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第59回

終末期の小児がん患者に対する
レガシー介入の最善の方法に関する

遺族からの推奨事項
Amy Love , Katherine Greer , Cameka Woods , Lisa Clark , Justin N Baker , Erica C Kaye.

Bereaved Parent Perspectives and Recommendations on Best Practices for Legacy Interventions.

Journal of pain and symptom management. 2022 Jun;63(6):1022-1030.e3.

　レガシー介入は，終末期の患者とその家族に対する支援的介入の一つです。具体

例として，小児患者の場合は手形や足形の制作，メモリーブック，作詞・作曲，ア

ートワーク，写真，ビデオなどが挙げられます。レガシー介入は，病気の子どもに

死についての自己表現やコミュニケーションの機会を提供し，終末期における子ど

もと家族のコーピングを助け，家族に形に残る記憶を提供します 。また，最期を

迎える子どもにとっても，思い出をつくり，自分が愛され，亡くなった後も自分た

ちが忘れられないと知ることは，終末期において必要だと言われています 。

筆者も臨床現場で，子どもの終末期に保育士やチャイルド・ライフ・スペシャリス

ト（CLS）などの多職種で協力して，家族の希望に応じたレガシー介入をした経験

があり，小児のエンド・オブ・ライフケアにおいて，大切な要素の一つであると認

識しています。

　今回紹介するのは，終末期にある小児がん患者のレガシー介入における親の視点

とニーズ，推奨事項をまとめた研究です。アメリカで行われたこの研究では，セン

トジュード小児研究病院で死別プログラムの支援を受け，2017年から2019年の間に
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亡くなった小児患者のうち，レガシー介入を受けた遺族19人に対するインタビュー

調査が行われました。

　インタビューで得られたデータは，質的に分析されました。そして，レガシーの

意義，レガシーの利用として３つのコードが抽出されました（表１）。

 

 

　レガシーの意義の１つ目は「意味づくり」で，親が子どもの病気体験の目的を具

体的に思い出すことにより，親の理解を促すことに役立っていました。２つ目は

「絆の継続」で，親は子どもが亡くなった後もアイテムを通じて子どもの存在を身

近に感じ，それによって親子の絆を保ち，子どもがいない寂しさを感じた時の慰め

として役立っていました。３つ目は「生きていることの肯定／存在の証明」で，レ

ガシーアイテムは親にとって子どもが生きていたという具体的な証拠となっていま

した。

　レガシー介入の最善の方法として，「コミュニケーション」「タイミング」「創

造性」の３つのテーマが抽出されました。

　「コミュニケーション」では，すべての遺族が詳細で透明性のあるコミュニケー

ションが重要だと感じていました。レガシー介入の「タイミング」では，親の好み

はさまざまでした。ほとんどの親にとって，レガシー活動について説明されたタイ

ミングは，終末期全体の経験の認識に影響を与えていました。

　例えば，親が終末期ではなく病気の経過の早い段階を好む場合，レガシー介入の

タイミングが遅れると，親はアイテムを子どもの終末期のプロセスや亡くなる時に

経験したネガティブな感情と結びつけてしまう可能性があります。また，終末期の

プロセスにレガシー介入を導入することは，親のストレスをさらに増強させてしま

う可能性があります。

　一方で，親が終末期の命の終わりに近い段階を好む場合では，病気の経過の早い

段階で介入を導入すると，親が治癒を期待する気持ちを損なう可能性があります。

また，一部の親は，レガシー介入はすべての治療の選択肢が使い果たされて，子ど

もが実際に亡くなった後の方が適切だと感じていました。

　レガシー介入の「創造性」では，遺族にとって意味のあるレガシーを生み出すに

は，子どもの特徴や興味，家族関係などの，子どもや家族の個別性をプロセスに組

み込むことが重要であると示されました。
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　医療者がこの最善の方法を実践するためには，適切なアセスメントを行い，子ど

もと家族をより深く理解することが重要です。表２のようにアセスメントを行うこ

とが，臨床実践の助けになるでしょう。

 

 

　今回の研究では，遺族の視点からレガシー介入の最善の方法と推奨事項が示され

ました。遺族の経験から，レガシー介入やアイテムは，最期を迎えるプロセスだけ

でなく，子どもが亡くなった後も家族の気持ちを支える支援であることが分かりま

した。一方で，介入のタイミングや方法によっては，適切な支援にならないことも

明らかになりました。

　子どもが亡くなることは，家族の人生において最もつらい出来事の一つですが，

医療者にとってもつらい出来事です。エンド・オブ・ライフケアは子どもや家族に

よってさまざまなかたちがあるため，悩んでいる方は多いと思います。この研究で

示された最善の方法やアセスメントに基づいた実践をすることで，皆様が対象とな

る子どもと家族をより深く理解し，より適切な支援を提供するための助けになると

考えます。
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