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研究成果の概要（和文）：小児がん診断以降、積極的な治療期にある子どものきょうだいが、家庭、保育・教育
機関といった生活や医療との関係性のなかで体験していることを、調査し分析した。調査は、学齢期以降にある
きょうだいご自身の認識と、また幼児期以降（学齢期以降も含む）にあるきょうだいの親の認識を通して行っ
た。
また、定期開催しているきょうだいを対象としたワークショップ「きょうだいの会」の実践の効果を記述し、一
部公表した。

研究成果の概要（英文）：We surveyed and analyzed the experiences of siblings of children in the 
active treatment phase of childhood cancer since diagnosis, in their relationships at home, in 
childcare and school, and with medical care.　The survey was conducted both through the perceptions 
of the siblings themselves, who are school age or older, and through the perceptions of the parents 
of siblings who are toddlers or older (including school age and older).　On the other hand, the 
effectiveness of regularly held workshop for siblings, "Nagoya University Hospital Sibshop," was 
described and partially published.

研究分野：小児看護学

キーワード： きょうだい　小児がん　自分らしさ　成長発達　情報共有指針

  １版

令和

研究成果の学術的意義や社会的意義
小児がん診断以降、積極的な治療期にある子どものきょうだい自身や親の認識を通した体験を記述した論文は国
内外ともに非常に少ない。また、そうした時期にある小児がん治療中の子どものきょうだいを対象とした医療機
関で開催するワークショップの取り組みも国内外をみても多くはない。
本研究成果は、小児がんの積極的な治療期といった先進医療に臨む子どものきょうだいの体験を記述すること
で、彼らの本質的なニーズの理解に貢献し、そのニーズに応える日々の実践やワークショップ等の取り組みのあ
り方へ示唆をもたらす。

※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。
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１．研究開始当初の背景 
小児がんは、家族全体に影響を及ぼす。小児がんに罹患した子ども（以下、患児）の治療過程
を支えることと全人的苦痛の緩和に勢力を総動員する必要があり、わが子それぞれに愛情を注
いできた親の対応が、どうしても患児に傾かざるを得ない状況となる。そのような中、患児のき
ょうだいの日常も変化し多くの課題を抱えうる (新家, 2013; Alderfer et al.,2010)。 
2000 年初頭までは、小児がんが患児と親に及ぼす影響についての研究が重ねられてきた一方
で、きょうだいに関する研究の少なさが指摘されていた (Alderfer & Noil, 2005)。そして、国際
小児がん学会 (Spinetta et al., 1999)が、きょうだいに対する支援ガイドラインを刊行してから
15 年余の間に、いまだ少ないながらも、北米を中心に着実に研究が重ねられてきている。これ
までの質的研究から、きょうだいは、喪失、不安、恐怖、悲嘆、傷つき、不信、無力、危険、孤
独、自暴自棄、嫉妬、怒り、妬みといった苦痛を持ち、不当園・校として行動に表れる子も少な
くないことが報告されてきた。また、近年小児がん経験者の長期フォローアップについての取り
組みが盛んな中、北米での大規模小児がん経験者関連横断調査(Buchbinder et al.,2011)で、長期
生存者のきょうだいも、心身の苦悩を抱えている方が少なくなく、診断早期からのきょうだい支
援と研究の必要性が示唆されている。一方で、いくつかの量的研究からは、不安や抑うつ、心的
外傷後ストレス障害（PTSD）の程度は、推測統計上は臨床域に達する者の増大が認められない
ことが指摘されてきた。この質的研究と量的研究の、一見相反する研究動向は、きょうだいの繊
細で複雑な心身の状況を現しており、近年さらにさまざまな観点から質的にきょうだいの状態
について解明しいくことが求められえている (Alderfer et al., 2010)。また、精神疾患としての
診断には至らずとも、顕著な情緒的苦痛や、QOLの低下、心的外傷後ストレス(PTS)を抱えるこ
とと、きょうだいが日々の生活の中で、幸せや楽しみ、満足、リラックス、熱中、元気といった
前向きな気持を抱きにくくなることが示唆されている(Hautzager, 2005; Alderfer, 2003)。 
さらに、きょうだいの中には、責任感や自立心、成熟、共感、感受性といった感情を日々の生
活に適応していくために育てながら(Sloper P, 2000)、時に自分であることの感覚を失う経験も
しながら、繊細なバランス感覚で、家庭や学校、友人、医療との関係の中で生活していることが
指摘されるようになってきた(Long, KA et al., 2015; Prchal & Landolt, 2011)。そして、このき
ょうだいの体験には、小児がんに関連する情報と情報共有のされ方が大きく関与している可能
性が指摘されるようになってきた(Long KA, 2015;Nolbris & Ahlstrom, 2014)。  
これまでの、きょうだい自身の認識を調査した研究の調査時期は、診断後から数えて、一番短
いもので 1 ヵ月後のものが 1 件(Hauzager, 2011)、その他は急性期を脱した 6ヵ月以降や、そ
れ以上の経過の中、または成人になってから過去を振り返る調査が殆どであった。一方で、我々
は、これまでに小児がんに限らず、入院中の子どものきょうだいの情緒と行動の問題と(新家&
藤原,2007)、人格的成長を (新家&藤原,2010)母親の認識を通して調査してきたが、子どもの入
院期間が 1週間以内の時点から、きょうだいは心身に影響を受けることへの示唆を得てきた。 
わが国の患児のきょうだいに関する研究は、着実に蓄積されはじめて来たものの、日本の小児
がんの治療形態は、欧米に比べて入院での加療期間が長く、きょうだいが患児や親と物理的に離
されることも特徴的であるが、診断以降の積極的な治療期間内での調査はまだまだ非常に少な
い。 
 国内・国外問わず、きょうだいの認識を調査するにあたっては、生活上での適応問題を抱えや
すいことが指摘されてきた学齢期以降のきょうだいを対象としたものが殆どである。その一方
で、就学前のきょうだいは、質的調査の受け答えに耐えられないこともあり、調査が非常に少な
い。過去に、親の認識を通した研究に対する、それはきょうだい自身の認識とは異なるという指
摘から、近年の調査はきょうだい自身の認識を調査したものが多い。しかし、きょうだいの思い
や気持を一番そばで懸命にくみ取られている親より、きょうだいの言葉にできない思いや気持
を調査し支援への示唆を得て行く必要もある。 
 
 
２．研究の目的 
研究Ⅰ．診断時以降の積極的な治療期にある患児のきょうだいで、学齢期以降の方々の、家庭、
学校とった生活や医療の場で体験していることと、自尊心や QOL、PTSS といった心身の状態
について、きょうだい自身の認識から明らかにする。 
研究Ⅱ．同じく、診断時以降の積極的な治療期にある患児のきょうだいで、幼児以降（学齢期以
降も含む）方々の、家庭、学校とった生活や医療の場での様子と、自尊心や QOL、PTSS とい
った心身の状態について、親(主な養育者)の認識から明らかにする。 
研究Ⅲ．研究Ⅰ．とⅡ．の成果を、研究代表者と研究協力機関とで定期開催しているきょうだい
を対象としたワークショップ「きょうだいの会」の内容に盛り込み、その実践について報告する。 
 
 
３．研究の方法 



1）対象 
＜研究Ⅰ．きょうだい対象研究＞ 
小児がんに罹患し入院している子どものきょうだいで学齢期以降（6歳以上〜18 歳以下）の方 
＜研究Ⅱ．親（主な養育者）対象研究＞ 
小児がんに罹患し入院している子どもにきょうだいがいる家庭の親(きょうだいの主な養育者) 
＜研究Ⅲ＞ 
 研究機関で開催しているきょうだいを対象としたワークショップ「きょうだいの会」の実践 
 
2）調査方法 混合研究法 
＜研究Ⅰ．きょうだい対象研究＞ 

面接調査：きょうだいが家庭、学校といった生活や医療の場で体験していること 

質問紙調査：属性や健康関連 QOL等 
＜研究Ⅱ．親（主な養育者）対象研究＞ 

面接調査：親が捉える、きょうだいの、家庭、学校といった生活や医療の場での様子 

質問紙調査：属性や親が捉える、きょうだいの自尊心や健康関連 QOL、情緒と行動の問題の程

度等 
＜研究Ⅲ＞ 
実践と実践の効果を記述する。 
 
3）分析方法 
 面接法を用いて調査した質的データについて、継続比較の方法を用いて質的機能的分析を行
う。質問紙調査結果は、記述統計量を算出し字たちを分析検討する。質・量の両方の分析結果を
統合し、きょうだいの体験を考察する。 
 
４．研究成果 
 研究Ⅰ．と研究Ⅱ．ともに、調査目標対象数より調査協力いただき、現在その結果を記述分析
している。必要に応じて、追加調査を行う予定である。 
 研究Ⅲについては、実践の様子や効果について、雑誌や学会発表にて一部公表した。 
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