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資 料

和文献の検討による慢性疾患児の自立支援の

　　　　　　　　　　　　　目標と課題

林 亮1），西田みゆき2），及川　郁子3）
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〔論文要旨〕

　慢性疾患児が，発達段階に沿って，幼少期から自立に向けた継続的な療養支援における，発達段階ごとの目標と

支援の方向性を明らかにすることを目的に文献検討を行った。医学中央雑誌にて検索語を「小児」，「慢性疾患」，

分類を「看護」，発行年度を2004～2014年として検索し，目的に沿った20文献を検討した。その結果，各発達段階

で獲得すべき自立支援の目標は，①幼児期では病気による制限がある中で基本的生活習慣を獲得できることt②学

童期では子ども自身が疾患のことを理解し，周囲に協力を求めながらも，症状の変化に気づき対応し，学校生活が

送れること，病気をもちながら生活を主体的に再構成していけること，③思春期では，疾患について理解し生活と

の調整ができること，病気を受容すること，病気である自分を受け入れてくれる場所を探すことが明らかとなった。
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1．はじめに

　近年の小児医学の進歩は，慢性疾患を有する子ども

の生命予後を劇的に改善した。しかし小児期の長期に

わたる治療や入院生活により，学校生活や社会生活を

送るうえで問題をもつ子どもは少なくない。このよう

な状況を鑑み，厚生労働省は2015年1月に小児慢性特

定疾患給付対象疾患として新たに107疾患を加え，705

疾患が給付の対象となり，受給者数は平成26年度の段

階で14万人にものぼっている1）。厚生労働省による「慢

性疾患を抱える子どもとその家族への支援のあり方

（報告）」2）では，慢性疾患児の特性を踏まえた健全育

成や社会参加の促進，地域関係者が一体となった自立

支援の充実が重要な柱として位置付けられており，殊

に患児の自立促進を図るための総合的な支援の強化，

成人期に向けた切れ目のない支援が必要とされてい

る。近年，小児慢性疾患児の移行期支援について日本

小児科学会による検討が始まっており3），「成人期医療

への移行に向けた患者教育」が掲げられ，成人移行期

支援に関する研究も進められつつあり3），看護師向け

のガイドラインも作成されている4）。成人医療に移行

していくうえでは，子ども自身の能力を引き出し，将

来的に成人として自立していくプロセスを認識した関

わりが必要である。しかし，いずれも10歳以降あるい

は思春期以降の取り組みであり，幼少期から成長過程

に応じた支援という視点での検討はされていない。

　そこで今回，わが国における慢性疾患児の自立に向

けた継続的な療養支援における発達段階ごとの目標と

支援の方向性を明らかにすることを目的として研究に

取り組むこととした。
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皿．研究方法

1．対　象

　本研究では日本の社会・文化背景に沿った自立支援

の検討を行うため，和文献に限定し検索を行った。医

学中央雑誌web版を用い，キーワードを「小児」，「慢

性疾患」，分類を「看護」，論文種類を「原著論文」と

して検索した結果，257件であった。さらに，発行年

度を2004～2014年として検索した結果，88件の文献が

抽出された（検索日：2014年9月25日）。これらの文

献から，精神遅滞等の発達に影響を及ぼす可能性の高

い者を対象としているものを除き，さらに，慢性疾患

に罹患している患児の自立支援を検討するうえで根拠

となるものに絞ったところ，18件5’－7，　10～25）の文献が抽

出された。検索の過程で見出された有用な文献2件8・　9）

を加えた20件の文献を対象とした。

2，分析方法

　対象とした20件の文献について，自立支援に関する

内容を抽出し，「乳幼児期」，「学童期」，「思春期」の

発達段階別に分類し検討した。分析の視点は，子ども

自身のセルフケア能力の把握と自立支援の目標として

「疾患の理解の特徴」と「療養行動上の目標」，また，

子どもがセルフケアを獲得していく段階で必要な支え

として「子どもを支える親に必要な能力」，「ソーシャ

ルサポート」とした（表）。対象文献の中で，学童・

思春期のように複数の発達段階を対象としたものは，

文脈から判断し分類した。

皿．結 果

1．乳幼児期

　疾患の理解については，発症が幼少期の場合，医療

者や家族からの説明は学童期に入る頃には記憶に残っ

ていない5）。特に幼児後期は子どもの成長や取り巻く

社会の拡大に合わせ，友人関係やパーソナルスペー

ス，病気を含めた身体のことの説明をしていく時期

である6）とされていた。

　幼児期の療養行動の支援については，幼児の日常生

活行動の獲得と療養行動獲得の過程を切り離さないよ

うにしていくことが必要であり7），病気による制限が

ありつつも，子どもなりの基本的生活習慣が獲得でき

ること8であった。また，看護師の行っている子ども

への指導の目標は，身体の異変に気づく，日常生活の

小児保健研究

中で必要な約束事が守れる，危険が回避できる，自己

の医療的ケアに関心を持ち参加し始める等を中心とし

ていた7）。親が子どもに望む自立は，病気や体調を考

慮しながらも，健常児と同様に基本的生活習慣などを

身に付けられることであった9）。

　子どもの対処能力を捉える親の視点について，幼児

期の子どもの自覚症状の認知はあいまいであるため，

母親が子どもの情緒的な反応だけではなく子どもの対

処能力を客観的に捉えていた10）。

2．学童期

　学童期の子どもの疾患の理解に関する特徴として

は，疾患を正しく理解させ，治療に参加するようなセ

ルフケアは導入可能5・11・12）であることが共通していた。

また，学童前期はセルフケアの意味と価値を理解する

時期であるという報告13）の一方で，慢性疾患児をもつ

母親は，学童前期では一貫した療養行動ができないと

捉えており，学童後期以降では子ども自身の体験に基

づく認知から，体調の自覚も十分であると捉えている

とする報告1°）もあった。学童中・後期には症状が出現

しやすい状況を予測しながら独自の症状マネジメント

の方略に取り組むことが可能となること5），周囲に協

力を求めながらも，症状の変化に気づき対応し学校

生活を送れること，生活を主体的に再構成していけ

ること12・14）が目標とされていた。

　療養生活上の課題として，経過が長く，幼い時に発

症した場合，情報源は家族となり医療者から説明を受

ける機会を持つことが少ないこと5），療養行動を行う

ことに慣れてしまい適当にしてしまうことがあるこ

と12），自分から医療者に近づき症状や制限の緩和の

交渉が難しい16）とされていた。

　自立性に関する報告では，子どもは治療や処置に対

する主導権を握ることを希望しているが，その試みが

実行できず困難な体験と捉えていること15），学童前期

は病気の理解や日常の生活習慣の未熟さから最善を考

え統制的にならざるを得ない現状があることが16）報告

されていた。子どもの主体的な療養行動獲i得に向け

た関わりとして，宿泊行事やピアサポートグループ

への参加を一つのきっかけとすることが推奨されて

いた6・　8）。周囲のサポートについて，親や友だちから

適切なサポートを得ている患者は，時間の経過や成長

とともに，自己管理に慣れ，自信を持ち，療養行動を

適切に行うことができること18），周囲から子どもが必
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表　発達段階別自立支援の特徴

分類 内容 文献番号

疾患の理解
幼少時に受けた医療者や家族からの説明は，学童期に入る頃には記憶に残っていない 5

特に幼児後期から友人関係やパーソナルスペース，病気を含めた身体のことの説明をしていく時期である 6

乳
幼
　　療養行動児

期　　支援

看護師が実施している療養行動指導内容は，身体の異変に気づく，日常生活の中で必要な約束事が守れる，危険が回避できる，自己の医
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　7
療的ケアに関心を持ち参加し始める等が中心である

看護師の行う療養行動支援には，医療的ケアの必要1生の理解，運動発達，子どもの関心といった子どもの準備性や，家族が医療的ケアを
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　7
正しく実施できる，家族の受け入れなどの家族の状況が関係する

病気による制限がありつつも，子どもなりの基本的生活習慣が獲得できる 8

親が子どもに病気や体調を考慮しながらも，健常児と同様に基本的生活習慣などを身に付けられることを望む 9

親の課題　子どもの自覚症状の認知はあいまいであるため，母親は子どもの情緒的な反応だけではなく，子どもの対処能力を客観的に捉える 10

学童中・後期では症状が出現しやすい状況を予測しながら独自の症状マネジメントの方略に取り組むことができる 5

自己管理能力が獲得され医療的な管理は本人が行うことができる 11

疾患理解と

症状マネジ

メントの

　特徴

学童期に入ると疾患を正しく理解させ，治療に参加するようなセルフケアは導入可能である 12

学童中・後期に，医療者や家族から改めて疾患の説明を行うことで，より症状を予測して行動することができる 5

母親は，学童前期では一貫した療養行動ができないと捉え，学童後期以降では子ども自身の体験に基づく認知があり，体調の自覚も十分
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　10
であると捉える

周囲に協力を求めながらも，症状の変化に気づき対応し学校生活を送れること，生活を主体的に再構成していけることが重要である 12

小学校低学年はセルフケァの意味と価値を理解する時期である 13

生活の場の拡大に合わせ，症状のコントロール方法の学習，療養行動の実践生活の主体的な再構成等を高めるような関わりが必要である　　14

§療灘
経過が長く，幼い時に発症した場合，情報源は家族となり，医療者から説明を受ける機会を持つことが少ない 5

療養行動を行うことに慣れや，子どもの病気・療養行動に関する認識などから適切な行動ができなくなることがある 12

症状が持続することや病気の長期化から処置が繰り返されることにより，生活を整えることが難しくなる 15

自分から医療者に近づいていくことができず，症状や制限の緩和の依頼ができていない 15

　　　　自分が主導権を握って進めていきたいと希望しているが，その試みが実行できず困難な体験と捉えている
自立性
　　　　学童前期は病気の理解が不十分なことや日常の生活習慣が身に付いて間もない時期のため，母親は最善を考え統制的にならざるを得ない

15

16

学童後期の宿泊行事に友だちと参加できることは，行事を楽しむというだけでなく，自信や自尊感情の形成にもつながる 6

宿泊行事など子どもの明白な目標を活かすなどして，セルフケアに向けての働きかけを行う 8

ソーシャル親や友だちから適切なサポートを得ている患者は，時間の経過や成長とともに自己管理に慣れ，

サポート　ができる

自信を持ち，療養行動を適切に行うこと
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　18

周囲から子どもが必要なサポートを得るために，自己管理能力を育て必要なニーズを周囲に伝えることができるよう，間接的な関わりと
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　11
しての周囲の子どもへの指導を必要時行う必要がある

疾患が与え

　る影響

患者は，他者との違いに気づき，他者の目が気になるというような脅かしを感じやすくなり，普通を装い隔たりを埋めようとしたり，健
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　19
康な人にはつらさがわからないと孤独さに消耗したりしていた

治療や身体的症状の出現に関連した苦痛や病気や継続治療をもちながらの就職や，結婚や出産に対する影響への不安といった疾患の影響
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　20
を意識することで生じた問題であることが示唆された

患者は，情報を獲得し問題解決することで，自分と向き合い病気を再受容し自立して成長し将来を切り拓く 21

療養行動上

　の目標

思春期は，両親の愛情や善意の絆で結ばれた関係の中で仲間との帰属感や同一視を獲得し，そのはざまで自立を求めようとする葛藤を抱
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　14
きながらアイデンティティの確立を目指す段階である

病気の受け入れが不十分である場合t病気をもつ自分というアイデンティティは揺らぎ，未来に目を向けることが難しい 17

病気である自分を認め，自我を再構築する過程で病気の自分を受け入れてくれる場を探すことができる 19

それまでに得られた知識や環境を基盤に情報獲得する中で，病気や自分と向き合い，病気とともに生きる将来を切り開くことで，結果を
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　21
引き受けていく

疾患の理解
子どもは自然の流れの中で必要な分の情報を与えられると，自分で調整できている感覚や病気の受け入れがスムーズとなる 19

思
春
期

「本人の望む生活」と「疾患の理解・適切な療養行動」のギャップが大きい場合両者を大切と考え葛藤を感じtギャップが小さい場合は

肯定的・葛藤がなく，ギャップが不明瞭な患者は受け身・不確かに捉え，疾患の理解・適切な療養行動を受け入れられない患者はt自己　　18

管理を否定的に捉える

母親が具体的に子どもの将来を見据えることが子どもの社会適応の支援につながる　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　24

親に必要な

　能力

思春期の子どもにとって，自分が病気になったことで家族が必死に戦ってくれていることを目の当たりに感じ，家族へ心配かけたことや
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　25
わが子を思う気持ちに応えることが青年期のアイデンティティ達成への動機付けとなる

親は，現実を受け止め，親の力で変えられるものと変えられないものやすべきことを見極め，子どもの成長の支援となるか常に自分に問
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　22
いかけながら生きている

親の課題は，子どもの拒絶を受け入れることである 23

子どもと親は，病気をもつことによる葛藤の中で，病気であっても私や家族は唯一無二な存在であることに気づいていく 23

養護教諭が「保健室」という場の機能も活かしつつ，子どもが「自分は守られている，大事な存在である」と感じることが彼らの情緒の
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　11
安定につなぐことができる

子どもの意向に沿いつつ，子ども自身の説明能力を高めるケアや学校の担任，養護教諭等とも協働し，子どもと健康な仲間の関係をサポー
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　17
トしていく必要がある

ソーシャル　親や友だちからの適切なサポートを得ている患者は，時間の経過や成長とともに，自己管理に慣れ，自信を持ち，療養行動を適切に行う

サポート　ことができていたが，サポートが不足している場合t「受け身・逃避・否認」の自己管理となり，不適切な療養行動により症状が悪化したり，　18

　　　　　生活に不満を持つ

患者会で他の子どもがセルフケアをしている様子を見ることが，セルフケアを親から子どもに移行する意識付けになっている 6

情報獲得行動の自立を支援する場として，自分の身体を知る講習会等健康教育や同年代の患者同士で悩みを共有し情報交換できるような
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　21
ピアグループの場の提供などが考えられる
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要なサポートを得るためには，自己管理能力を育て必

要なニーズを周囲に伝えることができることが必要で

あることが11）報告されていた。

3．思春期

　思春期では，疾患をもつことにより，他者との違

いの気づきや他者の目が気になるというような脅か

し19），身体的症状や継続治療をもちながらの就職結

婚出産に対する影響への不安20）から，病気の受容に

強い影響を受けやすくなる。そのような中で，療養行

動上の目標は，子どもは病気を受容すること，病気で

ある自分を受け入れてくれる場所を探すこと，普通の

生活を送ることが必要である1τ19・21）とされていた。

　疾患の理解について，思春期の子どもは，それまで

に得られた知識や環境を基盤に情報の獲得をする中

で，病気や自分と向き合い，病気とともに生きる将来

を切り開くことで結果を引き受ける21）時期である。子

どもの情報の受け入れに影響する要因として，自然の

流れの中で必要な分の情報を与えられると，自分で

調整できている感覚や病気の受け入れがスムーズと

なる19）とされ，本人の望む生活と現実の療養生活の

ギャップの大きさの違いが自己管理の捉え方に影響

を与える18）と報告されていた。

　思春期の慢性患児を支える親の能力としては，子ども

が自由に考え判断し意思決定することを保証する，子ど

もの心に寄り添い，子どもを見守ることができる14・　ce），

子どもの拒絶を受け入れることができる23），具体的に

子どもの将来を見据えることができる24）であった。一

方，思春期の子どもにとっても，自分が病気になった

ことで家族が必死に戦ってくれていることを目の当た

りに感じ，家族へ心配をかけたことや子どもを思う気

持ちに応えることが青年期のアイデンティティ達成へ

の動機付けとなる25），子どもと親は，何故私は病気に

なってしまったのか，親としてできることがないのか

とそれぞれの自我から問われる中で，病気であっても

子ども自身や家族は唯一無二な存在であることに気づ

いていく23）という報告もある。子どものサポートとし

て，子どもの意向に沿いつつ，子ども自身の説明能力

を高めるケアや学校の担任，養護教諭とも協働し，子

どもと健康な仲間との関係をサポートしていく1L　17・　18）

とともに，ピアグループのような同年代の患者同士

で悩みを共有し情報交換ができる場の提供が求めら

れる6・　21）ことが共通して示された。
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IV．考 察

1．乳幼児期

　幼児期では，身体の異変に気づくこと，日常生活の

中で必要な約束事が守れること，危険が回避できるこ

と，自己の医療的ケアに関心を持ち参加し始めること，

病気による制限がある中で基本的生活習慣を獲得でき

ることが目標として示された。これは，幼児の認知発

達が前操作期であること，生活目標が基本的な生活習

慣を獲i得する時期であることを踏まえると妥当である

と言える。

　結果にも示されたように，乳幼児期は疾患の理解や

自覚が未熟であるため，疾患の管理において親の担う

部分が大きい。平林7）の言うように，幼児の療養行動

支援には，医療的ケアの必要性の理解，運動発達，子

どもの関心といった，子どもの準備性や，家族が医療

的ケアを正しく実施できる，家族の受け入れなどの家

族の状況が重要である。また，別所ら1°）は，幼児期の

子どもの親は，自覚症状のあいまいさや未熟な子ども

の認知から客観的な指標を頼りに健康管理を行ってい

るため，母親が子どもの情緒的な反応だけではなく，

子どもの対処能力を客観的に捉えることができれば，

子どもとの関わりにおける母親の準備性が高まるとし

ている。また，小野26）は，幼児はその状況や雰囲気な

どの環境に影響を受けやすく，自己のあり方は流動的

であるため，幼児を育てる親が自己のあり方とその変

化に自信を持って気長に関わっていけるように支援す

ることが必要であるとしている。以上を踏まえ，医療

者は母親とともに子どもの対処能力や行動を一つ一つ

確認し，子どものニーズに合ったタイミングや方法で

のケアを促したり，親のできていることを再評価し強

化したりすることで，子どもの症状緩和や満足，親の

自信や達成感につなげる必要がある。そのためには，

子どもの自立支援についての子どもと親の達成すべき

課題をまとめた指標など，視覚的な評価ッールを使用

することでより促進されるものと考える。

　出野27）は，学童期に入ると子どもの行動範囲が広が

り，子どもの生活の中心が家庭生活から学校生活に変

わり，親の目が届かない機会が多くなるため，親が子

どもへの関わり方を変えざるを得ない状況が起こるこ

とから，親の子どもへの自立支援の意識付けとして就

学というライフイベントの重要性を示唆している。幼

児期から就学する小学校に関する情報を得て準備がで
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きるよう支援するとともに，子どもが疾患について疾

患管理の主体が親から子どもへ移行していくことを視

野に入れた関わりができるよう，支援していく必要が

ある。

2．学童期

　学童期では子ども自身が疾患のことを理解し，周囲

に協力を求めながらも，症状の変化に気づき対応し，

学校生活が送れること，病気をもちながら生活を主体

的に再構成していけることが目標として示された。特

に症状マネジメントに関して，症状が出現しやすい状

況の予測，独自の症状マネジメントの方略に取り組む

ことで，生活の制限を少なくし，他の子どもたちと同

様に学習や遊びに取り組むことができることとされて

いた。学童期の療養支援の課題として，長期的な療養

生活に起因する慣れや知識の不足による不適切なセル

フケアを行う可能性が指摘されていた。学童期では，

子どもにとって学校が生活の中心となり，子どもの行

動範囲が広がるため，親の目が届かない機会が多くな

る。そのため，親がいなくても子どもが自分で考えて

行動できるように，親が子どもへの関わり方を変える

ことができるように支援するとともに，医療者は常に

慢性疾患の子どもが自分の身体を理解し，必要な療養

行動がとれるように定期的に繰り返し確認を行い，子

どもの知識や技術に働きかけていくことが必要であ

る。学童後期では宿泊行事等が設定されていることが

多く，友だちと参加できることは，行事を楽しむとい

うだけでなく自信や自尊感情の形成につながる。宿泊

行事等に参加する機会を利用して，参加するにはどの

ようなセルフケアができている必要があるのか，親や

子どもに対して働きかけていく必要がある。一方，母

親の統制的な子どもへの関わりが自立性に影響を与え

ることも報告されていた。乳幼児期と同様に子どもの

自立支援についての子どもと親の達成すべき課題をま

とめた指標を用いて，親の疾患の理解のサポートや子

どもの示すサインを医療者と確認し共有していくこと

が必要であると考える。

　学童期は学校に通うことで集団生活を経験し社会性

を発達させていく時期であるため，学校生活がうまく

いくことは重要な課題であると言える。慢性疾患をも

ちながら学校に通う場合，インスリンの自己注射や自

己導尿などの医療的ケアを学内で行うことや外来受診

などの療養生活と学校生活の両立が課題となる。結果

417

に示されたように，他の子どもと同様に学校生活を送

るには，周囲の適切なサポートが必要であるため，子

ども自身の自己管理能力を育てるとともに子どもが必

要なニーズを周囲に伝えやすいように学級担任，養護i

教諭との調整や周囲の子どもへの指導を必要時行うこ

とが求められる。学校を取り巻く医療環境の現状とし

て，教育現場には医療管理・医療的ケアを必要として

いる慢性疾患児が多く存在し，保護i者が学校に付き添

うケースも珍しくない11）とされる。教師の知識不足は

級友の児童に対する理解不足や児童の身体に異常が起

きた時の恐怖感や，体育等児童の希望する授業を受け

させることへの葛藤につながる28）が，その一方で教職

員の学校生活管理指導表の認知度は低く，活用状況は

約40％ほどである29）とされている。教師の情報の提供

は必須の課題であり，保護者の同意を得て医療者から

直接もしくは保護i者を通して教師へ情報提供の徹底が

望まれる。教師への情報提供の主体である保護者の，

教師への情報提供の認識の低さも報告されており28），

子どもを支える教師等の関係者に対する情報提供の必

要性を保護者に伝えていく必要があると考える。

3．思春期

　思春期の子どもの目標は，病気を受容すること，病

気である自分を受け入れてくれる場所を探すこと，普

通の生活を送ることであり，子ども自身が自らの病気

を正しく理解すること，他者に必要な情報を伝えるこ

とが求められることが結果から示された。エリクソン

の発達理論では，思春期はアイデンティティの確立の

時期であり，慢性疾患児にとっては疾患をもっている

自分を受け入れることが課題となる21）。結果において，

子どもの疾患の理解が不十分な場合，本人の望む生活

と現実とのギャップが大きくなったり，将来への不安

の増大等の理由から病気の受容が困難になること，周

囲への説明が困難となりサポートを受けることが妨げ

られると示されたように，思春期において疾患を正し

く理解するということは重要なことである。田村21）は，

疾患の理解には適切な情報の獲得が必要であり，思春

期の情報獲得を支えるには，患者が親や医療者と信頼

関係を育む基盤iを築くこと，普通の生活を送ることが

大切であり，思春期の情報獲i得を促すには幼少期より

子どもと家族にヘルスリテラシーを高める働きかけが

必要であるとしている。早い段階から病気を受け入れ，

将来を見据えることができるよう，介入することが求
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められる。

　アイデンティティのゆらぎやすい思春期においても

家族は子どもにとって重要な存在である。親には，子

どもの自由な意思決定の保証，子どもの心に寄り添っ

た見守り，子どもの拒絶の受け入れ，子どもの将来の

見通しが求められることが示された。親の行う心理的

準備が早期からできるよう支援するために，疾患の特

徴や経過の予測，子どものセルフケアの獲得過程，子

どもが社会生活の中でセルフケア行動を確立するため

に必要な要素を具体的に示すなど，親が子どもの将来

像を描くことができるよう支援する必要があると言え

る。このような，思春期の慢性疾患児が疾患をもちな

がら将来を考えることの支援として，ピアサポートグ

ループが注目されている。ピアサポートグループはそ

の活動の中で，体験・情報・考え方の交わりや分かち

合いを経て，自己選択や自己決定あるいは社会参加を

し，一人立ちや解き放ちとしての自分への尊厳や社会

への働きかけへと向かう3°・31）とされるように，少し年

上の同病患者と経験を共有することは将来への希望を

持つことに役に立つため，本人の希望に沿ってピアサ

ポートグループなどの活動を紹介するといった対応が

求められる。

V．結 論

各発達段階における自立支援の目標として以下が明

らかとなった。

1．幼児期の目標は，身体の異変に気づくこと，日常

生活の中で必要な約束事が守れること，危険が回避

できること，自己の医療的ケアに関心を持ち参加し

始めること，病気による制限がある中で基本的生活

　習慣を獲得できることである。

2　学童期の目標は，子ども自身が疾患のことを理解

　し，周囲に協力を求めながらも，症状の変化に気づ

　き対応し，学校生活が送れること，病気をもちなが

　ら生活を主体的に再構成していけることである。

3　思春期の目標は，疾患について理解し生活との調

整ができること，病気を受容すること，病気である

　自分を受け入れてくれる場所を探すことである。

慢性疾患患児は，基本的に医療職との関わりが入院

時か外来受診のタイミングに限られる。短時間での関

わりの中で，子どもの自立支援の状況をアセスメント

し，各年代で生じるライフイベントを一つの指標，も

しくはきっかけとした支援を進めていくことが重要で

小児保健研究

あると言える。今後は，発達段階の各時期での達成目

標をチェックリスト等にまとめ，親や子どもとともに

将来の見通しと現在の状況をチェックしていく必要が

ある。
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