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研究成果の概要（和文）：小児期から慢性疾患をもつAYA世代の人は、「楽しく過ごしている」「家族とつなが
っている」「病気のことを知っても変わらず接してくれる友人がいる」「周りの人や社会とつながっている」等
を『自分らしくある感覚』として認識していた。その一方で、実際には、『自分らしくある感覚』をもって過ご
すことができていない現状にあることが明らかとなった。
当事者の『自分らしくある感覚』の認識と実際の感じ方には乖離がある可能性が考えられる。

研究成果の概要（英文）：AYA generations with chronic health conditions from childhood recognize that
 "a feeling of being myself" is "Having fun", "Having a bond with my family", "having friends who 
will continue to treat me even if they know about my illness"etc .On the other hand, it became clear
 that in reality, it was not possible to spend time with "a feeling of being myself."
It is possible that there is a discrepancy between their perception of "a feeling of being myself" 
and the actual feeling.

研究分野：小児看護
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令和

研究成果の学術的意義や社会的意義
小児期から慢性疾患をもつ人が自分らしく生活できる社会を目指しているが、抽象的な概念である自分らしさ、
つまり『自分らしくある感覚』とは何かを当事者の視点で明らかにした研究は過去になかった。また『自分らし
くある感覚』の認識と実際の感じ方には乖離がある可能性が示唆されたことからも、新たな知見が得られたこと
であると考える。
これらの知見によって、ひとりの成人としてのあり方や自身の人生について「こうあったらいいな」「こうあれ
たらいいな」という考えやイメージを当事者自身はもちろんのこと、その家族や支援者等が具体的にもつこと
や、そのあり方や人生の実現に向けての各々の取り組みを検討することの一助になると考える。

※科研費による研究は、研究者の自覚と責任において実施するものです。そのため、研究の実施や研究成果の公表等に
ついては、国の要請等に基づくものではなく、その研究成果に関する見解や責任は、研究者個人に帰属します。



様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９（共通） 
 
１．研究開始当初の背景 
近年、小児期から慢性疾患をもち、成人をむかえる人が増加している。特に子どもから成人へ
の移り変わりの時期にいる AYA（Adolescent and Young Adult；10 代後半〜30代の思春期・若
年成人）世代は、身体・心理・社会的に様々なチャレンジを体験しており、当事者が抱える様々
な問題がクローズアップされてきた。そのような現状において、当事者が自立したひとりの成人
として社会の中で自分らしく生活することの重要性が言われており、2015年からは小児慢性特
定疾病児童等自立支援事業が始まっている。 
 研究者は、当事者が「自分らしくいられているな」「これが自分らしいな」などの『自分らし
くある感覚』をもつことを発症した小児期から育むこと、そのために周りの人はその育みを支え
ることが、社会的自立を促進するのではないかと考えている。しかし、小児期から慢性疾患をも
つ人の自立とは何か、自分らしさとは何か、そして自立と自分らしさとの関連はどのようなのか、
など当事者の“自立”や“自分らしさ”に関する研究はまだ少なく、十分ではない。 
 本研究が、看護や医療、そして社会全体による当事者への質の高い真の自立支援のあり方の提
言を示すことに繋がるのではないかと考え、本研究に着手した。  
 
 
２．研究の目的 
本研究の目的は、小児期から慢性疾患をもつ AYA世代が、①『自分らしくある感覚』をどの
ように考えたり、認識したりしているか②実際にどの程度、自分らしくあると感じ過ごしている
のか③『自分らしくある感覚』に関連する項目は何か、を明らかにすることである。 
 
 
３．研究の方法 
＜上記目的①の研究について＞ 
小児期から慢性疾患をもつ 18〜39 歳の人を対象に、『自分らしくある感覚』について問うア
ンケート調査用紙を用いた自由記述調査を行なった。自由記述によって得られたデータは質的
内容分析を行なった。 
アンケート調査用紙は、関連文献を参考に作成し、小児看護を専門とする研究者とともにその
内容について検討し、また、質問項目の意図が理解されるかを確認するため、大学 1年生と 4年
生を対象として予備調査を行い、調査用紙の信頼性と妥当性の確保に努めた。 
 調査手順としては、任意で選定した小児医療、小児医療から成人医療への移行期医療を標榜し
ている医療施設や患者会に対象者への研究説明書やアンケート調査用紙等の研究書類の配布を
依頼した。対象者には、郵送でのアンケート調査用紙の返信を依頼し、用紙の返信をもって、対
象者が本研究に同意したものとした。 
 
＜上記目的②③の研究について＞ 
上記した先行研究と関連文献の検討によって、小児期から慢性疾患をもつ AYA世代の『自分
らしくある感覚』に関する質問紙の質問項目の作成と精選を行った。その後、小児期から慢性疾
患をもつ当事者に質問項目の提示し、小児看護を専門とする研究者と検討を重ねることで、項目
の理解しやすさや答えやすさ、回答に対する負担感を検討し、質問紙の表面妥当性を確認した。
最終的に 22 項目の質問項目からなる、小児期から慢性疾患をもつ AYA 世代の『自分らしくあ
る感覚』に関する質問紙を作成した。 
質問紙作成後、小児期から慢性疾患をもつ 18〜39 歳の人を対象に、『自分らしくある感覚』
に関する質問紙を用いた、REDCapによるWeb調査を行なった。得られたデータは記述統計に
よる単純集計を行なった。 
調査手順としては、任意で選定した小児医療、小児医療から成人医療への移行期医療を標榜し
ている医療施設や患者会に対象者への調査案内チラシの配布を依頼した。配布されたチラシを
見た対象者自身で調査ページのURLにアクセスし、調査ページ上の説明文書を読み、協力する
場合は調査用紙の同意欄にチェックを入れてから回答するようにした。 
 
 
４．研究成果 
＜上記目的①の研究について＞ 
 研究対象者 175名のうち、35名から回答が得られた（回収率 20.0%）。 
小児期から慢性疾患をもつ AYA世代は、“自分の思うように物事が進んでいる”“自分のやりた
いことができている”“体調が良い”“自分の気持ちを表現できる”“自分で選択できる”“こうありた
いと思う自分でいられている”などの状態や状況を自分らしくある感覚と考えていた。その一方
で、自由を感じられない、気持ちに余裕がない、自然体＜ありのままの自分＞でいられない、な
どの状態や状況は自分らしくいられていないと考えていた。 
 



＜上記目的②③の研究について＞ 
 研究対象者 1181 名のうち、167 名から回答が得られた（回収率 14.1%）。回答者の平均年齢
は 25.57歳（18-39歳：SD5.79）、神経・筋疾患：80名（47.9%）、血液・腫瘍疾患：33名（19.8%）、
腎疾患：29 名（17.4%）等であった。現在の治療・医療的ケアの有無について、あり：115 名
（68.9%）、なし：52名（31.1%）であった。また、居住状況については、同居 150名（89.8%）：
ひとり暮らし：17名（10.2%）であり、就労状況について、就労している：95名（56.9%）、就
労していない：29名（17.4%）、高校生・大学生：43名（25.7%）である等、回答者の身体状態
や生活状況が明らかとなった。 
小児期から慢性疾患をもつ AYA 世代の 85%以上が、『自分らしくある感覚』として認識して
いるものは、「楽しく過ごしている」「家族とつながっている」「病気のことを知っても変わらず
接してくれる友人がいる」「周りの人や社会とつながっている」の 5項目であった。また、「スト
レスが少ない」「自分が思う“ありたい”自分でいる」 「自分を他の人と比較しない」の 3項目で、
実際にそう感じながら過ごしている割合が 50%を下回った。 
小児期から慢性疾患をもつ AYA世代は『自分らしくある感覚』として認識しながらも、実際
にそのように感じながら過ごしている割合が低い項目がみられ、『自分らしくある感覚』の認識
と実際の感じ方には乖離がある可能性が考えられる。 
また、今後は得られたデータから『自分らしくある感覚』に関連する項目を検討する。 
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