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研究成果の概要：

本研究は、家族性腫瘍家系内の発端者に対して、看護者が身体症状のマネジメントを行いな
がら遺伝看護を提供する時期や方法を見出し、患者が血縁者に遺伝情報を適切な時期に提供す
ることができる「遺伝看護介入モデル」を開発することを目的とした。平成 18 年度は、「大腸
全摘出術後の排泄障害をもつ患者のための症状マネジメントツール」を作成。平成 19 年度は、
サポートグループにおける医療者の役割を明確化した。平成20年度は、2年間の結果をもとに、
生活ハンドブックの作成・洗練作業を行い「遺伝看護介入モデル」を作成した。
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直接経費 間接経費 合 計

2006 年度 500,000 0 500,000

2007 年度 500,000 0 500,000

2008 年度 500,000 150,000 650,000

年度
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総 計 1,500,000 150,000 1,650,000
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１．研究開始当初の背景
（１）これまでの研究背景
研究課題「家族性大腸腺腫症(FAP)患者の
家系員に対する情報開示の意志決定過程の
構造～遺伝看護の視点を通じて～」において、
FAP の罹患者が、家系員の予防行動促進のた
めに遺伝情報を開示していくプロセスを看
護の視点から明らかにした。子どもに遺伝情
報を伝えることへの影響要因とそのプロセ
スとして、①子どもの遺伝情報を開示すると
きに関係したと思われる過去の体験②子ど
もへ遺伝情報を伝えるプロセス③子どもに

遺伝情報を伝えようと思ったきっかけ、以上
の３点が抽出された。また、同胞に遺伝情報
を伝えることへの影響要因として、①同胞の
遺伝的リスクについて考えるようになる時
期②同胞の遺伝的リスクを低く見積もるこ
と③同胞に関係することのみ話そうとする
こと④同胞との日頃からの関係性、以上の４
点が抽出された。これらの影響要因には、子
どもや同胞へ遺伝情報を開示することを促
進する要因と、阻害する要因が含まれていた。
また、研究課題「遺伝子診断により発症前
診断を受けた家族性腫瘍患者および家系員
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の看護支援」（平成 16-17 科学研究費補助金
若手研究 B） において、家族性腫瘍患者の排
泄障害に対する看護援助および遺伝相談外
来に携わる看護師の役割を明確化した。

（２）排泄障害に関する研究動向
家族性大腸腺種症患者の治療法としては、
大腸全摘術が行われる。結腸全摘術後の排泄
障害に関する研究では、6～9cm の J 型結腸嚢
を作成した場合の残便感は 78％、排便困難は
57 ％ で あ る と い う 報 告 （ Hallbook O
eal,1997）、結腸嚢を作成しなかった場合に
は 6ヶ月～1年間の頻便や soiling（便もれ）、
便失禁などの排便機能障害があるという報
告（前田耕太郎ら,1999）などがある。しか
し、頻回な排便に対する予防的スキンケアの
実践報告（大岩志穂ら,2002）、結腸嚢を作成
した患者の排泄障害の看護過程の実践報告
（池尻智子ら,1999）などの看護研究が行わ
れている。症状が活発に発現している時期に
症状体験をとらえて病気を了解していくプ
ロセスを支援する手順づくりに取り組む。

２．研究の目的
がん看護の中に遺伝看護を融合させた家
族性腫瘍患者の看護介入モデルを開発する。

３．研究の方法
（１）家族性大腸腺腫症患者を対象に、大腸
全的術後の排泄障害をもつ患者のための症
状マネジメントツールを作成した。①文献検
討は、国内外の関連文献や患者指導用の知識
媒体の収集を行った。②ツールの作成にあた
っては、症状を手がかりに研究者が現在行っ
ている研究結果（患者の症状体験から導き出
した排泄障害に対する看護援助の検討）を参
考にした。また、症状体験を手がかりとする
ことや、患者のセルフケア能力を生かすこと
に留意した。③作成したツールの洗練作業に
は、大腸全摘術の体験者（患者）、家族性大
腸線腫症の治療医（医師）、同看護師にツー
ルを提示し妥当性を検討した。

（２）サポートグループの活動報告が掲載さ
れている会報１～12 号の内容分析を行った。
調査結果をもとにハンドブックを作成した。

（３）１～２の内容を踏まえ家族性腫瘍患者
の看護介入モデルを作成した。

４．研究成果
主な成果
（１）「大腸全摘出術後の排泄障害をもつ患
者のための症状マネジメントツール」
初年度は、国内外の関連文献や患者指導用
の知識媒体から排泄障害に関する知識を収
集し「大腸全摘出術後の排泄障害をもつ患者

のための症状マネジメントツール」を作成し
た。ツールの具体的な内容としては、①大腸
の機能と手術方法について、②排便機能障害
の客観的評価と治療方法（内肛門括約筋の査
定方法、肛門括約筋運動、バイオフィードバ
ック療法）、③排便コントロール方法（食事
療法、内服治療）、④スキンケア方法、⑧生
活上の留意点（運動方法、脱水予防方法）、
以上の知識で構成した。作成にあたっては、
昨年度研究者が行った研究結果（大腸全摘術
後の排泄障害への対処方法の構成要素：【症
状のアセスメント】【体の状態に合わせた行
動】【親の体験を基準とした指標作成】【症状
にまつわる感情の調節】【予防的方略の模索】
【社会復帰への手がかりの発見】図１、表 1
参照）を参考にし、症状マネジメントの方法
の中に、患者の症状体験を手がかりとするこ
とや、患者のセルフケア能力を生かすことが
できるようなマネジメント方法となるよう
留意した。

図 1：大腸全摘後の排泄障害への対処方法

表２：大腸全摘術後の排泄障害への対処方法

カテゴリ サブカテゴリ

症状と対処法の関連性をみる症状のアセスメ

ント 状態に応じた対処法を見出す

体の反応を見ながら生活を調整する
体の状態に合わ

せた行動
症状の変化に合わせて方略を修正す

る

親と自分の体験を比較する親の体験を基準

とした指標作成 親の体験を基準に対処法を考える

できる部分に目を向ける症状にまつわる

感情の調節 コントロール感覚を取り戻す
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現在ある資源を活用する

周囲の力を借りる

予測を立てる

独自の対処方法を作り出す

予防的方略の模

索

過去の経験を生かした対処をする

専門家の力を借りる社会復帰への手

がかりの発見 新しい生活を見出す

（２）「サポートグループにおける医療者の
役割」
2 年目は、作成したツールをもとに症状の
変化をとらえながら、患者が遺伝性のがんに
対処することを支える看護の方略（遺伝看護
介入モデル）を導き出すため、サポートグル
ープの中での医療者の役割を抽出した。医療
者が果たしている役割を抽出し、内容分析を
行ったところ 6つの役割が抽出された。役割
の内容は、①医学的情報理解のサポート、②
自分の身体を理解するための情報提示、③生
活上の留意点の提示、④適切な医療への連携、
⑤セルフケア能力を引き出すためのサポー
ト、⑥研究結果の提示であった（表２参照）。
【考察】10 年間のサポートグループの活動の
中で医療者が果たしていた役割は、患者会の
ニーズに応じた医学的知識の提供方法であ
った。次年度は、集団対応と個別対応を使い
分ける判断指標を明確化し、遺伝看護介入モ
デル作成後、介入研究を行う予定である。

表２：サポートグループにおける医療者の役
割

カテゴリ サブカテゴリ

一般的な治療方法の提示

治療薬情報の提示

リスク情報の提示

代替療法の安全性情報の提示

医療の限界の提示

医学的情報理解

のサポート

身体反応の個人差の説明

症状のメカニズムの説明

治療に伴う副作用の説明

術式に応じた体の変化の説明

自分の身体を理

解するための情

報提供
アセスメント方法の提示

症状マネジメント方法の提示

症状に応じた衣服の選択方法の提示

生活上の留意点

の提示

症状に応じた運動方法の提示

食生活情報の提示

脱水予防の必要性の提示

受診のタイミングの提示

検査の必要性の提示

薬効に関するアドバイス

適切な医療への

連携

セカンドオピニオンの活用方法の提示

視野を広げるための働きかけ

症状のモニタリング技術の提供

身体の変化を受け入れるためのサポー

ト

セルフケア能力

を引き出すため

のサポート

感情のコントロール方法の提示

遺伝カウンセリングシステムの提示
研究結果の提示

臨床試験情報の提供

（３）看護介入モデルの作成
生活ハンドブック案を作成し家族性腫瘍
患者の診療に携わる医師・看護師・管理栄養
師・患者会代表者などによる“エキスパート
パネル”を構成しディスカッションを行った。
家族性腫瘍患者の遺伝に関する問題に対
応する医療専門職は、医師・看護師・遺伝カ
ウンセラーと多職種であるため、看護独自の
役割（身体のマネジメントと生活の援助）の
部分に焦点化して、遺伝看護介入モデルを開
発した。家族性大腸線腫症患者（発端者）の
診断時からの看護、術後の排泄障害のマネジ
メントをしながら遺伝に関わる諸問題に取
り組む時期や方法に焦点化したモデルとし
た。また、家系員への介入方法にも触れ、家
系内の複数の罹患者に対する看護や、家族性
腫瘍患者の看護に携わる看護師が、日常の看
護の中で遺伝看護の必要性を認識して、介入
のタイミングを図れるような看護モデルと
した。

国内外における位置づけ
米国では、すでにがん遺伝看護学が確立さ
れており、がん遺伝を専門とする看護師のコ
ア能力に関する研究（Calzone K A,2002）、
発症前診断前後の問題に対する看護実践の
研究（Rieger PT eal,2000）発症前診断にが
ん専門看護師が関わることの必要性に関す
る研究（Calzone,1997）などが行われている。
また、がん遺伝カウンセリングを行う中での
看 護 師 の 役 割 に 関 す る 見 解 （ ONS
position,2000）も発表されている。
日本の遺伝看護関連の文献としては、遺伝
看護のあり方や遺伝相談システムについて
記載された総説が多い。遺伝看護の実践能力
に関する研究では、クライエントの希望の明



確化、クライエントの理解の支援、精神的支
援、正しい遺伝情報の提供と交換、生活支援、
他機関への照会と連携、自己研鑽の 7領域が
提示されている（有森直子,2004）が、がん
領域に限定した能力ではない。がんの原因遺
伝子の解明が進み、家族性腫瘍患者の増加が
予測される状況下で、本研究は遺伝看護の中
でがん看護に焦点をあてた研究として希少
といえる。

展望
先行研究において、家族性腫瘍患者は自分
のがんの治療に専念しながらも、家系員の遺
伝的リスクを考え苦悩していることがすで
に明らかとなっている。本研究は、発端者の
身体症状のマネジメントを行いながら、遺伝
看護を提供する時期や方法を見出し、有効な
遺伝看護介入モデルを開発することを目指
している。介入によって、家族性腫瘍患者が
血縁者に遺伝情報を適切な時期に提供する
ことができるという点で、社会的にも大きな
意義をもっている。今後は、「家族性腫瘍患
者の遺伝看護介入モデル」を用いた介入研究
を行いモデルの洗練作業を行っていく予定
である。
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