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わが国における小児がん患児の家族への

　　　　　　支援に関する文献的考察

～近年10年間の文献分析から～
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〔論文要旨〕

　小児がん霞石の家族支援に関するわが国における研究動向を明らかにすることを目的に，Web版医学中央雑誌

より検索された，近年10年間の掲載論文を整理分析した。62件の論文分析の結果，研究内容は，【治療や闘病の中

で生じる問題に対する，家族の不安や思い1，【ターミナル期にある家族の思いや支援】，【がんの発症による家族関

係の変化とソーシャルサポート】，【初期治療期の患児，家族に対する身体的，精神的，教育的支援】，【がん告知に

対する親の苦悩と支援】の5つのカテゴリーが抽出された。小児がん患児の家族支援に関する研究の概観から，長

期的な経過を経て思春期・青年期に達した小児がん経験者の増加に応じた支援や，母親のみならず家族全体をとら

えた家族支援の必要性が示唆された。
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1．はじめに

　2006年に採択されたエリーチェ宣言では，「小児が

んの治癒およびそのケアには長時間を要するが，目標

は小児がんになった子どもが立ち直り，十分に機能を

回復し望ましいQOLのもと，自立した一人の成人と

して同世代の人々と同じように社会に受け入れられる

ようになることである」と提言されている。現在では，

高度医療の発展により小児がん患児の7割以上が治癒

可能となり，長期生存できるようになってきている1）。

別所は小児がんをめぐる諸問題を指摘し，社会の中で

これからの長い生活を充実して過ごすことができるた

めの社会的環境の整備が喫緊の課題であると述べてい

る2）。また，菊田も命を助ける医療から命が助かりが

んを克服した小児がん経験：者への継続的な医療が必要

になってきていると指摘している3）。

　小児がん患児の家族は，目まぐるしく変化する状況

の中で長期入院に付き添う場合が多く，患児の入院に

より家族形態・機能の変化も余儀なくされる。そして，

退院した後でも三児の家族は，再発の可能性や放射線

治療，化学療法による晩期障害，二次がん出現の可能

性の事実を受け止めながら，子どもの成長を見守り支

え続けている。また，家族は，小児がん患児の就園，

就学，就職結婚，出産と次々に起こる課題を患児に

とって一番の幸せは何かを常に考えながら生活してい

る。患児の成長と共に歩み続け，常に問題を抱え継続

的なストレスを持ち続けている小児がん患児の家族に

対する長期的な看護師の家族支援は重要であり，これ

らの支援は，直接小児がん経験者のQOLにも関わる

との報告もあり4），早急な検討が必要であると考える。

　そこで本研究では，わが国における小児がん患児の

家族支援に関する研究動向を把握し，その現状と課題
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を明らかにし，看護者に求められる家族支援のあり方

を検討したい。

1［．研究目的

　わが国における小児がん寸寸の家族支援に関する研

究動向を概観し，その現状と課題を明らかにする。さ

らに，患者と家族を取り巻く今日の医療，福祉，教育

の現状も踏まえて，看護者が担う家族支援のあり方を

検討する。

皿．研究方法

1．対　象

　過去10年間（1998年～2008年）に発表されたわが国

の小児がん患児の家族支援に関する文献を，Web版

医学中央雑誌（Ver．4）を用いて，「小児がん」，「家

族支援」をキーワードに検索した。このうち，小児が

ん園児の家族支援に関する原著論文62件をレビューの

対象とした。

2．分析方法

　対象とした文献を，年次別，職域別，方法別，内容

並等に分類し分析を行った。研究内容以外の項目に

ついては記述統計値を表した。研究内容に関しては，

Berelson　B5）の内容分析の手法を参考に各論文を精読

しその研究内容を忠実に要約しコードとした。そして，

意味内容の類似性に基づき分類・命名しカテゴリー化

した。対象文献62件より得られた研究内容コードは，

62コードであり，1論文1コードのコード名をつけた。

W．結果および概観

1．家族支援に関する文献対象数と発表年次別推移（図1）

　1998年1月から2008年5月までの10年間に，わが国

において発表された家族支援に関する対象文献は62件
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　　　　　　図1　文献数の年次推移
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であった。年次別の文献数の推移は図1に示す。1998

年から2005年までの間は，2件から8件までの件数

であったが，2006年は15件と急激に増加したものの，

2007年には7件と減少した。

2．研究方法に関する概観

　研究の種類は，質的研究45件（72．6％），量的研究

10件（16．1％），質量併用7件（11．3％）であった（表1）。

また，データ収集では，面接法が最も多く28件（38．4％）

で，そのうち8割近くが半構成的面接法であった。次

いで，質問紙法19件（26．0％）であった（表2）。分

析方法では，事例研究が最も多く，26件（31．9％）で

あった。調査対象は，母親31件（50．0％），父親2件

（3．2％），両親23件（37．1％），家族（同胞を含む）2

件（3．2％），患児と母，または両親3件（4．8％），母

と看護i師1件（1．6％）であった（表3）。調査の時期

は，入院中が38件（61．3％）で，そのうち治療期が

31件（50．0％），ターミナル期が7件（11．3％）を占

めていた。小児がん患児のがんの種類は，不特定25件

表1　研究の種類 n　＝62

カテゴリー 数
。
／
o

質的研究 45 72．6

量的研究 10 16．1

質量併用 7 11．3

表2　データ収集　　重複集計n＝73

カテゴリー 数
。
／
o

面接法 28 38．4

観察法 15 20．5

自作質問紙法 12 16．4

診療録・看護記録調 9 12．3

質問紙法 7 9．6

その他 2 2．8

表3　調査対象 n＝62

カテゴリー 数
。
／
o

母 31 50．0

両親 23 37．1

患児と母・両親 3 4．8

父 2 3．2

家族（同胞を含む） 2 3．2

母と看護師 1 1s6
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（40．3％），白血病11件（17．7％），脳腫瘍5件（8．1％），

骨肉腫3件（4．8％），網膜芽細胞腫3件（4，8％），悪

性リンパ腫3件（4．8％），神経芽腫2件（3．2％）を

占めていた。不特定の中には，複数のがん種が含まれ

ていた（表4）。発達段階では，乳児期4件（6．5％），

幼児期13件（21．0％），学童期22件（35．5％），思春期

4件（6．5％），青年期3件（4．8％），記載なし16件

（25．7％）であった（表5）。

3．研究内容に関する概観（表6）

　62件の文献から，研究内容を類似性に基づき分類・

命名しカテゴリー化した結果，【治療や闘病の中で生

じる問題に対する，家族の不安や思い】，【ターミナル

期にある家族の思いや支援】，【がんの発症による家族

関係の変化とソーシャルサポート】，【初期治療期の丁

丁，家族に対する身体的，精神的，教育的支援1，【が

ん告知に対する親の苦悩と支援】の5つのカテゴリー，

14のサブカテゴリーが抽出された。

　以下，カテゴリー別にその概要を述べる。【】は

カテゴリー，「　」はサブカテゴリー，［］はコード

を表す。

表4　小児がんの種類 n　＝62

カテゴリー 数
。／o

白血病 11 17．7

脳腫瘍 5 8．1

骨肉腫 3 4．8

網膜芽細胞腫 3 4．8

悪性リンパ腫 3 4．8

神経芽腫 2 3．2

不特定多種のがん 25 40．3

記述なし 10 16．3

表5　患児の成長発達段階 n　＝62

カテゴリー 数
。
／
o

乳児 4 6．5

幼児 13 21．0

学童 22 35．5

思春期 4 6．5

青年期 3 4．8

記述なし 16 25．7

小児保健研究

1）【治療や闘病の中で生じる問題に対する，家族の不安

　　や思い】

　このカテゴリーは4つのサブカテゴリーで構成さ

れ，24コード，コード全体の38．7％を占めていた。4

サブカテゴリーは，「家族が望む医療支援に対する思

い」，「入院治療中の親の不安や思い」，「小児がん患児

の家族の入院中の闘病で生じるストレスコーピング」，

「初期治療期以降も続く経過の中で生じる母親の不安

や思い」であった。これらは，［青年後期の小児がん

経験者の社会生活に対する母親の願いと関わり］，［小

児がん白上の母親の発病期から治療期の思いの過程］，

［思春期の小児がん患者の性差・発症年齢と母親への

依存度との関係］などの24のコードで構成されていた。

2）【ターミナル期にある家族の思いや支援】

　このカテゴリーは，3つのサブカテゴリーで構成さ

れ，14コード，コード全体の22．6％を占めていた。3

サブカテゴリーは，「在宅療養を選択したターミナル

期にある患児を持った家族のニーズに沿った支援」，

「ターミナル期の患児や家族の思いに沿った看護支援

と看護i師の役割」，「父親の悲嘆過程と親が望むグリー

フケア」であった。これらは，［ターミナル期に在宅

介護を選択した脳腫瘍患児と家族のニードに沿った援

助］，［ターミナル期の小児がんの患児の両親への援

助］，［小児がんで子どもを亡くした父親の悲嘆過程］

などの14のコードで構成された。

3）【がんの発症による家族関係の変化とソーシャルサポート】

　このカテゴリーは，2つのサブカテゴリーで構成さ

れ，9コード，コード全体の14．5％を占めていた。2

サブカテゴリーは，「子どもの入院によって生じる家

族関係の変化」，「小児がん患児をもつ家族のソーシャ

ルサポート源の現状」であった。これらは，［小児が

ん診断後からの長期的な家族関係の変化］，［小児がん

の子どもを持つ父母が知覚する入院中のソーシャルサ

ポート源の現状］などの9のコードで構成された。

4）【初期治療期の患児，家族に対する身体的，精神的，

　　教育的支援】

　このカテゴリーは，3つのサブカテゴリーで構成さ

れ，8コード，コード全体の12、9％を占めていた。3

サブカテゴリーは，「初期治療期の困難な問題を抱え

た患者・家族への実践的な看護介入」，「初期治療期に

ある患児を持つ母親の不安および看護師との関係性を

促す精神的支援：」，「初期治療期の教育媒体を用いた生

活指導の効果」であった。これらは，［医療チームと
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表6　研究内容 n　＝62

カテゴリー【】 サブカテゴリー「」 コード［］

家族が望む医療支援に対す

骼vい

告知を受けていないがん患児を持つ母親が望む援助

｡療期間中の家族生活において小児がん患児を持つ家族が知りたい情報

纓ﾃシステムの変化による看護に対する満足度

小児がんと診断された子どもの両親と医師の面談内容から捉えた親の思いの把握

脳腫瘍患児の放射線治療終了までの母親の思い

小児がん患児の入院中の母親の心情

血液腫瘍疾患患児の退院後1か月以内の母親の適応プロセス

入院治療中の親の不安や思い 小児がん患児の合併症併発時の母親の思い

神経芽腫の子どもを持つ両親の不安感の特徴

網膜芽細胞腫で眼球摘出を受けた患児の両親の心理プロセス

治療や闘病の中で生じ 小児がん患児の母親の発病期から治療期の思いの過程

る問題に対する家族の 白血病と診断された母親の不安への援助

不安や思い

@（24コード：38．7％） 小児がん患児の家族の入院

ﾌ闘病で生じるストレス

Rーピング

小児がんの両親と他の小児疾患の両親の罹患時に感じたストレス内容の比較

@中の小児がん患児を持つ父母のコーピング・ストレス耐性度の相違　　　・

@中の小児がん患児の家族の疾患と入院期間に対するコーピング

@中の小児がんの子どもをもつ母親のコーピングと心理的ストレス反応との関連

青年後期の小児がん経験者の社会生活に対する母親の願いと関わり

造血幹細胞移植治療対象の子どもの主体的受容を促す親の方略と実践

初期治療期以降も続く経過

ﾌ中で生じる母親の不安や

vい

白血病患者を持つ母親が疾患の長期的な経過を理解する過程

ｬ児がんの子どもの小学生生活に対する母親の思い

v春期の小児がん患者の性差・発症年齢と母親への依存度との関係

ｬ児がん患児の完解期の就園，就学に対する母親の思いと対応

白血病患児の外来通院中の母親の患児に対する将来の不安内容の検討

外来通院中の血液腫瘍疾患患児を持つ母親の疾患に対する受容

在宅療養を選択したターミ 小児がんのターミナル期の在宅療養における母親の体験

ナル期の患児を持つ家族の 脳腫瘍患児のターミナル期を自宅で過ごすことを選択した家族の思い

ニーズに沿った支援 ターミナル期に在宅介護を選択した脳腫瘍患児と家族のニードに沿った援助

タ・一ミナル期の小児がん患児に対する看護師と母親の患児に対する思いや関わりの内容

ターミナル期の小児がんの子どもや家族に対する看護師の役割

ターミナル期・死別後

ﾌ家族の思いや支援
@（14コード：22．6％）

ターミナル期の患児や家族

ﾌ思いに沿った看護支援と

ﾅ護師の役割

ターミナル期の神経芽腫患児のQOL向上に向けての関わり

ｫ性リンパ腫の子どもと親の思いに沿ったターミナルケアの探究

^ーミナル期の悪性腫瘍患児の両親の児に対する思いの変化

^ーミナル期の小児がんの子どもを持つ両親の心理過程

ターミナル期の腹部腫瘍の子どもをもつ家族の希望に沿う看護

ターミナル期のがん患児の親の気持ち

ターミナル期の小児がんの患児の両親への援助

父親の悲嘆過程と親が望む 小児がんで子どもを亡くした父親の悲嘆過程

グリーフケア 脳腫瘍患者の親が患児の死を看取るうえで望むこと

小児がん診断後からの長期的な家族関係の変化

小児がん患児の発症前後の父親の生活と役割意識の変化

がんの発症による家族

ﾖ係の変化とソーシャ

子どもの入院によって生じ

驩ﾆ族関係の変化

患児と共に母児入院した母親からの同胞への入院理由と疾患の説明

@中の母親役割の変化と家族の闘病体制維持のプロセス

ｬ児がん患児の入院初期段階における母親役割の変化と家族形態の変化
ルサポート 入院中の小児がん患者に付き添う家族のQOL

（9コード：14．5％） 小児がん闘病生活中に生じる母親のストレス状況と家庭崩壊に関連する危機要因

小児がん患児をもつ家族の 長期的な闘病過程における社会的なサポートシステムの実態

ソーシャルサポート源の現状 小児がんの子どもを持つ父母が知覚する入院中のソーシャルサポート源の現状

初期治療期の困難な問題を ノンコンプライアンス状態における白血病の安静維持療養中の母子への支援

抱えた患児・家族への身体 医療チームと良い関係を築けずにいた小児がん患児と家族に対する看護介入

初期治療期の患児，家
的支援 網膜芽細胞腫で眼球摘出術を受けた児と家族への関わり

族に対する身体的，精 初期治療期にある患児を持 小児がん患者・家族を理解するための看護師の介入

神的，教育的支援 つ母親の不安および看護師と 小児がん患児の母i親との会話の中での看護者の関わり

（8コード：12．9％） の関係性を促す精神的支援 白血病で長期・隔離をされた患児，母親のストレス軽減への援助

初期治療期の教育媒体を用 小児がん患者の母親に対する退院指導の実態とその介入による効果

いた生活指導の効果 白血病化学療法中の外泊についての外出用パンフレットを使用した生活指導の効果

外来通院している小児がん患者への告知に対する親の意思決定

外来通院している小児がん患者への告知に対する親の思い

がん告知に対する親の がん告知に対する親の思い 小児がん患児の母親の病名告知直後の医療者に対する心情

苦悩と支援 骨肉腫転移により予後不良と告知された両親の思い

（7コード：11．3％） 骨肉腫で予後不良と告知された危機的状況にある母親との関わり

子どもにがん告知をする親 両親から子どもへのがん告知に対する意思決定を支えるパンフレット指導の効果

の思いと看護支援 白血病の子どもへの病名告知を決意した母親の思い

Presented by Medical*Online



72

良い関係を築けずにいた小児がん患児と家族に対して

の看護介入］，［小児がん患者・家族を理解するための

看護師の介入］，［小児がん患者の母親に対する退院指

導の実態とその介入による効果］などの8のコードで

構成された。

5）【がん告知に対する親の苦悩と支援】

　このカテゴリーは，2つのサブカテゴリーで構成さ

れ，7コード，コード全体の11．3％を占めていた。2

サブカテゴリーは，「がんの告知に対する親の思い」，

「子どもにがん告知をする親の思いと看護支援」であっ

た。これらは，［外来通院している小児がん患者への

告知に対する親の意思決定］，［白血病の子どもへの病

名告知を決意した母親の思い］などの7のコードで構

成されていた。

V．考 察

　小児がん患児の家族支援に関する62件の研究論文の

傭畷から，見えてきた現状と課題について検討してい

きたい。

1．小児がん治療の進歩と長期的な家族支援

　小児がんは現在多くの患者が治癒しており，成人期

の小児がん経験者は5万人とも言われ，慢性的な経過

をたどる小児がん経験者が増加1している時代になって

きている6）。今回の先行研究の概観からは，家族支援

に関する研究の対象患者年齢は，幼児期から学童期が

最も多く，両者で全体の6割近くを占め，思春期や青

年期においての研究は全体の1割程であった。限られ

た思春期以降の文献データではあるが，現在小児が

ん経験者の晩期障害や二次がんの発症のリスクの高さ

が指摘されていることを考えると7），それに伴い小児

がん経験者，および家族の長期的に抱える問題が大い

に想定され，看護者にその対応が求められる。

　今回の文献検討においても，［白血病患者を持つ母

親が疾患の長期的な経過を理解する過程］，［思春期の

小児がん患者の性差・発症年齢と母親への依存度との

関係］，［白血病患児の外来通院中の母親の患児に対す

る将来の不安内容の検討］など，これらは全体の中に

占める割合は少数ではあるものの「初期治療期以降も

続く経過の中で生じる母親の不安や思い」に関する8

コ口ドが示された。初期治療期以降も持続する経過の

中で生じる母親の不安や思いの中で顕在化する家族の

問題は，今後も小児がん経験者が増加しそれに伴い諸

小児保健研究

問題が多様・複雑化していくことを考えると，より増

加することが懸念される。これらを解決するためには，

現在の長期化する家族の問題を早急に把握し，実態を

明らかにしていくことが喫緊の課題である。

　また，小児がんは，低年齢に発症する事例が多く，

外来でのフォローアップもその施設で異なり，患者が

フォローアップ終了後どのような経過をたどるのかが

不明な場合が多い。患者の長期的な把握がしにくく，

一度医療機関から離れた患者の継続的な実態把握は非

常に難しいため，長期的な家族支援をさらに困難にさ

せている。

　近年，小児白血病長期フォローアップ委員会で小児

がん登録が検討されているが，このシステムの構築に

より，長期フォローアップがされていない患者に対し

て追跡が可能となることが期待される8）。そして，そ

の患者・家族より，現状での家族支援に関する問題を

系統的に提示し，長期フォローアップに対する小児が

ん患者の家族の思いや苦悩を明らかにし，検討を重ね

ていくことが急務である。その結果，小児がん経験者

のQOLの向上に繋がっていくと考えられ，長期的な

小児がん経験者への家族支援の確立にも繋がっていく

と考える。

2．家族全体を支える家族支援の視点

　本研究では，母親を対象とした研究が5割を占め圧

倒的に多かった。これは，母親が付添い者になること

が多く，看護師が母親の苦悩や思いを捉えやすいため

だと考える。今回の対象文献の中に，2事例の父親に

関する研究が含まれており，数少ない文献データでは

あるものの，今後，父親に対しての看護支援の必要性

が示唆された。父親とは，面会時の関わりや，母親の

会話の中から捉える傾向があり，父親との時間的な接

点の少なさから，父親の問題を捉えにくい状況である

と考える。父親の苦悩は，医療者から直接目に見えな

い家庭や職場で起こっている場合があり，父親に対し

ての看護介入の必要性を感じる。父親は，母親と医療

者の中で，孤立しやすい立場であるという研究結果も

あり9），看護者は父親への配慮や支援の充実を図らな

ければならない。また，父親は会社の同僚から精神的

なサポートを受けているとの報告もあり10），父親のラ

イフスタイルに応じたソーシャルサポートの検討も必

要である。

　さらに，両親だけではなく同胞との関わりも問題と
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して取り上げられていた。小児科では感染のリスクが

高いため，患児との面会制限を強いられていることが

多いが，患児や同胞の思いを大切にし，ケースに応じ

てある程度の規制緩和も必要と考える。また同胞は，

付添いのため母親が不在となり，乳児期の子どもは祖

母に預けられたり，幼児期の子どもは，叔母に養育さ

れたりと，家族関係の変化に影響を受けているとの指

摘もある11・12）。

　以上のことから，小児がんの発症は，家族関係を変

えるほどの大きな問題発生要因であり，それにより継

続的に家族それぞれが影響を受けていた。もはや，母

親だけを中心とした看護介入ではなく，家族という一

つの集合体として対象を捉え看護i介入していかなけれ

ばならない段階にきている。さらに，小児がん患児の

家族を支援する看護者は，一場面だけの断片的な家族

支援の看護介入に留まらず，長期的な経過をたどる二

心や家族の将来的な展望を視野に入れた包括的，継続

的な看護介入が必要である。

Vしおわりに

　近年10年間の小児がん患児の家族支援に関する62件

の文献を術鰍した結果，その研究方法は事例研究にお

ける実態把握が多く，効果的な看護介入の確立までに

は至っていなかった。しかし，事例研究はひとつひと

つのケースから家族のより身近な問題を捉えており，

その研究の蓄積は非常に貴重である。事例研究がケー

ス報告に留まることなく，これらの実証的な蓄積をも

とに効果的な家族支援の方法を具体的に検討すること

により，よりよい家族支援の手立てになると考える。

　今後は，長期的な経過をたどる小児がん健児や家族
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の将来的な展望を視野に入れた，継続的な家族支援の

方法について，さらに実証的に検討を重ねたい。
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