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名古屋大学病院小児科 

チャイルド・ライフ・スペシャリスト（ＣＬＳ） 

佐々木美和さん   

 

みなさまの温かなお気持ちやご支援、いつも

ありがとうございます。 

おかげさまで、新規治療法開発や遺伝子診断

への支援を継続することができております。 

2024 年 12 月 14 日（土）高山にてがん

サークル Owls 主催のシンポジウムが開催さ

れました。 

小児がんはかなり治るようにはなってきまし

たが、治療のかいなく亡くなることもありま

す。ご家族の悲しみ・辛さは深く、長く続き

ます。そのグリーフに寄り添う専門家の話や

ご家族の体験を聞きました。 

 

 

 

 

入院している子ども達の不

安や緊張に寄り添い、治療

をスムーズに進めるために

欠かせない、医師でも看護

師でもない存在。あまり聞

いたことがないと思います。闘病中の子ども

だけでなく、淋しい想いをがまんしている兄

弟にも心を配り、不安で押しつぶされそうな

親も支える存在です。 

全国でも 50 人ほどしかいない専門職です。

NHK の「プロフェッショナル仕事の流儀」 

をご覧になった方もいると思います。 

たとえば・・・ 

 

＜そのままを受け止める＞ 

４歳の男の子。病院の ICU は面会制限が厳

しく、大好きな両親と 30 分しかいられな

い。その子が作ったスライムは、真っ黒だっ

た。その気持ちをそのまま受け止めたい。 

 

＜言葉にならない思い＞ 

１７歳の男の子。しっかりしていて明るく、

いつも「大丈夫です」と答える。 

でも、中高生の会で「自分が死んだら、全校

で黙祷とかするんだろうな。」「手術ヤダよ

ねー」「ヤダよねー」 

言葉にできない気持ちを言葉にできる場があ

るといい。 
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グリーフを考える 

Be with you～共に生きる～ 
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＜きょうだい児のつらさ＞ 

仲がいい家族なのに、きょうだい児がゴミ箱

に捨てられる夢を見た。泣きながら相談して

くれたお母さん。病気の子が優先され常に後

回しにされ我慢を強いられるきょうだい児の

気持ちを理解することが大事。 

定期的に開催する「きょうだいの会」は、き

ょうだいが主役。患者ではなく、兄・弟・

姉・妹がちやほやされる日。 

 

＜生死の問題を話し合う＞ 

13 歳の女の子。治療の見通しがたたなくな

ったが、親は告知できない。けれど、本人は

うすうすわかっている。「もし治らないな

ら、残りの時間を特別なものにしたいけど、

親が隠すなら・・・」と親の想いを察して遠

慮している。 

じっくり話し合い、厳しい予後を医師から聞

いた。「聞いて良かった」冷静に受け止め、

もう治療はしたくない、家に帰りたいと、在

宅療養を選ぶ。やりたいことリストを作成し

た。「でも、友達に伝えたら、きっと泣かせ

ちゃうね」と初めて涙を見せた。 

 

＜子どもたちとのグリーフワーク＞ 

 

先に旅立った子どものために、想いを伝える

カードを一緒に作成し、「これから何が起き

ても、ずっと仲間だよ」と形に残すことで、 

同じ病棟で過ごす仲間の喪失感を埋める作業

になる。 

イギリスのホスピス見学をしてきた時に印象

に残ったのは、「命を祝福し寄り添うことが

大きな力になり、生ききることができる」 

 

「存分に生きるを、一緒に」を合言葉に、愛

知県に、こどもホスピス設立を目指す活動も

しています。 

 

佐々木さんにとっての子どもからの最高の誉

め言葉は「佐々木さんは、ゲーム弱いし 

ポンコツだけど、心のキズを癒してくれる」 

 

高山赤十字病院緩和ケア専門医  

今井奨先生 

 

専門医のように葉っぱを見

るのではなく、木全体を見

る医師になりたかった。病

気ではなく、人を診たい。 

「もし、明日大切な人が亡くなるなら、何て

言う？」というドキッとする質問から始まっ

た話は、病気だけでなく、普段の生活の中で

人と人が、どうつながりあうかというヒント

がたくさん。 

 

人間はどんな境遇においても最後まで望みを

捨てない尊い生物であり、どんなに苦しくて

もありがとうという言葉を忘れない。 

どんなに辛くてもふとした瞬間に笑顔を見せ

てくれることがある。 

 

闘病中の方の希望を聞くと、たいていの人

が、苦しくても痛くても家族や友人に迷惑を

かけたくないと言う。 

そんな時、私たちにできることはそばにいる

ことだけ。 

 

終末期だけではなく、早期からの緩和ケア介

入が治療継続にうまくつながることが多い。 

 

患者の言葉や困っていることを、聴いて、聴

いて、聴いて、その感情に寄り添い、 

「我慢しないで。私はあなたのそばにいま

す」痛みを取り除き、命に寄り添う。 

「ありがとう。また来るね」と声をかけて。 

 

聞きにくいことを聞ける「よろず相談所」と

自称し、末期がんだけでなく、どんな相談に

も対応しますと、明るい笑顔で話を締めくく

ってくださいました。 
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娘春香さんが 10 歳で脳腫瘍とわかってから

毎月の検査のたびに、再発の恐怖におびえ 

ビクビクしながらいたが、再発、再再発し、

春香さんは 18 歳で旅立ちました。 

 

その闘病記を本に

したことで、さま

ざまな出会いがあ

り、映画「春の香

り」ができまし

た。2025 年 3

月７日から愛知県

下の映画館で、公開されます。 

（チラシを同封しました） 

 

亡くなる直前に左手で描き上げた「×くん」

の絵本を朗読してくださいました。「人の役

にたちたい」「生きたい」という春香さんの

想いをつないで、まだまだ涙はあふれるが、

時とともに、「悲しみ」という荷物を背負え

るようになっていく気がするそうです。 

 

  

名古屋小児がん基金の

設立以来、多大なご支

援をいただいているの

が、ライオンズクラブ

国際協会です。334-

A 地区（愛知）の地区

ガバナーを務める柴田

高志さん(67)に、ライ

オンズクラブにおける社会貢献の意義、小児

がん対策への思いをうかがいました。 

 

＜ライオンズクラブとのかかわり＞ 

かかわって 20 年になります。本業は豊橋市

で書道用具を扱う柴田祥雲堂という会社を経

営していまして、29 歳の時に父から社長を

交代してもらい、仕事一筋の日々でした。そ

れが、バブル崩壊でずいぶんつらい思いをし

て、人生を見つめ直したんです。俺は何のた

めに生きてるの。それはきっと、世の中の人

と共に幸せになるためだろう。それならば、

まず社会貢献をできる自分にならなければ、

とライオンズに入りました。 

＜やりがい＞ 

それはもう。大先輩たちとすぐに友達になれ

るんです。大きな会社の社長さんや病院の院

長先生、八百屋さん、酒屋さん。いろんな人

たちが一緒に何かをやる。活動を通じて社会

が見えて、改めて自分の仕事を見つめ直すこ

とができる。非常に楽しかったです。知る機

会もなかった困っている人たちに、とことん

目を向けて、何ができるのかを考え、お役に

立てることが幸せなんだと感じられるように

なりました。 

＜小児がんとの出会い＞ 

まったく知らなかった世界でした。白血病だ

けでなく、いろんながんがあり、治療法もそ

れぞれ。ご家族も大変な思いで見守っておら

れる。多くの子どもさんたちが救われてほし

いと真剣に願うようになりました。日本で

は、大学などの研究機関への補助金が少ない

とよく言われます。それは確かに問題だけ

ど、一部の人からのお金って、どうしても一

部の人の考え方が反映されてしまう。みんな

の力で救っていこうとするならば、利害は関

係なくなる。「真心」というものは、うまく

広げれば、どれだけでも広がるものだと思う

んです。 

脳腫瘍の娘の亡くなるまでの闘病記を書いた 

坂野貴宏さん 

ライオンズクラブ国際協会３３４－A 地区       

      ガバナー柴田高志さんに聞く 

 

 

 

 

 

 

 

 




