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Ⅰ．は じ め に

小児循環器医療の進歩により，重症の先天性心疾患
をもつ子どもが成人期に達するようになった。成人先
天性心疾患患者は40万人おり，今後，年間９千人の増
加が見込まれている。しかし，成人先天性心疾患患者
については，精神的未熟さ，親からの自立困難，社
会的自立困難など，多くの問題が報告されている1〜3）。
私たちは，先行研究4）において，学童期から青年期の
先天性心疾患患者の“病気体験に関連したレジリエン
ス”の要素として，﹃自分で病気を理解できる﹄，﹃前
向きに考え行動する﹄，﹃無理をしないで生活する﹄の
３つの要素を明らかにした。また子どものレジリエン
スを強化するためには，周囲のサポートを高めること
が重要であり，特に，親の関わりは，子どものレジリ
エンスを強化する重要な要素であることが明らかに
なっている5，6）。そこで，私たちは継続的に生じる問

題を抱えながら成人期へ移行していく先天性心疾患児
のレジリエンスを強化するためには，支援環境である
親の関わりが重要であることに着目し，家族支援に関
する文献検討，患者会に所属する親へのニーズ調査を
行い，２部構成の親へのアプローチプログラムを開発
した。

本研究では，第１回目のアプローチプログラムであ
る，﹁子どもが病気を理解するために親としてできる
こと﹂について話し合われた内容を分析し，どのよう
な関わりをしたらよいかを明らかにし，青年期・成人
期を迎えた成人先天性心疾患患者の社会的自立など，
さまざまな課題を乗り越える一助としたいと考えた。

Ⅱ．研 究 目 的

本研究では，親へのアプローチプログラムの一部で
ある，子どもが病気を理解するために，親が実践して
きたことや考えてきたことを明らかにし，看護援助の
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示唆を得ることを目的とした。

Ⅲ．研 究 方 法

１．研究参加者

先天性心疾患児の患者会 A 〜 D の４支部で，グルー
プワーク形式のプログラムに参加することの同意が得
られた，32名の親を研究参加者とした。

２．調査方法

A 〜 D の４支部を対象に，支部毎に第１回目のア
プローチプログラムを実施した。研究者がレジリエン
スに関する先行研究結果や病気を理解するための発達
等に関する講義をした後，研究参加者は子どもが自分
の病気を理解するために，親として実践してきたこと
や考えてきたこと等を事前に付箋に記載し，説明しな
がら，模造紙に貼付してもらい，参加者同士で話し合
う形式のグループワークを行った。研究者は質問や復
唱で発言の意図を確認し，全員が意見を述べられるよ
うに進めた。討議が活発になると研究補助者が意見を
代筆し，模造紙に貼付した。最後は，付箋の内容を研
究者がまとめ，参加者と共有し，付箋の記述内容をデー
タとした。また研究参加者の子どものレジリエンス得
点の平均点を把握するため，先行研究4）に基づくアン
ケート用紙を作成し，プログラム終了後研究参加者の
子どもに質問紙の回答を求めた。先行研究4）では，﹃自
分の病気を理解できる﹄に関するレジリエンス得点の
平均は20点満点中13.9点で，３要素の合計得点の平均
は55点満点中38.8点である。

３．倫理的配慮

研究参加者に対して目的，方法，自由な参加，途中
中断の権利等について，文書および口頭にて説明を行
い，書面で承諾を得た。また研究者所属施設の倫理審
査委員会の承認を得て実施した。

４．分析方法

分析は，得られたデータを精読して全体を把握した
うえで，病気の理解について語られている部分を抜き
出し，比較しながらその意味を見出し，カテゴリー，
サブカテゴリーを抽出した。分析結果の信頼性につい
ては，共同研究者間による検討を行い，その確保に努
めた。

Ⅳ．結　　　果

１．参加者の属性

研究参加者は，A 支部10名，B 支部７名，C 支部８
名，D 支部７名であり，父親６名，母親26名であった。
研究参加者の子どもは，男児13名，女児19名であり，
発達段階については，乳幼児期３名，学童期８名，思
春期９名，青年期12名と思春期以上の子どもの親が多
かった（表１）。

アプローチプログラム開始時点，研究参加者の子ど
ものレジリエンス得点について，回答された26名の﹃自
分の病気を理解できる﹄に関するレジリエンス得点の
平均は14.1点で，３要素合計得点の平均は39.2点であっ
た。このことから，レジリエンス得点における研究参
加者の子どもは，同じ疾患の子どものレジリエンス得
点と大きな差はみられず，先天性心疾患児とほぼ同一
の集団であった。

結果の記載は，カテゴリー【　】，サブカテゴリー
〔　〕，著者が意味内容を補足した箇所は（　）で，表
記した。

２．子どもが病気を理解するために親としてできること

アプローチプログラムのグループワークから得られ
たデータを分析した結果，先天性心疾患の子どもが病
気を理解するために親としてできることは，５つの【カ
テゴリー】と21の〔サブカテゴリー〕で構成されてい
た（表２）。
（1）【病気のことを説明する】

このカテゴリーは，７つのサブカテゴリー〔発達段
階に合わせて病気のことを説明する〕，〔病気のことを
繰り返し説明する〕，〔感染予防について教える〕，〔時
機を捉えて病気のことを親子で話し合う〕，〔学校生活
指導管理表をもとに説明する〕，〔薬のことを説明す
る〕，〔病気のことを包み隠さず説明する〕から構成さ

表１　参加者の属性
（ｎ＝32）

性別 父親 6
母親 26

子どもの性別 男児 13
女児 19

子どもの発達段階 乳幼児期 3
学童期 8
思春期 9
青年期 12
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表２　先天性心疾患児の親が考える「子どもが病気を理解するために親としてできること」
【カテゴリー】 〔サブカテゴリー〕 親が記述した内容例

病気のことを
説明する

発達段階に合わせて病気のことを説明する
子どもが理解できる言葉で話してきた
病気のことは初めから年齢に合わせて説明してきた
小さい時からわかっていなくても説明していた

病気のことを繰り返し説明する
心臓の位置や働き等，子どもがわからないながらも繰り返し教えた
薬の必要性，運動制限，適度な運動の説明を繰り返し説明した

感染予防について教える
感染管理を徹底したことでアルコール消毒を自分でできるようになった
感染症は心臓病によくないこと，手洗い，うがい，マスクの着用などを指導する

時機を捉えて病気のことを親子で話し合う

体育の授業でできない種目があった時，それができないことにとらわれるのでは
なく，何ができるのか，参加できるのか，手伝えるのか，プラスに考えられるよ
うに話していた
体育の時間の過ごし方を先生と娘と一緒に話をした
行事などタイミングを計って話し合う

学校生活指導管理表をもとに説明する
指導表をもとに具体的な説明をした
管理表のできること，できないことを説明した

薬のことを説明する
「なんで毎日薬を飲むの？」って聞かれて，心臓のために大切な薬なんだよって説
明した
ワーファリンを服用する理由を伝える

病気のことを包み隠さず説明する
（病気のことを子どもに対して）隠そうという気持ちはない
理想だけではなく，負の部分も隠さず話す
幼少期から病気のことをオープンにする

病気のことを
肯定的に
伝える

病気を乗り越えてきたことを伝える

胸の傷は頑張った証だよと話してきた
子どもに前向きに病気と向き合うために絵本などを読み聞かせたりした

（手術）傷を気にして，人に見られたくないと言われ，その傷があるから助かっ
ているということを話した

病気は特別なことではないと伝える

障害をマイナスと捉えない
特別扱いはしない
普通の子と同じようになんでも自由にやらせる
上の子（きょうだい）と差をつけない

医師と
協働する

医師に相談する
親から医師に相談する
主治医に相談して薬の時間を調整した

医師に病気のことを説明してもらう

医師から本人に（病気のことを）説明してもらうように依頼する
医師にワーファリンのことを話してもらった
主治医から直接子どもに運動制限について話してもらった
主治医から，今の体と今後の手術と運動制限について話してもらう

自己管理
できる機会を
つくる

自己決定を促す
段階を踏んで一人でさせる
子どもの判断を認める
タイミングを計りながら自分のことを決めさせる

子どもと医師だけで話をさせる
診察室には先に子どもだけ入って話をさせる
子どもが医師に自分のことを伝えられるようにする

体験から学ばせる
本人が納得するまで見守るように関わる
何かやりたいと言い出した場合は，少し無理でも挑戦させたりしたい

体調に応じた行動を勧める

健康な子どもの発達と比べず，子どもなりの発達の促しや活動量を考え対応する
（無理しないように伝える）
運動している時に周りの子の「えらい」とは違うから「えらい」と感じたらやめ
なさい
できないこと，してはいけないことは，教える時に理由を説明する

子どもの足りないところを補う
過保護ではなく応援する
後ろでサポートする
親は足らない部分を補完するような関わり

体調管理をさせる
子ども自身でブレーキをかけられることがわかる経験をさせる
脈の測り方を教えた
処方の効用，副作用を理解して飲む

周囲の環境を
整える

学校や友だちに病気のことを伝える

学校でのマラソン大会など運動制限がある場合に，管理表をもとに学校の理解を
求める
担任の先生に病気のことをクラスの前で話してもらった
幼稚園の先生や園児の保護者にも病気について伝える

ピアサポートを通じて同じ病気の人と交流
する機会をつくる

守る会の友人と仲良く過ごせるよう，積極的に会の行事に参加させる
同じ病気の仲間をつくる

周りの大人の力を借りる
親としてできない部分を他の人の力を借りていた（医師以外）
周りの人に助けられたことを伝える

本人から友だちに病気の説明をさせる
周りに理解してもらえるような説明の仕方を教える
周りの友だちに「心臓病」だからと言えるように勧めた
見た目が普通で病気のことを説明する必要性があると伝えた
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れていた。先天性心疾患児の親は，子どもの成長発達
段階に合わせ，病気のことを繰り返し説明をしていた。
また感染予防や服薬，学校生活指導管理表のこと等，
日々の生活を通して病気のことを説明していた。そし
て，子どもの進学や学校行事など，時機を捉え，親子
で病気のことを話し合い，包み隠さず病気のことを話
していた。
（2）【病気のことを肯定的に伝える】

このカテゴリーは，２つのサブカテゴリー〔病気を
乗り越えてきたことを伝える〕，〔病気は特別なことで
はないと伝える〕から構成されていた。先天性心疾患
児の親は，病気を乗り越えたことや，特別ではないと
肯定的に伝え，子どもの病気の理解を促進するような
関わりをしていた。
（3）【医師と協働する】

このカテゴリーは，２つのサブカテゴリー〔医師に
相談する〕，〔医師に病気のことを説明してもらう〕か
ら構成されていた。先天性心疾患児の親は，子どもの
病気の理解が促進できるように，医師に子どもの病気
理解について相談し，外来受診時に，医師から子ども
本人に対して，病気のことを説明してもらうような関
わりをしていた。
（4）【自己管理できる機会をつくる】

このカテゴリーは，６つのサブカテゴリー〔自己決
定を促す〕，〔子どもと医師だけで話をさせる〕，〔体験
から学ばせる〕，〔体調に応じた行動を勧める〕，〔子ど
もの足りないところを補う〕，〔体調管理をさせる〕か
ら構成されていた。先天性心疾患児の親は，子どもが
将来的に自己管理できるようにさまざまな角度から関
わっていた。日常生活の中では，日々の体調に応じた
行動をとる等，子ども自身に体調管理をさせ，一人で
受診させることや，子どもだけでは足らない部分を親
が補完するような関わりをしていた。また多くのこと
を子どもに体験させ，自信をつけてもらい，自分自身
で将来を決めていくことができるように自己決定を促
すような関わりをしていた。
（5）【周囲の環境を整える】

このカテゴリーは，４つのサブカテゴリー〔学校や
友だちに病気のことを伝える〕，〔ピアサポートを通じ
て同じ病気の人と交流する機会をつくる〕，〔周りの大
人の力を借りる〕，〔本人から友だちに病気の説明をさ
せる〕から構成されていた。先天性心疾患児の親は，
子どもに直接病気のことを伝えるだけではなく，学校

や友だちに病気のことを伝え，ピアサポートを通じ
て，同じ体験をした人たちと交流する機会を設け，親
だけではなく周りの人たちの力を借りながら関わって
いた。そして，子どもから友だちに病気のことを説明
させるように，周囲の環境を整えるような関わりをし
ていた。

Ⅴ．考　　　察

１．先天性心疾患児が病気を理解するために親としてで

きること

本研究で，先天性心疾患児の親は，感染予防や薬の
こと等，〔発達段階に合わせて病気のことを説明〕し，

〔時機を捉えて病気のことを親子で話し合う〕ことに
より，子どもに【病気のことを説明】していた。また，
親は子どもに〔病気を乗り越えてきたことを伝え〕，〔病
気は特別なことではないと伝える〕ことで，【病気の
ことを肯定的に伝え】ていた。さらに，親だけの関わ
りだけではなく，〔医師に相談し〕，【医師と協働】し
ながら，〔医師に病気のことを説明してもらう〕こと
で病気の理解が促進できるように関わっていた。一方
で，先天性心疾患児の親は，子どもに病気のことを直
接伝えるだけではなく，〔学校や友だちに病気のこと
を伝える〕ことや，〔ピアサポートを通じて同じ病気
の人と交流する機会をつくる〕こと等をしながら【周
囲の環境を整え】ていた。さらに，親は〔子どもと医
師だけで話をさせ〕たり，〔体調に応じた行動を勧める〕
こと等，〔体験から学ばせる〕ことにより，【自己管理
できる機会をつくる】ように心がけていた。このこと
は，先天性心疾患児の病気の理解に親としてどのよう
なことを実践していくべきかを明らかにし，さらに親
の思いに沿った看護援助を行っていくうえで意義があ
ると考える。以下，﹁子どものレジリエンスを強化す
るために親としてできること﹂について考察し，看護
実践の示唆について検討する。

２．子どものレジリエンスを強化するために親としてで

きること

先天性心疾患児の親は，子どもに病気のことを直接
伝えることだけではなく，子ども自身に日常生活の中
で多くのことを体験させ，そのことを通して，病気の
理解を促し，自己管理できるように関わっていた。そ
して，多くの先天性心疾患児の親は，子ども自身が病
気を理解できるように幼少期からの関わりを重要であ
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ると感じていたことが明らかになった。先天性心疾患
児は，思春期・青年期に至っても自分の病気について
の理解が不十分であり7），その要因として，医療者が
直接病気のことを子どもに話すことを親が好んでいな
いことや，親が子どもに対して理解できるように伝え
ていないことが明らかになっている8）。特に，母親が
子どもへの説明に消極的である場合に，疾患を自分の
こととして捉えにくくなり，セルフケアができないこ
とにも影響していると言われている9）。これらのこと
から，親の関わりが子どものレジリエンスに対して大
きな影響を与えると同時に子どものレジリエンスを強
化するうえで重要であると考えられる。

先天性心疾患児は先天性の疾患である特徴から，﹁生
まれつきだから﹂という思いと﹁生まれつきだけども﹂
という２つの思いを持っていることや，病気の受容を
めぐって葛藤していることが明らかになっている10，11）。
本研究参加者は，子どもの成長発達段階に合わせ，幼
少期からの関わりを重要と考え，時機を捉えながら，
子どもの病気理解を促していた。先天性心疾患をもつ
子どもにとって，病気をもつ自分自身を受け入れるこ
とは，多くの生活上の問題を継続的に抱え成長してい
く彼らのレジリエンス強化の要素であり，このような
混沌とした彼らを支える親の存在は重要であると考え
る。よって，さまざまな思いを持ちながら，子どもの
病気の理解に早期から取り組もうとしている親に対し
て，その思いを理解し，サポートしていくことの重要
性が示唆された。

本プログラムを通して，多くの研究参加者は，自分
たちの関わりだけではなく，医師やピアサポートを活
用し，足りない部分を補完するような関わりをしてい
くことが必要であると考えていた。ピアサポートは，
参加者を孤独感から解放し，安心感で満たし，居場所
と役割を提供するほか，﹁認知の再構築﹂，﹁適応技術
の学習﹂，﹁情緒的サポート﹂，﹁自己開示の機会﹂，﹁社
会化﹂，﹁活動への共同の参加﹂，﹁エンパワーメント﹂，

﹁自己信頼﹂，﹁自尊心﹂などの機能や効果があるとさ
れている12，13）。本研究参加者は，ピアサポートに所属
し，常に親同士が子どもに関する情報を交換し，問題
や悩みを共有することで，子どもへの関わりを考え，
日々の生活の中で実践していたと考えられる。また本
プログラムの実施は，親同士の情報共有の場となり，
子どものレジリエンスを強化するために，親としての
関わりを再認識する機会であったのではないかと思わ

れる。実際，本研究において，先天性心疾患児の親は〔本
人から友だちに病気の説明をさせる〕ように，子ども
自身と子どもの周囲の人々に対して，病気の理解を促
進させるような関わりをしていた。しかし，先行研究
より，先天性心疾患をもつ子どもは，積極的に自分の
病気のことを周囲の人に説明，開示できる状況に至っ
ていない14）。このような現状を踏まえると，社会の中
で成長する子どもにとって，親以外の他者の存在は重
要であり，子ども自身が病気を理解し説明する力をつ
けると同時に，周囲のサポート力を高めていくことが
重要であると考える。

３．看護実践への可能性

本プログラムを通して，多くの参加者は，子どもが
病気のことを理解できるように幼少期からの関わりが
重要であると感じ，親だけの関わりだけではなく医師
やピアサポートを活用し，足りない部分の補完をする
ような関わりをしていくことの必要性について考える
ことができたと思われる。先行研究より先天性心疾患
児の親は，子どもの出生時から子どもの生命への危機，
入退院を繰り返すことによる愛着形成への影響，治療・
手術の決断に伴う迷いや不安，育児や医療処置などの
療養生活を送るうえでの困難など，多くの問題を抱え
ている現実があると報告している15，16）。プログラムへ
の参加者の中には，今までの児との関わりの日々で，
複雑な思いを抱きながら過ごし，子どもが自立して過
ごしていくためにはどうしたらよいか等，苦悩してい
た。しかし，プログラムへの参加後，参加者は，親同
士で情報共有をし，問題や悩みを共有したことで，子
どもへの関わりを考え，日々の生活の中で実践してい
こうと考えていた。このことは，プログラムに参加す
ることで，親の意見を共有し，積極的な関わりを実践
していくためにどうしたらよいかを考える場になった
と思われる。

本プログラムは，先天性心疾患児の親を対象に，子
どもの病気理解に焦点をあて，子どものレジリエンス
を強化することを目的に開発，実施した。先行研究よ
り，慢性疾患児の親は，先天性心疾患児の親と同様に，
子どもに病気を理解してもらうように関わることを困
難であると感じている17）。このことから，本研究のプ
ログラムは，各疾患の特徴を踏まえたうえで，先天性
心疾患児以外の親に対しても，展開していくことが可
能であることを示唆している。
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４．研究の限界と今後の課題

本研究の限界として，本研究参加者は患者会に所属
している親を対象に研究協力依頼を行ったため，先天
性心疾患の医療やプログラムに参加することに意識が
高いことが想定される。またプログラムの中では，学
童期以降の親は今まで実践してきたこと，乳幼児期の
親はこれから実践していこうとする視点から話し合い
が行われており，参加者の子どもの年代に多少の偏り
がみられたことは本研究の限界であると考える。

Ⅵ．結　　　論

本研究では，子どもが病気を理解するために，親が
実践してきたことや考えてきたことを明らかにし，親
としてできることを検討し，看護援助の示唆を得るこ
とを目的とした。その結果，５つの【カテゴリー】と
それらを構成する21の〔サブカテゴリー〕が抽出され
た。多くの研究参加者は，子どもが病気のことを理解
できるように幼少期からの関わりを重要であると感
じ，医師やピアサポートを活用しながら，親の関わり
だけでは足りない部分を補完するような関わりをして
いくことの必要性について考えていた。先行研究より
親の関わりが子どものレジリエンスに大きな影響を与
えることが明らかになっている。このことから，看護
師は子どもの発達に合わせ早期から病気への理解を促
すとともに，親に対しても，子どもが病気を前向きに
考え行動できるように，レジリエンスを育むための支
援を行っていく必要がある。
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〔Summary〕
This study aimed to identify how parents should in-

teract with their children to help them understand their 

illness．We conducted a group work program involving 

32 parents of children with congenital heart disease．

The obtained data were analyzed using the KJ method，

and descriptions written on Post-it notes were used．As 

the results，5 categories and 21 sub-categories were 

extracted．Through daily life experiences，the parents 

of children with congenital heart disease interacted with 

their children，at an appropriate growth stage and tim-

ing，to help them understand their illness and develop 

skills to manage their own health in the future．They 

were also aware of the importance of interacting with 

their children from childhood，as well as the need to 

utilize support from physicians and peers to make up for 

the insufficient areas of parental interaction．
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congenital heart disease，parent，child，

understanding illness
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