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〔特集 地域社会での家族看護の実践〕

家族への看護の実践「子どもの糖尿病と家族」

中村慶子

はじめに

「子どもの糖尿病Jという病気について語るとき，

生活習慣病としての糖尿病というイメージから.1食

事や生活が原因でしょうJI遺伝によるものでしょ

う」という反応が多く見られる.国をあげての糖尿病

予防キャンベーンが展開されようとしている現在，

マスメディアあげて健康に関する情報があふれでい

る，これらの背景の中で，糖尿病と診断された子ども

とその家族は，生涯にわたる糖尿病とともに歩む

日々を今日も続けている.

子どもの糖尿病とは，かつてはインスリン依存型

糖尿病である 1型糖尿病を指す病名であったが，現

在では小児期に発症する 2型糖尿病が注目されてい

る.1型糖尿病が.生涯にわたるインスリン治療を継

続しなければならない事に対して.2型糖尿病では

肥満の改善や食事療法，運動療法が重要であり，いず

れも成長期にある小児にとっては厳しい生活制限が

伴うものになる.そして，子どもの糖尿病はその管理

の多くが母親にゆだねられ，家族構成員にも様々な

形で影響を与えている.しかし看護実践の中では，

糖尿病の子どもとその家族にとって，この体験はf苦

悩や混乱Jではなく「家族の結束JI家族の成長，成熟j

につながるということを多く体験している.

糖尿病と診断された子どもへの看護では，成長発

達に応じて，糖尿病という病気に対する正しい知識

と，疾患を管理する技術と，それを継続していくため

の強くしなやかな“こころ"を支援することにある.

家族への看護では. 1子どもの成長への期待」と「子

どもの持つ力jと「子どもの未来Jを伝え前進できる
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支援や，がんばっている家族構成員の関係性を強化

していく支援が必要であろう.そして，何よりも重要

なのは支援が継続される環境が整えられることであ

ると考えている1)

1. 1型糖尿病をもっ子どもと家族への看護実践

事例

1.危機をともに乗り越える Aくんと母親

1)発症からの経過

10歳で発症した Aくんは，現在高校 l年生の男

子である 入院による初期教育を受け継続指導を受

けている.同居している家族は母方の祖父母と母親

と，姉の 5人である.

発症直後から糖尿病サマ}キャンプには積極的に

参加し友人やスタッフと交流を深めている.中学

2年生の時，高血糖状態が続き血糖コントロールが

悪化，学校を休む事が多くなり，微熱と全身倦怠感が

続き入院した.検査の結果インスリンに対するアレ

ルギーの存在が明らかになり治療を受けた.同時期

に父親が脳出血で倒れ緊急入院となり，入院7日間

で意識を回復することなく死亡したその間父親と

同じ病院に入院して治療を受けていた高校入学後，

HbA1cは6.1~7.4%であり.糖尿病の自己管理は良

好な状態を維持している.

A くんは先天性の右足部欠損があ り，足根部には

義足を装着している.母親は.1型糖尿病という診断

を受けた時，糖尿病に対する知識がないと言うこと

の心配とともに. 2つの病気を持つことになった息

子への負い目を感じたことを次のように語ってい

る.

I(先天性の疾患を持っていることから)この子は，
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もうちゃんとやっていけるかなと心配でした.やっ

と吹っ切れたかなっていう時にぽっと(糖尿病)がで

てきたから，エエー，ナンデー，この子ばっかりがこ

ういう目にあうんかな.もう一個，あの子に荷物を負

わせてしまうという親の負い目みたいなのがあっ

た.J

母親は，糖尿病サマーキャンプや家族の会などで，

同じ病気の子どもや家族と交流していくなかで， 1う

ちの子だけじゃなかったんだ」と考え， 1装具もただ

道具として靴の代わりにつけているだけで，何でも

出来る，だから出来ることはしなさいってことを今

まで、言ってきたから，糖尿病になった時も，同じよう

な考えでやっていけるだろうと思います.JIゃれな

いことはないからやらせています.糖尿病のことは

学校や周りに話しています.このことは理解して下

さいというようにです. 4年目にして初めてそうい

う気持ちになり出したかなと，っていうのがありま

す.JI前は食べることにすごい神経質になってやっ

ていたけど，今はお姉ちゃんに，そんなんでいいの?

と言われる時があるくらいで…Jと，親としての気持

ちの変化を客観的にとらえ，家族の会で発言してい

る.

母親は，夫の死に直面した時も，脳出血で意識回復

が見込みのないことを冷静に受け止め，子どもの病

室と夫の病室を行き来する日を過ごした父親は回

復出来なかったが，その時を静かに迎えた母親と C

くん，祖父母の協力，受験生であったが明るく振る舞

う姉の存在から家族の結束や力を伺うことが出来た

ことを話してくれた.

2)支援と評価

支援に当たっては，母親の話を評価することなく

聴くことと， Aくんの管理を確実に行い， Aくんの

状態を常に説明していくことだけであった.Aくん

の母親には，凄とした「親としての姿勢と自信」が存

在している.それは，先天性の障害を持った A くん

を育ててきた経験，すでに大きな試練を越えてきた

経験からくるものであったことが推察出来る.A

くんはそのような母親を信頼し尊敬していた.

原因不明の発熱や全身倦怠感の原因が解明される

までに約 10ヶ月を要したが，医療スタッフを信頼

し外泊をしながらも約 2ヶ月の入院生活を継続し

た常に，冷静に現実を受け止めていく安定した母親

の存在が， Aくんの安定や家族の結束力を引き出し

ていたと考える.

2. お互いに影響しあう Bさんと母親

1)発症からの経過

4歳で発症した Bさんは現在 15歳中学3年生で

ある.家族は両親と 1歳上の兄， 4歳下の弟である.

小学校2年生の時から現在まで，交流を続け療養指

導を担当している.幼児期には HbA1c値は 7.5%を

越えることはない状況で，母親による厳格なコント

ロールが行われていた. 1日4回の血糖測定が行わ

れ，頻回注射法による管理が合併症発症予防には有

効という研究成果が示されるやいなや，小学校2年

生の時から 1日4回注射を希望，しかし低血糖が頻

発して救急車で入院することも多かった Bさんの

学校生活と QOLからは 1日2回注射の方が望まし

いのではないかと説明したが， 110年後，この子の合

併症が出たら誰が責任を取ってくれるんですかけ

と責められた.ノートには丁寧に血糖値とインスリ

ン注射量が記載されていた小学校入学時には担当

医による学校への説明を強く希望し医師が小学校

で教師，同級生に病気について説明し，対処方法を指

導，その後も学年進行や担任の交代時には学校訪問

を実施した.

母親の発言が強い力を持つ家族で， Bさんの生活

は絶対的存在の母親によって管理されていた常に

母親の顔をみて.母親に褒めてもらうために行動す

る小学生の Bさんから，数年後に起こるであろう思

春期の危機は容易に想像出来た.低血糖の予防や食

事への配慮，宿泊研修への要望など，母親から学校教

師に求められる要求は専門的であった.小学校は兄

や弟も通い，小規模校であったことから，教師は糖尿

病管理について熱心に誠実に取り組んでくれた

中学校進学の後，運動部に入部し新しい友人もで

きた病気のことも話せた.しかし毎年喜んで参加
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HbA1c音量

図 1. 事例 Bの経過と支援

していた糖尿病キャンプにはクラブ活動を理由に欠

席の返事が来るようになった.一部の日程だけでも

参加するように誘ったが. 2年生の時には参加しな

かった.受診はしていたが医師との会話は母親であ

り.Bさんからの主体的な発言はほとんどなかった.

その冬.糖尿病性ケトアシドーシスで入院した.

HbA1c 11.0%.夜間低血糖，朝の高血糖というソモ

ジ効果があり，インスリン量は1.8単位/kgという

量になっていた.再度コントロールが行われ退院し

た退院後にも学校生活や血糖値の変動の問題.学校

教師の対応や担当医に対する不満を訴えてきている

(図 1). 

Bさんとそれを支える母親と兄は，今を以下のよ

うに表現している.それぞれがお互いに気遣いなが

ら，ともに歩んでいる家族があります.i休みなのに

部活と塾.3目前に風邪で近くの病院に行ったら，ケ

トンが出ていました.インスリンが足りないとか，

打つてないんじゃない?中学生ならちょっとは考え

て…と気にしてる事言われた.頑張っているのにコ

ントロールが良くならなくて，成績もだし，血糖コン

トロールを考えるの嫌になる.頑張りすぎない，でも

それは適当とは違う，納得して医療を受けなさいと，

お母さんは言います.JiBが落ち着いてきてほっと

しています.学校に送っていく車の中で父親に血糖

の話をずっとしていたようです.先生と相談してい

るようです.でも，あまり私にアーダ，コーダと言わ

なくなり少し寂しさを感じています.今度の受診も

一人で行くから来なくていいよと言うんです.喜ん

でいいのでしょうか?他のことならともかく病気の

治療に関して親が何もしないのも，複雑です.Jiぼく

は，小さい頃からあいつの頑張る姿を見てきました.

とてもいいやつです.これからも Bをよろしくお願

いしますJ

2)支援と評価

小学校2年生の時から 7年間.Bさんとその家族

の支援を継続している.担当医は 4人変更している.

母親の求めることに応えることができれば良い関係

が維持できるが，気に入らなければ疎遠になる.その

要求は時に一方的で常識を逸脱し直後には反省し

た反応がある.継続した支援のためには，母親と B

さん，父親や兄などの家族構成員の関係性を調整す

ることが必要で、あった特別な支援を望む母親に対

しては，研究参加という契約を結び，テレビ電話によ

る在宅支援を 5年間実施した2) Bさんと家族の現

段階の支援継続で目標としている点は以下の 4点で

ある.

①Bさんが自分の意志，考えを述べることが出来

る.

②母親からの訴えに巻き込まれず，母親が下す判

断を待つ.

③母親以外の家族の考えを知る.

④正しい情報と知識を提供し，根拠のある意見を

述べる.

⑤担当医との情報交換を確実にする.

l型糖尿病の血糖コントロールのためには，毎日

の血糖値を指標にして，生活の状態を整えたり，活動

状態を予測して，使用するインスリン量を調整する

という自己管理の能力を修得する必要がある.低血

糖を予防し，シックデイに対する対応などを学び実

践できるものにしておく必要がある.自己管理の評

価は 10数年後に合併症という形で出現する.支援者

としては，成長していく小児にとって.i今，その子

にとって何が必要か」を適確にアセスメントするこ

と，自立が支援できる程度に過不足のない「ちょうど

よい支援jを計画し実施すること，その評価をともに
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年齢

支援白目標

小児の成長と将来への長期的視点を持った支援
家族と共に成長を待つ支援

今、その子にとって必要でちょうどよい支援

図 2.子どもの成長発達と自己管理の主体

歩むことで確認することが必要であると Bさんと

その家族の 7年の経過から実感し現在も継続中で

ある.Bさんと母親の関係が強すぎることが，この母

子の問題であり，直線的な反応が発生するという特

徴がある.この反応が逸脱しない状況になるには.B

さんの成長と成熟が必要であり，時間(年単位)が重

要な看護の手段であると判断している(図 2). 

11. 1型糖原病をもっ子どもと家族への支援

1. 1型糖尿病と診断された子どもと家族

元気がない，なんか変，多飲，多尿，体重減少とい

う症状から始まる 1型糖尿病は，突然の発症である

場合が多く，子どもにとってもその家族にとっても

「なんでうちの子が」という思いとともに，衝撃や混

乱が生じる.1型糖尿病という病気の説明を受け，そ

の発症率は小児人口 1万人に対して約1.6人である

こと，インスリンが欠乏すること.1日数回のインス

リン注射が必要であること，血糖値を測ること，低血

糖が免れないこと，合併症の危険があること，食事に

対する注意や管理が必要であること，次々と「しな

ければならないことJi覚えなければならないことj

が押し寄せてきて，どうしようもない閉塞感や無力

感に襲われることになる. とにかく直ちにインスリ

ン注射は始まり継続されなければならない.当然血

糖値がインスリン注射の指標となり，コントロール

の評価になる.運ばれてきた食事はどれだけ摂取出

来たか，それは，どのくらいのエネルギー量になるか

計算をしなければいけない，朝は，昼は，夜はと，悲

しんではいられないほど，忙しく治療や初期教育が

進められる.

そして. 1型糖尿病と診断された子どもと家族の

多くは，様々な形でそれぞれの持つ力を発揮してく

る.この変化がどのようなプロセスで発生してくる

のか，子ども自身の変化と家族構成員個々の変化が

どのように関係して変化を来してくるのか，そこに

だれが，どのように関わっていくのか，そして関わっ

ていけるのか，関わっていく必要があるのか.これら

のアセスメントと支援の計画が示される必要があ

る.1型糖尿病と診断された子どもと家族の数だけ，

がんばるストーリーが生まれている.初期教育の良

否が，その後の自己管理に対する成否を左右するも

のとなる.

2. 1型糖尿病と共に歩む子どもと家族への支援

1)幼児期から学童期の子どもと家族

l型糖尿病をもって成長していく子どもたちに

とって，今日出来なかったことがあったとしても.成

長することで解決していくことがある.しかし成長

していくことで新しく発生してくる課題もある.

幼児期に発症した子どもたちは，注射も，食事も，

低血糖もすべて母親や家族によって管理されなけれ

ば糖尿病のコントロールは困難である.注射をいや

がって泣いたとしても実施するのは母親や家族であ

る.食事も泣いて欲しがっても，我慢させることでコ

ントロールは可能である.しかし熱心に取り組む母

親を見て「鬼のような嫁で，孫を虐待している」と話

してくる祖父に対して病気の説明に自宅を訪問した

経験がある.母親だけでなく，父，祖父母，きょうだ

いが子どもにとって，自己管理に関する最も強力な

支援者になれるように，糖尿病に対して正しい知識

や技術を提供しておく必要がある.

小学校に入学し学校での生活が始まれば，母親や

家族以外の協力者が必要になる.母親は小学校の担

任や教頭，校長，特に養護教諭に対して.1型糖尿病

という病気の説明，インスリン注射の説明.血糖測定

の技術，低血糖症状とその予防対策，グルカゴン注
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射，救急時の連絡方法，病院との連絡などに関する説

明を子どもの進級に従って何回か繰り返さなくては

ならない.特にこれが苦痛だったと話してくれる母

親がいた. Iみんな理解してくれればいいんですけ

どJI注射は困ると言うんですJIすぐに連絡してくる

んです」母親達の声である.しかしこれは家族の再

学習の機会として重要であると考えたい.医師や看

護師が訪問して説明することも可能であるが，周囲

の人に正しく説明出来るということは，子どもの糖

尿病が正しく理解出来ていることが前提条件であ

る.

学校も大変である.我慢しているのか，低血糖なの

か，眠いのか，甘えているのか，怠けているのか，そ

れにも気付いていないのか.責任感の強い教員こそ，

とにかく「大変Jだと構えてしまうようである. I私

はずっとインスリン注射に学校へ行きましたし連絡

が付くところで待機していました修学旅行や宿泊

研修は一緒に行きました.子どもは相当嫌がりまし

たが，仕方なかったですねJ今年 22歳になる C

くんのお母さんが学校へ行かなくなったのは，中学

に入学してからであった.

2)思春期の子どもと家族

中学生，高校生と成長するにあたって，思春期を迎

えた l型糖尿病を持つ子どもにとって多くの問題が

顕在化する.身体的には身長，体重の増加が顕著にな

り，インスリン作用に措抗する成長ホルモンの分泌

増加によって，インスリンの必要量が増加する.さら

に女子には初潮の時期を迎え 女性ホルモンの分泌

によって血糖コントロールがさらに困難な状況にな

る.そして，インスリン注射量の増量が低血糖を招

j 捕食によるコントロールが体重増加を来すとい

う悪循環に陥ることになりかねない.暁現象やソモ

ジ効果という血糖コントロールを混乱させる血糖値

データに悩まされることも少なくない. HbAlc値

を改善したいと低血糖対応を遅らせるなど意図的な

操作を行い無自覚J性低血糖状態に陥っている場合も

見られる.さらに，思春期における心理社会的な問題

が，自己管理の不安定きにさらに複雑さを加える.そ

医学的問題
厳格なインスリン治療

食事療法

低血糖の危険性

合併症の可能性

心理祉会的捗問題
生命予後に対する不安

家族・友人関係の侵害

学校生活の国難性

進学・就職・結婚の困難性

図 3. 1型糖尿病をもっ小児の問題点

れは，入学試験や，進学や就職に関する問題であった

か友人関係，恋愛に関する問題であったりする.

家族は，糖尿病の自己管理に心配のあまり過剰な

介入をする一方で，こどもに任せてしまうという，相

反する対応をしている場合がある.家族問のコミュ

ニケーションが良好な状態で維持されている場合

は，それぞれの関係性がバランスよく調整されてい

るが，母親からは. I子どもが何も話してくれない」

「注意すると怒るjという訴えが多くなるのもこの時

期である(図 3).

3) ライフコースを考慮した支援

子どもはいつか大人になる.思春期を越え成人し

でも，職業選択の部分でも自分のやりたいことと出

来ることの聞には「糖尿病であることjが存在する.

糖尿病であることを決してマイナスにしてはならな

い.職業選択では，医師，栄養士，看護師，検査技師，

介護士，社会福祉士などの医療や福祉の関係者とし

て活動する人も少なくない.しかし，パイロットや運

転手など厳しい職業もある.子どもはいつか大人に

なって，結婚や妊娠，出産，子育てと，新しい家族を

作り育てていくことになる. どのような人生を選択

していくのか?1型糖尿病のために夢をあきらめる

人生ではなく.1型糖尿病であることが，これからの

人生を充実させるものであるような生き方を選択す

る力をつけてほしいと願っている.

一方，成人期に 1型糖尿病が発症した場合には，す

でに獲得していた地位や職業が脅かされる危険性が
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生じる場合がある.その精神的な負担や家族に与え

る影響も大きく，現状を受け入れるにはさらに多く

の課題が存在する.また，成人期から老年期へと加齢

とともに，合併症の危険は高まることが予測される.

糖尿病を持つ人の寿命は，健康な人よりも約 10年短

命であると報告されている.1型糖尿病の存在は，生

活習慣病の危険をさらに高めることになる.

成人期では，糖尿病と診断された患者の約 95%が

2型糖尿病である.2型糖尿病でインスリン治療を受

けている人も増え，成人期から老年期になれば，糖尿

病であることは，決して珍しいことではなくなる.現

在，我が国では，成人の 6人に 1人が糖尿病という状

態にあるといわれている 子どもが糖尿病であるこ

とで健康的な食生活につながり，家族全員の健康維

持に発展することが期待できる.

3.糖尿病サマーキャンプと家族が学びあう場の

提供

糖尿病サマーキャンプは 1型糖尿病を持つ子ど

もの生活指導や自己管理の教育のために毎年全国

40数カ所で開催されている.その中には，子どもだ

けで参加する形態のキャンプや，家族が参加する

キャンプもある.また，キャンプは，母親や家族が子

どもの糖尿病管理の責務から開放される時間を提供

する役割もある.家族がキャンプに期待することに

は，糖尿病治療に対する正しく新しい情報提供の場

としての存在であり，父親が医学的な知識をより強

く求めるのに対して，母親が仲間作りや学校との連

絡調整としての役割を求める傾向がある.そして，擢

病期間が長いほどその希望は高く，教育や療養指導

を継続することによって家族もまた学び、への意欲と

期待を拡大していくことが考えられる 3)

糖尿病サマーキャンプは，同じようにインスリン

注射を行い血糖測定をする仲間が出会う場であると

ともに，小学生から高校生，成人した OB達が交流す

る場でもある.家族にとっても，同じような体験をし

ている親同士が知り合う場でもある.そこは，少し前

の自分達の姿を見ることもあれば，将来の姿を具体

的にイメージする機会でもある.

混乱期にある家族には，他の家族の協力を求めて，

意図的に出会いの場を設定することで問題解決のた

めの方法や考え方に気づくように支援を計画する.

また，安定している状態にある母親や家族には，支援

者としての役割が担えるように計画することで，さ

らにその意欲を確実なものに発展させることができ

る.医療者による直接的な支援以上に，家族同士の交

流がもてるための調整は，家族の持つ力を引き出す

ことが期待できる.

おわりに

看護師として 1型糖尿病を持つ子どもとその家族

への看護に関わりおよそ 30年が経過した.小学生で

出会った子どもたちも成人しその家族を作ってい

る.多くの子どもたちとその家族の苦悩や喜びの

日々と同じ時間を過ごし今も続いている.その間，糖

尿病の自己管理のためのインスリン製剤の開発，注

射のための器材や血糖測定器材の充実，小児慢性特

定疾患などの医療給付の充実，最近ではインスリン

吸入剤の開発，人工醇臓や移植医療の発展など，糖尿

病治療の質的な向上はめざましい.また，日本糖尿病

療養指導士制度や糖尿病認定看護師の育成も進んで

いる.しかし一方では，社会の変化も激しく子ども

の2型糖尿病が急増している4) 子どもの糖尿病と

家族への看護では. 1型糖尿病を発症してしまった

子どもや家族に対する個別的な支援を継続するとと

もに. 2型糖尿病の発症予防への取り組みが社会的

にも期待される課題であろう.

参考文献

1)中村慶子:1型糖尿病を持つ子どもと家族への支援，日本

糖尿病教育・看護学会誌. 9 (1) : 37-43. 2005 

2)中村慶子，薬師神裕子・ 1型糖尿病を持つ小児の在宅看

護，保健の科学. 45 (10): 742一747.2003

3)中村慶子，伊藤卓夫，平井洋生，他:糖尿病キャンプに対

する家族の評価と期待，小児保健研究， 57(6)・791ー 799.

1998 

4) 日本糖尿病学会編.小児・思春期糖尿病管理の手びき，

p 19ー 24.南江堂，東京. 2001 




