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＜要旨＞ 

生物としてのヒトにとって、遺伝学的に避けられない慢性の病気や障がいとの関わり方に着目する。慢性疾患

を有する子どもを取り巻く大きな3つの環境、家庭、学校、病院という要素にわけ、表現力の乏しい小児の思い、

状況を客観的に明らかにする。個々の疾患の有する遺伝学的解析によって得られた疾患情報を加味し、病気

や障がいを有しつつも社会の中で影響しあい生きていくための支援の方法について多分野の視点から考えて

いく。個々の診断情報を慢性疾患や障がいを有する方々に生かしていく、今後の社会のあり方のモデルを目指

したい。 

 

＜研究シーズ説明＞ 

私が専門にしているのは小児の脳・神経に関わる病気や、遺伝子異常が原因になっている病気です。進歩

がめざましい遺伝学領域では様々な手法を用いて、患者、ご家族の求めに応じる形で診断を進めています。遺

伝学的に原因が判明することは、未だに治療法が確立していない病気であっても患者や家族に希望を与えるこ

とが少なくありません。 

一方で、診断がついても現時点で根本的な治療法がない慢性の病気をかかえている子どもたちは、様々な

症状と闘いながら毎日をいかに過ごしていくか苦心しています。厳しい病気の現実に対応するという喫緊の課

題に日々直面しながらも、明るく前向きに生きようとしています。このような子ども達は「いかに工夫して」学び、生

活していくかへのアドバイスや周囲の支援、彼らが大人になったときの姿を想像しつつ、どのようにサポートして

未来につなげていくべきなのかという視点が求められているのではないかと実感しています。 

このような子どもたちには具体的にどのように関わるのが、望ましい（社会の）あり方なのでしょうか。①病院や

学校という彼らが従わなければならない組織を一旦離れた立ち位置で、何に苦しみ何を求めているのかを客観

的に明らかにすること、②彼らを囲み、支えている保護者、学校関係者、医療関係者が協力することによってそ

の子にとってより良い環境を生み出していくこと（工夫の創出）が望まれます。私は医療現場に身をおき、①も②

もまだまだ不十分であることを実感しています。 

①に関しては病気の子どもを取り巻く大きな 3 つの環境、家庭、学校、そして病院という要素にわけ、これらの

環境とは関係ない研究者が子どもの視点になって、質的研究の手法も用いて多角的にその心理状態を分析す

る。 

②に関しては①の結果をふまえ、子ども本人と小児科医との関わり方を問い直す（医療の役割）。一般的に医

師の最も大切な役割は「病気の診断と治療」ですが、患者さんやご家族、担当の教師は診察室でのわずかな時

間、医師のほんの少しの態度や言葉に希望を見出そうと、あるいは何らかの答えを得ようとしているように感じる

ときが頻繁にあります。このときに重要になるのが、答えではなく、一人一人異なる病気や障がいに対して、それ

ぞれの問題を解決しようとするプロセスです。たとえ重い病気や種々の障がいをもっていても、成長し大人にな

って社会参加する子どもたちはたくさんいます。特に小児にはしなやかにたくましく生きる力、レジリエンスといわ

れる力が備わっています。遺伝医学の結果で得られた知見を疾患単位の治療のみで考えるのではなく、日々

の生活への工夫に生かせるようにできないだろうか。病気や疾患を持ちながらも、自尊心をもち、自分の可能性

を信じて大人へと向かっていく子どもに対して、医療者はまだまだ勇気と希望を与えられる余地が十分にあるの

ではないかと考えています。それ故に今一度、患者、家族、教育現場の実際の姿を分析し、教育学、社会学、

心理学など多領域の面から分析、検討できればと希望しています。 

 実際に多くの病気の子どもたちの日常の中で何が問題で、どういうことが望まれているのかを客観的に検討

し、実際の医療に広く還元できるような形にしていくことが大切で、必要になってきていると実感しています。まさ

に研究機関に所属する小児科医の責任と考えています。 

 

＜アピールポイント＞ 

病気や障がいをもっている子どもでも、やがて大人になり社会参加していきます。病気や障がいをもっている



子どもたちと関わることや彼らの問題を考えることは、健康だと思っている自分自身（大人）のことを考えることで

あり、自分たちの社会を考えることそのものです。大人や老人も含めて遺伝医学の面から病気や障がいをとら

え、サポートしていくために医療、教育，社会のあり方を考える研究を行いたいと考えています。 

 

＜利用・用途・応用分野＞ 

医療、福祉現場における当事者、サポートしている職員など様々な方々への理解を高めることや、モチベー

ションをたかめていくことに繋がります。諸外国特に欧米と比較し立ち後れている生物学・遺伝学教育に生かし

てくことが可能です。 
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＜関連するＵＲＬ＞ 

http://www.hosp.med.osaka-cu.ac.jp/gene/top.html 

https://www.osaka-cu.ac.jp/ja/news/2017/180329 

http://www.hosp.med.osaka-cu.ac.jp/gene/top.html
/ja/news/2017/180329


https://www.irud.jp/hospital.html#area06 

 

＜他分野に求めるニーズ＞ 

遺伝性疾患を多くみている小児科のみならず、遺伝学的な慢性疾患をフォローされている他の成人科医学

領域、心理学、障害児教育学や社会学、福祉学などの方々と連携することで多角的な取り組みを行いたい。質

的研究について協力していただけるところがございましたら助かります。 
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