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【総説】

成人先天性心疾患と死生学

中澤  誠
一般財団法人脳神経疾患研究所附属南東北病院  小児・生涯心臓疾患研究所

要　旨

　わが国では人の死に対する学問的探求は極めて遅れており，ましてや，成人先天性心疾患 (ACHD)

患者の死とそれを取り巻く諸問題については未だアプローチすらされていない．人の死を人称で見
る見方があるが，ACHD患者の診療に携る我々にとっては，患者本人の死 (1人称の死) のみに関わ
ればよい訳ではなく，2人称の死を経験する家族たちにも対応するニーズがあると考える．その対応
の基礎を考える学問はThanatologyであるが，わが国では「死を考え，同時に生を考える意味を込
めて」死生学と称される．そこで，ACHD患者の死生学を探るにあたって，まず，一般的な1人称
の死，2人称の死についての死生学を文献的に考察し，その上で，筆者の僅かながらの経験を加え
て，ACHD患者の死生学を考えてみたい．

キーワード： thanatology, the 1st/2nd person, interdependent self

はじめに
　「私，あと何年生きられますか？」と，先天性心
疾患をもって成人になった患者から尋ねられるこ
とがある．余りにもストレートな質問に，一瞬怯ん
でしまうが，それでもその方の必死な問いかけに何
らかの “真実” を伝えなくては，医師としての責務を
果たしたとは言えないであろう．
　その質問は私のその患者に特有なことなのか，あ
るいは一般的なことなのか．平野らによる一患者の
事例研究1)や，第17回成人先天性心疾患学会で発表
された中村氏の事例報告2)で示されたように，個々
の例の報告は散見される．このテーマは極めてデリ
ケートで，このことを話題にすることへの患者側医
療側双方の抵抗感 (あるいは嫌悪観)，また，話題に
なったときの患者の自分自身への医療側からの適
切な対応への期待感と，延命救命を第一義的使命と
教育されてきた医療側の “死について述べる” こと
への戸惑い，から，この問題は正面から論じられて
こなかった．また，一般に近代社会において “死を
忌避” する風潮が強いことも，このテーマについて
の総合的な研究が進んでいない理由であろう．
　死について考える学問としてthanatologyが知ら
れている．冒頭の「あと何年生きられるか？」の問
いは，その患者が自分の死 (近い遠いではなく) を意
識し始め，その上で残された人生の生き方を真剣に
模索し始めたことを示すのではなかろうか．すなわ

ち患者のその質問は「死」と「生き方」をKey Words

として含んでいると考えてよい．死について考察す
る学問はthanatologyであるが，上智大学で教鞭を
とったデーケン氏はthanatologyを，死について学
ぶことであるが，同時に，生き方を考えることなの
で「死生学」と訳し，また，同様の意味から1904年
加藤咄堂が「死生観」と題する著書を著している3)．
　今，医療のパラダイムが大きくシフトしている．
それは，①終末期における “延命の医療” から，その
人らしい最期を生きる “ヒトの尊厳尊重の医療” へ
のシフト，②Evidenced Based Medicineから，患
者の個人の語り，すなわち気持ちや思いに配慮する
Narrative Based Medicineへのシフトである．これ
まで，医学界医療界が生物医学的医療の向上に邁進
してきた結果，治療成績は極めて良くなった．しか
し，その一方で，時として生物学的生命の長さや
データが重視されすぎて，ヒトが生きることの両輪
の一方である “その人らしさ” に目を配ることが少
し疎かになってきたことは否めない．その反省とし
て今のパラダイムシフトが興っている．すなわち，
患者の「あと何年生きられるか？」の突然の問いを
このパラダイムの中で受け止め，患者の気持ちや期
待に沿って適切に対応する要求が高まっている．そ
のため，先天性心疾患という “死を連想させる疾患”

あるいは “実際に余命が制限される疾患” を持った
人たちの診療に直接携る私たちは，生物医学的医療
技量の維持向上へのたゆまぬ研鑽は当然であるが，
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それと並行して，死生学の素養を身に着けることが
重要になっている．
　しかし，ACHD患者の死生学に関する研究は皆無
に近いので，本稿では一般論に筆者の経験を重ねて
述べることをお許し願いたい．なお，本稿は既に公
表されている自著「先天性心疾患診療における死生
学」4)と重複する部分があることを断っておきたい．

死の人称
　ヒトは誰にでも訪れる死をどのように感じてい
るのか．芹沢は58歳男性の神父の話を引用してい
る5)．「死そのものは怖くありませんが，死ぬのは
怖いですね．いろんな人の死を見てきて思うのは，
ひどく苦しみながら死ぬのは怖いということです．
そういう時，人はとても孤独ですから．」この言葉
は，死を客観視する場合と主観的に見る場合の違い
を端的に表している．その観点からジャンケレ
ヴィッチはヒトの死を人称で分類した (表1) 6)．

成人先天性心疾患患者の死の特殊性
　先天性心疾患を持った成人 (ACHD患者) の事例
研究で，平野は1)「(40歳の患者が) 先天的に心臓が
悪いという自覚を子どもの頃からもっていた｡そし
て，先天性心疾患を抱えながら人生を送ってきてい
る．・・・・そのことは，常に生や死について意識
しながら生活せざるを得ない状況であった．」と述
べており，冒頭の質問は，潜在的に意識してきた死
が自身の死=1人称の死として現実になる不安や恐
怖の表れであり，同時に確認のための質問とも考え
られる．
　ACHD患者の配偶者，存命の親，子どもなどに
とって，患者の死は2人称の死になる．配偶者にとっ
てはACHD成人と結婚した時から，ある程度は抱い
ていた “喪失への潜在的不安” の現実化であって，
だからこそ死期が近いことを感じたらもっと生き
ていて欲しいとの願望が強く，亡くなった後はその
裏返しとして喪失感が強い．存命の親は，成人した

とは言えCHD児／者を生んだこと，それ故，患者本
人の人生に負担をかけたことへの自責の念や罪悪
感を持ち続ける．老年期に達した親が「この子
(ACHD患者) を残しては死ねない」と語るのを聞く
と，その思いの深さを感じざるを得ない．ACHD患
者の子どもたちが親の死をどのように感じている
のか，大きなテーマである．残された子の年齢，す
なわち親の心疾患を理解できない年齢，理解できる
年齢によって違うのか？それぞれに彼らがどのよ
うな状況であるのか．これについても，研究もなけ
れば私自身の経験もないが，後に関連すると思われ
る論文を引用する．
　繰り返すが，本テーマを直接対象とした研究は極
めて乏しいので，本稿では，一般論に加えて，関連
すると思われる事項を私自身の経験も交えながら
述べたい．

1人称の死：ACHD患者の死
　自身の死は不安や恐怖に溢れている．井手はデー
ケン氏の指摘から中から主なものとして以下の7つ
を挙げている7)．①苦痛への恐怖，②孤独への恐怖，
③家族や社会の負担になる恐怖，④未知なるものを
前にしての不安，⑤人生が不完全なまま終わること
への不安，⑥自己消滅への不安・恐怖，⑦死後の審
判や罰に関する不安，である．最後は宗教的な側面
が強く，我が国では該当しない人たちもいる．
　これらのうち，ACHD患者で特に大きな不安とな
る項目は③と⑤で，他は一般的な死に共通している
と考えられる．③では，死への潜在的不安の現実化，
更に “早期死亡” による残される家族への “済まな
い” との思い，家族の将来への大きな不安である．
生命保険への加入が極めて限定的なこと，CHD故
に収入が多くないことは大きな要因であろう．⑤で
は，健常者とは違って「自分にCHDがなければ」と
の解決できない心残りがある．冒頭の質問は，その
心残りの解決への模索であり，限られた残りの人生
を精一杯生きて何か身の丈に合った目的を完遂した

表1　人の死の人称

出典：文献6，ジャンケレヴィッチ（仲沢紀雄訳）：「死」．みすず書房．1978年

1

2

3
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い，何かを残したいとの強い意志を感じる．ア
ティッグは8)，死に行く人々は「(自分亡き後，自分
が生きてきたことを) 忘れられたくない．残った
人々の人生の中で何らかの位置を占めたい」と望む
と述べており，死に行く人はそれを実行する最後の
機会を探している．
　ヒトは自身の死の不安や恐怖に対してどのよう
な心理的反応を示すのか．キューブラー・ロスの観
察・仮説が有名である9)．死の宣告ないし認知後，
「衝撃，ショック」「否認」「怒り」「取引」「抑うつ」
「受容」「虚脱」を経験するとされる (詳細は原著に
譲る)．これらは必ずしもその順で経過して最終段階
に至るのではなく，一旦ある段階に達しても何かの
きっかけで「否認」「怒り」「抑うつ」の感情が再び
強くなり，この繰り返しが続き，受容に達しないま
ま終わることもある，と言われている8,10,11,12)．事
実，キューブラー・ロス自身は「抑うつ」に留まっ
たままであったと言われている．また，死に行く人
は “死を受け入れて” 静かに死ぬのではなく，常に生
きる希望を持ち続け，死に向かって生きてはいるの
ではなく，最後まで生に向かって生きている9,10)と
指摘されている．この希望は本人のみならず2人称
の死に臨む家族も同様と考えられ，臨死に当たって
は十分に留意しておく必要がある．
　門林氏は，がん闘病記に見られる語り (かたり) か
ら患者の死に対する思いをまとめている13)．「がん」
が死を意識させる点，語りの主が成人である点で，
ACHD患者にも共通する点がある (表2)．一方で，私
見ではあるが，先天性心疾患患者の死の捉え方は，
がん患者とは多少違っているように思う．ACHD患
者では，死は出生後物心付いた時から継続して身近
なものであり1)，常に否定的で死に対して忌避・逃
避的なネガティブな感情があるが，一方で，心疾患
があることをバネにした生き方を模索する人たち
も少なくない．死を現実のものとして意識せざるを
得なくなると，冒頭の患者のように，残りの人生を
前向きに捉える患者が出てくる．そのことを表2の
中の右端の図で表したが，これは，患者の数の推移
をある程度表すが，それだけでなく一人の患者の気
持ちの中での割合をも示したつもりである．そのポ
ジティブな気持ちは，少し古くなるが，安藤の「青
年の生き方調査」14)の結果 (表3) にも表れている．

2人称の死：家族にとってACHD患者の死
（1）配偶者
　大切な人との死別を経験した者の心理反応は
個々で大きく違うが，ニーメヤーは共通してみられ
る反応を図1のようにまとめている11)．これは必ず

しも配偶者に限定したものではないが，その著作か
らは配偶者の心情を強く反映していると受け取れ
る．図の心理反応は段階的に進むのではなく，各
phaseを行き来しながら，適応phaseに至るとして
いる．
　ACHD患者の場合，配偶者は “潜在的な不安が遂
に現実になったことの悲嘆” が強く，「もっと何か出
来たはず」「CHDがあってももっと永生きさせられ
たのではないか」との後悔の感情も一般より強く，
最終段階では「適応」と言う表現からイメージされ
るpositiveな心理ではなく，「諦めの容認」といった，
ややnegativeな感情が残るように思える．

（2）存命の親
　Drotarらは15)，児の重篤な先天異常の診断に対す
る親の心理反応を示している (図2上段)．これは
ACHD患者の出生以後の親の心理経過と同様で，患
者の成長とともに現実を容認し，価値観を転換させ
て気持ちを落ちつかせ，CHD患者の居る生活へと
再構成していく．ところが，成人した患者の死は，
存命の親にとって子どもの死であり，この経過を一
気に逆戻りさせ，ショックから始まる一連の反応を
繰り返すと考えられる．その際の心理過程を図2下
段に私見として示したが，この真偽は今後の研究に
待たねばならない．ニーメヤーは「何歳であっても，
子どもに先立たれる親は辛い，何歳であっても最
悪」と述べているし11)，CHDがあればなお一層そ
の念が強く「この子＝ACHD患者を残しては死ね
ない」と老齢に達した親の叫びにも似た言葉をしば
しば聞く．ACHD患者の死によって，親特に母親は
CHD児を産んだことへの自責の念を強く再燃させ，
極めて複雑で重い心理負担となることは想像に難
くない．

（3）子どもにとってのACHD親の死
　この研究は皆無であるが，関係すると思われる研
究を示しておく．
　まず「子どもは何歳から死を理解するのか」につ
いて，仲村氏のデータ16)を引用するが，他の観察も
ほぼ同様である．死の特性は，普遍性，不可避性，身
体機能停止，非可逆性，最終性の5つに集約される．
この諸点についての理解度を，仲村氏は3～13歳の
205名を対象に個別面談によって分析した16)．その
結果は図3に示されるように，子どもたちは6～8歳
になると人の死の理解している．
　親と死別した子どもの心理はどうか．その研究も
ないが，芳賀らは，親の死を “仮定” して学童へのア
ンケート調査を行った (図4) 17)．親が “もし死んだ
ら” の問いに対して，60～70%が「生き返って欲し
い」と反応している．また “親の死が近いことを話
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表2　癌の闘病記に見られる心理と状況とACHD患者の死の捉え方

表3　“青年の生き方 ” 調査

　　　　　　　　　 出典：文献14，安藤正彦：先天性心疾患患児の精神・心理的問題．臨床発達心臓病学改訂3版
　　　　　　　　　　　　（編集：高尾篤良他）．中外医学社．2001年，p322-331

図1　残された者の “正常 ” の心理反応

出典：文献11，ニーメヤー，RA（鈴木剛子訳）：大切なものを失ったあなたに－喪失をのりこえるガイド．春秋社．2006年

５つの語りと「死」の捉え方：「がん」の場合 ACHD ：筆者の私見

語りの発生時期

幼少期（死の概念形成以前）

“根治”術後

非予期的入院（合併症発生など）

長期予後の示唆～告知

合併症の持続・治療選択肢の減少

同病同年代の死

身体機能の低下・合併症の悪化

長期入院・濃厚治療・回復不十分

長期にわたる闘病終末期

死の捉え方

ネガティブ

ポジティブ



日本成人先天性心疾患学会雑誌 (2015年12月)

18

図2　Drotarの仮説：児の奇形宣告（～死）に対する親の心理反応

　　　　　出典：文献15，Drotar Det al. The adaptation of parents to the birth of an infant with a congenital malformation: 

　　　　　　　　A hypothetical model. Pediatrics 1975; 56（5）:710-717

図3　年齢と死の特性の理解度

出典：文献16，仲村照子：子どもの死の概念．発達心理研究 1994; 5:61-71
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図4　親の死に対する子どもの思い（一般論として）

　　　出典：文献17，芳賀美和，他．学童期の子どもがもつ親の死に対する思い－親の死を仮定したアンケート調査からの考察．
　　　　　　第31回成人看護II．2000; 84-86（抄録）

して欲しいか” の問いに対しては，70～90%の子ど
もたちが「はい」と答えていて，その理由として
「何かやってあげたい」「自分が傍に居たい」，その
ため「急に居なくなったら困る」と答えている．
　医療の高度化とともに死が医療側に委ねられた
こともあって，一般社会において死はタブー視され
てきた．特に，子どもに対しては，子どもを衝撃か
ら守るためとして，ほぼ完全に遮蔽してきた．子ど
もたちは上述のごとく死を理解しており，大人と同
じように死別を悲しみ，その後の心理過程を辿って
適応していくと考えられる．しかし，現実からの遮
蔽，特に死後直近からの遮蔽によって，適応への正
常の心理過程の機会が失われ，喪失感や悲嘆の感情
が解決されず心に沈殿して継続する結果となる．こ
れを “未解決の悲嘆” “困難で複雑な悲嘆” と言い，そ
の子どもたちのその後の人格形成に大きな悪影響
を及ぼす可能性が指摘されている18)．すなわち，親
の死に際して子どもたちの気持ちを聞き出して，子
どもたちの理解できる方法で，それに十分に応える
必要があると考える．
　子どもたちに親の死を正確に伝えることは死に
ゆく本人 (親) にとっても大切なことと思われる．自
分の子どもが，自分の死に際して “何かをしてくれ
たら” あるいは “気持ちを出してくれたら” それは

「1人称の死の項」で述べた “死にゆく人の願望” に
叶うことではなかろうか．これこそがThanatology

実践の目的の一つである「死にゆく人がより良い死
を迎えるように」援助すること10)にあたる．

（4）喪失に対する心理反応の二つのパターン
　ヒトは喪失を経験すると，基本的には図1，図2の
ような心理反応を起こす．これらは一様に段階的に
経過するのではなく，進んだり後戻りを繰り返した
りすることは既に述べた．Damroschらは19)，Down

症が生まれた時の親の心理反応に二つのパターン
があると述べている (図5)．一つは，ショックから
次第に着実に回復していくパターン，他は気分が上
下を続け回復に向かわないパターンである．後者を
慢性的悲哀 (Sorrow) と呼び，女性に多い傾向があ
るとしている．これは死別でも同様と考えられ，残
された者への対応の際には留意する必要がある．特
に母親は，CHD児・者を産んだとの自責の念から
Sorrowが強いため，不用意な言葉かけは怒りさえ生
みかねない (次項)．

（5）残された者への援助
　喪失・死別を経験した者が期待することは，問題
の解決や助言などではなく，一緒に居てもらうこと
や，心の奥深く仕舞い込んだ思いを分かち合うこと
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図5　児の奇形宣告に対する親の心理反応：二つのパターン
（喪失に対する心理反応にも当てはまる）　　　

　　　　出典：文献19，Damrosch SP, et al. Self-reported adjustment, chronic sorrow, and coping of parents of children with 

　　　　　　　Down syndrome. Nursing Research 1989; 38（1）:25-30

である．そのための大原則は，彼らの話にただ耳を
傾けることが80%であって，彼らの気持ちを受け止
めるような言葉かけはせいぜい残り20%に留める
ことであると，ニーメヤーは述べている11)．
　高橋も20)，余計な言葉かけは逆効果のことが多い
と述べている．そして，遺族を傷つける可能性のあ
る言葉として，あなたの気持は分かります (分かる
訳がない)，頑張ってください (もう既に精一杯頑
張っている)，そのうち楽になりますよ (グリーフは
一生続く)，あなたが生きていてよかった (生き残っ
た人は何らかの罪悪感を持っており，それをグサッ
と刺す)，など挙げている【なお ( ) 内は遺族の気持
や状況】．
　インフルエンザ脳症でお子様を突然亡くされた
坂下氏も “親切すぎるお悔やみ” として「お悔みを
言われるのはいいが，必ずその後で何かを教えてく
れるのが辛かった．」と述べ，辛かった言葉を挙げ
ている．いくつかを引用すると，あなたはまだ若い
んだから頑張ってすぐにもう一人産みなさい；いつ
までも泣いていたら成仏できないって言うよ；天国
はこの世より楽しいところなんだって，など．選び
抜かれた言葉だろうが，人は親切すぎた・・・死を
覚悟させる言葉ばかり探してくれた．・・・「私は
とても困った．私は普通にあゆみのことを話した
い．それを聞いて欲しかった」と述べている21)．

日本人の自己観と死生観
　ヒトの自己観は，自己を他人のとの関係で考える
「つながりの自己」(interdependent self)，自己を他
人から独立した主体とみる「アトム的自己」に大別
できるという22)．日本人は多くの場面で自分を取り
巻く他者のことを気にして考え行動するが，これが
「つながりの自己観」である．このつながりの自己
観は，人が死にゆく際の鈴木氏の言う「仲良し時
間」に端的に現れる．それは，人が死に臨んで，家
族，友人，あるいはお世話になってきた人たちと別
れを告げるためにわざわざ創る時間のことを言い，
生きている時の “つながり” の終了への気遣いとし
ている23)．
　佐々木は，2人称の死にはポイントの死とプロセ
スの死があり，前者は生物医学的死で，立川の言う
「生命の死」である．後者は，故人との関係を再構
築していく過程で「関係性の死」と呼んでおり，立
川の「いのちの死＝人間的社会的死」に相当する
24,25)．日本では，故人を偲ぶ会や追悼式典，死後の
法要・回忌やお盆での迎え火・送り火，彼岸など，
故人とのつながりを持ち続けることが日常生活の
中にしっかりと根付いて，このプロセスこそが「つ
ながりの自己観」を表す．前述のように死は「孤独
への恐怖」「自己消滅への不安・恐怖」を呼び起こ
す．それは，誰も悲しまない，誰も悔やんでくれな
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い，皆の心から消えてしまう，との悲哀や恐怖を含
む．日本における死後の “丁寧” な “愛に満ちた” プ
ロセスを，他者の死で経験することは，自分の場合
も同様のプロセスを辿ると想像させ，死を受け入れ
やすくさせるではないだろうか．

最後に
　成人先天性心疾患患者の死の問題は，多面的で不
明な事ばかりである．それらは，死を連想させる
CHDをもって成人する深層の心理は？一般人の死
生観・人生観との同異性は何か？ CHD成人の家族
(親・兄弟，配偶者，子ども) の心理・望みは？最善
の治療を実施した後，CHD成人が求めるものは何
か？などで，その解明に向けた研究は喫緊の重要な
課題である．
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Adult Congenital Heart Disease and Thanatology

Makoto Nakazawa
Pediatric and Lifelong Congenital Cardiology Institute, Southern Tohoku General Hospital

Abstract

Adult congenital heart disease (ACHD) patients are increasing, resulting in the increase
of their mortality. Generally the physician cares a patient in the case of the patient death,
but, when an ACHD patient dies, the ACHD specialist has to care the patient as well as his/
her families who experience the death of the ACHD patient as a spouse, a father, or a child of
surviving aged parents. In order to handle this difficult task, we have to understand the
psychology and sociology related to the death of ACHD patients. However, the death itself
has been scarcely a subject to scientific investigation in Japan, and further, there has been
almost no published information in relation to the death of ACHD patients not only in Japan
but worldwide. In this review, I will first discuss “general” thanatology based on literatures
and books, and then I will describe some thoughts from my own experience of 40 years
carrier as a congenital cardiologist. 


