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は じめに

本研究 は平成11年 度か ら平成13年 度 まで、文部科学 省の基盤研究(C)の 補助金 を受 けた悪性

疾患患児の親の状況危機 と援助 に関する研究 である。悪性疾患患児 と両親の闘病生活の状況 とそ

の影響を知 ることによ り、闘病生活が親 に与 える負荷 レベル と要因 を分析 し、両親のネガテ ィブ

な変化の軽減 に役立つ援助 を追求す ることが 目的で ある。

筆者が小児病棟の婦長 をしている時、長期間の闘病生活 を送 る悪性疾患患児の母親か ら、夫婦

間の亀裂について しば しば相談 を受 けた。一般 的に離婚率 が高い と言われ るが、それに至 るだけ

の要因が闘病生活 を原因 として内在 しているのではないか と考 えさせ られてい た。

患児の闘病生活 により生 じる問題状況 を明 らかにす ることは、両親の重荷の軽減や、家庭崩壊

の減少 につ ながる援助方法 を見出す ことができるのではないかと思 い、手がけた もので ある。

平成11年 度は 「闘病生活によ り発生す る状況危機要因」 について記述的調査 を し、その内容分

析 を基に、量的データを得 るように平成12年 度の 「闘病過程 における状況危機 と援助ニーズ」の

研究 を展 開 した。平成13年 度 は政治 ・経済 ・生活の安定が似てい るオ ース トラ リアと比較 し、文

化 ・価値観の違 いが闘病過程 における状況危機 と援助 ニーズに関与す るのか、程度の差 はあるの

かなど、普遍的な人の持つサポー トニーズに焦点 をあて検討 を加 えた。

最終的には闘病生活 における問題状況 を複雑 に してい るの は、サポー ターの質 と量の大 きさが

闘病生活に影響 し、心身の疲労が生活感情 に反映 し、二次的 な問題状況の発生につ ながっていた。

その問題状況 とサポー ト関係 には法則性 が存在 し、その視点か らサポー ト体制がプログ ラムで き

ることがわかった。 これ をもって心身の強度の疲労 など対策可能 な原因で家庭崩壊 につながる連

鎖 を除 くことができる。

以上から家庭崩壊因子 とその メカニズムにつ なが るほどの状況危機 を明 らかに し、援助 の必要

性 を裏付け、悪性疾患患児 と親 に対する暖かい社会的サポー トシステムの確立 を望 む ものである。

尚、本冊子の最後 に資料 と して膨大な量 を添付 している。研究 としてデー タ処理 の中では生 か

しきれない両親の生の声を集大成 した ものである。 フィクシ ョンではな く、現実の声で 、共感的

に理解 できて もそれ を越 えるものであ り、研究成果以上の重みがあると考 えて残 した ものである。

それについても紙面の都合上全文ではな く、主 たるキーワー ドで成 り立つセ ンテンスのみ を掲載

し、思 いを充分に反映 しきれていない ものである。
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第1章 研究背景と課題

研究動機 は昭和50年 代、白血病の死亡率が80%と 高い頃、武蔵野赤 十字病院の婦長 と本学の助

教授 を兼ねていた。10才 のN君 と出会い、間 もな く命 が尽 きようと している側 で母親 が付 き添 っ

ていた。病室 に入 るとN君 は床頭台の水呑 に目が向いていたので"お 水のむ?"か すかにうなず

く程度の状態であった。母親の手 に水呑 を渡 し、N君 に飲 ませて貰 ったが、母親 はいつ もただ側

に座 っているだけで我が子 に声をかけることもなか った。今では恐 らくうつ状態ではなかったか

と考 えられ るが、当時反応性 うつ病 につ いて一般化 された知識 として持 ち合わせていなかった。

N君 は自分が病気 になって父親 の面会 はなく、母親 も家庭 も変 わ り、かつての両親 の面影 をみ

ることもな く、生 まれて こなければよかったと自分の存在 を否定 して旅立 ってい く姿 が 目に焼 き

付いてい る。深 い無力感 が残 り、二度 とこのような状況 を作 りた くない と強 く思ったことであっ

た。N君 自身は もし彼 が成人 まで生 きれればそれは自分のせ いで もな く、誰のせいで もな く、必

然性があることを理解できたか もしれないが。

その後、付 き添 う母親 に患児の様子 を見なが ら、週 に1～2回 は家 に帰す努力 をした。時 には

週末 に父親だけ一晩付 き添 って貰い、苦 しむ子 どもの側 にいる母親の思い と疲労 を分か って もら

えるかなど、夫婦 が理解 し合 えるように努力 した。 また看護学生が実習に きてい るときは、母親

に少 し病室 を離れて貰い、 リフレッシュす る時間にあてるなど工夫 し、多少の効果はあったかも

しれない。

しか し、本質的にはそれ ぞれの家庭の努力を超 えるほどの困難が長期にわたって存在すること

である。研究を進める過程で、ある父親の コメ ン トに`難 病の子 を抱 えるとい うことは家庭の再

生、家族の再定義 を否応な く迫 り、家庭の各人に刃をつ きつ けて くる怖 さがあるよ うな気 がする"

とあり、深い思い を抱か された。

現在、白血病の治療率は上 がり、80%治 癒す る時代 になった。 しか し、それぞれの人 にとって

は不安 を抱 えなが らの長期闘病生活で ある。長期入院や入退院を繰 り返す患児 と家族 に関す る多

くの研究がある。また一般 的に離婚率が高 いともいわれている。 しか し、親のキャラクターのほ

かに、闘病生活 を原因 として離婚に至 りやすいほ どの問題 が生 じやす く、要因が内在 していると

考えられるが、明 らかに されたものはない。

友田1)は 精神的 ・肉体的健全 、経済基盤 の安定、家庭内の人間関係の安定 が無い場合 は、極些

細なきっかけから問題が累積 し、家庭崩壊 の危機 が高い と述べている。

患児の闘病生活により生 じた状況危機 の解明 は、親の重荷の軽減や 、家庭崩壊 の減少につ なが

る援助方法が考案 できると考 える。患児 にとって、病前の両親が自分の闘病 が原 因で仲 が悪 くな

ってい くのはつ らいことであるし、死後 に家庭崩壊 が起 きることはどれほ どの悲 しみか、死 にゆ

く患児の心 を思 うと両親の ネガテ ィブな変化 をで きる限 り軽減で きるか、可逆性 を残す ものに し

ておきたい。

Fultonら2)は 長期入院や入退院を繰 り返す患者 と家族 の関係について、細谷3)は 患児の亡 くな
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った後の家庭の変化 について述べてい るが、状況危機 のメカニズムには至 っていない。また、状

況危機 ・家庭崩壊 ・離婚の研究は社会学的手法が多 く、経時的に心理学的分析 を加 えたメカニズ

ムに関す るものは少 なく、臨床のデ ータを基に因果関係 を見 るものは無いに等 しく、本研究の特

徴 は状況 に心理 のスケール を裏付 けて行 うもので ある。そ して、ス トレスや問題 の程度 は量的に

強度(A)と して表 し、経時的変化 は持続(B)と して表す ことがで きる。即 ち(A)×(B)は

ス トレスや問題 の積 として質量 をみ ることがで き、メカニズムをみる際、因子 とその組合せが関

与す るので、強度 と種類 から複合因子の解析 が可能 と考 える。

なお、それぞれの家族 は苦 しい状況 を大変 な思いで乗 り越 えようと努力を している。そして周

りの多 くの人々は苦 しさを共感的 に理解で きるが、その理解 を超 えた困窮度の強 い状況 が存在 し

うると思われ る。それを理解す る手がか りを得て援助す ることが望 まれ る。 しか し、サポー トニ

ーズの高い問題に直接介入できれば良いが、問題 によっては介入が難 しい場合 もある。Hi11が 述

べてい るよ うに、他の問題 をサポー トす ることにより、本人の もってい る能力が再配分 され、困

難 に向か うことがで きるので、サポー ト体制 は トータル として組む ことを前提概念に した研究で

ある。
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第2章 研究目的

1.本 研究は悪性疾患患児の親の状況危機と援助に関する研究である。

悪性疾患患児と両親の闘病生活の状況とその影響を知ることにより、闘病生活が親に与える負

荷レベルと要因を分析 し、両親のネガティブな変化の軽減に役立つ援助を追求するのが目的であ

る。

2.平 成11年 度 第一段階の研究

テーマ:闘 病生活 により発生す る状況危機要 因

悪性疾患 患児の母親 を対 象 に、闘病 中 を回想 して もらい、重圧要 素、心 身の疲労度 、Mood

Scale、 ソーシャルサポー ト、家庭崩壊の危機 の有無や援助 ニーズなどを得 て、闘病生活によ り

発生 し、家庭崩壊 につながるほ どの状況危機 の要因 を明 らかにす る。

平成12年 度 第二段階の研究

テーマ:闘 病過程 における状況危機 と援助 ニーズ

現在、闘病 中の悪性疾患患児の母親 と父親 を対象に、第一段階で得 た家庭崩壊 につながるほ ど

の状況危機要因を主 として調査項 目に起 こし、心理 をMoodScaleと ソーシャルサポー トで裏付け

る。状況危機 を量的に明 らかに し、必要な援助 を得 る。

平成13年 度 第三段階の研究

テーマ:悪 性疾患患児の親 に発生す る普遍的な問題 と援助ニ ーズ

平成11年 度の研究"闘 病生活 により発生す る状況危機 要因"の 記述的調査で得 た もの を内容分

析 し、それを基に、量的デー タを得 るように平成12年 度の研究"闘 病過程 における状況危機 と援

助ニーズ"を 展開 した。闘病生活の苦 しい内容は、患児の問題が一番 多く、次 に心身の強度の疲

労、留守家庭の他の子の問題 、医療関係者への不満 ・不信 、夫婦間の感情 的ずれ、学校問題 、経

済問題の順 に リス トされ た。その時期の乗 り越 え方 と、更 に必要な援助 につ いて、結果 を得 た。

研究1:問 題 を解決 したり、対処す る際の要因間のあ り方 について、問題状況 とサポー ト関係か

ら、法則性 を得 たので、これをもって心身の強度 の疲労など、対策可能な原因で家庭崩壊 につな

がる連鎖 を除 くためには法則性 を検証 し、困窮度 の指数を出 し、サポー ト体制 をプログラムで き

る指標 を作成することである。 そして家庭崩壊 因子 とそのメカニズムにつ ながるほどの状況危機

を明 らかに し、援助 の必要性 を裏付 けることが研究の最終 目的である。

研究2:政 治 ・経済 ・生活の安定が 日本 と似てい るオース トラリアにおいて、文化 ・価値観の違

いが闘病過程における状況危機 と援助ニ ーズに関与す るか、普遍的な苦痛か、程度 の差 はあるの

か、政策 ・行政による違 いがあるのかを検討 し、普遍的 な人の持つサポー トニーズ を明 らかにす

る。
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悪性疾患患児の親の状況危機 と援助に関する研究1

第3章 闘病生活により発生する状況危機要因

1.研 究 目的

悪性疾患患児の母親 を対象に、闘病 中を回想 して もらい、重圧要素 、心身の疲労度 、MoodScale、

ソーシャルサポー ト、家庭崩壊の危機の有無や援助 ニーズなどを得て、闘病生活 により発生す る

家庭崩壊 につながるほどの闘病生活 におけ る状況危機の要 因を明 らかにす る。

II.研 究方法

1.調 査期間及び対象

平成11年6月 か ら平成12年1月 にかけて、悪性 ・難治性疾患患児の母親45名 に質問調査を行

なった。

2.調 査方法

闘病 中の思い(自 由記載)と ソーシャルサポー トに関す る調査用紙 を手渡 し、同意者のみ無記

名で記述 ・返送 された ものである。対象の特定 はプライバシーなどの倫理的問題 を除 くために、

病院施設 や特定の組織の援助 ではな く、患児の親のグル ープなどネ ッ トワークの中か ら協力を頂

き実施 した。調査者が自 ら各対象に手渡すので はな く、協力者に調査の趣 旨と返信用の封筒の入

った調査用紙の セ ッ トを、必要 な部数 だけ手渡す方法 を取 った。

3.調 査用具 と調査 内容(資 料1)

1)MoodScale4)(MS)、 ソーシャル サポー ト5)(SS)質 問紙、調査項 目をもって質問紙法で行

なった。MSは 得点3～18の 範囲に分布す る感情の スケールで、活気～抑 うつ(MD)、 安定～

不安定(MA)、 緩和～怒 り(MH)の3カ テゴ リーか ら成 り立 ち、標準化 された ものである、得点

が低 いほど活気、安定 、穏和 な感情で、6以 下は快感情 である。高いほど抑 うつ、不安、怒 り

の感情 があり、9以 上 は不快感情である。

SSは ノーバ ックのスケールの 中、情緒的 ・短期物理 的 ・長期物理的サポ ー トを用いたもので

ある。スケール は5段 階尺度で、今回の調査の得点範囲は3～150に 分布す る。

2)調 査 内容

(1)闘 病 中の回想

① 闘病中の思い

② 患児、夫、その他家族、親族、友人 との関係や思い

③ 心身の疲労 内容 と時期、およびス トレス解消方法
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④ 医療 ・その他機関やスタッフへの要望

(2)家 庭崩壊の危機

① 危機の有無 と援助 ニーズ

② その時期の回想値 一MoodScale、 ソーシャルサポー ト

(3)フ ローシー ト

① 患児の発病年齢、闘病生活 など

② 母親の育児ス タイル 、家族形態、経済状況、生活環境 など

3)分 析方法

(1)記 述的調査であ り、記述の内容分析 を行い、そのキーワーズを持 ってデ ータ処理 を行 った。

(2)記 述式回答で複数の要 旨を記述 してあるものは、すべて複数回答 とした。そのために%は

選択肢毎に出 している。 しか し、 コンピュー ター処理の場合 は要旨は1人1ケ 記入の ために、

内容 を代表す る要 旨を選択 した。

(3)デ ータ分析は可能な限 り統計処理 を行 ったが、有意差み られ ない場合で も傾向がみ られた

時は、多い少ないとい う表現 を用いた。

皿.結 果

1.対 象の特性(表1)

患児の病名は白血病30名 、その他悪性疾患10名 、難治性重篤疾患5名 で、発症年齢 は幼 児前期

13名 、幼児後期13名 、学童期12名 、思春期7名 で幼児期が多かった。闘病期間は1年9名 、1年

10名 、2～3年7名 、4～5年4名 、6～10年9名 、11年 ～4名 で平均は4年 で あった。

母親の年齢は20代3名 、30代18名 、40代18名 、50代6名 で、平均は40.7歳 であった。夫の年齢

は、30代14名 、40代20名 、50代5名 、無記入6名(離 婚 、別居3名)で あった。患児の兄弟の有

無は、なし15名 、上19名 、下8名 、両方3名 であった。

表1対 象の特性 n=45(%)

病 名
白血病 悪性疾患 難治性重篤疾患

30(66.6) 10(22.2) 5(11.1)

発 症 年 齢
0～2歳 3～5歳 6～12歳 13歳以上

13(28.9) 13(28.9) 12(26.7) 7(15.6)

闘 病 期 間
1年 未満 1年 2～3年 4～5年 6～10年 11年以上 不 明

9(20.0) 10(22.2) 7(15.6) 4(8.9) 9(20.0) 4(8.9) 2(4.4)

入退院回数
1 2 3～5 6～8 9～ 不明

21(46.7) 12(26.7) 4(8.9) 4(8.9) 2(4.4) 2(4.4)

母 親 年 齢
29歳 以下 30～39歳 40～49歳 50歳 以上

3(6.7) 18(40.0) 18(40.0) 6(13.3)

離 婚 別 居
死 別 離婚別居 その他

3(6.7) 3(6.7) 39(86.7)

患児の兄弟
無 し 兄 姉 (両方) 弟 妹

15(33.3) 19(42.2) 3(6.7) 8(17.8)
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2.育 児環境(表2)

退院後の育児環境につ いて、少 し悪 い24.4%で 大半の人は良いと思 っていた。経済状況 では、

逆 に悪い と感 じている人 が68.9%で あった。母親は専業主婦 が57.8%で フル タイムが15.6%で あ

った。長期闘病 を要す る悪性疾患で上記の状況での育児につ いて、71.2%の 人が神経質 となって

いた。

表2育 児環境 n=45

育児環境
よい 少 しよい 少 し悪い 悪い

51.1 24.4 24.4 0

経済状況
よい 少 しよい 少 し悪い 悪い

15.6 15.6 ./1 8.9

母の仕事
専業主婦 パ ートタイマ ー フル タ イ ム

57.8 26.7 15.6

育児スタイル

大 らか 少 し大 らか 少し神経質 神経質

発病前 31.1 III 22.2 2.2

発病後 8.9 20.0 55.6 15.6

3.闘 病生活 とニ ーズ(表3)

1)親 の心身の疲労の一番強 い時期 と内容

告 知か ら入院 までの シ ョックは42.2%で あ った。骨髄移植 ・無菌室 の入室 や病状悪化 ・不眠

42.2%、 再発 ・余命告知2&9%を 含 むとほ とん どの人が生命の不安 に関連 していた。長期化の ス

トレスは11.5%で あった。

表3闘 病中の思い(複 数回答) n=45

(期間・内容)

心身の疲労

告知～入院時
ショック

入院1W～2M

不適応 ・不安

6M-一 一12M

長 期 化 ストレス
治療 ・悪化

再発 ・
余命告知

42.2 17.8 11.5 42.2 28.9

ストレス解消
話し相手 食事など生活 趣 味 カウンセリング 子供と遊ぶ

III 26.7 35.6 11.1 6.7

医療 機 関
心のケア インフォームドコンセント 病院規則 院内学級 入院費 Dr.Nr.感 謝

... 13.3 15.6 4.4 s.7 X11

その他機関
学校関係 保育関係 役所関係 制 度 医療費 売 店 学生実習

55.6 8.9 4.4 4.4 2.2 2.2 4.4

2)ス トレス解消方法

親 ・夫 ・友人 ・同病の母親 と話す44.4%、 カウンセ リング11.1%を 入れ ると半数の人が心のサ

ポー トを求めていた。また、食事 ・睡眠 ・入浴 などの生活 に関 して26.7%、 音楽 ・読書 ・買い物

など趣味 に属するもの35.6%で 、 自ら心身のバ ランスを取 っていた。

3)医 療機 関へのニーズ

患児 と母親 にもっと心のケア444%、 インフォーム ドコンセン ト13.3%と 半数の人が医療関係

者に心のサポー トを望んでいた。 しか し、4α0%の 人は、現状の医師 ・看護婦 に感謝 していた。

また、付添食、付添 い ・面会な どの あり方 に15.6%が 問題 を感 じていた。
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4)そ の他機関へのニ ーズ

院内学級の必要性 、学籍移動の問題、本校 との連絡対応 など55.6%の 人が学校 関係の問題改善

であった。また、保育の充実 などを挙げていた。

4.家 庭の危機 と夫のサポー ト

1)家 庭の危機(表4)

危機の内容① けんか口調、別れていい、無理解17.8%② 疲労 で体力低下、体調崩れ、倒れて

死んで も良い42.2%③ 他 の子 と患児 に身二つあれば、長期疲 れ8.9%④ 患児、他の子不登校

4.4%⑤ 親の倒 れ2.2%で あった。

表4家 庭の危機と分類 %

けんか 心身の疲労 患児の兄弟の問題 不登校など 親のケア

総 数n=45 17.8 42.2 8.9 4.4 2.2

危機In=11 0.0 54.5 o.o o.o o.o

危機 皿n=6 o.o 16.7 33.3 33.3 o.o

危機 皿n=15 o.o 66.7 13.3 o.o o.o

危機IVn=5 4α0 o.o 0.0 o.o 20.0

危機Vn=8 75.0 25.0 o.o o.o o.o

2)夫 のサポー ト(表5)

ネ ッ トワーク内の順位 が一位の人は80%で あったが、情緒 的サポー ト5の 人 は62.2%で 、短期

・長期物理的サポー トを入れすべて5の 人は40%で あった。

表5夫 の ソー シャルサポー ト n=45

順 位 1 2 3 4 5 不明(死 別含)

ネ ッ トワ ー ク 内順 位 :!1 4.4 o.o o.o 2.2 13.3

度 数 5 4 3 2 1

サ ポ ー ト量

情 感 62.2 13.3 6.7 4.4 o.o 13.3

短期助力 64.4 11.1 8.9 2.2 o.o 13.3

長期助力 4α0 24.4 11.1 8.9 2.2 13.3

3)危 機 の分 類(表4)

危機 を5群 に分 け、V群 は夫 と けん かが 多 く、夫 か らの情 緒 的 サ ポ ー ト(1全 然 ない ～5非 常

に あ る)は3以 下 、IV群 はけ ん かはす るが 、 サポ ー トは4～5、 皿群 は心 身 の 疲労 強 度 、 サ ポ ー

トは4、H群 は留 守 家庭 等 の心 理社 会 的 ス トレスが あ り、 サ ポ ー ト4～5、1群 は それ 以外 で 、

サ ポ ー ト5で あ る。

1群 に属 す る人 は24.4%で 、H群 は13.3%、 皿群 は33.3%、IV群 は11.1%、V群 は17.7%と 分

布 して い た。
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5.患 児への思い(複 数回答)

1)キ ーワーズの素集計(表6)

① 我慢強い、痛みに勝 とうとす る子…感激 し尊敬す る、誇 りに思 う(33.3%)。 明 るく、どん

な状況で も楽 しさ探 し上手、笑顔 …気持 ちが救われ る、 この子 は生 きてい る ・命が輝いてい

る(17。7%)。

② 天地 がひっ くり返 る思い…(11.1%)。 替わ りたい、弱 い身体 に産 んで申 し訳ない…病気 は

自分の責任(&8%)。 頑張 って生 きて…祈る思い24.4%。 再発の恐怖17.7%、 死の恐怖13.3%。

回復 が見 えない不安 …不安 との戦 い(13.3%)。

③ 痛 いお母 さん助 けて、薬飲 ませ るのが根競べ、帰 っちゃいや連発で泣 き叫ぶ、食べたい と

いわず昼夜時間が長い、最初 に覚 えた言葉はイ タイ ・イタイ、何 が起 きたか分か らないとい

って死 んだ子…忍びない(37.7%)

④ 告知 はどのよ うに、高校入試 と重 な りどうしたらよいか…告知の悩 み(11.1%)

⑤ 治ること先決で しつ け甘 くなる、つい甘やか し我が儘で手がつけられなくなった…(11.1%)

表6患 児に対する母親の思い(複 数回答) n=45(%)

母 親 の 支 え 苦 悩

頑張る姿 に尊敬 ・誇 り 15(33.3) 信 じられない ・天地がひっくり返る思い 5(11.1)

命が輝いている ・救われ る気持ち 8(17.7) 病気は自分の責任 4(&8)

助けたい ・祈る思い 11(29.4)

再発の恐怖 8(17.7)

死の恐怖 6(13.3)

不安との闘い 6(13.3)

苦 しみに耐 える ・忍びない 17(37.7)

告知の悩み 5(11.1)

しつけ甘 く ・我儘 5(11.1)

2)危 機分類 とコー ド分類(表7)

危機の分類 か ら、コー ド内容 をみたものである。コー ドはキーワーズ素集計の分類 を一部合体

させ ている。また、キーワーズ素集計で一人が2ケ 持 ってい る場合は、コンピューターの コー ド

分類で は一人1ケ になるので、対象者の意図の強いキーワーズを選択 しなお している。従って%

が多少異 なって くる。

表7家 庭の危機 と患児への思い(複 数回答) %

信 じら
れない

自分の
責 任

祈 り 再発 ・死 忍びない 尊 敬 命の輝き 告 知 我 儘

総 数n=45 11.1 8.9 35.6 24.4 57.8 35.6 17.8 11.1 11.1

危機In=11 18.2 0.0 45.5 18.2 54.5 36.4 36.4 o.o 18.2

危機IIn=6 0.0 16.7 66.7 16.7 50.0 o.o o.o 33.3 o.o

危機 皿n=15 13.3 20.0 20.0 33.3 46.7 X1! 13.3 0.0 6.7

危機IVn=5 o.o o.o 40.0 20.0 :11 .11 0.0 4α0 20.0

危機Vn=8 12.5 o.o 25.0 25.0 75.0 37.5 25.0 12.5 12.5
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忍びないが一番多 く57.8%、 受容で きない、自分の責任 ・死の不安恐怖4生4%、 祈 る思 い35.6%、

尊敬 ・命の輝 き53.4%、 告知 ・しつ けなど22.2%で あった。

危機IV、V群 の夫 との関係にずれがある人は、子 どもに対 して忍びないが75～80%と 高 く、尊

敬 ・命の輝 きも60%以 上 と高か った。 皿群 は再発 ・死の不安恐怖16.7%で 、66.7%が 祈 る思いであ

った。 この 中には不登校 などが含 まれていた。尊厳 ・命の輝 きは0%で あった。

6.家 族 に対 して

1)夫 への思い(複 数回答、表8)

(1)肯 定的感情(89%)① 感謝17.8%② 仕事 を休み家事 ・買物 ・育児15.6%③ 疲れていて も患児

の世話、遊び28.9%④ 心の支 え ・不安の傾聴 ・励 ま し絆 を強化26.7%で あった。

(2)否 定的感情(53.4%)① 価値観違 う、感情 的ずれ、けんか、夫の乱れ、腫れ物 に触 る13.3%

②孤独、つ らいのは自分だけ、仕事 に行 く人はいい、遊 んで帰 る信 じられ ない13.3%③ 子 ど

ものところに行 かない4.4%④ リーダーシ ップを、話 しあっていない、一緒 に考 えて欲 しい

22.2%で あった。

(3)危 機 の分類 か らみると、V群 には肯定的感情 が全 くな く、IV群 は感謝 ・心の支 えが含 まれ る

が、否定的感情 も見 られた。皿群 の疲労強度の群 は夫 との話 し合 いが33.3%の 人になく、 皿

群 も否定的感情 がみ られた。1群 には否定 的感情 が全 く見 られなかった。

表8夫 に対する妻の思い(複 数回答) %

感 謝 家事参加 患児の世話 心の支え 感情的ずれ 孤 独 話合なし

総 数n=45 17.8 15.6 28.9 26.7 15.6 15.6 22.2

危 機In=11 45.5 27.3 54.5 45.5 o.o o.o o.o

危機IIn=6 16.7 0.0 33.3 33.3 16.7 16.7 16.7

危機 皿n=15 6.7 26.7 33.3 26.7 o.o 6.7 33.3

危機IVn=5 20.0 o.o o.o 20.0 40.0 40.0 40.0

危機Vn=8 o.o o.o 0.0 o.o 50.0 37.5 25.0

(4)夫 か らの サ ポ ー ト…前述 して い るが 、 ソー シ ャル ネ ッ トワー クの分 類(表9)は 、夫 が一 番

多 く、88.9%の 人 がサ ポ ー ター と して リス トして い る。

表9ネ ットワーク分類(複 数回答) %

種 類

n=45

夫

88.9

実父母

82.2

義父母

35.6

兄弟 ・親戚

71.1

友 人

48.9

専門職

11.1

子ども

26.7

2)他 の家族への思い(複 数回答 表10)

(1)他 の家族への肯定的感情(15.5%)① 大 らかに育児 ・甘 え させ抱 き しめたい4.4%② 自立 し

てほ しい8.9%③ 犠牲 と思わせた くない2.2%で あった。

(2)他 の家族への抑 うつ的感情(73.2%)① 淋 しい思い ・孤独 ・不安 ・不自由 ・我慢 をさせ る、

笑顔 な し、精神的崩れ、何 もしてやれない53.3%② 頑張 る子不欄11.1%③ 他の子の病気4.4%
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④下の子考 える余裕ない4.4%で あった。

表10他 家族への思い(複 数回答) %

子の淋しい思い 頑張る子 子の病気 余裕なし 抱きしめ 自立願う

総 数n=45 53.3 11.1 4.4 4.4 6.7 8.9

危機In=11 54.5 0.0 o.o o.o o.o o.o

危機 皿n=6 83.3 16.7 16.7 0.0 o.o 0.0

危機 皿n=15 40.0 20.0 o.o 13.3 s.7 13.3

危機IVn=5 40.0 20.0 o.o o.o o.o 1!

危機Vn=8 62.5 o.o 12.5 o.o 25.0 12.5

(3)危 機分類 では、 皿群 は他の兄弟 に対 して強い思いを抱 いている。

7.親 族 ・友人 に対 して

1)親 族への思い(複 数回答、表11)

(1)肯 定的感情(77.8%)① 感謝、心配 して くれ る44.4%② 実際の援助、子 どもの世話、病気の

家族 の面倒26.7%③ 経済的援助6.7%で あった。

(2)否 定的感情(35.5%)① 後 ろ向き発言 、不幸 な体験談20.0%② 協力・手助 けない、知 らせ る

べ きか13.3%③ 病気のため負担 をかけ られない2.2%で あった。

(3)危 機 分類で は、1群 は経済的援助 も1&2%貰 い、援助の種類 も複数にあり、協力な しが0%

であった。皿群は親族か らの援助 が他の群 に比べて多いが、絶対量 は少ない。1群 以外は20%

前後協力を得 られない状況であった。V群 は夫のみな らず親族のサポー トも少 なかった。

表11親 族への思い(複 数回答) %

感 謝 実際的援助 経済的援助 後向発言 協力なし

総 数n=45 III 26.7 s.7 20.0 15.6

危機In=11 36.4 36.4 18.2 18.2 o.o

危機 皿n=6 11 66.7 o.o 16.7 16.7

危機皿n=15 一11 13.3 o.o 13.3 20.0

危機Nn=5 :11 20.0 o.o 20.0 20.0

危機Vn=8 37.5 12.5 12.5 37.5 25.0

(4)親 族 か らのサポー ト(表9)

ソーシャルサポー トの なかで、サポー トとして リス トされてい る人は実父母82.2%、 義父母

35.6%、 兄弟57.8%、 その他親族13.3%で あった。サポー トの種類 としては、情緒的サポー

ト、短期物理的サポー ト、長期物理的サポー トの順で あった。

2)友 人への思い(複 数回答、表12)

(1)肯 定的感情(6&9%)① 助か る、励 ま し53.3%② 子 どもの面倒 をみて くれ る15.6%で あった。

(2)否 定的感情(22.2%)① 会いたくない4.4%② 不信感6.7%③ どこまで本音で11.1%で あった。

(3)危 機 分類で は皿群が肯定的感情が少な く、否定的感情が強 く、1・IV群 は逆 に友人のサポー
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トが多かった。心身の疲労 が強い 皿群 も比較的サポー トが少 な く、否定的感情 も皿群 につ い

で多かった。

表12友 人との関係(複 数回答) %

助 か る ・励 ま し 面倒見て貰う 会いたくない 不 信 本音に不安

総 数n=45 53.3 15.6 4.4 6.7 11.1

危機In=11 72.7 18.2 o.o 9.1 o.o

危機IIn=6 16.7 16.7 16.7 o.o 33.3

危機 皿n=15 4α0 13.3 s.7 6.7 20.0

危機IVn=5 .11 40.0 o.o o.o o.o

危機Vn=8 75.0 o.o o.o 12.5 o.o

8.家 庭 の 危機 とMoodScaleお よび ソー シ ャル サ ポ ー ト

1)Mo(>dScale(表13)

母親 のMSの 平均 を見 る と、MDは4.29で 一番 高 く、MAは4.26、MHは4.00で 、MSは12.55

で あっ た。 皿群 の 人 と1・IV群 の人 とは有 意 な差 が あ った(p>.05)。 また 、H・V群 の夫 の サ

ポ ー トが少 ない人 も12.43-一 一12.75で あ った。

表13危 機時 のMoodScale

MD 0 MH MS

MEAN MEAN MEAN MEANSDt

総 数n=31 4.29 4.26 4.00 12,553.12

危機In=5 3.60 3.80 3.20 10.602.70一

危機IIn=4 4.50 4.25 11 12,752.22

危機皿n=12 .・ 4.67 4.50 14.002.86一

危機IVn=3 11 3.67 3.33 10.001.73-'

危機Vn=7 4.29 4.14 11 12,433.82

*P<.05

2)ソ ー シ ャル サ ポ ー ト(表14)

一 人 あ た りの サ ポ ー ター数 は5 .93人 で、 皿群 は少 な く3.67人 で あ った。 サ ポ ー ト量 は情 緒 的 サ

ポー トは25.73、 短 期物 理 的 サ ポ ー ト23.75、 長期 物 理 的 サ ポ ー トは21.48で 、ソー シ ャル サポ ー ト

総量 は70.95で あ っ た。 うち、夫 の サポ ー ト量 は13.18で あ った 。

危機 分類 で は、夫 か らの サ ポ ー トが少 な いV群 の 人 は70.71で 、心 身 の疲 労 が強 い 皿群 の 人 は

76.13で 、他 の サポ ー ターか ら多 くの サ ポ ー トを得 て い た 。 皿群 の人 は夫 や 他 の サ ポ ー ターか らの

サポ ー トが有意(p<.05)に 低 か っ た。

3)MoodScaleと ソー シ ャル サ ポ ー ト関係

MSと ソーシ ャル サ ポ ー トいず れ も1群 よ り有 意 に悪 い の は 皿群 で 、夫 との 関係 が悪 いV群 の

よ うな感情 状 態 で あ った。
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表14一 人当 た り、サポー ター数 とサポー ト量

サ ポ ー

タ ー数

サ ポ ー ト 量

情 感
MEAN

短期助力
NEAN

長期助力
MEAN

To
MEANSDt

夫サポー ト量
MEANSDt

総 数n=44 5.93 25.73 23.75 21.48 70.9535.57 13,182.45

危機In=11 11 30.45 27.18 24.45 82.0924.70* 14,091.22

危機 皿n=6 3.67 16.17 14.17 13.33 43.6735,・8ヨ+ 11,003.32

危機皿n=15 6.27 27.80 25.00 23.33 76.1333.69

11.VVJ.JG

13.861.99

危機IVn=5 5.20 11 22.00 11 64.0036.79

1

12,801.92

危機Vn=7 6.00 23.29 25.14 22.29 70.7148.92
1

11,504.12

+p<.1*P<.05

9.援 助ニ ーズ

1)援 助 ニーズ(表15)は ①肉親 ・友人の理解 ・支援で家族 関係深 くした24.4%② 医師 ・看護婦

の親身なケア・カウンセ リング22.2%③ 同病の母親の経験、相談6.7%④ 付 き添い交代など6.7%

⑤食事 ・読書 ・アロマセラピー4.4%⑥ 院内学級、病棟規則 の緩和、洗濯物 など&9%で あった。

2)危 機分類 では、 皿群の心身の疲労 が強い人 はすべての項 にニーズ を持 っている。心理社会的

ス トレスを持つ 皿群 は家族 、友人関係のニーズが高 く、その他 の群はすべて専門家や カウンセ

ラーの援助 であった。

表15家 庭の危機と受けた援助(複 数回答) %

家族 ・友人 Dr.Ns.カ ウンセリング 同病の母親 付添交代 食事 ・休養 病院規則

総 数n=45 24.4 22.2 6.7 s.7 4.4 8.9

危機In=11 18.2 27.3 9.1 o.o 9.1 o.o

危機 皿n=6 50.0 o.o o.o 16.7 o.o 0.0

危機 皿n=15 20.0 26.7 13.3 13.3 s.7 13.3

危機】Vn=5 o.o 20.0 o.o 0.0 o.o 20.0

危機Vn=8 37.5 25.0 0.0 o.o o.o 12.5

10.危 機の分類 と他要因 との関係

V・1V群 は闘病期間が4～5年 以上で、専業主婦 ・パ ー トタイマーが50%前 後であった。1V群

は母子関係は他の群 よ り強 く、母親の育児スタイル は神経質 になっていた。 皿群は闘病期間によ

る変化 はな く、不登校 など育児 ・その他 固有な問題で あった。 皿 ・1群 は闘病期間の短 い人が多

く、心身の疲労が強 く、同病の母親が相談相手であった。援助 ニーズでは群 にかかわらず、家族

関係 について周囲の理解や支援、カウンセ リングであった。

IV.考 察

1.母 親 のス トレス状況

1)対 象の特性 と育児環境

患児の特性 として、疾患は白血病 が61.6%を 占め、発症年齢は白血病の好発年齢 と同 じく幼児
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期 が多い。現在の母親 の年齢 は平均が40.7才 で、闘病期間は平均4年 の方々が回答 した ものである。

育児環境 としては、患児の兄弟がいる家庭 は66.7%で あり、離婚 ・別居の方は6.7%で 、育児環

境 につ いて大半の人は まあ良いと思ってい る。 しか し、経済状態は悪 いと感 じてい る人が多 く、

母親の57.8%の 人 は専業主婦 である。そ して71.2%の 母親 が神経質 になっている状況であ る。

即 ち、母親の約2/3近 くの人が、経済的問題 を背景 に した生活で、患児の病気や育児に神経 を

緊張 させていることが伺 える。

2)親 の心身の疲労 の強い時期 と内容、および対処 とニーズ

心身の疲労が一番強い時期 と内容 につ いては、告知か ら入院 までの シ ョック、骨髄移植 、他 の

理由で無菌室の入室 、病状悪化などによる心労 と不眠が一番心身の疲労 に影響を与 えている。次

に再発や余命告知で、患児の生命の不安が強い時期 が最 も厳 しい状況である。 しか し、長期化 と

ス トレスは11.5%で 心身の疲労に与 える影響 は小 さくて も問題 となる局面で ある。具体 的な表現

を事例で見ると①病名を知ったときこれほどつ らいとは思わなかった。②"死 と背 中合 わせ"人

の言葉 さえ耳に入 らなかった、泣 き泣 き帰 った。③最初 の1～2週 間大変 、無我夢 中どう生活 し

たか覚 えていない。1～2ヶ 月精神的にダメージを受 けた。④病変 がどこまで進 んでい るか調べ

る期間がものすご く長 く感 じられた。半年 間は本当につ らかった。⑤発症時、世の 中すべてがひ

っ くり返った感 じ、その後ず 一っと心労は絶 えることなく続 く、七年経 って も。⑥子 どもが熱 で

苦 しんでいるとき、眠れ ない とき、具合の悪い とき。⑦退院後 も再発が不安で一時 も心 が休 まら

ない、再発時 とくに苦 しい。⑧延命のための手術 を選択 一半身麻痺 を伴 う一恐 ろ しく身体の震 え

止 まらず、胸が苦 しく答 えわか らず。⑨無菌室の6ヶ 月頃一番大変。⑩ ウェル ニ ック脳症、今後

どうなるかわか らないと言われた時。カ リニ肺炎で気管支切 開す ると言われた時。⑪移植時 なか

なか回復 しない し、空 を見つめ る子の 目をみて治療が間違いではないかと思った時などである。

この状況 に対 してス トレス解消 の方法は、夫 ・親 ・友人 ・同病の母親 と話す、カウンセ リングを

受けるなどで、心のサポー トを求 めているとい える。なかで も同病の母親がよ き相談相手で支 え

になってお り、心の痛み を深 く理解 しあえるのは経験者で、共感的理解の上に立 ったサポーター

が必要 な状況である。また食事や睡眠、入浴な ど生活の工夫、音楽や読書、買い物 などの趣味的

なもので自 ら心身のバ ランスを取 っている。

援助ニーズ としては、医療機 関に対 して、患児 と母親 に もっと心のケアや インフォーム ドコン

セン トを望んでいる。具体的 には傷つける言葉 ・行動 は してほ しくない、要望 を聞いて欲 しい、

1日2～3分 で も雑談 を含め話す時間がほ しいなどの声 が多い。また"○ONs怖 いよ一、オム

ツにお しっこしたらす ご くお こられ るの"と 面会時ふ るえなが ら泣 く患児に、夜 そのNsな らど

うしようと思ったと心情 を綴 った人 もいる。一方、40%の 母親 は医師や看護婦 に感謝 してい る。

Dr.・Ns.と も笑顔 を絶や さず よくして くれた。病気は残念な ことだけど、素敵 なDr.・Ns.に 出会

ったことは一生の宝物である。面会時間の始 まりにその 日の様子 を必ず報告 して、質問 に答 えて

くれ不安 が消 えるなどである。

また、付 き添い食、付 き添 いや面会の あり方 に問題 を感 じてい る。具体的には付 き添いは患児
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にはよいが、他の家族 と両方にはさまれた状態で気 が狂いそ うだった。強制的な付 き添いでな く、

自由 を認めてほ しい。長期に疲労 しないポイン トは食事なので付 き添い食 を考 えてほ しいとある。

その他の機関 に対 しては、院内学級の必要性、学籍移動の問題 、本校 との連絡 ・対応など半数

以上の人が学校問題 の改善 を望んでい る。具体的には入院 中教育 を受け られ る環境 を作 ってほ し

い、入院前の学校 との絆 をよ りどころに してつ らい治療 に耐 えているので学籍 を移 さないでほ し

い。高校受験時は親子 も不安、学校側 も対応 してほ しいなどで、学校関係へのニーズは高い とい

える。 そ して保育 の充実を挙 げている。保育に欠 ける子 どもは学齢期 を過 ぎて も学ぶ姿勢に欠 け

る。早 く治 って一緒 に遊 びたい という救 いを与 えてほ しい。

以上、母親のス トレス状況は患児に対す る生命の不安 と学校生活が中心課題 となっていると考

えられ、その対応 が重要 である。 また同病の母親の存在 が大 きく、そ して医療関係者へのニーズ

も高 く、身内 を含 めて心のサポー トを求め、自 らもで きる日常的な ことで心身のバ ランスを取 る

努力 を してい る闘病生活 とい える。

2.患 児 に対する母親の思い

悪性疾患患児 を持つ母親 の心情 を児の発症年齢、闘病期 間、母親の年齢か ら分析 を行ったが、

その違 いはみ られず、すべての母親 に極 めて強い苦悩がみ られ る。

元気 だった子が信 じられない、 うちの子 に限って悔 しい、天地 がひっ くり返 る思 い。替われる

ものな ら替わ りたい、弱い身体に産んで申 し訳 ない、病気 は自分の責任。絶対元気 にな る、必ず

元気 にす る、助 けたい、天国 に行 かないで、頑張 って生 きて、祈 る思い。再発恐 ろしい、奈落の

底 、退院一年 目に自信持ち始めて再発、再発の恐怖。 この子失 うか も、絶望 、死の恐怖。回復が

見 えない不安、不安 との戦 い。など受容 できず恐怖 にさらされなが ら、祈 る思いで生活 している

状況 である。

また、苦 しみに耐 える、痛いお母 さん助 けて、薬飲 ませ るのが根比べ、帰 っちゃいや連発で泣

き叫ぶ、膵炎絶食 で一度 も食べたいといわず昼夜時間が長い、一 ヶ月 しゃべ らず落 ち込 む、脱毛

で もニ コニコ、病気 は苦 しい とい う心が痛む、牢屋に閉 じこめ不欄 、最初 に覚 えた言葉 はイタイ

イ タイ、何 が起 きたが分 か らないといって死 んだ子、忍びない身 を切 られ るつ らさを体験する闘

病生活である。

告知は どの ように、高校入試 と重な りどうしたらよいか。告知 とその影響、 また受験 と病気治

療の狭 間の苦悩 もある。そ して、治 ること先決で しつ け甘 くなる、つい甘やか し我儘 で手がつけ

られな くなったなど育児の悩み も伴 って くる。

一方つ らい治療 をよ く頑張 る
、我慢強い、治療に協力的、痛みに勝 とうとする子。感激 し尊敬

す る、誇 りに思 う、子 どもが頑張 ってい るの に自分 は くじけてはいけないと勇気づけ られ励 まさ

れている。 また明 るくどんな状況 でも楽 しさ探 し上手、笑顔で気持 ちが救われる。 この子 は生 き

ている、命 が輝いていると希望 を貰 っている状況 がある。

以上、母親の心情 はキーワーズの ごとく、苦悩の極 限を表 し、 しのびない、祈 る思いは複数回

答 で127%で ある。なかで も1～2歳 の母子分離不安 の強い子 を持つ場合や、小学校の入学 ・卒業

一14一



式、高校入試 目前の発病など人生 の門出 を控 えた状況の場合 は想像 に難 くない。 しか し、児の明

るく、頑張 る姿 に教 えられ、救われてい る。 そしてで きるだけの ことを精一杯 したい、 これ が心

情である。

母親 は患児に心 を痛めなが ら患児 に救 われてい るとい うこの母子関係や相互作用 は双方の ケア

に最 も重要 な視点 とな り、看護 はこの心情 をサポー トし、児の心身の苦痛 を最小限 にす ることで

ある。

3.母 親か らみた家族関係 ・友人関係

1)夫 に対す る思い

感謝のみ と述べてい る母親 は、大変 な仕事 にも関わ らず、毎 日短時間で も面会に来て くれ る。

週末ない しは週2回 は付 き添 い交代 を、夫の勤務 と疲労 を鑑み、 これ以上の努力を払わせてはい

けない と思っている。 また、仕事 を休み家事 ・買い物 ・育児 を して くれ る。疲れていて も患児の

世話や遊び相手になって くれて うれ しい。心の支 え、不安を聴いて くれ る。主人の大 きな身体が

みるみるくずれ落 ちてい く感 じで励 ま し合 った。以前 よりもっと父親 ら しくなり、家族 の絆 を強

くしたなど、極限状況 を共有 し励 まし合 う。肯定的感情は多い。

しか し、一方では否定的感情 も持ってい る。価値観の違いがはっきりして感情 的にすれ違 う。

けんか、夫の乱れ、腫れ物に触 るような接 し方 にな る。孤独 、つ らいのは自分 だけ、仕事に行 く

人は良い、遊 んで帰 るのは信 じられない、子ど もの ところに行 かない、 リーダーシップを取 って

欲 しい。話 し合 ってない、一緒 に考 えて欲 しい、精神的 に本当に助けて貰いたい時に言 える状態

ではなく、不満募 るなどの思いである。

ソーシャルネ ッ トワークの なかで、夫 を88.9%の 人がサポ ーターとして あげてい る。一位 に し

てい る人は80%で 、概ね肯定的感情 と一致 している。そ して、情緒的サポー ト、短期 ・長期物理

的サポー トいずれ にも最高点 に リス トしている人は40%で 、否定的感情 を表出 していない人 と概

ね一致 している。サポーター としては リス トせず、肯定的感情 を持てないll%の 人 を最高点に リ

ス トしていない人60%か ら除 くと49%の 人 が夫の感謝 をは じめ肯定的感情 を持ちながらも、同時

に否定的感情 を持 っているとい える。 これは留守家庭の他の子に対す る思 いを含め、闘病生活に

おける心身の疲れか ら、夫婦間に亀裂が生 じやすい状況 にあるといえる。

2)他 の家族に対す る思い

ほとんど患児の兄弟に対す る思いで、上手 に育 っていないが大 らかに育 てたい、甘 え させ ギュ

ーと抱 きしめたい、自立 してほ しい、犠牲で何 もで きない と思わせた くない、と前 向きの肯定的

感情の人 は少 ない。

抑 うつ的感情の人 は50%以 上で、あまりに も淋 しい思い をさせている、1人 残 され孤独 な思 い

を、不安な思いを、不 自由でつ らい思いをさせ る。我慢 を させ る、笑顔 がない、精神 的に くずれ

る、何 もしてやれないなどである。事例 として多々あるが一部 を抜粋すると、①身 もだ えるよう

に して 「ママ行かないで」 と泣かれ たが、入院 中は長女への思いを切 り離 さなければやっていけ
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なかった。五年後の今 も 「ママ抱いて」 と甘 えて くるときは、ギューと抱 き しめる②障害児の兄

がい る。 さぞ不安な思いを してい ると思 う。③実家 にあずけた。入園 も重 なったが、写真 に笑 っ

た顔 がない。④母乳 もあげられ なかった。

その他 に頑張 る子が不欄 一①三年間親 の実家で暮 らす②三歳 で預 けられ、お家に帰 るといわな

いのでかえってつ らい。他 の子の病気一亜脱臼で入院 したが何 もしてやれない、移植直前の時だ

った。小1と 小3で 気 になったが、下の子の ことを考 える余裕 がない、などで ある。

それぞれ事情は異 なるが、留守家庭 に残 された子への思い と患児への思いと身二つあればとい

う言葉のよ うに厳 しい葛藤状態 におか されている。

3)親 族 に対す る思 い

心配 し、見守 り、足 を運んで くれ感謝 してい る。留守家庭 の家事や付 き添 い交代な どの実際的

援助、患児の兄弟の世話 、経済的援助 など、肯定的感情は多い。事例 として①親が私 を見てつ ら

がり、私 も親 に愚痴 を聞いて貰 った、②祖父 が大変 シ ョックを受け患児 にかわってや りたいと、

③同居の祖母が患児に会 えないのが とて もつ らかったよう、④金銭的に も援助 を受け安心 して入

院で きた。

否定的感情 は少な く、後ろ向 き発言、不幸 な体験談一体験談 の後、早 く良 くなる といいわね…。

神経質 になってい るときに微妙な言葉のニュアンスは傷つ く、聞きた くない。協力や手助 けがな

い、知 らせ るべ きか。病気のため負担 をか けられないなどである。

親族 か らの サポ ー トと して、実父母 をサポ ー ター と して あげてい る人 は82.2%で 、義父母

35.6%の 二倍以上 であり、実父母 が健在でサポー トを得 られ る人は恵 まれた状況 といえる。 さら

に兄弟は57.8%で 、い とこなどその他の親族 は13.3%で ある。サポー トの種類 としては、情緒的

サポー トを一番多 く貰 っている。 しか し、短期物理的サポー トも多 く貰 っている。長期物理的サ

ポー トはこれ らと比較す ると減少 しているもののサポー トを受けている。 これは長期化す る闘病

生活で、家庭の リズ ムを再構築 して もなおサポー トが必要 とい う状況 を表 しているといえる。

4)友 人に対す る思 い

手紙に励 ま しの言葉、嬉 しくあ りがたい。身体 を気遣 って くれ る、見舞い、精神的に話 し相手

助 かる。 ローテーシ ョンを して食事の援助 をして くれる。子 どもの面倒 をみて くれ るなど肯定的

感情 は多い。

否定的感情 は少 なく、そっとしておいてほ しい、同 じ立場の人でない と分かって もらえない、

親切ぶって話 して くる人 もいて不信感 を持つ。 どこまで本音で話せば よいか悩 むなどである。

ソーシャルネ ッ トワークか らみ ると、友人 を リス トしている人は4&9%で ある。 ここでの友人

は発病前か らの友人で、同病の母親 は含 まれていないもので ある。50%弱 であって も苦 しいとき

の母親 には本当の友人であると感 じた、本当に救 われた とあり、重要 なサポーター といえる。
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4.母 親 からみ た家庭の危機

1)家 庭の危機 と援助ニーズ

母親が家庭の危機 と思ったことを大 きく分類す ると、けんか口調、別れて もいい、無理解な ど、

夫婦間の感情的ずれが17.8%で ある。疲労で体力低 下、体調崩れ、倒 れて死んでも良いなど、心

身の強度の疲労が42.2%で ある。患児の兄弟 と患児に身二つあれば、長期疲れなど、留守家庭や

患児の兄弟の問題 が&9%で ある。その他 、患児 ・他の子の不登校 、親の倒れ などがある。

種類 を大別す ると、夫婦間の感情的ずれ、心身の強度の疲労 、患児の兄弟や留守家庭の問題、

患児の問題が考 えられ る。質的に事例の具体 的表現 をみ ると、①気がつ くと口調が きつい、会話

がうまく通 じない、けんかにな る、治 ったら別れていい。②夫の無理解 、非協 力的な言動に苦 し

められた、亡 くしてか らさらに深刻 になった。③家庭 が壊れ ることも、私や主人 が倒 れることも

考 えられ る厳 しい闘病生活で あった。④大部屋 で周 りとの人間関係で悩 んだり、子 どもが泣 き騒

ぐことに気 を使 い神経 をす り減 らした。⑤主人が気管支炎 、私は疲れか ら高血圧 になりフラッと

した時。付 き添 いがいつ まで続 くのか、 と不安になった。⑥患児の不登校 ・夫が息子に理解 を示

して くれた ら。⑦患児の兄弟 に不登校 ・家出 など問題が起 きると、育て方 が悪い、お前の責任 と

責め られ、離婚 も考 えたなど厳 しい状況 が生 じている。

以上でみ られた家庭の危機 において取 られた対処 は、肉親や友人の理解 ・支援で家族関係 を深

くした24.4%で ある。医師や看護婦の親身 なケアや カウンセ リングを受 ける22.2%で 、同病 の母

親の経験 を聞いたり相談する6.7%で ある。その他付 き添い交代、食事や読書 ・アロマセラピーな

どで心身のコン トロール、院内学級や病棟規則 などで対処 している。

これ らは現実の危機時になされた対処で、家庭の危機 における最小限の援助ニ ーズとい える。

具体的には①相談相手 に救われた、誰かに何 をして貰 うよ りも自分自身で乗 り越 えてい くしかな

い、②再発 してか ら精神的にかな り不安 、医師や ソーシャル ワーカー、心理士 に気楽に話 を聞い

てもらえることが必要 、③ 同 じ経験 を した人に聞いて貰 いたい、共感 して欲 しい、そうしない と

暗闇か ら出ることがで きないように思 う、④付 き添いのない入院生活 を。付 き添 いの交代 を。夫

が病院 に来 たとき、看護婦か ら"病 人 をみてい るか ら"と 言 って貰いたい ・夫婦 で家の ことを話

したり、交流 もてるな ど。⑤不登校の勉強会出席 、親の会の メンバ ーに相談、カウ ンセ リングを

母子で受ける。 これ らの内容 は心身の疲労 が 一番強 いときの思いやニ ーズ、またその他全般 にわ

たる思いやニーズとかな り重 なってお り、サポー トの種類 、サポー ター、サポー トの程度 を示唆

している。即 ち、心身の強度の疲労 や闘病生活全般 に生ず るニ ーズに個 々に対応す ることが、究

極的には家庭の危機 を回避 した り、軽 くすることが可能 といえる。

2)危 機 の分類 からみた、母親の感情および ソーシャルサポー トの関連

家庭の危機 の種類 は夫婦間の感情的ずれ、心身の強度 の疲労、患児の兄弟や留守家庭 の問題 、

患児の問題 と大別 されたが、それに夫か らの情緒 的サポー トをクロス させて5分 類(5群)に 分

けて考察 を行った。V群 は夫 とけんかが多 く夫か らの情緒的 サポー トが3以 下の人で17.7%で あ

る。IV群 はけんかはす るが、情緒的サポー トが4～5の 人で、11.1%で あ る。 皿1群は心身の強度
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の疲労 があ り、情緒的サポー トは4～5の 人で33.3%で ある。 皿群 は留守家庭等の心理社会的ス

トレスがあ り、情緒的サポ ー ト4～5の 人で13.3%で ある。1群 はそれ以外で、夫の情緒的サポ

ー ト5の 人で24 .4%で ある。 この視点か らみ ると、家庭の危機 の発生頻度 が高いのは心身の強度

の疲労 といえる。

次 に母親の感情か ら分析 を加 えると、MoodScale7～8は 平穏 な感情で、平均の12.55は かな

り感情 が悪い状態である。なかで も抑 うつ と不安が強 く見 られ る。

全般的 に母親の感情 は悪いが、中でも皿群の心身の疲労強度の人は1群 や1V群 の人 より有意 に

厳 しく、また皿群の抑 うつは4.83で 不安や怒 りのデータよ り高 く、心身の疲労 は抑 うつをきた し

やすいとい える。なお 皿群の留守家庭 な どの心理社会的ス トレスがある人やV群 の夫のサポー ト

が少 ない人の感情状態 も厳 しい。む しろ夫 とけんかはす るが夫のサポー トがある場合はよい とい

える。

一方
、 ソーシャルサポー ト絡みでみ ると、一人当た りのサポーターは5.93人 と少な く、 皿群の

人 は3.67人 で一番少な く、サポー ト総量 も1群 や 皿群の人よ り有意 に少な く、夫か らのサポー ト

量 も少 な くなってい る。サポー トの種類では情緒 的サポー トが一番多 く、短期物理 的サポー ト、

長期物理的サポー トの順になっているが、V群 の人 は短期物理 的サポー トが一番多 くなっている。

この夫 か らのサポー トが少 ないV群 の人や心身の疲労が強 い皿群の人は他のサポーターか ら多 く

のサポー トを得ている。

以上 、MoodScaleや ソーシャルサポー トか らみ ると、皿群の留守家庭 などの心理社会的ス ト

レスがある人 はサポーターが少な く孤独で、夫 との関係 が悪いV群 のような感情状態で、一番サ

ポー トを必要 と してい るとい える。 皿群の心身の疲労が強い人やV群 の夫のサポー トが少ない人

は感情 は悪 いが、サポー トを多 く貰 っている状況で ある。 ここから云 えることは夫かその他の人

か最低 いずれかのサポ ー トが質量 ともに必要である。

3)危 機分類に関連す る要因

1群 の特徴は夫 に対す る否定的感情 は全 くな く、経済的援助 も18.2%貰 い、援助の種類 も複数

にあり、その上協力な しは0%で 、友人のサポー トも多 く、恵 まれた群 である。闘病期間の短 い

人が多い特徴 もある。 なお1群 以外では20%前 後親族か らの協力を得 られない状況である。

皿群 は再発 ・死 の不安恐怖が16.7%で 、これを背景に して66.7%が 祈 る思 いで、このなかには

不登校など、生命 に直結 しない ものが含 まれている。なお患児 に対す る尊厳 ・命の輝 きは0%で

あ り、患児の問題 も如何 に強 いか伺 える。夫 に対する肯定的感情 は多いが、否定的感情 も含 まれ

る。親族か らの援助 は他の群 より比率は多いが、絶対量は少 なく、友人 に対 しては否定的感情 が

強い傾向 にある。その他、不登校 など育児 ・その他固有 な問題 で、留守家庭 の他の兄弟に対 して

強い思 いを抱 いてい る。

皿群 は闘病期間の短い人 が多 く、心身の疲労 が強 く、同病の母親がよき相談相手である。夫 に

対 して 皿群 よ り肯定的感情 が少な く、話 し合いは33.3%の 人がない と思 っている。 また親族 か ら

の実際的援助は少 な くなっているが、ネ ッ トワークが多 く全体のサポー ト量 は多い。
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IV群 とV群 は闘病期間が4～5年 以上 で、専業主婦やパ ー トタイマーが50%前 後で ある。IV群

は母子関係は他の群 よ り強 く、母親の育児 スタイル は神経質 になってい る。 なお夫の関係 にずれ

の あるIV群 ・V群 の人 は患児 に対 して忍びないが75～80%と 高 く、尊厳 ・命の輝 きも60%以 上 と

高 く、患児 との結びつ きが強い といえる。夫に対 してはV群 は肯定的感情 は全 くな く、IV群 は感

謝や心の支 えが含 まれるが、否定的感情 の方が強 いとい える。 またV群 は夫のみな らず親族のサ

ポー トも少ないが、IV群 ・V群 とも友人のサポー トが多 くなっている。

家庭の危機時に受けた援助 では、皿群 の心身の疲労が強 い人はすべての項 にニーズを持 ってお

り、 皿群の心理社会的ス トレスを持つ人は、家族 や友人関係のニーズが高 く、その他の群 はすべ

て専門家やカウンセラーの援助 を求め危機 を乗 り越 えるとい える。即 ち、家族関係 について周囲

の理解や支援 ・カウンセ リングを望んでいる。

以上、母親 が感 じてい る家庭 の危機 と感情 か ら分析す ると、強い心身の疲労 、夫 との不仲、夫

のサポー トが少 ない、ネッ トワークが少ないなどが影響要因 として あげ られ る。 しか しこれ らは

闘病期間や、 ソーシャルサポー トと関連 し、その間 に発生す る固有な問題や、患児 との母子関係

を軸 に家族関係の変化が危機の原因や誘 因とな る。

闘病生活上の問題 としては、経済問題 、医師 や看護婦への不満 ・不信 、学校 問題、夫婦間の感

情的ずれ、心身の強度の疲労、患児の兄弟や留守家庭 の問題、患児の問題が考 え られ る。

V.結 論

1.心 身の疲労が一番強い時期 と内容 について、告知か ら入院 までの シ ョック、骨髄移植や他の

理由で無菌室の入室 、病状悪化 などによる心労 と不眠、再発や余命告知 などで患児の生命の不

安 が強い時期である。

2.ス トレス解消 の方法は夫 ・親 ・友人 ・同病の母親 に話す ・カウンセ リングを受け る ・生活の

工夫などで心身のバ ランスをとるなどで ある。

3.医 療機関に対す るニーズは心の ケアの充実 とインフォーム ドコンセ ン トであるが、40%の 母

親 は医師や看護婦に感謝 している。 また、付 き添い食の用意、自由な付 き添 い と面会 システム

である。

4.他 機 関に対す るニーズは院内学級の必要性 、学籍移動の問題 、本校 との連絡対応な ど学校 問

題の改善である。 また保育の充実 を望 んでい る。

5.母 親のス トレス状況は患児の生命 に対す る不安 と学校生活が中心課題 となっている。

6.患 児に対する母親の心情 は忍びない、祈 る思 いなど、苦悩の極限 を表 してい る。心 を痛めな

がらも頑張 る患児に救われる母子関係 や相互作用 が存在 してい る。

7.夫 に対 して感謝 を持つ人は40%で 、サポーター として夫 を リス トせず肯定的感情 を持 てない

人は11%で 、残 りの49%は 肯定的感情 を持 ちなが らも否定 的感情 を持 っている。留守家庭 の子

に対す る思いを含め、闘病生活 における心身の疲労 か ら夫婦間 に亀裂 が生 じやすい状況にあ る。

8.留 守家庭 にい る患児の兄弟に対 して、抑 うつ的感情の人が多 く、身二つ あれば とい う厳 しい
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葛藤状態 にある。

9.サ ポーターとして、実父母を リス トしてい る人は82.2%で 義父母の2倍 以上である。兄弟は

57.8%で 、その他親族 は13.3%、 友人 は48.9%の 人 が リス トしている。情緒的サポー トが一番

多 く、短期物理的サポー ト、長期物理的サポー トの順に貰 っている。

10.母 親か らみ た家庭の危機 は夫婦 間の感情的ずれ17.8%、 心身の強度の疲労42.2%、 患児の兄

弟や留守家庭の問題8.9%、 その他患児の問題 が考 えられ る。

ll.危 機 時のニ ーズは肉親 や友人の理解 と支i援、医師や看護婦 の親身なケアや カウンセ リング、

同病の母親の経験談、付 き添 い交代 な どの生活の工夫 、学校や病院の システムや対応 である。

12.家 庭 の危機時の思い とニ ーズ、心身の疲労 が強い時の思いとニーズ、闘病生活全般 に亘 る思

い とニーズ、それぞれ質の深 さが異 なって も重な る局面 が多く、サポー トの種類 、サポーター、サ

ポー ト量 を示唆 している。逆 に、心身の強度の疲労や闘病生活全般 に生ず るニーズの対応は、

究極 的には家庭の危機 を回避 したり、軽 くする可能性 がある。

13.母 親の感情 はMoodScale12.55で かなり悪 い状態で ある。 なかで も抑 うつが一番強 く、不安、

怒 りの順になってい る。

14.ソ ーシャル ネ ッ トワークでみ るとサポー ターは平均5.93人 である。

15.留 守家庭 などに心理社会的 ス トレスがある人はサポ ーターが少 なく孤独で、夫 との関係が悪

い人 と同 じような感情状態で、最 もサポー トを必要 としてい る。

以上、家庭の危機 は強い心身の疲労、夫 との不仲、夫のサポー トが少ない、ネッ トワークが少

ないなどが影響要因 としてあげ られ る。 それ とともに、闘病期間や ソーシャルサポー トと関連 し、

その間に発生す る固有な問題や患児 との母子 関係 を軸 に家族関係の変化が危機 の原因や誘因とな

る。

闘病生活の問題 と しては、経済問題、医師や看護婦への不満 ・不信、学校問題、夫婦間の感情

的ずれ、心身の強度 の疲労、患児の兄弟や留守家庭の問題 、患児の問題 が考 えられ る。
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悪性疾患患児の親の状況危機 と援助に関する研究 皿

第4章 闘病過程におけ る状況危機 と援助ニーズ

1.研 究 目的

悪性疾患患児の両親 を対象に、第一段階 で得た家庭崩壊 につ ながるほ どの状況危機要因を主 と

して調査項 目に起 こ し、心理 をMoodScaleと ソーシ ャルサポー トで裏付 け、状況危機 を量的 に

明 らかに し、必要 な援助 を得 る。

II.研 究 方 法

1.調 査期間及び対象

平成12年6月 ～13年3月 。調査対象 は悪性 ・難治性疾患患児の母親37名 、父親9名 、計46名 で

ある。

2.調 査内容 と調査用具(資 料2)

1)闘 病状況

(1)入 院期間中の付添実態 とニーズ

(2)状 況危機(平 成11年 度の研究結果で、特 に家庭崩壊 に関与す る項 目を展開="苦 しい時期 と

内容一時期設定～1年 、2～3年 、4年 ～")と 乗 り越 え方

(3)援 助ニーズ

(4)親 の精神衛生

2)MoodScale(MS)と 状況危機

MSは 標準化 されたスケールである。得点3～18の 範囲 に分布す る感情のスケールで、活気～

抑 うつ(MD)、 安定 ～不安定(MA)、 緩和 ～怒 り(MH)の3カ テゴ リーか ら成 り立 ち、得点 が低

いほど活気 、安定、穏和な感情で、6以 下 は快感情で ある。高いほど抑 うつ、不安、怒 りの感情

があり、9以 上 は不快感情で ある。

3)状 況危機時の ソーシャルサポー ト(SS)と 対人関係

(1)ソ ーシャルネ ッ トワーク(サ ポーター)と 距離感

(2)情 緒的サポー ト

(3)短 期 ・長期物理的サポー ト

SSは ノーバ ックのスケールの中、情緒的 ・短期物理的 ・長期物理的サポー トを用いた もので

ある。スケールは5段 階尺度で、今 回の調査の得点 は3～150の 範囲に分布す る。
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3.調 査方法

(1)闘 病状況および ソーシャル サポー トに関す る質問紙 、MoodScale(返 信用封筒 を同封〉を

手渡 した。

(2)ま たは、研究協力者 か ら郵送依頼 を承諾 した人に郵送 した。

(3)同 意者のみ無記名で記述 ・返送 され たものをデー タと して使用 した。

(4)平 成11年 度の調査 ネ ッ トワークを首都圏 か ら他方 に拡大 した。

4.分 析方法

(1)デ ータ分析は可能 な限 り多変量分析 を含め統計処理 をしたが、すべてを有意差で説明するに

は対象数 が少な く、本編 は多変量分析 については消略 した。また有意差がみ られない場合 も

傾向が見 えた時 は、多い少ないとい う表現 を用 いた。

(2)記 述式 回答で複数の要 旨を記述 して あるものは、すべて複数回答 とした。そのため%は 選択

肢毎 に出 している。

m.結 果

1.対 象の特性(表1)

患児の病名は白血病25名 、その他 の悪性疾患16名 、難治性重篤疾患5名 であった。発病年齢は

幼児前期7名 、幼児後期11名 、学童期18名 、思春期10名 で、幼児期 が多かった。闘病期間は、～

1年6名 、2～3年5名 、4～5年11名 、6～10年18名 、11年 ～6名 で平均6.4年 であった。父母

の年齢 は40歳 代が最 も多かった。母親の仕事 は専業主婦が多かった。

表1対 象の特性 n=46(%)

病 名
白血病 悪性疾患 難治性重篤疾患

25(54.3) 16(34.8) 5(10.9)

0～2歳 3～5歳 6～12歳 13歳 以上
発 症 年 齢

7(15.2) 11(23.9) 18(39.1) 10(21.7)

1年 未満 2～3年 4～5年 6～10年 11年以上
闘 病 期 間

6(13.0) 5(10.9) 11(23.9) 18(39.1) 6(13.0)

年 齢

母親n=37

父親n=9

29歳 以下 30～39歳 40～49歳 50歳以上

1(2.7) 6(16.2) 22(59.5) 8(21.6)

1(11.1) 2(22.2) 2(22.2) 4(44.4)

母親の仕事

n=37

専業主婦 パ ー ト タ イ マ ー フル タ イ ム その他

16(43.2) 6(16.2) 13(35.1) 2(5.4)

2.入 院付添いニーズ と実態(表2)

付添いニーズにつ いて、幼児 は終 日34.1%、 必要に応 じて63.4%で 、不要はなかった。学童で

も付添 いな しは2.4%で あった。一方患 児の実態 は、39.5%が 付添い不可で不本意 な状況であ

った。
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表2入 院付添のニーズ と実態 %

ニ ー ズ 実 態

幼 児

n=41

学 童

n=41

患 児
n=38

付 添 終 日 34.1 9.8 15.8

選択的付添 63.4 854 39.5

付 添 な し o.o 2.4 39.5

3.闘 病生活の苦 しい時期 と内容(表3)

～1年 、2～3年 、4年 ～を各 々の解答者父母別 にみ ると、どの時期 も①患児の問題が一番に

多い。～1年 の期間で1位 に リス トした人 は全対象者の91.3%で あった。②2番 目に問題 になる

のは時期 を問わず心身の強度の疲労で ある。4年 ～は全対象者の22.8%で 、すべてが母親 であっ

た。③3番 目は留守家庭 にいる他の子の問題で、母親が多かった。④夫婦 間の感情的ズ レについ

て母親 と父親 は1年 目12.9:22.2、2年 目21.1:0、3年 目24.1:33.3と いずれの側 に も問題が

あった。

表3父 ・母別、苦しい時期と内容の順位 %

問題順位
期間

心身の強度疲労
1位2位3位

患児の問題
1位2位3位

患児の兄の問題
1位2位3位

夫婦間の感情的ずれ
1位2位3位

～1年 母n=37

父n=9

2,747,036.6

11,144,425.0

91.90.06.7
::'1111

2,735.33.3

0.00,012.5

0.02,910.0

0,022.20.0

2～3年 母n=25

父n=6

0,031,623.5
16,733.30.0

88.05,311.8
83,333.30.0

4,026,317.6
0.00,033.3

4.05,311.8
0.00.00.0

4年 ～ 母n=17

父n=4

0,053.89.1
0.oo.oo.o

94.10.09.1
7.50,033.3

0,015,436.4
25.00.00.0

5.90,018.2
0,033.30.0

4.苦 しい時期 と内容 、及び順位度数(表4)

闘病生活の苦 しい時期 と内容の順位度数は時期別 に1位 ～3位 までの苦 しい内容 を1位 ・3点 、

表4苦 しい時期 と内容

心身の疲労強度 うつ状態 患児の問題 患児の兄弟問題 夫欄 の感情的ずれ Dr.Ns.不 満 学校問題 経済問題

～1年

n=46

1位

2位

3位

To

2
17

9

28

0
3

4

7

42
0

2

44

1
12

2

15

0
3

3

6

1
6

8

15

0
1

s

7

0
0

3

3

順位度数 59 10 128 29 9 23 8 3

2～3年

〔翻
n=9

1位

2位

3位

To

1
7

4

12

0
0

0

0

27
2

2

31

1
5

4

10

1

1

2

4

0
2

2

4

1
3

2

6

0
1

3

4

順位度数 21 0 87 17 7 6 11 5

4年 ～

〔㍊
n=14

1位

2位

3位

To

0

7
0

7

0

0
1

1

19

0
2

21

1

2
4

7

1

1
2

4

0

2
3

5

0

3
0

3

0

0
2

2

順位度数 15 1 59 11 7 7 6 2

順 位 度 数 は1位=3点 、2位=2点 、3位=1点 と し た もの で あ る 。
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2位 ・2点 、3位 ・1点 と順位度数に した もので ある。圧倒的に多いのは患児の問題 、次 に心身

の強度の疲労 、患児の兄弟の問題であった。殊 に、1年 以内は患児の問題の度数は有意(p<.

001)に 多かった。大半の問題は無記入者 を含めた全対象者か らみ ると、歳 月と共に減少傾向にあ

るが、問題 を持 った親 にとって状況 は変 っていなかった。夫婦 間の感情的ずれ、学校問題、経済

問題 は変化 が少な く、また患児の問題については減少は して も一番多 く、4年 ～ も苦 しい問題 を

抱 えていた。

5.MoodScale(表5)

MSの 総平均 は12.3で 、昨年度の対象 よ り少 し低いが同程度であった。問題別 ではうつ状態の

人が一番 多く13.1、 次 に医療関係者への不満 ・不信13.0、 夫婦間の感情的ずれ12.3、 心身の強度

疲労 ・患児の問題 ・学校問題は12.1、 患児の兄弟の問題は11.6と 続 き、一番低 いのは経済問題11.0

の人 であった。

表5危 機状況におけるMoodSca塵e

M) 0 MH MS

MEAN i MEAN MEANSD

総 数n=46 4.30 4.28 3.77 12,352.89

母 親n=37 4.21 4.21 3.71 12,122.97

父 親n=9 4.67 4.56 11 13,222.54

6.一 人 に な りた い時 期(表6)

一一人 な りた い 人 は54 .3%で 母 親 の 方 が 多 か っ た。 時 期 は6ヵ 月以 内 が47.1%で 、1年 以 内 が

79.5%で あ った 。

表6一 人になりたい時期 (/)

一人にな りたい時期

ない～6ケ 月 6ヶ 月 ～1年 2～3年 4～5年 5年 ～

総数n=46
25

(54.3)
16

(47.1)
11

(32.4)

5
(14.7)

2

(5.9)

0 21
(45.7)

母親n=37
23

(62.2)

14

(43.8)
11

(34.4)
5

(15.6)
2

(6.3)
0 14

(37.8)

父親n=9
2

(22.2)
2

(100)
0 0 0 0 7

(77.8)

7.ソ ーシ ャル サ ポ ー ト

1)ソ ー シ ャル ネ ッ トワ ー ク(表7)の な かで 、 サ ポ ー ター と して リス トしてい る人 は夫 ・妻 は

69.6%で 、実父 母67.4%、 義父 母39.1%で 、 その 他親 族 は82.6%、 友 人 ・仲 間 ・同病 の 母親 は

86.9%、 子 ど も43.5%、 専 門職17.4%で あ っ た。
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表7ネ ットワーク分類(複 数回答) %

種 類 夫 ・妻 実父母 義父母 兄弟 ・親戚 友 人 同僚 ・仲間 同病の母親 専門職 子ども

総数n=46 696 67.4 39.1 82.6 63.0 17.4 6.5 17.4 43.5

母親n=37 70.3 70.3 35.1 86.5 73.0 16.2 8.1 16.2 51.4

父親n=9 66.7 55.6 55.6 66.7 22.2 22.2 0 22.2 11.1

2)サ ポー ター数 とサ ポ ー ト量(表8)

サ ポ ー ター数 は一 人 あ た り4.06人 で、母 親 の方 が父親 よ り多か っ た。 サ ポ ー ト量 は情 緒 的 サ ポ

ー トはla98 、短 期物 理 的 サポ ー トは15.89、 長 期物 理 的 サ ポ ー トは14.52、 総 量 は47.39で 、 サポ

ー ト量 も母親 の方 が父親 よ り多か った。 夫婦 間 の情 緒 的 サ ポ ー トは4.55で 、サ ポ ー ト総 量 は13.41

で あ った。

表8一 人当た り、 サポーター数 とサポー ト量

サ ポ ー

ター 数

サ ポ ー ト量

情 感
MEAN

短期助力
MEAN

長期助力
MEAN

To

MEANSD

夫 ・妻サポー ト量
MEANSDt

総数n=46 4.06 16.98 15.89 14.52 47.3925.56 13,412.53

母親nニ37 4.27 17.78 16.59 15.22 49.5926.30 13,082.70

父親n=9 3.22 13.67 13.00 11.67 38.3321.14 14,830.41

+P<.1

8.苦 しい時期 と心理状況(表9)

我慢強 さ(我 慢強い7一 気力落ちる1)や 、大 らか さ(大 らか7一 神経質1)を 度数1～7で

みると、我慢強 さの平均は5.3で 、大 らか さは4.0で あった。母親の方が父親 より我慢強 い。

表9苦 しい時期における心理状況

総数

n=46

MEANSD

性 別 苦 しい時期と内容 特 性

母

n=37

MEANMEAN

父

n=9

一1年

心身の強度疲労

n=28

MEAN

発病 ・4年～ 発病 ・4年～

うつ状態 夫嗣 の鯖 的ずれ

n=7n=10

MEANMEAN

①我儘
3以下
n=6

MEAN

②大らか
3以下
n=19

MEAN

OMS

16以 上

n=7

MEAN

④サポート量
29以下
n=11

MEAN

①～④
組合せ
n=33
MEAN

我 儘 5.31.50 5.6 4.1 5.0* 5.44.5 2.2*** 5.2 5.0 5.7 5.0榊

大らか 4.31.33 4.3 4.0 4.1 4.43.8 3.8 2.6*** 4.3 3.8 3.5***

MS 12.32.89 12.0 13.2 12.1 13,012.1 12.8 12.7 16.7*** 11.7 12.4

サ ポー ト量 47,425.56 55.0 38.3 50.6 48,952.0 59.0 42.1 56.6 19.8*** 45.2

サポーター数 4.12.24 4.3 3.2 4.4 4.14.7 5.0 3.5 5.3 1.6*** 4.0

情 緒 的
サ ポ ー ト 4.30.76 4.2 4.7 4.2 4.34.0 4.4 4.3 4.0 4.4 4.2

注)ス ケ ール度 数:我 慢1-7、 大 らか1～7、MS3--18、 サ ポ ー ト量3～150、 サ ポ ー タ ー数1--10、 情 緒 的 サ ポ ー ト1～5
*p< .05**P<.Ol***p<.001

① 心身の強度の疲労 は～1年 が一番強 く、強度疲労 をリス トしてい る人 は リス トしていない

人よ り、我慢強 さがp<.05の 差で低 かった。 しか し、それだけにサポーターやサポー ト量

は多 くなっていた。

② うつ病の ように落ち込んでい る人は～1年 が圧倒的に多いが4年 ～で もお り、 これ らの人

は リス トしていない人 よりもMSが 高 く、感情は悪いが、MS13程 度 は我慢強 さに影響 はな
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か った。 しか しMS16以 上の感情の極 めて悪い人 は我慢強 さが低 くなっていた。

③ 夫婦間の感情的ずれは、経時的にみて～1年 、2～3年 、4年 ～につ いて、今回のデータ

では大差はなか った。 リス トしていない人 と比較す ると、我慢強 さや大 らか さが低 く、情緒

的サポー トが少な くなっていた。 しか しサポー ト量は多かった。

次 に妻 と夫の相違 をみると、対象数は少 ないが夫はすべての面で妻 よりデータが低 く、我

慢強 さが低 く、感情 も悪 く、サポーター もサポー ト量 も少な く、疲れていた。

④ 苦 しい時期に普通 より神経質 になってい る人 ・普通 よ り我慢強 さが低 くなってい る人 ・MS

が16以 上で感情 が極 めて悪い人 ・ソーシャルサポー トが少ない人、これ ら1項 目以上 に属す

る人は63%で 、それ以外の人 と比べて、p<.01の 差で我慢強 さが低 くな り、p<.001の 差で

神経質になっていた。また、 ソーシャルサポー トの少 ない人 は神経質に傾 き、感情の極度に

悪い人は気力が弱 っていた。

9.苦 しい時期の乗 り越 え方 とサポー ト

1)サ ポー ト関係(表10)

表10の 距離感は5段 階尺度で5は 最大で ある。闘病生活でサポー トニーズが発生 した時の前 ・

中 ・後 を心理的距離感 とし、 また実際 の援助 も5段 階 に表 したものである。発生時の距離感は発

生前に比べて、両親 、親族、友人 とも同程度 であるが、持続す るのは両親 を含め親族で あった。

そ して発生時のサポー トは夫 ・妻4.9で 、両親 が4.2で あった。

表10サ ポー ト関係

距離感(1～5) 発生時

援助

ネ ッ トワ ー ク

構 成 比n=46前 発生時 後

夫 ・ 妻 3.6 4.2 3.7 4.9 17.1

両 親 3.3 4.4 3.6 4.2 26.2

兄弟 ・親戚 2.8 3.9 3.4 3.8 20.3

友 人 2.8 3.9 2.9 3.5 15.5

2)苦 しい時期の乗 り越 え方 ・内的処理

苦 しい時 の乗 り越 え方は頑張 る子に支 え られ共 に52.2%、 親 兄弟が42.7%、 記憶 にな く夢 中

19.5%、 悩み相談 ・カウンセリングなど63.0%で あった。

表11苦 しい時期の自己の内的対処 %

総数 性 別 問 題

n=46 母 父

n=37n=9

心身の強

度疲労
n=36

患児 の

問題
n=43

患児の
兄弟問題
n=22

夫婦間の

感情的ずれ
n=11

Dr.Ns.

不 満

n=17

学校問題

n=21

経済問題

n=6

患児(思 い) 32.6 35,122.2 30.6 32.6 18.2 27.2 17.6 45.5 33.3

他児偲 い・支え) 17.4 18,911.1 16.7 14.0 27.3 36.4 23.5 o.o o.o

食事 ・風 呂etc 13.0 16.20.0 11.1 9.3 18.2 36.4 11.8 o.o o.o

考えない 43.5 48,622.2 38.9 34.9 4α9 36.4 35.3 45.5 50.0
一人 くじける 28.3 29,722.2 25.0 25.6 22.7 27.3 23.5 9.1 16.7
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設問 を変 え、内 的処 理 と して表11を 見 ると、考 えない43.5%と1番 多 く、次 に患児 を思 い

32.6%・ 他児を思い17.4%、 一人 くじけ る28.3%、 食事 ・風呂な どであった。父親 と母親の違い

は、母親 は考えない と患児を思 うが多かった。

問題状況別にみ ると、最高点は総数 と同傾向 を持つが、その他 は問題 の種類に直結す るものが

多くリス トされていた。患児の問題や心身の強度疲労、学校問題 、経済 問題は患児 を思いが高 く、

夫婦間の感情的ずれでは他児 を思 い、食事 ・風 呂など、考 えないが多かった。

3)苦 しい時 期 の乗 り越 え方 ・実 際 的援 助(図1～2、 表12)

実 際の サ ポ ー トは、 夫 ・妻 が一番 多 く58.7%、 親 ・兄 弟52.2%、 同病 の 母親41.3%、 友 人26.1%、

カウ ンセ ラー(カ ウ ンセ リング機 能)、Dr.・Ns.、 学 校 関 係者 の順 で あっ た。 父親 と母親 の違 い

をみ る と、図2の よ うに夫 は親 ・兄 弟 が 多 く、 妻 は同病 の母 親 やDr.・Ns.、 カ ウ ンセ ラー(カ ウ

ンセ リング機 能)が 多 か った。 また カ ップル の 夫 と妻 をみ る と学校 関 係 や 医療 費 な ど共 通 問題 は

傾 向 が似 てい るが、 その他 は妻 が全 体 の 女性 の 方 に類似 して い た。

表12苦 しい時期の問題別、実際的援助と更に望む援助 %

総数 心身の強度疲労 患児の問題 患児の兄弟問題 夫婦間の感情的ずれ Dr.Ns.不 満 学校問題 経済問題
n=46 n=36 n=43 n=22 n=11 n=17 n=21 n=6

実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要

夫 ・妻 58.78.7 50,012.1 "11 45,514.3 27,218.2 35,323.5 9.19.1 33.30.0

親 ・兄弟 52,228.3 41,718.2 41,925.0 31,833.3 27.29.1 52,917.6 45,527.3 33,320.0

友人 26,113.0 16,712.1 20,915.0 22,719.0 0.09.1 52,911.8 18,227.3 0.00.0

同病の母親 41.36.5 44.46.1 44.27.5 45.59.5 45.50.0 41.20.0 54.59.1 50.Oo.o

Dr.Ns. 13,037.0 13,945.4 14,042.5 ?,142.8 0,045.5 17,629.4 9,145.5 11×11

病 院 シス テム 0,043.5 0,036.4 0,037.5 0,028.6 0,036.4 0,035.3 0,045.5 0,040.0
カ ウ ン セ ラ ー 19,617.4 19,424.2 18,620.0 22,714.3 27,236.4 11,823.5 18,227.3 16.70.0

医療費援助 6,519.6 5,627.3 7,022.5 4,514.3 0,027.3 0,011.8 18.20.0 16,720.0

学校関係 10,926.1 11,121.2 11,622.5 0,019.0 0,018.2 5.95.9 18,245.5 16.70.0
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図2苦 しい時期の性別からみた実際的援助

4)更 に必 要 な援助(図1、 表12)

更 に必 要 と思 った サ ポ ー トは、病 院 の システ ム、Dr.・Ns.の フ ォ ロー80.5%、 親 ・兄 弟2&3%、

医療 費補助 等19.6%、 カ ウンセ ラー(カ ウンセ リング機能)、 友人、夫 ・妻 、同病 の母親 の順 で あった。

5)問 題状況別、実際 的援助 と更に必要 な援助(図3～4、 表12)

各問題に対す る実際のサポー トをみると、患児の問題 ・心身の強度の疲労 ・留守家庭 での患児

の兄弟の問題は夫 ・妻が一番多 く、次 に同病の母親 、親 ・兄弟で あった。

夫婦間の感情的ずれ ・学校 問題 ・経済問題 ・医療関係者への不満 は同病の母親や親 ・兄弟であ

った。

(%)
100

90囲 実際
■必要80

n=11
10

60

50

40

30

20

10

0

ノ ず凶 ・γ/ノ 〆
図3夫 婦間の感情的ずれを持つ人からみた、苦しい時期の実際的援助と更に望む援助
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IV.考 察

1.闘 病生活における家庭の問題

1)苦 しい時期 と問題内容

闘病生活の苦 しい時期 と内容 は、患児の問題 が圧倒 的に多く、次に親の心身の強度疲労、留守

家庭 にい る患児の兄弟の問題である。 さらにDr.・Ns.医 療関係者への不満 ・不信、学校問題 、夫

婦間の感情的ずれ、経済問題があがる。

時間的な流れでは、1年 以内は患児の問題 が極めて多 く、 また心身の疲労、患児の兄弟の問題、

Dr.・Ns.の 不満 ・不信 も1年 以内が多 く、発病1年 は多 くのサポー トニ ーズを持 っている。そ し

て、大半の問題は歳 月と共 に減少傾向にあるが、夫婦 間の感情的ずれ、学校 問題、経済問題 は変

化が少 なく、患児の親の努力 に帰結で きない要素 が含 まれていると云 える。 また患児の問題は年

月と共 に減少 して も一番多 く、新 たな問題の反復 が考 えられ、時期 によって援助ニ ーズが変わ る

ことが考 えられる。全体的にい えることは、四年以上経過 して も多 くの苦 しい問題 を抱 えるほ ど

の闘病生活で、量的には差 があって も、時期 を問わず援助 が必要 な状況 である。

次に患児の父親 ・母親では受 け止 め方が異 なるのではないかと思 ったが、患児の問題ではどの

時期 も一番多い ことは同 じであった。 しか し、時間的経過の中では四年以上経 って も患児の問題

以外では、心身の強度疲労 は22.8%が 持続 してお り、すべてが母親で あった。そ して4年 以上に

み られる夫婦間の感情 的ずれは父親の方が母親 より多 くなってきている。 ここか らいえることは

長い経過の中で、母親 の方が患児に向き合 い心身の休 まることが少な く、父親 はその ような母子

か ら離れやすい ことが伺 える。
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2)闘 病生活上の複合 問題 と心理状況

親の心身の強度疲労 は1年 以内が一番強 く、1年 以内に強度疲労 を リス トしている人 とそうで

ない人 では異 な り、強度疲労 は我慢強 さに影響 し、気力が落 ちると考 えられ る。 また うつ病のよ

うに落 ち込んでい る人 は1年 以内が圧倒 的に多いが、4年 以上の人 もふ くまれ、これ らの人は リ

ス トしていない人よ りも感情は悪 いが、我慢強 さ ・気力への影響 はなかった。 しか し、感情 の極

めて悪 い人 は我慢強 さが低 く気力に影響 があり、神経質 になってい るので、 うつ状態への移行や

感情悪化状態 を最小限にするサポー ト体制が必要で ある。 そのためにはこれ らと因果関係 を持つ

心身の強度疲労の軽減が最 も重要で ある。

そ して、夫婦間の感情 的ずれは、 リス トしてない人よ り我慢強 さが低 く気力が落 ち、神経質に

な り、情緒的サポー トが少 なくなっている、 また全般的 な夫 と妻の相違 をみ ると、夫は妻よ り感

情 が悪 く、我慢強 さが低 く気力 も落ち、神経質 に傾 き、サポーター もサポー ト量 も少な く疲れて

いる。平成11年 度のデータか らは母子一体感 が強 く、疲労 した妻の夫への不満が顕在化 したが、

今回は常時子 どもを看取 っていない夫 も非常 に疲れてい ることが判明 した。 これか らいえること

は夫婦 間の感情的ずれの状況 は、情緒的サポー トが少 なく、気力が落 ち神経質になりやすいので、

その原 因を軽減 させ られ るものは、工夫な り対応が必要である。原因の一つに、妻の疲労 には焦

点が当た りやすいが、夫 も非常に疲れてお り、相方の認知のずれがあるのではないか と考 えられ

る。 この夫の疲れの状況が もっと広 く一般的に理解 される必要があり、また個々にはよ くいわれ

る言 い方の域 をでないが相方が互 いの心身の疲労 を理解 しあうことである。

2.闘 病生活における問題の越 え方 とサポー ト状況

1)親 の葛藤 に対す る処理 とサポー ト状況

苦 しい時の乗 り越 え方 として、内的処理は"考 えない ・記憶 にな く無我夢 中"が 多 く、 また患

児や留守家庭の患児の兄弟 を思い、頑張 る子 に支 えられている姿 があった。 しか し1人 くじける

時 があった り、食事 ・風 呂などで心身の疲労 を とり、バ ランスを保つ努力を してい る。

この状況 を他 の視点か らみ ると、1人 にな りたい と思 うときがある人は50%強 で母親に多く、

時期は1年 以内がほ とんどで、約半数の人は6ヶ 月以内であった。平成11年 度調査の苦 しい時期

の6ヶ 月・1年 以内と重な り、闘病生活 では特に苦 しい時期 といえる。 また入院付 き添 いか らみ

ると、付 き添 いニーズについて幼児 は終 日が34%位 で、他 は必要 に応 じて付 き添いを希望 し、す

べての親が付 き添 いは必要 と思っていた。学童 について付 き添 い不要 は2%位 で、ほとんどの人

が必要に応 じて付 き添い を希望 してい る。 これは患児を思い頑張 る気持ちが闘病生活 を支 えてい

ることと考 え合 わせ ると、必要に応 じては付 き添 うシステムが大切である。実態 と しては40%弱

が付 き添 うことがで きず、不本意な状況で、事例の中には患児の様子がおか しく、その晩の付 き

添 いを申 し出て も許 されず、帰宅 した途端 に病状悪化 を告 げ られ間に合 わなく悲嘆 に くれたとい

うコメ ン トもあ り、留守家庭の問題や心身の疲労 を考 え合 わせ ると、自由 に病状のす ぐれない時

など、選択 的に付 き添 うシステムが必要 である。

次 に苦 しい時の乗 り越 え方 として、 ソーシャルサポー トの受け方は主 と して周囲の親 、兄弟、
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友人か ら実際的な援助や心の悩み相談 、専門家か らカウンセ リングなどのサポー トを貰 っている。

サポー ト関係 をみ ると、闘病生活でのサポー トニーズが生 じた時一番頼 りになるのは夫か妻で、

次 は両親であった。 しか し、発生時一過性 とはい え他の親族や友人の援助 も大 きな意味 を持つ。

それで も持続するのは両親 を含め親族であ り、親族の ネッ トワークを多 く持つ人は恵 まれた状況

とい える。

ネッ トワークからみ ると、夫婦 が一番で、次 に両親 で、なかで も実父母 は義父母の二倍近 くを

占め、ついでその他 の兄弟 ・親戚 、友人の順 となってい る。

2)問 題別対処 とサポー ト状況

問題別では、基本的にどの問題 も"考 えない ・夢 中"が 多いが、患児の問題や心身の強度疲労 、

学校 問題、経済問題 は患児への思いが強 く、支 えになっている。 しか し、夫婦間の感情 的ずれで

は他 の問題 よりどの対処方法 も多 く用い られてお り、生活全般に影響 していると考 えられる。 ま

た夫婦間の感情的ずれ、患児の問題、心身の強度疲労、Dr.・Ns.へ の不満 ・不信 、留守家庭の患

児の兄弟問題は"1人 くじける"が 多 く、問題の性質か ら親で あるか らこそ親の責任で引 き受 け

るものと して悩み、1人 ぎりぎりの思いで内的葛藤 を処理 し頑張 ってい るとい える。

サポーターは平均4.1人 で、平成11年 度の対象者5.93人 よ りも少 なくなってい るが、これは以前

の一般 的入院患者の12.19人 よ り非常に少 ない。闘病生活 を余儀な く送 り、 日頃 よ りサポー トニ

ーズが高いときで ありなが ら、患児への告知問題 と絡 み、安易にサポー トをもらえない家族の孤

独や生活の困難 さが伺 える。

サポー トの種類 としては、情緒 的サポー トが多 く、次 に短期物理的サポー ト、長期物理的サポ

ー トとなり、一般的な傾向 と似ているが、総量はサポー ター数が少 ないのに比例 して少な くなっ

てい る。

夫婦間の情緒 的サポー トは5段 階評価では4.55で 、前述の ソーシャル ネッ トワークに5を つ け

ている人が50%で ある点 を考 え合わせ ると、他 は互 いに不満足感 を持 ち、それ を両親やその他兄

弟 ・親戚、友人か ら得てい る。 しか し夫婦 間、親族 、友人で補 い きれないニ ーズ をDr.・Ns.や

カウンセラーなど専門家 に求めてい るとい える。

3.実 際的援助 とサポー トニーズ

実際に貰った援助の相手は、前述の発生時のサポーターと同様で、夫婦間が一番多 く、次 に親

族で、その他では同病 の母親の存在が大 きかった。同病の母親 はソーシャル ネ ッ トワークでは友

人 ・仲間に包含 されているので、 この欄の友人は前述の友人 と数値の比較 はで きないものである

が、友人 ・仲間の援助 は重要で ある。カウンセ リングにはカウンセ ラー以外の人のカウンセ リン

グ機能 も含まれてい るので、カウンセラー ・Dr.・Ns.、 その他学校関係者の援助が含 まれ る。

次に夫婦 が実際 に貰 ったと思 う援助 をみると、学校関係 や医療費など共通 に対処す る問題 は同

じで あったが、その他 の問題 は妻は全体の母親 と類似 した傾向 を示 し、子 どもと一体感の強い母

親には、家庭の固有 な問題 を越 えた苦悩が存在 し、夫婦間で理解 しあったり、サポー トす るには
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限界のあるニーズが含 まれているといえる。

実際の援助 を貰 った上で、更 にほ しいと思 った援助の相手や事柄 は、前述の入院付 き添 いを含

んだ病院 システムや、Dr.・Ns.、 親兄弟、医療費補助、 カウ ンセ ラー、友人の順で個人の持つネ

ッ トワークを越 えた要素 も多 く、サポー トシステム作 りが必要 といえる。そ して同病の母親や相

手の夫 ・妻にはこれ以上望めないほどのサポー トを貰 っている状況 と考え られ る。

問題状況別 サポー トとそのニーズをみ ると、先 ず実際に援助 をしている人は、患児の問題、心

身の強度疲労、留守家庭 の患児の兄弟問題 に対 しては夫 ・妻が多 く、次 に同病の母親、親 ・兄弟

であった。夫婦間の感情 的ずれ、学校間題 、経済 問題、医療関係者への不満 ・不信 には、同病の

母親や親 ・兄弟 であった。 さらには必要 な援助 はどの問題であって も、圧倒的にDr.・Ns.、 病院

システムに望む ことが多い。殊 にDr.・Ns.に 多 く、経済問題 、学校問題、夫婦間の感情的ずれ、

心身の強度疲労 、患児の問題 、留守家庭の患児の兄弟 問題 など多岐 にわた る。 これは身近なDr.

・Ns.に 相談す るとすべての問題解決の糸 口があると思 っていると考 えられ る。すべての問題 の

根源 は疾患 を持 った患児の状況 と絡んでいるか らといえる。信頼 され るDr.・Ns.、 医療関係者で

あ ることは最 も重要で あるが、相談内容 について、種類 や レベルを問わず 自由に話せ る環境が必

要 である し、またニーズに応 えられる資質 を持 ち合わせていることと、受け皿で ある社会のサポ

ー トシステムの確立 が必要で ある。

4.問 題状況 と援助関係の法則性

複数の問題 を持 ち、サポー トを貰いながら心 の葛藤処理 を し、問題 に対応 しているが、なおサ

ポー トが必要な状況で ある。父親 ・母親一人一人 は闘病生活の問題 を自分の責任 、課題 として多

くの問題 を混在 させなが ら、発病半年 は特 に自意識がないほ どに夢中に取 り組み、精一杯の 日々

を送 っている。言い換 えれば、患児や患児の兄弟 を思 って頑張 り、1人 くじけそ うな自分につい

てバ ランスをとる努力を しなが ら闘病生活 を送 り、その程度 は軽 くな り落 ち着いて も、長期 にわ

たり続 いている状況 である。

その間、実際の援助 は実父母 ・義父母、その他 の兄弟 ・親戚、友人、専門職 か ら受 けて もなお

不足 し援助 を必要 としてい る。その内容 は、病院 システム、Dr.・Ns.の フォローが圧倒的に多

く、また学校関係 など社会 システムが含 まれ、個人的努力の限界 を越 えるものである。なお身近

なネ ッ トワークの中の人 が少ないのは これ以上貰 えない状況 にあると考 えられ る。

また、闘病生活 における複合問題 と心理状況 で述べたように、闘病生活の問題は感情や気力に

影響 を与 え、神経質に させやす く、心理状況 が きび しくなるとサポー ト関係 が弱 くなっている。

また、サポー トが少な くなると神経質 に傾 き、感情の極度の悪化は気力 を弱めている。このよう

に闘病生活 における問題状況 を複雑に してい るのは、サポーターの質 と量が影響 し、心身の疲労

が生活感情が反映 していることで ある。 これが二次 的な問題状況の発生につ ながっている。

この点か ら闘病生活 におけ る問題 を解決 した り、対処す る際の要因間のあ り方 について、問題

とサポー ト状況の関係 から、「闘病生活における問題状況 ×生活感情/夫 ・妻の情緒的サポー ト×

ソーシャルサポー ト量」のよ うな法則性があるといえた。法則性の解明は、サポー ト体制の プロ

一32一



グラムにつ なが り、"心 身の強度疲労など"対 策 が可能な ものが原因で、家庭崩壊 につ ながる場合

はその連鎖 を切 ることがで きる。即 ち、二次的な問題状況の発生の予防や、複雑 な複合 問題への

発展を最小限にで きると考 える。

しか し、サポー トはニ ーズの高い問題状況 に直接介入で きればよいが、問題によっては介入が

難 しい場合 もある。他の問題 をサポー トす ることで本人の力 が再配分 され、困難 に向か うことも

できるので、サポー ト体制は トータル して組む必要 があると考 えられ る。

V.結 論

1.闘 病生活の苦 しい時期 と内容 は、患児の問題 が圧倒的 に多 く、次 に心身の強度疲労 、留守家

庭 にい る患児の兄弟の問題、Dr.・Ns.医 療関係者への不満 ・不信 、学校問題 、夫婦間の感情

的ずれ、経済問題の順である。

2.経 時的には1年 以内は患児の問題が極めて多 く、 また心身の強度の疲労、患児の兄弟の問題、

Dr.・Ns.へ の不満 ・不信 も多く、発病1年 以内は厳 しい時期である。多 くの問題 は歳 月と共に

減少傾向にあるが、夫婦間の感情的ずれ、学校 問題、経済問題 は変化が少 ない。患児の問題 は

経時的に減少 して も一番多 く、新 たな問題の反復 が考 えられ る。

3.4年 以上過 ぎた父親 ・母親の違 いは、心身の強度疲労の持続は母親 で、夫婦間の感情的ずれ

は父親の方に多い傾向がみ られた。

4.対 象のMoodScaleの 平均は、12.35で 感情 は悪 い。 ソーシャルサポー トも少 な く、サポータ

ーは平均4.1人 と極めて少ない。

5.MoodScale16以 上の人 は我慢強 さが低 く、気力 に影響 を与 えている。普通 よ り気力が落 ち

る、神経質、感情悪化状態 、ソーシャル サポー トが少ない、 この要素 を1つ 以上経験 した人 は

63%を 占め、未経験者 と比較すると、気力が落 ち、神経質に傾 いている。

6.夫 婦間の感情的ずれは情緒的サポー トが少 な く、気力 が落ち、神経質 になってい る。

7.調 査対象の夫は妻 より感情が悪 く、気力 も落 ち、神経質に傾 き、サポーター もサポー ト量 も

少な く、疲れてい る。

8.夫 婦間の情緒的サポー トは50%が 十分に貰 ってい る。他は不満足感 を持 ってい る。

9.夫 婦の援助 ニーズについて、学校関係や医療費 など共通 に対処す るもの は同 じで あるが、そ

の他の問題 について妻 は全体の母親 と類似 している。

10.付 き添 いに関 しては、病状のす ぐれない時 など、選択的 な付 き添いシステムを望んでいる。

11.苦 しい ときの乗 り越 え方 として、親 ・兄弟 ・友人か ら実際的な援助 や心の悩み相談 、専門家

からカウンセ リングなどのサポー トを貰 ってい る。サポー トが持続す るの は親 ・兄弟である。

両親の中でも実父母は義父母の2倍 以上 である。

12.問 題別サポー トとニーズをみ ると、患児の問題、親 の心身の強度疲労 、留守家庭の患児の兄

弟の問題 に対 して実際の援助は夫婦間が多く、次 に同病の母親 、親 ・兄弟である。夫婦間の感

情的ずれ、学校問題 、経済問題 、医療 関係者への不満 ・不信には、同病の母親や親 ・兄弟であ
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る。 さらに必要 な援助は、問題別 にかかわ らずDr.・Ns.医 療関係者や病院 システムに望む こ

とが多い。

以上、闘病生活 に発生す る問題 は、感情や気力 に影響 を与 え、神経質に させやすい。また心理

状況 が厳 しくなると、サポー ト関係が弱 くなり、またその逆 もいえる。 このように闘病生活 にお

ける問題状況 を複雑 に しているのはサポーターの質 と量 が影響 し、心身の疲労 が生活感情 に反映

している。そ して二次的な問題状況の発生 につながる。 また、問題状況 と解決や対処時に、要因

間に法則性 があると考 えられる。
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悪性疾患患児の親の状況危機 と援助に関する研究 皿

第5章 悪性疾患患児の親に発生する普遍的な問題と援助ニーズ

～ 日本 とオ ー ス トラ リア に お け る闘 病 生 活 に 伴 う問題 とサ ポ ー ト状 況 ～

1.研 究 目 的

闘病生活における問題状況 とサポー トニーズの普遍性 に関 して、政治経済 ・生活の安定 してい

るオース トラリアと比較 し、医療事情 ・価値観の違いが闘病生活 に発生す る問題 、サポー ト状況 、

個人の生活感情 に影響 を与 えるか どうかを検討 し、家族へのサポー トシステムを考 える。

II.研 究 方 法

1.調 査期間及び対象

平成13年6月 ～14年1月

調査対象は悪性 ・難治性疾患患児の 日本の母親21名 、父親12名 、オース トラリアの母親22名 、

父親3名 、計58名 である。

2.調 査内容 と調査用具(資 料3)

1)闘 病状況

(1)入 院期間 中の付添実態 とニーズ

(2)状 況危機(平 成11年 度の研究結果で、特に家庭崩壊 に関与す る項 目を展 開="苦 しい時 と内

容 一時期設定1年 以内、2～3年、4年以上")と 乗 り越 え方

(3)援 助 ニーズ

(4)親 の精神衛生

2)MoodScale(MS)と 状況危機

MSは 標準化 されたスケールで ある。得点3～18の 範囲に分布 す る感情のスケールで、活気～

抑 うつ(MD)、 安定 ～不安定(MA)、 緩和～怒 り(MH)の3カ テ ゴ リーか ら成 り立 ち、得点 が低

いほど活気、安定 、穏和 な感情で、6以 下は快感情 である。高いほ ど抑 うつ 、不安、怒 りの感 が

あり、9以 上 は不快感情 である。

3)状 況危機時の ソーシャルサポー ト(SS)

(1)ソ ーシャル ネ ッ トワーク(サ ポーター)

(2)情 緒的サポー ト

(3)短 期 ・長期物理 的サポー ト

SSは ノーバ ックのスケールの中、情緒的 ・短期物理的 ・長期物理的サポー トを用いた もので あ

る、スケールは5段 階尺度 で、今 回の調査の得点 は3～150の 範囲に分布す る。
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3.調 査方法

(1)闘 病状況 および ソーシ ャルサポー トに関する質問紙 、MoodScale(返 信用封筒 を同封)を

手渡 した。

(2)ま たは、研究協力者 か ら郵送依頼 を承諾 した人に郵送 した。

(3)同 意者のみ無記名で記述 ・返送 され たものをデー タと して使用 した。

(4)平 成11・12年 度の調査 ネッ トワークを除外 して、対象の重複 を避 け他方に拡大 した。

(5)オ ース トラリアはモナ ッシュ大学の倫理委員会を通過 した後、上記の(1)～(3)を 実施 した。

(6)日 本 とオース トラ リアはいずれ も大都市周辺で、大病院で治療 を受 けた ことのある患児の親

を対象 とし、条件 を揃 えた。

4.分 析方法

(1)デ ータ分析 は可能 な限 り多変量分析 を含め統計処理 をしたが、すべてを有意差で説明するに

は対象数が少な く、本編 は多変量分析 については省略 した。また有意差 がみ られない場合 も

傾 向が見 られた時は、多い少 ない とい う表現 を用いた。

(2)記 述式回答 で複数の要 旨を記述 してあるものは、すべて複数回答 とした。 そのために%は 選

択肢毎 に出 してい る。

皿.結 果

1.対 象の特性(表1)

患児の病名は 日本:白 血病17名 、その他の悪性疾患9名 、難治性重篤疾患7名 で、オース トラ

リア:白 血病12名 、その他 の悪性疾患13名 であった。発病年齢は 日本:幼 児前期11名 、幼児後期

3名 、学童期15名 、思春期4名 で、オ ース トラ リア:幼 児前期7名 、幼児後期5名 、学童期8名 、

思春期5名 で幼児期 であった。

表1対 象の特性 (/)

白血病 悪性疾患 難治性重篤疾患
病 名 日 本n=33 17(51.5) 9(27.3) 7(21.2)

オ ーストラリアn=25 12(48.0) 13(52.0) 0

0-2歳 3～5歳 6～12歳 13歳 以上

発 病 年 齢 日 本n=33 11(33.3) 3(9.1) 15(45.5) 4(12.2」

オ ー ストラリアn=25 7(28.0) 5(20.0) 8(32.0) 5(20.0)

1年 2～3年 4～5年 6～10年 11年 以 上

闘 病 期 間 日 本n=33 5(15.2) 9(27.3) 5(15.2) 12(36.5) 2(6.1)
オ ース トラリアn=25 10(40.0) 7(28.0) 5(20.0) 3(12.0) 0

29歳 以下 30～39歳 40～49歳 50歳 以 上 不 明
親 の 年 齢 日 本n=33 0 10(30.3) 18(54.5) 3(9.1) 2(6.1)

オ ーストラリアn=25 1(4.0) 16(64.0) 7(28.0) 1(4.0)

専業主婦 パ ー トタイマ ー フル タ イム その他
日本 母親n=21 10(47.6) 4(19.0) 3(14.3) 4(19.0)

両親の仕事 父親n=12 0 0 11(91.7) 1(8.3)

オーストラリア母 親n=22 13(59.1) 7(31.8) 2(9.1) 0

父 親n=3 0 0 3(100.0) 0

有 無

患 児 の兄 弟 日 本n=33 27(81.8) 6(18.2)

オ ー ストラリアn=25 21(84.0) 4(16.0)
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闘病 期 間 は 、 日本:1年 以 内5名 、2～3年9名 、4～5年5名 、6年 以 上14名 で 、オ ー ス ト

ラ リア:1年 以 内10名 、2～3年7名 、4～5年5名 、6年 以 上3名 で あ った。 オ ー ス トラ リァ

の方 が発病 か らの 期 間の短 い人 が 多 い。父 母 の 年齢 は、 日本 は40代 が 多 く、 オ ース トラ リア は30

代 の人 が多 か った。

母親 の 仕事 は 日本:専 業 主婦10名 、パ ー トタイマ ー4名 、 フル タ イム3名 、 その他4名 で 、オ

ー ス トラ リア:専 業 主婦13名 、パ ー トタイマ ー7名 、 フル タイ ム2名 で あ った。

患 児の 兄弟 につ いて 、 日本 は27名 、オ ース トラ リア は21名 に兄 弟 がみ られ た。

2.入 院付添ニーズと実態(表2)

付添 ニーズについて、 日本:幼 児は終 日付添81.8%、 選択 的付添1&2%で 、学童の終 日付添 は

39.4%で 、付添不要 はなかった。オー ス トラ リア:幼 児は終 日付添8&0%、 選択的付添4.0%、

付添不要 ・不明&0%で 、学童は終 日付添 は84.0%、 選択 的付添&0%、 付添不要 ・不明&0%で あ

った。オース トラリアの方が学童の終 日付添 について割合が高 かった。

実態 としては、 日本:終 日付添87.9%で 、選択的付添12.1%で あった。オース トラリア:終 日

付添84.0%で 、類似 していた。

表2入 院付添のニーズと実態 (/〉

ニ ー ズ 実 態

幼 児 学 童 患 児

終日付添 選択的付添 付添無 不明 終日付添 選択的付添 付添無 不明 終日付添 選択的付添 付添無

日本n=33 27(81.8) 6(18.2) 0 0 13(39.4) 20(60.6) 0 0 29(87.9) 4(12.1) 0

オーストラリアn=25 22(88.0) 1(4.0) 1(4.0) 1(4.0) 21(84.0) 2(8.0) 1(4.0) 1(4.0) 21(84.0) 2(8.0) 2(8.0)

3.闘 病生活の苦 しい時期 と内容(表3)

苦 しい内容 につ いて、上位3ヶ を1年 以内、2～3年 、4年 以上の時期別 に選択 して貰 ったもの

である。表3は 素数 と順位度数で構成 している。1番 多いのは患児の問題 で、 日本 もオース トラ

リア も同 じであった。1年 以内の時期で1位 に リス トした人 は、 日本 は97.0%で 、オ ース トラ リ

ァは76.0%で あった。2番 目に多いのは、 うつ状態 を含 んだ心身の強度疲労 で、3番 目は患児の

兄弟の問題で、オース トラリアは2番 目 ・3番 目の%は ほぼ同 じで あるが、順位度数か らみ ると、

患児の兄弟の問題 が多かった。 日本はオース トラリアよ り患児の問題 が有意に高 く、オース トラ

リアは日本 よ り心身の強度疲労 と患児の兄弟の問題 は有意 に高 かった。4番 目の問題 か らは 日本

はDr・Nsへ の不満 ・不信 、夫婦 間の感情 的ずれ、経済問題、学校問題 の順 となり、オース トラ

リアは経済問題の比率 が高 く、他 のDr・Nsへ の不満、夫婦間の感情的ずれ 、学校問題の比率は低

かった。

1年 以内、2～3年 、4年 以上の時期について、無記入者 を含めた全対象者か らみ ると、夫婦

間の感情的ずれ ・学校 問題以外のすべての問題は、歳 月と共 に減少 していた。 しか し、問題 を持

った親 からみ ると、4年 以上経過 して も患児の問題 は 日本は93.3%、 オース トラリアは100%と 続
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き、心身の強度疲労、患児の兄弟の問題 も日本 は50%前 後、オース トラリアは70%代 に続いていた。

表3国 別、苦 しい時期 と内容の順位 (%)

心身の強度疲労

日本 オーストラリア

うつ状態

日本 オーストラリア

患児の問題

日本 オーストラリア

患児の兄弟問題

日本 オーストラリァ

夫娼問の感情的ずれ

日本 オーストラリア

Dr.Ns.不 満 不信

日本 オーストラリア

学校周題

日本 才一ストラリア

経済問題

日本 オースFラリア

一1年

日本n=33

オー寿ラリアn=25

1位

2位

3位

0
12

10

1

s

14

0

3
1

0

0
3

32(侃0)

0

1

19(76.0)

z

O

0

11

s

3

15

3

0

9

1

0

0

2

0

5

6

1

0

2

0
1

1

0

0
0

1

0

4

1

2

9

TO 22(66.7)21(84.0)4(1Z1) 3(12.0)33(100)21(840)17(51.5)21(84.0)5(12.1)2(8.0)11(33.3)3(12.0) 2(s.o) 0 5(21.2)7(28.0)

順位度数 39 29 7 3 97 61 28 42 9 2 16 2 3 0 7 11

2-3年

日本n=26

〔無記入n=2〕

オー寿ラリアn=13

〔無記入n=2〕

1位

2位

3位

1

4

4

1

3

5

0

1

0

1

0

1

22(84.6)

2
1

8(61.5)

2

0

O
s

3

O

s

9

1

1

z

0

1
0

0

3
4

1
0
1

1

4

0

1

0

1

1

0

5

2

1

1

TO 9(34.6)9(69.2) 1(3.8) 2(15.4)25(96.2)10(76.9)9(39.6)10(76.9)4(15.4) 1(7.7) 7(26.9)2(15.4)5(19.2)2(15.4)6(23.1)4(30.8)

順位度数 15 14 2 4 71 28 15 16 7 2 10 4 11 9 8 9

4年 ～

日本n=15

〔無記入n=q〕

オー卦ラリアn=7

〔無記入n=1〕

1位

2位

3位

1

9

1

0

2

3

0

0

1

0

0

0

11(73.3)

0
3

5(71.4)

2
0

2

2

4

0

2

3

1

1

2

0

0

1

0

3

0

1

0

0

0

0

2

1

0

0

0

0

1

0

1

0

TO 6(40.0)5(71.4) 1(6.7) 0 14(93.3)7qOO) 8(53.3)5(71.4)4(箆7) 1(19.3)3(20.0)1(14.3)2(13.3)1(14.3)1(6.7) 1(143)

順位度数 12 7 1 0 25 19 19 7 7 1 s 3 2 3 1 2

総 計日本
n=74

才一ストラリアn富45

TO
●寧

37(50.0)35(77.8)6(&1) 5!11.1)
■■

72(97.3)38(84.4)
亭■■

34(45.9)36(80.0)13(17.6)4(8.9)21(28.4)6(13.3)9(12.2)3(6.7)12!16.2312(26.7)

順位度数 61 50 10 7 193 108 57 65 23 5 32 9 16 7 16 22

順 位度 数 は1位=3点 、2位=2点 、3位=1点 と した もので ある。鱒p<.01sssp<.001

4.MoodScale(表4)

MSの 総平均は11.40で 、過去2年 間の対象 よりも良かった。オース トラリアは総点24を 日本の

総 点18に 換算 し直 した もの である。オース トラ リアの方が 日本 よりも有意 によいが、それで も

MSIOは 不快感情状態で ある。 日本は不安感情が強 く、オ ース トラリアは怒 りの感情 が有意 に強

かった。

表4危 機状況におけるMoodScale
闇

0 0 MH MS

MEAN MEAN MEAN MEANSD

日 本n=30

オーストラリアn=25

3.93

2.6

3.90
**

3.44

3.57
***

4.01

11,402.93 零
10.02.79

寧p<
.05*ホp<.01寧 寧ホp<.001

5.ソ ーシャルサポー ト

(1)ソ ーシャルネ ッ トワーク(表5)で は、夫 ・妻、実父母、兄弟 ・親戚 が高いのは、日本、オ

ース トラリアいずれ も同 じであったが
、相違点 はオース トラリアは友人が有意に多いことで

あるが、 日本は友人 と同僚 ・仲間 を加 えて もなお、オ ース トラ リアの方 が多かった。 また義

父母は 日本の方 が多かった、今回の 日本の対象者に義父母を リス トしやすい父親が36%含 ま

れていることも一因である。 その他医療 関係者、専門職者 はオース トラリアでは多かった。

表5ネ ットワークの分類(複 数回答) (/)
1

種 類 夫 ・妻 実父母 義父母 兄弟 ・親戚 友 人 同僚 ・仲間 同病母親 医療関係者 専門職 子ども

日 本n=30

オーストラリアn=25

..

24(96.0)

30(90.9)

20(80.0)

20(60.6)

11(44.0)

24(72.7)

28(112.0)

15(45.5)
廓串拳

27(108.0)

10(30.3)

1(4.0)

2(6.1)

2(8.0)

4(12.ll

zcgs.o>

3(9.1)

7(28.0)

5(15.2)

1(4.0)

ホ率寧P<
.001
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(2)サ ポー ター数 とサ ポ ー ト量(表6)

サポ ー ター数 は 日本 は4.8人 でオ ース トラ リア は5.12人 で あっ た。 しか し、 サ ポ ー ト量 で は

日本 の方 が 多か った。 サ ポ ー トは情緒 的 サポ ー トが一番 多 く、次 に短 期 物 理 的 サ ポ ー ト、長 期

物 理 的 サポ ー トの順 で 、傾 向 は 日本 もオ ー ス トラ リア も同 様 で あ った 。

表6一 人当りサポーター数とサポート量

サポーター数

MEANSDt

サ ポ ー ト量

情感

MEAN

短期助力
MEAN

長期助力
MEAN

TO

MEANSDt

夫 ・妻サポー ト量

MEANSDt

日 本n=30

オーストラリアn=25 1:80121:102コ α46

1.1

20.04

20.17

17.52

18.43

16.28

59

53:20398423:5274]α64

13.46

12.461:1759コ1.・6

6.苦 しい時期 の 実際 的援 助 と更 に必 要 な援 助(表7)

実際 の サ ポ ー トは 日本 は親 ・兄 弟 、夫 ・妻 、友 人 、学 校 関係 で あ った。 オ ー ス トラ リアは親 ・

兄弟 、Dr・Ns、 友 人 、 ボ ラ ンテ ィア、夫 ・妻 、 カ ウ ンセ ラー(ソ ー シ ャル ワー カ ー含 む)で 、肉

親 よ り も医師 を始 め 専門 職者 や 友 人 が多 か っ た。有 意 の差 がみ られ るの は 、親 ・兄 弟 、友 人 、Dr

・Ns 、 カ ウ ンセ ラー、 ボ ランテ ィアで オ ー ス トラ リアの方 が 多 か った 。

更 に必 要 な援 助 と して は、 日本 は夫 ・妻 、経 済 的援 助 、Dr・Ns、 学 校 関係 が あが り、オ ー ス ト

ラ リア は親 ・兄弟 、 カ ウ ンセ ラ ー(ソ ーシ ャル ワー カー を含 む)、 学校 関係 が 多か った。 病 院 シス

テ ムは いず れ も25%前 後 で あ る。有 意差 がみ られ るの は 、 日本 は 夫 ・妻 、経 済 的援 助 で 、 オ ー ス

トラ リアが高 い の は親 ・兄 弟 、友 人 、 カ ウ ンセ ラーで あ った。

表7苦 しい時期の実際的援助と更に望む援助 %

実 際 必 要 総要因

日 本 オーストラリア 日 本 オーストラリア 日 本 オーストラリア

n=31 n=25 n=31 n=21 n=33 n=25

夫 ・妻 74.2 72.0 61.9 ***19 .0 848 72.0

親 ・兄 弟 8α6 *96 .0 23.8 ***81 .0 81.8 ** !1!

友人 64.5 **92 .0 4.8 **33 .3 63.6 *** 96.0

同病の母親 9.7 4.0 9.5 0 27.3 36.0
Dr.Ns. 35.5 ***96 .0 42.9 23.8 45.5 *** 111

病院 シ ステム 0 0 2&6 23.8 24.2 24.0

カ ウ ン セ ラー 3.2 **68 .0 23.8 **61 .9 18.2 *** 92.0

経済的援助 22.6 20.0 47.6 ***9 .5 36.4 32.0

学校関係 54.8 48.0 42.9 57.1 6α6 72.0

ボ ラ ンテ ィア 9.7 ***76 .0 9.5 2&6 15.2 *** 84.0
*p< .05**P<.Ol***P<.001

夫 ・妻はキーパ ーソンで一つの単位で もあ り、設問項 目(日 本 ・NQ8、 オ ース トラ リアNQ6)に

起 こしていないが、ここの数値 は調査用紙の中で夫 ・妻か らサポー トを貰 っている記述 を した人

を代入 した。更に必要な援助 については、家庭崩壊 に関す る事項で、夫 ・妻の援助 の必要 を記述

した人を代入 した。

実際に貰ったサポー ト、その上で更 に欲 しいと思 ったサポー トにつ いて結果 をみて きた。 しか

し、更 にその重要性について次の方法で検討 した。苦 しい時期の乗 り越 え方 でサポーターになる
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状況や人、そ して実際 的なサポー ト・更 に必要 なサポー トとして リス トす る状況や人を重ね、更

に家庭崩壊の要因 に絡 む状況や人 を重ね、最小公倍数的に4局 面 をまとめ表7に 総要 因として表

示 した。苦 しい時期を乗 り越 える要 因や、欠落す ると家庭崩壊 につ なが る要因はサポー トの中で

も必須要因で、それに実際 と更 に必要 な援助 を重ねて、対象者1人1人 について4局 面で1ヶ 以

上のデータを持つ場合 を1と カウン トして、算出 した ものである。これか ら分析す ると、有意差

がみ られるのは、親 ・兄弟 、友人 、Dr・Ns、 カウンセラー(ソ ーシャル ワーカーを含む)、 ボ ラ

ンテ ィアで、すべてオース トラリアの方が多か った。有意差 がなく、いずれ も高いのは夫 ・妻 と

学校 関係であった。

7.必 要 な具体的 な援助 内容(表8)

表8は 実際に貰 った内容 に、更 に必要 と思 った内容 を加 え、各具体的援助項 目に関す る必要度

を表 した ものである。尚、 日本は対象の81.1%患 児の兄弟がいて、オース トラ リアは8生0%患 児

の兄弟 がいる家庭であ る。その上で、家事は 日本 ・オース トラリアのいずれも50%代 必要 と思っ

ていた。有意差がみ られ るのは、育児 においてで あり、 日本 は36.4%、 オース トラ リアは60.0%

であった。

表8必 要な具体的援助内容 (%)

日 本 オーストラリア
n=33 n=25

家事 17(51.5) 13(52.0)

育児 12(36.4) 串 15(60.0)

食事の差し入れ 12(36.4) 13(52.0)

付添交代 15(45.5) 8(32.0)
訪問見舞 7(21.2) *** 14(56.0)

経済的援助 10(30.3) ** 15(60.0)
カ ウ ンセ ラー不 足 1(3.0) *** 7(28.0)

ソー シャル ワー カ ー不 足 1(3.0) 串** 10(40.0)
イ ン フ ォ ー ム ドコ ン セ ン ト 8(24.2) 率率率 16(64.0)

学校関係援助 14(42.4) 15(60.0)
宿泊施設 14(42.4) 6(24.0)

音楽療法 12(36.4) 10(40.0)
介護休暇 16(48.5) 8(32.0)

ホp<
.05零*p<.01*寧 寧p<.001

そ の他 入 院 生 活 で は、食 事 の 差 し入 れ(日 本36.4%、 オ ース トラ リア52%)、 付 添 交代(日 本

45.5%、 オ ース トラ リア32.0%)、 訪 問見舞 い 、(日 本21.2%、 オ ース トラ リア56.0%)、 で あ った。

その 他 公 的機 関 に対 して は 、経済 的援助(日 本30.0%、 オ ース トラ リア60.0%)や 、学校 関係 援

助(日 本42.4%、 オ ース トラ リア60.0%)の ニ ー ズ は高 か った。 また 、介護 休 暇 、宿泊 施 設 、音

楽 療 法 の ニ ーズ で も30～40%代 にみ られ た。 日本 とオ ー ス トラ リアの相 違 は 、オ ー ス トラ リア は

カ ウ ンセ ラー、 ソー シ ャル ワー カ ー、 医師 に対 す るニ ー ズ は有 意 に高 か った が、 日本 は低 い デ ー

タで あ った。

8.苦 しい時期の乗 り越 え方(表9)

内的処理 を含め、苦 しい時期の乗 り越 え方は、無我夢 中ベス トを尽 くした(日 本72%、 オース

トラ リア56%)、 誰 も助 けることは出来 ない(オ ース トラリア24%)と 受容 し問題 と共に生 きよう

という思いは高 かった。患児 を思 い、サポーターの援助 を得て、乗 り越 えていた。数量的には分
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散 して い るが、 一つ 一 つ の 内容 は深 く、

はオ ー ス トラ リアの方 が高 か っ た。

資料 と して掲 載 した。有意差がみ られたのは、Dr・Ns

表9苦 しい時期の乗り越え方 %

日 本 オーストラリア

n=25 n=25

夫 ・妻 16.0 4.0

親 ・兄 弟 24.0 20.0

友人 16.0 :1

同病の母親 16.0 20.0

Dr.Ns. 12.0 ** 36.0

病 院 システ ム 0 4.0
カ ウ ン セ ラ ー 0 :1

経済的援助 0 12.0

学校関係 0 4.0
ボ ラ ンテ ィア 0 20.0

患児思い 36.0 16.0

他児思い 8.0 8.0

食事 ・風 呂etc 8.0 8.0
無我夢中

悩み考え込む コ
72.0 56.0

24.0

躰P< .01

9.家 庭崩壊 に関す る要因(表10)

表10は 家庭崩壊の原因 と対策について記述 した ものである。原 因や対応 に関わる人や状況 を数

量化 している。夫婦 ・家族 関係の あり方は 日本 もオース トラリアも40%以 上であった。次 に心身

の疲労で 日本は39.4%、 オース トラリアは60.0%で あった。ス トレスはオース トラリア52.0%

リス トされてお り、その内容 は精神的ス トレス、経済的ス トレス、患児の心配がス トレスなど多

様であるが、 日本はス トレスとい う表現 を使わないでその原因に分散 していた。従って、コンピ

ューター処理 では1人1ケ にな るので表10に 度数 と して反映 しに くい ものである。次 に、患児の

表10家 庭崩壊に関与する要因

日 本
n=33

%

夫 ・妻

親 ・兄弟

友 人

同病の 母親

Dr.Ns.

病 院 シス テム

カ ウンセ ラー

経 済的 援助

学校 関係

ボ ランテ ィァ

患 児 思い

他 児 思い

食事 ・風 呂etc

無 我夢 中

悩 み考 え込 む

夫 と喧 嘩

ス トレス

心 身疲 労

他 児 と身2つ

家族 関係

民
」

9
白

4

FO

民
り

ー

-

AU
1

0
U
3

nO

39.4

3.0

6.1

オ ー ス トラ リア

n=25

20.0

12.0
20.0

12.0

4.0
12.0

36.0

12.0
4.0

24.0

12.0

28.0

O
n
U

4
4

nU
O

52

60

*ホp< .01***p<.001
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兄弟の問題が リス トされていた。

対応 は親 ・兄弟、友人、同病の母親、 カウンセラーやボ ランテ ィア、良い病院 システムや医療

費援助 がなかったら家庭崩壊 につながった と思 う人の%で ある。数値 は分散 してい るが、内容 は

深 く、資料 とした。 また、家族関係の ところは、闘病生活 で対応 が良ければ崩壊ではなく家族関

係 を深 くす るという視点 も入 っている。尚、有意差 がみ られ るのは、 日本は夫 ・妻が高 く、オー

ス トラリアではカウンセラーやボ ランテ ィアが高かった。

10.一 番苦 しい時期の 日常要因(表11、12:日 本)

先 ず 日常 の食生活は64.5%が 不規則 であった。睡眠時間 は4.5時 間未満 が46.6%で 、熟睡感 が

ない人 は64.5%で あった。持続期 間は60%以 上の人 が1ヶ 月以上続 き、28.0%の 人 が6ヶ 月以上

続 いていた。

父親の面会 は毎 日の人が54.8%で 、隔 日を入れると70.9%の 人が患児 と会 っていた。両親の発

病後の育児 スタイル は60%の 人が神経質 に傾 いていた。

表11闘 病生活 (%)

一

番
苦
し
い
時期

食生活
n=31

普通 不規則

11(35.5) 20(64.5)

睡眠時間
n=30

～3時 間 3～4.5時 間 4.5～6時 間 6～7時 間

6(19.9) 8(26.7) 12(40.0) 4(13.3)

熟睡感
n=31

普通 無 し

11(35.5) 20(64.5)

持続時間
n=25

1週 間 2週 間 1ケ 月 3ケ 月 6ケ 月 1年 1年 ～1年6ヶ 月

6(24.0) 4(16.0) 4(16.0) 4(16.0) 2(8.0) 2(8.0) 3(12.0)

父親患児面会
(付添)n=31

毎日 隔日 土 ・日祝 月数回 その他

17(54.8) 5(16.1) 3(9.7) 4(12.9) 2(6.5)

発病後の育児ス
タイルn=30

大 らか 少しおおらか 少し神経質 神経質

1(3.3) 11(36.7) 13(43.3) 5(16.7)

表12の 一 人 に な りた い と思 う人 は62.5%で 、 時期 は6ヶ 月以 内50.0%で 、1年 以 内 は70.0%で

あ った。 平成12年 度 と同 じ傾 向 で あ った 。

表12一 人になりたい時期 (/)

総 数n=32

一人になりたい時期
無い

～6ケ 月 6ヶ 月 ～1年 2～3年 4～5年 5年 ～ 時に

20(62.5) 10(50.0) 4(20.0) 4(20.0) 1(5.0) 1(5.0) 12(37.5)

母 親n=21 14(66.7) 6(46.2) 3(23.1) 3(23.1) 1(7.7) 0 7(33.3)

父親n=11 6(54.5) 4(57.1) 1(14.3) 1(14.3) 0 1(14.3) 5(45.5)

11.苦 しい時期 におけ る心理状況(表13)

我慢強 さの平均は5.4で 、大 らか さは3.4で あった。母親の方が父親 より我慢強 く、大 らかなの

は平成12年 度 と同 じ傾向であった。
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心身の強度疲労、 うつ状態 、夫婦 間の感情的 なずれの ある人 については、平成12年 度 と同傾向

であった。異なるのは、父親のサポーター数 とサポー ト量が多い ことで あった。

苦 しい時期 に普通 よ り我慢強 さが低 くなっている人、普通 よ り神経質 にな ってい る人、MSが

16以 上で感情 が極 めて悪い人 、ソーシャルサポー トが少 ない人、 これ ら1項 目以上に属す る人 は

69.7%で 、その他の点で も平成12年 度の傾 向と同様 であった。

日常生活からみると、睡眠時間3時 間以内の人や、熟睡感 がない人や、食事 が不規則 な人 は感

情 が悪かった。 しか し、睡眠時間が短 く、苦 しい生活期間が持続す る人は2週 間 を区切 りに有意

差 を持つ局面が多かった。

日本 とオース トラ リアにつ いて、MSが16以 上の人やサポー ト量29以 下の人の傾向は同 じで あ

った。

表13苦 しい時期における心理状況

日本

総数

n=33

1RANSD

性 別 苦しい時期と内容 特 性 日常生活

母 父

n=21n=12

MEANMEAN

一1年

心身の

強度疲労
n=18
MEAN

発病・4年～

うつ状態
n=4
MEAN

発病・4年一
夫婦同の

感情的ずれ
n=7
MEAN

①我慢

3以 下

n=3

MEAN

②大らか

3以 下

n=19

MEAN

OMS

16以上

n=6

MEAN

④サポーF量

29以下

n=7

MEAN

o-●

組み合わせ

n=23

D

睡眠時間

3』 以下

n=6

MEAN

持続時間

2W以 上

n=15

MEAN

熟睡感 食事

無し 不規則

n=20n=20

MEANMEAN

我 慢 5.41.5 5.84.8 5.3 5.3 5.7 2.a・ ・ 5.4 57 5.9 5.5 s.o 5.3・・ 5.75.1・ ・

大らか 3.41.4 3.9・・'2.6 3.4 z.s・ 3.0 2.3" 2.4… 2.5' 27 2.87辱槌 4.0 3.3 3,133

MS 11.42.93 11,211.8 1L6 12.0 11.7 13.3・ 11.8 15.3・・' 11.2 11.5 12.3 9.9・・ 12.1・12.0

サポート量 59,239.52 58,660.3 68.2 87.0 60.4 5&0 55.1 47.0 14.0… 56.0 648 746 6匡4620

サポーター数 4.83.10 4,794.82 5.2 6.3 5.0 4.7 4.4 3.5� z.o... a5 4.8 6.4・ ・ 5.zas

情緒的サポーF 4.31.39 4264.27 4.9" 4.8 3.6・ 5.0●鱒 4.3 3.8 &3 4.26・・ 4.9 az 4.44.6

オーストラリア

n=25 n=18 n=4 n=3 n=3 n=5

MS 10.02.79 一 10.9 9.9 10.8 一
15.3'・・ 11.4 一 一

サポート量 53,823.74 一 脆0 41.8 55.7 一 47.7 is.s… 一 }

サポーター数 5.12.ZO 一 5.2 5.8 4.7 一 4.7 2.4'・ ・
一 一

情緒的サポート 4.11.27 一 4.0 4.0 4.3 一 37 az 一 一

注)ス ケール度数:我 慢1-7、 大らか1-7、MS3一 サポート量3-150、 サポーター数1--10、 情緒的サポート1-5、*p〈0.5**p<,01***P〈.001

IV.考 察

日本 ・オース トラリアにおける医療事情 ・価値観の違いを越 えて共通す る状況やニーズは何か、

即 ち、 これか ら患児の闘病生活 に伴い親が持つ普遍的 な問題 とサポー ト状況 が得 られ ると考 え、

取 り組んだ研究である。

2段 階の研究(そ の2)で 傾 向が明確 になって きたが、確証 を得 るために局面 を変 えて、政治

経済 ・生活の安定 してい るオース トラリアと比較 しなが ら展 開 したのが本編 の特徴である。

1.日 本 ・オース トラリアにおける闘病生活の問題状況

平成12年 度にみ られた闘病過程 における問題の種類 について、その重要性 の順序 は 日本 とオー

ス トラリアはほとんど変わ らず、患児の問題 が1番 重要 な闘病生活上の問題 となっている。 しか

し、 日本 とオース トラ リアでは、問題 の重要性の順序 は変化 しないものの、すべての問題 に量的

な違いがある。 これは、後述す る医療事情の違 いやサポー ト体制が影響 していると考 えられ る。
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次 に、2番 目に問題 にな るのは うつ状態 を含んだ親の心身の強度疲労 と患児の兄弟の問題であ

る。オ ース トラ リアは患児の兄弟の問題 が 日本 より大 きな比重 を占めている。これは、核家族 が

日本 より早 く進んでいることや、子 どもの登下校時の送迎 は親 の義務 になってい ることも、共通

す る本来 の問題 に付加 されてい ると考 えられ る。

次 に、Dr・Nsへ の不満 ・不信 と経済問題 を除 くと、夫婦 間の感情 的ずれ、そ して学校 問題 と

なる。Dr・Nsへ の不満 ・不信 は、日本 は多 く、 インフォーム ドコンセ ン トが不十分 と考 えられ

る。オース トラリアはホーム ドクター ・専門医 との連携がよ く取 れ、 またチームに精神科医 も加

わ り、カウンセラーや ソーシャル ワーカーの機能 も充実 してお り、心の問題のサポー ト体制がよ

いため といえる。経済問題 は、 日本の方 が良いのは社会保険制度 が異 な り、 日本は小児慢性特定

疾患 と して、医療費が無料 となり、室料差額やその他 の経費等 が必要 となるため といえる。

以上 よ り、各問題の量的 な差 は日本 とオ ース トラ リアの社会構造の違いがみ られ るが、闘病生活

に伴 う基本的な問題の発生 と変化の傾 向は文化や政治経済 を越 える要素 を持 っている。

2.個 人の生活感情 に及ぼす影響

1)苦 しい時期の状況 と生活感情

生活感情 をMoodScaleか らみ ると、 日本 はオース トラ リアよ り、抑 うつ と不安感情 が強 く、

オース トラリアは怒 りの感情が強 い。 これは、国民性 や生活信条が反映す るコーピングの相違

と考 えられるが、生活感情 は日本の方 が悪 く、心 を中心 に生活全体においてサポー トが必要 と

いえる。

更には 日本のみ を追加調査 した内容 をみ ると、1番 苦 しい時期の 日常生活は、食生活 は64.5%

の人が不規則 で、睡眠 時間 も4.5時 間未満 の人 が4e6%と 極 めて厳 しい状況である。熟睡感が

持 てず、その生活の持続期 間も半数の人は1ヶ 月以上続 く疲労であり、心身のバ ランスを取 る

のに6ヶ 月か ら1年 の期間が必要で ある。一方 、父親 の面会は自宅 と病院の距離 も関係す るが、

患児の兄弟のい る家庭 が81.8%あ る中で、毎 日ない しは隔 日を入れ ると70.9%の 人が面会 して

お り、闘病生活 と職業生活のバ ランスを とる苦労が加 わっていた。

また、発病後 の育児スタイル は神経質 に傾 いてい るが、当然、心理的緊張 を伴 いやすい状況

で あり、疲労感 と結びつ くもので ある。一方 、心のバ ランスをとるために一人の時間を欲 しい

と思 うは、62.5%の 人 にみ られ、時期 と しては1年 以内が多 く、以上 を概観すると6ヶ 月から

1年 までの期 間は極 めてサポー トニーズの高い時期 である。

しか し、各問題 の経時的変化 をみ ると、4年 以上経過 して も日本 ・オース トラ リア共に患児

の問題 はほ とん どの人が持続 してお り、心身の強度の疲労、患児の兄弟の問題 も50%以 上にみ

られ、量 的にはオース トラリアの方が多い。そ して、 日本 ・オース トラ リアはいずれ も大半の

問題 は歳 月と共 に減少傾向にあるが、患児の問題、心身の強度の疲労、患児の兄弟の問題、夫

婦間の感情的ずれは持続す るとい える。

II



2)入 院付添ニーズにみ る親の心情 と役割

付添ニーズについて、日本 もオース トラリアも、幼児 ・学童 を問わず付添 うことは重要 と考

えている。平成12年 度の 日本の調査 とは異 な り、ニーズ と実態は合致 している。 これは、地域

差の影響 といえる。いずれに して も、親のニ ーズは選択的付添を含めて非常に高 く、平成11年

度 ・研究(そ の1)で 日本の親の思い を記述 したので、 ここではオース トラリアの"入 院の子

どもに対す る思い"を 抜粋す る。"酷い痛み と恐れ に苦 しむ我が子 を1人 に しておかない。誰 か

が一緒にい ると子 どもが感 じることが最 も重要 なこと。重篤状態であったが、私のサポー トが

病状の危機 か らの脱出 を促 し、夫が毎 日訪ねて来た ことも大 きなサポー トであった"と ある。

更 に"癒 され るプロセスは個 々の子 どもの身体的、感情的、スピ リチュアルなプロセスであ り、

特 に生命の危機 に面 している子 ども達 にとって、愛す る人のサポー トが重要 である。 これは、

癒 しの道の りに不可欠であ り、「恐 れ 」は人生 の中において全 ての人に とって大 きな問題で あ

る。子 どもが家族か らの愛のサポー トなしに恐れに対応する事は難 しく、サポー トな しの状態

では、不適応状態に陥 った り、後 に挫折 を して も不思議 ではない"と あ り、オース トラリアに

おける育児観 が推測 され る。 また、患児の兄弟が、患児 に対 しても自分達 自身に対 して も十分

なサポー トのある家族 の中にいるとい う確信 を持つ必要 がある、と親の姿勢 も伺 え、子 に対す

る親の思いは、 日本 と同 じものである。

付添のあ り方 を、単 に子どもの側 にい ることと、医療者側が判断 しているとしたら、大 きな

誤 りである。親の愛が24時 間、入院生活 に反映 してい る、"癒 しのプ ロセス"を 評価 し、そのケ

ア効果 を看護 ・医療 は適正 に検証すべ きと考 える。親 の付添 も医療費の必要経費 にカウン トし

なければならない程の治癒率への影響 が検証 され るか もしれない。患児 と親 のニ ーズを考 えた

時、医療機 関は選択的付添 を100%可 能 に し、付添 う親の食生活、入浴、睡眠等の生活環境 を整

備することが望 まれる。

3.医 療事情 とサポー ト状況

オース トラリアの、発病 から退院、通院 までの経緯 とかかわる人々について述べ ると、開業医

が診断すると、紹介状 をつ けて病院に送 る。専門医が治療に当たり、また各病棟に担 当の ソーシ

ャルワーカーや カウンセラーがいて、専門的な相談 にあた るシステムで ある。必要 に応 じて精神

科医に診て貰 うことも可能である。医療費は開業 医に受診時 は15%の 自己負担で あるが、入院時

は全額公費で ある。付添者 について、食事 はソーシャル ワーカーよ り割引券 を貰 い職 員食堂が利

用で きる。付添ベ ッドがあり、入浴 も病院内で可能であ る。 また地方の人で長期治療 が必要な場

合、宿泊施設は大病院の近 くにマク ドナル ド設置の アパ ー トがあ り、家族単位 で生活 が可能であ

る。入院中の勉学は院内学級があ り、教員は地元の学校 と緊密 に連絡 を取っている状況であ る。

退院後は700～1000床 以上 の病院ではデ ィーオ ン リーの外来 があ り、化学療法や輸血 を全額公

費で受けることがで きる。また、私立の専門医 が開いてい るクリニ ックに 自費で治療 を受け るこ

とがで きる。また放射線療法 を行 う病院 が少な く遠 い場合は巡回バスが設置 されている地域 もあ

る。開業医の治療 と訪問看護が可能な場合は、家族 がケアを自立 してで きるように教育 プログラ
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ムが しっか り組 まれている。尚、全面介護 が必要な病状では、介護者年金があ り、一部生活の補

助 もある。 日本 よりも医療事情は良いが、税制や医療の仕組みが異 なってい るとい う背景 がある。

1)ソ ーシャルサポー トの相違

ソーシャルサポー トネッ トワークの夫 ・妻、実父母 、兄弟 ・親戚 が高い ことや、義父母が低

い ことは 日本 もオース トラリア も同傾 向で、心情的な親族間の あり方は同 じと考 えられた。相

違点 は、オース トラ リアは友人 、医療関係者 、専門職者が多いことである。従って、サポータ

ー数 もオース トラリアの方が多い。 しか し、サポー ト量は 日本の方 が多 く、ここか ら言 えるこ

とは、 日本 はネッ トワークは狭 いが、サポー ター1人 当た りのサポー ト量 が多 く、人間関係は

狭 く深い関係がみ られ る。

この点 を反映 して、日本 は更に必要な援助では、ネ ッ トワーク上の人が対象 とならず、Dr・

Ns、 学校関係 となってい る。即ち、身近 なネ ッ トワーク上の人か らは、最大限貰 えるだけのサ

ポー トを貰 っている現状 とい える。それで も疲労 し、生活感情 も悪 く、医療費の援助 を含め実

際 的援助 の不足 がみ られる。 これに対応す るのはDr・Ns、 カウンセラー、ソーシャル ワーカー、

ボ ランティア、行政 、学校関係 の機 関の役割 といえる。

2)苦 しい時期の具体的援助 内容 とサポ ーター

日本 もオース トラリアも調査対象者の80%以 上 は患児の兄弟がい る家庭 であり、具体的援助内

容の必要度の高 い ものは家事、育児である。 これによって3大 問題の1つ で ある患児の兄弟の

問題が軽減 されることになる。次 に、入院生活 に伴 う援助 では、食事の差 し入れ、付添交代、

訪問見舞(精 神的支 え)で 、心身の強度の疲労の対策 にもな り得 る。極 めて 日常的な些細 なこ

とで あるが、多 くの問題で重圧感がある時は、24時 間の付添は拘束感につ なが りかねない。 こ

の些細 な方法で も、ス トレスが解消 され ることを援助者は知 っている必要がある。尚、経済的

援助 が他の調査項 目より高いの は、医療費以外の経済的援助 を、身内 を含むネ ッ トワーク内か

ら求めているためで ある。その他公的機 関に対 しては、経済的援助 、学校関係援助、介護休暇、

宿泊施設のニーズがみ られ る。

実際的な援助 は、 日本 は親 ・兄弟親戚、夫 ・妻、友人、学校関係 で、オース トラ リアと有意

な差 がみ られ るの は、親 ・兄弟親戚、友人、Dr・Ns、 カウンセラー、ボ ランティァでオ ース ト

ラリアの方 が多 く、親族以外のサポー トを得 やすい社会 といえる。

次 にサポーターの重要性 を分析す る。苦 しい時期 を乗 り越 える要 因、欠落す ると家庭崩壊に

つ なが る要因はサポ ー トの中で も必須要因で、それに実際的援助、更に必要な援助 を重ねて、

調査対象1人 につ き必要 なサポーターをみ ると、親 ・兄弟親戚 、友人、Dr・Ns、 カウンセラー

・ソーシャル ワーカー、ボ ランティア、学校関係者で、オース トラリアの方が 日本よ り有意に

多い。 これは、現在 の社会で有用に機 能 してい るか否かの差である。両国の相違に意味 はなく、

む しろ、4局 面の重 な りか ら抽 出 されたサポーターは、問題状況 を解決 した り、問題の質量を

軽減 させ るキーパー ソンといえる。
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4.家 庭崩壊の原因 と対処 にかかわる要因

家庭崩壊の原因 として、夫婦 ・家族関係の あり方 は 日本 もオ ース トラ リア も40%以 上の人が リ

ス トしている。平成11年 度 ・研究(そ の1)で 日本の親の思 いを記述 したので、ここではオース

トラリアの親の内容 を引用す る。"重病の疾患 を伴 う入院 は、家族 に とって大 きなプ レッシャーで

あり、家族が既 に持つ問題 の引 き金 になり得 る。病院でほ とん どの時間 を過 ごす事 から来 る疲れ

たライフスタイル、家事やその他 の用事の時間がない。家庭内での怒 りの感情。全てが普通では

な くな り、日常 が全 く変わって しまう。離れていた時間 と経済的問題が、家族が共 に過 ごす事 を

最 も困難に している"と 述べてい る。

次に、心身の強度の疲労である。"身体的疲労によって悪化す る精神的疲労。身体的疲労 に対 し

特 に解決策はない。人生経験 の中で危機 を経験 した。たくさんの ス トレスと感情の問題 がある。

精神的疲労を自分の 中に しまい込んだ。恐れを感 じていた"な どであ る。

患児の兄弟の問題 に関 して"他 の子 どもと過 ごす時間が短縮 され、一緒 に過ご している間 も十

分に集中で きない。病院 に付添 い、自分の他の子 ど もも、大丈夫で あるとい う事 が大切 であるが、そ

れがで きていても満足 な気分ではない"な どである。

対処 として、親 ・兄弟親戚、友人、同病の母親 、カウンセラーやボランテ ィア、良い病院 シス

テムや医療費援助がなか った ら家庭崩壊 につながる可能性 をほ とんどの人 が指摘 してい る。サポ

ーターとして、 日本は夫 ・妻、親 ・兄弟親戚の役割 は大 きい。オース トラリアはカウンセ ラー、

ボランティア、友人の果たす役割が大 きい。

経済的問題 として、"母親 が子ど もの病気の間働 けないため、収入 が1人 分 になる。少な くとも

片方の親の給料 が支給 され るような社会保障制度 があれば大 きな助 けとなる。医療費、食事代 ・

外食等、交通費 ・ガソリン代、駐車料金 、チャイル ドケアなどがいる"と 述べ、また"親 族か ら

の経済的援助は大変助 かったが、自宅売却 によって負債 とい うプレッシャーか ら解放 された。経

済的問題か らロー ンを組 んだ"と あ る。問題 上位3ケ 以内 に入 るレベルの困窮度の人は 日本は

16.2%で あるが、経済的援助 を求めている人は36.4%で 、オース トラリアとの差はないとい える。

苦 しい時期の乗 り越 え方 に"精 神的、身体的疲労はいまだにあるが、適応 し、精神的 うつ状態

を乗 り切 る事を学ぶ必要がある。子 どもが経験 してい る事は、自分が経験 していることよ りもっ

と大変な事であるか らと思 い、笑顔 を保つ ように している"。 夫婦間では、"6ヶ 月の治療期間は

ベス トを尽 くし、終 了時に夫 と感情、考 え、その他につ いて解決す るまで十分に繰 り返 し話 し合

った"。 周囲の環境 ・サポー ト体制では、"落 ち込んだ時はカウンセ リングによって解決 した。個

人的 ・経済的サポー トグループか らの援助 があった"。 その他 、"厳 しい病状の子 ど もを持つ数々

の勇敢な母親 に会い、強 さを得た。献身的で理解 を示 して くれた ドクター(癌 専門医)が 最 も助

けであった。神 を信頼 し、信仰は大 きなサポー トだった"な どである。

以上、 日本 とオース トラリアの共通性 は、闘病生活に発生す る問題 とその状況 が個人の生活感

情に影響を及ぼ していた り、家庭崩壊 に関与す る要因 となっていたのは同 じであった。

医療事情 にかかわ らず、問題状況 が同一で、悪性疾患患児の親には普遍的な状況危機 が発生す る
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といえる。

相違点、即 ちそれ ぞれの国の特異性 がみ られたの はサポー ト状況で、オ ース トラリアは地元開

業医 と癌専門医 との連携 や、 インフォーム ドコンセン トが良 く、精神科医、カウンセラー、ソー

シャルワーカー、ボランテ ィアがサポーター とな り、社会的なサポー ト体制が整 っていることで

ある。 日本は医療費の公的負担で極端 に経済問題 を持つ人 は少ないといえる。相方の良い点 を導

入 し、社会的なサポー ト体制 を確立す ることが望 まれ る。

V.結 論

1.日 本 ・オース トラリアの類似性

1)日 本 ・オース トラリア共 に対象者の80%以 上 は患児の兄弟のいる家庭であるが、入院付添 に

ついて終 日付添 の希望 が多 く、実態で も選択 的付添 を含め幼児 、学童 ともに多い。

2)闘 病生活の苦 しい時期 と内容 は患児の問題 が1番 多 く、次 にうつ状態 を含めて心身の強度の

疲労 、患児の兄弟の問題である。すべての問題は歳 月と共 に減少 しているが、患児の問題、心

身の強度の疲労、患児の兄弟の問題 は4年 以上経過 して も持続 してい る。次に、Dr・Nsへ の

不満 ・不信 と経済問題は医療事情が影響 しているので、それを除 くと夫婦 間の感情的ずれ、学

校問題 の順 となる。両国 は全体の傾 向は同 じであるが、比較す ると日本は患児の問題 が有意 に

高 く、オース トラ リアは患児の兄弟の問題 、心身の強度疲労が有意 に高い。

3)MoodScaleは 、日本 はオース トラリアよりも不快感情 が強い。ソーシャルサポー トについて、

日本 はサポーター数 が少ないが、サポー ト量 は多い。即 ち、サポーター1人 当た りのサポー ト

量 が多い。MoodScalel6以 上の人 は、それ以外の人 と比べて 日本 もオース トラリアも共にサポ

ー ター数 もサポー ト量 も少 なく
、同傾 向を示 してい る。

4)サ ポー ターの種類では夫妻、実父母、兄弟 ・親戚 は同 じで あるが、オース トラリアは友人が

有意に多 く、医療関係者 など専門職者が多い。サポー トは情緒的サポー トが1番 多い。

5)必 要 と している具体的援助内容は、家事、育児、食事の差 し入れ、付添交代 、訪 問 ・見舞で

あった。公的機 関に対 しては、経済的i援助 、学校関係の援助ニーズが多 く、 また介護休暇、宿

泊施設 などを希望 している。音楽療法 を望 む人 も1/3以 上はお り、療養環境の充実 を望んで

いる。 日本 とオース トラリアは総量か らみた傾向は同 じであるが、各項 目は量的に差 があり、

有意差 がみ られ るのは、訪問 ・見舞 い、経済的援助 、ソーシャルワーカー不足 、カウンセラー

不足 、インフォーム ドコンセン ト等で、オース トラリアが高い。

6)苦 しい時期の乗 り越 え方 は、"無 我夢 中でベス トを尽 くした。誰 も助 ける事は出来ない"と 受

容 し、問題 と共に生 きる思いは多か った。オ ース トラ リアはDr・Nsに 助 け られ たは有意に多

い 。

7)家 庭崩壊 に関す る要因 として、夫婦 ・家族関係 の在 り方 、心身の強度の疲労 、ス トレス(精

神 的 ・経済 的 ・患児の問題)、 患児の兄弟の問題 があげ られ る。対応する親 ・兄弟親戚、同病の

母親、 カウンセラー、ボ ランテ ィア、良い病院システム、医療費な どの援助 がない場合 は崩壊
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につ なが りやすい。家庭崩壊の防止 については、 日本 は夫 ・妻の役割 が有意な大 きさを持 ち、

オース トラ リアはカウンセラーや ボランテ ィアの存在 が有意に関わ っている。

2.日 本 ・オ ー ス トラ リアの 特異 性

1)実 際 的援 助 につ いて 、 日本 は親 ・兄 弟親 戚 、夫妻 、友 人 、学 校 関係 で あ るが、比 較 す る とオ

ー ス トラ リア は、親 ・兄 弟親 戚 、Dr・Ns、 友 人 、 ボ ラ ンテ ィア、 カウ ンセ ラー(ソ ー シ ャル ワ

ー カー を含 む)が 有 意 に 多い。

2)更 に必 要 な援 助 も学 校 関係 、病 院 シス テ ム を除 けば 、 日本 は夫 ・妻 、Dr・Nsの 援助 ・医 療

費援助 が あが り、 オ ース トラ リアは 、親 ・兄 弟 親戚 、 カ ウ ンセ ラー(ソ ー シ ャル ワー カー を含

む)が あが る。

3.日 本の追加調査 内容

1)苦 しい時期の 日常生活 は、食生活が不規則で、睡眠時間 も4、5時 間未満で、熟睡感のない人

は50%前 後である。持続期間が1～6ヵ 月以上の人は90%近 くみ られ る。心身のバ ランスを取

るには6ヵ 月～1年 の期間が必要である。父親の面会 は、70%の 人 が毎 日か隔 日に行 なってい

る。

2)心 理状況 としては、一人になる時間が必要 と思 う時期や発病後の育児スタイル は、普通 より

気力が落ち、神経質にな りやす く、平成11、12年 度 と同傾向であった。

以上、悪性疾患患児 と親は医療事情 ・価値観 の違いにかかわ らず、普遍的 な状況危機 に陥 り、

問題発生 と対応 の要素 は変わ らず、多 くのサポ ー トニ ーズを持 ってい る。 しか し、社会的 なサポ

ー トの相違は大 きく、医療 システムの充実は専門職の機能の評価 ・信頼 につ ながってい る。 また、

ボランテ ィアの有無 も重要である。なお、 日本 における小児慢性特定疾患の医療費の公的負担は、

経済問題の比率 を下 げている。

一49一



悪性疾患患児の親の状況危機 とi援助に関する研究N

第6章 問題状況と援助関係の法則性

はじめに

悪性疾患 を代表す る白血病の治癒率があがり予後 はよ くなって も、患児の1/4は 再発 ・死亡

に至 ってお り、不安 を抱 えなが ら、長期の闘病生活である。 また一般的に患児の親の離婚率が高

いともいわれてい るが、親の キャラクターを除いては、離婚に至 りやすいほ どの問題が闘病生活

に生 じやす く、要 因が内在 していると考 え られ る。 その状況危機 には家族 の資源が処理能力 と関

係す るといわれているが、一面処理能力 を越 える要因が生 じるからとも考 えられる。

従 って、患児の闘病生活によ り生 じた状況危機 の解明 は、親の重荷の軽減や、家庭崩壊 の減少

につながる援助方法が考案で きると考 える。

それぞれの家族 は苦 しい状況 を大変 な思いで越 える努力を している。そ して囲 りの多 くの人々

は苦 しさを共感的 に理解で きるが、その理解 を越 えた困窮度の強 い状況 が存在 しうると思われる。

それ を理解する手がか りを得て援助す ることが望 まれ る。 しか し、サポー トはニーズの高い問題

に直接介入で きればよいが、問題 によっては介入が難 しい場合 もある。Hillが 述べているように、

他の問題 をサポー トす ることにより、本人の持 っている能力が再配分 され、困難に向か うことも

で きるので、サポー ト体制は トータル して考 えることが大切で ある。

本研究 は悪性疾患患児 と両親の闘病生活 の状況 とその影響の実態か ら、闘病生活 が親 に与 える

負荷 レベル と要因 を分析 し、両親 のネガテ ィブな変化の軽減 に役立つ援助 を追求することを目的

と した悪性疾患患児の親の状況危機 と援助 ニーズの研究 である。その一環 として本編は援助のた

めの状況判断の一助 になるもの を作成 したいと考 えてい る。

平成11～12年 度 で展開 した調査 では、闘病生活の苦 しい内容 は患児の問題 が一番 多く、次 に親

の心身の強度の疲労、そ して留守家庭 にいる患児の兄弟の問題、医療関係者への不満 ・不信 、夫

婦 間の感情 的ずれ、学校問題 、経済問題 が リス トされ たト2)。その時期 をどうの り越 え、 さらに

必要な援助は何 かを得 た3)。

その結果、闘病生活 における問題状況 を複雑 にしてい るのはサポーターの質 と量が大 きく影響

し、心身の疲労が生活感情 に反映 し、二次的 な問題状況の発生につ ながっていた4--8)。

この点か ら闘病生活 における問題 を解決 したり、対処 する際の要因問の あり方について、問題

とサポー ト状況の関係 から、法則性 が存在す るとい う仮説 を得た。

その法則性 を解明 し、サポー ト体制 がプ ログラムで きれば、"心身の強度の疲労など"対 策が可

能 なものが原因で、家庭崩壊 につながる場合 は、その連鎖 をきることがで きると考 える。

今回、平成13年 度 の調査でオ ース トラ リアのデー タを得 ることがで き、医療事情 ・価値観が異

なった状況か らも、 この法則性 を裏付 けることが可能であるか、 日本の分析 を主軸に展開 しなが

ら、補強す る形で論証す る。
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1.研 究 目 的

闘病生活における問題状況 とサポー ト関係の法則性 を事例で検証 し、問題状況の困窮度 の指数

を出 し、サポー ト体制 をプログラムで きるような問題状況の査定に関す る指標 を作成す ることが

目的で ある。

II.研 究 方 法

1.調 査対象:悪 性 ・難治性疾患患児の親 、 日本は79名 で、母親58名 、父親21名 、オース トラリ

アは25名 で、母親22名 、父親3名 である。

2.調 査期間:平 成12年6月 ～14年1月

3.調 査内容 と調査用具

1)闘 病状況

(1)入 院期間中の付添実態 とニーズ

(2)状 況危機(平 成11年 度の研究結果で、特に家庭崩壊 に関与する項 目を主 として展開="苦

しい時期 と内容一 時期設定1年 以内、2～3年 、4年 以上")と の り越 え方

(3)援 助 ニーズ

(4)親 の精神衛生

2)MoodScale(MS)と 状況危機

MSは 得点3～18の 範囲に分布す る感情 のスケールで、活気 ～抑 うつ(MD)、 安定 ～不安定

(MA)、 緩和 ～怒 り(MH)の3カ テゴ リーか ら成 り立 ち、得点 が低 いほど活気、安定、穏和 な感

情で、6以 下は快 感情で ある。高いほ ど抑 うつ、不安、怒 りの感情が あり、9以 上は不快感情

である。

3)ソ ーシャルサポー ト(SS)と 対人関係

(1)ソ ーシャル ネッ トワーク(サ ポーター)

(2)情 緒的サポー ト

(3)短 期 ・長期物理的サポー ト

サポーターは種類 と総人数 を分析 に用い る。情緒的 ・短期物理的 ・長期物理的サポー トはそ

れぞれ5段 階尺度で、得点3～150の 範囲に分布す る。

4.調 査方法

(1)闘 病状況および ソーシャルサポー トに関す る質問紙 、MoodScale(返 信 用封筒 を同封)を

手渡す。

(2)ま たは、研究協力者 か ら郵送依頼 を承諾 した人 に郵送す る。

一51一



(3)同 意者のみ無記名で記述 ・返送 された もの をデータとして使用す る。

皿.結 果

1.対 象 の特性

患 児 の病 名 は 日本:白 血 病42名 、 その 他 の悪 性疾 患25名 、難 治性 重 篤疾 患12名 で 、オ ー ス トラ

リア:白 血 病12名 、 そ の他 悪性 疾患13名 で あ っ た。発 病 年齢 は 日本:0～2歳18名 、3～5歳14

名 、6～12歳33名 、13歳 以上14名 で 、オ ース トラ リア:0～2歳7名 、3～5歳5名 、6～12歳

8名 、13歳 以 上5名 で あ った。 闘病 期 間 は 、 日本:1年 以 内11名 、2～3年14名 、4～5年16

名 、6～10年30名 、11年 以上8名 で、 オ ー ス トラ リアは発 病 か らの期 間の短 い人 が 多か った。 父

母 の年 齢 は 、 日本 は40歳 代 が最 も多 く、 オ ース トラ リア は30歳 代 の 人 が多 か っ た。

2.苦 しい時期 と内容

闘病生活の苦 しい時期 と内容:表1は 時期別 に1位 ～3位 までの苦 しい内容 をまとめたもので

あるが、1年 で問題 が解消 した場合は2～3年 、4年 以上 には対象にならないためにnの 数 は調

査対象数 とは異 なって くる。

表1苦 しい時期と内容

心身の強度 患児の問題 患児の兄弟 夫婦間の Dr.Ns. 学校問題 経済問題
疲労 の問題 感情的ずれ 不満 ・不 信

日本 Aus. 日本 Aus. 日本 Aus. 日本 Aus. 日本 Aus. 日本 Aus. 日本 Aus.

～1年

日 本n=79 51 21 74 21 32 21 11 2 25 3 9 0 7 7
Aus.n=25

2～3年

日 本n=57 20 9 55 10 19 10 7 1 9 2 10 2 10 4

Aus.n=13

4年 ～

日 本n=43 12 5 34 7 15 5 7 1 7 1 5 1 3 1
Aus.n=7

計 83 35 163 38 66 36 25 4 41 6 24 3 20 12

注)Aus:Australiaの 略

圧倒 的に多いの は患児の問題 、次 に親の心身の強度の疲労 、患児の兄弟の問題であった。殊 に、

1年 以 内は患児の問題 の度数は有意(pく.001)に 多 く、患児 と留守家庭の子 との間の葛藤状態 も

含め、心身の疲労は強度であった。大半の問題は歳 月と共 に減少傾向にあるが、夫婦間の感情的

ずれは変化が少な く、また患児の問題 も減少は しても一番 多く、4年 以上経過 して も多 くの苦 し

い問題 を抱 えるほどの闘病生活であった。

3.MoodScaleお よび ソー シ ャル サ ポ ー ト(表2、3)

MSの 総 平 均 は 、 日本 は11.96で 、 オ ース トラ リア は10.04で あ った。

ソ ー シ ャル サ ポ ー トの 情 緒 的 サ ポ ー ト、短 期 ・長 期物 理 的 サ ポ ー トの総 量 の平 均 は 、 日本 は
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52.05で 、 オ ース トラ リアは53.84で あっ た。夫 の 情緒 的 サポ ー トの 平均 は 、 日本 は4.05で 、 オ ー

ス トラ リアは4.12で あ った。 サ ポ ー ター数 の平 均 は、 日本 は4.37で 、 オ ー ス トラ リアは5.12で あ

っ た 。

表2問 題別、MSお よびソーシャルサポー トの平均値

心身 の強 度

疲 労

日本Aus.

n=55n=22

うつ 状 態

日本Aus.

n=11n=4

患 児 の問題

日本Aus.

n=76n=22

患 児の 兄弟

の問 題

日本Aus.

n=42n=23

夫 婦間 の

感情 的 ずれ

日本Aus.

n=18n=3

Dr.Ns.

不 満 ・不 信

日 本Aus.

n=28n=3

学 校 問題

日本Aus.

n=18n=2

経済 問題

日本Aus.

h=14n=7

MS 12,013.5 12.69.9 11,913.2 11.79.9 11,710.9 12.27.8 12,010.1 12,312.2

ソー シャル

サ ポ ー ト量
56,653.4 62,741.8 53,055.7 54,355.7 56,155.7 43,958.0 52,993.5 64,039.3

夫 ・妻の情 緒

的 サポ ー ト
4.04.2 4.14.3 4.04.1 3.94.1 3.74.3 4.03.7 4.64.5 4.44.0

ス ケ ー ル 度 数:MS3～18、 サ ポ ー ト量3-一 一150、 情 緒 的 サ ポ ー ト1～5

注)Aus:Australiaの 略

4.特 徴的な事例の素データ(表3)

最初のNo.1と 最後のNo.79は 表の全体 を示す ために、記載 した もので ある。経時別の問題 の

種類 と順位、MS、 サポーター数、ソーシャル サポー ト量、夫の情緒 的サポー トにつ いて、それ

表3特 徴的な事例の素データ

日本

問 題 の 種 類

MS
サ ポー ター

数

ソー シ ャル

サ ポ ー ト量

夫 ・妻の

情 緒 的

サ ポー ト

～1年

1位2位3位

2～3年
1位2位3位

4年 ～

1位2位3位

No.1 315 3114 一 一 一 9 4 49 5

No.7 3810 319 315 13 6 61 4

No.9 3-一 3-一 3-一 9 4 59 5

No.13 3110 349 314 17 10 124 5

No.15 315 315 315 10 5 46 3

No.18 31 3-一 3-一 12 2 24 1

No.62 3111 3411 431 11 3 35 1

No.68 321 321 321 10 10 150 5

No.73 354 _一 一 _一 一 15 2 16 1

No.79 341 5-一 3-一 9 6 74 5

MEAN

SD

一 一 一 11.96

2.93

4.37
2.62

52.05
32.09

4.05

1.47

Aus

A-No.2 3111 341 3111 15.8 2 14 1

A-No.4 341 934 934 10.5 7 105 5

A-No.11 341 _一 一 一 一 一 12.0 5 17 2

A-No.13 341 _一 一 _一 一 7.5 7 81 5

MEAN

SD
一 一 一

10.04

2.79

5.12

2.20

53.84

23.74

4.12
1.27

問題 の種 類 は、1=心 身の 強度 疲労(2・ うつ 状態)、3=患 児の 問題 、4=患 児 の兄 弟の 問題 、11二 経 済 問題

で 、その他5,6=夫 婦 間の 感情 的ず れ 、7,8=Dr.・Ns.不 満 ・不信 、9,10=学 校 問題 と して合 体 させ 処理 す る。

注)Aus:Asutraliaの 略
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それの局面や組合せの上で、多い人 ・少ない人の素 データを示 した。No。9の 人 は4年 以上経過 し

て も患児の問題 のみ が1番 苦 しい内容 として続 いていた。No.13の 人 はMSは 悪 いが、サポータ

ー数や サポ ー ト量 は多 く、夫の情緒的サポー トも5で あった。No.73の 人 はMSは 悪 く、サポー

ター数 ・サポー ト量、夫の情緒的サポー トは低 かった。 その他の素 データは省略 した。

5.問 題別実際的援助 と更 に望 む援助(表4)

各問題 に対する実際的援助 、更に必要 な援助 をみ ると、患児の問題、心身の強度の疲労がいず

れ も高かった。

表4苦 しい時期の問題別、実際的援助と更に望む援助

日本

Aus.

総 数

n=79

n=25

心 身 の強度

疲 労

n=55

n=22

患 児の 問題

n=76

n=22

患児 の 兄弟

の 問題

n=42

n=23

夫婦 間 の

感情 的ず れ

n=18

n=3

Dr.Ns.

不 満 ・不 信

n・=28

n=3

学校 問題

n=18

n=2

経 済問題

n=14

n=7

実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要

日本 204134 14090 202133 10578 4238 6542 5138 4230

Aus. 14371 12761 12862 13069 187 196 146 3527

注)Aus:Australiaの 略

IV.仮 説 の検証

状況危機 と援助関係 をみ るには、問題解決や対処時の要因間の あり方が重要になる。闘病生活

における問題状況 を複雑 に しているのはサポー ターの質 と量の大 きさが影響 し、心身の疲労が生

活感情 に反映 していることである。そ して これが二次的 な問題状況の発生 につながってい る。そ

の関係は法則性 を持 っており、仮説 として 「闘病生活 における問題状況×生活感情/夫 ・妻の情

緒的サポー ト×ソーシャルサポー ト量」のよ うな法則性があるといえる。

二次的 な問題状況 の発生や、複雑 な複合 問題への発展 を最小限 にす るには、その連鎖が切れる

サポー ト体制 が必要 である。

その ためには状況の査定が必要 で、先ず問題 の困窮度の指数を出 し、次 にその指数 を用いてサ

ポー ト体制 をプログラムできる指標が必要 とな る。作成方法 としては、問題状況 とサポー ト関係

から導 きだ された法則性 を仮説 と して、方程式 を作 り、検証す ることも一つである。

方程式か ら、問題の困窮度の指数 を出 し、その指数 を用 いて、問題の査定が可能 か、即 ち査定

の指標 とな り得 るかを事例か ら検討す る。

平成12・13年 度のデー タをもって、以下の問題状況の困窮度の指数算定 、各個人の問題状況の

査定に関す る指標、 ソーシャルサポー トの変形 による方程式の検証、 この3段 階で展開 し、検証

を試みた。

1.問 題状況 と援助関係の法則

く方程式〉 闘病生活における問題状況 × 生活感情
x10夫

・妻 の情 緒 的 サ ポ ー ト × ソー シ ャル サ ポ ー ト量
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今 回使 用のMoodScaleと ソー シ ャル サポ ー トの 単位 はMoodScale3～18、 ソー シ ャル サ ポ ー

トは3～150で 、最 大 で は約10倍 の差 が あ り、補 正 の た め に上 記の 式 は10倍 に した もの で あ る。

2.問 題状況の困窮度の指数算定

闘病生活の苦 しい内容 は、患児の問題が一番多 く、次 に心身の強度の疲労 、留守家庭の子の問

題 、医療関係者への不満 ・不信、夫婦間の感情的ずれ 、学校問題、経済問題の順で、これに従 っ

て問題状況の困窮度の指数 を方程式 を もって算出する。

闘病生活の問題状況 は設問をカテゴライズ 〔1(2)、3、4、5と6、7と8、9と10、11〕

に した もの(表3)を 使 っている。1位 ・2位 ・3位 ともにカテゴライズのNo.3を 記入す る場合

もあり、対象1人 が3ヶ までの記入であるために、カテゴライズを合体 させて も度数 は変化 しな

い もので ある。

今回、夫 ・妻の情緒的サポー トについて、サポー ターとして リス トされていない人で距離感が

身近 ・発生時援助 が高い人は、スケール度数 が同 じ区分 なのでその数値 を代入 した。 しか し、無

記入即 ち、サポーターに リス トされていない場合は他の質問項 目より夫 ・妻への評価 が低 い こと

を確認 し、数値 は0で はなく、1と して換算 した。

① 患児の問題

患児の問題の度数

～1年2～3年4年 ～ 〔MS平 均〕

111

(74+55+34)×11.9患 児の問題 の指数
x10=1.20

(76x4.0)x53.O

ttt

対象数 夫 ・妻の情緒的 〔ソーシャルサポー ト量平均 〕

サポー ト平均

② 心 身 の強 度疲 労

(51十20十12)x12.0

(55x4.0)x56.6

心身疲労の指数

x10=0.80

うつ状 態

(11十1十2)×12.6
X10=0.62

(11×4.1)X62.7

③ 患児の兄弟の問題

(32十19十15)x11.7

患児の兄弟

問題の指数

X10=0.87
(42x3.9)x54.3
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④ 夫 婦 間の感 情 的 ず れ 夫 婦 間 の感 情 的

(11+7+7)×11.7ず れ の指 数
x10=0.78

(18x3.7)x56.1

⑤ 医療関係者への不満 ・不信 医療関係者への

(25十9十7)x12.2

(28x4.0)x43.9

不 満 ・不信 の 指 数

X10=1.02

⑥ 学 校 問題

(9十10十5)x12.0

(18x4.6)x52.9

学校 問題の指数

x10=0.66

⑦ 経 済 問題

(7十10十3)x12.3

(14x4.4)x64.0

経済問題 の指数

X10=0.62

問題状況の1年 以内、2～3年 、4年 以上の経過期間毎 に得 られた度数 を合算 させ、仮説の方

程式 を展開 し、困窮度の指数 を算出 した。患児の問題は1.20、 心身の強度疲労 は0.80、 患児の兄

弟の問題α87、 夫婦 間の感情的ずれ0.78、 医療関係者への不満 ・不信1.02、 学校問題α66、 経済

問題0.62で あった。

オース トラリアは患児の問題1.00、 心身の強度疲労0.96、 患児の兄弟の問題0.66、 夫婦間の感

情 的ずれ0.61、 医療関係者への不満 ・不信0.73、 学校 問題0.36、 経済問題1.33で あった。対象数

が少 ないため誤差 が含 まれるが、それで も大 きく傾 向の異な る面は国情の違いが反映 していると

考 える。

3.各 個人の問題状況の査定に関す る指標

発生1年 目の問題状況 に限定 して仮説 を検証す る。分子の"闘 病生活 における問題状況"に は、そ

れぞれの問題の指数 を用いた。

① 最 も問題の種類が多 く、MSが 悪 く、夫婦間のサポー トが少な く、SSも 少ない場合

(最悪パ ターン)問 題の指数

1位2位3位 〔MS〕

[A)1111

(1.20十 〇.78十 〇.87)×15表3のNo.73の 場合
x10=26.72

1x16

1t

〔夫 ・妻の情緒 的サポー ト〕 〔ソーシャル サポー ト量 〕
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A-[A]1年 目

(1.00+1.33+α96)×15.8表3のA-No.2の 場 合
x10=37.13

1x14

② 問 題の種 類 も多 く、MSは 悪 い が 、夫婦 間 の サ ポ ー トが よ く、SSが 多 い場 合

[B]

(1.20十 α80十 〇.66)×17表3のNo.13の 場合
X10=0.73

5×124

③ 問題 の種類 は少 な く、MSは 平 均 よ り少 し良 い が、夫婦 間の サ ポ ー トが少 な く、SSが 少 な い

場 合

[c]

(1.20十 α80)×12表3のNo.18の 場 合
x10=10.00

1x24

A-[C]

(1.00十 α66十 〇.96)×12表3のA-No・11の 場 合
x10=9.25

2xl7

④ 問題 の種 類 が少 な く、MSも 良 く、夫 婦 間 の サポ ー トもよ く、SSが 平 均 よ り多 い場 合

(最高パ ター ン)

[D]

1.20×9表3のNo.9の 場 合
x10=0.37

5x59

A-[D]問 題 の種 類 は多 い

(1.00+α66+0.96)×7.5表3のA‐No・13の 場 合
x10=0.49

5x81

最 悪パ ター ンの人 と最 高 パ ター ンの人 を比 較 す る と、最悪 パ タ ー ンの 人 は50倍 以上 の苦 労 を し

て い る。 また問題 が多 く状 況 は良 くな いが 、夫 婦 間の サポ ー トが 多 くサ ポ ー ト量 の 多い 人 は困 難

をの り越 えやす い と考 え られ る。 また 、問題 が少 な く状 況 は よい が 、夫婦 間の サ ポ ー トが少 な く

サポ ー ト量 の少 な い人 は困 難度 が高 い。 オ ー ス トラ リアで も同様 の こ とが い え る。

4.各 個 人の 問題 状 況の 査 定 と期 間

発生 経 過 にお け る問題 状況 を基 に仮 説 を検 証 す る。
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分子 の"闘 病生活における問題状況"に は期間内に リス トされてい る問題 について、すべて指

数 を適応 させた。当然 、構造上か ら理論値 は3期 間分含むので、発生1年 目のデータよ り3倍 に

なるものである。

① 最 も問題 の種類 が多く、MSは 平均 より少 し悪 く、夫婦間のサポー トは平均 より少な く、SS

は平均 よりやや多い場合

〔経過期間に持つ 問題の指数 〕 〔MS〕

CE]11

(1.20×3+1.02+0.66×2+0.80×2+0.78)×13表3のNo.7の 場合
x10=4.43

4x61

tt

〔夫 ・妻 の情 緒 的 サ ポ ー ト 〕 〔ソ ーシ ャル サ ポ ー ト量 〕

① 一2発 生1年 目の最 悪 パ ター ンAの 表3のNo.73の 事 例 に期 間(×3)を か け た場 合

(理 論値 に該 当)

[F)

(1.20×3+0.78×3+0.87×3)x15表3のNo.73に 期 間 をか け た場 合
x10=80.16

1x16

① 一3EのNo.7事 例 の分 子 に、分 母 の サ ポ ー トが一 番少 ない 事例AのNo.73(1×16)を 組

み 合 わせ た場 合

[G]

(1.20×3+1.02+α66×2+α80×2+0.78)×13問 題 種類 多 く・サ ポ ー ト少 ない組 合せ
x10=67.6

1x16

分 母 の サ ポ ー トが少 ない と、FGの よ うにEの10倍 以 上 に変 化 し得 る。

② 問題 の種類 が 多 く、MSは 平均 よ り少 し良 いが、夫 婦間 のサ ポー トが少 な く、SSが 少 ない場合

[H]

(1.20×3+0.80×2+0.87×2+0.62×2)×11表3のNo・62の 場 合
X10=25.71

1x35

分 子 はEよ りMSは 少 し良 いが 、問 題状 況 は同 じレベ ル で 、分母 の サ ポ ー トが少 な い と5倍 以

上 に な ってい る。

A-[H]

(1.00×3+1.33×2+α96×3+0.66)×15.8A-[A]の 表3のA-N(L2の 場合
x10=103.83

1×14

理 論 値 にほぼ 近 く、A-[A]の 約3倍 で あ る。
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③ 問題 の種類 も多 く、MSは 悪 い が 、夫 婦 間の サ ポ ー トが よ く、SSが 多い場 合

[1]

(1.20×3+1:1×2+0.66×2+0.87×2)×17[B]の 表3のNo.13の 場 合
x10=2.26

5x124

理 論値 にほ ぼ近 く、[B]の 約3倍 で あ る。

④ 問題 の種類 は少 な く、MSは 平 均 よ り良 い が、夫婦 間 の サ ポ ー トが平 均 よ り少 な く、SSが 平

均 よ り少 ない場合

[J]

(1.20×3+α80×3+0.78×3)×10表3のNo.15の 場 合
x10=6.04

3x46

④ 一2JのNo.15事 例 の 分子 に、最 小 の サ ポ ー トの 分 母 を組 み合 わせ た場 合

[K]

(1.20x3十 〇.80x3十 〇.78x3)x10
x10=52.13

1x16

問題 の種 類 も少 な く、MSも 平 均 よ り良 い 場合 で も、 分母 の サポ ー トが少 ない と5倍 以上 と

な る。

⑤ 問題 の種 類 が少 な く、MSも 平 均 よ り良 く、夫婦 間の サ ポ ー トもよ く、SSが 多い場 合

[L]

(1.20×3+0.62×3+0.80×3)×10表3のNα68の 場 合
x10=1.05

5x150

A-[L]

(1.00×3+α66×3+0.36×2+α96)×10.5表3のA‐No.4の 場合X10
=1 .33

5x105

問題状況 に期間を重ね ると、問題 が少な く、MSも よ く、サポー トもよい場合は1.05(L)で 、

問題が多く、MSは 悪いがサポー トがよい場合 も2.26(1)で 、サポー トが多い場合 は発生1年 目

のA、Cよ りはるかに低 い。同様 に問題 も種類 も多 く、MSは 少 し悪 く、夫 のサポ ー トも少 し低

く、サポー ト量が平均よ り多い人 も4.43(E)でA、Cよ りよい状況である。

Eを 基盤にサポー トが少ない場合 を組み合わせ ると、F、Gの ように10倍 以上の苦労 につ なが

り、状況がよ くサポー トが少ない組合せで も(K/J)5倍 以上である。 また、実際の事例 を用

いて分析すると、問題状況が似ている場合 でも、サポー トが少 ないH(H/E)は5倍 以上 であ

り、すべての面で最 も状況がよいL(H/L)と 比較す ると25倍 近 くの苦労 となり得 る。オース
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トラ リアのA-HとA-Lを 比較 して も75倍 以上の差 とな り、サポー トが少い異 った事例 を期間

か ら分析す るとA-C2<A-Hと な る。本研究の構造 は3期 に分けてお り、理論値 は3倍 にな

るが、対象者 の実際の期間率は理論値の3倍 になるものである。 これ らを鑑み、サポー トの少い

人は多い人に比べ、期間は相乗 に値す るとい える。

このよ うに問題 に期間が重なる場合で あって も、夫婦間のサポー トやサポー ト量の多い場合 は、

期間の影響 はそれほど大 きくな らない。 しか し、MSが 高い場合 も影響す るが、絶対値 に影響 を

与 えるの はサポー ト量のほ うである。

従 って、MSが 悪 い状態で、またサポー ト量 が少 ない状況で、問題の持続 は、単 に期間の加算

でな く、相乗 に値す る苦労 とい える。

以上 、問題状況 と援助関係の法則 か ら、問題状況 の指数 を出 し、各個人に該当 させ問題状況の

レベルの算定 を試みた。 ここか らいえることはサポー ト量の少ない人は、何10倍 もの単位の苦労

を し、問題状況の持続 は相乗 に値 する苦労 を伴 っている。 この結果か ら問題状況 に、問題の困窮

度の指数 を用 いた方程式 をもって、問題状況の査定 に関する指標 とす ることができる。以上よ り、

仮説 およびその方程式 が検証 できた とい える。

5.ソ ーシャルサポー トの変形 による方程式の検証(表4)

1)問 題量に対す る実際的援助の分析

問題の種類別 に、1位 か ら3位 までに含 まれ る問題数に対 し、その問題 を持 った人が受 けた実

際的援助 を用いて、問題量/実 際的援助量 として、問題の困窮度 をみた。

①患児の問題

②心身の疲労

③患児の兄弟の問題

④夫婦間の感情的ずれ

⑤医療関係者への不満 ・不信

⑥学校問題

⑦経済問題

163/202

83/140

66/105

25/42

41/65

24/51

20/42

0.81

0.59

0.63

0.60

0.63

0.47

,.

患児の問題 は0.81、 心身の疲労は0.59、 患児の兄弟の問題0.63、 夫婦の感情 的ずれ0.60、 医療

関係者への不満 ・不信0.63、 学校問題0.47、 経済問題0.48、 で前述 した問題状況の困窮度指数 と

の比率 は0.617～0.774の 範囲にあり、おおむね類似 している。角度 を変 えた分析で も方程式か ら

の数値 に傾 向が似てお り、方程式の妥 当性 が検証で きたといえる。

2)困 窮度指数 に対する、 さらに必要 な援助の分析

問題の種類別 に、実際的援助 を貰 った上 で さらに必要 としてい る援助 を用いて、困窮度指数に

対する分析 を試みた。必要援助分の問題 困窮度指数(問 題困窮度指数/必 要援助量)は 方程式 に

妥当性がある場合 は方程式 か らの困窮度指数 を用 いているので、理論的 には限 りな く0に 近い数

値 が算出 され るべ きものである。
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①患児の問題

②心身の疲労

③患児の兄弟の問題

④夫婦間の感情的ずれ

⑤医療関係者への不満 ・不信

⑥学校問題

⑦経済問題

1.20/1330.009

!:1'1111:

0.87/780.011

0.78/380.020

1.02/420.024

0.66/380.017

0.62/300.020

以上の患児の問題か ら経済 問題 までの数値 はα008～0.024の 範囲にあり、問題 の困窮度指数お

よび方程式の妥当性が検証方法 を変 えて もあるといえる。

現段階で、構造上の仮説の検証は成立 したが、指数 に関 しては検討の余地 がある。 それは、問

題状況の困窮度指数 は質量 を鑑みて、方程式 よ り導 いたが、問題局面の困窮状態一つ一つに度合

いを設けるのではな く、すべてについて指数を1と して、問題局面の困窮の存在その もの を重視

す る考 え方 もあ り得 るか らで ある。

指数 を1と して も、国の事情が異 なるオース トラ リアのデ ータから指数 を導 いて も方程式の基

本構造は変化 しない ものであった。すべてについて指数 を1と して、日本の算定指数の平均は0.85

であるために、各個人の問題状況の査定 に関す る指標 に1を 代入 して も、各事例の適応の差 は最

高3.7高 く算出する程度 だあった。

オース トラリアについて も算定指数の平均はiで あった。 ソーシャルサポー トの変形による

方程式の検証では問題の困窮度 と困窮度指数 との比率 は0.256～0.583の 範囲で 日本よ りも開いて

いたが、これは対象数が少 ないため といえる。必要援助分の問題困窮度指数 は0.010--0.122の 範

囲であった。

以上か ら、指数 を1と して も、各個人の問題状況 の査定に関す る指標のゆれ も少な く、 また国

情の違いからみて も、国情の違 いが問題困窮度指数に反映す るが、必要援助分の問題困窮度指数

との間に整合性 があり、 ソーシャルサポー トの変形による方程式の検証 も可能で、仮説 と方程式

の基本構造 は安定性 があり、検証で きた とい える。

キーパーソンとサポー ト量 は重要で、少 ない人 には当事者のみの努力に帰結 しない社会的なサ

ポー トシステムが必要で ある。7種 類の問題状況 に対応 したサポー トシステムの確立が望 まれる。

V.結 論

1.問 題状況 と援助関係 に 「闘病生活における問題状況 ×生活感情/夫 ・妻の情緒的サポー ト×

ソーシャルサポー ト量」 という法則性 が存在することが検証で きた。

2.各 個人の問題状況の査定に関する指標に、上記の法則性 を用い、方程式 から指標算定 ができた。

3.問 題状況の困窮度指数の算定に も上記の方程式 を用いることがで きた。

4.指 数に度数を持たせず、al11と して も、国情の異 なるオ ース トラ リアのデー タを用いて も仮

説 と方程式が検証でき、構造の安定性 がみ られた。
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5.闘 病生活 におけ る問題状況 は、最高に状況が よい人 と最悪な人では50倍 以上の苦労の差があ

り、問題が多 く状況 は悪いが、夫婦間のサポー トやサポー ト量の多い人は困難 をの り越 えやす く、

問題 が少な く状況 はよいが、夫婦間のサポー トやサポー ト量の少 ない人は困難度 が高かった。

6.問 題状況 に期間を重ねると、夫婦間のサポー トやサポー ト量 が多い場合 は期間の影響はなか

った。

7.サ ポー ト量 の少 ない場合 は何十倍 もの単位の苦労 を し、その問題状況の持続 は相乗 に値する

苦労 を伴 っていた。

8.従 って、問題状況の査定 に関す る指標(方 程式)を 用いて、サポ ー ト量の少 ない人の状況判

断 を行 い、早期か ら社会的なサポー トシステムを適応 させ ない と家庭崩壊につ ながるとい える。

おわ りに

患児の闘病生活 により生 じた状況危機 の解明は、親の重荷の軽減や、家庭崩壊の減少につなが

る援助方法が考案で きると考 え、取 り組んだ研究であった。

悪性疾患患児の親の苦 しい闘病生活 を数量化 しながら、状況の分析 を行 ってきた。多 くの人々

は苦 しさを共感的に理解で きる し、個人の置かれた状況 には固有 なものが入 り、比較す るべ きも

のではないが、理解 を越 えた困窮度の強 い状況 が存在 してい る。

本編はそれ を理解す る手がか りを得 て援助 するための状況判断になるもの を作成 してきた。

問題状況の指標 は質量 を視野 に入れているが、方程式は期間 を入れ量に重みがかか りやすい。

しか し、サポー トはニーズの高 い問題 に直接介入で きなければ、他の問題 をサポー トす ることに

よ り、本人の持 っている能力が再配分 され、困難に向か うこともできる。サポー ト体制を トータ

ル して組む ことを前提概念に した仮説 とその方程式で ある。

闘病生活の数量化か ら、サポー ト量の少 ない人は想像を越 える苦労 をしていることが明らかに

なった。個人の努力には限界 があり、社会的 なサポー トシステムの確立 と、個 々の問題状況に対

応す るサポ ー トや ケア内容の充実が望 まれ る。
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第7章 平成12年 度 ・平成13年 度(研 究II・皿)の 集計結果

1.対 象の特性(表1)

患児 の病名は白血病 が53.2%で あった。発病年令 は学童 と幼児前期が多 く、闘病期間は4年 以

上の人 が多かった。父母の年令 は40代 が多 く、母親 は専業主婦が約半数であった。

表1対 象の特徴 n=79(%)

病 名
白血病 悪性疾患 難治性重篤疾患

42(53.2) 25(31.6) 12(15.2)

発 症 年 齢
0～2歳 3～5歳 6～12歳 13歳以上

18(22.8) 14(17.8) 33(41.8) 14(17.7)

闘 病 期 間
1年 2～3年 4～5年 6～10年 11年以上

11(13.9) 14(17.7) 16(20.3) 30(38.0) 8(10.1)

年 齢

母親n=57

父親n=20

29歳 以下 30--39歳 40～49歳 50歳 以上

1(1.8) 12(21.1) 35(61.4) 9(15.8)

1(5.0) 6(30.0) 7(35.0) 6(30.0)

母親の仕事

n=55

専業主婦 パ ー ト タ イ マ ー フ ル タ イ ム その他

26(47.3) 10(18.2) 16(29.1) 3(5.5)

2.入 院付添(表2)

付添 いニーズは、選択的付添 を含め ると学童 で も高かった。

表2入 院付添のニーズと実態 %

ニ ー ズ 実 態

幼 児
n=74

学 童
n=74

患 児

n=71

付 添 終 日 55.4 23.0 49.3

選択的付添 II, 74.2 2a8

付 添 無 し 一 2.8 23.9

3.苦 しい時期 と内容(表3)

患児の問題、心身の強度の疲労、患児の兄弟の問題 、Dr・Nsへ の不満 ・不信、夫婦 間の感情的

ずれ、学校問題 、経済 問題の順で あった。父親 と母親では、患児の兄弟の問題 のとらえ方は有意

に異 なっていた。無記入者 を含む全対象者 か らみ ると、ほ とん どの問題 は歳 月と共に減少傾向に

あった。 しか し問題 を持つ親 にとって患児の問題 は歳 月に関係な く多 く存続 してい るし、患児の

兄弟問題 や夫婦間の感情 的ずれ も持続 していた。
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表3父 母別、苦 しい時期 と内容 (%)

心身の疲労強度
母 父

うつ状態

母 父

患児の問題

母 父

患児の兄弟問題
母 父

夫婦閥の感情的ずれ

母 父

Dr.Nr.不 満

母 父

学校問題

母 父

経済問題
母 父

1位
～1年2位

母n=583位

父n=21T
o

1(1.7)1(4.8)

22(32.7)10(38.1)

17(25.5)6(27.8)

40(69.0)17(81.0)

11

4(7.3)2(9.5)

4(7.8)1(5.6)

8(138)3(14.3)

54(93.1)20(95.2)

00

2(3.9)1(5.6)

56(96.6)21(100)

1(1.7)0

21(38.2)2(9.5)

6(11.8)2(11.1)

28(48.3)4(19.0)

00

3(5.5)4(19.0)

4(7.8)0

7(12.1)4(19.0)

1(1.7)0

8(19.6)3(14.3)

8(19.6)6(33.3)

17(29.3)9(42.9)

00

1(1.8)1(4.8)

7(13.8)0

8(13.8)1(4.8)

1(1.7)0

00

4(7.8)3(16.7)

5(8.6)3(14.3)

父母TO 57(72.2) 11(13.9) 77(97.5) 32(40.5) 11(13.9) 26(32.9) 9(11.4) 8(10.1)

1位2
～3年2位

母n=413位

父n=16T
o

11

83

44

13(31.8)8(50.0)

00

01

00

01(6.1)

35(85.9)14(87.5)

22

30

90(97.6)16(100)

10

83

61

15(36.6)4(25.0)

zo

20

31

7(17.1)1(6.1)

00

41

42

8(19.5)3(18.8)

zO

52

20

9(22.0)2(12.5)

01

10

62

7(17.1)3(18.8)

〔無記入n=11〕 父母TO 21(36.8)(30.9) 1(1.8) 56(98.2)(82.9)19(33.3)(27.9) 8!14.0) 11(19.3) 11(19.3) 10(17.5)

1位4年一2位

母n=263位

父n=10To

10

71

13

9(34.6)9(40.0)

00

0i

10

1(3.8)1(10.0)

22(89.6)8(80.0)

21

11

25(96.2)10(100)

12

51

60

董2(46.2)3(脆0)

20

21

30

7(26.9)1(10.0)

00

11

33

4(15.4)4(40.0)

00

32

00

3(11.5)2(20.0)

00

0i

20

2(7.7)1(10.0)

〔無記入n=18〕 父母TO 13(36.1)(24.1) 2(5.6) 35(97.2)(64.8) 15(91.7)(27.7) 8(22.2) 8(22.2) 5(13.9) 3(8.3)

総 計

母n=125父n=47
63(50.4)29(61.7)9(7.2)5(10.6) 121(96.8)47(100)

55(44.0)*'
11(23.4)

21(16.8)6(12.8)29(23.2)16(34.0)20(16.0)5(10.6)14(11.2)7(14.9)

父母総数n=172 92(53.5) 19(8.1) 168(97.7) 66(38.4) 27(15.7) 45(26.2) 25(14.5) 21(12.2)

注)無 記入者を含む 〔%〕
榊P<

.01

4.MoodScale(表4)

MSの 総 平均 は11.96で 、抑 うつ 、不 安傾 向 に あ り、感 情 は悪 か った 。母親 よ り父親 の 方 が悪 く、

父親 は怒 りの感情 が強 か っ た。

表4危 機状況におけるMoodScale

MD MA MH MS

MEAN MEAN NEAN MEANSD

総 数n=73 4.15 4.12 3.68 11,962.93

母 親n=53 1: 1'1 3.66 11,773.10

父 親n=20 4.35 4.35 4.75 12,452.39

5.一 人にな りたい時期(表5)

一人になる時間が欲 しいと思 う人は57 .7%で 、母親が多かった。時期 としては、6ヶ 月以内が

多 く、1年 以内では大半を占めていた。

表5一 人になりたい時期 (%)

一人になりたい時期

無い
～6ケ 月 6ヶ 月～1年 2～3年 4～5年 5年 ～

総数n=78
45

(57.7)

26

(33.3)

15

(19.2)

9
(11.5)

3
(3.8)

1

(1.3)

33

(36.2)

母親n=58
37

(63.8)

21

(36.2)

14

(24.1)

7
(12.1)

3
(5.2)

21

(60.0>

父親n=20
8

(40.0)

5
(25.0)

1
(5.0)

2

(10.0)

0 1

(5.0)

12
(42.3)
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6.ソ ー シ ャル サ ポ ー ト

(1)ソ ー シ ャル ネ ッ トワー ク(表6)

サ ポ ー タ ー と して 、夫 ・妻 以外 で は 、実 父 母 、兄 弟親 戚 が 多い 。父 親 と母 親 の相 違点 は、父

親 は義 父 母 を リス トして お り、母親 は友人 を リス トして い た。

表6ネ ットワークの分類(複 数回答) %

種 類 夫 ・妻 実父母 義父母 兄弟 ・親戚 友 人 同僚 ・仲 間 同病の母親 専門職 子ども

総数n=79 75.9 53.2 34.2 45.6 34.2 11.4 6.3 12.7 20.3

母 親n=58

父 親n=21

75.9

76.2

55.2

47.6

25.9
***

57.1

44.8

47.6

43.1
***

9.5

10.3

14.3

8.6

0

12.1

14.3

24.1

9.5

***P< .001

(2)サ ポ ーター数 とサポー ト量(表7)

サポーター数 は、一人当た り4.37人 で母親 が多かった。サポー ト量 も同様に母親 が多 く貰っ

てい るが、夫 ・妻でみると夫の方が妻 より有意 に相手か らサポー トを貰っていた。即 ち、母親

は夫以外 から多 くサポー トを貰 う傾向 にあった。

表7一 人 当た り、 サポーター数 とサポ ー ト量

サ ポ ー

ター 数

サ ポ ー ト量
■

情 感
MEAN

短期助力
NEAN

長期助力
NEAN

To

MEANSD

夫 ・妻サポー ト量
MEANSD

総数n=76 4.37 18.41 17.58 16.07 52.0532.09 13,502.78

母親n=56

父親n=20

II'

4.10

18.63

17.80

..

16.75

16.14

15.85

52.6431.38

50.4034.78

13,113.08
**

14,561.26

**P< .01

7.苦 しい時期における心理状況(表8)

心身の強度疲労の人 は リス トしていない人 よりサポー ト量 は有意に多 く貰ってい るが、疲労 は

強かった。 うつ状態 の人はMSは 悪いがサポー ト量が多 く、夫 ・妻の情緒的サポー トは有意に高

かった。

次 に、夫婦 間の感情的ずれの ある人は、有意差 は見 られないが、情緒的サポー トは少なかった。

更に、夫婦(父 ・母)の 違いをみ ると、父親 は情緒的サポー ト以外はすべての面で低 く、母親 は

有意に我慢強 く気力があ り、大 らか さがみ られ、情緒的サポー トは少な くなっていた。

我慢強 さの低 い人は情緒的サポ ー トが多 くなっていた。 またMSの 悪い人は有意に神経質にな

ってお り、気力が弱 くなっていた。 ソーシャルサポー トの少 ない人 は我慢強いが、神経質に傾 い

ていた。苦 しい時期 に普通よ り気力が弱 くなっている人 ・普通 より我慢強 さが低 くなっている人

・MSが16以 上で感情が極 めて悪い人 ・ソーシ ャルサポー トが少ない人、これ ら1項 目以上に属

す る人 は、69.6%で 、それ以外の人 と比べて有意 に神経質 になっていた。
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表8苦 しい時期における心理状況

総 数 性 別 苦しい時期と内容 特 性

n=79
MEANSD

母 父

n=58n=21

MEANMEAN

～1年 発病 ・4年～ 発病 ・4年～

心身の強度疲労 うつ状態 夫婦間の惑情的ずれ

n=46n=11n=18

MEANMEANMEAN

① 我儘 ②大 らか ③MS④ サポート量 ① ～④

3以 下3以 下16以 上29以 下 組合せ

n=9n=37n=16n=15n=55

MEANMEANMEANMEANMEAN

我 儘 5,331.48 5.62**4.52 5,115,365.06 2.11***5.245.195.80*5.24

大らか 3,721.39 3.91**3.19 3,853,823.39 3.332.49***3.19*3.433.35***

MS 11,962.93 11.7712.45 11.8812.6411.72 13.0012.2715.88***11.7312.30

サポ ー ト量 52.0532.09 52.6450.40 57.28*62.7356.06 58.6748.9754.7518.27***48.22

サポーター数 4,372.62 4,464.10 4,714,914.83 4.894.034.311.73***4.04

情 緒 的
サ ポ ー ト 4,051.47 3.89*4.50 4.634.88**3.71 4.88**4.464.424.004.38

注)ス ケ ール 度 数:我 慢1～7、 大 らか1～7、MS3～18、 サ ポ ー ト量3～150、 サ ポ ー ター 数1～10、 情緒 的 サ ポ ー ト1～5
*P< .05**P<」)1***P<.001

8.苦 しい時 期 の乗 り越 え方 ・内的処 理(表9)

苦 しい時 期の 自己の 内 的処理 と して 、"考 え ない ・無 我夢 中"は43.6%で 、次 に"患 児 を思 い"

3α8%で 、父母 の違 い につ いて 、母 親 は"患 児 を思 う""食 事 ・風 呂等 が心 身の コ ン トロール"

"一人 くじけ る""他 児 を思 い"等 、す べ ての項 目に渡 り有 意差 は ない が高 か った。

問題 状況 別 をみ る と、夫婦 間 の感 情 的 なず れ は 、い ずれ の 項 目 も高 く、学 校 問題 、経 済 問題 は

"一 人 く じけ る"は 低 く、"考 えない ・夢 中"、 が 多か った。

表9苦 しい時期の自己の内的対処 %

総 数 性 別 問 題

n=78
母 父

n=57n=21

心身の強

度疲労
n=55

患児の

問題
n=75

患児の
兄弟問題
n=41

夫婦間の

感情的ずれ
n=18

Dr.Ns.

不 満 ・不信

n=27

学校問題

n=18

経済問題

n=14

患児(思 い) 1' 33,323.8 36.4 32.0 34.1 38.9 18.5 27.8 2&6

他児(思 い・支え) 12.8 14.09.5 14.5 10.7 19.5 22.2 14.8 0 0

食事 ・風 呂etc 9.0 12.30 10.9 8.0 9.8 22.2 14.8 5.6 7.1

考えない 43.6 43,942.9 43.6 II' 46.3 61.1 37.0 55.6 57.1

一人くじける 15.4 17.59.5 16.4 14.7 12.2 16.7 14.8 5.6 7.1

9.苦 しい時期 の 問題 別 、実際 的 援助 と更 に必 要 な援 助(表10)

実際 の サ ポ ー トは 、夫 ・妻 が1番 多 く57.7%、 親 ・兄 弟 親 戚55.1%、 友 人38.5%、 同病 の母 親

33.3%、 学 校 関係 者2&2%、Dr・Ns24.3%、 で あ った 。父 母 の 違 い は 、父 親 は親 ・兄 弟親 戚 が

有 意 に 多い が、母親 は同病 の 母親 が多 か った 。

更 に 、必要 な援助 で は 、Dr・Nsの 援 助40.3%、 病 院 の シ ス テ ム35.5%が 多 く、次 に、 医療 費

援 助30.6%、 学 校 関係 や 、夫 ・妻 は29.0%で あ っ た。

問題 状況 別 、実際 的 援助 と更 に必 要 な援 助 で は夫 ・妻 、親 ・兄 弟親 戚 は、 すべ て 問題 で重 要 な

キ ーパ ー ソ ンで あ っ た。同 病 の母 親 は、 学校 問題 、経 済 問題 、Dr・Nsへ の 不 満 ・不 信 、 心 身 の

強度 疲 労 、患 児の 問題 で はニ ーズ が高 か った 。他 、特 徴 的 には患 児 の兄 弟 問題 で は友人 、親 ・兄
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弟親戚 、学校 問題は学校関係 、経済問題は医療費援助のニーズが高か った。 また、夫婦間の感情

的ずれは、夫 ・妻、親 ・兄弟親戚のi援助 が少な く、更に必要 な援助ではDr・Ns、 病院 システム、

医療費援助 ・学校関係が高 く、 ここに感情的ずれの原因 ・誘因があった。

表10苦 しい時期の問題別、実際的援助と更に望む援助 %

総数 性 別 心身の強度疲労 患児の問題 患児の兄弟問題夫欄 の感情的ずれDr.Ns.不 満 不信 学校問題 経済問題

n=77 母n=57父n=21 n=55 n=75 n=41 n=18 n=27 n=18 n=14

実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要 実際 必要

夫 ・妻 64,925.4 56,129.8 61,926.7 63,614.1 60,023.1 53,735.3 38,929.4 48,150.0 72,229.4 64,345.6

「一 一* 「
親 ・兄弟 63,626.9 49,123.4 71,413.3 56,410.3 57,316.7 51,232.9 44,417.6 59,313.6 61,117.6 71,427.3
友人 41,610.4 40,410.6 33,313.3 32.75.1 40.09.0 43,914.7 27,811.8 33.39.1 27,817.6 35.70

同病の母親 22.67.5 38.6&5 19.06.7 36.43.8 34.76.4 29.28.8 27.85.9 37.09.1 50,011.8 42.90
Dr.Ns. 22,138.8 24,642.6 23,833.3 18,224.4 24,032.1 24,435.3 27,847.1 25,927.3 22,241.2 7,163.6

病院システム 038.8 036.2 033.3 017.9 026.9 032.4 035.3 031.8 035.3 027.3
カ ウンセ ラー 13,019.4 10,510.6 1! 9.15.1 6.76.4 9.8&8 22.25.9 7.94.5 5,611.8 018.2
経済的援助 13,028.4 10,529.8 19,033.3 12,719.2 13,324.4 12,229.4 11,135.3 7,422.7 11,111.8 28,645.6
学校関係 28,631.3 26,329.8 33,326.7 23,612.8 29,323.1 26,826.5 27,735.3 18,522.7 33,347.1 42,927.3
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第8章 全体的考察

子 どもが悪性疾患 を患 うということは、突然、患児 と家族 は大変 な状況 に陥 ることである。 こ

れは患児のみな らず、家族全員 に家庭や人生の再構築 を余儀 なく付 きつけて くることである。現

在、白血病の治癒率が80%に 上昇 したとはいえ、個 々の患児や家族の不安は消 えるものではなく、

また闘病過程で治療の副作用や通学に波及する問題 と直面 しながらの患児 ・家族の生活であ り、

周囲の人のサポー トが欠かせない状況で ある。適切 なサポ ー トをす るためには、闘病生活におけ

る状況危機 と援助 ニーズを明 らかにする必要があ り、取 り組 んだ研究で ある。

平成11年 度、第一段階 として、家庭崩壊につ なが る程の状況危機 発生の問題 を記述的調査方法

で展開 し、問題の種類 とその原 因 ・結果の局面 について、質的なデ ータを得 た。平成12年 度 、第

二段階 として、問題の種類 とそれ に影響す るもの につ いて、量的研究 を行い、問題発生 と経時的

変化、及び援助ニーズの関係 を得 た。

平成13年 度、第三段階 として、状況 における問題発生 と援助ニ ーズの普遍性 をみ るために、医

療事情や価値観の異 なるオース トラ リアとの比較か ら、相違 を越 える共通性 を得た。 また、特殊

性 も得た。

そ して、悪性疾患患児の親の闘病生活で、普遍的に発生す る問題 と援助 ニーズがあることや、

問題 とサポー ト間には法則性が存在す ることがわか り、これ を持 ってサポ ー トシステムをプログ

ラムす ることが出来 るとの結論 を得た。

1.闘 病生活に発生する状況危機

悪性疾患患児 と親の闘病生活 に発生す る問題は、普遍的なもので、家庭崩壊の危機 につながる

ものであった。一番重要 な問題 は患児の問題で、次 はうつ状態 を含む親の心身の強度疲労、留守

家庭にいる患児の兄弟の問題 である。更に次の段階 は、Dr・Ns・ 医療関係者への不満 ・不信、夫

婦間の感情 的ずれ、学校問題 、経済問題 の順で ある。

患児の問題は生命に対す る不安 と学校生活が中心課題 となっている。母親の心情は忍び ない、

祈る思いなど苦悩の極限 を述べ、一方、心 を痛めなが らも頑張 る患児に救われ る思い を抱 く母子

関係や相互作用が存在 している。親 が患児の治療適応に、また癒 しのプロセスにとって、24時 間

親の愛 は欠かせない との思いを、幼児 ・学童 を問わず持 ってお り、終 日付添 または選択的付添 を

100%の 人が希望 している。一方、父親 は、患児の兄弟のい る家庭 が80%く らいある中で、毎 日

か隔 日の面会 を入れ ると、70%の 人 が面会 を し、職業生活 とのバ ランスをとっている。

親の心身の強度の疲労 は、告知か ら入院 までのシ ョック、骨髄移植やその他 の理由による無菌

室の入室、病状悪化な どによる心労 と不眠 、再発や余命告知 など患児の生命の不安 が強 い時期で

ある。 日常生活について、食生活 は不規則で、睡眠時間は4.5時 間未満で、熟睡感がない人 は50%

前後で、持続期間は1～6ヵ 月以上の人 は90%近 くみ られ、心身のバ ランスを取 るには6ヵ 月～

1年 の期間 を要 してい る。
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患児の兄弟の問題では、母親は身二つ あればとい う厳 しい葛藤状態にあ り、抑 うつ的感情 を持

ちやすい状況 である。

Dr・Ns・ 医療関係者への不満 ・不信は、約半数の人 にみ られ、強い否定的感情 を持 ってい る。

しか し中には深い感謝 を持つ人 もいる。オースオ ラリアは医師には非常 に感謝 している人 が多い。

夫婦間の感情的ずれ について、妻 は夫に対 して、全幅の信頼 と感謝 を持つ人 は約半数の人で、

サポーターとして夫 を リス トせず肯定的感情 を持て ない人は10%位 で、残 りの人は肯定的感情 を

持 ちなが らも否定的感情 も併せ持 っている。留守家庭 にい る患児の兄弟に対す る思いは夫婦間で

有意 に差 があり、物事に対す る受 け止 め方や経験の相違 も問題の原 因になっている。それに対 し、

夫婦が離れていて対話の時間や場がないことも亀裂を増幅 させやす くしている。また闘病生活に

おける心身の疲労 も夫婦間に亀裂 を生 じさせやす くしてい る状況 の一つである。

学校 問題では、院内学級 の必要性 、学籍移動の問題、本校 との連絡 ・対応などの改善がある。

幼児では保育 の貧困は成長発達 に影響 を与 えると問題視 している。

経済 問題は、小児慢性特定疾患の医療費の公的負担 はある ものの、室料差額 、その他経費、外

食、交通費な ど、通常 よ り経済的に困難な状況 となる

以上の闘病生活 に発生す る問題の中、家庭崩壊 に関与する要因 として、夫婦間の感情 的ずれ ・

家族 関係のあ り方、心身の強度の疲労 ・ス トレス(精 神的、経済的、患児の問題)、 患児の兄弟の

問題 があげ られ る。対応 す る親 ・兄弟親戚 、同病の母親 、カウンセラーや、 ソーシャル ワーカー

等によるカウンセ ラー機能、ボ ランテ ィア、良い病院 システム、医療費等、援助 が欠落 した場合

は、どのよ うな事柄で も家庭崩壊の引 き金にな り得 る。

問題 の経時的変化 としては、1年 以 内は患児の問題 と心身の強度の疲労 が極 めて多い。また患

児の兄弟の問題 、Dr・Nsへ の不満 ・不信 も多 く、発病1年 以内は厳 しい時期である。多くの問

題は歳 月と共 に減少傾向にあるが、夫婦 間の感情的ずれは変化 していない。患児の問題 は経時的

に減少 しても、多 くの人に持続 し、新たな問題 の反復が考 えられる。そ して、心身の強度の疲労、

患児の兄弟の問題 は4年 以上経過 して も20%位 の人 にみ られ る厳 しい状況である。問題 を持つ親

に とって時間は決 して解決 にな らない といえる。

この ような状況 におけるMoodScaleは 平均11.96で 、抑 うつや不安傾向がみ られ る。 この感情

は成人の癌患者6)と 等 しく、癌 を病んだ人 と同 じレベルの感情状態である。父親 と母親 を比べ る

と、父親の方 が悪 く、一般的な男女の差 と同様 である。 しか し、父親 は怒 りの感情 が強い という

傾 向 も夫婦の理解 を難 しくしている可能性 がある。

MoodScale16以 上の感情の悪化状態 では、サポーター数 もサポー ト量 も少 ない。 そして神経質

とな り、気力 も落 ちるといえた。 また、普通 より気力が落ち る、神経質、感情悪化状態、 ソーシ

ャルサポー トが少 ない、 この要素 を1つ 以上経験 した人は70%に も昇 り、未経験者に比べ ると神

経質に傾 いている。なかで もソーシャルサポー トが少 ない人 は我慢強いが神経質に傾いている。

その他の心理状態 として、一人になる時間が必要 と思 う時期や発病後の育児 スタイルは神経質 に

な りやす く、気力 も落 ちやすい。

また、夫婦間の感情 的ずれがある人 は情緒的 サポー トが少 なく、気力が落ち、神経質になって
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いる。 そ して、留守家庭の問題などで心理社会的ス トレスがある人 はサポーターが少な く孤独で、

夫 との関係 が悪 い人 と同程度の感情状態 で、サポー トを強 く必要 としている。

以上の ように、サポー トの少ない人は、厳 しい状況危機 に陥 る可能性 があるといえる。

2.サ ポー ト状況 と援助ニーズ

苦 しい時期の乗 り越 え方 として、"無我夢 中でベス トを尽 くした。誰 も助 けることは出来 ない。"

と受容 し、問題 と共に生 きる思いは強い。オース トラ リアは医師 に助け られた と多 くの人 が医師

をリス トしている。医師 を除 けば、親 ・兄弟親戚 、友人か ら実際的援助 や心の悩み相談 、専門家

か らカウンセ リングなどのサポー トを貰ってい る。サポー トが持続す るのは親 ・兄弟である。

ソーシャルサポー トからみ ると、サポーター数 は平均4.37人 と極めて少 な く、サポー ターとし

て リス トしている人は実父母が多 く、次 に兄弟 ・親戚 であ り、義父母は少 ない。そ して友人であ

る。実父母 と義父母の関係は2倍 の差であ り、オース トラリアで も同傾 向であ る。サポー トの種

類 としては、情緒的なサポー トが1番 多 く、次 に短期物理的サポー ト、長期物理的サポー トの順

にサポー トを得 てい る。

実際的援助 につ いては、夫 ・妻が1番 多く、親 ・兄弟親戚、友人、同病の母親、学校関係者 、

Dr・Nsの 順 である。父親 ・母親の違いは、父親は親 ・兄弟親戚 が多 く、母親 は同病の母親 か ら

多 く貰 っている。その上で、更 に必要 な援助 として は、Dr・Nsか らが1番 多 く、次 に病院 シス

テム、医療費援助 、学校関係 、夫 ・妻の順 で援助 を求めている。オース トラリアは 日本よ り有意

にDr・Ns、 ボランテ ィア、カウ ンセラー、ソーシャル ワーカー、友人か ら援助 を貰 ってい る。

しか し日本の方がサポー ト量 は多 く、特徴 としては、 ネッ トワークは狭いが、サポーター1人 当

りのサポー ト量が多く、人間関係 は狭 く深 い関係 を持 っているといえる。これは 日本の医療状況

がオース トラリアと異 な り、専門職者やボランテ ィアが少 なく、 これで対応 をせ ざるを得 ない状

況からきている現象 と考 えられ る。

必要 とする具体的援助内容 は、家事、育児、食事の差 し入れ、付添交代 、訪問見舞いである。

これには各人の持つ ネッ トワークでは限界 があり、緊急時の対応 を入れ、公的機関やボ ランテ ィ

アによる援助 システムの確立 が必要である。また、公的機関 には経済的援助、院内学級 の設置、

学籍移動廃止、本校 との密 な連絡 対応 が必要であ る。Dr・Nsは インフォーム ドコンセ ン ト・暖

かい医療 を行 う必要 があり、病院 システムには自由な面会 と付添、付添者 の食事、入浴、宿泊施

設、音楽療法の導入 など療養環境の充実 を計 らない といけない。 また介護休暇の実施等 を行 い、

家族一人一人の負担 を軽減す る必要がある。

しか し、患児の問題 には医療専門職の役割が多 く、特 にDr・Nsへ の援助 ニーズが高いのは当

然である。そ して具体的な内容 はそれほど多岐 に亘 る ものではなく、改善の方法についてはオー

ス トラ リアを参考に して も十分可能である。急性期 に多 く必要 とす る内容 と慢性期に多 く必要 と

す る内容 は自ず と異 なるので、個々の自助努力でで きる範囲 と組織的 に取組 む範囲を整備 して行

く必要がある。

問題状況別、実際的援助 と更 に望 む援助 をみ ると、全ての問題 で、夫 ・妻、親 ・兄弟親戚 は重
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要なキーパ ーソンであ る。同病 の母親 は学校 問題 、経済 問題 、Dr・Nsへ の不満 ・不信、心身の

強度の疲労 、患児の問題 で果たす役割が高い。その他 、患児の兄弟の問題 は友人 、親 ・兄弟親戚、

学校問題 は学校 関係者 、経済問題 は室料差額 などの医療費補助のニーズが高い。また夫婦間の感

情的ずれは親 ・兄弟親戚の援助 が少な くなっており、ニ ーズの高い時に この現象は悪循環 を招 く

恐れがあ りカウンセラーなどのサポー トが重要である。

以上の ような状況 で、家庭崩壊 にまで進 まないよ うにす るための援助内容 と して、両親、友人

の理解支援、Dr・Nsの 親 身なケア ・カウ ンセ リング、同病 の母親のサポー ト、付添交代 など生

活の工夫、学校 ・病院のシステムや対応の改善 、カウンセラーや ソーシャル ワーカーの機能 と役

割の充実 、ボランテ ィア機能で緊急時の支援体制な ども含み、育児 ・家事の代行が必要 といえる。

3.闘 病生活の問題 と家庭崩壊 メカニズ ム、及びサポー ト体制

家庭の危機時の思い とニーズ、心身の疲労 が強度の時の思い とニ ーズ、闘病生活全般 に亘 る思

い とニーズ、それぞれの質の深 さが異なって も重なる局面 が多 く、必要 なサポー トの種類、サポ

ーター、サポー ト量 を示唆 してい る。逆 に心身の強度の疲労や闘病生活全般 に生ず るニーズの対

応は、究極 的には家庭の危機 を回避 した り、軽 くしたりす る可能性がある。

家庭の危機への影響要因 としては、心身の疲労、夫 との不仲、夫のサポー トが少ない、ネ ット

ワークが少 ないなどがあげ られる。 しか し、闘病期間や ソーシャル サポー トと関連 し、その間に

発生す る固有 な問題や、患児 との母子関係 を軸に家族関係の変化 が危機の原 因や誘因になるとい

える。そ して、闘病生活に発生す る問題 は、感情や気力に影響を与 え、神経質 にさせやすい。 ま

た心理状況 が厳 しくなると、サポー ト関係が弱 くなり、その逆 もいえる。

従 って、問題解決や対応時の要因間の あり方 が重要 にな る。闘病生活におけ る問題状況 を複雑

に しているのは、サポーターの質 と量 が影響 し、心身の疲労 が生活感情 に反映 していることであ

る。その関係は、"闘 病生活 における問題状況×生活感情/夫 ・妻の情緒的サポー ト×ソーシャル

サポー ト量"の ような法則性 を持 ってい る。

上記の問題状況 と援助関係の法則 か ら、サポー ト量の少 ない人 は、何10倍 もの単位の苦労を し、

問題状況の持続 は相乗 に値す る苦労 を伴ってい ることが判明 した。サポー ト体制を組む時、問題

状況 に問題 の困窮度の指数 を用いた方程式 をもって、問題状況の査定に関する指標 とすることが

で き、個 々のサポー トプログラムの作成 を可能 に し、援助方法 につなげることができる。今後、

精神科医、カウンセラー、ソーシャルワーカー、ボランティアを包含 した社会的サポー ト体制の

確立が望 まれ る。
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第9章 結 論

1.悪 性疾患患児 と親の闘病生活 に発生す る状況危機 は、普遍的 なもので ある。問題の種類 とし

て闘病生活で1番 苦 しい内容 は患児の問題 で、困窮度指数 で表す と1.20と なる。次 に、 うつ状

態 を含めて心身の強度の疲労 、留守家庭 にいる患児の兄弟の問題 、Dr・Ns・ 医療関係者への不

満 ・不信、夫婦間の感情的ずれ、学校問題、経済問題の順で ある。

2.経 時的にみて、1年 以内は患児の問題 と心身の強度の疲労は極 めて多い。問題の多 くは歳月

と共に減少 してい るが、夫婦間の感情 的ずれは変化 していない。 しか し、患児の問題 は経時的

に減少 しても65%位 の人に持続 し、新たな問題の反復が考 えられる。 また、心身の強度の疲労 、

患児の兄弟の問題には4年 以上経過 して も25%前 後の人に持続 してい る状況である。問題 を持

つ親 にとって、時間は解決 になっていないとい える。

3.父 親 ・母親の違いは、母親に とっては患児の兄弟の問題が多 く、身二つ あれば とい う厳 しい

葛藤状態 にある。

4.MoodScaleの 平均は11.96で 、抑 うつ ・不安傾 向にあ り、感情は悪い。父親は母親 より悪 く、

怒 りの感情 が強い。 また悪性疾患患児の親 のソーシャルサポー トは少 なく、サポーターも平均

4.37人 と極めて少 ない。

5.MoodScalel6以 上の感情の悪化状態は神経質 とな り、気力 が落ちてい る。 また、普通よ り気

力が落 ち、神経質、感情悪化状態、ソーシャルサポー トが少 ない、この要素 を1つ 以上経験 し

た人は70%程 度 で、未経験者 と比較す ると、神経質 になってい る。 また、ソーシャルサポー ト

の少ない人 は我慢強いが、神経質に傾いている。

6.心 身の疲労が1番 強 い時期 と内容 は、告知か ら入院 までの シ ョック、骨髄移殖や他 の理由で

無菌室の入室、病状悪化 などによる心労 と不眠、再発や余命告知 などで患児の生命の不安 が強

い時期である。

7.苦 しい時期の 日常生活 は、食生活が不規則 とな り、睡眠時間は4.5時 間未満で、熟睡感 がない

人 は50%前 後である。持続期間は1～6ヵ 月以上の人は90%近 くで ある。一人になる時間が必

要 と思 う時期 とも重な り、心身のバ ランスが取 れるためには6ヵ 月～1年 の期間が必要 である。

8.一 方、母親の ス トレス状況は患児の生命に対す る不安 と学校生活が中心課題 とな り、育児ス

タイルは神経質になっている。患児に対す る心情 は忍びがたい、祈 る思いなど苦悩の極 限 を述

べている。そ して苦 しい時期の乗 り越 え方は、"無我夢中でベス トを尽 くした、誰 も助 けること

は出来ない"と 問題 と共 に生 きる思いで ある。 また、心 を痛め なが らもがんば る患児 に救 われ

る母子関係や相互作用が存在 している。

9.こ れ らを反映 して、患児の兄弟のいる家庭 は80%あ る中で、入院付添 については、終 日付添

の希望 が多 く、実態で も選択 的付添 を含め多 く、患児の治療適応や癒 しのプロセスに親 の愛 は

欠かせない と述べてい る。今後の対策 と しては各家庭の事情 にあわせた 自由な付添 と面会 シス

テムが必要である。一方、 父親 は毎 日ない しは隔 日を入れ ると70%の 人 が面会 し、留守家庭 ・
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職業生活 とのバ ランスを取 り、父親 も疲労 している。

10.以 上の状況に対 して、サポーターは夫妻、実父母、兄弟 ・親戚、義父母 、友人の順 になって

いる。オース トラ リアは医療関係者 など専門職者が多い。サポ ー トの種類 と しては情緒的サポ

ー トが1番 多 く
、次 に、短期物理 的サポー ト、長期物理 的サポー トの順 に貰っている。サポー

トが持続す るの は親 ・兄弟である。

11.必 要 とす る具体的援助内容は、家事、育児、食事の差 し入れ、付添交代 、訪問 ・見舞である。

公的機関には経済的援助 、学校 関係一院 内学級 の設置、学籍移動廃止、本校 との連絡対応 など

の改善 がある。Dr・Nsに はインフォーム ドコンセ ン トを望 み、病院の システムには付添者の

食事 ・入浴、宿泊施設、音楽療法の導入な ど療養環境の充実が あがる。また、介護休暇の実施

等 も含 まれ る。

12.実 際的な援助 につ いて、夫 ・妻が1番 多 く、親 ・兄弟親戚 、友人、同病の母親 、学校関係、

Dr・Nsの 順 である。父母の違いは、父親 は親 ・兄弟親戚か ら多 く、母親 は同病の母親か ら多く

貰 っている。

その上で、更 に必要な援助で は、Dr・Nsか らが1番 多 く、病院 システム、医療費援助、学

校関係 、夫妻の順である。ちなみにオース トラ リアは日本 よ り有意にDr・Ns、 ボランテ ィア、

カウンセラー ・ソーシャルワーカー、友人 、親 ・兄弟親戚か ら実際的援助 を貰 ってい る。特 に

Drに 対 しては助け られたとい う感謝が多い。

13.問 題状況別、実際的な援助 と更 に必要 な援助 ではすべての問題で、夫 ・妻、親 ・兄弟親戚 は

重要なキーパ ーソンである。同病 の母親 は学校問題 、経済問題、Dr・Nsへ の不満 ・不信 、心

身の強度の疲労、患児の問題でニーズが高い。その他 、患児の兄弟の問題 は友人、親 ・兄弟親

戚 、学校問題は学校関係者、経済問題 は医療費援助 のニーズが高い。 また夫婦間の感情的ずれ

がある場合は夫 ・妻、親 ・兄弟親戚の援助 が少 くなっている。

14.家 庭崩壊に関す る要因 として、夫婦 ・家族関係 のあり方 、心身の強度の疲労、ス トレス(精

神 的、経済的 、患児の問題)、 患児の兄弟の問題があげられ、対応す る親 ・兄弟親戚、友人、同

病の母親 、カウンセラー ・ソーシャル ワーカー及びその他の人の カウンセ リング機能や具体的

援助、ボ ランテ ィア、良い病院 システム、医療費援助 がない場合など、 どの ような事柄で も崩

壊 につなが り得 る。

15.夫 婦 間の情緒的サポー トについて、50%の 人 は十分 に感謝 している。 しか し、サポー ターと

して相手方 をリス トせず肯定的感情 を持てない人は10%前 後で、残 りの人は肯定的感情 を持ち

なが らも否定的感情 を併せ持 ち、闘病生活 におけ る心身の疲労か ら夫婦間に亀裂が生 じ易い状

況 にある。 また、夫婦の思考の傾 向や援助ニ ーズの とらえ方に相違があることも亀裂の一因で

ある。それとともに、付添のため離れていて対話の時間や場がないことが亀裂を増幅 させている。

16.以 上か ら問題解決や対処時の要因間のあ り方が重要になる。闘病生活における問題状況 を複

雑 に しているのはサポー ターの質 と量の大 きさが影響 し、心身の疲労が生活感情 に反映 してい

ることである。その関係 は"闘 病生活 における問題状況×生活感情/夫 ・妻の情緒的サポー ト

×ソーシャルサポー ト量"の ような法則性 を持 ってい る。
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17.上 記の問題状況 と援助 関係の法則か ら、サポー ト量の少 ない人は、何十倍 もの単位の苦労 を

し、問題状況の持続 は相乗 に値 する苦労 を伴 っている。尚、問題 には困窮度指数 をだ し重みづ

けを行ったが、指数 はすべて1と して用いることも可能 である。

問題状況に、問題の困窮度の指数 を用 いた方程式 をもって、問題状況の査定 に関する指標 と

す ることができ、サポー トプログラムにつなげることがで きる。

1&悪 性疾患患児の親 が持つ ネ ッ トワークのみでな く、カウンセ ラー、 ソーシャル ワーカー、精

神科医、ボランティアを包含 した、社会的なサポー トシステムの確立 が必要である。

以上、悪性疾患患児の親 は全般 的に家庭崩壊 につ なが るほ どの問題 を複数に持 ち、大変 な苦労

を抱 え自助努力を してい る状況である。それは当事者 の努力 を越 えるものであ り、 自助努力に帰

さずに社会 システム として、一つ一つの問題 に対応す る必要がある。

なかで も、ネ ッ トワークが少 くソーシャルサポー トが少ない人は、サポー トを多 く持つ人に比

較 し何十倍 もの苦労 を し、長期 になれば相乗 に値す る苦労 を伴 い、そ こには極めて厳 しいサポー

トニーズが生 じている。 このサポー トニーズには"闘 病生活における問題状況 ×生活感情/夫 ・

妻の情緒的サポー ト×ソーシャル サポー ト量"の 法則 があり、 これ を用いてニーズ レベル を見定

めることがで き、ニーズの高い ところには重点的 にサポー トをす るシステムの作 りが必要である。

一75一



お わ り に

本研究 は絶対的 に援助 が必要 な状況 を明 らかに し、社会的なサポー トシステム作 りの原動 力の

一つになれば と思い手掛 けた ものである
。如何 に援助が必要か を感覚 レベルではな く客観的に検

証す る必要性 を感 じ、問題 とサポー ト関係の法則性 を見出 し、理由のいかんを問わず援助の少な

い人は何十倍 もの単位の苦労 を していることを明 らかにできた。

そ して、国 による相違 について、ニーズは同 じでも対応が異 なる点 があり、参考 に出来 るもの

があった。人は隣人 と して、厳 しい状況の人の苦労 を当事者 に帰結 させないで、自然に手を差 し

伸べ、受 け手 も自然に受 けられ るための"共 感可能 な知的資源"と なれれば と願 ってい る。

本研究の限界 は、調査回答者は苦 しい中でも研究 に関心 を持ち協力 して下 さった方々、また精

神的に余力のある方 々の意見であ る。研究 データ以上の状況の方 々もいることを前提に結果 をみ

る必要 がある。 また、人の心 に踏み込む内容で もあ り、倫理的にも方法、対象数に限界 を感 じな

が ら行 なった ものである。

研究 に御協力 を下 さい ました、東邦大学 医学部 ・小原 明助教授 、日本大学 医学部 ・麦島 秀雄

教授 を始め多 くの専門医の先生方 、看護部長 ・看護師長、 ソーシャル ワーカーの近藤博子先生 を

始 め、親 の会の小松喜久子様 、任意に御協力下 さい ましたお母様方 、回答 をお寄せ下 さいま した

多 くの皆様 に御世話にな り、有 り難 うござい ました。

また、オース トラ リア ・モナ ッシュ大学の ロビン先生 を始め看護学部、大学の倫理委員会、回

答 をお寄せ下 さいま した皆様 に御礼 を申 し上 げます。

貴重 なお声 を寄せて頂 きま した この研究が、皆様のお役に立 ちます ことを願 って感謝にかえさ

せて頂 きます。

最後 に第6章 を御校閲下 さいま した、心理学者の東京経済大学名誉教授の石川英夫先生 に御礼

を申 し上げます。

この報告書は学会誌等 に、多変量解析の部分 を加 えて、論文 として発表す る予定でおります。
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亜
お時間がご ざいます時に、手記 をお書 きになるような思いで、ご記入 を頂 ければ と思い ます。

1.ご 家族 のことについておたずね します。

1)同 居家族 について続柄 と年齢 をご記入下 さい。

①病気のお子 さん 歳 ⑤

② お子 さんのお母 さん 歳 ⑥

③ 歳

④ 歳

歳

歳

2)生 活環境や育児についてお聞きします。あてはまるところに○印を付けて下 さい。

①育児環境(退 院後)④ よい ③少しよい ②少 し悪い ①悪い

②闘病生活でお金がかかりますが、 ④よい ③少しよい ②少 し悪い ①悪い

その状況での経済状態

③発病後の育児スタイル ④大らか ③少し大らか ②少 し神経質 ①神経質

④発病前の育児スタイル ④大らか ③少し大らか ②少 し神経質 ①神経質

⑤お母さんの仕事 ③専業主婦 ②パー トタイマー ①フルタイム

2.お 子 さんにつ いておたずね します。

1)発 病年齢()

2)病 名

3)第1回(初 回)の 入退院、第2回 の入退院、第3回 ・それ以降 について下記の線の下に入

退院の回数 を書いて くだ さい。おわか りになる範囲で治療や処置 もご記入下 さい。

発病 ・入院6ヶ 月1年1年6ヶ 月2年2年6ヶ 月 この後は自由に使って下さい

4)発 病前のお子 さんの行動

5)発 病後のお子 さんの行動

④大 らか ③少し大 らか ②少し神経質 ①神経質

④大らか ③少 し大らか ②少 し神経質 ①神経質
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3.闘 病 中の思い をお聞かせ下 さい。(そ の時期 もお入れ下 さい)

1)病 気のお子 さんに対 して

2)ご 主人に対 して

3)そ の他の家族 に対 して(他 の お子 さん も含めて下 さい)

4)親 族 に対 して

5)友 人に対 して

6)心 身の疲労について内容 とその時期(一 番大変な時はいつ頃かを含めて下 さい)

7)ス トレスの解消方法

8)医 療機 関およびスタ ッフへの要望

9)そ の他の機関への要望(学 校な ども含めて くだ さい)
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4.家 庭の危機 のよ うな状況があ りましたらお聞かせ下 さい。

1)ご 家庭が壊れ るのではないか、お母 さん自身 を含み誰かが倒 れるのではないか、 と思われ

る時がありま した ら、内容 と時期 をご記入下 さい。

2)そ の時、 どなた とは限 らず、何 を して貰 えば良 いかを具体的に教 えて下 さい。

3)そ の 時 の気 分 を教 えて下 さい。

気分 を、一番良 く表 してい るものを選 んで下 さい。3つ あ ります が、

各項 より1ケ ずつ選び、その番号 に○印 をつ けて下 さい。

1

1.非 常 に調子 よく、満足 している。元気 があ り、明 るい気分 である。

2.精 神的に安定 し、元気 があ り、気分 がよい。

3.気 分 は特に変わ りない。 どち らかといえば調子 がよい。

4.気 分 はやや下 り気味で 、元気が ない。 ち ょっと憂轡で ある。

5.落 ち込 んだ気分 で、だる く疲れてい る感 じで何 も した くない。

6.何 事に もうん ざりしてお り、お先 真 っ暗で ある。 どん底 に落 ちて

い る気分で ある。

皿.

1.と て も満足 していて、ゆ った りくつ ろいだ状態 であ る。

2.気 分 は落 ち着いていて、安心 してい る。

3.少 し悩みが あるけれ ど、か といってたい した ことではない。

4.少 し緊張 して、不安な気 分であ る。

5.気 がか りな事がた くさんあ り、落 ち着 かず我慢 で きない。

6.極 端 に緊張 して どう してよいかわか らず、堪 え られない思 いであ る。

皿.

1.何 もか も最高で あり、生 きてい る事 はすば らしい。

2.と て もよい気分で調子がよい。 まわ りの人 に好感 が もて る。

3.気 分 は変わ りな く、物事 がスムーズには こんでいて何 とか うまくやっている。

4.以 前は何 で もなかった事 が気 にな り、ち ょっとイライラ している。

5.お こりっぼ く腹 が立 ち、 たえず イライラ してい る。

6.非 常に腹 が立 ち、今に も気が狂 いそ うであ る。
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5.お 母 さん を支 える人や、大切 な人をそれぞれ書いて下 さい。

あ なた との 関係 と性 別 を記

入 して下 さい 。(性別 は あて

は まる方 に○印)

1.男 ・女

あなたが書 き出 したそれぞれの人について以下の

質問にお答 え下 さい。

その際お答 えは、次の中からあてはまるもの を選

んで数字で記入 して下 さい。

1=全 然ない2=少 し3=ふ つう

4=か なり5=非 常にある

あな たは 、 この方 を どれ く

らい信頼 してい ます か。

1

も しあな たが 、2万 ～3万

円、急 に 必要 にな っ た り、

医 者の と ころ に連 れ て い っ

て欲 しい な ど、急 に 誰 かの

手助 けが い る時 、 この方 は

通常 、 どの く らいあ な た を

助 けて下 さい ます か 。

1

も しあ なた が数週 間 ほ ど、

床 に臥 せ って しまった場合 、

この方 は どの く らい あな た

を助 けて下 さい ます か。

1

2.男 ・女

3.男 ・女

4.男 ・女

5.男 ・女

6.男 ・女

2

3

4

5

s

7

8

9

10.

2

3.

4

5

6.

7

8.

9.

10.

2

3

4

5

6

7

8

9

10.

7.男 ・女

8.男 ・女

9.男 ・女

10.男 ・女

6.そ の他の思 いを、他の人の ためになると思われ ることなど、どのよ うなことで も結構です。

何で もご自由に書 いて頂 けますで しょうか。

有難 うござい ました。
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国
御記入の方は○印 をつ けて下 さい。 お父 さん ・ お母 さん

1

〔専業主婦 ・パ ー トタイマー ・フル タイム〕

20代 ・30代 ・40代 ・50代

お子 さんの現在の年令()、 発病時の年令()、 病名()

1。 病棟の付添の あり方 につ いておたずね します。

病気のお子 さん、お母 さん(か わ りの人)の 体力、留守家庭のバ ランスを考 えた付添のあ り方

として、お子 さんの場合 を考 えて、お子 さんが幼児 ・小学生 になったと仮定 して、それぞれの欄

に適当 と思われ るものに○印をつ けて下 さい。

幼児 小学生

(

(

(

(

(

(

(

(

)

)

)

)

)

)

)

)

(

(

(

(

(

(

(

(

※お子 さんの場合 は(

※ご意見 をお願 い します

)① すべての入院期間付添、

)② すべての入院期間付添、ただ し1週 間に1～2日 昼夜帰宅

)③ 入院直後～1週 間 ・10日間付添 、以降隔 日毎の付添

)④ 入院直後～1週 間 ・10日間付添 、以降1週 間に1～2日 付添

)⑤ 入院直後～1週 間 ・10日間付添 、以降面会のみ(時 間フ リー)

)⑥ 病状 のす ぐれ ない時、検査 ・治療 ・その他の ことで子 どもの様子か ら選択的に付添

)⑦ 付添 な し

)⑧ その他(案;)

)番 で しょうか

2.大 変苦 しい時期がおありだったと思い ます。経過別に上位3ヶ を選んで番号 をつ けて下 さい。

記入例 ～1年 2～3年 4年 ～

①心身の強度の疲労2

②うつ病のように落ち込んだ時

③病気のお子さんの問題1

④他のお子さんの問題

⑤夫 ・妻 、相手に感情的ずれ

⑥夫婦間のきびしい口論

⑦医師への不満 ・不信

⑧看護婦への不満 ・不信3

⑨学校への不満 ・不信

⑩院内学級 ・勉学体制の不備

⑪経済的問題

⑫留守家庭へのサポー ト無 し
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3.苦 しい時期 をどの ようにの り越 えられたかを教 えて下 さい。

4.そ の時 の気 分 を教 え て下 さい。

気分 を一 番 よ く表 して い る もの を選 ん で下 さい 。3つ あ ります が 、各項 よ り1ヶ ずつ選 び 、 そ

の 番号 に○印 をつ けて下 さい。

1

① 非常に調子 よ く、満足 してい る。元気 があ り、明るい気分 である。

② 精神 的に安定 し、元気 があ り、気分 がよい。

③ 気分 は特 に変 わ りない。 どち らかといえば調子 がよい。

④ 気分 はやや下 り気味 で、元気 がない。 ち ょっと憂雀で ある。

⑤ 落 ち込 んだ気分 で、だる く疲れてい る感 じで何 もした くない。

⑥ 何事 に もうん ざりしてお り、お先真 っ暗で ある。 どん底 に落 ちてい る気分 である。

皿.

① とて も満足 して いて 、ゆった りくつ ろい だ状態で ある。

② 気分 は落 ち着 いて いて、安心 してい る。

③ 少 し悩み があるけれ ど、 かとい って たい したことで はない。

④ 少 し緊張 して、不安 な気分で ある。

⑤ 気 がか りな事が た くさん あり、落 ち着かず我慢 で きない。

⑥ 極端 に緊張 して ど うして よいかわか らず、堪 えられない思 いであ る。

皿.

① 何 もか も最高 であ り、生 きている事 はすば らしい。

② とて もよい気分 で調子 がよい。 まわ りの人 に好感 が もてる。

③ 気分 は変 わ りな く、物事 がスムーズにはこんで いて何 とか うまくや ってい る。

④ 以前 は何 で もなかった事 が気 にな り、 ち ょっとイライラ してい る。

⑤ おこ りっぼ く腹 が立 ち、たえず イライラ してい る。

⑥ 非常 に腹が立 ち、今 にも気が狂い そうで ある。
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5.苦 しい時に御 自身を支 えた人や、大切な人 をそれぜれ書 いて下 さい。

あな た との 関係 と性 別 を記

入 して下 さい 。(性別 はあて

はま る方 に○印)

1.男 ・女

5.苦 しい時 に御 自身 を支 た人 や 、大 切 な人 を それ ぞれ書 い て下 さい

あな たが 書 き出 した それ ぞれ の人 につ い て以 下の 質 問 にお答 え下 さい。

その際 お 答 えは 、次の 中か らあ て は まる もの を選 ん で数 字 で記 入 して下 さい。

1=全 然 な い2=少 し3=ふ つ う4eか な り5=非 常 に あ る

あ なた は、 この 方 を どれ く

らい信 頼 して い ます か。

1

も しあ なたが 、2万 ～3万

円 、急 に必要 に な った り、

医 者 の と こ ろに連 れ てい っ

て 欲 しい な ど、急 に誰 か の

手助 け がい る時 、 この 方 は

通 常 、 どの く らい あ な た を

助 け て下 さい ます か。

1

も しあ なた が数 週 間 ほ ど、

床 に臥 せ って しまっ た場 合 、

この方 は どの く らい あな た

を助 けて下 さい ます か 。

1

2.男 ・女

3.男 ・女

4.男 ・女

5.男 ・女

6.男 ・女

2

3

4

5

6

7

8

9

10.

2

3

4

5

6

7

8

9

10.

2

3

4.

5.

6.

7

8.

9.

10.

7.男 ・女

8.男 ・女

9.男 ・女

10.男 ・女

6.闘 病期間はあらゆることに忍耐 されたと思 います。以下に○印 を付 けて下 さい。

1)我 慢強 いほ うです か

強・÷ 一等L÷-L弱 い

2)大 らかなほ うですか

厳しい」÷2雫L÷-L大 らか

3)重 圧感か ら、ひととき一人になりたい と思 った ことがあ りますか(① ある ② ない)

4)一 人にな りたい時期はいつ頃で しょうか(複 数で も結構 です)

(① ～6ヶ 月 ②6ヶ 月か ら1年 ③2～3年 ④4～5年 ⑤5年 ～)

5)そ の時 どの ように されたか教 えて下 さい
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7.発 病前、発病時 と現在では、病気のお子 さんや他の家族 に対 し、気持ちに変化 が生 じました

か。

グ ラフの5-1の 基準 は病気のお子 さんの発病時を5と して考 えて下 さい。線上の印が重な

る場合 は重ねて下 さい。

1)発 病前には□印 を、発病時には 夫 ・妻(相 手)

・!印を、現在には△印 を付けて

下 さい。

2)闘 病 中に援助 を頂 いたと思 う方

の ところに、程度(5-1)を

考 えて○印 をつけて下 さい。

両親のs

父母

兄弟
親戚

も

気

子

病

の

他の子

友 人

8.お 父 さん ・お母 さんの力以外 に、闘病生活で は親族 ・友人 、医療者 ・社会の援助が必要 と思

い ます。具体的 に援助 してほ しい と思われることをあげて下 さい

有難 うございま した。
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1資 料3-J

御 記 入の 方 は○印 をつ け て下 さい。

お父 さん ・ お母 さん

フル タイ ム ・ パ ー トタイマ ー ・ 家 事

20代 ・30代 ・40代 ・50代

(1)お 子 さんの現在の年 令()、 発病時の年令()、 性別()、 病 名()

(2)同 居家族の続柄 と年 令(、 才)(、 才)(、 才)(、 才)

(3)発 病後のお子 さんの行動 ④ 大 らか ③ 少 し大 らか ② 少 し神経 質 ① 神経 質

(4)発 病後の育 児 スタイル ④ 大 らか ③ 少 し大 らか ② 少 し神経 質 ① 神経質

1.病 棟の付添のあ り方についておたずね します。

病気のお子 さん、お母 さん(か わ りの人)の 体力、留守家庭のバ ランスを考 えた付添 のあり方

として、お子 さんの場合 を考 えて、お子 さんが幼児 ・小学生 になったと仮定 して、それぞれの欄

に適 当と思われるものに○印 をつけて下 さい。

幼児 小学生

()()① すべての入院期間付添、

()()② 病状のすぐれない時、検査 ・治療 ・その他のことで子どもの様子から選択的に付添

()()③ 付添なし

()()④ その他(案;)

※お子 さんの場合は()番 でしょうか

2.大 変苦 しい時期 がおあ りだったと思 います。経過別 に上位3ヶ を選 んで番号 をつけて下 さい。

記入例 ～1年 2～3年 4年 ～

①心身の強度の疲労2

②うつ病のように落ち込んだ時

③病気のお子 さんの問題1

④他のお子さんの問題
生

⑤夫 ・妻、相手に感情的ずれ

⑥夫婦間のきびしい口論

⑦医師への不満 ・不信

⑧看護婦への不満 ・不信3

⑨学校への不満 ・不信

⑩院内学級 ・勉学体制の不備

⑪経済的問題

⑫留守家庭へのサポー ト無 し
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3.苦 しい頃の生活 を教 えて くだ さい。(○ 印や記述 などでお願い します)

(1)睡 眠:()時 間位、熟睡感:(普 通 ・ ない)、 持続期間:(

(2)食 事:(普 通 ・ 不規則)

(3)子 どもの父親の面会:(毎 日 ・ 隔 日 ・ 土 日のみ ・ 月数回 ・

(4)子 どもの病状 など気がかりなことや問題がある場合 は教 えて ください。

)日 位

その他)

4.苦 しい時の内容 とどのよ うに対処 したかを教 えて下 さい。

5.そ の時の気分 を教 えて下 さい。

気分 を一番 よく表 しているもの を選 んで下 さい。3つ ありますが、各項 より1ヶ ずつ選び、その

番号 に○印 をつけて下 さい。

1

①

②

③

④

⑤

⑥

L

①

②

③

④

⑤

⑥

皿

①

②

③

④

⑤

⑥

非常に調子よ く、満足 している。元気が あり、明 るい気分で ある。

精神的 に安定 し、元気があ り、気分が よい。

気分 は特 に変わ りない。どちらかとい えば調子 がよい。

気分はやや下 り気味で、元気がない。ち ょっと憂鯵 である。

落 ち込 んだ気分で、だる く疲れてい る感 じで何 も した くない。

何事に もうん ざりしており、お先真 っ暗である。 どん底 に落 ちている気分である。

とて も満足 していて、ゆった りくつ ろいだ状態である。

気分 は落ち着 いていて、安心 している。

少 し悩みがあるけれど、かとい ってたい したことで はない。

少 し緊張 して、不安 な気分で ある。

気がか りな事がた くさんあ り、落 ち着かず我慢 で きない。

極端 に緊張 して どうしてよいかわか らず、堪 えられない思いである。

何 もか も最高であ り、生 きている事はす ば らしい。

とて もよい気分 で調子 がよい。 まわ りの人に好感が もて る。

気分は変わ りな く、物事がスムーズにはこんでいて何 とか うまくや っている。

以前は何 で もなかった事が気にな り、ちょっとイライラしてい る。

お こりっぼ く腹が立 ち、たえずイライラしてい る。

非常に腹 が立ち、今に も気が狂 いそうである。

..



6.苦 しい時に御自身 を支た人や、大切な人 をそれぞれ書いて下 さい

あなたとの関係と性別を記

入して下さい。(性別はあて

はまる方に○印)
例.夫 ㊥ ・女

1.男 ・女

あな たが書 き出 したそれ ぞれ の人 につ いて以 下 の質 問 にお 答 え下 さい 。

その際 お答 えは 、次 の 中か らあては まる もの を選 ん で数 字 で記 入 して下 さい。

1=全 然 ない2=少 し3=ふ つ う4=か な り5=非 常 に あ る

あ な たは 、 この方 を どれ く

らい信頼 してい ます か。

1

も しあな たが 、2万 ～3万

円 、急 に 必要 にな っ た り、

医者 の と ころ に連 れて い っ

て欲 しい な ど 、急 に誰 か の

手助 けが い る時 、 この 方 は

通常 、 どの く らい あな た を

助 けて下 さい ます か。

1

も しあな た が数週 間 ほ ど、

床 に臥せ って しまっ た場 合 、

この 方 は どの く らい あな た

を助 け て下 さい ます か。

1

2.男 ・女

3.男 ・女

4.男 ・女

5.男 ・女

2.

3.

4

5

6

z

8

9

10.

2

3

4

5

6

7

8

9

10.

2

3

4

5

6

7

8

9.

10.

6.男 ・女

7.男 ・女

8.男 ・女

9.男 ・女

10.男 ・女

7.闘 病期間はあらゆることに忍耐 された と思い ます。以下 に○印を付 けて下 さい。

1)我 慢強いほ うですか

強い一一L弱 い
2)大 らかなほ うですか

厳しい÷ 一竿一÷-L大 らか

3)重 圧感か ら、ひ ととき一人にな りたいと思ったことがあ りますか(① ある ②ない)

4)一 人 にな りたい時期 はいつ頃で しょうか(複 数で も結構です)

(① ～6ヶ 月 ②6ヶ 月から1年 ③2～3年 ④4～5年 ⑤5年 ～)

5)そ の時 どのように されたか教 えて下 さい
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8.闘 病生活に必要 と思われ る援助 に、い くつで も○印 をつ け、具体的な援助 内容 を教 えて下 さ

い 。

○印を↓ 実際に貰った内容 その他欲 しいと思った内容

親 族

友 人

医 療 関 係 者

カ ウ ン セ ラ ー

学 校 関 係 者

公 的 機 関

そ の 他

9.一 般的に家庭崩壊の原因が闘病生活の中にあり得 ると思われ ますか。あると思われ る場合は、

考 えられ る原因 をい くつで も上げて下 さい。 また、考 えられ る対策があった ら教 えて下 さい。

有難 うございました。
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Please answer the following questions:

1) Relationship to the patient: ( ) Father 
2) Occupation: ( ) Full-time ( ) Part-time 
3) Your age: ( )10s ( ) 20s ( ) 30s ( 
4) Present age of the patient: ( )years old 
5) The patient's age when he or she became ill: ( 
6) Name of the illness: (

( ) Mother 
 ( ) Housework 

) 40s ( ) 50s

) years old

Question 1 
Please answer the following questions using one of the three choices listed below 

1. The whole period of hospitalization 

2. Only when the patient's condition is serious, during tests or treatment etc. 

3. The child dose not need anyone's support

a) In general, how long do you think that the parent (or another person instead of the parent, other 
 than a nurse) should stay with the hospitalized child in each of the following cases? 

   (a) When the in patient is an infant ( ) 
   (b) When the in patient is a pupil at a primary school ( )

b) In the case of your own child, which answer (1-3 above) would you choose? ( )

Please comment

Question 2 
Please choose the 3 most important issues in order of importance from the 12 listed below and place 
1,2 or 3 (indicating the priority of your choice) beside the issues you choose.

For

example:

The 1st

year

The 2nd - 3rd

year

The 4th

year
a) Mental and physical fatigue 2

b) Depression
c) Worries about your hospitalized child 1

d) Worries about your other children
e) Differences in emotional reactions between

you and your partner
 f) Serious quarrels with your partner

g) Complaints about, or distrust of the doctors
h) Complaints about, or distrust of the nurses 3

i) Complaints about, or distrust of the school

j) Complaints about the system of classes in the
hospital and its educational organization

k) Economical problems
1) No support for housework from others
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Question 3 
Please describe the wa in which you solved the problem/s when you were in difficulty.

Question 4 
Please tick the statement below which best describes your feelings when you were in difficulty. 
(as discussed in Question 3)

Harmony vs. Anger

1 ( ) Everything in my life is great. I think people and life are wonderful. Nothing could be better. 
2 ( ) I am feeling fairly positive-pretty good. People on the whole are considerate. I feel warm towards most 

     people and the situation. 
3 ( ) I would say things are going as smoothly as I could expect under the circumstances. I am getting along 

     well. I feel more or less neutral about the people and the situation. 
4 ( ) Little irritations crop up. Now and then things get to me. Someone will rub me the wrong way. There is 

     nothing major, just small irritations. 
5 ( ) I am getting easily upset. It does not take much to set me off. Small things I could take in my stride now 

     rub me the wrong way. 
6 ( ) I am very annoyed. I feel a steady irritation. People are getting on my nerves. The situation is grating me. 
7 ( ) I am pretty generally mad. I am very angry. I have a feeling people are  `no damn good'. I feel a lot of ill 

     will. The situation has me ` up a wall'. 
8 ( ) I am ready to explode at everyone. I am ready to boil over. I hate the situation. I am enraged with 

     everyone who comes near me.

Elation vs. Depression

1 ( ) I feel absolutely on top of the world. I have never felt better in my life. I am in great shape-bursting with 
      energy. 

2 ( ) I feel very good. I am satisfied and contented. Things look good. I have got quite a bit of energy. 
3 ( ) I am fine. I feel more and more like my `old' self. I am in fair spirits and more energy coming back every 

      day. 
4 ( ) I am ok. I would say I was all right. Things could be a lot better and they could be a lot worse . I am 

     neither up nor down. 
5 ( ) I am somewhat on the low side. I feel a bit off. I lack energy. I get touches of the `blues' . 
6 ( ) I am depressed. I have not any energy or vitality. I feel dull and washed out. I cannot seem to get going in 

     any direction. I have not many interests nor can I do too much. 
7 ( ) I am miserable-very depressed. I am all empty inside. I feel hollow and drained . I am washed out. 
8 ( ) I am sick of everyone and everything. I see the world as shut out. I have never felt worse in my life . It is 

    the `bottom' kind of feeling.

Tranquility vs. Anxiety

1 ( ) I am totally relaxed-completely at ease with myself. I would say there is not one thing in my life that is 
     not perfect. 

2 ( ) I am pretty satisfied. I feel fairly calm. No real worries that I can think of. 
3 ( ) I feel more or less even. I am more or less calm and secure. I would say I was kind of `loose'. 
4 ( ) I have a few problems and worries. Nothing earth shaking but I am bothered now and then. 
5 ( ) I feel somewhat tense, on edge. It is like having a mild case of the `jitters'. Nothing terribly serious but 

     enough problems to keep me feeling somewhat `uptight'. 
6 ( ) There is a lot on my mind. I am facing problem after problem. I feel very restless and impatient. 
7 ( ) I am walking on `broken glass' kind of feeling. I have got a great deal of anxiety. I feel extremely tense and 

      nervous. 

8 ( ) I cannot cope. I am completely overwhelmed. I am running scared. I cannot see an end to my problems. 
     The strain is unbearable.
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Question 5 
When you had a hard time, who supported you, Please list each one.

Personal Network
(Relationship)

ex. husband M F

*For each person you listed
, please answer the following questions

by writing in the number that applies.

1 = not at all / 2 = a little / 3 = moderately / 4 = quite a bit / 5  =  a great deal

How much does

this person make

youfeel
respected or

admired?

If you needed to borrow $10, a
ride to the doctor, or some other
immediate help, how much could
this person usually help?
(aid—short term)

If you were confined
to bed for several
weeks, how much
could this person help

you? (aid—long term)
1.M F

2.M F

3.M F

4.M F

5.M F

6.M F

7.M F

8.M F

9.M F

10.M F

Question 6 
Please check the appropriate persons needed to help inpatients and comment in detail about (1) the 
help that you really were given, and (2) some other help that you wanted.

check (1) (2)

Relatives:

Friends:

Medical  Practitioners:

Counselors:

Educationists

Public Organizations:

Other Helpers:

Question 7 
Do you think that hospitalization causes domestic disintegration? Please list reasons and also as 

many solutions as possible.

Thank you very much for your time and kind cooperation. 
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資料編:研 究1

1.～ 闘 病 中 の 思 い ～

1.～ 患 児 へ ～

・(初期)治 ってほ しい ことのみ考 える。

(初～中期)子 ど もの病気の受 け止め:子 ど もが前向 きの時には、親は尊敬の思 いで。不安 を

訴 えるときは とにか く話 を聞 くことしかで きないのがつ らい。明 るく笑 えるよ うに長 い闘病生

活の中で も目標(大 中小様 々な)や 楽 しみを見つけてい く。

(中期)訪 問学級 を受 けることで、生活に リズムがで きる。外 か らの話題 、風 に触れ、学校 か

ら離れているあせ りや孤独感(み んなに忘れ られてい くとい うことなど)が やわ らぐ。

(後期)地 元校 とのつなが りを大切にす ることで、 とて もはげみ にな る。

(退院後)日 々不安 を口にす る。 自身を持 ち始めた1年 過 ぎに再発。

(再発後)1ヶ 月間閉 じこもり 「何 をす ることも、それが何かに繋 がるのか?」 と話す。2ヶ 月

して再び訪問学級 を受ける。移植 に希望 をもち、「チ ャンスと幸せは必ず巡って くる」といいな

が ら、3ヶ 月 目に急変。「何 が起 こったかわか らない」 といいなが ら亡 くなる。

・「ノ ドにで きた コブを治す」 とい うことを、始めか らよ く理解 し、とて も治療に協力的で感心

する。

・入院時には、病名 をどう伝 えれば よいか、昨 日までの生活 とは180度 変わ って、この一年 とい

う闘病生活 をど う明るい方向 にするか、本人の気持 ちをどう明 るくす るか悩んだ。病気に対 し

て とて もがんばって くれ るので、気持 ちは複雑だった。今山 をこえて、病名が どうい うものか、

先生に話 して もらい、本人は納得 してい るみ たいだが、 まだ長い時間かかるとい うことは話せ

ない。 しか し熱 に対 して負けない、早 く元気 にな ると口に出 していって くれ るため、病気 に対

して戦 う意志が出ている様子で、今 は少 し安心がある。

・発病 して1ヶ 月弱、元気 な子だったので、信 じられなか った。 しか し、治癒率が70%と 高 いと

聞 き、完治 して帰宅 しようと思ってい る。 だるそ うに しているときもあ りますが、幸いに して、

比較的元気で活発に して くれているのが救い。 しつけの面で どうして も甘 くな りがちで、これ

は治 ってか らさぞや大変 だろうと思 ってい る。 しか し、今 は とにか く治 ることが先決で、「頑

張 ろうね」 とい っている。

・つ らい治療に対 して、よく頑張ってい る。

・(入 院 中)子 どもが病気 によって以前 よ り本人を含めて周 りの環境が悪 い状態 になった と感 じ

ないよう、前向 きになる発想 を持 たせてや りたい と思 った。(退 院後)病 気 は誰の責任 で もな く、

事実 として受 け入れ、む しろプ ラスの きっかけに変 えてほ しい と望んでいる。

・小 さい ときか らずっとママにベ ッタ リで、公園 に行 って も私 か ら1m以 上離れず、また春 か ら
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幼稚園に行 くことになって もママ といっしょでないか らいやだと言 っていた子が、一年間も親

と離れなければな らない。7ヶ 月たった今で も、夜帰 るとき泣いていない日は数 えるくらいし

かない。 しか し今 では病院 に慣 れたようで、腰の検査がないならば、毎 日耐 えられる様子。面

会時間にな り、子 どもの顔 を見た とき楽 しそ うに していると、私の気持 ちも救われる。

・生後9ヶ 月頃か ら体重が増 えず
、近 くの医院 に通 っていたが、保健所 か ら大学病院 に行 くよう

に言われ 、検査入院か ら3週 間、腹部CTを とったとき、偶然 に腫瘍 が見つか った。それ まで

の半年間、太 らない ものの、小食だ し元気 もいい しと、それほど心配 していなかっただけに、

どうして、 とい う気持 ちだった。赤ん坊 だったので、採血や検査で痛ければ泣 くとい う感 じだ

ったが、血圧の コン トロール等 を病院で していただいて、本人はベ ッドの上でご機嫌で した し、

手術 に行 くときもバ イバ イと笑顔 で行 ったほ どで、その点では親 として も子 どもが小 さくて救

われた気がす る。

・初回入院 よ り再発で入院 した時のほ うが
、数倍精神的肉体的 にしん どかった。小学校一年生 と

い うことで、病気 に対 しての告知の問題や治療 に対 しての本人への説明 など、なだめてで きる

問題ではなく、特 に薬 など、初回入院時 は2歳 なのでお さえつ けてできたけれ ど、今回は子 ど

もと根比べみたいなところがあった。で もまわ りがみ んな敵 になっても(変 な言い方 ですが)

母親 の自分だけは子 どもの側 についてや ろうと思 った。

・障害 を持 ちなが らも大 した病気 もせず過 ごして きた
。 ここにきて こんな大病 をす るとは夢 にも

思 っていなかった。生死を さまよい、 さぞか し大変 な思いを したことと思い ます。よく頑張 り

ました。

・まだ退院 したばか りで落ち着いていないが
、つ らい治療 によく頑張 って くれたと思 う。

・毎 日が戦 いだった。本人 はつ らい日々だった と思 うが、治 したいとの一心か らか、一度 も治療

を拒 んだことはなく、強い子 だったと思 う。

・子 どもは元気に普通に大 きく成長す るものだ と思
っていたのに、い きな り生命 をおびやかす病

名 を告 げ られ、天地がひっ くりかえる思 いだった。「きれいに しよ うね」といって髪 をすいてや

ると、櫛に毛 がビ ッシ リとつ き、それで も本人は きれいになった と思ってニ コニコす る姿 が、

とて もつ らか った。髪の毛 がなくとも病院 にいよ うとも、今 この時、 この子は生 きていると思

うと、 この子の命 は今輝 いてい るのだ と思 った。病気の子は もちろん、長女 も小 さいのにた く

さん我慢 を して頑張 って本当に子 どもは宝だ と思 う。病院の先生方の力 を借 りて、先生方のお

かげで治療することは重 々わかっているが、最終 的に病に克つのは子 ども本来の力だ と信 じ、

子 どもを心か ら応援 してい る。で も今、その子が学校か ら悪い点数のテス トが帰 って くるとど

なって しまうの も、未熟な本当の私の思いと姿 だ。

・入院 中最初の3ヶ 月
、ク リーンル ームに こもり、一番辛い時 を、親子共過 ご し、本 当によ く頑

張 った と思 う。動 きたい盛 りの4歳 の子 どもが、ク リーンベ ッ ドの中で点滴 に繋 がれて、治療

のため気分が悪い中、健康 な人で も吐いて しまいそ うな薬 を飲み、食前食後の うがい、手洗い

の必要性 を良 く理解 して くれ、1回 も欠かす こと無 く、 こな して くれた。一番本人 が辛かった

のは、背 中の注射(髄 注)だ った。泣 き叫んで逃げ回って も、どうして も避 けられ ない治療の
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ため、本当に辛 く、怖 かった と思 う。時 には痴癩 を起 こし、親子で泣いたこともあるが、良 く

頑張 って くれた と思 う。

・入院 当初 は非常 に不安 に思ったが、子 どもはどの ような状況で も楽 しく過 ごす ことがで きるの

だなと思 う。楽 しい ことを探すのが とて も上手で、入院 していて も笑顔で過ごせ る子 どもたち

の ことを、本当にすば らしいと思った。

・(初 回入院時)発 病時はなぜ うちの子に限 って こんな病気 になったのだ ろうと悔 しい思いでい

っぱいだった。重大 な病気ではあった ものの、なぜか必ず治 ると信 じていた。そ してその思い

の通 り順調な経過 をたどった。頑張 る子 どもへ、常 にエール を送 っていた。

(再発時)再 発がわか り、奈落の底へ突 き落 とされた毎 日だった。完治はあ りえないとい う宣告

を受け、余命 を楽 しむ よう指導 され る。 しか しあきらめ きれず転院 を決断 し、2ヶ 月後入院す

る。再発の治療のため、以前 よりつ らい毎 日となるが、それ に勝 とうとす る子 どもに対 して、

感激する毎 日だった。何事 も前向 きに とらえよ うとす る子 どもに教 えられ、学ば された。退院

し、そんな頑張 りをみせ た子 どもを誇 りに思 う。

・ 「早 く元気になってお うちに帰 りたい」そうい う思いでとて もつ らい治療 なのに泣 き言 も言わ

ず、幼いのによく耐 えてい ました。子 どもの明る さに、頑張 りに、親の方が支 え られた。

・ 「治 る」 ために痛い治療 もまずい薬 も不 自由な生活 にも我慢す る子 どもに、尊敬に近 い感情 を

持 ってい る。親 としては側面 か らの援助(物 質的に満足 させ るか、話 し相手 になる、いっ しょ

に遊ぶ等)く らい しかで きないのに、それす らもに こやかにできない ときがあって申 し訳ない。

・入院2ヶ 月後、急性膵炎 になり絶食。たった一つの食べ る楽 しみ を無 くし、昼 も夜 も時間の過

ぎるのが本当に遅 く感 じた。 ただ本人が一度 も食べ たい!家 に帰 りたい!と 口に しなかったの

が本当に助かった。

・早 く体調が元に戻 るよ う願 っている。近頃早めに病院 に来 るけれ ど、2日 目に悪 くなるため、

気 が気でない。病院で とても苦 しい思いを しているの を見てい ると、 とても心 が痛む。

・(病気 が特定で きないために)検 査 を何回 もして痛い思い をさせた。

・青春時代 を全 く自由のない牢屋の ような病室に閉 じ込めてお くのがかわいそうだと思 った。

・入院治療 中は、とにか く治ってほ しいのみ!本 人に とっての辛い治療 も、これを しない と……

と切羽詰 った気持ちで あったためか、当時 は本人の痛みに鈍感だったか も……。退院後 、検査

等で入院 し、痛い検査で泣 き叫 ぶ子 をみると、涙 が出て くる。本 当に辛 い時は感 じなかったの

に、少 し時間がたつ とかわいそ うに思った。

・入院する期間 が長いので、本人 はシ ョックだったと思 う。1ヶ 月 くらいはあまりしゃべ らず落

ち込んでいた。その姿 を見ているだけで何 もして あげ られな く、ただただガンバ レガ ンバ レと

祈 るだけだった。本人 も家族 も辛い時期で した。そんなときに、看護婦 さんに話 し掛 けて もら

っていろいろと話 を聞いて もらい、 とて もうれ しかった。

・入院 してす ぐの治療 の時 「おなかが痛い、お母 さん助 けて」 といわれ たが、医師を呼ぶ ことし

かで きな くて、とて も辛かった。

・薬 を飲 ませ るの に大変だった。最近はやっと慣 れてきたよ うですんなり飲 んで くれ るが、長期
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の入院 とい う事で、家族 も面会時間 しかい っしょにいてやれないので、本人 にその事 をわか ら

せ るのが大変だった。最初の ころは面会時間終 了時に 「帰 っちゃだめ一!」 の連発で泣 き叫ぶ

中、帰 るのがつ らかった。

・7ヶ 月で発病。初めて出た言葉 が「イタイイタイ」。 もうかわいそ うでかわいそうで仕方がない。

で もで きる限 りこの手 で守ってや りたい。

・代われるものな ら代 わ りたい。少 しで も苦痛 をなくしてあげたい。 こんな体に産んで しまって

申 し訳 ない。

・(入院当時)こ の まま天国に行 くのか?何 とか して あげたい。母親であることがつ らい。(骨 髄

移植直後)う ま くい くか?絶 対元気 になる!

(退院後)少 しで も長 く元気でいてほ しい。再発 が恐 ろしい。

・なぜ発病 したのか、自分 自身(母 親)に 原 因があるか悩んだ。その子に申 し訳 な く、時々 目を

見 るのが辛い。

・発病 してか らず っと、元気に産んであげられ なか ったことに申 し訳 ない と思 ってい る。何 をす

るに も(治 療)、 こん なことす るの は私のせいだ と考 える。

・思い もかけない小児ガ ンにかか り、この子 を失 うか もしれないと思 うと絶望で 目の前が真っ暗

で あり、こんな病気に して しまったことは、自分の責任であると思 い子ど もに対 して申 し訳な

い気持 ちであった。何 がで きるわけで もないが、必ず この子 を元気 に したい とい う強い気持ち

があった。

・(発病時)も しか して元気 になれ ないか もしれない とい う思い。

(しば らくして)容 姿の変化(髪 の毛等)ど のよ うに対応 した らよいか、告知の問題等普通の生

活に戻 った時 に困 らないように、なるべ く普通に接す るよ う心がけた。 しか しついついつ らい

治療 を我慢 してい るか らと甘 くなって しまい、時々反省。

・私の子 ど もは とて も我慢強 く、そして また辛い ことなども胸の中に しまい込んで しまうような

ところがあり、またいつ も周 囲の人たちの ことや親 に対 して もや さしい気遣いがある子 どもだ

ったので、 ス トレー トに気持 ちを表現で きず にいた と思われ、それはそれで よい面で もあり、

あ りが とうとも言いたい し立派 だったよとも言いたいが、本人は どんなに発散で きずにいたか

と思 うと、申 し訳 な さでい っぱいになる。育 てる過程 において何で も感 じたことを言 えるよう

に自分 をアピールす ることも必要であると教 えるべ きで、母親である私 自身の反省点が多す ぎ

る。

・しのびない思い。 ともか く頑張 って生 きてほ しいのみ。祈 る気持 ちの毎 日。 自分の不安な様子

を悟 られ まい と平静を装い、平常心 を保つ よ うに努力 した事。本人のけなげな姿に励 まされ る

思いで自分の苦 しみを耐 える努力 をしていたこと。精一杯頑張っていた。

・病名 を知 った ときはす ぐに死 と結 びつ けて考 えて しまい、闘病 ということは頭 に浮かばなかっ

た。 この初期の時期 が一番辛か った。時間の経過 とともに、ずいぶん落 ち着いたと思 う。

・入院す ることで少 しで も良 くなるのでは と子 どもと頑張 れたが、余 り(目 に見 える)良 さがな

い ときは不安で、 この病気 とどう付 き合 ってい けばよいか悪い こと(不 安)を 思 った。
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・治療の ことはすべて先生にお任 せ し、信頼 していたが、気持 ちの どこかでいつ も不安 と戦って

いた。子 どもに対 しては 「とにか くで きるだけの ことを してや りたい」「自分 自身にとって もあ

とで後悔することの ないよう」 とい う気持 ちだった。

・毎 日夜 、親 は帰宅す るので、その間子 ど もの ことで頭 がいっぱいになって しまった(入 院中)。

一 日も早 く治療法 が見つか り、元気に家族 と生活で きます よう考 えていた。

・病気が治って退院で きることだけを考 えていた。

・小学校6年 生の3学 期に発病。子 どもにとって、卒業 を前 にた くさんの行事があったために、

とて も不安定 な状態 になった。最初 は症状が重 かったせ いもあ り親子 ともども死の恐怖 と戦 う

毎 日、周 りのことは何 も目に入 らなかった。 クリーンルームに入 らな くなった2ヶ 月 目くらい

か ら、親子だけの会話か ら隣ベ ッ ド、前ベ ッ ドの友達、そ して歩行許可 がで るよ うにな り視野

が広 がっていった。学校のことで悩む ことが多 くな り始めたのはこの ころか らだった。いつ も

あせ りが感 じられた。

・14歳で発病 し、ち ょうど高校入試の時期にぶつか り、思春期 にも毛 が抜 けるなどの後遺症 もあ

り、精神 的にすっか り落 ち込 んで しまったが、病名 も告げることもで きず ただ元気 にな るため

にガンバ レガンバ レとしか言 えず、周 りの小 さな子 どもたちもがんば っているのだか らと、か

わいそうと思 う気持ちを抑 え、闘 う姿勢 を教 えたよ うに思 う

・(入院中)面 会時間が4時 間 しかなく、で きるだけ笑顔でい られ るよ う、笑わせよ うと明る く接

していた。

(退院後)す ぐに風邪 をひ いて しまう気 が して、外出するのが不安だった。

(現在)体 力 と根気 がないように思 え、外で遊ばせなが ら養 っていければ と思 っている。

・病気のため、つい子どもの言 うことを聞 きす ぎて、わが ままにな りがちで、最近 は手がつ けら

れな くなって しまった。

2.～ 夫 へ ～

・お互いの気持 ちが常 に張 り詰めており、相手 に期待す る半面、自分だけが大変 とい う思いに と

らわれ る。思 いや りあうゆとりがな くなる時期 が何回 もある。 しか し子 どもへの思いは伝わ り、

夫な りに子 どもとの時間を大切 に して くれ、ほかの誰に も話せない ことも話す ことができ、信

頼 が長期闘病 を支 えて くれたと思 う。医師が説 明を必ず二人そろっているところで話 して くれ

た ことも大 きいと思 う。

・主人はいつ も前向 きな考 え方 をす る人で、いつ も的確 な判断 をして くれる。最初の病院で余命

3ヶ 月といわれた ときも、骨髄移植の道 しかないと言 われた ときも、子 どもの生命力を信 じ、

医師 と話 し合 い新種の薬での治療 を選んだ。子 どもの精神力 を奮い立たせ るために、合気道 を

教え(ベ ッドの上で もで きる精神集 中術)、 幸い男 の子 だったのです ぐに飛 びつ き、「自分の病

気は自分で治す よ!」 と言い切れるまでになって くれた。

・病名 を知 った時の主人の様子は、今で も忘れ られない。大 きな体 がみ るみる崩れ落 ちてい く感
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ご

じだった。それか らは私 を励 ま し、外食で気分転換 させて くれた りしている。休みの 日には大

好 きだったスポ ーツも止めて しまい必ず息子の ところへ行 っている。

・家族の絆 を強め るきっかけと しての認識 が一致 していたことは幸いだ
った。で きるだけの協力

を惜 しまない態度 に感謝 していた。

・(入院 中)な にもか も任せ ることにな り
、大変申 し訳ない。心の支 えになって くれた。

(退院後)不 安 を聞いて くれてあ りがたい。

・よくやって くれてい ると思 います
。感謝 している。主人は自由業 とい うこともあり、比較的時

間が自由になるので、夕方ひ まがある限 り見舞いにきて くれ る。子 ども好 きとい うの も幸い し

ている。

・入院始めの3週 間 は、大学の教員 だったので休 むだけ休んで、とて も協力的で感謝 している。

料理 、洗濯 もすべてやって くれ た。その後 も単身赴任 なので、2週 間に1度 しか帰れないが、

協力的で感謝 している。

・勤務の大変 な中
、一週間に2度 は病院に泊 まって くれて本当によく協力 して くれる。感謝のみ。

・病院が遠か ったため
、平 日は私(母)が 病院の近 くに宿泊 し、主人 が家に残 した息子 と一緒 に

いて、週末は交代で病院に通 って くれた。いつ も二人で励 ましあって きたが、とて も協力的で

あったことを感謝 してい る。

・1年 の入院 中、私 が付 き添 っていたため家 を留守に していたが、勤務地 を病院の近 くに変 えて

もらい、仕事帰 りや休 日まめに通 って くれた。私が具合悪い時、1週 間近 く交代 して くれた。

電話で私の話 し相手になって くれた。時にはけんかを した りも したが、主人な しにはこの闘病

生活 を乗 り切 ることはで きなか った と思 う。

・仕事の関係や職場 の所在地 などの関係で
、10ヶ 月の入院 中はほ とん ど毎 日面会に きていた。30

分で も1時 間で も立 ち寄 って くれたことに感謝 してい る。

・常に協力的で あった。初発時の地元での入院は、母が付 き添 いとなったため、姉(当 時7歳)

の世話 をよ くして くれた。毎 日の見舞 いを欠か さなかった。再発 し、地元 を離れての入院では、

二重生活 となったが、家事 もよ くこな して くれ た。毎週土 日の見舞い を欠か さなかった。

・仕事が大変忙 しい時期 と重な り
、ただで さえ時間がないのに、疲れていて も病院には毎 日足 を

運んで くれ た。

・仕事の合 間(昼 休み)に 面会に行 き
、ゆっくりしたいはずの休 日に ももちろん面会に通い、よ

く頑張 っていると思 います。

・外来の 日
、入退院の 日、手術 日と、仕事 を休んでばか りで職場ではいやな思 いをしていると思

う。付 き添い中、上の子の面倒 も良 く見て くれ、とて もありがたい。

・自分が病気の子 どもに付 き添 っていたので
、あとの二人の子 どもはとにか く頼 りに して頼 む し

かない。夫の全面的協力がなければ乗 り切れ ない。

・私 自身は一年間子 どもに昼夜付 き添っていたが
、毎週2回 は交代 して病院に きて泊 まってくれ

たので、なん とか乗 り切れ たと感謝 してい る。主人の会社の方々 も、子 どもの病気治療 に協力

して頂 き、水曜 は早 く会社 を出 して くれ るなど、助か った。
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・私のせい、 といったことを考 えるな、言 うな、 といって くれる。入院 してい るところが遠いた

め、別居同然。食事や生活 も一人で しなければな らないが、よ くやって くれてい る。会社に も

仕事調整 を してもらい、子 どもに も決め られ た曜 日に会いにきて くれ る。食事は一人 なのでど

うして も摂 らない 日が多いよ うなので、健康 に気をつ けて もらうよう言 っている。

・子どもが発病 してか らは、子 どもに対 してや さしく世話 して くれ るようになった。

・(入院 中)仕 事 を何 とか調整 してほ とんど毎 日面会に きて くれたので心強か った。

(現在)仕 事が忙 しく、なかなか子 どもと会 う時間がとれないけれど、休みの 日は遊んで くれる

ので うれ しい。

・闘病生活が どんなに苦 しいか話 し合いたいが、仕事 があるので、それ を しっか りやってほ しい。

・父親 として娘の病気 を一身 に引 き受 けてよい父親 だと思った。妻 に対 しての支援 は特になかっ

たが、私 も夫 に対 して特別 な支援 を していなかったので、共 に娘 に対 してよい親で あればよい

と思っていた。

・協力 してやってい くしかない。価値観の違いがはっきりして くるので、感情 的にすれ違 いもお

きるが、お互いに 目的はひ とつ 、子ど もを見守 ること。お互 いにで きることを協力 しあって頑

張っていたと思 う

・仕事 中心の主人 に、私 だけがとひがみ、前 が見 えないときがあったが、主人 と共に子 どもを育

てな くては、 と気持ちを切 り換 えるように した。

・子 どもの ことは母、家の ことは父 と分 ける。

・なるべ く家事は しなくてすむように、私(患 児の母)が 夕食 を作って病院の方へ行 った。

・休 日くらい しか子 どもの病院 にも行 かなかったので、様子 は詳 しく伝 えたが、今ひとつ しっか

り子どもの状況 を把握 してお らず、いらい らした こともある。

・主人は会社 に行 けば今 まで と同 じ生活が待 ってい るので、気分転換 もで きる時間 を持てた と思

うが、私 は子 どもと一 日中一緒 に過 ご して きたので、一人の時間が辛かった。

・仕事 が大変だ と思 うが、 もう少 し協力、理解 してほ しい。

・こことい う時 に頼 りにな らず、仕事 に逃 げてい るのでは?と い うところが多々あ り、 けんかが

絶 えなかった。それだけ再発の時 は精神的 にゆ とりがなかったのだと思 う。

・できる限 り夫婦で話 し合って治療等 を決めていたが、 もう少 し積極 的に、自らが子 どもを救 う

のだという姿勢で リーダーシッフ.をとってほ しかった。どんな ときで も、道 を拓 いてい こうと

努力 してほ しか った。仕方 がないと、医師の言葉 に素直 に従 うの には不満が あった。 また妻 ま

かせに もしてほ しくない。

・もう少 しいっ しょに病気のことを考 えて もらいたか った。

・入院す るたびに育児 ・治療 に対 し、意見が食 い違いよ くけんかをす る。(患 児の)兄 が障害児の

ため、仕事 を休むよ うになることか ら機嫌が悪 くなる。

・いっ しょに頑張 ってほ しいと思った。

・単身で他の場所で生活 してい るため、一番 そばにいてほ しいときに相談 がで きな くてつ らい。

・精神的に本当に助 けて もらいたいときに言 える状態ではな く、不満 だけが募 った。
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・最初 の ころは趣味で してい ることを休んでいたけれ ど、だんだん元の生活 に戻 り、遊 んで帰 っ

て くるのが信 じられなかった。

・いば ってばか りで なく、協力を もっとしてほ しか った。

・入院中は毎 日夜7時 頃 には会社か らまっす ぐ病院に きて くれ、お夕飯 を買 って きて くれた。土

日は私 に代わって付 き添い をして くれ、私は土曜 日に家 に帰 り風 呂に入 り、他の子 どもたちに

電話 をしてゆっ くりして、 日曜 日には翌週のための買 い物 を して病院へ行 った。とにか く二人

でゆっ くり話す こともで き、何 とかみんなで乗 り切 ろ うとい う気持 ちだった。

・上の子 と不自由 な生活 を強 い られ、 くじけると思ったが意外 に父の 自覚 に目覚 め、以前 よりず

っと父 らしくなった。 けんか も多かったが、(お互い思いやれず に)家 族の結束 は固 くなったと

思 う。

・発病前に不仲のため別居 、半年後 に次女の発病。私は付 き添いのため入院だったので、夫は長

女の面倒 を私の両親 と共 にみていたが、私 と夫 とはもう信頼 関係 もな く、会話 もままな らず本

当に しんどかった。次女退院後 、なあなあの うちに夫 か ら同居 を してきました。大 きな病の前

に、 もしか した らや り直せ るのでは、との希望 があったが、夫 は、子 どもはかわいが るのだが、

私 に対 しては同 じことの繰 り返 しで、 とうとう私 はうつ状態で2ヶ 月 も入院 して しまった。退

院後、同 じマ ンシ ョンの別階で別居中。子 どもはよくパパの部屋へ泊 まった り遊び に行 った り

して、今の状態 がや っとみつけた解決法 だったのか もしれない。

・私の ところは母子家庭 だったで、別にないが、一応万 が一の ことを考 えて連絡 だけは していた。

・最 も乱 れたのは主人で、一番生活(仕 事)が 変化 したの も主人 だった。一番大切 に してい るの

も主人 であると思 うが、少 しはれ もの にあたるような接 し方 だった。家族みんなが大変 と考 え

てい るみ たいだが、私 に対 しては仕事に行 ってい る人、みたいな感 じがす る。

3.～ その 他 の 家 族 へ ～

・入院時に医師よ り患児の弟の ことも大切に といわれたことがよか った。息子 との時間 を食事 、

寝 るときなど大切 に したが、前で泣いて しまうこともある。息子が普通の学校生活の話 などを

して くれ ることで、我 を取 り戻 し救 われ ることが多かった。

・小学校2年 で9ヶ 月間 も留守 を守って くれたことに感嘆 していた。忍耐強 さとわがままが素直

に出ていたことはうれ しかった。

・(入院 中)何 もしてやれない。精神的に も弱 くなっているので何 とか してや りたいがどうしよ う

もない。

(退院後)少 しで も長 く一緒 に遊ぶ時間を作 ってや りたい。

・私が月曜 日に東京へ行 って、水曜 日に帰宅 。また木曜 日に行 って金曜 日に帰 る、とい う毎 日。

下の子 はまだ小学校3年 生だったので、随分寂 しい思い をしたと思 う。土 日はいつ もゆっくり

二人で過 ごした。

・一番の しわ寄せが下の娘 にい っていると思 う。平 日の一人 きりの留守番 、休 日(面 会で きず待
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合室で待つ)の 過ご し方、何 をとって もかわいそ うな毎 日。学校 では(問 題 になるほどではな

いが)甘 えが目に付 く様子。

・お姉 ちゃんが入院のたびに私の実家へ預 け られ るのでかわいそう。それで も、預け られている

間 「父 さん、母 さん」 とか 「お うち帰 る」 とか言 わないので、か えって辛 い。

・(入院 中)生 まれて1ヶ 月で姉が入院 となり、母乳 もあげ られず寂 しくさせて しまった。

(現在)姉 よ りはおお らかに育児 を している。

・兄に対 しては、相 当気 を遣 った。よ く話 を聞 くように した り、一緒の時間を持つよ うに した り

した。

・他の2人 の子供 を上手 に育 てていないのではと不安 が多く、これでいいのか とす まない気持 ち。

・他の子供 たちとゆっくり話 をす る時間がなかったので、何 か精神的に くずれて しまうのでは と

不安 だった。

・(患児の)兄 弟に対 して、あまりに寂 しい思い。

・一番下の子が私自身は一番気がか りだったけれど、病気の子 どもの移植直前で、3番 目の子 ど

もが 「亜脱 臼」で入院することになり、子 どもそれぞれに精神的に負担 をかけているのだ と改

めて感 じた。

・いつ も一人で夕食を食べていたので、かわいそ うだなと思 った。

・長男が3年 近 く家で祖母 と暮 らしてい るが、 とて も不欄 に思 えてな らない。

・上の二人の子が(当 時小学生) 、主人の実子ではな く、当時私 自身は付 き添いで、一年間家 には

帰れ なかった。精神的に主人 と二人の子 が うまくや っているか?事 実、子 どもは大変な思い を

したようだった。

・私が末娘 にかか りきり、で他の子 ども、特 に4番 目にはかわいそ うなことを した と思 っている。

・上の子二人は私の実家 に行 かせた。下の子 は3歳 でまだ何 もわか らず、お じい ちゃんおばあち

ゃんにかわいが られて喜んでいたが、幼稚園 に入園 したばか りの上の子は不安が大 きか ったよ

うで、実家か ら送 られて くるた くさんの写真の 中に、笑 った顔がなかった。

・家に残 された上の娘には、本当に不自由でつ らい思いを させたと思 う。4歳 ながら病気の弟 を

心配 し、我慢 もし、よくや って くれた と思 う。これ をきっかけに人を思いやれる強い心 をもっ

て くれれば、と思 う。

・長女が年少の とき、次女 が発病 。たくさん我慢 を させた と思 う。 あまり口には出 さず、駄 々を

こね るのではなく、身 をもだ えるように 「ママ行かないで」 と泣かれた。入院 中は、はっき り

いって長女への思 いは切 り離 していた。それでなければや って行 けない。5年 生 になった今で

も 「ママ抱 いて」 と甘 えて来 るときはギュ ッと抱 き しめる。今 か ら取 り返せ るものな ら!と 思

い長女 と次女分け隔てないようにと思いつつ育 ててい るつ もりだが、ど こまで本人に伝 わって

いるものや ら……。

・兄弟にはもっと早 い うちに病気について しっか りと説明 して、協力 ・参加 して もらうようにす

れば よかったと思 う。何 も説明がないまま、一人取 り残 された思いの中、どんなにか孤独 で心

配でつ らかったか と思 う。
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・家族 が健康でそれ ぞれ 自分の ことに責任 を持って生活 して くれてい るので
、助かっている。

・母親 がいない生活 になったものの
、姉 は元気 に登校 し、頑張 って くれ たと思 う。

・姉なので弟の病気の ことも理解 して くれているので
、病院に もよくきて くれて話 し相手になっ

て くれてい る。

・弟(12歳)は 親離れの時期 にあたっていたので
、姉の病気 もいつ もきちん と話 し、家族の一員

として 自立 してほ しい と思 った。

・自分の ことはで きるだけ自分です る
。

・兄は家族の大切 さ、自分 が何 を しなければいけないかわかってい るのだが、食べっぱな し、脱

ぎっぱな し、や りっぱな し、忘れっぱな しで……。兄 に対 しては 「弟の犠牲で」 とか、何 もで

きなかった とかの後悔 は、兄 に対 して、弟のことで思わせた くない。今やれ ることはや りなさ

い と言 っている。

・たった一人の姉なのに、病院へ行 ったのはご くわずか。 もっと仲良 くして もらいたい。

・兄 も障害 児の ため、不安になる。

・弟 にも発病の可能性が あるのか とて も心配

・病気の子の入院 当時
、上の子はまだ小学校2年 生で したので、病院にいて もいつ も、家 に残 し

てい る長男の ことが気がか りだった。で もやは り、「後悔の ないよ うに」 「今一番大切 なことは

……」 と、付 き添いを続けた。

・末の子が発病 した とき、二人の子 どもは小学校3年 と1年 になっていたので、気にはかかった

が当時はあま り心配 していなかった。 とい うよりも二人の ことをあまり考 える余裕 がなかった

とい う言い方のほ うが当てはまるか もしれ ない。

・下の子や他の人のことは正直言 って考 える余裕 もない
。

・祖母が一緒に暮 らしていま したので助か ったのですが
、会 えないのがとて も辛かったようだ。

・両方の母親に弟 を毎 日見て もらっているので
、本当に感謝 してい る。

・別居の祖父母 も時間 を見つけて は面会 にきて くれていま した
。2,3日 に一度は電話で様子 を聞

いて くれていた。

・祖父 が自分 と代わ ってや りたい と大変 シ ョックを受 けて しまったが
、祖母(私 の母)が しっか

りしていて、随分救 われた。

・祖母 が随分精神 的に支 えて くれた。

・夫婦の間では前向 きに物事 を考 えるよ うに話 し合 って も
、それぞれの両親 は、孫 に対する思い

入れ もあるのか もしれないが、心配なあまり後 ろ向 きの発言等 を本人(患 児)の 前です るよ う

なこともあり、ペースを乱 され るよ うなこともあった。

・義父 、義弟には、 きちん と家事 をや るように言われ た。
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4.～ 親 族 へ ～

・移植適合検査を全員がすすんで受けて くれたこと、感謝の一言。

・輸血 に協 力を求 めた。

・双方の両親や兄弟が とて も協力的で、閉鎖的 な病室 によく足 を運 んで くれた。母以外の人 との

交流 がもてることによって、毎 日に変化があ り、闘病 しているものの心が和んだ。

・父母 、義父母、義妹 、親戚 と、みんなが協力 して くれ、助 かった。

・近 くにい るので、す ぐに来て もらえて心強 い。

・義母 、義姉がよ く付 き添い を代わって くれて助かった。 この二人がいなか った ら、私の頭はグ

チャグチ ャで参 っていたと思 う。

・義母が良 く見て くれ ます。子 ど ももよ くなつ いて、私の息抜 きの時間になってい る。

・遠 く離れた両親 が、心配 して毎 日電話 を くれる。

・入院先の病院は遠いがよ く足 を運んで くれて、差 し入れ を して くれた。何 よ りもうれ しかった。

・私の両親には、はっきりい って金銭的援助 をた くさん うけ、安心 して入院 がで きたので感謝 し

ている。

・父母 はもちろんだったが、他の親族 もとて も心強 い存在で、経済的 にも心配 して くれた。

・病気の ことも心配 して くれるが、家族 の ことを心配 して くれて、いろいろ助 けて くれているの

で、ありがたい。

・家に残 していた長男を、祖父母がよ く面倒 をみて くれ、本 当に感謝 している。

・姉が、家にいる二人の子の食事 を作 って くれて助 かった。

・心配 をかけて申 し訳ないと思 った。

・夫の兄弟が子連れで外泊の折 、お見舞 いに来たいといったとき、感染の ことがあ るので断 った。

・私の身内は本当に心配 して くれたのですが、主人方 は遠 くに住んでい ることもあり、余 り連絡

もなし。

・姉二人 も入院中で、今回親族 は全 く助 けにな らなかった。

・周 りか ら見守って くれていたと思 うが、ほんの少 しの口出 しが気 に障 ることもあった。

・主人の親 が、泊 り込みで来て くれていてあ りがたかったが、本当の、子 を思 う親 である私 たち

の気持ちの ところまでは思 っていないのだなと感 じた。

・入院回数 が多いため、あまり知 らせていない。

・今はこういう状況です と伝 えるだけ。

・病状 を知 らせ るべ きか どうか、迷 った。

・ごく親 しい親族 にしか病気の話は していない。

・自分の親 は静 かに見守 って くれた。夫の親 もは じめは 「なぜその ような病気になったのか」 と

夫に話 したようだが、病気 を説明 して正確 に理解 して もらうことがとて も大変な ことなので 、

だんだん話 さな くなった。
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・病名はいわず、ち ょっ と具合 が悪い ということで、詳細は説明 していない。

・闘病 中は、一切話 していない。 あまりに辛 く、話せ なか った。

・私の両親 しかお らず、 しか も病気であるため、負担 をかけ られない。

・親 は私 を見て辛が る。私 も親 にグチを出す ことが多い。

・病気の重大 さがわか らず、体型の こと、色 白の こと、す ぐ風邪 をひ くことなど、本人の傷つ く

ことを言 う。

・同居 してい る祖父母の不理解 に苦 しんだ。配慮のない言葉や 自分 中心の考 えか ら、傷つ くこと

も多 く、協力 もない。

・どうせ(他 の兄弟を)預 かるのだった ら、は じめか らいい返事を してほ しい。

・同 じ病気でご主人 を亡 くされた叔母がいるが、不幸な結果で終 わった体験談 はあまり聞 きたく

ない。その叔母は 「良 くなるといいわね。」 と声 をかけて くれ るが、「早 く……」ではない。 こ

ち らが神経質になっているときは、微妙 な言葉のニュアンスが気になる。

・祖父母 は孫 に対す る思い入れ もあるのか も しれないが
、心配 なあまり後 ろ向 きの発言を本人の

前でするようなことがあり、ペ ースを乱 されるようなこともあった。

5.～ 友 人 へ ～

・同 じ悩み を持 ち相談 し合 える同部屋のお母 さん と仲良 くな り、肩の力を抜 くことを覚 えた。

・障害児の親 たちによ く励 まされる。

・同 じ病気の親 に、手紙や電話で話す ことがで きた。

・千羽鶴 を作 って くれ た り手紙 をくれた りと、 よく心 にとめて もらっていた。そのため、患児は

早 く治 って一緒に遊びたいといい、救 いだった。

・次 々と訪 ねて くれ、食事を届けて くれた り、必要 な買い物 をして きて くれた り、話 し相手にな

って ぐれ たりと、本 当に救 われた。

・静 かに見守 っていて くれた友達は、 ありがた く、また血液がいるか もとい うことで、動 いて く

れ た友人 には大変 うれ しかった。

・電話で話 を聞いて もらい、精神的に とて も落 ち込んだとき、助 けて もらった。

・親族 や主人よ りも相談やグチを聞いて くれるのであ りがたい
。

・こち ら側か ら申 し出ない限 り、そっと しておいて くれてよか った。

・上の子 を見てて くれ るといって くれ る人 がい るので ありがたい
。

・近所の友人 たちがローテーシ ョンを組み、食事 までの援助 をして くれ たことが元気の素 だった。

・はっきり病名 を告 げられぬ ままで したが、察 して くれて手紙で励 まして くれ た。

・元看護婦/現 役看護婦の友人がいて、情報交換 をた まに してい る。文通を している人 もい る為、

外か らの情報 が うれ しい。

・子 どもの病気の ことは、話を しなかった。

・病名は言わず、 ちょっと具合 が悪い、とい う程度 で詳細は説明 しない。
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・あまりに辛 く、闘病 中は一切話 をしていない。

・どこまでの人 に本 当の ことを話せ ばいいのか非常 に悩んだ。

・同 じ立場 ではない人 とは、話 していて もわかってもらいない ところがあった。

・そっとしておいてほ しい。

・誰 にも会いた くなかった。会 った ら涙がでそ うだった。

・それ まで表面的な付 き合いだった人 たち とは、バ ッサ リ縁 を切 った。人間不信に もなった。今

大切 にしている友人(心 か ら)は1～2人 だけ となった。私、人付 き合 いが下手 なのか もしれ

ない。

・周 りにいる友人が本当の友人で あると感 じただけで もほ っとす る。面白半分で親切ぶ って話 を

してくる人 も多いよ うだ。

・お見舞いに来 られ、子 どもの前で涙 ぐんだ りされたのには困った。お手紙等の励 ましのほ うが

うれ しかった。

6.～ 心身の疲労 について内容 とその時期 ～

【発病 したとき、診断を受けたとき】

・や はり入院 して診断 を受 けた後が一番辛 かった。「なぜ」 とい う思い と 「何 がいけなかったの

か」 と考えて しまう。それか らは副作用が 目に見 えて出てい るときや、顔か ら全身太 って、話

すの も辛そ うにな り、髪の毛 が抜けてい った。

・世の中がすべてひ っくり返った感 じだった。それか らもず っと心労 は絶 えることな く続いてい

る。7年 たった今 もである。

・辛い辛い 日だった。 どこまで病気が進んでいるか調べ たりする期間 もす ごく長 く感 じた。入院

半年位 までは本当に辛 かった。

・発病 して病名が決 まり、「死 と背中合わせ」でいるときは人の言葉 さえ耳に入 らない。子 どもの

そばを1分 で も離れ ることがで きず、泣 き泣 き帰 ったの を思 い出す。家にいて も何 も手につ か

ず、3時 からの面会 も1時 間 も前か らいって扉が開 くの を待 った。 この ころは私の親 も病気 だ

った。それ もかなり重症。小児科医 は、子 どもの病気の前 に親の病気 も治す必要 があるといっ

ていた。

・入院4週 目に入 るところなので、まだ先 は長い と思 っている。やは り最初の1,2週 間が大変 だ

った。先生の説明は十分だったが、治療 に対す る不安 、病院の生活に慣れていないことなどの

不安があり。 しか し、子どもも私 も徐 々に慣 れて きたので、段 々と楽になるかなと思ってい る

ところだ。

・病名 を一人で聞いた 日とその翌 日は患者で ある子 どもを見ていた り、歩 いている子 どもの世話

をしていると、「誰 にで も起 こりうることが、自分たちにも起 きた」と思い、それ ほど辛 いとも

思わなかった。

・病名 を告げ られ る前の不安な時期か ら、病名 を告知 され、最初の一番強 い治療 、ク リー ンル ー
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ムで過ご さなけれ ばならない時期 、特 に、ク リー ンルームにおいては強い治療のため、副作用

の心配、感染症 の心配など、気 を許せない状態 が続 くため毎 日毎 日心配でた まらなか った。

・入院直後、危険な状況になったので、その時が一番辛かったと思 う。病気 そのものをまだ受け

止 め られていない時に重なった為。

・発病 か ら約5ヶ 月、病名 も判 らず、治療 も手探 り状態の時 はとて も不安 だった。

・病気 を知 った時の精神的な もの、長 い入院時の身体的 なもの は、言葉では言い尽 くせずただた

だ祈 るような気持ちで毎 日を過 ご し、誰 も見 えない ところで泣いていたが、子 どもも頑張 って

い るの だか らと気力で持 っていたよ うに思 う。

・入院2 ,3日 が一番辛 く、その数 日後に私 も熱 を出 してダウンした。

・告知 され、今後 どうなるかわか りません といわれたとき。

・余命 を告げ られた時。 しか も外来 で、本人 と一緒の時。延命の為の手術 を選択す るかどうか返

事 を迫 られ た。それ は必ず半身麻痺 を伴 うといわれ、す ぐにはそれ を受 け入れ ることができず

に、恐 ろしくて体の震 えは止 まらず、胸 が苦 しく、答 えは見付 か らず、夜隣 で安心 しきって眠

る子 どもの寝息 を聞きなが ら、声 を出 さず に泣 いた。

・病名 を知 り、入院 を した頃 は、混乱の時期 と呼んでいい くらい。自分が しっか りしなければ、

とい う気持 ちと、 これか らどうなるのだ ろうとい う不安で疲れを感 じる間 もなかった。入院 し

て半年経った頃、子 どものいらい らした時期が あり、私 自身 も身体的に疲れたと思 う日が続 い

た。その頃 、同室 の子の退院 が近づ き、 うれ しい と同時に うらやま しく憂鯵な気分に陥 りがち

だった。

・入院当初、残 された家族の面倒 を誰 がみ るのか決 まらない時、病気が治 る割合 が、数字でなく

実感 として感 じられるようになるまで。告知 より1週 間が もっともきつ いが、1,2ヶ 月はやは

り大変 だった。過労で倒 れ、1週 間寝込 んだ後は落 ち着いたように思 う。

【治療上で】

・骨髄移植で無菌室 に入 った とき。手術で きる病院へ転院 したが、そのスタ ッフが冷 た く、慣 れ

ぬ ままの治療 とな り、本人 も親 も泣いた毎 日だった。お まけに無菌室なので、面会時間や持込、遊

びに対 して制限だ らけで、患児に会 うのがとて も辛 く苦 しかった。

・す ぐ高熱 が出 るので、その度に救急で病院 に行 き点滴 を受 けなければな らず、また悪い時は8

種類 もの薬 をのむ ことがあ り、薬でおなかがいっぱいになることがある。

・病状 が悪 くなって きたとき。 日々弱 ってい く娘 を見てい るのは辛 かった。

・闘病 中はずっと付 き添い をしていたが、点滴のための夜 中のひんぱんなオムツ交換 や抗 がん剤

に よる苦 しみ、吐 き気 を見ていな くてはな らない辛 さ。精神的、肉体的疲労は退院後 もしば ら

く続 いていた。 また、世間の 目もとて も辛 い ものである。すんな りい えるような病名ではなか

った。

・外来治療 してい るとき、嫌 がって親子で一緒 に泣 いていた。

・腎不全 とな り透析 、高熱が下 がらず、 その上痙攣発作 も加 わ り、あれよ とい う間に状態が悪 く

な り、入院 してい るのに何 でここまで とい う感 じを もった。
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・治療 は辛 く、抵抗力が弱 くなって きて、何度 も肺炎 を併発 した。「胸が苦 しい」と訴 えると、私

の胸 も痛み、ただ手 を握 ることしかで きなかった時、「かわって あげたい」 と思 った り、「どう

して うちの子が こんなに苦 しまな くてはならないの!」 と考 えた りした。

・病気については、すべておまかせ しなければな らないが、子 どもがまだ話せないとい うことで、

表情 や動作で辛そ うなときは、親 と してどうに もしてあげ られず 、辛 かった。

・移植の時 になかなか回復 しない し、空 を見つ める子の 目を見て、 この治療 が間違 いでは、と思

ったこと。

【長期化】

・ス トレスは長期化 とともに溜 まって くる。6ヶ 月頃、非常にたまっていた。

・入院 して二 日目か ら睡眠不足 になるため、疲労 が増 して くる。

・連 日の病院泊 まりで、お正 月も無菌室 になった6ヶ 月 ころが一番辛 かった。

・入院後2ヶ 月。子 どもが病院 に慣れず 、ス トレスがたまっていたとき。

・付 き添いだったので、気の抜 けるときがあまりない。大部屋 では他の お母 さんたち と合宿状態。

気の合 う人 はいいが、時々気の合わない人 もい る。長期の入院のため、お互 い辛い。

・病状 がよくならない とき。入院 しているとき、他 の子 がい じめにあったときに何 もで きなかっ

た。

【再発】

・再発がわかった時の辛 さは、誰 にもわかるまいと思 う。

・入院直後は状況が把握 できず、強い治療 をやっていたので不安 は大 きかった。最初 も大変だっ

たが、再発 してか らは さらに追い込 まれた状態で、身 も心 もどう しょうもない日々が続いた。

・「治療が必要」 と言 われた時。腫瘍が大 きくなったとい う意味 になるので。

・病気の状態が よくない時(入 院時か ら1年 間ほど)。 退院後 も、再発 が不安 でひ とときも心が休

まらない。再発時 が特 に苦 しかった。亡 くなった ときはもっとだが、亡 くなった後 はまた、闘

病中 とは比べ られ ない くらの心の痛 い時期 が続 く。

・夫婦不仲 と子どもの病気 と、この5年 ずっとダブル だったので、大変なの はず っとであった。

1つ 例 を挙げるなら、入院 中、子 どもの病気だけで なく、付 き添 いの母親同士の人間関係 も異

常なものであった。 もちろん時期的な ものや相手 にもより、信頼 し合い、励 ましあうこともで

きる場合 もあるが、その逆の場合 もある。 また、入院中、我が子 はマ イペ ースで恥ずか しがり

やで、先生や看護婦 さんになつかず甘 えず、結局私一人がすべてを しょいこんでい る思 いが し

た。甘え上手 なお子 さんがす ごくうらやま しかった。

7.～ ス トレ ス の 解 消 方 法 ～

・入院 中は他の方々の目や気兼ね もあ り、全 く何 もなくス トレスは溜 まる一方だった。入退院で

きるようにな り、ベビーシッターに子 どもを預 け、私 はカウンセ リングに行 った り、外出 した

りで きるようになった。
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・そ ういった時間は持てなか った。

・人 に話 を聞いて もらい、受け止めて もらった時。「がんばって」や 「かわいそ う」はとて も辛 い。

・同 じよ うな境遇の人 との交流。医師 、看護婦 との会話、交流。

・同室 のお母 さんと
。悲観的な会話か というと、意外 に 「治 ったら旅行行 こう」 とか 「おい しい

もの食べ に行 こう」 とか、明るい将来の話 を していた。

・気の合 うお母 さんたちと
、子 どもが寝た夜 中、屋上での茶話会。

・主人 とよく話 を した。

・好 きな本 を夜 中に読み、翌 日昼頃 まで寝 る。通販でお買 い物。

・買い物 。何で もいいか ら、安い もので もいいか ら、時々自分への ごほ うび として何か買 ってい

た。

・東京見物(地 方か ら来てい るので)

・趣味 を続 けていた こと
。

・一人で車を運転 しなが ら大声で泣 く。

・病院内で、小 さくて も付 き添いが入れるお風 呂があった事。

・面会帰 り、外食す る。

・デパ ー トに行って ウイン ドウシ ョッピング、その後おい しい もの を買 って、息子 と一緒に食べ

ること。

・ひたす ら寝 る。

・親 に対 して不平 を言 う。

・院内の プレール ームで遊ぶ。

・お酒 でも飲み たい。

・近 くの神社 にいって、 フル ー トを吹 く。

・クリスチ ャンであること。神様 にすべて任せ る。

・最初 の ころは余裕がなかった。大部屋 に移 り、落ち着 いて きた頃か ら休 日に主人 と交代 しても

らい、実家に帰 った り買い物 した り、同室のお母 さん たちとお しゃべ りしたり。

・好 きなお酒を、好 きなビデオを見なが ら飲 む。

・文章 を書いたり
、音楽 を聴いた りす る。

・限 られた空間内で、 自分 らしく生活すること。

・親の会のメンバ ーに片端か ら電話 をかけて ア ドバ イスをもらった
。

・子 どもと共に過 ごす時間。

8.～ 医療 機 関 お よび ス タ ッ フへ の要 望 ～

・初 めての体験ばか りで、戸惑い と不安の中で、先生方、看護婦 さんがいつ も明るく接 して くれ

て うれ しく思 った。

・医師か ら患者会 を紹介 され、視野が広 がった。親の心 のケア として紹介 して くれたようだ。
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・子 どもたちは口 をそろえて、人気の あるナースは同 じ目線で話 をして くれたと言 っていた。

・患児の、看護婦 をあごで使 うような態度や、検温時 にTVゲ ームを続けて返事 もしない といっ

た態度 にも文句ひ とつ言 わず、明るく接 して くだ さる姿 に頭が下 がった。先生方 も熱心 で信頼

しているが、異動(慣 れたと思った頃 に子 どもには辛い もの)で 、担 当者が変 った時は、新入

者 は当初だけで も子 どもの ごきげん とりで も何で もして、 まずは仲良 くなっていただ きたい。

痛い治療 を受 けるとき、不安になってほ しくない為。

・お医者 さん、看護婦 さんとも、笑顔 を絶や さず とて もよく して頂 く為、特 に不満や要望はない。

・ク リスマスの時 、若い先生がサンタの服を着て、子 どもたちに夢 を与 えて くれた こと。 こうい

うことはず っと続けて もらいたい。

・治療 中、心が不安定になり、そんなときに婦長 さんに個 人的 に呼 ばれて1時 間ほどい ろいろお

話 して頂 いた。病人はもちろん、看病 してい る親達 に対 しても、「自分 を責 めないよ うに」等 、

なぐさめ、力づ けて頂いた ことが、本当に救われる気持 ちが して、今思 うとどんなにか助か っ

たかと思 う。

・甘 え下手な親子 で したので、特に看護婦 さんには患児に対 してわけ隔てな く接 して くだ さる方

がうれ しかった。入院後期、思わず看護婦 さんの前で涙 を見せた ことがあ り、思 いがけず暖か

くな ぐさめ られ、次の 日主任 さん まで来 られて、「看護婦 は若い人ばか りなので、お母 さんのそ

うい う思いを理解す るよい機会です」 と、かえってはげ まされた ことがあ り、ああこうい う風

に心 をもっと開けばよかったのだ と、後々になって解 った。

・患児の状態がよ くなかった とき、病室に行かせて くれた こと。隠 さずに、ありの ままを見せて

くれ たことに感謝 してい る。

・告知 をす るべ きだと医師 は言 うが、告知 したあ との子ど も、親への長 い期間での フォローは ま

だまだで きてなかった。医師やナースではない立場のケースワーカーがいて くれて、悩み を聞

いて くれた らもっと楽だったと思 う。

・患者サイ ドに治療の選択 を させるとき、どち らの場合 において もどのよ うなメ リッ ト、デ メ リ

ッ トがあるのか十分 に説明 し、患者が選べ るだけのベースを作 って欲 しい。知識が不十分なの

に選びな さいといわれ るのは、後で悔 やむことにも繋 がると思 う。 また小児に対す る接 し方、

親への対応の仕方 も考 えて欲 しい。

・「ちょっと待 ってね」 という看護婦 さんはだいたい待 っていても来 て くれない!

・看護婦の人数不足 を痛感。 スタッフの増員 を要望。看護婦お よび医師 は直接患児 と触 れ合 う。

そのため、一番信頼関係 を築かな くてはならない存在。それは患児だけで なく両親に も必要で

あるが、スタッフは忙 しく、ゆっ くり話す時間が少な く、信頼関係が作 りに くい。 もっとス タ

ッフに余裕があり、雑談等 も含めて話す時間が欲 しい。

・病気以外の普通の話は、子 どもがとて も喜ぶ し、人間と人間 としての信頼 が生 まれ ることか ら、

不安が少な くな るなどに繋がる。 自分 に内緒 で話 をされ ることに敏感 になってい るので、配慮

が必要。ベ ッ ドサイ ドでいすに座 って話 をす るスタッフはすば らしい。

・白衣 を着てい ることで、子どもは拒否 しているような態度 を取 ることもあるが、やは り接 して
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くれるとうれ しい と思 うのでどんどん話 し掛 けてほ しい。医師の 中には看護婦の言葉だけで子

どもをみない人がいたので、それはやめてほ しい。

・一 日一回で もいいので、面会時間 中に2,3分 で も話をできる時間 を作 って頂け るとよい と思 う。

・とて も丁寧 に病気 について教 えて頂 いたが、説明の中で、専門用語 が多 くて、理解す るのに大

変 だった。 こち らか ら質問すると答 えて頂 けるが、 もう少 し定期的に病状 についての説明が欲

しい気がす る。 また先生が若過 ぎる事が心配 だった。

・子 どもの 目線で接 して くれてい るのか と疑問 にな るときがある。相手の気持 ちを考 えるという

ことがあるのかな?と よく感 じる。仕事 をこなす だけの人が多い。 うわずみの勉強 をしただけ

で接 して、今のエスカレー トの進学 によるただそれだけで看護婦になっている人 が多いのかと

つ くづ く感 じることが多い。 どんなことを要望 してい るか と聞 くのではな く、自分で考 える方

がた くさんいるといい と思 う。ひ とことでは言 えない こともた くさんあると思 う。

・子 どもも親 も心身 ともに疲れているので、傷つ けるような言葉や行動 は してほ しくない。また

忙 しいのは解 るが、私たちの要望 を聞いて くれる時間 ももってほ しいと思 う。

・心無いナースはいるものではあるが、いっ しょうけんめい してい るのはわか るが、 こちらの気

持 ちとチグバグな言葉がけに対応す るのがいやだ った。

・大学病院 なので、制度的 に極限状態 だった。 その中では精一杯 されていたが、条件 が悪す ぎて

不十分だ った。患者や家族 との会話が欲 しか った。無理 なこととはよ くわかっていたが。

・食事 について付添 が必要 といっているのに、付添食の許可がお りない。短期での入院ではそれ

ほど問題 にならないが、長期(1ヶ 月以上)の 時は、食事が疲労 しないためのポイン トだ と思

う。ぜひ、検討 して欲 しい。付添食ができないのな ら、他 のことでカバ ーす る方法を考 えて頂

きたい。健康 が第一 と思 うので。

・食事があまりおい しくなく(見 た 目、 メニューに も問題 あ り?)栄 養を摂 らせ たいのに患児が

カ ップ麺などを食べ ていた。

・私の子は卵 アレル ギーで、おやつでいつ も苦労 している。他の子はロール ケーキやホ ッ トケー

キ、プ リンがでて も、私の子は味無 しの煎餅 になる。家であれば卵抜 きの ケーキなどが作れ る

の に、 どうにかで きない ものかといつ も思ってい る。

・無菌室 にい るときは
、親は とて も神経質になってお り、感染防止 には とて も気 をつけているの

に、看護婦 さんが手洗いやマスクを忘れた りす ると本当に怒 りを感 じます。命がけで病気 と闘

ってい るのでそのあたりを一人一人肝 に銘 じてほ しい。

・付添 ができ
、患児本人 には とて もよか った と思 うが、他 の家族員の ことを考えると、両方か ら

は さまれた状態で気 が狂 いそうだった。強制的な付添 でな く、多少の自由 をみてほ しい。(日 中

2,3時 間外出 してよいなど)ま た付添用の食事 も考 えてほ しい。

・いつで も面会がで きるよ うに して頂 けたら有難い
。幼い子 どもたちにとって寂 しさは非常に辛

い もので ある為。

・入院時間に融通が利 かず、その時間にいって もベ ッ ドができていないなどでただ待 た され るだ

け。何のために早 く行 くのか?他 の子 どもを預けた りすることも考 えてほ しい。
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・退院時の学校への病状説明 と配慮点の説明がほ しい
。

・入院中に教育 を受 け られるように
、環境 を整 えてほ しい。

・ミニ学校み たいに して もらえた ら
、 と思 った。

・病院内の都合や私的な感情 を出 さないよ うに してほ しい
。

・医療の現場 を目の当た りに し、医者 ・看護婦の大変 さを実感 した。肩書 きだけの人、内面、外

見 とも看護婦 その ものの人、い ろんな人 との出会いがあった。形 だけの医療ではな く、心の医

療を希望す る。

・駐車料金 をタダに してほ しい。 タダで さえテ レビ料金、食べ物、遊び もの、本な どかか る。仕

事を したいが、子 ども一人ではかわいそ うで、元気 になるとスタッフは あまり顔 を出 して くれ

ない。入院はただで さえ経費がかかるので、こまごま した ことでお金 を取 ろ うと してい ること

が見 え見 えだ。

・個室代金が高 い。

9.～ そ の他 の機 関 へ の要 望 ～

【病院等に】

・子どもの退院 、社会復帰 について、親は初めての経験で何 が問題 か もわか らないの だか ら、院

内学校の先生 なり、医師 な りが的確 に先回 りしてア ドバ イス しなければ と思 う。

・院内学校の充実。特 に保育(就 学前教育)の 必要性。保育 に欠ける子 どもは、学齢期 を迎 えて

も学ぼ うとす る姿勢 に欠けると思 う。3～5歳 とい う年齢の うちに、集団(小 さくて もよい)

の中で、同世代 で遊ぶ ことの必要性がある。

・院内学級は本人に とって も、楽 しい様子。 とて もよかったと思ってい る。

・訪問学級のお世話 になってい ます。週3回 先生 が来て くだ さることで、治療だけではない生活

となり、退院後の不安が少 なくなったよ うだ。

・一年以上のブランク、その他短期間での入院 、当然学習面で大変な遅れがで る。

・小学校になると病院で授業 を受 けられるところ も多いと思 うが、幼稚園位だ と特にない為、保

育士の ような方 がいて くだ さればいいと思 う。病院 での生活 も、子 どもたちにとっては大切 な

時間。

・院内の売店について。置いてあ る商品がコンビニ とほぼ同 じで、添加物や保存料等がた くさん

使われてい る。菓子類やスナ ック類は、もっと良質の もの を置 いて欲 しい。

【学校 に】

・今はおかげ さまで少 し身体の弱い子(抵 抗力や持久 力の面 で)位 の扱いで普通に通 ってい るの

で、本当にありがたいと思ってい る。我が子 も含めてだが、学校 という場 がもっと個性 を尊重

し認 め合 える場 になって欲 しい と思 う。ただ しこれはい ろいろな挫折や苦悩 を しょってみて、

私 自身が学校 だけでな く、社会全体 に言いたい ことだ。

・病院の学校に籍 を移 して も、地元の学校 では机 をその まま置いて くれ、何時い って もいいよ う
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に して くれた。外泊の度 に出席 した。あ りがたかった。

・行事や授業 だけで手一杯のはずなの に
、クラスメー トの手紙 を文集に して くれたり、千羽鶴や

校外学習時のおみや げを届 けて頂 いた り、子 どもも自分 がクラスメー トか ら忘れ られていない、

仲間 なのだとい う気持ちを持ちつづけている。

・子 どもがどんな状態の時 も受け入れ体制 が万全で全面的 にバ ックア ップ して くれた
。

・時 々、 クラスの子の便 りなどで様子 を伝 えて くだ さることが子 どもには最大の励み。

・学校の先生(担 任)に は何度 も説明 したのだけれ ども
、病気のことを本当にわかって もらえた

のか どうか疑問に思 う。

・子 どもの病気のことを理解 し
、やた らと怖 がるのではなく他の子ど もたちと同 じように扱って

もらいたい と思 う。

・病気の ことをPTAの 役員の人たちに話 さないでほ しい
。 プライバ シーを保護 して もらいたい。

・先生は長期欠席 してい る子に対 しての扱い方 を考 えてほ しい と思 う
。

・(文部省 に!)入 院前 に通っていた学校 に帰属 したままで
、教育 を受 けられるように してほ しい。

(学籍 を変更 しないで)

・病気の子だけでな く、その兄弟に関 して も先生、学校側 は実情 を知 り、気 にかけていただきた

い と思 う。

・登校で きない子 どもの学習方法 を考 えてほ しい
。週2～3日 で高校 が卒業で きる全 日制 を考 え

て欲 しい。

・学校は強者のためだ った。 それなりに一所懸命 には して くだ さったが、想像力に乏 しく、全 く

不十分。養護学校や病院 との連携 プレイをとるべ きだ と思 う。(そ の気が全 くなかった)

・中学(養 護学校)か ら地元 中学 に変 わる時に、とて も嫌な思 いを しま した。地元 中学の先生か

ら、「そんな大変 な生徒 はそのまま養護学校 にいればいい!何 か起 こって も私 どもは責任 とれ ま

せんよ!そ れで もよいなら入学すれば よい」 これには参った。で も他 の先生方 が協力 して くれ

ると言 って くださったので……少 しずつ体 を慣 らして、す ぐに6時 限 までできるよ うになり、

友達 もたくさんで きた。

・ち ょうど高校受験の時だったので、子 どもも親 も不安だった(今 も不安ですが)。 結局1年 遅れ

で受験予定だが、病気の子 どもたちの ために、もう少 し学校側 も対応 してほ しかった。

【地域 に】

・障害者手帳 申請等 、市役所 にも足 を運 ぶ ことがあったが、認識不足、知識不足等で余 りよい感

じではな く残念。

・保健所や役所(た とえば保育園の受け入れな ど)で
、子 どもについて担当す る方が重度の病気

に対す る心遣いや知識が足 りないような気がす る。

・東京都の医療費免除の制度は
、非常に気持ちの上で楽 になったので、これか らも、同 じ病気で

戦 う親子のために制度 を続けて欲 しい。

・知的障害者の更生施設 に通ってい るのですが
、三 ヶ月継続 して休 むと施設 をやめなければなら

ない規則があるようだ。病気入院の場合の寛大な措置はないものか と思 う。
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・区の保育園へ入園手続 きをしている。で も前例 がないとの ことで、面接 をして、なんだか入っ

て欲 しくないように感 じショックだった。調子がよ くな り、社会生活 を しよ うと思 ったら、触

れるのが怖 いようにいろいろと聞かれて、差別 されてい ると思 った。現在 も保育園 に入れず空

き待 ちとの こと。入園す ることが決 まってか らも、何か と差別 され るのではと不安。

【社会に】

・社会が、子 どもへの教育(勉 強 だけでな く、広 い意味 で)の 必要性を知 り、ど うい う状況であ

って も子ど もを認め安心で きるようであってほ しい。正 しい情報知識 を広 めてほ しいと思 う。

・車椅子がどこにで も入れ るよ うに してほ しい。

・人は様々な価値観 を持 っているので、対応 もそれぞれ違 う。他者の理解は とて も難 しい もので、

これとい う決定的な方法はないが、その人 を尊重す る心で、普段通 りに接 していただければと

思 う。

【看護教育に】

・今現在の状況は、実習の学生 をつ けるとい うことを断 る子 どもが多い らしい。自分の意志で断

るなんて私 たち母親は どうい うこと?と 思 うが、「断 る」とい うことがすべての答 えの よ うに思

う。ただで さえス トレスがたまる入院生活によほ どの苦痛 を与 えられるのか?と 疑問 にな る。

指導にあた る方が もう少 し心理の勉強 も取 り入れてほ しい。病気 を治す ことが一番であること

はあた りまえの ことと言 いたい。

・看護学 とい うものが全 く解 りませんが、患者の立場になれ る学問で あってほ しいと思 う。病人

にとっては、白衣の天使で あることは変わ らない。

10.～ そ の 他 の 思 い ～

・現在 、親の会を作 り活動 してい る。同 じ立場に立 って初 めてわか りあえる悩みなどを話 し合 え

る場所 を作 り支 えあってい くとい う会で ある。発足 して3年 たち感 じたことは、何か違 った方

向へ進んでいるのではないか?ボ ランテ ィア活動 に力 を入れす ぎてい るのではないだろ うか?

と疑問に思 うことが多い。支 え合 う、を形 にすると、限 りなくた くさんの形ができる。でも一

番支 え合 う、を必要 としている時期は、自分の ことしか 目に入 らず、「支 えてもらってい る」事

さえ気が付かない ものである。私 はこんな時期 に何人かのお母 さん と話 をす ることで乗 り切 っ

たように思 う。 また、同 じ悩みを共有 してい る人 と話 をす るだけで、一人ではない、みんなと

同 じ、がんばろう!そ ういった気持ちになる。そんな場所 があれば……、そんな機 会があれば

……と思 って参加 した。で も親 の会 として活動 を始め ると、いつ も何か しなくては、何 かを残

さなければ と思 ってい る人が多 く、今では年 間行事 まで作 って活動中である。自己満足のボ ラ

ンテ ィア活動 は無意味である。そんな中、心 の余裕のないお母 さんは、一緒に活動で きず止め

ていって しまう。当然だと思 う。 この会 は、ボランテ ィアの会ではな く、 あくまで も心の支 え

合いの会なのだ と、私 はこだわって活動 している。そ して今私 は心に余裕が少 しで き、自分を

振 り返 り見つめることがで きる。 この経験 を活か し、今闘ってい るお母 さんの話に耳 を傾 け、

一117一



一緒に悩 んだり喜 んだりしなが ら支 え合 うことの必要性 を実感 している
。

・物事 を前向 きに捉 える、とい うのはその人の普段か らの生 き方 に非常 に深 く関係 があるように

思 う。病気 などの困 った事態 に対 して、人間は急に(苦 労 したか らといって誰でも)悟 りを開

くわけではないとい うことを目の当た りに した。今 ここでできないことは、病気の際 にもで き

ない。 この ことを踏 まえて今 、精一杯生 きている。病気 を経験 した子 どもも、悟 りを開 くわけ

ではない。周囲の人 々は、体験 の結果 に非常 に興味 があり、子 どもの精神力やや さしさを期待

す るよ うだ。私 も時 には知 らぬ間に陥 って しまうが、子 どもの心の重荷 にな らないように気 を

つ けてい る。(DrやNsに もお願 い したい)

・病気の子 ど もは ぐった りしてないといけないのだろうか
。男の子は女の子 とは行動が随分違 う。

私 も父の他は女ばか りの 中で育 ち、姉の子 も女ばか りだった為、男 とい うものがこんなに力が

あり、女の子 とは まったく違 うとい うことを、子 ど もをもって初めて知 ったので、子 どもを持

たない看護婦 さんには理解す るの は無理 とも思 うが、元気 だなあとい う言葉は、時にはすご く

失 礼な言葉 に聞 こえるときがある。「何 もいえない」と言われ るか もしれないが、そんなささい

なことに傷 つ く。 そんな精神状態で ピリピ リしているのである。私 と して も 「ね 一、 もううる

さくて」 と、何 も感 じない母親 を演 じているので言 いやすいのか と思 うが、親 は子 どもを人質

にとられてい るような感 じなのだ。母親 が下手に出て、子 どもが私の知 らないところで苦労 し

ないよ うにと愛想 を振 っている。 こちらも気 を遣 ってい る母親 が多いの だ。

・病気の子 どもではな く
、他の姉妹が何 らかの原因で暴力 をふ るったとき、ひるんではいけない、

一度 は立ち向かい戦 い
、親 は強いものだと教 えてか ら話 し合 うことが必要 だとい うことがわか

った。

・命の保障はで きた ものの、筋力が衰 え歩行で きない状態で、釈然 としない ものがある。

・夜勤での点滴間違いに気 をつけてほ しいと思 う
。

・特に闘病が長 いときは、子 も親 も心理面でサポー トして くださる方が必要だ と痛感 した。病院

によっては専門の心理 の先生がいると聞き、 うらや ましく思った。 また入院 中は多くの疑問や

不満がいつ もた くさんあ り、それ を解消す るの はなかなか難 しい と思 ったが、それ を聞 き入れ

たり受 け入れた りして くだ さる病院側の姿勢 を整 えてほ しいと思 う。あと数 ヶ月と余命を告げ

られてか ら転院 させ られ、 しか も6人 部屋で、息子以外 は全員インフルエ ンザ、そ して3歳 未

満の幼児で、いつ も誰か しら泣 き叫ぶため、息子 は片麻痺の足 をひ きず りなが ら一人 トイレで

泣 き止むまで座 って耳 をふ さいでいた とい う。連 日転室 をお願い したが、ベ ッ ドがないと怒鳴

られた記憶がある。 また緊急外来で、長い時間待た されて不安でたまらない とき、今 どんな検

査や処置 を しているか、そこを通 るたびに報告 して くださる看護婦 さんにお世話にな り、とて

もうれ しく思った。ただ黙 って3時 間いすに座 っているのは、心配でたま らない。ステロイで

太 り、車椅子の息子 を抱 っこして くだ さったときも同様 である。意識がない ときで も、適切な

看護(背 中の さす り方な ど)に 感心 させ られ ることもあった。

・治療は、休 日などが入 ると病院の都合 で、た とえば輸血 に しても緊急 を除 き休み明け まで待 た

された り、治療 も先延ば しに された りす ることがある。それで も何 とかなるが、患者 さんの状
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態は 日々変化 している。命 にかかわ る病気の方 もた くさんいる。一 日一 日がとて も大切なの だ。

病院の休みに合 わせ るのではな く、患者 さん一人一人の状態に合 った治療 を望んでい る。

・家族4人 でのんび りと休 日を過 ご していたとき、7ヶ 月の息子の左眼が ビー玉のように光 った。

私は涙 が止 まなかった。なぜな ら、この病気 を知 っていたからだ。母子手帳 に、「ひ とみ が白 く

光 って見 えたら眼科へ」 と書かれている。私 はどう してか と思 い、上の子の ときに調べておい

た。そのためか どうかは解 らないが、転移 もな く、眼球温存で、経過 は良好だ。他の お母 さん

などに話す と 「え一そんな こと書いてある?」 と誰 もが言 う。大事な命 を授 かったの だか ら、

子 どもの健康についての一番身近な本 くらい、字 を読んで欲 しい。大 きなお世話 か も知れ ませ

んが……。上の子の前 に流産、無脳症 と2人 の子 を亡 くしてい るので、子 ど もに対す る思 いは

かなり強 い。また、この病気に対す る情報 がもっ と欲 しい と思 う。

・病気の子 を持つ親 は、性格がひがみ っぼ くなり、敏感になる。あとか ら考 えるとずいぶんおか

しかったと思 う。で も、周 りの人は暖か く理解 してほ しい。

・面会の とき、い きなり子 どもが泣 き出 した。「○○ さん(看 護婦 さん)が こわいよ一、夜寝 てい

るとき、オムツにお しっこした ら、凄 く怒 られ たの、 ものすご く怒 るの、 こわいよ一」 とふる

えながら泣いた。 また夜その人だった らどうしようとい うのだ。 どうして、オ ムツにお しっこ

してはいけないか。その看護婦 さんは、私 も接 していて変 だな、 と感 じていた人だった。子 ど

もが好 きな看護婦 さんは、や はりそれな りに子 どもに対 してい ろいろ親 身になって くれ る人 な

のだ。

・外出時、マスク着用で、だいたいの人は風邪 をひいてい ると思 うの は慣 れて きていたけれ ど、

保育園の送 り迎 えで 「ドロボー」や 「何言 っているのかわか らない、聞こえない」 と外見でい

じめ られているのを見た ときには、 ものす ごく腹が立 ち、悔 しい思いを した。 この ことは子 ど

も本人の心 も傷つ いたよ うで、その後 も何度 か涙 目になって話 して くれ た。い じめた子の親の

顔が見 たいと思った思 いや りを育てていかなければ と考 えた。
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II-1.～ 家 庭 の 危 機 ～

【身体面】

・(入院 して)3ヶ 月位 したら、私の生理の出血 が止 まらなくなり、手術 ・入院を した。

・私 が2日 くらい体調 を崩 した。

・最初の1ヶ 月が大変で した。私 自身 も体調 を崩 し、持病で腎炎 を患 った。精神的 ス トレスが大

きか ったようで、いろいろと考 え過 ぎた。結局、生活の リズムを作 るまでが苦労 した。

・子 どもが亡 くなってか ら半年 くらい、 うつ状態だったように思 う。

・退院直後、頭痛が治 らず、 もしも私が倒れ たら、と思い、脳の精密検査 を受 けた。結果 に異常

はな く、今思 うと長期入院の付添 によ る疲れや、復学後の不安 などか らくるス トレスが同時 に

きたのだ と思 う。

・病気の見通 しが立 たない入院～1年 くらいは、連 日の病院通いで、心身 ともに限界 を感 じた。

特 に半年 目くらいは駅 の階段 をあが る気力 もない位 。 しか し子 どもが一 日たった4時 間の面会

を待 っていると思 うと、休む ことはで きない。

【仕事】

・研究職であるため、勉強 がで きず、ステ ップア ップできないことが悩み。付添 、家事 をしなけ

ればな らないので……。特に危機 とい うことはないが、 自分(母 親)の 体力、健康 が保てるよ

う、自身で努力 している。看護婦 さん も 「大丈夫ですか」 と言って くだ さるので大丈夫。

【夫婦】

・発病以前に人や本 か ら、 こうい う時に家庭が壊 れやすいと聞いていたので、そうならない努力

は常 に していた。 しか し夫婦一人ずつ が病院 か家にいるので、なかなか対話は思 うよ うに行か

なか った。

・主人 と話 が した くて も、つかま らない状態 にあった とき、私 自身は子 どもの命 にかかわ る不安

な思いでいるのに、誰か一 日でも病院での付添 を代わ って、と思った。代わって もらえる親族

がいない。私 と同 じ頃入院 していた方 は、付添で長期間留守に したため、入院 している間 に離

婚調停 に出て苦 しんでお り、大変だなと思 い、どうして女性がいつ も、と思 う。 また別の方は

お子 さんが不幸 な結果に終わ り、その後はや はり離婚 されたとい う。いずれ も長期 の入院 は家

庭生活 に大変な影響がでる。

・発病年齢 が高かったので、治療終 了後、子 ど もが精神的に追い詰め られ、告知、不登校など様

々なことがあった4、5年 間。息子 と父親の関係 、息子 と母親 との関係、 もう少 し夫が息子に

理解 を示 して くれた ら……等、夫婦の危機 とい うほどで もないが、改めて こうあって欲 しい と

夫に対 して何度 も思 った。

・上の子 どもたち共通で、高校2～3年 の時、家 出、全 くしゃべ らない、不倫に走 る、暴走族 と

つ きあい金遣 いが荒い等が あり、その度に主人か ら 「おまえが悪 い、育 て方が悪い、おまえの

責任だ」 と責 め られ、その時離婚 を考 えた。
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・気が疲れてい ると、口調が きつ くなってい るせ いか、会話 がうま く通 じない。そのせいかけん

かになる。 この子が治 った ら別れて もいいかな、と思 うときがある。私 が飲みに行 きたいとい

っただけで(内 心、行 って来た らといって くれ ると思 っていた)「 何 を考 えてい るの?」 と言わ

れた ときにはシ ョックで あった。 自分 は毎晩飲 まな きゃ眠れないといって先 に寝て しまうのに。

私 が倒 れたら倒れたで何 とかす るの だろうと思 っているので、倒 れても死 んで もい と思 ってい

る。

・主人が気管支炎にな り、私 も疲 れか ら血圧が高 くなりクラッとしたとき。

・家族 が壊 れることも、私や主人が倒れ ることも考 えてい られないほ ど、厳 しい闘病生活で した。

この子を治す までは絶対に倒れ られ ない と夫婦で励 ま し合 った。

・発病 してか ら、何時 どうなるか とい う不安 もあったので、病院の時間が許す限 り私か主人の ど

ちらかが付 き添 うように していた。入院が一年以上 と長期にわたって くると、かな り疲れが出

て きて、自分で も倒 れないのが不思議 なくらいだった。特に主人は仕事 と病院の往復で、忙 し

い時 は夜の面会後 に職場に戻 って仕事 をすることも多 く、寝 る時間 さえほ とん どない状態 だっ

た。二人 とも、気力だけで もっているようなものだった。再発 してか らが一番大変で辛かった。

・夫婦のみで大事 な選択 、決断 をす る時期があ り、それが子 どもの生死 を決める重圧 は、精神的

に辛 い。親 として苦 しいことだった。

・退院後、別居 していた夫が、いつのまにか同居。子 どもの大病 とい う大変なテーマが突 きつ け

られているのだか ら、今度 こそ夫婦歩み寄 ると思 った。私 も子 どもたちの、自分のために もそ

うなって欲 しいと願 い、心の底 か らそう思 ったが駄 目だ った。で きる限 り頑張 ってみ たが、私

が歩み寄 ると、相手か らは言語的、精神的 な打撃 とも思 われ る態度 を受 けた。で も子 どもはと

て もかわいがる為、重いテーマがあるだけに、私 は母 として、一人の人間 として板 ば さみに合

い、精神 を疲労 させていったの。最後 は毎晩10階 のベ ランダに立 ち、声 を出 さず に泣 いて風 を

見 るという希死願望の状態 にな り、 この ままでは私はいつか一線 を超 えて しまう、 どうしよう

もないのだ と、 カウンセラーの先生 に伝 えた ところ、す ぐに入院で きるように手配 して くだ さ

った。(そ の前 に心療内科 にかかったが、その処方で乗 り切れる状態 ではなかった)2ヶ 月入院

した。子 どもをとて もかわいが り、外での対面の よい夫なので、他人 は私 が病む ことが不思議

だったようだが、この入院 をきっかけに、私の両親 や義妹たちの 「これ以上 この夫婦 は無理」

とい う理解 を得 て、別居 した。今では大 きな 目で見れば一つ屋根 の下(同 じマンシ ョンの別 の

部屋)に 暮 らして好 きなように子 どもと父親の ラインは保ってい る。

【家族】

・末の子が闘病中は、家族がみんなで協力 しあってがんば って きたよ うに思 えたが、退院 して5

年程 たったころ、長男 が突然不登校 になって しまった。末の子の命 にかかわる病気 と闘い、退

院に向かって無理 を して頑張 って来 たが、ほっと してきた ころの不登校 には、先 が見 えない辛

さがあり、これ以上頑張れない自分 があった。頑張 って、頑張 って登 り切 っても、突 き落 とさ

れ る気持 ちであった。自分自身は時 々カウンセ リングを受けてい る。

・幸いなことに、子 どもの病気が家族関係 を深 くして くれた。そ して病院で知 り合 ったお母 さん
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とも信頼関係が深 ま り、よい友達 と してお付 き合い してい る。

・子 どもの病気 を治す とい う目的で
、家族がひ とつにな り、危機 のよ うな ものはなかった。

・(患児に)兄 弟がいないため
、スムーズにい ったと思 う。

・残 され た上の娘 を
、最初実家に預 けたが、本人の精神状態安定の ため、家に戻す ことがベス ト

と思われた。主人の妹が、家に来て面倒 を見て くれ ることにな り、それ まで年1、2度 しか顔

を合 わ さなかった二人の生活 が始 まったが、それが思いのほか うま くい き、 とて もいい状態 で

過 ごせ た。上の子 も、突然家族バ ラバ ラの状況に、なんだか解 らぬ まま実家 に連れて行かれ、

戸惑 った と思 う。残 された娘 に とって少 しで も彼女のテ リ トリーの中で生活することが、安定

を保つ条件だったか も知れない と思 う。

・発病 して
、患児の弟 を主人の母親 に預 けてきていたところ、世話疲れで倒 れて母 が倒 れて しま

い、家政婦 を頼んで家事一切 を して もらうことになった。 また入院時 は、弟が肺炎 をおこして

入院 し、行った り来た り、主人 と交代 した り、私の母 に付添 を頼 んだり、と大変だった。

・同居 してい る祖母が
、子 どもの入院6ヶ 月 目に倒れ、入院。 もとから丈夫でなかったが、上の

子ど もの面倒 を見て もらっていた。そのため、定年 を1年 後に控 えていた祖父が、早めに会社

を退職 し、上の子 と祖母の面倒 を見て くれた。

・母子家庭 で もがんばれ る自信 はあるけれ ど
、入院す るたび私 と父 とけんかが絶 えない。子 ども

のため、母親 が頑張 るしかないと思 うが、病気の不安はある。私の体が続 く限 り、子 ども二人

守 ってい こうと思 う。

・闘病 中全期間 を通 して
、同居 してい る夫の両親の不理解 と非協力的な言動 に苦 しめ られた。基

本的な(根 本的)考 え方の違いか らか、あるいは両方に余裕がなか ったのか。子 どもが亡 くな

ってか らは さらに深刻になった。体力的には もともと自信がなか ったが、家族 で介護 した時期

も含めて、信 じられないほ ど頑張 ることがで きた。体の奥 か ら力が湧いてきて、どんなことで

もで きる気 が した。そ う思 えるときは、たとえ家族が壊れて も、どうなって もよいと思えるく

らいに開 き直 り、何 を犠牲 に しても、優先順位 はこの子 だと思 えた。

【人間関係】

・大部屋で周 りとの人間関係 で悩んだ り
、子 ど もがいろい ろ騒いだ りす ることで気 を使 った り、

神経 をす り減 らして参 って しまった時期 があった。

【病院】

・付 き添 う者 と して一番 ス トレスを感 じたときは
、医師 、看護婦 と意思疎 通がで きなかった とき。

ス トレスを覚 えなが ら、病院へ預 ける我が子の危機 を感 じた。
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II-2.～ 危 機 へ の 具体 的 なi援助 ～

【精神面でのサポー ト】

・親が信頼で きる人 、また患児が頼 りにで きる人がそばにいて くれるだけで、安心 して まかせ ら

れ る。それが1週 間に1度 あったなら、 もう少 し気持 ちにゆ とりがで きたのではと思 う。医師

や看護婦が粗末に扱 っていたか とい うのではな く、他 に も患者 さんがいるわけで、 自分の子 ど

もだけとはいかず、寂 しい思いなどさせ たくないとい う親の気持 ちが大 きかった。

・身体の疲れは仕方がないが、再発 してからは精神的にかなり不安が強 くな り、何 をどうすれば

よいのかわか らなか った。 しか し、時間的余裕 もなかった。お医者 さん も含めて、 ソーシャル

ワーカーや心理士の方等、気軽 に話 を聞いて もらったり、相談で きる場所があった りした ら、

と強 く感 じた。

・子 ども、親 と別 々に気持 ちを話 した り、自分自身 を整理 していける所 があった りすればと思っ

た。話すことで、自分 を取 り戻 した り良い明 日を迎 えた りす ることは、随分救われ ると思 う。

当時 はそ うい うところがな く、自分 たちで 「親の会」 を発足 させた。子 どもを亡 くしてか ら、

外に自分 を向けたとき初めて、た くさんの情報 を持 ち、支 えて くれ る組織 があ り、初歩か らの

理解や精神 的安心につながる本などがあることを知 った。 もっと情報が広 く深 く得 られ る機会

(人)が あればよい と思 う。

・今思 えば、亡 くなった時友達が随分気 を遣 って訪問な どして くれた。

・相談 した相手か らの電話等に救われた。結局誰か に何 かを して もらうというよりは、自分 自身

で乗 り越 えてい くしかない ような気がす る。

・秘密厳守できる方 に、あらゆる不平不満 を洗 い ざらい聞いて もらえた ら、 と思 う。つ ま りカウ

ンセ リングが欲 しい。

【患者会 ・親の会】

・同 じ経験 を した人に、話 を聞いて もらい共感 してほ しい。それ を何度 も繰 り返す ことを したい。

そうしないと、暗闇か ら出 ることはで きないように思 う。

・不登校の勉強会 に出席 した り、同 じ親の会のメンバ ーに相談 したり、カウンセラーの カウンセ

リングも親子で受 けた。

【医療機 関】

・ス タッフと意思疎通 を図 るため、スタ ッフが時間に余裕 を持つ こと。 また、付添の代わ りを し

て くれ る人がいること。

・やはり専門家(医 師、看護婦)が 親身になって常 に家族 とコンタク トを持 って くれ ること。

・病棟規則の緩和 をしてほ しかった。

・病院で親 同士が気軽に話 し合 える場所 があると良い と思 った。

【付添】

・親 が倒れても見て もらえる医療機 関。

・やは り残 った家族 を見て くれ る人。家の ことを心配す ることな く介護 に専念 できる。

・夫が仕事で来 られな くて、洗濯物 が溜 まって しまい、子 どもの着替 えの ことも気になった。家
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族で全部で きるときはよいが、ボランテ ィアの人がいて、お洗濯物 を頼 める人がいればいいと

思 った。

・付添 を していると気分転換 がで きないので、少 しで も誰 かと交代 して リフレッシュすることが

必要 だと思 う。 またや はり同 じ立場のお母 さんたちと話 をす ることで、かなり楽になる。

【家族の協 力】

・最低限、 自分の事は自分で してほ しい と思 った。地域性 もあるのか、大変な時で も常 に 「嫁」

としての役割 を強いるのはやめてほ しい。 しか も、幾度 となく説明 し、協力 を求めて も理解 し

て もらえない。 また自営業 なので、主人の仕事につ いて ももっと融通 してほ しかった。頭 を下

げてお願い して も、可能なはずなの に社長 である主人の両親 は仕事 を優先 させた。

・主人の ほかに相談 で きる姉がほ しかった。

【職場環境】

・母親 と父親の、職場での休みの確保

【教育環境】

・入院 中、患児のス トレスが減 るよ うに、院内学級の ような教育環境がほ しい。ただ し患者 はも

との学校への復帰 を望んでい るので、学籍は変 えないで戻れ るサポー トを考えてほ しい。

・退院時、心臓病小児患者の ように、学校生活 で走 ってよい とか、プールに入ってよい とか、具

体的 に何 を してよ く、何 がいけないか、本人が疲れた とい った ら休 ませ るとかの配慮 を指示 し

た書類 を学校 に渡 して欲 しい。

・私 ははっき り言 って、 カウンセ ラーと入院先 の先生や看護婦 さんに助 けられた。なかなか外 か

らでは人の気持 ちはわか らない もの(時 として 自分で もわからないもの)。 よく 「子 どものため

に夫婦で協力 して」 とか 「夫婦の仲 を直す ために神様 が子 どもを病気に したの だか ら、子 ども

のためにも夫婦仲良 く」「夫婦の仲が悪 いか ら子 どもが病気になったのだ」など、他人や周 りの

人か らよくこんな表面的な言葉を投げつ け られた。 その度 に傷つ き、何 を してもらいたいかよ

り、本 当にこんな薄 っぺ らで知ったかぶ りで、バ カな言葉 を投 げつけないで欲 しいと思った。

・何 を して も誰かが大変なのだか ら、私 が犠牲になればいい。

・自分でで きるだけ食事 をとり、本(好 きな)を 読む ように していた。

・社会 が 「だか ら女 は……」 と思って欲 しくない。

・友人 にアロマテ ラピーの先生がいるので、私の具合 が悪 くなればす ぐ連絡 をとり、マ ッサージ

を して もらった り、看護婦の経験 のある人に昼間の時間だけ見て もらった りしよ うと考 えてい

る。 もちろん我 が子 との慣 れ も必要 なので、あわせ な くてはならないとい う問題 もクリア しな

くてはな らない。 そして、宗教的 と思われ るかも しれ ないが、 自分 は 「大丈夫、やれる」 と思

うことに している。 これで毎 日暮 らしてい る。私は まだ下界(笑)で 私 自身や りたい ことがた

くさんある。一年位頑張れ ると思 っている。

・病院に夫 がきた ときなど、交代す る際 に 「病人 を看 てい るか ら席をはず して も構 いませんよ」

などと看護婦 に言 って もらえた ら、夫婦 または他の子 どもとの交流 が図 りやすかったよ うに思

う。
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資料編:研 究II

1.～ 苦 しい時期 の乗 り越 えか た ～

・主治医の先生か ら、病名 を告げ られたときか ら、「目の前 が真っ暗」の状態 に陥 りそ うだったと

ころ、その 日に私の妹 、友人か ら 「泣 いてないで、必ず治 ると信 じること!」 といわれ、そ う

だ、 と思 った。また息子 自身 も、「俺 は不死身 だ!」 と辛 くて苦 しいの に強気で前向 きの発言

(で も本人はとても怖か った と思 うのですが)を したので、その言葉に励 まされたような形で と

にか く毎 日面会時間い っぱいそばにいて、一緒 に過 ごせ る時間が一瞬 で も心身の疲れを忘れ さ

せて くれた。 また、息子本人が主治医の先生 を絶対的に信頼 していた こと、それか ら一人、子

どもを心か ら愛 し看護 して くだ さる、本当に多 くの子 どもたち、母親 たちか ら信頼 され感謝 さ

れていた看護婦 さんがいて、息子 もその方には心が許せ たようだった。 また私 ももっとも大変

な治療 中の精神 的苦痛をよく理解 して くだ さり暖かい言葉 をかけて くだ さったことがとて も有

難かった。あとは、私の主人の両親 には息子 が退院す るまでず っと病気であることを内緒 に し

ていた分、私の妹 とその娘たちが毎 日交換 日記 を書いて くれ、私が面会の ときに もってい くと

いうこともあった。やは り母親一人では くじけて しまいそうになるところを周 りの人の暖か さ

であと同 じ立場の母親同時の交流でなん とか乗 り切れた。一番苦 しいのは息子本人ですか ら、

その子ががんばっている姿 を見た ら母親 なんてど うにで もがんばれ ると思 う。

【患児】

・一番苦 しいのは病気 になった本人。 自分 はサポー トし応援す るしかで きない。自分が落 ち込ん

だ り、つ らいと思ったりしないよ うに していた。

・どんな ときも、本人 が一番苦 しい思い をしてい ることを常 に忘 れないよ うに心 がけた。

・まず 自分の子 どもはこの ぐらいでは死なない とい う半分非現実的な思い と現実 を受け止め る気

持 ちのなかで、日々の本人の一 日一 日良 くな る様子や、絶対治 るとい う気持ちでいた。また薬

の副作用でひどくなるときはやは り耐 えられず、毎 日家 に電話 して夫 に内容 を話 して納得 して

いた。

・子 どもが大変 しっか りしていて、前向 きだったので、引 っ張 っていかれ た。私 もで きるだけ明

るく、希望 を持つよ うに気持ちを切 り換 えて 「笑 う門には福来 る」 と自分に言 い聞かせて乗 り

越 えた。

・永眠時、患児 との交換 日記を振 り返 った。

【夫婦】

・夫婦での励 まし合い。いつかきっと治 ると信 じて、プラス思考で考 えるように していた。

・妻の、子 どもに対す る献身的な愛情 を見て勇気付け られた。

【そのほかの家族】

・母、家族 たちと力 を合 わせ、留守に残 した弟の面倒 も母に見てもらいなが ら、病気の子 を精一
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杯看病で きたと思い う。

・入院当初 よ り、私 の姉や親戚、友人の協 力があり、娘の病室は見舞いの方で、で きるだけさび

しくな くなるよ うに した。私 自身の落 ち込みは人 にだ さないよ うに していたが、家に帰 ると自

然に涙 がこぼれ、当時長女(17)長 男(15)が いて、息子に長々 と説教 を受け、このとき目が

覚め、この 日よ り涙 が少 なくなった。家族 の支 えが一番のよ うに思 う。

・義父母 と同居 していたので、どうして も子ど もが長期入院 になると他の子 を預 けなければな ら

ず、義父母 に子 どもを取 られ た感 じが し、家事 も義母 に取 られ、同居を しているのが苦 しくな

った。主人 も家の こと、子 どものことに無関心だったため、毎 日毎 日が嫌で仕方がなかった。

私の母親 が 「お じい さんおばあ さんがいるか ら、子 どもをきちん とみることがで きるのだか ら、

感謝 しな くては。」 といわれ、今 までがんばって きた。

【友人、周囲の人 々】

・仕事 をしているが
、職場の上司 と一緒 に仕事 を している仲 間が私 の立場 をよく理解 して くれて、

乗 り越 えられ今は退院で きた。それか ら、子 どもが野球 のクラブチームに入っていたコーチの

人 たちが、子 どもの気持ちを思 い、慰 めて くれた。本当に仲間って うれ しいなと心か ら感 じた

一年だった。

・病名 を聞か されてか ら2週 間 くらいは本当につ らく、どう眠 って どう生活 していいかわか らな

いほ どだった。疲れ果 てて面会 に一人で行けな くなった時、友人が一緒についてきて くれて、

私に休 む時間を くれたことは大変助 かった。

【親の会】

・健康 なときには考 えもしなかった難病に子 ど もが突然 なり、子 どもが死 ぬか もしれない と思っ

た とき苦 しかった。 しか し、過去に同 じよ うな病気の経験 をもったお子 さんやお母様が現在元

気に してい らっ しゃる様子 を見た とき、自分 にも希望 を持つ ことがで きた。母親の会 に参加 し

た。ただ、無理解 な学校には最後 まで悩み、乗 り越 えられ なかった。

・同 じ病室 のお子 さん も長期入院のため、お母 さんがたと親 しく話がで き、心 が安 らぎ、明 るく

なった。(長期の入院児 は同室が好 ましい。周 りが短期に どんどん退院 してい くと、取 り残 さ

れ たようで落ち込み、出入 りが激 しいと落ち着 かない)

【学校】

・我が家 は大変恵 まれていた と思 う。医療 費は東京都指定小児難病 で無料 、受験生だったが学校

側 が全面的に協力 して くだ さり、出席 日数 ～成績 にいたるまで配慮 されて、受験 を乗 り越 え、

ボ ランテ ィアでベ ッ ドサイ ドでの勉強 をみて もらうこともで きた。(病 院 として第一号 とな り、

以後、病院 ボランテ ィアの小児科 と しての導 入につながる)

【信仰】

・私たち家族は、確信 ある信仰 を もっていたので、すべて を前向 きに とらえることがで き、病気

とそれに関することに勇気 をもって乗 り切 ることができた。

・入院時 、仏教の お寺に通 う。
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【自分 自身や患児への行為】

・子 どものかかった病気の ことを勉強す る。医師か ら紹介 して もらった親の会に電話 して同年代

の子の病状 を知 る。その中で少 しで も良い情報に耳を傾 け、悪い情報 は心にとめ る程度 にす る。

自分自身、コン トロールするように言い聞かせた。親である私たちに何かで きることはないか?

主人 といつ も考 えていた ときに、子 どもが不安で押 しつぶ されそ うになって しまった。その時

主人が武道の話を淡々 として、落 ち着 かせ ることがで きた。心身統一 と呼吸法 など、男の子が

す きそうな話で自信 を持たせることに成功!そ れか らは、「自分の体は自分で治す!」 とい きま

いていた。先生や看護婦 さんの言 うことも良 く守 った。親の方 も、子 どもの病状 がよい方向 に

向かえば、なん と言 うことはない。

【金銭面で】

・薬代 に保険 が利 かなかった為に高額 となったが、学資保険 をかけていたので入院 日数分 お りた

が、大変な ことは大変!身 内がお見舞 いと してお金 を包 んで きて くれた。病気 が病気なだけに

み な高額 を包んで くれ、とて も感謝 してい る。全額薬代 に代わった。

【考えない】

・よく覚 えていない。その 日その 日に考 え行動 し、夜3人 の子 がそれぞれ無事で あれば、それで

よかった。そんな日々が数年続いたと思います。

・仕事 を夢 中で した。

・毎 日のや るべ き家事 をとにかくこな し、仕事 を変 わ りな く行 うことで、病気の ことばか り考 え

ないよ うに した。

・ただ黙 って、外出 もした くな く電話 もかかってこない ことを祈 っていた。

・未だ、乗 り越 えていない。
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II.～ 具体 的 に必要 な援 助 ～

【精神面へのサポー ト】

・物質的な ものよ り、やは り親子共、心の ケアの重大なことを感 じている今 日この頃。

・私の場合、病気の子は発病時4歳 で したので、まっす ぐに病気の ことを受 け止めて くれ たと思

う。 しか し成長 し、思春期になったとき、外か らの情報 などか ら病気に対 しての気持 ちも複雑

にな り、不安 も出て くると思い、それに対す るメ ンタルなサポー トがほ しい。

【医療者へ】

・今世間で問題 になっている治療上の医療 ミス
、特 に日々患者 に接す る看護婦 さんの処置 など、

絶対 に ミスを起 こ さない体制づ くり。

・心の底か ら
、病で苦 しむ子 どもを愛す ることがで きる看護婦 さん。

・高度 な医療

・ドナー

・院内保育
、院内学級 が欲 しい。

・病院の中で、精神的 ・経済的 ・肉体的サポー トを して くれる人が多 くい るといいと思 う。今の

日本の病院は、非常 に閉鎖的。

・病院内に、同 じ病気の子 を もつ 「親 の会」が必要。

・医療者 自身、小児心理 に対 して理解を深めてほ しい。肉体的なダメージだけでな く、心理的ダ

メージを負 っている子 どもが多い。

・短期入院 であれば
、下の子たちにもいろい ろと言い聞かせ、集中 してがんば ろうと思 う。 しか

し長期の入院が確実な場合、留守家族の身体 ・精神的な もの も長い目でみて疲れないように考

えなければな らない。病院の面会時間 を決め られて しまうことは、困ったことのひ とつであり、

留守番が不安 な下の子 が病棟 に入れ ない こともある。病院の規則 は時 と場合 に応 じて考えて も

らいたい ものだ。成人 と小児、長期 と短期の入院のすべて を同 じ規則 に して しまうことはおか

しい。

・小児科 には小児科 に適 した部屋作 りを考 えて もらいたいと思 う
。

【医療者の説明、姿勢】

・治 ることが最 も大切 だが、 もし治 らない場合 、親 が納得で きるまで話 を して欲 しい。 また、患

児の親 の不安、心配に耳を傾 けて欲 しい。 また、困難 なことは時間をかけて、相手が受 け入れ

るまで待 って欲 しい。

・一般 的でない病気ほ ど
、学校の先生 などへ 、病状 を専門家の立場で説明す ること。復帰後の助

けになると思 う。

・小学校での身体検査で
、学校医の先生が病名 を言 い、「よく治 ったね」と他の生徒のいる前で言

って しまった。親 と して告知 をいつ言 お うか と考 えていた矢先 だったので、とて もシ ョックだ

った。その後詳 しく子 どもに話 した。医者 としての信頼 を失 うような姿勢 は改めて欲 しい と思
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う。

・インフォーム ドコンセ ン トを受 けるとき、医者 ・看護婦のほかにカウンセラーが同席 して くれ

ると、後で冷静 になった時、気軽に疑問点等確認 ・相談で きるので、いい と思 った。

【付添に関して】

・長い闘病生活の 中、親の心労 も重な り、体調不良のときもあ り、(患 児の)兄 弟が体調不良の と

きもある。 こんなとき、病人 を一人 にも しておけず 、どうにもな らない ときは、病院側 も臨機

応変に父母に限 らず、祖父母や親戚 などの付 き添 いの許可 を強 く希望す る。重病人や長期 にわ

たる闘病生活の なかで こそ、付添の緩 和 も必要だ と思い、いつ も家で留守 を している兄弟にと

って も母 は必要であ り、 こうい う場合の病院側 の適切な協力 をお願い したいと思 う。

・付 き添 っている時、短時間で も、母親 が リフレッシュで きるよう、ボ ランテ ィア等の付 き添い

交代要員が欲 しい。

・老人に対 しての介護のあ り方がとて も騒がれてい るが、子 ども(長 期入院)に 対 して も、知識

や経験のある方が付 き添いの一部 を交代で きた り(定 年な さった保母 さん、看護婦 さん、教職

経験者等)、 それぞれの立場 か らで きることを聞 き、登録 していただいた りして、時間、日時の

調整 を し、長い入院生活にス トレスのた まった子 ど もに変化があ り、明 日が来 るのが楽 しみ に

なるように時間割のような もの を作成 した りして、治療 に差 し障 りのない限 り、張 りのある一

日が送れたらと思 う。

・付添者が普段 に近い状態で生活で きるように、風 呂 ・泊 まる所 ・ベ ッ ド・ふ とん ・食事等。

・具合の悪 いときは、常 にそばにいたいのが親心。母親の力 とはこんなときに発揮で きる。無理

や り帰 らせ ることは不 自然 だと思 う。規則規則 で固め られているのが小児科のあ り方のようだ

が、どんなところで も臨機応変の処置があって も良い と思 う。

(例1)無 理に帰宅 させ られて最期 に会 えなかった方 もいる。医師は急変 したので仕方 がない と

いったそうだが、子 どもの体調の変化を数値 ではなくいち早 く感 じていたとその子の母親は言

っていたそ うだ。子 どもも自分の体調の変化 に不安を感 じ、母親に帰 らないで欲 しいと言った

そうだが、泣 く泣 く帰宅(1時 間 くらいかかる)し た途端 、病院か ら電話があ り、戻 った とき

には……悲 しい結果だった。親 と して悔 やんで も悔やみ きれ ないことだ と思 う。

(例2)病 院食が食べ られず、母親 の作 ったものが食べ たいと子 どもに言 われ たが 「規則 なの

で」 との返事。 どんどん体調が悪 くなり、亡 くなる数 日前 に 「食べたい もの を何 でもいいか ら

運んであげて ください」 と医師か ら言われ たが、その ときには食べ られる状態 ではなかった。

その ときに親 として自宅 に連れて帰ればよか った、そ して一時でもおい しい食事 を作 って食べ

させてあげたか った…… と言 っていた。規則 って何だ ろうか。子 どもを亡 くした親に とって、

取 り返 しのつかない 日々が多す ぎると思 う。

【情報格差の均等】

・地方の病院では、医療の情報が少 なく、我が子の病気を診ていただいていたが、治療 に限 りが

あ り、都心に高度医療 を求めて出て きた。地方で も同 じ医療が受 けることがで きることを望 む。
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【学校】

・子 どもの勉強 をフォローす る整備が必要。退院後のために、学校等へ復学 しやすい よう、医療

者 と学校の間に話 し合 い、奇異 な目でみ られない ようなシステムづ くりが搭要。

【社会 的援助】

・仕事の保障(長 期休暇 も含めて)

・病院 か らの連絡で、保育所やヘルパ ー等の短期サ ービスが即座に受 けられ る福祉制度の確立。

医療側の問題で はないが。

・受験時 に発病 したので、学力面 と将来の進路指導が気軽に相談できる公的窓口があれば と思っ

た。我が家は中学校の先生 が進路指導 を具体的に援助 して くれた。

・会社勤務だったため、有給休暇だけでは収 ま らなかった。長期入院 をしている子 を持つ人に対

して、休暇を与 えるような社会的制度があると助 かる。

・病気の子 も一種の個性(あ る種 の経験)と 認め る寛容 さ。

【経済的援助】

・個人負担が もう少 し少 ない と大変楽 にな る。(差 額ベ ッ ド代 、個室 費、保険外の もの)

・病院 が遠 かったために、交通費や滞在費がか さんだ。(1月10万 円以上)。 医療費は特定疾患の

ために無料であったのが本当に助 かった。

・HLAの 検査 なども保険が きけばな一と思 う。移植 は していないが、その他のお金 ももっとも

っと家族は大変だ と思 う。
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資料編:研 究m

1.日 本

1.～ 苦 しい時 期 の 乗 り越 え方 ～

【人間関係】

・他の患者 さんの父兄 と人間関係 が上手 く行かない事があ り、自分の子 どもに とってプ ラスにな

る事のみ を考 えて付 き合 うように していた。

【自分 自身】

・子 どもの病気 とい う現実 を しっか り受け止 めて、1つ ずつ問題 を解決 して い くように心がけて

いた。

・子 どもの病気 を試練 と考 え、これに応 えられ る人間であるか ら選ばれたのだ と受 け止 め、明 る

い気持 ちを持 ち、悪 い事は考 えないように した。

・苦 しい とい う状態に身 を任せていた。

・夜 、眠 れない時はお酒に頼 った。

・告知 はもちろん落ち込みを感 じたが、子 どもの前 ではいつ も通 りに振 る舞 った。

・自分の身体的疲労は気 にな らないので、長期入院生活 を予測 しス トレス を溜めないように した。

・周 りで亡 くなってい く方があった りす ると駄 目か もしれないと思 う事 もあったが、 くじけず、

絶対助 かると前向 きにいつ も考 えるように していた。

【親 として】

・子 どもの生か死かに関わっていたので必死で看病 し、我 が子が助か る事 しか思いつかなかった

ので、自分が弱 くなっていて もしょうがない と思い、頑張 りつづ けた。

・絶対に治 してや ると自分 自身の気力 を強気で保 っていた。

・親 として子どもの事 だけを考 え、見つ め、過 ごして きたよ うに思 う。

・不治の病で約1年 間 しか生 きられ ない と宣告 され 、子 どもに対す る思いを今 までとは変 えた。

1日1日 が大切であ り、精一杯生 き抜 く事 を実感す るよ うに努めた。

・1晩 に百回以上 も吐 き続 け、胃液や血 まで吐 く我 が子 を見 るのが辛 く、耐 えられ なく、暗い気

持 ちでいたが、看護師にポンと肩 をたたかれ、溢れ る涙 と共に頑張 ろうとい う勇気がでた。

・意識不明 にな り、自分の顔 さえもわか らず、大変危険な状態になったが絶対に治 してみせ る、

元 に戻 って帰 ると強 く決意 し、看護 を継続 した。不安 も大 きかったが諦 めない ことが大切 だと

感 じた。

・泣いていて もどうしようもない と思い、「私 が我が子 に してあげられ る事はなんだろ う」と、今

日一 日に出来 る事 を考 えた。
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【夫婦】

・夫婦で看病や家の事 を分担 していた。

・付 き添 いで苦 しい時は、夫に愚痴 を言 い、看病 を交代 して貰った。

【親の会】

・同 じ病気の子 どもを持つ母親 と話 をした
。

・インターネ ッ トでの遣 り取 りや
、親の会への参加。

【友人、周囲の人】

・病院 か ら外 出出来ずス トレスが溜 まった時、看病 を交代 して貰い買物や美容院に行 った。

・里帰 り出産直後の病気発覚で
、妻の両親が支 えて くれた。

臓 場】

・病院 の近 くの職場 に転勤 を申 し出て
、半年後 に辞令 がでた。その ためほぼ毎 日面会或いは付 き

添 いが可能 になった。

【病状】

・在宅看護 において水分摂取の低下の際
、医師か ら1日 最低 で も500ccの 尿量 が必要 と聞 き、主

治医に電話で点滴 を申 し出て、近所の開業医 に点滴 を して頂いた。

・点滴 開始か ら12日 目に亡 くなったが
、医師 が点滴液 をブ レン ドして2日 に1回 は持 ってきまし

ょうと約束 して下 さり大変心強 くまた、有難 く思 った。

・今思 えば、すべてが良い方へ と進んで、本当に ラッキーだったと思 う。

【患児への行為】

・いつ も側 にいて、子 どもが赤 ちゃんの時は抱 っこを した り、背中 を撫ぜた り不安の軽減に努め

た。

・治療 中気分が落 ち込 んでいる時は
、遊 びを考 えてひ たす ら子 どもと遊 んだ。

・トランプ
、塗 り絵 、1㎜ ピースパズル、暗号 、モールス信号等 、室内遊 び をした。

・子 どもが病気 を受入れ る迄の精神的不安定感 に対 し
、子 どもと話 をし、医師 との話の内容 を伝

え、夫婦間で連絡 を密 にす る等の行動 をとった。

・今迄子 どもが好 きだったものを食べやす く作 り
、出来 るだけ側 にいてあげ る、学校の様子 、弟

達の伝言 をす る等 、本人 が少 しで も元気 がで るよ うに努めた。

【患児】

・子 どもが明 るい子だったので、毎 日病室の子 と楽 しく遊 んでいた。

【病 気への理解】

・子 どもの生命への不安

・医学書 を読み漁 り
、治療方法や薬物の副作用につ いて勉強 した。

・病気 が今 どの状態 にあるか
、またどのよ うな治療 が施 されているか理解出来 るように努力 した。

【宗教】

・唯ひたす ら快癒 を祈 り、般若心経 を覚 えて唱 えた。

・娘が非常に苦 しんで泣 き続 けた時
、一晩中祈 り続 けた。

一132一



・教会の方 にも祈 って頂 き、励 ま された。

・毎週 日曜 日には教会に行 ってメ ッセージを頂 き、聖書の言葉 に力 を与 えられ、慰 め られ た。

・子 どもが薬 を飲 まずに隠 していた事が分かった時、非常 に腹 が立ち落 ち込んだが、教会の婦人

会の方に話 を聞いて貰 い、 また、祈って頂 く中で癒 され た。

【対処方法な し】

・子 どもの調子が悪い時 、親 として も非常に苦 しいが特 に対処方法がなか った。

【考えない】

・状況 に慣れ る。

・無我夢中で知 らず知 らず1年 間 が過 ぎた。

・疲労 を感 じる暇 さえなか った。

・振 り替える余裕 も、先 を見るゆ とりもなかった。

2.～ 家庭崩壊の原因と対策 ～

家庭崩壊の原因が闘病生活の中に有 り得 るか

【有 る】

・夫婦間の考 え方のずれが起 こった時

→夫婦 ・家族 が同 じ方向に進んでいない と、かな り厳 しい状況になる。対策 としては常 にお互

いの状況 がどうなってい るのか、話 し合 い、少 しで も安定 した状態に持 って行 ける様 に、それ

ぞれが努力 して乗 り越 えていく必要がある。

→病気に対する理解や意見の食違 いが有 ると片方 が負担 を感 じる様 にな り、家庭崩壊 につなが

るような気がす る。

・家族がバ ラバ ラになって過 ごす事

→引越 し、仕事の赴任先 を変更す る等の話 し合 いの中で意見の食違 いか ら信頼感が失 われ る場

合がある。

→留守宅 を夫や他の家族 に任せてい る際に、下の子の扱い方等 に不満 を感 じ夫 に不信感 を抱 く

場合 がある。(下の子が病気になった際、仕事を取 って子 どもを1人 置いて行 って しまう夫に不

信感を感 じた)

→留守宅の子 どもは何故 自分がこの様 な状況 にい るの か理解 出来ず理不尽 に感 じる場合があ る

ので、家にい る子の協 力もとても大切 な事だ と分か るよ うに上手に話す。

・夫が仕事に逃げて しまう場合

・妻が病気にのめ り込んで他の家族 を顧みな くなる場合

→家族のあ り方が試 され る。お互いに助け合 って励 まし合 う事 がで きれば絆 が強 まる。

・自分側の親族 と夫側の親族 との協力体制にあま りに も差が あり過 ぎ、夫側 の親 、兄弟に腹立だ

しさを感 じた。子 どもが悲 しまず、経済的に無理 が無 ければ正直言 って離婚 して もいいと思 う

事がある。
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・金銭的問題

→金銭的補助

→患児が20歳 を越 えてい る場合(血 液難病の場合)の 公的なサポー ト

・留守家庭 との地理 的距離

→交通費や電話代補助

・夫婦間の意識のずれ

→ 日頃 か らの価値観 の擦 り合 わせ。

・母親 だけが付添いや子 どもの世話を し
、父親 が全 く手 をだ さない場合。

・付 き添いで深夜帰宅 にな り、娘の帰宅時間が心配 であった。娘が彼 と付 き合 いだ した時 は7時

～8時 には帰宅す るように した
。

→家の状態 を理解 して貰 おうと、彼 の御両親 と共に御見舞に家 にきて貰った。

・娘が殆 ど家事を手伝 わず、気長 に促す と手伝 うが次第 に追 いつかな くな り、母親は本人の自主

性に任せて待 ったが、父親 は待てず に長女 と衝突 していた。

→手伝い をしなくて も、健康で、元気でいればそれで良 しと思 う事に した。

・父親 が週末になると体調 を崩 した
。心労が重 なり寝込む前 は、 とて もイライラしてい る様子で

言葉に も棘があった。 その うち疲労 が重なるとイライラして くると理解 し、疲労感がある場合

には早 く寝 て貰 った。娘 は父親 のイライラを怒 りと感 じ衝突 していた。

→娘 に、父親が イライラしてい る時は近づかない様 に言 った。父親には、無理 をして家事 をしよ

うと しないで、疲労 したら全て放 って睡眠 を取 るよ うに言 った。

・宗教観

→離婚の原因ではないが、きっかけになった事は確か。主人の実家 との宗教の違 い、医療を信

じる自分 に対 して、夫は実家の創価学会 に目覚め天理教の病院 に入院 した事に納得 していなか

った。 また、夫の実家 との対立 もあった。6ヶ 月の入院後、退院 してか らというもの、私 は息

子の事 しか見 えず、夫 はその間、家庭ではな く別の女性 を見つめていた様 で1年 間は毎 日が さ

らに地獄の ようで あった。 さん ざん振 り回 され、1年 が経 ちやっと気持 ちの区切 りがついた。

それ まで、どのよ うな夫婦関係 を築いてきたか という事 がこうい う時 に問われ るのだ と思った。

この様 な結果になったの も、今迄良い夫婦関係 を築いて来 なかった自分のせ いだ とも思 ってい

る。

→最初 の段階 か らカウンセラー、医療関係者の方等 か ら何 か溝が深 まる前に良いア ドバ イスを

頂 けないだろうか。子 どもばか りに気 が向 き、自分達の事は後回 しになって しま う日々で、手

遅 れになる前 に何 とか救 える言葉はないだろ うか。

【無 い】

・原因は闘病生活の 中にはない
。

→家庭崩壊 の原因が闘病生活の 中にあるとすれば、人間 と して与 えられたチ ャンスを活か して

いないと言 えるのではないか。

→子 どもの病気 によ り家族 が1つ になれた と思 う。主人の両親や 自分の実家 からの金銭的、精
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神的な助けがあった事、 また、入院先への距離が自宅か ら近か った事で家族 も病院 に度々 くる

事ができ、皆で良 く話 し合 う事がで きた事が良かったと思 う。

【有る ・無 しでは判断でき兼ねる】

・難病=家 庭破綻 という図式であれば普通の家庭生活は破綻す ると考 える。

→患者 中心 にその家庭 のスケジュールで回 り、患者の兄弟に不満が生 じ、兄弟間の亀裂等で深

い傷 を負 う。 また、それが心理的外傷 にも為 り得 るが、家庭崩壊 と言 い切 るの は短絡過 ぎるの

ではないか。

【原因】

・経済的な原因

・夫婦間での経済的価値観の違い

・夫婦間での医療者への信頼度の相違

・舅、姑 、親類 との問題

・経済方針の違い

・通常、夫は労働 しているため、付 き添いが妻の担 当とな り、負担 が大 きい。

・病気の子 ども中心の生活になる事。

・家族 が看病 などで離れ離れに暮 らさなければな らない事。

・長期入院による母親 と父親の気持 ちのずれ。

・留守番の兄弟は、甘 える場所を喪失 し、ス トレスが溜 まる。

・父親 が親身 にな らない。

・家族間の認識や、看護の考え方の相違。

・コ ミュニケーシ ョン不足

・義父母(子 供か ら見た祖父母)と の生活で、生活全般(食 事、 しつ け、会話)で のギ ャップが

生 じス トレスが溜 まる。

・自営業では仕事への影響 、収 入の減少等の問題 が生 じる。

【対策】

・家庭 が一丸 となって問題 に取 り組む姿勢がない と無理 。

・普段 か ら何で も話 し合 える家庭環境作 り。

・夫婦 が子ど もの病気 を一緒に治 して行 こ うとい う気持 ちで、協力 し合 って行 く事が大切であ り、

会話の重要視 してお互 いに励 ま しあって行 く事。

・とにか く話 をす る。

・気持 ちを伝 え、分か り合 う。

・患者家庭 との交流 が 「めげて くる家庭 」を頑張 らせ る源 になる。

・母親不在の家庭の フォロー

・家族 で毎 日バグ(抱 擁)を してお互いを励 まし合 う。

・徹底的話 し合いにより後悔 を残 さないようにす る事。
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・家族 間で役割分担 を決 めてお くこと。

・会社 におけ る病人付 き添いの長期休暇制度 の取得

・主人 が妹の面倒 をみ るよ うにな り、休みの度 に2人 で面会 に来て付 き添 いを交代 して くれたた

め、精神的に助 かった。

・遠方か ら来 る家族への宿泊施設

・母親の不安 を相談出来 る窓口

【環境 的要因】

・入院が長期間になってい くと、限 られ た面会時間にゆっ くりと話 し合 える場所がない。

・大部屋では人の 目もあ り、言 いたい事 も言 えないためス トレスもた まる。

【その他】

・兄弟の精神的負担 は退院後 も引 きず る場合 がある。
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II.オ ー ス ト ラ リ ア

1.～ 入 院 付 添 と子 ど もに対 す る思 い ～

【付 き添 い】

・誰かが一緒の いると子 どもが感 じる事が最 も重要 な事

・酷 い痛み と恐れに苦 しむ我 が子 を1人 に しておかない

・子 どもに起 こっている全てについて心配で あるので付 き添 う。

・一定期間、月単位、又は年単位 での入院 を要す る病気に関 して必要な時 に援助 のために側 にい

るのが基本である。

・最終段階で病状はかな り厳 しく、生 き延 び られ るのか どうか分か らなかった。だからこそいつ

も側 にいた。

・可能 な限 り毎 日一緒 にい る事。

・交替(例:日 中は母親、夜 は父親 とい う具合に)で いつ も一定 して付 き添いに付 く事は不可欠。

・初回2ヶ 月の入院時、我 が子は重症状態で あったが、私のサポー トが病状の危機か らの脱出 を

促 したと確信 している。また、24時 間の付 き添いの間、夫が毎 日訪ねて来た事 も大 きなサポー

トであった。

・患児の具合 が悪い時は2晩 以上続 けて又はそれ以上 に付 き添 ったが、他 の子 ども達 も居 るため

毎晩 とい う訳にはいかなかった。

・医療 スタッフは、常に母親の参加を促 して くれたので、一度 も自分 自身が邪魔になっていると

は感 じなかった。

・特に変わった事 がない場合子供 を1人 で病院 に残す ようになった。(薬 を変 える、採血 、輸血の

開始 、診断のための検査等が無 い時)そ れ以外は24時 間、夫 か自分 かが病棟 に泊 り込んで付 き

添いを してい る。

・子 どもと親のパ ーソナ リテ ィーや、親 が仕事で限 られた時間 しか側 に居 る事 が出来ず それを子

どもに十分説明す るか、も しくは違 う方法でアプローチをす る等の状況 に もよるが、親が側 に

い るとい う事実 によって、子 どもは さらに前向 きな反応 を示す とい う事に気 が付いた。

・患児が夜1人 で も大丈夫 だと分か り、親 が十分 に休養 を得 る事が出来たので、 日中の子 どもと

の関わ りに十分適応 できた。

・親の付 き添いは患児にとっての慰めになるだけではなく、子 どものお風 呂入れ、 トイレ介助、

食事介助等、親 ができる事 をす る事で看護 スタッフの負担 を軽減す る事 がで きる。

・子 どもの年齢 に関係 なく子供のニーズに沿 って親 は看護すべ きで ある。

・年長の子 どもで、1人 でいて も大丈夫な子 ど ものみ親 は子 どもを置 いておけると思 うが、相部

屋に入 り、孤独感 を軽減す る必要がある。

・夜中、幼 い子 どもが親 を探 しながら泣 く声 を聞いたが、本 当に心の痛む経験 であった。
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・両親 か親類 かが、全 ての期間付 き添 う事ができれば、子 どもに とって恐 ろ しく、安全でな く、

不確かで混乱 を感 じる入院の経験 を楽にす る事がで きるであろう。

・子 どもに付 き添 わない とい う事は考 えることもできない。

・付 き添 う事で、少 しで も入院によって子 どもが感 じる恐怖 を軽減する事ができるのではないだ

ろ うか。

・1人 で入院 してい られる子 どももいれば出来 ない子 どももいると思 うが
、子 どもの心の状態に

よるのではないだろうか。

・子 どもの入院中で も、子 どもや スタッフに十分 な説明 を して、親 が夕食に出掛 けた りしても良

いと思 う。

・付 き添 い外で何かが起 こった ら
、私 自身、そ して他の人達を非難 して しまうであろう。

・24時間、愛 とサポー トを受ける事が出来れば病気によ り適応で きる。

・子 ども達は慰 めの為 に家族 を必要 とし、自分 を取 り巻 く家庭の快適 さが必要である。

・子 どもは ドクター達やナース達、そ して病院 を恐れ るので両親 が付 き添 う必要がある。

・ナース達は多忙 で毎回異 なるナースが きたが、私の子ど もが毎回担 当が替わる事を好 まなかっ

たため、テ レビや手品、食事 を用意 し、ナ ースと親交 を保ち両親 として子 どもの二〇 ズに対応

すべ く直 ぐに行動 をとった。

・病気の子の兄弟や姉妹 が、患児に対 して も自分達 自身 に対 して も十分なサポー トのある家族 の

中にいるとい う確信 を持つ必要がある。

・危険 な状態 を脱 し、医療のルーテ ィンに慣れてか らは、夜 は帰宅す るよ うになったが、 これは

母親が大丈夫だと確信 した事を息子 に伝 える事 につ なが った。

・子 どもが入院 した時は付 き添 い、同室 で寝 る。どこかの段階 で子 どもが1人 で居 ると言った ら

子供 の意志 を尊重す る。

・癒 され るプ ロセスは個々の子 どもの身体的、感情的、ス ピリチュアルなプロセスであり、特 に

生命の危機 に面 している子 ども達 にとって、愛す る人のサポー トが必要である。 これは、癒 し

の道の りに不可 欠であ り、「恐 れ 」は人生の 中において全ての人に とって大 きな問題 である。

子 どもが家族か らの愛のサポー ト無 しに恐れに対応する事は難 しく、サポー ト無 しの状態 では、

不適応状態に陥 った り、後に挫折 をしたりして も不思議ではない。

・子 ども自身の 「死の恐怖 」につ いて
、本人 と真夜 中の数時間の間に話 し合 い、私の励 ましは子

どもに強 さを与 えた。

・治療の質 について全信頼 を持 っていた
。

・患者 と ドクター達、ナース達、そ して他の医療 スタッフのメ ンバー との個人的関係は他の問題

である。
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2.～ 苦 しい 時 期 の乗 り越 え方 ～

【自分 自身や患児への行為】

・時間と前向 きな希望 を持つ ことによって、乗 り越 えられ る。

・病状の回復 と病気への理解が、苦 しい時期 を乗 り越 える解決策だった。

・子どもへの不安や心配 を解決す る事 はで きないが、診断後に事実 を受 け止 め、病気 に取 り組み

適応 していく事 が子 どもに とって大 きなサポー トになる。

・ケアに参加す る事で大切なケア提供者の1人 である事 を確認。

・私の子 どもは乗 り越 えられ ると考 え続 ける。

・出来 るだけ医療 スタッフか らの説明を受 ける事 と子 どもの側 にい る事。

・子どもへの心配 は身体的な事 よ りもむ しろ精神面に対 してであ り、私のサポー トの焦点で あっ

た。 そ して、子 ども自身がや り遂げた精神的成長 と強 さをみる事が嬉 しく感 じられた。

・コ ミュニケーシ ョンは重要 であり、子 ども達 は成長す るに連れて自分 自身を表現 できるように

なっている。

・私 は子育ての一部分 と して、子 ども達が自分の考 え、希望 、恐れ等 について話す事がで きる支

援的環境 を与 えた。

・将来的に、家族全員 に変化 をもた らす状況の良い 日が来 る事 を心待 ちに してい る。

・精神的、身体的疲労 に対 しては、子 どもが経験 してい る事 は、自分 が経験 していることよ りも

っと辛 い事であるか らと思い、笑顔 を保つ ように している。

・優先順位 を変 える。

・自分 自身の感情に気 を付けた。

・出来 るだけ睡眠 を取 る。

・初期段階か らかな り感情 的になってお り、短い睡眠で介護 を継続 してい る。12ヶ 月経過 した今

も続いていて、両親共々完全に疲労 している。

・病気 を受容 し、病気の問題 と共 に生 きる事 を学ぶ必要があった。

・精神的、身体的疲労は未 だにあるが、適応 し、精神的欝状態 を乗 り切 る事 を学ぶ必要 がある。

【夫婦間】

・感情的、精神的ニーズの為に必要不可欠であった、パ ー トナーとの会話。

・6ヶ 月間の治療期間に亘 って私達はベ ス トを尽 くし、治療終 了時には私 と夫 は私 達の感情 、考

え、その他の感情につ いて解決す るまで十分 に繰 り返 し話 し合 った。

・離婚状態であるが、元夫 が他 の子の世話 をす るために戻 って きた。夫婦2人 で、全部で3人 の

子ど も達の世話 を してお り、経済的には困難で ある。

【他の子どもについて】

・他の子 どもへの十分な関心。

・他の子 どもに も十分関わ る。
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・患児の兄弟の問題 について考 える時、精神科医のア ドバ イスが必要であった。そ して、最優先

順位 を兄弟の問題 に挙げ る事で、効果があった。

・家族が出来 るだけ一緒にい られる様に、他の子 ども達 も看護に取 り込 んだ。

・入院 中、患児 と他の子 ども達は電話で会話 を していたが、十分 とはいえなかった。

・他の子 ども達 も、不安や怒 りを表出 しながらもがんばれた事で、患児が家に戻 った時 もいつ も

の様 に接す る事がで きた。

・頻回に入退院 を繰 り返 さなくてはな らなか ったため病院 に沿 う様に合わせた。

・患児の兄弟で10歳 になる子 どもがい るが、親 と過 ごす ためには一緒 に病院 に連れていかなけれ

ばな らなかった。

・家族で付 き合 いのある友人に他 の子 どもの世話 をして貰 うよ うに手配す る。

・他の子 ども達が患児の ケアに参加出来 るよ うにする。そ して、なぜ両親 が家 を留守に している

かを理解 できるよ うにする。

【教育体制】

・病気 を持つ子 どもへの教育対応が不整備 で有 り、ス タッフ間での コ ミュニケーシ ョン不足が不

必要 なス トレス原因 となった。

・患児の経験 がどの様 に学校 での生活 に影響す るか という事 について教師 との話 し合いを した。

【周囲の環境 ・サポー ト体制】

・個 人的 、経済的サポー トグル ープか らの援助。

・病院 で提供 されたカウ ンセ リング

・両親(患 児の親)の サポー ト

・落 ち込 んだ時 はカウンセ リングによって解決 を得 た。

・フル タイムのカウンセラーが用意 された(私 達に とっては対応が遅す ぎた)

・息子 は同 じ状況 にあ る2人 の男子の話 し相手 を務め、男子の両親やス タッフか ら、同 じ病気 を

持つ者同士 が相談 し合 うという事 は、必要不可欠 とい う評価 を得 た。

・子 どものためのカウンセ リングを探 した。(役 にはたたなかった)

・親類が居 なかったため、他の子 ども達や学校 についてど うしてよいか分か らなかったが、学校

スタッフや家族のサポー トがあった。

・自分達自身によるカウ ンセ リング

【周囲の人々】

・厳 しい病状 の子 どもを持つ数々の勇敢な母親に会 い、その母親達の事 を考 える事で自分 自身も

強 さを得 られる。

・希望 を持つ事や同 じ状況の子 ども達が幸せで良好な状態である事を見 ると、心配や不安か らく

る精神的疲労の軽減 に繋がった。

・他 の子 どもの両親 が素晴 らしい助 けとなった。

・病棟 に居 る他の両親 、家族 からのサポー ト

・友人達に話す。
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・子 どものために多 くの見舞い客 や、 日々祈 り、援助 して くれ る家族、サポー トグル ープや友人

を持 ったが、それで も十分では無い程の経験 であった。

・自分達 にとって、他の子 どもを親 しい友人達に世話 をして貰 う事が こんなに大 きな違 いをもた

らす とは思わず非常に満足 した。

【医療 スタッフ】

・入院 している子 どもに対 しては、 ドクター達 も良 くな るよ うに最善 を尽 くしお り、前向 きに考

えている。

・医療ス タッフも素晴 らしかったが、スタッフは多忙 で、退院 に2時 間かか った り、頼 んだ事 を

忘れた り、何か を頼んだ り、 して貰 った りす る迄 に長時間待たなければな らなかった。医療ス

タッフの数の充実が必要。

・献身的で理解 を示 して くれ た ドクター(癌 専門医)が 最 も助けであった。

・看護スタ ッフ、そ して良いGP(GeneralPractitioner地 元開業医)

・多 くのナースや ドクターにたくさんの質問 を し、得 られ る回答 が同 じかどうかで判断 を した。

・必要な時に医療ス タッフに質問 し、満足のい く回答 を得 た。

・看護スタッフが訪問者 や大声で話 している人 を制限する等 して、昼 間にもっと休息 がとれ ると

良い。

・何人かのナースはプロフェッシ ョナルでは無 い振 る舞 いを し、全てに於いて自分中心であった

が、無駄 な言い争いは避 けた。最 も信頼出来 るナ ースにだけ話 を し、その他 は無視 していた。

【病気 を学ぶ1

・知識 は力(疾 患についての リサーチ)

・当面 は次の医療行為へ焦点 を当て る

・子 どもの病気の段階や治療につ いて全ての説明 を受け、それぞれの段階 に対応 した。

【乗 り越えていない】

・問題は時間 と共に少 しずつ和 らいでいった。

・長年経 ってよ うや く今、解決 しつつある。

・解決策 は無 く、助 ける事 が出来 るものは誰 もいない と思 う。

・日々、病状 を心配 している。

・病気の子どもへの心配 は尽 きる事はないため、本当の解決はない。

・重症診断 を下 された時 、親の不安は計 り知れ ない程大 きくな り、患児の兄弟姉妹 も両親に とっ

ては精神的に心配の種 とな る。その時に どれ だけ両親に愛 され、サポー トを受けたと して も轡

状態 は頻繁に現れ る。

【金銭的に】

・請求書の うちの幾つかは支払援助 があったが十分では無 く、窮乏状態で あった。

・子 どもの介護のために働 く事 が出来ず、片方の収入 しかな くなった場合、経済的問題 は困難 を

極める。

・親族 からの経済的援助 は大変助か ったが、自宅売却によって負債 とい うプレッシャーか ら解放
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され た。

・仕事 を辞めなければな らなかったため経済的問題か らローンを組んだ
。2年 目に 「マル コン サ

ージェン ト ファン ド」につ いて聞いたが
、借金 の約束済 であり、多大 な心的ス トレスか ら、夫

は心臓病 を患い、私 は子宮内膜症 、フィブロイ ド、脊椎腫瘍 を患 った。

【宗教 ・その他】

・瞑想、 コンサルテーシ ョン、自然療法

・私達 より高い所にいる存在 である 「神 」を信頼 していた
。私達 にとって、信仰 は大 きなサポー

トだった。

3.～ 家庭崩壊の原因 と対策 ～

【患児に対 して】

・疲労感 を子 どもに見せた くなかった。

・親 と して
、子 どもを他の人の所 に残す とい うのは難 しい事で ある。

・病気で無力 を感 じている子 どもを見てい る辛 さ。

・子 どもがウェル ビーイングのために努力 してい る事 を
、子 ども自身 が実感す ることが必要。

(例:誉 め る)

【経済的問題】

・家族へのCenterlink(経 済的援助 をす る政府機関の一つ)か らの援助 が必要
。

・少な くとも片方の親の給料 が支給 され る様 な社会保障制度があれば大 きな助 けとなる
。どち ら

か片方の親が病院で患児 に付 き添い、 もう片方の親 が家 にいて他 の子 どもの世話 をする事を容

易にす る。 また、両親 が給料 を貰 えない事を心配せず に交替で病院に付 き添 う事 を可能にす る。

・政府 か らの経済的援助等が もっとあれば
、経済的ス トレスは軽減 される。

・母親 が子 どもの病気の間働 けないため、収入が1人 分になって しまう。

・医療費

・食事代 、外食等

・交通費、ガソ リン代、駐車料金

・チャイル ドケア

・素晴 らしい経済的サポー トに も拘わ らず
、経済困難 を解決する事は不可能で あった。

・患児はユ ーモア溢れ る素晴 らしい子 どもであ り
、そのユーモアが状況 を正常化 させた。

【他の兄弟の問題】

・他の子 ど もと過 ごす時間が短縮 され
、一緒 に過 ごしてい る間 も十分集 中で きない。

・他の子 と良い時間を過 ごす事の難 しさ
。

・患児の兄弟達への ケアネ ッ トの様 なサポー トグル ープがもっと必要
。

・病院に付 き添 い、自分の他の子 どもも大丈夫であるとい う事が大切であるが、それが出来 てい

て も、満足 な気分 ではない。
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【夫婦】

・多くの親が自分だけで子 ど ものケアを しよ うと し、その事 が多 くの問題 を引 き起 こす原 因にな

る場合が多い。

・妻 として夫 と離れていた くない。子 どもの入院 という事で初 めて夫 と離れて暮 らした。

・夫 と離れて暮 らす とい う事が、何の助 けにもな らないと気付 いた。

【家族】

・家族全員 が(マ スクを着用 していたが)病 室 に居 る時が最高の時間で あった。

・家から運んで きた食事 を病室で家族一緒 にとっていた。

・家族で外 に出掛 けることは、全ての メンバ ーが戻 ったとい う事 を実感 させ て くれる素晴 らしい

方法である。

・手術の時 は家族全員で メルボル ンに行 き、お互いに助 け合 った。

【家庭内の問題混乱】

・どんなプ レッシャーも家庭崩壊の原 因にな りうる。

・入院 は家族の全てのメ ンバ ーにとってチ ャレンジであるが、既 にヒビが入っていた時のみ崩壊

をきたす。

・家に居 られないとい うス トレス。

・コンスタン トに離れてい る事。

・病院 と家が遠距離であったため、また、メル ボル ンに連れてい って も退屈 して しま うため、留

守宅の子は父親 と多 くの時間 を家で過 ごし、置 いてきぼ りになったように感 じた。

・1家 族 と しての時間 をもっと持 ち、その時間を作 る必要があ る。

・激 しい嵐 がやって来 る前 に、お互いを理解す るために、傾聴 し合 う必要性。

・重症の疾患 を伴 う入院 は、家族に とって大 きなプ レッシャーで あり、家族 が既に持つ問題 の引

き金 にな りうる。

・母親は普段、家の殆 どの事 を し、子 どもの世話 もしてい るが、男性 はその状況に適応で きない。

・子 ど もの重症疾患が必ず しも家庭崩壊 をもた らす とはい えず、家族の強 さを知 る良い テス トに

な るか もしれない。乗 り越 える事で以前よ り強 さを得 ることにな るかも しれ ないか らで ある。

・離れていた時間と経済的問題 が、家族が共に過 ごす事 を最 も困難に してい る。 この問題の際 、

ソーシャル ワーカーは、物事 を統合 して思考す るよ うに多 くの事 をして くれ た。

・病院で殆 どの時間 を過 ごす事か ら来 る、疲れ たライフスタイル、家事やその他の用事の時間が

ない。

・家庭内での怒 りの感情

・患児の兄弟は自活 を余儀 な くされた。

・全てが普通ではなくな り、 日常が全 く変わって しまう。

・数 日以上家族の半分 が病院 に居なければな らない とい う厳 しさ。

・片方の親 にとって も働 きながら家事 も継続 して とい うプ レッシャーがあ る。

・普段 の活動を維持す る事は患児を含む全ての家族 メンバ ーにとって重要 である。
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【身体的問題】

・身体的疲労に対 して特に解決策 はない。

【精神的問題】

・多 くのス トレス と感情 の問題がある。

・カウンセ リングや コア ラ(癌 の子 どもを守 る会)の よ うな親のためのサポー トグル ープが必要

で ある。

・病院で提供 され るカウンセ リング

・身体的疲れによって悪化する精神的疲労

・人生経験 の中での危機 を経験 した。

・精神的疲労 を自分の中に しまい込 んだ。

・恐 れを感 じていた。

・時間が古い傷 を癒 す と信 じてい る。

・個人的生活環境に より難 しいで あろうが、全ての人が、 自身の恐 れ、希望 、感情 について表現

す る必要がある。

・家族への カウンセ リングは選択者のみ が受 けるが、子 どもの病気治療 におけるプロセスの一環

と して全ての人 にカウンセ リングの場 が提供 され るべ きである。

・看護す る両親 にはカウンセ リングが必要であ り、気持 ちを保 ち続 け られ る要素になるのではな

いか。

・自分にプレッシャーをかけながら敢 えて元気 そうに見せていた。

・誰 も自分の気持 ちを理解 していないのに、 この状況 について話 をす ることが難 しい と感 じ、防

御メカニズムは閉 ざされて何 も言 えなくなった。

・夫は 「心配す るなよ」 と励 ま して くれたが、夫 も多 くを語 らなかった。

・他 の親 たち(KOALAを 通 して等)と 話す事によって精神的困難 は軽減 され、孤独感 も減少

す る。

・親のサポー トグループは素晴 らしく、積極的 に参加 していたが、そこでは普通の人が理解 し得

ない考 えや感情 も明確 に出来 ると気付いた。KOALAの 参加者 とは癌について も簡単 に話す

事が出来、私 にとって支援 的環境 となり、子 ども達にとって も良い影響 をもたらした。

・KOALAは 素晴 らしい組織 であ る。私 は個人的 には活動 に参加 してい ないが、娘 がRoyal

ChildrenHospitalで 治療 を受 けているにも拘 わ らず連絡 を撮 り続 けて くれてい る。

・2番 目の子 どもがで き、KOALAの 活動 にあまり参加 しなかった。将来的に他の親達をもっ

と サポー トしたいと考 えてい る。

・感情的 ス トレス

・カウンセ ラーや、VSK(VerySpecialKids子 どもの ホス ピスケア施設 ・親の宿泊施設付 き)、

精神科医 、VSKの ボ ランティアの人 々か ら の援助 は遅す ぎた感がある。

・VSKか ら受けたサポー トは非常 に重要で あったが、受 けるまで に1年 半 もかかった。

・KOALAに ついてのバ ックを病院 スタ ッフから渡 されたが、内容 が何であるか読む事はな く、
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内容 についての説明 があれば と感 じた。

・KOALAの 様なグループに頼 り過 ぎてはいけないと感 じた。何時 まで経 って も悲嘆の中から

抜け出せないか らで ある。

・子 どもが脳腫瘍を患 った事に対す るス トレス とグ リー フを感 じた。精神科医か らの精神的 カウ

ンセ リングは家族、そ して個人 にとって重要で ある。

・病気の子 どもを心配する事に関 しては特に何 もで きない。

・混乱 したり、幻滅 を感 じたり、また、他の家族 にネガテ ィブな影響 を与 えかね ない否認の段階

に暫 くとどまりかねない両親 もいる。

・両親 は子 どもの病気に適応出来ず、手助 けが足 りない と感 じる。

【親同士の交流】

・親同士の交流 は確 かに助 けにはなったが、他者の問題迄引受けるには負担が大 きく個人的には

疲労 しきっていて引受けた くはなかった。

・重症診断 を下 された後、医療者達 から理解す る事ので きない情報 により衝撃の気持ちを残 され

る。この場合同 じような状況 を経験 した両親達にこそ、経験か らのサポー トを受け られるようだ。

・多少理解 して貰 ったと しても、同 じ状況 にいない人に期待はで きない。

・コンサル タン トの ピーター ・ドウニー医師は、最 も支持的で理解があ り、ケアの心 を持 ってい

たが、私達の感情 までは経験 していないとい う事である。 しか し、子 どもについての心配事 に

関 して何時で も ドウニー医師 に連絡 を取 る事 が可能である。

・親のためのグループであるKOALAが 以前 よ り良い組織 である事 を望 む。

・子 どもが病気の時 にKOALAの メンバーを見かけた事はな く、私達は自分達で少 しで も心配

や不安 を軽減す るために笑 えた らと集 まり、サポー トグループを自 ら形成 した。

【学校 問題】

・学校か らの理解不足

【周囲の人々】

・本当に友達であると思 っていた人 々に期待が外れてがっか りした。

・何 をサポー ト出来 るのか明確に して くれてい る人か らのサポー トを受 けるとよい。

・病気が悪 くな らないように幼 児を楽 しませ る事 は非常 に難 しいので心 を使って世話 をしよう。

・誰が自分に とって本当の友達か、家族 、親類 が助 けて くれない時 もあると気付 く。

・親類達の助 けを必要 とした時に援助 がな く、 まとまりもなかった。現在で も私は親類 を許す事

がで きない。

・親類 は、娘が病気 にな り健康でい られ なかった事は、私の信仰が不十分(例:過 去の罪に対す

るとがめ)だ か らと非難 しているよ うに感 じた。

【医療者に対 して】

・ナース、 ドクター達は親類 のような役割 を担 っていた。

・理解 を持 った親 しい面 々である医療者の援助 は重要で あった。

・ドクター、ナース達 との関係 など、それぞれの状況 によ り患児は心配 を軽減 され、ゆっくりと
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夜間の休息 を取 る事 がで きた。

【環境的問題】

・ロナル ド マク ドナル ド ハ ウスは家族 が避暑に行 けて
、可能 な限 り普通で居 られる場所である。

・ハ ウスでは全状況 に対す るス トレスや恐れ等、カウンセラーの助けが得 られる。チ ャペルやチ

ャプ レンが用意 されてお り、ソーシャル ワーカーやサポー トの人々がオ ンコールで待機 してい

る。

・両親(夫 婦)の 時間が減少す る事 によりス トレスが溜 まる。少 しの間で もリラックスす る事の

で きる親の ための部屋(TV、 スナ ックバ ー、コーヒー等の設備管理)の 提供を希望。

・病院内で十分なスペ ースや適切 な環境 が無い事へのス トレス
。 トイレ、 シャワー付 きの個室完

備、 ドアを閉める事でプ ライバ シーを保つ等の工夫が欲 しい。

【ボランテ ィア】

・MMC(MonashMedicalCenter)か らのボランテ ィアは必要である。他の子どもの学校への送

迎 。

・サポー トグル ープがゲス トスピーカーを呼んだ時、メル ボル ンへ行 く事ができないので、収録

して私達 田舎の家族に送付 して欲 しい。

一146一


