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小児がん患児と保護者の心理的変容

－小学校への適応を目指した面接を通して－

中 澤 幸 子
*

Ⅰ．問題と目的

医療技術の進歩により，長期の入院治療が必要とされる難治性の疾患，いわゆる難病の

子どもたちの多くは，退院し，入院前に在籍していた学校（前籍校）での学習を続けるこ

とが可能となってきている。小児がん患児の場合も同様である。主な小児がんには白血病，

脳腫瘍，骨肉種，神経芽細胞腫などがあり，その治癒率は約85％といわれている。しかし，

このような小児がんを含む慢性疾患を持った患児の多くは，治癒または寛解状態で退院で

きたとしても，薬物療法の影響による副作用，食べ物や運動制限，再発予防，感染予防な

ど多岐にわたる管理が必要であり（西間・吾郷他，1995），身体的な発育や機能に障害が

残る場合がある。さらに入院・通院等による学習の遅れ，食事・運動制限などの生活規制，

治療の副作用による容貌の変化に対する周囲の中傷や病気についての不理解などから，心

理的な問題を抱えやすく（中村・兼松他，1996），学校生活に適応できずにいる子どもた

ちもいる。筆者はこのように不適応を示していた小児がん患児の前籍校（小学校）への適

応を図ることを目標とした特別支援学校からの支援の中で，患児及び保護者の面接を担当

した。本研究では，その面接を通してみられた患児及び保護者の小学校と友だちに対する

心理的な変容を分析し，退院後，前籍校（小学校）への不適応を示す患児への支援のあり

かたについて検討する。

Ⅱ．研究方法

1．対象者：Ａ児及び保護者（母親）

（1）家族構成

父・母・姉二人（中2・高3）・祖父・祖母，そしてＡ児の7人家族。
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（2）生育歴及び経過

○乳幼児期

出生時は特に異常なし。

1歳半から保育所に通園。月に一度ほど発熱していたが，その他大きな病歴はなし。

年長後半，よく転ぶようになり，耳の聞こえの悪さも見られた。

○小学校 1年

4月：Ｂ小学校入学。

7月：脳腫瘍と診断されＣ病院に緊急入院。翌日緊急手術にて腫瘍を摘出。

1週間ほどで歩行練習が始まり，化学治療と放射線治療を開始。

8月：Ｃ病院内のＤ特別支援学校転入，病棟内を拠点として学習を開始。

○小学校2年

6月：寛解状態で退院。Ｂ小学校（前籍校）通常学級へ転籍。

手術・治療等の影響で学習面・記憶面等で障害が残る。このような心身の状態

であることが周囲に理解されずに不登校となる。

○小学校3年

4月：学級担任の関わりにより，学期初めから数ヶ月間は遅刻しながらも再登校。

7月：がん細胞転移によりＣ病院再入院。それに伴いＤ特別支援学校転入。

3月: Ｃ病院を退院し，Ｂ小学校（前籍校）の特別支援学級へ転籍。
○小学校4年

2月：延髄に転移（播腫）が見つかりＣ病院へ再々入院。

○小学校5年

4月：Ｄ特別支援学校へ転入。

5月末：入院治療が一段落し，定期的な検査及び通院治療に変更。

＊基本的にはＢ小学校（前籍校）への転出となるが，「保護者（母）とＡ児の気持ち

として，Ｂ小学校に転籍しても通学の意思のないこと」が保護者（母）より伝えら

れる。この状況への対応として Ｄ特別支援学校在籍を継続し，Ｂ小学校への適応

を図るための一支援として面接を実施する。（筆者が面接担当）

（3）面接開始前の対象児（Ａ児）及び保護者の様子

① Ａ児

a.性格
年齢の上下に関係なく誰とでもすぐに打ち解けて話ができる。Ｄ特別支援学校ではクラ

スのムードメーカー的存在であった。反面，周囲に気を遣い，本当の気持ちがなかなか言

えないことがある。

b.障害の程度
脳の一部を切除，放射線治療や化学治療等の影響から，記憶力の低下，計算・図形・文
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字の認識・書字・描画は困難等の学習障害様状態がみられる。視力及び聴力の低下あり。

左側空間の認識が難しい。

c.小学校に対する気持ち
保護者（母）からはＡ児も保護者同様にＢ小学校に行きたくない，という意思のあるこ

とが伝えられていたが，Ａ児自身の口からは「Ｂ小学校に行きたくない」という言葉は一

度も聞かれていない。Ｂ小学校についてどう思うか尋ねた際には「別に」「何とも思って

ない」という回答であった。

② 保護者（母）

Ｂ小学校の教員全員に対して，Ａ児の病気について保護者（母）自身が説明をした。し

かし，その後の対応から「Ｂ小学校の教員にはＡ児の病気について本当のことをわかって

もらえていない」と保護者（母）は感じている。その理由として次のようなことが話され

た。

・退院して登校すれば病気はよくなったものだと思われる。中味は骨がぼろぼろだった

り，頭痛が起きていたりするのに。

・薬の副作用で太っていると，見た目だけで「元気そうね」と言われる。

・Ｂ小学校の特別支援学級は自閉症の子どもたちが中心であり，その子どもたちとＡ児

は同じように対応されている。明らかな違いがあるのに，学級での課題や活動は同じ

に行われている。

・交流学級（普通学級）へいくと，配慮もなく学習や活動が進められ，Ａ児はただ座っ

ているだけのお客様状態になっている。

・「なんでこんなのができないの？」「太っている」など，子どもたちの言動に母子と

もに心が傷つくことが多い。

しかし，学校は「社会との接点の場」であり「繋がっていたい」と考えていること，「勉

強はそれほど重視していないが，せめて今の能力を維持して欲しいと（自分の名前を漢字

で書けることが，Ａ児にとってプライドが保てている部分）願っている」ことも伝えられ

た。

2．手続き

（1）対象

Ａ児及び保護者（母）。

（2）期間及び面接実施日

20XX年6月～10月。Ａ児が定期通院及び入院等でＣ病院来院時に面接を実施する。
＊8月以降は入院が継続となったため，筆者が病院へ訪れた日に実施した。
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（3）場所

通院時は外来待合室，入院時はＡ児病室。

（4）面接方法

「現在の様子について」「家庭での様子について」「小学校について」を質問項目とし

て設定し，Ａ児及び保護者（母）それぞれに半構造化面接法で聴きとり，逐語記録する。

併せて，面接時の様子も記録する。

3．分析方法

（1）分類項目として「体調」，Ａ児の「小学校について」「友だちについて」，保護者（母）

の「小学校について」「友だちについて」を設定する。

（2）逐語記録から，分類項目に該当する内容を抽出し分類する。

（3）既設項目の分類したＡ児及び保護者の「小学校について」「友だちについて」に記

された内容から見受けられる心理的な側面について，肯定（+）・中立（±）・否定
（－）で評価する。「体調」については，良好（+）・安定（±）・不調（－）で評価
する。（分析1）

（4）分析1の評価について，（+）は＋1，（±）は0，（－）は－1として数値化し，「小学
校について」「友だちについて」を保護者及びＡ児それぞれの「小学校・友だちへ

の思い」として合算する。Ａ児の「体調」の変化も前述同様に数値化する。これら

の3つのデータを併せてグラフ化する。（分析2）

（5）上記で整理した分析の結果を併せて総合的に考察する。

（6）内容の抽出，分類，評価等については，特別支援教育経験者2名で行う。

4．倫理的配慮

本研究の実施にあたり，関係諸学校とその関係者，対象児（Ａ児）及びその家族には事

前に研究の主旨を説明し，同意を得ている。

Ⅲ．結果

分析結果1を表1，分析結果2を図1に示す。これらの結果を体調の変化から，安定期①（6/
9～7/9），不安定期（7/31～8/16），安定期②（8/28～9/16），下降期（9/22～10/7）の4期に
分けた。
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表1．体調とＡ児及び保護者の小学校・友だちについて（分析1）

面接日 Ａ児 保護者（母）

体調等 小学校について 友だちについて 小学校について 友だちについて

1 6/9 検査 （±） 公園に行ったら 小学校のことはあんまりい 先日，学校が終わった頃の

1 日 入 友だちに会った。 いイメージはない。説明し 時間に，学校近くの公園に

院 話をした。（+） ても結局はわかってもらえ 1人で行った様子。そこで

ない。だから今のところ特 友達と会ったらしい。学校

にしてほしいこともない。 に行ってみようかな。とも

どうせ話しても分かってく 言っている。Ａが行きたい

れないし。（－） なら，行ってもいいよと

言っている。（±）

2 6/16 検査 （±） 公園で友だちと 小学校に行ってみてもいい 先週公園で友だちと会った

1 日 入 会ったよ。 かな，と言っているから， 時，また会う約束をしてい

院 話をしたくらい。 行きたいんだったら行って たらしく，学校が終わった

（+） みてもいいよ。でもまた傷 時間の頃，「約束したから」

つくかもしれないよ，と といって出かけて行った。

言っている。（－） でも帰ってきたら，やっぱ

りあまりいいことはなかっ

た様子。（－）

3 7/2 治療入 （±） 小学校に行って 小学校の友だち 小学校に説明しても病気の

院 もいいかなあ，っ にはあれから（公 ことは分かってもらえな

て時々思うかな。 園であってから） い。勝手に名前を名簿の中

（+） 会っていない。 にいれて，子どもや保護者

会いたい友だち にどう説明したかも連絡し

もいないけど。 てこない。（－）

（±）

4 7/9 外来通 （±） 小学校に行った 特に小学校で会 （交流学級からＡ児宛の手

院 らやりたいこと。 いたい友だちは 紙について）「これ何の意

普通のこと。やっ いない。（±） 味があるんだろう」と思っ

ぱり遊びたい。 友だちには会い た。あんな小さい文字は読

（+） たいかな。 めないし，内容も「命ある

（+） 限り」とか「早くよくなっ

てね」とか書いてあって。

この子は治って退院してい

るわけではないのに。せめ

て内容をチェックしてほし

い。封が閉じられているか

らチェックできなかったと

かの問題ではない。だから

学校がＡ児の病気を分かっ

てくれているとは思えな

い。（－）

5 7/31 7 /28～ 頭痛がある。

入院継 治療後，頭痛

続 がひどくなる。

治療方針変更

となった。（－）

6 8/8 めまいがひど

い（－）。

7 8/11 めまいは少な

くなったが，

足を使わなく

なっているの

で硬くなｔっ

ており，歩く

のもベッドの

周りだけがやっ

と。（－）

8 8/16 めまいの方は

少し良くなっ

ているみたい。

でも頭痛はあ

る。（－）

9 8/28 （±） （小学校からのＤ特別支援

学校へのＡ児についての問
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い合わせの電話があったこ

とを伝える）小学校は夏休

み終わりとか，新学期が始

まるというときに連絡をし

てくる。普段は全然連絡も

来ないのに。別に連絡がほ

しいわけじゃないけど，事

務的に連絡をしてくるのは

あんまりだと思う。（－）

10 9/3 8 /30～ （±）

31外泊

11 9/8 9 /6～7 （±） こんなんで友だ

外泊 ちに会うわけな

いじゃん。（+）

12 9/16 9 /13～ （±） 小学校でやりた 外泊の時に友だ

14外泊 いことがある。 ちには会ってな

クラブ。科学部 い。会いたいけ

に入っていた。 ど，だいいち会

実験みたいのを えない。（+）
していた。そん

なのしたい。（+）

13 9/22 体調不良。点

滴で薬・栄養

摂取（－）。薬

で寝ている。

（－）

14 9/30 体調不良。点

滴で薬・栄養

摂取（－）。薬

で寝ている。

（－）

15 10/6 体調不良。点

滴で薬・栄養

摂取（－）。薬

で寝ている。

（－）

16 10/14 経口摂取可。

だるくて寝て

いる（－）。

17 10/17 （10 /1 外泊による疲 私が小学校に話をしたのは

5～16 れ。 何だったんだろうと思う。

外泊） だるくて寝て 結局あの人たちはこういう

いる（－）。 子どものことが想像できな

い。だから分からないんだ

と思う。（－）

「どうですか？」と連絡が

あるのは夏休みが終わる頃

とか，学期が終わる頃だけ

でしょ。ふだん何の連絡も

ないのに。そういうときだ

け。（－）

手紙のことも同じ。ほんと

嫌だ。Ａは字も読めないの

に，あんなにいっぱい送ら

れても。それに，「命ある

限り，頑張れ」て書いてき

た子どもがいる。何が命あ

る限りよ。そのことすら担

任はチェックしないで渡し

てきている。個人情報で，

書いて封をしたものは開け

ては失礼という気持ちがあ

るのかも知れないが。内容

はやっぱりチェックすべ

き。（－）
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図1．「体調」とＡ児及び保護者の「小学校・友だちへの思い」の変化（分析2）

1．安定期①（6/9～7/9）

退院後の自宅療養が始まって間もない時期であり，体調も比較的安定していた。Ａ児は

小学校の下校時間に合わせて近隣の公園に行き，友だちと会えるような機会を自ら作って

いる。次週には，友だちとの約束を果たすために，時間に合わせて会いに行く様子もあっ

た。保護者（母）はこのようなＡ児の積極的な行動を尊重しつつも小学校に対しては変わ

らずによい印象はなく，Ａ児に対してもそのことを伝えている。小学校の交流学級から届

けられた手紙についても否定的な気持ちを表現し，Ａ児にその手紙を読み聞かせることは

なかった。このような保護者の感情に比し，Ａ児からは「学校に行ってみてもいいかな」

などの小学校に対する前向きな気持ちが表現されていた。

2．不安定期（7/31～8/16）

本来は1日だけの治療入院であったが，体調がやや不安定になり，そのまま入院が継続

となった。また治療方針の変更等も行われた。併せて小学校が夏季休業になったことから，

面接の中での話は体調についてのことが主であり，小学校に関連する内容については，Ａ

児，保護者共に話されなかった。

3．安定期②（8/28～9/16）

入院は継続されたままではあるが，体調が安定したため外泊が可能となった。また夏季

休業終了直前になって小学校からＤ特別支援学校へ，Ａ児の様子を伺う連絡のあったこと

を伝えたが，それについても保護者はよい印象を持たなかった。しかし，一時期に比べ体

調が安定し，外泊が可能になったこと，夏季休業が終わりに近づいていることも影響し，

Ａ児からからは，「友だちに会いたい」ことや，小学校で実施してみたい具体的な活動が
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発言され，小学校に対する前向きな感情がみられた。

4．下降期（9/22～10/7）

再び体調が下降，点滴による栄養及び薬の摂取，薬で寝かされている状態となり，Ａ児

への面接は未実施であった。保護者から自発的に小学校に関することは話されなかったが，

「小学校に何か伝えたいことはあるか」と意図的に尋ねた際に，それまでの小学校の対応

についての否定的な思いがいくつか話された。

＊分析対象は10月末までの面接内容を予定としていたが，Ａ児の体調の変化によりＢ小

学校への適応に向けた内容に触れることが難しい状況となったため，提示期間までと

した。

Ⅳ．考察

近年の医療技術の進歩に伴い小児がんの中でも治癒するものもあれば，依然として難治

性であるものも多く，長期にわたる治療や再発を繰り返す患児もしばしばみかける。本研

究が対象としたＡ児の疾患である脳腫瘍は後者のうちの一つである。Ａ児は小学1年時に

脳腫瘍を発症し，今回の面接を開始した時には小学5年に達していた長期闘病の患児であっ

た。そしてその間に病気から解放されることなく，体調は良くなったり悪くなったりを繰

り返しながらも，病状は少しずつ下降し，その間に当該親子は様々な苦労を経験していた。

そして面接を開始する以前の段階から，Ａ児自身と保護者が小学校との関係や交流学級の

友だちからの言葉により傷ついたという経験をもち，心理的に疲弊している状態にあった

と考えられる。

面接実施期間中の体調の変化では，開始当初はＢ小学校に通学が可能である体調であっ

た。しかし，徐々に不安定となり，その合間の安定期には外泊が実施できたものの，全体

的に下降傾向を辿るという体調の変化が短期間に見られた。

難病の子どもの一般的な心理として，親に対して病気になってしまって申し訳ないとい

う気持ちを抱き，親の顔色を伺い，同調する傾向があるといわれている。Ａ児も「Ｂ小学

校には行きたくない」といった保護者（母）の気持ちに同調していることが保護者（母）

から伝えられていた。しかし分析結果からみられるように，Ｂ小学校での印象のよくない

経験がありながら，また保護者（母）の一貫したＢ小学校に対する否定的な言動に日々接

しながらも，それに引きずられるわけではなく，所々でＢ小学校や友だちに対する関心を

示し続けていた。Ａ児の場合，「小学校に行ってみたい」という感情は比較的他の要因と

は独立して生起しており，必ずしも患児と保護者の気持ちに同調がみられるわけではない

ことが示唆された。また，病院内でも誰とでもすぐに打ち解けて話ができるＡ児の性格か

ら，Ｂ小学校で友だちと過ごしたい気持ちは常に持ち続けているであろうことも推測され

た。体調が思わしくない患児の場合，その意思や体調等について保護者等の周囲の大人に
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確認し，それを尊重することが多い。しかし，患児の気持ちを把握するためには，周囲の

人の情報だけで判断せずに，本人に直接話を聞き，手探りしながら丁寧に気持ちを確認し

ていくことの大切さが改めて確認された。また，今回の面接の目的であった「Ａ児の小学

校への適応を図る」ことの支援の一つとして，Ａ児がＢ小学校の友だちと楽しく過ごせる

時間を作ろうと計画・準備を試みたが，体調の変化によりタイミングが合わず諦めざるを

えない結果となった。病気を抱えた子どもの場合，体調が日々大きく変化する可能性があ

ることを考慮し，行動が可能な体調や心理状態のときにはすぐに動けるような柔軟性と機

動力のある体制作りをしておくことが必要であることが示唆された。

保護者の分析結果においても，Ａ児の体調等に関係なく，面接を実施した期間を通して

Ｂ小学校に対する否定的な感情は一貫して変わることはなかった。一般的に保護者の心理

状態は子どもの体調の上がり下がりに影響をうけるといわれているが，Ａ児の保護者（母）

の場合はそのような傾向はみられなかった。それだけＢ小学校に対する不信感は強くあっ

たことが想像できる。またＢ小学校が行った「Ａ児の名簿や座席等をそのままにしておく

こと」「クラスの友だちからの手紙を届ける」「長期休業が終わるころの様子の把握」な

どのかかわりは，病弱児への支援としては模範的な対応と言われているものであったが，

Ａ児の保護者（母）にとってはいずれも好意的には受け取られてはいない。このような今

回の面接を開始する以前から続いている保護者（母）のＢ小学校に対する不信感はかなり

大きいにもかかわらず，Ｂ小学校では明確な認識は持てておらず，両者の間のコミュニケー

ションが適切に機能していなかったと考えられる。小児脳腫瘍の会が実施したアンケート

調査結果（同会，2008）でも，小児脳腫瘍患児の保護者の多くが闘病中も含め前籍校への

病気の理解を求めているように，難病を抱える子どもの保護者の多くは，周囲の人に病気

を理解してほしい，関係者に伝えたいという気持ちを持っている。Ａ児の保護者（母）も

例外ではなく，子どもの病気についてＢ小学校の関係者に伝えたのである。それにもかか

わらず，その後の対応の様子からＡ児に対する無理解さを感じ，心を痛めていた。そして

その気持ちをうまく伝えられずに心の中に抱え込み，Ｂ小学校への強い不信感に至ってし

まったと推測される。病気の子どもを抱えている保護者の気持ちは常に恐怖や不安を抱え

て不安定な状態にあることから，保護者自身のその時々の気持ちをしっかりと把握し，十

分な配慮をしながら注意深く対応していくことが必要である。そのために，まずは保護者

と学校の間に信頼関係を構築することが求められる。このように当該患児への対応だけで

なく，保護者や家族の支援を視野に入れたかかわりをしていくことが，学校への適応を促

すためには大切な要件であると考えられる。
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