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研究成果の概要（和文）：本研究は、「レジリエンス」という人の内面の強さを示す心理的特性を理論的基盤と
し、継続的に生じる問題をかかえながら成人期へ移行していく先天性心疾患児の「レジリエンス」強化に関わる
重要な要素である親へのアプローチプログラムを開発することを目的とした。幼児期から思春期の子どもをもつ
親へ、2回のプログラムで介入することで、その有効性を検証し、実践に適用できるプログラムの開発を行っ
た。

研究成果の概要（英文）：This research has the theoretical foundation which is called resilience.
Children with congenital heart disease will transfer to adulthood with some problems. Their parents 
have important roles related to promote　resilience of children with congenital heart disease.This 
study aimed to develop a program for parents to promote resilience in children with congenital heart
 disease, and to intervene in them in two themes. After that, we conducted interviews and 
questionnaires to verify the effectiveness of the program.

研究分野： 小児看護学
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１．研究開始当初の背景 
小児循環器医療の進歩により、重症の先天

性心疾患をもつ子どもが成人期に達するよ
うになった。成人先天性心疾患患者は、現在、
国内で 40 万人おり、今後、年間約 9 千人の
増加が見込まれている。しかし、成人先天性
心疾患患者については、精神的未熟さ、親か
らの自立困難、社会的自立困難など、多くの
問題が報告されている（落合，2012；赤木，
2003；丹羽，2002）。 
今後、増加していく成人先天性心疾患患者
が社会的自立という課題を乗り越えるため
には、思春期あるいはそれ以前からの関わり
が大切である。私達は、先天性心疾患児に関
する研究に継続的に取り組んできた。思春期
に至った先天性心疾患児は、病気のある生活
を受容し、自分で病気のコントロールができ
ると感じるようになるが、一方、社会的な疎
外と自己の限界に苦しむようになる（仁尾，
2003）。しかし、病気体験をとおして、人の
もつ精神的復元力を意味する「レジリエン
ス」が強化されている（仁尾，2008）。先天
性心疾患児は、生活の中で遭遇する様々な困
難や危機的状況に立ち向かい、葛藤しながら
成長していると考えられる。 
そこで、「レジリエンス」を高めることで、

成人期への移行に向けて継続的に生じる問
題を自ら乗り越え成長することができると
考えた。平成 22 年度～24 年度の研究課題に
おいて、先天性心疾患とともに成長する子ど
ものレジリエンスを育むアセスメントツー
ルの開発を行い、「レジリエンス」を高める
行動が具体的になった。子どもの「レジリエ
ンス」を強化するためには、周囲のサポート
を高めることが同時に重要であり、特に、親
の関わりは、子どもの「レジリエンス」を強
化する重要な要素であることが明らかにな
った（仁尾，2014）。 
しかし、先行研究において、先天性心疾患

児の親に関しては数々の問題が残されてい
る。病気の子どもを生んだという心理的な背
景と、生まれた時から困難を共有し子どもと
共に闘ってきた経緯が過保護につながって
いる（仁尾，2004）。通常、子どもの成長に
伴い親の役割は補足的な役割に変化してい
くものであるが、先天性心疾患児の親の場合、
役割移行は容易ではないと言われている
（Sparacino，1997）。生まれながらの疾患の
ため、親が子どもの将来像を描き難いことが
背景として存在していると考えられ、母親が
子どもの将来像を描く支援の必要性も示唆
されている（別所，2012）。親の過干渉は、
慢性疾患児の病気の管理において、アドヒア
ランスの低下を招くことや、親による病気へ
の過度な心配や生活への干渉は、患者自身の
依存と自立へ迷いをもたらす（藤岡，2009；
石浦，2005）。また、先天性心疾患児の親は、
子どもへの病気に関する説明に消極的であ
り、親自身が子どもの病状を理解することに
困難さを感じている（田端，2010；青木，2010）。

一方、親は、子どもを過保護にしないことや、
病気について子どもに説明することを心が
けており（Ishikawa, Nio,2012）、子どもが
思春期になれば、将来を見すえて社会的に自
立をすることを望み始めていることも明ら
かになっている（石河，仁尾，2013）。この
ように、親は保護と自立を促す関わりの間で
葛藤していることが確信できる。 
以上のことから、子どもの「レジリエンス」
を強化するためには、その子どもを育てる親
を支援するためのアプローチプログラムの
開発が必要である。しかし、具体的な支援に
ついては、まだ検討されていないのが現状で
あり、実践に適用できるプログラム開発も未
着手である。年々増加が必至である成人先天
性心疾患患者の自立のために、プログラムの
開発に終わらず、介入によりその有効性を検
証することで、実践に適用できるプログラム
を開発することが急務である。 
 
２．研究の目的 
本研究は、「レジリエンス」という人の内

面の強さを示す心理的特性を理論的基盤と
し、継続的に生じる問題をかかえながら成人
期へ移行していく先天性心疾患児の「レジリ
エンス」強化に関わる重要な要素である親へ
のアプローチプログラムを開発する。そして、
幼児期から思春期の子どもをもつ親へ、プロ
グラムを用いて継続的に試験的介入するこ
とで、その有効性を検証し、実践に適用でき
るプログラムの開発を目的とする。 
(1)先天性心疾患児（幼児期～思春期）を育て
る親の自立に関する考え方、自立支援に対す
るニーズを明らかにする。 
(2)親の自立に関する考え方、自立支援に対す
るニーズの分析結果、および、先行研究での
成果を基に、先天性心疾患児のレジリエンス
強化に向けた親へのアプローチプログラム
を作成する。 
(3)先天性心疾患児のレジリエンス強化に向
けた親へのアプローチプログラムを用いて
実際に介入する。 
(4)先天性心疾患児のレジリエンス強化に向
けた親へのアプローチプログラムの介入効
果を調査し、プログラムの有効性を検証する。 
 
３．研究の方法 
 (1)【第 1 段階】先天性心疾患児をもつ親の
自立に対する考え方、自立支援に対するニー
ズの探求 
先行研究（仁尾他，2014）で明らかになっ

た“病気体験に関連したレジリエンス”の構成
要素を基に、プログラム案を作成した。患者
会本部より紹介を受けた 4 支部で、親を対象
とし、Focus group interview を実施した。
主な質問内容は次の 5 点である。①子どもの
将来に関する不安・悩み・日頃考えているこ
と、②“病気体験に関連したレジリエンス”の
具体的内容に対する意見、③「レジリエンス
を強化する親へのアプローチプログラム



（案）」に対する意見・ニーズ、④子どもの
将来の生活を支えるために支部として考え
ていること、実践していること、⑤「アプロ
ーチプログラム」を開催する場合の開催頻度
や参加者数の見込み。 
逐語化したデータから、質問①～⑤に関す

る内容を抽出し、類似したものを分類しまと
めた。 
(2)【第 2 段階】先天性心疾患児のレジリエン
ス強化に向けた親へのアプローチプログラ
ムの作成 
 「レジリエンスを強化する親へのアプロー
チプログラム（案）」を基に、文献検討結果、
第 1段階の先天性心疾患児をもつ親の自立に
対する考え方、自立支援に対するニーズの探
求の分析結果を加味して検討、修正し、「レ
ジリエンスを強化する親へのアプローチプ
ログラム」を作成した。 
(3)【第 3 段階】先天性心疾患児のレジリエン
ス強化に向けた親へのアプローチプログラ
ムの実践 
 患者会 4 支部で、親を対象とし、2 つのテ
ーマでグループワーク形式のプログラムを
実施した。第 1 回目は表 1 に示すテーマ、目
的、内容、方法でプログラムを実施した。第
2 回目は表 2 に示すテーマ、目的、内容、方
法でプログラムを実施した。 

 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

(4)【第 4 段階】先天性心疾患児のレジリエン
ス強化に向けた親へのアプローチプログラ
ムの介入効果の検証 
 親と子どもを対象に、アンケート調査、イ
ンタビュー調査を実施し、プログラムの有効
性を総合的に評価した。 
①各回プログラム時のアンケート調査 
 プログラムに参加した親を対象として、各
回プログラムの最後に、その日のプログラム
に関するアンケート調査を実施した。内容は、
プログラムの所要時間について、プログラム
内容について、プログラム内容の子どもとの
関わりへの活用について、プログラムの目標
達成度について、プログラムに対する意見・
感想、印象に残った内容、第 2 回目プログラ
ムに対する意見・要望（第 1 回目のみ）、第
１回プログラム後、役に立ったことや、実践
したこと、考え方に変化があったこと（第 2
回目のみ） 
②プログラム後のインタビュー調査 
第 2 回目プログラム終了後半年を目途に、

評価インタビューに同意した参加者 14 名に
「プログラム参加による親の行動や考え方
の変化」、「プログラム参加による子どもの行
動や考え方の変化」、「プログラム参加後に実
践したこと」、「今後、実践しようと思ってい
ること」、「プログラムへの感想や意見」につ
いて個別インタビューを実施した。プログラ
ムへの意見に焦点を当て質的記述的に分析
した。 
③プログラム後のアンケート調査 
インタビュー調査内容を基にアンケート

を作成し、参加者全員（１回のみの参加者も
含む）を対象とし「プログラム参加による親
自身と子どもの変化」に関するアンケート調
査を実施した。対照群として 4 支部の非参加
者にも調査した。先天性疾患児の親の認識の
構造を明らかにすることを目的とし、探索的
因子分析を行った。その後、プログラム前後
の親の「認識」と「実践」について、Wilcoxon
の符号付順位検定を行った。 

“病気体験に関連したレジリエンス”アセス
メントツールを用いて、プログラム前後での
親からみた子どものレジリエンスの変化を
測定した。Mann-Whitney U 検定を行った。 
④子どもを対象としたプログラム前後のア
ンケート調査 
参加者の子ども（学童期以上）を対象とし、

“病気体験に関連したレジリエンス”アセスメ
ントツールを用いて、プログラム前後にアン
ケート調査を実施した。Mann-Whitney U 検
定を行った。 
 
４．研究成果 
 プログラムの参加者は、第 1 回目 32 名、
第 2 回目 26 名であった。参加者の性別や子
どもの発達段階等詳細、及び、調査への参加
者について表 3 に示す。 
 
 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
【第 4 段階】先天性心疾患児のレジリエン

ス強化に向けた親へのアプローチプログラ
ムの介入効果の検証結果から、本研究の成果
を述べる。 
①各回プログラム時のアンケート調査 
 自由記述には、「あと半年で親元を離れる
年齢、今日のプログラムを踏まえ頑張りま
す」、「興味あるテーマなのでもっとよく知り
たい。身体的、社会的に弱い病児であるがゆ
えにより高めていく必要がある能力（レジリ
エンス）であると思う。」、「これから通る思
春期や成人してからの話が聞けて良かっ
た。」、「皆の様々な話が聞けたことがとても
良かった。」、「他の方の子どもとの関わり方
や考え方が分かって、大変勉強になり、参考
になった。」、「もっと早くこうしたプログラ
ムに参加する機会があったらと感じた。」、
「あらためて、自分自身の子どもとのつきあ
い方について、過去・現在のふりかえり、そ
して、将来に向けての自分の行動のあり方に
ついて考えることができた。」等が記述され
ていた。 
 プログラムの参加によって育児を振り返
り、親の関わり方を考え、共有する機会をも
ったことはプログラムの目標達成につなが
ったと考えられる。また、今後の子どもとの
関わりに活かそうと考える参加者が多く、勉
強会の目的が達成されているため、内容や方
法も概ね妥当であると考えられた。 
②プログラム後のインタビュー調査 
プログラムに対する意見では、＜様々な意

見を聞くことができ＞、≪親同士で経験を共
有できた≫ことや、＜自分の考えが整理でき
た＞、＜今までの育児を振り返ることができ
た＞など≪自分の考えや行動を振り返るこ
とできた≫と思っていた。テーマに基づいた
プログラムの実施は、参加者にとって、＜課

題を明確にした話し合いができ＞、＜いつも
の会ではできない話し合いができ＞たこと
によって、≪特別な機会になった≫と感じて
いた。一方で、参加者からは、プログラムの
時期やテーマについて、＜子どもの発達と時
期が合えばよい＞と考えていることや＜テ
ーマが難しい＞といった意見もあり、と≪参
加者の関心や背景に合わせてほしい≫との
意見が聞かれた（表 4）。 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
プログラム参加後の親の変化としては、≪

親が自分の課題を認識≫し、＜親が子離れを
意識する＞や≪親が子どもの自立を願う≫
といった自分の考えを意識していることが
語られていた。また、≪子どもを尊重して関
わる≫ことや≪子どもの自立を促すように
関わる≫といった、親自身が変化した事、変
わりたいと思っていることが挙げられた。そ
して、子どもの変化として、＜子どもが自信
を持てるようになった＞や＜子どもが病気
を肯定的に捉えるようになった＞など、≪子
どもが前向きに変化する≫ことを捉えてい
た（表 5）。 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
③プログラム後のアンケート調査 
探索的因子分析の結果、『子どもが病気を

理解するために親としてできること』に関す
る先天性心疾患児の親の認識の構造として、
≪親は子どもの主体的な療養行動を支える
≫8 項目、≪親は子どもに病気のことを説明
する≫5 項目、≪親は子どもの理解や行動の
不足部分を補う≫6 項目の 3 因子構造が明ら
かになった（表 6）。 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
探索的因子分析の結果、『子どもが前向き

に考え行動するために親としてできること』
に関する先天性心疾患児の親の認識の構造
として、≪親は肯定的な姿勢で子どもと関わ
る≫10 項目、≪親は子どもの自立を意識して
行動する≫6 項目、≪親は子どもの主体性を
尊重する≫4 項目の 3 因子構造が明らかにな
った（表 7）。 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

  
 
 
プログラム前後の親の「認識」と「実践」

について、Wilcoxon の符号付順位検定を行っ
た結果、『子どもが病気を理解する』の因子
《親は子どもの理解や行動の不足部分を補
う》の「認識」を除いて、実施後の得点が有
意に高かった（表 8）。 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 親からみた子どものレジリエンスの変化
では、2 回とも参加者と非参加者・1 回参加
者との比較および 2回とも参加者と非参加者
の比較で、『無理をしないで生活する』の要
素において有意差を認めた（p=0.010，
p=0.025）（表 9）。  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
④子どもを対象としたプログラム前後のア
ンケート調査 
プログラム前後で有意差は認めなかった。 

【プログラムの総合評価】 
プログラムは参加者が育児を振り返り、疑

問や悩みを表出し、お互いに認め合いながら
育児経験を周囲へ伝える機会となっていた。
また参加者同士が意見を共有し、自身と子ど
もの課題を明確にすることにつながってい
た。さらに通常の患者会の集まりと異なり、
会員同士がテーマに沿って話し合うことに
特別感を持ち、良い機会であると満足してい
ると考えられる。しかし、テーマには関心の
持ちやすさや子どもの発達段階に合わせた
タイミング、開催時期など、参加者やその子
どもの状況に合わせた工夫が必要である。 
『子どもが病気を理解する』ために、親は

子どもの主体的な療養行動を支え、日々の生
活の中で病気について説明し、病気の理解や
療養行動の不足した部分を補っていた。今後、
子どもの発達段階に合わせ、病気について親
子や重要他者と話し合うことで、病気の理解
が進み、レジリエンスが発達する可能性が示
唆された。『子どもが前向きに考え行動する』
ために、親は子どもが病気を肯定的に捉えら
れるように関わりながらも、子どもの自立を
見すえ、子どもの主体的な行動や考えを支え
る必要性も認識していることが明らかにな



った。このことは、子どもの病気に対する考
えや行動に変化をもたらし、レジリエンスを
育むことにつながる可能性を示唆している。 
 対象者が少数という限界はあるが、プログ
ラムの成果はあったと考える。元々「認識」
していたが「実践」しづらかった内容につい
て、プログラムで具体的方法が分かり「実践」
に繋がったと考える。また、プログラムで話
し合われた内容は、認識の少しの変化、すな
わち日常のわずかの心がけで実践できる内
容が多いため実践に結びついたと考える。   
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