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研 究

義眼を装用する網膜芽細胞腫の幼児における就園時
期から園生活における母親の困難感

永吉美智枝 1），東樹 京子 2），高橋 衣 1）

瀧田 浩平 3），秋山 政晴 4），柳澤 隆昭 5）

〔論文要旨〕
本研究は，義眼を装用した網膜芽細胞腫の幼児の就園時期から園生活における母親の困難感を明らかにすること
を目的とした。質的記述的研究デザインを用い，網膜芽細胞腫により義眼を装用中の 3～10歳の患児の母親 18人
を対象に半構造化面接を実施した。面接時の母親の年齢の中央値は 38（35-46）歳，患児の診断時月齢の中央値は
12（0-52）か月であった。母親の困難感として 29サブカテゴリーから 8カテゴリーが生成された。母親には就園
前から園へ相談を行う中で【園に義眼を装用した子どもを受け入れてもらう難しさ】が生じていた。園生活開始後
【義眼による園生活上の事故への恐れと母親としての対応】が必要となり，園生活に慣れると【園の先生による義
眼へのケア不足】，【本人が嫌がることによる義眼へのケア不足】が生じていた。発達に伴い【眼が外れると友達に
気づかれることへの心配】，【外見への指摘による本人の傷つきへの不安】，友達や保護者への【義眼の説明の難し
さと反応に対する自責】を感じていた。本研究により義眼を装用した患児の入園受け入れや園における義眼の取り
扱いは，施設により異なる現状が明らかとなった。義眼を装用して就園する患児と母親への支援として，医療者か
ら保育士や幼稚園教諭，保護者と他の子どもへの疾患と義眼ケアに関する教育，園生活上の配慮事項に関わる情報
共有ツールの開発が求められる。
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Ⅰ．目 的

網膜芽細胞腫は網膜に発生する腫瘍であり，平均発
症年齢は，両眼性 8か月と片眼性 21か月で，近年で
は眼球内腫瘍の治癒率が向上し，5年生存率は 93%
を超えている１，２）。治療は，腫瘍の縮小を目的とする全
身化学療法と短期入院による局所治療が併用される。
治療抵抗性の腫瘍や視神経から脳への進展例は予後不
良なことから眼球摘出は有用な治療法であり，眼球温
存率は 50%程度とされる２，３）。治療期間は乳幼児期の

数年間に渡り，治癒後半年までは月 1回，その後 2年
は 2か月に 1回，5歳までは半年に 1回，専門治療施
設へ通院を繰り返す２，３）。
眼球摘出術後の患児は，骨と眼窩の成長，眼窩内の

容積の保持および，外見の整容を目的とした義眼装用
を開始する６）。眼球摘出後の眼窩内の粘膜は義眼によ
る圧迫や感染により炎症を起こしやすい７）。このため，
義眼は毎日の清潔保持に加え汚染や外れ，位置のずれ
が生じた際のケアが必要となる８）。本疾患の義眼ケア
では乳幼児期に義眼装用を開始するため最初は保護者
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が義眼の着脱や洗浄などの技術を習得し，患児の発達
段階に応じて子ども自身で義眼ケアができるように手
技や目的を教えながら患児がセルフケアを習得するプ
ロセスを辿る。これは乳幼児期の他の生活行動の習得
と同時期に習得されると予測されるが，義眼のセルフ
ケア獲得過程に関する支援の報告やガイドラインはな
い９，１０）。
本疾患は，他の小児がんと比較して治療中から在宅
で過ごす期間が長く義眼のセルフケア獲得過程は患児
の就園時期と重なるため，園生活での義眼ケアには大
人のサポートが不可欠である。しかしながら，乳幼児
期から義眼の装用が必要となる疾患は，網膜芽細胞腫
や無眼球症など 10,000人～15,000人に 1人程度，年
間発症 70～80人の発症数と希少であり１１），義眼を装
用する園児を受け入れる経験自体が非常に少ないため
に園職員も子どもの受け入れに必要な情報を求めてい
ると推測される。
そこで，網膜芽細胞腫のために乳幼児期に眼球摘出
を受けた幼児の義眼のセルフケア獲得に向けた母親の
関わりのプロセスと困難を明らかにする研究を実施し
た。この研究では，義眼を装用する患児が保育所また
は幼稚園で生活を送る上で母親が認識した困難感を明
らかにすることを目的とした。これにより義眼に対す
る医療と保育所や幼稚園が連携したサポート体制づく
りについての資料とする。

Ⅱ．対象と方法

1．用語の操作的定義

眼：眼球を表す
目：眼瞼，目頭，目尻，眼球を含む総称
園：保育所，幼稚園を指す

2．研究対象者

研究デザインは質的記述的研究法とした。研究対象
者は，乳幼児期に網膜芽細胞腫を発症後，進行性のた
めに眼球摘出術を受け，義眼装用中の幼児後期から学
童期に義眼のセルフケアを患児へ移行中または完全に
移行した経験のある 3～10歳の患児の母親とした。適
合基準は，1）眼球摘出からの期間が 2か月以上経過
し眼窩内の創傷が治癒し本義眼を装用中である，2）患
児が自己で義眼の取り外し，洗浄，装着などのセルフ
ケアを始めている，3）専門治療施設において局所治
療法またはがん薬物療法などの治療中，または経過観

察中とした。除外基準は，母親が外国籍等で日本語の
正しい理解が難しいこととした。網膜芽細胞腫の年間
発症数と眼球温存率から本研究対象に該当する患児と
して推定される母数の 320人のうち適合基準に該当す
る患児はさらに少ない状況と見込まれたため，本疾患
の眼球摘出後の多様な患児の状態から予測される特性
が得られ，かつ，調査可能な人数の目標を 20人と設
定した。この目標数は，過去の網膜芽細胞腫の患児の
保護者を対象とした質的研究において 12人の語りか
ら特徴的な心理が報告されていることを参考に５），網
膜芽細胞腫の患児の保護者に対するインタビューから
豊富なデータを得ることを考慮した数である。

3．調査内容

調査内容は，属性と疾患特性（両眼性もしくは片眼
性，診断時の月齢など），および，義眼を装用した網
膜芽細胞腫の幼児の就園準備から就園後の園生活にお
いて母親が感じた難しさである。

4．データ収集方法

研究対象者の選定には便宜的抽出法およびネット
ワーク標本抽出法を用い，全国的な活動を展開する家
族会を通してリクルートを行った。定例会等での調査
案内を用いた説明および，調査案内を家族会のホーム
ページへ掲載を行い，メーリングリストから配信し研
究代表者に協力を申し出た条件に該当する研究対象者
を選定した。研究対象者が希望した日時にプライバ
シーが保持される場所で説明文書を用いて説明を行い
同意を得た。その後，フェイスシートを用いた属性の
聞き取りとインタビューガイドを用いた半構造化面接
を永吉が実施した。承諾を得られた場合に ICレコー
ダーに語りを録音し，逐語録を作成した。
調査は，2017年 7月～2018年 10月に実施した。

5．分析方法

語りの文脈に添い，1つの意味内容を要約してコー
ド化し比較検討してサブカテゴリーを抽出，比較検討，
再編を繰り返しながら抽象度を高めてカテゴリー化し
帰納的に分析した。少数事例の特殊性にとらわれず過
度の一般化の傾向を避けるためコードマトリックス表
を作成した。子どもの発達とライフイベントに沿い，
データから導き出された本人の義眼のセルフケア習得
を促すきっかけとなる段階を 5つの時期に分け，イン
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表 1　研究対象者の属性
中央値 最小値 - 最大値

母親の年齢（歳） 38 35-46
患児の年齢（歳）  6  3-10
眼球摘出時の月齢（か月） 19  1-52
就園時の月齢（か月） 36  6-57

n %
出生順位 第一子  5 27.8
 第二子以降 13 72.2
腫瘍の種類 両眼性  6 66.7
 片眼性 12 33.3
就園先 幼稚園 10 55.6
 保育所  8 44.4

タビュー内容を基に各事例を 5つの時期に照らし合わ
せ，属性と義眼のセルフケア獲得に至る文脈を整理し
た１２）。網膜芽細胞腫の看護経験のある永吉がコードの
抽出を実施後，同看護経験のある東樹と永吉がコード
の洗い出しとサブカテゴリー，カテゴリー抽出を行い，
また，高橋，瀧田がコードの意味内容と類似性の確認
および表現とカテゴリー，サブカテゴリーの妥当性を
検討し修正箇所を提示した。永吉と東樹が再検討を行
い全員の認識が一致するまで検討を繰り返した。さら
に，本疾患の治療およびフォローアップの経験がある
秋山と柳澤がコードからカテゴリーについて批判的な
視点で確認を行いデータの真実性の確保に努めた。

6．倫理的配慮

本研究は東京慈恵会医科大学倫理委員会の承認を得
て実施した（承認番号：29-071（8687））。研究参加の
自由および途中撤回，回答の拒否権を保障し，参加者
の負担を最小限に務めた。

Ⅲ．結 果

1．研究対象者の属性（表 1）

研究協力を申し出た母親は 18人であり，その全員
へインタビューを行った。面接時の母親の年齢の中央
値は 38（範囲：35-46）歳，患児の診断時月齢の中央
値は 12（範囲：0-52）か月であった。母親が義眼につ
いて相談できる人は，義眼士と家族会が 6人（33.3%），
医師が 5人（27.8%）の順に多く，「相談できる人がい
ない」とした母親は 2人（11.1%）であった。

2．網膜芽細胞腫の幼児の就園時期から園生活における義
眼に関する母親の困難感

網膜芽細胞腫の幼児の就園時期から園生活における
義眼に関する母親の困難感は，79コードから 29サブ
カテゴリーに分類され 8カテゴリーが生成された（表
2）。困難が生じる時期は，入園前から園生活開始時
期と園生活全体の時期に分けられた。以下，カテゴリー
を【 】，サブカテゴリーを＜＞，コードを「 」，語
りを斜体で示す。
i．就園前から入園後間もない時期

【園に義眼を装用した子どもを受け入れてもらう難
しさ】
困難は，就園前から生じていた。園の見学で義眼に

ついて相談した際に困った様子で驚いた職員の反応を
見て＜希望する施設への入園のあきらめ＞が生じた母
親がいた。
（園の見学には）3つ行って，1個は義眼っていうの
を聞いた途端に，えっみたいな感じでちょっと困った
感じの幼稚園と，あと 2つ目はもう既に義眼の子が在
園児でいて，もう特に何も言わなくても，うちにもい
ますからみたいな感じで詳しく説明しなかったんです
けど。で，もう 1個はそういう子を受け入れたことは
ないけれど，みんなでフォローしていきますみたいな
感じでしたね。・・・3番目のフォローしますって
言ってくださったところに決めて。もうちょっと一番
最初のえっていう感じで驚かれたところはもうその時
点でやめました。
義眼ケアの捉え方と対応は園により異なっていた。

＜医療的ケアと判断されたことによる園での義眼ケア
の禁止＞と判断されると＜義眼ケアができる職員不在
時の母親の園への呼び出し＞や，＜園からの要望によ
る母親の毎日の付き添い＞が必要となり，母親には仕
事と育児の両立に困難が生じていた。
「やっぱり危ないから，何かあったときに責任が取
れない」って言われて。「最初半年，お母さんが毎日
来てくれるならいいです」，園長先生に言われて，半
年，毎日付き添いました。だから，保育園の意味がな
かったんですけど。
また，義眼ケアを職員へ依頼したい思いがある一方

で，＜義眼のケアが医療的ケアか否か規定がないこと
による母親から園への依頼の難しさ＞があり，積極的
な依頼が困難な状況が生じていた。さらに，義眼や視
力低下のある子どもの保育経験がある園で＜母親が意
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野
狭
窄
に
よ
る
園
生
活
上
の
事
故
の

恐
れ

視
覚
的
に
段
差
が
分
か
り
に
く
か
っ
た

一
度
，
園
で
友
達
が
飛
び
だ
し
て
き
た
時
に
本
人
と
ぶ
つ
か
っ
た
こ
と
が
あ
る

義
眼
に
よ
る
園
生
活
上
の
配
慮
と
対
応

視
野
が
狭
い
た
め
，
絵
本
の
読
み
聞
か
せ
な
ど
の
際
に
，
前
の
席
を
優
先
し
て
も
ら
わ
な
け
れ
ば
な
ら
な
い

外
で
は
砂
が
入
り
眼
脂
が
付
い
た
り
紫
外
線
も
気
に
な
る
の
で
，
本
人
に
眼
鏡
を
か
け
さ
せ
て
い
た

義
眼
を
誤
飲
し
た
ら
危
な
い
た
め
看
護
師
と
連
携
し
て
，
本
人
へ
む
や
み
に
外
し
て
は
い
け
な
い
と
伝
え
た

園
で
義
眼
が
ず
れ
た
ら
落
ち
な
い
よ
う
に
押
さ
え
て
先
生
の
と
こ
ろ
へ
行
く
練
習
を
何
回
か
教
え
た
ら
で
き
る
よ
う
に
な
っ
た

園
で
義
眼
が
外
れ
た
時
に
は
『
先
生
に
す
ぐ
に
言
い
な
さ
い
』
と
，
本
人
を
叱
る
こ
と
が
あ
っ
た

プ
ー
ル
で
義
眼
が
取
れ
な
い
か
を
，
母
親
が
園
に
確
認
に
行
く
か
心
配
し
た
が
，
全
く
そ
の
心
配
は
な
か
っ
た

ゴ
ー
グ
ル
は
眼
周
囲
を
押
さ
え
義
眼
が
外
れ
や
す
く
な
る
の
が
心
配
で
，
プ
ー
ル
か
ら
上
が
っ
た
ら
外
す
よ
う
に
本
人
に
伝
え
て
い
た

プ
ー
ル
で
義
眼
が
外
れ
な
い
よ
う
に
ゴ
ー
グ
ル
を
着
け
る
練
習
を
し
た
が
，慣
れ
な
い
こ
と
で
義
眼
が
外
れ
る
の
を
心
配
し
て
園
で
は
ゴ
ー
グ
ル
を
付
け
さ
せ

な
か
っ
た

プ
ー
ル
で
ゴ
ー
グ
ル
を
取
る
と
き
に
義
眼
も
取
れ
る
と
聞
い
て
心
配
し
た
が
，
外
れ
る
こ
と
は
な
か
っ
た

園
の
先
生
に
よ

る
義
眼
へ
の
ケ

ア
不
足

母
親
の
期
待
に
反
す
る
園
の
先
生
に
よ

る
義
眼
へ
の
ケ
ア
不
足

先
生
が
義
眼
の
ず
れ
た
状
態
に
慣
れ
る
と
，
1
～
2
歳
の
と
き
は
義
眼
が
ず
れ
た
状
態
で
帰
宅
す
る
こ
と
も
あ
っ
た

園
で
義
眼
が
回
り
白
目
の
状
態
で
帰
宅
し
た
時
に
は
，
先
生
か
ら
本
人
に
伝
え
て
直
し
て
ほ
し
か
っ
た

入
園
直
後
の
帰
り
に
園
の
門
か
ら
出
て
，
眼
を
見
た
ら
義
眼
が
回
っ
て
い
て
，
門
の
影
で
義
眼
を
外
し
て
入
れ
直
し
た

眼
脂
が
多
け
れ
ば
，
先
生
に
早
め
に
拭
い
て
ほ
し
か
っ
た

母
親
が
お
迎
え
行
く
と
，
眼
脂
が
付
着
し
た
ま
ま
の
こ
と
が
あ
る

先
生
は
友
達
と
ぶ
つ
か
ら
な
い
，
け
が
を
し
な
い
な
ど
視
覚
障
害
の
方
を
気
に
し
て
頑
張
っ
て
く
れ
た
が
，
義
眼
の
こ
と
は
二
の
次
だ
っ
た

他
の
子
ど
も
に
見
え
な
い
よ
う
に
，
ひ
と
気
が
な
い
場
所
で
義
眼
を
外
し
て
洗
う
配
慮
を
し
て
く
れ
て
い
る
が
，
友
達
に
『
な
ぜ
眼
が
外
れ
る
の
』
と
聞
か
れ

た
こ
と
を
担
任
の
先
生
に
相
談
し
た

義
眼
の
ケ
ア
に
関
す
る
職
員
間
の
情
報

伝
達
不
足

最
初
に
説
明
し
た
先
生
以
外
へ
情
報
が
共
有
さ
れ
て
お
ら
ず
，他
の
先
生
が
眼
周
囲
を
テ
ィ
ッ
シ
ュ
で
拭
い
て
皮
膚
の
発
赤
や
痛
み
を
生
じ
る
こ
と
が
あ
っ
た
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カ
テ
ゴ
リ
ー

サ
ブ
カ
テ
ゴ
リ
ー

コ
ー
ド

本
人
が
嫌
が
る

こ
と
に
よ
る
義

眼
へ
の
ケ
ア
不

足

本
人
が
義
眼
ケ
ア
を
嫌
が
り
義
眼
が
外

れ
た
状
態
で
過
ご
す
こ
と
へ
の
心
配

ア
イ
パ
ッ
チ
を
貼
り
砂
場
へ
連
れ
て
行
く
よ
う
お
願
い
し
た
が
，
本
人
が
ア
イ
パ
ッ
チ
を
嫌
が
る
の
で
貼
ら
ず
に
過
ご
し
て
い
た

園
で
は
，
他
の
子
ど
も
が
驚
か
な
い
よ
う
に
ア
イ
パ
ッ
チ
を
準
備
し
て
い
た
が
，
皮
膚
が
か
ぶ
れ
る
の
で
本
人
が
貼
り
た
が
ら
な
か
っ
た

園
で
行
う
義
眼
ケ
ア
へ
の
本
人
の
抵
抗

本
人
が
保
健
室
へ
義
眼
を
洗
い
に
行
く
こ
と
が
嫌
だ
と
言
う

み
ん
な
に
見
ら
れ
る
の
で
，
本
人
が
洗
面
所
に
義
眼
を
洗
い
に
行
く
の
は
嫌
だ
と
言
う

園
で
先
生
に
義
眼
を
洗
う
か
聞
か
れ
た
時
に
，
本
人
は
『
い
い
』
と
断
る
時
も
あ
る

義
眼
に
眼
脂
が
付
い
て
い
る
と
，
家
で
は
親
の
と
こ
ろ
に
持
っ
て
く
る
が
，
園
で
は
そ
の
ま
ま
に
し
て
い
る

プ
ー
ル
で
は
ゴ
ー
グ
ル
を
付
け
る
よ
う
に
教
え
た
が
，
バ
ン
ド
が
き
つ
く
違
和
感
が
あ
る
の
か
本
人
は
着
け
て
い
な
い

義
眼
の
ず
れ
を

直
せ
な
い
状
況

へ
の
心
配

義
眼
が
外
れ
そ
う
な
状
態
に
伴
う
活
動

継
続
の
困
難

下
眼
瞼
が
浅
く
な
り
義
眼
が
外
れ
そ
う
で
手
で
押
さ
え
て
い
る
た
め
活
動
が
で
き
な
い
と
，
園
か
ら
母
親
へ
連
絡
が
あ
り
，
そ
の
日
は
早
退
し
た

通
園
中
の
公
共
の
場
で
生
じ
た
義
眼
の

ず
れ
へ
の
困
惑

一
度
，
帰
宅
中
の
バ
ス
停
で
義
眼
が
反
転
し
，
直
せ
な
い
ま
ま
帰
宅
し
た
こ
と
が
あ
る

眼
が
外
れ
る
と

友
達
に
気
づ
か

れ
る
こ
と
へ
の

心
配

人
前
で
義
眼
を
外
す
行
為
と
義
眼
が
外

れ
る
こ
と
を
友
達
に
見
ら
れ
る
こ
と
へ

の
心
配

年
少
の
時
，
義
眼
に
違
和
感
が
あ
る
せ
い
か
人
前
で
本
人
が
義
眼
を
着
脱
し
た
こ
と
が
あ
り
先
生
の
と
こ
ろ
に
行
く
よ
う
に
話
し
た

時
々
，
人
前
で
本
人
が
義
眼
を
外
し
て
い
る
の
を
先
生
が
気
に
し
て
い
た

園
で
友
達
に
義
眼
を
外
し
て
見
せ
た
と
聞
い
て
，
母
親
は
驚
い
た

自
分
で
義
眼
を
外
す
こ
と
が
出
来
て
い
た
が
，
園
で
は
友
達
が
驚
く
か
ら
外
さ
な
い
よ
う
に
言
い
聞
か
せ
て
い
た
（
2）

園
の
友
達
の
前
で
は
義
眼
の
着
脱
を
行
わ
ず
，
プ
ラ
イ
バ
シ
ー
が
保
て
る
職
員
室
へ
行
き
，
義
眼
を
直
す
よ
う
に
言
い
聞
か
せ
た
（
2）

友
達
の
前
で
義
眼
を
外
し
て
直
す
の
は
い
け
な
い
か
ら
，
義
眼
が
外
れ
た
ら
手
で
隠
し
て
，
先
生
に
ア
イ
パ
ッ
チ
を
貼
っ
て
も
ら
う
よ
う
に
話
を
し
た

外
見
へ
の
指
摘

に
よ
る
本
人
の

傷
つ
き
へ
の
不

安

義
眼
に
対
す
る
違
和
感
に
関
す
る
友
達

の
発
言
へ
の
恐
れ

年
少
の
子
ど
も
は
見
た
ま
ま
の
表
現
を
本
人
へ
ぶ
つ
け
て
き
た
り
，
義
眼
に
触
れ
た
り
，
大
人
で
も
対
応
に
困
る
こ
と
を
率
直
に
聞
か
れ
た
り
す
る

本
人
の
友
達
か
ら
母
親
へ
，
普
通
な
様
子
で
目
の
こ
と
を
聞
か
れ
る
こ
と
が
あ
っ
た

年
上
の
子
ど
も
か
ら
『
眼
が
動
い
て
な
い
よ
』
と
言
わ
れ
，
外
見
の
変
化
に
気
づ
く
子
ど
も
も
い
る
の
だ
と
思
っ
た

園
で
本
人
が
義
眼
を
着
脱
す
る
場
面
を
見
た
子
ど
も
が
，
家
で
『
お
目
々
が
お
か
し
い
，
変
で
気
持
ち
悪
か
っ
た
』
と
話
し
た
と
保
護
者
か
ら
聞
い
た

物
を
見
る
時
に
片
眼
が
動
か
な
い
の
で
，
本
人
が
友
達
か
ら
『
眼
が
変
だ
』
と
よ
く
言
わ
れ
て
い
る
様
子

年
少
の
頃
に
は
目
の
こ
と
を
指
摘
し
な
か
っ
た
友
達
が
，
最
近
『
目
，
変
よ
ね
』
と
言
い
出
す
こ
と
が
あ
る
と
園
の
先
生
か
ら
聞
い
た

友
達
と
本
人
の
義
眼
に
関
す
る
や
り
と

り
に
よ
る
本
人
の
傷
つ
き
へ
の
不
安

園
で
友
達
か
ら
『
何
で
眼
が
外
れ
る
の
？
』
と
本
人
が
聞
か
れ
て
何
も
答
え
ら
れ
な
か
っ
た
と
母
親
に
話
し
た
こ
と
を
，
先
生
に
相
談
す
る
か
，
過
剰
反
応
か

迷
う

他
の
子
ど
も
か
ら
目
に
対
す
る
指
摘
に

よ
る
本
人
の
シ
ョ
ッ
ク

年
少
の
時
，
年
長
の
子
ど
も
か
ら
『
目
が
飛
び
出
て
る
』
と
言
わ
れ
た
こ
と
に
，
本
人
が
と
て
も
シ
ョ
ッ
ク
を
受
け
て
い
た

友
達
か
ら
の
い
じ
め
や
否
定
的
な
指
摘

に
対
す
る
気
が
か
り

子
ど
も
の
友
達
関
係
で
，『
あ
の
子
，
目
が
お
か
し
い
，
片
方
は
動
か
な
い
，
目
や
に
が
多
い
』
と
言
わ
れ
た
り
い
じ
め
ら
れ
た
り
す
る
と
思
う

小
学
校
に
入
学
す
る
と
周
り
や
上
級
生
か
ら
の
義
眼
に
対
す
る
見
方
が
き
つ
く
な
る
の
で
，
こ
れ
か
ら
ど
う
な
っ
て
い
く
の
か
心
配
し
て
い
る

4
～
5
歳
頃
は
友
達
と
自
分
と
の
違
い
を
言
葉
に
し
て
も
，
相
手
が
嫌
が
る
こ
と
ま
で
言
わ
な
い
と
思
う
が
，
本
人
が
ど
う
感
じ
る
か
心
配
に
思
う

保
護
者
に
義
眼
と
気
づ
か
れ
る
こ
と
へ

の
不
安

カ
メ
ラ
が
趣
味
の
親
が
多
く
，
片
目
だ
け
が
カ
メ
ラ
目
線
に
な
る
の
で
義
眼
に
気
付
い
て
る
親
が
い
る
の
で
は
な
い
か
と
思
う

友
達
の
保
護
者
へ
，
子
ど
も
が
本
人
の
目
の
こ
と
を
変
だ
と
話
し
て
い
な
い
か
と
は
聞
け
ず
，
聞
か
な
い
方
が
良
い
か
否
か
悩
ん
で
い
る

保
護
者
参
観
で
他
の
保
護
者
が
本
人
の
目
を
見
て
違
和
感
を
感
じ
て
い
る
か
気
に
な
る
が
，
母
親
か
ら
は
義
眼
の
こ
と
を
話
し
出
せ
な
い

表
2　
網
膜
芽
細
胞
腫
の
幼
児
の
就
園
時
期
か
ら
園
生
活
に
お
け
る
義
眼
に
関
す
る
母
親
の
困
難
感
（
続
き
）
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カ
テ

ゴ
リ

ー
サ

ブ
カ

テ
ゴ

リ
ー

コ
ー

ド

義
眼

の
説

明
の

難
し

さ
と

反
応

に
対

す
る

自
責

友
達

か
ら

の
義

眼
へ

の
指

摘
に

対
す

る
説

明
の

難
し

さ

園
で

福
笑

い
を

し
た

時
，

友
達

が
『

男
は

目
や

に
描

か
な

く
て

い
い

の
?』

と
し

き
り

に
聞

く
の

で
，

男
の

子
は

眼
脂

が
出

る
も

の
と

思
っ

て
い

る
の

だ
ろ

う
と

困
っ

た
2
歳

の
時

，
帰

宅
途

中
に

『
○

○
ち

ゃ
ん

の
お

目
々

お
ば

け
な

の
』

と
言

っ
た

友
達

を
親

が
叱

る
の

を
見

て
，

義
眼

の
ず

れ
を

見
た

反
応

と
思

っ
た

が
義

眼
の

こ
と

は
伝

え
ら

れ
な

か
っ

た
前

の
席

を
優

先
し

な
け

れ
ば

な
ら

な
い

子
ど

も
に

，
周

囲
の

子
ど

も
が

指
摘

す
る

た
め

，
先

生
は

や
り

づ
ら

か
っ

た
だ

ろ
う

と
感

じ
た

2
歳

児
ク

ラ
ス

の
時

，
担

任
の

先
生

へ
，

友
達

が
『

○
○

ち
ゃ

ん
の

お
目

々
お

ば
け

な
の

』
と

言
っ

た
後

，
ク

ラ
ス

全
体

へ
の

説
明

が
必

要
か

迷
い

相
談

し
た

際
，

理
解

が
進

む
3
歳

以
降

で
良

い
と

言
わ

れ
た

本
人

は
『

眼
が

外
れ

る
』

の
一

言
で

理
解

し
て

い
る

が
，

友
達

に
は

『
眼

が
外

れ
る

』
と

い
う

意
味

が
わ

か
ら

な
い

か
ら

理
解

し
て

も
ら

う
こ

と
が

難
し

い
義

眼
に

至
る

原
因

と
な

っ
た

が
ん

の
こ

と
を

知
る

子
ど

も
に

，『
が

ん
っ

て
何

』『
あ

の
子

，
が

ん
だ

よ
ね

』
と

話
が

広
ま

り
そ

う
で

，
説

明
を

難
し

い
と

感
じ

る
園

の
友

達
へ

の
義

眼
の

説
明

に
対

す
る

親
の

関
与

の
難

し
さ

本
人

は
，

園
の

友
達

へ
の

目
の

説
明

を
母

親
が

す
る

と
思

っ
て

い
る

が
，

母
親

は
ど

こ
ま

で
親

が
入

っ
て

説
明

す
る

か
難

し
い

と
感

じ
る

義
眼

の
説

明
の

難
し

さ
と

保
護

者
の

反
応

に
対

す
る

恐
れ

親
の

説
明

次
第

で
周

り
の

反
応

が
変

わ
る

の
で

，
義

眼
の

説
明

は
難

し
い

と
感

じ
て

い
る

初
め

て
出

会
っ

た
保

護
者

に
病

気
や

義
眼

の
こ

と
を

話
し

て
，

引
か

れ
た

り
驚

か
れ

る
と

困
る

の
で

話
し

に
く

い
親

し
く

な
い

保
護

者
に

，
義

眼
の

こ
と

を
重

く
捉

え
ら

れ
な

い
よ

う
に

説
明

す
る

こ
と

が
と

て
も

難
し

い
義

眼
の

説
明

へ
の

保
護

者
の

予
想

以
上

の
反

応
に

対
す

る
罪

悪
感

園
の

保
護

者
に

義
眼

の
話

を
上

手
く

伝
え

ら
れ

ず
，

周
囲

か
ら

聞
い

て
は

い
け

な
い

こ
と

を
聞

い
て

し
ま

っ
た

反
応

を
さ

れ
た

保
護

者
に

義
眼

の
こ

と
を

重
く

受
け

止
め

ら
れ

，
そ

の
後

も
上

手
く

フ
ォ

ロ
ー

で
き

ず
に

罪
悪

感
を

感
じ
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図しない園からの発達障害の有無の確認＞を受けるこ
ともあった。
園として，来ていただく分に，その受け入れができ

ないとかそういうのはないですよっていう話を頂いた
んです。ただ，（中略）本当の入園時期とは違うとき
に，面接とかしていただいて。で，そっちは主に，発
達障害とかそういうのを，そういう他のものがない
かっていうチェックも兼ねて。
＜義眼に対する園の先生の過剰な心配や恐れ＞に母
親は困惑し，過剰な反応を避けたい思いと管理の必要
性の理解を促す狭間で＜園の先生への義眼の説明の難
しさ＞を感じていた。
ⅱ．園生活全体の時期

a．【義眼による園生活上の事故への恐れと母親としての
対応】

母親は，義眼装用後の患児の園生活上，義眼側の＜
視野狭窄による園生活上の事故の恐れ＞を感じていた。
また，幼児期の患児自身では防ぎきれない事故を懸念
し＜義眼による園生活上の配慮と対応＞の必要性を考
えていた。具体的には，外遊びで義眼が不潔になるこ
とや紫外線による温存している眼球への影響を予防す
るために眼鏡を着用させることや，プールで義眼が外
れるのを予防するゴーグルの着用などの対応を行って
いた。
b．【園の先生による義眼へのケア不足】

患児が園生活に慣れた頃には，入園後にケアを依頼
したにもかかわらず園で義眼が回り白目の状態や眼脂
が多く付着した状態で帰宅する患児を見たり，「先生
は友達とぶつからない，けがをしないなど視覚障害の
方を気にして頑張ってくれたが，義眼のことは二の次
だった」というように職員との義眼ケアの優先度の捉
え方の違いから＜母親の期待に反する園の先生による
義眼へのケア不足＞を感じていた。また，＜義眼のケ
アに関する職員間の情報伝達不足＞により異なるケア
方法により皮膚に痛みや発赤が生じることがあった。
c．【本人が嫌がることによる義眼へのケア不足】

母親は，アイパッチを貼りたがらない患児に対し母
親が不在の園で＜本人が義眼ケアを嫌がり義眼が外れ
た状態で過ごすことへの心配＞が生じていた。また，
患児の認知発達が進むと「みんなに見られるので，本
人が洗面所に義眼を洗いに行くのは嫌だと言う」など，
＜園で行う義眼ケアへの本人の抵抗＞により義眼を清
潔に保持できない，プールの時にゴムがきついので

ゴーグルを装着しないなどのケア不足が生じることに
難しさを感じていた。
d．【義眼のずれを直せない状況への心配】

母親は，準備をしていても対応が困難な義眼のトラ
ブルへの心配を抱えていた。治療後の経過で下眼瞼の
内側の容積が変化した患児には＜義眼が外れそうな状
態に伴う活動継続の困難＞のために早退せざるを得な
い状況や，帰宅中のバス停で義眼のずれを直せないと
いう＜通園中の公共の場で生じた義眼のずれへの困
惑＞が生じていた。
e．【眼が外れると友達に気づかれることへの心配】

母親には，「自分で義眼を外すことが出来ていたが，
園では友達が驚くから外さないように言い聞かせてい
た」，「時々，人前で本人が義眼を外しているのを先生
が気にしていた」など，集団生活で＜人前で義眼を外
す行為と義眼が外れることを友達に見られることへの
心配＞があった。
f．【外見への指摘による本人の傷つきへの不安】

母親は，子どもの年齢が上がるにつれて他の子ども
から目が変だと指摘を受けたり率直な質問を受けるよ
うになり＜義眼に対する違和感に関する友達の発言へ
の恐れ＞を生じていた。また，＜友達と本人の義眼に
関するやりとりによる本人の傷つきへの不安＞や＜他
の子どもから目に対する指摘による本人のショック＞，
＜友達からのいじめや否定的な指摘に対する気がか
り＞という友達との関係性の中で生じるネガティブな
心理的影響を懸念していた。
年少のときに，年長さんから，何て言われたんだか，

目が飛び出てるみたいな感じで言われたみたいですね。
それがすごくショックだったみたいで。それが多分あ
ると思うんですけど，本人はあまり言わなくて，友達
から「○○ちゃん，目どうしたの」って，私が聞かれ
たりすることが何度か幼稚園のときはありました。
また，保護者が気づいていないかを心配して説明の

必要性を考える一方で，説明することで＜保護者に義
眼と気づかれることへの不安＞を抱え判断に悩む状況
があった。
g．【義眼の説明の難しさと反応に対する自責】

幼児期の子どもには『眼が外れる』など義眼装用の
意味の理解が難しいため，母親は，外見の違いに気づ
いた＜友達からの義眼への指摘に対する説明の難し
さ＞や，親が他の子どもへの説明に関与する程度の判
断に難しさを感じていた。母親は，他の子どもの保護
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者への義眼の説明に対して重く捉えられたり，「引か
れたりする」などを懸念した＜義眼の説明の難しさと
保護者の反応に対する恐れ＞があり，実際に＜義眼の
説明への保護者の予想以上の反応に対する罪悪感＞を
感じることもあった。
説明はすごく難しくて，自分の言い方次第で周りの

反応っていうか。（中略）別にそんなつもりじゃない
のに周りが，あ，なんか聞いちゃいけないこと聞い
ちゃったみたいな感じで思われちゃった時が 1回あっ
て。あ，なんかうまく伝えられなかったっていうふう
に思ったのはあったんですよね。（中略）なんか重く
受け止められちゃった時があって。その後もなんかう
まくフォローできなくて，なんか悪いことしたなって
いうのがあったんですけど。だから言い方がなんかす
ごい難しいなと思って。仲いい人だったらなんかそう
いう感じにもならないんですけど。なんか微妙な間柄
というか。そういう感じだと，そう捉えられちゃって
もその後フォローできなかった。
また，母親や患児と保護者との関係性に応じてどこ

まで伝えるか＜保護者に対する義眼の説明内容への迷
い＞や＜義眼の説明を保護者全員に行うか否かの迷
い＞があった。さらに，予期しないタイミングの保護
者からの質問を受け流すことができず＜病気を知らな
い人からの指摘に対する対応の難しさ＞を感じていた。

Ⅳ．考 察

本研究結果から，患児が保育所または幼稚園生活を
送る上で母親が直面する困難の内容が明らかになった。
本項では，1．義眼を装用した患児の園への受け入れ，
2．園の職員による義眼ケア不足，3．園生活上の配慮
について考察する。

1．義眼を装用した患児の園への受け入れ

義眼を装用した患児の入園受入れや園における義眼
の取り扱いは，施設により異なる現状が明らかとなっ
た。母親は子どもの就園前から園の義眼への理解と子
どもの受け入れに対して不安を抱え入園可能か交渉を
始めており，義眼に対して否定的な反応を示した＜希
望する施設への入園のあきらめ＞が生じていた。入園
を受け入れたが義眼ケアを医療的ケアと位置づけた園
では，母親が行政や園と義眼ケアの実施について交渉
を行ったものの園の職員からケアを実施できないと告
げられていた。園との話し合いにおいて＜義眼のケア

が医療的ケアか否か規定がないことによる母親から園
への依頼の難しさ＞があり，園から義眼ケアのために
患児の付き添いを求められる母親がいた。また，職員
に義眼を恐れずに理解するよう促す難しさや，職員が
ケアに慣れるまで子どもに付き添う状況で母親の就業
が制限され，保育所への入所目的と相反する状況が生
じていた。平成 23年に社会福祉士及び介護福祉士法
の一部が改正され，保育所等で行うことができる医療
ケアとして喀痰吸引と経管栄養が定められた（平成 23
年 6月 22日社援発 0622第 1号）１３）。それに先立ち平
成 17年には厚生労働省から医行為の解釈に関する通
達（平成 17年 7月 26日医政発第 0726005号）１４）が出
されている。医行為から除外される行為として服薬や
口腔粘膜の保清などは挙げられているが義眼に関する
記載はなく，通達に対する職員の認識の低さが指摘さ
れている１５）。患児にとって義眼の着脱は日常の清潔行
動の一部であり，眼球摘出後の眼窩粘膜は炎症を起こ
しやすい７）ことから，眼脂や汚れの除去，義眼の洗浄
は必要不可欠である。今後，義眼を装用する子どもの
園への受け入れ準備として，義眼に関する認知の拡大
と園における義眼ケアの実施についての検討は重要な
課題である。
また，就園に際し＜母親が意図しない園からの発達

障害の有無の確認＞や，＜義眼に対する園の先生の過
剰な心配や恐れ＞が生じていた。先行研究では周囲の
大人の義眼に対する感じ方などの影響を受けて患児自
身の不健康感が持続することがあると報告されてい
る７）。網膜芽細胞腫により乳幼児期に義眼の装用を必
要とする患児は希少であり１１），専門治療施設が限られ
地域の専門家や情報が少ない。小児がんの復学支援に
関する先行研究において小児がんや治療について知ら
ない教員が約 8割と報告があり１６，１７），知識が支援や病
院との連携に関連することが示されている１７）。また，
小・中学校の教員は，体育や行事への参加，健康管理，
クラスメイトへの説明内容と対応，容姿など，患児が
学校生活を送るうえで必要な注意点などのアドバイス，
学校との連携と連絡体制の確立，対応方法に関する情
報を求めていると報告されている１８，１９）。小児がんの中
でも希少な本疾患の子どもの義眼装用開始後の就園や
復園前においても，医療機関から園に対し疾患や義眼，
視覚障害に伴う園生活上の配慮事項，義眼ケアに関す
る具体的な説明を行い，園側から医療機関へ相談でき
る連携体制づくりの必要性が示唆された。
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疾患や障害をもち何らかのケアを必要とする幼児の
就園が増加している現状に応じて，保育士および幼稚
園教諭養成課程において病弱児や障害児の理解，装具
を装用する幼児の理解に関する教育が組み込まれ，
個々のニーズに応じた対応がなされることが望ましい。

2．園の職員による義眼ケア不足

園の職員による義眼ケアが日常になると＜母親の期
待に反する園の先生による義眼へのケア不足＞が生じ
ていた。令和元年度の厚生労働省による保育士の業務
負担軽減に関する調査研究事業報告２０）によると，保育
所では人的資源の不足について 1歳児以上のクラスで
は 5：1の保育士配置であるが，配慮が必要な子ども
の人数が多いことや，保育以外の事務的業務が存在す
ることから業務負担の増加が課題とされている。この
状況により，義眼の外れや怪我以外のケアの優先度が
低下し眼脂や義眼の位置のずれの対応が遅れる可能性
がある。また，＜義眼のケアに関する職員間の情報伝
達不足＞が生じていた。シフト制の勤務であるため保
育士間の情報伝達に支障が生じたり，連絡帳を通じた
保護者と保育士間のコミュニケーションでは内容が伝
わりづらいことも報告されている２０）。この状況を考慮
した上で必ず対処してほしい事項を親と職員がチェッ
クリストを用いて確認・共有するといった工夫が必要
である。
子どもの生活行動は，家で養育者によりケアが開始
されると同時に園においてもケアが行われることで獲
得されていく２１）。患児は，幼児期に義眼のセルフケア
を獲得していくことから園と養育者の義眼のケアに関
する共通理解と情報交換が重要であり，医療者は，患
児が通う園でどのようなケアを受けているか親から定
期的に情報を得て，効果的なケアが提供されるよう情
報提供と調整を行うことが望ましい。

3．園生活上の配慮

患児の入園後，義眼の誤飲や義眼側の視野狭窄に伴
う子ども同士の衝突といった事故，義眼が外れた時の
対応を母親が予め教えておくなど【義眼による園生活
上の事故への恐れと母親としての対応】が求められて
いた。本疾患の眼球摘出後の経験者を対象とした先行
研究では，経験者が片眼の視覚に伴う視野の制限，立
体視の困難によるバスケットや野球などの運動の制約
に困難を生じていた２２）。義眼の理解とセルフケアが難

しい幼児期の認知発達の特徴から園生活における義眼
の取り扱い，起こり得るトラブル発生時の対応につい
ての親と園との事前の相談が必要となる。保育所では
生活管理指導表を用いて医療者と保育者が園生活上の
特別な配慮事項を共有し対応を行っている２０）。義眼の
ような装具全般においても同様に医療者と園の職員が
配慮事項について情報共有できるツールの開発と連携
体制の構築が期待される。
また，母親には患児の認知発達に伴い【眼が外れる

と友達に気づかれることへの心配】や【外見への指摘
による本人の傷つきへの不安】，【義眼の説明の難しさ
と反応に対する自責】が生じていた。前述の調査では
患児は義眼や外見に対するネガティブな友達の反応や
社会関係を経験しており，外見は小児期の自己意識に
大きな影響を及ぼす問題であった２２）。一方で，疾患に
関する知識がない子どもが患児に対してネガティブな
言動をする場合もあるため２３），友達への発達段階に応
じた正しい説明が必要である。また，義眼を装用した
患児が学校へ適応し地域とつながることで患児の保護
者の不安は軽減するといわれる６）。日本の医療機関に
おける小児がん患者の復学支援の課題として未就学児
への対応の不足，保育所・幼稚園の認識不足が指摘さ
れている２４）。幼児期における長期フォローアップでは，
園生活において目の違いに気づく友達やその保護者へ
の説明に関する迷いと困難に対し子どもの認知機能の
発達に応じた説明についての助言に加え，患児とその
保護者の自己肯定感を高め成長発達過程で生じる困難
へ対処する能力の基礎を養う支援の必要性が示唆され
た。
以上の考察から義眼を装用して就園する患児と母親

への支援には，義眼ケアの制度内の位置づけ，医療機
関と園の連携の強化，保育士や幼稚園教諭への義眼に
関する教育，義眼ケアの方法や園生活上の配慮事項に
関わる情報共有ツールの開発と運用が求められる。
本研究対象者数は，網膜芽細胞腫の義眼を装用する

患児を代表する集団とは言い難い。しかしながら，本
疾患の眼球摘出後に就園し，園生活を送る患児と母親
に生じうる困難について汎用性のある結果が得られた。
今後はさらに対象者を得られる方法をとりつつリク
ルートの範囲を広げ，保育士や幼稚園教諭を対象とし
た調査を行い，患児の就園および復園支援の具体的検
討が必要である。
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Ⅴ．結 論

網膜芽細胞腫の幼児の就園・復園後の園生活におい
ては，園の職員が疾患と義眼に関する知識を得て義眼
ケアが適切に行われ，集団生活の中で患児が肯定的に
自己の身体を理解しながら安定した発達が促されるこ
とが望ましい。支援を行う上で幼児を支える制度内の
義眼ケアの位置づけや施設を越えた多職種連携の体制
が求められる。
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〔Summary〕
The study aimed to determine the difficulties experienced by mothers of children with retinoblastoma, wearing
a prosthetic eye while entering or attending kindergarten or preschool. Semi-structured interviews using
qualitative descriptive methods were conducted with eighteen mothers of children aged three to ten years with
retinoblastoma wearing a prosthetic eye. The median age of the mothers at the time of interview and of children
at the time of diagnosis was 38 years (range: 35-46 years) and 12 months (range: 0-52 years), respectively.
Maternal difficulties were categorized into eight of twenty-nine subcategories. The mothers were aware of the
“difficulty in their children being accepted to preschool because of the prosthetic eye” during the consultation
prior to kindergarten enrollment. After their children entered preschool, mothers were aware of the “danger of
accidents in preschool life owing to the prosthetic eye” and took necessary measures as mothers. As the children
became accustomed to preschool life, “lack of consideration for the prosthetic eye by kindergarten teachers” and
“decreased care of the prosthetic eye due to children’s mood swings” were noted. For older children, “worry
about their friends finding out that they have a prosthetic eye, ” “hurt feelings of children being discriminated
against for their appearance, ” and “self-doubt due to the difficulty of explaining the prosthetic eye and lack of
understanding” were observed. The survey revealed that school admission policies for children with artificial
eyes and care of artificial eyes varied across schools. The findings of the study suggest that to support
kindergarten children with a prosthetic eye and their mothers, it is necessary to develop and implement tools to
educate preschool and kindergarten teachers, parents, and others by medical professionals about the prosthetic
eye and to share information on how to care for children with a prosthetic eye during preschool life and to
recognize dangers to avoid it.

Key words: retinoblastoma, ocular prosthesis, toddler, entering kindergarten, mother
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