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巻 頭 仁ヨ

日本小児がん看護研究会

編集委員長森美智子

第2号を発刊できる運びとなりうれしく存じます。投稿者の皆様に御礼を申し上げます。

小児がん看護は小児看護のなかに、大きなウエイトを占めます。新生児期を除き、小児各期

を通して、死因の 2-3位に位置づき、その治療・看護は子どもの生活にとって、重要な役割

を担っています。

この小児がん看護の会誌は、その看護の開発や発展に寄与し、すべての看護師の看護水準の

維持に貢献できるように、知識を学術的に、また学際的にシェアーすることを願い、編纂して

参りました。海外の小児がん看護の研究者の特別寄稿を掲載し、世界の動向も身近に感じられ

るようにしています。

なお、この会誌は、学術登録および国立国会図書館、日本科学技術振興事業団情報事業部、

医学中央雑誌刊行会等に登録し、広く世に文献として引用されるようにしております。オリジ

ナル性をもった原著論文は勿論のこと、今後の研究の仮説に繋がる報告や、現場に役立つ実践

の叡智など、数多くの投稿をお待ちしております。年間を通じて受け付けておりますので、会

員の皆様どうぞよろしくお願いいたします。

この会誌への投稿、学会参加などをもって、皆様と一緒に小児がん看護の専門性を高めてい

きたいと考えています。学会発表をされた研究内容はぜひ投稿していただきたくお願い申し上

げます。





GREETINGS FROM CHAIR OF SIOP NURSES GROUP 

Faith Gibson 
RGN, RSCN, One Cert., Cert Ed, MSc 

Senior Lecturer in Children's Cancer Nursing Research 

Chair of the SIOP Nurses Committee 

UCL Institute of Child Health and Great Ormond Street Hospital for Children NHS Trust 

Centre for Nursing and Allied Health Professions Research 

7th Floor Old Building 

Great Ormond Street Hospital for Children NHS Trust 

Great Ormond Street 

London 

Gibsof@gosh.nhs.uk 

It gives me great pleasure to respond to an invitation by the editorial committee of the Journal of 

Japanese Society of Pediatric Oncology Nursing to extend my greetings to their readers through this 

letter. 

This second edition of your journal is evidence of your spirit of enquiry, expanding scholarship and 

a strong-commitment to research-based practice. Exchanging knowledge and experience with our 

nursing colleagues and possibly other professionals is the promise of most academic journals, and yours 

is no different. But, what is also important is that your journal is used as a vehicle to disseminate 

research findings. The research we undertake is of little value unless it reaches the children, young 

people and families in our care. Therefore, providing the evidence base for both policy and practice 

will be an important goal your journal will be striving for in the years to come. 

However, publishing research represents only the initial step in the dissemination process, albeit an 

important one. The transfer of new knowledge from producers to users is not that straightforward. 

Oermann et al. (2006) charge the authors of research papers to disseminate their research findings 

to nurses in a format they can use and languages they can understand. There is no blame to be 

apportioned here. There is no suggestion that authors of research papers cannot write well or that 

readers lack the skills to understand, more that we envision a shared responsibility between researcher 

and practitioner to ensure there is patient benefit from research undertaken. 

A further approach to disseminate findings is of course conference presentations. Here we see 

producers and users of evidence coming together to dialogue face-to-face about the complexities of 



clinical care. The international conference of the International Society of Paediatric Oncology (SIOP) 

provides one such vehicle: a conference that successfully attracts many colleagues from ] a pan year 

after year. Of note is the opportunity here to share similarities and di旺erencesof caring within the 

field of children' s cancer nursing around the world. Thus researchers are able to disseminate their 

findings widely, while at the same encouraging practitioners to reflect on practice within their own 

country and actively think about the clinical implications of a presentation. Translating research into 

practice I believe is the role of producers and users of evidence. 

I wish you well in these endeavours, both researchers and practitioners, and wish your journal much 

success. I personally look forward to many more years of fruitful exchange at SIOP that will benefit 

the children, young people and families in our care. 

Reference: Oermann. M, & Galvin EA. (2006) Presenting research to clinicians: strategies for writing 

about research findings. NURSERESEARCHER, 13(4). 66-74. 



原著

外来通院中にある思春期小児がん患者の自己効力感の特徴と

それを形成・変化させる生活体験

The Living Experiences of Adolescent Oncology Patients on Forming and 

Changing Self-efficacy and Its Characteristics as out Patients 

岩瀬貴美子

Kimiko IW ASE 

元愛知医科大学看護学部 TheLate Aichi Medical University College of Nursing 

Abstract 

This study is an investigation to clarify living experience of adolescent oncology patients who formed 

and changed their self-efficacy. Questionnaires with self descriptions about school life. hospitalized life and 

daily life experiences were conducted on adolescent oncology patients at an outpatients unit (n=36). Their 

descriptions were categorized in each life place. As a result. Recovery of everydayness was extracted 

as the common category of each life. In their school lives and daily lives, they were extracted Progress 

and result of abilities, Decline of learning and physical abilities were extracted. In their hospitalized lives. 

Adaptation to hospitalization and overcoming their experiences, The new interpersonal relations with 

medical staffs and friends, and so on were extracted. Reopening their daily activities was recognized as 

overcoming experiences. It was suggested that th巴irrealized experiences of some everydayness during 

their limited life was forming and changing self-efficacy. In addition, it would be important as a base of 

feeling of everydayness at any unpredictable situation to keep warm relationships with medical staffs and 

friends. 

Key words : self-efficacy, living experience, adolescent, pediatric oncology patients 

要旨

小児がん経験者の社会生活の困難に備えるため自己効力感に注目し、自己効力感の特徴とそれを形成・変

化させる生活体験を明らかにすることを目的に質問紙調査を行った。10～ 15歳の外来通院小児がん患者36

名に対し、学校生活や入院生活、普段の生活での体験を自由記載で調査し、得られた記述を各生活の場ごと

にカテゴリー化した。その結果、日常性の回復が各生活の場に共通して抽出された他、学校や普段の生活に

おいては、能力の向上や成果、学習・運動能力の不振が抽出され、入院中の体験においては、入院生活での

適応・克服体験、医療者・院内の友達との新たな人間関係形成等が抽出された。すなわち、 一度阻害された

日常的な行動の再開が克服体験と認識され、制限ある中でも日常性を実感できる体験が自己効力感を変化さ

せると推測された。また入院中からの医療者や院内の友達との信頼関係の継続は、再発等の予測不可能な状

況においても日常性を実感できる体験を導く心の拠り所として重要と考えられた。

キーワード：自己効力感、生活体験、思春期、小児がん患者
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I はじめに

小児がんの治癒率向上に伴い、社会生活を送

る小児がん経験者は増加傾向にある。その一方

で、再発や晩期障害など身体的な不安に加え、長

期通院を含む療養行動の継続、入院治療後の学校

生活における友人関係の困難や学習障害など心理

社会的な問題の報告もある。特に、思春期はアイ

デンティティーの確立の時期と療養行動の本人へ

の移行時期が重なり、他者と異なる自己を意識す

るなど自己概念への影響も懸念されており（富、

1996）、このような社会生活の困難に備えるため

の支援が望まれる。そこで今回は自己効力感に注

目した。

自己効力感は、「ある結果を生み出すために必

要な行動をどの程度上手くできるかという確信」

と説明されている（Bandura、1977；坂野ら、

2002）。自己効力感を知覚することは、困難遭遇

時に個人を行動してみる方向に導き、その行動を

実行できるという信念が成功に関連するといわ

れ、実際に、成人慢性疾患患者の行動変容に有効

活用されている（坂野ら、 2002）。また、健康な

小学生の HealthLocus of Control （以下、 HLC)

が高いことと自己効力感が高いことの関連（舟越

ら、 2001）や、入院中の腎疾患中学生の HLCと

の関連から積極的な対処行動をとる傾向も報告さ

れている（武田、 2000）。

さらに、自己効力感のもつ一般性の側面は、特

定の行動に対して形成された自己効力感が、将来

的にはその特定の場面・状況・行動を超えて効

果があるとされる。小児がん患者にとっても、自

己効力感をより高く持つことが、上記のような長

期的困難を抱える生活に有用な支えとなると考え

る。

自己効力感を形成・変化させるには、 4つの情

報源①遂行行動の達成（実際に行動し成功体験

を持つこと）、 ②代理経験（他人の行動の観察）、

③言語的説得 （言葉による暗示）、 ④情動的喚起

（生理的な反応の変化の知覚）が存在し（坂野ら、

2002）、日常生活の中でこれらを意味する体験を

持つことが自己効力感を高めることに必要となっ

てくる。しかし、これまで小児がん患者の自己効

力感について言及した研究は少なく、更に自己効

つ臼

力感を形成する生活体験については明らかにされ

ていない。

以上より、外来通院中にある思春期小児がん患

者の自己効力感の特徴とそれを形成・変化させる

生活体験を明らかにすることを目的に、本研究を

行った。

尚、本研究における自己効力感とは、ある結果

を生み出すために必要な行動をどの程度上手く行

うことができるかという、子ども達自身がもっ確

信を示す。

II 研究方法

1 .対象；研究の趣旨に承諾が得られた関東・東

海地方の 6施設（大学病院3施設、その他総合

病院3施設）の外来に通院中の 10～15歳の小

児がん患者49名である。但し、調査時に治療

継続中か、既に終了しているかは問わない。

2.調査期間； 2005年7月～ 11月

3.調査方法と調査手順；本研究は横断的調査研

究である。

1) カルテからのa情報収集；対象の背景（年齢・

診断名・治療経過）について、対象者と主

治医の許可を得てカルテより研究者が情報

収集した。

2）無記名自記式質問紙法； ①嶋田らの 「小

学生用セルフ・エフィカシー尺度（小学4

～6年生）」、 「中学生用セルフ・エフイカ

シー尺度」（共に I因子 12項目、以下 SE)

にて一般性自己効力感を測定した（嶋田、

2003）。 各質問項目に対し 「すごくそう思

う」～「ぜんぜんそう思わない」（4～1

点）の4段階選択式で、合計得点が高いほ

ど自己効力感が高いことを示す。②自己効

力感を形成・変化させる生活体験を、学校

生活、入院生活、普段の生活ごとに自由記

載で回答を求めた。質問文では、自己効力

感の 4つの4情報源を理解し易いよう、でき

るようになって嬉しかったこと、友達を見

て自分にもできそうだと思ったこと、ほめ

られて自信がついたこと、緊張しでもでき

たこと、また反対にできなくて自信をなく

してしまったこと、とし、回想により自由



に記載することを求めた。

3）調査手順；各施設の主治医・又は看護師の

紹介を得て、保護者・患者の双方に研究参

加を依頼した。研究の趣旨 ・方法を研究者

が直接説明し、双方より同意書への署名が

得られた者にのみ調査用紙を配布した。そ

の際、自由記載の質問内容について補足説

明を行った。回収は郵送法とし、一部は対

象者の意向により研究者が直接受け取る形

で回収Jした。

4.分析方法；対象の属性、SEの得点については、

単純集計後、 Mann-WhitneyのU検定にて関

連検証した（統計ソフト SPSSlO.OJを使用）。

自己効力感を形成・変化させる体験の記述は、

学校生活、入院生活、普段の生活の3つの場ご

とに記述を集計後、内容分析を行った。分析の

基準には、自己効力感を形成 ・変化させる 4つ

の情報源を参考に体験を抽出、分類した。最終

的に分類された内容を反映する名前を付し、体

験内容を抽出した。分析に当たっては、小児看

護の専門家よりスーパーパイズを受け、信頼性・

妥当性の確認を行った。

5.倫理的配慮；研究者の所属施設と各調査施設

の倫理審査で承認を得て調査開始とした。対象

者には、研究への参加・拒否 ・中止・回答は自

由意志によること、参加・中止等により不利益

を被らないことを保障した。説明は、診察や処

置の待ち時間の利用にて負担を増やさない工夫

をし、隔離された場所等の利用によりプライパ

シーの保護に努めた。また、可能な限り保護者・

患者の順に説明することで病名未告知のケース

に配慮した。得られた情報は全てコード化し、

氏名・施設名を扱わず、本研究終了までの安全

な保管と終了時の確実な破棄にて漏洩防止に細

心の注意を払った。調査依頼時には、上記を文

書と口頭で説明した上で、署名にて調査協力の

承諾を得た。

皿結果

1 .対象の背景

49名中、調査用紙の返信があった 37名（回収

率75.51%）から保護者による自由記載記述の 1

q
J
 

名を除く 36名（有効回答率97.30%）を分析対象

とした。

対象は、平均 12.42± 1.53歳、血液腫虜77.8%

（固形悪性リンパ腫 l名除く ）、再発5名（13.9%)

であった。治療経過については、治療継続中 6名

(16.7%）、晩期障害あり 10名 （27.8%）、内服や

注射等の処置あり 19名 （52.8%）であった （表1、

図 1）。

2.対象の自己効力感（表 2)

「セルフ・エフイカシー尺度」合計得点の平均

は40.47± 4.37であった。平均値が高かった項目

は、順に「5 がんばって勉強すれば、成績は、

良くなると思う。」（3.72± 0.46）、次いで、、 「12

いま、幸せでないなら、どんなにがんばっても幸

せでないと思う。（反転項目）J (3.63 ± 0.61）で

あった。反対に平均値が最も低かった項目は、

「11どんなに努力しても、 苦手な科目 はとくいに

なれないと思う。（反転項目）」（3.06± 0.91)であっ

た。各項目の平均値は全て4点満点中3点以上で

あり、対象の 70%以上がより高い自己効力感を

示す3～ 4点の回答をしていた。

3.対象の自己効力感の特徴一属性との関連（表

2) 

SEの合計得点と背景因子との間に関連は見ら

れなかったが、 SE項目 5の平均値においてのみ、

小学生より中学生のほうが有意に高かった。

4. 自己効力感を形成・変化させる生活体験

得られた実際の自由記載の内容を「 」、カテ

ゴリー名を［ ］、サブカテゴリー名を 『Jで

以下に示す。

各生活の場に共通して［日常性の回復］が抽出さ

れた。学校生活と普段の生活においては、［能力

の向上や成果］と［周囲からの賞賛］の他、学校

生活における［運動能力低下・制約］、［学習の遅

れト普段の生活における［学習・運動能力の不振］

カテゴリーも抽出された。入院生活においては、

［入院生活での適応 ・克服体験］、［新たな人間関

係形成］等、特徴的なカテゴリーが抽出された。

1)学校生活における体験（表3)

｛日常性の回復］ ; 18件の記述から 6つのサ

ブカテゴリーが抽出された。具体的には、

「自分がほかの子と勉強ができたりするの



表1対象の概要人 数（%）

属
平均年齢（歳） 12.42± 1.53 

小学生 15 (41.7) 
’性

中学生 21 (58.3) 骨肉腫
急性リンパ性

白血病

現在治療継続中 6 (16.7) 3名（8.3%) 15名（41.7%)

治療終了 30 (83.3) 

化学療法のみ経験 23(63.9) 

治 化学療法以外も経験 13(36.1) 

療 骨髄移植経験あり 8 (22.2 

経 骨髄移植経験なし 28(77.8) 

過 晩期障害あり 10 (27.8) 図1 診断名

晩期障害なし 26 (72.2) 

内服や処置あり 19 (52.8) 

内服や処置なし 17 (47.2) 

( n =36) 

表2 セルフ・ エフイカシー尺度小中学生別平均値

小学生 ｜中学生

(n=l5) I (n=21) 
1苦手な科目でも，できるようになりたいと思い， I 3.27 I 3.33 

がんばれば得意になれると思う．

2楽しい生活は，どんなに努力しでも，できないと思う．＊ I 3.20 

3その気になれば，学校の授業の内容は，たいてい分かるようになると思う． I 3.27 

4いくら努力しても，自分がしたいような生活はできないと思う．* I 2.80 

5がんばって勉強すれば，成績は，良くなると思う． I 3.47 
6いま，幸せで、なくても，その気になってがんばれば， I 3.27 

大人になったら幸せな生活ができると思う．

7その気になっても，学校の勉強はなかなか分かるようにならないと思う． * I 3.40 
8がんばれば，大人になったら，楽しくなると思う ． I 3.36 
9学校の成績は，いくら努力しでも良くならないと思う．＊ I 3.29 
10どんなにがんばってみても 大人になったら楽しくならないと思う. *I 3.33 
11どんなに努力しでも，苦手な科目はとくいになれないと思う．＊ I 2.87 
12いま，幸せでないなら，どんなにがんばっても幸せでないと思う．＊ I 3.53 
合計得点 I 40.08 

「すごくそう思う」 4点「すこしそう思う」3点， 「あまりそう思わないJ2点

「ぜんぜんそう思わない」 1点，＊は反転項目

Mann-WhitneyのU検定
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3.38 

3.29 

3.33 

3.85 

3.45 

3.05 

3.55 

3.24 

3.67 

3.10 

3.62 

41.26 

(n = 36) 



表3 自己効力感を形成・変化させる体験ー学校生活ー （件数）

カテゴリー サブカテゴリー 具榊句な記述内容

日常性の 友達との学習や 友達としゃべったり遊んだりできることがうれしい。

回復（18) 交友（4) 自分がほかの子と勉強ができたりするのですごく嬉しい。 等

体育の授業・運動会 みんなと体育ができる。とび箱。

への参加（4) 運動会にいけるようになった。 等

部活動への参加（4) 部活も見学が多かったけど体力もついてきて試合にも出れた。

自分が他の子と琴がひけたりするのですごく嬉しい。 等

学校行事への参加 学習発表会（キーボード）

(2) 修学旅行へいけるようになった。

通学できること（2) 友達に会って学校に行けること。 等

給食を食べられる 入院中ははっきり言ってあまりおいしくない食事だ、ったけど、

こと（2) 給食はとてもおいしい。 等

能力の向 学習の成果（7) 初めての中間テストで、きんちょうしたけど、学年一位になれたこと。

上や成果 リコーダーが上手に吹けるようになったこと。 等

(15) 部活動での成果（4) 部活の大会で準優勝した

テニスでレギュラーになってうれしかった。 等

運動面での成果（3) 最初は走れなかったけどだんだん走れるようになった。リレーに

も出れた。

プール最後の日に 25m泳げたこと。 等

クラス内での役割（1) 級長をしての働き

周囲から 部活動での周囲 （部活の大会で準優勝して）友達や家族、学校の先生やいろんな

の賞賛（7) からの賞賛（3) 人にほめられて、“次も頑張る！”って感じで自信もついた。

部活（パスケ）で先生にほめられたこと。 等

学習面での教師 テス トでいい点が取れて先生にほめられた時、嬉しかった。

からの賞賛（2) 先生に絵を誉めてもらって自信がついたこと。

性格に対する周囲 友だち想いでやさしいと言われた。

からの賞賛（1)

家族の励まし（1) （できないことが多いと気づいているが）みんながやれないこと

（入院治療）をがんばれた。

運動能力 運動能力面での まえまでできていたことができなくなったとき。

低下・制約 低下（4) みんなのように早く走ったり泳げたらいいなと思います。 等

(5) 体育不参加への 体育の授業見てるだけじゃつまらない。やりたい。

不満（1)

学習の 学習面の遅れへの 勉強で人についていけないのがちょっと心配。 等

遅れ（2) 心配・苦痛（2)

合計47件（nニ 18) 無回答 16名，無効回答2名

ですごく嬉しい。」等の 『友達との学習や

交友』、「みんなと体育ができる。とび箱。」

等の 『体育の授業や運動会への参加』、「部

活も見学が多かったけど体力もついてきて

試合にも出れた。」等から 『部活動への参

加Jの他、修学旅行などの 『学校行事への

参加j、『通学できること』、『給食を食べら

れることJが抽出された。いずれも、学校
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生活における様々な活動の再開が述べられ

ていた。

［能力の向上や成果］ ; 15件の記述から 4つ

のサブカテゴリ ーが抽出された。「初めて

の中間テストで、きんちょうしたけど、学

年一位になれたこと。」などの 『学習の成

果J、「部活の大会で準優勝した」のような

『部活動での成果Jの他、 『運動面での成果』、



表4 自己効力感を形成・変化させる体験一入院中の生活一 （件数）

カテゴリー サブカテゴリー 具体的な記述内容

入院生活で 治療・処置の苦痛への 採血は絶対に泣かずにがんばれた。

の適応・克服 克服（2) プレドニンが簡単に飲めるようになったこと。

体験（8)
緊張感と成功体験（2)

入院中にときどき行っていた、検査がきんちょうしてもできました。

院内学級での自己紹介は緊張してたけどちゃんとできた。

適応・対矧子動（2)
右手点滴中に左手で字が書けるようになった。

入院中に少しずつ勉強ができるようになってきた。

処置への達成予期（1) 血液検査は自分にもできそうだと思った。

病気¢哩鞘玖探まり（1) 病気のことに詳しくなった。

新たな人間 医療者との関係形成 自分の気持ちを先生達に話せるようになった。岨

関係形成（7) (2) 看謝脅さんとなかよくなれたこと。

院内での友達関係形成 入院中に閉じ病気の人とのふれあいがもてたことがうれしかったですユ

(5) 学校の友達以外で入院中に仲良くなった子がたくさんし、た。

入院中は友達としゃべる時が一樹喜しかった。 等

日常 性の 治療やその影響からの 髪が生えた。

回復（7) 回復（3) ご飯が食べられるようになった。

運動が好きだったからたつきゅうなどができるようになったことが

うれしかった。

日常的な活動の回復 歩けた。

(2) プラパン（工作）を作れるようになったこと。

外泊・退院できること 初めて外泊ができるようになった時（うれしかた）。

(2) 潤境できる喜び。

入院前の友 入院前の友達との お手紙を友達からもらったときが嬉しかった。

達の支援（2) つながり（2) 緊張したのは友だちがお見舞いに来てくれたとき。まだ小さかったの

で（年が）どう対応していっていいのかわからなかった。

自己イメー Jfll撲イメージの変化（1) 命に関わる職業にはっきたくなくなった。

ジへの影響 長期入院に対する自信 入院して、 4ヶ月入院と聞いたときは、自信をなくした。
(3) 喪失（1)

身体症状の知覚（1) （できなくて自信がなくなったこと）腹痛が多くなった。

合的7件（n=lO) 無回答24名，無効回答2名

『クラス内での役割』が抽出され、新たな

能力の獲得などが記述されていた。

［周囲からの賞賛］；このカテゴリーでは 7件

の記述から 4つのサブカテゴリ ーが抽出さ

れた。具体的には、 「（部活の大会で準優勝

して）友達や家族、学校の先生やいろんな

人にほめられて、“次も頑張る！”って感

じで自信もついた。」 のように言葉で褒め

られたことが自信につながった様子が記述

され、 『部活動での周囲からの賞賛j、『学

習面での教師からの賞賛』、『性格に対する

周囲からの賞賛』、『家族の励ま し』が抽出

された。
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［運動能力低下・制約］；このカテゴリーには

5件の記述が分類され、 「みんなのように

早く走ったり泳げたらいいなと思います。」

等に表現された 『運動能力の低下Jや、「体

育の授業見てるだけじゃつまらない。やり

たい。」からの 『体育不参加への不‘満』の

2つのサブカテゴリーが抽出された。

［学習の遅れ］ ；「勉強で人についていけない

のがちょっと心配。」等2件の記述から 『学

習面の遅れへの心配・苦痛jが抽出された。

2）入院中の生活における体験（表4)

学校生活における体験と同じカテゴリー［日

常性の回復］が抽出された以外には、入院生活



の特徴を表すカテゴリーが抽出された。

［入院生活での適応・克服体験］；このカテゴ

リーでは8件の記述から特徴的な5つのサ

ブカテゴリーが抽出された。「採血はぜっ

たいに泣かずにがんばれた」等からは 『治

療・処置の苦痛への克服Jが、「院内学級

での自己紹介は緊張してたけどちゃんとで

きた。J等からは 『緊張感と成功体験』が、

「右手に点滴を しているときに、左手で字

が書けるようになった」のような対処行動

の記述からは 『適応・対処行動j、その他 『処

置への達成予期J、『病気の理解の深まりJ
が抽出された。

［新たな人間関係形成］；このカテゴリーに

は，病院で出会う人との関係形成を表す記

述7件が含まれた。「自分の気持ちを先生

達に話せるようになった。」 などからは 『医

療者との関係形成』が、「入院中に同じ病

気の人とのふれあいがもてたことがうれし

かったです。Jなどからは 『院内での友達

関係形成』の合計2つのサブカテゴリーが

抽出された。

［日常性の回復］； 「髪が生えた。J、「ご飯が食

べられるようになった。」等受けている治

療の影響が軽減した内容の記述からは 『治

療やその影響からの回復Jが、歩くことや

遊び内容に触れた記述からは 『日常的な活

動の回復』が、初めての外泊などに対する

喜びの記述から 『外泊・退院できること』

が抽出された。

［入院前の友達の支援］；入院前からの友達が

手紙をくれたことやお見舞いに来てくれた

体験を述べており、『入院前の友達とのつ

ながり』を抽出した。

［自己イメージ、への影響］；命に関わる職業

を回避するような 『職業イメージの変化』、

入院期間を伝えられたときの 『長期入院に

対する自信喪失j、そして『身体症状の知覚J
を体験していた。

3）普段の生活における体験（表5)

［日常性の回復］ : 15件の記述から 5つのサ

ブカテゴリーが抽出された．「家族みんな
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で暮らせるようになったこと。J等ごく自

然な生活環境を取り上げた 『家族と過ごせ

ることJ、買い物など行動面に注目した 『日

常生活行動の再開J、『地域の友達との交流J
や『運動の再開や可能性の知覚Jが抽出さ

れた。その他、「マスクが取れたこと」に

よる 『治療からの解放Jも見られた。

［能力の向上や成果］ : 8件の記述から 4つの

サブカテゴリーが抽出された。「100マス

計算がスラスラ解けた。」などからは 『学

習面での成果Jが、「（恒例行事の 34km 

ハイクで3年目に初めて） 34 km歩けた」

など、運動面で健康な子どもと同じことが

できるという自信を表現した記述から 『運

動面での成果』、その他 『生活習慣の改善・

向上』、『成長の実感』が抽出された。

［周囲からの賞賛］；「勉強しててお父さんに

褒められたからやる気が出た。」 など周囲

の大人による賞賛を受けた 4件の記述よ

り、 『学習面での賞賛J、『行動面での賞賛』

の2つのカテゴリーが抽出された。

［治療の影響］ ；脱毛によるボディイメージの

変化や身体症状の知覚体験が記述され、サ

ブカテゴリー 『治療の影響の知覚Jの1つ

が抽出された。

［学習・運動能力の不振］ ；「勉強がわからな

いとき」から 『学習面の不振』を、「キャッ

チボールが上手にできなくて嫌になってし

まった。Jからは 『運動面の不振』をサブ

カテゴリーとして抽出した。

町考察

対象の自己効力感の特徴を背景因子との関連で

みると、中学生の方が小学生よりも自己効力感が

有意に高い項目があった点で、学年差がなかった

先行研究の結果と異なっていた。これは、年齢が

進むにつれ自己効力感を高める何らかの体験が積

み重ねられている可能性がある。SE項目 5「が

んばって勉強すれば、成績は、良くなると思う。J

で有意差が見られたのは、小学生よりも中学生の

方が成績を意識した学習過程にあることが結果に

反映されたと考える。



表5 自己効力感を形成・変化させる体験一普段の生活一 （件数）

カテゴリー サブカテゴリー 具体的な記述内容

日常性の回 家族と過ごせること 座って本を読んだ、り、ゲLームをしたり兄弟で遊んだりできるのが嬉ししL

復（15) (4) 家族みんなで暮らせるようになったこと。 等

日常生活行動の再開 普通に歩いたり、外に出て買い物したりできて嬉しい。

(3) クワガタを飼って毎日がじゅうじつした。 等

地域の友達との交流 近所の友達やパスケで他のチームの人たちとふれあうことができて

(4) うれしし、です。

週涜して3ヵ月後祭りのとき近所の幼馴染がみんなそろって迎えに

きてくれた。うれしかった。 等

運動の再開や可能性 たいいんしてすぐに運動ができなくて4年生のときからサッカーが

の知覚（3) できるようになってよかった。

母のダイエット君主具は自分もできそうである。 等

治療からの開放(1) マスクがとれたことがうれしかった。

能力の向上 学習面での成果（2) 100マス計算がスラスラ解けた。

や成果（8) パソコンが使えるようになった。

運動面での成果（2) 自転車（補助輪なし）に乗れるようになって嬉しく思った。

（恒例行事の3位mハイクで3年目で初めて） 34km歩けた。

生活習慣の改善・向 あいさつができるようになった。

上（3) 料理が作れるようになった。 等

成長の実感（1) 冷蔵庫の上の方の食べ物がとれるようになった事が嬉しかった。

周囲からの 学習面での賞賛（3) 勉強しててお父さんにほめられたからやるきが出た。

賞賛（4) （ほめられて自信がついたこと）習字。絵を描く。

行動面での賞賛（1) 小さし、子に絵本を読んで、あげて誉められた。

治療の影響 治療の影響の知覚 （週瑳してから自信を無くしてしまったこと）髪のもんだい。どこか

(2) (2) へ出かける時は、ぼうしをかぶってカバーしてたけど周りの目が気に

なり、出かけるのが大キライになったりしました。

長く座っていると腰とかが痛くなるのがちょっと嫌え

学習・運動能 学習面の不振（1) 勉強がわからないとき

力の不振（2) 運動面の不振（1) キャッチボールが上手にで、きなくて嫌になってしまった。

合計31件（n=15) 無回答 17名，無効回答4名

自由記載から得られた生活体験については、 3

つの生活の場に共通して［日常性の回復］が抽出

された。今回の回答は、「できたこと」に相当す

る内容が多く読み取れたが、抽出されたカテゴ

リー［日常性の回復］には、 Banduraのいう遂

行行動の達成とは異なる印象を受ける。通学や友

達との関わり、家族と過ごせることは 10～ 15歳

の子ども達にとっては毎日の自然の状況であり、

それに対する喜びを意識することは普段では考え

にくい。これらを「できるようになって嬉しかっ

たこと」として述べた今回の対象者にとって、病

気や入院によって一度失われた「日常性」を退院

によって取り戻し、再び様々な行動が「できるよ

うになった」と認識していた内容であった。病気

が回復して入院生活を脱することができたという

大きな「克服体験」の表現とも受け取ることがで

きる。このような体験は、今後の生活において遂

行行動の達成を支える大きな力になるのではない

か。

入院生活から抽出された［入院生活での適応・

克服体験］では、治療や処置に対して立ち向か

い乗り越えていく子どもたちの姿や、強いられ

る「非日常」のなかで対処行動をとり、病気の現

実を受け入れていく様子が推測された。入院中に

繰り返される処置や検査の体験記述からは、採血

の苦痛や内服の苦手さを自覚しながらも逃げずに

。。



とどまり、心理的な緊張感を味わいながら立ち向

かう様子が伺われる。これは Banduraのいう情

動的喚起を含む体験と読み取れる。『適応・対処

行動』には、点滴など普段の生活とは異なった環

境にあっても、勉強をするといういつもの行動を

行おうと努力している様子が現れている。苦痛や

大変さを知っていてもなお背くことなく乗り越え

ていく遂行行動の達成、即ち成功体験の表現であ

り、その過程では大きな自己効力感の育ちがある

のではないか。そして、｛新たな人間関係形成］

で記述された医療者との関係や同じ境遇の友人の

存在は、入院生活の直接的な支えだったと思われ

る。「同じ病気の人とふれあいが持てたことが嬉

しかった。」 のは、大変な生活を強いられている

のは自分だけではないと知り、励みになったので

あろう。医療者は、このような気持ちを理解でき

る最も近い存在になり得る立場にいる。日々の子

ども達との関わりを通して看護者は、十分な信頼

と安心の持てる存在でありたい。［入院前の友達

の支援｝もまた、退院後の生活へ向けた意欲につ

ながると思われる。これらは Banduraの言語的

説得、即ち言葉によるに説得的な暗示に相当する

体験と解釈でき、入院生活での適応・克服体験を

補助的に促すであろう。顔見知りの医療スタッフ

や友達に会うことで何らかの心の拠り所を得てい

ると考えられる。小児がんは再発の可能性がある

がその予測は困難である。退院によって「日常性」

を取り戻したあとの再発となれば再び 「非日常」

に逆戻りする衝撃は一層大きいであろう。再発の

予測が困難である以上、再発・再入院への衝撃を

軽減するという点で、入院中に構築した人間関係

がサボーティブに働くことは子ども達にとっては

大きな安心につながるであろう。院内学級などの

活用はもちろん、病状にあわせながら、他児との

食事の機会や日常的な生活習慣、家族や友達との

安心した時間、長い単調になりがちな生活に季節

感を取り入れるなどの、「日常性」の実感を導く

援助を通して、心の拠り所となる関係を構築・維

持することは、入院中からできる重要な看護援助

のlつであると考える。

その他には、学校生活と普段の生活に共通した

［能力の向上や成果］カテゴリーから、学習や部
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活動で達成感や目標への到達などを経験している

ことがわかる。これらは Banduraの遂行行動の

達成に相当する内容と読み取れる。一方で、［学

習の遅れ］や［運動能力低下・制約］、［学習・運

動能力の不振］が抽出された。退院した後も治療

中のために「体育に参加できない」ことや身体症

状のために「部活でも見学が多い」ことなど、 一

定期間の制限はやむを得ないであろう。また入院

中の学習環境は院内学級等の整備により改善しつ

つあるが、治療による身体的な変化の著しい中で

継続することだけでも努力を要し、退院後に学習

進度の遅れを感じる子ども達は少なくないと思わ

れる。健康状態を適切にアセスメントし、家族・

学校側とタイムリーに共有することで、制限の中

でも 「できるようになったJと実感できる体験を

持つことは可能であろっ。Banduraは、 4つの情

報源の中でも遂行行動の達成が最も大きな影響を

もっと述べている。子どもの状況にあわせた活動

の目標設定や、文科系のクラブ活動等への参加な

ど、活動の内容を考慮する事も自己効力感を高

める働きかけとして有効と考える。さらに［周囲

からの賞賛］のカテゴリーに表現されているよう

に、子ども達の努力や行いに対する教師・友達・

親・周囲の人々からの 「褒める」行為が、子ども

達に更なる意欲や肯定感をもたらしていることが

伺われる。思春期のソーシャルサポートは、親や

教師から友達の比重が増す時期にある（中村ら、

1997）。 病気に対する理解や協力は必要であり、

今回の回答はその理解を得ている、即ち言語的説

得を認識していることの表れと解釈できる。

現在の学校生活との連携については、保護者と

担任教諭、養護教諭の3者関係が基盤となってい

る。しかし、養護教諭は各学校1名体制であり、

特に小児がんの子ども達の場合、治療継続中では

健康ニーズが短期間で変化していくため、望まし

い密接な連携や必要な療養行動が取れるようなタ

イムリーな環境調整が困難であると推測できる。

これらに関し、校内での情報共有や主治医との連

携以外にも保健施設との連携の課題や（堀内ら、

2003）、家庭・病院・学校の 3者の連携を発展さ

せていく課題も報告されている（伊藤ら、 2004）。

このような連携の中で、 子ども達があらゆる生活



場面で健康レベルに応じた日常的な体験や能力に

合った活動に参加し、「成功体験」を増やすこと、

それを周囲から認められる機会が得られるよう、

ニーズの伝達・共有も看護の重要な役割と考える。

以上より、看護への示唆として、入院中からの

日常性が実感できる体験への配慮や院内で関る人

との信頼できる人間関係への援助、健康状態に応

じた活動への協力が得られるようさらなる周囲と

の連携の必要性が挙げられた。

ただし、本研究は限られた施設の少ない対象か

ら得られた見解であり、体験記述は回想によるた

め自己意識にある表面化したものに限られてい

る。よって一般化するには限界があり、今後面接

法を取り入れることや対象数を増やす等の見直し

が必要と思われる。また、 一般性自己効力感の測

定尺度と対象の生活体験とのつながりについても

今後十分検証していきたい。

V 結論

思春期小児がん患者の自己効力感の特徴とし

て、年齢が進むことが自己効力感の高いことと関

連していた。自己効力感を形成・変化させる生活

体験として［日常性の回復］や［入院生活での適

応・克服体験］、入院中の［新たな人間関係形成］、

学校や普段の生活での｛能力の向上や成果］、［周

囲からの賞賛］が抽出された。［治療の影響］や［学

習の遅れ］、［運動能力の不振］等の体験も明らか

になった。

おわりに

本研究にご協力頂きました患者様と保護者の

方々、各施設の皆様、御指導下さいました名古屋

大学奈良間美保教授に深謝致します。尚、本研究

は名古屋大学大学院医学系研究科修士論文の一部

であり、第4回日本小児がん看護研究会で発表し

た。
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原著

小児がん患児の親の状況危機と援助に関する研究（その 1) 

一闘病生活により発生する状況危機要因－

Study of Problematic Condition and Support for Parents of Pediatric 
Oncology Patient (1) 

Problematic Condition Factors Caused by Struggle Against Disease 

森美智子

Michiko MORI 

日本赤十字武蔵野短期大学

The Japanese Red Cross Musashino Junior College of Nursing 

Abstract 

This report clarifies factors that can cause family disruption and crisis during a struggle against 

disease. Mothers of pediatric oncology patient were asked to recall the struggle against the disease, and 

information about causes of pressure, mental and physical fatigue, mood scale, social support, presence of 

family disruption, and need for assistance was obtained. 

The survey was conducted in 45 mothers of pediatric oncology patient. 

The results of the survey conducted in factors a妊ectingthe life of parents caring for sick children 

include issues related to a child patient, which was the most common, physical and mental exhaustion, 

issues related to siblings of the child patient who stay at home when the parents are away, dissatisfaction 

with healthcare professionals, the emotional gap between the parents, school-related issues and financial 

problems. 

The hardest mental and physical fatigue occurred while there was strong anxiety for the lives of 

the children, including shock upon being notified and hospitalization, entering a sterilized room for bone 

marrow transplantation or other reasons. Mental fatigue and insomnia also occurred as the disease 

progressed, and upon relapse and notification of life expectancy. 

Severe mental and physical fatigue, falling-out with the husband, little support from the husband, and 

few networks were cited as factors affecting family crisis. However, in relation to the period of struggle 

or social support, peculiar problems or differences in family relationship based on the mother-child 

relationship occurring during the period, caused crises. 

Key Words: pediatric oncology patients, parents, problem, social support, family nursing 

要旨

小児がん患児の母親を対象に、闘病中を回想してもらい、ス トレス要因、心身の疲労度、 MoodScale、ソー

シャルサポート、家庭崩壊の危機の有無や援助ニーズなどを得て、闘病生活により発生する家庭崩壊につな

がるほどの闘病生活における状況危機の要因を明らかにすることを目的とした。

対象は小児がん患児の母親45名に質問紙調査を行なった。その結果、闘病生活の問題としては、経済問題、

医師や看護師への不満・不信、 学校問題、夫婦聞の感情的ずれ、 心身の強度の疲労、患児の兄弟や留守家庭

の問題、患児の問題が明らかとなった。
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心身の疲労が一番強い時期と内容について、告知から入院までのショック、骨髄移植や他の理由で無菌室

の入室、病状悪化などによる心労と不眠、再発や余命告知などで患児の生命の不安が強い時期であった。

家庭の危機は強い心身の疲労、夫との不仲、夫のサポー トが少ない、ネッ トワークが少ないなどが影響要

因としてあげられた。しかし、闘病期間やソーシャルサポートと関連し、その聞に発生する固有な問題や患

児との母子関係を軸に家族関係の変化が危機の原因や誘因となっている。

キーワーズ：小児がん患児患児の親問題状況 ソーシャルサポート 家族看護

I はじめに

白血病の死亡率が80%と高い頃、 10才のN君

と出会い、間もなく命が尽きょうとしている側

に母親が付き添っていた。病室に入ると N君は床

頭台の水呑に目が向いていたので“お水のむ”と

の問いかけにかすかにうなずく程度の状態であっ

た。母親の手に水呑を渡し、 N君に飲ませて貰っ

たが、母親はいつもただ側に座っているだけで我

が子に声をかけることもなかった。恐らくうつ状

態ではなかったかと考えられる。

N君は自分が病気になって父親の面会はなく、

母親も家庭も変わり、かつての両親の面影をみる

こともなく、生まれてこなければよかったと自分

の存在を否定して旅立つていった。この家庭崩壊

に近い状況を、成人まで生きていれば自分のせい

でもなく、誰のせいでもなく、必然性を理解でき

たかもしれない。

病室では、付き添う母親に、患児の様子を見な

がら週に l～ 2回は家に帰って貰う努力や、時に

は週末に父親だけ一晩付き添って貰い、いかに苦

しむ子どもの側にいる母親の思いと疲労を分かつ

てもらえるかなど、夫婦が理解し合えるように工

夫を した。また、母親に少し病室を離れて貰い、

リフレッシュする時間をつくるなど工夫を し、 家

庭崩壊に繋がらないように努力し多少の効果は

あった。

しかし、本質的にはそれぞれの家庭の努力を超

えるほどの困難が長期にわたって存在し、そこに

は家庭崩壊要因が内在するという仮説を持つに

至った。研究を進める過程で、ある父親のコメン

トに“難病の子を抱えるというこ とは家庭の再生、

家族の再定義を否応なく迫り、家庭の各人に刃を

つきつけてくる怖さがあるような気がする”とあ

り、深い思いを頂いた。

現在、白血病の治癒率は上がり、 80%治癒する

時代になった。しかし、それぞれの人にと っては

不安を抱えながらの長期闘病生活である。長期入

院や入退院を繰り返す患児と家族に関する多くの

研究がある。また一般的に離婚率が高いともいわ

れている。しかし、親のキャラクターを除いては、

離婚に至りやすいほどの問題が闘病生活には生じ

やすく、要因が内在していると考えられるが、明

らかにされたものはない。

友田 (1990）は精神的・肉体的健全、経済基盤

の安定、家庭内の人間関係の安定が無い場合は、

極些細なきっかけから問題が累積し、家庭崩壊の

危機が高いと述べている。夫婦関係は特に重要で、

ある。

心理学では、危機を発達危機と状況危機に分類

している。状況危機の最たるものに病気があり、

離婚もその一つである。

患児の闘病生活により生じた状況危機の解明

は、親のストレスの軽減や、家庭崩壊の減少につ

ながる援助方法が考案できると考える。患児に

とって、病前の両親が自分の闘病が原因で仲が悪

くなっていくのはつらいことであるし、死後に家

庭崩壊が起きることはどれほどの悲しみか、死に

ゆく患児の心を思うと両親のネガティブな変化は

軽減できるか、可逆性を残すものでありたい。

Fultonら (1994）は長期入院や入退院を繰り

返す患者と家族の関係について、細谷 (1991) は

患児の亡くなった後の家庭の変化について述べて

いるが、状況危機のメカニズムには至っていない。

また、状況危機・家庭崩壊・離婚の研究は社会学

的手法が多く、経時的に心理学的分析を加えたメ

カニズムに関するものは少なく、臨床のデータを
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基に因果関係を見るものは無いに等しく、本研究

の特徴は状況に心理のスケール MoodScaleを裏

付けて行うものである。そして、ストレスや問題

の程度は量的に強度（A）として表し、経時的変

化は持続（B）として表すことができる。即ち（A)

×（B）はストレスや問題の積として質量をみる

ことができ、メカニズムをみる際、因子とその組

合せが関与するので、強度と種類から複合因子の

解析が可能と考える。

なお、それぞれの家族は苦しい状況を大変な思

いで超える努力をしている。そして周りの多くの

人々は苦しさを共感的に理解できるが、その理解

を超えた困窮度の強い状況が存在しうると思われ

る。それを理解する手がかりを得て援助すること

が望まれる。しかし、援助ニーズの高い問題に直

接介入できれば良いが、問題によっては介入が難

しい場合もある。Hill8(1949）が述べているよう

に、他の問題をサポートすることにより、本人の

もっている能力が再配分され、困難に向かうこと

ができるので、サポート体制はトータルとして組

むことを前提概念にした研究である。

II 研究目的

患児と共に長期闘病生活を送る親は、家庭再構

築の過程で、家庭崩壊の危機に陥る可能性があり、

それを防ぐ援助方法が必要で、ある。小児がん患児

の母親を対象に、闘病中を回想してもらい、スト

レス要因、心身の疲労度、 MoodScale、ソーシャ

ルサポート、家庭崩壊の危機の有無や援助ニーズ

などを得て、闘病生活により発生する家庭崩壊に

つながるほどの闘病生活における状況危機の要因

を明らかにする。

皿研究方法

1 .調査期間及び対象

平成 11年6月から平成 12年1月にかけて、小

児がん患児の母親45名に質問紙調査を行なった。

2.調査方法

半構成的質問紙と 2個のスケールを 1つの調査

用紙まとめた質問紙調査である。調査用紙を手渡

し、同意者のみ無記名で記述・返送されたもので

ある。対象の特定はプライパシーなどの倫理的問

題を除くために、病院施設や特定の組織の援助で

はなく、患児の親のグループなどネットワークの

中から協力を頂き実施した。研究者が自ら各対象

に手渡すのではなく、協力者に調査の趣旨と返信

用の封筒の入った調査用紙のセットを、必要な部

数だ、け手渡す方法を取った。

3.倫理的配慮

研究調査への参加は、研究者自身が研究の目的・

方法・プライパシーの保護・参加の自由意思・拒

否しても不利益がないこと・結果の公開などを書

面に説明し、同意を得た。

4.調査内容と調査用具

1)調査内容

(1)闘病中の回想

①闘病中の思い

②患児、夫、その他家族、親族、友人との関

係や思い

③心身の疲労内容と時期、およびストレス解

消方法

④医療・その他機関やスタッフへの要望

(2）家庭崩壊の危機

①危機の有無と援助ニーズ

②その時期の回想値－ Mood Scale、ソーシャ

ルサポート

(3）フローシート

①患児の発病年齢、闘病生活など

②母親の育児スタイル、家族形態、経済状況、

生活環境など

2）調査用具

(1）状況危機時の MoodScale (MS) 

MSはDavitzらが作成したものを、日

本語版（森・ 1988）にしたもので、標準化

されたスケールである。Cronbachα係数

は0.83である。

MSは得点 3～ 18の範囲に分布する感

情のスケールで， ElationVS. Depression 

(MD) , Tranquility VS. Anxiety (MA) , 

Harmony VS. Anger (MH）を含んでいる。

得点が低いほど活気，安定，穏和な感情で＼

6以下は快感情である。高いほど抑うつ，

不安，怒りの感情があり， 9以上は不快感

情である。
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(2）状況危機時のソーシャルサポート（SS)

SSは、 NSSQ(Norbeck）南の日本語版（南・

1984）を用いた。標準化されたスケールで

ある。

①ソーシャルネットワーク（サボーター）

②情緒的サポート、短期物理的サポート、長

期物理的サポート、各1ヶを用いた。3項

目の Cronbach α係数は 0.88である。

サボーターは種類と総人数を分析に用い

る。情緒的・短期物理的・長期物理的サポー

トはそれぞれ5段階尺度で，今回の調査は

得点3～ 150の範囲に分布させている。

5.分析方法

1）データ分析は可能な限り、統計処理を行った。

記述式回答に関しては検定を除外している。

2）記述式回答については、内容分析を行った。

内容分析とはデータをもとにそこから文脈に関

して、反復可能で、かっ妥当な推論を行うための

1つの分析方法である。記述内容の要旨を抽出

してキーワードとし、それを分類しコード化し

て分析を試みた。複数のキーワードが記述され

ているものは、すべて複数回答とし%を出して

いる。しかし、コンビューター処理の場合は、

内容を代表するキーワード 1ヶ／ 1人を複数回

答の中から選択しているために、コード化数値

より小さくなることもある。対象者数を分母と

して%を出している。

3）家庭の危機は、心身の不健康、家庭内の人間

関係の不安定さ、経済的基盤の脆さである。家

庭崩壊要因を抽出するために、①対象者が家

庭崩壊の危機とあげた内容を分類したものに、

②夫からの情緒的サポート 3以下、 4、4-5、

5を組み合わせて、‘危機なし’群を含み、危

機を 5分類（ 5群）に構成して、分析した。

危機の分類は、 V群は夫とけんかが多く、夫

からの情緒的サポートは3以下、町群はけんか

はするが、夫からの情緒的サポートは4～5、

田群は心身の疲労強度、夫からの情緒的サポー

トは4、H群は留守家庭等の心理社会的ストレ

スがあり、夫からの情緒的サポートは 4～5、

I群はそれ以外の‘危機なし’で、夫からの情

緒的サポートは5とした。

W 結 果

1 .対象の特性

患児の病名は白血病 30名、その他悪性疾患 10

名、難治性重篤疾患（小児がん確定診断前） 5名で、

発症年齢は幼児前期 13名、幼児後期 13名、学童

期 12名、思春期 7名で、幼児期が多かった。闘病

期間は～ 1年9名、 l年 10名、 2～3年7名、 4

～5年4名、 6～ 10年 10名、 11年～4名で平均

は4年であった。

母親の年齢は 20代3名、30代 18名、40代 18名、

50代6名で、平均は40.7歳であった。夫の年齢は、

30代 14名、 40代 20名、 50代 5名、無記入 6名

（離婚、別居3名）で、あった。患児の兄弟の有無は、

なし 15名、上 19名、下8名、両方3名であった。

2.育児環境

退院後の育児環境について、少し悪い 24.4%

で、他は良い 51.l%、少し良い 24.4%で大半の人

は良いと，思っていた。経済状況では、逆に悪いと

感じている人が68.9%であった。母親は専業主婦

が57.8%でフルタイムが 15.6%であった。長期闘

病を要する悪性疾患で上記の状況での育児につい

て、 71.2%の人が神経質となっていた。

3.闘病生活とニーズ（表 1)

1 ）心身の疲労の一番強い時期と内容

告知から入院までのショックは 42.2%であっ

た。骨髄移植・無菌室の入室や病状悪化・不眠

42.2%、再発・余命告知 28.9%を含むとほとん

どの人が生命の不安に関連していた。長期化の

ストレスは 11.5%であった。

2）ストレス解消方法

親・夫・友人・同病の母親と話す 44.4%、カ

ウンセリング 11.1%を入れると半数の人が心の

サポートを求めていた。また、食事・睡眠・入

浴などの生活に関して 26.7%、音楽・読書・買

い物など趣味に属するもの 35.6%で、自ら心身

のバランスを取っていた。

3）医療機関へのニーズ

患児と母親にもっと心のケア 44.4%、イン

フォームドコンセント 13.3%と半数の人が医療

関係者に心のサポートを望んでいた。 しかし、
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表 1 闘病中の思い（複数回答） n =45 % 

（期間・内容）
告知～入院時 入院lW～2M 6M～12M 

治療 ・悪化 再発・
ショック 不適応・不安 長期化ストレス 余命告知

心身の疲労
42. 2 17.8 11. 5 42.2 28. 9 

ストレス解消
話し相手 食事など生活 趣味 カウンセリング 子供と遊ぶ

44.4 26. 7 35.6 11. 1 6. 7 

医療機関
心のケア やヴオームドコンセント 病院規則 院内学級 入院費 Dr.Nr.感謝

44.4 13. 3 15. 6 4.4 6. 7 40.0 

その他機関
学校関係 ｜保育関係 ｜役所関係 ｜ 制 度 医療費 売店 ｜ 学生実習

55.6 8. 9 4. 4 4.4 2.2 2. 2 4.4 

表2 夫のソーシャルサポート n=45 % 

）｜国 位 1 2 3 4 5 不明（死別含）

ネットワーク内順位 80. 0 4. 4 0.0 0.0 2. 2 13. 3 

度 数 5 4 3 2 1 

』情 感 62.2 13.3 6. 7 4.4 0. 0 13.3 

サポート量 短期助力 64.4 11. 1 8. 9 2.2 0.0 13.3 

長期助力 40.0 24.4 11. 1 8. 9 2.2 13.3 

表3 家庭の危機と分類 % 

けんか 心身の疲労 患児の兄弟の問題 不登校など 親のケア

総数 n=45 17.8 42. 2 8.9 4.4 2.2 

危機 I n=ll 0.0 54.5 0.0 0.0 0. 0 

危機E n= 6 0. 0 16. 7 33.3 33.3 0. 0 

危機E n=15 0. 0 66. 7 13.3 0.0 0. 0 

危機N n= 5 40.0 0. 0 0.0 0.0 20.0 

危機V n= 8 75.0 25.0 0. 0 0. 0 0.0 

40.0%の人は、現状の医師・ 看護師に感謝してい

た。また、付添食、付添い・面会などのあり方に

15.6%が問題を感じていた。

4）その他機関へのニーズ

院内学級の必要性、 学籍移動の問題、 本校との

連絡対応など55.6%の人が学校関係の問題改善を

挙げていた。また、保育の充実などを挙げていた。

4. 家庭の危機と夫のサポート

1）夫のサポート（表2)

ネットワーク内の順位で、 夫を一位に挙げて

いる人は 80%であったが、 夫からの情緒的サ

ポート (1全然ない～5非常にある）5の非常

にあるとした人は 62.2%で、短期・長期物理的

サポートを入れすべて5の人は 40%であった。

2）家庭の危機 （表3)

危機の内容①けんか口調、別れていい、無理解

17.8%②疲労で体力低下、体調崩れ、倒れて死

んでも良い 42.2%③他の子と患児に身二つあれ

ば、 長期疲れ8.9%④患児、他の子不登校 4.4%

⑤親の倒れ2.2%であった。

3）危機の分類 （表3)

危機を5群に分け、 V群は夫とけんかが多く、

夫からの情緒的サポートは3以下で ll.l%、 W

群はけんかはするが、夫からの情緒的サポート

は4～5で 17.7%、皿群は心身の疲労強度、夫
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表4 家庭の危機と患児への思い（複数回答） % 

信じら 自分の
祈 り 再発・死 忍びない 尊敬 命の輝き 告知 我｛轟

れない 責任

総数 n=45 11. 1 8.9 35.6 24.4 57.8 35. 6 17.8 11. 1 11. 1 

危機 I n=ll 18.2 0. 0 45.5 18.2 54.5 36.4 36.4 0. 0 18.2 

危機E n= 6 0. 0 16. 7 66. 7 16. 7 50.0 0. 0 0. 0 33.3 0.0 

危機E n=l5 13.3 20.0 20.0 33.3 46. 7 40.0 13.3 0.0 6. 7 

危機N n= 5 0.0 0.0 40.0 20.0 80.0 60.0 0. 0 40.0 20.0 

危機V n= 8 12.5 0.0 25.0 25.0 75.0 37.5 25.0 12.5 12.5 

表5 夫に対する妻の思い（複数回答） % 

感謝 家事参加 患児の世話

総数 n=45 17. 8 15. 6 28. 9 

危機 I n=ll 45.5 27.3 54.5 

危機E n= 6 16. 7 0.0 33. 3 

危機皿 n=l5 6. 7 26. 7 33. 3 

危機N n= 5 20.0 0.0 0. 0 

危機V n= 8 0. 0 0.0 0. 0 

からの情緒的サポートは4で33.3%、E群は留

守家庭等の心理社会的ストレスがあり、夫から

の情緒的サポートは4～ 5で13.3%、I群はそ

れ以外の‘危機なじで、夫からの情緒的サポー

トは5で24.4%と分布していた。

5. 患児への思い（複数回答）

1 ）キーワーズの素集計

①我慢強い、感激し尊敬する、誇りに思う

(33.4%）。笑顔気持ちが救われる、この子は

生きている・命が輝いている（17.7%）。

②信 じられない （11.1%）。病気は自分の責任

(8.8%）。頑張って生きて祈る思い（24.4%）。

再発の恐怖 07.7%）、死の恐怖（13.3%）。

不安との戦い (13.3%）。

③痛い助けて、泣き叫ぶ、忍びない （37.7%)

④告知の悩み（11.1%)

⑤しつけが甘くなる （11.1%)

2）危機分類とコード分類（表4)

危機の分類から、コード内容をみたもので

ある。コードはキーワーズ素集計の分類を一部

合体させている。また、キーワーズ素集計でー
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心の支え 感情的ずれ 孤独 話合なし

26. 7 15.6 15. 6 22. 2 

45.5 0.0 0.0 0. 0 

33.3 16. 7 16. 7 16. 7 

26. 7 0.0 6. 7 33.3 

20.0 40.0 40.0 40.0 

0.0 50.0 37.5 25.0 

人が二つリストした場合は、コンピューターの

コード分類では一人一つになるので、対象者の

意図の強いキーワーズを選択しなおしている。

従って%が多少異なっている。

忍びないが一番多く 57.8%、受容できない、

死の不安恐怖44.4%、祈る思い 35.6%、尊敬・

命の輝き 53.4%、告知・しつけなど22.2%であっ

た。

危機町、 V群の夫との関係にずれがある人は、

子どもに対して忍びないが75～ 80%と高く、

尊敬・命の輝きも 60%以上と高かった。 E群

は再発・死の不安恐怖 16.7%を背景で、 66.7%

が祈る思いであった。この中には不登校などが

含まれていた。尊敬・命の輝きは 0%であった。

6.家族に対して

1）夫への思い（複数回答、表5)

(1）肯定的感情（89%）①感謝 17.8%②仕事を

休み家事・ 買物・育児 15.6%③疲れていても

患児の世話、遊び28.9%④心の支え・不安の

傾聴・励まし紳を強化26.7%であった。

(2）否定的感情 （53.2%）①価値観違う、感



表 6 他家族への思い（複数回答） % 

子の淋しい思い 頑張る子 子の病気 余裕なし 抱きしめ 自立願う

総数 n=45 53.3 11. 1 4.4 4.4 6. 7 8. 9 

危機I n=ll 54.5 0.0 0.0 0.0 0.0 0. 0 

危機H n=6 83.3 16. 7 16. 7 0.0 0.0 0. 0 

危機E n=15 40.0 20.0 0.0 13.3 6. 7 13. 3 

危機N n=5 40.0 20.0 0.0 0.0 0.0 20. 0 

危機V n=8 62.5 0.0 12.5 0.0 25.0 12. 5 

表7 親族への思い（複数回答） % 

感謝 実際的援助 経済的援助 後向発言 協力なし

総数 n=45 44.4 26. 7 6. 7 20.0 15. 6 

危機 I n=ll 36.4 36.4 18.2 18.2 0.0 

危機E n= 6 50. 0 66. 7 0.0 16. 7 16. 7 

危機皿 n=15 40. 0 13.3 0. 0 13.3 20.0 

危機N n=5 80. 0 20.0 0. 0 20.0 20.0 

危機V n= 8 37.5 12.5 12.5 37.5 25.0 

情的ずれ、けんか、夫の乱れ、腫れ物に触

る13.3%②孤独、つらいのは自分だけ、仕事

に行く人はいい、遊んで帰る信じられない

13.3%③子どものところに行かない 4.4%④

リーダーシップを、話しあっていない、 一緒

に考えて欲しい 22.2%であった。

(3）危機の分類からみると、 V群には肯定的感

情が全くなく、 W群は感謝・心の支えが含ま

れるが、否定的感情も見られた。皿群の疲労

強度の群は夫との話し合いがなく、 E群も否

定的感情がみられた。 I群には否定的感情が

全く見られなかった。

(4）夫からのサポートは前述しているが、ソー

シャルネットワークの分類では、夫が一番多

く、 88.9%の人がサポーターとしてリストし

ている。

2）他の家族への，思い（複数回答、表6)

(1)他の家族への肯定的感情（15.5%）①大ら

かに育児・甘えさせ抱きしめたい 4.4%②自

立してほしい 8.9%③犠牲と思わせたくない

2.2%であった。

(2）他の家族への抑うつ的感情 （73.2%）①淋

しい思い・孤独・不安・不自由・我慢をさせ

る、笑顔なし、精神的崩れ、何もしてやれな

い53.3%②頑張る子不倒 11.1%③他の子の病

気4.4%④下の子考える余裕ない 4.4%であっ

た。

(3）危機分類では、 H群は他の兄弟に対して強

い思いを花！いている。

7.親族・友人に対して

1）親族への思い（複数回答、表7)

(1）肯定的感情 （77.8%）①感謝、 心配してく

れる 44.4%②実際の援助、子どもの世話、病

気の家族の面倒 26.7%③経済的援助 6.7%で

あった。

(2）否定的感情（35.5%）①後ろ向き発言、不

幸な体験談20.0%②協力・手助けない、知ら

せるべきか 13.3%③病気のため負担をかけら

れない 2.2%であった。

(3）危機分類では、 I群は経済的援助も 18.2%

貰い、援助の種類も複数にあり、協力なしが

0%であった。H群は親族からの援助が他の

群に比べて多いが、絶対量は少ない。 I群以
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表8 友人との関係（複数回答） % 

助かる・励まし 面倒見て貰う 会いたくない 不信 本音に不安

総数 n=45 53. 3 15. 6 4.4 6. 7 11. 1 

危機 I n=ll 72. 7 18. 2 0.0 9. 1 0.0 

危機E n= 6 16. 7 16. 7 16. 7 0. 0 33.3 

危機E n=l5 40.0 13.3 6. 7 6. 7 20.0 

危機N n= 5 60.0 40.0 0.0 0.0 0.0 

危機V n= 8 75.0 0.0 0.0 12. 5 0.0 

表9 危機時のMoodScale 

MD MA 

MEAN MEAN 

総数 n=31 4.29 4.26 

危機 I n= 5 3.60 3. 80 

危機H n= 4 4.50 4. 25 

危機E n=l2 4.83 4.67 

危機N n= 3 3. 00 3.67 

危機V n= 7 4.29 4. 14 

外は 20%前後協力を得られない状況であっ

た。 V群は夫のみならず親族のサポートも少

なかった。

(4）親族からのサポート

ソーシャルサポートのなかで、サポートと

してリストされている人は実父母 82.2%、義

父母 35.6%、兄弟 57.8%、その他親族 13.3%

であった。サポートの種類としては、情緒的

サポート、 短期物理的サポート、長期物理的

サポートの順であった。

2）友人への思い（複数回答、表8)

(1）肯定的感情（68.9%）①助かる、励まし

53.3%②子どもの面倒をみてくれる 15.6%で

あった。

(2）否定的感情（22.2%）①会いたくない 4.4%

②不信感 6.7%③ どこまで本音で ll.l%で

あった。

(3）危機分類では E群が肯定的感情が少なく、

否定的感情が強く、 I・ N群は逆に友人のサ

ポートが多かった。心身の疲労が強い田群も
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MH MS 

MEAN MEAN SD t 

4.00 12. 55 3. 12 

3.20 10. 60 2. 70 

4.00 12. 75 2.22 

4.50 14.00 2.86 

3.33 10. 00 1. 73 ＊ 

4.00 12. 43 3.82 

* p <. 05 

比較的サポートが少なく、否定的感情も E群

についで、多かった。

8.家庭の危機と MoodScaleおよびソーシャル

サポート

1 ) Mood Scale （表9)

母親の MSの平均を見ると、 MDは4.29で

一番高く、 MAは4.26、MHは4.00で、 MSは

12.55であった。 E群の人と I・ N群の人とは

有意な差があった（ p < .05）。また、 II・ V群

の夫のサポートが少ない人も 12.43～ 12.75で

あった。

2）ソーシャルサポート（表 10)

一人あたりのサボーター数は 5.93人で、 E

群は少なく 3.67人であった。サポート量は情

緒的サポートは 25.73、短期物理的サポート

23.75、長期物理的サポートは 21.48で、ソーシャ

ルサポート総量は 70.95であった。うち、夫の

サポート量は 13.18であった。

危機分類では、夫からのサポートが少ないV



表10一人当たり、サポーター数とサポート量

サポート 量
サポー
ター数 情感 短期助力 長期助力 To 夫サポート量

MEAN NEAN MEAN MEAN SD t MEAN SD t 

総数 n=44 5.93 25. 73 23. 75 21. 48 70. 95 35. 57 13. 18 2.45 

危機 I n=ll 7.00 30.45 27. 18 24. 45 82.09 14.09 1. 22 

危機E n= 6 3.67 16. 17 14. 17 13.33 43.67 35.08 + 11. 00 3.32コ＋
危機皿 n=15 6.27 27.80 25.00 23. 33 76. 13 33.69 13.86 1. 99 

危機W n= 5 5.20 24.00 22.00 18.00 64.00 36. 79 12.80 1. 92 

危機V n= 7 6.00 23.29 25. 14 22.29 70. 71 48. 92 11. 50 4. 12 

+ p <. 1 * p <. 05 

表11家庭の危機と受けた援助 （複数回答） % 

家族・ 友人 Dr. Ns.カウンセリング、

総 数 n=45 24.4 22.2 

危機 I n=ll 18.2 27.3 

危機E n= 6 50.0 0.0 

危機E n=15 20.0 26. 7 

危機W n= 5 0.0 20.0 

危機V n= 8 37.5 25.0 

群の人は 70.71で、心身の疲労が強いE群の人

は76.13で、他のサボーターから多くのサポー

トを得ていた。E群の人は夫や他のサボーター

からのサポートが有意 （p < .05）に低かった。

3 ) Mood Scaleとソーシャルサポート関係

MSとソーシャルサポートいずれも I群より

有意に悪いのはE群で、 夫との関係が悪いV群

のような感情状態であった。

9. 援助ニーズ（表 11)

1）援助ニーズは①肉親・友人の理解・支援で家

族関係深くした 24.4%②医師・ 看護婦の親身な

ケア・カウンセリング 22.2%③同病の母親の経

験、相談 6.7%④付き添い交代など6.7%⑤食事・

読書 ・アロマセラピー 4.4%⑥院内学級、病棟

規則の稜和、洗濯物など8.9%であった。

2）危機分類では、皿群の心身の疲労が強い人は

すべての項にニーズ、を持っている。心理社会的

ストレスを持つ E群は家族、 友人関係のニーズ

が高く、その他の群はすべて専門家やカウンセ

同病の母親 付添交代 食事 ・休養 病院規則

6. 7 6. 7 4.4 8.9 

9. 1 0.0 9. 1 0.0 

0.0 16. 7 0.0 0.0 

13.3 13. 3 6. 7 13. 3 

0.0 0. 0 0.0 20.0 

0.0 0.0 0.0 12.5 

ラーの援助であった。

10. 危機の分類と他要因との関係

V・IV群は闘病期間が4～5年以上で、専業主婦・

パートタイマーが50%前後であった。町群は母

子関係が他の群より強く、母親の育児スタイルは

神経質になっていた。E群は闘病期間による変化

はなく、不登校など育児・その他固有な問題であっ

た。III• I群は闘病期間の短い人が多く、心身の

疲労が強く、同病の母親が相談相手であった。援

助ニーズでは群にかかわらず、家族関係について

周囲の理解や支援、カウンセリングであった。

V 考 察

1.母親のストレスと状況危機

1 ）対象の特性と育児環境

患児の特性として、 疾患は白血病が61.6%を

占め、発症年齢は白血病の好発年齢と同じく

幼児期が多い。現在の母親の年齢は平均が40.7

才で、闘病期間は平均4年の方々が回答したも
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のである。

育児環境としては、患児の兄弟がいる家庭は

66.7%であり、離婚・別居の方は 6.7%で、育

児環境について大半の人はまあ良いと，思ってい

る。しかし、経済状態は悪いと感じている人が

多く、母親の 57.8%の人は専業主婦である。そ

して 71.2%の母親が神経質になっている状況で

ある。

即ち、母親の約 2/3近くの人が、経済的問

題を背景にした生活で、患児の病気や育児に神

経を緊張させていることが伺える。

2）心身の疲労の強い時期と内容、および対処と

ニーズ

心身の疲労が一番強い時期と内容について

は、告知から入院までのショック、骨髄移植他

の理由で無菌室の入室、病状悪化などによる心

労と不眠が一番心身の疲労に影響を与えてい

る。次に再発や余命告知で、患児の生命の不安

が強い時期が最も厳しい状況である。しかし、

長期化とストレスは心身の疲労に与える影響は

小さくても問題となる局面である。

具体的な表現を事例（森研究成果報告書

2001）で見ると、“死と背中合わせ”人の言葉

さえ耳に入らなかった、泣き泣き帰った。世の

中すべてがひっくり返った感じ、その後ずーっ

と心労は絶えることなく続く、七年経っても。

延命のための手術を選択 ー半身麻痔を伴う

恐ろしく身体の震え止まらず、胸が苦しく答え

わからず。移植時なかなか回復しないし、空を

見つめる子の目をみて治療が間違いではないか

と思った時などである。

この状況に対してストレス解消の方法は、夫・

親・友人・同病の母親と話す、カウンセリング

を受けるなどで、心のサポートを求めていると

いえる。なかでも同病の母親がよき相談相手で

支えになっており、心の痛みを深く理解しあえ

るのは経験者で、共感的理解の上に立ったサ

ボーターが必要な状況である。また食事や睡眠、

入浴など生活の工夫、音楽や読書、買い物など

の趣味的なもので自ら心身のバランスを取って

いる。

援助ニーズとしては、医療機関に対して、患
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児と母親にもっと心のケアやインフォームドコ

ンセントを望んで、いる。具体的には傷つける言

葉・行動はしてほしくない。要望を聞いて欲

しい、 1日2～ 3分でも雑談を含め話す時間

がほしいなどの声が多い。また“OONs怖い

よ一、オムツにおしっこしたらすごくおこられ

るの”と面会時ふるえながら泣く患児に、夜そ

のNsならどうしようと思ったと心’情を綴った

人もいる。一方、 40%の母親は医師や看護師に

感謝している。病気は残念なことだけど、素敵

なDr.・ Ns.に出会ったことは一生の宝物であ

る。面会時間の始まりにその日の様子を必ず報

告して、質問に答えてくれ不安が消えるなどで

ある。

また、付き添い食、付き添いや面会のあり方

に問題を感じている。具体的には付き添いは患

児にはよいが、他の家族と両方にはさまれた状

態で気が狂いそうだ、った。強制的な付き添いで

なく、自由を認めてほしい。長期に疲労しない

ポイントは食事なので付き添い食を考えてほし

いとある。

その他の機関に対しては、院内学級の必要性、

学籍移動の問題、本校との連絡・対応など半数

以上の人が学校問題の改善を望んで、いる。具体

的には入院中教育を受けられる環境を作ってほ

しい、入院前の学校との紳をよりどころにして

つらい治療に耐えているので学籍を移さないで、

ほしい。高校受験時は親子とも不安、学校側も

対応してほしいなどで、学校関係へのニーズ、は

高いといえる。そして保育の充実を挙げている。

保育に欠ける子どもは学齢期を過ぎても学ぶ姿

勢に欠ける。早く治って一緒に遊びたいという

救いを与えて欲しいなどである。

以上、母親のストレス状況は患児に対する

生命の不安と学校生活が中心課題となっている

と考えられ、その対応が重要である。また同病

の母親の存在が大きく、そして医療関係者への

ニーズも高く、身内を含めて心のサポートを求

め、自らもできる日常的なことで心身のバラン

スを取る努力をしている闘病生活といえる。



2. 患児に対する母親の思いと状況危機

小児がん患児を持つ母親の心情を患児の発症年

齢、闘病期間、母親の年齢から分析を行ったが、

その違いはみられず、すべての母親に極めて強い

苦悩がみられる。

元気だ、った子が信じられない、うちの子に限っ

て悔しい、天地がひっくり返る思い。替われるも

のなら替わりたい、弱い身体に産んでA申し訳ない、

病気は自分の責任。絶対元気になる、必ず元気に

する、助けたい、天国に行かないで、頑張って生

きて、祈る思い。再発恐ろしい、奈落の底、退院

一年目に自信持ち始めて再発、再発の恐怖。この

子失うかも、絶望、死の恐怖。回復が見えない不

安、不安との戦い。など受容できず恐怖にさらさ

れながら、祈る思いで生活している状況である。

また、苦しみに耐える、痛いお母さん助けて、

薬飲ませるのが根比べ、帰っちゃいや連発で泣き

叫ぶ、勝炎絶食で一度も食べたいといわず昼夜時

間が長い、 一ヶ月しゃべらず落ち込む、脱毛でも

ニコニコ、病気は苦しいという、心が痛む、牢屋

に閉じこめ不倒、最初に覚えた言葉はイタイイタ

イ、何が起きたが分からないといって死んだ子。

忍びない身を切られるつらさを体験する闘病生活

である。

告知はどのように、高校入試と重なりどうした

らよいか。告知とその影響、また受験と病気治療

の狭間の苦悩もある。そして、治ること先決でし

つけ甘くなる、つい甘やかし我が偉で手がつけら

れなくなったなど育児の悩みも伴ってくる。

一方つらい治療をよく頑張る、我慢強い、治療

に協力的、痛みに勝とうとする子。感激し尊敬す

る、誇りに思う、子どもが頑張っているのに自分

はくじけてはいけないと勇気づけられ励まされて

いる。また明るくどんな状況でも楽しさ探し上手、

笑顔で気持ちが救われる。この子は生きている、

命が輝いていると希望を貰っている状況がある。

以上、母親の心情はキーワーズのごとく、苦悩

の極限を表し、しのびない、祈る思いは複数回答

で127%である。なかでも l～ 2歳の母子分離不

安の強い子を持つ場合や、小学校の入学・卒業式、

高校入試目前の発病など人生の門出を控えた状況

の場合は想像に難くない。しかし、患児の明るく、

頑張る姿に教えられ、救われている。そしてでき

るだけのことを精一杯したい、これが心情である。

母親は患児に心を痛めながら患児に救われてい

るというこの母子関係や相互作用は双方のケアに

最も重要な視点となり、看護はこの心情をサポー

トし、患児の心身の苦痛を最小限にすることであ

る。

3. 家族関係・友人関係と状況危機

1）夫に対する思い

感謝のみと述べている母親は、大変な仕事に

も関わらず、毎日短時間でも面会に来てくれる。

週末ないしは週2回は付き添い交代を、夫の勤

務と疲労を鑑み、これ以上の努力を払わせては

いけないと思っている。また、仕事を休み家事・

買い物・育児をしてくれる。疲れていても患児

の世話や遊び相手になってくれてうれしい。心

の支え、不安を聴いてくれる。主人の大きな身

体がみるみるくずれ落ちていく感じで励まし

合った。以前よりもっと父親らしくなり、家族

の粋を強くしたなど、極限状況を共有し励まし

合う。肯定的感情は多い。

しかし、 一方では否定的感情も持っている。

価値観の違いがはっ・きりして感情的にすれ違

う。けんか、夫の乱れ、腫れ物に触るような接

し方になる。孤独、つらいのは自分だけ、仕事

に行く人は良い、遊んで、帰るのは信じられない、

子どものところに行かない、リーダーシップを

取って欲しい。話し合つてない、 一緒に考えて

欲しい、精神的に本当に助けて貰いたい時に言

える状態ではなく、不満募るなどの思いである。

また、ソーシャルネットワークのなかで、夫

を88.9%の人がサボーターとしてあげている。

一位にしている人は 80%で、概ね肯定的感情

と一致している。そして、情緒的サポート、短

期・長期物理的サポートいずれにも最高点にリ

ストしている人は 40%で、否定的感情を表出

していない人と概ね一致している。サボーター

としてはリストせず、肯定的感情を持てない人

は約 10%、残りの 50%の人が夫に感謝をはじ

め肯定的感情を持ちながらも、否定的感情を

持っているといえる。これは留守家庭の子に対
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する思いを含め、闘病生活における心身の疲れ

から、夫婦問に亀裂が生じやすい状況にあると

いえる。

2）他の家族に対する思い

ほとんど患児の兄弟に対する思いで、上手

に育っていないが大らかに育てない、甘えさせ

ギ、ユーと抱きしめたい、自立してほしい、犠牲

で何もできないと思わせたくない、と前向きの

肯定的感情は少ない。

抑うつ的感情の人は 50%以上で、あまりに

も淋しい思いをさせている、 1人残され孤独な

思いを、不安な思いを、不自由でつらい思いを

させる。我慢をさせる、笑顔がない、精神的に

くずれる、何もしてやれないなどである。具体

的事例として、身もだえるようにして「ママ行

かないで」と泣かれたが、入院中は長女の思い

を切り離さなければやっていけなかった。障害

児の兄が、さぞ不安な思いをしていると思う。

実家にあずけた。入園も重なったが、写真に笑っ

た顔がない。母乳もあげられなかった。その他

頑張る子が不問、 三歳で預けられ、お家に帰る

といわないのでかえってつらい。他の子の病気、

亜脱臼で入院したが何もしてやれない、移植直

前の時だ、った。小 1と小3で気になったが、下

の子のことを考える余裕がない、などである。

それぞれ事情は異なるが、留守家庭に残され

た子への思いと患児への思いと身二つあればと

いう 言葉のように厳しい葛藤状態におかされて

いる。

3）親族に対する思い

心配し、見守り、足を運んでくれ感謝してい

る。留守家庭の家事や付き添い交代などの実際

的援助、患児の兄弟の世話、経済的援助など、

肯定的感情は多い。事例として、親が私を見て

つらがり、私も親に愚痴を聞いて貰った。祖父

が大変ショックを受け患児にかわってやりたい

と。金銭的にも援助を受け安心して入院できた。

否定的感情は少なく、後ろ向き発言、不幸な

体験談の後、早く良くなるといいわね…。神経

質になっているときに微妙な言葉のニュアンス

は傷つく、聞きたくない。協力や手助けがない、

知らせるべきか。病気のため負担をかけられな

いなどである。

親族からのサポートとして、実父母をサボー

ターとしてあげている人は 82.2%で、義父母の

二倍以上であり、実父母が健在でサポートを得

られる人は恵まれた状況といえる。さらに兄弟

は多く、いとこなどその他の親族は少なく ，サ

ポートの種類としては、情緒的サポートを一番

多く貰っている。しかし、短期物理サポートも

多く貰っている。長期物理的サポートはこれら

と比較すると減少しているもののサポートを受

けている。これは長期化する闘病生活で、家庭

のリズムを再構築しでもなおサポートが必要と

いう状況を表しているといえる。

4）友人に対する思い

手紙に励ましの言葉、嬉しくありがたい。身

体を気遣ってくれる、見舞い、精神的に話し相

手助かる。ローテーションをして食事の援助を

してくれる。子どもの面倒をみてくれるなど肯

定的感情は多い。

否定的感情は少なく、そっとしておいてほし

い、同じ立場の人でないと分かつてもらえない、

親切ぶって話してくる人もいて不信感を持つ。

どこまで本音で話せばよいか悩むなどである。

ソーシャルネットワークからみると、友人を

リストしている人は半数である。ここでの友人

は発病前からの友人で、同病の母親は含まれて

いないものである。苦しいときの母親には本当

の友人であると感じた、本当に救われたとあり、

重要なサボーターといえる。

4. 家庭崩壊要因と状況危機

家庭の危機は、問題の事柄と家族の資源、処理

能力などの相互作用の結果、危機が発生するもの

である。危機の適切な克服がされず、悪循環で累

積されると家庭崩壊に繋がる。

1）家庭の危機と援助ニーズ

母親が家庭の危機と思ったことを大きく分類

すると、けんか口調、別れてもいい、無理解な

ど、夫婦問の感情的ずれである。疲労で体力低

下、体調崩れ、倒れて死んでも良いなど、心身

の強度の疲労がある。患、児・他の子の不登校、

親の倒れに長期疲れ、患児の兄弟と患児に身二

つ臼つ臼



つあればなど、留守家庭や患児の兄弟の問題が

ある。

種類を大別すると、 ①夫婦問の感情的ずれ、

②心身の強度の疲労、 ③患児の兄弟や留守家庭

の問題、 ④患児の問題が考えられる。

事例の具体的表現をみると、気がつくと口

調がきつい、会話がうまく通じない、けんかに

なる、治ったら別れていい。夫の無理解、非協

力的な言動に苦しめられた、亡くしてからさら

に深刻になった。家庭が壊れることも、私や主

人が倒れることも考えられる厳しい闘病生活で

あった。大部屋で周りとの人間関係で悩んだり、

子どもが泣き騒ぐことに気を使い神経をすり減

らした。主人が気管支炎、私は疲れから高血圧

になりフラッとした時。付き添いがいつまで続

くのか、と不安になった。患児の不登校・夫が

息子に理解を示してくれたら。患児の兄弟に不

登校・家出など問題が起きると、育て方が悪い、

お前の責任と責められ、離婚も考えたなど厳し

い状況が生じている。

以上でみられた家庭の危機において取られた

対処は肉親や友人の理解・支援で家族関係を深

くした。医師や看護師の親身なケアやカウンセ

リングを受ける、同病の母親の経験を聞き相談

するなどである。その他付き添い交代、食事や

読書・アロマセラピーなどで心身のコントロー

ル、院内学級や病棟規則などで対処している。

これらは現実の危機時になされた対処で、家

庭の危機における最小限の援助ニーズといえ

る。具体的には、再発してから精神的にかなり

不安、医師やソーシャルワーカ一、心理士に気

楽に話を聞いてもらえることが必要で、ある。同

じ経験をした人に聞いて貰いたい、共感して欲

しい、そうしないと暗聞から出ることができな

いように思う。付き添いのない入院生活を。付

き添いの交代を。夫が病院に来たとき、看護師

から “病人をみているから”と言って貰いたい、

夫婦で家のことを話し、交流がもてるなど。不

登校の勉強会出席、親の会のメンバーに相談、

カウンセリングを母子で受ける。

これらの内容は心身の疲労が一番強いときの

思いやニーズ、またその他全般にわたる思いや

ニーズとかなり重なっており、サポートの種類、

サボーター、サポートの程度を示唆している。

即ち、心身の強度の疲労や闘病生活全般に生ず

るニーズに個々に対応することが、究極的には

家庭の危機を回避することや、軽くすることに

繋がるといえる。

2）危機の分類からみた、母親の感情およびソー

シャルサポートの関連

家庭の危機の種類は夫婦問の感情的ずれ、心

身の強度の疲労、患児の兄弟や留守家庭の問

題、患児の問題と大別されたが、それに夫から

の情緒的サポートをクロスさせて 5分類（ 5 

群）に分けて考察を行った。家庭の危機の比率

は、 V群は、夫とけんかが多く夫からの情緒的

サポートが3以下の人で、約 20%である。W

群は、けんかはするが、情緒的サポートが4～

5の人で、約 10%である。E群は、心身の強度

の疲労があり、情緒的サポートは 4～ 5の人で、

30%以上である。E群は、留守家庭等の心理社

会的ス トレスがあり、 情緒的サポート 4～ 5の

人で、約 10%である。 I群は、それ以外の人で、

夫の情緒的サポート 5の場合で、危機のない人

は30%以下である。この視点からみると、家

庭の危機の発生頻度が高いのは心身の強度の疲

労といえる。

次に母親の感情から分析を加えると、 Mood

Scale 7～8は平穏な感情で、平均の 12.55は

かなり感情が悪い状態で、成人のがん患者と同

程度である。なかでも抑うっと不安が強く見ら

れる。

全般的に母親の感情は悪いが、なかでも皿群

の心身の疲労強度の人は I群やN群の人より有

意に厳しく、またE群の抑うつは不安や怒りの

データより高く、心身の疲労は抑うつをきたし

やすいといえる。なおE群の留守家庭などの心

理社会的ストレスがある人やV群の夫のサポー

トが少ない人の感情状態も厳しい。むしろ夫と

けんかはするが夫のサポートがある場合はよい

といえる。

一方、ソーシャルサポート絡みでみると、 一

人当たりのサボーターは 5.93人と少なく、 H

群の人は一番少なく、サポート総量も I群や皿

丹
、
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群の人より有意に少なく、夫からのサポート量

も少なくなっている。サポートの種類では感情

的サポートが一番多く、短期物理的サポート、

長期物理的サポートの順になっているが、 V群

の人は短期物理的サポートが一番多くなってい

る。この夫からのサポートが少ないV群の人や

心身の疲労が強いE群の人は他のサボーターか

ら多くのサポートを得ている。

以上、 MoodScale やソーシャルサポート

からみると、 H群の留守家庭などの心理社会的

ストレスがある人はサボーターが少なく孤独

で、夫との関係が悪いV群のような感情状態、で、

一番サポートを必要としているといえる。皿群

の心身の疲労が強い人やV群の夫のサポートが

少ない人について感情は悪いが、サポートを多

く貰っている状況である。ここからいえること

は夫か、その他の人か、最低いずれかのサポー

トが質量ともに必要で、ある。

3）危機分類と家庭崩壊要因

I群の特徴は夫に対する否定的感情は全くな

く、経済的援助も貰い、援助の種類も複数にあ

り、その上協力はあり、友人のサポートも多く、

恵まれた群である。闘病期間の短い人が多い特

徴もある。なお I群以外では 20%前後親族か

らの協力を得られない状況である。

H群は再発・死の不安恐怖を背景にして祈る

思いである。また不登校など、 生命に直結しな

いものも含まれている。なお患児への尊厳・命

の輝きに対する思いは及ばず、患児の問題も如

何に強いか伺える。夫に対する肯定的感情は多

いが、否定的感情も含まれる。親族からの援助

は他の群より比率は多いが、絶対量は少なく、

友人に対しては否定的感情が強い傾向にあり、

全体的に孤立が伺える。その他、不登校など育

児・その他固有な問題で、留守家庭の他の兄弟

に対しても強い思いを抱いている。問題の深さ

と社会的孤立の関係は、どれが原因か結果か、

いずれもが原因になり得て連鎖することが考え

られ、社会的サポートが必要な群である。

皿群は闘病期間の短い人が多く、心身の疲労

が強く、同病の母親がよき相談相手である。夫

に対してE群より肯定的感情が少なく、話し合
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いは少ないと，思っている。また親族からの実際

的援助は少なくなっているが、ネットワークが

多く全体のサポート量は多い。しかし、心身の

強度疲労は家庭の危機の原因になることが予測

されるものである。

町群と V群は闘病期間が4?5年以上で、 専業

主婦やパートタイマーが50%前後である。W

群は母子関係が他の群より強く、母親の育児ス

タイルは神経質になっている。なお夫の関係に

ずれのある N群・ V群の人は患児に対して忍び

ないという思いが強く、尊厳・命の輝きに対す

る思いもあり、患児との結びつきが強いといえ

る。夫に対してV群は肯定的感情が全くなく、

W群は感謝や心の支えが含まれるが、 否定的感

情の方が強いといえる。またV群は夫のみなら

ず親族のサポートも少ないが、百群 ・V群とも

友人のサポートが多くなっている。

家庭の危機時に受けた援助では、 E群の心身

の疲労が強い人はすべての項にニーズを持って

おり、 E群の心理社会的ストレスを持つ人は、

家族や友人関係のニーズが高く、その他の群は

すべて専門家やカウンセラーの援助を求め危機

を乗り越えるといえる。即ち、家族関係につい

ては周囲の理解や支援・カウンセリングを望ん

でいる。

以上、母親が感じている家庭の危機と感情か

ら分析すると、強い心身の疲労、夫との不伸、

夫のサポートが少ない、ネットワークが少ない

などが影響要因としてあげられる。しかしこれ

らは闘病期間や、ソーシャルサポートと関連し、

その聞に発生する固有な問題や、患児との母子

関係を軸に家族関係の変化が危機の原因や誘因

となる。

闘病生活上の問題としては、経済問題、医師

や看護婦への不満・不信、学校問題、夫婦問の

感情的ずれ、心身の強度の疲労、患児の兄弟や

留守家庭の問題、患児の問題が考えられる。

VI 結論

1 .母親のストレス状況と援助ニーズ

①心身の疲労が一番強い時期と内容について、

告知から入院までのショック、 骨髄移植や他



の理由で無菌室の入室、病状悪化などによる

心労と不眠、再発や余命告知などで患児の生

命の不安が強い時期である。

②母親のストレス状況は患児の生命に対する不

安と学校生活が中心課題となっている。

③患児に対する母親の心情は忍びない、祈る思

いなど、苦悩の極限を表している。心を痛め

ながらも頑張る患児に救われる母子関係や相

互作用が存在している。

④留守家庭にいる患児の兄弟に対して、抑うつ

的感情の人が多く、身二つあればという厳し

い葛藤状態にある。

⑤母親の感情は MoodScale 12.55でかなり悪

い状態である。なかでも抑うつが一番強く、

不安、怒りの順になっている。

⑥ソーシャルネットワークでみるとサボーター

は平均 5.93人である。

⑦ストレス解消の方法は夫・親・友人・同病の

母親に話す・カウンセリングを受ける・生活

の工夫などで、心身のバランスをとるなどであ

る。

③サボーターとして、実父母をリストしている

人は 82.2%で義父母の2倍以上である。兄弟

は多く、その他親族は少なく、友人は半数の

人がリストしている。情緒的サポートが一番

多く、短期物理的サポート、長期物理的サポー

トの順に貰っている。

①医療機関に対するニーズは心のケアの充実と

インフォームドコンセントであるカ昔、 40%の

母親は医師や看護師に感謝している。また、

付き添い食の用意、自由な付き添いと面会シ

ステムである。

⑩他機関に対するニーズは院内学級の必要性、

学籍移動の問題、本校との連絡対応など学校

問題の改善である。また保育の充実を望んで

いる。

2. 家庭崩壊に関連する状況危機要因

①夫に対して感謝を持つ人は 40%で、サボー

ターとして夫をリストせず肯定的感情を持て

ない人は約 10%で、残りの 50%は肯定的感

情を持ちながらも否定的感情を持っている。

留守家庭の子に対する思いを含め、闘病生活

における心身の疲労から夫婦問に亀裂が生じ

やすい状況にある。

②母親からみた家庭の危機は夫婦問の感情的ず

れ約 20%、心身の強度の疲労は約半数、患

児の兄弟や留守家庭の問題約 10%、その他

患児の問題が考えられる。

③危機時のニーズは肉親や友人の理解と支援、

医師や看護師の親身なケアやカウンセリン

グ、同病の母親の経験談、付き添い交代など

の生活の工夫、学校や病院のシステムや対応

である。

④留守家庭などの心理社会的ストレスがある人

はサボーターが少なく孤独で、、夫との関係が

悪い人と同じような感情状態で、 一番サポー

トを必要としている。

⑤家庭の危機時の思いとニーズ、心身の疲労が

強い時の思いとニーズ、闘病生活全般に亘る

思いとニーズ、それぞれ質の深さが異なって

も重なる局面が多く、サポートの種類、サボー

ター、サポート量を示唆している。逆に、心

身の強度の疲労や闘病生活全般に生ずるニー

ズの対応は、究極的には家庭の危機を回避し

たり、軽くする可能性がある。

以上、家庭の危機は強い心身の疲労、夫との不

仲、夫のサポートが少ない、ネットワークが少な

いなどが影響要因としてあげられる。しかし、闘

病期間やソーシャルサポートと関連し、その聞に

発生する固有な問題や患児との母子関係を軸に家

族関係の変化が危機の原因や誘因となる。

闘病生活の問題としては、経済問題、医師や看

護師への不満・不信、学校問題、夫婦間の感情的

ずれ、心身の強度の疲労、患児の兄弟や留守家庭

の問題、患児の問題が考えられる。
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原著

小児がん患児の親の状況危機と援助に関する研究（その 2)

一闘病過程における状況危機と援助ニーズー

Study of Problematic Condition and Support for Parents of Pediatric 
Oncology Patient (2) 

Abstract 

Problematic Condition and Support Needs by Struggle Against Disease 

森美智子

Michiko MORI 

日本赤十字武蔵野短期大学

The Japanese Red Cross Musashino Junior College of Nursing 

This study investigated mainly causes of family disruption for parents with pediatric oncology 

patient. The aim was to provide psychological support with a mood scale and social support, to 

quantitatively clarify the state of crisis, to study factors and mechanisms of family disruption caused by 

the struggle against disease. and to show the need for assistance. 

The survey was conducted in 79 parents of pediatric oncology patient. 

A longitudinal survey showed that the first year of the illness is a particularly difficult period. Most 

problems ease with time, but emotional discrepancies in married couples did not change. Problems with 

a child patient trigger new problems. Severe mental and physical fatigue and problems among siblings of 

the child patient continued for four years or even longer. 

Family disruption factors included: relationships between the married couple and family, severe 

mental and physical fatigue, str巴ss(mental, economic and child patient problems), and problems of 

siblings of the child patient. When counseling for the parents, siblings and relatives, a mother with the 

same disease, counselor, social worker and others, volunteers. good hospital system, or aid for medical 

expenses were not available, then even small matters could cause family disruption. 

In order to ease the difficulties for parents having pediatric oncology patient, and to prevent 

secondary problems, it is important to establish not only a network of parents, but also a social support 

system. 

Key Words: pediatric oncology patients, parents, problem, social support. family nursing 

要旨

小児がん患児の両親を対象に、家庭崩壊につながるほどの状況危機要因を主として調査項目に起こし、心

理を MoodScaleとソーシャルサポートで裏付け、状況危機を量的に明らかにし、闘病生活により発生する

家庭崩壊要因とメカニズムを検討し、必要な援助を明らかにすることを目的とした。

調査対象は小児がん患児の母親58名、父親21名、計79名である。

小児がん患児と親の闘病生活に発生する状況危機については、 一番苦しい内容は患児の問題で、次に、う

つ状態を含めて心身の強度の疲労、留守家庭にいる患児の兄弟の問題、 Dr・Ns・医療関係者への不満・不信、

夫婦問の感情的ずれ、学校問題、経済問題の順であった。経時的にみて、発病 1年以内は厳しい時期である。

多くの問題は歳月と共に減少していたが、夫婦間の感情的ずれは変化せず、患児の問題は新たな問題の反復
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がある。心身の強度の疲労、患児の兄弟の問題には4年以上経過しでも持続していた。

家庭崩壊に関する要因として、夫婦・家族関係のあり方、心身の強度の疲労、ストレス（精神的、経済的、

患児の問題）、患児の兄弟の問題があげられ、対応する親・兄弟親戚、同病の母親、カウンセラー・ソーシャ

ルワーカー及びその他の人のカウンセリング機能、ボランテイア、良い病院システム、医療費援助がない場

合などで、どのような事柄でも崩壊につながり得た。

小児がん患児の親の問題を解決し、二次的な問題状況の発生を防ぐためには、親が持つネットワークのみ

でなく、社会的なサポートシステムの確立が必要でAある。

キーワーズ：小児がん患児患児の親問題状況 ソーシャルサポート 家族看護

I. はじめに

親の離婚率が高い小児がん患児の家庭崩壊を防

ぐために、少子高齢化社会が何をなすべきかを提

案するために行った研究である。

小児がんを代表する白血病の治癒率があがり予

後はよくなっても，患児の 114は再発・死亡に至っ

ており，不安を抱えながら，長期の闘病生活であ

る。一般的に患児の親の離婚率が高いともいわれ

ているが，親のキャラクターを除いては，離婚に

至りやすいほどの問題が闘病生活に生じやすく，

要因が内在していると考えられる。その状況危機

には家族の資源が処理能力と関係するといわれて

いるが，処理能力を越える要因があるからといえ

る。

それぞれの家族は苦しい状況を大変な思いで越

える努力をしている。そして周りの多くの人々は

苦しさを共感的に理解できるが，その理解を越え

た困窮度の強い状況が存在しうると思われる。そ

れを理解する手がかりを得て援助することが望ま

れる。しかしサポートはニーズの高い問題に直

接介入できればよいが 問題によっては介入が難

しいこともあり、他の問題をサポートすることに

より ，本人の持っている能力が再配分され，困難

に向かうことができるので，サポート体制はトー

タルして考えることが重要で、ある。

その視点から、患児の闘病生活により生じる問

題状況を明らかにすることは、両親のストレスの

軽減や、家庭崩壊の減少につながる援助方法を見

出すことが可能と考え、本研究は平成 11年度か

ら平成 13年度まで、文部科学省基盤研究の補助

金を受けた「悪性疾患患児の親の状況危機と援助

に関する研究」である。小児がん患児と両親の闘

病生活の状況とその影響を知ることにより、闘病

生活が親に与える負荷レベルと要因を分析し、両

親のネガティブな変化の軽減に役立つ援助を追求

した。

平成 11年度は 「闘病生活により発生する状況

危機要因」について記述的調査から内容分析を行

い、その質的データを基に、量的データを得るよ

うに平成 12年度の「闘病過程における状況危機

と援助ニーズ」の研究を展開した。平成 13年度

は政治・経済・生活の安定が似ているオーストラ

リアと比較し、文化・価値観の違いが闘病過程に

おける闘病危機と援助ニーズに関与するのか、程

度の差はあるのかなど、普遍的な人の持つサポー

トニーズに焦点をあて検討を加えた。その結果、

小児がん患児の親の闘病生活で、普遍的に発生す

る問題と援助ニーズがあり、問題とサポート聞に

は法則性が存在し、サポートシステムをプログラ

ムすることが可能で、あった。

本編は前編に続きその2として、質的研究で明

らかになった家庭崩壊につながるほどの状況危機

要因を、量的研究で検証し、状況危機の発生メカ

ニズムと普遍性を証明することが、本編の特徴で

ある。その 1の結果を調査項目に起こし、小児が

ん患児の親が持つ問題と援助について検討を加え

たものである。
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II 研究目的

小児がん患児の両親を対象に、家庭崩壊につな

がるほどの状況危機要因を主として調査項目に起

こし、心理を MoodScaleとソーシャルサポート

で裏付け、状況危機を量的に明らかにし、闘病生

活により発生する家庭崩壊要因とメカニズムを検

討し、必要な援助を明らかにする。

皿研究方法

1 .調査期間及び対象

平成 12年6月～ 14年1月。調査対象は小児が

ん患児の母親58名、父親21名、計79名である。

2.調査方法

1 ）半構成的質問紙と 2個のスケールを 1つの

調査用紙まとめた質問紙調査である。闘病状

況およびソーシャルサポートに関する質問紙、

Mood Scaleを、研究者が自ら各対象に手渡す

のではなく、協力者に調査の趣旨と返信用の封

筒の入った調査用紙のセットを、必要な部数だ

け手渡した。

2）または、研究協力者から郵送依頼を承諾した

人に郵送した。

3）同意者のみ無記名で記述・返送されたものを

データとして使用した。

4）平成 11年度の調査ネ ットワークを首都圏か

ら地方に拡大した。

3.倫理的配慮

研究調査への参加は、研究者自身が研究の目的・

方法・プライバシーの保護・参加の自由意思・拒

否しても不利益がないこと・結果の公開などを書

面に説明し、同意を得た。

4.調査内容と調査用具

1）調査内容

(1）闘病状況

①入院期間中の付添実態とニーズ

②状況危機

状況危機については、その 1「闘病生活

により発生する状況危機要因」の記述的研

究の結果から抽出した家庭崩壊に関与する
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項目を調査する。

調査項目 i ）患児の問題，うつ状態を含

む心身の強度の疲労，留守家庭にいる患児

の兄弟の問題，夫婦間の感情的ずれ，医療

関係者への不満・不信，学校問題，経済問

題

ii ）苦しい時期と内容 （時期設定～ 1年，

2～3年， 4年～）と乗り越え方

③援助ニーズ

④親の精神衛生

(2）フローシート

2）調査用具

(1）状況危機時の MoodScale (MS) 

MSはDavitzらが作成したものを、日本

語版（森 ・1988）にしたもので、標準化され

たスケールである。Cronbachα係数は 0.83

である。

MSは得点 3～ 18の範囲に分布する感情

のスケールで， ElationVS. Depression (MD) , 

Tranquility VS. Anxiety (MA) , Harmony 

VS. Anger (MH）を含んでいる。得点が低

いほど活気，安定，穏和な感情で， 6以下は

快感情である。高いほど抑うつ，不安，怒り

の感情があり， 9以上は不快感情である。

(2）状況危機時のソ ーシャルサポート （SS)

と対人関係

SSは、NSSQ(Norbeck）南の日本語版（南・

1984）を用いた。標準化されたスケールであ

る。

①ソーシャルネットワーク （サボーター）と

距離感

②情緒的サポート、短期物理的サボ｝ト、長

期物理的サポート、各1ヶを用いた。この

3項目のCronbach α係数は0.88である。

サボーターは種類と総人数を分析に用い

る。情緒的・短期物理的・長期物理的サポー

トはそれぞれ5段階尺度で，今回の調査は

得点3～ 150の範囲に分布させている。

5.分析方法

1）量的研究対象のデータは、すべて SPSSを用

いて統計処理を行った。調査項目と MSおよび



表 1 対象の特徴 n=79 (%) 

病 名
白血病 悪性疾患 難治’性重篤疾患

42(53.2) 25(31. 6) 12(15. 2) 

発症年齢
0～2歳 3～5歳 6～12歳 13歳以上

18(22.8) 14(17. 8) 33(41. 8) 14(17. 7) 

闘病期間
l年 2～3年 4～5年 6～10年 11年以上

11 (13. 9) 1407. 7) 16(20.3) 30(38. 0) 8 (10. 1) 

年齢 29歳以下 30～39歳 40～49歳 50歳以上 不明

母親n=58 1 (l. 8) 12(21. 1) 35(61. 4) 9 (15. 8) 1 (1. 8) 

父親n=21 1 (5. 0) 6 (30. 0) 7 (35. 0) 6 (30. 0) 1 (5. 0) 

母親の仕事 専業主婦 パートタイマー フルタイム その他 不明

n=58 26(47. 3) 10(18. 2) 16(29. 1) 3 (5. 5) 3 (5. 5) 

表2 入院付添のニーズと実態 % 

幼児
n=41 

付添終日 34. 1 

選択的付添 63.4 

付添なし 0.0 

SSの関連については、多角的に分析した。

2）記述式回答で複数のキーワードを記述してあ

るものは、すべて複数回答とし、%を出してい

る。しかし、キーワードは 1人1ヶ記入の場合

は対象者数を分母にして%を出している。

町結果

1 .対象の特性（表 1)

患児の病名は白血病が53.2%であった。発病年

令は学童と幼児前期が多く、闘病期間は4年以上

の人が多かった。父母の年令は 40代が多く、母

親は専業主婦が約半数であった。なお、父親21

名中 19名は夫婦であった。

2. 入院付添（表2)

付添いニーズは、選択的付添を含めると学童で

も高かった。

ニース 実態

学童 患児
n=41 n=38 

9. 8 15.8 

85. 4 39.5 

2. 4 39.5 

3. 苦しい時期と内容（表3)

患児の問題、心身の強度の疲労、患児の兄弟の

問題、 Dr・Nsへの不、満・不信、夫婦問の感情的

ずれ、学校問題、経済問題の順であった。

～1年、 2～3年、 4年～父母別にみると、ど

の時期も患児の問題が一番に多い。～ l年の期間

で1位にリストした人は全対象者の 97.5%であっ

た。患児の問題は減少しでも 4年？経過しても苦

しい問題を抱えていた。 2番目に問題になるの

は時期を問わず心身の強度の疲労である。 4年？

経過しても全対象者の 22.8%で、すべてが母親で

あった。 3番目は留守家庭にいる他の子の問題で、

母親が多く、父親と母親では、患児の兄弟の問題

のとらえ方は有意に異なっていた。夫婦問の感情

的ズレについては母親と父親は l年目 12.1: 19、

2年目 17.1: 6.1、 3年目 26.9:10といずれの側

にも問題があった。

大半の問題は歳月と共に減少傾向にあるが、夫
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表3 父母別、苦しい時期と内容 （%） 

心身の疲労強度 うつ状態 患児の問題 患児の兄弟問題 夫婦問の感情的ずれ Dr.Nr.不満 学校問題 経済問題
母 父 母 父 母 父 母 父 母 父 母 父 母 父 母 父

～l年
l位 1(1.7) 1(4. 8) 。。54 (93. !) 20 (95. 2) !(J.7) 。。 。1(1. 7) 。。 。i(l. 7) 。
2位 22(32. 7) 10(38. I) 4(7. 3) 2(9. 5) 。。21 (38. 2) 2(9. 5) 3(5. 5) 409. 0) 804.6) 304.3) i(l. 8) I (4. 8) 。。

母 n=58
3位 17(25. 5) 6(27. 8) 4(7. 8) 1(5. 6) 2(3. 9) 1(5. 6) 6(1J. 8) 2(11.1) 4(7. 8) 。804. 6) 6(33. 3) 703. 8) 。4(7. 8) 306. 7) 

父 n=21
To 40(69. 0) 17 (81. 0) 8(13. 8) 304. 3) 56(96. 6) 21(JOO) 28(48. 3) 409 0) 702. I) 4 09. 0) 17(29. 3) 9(42. 9) 803. 8) 1(4. 8) 5(8. 6) 304. 3) 

父母TO 57(72. 2) 1103. 9) 77(97. 5) 32(40. 5) 1103. 9) 26(32 9) 9(il. 4) 8(10. ll 

2～3年
l位 。。35(85. 4) 14(87. 5) 。 2 。 。。 2 。 。
2位 。 2 2 8 3 2 。 4 5 2 。

母 n=41
3位 。 3 。 6 3 2 2 。 6 2 

父 n=l6
To 13(31. 8) 8(50. 0) 。1(6.1) 40(97. 6) 16000) 15(36. 6) 4(25. 0) 707. D 1(6. ll 809. 5) 308. 8) 9(22. 0) 202. 5) 707. ll 308. 8) 

〔無記入n=ll〕 父母TO 21(36. 8）〔30.9) i(l. 8) 56(98. 2）〔82.4〕 19(33. 3）〔27.9) 804. 0) 1109. 3) 1109. 3) 1007. 5) 

4年～
l位 。。22(84. 6) 8(80. 0) 2 2 。 。。 。。 。。
2位 。 2 5 2 3 2 。

母 n=26
3位 3 。 6 。 3 。 3 3 。。 2 。

父 n=IO
To 9(34. 6) 4(40. 0) I (3. 8) !(JO. Ol 25(96. 2) 10(100) 12(46. 2) 3(30. 0) 7(26. 9) !(JO. 0) 405. 4) 4(40. 0) 301. 5) 2(20. 0) 2(7. 7) I 00. 0) 

〔無記入n=l8〕 父母TO 13(36.1) [24. l〕 2(5. 6) 35 (97. 2) [64 8) 15(41. 7）〔27.7) 8(22. 2) 8(22. 2) 503. 9) 3(8. 3) 

総計 63(50. 4) 29(61. 7) 9(7. 2) 500. 6) 121(96.8) 47000) 55(44. 0）” 2106. 8) 602. 8) 29(23. 2) 16(34. 0) 2006. 0) 500. 6) 14(il. 2) 704 9) 
母n=l25 父n=47 11(23.4) 

父母総数 n=l72 92(53. 5) 14(8.1) 168(97. 7) 66(38. 4) 2705. 7) 45(26. 2) 2504. 5) 21(J2. 2) 

注）無記入者を含む〔%〕 料 p<.01

表4 危機状況におけるMoodScale 

MD MA MH MS 

MEAN MEAN NEAN MEAN SD 

総数 n=79 4. 15 4. 12 3.68 11. 96 2. 93 

母親 n=58 4. 08 4.04 3.66 11. 77 3. 10 

父親 n=21 4. 35 4.35 4. 75 12. 45 2. 39 

婦問の感情的ずれ、学校問題は変化が少なかった。

4. Mood Scale （表4)

MSの総平均は 11.96で、抑うつ、不安傾向に

あり、感情は悪かった。母親より父親の方が悪く、

父親は怒りの感情が強かった。

5. 一番苦しい時期の日常生活

このデータは平成 13年度の 33名のデータであ

る。日常の食生活は 64.5%が不規則であった。睡

眠時間は 4.5時間未満が46.6%で、熟睡感がない

人64.5%であった。持続期間は 60%以上の人が

1ヶ月以上続き、 28.0%の人が6ヶ月以上続いて

いた。

父親の面会は毎日の人が54.8%で、隔日を入れ

ると70.9%の人が患児と会っていた。両親の発病

後の育児スタイルは 60%の人が神経質に傾いて

いた。

一人になりたい時期 （表5）については、 一人

になる時間が欲しいと思う人は 57.7%で、母親が

多かった。時期としては、 6ヶ月以内が多く、 1

年以内では大半を占めていた。

6. ソーシャルサポート

(1）ソーシャルネッ トワーク（表6)

サボーターとして、夫・妻以外では、実父母、

兄弟親戚が多い。父親と母親の相違点は、父親

は義父母をリストしており、母親は友人をリス

トしていた。

(2）サボーター数とサポート量 （表7)

サポーター数は、一人当たり 4.37人で母親

が多かった。サポート量も同様に母親が多く
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表5 一人になりたい時期 （%） 

一人になりたい時期
無い

～6ヶ月 6ヶ月～ 1年 2～3年 4～5年 5年～

総数 n=78
45 26 15 9 3 33 

(57. 7) (33. 3) (19. 2) (11. 5) (3.8) (1. 3) (36. 2) 

母親 n=58
37 21 14 7 3 21 

(63. 8) (36. 2) (24. 1) (12. 1) (5.2) (60.0) 

父親 n=20 8 5 2 。 12 
(40. 0) (25.0) (5.0) (10. 0) (5. 0) (42. 3) 

表6 ネットワークの分類（複数回答） % 

種類 夫・妻 実父母 義父母 兄弟・親戚 友人 同僚・仲間 同病の母親 専門職 子ども

総数n=79 75. 9 53. 2 34.2 45. 6 34.2 11. 4 6.3 12. 7 20.3 

母親n=58 75. 9 55. 2 25. 9 44.8 43. 1 10. 3 8.6 12. 1 24. 1 
＊＊＊ ＊＊＊ 

父親n=21 76.2 47.6 57. 1 47.6 9.5 14.3 。 14.3 9. 5 

*** p <. 001 

表7 一人当たり、サポーター数とサポート量

サポー
サポート量

ター数 情感 短期助力 長期助力 To 夫 ・妻サポート量
MEAN NEAN NEAN 恥1EAN SD MEAN SD 

総数n=79 4.37 18.41 17.58 16. 07 52.05 32. 09 13.50 2. 78 

母親 n=58 4.46 18. 63 17.88 16. 14 52.64 31. 38 13. 11 3. 08 
＊＊ 

父親n=21 4. 10 17. 80 16. 75 15.85 50.40 34. 78 14.56 1. 26 

貰っているが、夫・妻でみると夫の方が妻より

有意に相手からサポー トを貰っていた。即ち、

母親は夫以外から多くサポートを貰う傾向に

あった。

7. 苦しい時期における心理状況（表8)

我慢強さや大らかさを度数1～7でみると、我

慢強さの平均は5.33で、大らかさは3.72であった。

母親の方が父親より我慢強く大らかであった。

心身の強度の疲労は～ l年が一番強く、強度疲

労をリストしている人はリストしていない人よ

り、我慢強さは低いが、サボーターやサポート量

は多かった。即ち、サポート量は有意に多くても

疲労は強い。うつ状態の人について MSは悪いが

サポート量が多く、夫・妻の情緒的サポートは有

意に高かった。

次に、夫婦間の感情的ずれのある人は、有意差

料 p<. 01 

は見られないが、夫・妻の情緒的サポートは少な

かった。

我慢強さの低い人は夫からの情緒的サポートが

多くなっていた。また MSの悪い人は有意に神経

質になっており、気力が弱くなっていた。ソーシャ

ルサポートの少ない人は我慢強いが、神経質に傾

いていた。苦しい時期に普通より気力が弱くなっ

ている人・普通より我慢強さが低くなっている人

・MSが 16以上で感情が極めて悪い人・ソーシャ

ルサポートが少ない人、これら 1項目以上に属す

る人は、 69.6%で、それ以外の人と比べて有意に

神経質になっていた。

次に妻と夫の相違をみると、対象数は少ないが

夫はすべての面で妻よりデータが低く、我慢強さ

が低く、感情も悪く、サボーターもサポート量も

少なく、神経質になっていた。
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表8 苦しい時期における心理状況

総数 性別 苦しい時期と内容 特性

母 父 ～1年 発病・4年～ 発病・4年～ ①我｛選 ②大らか ③M s ④サポート量 ¢～④ 

n=79 n=58 n=21 心身の強度疲労 うつ状態 夫婦聞の思情的ずれ 3以下 3以下 16以上 29以下 組合せ
n=46 n=ll n=18 n= 9 n=37 n=16 n=l5 n=55 

MEAN SD MEAN MEAN MEAN MEAN MEAN MEAN MEAN MEAN MEAN MEAN 

我 億 5.33 1. 48 5. 62料 4.52 5. 11 5. 36 5.06 2. 11 *** 5.24 5. 19 5.80* 5. 24 

大らか 3. 72 1. 39 3. 91料 3.19 3. 85 3. 82 3.39 3. 33 2.49料本 3. 19* 3.43 3. 35*** 

MS 11. 96 2. 93 11. 77 12. 45 11. 88 12. 64 11. 72 13.00 12.27 15. 88判権 11. 73 12. 30 

サポート量 52.05 32.09 52. 64 50. 40 57.28* 62. 73 56. 06 58.67 48. 97 54. 75 18. 27＊料 48.22 

サボーター数 4.37 2.62 4. 46 4.10 4. 71 4.91 4.83 4. 89 4.03 4. 31 1. 73＊料 4.04

夫サのポ情ー緒ト的 4. 05 1. 47 3. 89* 4. 50 4.63 4. 88** 3. 71 4.88** 4. 46 4. 42 4.00 4. 38 

注）スケール度数・我慢l～7、大らかl～7、Ms 3～18、サポート量3～150、サボーター数l～10、情緒的サポート l～5
* p <.05 ** p <.01 ＊料 p<. 001 

表9 サポート関係

距離感 (1～ 5) 発生時 ネットワーク

目リ 発生時 f愛 援助 構成比 n=46

夫・ 妻 3.6 4.2 3. 7 4. 9 17.1 % 

両 親 3.3 4.4 3.6 4.2 26. 2% 

兄弟・親戚 2. 8 3.9 3.4 3. 8 20. 3% 

友 人 2.8 3.9 2.9 3.5 15. 5% 

表10苦しい時期の自己の内的対処 % 

総数 性別 問 題

母 父 心身の強 患児の 患児の 夫婦問の Dr. Ns. 学校問題 経済問題

n=79 n=58 n=21 
度疲労 問題 兄弟問題 感情的ずれ 不満・不信
n=55 n=75 n=41 n=lS n=27 n=18 n=l4 

患児 （思い） 30.8 33.3 23.8 36.4 32.0 34. 1 38. 9 18.5 27.8 28.6 

他児（思い・支え） 12.8 14.0 9. 5 14. 5 10. 7 19.5 22. 2 14. 8 。 。
食事 ・風呂etc 9.0 12. 3 。10. 9 8.0 9.8 22. 2 14. 8 5.6 7. 1 

考えない 43.6 43. 9 42. 9 43.6 44.0 46.3 61. 1 37. 0 55.6 57. 1 

一人くじける 15.4 17.5 9.5 16.4 14. 7 12.2 16. 7 14. 8 5.6 7. 1 

8.苦しい時期の乗り越え方・内的処理

1 ）サポート関係（表9)

表は平成 12年度の 46名のデータである。距

離感は 5段階尺度で5は最大である。闘病生活

でサポートニーズが発生した時の前・中・後を

心理的距離感とし、また実際の援助も 5段階に

表したものである。発生時の距離感は発生前に

比べて、両親、親族、友人とも同程度であるが、

持続するのは両親を含め親族であった。そして

発生時のサポートは夫・妻 4.9で、両親が4.2

であった。

2）苦しい時期の乗り越え方・内的処理 （表 10)

苦しい時期の自己の内的処理として、“考え

ない・無我夢中”は 43.5%で、次に“患児を思い”

32.6%で、父母の違いについて、母親は “患児

を思う”“食事 ・風日等が心身のコントロール”

“一人くじける”“他児を思い” 等、すべての項

目に渡り有意差はないが高かった。
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表11苦しい時期の問題別、実際的援助と更に望む援助 % 

総数 性 日IJ 心身の強度疲労 患児の問題 患児の兄弟問題夫婦聞の感情的ずれDr. Ns.不満・不信 学校問題 経済問題

n=79 母n=58 父n=21 n=55 n=75 n=41 n=18 n=27 n=l8 n=l4 
実際必要 実際必要 実際必要 実際必要 実際必要 実際必要 実際必要 実際必要 実際必要 実際必要

夫・ 妻 64. 9 25. 4 56. 1 29. 8 61. 9 26. 7 63.6 14. 1 60.0 23. 1 53. 7 35.3 38. 9 29.4 48. 1 50.0 72. 2 29. 4 64. 3 45. 6 
「ー＊ 一寸

親・兄弟 63. 6 26. 9 49. 1 23.4 71. 4 13. 3 56. 4 10. 3 57.3 16. 7 51. 2 32. 4 44.4 17.6 59.3 13.6 61. I 17. 6 71. 4 27. 3 
友人 41. 6 10. 4 40. 4 10. 6 33.3 13.3 32. 7 5. 1 40. 0 9.0 43.9 14. 7 27. 8 11. 8 33.3 9. 1 27.8 17.6 35. 7 。

同病の母親 22.6 7.5 38. 6 8. 5 19. 0 6. 7 36. 4 3. 8 34. 7 6.4 29. 2 8.8 27.8 5.9 37.0 9. 1 50.0 11.8 42.9 。
Dr. Ns. 22. 1 38. 8 24. 6 42. 6 23目 833目318. 2 24. 4 24.0 32. 1 24. 4 35. 3 27.8 47. 1 25. 9 27. 3 22. 2 41. 2 7. 1 63.6 

病院システム 。38. 8 。36. 2 。33. 3 。17.9 。26.9 。32. 4 。35. 3 。31. 8 。35.3 。27. 3 
カウンセラー 13.0 19.4 10. 5 10. 6 。。9. 1 5. 1 6. 7 6.4 9. 8 8.8 22.2 5. 9 7.4 4.5 5.6 11.8 18.2 
経済的援助 13.0 28.4 10. 5 29. 8 19. 0 33. 3 12. 7 19. 2 13. 3 24. 4 12.2 29.4 11.1 35. 3 7. 4 22. 7 11.1 11.8 28.6 45.6 
学校関係 28. 6 31. 3 26. 3 29. 8 33. 3 26. 7 23.6 12.8 29.3 23. 1 26.8 26.5 27. 7 35.3 18.5 22. 7 33.3 47. 1 42. 9 27. 3 

問題状況別をみると、夫婦問の感情的なずれ

は、いずれの項目も高く、学校問題、経済問題

は “一人くじける”は低く、“考えない・夢中”

が多かった。

9.苦しい時期の問題別、実際的援助と さらに必

要な援助（表 11)

実際のサポート は、夫・妻が 1番多く 64.9%、

親・兄弟親戚 63.6%、友 41.6%、学校関係者

28.6%、同病の母親22.6%、Dr・Ns 22.1 %の順で

あった。夫婦の違いは、夫は親・兄弟親戚が有意

に多いが、妻は同病の母親が多かった。

さらに必要な援助では、 Dr・Nsの援助 38.8%、

病院のシステム 38.8%が多く、次に、学校関係

31.3%、医療費援助 28.4%、夫・妻は 25.4%であっ

た。

問題状況別、実際的援助とさらに必要な援助で

は夫・妻、親－兄弟親戚は、すべての問題で重要

なキーパーソンであった。同病の母親は、学校問

題、経済問題、 Dr・Nsへの不満・不信、心身の

強度疲労、患児の問題で、はニーズが高かった。他、

特徴的には患児の兄弟問題では友人、親－兄弟親

戚、学校問題は学校関係、経済問題は医療費援助

のニーズ、が高かった。また、夫婦問の感情的ずれ

は、夫・妻、親－兄弟親戚の援助が少なく、さら

に必要な援助では Dr・Ns、病院システム、医療

費援助 ・学校関係が高く、 ここに感情的ずれの原

因・誘因があった。

V 考 察

子どもが小児がんを患うというこ とは、突然、

患児と家族は大変な状況に陥ることである。これ

は患児のみならず、家族全員に家庭や人生の再構

築を余儀なく付きつけてくることである。現在、

白血病の治癒率が80%に上昇したとはいえ、個々

の患児や家族の不安は消えるものではなく、 また

闘病過程で治療の副作用や通学に波及する問題と

直面しながらの患児・家族の生活であり、周囲の

人のサポートが欠かせない状況である。適切なサ

ポート をするためには、闘病生活における状況危

機と援助ニーズを明らかにする必要があり、取り

組んだ研究である。

第一段階として、家庭崩壊につながるほどの状

況危機発生の要因を記述的調査方法で展開し、要

因の種類とその発生の局面について、質的なデー

タを得た。それを基に第二段階として、要因の種

類とそれに影響するものについて、 量的研究を行

い、前編の第一段階を量的に検証し、内容を支持

した上で、問題発生と経時的変化などから、家庭

崩壊要因とメカニズムを検討し、援助ニーズとの

関係を得た。

1 .闘病生活に発生する状況危機

小児がん患児と親の闘病生活に発生する問題

は、普遍的なもので、家庭崩壊の危機につながる

ものであった。一番重要な問題は患児の問題で、

次はうっ状態を含む心身の強度の疲労、留守家庭

にいる患児の兄弟の問題である。さらに次の段階
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は、 Dr・Ns・ 医療関係者への不満・不信、夫婦問

の感情的ずれ、学校問題、経済問題の順である。

恵、児の問題は生命に対する不安と学校生活が中

心課題となっている。母親の心情は苦悩の極限を

述べ、 一方、心を痛めながらも頑張る患児に救

われる母子関係や相互作用が存在している。親は

患児の治療適応に、癒しのプロセスに 24時間親

の愛は欠かせないと、幼児・学童を問わず、終

日付添または選択的付添を 100%の人が希望して

いる。一方、父親は、患児の兄弟のいる家庭が

80%位の中、毎日か隔日の面会を入れると、 70%

の人が面会をし、職業生活とのバランスをとって

いる。

心身の強度の疲労は、 告知から入院までの

ショック、無菌室の入室、病状悪化などによる心

労と不眠、再発や余命告知など患児の生命の不安

が強い時期と重なる。日常生活について、食生活

は不規則で、睡眠時間は 4.5時間未満で、熟睡感

がない人は 50%前後で、持続期間は l～6ヵ月

以上の人は 90%近くみられ、心身のバランスを

取るには 6ヵ月～ 1年の期間を要している。

患児の兄弟の問題では、母親は身二つあればと

いう厳しい葛藤状態にあり、抑うつ的感情を持ち

やすい状況である。

Dr・ Ns ・医療関係者への不満・不信は、約半

数の人にみられ、強い否定的感情を持っている。

しかし中には深い感謝を持つ人もいる。

夫婦問の感情的ずれについて、妻は夫に対して、

全幅の信頼と感謝を持つ人は約半数の人で、サ

ボーターとして夫をリストせず肯定的感情を持て

ない人は 10%位で、残りの人は肯定的感情を持

ちながらも否定的感情を持っている。留守家庭に

いる患児の兄弟に対する思いは夫婦問で有意に差

があり、物事に対する受け止め方や経験の相違も

問題の原因となっている。それに対し、夫婦が離

れていて対話の時間や場がないことも亀裂を増幅

させやすくしている。また闘病生活における心身

の疲労も夫婦問に亀裂を生じさせやすくしている

状況の一つである。

学校問題では、院内学級の必要性、学籍移動の

問題、本校との連絡・対応などの改善がある。幼

児では病室保育の貧困は成長発達に影響を与える

と問題視している。

経済問題は、子どもを持つ年代の夫婦の経済力

は低く、小児慢性特定疾患の医療費の公的負担は

あるものの、室料差額、その他経費、外食、交通

費など、通常より経済的に困難な状況となる

以上の闘病生活に発生する問題の中、家庭崩壊

に関与する要因として、夫婦問の感情的ずれ・家

族関係のあり方、心身の強度の疲労・ストレス（精

神的、経済的、患児の問題）、患児の兄弟の問題

があげられる。対応する親・兄弟親戚、同病の母

親、カウンセラーや、ソーシャルワーカ一等によ

るカウンセラー機能、ボランティア、良い病院シ

ステム、医療費等、援助が欠落した場合は、どの

ような事柄でも家庭崩壊の引き金になり得る。

問題の経時的変化としては、 1年以内は患児の

問題と心身の強度の疲労が極めて多い。また患児

の兄弟の問題、 Dr・ Nsへの不満・不信も多く、

発病 1年以内は厳しい時期である。多くの問題は

歳月と共に減少傾向にあるが、夫婦問の感情的ず

れは変化していない。患児の問題は経時的に減少

しでも、多くの人に持続し、新たな問題の反復が

考えられる。そして、心身の強度の疲労、患児の

兄弟の問題は 4年以上経過しても 20%位の人に

みられる厳しい状況である。

このような状況における MoodScaleは平均

11.96で、抑うつや不安傾向がみられる。この感

情は成人の癌患者（森ら、 1988）と等しく、癌を

病んだ人と同じレベルの感情状態である。父親と

母親を比べると、父親の方が悪く、 一般的な男女

の差と同様である。しかし、父親は怒りの感情が

強いという傾向も夫婦の理解を難しくしている可

能’性がある。

Mood Scalel6以上の感情の悪化状態では、サ

ボーター数もサポート量が少ない。そして神経質

となり、気力も落ちるといえた。また、 普通より

気力が落ちる、 神経質、感情悪化状態、ソーシャ

ルサポートが少ない、この要素を 1つ以上経験し

た人は 70%にも昇り、未経験者に比べると神経

質に傾いている。なかでもソーシャルサポートが

少ない人は我慢強いが神経質に傾いている。その

他の心理状態として、 一人になる時間が必要と思

う時期や発病後の育児スタイルは神経質になりや
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すく、気力も落ちやすい。

また、夫婦問の感情的ずれがある人は情緒的サ

ポートが少なく、気力が落ち、神経質になってい

る。そして、留守家庭の問題などで心理社会的ス

トレスがある人はサポーターが少なく孤独で、、夫

との関係が悪い人と同程度の感情状態で、サポー

トを強く必要としている。

以上のように、サポートの少ない人は、厳しい

状況危機に陥る可能性があるといえる。

2.サポート状況と援助ニーズ

苦しい時期の乗り越え方として、“無我夢中で

ベストを尽くした。誰も助けることは出来ない。”

と受容し、問題と共に生きる思いは強い。親・兄

弟親戚、友人から実際的援助や心の悩み相談、専

門家からカウンセリングなどのサポートを貰って

いるが、サポートが持続するのは親・兄弟である。

ソーシャルサポートからみると、サボーター数

は平均 4.37人と極めて少なく、サボーターとし

てリストしている人は実父母が多く、次に兄弟・

親戚であり、義父母は少ない。そして友人である。

実父母と義父母の関係は 2倍の差であり、情緒的

なサポートが I番多く、次に短期物理的サポート、

長期物理的サポートの順にサポートを得ている。

実際的援助については、夫・妻が l番多く、

親・兄弟親戚、友人、同病の母親、学校関係者、

Dr・Nsの順である。父親・母親の違いは、父親

は親・兄弟親戚が多く、母親は同病の母親から多

く貰っている。その上で、更に必要な援助として

は、 Dr・Nsからが1番多く、次に病院システム、

医療費援助、学校関係、夫・妻の順で援助を求め

ている。

必要とする具体的援助内容は、家事、育児、食

事の差し入れ、付添交代、訪問見舞いである。こ

れには各人の持つネットワークでは限界があり、

緊急時の対応を入れ、公的機関やボランティアに

よる援助システムの確立が必要で、ある。また、公

的機関には経済的援助、院内学級の設置、学籍

移動廃止、本校との密な連絡対応が必要である。

Dr・Nsはインフォームドコンセント・暖かい医

療を行う必要があり、病院システムには自由な面

会と付添、付添者の食事、入浴、宿泊施設、音楽

療法の導入など療養環境の充実を計らないといけ

ない。また介護休暇の実施等を行い、家族一人一

人の負担を軽減する必要がある。

しかし、患児の問題には医療専門職の役割が多

く、特に Dr・Nsへの援助ニーズが高いのは当然

である。そして具体的な内容はそれほど多岐に亘

るものではなく、急性期に多く必要とする内容と

慢性期に多く必要とする内容は自ずと異なるの

で、個々の自助努力でできる範囲と組織的に取組

む範囲を整備して行く必要がある。

問題状況別、実際的援助とさらに望む援助をみ

ると、全ての問題で、夫・妻、親・兄弟親戚は重

要なキーパーソンである。同病の母親は学校問題、

経済問題、 Dr・Nsへの不満・不信、心身の強度

の疲労、患児の問題で果たす役割が高い。その他、

患児の兄弟の問題は友人、親・兄弟親戚、学校問

題は学校関係者、経済問題は室料差額などの医療

費補助のニーズが高い。また夫婦問の感情的ずれ

は親・兄弟親戚の援助が少なくなっており、ニー

ズの高い時にこの現象は悪循環を招く恐れがあり

カウンセラーなどのサポートが重要である。

以上のような状況で、家庭崩壊にまで進まない

ようにするための援助内容として、両親、友人の

理解支援、 Dr・Nsの親身なケア・カウンセリン

グ、同病の母親のサポート、付添交代など生活の

工夫、学校・病院のシステムや対応の改善、カウ

ンセラーやソーシャルワーカーの機能と役割の充

実、ボランティア機能で緊急時の支援体制なども

含み、育児・家事の代行が必要といえる。

3. 闘病生活の問題と家庭崩壊メカニズム、およ

びサポート体制

家庭の危機時の思いとニーズ、心身の疲労が強

度の時の思いとニーズ、闘病生活全般に亘る思い

とニーズ、それぞれの質の深さが異なっても重

なる局面が多く、必要なサポートの種類、サボー

タ一、サポート量を示唆している。逆に心身の強

度の疲労や闘病生活全般に生ずるニーズの対応

は、究極的には家庭の危機を回避したり、軽くし

たりする可能性がある。

家庭の危機への影響要因としては、心身の疲労、

夫との不仲、夫のサポートが少ない、ネットワー

ro 
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クが少ないなどがあげられる。しかし、闘病期間

やソーシャルサポートと関連し、その聞に発生す

る固有な問題や、患児との母子関係を軸に家族関

係の変化が危機の原因や誘因になるといえる。そ

して、闘病生活に発生する問題は、感情や気力に

影響を与え、神経質にさせやすい。また心理状況

が厳しくなると、サポート関係が弱くなり、その

逆もいえる。

従って、問題解決や対応時の要因聞のあり方が

重要になる。闘病生活における問題状況を複雑に

しているのは、サボーターの質と量が影響し、心

身の疲労が生活感情に反映していることである。

その関係は、“闘病生活における問題状況×生活

感情／夫・妻の情緒的サポート×ソーシャルサ

ポート量”のような法則性を持っている。

上記の問題状況と援助関係の法則から、個々の

サポートプログラムを作成し、援助することがで

きる。“心身の強度疲労など”対策が可能なもの

が原因で、家庭崩壊につながる場合はその連鎖を

切ることができる。即ち、 二次的な問題状況の発

生の予防や、複雑な複合問題への発展を最小限に

できると考える。 しかし、サポートはニーズの

高い問題状況に直接介入できればよいが、問題に

よっては介入が難しい場合は他の問題をサポート

することで本人の力が再配分され、困難に向かう

こともできるので、サポートイ本制はトータルして

組む必要がある。今後、精神科医、カウンセラー、

ソーシャルワーカー、ボランティアを包含した社

会的サポート体制の確立が望まれる。

日 結論

1 .闘病生活における状況危機と発生メカニズム

① 小児がん患児と親の闘病生活に発生する状況

危機については、 一番苦しい内容は患児の問題

で、次に、うつ状態を含めて心身の強度の疲労、

留守家庭にいる患児の兄弟の問題、 Dr・ Ns ・ 

医療関係者への不満・不信、夫婦問の感情的ず

れ、学校問題、経済問題の順である。

② 経時的にみて、 l年以内は患児の問題と心身

の強度の疲労は極めて多く、また心身の強度の

疲労、患児の兄弟の問題、 Dr.・ Ns.への不、満・

不信も多く、発病1年以内は厳しい時期である。

問題の多くは歳月と共に減少しているが、夫婦

問の感情的ずれは変化していない。しかし、患

児の問題は経時的に減少しでも半数以上の人に

持続し、新たな問題の反復が考えられる。また、

心身の強度の疲労、患児の兄弟の問題には4年

以上経過しても 1I 4の人に持続している状況

である。

③ Mood Scaleの平均は 11.96で、抑うつ・不安

傾向にあり、感情は悪い。父親は母親より悪

く、怒りの感情が強い。また小児がん患児の親

のソーシャルサポートは少なく、サボーターも

平均4.37人と極めて少ない。

④Mood Scalel6以上の感情の悪化状態は神経質

となり、気力が落ちている。また、普通より気

力が落ち、神経質、感情悪化状態、ソーシャル

サポートが少ない、この要素を 1つ以上経験し

た人は約 70%いる。そして未経験者と比較す

ると、神経質になっている。また、ソーシャル

サポートの少ない人は我慢強いが、神経質に傾

いている。闘病生活に発生する問題は、感情や

気力に影響を与え、神経質にさせやすい。そし

て心理状況が厳しくなると、サポート関係が弱

くなり、またその逆も起き得る表裏の関係にあ

る。

⑤苦しい時期の日常生活は、食生活が不規則と

なり、睡眠時間は 4.5時間未満で、熟睡感がな

い人は半数である。持続期間は l～6ヵ月以上

の人は 90%近くである。一人になる時聞が必

要と思う時期とも重なり、心身のバランスが取

れるためには6ヵ月～1年の期間が必要である。

⑥ 苦しい時期の乗り越え方は、無我夢中と患児

を思い問題と共に生きる思いである。

⑦ 入院付添については、患児の治療適応や癒し

のプロセスに親の愛は欠かせないとし、患児の

兄弟のいる家庭が80%の中で、終日付添の希

望が多く、実態でも選択的付添を含め多い。今

後の対策としては自由な付添と面会システムが

必要である。一方、父親は毎日ないしは隔日を

入れると 70%の人が面会し、留守家庭・職業

生活とのバランスを取り、父親も疲労している。

⑧ 夫婦問の情緒的サポートについて、夫の方が

妻より有意に相手からサポートを貰っていた
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が、妻は他の人から多く貰う傾向にあった。夫

婦問の感情的ずれのある人はサポートが少な

かった。 また、夫婦の思考傾向や援助ニーズの

とらえ方に相違があることも、心身の疲労以外

にも夫婦問に亀裂が生じ易い一因である。それ

に対して付き添いなどで離れていて対話の時間

や場がないことも亀裂を増幅させている。

① 家庭崩壊に関連する要因として、夫婦・家族

関係のあり方、心身の強度の疲労、その他のス

トレス（精神的、経済的、患児の問題）、患児

の兄弟の問題があげられ、対応する親・兄弟親

戚、同病の母親、カウンセラー・ソーシャルワー

カー及びその他の人のカウンセリング機能、ボ

ランテイア、良い病院システム、医療費援助が

ない場合などで、どのような事柄でも崩壊につ

ながり得る。

2. サポート状況と援助ニーズ

① サボーターは夫妻、 実父母、兄弟・親戚、義

父母、友人の順になっている。情緒的サポート

が一番多く、次に、短期物理的サポート、長期

物理的サポートの順に貰っている。サポートが

持続するのは親・兄弟である。

② 必要とする具体的援助内容は、家事、育児、

食事の差し入れ、付添交代、訪問・見舞である。

公的機関には経済的援助、学校関係ー院内学

級の設置、学籍移動廃止、本校との連絡対応な

どの改善がある。Dr・Nsにはインフォームド

コンセントを望み、病院のシステムには付添者

の食事・入浴、宿泊施設、音楽療法の導入など

療養環境の充実である。また、介護休暇の実施

等も含まれる。

③実際的な援助について、夫・妻が l番多く、

親－兄弟・親戚、友人、同病の母親、学校関係、

Dr・ Nsの順である。父母の違いは、父親は親

・兄弟親戚から多く、母親は同病の母親から多

く貰っている。その上で、さらに必要な援助で

は、 Dr・ Nsからが一番多 く、病院システム、

医療費援助、学校関係、夫妻の順である。

④ 問題状況別、実際的な援助とさらに必要な援

助ではすべての問題で、夫－妻、親・兄弟親戚

は重要なキーパーソンである。同病の母親は学

校問題、経済問題、 Dr・ Nsへの不満・不信、

心身の強度の疲労、恵、児の問題でニーズが高い。

その他、患児の兄弟の問題は友人や親・兄弟親

戚、学校問題は学校関係、経済問題は医療費援

助に対するニーズが高い。また夫婦問の感情的

ずれは夫・妻、親・兄弟親戚の援助が少くなっ

ている。

⑤ 問題解決や対処時の要因聞のあり方が重要に

なる。闘病生活における問題状況を複雑にして

いるのはサボーターの質と量の大きさが影響

し、心身の疲労が生活感情に反映している。そ

の関係は“闘病生活における問題状況×生活感

情／夫・妻の情緒的サポート×ソーシャルサ

ポート量”のような法則性を持っている。

⑥ 悪性疾患患児の親の問題を解決し、二次的な

問題状況の発生を防ぐためには、親が持つネッ

トワークのみでなく、カウンセラ一、ソーシャ

ルワーカ一、精神科医、ボランテイアを包含し

た、社会的なサポートシステムの確立が必要で、

ある。
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研究報告

小児がんと診断されてから現在までの家族関係の変化

Changes of The Relationship Among Family Members Following Diagnosis 

of Childhood Cancer 

山下早苗 SanaeYAMASHITA iJ 城下智世 TomoyoSHIROSHIT A2l 

中 原基子 MotokoNAKAHARA iJ 高野政子 MasakoT AKAN01l 

1）大分県立看護科学大学 Oita University of Nursing and Health Sciences 

2）大分県立看護科学大学看護学部
Oita University of Nursing and Health Sciences, School of Nursing 

要旨

在宅で生活している小児がんの子どもを持つ家族を対象に、半構成的面接を行い、発症から現在までの家

族関係の変化を明らかにし、家族の成長を支援するための基礎資料にすることを目的に研究に取り組んだ。

その結果、診断されてから現在までの家族関係の変化には、〔密着し続ける家族〕〔密着した関係から付か

ず離れずの関係に変化した家族〕〔子どもの不安定な病状により密着し続ける母子〕〔子どもの死により家族

を再編成せざるを得ない家族〕 という 4つのパターンがあった。 小児がんの子どもを持つ家族関係は、密着

傾向という特徴がある。家族関係の強い密着は、親の子どもに対する過保護や過干渉、親に対する子どもの

依存など歪んだ家族関係を形成し、家族の崩壊を招く危機になる。しかしながら、子どもの病状に関連した

危機的状況の中で、子どもの成長や子どもの自立を、とても重要なこととして価値づけることができたら、

密着した家族関係は、っかず離れずの関係に変化し、家族の成長を促すチャンスになる。

キーワード： 1.小児がん／childhood cancer 2 .家族関係／ the relationship among family members 

3.家族の成長／familydevelopment 

I はじめに

本研究の目的は、在宅で生活をしている小児が

んの子どもを持つ家族を対象に、がんと診断され

てから現在までの家族関係の変化を明らかにし、

家族の成長を支援するための基礎資料にすること

である。

小児がんと診断されることは、子ども自身だけ

でなくその家族にも、長期間に渡り多大な影響を

及ぼす。医療技術の進歩した現代、小児がん患児

の70%は治癒が望める状態になった（がんの子

どもを守る会ガイドライン， 2001）。しかし、病

気が治癒してからも長期入院や外来受診が必要に

なり、再発の可能性がある。そのため、小児がん

の子どもを持つ家族は、がん診断後から現在に至

るまでに、多岐に渡る不安を抱きながら生活を

送っていることが明らかである（長尾ら， 2004）。

見通しがもてないこの不安は、家族にとって崩壊

と成長の両方の可能性を含む転換期であり （吉

田， 2000）、家族にとって危機的状況である （森，

2002）。そのため、小児がんの子どもを持つ家族

が良好な家族関係を保ち成長していける様に、治

療終了後も長期に渡る支援が必要で、ある。

我が国の小児がんの子どもを持つ家族に焦点

を当てた研究では、親は闘病生活において社会
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的サポートが必要であること （森， 2002) （藤原，

2003）、子どもの日常生活・ 学校生活に関する情

報を必要としていること（北田ら， 2001）、家族

への看護介入のあり方（朝賀ら， 2003）などが明

らかにされており、海外における小児がんの家族

に焦点を当てた研究では、がんと診断されてか

ら時間が経過するにつれて両親が必要とするケ

アは変選すること（ErlaKolbrun Svavarsdottir, 

2004）が明らかになっている。しかしながら、小

児がんの子どもをもっ家族関係に焦点をあて、変

化のプロセスを明らかにしている研究はなかっ

た。

なお、本研究では「家族」を、小児がんの子ど

も、その同胞、両親、祖父母まで、と定義した。

II 研究方法

1 .調査対象

対象者は、 「財団法人がんの子どもを守る会」

に入会しており、在宅で生活している小児がんの

子どもを持つ4家族を対象とした。対象者を選択

するにあたっては、子どもの年齢や寛解期間、晩

期障害や合併症の有無、子どもの生死の有無、家

族形態が家族関係の変化に影響を与えると考えた

ため、これらの背景の異なる家族を対象とした。

2.調査方法

調査期間は 2006年 10月～ 11月で、 90～120

分の半構成的面接を行った。

3.調査内容

面接内容は、子どもが小児がんと診断されてか

ら現在までの経過における大変な出来事、大変な

出来事に対する認識と対処、大変な出来事を乗り

越えたことに対する認識、小児がんが家族関係に

及ぼした影響についてである。

属性は、子どもの病名、 子どもの年齢および性

別、小児がんの催患年数、再発の有無と時期、 告

知の有無と時期、寛解期間、晩期障害の有無、家

族形態（核家族，拡大家族）、家族構成（小児が

んの子どもは第何子であるか）、家族の中でのキー

パーソン、がんの子どもを守る会に入会した時期

とその理由、現在の家族関係についてである。現

在の家族関係については、客観的に知る指標とし

て、オルソンが開発した円還モデルに基づく 「家

族機能測定尺度」を使用した。

4.倫理的配慮

1)研究を行うに当たっては、 当大学の倫理委員

会と「財団法人がんの子どもを守る会J倫理委

員会で審議され承諾を得た。

2）対象者へ調査を依頼するにあたっては、参加

は自由意思であること、協力または拒否をする

ことで不利益を被らないこと、知り得た情報は

研究目的以外に使用しないこと、結果を公表す

る際は個人や地域が特定されないように処理す

ることついて、研究者の連絡先を含めた文書お

よび口頭で説明を行い、同意を得た。

3）面接は共同研究者である看護学生が主になっ

て行ったが、不慮の事態が生じた時のフォロー

のために、研究責任者である小児看護学教員も

同席した。

5.分析方法

1 ）録音した面接記録を逐語録におこした。

2）逐語録を基に、家族関係に関連した行動や考

え方を述べている文脈を抽出し、コードとした。

3）がんと診断されてから現在までの経過毎に、

コードを整理・分類しサブカテゴリーを抽出し、

さらに移動・統合・分離・再編を繰り返しカテ

ゴリーを抽出した。

4）研究結果は、小児看護の研究者と共に検討を

重ね妥当性の確保に努めた。

皿結果

面接対象者は全て母親であった。小児がんと診

断されてから現在までの家族関係の変化について

分析した結果、 『密着し続ける家族J『密着した関

係から付かず離れずの関係に変化した家族』『子

どもの不安定な病状により密着し続ける母子』『子

どもの死により家族を再編成せざるを得ない家

族』という 4つのパターンがあった。

文中の［ ］はカテゴリーを、〈 〉はサブカ

テゴリーを、 「 」は対象者の語った言葉を表す。

1
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者一族〉｜ 胤た家族〉！ 語百蒙戻亡＞

I子どものために暴れる両親I
（両親は子どものためなら相手場所関係なく切れて暴れた）

I子どもの学校問題への親の介入1
（母親は怪我からの保護や友人関係のサポートのため

小学校に6年間通った）
（千どもの問題はまず家族で話し合い、家庭内で解決
しないと学校に怒鳴り込んだ〉

【親に対する子どもの依存1
〈子どもは家肢と過ごすことを好んだ）
｛子どもは問題が起きても税に言えば何とか

なると認識していた）
｛子どもは、親が子どもを自分の命より大事

に思うのは当然と認識していた〉
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I親子の強い信頼関係】
（子どもは親を信頼し、親に何でも相談し

た）
（両親はいつでも子どもの助けに応じた〉
（両親は子どものことを何でも知っていた〉
（両線は子どものためなら何でもしてあげる
と話した｝
（病気によって家族は精神的に強くなり村山、
ものがなくなった〉
〈母親は家肢の信頼関係がすごいと認識して

いた）
（家族丸となり戦ってきて、より家族は密

着したと認識していた〉

I子どもは親が守るべき存主£1
（子どもを守るためなら世界中を敵に回しでも良かった）
（産まれた時から子どもは自分の命より大事で親が守るべき存在であった）

診断・入院 ・治療中 ｜ 在宅生活 I 現在（寛解4牛半経過）

7歳 15歳

[ ] －カテゴリー
図1. 密着し続ける家族

1 .密着し続ける家族（図 1)

子どもが7歳の時に血液造血器腫蕩を発症し、

再発なく寛解期間中にある、現在15歳の子ども

を持つ核家族であった。家族構成は、父親・母親

・子どもの 3名であった。

分析の結果、 37のコード、 16のサブカテゴリ一、

6のカテゴリーを抽出した。

入院・治療中の時期、 「医煙者とのもめかたは

すごかったです。息子が絡むと相手場所関係なく

切れて暴れました、医療器具だって蹴り飛ばして

いました」「子どものためなら世界中を敵に回し

でも良かったです」と話し、［子どもは親が守る

べき存在］であると強く認識し、〈両親は子ども

のためなら相手場所関係なく切れて暴れた〉行動

をとっていた。在宅生活以降も、家族は常に子ど

もを守るために「毎日小学校に6年間通いました」

「子どもには何かあったらパパとママが全部して

あげると話しています」と、［子どもの学校問題

への親の介入］があった。そのことで、子どもは「自

：サブカテゴリー

分に何がおきても、親に話せば何とかなる」と認

識し、［親に対する子どもの依存］が生じていた。

現在の家族関係は、家族機能測定尺度によると、

円還モデルの無秩序－勝着に分類され、極端群

に相当した。これは、家族機能がうまく働かず、

家族のライフサイクルを通して問題が多いという

結果であった。家族は現在も強く密着していたが、

「子どもの将来を考えると今みたいに依存しても

らっても困る」とも話し、［密着した家族関係を

問題視］し始めていた。

2.密着した関係から付かず離れずの関係に変化

した家族（図 2)

子どもが 14歳で固形腫療を発症し、左腕を切

断せざるを得なかった現在 24歳の子どもを持つ

拡大家族であった。家族構成は父親・母親・子ど

も、兄弟 3名、祖父母の計8名であった。

分析の結果、30のコード、20のサブカテゴリ一、

9のカテゴリーを抽出した。
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密着し琢F 士＞｜ 親離れ子離れした家族二＞｜ 付ざ竺竺家族：＞

［家族としての成長I
〈両親は子どもとともに色んな経験をしなが
ら一緒に育ってきたと認織していた）
｛母親は少しずつ試練があったから家族は精

神的に強くなれたと認殺していた｝
（母親は、家族に苦しい時期があったから、

今は家族が心を落ち活けていると認！織してい
た）

I子どもの親離れ］
（兄貴1は、試練があったから少しく
らいではめげないと家伎に話した｝
〈子どもたちは、父親は自分たちが

相談するのを待ていると、察するこ
とができていた〉
〈両親は、子どもは税を追い越してい
ると！｛？，織していた〉

I密着した家族】
（母親は子どもに付きっきりであっ

た｝
（夫婦で子どものことを常に心配して

し、た｝

（治療経過について夫婦で理解し合っ
た〉
（家肢は、子どもの病気によってまと

まったと認識していた）
｛家族で食卓を凶んでよく話し情報を

共有していた）
位置父母や父親が治療の実際を兄弟に
見せ、家族の－~因として頑強る気持
ちを育てた）

I過保護になりがちな親1
（両親は子どもに片l院がないことで偏見

や不自由のないようにかばった〉
（子どもの部活の綴干を心配し両親で
こっそり梅子を見に行った｝

I親の子離れI
（子どもは片腕がなくても

自分のことは自分でできて
いたから、両親は心配がな
くなった〉
（両親は、子どもの前向き

な言葉に安心した〉

ノ
I子どものQ0 Lのために治療中断を決断する

両親】
（両親は子どもを自由な生活にさせたいと治療の中断を決啓した）

【精神的安定】
｛心のよりどころを宗教に求め、家族で安堵した〉

i子どもの自立心1
〈子どもは自分をかばう必要はないと母親に話した〉

手術
診断 ・入院 ・術前化学療法I年

14歳

補助化学療法 ・リハビリ l年 在宅生活 ・現在

24歳

[ ] ・カテゴリー （ 〉 ：サブカテゴリー

図2.密着した関係から付かず離れずの関係に変化した家族

診断・入院・術前化学療法の時期、母親は子ど

もにつきっきりであったが、 「父親や祖父母が幼

い兄弟に治療の実際をみせて、お兄ちゃんが痛い

病気と闘っているから自分達も一緒に頑張る、と

いう気持ちを育ててくれ、家族一丸となって闘い

ました」と話し、［密着した家族］であった。子

どもの左腕切断後は、 「子どもにす‘っとついてい

なきゃいけないと思っていた時があったんです

よ、大人だったら聞いたらいけないと思うことを、

子どもは純粋だから腕がないって言うじゃないで

すか、だから私、ものすごく心配だったんです、

そしたら子どもに、サメにでも食べられたって言

えばいいじゃない、一生そんな目にあっていかな

きゃいけないのにず、っと世話やかんでいいよって

言われて……気が楽になりました、カルチャー

ショックじゃないけれど、考え方が臨分と違って

いたことにび‘っくりして……、子離れしていない

んですよ、それを痛感しました」と話し、［過保

護になりがちな親］は［子どもの自立心］や［子

どもの親離れ］によ って、［親の子離れ｝の必要

性を認識していた。また、手術後のエンドレスに

続く化学療法に対し、親は子どもを閉じ込めるの

ではなく色々な経験をさせてあげたいと考え、心

のよりどころを宗教に求め、［精神的安定｝を図

内三

υ
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子どもの不安定な病状により密着した母子
二次障害の出現によって

より密着した母子

I周囲からのサポート］
〈丹としての内分の頑張りを認めてくれる混泊肉、医師にめくり合えた事が 丹波にとって綿神的に大きな支えと仕った〉
〈舟減は子どもの友人的符在をH'11＜認殺していた〉
(ot＂＞子が、子どむとレベル的に同じですごく支えにたっていた）

［密着した母子I
〈子どむには舟視がっさっきりであ
り 他県の病院への恥U院にも舟視が付
L、て行った〉
〈仰視が子どもに厳符の他以の病院を

選択し 他県の荊院への恥＂之を :I!.め伝
L、と飛び降りると強く父級に説得し
た〉

I病気と闘う母子を見守る父親1
〈父悦！玄治械で＂＇いニとがあってむ 母校＞ 絡

に取り乱してはいけないと ・t・>EIこ感情を抑えてい
た〉
<el貌が父税を説得しl'I授の；，；，望におっていた〉
〈何が榊！機になり回休刊るか分からなι、から、 子ど
もが興味を示した場所にはすくに迎れてfrった〉

不 安定
f;/J椎凶から長期入院 I 診断

4歳 5歳

入退院5年IHI

9歳

喪失感1
〈舟棋は 次陣帯の問視により子どむが回亡く

伝ったような状態だと認織していた）

子どもの穏やかな成長
〈子どもが、時視が他的子どもを＂）愛がるとやさ
しらをやくようになって 階級は協しいと却す）
〈問視で子どもの成長についてできなかったこ
とができるようになってるね、と；，＼し合った〉

現在

19歳

［ ］ カテゴリー （ 〉 サブカテゴリー

図3. 子どもの不安定な病状により密着し続ける母子

りながら、治療中断に踏み切っていた。この家族

は、家族機能測定尺度によると、円還モデルの柔

軟ー膝着に分類され、中間群に相当し、家族機能

は適切に働くという結果であった。［子どもの自

立心］や［子どもの親離れ］、［子どもの QOLの

ために治療中断を決断する両親］の思いが影響し

あい、［親の子離れ］や［対等な親子関係］を築き、

［家族としての成長］をしていた。

3.子どもの不安定な病状により密着し続ける母

子（図 3)

産まれた時から常に不安定な病状にある、現在

19歳の子どもを持つ核家族であった。家族構成

は、父親・母親 ・子どもの 3名であっ た。なお、

父親は仕事の都合により単身赴任で別居の多い状

態であった。

分析の結果、19のコード、15のサブカテゴリ一、

8のカテゴリーを抽出した。

子どもは新生児仮死で産まれ、長期に渡り入退

院を繰り返す不安定な病状であった。4歳の時に

病状が悪化し、 5歳の時に造血器悪性腫蕩と診断

された。「この子に対する想いは同じなんだけど

…・・私は助けたいと思うけれど、夫はもうこんな

に苦しんでいるんだから見送ってやろうよという

想いで……時々ぶつかる、本当に状態が変化する

からJと話し、［両親の治療に対する考え方の相

違｝があった。父親は仕事の都合上、母子と過ご

す時間が少なく、そのため父親は家族の中で、｛病

気と闘う母子を見守る父親］という存在で、あった。

母親は諦めたくないという意向が強く、「子ども

には私が常につきっきりで、私の希望で他県の

病院にも連れていきました」など、 ［密着した母

子］があった。母親は、 「皆に責められてきたけ

ど、 A先生と出会って、自分の頑張りを褒めてく
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子どもの死により家
目族を再編成せざるを
得ない家族

きち克言語
｜ 着した赫〉

I再編成せざ
るを得ない家
族1
（帥1鋭は－，.ども~

求める気持%が生
まれ‘引税になっ
た〉
（白線は了ども

を亡くしたからニ
そ同じ境遇＂人を
サポートしたい気
符%が生まれたと
認録していた）
(Cl視は了どもの

病気や先がきっか
けで在宅介緩の道
会選んだ〉

I社会的サポート】
〈今までは隠そうとしていたが再発してからは情総合併たいと入院していることをオーフンにして

いった〉
〈了どもの友人の存在が7どもをさらにリラ yクスさせて〈れた〉
〈学校が7どものために物別に宇灘式全聞いて〈れた〉
〈飼っても、た下犬のおかげで7どもがバ気になった）
〈ターミナル！明も院内学級に通った〉
<lllむ7も紘会と繁がっていたかった〉

↓ I強い粋で結ばれ
た家族1
(1'11犯は ＂＇篠山鉾は強
くなったと詑i践してい
た〉
〈陪観は 7どもは亡く

なってもいつむむは絡
にいて向分会羽いて〈れ
ていると認眼していた〉

ーー一一一一＋

｛密着した家族】
〈凶ill!で子どもを心配し、

協力して行動した〉
〈父鎚は仕事的行き帰りに
刷会しないと •L配だった〉
<I'll犯は子どもに付きっ切
りであった）

子

死

ど

も

の

子どものQ0 Lを尊重
nどむと包括し介って学校での過ごし方会決定していた〉
〈了どむの気符らや窓見合略直し、両視で似践しながら 遊L＇＜こ行くか行かえ広 L、かを

決定していた〉

... 

2年（現μ

サブカテゴリー

死後I年

（） ［ ］ カテゴリー

図4.子どもの死により家族を再編成せざるを得ない家族

子どもが7歳で造血器血液腫療と診断されてか

ら最初の入院の時期は、［密着した家族］関係に

あった。1年の入院を経て退院したが、家族は［再

発への不安］を抱きながら生活をしていた。在宅

生活 1年半経過した 9歳の頃、再発により骨髄移

植を受けることになった。「他県の病院で移植を

受ける時は、父親は介護休暇をとり家族3人で

暮らしましたJと話し、 ［再発に伴いより密着し

た家族］関係になった。そしてこの時期から、両

親は［子どもの死を覚情］した。死を覚悟した親

は、子どもの意見をできるだけ尊重して物事を決

めるなど［子どものQOLを尊重］し、子どもにとっ

て楽しい日々を送れるように学校や院内学級など

の［社会的サポート］を求めるようになった。ター

ミナル期には、「自信がなかったけれど後悔しな

いように、子どもの強い希望を尊重して自宅で看

ましたJと、以前にも増して、｛さらに密着した

家族］になり、繋がりの強い家族関係を築いた。

その後、子どもが 12歳の時に家族は子どもの死

をむかえた。家族は「子どもは亡くなっても、い

つも心は一緒にいて自分たちを導いてくれる」と

れた、よく頑張ったねって言われて本当に救われ

ました」と話し、｛周囲からのサポート］を求め

ていた。子どもが二次的な障害を持ちながら生活

を送ることになった時は、「この子は一回死んだっ

ていう感じ・…・・この時点から今までのこの子がい

なくなったという状態なんです」と、［障害が残っ

たショックと子どもの喪失感］を感じていた。現

在、母親は「子どもが二十歳まで生きたら、あと

は私が執念で生かすからって夫に話してます」と、

［母子の密着はより強い関係］になっていた。家

族機能測定尺度でも、円還モデルの無秩序ー謬着

に分類され、極端群に相当した。

子どもの死により家族を再編成せざるを得な

い家族（図 4)

子どもが7歳の時に血液造血器腫療を発症し、

再発を繰り返した末に 12歳で子どもを亡くした

家族であった。現在は死後2年が経過し両親のみ

で生活していた。家族構成は、父親・母親であった。

分析の結果、33のコード、24のサブカテゴリー、

10のカテゴリーを抽出した。
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話し、［強い紳で結ぼれた家族］を認識していた。

子どもの死後2年経過した現在、「私たちは子ど

もを求めている、親を探している子どももいる、

だから今、里親になっています」、「閉じ境遇の人

をサポートしたいと思ってボランティアをしてい

ます」など、里親になることや社会に貢献するこ

とで子どもの喪失感を埋めようとしており、［再

編成せざるを得ない家族］になっていた。家族機

能測定尺度では、円還モデルの無秩序ー膝着に分

類され、極端群に相当した。

W 考察

1.小児がんの子どもを持つ家族関係の変化の特

徴

今回の調査で、小児がんの子どもを持つ家族は、

小児がんと診断されてから現在まで、密着し続け

る特徴があった。『子どもの死により家族を再編

成せざるを得ない家族』は、再発や子どもの死が

家族の密着をより強固にし、 『子どもの不安定な

病状により密着し続ける母子Jは、 二次的な障害

が出現し、在宅生活以降も不安定な病状であった

ため、家族内の凝集性が高まっていた。『密着し

た家族から付かず離れずの家族に変化した家族』

は、小児がんの診断後に片腕切断という危機的状

況があり、在宅生活以降も［過保護になりがちな

親］であった。『密着し続ける家族Jは、再発や

晩期障害等の出現はなく寛解を維持できていた

が、〈生まれた時から子どもは自分の命より大事

で親が守るべき存在だ、った〉と話し、子どもを保

護する親の強い思いが、家族内の凝集性を高め、

在宅生活以降も親は｛子どもの学校問題への介入］

をしており、子どもも［親に対する子どもの依存］

があった。子どもの病状に関連した危機的状況は、

子どもを保護する親の思いを高め、家族をより密

着させる。家族関係の強い密着は、親の子どもに

対する過保護や過干渉、親に対する子どもの依存

など歪んだ家族関係を形成し、家族の崩壊を招く

危機になる。

『密着した家族から付かず離れずの家族に変化

した家族』は、在宅生活以降も［過保護になりが

ちな親］であったが、［子どもの自立心］が強く、

子どもの成長に応じた［親の子離れ］の必要性を

認識し、［対等な親子関係］を築いていた。また、

｛子どもの学校問題への介入］や［親に対する子

どもの依存］が生じていた『密着し続ける家族jも、

子どもが 15歳になった現在、 〈母親は家族の密着

は子どもの将来を考えると問題であると認識して

いた〉。 子どもの病状に関連した危機的状況の中

で、子どもの成長や子どもの自立を、とても重要

なこととして価値づけることができたら、密着し

た家族関係は、っかず離れずの関係に変化し、家

族の成長を促すチャンスになる。

2.小児がんの子どもを持つ家族関係に変化を及

ぼす要因

1)密着し続ける家族の要因

『密着した関係から付かず離れずの関係に変

化した家族Jは左腕切断後、子どもを保護する

親の気持ちが強かった。子どもが障害を持つこ

とは親の過保護へとつながる（及川ら， 2000)

と報告されており、子どもの病状の悪化や深刻

さが、子どもを保護する親の思いを高め、密着

し続ける家族を形成しがちになる。

岡堂（2004）は、父親不在の家族は子どもの

教育などに目が行き届かず、母親任せにせざる

を得ないと述べている。『子どもの不安定な病

状により密着し続ける母子』は、父親が母子と

過ごす時間が少なく、子どもの治療経過をよく

知るのは母親であったため、母子の密着は必然

的であった。二次的な障害が出現したことで、

より身近な世話をさらに母親が担うことになっ

たため、母子関係はより密着した。

『子どもの死により家族を再編成せざるを得

ない家族』は、繰り返す再発によって徐々に死

を覚悟し、家族関係は段々と強くなっていった。

子どもがターミナル期となれば、当然親は子ど

もに関心が集中し密着関係となる。子どもを失

うことは、親にとって人生最大の危機である。

家族は子どもの死後、大きな喪失感を持ち、か

なりの長い時間をかけて家族を立て直す（及川

ら，2000）と報告されている。この家族も里親

になるなど、家族を再編成しながら喪失感を埋

めていかざるを得ない状態であった。
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2）家族の成長を促す要因

『密着し続ける家族』『子どもの不安定な病状

により密着し続ける母子J『子どもの死により

家族を再編成せざるを得ない家族』の子どもの

がん発症年齢は、学童期であった。学童期の子

どもをもっ家族は、社会化を促し子どもの自立

を支援し親が子離れを学ぶことがライフタスク

とされているが（岡ら， 2004）、子どもの病状

に伴う危機的状況から、子どもを保護する傾向

が強く、ライフタスクを達成することができて

いなかった。『密着した家族から付かず離れず

の家族に変化した家族』の子どものがん発症年

齢は、 14歳と思春期であった。思春期にある

子どもを持つ家族は、基本的な信頼関係を損な

わずに再規定することがライフタスクとされて

いる（岡堂， 2004）。子どもは片腕を切断しで

も自立心が強かった。子どもの自立心が、障害

を底おうとする親の行動を拒み、親の子離れを

促し、家族としての成長があった。

また、家族構成は家族の成長に大きく影響

していた。岡堂（2004）によると、核家族とく

に2世代の小規模な家族は、家族に急激な変化

があるとシステムとしての復元力が乏しいとい

う。『密着した関係から付かず離れずの関係に

変化した家族jは、祖父母や兄弟が多い拡大家

族であった。祖父母のサポートを受けながら、

親は治療の現状を兄弟に教え、家族全体で情報

を共有していた。兄弟に治療の現状を知らせた

ことで、家族がいつもオープンにコミュニケー

ションを行える状況であった。拡大家族全体で

情報を共有することや、家族内のオープンなコ

ミュニケーションが、良好な家族関係を保ちな

がら成長していく要因になっていた。

v まとめ

1 ）小児がんと診断されてから現在までの家族関

係の変化には、 『密着し続ける家族J『密着した

関係から付かず離れずの関係に変化した家族』

『子どもの不安定な病状により密着し続ける母

子J『子どもの死により家族を再編成せざるを

得ない家族』があった。

2）小児がんの子どもを持つ家族関係は、密着傾

向という特徴がある。家族関係の強い密着は、

親の子どもに対する過保護や過干渉、親に対す

る子どもの依存など歪んだ家族関係を形成し、

家族の崩壊を招く危機になる。しかしながら、

子どもの病状に関連した危機的状況の中で、子

どもの成長や子どもの自立を、とても重要なこ

ととして価値づけることができたら、密着した

家族関係は、っかず離れずの関係に変化し、家

族の成長を促すチャンスになる。

3）子どもの病状の悪化や深刻さ、子どもの死

は、子どもを保護する親の思いや子どもを求め

る親の思いを強くし、密着し続ける家族の要因

になっていた。

4）子どもの自立や、拡大家族全体で情報を共

有すること、家族内のオープンなコミュニケー

ションは、家族の成長を促す要因になっていた。

今回の調査は4家族による分析であった。今後

は、子どもの年齢や家族構成・子どもの病状が異

なる様々な事例と比較検討し、家族関係の変化を

より明らかにしていく必要がある。

謝辞：本研究にご協力下さった調査対象者の皆

様に、心より感謝申し上げます。
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研究報告

小児がん患児に対する日常生活支援及び遊びに関する看護師の認識

Nurse's Recognition about Daily Care and Play for Hospitalized Children 
with Cancer. 

金城やす子

Yasuko KINJO 

静岡県立大学短期大学部 University of Shizuoka Junior College 

要旨

小児がん患児の生活支援及び看護師の遊びに関する認識について、小児の病棟に勤務する看護師2026名

を対象に質問紙調査を実施した。回収は 751名（回収率37.1%）、小児がん患児の看護の経験がある者は 381

名（回答者の 50.7%）で、あった。回答者は看護師経験年数が平均 11.2年（SD8.0）、小児看護の経験年数が平

均4.7年（SD3.7）、年齢は 20歳代が最も多く 319名（42.5%）であった。また看護師の勤務する病棟は、専

門病棟（小児科病棟、小児病棟） 297名（39.5%）、成人患者との混合病棟438名（58.l%）、その他 16名（2.1%) 

であった。

入院児に実施している生活支援では食事や清潔などの基本的な生活に対して 290%以上が実施していた。

入院児の援助の実施には病棟種類 Cx2=22.70 pく0.01)、22看護計画の立案の有無 （x 2 = 32.94 p<0.01）、病

院の種類 Cx2=19.75 pく0.05）が影響し、年齢や看護師経験年数などとの関連はみられなかった。

看護師の遊びの認識について、調査項目をもとに因子分析を行い、 5因子が抽出された。因子ごとの得点

について小児がん看護の経験の有無による比較を行ったところ、第 I因子『遊びの認識J( t = 4.3 p<0.01)、

第4因子『保育士の必要性J( t = 4.90 p<0.01）に有意差がみられた。小児がん看護の経験がある看護師は、

入院児の遊びの意義をより強く認識し、遊びを提供するためには看護師だけではなく、保育士の配置が必要

であると認識していた。

キーワード （keyword）：看護師（Nnrse）小児がん（ChildhoodCancer）日常生活支援 （DailyCare）遊び（Play)

I はじめに

子どもにとって遊びは生活そのものであり、遊

びを子どもの生活から切り離すことはできない。

特に制限のある生活を強いられる入院児にとって

遊びは楽しい時間であるだけではなく、自発的に、

かっ主体的に行動で、きる重要な活動である （及川

2004，幸末2003）。子どもはどのような状況にあっ

ても遊びを求め、遊ぶ意欲が闘病にも大きく影響

する。そのため、入院児に対して遊びを含めた生

活を保障することが重要で、あると考える。しかし、

小児医療の専門性にともなう医療の高度化は看護

業務を煩雑にし、看護師が入院児に関わる機会を

減少させている。峰ら （峰・日野・兼板2003）は、

幼児期の入院児の遊びに看護師がどの程度の関わ

りをしているのかについて調査し、 1日7分程度

であったことを報告している。乳幼児期は日常生

活動作のすべてに大人の関わりを必要とするが、

入院児に対して看護師が十分に関わる時間的な余

裕が少ないことが伺える。

小児がん患児にとっても遊びは重要な生活であ

り、特に長期療養であることや治療・処置の苦痛、

不安が強いことなどから、遊びの提供や子どもら

しい生活の維持が重要とされる。上別府（2003)

は小児がん治療後の PTSD発症の予防には、入
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院中から看護師が遊びやその他の非言語的手段を

通して不安や辛さを受け止めていくことが必要で

あると述べている。そのため、小児がん患児に対

して看護師ができるだけ多く関わり、安心した生

活を提供することが求められる。しかし、看護師

が小児がん患児に対してどのような支援を実施し

ているのか、遊びに対してどのような関わり方を

しているのか、また遊びに関して看護師がどのよ

うに認識しているのかなどについて十分に把握さ

れていない。

そこで、小児病棟に勤務する看護師を対象に日

常生活支援の実施状況や入院児の遊びに関する認

識について明らかにすることを目的に調査を行っ

た。そのうえで、小児がん患児の看護経験が入院

児の生活支援や遊びに関する看護師の認識にどの

ように関連しているのかについて検討した。

II 研究目的

1.看護師が入院児に実施している日常生活支援

と実施に関連する要因について明らかにする

2.入院児の遊びに関する看護師の認識を明らか

にする

3.小児がん患児の看護の経験と入院児に実施し

ている日常生活支援や入院児の遊びに関する認

識との関連について明らかにする

皿研究方法

1 .研究対象

『病院要覧2003J掲載の 300床以上で小児科を

標梼するすべての病院の小児の病棟に勤務する看

護師、各施設2名および『日本造血細胞移植学会

調査報告書』掲載の小児骨髄移植実施施設すべて

の病院の小児（科）病棟に勤務する看護師、各施

設5名の計2026名

2.調査方法および調査期間

郵送留置法 2005年 11月～ 12月

3.手続き

1）調査対象施設の看護部長および小児を担当す

る病棟の看護師長に依頼文書を送付し、看護師

に対する調査を依頼した。

2）看護師には、匿名性や任意性、秘密保持に

ついて、また倫理委員会の承認を受けて実施し
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ていることを説明する文書を依頼文書に同封し

た。看護師への依頼文書には回答は無記名であ

ること、記入後は個別に返送して頂くことを明

記した。

3）有効回答は 751名（回収率37.1%）であった。

勤務している病院の種類では、小児専門病院

25名、国公立大学附属病院75名、私立大学附

属病院55名、国公立総合病院317名、私立総

合病院 172名、その他の病院100名、病院種類

未記入7名であった。

病棟の種類では小児（科）病棟297名、成人

患者との混合病棟438名、その他 16名であり、

小児がん患児の看護の経験がある看護師（現在

担当している者も含めた）は 381名であった0

4.調査内容

1）属性として、施設に関する内容には病院種類

（小児専門病院、国公立大学附属病院、私立大

学附属病院、国公立総合病院、私立総合病院、

その他を選択）、病棟の種類（小児病棟、小児

科病棟、混合病棟を選択）、所属の病棟病床数、

看護者数（看護師長、副看護師長、看護師、准

看護師の総数）、看護師に関する内容として年

齢（20歳代、 30歳代、 40歳代、 50歳代、 60

歳代から選択）、看護師および小児看護の経験

年数、日勤業務で看護師一人が担当する入院児

の人数、小児がん患児の看護の経験の有無。

2）日常生活援助として毛利・高瀬・西谷ら（1984）、

谷村（2003）の直接看護業務を参考に、基本的

な日常生活動作と遊び、インフォームド・コン

セントなど以下の 14項目を作成した。遊びに

ついては、看護師の関わり方から見守り、あや

し、計画遊び、ブレバレーションに分類・定義

づけして提示した。①から⑭の各項目に対して

“実施した”“実施しなかった”“対象がいなかっ

た”を選択、回答。

①配膳・下膳 ②食事介助 ③シーツ交換

④更衣 ⑤清拭・入浴介助 ⑥洗面介助

⑦オムツ交換、 トイレ誘導 ⑧昼寝や入眠時

の付き添い ⑨見守り（ベッドにいる入院児

の側で、児の使用しているおもちゃを手に取

り遊んだり、声掛けをするなどの関わり）⑩

あやし（入院による環境変化に対する不安や



寂しさなどに対する援助として抱っこや散歩

などをして過ごす関わり） ⑪計画遊び（入

院児の病態や発達段階を考慮した計画的な遊

び）⑫プレバレーション （検査・処置の不安

や恐怖などを取り除くための導入遊びとして

の関わり） ⑬処置の説明（病気や検査、処

置の説明） ⑭子どもとの対話（子どもの相談

相手や話し相手）

3）遊びに関する看護師の認識では、中山ら

(1985）、中久喜ら (1993）、峰ら（2003）、緒方

ら (1999）を参考に以下の 16項目を作成した。

各項目について“非常にそう思う”“ややそう

思う”“どちらでもない”“あまりそう思わない”

“決してそう思わない”の5件法を用いた。

①病児にと っての遊びは健康な子どもと同じよ

うに重要である

②遊びは子どもの病気の回復を早める

③遊びは子どものもつ権利である

④子どもとの遊びは看護業務であり、病棟全体

で取り組むことが重要で、ある

⑤子どもの遊びについては、看護師が指導的な

立場をとることが重要である

⑥子ども同士の遊びのきっかけを作るのは看護

師の仕事である

⑦子どもと遊ぶためには、信頼関係を築くこと

が大切である

⑧入院している子どもに遊びは必要ない

⑨子どもの遊びを考えるより、まず病気の治療

が優先である

⑩子どもとの遊びは保育士の仕事である

⑪小児病棟には、積極的に保育士を導入したほ

うがよい

⑫子どものニーズに応じた遊びの提供ができな

u、
⑬子どもの発達段階を考慮した遊びが提供でき

ない

⑭遊びの援助をしていても、他の業務が気にな

り子どもとの遊びに集中できない

⑮子どもとの遊びについて、これまで学ぶ機会

がなかった

⑮子どもとの遊びは苦手である

4）「日常生活の世話や子どもの遊びの援助につ
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いて、どの程度できていると思いますか」の質

問に対し、十分にできている、まあまあできて

いる、どちらともいえない、あまりできていな

い、まったくできていない、の 5件法での回答

を求めた

5）「乳幼児期の子ども（受け持ち児）の看護計

画に遊びの援助について立案していますかJの

質問に、はい、いいえでの回答を求めた。

5.分析及び分析方法

1 ）研究目的 1の日常生活援助の実施状況につい

ては、調査内容①～⑭の項目について単純集計

を行った。また、援助の実施状況と属性等との

関連についてxz検定を行った。援助の実施状

況については、十分にできている、まあまあで

きている、の回答を“できている”とし、あま

りできていない、ま ったくできていない、を“で

きていない”にまとめ、どちらでもない、の3

分類にまとめた。また、援助の実施状況と付き

添いの状況（自由、付き添い禁止、付き添うこ

とが原則）についてxz検定を行った。

2）研究目的2の遊びの認識に関しては、遊びに

関する看護師の認識①～⑮の項目について単純

集計を行った。看護師の遊びに関する認識とし

て5件法での回答について、非常にそう思う、

ややそう思う、を“そう思う”、あまりそう思

わない、決してそう思わない、を“思わない”

にまとめ、“どちらでもない”を含めた 3分類

として集計し、図示した。その後因子分析（主

因子法、パリマックス回転）を行い、因子負荷

量0.3以上により因子を抽出した。

3）小児がん看護の経験による日常生活支援の

実施状況と属性等との比較についてxz検定を

行った。遊びに関する認識の差については、因

子分析の結果、各項目の回答

ややそう思う、どちらでもない、あまりそう思

わない、決してそう思わない”に対して5点か

ら1点を配点し、因子毎の合計点と小児がん看

護の経験の有無との関連について平均値の差の

検定 （独立したサンプルのT検定）を行った。

データ分析には SPSSVer 11.0を使用し、各

検定の危険率は 1%、5%を用いた。



表1 回答者の背景と小児がん看護の経験

小児がん看護の経験
’t司・眠9・. x 、A A 、－.' p ’ •＇， ι ＂＂ ~ .... ，，，~叩 ，， ，司、，

あり なし 2 

n % n % ノr値

小児専門病院 25 100.0 。0.0 

病院種類
国公立大学附属病院 50 90.9 5 9.1 

私立大学附属病院 72 96 3 4.0 152.06紳

国公立総合病院 29 41.2 184 58.8 

私立総合病院 68 39.8 103 60.2 

病棟種類 専門病棟 219 74.0 77 26.0 
105.83林

混合病棟 158 35.3 281 64.7 

20才代 177 55.5 142 44.5 

年齢 30才代 111 45.7 132 54.3 

40才代 74 53.6 64 46.4 
7.88キ

50才代 18 40.0 27 60.0 

看誕市経験年数
1～5年 115 53.2 101 46.8 

6～10年 104 49.3 107 50.7 0.71 

11～30年 156 50.5 153 49.5 

小児看護経験年数
1～5年 217 43.7 280 56.3 

6～10年 108 63.2 63 36.8 40.0羽咋

11～30年 41 82.0 9 18.0 

遊びに関する看護 立案している 88 61.5 55 38.5 

計画立案の有無 立案していない
8.39林

280 48.0 303 52.0 

日常生活支援の実施 実施できている 99 55.3 80 44.7 

状況※2 どちらでもない 134 53.8 115 46.2 4.36 

実施できていない 140 46.7 160 53.3 

2 

回答者の背景と小児がん看護の経験の有無において χ検定を行った。 神 p(0.01 *Pく0.05

※1 その他、未記入は省略

※2 「日常生活支援の実施状況」については5件法による回答を、十分にできている、できている、を“実施で

ている”、あまりできていない、できていない“を実施できていない”として表示した。

W 結 果

1 .回答者の背景

看護師の年齢は、20歳代が319名（42.5%）、

30歳代が243名（32.4%）、40歳代が138名(18.4%）、

50歳代が45名（6.0%）、60歳代が 1名 （0.1%）、

未記入者が5名 （0.7%）であった。看護師として

の経験年数は平均 11.2年 （SD8.0）、小児看護の

経験年数の平均は 4.7年 （SD3.7）であった。勤

務する病棟の病床数は平均 42.4床 （SDlO.l）で

あり、担当病棟の看護者数は21.6人（SD7.4）であっ

た。日勤帯において一人の看護師が受け持つ人数

は7.7人（SD2.9）であった。

小児がん患児の看護（以下、 小児がん看護とす

る）を経験している看護師は381名（回答数の

50.7%）であった。小児がん看護の経験の有無と

病院種類、病棟種類、年齢、看護師経験年数、小

児看護経験年数、遊びに関する看護計画立案（看

護計画の立案とする）の有無、日常生活支援の実

施状況について x2検定を行い表 1に示した。病

院種類と小児がん看護の経験の有無では、小児専

門病院、私立 ・国公立大学附属病院は90%以上

の看護師が小児がん看護の経験を しており、病院

種類聞に有意差がみられた（P<.01)。また、病棟

種類 （P<.01)、小児看護の経験年数 （P＜加）、看
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清拭・入浴介助

更衣

シーツ交換

配膳・下膳

見守り

オムツ交換・トイレ誘導

処置の説明

子どもとの対話

あやし
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食事介助
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昼寝や入眠時の付き添い

。

国回答者全体

図小児がん看護

の経験あり

% 
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図1日常生活援助の実施状況

“回答者全体” は回答総数N=751、“小児がん看護の経験あり”は n=381

護計画の立案（ρ＜.01）、年齢（ρ＜.05）に有意差

がみられた。小児看護の経験が長いほど小児がん

看護を経験する割合が高く、 11年以上の小児看

護経験者では82.0%の看護師が小児がん看護の経

験を していた。

看護計画については、小児がん看護経験者の

61.5%が立案していると回答し、経験していない

看護師の 38.5%より多かった。

2. 日常生活支援の実施状況

入院児に実施した援助の内容と実施率について

図1に “回答者全体”に表示した。看護師は、 清

拭・入浴介助、更衣、シーツ交換、配膳・下膳な

どの基本的な生活に対して 90%以上が実施して

いると回答していたが、計画遊びゃ食事介助、プ

レバレーションは約25%、昼寝や入眠時の付き

添いは約 17%の実施率であった。

入院児に対する遊びを含めた援助の実施状況と

病院種類、病棟種類、年齢、看護師経験年数、小

児看護経験年数、小児がん看護の経験の有無、保

育士配置の有無、看護計画立案の有無、家族の

付き添いの状況に関して x2検定を実施した（表

2）。援助を実施できているとした回答と、それぞ

れの属性等との関連では病棟種類 （x2 = 22.70 

P<.01）、看護計画の立案 （x 2 = 32.94 P<.Ol)、

病院種類（ x2 = 19.75ρ＜.05）に有意差がみられた。

看護計画の立案と援助の実施状況では、援助でき

ているとした看護師で、遊び、について看護計画を立

案していた割合は 38.5%であった。援助できてい

ないと回答し、かっ看護計画を立案していない者

は46.4%であった。年齢、看護師経験年数、小児

看護経験年数、 小児がん看護の経験の有無、保育

士の配置の有無、家族の付き添いの状況について

は有意差がなく 、援助の実施状況との関連は明確

にならなかった。しかし、援助内容の各項目 と

家族の付き添いの状況との関連についてxz検定

を行った結果では、食事の直接介助 （x2 = 54.99 

P<.01）、洗面介助（x2 = 18.39 P<.01)、オムツ交換・

トイレ誘導 （x2 = 7.528 P<.05）に有意差がみら

れた。援助実施率が高かった者は、付き添い禁止

と回答した看護師であった。

日常の業務において、入院児の生活援助が実施

できているのかどうかについて、援助できている
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表 2回答者の背景と日常生活支援の実施状況

日常生活や遊びの援助の実施状況 ※2 
ザ噛．，袖山岳創世，噛’モ.品 晶 品骨p ’『園田園CY 噛.喝'I'... ’J司.....~.・M 吋埴，. W唱 咋 V, •• ・ F ヨ ＂＇ ~· ' 

援助できている 援助できていない 2 

n 。色 n % x値

小児専門病院 9 37.5 8 33.3 

病院種類
国公立大学附属病院 21 28.4 21 28目4

19.75* 
私立大学附属病院 20 37.0 15 27目8

国公立総合病院 73 23.6 131 42.4 

私立総合病院 38 22.8 74 44.3 

病棟種類 専門病棟 94 32.5 94 32.5 22.70林

混合病棟 83 19.4 202 47.2 

20才代 75 23.8 121 38.4 

年齢 30才代 56 23.4 101 42.3 5.35 

40才代 35 25.9 61 45.2 

50才代 13 30.2 19 44.2 

看護師経験年数
1～5年 49 23.0 79 37.1 

6～10年
6.3 

55 26.4 82 39.4 

11～30年 74 24.5 137 45.4 

小児看護縮貧年数
1～5年 112 23.0 196 40.2 

6～10年 45 26目5 42.9 
8.23 

73 

11～30年 18 36.0 22 44.0 

小児がん看護の経験の有無 経験あり 99 26.5 140 37.5 4.36 

経験なし 80 22.5 160 45.1 

保育士配置の有無 配置あり 55 28.1 67 34.2 5.74 

配置なし 122 23.0 233 44.0 

遊びに関する看護計画 立案している 55 38.5 32 22.4 32.9伽味

立案の有無 立案していない 117 20.3 300 46.4 

基本的に自由 54 24.0 91 40.4 

家族の付き添いの状況 付き添いは禁止 14 28.6 19 38.8 1.097 

付き添いが原則 100 23.6 183 43.2 

2 

日常生活支援の実施状況と回答者の背景において χ検定を行った。 林 pくO.D1 *Pく0.05

※1その他、 未記入は省略

※2 日常生活支援の実施状況の、どちらでもない、の回答は省略した。

と回答した看護師は全体で 24.6%、小児がん患児

の看護の経験者は 26.5%であった。

3.遊びに関する看護師の認識

看護師の遊びに関する認識と して 16項目の回

答を集計し、図 2に示した。“遊びは子どものも

つ権利である”“病児にとっての遊びは健康な子

どもと同じように重要である”“子どもと遊ぶた

めには信頼関係を築くことが大切である”の 3項

目は 90%以上の看護師が“そう思う”と回答して

いた。また、“入院している子どもに遊びは必要

ない”は 0.9%、“子どもの遊びを考えるより、ま

ず病気の治療が優先である”は 30.1%の看護師が

“そう思う”と回答していた。“子ども との遊びは

保育士の仕事である”は 10.1%であり、“小児病

棟には積極的に保育士を導入したほうがよい”と

回答した看護師は 77.2%であった。

遊びの認識の 16項目について因子分析を行っ

た結果5因子が抽出された（表3）。第 1因子は“病

児にとっての遊びは健康な子どもと同じように重

要である”“遊びは子どもの病気の回復を早める”
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遊びは子どものもつ権利である

病児にとっての遊びは健康な子どもと同じように重要である

子どもと遊ぶためには、信頼関係を築くことが大切である

子どもの遊びをしていても、他の業務が気になり子どもとの遊び

に集中できない

小児病棟には、積極的に保育士を導入した方がよい

遊びは子どもの病気の回復を早める

子どもとの遊びは看護業務であり、病棟全体で取り組むことが

重要である

子どものニーズに応じた遊びの提供ができない

子どもの発達段階を考慮、した遊びが提供できない

子ども同士の遊びのきっかけをつくるのは看護師の仕事である

子どもの遊びについて、これまで学ぶ機会がなかった

子どもの遊びを考えるより、まず病気の治療が優先である

子どもの遊びについては看護師が指導的な立場をとることが重

要である

子どもとの遊びは苦手である

子どもとの遊びは保育士の仕事である

入院している子どもに遊びは必要ない

図2遊びに関する看護師の認識

“遊びは子どものもつ権利である”から『遊びの

意義』 と命名した。第2因子は“子どものニーズ

に応じた遊びが提供できない”“子どもの発達段

階を考慮した遊びの提供ができない”“遊びの援

助をしていても他の業務が気になり子どもとの遊

びに集中できない”から 『遊びの援助』、第3因

子は“子ども同士の遊びのきっかけを作るのは看

護師の仕事である”“子どもの遊びについては看

護師が指導的な立場をとることが重要である”“子

どもとの遊びは看護業務であり、病棟全体で取り

組むことが重要である”から 『看護業務としての

遊び』、第4因子は“子どもとの遊びは保育士の

仕事である”“小児病棟には積極的に保育士を導

. J 回そう思う

Eどちらでもない

ーロ恩わない

田 NA

0% 20% 80% 100% 40% 60九

八戸＝751

入したほうがよい”から 『保育士の必要性』、第

5因子は“子どもとの遊びは苦手で、ある” “子ど

もの遊びについてこれまで学ぶ機会がなかった”

から 『苦手意識Jと命名した。

4. 小児がん患児の看護の経験と日常生活支援、

遊び認識との関連

小児がん看護の経験者は入院児に対してどの程

度の援助を実施していたのかについて、結果2.

日常生活支援の実施状況で使用した図 1に“小児

がん看護の経験あり”と表示した。小児がん看護

の経験者はすべての項目において“回答者全体”

での実施率よりも高かった。特に、食事介助では

20ポイント以上の差があり、洗面介助、処置の

に
d
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表3 遊びに関する看護師の認識 因子（KMOの標本妥当性 0.738)

第1因子 第2因子 第3因子 第4因子 第5因子
遊びの意義 遊びの援助 看護業務と 保育士の必 苦手意哉

しての遊び 要性

第1因子遊びの意義
病児にとっての遊びは健康な子どもと同じように

重要である

遊びは子どもの病気の回復を早める
遊びは子どものもつ権利である

0.051 0.132 0.040 --0.078 

9.-9.~1 
0.042 

Q.2?.5 --0.032 

0.167 0.059 

P
O
U
F
O
 

Q
u
h
n
o
 

n
u
－－
n
U
 

O
山

ハ可

第2因子 遊びの援助

子どものニーズに応じた遊びが提供ができない
子どもの発達段階を考慮した遊びの提供ができ

ない
遊びの援助をしていても他の業務が気になり子
どもとの遊びに集中できない

0.030 --0.039 

0.047 0.023 0.178 

0.139 0.155 

第3因子 看護業務としての遊び
子ども同士の遊びのきっかけを作るのは看護師
の仕事である

子どもの遊びについては看護師が指導的な立場

をとることが重要である
子どもとの遊びは看護業務であり、病棟全体で

取り組むことが重要である

第4因子 保育士の必要性

子どもとの遊びは保育士の仕事である
小児病棟には樹霊的に保育士を導入した方がよ

0.108 O.Q38 --0.093 

0.125 0.005 0.100 

0.464 --0.073 --0.073 

--0.207 0.037 --0.009 0.186 

い
0.250 0.164 0.199 --0.159 

第5因子 苦手意識

子どもとの遊びは苦手である --0.085 0.168 --0.057 0.059 

子どもの遊びについてこれまで学ぶ機会がなか
--0.093 0.324 --0.036 0.055 

った

子どもと遊ぶためには信頼関係を築くことが大切

である

入院している子どもに遊びは必要ない ー0.457 --o.O{J3 0β~~ o.152 

子どもの遊びを考えるより、まず病気の治療が
優先である

因子寄与率 12.26 11.62 7.71 5.23 5.02 

累積寄与率 41.84 

0.184 0.052 0.228 0.034 --0.122 

0.292 

--0.420 0.066 --0.109 0.197 0.081 

※ 因子抽出法：主因子法 回転法・ Kaiserの正規化を伴わない11＇リマックス法（6回の反復で回転が収束）
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表4 小児がん看護の経験と遊び認識の比較

， i第1因子 ；第2因子 ；第3因子 ；第4因子 j第5因子
小児がん看護 i i i i i遊びの意義 i遊びの援助 ！看護業務として j保育士の
の経験 I : I I 

i l jの遊び ；必要性 ；苦手意識

あり 1 13.51 i 6.65 I 10.24 I 6.53 I 6.99 
なし _I 13.01 1 6.61 I 10.00 i_ 6.oo I 6.61 
---t－信一ーーーーーア一ーがつ一一一点一ー－-1一一一ー了届一一－－rーーーーゅ一一；－-----1-.2-.,---－ーーー

（自由度） ! <140) I <130) I 035) i <136) : σ38) 

小児がん看護の経験の有無と因子毎の得点の平均直比較に、独立したサンプルのT検定を行った。

紳〆O.Dl

説明、オムツ交換・トイレ誘導、あやし、子ども

との対話、昼寝や入眠時の付き添いには 10ポイ

ント以上の差がみられていた。

遊びの関わり方として設定した項目、見守り、

あやし、計画遊び、プレバレーションの実施状

況（援助を実施した、実施しなかった、対象がい

なかった）と小児がん看護の経験の有無との関連

について x2検定を行った。見守り（x2 = 18.37 

Pく.01)、あやし（x2 = 19.14 P<.01)、プレバレー

ション（x2 = 9.17 P<.05）に有意差がみられたが、

計画遊び（x2= 2.31）には有意差はみられなかっ

た。

遊び、の認識について行った因子分析の結果、因

子毎の合計と小児がん看護の経験の有無との関連

について平均値の差の検定を行った（表4）。そ

の結果、第1因子 『遊びの意義』と第4因子 『保

育士の必要性Jに有意差 (pく.01）がみられた。

小児がん看護経験者は第1因子の平均値が 13.51、

第4因子の平均値が6.53であり、小児がんの看

護の経験のない看護師の第 1因子 13.01、第4因

子6.00よりも平均値が高く、遊びの意義や保育

士の必要性に対して“そう思う”の回答が多かっ

た。

V 考察

本調査では、入院児の生活に看護師がどの程度

関わっているのか、また入院児の遊びに関して看

護師がどのように認識しているのかについて検討

した。さらに、遊びに関する看護師の認識や日常

生活支援の実施に関連する要因を分析し、小児が

ん看護の経験と日常生活支援の実施や入院児の遊

びに関する認識との関連について検討した。

1 .日常生活支援の実施状況

看護師が実施している援助としては、清拭・入

浴介助、更衣、配膳・下膳、シーツ交換などの基

本的な生活に関するものが多かった。しかし、食

事介助が25%と少ないことは、食事に関する援

助が直接的な介助よりむしろ配膳を含めた準備や

自立を促すしつけとしての関わりに重きがおかれ

ているのではないかと思われた。また、家族の付

き添いの状況と援助との関連では特に有意差はみ

られなかったが、食事介助、オムツ交換・トイレ

誘導、洗面介助など、基本的な生活について付き

添い禁止と回答している看護師の実施率が高かっ

た。付き添い家族がいる場合には、入院児の生活

支援を家族に委ねることも可能であり、そのこと

が実施率の差につながっていると思われた。入院

児との対話や遊びの援助などは、付き添いの状況

による差はみられなかった。小児看護では、看護

師は積極的に入院児の話し相手になったり、ベッ

ドサイドでの遊びを提供するなどの関わりをして

いることが明らかであった。

小児がん看護を経験した看護師の援助の実施率

では、すべての援助において回答者全体の実施率

よりも高かった。小児がん患児は、疾患・治療に

伴う感染予防や生活行動が制限される状況が多い

ことから日常生活の援助をより必要とする。その

ため、看護師の関わりが多くなることが実施率に

影響しているものと思われた。

遊びについては積極的な関わりとは言いがたい

円

i
F
同
υ



ベッドサイドでの遊びを中心とした“見守り”や

抱っこや散歩などの“あやし”に多くの看護師

が関わっていた。発達や病態を考慮した“計画遊

び”は回答者全体で 26.5%、小児がん看護の経験

者で 32.1%が実施していたが、小児がん看護の経

験者においても計画遊びゃプレバレーションなど

のように時間や用具を要する遊び、への関わりは少

なかった。多忙な医療補助業務に関わる看護師に

とって、日常の業務の中で遊びを計画し、実施す

ることは難しく、ベッドサイドで短時間の関わり

をもっ見守りゃあやしなどの関わりが精一杯で、は

ないかと考えられた。しかし、小児がん看護の経

験者の約 30%が計画遊びを実施していると回答

したことは、小児がん患児に遊びをとおして関わ

り、苦痛や不安の軽減を図る努力をしている実態

が伺えた。計画遊びは入院児の発達を支援するた

めに必要な遊びであることから、計画遊びの実施

に向けた取り組みが重要で、ある。計画遊びゃプレ

バレーションを日常業務として計画し、実施して

いくには看護師だけの対応では難しい。入院児の

発達支援として、計画遊びゃプレパレーションを

実践していくためには、看護師による対応と遊び

の専門職としての保育士の配置、入院児に関わる

専門職の連携を図ることが必要で、はないかと考え

る。

日常生活や遊びの援助の実施状況では看護計画

立案との関連がみられ、援助ができている病棟で

は看護計画が立案され、計画的な遊びの援助、生

活支援につながっていると思われた。しかし、受

け持ち児の遊びについて看護計画を立案している

看護師は全体で 19.7%、小児がん看護の経験者で

38.5%と少なく、看護計画が入院児のト ータルな

ケア計画になっていないと考えられた。看護計画

立案の有無が入院児の遊び・生活支援の実施状況

に少なからず影響することから、入院児の遊びを

看護業務として位置づけ、入院児個々に対応した

遊びの計画をしていくことが重要である。

2.遊びに関する看護師の認識

因子分析の結果から、看護師は入院児の遊びに

ついて『遊びの意義J『看護業務としての遊び』

にみられるように、遊びが重要で、あり、看護師が

積極的に関わることが必要であると認識している

ことが明らかになった。反面、 『遊びの援助Jの

ように入院児のニーズ、にそった遊びの提供ができ

ないことや他の業務が気になり遊びに関われない

との認識もみられた。小児看護では遊びの意義や

重要性が強調されており、看護の基礎教育におい

ても遊びに関する学習がされている。そのため、

遊びが看護師の業務であるとの認識は強い。その

ことが、因子分析の第1因子として 『遊びの意義J
が抽出されたものと考える。小児病棟における遊

びを考えた場合、保育士の必要性が問われるが、

入院児の遊びについて保育士の業務であると認識

している看護師はわずかに 10%であった。しか

し、小児病棟への保育士の配置については 77%以

上がその必要性を認識していた。看護師は、入院

児にとって遊びが重要であるとの認識は強いが、

日々の業務において十分な関わり、特に発達を考

慮した計画遊びの提供ができないことや個々に対

応した遊びのスキルを活用することができず、そ

のことが保育士の必要性につながっているのでは

ないかと考えられた。

小児がん看護の経験者は遊びの重要性につい

て、経験のない看護師より強く認識していた。小

児がん看護では、長期入院や身体的な苦痛が強い

ことなどから、遊びが入院児の精神的・心理的な

支えとなること、また遊びの導入によって少しで

も苦痛体験を軽減することが重要であるとされ

る。そのため、小児がん看護の経験者は遊びに関

する認識において、経験のない看護師よりもより

重要性を認識していたものと思われる。

遊びは、 1980年代から小児看護の業務ととら

えられるようになったが、その時点から遊びに関

する看護師の 『苦手意識』が強いことが報告され

ている（中久喜 1997）。緒方の調査（1999）では

苦手意識をもっ看護師が61.9%であったが本調査

では 13.8%と少なかった。このことは、小児看護

の基礎教育において発達保障や倫理的配慮に関す

る内容が強調され、入院児の発達保障としての遊

びの重要性や臨地実習において遊びに関する援助

が行われるようになったことが影響していると考

えられる。しかし、小児がん看護の経験がない看

護師では苦手意識が強い傾向にあった。苦手意識

は入院児の遊びに影響することから、できるだけ
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苦手意識を軽減できることが重要で、ある。そのた

めには、看護基礎教育において遊びの意義や必要

性、子どもの発達保障について強調するとともに、

病児以外の子どもとの接触経験を多くし、遊び方

や遊ばせ方の体験を多くする取り組みが必要であ

る。さらに、子どものもつ健康な部分に対する援

助、子どもらしい生活の維持に向けた援助を工夫

していくことが大切ではないかと考える。

3.小児がん患児の看護の経験と援助

生活支援、遊びに関する認識において小児がん

看護の経験者は経験のない看護師に比べ、より多

くの支援を実施しているという認識があり、また

遊びの必要性についてもより強く認識していた。

そのため、小児がん看護の経験者は、入院児に対

する生活支援や遊びの援助の実施率が高く、入院

児に積極的に関わっていた。

入院児の生活支援の実施や遊びに関する認識に

は多くの要因が関連している。本調査では病院種

類、病棟種類、看護計画立案の有無が特に関連し

ていた。小児専門病院、国公立・私立の大学附属

病院は国公立・私立総合病院に比べて生活支援の

実施率が高かった。さらに、生活支援の実施には

看護計画の立案が影響していた。小児がん看護の

経験者は、経験のない看護師よりも計画立案をし

ている率が高いことから、小児がん看護の経験者

が多い病院や病棟では、遊びを含めた看護計画が

立案され、個々の入院児に対する援助の実施につ

ながっていた。

小児がん医療はより専門性の高い病院で行われ

ることが多い。一般の総合病院、また混合病棟に

比べ、小児専門病院や大学附属病院、小児の専門

病棟などで行われることが多く、看護師の配置や

受け持ち患者数などの差が援助の実施率にも影響

していると推測される。

入院児の生活支援の実施に影響する要因とし

て、病院の種類と病棟の種類に関連がみられたが、

看護師経験年数、小児看護の経験年数などとの関

連はみられなかった。また、小児がんの看護を経

験していることが援助の実施に関連していた。看

護師が入院児の生活支援により多く関わるために

は、入院児のための環境が整備されている専門の

病院、病棟であることが大きな要因であり、看護

をするための環境の整備が重要であることが示唆

された。

小児看護が疾病中心ではなく小児全体をとら

え、かつ発達の視点をふまえた看護実践を行うた

めには、入院児の看護に重点的に関われる勤務形

態であること、さらに適切な病床数、看護者数、

担当する受け持ち人数が必要であった。

VI おわりに

遊びの認識を含めた日常生活支援の実施状況に

ついて、小児看護に携わる 751名の看護師の分析

を行った。本調査において日常生活支援の実施状

況とその影響要因を明らかにできたことは、小児

看護での遊びゃ生活支援を考えていく上で重要な

知見を得ることができた。また、遊びへの看護師

の関わり方として見守り、あやし、計画遊び、プ

レバレーションの4種類に関する看護師の関わり

を明らかにできたことは、小児看護における遊び

の援助について検討していくうえで参考になるも

のと思う。
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I はじめに

小児がんの子どもと家族は、診断時の精神的な

衝撃をはじめとし、検査・治療による身体的およ

び精神的苦痛、様々な意思決定、予後の不安、そ

して治療後も晩期障害など多くの苦悩や困難な体

験をしている。そのため、このような子どもと家

族に対して、病気の説明時のケア、治療中の苦痛

緩和ケア、治療後のフォローア ップに関するケア、

ターミナル期におけるケアなど、様々なケアが必

要とされ、ケアの質の向上も求められている。

実際にケアを行う看護師への支援や能力開発

は、先輩看護師や管理者による指導、医療チーム

での話し合いや看護師の自己研錆に委ねられてい

るのが現状である。そのため、専門的な教育シス

テムの開発が必要と考え、小児がんの子どもと家

族のケアにあたる看護師への支援として、看護ケ

アガイドラインの開発に取り組むこととした。ガ

イドラインの内容を検討するにあたり、施設によ

るケアの格差があるのではないかという疑問が浮

かんだ。小児がんの子どもは、がん専門病棟に入

院する場合から，複数の診療科が混在する病棟、

成人との混合病棟、あるいは成人病棟に入院する

場合など様々である。そのため、設備や医療体制

を含めケア環境も様々であることが予測される。

そこで、ケアガイドラインの開発に向け、その基

礎調査として、小児がんの子どものケア環境につ

いて実態を把握することを目的に調査を行った。
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II 研究方法

1 .対象

小児がんの子どもが入院している 219施設。

2.調査手順

全国から小児がんの子どもが入院していると思

われる施設をピックアップし、郵送による質問紙

調査を行った。施設の選択は、小児血液外来など

の専門外来を設置している病院の検索によるもの

や、小児がんの専門誌・学会誌に投稿されている

施設を参考に行った。各施設の看護部長宛に研究

協力の依頼文と質問紙を郵送し、回答は、病棟の

現状を知っていると思われる看護師長またはそれ

に準ずる役職者に依頼した。

3.調査内容

質問紙の内容は、小児がんの子どもの入院状況、

病棟の看護体制、子どもに関わるスタッフの職種、

面会や食事・学習などの入院生活環境、家族への

配慮、退院後のフォローアップ体制、スタッフの

教育について問うものである。

4. 倫理的配慮

無記名による質問紙調査であること、研究以外

の目的に用いることはなく、個別の情報として取

り扱わないこと、結果は学会等で発表することな

ど、依頼文に記載し、質問紙の返送により同意が

得たと判断した。

盟結果

1 .病棟の概要

全国の 219施設を対象に質問紙調査を行った結

果、回答が得られた病棟は 100であった。病院の

内訳は、小児専門病院が 17(17%）、大学病院が

40 (40%）、がん専門病院が3(3%）、総合病院

が40(40%）であった。病棟別にみると、小児

専門病院の病棟が 17(17%）、小児科・小児病棟

が50(50%）、混合・成人病棟が33(33%）であり、

小児科・小児病棟が最も多かった （図 1）。各病

棟の診療科数は 1から 7科であり、骨髄移植を実

施している病棟は約半数の 48であった。

調査当日に入院していた小児がん患児数は各々

の病棟でO～ 53名と幅があり、小児専門病院で

は20歳以上の患者が入院する割合が他病棟より

やや多かった。疾患の種類では、白血病の子ど

60 
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図1 病棟の種類（n=100)
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図2 入院患児の疾患（病棟数 n=100) 

表1 病床数と看護師の人数

平均病床数 平均看護師人数

30. 7 24.5 
小児専門病院 (23～40床） (20～30名）

41. 9 26.4 
小児科・小児病棟 (25～64床） (16～54名）

45.4 24. 7 
混合・成人病棟 (23～79床） (18～34名）

もが入院している病棟が78(78%）と最も多く、

次いで脳腫蕩の 47(47%）、神経芽細胞腫の 45

(45%）、悪性リンパ腫の 44(44%）という順であっ

た（図 2）。

2.医療スタッフ

病棟の平均病床数と看護師の平均人数は表1の

通りであった。

看護体制は、チームナーシングで一部プライマ

っ“
n
h
u
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図3 病棟の医師数（n=100)
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図4 小児がんの子どもに関わる職種（病棟数 n=lOO) 

リーナーシングと回答した病棟が50(50%）と

最も多かった。 小児専門病院でチームナーシング

をとっている病棟はなく、小児科・小児病棟では

18 (36%）、混合・成人病棟では 9(27.3%）の病

才東カfチームナーシングをとっていた。プライマ

リーナースが受け持つ平均患児数は、多い順に混

合・成人病棟が2.7名、 小児科・小児病棟が2.3名、

小児専門病院が 1.8名であった。また、小児がん

の子どもに関わる専門看護師がいるところは全体

で10(10%）、認定看護師がいるところは 20(20%)

であった。

病棟における医師の人数は、 5～ 10名という

病棟が47(47%）と最も多く、 10～ 15名が22

(22%）、5名未満が17(17%）、15名以上が16(16%)

という順であった（図 3）。小児がんの子どもを

診療する医師は 1～ 8名で、病棟種類別で差はみ

られなかった。

医師・看護師以外に小児がんの子ども に関わる

スタッフの職種で最も多かったのは、院内学級教

諭 73(73%）であり、次いで薬剤師 44(44%）、

栄養士 43(43%）、保育士 36(36%）、理学療法

士 36(36%）という順であった（図 4）。この中で、

保育士と臨床心理士が関わっている割合を病棟種

類別にみると、保育士は混合・成人病棟で 6.1% 

と少なく、臨床心理士は小児専門病院で 64.7%と

多かった （図 5）。

定期・不定期に関わらず小児がんの子どもに関

わるボランテイアが病棟にいるかでは、73(73%) 

の病棟がいると答えた。その内容は、定期では

遊び相手として 46(46%）、話し相手として 18

(18%）、学習支援 14(14%）などであった。不

定期では演奏会なと寺の年間行事が多かった。病棟

種類別にみると、小児専門病院および小児科・小

児病棟では約 80%、混合・成人病棟では約 50%

の病棟でボランテイアが関わっていた。

3. 入院生活環境

面会については、年齢制限を課している病棟が

小児専門

小児・小児科

混合・成人
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図5 病棟別の保育士と臨床心理士が関わる割合
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図7 学習環境（病棟数 n=100) 

53 (53%）であり、次いで両親以外は時間制限を

しているという病棟が33(33%）であった。年

齢制限は 6歳未満から 20歳未満までと病棟によ

り様々であった。きょうだいの面会も認めている

病棟は 10(10%）、友人も許可している病棟は 6

(6%）であった。しかしそれ以外に、規則はある

がケースパイケースで感染の心配がなければきょ

うだいや友人の面会を認めているという病棟も

あった。これを病棟種類別にみると、小児専門病

院では両親でも時間制限をしているという割合が

52.9%と他病棟より多かった（図 6）。

学習環境については、院内学級があるところが

66 (66%）と最も多かった（図 7）。小児専門病

院では、養護学校併設というところが8(47.1%) 

と約半数を占めていた。

プレイルームを備えている病4東は 87(87%) 

であった。病棟種類別では、小児専門病院が 14

(82.4%）、小児科・小児病棟が47(94%）、混合・

成人病棟が27(78.8%）と、混合・成人病棟で備

えている割合がやや少なかった。ただ、小児がん

の子どもが利用できるかについては、病棟種類別

で差があり、小児科・小児病棟では 10%、混合・

成人病棟では 12.1%と利用できない病棟もあった

（図 8）。小児がんの子どもが利用できる条件とし

ては、「感染のリスクが小さいとき」「他の患児が

いないとき」「マスクを着用する」など感染防止

に関することがあげられた。

付き添いについては、家族の希望で許可する病

棟が67(67%）、次いで患児の病状を考慮して許

可する病棟が53(53%）と多かった。病棟種類

別にみると、小児専門病院では、患児の年齢によ

る規定はみられなかったが、原則として許可し
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図9 付き添いの状況
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図10 付き添う家族への配慮

ないという方針の割合が 11.8%と他病棟よりも多

かった。反対に、原則としてほほ全員が付き添う

という割合は、小児専門病院以外の病棟で多かっ

た（図 9）。その付き添う家族への配慮では、小

児専門病院で家族専用の食事する部屋や浴室を備

えているところがそれぞれ7(41.2%）、6(35.3%) 
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図11 治療終了後のフォローアップ体制

と多く、家族用の設備が整っていることがうかが

えた（図 10）。家族のための宿泊施設については、

病院専用の宿泊施設のあるところが 18(18%）、

病院外のファミリーハウスやマンスリーマンショ

ンなどを利用するところカ~33 (33%）であった。

そのような施設がないという回答は 39(39%) 

であった。

4.退院後のフォローアップ体制

小児がんの子どもの退院後の外来でのフォロー

は、 専門外来で行うというところが58(58%）、

一般外来が44(44%）、他院への紹介が 10(10%) 

であった。外来でもプライマリー制をと っている

ところは 16(16%）であった。治療終了後もフォ

ローア ップイ本制カtあるところは 12(12%）であっ

た。病棟種類別にその割合をみると、小児科・小

児病棟が6%と他病棟より少なかった（図 11）。

5.看護師の教育

看護師に対して、小児がんに関する教育をど

のように行っているかについては、勉強会が81

(81 %）と最も多く、次いで院外研修62(62%) 

という結果であった （図 12）。スタッフ教育のた

めの資料が準備されているかについては、ある病

棟が52(52%）、ない病棟が40(40%）であった。

N 考察

1 .小児がんの子どもに関わるスタッフ

小児がんの子どもが入院している病棟は、 今

回の調査では小児科・小児病棟が50%と最も多

かった。一般に子どもが入院する病棟は混合病棟

が多く（大西， 2000）、手術を受ける子どもの場

病院内研修

勉強会

他施設との交流

院外研修

。 20 40 60 80 100 

図12 小児がんに関する教育（病棟数 n=100) 

合、混合病棟に入院する割合が61.2%であったと

する調査結果（日沼ら， 1999）に比べると、小児

がんの子どもは、小児が多く入院する環境で治療

やケアを受けていることがうかがわれる。看護体

制は、小児専門病院の病棟全てが、プライマリー

制をとっており、受け持つ患児の平均人数も他病

棟と比べ少なかった。各病棟種類で看護師の平均

人数に差はなかったが、平均病床数は小児専門病

院が少なかった。そのため、病床数に比して看護

師人数がやや多く、他病棟に比べると入院してい

る子どもに関わる時間も多くとれるのではないか

と推察される。

小児の場合、成人とは異なる独自の看護技術を

必要とするため、小児看護の経験豊かな看護師に

ケアされることが望ましい。また、小児には遊び

ゃ学習における援助も必要で、あり、その専門知識

をもったスタッフの存在も望まれる。今回の調査

では、医師・看護師以外に小児がんの子どもに関

わる職種として最も多かったのは、院内学級教諭

であった。小児がんの場合、長期入院となるため、

学童以上では院内学級に在籍する子どもが多いた

めと考えられる。遊びの援助については、保育士

の存在が大きいと思われるが、保育士が関わる病

棟は全体で 36%であった。過去の小児科がある

全国の調査（田中ら， 2002）では 25.5%、小児が

ん治療施設での調査（岡ら，2005）では 22.7 % 

という結果から比較するとやや増加しているが、

まだ少ない現状であった。特に、混合・成人病棟

では 6.1%とほとんど保育士が関わっていないこ

とがわかった。また、遊び相手として関わるボラ
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ンティアも、混合・成人病棟では他病棟に比して

少なかった。看護師も遊びの援助を行っていると

思われるが、実践に関しては自信のない人も多い

ことが予想され、混合・成人病棟においては、入

院環境や看護体制から考えても、さらに遊びの援

助は難しいと思われる。遊びは乳幼児の発達の観

点からも重要であり、ストレスの多い入院生活で

はその軽減に大きな役割を果たす。そのため、遊

びの援助の専門家である病棟保育士導入の充実が

求められる。

2.入院生活環境

小児がんの子どもは、検査・治療による苦痛、

副作用による苦痛など過酷な体験をしている。そ

のため、少しでもその苦痛を緩和するためには、

入院している生活環境がより快適で、あることが求

められる。快適さには、施設の設備など物理的な

要素も含まれるが、生活していくことの決まりご

とや人的な要素も含まれる。1988年に作成され

た「病院のこども憲章（EACH憲章）」には、病

院における子どもたちの権利 10項目が示されて

いる。これは、子どもの権利を尊重することを主

な目的としているが、入院している子どもたちが

快適に過ごすための要素も含まれていると思われ

る。そこで、今回の調査結果をこの憲章と照らし

合わせながら考察してみたい。

EACH憲章第 2条には、「病院におけるこども

たちは、いつでも親または親替わりの人が付き添

う権利を有する。」 とある。調査の結果、付き添

いについては、家族の希望や患児の病状を考慮し

て許可するというところが多かった。 このことか

ら、 一概に病棟規則だからというよりは、個別に

対応している様子がうかがわれる。病棟種類別で

は、小児専門病院では原則として許可しない、そ

れ以外の病棟ではほぼ全員が患児に付き添うとい

う特徴がみられた。これは、小児科・小児病棟お

よび混合・成人病棟が、病床数に比して看護師人

数が少なく、子どもの安全を十分確保できる人員

が不足していることが一因ではないかと考えられ

る。原則として許可しないことは、子どもの最善

の利益を保障する趣旨に合わず、家族の希望があ

る場合は付き添いを認めるようにすることが望ま

しい。しかし、付き添うかそうでないかに関わら

ず、家族は病院という環境に慣れるまでに様々な

体験をし、葛藤している（文木， 1999）。付き添

いを強制することも家族の負担を強いる結果にな

りかねないので、あくまで家族の選択を優先する

ことが大切であり、付き添う家族への精神的な援

助も重要となる。

付き添う家族については、「すべての親に宿泊

施設は提供されるべきであり、付き添えるよう

に援助されたり奨励されるべきである。」（EACH

憲章第3条）とある。しかし、調査結果で約4割

の病棟では、家族のための宿泊施設を用意してい

ないことがわかった。家族への配慮で、は、小児専

門病院で家族専用の食事をする部屋や浴室を備え

ている割合が高かったが、数としては半数以下と

いう現状であった。付き添う家族は自分たちで食

事を調達し、寝る時は患児と同じベッドか簡易式

折りたたみベッドで休み、患者用の浴室を利用す

るというところがほとんではないかと思われる。

小児がんの場合、子どもの入院期間は長期であり、

かつ家族は病状や予後の不安を常に抱えながら、

子どもに付き添うものと考えられる。そのストレ

スは大きく、そのような家族に対する援助として、

付き添うための環境面の改善は大きな課題と思わ

れる。付き添い環境の整備について調査した結果

（帆足， 2002）によると、病院長の多くは「付き

添い家族の休憩室の整備jを検討すべき課題とし

てあげたのに対し、家族の要望は「有料での食事

提供」が最も多かった。このように、家族のニー

ズと病院側の捉え方には若干の相違がみられるの

で、整備するにあたり考慮する必要がある。

EACH憲章第6条には、「病院におけるこども

たちのための見舞い客の年齢制限はなくすべきで

ある。Jと謡われている。面会については、きょ

うだいや子どもの友人の面会を許可しているとこ

ろはわずかで、年齢制限を設けているところが多

かった。子どもの入院に際しては、親との分離に

ついての弊害はよく指摘されるが、きょうだい

との長期分離においても弊害が生じると考えら

れ、きょうだいとの面会も推奨されることが望ま

しい。しかし、小児がんの場合、子どもは病気や

治療の副作用で感染しやすい状態でいることが多
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く、感染対策を厳重に考える点から面会を制限し

ている場合もあると思われる。実際に、ケースパ

イケースできょうだいや友人の面会を許可すると

いうところもあり、個別に対応していくことが大

切であると思われる。

EACH憲章第7条には、「こどもたちは、年齢

や病状にあったあそび、レクリエーション、及び、

教育に完全参加すると共に、ニーズにあうよう設

計され、しつらえられ、スタッフが配属され、設

備が施された環境におかれるべきである。」 とあ

る。ここでは、遊びの場と時間を提供すること、

すでに到達している教育レベルを維持させること

と述べている。遊びの場、プレイルームについて

は、全体で 87%の病棟に設置されていたが、混合・

成人病棟では 78.8%であった。全国の小児科があ

る施設の調査結果（田中ら， 2002）では、プレイルー

ムのない病棟が6.9%という報告があり、それと

比較しても少ない現状であった。小児専門病院で

も94%であり、全病棟にプレイルームが設置さ

れているわけではなかった。また、小児がんの子

どもの利用も、混合・成人病棟では半数以上が利

用できないか条件付きでの利用であった。子ども

が主体となって遊ぶには、自らがおもしろいと感

じられる環境が必要で、あり、そのように十分遊ぶ

ことができるスペースが確保されていることも重

要である（上回ら， 2003）といわれている。厚生

労働省の「健やか親子 21」でも、子どもの入院

環境の整備として、小児病棟における遊戯室の設

置を 100%とする目標を掲げている。小児がんの

子どもが感染の心配なく安心して自由に遊べるプ

レイルームのあり方が望まれる。

学習環境については、教育設備設置を含め、ボ

ランテイア等による学習支援もないところが6%

であった。長期入院を余儀なくされる小児がんの

子どもの場合、入院中に学習支援が全くないとい

うことがないようにしなければならない。そのた

めにも、教育設備設置の充実や訪問学習制度など

教育制度の充実が求められる。

小児がんの子どもと家族のケア環境は、施設に

より様々であり、施設問格差もみられる。その中

には設備面など、早急に改善するのは難しいこと

もある。しかし、子どもの入院生活を規制してい

ることが、単なるケア提供者の経験や習慣のみに

頼る内容であってはならず、少しでも子どもたち

が快適に過ごせるようケア環境を見直していくこ

とが必要であると思われる。そして、小児がんの

子どもたちは、このような様々なケア環境で治療

を受けていることを考慮し、ケアガイドラインの

内容を検討していきたい。

v まとめ

小児がんの子どもが入院している施設のケア環

境を調査した結果、以下のことがわかった。

1. 人的な環境として、混合・成人病棟では保育

士の関わるところが少なかった。また、小児専

門病院では臨床心理士が関わっている割合が高

かった。

2.付き添う家族への配慮では、小児専門病院が

家族専用の食事室や浴室を備えている割合が高

く、家族用の設備が整っていることがうかがわ

れた。

3. 面会については、両親の面会であっても時

聞を制限している割合が小児専門病院で高かっ

た。また、きょうだいや友人の面会を許可して

いるところは 10%以下と少なかった。

4.学習環境は院内学級が多く、小児専門病院で

は養護学校併設が多かった。

5.全体的に、小児専門病院では、スタッフや設

備面で他病院より環境が整っていたが、面会制

限や付き添いの許可など病棟規則が他病院より

も規制されている傾向にあった。
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I はじめに

小児がんの治療成績は、新しい治療薬の出現や

専門医を中心としたグループスタデイの成果、進

行がんに対する造血細胞移植などの治療方法の開

発等により、この 30～ 40年の聞に“不治の病”

から“治せる病”へと劇的に改善してきた（河

2006）。しかし、このような状況に伴い、 子ども

や家族は、これまでにはない新たな問題に直面し

ている。診断直後には、その衝撃の大きい中で多

様な治療法の説明をうけ、治療の選択を迫られる

場合も多い。入院後の侵襲的な治療および症状の

出現による心身の苦痛や感染管理等の影響をう

け、子どもや家族のQOLは著しく低下する。また、

退院後、学校復帰の問題や晩期障害の出現による

本人自身の問題、さらには治療の意思決定をした

家族の苦悩や葛藤など、さまざまな困難な状況も

出現してきている。これまで以上に、このような

子どもや家族へのケアが求められている。しかし、

小児がん看護のこれまでの研究から、小児がんを

もっ子どもと家族の経験が明らかになってきてい

るものの、臨床での看護実践への応用は、それだ

けでは不十分で、ある。また、看護師への支援や教
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育は、先輩看護師や師長による指導、病棟での医

療チームでの話し合いや看護師の自己研鑓に委ね

られており、専門的な教育システムの開発が急務

である。

研究全体の目的は、看護師が、小児がんをもっ

子どもや家族のさまざまな困難な問題をどのよう

にうけとめ、ケアに繋げているのか、ケアを行う

上で、どのような困難な事象があるのかを知り、

困難な事象にアプローチする方略を探り、看護師

への支援のためのケアガイドラインを開発し検討

することである。本稿では、その第一段階として

小児がんをもっ子どもと家族のケアに関する看護

師の認識として、ケア 29項目についての実施の

程度と難しさの認識について調査した結果を報告

する。

II 研究目的

小児がんをもっ子どもと家族のケアに携わる看

護師への支援に向けた小児がん看護ケアガイドラ

イン開発のための基礎資料として、小児がんをも

っ子どもと家族のケアの実施の状況と、どのよう

なケアを難しいとf足えているかについて明らかに

する。

皿研究方法

1.対象

全国の小児がん看護に携わる小児がん看護経験

2年以上の病棟看護師 （師長を除く ）を対象とし

。
た

2.調査期間

2006年2月15日～3月31日

3.調査方法および対象者の選定

郵送による自記式質問紙調査を行った。各施設

の看護部長に文書にて研究の趣旨を説明するとと

もに、対象病棟の看護師への調査依頼書、質問紙

および返信用封筒の配布を依頼した。対象看護師

が無記名で回答し、各自で返送する方法をとった。

対象施設の選定にあたっては、日本小児白血病

リンパ腫研究グループ登録施設、日本小児総合医

療施設協議会会員施設、日本造血細胞移植学会全

国調査報告書等から小児がんをもっ子どもが入院

していると思われる 219施設を選定した。総合病

院llO施設、大学病院79施設、小児専門病院21

施設、がんセンタ－ 9施設で、質問紙は各施設で

対象になると推測される l～2病棟に 3部ずつ送

付した。

4. 調査内容

小児がんをもっ子どもと家族のケアに関する

29項目（以下、ケア 29項目とする）の内容は、

病棟で治療を行う小児がんをもっ子どもの日常的

なケアについて、先行研究（内田ら 1997，篠原

ら2000）や小児がんの治療やケアの一連の流れ

を参考に、共同研究者間で協議し作成した。ケ

ア29項目の質問内容は、＜子どもと親の気持ち

を理解し尊重する関わり＞ 8項目、＜子どもの治

療・処置に伴う症状アセスメントと日常生活ケア

>8項目、＜子どもの家族・周囲の人との関係を

理解する関わり＞ 3項目、＜入院・付き添い環境

改善への働きかけ＞ 4項目、＜子どもの退院後の

家庭・学校生活に向けた関わり＞ 3項目、＜病状

説明方針についての医療チームでの話し合い＞ l

項目、＜ターミナルケア＞ l項目、＜看護師自身

のストレスへの対応＞ l項目とした。

ケア 29項目における＜実施＞の程度について

は、その＜実施＞の程度を「いつも実施している：

5」～「実施していない： lJの5段階、および「

該当しない・ ojの選択肢で回答を求めた。同様

にケア 29項目における＜難しさ＞の程度につい

て 「非常に難しい： 5J～「難しくない： 1」の 5

段階の選択肢で回答を求めた。

質問紙は、 6名の小児がん看護に携わる看護師

にプレテストを行い、質問項目の表現のわかりや

すさ等について修正した。ケア 29項目の＜実施

＞のCronbachのα係数は 0.91で、ケア 29項目

の＜難しさ＞のCronbachのα係数は0.95であっ

た。

看護師の背景については、看護経験年数、小児

看護経験年数、小児がん看護経験年数、職位、年

齢、所属病院の種類、所属病棟の 15歳以下の小

児の割合、所属病棟の小児がんをもっ子どもの付

き添いの割合について尋ねた。
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なお、小児がんをもっ子どもと家族へのケアを

行う上で困難に思うことを自由記述にて回答を求

めたが、今回の報告からは省いた。

5.倫理的配慮

対象者には文書にて、研究の目的、研究参加の

自由、結果は統計的に処理され個人が特定されな

いこと、結果を研究目的以外に使用しないこと、

学会等に発表することを伝えた。質問紙には無記

名で回答してもらい、質問紙の返送をもって研究

への同意とした。本研究は、長野県看護大学倫理

委員会より承認を得ている（承認番号 16）。

6.分析方法

分析には統計パッケージ SPSSver14.0を用い、

ケア 29項目の＜実施＞と＜難しさ＞の程度を点

数化し、各項目の平均値±SD、＜実施＞と＜

難しさ＞の順位相関関係 Kendallτ 検定を行っ

た。さらに、看護師の背景と各項目の＜実施＞

および＜難しさ＞の関係をみるために Mann-W 

hitneyU検定および KruskalWallis検定を行っ

た。

N.結果

960人を対象に質問紙を配布し 235人からの回

答が得られたが（回収率24.5%）、この中に対象

者選定基準の小児がん看護経験2年以上に満たな

いものがあったため除外し、有効回答数は 209件

であった。

1. 看護師の背景について

所属病院の種類は、「大学病院J97人（44.0%）、

「総合病院」 74人（35.4%）、「小児専門病院」 37

人 (17.7%）、「がん専門病院」 3人（1.4%）、無回

答3人（1.4%）であった。

所属病棟の 15歳以下の小児の割合は、「ほぼ全

員」 124人（59.3%）、「半数以上」 50人（23.9%）、「半

数未満」 30人（14.4%）、無回答5人（2.4%）であっ

た。所属病棟の小児がんをもっ子どもへの家族の

付き添いの割合は、「ほぼ全員」 94人（45.0%）「半

数以上J49人（23.4%）、「半数未満J60人（28.7%)

無回答6人（2.9%）であった。

小児がん看護経験年数は、2～20年で平均は

5.6 ( ± 3.7）年で、「2～3年」 63人、「4～9年」

82人、「10年以上」 24人、無回答41人であった。

小児看護経験年数は2～33年で平均は6.8(± 5.1) 

年、看護経験年数は2～38年で平均は 10.2( ± 7.2) 

年であった。年齢は、「24歳以下」 16人（7.7%）、

「25歳～ 29歳」 81人（38.8%）、「30歳～ 39歳」

76人（36.4%）、「40歳～49歳」 25人 (12.0%）、「50

歳以上」 9人（4.3%）、無回答2人 (1%）で、あった。

職位は、「スタッフ」 185人（88.5%）、「主任・副

師長」 22人 (10.5%）、無回答2人 (1%）で、あった。

2.ケア 29項目の＜実施＞の程度

各項目の＜実施＞の平均値を求めたところ（表

1）、最も実施していると回答していたものは「6.

生活の変化に伴う子どもの気持ちの理解」（平均

値4.52）であった。次いで、子どもの治療・処置

に伴う症状アセスメントと日常生活のケアに関す

る「13.内服困難時のアセスメントとケアJ(4.50）、

「9.処置をうける子どもへの対応J(4.40）、「12.

消化器症状のアセスメントとケア」（4.40）、「16.

身体清潔ケアの工夫J(4.36）が続いた。平均点4

点以上のものが 13項目、平均値3点以上4点未

満のものが 15項目あり、看護師は全体的に実施

していると回答していた。最も実施していないと

回答していたものは「26.地元の学校との退院後

の調整J(2.07）で、平均値が3点未満のものは

この項目のみであった。

ケア 29項目の＜実施＞の回答の中で「該当し

ない」が多かったものは「28.子どもと家族の気

持ちを尊重したターミナルケア」 23人、「26.地

元の学校との退院後の調整」 20人、「5. 親と意

見が異なる時の子どもの発言の促しゃ代弁J14 

人であった。

3. ケア 29項目の＜難しさ＞の程度

各項目の＜難しさ＞の平均値を求めたところ

（表 1）、最も難しいと回答していたものは「28.

子ども と家族の気持ちを尊重したターミナルケ

ァ」（平均値4.20）、次いで「26.地元の学校との

退院後の調整」（4.06）で平均値4点以上のもの

はこれら 2項目であった。次いで「5. 親と意見
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表l ケア29項目の＜実施＞と＜難しさ＞の平均値と順位相関

小児がんをもっ子どもと家族のケア29項目

＜子どもと親の気持ちを理解し尊重する関わり＞

1 .医師による親への治療の説明時に同席する

2 医師による子どもへの治療の説明時に同席する

3 医師の説明時、あるいは説明後に子どもの気持ちを確認する

4 医師の説明l時、あるいは説明後に親の気持ちを確認する

5 殺と子どもの意見が異なる時に子どもの意見を尊重し発言を促す、あるいは代弁する

6 入院による日常生活の変化に伴う子どもの気持ちを理解するために子どもや親と関わる

7 学蛍 ・思春期の子どもの病気のうけとめ方を理解するために子どもと話をする

8 親の病気の受けとめ方を理解するために親と話をする時間をもっ

＜子どもの治療 ・処置に伴う症状アセスメントと日常生活ケア＞

9 処置をうける子どもの苦痛を緩和するために子どもに合わせた対応や説明等をする

10 治療の副作用を子旗ljして子どもの症状をアセスメントし、治療やケアに然げる

11 子どもの痛みをアセスメントし、治療やケアに繋げる

12 .子どもの幅吐や下痢などの症状をアセスメントし、治療やケアに繋げる

13 .内服困難な子どもの状況をアセスメントし、 子どもに合わせた内服の援助をする

14 食事摂取の困難な子どもの状況をアセスメントし、子どもに合わせた工夫をする

15 口腔ケアについて子どもに合わせた工夫をする

16 身体の清潔について子どもに合わせた工夫をする

＜子どもの家族 ・周囲の人との関係を理解する関わリ＞

17 学蛍 ・思春期の子どもと入院前の学校の教員 ・友人との関係を但握するために話をする

18 .家族関係を理解するため家族と話をする時間をもっ

19 .きょうだいの状況について家政と話をする時間をもっ

く入院 ・付き添い環境改善への働きかけ＞

20 .子どもの遊びに関する入院環境の改善にむけて意見を述べる

21 .子どもの学習に関する入院環境の改善にむけて意見を述べる

22 .付き添い ・面会に関する入院環境の改善にむけて意見を述べる

23 .医療チームの連携について意見を述べる

＜子どもの退院後の家庭 ・学校生活に向けた関わり＞

24 .退院後の家庭・学校生活について子どもと話をする

25 退院後の生活について家族と話をする時間をもっ

26 退院後に通う学校の教員と話し合い、学校生活について調整を行う

くその｛也＞

27 子どもへの病状説明の方針について医療チームで話し合う

28 .子どもや家族の気持ちを確認しながらターミナノレケアを実施する

29 .看護上困難な問題に直面しストレスを感じた時に、病棟スタッフに相談する

実施 a) 

度数平均値蝶準｛品

207 3. 95 0. 93 

200 3.83 1. 06 

202 3.81 1. 10 

206 4. 20 0. 88 

191固1.03 

207 0. 71 

201 4. 15 0. 86 

206 4. 17 0. 75 

208 ~O. 72 
208 4. 31 0. 71 

207 4. 30 0. 75 

208 0.67 

208 0.66 

207 4. 04 0. 93 

208 3. 90 0. 92 

208 区~ 0. 77

問~ l.13
206 3. 93 0. 92 

207 3. 88 0. 94 

初 7日1.02 

202 1. 01 

208 3. 38 1. 04 

206 3.40 1. 06 

203 3. 69 0. 92 

203 4. 08 0. 87 

186 ~1. 25 

197 3. 75 1. 03 

182 3.91 0.95 

207 4. 33 0. 85 

難しさ b) Kendall 合意差

度数平均値様準備 τ検定

203 3. 14 1. 19 0. 248 ** 

200 3. 22 1. 26 -0. 273 ** 

203 ~1.16 -0. 263 ** 

206 3. 48 1. 22 -0. 113 

195 1. 10 -0. 315 ** 

203 3. 08 1. 27 -0. 156 * 

200 1. 21 -0. 220 ** 

204 3. 47 1. 14 0.071 

205 3. 23 1. 21 0. 177 ＊＊ 

205 3. 14 1. 20 -0. 223 ＊＊ 

205 3. 44 1. 20 0.004 

205~ 1.21 0. 108 

205 3. 66 1. 19 0.039 

202 3. 61 1. 06 0.036 

204 3. 36 1. 04 0. 115 

203~ 1.19 ー0.252 ＊＊ 

198 3. 44 1. 08 0. 282 ** 

204 3. 36 1. 07 0. 130 * 

204 3. 19 1. 04 0. 202 ** 

204 3. 47 1. 00 ー0.197 ** 

200 3. 47 0. 98 0. 190 キ＊

205 3. 51 1. 04 0. llO 

203 3. 52 0. 99 0. 122 * 

202 3. 24 1. 04 -0. 196 ** 

202固1.07 -0. 196 ** 

189 1. 01 -0.368 ネキ

1. 20 0.270 ** 

1. 08 0.061 

200 2. 87 1. 35 -0. 320 ** 

Eコ は平均値上位5項目 仁コ は平均値下位5項目 *p<.05 **Pく.01 

a）実施は「し、つも実施している 5点」ー「実施していない： l点」と点数化し、 「該当しなしリは除外した

b）難しさは 「非常に難しい： 5点」 ～ 「難しくない ：l点」 の5段階を点数化した

が異なる時の子どもの発言の促しゃ代弁」（3.91）、

「3. 治療説明時・後の子どもの気持ちの確認」

(3.75）、「7.学童・思春期の子どもの病気の受け

止め方の理解」（3.70）と子どもの治療・処置に

伴う症状アセスメントと日常生活のケアに関する

項目が続いた。平均値3点以上4点未満のものが

25項目あり、看護師は全体的にどちらかという

内J
ウd

と難しいと回答していた。平均値3点未満のもの

は2項目で「16.身体清潔ケアの工夫」（2.78）、

「29.看護師がストレスを感じた時のスタッフ聞

の相談」（2.87）であった。

4. 各項目の＜実施＞とく難しさ＞の関係

各項目の＜実施＞と＜難しさ＞の順位相関関係



有意差

＊

＊

＊

＊

＊

＊

＊

＊

＊

 

10軍吉主
N 平均ランク

24 102. 31 

24 109. 94 

23 101. 98 

24 108. 54 

22 102. 27 

24 106. 50 

23 105.61 

23 101. 02 

24 96. 40 

4空±宮牢
N 平均ランク

81 84. 44 

81 79. 40 

79 80. 90 

81 81. 10 

79 81. 66 

81 85. 12 

81 81. 48 

80 84. 67 

81 88. 22 

2軍士3宰
」＿＿＿±：じンク

62 76. 34 

62 79. 98 

60 74. 44 

62 78. 29 

61 73. 80 

62 73. 83 

62 77. 94 

62 74. 16 

62 73. 69 

小児がん看護経験年数と＜実施＞との関係

10. 

15. 

17. 

20. 

21. 

22. 

23. 

24. 

25. 

ケア項目

治療の副作用のアセスメントとケア

口腔ケアの工夫
子どもと地元の学校教師・ 友人との関係の理解
遊び環境改善への発言
学習環境改善への発言
付き添い・面会環境改善への発言

医療チームの連携についての発言

退院後についての子どもとの話し合い
退院後についての家族のとの話し合い

表2-1

* p < .05 Wallis検定Kruskal 

小児がん看護経験年数と＜難しさ＞との関係

10. 

13. 

18. 

20. 

有意差

＊
 

＊
＊
＊
＊
 

10吉宮主
N 平均ランク

24 64.40 

24 52.52 

24 59. 52 

24 57. 58 

4牢士宮宰
N 平均ランク

80 80.89 

80 89.08 

80 85.02 

80 87.86 

間一中一…………
ケア項目

語扉扇面H干用のアセスメントとケア
内服困難時のアセスメン トとケア
家族関係の理解
遊び環境改善への発言

表2-2

** pく.01 * p < .05 ¥Va 11 is検定Kruskal 

てみると、 「10. 治療の副作用のアセスメント

とケア」 「15. 口腔ケアの工夫J「20.遊び環境

改善への発言」「21. 学習環境改善への発言」

「22.付き添い・面会環境改善への発言J「23.

医療チームの連携についての発言」「24. 退院

後についての子どもとの話し合い」の 7項目に

おいては、 10年以上の看護師の方が、 2～3年

の看護師よりも平均ランクが有意に高く、より

実施していると回答していた。また、「15.

腔ケアの工夫」 「20. 遊び環境改善への発言」

の2項目においては、10年以上の看護師の方が、

4～9年の看護師よりも平均ランクが有意に高

く、より実施していると回答していた。2～3

年の看護師と 4～9年の看護師には有意差はみ

られなかった。

同様に小児がん看護経験年数と＜難しさ＞

との関係を KruskalWallis検定にてみたとこ

ろ、有意差がみられたのは4項目であった（表

2ー2）。これら 4項目を多重比較（p<.0167)

してみると、「13. 内服困難時のアセスメント

とケア」「18.家族関係の理解」「20.遊び環境

改善への発言」 の3項目において、 2～3年お

口

（表 1）、 29項目中「13. 内服困難

時のアセスメントとケア」以外の項目は全て負の

順位相関関係で、実施している看護師ほど難しく

ない（あるいは、実施していない看護師ほど難し

い）と回答していることがわかった。有意差がみ

られたのは 20項目であった。いずれも相関係数

が－ 0.368～－ 0.122と弱い相関であった。その

中でも負の順位相関関係が最も強かったものは

「26.地元の学校との退院後の調整」で、次いで、「29.

看護師がストレスを感じた時のスタッフ間での相

談」「5.親と意見が異なる時の子どもの発言の促

しゃ代弁」であった。

をみたところ

5. 看護師の背景とケア 29項目の＜実施＞およ

び＜難しさ＞との関係

1 ）小児がん看護経験年数と＜実施＞および＜難

しさ＞との関係

看護師の小児がん看護経験年数を、 2～3年、

4～9年、 10年以上の 3群に分け＜実施＞と

の関係を KruskalWallis検定にてみたところ、

有意差がみられたのは 9項目であった（表2

-1）。これら 9項目を多重比較 （pく.0167）し

A
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表3-1 看護師の年齢と＜実施＞との関係

ケア項目
30歳未満 30歳以上

Z値 有意差
N 平均フンク N 平均フンク

16. 身体清潔ケアの工夫 96 94. 15 109 ll l. 82 一2.35 ＊ 

21. 学習環境改善への発言 96 90.42 104 109. 80 -2. 51 ＊ 

Mann Whitney U検定＊ pく 05

表3-2 看護師の年齢と＜難しさ ＞との関係

ケア項目

1. 親への治療説明時の同席

2. 子どもへの治療説明時の同席

14. 食事摂取困難時のアセスメントとケア

20. 遊び環境改善への発言

21. 学習環境改善への発言

表4一l 看護師の職位と＜実施＞との関係

30歳未満 30歳以上 z f直 有意差
N 平均フンク N 平均フンク

94 87. 65 107 112. 72 -3. 19 ＊＊ 

94 89. 68 104 108. 38 -2. 38 ＊ 

94 109. 27 106 92. 73 -2. ll ＊ 

94 llO. 03 108 94.07 一2.04 ＊ 

95 108. 74 103 90.98 一2.30 ＊ 

Mann-Whitney U検定＊ p < .05 林 pく .01 

ケア項目

15. 口腔ケアの工夫

18.家族関係の理解

20.遊び環境改善への発言

21. 学習環境改善への発言

22. 付き添い・面会環境改善への発言

27.病状説明方針についての医療チームでの話し合い

よび4～ 9年の看護師の方が、 10年以上の看

護師よりも平均ランクが有意に高く、 より難し

いと回答していた。2～ 3年の看護師と 4～ 9

年の看護師には有意差はみられなかった。

2）看護師の年齢と＜実施＞および＜難しさ＞と

の関係

看護師の年齢を、 30歳未満と、 30歳以上の

2群に分け＜実施＞との関係をみると（表3-

1）、 「16. 身体清潔ケアの工夫J「21. 学習環

境改善への発言Jに有意差がみられた。これら

2項目において、 30歳以上の看護師の方が、 30

歳未満の看護師よりも実施していると回答して

いた。

同様に看護師の年齢と＜難しさ＞との関係を

みると（表3ー2）、5項目に有意差がみられた。

そのうち、「1. 親への治療説明時の同席」「2.

子どもへの治療説明時の同席Jの2項目におい

スタッフ 主1壬・副師長 Z値有意差
N 平均フンク N 平均フンク

184 99. 71 22 135. 20 -2.80 ＊＊ 

182 99. 73 22 125. 39 一2.05 ＊ 

183 98. 30 22 142. 07 -3.45 ＊＊ 

181 97. 50 19 129. 11 -2.40 ＊ 

184 99. 31 22 138.55 一3.07 ＊＊ 

177 95.92 19 122. 55 一2.07 ＊ 

Mann Whitney U検定＊ p < . 05 料 p< . 01 

ては、 30歳以上の看護師の方が、 30歳未満の

看護師よりも難しいと回答しており、「14. 食

事摂取困難時のアセスメン トとケア」 「20.遊

び環境改善への発言」「21. 学習環境改善への

発言」の 3項目においては、 30歳未満の看護

師方が、 30歳以上の看護師よりも難しいと回

答していた。

3）看護師の職位と＜実施＞および＜難しさ＞と

の関係

看護師の職位を、スタッフと、主任・副師長

の2群に分け＜実施＞との関係をみると（表4

-1）、「15.口腔ケアの工夫」「18. 家族関係

の理解J「20.遊び環境改善への発言J「21.学

習環境改善への発言J「22. 付き添い・面会環

境改善への発言」「27. 病状説明方針について

の医療チームでの話し合いjに有意差がみられ

た。これら 6項目において、主任・副師長の方
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表4 2 看護師の職位と＜難しさ＞との関係

ケア項目 スタッフ 主任・邑ljg市長
Z値有意差

N 平均フンク N 平均フンク
10.治療の副作用のアセスメントとケア 182 105. 13 21 74.90 -2. 30 ＊ 

13. 内服困難時のアセスメントとケア 182 105. 28 21 73. 55 -2.47 ＊ 

14.食事摂取困難時のアセスメントとケア 179 103. 65 21 73.64 一2.35 ＊ 

17. 子どもと地元の学校教師・友人との関係の理解 177 101. 47 19 70.84 -2. 32 ＊ 

20. 遊び環境改善への発言 181 105. 25 21 69. 17 -2.81 ＊＊ 

22. 付き添い・面会環境改善への発言 182 104. 76 21 78. 12 ー2.06 ＊ 

23. 医療チームの連携についての発言 181 103. 93 20 74.53 -2.25 ＊ 

Mann-Whitney U検定 ＊pく 05 料 pく.01 

表5 病院の種類と＜実施＞との関係

ケア項目 小見専門病院 大学病摂 総合病院
有意差

N 

10. 治療の副作用のアセスメントとケア 37 

12.消化器症状のアセスメントとケア 37 

20. 遊び環境改善への発言 37 

26. 地元の学校との退院後の調整 32 

が、スタッフ看護師よりも実施していると回答

していた。

同様に看護師の職位と＜難しさ＞との関係を

みると（表4-2）、「10. 治療の副作用のアセ

スメントとケァ」「13. 内服困難時のアセスメ

ントとケア」「14. 食事摂取困難時のアセスメ

ントとケァ」「17. 子どもと地元の学校教師・

友人との関係の理解」「20. 遊び環境改善への

発言」 「22.付き添い・面会環境改善への発言」

「23. 医療チームの連携についての発言」に有

意差がみられた。これら7項目において、スタッ

フ看護師の方が、主任・副師長よりも難しいと

回答していた。

4）病院の種類と＜実施＞および＜難しさ＞との

関係

看護師の所属する病院の種類を、小児専門病

院、大学病院、総合病院の 3群に分け＜実施＞

との関係を KruskalWallis検定にてみたとこ

ろ、有意差がみられたのは4項目であった（表

5）。これら 4項目を多重比較（p＜訓67）して

みると、「10. 治療の副作用のアセスメントと

ケア」「12.消化器症状のアセスメントとケア」

の2項目においては、大学病院の看護師の方

平均フンク N 王均フンク N 圭均フンク
96. 66 91 111. 84 74 91. 20 ＊ 

102. 99 91 111. 33 74 88.67 ＊ 

91. 16 91 92. 36 73 116. 75 ＊＊ 

87. 22 81 79. 23 68 106. 79 ＊＊ 

Kruskal ¥Valli s検定 * pく.05 ** p < . 01 

が、総合病院の看護師よりも平均ランクが有

意に高く、より実施していると回答しており、

「20.遊び環境改善への発言」「26.地元の学校

との退院後の調整」の 2項目においては、総合

病院の看護師の方が、大学病院の看護師よりも

平均ランクが有意に高く、より実施していると

回答していた。小児専門病院の看護師と大学病

院や総合病院の看護師の聞には有意差はみられ

なかった。

同様に病院の種類と＜難しさ＞との関係を

Kruskal Wallis検定にてみたところ、有意差

はみられなかった。

5）病棟の小児の割合と＜実施＞および＜難しさ

＞との関係

看護師が所属する病棟の小児の割合を、半数

以上の病棟と、半数未満の病棟の 2群に分け＜

実施＞との関係をみると（表6-1）、「6. 生

活の変化に伴う子どもの気持ちの理解」「9.処

置をうける子どもへの対応J「13. 内服困難時

のアセスメントとケアJ「19. きょうだいの状；

況の理解」「24.退院後についての子どもとの

話し合い」「25. 退院後についての家族との話

し合い」に有意差がみられた。これら 6項目に
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表6-1 病棟の小児の割合と＜実施＞との関係

ケア項目
小児が半数以上 小児が半数未満

Z値 有意差
N 平均ランク N 平均ランク

6. 生活の変化に伴う子どもの気持ちの理解 173 105. 99 30 79. 00 2. 72 * * 
9. 処置をうける子どもへの対応 173 105. 02 30 84. 57 -1. 97 * 
13.内服困難時のアセスメントとケア 173 106. 21 30 77. 73 -2. 82 * * 
19. きょうだいの状況の理解 173 105.04 29 80. 38 一2.25 * 
24. 退院後についての子どもとの話し合い 169 102. 72 29 80. 71 2. 05 * 
25.退院後についての家族との話し合い 170 103. 08 29 81. 97 -1. 98 * 

Mann Whitney U検定 ＊pく .05 紳 pく .01 

表6-2 病棟の小児の割合とく難しさ＞との関係

ケア項目
小児が半数以上 小児が半数未満
N 平均ランク N 平均ランク

z f直 有意差

14. 食事摂取困難時のアセスメン トとケア 169 102. 12 28 80. 16 一1.97 * 
Mann Whitney U検定＊ pく .05 

表7-1 家族の付き添い状況と＜実施＞との関係

ケア項目
ほほ全員 ほぼ全員以外

Z値 有意差
N 

3. 治療説明時・後の子どもの気持ちの理解 92 

8.親の病気の受け止め方の理解 93 

14.食事摂取困難時のアセスメントとケア 93 

表7-2 家族の付き添い状況と ＜難しさ＞との関係

ケア項目

18.家族関係の理解

21. 学習環境改善への発言

22.付き添い・面会環境改善への発言

おいて、小児の割合が半数以上の病棟の看護師

の方が、半数未満の病棟の看護師よりも実施し

ていると回答していた。

同様に病棟の小児の割合と＜難しさ＞との関

係をみると（表6-2）、 「14.食事摂取困難時

のアセスメントとケア」に有意差がみられた。

この 1項目おいて、小児の割合が半数以上の病

棟の看護師の方が、半数未満の病棟の看護師よ

りも難しいと回答していた。

6）家族の付き添い状況と＜実施＞および＜難し

さ＞との関係

平均フンク N 平均フンク

86. 31 104 109.28 一2.97 ＊＊ 

89. 02 107 110. 48 一2.91 ＊＊ 

90.96 108 109.65 -2. 43 ＊ 

Mann-Whitney U検定＊ pく .05 料 pく .01 

ほぼ全員 ほほ全員以外 z 値 有意差
N 

92 

93 

93 

平均フンク N ま均フンク

90. 89 106 106. 97 -2. 06 ＊ 

87. 40 101 106.80 一2.54 ＊ 

90. 23 106 108. 58 -2. 34 ＊ 

Mann-Whitney U検定＊ pく .05 

看護師が所属する病棟の小児がんをもっ子

どもの家族の付き添い状況を、ほぼ全員付き添

いがある病棟と、そうではない病棟の 2群に分

け＜実施＞との関係をみると （表 7-1）、「3.

治療説明時・後の子どもの気持ちの確認」「8.

親の病気の受け止め方の理解」 「14.食事摂取

困難時のアセスメントとケア」に有意差がみら

れた。これら 3項目において、ほほ全員付き添

いがある病棟の看護師よりも、そうではない看

護師の方が実施していると回答していた。

同様に子どもの家族の付き添い状況と＜難し
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さ＞との関係をみると（表7ー2）、「18. 家族

関係の理解J「21.学習環境改善への発言」「22.

付き添い・面会環境改善への発言Jに有意差が

みられた。これら 3項目において、家族の付き

添いが全員ではない病棟の看護師の方が、ほほ

全員付き添いがある病棟の看護師よりも難しい

と回答していた。

V 考察

1.小児がんをもっ子どもと家族のケアの実施状

況

小児がん看護に携わる看護師は病棟で治療をし

ている小児がんをもっ子どもと家族のケアに関し

て、全般的によく実施しているととらえているこ

とがうかがえた。

その中でも、子どもの気持ちを理解するために

子ども自身や親と関わりをもつことを最もよく実

施しているととらえており、看護師が日々のケ

アの中で、子どもの気持ちを尊重しながら関わっ

ていることがうかがえた。次によく実施している

ととらえていたのは、内服困難時のアセスメント

とケアなどの子どもの治療・処置に伴う症状アセ

スメントと日常ケアであった。これらは、小児が

ん看護に携わるどの看護師においても求められて

いるケアといえる。一方、最も実施していないと

とらえていたのは地元の学校との退院後の調整で

あった。これは、入院中の子どものケアとして看

護師が意識しにくいケアであるとも考えられる。

2.看護師が難しいと認識しているケア

小児がん看護に携わる看護師は病棟で治療をし

ている小児がんをもっ子どもと家族のケアに関し

て、全般的にどちらかというと難しいと認識して

いることがうかがえた。

その中でも、看護師が最も難しいと認識してい

たのはターミナルケアで、これは、実施の程度と

難しさの認識の聞に関係がみられず、看護師の背

景とも関係はみられなかった。よって、小児がん

看護に携わるどの看護師においても最も難しいと

認識しているケアといえる。小児がんをもっ子ど

ものターミナル期において看護師はケアの必要性

を感じているが、十分には実施していないと認識

しており、ケアや判断の難しさを実感している（野

中ら 2000）という報告もみられる。ターミナル

期にある子どもへのケアは身体に生じる苦痛への

緩和と死等の恐怖という精神的不安へのケアや、

その子どもに向き合う家族へのケアを併せもちな

がら子どもと家族の QOLを高めることが必要で、

ある。しかし、このようなターミナル期の小児が

んをもっ子どもと家族のケアについて、今回の調

査では具体的に看護師がどのようなことに難しさ

を感じているのかは明らかではなく、今後さらに

＋食言すしていきたい。

次に看護師が難しいと認識していたのは、地元

の学校との退院後の調整で、同時に看護師は最も

実施していないととらえており、実施の程度と難

しさの認識に負の順位相関関係が最も強くみられ

た項目であった。よって、看護師は、全般的に地

元の学校との退院後の調整はあまり実施しておら

ず、実施していない看護師ほど難しい、あるいは

実施している看護師ほど難しくないと認識してい

ることがうかがえた。がんの子供を守る会作成の

「がんの子どもの教育支援に関するガイドライン」

には、退院して地元の学校に復帰するときは、医

療者、親、地元の教師、院内学級の教師、養護教

諭が一堂に会し、互いの情報を交換する機会をも

つことの重要性が述べられている。看護師は入院

中の子どもの健康状態や生活を把握している者と

して地元の教師への連絡調整が望まれており、小

児がんをもっ子どもたちの退院後の学校復帰を見

据えた病棟看護師の調整役割を明確にしていくこ

ともケア実施の向上につながると考えられる。看

護師が地元の学校との調整のどういった点を難し

いと認識しているかを今後明らかにしていくこと

が必要である。

3. 看護師の背景との関連

1 ）看護師の個人特性よる違い

小児がん看護経験年数 10年以上の看護師は

2～ 3年の看護師よりも、入院環境・付き添い

環境改善に向けた働きかけに関する項目全てに

おいてよく実施しているととらえていた。10

年以上の看護師が、子どもや家族だけでなく、

彼らをとりまく環境も看護の対象として目を向

。。
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け、さらにそこでの気づきを環境改善に向けた

行動に移していることが推測される。また、内

服困難時のアセスメントとケアは実施の程度に

おいては小児看護経験年数による違いはみられ

なかったが、 10年以上の看護師が2～ 3年お

よび4～ 9年の看護師よりも難しくないと認識

していた。内服は小児がんをもっ子どもたちに

とって治療や感染予防のために重要であるが、

子どもたちは化学療法の副作用の植気、幅吐、

口内炎等によって内服困難になりやすい問題を

もっている（山口 2000、萩本ら 2002）。よって、

化学療法を受けている子どもへの内服の介助に

あたる看護師は内服を促すことに負担を感じて

いる （贋美2000）が、どのような看護師が内

服を難しいと認識しているかまでは言及してい

ない。本調査では、小児がん看護経験が少ない

看護師の方が、経験の多い看護師よりも難しさ

を認識しおり、内服援助において、小児がん看

護経験の少ない看護師への支援が必要で、あると

考えられた。家族関係の理解や遊び環境改善へ

の発言も小児がん看護経験の少ない看護師の方

が難しさを認識しおり、これらのケアにおいて

も小児がん看護経験年数が少ない看護師への支

援が求められていると考えられる。

2）病院の種類・病棟の特徴による違い

病院の種類による違いでは、大学病院の看護

師の方が総合病院の看護師よりも、治療の副作

用や消化器症状のアセスメントとケアをよく 実

施しているととらえており、総合病院の看護師

の方が大学病院の看護師よりも遊び環境改善へ

の発言や地元の学校との退院後の調整をよく実

施しているととらえていた。これは、大学病院

と総合病院の役割や環境の違いによる看護師の

経験の機会の違いが影響していることが考えら

れる。総合病院は地域に根ざしており退院後の

フォローを担っていることも多いことや、退院

後に通う学校とも近く、連携をとりやすいこと

も考えられる。また、小児がんをもっ子どもが

入院している施設を対象に行った実態調査 （竹

内ら 2007）でも、総合病院は、その 1割はプ

レイルームカtなく、プレイルームカまあっても4、

児がんをもっ子どもは感染面の配慮から、条件

付きでの使用や全く利用できないという病棟が

半数以上という現状がある。小児がんをもっ子

どもにとって病棟の設備や構造は整っていない

と看護師はとらえており、それが小児がん看護

に携わる看護師のストレス認知に寄与している

ことも報告されている （石川 2004）。 病院によっ

て子どものおかれている環境は様々であり、小

児がんをもっ子どもの環境が整っていないとい

う現状やそのことを看護師がどのようにとらえ

ているかも影響していると考えられる。

病棟の小児がんをもっ子どもへの家族の付

き添い状況による違いでは、ほほ全員付き添い

のある病棟の看護師よりも、そうではない病棟

の看護師の方が、治療説明時・後の親の気持ち

の理解、親の病気の受け止めの方の理解におい

てよく実施しているととらえていた。小児看護

に携わる看護師の家族アセスメントの実態調査

（武田ら 1997）においても、付き添いがない病

棟の看護師の方が、面会などの限られた時間の

なかで家族全体の状況をアセスメントする必要

性があるため意識が高まり、付き添いがある病

棟の看護師よりも実施しているという報告があ

る。また、ほぼ全員付き添いがある病棟の看護

師よりも、そうではない病棟の看護師の方が、

家族関係の理解について難しいと認識してい

た。付き添いが少ない病棟では、家族が常には

いないため、家族同士の様子を看護師が実際み

られる機会が少ないことが難しさに影響してい

ると考えられる。

医おわりに

小児がんをもっ子どもと家族のケア 29項目に

関する実施の程度と難しさの認識と、それらの関

係や背景との関係を検討した。その結果、小児が

ん看護に携わる看護師は、小児がんをもっ子ども

と家族のケアに関して、難しさを感じながらも、

よく 実施しているととらえていた。ターミナルケ

アや退院後の調整などは多くの看護師が難しいと

とらえており、また、内服困難な子どものケアな

どいくつかの項目で小児がん看護経験の少ない看

護師に困難が大きいなど、看護師の難しさの認識

に個人特性や病院、病棟の特徴による経験の違い
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が影響をしていること等がうかがえた。本調査は

質問紙による調査のため、これらの質問項目をど

のように看護師がとらえ、回答したかやその回答

の理由などは明らかではない。今後、さらに看護

師の認識について詳細に面接調査を行い、小児が

ん看護に携わる看護師の支援のための、さらに小

児がんをもっ子どもと家族のケアの質の向上に貢

献しうるケアガイドラインの開発に繋げていきた

し、。
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研究報告

日本におけるこどものためのホスピスの必要性と意義に関する検討

What Should the Significance of Children's Hospice Be? 
- Two Children's Hospice in UK and Japan -

野中淳子
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神奈川県立保健福祉大学

Kanagawa University of Human Service Facility of Health& Social Work School of Nursing 

抄録

ターミナルステージにあるこどものケアは、家族にとって大変過酷な経験である。また、子どもの最後の

ときをどこでどのように過ごすかは、こどもにとっても家族にとっても重要である。イギリスにおける 『こ

どものホスピス』という考え方は、死ぬ場所という発想ではなく、余命の限られたこどもとその家族のサポー

トを目指している。こどもと家族が、短期間のケア、症状のコントロール、緩和ケア、レスパイトサービス、

およびこどもの死（死別後も含む）に際してのサポートを受けるためにホスピスを活用している．

日本における医療現場は、治療や延命が優先され、こどもが病院で亡くなるという現実は、治療の延長線

上にあり、死にゆく子どもを見送るゆとりがもてない場合が多い。緩和ケアの考え方をもとに子どもと家族

にとって、十分なサポートを受けながら安心できる環境の中で、ゆっくりと良い時間を過ごす、こどもや家

族が幸せと感じる瞬間や安心した時間や空間を過ごせる場が必要である。それは単に施設や建物というより

もいつでも帰っていける場、自由に受け入れてくれて元気を取り戻せる場であることが重要である。イギリ

スのこどものためのホスピスを見学する機会を得て、日本の現状を考察し日本型こどものためのホスピスの

必要性を実感するとともに、こどもと家族のターミナルケア・緩和ケア教育の充実、研究成果、病院と地域

の連携・協働やコミュニティーにおけるサポートシステムの構築を強く望んで、いる。

キーワード：こども、ホスピス、イギリス、日本

key words : Children's Hospice. England. Japan 

I はじめに

ホスピス（Hospice）の歴史は、ローマ時代の

ラテン語のhospi-tium(hospit-em）〔ホスピタリー

（温かいもてなし）歓待、 休憩所、宿所、宿屋の

意味〕に由来する。イギリスのホスピス （hospice)

の歴史は古く、中世における巡礼者や旅行者や貧

困者、病人などを休ませる宿屋から派生している

（厚生省 ・日本医師会，1989）。 その後、近世にお

いてカトリック教会や教会関係者が病める人のた

めにホスピス活動をしたことに始まる。イギリス
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で最も歴史のある現存のホスピスは、 1900年に 5

人のアイルランド人のシスター達がスラムの病人

の世話を始めたことに始ま った。それが「聖ヨセ

フ・ホスピス （SAINJOSEPH'S HOSPICE）」で

ある。イギリスという小さな島国の中には、独立

型や病院所属やクリニックのような色々な形で、

300箇所くらいに点在している（内藤， 1997）。

また、イギリスはホスビスムーブメントの発祥の

地であるとともに、世界で初めて“こどものため

のホスピス”（HelenHouse Children’s Hospice) 



野

図1 イギリスにおけるこどものホスピス所在地

が 1982年に設立されている。2007年 1月現在、

イギリスには 44のこどものためのホスピスがあ

る（図 1）。 2002年にこの歴史ある HelenHouse 

Children's Hospiceを訪問し、 2006年に 2000年

6月ロンドンで初めて開設した RichardHouse 

Children's Hospiceを訪問した。さらに、 1990年

から英国でボランテイア活動を行なっている喜谷

昌代氏の主催で、 2005年4月 18日から 10日間

の日程で OxfordDouglas Houseからターミナル

期にある 16歳～ 25歳の青少年6人と、その家族、

医師と看護師、コーディネータ一、ボランテイア

らが来日した。彼らは、筋ジストロフィー－先天

性表皮水底症・脳腫蕩などの難病を煩っていて

車椅子でしか移動できなない状態であった。長

旅の疲れにもかかわらず、ピアスやネックレス、

マニキュアでおしゃれをして車椅子で移動する

こども達は明るく、笑顔を見せてくれた。一行

の中に HelenHouse Children's Hospice創設者の

シスター・フランシスドミニカ（SisterFrances 

Dominica）も同行され情報交換を行なった。青

少年達は日本でたくさんの思い出を作り、看護学

生らとの音楽会と交流会の機会を得、イギリス留

学から一時帰国されていたバイオリニスト川畠成

道氏の演奏に癒されつつ楽しいひと時を、異文化

に触れながら過ごし、 筆者は日英のターミナル期

に関する考え方の相違を再認識した。

II 研究目的

現在、日本には成人を中心としたホスピスや緩

和ケア施設は存在しているが、こどものためのホ

スピスは存在しておらず、ホスピスへの入所は年

齢制限があったり、こどもの最後をホスピスでと

いう発想は少ないのが現状である。イギリスにお

けるこどものためのホスピスの情報を得て、日本

におけるターミナルケアの現状から日本における

こどものためのホスピスの必要性と意義を検討し

た。

皿研究方法

1. イギリスのこどものためのホスピスを 2ヶ所

訪問し、管理者から設立目的・運営・現状と課

題等の情報収集を行なった。

2. イギリスのこどものためのホスピスに関する

2回目の訪問からホスピスの変化と役割機能を

知り、施設側とこどものホスピスのあり方を検

討し問題点・課題を整理した。

3. 日本におけるホスピスの現状とこどもの緩

和ケア・ターミナルケアを文献等より検討を行

なった。

IV 結果

1 .日本におけるホスピスの現状

緩和ケアとは、 1990年WHOによると「治療

不能な状態の患者および家族に対して行なわれる

ケアjと定義され、ホスピスのイメージは、 「病

気が治らない、死に直前している末期状態になら

ないとかかることができない」という理解が定

着していた。2002年に WHOから発表された新

たな定義は、「緩和ケアとは、生命を脅かす疾患

による問題に直面している患者とその家族に対し

て、疾患の早期より痛み、身体的問題、心理社会

的問題、スピリチュアルな（霊的な・魂の）問題

に関してきちんとした評価を行い、それが障害と

ならないように予防し対処することで、 QOL（生

活の質、生命の質）を改善するためのアプローチ

である」としており、この新しい定義は疾患の早

期からのホスピス緩和ケアとして、症状緩和や生

活の質に言及している。

日本における緩和ケア病棟承認施設は、 1981

-82 -



年に初めて聖隷三方原病院に聖隷ホスピス（わが

国初の院内独立型ホスピス）が設立された。 1984

年4月に淀川キリスト教病院に院内病棟型ホスピ

ス誕生した。1990年に厚生省が健康保険で 「緩

和ケア病棟入院料」を認めるようになってから急

速にホスピスは増加し、 1991年10月にホスピス・

緩和ケアの啓発・普及やホスピス・緩和ケア病棟

の資質の向上を目的とした全国ホスピス・緩和ケ

ア病棟連絡協議会が発足した。2006年 10月には

168施設2846床になった（日本ホスピス緩和ケ

ア協会： http://www.hpcj.org/hpc／釦st.html)。

ここ 20年余りで日本におけるホスピスの考え方

や機能というものが見直され発展してきている。

しかし、日本のホスピス・緩和ケアの施設基準（診

療報酬基準）となっている対象は、がん・エイズ

患者に限定された成人中心であり、こどもを対象

として考えられておらず、こども専門スタッフの

育成が十分とはいえない現状がある。医療の発展

に伴い、乳児死亡率の減少は著しいが現代の医学

でも治癒できない病気や障害で亡くなるこどもが

いるのも現実で、こどもが亡くなる場合はほとん

どが病院で亡くなっている現状がある。

中村らが日本における子どもの緩和ケアの現状

を文献検討した結果、小児看護領域では 2003年

以降に「緩和ケア」に関する論文が発表されるよ

うになっていることから、小児看護領域では緩和

ケアの概念が十分に浸透していない現状を指摘し

ている （中村ら，2006）。 小児がんの子どものター

ミナルケアにおける看護師の認識についての調査

（野中 ，1999,2000）では、看護師の反省や悔いが

残っており、「無力感」「もっとできたのに」「子

どもの苦痛緩和・ケア不足」を感じたとされてい

た。また、日常生活ケアに関する看護援助では、

①症状の厳しい中での痛みの評価、 ②子どもと向

き合う姿勢、 ③子ども・家族の希望する在宅看護

を看護師は必要で、あると認識しているが実施され

ていない現状がある。さらに、親へのかかわりで

は、 ①両親と話し合う時間を意図的にっくり、不

満や不安な気持ちについて話し合う、 ②親に対し

て子どもの最後をどのように迎えさせたいか話し

合う、 ③希望による在宅に向けての指導など看護

師は必要と認識しているが実施されていない現状

丹
、

υ
0
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があった。看護師は理想と現実のギャップを感じ、

ターミナルケアにおいて、十分に看護援助できて

いないとしながらも、こどもの症状緩和、こども

と家族への精神的ケアの重要性は高く認識されて

いた。

2. こどものホスピス（Children’sHospice in 

UK) 

＜こどものホスピスとは？＞

こどものホスピスは、こどもとその家族の複

雑なニードに応じるために他の機関（病院・ G

P・社会福祉事業 ・その他）と協力して働く独

立ボランティア組織であり、さらにはケアとサ

ポートによってこどもと家族の選択肢を増や

し、生活の質の向上を支持する慈善事業でも

ある。イギリスでは毎年約 4300人の余命の限

られたこどもとその家族がホスピスを利用し、

1900人の遺族を支えている。イ ギリスにおけ

る 『こどものホスピス』という考え方は、死ぬ

場所という発想ではなく、余命の限られたこど

も達をもっ家族のサポートを目指している。末

期症状や厳しい状態のこどものケアをすること

は、家族にとって大変過酷な経験である。こど

もと家族は、短期間のケア、症状のコントロー

ル、緩和ケア、レスパイトサービス、およびこ

どもの死（死別後も含む）に際してのサポート

を受けるためにホスピスを活用している。こど

ものためのホスピスの対象年齢は、施設によっ

て異なっている。上限が 15歳の施設、 19歳ま

での施設などがある。施設運営に関しては、5%

が中央政府からの資金援助で、 95%は各施設で

fundやdonationで資金を集めて運営されてい

る。政府からの資金を多く受けることは、自分

達の目指す精神による運営が妨げられるという

考えからである。よどもと家族へのサービスや

サポートは、PatientCentered （患者中心）サー

ビスで利用はすべて無料である。

多くのこどものホスピスは、医療的な治療と

同時に相補的治療 （ComplementaryTherapy) 

を提供している。例えば、アロマセラピー、リ

フレクソロジー、水治療法、音楽療法等であ

る。働いているスタッフは看護師・保育士・教



師・ソーシャルワーカー－ユースワーカー・世

話アシスタン ト・理学療法士・作業療法士 ・音

楽セラピスト・アートセラピスト・ボランテイ

ア等である。こども達のケアは病気の回復より

も症状を軽減し生活の質を改善するためのケア

が優先されている。基本的にこどもは自宅で家

族と過ごすことが優先されるようにホスピスの

スタッフがサポートしている。さらに、緊急を

除き大部分のこどものホスピスの滞在利用は、

年間の日数が割り当てられており、家族の都合

で滞在日や日数（リチヤードハウスでは 1年に

14日間）を決めている。家族によっては週末

に利用したり、ある家族はまとめて滞在するこ

とを選択する。レスパイトケア期間を保障して

いるのである。

< Association of Children’s Hospices (ACH) 

とは？＞

こどものホスピス協会（ACH）は、教育・

トレーニング・研究 ・ロビー活動などを通し

て専門的な知識による独自のサービスを提供

している。さらには基金の調達やサービスの

発展をめざす活動をしている（http://www. 

childhospice.org.uk／）。ACHを中核として、こ

どものホスピスそれぞれが独立して運営してい

る。

<Children's Hospice Weekとは？＞

℃hildren's Hospice Week，，は、余命の限ら

れたこどもとその家族に、ユニークなサービス

およびサポートするため、 1998年に ACHか

ら発信された機関紙で、こどものためのホス

ピス運動の 1つである。 世界の最初の子ども

のホスピス（ヘレンハウス）が 1982年にオッ

クスフォードで開設されて以来、ホスピスの

推進はますます強力になっている。UKは国

際的にこどものホスピス提供の最先端であり、

℃hildren's Hospice Week，，は必要な家族が誰

でも、どこでもケアを受けられるように、必要

な基金を調達することに関するものである。こ

どものホスピスが提供するケアは 1人あたり 1

年間で 1100万ポンドを要するという事実にも

かかわらず、それを必要とする家族にとって無

料である。こどものホスピスは寄付による独立
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採算であり運営資金の 5%だけを政府から受け

ている。こどもの HospiceWeekは、 1998年

にスコットランドで俳優のユワン・マクレガー

によって始められ、 UKのこどものホスピス

サービスを提供するための基金によって立ち上

げられた。それ以来、HospiceW eekは発展し、

何千人もの有名人、政治家、企業、ケア専門

家、学校、ジャーナリスト、地元の支持者およ

びボランティアと共に ChildrenHospice Week 

を成功させるために活動している。カラフルな

Children Hospice Weekの蝶のバッジを全国的

に販売し、 Children'sHospiceを支持して、地

元の子どものためのホスピスの未来を確実にす

る支援が期待されている。

1) ヘレンハウス（HelenHouse Children 

Hospice）の概要

(1）位置

ヘレンハウス（写真 1）は、こども

のホスピスでロンドンのパデイントン

(Paddington）駅から列車で西北に向って 1

時間ほどのオックスフォード（Oxford）に

ある。この町は世界屈指の学問の町で人口は

15万人ほどである。この駅からさらに車で

15分ほとe行った閑静な住宅街の一角にある 2

階建である。ベッド数は8床で、このベッド

は入院するためものではなく、レスパイト用

6ベッド（予約制）と緊急用に確保された 2

ベッドである。緩和ケア、包括的なケア、日々

の世話を行っており、 18歳以下のこどもた

写真I Helen House Children Hospice 
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ちがサポートを受けている。ケアの内容は家

庭（ホーム）として整えられている。こども

のl人ひとりが自分のベッドルームを持っ

て、両親はその部屋に泊ることもできる。別

に家族用の宿泊設備もある。

(2）設立目的

シスター・フランセスドミニカ（Sister

Frances Dominica）は、ヘレンハウスの創

始者で評議委員長であり、組織のトップであ

る（図2：組織提供資料）。シスター・フ

ランシスドミニカがホスピスを始めたきっ

かけは、ヘレンという 2歳半の女の子が突然

に病気にかかり、喋ることも起き上がること

も出来ず、どの程度の理解力があるかもわか

らない状態であった。ヘレンの両親に休息を

与えるために修道院でヘレンの世話をする

ことから、ヘレンの家族との友情が生まれ

た。その経験からこどものためのホスピスを

設立し、施設名もヘレンと名づけられた。現

在、他のスタッフとしてメデイカルディレク

ター、小児の緩和ケアスペシャリストがケア

のトップで、小児専門の看護師がケアチーム

を率いている。各こどもには専属のスタッフ

を割り当てられ勤務時間中の家族・こどもを

特別に看護する。各こどもはスタッフの名前

を教えられ、そのスタッフはそのこども及

び家族に対して特別の看護ケアを担当してい

る。また家族にはキーワーカーがおり、家族

Head of Care Vacant Bursar 

Head of Fund raising 

PA to Head of Care 

& 
Gard en er/ Maintain an ce 

図2

Medical Director 

Team Co・ordinator I I Acting Team Co ordinator 

Education & Development I I Community Care 

Care Team Members Care Team Members Care Team Members 

とこどものケアを担当する。健康プロフェツ

ショナルとの調整の役割をとる。

(3）ヘレンハウスの方針

ヘレンハウスの方針は、家族とのパート

ナーシップである。日常性を保つことがス

タッフの願いであり、その上に生きている

『今』 の瞬間を特別なものにして、できるだ

け居心地のいいものにすることである。ヘレ

ンハウスで行われている治療 ・相談は、症状

のコントロールに関するもの、ターミナルケ

ア、補助セラピ一、生理的セラピー、音楽、

ピリーブメントサポートを行なっている。い

かなる場合でも 『歓迎していますJという精

神が貫かれている。

ヘレンハウスは 1年365日開いている。ス

タッフトレーニング・事業の時スタッフは休

んでいるが、ハウス自体は開いており、緊

急用にスッタフを配置している。 8ベッドの

うち、レスパイトケア用 6ベッドは前もって

予約可能で、残り 2つは緊急のために空けて

いる。デイケアも行っており、温泉に入った

り、アロマをf吏ったり、ヘレンハウスは自由

の雰囲気で成りたっている。施設運用資金

は2001年度には 150万ポンド（2億7千万）

で、 1日あたり 4200ポンド（80万）であ

る。 ドネーション（donation）は、ギフト補

助（GiftAid legacies）、Deedof Covenant 

art local eventsなど色々な形で受けてい

-85 -



表1 へレンハウスを利用したこどもの病気分類
(2002年度）

Disease Category % of children 

Degenerative Neurological 32.9 

Non-degenerative Neurological 24.7 

Neuromuscular Disease 21.2 

Congenital-other 9.4 

Heart/Lung 4.7 

Cancer 4.7 

Renal 1.2 

Unknown 1.2 

る。2001年ヘレンハウスを 119人の子ども

が利用した。

2）利用者のガイドライン（HelenHouse 

Referral Guidelines) 

どういう人がヘレンハウスを利用できるの

かについては、だれでも問い合わせができ

る。主に家族、親戚、ソーシャルワーカー、

コンサルタント、病院や地域の看護師、その

他の看護師、学校、ボランテイア、 言語療法

士、ヘルスケアセンターから紹介がきている。

終末期とされたこどもが対象であり（表 1）、

地域に制限はなく、海外からの利用も可能で、

ある。

〔利用の基準（ReferralCriteria）〕

ヘレンハウスは生命を脅かされている 16歳

以下のこどもを受け入れている。疾病が限定

されているわけではなく、成人になるまでは

延命がむずかしいだろうということを判断基

準にしている。

1 急激な死を迎えそうながん・ HIV・腎不全

などの病気で回復の見込みがないこども。

2 進行性の神経病・生理的代謝障害のこども。

3 進行性でないが、いろいろな合併症があっ

て早い段階で死を迎えるだろうと予測される

場合で、呼吸困難を伴う脳性麻療など

4 16歳以上の人に関しては、症状により受

け入れる

5 18歳に達した人でも相談を受け、適した

レスパイトを受けられるよう施設を紹介す
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る。（今まで 18歳に達した人はいない。）

6 1年間で紹介は約 60～70人。その内の半

数は、基準に合わないという理由で断る場合

カ宝ある。

7 16歳～ 40歳までの人のための施設が2003

年にヘレンハウスの隣接した土地に建設され

た（OxfordDouglas House）。

〔最初のコンタクト（InitialContact）〕

最初のコンタクトは通常は電話で、しかし、

e-mailや手紙、直接の面談など他の形でもよ

いとされている。申し込み用紙を記載し、新

しい希望者・紹介者の用紙はファイルされて、

事務担当者が検討する。

〔緊急の場合（UrgentReferrals）〕

できれば希望者に対して直接に話すか、コー

デイーネータと話し合う。それから診察し医

師にコンタクトする。承認されると関係する

人達と連絡をとって、どういう条件で受け入

れるかを決める。

〔管理（Administration）〕

事務担当者は、記入された申込用紙に親が

かかわっているか確認する。①紹介してきた

人を通して家族へ説明書を送ってもらう。②

治療記録を要求する。 CK他の専門家に連絡す

る。④家族にコンタクトする。

〔パネルミ ーテイング （PanelMeeting -

weekly）〕

医師または代表者や事務担当者等で、希望

者に接する人は、週に 1回検討会をもち個々

に対応する方針を決める。 ①専門家からの説

明を要する、細かい医療関係の情報を得る。

②ヘレンハウスに来てみてもらう。③滞在し

てもらいケアチームメンバーと共にアセスメ

ントする。④家族・学校・病院・地域でもっ

とも信頼できる人に代行してもらうこともあ

る。⑤初回の滞在を決めることもある。⑥最

長3ヶ月までペンデイングするという決定も

ある。

〔サ ービスの 基準（ReferralService 

Standards）〕

・医療関係者から紹介され3週間以内に受け

入れる。



・緊急の場合、終末ケアはその日のうちにあ

るいは 1週間以内に受け入れる。

• 1カ月以内に医師は初回の訪問をする 0

．通常は3ヶ月以内に訪問する。

〔対象者の状況から分類されている基準

(Referral Status）〕

STATUS 1一新規の申し込み者（New

Referrals) 

STATUS 2 －待機期間（最大3か月） (On 

hold (max -3 mouths)) 

STATUS 3一入所中（Current)

STATUS 4ーケアを受けながら亡くなっ

たこども（Childdied having received 

care) 

STATUS 5 －ケアを受けずに亡くなったこ

ども（Childdied before receiving care) 

STATUS 6 －亡くなった後のケアがない場

合（Nofollow up care given) 

STATUS 7 －ある時期以降のサービス休止

状態（Nofurther action /inactive) 

2）リチヤードハウス（RichardHouse 

Children’s Hospice）の概要

リチヤードハウスは、 2000年6月こどものホ

スピスとしてロンドン市内では初めてできた施設

である。ロンドンの中，心であるウォータールー

(Waterloo）駅からモノレールで東へ30分ほど

向った郊外、ロンドンシティー空港近くの静かな

住宅街の中にあり 2階建ての小規模の施設（写

真 2）である。 2階部分は家族の宿泊施設となっ

ている。デイケアセンターのあるホスピスはめ

ずらしいということであるが、デイケア設備が

充実した施設でもある。ここでは 130の家族が

対象となっていた。ベッド数は 8床でO～ 19歳

までの子どもが対象となっている。多くのボラ

ンテイアが働いており、例えば週に 2回ミュー

ジックセラピー、アロマセラピー、庭師、毎日の

食事を作るコックさんなどが活躍していた。こ

こでは大きく 3つのサービスを提供していた。

① Day Care、② ResidentialCare、③ Support

Offered Family Cares and Siblings of Children 

via Family Support Serviceである。施設の中は、

The Child Zone, Teenage Room, Quiet Room 「祈

りの部屋」， SensoryRoom「感覚の部屋」（写真3)'

Dining Room （写真4) , Daycare Room （写真5)'

Bed Room（写真6) , Bereavement Room （写真7), 

Bath Room （リフト付（写真8））がある。

(1）デイケア（DayCare) 

専門のスタッフに、こどもを数時間預ける

ことで、家族が外出したり用事を済ませたり

する手助けをしている。プレイルームには

色々な発達段階や障害の子どもに合わせられ

るようにたくさんのおもちゃが置いである。

学童～思春期のこどものためには、 DVDや

CD、TVゲームで遊べる部屋も準備されて

いる。さらにターミナル期で感覚機能を失い

つつあるこどものために、感覚の部屋「Multi

Sensory Room」と呼ばれる部屋もあった。

部屋の中にはウォータベットや音楽・光がや

さしくこどもの機能や感覚を刺激し、痛みや

不安緩和のためのリラクゼーションとしても

活用していた。

(2）レジデンシャルケア（ResidentialCare) 

1階には 8床の宿泊設備が完備されており、

O歳から 19歳までのこどもが利用できる。

家族（親・きょうだい・親戚等）も一緒に宿

泊できて、友だちが自由に訪ねてくることも

可能で、ある。家庭としての雰囲気があり、女

の子の部屋はピンクで男の子の部屋はブルー

を基調としてデザインされていた。

(3）ファミリーサポートサービス（Support

Offered Family Cares and Siblings of 

Children via Family Support Service）専門

スタッフの電話相談や直接対応など、さまざ

まなアドバイスを行ない、家族の精神面のケ

ア・サポートに積極的に取り組んで、いた。

「祈りの部屋」では、落ち着けるような部屋

にデザインされ、生前のこどもの写真を飾り、

ローソクを灯してお祈りを捧げる。イギリス

では多くの人種・宗教的な背景をもった家族

がいるので、特定の宗教にかかわるもので例

えば、十字架を置いたりはしない。それぞれ

の家族の宗教に即したやり方で祈りを捧げる

事が出来るようにデザインされており、お別

円

ioo 



写真2 Richard House Children’s Hospice 

写真3 Multi-Sensory Room 「感覚の部屋j

写真4 リピンク、、 ・ダイニングルーム

こどもと家族 ・スタッフも一緒に食事する
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写真5 Day Care Room 

写真6 Bedroom 

写真7 Body to be kept cold after death 

お別れの部屋（冷却装置付）

家族が望めば葬儀の時間まで遺体を保存できる。



写真 8 Bath Roomリフト付：お風呂は海の中

こども専門のホスピスはないのが現状である。緩

和ケア病棟で小児を受け入れた経験を問うた全国

調査（中根・蝦名，2003）では、 受け入れ経験は

25%で、 「小児がん」が9割であった。また、小

児専門の緩和ケア病棟を設立することは、 「子ど

も自身が新しい環境になじみにくい」、「親や医師

が最後まで治療を諦めにくくターミナル期の判断

が難しい」ため困難であること、施設運営と経済

効率等が課題であることを明かにしていた。果た

して日本にもこども専門のホスピスが必要なのだ

ろうか？と考え単に「ホスピスという建物」が必

要なのではないという考え方に行きついた。日本

における医療現場は、治療のため生きるための治

療が優先されると言っても過言ではない。こども

が病院で亡くなるという現実は、治療の延長線上

にあり、死にゆく 子どもを見送るゆとりがもてな

い場合が多い。医療の現場では、ターミナルのそ

の時その場で時間や空間を子どもと家族が共有で

きているだろうか？特にターミナル期にある子ど

もと家族にとって、十分なサポートを受けながら

安心できる環境の中で、ゆっくりと良い時間を過

ごす、こどもや家族が幸せと感じる瞬間や安心し

た時間や空間を過ごせる場が必要であると考え

る。施設や建物というよりもいつでも帰っていけ

る場、自由に受け入れてくれ元気を取り戻せる場

が必要なのではないだろうか。そこには“ホス

ピスマインド”としての精神が必要であると思

う。国や政治・保健医療・宗教の文化的背景の違

いがあることによるものが大きいと思うが、 UK

における子どものホスピスの精神は、多いに学ぶ

べきものと考える。また、ホスピスという建物で

はなく、ホスピスマインドをどう育ていくかが重

要である。UKにおけるこども達は基本的に告知

がされており、自分に起こる身近な“死”を意識

している。前述した 2005年に来日した青年達は

身近に迫って来ている“死”を自然に受け入れて

いるかのように見え、さまざまな形で感情や思い

を表現していることに驚きを覚えた。日本にも同

じような状況のこども達がいるのなら交流の機会

を持ちたいとの意向であったが、いくつかの組織

や団体に働きかけがその実現はなかった。つま

り、 UKの青年達のようなオープンさはないのが

れのときにリクエストがあればその家族のた

めにだけ特別に準備することもある。「お別

れの部屋」では、家族が最後のお別れをする。

遺体を長く安置できるようにベッドに保冷装

置が備えてあった。

(4）ホスピスの運営費

ここでも経営はすべて寄付金で賄われてい

た。2005年度は約 50万ポンド（約 5億 4

千万円）の歳入があり、この 6割が個人お

よび企業からの寄付で、 3割がチャリティー

ショップからの収益ということであった。

V 考 察

どうして欧米にはこどものためのホスピスがた

くさんあるのだろうとい素朴な疑問から、念願で

あった世界で初めてできたこどものためのホス

ピスであるヘレンハウス（HelenHouse Children 

Hospice）を訪問できたことは感動であった。ま

た、こどもと家族のためにいろいろな工夫や配慮

がされていている様子を見てよい刺激にもなっ

た。運営面では資金調達（ファインドレイジング

やチャリティ等）が主で、大変でも関係者の情熱

と努力で、子どや家族のために本当によい施設を

作り上げようとしている印象を受けた。イギリス

では日本と違い、社会全体が自然な形でチャリ

ティーに参加できるような仕組みが整えられてい

る。例えば、ロンドンマラソンもそのひとつであ

る。そのことが資金調達や自分達が目指す理念で

ホスピス運営を支えているとも言える。

日本には成人を中心としたホスピスはあっても
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現状であり、日本では不治の病気や障害のあるこ

どもと“死”を語り合うことや“死への準備教

育”といったことは、個別性が高くまだまだ未知

であるとも言える。また、イギリスではこども

が闘病中や亡くなった場合のビリーブメントケ

ア（bereavementcare）では、両親だけでなく

きょうだいへのサポート・ケアへも力を入れて行

われている。日本の医療現場では、遺族へのケア

として特にきょうだ、いへの関心は高くなってきて

いるが、医療者個人の努力に委ねられている部分

が多く組織や支援プログラムとしては機能してい

ない現状がある。こどもを亡くすといくことは親

やきょうだいへの影響ははかり知れないものがあ

り、看護・支援として明確に位置づけていく必要

がある。重い病気や障害で余命が限られたこども

とその家族にかかわることは、闘病中から死後に

おいて個別性が高くきめ細やかな支援が求められ

る現状の中、日本にも家族中心ケアを提供する日

本型こどものためのホスピスが望まれる。

さらに日本においては、こどもと家族のターミ

ナルケア・緩和ケア教育の充実、研究成果、病院

と地域の連携・協働やコミュニティーにおける

サポートシステムの構築などが課題であると考え

る。

VI 結
ヨ占砂
画岡

1. こどものためのホスピスの必要性

重い病気や障害で余命が限られたこどもとその

家族にかかわることは、闘病中から死後のプロセ

スにおいて個別性が高く、きめ細やかな支援が求

められ、日本にも家族中心ケアを提供するこども

のためのホスピスの考え方が必要で、ある。

イギリスにおける 『こどものホスピスJという

考え方は、死ぬ場所という発想ではなく、余命の

限られたこどもとその家族のサポートを目指して

いる。こどもと家族は、短期間のケア、症状のコ

ントロール、緩和ケア、レスパイトサービス、お

よびこどもの死（死別後も含む）に際してのサポー

トを受けるために日本型こどものホスピスが必要

である。

2. なぜ日本にこどものためのホスピスができな

いのか

日本における医療現場は、治療のため生きるた

めの治療が優先されると言っても過言ではない。

こどもが病院で亡くなるという現実は、治療の延

長線上にあり、死にゆく子どもを見送るゆとりが

もてない場合が多い。施設や建物というよりもい

つでも帰っていける場、自由に受け入れてくれ元

気を取り戻せる場が必要である。

日本では不治の病気や障害のあるこどもと“死”

を語り合うことや“死への準備教育”といったこ

とは、個別性が高く未知であるとも言える。こど

もへの告知（病気のことを伝える）においても、

必ずしもこどもに意思決定できる状況やサポート

体制が十分に整っているとは言いがたく、親の意

思決定に従うという状況が多くある。また、 UK 

ではこどもが闘病中や亡くなった場合のピリーブ

メントケア（bereavementcare）では、両親だ

けでなくきょうだ、いへのサポート・ケアへも力を

入れて行われている。日本の医療現場では、遺族

ケアとして特にきょうだ、いへの関心は高くなって

きているが、医療者個人の努力に委ねられている

部分が多く組織や支援プログラムとしては機能し

ていない現状がある。

3. 提言

積極的治療から死に向けての切り替えを考える

とき、緩和ケアとしての考え方をもっと定着させ

て、家族中心ケアを目指す看護を確立することが

重要である。こどもと家族のターミナルケア・緩

和ケア教育の充実、研究成果、病院と地域の連携・

協働やコミュニティーにおけるサポートシステム

の構築が急務である。医師の努力、看護師の努力、

個人の努力だけでなく、小児がん学会や小児がん

看護研究会等の組織全体で取り組んでいくことも

課題であり、今後も日本型こどものためのホスピ

スの必要性を模索していきたい。
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研究報告

アメリカおよびイギリスにおける小児がんのこどもの病院環境

Hospital Environment for Cancer Children in USA and UK  

- City of Hope, St. Jude Children's Research Hospital and Great Ormond Street 

Hospital for Children -

野中淳子il Junko NONAKA 

梶山祥子2lYoshiko KAJIY AMA 

1）神奈川県立保健福祉大学 Kanagawa University of Human Service Facility of Health& Social 

Work School of Nursing 

2）神奈川県立こども医療センタ－ Kanagawa Children' s Medical Center 

抄録

今回紹介する 3病院はいずれも歴史ある病院であり、時代の変化とともに進化を遂げ、小児がん看護とそ

の教育を完成させてきている。それは卓越した知識と技術による実践、ガイドラインの開発、研究などを施

設の枠を超えて、全国的に共通の根拠に基づく優れたケアを実現する努力をしていることである。また、病

院の中で実践と教育・研究が平行して行なわれている。日本においては文化や習慣、子どもとその家族のニー

ズ、社会ニーズに添ったシステム構築を考えていく必要性を感じた。貴重な体験を今後に生かし、小児がん

看護の教育、研究を進め、こどもと家族によいケアを提供してゆくために役立ててゆきたい。

キーワード：こども、病院環境、アメリカとイギリス

key words ・ Children, Hospice Environment, USA and UK 

I はじめに

2005年 9月および2006年 9月、 SIOP（国際

小児がん学会）出席に併せてアメリカおよびイギ

リスの病院を訪問し多くの方の好意でアメリカと

イギリスの 3つの病院、米国 TheCity of Hope 

Medical CenterとSt.Jude Children's Research 

Hospital、および英国 GreatOrmond Street Hos司

pital for Childrenを見学し、研修させていただく

貴重な体験ができたのでここに報告する。

II 研究目的

USA.UKにおける小児がんの子どもの病院環

境の現状から、日本における小児がんのこどもの

病院環境と看護の方向性を検討する。

皿 方法および結果

1 .アメリカにおける Cityof Hope Medical 

Centerの概要

2004年のオスロ（Oslo）で開催された SIOP

で出会ったナース・プラクテイショナー（NP)

小宮麻子氏の招きで TheCity of Hope Medical 

Centerの訪問が実現した。アメリカのロサンゼ

ルス空港から 210号線を車で 1時間ほどのところ

にある広大な敷地を持つ病院である。見学案内

を専門にする医事課スタッフの男性に電気自動

車でまず案内されたのは蓄積庭閣の門で、そこ

には“Thereis no profit in caring the body if in 

the process we destroy the soulーもしわれわれ

が治療の過程で、患者の魂を傷つけるなら、身体を
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癒しても患者に益はないー”と書かれてあった。

この病院の創立時からの理念である。第一次大戦

後に創立されており、当時は多くの移民がロサン

ゼルスに集まったが、不況となり結核が蔓延して

行き倒れる人々が多く、当初は結核療養所として

移民のための病院として発足した。1930年代に

他の慢性疾患やがんの治療研究を主とするように

なり、現在は 113エイカーの土地に外来部門、病

棟部門、基礎研究部門、臨床研究部門、患者の滞

在施設、ビジター・センター、日本庭園、蓄積庭

園、 コメデイ劇場などがあり、それらは 35の寄

付団体とさまざまな NGOの寄付で運営されてお

り、政府からの補助金は運営費の 4%である。研

究部門では糖尿病治療薬を世界で最初に開発して

おり、現在もがん治療研究の最前線の研究をして

いる。

現在の名称は Cityof Hope Comprehensive 

Cancer Centerで、全米から患者が集まり、さま

ざまな方法で諸外国のがん患者の治療をサポート

している。訪問の 2ヶ月前（2005年7月）に新

しく開設したばかりの病棟は、全個室で 144室で

ある。旧棟から新棟への移動はスタッフ とボラン

テイアによって 4時間半ですべて行なったほど人

材がそろっている。病院内はエアーダツクシステ

ムにより、 1時間に 15回空気を入れ替える方法

で空気中の細菌を Oまで排除でき、病室入り口の

エアーカーテンにより清潔隔離中の患者にも面会

者は自由に面会できるようになった。患者の 45

～ 50%は臨床試験の対象となっている。入院中

の患者の QOLについてはさまざまな工夫がなさ

れており、 1935年に既に患者のための図書館が

設立されている。災害時には 10日間、自家発電

により電気と水を病院内に供給できるようになっ

ている。

2. St. Jude Children’s Research Hospitalの病

院環境および教育システム

1998年、横浜で SIOPが開催された時の招待

講演者Dr.Pamela S. Hinds （以下パメ ラさん）

の好意で訪問と研修の機会を得ることができた。

病院のあるメンフイスはテネシー州第2の都市

で、夜になるとミシシッピー河にかかる大きな橋

写真1 St. Jude Children’s Research Hospital 

がライトアップされ夜景が魅惑的で、エルピス・

プレスリ ーが生まれ育った町としても有名であ

る。しかし昼間はのんびりとした地方都市で、町

の至る所でエルピスグッズが販売され、常にロッ

クミュージックが流れエルピスの町という印象が

強い。深夜の到着となったが、ホテルのフロント

にはパメラさんからセント・ジ、ユード小児病院の

資料と 2日間の研修プログラム、かわいいセン ト・

ジ、ュードのギフトの入ったバッグが届けられてい

た。翌日、写真でおなじみのあの病院の建物（写

真 1）の前で、横浜のときと変わらず静かな中に

小児がん看護への情熱を秘めた、温かいホスピタ

リティに満ちた笑顔のパメラさんと再会した。

St. Jude Children's Research Hospital は 1962

年喜劇俳優ダニー・トーマス （DannyThomas) 

により設立された。ダニーは若いとき、守護聖人、

聖ジ、ユード・タデウスに「わたしの生きるべき道

を示してください」と祈ったという。そして人生

に成功したら聖人のために寺院を建てることを約

束した。その寺院が、子どもたち、人種や民族、

宗教、治療費が払えるかどうかな どに関係なく、

全ての子どもたちを治療するこの治療研究機関、

St. Jude Children's Research Centerである。こ

のことから、病院では“Promise”と言う名の機

関紙が発行されている。2日間の研修概要は以下

のとおりである。

1)外来ケアについて

講師 Ms. Janice English，外来部門看護部長

Janice Englishさんは、セント・ジュード経
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表 1 外来看護師と診療

項目 内
H ヲ

廿

130人

移植前後、脳腫療、特殊外来

患者数／1日

対象患者

特殊外来 抗がん剤治療後 5年間（晩期障害のチェック）

婦人科、循環器科、腎・泌尿器科、感染科

外来時間

投薬室

7:00～17:00、夕方～深夜、土日は 7:00～深夜

痔痛チーム

28人が同時に治療可能、 13人の専任ナース 12時間／日、週 3日

5人

外来プライマリナース

追跡

医師のもとで患者を担当、患者・家族への教育

治療終了後 10年間および稀な疾患

運営費 /1日

国内外の活動

1000,000ドル、 fundraising部門があり、寄付を集める

施設・支所、レバノンナース派遣、招鴨研修、 fundraisingについて教

-;±;; 
同

験 18年のベテランである。外来患者は 1日約

150人、疾患の病期によって分けられる対象と

外来診療の時間は表 1に示すとおりである。痔

痛チームは、痛みを専門とする麻酔科医をリー

ダとして、推薦を受けたアドバンス プラク

ティス ナース 5名で構成され、面接評価の後、

教育を受けてチーム員になる。痛みに対しては

pentinel patchの使用、 IVsmall pumpを使用

している。

1日の病院運営に 1,000,000ドルを要するが

これらの費用はすべて寄付によるもので、病院

にFundraising部門がある。圏内・国外に診

療施設や支所を持っており、国外ではレバノン

へナースを派遣したり、招鴨して研修を受けさ

せたりしている。また ARASAC諸国の病院に

Fund Raisingの手法を教えている。

チャイルドライフ・スペシャリストは、修士

号をもち児童心理学をベースとする専門家で7

人おり、プレバレーションなどを行なっている。

外来看護師の役割は、子どもと家族に薬や病

気について教えることで、 一人ひとりの患者

にプライマリ・ナースが決まっている。1日8

時間週5日勤務で土日勤務のスペシャル・ス

タッフがいる。投薬室には抗がん剤についての
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advanced trainingを受けたナースが 13人い

る。抗がん剤治療と薬についての教育をする。

1日12時間週3日勤務でいずれも他科診察依

頼ができる。

2) BMT unitにおける看護 講師 Ms.Robin 

Mobley ICU/BMT部門看護部長

BMT unit （表2）は 14床でひとりのナース

が2人の患者を受け持つ。AML,ALL再発そ

の他重症患者のケアを行っている。自家移植、

同種移植があり、 30日～ 6ヶ月間の入院であ

る。治療は4つの異なるコース（プロトコール）

のいずれかで行われ、 Sicklecell diseaseの治

療も行われている。感染管理は厳しく、食事は

low bacteria dietで、患者はマスクを術後 150

日間着用しなければならない。病室は 99.7%清

潔な空気を流しているので、部屋の中では子ど

もはマスクをしなくてもよく、家族もガウンを

着なくてもよいとされている。自家移植の場合

は4週間の入院、同種移植の場合は6ヶ月間に

2週間の入院を 4回行なう。rescueの場合は

外来で GCSF,chemo 7-8日－ 1日休み一自己

輸血帰宅へというサイクルで計3～4週程度

で治療が行われる。固形腫蕩（脳腫傷、神経芽腫、



表 2 BMTユニット

項目

ベッド数

ナース数

対象患者

移植

入院期間

種類

感染管理

Rescue 

心理的支援

チーム

CNS 

N S教育

内
H ヲ

-1:::!" 

14 

患者 2人に対し 1人

AML,ALL, 再発患者、重症患者

自家移植、同種移植

30日～6ヶ月

4つの異なる コース

食事 lowbacteria diet 

マスク 自家移植後 4週間

同種移植後 150日

外来 GCSF治療，化学療法 7～8日 1日休み、自己輸血帰宅 3～4週

固形腫蕩（脳腫療、神経芽腫、リンノサ重）隔離しない、

マスク・ガウン不要

CLSによる支援、抗う つ剤使用、チームケア

医師， 看護師， CLS,MSW.，薬剤師，栄養士，痔痛チーム、水分管理チーム

41名、患者教育、複雑なケースの直接ケア、退院指導

治療による皮膚異常のケア・気管切開のケア・ CPRなどについてのナー

スの教育および研究

新フ。ロトコ ル、新治療法他院内の新しい情報を周知・教育

教育部に所属する教育スタッフがユニット専属で教育を行う

リンパ腫）の治療には、心理的支援、チャイ

ルドライフスペシャリスト （以下 CLSとする）

による支援、抗うつ剤の使用、チームによるケ

ア （医師、ナース、 CLS、MSW，薬剤師、栄養

士、 PainTeam, Intake Output Team）が行わ

れる。CN Sは41名おり、その役割は、患者

教育、複雑なケースのケア、退院指導、治療

による皮膚異常のケア、気管切開のケア、 CPR

などについてナースへの教育、および研究であ

る。CNSによるスタ ッフ教育の内容は、新し

いプロトコール、新しい治療法、など院内の新

しいことに常に目配りをし、スタ ッフに知らせ

必要な教育を行っている。

教育部による教育プログラムは、オリエン

テーション、院内教育、ワークショップ、技術

向上のための訓練、救急ケア教育などであり、

各ユニットに教育部所属の教育スタッフが常

在して行っている。外来の NursePractitioner 

（以下 NPとする）は医師の下にあって嘱託医

(Fellow）と患者グループを分担して診る。担

当医（AttendingPhysician）は全患者の責任

を持つ。ユニットには他にクラークとエイドが

2人いる。Weekend staffは土日の日勤、夜勤

を行なっている。

3）看護師の教育 講師 Dr. Sam Maceri 

教育・患者ケアサービス支援部長

各ユニットの教育担当者は Dr:Maceri

(DNSc）が統括する教育部に所属しながらユ

ニットマネジャーとの密接な連携のもとに活動

している。教育部は表3・1のとおりの陣容で、

Education Technology Specialistは教材作成、

統計、パソコン操作その他を行っている。

2005年に全米で CPON(Certified Pediatric 

F
h
d
 

n
u
d
 



Oncology Nursing) National Certificationの制

度ができ、その基準に則って表3・2の内容で

院内教育を行っている。このコースに参加でき

るのは就職後6ヶ月以上勤務したスタッフナー

スとしている。BMTオリエンテーションコー

スは表3・3の内容でBMTユニットに配属され

るスタッフに必須の内容である。CPONは1

年間働いてから 8時間／週× 6週のコースを受

表 3-1 教育部の構成

担当ユニット 人数

血液・腫療科病棟2ユニット 2名

ICU 1名

移植病棟 1名

外来 1名

外科病棟 1名

オリエンテーション担当 2名

スタッフ教育 1名

患者教育 1名

テクノロジー・スペシャリスト 1名

表 3・2 スタッフ教育（年 2回）

講して資格を得る。ちなみに看護部の組織は、

Director of Nursing、Directorof Education、

Director of BMT、Directorof ICUが同列の

権限を持つシステムとなっている。教育部は各

ユニットのマネジャーと緊密に連携をとってお

り、 2週間に 1回、教育部と臨床の各ユニット・

マネジャーとミーティングを千子っている。

最近ではスタンフォード大学教育学部の

(Alabama) Dr. Spencer との連携ができ、

ナースは Kagancooporative learning (http:/ I 

www.kagan Online.com google）で学ぶことが

できるようになった。

近年の教育活動における著しい変化として

①Electronic Mediaの進歩、 ② Universityof 

Memphis, Dept of Educationとの連携（critical

thinkingの導入）もあげられる。これまでの

case based studyから problemsolving and 

critical thinkingへのシフ トがあり教育の方

法として、 mindmapping, concept mapping, 

diagram, map of relationshipsなどが活用され

るようになった。

これらの変化の要因として7年前までは看護

ICUにおける看護 8時間／週×8週、 16時間／週×2回

BMT看護 8時間／週×4週

化学療法の看護 8時間／週×3週

表 3-3 BMTオリエンテーションコース

基礎コース

上級コース

8時間／週×5週

8時間× 2回

表 3・4 教育部スタッフの条件

2年以上のスタッフ経験

学士以上の学歴

臨床部長の承認

委員会（臨床部長、スタッフナース、教育部長、教育部メンバーで構成）での審査

面接（希望者のグループ）ディスカッション
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教育が教師主導の講義中心で行われていたが、

学士教育が普及し、教育技術に革新的変化が

あったこと、教育の基準が設定され、看護学部

に優れた人材の採用が可能になったことがあげ

られる。

教育スタ ッフの採用基準は、表3・4に示す

とおり、 2年以上のスタ ッフ経験、学士以上の

学歴、臨床部長の承認、 委員会での審査 （臨床

部長、スタッフナース、教育部長、教育部メン

バー）、面接希望者とのグループデイスカッショ

ンによって決定される。教育部スタッフは将来

マスターをと ってNPとなる道を選択するかあ

るいは、病棟マネジャー、臨床あるいは教育部

の部長になるなどの道がある。

4) International Outreach Program 

講師 AydaG.Nambayan, RN.DSN, 

カリキュム遠隔教育開発部長

小児がんのサパイパル率をあげるため、リ

ソースの少ない国へ3つの支援を行っている。

移植に関する知識の教育、②12の国・地域

への教育ナースの派遣（ 4～ 6週、 一緒に働く

中で教育するー onsite education，特に地方の

病院で）、この部門ではナースが海外で途上国

を支援する活動をボランテイアベースでも行っ

ている。また途上国のナースの招鴨教育（ヨル

ダン、レバノンなど）を行っている。③NPF

基金で薬品を届ける。 さらには、 Oncology

Nurse Specialist、chemotherapyのスペシャリ

スト育成などである。以下のホームページから

情報を得ることができる。 http://www.jp.pub. 

com、http://www.ons.org、http://www.

cure4kids.org/ums/home/reg/reg-form.php 

(cure4kidsのプログラム）ボランテイア・

プログラムは、医師、ナース、学生が2日～ 1

年の海外での医療・教育活動を行っている。ボ

ランテイア部門には 30名の医師・ナーススタ ッ

フと事務職員がおり、派遣の業務を行っている。

そのうち 10名はボランテイアスタッフであり

世界各地へでかけている。

写真2 病院のほとんどの様は様商

写真3 チャイルドライフ ・スペシャリストの
活躍の部屋

5）病院概要 M s . Kimberly Taylor 

看護教育部事務担当副部長

1階；受付、各科外来 (1日約 130人）には、

18名の NPが勤務し、データ・マネージャー、

ソーシャル・ワーカーがおり、外来プレイルー

ム、外来処置室、化学療法室、院内学級の教室、

ギフトショップ、ボランティア室などを見学

した。どこもカラフルで暖かく楽しい雰囲気

があふれでおり、廊下の絵 （写真2）はこど

もたちのリクエストでデザインされたとのこ

とであった。子どもの乗るカートや三輪車が

あり、これもカラフルで乳幼児や具合の悪そ

うなこどもが乗って、母親にひかれていた。

2階：プレイホール、ファミリー・リソース・

センター（医学書およびパソコン 10台以上、

司書常駐）があった。西病棟プレイルーム、

円
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病室、家族室、ナースステーション、処置室、

物品庫、東病棟プレイルーム（写真3）を見

学した。ティーンの部屋にはジ、ユークボック

スがあり、どこにもカラフルなデザインや絵

が壁いっぱいに描かれていた。

各ユニットは 12床でサテライト薬局、栄養セ

ンターが各ユニットにある。特殊な病棟である

ICUは8床、BMTユニットは14～ 16床で、ユニッ

トの規模が小さいことが特徴である。各所でボラ

ンテイアが活動しており、なんでも必要なことを

するとのことで、採用試験を受け、きめ細やかな

訓練を受けてさまざまな活動をしている。院内に

はエアーシューターシステムあり、書類や物品が

運ばれている。

6）セントジュードにおける看護研究の概要

講師 Dr.C.Cox, N.Dr.West, Dr.N. Burghen 

(Clinical Research Associate) 

これまで行われてきた研究、現在続行中の研究

や開発した instrumentなどの解説を受けた。組

織としては、看護研究部長 Dr.Pamela Hinds 

の下に 6人の研究員がおり、医師も 1名いる。

http://www.stjude.orgから、現在進行中の研究

やフエロー募集、研究費取得状況などの情報を得

ることができる。2004年度 ResearchReportに

よると、主な研究テーマは表4のとおりである。

QOLにつての研究は長年継続されており、

PedsQL TM Pediatric Quality of Life Inventryの

年齢別の詳細な質問紙とその評価方法が明らかに

され、さらに疾患別や痔痛その他関連する測定用

具の各国語での使用状況、翻訳の信頼性などの結

果が出されている。この尺度については http://

www.PEDSQL.ORG/INDEX.htmlから情報を得

ることができる。

最後にパメラさんが質問に答えてくださった。

01 質的研究は認められているか？

最初は質的研究に関して認められなかった。

しかし、 15年以上にわたって研究を重ね、質

的研究から質問表作成、尺度開発、さらに大規

模な研究などに発展したこともあって、現在で

は高く評価されるようになった。

02 研究費はどう得ているか？

病院、政府諸機関や研究機関、大学などの研

究費を得ている。毎年応募書類を作成提出しな

ければならない。

03 研究を進める方法は？

臨床における問題から自分が出すテーマ、研

究員から出されるテーマ、外部の研究者のテー

マなど常に継続する複数の研究課題を持ってい

る。テーマによっては公開研究として病院内外

から共同研究者を募集することもある。終末期

のQOL改善を目的に、亡くなった患者のター

ミナル期の QOLをカルテおよび家族との面接

から調査を始めた。

このセッションでは、セント・ジュードを中

心に行われている小児がん看護研究が、臨床看

護の質を高めるという目的が明確なこと、綴密

さとスケールの大きさに圧倒された。個人や一

大学、 ー病院で行う研究には限界がある、日本

でも、修士課程・博士課程が発展してきている

中で個々のユニークな研究も重要ではあるが、

看護実践に活用できる研究成果を得るためにさ

らなる努力が必要だと痛感した。

7）小児病院におけるボランティア活動

講師 Ms.Kathryn Betty-Carter 

(Director of Volunteer Survice) 

Sharing is art of living （分かち合うことは生

きるすべ）、Helpingothers benefits everyone （他

者を助けることは万人のメリット）、 Greatness

is about serving others （偉大なことは他人に尽

くすこと）などのインパクトある文章が毎号の

Volunteer Information Publicationの巻頭を飾っ

ている。病院の成り立ちも運営もボランティア精

神に基づいており、若い人、職業人、主婦、学生、

定年退職者、女性も男性もさまざまな人々が病院

の各所で活動している。その活動内容は表5の

とおりである。

いずれの活動についても、目的、資格、訓練、

業務内容、留意点が明記されており、研修を受け、

部署の責任者の承認を得て活動に入る。製薬会社

社員で毎週月曜日の午後、病棟ボランティアをし

ている働き盛りの男性、ギフトショップで 20年

以上もボランテイアをしている女性、きちんと
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表 4 主な研究テーマ (St. Jude Children’s Research Hospital Report,2004から）

1. Health Promotion in Adolescent Survivors of Childhood Cancer (CL Cox, RA 

Malaughlin, BD Steen, JS Gattuso, SN Rai, MM  Hudson, St. Jude Children’S 

Research Hospital Scientific Report, 2004) 

2. ANew ’Tool to Assess Functional Mobility in Survivors of Lowe Extremity Sar℃oma 

(VG Marchese, PS Hinds, SN Rai, LK Cremer, MD  Neel, BN Rao, SL Spunt, NC 

Daw, St. Jude Childern’s Research Hospital Scientific Report, 2004) 

3. Quality of Life as Conveyed by Pediatric Patients with Cancer (Hinds, Guttuso, 

Baker, Coleman, Jackson, Jacobs-Levine, June, Rai, Pul, St. Jude Children’s 

Research Hospital Scientific Report, 2004) 

4. Nutrient intake of inpatients who eat alone or with a family caregiver (William, 

Hinds, Ke, Hu, St. Jude Children’s Research Hospital Scientific Report, 2004) 

5. A model of health behavior to guide studies of childhood cancer survivors (Cox, 

Oncoln nurs forum 30:E92-9, 2003) 

6. Functional integration of nursing research into a pediatric oncology cooperative 

group: finding common ground (Hinds, Baggott, DeSwarte-Wallace, Dodd, 

Haase, Hockenberη，Hooke, Cullen, Moore, Roll, Ruccione, Oncol Nurs Forum 

3o:E121・6,2003) 

7.τ'ranslating psychosocial research findings into practice guidelines (Hinds,Gattuso, 

Barnwell, Cofer, Kellum, Matox, Norman, Powel, Randall, Sanders, J Nurs Adm, 33, 

397・403,2003) 

8.’I込stingthe revised stress-response squence model in pediatric oncology 

nurses (Hinds, Srivastava, Randall, Green, Stanford, Pinlac, Tong, Tyc, Davice, 

Taylor, J Pediatr Oncol Nurs 20:213-32, 2003) 

9. Three instruments to assess fatigue in children with cancer: the child, parent and 

staff prspectives (Hockenberry, Hinds, Barrera, Bryant, Adams-McNeil, Hooke, 

Rasco・Baggott,Patterson-Kelly, Gattuso, Manteuffel, J Pain Simptom manag 

25:319・28,2003) 

10. Developing nursing care guidelines for children with hodgkin’s disease (Max A, 

Gattuso J, Price R, Whitmore-Sisco L, Tuenage J, Eur L Oncol Nurs, 7:253・8,

2003) 

スーツを着用して訪問者のグループを案内する女

性など、さまざまな活動を見ることができた。

3. イギリス GreatOrmond Street Hospital for 

Children (GOSH）の病院概要と教育

グレートオーモンドストリート小児病院は、イ

ギリスのロンドン中心部ラッセルスクエアー駅か

ら近い所にある。2005年春からこの病院に勤務

している日本小児専門看護師 （CNS）で、現地の

小児看護師資格を得、さらに英国認定のホスピタ

ル・プレイスペシャリストの資格も取得された平

田美佳氏のご紹介で、訪問と 2日間の研修機会を

-99 -



表 5 ボランティア活動（St.Jude Children's Recearch Hospital) 

病棟ボランティア

カトリック神父および平信徒によるスピリチュアル・ケア

図書カート・ボランティア

飲み物カート・ボランティア

ビデオカート・ボランティア

おもちゃカート・ボランティア

通訳ボランティア

リハビリテーション・ボランティア

学習補助ボランティア

院内案内ボランティア

ギフトショップ・ボランティア

写真4 Great Ormond Street Hospital for Children 

玄関前のピータンパン像

得ることができた。 GOSHは1852年創設のヨー

ロッパで最も古い小児病院で、ヨーロ ッパの小児

医療・看護のリーダー的存在としての役割を担っ

ている。小児がん分野でも様々な新しい取り組み

を行なっており学ぶことが大きく貴重な研修機会

となった。

1) 病院概要 Ms.MikaHirata (BSN, MSc, 

PCNS) Staff Nurse He『nato/Onco

病院の正面玄関には背の高さほどの花壇があり

ピーターパンの銅像（写真4）が温かく出迎えて

くれた。この銅像は、ピーターパンの作者である

Sir JM Barrie'sの遺言により、本の著作権すべて

GOSH小児病院に寄付されたことを記念して建て

られたものである。病院の中に入ると、壁一面に

ロンドン名物の 2階建て赤いプレイパスが描かれ

ている。そこには受け付けとボランテア専用の机

もあった。平田さんの案内により主な部署を見学

させていただいた。病棟名は「ぞう」「うさぎ」「き

つね」「きりん」 「とら」などの動物の名前が用い

られ、床には“動物”とその“足跡”が描かれて

それぞれの足跡をたどる先に病棟がある。GOSH

には主に次のようなDepartment（音E門）があった。

< Transport Service （移送サービス）＞

すべての患者の輸送に関するサービスを一手

に引き受け、家からの救急車の手配やタクシー

も呼んでくれる。この病院はゲギリス全土から

患者が集まってくるので、ロンドンに初めて訪

れた人にも地下鉄やパスの案内など輸送に関す

る手配をしてくれる。

< Outpatient Department （外来）＞

中心に広いプレイエリアがあり、カラフルな

装飾が施されていて待合室というよりも児童公

園という感じである。

< Patient Advice Liaison Service 
（よろず相談室）＞

日本でいう母子健康室、保健福祉相談室、地

域医療連携室のような役割をもつもので、病院

の入り口近くにあって気軽の相談できる よう配

慮されている。相談内容は、経済的支援、学校

のこと、治療に関することなど多岐に渡る相談

内容である。

< Hospital School （院内学級）＞

院内学級は狭いスペースながら機能的な配

置がされており、中央に大きな机があり周囲に

は本棚が配置されていた。外には地下鉄実物大

の車両模型が設置されイギリス BBCテレビ局

が取材のために利用しているということであっ

た。BBCチャンネルでは、毎日のように小児

病院の様子を朝の番組で放映している。取材の

中では、「僕達私達の生活の場が少しの問、病

院に移っただけで、こんなに楽しいこともでき

ますよ。」 と明るいメッセージで放送されてい

るそうである。ここには 40人のスタッフがい

て、うち 23人が教師である。色々な分野にお

ける教育レベルは高く、こどもの年齢は5歳か
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写真5 プレパ レーショ ンに使うCv 

カテーテノレを挿入した人形

ら19歳までを対象としている。

<Activities Center （アク テビテイ・センター）＞

アクテビティ・センタ一つまりこどもの遊び場

である。ここには、ホスピタル・プレイスペシャ

リストと呼ばれる専門職のスタッフが子どもと一

緒に遊んでいる。ただ遊ぶということではなく、

入院してくるこどもやきょうだいに対しての病院

という環境や治療に対するストレスを和らげるた

めに、遊ぶことを通して不安や恐怖を解消してい

る。プレイルームには様々なこどもの発達段階に

合わせてたくさんのオモチャが用意されていた。

粘土遊び・お絵かき・ままごとセット・高学年用

のゲームやカラオケ DVDなどもある。さらに、

“病院ご、っこ”ができるホスピタルコーナーもあ

り、レントゲン・点滴・聴診器・治療を受ける人

形（写真5）もおいてある。ホスピタル・プレイ

スペシャリストは、このコーナーで人形や絵・医

療器具等を用いて、こどもが体験する治療やケア

について説明したり、こどもがそれらを用いて遊

ぶことで理解をして不安を最小限にしながら取り

組めるよう配慮している。

<Chapel （祈りの部屋）＞

イギリスには様々な人種の人がいて、キリスト

教・ユダヤ教・イスラム教・仏教・ヒンズー教な

ど宗教もさまざまで、いつでも多くの人に対応で

きるよう祈りの場を提供している。

2）英国における小児がん看護

(Pediatric Oncology nursing in the UK) 

Dr Faith Gibson 

1980年頃から腫蕩学は成人と小児の領域に分

かれ、ケアが別に行われるようになった。英国で

は小児看護教育は 3年間の基礎教育で小児看護師

となる教育であったため、この変化により 医師と

の意思の疎通が図れるようになった。イギリスに

は21の小児がん治療センターが開設され、ロン

ドンには 3箇所ある。地方の病院から紹介され、

治療センターで診断と治療を行い、地方病院でア

フターケアーを行うシステムをとって治療を効率

的に行っている。現在、新患は 250人／年である。

小児がん治療センターに働くナースは、

Pediatric Oncology Nurses Forum (PONF） に

加入し年に数回の全国的な研究・研修を行ってい

る。医師には UnitedKingdom Childhood Cancer 

Study Group (UKCCSG）があり研鑓を積んでい

る。PONFは1984年に設立され、 RCNに最初に

できた小児看護グループである。地域小児がんセ

ンター（POC）や SharedCare Center (POSCU) 

との情報交換や連携の場となっており、全英の小

児がん看護に携わる看護師をサポートしネット

ワークづくりに貢献している。また小児がん看護

の基準と車越した技術を確立する努力をしてい

る。メンバーは現在約 2000名で各種委員会を持

ち、カンフ ァレンスには各施設から 2名ずつ出席

する。PON Fの具体的な活動は表6のようなも

のである。また PONFには以下のようなサブグ

ループがあり、活動している。

・小児がん看護実践スペシャリストナース・グ

ループ （リーダー： JanVickers, Liverpool) 

実践のための根拠を明らかにするためにケア

の輯鞍した要素を探求するためにケーススタ

デイを行っている。また地域における薬品の

保管と配達に関するガイドラインの開発と活

用を行って行く予定である。
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表 6 PONFの活動

事務局

カンファレンスの開催

国内の諸事業への参加

方針やガイドラインの策定

研究

会報発行

雑誌発行（EJONおよび CNP)

圏内および国外とのリンク（SIOP,APON, 

EONS, ISNCO 

表 7 PONFの臨床看護に及ぼした効果

策定したガイドラインの実施

ケアの基準の標準化

化学療法に関する教育・訓練の標準化

園内各センタ一間での最良のケアの共有

施設問の交流

Up-to-dateでかつ実証されたケアの伝達

臨床ケアの成果の向上

・臨床実践グループ（リーダー： Karen

Selwood, Liverpool) 

便秘に関する情報をまとめ、小児がん専門栄

養士との連携を確立した。現在は、医師グルー

プ、小児がん看護教育・訓練グループ、小児

がん治療センター以外に勤務するナースとの

連携を計画中である。また便秘についての情

報を印刷してリーフレットとして配布するこ

と、血液製剤に関する質問票調査のフィード

パック、現在進行中のプロジ‘ェクトのデータ

ベース化、栄養に関する事項などを進めて行

く予定である。

・小児がん看護研究ナース・グループ（リー

ダー： LindaPhelan, Leeds) 

薬剤の標準操作手順の作成を行い、臨床研

究のためのインフォメーション用紙作成にリ

サーチナースが参加するシステムの試行を

行った。また 「インフォームド・コンセン

トとリサーチナースの役割」を SIOPでポス
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タ一発表をした。ケアプランに関する基準の

作成や、医師グループとともに臨床試験につ

いての年齢別の標準説明書の作成を進行中で

ある。

・骨髄移植グループ（リーダー： NikkiBennett 

Rees, GOSH, London) 

入院患児の隔離についての看護実践および

こどもと家族へのプレバレーションに関する

ガイドラインを作成中である。また圏内で共

通に使える移植のプレバレーション・ブック

レット作成の準備をしており、移植に関す

る家族向けの一般的なインフォメーション・

ブックレット作成も継続して行っている。年

2回（3月および10月）、英国移植看護研究

会を開催している。

・小児がん看護教育者グループ（リーダー：

Margaret Parr, QMC Nottingham) 

小児への安全な抗がん剤適用に関するヘルス

ケア専門職への教育と評価のためのコア・カ

リキュラムを作成した。また病棟に所属して

実践教育をするナースと大学に所属する研

究者を合わせて教育グループの規模が拡大し

た。さらには英国における看護基礎教育の中

での小児がんに関する教育カリキュラムを

チェックしている。現在進行中の事業は、小

児および思春期・青年期がん患者の看護に関

するオンライン教育コースの実施であり、カ

リキュラム・チェックは続行中である。オン

ライン教育は http://www.cancer.orgで見る

ことカfできる。

・思春期・青年期がん患者のための多職種

フォーラム（リーダー： SueMorgan, Diane 

Rubber, Leeds）各センターでの優れた実践

を集積し、実践の振り返りから支持、助言、

教育を行っている。小児と思春期・青年期の

患者のケアガイドラインによりケアの向上を

はかっている。青年期がん患者のニーズに関

して国内のナース・グループに対して情報提

供と教育を行っている。国内の各センターに

共通の青年期がんのケアに関する規準を作

成・印刷の予定である。



PONFの活動は臨床看護にさまざまな効果を

もたらしており、要約すると表7の通りである。

医師グループである UKCCSGは1977年に設立

され、英国内に 21の治療センターを設立した。

UKCCSGの主な目的は全英の研究と臨床試験お

よびデータ管理を確立すること、専門的知識・技

術を開発し、実践の標準を確立すること、ウェブ、

ニュースレター、学会、プロトコール査定、疾患・

治療別作業グループなどの確立、雑誌の発行、家

族へのa情報提供などであり、レスター・データセ

ンタ一、登録、腫蕩パンク、政策グループなどが

ある。PONFはUKCCSGとも連携しており、そ

の例としては、医師と看護師が協働で疾患別の作

業グループ、標準化化学療法グループ、新薬グルー

プ、支持療法グループ、（マウスケア・グループ、

予防接種グループ、意見交換会、好中球減少）な

どを作って活動しており、小児・思春期がんパー

トナーシップ、合同カンファレンスの開催、治療

センターの査定のようなプロジェクト活動などを

している。連携によって、専門職間および治療セ

ンタ一間のコミュニケーションが良好になり、標

準化ケアが維持され改善される。またマウスケア、

恒気・幅吐のケア、中心静脈からの与薬などの国

内共通のガイドラインを確立でき、治療および支

持療法における臨床的進歩、専門職相互の聞の理

解と尊重が確立されるなど連携により多くの利点

がある。

1980年代初頭から小児がん看護の専門性が確

立され、小児がん看護の教育が行われるように

なった。専門職聞の連携が進み、実践、評価、研

究をとおしてケアの卓越性が焦点化され、こども

と家族中心のケアが進められるようになっている

のが、英国の小児がん看護の動向である。

3）ホームケアと緩和ケア Homecare and 

Palliative care (Ms. Julia Whatley: Critical 

Care Nurse Specialist 10年目）

緩和ケアチームは、医師・ PalliativeNurse, 

Critical Nurse Specialist (CNS），シニアスタッ

フナースのメンバーで構成している。クリテイカ

ルナース 10年目の Ms.Julia Whatleyは、緩和

ケアを担当し特に南東イングランド地域をカバー

している。診断はしないが、説明を主に行ないコ

ミュニテイ・ナースと連絡をとる。診断されて

治療を受け自宅に帰った後、 1ヶ月以内に訪問を

する。家族は退院して家に帰ってから冷静にな

り、質問してくることが多いという。教育の一

環で訪問している。学校を訪問したり、教師と

話をしたり、関係者を集めてミーテイングした

り、家族に参加してもらうこともある。現在小児

がんの 50家族を担当している。他の CNSには

70～80人担当している者もいる。こどもは O～

12歳を対象にしており、 12歳以上は University

Children's Hospital (UCH）カ汚E当している。50

人の小児がんの子ども達は、退院してから 2ヶ月

で地域の学校に復帰している。入院中は患者や家

族は感情的・感傷的になっている場合も多い。症

状マネージメントに関することを中心に、痛みラ

ダーに添ってペインマネージメントを行う。ベイ

ンコントロールはパッチを使う。終末期ケアに関

しては研究が十分に行われていない。倫理的問題

は重視される。処方筆は医師・家庭医 （General

Physician; GP）が行っており、看護師は行なっ

ていない。将来的には看護師が行っていくと考え

られている。輸血は家庭で、は行っていない。ター

ミナル期にあるこどもの場合はCVカテーテルを

入れておらず、コミュニテイ・ナースが1日数回

皮下に留置されたチューブでモルヒネを注射す

る。ペインスケールを用いてこどもが自分で選択

する。2005年は 50人のこどもが亡くなった。死

亡の場所を調査した結果、 26件が家庭、 2件がホ

スピス、 6件が地域病院、 16件がGOSHであった。

4）小児および青年期がんの研究 （Researchin 

children's cancer care: Dr. Faith Gibson) 

研究の歴史を振り返ってみると、こどもについ

ての研究でありこどもは観察され測定され、その

結果から議論されてきたのであり、とくに幼小児

ではこども自身は質問されず、こどもの代弁者と

して親、医療者、教師の観点から重要なことを明

らかにしようとする研究が行われてきた。しかし

こどもの権利が重要視されるようになり、こども

自身の感じること、考えることを明らかにするこ

とが重視されるようになった。ケアのための研究
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や小児がん患者の研究では、こどもの感じ方を子

どもから聞いていこうとすることが大事で、ある。

3～4歳のこどもには聞いていない現実があるが、

観察やこう感じているのではないかと評価しても

具体的なツールがないのが現状である。GOSH単

独ではケアの査定、研究、ガイドラインの開発を

行っており、各治療センターとの共同での研究、

およびガイドラインの開発も行っている。現在、

小児 ・青年とその家族のケア過程と結果について

研究しており、いくつかのプロジェクトがある。

2004-2005年研究費を得たテーマには 「小児と青

年に聴く 」があり、がん治療を受けた 4歳～ 19

歳のこどもに病院や治療についてインタビューし

た結果、「入院が嫌い」「病棟が嫌い」「ベットが

嫌いJ「居心地が悪い」「病院の献立は家と違うか

ら嫌い」と、こどもは家と近いものを好んで、いた。

4～5歳のこどもには治療についての話は聞けな

かった。16～ 18歳では「人生の中で治療は最悪

だった。」 など再発や将来の不安などがあった。4

～5歳のこどもは保護者に話すので情報は親から

得ることが多く、医師や看護師には「友だちでは

ない」との理由から話さない。16歳以上になる

と病状については看護師・医師の方に説得力があ

るとの理由から専門職と話す機会が多くなり、親

とはあまり話さなくなる。こどもたちに聞くめに

はこどものニーズにかなったツールが必要になる

と考えている。デイケアセンターでも、いくつか

のテーマで、研究費を得て研究を行っている。

また 16歳から 25歳までの 40人を対象とし

た、長期フォローアップケアの選択的モデル開

発に関する研究も進行中である。看護技術につ

いてはデルファイ調査を行い、症状の査定と管

理、処置へのプレパレーション、ケアの効果の

3テーマに絞られ、それぞれの作業グループに

より研究を進めた。口腔ケアの作業グループは、

Oral Assessment Scale (OAG）の導入、口腔ケ

アプロトコールの作成、作成過程と査定の評価、

OAGの信頼性と妥当性の検証、口腔内の痛みの

意味、観察、査定などについてまとめた。 2001

年から PONFとUKCCSGが共同でマウスケア

の、根拠に基づくガイドラインを作成した （Glleny

et al 2004 ）。症状の査定と管理に関 しても、根

拠に基づくガイドラインの作成を目指して研究を

進めている。研究テーマ選定のためにはすべての

リソースを利用し、研究活動を進めるためのイン

フラを整え、組織の中に支持的なチャレンジ精神

を巻き起こし、専門職聞の境界を越えて挑戦し、

知識の提供者と利用者の聞の溝を埋め、シェアと

コラボレーションにより進めてゆくことが研究を

進めてゆく鍵である。

5）ホスピタル・フ。レイ（HospitalPlay in UK : 

Mika Hirata) 

英国におけるホスピタルプレイ（以下 HPとす

る）の歴史は、 1948年から 58年の Robertsonに

よる入院児に関する研究結果から 1959年「病院

におけるこどもの安寧」のテーマでPlattレポー

トが発行されたことに始まる。その勧告に基づ

き、国の基準が制定され、その基準には、病院に

来るこどもとその同胞には遊びとレクリエーショ

ンを提供すべきこと、毎日プレイ・スペシャリス

ト（以下 PSとする）と過ごす時間を保証すべき

ことが盛りこまれた。1957年最初の PSが採用さ

れ、 1973年最初の訓練コースが聞かれた。1975

年には HPS協会が設立され、 1985年には国家資

格を取得できる教育課程ができ、 1988年第 1回

修了生が卒業し、 1992年最初の国家資格が認め

られた。その教育は 1年間のパートタイムのデイ

プロマコースで、発達と遊び、 HSによる専門職

としての実践、病院と地域における特別な遊び、

プレイサービスの組織と管理、ホスピタルプレイ

プロジ、エクトなどの講義が300時間、臨地実習が

200時間である。HPの役割は、通常の遊び、治

療的遊びを提供すること、プレパレーション、ディ

ストラクション、治療後の遊びを必要時に行うこ

と、観察結果を診断に役立てること、発達を促進

する遊びゃ家族全体へのサポートを行うことであ

る。さらに遊びの環境の安全性の保証、 MDTの

他のメンバーに教えること、記録および記録の保

管、地域での活動などを行う。現在 GOSHには

24名の HPSとl名の助手がおり、プレイサービ

ス部門に所属し、外来、入院病棟、アクテイピテイ・

センターに配属されている。ディストラクション

は処置以外のことに集中することにより、薬物を
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用いずに不安と痛みを軽減させることである。そ

の方法としてはタッチ、音、見ること、想像など

を用いる。プレバレーションは、処置についての

理解を助け、誤った考えや想像を訂正し、不安や

恐れなどの感情を表出するのを助ける、コーピン

グ能力を高める、回復を早める、コンセント・ア

セントを可能にするなどである。事例による実際

の活動が紹介され、日本と英国を比較すると、遊

びの重要性についての認識の違い、遊びの活用さ

れる頻度の違い、チーム内の優先度や柔軟性の違

い、プレイスタッフの数の違い、チーム活動の違

い、こどもに親しみやすい環境かどうかの違い、

同胞のケア、ケアへのこども自身と親の参加度の

違い、資金の違いがあることが示され、日本にお

いて PSあるいは保育士の導入が進まないことを

改めて残念に思った。

6）病院環境と家族サポート（Hospital

Environment and Family support : Panny 

Tallents) 

この部門では患者の安全と苦情処理を担当して

いる。信頼関係を得るためにどうしたらよいかが

キーワードとなる。病院に来ている患者や家族は

フラストレーションを多くもっている。「この子

の病気は自分が悪いから」と考える保護者もいる。

正しい診断のためには、家族にはサポートが必要

である。一人ひとりに合ったサポートが必要であ

る。部署には種々の分野のエキスパートがおり、

苦情を調査して処理をする。また、ピリーブメン

トサービスも行っている。他国籍の患者もいるの

で、外務省へ援助を依頼したり、個々のニーズに

叶うようする。例えば、金銭・住居の問題、カル

テの開示の要求、 車椅子や酸素ボンベの必要、ア

クセス（車）がないなど十人十色の問題がある。

7）小児がん看護および緩和ケアナースのため

の教育 （Educationof Pediatric Oncology and 

Palliative Care Nurses: Developing a Service: 

Ms. ] ulie Bayliss) 

2002年からできた部署である。Ms.Julie 

Baylissは、看護学部講師で、病棟と兼務している。

52のコミュニティーとの関係が重要で shared

careを行っている。看護師は GOSHには小児看

護の 3年間の基礎教育を終わって、正看護師と し

て入職し、訓練を受ける。18ヶ月～2年間看護

師としての能力を査定する。最初の6ヶ月は治療

関係のトレーニングを行う。学位をとるように看

護師を支援する。その他にも専門を 2～3つ持

つように指導する。学位を持つと給料が高くな

り、学士教育は在職で受けることで経済的に有利

である。給料は8段階に分かれている。化学療法

コースは 12ヶ月～ 18ヶ月のトレーニングコース

を経てから受けることができる。GOSHはスペ

シャ リストの教育機関であり、小児がん看護は修

士課程を習得するよう奨励している。Pediatric

Oncology Specialist Nurse (POSN）は、研究お

よびリーダーシ ップ関係の教育をさらに受ける。

デイケアやBM T経験を積むことが重要である。

さらに、思春期対象のケアにも参加することを奨

励している。教育コースをとることも奨励してお

り、知識を広げるために GOSHの諸会議にも出

席することを奨励している。これらを修了すると

さまざまな道が開けてくる。一旦就職したら永く

勤務できる環境を整えていく必要がある。そのた

め本人に意欲があればトレーニングコース修了

後、オーストラリア、シドニーの教育コースに参

加し、その後また復帰できる特典を含むプログラ

ムの開発を行っている。病棟から離れて研究に従

事する ことも可能であり、 PONF等でプレゼン

テーションすることも提案している。今後に向け

ては、予算が減少してゆく見通しのためトレーニ

ング方法も再考していかなくてはならない。

W 考 察

日本における小児がん看護の課題

本報告では3つの小児がんのこどもがいる病院

を紹介した。この他にもカナダやスイスのこども

病院も見学をさせていただいたが紙面の関係で今

回は割愛した。今回紹介した 3病院はいいずれも

歴史ある病院であり、時代の変化とともに進化を

遂げ、小児がん看護とその教育を完成させてきて

いる。今回、特に印象に残ったことがいくつかあ

る。そのひとつは、小児がん看護師の教育と資格

である。卓越した知識と技術による実践、ガイド
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ラインの開発、研究などを施設の枠を超えて、全

国的に共通の根拠に基づく優れたケアを実現する

努力をしていることである。その二は、病院の中

で実践と教育・研究が平行して行なわれているこ

とである。日本においては、臨床実践と研究・教

育が遊離しがちであるが、臨床で教育・研究が遊

離しない形で行なわれることが予算の無駄をなく

し、人材育成にもつながることがわかった。他方、

看護が細分化され役割も細かく規定されて、多く

の資格や名称があり、給料体系も異なることから

連携や調整が重要になってくる。スペシャリスト

の活躍は目覚しく知識と技術を兼ね備え、チーム

医療や患者に対するサービスの発展も垣間見た思

いである。ケア・サービスのコンセプトである

「ShearedCare」「SeamlessCareJの実現に向け

て、専門職聞の対立や垣根を最小限にしながら、

子どもと家族のための最善のケアに向けて取り組

む姿勢も印象的で、あった。各専門家の話から、自

信とチャレンジ精神をもって仕事をしていること

が伝わってきた。これも一夜にしてなし得たこと

ではなく、日々の積み重ねと未来につなげる努力

の賜物であると感じた。日本の文化や習慣、小児

がんのこどもとその家族のニーズ、社会ニーズに

添ったシステム構築やネットワーク作りを考えて

いく必要性を改めて実感した。貴重な体験を今後

に生かし、小児がん看護の教育の充実、小児がん

看護のスペシャリストの育成、さらに研究を進め、

こどもと家族によいケアを提供してゆくために役

立ててゆきたい。また小児がん看護に携わる方々

とこの知見を共有していきたいと考え、報告とし

てまとめさせていただいた。さらに、詳細を知り

たい、学びたいと，思っておられる方々は、文中で

紹介した webや文献を参考にさらなる理解につ

なげていただければ幸いである。“こどもは未来”

である。こどもと家族の幸せのために私達ができ

ることは、現状に留まらずこれから先を見据えて

の未来に向かつて進んで、ゆくことである。
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実践報告

アスペルガー症候群が疑われる児の治療に対する積極的な姿勢への援助

ーインフォームドアセントを用いた一考察－

Supporting a Child with Asperger's Syndrome to Come to Terms with Treatment 

加藤由香 YukaKAT01l 高嶋能文 Yoshifumi TAKASHIMA zJ 

1 ）静岡県立こども病院北4病棟 ShizuokaPrefectural Children's Hospital、WardN4th 

2）同血液腫療科 Divisionof Pediatric Hematology and Oncology 

Abstract 

An eleven year old boy with Non-Hodgkin lymphoma. He was suspected of Asperger’s syndrome 

from the stories told by his mother and from behaviors after admission to our ward. After receiving a 

lumbar puncture, he had a panic attack. Assessing the situation with our medical team, we realized that 

the ignorance of the patient towards treatment was the major cause. Thereafter, we produce material to 

let the patient know why he needed examinations. We took advantage of his keenness towards numbers, 

and prepared a chart which he could fill in with his own data. 

From thereon, he managed to contain himself and accepted treatment even those accompanied by pain. 

He showed great interest in his own data, and managed to fill in and analyze eight items. He ended up 

being able to predict what symptoms were expected to happen following the results. 

[summary] 

1. The importance of assessing the patient with the medical team. 

2. Repetitive explanation to the patient. 

3. Involvement of the patient, when deciding treatment. 

4. Supporting the patient to accept treatment positively by letting him manage his own data. 

Key words : Asperger' s syndrome. Informed assent. Assessing the patient with the medical team. 

要旨

l症例を振り返り、子どもの入院治療に対する積極的な姿勢を援助できた要因について、インフォームド

アセントを用いて考察する。

非ホジキンリンパ腫の 11歳の男児は、入院時の様子や両親からの情報収集よりアスペルガー症候群が疑

われ、腰椎穿刺後パニックを起こした。医療チームで評価した結果、子どもにとって自分に何が行われるか

知らないことがより苦痛で、あるとわかった。そこで治療や処置について、子どもが理解できる方法で話し合

い協力を得た。数字に固執する性格に着目し、本人用の検査データ管理表を作成し、検査データの自己管理

を導いた。

病名、治療について理解を示し、苦痛を伴っても協力的な態度を示した。検査データには大変興味を示し、

8種類の検査データを自己管理し、今後起こりうる症状を予測するようになった。

1)医療チームで子どもへの関わりを検討したこと、 2）子どもに合わせた説明を繰り返したこと、 3）子

どもが選択する姿勢をサポートし協力的な態度を引き出したこと、4）検査データの自己管理を導いたことで、

子どもの積極的な姿勢を援助できた。

キーワード：アスペルガー症候群、インフォームドアセント、チーム医療
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I はじめに

患者に対するインフォームドコンセントが一般

的になった現在、自己決定能力や法的能力に限界

のある子どもに対しては、 1995年にアメリカ小

児医学会生命倫理委員会でインフォームドアセン

ト (informedassent）が推奨されている。イン

フォームドアセントの基本的態度として、以下の

5点が挙げられる（筒井ら 2004）。

(1）そのこどもの発達に応じた適 切 な

awareness （知ること、気づき）を助ける

(2）検査や処置で、何が起こるかを話す

(3）こどもが状況をどのように理解しているか、

また処置や治療を受け入れさせるための不適

切な圧力などこどもに影響を与える因子を査

定する

(4）上記の事を吟味した上で、最終的にこども

がケアを受けたいという気持ちを引き出す

(5）決してこどもに嘘をつかない

アスペルガー症候群が疑われるこどもに対し

て、インフォームドアセントの基本的態度を用い

て看護を展開し、良い結果を得たので報告する。

E 方法

対象： 11歳の非ホジキンリンパ腫 StageEの男

児

研究期間： 2005年3月から周年 7月

分析方法：インフォームドアセントの基本的態度

とされる 5項目に添って事例を分析した。

倫理的配慮：症例報告に際し、本人および家族の

承諾を得た。

盟事例紹介

2005年3月上旬に右頚部リンパ節腫大に気付

き、 3月中旬に咳轍・鼻汁・息苦しさが出現し睡

眠困難となった。3月下旬、前医で CT施行し縦

隔腫癌を指摘され、当院紹介入院となった。入院

時の所見は、発熱はなく、 Sp0298%、鼻汁・湿

性咳轍、仰臥位による呼吸困難感、顔面浮腫、右

頚部腫大、胸壁静脈の軽度怒張を認めた。入院時

の様子からアスペルガー症候群が疑われ、当初関

わりに困難を生じた。

発達・日常生活に特に問題はなかった。入院初

日に本人と家族へ、病名・治療の説明が行われた。

涙ぐむ様子が見られたが、本人・家族には治療に

前向きな姿勢がみられた。

N 看護の実際

入院からの関わりを第 I期入院からパニック行

動を起こすまで、第2期児が説明を受け、治療に

対する納得・理解を得るまで、第3期自己管理の

実施と行動の変化の出現以降の 3期にわけで述べ

る。

1 .第 1期：入院からパニック行動をおこすま

で

入院時、児に落ち着きがない、自分の興味の

あることしか傾聴できない、計算機を離さない、

ノートにひたすら計算式を綴っている、他児や

その家族の目を気にせず大声を出す、といった

様子が見られた。この時、両親より「幼少の頃

から、嫌なことがあると数字を書き綴り、ある

程度書き終えると何事もなかったかのように振

る舞うことが度々あった。小学校入学当時、黒

板の日付が間違っているだけで大泣きしてパ

ニック行動をおこすことがあった。スクールカ

ウンセラーに相談したところ“アスペルガー症

候群が疑われるが、日常生活に問題なければ温

かく見守っていればよいのではないか”と助言

され、現在まで特になにも問題はなかった」と

いう情報を得た。以上のことから児はアスペル

ガー症候群が疑われたが、両親の希望から確定

診断は行われなかった。

初回の腰椎穿刺、随腔内注射（以下髄注）時

の施行前に、口頭で処置内容と随伴する症状の

説明を行ったが、実施後に頭痛と腰痛が数日続

いたことで、児は大声で叫んだり、泣きわめい

たり、柵に頭をぶつけるというパニック行動を

おこしたO また、同時期の静脈ルートによる治

療薬投与時に血管痛を伴い、同様のパニック行

動をおこした。その後再度ルート確保し、治療

薬を投与したところ同様のパニック行動をおこ

したため、鎮静剤を使用しながら治療薬を投与

することになった。

2. 第2期：児が、説明を受け、治療に対する納得・

理解を得るまで
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とから、静脈麻酔や鎮痛剤を使用するか否かを

児と中食言すし、使用することになった。また、検

査を繰り返すうち、児の中でこのくらいの薬剤

の使用や安静保持時間が最も苦痛がないという

判断が確立し、可能な範囲での薬剤の使用量や

安静時間の設定を、医師と一緒に検討する行動

が見られるようになった。中心静脈カテーテル

の挿入については、挿入する目的と挿入により

起こりえる症状を説明し、児が納得し挿入する

ことを自らが選択した。病状説明の日程は、院

内学級の行事や母親の面会時間を考慮しながら

児が日時を設定し、検査データから予測される

外泊の日程についても、自分の体調やデータを

元に自ら決定した。臨床心理士からは、

ルガー症候群と確定診断されていないが極めて

その可能性が高いため、アスペルガー症候群と

して関わることが必要であるというアドバイス

アスペ

第 l期の様子から、児の全体像をより細かく

知るために、臨床心理士による心理テストや面

接を行った。児の入院生活の様子、性格、処置

や検査に対する姿勢、痛みに対する反応も観察

した。その結果、児にとって身体的苦痛よりも、

自分に何が行われるか知らないこと、予想して

いなかった事態が生じることがより苦痛で、ある

ことがわかった。そこで治療予定表を作成し、

週末毎に翌週の予定をまとめ、児が治療内容を

理解できるように説明した（資料1)。治療方法、

副作用、予測される状況については、児の反応

を見ながら少しずつ主治医とプライマリーナー

スで病状説明を行った（資料2）。 当初は児が「何

をやっているのか知りたい」と話していたた

め、腰椎穿刺や髄注は覚醒したままで施行して

いた。しかし初回の体験から、「腰椎穿刺や髄

注が最も苦痛な処置」という発言が聞かれたこ

-109 -



資料2 児への治療と症状の説明パンフレット（一部抜粋）

1 3、CR Pと白血球（はつけっきゅう）と抗生剤（こうせいざ
い）の関係

白血球（はつけっきゅう）が少なくなると、ばいきんがつき
やすい。ばいきんがつくとねつがでることがある。そのとき
は抗生剤（こうせいざい）を使ったり、個室（こしつ）には
いったりする。もうIくんが知ってることだよね？ばいきんが
つくとねつがでるんだけど、ねつが出るころには、すでにiく
んのなかでばいきんがたくさんになっていることがおおい。
抗生剤（こうせいざい）はそうなってしまう前に、ばいきん
の数がまだ少ないあいだにつかうこともあるんだ。少ない数
でもばいきんがついていないかしらべる検査（けんさ）が炎
症反応（えんしょうはんのう）をみるCRP（しーあーる
以ァ）だよ。 白血縁（！まつけっきゅう）が

さがってるときtoo 

CRPはIくんのからだにばいきんがつくと数があがる。だか
ら、白血球（はつけっきゅう）が少なくて、 CR Pがあがりは
じめたら、たとえねつがなくてもばいきんがそれいじようふ
えないように、ばいきんが少ないあいだにやっつけておくた
めに抗生剤（こうせいざい）をつかうことがあるよ。

抗生剣1 由 主先生斉J1

司監 三2，こんなどは援 で与 愛； :,&1.:i"" 
潔~~ －・p － w… 川崎刷 機

一 一 一 一－ a・E a・邑 しゆるいをかえる a・・h 数をふやす

抗生剤（こうせいざい）にもばいきんにもたくさんしゆるい
があって、それぞれの抗生剤（こうせいざい）にはとくいな
ばいきんとにがてなばいきんがある。だから抗生剤（こうせ
いざしりをつかっても、ねつが下がらなかったりCRPがさが
らないときは他の抗生剤（こうせいざい）にかえたり、抗生
剤（こうせいざい）をついかしてつかつてばいきんをかなら
ずやっつけるからね。 CRPもデータ表にかいておこう！
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表l 患、児と家族、医療スタッフとの関わり

自分に何が行われるか知らない、
予測していなかった事態が起こる
ことが苦痛

病状、検査、処置について
説明
翌週のスケジュールを説隣

！足が自ら選択・決定する姿勢を支える
・検資時の静脈麻酔や鎮痛郊の使用、
安静待問の設定

・検査データから予想される外泊臼程
．中心静脈カテーテJI,.の挿入
－病状説明白時の設定

！尽に説明した内容をi湾日に伝え
情報を共有する

があった。臨床心理士との面談を、曜日と時間

を決めて定期的に行うことで、心理的なサポー

ト体制を整えた。

治療や検査の予定を説明すると同時に、治療

によって起こる骨髄抑制、感染防止などの副作

用や安静保持の必要性といった生活の仕方を理

解し、その管理ができることを目的に、検査デー

タ表を作成し自己管理に導いた。検査データ表

は、数字に固執する性格に着目し、自分で計算

して記入したり、推移を時系で見られるなどの

工夫をした。児に説明した内容については、必

ず家族に伝えることで情報を共有し、児の反応

を一緒に見守った。この間の児の言動は看護記

録に残し、不安な言動や問題が生じた時は近日

中に解決した（表 1）。

3. 第 3期：自己管理の実施と行動の変化の出

現以降

児は毎週の予定表を受け取るごとに熟読し、「な

心潔検資（BGT、パウム・テスト、 PFスタ
ディ） 乙

－社会性の発達が未熟で自己主張が下手
・「こうあるべき」という判断の枠級みが強L
．欲求不満を感じても押さえてしまう
－依存的な傾向が強い
－外界からの圧迫感、不安感を持っている

児が自ら菌談をf治療・入院生活
iこ対する否定的な気持ちをいう時
間jとし、適応しようと努力

児が決めた扇談の使い方に心理ス
タッフが合わtさることで関係が安
定化

るほど、ここで点滴取れそうだな」「この日はご

飯おあずけだな」といった言葉が聞かれた。また、

一時退院の時も「今度入院した時の予定表を持っ

て帰りたい」という 言葉が聞かれた。治療内容や

副作用については説明するたびに理解を深め、知

りたいことがあると積極的に説明して欲しいと言

うようになった。自らが選択した事柄について

は、たとえ苦痛を伴っても協力的な態度を示すよ

うになった。腰椎穿刺や髄注についても 「鎮痛剤

を2mR使うとちょうど痛くなくできるんだj「2時

間安静にすれば頭は痛くならないから大丈夫」と

いう 言葉が聞かれ、苦痛な処置であってもパニッ

ク行動をおこすことはなくなった。検査データに

大変興味を示し「今は血小板があるから少し走っ

ても大丈夫J「今は白血球が低いからやばいなあ」

という 言葉が聞かれたり、安静を心がけたり、手

洗いや含轍を励行するなど検査データを反映した

行動がとれるようになった。また、他の検査項目

にも興味を示し、その度にデータ管理を希望し、
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表2各期におけるインフォームド7セントの基本的態度に基づいた考察

ヘ
(1）その子どもの発達に (2）検査や処置で何が起 (3）こどもが状況をどのように (4）これらのことを吟味 (5）決してこどもに嘘は
応じた適切なawareness こるかを話す

理解しているか、また処i世や治療
した上で、最終的にこど つかないを受け入れさせるための不適切な

（知ること、気づき）を 圧力などこどもに影響を与える悶 もがケアを受けたいとい
JIJJける 干を査定する う気持ちを引き出す

アスペルガー症候群を 病状や検査・処置につい 児が通常の説明で理解で 考婚しなかった。 f嘘をつく」行為はな
疑ったが通常の説明を て通常の説明のみ行つ きているか把握・査定で かったが、児の十分な理

第 行ったのみであり、結果 た 。 かなかった。 解をf弁たずに鎮痛剤を用
パニックを起こした。児 いて治療を進めた。

1 にとっては不十分な説明

期
であった。

医療チームで児への関わ 児に一週間単位の治療予 児にとって「自分に何が 検討した関わりを実施す 鎮痛剤の使用は児が希
りを検討・実施すること 定表を渡して説明した。 行われるか知らないこ るのみでケアを受けたい 望・了承した場合のみと

第 で、児の治療に対する納 定期的に少しずつ主治医 と、予想していなかった 気持ちを引き出せている した。児にとって「嫌な
得・理解を得ることがで とプライマリーナースで 事態が生じることがより かまではわからなかっ こと」であっても事実を

2 きた 病状を説明した。 苦痛である」とわかり 、 た 。 全て話す姿勢をー貸し

期
いくつかの項目について た。
自己決定を促した。ま
た、検査データの自己管
理を導いた。

児の自ら知りたいという 治療予定や病状を説明す 自ら決めた方法で苦痛な 入院の必要性も理解し、 同上
気持ちを引き出した結 るだけでなく、児が積極 処置でも、パニックを起 「あくせいりんぱしゅを

第
果、安静保持や感染防止 的に知りたいと求める内 こすことなく受けること はやくなおしたい」「こ
等の行動に変化が見られ 容についても説明を行っ ができるようになった。 のままでいくと週末外泊

3 た 。 た。 病状説明と合わせなが できそうだから今はがん

期
ら、検査データを自己管 ばれるjといった言葉が
理することが「自分の体 聞かれるようになった。
を知る情報源」となっ
た 。

9種類の検査項目を自己管理する までになった。

またそのデータから今後起こりうる症状を予測す

るようになった。臨床心理の定期面談では、児が

自ら面談を、治療・入院生活に対する否定的な気

持ちを言う時間とし、適応しようと努力した。児

が決めた面談の使い方に心理スタッフがあわせる

事で両者の関係が安定した。児は入院の必要性も

十分理解し、家族からも「最近はパニック行動を

起こすことが少なくなりました。病気のこともよ

くわかっているようです。データも私達に教えて

くれるようになりました。」という言葉が聞かれ

るようになった。院内学級の目標に悪性リンパ腫

をはやく治したいと書いたり 「このままでいくと

週末外泊できそうだから今は頑張れる」といった

言葉も聞かれる ようになった。

症候群が疑われていたが、パニック行動を起こす

ことまで予測できず、通常行われている説明をし、

腰椎穿刺、髄注を行った。こどもは痛みを伴う検

査や処置を受ける時、事前に説明を聞いていても、

痛みや恐怖から泣いたり暴れたりするのは当然で、

ある。しかし、児の場合、処置時だけでなく数日

経過した後に再度パニック行動をおこし、また静

脈ルートによる治療薬投与においても、この前が

痛かったからという理由でパニック行動をおこし

た。このことにより、児にとって検査の説明だけ

では不十分であり、より細やかな関わりが必要で、

あるとわかった。（3）、（4）についてはほとんど

考慮されていなかった、（5）については嘘をつく

行為はなかったが、児の十分な理解を待たずに鎮

痛剤を用いて治療を進めたという事実から、第 1

期においてインフォ ームドアセントの関わりは不

十分であった。皿考察

第1期から 3期を、前述したインフォームドア

セントの基本的態度に基づいて考察した（表 2）。

第1期は、 (1）、（2）について、児はアスペルガー

第2期は、（1)、（2）について、医療チームで

児の全体像を把握し、自分に何が行われるか知ら

ないこと、予想していなかった事態が生じること
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がより苦痛で、あるとわかったことで、繰り返し病

状説明を行い、児のより深い理解を得る関わりが

できた。また関わった結果、児は納得・理解し、

事前にわかっていれば頑張れるとわかり、自己決

定することが児の協力する姿勢を引き出せた。検

査データを教えるだけなく、数字に固執する性格

に着目し、自分で計算し、グラフに記入してもら

うという方法は、より検査データに興味を持つこ

とができる要因になった。このことから第 1期に

比べ、効果的に発達に応じた適切な気づきを助け、

理解できる手段で何が起こるかを伝えることがで

きた。（3）については、上記の関わりを通し、苦

痛なことを取り除く、納得・理解を得る、数字に

固執する性格に着目し検査データ管理に導く、の

3点が児にとって影響を与える因子であるとわか

り、第 l期ではできなかった関わりができた。（5)

についても同様で、鎮痛剤使用は児が希望し了承

した場合のみとし、児にと って嫌なことであって

も、全ての事柄において事実を伝える姿勢を一貫

したケアを行うことができた。（4）は、治療や処

置について理解させることはできたが実践を した

のみで、児のケアを受けたい気持ちを引き出すま

では到達していなかった。

この時期は、児に様々な変化が見られた。治療

予定表を渡すことは、児にとって次に何が起こる

かわかる手段となり、治療や処置が事前にわかる

ことでパニック行動を防ぐ事ができた。自らが決

定・選択した項目は、児にと って嫌なこと、痛い

ことであっても自分で決めたと納得することで協

力的な姿勢が得られた。また児のこうあるべき、

ねばならぬ、という判断の枠組みが強いことが功

を奏した。腰椎穿刺や髄注に対し鎮痛剤投与量や

安静時間を設定することで安心感を得、最も苦痛

な処置も協力することができた。検査データにつ

いてはデータ管理項目を増やすごとに、骨髄抑制

時の手洗いや含轍の励行、輸血の時期、外泊日程、

随伴症状に対して行う内服開始のタイミングなど

の予測をするようになった。検査データにあわせ

て安静や感染防止などの行動に変化が見られたこ

とから、児は状況を理解しているといえる。また

検査データを書き込むことは、病状説明を一緒に

行うことで、単純に数字を書く面白さだけでな

く、自分の体を知ることができる情報源へと変化

していた。さらに自分の病気のことが知りたいと

いう気持ちに正比例して、児の発達や知りたい欲

求、またそのタイミングに合わせたa情報提供がで

き、それが児の同意を得ることにもつながったと

言える。さらに臨床心理士との関係の安定が、パ

ニック行動を防ぐ一助になり、これらの総合した

関わりを通した結果、積極的な姿勢への援助につ

ながった。以上のことから、第3期は（1)、（2）、

(3）、（5）についてよい関わりができ、その結果（4)

の「ケアを受けたい気持ち」を引き出せた。

発達段階にあわせた説明をすることで、こども

の意思決定を支え、ケアを受けたいという気持ち

を引き出すために、インフォームドアセントの実

践は重要で、あり、看護師はその概念に対する基本

的態度を理解する必要があると考える。日常ケア

から出発する病気・治療方法の説明については、

「こどもの発達・理解力についてのアセスメント」、

「こどもとの信頼関係・こどもの心の安定J、「伝

える内容についてのアセスメントム「説明の方

法・情報の共有・共有意思決定・こどもの意思の

尊重」、「家族との連携」が必要であるとされてい

る（蝦名ら 1999）。 本症例はアスペルガー症候群

が疑われ、第 1期でパニック行動を起こした。ア

スペルガー症候群とは「言語的なコミュニケー

ション障害のない軽症自閉症」と言われており、

その基本症状は 1)対人的相互交流（社会性）の

障害、 2）社会的コミュニケーションの障害、 3)

社会的想像力と柔軟性の障害とされている （斉藤

ら2004）。 これらの基本症状とパニック行動を起

こした背景をふまえ、臨床心理を加えた医療チー

ムで関わることで、より細かく患児の発達・理解

力についてアセスメントできた。定期的に繰り返

し行った病状説明、定期的な臨床心理面談は、児

の治療内容の理解を深めたり児の心理的評価だけ

でなく、児と医療者との信頼関係を築いた一要因

となった。また、情報の共有、こどもの意思決定

の尊重は、児に病気を医療者とともに治そうとい

う共通認識を提供できた。検査データは、児に適

した管理方法を提供したことで、より興味を深め

た要因となり、また家族にも説明した内容を伝え

情報を共有したことは、家族との連携につながり、
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医療者と家族の信頼関係を深める要因にもなった

と考える。

町結 五
日

圭
ロ

本症例において、より治療に対する積極的な姿

勢を援助できた要因は、インフォームドアセント

によって意思決定を支え、ケアを受けたいという

気持ちを引き出したことである。その要素として

1）医療チームで児への関わりを検討したこと、

2）児に合わせた説明を繰り返し行ったこと、 3)

自ら選択する姿勢をサポートしたこと、 4）検査

データの自己管理を導いたことであった。

意思決定を支える、ケアを受けたいという気持

ちを引き出すだけでなく、こどもの権利を守る上

でもインフォームドアセントは重要な意味を持

つ。インフォームドアセントの基本的態度として

重要なのは、年齢や発達段階だけでなく様々な方

向から早期に児をアセスメントし、成長発達段階

に添った理解できる説明方法を検討し、信頼関係

を築きながらこどもが治療に納得し参加する姿勢

を支えることである。この看護事例から、イン

フォームドアセントの重要性とその効果について

一考を得た。今後入院・治療を受ける全てのこど

もに対して、効果的なインフォームドアセントが

実施される体制が必要である。
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取組報告

長期入院・隔離を余儀なくされた患児・母親のストレス軽減への援助

Nursing for Easing The Stress of Childhood Oncology Patientand Mother by 

Long-termHospitalization and Isolation 
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I はじめに

幼児期は身体的にも心理・社会的にも著しい成

長・発達をする時期である。また幼児期の入院は

疾患や治療、環境の変化が成長・発達に大きな影

響を及ぼす。更に慣れない環境や処置・検査など

による苦痛やストレスに加え、長期入院・隔離を

強いられた患児のストレスは計り知れない。一方

で、 24時間付き添いを行っている母親も患児の

夜泣きによる不眠・疾患に対する不安・育児休暇

中のため、社会との関わりが減っている中で、突

然の子供の入院・隔離により、社会との関わりが

激減したことでストレスが増強していった。今回

は、 長期入院・室内隔離を強いられた患児のスト

レスと患児の夜泣きによる不眠や疲労や社会との

関わりが激減したことに伴う母親のストレスに焦

点をあて、母子のストレス軽減のための援助を行

うためにはどのような関わりが大切で、あるか、振

り返りを行い、患児・母親のストレスサインとそ

れに対する援助について考察する。

E 目 的

混合病棟であり、感染症の患児も多いため、 骨

髄抑制の強い時は室内隔離が必要となる。そのた

め、隔離によるストレスが大きいと考えられた。

そこで隔離によるストレス反応と患児のストレス

反応に伴う母親のストレスを考察し、どのような

看護が必要であるかを明らかにする。

皿事例紹介

患児： A氏年齢： 1歳半病名：急性リンパ性

白血病（TCCSGL04-16、HEX/BFM95)

既往：特になし生育歴：正常

児の性格：こだわりが強い（洋服は自分の気に入っ

た服ではないと、 泣いたり、「いやいや」と言

い続ける。）と母はとらえていたが、正常な成

長発達の反応であると考えられる

① 家族構成

核家族の 3人暮らし、父親は自由業、不定休

である。母親は常勤で、 2007年3月まで育児

休暇中だが、以降仕事を続けるか悩んでいる。

元来人見知りもあり、子育て友達はいなかった

とのこと。育児の相談は父親や祖母に相談して

いた。主に母親が24時間付き添い、父親は仕

事が休みの時、付き添いを交代していた。父親

のサポート状況は良好であった。母方祖母は

1ヶ月のうち、 1～ 2週間上京し、日中のみ母

親と付き添いを交代していたが、祖母自身持病

があり、多くのサポートを得るのは困難であっ
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た。父方祖父母は遠方に住んでおり、サポート

を得ることは困難であった。

②入院経過

2005年 12月頃より歩行困難、黒色便がみ

られ、 2006年1月には食欲低下が出現した為、

近医受診。血球減少、肝牌腫指摘され入院となっ

た。入院当初は患児の人見知りもあり、看護師

が近づくと暗泣していたが、徐々に看護師に慣

れ、暗泣することがなくケアを受け入れる様に

なった。また内服も最初は拒否していたが、患

児の好むシール遊びゃ人形であやしながら行う

と、拒否なく内服ができるようになった。血圧

計や体温計に興味を示し、自ら測ろうとする姿

もみられるようになった。両親（特に母親）は

患児の突然の発症・入院によりショックを受け

ていたが、患児の疾患を受け入れ、患児のため

に治療を頑張っていくなどの発言がみられるよ

うになった。寛解導入療法開始後から、患児の

夜泣きが激しく、母親に触られると手を払いの

けたり、シーツに足を擦りつけ出血することが

あった。それにより母親は睡眠不足となり、疲

労が増強していった。母親はイライラした気持

ちを患児にぶつけていたが、その行為を後悔し

流涙することもあった。父親や祖母と付き添い

を交替することで、気分転換を図ることができ

るようになっていった。その一方で父親の付き

添い時、患児は夜泣きすることなく機嫌よく過

ごしていた。母親はそのことに対して、父親に

嫉妬するような発言がみられた。このことも母

親のストレスを増強させる一因となっていた。

また、入院・室内隔離が長期化してきたことで

患児の夜泣きの回数が増え、日中でも突然機嫌

が悪くなり、泣き叫ぶことが多くなっていっ

た。寛解後、骨髄抑制がみられていない時は、

病棟内の散歩が可能となり、そのため病棟内を

散歩することで、患児・母親共に気分転換を図

ることができ、患児の夜泣きの回数も軽減して

いった。発達状況はパパ・ママ以外は単語の最

初の音（アンパンマンなら「ァ」など）で表現

していたが、入院中も発語が盛んになっていっ

た。入院当初は筋力低下があり、 一人での歩行

は不安定であったが、病棟で散歩するようにな

り、歩行が安定してきていた。食事はスプーン・

フォークを使用し、口に持っていくことができ

ていた。排尿・排便後は指でオムツを指し、他

者に教えることができる。

③看護問題

# 1：処置や検査による苦痛・長期入院、安静

に伴い患児のストレスが増強する可能性があ

る

#2：患児の疾患に対する不安や患児の夜泣き

による疲労により、母の疲労が増強する可能

性がある

#3：疾患の治療により成長発達が妨げられる

可能性がある

④看護目標

#1・2：患児・母親のストレス軽減し、安楽に

入院生活を送ることができる

#3：治療中であっても年齢に合った成長発達

ができる

IV 結果

患児のストレス、母親のストレスに対しどのよ

うな看護介入を行ったかを表に示す。
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①

アセスメント 看護介入 結果

患児は入院や｜病棟内散歩を計画｜磨、児は病室外での 活 動

② 柵 に 手 や頭をぶつけるよう ｜隔離の長期化｜し、他患児と接触｜が増えたことで、 夜泣

に暴れる ｜によるストレ｜しない時間にプレ｜きの回数は軽減するこ

③シーツに足をこすりつけて ｜ス増強。 ｜イルームで遊べる｜とができた 。

出血みられた 。

④泣き止むことなく 叫び続け

ようにし、散歩の

る。

時は母親が患児と

手をつなぎ、看護

師が点滴台を持

ち、安全に散歩で

きるようにした 。

！日常生活時｜

①遊び道具はビデオ ・本はある ｜日 中の活動量 ｜家族に患児の発達 ｜室内に遊べる空間を作

が体を使って遊ぶおもちゃ ｜が 少ないこと ｜年齢に合ったおも ｜ったことで、児の活動

がなかった。 ｜が患児の睡眠｜ちゃ（積み木やお｜量も増え、また患 児の

②日中はベット上で過ごして ｜が浅くなるこ｜ままごとなど ）を｜発達年齢に合ったお も

いることが多い。 とに影響して｜持ってきてもら｜ちゃを提供すること

いる。 い、病室内の床に｜で、成長 ・発達を促す

マットを敷き、体 ｜ことができた。

を使って遊べる空

間を作った 。

｜治療・ケア時｜

①看護師がパイタルサイン測 ｜ごっこ遊びが ｜患児に体温計や血 ｜患 児 の 遊 び の 中 に日々

定など行おうとすると、血圧 ｜み られるよう ｜圧計など興味を示 ｜行われているケアや処

計の送気球を押したりする

②体温計を母親に渡し測るよ

になる。 したら、安全を確 ｜置が 取 り 入 れ ら れるこ

認し実際に触った ｜とで、自然とケアが受

う指示したりする姿がみら

れる 。

りする機会を作っ ｜け入れることがで きる

た。 ｜ようになった 。
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｜父親の付き添い時｜

①夜泣きする こ となく、機嫌よ ｜普段から 一 緒 ｜母親のストレスが ｜母親が気分転換を図る

く過ごしていた。 ｜にいる母親へ ｜軽減できるよう、 ｜ことで、怠児に接する

②母親は患児が父親と居るとき ｜甘えているこ ｜母親の訴えを傾聴 ｜際、気持ちにゆとりを

は機嫌よく過ごすことに対 し｜ とや母親のス ｜するとともに、患 ｜持って接する こ とがで

て、父親に嫉妬する発言もみ ｜トレスが患児 ｜児の夜泣きの激し ｜きていた。患児も機嫌

られた。 ｜に伝わり 、母親 ｜し、時は一時的に母｜よく過ごしていた。

母親の言動

と いる時は夜 ｜子分離できるよう

泣きや不機嫌 ｜に看護師が患児の

になることが ｜傍にいるようにし

多 いと考えら ｜た。

れる。 ｜祖母の面会時や日

アセスメント
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中に病室外で仮眠

がとれるようセッ

ティング した。

看護介入 結果



母｜ ｜患児の夜泣きに伴うストレス｜

親 ｜①母親は患児の夜泣きから睡 ｜母親は、患児の ｜母親の訴えを傾聴 ｜寛解導入療法後半頃か

眠不足となり、疲労が強く、 ｜夜泣きから、睡 ｜するとともに、患 ｜ら、母親は夜間患児 の

患児を叱る姿がみられる。 ｜眠 不足となり ｜児の夜泣きの激し｜付き添いを、父親に、

②母親は イライラして患児を ｜疲労が増強し ｜い時は一時的に母 ｜日中祖母に付き添いを

叱ってしま うことに対して ｜てきている。ま ｜子分離できるよう ｜交替し、リフレッシュ

自身を責める発言がみられ ｜た、患児にあた｜に看護師が患児の ｜することができるよう

る。 ｜ってしまう自 ｜（芳にいるようにし ｜になっていた。 一時 的

③母親は入院当初 、患児と離れ ｜身を 責 め て し ｜ た 。 ではあるが母親のスト

ることに対して、不安があ ｜まっている。一｜母親の患児の傍に ｜レスが軽減できた。

り、父親や祖母と長時間の付 ｜方で、患児の思 ｜ついていたいとい ｜母親は仮眠を少しでも

き添い交替ができず。

同離に伴うストレス｜

いをわかろう｜う気持ちを大切に ｜とることで「ゆっくり

とする姿勢が ｜し、母親の睡眠不 ｜休めた」という言動み

みられている。 ｜足による疲労が増 ｜られ、仮眠後は表情が

強しないよう、夜 ｜明る くなった。

間ラウンド時のオ

ムツ交換など看護

師で対応できるこ

とを行った。

祖母の面会時や日

中に病室外で仮眠

がとれるようセッ

ティングした。

④母親は育 児 休 暇 中 だ が い つ か ｜社 会との関わ ｜同病患児の母親と ｜祖母 が付き添いを交替

は仕事に復帰したいという思 ｜り が激減した ｜話をする機会を提 ｜している時に同病患児

いがある。 ｜こと でス トレ ｜供した。 ｜の母親と話をすること

一 日のほ とんどを患児と室内｜スが増強して

で過ごしていた。祖母や父親 ｜いる 。

医療者以外 と の 関 わ り が ほ と

んどなかった。
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V 考 察

①患児のストレス軽減への援助

幼児期は歩行の発達により自由に行動できる

ようになり以前より外界との関わりが増える時

期である。また 「日常生活行動の自立や基本的

生活習慣を身につける上で重要な時期である」

(JI！口 2004）とされている。患児にとって歩き

回れないということは、相当な苦痛で、あり、ス

トレス増強因子となっていた。その他に検査や

治療による苦痛も患児のストレス因子となって

いた。更に長期入院・室内隔離をされているこ

とで外界との刺激が少なくなり、毎日の生活が

単調になっていた。患児がベットで体をシーツ

にこすりつける行動について、エスカロナは「何

らかの不快や興奮の事態に認められ、緊張の解

消や鎮静の意味を持つJ（小嶋 1975）と述べて

いる。また患児の暗泣は、小嶋によると 「暗泣

反応はストレスや不安によって直接触発される

反応である」（小嶋 1975）と述べている。この

ことから、患児はストレスや不安を言葉で表現

できない分、暗泣という形で表現していたと考

えられる。また、患児にとって一番のストレス

要因は、室内隔離と自由に歩いたり遊んだりで

きないことが考えられた。今井は、入院中の子

供にとっての遊びを 「遊びは嫌なことを忘れさ

せ、子供が子どもらしく育つための日常的な側

面を取り戻すことに効果がある」（幸松）と述

べている。このことから患児にとって、遊びは

成長・発達だけでなく病気や入院・室内隔離に

よって生じたストレスを発散させるためにも必

要であると考えられた。

②児の成長発達への援助

児が血圧計や体温計を触りたがるのは、看

護師の真似をしようとしていると考えられる。

Piagetの発達理論にあてはめると、患児は前

概念的思考段階にあり、ごっこ遊びが盛んにな

る時期とされている。普段のケアをご、っこ遊び

として捉えられることで、自然とケアなどを受

け入れることができるようになり、処置やケア

の苦痛が軽減されたのではないかと考えられ

る。骨髄抑制がみられていない時に、病棟内で

安全に散歩できるようにしたことで、成長発達

を促すことができたと考えられる。

③母親へのストレス軽減への援助

「乳幼児期は親が示す恐れ、不安、怒り、悲

しみを感じ取り、病気を理解し反応する。この

時期は患児より両親の心理的問題の解決が重

要になるJ（前JII 1995）と述べられていること

から、患児自身への精神的フォローだけでな

く、母親への精神的フォローが重要であると考

えた。森らの研究によると、悪性疾患患児の親

の心身の疲労が強くなるのは、「告知から入院

までのショックや骨髄移植、他の理由で無菌室

への入室や病状悪化などによる心労と不眠であ

る」（森 2002）と結果がでている。患児の母親

と照らし合わせても、患児の夜泣きによる不眠

や患児の発熱が続き全身状態が悪い時にストレ

スや疲労が増強していたことがわかる。母親の

ストレスが増強することで、患児にもそれが伝

わり夜泣きが激しくなり、更に母親の疲労、ス

トレスが増強するというように悪循環になる。

患児のストレス軽減するためには、母親への援

助が重要である。また悪性疾患を持った親の

医療者に対するニーズとしては、「 1日2～ 3

分でも雑談などを含め話す時聞が欲しい」（森

2002）という結果が出ている。現在母親は育児

休暇中であり、社会との関わりが減っていた。

加えて、患児の突然の入院により、付き添いを

行うことになり、他者と話をする機会が極端に

減り、それも大きなストレスとなっていた。こ

れより医療者と育児や世間話を少しでも行うこ

とは母親のストレス軽減につながったのではな

いかと考えられる。また、同病患児の母親と薬

の副作用の出現の仕方や患児の状態などの話を

する機会をもっということで、同じ病気を持っ

た人でしか分かり合えない思いを打ち明けられ

不安やストレスの軽減につながっていたのでは

ないかととらえる。さらに、母親の思いを傾聴

したり、母親が少しでも休息できる環境を提供

できたことは母親のストレス・疲労の軽減につ

ながっていたのではないかと考えられる。
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VI まとめ

・患児にとって長期入院・隔離により、自由に歩

くことを制限されることは、大きなストレスと

なっており、患児はストレスを言葉で伝えるこ

とができない分、シーツに足を擦る行動や暗泣

で表現していた。

・言葉で表現できない患児のス トレスサインを看

護師がいち早く捉え、患児が何を伝えたいのか

をアセスメントし、ストレス軽減ができるよう

援助していくことが大切で、ある。

・入院している患児にとっての遊びは、成長発達

のためだけでなく治療・検査などによる苦痛や

ストレスを発散させる意味でも重要で、ある。

・母親のストレス軽減への援助として母親の思い

を傾聴し、母親にとって何がストレスの原因と

なっているかをアセスメントし、その要因に

合った援助をしていくことが必要で、ある。

・母親のストレスが患児のストレスの増強要因と

なっている点もあるので、母親のストレスを軽

減することで、患児のストレスも軽減すること

ができる。

今後の課題として、患児へ遊びの提供が少な

かったように思うので、患児の年齢に合った遊び

を考察し提供することで、患児のストレスが少し

は軽減されたのではないかと思われる。また、文

献でも悪性疾患患児の親の心身の疲労が強くなる

のは、告知から入院までのショックや病状悪化な

どによる心労と不眠であるといわれていることか

ら、患児・母親が現在どのような時期なのかをア

セスメントして、ストレスが増強する前に援助す

る必要性がある。

最後に本事例をまとめるにあたり、学びの機会

を与えてくれた A氏・ご家族に感謝いたします。
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取組報告

コンピュータ・グラフィックスを用いた骨髄穿刺の模擬体験ツールの

開発報告

－感性デザイン研究室との連携により－

Development report on simulation tool of bone marrow aspiration on computer 

graphics. 

In collaboration with sensitivity design lab -

大瀬敦子 AtsukoOHSE u 

内藤茂幸 ShigeyukiN AITOU il 

油谷和子 KazukoABURA TANI il 

岡崎 章 AkiraOKAZAKI 2l 

1）北里大学病院小児病棟 2）拓殖大学工学部感性デザイン研究室

キーワード ：骨髄穿刺，コンビュータ・グラフィ ックス，模擬体験ツール，連携

Key words : bone marrow aspiration, computer graphics, simulation tool, collaboration 

I はじめに

血液疾患の子どもにとって、骨髄穿刺は治療上

必要不可欠であり、繰り返し行わなければならな

い検査である。治療や処置を受ける子どもの不安

や恐怖感は、その後の情緒発達にも影響を及ぼす。

そこで、子どもに対してより理解を促し、主体的

となれる方法での説明方法の導入が必要で、ある。

加えて現在当病棟では、 骨髄穿刺の説明ツール

は、絵本や紙芝居など看護師の手作りにゆだねら

れている場合がほとんどである。

そこで、今回それらの点を踏まえ、説明ツール

として拓殖大学感性デザイン研究室との連携を得

て、コンビューターグラフィックスを用いた骨髄

穿刺の模擬体験ツール （以下 CGツール）の開発

に至った。本稿ではその内容と実際に CGツール

を操作した子どもの反応を紹介する。

II 開発経路

看護 ・デザインの相互の知見を CGツールに実

装するために、看護の視点とデザインの視点から

子どもたちの不安や恐怖感を軽減・緩和するポイ

ントの意見交換を交わした。

意見交換に費やした期間は約 2ヶ月間で、各々

の視点から意見した具体的内容は以下の通りであ

る。

1 .看護の視点

①幼児期後期の子どもたちが、骨髄穿刺の手順

と内容を理解できる。

②子どもたちが、自分で操作できる CGツール

にする。

③楽しみながら実施できる。

2.デザインの視点

①安心感や親しみをもてるようなキャラク

ター・カラーにする。

②説明手順や声かけなどは分かりやすいナピ
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図1 骨髄穿刺

ゲーションにする。

③CGならではの動きを入れる。

ill CGツールの内容

1.子どもが興味を持ち骨髄穿刺の説明導入が容

易になるように、キャラクタ一、医療道具など

は全て3Dグラフィックスで構成されている。

これは、単に動きをつけて興味を惹くというこ

とだけでなく医療器具を斜めから見たときの遠

近感やその動きにもリアリテイを持たせるため

である。

2.子ども自身が医者の役割になり処置を進める

ことカ宝できる。

検温、聴診器の診察に始まり、強い痛みを伴

う処置を受ける骨髄穿刺も（図 1）、子ども自

身がお医者さんになる事で検査中の流れを把握

できるだけでなく、自己効力感を高めることも

期待できる。

3.画像に連動して説明内容が分かりやすく表記

されている。

説明手順（図 1のレフトナピ）を順番にクリ ッ

クすることで画像が連動する。逆に画像を医療

機器とドラッグして身体に持っていっても現在

どの箇所を説明しているかレフトナピの文字が

拡大されるので容易に分かる。これにより、看

護師の不注意や経験差による説明の抜け落ちを

予防することが可能となる。

4. ノート型パソコン（タブレットパソコン）を

用い、タッチベンで操作する。

マウス操作が困難な子どもも操作ができる。

また、持ち運び、が容易であるため、子どもや家

族の心境、周りの環境に配慮し説明場所を選ぶ

ことが出来る。

N CGツールに対する子どもの反応

CGツールの提供を得て、 実際の骨髄穿刺の説

明を実施した。

実施中は、これまでの検査でどのような思いを
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図2 タッチペンによる実際の操作

抱いていたのか、検査の説明はどのようなタイミ

ングがよいかなどの質問を交え行った。また、表

情や言動から、看護援助としてどのような所に配

慮すべきか観察した。

実施対象者は、以下の2名である。

A君6歳（検査時、全身麻酔薬使用）、B君 10歳

（検査時、局所麻酔のみ使用）

二人は、既に骨髄穿刺の経験がある。

A君の反応：

・画面の下に表記される説明を真剣に読み手順

どおりに操作した0

・周囲の声かけにも反応せず、夢中で自らすす

んで何度も繰り返し行った。

・自身の体験について「眠っていたため怖くな

かった。」と発言があった。

B君の反応：

・検査中、「うつぶせであるため不安感が増す。」

や「CGをみると自分に何をされているのか

が分かるので安心できる。Jと発言があった0

・「液（骨髄液）を引くときが痛いんだよね。」

とCGツールを操作しながら想起した。

A君・ B君の共通点：

二人とも、操作中各々の体験を振り返ることあ

り、リラックスした様子で、笑顔があった。

V CGツールの期待される結果

1 視覚的に得られる情報量が多く、言語的理解

の乏しい幼児期後期でもイメージできる。

2.能動的で、主体的な理解が出来る。

3.子どもがお医者さん（主体）になり、タッチ

ベンで自ら処置を進めることで検査中、どんな

体位を取らないといけないのか、動いてはいけ

ないときなど、自分の役割をイメージできる。

4. 『ごっこ遊びJをとおし、骨髄穿刺の一連の

流れを楽しみながら把握できる。

5.子どもが知りたい場面を繰り返し行うことが

出来る。

6.今までの紙芝居や絵本といった一方的な読み

聞かせだけでなく、児自身が参加し、理解して

ゆく 事ができる。
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7.紙芝居や絵本による説明では、看護師も読み

聞かせる事が中心になり、児の反応を観察する

事が難しいが、児が主体になる事で操作時の子

どもの様子を客観的に観察するができる。子ど

もの反応により実際の骨髄穿刺のどの場面で、

しっかりタッチングを行い、声かけを密にする

ことが大切で、あるかを判断し、把握できる。

8.キャラクターや画面構成などデザイン的な視

点から、子どもの持つ恐怖心を緩和することが

出来る。

百今後の展望

CGツールを用いた説明実施から以下の展望を

得た。

1.今回は骨髄穿刺を経験している子どもに対し、

改めて CGツールを使うことで、その体験を想

起したものに留まった。

2. 今後は、使用時期や目的の検討を重ね、子ど

もが情報や処置に不安を抱かないよう骨髄穿刺

実施前のプレバレーションに使用していく 。

125 

3.従来の紙芝居や絵本との比較や効果を検証し、

より効果的で定着するよう検討を加えていく 。
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取組報告

学童期の子どもを対象にしたプレバレーションの検討

Examination of Preparation for the School children 
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キーワード・プレバレーション 学童期腰椎穿刺骨髄穿刺 ホスピタルプレイスペシャリスト

Key words : reparation pupil period lumbar puncture bone marrow puncture Hospital Play Specialist 

I はじめに

白血病の治療や評価の指標としての骨髄穿刺・

腰椎穿刺（以下、検査とする）は、治療を継続し

ている問、繰り返し行われる。検査に対し十分な

説明がされていなかったり、理解が乏しかったり

すると、子どもの不安や恐怖は増大する。そこで、

子どもが理解できる方法でプレバレーションを行

うことにより、不安や恐怖の軽減が図れるのでは

ないかと考え、プレパレーションツール（以下、

ツールとする）の作成を試みた。

ツールを用いてプレバレーションを行い、実際

に子どもが検査に対して前向きになれるようにな

るのか、その有効性を調査した。現在までに二組

の子ども・家族から同意を得られ、プレバレーショ

ンの実施・アンケートの回収ができているので、

その結果の報告と、そこから得られた情報をもと

に考察したことを報告する。

II 研究の方法

1 .対象者

①骨髄穿刺・腰椎穿刺を行う予定の患者の中で、

発達段階に何ら異常が認められない学童期以

上で、睡眠導入剤を利用する子どもとその家

族

②過去に骨髄穿刺・腰椎穿刺を受けた経験の有

無を問わない

③過去に骨髄穿刺・腰椎穿刺を受けたこ とがあ

る子どもに関しては、前回から今固までの期

間は特に指定しない

2.分析方法

子どもと家族に対し質問紙法（構成的質問・自

由回答式）と半構成的面接法を用いてデータの

収集を行い、内容の分析を行った。質問紙法と

半構成的面接法はプレパレーションを行う前と、

行った後の二回行い、内容の差を分析した。

3. プレバレーションの実施方法

①プレバレーションを行う時期は、検査の前日

とする。

②プレパレーションを行う場所は、対象の希望

する場所とする。

③プレパレーションを行う際は、研究員が付き

添い補足をする。

④原則としてツールの操作は付き添った研究員

が行う。

4. アンケート、聞き取り調査の実施方法

①子ども・家族にプレパレーションを受ける前
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に 『プレバレーション未実施用アンケートj

『アンケート（パソコンをつかうまえ）』を配

布し回答してもらう。また、子どもには別に

「けんさをすることになって、どんなきもち

になりましたか？ 」という質問で聞き取り調

査を行う。

②プレパレーションを受けてから検査を受けた

後に『プレパレーション実施後用アンケートJ
『アンケート（パソコンをつかったあと）Jを

配布し回答してもらう。また、子どもには「パ

ソコンをつかってみて、けんさにたいするき

もちはかわりましたか？ Jという質問で聞き

取り調査を行う。（アンケートは検査終了後

に配布）

③それぞれのアンケートを回収し記述解析を行

う。（当日中に研究委員が付き添って回答し

てもらいその日のうちに回4又）。 アンケート

で得られたデータとは別に、アンケート回答

中の対象の表情などもデータとして参考にす

る。

5. ツールの紹介

今回の調査で使用したプレバレーションツール

は、子どもが興味を持って取り組めるようにパソ

コンを使用し、文字や写真に動きをつけた。

ツールは、インフォームドコンセントや子ども

の権利条約を根底に置き、子どもに具体的な検査

内容を説明することで、心の準備ができると考え、

Microsoft Office PowerPointを用いて検査内容が

わかるような写真や説明を加え作成した。当初

は、骨髄穿刺・腰椎穿刺の検査方法が、できるだ

け対象に伝わることを心がけたもので、実際に使

う器具や道具、実際の手技などが良くわかるよう

に順序だてて写真と文章で説明し、それをスライ

ドショーで順番に見せていくというものだった。

視覚的にも、シンプルで、とにかく対象に検査内

容を事前に知ってもらうことを目的としたツール

を作成しました。しかし、実際に作成してみて、

「これでは内容が詳しすぎて逆に怖がらせてしま

うのではないか？ 」という疑問が生じた。『不安

や恐怖の軽減を図る目的』でブレバレーションを

行おうとしているのに、反対に怖がらせるものに

なってしまう。しかし、 「痛くないよ」とか 「怖

くないよ」と説明してしまったらそれは嘘にな

り、対象を傷つけ、医療者との信頼関係を壊し、

治療の妨げにもなりかねないと思い、ホスピタル

プレイスペシャリストに相談し助言を求めた0・そ

して、説明やインフォームドコンセントとプレパ

レーションとは別のものであり、具体的な説明が

不安の軽減に繋がるという考え方が、医療者の視

点に立ったものであるということに気付いた。そ

して、なにより子どもが「大丈夫」「頑張ってみ

よう」と思えるように、検査を乗り越えるきっか

けになるように修正を続けた。今回作成したツー

ルは、視覚的に子どもの目線に合わせ、子どもが

見ていて飽きないもの、興味を持てるよう、子ど

もに不安や恐怖を与える言葉は使用せず、漢字を

｛吏った表現を最小限にし、フォントの工夫を行っ

た。写真は、処置室の壁に注意を向かせたり、主

治医や担当看護師をたずねるなどの内容のものに

し、ほかに必要な挿絵などを用意した。そして、

スライドは子ども向きのデザインを選択し、文章

の文字に色をつけたり動くようにし、プレバレー

ションを楽しく能動的に受けられるものになるよ

う工夫した。スライドの全体的な流れは、患者が

知りたいと考えられることを中心に説明するもの

にし、また、検査内容以外の点にも興味を持たせ、

気を紛らわすことができるような内容を入れた。

途中で何度もホスピタルプレイスペシャリストと

調整し現在の形が完成した。

皿倫理的配慮

本研究は対象となる子どもとその家族に対し

て、 書面と口頭で、研究の主旨、プレバレーショ

ンの実施と調査への参加は自由であること、参加

しないことで治療や看護ケアに関して、 一切不利

益を被ることはないことを説明した。また、得ら

れたデータは研究目的以外に使用しないことも説

明し、同意を得たものである。

W 結 果

対象者は Yちゃんと Sくんの 2名であった。

Yちゃん（女児）は8歳。2006年の 8月に初発

で入院し、現在入院治療中である。プレバレーショ

ンを行った当時は、まだ入院生活に慣れておらず、
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看護師とも打ち解けていない状態で、会話も母親

を介して行うような状況だ、った。Yちゃんにプレ

バレーションを行ったのは、 Yちゃんにとって 2

回目の腰椎穿刺の前日でした。プレパレーション

の最中、緊張した表情はなく、内容のわからない

箇所に関しては母親を通して質問できていた。ア

ンケートでは、選択式質問の中で、 『検査につい

てわかりましたか？』の問いに対して、プレバレー

ション実施前は「わからなかった」と答えていた

が、実施後には「どちらでもない」に変化してい

しょちしつについた局？
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た。また、 『検査に対してやってみようという気

持ちはありますか？ jとの問いには、プレバレー

ション実施前は「ない」であったが、実施後には

「少しある」に変化していた。

二人目の Sくん（男児）は 10歳。2004年の 10

月 （当時8歳）初発で入院、現在は入院治療を終

了し、外来フォロー中である。定期的に腰椎穿刺

を行うために日帰り入院を繰り返している。プリ

バレーション中は終始笑顔であった。プリパレー

ションの中に出てくる写真や絵には興味を示し楽
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しそうな表情があった。プレバレーション前から

検査に対して「よくわかった」と答えており、プ

レパレーション後の自由記載では、「やっぱり知っ

てることだ、った」と記入されていた。

また、 二人とも「プレバレーションを他の子た

ちもすればいいと思いますか？ Jの聞いに対して

「思う」と答えている。

家族から回収したアンケートでは、プレバレー

ション前では 『マルクに対して良い印象がないの

で、良くなればと思いますJと記入されていたが、

プレバレーション後での変化を問う質問で『今ま

ではただ漠然と検査を受けていたが、何をするの

かがわかって良かったと思います』や 『今回は吐

き気もなく実施されて良かったです』などの回答

が得られた。

V 考 察

Yちゃんは、アンケートでは選択式質問の中で、

『検査についてわかりましたかけの問いに対し

て、プレバレーション実施前は「わからなかった」

と答えていたものが、実施後には「どちらでもな

い」に変化しており、プレパレーション後に以前

経験のある検査を翌日するのだという事は分かつ

たのではないかと考えられる。また、『検査に対

してやってみようという気持ちはありますかけ

との問いには、プレパレーション実施前は「ない」

であったが、実施後には「少しある」変化してお

り、今回のプレパレーションは、 Yちゃんが検査

に対して「やってみよう」という思いを少しでも

持てるものであったのではないかと考えられる。

Sくんはブレパレーション前から検査に対して

「よくわかった」の答えであり、プレバレーショ

ン後の自由記載で、「やっぱり知ってることだ、っ

た」と記入されており、プレパレーション前から

経験的に「寝ている間に実施されるから大丈夫」

と心の準備ができている様子であった。「やっぱ

り知ってることだった」と記入していたというこ

とは、このツールの内容が、子どもが検査で感じ

ることと相違がなかったといえるのではないかと

考える。

また、 二人とも「プレバレーションを他の子た

ちもすればいいと思いますか？」の問いに対して

「思うJと答えている。これは、二人にとってプ

レパレーションが有益なものであることを示唆し

ていると考えられる。その具体的な理由としては、

プレバレーション実施後に行った半構成的面接の

際に「ご褒美があるとわかって少し頑張れた」と

答えた児がいたこと、また、検査に対して「やっ

てみよう、頑張ってみよう」という気持ちが現れ

ていることがあげられる。実際に患児に渡したご

褒美は、検査の際に使用した滅菌手袋を風船状に

膨らませたものに油性ベンで顔を書いたもの（主

治医作成）や、患児の好きなキャラクターなどを

シール台紙にプリントアウトしたものだ‘った。

家族に実施したアンケートで 『なにをするかわ

かって良かった』『吐き気もなく実施されて良かっ

た』という回答から、プレパレーションを実施し

たことが家族にとっても安心感を得られ、有益

だ、ったのではないかと考えられる。

羽まとめ

今回のツールを用いたプレバレーションは、検

査に対するイメ ージを自分なりに整理し、心の準

備をすることを助け、子ども自身が「やってみよ

う」という気持ちになるためのきっかけになった

り、緊張をほぐすきっかけになったりしているの

ではないかと考えられる。子どもにとって必要な

プレパレーションとは、リチヤード.H. トムソ

ンらがガイドラインの中で、「子どもが経験する

と思われる感覚に力点がおかれるべきである」と

述べているように、子どもの目線で起こる事柄に

ついての説明が大切で、ある。実際に子どもには見

えないことをあえて見せる必要はない。子どもが

聞いた説明と、実際に検査を受ける中で感じるこ

とに相違がなく混乱しないということ、そして、

子どもが感じるさまざまな不安や恐怖感を予防し

たり緩和したりすることによって、子どもが潜在

的に持っている対処能力を引き出し「大丈夫、やっ

てみようJと心の準備ができるように関わる事が

重要であると考える。

子どもと家族に必要なプレバレーションが出来

たとき、子どもが持っている力を発揮できる。そ

して、検査や処置を乗り越えられた時、その子ど

もには達成感が生まれ、以後、病気と闘う原動力
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になるのではないかと考えられる。

今回は、骨髄穿刺・腰椎穿刺のプレパレーション

を行ったが、今後は子ども達が入院生活の中で経

験する様々な出来事に対して、子ども達の心の準

備が出来るようなプレバレーションツールの作成

を検討していきたいと考えている。また、対象と

なる子どもと両親が、プレパレーション過程全体

を通じて自分の気持ちを表出できることが大切で

ある。そのためには普段から子ども・家族とよく

コミュニケーションをはかり、個々の子どもやそ

の家族によって違う様子・反応を一人一人丁寧に

アセスメントしていくことを重ねていく事が必要

である。

(2006年 11月24日 第4回日本小児がん看護研

究会にて発表）
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国内外学会参加記事

2006 SIOP NURSES MEETING 参加報告

第 38回国際小児がん学会は9月18日（月）か

ら21日（木）の4日間、スイス、ジュネーブで

開催された。今回は、平田美佳さんのご尽力で学

会前に英国の歴史ある小児病院、グレートオーモ

ンド小児病院（GOSH）とリチヤードハウス・チ

ルドレンズホスピス（RHCH）を訪問した。希望

していたニューキャッスルにあるもうひとつの病

院は、感染問題のために部外者が立ち入れないこ

とになって、残念ながら直前のキャンセルとなっ

た。観光は、こどもに関わるしごとをするひとな

ら一度は訪ねたい場所、ピーターラビットの故郷、

湖水地方を回った。

今回、日本からの参加者は、 GOSH、RHCHの

訪問 10名、ピーターラビット訪問 8名、 SIOP

参加 12名、発表はポスタ ー発表9題であった。

病院訪問では今回も 2日間にわたりプログラムを

組んでいただいて、英国の小児がん看護について

研修したので、その概要と学会参加について報告

する。

9月10日（日）

10名のグループで成田を出発、アムステルダ

時間 アーマ

9:30-10:30 英国における小児がん看護

11:30-12:30 ホームケアと緩和ケア

梶山祥子

ム経由でロンドンに向かい同日 17時30分、薄暮

のヒースロー空港に到着。日本人ガイドの出迎え

を受け、専用パスでラッセル・スクエアに近いホ

テルへ向かった。テロへの警備が厳しいというこ

とで緊張した 1日であった。

GOSHでの2日間の研修

9月11日（月）・ 12日（火）

9時、 GOSHの正面入り口で、出迎えてくださ

った Dr.Faith Gibson、平田さんと感激の再会。

早速平田さんに、外来、小児がん病棟、移植病棟、

特別個室病棟、アクティピテイルーム、学校など

を案内していただき見学。建物・設備は街中にあ

って敷地も狭いため 1974年、 1985年に訪問した

ときと大きくは変わっていない印象を受けた。し

かし心温かい手作りの装飾で楽しい雰囲気が満ち

ていた。

その後、病院に隣接する LondonSouth Bank 

Classroomで以下のようなレクチャーを受けた。

今年も訪問・研修には旅行会社を通して現地で通

訳の方を手配していただいた。

パワーポイントを使ったり、資料を準備してく

講師

Dr. Faith Gibson 

Ms. Julia Whatley(home care team) 

12:30-13:30 pediatric oncology nurseの役割と機能 Ms. Amber Conley 

14:30 15:30 小児がん看護における研究 Dr. Faith Gibson 

15:30-16=30 ホスピタノレプレイ Ms. Mika Hirata 

9月 12日（火）

時間 アーマ 講師

10:00-10:30 病院環境と家族のサポート Ms. Penny Tallents 

11:00 12:00 小児がんナースと緩和ケアナースの教育 Ms.Julia Baylis 

12:00-13:00 多職種チームー薬剤師の役割と機能 Mr.Richard Nuttall 

13:00-13:30 こどもたちへのプレパレーション Jo Thomas(hospital play specialist) 
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ださったり、プレパレーションに使う教材を見せ

てくださったり、それぞれ短い時間ながら工夫を

こらしてレクチャーをしてくださった。通訳の方

もすばやく巧みに訳してくださり、時間を有効に

使いながら理解を深めることができた。12日（火）

午後2時、お世話になった方々や、 2日間でおな

じみになり親しみを覚える玄関の2階建てパスの

模型や外のピーターパンの像と別れを告げ、パス

で次の訪問地リチヤードハウス・チルドレンズホ

スピスに向かった。

RHCH訪問

今から 4年前、ロンドン市内に初めて建てられ

たこどものためのホスピスで、中心街からやや離

れたロンドンシティ空港の近くにある。対象は長

期的予後の悪い神経難病や先天異常など生命の限

られたこどもとその家族で、年に 14日の滞在が

でき、死が近づいたときは、終末期を過ごす場所

をRHCHにするか家庭にするか、こどもの意思

を尊重しながら決めて適切なサービスを受ける。

そのサービスは、デイケア、レジデンシャルケア、

ファミリーサポートサービス、こどもの死後のケ

アの4つで、そのために規模は小さいが暖かい心

のこもった設備と雰囲気を持っていた。サービス

はすべて無料でその運営はほとんどが寄付による

もので、公的な資金の補助は 5%とのことであっ

た。ベッド数は8、ナースは 7人という小規模な

もので、多くのボランティアがさまざまな分野で

活動している。日本の「ホスピス」の概念と異な

る理念で運営されており、このようなこどものた

めのホスピスは、重症の心身障害や生命予後の限

られる神経疾患、先天異常のこどもと家族にとっ

てよりどころとなる場として日本でも必要である

ことを強く感じた。

第38回SIOP参加

9月17日（日）

会場は国際赤十字本部に近い国際会議センター

で、街の中心部からトラムで約 10分、学会中は

名札を下げていると市内の乗物にフリーで乗れる

という特典があった。英国訪問組は 17日の午前

にジ、ユネーブ国際空港に到着。飛行機が高度を下

げていったとき、誰かが 「えっ、スイスって海な

いんでしょう？なのに海が見えるリと叫んだく

らいレマン湖は大きな湖だ、った。その日のうちに

会場へ行きレジストレーションを済ませ、対岸の

旧市街を探索した。湖上の白鳥にパンを撒いて仲

良くなったり、船（これもフリー）でホテルに戻っ

たりと、学会前のひとときをリラックスして過ご

した。

9月18日（月）

恒例となりつつある途上国のナースたちのた

めの教育プログラムと、出版社 Elsevier主催

の” Writingfor Publication，，のテーマのワーク

ショップが行われた。SIOPNurses Group会長

のDr.Faith Gibsonが講師で、ヨーロッパの臨

床ナースが25名ほど参加し、研究の進め方と論

文執筆について、 Journalof European Oncology 

Nursingの投稿規程と各誌に掲載されたモデルと

なる論文を提示しながらのわかりやすい講演と

デイスカッションが行われた。各国で優れた実践

をしているナースたちに対して、その実践の根拠

を示したり、効果を明らかにすることの重要性が

強調され、その内容は研究機関に籍をおく日本の

研究者にと っては目新たらしいものではなかった

が、英文での論文執筆とSIOPで発表した研究の

EJONへの投稿などが課題となった。日本からは

2名が参加した。

9月 19日（火）

朝 8時半から開会式、会長の Dr.Faith 

Gibsonとスイスの nursesmeeting準備委員長
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Christiano氏の歓迎の挨拶があり、英国の社会学

者Dr.Mary Dixon-Woodsによる℃nderstanding

Experience of Childhood Cancer: A Fresh 

Perspective，，のテーマによる基調講演が行われ

た。

小児がんにおける医学的研究は、 1970年代ま

だ小児がんの予後が悪く多くのこどもがなくなる

時代からなされ、多くの子どもが治るようになっ

た今日、こどもたち、家族が直面するさまざまな

問題や医療者とのかかわりに関してのしっかりと

した心理学、社会学および学際的な研究が急務で

あることが強調された。引き続いて同テーマでの

口演発表3題があり、有意義なデイスカッション

が行われた。

午後は、国立ジ、ユネーブ小児病院を訪問し、小

児病棟や移植病棟を見学、病院の方針や現状、看

護の目標、 地域との連携などについてレクチャー

を受けた。

9月20日（水）

二つのジ ョイントセ ッションがあり、その一

つ目は 8時半からナースグループ・親の会・医

師のジョイントセッションで“Listeningand 

Understanding: Key Aspect of care”のテーマ

で、とくにスイスからの“Workingtogether-

Learning together”の報告は、ユングやロジャー

ス、現象学的アプローチなどを思い起こさせる“魂

に届く”という感じの内容で、小児がん看護にお

いて大切なことは何か、改めて考えさせられた。

二つ目はナースと医師のジョイン トセッション

で、“Thishouse believes that advanced nursing 

practice roles are replacement physician，，のテー

マのデイベートだ、った。医師が「NPが医師の領

域のしごとをすることJに対して積極的なのに対

し、ナースは 「ナースであり看護をする」という

ところに執着していた。小児がん看護を専門とす

るナースの他に高度実践者NPの教育を考え始め

ているヨーロッパの看護事’情を垣間見た，思いだ、っ

た。

その午後はポスターデイスカッションで、発表

された 19題のポスターの中から 5題が選ばれて

10分間で ppを使ってオーラルで発表するという

RHCHの庭で見学後のディスカッション

プログラムで、驚いたことにその5題のうち4題

は日本からの発表だ、った。興味あるテーマ、優れ

た研究手法、ポスターの見易さわかりやすさから

選ばれたと思われるが、これは日本からの発表者

に対しでもっとオーラルで発表するようにという

メッセージだと受け取った。

翌朝、看護のベス トポスター賞の発表があり、

群馬県立健康科学大学中村美和さんが、この栄誉

ある賞を受けられた。午後はラウンドテーブル・

ディスカッションで、 11のテーマに分かれてワ

ークショ ップが行われ、私は Dr.Faith Gibsonが

担当するマウスケアのグループに参加した。どの

ようにして evidencebasedのケアガイドライン、

マニュアルを作成するかを、ギブソン氏らが英国

で医師や薬剤師とも協働して作成し、臨床で使用

してのフィードパックを受けながら確定していっ

たプロセスを事例として聞き、各国からの参加者

が現状や課題を話し、助言を受けていた。ガイド

ライン作成は時間と忍耐の必要なプロセスである

が、看護の質向上のためには欠かせない課題だと

思った。その夜はアニュアルディナー・パーテイ

で、夜のレマン湖を優雅に船で周遊した。

9月21日（木）

午前は口演が 1群と医師とのジョイントセッ

ション“SupportiveCare，，があり、マウスケア

やカテーテルケア、痔痛管理などの実験的研究の

報告があった。ここでは医師からの貴重な意見や

コメントがあったが、医師の参加は少なかったこ

とが残念なことであった。午後は、ナースのピジ

円
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ネス・ミーティングで、役員紹介、活動報告、今

後の課題などが報告され、各国の小児がん看護実

践・研究グループとのリンクなどが課題とされた。

その後、口演が2群あり閉会式となった。「来年

インドで会いましょう」と名残を惜しみつつ会場

を後にした。最後の夜は、千葉県がんセンターの

中川原章先生もご一緒に「スイス料理と音楽」で

有名なレストランでチーズフォンデュを楽しみ、

近未来のがん治療薬や中川原先生を会長として

08年に開催される神経芽腫の国際学会などが話

題となった。

この会に参加し、また海外の小児病院を訪問す

るたびに、日本の小児がん看護実践の質は高く、

研究も優れていることを実感するが、職種間の連

携やチーム医療を実現するシステムが弱いことを

痛感する。「トータルケア」を掲げ、小児がん学

会、小児血液学会、小児がん看護研究会、がんの

こどもを守る会の同時期開催を進めて3年が経過

した。今後さらに研究を積み重ねることとともに、

臨床家と研究者、各学会、研究会の問、各職種の

間などさまざまな局面での連携を深めて、社会に

対しても、行政や国の政策に対しても発言してい

くことが日本における小児がんのこどもたちと家

族によいケアが届くために必須であると考えてい

る。

（日本小児がん看護研究会会長梶山祥子）

講義後、 Dr.Faith Gibson、平田美桂さんと
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コラム

忘れられない小児がんの子どもとご家族

千葉県こども病院小原美江

もう十数年経つが、 Y君は脳腫蕩で、私が以前勤めていた総合病院に入院してきた。担当医は、 Y君が

中学生であることから、頭の中におできがあり、それが原因で頭痛があったり、吐いたりすると説明した。

手術を行ったが、腫蕩は大きく、場所も悪く、全部は取れなかったため、放射線治療を行うことも本人に

伝えた。Y君は自分の病気のことを「こいつは親友なんだけど、悪友なんだよね。こいつとはいい時ぽっ

かりじゃないんだ。」 と話してくれた。Y君は、頑張って治療に参加してくれた。何が起こるかを理解し、

受け入れていたようであった。ご家族は全員でY君を支え、明るく、時には冗談を交えた会話をし、心の

支えとなっていた。随分前ではあるが、患児本人への病状説明をきちんと行ったことで、本人の疾患に対

する理解と病気に立ち向かっていく力を支えられたのではないかと思っている。

退院後、 Y君はアメリカへ家族旅行に行き、その思い出をうれしそうに、病棟に報告に来てくれた。私は、

今もその時の笑顔は忘れていない。しかし、その後再発し、 2度目の入院の時はご家族と医師が話し合い、

小さい子どもの泣き声のしない静かな環境である成人の病棟への入院を選択した。しかし、治療の効果は

認められず、出来る限り家で看たいというご家族の希望で在宅療養へ切り替え、主治医が定期的に訪問す

ることになった。3回目の入院は、ご家族の希望で小児病棟であった。本人のことをよく知っている看護

師のいるところを選択したということであった。Y君の意識はほとんどなく、私たちは看取りのケアを行

う看護師として選ばれたのだと，思った。

Y君が亡くなったその日、日中は落ちついていたので、夕方、主治医と私がご家族のところへ行き、今

日は落ち着いていますから大丈夫ですねと話し、その時、 Y君の祖父母が岡山から来ていたので、父親は

祖父母と共に家に帰り、母親だけが泊まっていた。ところが、夜中に体位交換したことをきっかけにY君

は急変し亡くなってしまった。一人で付き添っていた母親はパニックに陥り、その勤務の受け持ち看護師

が行ったケアのせいで急変したと泣き叫んで、いたことを、後で、知った。私は亡くなったという知らせを受

けすぐに病院へ行き、ご家族と話をしたときには母親は落ちつきを取り戻していた。お見送りは主治医と

私と当直師長の 3人で寂しい別れとなった。

亡くなった後にも、ご家族と手紙でのやりとりを行っていたが、母親は 1年間、 Y君の部屋をそのまま

とし、外にも出られないで、いた。亡くなって 1年後に母親を訪問した。Y君のことは時間が過ぎてもず、っ

と同じ年のままであること、同じ年代の子どもたちをみるのがつらくて外出できないこと、また、 Y君に

ついて同じ思い出をもっている人と話すことで気持ちが楽になれるが、周りにはいないと話していた。そ

して、 1年経ってやっと、家から外に出ることができるようになり、妹のことも考えられるようになり、

Y君との思い出が強く残っていてつらいので、引っ越すことにしたと話してくれた。丸1日、母親と話を

したが、それでも足りないくらい時間が経つのが早かった。ご家族にとって最期のときを迎えるのはつら

いことである。Y君のご家族は心の準備ができていなかった、また、その場の看護師の対応が不十分だ、っ

たということが考えられ、そのことから、心の準備ができるようにご家族と一緒に考え、スタッフ間では

共通の理解ができるように話し合いをもっ等、支援できることがあったのではないかと悔やんでいる。ま

た、母親は同じような体験や、 Y君の話を共有できる相手が必要で、あることを痛感することになった。Y

君の言葉やご家族の姿はこれからもず、っと忘れることができない。
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会報

日本小児がん看護研究会第4固

第4回日本小児がん看護研究会は、第 22回日本小児がん学会、第48回日本小児血液学会と同時期開催

として行われた。また「がんの子供を守る会jと併行開催された。（平成 18年11月24日～ 26日）

会長：古川弘美 （大阪府立母子保健総合医療センター）

I.テーマ：小児がんをもっ子どもと家族へのケアの検証と創造

日時：平成 18年11月24日（金）、 25日（土）II . 

皿．会場：グランキューブ大阪

N. プログラム

11月24日

教育講演： 『End-oιLifeのケアの質向上ための取り組みJ

座長：山中久美子（大阪府立大学看護学部小児看護学）真里松岡千葉県こども病院

日常生活の支援とケア、教育支援などターミナルケア、緩和ケア、口演演題（一般演題 16題）

ターミナルケア、家族看護、教育支援など緩和ケア、ポスターセッション（一般演題20題）

11月25日

教育講演： 『子どもの権利と癒しの環境j

祐子 （大阪府立母子保健総合医療センター）座長：尾添和江高柳日本医科大学

看護シンポジウム： 『小児がんの子どもと家族の心の癒しJ

裕子 （大阪医科大学付属看護専門学校）、座長：西山

美枝 （大阪府立母子保健総合医療センター）上吹越

アーテイストJシンポジスト： 「子どもたちの仲間、

祐範平井大阪市立大学医学部・附属病院庶務課

一病院ボランティア活動から学ぶ一」「支え、支えられる関係

祥子梶山神奈川県立こども医療センター

「病気とたたかう子どもたちの夢のキャンプ

そらぷちキ ッズキャンプの今日、そして明日－J

昭男窪田大阪府立母子保健総合医療センター小児外科

「病棟におけるあそびの活動紹介と、その影響について感じること」

富山金崎大阪府立母子保健総合医療センター看護部

小児がん患者の立場から－」

’倍松島札幌医科大学医学部2回生
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合同シンポジウム： 『トータルケアと子どもの権利』

座長：小野次郎（和歌山大学）、山田 泰子（大阪府立母子保健総合医療センター）

シンポジスト： 「子どもの権利について」

大阪弁護士会子どもの権利擁護委員会いぶきの法律事務所 岩佐嘉彦

「小児がんの子どものケア環境から子どもの権利について考えるJ

長野県看護大学 竹内幸江

「小児病棟における面会規則緩和への取り組みJ

大阪府立母子保健総合医療センター看護部 小川千鶴

「英病院におけるホスピタルプレイスペシャリストの役割と日本への導入

試行錯誤とその課題一J

大阪府立母子保健総合医療センター HPS 後藤真千子

「特別支援教育と病弱養護学校の役割J

大阪府立羽曳野養護学校 西上優子

「小児がんの子どもの教育一制度上の課題一」

国立特殊教育総合研究所 西牧謙吾
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日本小児がん看護研究会第2回関東地方研修会報告

第 2回関東地方研修会は「小児がんの在宅ケ

ァ」をテーマに平成 18年3月12日に開催されま

した。今回もご案内はメーリングリストと関東地

方の病院施設のみであったにもかかわらず、北海

道からの方も含め 101名もの参加者がありまし

た。

はじめに在宅ケアの看護総論として、聖路加国

際病院訪問看護科ナースマネージャー・押川真喜

子先生にご登壇いただきました。先生ご自身が

小児の在宅ケアについて学んだ、と言われる事例

をご紹介されつつ、在宅ケアは看護師個人の判断

能力や技術力が重要である専門領域であることと

し、在宅ケアのプロは優しさよりもまず技術、と

強調されました。また看護師が理解しておくべき

事と して、 「家族は在宅ターミナルを受け入れて

も、子どもが死ぬという事実を受け入れているわ

けではない」、など貴重なご意見をいただきまし

た。御著書のなかでも「在宅で死ぬということ」、

「自宅で迎える幸せな最期」（いずれも文芸春秋社）

では、今回のご講演の中で引用された事例の他、

小児の事例も多数とりあげていますとご紹介いた

だきました。

次に、埼玉県立小児医療センター副院長・血液

腫蕩科医師・花田良二先生に、「小児がん診療22

年の経験一在宅医療の関所と希望」と題してご講

演をいただきました。先生の豊富な経験を元に、

小児がんの治療状況に関する最新データや埼玉県

立医療センターの CVラインに関する感染・ 事故

等の率など、ほとんど統計データが報告されてい

ない貴重な数字をお示し頂きました。また、診療

報酬改訂に関する在宅ケアの変更事項など資料を

ご呈示いただき、「専門家ではないのでつっこま

ないでください」と言われながらも詳細な解説を

いただきました。先にご講演をいただいた押川先

生は在宅ケアのーっとして輸血等も実施されてい

る事をお話されましたが、看護師のみで行う医療

行為については法律的には難しい判断となること

を指摘されました。また、高齢者の在宅ケアに焦

点のあたった今回の改訂では、小児の在宅ケアへ

のメリットは少ないこと、在宅ケアに関する現状

として制度が状況に追いついていないことを指摘

され、こういった問題を現実的に事例毎に解決し

ていくことが重要と示されました。

最期に「輝くいのちは光の中に、最後まで自分

らしさを失わずに」と題して、在宅で最期をみと

られた経験をもっ高野さんにお話いただきまし

た。闘病生活の中で数々の厳しい体験をしながら

も、いつも子どもが笑顔でいられるようにと「お

出かけJや「イベント」を楽しみにする生活を心

がけられたことなど、厳しい治療をうける子ども

にとって何が大切なのかをあらためて教えていた

だいたように思いました。つ らい治療の途中で

も、子どもには遊びと希望ある生活を、家族へも

精神的な支援を、ひらかれた情報や選択肢も必要

と、昔から言われていても、なかなか変わらない

医療の課題が示されました。講演のはじめ、途中、

そして最期に、亡くなられた七海ちゃんのスナッ

プをスライドショーで見せていただきました。笑

顔で家族に固まれる姿に、会場では涙された方も

多かったことと思います。ご講演の途中、高野さ

んご自身も涙がとまらず、ご著書の一部を患者会

の井上さんに代読してもらいながらお話する状態

となりました。2年前の出来事とはいえ、そのよ

うな心理状態でも私どもの依頼を引き受けてくだ

さったのは、今の医療や看護の在り方を、少しで

も子ども・家族の立場から見直して欲しい、もっ

ともっと良いものに変えて欲しい、という強い意

思なのだと理解することができました。小児がん

のターミナルケアやひいては小児医療全体に対す

る高野さんからの要望は、 一人一人の看護師の努

力はもとよりこのような会の総意を結集してゆく

必要性も感じました。

今後も近畿小児がん研究会看護部門のみなさま

とも連携を強め、小児がん看護の質向上を目指し

た活動を展開してゆきたいと思います。当日は強

風のため、京葉線が減速運転になるなどハプニン
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グもありましたが、 10分遅れで開始した以外は

すべて滞りなく会を進めることができました。ご

出席の会員の皆様、役員、実行委員の皆様、ご協

力ありがとうございました。重ねてお礼申し上げ

ます。

第2回関東地方研修会担当

東京医科歯科大学大学院保健衛生学研究科

丸光恵

千葉県こども病院看護局松岡真里
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研究委員会報告

．下記の研究を本研究会の研究活動の事業のーっとして位置づけ、活動してきました。

平成 16-19年度科学研究費補助金基盤研究 （B)(2) 

「小児がんをもっ子どもと家族の看護ケアガイドラインの開発と検討」

［研究目的］

わが国の小児がんの治療は、専門医によるグループスタデイや造血細胞移植等さまざまな治療法の開発

により進歩してきましたが、このような子どもや家族のケアは未だ十分とはいえず、施設格差の問題等も

指摘されています。そこで、私達は、平成 16-19年度科学研究費補助金をうけ、 子どもの小児がん発症

直後から治療終了後のケアまで，医療・教育・福祉・地域の連携を視野に入れ， 看護としてどのようなこ

とが求められているのかをふまえて、ケアを行う看護師への支援に繋がる看護ケアガイドラインを開発し

検討するために本研究に着手しました．

［研究経過］

平成 16年度には、文献検討および第2回小児がん看護研究会の演題内容の分析等を通して小児がん看

護の課題を明確にするとともに、看護ケアガイドラインの項目および内容の検討を行いました。平成 17

年度～ 18年度にかけて、 1）わが国の小児がんをもっ子どもと家族がどのようなケア環境に置かれてい

るかを把握する、 2）小児のがん看護に携わる看護師の日常ケアに対する認識を知ることを目的に、病棟

師長および看護師を対象に質問紙調査を実施し、それらの結果を第4回日本小児がん看護研究会にて報告

しました。さらに看護師の認識を深く探るために、看護師の生の声を聞くことが必要と考え、グループイ

ンタビューを実施しました。これらを基に、ガイドラインの項目の検討を重ね、平成 18年度末にガイド

ラインの草案を作成しました。

［今後の活動計画］

平成 19年度に、専門看護師、患者・家族、医師などによるケアガイドラインの内容の評価検討を重ね

た上で、完成したケアガイドラインの紹介および普及のための研修会を計画しています。研修会を実施し

ながら、さらにケアガイドラインの評価・検討を重ねながら改訂していくことにより、臨床現場の看護師

支援のためのよりよい看護ケアガイドラインの作成へと繋げていきたいと考えています。

平成 16 19年度科学研究費補助金基盤研究 （B)(2) 

「小児がんをもっ子どもと家族の看護ケアガイドラインの開発と検討」研究班

-140 -

代表者内田雅代

日本小児がん看護研究会会長梶山祥子



役員会報告

20006年度活動報告

1.役員会：年 5回実施。議事内容は、会員 MLにて報告した。

2. 第4回日本小児がん看護研究会：

平成 18年 11月24日（金）・ 25日（土）に、大阪国際会議場にて、第22回日本小児がん学会・第

48回日本小児血液学会同時期開催において、第4回日本小児がん看護研究会（会長安達弘美）と

して併行開催した。教育講演2、看護シンポジウム・合同シンポジウム各 1で、演題数は 36題、

参加者は約 360人であった。

3. ニュースレター：年2回発行。

4.研究会誌：第2号を平成 19年3月発行。

5.研究委員会活動：

科研「小児がんをもっ子どもと家族の看護ケアガイドラインの開発と検討」を研究会事業として継

続し、平成 18年11月、看護師へのグループインタビューを行った。

ガイドラインの項目の検討を重ね、平成 19年3月にガイドラインの草案を作成した。

6.研修会活動：

「子ども達への病気の説明や告知」をテーマに、平成 19年2月3日 （土）に第3回関東地方研修会

を神奈川県立こども医療センターにて開催した。

7. 2006年度予算： 2006年度研究会予算を参照。
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第5回日本小児がん看護研究会の開催にあたって

第5回日本小児がん看護研究会

会長塩飽 仁

（東北大学医学部保健学科看護学専攻）

このたび、第5回日本小児がん看護研究会を、平成 19年 12月14日から 16日にわたって仙台で開催さ

せていただくことになりました。

日本小児血液学会、日本小児がん学会、血友病看護研究会、がんの子供を守る会との同時期開催4年目

となります。

メインテーマは「トータルケアの原点に戻るー子供と家族の継続的支援」といたしました。

小児科病棟に勤務して間もなくのころ、終末期の子供と家族を目の前にして感じた無力感を、私は 20

年近くたった現在も忘れることができません。その後、機会をいただいて東北大学病院の小児科外来で「小

児看護外来Jを開設し、 子供と家族のメンタルケアを実践してきました。ここ数年は入院や外来を問わず

小児がんの子供と家族が直面する様々な課題についての相談が看護外来に集まってくるようになりまし

。
た

退院できるのに退院がこわくなってしまった親子、学校に行きにくくなってしまった子供、からだの傷

がこころの傷に変わっていく子供、また、子供を亡くした家族、きょうだいを失った子供など、医療機関

という枠を超えてケアを必要としている子供や家族の支援に、私たち看護者はどのように取り組んでいる

のか、どのように取り組めるのか、またどうあるべきなのかと、問い続けることを怠ることはできません。

そして、それは看護者であれば誰しもが感じる無力感という道しるべにしたがう、専門家の専門家たる

活動なのだとも思えます。

今回のテーマは、このような想いを込めて決めさせていただきました。

「トータルケアの原点に戻るJというテーマは、2008年日本小児がん学会の細谷亮太会長と連携して 2

年連続のテーマとなります。

第5回研究会では、特別講演、教育講演、 シンポジウム、 一般演題発表を予定しております。2007年

2月中旬にはホームページを開設いたしますので、下記URLをご参照いただきたくご案内申し上げます。

企画が決まり次第、順次詳細を公表いたします。また、演題はテーマに関連したものに限らず、広く小児

がん看護にかかわるものをお寄せいただきたいと思います。

雪と光で彩られた冬の仙台においでいただき、ぜひ子供と家族のケアについて知り、深め、考え、発信

していただきたいと思います。運営委員一同が精一杯努力して開催の準備をすすめてまいります。

会員の皆様方の演題のご応募、ご参加をこころよりお待ち申し上げます。

学会ホームページ： http://www.congre.eo.jp/2007 gan-ketsueki 
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日本小児がん看護研究会会則

第 1章総則

第1条 本会は、日本小児がん看護研究会 (Japanese

Societyof Pediatric Oncology Nursing -

JSPON）と称する。

第2条本会に事務局を置く 。

第2章 目的および事業

第3条 本本会は小児がんの子どもと家族を支援す

る看護実践と教育の向上と発展に資するこ

とを目的とする。

第4条本会はその目的を達成するため、次の事業

を行う。

研究会の開催

一機関誌の発行

一 小児がん看護の実践、教育、研究に関

する情報交換

四 各地の親の会との交流

五 その他本会の目的達成に必要な活動

第3章会員

第5条本会の会員は次のとおりとする。

一 一般会員

二賛助会員

第6条会員は小児がん看護の実践、教育、研究ま

たは小児がんの子どもと家族への支援に携

わっており、本会の主旨に賛同するものと

する。

2 会員は研究会への発表、機関誌への投稿

とその配布を受けることができる。

第7条 賛助会員は本会の目的に賛同し、本会の目

的達成に協力するために入会を希望して役

員会の承認を得るものとする。

2 賛助会員は機関誌等の配布を受けること

ができる。

第4章会費

第8条本会の会費を以下のとおりとする。

一般会員年額5,000円

二 賛 助 会 員 年 額 個 人 l口 10,000円

法人 l口 50,000円

第5章役員

第9条本会に次の役員をおく 。

会長 1名

副会長

幹事

監事

2名

若干名

3名

2 幹事の中で庶務担当者、会計担当者、研

究会担当者、機関誌担当者、広報担当者を

きめる。

3 役員の任期は3年とし、再任を妨げない。

第6章会議

第10条本会に次の会議をおく 。

一 役員会

一 主主＞A一一 l也、:z;;;

2 役員会は年3回開催し、活動計画、予算

案を作成し計画に基づいて会の運営を行う。

3 総会は年 1回開催し、役員会は総会にお

いて実施した活動内容および活動計画、決

算および予算案を報告する。

第7章委員会

第11条本会に必要な委員会をおき、委員長をおく 。

各委員会

研究委員会

一研究会誌・編集委員会

一研修委員会

第8章会計

第12条本会の会計は下記による

会費

二 本会事業に伴う収入

第9章会則の変更

第13条 本会の会則を変更する場合は、役員会の議

を経て総会に報告する。

第10章雑則

第14条 この会則に定めるものの他、本会の運営に

必要な事項は別に定める。

第11章付則

・この会則は2003年2月8日から施行する。

．この会則は2004年5月15日から実施する。
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論文中の個人情報保護にかかわるガイドライン

日本小児がん看護研究会では、論文中の個人情報保護にかかわるガイドラインを 「疫学研究に関する倫

理指針」（平成 14年6月 17日 文部科学省・厚生労働省発行）に準拠し作成したので、投稿の際には、

下記の基準に従って作成してください。

1 .対象となる個人情報

本ガイドラインにおける 「個人情報jとは、その個人が生存するしないにかかわらず、個人に関する情

報であって、当該情報に含まれる氏名、生年月日その他の記述などにより特定の個人を識別することがで

きるもの（他の情報と容易に照合することができ、それにより特定の個人を識別することができることに

なるものを含む。） をいいます。

2.論文中の個人情報

論文中には、以下の項目に関して個人情報が含まれている可能性があります。個人情報保護のための配

慮として、該当部分の削除、匿名化、概略化を行って下さい。匿名化とは、個人を識別することができる

情報の全部又は一部を取り除き、代わりにその人と関わりのない符号又は番号を付すことをいいます。具

体的な匿名化、概略化の例を以下に示します。

＜研究方法＞

・調査対象や調査施設、調査地域などに個人を特定しうる名称や生年月日、固有名調（病院名や市町村

の名前など）を含まないように匿名化して記載してください。

例： 東京都 → A県

－実際の人口や世帯数、入院日数などの数値は地域や個人の特定につながる可能性がありますので、例

のように概略化を行ってください。

例： 人口 83,823人→人口約8万4千人

＜研究結果＞

－個々の事例の記載について前述の個人’情報に該当するものがないかご確認ください。

＜謝辞＞

－病院名、個人名などが含まれる謝辞は研究対象者個人の識別が可能になる場合があります。

上記以外にも個人を特定できる情報はありますので、個人情報保護のための表現上の配慮をお願いします。

3.個人情報の保護に関する責任

論文中の個人情報の保護に関して問題が発生した場合は著者がその責任を負いますので、確認および個人

情報保護のための表現上の配慮を著者の責任において確実に行ってくださるようお願いいたします。

日本小児がん看護研究会投稿規定
6. 掲載費用

平成 16年 11月21日

日本小児がん看護研究会

2）別刷料について 費用は自己負担で、代金は以下の通りです。

10頁以内（50部単位で）・・・ 5,000円

20頁以内 （50部単位で）・・・ 8,000円

100部・・・ 15,000円

200、300部・・・ 20,000円

別冊については、編集委員会事務局より投稿者へ申し込み用紙をお送りいたします。
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「小児がん看護j投稿規定
1.投稿者の資格

投稿者は本研究会会員に限る。共著者もすべて会員

であること。但し、編集委員会から依頼された原稿に

ついてはこの限りではない。

2.原稿の種類は原著、報告、論説／総説とする。

1）原著：主題にそって行われた実験や調査のオリ

ジナルなデー夕、資料に基づき新たな知見、発

見が論述されているもの。

2）研究報告：主題にそって行われた実験や調査に

基づき論述されているもの。

3）実践報告：ケースレポート，フィールドレポー

トなど。

4）論説：主題に関する理論の構築、展望、提言。

総説 ：ある主題に関連した研究の総括、文献についてま

とめたもの。

5）その他

3.投稿の際の注意

1）投稿論文の内容は、他の出版物（国内外を問わ

ず）にすでに発表あるいは投稿されていないも

のに限る。

2）人を対象にした研究論文は、別紙の倫理基準に

適合しているもので、対象の同意を得た旨を明

記する。また学会、公開の研究会等で発表した

ものは、その旨を末尾に記載する。

4.著作権

1）著作権は本研究会に帰属する。掲載後は本研究

会の承諾なしに他誌に掲載することを禁ずる。

最終原稿提出時に、編集委員会より提示される

著作権譲渡同意書に著者全員が自筆署名し、論

文とともに送付すること。

2）本研究会誌に掲載された執筆内容が第三者の著

作権を侵害するなどの指摘がなされた場合に

は、執筆者が責任を負う。

5.原稿の受付および採否

1 ）投稿原稿の採否は査読を経て編集委員会が決定

する。

2）編集委員会の決定によって返送され、再提出を

求められた原稿は原則として 3ヶ月以内に再

投稿すること。

3）編集委員会の決定により、原稿の種類の変更を

投稿者に求めることがある。

4）投稿された論文は理由の知何を問わず返却しな
し、。

5）著者校正著者校正を 1回行う。但し、校正の

際の加筆は原則として認めない。

6.掲載費用

1）掲載料規定枚数を超過した分については、所

要経費を著者負担とする。

2）別刷料別刷はすべて実費を著者負担とする。

3）その他 図表等、印刷上、特別な費用を必要と

する場合は著者負担とする。

7.原稿執筆の要領

1 ）原稿の書式はA4サイズで 1行全角35字、 1ペー

ジ30行で15枚以内（図表を含む）とする。超過分

の必要経費および別刷代金は著者負担とする。

また、査読後の最終原稿の提出の際には、氏名、

機種を明記した 3.5インチ ・フロッピー（テ

キストファイル形式）または、 CD-ROMを添

付する。

2）原稿は新かなづかいを用い、格書にて簡潔に記

述する。

3）外来語はカタカナで、外国人名、日本語訳が定

着していない学術用語などは原則として活字

体の原綴りで書く 。

4）見出しの段落のはじめ方は、 I., Il. 

1.' 2. ・・・、 1)' 2) －一、 ①， ②・・・などを

用いて明確に区分する。

5）図・表および写真は、原稿のまま印刷するため、

明瞭に墨書されたものに限り、挿入希望箇所を

本文中に明記する。

6）文献記載の様式

(1)文献は最後に筆頭著者の姓のアルファベッ

ト順に一括して記載する。引用文献は文中の引

用部分の後に（ ）を付し、そのなかに、著者

の姓および発行年次（西暦）を記載する。

(2）記載方法は下記の例示のごとくする。

①雑誌掲載論文・・・著者名（発行年次）．論

文表題．

雑誌名，巻（号），頁．

②単行書・・・著者名（発行年次）：本の表題．

発行地，発行所．

③翻訳書・・－著者名（原稿のまま）（原書発

行年次） ／訳者名（翻訳書の発行年次）：翻訳

書表題発行所

7）原稿には表紙を付し、上半分には表題、英文

表題、著者名（ローマ字も）、所属機関名、図

表および写真等の数を書き、キーワードを日本

語・英語でそれぞれ3～ 5語程度記載する。下

半分には朱書で希望する原稿の種類、別刷必要

部数、著者全員の会員番号、編集委員会への連

絡事項および連絡者の住所氏名などを付記す

ること。

8）原著は、 250語前後の英文抄録ならびに400字程

度の和文抄録をつけること。英文抄録は表題、

著者名、所属、本文の順にダブルスペースでタ

イプする。

8.投稿手続き

付則

1 ）投稿原稿は3部送付する。うち、 1部は正本と

し、残りの 2部は投稿者の氏名および所属等、

投稿者が特定される可能性のある内容をすべ

て削除したものとする。

2）原稿は封筒の表に「日本小児がん看護研究会誌

投稿論文Jと朱書し1記に簡易書留で郵送する。

〒180-8618東京都武蔵野市境南町 1-26-33

日本赤十字武蔵野短期大学

日本小児がん看護研究会編集委員会事務局

FAX : 0 4 2 2 -3 1 -3 4 6 3 

この規定は、平成16年11月20日から施行する。

この規定は、平成17年7月24日から施行する。
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編集後記

昨年9月にイギリスを経由しスイス（ジ、ユネーブ）で開催された SIOP（国際小児がん学会）

に参加し、たしました。今年はインド（ムンパイ）において開催される予定です。様々な分野

の実践家や研究者・家族で構成され、小児がんの子どもと家族をトータル的にみようと企画

されています。私は 1998年の横浜開催から参加し、毎年多くの刺激を受けています。今年

もSI 0 Pでどんな出会いがあるか、どのような刺激を受けられるか楽しみです。そして、

日頃感じていることは、欧米では多くのスペシャリストの中に PediatricOncology Nurses 

(PON）が存在し活躍していることです。いつか日本でも小児がん看護のスペシャリストが

育つ日が来ることを願っています。その一翼をこの研究会誌が担えればと，思っています。

研究会誌第2号をお届けいたします。当初は投稿件数が少なく、どうなることかと案じて

いましたが、皆様のご協力で l号に負けない重みと厚さになりました。昨今は“研究の質”

としての形にこだわるあまり、もっとも身近な話題や内容が抜け落ちる傾向にもあるように

思います。本誌は臨床におられる方々も発表する場とするように編纂し努力しております。

まだまだ小規模の研究会ではありますが、会員の皆様が日頃熱心に取り組まれている内容を

形にしていただける機会になっていければと願っております。皆様からの投稿論文・ご意見

をお持ちしています。

お忙しい中、査読をお引き受けいただきました方々には、編集委員一同心から感謝申し上げ

ます。

野中淳子

編集委員 委員長：森美智子（日本赤十字武蔵野短期大学）

委員：野中淳子（神奈川県立保健福祉大学）

委員：佐藤美香（日本赤十字武蔵野短期大学）

平成 19年3月発行

発行所 日本小児がん看護研究会、編集委員会

〒180-8618

東京都武蔵野市境南町 1-26 -33 

電話 0422-31 -0116 

代表梶山祥子

製作 日本小児がん看護研究会

印刷ムサシプレス株式会社
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