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研 究

思春期の小児がん患児の復学後の情報開示
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〔論文要旨〕

　本研究は思春期の小児がん患児が，中学，高校に復学後，クラスメートや教員に病気に関する情報をどのように

伝え，そのことが学校生活にどのような影響を与えたのかを検討し，患児への復学支援に示唆を得ることを目的と

した。小児がん経験者6名に聞き取りをし，語りの内容をグラウンデッド・セオリー・アプローチを用いて分析した。

その結果，患児らは教員やクラスメートに病気に関する【情報の開示】を行っていたが，情報開示がうまくいくか

どうかには，情報の具体性，説明のわかりやすさ，そして相手の気持ちの考慮度が影響していた。退院時には患児

が病気を正しく理解しクラスメートや教員にわかりやすく具体的に説明できるための支援が必要であると考える。

Key　words＝小児がん，思春期，復学，学校生活，情報の開示

1．はじめに

　1980年代前半まで小児がんは不治の病といわれる疾

患であったが，近年約7割の下期が治癒できる時代に

なっている1）。それに伴い入院中だけではなく，退院

後の小児がん患児が直面している問題を明らかにし必

要な支援について検討することが急務となっている。

　例えば思春期の小児がん患児が退院すると，入院前

に通っていた学校や，入院中に進学した新たな学校に

通い始める（以下，復学とする）が，復学しても外来

で化学療法を受けたり1），再発の監視や治療のために

定期的な外来通院を必要とするため，小児がん患児は

他の慢性疾患患児に比べ学校を多く欠席していると指

摘されている2）。また，小児がん患児が復学後に抱え

る問題としては，教師の援助と理解を得る困難さ，友

人の理解と受け入れや協力を得ることの難しさ，学校

の欠席の多さ，学業成績の不振3），さらにクラスメー

トや学校関係者のがんに対する理解不足4）などがあげ

られている。加えて，健康な同年齢の子どもに比べて

友人が少なく，いじめも多く体験しており，患児自身

はいじめの原因を，病気や外見に関連していると感じ

ていたという報告もあり5），復学後に呼野が直面する

問題が多岐にわたっていることがうかがえる。

　一方，患児を受け入れる教員に目を向けると，教員

養成課程では病弱教育に関する科目は必須ではな

く6），教員には病弱児に関する専門的な知識を学ぶ機

会がほとんどない現状がある。また，小児がん患児

を担任した経験のある教員がまれなこと7）を考慮する

と，教員も患児・家族同様に復学に不安を抱えている

ことが考えられる。日本における小児がん患児の復学

に関する研究ではそのほとんどが，両親や学校の教師，

養護教諭を対象としたものであり，患児自身の経験に

焦点があてられたものは少なく，患児の視点から復学

体験の実態を明らかにする必要があると思われる。

　そこで本研究では，思春期（中学，高校）に入院し，

学校を長期間休んだ後復学した経験：を持つ小児がん経
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験者に復学後のクラスメートや教員との関わりについ

ての聞き取り調査を行い，患児が病気に関する情報を

周囲にどのように伝え，そのことが学校生活にどのよ

うな影響を与えたのかを検討することで，退院前後に

必要な復学支援への示唆を得たいと考えた。

表　研究協力者の属性

II．研究方法

1t研究対象

　思春期に小児がんの治療のために入院し，その後復

学した経験を持つ人を研究対象者とした。研究対象者

とは，難病経験者のためのキャンプなどを通じて知り

合い，研究への協力を依頼した。研究の目的や方法な

どの詳細を記載した文書と，協力の可否を回答するた

めの葉書を送付し，返送された葉書で研究への理解と

協力に同意が得られた場合に研究協力者とした。

2．データの収集方法

　インタビューはインタビューガイドを用いて，復学

後の経験を中心に印象に残るエピソードを語ってもら

い，誘導しないように注意しながら不明な点について

質問した。聞き取り調査には対象者の意向に沿って，

対象者の自宅　ファミリーレストラン，調査者の所属

大学の一室を使用した。倫理的配慮としては，研究へ

の参加は任意であり，強制でないことを聞き取り開始

前に十分に説明し，同意後の同意撤回の自由，不参加

事例

ﾔ号
病名

復学時の

@学年

聞き取り時

@の年齢

復学からの

o過年数

A 白血病 中学3年 21 6

B 白血病 中学2年 21 7

C 悪性リンパ腫 高校1年 29 13

D 白血病． 中学1年 20 7

E 白血病 中学2年 18 4

F 白血病 高校1年 20 5

：沖台値，、
’　．’「　　，

鋤＄「1、、
・”．；’・

@　飾∵、

による不利益を被らないように配慮した。また対象者

の許可を得て録音をし，個人が特定されないように固

有名詞はイニシャルに変えて逐語録を作成しデータと

した。なお，研究を行うにあたり首都大学東京倫理審

査委員会の承認を得た。

3．分析方法

　分析にはグラウンデッド・セオリー・アプローチを

用いた。まず，データの各部分のリッチさに応じて文

章または段落ごとに切片化し，その切片から見出され

る特性（プロパティ）と，その特性からみたデータの

位置（ディメンション）を抽出しながらその切片を表

す名前（ラベル名）をつけた。そして，類似性のある

ラベルをまとめてより抽象度の高い名前（カテゴリー

名）をつけた。その後，それぞれのカテゴリーのプロ

パティとディメンションを見直した。他の事例や異な

　　　　　　　　　　　　　　　《情報開示の検討》

〈理解してもらいたい気持ち〉〈理解してもらいたくない気持ち〉〈周囲の理解度の推測〉〈隠しきれないという判断〉

　　　　　　　　　　〈誤解されることへの危機感〉〈自己防衛したい気持ち〉

　　　　　　　　　〈自己解決への期待の察知〉〈理解してもらえることへの期待〉

　底：理解してもらいたい度合い：蕎’

ff　：情報開示が必要と感じる度合い：，葺

　　底：説明できることへの自信：葺

　　麿＝説明対象への信頼度＝蕩

濤：病気への先入観を気にする度合い：底

《情報の開示なし》

〈傷を隠す〉〈説明しない〉

底＝情報開示の程度

：多：周囲と接する頻度

　　　　　　　　　　　　【情報の開示】

〈入院経験の説明〉〈病気経験の説明〉〈手術経験の説明〉〈辛い経験の打ち明け〉

　　　〈病名の説明〉〈病状の説明〉〈通院理由の説明〉〈今後の見通し〉

　　　　　　　　　　〈情報開示への意欲の表明〉

　低＝情報の具体性＝蕩

　底＝説明のわかりやすさ：高’

蕎’：相手の気持ちの考慮度：底

《理解のある対応》

《理解のない対応》
注：【】カテゴリー，《》サブカテゴリー，〈〉ラベルとした。

　さらにプロパティーを太文字，ディメンションを斜字で示した。

図　思春期の小児がん患児の復学後の【情報の開示】に関わる概念の関連図
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る状況との比較を行いながら，プロパティとディメン

ションを増やし，最終的なカテゴリー名を決めた。そ

の後プロパティを用いて，カテゴリー同士をディメン

ションの動きによって関係付けた8～10）。

皿．結 果

　口頭と文書で5名，文書のみで1名に協力の依頼を

し，6名全員が聞き取りに協力してくれた。そのうち

難病の子どものキャンプへの参加者は5名であった。

復学先は，中学校が4名，高校が2名で，復学からイ

ンタビュー時まで4～13年（中央値6．5年）経過して

おり，聞き取り時の年齢は18～29歳（中央値20．5歳）

であった（表）。1人あたりの聞き取り回数は1～2

回で1回あたりの聞き取り時間は約60～120分であっ

た。

　分析の結果，全ての亡児が，復学後に病気に関する

情報を教員やクラスメートに提供するかどうかを迷っ

ていた。そして，患児がどのように情報を開示するか

によって教員やクラスメートの反応は異なっていた。

また，情報開示の検：討の後，情報を開示しない患児も

いた。

　以下，結果を述べるにあたり，カテゴリーを【】，

カテゴリーを説明するラベルを〈　〉，プロパティを

“” Cディメンションを‘’と示す。さらに会話の

一・狽}入する際には「」もしくは斜字で示し，会

話に補足が必要な場合には（）で補った。また，挿

入の最後には事例番号と切片ごとに振ったデータの番

号を示した。カテゴリー同士の関連については図に示

した。

1．《情報開示の検討》

　復学後，入院前の自分との違いを感じたり，学校生

活への馴染めなさを感じていた到底は，クラスメート

に対して病気のことを正しくく理解してもらいたい気

持ち〉と，〈理解してもらいたくない気持ち〉の両方

を抱え，「わかってほしいけど隠したい」気持ちを誰

にも相談できず一人で情報を開示するかの検討をして

いた。

　さらに，クラスメートの言動からく周囲の理解度の

推測〉をしたり，授業を頻回に欠席することで病気を

これ以上く隠しきれないという判断〉をしたり，＜誤

解されることへの危機感〉を持っていた。また，周囲

の病気に対する誤解によって，迷惑を被ることを予測

43

して〈自己防衛したい気持ち〉を抱きながら，情報を

伝えることを検討していた。

　以下は，クラスメートの自分に対する認識を推測し，

情報を開示するメリットとデメリットを検討した経験

のある子どもの語りである。

篤柳働轡脳〃抑ヴピ傷を屠る謙ψ．

1磯で惣々鰹編駿曝ツψつでゆ引
〆為㌍つ鋤ら勘燭鴛⑳，三巴時脅％三

囲をウ留雌ら蝦で蔭仲鰍勲4ぐ
r醗どξ脳ム船ん舛幻ζ〃轡：僑うご

ξ：で紛狩夢岬ζ’慶吻伊蘇グ齢か

鷺難論轡織r事鵬44）、

　このように，クラスメートが病気に関心をもってい

ると推測した羽島は，自分以外の人から病気に関する

情報が間違って伝わり，誤解を受けることに危機感を

募らせると，情報開示に踏み切る気持ちになっていた。

　また，情報開示について検討する際に，保護者から

のく自己解決への期待を察知〉することは，周囲に相

談せず，自分ひとりで情報を開示するかどうかについ

で悩むことにつながっていた。今回の研究の対象と

なった患児たちは，全員周囲に情報を伝えることにつ

いて誰にもアドバイスを求めようとはしておらず，周

囲が輪虫にアドバイスをすることもなかった。このよ

うに，自分だけで情報を開示することによるメリット

とデメリットとを比較して，クラスメートに病気に関

する情報を開示するか否かを検討していた。

　また，周囲が病気を理解してくれることへの期待感

や，理解してもらいたい思いが高まるときにも，情報

を周囲に伝える気持ちになっていた。

4ス噛癖ゆ鱒14畷／糊1で幽晦夕1
μ穂窪々『紫どうζク勲砂う：オダて鱒硬1

拗饗蘇参今μ匿三州融即々樹’
勿担ぐ網郷騨ゲでくμ 硬御ttt”」sらその一

瓢轟姦論議勿灘1話1

　ここでは，友人が「何かを感じてくれたんだろうな

あ」と思ったことをきっかけに，それまで話さなかっ

た入院中の辛い経験：を友人に話すことができた。この
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ように，相手が自分を理解してくれるという期待感が

高まること，相手を信頼できることは，情報開示を行

う動機付けとなっていた。

　一方，周囲の小児がんへの先入観が気になり開示に

踏み切れない患児もいた。

諺鱒灘弩繊
鱒郷ゆゲ竚x勲衝爵41’

　このように，クラスメートの持つ小児がんへの先入

観を強く意識した場合には，病名を伝えない選択をし

ていた。さらに，先入観を持ったクラスメートや教員

に正しく理解してもらうだけの説明ができないと思っ

た場合にも，患児は《情報の開示なし》という選択を

していた。一方患児が，周囲に“理解してもらいたい

度合い”と“情報開示が必要と感じる度合い”，“説明

できることへの自信”，“説明対象への信頼度”が高

ぐ，周囲が抱く“病気への先入観を気にする度合い”

が‘低い’と感じると，患児たちは【情報の開示】に

踏み切っていた。

2，【情報の開示】

　患児は，情報の開示についてさまざまに検討した結

果，状況や相手に応じた内容を選択して【情報の開示】

を行っていた。情報として，〈入院経験の説明〉，〈病

気経験の説明〉，〈手術経験の説明〉，〈辛い経験の

打ち明け〉などの過去の経験，〈病名の説明〉，＜病

状の説明〉，〈通院理由の説明〉という現在の状況，

さらに，通院のために授業を頻回に休むことや，身体

の弱さから行事に参加できない可能性などく今後の見

通し〉を伝えていた。また病気について話す準備があ

ることを周囲に知らせるために，〈情報開示への意欲

の表明〉を行う場合もあった。

　【情報の開示】では“情報の具体性”，“説明のわか

りやすさ”，そして“相手の気持ちの考慮度”によって，

情報開示後のクラスメートや教員の理解や対応に違い

が生じていた，と垂直は感じていた。以下，これらの

各要因について説明する。

i．情報の具体性

　開示した情報の具体性には幅がみられた。具体性の

小児保健研究

高い情報としては，どれ位の頻度で学校を欠席するの

か，体力の回復不足から掃除当番の中でできない役割

は何かなど，今後の見通しや必要とする配慮が伝えら

れていた。外見からは推測できないが，配慮を必要と

することを説明するとクラスメートや教員は患児に必

要な配慮をしてくれたと患児は感じていた。

　一方，具体性の低い情報は，病気で入院していた事

実や，手術を受けた事実だけを伝えるもので，このよ

うな情報では病気に対するクラスメートの理解は深ま

らず，必要な配慮を受けることにはつながっていな

かった。

ii．説明のわかりやすさ

　説明のわかりやすさは，情報開示の成否に影響して

いた。例えば周囲に配慮してほしいことを伝える場合

に，長期間入院していたため体力の回復には時間がか

かること，今も抗がん剤治療を受けているため体調が

不安定であること，といったように現在の状態に至っ

ている理由を伝えると，クラスメートの患児に対する

理解は深まり適切な対応が受けられる，と患児は感じ

ていた。

　クラスメートが白血病について強く先入観を持って

いると感じた患児は，白血病にも種類があること，自

分の罹っている白血病はその中でも死に至る確率が低

いことなど，病気の知識のない人にもわかりやすい説

明を行っていた。その場合に医療者から受けた説明を

そのまま使って周囲に伝えた患児もいた。

　で6病r名1瑠1ら幽いやつぱ，／吻の搦「だっノをの2ノつ

葡：かノzる乙。！汐惣蕨だ泌一／っで浮つたち，n2，ラぞノクジ

でぎっで。／『どん凌屡0なの2ノっで搦1：かカる，から，ズ凌

ん玖薔の貿1が壇えるんだよ。試誹乙ぐ話ナと，e

血球ンが）が；ん雛乃乙で身彦中κ憲ごっちゃう蕨だば。

血を作6所がよぐ．喜ぐ分るら全いよノっで。で　Kぐ診

，かん凌い奴1〆ごば！：だか6，ノfンエ瀞酒いっぱい縛つ、、

脳碑つT・鱒κ疏萄ρ”勧つzr・％噛’1

そつ鋤ノつる鱈ぞ耀躍塑硝医渤雌ttt
’齢かよノつるル＼’「漏舵勘ケ《尋： ・〈事例F－72）1

　一方，入院中に医療者との会話で使用していた医療

用語を使って説明しても，十分には伝わらず，どう説

明したらよいか困惑していた患児もいた。

iii．相手の気持ちの考慮度

　クラスメートが病気についてどのように理解してい

Presented by Medical*Online



第72巻　第1号，2013

るかがわからず患児が不安を感じた場合，相手の気持

ちを考慮せず一方的に情報を開示している傾向があっ

た。

ゼ1脚絆耀郵薪類卸ゾで難御141ぐ砂
「で欝ム薪ξぞψ：8緯4凌レ矯1ケψマ・齢疹

あ9移脅今暁撃て二軍ののκ硫乙τス翻で

、μわで勘禦ぐか今！特輯でるんだク為
ぞ泌すケご｝轡蹴で〉をから。、一；、《事例，σ19）’

　このように自分のことを正しく認識してもらいたい

という思いが高まると，相手が何を知りたいと思って

いるのか，病気に対してどの程度理解しているのかに

関係なく，一方的に押し付けるような説明になってし

まうことがあった。しかしこのような情報の開示は，

具体性が低く，周囲の理解ある対応を得ることにはつ

ながっていなかった，と患児は感じていた。

3．《情報の開示なし》

　周囲が自分をどう認識しているのかが全くわからな

い場合や，説明相手を信頼することができない場合に，

患児たちはく傷を隠す〉ことやく説明しない〉ことを

決めて，病気の情報を開示しなかった。さらに，周囲

が病気に対してマイナスの先入観を持っていると強く

感じた場合にも周囲からの質問をはぐらかし病気の説

明をしなかった。

　しかし，何も説明しないことによって，周囲の理解

不足からくる不都合さは増加していた。そして，周囲

との馴染めなさに拍車がかかると，さらにまた不都合

なことが生じるという悪循環に陥り，結果的に患児の

学校生活は孤立したものになっていた。

lV．考 察

　今回の研究対象となった患人たちは，復学後に周囲

に病気の情報を開示することについてさまざまに検討

を行い，情報開示を行うかどうかを決めていた。また，

情報を開示した場合でも，開示方法によって，開示後

の周囲の対応は異なる，と患児が感じていることもわ

かった。

　ここでは，復学した小児がんの患児に対する周囲の

理解を促す情報開示の方法，患児を中心とした復学支

援の順で検討し，最後に今後の課題を述べたい。
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1．周囲の理解を促す情報開示の方法

　今回の研究の結果から，周囲への情報開示の成否を

左右する要因には，“情報の具体性”，“説明のわかり

やすさ”，そして“相手の気持ちの考慮度”があるこ

とがわかった。情報開示には，蚕児自身はもちろん保

護者の同意を得て行う必要があることは言うまでもな

いが，これらを踏まえ周囲の理解を促す情報開示の方

法について検討する。

　まず初めに，復学後に教員やクラスメートの理解を

得るためには，病気に関する情報を具体的に伝える必

要があると考えられる。退院しても完治したわけでは

なく，定期的な外来治療や検査を必要とするため，欠

席や早退・遅刻が多いこと，また易感染状態にありマ

スクの着用が必要なことなど，周囲との違いが目立つ

部分については特に説明を要すると考えられる。教員

は，年魚が学校生活を送るうえでの判断指標や病状，

経過，見通しについての情報を必要としていることか

らも11），患児にどのような配慮が必要なのか理由を添

えて具体的に伝えることは重要である。

　二つ目に，医療用語を使用せず病気についてわかり

やすく説明することも大切だと考えられた。今回対象

となった亡児らは，クラスメートや教員に病気につい

て説明を行っていたが，その際医療者から受けた説明

をそのまま伝えている場合もあったが，医療用語を使

用しても伝わらず，何か別の身近な言葉に置き換えて

説明することで理解を得ることができていた。病気に

ついて全く知識のない人に童児ひとりで説明を行うこ

とはとても難しいことだと考えられる。わかりやすい

説明を行うことができるよう，医療者や院内学級の教

員は復学先の子どもの発達段階に合わせた説明内容を

子どもや保護者と共に検討する必要があると考えられ

る。

　最後に，情報を開示する際にたくさんの情報を一度

に伝えたり，感情的になって情報を開示しても，周囲

から理解のある対応を得ることはできなかった，と患

児たちは感じていた。このことから，患児が病気に関

する情報を開示するときには，事前に説明の必要があ

る項目を検討し，落ち着いて話すことができる環境を

整えることが必要である。

2．園児中心の復学支援

　今回の研究の結果で，患児が《情報開示の検討》を

行うときに，周囲に‘理解してもらいたい度合い”と‘情
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報開示が必要と感じる度合い”，“説明できることへの

自信”，“説明対象への信頼度”が‘高ぐ，周囲が抱

く“病気への先入観を気にする度合い”が低い’と

感じると，患児たちは【情報の開示】に踏み切ってい

た。これらのことから亡児が情報開示に踏み切るため

にできる支援として以下のものが考えられる。

　第一に，復学する前に教員やクラスメートに患児の

病状について理解してもらう支援が必要である。これ

は，患児が復学後に感じる周囲の病気への先入観を気

にする度合いを下げることにつながる。実際には，学

校への病気に関する情報の提供は，ほとんどの場合に

は保護者によって行われているが，不適切な対応を心

配するあまり，仮の病名を伝えたり，病気に関する情

報を隠したりする保護者がいることが指摘されてい

る12）。一方で患児自身は，保護者ではなく学校や病院

関係者からの支援を望んでいることや5），情報の不足

は教員が同級生の疑問に答えたり，同級生が子どもを

迎える準備をすることを難しくさせるという指摘もあ

る13）。情報提供が適切に行われれば，復学後に何か問

題が発生した場合にも，患児は自分の側にいる信頼で

きる教員やクラスメートに必要な配慮を依頼したり，

気持ちを相談できると考える。そのため，医療者には，

保護者や患児の了承を得たうえで病状に関する情報を

学校に直接提供し，教員やクラスメートの理解を図っ

ていく支援が求められているのではないだろうか。さ

らに疾患自体や復学全体について書かれたガイドライ‘

ンや手引き14・　15）を教員が活用できるための支援も必要

である。

　第二に，支援は継続的に行っていく必要がある。今

回の研究の対象となった患児たちは，進級や進学など

環境が変化するたびに，クラスメートや教員に病気に

関する情報を開示するか否かを，自分ひとりで検討し

ていたし，その度に戸惑いを感じていた。そして，患

児たちが情報を開示することを選ばない場合には，周

囲からの孤立を強めたり，無理のある生活を送ること

となり，学校生活への馴染めなさが強まっていた。ま

た，患児は自分の情報について何を学校に伝えるのか

相談されず，何が伝えられたかも知らされていなかっ

た。このような状況に対して，アメリカでは1980年代

から，看護師が復学後に定期的に患児や両親学校

教員の相談を受けるなどの継続的な支援が行われてお

り，患児や家族そして教師や友人の不安の軽減に役

立ったという報告がなされている16）。一方，日本では

小児保健研究

そのような継続的な支援システムについての報告はな

いため，今後復学に関わる保護者や教員そして医療者

の対応の違いによって支援の質や内容に格差が生じ，

患児が不利益を被ることがないように，患児を中心に

医師や看護師，心理士，院内学級教員や復学先の教員

や養護教諭らが連携し継続的な支援プログラムを整備

する必要があると考える。

3．研究の限界と今後の課題

　本研究では，思春期の患児が退院し元の学校に復学

した後の適応のプロセスを知ることができた。先行研

究の少なさから考えれば，これは発表するに値する知

見だと考える。

　本研究の限界として，研究協力者のほとんどが，難

病の子どもを対象としたキャンプに参加した子どもた

ちだったことによる結果への影響があげられる。また，

対象者数の少なさから，現象を完全に明らかにできた

とは言えない。今後，学校に伝える情報について保護

者から相談されていた子どもや，復学時にクラスメー

トに説明する機会があった子どもなどに聞き取り調査

を行い，より詳細に現象を明らかにしていく必要があ

る。
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（Summary）

　The　purpose　of　this　study　was　to　clarify　how　adoles－

cent　children　with　cancer　information　about　their　disease

to　their　teachers　and　classmates　and　how　influence　their

school　life　after　their　re－entry　into　school．　Also，　it　sug－

gests　appropriative　nursing　support　promoting　successful

school　re－entry　for　children　with　cancer．　The　sample

consisted　of　six　people　experienced　hematopoietic　malig－

nancies．　They　were　asked　to　participate　in　the　interviews

that　were　tape－recorded．　The　data　were　analyzed

based　on　the　grounded　theory　approach．　The　results

indicated　that　the　children　with　cancer　did　（disclosing

information］　about　their　disease　to　the　teachers　and

their　classmates，　and　the　way　of　disclosing　information

influenced　the　response　of　the　teachers　and　classmates

to　children　with　cancer．　The　results　suggested　that　it

is　necessary　to　have　the　children　fully　understood　their

illnesses　1　to　the　level　that　children　can　explain　it　to　their

surroundings，　and　to　promote　teachers’　understanding

of　the　children’s　illness　．

（Key　words）

childhood　cancer，　adolescent　children，　school　re－entry，

school　life，　disclosing　information
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