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本研究は、わが国における、青年の意思決定の参加を支援する看護介入を開発すること
を目指して、血液・腫瘍疾患を持つ青年が親と医療者と行う SDM の構造を明らかにする
ことを目的とした質的記述的研究である。 
本研究は、修正版 Grounded Theory Approach（M-GTA）を用いた。高知県立大学研究

倫理審査委員会に承認を得た後に、関東・関西地方の小児専門病院 2施設、及び四国地方
の総合病院 2施設、関東地方の家族会 1団体から承諾を得た。 
研究参加者は、血液・腫瘍疾患を持つ青年（12歳～20歳）とその家族（母親）14ケー

ス（28名）と、医師 3名（5ケース）、小児看護専門看護師 4名（8ケース）、計 35名で
ある。 
インタビュー実施期間は平成 23年 8月～平成 25年 2月、インタビュー総回数は 78回

であった。1 回目のインタビュー実施後、逐語録を分析し、SDM に関連する内容から 2
回目のインタビューガイドを作成し実施した。インタビューと分析は同時進行で行った。
また本研究結果の信憑性を高めるため、親と医師と小児看護専門看護師にもインタビュー
を行い、親や医療者のデータからも、青年が親や医療者と行う SDMの構造を確認した。 
倫理的配慮として、現在も治療を継続し症状コントロールを必要としている青年も対象

としているため、青年の身体状態の変化により研究参加の継続が負担となり困難になるこ
とも考えられ、研究参加に関しては慎重に毎回判断を行った。研究への参加は、研究参加
の自由意思が尊重され、青年と家族は、研究への参加の可否によりケアや診療に影響を及
ぼすことは全くないことを保証した。また、医療者は研究参加の可否により、その後の業
務等に影響を及ぼすことは全くないことを保証した。 
本研究において、血液・腫瘍疾患を持つ青年が親や医療者と行う SDMの構造とは、「青

年が、親や医療者との決定の構えを築きながら、協働し、自己の舵取りにより決定した事
柄を実現し成し遂げていくことである」と定義した。青年が親や医療者と行う決定の構造
は、［親や医療者と築く決定の構え］［親や医療者との協働］［自己の舵取りによる決定の実
現］の 3つの局面から構成されていた。この 3局面は、循環している関係性であった。 
 青年が親や医療者と行う SDM の構造の［親や医療者と築く決定の構え］の局面は、＜
決定に臨む姿勢＞＜親と向き合う姿勢＞＜自分の成り行きを見据えた心の準備＞の３カテ
ゴリー、［親や医療者との協働］の局面は、＜自分と親の意向を擦り合わせた決定の方向性
の設定＞＜自分と医療者の間で決定した請け合う領域の設定＞の 2 カテゴリー、［自己の
舵取りによる決定の実現］の局面は、＜自分で見出した決定の基準ラインの維持＞＜決定
内容を行動に移す責任の遂行＞＜決定を実施した成果＞の 3カテゴリーから構成されてい
た。 
青年が親や医療者と行う SDM には、①親や医療者との「相互作用」を通して、意思決

定を共に辿る過程が含まれていた、②治療に関連した体験を親と共有し、生命の危機をと
もに乗り越えていく中で成長し、［親や医療者と築く決定の構え］を創り出していた、③親
の意向を敏感に推し量り、［親や医療者との協働］を行い、決定主体者となる努力をしなが
ら自己に相応しい決定の方向性を定めていた、④［自己の舵取りによる決定の実現］にお
いて、決定の実施可能な範囲を判断する基準を持ち、状況をコントロールし、決定した内
容を巧みに行動に移していた、という４つの特徴が明らかになった。青年は自分の脆弱性
を捉えながらも、青年期特有の発達課題に取り組み、行動に移す責任を自分に移行してい
くことに意欲を持っていると考えられた。 
 青年が親や医療者と行う SDM の構造の局面を活用し、青年の SDM の特徴を踏まえた
意思決定を支援する看護実践の開発や、SDM を活用した教育の検討や発展的な研究を行
っていく必要性が示唆された。 
 



Abstract 
Structure of Shared Decision Making (SDM) by Adolescents with Hematological and Oncological  

Disorders Achieved Through Collaborations with Parents and Health Care Practitioners 
 

Naoko Arita 
 
Objective: This study aimed to clarify the structure of shared decision making by adolescents with 
hematological and oncological disorders achieved in collaboration with their parents, physicians, and nurses. 
The study was based on the concept of Shared Decision Making (SDM). If adopted as an approach for 
children, SDM can be useful and profitable for child health care.  
Methods: A total of 35 individuals including 14 adolescents with hematological and oncological disorders (age 
range, 12-20 years) and their mothers, three doctors, and four certified nurse specialists (CNS) in child 
health nursing provided consent to participate in this qualitative descriptive study. Data were collected by 
interviews with the adolescents. The Modified Grounded Theory Approach (M-GTA) was used to clarify the 
structure of SDM by the adolescents. The study was approved by the Research Ethics Committee of the 
University of Kochi prior to participant consent acquisition. Participants were recruited from two pediatric 
hospitals in the Kanto and Kansai regions, two general hospitals in the Shikoku region, and one patient 
family association in the Kanto region. For each participant, two interviews were carried out to confirm the 
phenomenon of SDM by the adolescents. Interviews with parents, CNSs, and pediatricians were conducted 
to increase the reliability of SDM by the adolescents. Analyses were conducted simultaneously with the 
interviews. 
Results: Analysis of interview contents revealed that SDM involved “a collaborative effort between the 
adolescents, their parents, and health care practitioners, developing an attitude about the decisions they 
made together, and actualizing and accomplishing goals that were decided according to one’s own intentions 
(adolescents’ intentions).” This form of SDM comprised the following three components: [attitude about 
decisions made with parents and health care practitioners], [collaboration with parents and health care 
practitioners], and [actualization of decisions according to one’s own intentions]. These three components 
were mutually associated. The first component comprised three categories: <a posture of approaching the 
decision>, <a posture of facing one’s parents>, and <emotional preparation focused on the future of one’s own 
situation>. The second component comprised two categories: <establishment of the directionality of decisions 
through the merging of one’s own and parental wishes> and <establishment of responsibility for decisions 
made between oneself and the health care practitioner>. The third component comprised three categories: 
<maintenance of the standard/baseline of one’s own decisions>, <striving to assume responsibility for 
transforming the decision content into action>, and <outcomes from accomplishing one’s decisions>.  
Conclusion: SDM as performed by adolescents with their parents and health care practitioners had the 
following four characteristics. First, collective decision-making between the adolescents, parents, and health 
care practitioner was achieved through interactions between parents and health care practitioners. Second, 
an [attitude about decisions made with parents and health care practitioners] was developed, through which 
adolescents and their parents shared experiences associated with treatment, and grew as they overcome 
life-threatening situations together. Third, adolescents became sensitive and capable of perceiving parental 
wishes, and engaged in [collaboration with parents and health care practitioners]. Adolescents strived to be 
the primary decision-maker, and at the same time determined the most appropriate decision for their own 
situation. Finally, in [actualization of decisions according to one’s own intentions], adolescents maintained 
certain standards that allowed them to determine the range of potential decisions they found for themselves, 
controlled their situation, and skillfully transformed the content of their decisions into actions. The 
adolescents understood their own vulnerabilities, but still worked to accomplish developmental tasks unique 
to adolescence, and appeared willing to assume the responsibility of transferring their decision content into 
action. These findings suggest the need for nursing practices that promote shared decision making by 
adolescents through collaborations with parents and health care practitioners, and may contribute to the 
development of nursing interventions aimed at supporting and advancing the participation of adolescents in 
decision making. 
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第 1 章  序論

Ⅰ． 研究の背 景

 本研究では 、血液 ・腫瘍疾患を 持つ青 年を対象とす る。血 液・腫

瘍疾患には、15 歳以 下の子どもに 発症す る悪性腫瘍が 含まれ ており、

ここでは小児 がんに 関する研究の 背景を 概観する。

１．わが国 の血液 ・腫瘍疾患を 持つ子 どもの現状

血液・腫瘍疾 患の治 療の進歩に伴 い、化 学療法、外科 的手術 、

放射線療法の 集学的 な治療が試み られ、 治療成績をあ げてい る （別

所 ,  2009 ,  大西 ,  2010）。その一方 で、こ れらの治療法 が、心 身とも

に成長発達の 過程に ある子どもに 多大な 影響を及ぼし ている 。

特に 晩期合併 症の問 題は、治療終 了後の 長期的な問題 として （石

田 ,  2009 ,  別 所 ,  2009 ,  大西 ,  2010 ,  高 宮 ら ,  2004）、大きく 取 り上げ

られるに至っ ている 。具体的な子 どもの 健康問題とし ては、 ①晩期

再発あるいは 2 次が ん発生の危険 性、② 各種臓器障害 、③ 次 世代 (生
殖 )関連の 問題、④ 就 学、修学、就職 、生 命保険加入制 度など の社会

生 活上の問題 、⑤精 神心理的問題 などの 患者本人に関 わる問 題、⑥

患 者のきょう だいを 始めとする家 族の問 題などである（別所 ,  2009）。 
 子どもへの 長期ケ アの重要性が 強調さ れる一方で、 難知性 の小児

がんを持つ子 どもへ のケアも重要 な課題 として取り上 げられ ている。

わが国におい ては、 終末期ケアな ど、難 治 性疾患の子 どもと 家族へ

の支援体制は、未だ 確立されてい ない（ 吉田ら ,  2010）。こ の ような

課題がある中 、子ど もとその家族 の緩和 ケアや療養生 活の質 の向上

（大西 ,  2010）は、臨 床現場でも最 も重要 とされている ケアで ある。

子 どもとその 家族へ のケアは、ト ータル ケアとチーム 医療が 重要に

な る と い わ れ て お り (松 岡 ,  2009 )、 多 職 種 に よ る 多 角 的 心 理 的 援 助

についても報 告され ていた （ 髙宮 ら ,  2004）。
血液・腫瘍疾 患 を持 つ子どもとそ の家族 へのケアは、 長期的 な視

点 、多職種チー ムで のケアの視点 から、入院中だけで はなく 、、在宅

療 養を踏まえ た、緩 和ケア、療養 ケアの 質の向上を捉 えてい くこと

が 重要となる 。

2．わが国の 血液 ・腫瘍疾患を 持つ子 どもと親の 長 期的な 課題

在宅療養中の 小児が んを持つ子ど もやそ の家族の生活 の課題 に、

焦点を当てた 検討や 研究が増加し ている（古谷 ,  1999 ,  中村 ら ,  2000 ,  
藤井 ,  2005 ,  岩瀬 ,  2007 ,  平賀 ,  2007 ,  牧 野ら ,  2010 ,  武井ら ,  2010）。
武井 ら (2010 )は 、退 院後 の患 者 が日 常生 活を 送る 上 で直 面す る心理

社 会的問題と して、 ①社会生活へ の適応 、既婚率や出 産率、 教育水

準 、就職率、他者と の関係など“ 社会的 機能の問題”、②抑 うつ、不
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安 、 気 分 など “ 情 動 の問 題 ”、③ 身 体の 不調 、 メ ンタ ル ヘ ル ス (心 身

の健康 )や PTSR(外 傷後ストレス 反応 )など“身体 的健康の 問題”、④

自尊感情や自 己認識 など“個 人内の認 識 の問題”、⑤問題 行動 やコー

ピングレパー トリー （問題解決の 方法） など“行動の 問題” を文献

検討より抽出 した。 これらの問題 に加え 、退院後は復 学とい う大き

な課題もあり 、その 支援も不可欠 なもの である（平賀 ,  2007 ,  内 田 ,  
2008 ,  石田 ,  2010）。  
 また、血液 ・腫瘍 疾患を持つ子 どもは 、退院後も治 療の継 続や、

症状コントロ ールの ための薬物療 法の実 施など、不安 定で不 確かな

身体的状態を 管理し ながら、生活 を送っ ている実態も 報告さ れてい

る 。 岩 瀬 （ 2007） は 、 外 来 通 院 の 思 春 期 患 者 を 対 象 に 研 究 を 行 い 、

現在治療継続 中の子 ども（ 16 .7%）、晩期 障害がある子 ども (27 .8%)、
内 服 や 処 置 を 必 要 と し て い る 子 ど も （ 52 .8%） が 含 ま れ て い た 。 退

院後も血液・ 腫瘍疾 患の子どもは 、疾病 管理や身体管 理が必 要であ

ることに注目 し、子 どもの療養行 動を高 めるアプロー チの必 要性が

示唆されてい る。さ らにわが国の 小児医 療の現状は、 発症時 には病

名が知らされ ず、治 療を終了して 数年後 に、外来で子 どもに 病名告

知が行われる ことも ある。このよ うな、 多岐にわたる 長期的 な課題

へ の 看 護 援 助 の 必 要 性 に つ い て の 研 究 も 行 な わ れ て い る （ 古 谷 ,  
1999）。

退院後の子ど もの家 族が抱えてい る課題 への支援も、 不可欠 で重

要な視点であ る。白 血病児の退院 後の母 親の将来への 不安に 関する

研 究（中 村ら ,  2000 )や、母親 の在宅生 活 への適応プロ セスに 関する

研 究（藤 井ら ,  2005）などの、小 児がん の子どもの家 族の支 援に関

する文献レビ ューで は、家族支援 につい ても長期的、 継続的 視野か

らの研究の必 要性が 示唆されてい る（下 山 ,  2008）。退 院後も 薬物療

法や症状コン トロー ルが必要とな る 場合 もあり、親は 療養法 と学校

などの社会生 活との 調整を行って いる。

臨床現場で遭 遇した 子どもが 、親 と医療 者とともに行 ってい た意

思決定の状況 は、① 退院に関する 情報を 子どもといつ 共有す るのか

は、家族が決 定し、 子どもと退院 の時期 を共有するこ とがで きた後

に 、子どもが 家族と 医療者と一緒 に在宅 療養の準備を 行った ケース、

②在宅療養中 、家族 が積極的に医 療者と 話し合い、治 療の選 択や決

定を行い、そ の結果 を子どもに伝 えた後 に、子どもが 自分の 気持ち

を表明して決 定に参 加するケース 、③在 宅療養中の子 どもの 入院治

療に関しては 、子ど もの希望が最 優先さ れ、決定がさ れるケ ース、

④子どもは家 族 と医 療者と外来で 情報を すべて共有し 、子ど もが治

療 の選択を行 い、治 療を受けなが らどの ように過ごし たいか を子ど

もが主となっ て決定 しているケー ス、⑤ 在宅療養中、 学校の 行事と
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治療の日程が 重なら ないように、 子ども が自ら医療者 に交渉 して決

めていたケー スなど 、さまざまな であっ た。このよう な状況 での血

液・腫瘍疾患 を持つ 子どもの意思 決定へ の参加は、親 との相 互作用、

医 療者との相 互作用 のなかで成さ れてお り、 子どもは 親と医 療者と

の情報交換や 情報共 有、協議を 必 要とし ていた。  
わ が 国 で は 、「 小 児 看 護 領 域 の 業 務 手 順  小 児 看 護 領 域 で 特 に 留

意 す べ き 子 ど も の 権 利 と 必 要 な 看 護 行 為 」 (日 本 看 護 協 会 ,  1999)や
「 小 児 が ん ケ ア の ガ イ ド ラ イ ン 」 (内 田 ,  2008 )の 中 で 、 子 ど も の 能

力を認め、意 思決定 を支援するケ アを推 奨されている 。また 、欧米

では Shared  Dec is i on  Making のアプ ロ ーチが推奨さ れてお り、子

どもが決定に 参加す ることを促す ケアの 重要性が強調 されて いるが、

実際の臨床の 場で浸 透し ているの かどう かは、不確か である 。  
臨床の場での 意思決 定に、子ども は親や 医療者ととも にどの よう

に参加してい るのか 、子どもは ど のよう にかかわって いくこ とが最

善であるのか 、また 可能であるの か、子 どもが決定に 参加す るため

の実践可能な 介入は 何かなどの検 討が必 要である。こ の相互 作用を

捉えていくた めに、 子どもと親、 子ども と医療者、親 と医療 者や、

子 どもと親と 医療者 がどのような 交流を しているのか を抽出 し、子

どもが親と医 療者と ともに行う意 思決定 の構造を明ら かにし ていく

ことが必要で あると 考える。  
 

Ⅱ．研究課題  
本研究課題は 、血液 ・腫瘍疾患を 持つ青 年が親 と医療 者とと もに

行う意思決定 の構造 を明らかにす ること である。  
 

Ⅲ．研究の意 義  
本研究は、血 液 ・腫 瘍疾患を持つ 青年が 親と医療者と ともに 行う

意思決定の構 造を明 らかにするこ とを目 的としている 。青年 を中心

として、青年 、親、 医療者のそれ ぞれに インタビュー を行い 、とも

に行う意思決 定の構 造とは、どの ような ものであるか を明ら かにす

ることを目標 とする 。青年が親と 医療者 とともに行っ ている 意思決

定の構造を 明 らかに することによ って、 青年が親と医 療者と ともに

意思決定を行 うため の実践を提言 するこ とができる。 また、 血液・

腫瘍疾患を持 つ青年 の意思決定は 、青年 と親と医療者 の三者 がそれ

ぞれ、どのよ うなコ ミュニケーシ ョンを とり情報を共 有して いるの

か、お互いの 気持ち や意思をどの ように 表現し合って いるの かを明

らかにするこ とによ って、三者に おける コミュニケー ション を促進

するための看 護実践 に結び付けて いくこ とができると も考え る。そ

の結果、青年 とその 家族の意思決 定への 満足感を高め 、療養 生活を
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より豊かにし ていく ものとなり、 子ども や家族が積極 的にケ アに参

加することを 可能に するものとな ると考 える。  
実際、子ども が意思 決定をどのよ うに捉 えているのか 、評価 して

いるのかにつ いての 研究は少ない 。子ど もの意思を尊 重でき たかど

うかの評価は 、医療 者が捉えた子 どもの 言動に焦点が 当てら れてい

ることもある 。この ような状況は 果たし て、子どもに とって 望まし

い決定であ っ たのか どうかは疑問 である 。そのため、 ともに 行う意

思決定の構造 を明ら かにすること は、医 療者側が「子 どもは このよ

うに考えてい るに違 いない」 と憶 測に基 づいて、子ど もへの ケアを

検討し、 一方 的に情 報提供を行う ことの 回避や、子ど もにと って必

要な情報が、 医療者 と家族での情 報交換 にとどまるこ とを 回 避する

ことにつなが るので はないかと考 える。  
 
Ⅳ．研究の前 提  

①  シンボ リッ ク相 互作 用論を 理論 的基 盤に おき、 青年 のな かで

の意味 付け や解 釈、 青年と 家族 との 相互 作用、 青年 と医 療者

との相 互作 用、 青年 と医療 者と の相 互作 用、青 年 と 家族 と医

療者との相互 作用を 捉えていく。  
②  小児医 療で 推奨 され ている 、子 ども と親 と医療 者の 三者 間の

Shared  Dec is ion  Making（ SDM）の概念 を参考に、血 液・腫

瘍疾患 を持 つ青 年 が 親と医 療者 とと もに 行う意 思決 定を 捉え

ていく。ただ し、Shared  Dec is ion  Maki ng については不確 か

さ や 曖 昧 さ が あ る こ と 、 小 児 に 関 し て は 成 人 と 同 様 の SDM
ではな いこ と、 日本 の子ど もが 親と 医療 者と と もに 行う 意思

決定の現象は 、文化 的背景や SDM の概 念と一致しな い状況

もあると考え らえる ため、小児医 療の現 状等から SDM の概

念は、 本研 究に おい ては現 象を 捉え る上 での参 考と して 位置

づける。  
③  青年は dec is ion  making の現象を捉 える ことができ、dec is ion  

making に つ い て 語 っ た り 考 え た り す る こ と が 可 能 で あ る 。

また青 年 は 「移 行」 に関す る発 達課 題が あるこ とか らも 、意

思決定 への 参加 が重 要とな る。 した がっ て、青 年と その 親、

両者にかかわ ってい る医療者を対 象とす る。  
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第 2 章  文献検討  
 

本研究の目的 は、血 液・腫瘍疾患 を持つ 青年が親や医 療者と とも

に行う、意思決 定の 構造を明らか にする ことである。本 章で は、「シ

ンボリック相 互作用 論」「病気を 持つ青年 の課題と青年 と親の 取り組

み」「青年が 親と医 療者とともに 意思決 定を行う意義 」「病 気を持つ

子どもが家族 と医療 者とともに行 う意思 決定」、「子ど もが親 と医療

者とともに行 う意思 決定のわが国 の現状 」、「子どもが 親と医 療者と

と も に 意 思 決 定 を 行 う こ と の 実 現 可 能 性 」、「 Shared  Dec is ion 
Making（ SDM）の 概念の検討」 を取り 上げ、文献検 討を行 う。  

文献検索 は、 CINAHL、 MEDLINE、医学中央雑 誌 Ver.４ を用い

て実施した。Key  word は、「 ch i ld」「 adolescence」「 fami l y」「 dec is ion  
making」「 shared  dec is ion  making」「 i nteract ion」「 par t i c ipant」
「 子 ど も 」「 青 年 期 」「 思 春 期 」「 家 族 」「 意 思 決 定 」「 共 有 」「 退 院 」

「在宅療養」「相互 作用」「参画 」など を用いた。ま た血液 ・腫瘍疾

患 に は 、 15 歳 以 下 の 子 ど も に 発 症 す る 悪 性 腫 瘍 が 含 ま れ て お り 、

「 ch i ldhood  cancer」「 cancer」「 小児が ん」の Key  word を用いて

検索した。  
 

Ⅰ．理論的背 景  
 本研究は、血 液・腫瘍疾患を持 つ青年 が親と医療者 ととも に行う

意思決定の構 造を明 らかにするこ とを目 的とする。青年は親 や医療

者との、相互作 用を 通して、自分の 思い や意思をどの ように 解釈し

意味づけてい るのか 、その解釈を基 に、どのように親 や医療 者とと

もに意思決定 を行っ ているのかを 捉えて いく。そのため、シ ンボリ

ック相互作用 論（ Blumer,  1969）を本研 究の理論的基 盤とす る。  
 
１．シンボリ ック相 互作用論  
シンボリック 相互作 用論は、20 世紀初 め のアメリカ・プラグ マテ

ィズムの哲学者 Mead G.H.を始祖 とし、 1920 年代、 30 年代 のシカ

ゴ学派社会学 におい て成立した。1937 年に Blumer によって「シン

ボリッ ク相 互作用 論 」と命 名さ れ、意 識 的に研 究が 推し進 め られて

き た 理 論 で あ る (船 津 ,1995 )。 シ ン ボ リ ッ ク 相 互 作 用 論 は 「『 規 範 パ

ラダイ ム』 にとっ て 変わる 新し いパラ ダ イムで ある 『解釈 パ ラダイ

ム』に属するも のと なっている（船 津 ,1995）。 Blumer（ 1969）は、

「シン ボリ ックな 相 互作用 では 、人間 は お互い の身 振りを 解 釈し、

そ の 解 釈 に よ っ て 生 み だ さ れ た 意 味 に の っ と っ て 行 為 す る 」 と し 、

「シンボリッ クな相 互作用は解釈 と定義 を含んでいる 」と述 べた。  
シンボリック 相互作 用論は人間現 象や社 会現象を捉え る際、 外部
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から第三者的 に接近 しない。シン ボリッ ク相互作用論 は研究 者自身

が 作 り 出 し た 「 操 作 概 念 」 で は な く 、「 感 受 概 念 （ sens i t i z ing 
concept）」 を 用い て 、柔軟に アプ ローチ すること を主 張して いる。

感 受概念とは 明確な 基準や属性を もたず 、ただ一般的 な方向 を示す

だ けものであ り、そ のことによっ て現実 に対して柔軟 に接近 でき、

事 象をくまな く明ら かにすること が可能 となる（ Blumer,  1969）と

されている。  
B lumer の シ ンボ リッ ク 相 互 作 用論 で は、 多 く の 鍵 概念 と なる も

の が取り上げ られて いるが、すべ ての概 念が定義づけ られて はいな

い 。船津・宝月（ 1995）は、Blumer の 基本概念とし て「意 味」「言

語」「シンボ ル」「自 我」「精神」「 役割」 をあげている 。さら に船津

(1989 )は 「ブ ル ーマ ーの シン ボ リッ ク相 互作 用論 の 中心 原則 は、人

間 社会が行為 する人 間からなり、 社会の 本質は行為す る人間 の行為

か らなるもの と考え ることである 」とし 、「行為」「意 味」「人 間」「社

会 」 の 概 念を と り あげ て い る 。 Blumer 自 身 は 論 文の な か では 、 シ

ンボリック相 互作用 論の鍵概念で あると 考えられる、 ①人間 （下位

概念として自 我・自 己）② 相互作 用（下 位概念として 自分自 身との

相互作用・社会的 相 互作用・解釈・指示（ 表示）・有意味シ ンボ ル（言

語も含まれる ）・役 割取得）③意味・対 象④行為⑤環 境⑥社 会⑦経験

的世界を 説明 してい る。シンボリ ック相 互作用論にお いて、 ミード

理 論 の 有 意 味 シ ン ボ ル 、 役 割 取 得 も 重 要 な 概 念 で あ る が 、 Blumer
は明確に定義 づけて いない。  

B lumer のシンボリ ック相互作用 論の重 要な特徴は、「 ル ー ト・イ

メ ー ジ 」 で あ る 。 那 須 (1995)は 、 Blumer の 「 ル ー ト ・ イ メ ー ジ 」

を描くとは、「研究対 象の類 普遍的 特性を 描くというこ とにほ かなら

ない。対象の どの側 面、どの位相 に探求 の焦点を定め るかに 関して

方法的に決断 するこ とであり、そ れ以上 でもそれ以下 でもあ りえな

い 」と説明して いる 。また Blumer は、「ルート・イメー ジは 、人間

集団または社 会、社 会的相互作用 、対象 、行為者とし ての人 間、人

間行為、行為 の相互 連携 (連結 )の 性質に 言及している 」と述 べ、シ

ンボリック相 互作用 論における基 本概念 である「人間 」「相 互作用」

「 対 象 」「 行 為 」 な ど の 性 質 に つ い て 言 及 し て い る 」（ 那 須 , 1 9 9 5）。 

Blumer は、「物事の意味は、社会的 相互 作用の文脈の 中で形 成さ

れ、人々によっ てそ の文脈から引 き出さ れるものであ る」と し、「人

間」の「相互 作用」 について、多 くの陳 述を行ってい る。そ のなか

で、人間と は「『 自分 自身との相互 作用』によって、自分自身 を認識

でき、自分自 身につ いての観念を 持ち、 自分自身とコ ミュニ ケーシ

ョ ン で き 、 自 分 自 身 に 向 か っ て 行 為 す る こ と が で き る 」（ Blumer,  
1969）として いる。また、個 人と他者 と の相互作用に ついて も、「他
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者の行為を目 にして 、ある個人は 、ある 意図または目 的を放 棄し、

改訂し、検討 し、先 にのばし、強 化し、 あるいは別の ものと 置き換

える。個人は 、ある 程度までの自 分の活 動を、他者の 行為に 適合さ

せなくてはな らない 。」（ Blumer,  1969）としており 、人間は 他者と

の行為のやり 取りを 通して、自分 の行為 を決めている ことが 示され

ている。  
また Blumer は、「人間は自己との 相互作 用を行い」、「 自分自 身の

行為を形成す るにあ たってお互い の行為 を考慮しなく てはな らなく

な る 」（ Blumer,  1969） と も 述 べ て い る 。 こ れ ら は 、 患 者 自 身 の 意

思、患者と家 族との 相互作用、患 者や家 族と看護師と の相互 作用を

捉 え て い く 上 で も 重 要 な 視 点 と な る と 考 え る 。 さ ら に 、 Blumer
（ 1969） は 環 境 に 関 す る 陳 述 に お い て は 、「 人 々 は 、 お 互 い に 対 し

て異なった方 法でア プローチし、 異なっ た世界に住み 、異な った意

味の集合に基 づいて 自分自身を導 いてい く」「生活は、参加者 たちが、

自 分 た ち の 直 面 す る 多 種 多 様 な 状 況 (環 境 )の 中 で 行 為 を 形 成 し て い

く 、 進 行 中 の 活 動 と い う 一 つ の 過 程 (相 互 作 用 )な の で あ る 」 と 述 べ

ている。看護 におい て、それぞれ の人の おかれている 環境は 異なっ

たものであり 、その 人の 世界や生 活を尊 重すること、 その環 境を捉

えてケアを行 ってい くという視点 は、重 要であると考 える。 患者や

その家族には 、それ ぞれ異なった 環境が あり、一人一 人の考 え方や

捉え方に基づ いて対 象を理解する という ことは、看護 の前提 にもつ

ながるもので ある。  
 Blumer(1969)は 、 さ ま ざ ま 相 互 作 用 が あ る 人 間 社 会 に つ い て は 、

「 問題に直面 し、既 存の規則が不 適切に なっている集 団の視 界の中

では新しい状 況が絶 えず出現して いる。」とし、「問 題に直 面しない

社会の存在な どはな い」と述べて いた。 人間の生活を 動的な 進行中

のものとして 捉えて おり、新しい もの、 長く確立され た連携 的な行

為等、すべて の連携 行為（相互作 用）は 、先行する行 為とい う背景

を捉えていく ものと している。  

このようにシ ンボリ ック相互作用 論を基 盤とすること により 、そ

の人が捉えた 健康の 意味に従って 、起こ す行動を捉え ていく ことが

できる。行為 の意味 付けは、その 人の背 景や周りの人 との相 互作用

によってなさ れるも のであり、変 化もす る。意思決定 につい て考え

ると、その意 思決定 に関わる自己 と他者 が、相互作用 を行う 中で、

その状況を定 義した ことの結果の 行為と して捉えるこ とがで きると

考え、本研究 の理論 的基盤とする ことは 適切であると 考える 。  
 

２．本研究に おける 関連概念  
 本研究の目 的は、 青年が親と医 療者と ともに行う意 思決定 の構
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造を明らかに するこ とで ある。青 年が意 思決定にどの ように 参加し

ているのか、 青年が 親や医療者と ともに どのように意 思決定 を行っ

ているのかを 明らか にする。この 「とも に行う意思決 定」を 捉えて

いく際、「自 己決定」「意思決定」 の概念 とどのような 関連が あるの

かをここに整 理する 。  
心理学領域では Deci（ 1980）が、自己決 定（ se l f -determinat ion）

を「自己決 定は意志 を活用する 過程であ る。これは 、自己の 限界と

制約を重要 視し、自 分に働いて いる諸力 を認識し、 選択能力 を活用

し、各種能 力の支持 を得て、自 己の要求 を満たすこ とを意味 してい

る」と定義 している 。またこの「意志」は、「行動を 決定す るための

意 識 的 選 択 能 力 」 で あ り 、「 有 能 さ （ competence） と 自 己 決 定 に 対

する内的要 求と相即 不離に絡み 合ってい る」と述べ ている。 さらに

Deci（ 1980） は 、「 人 々 は 決 定 し 、 環 境 に 働 き か け た い と 願 っ て 」

おり、「内発的 動機づ け、つまりは環 境と の関連におい て有能 で自己

決定的であ りたいと するかの人 間の要求 が、人々の 意志をエ ネルギ

ー化する」と 述べて いる。  
また Deci（ 1980） は、子どもに 関して 、「経験を通 じて徐 々に、

動機づけられ た行動 を思考や決定 、願望 によって媒介 するの に必要

とされる認知 構造を 発達させてゆ く」と し、「動因や 情動を はじめ、

内発的な動機 づけの 体験を積むに つれて 、その行動は 認知的 に媒介

されるように なり、 目的的・決定 的、自 己決定的と呼 びうる ような

構造を呈する ように なる」と述べ ている 。  
次に「 意思 決定 Dec is ion  Making（ DM）」に つい て述 べる。「意

思 決 定 」 は 、 Noone (2002)が 、 ヘ ル ス ケ ア の 意 思 決 定 に つ い て 概 念

分析を行って いる。Noone(2002)は 意思 決定とは、「主要と なる選択

肢（二者択一 ）から の選択、ふさ わしい 解決法の選択 」とし て定義

している 。この定 義 は、「一 番良いあ るい はもっとも理 想的な 解決が

ただ一つとい う制限 はしない。」 という 内容も付け加 えられ ている。

概念分析の結 果とし て、意思決定 の定義 属性は、① 2 つのあ るいは

それ以上の別 々の意 見の中から意 図的に 選択すること 、②行 為を起

こすための刺 激の認 識を基盤とす ること 、③行為の方 針・方 向性に

人がコミット するこ と、④特定の 目標、 あるいは目標 を成し 遂げる

た め の 期 待 が あ げ ら れ た 。 ま た Noone(2002)は 、 意 思 決 定 は 、「 望

んだ結果に達 成する ため、成し遂 げるた めの、決定を 行う必 要性の

認識（行為 を起こす ための刺激 ）を必要 とする」と 述べ、「意 思決定

を行う前に起 こる行 動やイベント 」を先 行要件として いる。 選択肢

からの意図的 な選択 は、目標に達 成する ための行為の 軌跡・ 方針へ

人がコミット するこ とであるとし 、①再 評価をするこ となし での選

択の受け止め 、②選 択の再評価を 意思決 定の帰結とし ている 。  



- 9 - 
 

以上、「自己 決定」「 意思決定」は ともに 、個人が主体 となり どの

ように決定を してい るのかに焦点 が当て られている。 本研究 で明ら

かにしたい現 象は、「 血液・腫 瘍疾患を 持 つ青年が親と 医療者 ととも

に行う意思決 定」を テーマに、「青年 が親 と医療者とと もにど のよう

に意思決定を 行って いるのか」を 明らか にするため、 相互作 用のな

かでのそれぞ れの捉 え方を記述し ていく ことを目標と してい るため、

これらの概念 で捉え ることはでき ないと 考えた。  
小 児 領 域 で は 、 欧 米 や 英 国 で 推 奨 さ れ て い る 「 Shared  Dec i s ion  

Making（以下 SDM）」アプローチが取 り 上げられるこ とが多 い。こ

れ は、子ども が意思 決定に参加す ること を推奨し、子 どもと 親と医

療 者の三者で の情報 交換、情報共 有を行 い協議をし、 意思決 定を共

有 するプロセ スであ る。小児医療や小 児 ケアに、成人と同 様 の SDM
を適応するこ とは難 しいが、子ど もに適 応する上での 考慮す べきこ

となどの検討 も行わ れている概念 である 。子どもと家 族が医 療者と

ともに取り組 んでい る現象を捉え る上で は、SDM の概念が参 考にな

る の で は な い か と 考 え 、 本 研 究 に お い て は 、「 Shared  Dec is ion 
Making（ SDM）」の 概念の分析も 行うこ ととした。  
 
Ⅱ．病気を持 つ青年 の課題と青年 と親の 取り組み  

本研 究の 対 象と なる 青年 に焦 点 を当 て、 1)病 気 を持 つ青 年 期 の

課 題 、 2） わ が 国 に お け る 病 気 を も つ 青 年 期 の 子 ど も と 親 の 取 り

組みについて 検討を 行う。  
 
１．病気をも つ青年 の課題  

  思春期と は一般 的には中学か ら高校 に通う時期と される 。また、

「生物学的な 第二次 性徴にともな う身体 的過程と、子 どもか ら大人

社会へ向かう 移行期 の葛藤の適応 の心的 過程がずれる ため、 厳密に

区別して前者 の身体 的過程を思春 期（ pu berty）、後者の 心理 的過程

を青年期（ adolescence）と呼んで いる 場合もある」 (二宮 ,  2010)。
青年期は、 12・ 13 歳から 22・ 23 歳ま での 10 年 間の時期 を示して

いる。  
青年期は小児 期から 大人への発達 的な移 行期（ Schumacher,  e t  a l . ,   

1994）であり、健康 問題に関して も、小 児から成人へ のヘル スケア、

地域環境への 移行と いう課題があ り、慢 性疾患を持つ 青年期 の人の

「 移 行 」 を 促 す こ と が 、 課 題 と し て あ げ ら れ る こ と も 多 い （ Betz ,  
1998）。「移行」は、生活の変化や 健康、関係性、環境 の結果 であり、

これらが「 移行」そ のものでもあ る（ Mele is ,  2000）。青年 に とって

「移行」に関 する課 題は、発達的 な「移 行」があるが 、病気 を持つ

子どもにとっ ては、 在宅への「移 行」や 、親によって 管理さ れてい
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た療養法の自 己管理 への「移行」 などが 加わり、より 複雑な 課題が

ある状況にな ると考 えられる。  
Betz（ 1998）は、病 気を持つ青年 の移行 期のケアの課 題のレ ビュ

ーを行い、青 年に対 する病気の主 要な特 別なケアが、 小児ケ アの提

供者によって 、成人 になるまで継 続され ている問題を とりあ げ、慢

性状態の青年 にとっ ては、ヘルス ケアサ ービスの改革 が必要 である

ことを示して いる。また、仁尾（ 2008）は、先天性 心疾患を もつ中

学生・高校生 の病気 の認知構造に ついて 調査を行い、 重症度 の高い

人に加えて高 校生が 、「病気をも つ自分 を理解してほ しい思 い」「身

体を守りたい 思い」が高得点であ ったこ とを報告して いる。これは、

青年期は自ら の人生 観・世界観に 合う友 人を求める段 階であ るとい

う特徴による もので あり、「病気 をもつ 自分を理解し てほし い思い」

が強くなって いるの ではないかと 推察を 述べている。 移行期 にある

人に対しては 特別な ケアが必要と される ことは、この 結果か らも理

解できる。  
また、移行の 計画の 目標は、青年 の発達 や社会心理的 ニーズ を満

たす包括的、継続的 なヘルスケア を提供 することであ るとさ れるが、

慢性疾患を持 つ青年 への移行サー ビスの 方法や計画は 、まだ 不明確

な ま ま で あ る （ Betz ,  1998）。 Betz（ 1998） は 、 理 想 的 に は 、 移 行

の計画は Li fe -span アプローチを 包含し 、セルフケア や長期 間にわ

た るマネジメ ント能 力を発達的視 点から 提供すること である とし、

保 健医療従事 者は移 行の計画を実 行する 責任があると 述べて いる。

慢 性疾患を持 つ青年 を対象とする 移行の 計画は、学校 環境だ けでは

な く、ヘルス ケア環 境でも実施で きるこ とが示されて いる。 このよ

う に青年への 移行期 のケアの重要 性が指 摘され、検討 もされ ている

が 、未だ不明 確で課 題も多いと言 える。  
病気を持つ青 年が経 験する「決定 の対立 」という課題 に焦点 を当

てている報告 もある 。思春期・青 年期な どの成人への 移行期 にある

人にとって、「決 定 の対立」は重要 な課 題の一つであ り、解 決してい

くための介入 が必要 である。Crickard ら (2010)は 、メンタ ル ヘルス

における青年 期の人 の薬物療法に おいて 、「決定 の対立 」が起 こるこ

とをあげてい る。「決 定の対立」は 、Janis（ 1977）の定義 を引 用し、

不確かな（治 療の） 手順を拒否す る、受 け入れるとい うこと が同時

に起こってい る個々 の経験である とし、 この決定の対 立が、 メンタ

ルヘルスの治 療を行 っている青年 期の人 にも起きてい ること を示し

ている 。青年 やその 家族は、潜在 的な治 療の利益に反 して、 治療の

予想される他 の影響 や副作用につ いての 懸念が強くな ったと き、決

定の対立の経 験をす ると述べてい る（ Cr ickard ,  e t  a l . ,  2010)。  
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２．わが国に おける 病気をもつ青 年と親 の取り組み  
青年の「移行 」は、 一人で病気の 全ての 管理ができる ように な

る ことを目指 してい るものではな い。ま た、全てのこ とを自 己管理

し ていくこと も可能 なことではな い。わ が国の文化的 特徴か ら、青

年 期に、明確 に親か ら子どもへケ アを移 行していくこ とは難 しい環

境 や親子関係 にある 。  
このような状 況の中 で、思春期の 子ども と親との間の 療養生 活に

対する認識の 違いが 、疾病のコン トロー ルに影響を与 えるこ とも報

告されている （二宮 ,  1998 ,  2000）。ま た 、病気を持つ 青年は 、親子

で 苦悩し、互 いの気 持ちを共感し 、共有 することによ り、闘 病して

い ること等も 報告さ れている。  
髙谷 ら (2010 )は 、慢 性状 態に あ る思 春期 の子 ども と 親が 辿る 軌跡

の構造化を行 い、≪ 深刻な岐路≫ ≪捻れ ≫≪苦悩との 対峙≫ ≪親子

生活の呼応≫ ≪将来 を生きる紡ぎ 合い≫ の 5 つのカ テゴリー を抽出

している。「 慢性状態 にある思春期 の子ど もと親が≪深 刻な岐 路≫に

立たされる中 で、健 康にこだわる 家族生 活を重視し始 め、病 気によ

る将来の不安 定さや 親子間の聞き 取りの 摩擦を強めな がら≪ 捻れ≫

に移行してい く」過 程を記述して いる。  
また 戈木 ら (2004 )は 、病 名告 知 を受 けた 小児 がん の 子ど もの 闘病

体験と、それ によっ てもたらされ る変化 との関係を検 討して いる。

11 歳から 18 歳の子 どもは、小児 がんの 闘病を、長距 離走の ように

長く続く体験 として 語っていたこ とを報 告している。 小児が んの子

どもが、「闘病体 験を 意味づけ 、達成し や すい小刻みな 目標を 設定し

て、周囲の大 人と気 持ちを共有す ること 、闘病意欲を 持続し ようと

していた」こ とを明 らかにしてい る。  
また 、石 井 (2007 )は 、小 児が ん の経 験を もつ 青年 後 期の 子ど もを

もつ母親を対 象に質 的研究を行い 、常に 揺れ動いてい る母親 の青年

へのかかわり の意味 を明らかにし ている 。母親は、[現在ある 健康を

保つ ] [精神的な 自立 を促す、生 活の基盤 を作る ] [その子 の人 生を応援

す る ] [豊 か な 人 生 を 送 れ る よ う に す る ]と い う か か わ り を 子 ど も に

行い、子ども が危機 に陥った時に は、子 どものために 最善を 尽くそ

うとする【子 どもを 守る】いうか かわり を行っている ことを 記述し

ていた。  
また 、江 藤 ら (2002 )は、 思春 期 の腎 疾患 患児 の親 の 体験 から 、＜

子どもの葛藤 や苦し みの共感＞＜ 子ども 自身が自分の 価値を 見出す

励 ま し ＞ ＜ 進 路 選 択 を 契 機 と し た 将 来 の 可 能 性 の 吟 味 と 模 索 ＞ <親

ができること とでき ないことの見 極め＞ という 6 つ のカテゴ リーを

抽出している 。「 親は 子どもの苦悩 を共感 し、子ど もの意思 を 尊重し

ながら、実現 可能な 進路選択や将 来設計 について意思 決定」 を行っ
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ており、思春 期の子 どもとの関係 性の強 さ、深さをこ の結果 から読

み取ることが できる 。  
 このように わが国 の青年は、家 族との 相互作用の中 で、家 族とと

もに病気や課 題に取 り組み、とも に苦悩 し、嫌な気持 ちも共 感・共

有しているが 、自分 には選ぶ権利 がない と感じ、親へ の依存 をネガ

ティブに捉え ること もあることが 示唆さ れた。  
 

Ⅲ．青年が親 と医療 者とともに意 思決定 を行う意義  
ここでは、青 年が親 と医療者とと もに意 思決定を行う ことの 意義

についての文 献検討 を行う。「ともに 行 う意思決定」は、青 年が親や

医療者との情 報共有 を行うことが 必要と なり、また、 青年に 対して

ともに行う意 思決定 への促しがあ って、 実現されるも のであ る。そ

の た め 、 1)青 年 の 情 報 の 取 り 込 み と 周 囲へ の 情 報 提 示 、 2)青 年 の と

も に 行う 意思 決 定を 促進 する もの 、 3 )青 年が 親と 医療 者 とと もに意

思決定を行う 意義の 3 つの視点で検討 を 行う。  
 
１．青年の情 報の取 り込みと周囲 への情 報提示  
思 春 期 の 子 ど も や 青 年 は 自 分 の 健 康 に 関 す る 情 報 を 得 て 、 理 解

を深めていく ことも 必要となる。 また子 どもの情報の 取り込 みや他

者との情報交 換は、 子どもが意思 決定に 参加する上で も不可 欠な要

因であり、思 春期の 子どもや青年 が自分 の健康に関す る情報 をどの

よ う に取 り 扱っ てい るの かを 知 るこ とは 重要 であ る 。田 中ら (2009)
は、胆道閉鎖 症の思 春期の子ども の健康 にかかわる情 報の入 手とセ

ルフエスティ ーム、 自己の健康の 受け止 めの特徴を健 康児と の比較

により、明ら かにし ている。病気 の子ど もは健康な子 どもよ りも、

医師を実際の 情報源 とするもの、 及び情 報源として希 望する ものが

多いという結 果であ り、研究者ら は乳児 期から継続す る主治 医との

関係の強さを 考察し ている。  
また、病気を 持つ思 春期の子ども が在宅 療養を送る中 で、学 校に

通うことや友 人関係 を維持するこ となど 、社会生活の 維持も 重要な

課題 であ る 。石 河ら (2010 )は 、先 天 性心 疾患 の子 ど もを 対象 とし、

疾患に関する 自己開 示に伴う体験 を明ら かにし、友人 との関 係を築

くための看護 を示唆 している。  
思春期の病気 の子ど もにとって情 報の入 手は、自分が どのよ うな

行動をとれば よいの かを具体的に する手 段となり、行 動を実 施する

ことにもつな がると 考えられる。 また、 病気の子ども が自分 のこと

を理解しても らうた めの、自己開 示の行 動も、思春期 の子ど もが療

養行動を遂行 する上 では重要であ る。医 療者は子ども が決定 に参加

する上で、情 報をど のように取り 入れる か、どのよう に理解 してい
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るのかを把握 し、子 どもに応じた 情報提 供、情報交換 を行う 必要が

あると考える 。子ど もに一方的に 情報提 供がされるこ とがな いよう、

子どもが自分 のこと を表現し、子 どもと 家族と医療者 との三 者での

交流が可能と なるよ うな関わりも 必要と なると考える 。  
  
２．青年が親 と医療 者とともに行 う意思 決定を促進す るもの  
病 気 を 持 つ 青 年 は 、 症 状 コ ン ト ロ ー ル を 成 功 さ せ る た め に も 、

決 定へ参加す ること が不可欠であ り、青 年の SDM の研究の ための

枠組みが開発 されて いる（ Crickard ,  e t  a l . ,  2010）。  
この枠組みで は、青 年の SDM へ の参加 の促進要因が 重要視 され

ており、促進 要因と して、青年と 親と医 師の間の対話 や、決 定の対

立 の 領 域 を 明 ら か にす る こ と が あ げ ら れて い た （ Crickard ,  e t  a l . ,  
2010）。 対 話 を 通 し て 、 自 律 し て 管 理 を 行 っ て い こ う と し て い る 青

年 の経験に耳 を傾け 、「対立 の範囲 」を子 どもと親と医 療者が 対話に

よって明らか にし、 その問題を共 有して いくことが重 要にな ると考

える。  

また思春期は 、そ の 心性により他 者に影 響されやすく 、現 在 中心、

自己中心的な 思考の 特徴から、選 択肢を 比較したり、 決定後 の結果

を予想できな いなど の問題点があ る時期 である（丸 ,  2003）。意思決

定に子どもが 参加す るプロセスと は、子 どもが全ての 責任を 引き受

けることでは ない。 医療者が子ど もと親 との関係性や 相互作 用を捉

えた上で、 SDM へ の参加を促進 する介 入を行ってい くこと により、

意 思決定をす る子ど もの持てる力 の発揮 を導くと考え られる 。  
わが国の文化 的特徴 や、子どもの 社会生 活の特徴など を踏ま えた

上で、青年が 親と医 療者とともに 行う意 思決定を明ら かにし 、その

介入を検討す ること が重要である と考え る。  
 
３．青年が親 と医療 者とともに決 定を行 っていくこと の意義  
病 気 を も つ 青 年 は 、 上 記 の よ う な さ ま ざ ま な 課 題 や 親 と の 関 係

性がある中で 、意思 決定に参加し ていく ことになる。 青年が 決定に

参加すること は、「 移行」の課題 に取り 組む上でも意 義があ る。  
青年期におい ては、 コーピングと 医療へ の意思決定の 参加が 、関

連づけて考え ており 、青年の SDM の重 要性や課題、 決定に 家族し

か 含 ま れ て い な い こ と が 多 い 現 状 も 指 摘 さ れ て い る （ Schmi dt ,  e t  
a l . ,  2003）。 青 年 期 の 発 達 段 階 に お い て は 、 積 極 的 で 肯 定 的 な 対 人

関係の中での 、決定 の参加の必要 性が示 唆されている 。  
しかし日本に おいて は、青年が意 思決定 に参加できて いない こと

を捉えている 研究結 果もある。森ら（ 2008）は、思春 期でが んを発

症した子ども が病気 体験を、「困難を 乗り 越えたことの 自信 」と肯定
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的に捉えてい る一方 で、「大人への依 存」には「治療はや れっ て言わ

れ た か ら や っ た 」「 治 療 す る か ど う か を 選 ぶ 権 利 を 感 じ て い な か っ

た 」 と い う 語 り が 含 ま れ て い た こ と を 報 告 し て い る 。 ま た 江 藤 ら

（ 2002）は 、慢 性腎 疾患の思春期 の子ど もが、≪ 参加でき な いまま

の治療方針の 決定≫ について語っ ていた ことを報告し ている 。  
青年が親と医 療者と ともに意思決 定を行 うことは、発 達的に も重

要なことであ り、そ の意義は大き いと考 える。  
 
Ⅳ ．病気を持 つ子ど もが親と医療 者とと もに行う意思 決定  

 
１．子どもが 親と医 療者とともに 行う意 思決定の背景 となる 考え  

SDM アプロー チは、現在、臨床の場 で推 奨されている モデル で

あり、子ども が家族 と医療者とと もに意 思決定に取り 組むと いう現

象を捉える上 で参考 になる、重要 な概念 の一つである 。  
喘息の子ども の SDM について 検討を行 った研究では 、子ど もと

親と医療者と の SDM とは、三 者で行う ものであり、 パター ナリズ

ムとオートノ ミーの ２つの両極の 連続線 上にあること が述べ られて

いる（ Butz ,  e t  a l . ,  2007)。  
また、子ども や家族 と SDM を試 行する 際に、考慮す る要因 とし

て、① 年齢や 力量の 違いによる子 どもの 能力、②親子 関係の 土台を

崩したくない という 家族の考え、 ③健康 管理を決定す るため の子ど

ものモチベー ション 、④ヘルスケ アの決 定に子どもを 含むこ とへの

親の態度や信 念の 4 点があげられ ている （ Dixon ,  e t  a l . ,  1999）。  
小児の SDM を捉え る上で、子ど もや家 族と医療者と の情報 の量

や、力の不均 衡な関 係も考慮する 必要が ある。子ども は、年 齢や経

験によって能 力にも 違いがあり、 親の助 けも必要とす る。 SDM は、

この不均衡を 緩和す る方向に持っ ていく ものであると も言わ れてお

り (Edward ,  e t  a l . ,  2005）、子どもに ふさ わしいアプロ ーチで 取り入

れられれば、子ども にとって利益 が大き いものになる と考え られる。 
 
２．子ど もが親と 医 療者とともに 意思決 定を行う上で 課題と なる

子どもの要因  
 

１）子どもが Shared  Dec is ion  Making(SDM)に参加す る能 力  
小児医療、小 児ケア 領域において 、子ど もが意思決定 に参加

することや、子ども との SDM に 関する 課題を取り上 げた研 究では、

子どもの参加 する能 力に焦点が当 てられ ていた（ Di xon ,  e t  a l . ,  1999 ,  
Foreman,  1999 ,  Harr ison ,  e t  a l . ,  1997 ,  Hal l s trom,  e t  a l . ,  2005 ,  
Be ider,  e t  a l . ,  2001）。子どもが決定 に参 加することを 可能に するた
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めには、子ど もも決 定に関する情 報を得 ることが必要 であり 、子ど

もの情報を取 り込む 能力（ abi l i ty）を向 上させる介入 も重要 である。

しかし、現在 ある情 報提供のため の資料 の多くは、親 を対象 として

いるものであ り、異 なった年齢の 子ども のニーズを取 り入れ ていな

いことや、子 どもた ちのための情 報提供 の資料をデザ インす る方法

について、エ ビデン スが不足して いるこ とが指摘され ている（ Dixon ,   
e t  a l . ,  1999）。  
 また、子ど もが決 定に参加する ことの 可能性や、子 どもの 健康問

題へのケアを 考える 上では、「子ども の自 律性」と 結びつけ て 考える

ことも重要な 視点と なる。小野 (2004)は 、「子どもの自 律性」の概念

分析を行い 、子ど も の自律性から 導き出 されることと して、「 意思決

定」「自信の 拡大」「 自己強化」な どを抽 出している。  
 
  ２）子ど もの IC のための能力  

子どもの決定 への参 加を考える際 に、子 どもの同意能 力が課

題 と し て し ば し ば 取 り 上 げ ら れ （ Foreman,1999 ,  木 村 ,  2007）、 子

どもに適した 、IC のためのアプロ ーチが 検討されてい る（ Masty,  e t  
a l . ,  2008）。年齢 の 上では 16 歳以上は 、成人と同様の 同意 能力があ

るとみなされ る（木 村 ,  2007）。 同意能 力とは、「提 供され た情報を

理解している こと、 治療を行う際 、及び 行わない際の 利益と リスク

を、他者の圧 力に影 響されること なく自 主的に判断で きるこ と」で

あ る （ 木 村 ,  2001)。 ま た 、 一 般的 に は、「 年 齢 相 応 の 認 知発 達 を 遂

げていれば 、11 歳以 上の子どもに 病状・予後・治療方針など に関す

る情報を十分 に提供 した場合、そ れらを 理解した上で 自立し た意思

決定を行う能 力があ ると考えられ る」（ 丸 ,  2003）。 また年 齢でのみ

同意能力を考 慮する のではなく、「意見表 明権は重視さ れるべ きであ

り、同意形成 の過程 には、常に子 どもた ちが関与すべ きであ る。同

意とは、子ども たち との共同作業 である 」（木村 ,  2007）とい うこと

も示されてい る。  
親 が 子 ど も の 同 意 を 行 う 場 合 に つ い て も 、「 子 ど も の 幸 福 を 促 進

しなければな らない こと」が重要 視され ており（ Foreman ,  2001）、
子どもと親と の関係 性に、医療者 がどの ように関わっ て子ど もの意

思決定の参加 を実現 させていくの か、三 者の相互作用 や複雑 な関係

性を考慮し検 討して いくことが必 要とな る。  
  

３．ともに行 う意思 決定を捉える 上での 子どもと家族 と医療 者と

の関係性  
  １）子ど もの意 思決定への参 加にお ける子どもと 親との 関係性  

意思決定に子 どもが 参加するため のアプ ローチには、 家族に
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関心を向けた 、家族 志向（ fami l y  o r iented）の捉え方や、個 人を基

盤としたモデ ルから 、共同の モデルに 向 かう必要があ る（ Schmidt ,  
e t  a l . ,  2003）。しか し、小児の慢 性疾患 においては、 親が子 どもの

ヘルスケアの 管理を 行う役割を積 極的に 担う必然性か ら、SDM に親

のみを含 み、 研究を 実施している ことが ほとんどであ ること が指摘

されている（ Schmi dt ,  e t  a l . ,  2003）。  
 親の子ども へのケ アの参加につ いて、 看護師との関 係性に 焦点を

当てた研究で は、親 は子どものケ アに巻 き込まれたい と考え ている

が、看護師の ほうは 、コミュニケ ーショ ン不足や、交 渉がい つも成

り立つわけで はない という 理由か ら、親 との交渉に関 しては 限界を

感じているこ とが報 告されている （ Corl et t ,  e t  a l . ,  2006）  
子どもの SDM を捉 える際には、 家族と 医療者との関 係性の みに

焦 点を当てる のでは なく、意思決 定のプ ロセスに子ど もを確 実に含

む ことや、子 どもと 親がともに行 ってい る取り組みに 焦点を 当てる

こ とが重要で あり、 子どもに適し た SDM への参加 について 捉えて

いくことが必 要であ ると考える。  
 
  ２）子ど もの意 思決定への参 加にお ける子どもと 医療者 との関

係性  
  子どもと のパー トナーシップ におけ る障壁は、医 師と子 ども

との関係性だ けでは なく、親や他 の家族 員、医療従事 者を含 む複雑

な関係性であ り、こ の文脈の中で の SDM は不確か であると 言われ

ている。SDM のア プ ローチは、決定に 参 加している人 は連携 する関

係 性にあり、 専門家 と子どもの協 働は、 親と子どもの 関係性 を害す

る 可能性があ ること や、SDM は子どもが 責任をとるこ とを許 可する

な ど 、 誤 っ た 捉 え 方 を さ れ る リ ス ク が あ げ て い る （ Di xon ,  e t  a l . ,  
1999)。  

また、子ども との効 果的なコミュ ニケー ションの障壁 は、ケ ア提

供者の時間の 制約や 、個々の子ど もに応 じた適切な発 達レベ ルを捉

え た コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン を 行 え な い と い う 課 題 も 含 ま れ て い る

（ Butz ,  e t  a l . ,  2007）。  
 

３）子どもの意 思決 定への参加に おける 子どもと家族 と医療 者

の三者関係と 三者の 意思決定を難 しくし ている状況  
小児医療領域の SDM の特徴である、三 者関係という 複雑な

関係性が、 SDM を 実現する上で 困難な 状況を生みだ してい るとし、

SDM の ア プ ロ ー チ の 障 壁 に つ い て 検 討 し て い る 文 献 は 多 い

(Schmidt ,  e t  a l . ,  2003 ,  Cor let t ,  e t  a l . ,  2006 ,  Di xon ,  e t  a l . ,  1999 ,  
Mernste in ,  e t  a l . ,2005)。  
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訪問診療にお いて、 子どもの参加 を妨げ ている要因と して、 親が

子どもの コミ ュニケ ーションを 制 限して いること、医 師が子 どもの

感情表現を制 限して いること、健 康教育 などの社会的 なコミ ュニケ

ーションの不 足があ ること、子ど もが治 療の検討にほ とんど 含まれ

ていないこと があげ られている。 これら の要因により 、訪問 診療の

間、子どもは 沈黙を 保ち、子ども と親と 医療者との三 者の相 互作用

ではなく、 親 と医療 者の二者の相 互作用 を主要とした 関係性 となっ

ていることが 指摘さ れている（ Butz ,  e t  a l . ,2001 )。  
欧米において も「 Shared  Dec is ion  Maki ng Model」を子ど も に活

用した研究は 少ない 状況にあり、 推奨さ れている理想 的な状 況と現

実とのギャッ プがあ ると言える。  
     
４．意思決定 に関す る子どもと家 族の好 み (pre fe rence )  

  子どもの 意思決 定に対する親 のニー ズや好みに焦 点を当 てた研

究が行われて いる（ Jackson ,  e t  a l . ,  2008 ,  Tai t ,  e t  a l . ,  2001）。意

思決定におけ る研究 は、成人患者 を対象 とした研究は 多くあ るが、

子どもや青年 を含ん だ研究が少な いこと や、青年自身 のデー タでは

なく、親の決 定の嗜 好に焦点が当 てられ ていることが 指摘さ れてい

る（ Knopf ,  e t  a l . ,  2008）。  
慢性疾患を持 つ青年 と親を対象に 、意思 決定の好みを 調査し た研

究がある。研究者 は 青年と親は、SDM ア プローチを望 んでい ること

を仮定したが 、治療 の決定を独立 して青 年が行うこと を望ん でいた

青年や親は少 数であ り、両者は消 極的な 意思決定を望 んでい ること

が明らかにさ れてい る。また親は 、医療 者との検討や 、在宅 での治

療の決定に、 子ども を巻き込みた いと考 えており、子 どもが 病気の

日常管理を行 うこと や、入院の必 要性の 決定を行うこ となど を許容

している（ Knopf ,  e t  a l . ,  2008）。し かし 一方で親は、 否定的 な結果

を心配し、最 終的な 決定を子ども にさせ たくない思い を持っ ている

ことも指摘し ている 。  
 

Ⅴ．子どもが 親と医 療者とともに 行う意 思決定のわが 国の現 状  
わ が 国 に お い て は 、 子 ど も の 「 主 体 性 」「 自 律 性 」 を 捉 え た 研 究

が多い（江本 ,  2007 ,  林 ,2004 ,  伊藤 ,  2000 ,  国吉 ,  2003 ,  仁尾 ,  2006 ,  
小野 ,2007a ,  b ,  長 ,2005 ,  田辺 ,  1998）。 これらの結果 から、 子ども

の主体性や自 律と意 思決定は、関 連が強 いものである ことが 示され

ている。  
本研究におい ては、 青年が親と医 療者と ともに行う意 思決定 の現

象を捉えるた め、子 どもと家族が 意思決 定への参加を 試みて いるわ

が国の状況に ついて 検討する。  
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１．子どもの 意思決 定における親 の存在  

  宮城 島 ら (2006 )は、 外来 通 院中 の 思 春期 の小 児 がん 患者 と母親

13 組を対象に、日常 生活における 自己決 定に関する捉 え方に ついて、

質問紙調査と 面接調 査を行ってい る。子 どもの「自分 で決め たいが、

親にも相談し たい」 という意見や 、母親 の「尊重し任 せたい が一緒

に考えたい」 という 意見など、母 子とも に将来の患児 の自己 決定に

対する希望は 高かっ たが、「患児の自 己 決定」と「親子で相 談するこ

と」の両方を 同時に 希望する意見 もみら れている。  
また野間口（ 2002）は、慢性 腎疾患を も つ思春期の子 どもの セル

フ ケア構造を 研究し 、慢性疾患を もつ子 どものセルフ ケアと は『病

気 とともに生 きるこ とのコントロ ール感 』を獲得する ための 取り組

み であること を記述 している。こ れは、 ≪病気を生活 に取り 込む≫

局 面から、こ の局面 を内包して連 続性を もちながら年 齢が上 がると

と もに≪病気 を自己 に取り込む≫ 局面に 移行して、思 春期を 通じて

自 分のありよ うを見 出していく取 り組み である。≪病 気を生 活に取

り 込む≫局面 におい て子どもは、 母親と の関係の中で 意思決 定を行

っ ていること が報告 されている。  
子どもと親の どのよ うな相互作用 により 、意思決定の 参加に つな

げられている のかに 注目し、子ど もと親 に応じた介入 を行う 必要が

ある。また親 子で価 値観を共有し ながら 、決定を行う 経験は 、子ど

もの自律や将 来のセ ルフマネジメ ントに も大きく影響 を及ぼ すこと

になると考え られる 。  
 
２．子どもの ケアへ の参加や 意思 決定に おける親や 医 療者の 存在  

子どもは自分 の痛み 緩和ケアに参 加する 意思があり、 子ども と

親が医療者と ともに 子どもの緩和 ケアに 取り組むこと で、子 どもは

自 分 の 痛 み に 対 す る 緩 和 ケ ア を 実 施 で き る こ と が 報 告 さ れ て い る

(片 田 ,  2008 )。 子 ど も と 親 と 医 療 者 の 三 者 の 相 互 作 用 が 、 子 ど も が

ケアに参加す ること を可能にして いると 言える。子ど もはケ アに参

加することに より、 痛みを自分の ことと して捉え、自 分のケ アを考

えることがで きると 看護師は捉え ている（有田 ,  2009 ,  松岡 ら ,  2009 ,  
笹木 ,  2009 ,  田村 ら ,  2009）。  

ま た 、「 子 ど も の 意 思 決 定 を 支 え る 看 護 実 践 」 を テ ー マ と し た 論

文では、海外 の「思 春期にある患 者を支 えるためのガ イドラ イン」

が 紹 介 さ れ 、 日 本 の 臨 床 看 護 へ の 適 応 が 検 討 さ れ （ 長 田 ら ,2008）、

ガイドライン をその まま日本に活 用する ことは、難し い部分 がある

という課題が 指摘さ れている。ま た、さ らに研究を進 めるべ き課題

として、子ど もの意 思決定プロセ スを明 らかにするこ とや、 家族や
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医療者のかか わりの アウトカムを 示して いくことなど もあげ られて

いる。  
 
３．親が捉え た子ど もの意思決定 へのか かわり  

野村ら（ 2003 ,  2006）は、造血幹 細胞移 植を受ける子 どもの 親

を対象に、ハ イリス ク治療計画へ の意思 決定への子ど もの参 加をめ

ぐる親のかか わりの 過程として、 親の決 意に基づいて 行われ る「参

加 へ の 働 き か け ― “ 親 の 思 い の 伝 達 ”“ 誘 い 込 む ”“ 承 諾 へ の 誘 導 ”

“任せる”」から、「 結果の確かめ ―“納 得の確かめ”“受け 入れの確

かめ”」を経 ていた ことを報告し ている 。また、山下 ら (2005 ,  2006 )
は、小児がん の子ど もの告知につ いて、 親の意向に焦 点を当 て、子

どももともに 決定に 参加すること の難し さがある中で 、親は 苦悩し

ながらも、子 どもが 決定に参加で きるよ う促している 状況を 抽出し、

親は医療者の サポー トによる情報 収集の コーピングを 行って いるこ

とを報告して いた。   
また横山ら（ 2008）は、小児 アトピー 性 皮膚炎の子ど もの親 と医

療 者との治療 選択へ のかかわりに ついて 、親は医師と の SDM を望

んでいる傾向 がある が、実際には 、親が 単独で決めて いる傾 向があ

ることを報告 してい る。医療者は 子ども が意思決定に 参加で きるよ

うに、親への 介入に ついて、さら なる検 討を行う必要 がある 。  
小泉（ 2010）は 、小 児医療におけ る意思 決定は、意思 決定者（親）

と 決定内容の 行為者 （医療者）と 決定内 容の結果を直 接的に 受ける

者 （子ども） の三者 の意見が一致 しない こともあるこ とを指 摘し、

小 児医療の特 徴を踏 まえた「 親の意思 決 定」の支 援を検討 す るため、

「 小児医療に おける 親の意思決定 」の概 念分析を行っ ている 。属性

と して、「親 が情報や 意見を解釈し 医療者 との合意のも と最終 決定に

至 ること」「 医療者 とのかかわり を基盤 に形成される 選択」「親の判

断 の下におい て子ど もの意見を反 映した 選択」を抽出 し、親 の意思

決 定を行って いるプ ロセスを報告 してい る。また丸（ 2003）は 、タ

ーミナル期に ある小 児がんの家族 の意思 決定スタイル の一つ として、

責任を共有し た形と なる「能動的 ・協同 的」意思決定 スタイ ルをあ

げている。意 思決定 に関する親子 のコミ ュニケーショ ンパタ ーンの

一つに「双 方向」を あげており、「親子 の意見が異な るとき 、調整役

が入らないと 決裂す ることもある 」と述 べている。  
わが国の場合 、子ど もが自分の意 見を主 張することは 、文化 的に

も慣れていな い状況 があると思わ れる。 また、子ども と家族 だけで

は調整するこ とが難 しい状況や対 立する 状況が考えら れ、調 整役と

しての医療者 の存在 は重要となる 。また 、治療の決定 に関し て、専

門的なエビデ ンスを 踏まえたコミ ュニケ ーションが行 われる ために
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も、医療者の 介入は 不可欠である と考え られる。  
子どもと家族 が、決 定に対する見 解や価 値観や気持な どを表 現す

ることは、SDM アプ ローチから考 えると 、子どもと家族の 努 力や意

欲を必要とす る（ Entwis le ,  2006）。子ど もと家族の双 方はエ ンパワ

ーを必要とし ている 。そのため、 三者が ともに意思決 定を行 うとい

う状況におい ては、 エンパワーメ ントを 行う看護師の 役割が より重

要になると考 えられ る。  
 

 ４．「家族 の意思 決定」という 捉え方  
野 嶋 ら は 「 家 族 の 意 思 決 定 」 の 研 究 を 行 い 、 家 族 の 意 思 決 定 を

支 える看護介 入を中 核とする「家 族の合 意形成を支え るケア ガイド

ラ イン (2003 )」を開 発している。家族の 合意形成とは 、「病 気の家族

員を抱えなが ら家族 生活を営む中 で、家 族としてどの ように してい

くのか、一 つの方向 性を見出す家 族の意 思決定である 」(野嶋 ,  2003 )
とされている 。看護 者が家族員を 尊重し 、中立的な立 場を保 ち続け

ることが、家 族の合 意形成を支え る基盤 としてあげら れてい る。こ

の場合の家族 は、患 者を含めた集 団とな る。  
小児期は、家 族との 相互作用の影 響を、 特に強く受け る時期 であ

り、病気の 子どもを 含んだ「家 族の意思 決定」の研 究は重要 である。  
 

Ⅵ．子どもが 親と医 療者とともに 意思決 定を行うこと の実現 可能性  
以上のような 文献検 討を踏まえた 上で、 子どもが親と 医療者 と

と もに意思決 定を行 うことの実現 可能性 について、１ ．小児 医療や

小 児ケアにお ける SDM の取 り入れ、 ２ ．子どもが家 族と医 療者と

ともに意思決 定を行 う上で考慮す る点、 ３．子どもが 家族と 医療者

とともに意思 決定を 行うなかでの 三者の 役割、４．子 どもと 家族が

医療者ととも に意思 決定を行う現 象の評 価の可能性の ４つの 視点か

ら検討する。  
 
１ ． 小 児 医 療 や 小 児 ケ ア に お け る Shared  Dec is ion  Making
（ SDM） の取り入 れ  
小児医療にお いては 、SDM は、子どもの 健康に関する ケアや 社

会 的 ケ ア サ ー ビ ス で 擁 護 さ れ て お り （ Young ,  e t  a l . ,  2006 ）、

Department  o f  Heal th  2004 においても 、子どもと親 が子ど ものケ

アに関する DM に、積極的に参加 する権 利が推奨され ている 。しか

し、小児 医療にお い て、SDM を必要と している状況 は無数 あり、実

施すべき SDM を、 全て実行して いくこ との難しさも 指摘さ れてい

る 。 Bauchner（ 2001） は 、 Towle  &  Godolphin(1999)の 、 医 師 が

SDM を実践する 8 つの原則をと りあげ 、子どもは 親と一緒 に、この
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原則をどのよ うに実 践するのかに ついて 明らかにされ ていな いこと

を指摘してい る。成 人を対象とし た SDM の研究で得ら れた 知見を、

どのように小 児に取 り入れていく ことが できるのかを 検討す る必要

がある。

在宅療養を 行って いる ADHD と喘息 の子どもの家 族を対 象とし、

SDM に つ い て の 大 規 模 な 調 査 研 究 が 行 わ れ て い る （ Fiks ,  e t  a l . ,  
2010）。この調査 研 究では、 Charles (1997)の定義 である SDM の 4
つの構成要素 を用い て、7 項目の SDM に 関する質問を 設定し 、家族

に対して、子 どもの ケアに関する 医療者 との SDM の評価を 行って

いる。家族を対象 と した調査では あるが 、小児領域におい て も SDM
の概念が取り 入れら れていること が確認 できる。結果 として 、特別

なヘルスケア を必要 とする子ども の家族 は、意思決定 のパー トナー

を必要として おり、 自分たちが受 けてい るヘルスケア に満足 をして

いることが示 されて いる。小児に おいて 、意思決定に 親を含 むこと

に関する研究 は、広 く実施される ように なっていると 述べら れてい

る。

さらに、小児 科の外 来診療におけ る決定 の多くは、明 確な利 益と

なるエビデン スの不 足や不確かさ の中で 行われており 、SDM が小児

ケアの重要な 側面と なっているこ とが示 唆されている（ Butz ,  e t  a l . ,  
2007 ,  Baucher,  e t  a l . ,  2001 ,  Merenste i n ,  e t  a l . ,  2005）。例 えば中

耳炎の治療に ついて は、アメリカ 小児科 学会のガイド ライン では、

さまざまな治 療の選 択肢が提案さ れてい る。治療の第 一選択 に、抗

生剤を使用す ること ついては、各 国の医 師による見解 の違い がある

ことから、こ の複雑 な情報につい て、中 立な立場で提 供でき ている

のかを重要な 課題と してあげ、抗 生剤の 使用時に SDM アプ ローチ

が取り入れら れるこ とによって、 親の満 足度が高くな ること が報告

されている（ Merenste in ,  e t  a l . ,  2005）。  

２．子どもが 親と医 療者とともに 意思決 定を行う上で 考慮す る点

子どもが意思 決定に 参加する上で 、成人 と同じよう に SDM の

概念をそのま ま適応 するものでは ない。また、SDM が起き て いると

いうことを 、子ども 自身が必ずし も捉え られるわけで はない（ Young,   
e t  a l . ,  2006）。しか し、子ども の特殊さ や特徴を考え ること で、SDM
が臨床環境に も適応 できる状況に なると 考えられる 。子ども が SDM
に参加する上 で考慮 する点につい て、整 理した（表 1 参照）（ Butz ,  
e t  a l . ,  2007 ,  Baucher,  2001 ,  Cor let t ,  e t  a l . ,  2006 ,  Cr i ckard ,  e t  a l . ,  
2010 ,  Foreman ,  e t  a l . ,  1999 ,  Gabe ,  e t  a l . ,  2004 ,  Harr ison ,  e t  a l . ,  
1997 ,  Knopf ,  e t  a l . ,  2008 ,  Merenste in ,  e t  a l . ,  2005 ,  Rylance ,  1996 ,  
Schmidt ,  e t  a l . ,  2003 ,  Young,  e t  a l . ,  2006）。



- 22 - 

表 １  ． 子 ど も が 親 と 医 療 者 と と も に SDM に 取 り 組 む 上 で 考 慮 す る 点

①子 どもの意 思 決 定 への参 加 は子 どもの権 利 の尊 重 に基 づくものである
②子 どもの意 思 決 定 への参 加 は、家 族 と医 療 者 とともに行 う三 者 以 上 の相 互 作 用

の中 で行 われる  
③子 どもの年 齢 や力 量 の違 いによる子 どもの能 力 を考 慮 する
④健 康 管 理 を決 定 するために子 どもへの動 機 づけを行 う
⑤子 どもに応 じた適 切 な意 思 決 定 の参 加 の範 囲 や、参 加 における役 割 を考 慮 する
⑥子 どもと親 の決 定 に関 する望 みは異 なることがあるため、両 者 それぞれの望 みを
明 らかにする  

⑦意 思 決 定 に子 どもが参 加 することへの親 の態 度 や信 念 を明 らかにする
⑧家 族 は親 子 関 係 の土 台 を崩 したくないという考 えを中 心 においていることに関 心
を向 ける  

⑨家 族 の子 どものための同 意 は子 どもの最 善 の利 益 を考 えて行 われるものである

３．子どもが 親と医 療者とともに 意思決 定を行うなか での三 者の

役割

SDM における 青年 と親と医療者 と関係 性については 、それ ぞれ

が エ キ ス パ ー ト と し て の 役 割 が あ る こ と が 取 り 上 げ ら れ て い る

（ Crickard ,  e t  a l . ,  2010）。 医療者は 、 専門的な知識 、薬物 、代替

治療法、薬物 を使用 した結果、予 想され るアウトカム 、治療 の副作

用についての 知識を 持っている専 門家で ある。また青 年は、 薬物が

自分の身体面 や精神 面、自分の目 標にど のような影響 を与え ている

のか、自分の 気分が 良くなるのを 助ける 活動は何かを 知って おり、

これらの知識 を提供 することがで きる。さらに SDM におい て親は、

自分の子ども を毎日 観察し、治療 効果に ついての重要 な情報 を持っ

ているという 関係性 にある。この論文 で は、SDM における 三 者の役

割を強調して おり、子どもが意思 決定に 参加すること を可能 にする、

親の役割の重 要性に ついても述べ られて いる。

上記の検討か ら、SDM は、子どもに応じ た適切な方法 をとる こと、

子どもと親と の相互 作用や関係性 を重要 である位置づ けた上 でアプ

ローチが行わ れるこ と等により、 実現可 能となると考 えられ る。ま

た、子どもの 意思決 定への参加を 可能に するためには 、医療 者の子

どもと親への 介入が 不可欠である 。わが 国においても 、子ど もが親

や医療者とと もに意 思決定に取り 組んで いる現象を記 述し、 アプロ

ーチを導き出 すこと や、SDM の評価方法 についての検 討を継 続して

行うことが課 題であ る。さらに、日本の文 化的特徴を考 慮しな がら、

SDM ア プ ロ ー チ を 臨 床 現 場 に 積 極 的 に 取 り 入 れ る こ と が 重 要 で あ

る と考える。

Ⅶ ． Shared  Dec is ion  Making（ SDM） の概念の検討

医療において 、SDM の概念がどの ように 用いられてい るのか を

検討するため 、文 献 検討を行った 。海 外 の文献につい ては、「 shared 
dec is ion  making」のキーワード を用い て、CINAHL・MEDLINE で
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検索し、 534 件が該 当した。日本 の文献 においては、「共有」「意思

決定」のキー ワード を用いて、「 医学中 央雑誌」 Ver.4 で検 索し 210
件が該当した 。さ ら に、関連 がある文 献 の引用文献か ら、SDM に関

する文献を抽 出し、最終的には 、海外文 献 44 件、日本文献 11 件に

絞り込み 、概念分析 に用いた 。Walker  &  Avant(2008)の概念 分析の

手法を参考に 分析を 行った。

１． Shared  Dec is ion  Making（ SDM） の背景

SDM につ いて 検討する上で、dec is ion  making に影響 力がある

モデルとして 、 1956 年に出版 された Szasa  &  Hol lender の 医師－

患 者 関 係 の モ デ ル が 取 り 上 げ ら れ て い る （ Coul ter,  2005 ,  橋 本 ,  
2000）。Szasa  & Hol lender は、医師－患 者の関係のモ デルと して、

積極的－消極 的、指 導的－協力的、相互 的な参加の 3 つのモ デルを

提示している 。

また、SDM への関 心 は、消費 者権利運 動 にも起源があ ると言 われ

て いる。研究者 らは 、医療において は長 年の間、「医師が 最 良を知っ

て いる」とい うコン サルテーショ ンスタ イルの要塞が あった なか、

消 費 者 権 利 運 動 が 臨 床 現 場 を 変 化 さ せ た こ と を 、 取 り 上 げ て い る

（ Charles ,  e t  a l . ,  1997 ,  1999 ,  E lwyn ,  e t  a l . ,  1999）。 SDM は、典

型的なパター ナリズ ムアプローチ に取っ て変わる「パ ラダイ ムシフ

ト」として 捉えられ 、1990 年代半ばか ら、さまざ まな学問 領域（社

会学、心理学 、経済 学、医学、倫 理学） において、研 究数が 増えて

いる (Moumjid ,  e t  a l . ,  2007 ,  Char les ,  e t  a l . ,  1997 ,  1999)。  
さ ら に 、 急 性 期 ケ ア か ら 慢 性 期 ケ ア へ の ダ イ ナ ミ ッ ク な 移 行 が 、

SDM への関心 を高 めているとも 言われ ている。長 期間に及 ぶ疾患が、

患 者や家族の アイデ ンティティに 永続的 影響を及ぼす ことが 取り上

げ られ、ケ ア実践の 性質も変化し ている (Char les ,  e t  a l . ,  1997)。長

期にわたる慢 性的な 疾患を持つ患 者は、 医療者との関 係性も 長期間

になり、両者 は密接 に関わり合い 、難し い状況のなか でも、 時間を

かけて最適な 治療の 選択を行って いると 予測できる。 このよ うな状

況においては 、医師 と患者がとも に病気 を管理する役 割を担 ってい

ることが、「 最高の 仕事ができる 」（ Charles ,  e t  a l . ,  1997）状況で

あると捉えら れてい る。

さらに「ヘル スケア に患者が巻き 込まれ ること」につ いては 、倫

理的、哲学的 観点か らも捉えられ ている （ Edward ,  e t  a l . ,  2005）。
SDM によるア プロ ーチは、患者の情報 を増やし 、wel l -be ing に影響

を及ぼすよう な、治 療の決定に対 するコ ントロール感 覚を得 ること

ができ、患者 と医師 との間の情報 やパワ ーの不均衡を 減らす と捉え

られている（ Edward ,  e t  a l . ,  2005）。「 決 定を共有する こと」は、人
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文学の分野で は、望 ましい結論で ある (E lwyn,  e t  a l . ,  1999)とされ

ている。SDM は 、意 思決定に患者 を積極 的に巻き込み 、専 門 家の専

門性と経験を 活用す ることによっ て、専 門家とは反対 の立場 にいる

患者とのバラ ンスの 修正を提供す ること であるとも考 えられ ている

（ Elwyn,  e t  a l . ,  1999）。  

２． SDM のさ まざ まな異なる捉 え方か らの定義

SDM の 定 義 に は 曖 昧 さ が あ り 研 究 者 間 で 一 致 し て い な い こ と

が 指摘され（ Fiks ,  e t  a l . ,  2010 ,  Moumjid ,  2007 ,  Char les ,  e t  a l . ,  
1997 ,  1999 ,  2003）、現在では、 SDM はいくつかの 異なっ た見解か

ら、定義や枠 組みが 提案されてい る。

SDM の 最 初 の 概 念 定 義 は 、 1982 年 に 報 告 （ Pres ident ' s  
Commiss ion  for  the  Study o f  Eth ica l  P rob lems  in  Medic ine  and  
Biomedica l  and  Behaviora l  Research） され、相互の 尊重と パート

ナ ー シ ッ プ を 基 盤 と し た プ ロ セ ス で あ る と 述 べ ら れ て い る （ Briss ,  
e t  a l . ,2004 ,  Simon,  e t  a l . ,  2006）。 SDM がより注目さ れるよ うにな

ったのは、 1990 年 代半ばからで ある（ Charles ,  e t  a l . ,  1997）。  
SDM の定義は 、Charles ら (1997)が 提案 した４つの特 徴がよ く知

られており、SDM の 原則として位 置づけ られ、研究論文に 最 も多く

引 用 さ れ て い る （ Moumjid ,  e t  a l . ,  2007 ,  Char les ,  e t  a l . ,  1997 ,  
1999）。実践 で実施可 能な概念とな るよう 、研究は 継続され（ C harles  
e t  a l . ,  2003）、定義 した治療の SDM の枠組みと、実 践して いる医師

によって捉え られた 治療の SDM との意 味が、どの程 度一致 してい

るのかについ ての評 価（ Charles ,  e t  a l . ,  2004）や 、 SDM の定義の

臨床への適応 につい ての研究を行 い、一 般診療の文脈 にあわ せて検

討が行われて いる（ Murray,  e t  a l . ,  2006）。  
また、SDM の概念は 、相互関 係を重視し 、人間関 係にも注目 し て

おり、患者と 医師と の理想的で倫 理的な コミュニケー ション のモデ

ルとされてい る。SDM では、患者と医師 がオープンに 情報交 換を行

い、信念 を探求し 、明 確な終結に到 達する こと（ Charles ,  e t  a l . ,  1997 ,  
1999 ,  E lwyn,  e t  a l . ,  2000 ,  Towle ,  e t  a l . ,  1999）を目的 として いる。

患者と医師は 、パタ ーナリズムか コンシ ューマリズム かのど ちらか

一 方 の DM の ス タ イ ル を 実 行 す る と い う よ り も 、 医 療 の 現 場 で は

SDM が、患者と医 師 によりよい経 験を提 供することに なると 、捉え

ら れている (Rotter,  2002)。

１） SDM の 4 つの 特徴

Charles ら (1997)が 提案した SDM の４ つの特徴とは 、「少 な

く と も 二 人 の 決 定 へ の 参 加 が あ る こ と 」「 両 者 が 情 報 を 共 有 す る こ
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と」「両者が 望ましい 治療について のコン センサスを形 成する ために

行動を起こす こと」「 実行すべき治 療につ いて合意に達 するこ と」で

ある。

ま た 、 Charles ら は 、 そ の 後 （ 1999）、 パ タ ー ナ リ ズ ム モ デ ル と

情報を得た選 択（ In formed  cho ice）モデ ルと SDM モデルを 比較し、

「情報交換」「協議」「治療実施 の決定 」という分析ス テージ に分け、

それぞれにつ いて検 討している。SDM に おける、情報交換 の 流れや

方向、タイプ などの 検討や、患者 と医師 など、 DM に参加し ている

人たちの協議 につい ても検討され 、治療 の DM のダイナミッ クな考

え方を提案し ている 。 Charles らは SDM について 、患者と 医師と

が役割を分担 するこ とではなく、 ともに 仕事を行うこ とであ り、両

者が決定に貢 献して いくこととし ている 。

２） SDM のコ ンピ テンシーとス テージ で捉えた枠組 み

Towle  ＆  Godolphin（ 1999）や Elwyn ら（ 2000a）は、SDM
をコンピテン シーや 意思決定の段 階、コ ミュニケーシ ョンの 方略か

ら捉えている。こ れ らは、SDM の研究 の 枠組みや質問 紙の概 念枠組

み と し て 使 用 さ れ て い る （ Simon,  e t  a l . ,2006 ,  Mar jo i e ,  e t  a l . ,  
2008）。  

Towle  & Godolphin(1999)は、情報を 得 た SDM に結びつく 医師と

患者の能力の 枠組み を提供してい る。SDM の医師の能力とし て、患

者とのパート ナシッ プを発展させ ること や情報に対す る患者 の好み

を再検討し、 明らか にすることが 示され ている。一方 、患者 の能力

として、自分 の好む 医師‐患者関 係を明 らかにするこ と、医 師を見

つけてパート ナシッ プを展開する ことな どがあげられ ている 。

また、 Elwyn ら (2000a)は、 Towle  ＆  Godolphin(1999)の枠 組み

を参考に、SDM にお けるコンピテ ンシー と意思決定の 段階の 枠組み

を提供し、 SDM の コミュニケー ション の方略を示し た。 Elwyn ら

(2000a)は 、医師側 が患者の好み (pre ference )を引 き出すこ との必要

性 に 焦 点 を 当 て 、 ま た 、「 Equipo ise 」 の 概 念 化 を 行 っ て い た 。

「 Equipo ise」 と は 、 医 師 が 、 治 療 の 選 択 を 行 う こ と に つ い て 、 妥

当 な選択肢を 率直に 表現する技能 である 。この能力は 、選択 が可能

で 妥当な範囲 を設け 、論理的に次 に起こ りうることを 明確に 患者に

選 択肢として 示すも のである。こ れは、 患者が決定に 参加す る機会

を 認識するこ とを可 能とし、SDM にお い て、最も重要であ る と言わ

れている（ Elwyn,  e t  a l . ,  2000a）。

３） SDM の概 念の 統合や概念分 析

Makoul  &  Clayman（ 2006）は、 SDM の概念分析や システ
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マティックレ ビュー を行い、 SDM の概 念定義や概念 の統合 を行い、

SDM の本質的 な要 素、理想的な 要素、一 般的な性質を 提示し ている。 
SDM の本質的 な要 素とは、問題の明 確 化、選択 の提示 、利 益やリス

ク の検討、患 者の価 値観や嗜好な どであ り、理想的な 要素と は、偏

り がない情報 、エビ デンスの提示 、相互 の一致などで ある。さらに、

一 般的な性質 とは、 少なくとも二 人の参 加者を含む、 協議／ 交渉、

情 報交換、相 互の尊 重などである 。 Makoul  & Clayman（ 2006)は、

SDM の概念 を統合 することで、 SDM の本質的な実 践的要 素からな

るモデルを提 供し、 共通の定義は ないと 述べている。

また Stacey ら (2010)は、理 論分析手 順を用いて SDM を 分析し、

SDM にはプロ セス の特徴、SDM に含 まれる個人、SDM のプロセス

を促進する要 因、SDM のアウトカムから 成ることを明 らかに してい

る。

さらに辻（ 2007）は、Rogers (2000 )の 概念分析アプ ローチ を参考

とし、SDM の概念 分析を行い 、女性 の リプロダクテ ィブ・ヘルスを

対象とする助 産実践 への適応につ いて検 討し、 SDM とは、「 当事者

を巻き込みな がら、 当事者を含む 関係者 が相互に影響 しあう 動的な

決定のプロセ ス」と 定義している 。

４） SDM の新 しい 概念枠組み

Entwist le (2006)は、 SDM の意思決定の段階や行動だけで

はなく 、患者 や医 師の SDM に対する努力や貢献を提供した。意

思決定 に患者 が含 まれることや巻き込まれることは、意思決定に

対して、患者 自身 が貢献し、努力を行うことであるという新しい

概念 枠 組 み の 特 徴 を 提 案 し、 SDM の 概念の 特徴に は、 複雑さ が

あるこ とを示 して いる。

５） SDM を患 者と 医師との責任 の共有 の程度で示す 考え方

SDM は 、 患 者 と 医 師 と の 責 任 の 共 有 の程 度 で 表 さ れ る こ と

もある。ま た、SDM は、パター ナリズム と情報を得た 選択（ i n formed  
cho ice ） の 中 立 に 存 在 す る も の と し て 述 べ ら れ る こ と も あ る が

（ Charles ,  e t  a l . ,  1997 ,  1999 ,  E lwyn,  e t  a l . ,  1999 ,  Makoul ,  e t  a l . ,  
2006）、 医 師 と 患 者 と の 情 報 や 力 の 不 均 衡 な 関 係 性 の 中 で 、 完 全 な

平等な共有が あるの かという疑問 も指摘 されている（ Makoul ,  e t  a l . ,  
2006）。

６）意思決定 のプロ セスにおける SDM の位置づけ

Wensing(2000 )は 、 患者の 意見 を疾 患管 理シス テム に含 む方

法について検 討を行 い、SDM は、患者が ヘルスケアを 受ける 機会の
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どこで起きて いるの か、位置づけ られる のかを示して いる。

また、Peter ら（ 2004）は、臨床におい て SDM が起こる前 、人々

がどのように 自分の 健康に関する 情報を 取り込んでい るのか を検討

し、臨床において、SDM が起こる前の 動 機づけとなる 患者の 情報の

取り込みがあ った後 に、保健医療 従事者 の SDM の 介入がど のよう

に関係するの かを図 式化により示 してい る。

３． SDM の構 成要 素（定義属性 、先行 要件、帰結） と定義

Walker  & Avant (2008)の概念 分析の手 法を参考に 、概念 の 整理、

分析を行うた めのデ ータシートの 作成（ 著者名、論文 タイト ル、掲

載誌、発行年 、研究 目的、研究方 法、概 念定義の有無 と概念 定義の

内容、概念の 構成要 素を記入）を 行った 。概念の定義 を行っ ていな

い文献につい ては、 概念に関連し た記述 を読み取り、 記入し た。対

象とした全て の文献 から抽出した 、SDM に関する記述 の要素 から分

析を行い、SDM の概 念を定義づけ る属性 、概念の発生に先 立 って生

じる出来事や 例であ る先行要件、 概念が 発生した結果 として 生じる

出来事や成果 である 帰結を導き出 し統合 した（図１参 照）。

概念分析を行 った結 果、 SDM とは 、「意 思決定に参加 した二 人以

上の者が、意 思決定 のプロセスを 共有す ることであり 、さら にプロ

セスを共有し 、とも に進む中で生 じる、 参加者間の相 互作用 の関係

性である」と 定義づ けた（有田 ,  2012）。  

１） Shared  Dec is ion  Making の属性

概念分析を 行った 結果、SDM の属性 と して、意思決定 のプ ロ

セスと相互作 用を抽 出した。

（１）意思決 定のプ ロセス

SDM の意 思決定のプロ セスと は、意思決 定に参加 した二人

以 上の者が、 情報交 換、情報共有 し、問 題の明確化や 協議を 行い、

患 者にとって ふさわ しい選択肢を 明確に して、決定の 合意に ともに

向 かっていく 過程で ある。意思決 定に参 加している両 者が合 意した

決 定は、実行 され、 アウトカムに ついて も両者は共有 してい く。

意思決定のプ ロセス として、①二 人以上 の参加者、② 情報移 行／

情報交換、③ 情報共 有、④問題の 明確化 、⑤協議、⑥ ふさわ しい選

択肢の明確化 、⑦決 定への合意と 実行、 ⑧アウトカム の共有 ／フォ

ローアップの 取り決 めが抽出され た。SDM とは、意思決定に 参加す

る二人以上の ものが 、②～⑧を共 有し、 参加者がとも にこれ らの段

階を共有して 進んで いくプロセス である 。

SDM は「意 思決定 のプロセスを 共有す ること」が強調され てお

り、これら は多くの 研究者で一致 してい る点である（ Charles ,  e t  a l . ,  
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先行要件 属 性 帰 結 

        

図1．SDMの概念図 

SDMを引き起こす臨床的な状況 

・妥当な選択肢の存在 

・治療や検査などの不確かな状況 

SDMを引き起こしている社会状況 

・患者の権利運動やパターナリズムへ

の反応 

・パラダイムシフト 

患者や家族の生活やアイデンティティ

に影響を及ぼす状況 

・長期間におよぶ慢性的な疾患 

・疾患の重症度に関わらず家庭での

生活への希望 

SDMの参加への動機づけ 

・SDMへの動機づけとなるような患者

の情報の取り込み 

医療者の患者と意思決定を実施する

ことへのコミットメント 

・患者のコントロール感覚・

自律の感覚の向上 

・アドヒアランスの向上 

・患者の回復力の向上 

・患者にふさわしい決定の

実行 

・患者への良いエビデンス

の提供 

・患者のQOL に直接関連 

する利益の提供 

・医師と患者の間の情報や

パワーの不均衡の調和 

・参加者の満足感の向上 

・両者の決定の対立 

（合意に達しない） 

意思決定のプロセス 

①二人以上の参加者 

②情報移行／情報交換 

③情報共有 

④問題の明確化 

⑤協議 

⑥ふさわしい選択肢の明確化 

⑦決定への合意と実行 

⑧アウトカムの共有／フォローアップの取り決め

相互作用 

①尊重／信頼 

②協調／共感 

③エンパワメント

④努力 
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1997 ,  1999 ,  E lwyn ,  e t  a l . ,  2000 ,  辻 ,2007 ,  Stacey,  e t  a l . ,  2010）。
また SDM において は、医療者と 患者は 役割を共有し ていき 、お互

い の価値観を 共有し ている（ Towle ,  e t  a l . ,  1999 ,  Char les ,  e t  a l . ,  
1999 ,  Godolphin ,  e t  a l . ,  2001）。相 応し い選択肢を明 確化し ていく

SDM のプロセ スに おいて、医 療者が決 定に関わる患 者の価 値観を尊

重 し、患者の 好み（ preference） を引き 出していくこ とが重 要とさ

れている。

（２） 相互作 用

SDM の意思決 定の プロセスにお ける相 互作用とは 、参加者

の意思決定に 参画し ているという 意識の もと、コミュ ニケー ション

を通して生じ る相互 に作用しあう 関係性 である。相互 作用に は、①

尊敬／信頼、 ②協調 ／共感、③エ ンパワ メント、④努 力が抽 出され

る。

SDM とは 、意思決 定 に参加してい る者の 相互関係を重 視し 、人間

関係に注目し ている 概念である 。決定 に 参加している 患者は 、SDM
の意思決定の プロセ スに、積極的 にかか わる存在であ り、医 療者と

互いに影響を 及ぼし 、参加者の間 には相 互作用が生じ ている

（ Charles ,  e t  a l . ,  1997 ,  1999 ,  E lwyn ,  e t  a l . ,  2000 ,  Towle ,  e t  a l . ,  
1999 ,  辻 ,  2007）こ とが確認でき た。ま た、意思決定 に参加 してい

る者は相互の 承認を 通して、決定 の責任 を分かち合う 関係性 である

（ Charles ,  e t  a l . ,  1997）。  
意思決定のプ ロセス に参加するた めには 、患者自身の 意欲や 努

力 も必要とし ており （ Charles ,  e t  a l . ,  1997 ,  Entwist le ,  2006）、医

療 者は患者を エンパ ワメントする 関係性 にある（ Elwyn ,  e t  a l . ,  
1999 ,  Murray,  e t  a l . ,  2006）こ とが確認 できた。参加 者は意 思決定

のプロセスに 寄与し 、互いに努力 し合い（ Entwist le ,  2006）、協調、

共感し (橋 本 ,  2000 ,  新保 ,  2003）、信頼 関 係や互いに尊 重する 関係性

を 築いている（ Makoul ,  2006）。 SDM に おいて、意思決 定に 参加し

ているものは 、相互 的、相補的な 関係性 があることが 確認で きた。

また Steven（ 2001）は、医師は ヘルス ケアの立場か ら「エ キス

パート」であ るが、 意思決定に参 加して いる患者は、 医師が 考えて

いない選択肢 を明ら かにする存在 であり 、「自分の病 気のエキ スパー

ト」になると 述べて いる。

２） SDM の先 行要 件

SDM の 先 行 要 件 と し て 、 ① S DM を 引 き 起 こ す 臨 床 的 な 状 況 、

② SDM を引き 起こ している社会 状況、③患者や家族 の生活 やアイデ

ンティティに 影響を 及ぼす状況、 ④意思 決定の参加へ の動機 づけ、
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⑤医療者の患 者と意 思決定を実施 するこ とへのコミッ トメン トが、

導き出された 。  
 
３） SDM の帰 結  

  SDM の帰 結と して、① 患者のコ ン トロール感覚・自 律 の感覚

の向上、②ア ドヒア ランスの向上 、③患 者の回復力の 向上、 ④ 患者

にふさわしい 決定の 実行、⑤患者 への良 いエビデンス の提供 、⑥患

者の QOL に直接関 連する利益の 提供、 ⑦ 医師と患者 の間の 情報や

力の不均衡の 調和、 ⑧ 参加者の満 足感の 向上、 ⑨両者 の決定 の対立

（合意に達し ない） が導き出され た。  
SDM における 相互 作用の関係性 が、患 者に肯定的な アウト カムを

もたらすと捉 えられ ていた。  
 

４．関連概念  
関連概念とし て、患 者中心ケア 、参画 な どがあげられ 、SDM に

関連する文献 には頻 回に取り上げ られる 概念である。  
SDM は 患 者 中 心 ケ ア に 明 確 に 基 づ い て お り 、 患 者 中 心 ケ ア と

SDM は、広 義では 一致している が、 SDM では問題の 本質 を解決す

るための、詳 細なプ ロセスが示さ れてい ることや、妥 当な選 択の範

囲が示されて いる点 が異なる（ Wensing ,  e t  a l . ,  2002）。また 、患者

中心とは、患 者の選 択、文化、社 会的文 脈、特別なニ ーズを 尊重す

ることによっ て、敬 意を払い（ Berwick ,  2002）、患者の ケア をその

人に応じて変 えてい くことを目的 として いる（ Butz ,  e t  a l . ,  2007）。
SDM が、患 者を尊重 する決定の具 体的な プロセスを述 べてい るのに

対 して、患者 中心ケ アは患者のケ アを包 括的に捉えて 述べて いるも

の であると言 える。  
また、医療に おける 患者参画（ Kaplan  & Forsch ,  1999）と は、

コントロール を行使 すること、治 療の選 択肢から選択 を行う こと、

要求された健 康のア ウトカムに結 び付く ためのセルフ マネジ メント

を行うことで ある。 参画の概念は 、より 活動的な概念 と考え られ、

診断や治療の プロセ スにおける患 者の積 極的な役割で あると されて

いる（ Briss ,  e t  a l . ,   2001）。 SDM は患 者と医療者が 、意思 決定の

プロセスに参 画する ことが不可欠 であり 、参画は SDM を捉 える上

では、関連が 強い概 念であると言 える。  
さらに、 fami ly -centred -care の概念も SDM に関連して取 り 上げ

られることが 多い。fami ly -cen tred -care は、個々の医 療的な 決定と

いうよりも、 慢性期 の子どもや入 院患者 の問題、包括 的なサ ービス

に焦点が当て られて おり、 SDM と fami l y -centred -care に つ いては

根本的な違い がある （ Bauchner,  2001）。  
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５． SDM を促 進す る要因と障壁 となる 要因  
 SDM を 促 進 す る 要 因 や 障 壁 と な る 要 因 も 報 告 さ れ て い る

(Char les ,  e t  a l . ,  1997 ,  2004 ,  France ,  e t  a l . ,  2008)。 SDM の プロセ

スやアプロー チを促 進するものと して、 個々に応じて カスタ マイズ

された情報提 供（ ta i lor ing）や意思決定 支援ツール（ Decis ion  Aid）

の活用、患者 のコン トロール感覚 の知覚 、患者の情緒 的レデ ィネス、

医療者の動機 づけや 高いコミュニ ケーシ ョンスキルな どがあ る。ま

た、SDM のプロセ ス やアプローチ の障壁 となる要因と しては 、患者

の意思決定へ の精神 的な負担感や 極端に 心理的・身体 的に傷 つきや

すい状況、参 加者間 の対立や時間 の制約 などがあげら れてい る。  
 
６． SDM のア プロ ーチにおける 課題  

SDM 概念の 検討を 行った結果、 SDM を捉えていく 際には 課題

があり、その 課題を 捉えた上で、 臨床環 境や、患者へ のアプ ローチ

に取り入れて いく必 要性があるこ とが示 唆されている 。以下 の 4 つ

の視点から、 SDM を捉える上で の課題 を整理した。  
１） SDM にお ける 医療者や患者 のコン ピテンシー  
医療者と患者 の「コ ンピテンシー 」は、 SDM のコン サルテ ー

ションのなか で重要 なものとなる（ Char les ,  e t  a l . ,  1999）。SDM の

アプローチに おいて 、医療者と患 者双方 のコンピテン シーに 注目し、

検討している 研究は 多い（ Elwyn ,  e t  a l . ,  2000 ,  2004 ,  Godolp hinra ,  
2001 ,  Towle ,  e t  a l . ,  1999 ,  Weston ,  2001）。  

酒井 (2006 )は、「 SDM を実現させる IC を行うために は、看 護師が

患者と十分な コミュ ニケーション をとり 、患者側の情 報ニー ズ、理

解力、治療選 択肢に 関する価値観 や、心 理社会的背景 などを 把握す

ることが求め られる 」と述べ、医 療者の 能力は SDM を実現 させる

重要なもので あると している。また、Towle  & Godolphin(1999)は、

患者のコンピ テンシ ーとして、コ ンサル テーションの プロセ スの中

で、健康問題 、気持 、信念、目標 への期 待などを明確 に表現 するこ

と や、情報を 医師と 共有し理解す るため に、適切な時 に医師 とコミ

ュ ニケーショ ンをと る能力の必要 性を示 している。し かし、 患者の

多 くは心理的 、身体 的に非常に傷 つきや すく、意思決 定に参 加する

ことが難しい 状況が ある（ Gray,  e t  a l . ,  1990）ことや、 医療 者と患

者の両者の関 係性は 、生来、患者 は治療 を医師に頼る という 不均衡

な力関係があ る（ Maynard ,  1991）こ と が指摘されて いる。 このよ

うな状況の中 、本当 に平等な関係 が築け るのかどうか という 課題が

あることも指 摘され ている（ Makoul ,  e t  a l . ,  1999）。  
また、医療者 のコン ピテンシーは 、治療 やケアの選択 肢のリ スク

と利益を検討 する（ リスクコミュ ニケー ション）能力 （ Edward ,  e t  
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a l . ,  2005 ,  E lwyn,  e t  a l . ,  2004 ,  Godolphin ,  e t  a l . ,  2001 ,  Towle  & 
Godolphin ,  1999 ,  Weston ,  2001）と 、患 者の生活にお ける問 題に関

心を持ち、傾 聴や共 感、サポート する能 力（ Elwyn,  e t  a l . ,  2004）
の両方を必要 とする ことが示され ている 。  

 
２） SDM に適 して いる臨床状況  

戈木（ 2001）は 、小 児がんの子ど もの両 親と医師との 面談の

場面から、「 医師た ちは期待でき る効果 とその治療に よるリ スク・

副作用という 2 つの 軸によって選 択を考 えていたが 、両方が 大きい

（ 効果は期待 できる がリスクも大 きい治 療）か、逆に 両方が 小さい

（どちらかと いうと リスクは少な いが、効果もあまり 期待で きない）

治療しか選べ ない場 合」に医師の 迷いは 生じており、 両親に その迷

いを伝えるこ とで、 迷いの共有の 作業が 始まっている ことを 明らか

にしている。  

 妥当な選択 肢をあ げるのが難し い状況 においても 、SDM の アプロ

ーチを用いる ことに より、意思決 定のプ ロセスに参加 してい る人達

が、決定を共 有する ことが可能と なり、 一人で決定す るより も良い

決定を行える ことも 示唆されてい る（ Moumjid ,  e t  a l . ,  2007）。しか

し、その一方 で SDM のアプロ ーチが、 状況の文脈に 適合し ていな

いのにもかか わらず 、機械的に行 ってし まう危険性も 示唆さ れてい

る（ Elwyn,  e t  a l . ,  1999）。  
SDM は、良いアウ ト カムを得ると いう研 究結果がある が、そ れは

ど んな状況で も、良 いアウトカム を得ら れるわけでは ない（ Elwyn,  
e t  a l . ,  1999）。ま た SDM の研究で は、実 行可能な現実 的な選 択肢が

ただ一つしか ない場 合と、選択肢 が二つ 以上ある場合 の意思 決定モ

デルの比較や 、患者 と医師とが合 意に達 することがで きず、 対立が

起 こ る 意 思 決 定 モ デ ル の 比 較 か ら の 検 討 も 行 な わ れ て い る

（ Whitney,  e t  a l . ,  2008）。  
 
３）意思決定 への参 加における患 者の望 み  

患者は意思決 定への 参加において 、アン ビバレンツな 状況が

あることを患 者自身 も感じており（ Elwyn,  e t  a l . ,  1999）、そ の状況

を理解するこ とは重 要である。ま た、治 療に関する意 思決定 への参

加意欲は、患 者個人 によって異な り、医 療者から情報 は得た いが、

最終的な決定 は医療 者に任せたい と考え ている患者も いるこ とが指

摘されている (橋本 ,  2000)。  
患者は、過去 の医療 者に受け止め られな かった経験か ら、意 思決

定に参加する ことを 望まないこと がある （ Charles ,  e t  a l . ,  1997）。
また、患者の 意思決 定への参加の 姿勢は 、状況や時間 によっ ても変
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化し、医療者の 動機 づけによって も変わ ると言われて いる（ C harles ,  
e t  a l . ,  1997）。さら には、患者や 医療者 が意思決定の プロセ スにお

い て 、 自 分 たち の 好み （ preference） を 抑 制 し て 、 合意 し 、決 定 を

実行してしま うこと も指摘されて いる (C har les ,  e t  a l . ,  1999 )。患者

の決定への参 加に対 して抱く望み はさま ざまであり、 患者や 家族の

経験や、状況 により 変化するもの である ため、個々の 患者や 家族の

意思決定に対 する捉 え方を、理解 する重 要性が示唆さ れた。  
 
４） SDM の測 定用 具に関する課 題  

E lwyn ら (2001)は 、 SDM の質問紙 に関 する文献レビ ューを 行

った後、 SDM の医 師のコンピテ ンシー を測定する OPTION（医師

が患者の巻き 込まれ る状況を観察 する 12 項目）を開 発して いる。

OPTION は、医師 が SDM のスキル を トレーニング し、そ の後患者

に 介 入 す る 研 究 の 評 価 指 標 と し て 用 い ら れ た り （ Elwyn ,  e t  a l . ,  
2004）、 医 師 の コ ン サ ル テ ー シ ョ ン に 関 す る 他 の 測 定 用 具 と の 関 係

性の検討など にも用 いられている （ Weis s ,  e t  a l . ,  2008）。  
しかし SDM は 、多 くの要因を含 む複雑 な文脈であり 、 SDM を正

確に測定する ことの 難しさや、観 察だけ で SDM の 相互作用 を捉え

ることには限 界があ る（ Weiss ,  e t  a l . ,  2008)。 SDM の測定につい

ては 、 意 思 決 定 に 参 加 し行った治療 への決定が、 ど の よ う に 患 者

のアドヒアラ ンスに 寄与したのか 、潜在 的な健康の利 益のた めに貢

献したのかど うかを 、測定するこ とが必 要であるとい う見解 も示さ

れている（ Elwyn,  e t  a l . ,  2001）。  
 

Ⅷ．研究の枠 組み  
１．本研究に おける 基本的な考え 方  
本 研 究 の 目 的 は 、 血 液 ・ 腫 瘍 疾 患 を 持 つ 青 年 が 親 や 医 療 者 と と

も に行う意思 決定の 構造を明らか にする ことである。 シンボ リック

相互作用論を 理論的 基盤におき、 青年自 身のなかでの 意味付 けや解

釈、青年と親 との相 互作用、青年 と医療 者との相互作 用、家 族と医

療者との相互 作用、 青年と親と医 療者と の相互作用を 捉えて いく。

以上のように 、とも に行う意思決 定は三 者が存在する 。この 三者の

存在について 以下の ①～③にあげ る。  
①  本研究におけ る血液・腫瘍疾患を持つ 青 年は、大人への発 達 的

な「移行 」の課 題や 、親が主 に管理し て いた在宅での 療養法 の

自 己 管 理 へ の 「 移 行 」、 在 宅 療 養 へ の 「 移 行 」 な ど の 課 題 を 抱

えている存在 である 。また、親が 主体と なる療養法の 管理か ら、

青年の自己管 理への「移行 」は、青年が すべての自己 管理を 行

うということ ではな い。青年 が、「 親と 一緒に決定す る」「 親に
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支 持 さ れ て 決 定 す る 」「 自 分 自 身 で 決 定 す る 」 な ど 、 さ ま ざ ま

な方法がある。ま た 青年期は、他者に 影 響をされやす く現在 中

心、自己中心的な 思 考の特徴から 選択肢 を比較したり、決 定 後

の結果を予想 できな いなどの問題 点があ る時期（丸 ,  2003） で

もあり、青年 がすべ ての意思決定 の責任 を引き受ける ことも で

きない。したがっ て 、青年に とって 、親 との相互作用 が重要 な

位置を占める 。青年 は親と医療者 ととも に意思決定を 行う存 在

であると考え る。青 年が親と医療 者とと もに意思決定 を行う た

めには、青年への 意 思決定の参加 の促し や、子ど もと親 、子 ど

もと医療者の 二者で の対話や、子 どもと 親と医療者と の三者 で

の対話が重要 となる 。  
②  本研究におけ る血液・腫瘍疾患を持つ 青 年の親は、子ども と と

もに病気と取 り組む なかでともに 苦悩し 、子どもの気 持ちに 共

感し励ましな がら、子どもに応じ た意思 決定への参加 を促す 存

在である 。親は 、青 年の将来を見 据えて 、子ども の意思を 尊 重

しながら意思 決定を 試みている存 在であ る。また、親は子ど も

の意思決定へ の参加 を望む気持ち と、子 どもの病気の 深刻さ や

ネガティブな 結果を 予想すること により 、子どもの意 思決定 へ

の参加を望ま ない気 持ちと、両方の気 持 ちを持ってい る。意 思

決 定 に お け る 子 ど も の 望 み と 、 親 の 望 み は 異 な る こ と も あ る 。 
また親は、青 年が親 と医療者とと もに意 思決定を行う ことが で

きるよう、医療者 と コミュニケー ション をとり、子どもに と っ

て相応しい意 思決定 の参加を考え る存在 である。  
③  本研究におけ る医療 者は、子ども が親と 医療者ととも に意思 決

定が行えるよ うに促 す存在にある 。とも に意思決定を 行う三 者

間の関係にお いて医 療者は、子ど もと直 接コミュニケ ーショ ン

をとることも あれば 、親と直接コ ミュニ ケーションを とる場 合

もある。また、親子 のコミュニケ ーショ ンを促すこと や、三 者

で の コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン の 場 を 設 定 し 、 実 施 す る 場 合 も あ る 。

医療者は専門 的な知 識を提供し、子ども や親と情報の 共有を 行

うだけではな く、子 どもや親と気 持を共 有する存在で あり、エ

ンパワメント する存 在にある。  
また本研究は 、血液 ・腫瘍疾患を 持つ青 年が親と医療 者とと もに

行う意思決定 の現象 を捉えていく ことを 目的としてい る。「と もに行

う 意 思 決 定 」 の 現 象 を 捉 え る 上 で 参 考 と な る 概 念 と し て 、 Shared 
Dec is ion  Making（ SDM）が ある。小 児 の SDM を捉え る上 で、成

人領域で推奨 されて いる SDM をそのま ま適応するこ とは難 しいこ

と、日本の文化的 な 状況から、SDM の概 念がそのまま 適しな い場合

もあることが 考えら れる。そ のため、「子 どもが親と医 療者と ともに
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意思決定を行 う上で 考慮する点」（ 表１ 参照 )を活 用し、SDM を本研

究の、青年が 親と医 療者とともに 行う意 思決定の現象 を捉え る上で

の参考概念と する。  
 
２．本研究に おける 研究の枠組み  
 
 
  
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
図 2．本研究にお け る研究の枠組 み  

  
 ３．用語の 定義  

①青年：青年 期は、 12・ 13 歳から 22・ 23 歳までの 10 年間の

時期を示して いる。中学生になる と、試 験や部活がよ り重要

な意味をもつ ように なり、治療 との両立 や、生活の 調整が必

要となると考 える。ともに行う意 思決定 は、子ども を中心と

しておこなわ れるこ とが重要とな る。そ のため、本 研究にお

ける青年とは 、中学 生の子どもから 20 歳までの人と した。  
②血液・腫瘍疾患 を 持つ青年：15 歳以下 で発症した血 液・腫 瘍

疾患を持つ人 である 。  
③相互作用：本研究 は、シンボリ ック相 互作用論を理 論的基 盤

と し て 、「 相 互 作 用 」 を 捉 え る 。 し た が っ て 、 本 研 究 に お け

る「相互作用」とは 、青年の自分自 身と の相互作用に おける

状況の解釈や、青年 と親、青年と医 療者 、親と医療の二 者間

や、青年 と親と医 療 者との三者間 での 、お互いの表現 してい

ることの解釈 や、意 味づけとする 。  
ともに行う意 思決定 の相互作用の 特徴と しては、①尊重 ／信

頼、②協調／共 感、③エンパワメ ント、④努力がある と考え

られる。  

血液 ・腫瘍疾患を持つ青年  

親  
医療者  

血液 ・腫 瘍疾 患を持つ青年が親と医療 者とともに行 う意思決定  

相互作用  
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  ④ ともに 行う意 思決定：シン ボリッ ク相互作用論 を理論 的基盤

として、青年を中 心 とした三者の 相互作 用がある中で 、と も

に意思決定を 行うプ ロセスである。青年 と親と医療者 がとも

に行う意思決 定は、①情報移行／ 情報交 換、②情報共有、③

問題の明確化、④協 議、⑤ふさわし い選 択肢の明確化、⑥決

定への合意と 実行、⑦アウトカム の共有 ／フォローア ップの

取り決めを共 有する プロセスであ ると考 えられる。  

また、青 年が親と 医 療者とともに 行う意 思決定は 、促進す る

要因や障壁と なる要 因が存在する もので あると考える 。  
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第 3 章  研究方法と 対象  
 
Ⅰ．研究デザ イン  
 １． Grounded  Theory  の特 徴  
  Grounded  Theory は、1960 年代に、社会学者の Barney Glaser
と Anselm Strauss により構築さ れた。 Grounded  Theory の 理論的

枠組は、「シンボ リッ ク相互作用論 の洞察 から導かれて おり 、人間の

行動を探求す る人々 と社会的役割 の間の 相互作用のプ ロセス に焦点

を当てている 」 (Hol loway  et  a l . ,2000 )。  
Stern (1994)は 、 Grounded  Theory に は 2 つの学派 があると 主張

している（ Hol loway  et  a l . ,2000）。現 在 は、 Strauss  & Corbin と

Glaser の間の対立 がある中、オリ ジナ ル版に立ち返 りその 良さを活

かす形で、実践的な 展開ができる 方法と して、木下（ 2003）による

修正版も提案 されて いる。Grounded  Theory のどの方法 を採 用する

かは、研究者 自身が 決めることに なる (Hol loway ら ,2000)。  
Grounded  Theory  A pproach のステップや分析の道筋 は、オ ープ

ン に さ れ て お り 、 そ の オ ー プ ン さ に 価 値 が 置 か れ て い る （ 萱

間 ,2007）。 Grounded  Theory  Approach の分析は、① オープ ン・コ

ー ド 化 （ open cod ing）、 ② 軸 足 コ ー ド 化 (ax ia l cod ing)、 ③ 選 択

コード化（ se lect i ve cod ing）の 3 つの 主要なタイプ のコー ドから

構成されてい る。コ ード化のプロ セスに は、2 つの分析 手順 があり、

一つは比較を 行うこ と、もう一つ は問を 発することで あり、 その分

析 手 順 の 性 質 は コ ー ド 化 の そ れ ぞ れ の タ イ プ に 伴 い 変 化 す る

（ Strauss  & Corb in ,1990）。コード化の 3 つのタイプは、 必 ずしも

段階を追って 生じる とは限らず、あるコ ード化を行っ ている 最中に、

そ れ と 意 識 し な い ま ま に 他 の コ ー ド 化 へ 移 っ て し ま う こ と も あ る

（ Strauss  & Corb in ,1990）。  
 
 ２． Grounded  Theory  Approach の本研究への適用  
  Grounded  Theory は、「理 論自体の 完成度ではな く、あ くまで

も現実との接 点を重 視し、日々の 実践に 関わる人たち が現象 を理解

し、さらに主 体的に 関与してける ために 実用されるこ とを目 的とし

て生成される 理論」（萱間 ,2007）であ る。本研究の 目的は 、血液・

腫瘍疾患を持 つ青年 が親と医療者 ととも に行う意思決 定を記 述する

ことである。 青年と 親の相互作用 や影響 し合う関係に 、医療 者がか

かわり、三者 がとも に意思決定を 行うと いう現象は、 複雑さ が生じ

る。小児医療 におい て、子どもが 意思決 定に参加する ことが 推奨さ

れ、欧米では Shared  Dec is ion  Making が取り上げら れるこ とも多

く、子どもと 親と医 療者の三者の 意思決 定のアプロー チを積 極的に
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進めている。

しかし、実際 の臨床 場面では、三 者間で どのような相 互作用 が起

き、影響し合 ってい るのかは明確 になっ ておらず、臨 床への 適応も

不確かである と指摘 されている。 わが国 における子ど もと親 との関

係性を捉えた 意思決 定の研究にお いては 、親が子ども の参加 を促す

（野村 ,  2003 ,2006）こと、外来通院 中の 思春期の子ど もと親 が「親

子で相談する こと」 と「子どもの 自己決 定」の両方を 同時に 希望し

ていたこと（ 宮城島 ら ,  2006） など、親 が苦悩しなが らも、 子ども

がケアや決定 に参加 できるよう働 きかけ ていることが 報告さ れてい

る。

子 ど も が 意 思 決 定 に 参 加 す る こ と に よ る 利 益 が 大 き い こ と は 強

調 されている にもか かわらず、と もに行 う意思決定が どのよ うなも

の なのかにつ いての 記述はされて いない 。ともに行う 意思決 定の現

象 を子どもや 家族、 医療者が捉え ること ができている のかも 不確か

な ままである 。

以上のような 現象は 、Grounded  Theory の「すで に行われて いる

研究における 概念操 作がどうして もうま くいかず、現 象にも う一度

戻 っ て 検 討 す る 必 要 が あ る と い う 共 通 の 認 識 が あ る 」 (萱 間 ,  2007 )
こと、「 現象の理 解が 十分ではなく 、何 ら かの研究によ って理 解が助

けられる必要 がある という状況が 導かれ る」 (萱間 ,  2007 )こ と、「多

様な現場の要 素が影 響しあってい るよう な複雑な状況 を対象 としう

る 方 法 」 (萱 間 ,  2007)で あ る こ と 等 の 特 徴 に 適 し て い る と 考 え る 。

これらの理由 から本 研究は、 Grounded  Theory  Approach を用いて

研究を行うこ とが適 していると考 えた。

Ⅱ．研究参加 者

１．研究参 加者

研究参加者は 血液・ 腫瘍疾患を持 つ青年 とその親と、 子ども に

直 接関わって いる医 師や看護師と した。 青年とその親 は、必 ずペア

で 研究参加で きる人 を対象とした 。

２．研究参 加の対 象となる者の 選定基 準

対象とな る、血 液・腫瘍疾患 を持つ 青年は、中学 生か ら 20 歳

までの年齢と した。 現在、退院の 見通し が立っており 、退院 に向け

ての準備を行 ってい る、または、 在宅療 養中であり、 原疾患 や合併

症の治療の継 続や処 置の継続、症 状コン トロールのた めの治 療や処

置を必要とし ている 者とした。血 液・腫瘍 疾患を持つ青 年にと って、

生活と治療は 切り離 せないもので あり、 研究者との対 話も、 治療に

関する決定に まで話 の内容が及ぶ ことが あると考え、 自分の 病気の
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説明を主治医 より受 けている青年 とした 。  
 青年の主治 医から 、インタビュ ーに応 じることがで きる身 体・精

神状態にあり 、本研 究の目的に適 応した 青年とその親 を紹介 しても

らい、医師よ りまず 家族に、研究 参加に 関する説明を 受けて もよい

かどうかの確 認を得 た。説明を受 けるこ とについて承 諾が得 られた

親にまず、研 究者か ら説明を行い 、同様 の説明を子ど もにも 行って

よいのかどう かの確 認を行い、親 から承 認が得られた 青年に 研究の

説明を行った 。青年 と親は必ずペ アでの 研究参加が基 準とな るため、

青年と親の両 者から 研究参加の同 意が得 られたものと した。  
 また、家族 会の代 表者に連絡を 取り、 研究の主旨等 を説明 し、上

記と同様の基 準で、 研究の説明を 受けて もよいかどう か、家 族会の

代表より、研 究参加 の候補者の親 に確認 を得た。説明 を受け ること

を承諾した親 とアク セスするため の方法 を家族会の代 表者に 相談を

行った。  
 研究の対象 となる 医師は、青年 とその 親に直接関わ ってお り、処

方を行ってい る者と した。看護師 は、入 院中であれば 子ども とその

家族のケアの 中心と なっているプ ライマ リナースや退 院に向 けての

指導をする機 会が多 い看護師、ま たは青 年や親に個別 にかか わって

いる小児看護 専門看 護師とした。 看護師 への研究の説 明は、 まず、

看護師が所属 する部 署の看護師長 より、 研究参加の対 象とな る看護

師に、研究者 から研 究の説明を受 けても よいかどうか 確認を 得た。

確認後研究者 から看 護師に説明を 行った 。  
医師や看護師 へのア クセスが難し い場合 や、協力を得 ること が難

しい場合は、 青年と 親から得たデ ータで のみの分析を 行った 。青年

と家族の二者 から得 られたデータ 、青年 と家族と医療 者の三 者から

得られたデー タとは 、区別して分 析を行 った。  
 基本となる 、必須 のデータは青 年と親 であるとした 。まず 、青年

と親に研究参 加の同 意が得られた 後、研 究の目的に沿 って、 医療者

からもデータ 収集を 行うことの同 意を得 た。青年と親 から、 医療者

からもデータ を得る ことの同意が 得られ た場合、医療 者に研 究参加

の説明を行っ た。  
 
Ⅲ．データ収 集方法  
 １．データ 収集ま での手続き  
  ①研究倫 理審査  

高知女子大学 倫理審 査委員会に申 請を行 い、審査を受 けた。  
②研究参加の 対象な る血液・腫瘍 疾患を 持つ青年が入 院、外 来

通院している 施設へ の依頼と手続 き  
施 設 の 倫 理 審 査 委 員 会 に お い て 研 究 実 施 の 承 認 を 得 た 後 、 血
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液 ・ 腫 瘍 疾 患 を 持 つ 青 年 が 入 院 し て い る 病 院 、 血 液 ・ 腫 瘍 疾

患を持つ青年 が外来 通院している 病院の 長、また は診療科 長 、

看 護 部 に 連 絡 を 取 り 、 研 究 の 依 頼 を 行 っ た 。 前 述 の 研 究 対 象

者 の 選 定 基 準 に 則 っ て 、 各 施 設 や 家 族 会 に 説 明 を 行 っ た 。 研

究 を 行 う に あ た っ て 、 依 頼 し た 各 施 設 の 倫 理 審 査 委 員 会 の 承

認 を 得 る 必 要 が あ る 場 合 は 、 施 設 の 規 準 に 則 っ て 審 査 を 受 け

た。  
  ③インタ ビュー を行う場所の 確保  

病 院 内 で イ ン タ ビ ュ ー を 行 う 場 合 、 プ ラ イ バ シ ー が 守 ら れ る

個室で行った 。  
  ④研究参 加者へ の研究の説明 と同意  

    施設 から研 究実施の承諾 を得た 後、研究参 加のため の説明は、

書 面 を 用 い て 行 い 、 同 意 が 得 ら れ た 場 合 は 、 書 類 に 署 名 を 得

た。同意が得られ た 後、インタビュー を 開始する前に は再度 、

確認を行った 。    
 
 ２．半構成 インタ ビューガイド の作成  
   半構成 インタ ビューガイド を用い て、青年、親 、医療 者にイ

ンタビューを 行った 。  
  １）半構 成イン タビューガイ ドの内 容  
   半構成 インタ ビューガイド を作成 した。  
   （１） 青年   

＜在宅での生 活を主 としている青 年＞  

①導入として 、青年 の現在の状況 を尋ね た。  
②学校生活 や日常 生 活を送る上 で症状 や 病気に関し て困

っ て い る こ と や考 えて い る こ と を 話し てく れ た 場 合 は 、

その話題を取 り上げ た。  
③治療を行 いなが ら 学校に通う 上で気 を つけること など、

看 護 師 や 医 師 から どん な こ と を 教 えて もら い ま し た か 。  
④学校の行 事やテ ス トと、治療 で入院 す ることや外 来の

日 が 重 な る こ と があり ま す か 。 そ う いうと き 、 ど う し

てほしいとい う希望 はありますか 。  
  
＜退院に向け ての具 体的な準備を 行って いる青年：す で

に 退 院 後 の 生 活 を 送 っ て い る 場 合 は 振 り 返 っ て 答 え て

もらう＞  

①退院に向 けてお 母 さん、お父 さん、 医 師や看護師 とど

の よ う な 話 や 準 備をし て い ま す か 。 ○○さ ん は そ の と

きどのような 内容の 発言をしまし たか。  



- 40 - 
 

② 退 院 後 の 生 活 に つ い て 迷 っ て い る こ と 、 悩 ん で い る こ

とをお母さん やお父 さんに話しま すか。  
③ 退 院 後 治 療 が 続 く 場 合 や 内 服 な ど を 継 続 す る 場 合 、 学

校 で 気 を つ け る ことや 自 分 が 行 う 必 要があ る こ と は ど

のような内容 があり ますか。  
 
＜ 在 宅 で の 生 活 を 送 っ て い る 青 年 、 退 院 に 向 け て の 準 備

を行っている 青年に 共通の質問＞  
① 治 療 や 学 校 の 行 事 や テ ス ト の こ と な ど 、 お 父 さ ん や お

母さんと医療 者と一 緒に考えます か。  
② お 父 さ ん や お 母 さ ん 、 医 療 者 か ら 気 持 ち を 分 か っ て も

ら っ て い る 、 自 分を励 ま し て く れ て いると 思 う こ と は

何ですか。  
③ ○ ○ さ ん は 、 ど ん な 学 校 生 活 （ 日 常 生 活 ） を 送 り た い

と 考 え て い ま す か。そ の 考 え や 気 持 ちはお 父 さ ん や お

母さん、医師 や看護 師に話してい ますか 。  
④ 医 師 や 看 護 師 に 疑 問 や 知 り た い こ と を き く 前 に 、 お 父

さんやお母さ んに相 談をしてから 聞きま すか。  
⑤ 自 分 が 決 め た ほ う が い い と 思 う こ と 、 一 人 で 決 め た い

ことはありま すか。  
⑥ お 父 さ ん や お 母 さ ん 、 医 療 者 か ら ど の よ う な 助 け が 欲

し い で す か 。 実 際にど の よ う な こ と を助け て も ら っ て

いますか。  
⑦今自分が努 力した いと思ってい ること は何ですか。  

 
（２）親   

＜在宅での生 活を主 としている青 年の親 ＞  

①現在お子さ んが行 っている治療 は生活 を送る上でど の  
ような影響が ありま すか。  

② 生 活 を 送 る 上 で お 子 さ ん が 決 め た ほ う が い い と 思 う こ

と 、 親 が 決 め た ほうが い い と 思 っ て いるこ と 、 お 子 さ

ん と 一 緒 に 決 め たほう が い い と 思 っ ている こ と 、 お 子

さ ん が 医 療 者 と 決めた ほ う が い い と 思って い る こ と は

何ですか。  
③ お 子 さ ん が 自 分 で 決 め た い と 思 っ て い る こ と は 何 だ と

考 え て い ま す か 。お子 さ ん が 実 際 に 決めて い る こ と は

何 で す か 。 決 め る上で お 父 さ ん や お 母さん は お 子 さ ん

を ど の よ う に 助 けてい ま す か 。 医 療 者はど の よ う に 助

けていますか 。  



- 41 - 
 

④ 治 療 や 自 分 の 生 活 に 関 し て 、 お 子 さ ん は ど の よ う な こ

と を 話 し て い ま すか。 お 子 さ ん が お 話され た こ と に 対

し て 、 お 父 さ ん やお母 さ ん は お 子 さ んにど の よ う な 内

容を伝えたり 、お話 をされていま すか。  
 
＜ 退 院 に 向 け て の 具 体 的 な 準 備 を 行 っ て い る 青 年 の 親 ：

す で に 退 院 後 の 生活を 送 っ て い る 場 合は振 り 返 っ て 答

えてもらう＞  

① 親 子 で 退 院 に 向 け て ど の よ う な 準 備 が 必 要 で あ る の か 、

退 院 後 は ど う し たらよ い か な ど 、 話 してい る こ と や 実

際 に 行 っ て い る 準備が あ り ま し た ら その内 容 を 教 え て

ください。  
② 退 院 後 の 生 活 に つ い て 迷 っ て い る こ と 、 悩 ん で い る こ

と に つ い て お 子 さんは お 父 さ ん や お 母さん に お 話 を し

てきますか。 どのよ うな話をして きます か。  
③ 退 院 に 向 け て 、 親 御 さ ん と 医 療 者 は ど の よ う な 話 を し

て い ま す か 。 退 院後の 生 活 に つ い て 迷って い る こ と 、

悩 ん で い る こ と を医療 者 に 話 し ま す か。親 御 さ ん が 医

療 者 に 話 を す る 前後に は 、 お 子 さ ん とどの よ う な 話 を

していますか 。  
 
＜ 在 宅 で の 生 活 を 送 っ て い る 青 年 、 退 院 に 向 け て の 準 備

を行っている 青年の 親に共通の質 問＞  
① お 子 さ ん が 悩 ん で い る こ と を お 母 さ ん や お 父 さ ん が か

わって医療者 にきく ことはありま すか。  
② お 母 さ ん や お 父 さ ん が 医 療 者 に 相 談 す る 前 や 話 を す る

前には、お子 さんと どのような話 をして いますか。  
③ お 子 さ ん や お 父 さ ん 、 お 母 さ ん が 医 療 者 か ら 共 感 し て

も ら っ て い る 、 尊重さ れ て い る 、 励 まして も ら っ て い

ると思うこと は何で すか。  
④ お 子 さ ん が 努 力 し て い る こ と は 何 だ と 捉 え て い ま す か 。

お 子 さ ん が 努 力 してい る こ と を お 父 さんや お 母 さ ん は

どのような助 けを行 っていますか 。  
 

   （３） 医療者  
① 子 ど も と 家 族 に ど の よ う な 情 報 が 必 要 だ と 考 え て い ま

す か 。 必 要 な 情 報は子 ど も と 家 族 に どのよ う に 伝 え て

いますか。  
② 子 ど も と 家 族 か ら 退 院 の 準 備 や 在 宅 で の 治 療 に 関 し て
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相談はありま すか。 どんな相談が ありま すか。  
③ 子 ど も と 家 族 と 退 院 の 準 備 や 在 宅 で の 治 療 に 関 し て 、

ど の よ う な こ と を一緒 に 決 定 し て い ますか 。 一 緒 に 決

定 す る と い う こ とは子 ど も と 家 族 に 伝えて い ま す か 。

どのような内 容を伝 えていますか 。  
④ 子 ど も と 家 族 が 決 定 に 参 加 で き る よ う に 努 力 し て い る

ことは何です か。ど のようにエン パワ― していますか 。 
 
  ２）プレ テスト の実施  

プ レ テ ス ト を 実 施 し 、 半 構 成 イ ン タ ビ ュ ー ガ イ ド の 内 容 を 検

討 し 修正 を行 った 。 プレ テス トは 、小 児 看護 経験 者の 協力 、 同意 を得

た。  
 
３ ．データ収 集  
 ①データ収 集はイ ンタビューに て行っ た。  
 ②青年と親 には 2 回程度のイン タビュ ーを設定し行 った。  
 ③子どもと 家族の 両者から承諾 を得て 、IC レコーダーに録 音を行

った。  
 ④医療者に は 1 回 ～ 2 回の インタビュ ーを設定する 。承諾 を得て

IC レコーダーに録 音を行った。  
 
Ⅳ．データ収 集期間  
  平成 23 年 8 月～平成 25 年 2 月  
 
Ⅴ．データ収 集場所  
  データ収 集場所 は、病院内の プライ バシーが守ら れる場 所、ま

た は、子ども と家族 が希望した場 所で、 プライバシー が守ら れる場

所 で、インタ ビュー を行った。  
 
Ⅵ .データ分 析  
 １．修正版 の主要 特性  
  本研究は 、 Grounded  Theory  Approach を用いて、血液 ・腫瘍

疾患を持つ青 年が親 と医療者と行う SDM を記述する。木下（ 2003）
は、 Grounded  Theory  Approach が、実 際にどのよう に扱っ たらよ

いのか分かり にくい ことや、コー ディン グ技法の詳細 が明確 には示

されていない 課題を 捉え、 Grounded  Theory  Approach の特 性を活

かした、修正版グ ラ ンデッド・セオリ ー・アプローチ（ M-GTA）を

提案した。こ れは、 実践的な展開 ができ る方法が考え られて おり、

エッセンスに 絞って 分析方法を簡 略化し ている。M-GTA の第一原則
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は、 grounded  on  da ta、データ に密着し た分析であり 、理論 の生成

よりもこれが 優位で あることであ る。  
第二原則は、 生のデ ータよりも生 成した 概念が優位で あるこ とで

ある。な ぜデータ よ りも概念が優 位にな るのかについ て木下 は、「生

成された概念 は、そ の概念が着想 される もとにあった データ の当該

部分を具体例 として 説明できるか ら」で あると述べて いる。 また、

grounded  on  data の分 析を す るこ とに よっ て安 心 して デー タから

分 離し、視点 をデー タから生成し た概念 へと切り替え られる として

い る。  
 この修正版 が適し ている研究に ついて は、ヒューマ ンサー ビス領

域があげられ ており 、このアプロ ーチの 有効性が確実 に発揮 できる

とされている 。Grounded  Theory は、人 間と人間が直 接的に やり取

りをする社会 的相互 作用に関わる 研究で あることが基 礎的要 素とな

り、プロセス 的特性 をもつ現象を 背景に おきながら、 研究の テーマ

を設定すると いうこ とになる。  
 以上 のこと から、 本研究 におけ る実際 の分析 は修正 版 Grounded 
Theory  Approach が適していると 考え、 M-GTA を用いた。  
 
 ２．修正版 による 分析方法  
  修正版 M-GTA における分析 とは、 データのコー ディン グと深

い 解釈とを一 体で行 うことである 。Glas er は、システマテ ィ ックな

コ ー デ ィ ン グ を 徹 底す る こ と で 、 デ ータに 密 着 し た （ grounded  on  
data） の 分 析 を 強 調 し て お り 、「 オ リ ジ ナ ル 版 の 背 景 に あ っ た 理 論

検 証偏重の社 会的研 究への批判か らもわ かるように、 この点 抜きに

Grounded  Theory  Approach は あ り え な い 」 と し て い る 。 一 方 で

Strauss が 強調した のはデータの 深い解 釈である。デ ータの 解釈可

能 性 を 徹 底 し て 検 討 す る オ ー プ ン ・ コ ー デ ィ ン グ で あ る 。 修 正 版

M-GTA では、シス テマティック な【コ ーディング】 と【深 い解釈】

と いう性格が 異なる 作業を同時に 行う。 そこから説明 力のあ る概念

を 生成する。 そのた めに分析シー トを作 成する。以下 に M-GTA の

データをカテ ゴリー 化する分析手 順（木 下 ,2007） を要約し た。  
M-GTA データをカテゴリー化 する分 析 手 順  

①分 析 テーマの設 定 ：研 究 テーマは比 較 的 大 きかったりするので、そのままデータ分

析 のテーマにはなりにくい場 合 がある。データに密 着 した分 析 、データに即 して解 釈 が

進 められるためにはテーマを絞 り込 む必 要 が出 て くる。それを分 析 テーマと呼 ぶ。

Grou n de d  o n  d a t a の分 析 のためには、データとテーマとの距 離 の確 認 が大 事 であ

り、その調 整 はデータをテーマにあわせるのではなく、テーマを再 調 整 する。  

②分 析 焦 点 者 を決 める：分 析 テーマとともに分 析 焦 点 者 を決 める。分 析 焦 点 者 とは

データの解 釈 の時 に特 定 の人 間 に焦 点 を置 くことである。通 常 はインタビュー対 象 者
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となる。  

③概 念 の生 成 ：修 正 版 ではデータの解 釈 から直 接 概 念 を生 成 する。データの解 釈 に

当 たっては、簡 単 に概 念 を創 らないことであり、一 つの解 釈 ではなく、データを見 なが

らいくつかの解 釈 を検 討 する。修 正 版 ではデータの切 片 化 はしない。データをコンテキ

ストで見 ていき、そこに反 映 されている人 間 の認 識 や行 為 、それに関 わる要 因 や条 件

などを丁 寧 に検 討 してく。  

・まず分 析 テーマと分 析 焦 点 者 に照 らしてデータのある部 分 に着 目 しそれをひとつの

具 体 例 とし、かつ他 の場 合 をも説 明 できそうな概 念 を考 える。コーディングを行 いなが

ら意 味 を「読 み取 る」。最 初 に生 成 される概 念 （生 成 した概 念 は必 ず分 析 ワークシー

トに記 入 していく）である。この一 つ目 の作 業 が非 常 に大 事 で時 間 がかかる。  

・分 析 テーマが研 究 者 の問 題 意 識 を反 映 したものになっているかどうか、また、それと

データが g r o u n de d  o n  d a t a の分 析 に適 した距 離 にあるかどうか、解 釈 の深 さがその

研 究 者 の場 合 どの程 度 になるかなどといったことを同 時 に見 極 めなくてはならない。  

・一 つ目 の概 念 を創 る。データを見 ながら別 の個 所 に着 目 して二 つ目 の概 念 を創 る。

三 つめ、四 つ目 と同 じ作 業 が続 く。新 たに概 念 生 成 をしながら、すでに創 った概 念 に

ついてはヴァリエーション（具 体 例 ）をチェックしていく。反 対 例 も見 ていく。どこに着 目

していくかは、理 論 的 メモで自 分 の考 えを記 録 しておく。  

・データを見 ながら、必 要 に応 じてデータの追 加 収 集 をしながら、同 時 並 行 で作 業 を

行 っていく。ここまでの作 業 がオープン・コード化 となる。  

・概 念 の関 連 であるカテゴリーはデータ全 体 に対 して一 通 り概 念 生 成 を終 えてから創

られるのではなく、個 別 の概 念 生 成 をしていく中 で浮 上 してくる。概 念 の相 互 関 係 が

見 えてくる。  

・分 析 の終 了 は理 論 的 飽 和 化 である。新 たに重 要 な概 念 が生 成 されなくなったり、

理 論 的 サンプリングで新 たにデータ収 集 して確 認 すべき問 題 点 がなくなったときを持

って、飽 和 化 したと判 断 する。  

・分 析 結 果 を確 認 するために論 文 執 筆 に入 る前 にストーリーラインを書 く。分 析 結 果

を生 成 した概 念 とカテゴリーだけで簡 潔 に文 章 化 する。  

 
３．実際の分 析過程  

  実際の分 析過程 は、以下の通 りであ った。  
  本研究結 果の信 憑性を高める ため、 親と医師と小 児看護 専門看

護師にもイン タビュ ーを行い、親 や医療 者のデータか らも青 年が親

や医療者と「 ともに 行う意思決定 」を確 認した。  
① 1 回目のインタ ビ ューを実施後 、逐語 録を作成し 、青年や 親、

小 児 看 護 専 門 看 護 師 が 語 っ た 「 と も に 行 う 意 思 決 定 」 に 関 す

る内容を整理 し、2 回目のインタ ビュー ガイドを作成 した。医

師へのインタ ビュー は 1 回とした。  
②青年のケー スの概 念ごとに分析 ワーク シートを作成 した。 分

析はケースご とに行 った。  
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・着目した データ を 分析ワーク シート の ヴァリエー ション欄

に記入した。  
・解釈を定義 欄に記 入した。  
・定義を凝縮 表現し た言葉を概念 欄に記 入した。  
・下の欄に は理論 メ モとして解 釈の際 に 浮かんだ疑 問やアイ

デ ィ ア 、 対 極 例 や 類 似 例 、 見 え て き た 概 念 間 の 関 係 に つ い

て記入した。  
③生成した概 念と他 の概念との概 念間の 関係を、関係図にし た。 
④③の概念を 中心と し、青年の「とも に 行う意思決定」を文 章

化した。  
⑤②～④のプ ロセス について 、分析を 行 った青年の親 のケー ス、

続いて小児看 護専門 看護師のケー スにつ いて、同様の 方法で

分析を行った 。  
⑥青年と親と 小児看 護専門看護師 の 3 者 は１セットと して分 析

し、三者 を行った 後 、次のケ ースに移 り 、②～⑤ を繰り返し

実施した。三 者の関 係図ができた ところ で、青年と親の SDM
を対比させ概 念の共 通性や違いを 検討し 、さらには小 児看護

専門看護師者 間の SDM についても確 認 した。  
⑦ 6 ケース行った 後 、青年と親と 小児看 護専門看護師 のそれ ぞ

れ の ケ ー ス ご と に 検 討 し た 概 念 に つ い て 、 ケ ー ス を 越 え て

個 々 の 概 念 に つ い て 他 の 概 念 と の 関 係 性 を 一 つ ず つ 検 討 し 、

その概 念の 特徴 や概 念同士 の共 通性 など をみて 概念 (仮 )を生

成した。  
⑧青年と親、そ れぞ れについて、生 成し た概念の複数 の関係 性

からなるカテ ゴリー (仮 )を生成した 。  
⑨まず青年と 親の「 ともに行う意 思決定 」を確認す るため 、青  

年 と 親 の そ れ ぞ れ の カ テ ゴ リ ー (仮 )と 概 念 (仮 )を 対 比 し て 、

全 体 を 見 渡 せ る よ う に 生 成 し た カ テ ゴ リ ー と 概 念 を 一 覧 表

にした。  
⑩  青年 と親 の 生成 し た カテ ゴリ ー (仮 )を 定 義し 、分 析 結果 をま

とめ、その概 要を文 章化した。  
⑪  文章化した後 、青 年 と親のカテゴ リーを 対比させなが ら、そ

れぞれ生成さ れたカ テゴリー間を 関係図 にし、青 年が捉え た

「ともに行う 意思決 定」と親が捉え た「と もに行う意思 決定」

はどのような 構造で あるのかを検 討した 。青年と 親のそれ ぞ

れ の 「 と も に 行 う 意思 決 定 」 の 構 造 か らみ え て き た 、「 と も

に 行 う 意 思 決 定 」 の構 造 を つ く っ て い る局 面 と な る も の を 、

暫 定 的 に 抽 出 し た 。 (青 年 と 親 そ れ ぞ れ の 「 と も に 行 う 意 思

決定」の構造 を局面 とカテゴリー から関 係図にした )  
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⑫  カテゴリーと 概念を 抽出した「ともに 行 う意思決定 」の構 造

の局面ごとに 、青年 と親の一覧表 を対比 させて作成し 、青年

と親の「ともに行 う 意思決定」の全体 が 見渡せるよう にした 。 
⑬  青年と親それ ぞれの ケースを、ペア で追 加して分析し ていき 、

⑫の一覧表と 比較し ながら、 6 ケースで 生成したカテ ゴリー

と概念 に他 の具 体例 (ヴ ァリエ ーシ ョン 例 )となる デー タの 追

加はないか 、対極例 や類似例はな いのか を 1 ケースずつ検討

した。また、新たな 概念の生成は ないか も分析した。 6 ケー

スでみえてき た青年 と親の「ともに行 う 意思決定」の構造 を、

局面ごとにカ テゴリ ー間の関係性 を文章 化した。  
⑭  6 ケースに加えて 、 2 ケースの青年と 親 の分析を追加 したと

こ ろ で 、「 と も に 行 う 意 思 決 定 」 の 構 造 の 局 面 と し て 抽 出 さ

れているもの は、こ の 2 ケースにも存在 することを確 かめた 。

さ ら に 青 年 と 親 は 、「 と も に 行 う 意 思 決 定 」 が 起 き て い る 共

通した状況を 捉えて おり、この 時点で分 析を行った 8 ケース

(全 14 ケース )のす べての親子に おいて 、青年と親で 対応す

る「ともに 行う意思 決定」の概 念は生成 されていると 判断し

た。  
⑮  よ っ て 本 研 究 に お い て は 、「 青 年 が 親 や 医 療 者 と と も に 行 う

意思決定の構 造」に 焦点を当て青 年を中 心とした「 ともに行

う意思決定 」を明ら かにすること を目的 としているた め、青

年の「と もに行う 意 思決定」の分析に 絞 り込み、残りの 6 ケ

ースの分析を 追加し た。この 6 ケース の 青年に関して も、 1
ケースごとに ⑬の分 析を青年のケ ースで 繰り返し、既に生成

された概念と の比較 や具体例の追 加、新 たな概念の生 成と概

念間の関係性 の検討 を行った。ケースご との文章化も 繰り返

した。  
⑯  全 14 ケースの青年 の分析を終え たとこ ろで、ケース を越え

た検討を行い 、概 念 の生成と概念 間の検 討を行い 、 6 ケース

で生成した仮 のカテ ゴリーと比較 しなが ら、カテゴ リーを生

成していった 。その 際、⑪で図式 化した 青年の SDM の構造

の図を用いな がら検 討した。そ の後、と もに行う意思 決定の

構造の青年の 局面と なるものを決 定し、局面とカテゴ リーと

の関係性を図 式化し た。  
⑰  青年の「ともに 行う 意思決定」の構 造に ついて、局面に 含ま

れているカテ ゴリー と概念を用い て文章 化した。  
 

Ⅶ．真実性の 確保  
 本研究の研 究デザ インは、 Grounded  Theory  Approach であり、
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質的研究方法 をとる 。質的研究は 、主観 という要素を 持ち合 わせて

いる（ Hol loway  e t  a l . ,2000）。研究 者は 真実性を確立 するこ とによ

って、その研 究が厳 密であること を示さ なければなら ない。「 真実性」

を確保するた めの規 準として、 Guba &  Linco ln (1985 ,1989 )は 、「信

用可能性」「 移転可 能性」「明晰 性」「確 認可能性」の 4 つ の方法を

提案した（ Hol loway  e t  a l . ,2000）。これ らの 4 つの概念に沿 って、

本研究におけ る真実 性を確保する ために 用いた方法を 述べる 。

１．信用可 能性

  信用可能 性を確 保するために 、研究 者は研究の参 加者を 明らか

に し、正確に 記述し たことを保証 しなけ ればならない 。信用 可能性

の「参加者チェ ック 」「専門家間審議」の 視点から本研 究にお ける信

用 可能性につ いてあ げる。

①参加者チェ ック：参加者チェッ クは、「研究参 加者の経 験 に照

ら し て 、 研 究 結 果 が 正 し い と 確 認 す る た め に 、 参 加 者 に チ ェ

ックしてもら うこと である」（ Hol loway  et  a l . ,2000）。これ は

研 究 の 信 用 可 能 性 を 高 め て い く が 、 参 加 者 バ イ ア ス が 起 こ り

得る可能性も ある。

本 研 究 に お け る 研 究 参 加 者 は 、 血 液 ・ 腫 瘍 疾 患 を 持 つ 青 年

と 親 と 医 療 者 で あ り 、 三 者 か ら 得 ら れ た イ ン タ ビ ュ ー デ ー タ

か ら 分 析 を 行 っ た 。 青 年 の デ ー タ の 本 研 究 結 果 の 信 憑 性 を 高

め る た め 、 親 と 医 師 と 小 児 看 護 専 門 看 護 師 に も イ ン タ ビ ュ ー

を 行 い 、 親 や 医 療 者 の デ ー タ か ら も 青 年 が 親 や 医 療 者 と と も

に 行 う 意 思 決 定 の 構 造 を 確 認 し 、 信 用 可 能 性 を 高 め て い く こ

とに努めた。

②専門家間 審議： データの分析 や結果 を示して研究 仲間か らの

評価を受ける ことで ある（ Hol loway  e t  a l . ,2000）。本研 究に

お い て は 指 導 教 員 で あ る 質 的 研 究 の 専 門 家 か ら 評 価 を 受 け 、

信用可能性を 高めて いくことに努 めた。

２ ．移転可能 性

 研究の厳密 さを高 めていくため に、研 究結果がどの ように 一般化

されうるのか 、その 結果を母集団 の代表 例からグルー プ全体 へどの

程 度 適 用 で き る の か に つ い て の 検 討 が 必 要 と な る （ Hol loway e t  
a l . ,2000）。質的研究 者は研究に参 加して いる人々の特 徴や状 況を述

べることも必 要であ る。

本 研究におけ る研究 参加者は、施 設の関 係者や家族会 の代表 者から

選定され、そ の後研 究者によって 選定さ れた人達が研 究の参 加者と

して妥当かど うかを 判断した。研 究参加 者は青年とし ている が、幅
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広い年齢の人 が集ま らない可能性 も考え られた。また 、治療 を継続

している人、 症状コ ントロールの ための 薬物療法を行 ってい る人と

しているが、自覚症 状などには偏 りがあ るかもしれな い。そ のため、

そのまま結果 を一般 化し、他に移 転して 適用すること はでき ない。

ある一定の血 液・腫 瘍疾患を持つ 青年と その家族のグ ループ には適

用されるのか どうか を十分に検討 した。 また、研究に 参加し ている

人々の特徴や 状況に ついては、プ ライバ シーの確保な どの倫 理的配

慮を考えた上 で、行 っていけるよ うに記 述した。  
 

３．明解性  
  信用可能 性が確 立された質的 研究は 明解なものと され、 明解な

も のであるこ とを示 す方法として 、その 研究のプロセ スの監 査が必

要 と な る （ Hol loway e t  a l . ,2000）。 本 研究 は 博 士論 文 で あ るた め、

質的研究の専 門家や 看護研究の専 門家、 看護以外の領 域の研 究の専

門家から、研 究の審 査をうける。 また、 公表すること でも評 価が受

けられる。こ のよう な方法で明解 性を確 立していくこ とに努 めた。  
 

４．確認可能 性  
  確認可能 性は Guba & Linco ln (1985 )によると 、「デー タ とそれ

らの出所であ る資料 が関連付けら れてお り、研究の結 論や解 釈がそ

のデータから 直接引 き出されてい ること が読み手にも 確かめ られる

こ と 」（ Hol loway  e t  a l . ,2000） で あ る 。 本 研 究 は 、 デ ー タ 分 析 に

M-GTA を適応した。この方法は、データ に密着して分 析をす ること

を 重要視して おり、 そのことを読 み手に も確かめられ るもの となっ

て いるのかど うか、 飛躍したもの となっ ていないかな どを、 研究の

専 門家の指導 を受け ながら確認し 、確認 可能性を高め ていく ことに

努 めた。  
 
Ⅷ．倫理的配 慮  

 １．研究開 始前の 倫理的配慮  
  本研究は 、血液 ・腫瘍疾患を 持つ青 年とその家族 、医療 者を対

象としている 。研究 参加は、身体 的、精 神的にも安定 し、イ ンタビ

ューに応じる ことが 可能である青 年であ る。青年と家 族がと もに研

究の主旨や目 的を理 解した上で参 加でき ることを規準 とした 。しか

し 、現在も治 療を継 続し、症状コ ントロ ールを必要と してい る青年

も 対象として いるた め、青年の身 体状態 の変化により 本研究 の参加

へ の継続が負 担とな り困難になる ことも 考えられる。 そのた め、研

究 参加に関し ては慎 重に毎回判断 を行う など、身体的 ・精神 的状態

に は十分に配 慮した 上での研究計 画を立 案した。また 家族の 状況に
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おいても、青 年の状 況や家族自身 の状況 により、家族 の身体 的、精

神的負担が強 くなる 状況も考えら れる。 研究開始後、 子ども と家族

の負担が強く なった 場合の配慮も 考え、対応できるよ うにす る (後述

のインタビュ ー中の 配慮参照 )。  
どのような状 況にお いても、青年 や家族 と医療者の自 由意思 を尊重

した研究の参 加を最 優先とするこ と、最 小のリスクと なるよ うな配

慮を行うこと に力を 注ぎ、子ども とその 家族を対象と した研 究を行

うこととし、 研究計 画書を作成し た。  
本研究は、以 上のよ うな倫理的配 慮を念 頭に置いた研 究計画 書を作

成した上で、 高知県 立大学倫理審 査委員 会に申請し、 研究に 参加す

る人たちの倫 理は十 分に配慮され ている プロセスであ るのか どうか

等の審査を受 けた。  
 
 ２．研究場 所、研 究参加者への アクセ ス  
  研究場所 へのア クセスは、血 液・腫 瘍疾患を持つ 青年が 入院し

ていると考え られる 小児専門病院 の連絡 先をホームペ ージで 確認後、

施設の長や看 護部長 に封書や電話 により 直接連絡を取 り、研 究実施

の可能性を確 認した 。研究実施の 可能性 の確認を得て 、施設 の研究

実施の規則に 則った 手続きを行っ た。施 設の倫理審査 を受け る必要

がある場合は 、施設 の申請書類に 則って 審査書類を作 成し、 審査を

受けた。  
研究者は直接 、研究 参加の候補と なる人 を選定するの ではな く、研

究実施施設、家族会 代表者に研究 計画書 を提示するこ とから 始めた。

研究者が提示 した研 究計画書をみ て、研 究実施施設の 医師、 看護管

理者、家族会 の代表 者などが研究 者に紹 介してもよい かどう か検討

し、研究参加の 候補 者は選定され ること になる (日 本看護科 学学会看

護倫理委員会 ,2001 -2003)。施 設の関係 者 は研究参加の 候補者 を選定

し、研究者は 選定さ れた研究参加 の候補 者が、本研究 の対象 となる

人として適切 である のかどうかの 判断を 行った。選定 された 研究参

加の候補者は 、研究 者が直接確認 をとる ことで強制力 が生じ る恐れ

があるため、 実施施 設の関係者や 家族会 の代表者から まず説 明を受

け、研究につ いての 説明を受ける 意思が あるかどうか 確認し た。そ

の後、許諾が 得られ た人に研究者 が研究 説明書を提示 して、 説明を

行った (日 本看護科 学学会看護倫 理委員 会 ,2001 -2003)。  
本研究は未成 年の青 年を対象とし ている 。そのため、 青年に 直接ア

クセスする前 に、親 の許可を得る 必要が あるため、研 究者は まず親

に研究参加に 関する 説明と、青年 への説 明の許可を得 た。  
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 ３．研究参 加者へ の研究の説明 と同意   
  研究参加 者は自 由意思が尊重 される 。研究への参 加は、 研究参

加の説明書を 用いて 説明を行い、 同意が 得られた場合 は、同 意書に

署名をしても らった 。血液・腫瘍 疾患を 持つ青年と家 族は、 研究へ

の参加の可否 により ケアや診療に 影響を 及ぼすことは 全くな いこと

を保証した。 また、 医療者は研究 参加の 可否により、 その後 の業務

等に影響を及 ぼすこ とは全くない ことを 保証した。  
 本研究は、 研究に 参加するの は 20 歳 未満の未成年 を対象 として

いる。未 成年は研 究 者の対象とな る上で は、「自 律性が減 弱し ている

人 」 で あ り 、 特 に 倫 理 的 配 慮 が 必 要 と さ れ る 人 で あ る （ Burns  ＆  
Grove ,2007）。 ま た 、 子 ど も の 同 意 は 保 護 者 の 許 可 を 求 め る こ と が

必要とされて いる。 青年を対象と してい るが、研究の 同意能 力につ

いては、年齢 で示さ れているもの は、 7 歳以上の子ど もがそ の能力

に達している とされ ている（ Burns  ＆  Grove ,2007）。青年 に、研究

目的や予測さ れる事 柄、リスク― 利益比 に関する情報 を伝達 する。

青年の理解が 得られ ているのかど うか、 研究者は確認 をとり ながら

説明を行った 。  
 また、研究 参加す る人は、青年 と家族 はペアであり 、医療 者が加

わる場合には 、医療 者との三者関 係のイ ンタビューを 行うこ ととな

る。そのため 三者の データは切り 離され ず分析が行わ れるこ とにな

る。データは 匿名化 され、この三 者以外 がそのデータ は誰が 語った

ものであるの か特定 されないよう にした 。また、公表 される 際に個

人が特定され ること はないように 十分に 配慮してデー タは掲 載する

こと、プライ バシー の保証を確保 してい ることを伝え た。  
  
４．研究参加 による 利益と負担  
 青年にとっ て、今 までの体験や 自分の 気持ちを語る ことは 、自分

の体験の意味 付けに つながり、こ れから の取り組みに 良い影 響を与

えることも考 えられ た。しかし、 語るこ とによる負担 や、過 去の体

験を思い出す ことや 将来を考える ことに より、精神的 なスト レスを

生じさせてし まう恐 れもあった。ま た、「 意思決定」につ いて 語って

もらうため、 決定を 行うことへの 強制を 感じる可能性 があり 、語る

ことを強制す るよう なことがない よう、 十分に配慮し た。語 りたい

か語りたくな いかは 、青年が自由 に選べ ることであり 、それ はいつ

も尊重されて いるこ とをインタビ ューの たびにも伝え た。万 が一負

担が強くなっ た場合 には、すぐに インタ ビューを中止 し、研 究者は

青年にケアを 行うよ うにすること とした 。  
また親につい ても、 インタビュー は細心 の配慮を払っ て行う が、負

担を強く感じ たり、 家族の子ども への関 わりを責めら れてい るよう
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な気持ちにな ったり 、精神的に不 安定に なることが万 が一あ るかも

しれない。そ の場合 には、研究者 はイン タビューを中 止し、 ケアを

実施すること とした 。  
また、医療者 にとっ ては勤務時間 外にイ ンタビューを 行うこ ととな

り、拘束感を 強く感 じてしまうか もしれ ない。また、 自分た ちの関

わりを評価さ れてい るようにも感 じる恐 れがあり、医 療者も 同様に、

自由意思が尊 重され ている研究へ の参加 であること、 負担が 強い場

合は断ること は自由 であることを 伝え、 過度な負担を 与えな いよう

にした。  
 
５．インタビ ュー中 の配慮  
  インタビ ュー中 の配慮に関し ては、 上記４にも示 した通 り実施

するとともに 、プラ イバシーの確 保を確 実に行った。  
 
６．得られた データ の取り扱い  
 得られたイ ンタビ ューデータは 、IC レコーダーに録 音され たもの

は、直ちに内 容を起 こし、書面あ るいは 電子データと して保 管した。

IC レコーダーのデ ータは、内 容を起こ した後は直ち に直ち に消去し

た 。データの 保管場 所は、博士自 習室に 鍵付き書庫が 設置さ れてお

り 、その場 所に保管 し、鍵の管 理は研究 者が行った 。博士自 習室は、

原 則として夜 間、学 生が不在の際 には施 錠され、管理 されて いる場

所 である。  
本研究終了後 、得ら れたデータは 、大学 で決められた 期間保 管し、

研究の洗練化 をする ためにも、そ の後の 継続したデー タ分析 や検討

が行えるよう にする （ Steneck ,2005）。  
 
 ７．分析後 の結果 の公表  
  分析後の 結果は 、博士論文と して公 表するととも に、小 児看護

に関する学会 での発 表や、論文と して投 稿する。研究 参加者 にはそ

の、分析後の 結果の 公表について も説明 をし、同意を 得た。   
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第 4 章  結果  
 
Ⅰ．研究参加 者の概 要  
 研究参加者 は、血 液・腫瘍性疾 患を持 つ青年（ 12 歳～ 20 歳）と

その家族 (母親 )14 ケース (28 名 )と、医 師 3 名 (5 ケース )、 小児看護

専門看護師 4 名 (8 ケース )、 計 35 名に 研究参加の同 意を得 た。 13
ケースは親子 と医療 者の三者への インタ ビューであり 、 1 ケ ースの

み親子の二者 へのイ ンタビューで あった 。 1 回目イ ンタビュ ー当時

の青年の年齢 の内訳 は、12 歳 1 名、13 歳 3 名、14 歳 3 名、15 歳 1
名、 17 歳 1 名、 18 歳 2 名、 19 歳 2 名、 20 歳 1 名であり、女性 10
名、男性 4 名であっ た（表 2 参照）。  
 
 表 2．研究参加 者 の概要  

青 年  年 齢  性 別  
イ ン タ ビ ュ ー を

実 施 し た 家 族  

イ ン タ ビ ュ ー を 実 施

し た  

医 療 者  

Case1 20 歳  女  母親  小 児 看 護 専 門 看 護 師  

Case2 19 歳  女  母親  ―  

Case3 19 歳  女  母親  小 児 看 護 専 門 看 護 師  

Case4 14 歳  男  母親  小 児 看 護 専 門 看 護 師  

Case5 13 歳  女  母親  医師  

Case6 14 歳  女  母親  医師  

Case7 15 歳  女  母親  医師  

Case8 18 歳  女  母親  医師  

Case9 14 歳  男  母親  医師  

Case10 12 歳  女  母親  
小 児 看 護 専 門 看 護 師  

医 師  

Case11 13 歳  男  母親  小 児 看 護 専 門 看 護 師  

Case12 17 歳  女  母親  小 児 看 護 専 門 看 護 師  

Case13 18 歳  男  母親  小 児 看 護 専 門 看 護 師  

Case14 13 歳  女  母親  小 児 看 護 専 門 看 護 師  

 
関 東・関西地 方の小 児専門病 院 2 施 設、 及び四国地方 の総合 病院 2
施設、関東地方 の家 族会 1 団体から承諾 を得て、研究の 依頼 を行っ

た。データ収 集期間 は平成 23 年 8 月か ら 25 年 2 月までで あった。

インタビュー 総回数 は 78 回、インタビュー実施時間は 1 回 約 60 分

～ 180 分、総時間約 110 時間であった 。 青年と親、小 児看護 専門看

護師へのイン タビュ ーは、 1 回 目のイン タビューを実 施後、 逐語録

を作成し、分 析を行 った。その後 、青年 と親、小児看 護専門 看護師
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の語った SDM に関 連する内容か ら 2 回 目のインタビ ューガ イドを

作成した 。1 回目か ら 2 回目のインタビ ューの間隔は 、1 か 月から 6
か月であった。IC レ コーダーに録 音した インタビュー データ は、１

ケ ースごとに 逐語録 を作成した。 インタ ビューと分析 は同時 進行で

行 った。  
 
Ⅱ．血液・腫 瘍疾患 を持つ青年が 親や医 療者と行う SDM の構造  
 本 研 究 に お い て 、 血 液 ・ 腫 瘍 疾 患 を 持 つ 青 年 (以 下 青 年 と す る )が
親や医療者と 行う SDM の構造とは、「青 年が、親 や医療者 と の決定

の構えを築き ながら 、協働し、自 己の舵 取りにより決 定した 事柄を

実現し成し遂 げてい くことである 」と定 義した（図３ 参照）。  
青年が親や医 療者と 行う SDM の構造は 、［親や医療者と 築く 決定の

構え］［親や 医療者 との協働］［ 自己の 舵取りによる 決定の 実現］の

3 つの局面 から構成 されていた。 青年の ［親や医療者 と築く 決定の

構え］の局 面は、［親 や医療者との 協働］の局面や［ 自己の舵 取りに

よる決定の実 現］の 局面に影響を 与えて おり、［ 自己の舵 取り による

決定の実現 ］の局 面 を実行するこ とによ り、［親 や医療者 と築 く決定

の 構 え ］ を 創 り 上 げ た り 、 確 固 た る も の に し て い た 。 ま た 青 年 は 、

［親や医療者 との協 働］の局面か ら［自 己の舵取りに よる実 現］の

局面へと進ん だ後に 再び、［親や医療 者 との協働］の局 面へ と、反対

のプロセスを 辿るこ ともあった。 このよ うに、青年の ［親や 医療者

と 築 く 決 定の 構 え ]［親 や 医 療者 と の 協 働］［ 自 己の 舵 取り によ る決

定 の実現］の 3 つの 局面は循環し ている 関係性であっ た。  
 

１．青年が親 と医療 者と行う SDM の構 造の３つの局 面  
青年が親や医 療者と 行う SDM の構造は 、［親や医療者と 築く 決定の

構え］［親や 医療者 との協働］［ 自己の 舵取りによる 決定の 実現］の

3 つ の 局 面 か ら 構 成 さ れ て い た (表 ３ )。 各 局 面 を 構 成 す る カ テ ゴ リ

ー、および サブカテ ゴリーは表３ 、表４ に示すとおり である（表３、

表４参照）。カテゴ リ ーを＜   ＞ で表し 、サブカテ ゴリーを【   】

で表した（表 ４参照 ）。  
 

１）［親や医 療者と 築く決定の構 え］の 局面  
［親や医療者 と築く 決定の構え］ とは、 青年が築いて いる親

との関係性や 決定と どのように向 き合う のかという青 年の姿 勢であ

り、これ からの成 り 行きを見据え た心の 準備である。［親 や医 療者と

築く決定の構 え］の 局面は＜決定 に臨む 姿勢＞＜親と 向き合 う姿勢

＞＜自分の成 り行き を見据えた心 の準備 ＞の 3 カテ ゴリーが 含まれ

ていた（表５ 参照）。  
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図3．血液・腫瘍疾患を持つ青年が親と医療者と行うSDMの構造 

 

青年が親や医療者と行うSDMの構造 

親や医療者と築く決定の構え 

親や医療者との協働 自己の舵取りによる決定の実現 
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表 3．青年が親と医療者と行う SDMの構造の３つの局面の定義 

局面 定義 

[親や医療者と築く決定の構え] 青 年 が 築 い て い る 親 と の 関 係 性

や 決 定 と ど の よ う に 向 き 合 う の

かという青年の姿勢であり、これ

か ら の 成 り 行 き を 見 据 え た 心 の

準備である。［親や医療者と築く

決定の構え]の局面は＜決定に臨

む 姿 勢 ＞ ＜ 親 と 向 き 合 う 姿 勢 ＞

＜ 自 分 の 成 り 行 き を 見 据 え た 心

の準備＞の 3カテゴリーが含まれ

ていた。 

［親や医療者との協働］ 青年が、親や医療者との二者間、

あ る い は 親 や 医 療 者 と の 三 者 間

で協議し、自分と親の意向を擦り

合わせ決定の方向性を定め、自分

が 請 け 合 う 範 囲 を 設 け て い く こ

とである。［親や医療者と定める

自己に相応しい決定の方向性］に

は、＜自分と親の意向を擦り合わ

せ た 決 定 の 方 向 性 の 設 定 ＞ ＜ 自

分 と 医 療 者 の 間 で 決 定 し た 請 け

合 う 領 域 の 設 定 ＞ の ２ つ の カ テ

ゴリーが含まれていた。 

［自己の舵取りによる決定の実現］ 青年が、自分で見出した判断基準

を活用して、自分が采配をふるい

な が ら 決 定 内 容 を 行 動 に 移 す 責

任を遂行し、実際に行った実践を

評価するとともに、決定の成果を

捉 え て い く こ と で あ る 。 青 年 は

［親や医療者との協働］により、

親 や 医 療 者 と と も に 自 分 の 役 割

や責任の範囲を決め、決定した内

容 を ど の よ う に 進 め て い く の か

の方向性を定めた後、［自己の舵

取りによる決定の実現］を行って

いた。［自己の舵取りによる決定

の実現］には、＜自分で見出した

決 定 の 基 準 ラ イ ン の 維 持 ＞ ＜ 決

定 内 容 を 行 動 に 移 す 責 任 の 遂 行

＞ ＜ 決 定 を 実 施 し た 成 果 ＞ の ３

つのカテゴリーが含まれていた。 
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表4．青年が親と医療者と行うSDMの構造の局面と含まれるカテゴリー 

局面 カテゴリー サブカテゴリー 

[親や医療者と 

築く決定の構え] 

＜決定に臨む姿勢＞ 【病気の体験から物事の良い方向に

目を向ける】 

【病気に伴う体験は日常のことと 

位置づける】 

【自分の意思に従って自由に考える】 

【柔軟に状況を捉える】 

【自分をサポートしてくれる人への

信頼感を持つ】 

＜親と向き合う姿勢＞ 【理解者である親に決定主体者とし

て向き合う】 

【恩義を感じる親に決定主体者とし

て向き合う】 

【擁護者である親に決定主体者とし

て向き合う】 

＜自分の成り行きを見据えた心の

準備＞ 

【時間軸を延ばし将来を思い描く】 

【先の生活に向けて備える】 

[親や医療者との 

協働] 

＜自分と親の意向を擦り合わせた

決定の方向性の設定＞ 

【決定を実現させる策を親と練る】 

【自分と親の決定の主導権のバラン

スを戦略的に取る】 

【親の意向を敏感に推し量り決定の

主体者になる努力をする】 

【自分を奮起させ親は決定に至るよ

うに後押しする】 

【自分の意向を支持しながら親は 

実行可能性を問いかける】 

【親子で意見をぶつけ合い折り合い

をつける】 

【親子で決定の実施を想定し現実的

に検討する】 

【親子で他者を巻き込み熟考する】 

＜自分と医療者の間で決定した 

請け合う領域の設定＞ 

【医師とともにステップを踏んで 

決定の責任の範囲を広げる】 

【親を通して医師の保障する範囲を

読み取る】 
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[自己の舵取りに 

よる決定の実現] 

＜自分で見出した決定の基準ライ

ンの維持＞ 

【負荷をかけながら体得した身体 

感覚を活用する】 

【治療を物差しとする】 

【他の人との相違を緩和する】 

【他者に迷惑をかけない】 

【親の示す安全圏にとどめる】 

【医師から保障を得た範囲をゴール

とする】 

＜決定内容を行動に移す責任の 

遂行＞ 

【親の補完により実施する】 

【親の協力を得て地道に実施する】 

【一貫した方法で自分の体を守る】 

【力を調整して流動的に実施する】 

【技を駆使して直面した状況を凌ぐ】 

【タイミングを考え良い時期に実施

する】 

【強い意志で勢いを維持して挑戦 

する】 

【ジレンマや気がかりを抱えながら

実施する】 

【修正が必要な場合は方向転換する】 

＜決定を実施した成果＞ 【自分の可能性を広げる】 

【学校の先生や友人の理解を獲得 

する】 

【実施した結果を親と共有する】 

【自分の決定を支える人の配慮に 

気づく】 

【良い変化につながる】 

【実施内容に満足する】 

【無理なく決定を実現する】 
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表 5．［親や医療者と築く決定の構え］の局面に含まれるカテゴリーの定義 

[親や医療者と築く決定の構え]の局面 

カテゴリー 定義 

＜決定に臨む姿勢＞ 青年が、決定に対してどのように向き合

っているかという、決定に対する態度や

心構えである。 

サブカテゴリー 定義 

【病気の体験から物事の良い

方向に目を向ける】 

青年が、親や医療者など周りの人々のか

かわりによって、入院生活への光の当て

方を変え、病気になったことに意味を見

いだし良い体験として位置づけていくと

いうものである。 

【病気に伴う体験は日常のこ

とと位置づける】 

青年が、治療やその影響を、少し壁はあ

るが当たり前のことであると捉え、学校

での活動を普通に行い、参加していく姿

勢である。 

【自分の意思に従って自由に

考える】 

青年が、人から干渉や束縛されずに、自

分の思うままに決めていくことに価値を

置いていく青年の姿勢である。 

【柔軟に状況を捉える】 青年が、一つの考え方にとらわれず、か

かわる相手を選択し、その場に応じて力

の配分を変えるものである。 

【自分をサポートしてくれる

人への信頼感を持つ】 

青年が、自分の周りにいる人とのつなが

りを感じ、支えがある環境に身を任せて

いくことである。 

カテゴリー 定義 

＜親と向き合う姿勢＞ 青年が、親とともに創っていく決定を

行う際の親と相対する態度である。 

サブカテゴリー 定義 

【理解者である親に決定主体

者として向き合う】 

青年が、親と自分は対等な立場であるこ

とを解ってくれる存在として、自らを決

定の主体者として意識し親と相対する態

度を築いていくというものである。 

【恩義を感じる親に決定主体

者として向き合う】 

青年が、自分に力を尽くしてくれた親に

感謝しながら、自らを決定の主体者とし

て、親と相対するというものである。 

【擁護者である親に決定主体

者として向き合う】 

青年が、自分の脆弱な部分を擁護し、脅

かしを和らげてくれる存在として親を位

置づけ、自らを決定の主体者として意識

し、親と相対していくというものである。 
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カテゴリー 定義 

＜自分の成り行きを見据え 

た心の準備＞ 

青年が、退院後の生活における課題や状

況を考えて心構えをし、将来を見通すこ

とでこれから行う決定を思い描き、決定

を行う気持ちを固めていくというもので

ある。 

サブカテゴリー 定義 

【時間軸を延ばし将来を思い

描く】 

青年が、親や医療者など周りの人とのか

かわりから、これから先を見越して自分

が正対する状況を思い描き、決定に向か

う 気 持 ち を 固 め て い く と い う も の で あ

る。 

【先の生活に向けて備える】 青年が、親や医療者とのかかわりにより、

入院中から退院後に自分が辿る経過を想

像し、今後必要となる決定の動機づけを

行っていくというものである。 
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（１）＜決定 に臨む 姿勢＞  
＜決定に臨 む姿勢＞ とは、青年が 決定に 対してどのよ うに

向き合ってい るかと いう、決定に 対する 態度や心構え である 。青年

は、決定主体 者とし て親に向き合 う中、 自分の＜決定 に臨む 姿勢＞

を築いていた 。＜ 決 定に臨む姿勢 ＞には 、【病気 の体験か ら物 事の良

い方向に目を 向ける 】【病気に伴 う体験 は日常のこと と位置 づける】

【自分の意思 に従っ て自由に考え る】【 柔軟に状況を 捉える 】【自分

をサポートし てくれ る人への信頼 感を持 つ】の５つの サブカ テゴリ

ーが含まれて いた。  
①【病気の体 験から 物事の良い方 向に目 を向ける】  

【 病 気 の 体 験 か ら 物 事 の 良 い 方 向 に 目 を 向 け る 】 と は 、

青年が、親や 医療者 など周りの人 々のか かわりによっ て、入 院生活

へ の光の当て 方を変 え 、病気にな ったこ とに意味を見 いだし 良い体

験として位置 づけて いくというも のであ る。  
青年は、入院 中の親 のかかわりが 励みと なり、辛い治 療を乗 り切っ

た今を幸運で あると 捉え、病気体 験は困 難な状況を跳 ね返す 力とな

っていた。ま た青年 は、入院中に 親や学 校の先生が、 楽しむ ことに

目を向けさせ てくれ 、「ギリ ギリを楽 しむ こと」を 提供して く れたこ

と、医師や看 護師か ら、今までと は違う 状況の捉え方 を伝え てもら

ったことによ り、病 気は悪いこと ばかり ではなく自分 のため になっ

て いると考え るよう になり、現在 も困難 な状況に遭遇 すると 、拠り

所 としていた 。  
ケース 9 の青年は、「 (主治医の 先生から )病気になれば 病気に なっ

た 人の気持ち はわか るけど、病気 になら なければ病気 になっ た人の

気 持 ち は わ か ら な い と 、 そ う い う 、 意 味 (の こ と を 伝 え ら れ た )。 友

達 関 係 と か 、 一 生 に で き る 友 達 は 、 本 当 の 友 達 は 一 人 い れ ば い い 」

「 そんな病気 で、悪 いことばっか じゃな いなと思いま した。・・・カ

テ ーテル入れ るのは 怖いなと思っ たり、 髪の毛、抜け たりす るのも

嫌 だったし、 友達も 最初できなか ったし 。だけど、先 生が言 ったと

お り、結構、 なんだ かんだ楽しか ったし 。入院は結構 、結構 ために

な りましたね 。・・・先生たちも優 しくし てくれたし 。看護婦 さんた

ち も優しくし てくれ たし」「最近 は結構、 (医師の言 葉を )思い 出すけ

ど 。最近はい ろいろ あったから。 友達も なんか、そん な出来 てない

か らそれで、 そうい うことなんか ちょっ と（医師の言 葉を） 思い出

し たりするこ とはあ るけど」「（医 師が言 った言葉はど ういう ところ

で 今につなが ってい るか）基本的 に、友 達と遊べない ときと か、友

達 と出来ない とき、そんなに学校 行けて ないから、そ うい う 時には。」

「 これが多分 、気が つかないとこ ろで使 っているのか なと思 います。

こ れが気がつ かない ところで、出 てきて いるかなあ」 と語り 、医師
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や看護師など 周りの 人々とのかか わりに よって、入院 生活へ の光の

当て方を変え 、入院 により得られ たもの に目を向け、 困難さ を抱え

ている時の支 えとし ていた。  
またケース 5 の青年 は、「（入 院中 ）だい ぶ慣れて余裕 ができ たか

ら 、ここまで ルール 的に OK で 、ここま でだめってい う、そ のルー

ル ギリギリの ところ で、そのギ リギリを 楽しむという か。・・・病院

っ て、ご飯お いしく ないからそれ の調味 料を持ってき たいん だけど、

調味料は個包 装じゃ ないとだめな んです 。一回一回。それをな んか、

OK な、 めち ゃギ リ ギリな 線で 遊ぶ みた いな。 こう トラ ンク みたい

な こんな箱を 用意し てもらって、 お母さ んにいろんな ところ からス

ー パーで買っ てきて もらって。私 のこの バックの中に はあら ゆる調

味 料が入って るみた いな。・・・お母さんも そういうの推 進やか ら (笑 )。
お 母さんから そうい うの言ってく れるこ とが多いかも しれん 。（入院

中 のギリギリ を楽し むというのも お母さ ん）から (強 )、う ん。」「（入

院前までは） なんか 、絶対一番じ ゃない とあかんくて 、なん ていう

か、すごいし んどい 感じの生き方 をしと ったというか 。（自 分では）

い や、そう思 ってな かった、そう するま ではあんまり しんど いと思

っ てなかった けど、 お母さんに、 そんな にしんどいで みたい に言わ

れ て。（入 院）前 も多 分、言って くれてた ように思うけ ど、あ んまし

聞 い て な か っ た (笑 )（ お 母 さ ん に そ う 言 っ て も ら っ て 自 分 で も そ う

思 い始めたの は）入 院の終わりか けくら い」「（入院前 は）ず っと張

り 合ってて 、あん ま り楽しくない から。（ 張り合ってい たのは お友達

と ）うん、ずっと 1 番で低学年き てから 、もうこれから も、なんか

（ 1 番で） いないと いけないみた いなの で、ずっと張 り合っ ていた

か ら」「ずっと 、張り 合ってたんだ けど、そう入院した ことも あって、

ど っか、ぽん と楽に なったかもし れない 」「（入院して ぽんと 楽にな

っ たというの は）い い言い訳がで きたし 、もちろん、 勉強も 全然遅

れ な か っ た で す 。 ○ ○ (院 内 学 級 )っ て い う 、 先 生 に 教 え て も ら っ て

い たし、なん か、楽 、言い訳がで きたっ ていうのもあ るし、 自分の

好 き な こ と し か 、 し な い よ う に な っ た か ら 、 す ご い 、 楽 に な っ た 」

「（入院して 退院し た後はどうか わった か）もち ろん 、いい 成績とり

た い で す け ど 。 ○ ○ (院 内 学 級 )で は 自 分 が や り た い こ と を や り た い

よ うにするっ ていう 、自主的な、 積極的 なことをやら しても らって

い た。自分で 、積極 的に自分で考 えたこ とを自分がや りたい ように

や るっていう のが 、できるように なった 」「ちょ うど入院 した のをき

っ かけにもう 、した いことしかせ んとこ うと思って、 いい理 由がで

き たんで、言 い訳が できたんで、 もうあ んまりやりた くない ことは

や らんとこう と思っ て、あとは楽 にいこ うかなあ」と 語り、 親や学

校 の先生が、 入院中 に楽しむこと に目を 向けさせてく れたこ とが、
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楽な生き方が できる ようになった と捉え ていた。  
②【病気に伴 う体験 は日常のこと と位置 づける】  

【病気に伴う 体験は 日常のことと 位置づ ける】とは、 青

年が、治療や その影 響を、少し壁 はある が当たり前の ことで あると

捉え、学校で の活動 を普通に行い 、参加 していく姿勢 である 。青年

は、自分の状 況を特 別なことと捉 えず、 普通に学校に 通うこ とを優

先していた。 青年の 【病気に伴う 体験は 日常のことと 位置づ ける】

姿勢に対して 親は、 子どもの身体 状態が 万全でないこ とを気 にかけ

て いるが、青 年と同 じように学校 の行事 への参加を当 然のこ ととし

て 捉え、特別 なかか わりを行って はいな かった。  
青年は、自分 自身も 周りの人も自 分の状 況を大事（お おごと ）には

捉えず、病気 のこと を自然に話題 にして 、周りを気に せず自 分が思

うままの活動 を行っ ていた。  
ケース 6 の青年は、「（治療 中、運動会 のリレーに参 加する ことに

ついて親や学 校の先 生は）そんな に、出 るって言った ら出さ してく

れ るし (笑 )、で、出た くないよって 言った ら別にいいよ だった し。（親

は ） 出 る っ て 言 っ た ら 、 大 丈 夫 ？ み た い な (笑 )。 別 に い い よ み た い

な 。」「（ 治療と小 学校 の卒業式は重 ならな いようにした のは 、自分か

ら 卒業式は出 たいと 伝えたのか） まあ、 伝えなくても 多分、 周りが

わ か っ て た か ら (笑 )。 多 分 、 周 り も 出 し て ほ し い 、 そ ん な 感 じ だ っ

た と思う。・・・逆に 、出なくてい い、出 ないって言う たら、逆にび

っ くりしたと 思う。」「（修学旅 行への参 加 について親は ）いや 別に (特
に 何も言って いない )。朝早いか ら、みた いな、そんなん あっ たけど。」

「 あんまり、 修学旅 行とか行った 時も治 療してるから ってい う、特

別 な感覚はあ まりな くって。治療 してい ることによっ て、ち ょっと、

壁 はあったけ ど、気 持ち的には別 に治療 しているから って、 不便と

か そういうの はなか った（笑）。・ ・・ 5 年の夏から、 ずっと 治療を

続 けてて、な ったか らには治療は 当たり 前、実生活の 中にも う、リ

ズ ムが、もう そうい うリズムに変 わっち ゃってたんで 、それ が普通

で 。逆に、元 に戻す 時が、しんど かった くらい、それ が普通 になっ

て て」「普通に。た ぶ んみんな、周り の人 は治療して大 変とか そんな

こ と思ってい ると思 うんだけど、 自分は 確かに大変や けど、 別に普

通 やし。体に染 みつ いているって いうか 、そういう感じ」「 多 分今で

も 、続いてて も続け ていると思う （笑） 時間が流れる のと同 じよう

に 、なんかそ のまま 」「妹が学校 嫌やっ てみたいに言 ってい る時で、

学 校嫌かもし れんけ ど、治療のほ うが嫌 やでみたいな 感じに なった

時 があった (笑 )。(そ ういう会話が )それ が日常会話に なって たってい

う か。・・・（ どうい う風に過ごし たいな あと思ったか ）別に このま

ま でいいと思 った。 逆に、治療が 終わっ てから、元の リズム に戻す
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の に、ちょっ としん どかったぐら いだか ら。特別やけ ど、特 別嫌や

と いう意味じ ゃなか った」と語り 、治療 中であっても 、親や 周りの

人 は行事への 参加は 普通に参加す るもの だと捉えてお り、青 年自身

も 治療は壁が 少しあ るが特別な感 覚では ないと捉えて いた。 青年は

き ょうだい喧 嘩も治 療が話題にな るほど 、治療が日常 的であ ったと

捉 える中、行 事への 参加の決定も 特別な 感覚がなく行 われて いた。  
またケース 7 の青 年は、「比較 的仲が いい先生だっ たので 。学校

戻 ってからも そこま で気遣わない で、普 通に怒られて たりと か（笑）、

結 構あったり して。 まあそう意味 では、 普通に過ごす ってい うのが

あ まり気を使 われな くてよかった かなっ て。卒業式の 合唱の 声が小

っ ちゃいとか 口が開 いてないとか 、なん か普通に授業 来るの 遅いと

か 、あんまり 普通に 、階段下りる の時間 がかかったと かじゃ なくっ

て 、友達と しゃべっ てて遅れたり して（ 怒られた）（笑）」「部 活のこ

と とかで、病 院で休 むときとかも 特に何 も言われず、 ああそ っかみ

た いな感じで 。・・勉 強のことはあ まり心 配してもらえ なくて 、実際

や ばいのに、 学校休 んで、ああど うしよ うっていう感 じなの に、大

丈 夫でしょう みたい なこと言われ ちゃっ て（笑）」「部 活は結 構、普

通 に出たいな ってい うのが希望で もあり 、それが一番 いいこ とだと

思 うのでした いのと・・・部 活内でそ こ までは気は 、先輩と かも 2，
3 人、（義足は ）えっ 、どういう 仕組みに なってんのと か普通 に聞い

て くれたりと か、普 通に話しかけ て。も ちろん普通に しゃべ るんで

す けど、その 義足の ことについて 話しか けてきてくれ たりと か。先

輩 とか でも、 最近 、 調子悪 い ?み たい な ことを 聞いて くれ た り、あ、

膝 (義足 )替えた ねみ たいねことを 言われ たりとか（ 笑）。結構 みんな

見 ててくれて 、自分 がなんか気を つけて いるっていう ことも 特にな

い し、先輩た ちも特 別なんか、気 をつけ ているってい う感じ もなく

て 、一部員と してか かわりあえて いるの かなみたいな 」「高 校でも、

義 足だってい うのを 知らない先生 も全然 いる。・・・足どうし たの？

と か普通に聞 いてく れる先生とか がいた りして。意外 とそこ まで先

生 たちは気に してな いのと、知ら れてな いのは、生徒 の人数 も多い

し っ て い う の も あ っ て (笑 )・ ・ ・ ま あ 、 あ ん ま り 気 に し て な か っ た

ん で す け ど 、 そ れ は 気 に し て も し ょ う が な い か な あ っ て (笑 )。 学 校

に いれば普通に 150 何人とかのた だ一人 だったから、あ まり 、高校

行 っ ち ゃ えば 、 355 人 も 学 年 にい る ん で (笑 )。 ま 、 知ら れ てな く て

も 当然かなあ って気 もする」と語 り、自 分も周りも治 療によ る影響

を 大事（おお ごと） には捉えてお らず、 学校の中での 自分の 存在も

た だの一人と 捉え、 自分のことを 普通に 考える姿勢を 一貫し て持っ

て いた。  
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③【自分の意 思に従 って自由に考 える】  
【自分の意思 に従っ て自由に考え る】と は、青年が人 か

ら干渉や束縛 されず に、自分の思 うまま に決めていく ことに 価値を

置いていく青 年の姿 勢である。青 年は、 自分の考えを 自由に 表明し

てよい環境を 親から 保障され、自 分の意 思に従って自 由に考 える中

で、相手にも 意見が あることや自 分には 自由に決めら れない 領域も

あることも捉 えてい た。青年の学 校での 過ごし方は入 院前後 で変わ

りはないが、 退院後 は＜決定に臨 む姿勢 ＞が変わり、 退院後 は以前

よりも強い自 分の意 思を感じてい た。  
ケース 7 の青年は、「他の家みた いに、 親が口出しす る家も ある

け ど 、 私 は 言 わ な い か ら と は (親 が 言 っ て い た )。・ ・ ・（ 親 か ら そ う

言 われるのは ）まあ 、ありがたい（ 笑）。そうですね。結構、言われ

て もそんな従 わない（笑）。まあ、逆に言 われないほう がこっ ちもい

い かなってい う。」「 やりたい自分 が、自 分の意思が前 よりも 強くな

っ たというか 、こう したいという のが、 自分で考えて ってっ ていう

の が多くなっ た気が するので。 5， 6 年 生の間に入院 してた んで、 4
年 生とかの間 は、友 達と一緒に、 友達に 合わせたり、 合わせ てもら

っ たりとかっ てこと が多かったん ですけ ど、退院して から周 りの人

た ちは結構自 分の意 思で動いてい る人が 多い気がして 。そう 考える

と 人のこと聞 くより も（笑）、自分がや り たいとか、自分 が思 うこと

し たいなと思 った」「 自分の考えと 相手の 考えが合わな くて喧 嘩した

り とか、自分 もした りするとやっ ぱ、自 分ももちろん 考えて いるこ

と があって、 相手も 考えているん だろう なあみたいな ことを 思った

り して。・・ ・（自分 の意見は）言 います 結構。言った り言わ なかっ

た り。あまり 言いす ぎると失敗す るのは わかっている ので」と語り、

以 前よりも自 分の意 思が強くなっ たこと を感じ、自分 の思い に従っ

て 動くが、相 手にも 意見があるこ とを分 かって主張し ていか なけれ

ば いけないと 考えて いた。  
またケース 5 の青 年は、「運動 は好き やけど、決め られて やるの

は 好きじゃな いなあ と思って。あま のじ ゃくやから（笑）、や れって

言 われたらや りたく なくなってま う。・・・自分で決めた こと をやり

た い。（親が 説得す ることはある か）う ーん、ない、 あんま しない、

自 由 。・ ・ ・ や り た い と 思 っ た ら 絶 対 に や る (笑 )」「 人 に や っ て も ら

う ことやった ら、そ れを相手のこ とは優 先するけど、 自分で やれる

こ とやったら 、絶対 に自分じゃな いと嫌 や。」「学校で も常に 思って

い るから、な んで勝 手に決めるん よとか 、無理にせん といて とかず

っ と 思 っ と う か ら (笑 )」「（ 学 校 で 自 分 が 決 め た い の に 決 め ら れ な い

こ とは何 か）そ れ言 ったら、 学校自 体が (笑 )。・・ ・ (学校 は )やるこ

と 全部決まっ ている からなあ。・・・一日の 半分くらいい るから なあ、
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長 い。・・全部や るこ とが決まって いるし 、時間割も 休み時間 も、時

間 まで、分単位で 決 まっているか らしょ うがない」「 人に 決め られる

の 嫌いなんで すけど 、義務教育やから も う、しゃあないか ら (強く )、
あ きらめてる 。・・・割り切らない ともう しょうがない から、行かへ

ん わけにはい かへん 」と語り、親 からの 強制もなく自 由に決 めてい

く 心構えがあ るが、 自分には決め られな い領域もある ことも 捉えて

い た。  
④【柔軟に状 況を捉 える】  

     【 柔軟に 状況を捉える 】とは 、青年が一つ の考え 方にと

らわれず、か かわる 相手を選択し 、その 場に応じて力 の配分 を変え

るものである 。青年 は、決定に 臨んでい く際、「こ うするべ き」とい

う態度では臨 んでい なかった。  
 青年は、学 校生活 の中での人間 関係に ついては、理 解があ る先生

とない先生と の関係 の取り方を意 識的に 変え、また心 ない言 葉を言

う人は相手に せず、 理解がある友 人に話 をきいてもら うなど 、相手

を選択してい く柔軟 さがあった。 青年は 、医療者との 関係の 取り方

も柔軟であり 、医師 に相談して決 めるこ とと親子で考 えて決 めるこ

とは分けて考 えてい た。青年は、 周囲に いる人に自分 のあら ゆる決

定の場に関わ ってほ しいと考えて いるの ではなく、そ の人に ふさわ

しい役割があ ると捉 えており、人 との関 係も選択的に 結んで いた。  
 青年は、【柔軟 に 状況を捉える】姿勢 で決定に臨む ことに より、＜

決定内容を行 動に移 す責任の遂行 ＞の【 力を調整して 流動的 に実施

する】【技を 駆使し て直面した状 況を凌 ぐ】【タイミ ングを 考え良い

時期に実施す る】に つなげ、決定 を実現 させていた。  

ケース 5 の青年は、「（外来時学校を 欠 席する際には）初め っからも

う病院やから って割 り切って、ど ういう 病気とかそう いうの は全く

なしで、病院 やから って言ってた んで。 それ以上聞か れるこ とはな

かったけど。 何も知 らないお調子 者の男 子に、違うク ラスの 全く知

らん、こっ ちも知ら ない、向こ う知らな いのに、な んでそれ（帽子）

被っとん？っ て、一 回聞かれたこ とがあ って。で、そ れはも う無視

を したけど嫌 やった 。でも、その ことを 部活の友達に 言った ら、そ

の 子たちは嫌 やなあ とかって言っ てくれ たから、うん 、部活 の友達

は よかったと 思いま す」と語り、自分で関 係性を築く相 手を選 択し、

柔 軟に状況を 捉えて いた。  
 またケー ス 13 の 青年は、「私 が先生 が書いている 途中に 、・・・

見 えんって言 ったそ れだけで、・ ・・め っちゃ怒って きてよ 。・・・

多 分、先生、私 が入 院しているこ と、知 らんと思うで 。・・・大丈夫

じ ゃない、次 の日休 んだきね。・ ・・ど んなに傷つい たか。・・・そ

の 先生とね、 今は普 通やけど、も うちょ っと、距離を 置くよ うに、
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何 にも言わん なった 。もう見えな くても ねえ、もう何 にも言 わんな

っ た。・・・ 見えな くても、後で 友達写 さしてもらう 。」「（ わかって

く れているな と思う 先生とわかっ てくれ てないなと思 う先生 では気

持 ちは違うか ）たぶ ん違う。ぜん ぜんち がう！絶対そ の先生 やった

ら 目も合わさ んね。・・・例えば 1 年の副担任とか、・・・好きやね

ん けど。・・・多 分同 僚の先生より 、生徒 のほうが先生 のこと わかっ

ち ゅうで。」「 帽 子被 ちょったし、（病 気 のことは）大体 知っ ちょった

と 思うけど。 今入っ てきた先生は 、うち 、帽子被って ないか ら知ら

ん と思うがね 。・・・もうちょっと 、考え ろよと思う。誰もが みんな、

同 じってわけ じゃな いんだよみた いな。・・・私、が んにな ったがで

と か思う。ま だ残っ てる、まだ残 ってる かわからんけ ど、ま だ、治

療 っていうか 、診察 してるんだよ 、・・ ・。（それを 先生に は伝えよ

う と思わない ？）う ん。俺が倒れて 思い 知るがいいと 思って 」「でも

ね え、理科の 先生に は言っている 。最悪 でねえとかっ て、愚 痴を言

っ ている。（その 先 生は信頼でき る先生 ？）信頼ってい うか ねえ、自

然 に話せる。・・・ おせっかいや けどい い先生やった り。・ ・・あん

た もう、無理し てな いでねえ（と言 って くれたり）。当初 は うざかっ

た けど（今 思うと ）嬉しかった。」と語 り、理解が あり信頼 できる先

生 とそうでは ない先 生で対応を変 えてい た。  
    ⑤【 自分を サポートして くれる 人への信頼感 を持つ 】  

【自分をサポ ートし てくれる人へ の信頼 感を持つ】と は、

青年が自分の 周りに いる人との繋 がりを 感じ、支えが ある環 境に身

を任せていく ことで ある。青年は 、自分 を支えてくれ る人と のつな

がりがある中 で、安 心してありの ままの 自分でいられ ること を感じ

ていた。青年 は、周 りの人との相 互作用 の中での決定 を多く 語り、

周囲が自分の 問題を 一緒に考えて くれる おかげで、決 定に臨 むこと

ができている と捉え ていた。  
ケース 6 の青年は、「（学校で困 ったこ とがあったと き誰に 一番に

相談したか） いろん な人。お母さ んとか 、保健の先生 とか、 担任の

先 生とか。結構 、繋 がりが、その 3 方と も強かったの で、一 人に言

っ たらみんな 知るみ たいな（笑）」「（担 任 の先生とも話 をする か）は

い 。すごいわか って くれる先生だ ったの で、良かったで す。（ 治療に

よ るしんどい さを周 りに伝えてい たか） うーん、しん どいの はもう

み んなわかっ てたと いうか（笑）、なん か もう、普通にも どし たりと

か 、症状に出 てたの で、言うまで もなく っていうか・ ・・す ごい、

理 解ある人た ちやっ た」「（ 3 人 が繋がり が強いことに 対して どんな

気 持 ち だ っ た か ） す ご ー い っ て 、 な ん か 拍 手 し た く な る よ う な

(笑 )・ ・ ・ も っ と 、 一 人 の こ と に 構 っ て ら れ な い み た い な 感 じ な の

か と思ってい たけど 、なんかすご い、や ってくれるっ ていう か、そ
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こ ま で な ん か 。 機 能 が 働 い て い る 。 な ん か 悪 い 言 い 方 だ け ど (笑 )、
な んかそれが すごい と思った」と 語り、 親、養護教諭 、担任 三者の

繋 がりが強く 、周り のサポート体 制がう まく機能し、 また理 解があ

る 人たちの中 で自分 は取り組んで いると 捉えていた。  
 

（２）＜親と 向き合 う姿勢＞  
＜親と向き 合う姿勢 ＞とは、青年 が親と ともに創って いく

決定を行う際 の親と 相対する態度 である 。＜親と向き 合う姿 勢＞に

は、【理解者 である 親に決定主体 者とし て向き合う】【恩義 を感じる

親に決定主体 者とし て向き合う】【擁護者 である親に決 定主体 者とし

て向き合う】の 3 つ のサブカテゴ リーが 含まれていた 。  
①【理解者で ある親 に決定主体者 として 向き合う】  

【 理 解 者 で あ る 親 に 決 定 主 体 者 と し て 向 き 合 う 】 と は 、

青年が、親と 自分は 対等な立場で あるこ とを解ってく れる存 在とし

て、自らを決 定の主 体者として意 識し親 と相対する態 度を築 いてい

くというもの である 。  
青年は、成長 と共に 、親ではなく 自分で 決めるという 意思を 持つ

ようになって いた。青年は過去を 振り返 り、幼少期に は親が 決定し、

小学校低学年 の頃に は病気を捉え ていく 際にも親の影 響力が 大きく、

あまり自分で 決めら れていなかっ たと捉 えていた。し かし、 年齢と

共に自分の病 気に対 する親の思い や、そ の当時の親の 心情も 理解で

きるようにな り、自 分が決める立 場にな ったことも捉 えてい た。青

年は成長し、親の影 響力がないと ころで 病気を理解す るよう になり、

親は青年の決 定を保 障する人とな ってい た。  
 青年は、と もに決 定を行う親を 敬い、 親の判断に信 頼を置 くとと

もに、親も自 分の選 択を認め信頼 してい ると捉えてお り、親 と子が

相互に信頼し 合う関 係性を築いて いた。 青年は、自分 より長 く生き

ている親の言 うこと は正しく、親 の合意 がなければ決 定を通 すこと

はできないと 捉え、“親の判断を信 頼”していた。また 青年 にとって

「親」は、自 分の決 定が正しいか どうか を見極めてく れる存 在であ

った。  
ケース 2 の青年は、「結構、重大 な病気 なんだと思っ て自覚 はあ

っ たんですけ ど。た だなんか、こ の病気 は治るんだか らって 、親に

な んかずっー と言い 続けられて、 ああ、 治るんだと思 って、 結構、

そ う い う 意 味 で は ポ ジ テ ィ ブ に 考 え ら れ て た の か な っ て (笑 )。 だ か

ら、だん だんです よ ね。中学 、高 校くら いになって 、やっ と なんか、

そういうのも 自分で 決められたり とか、 やろう、こう しよう とか、

い う感じにな ってき たのかな。」「 何 もわ かってなかっ たです ね。・・・

親 のことだと かも。 私が痛いだな んだっ て言うじゃな いです か。そ
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う すると親が どう思 うのかとか、 全然そ の時、小さい 頃、全 然考え

て なかったの で。痛 かったら痛い って言 うし、辛い、 辛けれ ば辛い

っ て言うし。 気持ち 悪いとか言い たい放 題だったので 。だん だんっ

て いう感じで すよね 。だんだんち ょっと 、自分で決め ていか ないと

だ めなのかな ってい うのは、うん、そう ですね。」「（どの 段 階で自分

で 決めていこ うと思 ったのか）中 学校。 結構あれです ね、高 校受験

と かが、中学 校 2， 3 年生くらい から少 しずつ、結局 自分の 進路だ

か ら」「小学 校のと きは、その中 学の持 ち上がりだっ たりと かして、

今 度選べるよ うにな るじゃないで すか、 高校を。だか ら自分 で決め

な くちゃいけ ないか ら、自分の人 生だか ら」と語り、 成長と ともに

親 の気持ちへ の配慮 ができ、親と 対等な 立場で向き合 うよう になり、

だ んだんと自 分が決 定するという 姿勢を もつようにな ってい た。  
ま た ケ ー ス 12 の 青 年 は 、「 別 に 親 に 言 わ れ て も 、 私 の こ と だ か

ら。・・・（進 路を決 めるとき）親 には決 めてから言っ た。・ ・・（や

りたいことを 親に伝 えていき、親 は）最 初は絶対、本 気にし てない

と 思ったけど 。私 が 何回も言って いるか ら。」「（ 親と意見 や思 いが違

う という時ど のよう に伝えるか） あの結 局、親の言う ことが 正しい

と 思うし 。私がや り たくてもでき ないこ とが分かるか ら。」「（ 親の言

う ことが正し いと思 うのは）いや 、親や し。長く生き ている し、自

分 より。」と語り、自 分が主体にな って決 めていくが、自 分が 正しく

考 えてくれる のは親 であると信頼 を置き 、親の理解を 得られ るよう

何 度も伝えて いた。  
②【恩義を感 じる親 に決定主体者 として 向き合う】  

【 恩 義 を 感 じ る 親 に 決 定 主 体 者 と し て 向 き 合 う 】 と は 、

青年が自分に 力を尽 くしてくれた 親に感 謝しながら、 自らを 決定の

主体者として 、親と 相対するとい うもの である。青年 は、お 世話に

なった親には 自分を 主張したり反 発した りすることは なく、 恩返し

をしたいとい う気持 ちで関係性を 築いて いた。さらに 青年は 親が自

分を気遣い、 不安を 察してくれる ことを 嬉しく思って いるが 、お世

話になる分、 せめて 自分でできる 決定は 自分で行って いこう とする

意欲を持ち向 き合っ ていた。  
 ケース 8 の青年 は、「そうい うの進 路というか、 自分で 何をやる

の か自分で決 めなき ゃいけないっ ていう 意識がある。 病気の ことは

ち ょっとやっ ぱり、 少し、ちょっ とまあ 、ここまで、 お母さ んにも

協 力してもら わない といけないけ ど。で もなんか、う ん、だ からそ

こ でちょっと 、病気 のことでは少 しお世 話になる分、 なんだ ろう、

自 分の進路っ ていう か進むところ はちゃ んと、自分で 決めよ うて思

っ てます。」「 本当は 病院に行くの とかも 、これくらい の歳だ と本当

な ら一人でや らなき ゃいけないこ とだけ ど、でもなん かそう いう、
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だ けどでも、 今でも なんか、お母 さんと 病院に行かな きゃい けない

し 、病気のこ ともお 母さんが理解 してい るの、それを 、うん 。そう

い う面でなん か、心 配もかけてし まうと ころがあるの で。（進 路こと

は 自分で）せ めて (笑 )（小学校 とか中学 校 の時とはまた ）違い ます。」

と語り、青年 は病気 のことは親の 協力が 必要であると 捉え、 病気の

ことでお世話 になる 分、自分の進 路は自 分で決めてい こうと 考えて

いた。病気と ともに 生活し、今ま での親 との関係性の 中で築 き上げ

た、青年の親 への向 き合い方であ った。  
 またケース 11 の 青年は、「反 抗期が ないみたいな 。（自 分で感じ

る か ） う ん 、 な ん か 、 親 に 反 発 す る 意 味 が わ か ら ん と 思 い だ し た 。

（ 反抗期ない ねって ）みんなから も言わ れる。この子 は反抗 期ない

ね えって、お ばあち ゃんからも言 われる から、そうか あって 思って。  
（反抗期がな いのは 入院と関係し ている と思うか）ま あ、そり ゃあ、

や っ ぱ り ね 、 (親 は )食 べ 物 持 っ て き て く れ た し 、 い ろ い ろ 世 話 に な

っ たから。・・・入院 とかしていな い子た ちは親のあり がたさ がまだ

わ かってない から、 多分反発する んだと 思う、まあ、 その点 では、

恩 を受けてる から、 わかるから、 あんま り反発しよう とは思 ってい

な い。」「（お 父さんや お母さんから 言われ たことが自分 の考え と違う

と 思うことは あるか ）ああ、あんまり、そんなにない かな。・・・（お

母 さんやお父 さんが これどう？と 聞いた とき、どうし てやる のかと

聞くことはあ るか） うーん、まあ 聞くけ ど、だいたい まあ、 返答し

て 納得するか ら（笑）、うん。（納得 するま でにやり取り とかは する？）

ま あ、何回かは する 。」と語り、自分に 力 を尽くしてく れた親 のおか

げ で入院生活 や治療 を乗り越え、 今を過 ごすことがで きてい ると感

謝 していた。  
③【擁護者で ある親 に決定主体者 として 向き合う】  

【 擁 護 者 で あ る 親 に 決 定 主 体 者 と し て 向 き 合 う 】 と は 、

青年が、自分 の脆弱 な部分を擁護 し、脅 かしを和らげ てくれ る存在

として親を位 置づけ 、自らを決定 の主体 者として意識 し、親 と相対

していくとい うもの である。青年 は親を 、自分が耐え られな いこと

があると先の 見通し を告げて重し を和ら げてくれ、自 分のコ ンプレ

ックスを理解 した上 で慎重に対応 してく れる存在とで あると 捉えて

いた。治療の 影響等 、様々なこと が要因 となり自我が 弱くな ってい

る青年にとっ て、苦 痛を親が一緒 に引き 受けていく関 係性は 、自尊

心を保ちなが ら決定 を行っていく 上で重 要であった。  
ケース 3 の青年は「 １回目の入院 のとき とかは、すごい 、い じめ

っ子っていう のが一 人いまして。・・・そ れがもう耐え かねて 。あん

ま り普段そう いうこ と私も言わな いんで すけど、親に 本当に 耐えか

ね て、もうそ れだけ は親に言って いまし た。・・・そ の子に結 構、頭
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の こととか、 まだ髪 の毛短かった ことと か、顔が丸い ことと か、い

ろ いろ揶揄さ れて、すごい悔しい し。」「（ 親は）話聞いて くれ て、で、

そ っかーって 言って くれて。でも これか らまた、お薬 なくな ったら、

戻 ってくし、 髪の毛 も生えてくる から、 今だけだよと か、そ ういう

感 じで慰めて くれた りはしていま した。・・・やっぱり 、話 すか話さ

な いかでは、 なんて 言うんですか ね、重 しが少し違う ってい うか。」

「 自分の中で 納めて おける範囲と 、本当 に耐えられな いの、 差って

い うんですか ね。・・・やっぱり そういう 、いじめっ て言うん ですか

ね 。それは、 もう 小 1 のころからの トラウマって いうん ですかね、

そういうのも あって 。やっぱり耐え られ ないから、（親に）愚 痴をこ

ぼ すっていう わけで もないんです けど、聴いてもらっ て。」「（ 2 回目

の 退院後は） 算数の 国語とかは問 題なか ったのですけ ど、一 番大変

だ ったのが社 会の国 のどこどこの 政治と か、そこらへ ん全然 覚えて

い なかったの で、結 構苦労したの ですけ ど。でも母と かにき いたら、

中 学 で も う 一 回 や る か ら 大 丈 夫 だ よ と 言 わ れ て 、 じ ゃ あ い い か な

(笑 )み た い な 。・ ・ ・ だ い た い 相 談 相 手 は 母 で し た 。」 と 語 り 、 自 分

が 耐えられな いとき 親に話をする と、親 が見通しを告 げ重し を和ら

げ ていく関係 性を築 いていた。  
 

（３）＜自分 の成り 行きを見据え た心の 準備＞  
＜自分の成 り行きを 見据えた心の 準備＞ とは、青年が 、退

院後の生活に おける 課題や状況を 考えて 心構えをし、 将来を 見通す

ことでこれか ら行う 決定を思い描 き、決 定を行う気持 ちを固 めてい

くというもの である 。＜自分の成 り行き を見据えた心 の準備 ＞には、

【時間軸を伸 ばし将 来を思い描く 】【先 の生活に向け て備え る】の 2
つのサブカテ ゴリー が含まれてい た。  

①【時間軸を 延ばし 将来を思い描 く】  
【時間軸を延 ばし将 来を思い描く 】とは 、青年が、親 や

医療者など周 りの人 とのかかわり から、 これから先を 見越し て自分

が正対する状 況を見 通していき、 決定に 向かう気持ち を固め ていく

というもので ある。 青年の【時間 軸を延 ばし将来を思 い描く 】内容

は、病気の長 期的な 管理や新たに 出会っ た人への病気 の説明 、進路

や就労、生計 、結婚 や妊孕性など など多 岐にわたり、 親や医 療者に

どのようにか かわっ てもらうのか 考えを 巡らしていた 。  
ケース 1 の青年は、「 大学入ってか ら、祖 父ががんにな りまし て。

私 の進路が決 まる前 にがんになっ ちゃっ たんですけど 。それ もあっ

て (自 分 は )、 今 内 分 泌 の 治 療 を や っ て い る か ら 、 抗 が ん 剤 の 前 処 置

で なんていう か、生 殖細胞がなく なっち ゃって、子ど もを産 めない

の ですけど。 そっち の方面も iP S 細胞と か ES 細胞と かあり ますよ
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ね 。そっちの 研究と あと、がんの 研究で 。・・・やっ ぱりその 祖父が

亡 くなって、 がんの 研究をしたほ うがい いかなと思っ て。」「 やっぱ

り 私、子ども も好き なので、子ど もは産 みたいと思う し。ニ ュース

と か見ていると iPS 細胞って、あとはな んか、マウ スでは普 通に子

どもが生まれ ていま すし。あとは もう倫 理的な問題か なって 思うと、

やっぱり、ま だ解明 が進んでいな いがん のほうが、や るとし たら貢

献 できるかな あとか 思いますね。」「（決め ていく時は親 に相談 は）あ、

し ませんでし た（即 答）。はい。修士に 行 っていいかだ け聞き ました

（ 笑）。」「弟 もあと 二人いて、（ 親は） 修士までは面 倒を見 てあげら

れ るという。」「やっ ぱり、就職と かそう いうことも考 えてで すけど。

割 と父親のほ うにそ ういう、先見 、って いうか、次こ れ流行 るぞっ

て 言ったら流 行った り（笑）。で、今一番 ホットな分野 ってな んだろ

う ねって聞い たとき に父が、次に来 るの はバイオだっ て（笑 ）、今ま

で アドバイス って言 ったらあれで すけど 、それはちょ っと、 あの、

決 断の一つ、要 素に なったかなっ て。」と語り、治療の 晩期 合併症の

経 験や祖父の 病気か ら、自分が医 療にど のように貢献 できる のか、

親 の意見を踏 まえな がら自分の将 来の進 路を考えてい た。  
ケース 3 の青年は、「最近、(外来は )私 一人で行くよ うにな ったの

で 、これから 先、長 期フォローア ップの 話とかもなん か、最 近、結

構 聞いていた りして 。自分でそう いうの 管理していか なきゃ いけな

い なっていう ことで 、自分でなん ていう んですか、わ からな いこと

は 、 先 生 に聞 く よ う には し て いま す ね。・・ (外 来 に一 人 で 受診 する

よ う に な った の は )もう 大 学 生だ し 、 つ いて 行 か なく て も い いよ ね、

う ん (笑 )ってい う感 じで、そんな 軽い感 じで。」「引っ 越し て A とか

違 う県に住ん で、そ うしたらその 自分が 住んでいると ころの 近くの

病 院に行かな いとい けないじゃな いです か。その病院 に行っ たら、

も しそういう 重い違 う病気に罹っ ていた りしたら、昔 、こう いう病

気 があってみ たいな 、そういう話 をしな いといけない じゃな いです

か 。その話も 自分で できるように なんな きゃいけなか ったり するか

ら 。やっぱり 、自分 のことは自分 でわか ってないとい けない ってい

う 、そう いう感じ で。（自分の 病気のや り 取りをしない といけ ないと

い う の は ） や っ ぱ 大 変 で す け ど 、 病 気 に 罹 っ ち ゃ っ た か ら (笑 )、 仕

方 ないし。こ れから のことは、や っぱり 自立していか なきゃ いけな

い んでってい うのは 、常々、言わ れてい るので、母に 。」「後 これか

ら 、ひとりで 生活し ていかないと いけな いので。今ち ょっと 、家庭

教 師のアルバ イトし ていて、週に 1 回だ け。それだ とちょっ と (笑 )、
お 金入ってく るのま だ少ないので 、もう 一つしようか なって いうの

を 母と相談し たりと か」と語って いた。 青年は、親が 自分に 自立を

意 識させるか かわり を行っている と捉え ており、自立 を意識 するこ
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とによって将 来を見 据えて決定を 考える に至っていた 。  
ケース 9 の青年は、「（看護師 とは）な んか、ま あいろい ろ 話した

り、なんか、 話した かな。全然そ の気は なかったけど 、看護 婦さん

か ら将来の夢 、何に なりたいのか を聞か れた。その時 はなん か、な

り た い も の 見 つ か っ て い な い 、 そ ん な こ と を 言 っ て た よ う な 気 が 。

（ 今、将来の 夢はっ て聞かれたら ）前は なんか、食品 サンプ ルのあ

の 、あるじゃ ないで すか、ああい うのを 作るのになり たいみ たいな

の を言ってた んです よ。今はまあ 、そう いうのでもい いかと 思うけ

ど 、なん か作る仕 事。（食品サ ンプルを 作 りたいと思っ たのは どうし

て か）、結構、病院 の 中でもそうい う、病 院の中でも物 をつく ってた

り 、病院出て退 院し た後でも物を 作った りしてたから 。」と 語り、看

護 師からの問 いかけ により時間軸 を延ば し、将来のこ とに目 を向け

て いた。  
さらにケース 8 の青 年は、「（ 将来した い ことは何か ）通信 と かで

でも勉強をし て、そ の先がやっぱ 、まだ 全然見えなく て。そ れはい

つ かは働かな いとい けないし、っ ていう のを考えると 、どう したら、

な んかまだわ からな い。資格、な んか一 つはでも、司 書の資 格とか

と って、図書 館とか そういうとこ ろで、 行きたいなっ ていう 気持ち

は 少し。でも まあ、今 後どうなるか は。(本 を )読むの はまあ好 き。・・・

進 路は、実際 的には なんか、自然 とそう いうのできる かなあ なんて、

勝 手に考えて たんで すよ。いざ、 こんな 間近になって から真 剣に振

り 返ってみた ら、何 がやりたいん だろう っていうのが 、そう いうの

が あんまりな んかわ からなかった ってい うのが。（振 り返るき っかけ

は 誰かからお 話しを されたか）は い、高 校入った時か ら進路 のこと

と かは考えて いかな くちゃならな いって いうのは学校 から言 われて

て（笑）。本当に 、で も考えるよう になっ たのは、高 ２くらい でした

ね。」「社会に 出るっ て考えた時に 、自分 の知識じゃち ょっと 不安に

な ったってい うのは 思っています 。なん か、いろいろ 勉強し てから、

普 通のその、一般の 子に比べて勉 強量が 少なかったか ら。・・・、(親
には )働い てお金を 得るというこ とを言 ってて。それ言 いだ した時に

は (親は )意外だ った んじゃないか なって 。・・・お母さんたちは勉強

す るっていう ことは 、まあ逆にそ うして ほしかったみ たいだ ったの

で 。」と語り、周り か らの問いかけ により 真剣に振り返 り、自 分の進

路 選択を考え 、親の 意向もとらえ た上で 将来を見通し た決定 を行う

準 備性を高め ていた 。  
②【先の生活 に向け て備える】  

【先の生活に 向けて 備える】とは 、青年 が、親や医療 者

とのかかわり により 、入院中から 退院後 に自分が辿る 経過を 想像し、

今後必要とな る決定 の動機づけを 行って いくというも のであ る。  
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ケース 12 の青年は、「病院の人が、な ん か、最初のうち は慣 れん

と 思うから、 4 時間 とか、午前中 で帰り ～って言われ たけど 、帰ら

ん か っ た (笑 )。・ ・ ・ ・（ 言 わ れ た と き に は そ う し よ う と ） い や あ 、

全 然思わんか った。もう行かなあ 、本当 に、成績や ばいから 。（医療

者 に言われた 時は ）うん、具 合が悪か っ たら～って (笑 )。（親 は４時

間で帰ってく ると思 っていたか） いやあ 、今日出来る からや るから

って。（母親は）あ あ、がんばり ～ (笑 )」「（退院後、学校 に 戻ったら

どんなことが 心配だ ったか）そん な、深 くは考えんか ったか らあれ

や けど、 5 月 に退院 、学校の授業 につい ていけるかな あとか 。 1 ヶ

月 遅れている から。（○さん誰かに 話し たりしました か）い や、自力

で 頑張るタイ プだか ら。」「無理や ったら 頑張ろう、な んかが 遅れて

い たら、頑張 ろうっ て思ったけど・・・。」「（自力で頑 張るた めに親

に 要望したこ とは）歩いたりする のが無 理やったから 、（学 校に）車

に 乗せて行っ てもら ったりはしよ ったけ ど。・・・い つ、い つから、

自 分で行ける のかな ？（と思って いた）。」と語り、医 療者か らの助

言 があったが 、退院 後の成績のこ とが気 になり自力で 頑張ろ うと考

え 、親に協力 を求め ていた。  
また、ケ ース７の 青 年は、「（ 治療も 1 カ 月に１回行い ながら 学校

にも通う中で 心配し ていたことは あった か）心配して いたこ とはそ

んなにはなか ったん ですけど、で もやっ ぱ、普通に歩 いたり するの

に 、その、ペ ースが 追いつけるか とか。 まあ、そんな 、体力 とか、

そ ういうのは 気にし てなかったで すけど 。」「（学校に 行くとき に理学

療 法 士 か ら 話 が あ っ た か ） PT の 、 ま あ で も 、 無 理 し て 歩 き 過 ぎな

い ようにとい う。そ れよりは、整 形の先 生とか、まあ 、整形 の先生

に 言われたこ と、確 か〇先生から まとめ て話されたよ うな気 がする

ん ですけど。（内容 は）その歩 き過ぎな いようにだと か、そ の、なん

だ 、その風邪 とか、 インフルエン ザが流 行り始めたら 、ちゃ んと、

マ スクしたり、体調 悪くなったら、ちゃ んと病院来る とか。（その時

ど ういうこと を思っ たか）まあ、 でも、 ちょっとめん どくさ いよう

な 気 も し た ん で す け ど (笑 )」 と 語 り 、 退 院 後 の 生 活 に つ い て 、 人 か

ら 聞いたこと や説明 からイメージ し、自 分が辿る経過 と合わ せてこ

れ から起こる ことを 想像していた 。  
 

２）［親や医 療者と の協働］の局 面  
［親や医療者 との協 働］とは、青 年が、 親や医療者と の二者

間、あるいは 親や医 療者との三者 間で協 議し、自分と 親の意 向を擦

り合わせ決定 の方向 性を定め、自 分が請 け合う範囲を 設けて いくこ

とである。［親や 医 療者との協働］には 、＜自分と親の 意向 を擦り合

わせた決定の 方向性 の設定＞＜自 分と医 療者の間で決 定した 請け合
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う領域の設定 ＞の２ つのカテゴリ ーが含 まれていた（ 表６参 照）。  
 
   （１） ＜自分 と親の意向を 擦り合 わせた決定の 方向性 の設定

＞  
    ＜自 分と親 の意向を擦り 合わせ た決定の方向 性の設 定＞と

は 、青年が、 自分と 親の意思を調 整する なかで親や周 りの思 いを敏

感 に推し量り 、決定 における自分 と親の 主導権のバラ ンスを 戦略的

に 取りながら 、決定 を実現させる ための 策を練り、自 分に相 応しい

選 択肢を見出 してい くものである 。＜自 分と親の意向 を擦り 合わせ

た 決定の方向 性の設 定＞には、【決 定を実 現させる策を 親と練 る】【自

分と親の決定 の主導 権のバランス を戦略 的に取る】【 親の意向 を敏感

に推し量り決 定の主 体者になる努 力をす る】【自分を 奮起させ 親は決

定に至るよう に後押 しする】【自 分の意向 を支持しなが ら親は 実行可

能性を問いか ける】【 親子で意見を ぶつけ 合い折り合い をつけ る】【親

子で決定の実 施を想 定し現実的に 検討す る】【親子で 他者を巻 き込み

熟考する】の 8 つの サブカテゴリ ーが含 まれていた。  
    ①【 決定を 実現させる策 を親と 練る】  
     【 決定を 実現させる策 を親と 練る】とは、 青年が 、親と

の協議におい て自分 と親との役割 の明確 化や、決定を 行動に 移すた

めの駆け引き の検討 を行い、方略 を立て るものである 。青年 は自分

のできる範囲 や希望 を常に親に伝 え、学 校等との交渉 事を任 せてい

くが、決定し た内容 を行動に移し ていく 責任は、自分 が引き 受けて

いく策を練っ ていた 。  
 ケース 3 の青年は 、「（自分の 要望や困 ったことを誰 に相談 してい

るか）基本的 にやっ ぱり母に相談 をして いて。例えば 学校面 で何か、

伝 えてほしい ことが あったら、母 からっ ていう流れに なって いまし

た 。」「（復学 前学校 には）多分、 母が言 ってくれたん だと思 います。

(直 接 自 分 に 学 校 の 先 生 は )ど う い う こ と を 気 を つ け た ら い い か な っ

ていうのは 、聞かれ て。やっぱ り体力が ないのが一番 だから 、でも、

そこらへんは 自分で 調整できるし 、あま り心配される の、す ごい苦

手でやりきれ なかっ たので。でき るだけ 、自分からこ れは無 理、本

当 に無理だっ たら無 理って言いま すので 、そこまで気 をつけ なくて

も い い で す っ て 。」「 (学 校 に )事 前 に 言 っ て あ っ た の は 、 電 話 と か で

言 ってくれた のはや っぱり親だっ たんで すけど。その 場で、 たまに

聞 かれること がある ので、そうい う時は 私が、何がだ めです とかは

言 っていまし た。」「 決め事ってい うか、（事前に学校に 母親 が）話し

て 。 で も 結 局 は 、 ○ の 身 体 の 事 だ か ら 、 私 (母 )で は 全 部 わ か ら な い

か ら、みたいな 感じ で。」と語り、学校 と の事前のやり 取りは 親に任

せ ていくが、 実際に 行事や体育の 授業な どに参加する かどう かは自
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表 6．［親や医療者との協働]の局面に含まれるカテゴリーの定義 

 

［親や医療者との協働]の局面 

カテゴリー 定義 

＜ 自 分 と 親 の 意 向 を 擦 り

合 わ せ た 決 定 の 方 向 性 の

設定＞ 

青年が、自分と親の意思を調整するなか

で親や周りの思いを敏感に推し量り、決

定 に お け る 自 分 と 親 の 主 導 権 の バ ラ ン

スを戦略的に取りながら、決定を実現さ

せるための策を練り、自分に相応しい選

択肢を見出していくものである。 

 

サブカテゴリー 定義 

【 決 定 を 実 現 さ せ る 策 を 親

と練る】 

青年が、親との協議において自分と親と

の役割の明確化や、決定を行動に移すた

めの駆け引きの検討を行い、方略を立て

るものである。 

【 自 分 と 親 の 決 定 の 主 導 権

の バ ラ ン ス を 戦 略 的 に 取

る】 

青年が、自分の決定に親にどのようにか

かわってもらうかを決め、自分が先導す

る 役 割 を 取 る 部 分 と 親 に そ の 役 割 を 渡

す部分を、目的に応じて変えていくもの

である。 

【 親 の 意 向 を 敏 感 に 推 し 量

り 決 定 の 主 体 者 に な る 努 力

をする】 

青年が、親の考えを鋭く汲み取り、自立

に 向 か わ せ る 親 の 思 い に 応 じ る 努 力 を

していくというものである。 

【 自 分 を 奮 起 さ せ 親 は 決 定

に至るように後押しする】 

青年が、挑戦したいことを親に伝え、親

は、青年が自分の意向に基づき決定を進

め て い く こ と が で き る よ う に 情 報 を 提

供 し た り 、 目 標 の 持 ち 方 を ア ド バ イ ス

し、励ましていくというものである。 

【 自 分 の 意 向 を 支 持 し な が

ら 親 は 実 行 可 能 性 を 問 い か

ける】 

青年が、示した考えを親は支持しながら

も、現実的に難しい状況はないのか投げ

かけていくというものである。 

【 親 子 で 意 見 を ぶ つ け 合 い

折り合いをつける】 

青年が、親に自分の要望をはっきりと伝

えながら、親の考えも感じ取り、自分も

親 も 納 得 で き る と こ ろ を 選 ん で い く と

いうものである。 

【 親 子 で 決 定 の 実 施 を 想 定

し現実的に検討する】 

青年が、決定した内容を実際に行動につ

な げ る こ と に つ い て 親 と と も に 事 前 に

協議し、決定を実現するための有効な方

法を考えていくというものである。 
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＜自分と親の意向を擦り合わせた決定の方向性の設定＞の続き 

サブカテゴリー 定義 

【 親 子 で 他 者 を 巻 き 込 み  

熟考する】 

青年が、親とともに、専門職者や友達な

どの参考意見を入手する相手を広げて、

時 間 を か け て 自 分 に と っ て ど の よ う な

選 択 が よ い の か を 検 討 し て い く と い う

ものである。 
 

カテゴリー 定義 

＜ 自 分 と 医 療 者 の 間 で 

決 定 し た 請 け 合 う 領 域 の

設定＞ 

青 年 が 、 医 療 者 か ら の ア プ ロ ー チ に よ

り、段階を追って自分の決定の責任範囲

を広げていくことや、親を通して医師の

保障する範囲を読み取り、自分が引き受

け る 決 定 の 範 囲 を 明 確 に し て い く と い

うものである。 

サブカテゴリー 定義 

【 医 師 と と も に ス テ ップ を

踏 ん で 決 定 の 責 任 の 範囲 を

広げる】 

青年が、医師からのアプローチに付いて

いき、少しずつステップアップして自分

が 引 き 受 け る 範 囲 を 広 げ 自 分 が 実 行 す

る 決 定 を 明 確 に し て い く と い う も の で

ある。 

【 親 を 通 し て 医 師 の 保障 す

る範囲を読み取る】 

青年が、親とともに医師との話し合いの

場に座り、親と医師とのやり取りを直接

観察して、自分の選択に関して医師は承

認しているか、実施可能な決定の内容を

理解していくというものである。 
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分で伝えるこ とを親 と決め、自分 が実施 したい方法で 決定が 実践で

きるようにし ていた 。  
    ②【 自分と 親の決定の主 導権の バランスを戦 略的に 取る】  

【自分と親の 決定の 主導権のバラ ンスを 戦略的に取る 】

とは、青年が 、自分 の決定に親に どのよ うにかかわっ てもら うかを

決め、自分が 先導す る役割を取る 部分と 親にその役割 を渡す 部分を、

目的に応じて 変えて いくものであ る。青 年は、「 自分が主 導権 を握る

こと」と「親 が主導 権を握ること 」を両 極線上に位置 づけて おり、

青年と親のど ちらが 主導権を握る かは、 青年がそのバ ランス を戦略

的に取ってい た。青 年は、親に自 分の意 見を主張し主 導権を 自分に

移していこう と挑む 場合や、既に 行動に 移している決 定を実 現する

ことが困難で あるこ とを捉え、再 度、親 に主導権を渡 し解決 に導い

てもらう場合 など、 目的に応じて 変えて いく絶妙さが あった 。  
また青年は、 学校の 中では重要な 決定事 項があり、自 分が中 心と

なって学校の 先生と 話し合って決 めてい くことが重要 になる と捉え、

決定の主導権 を自分 の方に置いて いた。  
ケース 10 の 青年は 、「スポーツ をやっ たらいかんっ ていう のが、

普 通の学校な んで、 あんまりわか ってな いから、やら されて いたけ

ど 。うーん、ど うし たらいいか な っ て お 母 さ ん に 。悩 ん だ ら 、・・・

先 生に前もっ て言っ てるのに、そ んなこ とやらされて いるの ？って

言 われたから ・・・ 。」「そういう のが禁 止されている ってい うか、

先 生にそれを 言って も多分、信じ てもら えないだろう なと思 ったか

ら 。まあ 、大人の 力 借りるしかな いから 、だからそ れを言う までは、

一 応やってい たかな 。」「体育の時 間、外 でやるときは 、外出 れない

か ら保健室行 くしか ないけど、○○ の時（修学旅行）、元気 や ったの

に どうして今 できな いの？って言 われて 、保健室の先 生に。 で、外

に 出て見学し よった けど。それを お母さ んに今度また 言った ら、ま

た 先 生 に 言 う と か な い と い け な い っ て ・ ・ ・ 〇 先 生 (医 師 )か ら 、 そ

の 校長先生に 言った 。それでまあ 、また なんとか解決 はした けど」

と 語り、学校 の中で はまずは自分 が主導 権を握り対応 してい こうと

努 力するが、 大人の 力を借りる必 要があ ると判断した 時は、 親に主

導 権を渡し解 決に導 いてもらって いた。  
    ③【 親の意 向を敏感に推 し量り 決定の主体者 になる 努力を

する】  
【 親 の 意 向 を 敏 感 に 推 し 量 り 決 定 の 主 体 者 に な る 努 力

をする】とは 、青年 が、親の考え を鋭く 汲み取り、自 立に向 かわせ

る親の思いに 応じる 努力をしてい くとい うものである 。親は 子ども

が病気への関 心を高 めていき、青 年は決 定の主体を子 どもに 移して

いこうという 親の意 向を受け止め 、自分 が中心となっ て決定 できる
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よう試みてい た。  
ケース 8 の青年は、「お母さんは 私より もすごい、小 児がん とか

腫 瘍のことは もうよ く知ってくれ ていま す。」「全然っ ていう か、な

ん かちょっと (母親 に )任せて しまって たかなって。・・今のその自分

の 病気、病状 とかの 把握とかは、お母さ んに。・・・中学生に なった

ら 、少しそう いう意 識が芽生えて きたか ら、ひとまず 話だけ でも聞

こ うかなと (笑 )。（意 識が芽生えて きたの は誰かに何か 言って もらっ

た のか）お母さん か な。それ でなんか 、お母さんもい つも 、やっぱ、

私 に話、診断 のとき はやっぱ、話 を聞く のをいつもな んか、 その私

も 一緒に行く かなん か、その小学 校のと きは行って、 ちょっ とおま

け と し て (笑 )な と こ ろ だ っ た ん で す け ど 。 そ の 私 も 行 く ん だ か ら 、

話 をお母さん が私に も、こうそう いう先 生からの話を 聞いて もらい

た いから一緒 に連れ て行くのかな ってい う風に、なん か感じ るよう

に なって。だ から話 はそんな感じ で聞く ようになった ってい う部分

が あります。」「高校 生になってか らは、 中学からの延 長みた いなの

は ありますけ ど、そ こになんか、 調べる っていう要素 が入っ てきた

か なっていう・・・自分で、人 に聞くま でに ひ と ま ず 調 べ よ う・・・

調 べ て な い と き は 、 わ か ん な い こ と は そ の ま ま に し て た (笑 )、 わ か

る とこだけ 、理解 し てっていう感 じだっ たような気が します 。」と語

っ ていた。青 年は幼 児期に発症し 、当時 は重症度が高 く、親 が大部

分 を管理せざ るを得 ない状況があ ったが 、親と一緒に 治療を 乗り越

え ていく中、 親の考 えを敏感に推 し量り 、自立に向か わせる 親の意

向 に応じる努 力をし ていた。  
また同じケース 8 の 青年は、「診察 のと きに、・・・先生の ほうも

あ んまり、腫 瘍には もう薬は効い てない っていう話は 、お母 さんと

し てたんだけ ど。・ ・・（薬が） 効いて ないのだった ら、な んか、も

う なんか、腫 瘍なん か、どうなる だろう な、このまま 小さく なるこ

と はないのか なって いうような疑 問を抱 いてました。・・・今 こうい

う 腫瘍が残っ ていて も、ひとまず 今は、 そんなひどい 状態っ ていう

よ うなことを 、なん か後々、理解 して。 場所が場所だ から、 そんな

に いじること もでき ないから、ま あひと まず、なんか しょう がない

の かっていう ふうに は。・・・（手 術の話 を聞いたとき どんな ことを

思 ったか）う ーん、 でもなんか、 そのと きなんか、お 母さん もなん

か すごい、焦 って、 焦ってったて いうか 、心配してて 。先生 からも

こ れは手術し か、小 さくする（方 法が） ないって言わ れて。 まあ、

そ れ手術って 聞いて 嫌だったのは 嫌だっ たけど、でも ほっと くわけ

に もいかない から、 手術、かまわ ないっ ていうか、そ ういう ふうに

は お母さんに なんか 、まあ言って 。・・ ・了解したっ ていう か。」と

語 り、親の心 配も敏 感に受け止め 、自分 が手術を了解 したこ とを親
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に伝えていた 。  
    ④【 自分を 奮起させ親は 決定に 至るように後 押しす る】  

【自分を奮起 させ親 は決定に至る ように 後押しする】 と

は、青年が、 挑戦し たいことを親 に伝え 、親は、青年 が自分 の意向

に基づき決定 を進め ていくことが できる ように情報を 提供し たり、

目標の持ち方 をアド バイスし、励 まして いくというも のであ る。  
ケース 7 の青年は、「走りたいっ ていう のを親に言っ てて、 親は

多 分走りたい と思っ ていたのと思 うので 、入院してい るとき もずっ

と 、運動した いと思 っていたから 。それ で（陸上クラ ブに） 行って

み て。本当に 走って いる人がいて 、でま た行ってみよ うかな 、走り

た いなあって いうの は言って。親 のほう から行ってみ ないっ て言わ

れ て。最初の うちは なんか、遠い しよく わかんないし 、親が 調べて

て 、サイトと かもよ く見てなくて 、いい よーとか言っ てたん ですけ

ど 、途中で本 当に行 ってみなよっ て話に なって。実際 行って みて、

最 初よくわか らなか ったのですけ ど（笑）、結構、楽し かったり して。」

と 語り、親に 下肢切 断者の陸上ク ラブに ついての情報 提供を しても

ら い、親が後 押しを する形で決定 してい た。  
    ⑤【 自分の 意向を支持し ながら 親は実行可能 性を問 いかけ

る】  
     【 自分の 意向を支持し ながら 親は実行可能 性を問 いかけ

る】とは、青 年が、 示した考えを 親は支 持しながらも 、現実 的に難

し い状況はな いのか 投げかけてい くとい うものである 。青年 が現実

的 に検討し、 判断す る動機づけに なるよ う、親は問い かけ、 実行可

能 である場合 は反対 しておらず、 青年は 自分の考えに 基づい て選択

を通していた 。  
ケース 7 の青年は、「もともとそ んな親 は口出ししな い感じ だっ

た んで、普通 に受験 もそうだし、 勉強し ろとも言わな いし、 全然陸

上 とかも行き たきゃ 行けばいいけ ど、行 きたくないな ら別に いいし。

な 感じ。」「（高校 を選 択する際親は ）き つ いんじゃない とは言 われた

で すけど、き ついか もよとは言わ れたん ですけど、だ から、 だめと

か 、そういう のはな かった。 もし かした らなるべく他 のとこ ろがい

い と思ってた かもし れないですけ ど、直 接は言われな かった から、

ま 、いいかなっ て（笑）」「（考えてい く 上での情報は だれか ら教えて

も らったか） 坂が多 くて、行くの 辞めた 高校は近くに 親が遊 びに行

っ て、見て、 坂が多 かったとか。 あと、 知り合いで行 ってい る人が

い たりとかし て、そ れで決めた。・・・見 学しに行く時 点で、ああち

ょっとめんど くさい なって思うと ころだ ったら、も う絶対 3 年間通

え な い な と 思 っ て (笑 )。 距 離 と か 、 ち ょ っ と 、 見 に 行 く ほ ど で も な

いなって少し でも思 うんだったら 、行っ たところで、 もしか して気
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持 ちが変わる かもし れないけど、 見に行 ってもそれで 、もし も入っ

た ところで、 3 年間 ちゃんと通い 続けら れるかってい ったら 、それ

は き つい かな と。」「 じゃ あ A(高校 )かな あっ てい う話 に なっ て、親

は 大丈夫なの かなっ て、少し思っ ていた みたいなんで すけど 、でも、

ま あそこまで 、無理 とかは言われ なくて 、まあ大丈夫 かなあ と。・・・

(親には )止めら れな かった。」「（親は止め ないが大丈夫 かなと 思って

い ると思った のは）電車なのと、レベル 的に本当に入 れんの かなと。

私 立にいかせ る気は なかったと思 うんで 、しかも、後 期の勉 強、前

期 って面接だ けで入 れるんですよ 。全然 後期受ける気 なかっ たので、

勉 強もしてな くって 。・・・親は本当に大 丈夫なのかな と思っ ていた

と 思うんです けど。」と語り、青年の意 向に親は、懸念 を投 げかけな

が らも自分の 考えに 口出しをせず 合意し 、青年の選択 を優先 してい

た 。  
⑥【親子で意 見をぶ つけ合い折り 合いを つける】  

    【親 子で意 見をぶつけ合 い折り 合いをつける 】とは 、青

年が、親に自 分の要 望を明確に伝 えなが ら、親の考え も感じ 取り、

自分も親も納 得でき るところを選 んでい くというもの である 。青年

は、親とは普 段から 常に話をして 、お互 いの気持ちや 意図を 共有し、

青年は、親と 意見を ぶつけ合う中 で、親 の考えを理解 し親の 意見を

受 け 入 れ る こ と を 納 得 し て い た 。 青 年 は 、 ＜ 自 分 と 親 の 意 向 を 擦 り

合 わ せ 自 己 の 選 択 肢 を 見 出 （ す ） ＞ して いく中 、【 親の 意向 を敏感 に

推し量り決定 の主体 者になる努力 を（す る）】しなが ら、【親 子で意

見をぶつけ合 い折り 合いをつけ（ る）】 ていた。  
 ケース 1 の青年 は、「まあ、 しぶし ぶですよ。本 当にあ まり行き

た いと思って いた学 校ではなかっ たので 、やだあって 言って 。頑張

っ て行くから 、そう いう行きたか った学 校に行かせて よって 言った

ん で す け ど 、 行 く な っ て 言 わ れ て (笑 )。 両 親 に 言 わ れ て 、 な ん か 受

け させてもら えない なら仕方ない かって 感じで。そん なに納 得はし

て なかったで すね。」「最終的に両 親の言 うとおりにな ったっ て感じ

で すね。時間を かけ て説得された という 感じですね・・・ 12 月くら

いでこうしよ うとい うのを決めて いたの ですけど入試 制度の 関係で、

そういう受験 の仕方 はできないっ て言わ れてしまって 。また 決め直

しっていう風 になっ てしまって。 時間も ないし締め切 りも迫 ってい

る し。高校で 頑張り なさいって言 われて 。」「〇○高校 のほう に行き

た いのがあっ たんで すけど、実際 、通学 時間とか考え ると、 多分厳

し いっていう のがち ょっと、最初 のうち は体力的に辛 そうだ ってい

う のも勿論、 考えて いて。そこも 不安要 因であったの で。成 績とし

て も、受かる かもし れないけど、 ちょっ と、落ちる可 能性も あるみ

た い な 感 じ で (笑 )、 ま あ 受 験 が 長 引 く と 、 体 力 が き つ い で す し 、 い
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ろ いろ、不安 要素も いくつか、あ ったけ ど、一応提案 はした んです

け ど、だめっ て言わ れたから、そ う、だ めって言われ たから 、納得

す るかっ て感じ (笑 )。」「（高校 は） 友達で きてから は (良かっ たと )そ
う 思えるよう になり ました。今で もたま に遊びに行っ たりし て、い

い 友達です。行 って みたらよかっ たです 。」と語り、自分自 身 にも不

安 要因がある ことを 捉えており、 自分の 要望と両親の 提案と の間で

折 り合い、両 親の提 案を選択して いた。 選択した実際 の高校 生活の

経 験から、自 分の決 定は良かった と評価 し納得してい た。  
 またケース 11 の 青年は、「もとも と 僕は小４から、○ ○ 養護学校

か ら 、 B（ 地 元 校 ） に 行 く の は 、 あ ん ま り 、 あ れ や っ た の で 、 嫌 っ

て 言ったけど 。周り から見たら、 早く普 通に戻してあ げたい ってい

う のが大きか ったら しくって、だ けど、や っぱついてい けんか って、

再 発して。そ れが原 因やったろう かって 、○○養護学 校に戻 ったっ

て いう、感じやと 思 います。」「（嫌だ と思 っていること は親に 話した

か ）まあ、多 分、や ったと思うけ ど、ま あ、いくつか 不安が あった

か ら言ったけ ど。ま あ流れ的に（ 地元校 に）行ったけ ど。・ ・・（周

り が早く普通 に戻し てあげたいと 思った のはどうして か）そ うやね

え 、まあ少し 、なん か親らあが焦 りを感 じてたのが、 まあ、 少し気

づ いてたかな。はっ きりわかった のが、その 6 年の後半から の入院

で 、その時に 、お父 さんとかお母 さんか ら少し戻すの 早すぎ たのか

な っていうの を、聞 いたから。周 りから は戻したかっ たんだ なあっ

て 、そう思いま した ね。」と語り、周り の 意向も汲み決 定が進 む流れ

に も乗って、 その当 時は納得し決 定して いたが、自分 には「 嫌な気

持 ち」があっ たこと も捉えていた 。  
⑦【親子で決 定の実 施を想定し現 実的に 検討する】  

    【 親 子 で 決 定 の 実 施 を 想 定 し 現 実 的 に 検 討 す る 】 と は 、

青年が、決定 した内 容を実際に行 動につ なげることに ついて 親とと

もに事前に協 議し、 決定を実現す るため の有効な方法 を考え ていく

というもので ある。 また青年は、 決定を 実施した場合 、どの ような

体験ができる のかを 親とシミュレ ーショ ンし、決定後 の自分 の行動

を想像してい た。  
ケース 10 の 青年は 、「（体育で実 施する ものを決めて いくと き）

先 生とか、マ マとか 、お父さんと 相談。 体育の学習問 題を話 し合う

時 に、先生が (自分に できるか )聞いて。こ こ っ て 、じ ゃ あ こ れ・・・

で き ま す み た い な 感 じ で 。 (そ の 後 )マ マ と 話 し た り し て 。 マ マ と か

と 判断をする 。あ と 、お父さん の意見も きいて。（ 外来で先 生に）聞

く ほどじゃな い。・・・だから、ドッチ ボールをする ときは 、固い球

じ ゃなくて、柔 らか い球にしても らった らみたいな案 を、（ 親に）連

絡 帳に書いて もらっ たり、そん な工夫は して。・・・病 気のこ とをみ
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ん な知ってい るから 、あんまり否 定する っていう人が いない んじゃ

な い か な あ と 思 っ て い て 。 だ か ら 、 (両 親 が )直 接 言 っ て も 大 丈 夫 じ

ゃ ない？って 言って 。」「（体 育に参加 する 時には学校の 先生が ）案を

出 してくれる 。それ で学習問題の 時に、 話し合って。・・・  その時

は も う 大 分 、 (主 治 医 か ら 何 が ど の く ら い で き る の か と い う の を )聞
い てから経っ てて、 だから、自分 で判断 して。そうす れば先 生から

柔 らかいボー ルだっ たらできる ?って持 ちかけてくれ た。」「（ 学校の）

先 生 と 意 見 を 交 わ し あ っ て そ れ を (両 親 に )報 告 し て い る 。 そ れ で 、

親 の 意 見 をも ら っ て 、報 告 し てみ た い な 感じ で や って る 」「 (学校 の

先 生に )直 球に何々 ができるんで すけど 、どうです かとか（と 聞く）。

そ うすると答 えとか 返ってくるの で、そ れを親にちょ っと相 談して

ま た (学 校 に )言 う 。 水 泳 と か 、 入 る 入 ら な い と か 決 め て 、 で 答 え 持

っ て い き 、 (学 校 に )相 談 し て い く 。 そ う し な い と 、 プ ー ル 見 学 と い

う こともある 。」「他 の走る競技と かは全 部自分で決め たりす る。大

体 自分で。・・・（ ま ず学校の先生 に）聞 いて、それで 答えを (出す )。」
と語り、学校 で体育 をどのように 実施し ていこうか現 実的に 親子で

考え、学校の 先生に 伝え、学校か ら提案 があると再度 、親と 検討し

ていた。また 青年は 、自分が体育 で実施 できる内容を 判断で きるよ

うになってい るため 、学校の先生 とも現 実的な検討を 行い、 親との

協議につなげ ていた 、  
    ⑧【 親子で 他者を巻き込 み熟考 する】   

    【親 子で他 者を巻き込み 熟考す る】とは、青 年が、 親と

ともに、専門 職者や 友達などの参 考意見 を入手する相 手を広 げて、

時間をかけて 自分に とってどのよ うな選 択がよいのか を検討 してい

くというもの である 。青年は協議 の中で 、誰の意見を 参考に するの

かも決め、決 定の方 向性を定めて いた。 また親も一緒 に悩ん だ場合

には、親は青 年が行 った決定に賛 成し、 青年が行う決 定を協 議の中

で見届けてい た。  
ケース 8 の青年は 「（学校の先 生とは ）最近やっぱ り進路 につい

て っていうの を主に 、相談してい ます。・・・先生の 方も、病状のこ

と があるから 、それ を考えながら 進路は 決めていこう ねって いう感

じ です。（先生と）一 対一だったり、お母 さんと話して たりす る時も

あ ります。・・・病気 のことがある から、体力もそんな にない ってい

う のを含めて 、通信 とか、で、勉 強して みたらってい う話を 。お母

さ んとは、進 路のこ とはでも、お 父さん とかが代わり になん か調べ

て 、私はその 進路に ついては、先 生と話 してたことで 、自分 はこれ

が このほうが いいな っていうよう なこと をそのままお 父さん に伝え

て ます。・・ 進路は 一応、進学希 望で。・・・それで 今やっ ているの

は 、放送大 学の名前 はなんか前か らちょ っと聞いてて 。・・・お母さ
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んは○先生 (医師 )に もどうしたら いいの でしょうかっ て（笑 ）、ちょ

っ と話してて 。その 時に、○先生 からも 放送大学とか どうな の？っ

て 。お母さん も、私 にはちょっと 難しい んじゃないか って思 ってた

み たいなんで すけど 。放送大学の 履修科 目を一つだけ とって お試し

で 、家でテ レビ見な がらちょっと やって て。・・・合っ てるっ ていう

か 、でも、自 分が今 無理がないよ うにで きる、できる 道みた いなの

は 、放送大学 しかな いかなって少 し感じ てて。先生は その放 送大学

を 少しやって 、科目 履修生でやっ てみて 、それで自分 の好き なこと

を 、今それが ちょっ となくて、好 きなこ と、やってみ たいこ とをち

ょ っと探して みたら っていう話で 。その 中で、高校生 の勉強 とかは

塾 とかで補い 、通っ て、補いなが らやっ てみたらどう ってい うよう

な 話が出てま す。」と語り、青年は 学校 や父親に相談 し、親 は学校や

医 師に相談し 、多方 面から検討し 時間を かけて自分に 一番合 った進

路 の選択がで きるよ う検討してい た。  
 

（２）＜自分 と医療 者の間で決定 した請 け合う領域の 設定＞  

＜自分と医 療者の間 で決定した請 け合う 領域の設定＞ とは、

青年が、医療 者から のアプローチ により 、段階を追っ て自分 の決定

の責任範囲を 広げて いくことや、 親を通 して医師の保 障する 範囲を

読み取り、自 分が引 き受ける決定 の範囲 を明確にして いくと いうも

のである。＜ 自分と 医療者の間で 決定し た請け合う領 域の設 定＞に

は、【医師と ともに ステップを踏 んで決 定の責任範囲 を広げ る】【親

を通して医師 の保障 する範囲を読 み取る 】の２つのサ ブカテ ゴリー

が含まれてい た。  
①【医師と ともにス テップを踏ん で決定 の責任範囲を 広げ

る】  
    【医 師とと もにステップ を踏ん で決定の責任 範囲を 広げ

る】とは、青 年が、 医師からのア プロー チにより、少 しずつ ステッ

プアップして 自分が 引き受ける範 囲を広 げ自分が実行 する決 定を明

確にしていく という ものである 。青年は 以下の 4 段階のステ ップを

踏み医師と協 議を行 っていた。“ 医師から 提案され親で はなく 自分が

決めることを 意識す る”段階 、“ 医師に不 安を表出する が医師 の後押

しにより挑戦 する ”段階、“ 医師に任 せる 範囲と自分が 引き受 ける範

囲のバランス をとり 自分が行う決 定を明 確にする ”段階、“医 師に相

談するかどう かを自 分で決めて主 体的に 取り組む”段 階であ った。  
 ケース 9 の青年 の具体例で示 す。“ 医師から提案 され親 ではなく

自 分が決める ことを 意識する”段階 で青 年は、「先生が、も う 大きく

な ったし、物 事も決 められるよう になっ たから、一緒 に薬も 決めて

み ないみたい なこと を、先生から 持ちか けてきて。そ れで俺 は、薬
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の ことはわか んない から、どうか なあと は思っていた のです けど、

は いって言っ たら、どんどん。でも段々 、先生から 教えてく れたり、

こ れ は こ う い う 薬 な ん だ よ み た い な こ と を 言 っ て く れ た り し

て 。・・・（決 めてみ ないかと医師 に言わ れて）いやあ 、どう したん

だ ろうと思っ て。急 に母さんじゃ なくて 、俺かあ、俺 かなあ と思っ

て 。びっくりし まし たね。」と語り、医 師 と自分が直接 やり取 りをし

て 決めること を意識 していた。  
次に“医師に 不安を 表出するが医 師の後 押しにより挑 戦する ”段

階で青年は、「（医師 から提案され た内容 が難しいと思 ったこ とは）

あっても、ほ とんど 言ってない。 言うっ ていうか、顔 に出る タイプ

な ので、多分 、顔で 先生はわかっ ている のですけど。 頑張っ てきな

み たいなので 。・・・自分でわかっ てる、えーみたいな 顔して んだろ

う な。・・・自分では 別に出してい るわけ じゃないので すけど 。結構、

顔 に出たりし て。ま あ、じゃあ（ やって みる）みたい なこと で言っ

て 、なるベく（学校 に）行けるよ うには 。」「（医師と は診察 の時）今

日 はどんな感 じだっ たみたいな、 感じか ら入っていっ て、じ ゃあ次

は (授業に 参加する のは )、2 時間 から 3 時間にしてみ ようか とか。（自

分 から何時間 がよい と伝えること はある か）いやあ特に（な い）。母

さ んがなんか 、時々 言ってるみた いだけ ど、俺は言わ ない。」と語り、

青 年は医師と 一緒に 決めるという ことを 意識する最初 の段階 からス

テ ップアップ して、 あまり自信が なかっ たが医師の後 押しが あり、

最 終的には自 分の意 思で決定して いた。  
次の“医師に 任せる 範囲と自分が 引き受 ける範囲のバ ランス をと

り自分が行う 決定を 明確にする” 段階で 青年は、「（医 師に薬 が効い

ているかどう かを伝 えられるよう になっ たのは）本当 、段々 だと思

い ます。最 初だって 、そんな伝 わってな かったと思い ます。・・今も

そ んなに伝わ ってな い（笑）。頑張って 伝 えようとは（思 って いる）。

（ 伝えられる ように なったのは） ごく最 近。頑張って ちゃん と言っ

て いるような 気が、 今でも頑張っ て何と か、やってま す。あ 、頑張

っ て言えるよ うにし てますけど。」「もう 本当にお任せ します ってい

う 意味で、そ れで、 そういう意味 で任せ ている。で、 任せて ますっ

て 、言ってま す。で も結局、あの、聞か れるんです（ 笑）。」「俺の場

合 は・・・、 頭痛に 効いているか どうか で、判断しち ゃうの かもし

れ ないのです けど、 それで先生に 言って るから。先生 に、効 きませ

ん でしたと言 ったり 。（医師に伝 えたこ とによって）・・・ 違う薬、

全 然違う薬を 試して みたりとか。・・・で も、先生に聞 いてて も、や

っ ぱそんなに ちょっ と分からない ので、 先生に任せて という ところ

で す け ど 。 (薬 の こ と は )少 し は 分 か っ た 、 多 分 、 分 か る か な と い う

感 じはする。 分かる って言っても 頭痛薬 っていうか、 それく らいな
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ら ちょっと、分 かる かな。」と語り、青 年 は医師が言っ たこと を全部

引 き受けるの ではな く、一旦引き 受けて 自分で実施で きる範 囲を考

え ていた。症 状が持 続している青 年にと って、症状を コント ロール

す るための決 定は、 医師に任せる 範囲と 自分が引き受 ける範 囲を明

確 にしていた 。  
さらにステッ プアッ プした“医師 に相談 するかどうか を自分 で決

めて主体的に 取り組 む”段階 で青年は 、「 先生に俺が相 談した いとき

と か。・・相談した い ときとかに一 対一に させてもらっ たり。」「 少し

悩 み事という か、ち ょっとそうい うこと があったので 、先生 に一対

一 で。ほとん ど学校 とか、病気 の こ と と か 、そ う い う こ と で 。・・・

友 達 が で きに く い と か、 そ う いう こ と を 相談 し た り。・ ・・ (医師 か

らは )何 時 間も 行 き 続け れ ば 、そ の う ち 場に な れ て、 皆 も だ んだ ん、

君がいること が慣れ てきて、多分 友達も できやすくな ると思 うみた

いなことを多 分、そ んなことを言 ってた 。（それをき いて） いやあ、

す ごく安心し ました よ。」と 語り 、青年は 自分が今抱え ている 課題を

医 師に自ら伝 え、医 師からの言葉 に安心 した結果も得 ていた 。  
    ②【 親を通 して医師の保 障する 範囲を読み取 る】  

     【 親を通 して医師の保 障する 範囲を読み取 る】と は、青

年が、親とと もに医 師との話し合 いの場 に座り、親と 医師と のやり

取りを直接観 察して 、自分の選択 に関し て医師は承認 してい るか、

実施可能な決 定の内 容を理解して いくと いうものであ る。  
ケース 6 の青年は、「（部活を決 めたこ とを医師に伝 えたと ころ）

ああ！これは もう、 よりによって 、体操 部かみたいな 感じで （笑）、

骨 粗鬆症が心 配され てたんで、そ のこと も入部届けに 備考の 欄に書

い て、(学校 の )先 生 にも全部 (伝えて )、バンダナもあ ったし 。体操だ

か ら外れやす いじゃ ないですか。それで、いろいろ配慮 ってい うか、

そ こ ま で し て も ら わ な か っ た ん で 。」「 (体 操 部 は )一 番 、 危 な っ か し

い っていうか 。（ 体操 部に入る上で 注意す ることも伝え られた か）や

っ ぱり、むち ゃくち ゃは、したら あかん って。でも、 結構、 やって

ま したけど（笑）」「（ 医師から言わ れて）ちょっと嫌や ったけ ど、笑

い 話だし。（ 医師に 何か伝えたか ）いや あ、別に、そ のまま 。うん。

は いやります ってい うか。自分が 言った んじゃないか ら。な んか、

お 母さんが結 構しゃ べってたから 。（医師 は止めたとい うこと ではな

く ） う ん 、 先 生 は ど う い う つ も り や っ た か 知 ら な い け ど (笑 )（ 医 師

か ら 体 操 部 か っ て 言 わ れ た と き ） お 母 さ ん と (医 師 が )し ゃ べ っ て た

か ら、聞いてい るだ けというか。」と 語 り、自分の選択 は医 師の承認

が 必要となる ため、 親がその決定 を実行 できるよう医 師に相 談し、

青 年はその場 に一緒 にいて、やり 取りの 行方を最後ま で確認 し、医

師 が保障する 範囲を 読み取ってい た。  
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  ３）［自 己の舵 取りによる決 定の実 現］の局面  
［自己の舵取 りによ る決定の実現 ］とは 、青年が、自 分で見

出した判断基 準を活 用して、自分 が采配 をふるいなが ら決定 内容を

行動に移す責 任を遂 行し、実際に 行った 実践を評価す るとと もに、

決定の成果を 捉えて いくことであ る。青 年は［親 や医療者 と の協働］

により、親や 医療者 とともに自分 の役割 や責任の範囲 を決め 、決定

した内容をど のよう に進めていく のかの 方向性を定め た後、 自分の

意思や考えに 従って ［自己の舵取 りによ る決定の実現 ］を行 ってい

た。［自己の舵取 り による決定の 実現］には、＜自分で 見出 した決定

の基準ライン の維持 ＞＜決定内容 を行動 に移す責任の 遂行＞ ＜決定

を実施した成 果＞の ３つのカテゴ リーが 含まれていた （表７ 参照）。 
 

（１）＜自分 で見出 した決定の基 準ライ ンの維持＞  
 ＜自分で 見出した 決定の基準ラ インの 維持＞とは、 青年

が、親や医療 者と協 議し定めた方 向性か ら、その決定 内容を 実際に

行動に移す際 に判断 となる拠り所 を保つ ことである。  
＜自分で見出 した決 定の基準ライ ンの維 持＞には、【 負荷をか けなが

ら体得した身 体感覚 を活用する】【治療 を物差しとす る】【 他の人と

の相違を緩和 する】【他者に迷惑 をかけ ない】【親の 示す安 全圏にと

どめる】【医師か ら保 障を得た範囲 をゴー ルにする 】の６つ の サブカ

テゴリーが含 まれて いた。青年は 、これ らの判断基準 を重ね 合わせ

ながら使って おり、 総合的な判断 に基づ き決定内容を 実際に 行動に

移していた。  
①【負荷をか けなが ら体得した身 体感覚 を活用する】   

【負荷をかけ ながら 体得した身体 感覚を 活用する】と は、

青年が、自分 の掴ん だ身体のテン ポや、 身体に負荷を かけて みて実

施可能な範囲 を探り 、身体に問い かけな がら判断し、 行動に 移して

いくというも のであ る。青年は治 療後、 体力がゆっく り回復 してい

る自分の身体 感覚に 頼って行動化 し、自 分がとるべき セルフ ケアを

決定し、適切 な対応 に結び付けら れるよ う考えていた 。また 青年は、

退院後間もな い学校 生活の中では 、どの 程度身体に負 荷をか けて良

いのかわから ず、負 荷をかけすぎ る経験 を繰り返す中 、行動 化の判

断基準を明確 化させ ていた。  
さらに青年は 、行動 に移してはみ たが、 自分にはでき ないと 判断

した時には、 途中で も中止するこ とを決 断し、自分が コント ロール

できる範囲を 超える ことは、「無理な もの は無理」と行って い なかっ

た。治療によ る身体 的影響が継続 してい る青年にとっ て、決 定した

ことを行動に 移す際 に身体的に可 能かど うかの判断を 確実に 行うこ

とは、重要な 事柄で あった。  
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表 7．［自己の舵取りによる決定の実現]の局面に含まれるカテゴリーの定義  

［自己の舵取りによる決定の実現]の局面 

カテゴリー 定義 

＜自 分で 見出 した 決定 の基準

ラインの維持＞ 

青年が、親や医療者と協議し定めた

方向性から、その決定内容を実際に

行動に移す際に判断となる拠り所を

保つことである。 

 

サブカテゴリー 定義 

【負 荷を かけ なが ら体 得した

身体感覚の活用】 

青年が、自分の掴んだ身体のテンポ

や、身体に負荷をかけてみて実施可

能な範囲を探り、身体に問いかけな

がら判断し、行動に移していくとい

うものである。 

【治療を物差しとする】 青年が、治療は揺るぎない重要なも

のであり、判断の基準ラインとして

自分で設け、そのラインを目安に決

定を行動に移していくというもので

ある。 

【 他 の 人 と の 相 違 を 緩 和  

する】 

青年が、治療による身体的な影響か

ら、他の人と同じ行動をとることが

難しい現実の中で、自分と人との差

が な い よ う に す る こ と に 価 値 を 置

き、行動に移していくというもので

ある。 

【他者に迷惑をかけない】 青年が、自分の行動の他者への影響

を予測した場合、他者にとって問題

が生じない範囲で、決定を行動に移

していくというものである。 

【親の示す安全圏にとどめる】 青年が、親の導いている自分に相応

しい決定の方向を掴み、自分に任せ

る決定の範囲を超えないように行動

に移していくというものである。 

 

【 医 師 か ら 保 障 を 得 た 範 囲 を 

ゴールにする】 

青年が、医師による自分の症状に応

じた行動の提案を、自分ができる基

準として、最大限努力し行動に移し

ていくというものである。 
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カテゴリー 定義 

＜ 決 定 内 容 を 行 動 に 移 す 

責任の遂行＞ 

青年が、親や医療者とともに定めた決

定の方向性に沿って、実施していくこ

とは自分の課題であると引き受け、実

践していくというものである。 

サブカテゴリー 定義 

【親の補完により実施する】 青年が、決定したことを行動に移して

いく際、自分一人で実施することと親

のサポートを得る部分とを合わせて、

完全なものにしていくというものであ

る。 

【 親 の 協 力 を 得 て 地 道 に 

実施する】 

青年が、退院後の体力的に厳しい状態

の中、身体を慣らしながら決定した内

容を、根気よく親のサポートのもとで

続けていくというものである。 

【 一 貫 し た 方 法 で 自 分 の 

身体を守る】 

青年が、自分の行っている体調管理の

方法が目立つ状況にあったとしても、

管理を怠らず徹底した予防を実施して

いくというものである。 

【 力 を 調 整 し て 流 動 的 に 

実施する】 

青年が、身体的な状況やその場の状況

に応じて、自分の力の入れ具合や方法

を変えたり、親や周りの調整を受け入

れるなどをしながら、行動につなげて

いくものである。 

【 技 を 駆 使 し て 直 面 し た 

状況を凌ぐ】 

青年が、突発的なあるいは、今まで経

験がない状況に直面しても目を逸らさ

ず、良い方向になるように身に付けた

技 を 使 い こ な し て 自 分 の 力 量 で 対 処

し、その場を乗り切っていくというも

のである。 

【 タ イ ミ ン グ を 考 え 良 い 

時期に実施する】 

青年が、親や医療者と協働で決定した

内容を適した時に実行できるよう準備

し、適切な機会であると判断したとき

に 行 動 に 移 し て い く と い う も の で あ

る。 

【 強 い 意 志 で 勢 い を 維 持 し

て挑戦する】 

青年が、行うと決めた内容は厳しい状

況 下 で も や り 通 す と い う 志 を 持 ち 続

け、達成するまで果敢に取り組むとい

うものである。 
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【 ジ レ ン マ や 気 が か り を 

抱えながら実施する】 

青年が、自分の行った決定内容を実施

することに納得しながらも、決定を行

動に移す際には、周りの助けが必要と

なることに葛藤を感じながら取り組ん

でいくというものである。 

【 修 正 が 必 要 な 場 合 は 方 向

転換する】 

青年が、決定した内容を行動に移して

いくことが叶わない場合、方法を変更

して行動に移していくというものであ

る。 
 

カテゴリー 定義 

＜決定を実施した成果＞ 青年が、親や医療者と協働で決定し、行

動に移し成し遂げた結果として、青年自

身が感じ捉えたものである。 

サブカテゴリー 定義 

【自分の可能性を広げる】 

 

  

青年が、実際にはできると思っていなか

っ た こ と も 決 定 す る こ と に よ り 挑 戦 し

ていき、実現させることによって、更に

進 ん だ 段 階 に 自 分 を 発 展 さ せ て い く と

いうものである。 

【 学 校 の 先 生 や 友 人 の 理 解

を獲得する】 

青 年 が 、 親 と 向 き 合 い 決 定 の 構 え を 創

り、決定を行動に移していく中で親以外

の人との信頼関係を築き、共感し合えた

成果を実感していくものである。 

【 実 施 し た 結 果 を 親 と 共 有

する】 

青年が、自分で見出した判断に基づき、

決定を実施した成果を、その行動を見届

け て い な い 親 に 報 告 を 行 っ て い く と い

うものである。 

【 自 分 の 決 定 を 支 え る 人 の

配慮に気づく】 

青年が、決定を実現できたのは、周りの

心 配 り や 協 力 の 結 果 で あ る こ と を 認 識

していくというものである。 

【良い変化につながる】 青年が、決定を行動に移した結果、行動

化 す る 前 よ り も 好 ま し い 方 向 に 進 展 し

たことを捉えていくというものである。 

【 実 施 し た 内 容 に 満 足 す

る】 

青年が、自分の決定には、納得した充分

な 結 果 が 得 ら れ て い る と 捉 え て い く と

いうものである。 

【 無 理 な く 地 道 に 決 定 を 

実現する】 

青年が、自分に見合った負担が大きくな

い や り 方 で 継 続 的 に 実 施 す る こ と に よ

り、良い結果となって現れていることを

捉えていくというものである。 
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ケース 10 の青年は、「無理な運動 、自分 ができないも のはや って

い ないかなあ と思っ て。無理だっ たら、 無理ってちゃ んと言 いなっ

て 言われてい るから 、ママに。それは決 めているかな 。（無 理と言う

前 にどういう こと考 えるのか）本当に 、今大丈夫、やってい いのか、

や って大丈夫 な身体 ？みたいな。 自分で 問いかけてい るみた いな感

じ 。（自分 で問いか けて大丈夫と ）思っ たら、ああ 、じゃ あ やろうみ

た いな。逆にで きな かったら、ああ 今日 はやめとこう みたい な。（で

き ないという ものは ）運動で言っ たら、い きなり走るよ うなや つで。

ハ ードルとか もちょ っと高すぎる なと思 ったり、レベ ルが。 逆にで

き るのが幅跳 びとか 、もう何にも 障害が ないやつみた いな感 じがで

き る 。」「 (体 育 は )い ろ ん な 人 に 相 談 し な い で 、 自 分 な り で 自 分 で 答

え だして、次 の授業 から自分で行 動して た。やっぱり 〇先生 から聞

い ているから（【 医師 から保障を得 た範囲 をゴールにす る】も 合わせ

て 活用）、（体 育は） ここからここ の、範 囲は大丈夫だ けど、 ここか

ら ここはちょ っと無 理だなと思っ たら、 やっぱり、ち ょっと でも無

理 だなと思っ たら、やめるか、工夫 する か。（工夫するか や めるかは

ど うやって選 ぶのか ）なんだろう 、逆算 って感じで。 じゃあ 、工夫

す るんだった らどう すればいいみ たいな 、もしできな いんだ ったら

何 をやるって いう感 じで、答えだ してい って、その答 えのい い方を

選 ぶ。」「走る 系はま だできないし って、なんかまあ分 けてい く。・・・

分 けてってそ の答え を (出す )。」と語り 、学校生活の中 では 、行動に

移 すかどうか を判断 する際に自分 の身体 に問いかけ、 行動に 移して

い た。  
 またケース 2 の青 年は、「最初 から結 局 3 分間走も全 部や ってし

まうと、メイ ンがで きなくなるん ですよ 。以外と好き なやつ ってあ

る じゃないで すか、 球技とか。や りたい なと思った時 にそれ ができ

な いとだめだ から、最初の手を抜 くって 言っちゃあれ ですけ ど (笑 )、
ち ょっと、力 を抜い て、やって、 軽く体 を動かしてか ら、や る感じ

で 。（メ インがで きる ように力を抜 くとい うのは）本当に最 初 はでも

わ からないの で、少 しずつ本当に 。だか ら最初とかは 、前半 のその

3 分 間 (走 )と か で 突 っ 走 り す ぎ て 、 は あ 先 生 だ め で す っ て 言 っ て 、

す ぐ、見てま すって 、座って見て たりと か、そういう ことが 何回か

あ ったので。 それで 、ああって、 ここま でやると厳し いんだ とか、

も う少しやれ るかな みたいな。」「 3 分、 6 分間のラン ニング みたい

な のが毎日あ って、 それみんな走 るんで すよ。そうい うのも あった

の で、それも 見てい るだけではだ めだな と思ったので 、やっ ぱり、

最 初歩いて、 調子よ かったら走っ てみた いとか。 6 分全部走 るのき

つ くて。多分最初の 3 分間はやっぱり 、助走のペース で。多 分ペー

ス 配分の 3 分間が曲 が変わって、ちょっ と、全力で走 るって いうか、
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ち ょっとペー ス上げ て走るみたい な、感 じだったので 。それ もでき

る だけやろう と思っ て。・・・で 、ちょっ とずつ、負荷 をかけ ながら

自 分で。頑張 りすぎ て体調崩すこ ともあ ったんですけ ど。で も、そ

れ はそれで、うん、こ こまでやっち ゃだめ なんだとか思 ったり とか。」

と 語り、入院 前とは 異なる身体状 態から 、自分にはど のくら い負荷

を かけても大 丈夫な のかという、 自分に 適した基準を 、体験 の中か

ら 見出してい た。  
②【治療を物 差しと する】  

【治療を物差 しとす る】とは、青 年が、 治療は揺るぎ な

い重要なもの であり 、判断の基準 ライン として自分で 設け、 そのラ

インを目安に 決定を 行動に移して いくと いうものであ る。青 年は、

治療中は学校 をライ ン下に含んで いるが 、治療終了後 は学校 を基盤

とした生活に 変化さ せており、【治療 を物 差しとする 】基準 ラ インは

流動的であっ た。  
ケース 6 の青年は、「学校中心の 中に治 療を入れてい るとい うよ

り は、治 療中心の 中 に学校を入れ ている 感じやったか ら。（治 療が終

わ ったら）部活 って いうか、学校の ほう が基盤になっ たから 。（この

よ う に ） 感 じ た っ て い う か 、 そ う 認 識 し て た っ て い う か (笑 )。 特 別

に 治療が中心 だなと かは思ったこ とはな いけど、治療 のほう が大切

と 思っていた から。 治療の生活だ ったら 、治療のほう が大切 とかい

う よ り も 、 学 校 は ど う で も い い み た い な (笑 )。 だ か ら 、 基 準 ラ イ ン

が あって治療 が上っ ていうよりも 、治療 が基準ライン で学校 が下っ

て いう感じな ん。（行 事に参加する かどう かはしんどい かしん どくな

い か）あと、治療が 入っている日 か、入 ってない日か 。」と 語り、自

分 に適した決 定の基 準ラインを維 持しな がら、治療と 学校の 両方の

生 活の中で、 決定を 行動に移して いた。  
③【他の人と の相違 を緩和する】  

     【 他の人 との相違を緩 和する 】とは、青年 が、治 療によ

る身体的な影 響から 、他の人と同 じ行動 をとることが 難しい 現実の

中で、自分と 人との 差がないよう にする ことに価値を 置き、 行動に

移していくと いうも のである。他 の人に はできないが 、自分 にはで

きることに目 を向け 、今自分 にある力 を 発揮すること により 、【他の

人との相違を 緩和す る】青年もい た。  
ケース 3 の青年は、「（復学 後、学校の 先生から配慮 する点 につい

て）それは聞 かれま した、やっぱ り。ど ういうこと気 をつけ たらい

いかなってい うのは 、聞かれて。 やっぱ り体力がない のが一 番だか

ら、でも 、そこら へ んは自分で調 整でき るし、あま り心配さ れるの、

す ごい苦手で やりき れなかったの で、で きるだけ、自 分から これは

無 理、本当に 無理だ ったら無理っ て言い ますので、そ こまで 気をつ
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け なくてもい いです って。基本に したの はやっぱり運 動、体 力がな

い から、運 動無理な んですけど 。でもな んていうのか な、他 の人と、

違 うのがすご い嫌で 、で中学の頃 は、何 とか他の子と 一緒に 頑張っ

て いましたね 。（体 力はその頃は）でも やっぱり、一般 の人 よりかは

低 いほうでし たね。・・・自分で図って 何とかやって い ま し た 。・・・

本 当に無理だ ったら 先生に、こっ ちも嫌 なんですけど 言って 、休ま

せ て も ら っ た り と か は し て い ま し た 。」「 普 通 、 今 (大 学 生 )は そ ん な

に 、自分の決 定ごと に関わってき ていな いから、あん まり最 近はそ

う いうのを、 みんな と一緒にやり たいと か、そういう のは最 近、な

い ですけど。・・・大 学の健康診断 で、そ の病気のこと とかを 言った

ほ うがいいの かとか 、そういうの で、困 って先生に聞 いたり とか。

で も今、大 学に入っ てからは全然 、普通 に本当に。」と語り 、人との

違 いがないよ うに他 の人と同じよ うな状 況に自分を置 くとい う基準

を おき、友達 と一緒 の行動をとる ことを 決めていた。しかし 青年は、

体 力が戻り、「普 通」に友達と交流 ができ ると感じ生活 を送る ように

な ると、人との差 を 見せられるこ とはな くなったと捉 え、【他 の人と

の 相違を緩和 する】 ことを決定の 判断基 準から外して いた。  
またケース 6 の青 年は、「入院 中は、 もう退院した 人が一 泊入院

と かで来てい て、そ ういう人たち から、 こんなんやで ってい うのを

聞 いた。髪の 毛すぐ にはえるよと か。な んかもう、プ ール行 ってる

よ とか。学校でど う した、どういうふ う に、みんなにどこ ま で (病気

の こ とを )言っ たか みた いな とか も。・ ・ 4 人部 屋で 同じ 部 屋に なっ

た 時、大体の 人とし ゃべってて、そん中 で自然とそん な話に なって、

聞 くとも教え てくれ るともなく。（退院後 聞いたことは どうつ なげた

か ）すぐにも う、髪 の毛ないけど いいや って言って行 ってる 人と、

そ うじゃない 人とい て。で、どう しよう かなってなっ たけど 、でも

や っぱり嫌や ったか ら、結構遅く までバ ンダナして。 あんま り、聞

い たらからっ てその とおりにした という わけではなく 。」と語 り、他

の 人から容姿 の変化 に特に対応せ ずに学 校に通ってい る体験 を聞い

た が、自分は 大事に していること を守り たいと考え、 バンダ ナを使

用 するという 決定を 行動に移して いた。  
さらにケース 2 の 青年は、「（体 育は） 積極的にみん なの手 伝い。

例 えば、 200 メート ルダッシュと かはみ んな記録を計 るんで すよ。

だから記録は 、じゃ あ記録やりま すとか って言って、 ストッ プウォ

ッ チで、ゴー ルをす る時にタイム を読ん でいく係りと か。だ から、

み んながやっ ている 最中にできな いもの は手伝う感じ で、で きない

こ とをやる、 みんな のフォローみ たいな 感じで、そう いうの をやっ

て いました」「マラ ソン大会も、 出れな かったですね 。・・ 高校の時

も 、あと何分 とかっ て聞かれたと きに、 あと何分だよ とか、 今何分
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だ よとかって 、スト ップウォッチ の係り で。・・・あ と、過呼 吸にな

っ ちゃう子と かいた ので、その子 の手当 てというか、 紙袋も ってき

て という感じ で。あ とは体育館、 当日、 こう何番何番 という のを持

っ て掛けたり とか、そういう感じ で。（ 自分から）なんか 、できるこ

と はないです かねっ ていうので、 先生に 聞いて。じゃ あ、あ れやっ

て とかって言 われて 。それでだか ら、自 分でできるこ とだけ やろう

か なって思っ て。」と 語り、他 の人がで き ない自分には できる ことを

積 極的に行う ことで 他の人との相 違を緩 和していき、 今自分 にある

力 を発揮して いこう と試みていた 。  
④【他者に迷 惑をか けない】  

【他者に迷惑 をかけ ない】とは、 青年が 、自分の行動 の

他者への影響 を予測 した場合、他 者にと って問題が生 じない 範囲で、

決定を行動に 移して いくというも のであ る。青年は、 他の人 に迷惑

をかけてしま う行動 であると判断 すると 、自分の気持 ちを押 し通す

ことは行わず 、行動 には移してい なかっ た。  
ケース 6 の青年は、「物理的にっ ていう か。絶対無理 なもの は無

理 だし。・・ ・（その ように考える ように なったのは） うーん 。逆に

で きないこと がある ようになった んが、 退院してから だから 、入院

す る前はそん な、一 応学校って、 みんな ができること しか言 ってこ

な いから。だか ら、逆にできない ってい うのが退院し た後。」「（退院

後 の運動会で できる と思って参加 したの は）リレーだけ。（ 他 は）も

う 、騎馬戦は 太鼓役 で、組体操は 前に並 んで、掛け声 か、そ んな感

じ のこと。組 体操だ けはそれはも う無理 なこと、こっ ちが決 めるも

決 めないも、 やった らだめってい うのだ ったから。そ れは、 まあだ

め っていうの を、先 生に、お母さ んも言 って。で、リ レーは さっき

言 ったみたい に出れ そう。」「やっ ぱりあ んまり学校に 行って ないの

に 、いらぬこ とをす るのは逆に迷 惑だと 思うから。だ からそ んなに

し てなかった けど。 自分ができる 範囲の ことならやり たいけ ど、な

ん か難しそう なのに やったら逆に 迷惑だ からそこはし なかっ た。（こ

れ はできそう とか） それは結構は っきり 。とりあえず 、リー ダー的

な ことは、絶 対無理 だと思ったし 。あと 、毎日学校に 行って 仕事を

す る み た い な 係 は ま あ 無 理 や し み た い な (笑 )。 家 で も で き る よ う な

仕 事はできる かなあ って。運動会 とかの ポスター書い たりと か、そ

う いうのをし てた、家で。」と語り、欲 求 があっても自 分にと ってで

き るかどうか は、明 確な【他者に 迷惑を かけない】と いうこ とから

判 断しており 、自分 にとっても他 者にと っても、支障 がない 範囲の

行 動を選んで いた。  
⑤【親の示す 安全圏 にとどめる】  

【親の示す安 全圏に とどめる】と は、青 年が、親の導 い
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ている自分に 相応し い決定の方向 を掴み 、自分に任せ る決定 の範囲

を超えないよ うに行 動に移してい くとい うものである 。親は 基本的

には自分の意 思を尊 重し、決める ところ まで責任を取 らせて くれて

いるが、青年 にとっ て相応しくな い決定 は止めており 、親が 自分に

任せる安全な 決定の 範囲を捉え、親の承 認を得て行動 に移し ていた。

青年は、親が いつも どんな状況で も、自 分に決定の責 任を委 ねてい

くとは捉えて おらず 、親は決定を 行動に 移す上で、適 切な方 向に導

く存在であっ た。  
ケース 1 の青 年は、「 退院してから ちょく ちょくあるん ですけ ど、

自分ができる 、これ くらいいいだ ろうと 思っているこ とでも 、両親

は 心配するの で。だ めだって言わ れて。 だから両親の 中でも 一定の

ラ インがある みたい で、それを越 えると だめだって言 われる みたい

な んです。」「（一 定 ラインは）他は 特に 無い、入院関係 では あんまり

思 いつかない かな。 割とむしろ大 学入っ てから、無茶 して遊 ぶよう

に な っ た の で (笑 )、 そ の 辺 で 強 く 感 じ る こ と が 。 門 限 と か 、 も う ち

ょ っ と 遅 く て も 大 丈 夫 だ と 思 っ て も 、 OK 出 し て も ら え な か っ た

り 。」「 (親は )基本的 にまあなんて いうか 、・・・決めるとこ ろまでは

自 分でやって よくっ て、だめだっ たらだ めって言われ るので 、まあ

な ん て い う 、 基 本 的 に 私 の 意 思 は 尊 重 し て く れ る ま す ん で 、 は い 。

（ 大学受験や その後 の進路につい ては） 本当に自分で 決めま した。」

と 語り、親の 自分に 任せる決定の 範囲を 明確に捉えて いた。  
またケース 2 の青年 は、「もともと体 力 が弱いので、(親に )早く寝な

さ いって言わ れてた ので、早く寝 るよう にはしていた のです けど。

や っぱり、テ レビを 見たりとかい ろいろ とやっている と寝れ ないっ

て いうか。・・・あん まり夜更かし をしす ぎて、また 風邪にな っちゃ

っ たりとかす ると、 ほら、風邪に 引いち ゃってどうの こうの って言

わ れ て （ 笑 ）。・ ・ ・ (親 か ら の ア ド バ イ ス は )内 心 、 そ の 通 り だ な あ

と か思ったり してた けど、こっち にもや りたいことが あるし 、テレ

ビ も観たいし みたい な（笑）、ち ょっと反 抗的な態度を 取って た時期

も あったかも しれな いですけど、 心の中 では、まあそ の通り なのか

な と思ったり 。」と 語り、親の考え る安 全な範囲から 考え、行動に移

し ていた。  
さらにケー ス 12 の 青年は、「（親 と意見 や思いが違う という 時ど

の ように伝え るか） あの結局、親 の言う ことが正しい と思う し。私

が やりたくて もでき んことが分か るから 。」「（親の言 うことが 正しい

と 思うのは）いや、親やし。長く 生きて いるし、自分 より。」と語り、

親 は自分が行 うこと がよいかどう か正し く考えてくれ るとい う信頼

が あり、親の 承認が なければ決定 を行動 に移すことは できな いと考

え ていた。  
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⑥【医師から 保障を 得た範囲をゴ ールに する】  
【医師から保 障を得 た範囲をゴー ルにす る】とは、青 年

が、医師によ る自分 の症状に応じ た行動 の提案を、自 分がで きる基

準として、最 大限努 力し行動に移 してい くというもの である 。青年

は、決定の実 施に伴 う責任を自分 が引き 受けていた。  
ケース 9 の青年は、「部活とかも やって いたんですけ ど、夏 休み

に なってから 、ばっ たり、部活途 中から 行けなくなっ たんで すよ。

頭 が痛くなっ てから 。そのせいで 、部活 も行けなくな って、 途中か

ら 1 時間目だけにな って。それ で□先生 から〇先生紹 介して もらっ

て 、薬とかを調 整し てもらったり。それ で今 3 時間目までは 行ける

よ うに。・・最 初はひ どくて、本当 に緊急 外来にずっと 来っぱ なしで。

何 回も来て、 頭が痛 くてずっと○ 先生に みてもらって 。それ で、な

ん とか、その 後に 2 時間目に (行けるよ うに )なっ たり。ま た 1 時 間

目に戻っちゃ ったり 。（学校の授業 に何時 間参加するの かは）先生が、

決 めてくれた り。（医 師が何時間参 加する のかは）多分体調 で 決めた

り しているの だと思 う。（先生が何時 間 だよと言った ら）は い。なる

べ くいられる ように 頑張って・・ ・」と 語り、医師か らの提 案を自

分 ができる基 準とし その範囲で最 大限頑 張り行動に移 してい た。  
 

（２）＜決定 内容を 行動に移す責 任の遂 行＞  
＜決定内容 を行動に 移す責任の遂 行＞と は、青年が、 親や

医療者ととも に定め た決定の方向 性に沿 って、実施し ていく ことは

自分の課題で あると 引き受け、実 践して いくというも のであ る。青

年は、親や医 療者と の協働関係の もと、 自分で見出し た判断 基準を

頼りとしなが ら決定 した内容を行 動に移 していた。  
＜ 決 定 内 容 を 行 動 に 移 す 責 任 の 遂 行 ＞ に は 、【 親 の 補 完 に よ り 実

施する】【親 の協力 を得て地道に 実施す る】【一貫し た方法 で自分の

身体を守る】【力を 調整して流動 的に実 施する】【技 を駆使 して直面

した状況を凌 ぐ】【 タイミングを 考え良 い時期に実施 する】【強い意

志で勢いを維 持して 挑戦する】【 ジレンマ や気がかりを 抱えな がら実

施する】【修正が 必要 な場合は方向 転換す る】の９ つのサブ カ テゴリ

ーが含まれて いた。  
    ①【 親の補 完により実施 する】  

【親の補完に より実 施する】とは 、青年 が、決定した こ

とを行動に移 してい く際、自分一 人で実 施することと 親のサ ポート

を得る部分と を合わ せて、完全な ものに していくとい うもの である。

退院後、体力 の低下 が著しく、身 体的に 不安定な状況 にある 青年は、

決定したこと を行動 に移していく には親 の協力が必須 であり 、親子

は補完的な関 係性に あった。青年 は、生 活を整え、自 分の楽 しみを
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継続していく 際にも 、親の協力を 実感し ながらも、自 分の意 思で行

動に移してい るとい う意識をしっ かり持 っており、親 には過 度に依

存していこう とは考 えていなかっ た。  
 ケース 12 の青年 は、「家からす ごい短 い距離なんだ けど、学校が。

本 当に、 100 メート ルもない位な んだけ ど、坂なんだ よね。 普通に

歩 いて行きよ ったけ ど、(退院後は )坂を 登るだけで疲 れてき て、超、

や ばいこれっ て。な んか走られな いけど 、走ってみた ら、す ごい、

へ っぴり腰み たいに なってて、力 全然入 らなくて、や ばっこ れとか

っ て。・・・。足とか すっごい細く なっち ゃって、筋肉 とかす ごく落

ち て。なんて いうか な、階段とか 、帰る ときに歩いた りした ら、す

ご い、やばく って。 でも、そこま でとは 思ってなくて 、きた なあと

か 思 っ て 」「（ 親 に は ） 歩 い た り す る の が 無 理 や っ た か ら 、 (学 校 に )
車 で乗せて行 っても らったりはし てたけ ど。・・・いつ から、自分で

行 け る の ？ (と 考 え て い た )（ 自 分 で 行 こ う と 思 っ た の は ） 最 初 階 段

登 るのもしん どかっ たんだけど、 ３階や って。しんど くなく なった

か ら、もういい かっ と思って。」「（親 は）体調とか心配 してく れよっ

た し、自分の 仕事も 多分、遠いん だけど 、しんどかっ たら迎 えに来

て くれてたか ら。」 と語り、退院 後の予 想以上の体力 の低下 のため、

学 校に通う上 での身 体管理の実行 は、親 が青年を補完 する関 係性の

も と、決定し た内容 は行動に移す ことが できていた。  
②【親の協力 を得て 地道に実施す る】  

    【親 の協力 を得て地道に 実施す る】とは、青 年が、 退院

後の体力的に 厳しい 状態の中、身 体を慣 らしながら決 定した 内容を、

根気よく親の サポー トのもとで続 けてい くというもの である 。青年

は、どうして もでき ないことは我 慢して 、他の人と違 う方法 をとら

なければなら ないこ とも納得して いた。 青年は学校生 活の中 での決

定の実施は、 身体的 にも辛い状況 である が敢えて行い 、覚悟 して行

動を起こして いた。  
また青年は、 自分で スケジュール を組み 立て、自分の ペース を守

り地道に進め ていた 。青年は決定 した内 容を継続して 実施す るには、

自分のペース を考え て実施する必 要があ り、自分で選 択した 道を歩

むことができ るよう 計画し、根気 よく計 画を実行して いた。  
ケース 14 の 青年は、「 (入院中 )しん どか ったです。本 当に全 然食

べてなくって 、本当 にもう、食べ たら吐 くから嫌で、 食べる のが。

退院できんっ て言わ れたき、仕方 なく食 べてたけど、嫌でし た。・・・

（食べれるよ うにな り）うん、こ のくら いだったらい いみた いな感

じで先生が（言って いて）、あ 、ぎり ぎり でって（言 われて ）(笑 )。・・・・

時々親が作っ てきて くれたご飯は 、ちょ っとだけ、食 べれた んで、

大丈夫じゃな いかな とは」「（親も ）一緒 に。食べんと 退院で きんか
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ら 、できるだ け食べ てくださいみ たいな ことを言われ て。で 、お母

さ んとかも食 べない かんとか言わ れて、まあ、食べてま した 。」「（学

校 で気分不快 は）あ まりならない です。 家でもあんま り、食 べすぎ

た りしたとき は本当 に気分が悪く なるし 、学校でも吐 きそう にはな

る 。一番はや っぱ、 朝が全然食べ られな いですね。朝 は本当 にちょ

っ と食べたら 、学校 も自転車で行 っちる ときとかも、 吐き気 がすご

い 。なんで朝 は食べ ないですね。 学校に 行ってから食 べます 。」「朝

が 弱かったん で、早 めに起きて、 早めに 食べて、気分 悪いの が治る

ま で の 時 間 、 ち ょ っ と あ け て 、 準 備 し て か ら 学 校 に 行 っ て っ て い

う 。・・・最 初のころ やっぱり、休 んでい ることも多か ったし 、そう

い うのやって なかっ たような気も するか な。（や っていく うち に）慣

れ てくるかも しれな いですね。意 外と。」「退院してか らも今 も、今

は もう、もど したり はしないけど 、気分 は悪くなりま す。も う食べ

る たびに。（今も）治 らないです。」「（ 退 院後は気分不 快は減 ったか）

そ れはなるに はなる んですけど、 治るも の早いし、あ の普通 に、座

っ ても居れる し。や っぱり大分ま しには なって。」「体 重が全 然増え

な くって。ち ょっと 困ってます。 あんま りにも痩せて いるの で、も

っ と太らない かんと かって言うん ですけ ど。限界じゃ ないけ ど、そ

れ なりの量は 食べて るんですけど 、わか んない」「（食 べられ るよう

に なったのは 退院後 ）結構経ってま す。高校 2 年とかもお弁 当とか

全 然、そんな に食べ てなくて。い っぱい 食べる友達が いるん ですけ

ど 、自分のお 弁当じ ゃあ、お腹は ってな いみたいで、 残して たらく

れ くれ言うん で、じ ゃああげるっ て。３ 年になってか らちゃ んと、

自 分で一人で 食べら れるようにな ったく らいです。」と語 り、退院後

の 学校生活を 維持す ることが厳し い状況 になることは 、入院 中から

覚 悟し復学を 決定し ていた。青年 は退院 後も長期にわ たり気 分不快

が 続き、食事 を摂る ことに苦労し ていた が、復学を決 定した 後は、

毎 日学校に通 うこと を地道に続け ていた 。  
③【一貫した 方法で 自分の身体を 守る】  

【一貫した方 法で自 分の身体を守 る】と は、青年が、 自

分の行ってい る体調 管理の方法が 目立つ 状況にあった として も、管

理を怠らず徹 底した 予防を実施し ていく というもので ある。青年は、

学校生活の中 で予定 外の状況に直 面する ことがあるが 、急な 状況に

も備えて常に 対応で きるようにし ており 、どのような 状況で も予防

を実施し、自 分の身 体を守るとい う一貫 した行動をと ってい た。  
また青年は、 治療後 の身体管理の 重要性 を念頭に置き 、生活 を見

直 しながら体 調管理 を継続してい た。青 年は、管理が 不十分 である

こ とは自己責 任であ ると捉え、一 貫した 方法から逸脱 しない ように

修 正していた 。  
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さらに発病当 時は年 齢が低く、治 療を受 けたことを覚 えてい ない

青年は、親か ら発病 当時のことや 治療後 の管理の重要 性を教 えても

らい、治療後 の管理 は当然であり 、痛み を伴う検査も また病 気にな

る可能性があ るため 重要であると 理解し 、異常がない ことを 嬉しい

と捉えていた 。  
ケース 2 の青年は、「手洗いうが いは必 要だなと思っ て、そ れは

気 をつけてい たと思 う。退院した 直後は 絶対マスクは 忘れな いよう

に していたの で。暑 そうだねとか って言 われても、暑 いけど ってい

う 感じで。マ スクは 結構、頑張り ました ね。マスクし なくて いいよ

っ て言われて 外した 時に、今度「 してい ないと！」と 、なる んです

よ ね、すごく。そう なってしまう くらい つけていたの で」「 髪の毛が

抜 けて、生え はじめ で短かったの で、す ごい嫌だった ので、 バンダ

ナ したりとか して。 ずっとそんな 感じで したね。だか ら、風 貌が掃

除 している人 みたい になっちゃっ て。そ んな感じです 、しば らく髪

が 伸びるまで は。」「 日焼けもだめ なんで すよね。一人 だけジ ャンバ

ーみたいなの を着て 、日焼けしな いよう に。紫外線カ ットの がある

じ ゃないです か。あ あいうの買っ て。体 育の時も 、下 、長ズ ボンで。

一 人だけちょ っと浮 くのが気にな ったん ですけど、ま あ仕方 ないか

な っていう感 じで。 体育もみんな と同じ ようにできな いから 少しず

つ っていう感 じで。」「結局他の人 と違っ た格好をする ので、 目立つ

所 は私は気に なった のですけど、 やっぱ り、昔よりす ごく焼 けやす

い んですよね 。すぐ 、黒くなっち ゃうん ですよ。それ は感じ てたの

で 。ほらあん まりね 、焼き過ぎて 、日焼 けしすぎると 皮膚が んにな

っ たりとか、 ひどい とっていうい のは感 じて。もとも と、焼 きやす

い 体質になっ ちゃっ たので、自分 で実感 していたので 。」「運 動会と

か ね え 大 変 で す 。 (日 焼 け 止 め を )し ょ っ ち ゅ う 、 し ょ っ ち ゅ う 塗 っ

て ましたね。・・・屋 外で何もさえ ぎるも のがなかった りとか したん

で 、フル装備 で帽子 かぶって。長 袖着て 。中学の時ち ょっと 目立つ

か らやだなと 思って 。直前に、・・脱いで 、がーっと塗 って。そのと

き だ け 、 塗 っ て 塗 っ て 。 で 、 ま た 戻 っ て き た と き に (塗 っ て )。 運 動

会 嫌でしたね 。」「も しそれを怠っ て、病 気、まあ、風 邪とか になっ

て 休 ん で し ま っ た り す る と 、 (退 院 後 )た だ で さ え そ ん な に 、 最 初 の

ほ うとか行け なくて 、早退早退ば っかり だったのに、 それで また休

む こと自体が なんか 、ちょっと、 損かな とか。自分自 身も辛 くなる

か ら、できた らかか らないのが一 番いい と思って。」「 日焼け に関し

て も身体に悪 い、焼 けやすくてっ ていう のは、わかっ ていた ので。

し みとかにな るのっ て結局、歳を 重ねる とボツボツ出 てくる みたい

な 、聞いてい たので 、年をとって くると 嫌だなと。」「 病気が 病気だ

け に。この間 、定期 検査のときも 言った んですけど、 この病 気をし
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て から、何か 病気に なりやすいと かって いうのが、ま だよく 分かっ

て 、医学的に もよく 分かっていな くてっ ていうのをや っぱり 言って

い たので。結 構、ダ メージが強い のはね え、聞いてい たので 。」「強

い 治療をして いて、 やっぱりこの 先のダ メージが残っ ていく ってい

う のが、すご く分か っていたので 。そう いう意味で、 やっぱ り、こ

の 先のことを 考える と、っていうの は思 っています。」と 語 り、一貫

し て徹底した 管理を 実施しており 、管理 を怠れば自分 にとっ て不利

益 な状況を引 き起こ すと考え、行 動を起 こしていた。  
   ④【力 を調整 して流動的に 実施す る】  

  【力を調 整し流 動的に実施す る】と は、青年が、 身体的

な状況やその 場の状 況に応じて、 自分の 力の入れ具合 や方法 を変え

たり、親や周 りの調 整を受け入れ るなど をしながら、 行動に つなげ

ていくもので ある。 青年は、力の 入れ具 合の調整を絶 妙に行 い、普

通に他の人と 一緒に 参加していく もの、 少しずつ自分 のペー スを上

げて実施して いくも のなど、流動 的に決 定した内容を 行動に 移して

いた。また青 年は、 入院中から退 院後の 生活を見通し 、身体 的変化

に応じた力の 調整を 行っていた。  
ケ ー ス ２ の 青 年 は 、「 体 育 も み ん な と 同 じ よ う に で き な い か ら 、

少しずつって いう感 じで。本当に できそ うなものだけ 、少し ずつ参

加 をして。 3 分完走 とか・・・皆 のペー スで一緒に走 ってい ると、

ば くばくしち ゃうの で、すっごい 遅い水 準、歩くくら いから 最初初

め て、ってい う感じ で、徐々に。 やっぱ り少しずつ無 理をし ていか

な いと戻らな いって いうのは、主 治医の 先生から結構 、言わ れてい

た ので、少し ずつ、本 当に少しずつ にして ってという感 じでし たね。

だ から、無理 しすぎ てもね、体調 を崩し ちゃうので難 しいな あと思

っ ていたんで すけど 。」「普通の普段 の中 で、教室が 2 階とか だった

ので、普通に 階段上 るだけで、少 し、移 動するときと かも結 構、身

体 を使うので 、そ れ で、最初は 1 時間目 だけとか 、って感 じ でどん

ど ん延ばして いった りとか、あと 、移動 教室の時が結 構、息 が切れ

ち ゃったりす るんで 、早めに出発 して、 その休み時間 前に、 少しは

や めに出て。・・・ち ょっと遠いか ら、み んなに合わせ ていく と多分

疲 れちゃうの で、先 にじゃあって 言って 。先に用意を して、 ゆっく

り 歩いて行く 感じで すね。ほんと 、そこか らのスタート だった ので。

全 然、ああ筋肉 ない とこんなにな っちゃ うと思って。」「（ 中 学）入学

し てすぐ、学 校合宿 とかって、学 校に泊 まるんですよ ね。・・・でも

そ れは普通に 出たの かな。・・・柔道場の 畳をみんなで 教室に 持って

き て 、 そ の 上 に 布 団 を 敷 い て 寝 る み た い な (笑 )。 で 、 夜 は カ レ ー 作

って、ご飯 炊いて、・・・クラ スの記念 樹 を中庭に植え に行っ たりと

か・・・。で もそれ は普通に出て 。ただ 、ああ、薬、 飲む薬 がある
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か ら、薬は持 ってっ てとかって。・・とい う準備はあり ました けどね。」

と 語り、少し ずつ自 分のペースを 上げる ことを身に付 け、無 理をし

な がら徐々に 力を入 れ他の人と最 後まで 一緒に実施す ること や、体

調 管理は必要 だが普 通に他の人と 一緒に 参加するなど 、流動 的に行

動 に移してい た。  
またケース 1 の青 年は、「やっ ぱり、 起き上がれな いのは しょう

がないですけ ど、起 き上がって勉 強しな いとなと思っ ていて 、移植

直 後は筋肉が 無くっ て、起き上が るのが しんどかった ので。 割と移

植 の直後くら いに、 模試が送られ てきて 、結構、模試 が送ら れてき

て 。いつでも いいよ と言われてい たので すけど、なる べく早 く結果

を 知りたかっ たから 。起き上がる ことが 難しかったか ら、う つ伏せ

に なって、問題を解 いたりとか 、そんな 感じでちょっ とづつ 、まあ、

机 に 向 か う 、 向 か っ て な い で す け ど (笑 )、 そ う や っ て 書 き 物 を し て

勉強をするっ ていう 時間をとれて いって 。移植中もゲ ーム三 昧とい

う ことはなく て、モ ルヒネで寝て いるか 、起きている かとい う感じ

だ ったので、 モルヒ ネで寝ている 時間が 少なくなった 分、ま あちょ

っ と 勉 強 に 当 て る み た い な (笑 )、 感 じ で す ね 。 や っ ぱ り や ら な き ゃ

い けないなと いうの は思っていた ので。 本当に周りの 子達に おいて

い かれるのが 、怖い というほど、怖いと いうのは無か ったで すけど、

な んていうか 、悔し かったですね 」「（勉 強は退院後は 、入院 中、移

植 後よりは増 やして いったのか） たぶん 、一緒くらい ですね 。そん

な になんてい うか、 移植終わって 、前処 置の後遺症み たいな 感じで

す けど、あれ が抜け たら、私あの 、そう いう気持ち悪 いのと か引き

ず らないタイ プ、体 質なので、わ りと受 験には向いて いたの かなと

言 っていたの ですけ ど。薬とかも 、嫌な 薬とかが入っ ている ときは

グ ターとして いるの ですけど、入 り終わ ったらすぐに 復活し てご飯

も 食べるしっ て感じ だった。」「移 植のと きに、起き上 がるの がしん

ど くて。立って ても 歯磨きの時の 3 分で も足が疲れて きて、立ち続

けられないと いう、多分筋肉が落 ちちゃ ってるんです かね。それで、

理学療法士の 人を呼 んでもらって 、簡単 なストレッチ をあの 、筋肉

をつける運動 だとか を教えてもら って、 まずはそれで 人並み の体力

を つけて 。その後 、わりと、退院した ら すぐに受験だ から 、せめて、

受 験会場に辿 り着い て試験を受け るくら いの体力くら いはつ けない

と 、と思って 」「退院 した後大丈夫 かなっ て言ったら、じゃあ 、下（外

来 ）歩いたら みたい になって、先 生に言 ってみようか って感 じなん

で すよ。」と語り、入 院中から退院 後を見 通し、目標校を 受験 すると

い う決定が実 現する よう、入院中 も身体 的変化に応じ た力の 調整を

行 い、入院前 とは異 なる方法で勉 強を継 続していた。  
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⑤【技を駆使 して直 面した状況を 凌ぐ】  
【技を駆使し て直面 した状況を凌 ぐ】と は、青年が、 突

発的なあるい は、今 まで経験がな い状況 に直面しても 目を逸 らさず、

良い方向にな るよう に身に付けた 技を使 いこなして自 分の力 量で対

処し、その場 を乗り 切っていくと いうも のである。青 年は、 自分に

起きている状 況を十 分に捉え、親 には自 分がどのよう に行動 をすべ

きか確認を取 り、周 りがどのよう に対応 するのか、ど のよう に状況

が変化するの かを確 かめながら、 行動を 起こし、その 場を凌 ぐこと

ができれば親 には報 告していなか った。  
また青年は、 学校生 活で遭遇する 突発的 な出来事を自 分一人 で判

断し、対応し なけれ ばならなかっ た。青 年は、身に付 けた症 状緩和

の技を、学校 生活の 中で適切に実 施でき ないこともあ った。 しかし

青年は、自分 の意向 とは異なる状 況にな っても何度も 繰り返 し良い

方向になるよ うに、 苦手なことも 避けず に必要な他者 とのや り取り

も自分で行い 、自分 の決定からは 目を逸 らしていなか った。  
ケ ー ス ４ の 青 年 は 、「 給 食 の 時 に 、 放 送 で 楽 器 の ク イ ズ が あ っ た

んです。そ の鈴の音 が鳴った時に 聞こえ なくて、今 、鳴ら し たって？

っ て言って、 鳴って たよって。体 温計も 聞こえないの で、高 い音が

あ んまり聞こ えづら い。・・・泊りに行 くとき (宿 泊学習 )に 、体温計

と か測るけど、友達 に鳴ったら教 えてっ て言うの。」「（親 に は）鈴の

音 が聞こえな いって 。家でも、や ったん ですけど、聞 こえづ らいっ

て 言って。・・・(親 は )薬のせいかも って、いっつも言っ てたの で。・・・

（「友達に鳴 ったら 教えて」と伝え たこ とを親に報告 は）い や、して

な いです。特 にして ないです。・ ・・別 にあの、言う ほどで もない」

「（学校の先 生には ）多分、病気 のせい でって、伝え ていき ました。

（ 先生は）そう なの って。」「（先生や 友 達に伝えたの は）聞 こえない

か ら、まあ協 力して もらった。・・でも 親にも、一回 話して 、こうや

っ て言えって 。・・・高い音の、聞 こえて ないって言っ て、で 、一回

家 で鈴ならし て、聞 こえないって 。んで 、あの、移動 教室の 時に、

聞 こ え な い か ら 教 え て っ て 言 っ て 、 言 え っ て 。 (友 達 は )鳴 っ た よ ー

っ て (教え てくれた )。」と語っていた。青 年は 1 歳の時に発症 してお

り 、治療を受 けた頃 のことについ ては、 日頃から親に 話を聞 き病気

と 自分とを結 び付け てもっていた 。青年 は自分の身体 の変化 につい

て 、治療の影 響かも しれないとま ず自分 が理解し、親 に質問 した上

で 友達や先生 にも協 力を求め、直 面した 状況に自分の 力量で 対応し

凌 いでいた。  
またケース 1 の青 年は、「高校 とかに 通っていても 問題な かった

し 。かつらだ け色々 と不便だった んです けど、体育で もマッ ト運動

と か言われた 時には 結構きつかっ たです ね。・・・入院してい たこと
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を 聞かれたら 答える けど、自分か らは積 極的に答えな いよう にして

い たので。か つらが いきなり外れ てちょ っと大騒ぎに なるこ とはあ

ま りだしたく なかっ たので、かつ らが外 れないように は気を つけて

い ました。」「かつら も外れるのが 怖かっ たです。・・・体育の 先生は

ち ょっと苦手 だった んですね・・ ・みん なの前で説明 するの も煩わ

し かったし 。ちょっ と、つけて 、でんぐ り 返しすればす む話だ し。・・・

ま あ、言ったら理 解 されたと思う んです けど、嫌だったん で す (笑 )。
そ れはそれで 面倒だ ったっていう か。」「（ 親にマット運 動があ ること

を ）言わなか ったで すね。いきな り、今 日はこれやる みたい な、体

育 とか予告無 い、荷 物があるとき は、予 め委員から予 告があ るんで

す けど。荷物 、普通 に体操着だけ でいい 時なら、何も 。いき なり、

体 育 館 に 行 っ て 今 日 は こ れ や る み た い な 。」「 (先 生 に )予 め 言 っ て お

く っていうこ とがで きなくって。・・先生、大声張り上げ て目立 つし、

嫌 だったので 、言わ なくて。結局 、それ が何度も続く なら言 おうか

な と、多分思 ってい たと思うんで すけど 、多分、次回 から、 そのマ

ッ ト運動って いうの もその一瞬で 、なん か授業の後半 にはな んか、

ダ ンス作りみ たいな 感じのに入っ たので 。もう多分、 もうマ ットや

ら ないだろう なと思 って、結局言 わずに その回、凌い だって いう感

じ でしたね。」と語 り、突発的な ことが 起きても実際 に行動 に移し、

実 施した状況 からそ の場が凌げる かどう かを考えてお り、そ の場が

凌 げれば親に も報告 せず、自分の 技を駆 使して対応し ていた 。  
⑥【タイミン グを考 え良い時期に 実施す る】  

【タイミング を考え 良い時期に実 施する 】とは 、青年 が、

親や医療者と 協働で 決定した内容 を適し た時に実行で きるよ う準備

し、適切な機 会であ ると判断した ときに 行動に移して いくと いうも

のである。  
青年は、学校 生活を 送る上での決 定の重 要事項の一つ である 脱毛

への対応は、 髪の毛 が伸びること によっ て変化してお り、現 在とっ

ている対応を 変更す るのはいつが 良いの かを考え、適 した時 に行動

に移していた 。青年 の容姿の変化 に対応 する【タイミ ングを 考え良

い時期に実施 する】 行動は、優先 度が高 いものとして 位置づ けられ

ており、青年 は常に 対応を変化さ せる良 い時期を伺い 、タイ ミング

をはかってい た。青 年は、決定し た内容 を行動に移す 際、決 定を実

施する環境の 受け入 れ状況から考 え、今 がその時期か 、自分 自身が

その行動を抵 抗なく できるのかど うか等 からも、タイ ミング を考え

ていた。  
また青年にと って、 友人に自分の 病気に ついてどのよ うに伝 えた

いのかを考え 、行動 に移し決定を 実現さ せていくこと も重要 事項と

してあげられ ていた 。青年は、こ の先病 気のことを人 にどの ように
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伝えるのかは 、自分 で決めていこ うと考 え準備し、自 分の病 気につ

いて抵抗なく 伝えら れる場面に遭 遇した 時に、今がそ の適切 な時期

であると判断 し、友 人に伝える行 動に移 していた。  
ケース 6 の青年 は、「（バンダナ を外そ うと決めたの は） 2 年生に

な る春休みに 、クラ スが変わるか ら、人 数多い学校だ から、 その時

に 変えたらい いやみ たいな、その ほうが いいかなみた いな。 1 年生

の 3 学期から外そ うと思えば外 してた かもしれない けど、 なんか、

2 年 に 変 わ る と き の ほ う が や っ ぱ り 。 ど さ く さ に 紛 れ て み た い

な 。・・・（外 すこと を親に伝えた か）し たけど、そん なに、 あの今

ま でに、それ までに 何回か、はず そうは ずそうみたい なこと になっ

と ったけど、結局 外 してなくって (笑 )、そのときと同 じよう な感じ。

だ からそんな 大した ことじゃない みたい な。」と 語り 、親子は バンダ

ナ をいつとる のか普 段から話し、 バンダ ナを外すこと への心 構えが

あ った。青年 は自分 で何度も外そ うと試 み、いつ外し たらよ いのか

の タイミング を見計 い、「どさく さに紛 れて」外して いた。  
⑦【強い意志 で勢い を維持して挑 戦する 】  

     【 強い意 志で勢いを維 持して 挑戦する】と は、青 年が、

行うと決めた 内容は 厳しい状況下 でもや り通すという 志を持 ち続け、

達成するまで 果敢に 取り組むとい うもの である。青年 は、強 い意志

を持ち納得し た上で 行動しており 、衝撃 を受ける出来 事があ った場

合も、決定し た内容 の実施を迷っ たり躊 躇することな く、や り遂げ

ていた。  
ケース 6 の青年は、「（治療の ）次か そ の次の、すごいし ん どかっ

た 日で。（修 学旅行 は）行きたか った（ 笑）。」「ま だ インフ ルエンザ

が すごかった んで泊 るのとか。あ と、髪 の毛もちゃん とはえ てなか

っ たので、お 風呂と か、寝るのと かも嫌 やったから、 だから 一日目

は 行かずに 、泊らず に二日目にお 母さん と 5 時くらいの新幹 線で〇

に ビュッて行 って。 二日目はお土 産を買 ったりとかす る。そ れは治

療 終わってす ぐの日 やったんで、 しんど かって。でも まあ楽 しかっ

た から、しん どいの を忘れてて、 お土産 買ったりとか してた んです

け ど。帰る間 際にお 昼ごはん食べ るんで すよ。その時 にもど してし

ま っ た 」「 (修 学 旅 行 は 二 日 目 に 参 加 す る と い う こ と を 決 め た の は )
そ の前に、そ の週に 治療があって 、治療 の次の日かく らい、 その修

学 旅行一日目 やって 、それは、し んどい からっていう 理由が あって

無 理 で (一 日 目 は )行 か な か っ た ん で す 。 だ か ら そ れ で も 、 あ き ら め

が つくってい うか。二日目の朝早 くで新 幹線で行って 。・・・で今日

か ら、参加で すみた いな感じで、 自己紹 介じゃないけ ど、で 写真を

撮 ってみたい な、そ のまま後は普 通に、流れて。」と語り 、副 作用が

出 現し、治療 の影響 が強い中でも 【病気 に伴う体験は 日常の ことと
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位置づける】 という ＜決定に臨む 姿勢＞ で挑戦し、強 い意志 で行事

への参加を実 現して いた。  
⑧【ジレンマ や気が かりを抱えな がら実 施する】  

【ジレンマや 気がか りを抱えなが ら実施 する】とは、 青

年が、自分の 行った 決定内容を実 施する ことに納得し ながら も、決

定を行動に移 す際に は、周りの助 けが必 要となること に葛藤 を感じ

ながら取り組 んでい くというもの である 。青年はでき るだけ 他の人

と一緒の行動 をとれ るよう努力し 、周り に気にかけら れたく ない一

方で、周りに 気にか けてもらわな いと自 分の決定の行 動化が 実現で

きない状況に ジレン マを感じてお り、相 反する状況の 中に自 分を置

き、決定を行 動に移 していた。  
また青年は、 決定し た内容を行動 に移し ていく中で、 友人が どの

ように思って いるの かという気が かりを 持っているも のの、 親にも

心配をかけた くない という思いか ら、自 分の中にとど めてい た。  
ケース 10 の青年は、「なんかでき ないこ とによって、輪に入 って

い けないよう な感じ がする。・・・なんか 悔しくって。」「やっ ぱ、体

力 あるのは難 しいか らって思って る。ま あ、自分なり には努 力して

い るんだけど、うー ん難しいなあ 。（ど ういうところ が難し いか）な

ん だろう、それ で、なんか受け入 れてく れるのかなあ と思っ た。（実

際 は）うーん 、まあ 受け入れては くれた 、だけど内心 いいの かなあ

っ て い う の も 感 じ 。 自 分 だ っ た ら 、 な ん だ よ み た い な 感 じ だ か ら 。

（ 体育の時柔 らかい ボールを使う 配慮を してもらって いるが ）いい

じ ゃん固いボ ールで もって感じが する。（ そうことは皆 は）言 わない。

や ってくれた から 、いいのかなあ とは。（ いいのかあと 思って いる話

は ）いやあ 、あん ま りしたことは ない。（ 思っていても 言わな いのは）

な んでだろう 、なん か、聞きたく ないっ て思った感じ 。それ でなん

か 、やな返事 が返っ てきたら嫌だ な。な んか自分のた めにそ んなに

し てもらっち ゃあね って思って。今 はそ んなにない。」と 語 り、これ

で いいのだろ うかと いう揺れも生 じてお り、ジレンマ や気が かりが

あ る中で決定 を行動 に移していた 。  
    ⑨【 修正が 必要な場合は 方向転 換する】  
     【 修正が 必要な場合は 方向転 換する】とは 、青年 が、決

定した内容を 行動に 移していくこ とが叶 わない場合、 方法を 変更し

て行動に移し ていく というもので ある。 青年は、決定 を行動 に移す

ための準備は 万端で あるが、決定 した内 容を行動に移 せない ことも

あり、どうし ようも ないことと捉 えなが らも、あきら めがつ かずや

り過ごす「し んどさ 」も感じてい た。青 年の「しんど さ」は 、代替

案を提供して もらい 、別の行動を とるこ とで決定の実 施を実 現して

おり、青年は 行動の 方向転換が行 えたこ とを肯定的に 捉えて いた。  
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また青年は、 自分の 症状の変化に より、 今まで確立し ていた セル

フケアの方法 を変更 し、人からサ ポート を得る部分を 広げて いた。

青年は、親と ともに 状況を評価し て、自 分がとる行動 を変更 するか

どうかを決定 し、【 修 正が必要な場 合は方 向転換（す る）】して いた。  
さらに青年は 、学校 生活の中では ＜自分 で見出した基 準ライ ンの維

持＞により、 決定し た内容を行動 に移し ているが、学 校の先 生から

異なった基準 での判 断を求められ た場合 は、再度親に 相談し 協議を

行い、方向転 換を行 っていた。  
ケース 6 の青年は 、「治療が週に 1 回 だ ったんで、そ の治療 の日

はとりあえず 、休ん で、その次の 日もし んどいから行 けなく て、そ

の次の日もも っとし んどかったら 行けな くってだった んで、 週に行

けても 2， 3 日で。・・・もうイ ンフルエ ンザがすごか ったの で、ほ

と んど学校に 、体力 があってしん どくな くって、こっ ちは行 ける準

備 万端なのに 、今う つったら危な いから みたいなんで 、行け なかっ

た 時が一番し んどか った。」「スト レスと か。なんかも う、む っちゃ

い い先生と友 達で（ 笑）、学校 好きで 、行 きたいと思っ て、体 力もあ

っ て。で、イ ンフル エンザだから 。体力 なかったりと か、し んどか

っ たりだった らあき らめがつくっ ていう か、それどこ ろじゃ ないっ

て いうのがあ るけど 、インフルエ ンザの せいってなっ たら、 なんか

の せいにでき るとき は、行きたいの にみ たいな。」「（その 時 に）図工

の 先生と仲が 良かっ たので、あの 、図工 の作品を放課 後にち ょろっ

と 、ほんまに 、生徒 のいないとき に行か せてもらって 、二人 っきり

で 作ったりし て、そ れが楽しかっ たです 。」「まず担任 の先生 通して、

図 工の先生に 言って もらって、な んか、 知らないとこ ろでそ ういう

話 みたいにな ってて 、で、図工の 先 生 が 来 て い い よ み た い な 。・・・

担 任の先生が 気い使 ってくださっ て。（そ ういうことが できる とわか

っ たとき）いや あ、うれしかった (笑 )。・・・図工室ちょっ と 、クラ

ス がある階か ら、ち ょっと遠い、 遠くも ないけど、ち ょっと 外れた

と ころにある 。そこ やから、そん な心配 もなくみたい な。・・・いや

あ 、逆に 先生ひと り 占めできるみ たいな 。（そう いう時は お母 さんに

学 校まで送っ てもら ったのか ）そう。（図 工室に行くこ とがで きてお

母 さんは何か 言って くれたか）い や、私 に言うよりも 、先生 にあり

が と う ご ざ い ま す み た い な (笑 )」 と 語 っ て い た 。 青 年 は 体 調 が 良 い

状 況であるの にもか かわらず、感 染を避 けるという予 防的観 点から

学 校には行け ない場 合もあり、ス トレス を感じていた 。しか し青年

は 、学校のサ ポート があり、決定 の実施 が実現する代 替案を 提供し

て もらうこと によっ て、青年の決 定の実 施そのものが 、肯定 的な評

価 に変化して いた。  
 またケース 8 の青 年は、「（の う胞が見 つかり手術前 は何か 困った
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こ とはあった か）立 ちくらみがな んか、 すごい、あっ たのと 。後、

自 分はあまり 自覚は なかったんで すけど 、ふらつきが よくあ るって

い う風には、 周りに は見えてて。 あとは 、なんか、無 呼吸に なって

い るっていう 、寝て いるときにな ってい るみたいで、 それで なんか

検 査入院をし てまし た。」「（学校で困 っ たことは）特に そん な、何か

事 故があった って、 ないですけど 、なん か、ふらつく ってい うのが

お 母さんは心 配だっ たみたいで。 よく先 生に付いてて くださ い、私

が 行動する時 には付 いててくださ いって いうのは頼ん でまし た。（お

母 さんが伝え てから 先生が）はい 、動く 時には結構、 移動な んかす

る 時にはずっ と、大 体付いていま した。」と語り、病状の変 化により

症 状が出現し 、安全 を守るための 対応を 学校で加えて もらえ るよう

親 に交渉して もらい 、自分にとっ て良い 方法に変更し 、修正 を行っ

て いた。  
 
   （３） ＜決定 を実施した成 果＞  
    ＜決 定を実 施した成果＞ とは、 青年が、親や 医療者 と協働

で決定し、行 動に移 し成し遂げた 結果と して、青年自 身が感 じ捉え

たものである 。青年 は決定した内 容を行 動に移してい る中で も、成

果を捉えてい ること も多く、＜決 定内容 を行動に移す 責任の 遂行＞

と＜決定を実 践した 成果＞は、循 環する プロセスがあ った。 青年は

挑戦する気持 ちで決 定を実行し、 実行し た決定を行動 化する ことに

よって、自分 の可能 性を広げてお り、更 に進んだ段階 に自分 が達す

ることができ たと捉 え、行動を継 続して いる青年もい た。  
＜決定を実施 した結 果＞には、【 自分の 可能性を広げ る】【 学校の先

生や友人の理 解を獲 得する】【実 施した 結果を親と共 有する 】【自分

の決定を支え る人の 配慮に気づく 】【良 い変化につな がる】【実施内

容に満足する 】【無 理なく決定を 実現す る】の 7 つのサブ カテゴリ

ーが含まれて いた。  
    ①【 自分の 可能性を広げ る】  

【自分の可能 性を広 げる】とは、 青年が 、実際にはで き

ると思ってい なかっ たことも決定 するこ とにより挑戦 してい き、実

現させること によっ て、更に進ん だ段階 に自分を発展 させて いくと

いうものであ る。青 年は、決定を 実施し たことにより 、簡単 ではな

かったが、新 たな感 覚を獲得する ことが でき、状況を 発展的 に捉え

ていた。  
 代表事例は 、Ⅲ． 血液・腫瘍疾 患を持 つ青年が親や 医療者 と行う

SDM の局面の 循環 で説明する。  
②【学校の先 生や友 人の理解を獲 得する 】  

    【 学 校 の 先 生 や 友 人 の 理 解 を 獲 得 す る 】 と は 、 青 年 が 、
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親と向き合い 決定の 構えを創り、 決定を 行動に移して いく中 で親以

外の人との信 頼関係 を築き、共感 し合え た成果を実感 してい くもの

である。青年 は友人 との関係を築 き、お 互いの気持ち を理解 し合い

同じ目標を持 ち行動 を起こしてい くとい う成果も得て いた。  
ケース 8 の青年は、「高校から入 ってき た（一緒にな った） 友達と

結構しゃべっ てて。 結構、気が合 うって いうんで、結 構自分 が感じ

て いることも 、他の 違う相手も感 じてい るんだなって いうの が、わ

か ってきて。 それで 、自分もこう 思って いるから、相 手にし ゃべっ

て いいんだな ってい うことが（笑）、自 然 となんかわか ってき て、そ

れ でだんだん しゃべ るようになり ました 。でも家では あまり しゃべ

ら ないです（笑）そ の友達と、結構、し ゃべる。・・・進路 どうしよ

う 、どうす ればいい のって（笑 ）。悩 みな がらしゃべり ます。」「ある

話 題で、向こ うの子 から、かけて きてく れた話題で、 私もそ う思っ

て るっていう ような 、その話しで 盛り上 がって。で、 だんだ んその

話 題から、結 果的に その子と話す ように なって。・・（ しゃべ るよう

に なって学校 生活も ）楽しくなっ た」「（ 友達の考えて いるこ とと自

分 の考えてい ること は）違う時もあ る。（ そういうとき は）自 分の考

え はそのまま 伝えて ってことはし ますね 。」と語 り、決定を実 施する

学 校で交流関 係を自 分のペースで 広げて いき、親以外 の人と も関係

性 を築き発展 させて おり、自分の 考えを 安心して伝え る信頼 できる

友 人の理解を 得られ た結果を捉え ていた 。  
    ③【 実施し た結果を親と 共有す る】  
     【 実施し た結果を親と 共有す る】とは、青 年が自 分で見

出した判断に 基づき 、決定を実施 した成 果を、その行 動を見 届けて

いない親に報 告を行 っていくとい うもの である。  
    ④【 自分の 決定を支える 人の配 慮に気づく】  
     【 自分の 決定を支える 人の配 慮に気づく】 とは、 青年が

決定内容を行 動に移 すことができ たのは 、周りの心配 りや協 力の結

果 であること を認識 していくとい うもの である。  
    ⑤【 良い変 化につながる 】  
     【 良い変 化につながる 】とは 、青年が決定 を行動 に移し

た結果、行動 化する 前よりも好ま しい方 向に進展した ことを 捉えて

いくというも のであ る。  
    ⑥【 実施内 容に満足する 】  
【実施内容に 満足す る】とは、青 年が自 分の決定には 、納得 した充

分な結果が得 られて いると捉えて いくと いうものであ る。  
⑦【無理なく 地道に 決定を実現す る】  

     【 無理な く地道に決定 を実現 する】とは、 自分に 見合っ

た負担が大き くない やり方で継続 的に実 施し、良い結 果とな って現
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れていること を捉え ていくという もので ある。  
 
Ⅲ．血液・腫 瘍性疾 患を持つ青年 が親や 医療者と行 う SDM の局面

の循環  
 青年が親や 医療者 と行う SDM の構造 は、［親や医療者 と 築く決定

の構え］［親 や医療 者との協働］［自己 の舵取りによ る決定 の実現］

の 3 つの局面か ら構 成されており 、 3 つ の局面は循環 してい る関係

性にあった。  
 青年が親や 医療者 と行う SDM の 3 局 面の関係につ いて、 代表事

例により説明 する。  
  
 １．ケース 7 の青 年の SDM の 3 局面の循環  
  高校 1 年生の女 性である。小学 6 年生で発病し 、退院後 は義肢

による生活を 送って いる。高校で は陸上 部に所属し、 下肢切 断者の

陸上クラブに も所属 している 。青年は 、［ 親や医療者と 築く決 定の構

え］の＜ 親と向き 合 う姿勢＞では 、【 理解 者である親に 決定主 体者と

して向き合（ う）】 い、 SDM を 行って いた。青年は 、＜決 定に臨む

姿勢＞におい ては、「 高校でも 、義足だ っ ていうのを知 らない 先生も

全然いる。・・・まあ 、あまり気に してな かったんです けど、それは

気にしてもし ょうが ないかなあっ て。学 校にいれば普 通に 150 何人

とかのただの 一人だ った。」と語 り、【病 気に伴う体験 は日常 と日常

のことと位置 づけ（ る）】てい た。ケ ー ス 7 の青年の SDM の 3 局面

の循環を示し た（図 ４参照）。  
 
  １）陸上 競技に 取り組むこと に関す る SDM の局面の循 環  
   （１ ）［親 や医 療者と築く決 定の構 え］と［ 親や医療 者 との協

働］の循環と ［親や 医療者との協 働］か ら［自己の舵 取りに よる決

定の実現］に つなげ るプロセス  
手術後走りた いとい う希望を持っ ていた 青年は、「最 初は高校 になっ

たら陸上やり たいっ て思って。で 、途中 から、高校で も吹奏 楽やり

たいと思って 。で卒 業するころに また陸 上部をしよう と思っ ていた

のですけど。 最初（ 中学で）吹奏 楽を始 めた時にはま だ陸上 クラブ

に 行ってなく て、で その陸上クラ ブ、別 に入るとかじ ゃなく て、行

っ て見学して 。」「走 りたいってい うのを 親に言ってて 、親は 多分走

り たいと思っ ていた のと思うので 。入院 しているとき もずっ と、運

動 したいと思 ってい たから。それで (陸上 クラブに）行って み て、本

当 に 走 っ て い る 人 が い て 。 で ま た 、 行 っ て み よ う か な (と 思 っ て )。」
「親のほうか ら行っ てみないって 言われ て、最初のう ちはな んか、

遠 いし、よ くわかん ないし。親 が調べて て、（自分 は）サ イト とかも
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親や医療者との協働 自己の舵取りによる決定の実現 

＜自分と親の意向を擦り合わせた 

決定の方向性の設定＞ 

【決定を実行させる策を親と練る】 

【自分と親の決定の主導権の    

バランスを戦略的に取る】 

【親の意向を敏感に推し量り決定の

主体者になる努力をする】 

【自分を奮起させ親は決定に至る  

ように後押しする】 

【自分の意向を支持しながら親は 

実行可能性を問いかける】 

＜自分で見出した決定の基準ラインの 

維持＞ 

【負荷をかけながら体得した身体感覚を

活用する】 

【他の人との相違を緩和する】 

【親の示す安全圏にとどめる】 

【医師から保障を得た範囲をゴールと  

する】 

＜決定内容を行動に移す責任の遂行＞ 

【力を調整して流動的に実施する】 

【技を駆使して直面した状況を凌ぐ】 

【強い意志で勢いを維持して挑戦する】 

＜決定を実施した成果＞ 

【自分の可能性を広げる】 

【学校の先生や友人の理解を獲得する】 

親や医療者と築く決定の構え 

＜決定に臨む姿勢＞ 

【病気体験から物事の良い方向に目を向ける】 

【病気に伴う体験は日常のことと位置づける】 

【自分の意思に従って自由に考える】 

【自分をサポートしてくれる人への信頼感を持つ】 

＜親と向き合う姿勢＞ 

【理解者である親に決定の主体者として向き合う】 

＜自分の成り行きを見据えた心の準備＞ 

【時間軸を延ばし将来を思い描く】 

図 4．ケース７の青年の SDM の局面の循環  
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よ く見てなく て、い いよーとか言 ってた んですけど。 途中で 本当に

行 ってみなよ って話 になって。で 、実際 行って。」と 語って いた。  
 青 年 は 、【 理 解 者 で あ る 親 に 決 定 主 体 者 と し て 向 き 合 （ う ）】 い 、

［親や医療者 との協 働］では【自 分を奮 起させ（親は ）決定 に至る

ように後押し（ する ）】されたことに よ り、退院後は陸 上ク ラブに在

籍することを 決定し 、さらに高校 入学後 には陸上部の 入部を 決定し、

［自己の舵取 りによ る決定の実現］につ なげていた（ [親や医 療やと

築く決定の構 え ]⇒［ 親や医療者と の協働 ］⇒［自己の舵取り による

決 定の実現］）。  
青年は、親が 【自分 を奮起させ（ 親は） 決定に至るよ うに後 押し

する】ことに よって 、決定主体者 となり 自分の決定の 方向性 を見出

し て い た 。 つ ま り 青 年 は 、 [親 と の 協 働 ]に よ る ＜ 自 分 と 親 の 意 向 を

擦り合わせ自 己に相 応しい方向性 を定め （る）＞てい くこと によっ

て、［親や医療者 と 築く決定の構 え］の【理解者である 親に 決定主体

者として向き 合う】姿勢を確かな ものと していた。青年 の [親 や医療

者と築く決定 の構え ］と［親や医療 者と の協働］の 2 局面は 循環し

ている関係性 にあっ た（［親や医療者 と 築く決定の構 え］⇔［親や医

療者との協働 ］）。  
ま た 青 年 は 、 陸 上 部 の 活 動 の 中 で は 、「 そ ろ そ ろ 無 理 か な っ て 思

ったらやめて 。何回 か結構痛めて いるん で、そんで、 これ以 上やっ

た ら翌日も無 理だな っていうのを 感じた ら、やめたり とか。 そうい

う こともでき るよう になんないと だめだ よみたいなこ とも言 われた

り したので。 自分の ことは自分で 管理し ないと。」と 語り、［ 親と医

療者との協働 ］によ り陸上競技を 行うこ とを決定した 後は、 ＜自分

で見出した決 定の基 準ラインの維 持＞の 【負荷をかけ ながら 体得し

た身体感覚を 活用す る】ことによ り、行 動に移せるか どうか を判断

していた。  
 

（ ２ ）［ 自 己 の 舵 取 り に よ る 決 定 の 実 現 ］ と ［ 親 と 医 療 者 と

の協働］の 循環と［ 自己の舵取り による 決定の実現 ］と

［親や医療者 と築く 決定の構え］ の循環  
青年は、［自己の舵 取 りによる決定 の実現 ］の局面 では、

＜自分で見出 した決 定の基準ライ ンの維 持＞をしなが ら、＜ 決定内

容を行動に移 す責任 の遂行＞につ なげて いた。青年は 、親に 協力し

てもらい部活 が続け られるよう【 力を調 整して流動的 に実施（する）】

し、部活では 自分の 役割を果たす ために 【強い意思で 勢いを 維持し

て挑戦（する ）】し、「衝撃的な遠 さ」を 感じる競技場 で行う 大会に

も参加し、部 活とク ラブの掛け持 ち、＜ 決定内容を行 動に移 す責任

の遂行＞をし ていた 。このよ うな中で 青 年は、「 走ってい る人 いるよ
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と は手術の前 、言わ れたんですけ ど、実 際言われても 、えっ ？てい

う 感じだった し。そ んな簡単じゃ ないっ て思ってたし 。・・・まあ多

少、運動がも ともと 得意だったの もある と思うんです けど、 早くな

るのは難しい けど、 走ることはそ んな難 しくないかな って感 じだっ

たんで。」「同 時に両 足が空中にあ るって いうか。風を ちょっ と切っ

て、ジョギン グくら いの速さとか 。それ はやってみた ら、で きない

人も結構いた りする んですけど、 その板 つけていても 。個人 的には

思ったより難 しくな かったから、 結構、 やってみてよ かった ってい

う 」「行ってみれ ば、可能性という か、自 分ができるこ とはあ ると思

う し 」「 私 が ち ゃ ん と そ れ な り に や れ ば 、 親 も 言 っ て た ん で す け

ど 、・・・今度 手術を する人とかに も、こ んなことやっ ている 人がい

る よ っ て 言え る よ う にな る と 思う し 。」 と語 り 、 [自己 の 舵 取り によ

る決定の実現 ]の局 面の中で、＜自 分で 見出した決定 の基準 ラインの

維 持＞から＜ 決定内 容を行動に移 す責任 の遂行＞への 決定の プロセ

ス を辿った後 、＜決 定を実施した 成果＞ を得ていた。  
また青年は、「（中学 の時は陸上ク ラブと 学校の部活は 吹奏楽 を行

っ ていた。）１回向 こう（親）か ら、な んで陸上、今 日部活 より陸上

行 きなよと言 われた こともあるの ですけ ど。いやでも それは 、ママ

の 決めること じゃな いし、その時 々にど っちが大事か ってい うのが

あ るからって 言って 。（陸上 クラブで の）前の陸上の練 習会で 結構い

い感じに練習 が、若 干走れるよう になっ てきてて。そ の次の 練習が

部活の演奏会 を見に 行く会と重な って、 そうしたら別 に自分 がやる

わけじゃない し、い いんじゃない みたい なことを（親 から） 言われ

たのですけど 。・・・その一回の練 習会行 くか行かない か、別 に後か

ら練習できる けど、 演奏会は一回 しかな いし、そっち 行きた いし、

って言って、 何とか 逃げたんです 。・・ ・（最終的に は自分 が）決め

て 。そうで す、結 局 最終的にはあ まり言 わない。」と語り 、＜ 決定の

実施の成果＞ を得る までは、［自己の 舵取 りによる決定 の実現 ］から

［親との協働 ］に 戻 り、【自 分と親の 決定 の主導権のバ ランス を戦略

的に取（る）】って いた。青年は 、［自 己の舵取りに よる決 定の実現

から］から［親との 協働］に戻 り、再度［親との協 働］から 、［自己

の 舵 取 り に よ る 決 定 の 実 現 ］ に つ な げ る プ ロ セ ス を 辿 っ て お り 、 2
局面は循環し ていた 。（［自己の舵 取りに よる決定の実 現］⇔ ［親と

医療者との協 働］）。  
青年の＜決定 の実施 した成果＞で ある【 自分の可能性 を広げ る】

ことは、［親や医 療者 と築く決定の 構え ］の＜決定に臨 む姿勢 ＞に影

響を与え、【病気 体験 から物事の良 い方向 に目を向ける 】構 え はより

強固なものと なって いた。この強 固にな った＜決定に 臨む姿 勢＞は、

青年の［自己 の舵取 りによる決定 の実現 ］にもまた影 響を与 え決定
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の行動化を続 けてお り、2 局面は循環し ていた（［自己 の舵 取りによ

る決定の実現 ］⇔［ 親や医療者と 築く決 定の構え］）。  
（ ３ ）［ 親 と 医 療 者 と の 協 働 ］ と ［ 自 己 の 舵 取 り に よ る 決 定

を実現］と［ 親や医 療者と築く決 定の構 え］の循環  
【自分の可能 性を広 げる】成果を得た 青 年は、「目標どう す

るかとかって 、まあ それは、陸上 はでき るかぎりは頑 張りた いと、

オリンピック とかい いなあとかい うのも（笑）。まあ 勉強も大 学も行

かないとなあ って感 じですね。」「 最初そ の、足を切っ た時に はやっ

ぱ り、走れな いのか なとか、サッ カー出 来ないのかと 思って いたの

で すけど、実 際やっ てみたらでき たり、 自転車も乗れ たりと か、意

外 と出来るこ ともあ って。まあこ こまで できるのだっ たら、 逆にで

き ないことは なんな んだろうって ことに もなって。そ う考え てみれ

ば実際、やっ てみれ ばできること のほう が多いのかな あって 気もし

て。」 と語っ ていた 。  
青 年 は 、 ＜ 決 定 を 実 施 し た 成 果 ＞ を 得 る こ と よ っ て 、［ 親 や 医 療

者と築く決定 の構え ］の＜自分の 成り行 きを見据えた 心の準 備＞に

影響を与え、【時間 軸を延ばし将 来を見 通（す）】し 、目標 を明確に

していた。青年 は、［ 親との協働］で 陸上 競技を行うと 決定し たこと

により、青 年は［ 自 己の舵取りに よる決 定を実現］させてい き、【自

分の可能性を 広げ（ る）】ており、［親や 医療者と築く 決定の 構え］

の＜自分の成 り行き を見据えた心 の準備 ＞につなげて いた。 先の目

標を定めるこ とは、 将来必要とな る［親 や医療者との 協働］ に向け

備えている状 況とな っていた（［親と の 協働］⇒［自己の舵 取りによ

る決定を実現 ］⇔［親 や医療者と築 く決定 の構え］⇒［親 との協 働］）。  
 

２．ケース 11 の青 年の SDM の 3 局面の循環  
  中学 2 年生の男 性である。 4 歳で発 病し、その 後 2 度再 発して

いる。現在も合 併症 の治療を継続 してい る（図５参照）。小 学 生の時

の退院時には 地元の 学校に復学を 決め、 2 度目の再 発があり 治療後

の中学への復 学では 、特別支援学 校に在 籍を決めてい る。青 年は、

4 歳 の 時 に 発 症 し 長 期 に わ た る 治 療 を 親 と と も に 乗 り 越 え て い き 、

［親や医療者 と築く 決定の構え ］を創 り、【恩義を 感じる親 に 決定主

体者として向 き合（ う）】い SDM を行っ ていた。青年は＜ 決 定に臨

む姿勢＞にお いては 、「勉強って結 局、簡 単に言えば書 くだけ だから、

（治療により ）下痢 や血が溜まっ たり、 ご飯が食べれ んより 、ずっ

とずっと楽だ から。」「重大な病気 ってい うのが退院し てから 分かっ

た。もっと世 の中の 事がわかるよ うにな って、ニュー スとか テレビ

でもよく白血 病で亡 くなったって いうの が多かったか ら、自 分は何

で 生きている みたい な。そんなん で、幸 運やったなあ とかっ て思え
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親や医療者との協働 自己の舵取りによる決定の実現 

親や医療者と築く決定の構え 

図 5．ケース１１の青年の SDM の局面の循環  

＜決定に臨む姿勢＞ 

【病気体験から物事の良い方向に目を向ける】 

【柔軟に状況を捉える】 

＜親と向き合う姿勢＞ 

【恩義を感じる親に決定主体者として向き合う】 

＜自己の成り行きを見据えた心の準備＞ 

【先の生活に向けて備える】 

＜自分と親の意向を擦り合わせた 

決定の方向性の設定＞ 

【決定を実現させる策を親と練る】 

【自分と親の決定の主導権の    

バランスを戦略的に取る】 

【親の意向を敏感に推し量り決定の

主体となる努力をする】 

【自分を奮起させ親は決定に至る  

ように後押しする】 

＜自分で見出した決定の基準ライン

の維持＞ 

【親の示す安全圏にとどめる】 

【医師から保障を得た範囲をゴール

とする】 

＜決定内容を行動に移す責任の 

遂行＞ 

【親の補完により実施する】 

【親の協力を得て地道に実施する】 

【力を調整して流動的に実施する】 

【修正が必要な場合は方向転換  

する】 

＜決定を実施した成果＞ 

【実施した結果を親と共有する】 

【良い変化につながる】 

【実施内容に満足する】 
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る ようになっ た。」 と語り、【病 気体験 から物事の良 い方向 に目を向

け （る）】て いた。 ケース 11 の青年 の SDM の 3 局面 の循 環を示し

た（図５参照 ）。  
 

１）地元の 小学校 に 復学を決定 し学校 生 活の中での 活動に 関 す

る SDM の局面の循 環  
   （１ ）［親 や医 療者との協働 ］と［ 自己の舵取り による 決定の

実現］の循環  
    青年 は、治 療に伴う合併 症があ るため、［親や医 療者 との協

働］では、【 決定を 実現させる策 を親子 で練（る）】 り、復 学後の学

校生活ではど のよう に活動を行う のかの 方向性を定め ていた 。青年

は制限がある 学校生 活を送る中、「前もっ てお母さんが 話して るんだ

けろうけど、 病気の 炎症みたいな のが残 って、あまり 日に当 たった

ら肌が荒れる とか、 スポーツをや ったら いかんってい うのが 、普通

の 学校なんで 、あん まりわかって ないか ら、やらされ ていた けど。

う ーん、ど うしたら いいかなって お母さ んに悩んだら 、・・・先生に

前 もって言っ てるの に、そんなこ とやら されているの ？って 言われ

た から、その 主治医 の先生に言っ て。一 応そっから、 先生か ら手紙

を 書いて何と か解決 はできたけど 。」「そ ういうのが禁 止され ている

っ ていうか、 先生に それを言って も多分 、信じてもら えない だろう

なと思ったか ら。ま あ、大人の力 借りる しかないから 、だか らそれ

を 言 う ま で は 、 一 応 や っ て い た か な 。」「 特 に そ れ が 小 ５ の と き

で、・・・（先 生に） 言ってそれが 通じた としても、な んかそ っから

嫌な雰囲気に なりそ うやし、敢えて言 わ んかったけど 。」と語 ってい

た。  
青年は、【医 師から 保障を得た範 囲をゴ ールとする】 基準で 、【力

を調整して流 動的に 実施（する）】し、［ 自己の舵取り による 決定の

実現］を行っ ていく が、学校の理 解が得 られていなか った。 このよ

うな状況にお いて青 年は自律し実 施して いた行動を、「大人の 力を借

りるしかない 」と考 え、【修正が必 要な場 合は方向転換 する】ことで、

母親に相談を し［親 や医療者との 協働］に戻り、【自分と 親 の決定の

主導権のバラ ンスを 戦略的に取（る）】り 、親と医療者に 解決 しても

らっていた。 その後 青年は、［親 や医療 者との協働］ から、［自己の

舵取りによる 決定の 実現］のプロ セスに 再度つなげて おり、 この 2
つの局面は循 環して いた（［親や医療 者 との協働］⇔［自己 の舵取り

による決定の 実現］）。  
 青年は、［親や 医 療者との協働］と［自己の舵取り による 決定の実

現］の 2 つの局面 の 循環により、 学校生 活の中での SDM を 続けて

いたが、「自分 的に 5 年の中盤とかく ら いから、やっぱり A（特別支
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援 学校）に帰 りたい って言ったけ ど、ま あ後、 2 年 くらいだ からっ

て、頑張 りよった ら 、病気に なって（ 2 度目の再発）。ちょっ と ねえ、

ストレスが大 きすぎ たかなあ。」「 窮屈や ったのかなあ 、私生 活が。

6 年になってさら に 、（友人の ）暴言と かも増えて 、受験シ ーズンだ

から、みんな それも イライラして るし、 しょうがない けど、 やっぱ

慣れてないと、ちょ っと辛いもの があっ て。」と語り、＜決 定 を実施

した成果＞を 得られ ていない状況 にあっ た。  
 

２）特別支援 学校に 復学を決定し 学校生 活の中での活 動に関 す

る SDM の局面の循 環  
（ １ ）［ 親 や 医 療 者 と の 協 働 ］ か ら ［ 自 己 の 舵 取 り に よ る 決

定の実現］のプ ロセ スと［自己の舵 取り による決定の 実

現］と［親や 医療者 と築く決定の 構え］ の循環  
    青年 は、二 度目の再発の 治療後 、［親や医療者と の 協働］を

行い、【決 定を実現 させる策を親 と練（ る）】り、【自分と 親 の決定の

主導権のバラ ンスを 戦略的に取（る）】り 、特別支援学校 への 復学を

決め、＜自 己に相応 しい決定の方 向性を 定め（る ）＞ 、SDM を行っ

ていた。  
青 年 は 、 一 度 目 の 再 発 の 治 療 後 の 復 学 に つ い て は 、「 も と も と 僕

は 小 ４ か ら 、 ○ ○ 養 護 学 校 か ら 、 A（ 地 元 の 学 校 ） に 行 く の は 、 あ

んまり、嫌っ て言っ たがやけど、 まあ、 周りからみた ら、早 く普通

に戻してあげ たいっ ていうのが大 きかっ たらしくって 。だけ ど、や

っぱ付いてい けんか って」「 まあ少し 、な んか親達が焦 りを感 じてた

のが、まあ、 少し気 づいてたかな 。」「い くつか不安が あった から言

ったけど、ま あ流れ 的に行ったけ ど（笑 ）」 と語り、［ 親や医 療者と

の協働］では 、不安 がある中でも 【親の 意向を敏感に 推し量 り決定

の主体者とな る努力 を（する）】し、地元 の学校への復 学を決 めてい

た。  
しかし青年は 、 2 度 目の再発の治 療後の 復学の際には 、「 6 年 の後

半からの入院 （ 2 度 目の再発）で 、その 時に、お父さ んとか お母さ

んから少し戻 すの早 すぎたろうか ってい うのを（最初 の再発 の治療

後に地元の学 校に復 学したこと）、聞 いた ので。周 りからは 戻 したか

っ たんだなあ って、そう思いまし たね。」「（ 2 度目の再発 の治 療後は）

お父さんとか お母さ んが早すぎた のかな って言ってい て、言 ってた

から。〇（青 年の名 前）も（特別 支援学 校に）行きた いって 言って

いるし、そこ にする かって言われ て。そ こに行った。 養護学 校に。」

と 語り、［親 と医療 者との協働］ では、【決定を実現 させる 策を親と

練（る）】り、特別支 援学校への復 学を決 定し、＜自 己に相応 しい決

定 の方向性を 定め（ る）＞ていた 。  
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 特別支援学 校に復 学した青年は 、決 定 を行動に移し ており 、「学校

から帰って、予 定表 を立てて、それ 通り に（勉強を）やって いる。・・・

1 ヶ月から 2 か月くらい前から、継 続し てやっていま す。・・・中学

生 やし、これ を区切 りに始めよう と思う て。始めるつ もりや ったか

ら 、お母さん からも 予定表、立て よと言 われて、お父 さんと お母さ

ん とで決めて やって ます。・・・ もとも と 3 時間っていう 時間は、

妹が塾行って る時間 帯と、同じよ うにし ているんです けど。 塾と同

じ時間すれば 、あの 、結局は時間 帯的に は塾行ってい るのと 変わら

な いっていう ことや し。・・・それ を実際 にやったら 、結構自 分に合

っ てたので、 そう、 あんまり長い 時間や ると、集中力 が乱れ てくる

し 、短いと勉 強量が 少ない、だか ら、３ 時間とかくら いはち ょうど

い い時間。・ ・・（そ れは毎日）は い、基 本的に。まあ 、旅行 とか病

院 とかそうい うのが 入らん時は、 まあ基 本的には。」「 やりな さいっ

て 言われた日 からそ のことをやっ ている 。」 と語り、［ 自己の 舵取り

に よ る 決 定 の 実 現 ］ の ＜ 決 定 内 容 を 行 動 に 移 す 責 任 の 遂 行 ＞ で は 、

【親の協力を 得て地 道に実施（す る）】 していた（［ 親や医 療者との

協働］⇒［自 己の舵 取りによる決 定の実 現］）。  
また青年は 、＜決 定 を実施した成 果＞と して、「一 番嫌いや っ た、

嫌いっていう か苦手 やった、英語 も大分 、文も憶えた りとか してる

んで、まあもっ と結 果が見える、見 えだ した。（結果が見 え てきたこ

とで親は何か 言って くれたか ）70 とか 60 やった点数が 、80 くらい

にまで上げれ て、出 来だした。まあ でも 基本あんまり、なに 、80 っ

ていう点はお 母さん 的には、納得 してな いみたい。何 点取れ ばいい

のっていう話 しなん だけど（笑）。」と語 り、【良い変 化につ ながる】

結果を得てい た。母 親の反応から さらに 高い点を取り 、向上 してい

こうという気 持ちも あった。青年は、［自 己の舵取りに よる決 定の実

現］において 、＜決 定内容を行動 に移す 責任の遂行＞ から＜ 決定を

実施した成果 ＞のプ ロセスを辿っ ていた 。  
 さらに青年 は、［自 己の舵取りに よる決 定の実現］を 実施す る中で、

「（高校に行 ってそ の先考えてい ること はあるか）う ーん、難 しいね。

今はまだ、無いかな あ。・・・（今の 目標 ）まあ、受験かな あ。（再度）

うん。受験かな あ。」と語っており 、［親 や医療者と築 く決定 の構え］

の＜自己の成 り行き を見据えた心 の準備 ＞の【先の生 活に向 けて備

える】ことに つなげ ていた。青年 は、こ れから先の自 分の進 路を考

えていき、＜ 決定内 容を行動に移 す責任 の遂行＞の実 施によ り、勉

強を地道に継 続して おり、［自己の舵 取 りによる決定 の実現 ］と［親

や医療者と築 く決定 の構え］の 2 つの 局面は循環し ていた （［自己

の舵取りによ る決定 の実現］⇔［ 親や医 療者と築く決 定の構 え］）。  
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第 5 章  考察  
 
Ⅰ ．血液・腫 瘍疾患 を持つ青年が 親や医 療者と行う SDM の特徴  

本研究では、血 液・腫 瘍疾患を持つ 青年が 、親や医療者と 行う SDM
の構造を明ら かにし た。青年 が親や医 療 者と行う SDM とは 、「青年

が、親や医療 者との 決定の構えを 築きな がら、協働し 、自己 の舵取

りにより決定 した事 柄を実現し成 し遂げ ていくことで ある」 と定義

した（図３参 照）。  
青年が親や医 療者と 行う SDM の構造は 、［親や医 療者と築 く 決定

の構え］［親 や医療 者との協働］［自己 の舵取りによ る決定 の実現］

の 3 つの局面から構 成されていた。青年 の［親や医療者 と築 く決定

の 構え］の 局面は、［ 親や医療者と の協働 ］の局面や［自己 の 舵取り

に よる決定の 実現 ］の局面に影響 を与え ており、［自己の 舵取 りによ

る 決定に実現 ］の 局 面を実行する ことに より、［ 親や医療 者と 築く決

定 の構え］を 創り出 したり、確固 たるも のにしていた 。  
ま た 青 年 は 、［ 親 や 医 療 者 と の 協 働 ］ の 局 面 か ら ［ 自 己 の 舵 取 り

による実現 ］の局 面 へとプロセス を進ん だ後に再び、［自 己の 舵取り

による決定の 実現］の局面から［親や医 療者との協働 ］の局 面へと、

反対のプロセ スを辿 る場合も見ら れた。 青年の［親や 医療者 と築く

決定の構え］［親や 医療者との協 働］［ 自己の舵取り による 決定の実

現］の 3 つの局面は 循環している 関係性 であった。  
 互いに関係 し合う 3 つの局面が含ま れ る、血液・腫瘍疾患 を持つ

青年が親や医 療者と 行う SDM の特 徴と して、以下 の 4 つ が 明らか

となった。  
 特徴１：青 年が親 や医療者との 「相互 作用」を通し て、意 思決定

のプロセスを ともに 辿る過程が含 まれて おり、SDM の概念と 共通性

が認められた 。  
 特徴２：SDM の概 念の構成要素 にはな い［親や医療者と 築 く決定

の構え］が 抽出され た。［親や 医療者と 築く決定の構 え］は 、青年が

治療に関連し た体験 を親と共有し 、生命 の危機をとも に乗り 越えて

いく中で成長 するこ とにより、創 り出さ れていた。  
 特徴３：青 年は親 と向き合う中 で、親 の考えや周り の人の 自分へ

の思いを敏感 に推し 量り、［親や医療 者 との協働］を行 い、決定主体

者となる努力 をしな がら自己に相 応しい 決定の方向性 を定め ていた  
特徴４：青年 は［自 己の舵取りに よる決 定の実現］に おいて 、決

定の実施可能 な範囲 を判断する基 準を持 ち、状況をコ ントロ ールし、

決定した内容 を巧み に行動に移し ていた 。  
本章では、こ れらの 特徴について 考察を 行う。  
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１．「 SDM の概念」 との共通性  
  本研究で は、SDM の概念分析を行い 、SDM の構成要 素と して、

《意思決定の プロセ ス》と《 相互作用 》を抽出した。《意思 決定のプ

ロセス》には 、①二 人以上の参加 者、② 情報移行／情 報交換 、③情

報共有、④問 題の明 確化、⑤協議 、⑥ふ さわしい選択 肢の明 確化、

⑦決定への合 意と実 行、⑧アウト カムの 共有／フォロ ーアッ プの取

り決めが含ま れてお り、参加者は ともに ②～⑧の段階 を共有 して進

んでいくプロ セスで あった。また、《相 互 作用》は意思決 定の プロセ

スを共有しと もに進 む中で生じる 参加者 間の関係性で あり、 ①尊敬

／信頼、② 協調／共 感、③エン パワメン ト、④努力 が含まれ ていた。  
本研究結果と 、「 SDM の概念」の構成 要 素の共通性に ついて 検討し

た（表８参照 ）。そ の結果、［親 や医療 者との協議］ の局面 と［自己

の舵取りによ る決定 の実現］の局 面には 意思決定のプ ロセス が含ま

れ て お り 、［ 親 や 医 療 者 と 築 く 決 定 の 構 え ］［ 親 や 医 療 者 と の 協 働 ］

［自己の舵取 りによ る決定の実現 ］の 3 つの局面には、 青 年、親、

医療者間の相 互作用 が含まれてい た。さ らには、「 SDM の概 念」の

構成要素であ る《意 思決定のプロ セス》には含まれて いない 、［親や

医療者と築く 決定の 構え］が構成 要素と して抽出され ていた ことが

特徴的であっ た。  
血 液 ・ 腫 瘍 疾 患 を 持 つ 青 年 は 、 青 年 期 特 有 の 発 達 課 題 に 加 え て 、

病気を経験す ること による課題に 取り組 んでおり、自 我の脅 かしと

なる経験を繰 り返し ていた。このよう な 中青年は、［親や 医療 者と築

く決定の構え ］を持 つことにより 、自分 の意思が尊重 され擁 護され

る環境の中で 、自分 が主体となる 決定を 実現させてい た。ま た文献

検討した結果（第 2 章）、子どもが 親と 医療者とともに SDM に取り

組む上で考慮 する視 点として、「 意思決定 に子どもが参 加する ことへ

の親の態度や 信念を 明らかにする こと」「 家族は親子関 係の土 台を崩

し た く な い と い う 考 え を 中 心 に 置 い て い る こ と に 関 心 を 向 け る こ

と」などを抽 出した 。親と創り出 す局面 である［親や 医療者 と築く

決定の構え］は、青 年が SDM を実現し ていく上では 拠り所 であり、

本質的なもの である と考える。青 年が創 り出している 、ある いは創

り出そうとし ている ［親や医療者 と築く 決定の構え］ を看護 者は理

解し、青年を 支える 安定した構え が築け るような看護 ケアが 重要に

なると考える 。  
 

２．青年が親 と医療 者と行う SDM の［ 親や医療者と 築く決 定の

構え］の特徴 と他の 局面との関係 性  
青年が親と医 療者と 行う SDM には 、SDM の概念の構成要素 に

はない［親や医 療者 と築く決定の 構え］が抽出された 。［親 や医療者
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表 8．「血液・腫瘍疾患を持つ青年が親と医療者と行う SDM」と「SDMの概念」の共通性 
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と築く決定の 構え］ には、＜決定 に臨む 姿勢＞＜親と 向き合 う姿勢

＞＜自分の成 り行き を見据えた心 の準備 ＞が含まれて おり、 青年は

周りの人との かかわ りから、自分 が決定 主体者となる 構えを 創り出

していた。

１）青年の＜ 決定に 臨む姿勢＞の 特徴

青年は 、入院 や治療経験、 親や医 療者など周り の人の かかわ

りをきっかけ として 、【病気体験 から物 事の良い方向 に目を 向ける】

姿勢を創りだ し、今 までとは違う 視点で 物事を捉え、 自分が 置かれ

ている状況に 新たな 意味を付与し ていた 。治療後 5 年が経過 した小

児がん経験者 を対象 とした研究で は、約 半数の青年が 精神的 、心理

的な合併症を 残し、 生活に影響を 及ぼし ていることが 報告さ れてい

る (Hedstrom,  e t  a l . ,   2005 ,  Jorngarden ,  e t  a l . ,  2007)。 本 研究の

青年は、合併症の 治 療に取り組み ながら も、【病 気体験か ら物 事の良

い方向に目を 向け（ る）】、＜自分 の成り 行きを見据え た心の 準備＞

を行い、困 難な状況 を跳ね返し、［親や 医療者との協 働］に より、自

分に相応しい 決定の 方向性を見出 し、［自 己の舵取りに よる決 定の実

現］のための 力を奮 い起こしてい ると言 える。小児が ん経験 者の体

験世界に関す る研究 では、青年が 自由を 奪われ、病弱 な自分 を感じ、

異星人のよう な感覚 で退院後の生 活を送 っていること や、一 方では

「病気にかか ってい なければ学校 生活の 重要性も分か らなか った」

と語っており 、病気 体験を否定的 なもの として結論付 けては いない

ことが報告さ れてい る（ Woodgate ,  e t  a l . ,  2005）。 本研究に おいて

も青年は 、退院後 問 題に直面した 時には 、【病気 の体験か ら物 事の良

い方向に目を 向ける 】姿勢を、問題に直 面した時には 役立て 、［自己

の 舵 取 り に よ る 決 定 の 実 現 ］ に つ な げ ら れ る よ う 力 を 注 い で い た 。

【病気体験か ら物事 の良い方向に 目を向 ける】姿勢に より青 年の［親

や医療者との 協働］ や［自己の舵 取りに よる決定の実 現］に 向かう

意欲が高めら れ、 SDM を行う動機付 け となっている と考え る。  
ま た 青 年 は 、【 自 分 の 意 思 に 従 っ て 自 由 に 考 え る 】 姿 勢 で 決 定 に

臨み、親にも 対等な 態度で意見を 述べて いた。この姿 勢は、 自分の

考えを表明し て良い 環境を親から 保障さ れ、自分の意 思に従 って自

由に考える中 で相手 にも意見があ ること や、自分が自 由に決 められ

ない領域があ ること も捉えている という ものである。 青年は 、相手

の意向も気に かけ行 動を起こし 、積極的 に人と関係を 結ぶ中 で SDM
を行っていた 。

既存の研究で は小児 がんの青年が 、生活 を困難なく築 いてい くこ

とができるよ うに、 発達を促進す るケア を望み、円滑 な病院 生活を

過ごしていく ための ゲームや音楽 、同年 代の人との協 働を求 めてい
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ることが報告 されて いる（ Hakkanen,  2004）。青年は、 親の かかわ

りにより、入 院生活 の中で楽しさ や達成 感を得ており 、本来 の青年

としての姿で 過ごせ たことが、【 自分の 意思に従って 自由に 考える】

姿勢を創りだ し、SDM の［親や医療 者と 築く決定の構 え］を 築いて

いると考える 。復学 後も青年は、 親と築 いた構えであ る【自 分の意

思に従って自 由に考 える】姿勢で 、周り の人との自由 なコミ ュニケ

ーションを展 開して いた。青年は 入院に より、長期間 離れて いた友

人関係を取り 戻し、 学校生活に自 分を再 統合させてい くため の［自

己の舵取りに よる決 定の実現］を 行って いると考える 。  
小児がんの子 どもは 復学後、他の 子ども よりもエネル ギーが 低く、

課題をやり遂 げるこ とや集中力を 持続す ることの難し さが指 摘され

ている（ Vance ,  e t  a l . ,  2002）。し かし本 研究の青年は 、学校 では決

められない不 自由さ を感じており 、自分 で決めたいと いうエ ネルギ

ーが高い状況 にある と考える 。青年は 、発達を促す場 である 学校に、

【自分の意思 に従っ て自由に考え る】姿 勢で臨み、［自己 の舵 取りに

よる決定の実 現］を 行い、＜決定 を実施 した成果＞を 得た経 験を通

して、青年の アイデ ンティティを 獲得し ていくと考え る。青 年は発

達的にも、情 動の激 しさや不安に よる動 揺が生じやす く、こ れらを

過度に統制す ること により、社会 的孤立 や不適応行動 を引き 起こす

という問題も 指摘さ れている（ Newman & Newman,   1988）。この

ような発達的 課題に 取り組む青年 にとっ て、［自己の 舵取りに よる決

定の実現］を 成し遂 げることは、 自分の 価値観を生み 出すこ とであ

り、今ま で親や医 療 者と築いてき た［ 親 と医療者と築 く決定 の構え］

に影響を与え 、変化 していくと考 えられ る。  
また青年は、 治療の 影響に注目す るので はなく、普通 に学校 での

活動を行い 、自分も 周りも状況を 大事（ おおごと）に捉えず 、【病気

に伴う体験は 日常の ことと位置づ ける】 姿勢で取り組 んでい た。青

年は、治療や その影 響から生活に 制限が あることを、 他の人 とは違

う「特別」な 状況と は捉えず、学 校の友 人や先生の対 応は自 然で当

たり前である と捉え ていた。小児 がんの 青年のソーシ ャルサ ポート

や自尊心につ いて評 価した研究で は、多 くのサポート が心理 的な困

難を軽減し、 青年の 自尊心を高め ること 、友達のサポ ートは 病気へ

の適応を促進 するこ とが報告され ている（ Varni ,  e t  a l . ,  1994 )）。青

年は【病気に 伴う体 験は日常のこ とと位 置づける】姿 勢によ り、学

校生活で遭遇 する難 しい出来事も 自分が コントロール できる 状況と

して、置き 換えてい ると考えられ 、その 結果、［親 や医療者 と の協働］

や［自己の舵 取りに よる決定の実 現］に おいても、自 分を積 極的に

表現しながら 、 SDM を行っていると考 えられる。  
退 院 後 も 治 療 を 継 続 し て い る 青 年 は 、【 病 気 に 伴 う 体 験 は 日 常 の
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ことと位置づ ける】 姿勢で学校生 活を送 る中で、＜自 分で見 出した

決定の基準ラ インの 維持＞という 【治療 を物差しとす る】こ とによ

り決定を行動 に移し ていた。さら に青年 は、固定観念 にはと らわれ

ず、かかわる 相手を 選択し、その 場に応 じて、人との 関係の 取り方

や物事に対応 する際 の力の配分も 巧みに 変えながら対 処する 【柔軟

に状況を捉え る】姿 勢を持ち 、SDM に取 り組んでいた 。青 年 は、【柔

軟に状況を捉 える】 ことにより、 ＜決定 内容を行動に 移す責 任の遂

行＞を行い、 力を調 整して流動的 に決定 を実施し、技 を駆使 しタイ

ミングを捉え た上で 、巧みに［自 己の舵 取りによる決 定の実 現］を

行っていた。  
 また青年に とって 、心身ともに 安定し た状態で SDM を行 う上で

【自分をサポ ートし てくれる人へ の信頼 感を持つ】姿 勢は、 欠くこ

とができない もので あった。青年 は疾患 や合併症に伴 う症状 の出現

や進行を、予 測する ことができな いこと も多く、セル フケア が確立

していても、 身体状 態の変化によ り、再 び親の管理や 助けを 必要と

し、行動の修 正を決 定していくこ ともあ る。また親の 管理か ら完全

に自立はした が、友 人関係を築く 経験を 得られないま ま、成 人移行

期を迎える場 合もあ る。青年は安 定した 身体管理を行 うこと の難し

さも感じてい るため 、友人関係を 築くと いう新たな領 域に挑 戦の範

囲を広げるこ とは容 易ではないと 考えら れる。  
し か し 本 研 究 の 青 年 は 、【 自 分 を サ ポ ー ト し て く る 人 へ の 信 頼 感

を持つ】姿勢 で SDM を行う中 、親子の 信頼関係を基 盤とし て、学

校の友人との 関係を 築き、さらに自 分の 世界を広げ、[自己の 舵取り

に よ る 決 定の 実 現 ]を行 っ て いた 。 青 年 の人 生 は 豊か な も の とな り、

【 友人の理解 を獲得 する】という 成果に もつながって いたと 考える。

小 児がん経験 者の青 年を対象とし た研究 では、治療後 の合併 症があ

る 中でも、十 分なリ ソースにより 状況を コントロール するこ とが可

能 と な り 、 生 活 を 再 考 し て い た こ と が 報 告 さ れ て い る (Doukkal i ,  
2013)。 青 年 に と っ て 親 や 親 し い 人 、 学 校 の 先 生 な ど 大 切 な 人 の 存

在は、力 の源であ り (Hakkanen ,  e t  a l . ,  2004)、自 分自身の リ ソース

を信頼するこ との重 要性が示され ていた (Kyngas ,  e t  a l . ,  2001）。青

年は［親や医 療者と 築く決定の構 え］の ＜決定に臨む 姿勢＞ である

【自分をサポ ートし てくれる人へ の信頼 感を持（つ）】ち、 SDM を

行うことによ り、他 者と関係を築 く力を 獲得し、自分 自身へ の信頼

も高められて いると 考える。  
 また小児が んを持 つ青年が、病 気を持 つ友人と経験 を共有 し、困

難な問題につ いても 話し合える親 密な友 人関係を築い ている こと、

健康な友人か らのサ ポートも、助 けにな っていること が報告 されて

いる（ Hakkanen,  e t  a l . ,  2004）。 社会的 孤立を招きや すい青 年期の
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発達的特徴や 、病気 に伴う制限か ら、青 年は自らの決 定の範 囲を広

げることに躊 躇して しまうことが 考えら れる。親と決 定の構 えを築

いていく中で 青年は 、【自分をサ ポートし てくれる人へ の信頼 感を持

つ】とい う＜決定 に 臨む姿勢＞に より勇 気づけられ、［自 己の 舵取り

による決定の 実現］ につなげてい くこと ができ、多彩 な SDM とな

っていると考 えられ る。  
 

２）青年の＜ 親と向 き合う姿勢＞ の特徴  
青年が SDM を行 う 際には、親と 対峙し て自らが決定 主体者

と なることを 意識し て取り組んで いた。 青年は、対峙 してい る親の

理 解者として 、また 恩義がある人 として 、さらには自 分を擁 護して

く れる人とし て捉え 、目標を共有 してい た。  
本 研究におけ る血液 ・腫瘍疾患を 持つ青 年は、長期間 に及ぶ 身体的

に も、精神的 にも侵 襲が強い治療 の経験 や、治療に伴 うボデ ィイメ

ー ジの変化に ついて 語り、病気に 伴う課 題について の SDM にも取

り組んでいた 。青年 は、化学療法 に関連 した合併症で ある、 身体的

不快、虚弱さ 、倦怠 感、嗜眠状態 、吐き 気、痛み、食 欲不振 等を高

い頻度で経験 (Baggo tt ,  e t  a l . ,  2010 ,  Moody,  e t  a l . ,  2006 )し ていた

ことが報告さ れてい る。また青年 は、脱 毛や外見の変 化、学 校の欠

席など治療に 関連し た苦痛を否定 的に捉 えていたとい う報告 も多く

な さ れ て い る （ Baggot t ,  e t  a l . ,  2010 ,  Mood y,  a t  a l . ,  2006 ,  
Hedstrom,  e t  a l . ,  2005 ,  Jorngarden ,  e t  a l . ,  2007）。  

このような経 験をし ている青年に とって 、親は自分と ともに 厳し

い治療に取り 組み、 生命の危機も 一緒に 乗り越えた存 在であ ること

から、＜親に 向き合 う姿勢＞とし て自分 のために力を 尽くし ている

親に感謝する 【恩義 を感じる親に 決定主 体者として向 き合う 】特徴

的な構えが含 まれて いると考えら れる。 青年は親との 相互作 用の中

で体験を共有 し、親 子関係を築い ている ことが示唆さ れた。  
青年は、治療 中は親 が自分に付き 添って いることも多 く、親 は自

身の生活やき ょうだ い児よりも、 病気で ある自分のこ とを最 優先に

対応し、自分 の病気 のことをよく わかっ てくれている と捉え ていた。

小児がんの闘 病体験 に関する研究 では、 子どもは両親 からの サポー

トを多く話し 、子ど もと親が一緒 に治療 や病気につい ての説 明を聴

く こ と で 、 気 持 ち を 共 有 し て い た こ と が 報 告 さ れ て い る （ 戈 木 ら ,  
2004）。 青 年 は 、 発 症 し た 時 か ら 親 が 、 子 ど も に 起 き て い る こ と を

理解しようと 懸命に なり、病気の 深刻さ を一緒に受け 止め、 精神的

ダメージを和 らげて くれたことに 感謝し ていた。青年 は、自 分とと

もに病気に取 り組ん でいる親に向 き合う ことで、お世 話にな る分せ

めて自分にで きる決 定を行ってい こうと 意識し、【恩 義を感じ る親に
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決定主体者と して向 き合（う）】 ってい た。  
一 方 親 は 、 恩 義 を 感 じ て い る 子 ど も が 、 親 の 期 待 に 沿 う あ ま り 、

親の意向に沿 った決 定となるとい う状況 を作り出さな いよう に、親

子の距離を子 どもに 合わせて変化 させて いたと考える 。この ような

親子の相互の 関係性 は、青年が親 に過度 に依存してし まうこ とや、

親に遠慮をし て自分 を主張しない という 事態を回避し 、【恩義 を感じ

る親に決定主 体者と して向き合う 】こと につながって いると 考えら

れた。  
慢 性 疾 患 を も つ 青 年 の 成 人 へ の 移 行 の 課 題 が 取 り 上 げ ら れ る こ

とも多く、わ が国に おいては、親 のかか わりが過保護 で過干 渉なの

ではないか、 青年の 行動が親に依 存しす ぎているので はない かと、

医療者は親子 のある 一面から問題 を捉え る傾向もある 。血液 ・腫瘍

疾患を持つ青 年には 、親とともに 治療を 乗り越えたこ とに恩 義を感

じることによ り創り 出された＜親 と向き 合う姿勢＞が あるこ とを理

解し、医療者 は親子 の信頼関係を 崩すこ となくかかわ ること が重要

であると考え る。  
ま た 青 年 は 【 理 解 者 で あ る 親 に 決 定 主 体 者 と し て 向 き 合 （ う ）】

っていく中で 、病気 を発症し治療 を受け ていた当時は 、親が 子ども

に全てを話す ことが できない状況 があり 、親の自分に 対する 思いに

配慮し、親を 気遣っ ていた。青年 は、病 気を捉えてい く際に は親の

影響力が大き いこと や、幼い時に は、自分 で決定するこ とは難 しく、

親や周りが決 定して いたことも捉 えてい た。しかし青 年は、 成長と

ともに自分が 決めら れるようにな ったと 捉えており、 親を自 分の理

解者として捉 え、対 峙していた。 青年は 親子関係の中 で自立 と依存

のバランスを 取り、 決定主体者と なる意 識や力を段階 的に獲 得して

いた。また発 達的課 題に加え、病 気に伴 う課題に力を 発揮し 取り組

む青年を、親 や医療 者が認め尊重 するこ とにより、決 定主体 者とな

る青年の姿勢 が創り 出されている と考え られた。  
血液・腫瘍疾 患を持 つ青年は、治 療後も 長期的な管理 が必要 とな

り、小児医療 から成 人医療への移 行の課 題に直面する 。親か らの自

立を意識し、 親とど のように対峙 するの かを考えてい く時期 でもあ

る。青年は、 病気の 管理が親から 自分に 移行する中で 、自分 が決定

する立場にな ってき たことも実感 してい た。また親は 、青年 自身が

決定者である ことを 、確信できる ように かかわってい た。そ のよう

な親のかかわ りから 青年は、［親や医 療者 と築く決定の 構え ］を創っ

ていき、［親 や医療 者と築く構え ］が［ 親と医療者と の協働 ］や［自

己の舵取りに よる決 定の実現］を 促進し ていると考え られた 。  
本研究におい ては、 学童期に病気 を発症 し、治療を受 けた経 験を

持つ青年が多 かった 。学童期 において 子 どもは、「勤勉性 の獲 得と劣
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等感の克服」 の発達 課題に取り組 んでい る（ Erikson ,  1963）。能力

を獲得し、有 意味や 仕事を遂行し ようと いう熱意を持 つ子ど もは、

様々な経験を 通して 、自分に能力 がある という喜びや 達成感 を味わ

う。一方、子 どもは 自分が試みよ うとす る全ての技能 が、必 ずしも

習得されるも のでは ないことを自 覚し、 劣等感を抱く 。学童 期の子

どもは、この ような 成功や失敗の 体験を 通して、勤勉 性と劣 等感の

葛藤の解決に 取り組 んでいる（ Newman & Newman,  1988）。入院

当時学童期に あった 青年は、親が 生活環 境を整え、入 院中も 院内学

級などで学ぶ 機会や 、趣味を継続 する時 間を持ち、目 標に向 かって

取り組んでい た。ま た青年は、治 療の苦 痛症状やスト レスに より、

意のままに自 分の活 動ができず劣 等感を 引き起こしや すい状 況にあ

ったが、親や 医療者 、学校の先生 など周 りの人のかか わりか ら、入

院生活の中に おいて 、勤勉性を獲 得して いた。このよ うな体 験を通

して青年は、 自分が 尊重され、信 頼され ている存在で あるこ とを自

覚 し 、 青 年 期 に な っ た 今 、 自 分 が 決 定 の 主 体 と な る こ と を 恐 れ ず

SDM に取り組 むこ とにつながっ ている と考える。親や医療 者など周

り の人とのか かわり が、青年の発達を 促 していくと同 時に、SDM の

構えを築いて きたと 言えよう。  
青 年 は 親 と の 信 頼 関 係 に 基 づ き 、【 理 解 者 で あ る 親 に 決 定 主 体 者

として向き合（ う）】っており、親と 意見 が対立し親と 折り合 ってい

くまでに時間 を要す る状況におい ても、 親と築いた関 係性が 崩れる

ことはなかっ た。青 年は自分が抱 えてい る困難感だけ ではな く、達

成感も親と共 有する 中で、理 解者であ る 親への信頼を 深め、［ 親や医

療者との協働］を行 い、［自己の舵取 り による決定の 実現］に至って

い た 。 こ の プ ロ セ ス が 親 子 の 信 頼 関 係 を 深 め て お り 、 青 年 の SDM
の［親や医療 者と築 く決定への構 え］を より強固なも のにし ている

と考えられた 。  
さらに青年は 、治療 によるボディ イメー ジの変化や、 入院前 の自

分とは変わっ てしま った感覚、他 の人と 一緒の行動が できな いこと

など、自我の 脅かし を体験する中 で、自 分の脆弱な部 分を保 護し、

揺れ動く不安 定な精 神状態を和ら げてく れる存在とし て親を 位置づ

け、【擁護者 である 親に決定主体 者とし て向き合（う ）】っ ていた。

血液・腫瘍疾 患を持 つ青年が、退 院した 後や治療を終 了した 後も、

病気の影響を 感じな がら生活を送 ってい ることは、既 存の研 究から

も明らかにさ れてい る (Woodgate，2005 )。青年は【擁護者で ある親

に決定主体者 として 向き合（う ）】い 、親 には、自分 が本来持 ってい

る力を発揮で きるま で、脆弱 な部分を 支 えてもらい、［親 や医 療者と

の協働］や［ 自己の 舵取りによる 決定の 実現］を行う 力を獲 得して

いると考えら れた。  
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  ３）青年 の＜自 分の成り行き を見据 えた心の準備 ＞の特 徴  
   青年は 、親 や 医療者とのか かわり や問いかけか ら、【時 間軸を

延ばし将来を 思い描（く）】き、将来自分 が行うことに なる決 定につ

いて思い描い ていた 。青年は、自 分の将 来に思いが及 んでい ない状

況においても 、周囲 との相互作用 により 将来に目を向 けるき っかけ

を得て、現在 から【 時間軸を延ば し将来 を思い描く】 構えを 、創り

出していた。  
 青年が見通 してい る将来は、病 気を経 験したことに より、 今後起

こりうる身体 的状況 や妊孕性につ いて、 進学や就職に 関する ことや

人間関係につ いてな ど多岐にわた ってい た。青年 にとって 、【 時間軸

を延ばし将来 を思い 描（く）】き、これか ら先を見据え て自己 の目標

を置くことが 、意欲 的に毎日の生 活を送 ることや、重 要な決 定に備

えるための動 機づけ となっていた 。青年 は、親や医療 者など 周りの

人のアプロー チによ り、＜自分の 成り行 きを見据えた 心の準 備＞を

行い、決定 の構えを 築いていた 。青年は 、将来を見 通すこと により、

自分の決定を 実行す る時機を見据 え、［ 親や医療者と の協働 ］や［自

己の舵取りに よる決 定の実行］に つなげ ていた。  
また、今自分 にでき ることを頑張 り、近 い将来の目標 に向か って

挑んでいる青 年もい た。既存の研 究では 小児がん経験 者の青 年が、

自分の将来に 関して 、「病気とは 関係な く将来の計画 を考え る」「病

気を心に留め て将来 の計画を考え る」「将 来の計画は何 もない 」と捉

えていること が明ら かにされてい た。ま た青年にとっ て最も 重要な

目標は、学業 を修了 することなど 学生と しての義務を 果たす 直近の

将 来 の 目 標 で あ っ た こ と も 報 告 さ れ て い る （ Hakkanen,  e t  a l . ,  
2004）。 成 人 へ の 移 行 期 に あ る 青 年 が 直 面 し て い る 、 心 理 社 会 的 葛

藤や、青年が 自分自 身に問いかけ 見出し た目標を理解 してい くこと

が重要である 。青年 が主体とな る SDM の実施は、青 年の心 理的成

長を促進し、 葛藤の 肯定的な解決 につな がっていくと 考える 。親や

医療者は、青 年が【 時間軸を延ば し将来 を思い描く】 ことが できる

ようにエンパ ワメン トし、決定の 構えを 築いていくこ とによ り、青

年の SDM は実現し ていくと考え る。  
また青年は【時間軸 を延ばし将来 を思い 描く】中で 、これ か ら先、

自分の病気に ついて 重要他者にど のよう に伝え、理解 しても らうの

が望ましいの かを考 えていた。青 年は、 親や医療者と の情報 交換か

ら自分の病気 を理解 し、決定への 構えを 築いていく中 で、親 や医療

者以外の人と 自分の 病気を共有す ること について考え るよう になっ

ていた。既存 の研究 では、青年が 周囲の 人に、病気の ことを 正しく

理解してもら いたい 気持ちと、理 解して もらいたくな い気持 ちの両

方を抱える中 で、情 報開示をする きっか けがあり、自 分の病 気につ
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いて伝える気 持ちに なったことが 報告さ れている（ 畑中 ,  2013）。青

年が親や医療 者とと もに決定の構 えを築 き、【時間軸 を延ばし 将来を

思い描く】こ とで、 重要他者と自 分の病 気について情 報共有 する時

機を捉えてい き、［親 や医療者との 協働 ］により自分に 相応し い決定

の方向性を定 めてい くと考える。  
さ ら に 青 年 は 、 親 や 医 療 者 と の か か わ り に よ り 、【 先 の 生 活 に 向

けて備え（る ）】、今 後に向けた生 活調整 の必要性や、 決定を 行う意

識を高めてい た。青 年は、親が退 院後の 生活を支える 準備を 行い、

自分の目標を 達成す るための協力 態勢が あることを実 感して いた。

青年は親の理 解によ り先の生活に 目を向 け、［親や医 療者と の協働］

では、自分の 意見を 明確に親に伝 え、親 子で折り合え ること を見出

していた。  
小児がんの青 年が退 院後、治療の ために 学校を頻回に 休み、 学習

進度が友人よ りも遅 れていると捉 えてい たことや、退 院後、 何もせ

ずに時間を過 ごして いることが報 告され ていた（ Hakkanen,  e t  a l . ,  
2004）。 本 研 究 の 青 年 は 、 入 院 中 も 親 の 協 力 に よ り 好 き な こ と を 続

けることがで きる環 境を維持する ことが 、退院後の目 標を持 つこと

につながって いた。 本研究の青年 は、充 実感とともに 葛藤を 抱える

状況にも直面 してい たが、【 先の生活 の向 けて備える 】構え を 創るこ

とにより、明 確な目 標を見出して 揺らぐ 自分を立て直 すこと で、決

定内容を行動 に移し 、＜決定を実 施した 成果＞を得て いた。  
 

３．青年が親 と医療 者と行う SDM の［ 親や医療者と の協働 ］の

特徴と他の局 面との 関係性  
血液・腫瘍疾 患を持 つ青年は、治 療に関 連した体験を 親と共 有

し、生命の危 機を共 に乗り越えて いく中 で成長し、親 の考え や周り

の人の自分へ の思い も鋭く読み取 り［親 や医療者との 協働］ を行っ

ていたことが 特徴的 であった。青 年は相 手の気持ちを 推し量 り、感

受性豊かに人 との関 係を築いてい ると考 える。  
学童期に発症 し化学 療法を受けて いる青 年も多く、初 めて体 験す

る症状を、医 療者に 伝えコミュニ ケーシ ョンを取るこ とは難 しい状

況にあったと 考える 。このような 状況下 においては親 が、子 どもに

代わって情報 提供者 となり苦痛症 状を医 療者に伝える ことに より、

子どもの緩和 ケアは 実施されてい る (Cornel ia ,  e t  a l . ,  2009)。その

ため、青年と 親の繋 がりは強いも のとな り、青年は親 や医療 者に自

分の苦痛を読 み取っ てもらう中で 、相手 がどのように 考えて いるの

かを察する力 が研ぎ 澄まされたと 考える 。また青年期 は、仮 説的に

考え自分の行 為の結 果を予想し、 問題解 決できる形式 的操作 思考に

なる時期 であ る（ Pi aget の認知 発達理 論）。こ のよう な青 年の認知
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発達も相まっ て、親 の意向を敏感 に推し 量る力や、医 療者の 自分に

任せる領域を 読み取 る力を発揮し ながら 、［親や 医療者と の協 働］を

行っていると 考える 。  
青年の［親や 医療者 との協働］に は、＜ 自分と親の意 向を擦 り合

わせた決定の 方向性 の設定＞、＜ 自分と 医療者の間で 決定し た請け

負う領域の設 定＞が 含まれていた 。青年 が人との相互 作用を 重視し

て進めていく［ 親や 医療者との協 働］は 、［自己の舵取り に よる決定

の実現］に繋 がる重 要な局面であ った。  
 
  １）青 年の＜自 分と親の意 向を擦り 合わせた決 定の方向 性の設

定＞の特徴  
青 年 は 、［ 親 と の 協 働 ］ を 行 う 上 で 、 自 分 自 身 の 価 値 観 を 大

事にしながら【決定 を実現させる 策を親 と練（る）】り 、自己 に相応

しい選択に向 かえる よう取り組ん でいた 。青年は、親 が自分 の病気

を ど の よ う に 捉 え 、 不 安 や 恐 れ が あ る の か 、 親 の 気 持 ち に 共 感 し 、

【親の意向を 敏感に 推し量り決定 の主体 者になる努力 を（ す る）】し

て、［親との協働］を 行いながら、［自 己 の舵取りによ る決定 の実現］

につなげてい た。  
青年は、常に 親とと もに医師の説 明を聴 き、自分の病 状が良 くな

いことを理解 し、親 の焦りや思い を受け 止めていた。 青年は 、親や

医療者が考え る自分 に必要な治療 を理解 した上で、治 療に納 得した

ことを自分で 親に伝 えていた。青 年の明 確な意思表示 は、子 どもの

最善の選択を 行って いこうとする 親をエ ンパワメント してい た。こ

のように親と 青年の 関係性は、親 が青年 をエンパワメ ントす る一方

向の関係性で はなく 、相互の 関係性で あ った。【 親子で決 定の 実施を

想定し現実的 に検討 （をする）】 し、【親 子で他者を巻 き込み 熟考す

る】ことによ って、 青年の SDM が行え るよう、親子 は互い に補い

合 う 関 係 で 協 働 し て い た 。［ 親 （ や 医 療 者 ） と の 協 働 ］ が 、 青 年 の

SDM を促進し 、親子 ともに納得が いく決 定につながっ ている と考え

ら れる。  
ま た 青 年 は 、［ 親 と の 協 働 ］ を 行 う 上 で 、 積 極 的 に 自 分 が 決 定 に

かかわること を親に 提示し、親は 【自分 の意向を支持 しなが ら（親

は）実行可能 性を問 いかける】と いう相 互の関係性が 形成さ れてい

た。さらに青年 は、明確な自分の 意見を 持ち、【親子で意 見 をぶつけ

合い折り合い をつけ（る）】ていく協 議を 行っていた 。青年が 、親の

意見に合意し ていく 際には、自分 の意思 を抑え込み、 親との 力の不

均 衡 を 捉 え て い る の で は な く 、 親 と の 尊 重 し 合 う 関 係 の 中 で SDM
を行っている と言え る。患者が意 思決定 のプロセスの 中で、 自分自

身のコントロ ール感 覚を自覚し、 セルフ マネジメント を行え ること
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が 、 SDM を 促 進 さ せ て い く と 言 わ れ て い る （ Kaplan  &  Forsch ,  
1999）。 青 年 は 、 親 と 意 見 を ぶ つ け 合 い 協 議 す る 中 で 、 親 の 意 見 に

合意していっ たプロ セスを捉えて おり、SDM を行う上で自 分 の感情

をコントロー ルし、 自分の意思と 親の意 思を調整して いくこ とで、

自己に相応し い決定 の方向性を定 めてい た。

また青年は、 困難な 問題について の決定 は、親に任せ て決定 を導

いてもらうと いう判 断を下し 、親に主 導 権を渡してお り、【自 分と親

の決定の主導 権のバ ランスを戦略 的に取（る）】り、親との協 働を行

っていた。青 年は、 親と意見が異 なると きには、自分 の意見 が受け

入れられるよ うに挑 み、自分の考 えを理 解してもらう ことで 親の方

に傾いている 主導権 のバランスを 、自分 の方に移して いき、 自分の

納得がいく決 定の方 向性に導いて いく努 力をしていた 。【自分 と親の

決定の主導権 のバラ ンスを戦略的 に取る 】上では 、「 自分が主 導権を

握る」と「親 が主導 権を握る」を 両極に おいた連続線 上の上 で、ど

ちらが主導権 を握る かは、青年は 自分の 置かれている 状況か ら判断

していた。青 年は、 ＜決定に臨む 姿勢＞ である【柔軟 に状況 を捉え

る】ことで、【 自分と 親の決定の主 導権の バランスを戦 略的に 取（る）】

っており、柔 軟に主 導権のバラン スを親 に傾けており 、青年 の状況

を巧みにコン トロー ルする逞しさ がある と言える。

子どもが参加 した SDM は、パ ターナリ ズムとオート ノミー の２

つ の 両 極の 連 続線 上 の中 間 にあ る こと が 報告 さ れて い る（ B utz ,  e t  
a l . ,  2007 )。本研 究 における青年の SDM は、決定の主導 権 のバラン

スを親子が同 等に持 つのではなく 、自立 する部分と親 に依存 する部

分は、自分と 親のど ちらにその比 重を傾 けるのかは、 青年が 戦略的

に調整してい ること が特徴的であ った。 血液・腫瘍疾 患を持 つ青年

が行う SDM におい て、青年が自 分に相 応しい責任の 範囲を 見定め、

親 との協働を 行って いることを理 解する ことが重要で ある。 青年の

SDM を実現さ せる ためには、親や医 療 者が、青年の決定 へ の参加の

仕方を決める のでは なく、青年が 親や医 療者と協働し 、青年 自身で

自己に相応し い決定 の方向性を定 めてい けるよう、看 護介入 の検討

が必要である 。

成人移行期に ある青 年の課題は、 ケアを 受ける環境と ともに 、親

子関係も重要 な課題 として取り上 げられ ることは多い 。小児 がんを

持つ子どもの 親は、 子どもに過剰 に配慮 し守る傾向が あり、 青年の

自 立 や 自 己 決 定 を 難 し く さ せ て い る こ と が 指 摘 さ れ て い る

（ Hakkanen,  e t  a l . ,  2004）。ま た、親 子の決定の対 立も、 SDM の

重要な課題と なる 。本研究の青年 は、【自 分と親の決定 の主導 権のバ

ランスを戦略 的に取（る）】り、親が自分 にどの範囲を 任せて いるの

かを、親と協 働して いく中から捉 え、決 定の対立が起 こらな いよう
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な状況を巧み につく っていると言 える。  
また親は、【自分を 奮起させ（ 親は）決 定に至るよう に後押 し（す

る）】して おり、青 年が SDM を実現で きるよう動機 づける 促進者と

なっていた。 青年は ＜自分と親の 意向を 擦り合わせた 決定の 方向性

の設定＞を行 う協働 において、自 分の主 張をどのよう な時も 親が通

してくれるこ とを、「 自分を尊重す ること 」だとは捉え ていな かった。

また親も、子 どもの 言っているこ とに同 調するのでは なく、 青年が

再考するよう に投げ かけ、青年が 適切な 決定ができる ように 促して

いた。SDM におけ る 親子の相互作 用の中 での尊重によ り、親 子が互

い の存在を認 め合い 、青年にとっ ての利 益が大きい決 定の方 向性や、

青 年に相応し い決定 の方向性を親 子で見 出していくこ とが可 能とな

っ ていた。  
ま た 青 年 は 、［ 親 （ や 医 療 者 ） と の 協 働 ］ を 行 い 、 自 分 か ら 必 要

な情報を親に 求めて おり、友人や 専門家 に情報を探求 する範 囲を広

げていた。SDM を促 進するものと して、個々の要求に 合わせ た情報

の提供や、子 どもが 決定に参加す る上で 、必要となる 情報の 範囲を

見極めること が重要 であると言わ れてい る（ Foreman ,2001）。親と

の協議を行う 上で青 年が、自分の ニーズ に合った情報 を獲得 するこ

とにより、＜ 決定の 方向性の設定 ＞が進 んでいくと考 えられ 、医療

者は青年が必 要とす る情報の範囲 を制限 してしまうこ とがな いよう、

青年の周りの 環境を 調整していく 必要性 が示唆された 。  
 

２）青年の＜ 自分と 医療者の間で 決定し た請け合う領 域の設 定

＞の特徴  
   青年は ［（親 や）医療者と の協働 ］の中で、【 医師と ともにス

テップを踏ん で決定 の責任の範囲 を広げ （る）】、また 【親を 通して

医師の範囲を 読み取（る）】り、自 分が引 き受けるとこ ろと、医師に

任せるところ のバラ ンスをとり、 決定の 実施の責任を 引き受 けてい

た。  
青年は医師と の協議 において、自 分が担 う必要がある 責任は 引き

受け、青年自 身が自 分のステップ アップ を認識しなが ら決定 を実行

していること が特徴 的であった。 親もま た、青年が医 師と直 接かか

わる機会をつ くり、 青年と医師と の協議 において、青 年がス テップ

アップできる 状況を 提供していた 。青年 は、医師が最 終的な 処方を

決定していく が、決 定に至ったプ ロセス を医師と自分 とのや り取り

は対等な関係 である と捉えていた 。青年 は、自分が決 定する ことを

保障された環 境にお いて、医師の 意向を 汲み取り、決 定の行 動化を

重ねていくこ とによ って、医療者 と一緒 に決定する感 覚を、 次第に

身に付けてい ると言 える。  
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本研究の青年 は、決 定を一緒に行 うとい う医師の提案 に、難 しさ

を感じながら も、医 師との協議の 場にと どまり、自分 も重要 な決定

に参加してい る意識 があった。そ のため 細かな自分が 辿った ステッ

プが見え、そ のステ ップアップを 捉えて いた。また、 決定を 自分一

人に任せられ たとい う過度な負担 は感じ ておらず、自 分が医 療者と

協働し、相応 しい決 定に結び付い た結果 を、意味づけ ていた 。  
 

４．青年が親 と医療 者と行う SDM の［ 自己の舵取り による 決定

の実現］の特 徴と他 の局面との関 係性  
青年は［自己 の舵取 りによる決定 の実現 ］において、 状況を コ

ントロールし 巧みに 行動に移して いた。 青年は［親や 医療者 との協

働］により、 親や医 療者とともに 自分の 役割や責任の 範囲を 決め、

決定した内容 を進め ていく方向性 を定め た後、自分の 意思や 考えに

従って［自己の 舵取 りによる決定 の実現 ］を行っていた。［ 自 己の舵

取りによる決 定の実 現］には、＜ 自分で 見出した決定 の基準 ライン

の維持＞＜決 定内容 を行動に移す 責任の 遂行＞＜決定 を実施 した成

果＞が含まれ ていた 。  
 

１）青年の＜自 分で 見出した決定 の基準 ラインの維持 ＞の特 徴  
  青年は、 SDM を行っていく 中では 、［親や医療 者と築 く決定

の構え］をも ち、決 定の方向性を 定める までは［親や 医療者 との協

働］を行い、 決定し た内容を行動 化する 際には、＜自 分で見 出した

決定の基準ラ インの 維持＞をはか り、自 分が采配を振 るうこ とで自

分の意思に従 い、［ 自己の舵取り による 決定の実現］ を行っ ていた。

＜自分で見出 した決 定の基準ライ ンの維 持＞は、SDM の概念 の構成

要素である「意思 決 定のプロセス 」の 中 には含まれて おらず 、血液 ・

腫瘍疾患を持 つ青年 が SDM を 行う中で 、決定の責任 を自分 に移行

させ、自律し た判断 を行っていく 、特徴 的なものであ った。  
青 年 は ＜ 自 分 で 見 出 し た 決 定 の 基 準 ラ イ ン の 維 持 ＞ を し て い く

中で、自分自 身に問 いかけ、自分 の意向 に注目し、決 定内容 の実施

を判断してい た。＜ 自分で見出し た決定 の基準ライン の維持 ＞は複

数あり、青年 は判断 の基準となる ものを 重ね合わせて 使い、 決定し

た内容を行動 に移し ていた。青年 は親や 医療者と築い てきた 関係の

中で、親や医療者 の 保障を得て、SDM の 実施につなげ ている と言え

る。  
青年の SDM は、［ 自己の舵取り による 決定の実現］ におい ては、

＜自分で見出 した決 定の基準ライ ンの維 持＞を行い、 決定を 行動に

移すかどうか は、青 年の自律的な 意思が 尊重されてい ること から、

親や医療者は 、青年 に決定や責任 の主体 を「移行」す るかか わりを
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意図的に行っ ている と言えた。決 定の主 体が自分に「 移行」 するこ

とに対する、 違和感 や負担感を捉 えてい る青年の語り はない ことか

ら、自然な流 れで移 行が進んでい ると考 える。青年の 決定に 参加し

て い く 意 欲 や 、 内 省 す る 力 を 高 め る 親 の か か わ り が 、 青 年 の SDM
につながって いると 考えられ、親 のかか わりを明確に してい くこと

が重要である と考え る。  
小児がん経験 者であ る青年は、移 行のた めのサバイバ ーシッ プケ

アに対して、 包括的 なケアを望ん でおり 、進学や就労 に伴う 柔軟な

診療計画の立 案や、 自立や責任を 促進す るためのケア の重要 性を捉

えていたとい う報告 がある（ Sadak ,  e t  a l . ,  2013）。医 療者は 、青年

の意思やニー ズを取 り入れた自立 へのケ アとなってい るのか どうか

を、見直して いくこ とが必要であ ると考 える。また本 研究の 青年は、

決定の基準ラ インを 自分で見出し ており 、 SDM を行 う中で 青年が、

この基準ライ ンを効 果的に活用で きるよ うな看護介入 を検討 するこ

とも重要であ る。  
青年には、【 負荷を かけながら体 得した 身体感覚を活 用（す る）】

し、自分の感 覚を信 頼し、決定の 実施可 能な範囲を適 切に判 断する

巧みさがあっ た。青 年は、治療後 の身体 は入院前とは 同じで はない

ことを捉え、 現在の 自分の健康を 守るこ とと、授業に 参加す る学校

生活の中での 自分の 役割をどう遂 行する のかという問 題の両 面を捉

え、決定の実 施を判 断していると 言える 。青年が親や 医療者 と行う

SDM では、青年は 自 分の健康問題 を適切 に捉え、決定の責 任 を自分

に 移行してい くプロ セスがあった 。この ように青年は 、自分 の身体

感 覚を基点と して、「逆算的に身体 に問 いかける」等、独特 の基準ラ

イ ンを用いて 、決定 の実施の判断 を行っ ていた。青年 の自分 の身体

感 覚への信頼 は、青 年が行う判断 を親や 医療者が認め ること から獲

得 していると 考えら れる。  
また青年は、 決定内 容を行動に移 した際 に自分に起こ りうる こと

や、今後の展 開を予 測し、自分の 行動を 見極めている と言え る。青

年は抽象的概 念を用 いて説明がで き、推 論し問題解決 を行っ ていく

ことがで きる 時期で ある（ Piage t の 認 知発達理 論）。 青年 は自分が

置かれている 状況を 客観的に捉え 、さら に今までの自 分の病 気体験

や、治療経験 からも 自分の判断に より生 じる結果を予 測する 力を身

に付けており 、自分 にとってふさ わしい 決定の基準ラ インを 見出し

ていると考え られる 。  
小児がん経験 者であ る成人と、小 児がん を経験してい ない成 人の

健康問題の相 対危険 度を調査した 研究で は、小児がん 経験者 のリス

クの方が高く 、健康 関連の知識が 不十分 であり、ヘル スプロ モーシ

ョンに取り組 むこと ができていな いこと が指摘されて いる（ Freyer,  
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2010）。 し か し 本 研 究 の 青 年 は ＜ 自 分 で 見 出 し た 決 定 の 基 準 ラ イ ン

＞を持ち、決 定を実 施することは 安全か 、可能である のかを 見極め

る判断能力を 備えて おり、自分の健康 問 題を適切に捉 え、SDM を行

っていた。青 年が＜ 自分で見出し た決定 の基準ライン ＞を設 けるこ

とにより、青 年期特 有の社会的問 題に関 連する危険行 動を回 避する

ことや、治療 後の身 体の不調の早 期発見 にも繋がると 考えら れる。  
また青年は、 治療に 伴う影響が続 き、友 人と一緒の行 動を取 ること

が難しい中、【他 の 人と差を縮め る】基 準ラインを置 き、決 定の実施

につなげてい た。青 年期は「自分 は何者 で、どの集団 に属し ている

のか」という 問いか けを自分自身 に行い 、同一視して いる仲 間集団

と の 関係 の 中で 自 己 評価 を行 う とい う 発 達的 特徴 が ある （ Newman 
& Newman,  1988）。本研究の青年 は、【 他の人との相 違を緩 和する】

基準ラインを 置き、 決定した内容 を行動 につなげ、＜ 決定を 実施し

た成果＞を得 ていた 。しかし、【他の人 と の相違を緩和 する】ことが

できなかった という 否定的な評価 をする ことにより青 年は、 仲間と

の距離を取り 、疎外 感から不安を 強めて しまうことも 考えら れる。

本研究の青年 のよう に、複数の＜ 自分で 見出した基準 ライン ＞を併

用することに より、 広く多彩な視 点で、 決定を行動に 移して いくこ

とが可能にな ると考 えられる。青 年が複 数の基準ライ ンを、 創り出

せるような看 護介入 を検討するこ とが必 要である。  
青年が＜自分 で見出 した決定の基 準ライ ンの維持＞を 置き、 ＜決

定内容を行動 に移す 責任を（の） 遂行＞ し、＜決定を 実施し た成果

＞を得る経験 を積み 重ねることに より、［ 親や医療者と の協働 ］の中

で自分が主体 となり 協議を行うこ とにつ ながっていく と考え られ、

SDM の局面の 循環 を促進してい くと言 える。  
 

２）青年の＜ 決定内 容を行動に移 す責任 の遂行＞と＜ 決定を 実

施した成果＞ の特徴  
青年は自分の 力では 手の打ちよう がない 状況や、やり切れ な

い感情を抱く ことも あるが、【柔 軟に状 況を捉え（る ）】コ ントロー

ルし、＜決定 内容を 行動に移す責 任の遂 行＞をしてい た。青 年は、

＜決定内容を 行動に 移す責任の遂 行＞に おいて、【力 を調整し て流動

的に実施する 】【技 を駆使して直 面した 状況を凌ぐ】【タイ ミングを

考え良い時期 に実施 する】【 強い意志 で勢 いを維持して 挑戦す る】な

ど、積極 的な態度 で 決定の責任を 遂行し ているだけで はなく 、【ジレ

ンマや気がか りを抱 えながら実施 する】 行動も含まれ ており 、多彩

な行動で決定 を実現 させているこ とが特 徴的であった 。  
 青年は、揺 らぐ自 己を立て直し て前に 進む原動力を もち、 厳しい

状況下におい ても踏 み留まり、［親や 医療 者と築く決定 の構え ］の＜
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親と向き合う 姿勢＞ では、【擁護 者である 親に決定主体 者とし て向き

合う】ことで 、親の 擁護を支えと しなが ら、自分の意 思や考 えに従

い＜決定内容 を行動 に移す責任の 遂行＞ を行う逞しさ があっ た。  
青年期は自律 や自己 認識力、複雑 で抽象 的な情報を理 解する 能力、

対 人 関 係 の 発 展 や 社 会 的 役 割 や 責 任 を 増 や し て い く 時 期 で あ る

（ Freyer,  2010）。血 液・腫瘍疾 患を持つ 青年は、自 分の脆弱 性を捉

えながらも、 青年期 特有の発達課 題に取 り組み、行動 に移す 責任を

「移行」して いくこ とに意欲を持 ってい た。成人のヘ ルスケ アへの

移行は、青年 の準備 性を考慮し、 自立や 自律のバラン スをと り、緩

徐に移行させ ること の重要性が示 されて いる（ Sadak ,  2013）。治療

に関連した影 響や課 題など、自我 が脅か される体験を しなが らも青

年は、［親や医療 者 と築く決定の 構え］を支えとしな がら、逞しく巧

みに状況をコ ントロ ールする力を 発展さ せており、［ 自己の舵 取りに

よる決定の実 現］は 多彩であった 。  
 また青年は 、自分 の意見を主張 する力 を獲得し、＜ 決定内 容を行

動に移す責任 の遂行 ＞をしており 、親か ら自分に決定 の主体 を移行

させることを 意識し ていた。青年は 、SDM を行う上で、青年 として

の成熟した力 を発揮 していると言 える。  
 さらに青年 は、＜ 決定を実施し た成果 ＞として、【自分 の可 能性を

広げる】【学 校の先 生や友人の理 解を獲 得する】【実 施した 結果を親

と共有する】 という 、決定を成し 遂げた 結果を得てい た。小 児がん

の 子 ど も の 治 療 の 意 思 決 定 に 関 す る 嗜 好 (pre ference )や 、 情 報 の ニ

ーズについて の既存 の研究では、 子ども の望みと親の 子ども への保

護的な思いは 、一致 していなかっ たこと が報告されて いる（ El l i s ,  e t  
a l . ,   1993）。 本 研究 の青 年 は、 SDM を 行う 中 で、 親 と意 見 が異 な

る際にも、親 との意 見交換を通し て、親 は自分に向き 合って いるこ

とを捉え、自 分が行 う決定の方向 性を親 と共有してい た。青 年は自

分が実現しよ うとし ていることを 、親が 理解している と捉え ており、

＜決定を実施 した成 果＞を得てい た。  
 ＜決定内容 を行動 に移す責任の 遂行＞ において、【 修正が必 要な場

合は方向転換 する】行動を取るこ ともあ った。その際青 年は 、［親や

医療者との協 働］に 戻り、＜自分 と親の 意向を擦り合 わせ決 定の方

向性を定め（ る）＞ 、再度＜決定 内容を 行動に移す責 任の遂 行＞の

プロセスを辿 ってい た。青年は SDM を 行う上では、［自己 の舵取り

による決定の 実現］ から［親や医 療者と の協議］に戻 り、局 面を循

環 し て 、 決 定 が 実 現 す る よ う 再 チ ャ レ ン ジ を 行 っ て い た 。 青 年 は 、

「うまくいか ない」 ことを実感す る中で 、決定の実施 を行っ ている

状況もあるが 、辿っ てきた決定の プロセ スを、逆方向 に循環 するプ

ロセスを辿っ ていた 。  
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青年の＜決定 を実施 した成果＞は 、SDM の局面を循環 するこ とに

より得ており 、＜決 定を実施した 成果＞ を得た後も、 ＜決定 内容を

行動に移す責 任の遂 行＞は継続し ていた 。青年は良い 結果が 得られ

なかった評価 を行っ た後も、何か方法 は ないか親子で 探り、［ 自己の

舵取りによる 決定の 実現］につな げてい た。  
 さらに青年 と SDM を行って いる医療 者は、決定に 参加す る力が

青年にはある と捉え 、青年に応じ た舵取 りの範囲を設 定し任 せてい

た。医療者は 青年 の SDM に おいて、 青年が学校生 活の中 で力を発

揮し、自分で コント ロールできる ことを 確信している 中、青 年は医

療者と協働し て、＜ 自分が請け合 う領域 を設定＞して おり、 ＜決定

内容を行動に 移す責 任の遂行＞に つなげ ていた。  
［自己の舵取 りによ る決定の実現 ］は、 青年が自分の 意思や 考え

に従った自律 した行 動であり、［親 や医療 者と築く決定 の構え ］や［親

と医療者との 協働 ］を支えとし 、達成 し ているもので あった 。血液 ・

腫瘍疾患を持 つ青年 の SDM は、構造に含 まれる３つの 局面が 揃い、

循環すること によっ て実現される もので あると言える 。  
 
Ⅱ．看護への 示唆  

１．看護実践 への応 用  
 本研究によ り、血 液・腫瘍疾患 を持つ 青年が親や医 療者と 行う

SDM の構造が 明ら かとなった。青年が 親や医療者と 行う SDM の構

造とは「青 年が、親 や医療者との 決定の 構えを築きな がら、協働し、

自己の舵取り により 決定した事柄 を実現 し成し遂げて いくこ とであ

る」と定義し た。青 年が親や医療 者と行 う SDM の 構造の局 面であ

る［親や医療 者と築 く決定の構え ］［親 や医療者との 協働］［自己の

舵取りによる 決定の 実現］の３つ の局面 を活用し、青 年と親 と医療

者の三者間で の協働 や、相互作用 を促進 するための看 護実践 を検討

することや、 青年が 主体となり行 う SDM を支える 看護介入 の開発

へと発展させ ること ができると考 える。  
青年が意思決 定をど のように捉え ている のか、評価し ている のか

に関する研究 は少な い。また、青 年の意 思を尊重する ことに ついて

の評価は、医療者に よる視点に焦 点が当 てられること もある 。血液・

腫瘍疾患を持 つ青年 が親や医療者 と行 う SDM の 構造を明 らかにし

たことによっ て、青 年が捉えた視 点から 必要となるケ アを検 討する

ことが可能と なり、一方的な情報 提供を 回避できると 考える 。また、

青年にとって 必要な 情報が、医療 者と親 との間の情報 交換に とどま

ることなく、 青年と 親と医療者と の三者 での情報交換 へと発 展させ

ていくことが できる と考える。  
青年の SDM では、 青年が医療者 と協働 する中で、自 分自身 がス
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テップアップ してい くことで、自 分自身 が決定主体者 である と捉え

るようになっ たこと 、＜自分 が見出し た 決定の基準ラ イン（ の維持）

＞を用いて、＜決定 内容を行動に 移す責 任の遂行＞に つなげ ており、

自分の脆弱性 を捉え ながらも、意 欲的に ［自己の舵取 りによ る決定

の実現］を行 ってい ると言えた。 このよ うに血液・腫 瘍疾患 を持つ

青年は、自我 が脅か される体験を しなが らも、周りの サポー トを感

じ、サポ ートをし て くれる人を信 頼して 、SDM を実施して おり、青

年が求め活用 できる 看護実践を検 討し、青年のニーズ に合っ た SDM
への支援が重 要であ ると考えた。  

また発達的移 行期に ある青年は、 青年期 特有の課題に 加えて 、治

療に伴う長期 的な課 題にも取り組 んでい ることが明ら かにな った。

青年がこれら の課題 に主体的に取 り組む いためには、 様々な 決定に

参加すること が必要 となり、その 機会も 増えると考え る。本 研究に

より明らかに なった 青年と親や医 療者と の相互作用や 、青年 の SDM
の特徴を活用 するこ とにより、青 年が親 と医療者と行 う SDM の看

護実践ガイド ライン の開発につな げるこ とができると 考える 。ガイ

ドラインを開 発する ことにより、 青年に 肯定的な影響 を及ぼ す看護

介入を臨床の 場に根 付かせていく ことが 実現可能であ ると考 える。  
 

２．看護教育 への応 用  
看護基礎教育 におい ては、本研究結 果に よって明らか となっ た

血液・腫瘍疾 患を持 つ青年が、親 や医療 者と行う SDM の構 造を、

講義や実習に 取り入 れることによ って、 子どもの権利 を尊重 した看

護や、子ども の意思 決定を支える 具体的 な看護実践に ついて の学び

を深めること ができ ると考える。  
現在の社会的 背景か ら、在宅医療 を支え る看護教育は 非常に 重要

である。しか し、看 護基礎教育課 程にあ る学生や新人 看護師 は、退

院後の生活を イメー ジすることが 難しく 、入院中から 退院後 の生活

を見通した青 年の意 思決定への看 護を、 実践すること には難 しさが

あると考える 。本研 究結果を、看 護基礎 教育や新人教 育に活 用する

ことにより、 青年が 親と医療者と 行う SDM につ いて理解 を 深め、

青年が主体と なる意 思決定につい て具体 的に考えるこ とがで きると

考える。  
また大学院の 教育課 程においては 、臨床 現場での倫理 的課題 に取

り組み、ケア の質の 向上に貢献す ること ができる調整 能力を 、大学

院生が養うた めの教 育プログラム の開発 に活かすこと ができ ると考

える。小児看 護専門 看護師の教育 課程に おいては、小 児看護 専門看

護師の役割の 一つで ある、倫理調 整を行 う能力を養う ための 教育が

重視されてい る。本 研究により明 らかと なった血液・ 腫瘍疾 患を持
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つ青年が親や 医療者 と行う SDM の構造 は、青年が周 りから のサポ

ートをどのよ うに捉 え信頼し、SDM につ なげているの か、青 年の視

点から支援し ていく 上で有効であ り、青 年にとって最 善の利 益をも

たらす看護実 践の展 開についての 検討や 、子どもの権 利の視 点、倫

理の視点に立 つ専門 看護師の臨床 実践能 力を養うため の教育 に活用

できると考え る。  
 

３．看護研究 への応 用  
 本研究では 、文献 検討や SDM の概念 分析を行い、 小児看 護に

おいて、SDM の概念 は研究に活用 する上 で有用な概念 かどう か検討

を行った。そ の結果 、青年が親と 医療者 と行う SDM に取り 組む上

で考慮する点 を導き 出し（表 1 参照）、 SDM は青年に相 応し いアプ

ローチであり 、取り 入れられるこ とが出 来れば、青年 にとっ て利益

が大きいもの となる という結果を 得た。  
このような結 果を踏 まえ、SDM の概念を 参考に、血液・腫瘍 疾患

を持つ青年が 親と医 療者とともに 行う意 思決定の構造 を明ら かにす

るため研究を 行った 。血液・腫瘍 疾患を 持つ青年が親 と医療 者とと

もに行う意思 決定は 、SDM の概念 と共通 性が認められ ること 、SDM
の概念には含 まれて いなかった［ 親と医 療者と築く決 定の構 え］の

局面が含まれ ている ことが明らか になっ た。青年が決 定の構 えを築

いていく中で、SDM を実現してい くため 、親や医療者とど の ような

相 互 作 用 の 中 で こ の 局 面 が 築 か れ て い る の か 、［ 親 や 医 療 者 と の 協

働］や［自己 の舵取 りによる決定 の実現 ］の局面とど のよう な関係

があるのかな ど、看 護実践に貢献 するた めの研究の必 要性に ついて

も示唆を得た 。  
また青年の＜ 自分で 見出した決定 の基準 ラインの維持 ＞は 、SDM

の概念の構成 要素で ある「意思決 定のプ ロセス」の中 には含 まれて

おらず、血液 ・腫瘍 疾患を持つ青 年が SDM を行 う中で、 決 定の責

任を自分に移 行させ 、自律した判 断を行 っていく、特 徴的な もので

あった。青年 には自 分の身体感覚 に自分 の感覚を信頼 し、決 定の実

施可能な範囲 を適切 に判断する巧 みさが あり、また＜ 自分で 見出し

た決定の基準 ライン ＞を青年は複 数持ち 、判断の基準 となる ものを

併用し、決定 した内 容を行動に移 してい た。青年が自 分でど のよう

に決定の基準 ライン を見出してい くのか 、どのような 看護介 入によ

り、多岐にわ たる基 準ラインを創 り出す ことができる のかな どを明

らかにするた めの発 展的研究を行 う必要 があると考え る。   
さらに青年が 、 SDM を実施する適切 な 環境や、 SDM を促 進する

ものや障壁と なるも のなど、青年 の SDM の看護介 入を考え る上で

重要となる要 因につ いても検討し 、青年 の SDM の 構造につ いてさ
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らなる研究の 必要性 があると考え る。そ のため、今後 も SDM の概

念を活用した 研究を 継続して行い 、青年 の SDM に 関する研 究を発

展させていく 必要性 についての示 唆を得 た。  
 
Ⅳ．本研究の 限界  
 本研究は、 血液・ 腫瘍疾患を持 つ青年 とその親と医 療者を 対象と

しているが、 研究に 参加した対象 者数は 限られており 、本研 究の知

見を一般化す ること には限界があ る。今 後、青年とそ の親、 医療者

の対象者数を 増やし 研究を継続し 、血液 ・腫瘍疾患を 持つ青 年だけ

ではなく、他 の病気 の青年の SDM の研 究を行い、比 較検討 を行う

ことが課題と なる。  
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第 6 章  結論  
 

本研究では、 血液・ 腫瘍疾患を持 つ青年 の意思決定の 参加を 支援

する看護介入 を開発 することを目 指して 、Shared  Dec is ion  Making
（ SDM）の概念 を参 考に、青 年が親と 医 療者とともに 行う意 思決定

の構造を明ら かにす ることを目的 とした 。研究参加者 は、血 液・腫

瘍疾患 を持つ 青年 （ 12 歳～ 20 歳） とそ の家族 (母 親 )14 ケ ース (28
名 )と、医 師 3 名 (5 ケース )、 小児看護 専門看護 師 4 名 (8 ケース )、
計 35 名で あった。 半構成的イン タビュ ー法によるデ ータ収 集を行

い、修正版 Grounded  Theory  Approach  (M-GTA)を用 いて分 析を行

った。研究結 果の信 憑性を高める ため、 親と医師と小 児看護 専門看

護師にインタ ビュー を行い、親や 医療者 のデータから も青年 が親や

医療者と行 う SDM を確認した。 結果と して次のよう な知見 が得ら

れ た。  
 

１．  血 液 ・ 腫 瘍 疾 患 を 持つ 青 年 が 親 や 医 療 者と 行 う SDM と は 、

「青年が、親や医療 者との決定の 構えを 築きながら 、協働し 、

自 己 の 舵 取 り に よ り 決 定 し た 事 柄 を 実 現 し 成 し 遂 げ て い く こ

とで あ る」 と 定 義し た（ 図 ３参 照 ）。 青 年の SDM の構 造 は 、

［ 親 や 医 療 者 と 築 く 決 定 の 構 え ］［ 親 や 医 療 者 と の 協 働 ］［ 自

己の舵取りに よる決 定の実現］ の 3 つの 局面から構成 されて

いた。  
２．  青 年 の ［ 親 や 医 療 者 と 築 く 決 定 の 構 え ］ の 局 面 は 、［ 親 や 医

療 者 と の 協 働 ］ の 局 面 や ［ 自 己 の 舵 取 り に よ る 決 定 の 実 現 ］

の 局 面 に 影 響 を 与 え て お り 、［ 自 己 の 舵 取 り に よ る 決 定 に 実

現］の局面を 実行す ることにより 、［親 や医療者と築 く決定 の

構え］を創り 出した り、確固たる ものに していた。  
３．  青 年 は 、［ 親 や 医 療 者 と の 協 働 ］ の 局 面 か ら ［ 自 己 の 舵 取 り

による実現］の局面 へと進んだ後 に再び 、［親や医療者 との 協

働 ］ の 局 面 へ と 、 反 対 の プ ロ セ ス を 辿 る こ と も あ っ た 。 こ の

ように、青年 の［親 や医療者と築 く決定 の構え］［親や 医療 者

との協働］［自己の 舵取りによる 決定の 実現］の 3 つの局面 は

循環している 関係性 であった。  
４．  ［親や医療者 と築く 決定の構え ］の局 面 は、＜決 定に臨む 姿

勢 ＞ ＜ 親 と 向 き 合 う 姿 勢 ＞ ＜ 自 分 の 成 り 行 き を 見 据 え た 心 の

準備＞の 3 カテゴリ ーが含まれて いた（ 表５参照）  
５．  ［親や医療者 との協 働］の局 面は、＜自 分と親の意向 を擦り

合 わ せ た 決 定 の 方 向 性 の 設 定 ＞ ＜ 自 分 と 医 療 者 の 間 で 決 定 し

た請け合う領 域の設 定＞の 2 カテゴ リー が含まれてい た（表
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６参照）。  
６．  ［自己の舵取 りによ る決定の実現 ］の 局 面は、＜ 自分で見 出

し た 決 定 の 基 準 ラ イ ン の 維 持 ＞ ＜ 決 定 内 容 を 行 動 に 移 す 責 任

の 遂 行 ＞ ＜ 決 定 を 実 施 し た 成 果 ＞ の ３ つ の カ テ ゴ リ ー が 含 ま

れていた（表 ７参照 ）。  
７．  血液腫瘍疾患 を持つ 青年が親や医 療者と 行う SDM には 、青

年 が 親 や 医 療 者 と の 「 相 互 作 用 」 を 通 し て 、 意 思 決 定 の プ ロ

セスをともに 辿る過 程が含まれて おり、SDM の概念と 共通 性

が認められた 。青年 が親と医療者 と行 う SDM の特徴 とし て、

SDM の概念の 構成 要素にはない［親や 医療者と築く 決定の 構

え］があった （表８ 参照）。  
８．  青年は、血液・腫瘍 疾患の治療に 関連し た体験を親と 共有し

生命の危機も ともに 乗り越えてい く中で 成長し、［親や医 療者

と築く決定の 構え］ を創り出して いた。  
９．  青年は、親の意向 を 敏感に推し量 り、［ 親や医療者と の協働 ］

を 行 い 、 決 定 主 体 者 と な る 努 力 を し な が ら 自 己 に 相 応 し い 決

定の方向性を 定めて いた。  
10． 青 年 は 、［ 自 己 の 舵 取 り に よ る 決 定 の 実 現 ］ に お い て 、 決 定

の 実 施 可 能 な 範 囲 を 判 断 す る 基 準 を 持 ち 、 状 況 を コ ン ト ロ ー

ル し 、 決 定 し た 内 容 を 巧 み に 行 動 に 移 し て い た 。 青 年 は 自 分

の脆弱性を捉 えなが らも、青年 期特有の 発達課題に取 り組み 、

決 定 内 容 を 行 動 に 移 す 責 任 を 自 分 に 移 行 し て い く こ と に 意 欲

を持っている と考え られる。  
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