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Abstract
Self-care for families of pediatric recipients of parental living donor 
liver transplants

Yukie Okamoto

This qualitative descriptive study, based on the symbolic interaction theory and 
self-care nursing theory, aimed to examine self-care performed before and after parental 
living donor liver transplants for families of pediatric recipients. 

After obtaining approval from the ethics committee of University of Koch, 
approval was also obtained for study cooperation from the family society group.
Participants included 11 mothers of children aged ≤15 years who underwent parental 
living donor liver transplants and cared for their children for more than one year after 
the transplant. The data collection period was from September 2013 to January 2014.
Data were collected through two semi-structured interviews. Interviews were recorded 
with the approval of the participant and verbatim transcripts were analyzed by 
continuous comparative analysis based on the Grounded Theory Approach.

As an ethical consideration, more than one year had passed since the transplant, 
and thus the mothers were in a stable mental state. After explaining to participants that 
there would be no disadvantage to participating in the study and that their privacy 
would be ensured and personal information protected, written informed consent was 
obtained.

Analysis of interview contents revealed 10 self-care related intentions and 39 
self-care behaviors, as discussed below.
1. “The parents protect the family with his/her life in order to save the life of the
child.”2. “Face the critically-ill child’s condition with caution”.3. “Pay attention to the 
weakened child’s abnormalities after transplant.” 4. “Build a life that includes the aspect 
of treatment.” 5. “Raise a weakened child and develop the everyday life of the family.” 
6. “Promote child development while being cautious about the aggravation of liver 
function.” 7. “Build a life as a family with a recipient member.” 8. “Family with a 
severely ill child is unified.” 9. “Alleviate suffering through close family interactions.” 
10. “Reduce disagreements amongst family members regarding medical treatment.”

Interview contents also revealed the following regarding self-care for families:
『Actual feeling of the ability for self-care acquisition of the child who underwent 
transplant』『Actual feeling of the growth of the family through self-care of an 
established family』『The family is unified through the transplant』『The family finds 
meaning in everyday life』『Confidence in the possibility of maintaining the child’s
health』『Acquisition of the conviction that is got over even if the oneself family has 
anything』

Self-care related intentions and self-care behaviors of the family of the child 
who underwent live donor liver transplant include ‘self-care in order to pay attention to 
life and the child’s condition’, ‘self-care to maintain the growth and life of the family’,
‘self-care to deal with family difficulties’, and ‘self-care unified the family.’

Based upon the foregoing, the need of the nursing intervention on the basis of a 
characteristic of the self-care was suggested that the family who contained a recipient 
and a donor ran family life and grew up.



論文要旨

生体肝移植を受けた子どもの家族のセルフケアに関する研究

                             岡本幸江

本研究は、生体肝移植を受けた子どもとドナーを内包した家族が、生体移植前後にどのような

家族のセルフケアを遂行しているのか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。

この目的を達成するために、シンボリック相互作用論とセルフケア看護論を理論的基盤とした。

高知県立大学研究倫理審査委員会の承認を得た後に、家族会１団体の承諾を得た。研究協力者は、

両親のどちらかがドナーとなり、子どもが 15 歳未満で生体肝移植術を受け、移植後 1 年以上良好

に経過した子どもの生活を維持した母親 11 名であった。データ収集期間は､2013 年 9 月～2014

年 1 月であった。データ収集方法は、半構成的面接法を用いて、研究協力者に２回のインタビュ

ーを行った。インタビュー内容は、研究協力者の同意を得て録音し、逐語録を作成しデータとし、

Grounded Theory Approach を参考に継続比較分析を行った。倫理的配慮として、精神的に安定

した状態で研究協力ができることが想定される、移植後 1 年以上良好に経過していることを選定

基準とした。家族会内の連絡方法により、研究に関する説明会を案内し、関心のある人が自主的

に参加できる状況を設定した。文書を用いて研究概要を説明し、研究への参加は自由意思である

こと、プライバシーや個人情報は保護されること、研究への協力の可否により不利益はないこと、

研究協力の後も同意を取り消すことができることを保障した。研究協力の意思のある人には、個

別に説明を行い、同意書にサインを得た後に研究を開始した。

分析の結果、①親自身の命をかけて家族を守り子どもの命を救う、②瀕死の子どもの病状を注

意深く捉える、③移植後の脆弱な子どもの変調に気を張って命を守る、④治療を組み込んだ生活

を創る、⑤脆弱な子どもを育み家族の日常性を築く、⑥肝機能悪化を危惧しながら成長を促す、

⑦移植後の子どもを持つ自分たち家族の生活を創る、⑧移植前後の重篤な子どもを抱えて家族が

一体化する、⑨命に向き合い守る苦悩を家族で緩和する、⑩移植後療養生活で生じる家族員の不

一致を緩和する、という、10 の家族のセルフケアの志向性と、39 の家族のセルフケア行動が抽出

された。さらに、家族のセルフケアによる成果として、『移植を受けた子どものセルフケア能力の

獲得を実感する』『家族のセルフケア行動の確立から家族としての成長を実感する』『移植を通し

て家族になる』『家族そろったいつもの生活に意味を見いだす』『家族との生活の中で子どもの体

は大丈夫という自信を掴む』『何があっても自分たち家族は大丈夫と確信する』が抽出された。生

体肝移植を受けた子どもを持つ家族のセルフケアの志向性とセルフケア行動には、その特性から、

[子どもの命や病状に注目するセルフケア][家族の成長と生活を維持するセルフケア][家族の困難

に対処するセルフケア][家族が一体化するセルフケア]という４つのセルフケアがあると考える。

本研究結果から、生体肝移植を受けた子どもの家族のセルフケアとは、子どもの命や病状に注

目するセルフケア、家族の成長と生活を維持するセルフケア、家族の困難に対処するセルフケア、

家族が一体化するセルフケアから構成されており、これらを通して家族が成長するものであると

定義づける。

以上より、生体肝移植を受けた子どもの家族が子どもとドナーとなった親を内包しながら、家

族生活を営み成長することができるように、家族のセルフケアの志向性、セルフケア行動、セル

フケアの特性を踏まえ、家族のセルフケアを支援する看護介入の必要性が示唆された。
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第 １ 章 序 論

Ⅰ .研 究 の 背 景

小 児 肝 不 全 を 対 象 に 始 め ら れ た 生 体 肝 移 植 は 、 臓 器 保 存 液 の 改

良 ・ 移 植 手 術 方 法 の 改 善 ・ 免 疫 抑 制 療 法 の 進 歩 に よ り 著 し く 成 績 が

向 上 し 、 小 児 か ら 成 人 へ と そ の 適 応 疾 患 が 拡 大 さ れ て い る ( 笠

原 ,201 0)。国 内 で は 、201 1 年 ま で の 肝 移 植 総 数 は 6,1 9 5 例 で 、こ の

う ち 小 児 の 症 例 数 は 、2,24 0 例 で あ る 。こ の 10 年 間 で は 、小 児 の 移

植 症 例 は 、年 間 120～ 14 0 例 で 経 過 し て い る 。わ が 国 の 生 体 肝 移 植 は 、

当 初 は 脳 死 肝 移 植 ま で の 緊 急 避 難 的 手 段 と さ れ て い た 。 し か し 、 脳

死 者 か ら の 臓 器 提 供 が 進 ま な い 中 で 、 生 体 肝 移 植 が 一 つ の 治 療 方 法

と し て 確 立 し て き た 経 緯 が あ る 。 さ ら に 、 現 在 で は 小 児 症 例 で の 5

年 生 存 率 は 84.4％ で あ る こ と か ら 、末 期 肝 不 全 に よ る 生 体 肝 移 植 は 、

安 全 な 治 療 法 と し て 確 立 し て い る と 言 え よ う ( 日 本 移 植 研 究

会 ,200 9)。

わ が 国 で の 脳 死 肝 移 植 は 、 199 9 年 に 初 め て 行 わ れ て 以 後 、 2011

年 ま で の 肝 移 植 総 数 6,64 2 例 の う ち 、 139 例 (20 11 年 12 月 ま で )で 、

肝 移 植 総 数 の 2％ に す ぎ な い 。

今 日 、 慢 性 的 な ド ナ ー 不 足 か ら 、 生 体 肝 移 植 の 症 例 数 は 増 加 し て

い る (笠 原 ら ,200 2)。 わ が 国 で は 2010 年 7 月 に 臓 器 移 植 法 が 改 正 さ

れ 、 本 人 の 臓 器 提 供 の 意 思 が 不 明 な 場 合 に お い て 、 家 族 の 承 諾 が あ

れ ば 15 歳 未 満 の 小 児 か ら 脳 死 後 の 臓 器 提 供 が 可 能 と な っ た 。こ れ に

よ っ て 脳 死 肝 移 植 は 年 間 50～ 60 例 に 著 増 し た が 、こ れ ま で の 脳 死 肝

移 植 総 数 は 、 271 例 (20 15 年 3 月 現 在 ま で )で あ る 。 肝 移 植 全 体 に 占

め る 脳 死 肝 移 植 の 比 率 は 、ア メ リ カ 合 衆 国 が 95％ 以 上 、韓 国 、台 湾 、

香 港 な ど の ア ジ ア 諸 国 が 30％ 以 上 で あ る の に 対 し 、 わ が 国 は 1％ 程

度 に と ど ま っ て い る 。

わ が 国 に お け る 18 歳 未 満 の 移 植 を 受 け た 子 ど も に 対 す る 生 体 肝

移 植 の ド ナ ー は 、96％ が 両 親 で あ る (日 本 肝 移 植 研 究 会 ,20 10 )。こ れ

は 、 小 児 の 脳 死 で の 肝 移 植 の 可 能 性 が 低 く 、 ほ ぼ 生 体 肝 移 植 で 行 わ

れ る 現 状 を 表 し て い る と も 言 え る だ ろ う 。 さ ら に 生 体 肝 移 植 は ド ナ

ー が 親 族 で あ る こ と か ら 、 移 植 を 受 け る 子 ど も の 状 態 に 応 じ て 計 画

的 に 移 植 が 進 め ら れ 、 よ り 良 好 な 状 態 で の 肝 移 植 が 可 能 に な る と い

う メ リ ッ ト が あ る 。 こ の こ と も 、 家 族 が 生 体 肝 移 植 を 選 択 す る 理 由

と な っ て い る 。

生 体 肝 移 植 に 関 し て は 、 移 植 前 の 意 思 決 定 に 焦 点 を 当 て た 研 究 が

多 く あ る 。 近 年 、 多 く の 移 植 術 を 施 行 し て い る 医 療 施 設 で は 、 移 植

コ ー デ ィ ネ ー タ ー が 中 心 と な っ て 、 子 ど も を 含 む 家 族 の 情 緒 的 な サ

ポ ー ト や 子 ど も ・ ド ナ ー へ の 退 院 後 の 生 活 の 支 援 に つ い て の 事 例 報
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告 が 出 さ れ て い る 。 生 体 肝 移 植 を 受 け る 子 ど も は 、 先 天 性 疾 患 で あ

る 場 合 も 多 い 。 生 後 間 も な い 頃 か ら 入 退 院 を 繰 り 返 し て い る 子 ど も

の 身 体 状 態 の 維 持 ・ 管 理 を 担 っ て い る 家 族 は 、 移 植 前 後 で 重 大 な 意

思 決 定 を し な が ら 、家 族 生 活 を 維 持 し て い る 。こ の こ と か ら も 、様 々

な 重 大 な 局 面 に 巻 き 込 ま れ な が ら 、家 族 と し て セ ル フ ケ ア を 遂 行 し 、

生 活 し て い る と 考 え ら れ る 。

し か し 、 こ う し た 状 況 に あ る 家 族 全 体 を 捉 え た セ ル フ ケ ア の 遂 行

に 十 分 に 焦 点 が 当 て ら れ て い な い 現 状 に あ る 。

退 院 後 に は 、 移 植 前 と は 異 な る 身 体 状 態 の 子 ど も と 、 ド ナ ー で あ

る 家 族 員 2 人 を 内 包 し た 家 族 の 生 活 が 始 ま る 。 退 院 後 の 家 族 の 生 活

は 、 移 植 を 受 け た 子 ど も と ド ナ ー で あ る 家 族 員 の 回 復 、 及 び 健 康 維

持 に 、 多 大 な 影 響 を 及 ぼ す 。 し か し 、 家 族 に と っ て 移 植 後 の 2 人 の

家 族 員 の 回 復 を 支 え る 生 活 は 、 体 調 へ の 配 慮 や 、 様 々 な 生 活 方 法 の

変 更 や 調 整 が 求 め ら れ る こ と か ら 、 支 障 な く 生 活 を 送 り 、 新 た な 家

族 の 生 活 に 適 応 し て い く こ と は 容 易 な こ と で は な い 。

ま た 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も は 、 長 期 に わ た っ た 免 疫 抑 制 剤

の 内 服 を 要 す る 健 康 管 理 が 必 要 で あ り 、子 ど も の 発 達 上 の 特 徴 か ら 、

家 族 の 中 で セ ル フ ケ ア 能 力 を 獲 得 し て い く こ と が 求 め ら れ て い る 。

移 植 を 受 け た 子 ど も が 家 族 と と も に 生 活 を 送 る に は 、 家 族 が 協 力 し

て セ ル フ ケ ア を 遂 行 し 、 家 族 の 健 康 を 維 持 し て い く こ と が 重 要 で あ

る 。 こ の こ と は 、 家 族 員 一 人 ひ と り の セ ル フ ケ ア の 遂 行 が 、 移 植 を

受 け た 子 ど も の 命 を 守 る こ と に も つ な が り 、 さ ら に 、 家 族 員 が 互 い

に 支 え あ う セ ル フ ケ ア を 遂 行 す る こ と に よ り 、 家 族 の セ ル フ ケ ア が

築 か れ て い く と も 言 え る だ ろ う 。

こ れ ま で の 生 体 肝 移 植 後 の 子 ど も の 家 族 の 生 活 に 焦 点 を 当 て た 先

行 研 究 の 多 く は 、 移 植 を 受 け た 子 ど も に 対 す る 健 康 維 持 の た め の 世

話 の 方 法 (一 宮 ,199 5/ 19 96、Yo un g, 2 00 1/ 20 10 )や 、そ れ に よ り 引 き 起

こ さ れ る 家 族 の 思 い や 体 験 (吉 野 ら ,20 0 6、Men d es ら 、200 9、Ch u- Yi、

20 09 )に 関 す る 内 容 で あ る 。

一 方 、 家 族 は 、 生 体 肝 移 植 前 後 を と お し て 移 植 を 受 け た 子 ど も や

ド ナ ー と な っ た 家 族 員 の 健 康 を ど の よ う に 捉 え 、 相 互 作 用 し な が ら

ど の よ う な 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 し て い る の か に 焦 点 を 当 て た 研

究 は 、 見 当 た ら な い 。

Ⅱ .研 究 目 的

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も と ド ナ ー を 内 包 し た 家 族 が 、 生 体 肝 移

植 前 後 、 ど の よ う な 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 し て い る の か を 明 ら か

に す る 。
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Ⅲ .研 究 の 意 義

生 体 肝 移 植 を 受 け る 子 ど も は 、 肝 機 能 の 低 下 や 障 害 に よ り 肝 移 植

が 唯 一 の 治 療 法 で あ る 場 合 が 多 い 。 わ が 国 で の 肝 移 植 の 多 く は 、 生

体 移 植 で あ る 。 特 に 小 児 に お け る 生 体 肝 移 植 の ド ナ ー は 、 ほ と ん ど

が 親 で あ る 。 家 族 員 が ド ナ ー と な っ た 場 合 、 家 族 は 同 時 に 2 人 の 術

後 患 者 を 抱 え 、 回 復 を 促 し 、 移 植 を 受 け た 子 ど も の 命 を 継 続 す る た

め に 移 植 前 と は 異 な る 配 慮 が 必 要 な 生 活 を 過 ご す こ と と な る 。

先 行 研 究 に お い て 、 生 体 肝 移 植 を 含 む 、 臓 器 移 植 を 受 け る 子 ど も

の 生 活 を コ ン ト ロ ー ル す る こ と は 、 子 ど も の 命 を 守 る こ と に 直 結 し

て い る た め 、 家 族 に と っ て 身 体 的 に も 精 神 的 に も 非 常 に 負 担 と な る

こ と が 明 ら か に さ れ て い る (Men de s, 20 09 、 You ng ら ,2 00 3 、 Uz ar k

ら ,1 98 9)。 こ れ ら の 報 告 で は 、 家 族 の 精 神 的 な 側 面 に 焦 点 が 当 て ら

れ 、 実 際 に 家 族 が 健 康 を 維 持 す る た め に ど の よ う な 生 活 を 送 っ て い

る の か に つ い て の 研 究 は 見 当 た ら な い 。

ま た 、 家 族 は 、 肝 機 能 障 害 を も つ 子 ど も を 育 て る 上 で 、 子 ど も の

生 活 に 必 要 な 多 く の 知 識 や 、配 慮 し た 生 活 を 求 め ら れ る こ と に な る 。

家 族 は 、 子 ど も の 体 調 を 保 ち な が ら 、 家 族 の 生 活 方 法 の 調 整 を 繰 り

返 す 中 で 、家 族 な り の セ ル フ ケ ア を 獲 得 し て い る と も 言 え る だ ろ う 。

移 植 後 、 移 植 を 受 け た 子 ど も 、 ド ナ ー 、 そ の 他 の 家 族 員 が 相 互 作

用 し な が ら 生 活 し て い る 家 族 は 、 移 植 を 受 け た 子 ど も と ド ナ ー で あ

る 親 の 健 康 を 捉 え な が ら 、 回 復 や 健 康 の 維 持 に 向 け て 、 家 族 の セ ル

フ ケ ア 行 動 を 組 み 立 て て 、 実 行 し て い く 家 族 の セ ル フ ケ ア が 求 め ら

れ て い る 。

し か し 、 少 子 高 齢 化 、 核 家 族 化 の 影 響 に よ る 家 族 の 養 育 機 能 の 低

下 、ヘ ル ス ケ ア 機 能 低 下 な ど 、家 族 の 脆 弱 化 が 指 摘 さ れ て い る 今 日 、

入 院 や 治 療 を 必 要 と し て い る 家 族 員 だ け で な く 、 退 院 後 共 に 生 活 し

て い く 家 族 の セ ル フ ケ ア の 向 上 を 支 援 す る 看 護 介 入 が 急 務 で あ る と

言 え よ う 。

一 方 、 こ れ ま で の 移 植 後 の 子 ど も の 家 族 へ の 看 護 で は 、 生 活 方 法

の 教 育 指 導 に と ど ま り 、 家 族 の セ ル フ ケ ア に 着 目 し 、 家 族 が 主 体 的

に セ ル フ ケ ア 行 動 を 獲 得 で き る こ と を 意 図 し た 看 護 介 入 が 行 わ れ て

い な い 。

本 研 究 に よ り 、 家 族 が 移 植 を 受 け た 子 ど も と ド ナ ー の 健 康 状 態 を

ど の よ う に 捉 え 、 回 復 ・ 健 康 の 維 持 に 向 け て 、 ど の よ う な セ ル フ ケ

ア を 遂 行 し て い る の か に つ い て 明 ら か に す る こ と で 、 家 族 の セ ル フ

ケ ア を 促 す 看 護 へ の 示 唆 が 得 ら れ る と 考 え る 。
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第 ２ 章 文 献 の 検 討

本 研 究 は 、生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も と ド ナ ー を 内 包 し た 家 族 が 、

生 体 肝 移 植 前 後 、 ど の よ う な 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 し て い る の か

を 明 ら か に す る こ と を 目 的 と し て い る 。 そ の た め 、 臓 器 移 植 を 受 け

た 子 ど も を 内 包 す る 家 族 を 対 象 と し て 、 家 族 の 体 験 に 関 す る 研 究 、

家 族 の ス ト レ ス ・ コ ー ピ ン グ に 関 す る 研 究 、 移 植 を 受 け た 子 ど も の

家 族 の 健 康 管 理 、 生 活 管 理 、 家 族 関 係 の 維 持 に 関 す る 研 究 に つ い て

検 討 を 行 っ た 。 次 に 、 家 族 の セ ル フ ケ ア に 関 す る 研 究 及 び 理 論 、 シ

ン ボ リ ッ ク 相 互 作 用 論 に つ い て 検 討 を 行 っ た 。

臓 器 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 に 焦 点 を 当 て た 文 献 に つ い て 、

1983 年 ～ 201 2 年 6 月 の CIN AH L で 、「 Tra ns Pl a nt at io n」、「 Fam il y」、

「 chil d/ pe di a tr ic」、「 don or」、「 Livi ng  do no r」、「 liv er」を キ ー ワ

ー ド と し 検 索 し 、 研 究 は 19 件 で あ っ た 。 医 学 中 央 雑 誌 で は 、「 臓 器

移 植 」、「 肝 臓 移 植 」、「 家 族 」、「 子 ど も 」 を キ ー ワ ー ド と し 検 索 を 行

い 、研 究 は 12 件 で あ っ た 。家 族 の セ ル フ ケ ア に 焦 点 を 当 て た 文 献 に

つ い て 、 198 3 年 ～ 2012 年 6 月 の CINA H L で 、「 Fam il y」、「 chil d/

pe di at ri c」、「 self -c ar e」、「 Beha vi or」 を キ ー ワ ー ド と し 検 索 を 行

い 、 研 究 は 32 件 で あ っ た 。 医 学 中 央 雑 誌 で は 、「 家 族 」、「 子 ど も 」、

「 セ ル フ ケ ア 」 を キ ー ワ ー ド と し 検 索 を 行 い 、 研 究 は 158 件 で あ っ

た (表 １ 参 照 )。

Ⅰ .臓 器 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 体 験 に 関 す る 研 究

１ .子 ど も の 移 植 前 後 の 家 族 の 体 験 に つ い て

  １ )肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 体 験 に 関 す る 研 究

肝 臓 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 体 験 に つ い て は 、 2 件 の 先 行 研

究 が な さ れ て い た 。Men de s ら (2 00 9)は 、子 ど も の 肝 移 植 を 体 験 し た

8 家 族 (7 家 族 は 脳 死 肝 移 植 、1 家 族 が 生 体 肝 移 植 )に 対 し て 、半 構 成

イ ン タ ビ ュ ー を 行 い 、 家 族 が 自 律 性 の あ る 生 活 を 獲 得 し て い く た め

の 体 験 要 素 を 明 ら か に し た 。 す な わ ち 、 家 族 が 子 ど も の 移 植 の た め

に 、 家 族 の 夢 や 予 定 し て い る 計 画 を 余 儀 な く 変 更 さ れ た り 、 混 乱 す

る よ う な 体 験 、 子 ど も の 病 気 や 治 療 の こ と で 知 ら な い こ と に 取 り 巻

か れ る 体 験 、 移 植 ド ナ ー を 探 す の に 自 分 の 命 、 家 族 の 命 、 家 族 外 の

関 係 者 の 命 を 探 す と い う 不 安 定 な 傷 つ き や す い 体 験 、 移 植 後 の 子 ど

も の 命 に か か わ る ケ ア を 必 死 で 家 族 が 行 う 体 験 で あ っ た 。

こ れ ら は 、子 ど も の 体 調 を 管 理 す る た め に 家 族 が 行 う ケ ア で あ り 、

家 族 は 子 ど も の 命 の 不 確 か さ や 、 子 ど も の 体 調 の 不 安 定 さ に 恐 れ を

抱 き な が ら 、 家 族 生 活 の 中 で 子 ど も の 体 調 を 保 つ た め に ケ ア を 行 っ

て い る と 捉 え ら れ て い る 。
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ま た 、 こ の よ う な 体 験 を し た 家 族 の 移 植 後 の 対 処 に つ い て も 報 告

さ れ て お り 、 移 植 前 の 家 族 の 体 験 が 、 移 植 後 の 家 族 の 対 処 に 反 映 さ

れ て い る こ と が 示 唆 さ れ て い た 。 し か し 、 移 植 前 の 家 族 の 体 験 が ど

の よ う に 移 植 後 の 家 族 の 対 処 す る 力 と し て 育 ま れ た の か に つ い て は 、

明 ら か に さ れ て い な い 。

Chu- Y i ら (20 09 )は 、肝 移 植 後 1 年 半 以 上 経 過 し て い る 胆 道 閉 鎖 症

の 子 ど も の ド ナ ー と な っ た 親 9 名 を 対 象 に 、 イ ン タ ビ ュ ー を 行 い 、

生 体 肝 移 植 の ド ナ ー と し て 待 機 し て い る 期 間 の 体 験 に つ い て 、 明 ら

か に し て い る 。そ の 結 果 、【 生 き 返 る 希 望 と し て の 手 術 】、【 手 術 を す

る こ と の 意 思 決 定 へ の 調 整 】、【 家 族 の 生 活 を 達 成 す る た め の ド ナ ー

の 選 択 】、【 手 術 の た め の 準 備 と 計 画 】、【 手 術 に 対 す る 心 配 】 と い う

5 つ の テ ー マ が 明 ら か に さ れ た 。【 生 き 返 る 希 望 と し て の 手 術 】と し

て 両 親 は 、子 ど も に と っ て の 唯 一 の 治 療 法 と し て 生 体 肝 移 植 を 捉 え 、

手 術 に よ り 、 子 ど も の 命 の 死 の 淵 か ら の 生 還 、 子 ど も の 生 ま れ 変 わ

り 、普 通 の 生 活 へ の 期 待 を 描 い て い た 。【 手 術 を す る こ と の 意 思 決 定

へ の 調 整 】 と し て 両 親 は 、 子 ど も の 最 後 の 希 望 と し て 生 体 肝 移 植 を

捉 え 、 そ の 一 方 で 、 不 確 か な 死 へ の 恐 れ を 感 じ な が ら も 、 自 分 自 身

の 肝 臓 を 提 供 す る こ と を 固 く 信 じ て い る と い っ た 葛 藤 を 経 験 し て い

た 。【 家 族 の 生 活 を 達 成 す る た め の ド ナ ー の 選 択 】と し て 両 親 は 、生

体 肝 移 植 に よ っ て 子 ど も の 命 を 維 持 す る 決 断 を す る と 、 生 体 肝 移 植

が 良 い 結 果 を も た ら す よ う に 、 健 康 な 生 活 を 送 ろ う と し て い た 。 そ

の 中 で 子 ど も の 体 重 減 少 を 不 安 に 思 っ た り 、 ド ナ ー 自 身 が よ り 良 い

状 態 を 保 つ た め の 経 済 的 問 題 、 家 族 内 の 役 割 変 化 に 伴 う 精 神 的 負 担

が 生 じ て い た 。【 手 術 の た め の 準 備 や 計 画 】 と し て 両 親 は 、 待 機 中 、

子 ど も が 命 を 落 と す の で は な い か と い う 恐 怖 に 直 面 し て い た 。 体 調

の 悪 化 や 体 重 減 少 は 手 術 か ら の 回 復 を 遅 ら せ 、 手 術 を す る こ と が 困

難 に な り 、 移 植 の 失 敗 に 至 る 場 合 も あ る 。 そ の た め 家 族 員 は 、 子 ど

も に 風 邪 を ひ か さ な い よ う に 寒 さ を 避 け 、 十 分 な 休 養 を と る よ う に

注 意 し て い た 。 一 方 で 、 子 ど も の 移 植 治 療 が 受 け ら れ る 施 設 の 近 く

へ の 引 っ 越 し や 、 家 族 員 そ れ ぞ れ が 、 自 分 た ち の 生 活 ス タ イ ル を 変

え 、 離 れ 離 れ に な っ た 場 合 の 家 族 の 連 絡 方 法 を 検 討 し て い た 。 移 植

に よ り 病 気 の 子 ど も が 生 ま れ 変 わ る と い う 希 望 を 持 ち 、 移 植 を 受 け

た 子 ど も と ド ナ ー を 含 む 家 族 全 員 で 医 療 的 な 準 備 を 行 っ て い た 。 移

植 後 は 、 家 族 員 に と っ て そ れ ま で の 生 活 を 送 る こ と は ス ト レ ス で あ

り 、子 ど も の 状 態 に 合 わ せ て 仕 事 を 調 整 し て い た 。【 手 術 に 対 す る 心

配 】 と し て 両 親 は 、 生 体 肝 移 植 の 高 い 成 功 率 を 知 っ て い る に も 関 わ

ら ず 、 移 植 待 機 中 不 安 で 一 杯 で あ っ た 。 家 族 の 中 で は 、 術 後 の 楽 し

み を 持 つ よ う に し て い た が 、ド ナ ー で あ る 親 の 気 持 ち は 、「 も し 手 術

が 失 敗 し た ら … 」 と い う 思 い に 満 た さ れ て い た 。
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こ れ ら の 先 行 研 究 か ら 、 家 族 は 失 う 可 能 性 の あ る 2 人 の 命 に 向 き

合 い 続 け 、 不 安 定 な 思 い を 抱 え な が ら 病 気 の 子 ど も の 命 を 救 う 移 植

を 目 指 し て 、 命 を 家 族 の 生 活 の 中 で 守 ろ う と し て い る 姿 が 明 ら か に

な っ て い る 。ま た 、 Chu -y i の 研 究 に お い て は 、家 族 は 、移 植 前 の 家

族 生 活 の 中 で 、 子 ど も の 命 を 守 る た め の 様 々 な 健 康 管 理 と 生 活 管 理

を ど の よ う に 行 っ て い た の か が 具 体 的 に 提 示 さ れ て い る 。

  ２ )心 臓 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 体 験 に 関 す る 研 究

心 臓 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 体 験 に つ い て は 、 2 件 の 先 行 研

究 が な さ れ て い た 。

Mish el ら (1 9 87 )は 、 心 臓 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 20 名 に イ ン

タ ビ ュ ー を 行 い 、 Gro un de d Th e or y Ap pr oa ch を 用 い て 、 移 植 前 か ら

移 植 直 後 ま で の 家 族 の 体 験 の プ ロ セ ス を 明 ら か に し て い る 。 家 族 の

辿 る プ ロ セ ス は 、 3 つ の 段 階 か ら 構 成 さ れ て お り 、 共 通 概 念 と し て

【 夢 の 再 構 築 】 が 提 示 さ れ て い る 。 第 1 段 階 の 心 臓 提 供 の ド ナ ー 待

機 期 間 で は 、 家 族 は 臓 器 提 供 の 可 能 性 が 不 確 か で あ り 、 悪 化 や 死 の

可 能 性 を 遠 ざ け る た め に 、 唯 一 、 患 者 の 健 康 状 態 を 維 持 す る こ と に

専 念 し て い る 状 況 に あ る 。 こ の 段 階 で は 、 患 者 の 状 況 に よ り 、 家 族

員 の す べ て の 予 定 や 活 動 が 影 響 を 受 け る の で 、 家 族 内 や 夫 婦 間 に 葛

藤 が 生 じ る 。 家 族 員 は 、 こ の 状 況 を 一 時 的 な こ と で あ り 、 互 い に 同

じ 船 に 乗 り 合 わ せ た 共 生 し て い る メ ン バ ー で あ る こ と を 認 識 し て い

る 。両 親 は コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン を 十 分 と る 中 で 強 い 絆 を 育 む 一 方 で 、

家 族 員 は ス ト レ ス に 満 ち た 生 活 を 送 っ て い る と 表 現 し て い る 。 移 植

の た め に 入 院 し 移 植 術 を 受 け る 第 2 段 階 で は 、 退 院 後 の 生 活 を 思 い

描 き カ タ ル シ ス を 体 験 す る 、 術 後 6 週 間 は 、 子 ど も の 生 命 の 危 機 に

向 き 合 う 中 で 、 家 族 は 動 揺 し な が ら 現 状 を 自 覚 す る 。 最 後 の 段 階 で

は 、 家 族 は 子 ど も の リ ス ク の あ る 状 況 と 安 全 な 生 活 状 況 に 折 り 合 い

を つ け る よ う に な る 。 こ の 中 で 、 家 族 は 家 族 な り の 描 く ゴ ー ル や 楽

し み を 見 出 す こ と が 報 告 さ れ て い る 。

Lynn e ら (20 1 0)も 、 子 ど も の 心 臓 移 植 を 経 験 し た 家 族 9 組 を 対 象

に イ ン タ ビ ュ ー を 行 い 、 家 族 は 、 移 植 の こ と を 病 気 の 家 族 員 の 心 臓

病 の 終 わ り と し て 捉 え 、 移 植 後 は 回 復 、 喜 び の 段 階 を 経 る と 捉 え て

い る こ と が 報 告 さ れ て い る 。 移 植 が 実 施 可 能 と な る こ と は 、 一 方 で

誰 か の 死 を 待 つ と い う こ と で あ り 、 複 雑 な 思 い を 抱 え て い る こ と 、

移 植 ま で の 待 機 期 間 、 移 植 を 受 け た 子 ど も の 心 臓 の 警 告 音 を 聞 き 続

け て い る よ う な 感 覚 を 持 ち 、 今 の 健 康 状 態 を 失 う こ と に 対 し て 、 手

に 汗 を 握 る 感 じ を 持 つ こ と が 記 述 さ れ て い る 。 家 族 は 、 移 植 を 待 つ

間 、 移 植 を 受 け る 子 ど も の 生 と 死 の 両 方 を 同 時 に 感 じ て い る 体 験 を

し て い る こ と が 報 告 さ れ て い る 。
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移 植 を 受 け る 子 ど も は 、 移 植 を 必 要 と し て い る 臓 器 の 機 能 低 下 に

よ り 全 身 状 態 の 維 持 が 難 し い 。 手 術 は 、 術 後 侵 襲 に よ る 全 身 的 な 負

荷 が あ る た め 、 移 植 前 は 可 能 な 限 り 子 ど も が よ り 良 い 状 態 で 移 植 を

受 け ら れ る よ う に 健 康 状 態 を 保 つ こ と が 求 め ら れ る 。 そ の た め 待 機

期 間 中 は 、 心 臓 移 植 で は 確 定 で き な い 移 植 日 に 向 け て 子 ど も の 健 康

状 態 を 保 持 し 続 け る た め に 、 家 族 は 多 く の こ と に 配 慮 し な が ら 生 活

を 整 え 、 子 ど も の 世 話 を 行 っ て い る 。

こ れ ら の 先 行 研 究 か ら 、 心 臓 移 植 は 、 ド ナ ー が 現 れ る こ と を 待 ち

続 け る 状 況 が あ り 、 家 族 は 移 植 で き る か ど う か も 確 定 す る こ と が で

き ず 、 子 ど も の 命 を 救 う こ と が 出 来 る の か ど う か さ え も 不 確 か な 状

態 に 置 か れ て い る こ と が わ か る 。 心 臓 移 植 に 向 け て 待 機 し て い る 家

族 は 、 子 ど も の 命 を 救 う こ と を 夢 と し て 捉 え 、 子 ど も の 命 の 不 確 か

さ の 中 で 、 命 を 日 々 守 る こ と に 集 中 し た 生 活 を 送 っ て い る 。 そ の 一

方 で 、 命 を 救 う 手 段 を 持 た な い 家 族 に と っ て 、 子 ど も の 悪 化 を 示 す

症 状 を 目 に す る こ と は 、 子 ど も の 命 を 失 う こ と に 直 結 す る よ う な 緊

張 を 伴 う 体 験 に な る 。 ド ナ ー が 見 つ か ら な い 中 、 子 ど も の 命 に 向 き

合 い な が ら 過 ご す こ と は 、 家 族 に と っ て ス ト レ ス の 強 い 体 験 で あ っ

た こ と が 示 さ れ て い る 。

ま た 、 こ の よ う な 体 験 を 通 し て 家 族 が コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン を と り

続 け る こ と に よ っ て 、 家 族 の 絆 を 育 む こ と も 報 告 さ れ て い る 。

以 上 の こ と か ら 、 心 臓 移 植 を 待 つ 子 ど も を 支 え る 家 族 の 生 活 方 法

や 困 難 に 感 じ る 点 、 長 期 に わ た っ て 子 ど も を 支 え 続 け る 家 族 に 絆 が

育 ま れ る 点 は 、 他 の 臓 器 移 植 と 類 似 し て い る 。 し か し 、 世 話 を す る

家 族 の 子 ど も の 捉 え 方 や 思 い は 、 家 族 か ら の 生 体 移 植 を 選 択 で き る

可 能 性 が あ る 肝 移 植 や 腎 移 植 と は 違 い が あ る こ と が 伺 え る 。

  ３ )腎 臓 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 体 験 に 関 す る 研 究

腎 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 体 験 に つ い て は 1 件 の 先 行 研 究 が

な さ れ て い た 。長 (20 01 )は 、子 ど も が 腎 移 植 を 受 け て 10 年 以 上 経 過

し て い る 母 親 を 対 象 と し て 、 ラ イ フ ヒ ス ト リ ー 法 を 用 い て そ の 体 験

を 明 ら か に し た 。慢 性 腎 不 全 で CAP D 療 法 、腎 移 植 療 法 を 受 け た 子 ど

も の 母 親 3 名 へ の イ ン タ ビ ュ ー か ら 、 腎 移 植 の 体 験 と そ の 意 味 付 け

の 変 化 を 明 ら か に し た 。 そ の 中 で は 、 移 植 前 に 行 わ れ て い る CAPD

療 法 に つ い て 、「 一 番 負 担 が 大 き い 」「 CAPD 一 色 の 生 活 」な ど と 振 り

返 り 、 早 朝 か ら 深 夜 の バ ッ ク 交 換 が 何 年 に も わ た っ て 継 続 さ れ て い

る 身 体 的 な 負 担 と 、 子 ど も の 腹 膜 炎 や 移 植 ま で 繋 げ ら れ る か ど う か

が 母 親 の 肩 に か か っ て い る と い う 精 神 的 な 重 圧 と の 二 重 の 辛 い 体 験

を 明 ら か に し て い る 。 腎 移 植 の 子 ど も の 家 族 は 、 腎 移 植 を 、「 CAP D、

自 分 で や る の が 終 わ る 」「 移 植 す れ ば 完 治 す る 」「 自 分 の 責 任 は 終 わ
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る 」と い う よ う な 、子 ど も の 病 状 を 安 定 さ せ る た め の CAP D 管 理 か ら

の 解 放 や 、 病 気 の 完 治 と し て 希 望 的 に 捉 え て い る こ と が 示 さ れ て い

る 。 移 植 の 希 望 的 な 捉 え は 、 移 植 後 拒 絶 反 応 や 感 染 へ の 恐 れ を 抱 く

と い う 困 難 さ へ と 変 化 し 、 さ ら に 、 こ れ ま で の 健 康 状 態 を 維 持 す る

こ と が 困 難 で あ る と い う こ と を 受 け 止 め る よ う に な り 、 拒 絶 反 応 へ

の 恐 れ 、 穏 や か な 受 け 身 の 覚 悟 に 変 化 し て い く 。 そ し て 母 親 は 、 子

ど も か ら 手 が 離 れ 、 母 親 自 身 の 人 生 を 捉 え る よ う に な る プ ロ セ ス を

辿 る こ と が 明 ら か に さ れ て い る 。

こ の 研 究 は 、 移 植 を 受 け た 子 ど も の 世 話 を す る 母 親 の 体 験 に つ い

て 明 ら か に さ れ て お り 、「 CAPD 一 色 の 生 活 」 と い っ た 腎 移 植 を 受 け

る ま で の 、 子 ど も の 命 を 維 持 で き る 治 療 法 を 継 続 し 続 け る 子 ど も と

の 生 活 の 体 験 が 報 告 さ れ て い る 。CAP D 療 法 は 、子 ど も の 命 を 守 る 唯

一 の 手 段 で あ る こ と を 母 親 が 自 覚 し な が ら 、 長 期 に わ た り 移 植 ま で

子 ど も の 命 を 守 り 続 け る 精 神 的 な 負 担 が 浮 き 彫 り に さ れ て い る 。 し

か し 、 命 を 維 持 す る 治 療 法 が あ る 腎 臓 移 植 を 受 け た 子 ど も の 母 親 の

体 験 は 、 他 の 臓 器 移 植 と は 異 な り 、 命 の 不 確 か さ に よ る ス ト レ ス の

表 現 が 少 な い と 言 え る 。

  ４ )移 植 臓 器 に よ る 家 族 の 体 験 の 共 通 点 と 相 違 点

先 行 研 究 か ら 、 生 体 肝 移 植 や 心 臓 移 植 を 治 療 法 と し て 選 択 し て い

る 家 族 は 、 臓 器 移 植 を 子 ど も の 生 命 を 繋 ぐ 唯 一 の 方 法 と し て 選 択 し

て い る 。 こ の こ と は 、 移 植 の 可 能 性 が 子 ど も の 命 を 決 定 す る こ と に

も 繋 が り 、 子 ど も の 命 の 不 確 か さ に つ い て の 恐 れ や 不 安 、 ス ト レ ス

は 大 き な も の で あ っ た 。 さ ら に 心 臓 移 植 は 、 ド ナ ー の 決 定 や 移 植 時

期 に つ い て は 未 確 定 で あ り 、 子 ど も の 命 の 継 続 と と も に 、 家 族 の 生

活 に つ い て も 不 確 か さ を 伴 う 状 況 が あ る 。 肝 移 植 は 、 生 体 肝 移 植 を

選 択 す る 家 族 が 多 く 、 計 画 的 に 移 植 を 進 め る こ と が で き る 。 そ れ に

伴 い ド ナ ー の 決 定 で は 、 家 族 員 2 人 の 命 に 向 き 合 い 、 移 植 後 は 救 わ

れ た 命 を 守 る た め の 子 ど も 中 心 の 生 活 を 営 む 家 族 の 体 験 が 報 告 さ れ

て い る 。

子 ど も が 臓 器 移 植 を 受 け た 家 族 の 共 通 す る 体 験 は 、 移 植 前 の 家 族

の 関 係 性 が 移 植 後 に も 影 響 す る こ と 、 移 植 後 に 健 康 状 態 が 不 安 定 な

子 ど も の 命 を 守 る た め に 必 死 に 世 話 を す る と い う も の で あ っ た 。 一

方 、 移 植 す る 臓 器 に よ り 異 な る 家 族 の 体 験 は 、 移 植 の 可 能 性 や 代 替

療 法 の 有 無 に よ り 、 移 植 前 の 子 ど も の 命 や 移 植 に 対 す る 家 族 の 期 待

や 思 い 、 緊 張 感 や 葛 藤 な ど 精 神 面 で の 違 い が 示 さ れ て い た 。

２ .子 ど も の 移 植 に つ い て の 不 安 や 心 配 に 関 す る 研 究

移 植 を 受 け る 子 ど も の 家 族 の 心 配 や 不 安 の 内 容 に 焦 点 を 当 て て 、2
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件 の 先 行 研 究 が な さ れ て い た 。 吉 野 ら (20 02 )は 、 子 ど も の 生 体 肝 移

植 を 行 っ た 46 家 族 を 対 象 に 、 そ の 経 験 に つ い て 質 問 紙 調 査 を 行 い 、

主 に 移 植 を 受 け る 際 の 思 い を 明 ら か に し て い る 。 移 植 を 受 け る 際 の

不 安 に つ い て 、移 植 後 の 予 後 に つ い て 80％ 以 上 が 不 安 と 答 え て い る 。

移 植 療 法 の 説 明 時 に 「 目 の 前 が 真 っ 暗 に な っ た 」 が 、 58％ の 両 親 が

「 と て も そ う で あ る ・ わ り と そ う で あ る 」 と 答 え て い る 。 移 植 手 術

を 受 け る こ と の 家 族 の 負 担 で は 「 子 ど も の 感 染 症 の 心 配 」 が 97％ 、

「 同 時 に 2 人 が 入 院 す る こ と 」が 87％ の 両 親 が「 と て も 負 担 ・ 少 し

負 担 」 と 答 え て い る 。 さ ら に 、 子 ど も の 移 植 治 療 を 乗 り 切 っ て い く

の に 必 要 な こ と と し て 、「 医 師 と の 信 頼 関 係 」を 両 親 全 員 が「 と て も

必 要 」 と 答 え 、「 夫 婦 の 会 話 」 が 「 と て も 必 要 」 が 、 父 親 83％ 、 母

親 91％ 、「 夫 の 家 事・育 児 の 手 伝 い 」が「 と て も 必 要 」が 、父 親 52％ 、

母 親 61％ と い う 結 果 を 報 告 し て い る 。

こ の 研 究 結 果 か ら 、 移 植 療 法 は 、 家 族 に と っ て 聞 き な れ な い 治 療

法 で あ り 、 子 ど も や ド ナ ー と な っ た 家 族 員 が ど の よ う な 経 過 を 辿 る

の か 思 い 描 く こ と が で き な い 不 安 が 大 き く 、 子 ど も を 治 療 し て く れ

る 医 師 を 頼 り に し た い 思 い が 示 さ れ て い る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け る 子 ど も の 家 族 の 体 験 に 関 す る 諸 外 国 の 研 究 で

は 、こ の 思 い は 見 当 た ら な い 。こ の こ と か ら 、医 師 に“ お 任 せ す る ”

と い っ た わ が 国 の 文 化 的 背 景 が あ る と 言 え よ う 。 家 族 は 、 子 ど も が

受 け る 移 植 を 乗 り 超 え よ う と し た 時 、 家 族 の コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン を

重 視 す る 一 方 で 、 医 療 者 と の 関 係 を ど の よ う に 築 く の か と い う 点 に

つ い て 、諸 外 国 と 異 な る わ が 国 の 文 化 が 影 響 し て い る 可 能 性 も あ り 、

注 目 す る 必 要 が あ る だ ろ う 。

ま た 椎 間 (200 2 )は 、 生 体 肝 移 植 後 の 子 ど も を 抱 え る 両 親 18 名 (移

植 後：2 年 以 上 11 名 、2 年 未 満 7 名 )を 対 象 に 独 自 に 作 成 し た 質 問 紙

調 査 を 行 い 、 家 族 の 不 安 の 内 容 を 明 ら か に し て い る 。 移 植 後 2 年 未

満 の 子 ど も の 両 親 の 70%以 上 が 、 集 団 生 活 、 就 職 、 就 学 の 項 目 を 子

ど も に 対 す る 不 安 と し て 挙 げ て い る が 、 移 植 後 2 年 以 上 経 過 し て い

る 子 ど も の 両 親 で は 、 60％ 以 下 と な っ て い る 。 さ ら に 移 植 後 2 年 以

上 経 過 し て い る 子 ど も の 両 親 は 、 全 員 が 就 職 、 集 団 生 活 、 就 学 を 子

ど も に 対 す る 希 望 と し て 挙 げ て い た 。

こ れ ら の 2 つ の 研 究 か ら 、 子 ど も が 移 植 を 受 け る 時 点 で の 不 安 内

容 か ら 、 移 植 後 の 子 ど も の 成 長 に 伴 い 、 移 植 し た こ と が 子 ど も の 将

来 に 及 ぼ す 影 響 に 関 す る 不 安 に 内 容 が 変 化 し て い る こ と が 分 か る 。

こ れ は 、 子 ど も の 成 長 発 達 に 伴 い 、 家 族 が 関 わ る 社 会 環 境 も 異 な っ

て く る こ と で の 変 化 と も と れ る 。

３ .ド ナ ー の 決 定 に 関 す る 家 族 の 体 験 に 関 す る 研 究
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  １ )ド ナ ー の 決 定 に つ い て の 家 族 の 意 思 決 定 に 関 す る 研 究

ド ナ ー の 決 定 に つ い て の 家 族 の 意 思 決 定 に 関 し て は 、 生 体 肝 移 植

の 家 族 の 意 思 決 定 プ ロ セ ス が 明 ら か に さ れ て い る (渡 邊 ,200 7)。こ の

研 究 で は 、24 家 族 を 対 象 と し 、ド ナ ー と レ シ ピ エ ン ト に 意 思 決 定 に

つ い て イ ン タ ビ ュ ー を 行 い 、 家 族 が 生 体 肝 移 植 の 相 談 に 外 来 受 診 し

た 時 点 か ら 、 ド ナ ー 候 補 が 決 定 し 、 家 族 内 の 意 思 が 固 定 す る ま で の

プ ロ セ ス を 、 家 族 内 力 動 を 踏 ま え て 、 家 族 の 意 思 決 定 の プ ロ セ ス と

し て 明 ら か に し て い る 。す な わ ち 、【 生 体 肝 移 植 と い う 衝 撃 を 受 け る 】、

【 生 体 肝 移 植 を 受 け よ う 】、【 誰 が ド ナ ー に 】、【 不 安 が 残 る も 生 体 肝

移 植 に か け よ う と す る 】、【 あ と は お 任 せ す る だ け 】 の 5 段 階 で 構 成

さ れ る 意 思 決 定 の プ ロ セ ス と 家 族 内 力 動 が 提 示 さ れ 、 5 つ の 段 階 を

辿 る こ と を 促 す 家 族 の 行 動 の 要 素 が 明 ら か に さ れ て い る 。 家 族 の 行

動 と し て 、「 生 体 肝 移 植 の た め の 費 用 や 看 病 の 準 備 を す る 」、「 家 族 の

心 を 一 つ に ま と め よ う と す る 」 が 示 さ れ て い る 。

渡 邊 は こ の 研 究 結 果 か ら 、 レ シ ピ エ ン ト と ド ナ ー の 2 人 の 家 族 員

が 同 時 に 手 術 に な る た め 、 家 族 内 の 理 解 と 援 助 や 心 の 支 え を 得 る こ

と は 非 常 に 重 要 で あ っ た こ と を 論 じ て い る 。こ こ で は 、「 家 族 の 心 を

一 つ に ま と め よ う と す る 」 の カ テ ゴ リ ー が 抽 出 さ れ 、 そ の 中 で は 、

家 族 内 の 良 好 な コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン を は か り 、「 家 族 内 の 意 思 を ま と

め よ う と し た 」、「 家 族 の 関 係 性 を 良 好 に 保 ち 、 家 族 の 理 解 や 支 援 を

得 よ う と し た 」 の サ ブ カ テ ゴ リ ー が 抽 出 さ れ て い る 。 ま た 、 主 に ド

ナ ー は レ シ ピ エ ン ト と の 「 情 緒 的 関 係 を 深 め よ う と し た 」 と い う サ

ブ カ テ ゴ リ ー が 抽 出 さ れ て い る 。 移 植 前 の 意 思 決 定 ま で の プ ロ セ ス

に お い て 、 家 族 員 同 士 が 結 び つ き を 強 め 、 家 族 が 行 っ た 意 思 決 定 を

家 族 の 強 み と し て 位 置 付 け て い く こ と で 、 患 者 の 生 命 の 危 機 的 状 況

へ の 選 択 と 、 ド ナ ー と な る 家 族 員 の 臓 器 提 供 と い う 家 族 に と っ て の

重 大 な 決 断 を 乗 り 越 え る 家 族 の 姿 が 明 ら か に さ れ て い る 。

２ )ド ナ ー に な る こ と を 決 意 し た 家 族 員 の 体 験 に 関 す る 研 究

生 体 移 植 を 受 け た 子 ど も の ド ナ ー と な っ た 母 親 の 移 植 前 後 の 体 験

に つ い て は 、 2 件 の 先 行 研 究 が な さ れ て い た 。

高 田 (200 9)は 、生 体 腎 移 植 の ド ナ ー 15 名 を 対 象 に イ ン タ ビ ュ ー を

行 っ て い る 。 そ の 結 果 、 ド ナ ー は 自 分 こ そ 提 供 し た い と い う 願 望 に

よ り 、他 者 か ら の 提 案 や 他 の 選 択 肢 を 積 極 的 に 排 除 す る こ と で 、【 自

分 し か い な い 】 と い う 認 識 を 強 め た こ と を 報 告 し て い る 。 さ ら に 、

ド ナ ー は 、 術 直 前 ま で 心 が 揺 れ て い る こ と が 明 ら か に さ れ て い る 。

「 自 分 が 今 後 、休 ん だ り 、普 通 ど お り に 仕 事 で き る か な と か … 」、「 …

手 術 で (腎 臓 )1 つ 取 っ た ら 体 に 無 理 が 利 く だ ろ う か と か 、 手 術 後 目

が 覚 め な い ん じ ゃ な い か と か 、… 人 に は 言 わ な か っ た で す け ど 。」と
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心 の 揺 れ が 述 べ ら れ て い る 。 ド ナ ー と な っ た 家 族 は 、 自 身 の 健 康 の

維 持 や 今 後 の 生 活 に つ い て の 不 安 や 手 術 へ の 不 安 を 抱 え な が ら 、 ド

ナ ー と な る 決 意 を し て い た 。

田 村 (200 6)は 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の ド ナ ー と な っ た 母 親

10 名 に 半 構 成 イ ン タ ビ ュ ー を 行 い 、移 植 前 か ら 移 植 直 後 の 体 験 に つ

い て 明 ら か に し て い る 。 母 親 の 体 験 に お い て 共 通 概 念 は 【 自 分 は さ

て お き 】 で あ り 、 移 植 を 決 定 す る 時 期 で は 【 流 れ に 乗 っ て 同 調 し た

わ が 子 の 移 植 】、自 分 の 臓 器 提 供 を 決 意 し た 時 期 で は【 自 分 を 納 得 さ

せ た 臓 器 提 供 】、わ が 子 と 同 時 に 手 術 を 体 験 す る 時 期 で は【 わ が 子 だ

け に 注 目 し た 手 術 体 験 】 が 明 ら か に さ れ た 。 わ が 国 で は 生 体 肝 移 植

の ド ナ ー は 、 親 で あ る 症 例 が ほ と ん ど で あ る が 、 子 ど も に 臓 器 を 提

供 す る ド ナ ー と し て の 移 植 前 後 の 親 の 体 験 に 焦 点 を あ て た 研 究 は 他

に は 見 当 た ら ず 、 意 義 の あ る 報 告 で あ る 。 さ ら に 田 村 (20 06 )の 研 究

で は 、 母 親 は 「 自 分 か ら 生 ま れ た 子 」、「 自 分 が 産 ん だ 子 」 と い う よ

う な 思 い を 抱 え て い た こ と が 報 告 さ れ て い る 。 こ れ は 親 子 の 関 係 と

言 う だ け で な く 、 子 ど も の 持 つ 健 康 障 害 に 、 母 親 と し て の 責 任 を 感

じ て い る こ と も 含 ん だ 思 い と 捉 え る こ と が 出 来 る 。 自 分 を 納 得 さ せ

た 臓 器 提 供 と い う 点 か ら も 、 ド ナ ー は 自 分 の 中 で 思 い を 抱 え て い た

こ と が 示 さ れ て い る 。

こ れ ら の 研 究 で は 、 ド ナ ー と な る 家 族 員 の 移 植 と 向 き 合 い 、 子 ど

も と の 関 係 性 に 焦 点 を あ て た 体 験 が 明 ら か に さ れ て い る 。

ま た 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を も つ 家 族 に 関 す る 研 究 で は 、

予 後 が 良 好 で あ っ た 家 族 や 、 家 族 員 を 対 象 に 研 究 が 行 わ れ て い る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 亡 く し た 家 族 の 体 験 に つ い て は 、 1 件

の み で あ り 、 親 が ド ナ ー と な る こ と が 多 い 子 ど も の 生 体 肝 移 植 を 体

験 す る 家 族 の 理 解 の た め に 、意 義 の あ る 研 究 結 果 で あ る 。三 浦 (200 2 )

は 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 後 、 死 亡 の 転 機 を 辿 っ た 子 ど も の ド ナ ー と

な っ た 一 人 の 母 親 の 体 験 を 明 ら か に し て い る 。 母 親 は ド ナ ー で あ っ

た こ と を 「 複 雑 な 心 境 」 と 語 っ て い る 。 ま た 、 移 植 後 の 子 ど も の 命

の 危 機 的 状 態 に つ い て の 発 言 に は 、「 拒 絶 の は ず が 無 い 」、「 肺 高 血 圧

症 は 肝 臓 と は 違 う 」、「 あ の 子 は 肝 臓 で 死 ん だ ん じ ゃ な い 」 と 移 植 し

た 肝 臓 の 問 題 で は な い こ と が 何 度 も 表 現 さ れ て い る 。 ド ナ ー と な っ

た 母 親 は 、 移 植 さ れ た 子 ど も の 肝 臓 の 機 能 が 低 下 し て い る 病 状 を 受

け 入 れ る こ と が で き ず 、 子 ど も の 死 後 は 自 責 感 を 強 く 感 じ 、 死 後 2

年 以 上 た っ た 時 点 で も 、 移 植 し た こ と を 肯 定 的 に 意 味 付 け る こ と が

困 難 で あ る こ と が 語 ら れ て い た 。

家 族 に と っ て 生 体 肝 移 植 を 選 択 す る こ と は 、 子 ど も が 生 き る た め

の 選 択 で も あ る 。 家 族 は 移 植 前 後 で 、 こ の 思 い を 支 え に 子 ど も の 世

話 を 続 け 、 家 族 の 生 活 を 調 整 し て い る 。 ド ナ ー に と っ て 自 身 の 臓 器



12

は 子 ど も を 生 か す た め の も の で あ り 、 提 供 し た 臓 器 が 活 か さ れ ず 、

子 ど も が 死 に 至 る こ と は 、 受 け 入 れ が た い こ と で あ る 。 日 本 肝 移 植

研 究 会 の 生 体 肝 移 植 ド ナ ー に 関 す る 調 査 報 告 (200 5)で は 、 親 子 関 係

以 外 の 移 植 を 受 け た 子 ど も が 亡 く な っ た ド ナ ー の 心 情 と し て 、「 レ シ

ピ エ ン ト の 介 護 の 辛 さ 」、「 レ シ ピ エ ン ト へ の 医 療 行 為 へ の 疑 問 」、「 レ

シ ピ エ ン ト の 病 状 に 関 す る 説 明 不 足 」、「 亡 く な っ て い く レ シ ピ エ ン

ト と の 別 れ 方 」、「 移 植 を し た こ と へ の や り き れ な さ 」 な ど の 質 問 紙

へ の 記 述 が あ っ た こ と が 報 告 さ れ て い る 。 ま た 、 レ シ ピ エ ン ト が 悪

化 や 死 の 転 帰 を 辿 っ た 場 合 、 臓 器 移 植 に 対 す る 評 価 が 下 が る 傾 向 が

あ る こ と が 報 告 さ れ て い る 。 こ の こ と か ら 、 レ シ ピ エ ン ト の 状 態 が

悪 化 の 経 過 を 辿 る ド ナ ー へ の ケ ア の 必 要 性 が 、 報 告 書 の 提 言 と し て

挙 げ ら れ て い る 。 し か し 、 移 植 を 受 け た 子 ど も が 死 に 至 っ た 家 族 に

つ い て の 研 究 報 告 は 、 見 当 た ら な い 。

腎 移 植 の 意 思 決 定 の 文 献 レ ビ ュ ー で は あ る が 、Conr a d ら (19 99 )は 、

ド ナ ー の 決 断 は 、 見 返 り の な い 贈 り 物 と 捉 え ら れ 、 臓 器 の 送 り 手 と

受 け 手 と の つ な が り 、 関 係 性 を 築 く こ と に な る と 述 べ て い る 。

生 体 移 植 は 、 移 植 術 に よ り 一 度 に 2 人 の 家 族 員 の 命 を 失 う 危 険 性

が あ る 治 療 方 法 で あ る 。 つ ま り 、 移 植 は 子 ど も の 命 を 救 う た め の 家

族 員 か ら の 臓 器 提 供 で は あ る が 、 家 族 員 に と っ て は 命 の 提 供 と も と

れ る 厳 し い 意 思 決 定 で あ る 。

こ れ ら の 研 究 で 共 通 し て い る こ と は 、 ド ナ ー と な る 意 思 決 定 を 支

え て い る の は 、 家 族 の 関 係 性 で あ り 、 家 族 の 情 緒 的 つ な が り を 強 め

る こ と や 、 親 子 の 関 係 性 を 重 視 す る こ と が 報 告 さ れ て い る こ と で あ

る 。 ド ナ ー は 、 親 子 の 関 係 性 や 家 族 の 絆 を 、 自 分 自 身 や 家 族 員 同 士

で 確 認 し な が ら 意 思 決 定 に 進 ん で お り 、 特 に 子 ど も へ の 臓 器 提 供 で

は 、 自 分 の 子 ど も を 自 分 が 救 い た い と い う 親 の 思 い が 強 く 反 映 し て

い る こ と が 示 さ れ て い る 。

Ⅱ .移 植 を 受 け る 子 ど も の 家 族 の ス ト レ ス・コ ー ピ ン グ に 関 す る 研 究

移 植 を 受 け る 子 ど も の 家 族 の ス ト レ ス・コ ー ピ ン グ に 関 し て は 、7

件 の 先 行 研 究 が な さ れ て い た 。 肝 移 植 を 受 け る 子 ど も の 家 族 の 不 安

や ス ト レ ス ・ コ ー ピ ン グ に つ い て 3 件 、 子 ど も の 肝 移 植 前 後 で の 家

族 の 対 処 、 適 応 に つ い て 1 件 、 子 ど も の 臓 器 移 植 後 の 家 族 の ス ト レ

ス 、 不 安 に つ い て 3 件 あ っ た 。

Geri ら (1 99 2 )の 移 植 後 の 家 族 の ス ト レ ス と 適 応 に つ い て の 研 究

で は 、 子 ど も の 肝 移 植 後 に 退 院 し た 家 族 の 適 応 に 影 響 す る 要 因 を 明

ら か に し て い る 。 こ の 研 究 で は 、 肝 移 植 が 成 功 し 、 退 院 後 3 週 間 か

ら 4.9 年 経 過 し て い る 子 ど も の 母 親 58 名 (1 年 以 上 46 名 、 1 年 未 満

12 名 )を 対 象 に 、McC u bb in と Pat te rs o n の 家 族 適 応 モ デ ル 2 重 ABC- X
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モ デ ル に 基 づ き 4 つ の 基 本 的 な 尺 度 が 用 い ら れ た 。

そ の 結 果 、 家 族 の ス ト レ ス と コ ー ピ ン グ に は 、 有 意 な 関 係 は 認 め

ら れ な か っ た も の の 、 ソ ー シ ャ ル サ ポ ー ト と 家 族 の 適 応 に は r=

‐ .28 で 負 の 関 係 性 が み ら れ た (ｐ ＜ .0 5)。 家 族 の 適 応 と ス ト レ ス 、

ソ ー シ ャ ル サ ポ ー ト 、 コ ー ピ ン グ に つ い て 回 帰 分 析 を 行 っ た 結 果 、

子 ど も の 移 植 後 1 年 以 内 の 家 族 は 、ス ト レ ス が 強 く (R 2＝ .42 )、ソ ー

シ ャ ル サ ポ ー ト (R 2＝ .19)、 コ ー ピ ン グ に つ い て (R 2＝ .19)低 い 値 が

出 た 。1 年 以 上 経 過 し て い る 家 族 は 、1 年 以 内 の 家 族 と 比 べ 、ス ト レ

ス (R２ ＝ .8)が 減 少 し 、 ソ ー シ ャ ル サ ポ ー ト (R２ ＝ .05)や コ ー ピ ン グ

(R２ ＝ .00)に つ い て も 改 善 し て い る 。質 問 紙 に お け る 自 由 記 述 で は 、

最 も 助 け に な っ た こ と と し て 、 子 ど も の 移 植 で の サ ポ ー ト を 受 け た

こ と 、 元 の 生 活 に 戻 れ る こ と 、 子 ど も の 健 康 な 、 幸 福 そ う な 、 成 長

発 達 を 見 る こ と が で き る こ と が 挙 げ ら れ て い た 。 ま た 、 最 も 家 族 が

適 応 す る の に ス ト レ ス と な っ た こ と に つ い て は 、 不 確 か な こ と 、 恐

れ や 経 済 性 の こ と 、 家 族 が 分 離 し て 過 ご し て い る こ と が 挙 げ ら れ て

い た 。

さ ら に 、 Ger i ら (20 04 )は 、 肝 移 植 が 成 功 し た 子 ど も の 母 親 15 名

を 対 象 に 、家 族 の 反 応 と 適 応 過 程 に 関 す る 、McCu bb i n の 家 族 の ス ト

レ ス 理 論 に 基 づ く 質 問 紙 を 用 い て 、移 植 前 後 (平 均 で 肝 移 植 4 ヶ 月 前

と 、移 植 後 4 カ 月 経 過 し た 時 期 )の 家 族 の ス ト レ ス 、母 親 の ス ト レ ス

の 変 化 を 明 ら か に し た 。 家 族 の ス ト レ ス に つ い て は 、 全 て の 項 目 に

有 意 差 は 見 ら れ な か っ た 。 移 植 前 (点 )／ 移 植 後 (点 )の 得 点 で 、 意 見

の 衝 突 に つ い て は 3.3 点 ／ 3. 9 点 、喪 失 は 0.3 点 ／ 0. 7 点 と 上 昇 が 示

さ れ て い る 。 一 方 、 母 親 の ス ト レ ス に つ い て は 、 低 い レ ベ ル で は あ

る が 有 意 差 が あ り 、混 乱 に つ い て は 9.3 点 ／ 6.5 点 (t【 2.1 7】,d f. 14 ,

p< .0 5)、不 安 に つ い て は 15.2 点 ／ 10. 5 点 (t【 1.39】,d f. 14 ,p <. 00 4 )

と 変 化 が 報 告 さ れ て い る 。 対 処 に つ い て は 、 支 援 を 受 け る こ と が

27.8 点 ／ 18. 5 点 (t【 3. 55】 ,df .1 4, p < .0 04 )と 減 少 し て お り 、 医 療

的 な 対 処 に つ い て 16. 5 点 ／ 60 .8 点 (t【 ‐ 5. 96】 ,d f .1 4, p< .0 01 )と

上 昇 し て い た 。

家 族 の ス ト レ ス に 関 し て は 、 統 計 的 に は 有 意 差 は 見 ら れ て い な い

が 、 意 見 の 衝 突 、 喪 失 が 移 植 後 上 昇 し て い る 点 は 、 他 の 研 究 結 果 で

も 明 ら か に さ れ て い る 。 こ の こ と は 、 家 族 が 移 植 を 受 け た 子 ど も の

健 康 状 態 を 維 持 す る た め に 、 生 活 の 変 更 や 調 整 を 余 儀 な く さ れ 、 家

族 の 関 係 性 や 家 族 員 の 思 い に 影 響 し て い る こ と を 示 し て い る の で は

な い だ ろ う か 。 母 親 に つ い て は 、 移 植 後 に 精 神 的 な 状 態 に 改 善 が み

ら れ る こ と が 示 さ れ て お り 、 家 族 員 間 の 思 い の 違 い も 読 み 取 れ る 。

対 処 に つ い て は 、移 植 後 に 家 族 内 の 対 処 が 増 加 し て い る 結 果 が あ る 。

移 植 後 、 時 間 の 経 過 と と も に 家 族 内 で で き る 医 療 的 な 対 処 が 増 え て
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い る こ と か ら 、 家 族 の セ ル フ ケ ア が 獲 得 さ れ て い る 側 面 が あ る と 考

え ら れ る 。

吉 川 (200 8)は 、小 児 生 体 肝 移 植 に お け る ド ナ ー で は な い 親 59 名 を

対 象 に 、 子 ど も の 入 院 中 の ス ト レ ス に つ い て の 質 問 紙 調 査 を 行 っ て

い る 。 こ の 結 果 で は 、 入 院 中 に ス ト レ ス を 感 じ て い る 者 は 、 80％ 以

上 を 占 め 、 最 も ス ト レ ス と な る 要 因 と し て 挙 げ ら れ て い た の は 、 子

ど も の 病 状 で あ り 、 次 い で ド ナ ー の 状 態 で あ っ た 。 生 体 肝 移 植 で 、

家 族 に 2 人 の 手 術 患 者 を 抱 え る こ と に よ る 他 の 家 族 員 の 負 担 の 大 き

さ が 示 さ れ て い る 。 こ れ は 、 家 族 全 体 を と ら え た 調 査 で は な い が 、

ド ナ ー 以 外 の 家 族 員 も ス ト レ ス を 抱 え 、 共 に 生 活 を 送 っ て い る こ と

が 明 ら か に さ れ た 結 果 で あ り 、 ス ト レ ス を 抱 え る 家 族 員 を 内 包 し た

家 族 の セ ル フ ケ ア を 捉 え る 上 で 示 唆 を 得 る 結 果 で あ る 。

Pell et ier ら (19 92 )は 、 移 植 の プ ロ セ ス で 最 も ス ト レ ス な 出 来 事

を 明 ら か に す る こ と を 目 的 と し て 、家 族 (ド ナ ー と な っ た 5 名 の 両 親

を 含 む )を 対 象 に 、Laza ru s の コ ー ピ ン グ 理 論 を 基 盤 と し て 開 発 し た

尺 度 を 用 い て 調 査 を 行 っ て い る 。 結 果 と し て 、 9 名 全 員 が 生 命 へ の

恐 れ を 抱 き 、 最 も ス ト レ ス な 状 況 と し て 、 病 気 の 結 果 の 不 確 か さ 、

子 ど も を 失 う こ と の 思 い を 挙 げ 、 そ の う ち 5 名 が 健 康 状 態 の 変 化 に

つ い て の 恐 れ を 挙 げ て い た 。

Youn g ら (2 00 3)は 、臓 器 移 植 を 行 っ た 子 ど も の 親 の PTS D に 関 連 す

る 要 因 と 辛 さ に つ い て 明 ら か に す る こ と を 目 的 に 、 移 植 を 受 け た 子

ど も の 世 話 を し て い る 親 (移 植 後 10 か 月 か ら 3 年 )17 0 名 を 対 象 に 調

査 を 行 っ て い る 。 結 果 で は 、 両 親 の BDI-Ⅱ の 指 標 か ら 多 く の 親 は 、

正 常 範 囲 内 (M= 10 .0 4; SD =9 . 67 )で あ り 、医 学 的 な う つ 状 態 で は な い こ

と が 明 ら か に さ れ た が 、 や や う つ 傾 向 の 親 は 27.1％ を 占 め て い た 。

両 親 の STA I の 結 果 で は 、不 安 得 点 は 正 常 範 囲 内 (M=3 4 .7 2; SD =1 1. 5 5)

で あ る こ と が 明 ら か に さ れ た 。 PTSD に つ い て は 、 や や PTS D 傾 向 に

あ る 親 は 50. 6％ で あ り 、家 族 機 能 の 減 退 が 現 れ て い る 親 は 44.6％ で

あ っ た こ と が 報 告 さ れ て い る 。 こ の 要 因 と し て 、 自 由 記 述 か ら 、 子

ど も の 健 康 状 態 の 心 配 、 子 ど も の 将 来 が 不 確 実 で あ る こ と が 主 な も

の と し て 報 告 さ れ て い る 。

Uzar k ら (1 98 9)は 、 子 ど も の 心 臓 移 植 後 の 家 族 (1 年 ～ 3 年 )9 名 を

対 象 に 、 ス ト レ ス に つ い て 、 慢 性 的 な 衝 撃 と コ ー ピ ン グ 手 段 に 関 す

る 尺 度 CIC I と 家 族 機 能 尺 度 (FF FS )を 用 い て 調 査 を 行 っ て い る 。臓 器

移 植 を 受 け る 子 ど も の 家 族 に と っ て ス ト レ ス に な る こ と と し て 、 8

名 の 親 が 「 移 植 を 受 け た 子 ど も の 世 話 を す る こ と で 親 の エ ネ ル ギ ー

を 減 少 さ せ る こ と 」 を 挙 げ て い た 。 同 様 に 8 名 の 親 が 「 子 ど も の 将

来 の 不 確 か さ 」、 7 名 の 親 が 「 子 ど も に 対 す る ケ ア を 保 障 す る こ と 」

を 挙 げ て い た 。



15

こ れ ら の 研 究 結 果 か ら 、 家 族 に と っ て 、 子 ど も の 命 の 不 確 か さ が

強 い ス ト レ ス と な る こ と が 分 か る 。 心 臓 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族

に と っ て は 、他 の 臓 器 移 植 と は 異 な り 、再 移 植 の 可 能 性 は 低 い た め 、

子 ど も の 不 安 定 な 状 況 は 常 に 死 を 思 う 体 験 で は な い か と 考 え る 。 心

臓 移 植 後 も 家 族 は 、 命 の 不 確 か さ を 継 続 す る こ と に な っ て い る の か

も し れ な い 。

移 植 を 受 け る 子 ど も の 家 族 に と っ て 、 移 植 後 3 年 間 は ス ト レ ス の

強 い 状 況 で あ り 、 病 気 の 子 ど も を 抱 え た 家 族 の 生 活 を 送 る 上 で 、 支

障 を 起 こ す 可 能 性 が あ る こ と が 示 さ れ て い る 。

こ の こ と か ら 考 え て も 、 移 植 後 の 不 安 定 な 子 ど も の 健 康 状 態 を 維

持 す る 世 話 を 継 続 す る こ と は 、 家 族 に と っ て ス ト レ ス の 高 い こ と で

は あ る 。 一 方 で 、 そ の よ う な 生 活 を 継 続 す る こ と に よ り 、 子 ど も の

健 康 を 維 持 す る こ と が で き 、子 ど も の 成 長 発 達 を 実 感 で き る な ら ば 、

家 族 を 精 神 的 に 支 え る こ と に も つ な が る で あ ろ う 。

Mend e s ら (20 09 )は 、子 ど も の 肝 移 植 を 体 験 し た 8 家 族 (7 家 族 は 脳

死 肝 移 植 、1 家 族 は 生 体 肝 移 植 )を 対 象 に 、家 族 が 自 律 性 の あ る 生 活

を 獲 得 し て い く た め の 要 素 を 明 ら か に し た 。 こ の 研 究 結 果 か ら 、 家

族 は 、 移 植 を 通 し て 、 元 の 生 活 に 戻 り た い と 思 っ た こ と や 、 不 幸 だ

と 思 う こ と に 対 処 す る た め の 資 源 や 手 段 を 使 う よ う に な っ て い く 変

化 が 示 さ れ て い る 。 家 族 が 自 分 た ち の 生 活 を 目 指 し 、 家 族 の 力 に 着

目 し て い る 研 究 で あ る 。 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 は 、 家 族 員 の

役 割 や 仕 事 の 分 担 を 変 更 し た り 、 家 族 員 を 尊 重 す る よ う に し て 調 整

し あ う 。 ま た 、 家 族 は 家 族 の 絆 を 通 し て 、 サ ポ ー ト さ れ て い る 家 族

以 外 の 支 援 者 を 活 用 で き る こ と に 気 づ き 、 医 療 者 と 繋 が り 始 め る こ

と が 明 ら か に さ れ て い る 。

移 植 を 通 し て 家 族 が 出 来 る こ と を 調 整 し た り 、 尊 重 し 合 う こ と が

明 ら か に さ れ て お り 、 こ の 体 験 を 通 し て 獲 得 し た 家 族 の つ な が り が

抽 出 さ れ て い る 。 こ れ は 、 家 族 が セ ル フ ケ ア を 発 揮 し て い る こ と が

示 唆 さ れ て い る 研 究 結 果 で あ る 。

Ⅲ .移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 健 康 管 理 、生 活 管 理 、家 族 関 係 の 維

持 に 関 す る 研 究

移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 、 移 植 後 の 健 康 管 理 や 生 活 管 理 に 関

し て は 、 6 件 の 先 行 研 究 が な さ れ て い た 。

１ .家 族 の 感 染 予 防 に 関 す る 研 究

一 宮 (199 5)は 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 両 親 の 拒 絶 反 応 と 、

感 染 に 対 す る 両 親 の 意 識 に つ い て 、 移 植 後 1 年 目 か ら 4 年 目 ま で の

子 ど も の 両 親 を 対 象 に 質 問 紙 調 査 を 実 施 し て い る 。 そ の 結 果 、 子 ど

も の 内 服 、 手 洗 い に つ い て は 1 ヶ 月 ～ 4 年 間 継 続 し て 86～ 96％ が 実
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施 で き て い る 。 自 由 記 載 で は 感 染 予 防 に つ い て の 記 載 が 多 く 、 子 ど

も の 発 達 状 況 に 合 わ せ て 床 掃 除 や き ょ う だ い 児 の 健 康 管 理 、 小 児 感

染 症 へ の 注 意 な ど が 挙 げ ら れ て い た 。 ま た 、 親 自 身 も 風 邪 予 防 を 行

っ て い る と 約 80％ が 記 述 を し て い た 。さ ら に 一 宮 ら (19 96 )は 、移 植

後 1 年 目 か ら 5 年 目 ま で の 両 親 を 対 象 に 、 移 植 を 受 け た 子 ど も の 健

康 管 理 に つ い て 、 拒 絶 反 応 の 早 期 発 見 と 感 染 予 防 の 実 際 を 面 接 調 査

に よ り 明 ら か に し て い る 。 そ の 結 果 、 体 温 測 定 は 、 58.5％ の 子 ど も

が 行 っ て お り 、 親 は 子 ど も の 様 子 が い つ も と 異 な る 場 合 や 、 体 に 触

れ て 熱 い と 感 じ た 時 に 測 定 し て い た 。 便 の 観 察 は 、 75.5％ が 行 っ て

お り 、 学 童 以 上 は 子 ど も が 観 察 し い つ も と 異 な る 状 況 を 親 に 知 ら せ

て い た 。感 染 予 防 行 動 は 、う が い 手 洗 い は 、術 後 5 年 が 経 過 し て も 、

50％ ～ 100％ が 実 施 で き て い る 。 外 出 時 や 感 染 の 危 険 が あ る 時 に は 、

25％ ～ 38％ の 子 ど も は マ ス ク の 使 用 を 心 が け て い た 。 術 後 経 過 年 数

を 経 る に 従 い 、 感 染 予 防 の 実 施 割 合 が 減 少 し て い る 。 こ の 質 問 紙 の

自 由 記 述 で は 、「 術 後 2 カ 月 で 今 は ま だ 加 熱 食 。」、「 訪 問 者 の 制 限 を

し て い る 。」、「 兄 が 帰 っ て く る と 玄 関 で 服 を 脱 が せ 、 手 洗 い う が い 、

か ば ん を ミ ル ト ン で 拭 く 」、「 退 院 後 3 か 月 ま で イ ソ ジ ン 綿 棒 で 清 拭

し て い た け ど 、 元 気 に な っ た し 熱 が な い の で 今 は し て い な い 。」、「 1

年 目 は い ろ い ろ 気 を つ け て い た が 、元 気 な の で ル ー ズ に な っ て い る 。」

こ と が 挙 げ ら れ て い る 。

結 果 で は 、 高 い 割 合 で 長 期 間 に 家 族 が 感 染 予 防 に 取 り 組 ん で い る

こ と が 明 ら か に さ れ て い る 。 家 族 で 感 染 予 防 の 取 り 組 み を 継 続 す る

の は 容 易 な こ と で は な い 。 こ の こ と は 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も

と 共 に 生 活 し て き た 家 族 の 子 ど も の 命 を 救 っ て き た 思 い が 反 映 し て

い る こ と も 考 え ら れ る 。 さ ら に 、 自 由 記 載 か ら は 、 家 族 は 子 ど も の

病 状 か ら 、 感 染 予 防 の 方 法 を 吟 味 し な が ら 対 応 し て い る こ と が 読 み

取 れ る 。

移 植 を 受 け た 子 ど も は 、 長 期 的 に 免 疫 抑 制 剤 を 内 服 す る 必 要 が あ

り 、 感 染 予 防 に 注 意 が 必 要 と な る 。 移 植 後 も 長 期 的 に 家 族 が 感 染 予

防 を 継 続 で き て い る こ と は 、 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が 遂 行 さ れ て い

る と 言 え る 。 家 族 が ど の よ う な こ と を 捉 え 、 家 族 員 同 士 が 影 響 し 合

い 、 こ の セ ル フ ケ ア を 遂 行 す る よ う に な っ た の か 、 ま た 継 続 し て い

る の か が 明 確 に な る こ と に よ り 、 感 染 予 防 の セ ル フ ケ ア の 教 育 方 法

に つ い て の 示 唆 が 得 ら れ る と 考 え る 。

２ .病 気 の 子 ど も の 世 話 と 家 族 の 生 活

Young ら (2 00 1、 20 10 )は 、 心 臓 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の ヘ ル

ス プ ロ モ ー シ ョ ン の 構 築 に 向 け て 、 研 究 を 行 っ て い る 。 こ の 研 究 で

は 、 心 臓 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 が 必 要 と し て い る 情 報 や 支 援 の
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ニ ー ズ を 明 ら か に し て い る 。 子 ど も の 移 植 を 行 う 医 療 機 関 が 家 族 の

地 元 か ら 離 れ て い る こ と か ら 、 家 族 が 初 め て 滞 在 す る 場 所 に 不 慣 れ

で あ る こ と や 、 家 族 が 離 れ 離 れ な る こ と で の 、 社 会 的 孤 立 や 寂 し さ

が あ る こ と を 報 告 し て い る 。 家 族 へ の 支 援 の ニ ー ズ と し て は 、 家 族

と の つ な が り を 重 視 し た 関 わ り の 必 要 性 、 移 動 し て き た 家 族 へ の 地

域 の オ リ エ ン テ ー シ ョ ン な ど の 安 全 で 安 心 で き る 移 動 体 制 の 必 要 性 、

他 の 移 植 経 験 の あ る 家 族 と つ な が り を も て る 機 会 に よ る 情 報 の 共 有

や 情 緒 的 な つ な が り へ の 支 援 の 必 要 性 が 挙 げ ら れ て い る 。

こ の 研 究 は 、 家 族 が 生 活 上 困 難 と 感 じ る こ と を 抽 出 す る だ け で は

な く 、 家 族 全 体 と し て 、 ど の よ う に 困 難 な 状 況 を 乗 り 越 え ら れ る か

に 焦 点 を 当 て 、 そ の 方 法 を 提 示 し て い る 。 し か し 、 移 植 を 受 け る 子

ど も を 支 え る 家 族 の 物 理 的 な 環 境 に 関 す る こ と に 留 ま っ て い る 。 移

植 を 受 け る 子 ど も と 共 に 生 活 す る 中 で 、 子 ど も や 家 族 の 健 康 を 維 持

す る 生 活 は 最 も 重 要 な 視 点 で あ る 。 つ ま り 、 家 族 の 健 康 を 守 る こ と

が 出 来 る 生 活 に 関 す る 困 難 さ に つ い て 、 家 族 の 捉 え や 対 応 を 明 ら か

に す る こ と が 必 要 で あ る と 考 え る 。

Fede wa ら (19 9 6)は 、 子 ど も の 腎 移 植 後 の 家 族 (移 植 後 2 か 月 ～ 1

歳 2 か 月 )20 名 を 対 象 に 、5 段 階 評 価 (1：軽 い ～ 5：重 い )の 質 問 紙 調

査 を 行 い 、子 ど も の 世 話 に 関 す る 項 目 (27 項 目 )ご と に 平 均 値 と 標 準

偏 差 を 示 し 、 子 ど も の 世 話 の 要 求 と 世 話 を 行 う 上 で の 困 難 さ を 明 ら

か に し た 。 こ の 質 問 紙 の 信 頼 性 は 、 Cro nb ac h の α .87 を 示 し た 。

世 話 の 要 求 と 世 話 の 困 難 さ が 共 に 最 も 重 い と 評 価 さ れ た 項 目 は 、

家 事 の 増 加 で あ っ た (要 求 M=3 .8 5; S D= .7 5、困 難 さ M=3 .2 5; SD = 1. 16 )。

世 話 の 要 求 で は 、 使 い 走 り (M=3 . 70 ;S D= .7 3 ) 、 情 緒 的 支 援

(M=3 .5 5; SD =1 . 05 )、 移 動 の 支 援 (M=3 .5 0 ;S D= 1. 14 )が 順 に 高 い 要 求 が

示 さ れ て い た 。 世 話 の 困 難 さ で は 、 情 緒 的 支 援 (M=2 . 75 ;S D= 1. 07 )、

問 題 行 動 の 管 理 (M= 2. 50 ;S D= 1. 24 ) 、 医 療 に か か る 経 済 管 理

(M=2 .4 5; SD =1 . 43 )が 順 に 強 い 困 難 さ を 示 し て い た 。 さ ら に 、 世 話 の

負 担 感 と し て は 、世 話 の 要 求 が (M= 3 .0 8; SD =. 75 )最 も 高 か っ た 。世 話

を 行 う こ と の 困 難 さ と 世 話 を 行 う 心 構 え は 、γ =0.95 ( p< .0 1)で あ り 、

正 の 相 関 が 認 め ら れ た 。移 植 を 受 け た 子 ど も の 年 齢 と 世 話 の 要 求 は 、

γ =‐ 0.3 9( p< . 05 )で あ り 負 の 相 関 が 認 め ら れ た 。 腎 移 植 を 受 け た 子

ど も を も つ 親 は 、 子 ど も か ら の 世 話 の 要 求 を 感 じ 取 り 、 世 話 の 要 求

に 対 し て 負 担 を 感 じ て い る こ と が 示 さ れ て い る 。

腎 移 植 を 受 け る 子 ど も の 多 く は 、CAP D 療 法 を 経 験 し て お り 、家 族

は 、CAPD の 管 理 を 中 心 と し た 生 活 に よ っ て 、子 ど も の 体 調 を 維 持 し

て い た こ と が 考 え ら れ る 。 し か し 、 腎 移 植 を 受 け た 子 ど も は 、 体 調

が 不 安 定 で あ り 、 家 族 は 移 植 以 前 と は 異 な る 子 ど も の 世 話 を 行 う こ

と が 求 め ら れ る こ と も 、 子 ど も の ケ ア の 負 担 に つ な が っ て い る 。 生
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体 肝 移 植 を 受 け る 子 ど も は 、 移 植 前 後 を 通 し て 体 調 が 不 安 定 な 状 況

が あ り 、 さ ら に 移 植 後 も 命 の 不 安 定 さ や 救 っ た 命 の 不 確 か さ が 継 続

し て い る こ と か ら 、 腎 臓 移 植 と は 異 な る ス ト レ ス が あ る と 考 え る 。

３ .家 族 内 の 役 割 調 整 と 家 族 の 関 係 性 に 関 す る 研 究

吉 野 ら (200 6 )は 、 家 族 内 の 支 援 を 探 る 意 図 で 、 生 体 肝 移 植 を 受 け

た 子 ど も の 46 家 族 を 対 象 に 、質 問 紙 調 査 を 行 い 、子 ど も の 入 院 中 に

父 親 が 果 た し た 役 割 に つ い て 報 告 し て い る 。 こ の 結 果 か ら 、 子 ど も

の 入 院 中 に 父 親 の 行 動 と し て よ く あ っ た 、時 々 あ っ た こ と に つ い て 、

「 父 親 が 話 を 聞 い た (聞 い て く れ た )」 父 親 93％ 、 母 親 88％ 、「 父 親

が 相 談 に の っ た (の っ て く れ た )」 父 親 95％ 、 母 親 98％ 、「 父 親 が 家

事 を し た (し て く れ た )」父 親 71％ 、母 親 71％ と 報 告 さ れ て お り 、両

親 の コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン が 多 く と ら れ て い る こ と が 示 さ れ て い る 。

家 族 生 活 の 役 割 に つ い て は 、 父 親 も 家 事 に 参 加 し て い た 状 況 が 伺 え

る 。 ま た 、 吉 野 ら (20 02 )は 、 家 族 の 家 事 分 担 に つ い て 、 移 植 の た め

の 入 院 前 後 に つ い て 調 査 結 果 を 報 告 し て い る 。食 事 の 用 意・買 い 物・

洗 濯 の 実 施 に つ い て 、 子 ど も の 入 院 中 は 、 母 親 は 8～ 20％ と 低 い 割

合 で あ る が 、子 ど も の 移 植 前 後 で は 80％ 以 上 の 母 親 が 担 当 し て い る 。

父 親 の 家 事 の 実 施 状 況 は 、入 院 前 3％ 、入 院 中 13～ 18％ 、退 院 後 1％

で あ る こ と が 報 告 さ れ て い る 。 こ の 研 究 は 、 家 族 の 生 活 を 維 持 す る

力 に 着 目 し て い る 研 究 で あ る 。 し か し 、 家 族 の 役 割 調 整 や 家 事 を 中

心 と し た 内 容 に 焦 点 が 絞 ら れ て い る 。 家 族 は 、 家 計 を 維 持 す る 家 族

の 役 割 や ド ナ ー を 含 め た 家 族 の 体 調 、 精 神 的 な 状 態 を ど の よ う に 捉

え 、 家 族 内 で 調 整 し て い る の か 、 ま た 、 家 族 の 休 息 や 安 寧 の 時 間 の

過 ご し 方 な ど 、家 族 の 生 活 全 体 を 捉 え る こ と が 必 要 に な る と 考 え る 。

2005 年「 日 本 肝 移 植 研 究 会 」調 査 報 告 で は 、ド ナ ー の 術 後 4 ヶ 月

～ 1 年 で 、 疲 れ や す い と 答 え た 人 が 27％ と な っ て い る 。 術 後 も し ば

ら く は 術 前 と 同 じ よ う に 働 く こ と が 困 難 な 状 況 に あ る こ と が 予 測 さ

れ る 。 生 体 肝 移 植 の 場 合 、 ド ナ ー が 両 親 の い ず れ か で あ る こ と が 多

い た め 、 両 親 の 身 体 的 負 担 も 大 き い 中 で 、 家 族 の 健 康 生 活 を 維 持 し

て い る 状 況 が 伺 え る 。 し か し 、 ド ナ ー の 回 復 を 踏 ま え て 家 族 の 生 活

が ど の よ う に 維 持 さ れ て い る の か を 明 ら か に し た 研 究 は 見 当 た ら な

い 。

吉 野 ら (200 6 )の 移 植 後 の 家 族 関 係 に つ い て の 質 問 紙 調 査 で は 、 移

植 前 よ り も 多 い・や や 多 い と 答 え た 項 目 は 、「 子 ど も と の ス キ ン シ ッ

プ 」父 親 58％ 、母 親 33％ 、「 子 ど も と の 会 話 」父 親 56％ 、母 親 35％ 、

「 妻 の 相 談 相 手 に な る 」 父 親 42％ 、 母 親 26％ 、「 家 事 を 手 伝 う 」 父

親 30％ 、母 親 28％ で あ っ た 。移 植 後 の 家 族 と の コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン

に つ い て は 、 父 親 が 母 親 よ り も 高 く 評 価 し て お り 、 父 母 間 で 評 価 に
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差 が あ る こ と が わ か る 。

吉 野 ら は こ の 調 査 の 中 で 、 家 族 環 境 尺 度 (FES )日 本 語 版 を 使 用 し 、

子 ど も の 移 植 後 の 家 族 の 凝 集 性 に つ い て 、日 本 人 の 平 均 値 2.4 2 よ り

も 高 い 、 父 親 7.0 1、 母 親 7.6 7 を 報 告 し て い る 。

移 植 を 受 け た 子 ど も を 内 包 す る 家 族 が 、 移 植 前 後 を 通 し て 凝 集 性

が 高 く な っ て い る こ と が 分 か る 。

Ⅳ .生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア に つ い て の 研 究

の 必 要 性

先 行 研 究 で は 、 移 植 前 に 病 気 の 子 ど も の 病 状 を 維 持 す る た め に 家

族 が 行 っ て い る ケ ア の 方 法 、 健 康 管 理 、 生 活 管 理 の 方 法 、 家 族 員 と

し て 抱 く 思 い や 体 験 に 焦 点 が あ て ら れ て い た 。 し か し 、 ド ナ ー を 含

め た 家 族 全 体 を 捉 え て 、 家 族 生 活 の 中 で 家 族 員 は 子 ど も や 家 族 を ど

の よ う に 捉 え 、 家 族 の セ ル フ ケ ア を ど の よ う に 組 み 立 て 遂 行 し て い

る の か に つ い て 、 明 ら か に し た 研 究 は な か っ た 。 日 々 の 家 族 生 活 の

中 で 、 家 族 全 体 を 捉 え た 家 族 の セ ル フ ケ ア の 遂 行 を 明 ら か に す る こ

と に よ り 、 家 族 の 健 康 な 生 活 や 家 族 の 関 係 性 を 維 持 し 家 族 の 絆 を 育

む 支 援 へ の 示 唆 が 得 ら れ る と 考 え る 。

Ⅴ .家 族 の セ ル フ ケ ア に つ い て

１ .家 族 の セ ル フ ケ ア に 関 す る 研 究 に つ い て

家 族 の セ ル フ ケ ア に 焦 点 を 当 て た 研 究 190 件 (3 2 件 19 8 3 年 ～ 201 2

年 6 月 CIN AH L、158 件 医 学 中 央 雑 誌 )に つ い て は 、セ ル フ ケ ア を 薬

の 管 理 や 疾 病 の 管 理 と 捉 え た も の が 中 心 で あ っ た 。 そ し て 、 日 々 の

内 服 管 理 や 症 状 の 観 察 な ど を 行 う こ と を セ ル フ ケ ア 行 動 と し て 捉 え 、

子 ど も が 継 続 的 に 実 行 で き る よ う に 親 が 促 す こ と を 意 図 し た も の で

あ っ た 。

Moor e ら (2 00 4)は 、 Ore m の セ ル フ ケ ア 理 論 に 基 づ き 、 が ん の 子 ど

も の セ ル フ ケ ア を ア セ ス メ ン ト し 、 さ ら に 子 ど も に 提 供 さ れ る 親 の

ケ ア を 明 ら か に し て い る 。こ の 研 究 は 、Orem の セ ル フ ケ ア の 概 念 か

ら 子 ど も へ の 親 の 関 わ り に 焦 点 が 当 て ら れ て お り 、 集 団 と し て の 家

族 の セ ル フ ケ ア は 捉 え ら れ て い な い 。

２ .家 族 の セ ル フ ケ ア に 関 す る 記 述

１ )家 族 の セ ル フ ケ ア の 前 提 と な る セ ル フ ケ ア の 定 義

Nigh ti ng al e、Le vi n、Or e m ら は 、セ ル フ ケ ア の 前 提 と し て 、人 は 、

自 身 の 健 康 管 理 の た め に セ ル フ ケ ア を 行 う 力 を 有 し て い る こ と を 述

べ て い る (Ni g ht in ga le ,1 8 60、 Le vi n, 1 98 3、 Ore m, 19 7 3)。

Or em (2 00 1)は 、 セ ル フ ケ ア に つ い て 、 個 人 が 意 図 的 に 遂 行 す る 行
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為 で あ り 、 自 分 自 身 の 機 能 と 発 達 、 あ る い は 彼 ら の 依 存 者 の 機 能 と

発 達 を 調 整 す る た め の 行 為 で あ る と 定 義 し て い る 。ま た 、宗 像 (19 8 8)

は 、 セ ル フ ケ ア の 概 念 を 3 つ に 分 類 し 、 健 康 問 題 に 取 り 組 む 人 々 の

セ ル フ ケ ア を 、 人 々 が 自 ら の 健 康 問 題 を 自 ら の 利 用 し う る ケ ア 資 源

(家 族 ケ ア や 専 門 家 ケ ア を 含 む )を 活 用 し て 解 決 し よ う と す る 保 健 行

動 で あ り 、そ の 解 決 の た め に は 自 己 イ ニ シ ア チ ブ (自 己 判 断 力 や 自 己

実 行 力 )に 依 拠 し た 行 動 で あ る と し て い る 。

さ ら に セ ル フ ケ ア を 、 個 人 が 、 自 身 の 生 命 ・ 健 康 ・ 安 寧 ・ 良 好 な

状 態 を 目 指 し て 、 自 ら の 判 断 に 基 づ い て 自 ら の 能 力 を 駆 使 し て 主 体

的 に と る 行 動 で あ る と 定 義 し て い る 。

家 族 看 護 学 で は 、 家 族 を 「 個 人 ― 家 族 ― 地 域 社 会 」 の ダ イ ナ ミ ズ

ム の 中 で 理 解 す る こ と が 主 張 さ れ 、 家 族 は 、 個 人 、 社 会 と 相 互 作 用

し て い る と い う 力 動 的 な 交 流 が 強 調 さ れ て い る 。 個 人 や 家 族 は セ ル

フ ケ ア 能 力 を 用 い て 自 分 の 行 動 を コ ン ト ロ ー ル す る べ き で あ り 、 健

康に関する責任を持たねばならないと記述されている (Friedman,1989)。

さ ら に Fri ed ma n は 、Lev i n ら の「 セ ル フ ケ ア は 、一 般 人 が 自 分 自

身 の 健 康 の た め に 実 施 で き る 事 と し て 位 置 づ け ら れ て い る 」 と の 記

述 や 、Ore m の セ ル フ ケ ア の 定 義 を 基 盤 と し て 、家 族 中 心 の 看 護 で は 、

健 康 増 進 と 同 様 に セ ル フ ケ ア の 増 進 も 強 調 し て い る 。 さ ら に 、 家 族

の セ ル フ ケ ア 能 力 や 、 自 分 た ち の た め に 活 動 す る 家 族 の 能 力 を 信 じ

る こ と に よ っ て 、 家 族 に 肯 定 的 で 支 持 的 な ケ ア を 提 供 で き る と と も

に 、 資 源 と な る 人 材 や 健 康 促 進 要 因 を よ り 効 果 的 に 活 用 で き る と 述

べ て い る 。

２ )家 族 の 健 康 維 持 に 影 響 す る 家 族 の 相 互 作 用 と セ ル フ ケ ア

Frie dm an (1 9 89 )は 「 家 族 は 、 社 会 の 最 も 基 本 的 な 単 位 で あ り 、 家

族 は 家 族 員 に 大 き な 影 響 を 与 え る 。 ま た 、 社 会 の 基 本 的 な 単 位 で あ

る 家 族 は 、 家 族 員 の 発 達 に 強 く 影 響 し 、 時 に そ の 人 の 人 生 の 成 否 を

決 定 す る 。 (中 略 )各 々 の 家 族 員 は 、 身 体 的 ・ 個 人 的 ・ 社 会 的 な 基 本

的 ニ ー ド を 有 し て い る 。 家 族 は 、 家 族 ユ ニ ッ ト の 中 の 家 族 員 全 員 の

欲 求 や 願 望 を 調 整 す る 。 (中 略 )家 族 員 の 病 気 や 健 康 の 段 階 、 良 好 な

状 態 か ら 病 態 、 治 療 、 回 復 に 至 る す べ て の 段 階 で 家 族 は 多 か れ 少 な

か れ 、様 々 な 方 法 で 関 与 し て い る 。」(p. 5‐ 7)と 、社 会 に お け る 基 本

的 な 単 位 で あ る 家 族 は 、 社 会 、 環 境 、 家 族 員 と 相 互 作 用 し あ っ て 存

在 し て お り 、 そ の 相 互 作 用 が 、 家 族 の 健 康 の プ ロ セ ス に 影 響 し て い

る こ と が 述 べ ら れ て い る 。

橋 爪 (197 4)は 、 家 族 は 社 会 の 基 盤 と な る 集 団 で あ り 、 個 々 の 家 族

員 同 士 が 相 互 に 作 用 し あ う こ と や 、 社 会 か ら の 影 響 も 受 け 変 化 す る

個 々 の 相 互 作 用 も あ い ま っ て 、 変 化 し て い く 集 団 で あ る こ と を 前 提
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と し て 家 族 の 機 能 を 捉 え て い る 。ま た 、大 橋 (197 8)は 、「 家 族 機 能 の

一 つ で あ る 保 護 機 能 は 、 疾 病 障 害 の 複 雑 多 様 化 、 伝 染 病 の 蔓 延 や 深

刻 化 か ら 外 部 機 能 へ の 委 譲 が 考 え ら れ る 。し か し 、実 際 の 状 況 で は 、

病 状 が 軽 度 で あ っ た り 、 回 復 期 で あ る 場 合 は 家 庭 内 で 家 族 が そ の 機

能 を 遂 行 し て い る 状 況 が あ る 。(中 略 )さ ら に 保 護 機 能 と 休 息 機 能 は 、

心 理 的 、身 体 的 側 面 か ら 、社 会 の 安 定 化 に 作 用 す る と 言 わ れ て い る 。

家 族 の 機 能 と し て 、 近 代 社 会 に お い て 求 め ら れ 、 さ ら に は 社 会 へ の

影 響 が 大 き な 機 能 と し て 重 視 さ れ て い る 。」(p.2 9‐ 31 )と 述 べ て い る 。

以 上 の こ と か ら 、 家 族 は 一 つ の 社 会 的 な 集 団 と し て 、 相 互 作 用 し

な が ら 、 全 体 と し て 家 族 の 健 康 を 維 持 す る た め に 主 体 的 に セ ル フ ケ

ア を 遂 行 す る 力 を 有 し て い る と 言 え る (野 嶋 ,200 5, 鈴 木 ,200 8, 渋

谷 ,198 8)。

３ )家 族 の セ ル フ ケ ア の 能 力

宮 田 (199 4)は 、 家 族 は 日 常 の 家 庭 生 活 の 中 で 家 族 員 を 見 守 り 、 お

互 い に 励 ま し あ い な が ら 、 家 族 の 健 康 を 維 持 ・ 増 進 し て い る 。 家 族

の 保 健 機 能 に 注 目 し 、 家 族 が 主 体 的 に 自 ら の 健 康 を 守 る 行 為 を 家 族

の セ ル フ ケ ア と 位 置 付 け て い る 。 ま た 鈴 木 ら (200 8)は 、 家 族 に は 本

来 集 団 と し て 健 康 を 維 持 し て い こ う と す る セ ル フ ケ ア の 機 能 が 備 わ

っ て い る と 述 べ 、 家 族 集 団 が 、 主 体 的 に 対 応 し 、 問 題 解 決 し 、 対 処

し 、 適 応 し て い く 力 を 家 族 の セ ル フ ケ ア と 定 義 し て い る 。

こ の よ う に 家 族 は 、 家 族 機 能 と い う 視 点 か ら ケ ア し 合 う 能 力 を も

つ 集 団 で あ る こ と が 提 示 さ れ て い る 。

野 嶋 (200 5)は 、 家 族 を 一 つ の 単 位 と し て 捉 え た 家 族 セ ル フ ケ ア を

提 示 し 、家 族 セ ル フ ケ ア 能 力 に つ い て 、Orem の セ ル フ ケ ア 理 論 を 基

盤 と し て さ ら に 構 造 的 に 捉 え て い る 。 家 族 が 健 康 問 題 を 解 決 し 、 健

康 な 家 族 生 活 を 維 持 し て い く 上 で 必 要 な 家 族 の コ ン ピ テ ン ス が 家 族

の セ ル フ ケ ア 能 力 で あ る と し て い る 。 さ ら に 野 嶋 (20 05 )は 、 家 族 の

セ ル フ ケ ア 能 力 に 基 づ い た セ ル フ ケ ア 行 動 を 、 自 ら が そ の 行 動 を 評

価 し な が ら 遂 行 す る と い う 円 環 的 な プ ロ セ ス と し て 、 家 族 の セ ル フ

ケ ア の 構 造 を 提 示 し て い る 。 さ ら に 、 家 族 の 構 造 や 機 能 が セ ル フ ケ

ア 行 動 に 影 響 を 及 ぼ し て い る こ と も 言 及 し て い る 。

４ )家 族 の セ ル フ ケ ア へ の 看 護

Orem (2 00 8)は 、 看 護 師 に と っ て の 重 要 な 家 族 状 況 を 3 つ の 基 本 的

な 型 と し て 提 示 し て い る 。(1)個 人 の ケ ア 要 件 お よ び セ ル フ ケ ア 実 施

能 力 を 条 件 付 け る 基 本 的 条 件 付 け 要 因 と し て の 家 族 、(2)依 存 的 ケ ア

単 位 に 対 す る 構 造 (状 況 )と し て の 家 族 、(3)サ ー ビ ス 単 位 と し て の 家

族 を 提 示 し た 。Ore m は 、こ の (3)の 家 族 に つ い て 、看 護 の 観 点 か ら 、
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セ ル フ ケ ア に 関 連 す る 一 定 し た 機 能 を 有 す る と い う 前 提 に 基 づ く と

し 、 家 族 と は 、 家 族 員 か ら 構 成 さ れ る 一 単 位 で あ り 、 個 々 の 家 族 員

の 機 能 と は 実 質 的 に 異 な る 構 造 と 機 能 を 導 き 出 す 認 識 に 基 づ く と し

て い る 。 そ し て 一 単 位 と し て の 家 族 を 看 護 の 基 盤 と し て 確 立 す る に

は 、 家 族 員 の セ ル フ ケ ア あ る い は 依 存 的 ケ ア に 関 係 す る 諸 機 能 を 遂

行 、 も し く は 遂 行 し な い 行 為 に よ っ て 、 家 族 単 位 の 機 能 が 影 響 を 受

け る 場 合 と し て い る 。 そ し て 、 特 に 関 心 が 置 か れ る こ と と し て 、 家

族 員 個 々 の セ ル フ ケ ア 要 件 と セ ル フ ケ ア 能 力 と の 間 の 相 互 関 係 性 、

お よ び 結 果 と し て 生 じ る ケ ア 提 供 に お け る 相 互 依 存 性 と し て い る 。

つ ま り 、 家 族 員 の 個 々 の セ ル フ ケ ア の み を 捉 え る の で は な く 、 家

族 員 の 相 互 の 関 係 性 に 着 目 し 、 家 族 を 全 体 と し て 捉 え た 看 護 の 提 供

に つ い て 述 べ ら れ て い る 。

し か し 、 家 族 を 全 体 と し て 捉 え た 家 族 の セ ル フ ケ ア へ の 看 護 の 実

践 に 関 す る 先 行 研 究 は 見 当 た ら な い 。

わ が 国 の 子 ど も の 移 植 医 療 で は 、 ほ と ん ど が 生 体 移 植 で あ り 、 親

が 臓 器 を 提 供 す る 事 例 が 多 く を 占 め て い る 。 生 体 肝 移 植 は 、 不 確 か

な 命 の 状 態 に あ る 子 ど も を 見 守 り な が ら 、 計 画 的 に 実 施 さ れ る こ と

が 多 い 。 つ ま り 、 家 族 は 移 植 を 選 択 す る と 同 時 に 、 家 族 内 で ド ナ ー

を 決 定 し 、 レ シ ピ エ ン ト と ド ナ ー 2 人 の 家 族 員 の 命 に つ い て 向 き 合

う こ と に な る 。 移 植 後 も 命 の 不 確 か さ が 続 く 子 ど も や 、 回 復 を 目 指

す ド ナ ー と 生 活 を 共 に す る 家 族 は 、 家 族 全 員 が 健 康 を 維 持 す る た め

の 生 活 を 求 め ら れ る 。 し か し 、 家 族 全 体 を 捉 え 、 さ ら に 、 家 族 が 主

体 的 に 自 ら の 健 康 を 守 る 、 家 族 の セ ル フ ケ ア が ど の よ う に 遂 行 さ れ

て い る の か に 焦 点 を 当 て た 研 究 は 見 当 た ら な か っ た 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 は 、 子 ど も の 移 植 前 後 を 通 し て

家 族 の セ ル フ ケ ア を ど の よ う に 遂 行 し て い る の か を 明 ら か に す る こ

と に よ り 、 移 植 を 受 け る 子 ど も を も つ 家 族 へ の 支 援 に 示 唆 を 得 る こ

と が で き る と 考 え る 。

Ⅵ .理 論 的 基 盤

１ .セ ル フ ケ ア 看 護 論

Orem (2 00 1)は 、 人 が 生 命 お よ び 健 康 を 確 保 す る た め に 、 疾 病 お よ

び 障 害 か ら 回 復 す る た め に 、 ま た そ れ ら の 影 響 に 対 処 す る た め に 、

セ ル フ ケ ア 行 動 が 必 要 で あ る と し て い る 。 そ し て 、 セ ル フ ケ ア に つ

い て 、「 セ ル フ ケ ア と は 人 間 の 調 整 機 能 で あ る 。個 人 が 意 図 的 に 遂 行

す る 行 為 で 、 自 分 自 身 の 機 能 と 発 達 あ る い は 彼 ら の 依 存 者 の 機 能 と

発 達 を 調 整 す る た め の 行 為 で あ る 。遂 行 さ れ る 行 為 は 、生 命 の 存 続 、
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成 長 ・ 発 達 、 お よ び 人 間 の 統 合 性 維 持 の た め に 必 要 な 諸 物 質 (空 気 、

水 、 食 物 )を 供 給 し 、 確 保 す る 。」 と 定 義 し て い る 。

野 嶋 (200 5)は 、Ore m の セ ル フ ケ ア と セ ル フ ケ ア 要 件 の 考 え 方 を 家

族 に 応 用 さ せ 、 家 族 の 普 遍 的 セ ル フ ケ ア と は 、 家 族 が 健 康 的 な 生 活

を 実 現 す る た め に 充 足 し な け れ ば な ら な い 機 能 と そ の た め に 必 要 な

セ ル フ ケ ア で あ り 、 基 本 的 に は す べ て の 家 族 に 共 通 し 、 ラ イ フ サ イ

ク ル の ど の 段 階 に あ っ て も 常 に 必 要 な も の で あ る と し て い る 。 宮 田

(199 4)は 、家 族 の 保 健 機 能 と し て の セ ル フ ケ ア 能 力 を Ore m の 普 遍 的

セ ル フ ケ ア 要 因 を も と に 、 家 族 の ヘ ル ス ケ ア 機 能 の 遂 行 を 提 示 し て

い る 。

野 嶋 は 、 家 族 員 が 病 気 に な る こ と に よ る 健 康 逸 脱 の セ ル フ ケ ア 要

件 に よ り 、 普 遍 的 セ ル フ ケ ア に 関 連 し て い る 行 動 は 異 な っ て く る と

し 、 家 族 の 普 遍 的 セ ル フ ケ ア の 中 に 、 家 族 の 発 達 上 の セ ル フ ケ ア も

家 族 の 健 康 逸 脱 に よ る セ ル フ ケ ア も 含 ま れ て い る と 考 え 、 普 遍 的 セ

ル フ ケ ア を 中 心 に 看 護 実 践 を 統 合 し て い く こ と が 適 切 で あ る と 述 べ

て い る 。

２ .シ ン ボ リ ッ ク 相 互 作 用 論

Blum er (1 96 9)は 、「 社 会 の 本 質 は 、行 為 す る 人 間 の 行 為 か ら な っ て

い る 、 そ の 場 合 の 行 為 と は 、 社 会 的 相 互 作 用 を 行 っ て い る 人 間 の 行

為 の こ と で あ る 。」と し て 、以 下 の 3 点 を シ ン ボ リ ッ ク 相 互 作 用 論 の

前 提 と し て い る 。

第 1 に 、 人 間 は 物 事 に 対 し て 付 与 す る 意 味 に 基 づ い て 行 為 す る も

の で あ る 。 第 2 に 、 そ の 意 味 は 社 会 的 相 互 作 用 過 程 に お い て 生 み 出

さ れ る も の で あ る 。 第 3 に 、 意 味 は 人 間 に よ っ て 解 釈 さ れ る も の で

あ る 。 し た が っ て 人 間 は そ の 解 釈 に 基 づ い て 自 己 の 行 為 を 形 成 し 、

独 自 の 行 為 を 主 体 的 に 展 開 し 、 そ し て 、 社 会 は そ の 人 間 の 行 為 に よ

っ て 形 成 さ れ る 動 的 な も の と さ れ る 。

ま た 、 Blum er は 、「 表 示 」 と 「 解 釈 」 と い う 考 え 方 を 用 い て 、 相

互 作 用 に つ い て 説 明 し て い る 。こ の Blu me r の 言 う「 解 釈 」と は 、意

味 の 取 り 扱 い の 問 題 で あ る 。こ こ に 示 さ れ て い る「 解 釈 」の 過 程 は 、

既 存 の 意 味 の 自 動 的 適 用 過 程 で は な く 、 意 味 が 行 為 の 指 針 や 形 成 の

道 具 と し て 用 い ら れ 、 ま た 改 変 さ れ る 生 成 的 過 程 で あ る 。 人 間 は こ

の 「 解 釈 」 に よ っ て 、 他 者 の 期 待 に 立 ち 向 か い 、 そ れ に 働 き 返 し 、

そ れ を 拒 否 し た り 、ま た 変 容 し た り で き る 主 体 的 存 在 と な る 。」と 述

べ て い る 。

こ の よ う に 、 シ ン ボ リ ッ ク 相 互 作 用 論 は 、 社 会 現 象 を 社 会 的 な 事

象 の 客 観 的 な 原 因 で は な く 、「 解 釈 」と い っ た 人 々 の 中 で 起 こ る こ と

か ら 派 生 し て い る こ と と し て 、 捉 え よ う と し て い る 理 論 で あ る 。
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本 研 究 で 明 ら か に し よ う と し て い る 、 子 ど も の 生 体 肝 移 植 前 後 を

通 し た 家 族 の セ ル フ ケ ア は 、 家 族 の 相 互 作 用 の 中 で 遂 行 さ れ る も の

で あ り 、 家 族 員 の 表 示 と 解 釈 に よ る 現 象 で あ る と 言 え よ う 。

Ⅶ .用 語 の 定 義

１ .家 族

家 族 は 、 相 互 に 情 緒 的 に 巻 き 込 ま れ 共 通 感 覚 、 相 互 義 務 、 あ る 種

の 義 務 を 共 有 し て い る と い う 認 識 を 有 し 、 ま た 絆 に よ っ て 情 緒 的 な

親 密 さ に よ り 結 び つ い た 、地 理 的 に 近 く で 生 活 を し て い る 人 々 (2 人

以 上 の 人 々 )か ら な る と い う 、 Fri ed ma n (1 98 6)の 定 義 を 採 用 す る 。

本 研 究 で は 、 こ の 定 義 を 用 い て 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も と ド

ナ ー と な る 親 を 内 包 し 、 生 計 を と も に す る 人 々 と す る 。

２ .家 族 セ ル フ ケ ア

家 族 セ ル フ ケ ア と は 、 家 族 の セ ル フ ケ ア 能 力 に 基 づ き セ ル フ ケ ア

行 動 を 遂 行 し 、 自 ら が そ の 行 動 を 評 価 し な が ら セ ル フ ケ ア 行 動 を と

る と い う 円 環 的 な プ ロ セ ス を た ど る と い う 、 野 嶋 (20 05 )の 定 義 を 採

用 す る 。

本 研 究 で は 、 こ の 定 義 を 用 い て 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 内

包 す る 家 族 が 、 家 族 の セ ル フ ケ ア 能 力 に 基 づ き セ ル フ ケ ア 行 動 を 遂

行 し 、評 価 し な が ら セ ル フ ケ ア 行 動 を 取 る 円 環 的 な プ ロ セ ス と す る 。

３ .家 族 の セ ル フ ケ ア 能 力

家 族 の セ ル フ ケ ア 能 力 と は 、Ore m の セ ル フ ケ ア 理 論 を 基 盤 と し て 、

家 族 が 健 康 問 題 を 解 決 し 、 健 康 な 家 族 生 活 を 維 持 し て い く 時 に 必 要

な 家 族 の コ ン ピ テ ン ス で あ る と い う 、野 嶋 (200 5)の 定 義 を 採 用 す る 。

本 研 究 で は 、 こ の 定 義 を 用 い て 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 内

包 す る 家 族 が 健 康 問 題 を 解 決 し 、 健 康 な 家 族 生 活 を 維 持 す る と き に

必 要 な 家 族 の コ ン ピ テ ン ス と す る 。

Ⅷ .研 究 の 枠 組 み

生 体 肝 移 植 を 受 け た レ シ ピ エ ン ト の 子 ど も と 、 ド ナ ー の 家 族 員 を

内 包 し た 家 族 は 、 家 族 員 の 生 命 及 び 健 康 を 確 保 す る た め 、 ま た 生 体

肝 移 植 に よ る 侵 襲 か ら 回 復 す る た め に 、 家 族 の セ ル フ ケ ア 能 力 に 基

づ き セ ル フ ケ ア 行 動 を 遂 行 し 、 自 ら が そ の 行 動 を 評 価 し な が ら セ ル

フ ケ ア 行 動 を と る と い う 円 環 的 な プ ロ セ ス を た ど る と 考 え る 。

家 族 の セ ル フ ケ ア の 遂 行 で は 、 家 族 は 生 活 状 況 の 中 で 様 々 な 影 響

を 受 け 、 健 康 障 害 を 引 き 起 こ す 可 能 性 の あ る 局 面 を 捉 え 、 判 断 し 、

家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が 遂 行 さ れ る 。
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生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 内 包 す る 家 族 の セ ル フ ケ ア の 遂 行 を

捉 え る に は 、 家 族 員 の 関 係 性 の 中 で の 行 為 や 判 断 、 家 族 員 間 の 相 互

作 用 を 捉 え る 必 要 が あ る た め 、 セ ル フ ケ ア 看 護 論 と シ ン ボ リ ッ ク 相

互 作 用 論 を 理 論 的 基 盤 と し て 研 究 を 進 め た 。



26

第 ３ 章 研 究 の 方 法 と 対 象

Ⅰ .研 究 デ ザ イ ン

シ ン ボ リ ッ ク 相 互 作 用 論 と セ ル フ ケ ア 看 護 論 を 理 論 的 基 盤 と し た

質 的 記 述 的 研 究 方 法 を と り 、 因 子 探 索 型 研 究 と す る 。

Ⅱ .研 究 協 力 者

１ .研 究 協 力 者

両 親 の ど ち ら か が ド ナ ー と な り 、子 ど も が 15 歳 未 満 で 生 体 肝 移 植

を 受 け 、 移 植 後 1 年 以 上 良 好 に 経 過 し た 子 ど も の 生 活 を 維 持 し た 母

親 と し た 。

２ .研 究 協 力 者 の 選 択 基 準

本 研 究 で は 、 ① 移 植 前 に 肝 臓 疾 患 の 治 療 を 受 け た 経 験 が あ る 子 ど

も の 家 族 、② 子 ど も の 両 親 の ど ち ら か が ド ナ ー と な り 、15 歳 未 満 で

生 体 肝 移 植 を 行 っ た 家 族 、 ③ 生 体 肝 移 植 後 １ 年 以 上 良 好 に 経 過 し 、

精 神 的 に 安 定 し た 状 態 で 研 究 協 力 が 可 能 と 予 想 さ れ る 家 族 を 研 究 協

力 者 の 選 択 基 準 と し た 。

Ⅲ .デ ー タ 収 集 方 法

１ .デ ー タ 収 集 ま で の 手 続 き

  １ )半 構 成 イ ン タ ビ ュ ー ガ イ ド 作 成 と イ ン タ ビ ュ ー 技 術 の 向 上

半 構 成 イ ン タ ビ ュ ー ガ イ ド は 、 先 行 研 究 、 事 例 報 告 、 生 体 肝 移 植

を 行 っ た 家 族 の 手 記 か ら 肝 移 植 前 後 で 家 族 が 行 っ て い る 子 ど も の 世

話 や 生 活 内 容 を 抽 出 し 、 野 嶋 (200 5)が 提 示 し て い る 家 族 看 護 エ ン パ

ワ ー メ ン ト モ デ ル の 家 族 セ ル フ ケ ア ア セ ス メ ン ト の 項 目 を 参 考 に 、

肝 移 植 前 後 の 家 族 の セ ル フ ケ ア の 遂 行 を 問 う 質 問 を 検 討・作 成 し た 。

小 児 看 護 の 専 門 家 か ら ス ー パ ー バ イ ズ を 受 け な が ら 洗 練 化 を 行 っ た 。

  ２ )プ レ テ ス ト の 実 施

生 体 肝 移 植 を 受 け る 子 ど も の 移 植 前 後 で 、 子 ど も と 家 族 の 看 護 経

験 を も つ 看 護 師 2 名 (臨 床 経 験 年 7 年・12 年 )に イ ン タ ビ ュ ー を 行 っ

た 。 作 成 し て き た 家 族 向 け の 半 構 成 イ ン タ ビ ュ ー ガ イ ド の 内 容 を も

と に 、 移 植 前 後 で 子 ど も と ド ナ ー を 世 話 し な が ら 家 族 が ど の よ う に

生 活 し て い る の か 、 退 院 後 、 外 来 通 院 で 病 状 を 維 持 し て い る 子 ど も

と 家 族 の 受 診 時 の 様 子 、 家 庭 で の 家 族 生 活 に つ い て 、 子 ど も の 成 長

発 達 に 伴 う 家 族 の 変 化 に つ い て イ ン タ ビ ュ ー を 行 っ た 。

  ３ )半 構 成 イ ン タ ビ ュ ー ガ イ ド の 修 正

プ レ テ ス ト で の 看 護 師 へ の イ ン タ ビ ュ ー 後 、 逐 語 録 を 作 成 し 、 移
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植 前 後 で の 子 ど も や ド ナ ー の 病 状 、 病 状 回 復 の プ ロ セ ス 、 移 植 前 後

の 家 族 の 面 会 状 況 、 拡 大 家 族 の 支 援 状 況 、 外 来 受 診 時 の 家 族 と 子 ど

も の 様 子 、 子 ど も の 成 長 発 達 に 伴 う 家 族 の 生 活 や 関 わ り の 変 化 に 焦

点 を 当 て 、 家 族 の セ ル フ ケ ア に 関 す る 内 容 を 抽 出 し た 。

プ レ テ ス ト で 抽 出 し た 内 容 と 文 献 か ら 検 討 し た 質 問 項 目 と 照 ら し 、

移 植 前 後 の 子 ど も と ド ナ ー の 回 復 過 程 や 、 退 院 後 か ら 子 ど も の 成 長

発 達 に 伴 い 家 族 の 生 活 が 変 化 す る 状 況 に 合 わ せ 、 質 問 内 容 を 再 度 検

討 し 、 半 構 成 イ ン タ ビ ュ ー ガ イ ド を 修 正 し た (資 料 1 参 照 )。

  ４ )高 知 県 立 大 学 看 護 研 究 倫 理 審 査 専 門 委 員 会 の 審 査

本 研 究 を 開 始 す る に あ た り 、 高 知 県 立 大 学 看 護 研 究 倫 理 審 査 専 門

委 員 会 の 審 査 を 受 け た 。 そ の 結 果 、 本 研 究 計 画 の 実 施 を 承 認 さ れ た

(資 料 12 参 照 )。

５ )施 設 へ の 依 頼 、 家 族 会 へ の 依 頼

倫 理 審 査 承 認 を 受 け た の ち 、 肝 臓 移 植 に 関 わ る 子 ど も を も つ 家 族

会 代 表 者 へ の 研 究 協 力 依 頼 を 行 っ た 。 研 究 内 容 、 研 究 方 法 、 デ ー タ

収 集 や 取 り 扱 い 、研 究 参 加 者 へ の 配 布 資 料 を 含 め た 研 究 計 画 の 説 明 、

家 族 会 へ の 依 頼 内 容 に つ い て 文 書 を 用 い て 説 明 を 行 い 、 研 究 協 力 へ

の 承 諾 を 得 た 。

研 究 参 加 者 が 関 わ る 医 療 施 設 へ の 依 頼 に つ い て は 、 家 族 会 の 取 り

組 み に 参 加 協 力 し て い る 主 治 医 2 名 へ 研 究 協 力 依 頼 に 関 す る 説 明 を

行 い 、 研 究 協 力 に 承 諾 を 得 た (資 料 2～ 6 参 照 )。

２ .デ ー タ 収 集 の 展 開

１ )研 究 協 力 者 へ の ア ク セ ス

家 族 会 代 表 者 か ら 事 前 に 、 研 究 協 力 に つ い て 選 定 基 準 に 該 当 す る

家 族 会 メ ン バ ー に 向 け て 、研 究 協 力 に 関 す る 紹 介 と 募 集 が 行 わ れ た 。

後 日 、 家 族 会 行 事 に 参 加 し 研 究 協 力 の 意 思 を 示 し た メ ン バ ー に 集 ま

っ て い た だ き 、研 究 者 か ら 研 究 内 容 、方 法 、デ ー タ 収 集 や 取 り 扱 い 、

自 由 意 思 に よ る 研 究 参 加 に つ い て 記 載 し た 文 書 を 用 い 、 説 明 を 行 っ

た 。 そ の 後 、 説 明 を 受 け た 家 族 会 メ ン バ ー に 対 し 、 個 別 に 説 明 内 容

に つ い て 質 問 等 対 応 し 、 研 究 協 力 に つ い て の 意 思 確 認 を 行 っ た 。 家

族 会 メ ン バ ー と 研 究 者 の 連 絡 先 を 交 換 し 、 意 思 確 認 お よ び 面 接 日 程

の 調 整 を 行 っ た (資 料 ７ ～ 11 参 照 )。

２ )デ ー タ 収 集 方 法

半 構 成 的 面 接 を 2 回 行 っ た 。 面 接 時 間 は 1 回 60 分 ～ 90 分 程 度 と

し 、2 回 目 も 同 様 の 方 法 で 行 っ た 。研 究 協 力 者 の 希 望 で 時 間 調 整 し 、
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研 究 協 力 者 の 許 可 を 得 て 、 面 接 内 容 を 録 音 し た 。 面 接 記 録 は 録 音 し

た デ ー タ か ら 逐 語 録 を 作 成 し た 。

３ )面 接 内 容

半 構 成 面 接 2 回 の 中 で 、 以 下 の 内 容 を 含 め た 面 接 を 行 っ た 。

(１ )家 族 の 背 景 と な る 基 本 情 報 に つ い て

家 族 構 成 、 移 植 を 受 け た 子 ど も の 年 齢 ・ 診 断 名 ・ 術 前 後 の 治 療 経

過 ・ 手 術 時 期 と 内 容 ・ 現 在 の 健 康 状 態 、 ド ナ ー と な っ た 家 族 の 手 術

時 期 と 内 容 ・ 術 後 の 経 過 ・ 現 在 の 健 康 状 態 の 情 報 を 得 た 。

(２ )移 植 後 子 ど も が 退 院 し 、自 宅 療 養 開 始 後 の 家 族 生 活 に つ

い て

子 ど も の 状 態 、他 の 家 族 、自 分 自 身 を ど の よ う に 捉 え て い た の か 、

子 ど も と ド ナ ー の 回 復 や 、 健 康 を 維 持 す る た め 家 族 で は ど の よ う な

セ ル フ ケ ア 行 動 を 遂 行 し て い た か を 具 体 的 に 語 っ て も ら っ た 。

(３ )移 植 前 後 の 家 族 生 活 で 家 族 員 の 捉 え 方 や 生 活 方 法 の 変

化 に つ い て

移 植 前 後 の 家 族 内 の 役 割 や 調 整 、 家 族 の 健 康 に む け た 生 活 に つ い

て 、 移 植 前 後 で 子 ど も と 家 族 、 自 分 自 身 の 捉 え 方 や 行 動 、 関 わ り の

変 化 に つ い て 具 体 的 に 語 っ て も ら っ た 。

Ⅳ .デ ー タ 収 集 期 間

201 3 年 9 月 ～ 201 4 年 1 月

Ⅴ .デ ー タ 収 集 場 所

研 究 協 力 者 が 希 望 す る 場 所 と し 、 移 動 に 負 担 が な く 、 他 者 に 対 話

が 聞 か れ ず プ ラ イ バ シ ー が 保 護 さ れ る 空 間 で 、 リ ラ ッ ク ス し て 話 し

が 出 来 る 環 境 で イ ン タ ビ ュ ー を 行 っ た 。

Ⅵ .デ ー タ 分 析 方 法

イ ン タ ビ ュ ー デ ー タ の 分 析 は 、 Grou n de d Th eo ry  A pp ro ac h を 参 考

に し た 継 続 比 較 分 析 を 行 っ た 。

デ ー タ は 、 母 親 に 行 っ た イ ン タ ビ ュ ー の 逐 語 記 録 か ら 、 移 植 後 、

家 族 は 子 ど も の 状 態 、 他 の 家 族 、 自 分 自 身 を ど の よ う に 捉 え 、 子 ど

も や ド ナ ー 、 他 の 家 族 員 へ の 関 わ り や 行 動 を お こ な っ て い た の か 家

族 の セ ル フ ケ ア の 遂 行 に 焦 点 を あ て 浮 上 す る 意 味 を 抽 出 し 、 継 続 的

に 比 較 分 析 を 行 っ た 。

Ⅶ .真 実 性 の 確 保

１ .信 用 可 能 性
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イ ン タ ビ ュ ー を 開 始 す る 前 に 、 肝 移 植 に 関 す る 文 献 検 討 と 肝 移 植

を 受 け た 子 ど も の 家 族 に 関 わ る 看 護 師 へ の イ ン タ ビ ュ ー を 行 い 、 半

構 成 イ ン タ ビ ュ ー ガ イ ド を 作 成 し た 。 さ ら に 家 族 会 が 主 催 す る 肝 移

植 に 関 す る 勉 強 会 や 、 移 植 家 族 支 援 の た め の 勉 強 会 や 行 事 へ の 参 加

に よ り 肝 移 植 を 受 け る 子 ど も と 家 族 の 病 状 や 状 況 の 把 握 に 努 め た 。

イ ン タ ビ ュ ー は 、 各 研 究 協 力 者 へ 2 回 ず つ 行 い 、 毎 回 事 前 に 伺 い

た い 内 容 を 研 究 協 力 者 へ 連 絡 し 、 当 日 は 伺 い た い 内 容 や 前 回 話 さ れ

た 内 容 を 確 認 し な が ら 話 し を 進 め た 。 ま た 、 半 構 成 イ ン タ ビ ュ ー ガ

イ ド を 用 い る こ と で 、 同 様 の 質 問 内 容 で の イ ン タ ビ ュ ー を 行 う こ と

が で き 、 家 族 の 個 別 性 や 共 有 で き る 内 容 を 明 確 に し な が ら 聞 き と る

こ と が 出 来 た 。 デ ー タ 収 集 期 間 内 に 、 イ ン タ ビ ュ ー 内 容 に つ い て 小

児 看 護 の 専 門 家 か ら ス ー パ ー バ イ ズ を 受 け な が ら 、 デ ー タ 収 集 を 進

め た 。

デ ー タ 分 析 で は 、 小 児 看 護 の 専 門 家 か ら ス ー パ ー バ イ ズ を 受 け な

が ら 進 め た 。 分 析 経 過 で は 医 療 、 福 祉 に 関 わ る 他 分 野 の 専 門 家 よ り

分 析 に つ い て コ メ ン ト を も ら い 分 析 の 視 点 を 充 実 さ せ た 。

２ .転 用 可 能 性

研 究 協 力 者 と し て 選 定 し た 家 族 の 子 ど も が 生 体 肝 移 植 を う け た 医

療 機 関 は 、 関 西 、 関 東 地 区 で あ っ た 。 ま た 、 研 究 協 力 者 の 子 ど も は

生 体 肝 移 植 前 に 急 性 も し く は 慢 性 の 経 過 を 辿 っ て い た こ と か ら 、 本

研 究 結 果 が 異 な る 場 や 応 用 で き る 母 集 団 に 活 用 で き る か ど う か 、 読

者 が 判 断 で き る よ う に 、 研 究 結 果 の 記 述 に 特 徴 や 状 況 を 記 述 し た 。

ま た 、 研 究 協 力 者 の 語 っ た イ ン タ ビ ュ ー デ ー タ の 文 脈 が 明 確 に な

る よ う に 、 語 っ た 内 容 に つ い て の 確 認 や 根 拠 と な る 事 実 の 確 認 、 イ

ン タ ビ ュ ー を 2 回 行 っ た 。 さ ら に 分 析 に お い て 、 研 究 協 力 者 が 語 っ

た デ ー タ 文 脈 や デ ー タ コ ー デ ィ ン グ が 適 切 に な る よ う に 、 研 究 協 力

者 ご と に 移 植 前 後 の プ ロ セ ス で の 分 析 と 研 究 協 力 者 間 の 相 違 を 、 移

植 前 後 の 経 過 を お っ て 比 較 分 析 を 小 児 看 護 の 専 門 家 の ス ー パ ー バ イ

ズ を 受 け な が ら 、 家 族 の セ ル フ ケ ア の 抽 出 を 行 っ た 。

３ .明 解 性

デ ー タ 分 析 に あ た っ て は 、 小 児 看 護 学 ・ 家 族 看 護 学 の 専 門 家 か ら

も デ ー タ コ ー デ ィ ン グ の 提 案 を 受 け ス ー パ ー バ イ ズ を 受 け な が ら 分

析 を 進 め た 。 ま た 、 分 析 の 経 過 の 中 で 他 分 野 の 専 門 家 か ら デ ー タ 分

析 に つ い て 評 価 を 得 て 、 分 析 結 果 の 妥 当 性 を 保 っ た 。

４ .確 認 可 能 性
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収 集 し た デ ー タ の 客 観 性 を 維 持 す る た め 、 イ ン タ ビ ュ ー に 関 す る

手 続 き 資 料 、 イ ン タ ビ ュ ー デ ー タ の 逐 語 録 、 デ ー タ の 整 理 ・ 分 析 記

録 、 本 研 究 に 関 す る 論 文 審 査 に 関 す る 提 出 文 書 等 は 、 一 式 提 出 可 能

で あ る 。

Ⅷ .倫 理 的 配 慮

１ .研 究 協 力 者 へ の 倫 理 的 配 慮 と そ の 方 法

１ )研 究 協 力 者 に ア ク セ ス す る 方 法

研 究 者 所 属 施 設 の 倫 理 審 査 委 員 会 で の 審 査 を 申 請 し 、 承 認 の も と

研 究 開 始 し た 。

研 究 協 力 者 へ の 参 加 協 力 の 意 思 表 明 、 説 明 を 聞 く こ と に 関 す る 負

担 を 考 慮 し 、 ま ず 家 族 会 代 表 者 が 選 定 し た 該 当 者 に 向 け て 、 研 究 者

が 提 示 し た 研 究 内 容 に 関 す る 文 書 が 事 前 に 紹 介 さ れ 、 研 究 協 力 者 を

募 っ た 。 次 に 家 族 会 の 行 事 日 に 、 研 究 協 力 の 意 思 が あ る 家 族 に 集 ま

っ て い た だ き 、 研 究 者 か ら 研 究 内 容 方 法 等 を 記 し た 文 書 を 用 い 説 明

を 行 っ た 。 そ の 後 、 説 明 を 受 け た 研 究 協 力 者 に 対 し 、 個 別 に 説 明 内

容 に つ い て 質 問 等 対 応 し な が ら 研 究 協 力 に つ い て の 意 思 確 認 を 行 っ

た 。 研 究 協 力 に 関 す る 連 絡 を 取 る 目 的 を 伝 え 、 連 絡 先 の 交 換 を 行 っ

た 。 そ の 後 、 研 究 協 力 の 意 思 確 認 お よ び 面 接 日 程 の 調 整 を 行 っ た 。

２ )研 究 に つ い て の 分 か り や す い 説 明

研 究 の 説 明 文 書 は 、 事 前 に 専 門 家 か ら の ア ド バ イ ス を も と に 表 現

は 修 正 し た 。

研 究 協 力 者 へ 説 明 は 、 ま ず 研 究 協 力 者 全 員 に む け て 、 研 究 内 容 、

デ ー タ 収 集 と デ ー タ 処 理 方 法 、 研 究 結 果 は 学 会 等 で の 発 表 の 可 能 性

が あ り 、 そ の 際 に は 個 人 が 特 定 で き な い よ う に 取 り 扱 う こ と の 説 明

を 、 文 書 を 用 い て 行 っ た 。 加 え て 、 自 由 意 思 に よ る 研 究 参 加 、 家 族

の 関 係 性 に 影 響 が な い よ う 家 族 員 が 語 っ た 内 容 に つ い て 他 の 家 族 員

に 話 さ な い こ と を 厳 守 す る こ と も 文 書 を 用 い て 説 明 し た 。

研 究 協 力 者 全 体 へ の 説 明 後 、 家 族 会 行 事 の 状 況 を 見 な が ら 、 個 別

に 研 究 に 関 す る 質 問 や 意 見 を う か が う 機 会 を も っ た 。 ま た 、 初 回 イ

ン タ ビ ュ ー 開 始 時 に も 研 究 に 関 す る 不 明 な 点 等 の 確 認 を 、 配 布 し た

文 書 を 用 い な が ら 行 っ た 。

３ )研 究 へ の 参 加 の 同 意 の 確 認

研 究 の 参 加 に つ い て 、 ま ず 家 族 会 内 の 連 絡 方 法 に よ り 研 究 内 容 に

つ い て の 情 報 を 提 供 し て も ら い 、 参 加 の 意 思 が あ る 家 族 が 自 主 的 に

集 ま れ る 状 況 を 設 定 し た 。 さ ら に 研 究 協 力 者 全 体 で の 説 明 の 後 、 個

別 に 不 明 な 点 を 確 認 し な が ら 、 研 究 参 加 の 同 意 の 確 認 を 行 っ た 。 研
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究 参 加 の 返 事 は 後 日 メ ー ル で も 可 能 と し 、研 究 者 の 連 絡 先 を 伝 え た 。

研 究 参 加 は 自 由 意 思 に よ る 事 を イ ン タ ビ ュ ー 開 始 時 に も 確 認 さ せ

て い た だ い た 。

同 意 書 は 、 初 回 イ ン タ ビ ュ ー 時 に 研 究 協 力 者 と 取 り 交 わ し 、 同 意

取 り 消 し 書 は 郵 送 で き る よ う に 返 信 用 封 筒 と 共 に 渡 し た 。

  ４ )デ ー タ 収 集 の プ ロ セ ス で の 研 究 協 力 者 の 安 全・安 楽 へ の 配 慮

イ ン タ ビ ュ ー の 日 程 は 、 研 究 協 力 者 と 家 族 の 負 担 の な い 日 時 を 選

び 調 整 を 行 っ た 。 イ ン タ ビ ュ ー 時 も 研 究 協 力 者 の 都 合 や 家 族 の 状 況

に 合 わ せ て 時 間 の 調 整 を 行 っ た 。 イ ン タ ビ ュ ー の 場 所 は 、 研 究 協 力

者 の 負 担 に な ら ず 、 他 者 に 対 話 が 聞 か れ ず プ ラ イ バ シ ー が 確 保 で き 、

リ ラ ッ ク ス し て 話 せ る 場 所 を 研 究 協 力 者 の 希 望 を 伺 い な が ら 選 定

し た 。

イ ン タ ビ ュ ー の 開 始 時 、 イ ン タ ビ ュ ー に よ り 生 体 肝 移 植 当 時 を 思

い 出 す こ と で 、 気 持 ち が 不 安 定 に な っ た り 、 不 快 や 疲 労 を 感 じ る 可

能 性 が あ る こ と 、 答 え た く な い 質 問 に は 答 え な く て よ い こ と 、 い つ

で も 中 断 、 中 止 が 可 能 で あ り 研 究 協 力 は 自 由 意 思 で あ る こ と 、 協 力

を 断 っ て も 不 利 益 が な い こ と を 説 明 し た 。IC レ コ ー ダ で の 録 音 に つ

い て も 、 確 認 を 行 っ た 。

イ ン タ ビ ュ ー 中 に 、 当 時 の こ と を 思 い 出 し 気 持 ち が 高 ま っ た 場 面

で は 、 気 持 ち を 受 け 止 め な が ら 、 研 究 協 力 者 の 精 神 的 な 負 担 や イ ン

タ ビ ュ ー の 継 続 を 確 認 、 考 慮 し な が ら 行 っ た 。

５ )研 究 協 力 者 の プ ラ イ バ シ ー の 保 護

家 族 会 内 で 、 家 族 会 メ ン バ ー の 研 究 協 力 の 同 意 に つ い て 明 確 に な

ら な い よ う に 個 別 に 同 意 の 意 思 を 伺 っ た 。

イ ン タ ビ ュ ー 時 は 、 対 話 が 他 者 に 聞 か れ な い 環 境 を 設 定 し た 。 イ

ン タ ビ ュ ー デ ー タ は 、 逐 語 録 作 成 の 時 点 か ら 固 有 名 詞 や 個 が 特 定 さ

れ る 情 報 は 記 号 化 し た 。 デ ー タ フ ァ イ ル の 開 示 に は 暗 号 を 用 い 、 研

究 指 導 者 の み の 共 有 と し た 。 子 ど も の 病 状 で 個 人 が 特 定 さ れ る 状 況

に つ い て は 、 経 過 概 要 を 表 す 表 記 と し た 。

２ .デ ー タ 収 集 を 行 う 家 族 会 と の 手 続 き

倫 理 審 査 委 員 会 か ら 承 認 を 得 た 後 、 家 族 会 代 表 者 へ 研 究 依 頼 に つ

い て の 相 談 を さ せ て い た だ き 、事 前 に 研 究 内 容 、方 法 、デ ー タ 収 集 ・

処 理 方 法 に 関 す る こ と を 明 記 し た 文 書 を 郵 送 さ せ て い た だ い た 。 そ

の 後 、 家 族 会 代 表 、 家 族 会 役 員 と 面 会 し 、 事 前 に 郵 送 し て い た 文 書

の 説 明 と 研 究 協 力 者 へ の 配 布 予 定 の 文 書 を 渡 し 説 明 を 行 っ た 。 説 明

内 容 に 対 す る 質 問 や 確 認 等 の 対 応 後 、 研 究 協 力 へ の 同 意 を え て 、 同
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意 書 ・ 同 意 取 り 消 し 書 (返 信 用 封 筒 含 む )を 交 わ し た 。

研 究 協 力 者 の 選 定 に 際 し 、 精 神 的 に 安 定 し た 状 態 で 研 究 協 力 が 出

来 る こ と が 想 定 さ れ る 、 移 植 後 １ 年 以 上 良 好 に 経 過 し て い る 選 定 基

準 を 家 族 会 代 表 者 に 確 認 し た 。 研 究 協 力 者 選 定 に 関 し て は 、 家 族 会

代 表 者 に 依 頼 し た 。



33

第 ４ 章 結 果

Ⅰ .研 究 協 力 者 の 背 景

子 ど も の 移 植 後 1 年 8 か 月 ～ 8 年 3 か 月 と な る 母 親 11 名 を 対 象 に

イ ン タ ビ ュ ー を 行 っ た 。 研 究 協 力 者 の う ち ド ナ ー と な っ た 母 親 は 6

名 で あ っ た 。

移 植 時 の 子 ど も の 病 状 で は 、 先 天 性 の 慢 性 肝 疾 患 に よ る 肝 機 能 不

全 と な っ た 子 ど も が 9 名 、 急 性 的 に 肝 機 能 不 全 と な っ た 子 ど も が 2

名 で あ っ た 。 子 ど も の 移 植 時 期 は 、 乳 児 期 が 8 名 、 幼 児 期 1 名 、 学

童 期 2 名 で あ っ た 。 移 植 の た め の 入 院 期 間 は 、 3 か 月 ～ 10 か 月 で あ

り 、 ド ナ ー と な っ た 家 族 員 は 、 2 週 間 で 退 院 と な っ た 者 が ほ と ん ど

で あ っ た が 、移 植 後 、体 調 の 改 善 に 時 間 を 要 し た 者 が 3 名 み ら れ た 。

移 植 を 受 け た 子 ど も は 、 退 院 直 後 は 身 体 状 況 が 落 ち 着 く ま で 週 に

1 度 の 外 来 受 診 し て い た 。退 院 後 1～ 2 年 間 で は 、術 後 の 処 置 、検 査 、

発 熱 、 イ ン フ ル エ ン ザ 等 で 短 期 入 院 を 複 数 回 経 験 し て い た 。 イ ン タ

ビ ュ ー 時 は 、 移 植 を 受 け た 子 ど も の 経 過 は 安 定 し て い た 。

家 族 構 成 は 、 移 植 時 は 全 員 が 核 家 族 で あ り 、 き ょ う だ い 児 が い る

家 族 は 3 世 帯 で あ っ た 。 移 植 前 後 で 拡 大 家 族 の 支 援 を 取 り 入 れ 生 活

を 組 み 立 て て い た 家 族 は 7 世 帯 あ り 、 そ の う ち 移 植 前 か ら 継 続 し て

支 援 を 取 り 入 れ て い た 家 族 は 3 世 帯 で あ っ た (表 ２ 参 照 )。

Ⅱ .生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 と 家 族

の セ ル フ ケ ア 行 動

主 に 子 ど も の 世 話 を 行 っ た 母 親 の 語 り か ら 、 家 族 の 子 ど も や 家 族

員 の 捉 え 、 関 わ り や 行 動 、 家 族 の セ ル フ ケ ア の 遂 行 に 焦 点 を 当 て 家

族 の セ ル フ ケ ア 行 動 を 抽 出 し 、 そ の 後 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 を

抽 出 し た 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 育 む 家 族 の 10 の セ ル フ ケ ア の 志 向

性 と 39 の 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が 抽 出 さ れ た (表 ３ ‐ １ ,表 ３ － ２ ,

表 ３ － ３ 参 照 )。

１ .≪ 親 自 身 の 命 を か け て 家 族 を 守 り 子 ど も の 命 を 救 う ≫ 家 族 セ

ル フ ケ ア の 志 向 性

≪ 親 自 身 の 命 を か け て 家 族 を 守 り 子 ど も の 命 を 救 う ≫ 家 族 セ ル フ

ケ ア の 志 向 性 と は 、 今 に も 消 え 入 り そ う な 命 の 子 ど も を 前 に 子 ど も

の 命 と 家 族 を 守 る た め に 、 親 が 自 ら ド ナ ー と な る 事 を 決 意 し 、 拡 大

家 族 も 力 を 結 集 し て 親 を 支 え る と い う セ ル フ ケ ア 行 動 の 基 盤 と な る

も の で あ っ た 。 こ れ は 、 ＜ 子 ど も の 命 と 残 る 家 族 を 考 え ド ナ ー に な

る 決 意 を す る ＞ ＜ 拡 大 家 族 の 力 も 結 集 し て 、 病 気 の 子 ど も の 命 を 救
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う ＞ の 2 つ の セ ル フ ケ ア 行 動 に 見 ら れ た 志 向 性 で あ る 。

１ )＜ 子 ど も の 命 と 残 る 家 族 を 考 え ド ナ ー に な る 決 意 を す る ＞

移 植 を 受 け た 子 ど も は 、肝 機 能 悪 化 の 経 過 を 辿 り 、肝 機 能 不 全 の 状

態 に 陥 っ て い た 。 ど の 子 ど も も 生 命 の 危 機 に 直 面 し 連 日 苦 痛 を 伴 う

医 療 的 な 処 置 が 行 わ れ 、 家 庭 で 目 に し て い た 子 ど も の 様 相 と は か け

離 れ 、 消 耗 し た 状 態 に あ っ た 。 数 カ 月 に わ た り 子 ど も が 消 耗 し て い

く 様 子 を 目 に し て き た 家 族 に と っ て 生 体 肝 移 植 の 提 示 は 、 子 ど も の

苦 し み を 救 え る 方 法 を よ う や く 得 ら れ た 体 験 で も あ っ た 。

し か し 、生 体 肝 移 植 は 、子 ど も の 命 と ド ナ ー と な る 家 族 員 を 失 う 、

も し く は 健 康 障 害 を 残 す 可 能 性 を も つ 治 療 法 で も あ る 。 今 回 対 象 と

な っ た 病 気 の 子 ど も の 親 は 、 皆 ド ナ ー に な る こ と を 希 望 し て い た 。

一 方 で 家 族 は 、 子 ど も の 命 を 救 う こ と だ け で は な く 、 移 植 後 の 家 族

の 生 活 を 考 え 、 残 さ れ た 家 族 を 守 る 意 思 決 定 に 向 う ＜ 子 ど も の 命 と

残 る 家 族 を 考 え ド ナ ー に な る 決 意 を す る ＞ 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 を

遂 行 し て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 私 は 、 移 植 す る ん だ っ た ら 、 っ て 分 か っ た 時 は 、 ド ナ ー は 私 だ っ て 。 何

よ り 、主 人 が 切 る 道 理 が な い だ ろ う っ て 。 な ぜ か 思 っ た ん で す よ 。血 液 型 も

合 っ て た し 、家 の 主 人 は 働 く し 。主 人 が ド ナ ー に な る と は こ れ っ ぽ っ ち も 思

っ て な か っ た ん で す ね 。… や っ ぱ り 、リ ス ク 、万 が 一 っ て 言 う の も 考 え ち ゃ

う じ ゃ な い で す か 。で 、な ん か あ っ た ら 、子 ど も を お 願 い し ま す っ て 言 っ た

の 。 そ し た ら 、 (母 が )そ ん な ん こ と 言 う も ん じ ゃ な い っ て 。」 (ケ ー ス １ )

「 ド ナ ー は 俺 が な る っ て 、 マ マ が な っ た ら 、 お 手 上 げ だ か ら み た い な 感 じ

で 。俺 が な る っ て 聞 い て た ん で 。… 大 事 な 息 子 が ね 、そ ん な 、 助 か る か ど う

か も わ か ら な い 手 術 さ れ て 、傷 つ け ら れ る な ん て 許 せ な い っ て い う か 。 親 の

気 持 ち 考 え れ ば 分 か ら な く は な い こ と な ん で 。… も し 、主 人 が ド ナ ー で 入 院

し て い る 間 に ○ が 亡 く な っ た り と か し た ら 、も う 、家 族 、自 分 も 守 り き れ な

い っ て い う か 。自 分 が ド ナ ー に な っ た ら 、別 に っ て い う か 、自 分 が ド ナ ー に

な る こ と は 、 全 然 怖 く な い 。」 (ケ ー ス ６ )

「 ま だ ま だ (移 植 せ ず に )見 れ る よ っ て (医 師 が )お っ し ゃ っ た ん で す よ 。 で

も 、 私 は 、 そ れ が 嫌 だ っ た の 。 す ぐ に 移 植 し て く れ っ て 。 今 す ぐ 。 も う 、 嫌

だ っ た の 。 悪 く な っ て い く 子 ど も 、見 た く な い じ ゃ な い で す か 。だ か ら 、そ

こ が ね 、す っ ご い 、辛 い 医 療 だ と 思 い ま し た ね 。だ か ら 、死 に そ う に な ら な

い と 助 け て や れ な い 。何 で ？ っ て 。 だ か ら 、今 す ぐ や っ て よ っ て 言 う と こ ろ

が 。」 (ケ ー ス ７ )
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  ２ )＜ 拡 大 家 族 の 力 も 結 集 し て 、 病 気 の 子 ど も の 命 を 救 う ＞

拡 大 家 族 (祖 父 母 )に と っ て 、 生 体 肝 移 植 が 病 気 の 子 ど も の 命 を 救

う 唯 一 の 手 段 で あ る こ と を 理 解 で き た 場 合 も 、 ド ナ ー の 決 意 を し て

い る 親 は わ が 子 で あ り 、わ が 子 の 命 に 向 き 合 う こ と に も な っ て い た 。

一 方 で 、 病 気 の 子 ど も の 命 を 救 お う と 、 家 族 を 守 ろ う と ド ナ ー を 希

望 す る 両 親 た ち の 気 持 ち や 行 動 も 、 同 じ 親 と し て 理 解 で き る こ と で

あ っ た 。 つ ま り 、 病 気 の 子 ど も の 命 を 救 う た め に 家 族 全 員 が そ れ ぞ

れ の 立 場 で 家 族 の 命 に 向 き 合 っ て い た 。

拡 大 家 族 は 、 両 親 の 意 思 決 定 を 尊 重 し 、 病 気 の 子 ど も を 抱 え る 一

家 を 可 能 な 限 り 支 援 す る ＜ 拡 大 家 族 の 力 も 結 集 し て 病 気 の 子 ど も の

命 を 救 う ＞ セ ル フ ケ ア 行 動 を 遂 行 し て い た 。

「 (老 親 は )大 丈 夫 だ っ て 。逆 に 夫 に な ん か あ っ た ら 、実 家 に い ろ い ろ 言 わ れ

る み た い な 。そ う い う の が あ っ た ん で 。一 生 言 わ れ る っ て 。だ か ら 、私 が 行

き な さ い っ て 。 … 私 も 大 丈 夫 っ て 思 っ て ま し た し 。」 (ケ ー ス 7)

「 だ か ら 、 ド ナ ー に な る 人 だ け じ ゃ な く て 、 や ら な い 人 も 、 や っ ぱ 苦 し い

思 い と か 、怖 い 思 い は 、そ れ ぞ れ 持 っ て た ん だ ろ う な っ て 。う ち の 主 人 の 母

が ○ じ ゃ な く て ご め ん ね っ て 話 し た 時 も 、だ ぶ ん 、な ん だ ろ 、申 し 訳 な い っ

て 気 持 ち が 入 っ て た の か な っ て 。」 (ケ ー ス １ )

「 移 植 す る っ て い う 話 を 聞 い た く ら い か ら 、 (老 親 は )笑 わ な く な っ ち ゃ っ

た り 。… (老 親 は )も う 、 大 事 な 息 子 が ね 、そ ん な 、助 か る か ど う か も 分 か ら

な い 手 術 さ れ て 、傷 つ け ら れ る な ん て 、許 せ な い っ て い う か 、も う 、想 像 が

出 来 な い み た い な 感 じ で 。親 の 気 持 ち を 考 え れ ば 、分 か ら な く は な い こ と な

ん で 。」 (ケ ー ス ６ )

２ .≪ 瀕 死 の 子 ど も の 病 状 を 注 意 深 く 捉 え る ≫ 家 族 セ ル フ ケ ア の

志 向 性

≪ 瀕 死 の 子 ど も の 病 状 を 注 意 深 く 捉 え る ≫ 家 族 セ ル フ ケ ア の 志 向

性 と は 、 子 ど も の 命 の 危 う さ に 向 き 合 い 続 け る 中 で 、 家 族 が 子 ど も

の 病 状 を い つ も 意 識 の 中 心 に 置 き 、 互 い に 子 ど も の 病 状 を 把 握 し な

が ら 、 家 族 の 生 活 を 送 る と い う セ ル フ ケ ア 行 動 の 基 盤 と な る も の で

あ る 。

こ れ は 、 ＜ わ が 子 の 命 が 消 え 入 り そ う な 現 実 か ら 目 を そ ら さ な

い ＞ ＜ 刻 々 と 情 報 を 把 握 ・ 共 有 し 子 ど も の 病 状 を 掴 む ＞ ＜ 生 活 の 中

で 子 ど も の 些 細 な 変 調 を 見 逃 さ な い ＞ と い う 、 3 つ の セ ル フ ケ ア 行

動 に 見 ら れ た 志 向 性 で あ る 。
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１ )＜ わ が 子 の 命 が 消 え 入 り そ う な 現 実 か ら 目 を そ ら さ な い ＞

子 ど も は 、 些 細 な 身 体 の 変 化 も 命 を 失 う こ と に 直 結 し か ね な い 状

態 で あ り 、 多 く の 医 療 器 具 が 装 着 さ れ 、 姿 も 顔 色 も 変 貌 し 続 け る 状

態 で あ っ た 。家 族 は そ の 苦 し そ う な 様 子 を 自 身 の こ と の よ う に 感 じ 、

今 に も 命 が 消 え 入 り そ う な 子 ど も を 目 の 当 た り に し 、 離 れ る に も 離

れ ら れ な い 心 痛 極 ま り な い 中 、 子 ど も の 病 状 に 注 目 し て い た 。 先 の

見 え な い 、 子 ど も の 危 機 的 な 状 態 に 長 期 間 向 き 合 う こ と は 、 家 族 員

に と っ て 大 き な ス ト レ ス で あ っ た 。 家 族 員 は 数 カ 月 ～ １ 年 以 上 そ の

状 況 に 向 き 合 い 続 け る ＜ わ が 子 の 命 が 消 え 入 り そ う な 現 実 か ら 目 を

そ ら さ な い ＞ 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 を 遂 行 し て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 付 き 添 っ て る 人 は 、い っ つ も 悪 い 情 報 聞 き な が ら 、死 に そ う な 人 が 横 に

い る 病 室 に い て 。… (外 で 働 い て い る 人 は )ト イ レ に も 行 け る し 、ご 飯 も 食 べ

れ る 。… 付 き 添 い の 人 っ て い う の は 、い か に 暗 闇 の 中 に 閉 じ 込 め ら れ て 、数

字 と か 数 値 と か 、 先 生 の 話 と か の 辛 い 状 況 に 、 あ と 、 子 ど も の 状 況 を 見 て 、

辛 い 状 況 に 置 か れ て い る か 。」 (ケ ー ス ７ )

「 普 段 は 、連 絡 が 取 れ な い く ら い の 夫 な ん で す け ど 、や っ ぱ り 子 ど も の こ

と に 関 し て は 別 で す ね 。も う 、感 染 の 菌 が 消 え た か ど う か っ て い う こ と と か 。

感 染 に な ら な か っ た と き は 、ビ リ ル ビ ン は い く つ か っ て 言 う 話 で 。… こ っ ち

か ら 、今 日 は 、ど う な ん で し ょ う か っ て 。(医 師 に )毎 日 聞 い て た ん で す よ ね 。

… 子 ど も の 様 子 も 気 に な っ て い る よ う で 、 休 み に な る と す ぐ (病 院 へ 直 行 )

で し た 。」 (ケ ー ス ８ )

「 帰 っ て い い で す よ っ て 、 帰 っ て る 最 中 に 急 変 し ま し た の で 、戻 っ て き て

く だ さ い と か っ て 、 言 わ れ た こ と を 想 定 し て 、 戻 れ な い 自 分 が 居 た ん で す 。

… 急 変 は だ い た い は な い っ て い う の は 分 か っ て る 。け ど 、だ い た い な い っ て

思 っ て も 、万 が 一 急 変 し た っ て 言 わ れ た 時 に 、死 に 目 に 会 え な い と か 、な ん

か 、 最 悪 な 事 態 を 想 定 し て 。 だ か ら 夫 と 話 し て (病 院 の )近 く に 来 た (引 っ 越

し た )。」 (ケ ー ス ３ )

２ )＜ 刻 々 と 情 報 を 把 握 ・ 共 有 し 子 ど も の 病 状 を 掴 む ＞

命 の 危 機 に 直 面 し て い る 子 ど も に 、 各 々 の 家 族 員 が 面 会 し て 、 直

接 子 ど も の 様 子 を 確 認 し た り 、 捉 え た 子 ど も の 様 子 を 全 て ノ ー ト に

記 載 し 、 付 き 添 い の 交 代 を 行 っ た り し て い た 。 医 師 か ら の 説 明 を 聞

け る よ う に 時 間 を 調 整 し 、 家 族 は 面 会 で 捉 え た 子 ど も の 様 子 、 医 師

か ら 伝 え ら れ る 治 療 や 子 ど も の 経 過 に つ い て の 情 報 を 把 握 し 、 家 族
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で 共 有 し 、 共 通 理 解 す る ＜ 刻 々 と 情 報 を 把 握 ・ 共 有 し 子 ど も の 病 状

を 掴 む ＞ 家 族 セ ル フ ケ ア 行 動 を 遂 行 し て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 ま め に 病 院 に は 行 き ま し た 。そ れ で 、逆 に 午 前 中 と か 私 が 行 っ て な い 時

間 に (父 親 が )行 っ て た り と か し て ま し た 。私 は 夕 方 っ て 決 ま っ て る ん で す け

ど 。 先 生 に 会 え な い 時 に は 、 あ る じ ゃ な い で す か 。 で も 、逆 に 、 主 人 が 昼 間

に 行 く こ と に よ っ て 、会 え た り と か 。あ と 、私 も 話 し を 聞 か な く ち ゃ い け な

い 時 に 、 じ ゃ 、 先 生 、 何 時 こ ろ 来 る か ら と か 、 そ う い う や り く り と い う か 、

先 生 と の ね 。 話 し は 。時 間 は わ ず か で も (夫 婦 は )会 う の で 。今 日 こ う い う ふ

う に 言 っ て た と か 。」 (ケ ー ス ４ )

「 毎 日 、 哺 乳 の 量 は い く ら 、 ウ ン チ は こ う 。今 日 は こ れ こ れ で こ う で 、 遊

ん で 笑 っ た と か 。今 日 は こ の 調 子 が 悪 い 。あ と 、心 拍 数 、バ イ タ ル つ け て ま

す よ ね 。 あ れ は 、 こ う 上 が っ た と か 、全 部 書 い て 、 で 、 バ ト ン タ ッ チ す る わ

け で す よ 。」 (ケ ー ス ７ )

３ )＜ 生 活 の 中 で 子 ど も の 些 細 な 変 調 を 見 逃 さ な い ＞

退 院 時 に 伝 え ら れ た 検 温 や 服 薬 の 時 間 を 厳 密 に 守 り 、 子 ど も の 身

体 の 観 察 項 目 を チ ェ ッ ク し て 記 録 し 、 些 細 な 体 温 の 変 化 を 捉 え 、 短

時 間 お き に 測 定 を 行 っ て い た 。 ま た 、 ど の よ う な 変 化 も 見 逃 せ な い

緊 張 感 や 症 状 が 落 ち 着 か ず 、 心 配 の あ ま り 子 ど も か ら 全 く 目 が 離 せ

な い で い た 。 家 族 は 退 院 後 の 生 活 の 中 で 、 移 植 後 の 子 ど も の 身 体 の

状 態 を 観 察 、 記 録 し 、 複 数 の 家 族 員 で 見 守 り 、 確 認 を 行 い 続 け る ＜

生 活 の 中 で 子 ど も の 些 細 な 変 調 を 見 逃 さ な い ＞ 家 族 の セ ル フ ケ ア 行

動 を 遂 行 し て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 父 親 は 、 (体 温 表 )チ ェ ッ ク し て ま し た 。見 て ま し た 、見 て ま し た 。最 初

の 方 は 、や っ ぱ り 、熱 っ ぽ い と か 、さ わ っ て ま し た し 。お で こ な ん か も そ う

で す し 。よ く 。… 調 子 が 悪 い と メ ー ル が き た り と か 。時 間 が 空 い た 時 、ど う ?

と か 。 電 話 も か け て き ま す ね 。」 (ケ ー ス ２ )

「 (寝 て る 時 の 嘔 吐 は )怖 い 。だ か ら 、ソ フ ァ に 寝 か せ て た し 。… だ い た い

時 間 が 決 ま っ て た 。そ の 時 間 に よ く 見 に 行 っ て た の 。な ん か (ふ す ま )開 け っ

放 し で 。す ぐ 分 か る よ う に 。そ う 、怖 く て 、し ょ っ ち ゅ う 焦 っ て た 。怖 く て 、

私 た ち が 休 め て な か っ た 。し ょ っ ち ゅ う 覗 き 込 ん だ り し て た し 。も う 、べ っ

た り く っ つ い 寝 て た 。」 (ケ ー ス ３ )
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３ .≪ 移 植 後 の 脆 弱 な 子 ど も の 変 調 に 気 を 張 っ て 命 を 守 る ≫ 家 族

セ ル フ ケ ア の 志 向 性

≪ 移 植 後 の 脆 弱 な 子 ど も の 変 調 に 気 を 張 っ て 命 を 守 る ≫ 家 族 セ ル

フ ケ ア の 志 向 性 と は 、 家 族 み ん な で 救 っ て き た 子 ど も の 命 を 守 り 続

け る た め に 、 家 族 生 活 の 中 で 真 剣 に セ ル フ ケ ア に 取 り 組 む と い う セ

ル フ ケ ア 行 動 の 基 盤 と な る も の で あ る 。

＜ 家 族 の 徹 底 し た 感 染 予 防 で 子 ど も の 命 を 守 る ＞ ＜ 準 備 性 を 高 め

医 療 的 ケ ア を 確 実 に 実 施 す る ＞ ＜ 子 ど も の 変 化 を 重 篤 な 兆 候 と 捉 え

す ぐ に 医 療 へ つ な げ る ＞ ＜ 子 ど も の 体 調 変 化 を 伝 え 合 い 受 診 準 備 の

体 制 を と る ＞ ＜ 集 団 生 活 に 参 加 す る 子 ど も の 命 を 守 る 方 策 を 張 り 巡

ら す ＞ と い う 5 つ の セ ル フ ケ ア 行 動 に 見 ら れ た 志 向 性 で あ る 。

１ )＜ 家 族 の 徹 底 し た 感 染 予 防 で 子 ど も の 命 を 守 る ＞

移 植 前 後 の 子 ど も は 、 感 染 が 生 命 を 脅 か す こ と に な り か ね な い 状

況 に あ っ た 。 い つ 命 の 終 わ り が 告 げ ら れ て も お か し く な い 状 態 で 入

院 し て い る 子 ど も を 抱 え な が ら の 生 活 を 、 最 大 限 頑 張 り 、 支 え て き

た 家 族 に と っ て 、 感 染 予 防 は 、 自 分 た ち が 果 た す べ き 最 も 重 要 な こ

と で あ る と 認 識 し て い た 。 家 族 に と っ て 重 篤 な 状 態 で 子 ど も が 入 院

し て い る 状 況 を 長 引 か せ た り 、 繰 り 返 す こ と は 辛 い こ と で あ り 、 皆

が そ ろ っ て 家 庭 で 生 活 す る こ と を 強 く 望 ん で い た 。 こ の こ と が 、 感

染 予 防 の 必 要 性 を 強 く 認 識 し 徹 底 す る こ と に つ な が っ て い た 。

家 族 の 生 活 の 中 で は 、 多 様 な 感 染 予 防 に 関 す る セ ル フ ケ ア 行 動 が

遂 行 さ れ て い た 。 家 族 員 は 方 向 性 を 確 認 し た 後 に 、 可 能 な 限 り 家 族

以 外 の 人 と の 接 触 を 避 け た り 、 子 ど も の い る 環 境 に 感 染 源 を 持 ち こ

ま な い 工 夫 や 清 潔 な 環 境 を 維 持 す る こ と 、 家 族 全 員 の 健 康 を 保 つ こ

と を 協 力 し 合 っ て 徹 底 し て 行 っ て い た 。

家 族 は 、 易 感 染 状 態 に あ る 子 ど も の 集 団 生 活 へ の 参 加 に つ い て 、

集 団 の 感 染 症 情 報 を 早 め に 得 る た め に 、 集 団 の 責 任 者 に 子 ど も に と

っ て 感 染 症 情 報 が 重 要 で あ る こ と を 伝 え 、 発 症 の 時 期 や 感 染 者 と の

接 触 の 可 能 性 に つ い て 、 頻 回 な 情 報 交 換 を 行 っ て い た 。

易 感 染 の 子 ど も の 命 を 守 る た め の 方 向 性 や 、 具 体 的 な 方 法 を 共 有

す る こ と は 、 家 族 員 の 関 係 性 の 改 善 や 、 家 族 員 の セ ル フ ケ ア 行 動 の

遂 行 、 及 び 家 族 の ケ ア 能 力 の 向 上 に つ な が っ て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 ま だ 、術 後 す ぐ の 頃 は 感 染 症 が 怖 い ん で 。毎 回 外 来 は 、主 人 の 両 親 と う

ち の 主 人 と 私 と 合 わ せ て 5 人 で い つ も 行 っ て ま し た 。… 親 た ち は 、風 邪 の 症

状 が あ れ ば 、主 人 は 熱 が 出 れ ば 、主 人 の 実 家 の 方 に 行 っ て も ら う っ て い う ふ

う に し て ま し た 。… で 、逆 に 子 ど も を 主 人 の 母 の 方 に 預 け て 、主 人 を 家 で 看
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て た り 。… 移 植 後 、主 人 も 会 社 で 周 り で 咳 し て る 人 が い る と 、 も の す ご い ピ

リ ピ リ し て て 。 マ ス ク し て た か ら 。 … ガ ー ド し て ま し た 。」 (ケ ー ス １ )

「 パ パ も ね 、こ れ (手 洗 い う が い )は 、気 を つ け て み た い な こ と を ち ゃ ん と

言 っ た り し た の で 。 ね 、 乱 暴 な こ と と か ま っ た く な く 。 で 、 あ と 、 や っ と そ

ろ っ た ね 。み ん な そ ろ っ た ね 。大 事 に み ん な で 生 活 し て こ う ね 、み た い な 感

じ だ っ た の で 。で 、安 全 と 感 染 と 。そ う い う の よ く 言 っ て た ん で 。手 洗 い と

か う が い と か を 自 分 か ら も 帰 っ て き た ら 一 生 懸 命 し て 。○ ち ゃ ん に 気 を つ け

な が ら 。 ○ ち ゃ ん も 、 一 緒 に い る 感 じ な の で 。」 (ケ ー ス ６ )

「 免 疫 抑 制 剤 が す ご い 大 量 に 飲 ん で た か ら 、 感 染 怖 く っ て 。 (外 来 に 出 か

け た 時 )咳 が 聞 こ え る と も う 、 私 は 、 も う 、 子 ど も と 2 人 で 外 で 。 ち ょ っ と

寒 か っ た り し た け ど 、 菌 が う つ る よ り い い っ て い う と こ ろ は あ り ま し た ね 。

冬 だ っ た か ら 、 特 に 怖 か っ た 。 3 月 く ら い ま で は 怖 か っ た か も 。 … そ こ が 、

一 番 。 感 染 。 パ パ が う う ん っ て な れ ば 、 部 屋 は 別 。 私 が う う ん っ て な れ ば 、

部 屋 は 別 っ て 言 う 感 じ 。も う 敏 感 。す ご い 慎 重 。風 邪 ひ い て る 者 は 、入 る べ

か ら ず み た い な 感 じ 。 … 感 染 は 怖 い だ ろ う な っ て 言 う と こ ろ は あ っ た ん で 。

パ パ は 、す ご い 、だ か ら 、気 に し た ん じ ゃ な い で し ょ う か ね 。… 咳 し て た 日

に ゃ 、一 切 触 る な 。お 互 い 触 る な っ て 感 じ で し た か ら 。パ パ と ね 、す ご く 過

敏 だ っ た よ ね 、 あ の 頃 、 見 た い な 。 そ う だ よ ね 、 見 た い な 。」 (ケ ー ス ９ )

「 お 風 呂 も 必 ず 一 番 風 呂 っ て い う 感 じ 。退 院 直 後 は 。や っ ぱ り 、免 疫 抑 制

の 量 も 多 い し 、ス テ ロ イ ド も 飲 ん で る か ら 。そ の 辺 は 、免 疫 力 が さ ら に 下 が

っ て る か ら 。 そ う い う 時 は 、 そ う な ら ざ る を え な い よ 。 … う が い 手 洗 い は 、

家 族 で 徹 底 し て た 。き ょ う だ い は 帰 っ て き た ら 、着 替 え る 。玄 関 で 脱 が せ て 、

着 替 え さ せ て 。 家 の 中 に は 菌 は 入 れ な い 。」 (ケ ー ス ３ )

２ )＜ 準 備 性 を 高 め 医 療 的 ケ ア を 確 実 に 実 施 す る ＞

家 族 は 、 退 院 後 も 必 要 と な る 消 毒 や 与 薬 な ど の 医 療 的 ケ ア を 緊 張

の 中 で 実 施 し て い た 。 胆 汁 バ ッ ク や ド レ ー ン が 挿 入 さ れ た ま ま 退 院

す る 子 ど も の 家 族 は 、 家 庭 で の 医 療 的 ケ ア の ト ラ ブ ル を 子 ど も の 命

の 危 機 に 直 結 す る こ と と し て 捉 え 、 医 療 的 ケ ア を 無 事 に 継 続 で き る

よ う に 事 前 に 準 備 を し た り 、 家 族 の 協 力 を 得 て 確 実 に 実 施 で き る よ

う に 工 夫 し て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 入 院 生 活 と は 違 い ま す し 、お 薬 だ っ た り と か 、チ ュ ー ブ の 消 毒 と か 。外

に あ ま り 出 ら れ な か っ た り も あ る の で 。段 取 り と 言 う か 、イ メ ー ジ ト レ ー ニ

ン グ っ て 言 う の を 、自 分 の 中 で 何 で す け ど 。い っ ぱ い し て い て 。看 護 婦 さ ん
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に は 、も う 、消 毒 と か 何 度 も 練 習 さ せ て も ら っ た り と か 。… か な り ス ム ー ズ 。

そ う で す ね 。」 (ケ ー ス 1 1 )

「 栄 養 チ ュ ー ブ も 入 れ た ま ま 、結 局 注 入 し て た ん で 。時 間 で ミ ル ク を 注 入

す る っ て 感 じ を し て ま し た 。ウ ン チ を た め な い よ う に や っ ぱ り 浣 腸 と か も し

て た ん で 。す ご く や る こ と と し て は 多 か っ た 。… ば あ ば に 毎 日 来 て も ら っ て 、

私 が 先 に お 風 呂 入 っ て 、剥 が せ る も の は が し て 、テ ー プ で と め て 、刺 入 部 と

か も 洗 い た か っ た ん で 、寒 く な い よ う に 、お 風 呂 場 連 れ て き て 洗 っ て 、受 け

取 っ て も ら っ て み た い な 感 じ で 。 2 歳 く ら い の 時 と か 、 分 か ら な い じ ゃ な い

で す か 。ち ょ っ と し た す き に 怖 か っ た ん で 。絶 対 誰 か 、大 人 の 目 を 離 さ な い

よ う に し て ま し た 。」 (ケ ー ス 10 )

３ )＜ 子 ど も の 変 化 を 重 篤 な 兆 候 と 捉 え す ぐ に 医 療 へ つ な げ

る ＞

子 ど も と の 生 活 で は 、 家 族 員 は 常 に 子 ど も の 状 況 を 把 握 し 、 評 価

し 、 子 ど も へ の ケ ア を 考 え な く て は な ら な い 。 子 ど も の 体 調 に 少 し

で も 変 化 が あ っ た 時 、 重 篤 な 状 況 に 繋 が る 兆 候 と 捉 え 、 す ぐ に 医 師

に 連 絡 し 医 療 に つ な げ て い た 。 こ の 時 期 の 家 族 員 に と っ て 、 子 ど も

と の 生 活 は 、 子 ど も の 世 話 に 気 を 張 り 詰 め て い る 状 況 で あ っ た 。 家

族 は 、 子 ど も の 体 調 の 変 化 を 子 ど も の 命 が 危 機 的 状 況 に 近 づ く こ と

と 捉 え 、 高 ま る 緊 張 や 心 配 を 家 族 員 で 抱 え る 余 裕 は な く 、 と に か く

医 療 に 相 談 す る 行 動 を と っ て い た 。

こ の よ う な 子 ど も の 体 調 を 見 て 、 変 化 を 観 察 し 、 医 師 と や り 取 り

を し な が ら の 体 調 管 理 を 通 し て 、 家 族 は 、 移 植 後 の 子 ど も の 体 調 を

見 る セ ル フ ケ ア 能 力 を 獲 得 し て い た 。 医 師 か ら の 指 示 や 、 外 来 で 子

ど も の 状 態 が 安 定 し て い る と い う 医 師 の 診 断 は 、 連 日 の 張 り 詰 め た

生 活 が う ま く で き て い る と い う 安 心 に も 繋 が っ て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 熱 が 出 て も 、拒 絶 な の か 、拒 絶 反 応 出 て る の か 、た だ の 風 邪 な の か っ て

い う の が 。 (医 師 に 聞 い て )い い で し ょ う っ て こ と だ っ た の で 。で も 、 し ょ っ

ち ゅ う 電 話 し て ま し た 。 も う 、 夜 だ ろ う が な ん だ ろ う が 、 い つ も 電 話 し て 、

相 談 し て ま し た ね 。 … 毎 日 、 熱 と か 、ウ ン チ と か 、 気 に し て ま し た 。 気 に し

て ま し た 。い つ も 。… 主 人 の 方 が 神 経 質 だ っ た の で 。連 絡 取 り あ っ た り 、写

メ と っ て 、こ ん な 感 じ と か っ て 。様 子 で な ん か 変 わ っ た こ と あ っ た ら 、い つ

で も 連 絡 し て と か 。… (夫 と )検 証 し て 、先 生 に 白 い 気 が す る ん で す け ど 。写

メ 送 っ て い い で す か と か っ て い っ て 。う ん ち の 写 メ 送 っ た り と か し て て 。大

丈 夫 だ ね っ て 言 わ れ て 。 あ と は 、 も う 、 す ぐ 連 れ て っ て ま し た ね 。 な ん か 、

あ る た び に 。」 (ケ ー ス ７ )
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「 と り あ え ず 、す ぐ 熱 出 た ら 、す ぐ 病 院 行 こ う 。そ う そ う そ う 。 す ぐ 車 出

し て 、 す ぐ 行 け る っ て い う 。 で 、 す ぐ 、 待 ち 構 え て く れ て る 体 勢 は 、 先 生 方

し て く れ て る の 、知 っ て る の で 。う ん 。う ん 。自 分 で 予 防 で き る 範 囲 は し て 。

も し 、 身 体 に ち ょ っ と で も 変 化 が あ れ ば 、 す ぐ 受 診 す る し 。」 (ケ ー ス ５ )

「 と に か く 調 子 が 悪 そ う だ っ た ら 、 す ぐ に 、 夜 中 で も 救 急 に 連 れ て っ て 、

い つ で も 診 て も ら え る の で 。と に か く 心 配 だ っ た ら 、連 れ て っ て 。病 院 で 何

と か し て も ら お う み た い な 感 じ 。頼 っ て た ん で 。あ ん ま り 、自 分 で な か 神 経

質 に な っ て や る っ て い う の は 、 な か っ た で す ね 。 … す ぐ に 先 生 に 電 話 し て 、

連 れ て き な さ い と か 、も う ち ょ っ と 様 子 見 な さ い と か 言 わ れ る の で 、指 示 に

し た が っ て 、そ れ で も 駄 目 だ な と 思 っ た ら 、も う 、連 れ て っ ち ゃ う 。」(ケ ー

ス ８ )

４ )＜ 子 ど も の 体 調 変 化 を 伝 え 合 い 受 診 準 備 の 体 制 を と る ＞

家 族 員 は 、 集 団 生 活 を 始 め た 子 ど も の 体 に 触 れ た り 、 起 き て き た

時 の 子 ど も を 見 な が ら 体 調 の チ ェ ッ ク を し て い た 。 子 ど も の 体 調 不

良 は 命 に 影 響 す る こ と を 認 識 し て お り 、 い つ も と 異 な る 子 ど も の 様

子 に つ い て は 必 ず 伝 え あ い 、 子 ど も の 体 調 に 変 化 が あ っ た 時 に は 、

受 診 に つ な げ る 対 応 に つ い て 相 談 し て い た 。 家 計 を 維 持 す る 家 族 員

は 、 子 ど も の 受 診 に 付 き 添 え る よ う に 仕 事 の 調 整 を し た り 、 連 絡 が

取 れ る よ う な 状 態 を 保 っ て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 も う 、 3， 4 歳 に な る こ ろ に は 、 家 で 、 3 8 度 く ら い 出 て て も 元 気 な ら 、

普 通 に 。 39 度 と か な っ て 、 ぐ っ た り し て る と 、 出 勤 す る 前 に 、 も し な ん か

あ っ た ら 、救 急 外 来 に 行 く か ら 連 絡 入 れ る よ っ て 。 だ い た い お 昼 に は 、 手 の

あ い た と き は 電 話 し て く れ ま す し 。体 調 ど う と か 。… そ の と き は 、た と え ば

主 人 の 母 に 電 話 し と く よ と か 。じ ゃ あ 、 (す ぐ 一 緒 に 行 け る よ う に )タ ク シ ー

で 迎 え に 来 て と か 。」 (ケ ー ス １ )

「 も う 、 会 社 に 行 っ て 、昼 く ら い か ら 調 子 が 悪 い と か 。調 子 が 悪 い っ て こ

と は 、 (夫 に )言 っ て ま す ね 。 必 ず 。 … も し 、 や ば い な 、 た と え ば 、 4 0 度 近

く 。今 、先 生 に 電 話 し た ら 、来 な さ い っ て 言 わ れ る だ ろ う な っ て 。私 運 転 で

き な い の で 。な の で 、先 に 主 人 に 言 っ て 早 く 帰 る よ う に っ て 。今 電 話 し た ら 、

今 す ぐ 来 い っ て 言 わ れ る か も し れ な い か ら 、帰 る 準 備 し て お い て よ ね っ て い

う の は 、先 に 言 っ て 。ス ム ー ズ に 動 け る よ う に 。夫 が 先 に 動 け る よ う に し よ

う っ て い う の は 。 今 す ぐ 来 な さ い っ て 、は い っ て 言 っ て 、 今 す ぐ 帰 ら な い よ

っ て 言 わ れ た ら 、え ー ど う し よ う 、ど う し よ う っ て な っ ち ゃ う の で 。」(ケ ー
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ス ２ )

５ )＜ 集 団 生 活 に 参 加 す る 子 ど も の 命 を 守 る 方 策 を 張 り 巡 ら

す ＞

家 族 員 は 通 園 ・ 通 学 前 後 で の 子 ど も の 体 調 の 確 認 と 把 握 を 行 い 、

少 し で も い つ も と 異 な る 状 態 の 場 合 は 、 対 応 や 受 診 に つ い て 連 絡 を

取 り 合 い 相 談 し て い た 。 幼 稚 園 や 小 学 校 で の 感 染 状 況 に つ い て は 、

早 期 に 把 握 で き る よ う に 、 ま た 、 腹 部 圧 迫 に よ る 事 故 を 予 防 で き る

よ う に 、施 設 管 理 者 や 担 任 と 相 談 や 調 整 の 面 談 を 複 数 回 行 っ て い た 。

さ ら に 感 染 予 防 の た め の 家 族 員 の セ ル フ ケ ア 行 動 を 維 持 す る な ど 、

今 ま で の 家 族 の 生 活 で 実 施 し て き た こ と を も と に 、 新 た に 子 ど も の

命 を 守 る 方 策 を 張 り 巡 ら す 生 活 を 始 め て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 幼 稚 園 と 調 整 し て て 。私 に 聞 い て 、こ れ っ て 、 や ら せ て も い い ん で す か

ね っ て 。 幼 稚 園 な ん で 、急 に 激 し い 遊 び に 。今 日 晴 れ た か ら 、み ん な で お 外

で 遊 ぼ う っ て な る の で 、急 に 変 わ っ た り す る の で 。先 生 も ち ょ っ と 心 配 だ っ

た の で 、休 ま せ ま し た っ て い う の が 。私 も 分 か ん な い 時 は 先 生 に 聞 い て や っ

て い い で す か っ て 。」 (ケ ー ス ２ )

「 何 か あ れ ば 、連 絡 し て く だ さ い っ て 。感 染 症 の こ と は 、す ぐ に 連 絡 し て

も ら え る よ う に お 願 い し て 。」 (ケ ー ス ３ )

「 学 校 に も 渡 し た ん で す 。 病 歴 と 、 薬 と か 、 緊 急 連 絡 先 と か 。 こ う 、 バ ー

っ と フ ァ イ ル に し た の を 。 一 応 、 家 と 、 学 校 側 と 。 こ う い う と き は 、 す ぐ 学

校 に 。私 じ ゃ な く て 、す ぐ 主 治 医 に 指 示 も ら っ て 対 応 し て く だ さ い っ て い う

の が 、 ガ ー っ と 書 い た の を 渡 し て て 。 学 校 に も 、 退 院 の し お り も 渡 し た し 、

こ う い う 症 状 が 出 ま す と か 言 う の を 、全 部 書 い て 。… そ う い う 緊 急 の も し も

の 場 合 に 対 応 も 、一 応 、書 い て 。… 吐 血 と か な ん か あ っ た 場 合 に は 、こ こ に

電 話 し て く だ さ い っ て 、入 学 当 時 か ら ず っ と 。と り あ え ず 、学 校 側 に は ず っ

と 言 っ て て 。」 (ケ ー ス ５ )

「 何 か あ れ ば 連 絡 し て く だ さ い っ て 。 後 は 、 ホ ン ト に 危 な い っ て 言 う 時

期 は 休 ま せ て ま し た ね 。 流 行 り 出 し た っ て 言 う と き は 、 休 ま せ て ま し た ね 、

1 週 間 く ら い 。 体 調 見 て 、 具 合 悪 く な い け ど 万 全 じ ゃ な い っ て い う と き あ る

じ ゃ な い で す か 、子 ど も っ て 。な ん か 疲 れ て る な と か 。あ と 、風 邪 ひ き 終 わ

り で 今 行 っ た ら 二 次 感 染 し ち ゃ う か も っ て 言 う と き は 、 休 ま せ て ま し た ね 。

… (園 の 行 事 で 心 配 が あ る )そ の 時 は 役 員 で 居 る か ら 、し っ か り つ い て る ん で

す よ 。」 (ケ ー ス ７ )
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４ .≪ 治 療 を 組 み 込 ん だ 生 活 を 創 る ≫ 家 族 セ ル フ ケ ア の 志 向 性

≪ 治 療 を 組 み 込 ん だ 生 活 を 創 る ≫ 家 族 セ ル フ ケ ア の 志 向 性 と は 、

生 体 肝 移 植 前 後 で 家 族 が 健 康 に 生 活 を 続 け る こ と が で き る よ う に 、

子 ど も の 病 状 や 入 院 状 況 を 中 心 に 家 族 の 生 活 を 変 更 調 整 す る と い う

セ ル フ ケ ア 行 動 の 基 盤 と な る も の で あ る 。

こ れ は 、 ＜ 子 ど も の 医 療 的 ケ ア 方 法 を 調 整 し な が ら 生 活 を 創 る ＞

＜ 体 調 維 持 の た め に 負 担 を か け な い ＞ ＜ 脆 弱 な 子 ど も の 生 き る 力

を 育 む 生 活 リ ズ ム を 整 え る ＞ ＜ 病 児 と の つ な が り を 確 保 す る 生 活 時

間 を や り く り す る ＞ の 4 つ の セ ル フ ケ ア 行 動 に 見 ら れ た 志 向 性 で あ

る 。

１ )＜ 子 ど も の 医 療 的 ケ ア 方 法 を 調 整 し な が ら 生 活 を 創 る ＞

家 族 は 、 生 体 肝 移 植 直 後 の 子 ど も の 療 養 を 中 心 と し た 生 活 か ら 、

家 族 生 活 に 子 ど も の 療 養 に 必 要 な 事 項 を 組 み 込 み 家 族 の 生 活 を 組 み

立 て る 生 活 ス タ イ ル へ と 変 更 し て い た 。 病 気 の 子 ど も に 必 要 な 医 療

的 ケ ア は 、 継 続 で き る よ う に 時 間 調 整 や 世 話 の 方 法 を ア レ ン ジ す る

こ と に よ っ て 、 家 族 の 生 活 の 中 に 組 み 込 ま れ 、 家 族 の 生 活 の 一 部 と

な っ て い っ た 。

代 表 デ ー タ :

「 や っ ぱ り ね 、つ か む ま で が 、大 変 だ っ た の と 、や っ ぱ り 初 期 は す ご い 薬

が 、10 幾 つ と か 、す ご い 多 か っ た の で 。だ か ら 、朝 バ タ バ タ し な い た め に 、

も う 、 1 週 間 分 薬 を セ ッ ト し て 。 そ の 時 間 は あ ま り か け な い よ う に し て 。 な

ん か 病 院 で は 、 8 時 に (内 服 )っ て 言 わ れ て 、 そ れ で や ん な き ゃ っ て 言 わ れ て

帰 っ て は 来 た ん だ け ど 。ち ょ う ど 幼 稚 園 の 送 り 出 し の せ わ し い 時 間 帯 で 。せ

わ し く 、 な ん か 、 あ れ 、薬 大 丈 夫 か な み た い に な っ た り 。 あ れ 、 ち ょ っ と あ

れ 漏 れ て た と か 。慌 て さ せ て 行 か せ ち ゃ っ た と か 。 ち ょ っ と こ れ 、よ く な い

な と か っ て 、 思 っ て 。 … ホ ン ト は ね 、 夜 9 時 に 飲 ま せ な き ゃ だ け ど 、 9 時 だ

と 眠 く な っ ち ゃ う か ら 。 そ こ は 、 厳 密 に し な く て も い い か っ て 。 朝 は 9 時 、

夜 は 8 時 く ら い に 飲 ま せ る こ と に し よ う っ て 。 そ う し よ う っ て 。 」 (ケ ー ス

６ )

「 管 が 外 れ て 、そ れ で 、大 き な 管 は 抜 け て た ん だ け ど 、ま だ ち ょ っ と 飛 び

出 し て る の が あ っ て 。そ れ で そ こ か ら ち ょ ろ ち ょ ろ 腹 圧 が か か る と 、胆 汁 が

漏 れ 出 す こ と が あ っ て 、 ガ ー ゼ を 分 厚 く テ ー プ で 止 め て た 時 が あ っ て 。 で 、

か な り 、こ う 、頑 丈 に し て た ん で す け ど 、そ れ が シ ャ ツ ま で 染 み ち ゃ う こ と

が あ っ て 。 な ん か 、 毎 朝 、 毎 晩 、 毎 朝 や る で す け ど 、 結 構 出 て き ち ゃ っ て 。

… ほ ん と に 付 く と 落 ち な い ん で す よ ね 。だ か ら 、大 分 下 着 と か 、汚 れ て 、な

ん か や だ な っ て 。 だ か ら 、夜 寝 る 前 で 、 朝 起 き て 、 ひ ど い 時 は 、 お 昼 に 3 回
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と か 、 換 え て た 。 … 段 々 と 、 夜 は も う 、 換 え な い 覚 悟 で 、 も う 、 汚 れ た ら 汚

れ た で い い よ う な 感 じ に し て た の で 。結 構 も う 、腹 巻 み た い に 。一 応 、上 か

ら セ ロ ハ ン み た い な テ ー プ み た い な 漏 れ 防 止 み た い に し て た ん で す け ど 。で

も 、ひ ど い と そ こ か ら も し み 出 る じ ゃ な い で す か 。で も 、も う 、漏 れ る 覚 悟

で 、 対 策 し て た み た い な 感 じ で 。 」 (ケ ー ス ４ )

２ )＜ 体 調 維 持 の た め に 負 担 を か け な い ＞

家 族 は 、 退 院 直 後 の 子 ど も の 体 調 は 安 定 し て い て も 、 長 期 の 入 院

治 療 に よ る 体 力 の 低 下 や 易 感 染 状 態 に あ る こ と か ら 、 些 細 な 変 化 に

も 体 調 が 悪 化 す る 恐 れ の あ る 脆 弱 な 子 ど も で あ る と 捉 え 、 身 体 に 負

荷 を か け な い こ と を 念 頭 に お き 、 生 活 方 法 に 配 慮 し な が ら 子 ど も の

世 話 を 行 っ て い た 。

代 表 デ ー タ

「 と に か く 、 退 院 直 後 は 、大 事 大 事 で 。な ん で も や っ て あ げ て た し 。 … そ

れ は も う 、大 き く 違 い ま す ね 。 抱 っ こ し て 、短 い 距 離 で も 、抱 っ こ し て っ て

言 っ た ら 、も う 、す ぐ に 抱 っ こ し て 。… お 世 話 は 多 か っ た で す ね 。や り す ぎ

る く ら い や っ て ま し た ね 。 こ の 子 の 負 担 に な る こ と は 、 極 力 避 け よ う っ て 。

何 で も や っ て ま し た 。何 で も や っ て あ げ ち ゃ お う み た い な 。 あ げ ち ゃ お う じ

ゃ な い で す け ど 、無 理 は さ せ な い で お こ う っ て い う 感 じ 。… 負 担 に な る よ う

な こ と は し な い し 、疲 れ そ う な こ と は 、あ ん ま り さ せ な か っ た し 。お 風 呂 も

入 る 前 に 、ち ょ っ と 暖 房 入 れ た り だ と か 、寝 室 も ち ょ っ と 暖 め て か ら 連 れ て

行 っ た り だ と か 。 も う 、 環 境 が 急 な 変 化 が な い よ う な 形 で と か 。 今 は も う 、

そ ん な こ と は し な い 。」 (ケ ー ス ８ )

３ )＜ 脆 弱 な 子 ど も の 生 き る 力 を 育 む 生 活 リ ズ ム を 整 え る ＞

家 族 は 、 退 院 後 の 子 ど も の 体 調 を 可 能 な 限 り 維 持 し て い こ う と 、

感 染 予 防 や 、 栄 養 の バ ラ ン ス を 考 え て 食 事 を 摂 ら せ た り 、 早 寝 早 起

き を 勧 め 、 生 活 リ ズ ム を 整 え て 、 体 調 を 維 持 し て い た 。 生 命 の 危 機

的 状 態 に あ る 時 か ら 継 続 し て み て い る 家 族 は 、 退 院 直 後 の 子 ど も を

脆 弱 で あ る と 捉 え 、 子 ど も に 負 荷 を か け な い よ う に 生 活 方 法 に 配 慮

し な が ら 生 活 を し て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 パ パ は 、な る べ く 早 く 連 れ て 帰 っ て き て 、な る べ く 早 く ご 飯 も 食 べ さ せ

て 、そ し て 、早 く 寝 か せ て あ げ た い ん で す よ ね 。な る べ く 、早 寝 早 起 き に さ

せ た い ん で 。… だ か ら 、ま ぁ 、食 事 作 っ て や ろ う か み た い な 。早 く 食 べ さ せ

た い か ら 、(食 事 を 作 る の を )や っ ち ゃ う み た い で 。(○ の 状 態 を )よ い 状 態 保

ち た い ん で す よ ね 。 し ょ う が な く や っ て る ん だ と 思 う ん で す け ど 。 … (父 親
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自 身 は )ゆ る ゆ る で 、 ピ リ ピ リ し な い ん で す け ど 。 で も 、 ○ の こ と に 関 し て

は 、 ピ リ ピ リ し ま す 。」 (ケ ー ス ８ )

「 (買 い 物 は )な る べ く 、 も う 、 バ ー っ て 行 く よ う に し て ま し た ね 。 で も 、

ホ ン ト 、(感 染 が )怖 か っ た で す ね 。で 、も し 、買 い 物 行 っ て 、ど う な っ た ら 、

ど う し よ う っ て 。 止 め よ う か な 、 ど う し よ う か な て 言 う の が あ っ て 。 で も 、

ち ゃ ん と 食 べ さ せ て あ げ な い と っ て い う の も あ っ て 。 栄 養 足 り な か っ た ら 、

そ こ か ら 風 邪 に な っ ち ゃ う と 、あ れ だ な と か 。な ん か 、今 思 う と 、大 丈 夫 だ

よ っ て 思 う ん で す け ど 、な ん か 、 こ う 、が っ ち り 、が っ ち り 考 え ち ゃ っ て ま

し た ね 。」 (ケ ー ス １ １ )

４ )＜ 病 児 と の つ な が り を 確 保 す る 生 活 時 間 を や り く り す る ＞

家 族 は 、 入 院 し て い る 病 気 の 子 ど も の 面 会 や 世 話 を す る た め に 、

今 ま で の 生 活 に 子 ど も の 面 会 時 間 を 組 み 込 み 、 面 会 時 間 を 中 心 に し

て 家 族 員 の 生 活 方 法 を 組 み 直 し て い た 。 入 院 し て い る 子 ど も の 面 会

時 間 の 確 保 は 、 家 族 に と っ て 欠 か せ な い こ と で あ っ た 。 家 族 員 の 面

会 時 間 の 取 り 方 は 、 家 族 員 に 任 さ れ て お り 、 各 々 が 今 ま で の 生 活 を

調 整 し な が ら 確 保 し て い た 。 家 族 員 は 、 短 時 間 で も 、 ま た 、 仕 事 で

遅 く な っ て も 面 会 の 時 間 を 生 活 の 中 に 確 保 し 、 他 の 生 活 時 間 を 調 整

し て い た 。 家 で 過 ご す 時 は 、 家 族 が 健 康 に 生 活 が 送 れ る よ う に 、 食

事 の 準 備 を し た り 、 休 息 で き る よ う に 時 間 や 生 活 方 法 を 調 整 し て い

た 。 一 方 で 、 き ょ う だ い 児 の 生 活 時 間 は で き る だ け 変 更 し な い よ う

に 、 幼 稚 園 の 送 迎 時 間 を 目 途 に 、 面 会 時 間 を 確 保 し て い た 。 入 院 中

の 子 ど も の 容 体 が 変 化 す る こ と も 多 く 、 子 ど も に 付 き 添 う た め 、 き

ょ う だ い 児 を 祖 父 母 や 託 児 施 設 に 預 け て 対 応 す る こ と も あ り 、 き ょ

う だ い 児 は 急 な 生 活 環 境 の 変 更 を 受 け 入 れ 生 活 を 送 っ て い た 。 休 日

は 、 家 族 で 過 ご す 時 間 を 持 て る よ う に 、 き ょ う だ い 児 も 含 め て 面 会

時 間 や 方 法 を 調 整 し て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 き ょ う だ い た ち 、身 支 度 整 え て 、送 り だ し て 。荷 物 持 っ て 、病 院 。… 帰

っ て き て 、洗 濯 し て 。主 人 が 仕 事 し て 私 が 食 べ さ せ て っ て い う の も あ っ た し 。

あ と 、 自 分 が 、 や っ ぱ り 、 主 人 も 気 に な る か ら か 、 ほ と ん ど 毎 日 の よ う に 、

仕 事 、多 少 早 く 終 わ れ て も 、終 わ れ た か ら こ そ 、ほ と ん ど 病 院 に 行 く 。… へ

ろ へ ろ に な っ て 、疲 れ て る 上 に ま た 、へ ろ へ ろ に な っ て 病 院 通 い し て 。ま た

今 日 も 交 通 事 故 に な り そ う に な っ た と か っ て 、帰 っ て き た ん で 。も う 、パ パ

も ブ レ ー キ 掛 け て っ て 言 い な が ら 。… (主 人 は )一 人 で 過 ご せ な い っ て い う か 、

自 分 で ど う に か で き な い か ら 。喋 り た い し 。そ う い う タ イ プ の 人 な ん で 。結

局 、相 手 す る と ね 。結 局 、パ パ が 帰 っ て き て 、パ パ の 世 話 は や っ て 終 わ る ま

で 何 と か 耐 え て 、 ば た っ と 寝 る み た い な 。」 (ケ ー ス ６ )
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「 朝 、娘 を 幼 稚 園 に 9 時 に 送 っ て 、だ い た い す ぐ 帰 っ て き て 、車 エ ン ジ ン

か け て 走 っ て 。… だ か ら き ょ う だ い の お 迎 え が あ る か ら 、ホ ン ト 、面 会 時 間

が 60 分 か 50 分 で 。そ こ の 葛 藤 が 辛 か っ た 。何 で 、こ ん な に 罪 の な い 子 の 傍

に い て や れ な い ん だ ろ う て い う 。な ん て い う ん だ ろ う ね 、で も 、し か た な い

も ん 。 た だ 、 や っ ぱ り 、 ぐ っ た り し て る 時 は き ょ う だ い を 託 児 所 に 預 け た 。

お 迎 え も し て も ら っ て 。 そ こ に 、 夕 方 の ５ 時 ま で 。 … ほ ん と に 、 限 ら れ た 9

時 ～ 1 時 の 間 に 。 や れ る こ と や っ て お か な き ゃ な ん な い か ら 。 車 の 中 で 、 お

に ぎ り ほ お ば り 。」 (ケ ー ス ３ )

５ .≪ 脆 弱 な 子 ど も を 育 み 家 族 の 日 常 性 を 築 く ≫ 家 族 セ ル フ ケ ア

の 志 向 性

≪ 脆 弱 な 子 ど も を 育 み 家 族 の 日 常 性 を 築 く ≫ 家 族 セ ル フ ケ ア の 志

向 性 と は 、家 族 が 身 体 的 に 弱 い 子 ど も の 体 調 を 慎 重 に 把 握 し な が ら 、

子 ど も を 家 庭 で 育 て る 中 で 日 常 性 を 見 出 し 、 家 族 の 生 活 を 築 い て い

く セ ル フ ケ ア 行 動 の 基 盤 と な る も の で あ る 。

こ れ は 、 ＜ 子 ど も の 経 過 に 日 常 性 を 見 出 し 家 族 の 方 法 で 回 復 を 促

す ＞ ＜ 安 定 し て き た 子 ど も の 体 調 を 家 族 の 方 法 で 読 み 取 る ＞ ＜ 家 族

員 の 葛 藤 に 家 族 で 対 処 し 、 日 常 性 を 取 り 戻 す ＞ ＜ 長 期 戦 に な る こ と

を 見 通 す ＞ ＜ 出 来 る 事 は 自 分 で や り 、 家 族 の 手 数 を 減 ら す ＞ ＜ 育

児 ・ 家 事 を 協 力 し て 日 常 を 取 り 戻 す ＞ の 6 つ の セ ル フ ケ ア 行 動 に 見

ら れ た 志 向 性 で あ る 。

１ )＜ 子 ど も の 経 過 に 日 常 性 を 見 出 し 家 族 の 方 法 で 回 復 を 促

す ＞

家 族 は 、 こ れ ま で の 医 師 と の や り 取 り を 支 え に 、 子 ど も の 体 調 の

変 化 を 経 過 を 追 っ て 把 握 し 、 悪 化 か ら 回 復 の 経 過 を 辿 る 通 常 の パ タ

ー ン を 見 出 し 、 家 庭 で の 看 方 を 身 に つ け 、 子 ど も の 回 復 を 促 す ケ ア

を 行 っ て い た 。 こ の 経 験 の 中 で 、 家 族 員 は 、 医 療 を 支 え に 家 庭 で も

回 復 す る と い う こ と を 実 感 し て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 先 生 と 直 接 や り と り し て る の と 、毎 回 の 経 過 を み て 、ま 、親 も 経 験 す る

ん で し ょ う ね 。 次 か ら は 、 ス キ ッ プ し ち ゃ っ て て 。 次 の 日 も 3 8 度 に な っ た

時 に 、 電 話 す る と そ う 言 わ れ て 。 プ ロ グ ラ フ っ て 、 4 日 く ら い 飛 ば し て も 平

気 だ よ っ て 。 1 日 く ら い 飲 ま な く て も 、 す ぐ に 拒 絶 反 応 、 ぐ ん っ て 上 が る も

ん じ ゃ な い ん だ よ っ て 言 わ れ て 。 そ り ゃ 、 そ う だ ろ う な っ て 。」

「 だ い た い 、 3 9 度 過 ぎ て て 、 3 日 く ら い そ う い う 状 態 が 続 い て い る と き は 、

3 日 待 た ず に 行 き ま し た 。 38 度 越 え る と 、 3 8 度 3 分 、 3 8 度 5 分 と か 。 本 人
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ぴ ん ぴ ん 元 気 な ん で す 。だ か ら 、こ れ は 、ぐ っ た り も し て な い し 、幼 稚 園 行

か な い で 、水 を の ん で い れ ば 、何 と か な る 。近 く の か か り つ け 医 に 連 れ て っ

た っ て 、解 熱 剤 だ け だ し 。○ 病 院 に 行 く ほ ど 、ぴ ん ぴ ん し て る か ら 申 し 訳 な

い し 。家 に い る し か な い 。た ぶ ん 、こ の 状 態 で 病 院 に い っ て も や る こ と な い

な っ て い う の 、経 験 的 に 分 か っ ち ゃ う ん で す よ ね 。ぐ っ た り し て な い し 、ぴ

ん ぴ ん し て る し 。 だ っ た ら 、 家 で 様 子 見 よ う か な っ て 。」 (ケ ー ス １ )

「 日 記 と か 毎 日 付 け て る の で 、い つ か ら 食 欲 な い の か な と か 、チ ェ ッ ク し

た り と か 、あ ん ま り 食 欲 な か っ た り し た ら 、な る べ く 好 き な も の を 作 る よ う

に し た り と か 。自 分 の 中 で も 、そ こ ま で 何 か あ っ た ら 、○ 病 院 に 行 け ば い い

や っ て 、今 は 思 え る よ う に な っ て き て る の で 。… 食 欲 が な い な っ て 思 っ て も 、

段 々 ス テ ロ イ ド が 減 っ て き た か ら 食 欲 が な い の で 、こ う い う の が 今 の ○ の 食

欲 か な っ て 思 っ て 。一 応 、夜 に ミ ル ク 飲 ん で 寝 て る か ら 大 丈 夫 か な っ て 思 っ

て 。 朝 あ ま り 、 食 欲 が な か っ た ら 、 9 時 か 1 0 時 に 豆 乳 飲 ま せ た り と か 。 は

い 。」 (ケ ー ス 1 1 )

２ )＜ 安 定 し て き た 子 ど も の 体 調 を 家 族 の 方 法 で 読 み 取 る ＞

退 院 後 1 年 ほ ど 経 過 し て く る と 、 免 疫 抑 制 剤 の 量 が 減 量 さ れ 子 ど

も の 体 調 が 安 定 し 始 め て い た 。 家 族 は 、 子 ど も の 体 調 の 小 さ な 変 化

を 日 常 の 変 化 の 範 囲 内 で あ る と 捉 え る よ う に な り 、 体 調 の 変 化 が 見

ら れ る と き に は 経 過 を 見 て 報 告 し 合 う 程 度 で 済 ま せ て い た 。 移 植 を

受 け た 子 ど も へ の 対 応 や 世 話 は 、主 に 日 中 世 話 を す る 家 族 員 (主 に 母

親 )に 任 さ れ る よ う に な り 、日 常 の 子 ど も の 世 話 と し て 位 置 づ け ら れ

る よ う に な っ て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 非 日 常 に い た か ら 、 な ん か 。“ マ マ ～ 私 、 お で こ 熱 い 気 が す る ” み た い

な 。 全 然 、 熱 く な い よ 。 学 校 、 行 こ う 。 そ い う テ ン シ ョ ン で ね 。 全 然 、 問 題

な い で す け ど み た い な 。“ 音 読 し た く な い ” み た い な 。 し な く て い い 。 今 日

は 、 み た い な 。 マ マ が 言 っ と く 、 み た い な 感 じ で 。 す ご く 元 気 で す 。 今 は 、

も う 、町 医 者 で す 。何 で 行 く か っ て い う と 、ひ ど く な ら な い よ う に 行 く ん だ

け ど 。熱 が 出 た く ら い で は 、今 は 、様 子 見 よ う っ て 感 じ で す か ね 。」 (ケ ー ス

７ )

「 幼 稚 園 ぐ ら い に 、薬 飲 む 前 に 体 温 測 る っ て 、結 構 や ん な く な っ ち ゃ っ て 。

結 構 、 私 も 、こ う や っ て 身 体 触 っ て み て 、 あ 、大 丈 夫 だ な っ て 薬 飲 ま せ 。 あ

き ら か に 熱 い な っ て 、 な っ て 、 一 回 測 っ て み る 。 い つ も 、測 ら な い か ら 、 首

の 後 ろ と か 、い ろ ん な と こ 触 っ て 、や っ て る ん で す け ど 。で 、ほ て っ て る よ

っ て 。 測 る と 7. 3 と か あ っ た り し て 。 あ ー も し か し て 、 水 飲 ん で な い っ て 。
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水 飲 め と か 。ち ょ っ と 風 呂 入 っ て 、さ っ ぱ り し よ ー と か 。子 ど も の 体 を 触 っ

て 、ほ て っ て る っ て い う の を 夫 が 感 じ る と 、そ う や っ て 教 え て く れ る し 。 そ

う や っ て 、 子 ど も の 咳 と か 、そ う い う シ グ ナ ル を キ ャ ッ チ し て い ま す 。」 (ケ

ー ス １ )

３ )＜ 家 族 員 の 葛 藤 に 家 族 で 対 処 し 、 日 常 性 を 取 り 戻 す ＞

病 気 の 子 ど も が 退 院 し た 当 初 か ら 数 カ 月 は 、 感 染 予 防 を 徹 底 し て

行 う 生 活 を 送 っ て い た が 、 家 族 員 は 徐 々 に 甘 え や イ ラ イ ラ 、 疲 れ が

生 じ る 。 こ の よ う な 状 況 の 中 で 家 族 員 は 、 互 い の 状 況 を 察 し 合 い 、

外 出 時 間 の 確 保 、 個 人 の 時 間 の 確 保 、 き ょ う だ い 児 の 行 事 参 加 や レ

ク レ ー シ ョ ン を 実 施 す る な ど 、 他 の 家 族 員 や 拡 大 家 族 の 協 力 を 得 て

実 現 し て い た 。 ま た 、 き ょ う だ い 児 と の ス キ ン シ ッ プ の 機 会 を 増 や

す な ど 、 個 々 の ニ ー ズ に 合 わ せ て 取 り 入 れ て い た 。 こ の 時 期 に な る

と 子 ど も の 肝 機 能 が 安 定 し 、 免 疫 抑 制 剤 の 量 が 減 量 さ れ 始 め て い た

こ と も き っ か け と な り 、 全 員 で 外 出 し は じ め る 家 族 も あ っ た 。

子 ど も の 幼 稚 園 へ の 通 園 を 考 え て い る 家 族 は 、 そ れ ま で 培 っ て き

た 家 族 員 の 健 康 を 維 持 で き る 生 活 方 法 を 評 価 す る セ ル フ ケ ア を 遂 行

し て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 や っ ぱ り 、 す ご い 慎 重 。 退 院 し た 時 だ け じ ゃ な く て 、 幼 稚 園 入 る ま で 、

や っ ぱ り 、緊 張 と い う か 、神 経 質 に な っ て た 気 が す る 。ほ と ん ど 家 だ っ た 気

が す る 。 プ ー ル 、 勇 気 、 い る ん だ け ど 。 も う 、 感 覚 お か し く な っ て た か な 。

ま 、薬 が や っ ぱ り 減 っ た っ て い う こ と が 、第 一 で 。顔 色 が よ く な っ て た っ て

と こ ろ と 。 … た ぶ ん あ っ て 、 行 っ ち ゃ え 見 た い な 。 パ パ と 3 人 で 。 そ う ね 。

今 考 え る と 、ホ ン ト 怖 い ね 。で も 、浸 か っ て 遊 ん で る 程 度 だ っ た ん で 。… (○

に )暑 い も ん ね 。 暑 い か ら っ て 。 家 に い て も ね ～ っ て 。 私 が も う 、 家 に い た

く な く な っ て き た 時 じ ゃ な い で す か 。た ぶ ん 、た ぶ ん 、買 い 物 も 夕 方 と か 行

っ て 、 散 歩 が て ら 、 結 構 、 ぐ る ぐ る 回 っ て た 気 が す る 。 も う 、 家 に 居 た く な

い み た い な 。」 (ケ ー ス ９ )

「 き ょ う だ い は 、 な ん か 、ね 。甘 え た い 気 持 ち も あ る し 、ぼ く も 食 べ さ せ

て も ら い た く な っ ち ゃ っ た み た い な こ と を 、よ く 言 う 。き ょ う だ い ま と め て 、

食 べ さ せ る 。 間 違 っ ち ゃ う 、 間 違 っ ち ゃ う 、 間 違 っ て 、 離 乳 食 、 食 べ さ せ そ

う に な っ た り と か (笑 )。… は い は い は い み た い な 。サ ー ビ ス サ ー ビ ス 。後 は 、

も う ち ょ っ と 自 分 で 食 べ て 、半 分 ま で 食 べ た ら 、じ ゃ あ 、マ マ 食 べ さ せ て あ

げ る と か っ て 感 じ で 。… 父 親 も 僕 も お か わ り 頂 戴 、は し 頂 戴 、甘 え て ん じ ゃ

な い く ら い な 感 じ 。… そ う は 言 っ て も 、で き な い み た い な 。っ て 、ち ょ っ と

エ キ サ イ ト す る 。 お 互 い 、こ う ね 。 あ ま り 、 我 慢 せ ず に 。 カ チ ン カ チ ン と く
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る た び に 喧 嘩 し て ま す (笑 )。」 (ケ ー ス ６ )

「 も う 、家 に い る の が 、も う 、窮 屈 に な っ て き た か ら 、ち ょ っ と バ イ ト っ

て い う か 、仕 事 し た い な ぁ っ て 言 っ た ら 、い い よ ～ っ て 。… も う 、分 か っ た

ん じ ゃ な い で す か 。私 が イ ラ イ ラ し て る の 。す ご い 、言 っ て る か ら 。だ っ た

ら 、居 な い 方 が ま し だ と 思 っ た ん じ ゃ な い (笑 )。で 、パ パ が 仕 事 の 時 は 、バ

ア バ に 来 て も ら っ た り と か ね 。」 (ケ ー ス ９ )

「 上 の 子 の 誕 生 日 が 来 て 。 術 後 7 か 月 く ら い 、も う 、デ ィ ズ ニ ー ラ ン ド に

行 っ て た 。 (怖 か っ た か ら )レ イ ン カ バ ー し っ か り か け て た し 。み ん な 、食 事

し て な い 時 間 帯 を め が け て 。そ こ に 座 ら せ て 食 べ て た 。お 姉 ち ゃ ん も 、す ご

い 我 慢 し て る わ け で し ょ 。」 (ケ ー ス ３ )

４ )＜ 長 期 戦 に な る こ と を 見 通 す ＞

多 く の 家 族 が 子 ど も の 状 態 が 重 篤 で あ る た め 、 一 日 一 日 の 状 況 を

見 守 る こ と が 精 一 杯 で 、 先 の 見 通 し が 立 た な い 状 況 に あ っ た 。 し か

し 、 生 体 肝 移 植 が 提 示 さ れ 始 め る 頃 に は 、 家 族 は 、 子 ど も の 病 状 の

改 善 が 見 込 め ず 、 治 療 ・ 療 養 が 長 期 に な る こ と を 認 識 し 、 生 活 の 調

整 を 行 っ て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 (長 期 に な る っ て 分 か っ た か ら )朝 は 家 で し っ か り 食 べ て 、 や る こ と も 、

掃 除 も 洗 濯 も し て 、私 は 出 て き て い ま し た ね 。… で 、夜 は 寝 か せ る ま で い て

っ て 感 じ で 。優 先 順 位 も 半 々 く ら い で 。子 ど も と 私 を 。 そ う 、さ も な い と 結

構 、 夜 な ん か も 、 イ ラ イ ラ し ち ゃ っ て 。 主 人 に 。 も う 、 私 ば っ か り ~っ て な

っ ち ゃ う ん で 。 も う 、 朝 は 、 ゆ っ く り 時 間 貰 お う っ て 思 っ て 。」 (ケ ー ス ２ )

「 (家 族 が )当 番 表 作 っ て き て く れ て 。 私 が ド ナ ー だ と 動 け な い か ら 。 (家

族 ) 3 人 交 替 交 替 で 。 … 3 か 月 は 入 院 し て く だ さ い っ て 言 わ れ て た か ら 。 (祖

母 が )私 が 泊 る か ら 、 お 家 に 帰 り な さ い っ て 言 っ て く れ て 。」 (ケ ー ス １ )

「 ○ が 日 中 も ほ ぼ 泣 い て い て 。ほ ぼ 、ず っ と 抱 っ こ で 。お 腹 も 痛 い し 。代

わ っ て あ げ た い け ど 。 こ う 、 自 分 の 中 で 、 ス ト レ ス が 、 こ う 結 構 溜 ま っ て 。

足 が 重 く な っ て し ま っ て 。… そ れ ま で は 、お 昼 前 と か に 行 っ て た ん で す け ど 、

ひ ど い 時 に は 、 3 時 と か に な っ て し ま っ て い た の で 。 な ん か 、 ち ょ っ と 、 ど

っ か で 一 呼 吸 置 き た い っ て 感 じ で 。 も う 、 ず っ と 泳 い で い る よ う な 感 じ で 。

も う な ん か 。 … ○ は 、 夜 と か も 30 分 お き と か に 起 き て い る の で 。 夜 寝 て い

な い こ と と か 、伝 え て は い ま し た け ど 、主 人 は 結 構 、病 院 な ん だ し 、寝 れ な

い の は 当 た り 前 だ か ら 、そ れ よ り も 私 が ゆ っ く り 休 ん で 、そ れ で 、笑 顔 で 会
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っ た 方 が い い じ ゃ ん っ て 。 泊 ろ う か な っ て 思 っ て い た ん で す け ど 、 そ れ は 、

絶 対 止 め な っ て 。 お 互 い 、っ て い う か 、 私 が イ ラ イ ラ し て 、余 計 、 負 の ス パ

イ ラ ル に な っ ち ゃ う だ ろ う か ら 、そ こ は 、わ り 切 っ た 方 が い い よ っ て い う よ

う な こ と を 。 病 院 は 、 せ っ か く 24 時 間 看 護 な ん だ か ら 、 大 丈 夫 だ よ っ て 。」

(ケ ー ス 11 )

５ )＜ 出 来 る 事 は 自 分 で や り 、 家 族 の 手 数 を 減 ら す ＞

子 ど も が 入 院 中 か ら 、 家 族 員 は 互 い に 強 い ス ト レ ス を 抱 え な が ら

精 一 杯 、 家 族 の 生 活 を 送 っ て い る こ と を 察 し 合 っ て い た 。 父 親 が 自

分 で 食 事 の 準 備 し て 食 べ て 出 勤 し た り 、 き ょ う だ い 児 は そ れ ぞ れ 自

分 で で き る 身 の 回 り の 事 を 自 分 で す る よ う に な っ て い た 。

ま た 、 ド ナ ー の 家 族 員 の 思 い や 健 康 管 理 は 、 ド ナ ー 自 身 に 任 さ れ

て い た 。 家 族 員 は 、 ド ナ ー の 経 過 の 確 認 を す る に と ど ま り 、 退 院 後

は ド ナ ー 自 身 の セ ル フ ケ ア に 一 任 し て い た 。ド ナ ー と な っ た 母 親 は 、

自 身 の 体 の こ と よ り 、 ま ず 子 ど も 優 先 だ っ た と 語 る 者 が 多 く 、 体 調

不 良 と な っ た 者 も い た 。

代 表 デ ー タ :

「 主 人 の 方 も 、朝 ご 飯 と か 作 っ て あ げ ら れ な い の で 、自 分 で 作 っ て 食 べ た

り と か 、し て く れ て は い た の で 。… 移 植 の 時 は 、私 も ド ナ ー だ し 、子 ど も も

生 き る か 死 ぬ か の 状 態 な の で 。 自 由 に 動 け る の は 自 分 だ け で 。」 (ケ ー ス 11 )

「 (主 人 は )も と も と 、 1 人 で 生 活 し て い る 時 期 も あ っ た か ら 、 だ か ら 、 入

院 中 も 、と り あ え ず ご 飯 の 用 意 だ け は し て い く か ら 。後 は 、勝 手 に … み た い

な 。」 (ケ ー ス ５ )

「 助 か っ た と い う か 、 こ れ で 、 1 人 だ っ た ら 、 全 部 。 マ マ 一 緒 に 遊 ん で っ

て な っ て た ん で し ょ う け ど 。ま 、 き ょ う だ い で 多 少 遊 べ る も の が 、遊 べ る 時

間 が あ っ て 。帰 っ て き た 時 に 、多 少 ね 、い ろ い ろ し ゃ べ っ た り と か 、遊 ん だ

り と か す る け れ ど も 、 2 人 で も 遊 べ る か ら 、 ち ょ っ と 、 マ マ や る か ら 、 や っ

て て っ て い う の が あ っ た の で 、う ち は 、成 り 立 っ た 。き ょ う だ い が い て く れ

て 。だ か ら 、入 院 中 と か も 、や っ ぱ 、一 人 で い る ん だ と 、余 計 心 細 か っ た り 、

面 倒 見 る 人 も 、 す ご い 大 変 だ っ た と 思 う し 。 2 人 で い れ ば 、 何 と か 過 ご せ る

み た い な 。多 少 、心 強 さ も あ っ た と 思 う ん で す よ ね 。人 手 が 多 く て 大 変 な の

も あ る け ど 、で も 、す ご い 、き ょ う だ い 同 士 の つ な が り が あ っ て く れ た こ と

が 、私 た ち に は 、救 わ れ た と い う か 、助 け ら れ た 部 分 は あ り ま し た ね 。」 (ケ

ー ス ６ )

「 (ド ナ ー に な っ た 父 )は 、 も う 、 入 院 が 苦 痛 、 苦 痛 。 … 家 で 好 き な も の 食
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べ れ て ね 。 帰 っ た ら ね 、 子 ど も と 気 分 転 換 に ね 、 ジ ャ ン ク 食 べ に 行 っ た り 、

し て た み た い だ よ 。… し ん ど そ う だ っ た よ 。だ っ て 、し ょ っ ち ゅ う 寝 て た し 。

家 で 、 休 憩 取 り な が ら 。 好 き な よ う に さ せ て た 。 … (仕 事 は 自 分 で )な ん か 、

少 し ず つ 慣 ら し 慣 ら し で 行 っ て て 。行 け る よ う に な っ て る っ て 感 じ は し て た

け ど ね 。」 (ケ ー ス ３ )

６ )＜ 育 児 ・ 家 事 を 協 力 し て 日 常 を 取 り 戻 す ＞

子 ど も が 入 院 す る こ と に よ っ て 、 家 族 の 生 活 方 法 が 変 化 し 、 家 族

員 一 人 ひ と り の 役 割 が 増 え て い た 。 そ の た め 家 族 員 は 、 子 ど も の 入

院 中 に 役 割 調 整 し 、 育 児 ・ 家 事 を 協 力 分 担 し て 生 活 を 送 っ て い た 。

病 気 の 子 ど も の 他 に き ょ う だ い 児 を 育 て て い る 家 族 は 、 家 族 員 の そ

れ ま で の 役 割 を 活 か し 、 子 ど も の 入 院 生 活 の 対 応 、 付 き 添 い の 交 替

や 他 の 家 族 員 の 世 話 な ど 役 割 調 整 を し て い た 。 ま た 家 族 員 の 互 い の

状 況 を 見 て 、 家 族 の 生 活 が 継 続 し 維 持 で き る よ う に 役 割 を 果 た し て

い た 。

拡 大 家 族 の 支 援 を 受 け る 家 族 も 多 か っ た が 、 入 院 中 に 協 力 調 整 し

て き た こ と を 基 盤 に 、 退 院 後 は 、 父 親 が 育 児 や 家 事 に 参 加 す る 機 会

が 増 え た り 、 子 ど も の 体 調 変 化 時 の 対 応 を 改 め て 調 整 し た り し て い

た 。 家 族 員 は 、 移 植 後 の 子 ど も と の 生 活 に 必 要 と さ れ て い る 役 割 を

も と に 、 家 族 員 の 状 況 や 家 族 の 毎 日 の 生 活 を 踏 ま え 、 家 族 の 生 活 を

基 盤 と し た 調 整 を 行 っ て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 も う 、 夫 婦 で 分 け 合 っ て た か な 。 ど っ ち か っ て 言 う と 、 私 が ○ 担 当 で 、

パ パ は 、□ 担 当 で 。思 い っ き り 遊 ん で く る み た い な 。き ょ う だ い が 、病 気 の

子 の ミ ル ク あ げ た り と か 。何 す る ん で も 、一 緒 に や っ て た っ て 感 じ か な 。こ

っ ち が 、 き ょ う だ い に 合 わ せ て あ げ て た か な 。 (□ は )私 が な ん か し て る 時 、

○ の 相 手 し て く れ た か ら 助 か っ た っ て 感 じ 。」 (ケ ー ス ３ )

「 ホ ン ト 、必 死 だ っ た と 思 う ん で す け ど 。… ポ ッ ト 洗 う の と か は 、パ パ に

や っ て も ら っ て ま し た 。 言 え ば 結 構 、や っ て く れ る 方 だ と は 思 い ま す 。 帰 っ

て す ぐ は 家 に い た の で 、 休 み だ っ た り す れ ば 、 遊 ん で く れ た り 。 薬 も 、 ま 、

あ げ て く れ た り も し た し 。お 風 呂 入 れ て く れ た り と か 。い ろ ん な こ と で 協 力

は し て く れ ま し た ね 。 … そ の 都 度 、 そ の 都 度 、 で す ね 。」 (ケ ー ス 10 )

「 や っ ぱ 、パ パ と の 連 携 で す ね 。… 連 絡 取 り あ っ た り 、 写 メ と っ て 、こ ん

な 感 じ と か っ て 。… 子 ど も を 見 る 目 は 間 違 い な い な っ て 言 う と こ ろ は 、分 か

っ て い た し 。子 ど も の 状 態 を 見 る っ て い う の は 、ち ょ っ と 私 よ り も 細 か い と

こ ろ が あ っ た の で 。心 配 性 だ っ て い う か 。… (私 が )ご 飯 は 主 人 の 分 も 全 部 作
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り 置 き し て 。… ○ の こ と 頼 む ね て 言 っ た ら 、そ れ は 、ち ゃ ん と や る み た い な

と こ ろ が あ る ん で す よ ね 。… 絵 本 も ち ゃ ん と 読 ん で あ げ る し 、な ん か 、遊 び

相 手 と し て は 最 適 。 後 は 、体 調 見 れ る し 。だ か ら 、と に か く パ パ に 任 せ て お

け ば 大 丈 夫 だ な み た い な 。」 (ケ ー ス ７ )

「 協 力 し て く だ さ い み た い な こ と を 、言 っ て 。 帰 宅 時 間 が 違 う の で 、早 く

帰 っ た ら 、夕 食 の 下 ご し ら え は 、し て お く と か 。… (主 人 と )確 認 し て ま し た 。

ミ ル ク は 、 何 c c、 何 時 、 何 時 と か っ て 、 み ん な 書 い て 、 や っ て ま し た や っ

て ま し た 。 薬 飲 ま せ る の は 忘 れ な い よ う に と か 、薬 を 乗 せ て お い て 、昼 の ご

飯 の メ ニ ュ ー と か 、こ こ に 何 が 入 っ て る と か 、メ モ し て ま し た 。な ん か 、(メ

モ に )チ ェ ッ ク と か し て あ っ た り 、 線 で 消 し て あ っ た り す る の で 、 あ 、 チ ェ

ッ ク し て る な っ て 。(主 人 は )緊 張 し て た と 思 い ま す ね 。… 不 安 だ っ た ん じ ゃ

な い で す か 。だ か ら 、 し ょ っ ち ゅ う お ば あ ち ゃ ん に 、遊 び に 来 な い っ て 、電

話 か け て 、来 て も ら っ て ま し た 。私 が い な い と 必 ず お ば あ ち ゃ ん が 来 て る み

た い な 。 そ ん な 状 態 で し た 。」 (ケ ー ス ８ )

「 や っ て く れ ま し た 。 ミ ル ク も 作 っ た り と か 、 あ と 煮 沸 と か 。 哺 乳 瓶 の 。

一 生 懸 命 、ち っ ち ゃ い 哺 乳 瓶 で ね 。… 薬 は 、基 本 的 に 私 で す け ど 。私 が 忘 れ

て る 時 と か 、面 倒 く さ い 時 と か 、パ パ や っ て ～ み た い な 。あ 、い い よ み た い

な か じ で し た ね 。(主 人 に )こ の 辺 に 入 れ た 方 が い い ら し い よ っ て 言 っ て 、チ

ュ ッ チ ュ ッ て や っ て 、ペ ロ ぺ ロ な め な が ら っ て 感 じ で 、飲 ん で た か ら 。パ パ

も ス ム ー ズ に い っ て た と 思 う 。… (主 人 は )懇 々 と 先 生 に 言 わ れ て た か ら 薬 は 、

も う 一 生 飲 ま な き ゃ い け な い し 、間 隔 開 け な い で 飲 ま せ て く だ さ い っ て 懇 々

と 言 わ れ て た か ら 。」 (ケ ー ス ９ )

６ .≪ 肝 機 能 悪 化 を 危 惧 し な が ら 成 長 を 促 す ≫ 家 族 セ ル フ ケ ア の

志 向 性

≪ 肝 機 能 悪 化 を 危 惧 し な が ら 成 長 を 促 す ≫ 家 族 セ ル フ ケ ア の 志 向

性 と は 、 家 族 が 、 易 感 染 状 態 で あ り 肝 機 能 が 不 安 定 な 子 ど も の 体 調

変 化 を 心 配 し な が ら 、 病 状 の 回 復 を 支 え 、 子 ど も の 成 長 を 促 す と い

う セ ル フ ケ ア 行 動 の 基 盤 と な る も の で あ る 。 家 族 は 、 子 ど も の 全 身

状 態 の 悪 化 は 肝 機 能 悪 化 の 兆 し で あ り 、 生 命 の 危 機 に 直 結 す る と 捉

え る 一 方 で 、子 ど も の 成 長 発 達 を 捉 え 、子 ど も の 成 長 を 促 し て い た 。

こ れ は 、 ＜ 病 状 悪 化 を 危 惧 し 戸 惑 い な が ら 育 て る こ と を 中 心 に 据

え る ＞ ＜ 感 染 を 覚 悟 し て 子 ど も の 成 長 に 必 要 な 環 境 を 選 択 す る ＞ ＜

子 ど も の 安 定 ・ 成 長 を 確 信 し 成 長 を 促 す ＞ と い う 3 つ の セ ル フ ケ ア

行 動 に 見 ら れ た 志 向 性 で あ る 。

１ )＜ 病 状 悪 化 を 危 惧 し 戸 惑 い な が ら 育 て る こ と を 中 心 に 据 え
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る ＞

生 後 間 も な く 移 植 を 受 け た 子 ど も や 、 生 後 数 か 月 で 移 植 を 受 け た

子 ど も は 、 重 篤 な 状 態 で 長 期 間 の 治 療 を 受 け 、 ベ ッ ド 上 の 生 活 を 余

儀 な く さ れ た こ と 、 低 栄 養 の 状 態 が 続 い た こ と な ど か ら 、 粗 大 運 動

や 微 細 運 動 の 遅 れ 、発 語 の 遅 れ な ど 成 長 発 達 の 遅 れ が 出 現 し て い た 。

家 族 に と っ て は ま ず 命 が 救 わ れ る こ と が 最 優 先 で あ り 、 成 長 発 達

の 遅 れ は 病 状 の 回 復 と 共 に 取 り 戻 す こ と が で き る と 認 識 し て い た 。

し か し 、24 時 間 子 ど も の 世 話 を す る こ と に な っ た 家 族 は 、戸 惑 い や

不 安 を 抱 え な が ら 世 話 を し 、 病 状 の 回 復 を 支 え 子 ど も の 成 長 発 達 を

育 ん で い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 (長 期 入 院 し て た か ら )そ う 、 違 和 感 あ り ま す よ 。 今 ま で 、 な い か ら 。 1

か ら の ス タ ー ト だ か ら 。 2 人 し て ど ぎ ま ぎ 。 ね 、 ど う す る ？ み た い な 。 お も

ち ゃ と か も 、 全 部 病 院 。 買 っ て も 、 病 院 で し ょ 。 だ か ら 、家 の 中 は 結 構 が ら

と し て る 感 じ で 。 ホ ン ト に そ う で す ね 。戸 惑 っ た の を 覚 え て ま す ね 。ど こ か

ら 、な に を っ て 。た だ し 、薬 だ け は っ て い う の と 、ミ ル ク だ け は っ て い う の

は 。 時 間 ど お り じ ゃ な い で す け ど 。 薬 は ね 、 時 間 通 り で 。 泣 い た ら 、 お む つ

か 、 ミ ル ク か っ て 感 じ で 。 も う 、 ず っ と 見 て た 感 じ で し た よ ね 。 … も う 、 ホ

ン ト 怖 か っ た で す よ 。で も 、抱 っ こ は し て あ げ な く ち ゃ い け な い し 。 ビ リ ル

ビ ン が 少 な い か ら 、骨 弱 か っ た し 。… 余 計 に 慎 重 で し た 。私 が 折 っ た ら 大 変 。

… 移 植 後 は ず っ と 寝 か さ れ た っ き り で 、点 滴 も い っ ぱ い で 。 ま 、し ょ う が な

い か な て 思 っ た け ど 。 出 て き て (退 院 し て )1 か 月 2 か 月 く ら い で 首 も 座 る よ

う に な っ て 。… そ の 時 で も や っ ぱ り 怖 か っ た か な 。骨 折 れ た ら ど う す る み た

い な 。 で も 、 強 く さ せ て い か な き ゃ い け な い し 。 」 (ケ ー ス ９ )

「 も う 、 な ん か 、 も う 、 は じ め 、 そ れ こ そ 、 初 め は 、 な ん か 、 も う 、 分 か

ら な 過 ぎ て 。(家 庭 生 活 で の 感 染 予 防 を )ど こ ま で ど う し て い い の か と か 、ほ

ん と に わ か ら な く て 。 も う 、 過 保 護 の 潔 癖 症 の 。 そ う い う 、 な ん か 、ほ ん と

に 。第 1 子 っ て い う の も あ っ て 、余 計 わ か ら な 過 ぎ て 。何 に 関 し て も で し た

ね 。… で も 、や っ ぱ り 元 気 で 家 に い て く れ た ら 、一 番 う れ し い し 。大 き か っ

た し 。 外 に 行 け る よ う に な っ た り と か が 、 嬉 し か っ た り 。 そ う い う こ と が 、

全 部 で す よ ね 。 」

「 熱 は 、 普 通 の 平 熱 が 37 . 2 と か 、 は た し て 7.5 ま で は い い の か な 。 様 子

見 て て い い の か な 。7.7 に な っ た ん だ け ど 、ど う し よ う か な っ て 。や っ ぱ り 、

し ゃ べ ら な い 、ま だ し ゃ べ ら な い の と 、ど こ が 痛 い と か 、鼻 水 出 る わ け で も

な か っ た り し た ら 、 何 の 熱 な の か 。 も う 、 見 え な い も の に 、も う 、 わ か ん な

い 。 … も う 、 帰 っ て す ぐ の 時 は 、 そ の 、 ホ ン ト に 、 微 熱 、 微 熱 程 度 の も の で

も 、こ れ か ら ど う な っ ち ゃ う ん だ ろ う と か 、そ れ が す ご い 気 に な っ ち ゃ う 。」
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(ケ ー ス 10 )

２ )＜ 感 染 を 覚 悟 し て 子 ど も の 成 長 に 必 要 な 環 境 を 選 択 す る ＞

移 植 後 の 子 ど も が 集 団 生 活 に 参 加 す る こ と は 、 感 染 の リ ス ク を 負

う こ と で あ り 、 命 の 危 険 の リ ス ク に も 向 き 合 う こ と で あ っ た 。 家 族

は 、 子 ど も の 成 長 に 必 要 な 環 境 と 、 そ れ に 伴 う 感 染 症 に 罹 患 す る リ

ス ク を 考 え る こ と に よ り 、 子 ど も を 育 て て い く 方 向 付 け を 見 出 し て

い た 。 家 族 は 、 易 感 染 状 態 に あ る 子 ど も で は あ る が 、 身 体 的 安 定 が

得 ら れ た こ と に よ っ て 、 集 団 生 活 へ の 参 加 を 必 要 と 捉 え 、 感 染 の リ

ス ク を 覚 悟 し 、 感 染 や 体 調 変 化 に 備 え る こ と に よ り 、 集 団 生 活 へ の

参 加 に 踏 み 切 っ て い た 。

代 表 デ ー タ ：

(入 園 し て す ぐ )5 月 に 胃 腸 炎 に な っ た 。 予 想 し て る わ け じ ゃ な い で す か 。

覚 悟 し て た 。し ょ う が な い 、し ょ う が な い 。風 邪 も ら っ た り す る の は し ょ う

が な い 。」 (ケ ー ス ７ )

「 や っ ぱ り 、 1， 2 年 っ て い う か 、 日 に 日 に 熱 ス パ ン が 、 こ う 、 長 く な っ

て き た と い う か 、そ ん な 2 年 間 、丈 夫 に な っ て き た な っ て い う 感 じ が 分 か っ

た の で 。 こ れ だ っ た ら 、 行 け る か な っ て 。 … 出 来 る だ け 、 集 団 保 育 。 ま 、 感

染 の あ た り が 許 す の で あ れ ば 、集 団 保 育 に 入 れ て 、刺 激 を 与 え る こ と も 、と

っ て も 大 切 か も っ て い う か 。か え っ て 、そ う い う 場 に 行 っ た 方 が い い の か も

っ て い う の も 。 相 談 す る 中 で 、 あ っ て 。 も し 、 ど う し て も 、 病 弱 で 、 休 み ば

か り な ら 、 そ れ は そ れ で 、 し ょ う が な い し 。 あ ら 、 や っ て み る か み た い な 。

… (父 親 は )大 丈 夫 ？ み た い な 感 じ で は 言 っ て た け ど 、そ れ 以 上 に 、私 だ け と

向 き 合 っ て る よ り 、 得 る こ と い っ ぱ い あ る ん じ ゃ な い か な っ て 。 … あ と は 、

幼 稚 園 が 認 め て く れ る な ら 、 い い ん じ ゃ な い っ て 。」 (ケ ー ス ６ )

「 (主 人 は )保 育 園 、 全 然 反 対 し な い で す 。 Ｏ Ｋ で し た 。 (感 染 の こ と に つ

い て )心 配 は 、 常 に あ る ん だ と 思 う ん で す け ど 。 私 も 、 大 丈 夫 っ て い う 確 信

は な か っ た ん で 。 で き な か っ た ら 、私 が 仕 事 辞 め る っ て い う こ と に 、そ れ ぐ

ら い の 覚 悟 で 。も う 、(主 人 も )無 理 だ っ た ら 辞 め て い い か ら っ て 言 っ て く れ

て 、と り あ え ず 、入 れ て み よ う っ て 感 じ だ っ た 。… 本 心 の と こ ろ で は 、○ を

集 団 生 活 に 入 れ る の は 、常 に 不 安 は あ る と 思 い ま す ね 。私 も 疑 心 暗 鬼 み た い

な 感 じ で 入 れ て ま す か ら ね 。で も 、い ず れ は ど っ か の 時 点 で 、ず っ と 引 き こ

も っ て い る わ け に は い か な い し 。い ず れ は 、集 団 生 活 な の で 、ど っ か の 時 点

で は 、 超 え な き ゃ い け な い と こ ろ な の で 。」 (ケ ー ス ８ )

３ )＜ 子 ど も の 安 定 ・ 成 長 を 確 信 し 成 長 を 促 す ＞
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家 族 は 、 家 庭 で の 生 活 を 継 続 す る 中 で 、 子 ど も の 成 長 を 確 信 し 、

発 達 に 合 わ せ た 環 境 の 必 要 性 か ら 、 子 ど も の 成 長 を 促 す 方 針 を 検 討

し て い た 。 免 疫 抑 制 剤 の 量 と 感 染 の 可 能 性 の あ る 生 活 環 境 等 を 照 合

し て 、 子 ど も の 健 康 状 態 が 保 た れ る か を 評 価 し 、 家 族 の 育 児 方 法 や

生 活 方 法 に つ い て 確 信 を 得 て い た 。 子 ど も の 発 熱 の 減 少 、 入 院 に は

至 っ て い な い こ と 、 免 疫 抑 制 剤 の 量 の 減 少 か ら 、 子 ど も の 体 調 が 安

定 し て い る こ と を 実 感 し て い た 。 さ ら に 、 体 力 が 強 化 さ れ た こ と か

ら 、 子 ど も が 成 長 し て い る こ と を 捉 え 、 子 ど も の 成 長 を 促 す た め の

方 針 を 検 討 し て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 そ の 頃 、外 泊 も 経 験 し た し 、ち ょ っ と の 距 離 な ら 、移 動 距 離 も で き て い

た の で 。 外 来 の 結 果 も 、 そ の ま ま 問 題 な く 順 調 に 来 て た し 。ま ぁ 、 ま ぁ 、 大

丈 夫 か な 。 新 し い ビ ル で 、 新 し く 教 室 出 来 る っ て い う チ ラ シ が 入 っ て き て 。

行 っ て み よ う か な っ て 。さ す が に ち ょ っ と 、不 特 定 多 数 の と こ ろ は 、怖 く て

行 け な い 。 そ こ だ っ た ら 、 少 人 数 だ っ た の で 。 … 第 三 者 っ て (病 気 の こ と )

話 し た ら 聞 い て く れ る ん だ っ て 、経 験 し て た し 。少 し ず つ (病 気 の こ と )話 し

て 。… 普 通 に 遊 ん で て 。(感 染 症 を )そ の 子 か ら も ら っ た っ て い う の で は な い

ん で す け ど 。 そ の 時 に 親 と し て 自 信 が つ い た っ て い う の も あ る ん で す け ど 。

他 の お 子 さ ん を そ こ ま で 、神 経 質 に 、他 の お 子 さ ん の 鼻 水 に 神 経 質 に な ら な

く て も い い ん だ っ て 。大 丈 夫 な ん だ っ て 。… あ る 程 度 、親 が し っ か り 、聞 い

た り 、見 た り し て い れ ば 、別 に 子 ど も も 平 気 な ん だ っ て 。じ ゃ 、今 度 は 幼 稚

園 の プ レ に 行 っ て み よ う っ て 。」 (ケ ー ス １ )

「 ち ょ う ど 2 年 く ら い た っ て か ら 、す ご い 、身 体 も よ か っ た し 。予 防 接 種

も 。す ご い そ の 2 年 間 は 、結 構 感 染 症 に 関 し て は 注 意 し た り と か 、ホ ン ト に

あ の (感 染 症 の )情 報 聞 い た り し た ら 、そ の 時 期 は 出 来 る だ け は 、控 え る み た

い な 感 じ に し て た け ど 。予 防 接 種 打 て た こ と が 自 信 に な っ て 。や っ ぱ り 、1，

2 年 っ て い う か 、 日 に 日 に 熱 ス パ ン が こ う 、 長 く な っ て き た と い う か 。 そ ん

な 2 年 間 、丈 夫 に な っ て き た な っ て 言 う 感 じ が 分 か っ た の で 。こ れ だ っ た ら 、

行 け る か な っ て 。… お に い ち ゃ ん が 病 気 し て な い こ と だ っ て 。そ こ そ こ 冬 に

な れ ば 、熱 出 し た り 、風 邪 ひ い た り で 。 そ ん な に 、重 症 に こ の 2 年 間 な ら な

か っ た な っ て 。 過 ご せ た な っ て 。 ち ょ っ と ま ぁ 、 多 少 の こ と は あ っ た け ど 、

結 構 行 け る ん だ な っ て 言 う 、自 信 が 持 て た っ て い う の が あ っ た か ら 。… 元 気

に な る ん だ な っ て 。 ち ょ っ と 、 そ こ ら へ ん も ね 、 こ の 2 年 が 、 2 年 が 自 信 に

な っ て 。… 幼 稚 園 に 行 け る な っ て 、は っ き り 感 じ ら れ る く ら い 、強 く な っ て

る な っ て 感 じ ら れ る よ う に な っ た ん で 、自 分 も 神 経 質 に な ら ず に 、ま 、転 ぼ

う が 、 ち ょ っ と 何 か し よ う が 大 丈 夫 と か っ て 。」 (ケ ー ス ６ )
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７ .≪ 移 植 後 の 子 ど も を 持 つ 自 分 た ち 家 族 の 生 活 を 創 る ≫ 家 族 セ

ル フ ケ ア の 志 向 性

≪ 移 植 後 の 子 ど も を 持 つ 自 分 た ち 家 族 の 生 活 を 創 る ≫ 家 族 セ ル フ

ケ ア の 志 向 性 と は 、 家 族 が 、 病 気 の 子 ど も と の 生 活 で 生 じ る 問 題 や

課 題 に 向 き 合 い 、 乗 り 越 え る た め に 、 家 族 員 の 力 や 拡 大 家 族 の 力 を

駆 使 し な が ら 家 族 の 生 活 を 新 た に 組 み 立 て る と い う セ ル フ ケ ア 行 動

の 基 盤 と な る も の で あ る 。

こ れ は 、 ＜ 拡 大 家 族 か ら 支 援 を う け 病 児 を 抱 え る 家 族 の 生 活 を 築

く ＞ ＜ 親 と し て 、 家 族 と し て の 生 活 を 拡 大 家 族 か ら 学 ぶ ＞ ＜ 家 族 み

ん な の 健 康 を 大 事 に す る 生 活 を 創 る ＞ ＜ 集 団 生 活 で 健 康 を 保 つ た め

の 生 活 方 法 を 調 整 す る ＞ と い う 4 つ の セ ル フ ケ ア 行 動 に 見 ら れ た 志

向 性 で あ る 。

１ )＜ 拡 大 家 族 か ら 支 援 を う け 病 児 を 抱 え る 家 族 の 生 活 を 築

く ＞

家 族 は 、 重 篤 な 子 ど も の 状 態 に 注 目 し 、 対 応 し て い く こ と に 精 一

杯 の 中 、 病 気 の 子 ど も を 中 心 に 据 え た 生 活 を 組 み 立 て て い た 。 そ の

両 親 の 様 子 を 見 な が ら 、 拡 大 家 族 は 付 き 添 い を 交 替 す る こ と で 、 身

体 的 な 負 担 を 軽 減 し た り 、 家 族 が 望 む 支 援 を よ い タ イ ミ ン グ で 提 供

で き る よ う に 声 を か け て い た 。 ま た 、 家 族 員 と 一 緒 に 過 ご し 話 し を

す る 中 で 精 神 的 に 支 援 す る 役 割 も 果 た し て い た 。 拡 大 家 族 の 支 援 方

法 は 、家 族 の 生 活 状 況 や 関 係 性 に よ っ て 様 々 で あ っ た 。拡 大 家 族 は 、

病 気 の 子 ど も の 世 話 を す る 家 族 員 を 支 援 し 、 支 援 を 受 け た 家 族 員 の

多 く は 、 移 植 前 後 の 時 期 を 乗 り 越 え る こ と が で き た の は 拡 大 家 族 の

支 援 が あ っ た か ら で あ る と 認 識 し て い た 。 拡 大 家 族 (祖 父 母 )に と っ

て 、ド ナ ー に な る と い う こ と は 、わ が 子 の 命 を 賭 け る 選 択 で も あ る 。

こ の こ と は 、 入 院 中 の 病 気 の 子 ど も や 親 へ の 支 援 に か か わ る 拡 大 家

族 の 思 い に 大 き な 影 響 を 及 ぼ し て い た 。 こ の 拡 大 家 族 の 関 わ り は 、

両 親 で あ る 娘 ・ 息 子 に 親 と し て 子 ど も を 擁 護 す る 責 務 を 果 た す 姿 を

示 す こ と で も あ っ た 。 家 族 は 、 拡 大 家 族 と の つ な が り の 実 感 を 得 て

い た 。

代 表 デ ー タ :

「 (義 母 が )長 い 闘 い の 時 は 、お 母 さ ん が 休 ま な き ゃ 駄 目 っ て 言 わ れ て 、そ

っ か 、そ う だ よ な っ て 思 っ て 。素 直 に 従 っ た ん で す よ 。私 も 。こ こ で 意 地 は

る 必 要 も な い し 、正 直 疲 れ た な っ て 。メ ー ル で い つ い つ 行 け る 予 定 で す か ら 、

そ の 日 は 行 く 予 定 だ か ら 、あ な た は 、お 家 に 帰 っ て 寝 な さ い っ て 。私 の 母 も 、

い い 感 じ で 、 両 方 の 母 が 、日 中 来 て く れ て 。 ま た 、 夜 私 が 戻 っ て 、 夜 の 付 き

添 い し て 。… (子 ど も が )入 院 し て る 時 な ん か は 、ち ゃ ん と 食 べ て な い で し ょ
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っ て 、一 緒 に 食 べ さ せ た り し て て 。主 人 と 主 人 の 父 っ て 子 ど も 見 た い に よ く

喧 嘩 す る ん で す よ 。で も 、あ の 頃 は 、そ ん な こ と な か っ た な 。… 無 言 の 支 え

っ て い う の か な 。た だ 、出 来 る こ と を 本 当 に い い タ イ ミ ン グ で 車 を 出 し て く

れ た り 。… 緊 急 で 入 院 し た り と か し た 時 も 、義 理 の 妹 が 差 し 入 れ と か 、 着 替

え と か 貸 し て い た だ い た り と か 。」 (ケ ー ス １ )

「 ホ ン ト 協 力 的 だ っ た の で 。病 院 に い る 時 も ち ょ こ ち ょ こ 来 て く れ た り と

か し て た の で 。… 何 か あ れ ば 、何 で も 言 っ て み た い な 感 じ だ っ た の で 。な ん

だ ろ 、 自 分 が 望 む よ う に 思 っ て く れ て た し 。 … 親 が 周 り に 居 な い と し た ら 、

自 分 の 、ど う し て た か は 、全 然 分 か ら な い で す ね 。ほ ん と に 周 り に 近 く に い

る か ら 、 ど う に か な る け ど 。 だ か ら 、ホ ン ト 、周 り に 助 け が 、 ホ ン ト 私 は 周

り に 助 け ら れ ま し た ね 。… 私 が 病 院 に 寝 泊 ま り し て て 。私 が 電 話 で き る と き

は 、こ れ し て 下 さ い 、あ れ し て 下 さ い っ て 、全 部 私 が 言 っ て ま す ね 。」(ケ ー

ス 10 )

「 お 互 い け ん か し て い ま し た 。私 は 付 き 添 い 中 心 の 生 活 だ し 、夫 は 仕 事 の

調 整 が 必 要 に な っ て い た し 、○ は こ ん な だ し ね 。こ う な ん て い う ん だ ろ 、う

つ う つ と し た も の が あ っ た ん で す よ 。だ け ど 、そ こ の ク ッ シ ョ ン 材 に 母 が な

っ て い ま し た 。私 が い な い と き に 、 夫 に『 大 変 だ と 思 う よ っ て 。 だ け ど 、 こ

う な ん だ よ 』っ て 客 観 的 な 意 見 を 言 わ れ る 。だ か ら 、直 接 言 わ れ る と 腹 が 立

つ こ と も 、こ う い う ふ う に な っ て る ん だ よ っ て 言 わ れ る と 聞 か ざ る を 得 な い 。

夫 も 、大 変 だ ね っ て 言 わ れ る と 、ポ ロ っ と 泣 い た り し て 。私 の 前 で は 絶 対 泣

か な い け ど 。 そ う い う の が 、 な ん か 、助 か り ま し た ね 。 母 は 、 夫 を 教 育 し て

く れ た と 思 い ま す し 、 あ と は 、 母 と し て で す ね 。 だ か ら 、そ れ が す ご い 、 よ

か っ た な と 思 い ま し た 。」 (ケ ー ス ７ )

２ )＜ 親 と し て 、 家 族 と し て の 生 活 を 拡 大 家 族 か ら 学 ぶ ＞

家 族 は 、 子 ど も が 生 ま れ て 間 も な い 家 族 と し て の 基 盤 が 未 熟 な

時 期 に 、 子 ど も が 重 篤 な 病 気 に 罹 患 し た こ と に よ り 、 生 体 肝 移 植

を 受 け る 子 ど も の 命 と ド ナ ー と な る 家 族 員 の 命 に 向 き 合 う 困 難 さ

を 体 験 し て い た 。 拡 大 家 族 か ら の 支 援 を 受 け て い た 家 族 は 、 病 気

の 子 ど も が 退 院 後 、 状 態 が 落 ち 着 く 中 で 、 拡 大 家 族 か ら の 支 援 や

そ の 思 い を 振 り 返 り 、 意 味 づ け て い た 。

両 親 は 、 自 分 た ち の 親 が 支 援 し て く れ る 姿 か ら 、 親 の 愛 情 を 感

じ 、 病 気 の 子 ど も を 守 ろ う と す る 拡 大 家 族 の 姿 か ら 、 家 族 と し て

の あ り 方 を 学 ん で い た 。

代 表 デ ー タ :

「 結 果 的 に は 、 両 方 の 家 が 、 も の す ご い 、 一 致 団 結 し て あ の 子 を 救 っ た
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て い う の が 今 も 、 す ご い 当 時 か ら 見 え て き た か ら 。 だ か ら 、 あ の 子 を 産 ん

だ こ と も 、 そ う い う こ と も も た ら す た め に 、 私 の と こ ろ に 生 ま れ て き た の

か な っ て 。 … す ご く 、 あ の 間 に 親 と し て の あ り 方 を 肌 で 感 じ た ん だ と 思 い

ま す 。 子 ど も に 対 し て 、 親 が ど う い う ふ う に 支 え る の が い い の か は 、 あ の

時 両 方 の 、 う ち の 母 と 主 人 の 母 は 、 す ご い 身 体 で 行 動 で 見 せ て く れ た と 思

う し 。」 (ケ ー ス １ )

「 お 父 さ ん は 、 変 わ り ま し た ね 。 ゆ っ く り で す け ど 、 す ご く 変 わ っ た と

思 い ま す 。 う ん 。 家 事 、 一 切 や ら な い 人 だ っ た ん で す よ 。 … 母 が 、 言 っ て

ま し た 。 あ な た と 彼 は 、 違 う と 。 だ か ら 、 あ な た を 彼 に 求 め て は い け な い

っ て い う の を す ご く 言 っ て 。 … や っ ぱ 母 親 に 何 で も 、 こ れ や っ と い て ね っ

て 言 え ば 、 (夫 は )完 璧 に や れ る か ら 。 イ ラ イ ラ し な い で 、 (夫 が )気 付 か な

く て も 当 た り 前 と 思 え っ て 、 ず い ぶ ん 言 わ れ ま し た ね 。 や っ ぱ 、 夫 の こ と

も 一 切 否 定 し な い で す し 。 た だ 、 見 て 、 笑 っ た り は し ま す ね 。 … だ か ら 、

な ん か 、 そ う い う の も あ っ て 、 バ ラ ン ス が そ う い う と こ ろ で 、 う ま く 、 有

り 難 い こ と に 母 の 存 在 は 大 き か っ た で す ね 。 実 家 の 父 が 、 実 家 を 守 っ て く

れ て 、 母 は 、 だ か ら 来 て ま し た 。 父 に 私 の と こ ろ に 行 っ て や れ っ て 、 だ か

ら 、 ま た 来 た ～ っ て 。」 (ケ ー ス ７ )

  

３ )＜ 家 族 み ん な の 健 康 を 大 事 に す る 生 活 を 創 る ＞

家 族 は 、 移 植 を 受 け た 子 ど も の 命 、 健 康 を 保 つ こ と が 家 族 に と っ

て 大 事 で あ る こ と を 実 感 し て い た 。 こ の こ と は 、 家 族 み ん な で 暮 ら

し て い く こ と の 原 動 力 と な っ て い た 。 病 気 の 子 ど も だ け を 感 染 か ら

守 る の で は な く 、 共 に 生 活 し て い る 家 族 全 員 が 健 康 で い る こ と が 、

み ん な で 生 活 す る 上 で 大 事 で あ る こ と 、 ま た 、 健 康 を 維 持 す る た め

に 必 要 な 感 染 予 防 や 生 活 習 慣 に つ い て も 家 族 員 同 士 が 声 を 掛 け 合 い 、

出 来 て い る こ と を 確 認 し て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 寝 た い 時 に 寝 れ ば い い か み た い な 。 な ん か 、だ か ら 、も う 、私 、 結 構 き

っ ち り 、き っ ち り し て な い と 気 が 済 ま な い 人 だ っ た ん だ け ど 。 私 、結 構 、疲

れ ち ゃ う の 。自 分 が 。… 病 院 に い た と き は 、早 く 帰 り た い か ら 子 ど も 寝 か せ

な い で 、 頑 張 っ て っ て や っ て た け ど 。 家 に 帰 っ て き た 時 は 、 そ う い う の は 、

気 に し な く な っ た 。 だ っ て 、 自 分 も 寝 た い 。 疲 れ ち ゃ っ て 。… だ か ら 、○ が

帰 っ て き て 疲 れ て た ら 寝 れ ば い い 。」 (ケ ー ス ３ )

「 子 ど も な ん か に も 、一 緒 に 、今 で も 出 か け て 帰 っ て き た 、主 人 は 、ほ ら 、

も う 、み ん な 手 洗 っ た の ？ と か っ て 言 う ん で す 。ほ ん と に も う 。石 鹸 で 洗 っ
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て る か ど う か を 、主 人 は 、子 ど も 、ち ゃ ん と 確 認 し て る ん で す ね 。石 鹸 で 洗

っ た の っ て 。 し た よ ～ な ん て 言 っ て る 。」 (ケ ー ス ２ )

「 ○ ち ゃ ん は こ こ が 弱 い か ら 、み ん な が そ こ は 気 を つ け な き ゃ い け な い よ

ね 。 △ ち ゃ ん は 、 △ ち ゃ ん で 、 こ こ が 、 パ パ は 、 パ パ で 、 こ こ が 足 り な い か

ら 。そ こ は 目 を つ ぶ っ て あ げ よ う ね み た い な 。み ん な が み ん な を 大 切 に し よ

う ね っ て 。別 に 、○ ち ゃ ん だ け じ ゃ な い よ 。み ん な が 大 切 だ よ っ て 、そ こ は 、

そ こ は こ だ わ っ て 。 同 じ 家 族 で 。 私 た ち は 、 大 切 な 家 族 だ か ら ね 。 だ か ら 、

足 り な い こ と は 、フ ォ ロ ー す る か ら ね っ て 。出 来 る こ と は 、お 互 い 助 け 合 え

ば い い よ ね っ て 。 で 、 マ マ も 、 出 来 な い と こ ろ と か 、 疲 れ ち ゃ っ た ら 、み ん

な に 助 け て も ら う で し ょ 。だ か ら 、助 け 合 お う ね み た い な 、そ ん な 感 じ の と

こ ろ は あ っ て 。… ○ ち ゃ ん の 方 針 ね 。ま 、家 族 的 に は 、○ ち ゃ ん だ け で な く 、

大 切 に 生 き よ う ね っ て 。○ ち ゃ ん も 元 気 に な っ て き た し 、家 庭 も 多 少 安 定 し

て き た か ら 、多 少 、周 り も 大 切 に 。そ う い う 家 族 に し よ う ね み た い な 。… あ

と 、元 気 に 、家 族 で み ん な 暮 ら せ る よ う に 、家 族 で 努 力 し ま し ょ う ね っ て 。」

(ケ ー ス ６ )

４ )＜ 集 団 生 活 で 健 康 を 保 つ た め の 生 活 方 法 を 調 整 す る ＞

家 族 は 、 移 植 後 の 子 ど も の 集 団 生 活 が 始 ま る と 、 体 調 管 理 、 生 活

管 理 に つ い て 自 分 た ち の 方 法 を 見 出 す よ う に な っ て い た 。 す な わ ち

子 ど も の 健 康 を 維 持 す る た め の 体 調 を 見 る ポ イ ン ト 、 生 活 の 中 で の

ポ イ ン ト を 獲 得 し は じ め 、 内 服 の 時 間 、 体 温 の 見 方 、 感 染 予 防 の 方

法 は 、 家 族 の 生 活 の 中 で ア レ ン ジ さ れ る よ う に な っ て い た 。

家 族 は 、 集 団 生 活 の 中 で 過 ご す 子 ど も の 様 子 か ら 、 子 ど も の 体 が

少 し ず つ 強 く な っ て い る と 感 じ 、 子 ど も を 感 染 か ら 守 る 生 活 か ら 、

子 ど も の 持 っ て い る 力 を 活 か す 規 則 正 し い 生 活 へ と 生 活 の 組 み 立 て

を 変 化 さ せ て い た 。 家 族 は 、 子 ど も 自 身 が 健 康 な 生 活 を 維 持 で き る

よ う に 声 を か け 、 子 ど も に セ ル フ ケ ア 行 動 を 促 し 、 そ の 結 果 子 ど も

自 身 が 体 調 不 良 を 訴 え る こ と が で き る な ど セ ル フ ケ ア 能 力 が 向 上 し

て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 幼 稚 園 入 っ て か ら の 方 が 、気 に な り ま す よ ね 。な ん か 、肝 臓 に 良 く な い

か な っ て い う 。そ こ か ら 、大 き な こ と に 、 疲 れ や す く て 、 風 邪 気 味 、 風 邪 を

ひ き や す く な っ た り と か っ て い う の が 、 嫌 な の で 。な の で 、風 邪 も ひ か な い

よ に 。と り あ え ず 、健 康 を 維 持 し て あ げ た い っ て い う の が あ っ て 。疲 れ と か 、

た ぶ ん 、見 て る と 風 邪 ひ き や す か っ た り す る か ら 。… 幼 稚 園 、行 っ て 、帰 っ

て き て 、す ぐ 公 園 に 行 っ て 、遊 ん で き て 、す ぐ お 風 呂 入 れ て 、ご 飯 を 食 べ さ

え て 、す ぐ 7 時 。薬 と か 飲 ま せ て と か に な る と 、も う 、バ タ バ タ バ タ バ タ し
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て 。 な の で 、 早 く 寝 て 。 9 時 ま で に 寝 て く れ れ ば 。 規 則 正 し い 生 活 は 、 心 が

け て ま す 。」 (ケ ー ス 10 )

「 冬 の 間 と か 、(○ が )幼 稚 園 の 間 は 、小 学 校 で も マ ス ク し た り と か し て 過

ご し て く れ た り し て 。自 分 も な ら な い よ う に 気 を つ け て く れ た り し て 。自 分

の た め に も な る ん で 、し て く れ た り も し た ん で す け ど 、や っ ぱ り 、段 々 学 年

が 上 が っ て き た り す る と 、マ ス ク し て る 人 が い な い と か っ て 言 っ て 。周 り の

こ と も 気 に な る と 、じ ゃ 毎 時 間 う が い し な っ て 。そ れ だ け で も 、違 う ん じ ゃ

な い っ て 。 じ ゃ 、 そ れ や る っ て 。 結 構 、 や っ て ん の ？ っ て 言 っ た ら 、 や っ て

る よ と か っ て 言 っ て 。実 践 し て く れ て 。○ も 、き ょ う だ い も 、風 邪 ひ き に く

く 。 予 防 で き る よ う に な っ て 。」 (ケ ー ス ６ )

８ .≪ 移 植 前 後 の 重 篤 な 子 ど も を 抱 え て 家 族 が 一 体 化 す る ≫ 家 族

セ ル フ ケ ア の 志 向 性

≪ 移 植 前 後 の 重 篤 な 子 ど も を 抱 え て 家 族 が 一 体 化 す る ≫ 家 族 セ

ル フ ケ ア の 志 向 性 と は 、家 族 が 子 ど も を 救 い た い と い う 思 い 共 有 し 、

協 力 し 合 い 、 共 に 過 ご す こ と で 絆 を 深 め る と い う セ ル フ ケ ア 行 動 の

基 盤 と な る も の で あ る 。

こ れ は 、 ＜ 重 篤 な 子 ど も の た め に 集 ま る 家 族 が 一 つ に な っ て い

く ＞ ＜ 瀕 死 の 子 ど も を 元 気 に さ せ た い 思 い で 家 族 が つ な が る ＞ ＜ 瀕

死 の 子 ど も に 寄 り 添 う 苦 悩 に 家 族 が 共 に 身 を 置 く ＞ ＜ 消 耗 す る 母 親

を 家 族 み ん な で 支 え る ＞ ＜ 家 族 が よ く な る 方 針 を み ん な で 確 認 す

る ＞ と い う 、 5 つ の セ ル フ ケ ア 行 動 に 見 ら れ た 志 向 性 で あ る 。

１ )＜ 重 篤 な 子 ど も の た め に 集 ま る 家 族 が 一 つ に な っ て い く ＞

家 族 は 、 重 篤 な 子 ど も の こ と を 共 有 し 、 支 え 合 い な が ら 、 子 ど も

に 関 わ り 、 家 族 の 価 値 観 や 方 向 性 を 認 識 す る こ と に よ り 、 家 族 と し

て ま と ま り を 形 成 し て い た 。 家 族 は 、 重 篤 な 子 ど も に 関 す る 情 報 や

状 況 を 共 有 す る た め に 連 絡 を 取 り 合 っ た り 、 子 ど も の 命 を 守 る た め

に 力 を 合 わ せ る こ と に よ り 、 家 族 と し て の ま と ま り を 強 め て い た 。

拡 大 家 族 に 支 え ら れ 、家 族 と し て 子 ど も を 大 事 に す る こ と を 通 し て 、

互 い に 支 え 合 っ て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 胆 道 閉 鎖 症 っ て い う の も 分 か ら な か っ た し 、な ん か 、ネ ッ ト と か で 調 べ

な き ゃ い け な い け ど 、結 局 、ネ ッ ト み る と 、い い こ と ば か り は 書 い て な い ん

で 。 な ん か 、 見 た く な く な っ ち ゃ っ た り と か 。 で 、 結 局 、 そ の 、 親 が 、 私 の

親 も 近 く て 、 パ パ も 近 い ん で 。 み ん な で 協 力 し て 、 話 し て 。 結 局 で も 、 移 植

す る っ て 話 し に な っ た 時 は 、 い ろ い ろ 考 え た ん で す け ど 、 (家 族 み ん な で )、
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そ う で す 。 そ の 日 そ の 日 を 頑 張 っ て い く っ て い う 感 じ で し た ね 。」 (ケ ー ス

10 )

「 す ご く 病 棟 に い る 間 も 、ど っ ち か の 母 が い て く れ た の で 、一 人 だ と ち ょ

っ と 怖 い っ て い う の も あ る け ど 。誰 か が い る だ け で も 、あ 、違 う な っ て 。冷

静 に な れ た 自 分 も い た か ら 。 … ド ナ ー に な る 人 も 人 の 子 だ か ら 、 (治 療 の 説

明 時 )家 の 両 親 は 、 義 理 の 両 親 も い た し 、 説 明 の 場 所 に い て く れ た い し 。 …

両 親 を さ し お い て 話 し た り っ て い う の は 、 な か っ た で す 。 … (同 じ 場 で 説 明

を 聞 い て も )自 分 た ち (拡 大 家 族 )が 出 て い く 場 は な い 。 で も あ な た た ち (夫

婦 )を 支 え る こ と は 私 た ち (拡 大 家 族 )に は で き る っ て 言 っ て て 。… ほ ん と に 、

○ ち ゃ ん は 、家 族 み ん な で 助 け て き た 命 だ よ ね っ て 。だ か ら 、家 で は 、あ の

闘 病 は 、 両 方 の 家 族 の 求 心 力 を 一 気 に ギ ュ ッ と し た 。」 (ケ ー ス １ )

「 き ょ う だ い で 遊 ん で た ら 、一 人 が か か っ た ら み ん な 、な っ ち ゃ う 。 だ か

ら 、 3 人 が 体 調 崩 さ な い よ う に 。 き ょ う だ い ま と め て 、 み ん な が 元 気 で い ら

れ る よ う に っ て ね 、愛 情 も こ っ ち (病 気 の 子 )ば っ か り に な ら な い よ う に 、努

め て 、き ょ う だ い に 配 慮 す る み た い な 感 じ 。 … パ パ が ね 、○ ち ゃ ん に 絶 対 的

に 甘 い ん で す 。や さ し い 。… き ょ う だ い な り に 、ち ょ っ と ず る い ん じ ゃ な い

み た い な 感 じ た り っ て い う の が あ る ね 、余 計 私 は 、き ょ う だ い を フ ォ ロ ー す

る 。 … ま ぁ 、 多 少 子 ど も な り に 、 救 わ れ た り 、 救 い あ っ た り 見 た い な 感 じ 。

あ え て 、き ょ う だ い を 大 事 に す る こ と で 、か え っ て ○ ち ゃ ん を や さ し く し て

も ら え る と い う か 。バ ラ ン ス 良 く し て く れ る ん じ ゃ な い か な っ て 。… お 父 さ

ん は 、も う 、か わ い く て 、し ょ う が な い 、大 切 で し ょ う が な い の か な っ て 。」

(ケ ー ス ６ )

２ )＜ 瀕 死 の 子 ど も を 元 気 に さ せ た い 思 い で 家 族 が つ な が る ＞

家 族 は 、 病 気 の 子 ど も を 抱 え な が ら 生 活 を し て い く 中 で 、 価 値 観

や 家 族 へ の 関 わ り 方 の 不 一 致 を 感 じ て い た 。 そ の 中 で も 、 病 気 の 子

ど も を 抱 え な が ら 家 族 と し て 生 活 を 続 け て い く た め に 、 家 族 員 の 個

人 的 な 価 値 観 や 生 き 方 よ り も 、 家 族 と し て 子 ど も を 大 事 に す る こ と

や 、 家 族 の 生 活 を 大 事 に す る こ と に 価 値 を 置 き 、 家 族 員 同 士 の 距 離

の 取 り 方 、 対 応 の 仕 方 、 役 割 の 取 り 方 を 変 化 さ せ な が ら 、 家 族 と し

て の 関 係 を 築 い て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 (子 ど も の 病 気 の こ と は )母 親 だ か ら 思 う こ と と か 、父 親 と 母 親 っ て 違 う

し 。 ま た 、 母 と ○ と 父 と ○ っ て 言 う 、 な ん か 微 妙 な 親 子 関 係 っ て 言 う の が 、

病 気 が あ る な し に 関 わ ら ず 、絶 対 あ る じ ゃ な い で す か 。そ れ が 、病 気 の せ い

で っ て い う の で は な い と 思 い ま す 。で も 、 や っ ぱ り こ の 病 気 は 一 生 続 く 。こ
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こ で 大 丈 夫 で す よ っ て い う の は な い か ら 。ど こ か で 恐 怖 心 。た ぶ ん 、主 人 も

思 っ て る 。 そ の 話 を す る と 喧 嘩 に な る 。… あ ぁ 、 も う 、 死 ん じ ゃ う っ て 。 死

ん じ ゃ う か も し れ な い っ て 、思 う じ ゃ な い で す か 。… (話 し て も )私 は こ う 思

う 、 俺 は こ う 思 う っ て 、 こ う 譲 り あ え な く な っ ち ゃ っ て 。 ま 、 そ の 時 は ね 、

す ご い 向 っ て る 方 向 は 一 緒 だ な っ て 。や っ ぱ り 、元 気 に さ せ て あ げ た い っ て 。

た だ 、そ れ だ け 、共 通 で 。… ど う せ 、こ の 人 分 か っ て く れ な い し っ て 気 持 ち

に な っ て き ち ゃ っ て 。や っ ぱ り 、ど っ ち か が 折 れ た り と か 、お 互 い が 主 張 し

ち ゃ う と 、 や っ ぱ り ね 。 … で も 、 そ う で す ね 。○ が 大 事 っ て い う か 。 ほ ん と

に 主 人 が ホ ン ト に ○ を 愛 し て る と い う か 、か わ い く て し ょ う が な い ん で し ょ

う ね 。… 主 人 は 、子 ど も の こ と 思 っ て 、す っ ご い 大 事 に し て る の で 。父 親 と

し て 尊 敬 す る 部 分 と い う か 。そ れ が あ る か ら 、一 緒 に い ら れ る み た い な 。」(ケ

ー ス ４ )

３ )＜ 瀕 死 の 子 ど も に 寄 り 添 う 苦 悩 に 家 族 が 共 に 身 を 置 く ＞

家 族 員 は 、 重 篤 な 状 態 の 子 ど も の 傍 で 、 子 ど も の 状 態 や モ ニ タ ー

の 数 値 を 一 緒 に 確 認 し 、 子 ど も の 姿 を 確 認 し 合 い 、 子 ど も の 状 態 が

不 安 定 で 離 れ ら れ な い 思 い や 、 落 ち 着 か な い 思 い を 互 い に 察 し て い

た 。 休 日 は 、 家 族 は 一 緒 に 子 ど も の 世 話 を し な が ら 、 子 ど も の 傍 で

長 時 間 共 に 過 ご し て い た 。 付 き 添 う 家 族 員 は 、 日 々 の 辛 い 思 い を 共

有 し て も ら え て い る よ う に 感 じ 取 っ て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 (う ち の 子 が 悪 く な っ て )ピ リ ピ リ し て ま し た ね 。な ん か 、離 れ た く な い

っ て い う か 。 I C U の 中 に ず っ と 入 り 浸 っ て い る よ う な 状 態 で し た 。 … 2 人 で

べ っ た り 張 り 付 い て 。サ チ ュ レ ー シ ョ ン が 下 が っ た 晩 な ん か 、心 配 な の で 帰

れ な く て 。私 は ド ナ ー だ か ら 、(医 師 か ら )あ な た は 帰 り な さ い っ て 言 わ れ て 。

私 は 帰 る け ど 、夫 に は 居 て ほ し か っ た の で 。… (夫 も 医 師 か ら )早 く 帰 っ て っ

て 言 わ れ て も 、 帰 れ ま せ ん っ て 、 ず っ と 居 ま し た 。 も う 、 居 ま し た ね 。 … す

ご い 状 態 に な っ て た ん で す 。見 か け も ね 。だ か ら 、い つ ど う な っ て も お か し

く な い か な っ て 。だ か ら 、も う 、実 家 に も そ う い う 連 絡 い っ て た り し て 。居

た ん で す け ど 。 … IC U で 、 本 人 は ず っ と 具 合 が 悪 く て 、 何 も す る こ と が な い

で す よ 。… サ チ ュ レ ー シ ョ ン て い う ん で す か 、モ ニ タ ー 画 面 が 気 に な る ん で

す よ ね 。 居 る と 、 精 神 衛 生 上 よ く な い っ て 言 わ れ な が ら 、 ち ょ っ と な ん か 、

ま た 下 が っ た ね 、上 が っ た ね と か 、そ う い う こ と に 、も う 、一 喜 一 憂 し て た 。」

「 本 人 は ず っ と 具 合 が 悪 く て 、何 も す る こ と が な い で す よ 。傍 で ず っ と 本

読 ん で て 。 全 然 頭 に 入 っ て な い で す 。… 主 人 は 音 楽 か け た り し て 。本 人 に 聞

こ え る よ う に 、ち ょ っ と な ん か し た ん で す け ど 。 た だ た だ 座 っ て 、本 を 読 ん

で る よ う な 気 に な っ て る だ け っ て い う 、何 を す る わ け で も な い 。… や っ ぱ り 、

心 の 奥 底 で は 、 も し か し た ら 危 な い 。 危 な い 時 期 が あ る ん じ ゃ な い か っ て 、
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ず っ と そ う い う と き の 覚 悟 が あ っ て 。そ の 時 期 に 誰 も い な い ん じ ゃ か わ い そ

う っ て 、 一 緒 に い よ う っ て 。」 (ケ ー ス ８ )

「 (父 親 も )落 ち 込 ん で て 。な か な か こ う い う こ と っ て (他 の 人 に は )言 え な

い し 。… 土 日 と か は 、仕 事 休 み な の で 、 私 と 共 に 行 動 し て ま し た ね 。土 日 は

ほ と ん ど ○ と 一 緒 に 過 ご し て い た の で 。… 私 も 、話 し を し て ま し た し 。毎 日 、

○ の 日 記 を 書 い て い る ん で す ね 。 そ れ を 、 ち ょ と 、 パ パ が こ う 、 見 た り 。 帰

っ て き た ら 見 た り と か 。毎 日 じ ゃ な い け ど 。 … 父 親 、全 部 じ ゃ な い ん で す け

ど 時 々 見 て 。 … (子 ど も が )あ ん ま り 寝 れ な か っ た の で 。そ の 時 か ら も 、 大 変

さ は 、結 構 ア ピ ー ル し て た か な 。… 帰 っ て き て か ら の 方 が 、ホ ン ト 、無 理 し

な く て い い か ら ね っ て い う の は 、 言 っ て も ら っ て ま し た 。」 (ケ ー ス 1 1)

４ )＜ 消 耗 す る 母 親 を 家 族 み ん な で 支 え る ＞

母 親 は 、 連 日 子 ど も の 命 の 危 険 な 状 況 に 直 面 し 続 け 、 苦 痛 の た め

に 泣 く 子 ど も に 付 き 添 う こ と に よ り 、 精 根 使 い 果 た し て い た 。 他 の

家 族 員 も ほ ぼ 毎 日 面 会 に 訪 れ る 中 で 、 母 親 が 精 根 使 い 果 た し て い る

こ と を 察 し 、 付 き 添 い の 交 代 、 母 親 へ の 気 分 転 換 を 勧 め 、 面 会 時 間

の 短 縮 化 、面 会 の 送 迎 を 行 っ て い た 。母 親 が ド ナ ー と な っ た 家 族 は 、

父 親 が 入 院 中 の 子 ど も と 母 親 を 見 舞 い 、 き ょ う だ い 児 の 世 話 を 引 き

受 け る な ど 、 母 親 の 役 割 も 担 い な が ら 生 活 を 維 持 し て い た 。 ま た 、

面 会 が で き な い き ょ う だ い 児 も 、 入 院 中 の 子 ど も の こ と を 思 い な が

ら も 必 死 に 家 庭 で の 生 活 を 成 り 立 た せ よ う と し て い る 母 親 の 姿 を 見

な が ら 、母 親 を 助 け よ う と 自 分 に で き る こ と を 手 伝 っ て い た 。ま た 、

祖 父 母 に と っ て 、 病 気 の 子 ど も の 親 は 自 分 た ち の 子 ど も で あ り 、 孫

の 面 会 で わ が 子 の 精 根 使 い 果 た し た 姿 を 目 の 当 た り に し 、 高 齢 で あ

る に も 関 わ ら ず 、 わ が 子 の 助 け に な り た い 思 い で 、 母 親 を 支 え て い

た 。

一 方 で 、 母 親 は 、 家 族 員 か ら の 付 き 添 い 交 替 の 申 し 出 に 対 し て 、

拡 大 家 族 へ の 遠 慮 、 子 ど も か ら 離 れ る こ と の 罪 悪 感 、 不 安 な ど 母 親

な り の 思 い も 抱 え て い た 。 し か し 、 家 族 と し て 長 期 に 病 気 の 子 ど も

を 支 え て い か な く て は な ら な い 状 況 を 考 え 、 拡 大 家 族 か ら の 付 き 添

い 交 替 や 家 事 の 支 援 を 受 け 、自 身 の 付 き 添 い の ペ ー ス を 保 っ て い た 。

病 気 の 子 ど も が 入 院 す る こ と で 通 常 と 異 な り 精 根 使 い 果 た す 生 活

を 送 る こ と に な っ て い る 母 親 を ケ ア す る こ と は 、 母 親 が よ い 状 態 で

子 ど も の 傍 に い る こ と が で き 、 子 ど も が 安 寧 を 保 ち 回 復 に つ な が っ

て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 私 が 泊 る か ら 、あ な た は お う ち 帰 り な さ い っ て 言 っ て く れ て 。え ― っ て
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最 初 は 思 っ た ん だ け ど 長 い 闘 い の 時 は 、お 母 さ ん が 休 ま な き ゃ だ め っ て 言 わ

れ て 。そ っ か 、そ う だ な っ て 。素 直 に そ れ に 従 っ た ん で す よ 。… そ の 日 は 行

く 予 定 だ か ら 、あ な た は お 家 帰 っ て 寝 な さ い っ て 。… (拡 大 家 族 が )要 所 要 所

で 、い い タ イ ミ ン グ で 休 ま せ て く れ た り 。付 き 添 い を 代 わ っ て く れ る 。… た

ぶ ん 、私 の 体 調 を 気 に し て く れ て 、私 が 泊 る か ら っ て 、 な ん か す ご く 支 え ら

れ て る な っ て 気 持 ち は 、す ご く あ っ た ん で す ね 。 ○ の 手 術 の 時 も 、家 族 み ん

な が 集 ま っ た の で 、 先 生 が 来 た 時 に 両 親 も 居 て い い で す か っ て 言 っ て 。 (拡

大 家 族 が )同 席 し て く れ て 。 … 主 人 や 私 を 見 て 、 苦 し ん で る 子 ど も を 見 て 、

私 た ち (拡 大 家 族 )が 出 来 る こ と は 、ホ ン ト 何 に も な い っ て 。… あ の 時 は 、あ

の 時 で 、ち ゃ ん と 伝 わ っ て た ん で す よ 。だ か ら 、す ご く 私 は 甘 え る こ と に 躊

躇 し な か っ た 。」 (ケ ー ス １ )

「 結 構 、わ か っ て く れ て る の か 、も う 、年 長 の 子 は 、帰 っ て き た 時 点 か ら 、

今 度 は 、俺 が マ マ を 守 る っ て 言 っ て 。だ か ら 、買 い 物 に 行 く と 、僕 が 荷 物 を

持 つ か ら 、 マ マ は い い よ っ て 。 荷 物 持 っ て く れ た い 、 ベ ビ ー カ ー を 持 っ て 、

荷 物 運 ん だ り し て た ん で す け ど 。僕 が 、こ れ や る か ら い い よ っ て 。い た わ っ

て く れ る と い う か 。 ほ ん と に 、 家 族 に も 支 え ら れ た と い う か 。」 (ケ ー ス ６ )

５ )＜ 家 族 が よ く な る 方 針 を み ん な で 確 認 す る ＞

家 族 は 、 病 気 の 子 ど も を 支 え る 中 で 、 個 々 の 家 族 員 が 異 な る 方 向

で 対 応 す る こ と に よ り 問 題 が 生 じ る こ と や 、 逆 に 家 族 員 の 一 致 し た

対 応 が 病 気 の 子 ど も を よ り 良 い 方 向 に 向 か わ せ る こ と を 感 じ 始 め て

い た 。

家 族 が と も に 進 む 方 針 を 共 有 す る 必 要 性 を 感 じ る き っ か け は 、

様 々 で あ る 。 し か し 、 家 族 員 が 異 な る 思 い を 持 ち 行 動 す る こ と が 、

病 気 の 子 ど も に と っ て 負 の 要 因 と な り 、 健 康 状 況 を 悪 化 さ せ て し ま

う こ と を 読 み 取 っ た 時 、 家 族 員 は 声 を 掛 け 合 い 同 じ 方 向 性 で 行 動 す

る よ う に 促 し て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 主 人 は も の す ご い 腹 を 立 て て て 。 で も (医 療 者 に 対 し て 感 情 的 に な っ て

も )騒 ぎ 立 て て も 、だ れ の 得 に も な ら な い 。子 ど も が 良 く な る わ け で も な い 。

そ れ で 妨 げ て 心 情 的 に 治 療 に 何 か あ っ て も 、結 果 的 に 息 子 の 得 に も な ら な い 。

で 、私 は う ち の 旦 那 に 、様 子 を 見 よ う っ て 。待 つ し か な い ん じ ゃ な い か っ て 。」

(ケ ー ス １ )

「 ほ ん と 、 余 命 を 宣 告 さ れ て ま し た ね 。 … ○ ち ゃ ん 大 変 で す 。 み た い な 。

大 変 で す っ て 言 わ れ て も 、い や 、元 気 に な る こ と し か 見 な い こ と に し よ う っ

て 。 … そ こ に 、な ん か 、余 命 1 か 月 言 わ れ て る 横 で 、私 は 大 丈 夫 と 思 っ て る
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ん で す け ど 、他 の 家 族 は シ ョ ッ ク を 受 け て い る 。横 に い る と 分 か る ん で す よ 。

待 て 、 待 っ て 、 弱 気 に な ら な い で 。 … 良 く な り た い 、 良 く な り た い 、 そ れ だ

け を 思 お う と 誓 っ て 、主 人 に も 話 を し て 。… (主 人 も )心 配 は し て も い い け ど 、

不 安 に は な る な っ て い つ も 言 っ て て 。… 大 丈 夫 だ か ら 、絶 対 元 気 に な る 。だ

か ら 、不 安 に な る の 止 め て っ て 。 (老 親 は )だ け ど ね ぇ っ て 。け ど ね っ て 言 わ

な い っ て 。 な ん か ね 、そ う い う 、強 気 に な っ ち ゃ っ て て 、そ う い う 感 じ で し

た ね 。 移 植 の 時 は 、 そ う で し た 。」 (ケ ー ス 7 )

「 パ パ も ね 、あ の 、こ れ は 、気 を つ け て み た い な こ と を ち ゃ ん と 言 っ た り し

て た の で 。 み ん な 、 乱 暴 な こ と と か 全 く な く 。後 、 や っ と そ ろ っ た ね 。 大 事

に み ん な で 生 活 し て こ う ね み た い な 感 じ だ っ た の で 。… お 腹 ね 、切 っ て 、大

変 な ね 。み ん な も 大 変 な 思 い し た か ら 、ま た 入 院 と か に な ら な い よ う に 。お

腹 は 大 切 に 。… み ん な が 、○ ち ゃ ん は こ こ が 弱 い か ら 、み ん な が そ こ は 気 を

つ け な き ゃ い け な い よ ね っ て 。み ん な 、な ん か 、み ん な が み ん な を 大 切 に し

よ う ね っ て 。 出 来 る こ と は 、 助 け 合 え ば い い よ ね っ て 。」 (ケ ー ス ６ )

９ .≪ 命 に 向 き 合 い 守 る 苦 悩 を 家 族 で 緩 和 す る ≫ 家 族 セ ル フ ケ ア

の 志 向 性

≪ 命 に 向 き 合 い 守 る 苦 悩 を 家 族 で 緩 和 す る ≫ 家 族 セ ル フ ケ ア の 志

向 性 と は 、 家 族 の 命 に 向 き 合 い 守 り 続 け る こ と で 生 じ る 家 族 の 苦 悩

を 、 家 族 の 関 係 性 に よ り 和 ら げ る と い う セ ル フ ケ ア 行 動 の 基 盤 と な

る も の で あ る 。

こ れ は 、 ＜ ス ト レ ス 状 況 に あ る 家 族 に 安 寧 を 提 供 す る ＞ ＜ 家 族 員

の 命 に 向 き 合 う 苦 し み を 個 々 に 抱 え る ＞ ＜ ド ナ ー と 非 ド ナ ー は 抱 え

る 苦 悩 を 言 葉 に し な い ＞ ＜ 家 族 員 に 心 配 さ せ な い た め 子 ど も の 病 状

を 選 択 し て 伝 え る ＞ ＜ 家 族 員 の ス ト レ ス 発 散 を 受 け 止 め る ＞ と い う

5 つ の セ ル フ ケ ア 行 動 に 見 ら れ た 志 向 性 で あ る 。

１ )＜ ス ト レ ス 状 況 に あ る 家 族 に 安 寧 を 提 供 す る ＞

家 族 は 、 可 能 な 限 り 子 ど も の 面 会 に 生 活 時 間 を 割 き 、 入 院 中 の 子

ど も の 傍 に 付 き 添 っ て い た 。 家 族 は 面 会 時 間 に 、 子 ど も が 安 心 し て

休 め た り 食 事 が で き る よ う に 、 一 人 の 時 間 も 子 ど も が 心 地 よ く 過 ご

す こ と が で き る よ う に 、 衣 類 を 整 え た り 、 ラ ジ カ セ を 持 ち こ ん だ り

と い っ た ケ ア を 行 う 中 で も 病 気 の 子 ど も の 反 応 を 見 て 、 子 ど も の 存

在 を 確 認 し 、 不 安 定 な 気 持 ち を 支 え て い た 。

家 族 が 共 に 過 ご す 時 に は 、 互 い に ス ト レ ス を 抱 え て い る こ と を 察

し 合 い 、 食 事 を 共 に し た り ス キ ン シ ッ プ を と る な ど 、 い つ も の 生 活

の 中 で 、 穏 や か に 居 ら れ る 方 法 を 考 え 、 取 り 入 れ て い た 。
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代 表 デ ー タ ：

「 (父 親 は )あ ～ も う 、つ き っ き り で す よ 。 お 父 さ ん は 、面 会 に 来 た ら 、ず

ー っ と べ っ た り で す よ 。 も う 、 本 読 ん だ り 、 お も ち ゃ で こ う 遊 ん だ り し て 。

た ま に は 外 に 出 よ う よ 、 外 に っ て 。 い つ も 一 緒 だ か ら 。 私 は ず っ と 、 (病 院

の )中 だ し ね 、 た ま に は 外 に 。 (父 親 に )出 よ う よ っ て 言 っ て も 、 出 て こ な い

で す よ 。 … 土 日 、 び っ ち り 行 っ て ま す ね 。 や っ て ま す ね 。」

「 主 人 は 、切 れ る こ と は な か っ た ん で す け ど 。私 は 、結 構 す ぐ に プ チ っ と

な っ て し ま っ て 。一 緒 に 帰 る の が 何 と な く 決 ま り に な っ て い て 。病 院 に 主 人

が 寄 っ て 、私 と 一 緒 に 寝 か せ て 、夕 飯 を 一 緒 に 食 べ て 帰 る っ て い う の が 、決

ま っ て い た の で 。も う 、 例 え ば 、早 く に 少 し 終 わ っ て 。一 緒 に 寝 か せ て い る

時 、 も う 、 ち ょ っ と 交 替 し て ほ し い っ て 。 私 、 ち ょ っ と 、 も う 、 食 堂 に 行 き

た い っ て 。少 し で も 一 人 で い た い か ら っ て (交 替 し て も ら っ て い た )。」(ケ ー

ス ２ )

「 パ パ と 過 ご し て 、楽 し か っ た ん じ ゃ な い の と か っ て 言 っ た ら 、お 兄 ち ゃ

ん は 、 辛 か っ た っ て 。 パ パ は 、 疲 れ て 、 病 院 だ っ た り 、 仕 事 の 往 復 を し て 、

子 ど も の 面 倒 を み て た か ら 、僕 よ り 先 に 寝 ち ゃ う ん だ っ て 。 … パ パ は 先 に 寝

ち ゃ う 。ぼ く は 辛 か っ た っ て 。ぼ く は 一 人 ぼ っ ち で 、い つ も し く し く 泣 い て

た ん だ っ て 言 っ て 。… (退 院 し て )一 緒 に い ら れ る よ う に な っ て 、す ご い 助 か

っ た 。 (移 植 後 )多 少 痛 い け ど 、で も ね 、 (き ょ う だ い に は )い ろ い ろ な ス キ ン

シ ッ プ の 方 法 を ね 。喋 っ た り と か 、手 つ な い だ り と か ね 。寝 転 が っ て 、一 緒

に お し ゃ べ り し た り と か 、 歌 歌 っ た り と か 。」

「 昼 前 に や っ と 着 い て 、ち ょ っ と 食 べ さ せ て 。ご 飯 食 べ さ せ て あ げ る と こ

ろ で 、ち ょ っ と 関 わ れ る 。… (幼 稚 園 )に 送 っ て 、○ の と こ ろ に 行 っ て 、ご 飯

食 べ さ せ た り 、寝 か せ た り し て 。バ ス 、ぎ り ぎ り に 間 に 合 う み た い な 感 じ で

帰 っ て き て 。… 夜 は 夜 で 、パ パ に 帰 り が け に 寄 っ て も ら う よ う に し て 。だ か

ら 、夕 方 は 結 構 、き ょ う だ い た ち と 過 ご そ う 。で 、 (○ ち ゃ ん の )寝 か せ る と

こ ろ と か 、夕 飯 に は 間 に 合 わ な か っ た で し ょ う ね 。で も 、寝 か せ る と こ ろ は 、

パ パ に 居 て も ら う よ う に 出 来 る だ け し て も ら っ た り と か 。… 結 構 、ぎ り ぎ り

ま で 気 に な る か ら 、私 も 食 べ さ せ て 、寝 か せ る と こ ろ ま で い よ う か な ま で 思

う と 、 結 構 ぎ り ぎ り に な っ ち ゃ っ て 。」 (ケ ー ス ６ )

２ )＜ 家 族 員 の 命 に 向 き 合 う 苦 し み を 個 々 に 抱 え る ＞

家 族 員 に と っ て 、 そ の 日 そ の 日 の 子 ど も の 命 と 向 き 合 う こ と は 、

心 痛 極 ま り な い 体 験 で あ っ た 。 子 ど も の 入 院 が 生 活 に 及 ぼ す 影 響 、

離 れ て 生 活 し な く て は な ら な い 寂 し い 思 い 、 ス ト レ ス に 満 ち た 家 族

員 が 共 に 生 活 す る こ と に よ る 影 響 も 見 ら れ た 。 こ の よ う な ス ト レ ス

は 、 発 散 、 共 有 さ れ る こ と も あ る が 、 そ の 一 方 で 、 状 況 が 落 ち 着 く

ま で は 、 家 族 員 は 誰 に も 語 ら ず に 抱 え 込 ん で い た 。
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代 表 デ ー タ ：

「 な ん か ね 、 弱 音 吐 く と 、こ の 子 ね 、助 か ん な い ん じ ゃ な い か っ て 、な ん

か ね 。変 な 願 掛 け じ ゃ な い け ど 。弱 音 吐 く こ と に よ っ て 、こ の 子 を 守 れ な い

ん じ ゃ な い か と か 。強 い 自 分 で い れ な い っ て い う の が 、心 が 辛 か っ た 。唯 一

話 せ る の は 、旦 那 し か い な か っ た け ど 。そ の な ん て い う の 、自 分 の 思 っ て る

こ と と か 、心 配 な こ と と か 口 に 出 し て も さ 、男 の 人 に は 分 か ん な い ん だ よ ね 。

… も う 、 イ ラ イ ラ し て た し 。心 配 だ し ね 。移 植 す る 前 の 方 が 、移 植 す る ま で

の 、無 事 迎 え ら れ る の か な と か 、無 事 終 わ れ る の か な と か 。 終 わ っ て し ま っ

て ね 、 回 復 を 待 つ っ て い う の と さ 、 望 む っ て い う の と は 、 違 う よ 。 だ か ら 、

移 植 前 の 生 活 の 方 が 家 族 も 辛 か っ た と 思 う し 。 一 人 ひ と り が ね 。 移 植 後 に 、

向 き 合 う も の が 決 ま っ て る わ け じ ゃ な い 。与 え ら れ る も の が ね 。そ れ が 最 後

の 手 段 だ っ た わ け だ か ら 。方 向 が 定 ま ら な い 中 で ね 、そ の 方 が 、辛 か っ た 。」

(ケ ー ス ３ )

「 食 堂 に 一 人 で 行 っ て 、子 ど も が 寝 た 後 行 っ て 、仲 良 か っ た 同 僚 に 電 話 し て 。

移 植 に な り そ う だ っ て 話 し て 。な ん か 、よ く 分 か ら な い け ど 、と に か く 泣 か

せ て み た い な 感 じ で 。… あ ま り 、移 植 っ て 言 う 言 葉 は 、 (家 族 の 中 で は )話 題

に 出 せ な い 雰 囲 気 で 。」 (ケ ー ス １ )

「 絶 対 、今 日 見 お さ め か も じ ゃ な い け ど 、そ れ を 思 っ て た っ て 言 わ れ た の

は 、 ホ ン ト に 知 ら な か っ た 。 入 院 し て る 間 は 。」 (ケ ー ス ９ )

３ )＜ ド ナ ー と 非 ド ナ ー は 抱 え る 苦 悩 を 言 葉 に し な い ＞

ド ナ ー と 非 ド ナ ー の 苦 し み や 悩 み に つ い て は 、 そ れ ぞ れ に 察 し て

は い る が 、 家 族 員 の 状 況 が 落 ち 着 い て も お 互 い に 共 有 し て は い な か

っ た 。

代 表 デ ー タ ：

「 い ろ い ろ た わ い な い 話 し し た 時 に 、 未 知 の オ ペ に 向 き 合 う か ら 、怖 い ん

で す よ 。で も 、や っ ぱ り 、リ ス ク 、万 が 一 っ て い う の も 考 え ち ゃ う じ ゃ な い

で す か 。 で 、 何 か あ っ た ら 、 子 ど も お 願 い し ま す っ て 言 っ た の 。 そ し た ら 、

う ち の 母 が 、珍 し く そ ん な こ と 言 う も ん じ ゃ な い っ て 言 っ て 。び く っ と し て 。

縁 起 で も な い こ と 言 わ な い の っ て 。 あ ～ や っ ぱ り 、な ん か 、ド ナ ー に な る こ

と 、や っ ぱ り 周 り に は そ れ な り に 悲 壮 感 っ て あ っ た ん だ な っ て 。周 り の 人 は

周 り の 人 で 、い ろ ん な 思 い が あ っ た ん だ な っ て 。主 人 の 母 の 反 応 と か 、う ち

の 母 親 の 反 応 と か で 。主 人 は そ こ は 何 も 言 わ な か っ た け ど 。あ の 人 は 、あ の

人 で 、す ご い 一 生 懸 命 、い ろ い ろ な こ と し て る の 、私 は 知 っ て る か ら 。」 (ケ

ー ス １ )
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「 ド ナ ー に な る っ て 決 め た 人 が 、そ れ に 向 け て い く じ ゃ な い 。 そ れ は 、そ

れ で 、ま た 違 う 心 配 や 悩 み だ っ た り 、辛 さ も あ っ て 。他 人 に は 分 か ら な い も

の が あ る と 思 う ん だ け ど 。そ れ を 支 え る 家 族 っ て 、結 構 我 慢 す る よ ね 。こ れ

言 っ ち ゃ っ た ら 、 よ く な い か な と か 。 う ん 。 私 た ち は 、 そ の 傷 が な い け ど 、

違 う と こ ろ で 、ぐ っ と こ ら え て い る わ け だ し 。も う ね 、命 を 助 け て も ら っ た

思 い の 感 謝 も あ る か ら 。だ か ら 、ほ ん と に 、他 人 に は 分 か ん な い よ ね 。そ の

人 に し か 分 か ん な い こ と が い っ ぱ い だ と 思 う 。」 (ケ ー ス ３ )

４ )＜ 家 族 員 に 心 配 さ せ な い た め 子 ど も の 病 状 を 選 択 し て 伝 え

る ＞

家 族 は 、 子 ど も の 厳 し い 状 況 や 治 療 法 に つ い て 、 家 族 員 や 拡 大 家

族 に 伝 え な け れ ば な ら な い 時 に 、 情 報 を 聞 い た 人 が シ ョ ッ ク を 受 け

な い よ う に 配 慮 し て 伝 え て い た 。 移 植 前 後 で 家 族 は 、 子 ど も の 状 態

が 少 し で も 改 善 さ れ て い る こ と を 確 か め る た め に 、 子 ど も の 情 報 に

注 目 し て い た 。 子 ど も に つ い て の 厳 し い 情 報 を 、 伝 え る 家 族 員 は 間

を お い た り 、 詳 し い 説 明 を せ ず あ い ま い に 伝 え る よ う に し て 、 情 報

を 聞 い た 家 族 員 が シ ョ ッ ク を 受 け な い よ う に 、 配 慮 し て い た 。

日 々 悪 化 す る 子 ど も を 抱 え な が ら 、 命 が 脅 か さ れ て い る 情 報 を 、

他 者 へ 配 慮 し な が ら 伝 え る こ と は 心 労 を 伴 う こ と で あ る 。 拡 大 家 族

へ の 情 報 発 信 は 、 家 族 員 の 中 で 情 報 を 伝 え る 役 割 を 調 整 し た り 、 心

配 し 過 ぎ て し ま う こ と を 配 慮 し て 、 細 か い 症 状 の 変 化 に つ い て は 伝

え な い 方 針 を と る 家 族 も 見 ら れ た 。 拡 大 家 族 が 遠 方 か ら 直 接 面 会 に

何 度 も 訪 れ 、 状 況 を 把 握 す る こ と も あ っ た 。

拡 大 家 族 で は 、 子 ど も の 状 態 が 伝 え ら れ て も あ ま り に 深 刻 な 状 況

を 受 け 止 め る こ と が で き ず 、家 族 内 の 関 係 が 悪 化 す る こ と も あ っ た 。

代 表 デ ー タ ： :

「 (父 親 は )も う 、な ん か 、そ こ し か 目 が 行 っ て な い 。な ん か 変 に 昼 間 電 話

し た り メ ー ル し た り し ち ゃ う と 、動 揺 す る か ら 、そ う い う の と か 、私 は 言 わ

な い 。 で 、 帰 っ て き て 、 こ う だ っ た ん だ よ 、 あ あ だ っ た ん だ よ っ て 。 も う 、

そ の 時 点 で は 治 ま っ て い る じ ゃ な い で す か 。 (症 状 が )ひ い て た り と か 。そ し

た ら 、 全 然 、 そ の 姿 を 見 て 、 あ ぁ と か っ て 言 う 感 じ で す ね 。 (す ぐ お 父 さ ん

に 連 絡 )は 、 し な い で す 。 や っ ぱ 気 が ち っ ち ゃ い か ら 、 男 の 人 っ て 。 仕 事 中

聞 い ち ゃ う と 、動 揺 し ち ゃ う の で 。よ っ ぽ ど ね 、肝 臓 系 の こ と だ っ た ら 、な

ん か 、ち ょ っ と 熱 が あ る と か は 、電 話 し た り と か し て た ん で す け ど 。入 退 院

で 、い ろ い ろ あ っ た り し た で 、話 し が ぐ ち ゃ ぐ ち ゃ 。… そ の 時 、そ の 時 で す

ね 。」 (ケ ー ス 1 0 )
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「 お 父 さ ん は 、 付 き 添 い と か ほ と ん ど し て こ な く て 。 … 入 院 中 は 、 全 部 、

私 が 見 て き て 。あ れ こ れ 言 う と 、あ れ こ れ 心 配 し ち ゃ う か ら 。だ い た い こ ん

な 感 じ 。ち ょ っ と 貧 血 と か 。ぐ ら い で や っ て 。ち ょ っ と オ ブ ラ ー ト で 、分 か

り や す く 伝 え る く ら い で 。こ の 数 値 が ど う の こ う の っ て い う の は 、細 か い こ

と は 、 伝 え な い 。」 (ケ ー ス ５ )

「 実 家 の 両 親 に は 、事 後 報 告 っ て 言 う か 、相 談 は す る ん で す け ど 、あ ん ま

り 、そ う い う 相 談 は し な い で す よ ね 。 あ ん ま り 、心 配 に な っ ち ゃ う っ て 言 う

の も あ れ だ し 。前 は 、外 来 行 っ た 後 と か も 、全 部 言 っ て た ん で す け ど 。や っ

ぱ 、主 人 か ら 心 配 み た い だ か ら 、心 配 に な っ ち ゃ う み た い だ か ら 。こ ち ら は 、

こ う い う こ と が 、も し 、嘔 吐 と か あ っ て も 、そ の 後 の こ と が 分 か る か ら 、安

心 だ っ た り す る ん で す け ど 、両 親 の 方 は 、吐 い た っ て い う こ と し か 聞 い て な

い か ら 、ず っ と 心 配 だ っ た り と か し ち ゃ う か ら 。そ う だ な っ て 思 っ て 。」(ケ

ー ス 11 )

「 ○ ち ゃ ん の 、命 の 期 限 を 伝 え ら れ た 後 は 、な か な か 顔 も 合 わ せ ず ら く っ

て 。報 告 も な か な か 、私 も 出 来 な く っ て 。 (拡 大 家 族 に は )主 人 に 言 っ て も ら

っ た り っ て い う の を し ち ゃ っ た り し て た 。そ の 前 は 、丁 寧 に 説 明 は し て た ん

で す ね 。説 明 す れ ば す る ほ ど ひ い ち ゃ う み た い な と こ ろ が あ っ た り 。… 主 人

も い っ ぱ い い っ ぱ い な の も あ る し 。親 (拡 大 家 族 )だ か ら 、言 わ な く て も い い

だ ろ う み た い な 感 じ に 。 口 数 も 少 な か っ た か ら 、ま 、言 わ な く て も 分 か る だ

ろ う く ら い な 感 じ に い た の か 。」 (ケ ー ス ６ )

５ )＜ 家 族 員 の ス ト レ ス 発 散 を 受 け 止 め る ＞

家 族 員 は 、 互 い に ス ト レ ス を 抱 え て い る こ と を 察 し 、 発 散 す る こ

と も 必 要 で あ る と 認 識 し 、 受 け 止 め た り 、 慰 め た り し て い た 。 生 体

肝 移 植 前 後 は 、 病 気 の 子 ど も も 、 家 族 員 も 、 一 人 ひ と り が 精 神 的 に

大 き な ス ト レ ス を 抱 え 、 イ ラ イ ラ し た 感 情 を 発 散 し た り 、 そ れ を 受

け 止 め る 感 情 の や り 取 り が な さ れ て い た 。 入 院 し て い る 子 ど も が 泣

き 続 け る こ と も ス ト レ ス を 発 散 す る 上 で 必 要 で あ る と 認 識 し 、 受 け

止 め た り 、 慰 め た り し て い た 。 幼 い 家 族 員 が 元 気 の な い 時 に は 大 人

が 語 り か け 、 気 持 ち を 聞 い た り 、 親 同 士 は イ ラ イ ラ の 発 散 を 互 い に

受 け 止 め て い た 。 そ の 家 族 員 の 関 わ り に よ っ て 、 家 族 員 は 相 互 に 助

け ら れ る 体 験 を し て い た 。 家 族 員 が 共 に 過 ご す こ と に よ っ て 生 じ る

辛 い 感 情 も 、 互 い に 分 か り 合 う こ と で 整 理 さ れ 、 家 族 で 共 に 過 ご す

原 動 力 と な っ て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 す ご く イ ラ イ ラ し て た と 思 い ま す 。す ご く イ ラ イ ラ 。… 主 人 は 、そ の ま



70

ま 受 け 止 め て く れ る 。 夜 遅 く て も 、 (病 院 に )寄 っ て く れ る し 、 私 が 怒 っ て 、

話 し て も 来 て く れ る の で 。ま 、そ れ は 、私 が 救 わ れ た と い う か 。」(ケ ー ス ２ )

「 喧 嘩 と か 、思 っ た こ と と か は 、す ぐ 言 っ ち ゃ う ん で す 。パ パ に も 。パ パ

が 一 番 あ た り や す い で す ね 。で 、な ん か 、言 え ば 、す っ き り し ち ゃ う ん で す

ね 。 で 、 な ん か 、 あ と く さ れ な い 。 そ ん な 感 じ な ん で 。 ず っ と 、 す ぐ 、 言 い

ま す 。 思 っ た こ と 。 (パ パ は )も う 、 う ん 、 う ん っ て 聞 い て ま す 。 ホ ン ト に 言

う と き は 、 言 い ま す 。 わ ー っ て 。 で も 、 喧 嘩 し ち ゃ え ば 、 お 互 い そ こ で 、 パ

っ て 終 わ り ま す 。」 (ケ ー ス 1 0)

「 (き ょ う だ い の )△ ち ゃ ん は 辛 か っ た っ て 。 本 当 に 辛 か っ た っ て 。 △ は 、

一 人 ぼ っ ち で 、い つ も ね 、し く し く 泣 い て い た ん だ っ て 。そ う い う 話 を 聞 い

た り と か 。辛 か っ た ？ っ て 聞 い た ら 、辛 か っ た と か っ て 、言 っ て 。そ の 時 は 、

そ ん な に 言 わ な か っ た け ど 。泣 き な が ら 、そ ん な 話 を し て く れ た り と か し て 。」

(ケ ー ス ６ )

「 結 局 、 (き ょ う だ い )□ ち ゃ ん も 、 す ご い 我 慢 し て る わ け で し ょ 。 う ん 。

い ろ い ろ 分 か っ て て 。 そ う そ う 。 す ご い 我 慢 を し て く れ て た か ら 。 す ご い 、

一 緒 に 泣 い て た ね 。□ が 。… 病 気 の 子 が 点 滴 し て 、病 棟 の 窓 越 し 、病 室 の 窓

越 し と か 、子 ど も は 入 れ な い じ ゃ な い 。だ か ら 、窓 で し か 接 す る こ と が 出 来

な い っ て い う の が あ っ て 。点 滴 っ て い っ た ら 、輸 液 ポ ン プ も つ い て る し 。重

症 と か に 見 え る 。ロ ボ ッ ト み た い に 、抜 か な い よ う に っ て い う の で 、あ あ い

う の 見 て て 、 ほ ん と に 、か わ い そ う と か 、よ く 言 っ て た し ね 。… 病 気 の 子 の

ケ ア も 大 事 だ け ど き ょ う だ い の ケ ア も 、 す ご く 大 事 だ と 思 う 。」 (ケ ー ス ３ )

10 .≪ 移 植 後 療 養 生 活 で 生 じ る 家 族 員 の 不 一 致 を 緩 和 す る ≫ 家 族

セ ル フ ケ ア の 志 向 性

≪ 移 植 後 療 養 生 活 で 生 じ る 家 族 員 の 不 一 致 の 緩 和 ≫ 家 族 セ ル フ ケ

ア の 志 向 性 と は 、 家 族 生 活 を ス ム ー ズ に 送 る た め に 、 子 ど も の 生 体

肝 移 植 を 通 し て 生 じ た 家 族 内 の 認 識 の 違 い を 意 味 付 け し 直 す と い う

セ ル フ ケ ア 行 動 の 基 盤 と な る も の で あ る 。 家 族 内 で の 役 割 や 価 値 観

の 違 い か ら 、 家 族 員 の 子 ど も に 対 す る ケ ア 能 力 の 差 や 対 応 の 違 い が

生 じ る 中 、 ス ム ー ズ な 生 活 を 送 る た め に 、 違 い を 認 識 し 意 味 付 け し

直 し て い た 。

こ れ は 、 ＜ 子 ど も の 病 状 認 知 の 家 族 員 間 の 相 違 を 分 か っ て 対 応 す

る ＞ ＜ 家 族 員 が 抱 え る 思 い を 家 族 の 位 置 で 捉 え な お す ＞ と い う 2 つ

の セ ル フ ケ ア 行 動 に 見 ら れ た 志 向 性 で あ る 。

１ )＜ 子 ど も の 病 状 認 知 の 家 族 員 間 の 相 違 を 分 か っ て 対 応 す
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る ＞

家 族 は 、 子 ど も と の 生 活 で 、 明 ら か に な っ た 家 族 員 の 子 ど も の 病

状 の 捉 え 方 の 違 い を 認 め 、 対 応 し て い た 。 子 ど も の 体 調 が 不 安 定 な

時 は 、 家 族 は 子 ど も の 状 態 に 関 心 を 寄 せ 、 家 族 員 の 子 ど も や 症 状 に

対 す る 対 応 の 違 い を 認 識 し た 上 で 対 応 し て い た 。 退 院 後 、 数 年 が 経

過 す る と 、 子 ど も の 身 体 的 状 態 が 落 ち 着 き 、 家 族 全 体 で 子 ど も の 世

話 を す る こ と が な く な り 、 特 定 の 家 族 員 (主 に 母 親 )が 病 気 の 子 ど も

の 世 話 を し て い た 。日 常 の 子 ど も の 世 話 に 関 わ る 頻 度 の 違 い に よ り 、

子 ど も へ の 関 わ り 方 や 判 断 が 異 な り 、 子 ど も の 病 気 に 配 慮 し た 生 活

を 組 み 立 て る 家 族 員 と 、そ う で な い 家 族 員 が 見 ら れ る よ う に な っ た 。

子 ど も へ の 関 わ り 方 や 判 断 の 違 い を 目 の 当 た り に し た 時 は 、 お 互 い

に こ の 違 い が 生 じ る 家 族 の 状 況 を 理 解 し た 上 で 、 再 度 そ の 違 い を 受

け 止 め る た め に 、 そ の 家 族 員 に と っ て の 意 味 を 捉 え 直 し 、 必 要 な 対

応 を 行 っ て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 私 、 パ パ の 意 見 は 聞 か な い 。 自 分 が 見 て た ら 大 丈 夫 っ て 。 う ん 、 う ん 、

み た い に 。 た ま に し か 見 て な い じ ゃ な い で す か 。 な ん か ね 、 (父 親 は ) 24 時

間 見 て な い か ら 、そ う で す ね 。大 丈 夫 か な 、大 丈 夫 か な っ て 見 て る け ど 、こ

な い だ 大 丈 夫 だ っ た か ら 、平 気 だ よ 、み た い に 。こ っ ち は 見 て た り し て 。(お

父 さ ん の 大 丈 夫 っ て い う は )そ う 、つ な が っ て な い 。そ う 、な ん か 、ホ ン ト 、

も う 、な ん か 、そ こ し か 目 が い っ て な い 。… (父 親 に 聞 い た り )は 、し な い で

す 。… 親 (拡 大 家 族 )と か 、そ う い う 聞 け る 人 と か 。ま ず は 、コ ー デ ィ ネ さ ん

(移 植 コ ー デ ィ ネ ー タ )と か 、 た ま に 、 電 話 し て 。 … ま ぁ 、 手 さ ぐ り で す ね 。

そ の 時 、 そ の 時 で す ね 。」 (ケ ー ス 10 )

「 主 人 は 、 嘔 吐 下 痢 の 時 は 、 脱 水 に つ な が る か ら 、 水 水 っ て 言 う ん で す 。

私 は 、 彼 は 車 酔 い し や す い か ら 、 車 に 乗 る と き は 駄 目 っ て 言 っ た ん で す よ 。

で も 、吐 い て る か ら っ て 。… 主 人 は 、吐 い て る 状 況 に し か 頭 が 行 っ て な く て 。

私 は せ め て 着 い て か ら っ て 。… そ う い う 意 味 で は い い 感 じ の 夫 婦 関 係 じ ゃ な

い で す か ね 。私 は そ れ で ど う こ う な ら な い っ て 、分 か っ て た し 。病 院 に 着 け

ば 、点 滴 し ち ゃ え ば 、大 丈 夫 。彼 と し て は 、目 の 前 の 苦 し ん で る 息 子 を な ん

と か し て あ げ た い っ て い う 気 持 ち の 方 が 勝 っ て て 。そ れ は 、愛 情 。… 私 も サ

イ ン 見 逃 し て た こ と あ る か ら 。主 人 が な ん か 言 っ た ら 、心 に 留 め て お く 。お

互 い 学 ん で ま す よ ね 。」 (ケ ー ス １ )

２ )＜ 家 族 員 が 抱 え る 思 い を 家 族 の 位 置 で 捉 え な お す ＞

家 族 は 、 家 族 員 の 子 ど も へ の 対 応 の 違 い に ス ト レ ス を 感 じ る が 、

家 族 員 の 考 え 方 や 行 動 の 特 徴 と 捉 え 、 個 性 や 家 族 員 の 意 味 と し て 捉



72

え 直 し て い た 。 家 族 員 の 考 え 方 、 行 動 の 違 い は 、 特 に 子 ど も に 関 わ

る 時 に 顕 在 化 し て い た 。 継 続 し て 子 ど も の 世 話 を 行 っ て い る 家 族 員

の 中 に は 、 他 の 家 族 員 に よ る 異 な る 子 ど も へ の 対 応 に ス ト レ ス を 感

じ て い る 場 合 も あ っ た 。

し か し 、 互 い に 家 族 員 の 子 ど も へ の 対 応 の 違 い を 認 識 し た 上 で 、

各 々 の 家 族 員 の 子 ど も を 大 事 に 思 う 気 持 ち を 見 出 し た り 、 家 族 の 生

活 を 送 る う え で 問 題 の な い こ と で あ る と 捉 え 直 し た り し て い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 夫 は 、お ろ お ろ し た 感 じ で し ょ っ ち ゅ う 熱 を 測 っ た り と か 、し て ま し た

ね 。 (私 と は )見 方 が 違 い ま す ね 。し ょ っ ち ゅ う 自 分 で 熱 を 測 っ て 。で も 、自

分 で 先 生 に 電 話 か け る わ け じ ゃ な く て 。ま た 熱 が 上 が っ た よ 、ど う し よ う っ

て い う こ と し か 言 わ な い の で 。な ん か 、あ ん ま り 居 て も ら う と あ ま り よ く な

い の か も 。 な ん か 、 不 安 を 煽 ら れ る ん で す よ ね 。 自 分 一 人 だ っ た ら 、 こ う 、

考 え て 連 れ て い こ う か な と か 思 え る ん で す け ど 。な ん か 、待 っ て る 、そ の 様

子 を 見 て 待 っ て る 間 に 、あ 、ま た ど う し よ う か と か 、か け た 方 が い い ん じ ゃ

な い か と か 、言 わ れ る と 、も う ち ょ っ と こ の 時 間 ま で 待 と う と 思 っ た の に っ

て 感 じ で 、ち ょ っ と イ ラ っ と し て ま し た 。 普 段 見 て る か ら 、こ う い う 咳 だ っ

た ら 、い つ も 見 て る か ら 、平 気 、慣 れ が あ る ん で す け ど 。め っ た に 見 て な い

主 人 に と っ て は ほ ん と に ち ょ っ と し た 、コ ン っ て い う 咳 だ け で も 、あ れ ？ 風

邪 な ん じ ゃ な い ？ と か っ て 、も う 、う っ と う し い で す よ ね 。正 直 。大 丈 夫 だ

よ っ て い う く ら い で も 、 心 配 に な っ ち ゃ う み た い で 。 … 先 生 も 、 3 8 度 で ミ

ル ク が 飲 め な く な っ た と き と か 手 引 き に 書 い て あ る ん だ か ら 、そ の 状 態 な る

ま で 電 話 し ち ゃ い け な い ん だ よ っ て 言 っ て ま し た 。自 分 一 人 の 時 だ と 、も っ

と 不 安 で 、半 分 下 が っ て 、こ れ く ら い で も 電 話 し ち ゃ う ん で す け ど 。 夫 に 言

わ れ る と こ の く ら い 半 分 上 が っ て 、ち ょ っ と 上 か ら 目 線 で 。も う ち ょ っ と 頑

張 ら な き ゃ い け な い み た い な 。… な ん か 、自 分 が し っ か り し な く ち ゃ 見 た い

に な る ん で す か ね 。… 急 に 強 気 に な っ ち ゃ う ん で す よ 。一 人 だ と 、ど う し よ

う っ て な る ん だ け ど 。気 が 大 き く な る 。な り ま す ね 。や っ ぱ 、一 人 よ り も 心

強 い っ て い う か 、安 心 感 が あ る ん で 、ち ょ っ と 冷 静 に な れ る か も し れ な い で

す よ ね 。」 (ケ ー ス 10 )

「 父 親 は 仕 事 中 心 で 子 ど も の 世 話 は し な い タ イ プ だ け ど 、 う ち (き ょ う だ

い )□ ち ゃ ん い た か ら 、 (母 が 不 在 の 時 は )お 父 さ ん 、 こ っ ち に あ る よ と か っ

て 、 教 え て あ げ ら れ る 子 だ っ た か ら 。 で 、 (後 で 私 に )全 部 、 教 え て く れ る 。

こ う だ っ た よ 、あ あ だ っ た よ っ て こ と を 。お 父 さ ん も □ ち ゃ ん に 聞 け ば 分 か

る っ て い う 感 じ 。… (両 親 の 対 話 が な く て も )子 ど も と お 父 さ ん は 、す ご い コ

ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン と っ て る 。と っ て る 。子 ど も が か わ い そ う だ け ど 、両 親 が

う ま く い か な い け ど 、(家 族 と し て )な っ て る 。そ う い う の を 仕 事 と し て 出 来
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た 人 た ち な ん だ っ て 思 っ て 。 子 ど も に 感 謝 。 … (家 族 が 入 院 し て 、 き ょ う だ

い が )カ ギ っ 子 に な っ て た の 。 ち ょ っ と の 間 。 そ の 時 、 お か あ さ ん が い な い

と ね 、家 の 中 の 時 計 の 音 が す ご く 大 き く 聞 こ え た り と か 、な ん か 、恐 怖 心 も

あ っ た ん だ よ ね 。寂 し い 思 い も あ っ た ん だ と 思 う 。… 普 段 と 違 う 、大 き く 感

じ る 音 、 気 付 く か ら こ そ 、人 の 大 切 さ 、 感 じ る ん だ と 。 家 族 の 大 切 さ 。」 (ケ

ー ス ４ )

「 私 は 、な ん で も 屋 じ ゃ な い っ て 言 っ て 、喧 嘩 も し ま し た け ど 。 や っ て も

ら っ た こ と に 関 し て は 、も う 、大 袈 裟 に 褒 め ま す ね 。す ご い じ ゃ ん 、お い し

い 。後 は ね 、丁 寧 な の で 、作 っ て 出 来 る と 私 よ り 上 手 な ん で す よ 。大 雑 把 だ

か ら 。○ が パ パ の み そ 汁 お い し い と か 、パ パ が 作 っ た チ ャ ー ハ ン す き と か っ

て い う ん で す 。だ か ら 、 そ う い う の が 、 あ の 、何 っ て い う ん で し ょ う 、育 て

ま す よ ね 。 人 を 。」 (ケ ー ス ７ )

Ⅲ .生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 す る 中 で

の 困 難

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も と 共 に 生 活 し て き た 家 族 は 、 子 ど も の

治 療 や 療 養 生 活 に 関 わ る 中 で 、 健 康 な 家 族 生 活 を 維 持 す る た め に

様 々 な セ ル フ ケ ア 行 動 を 遂 行 し て い た 。 家 族 は 、 家 族 の セ ル フ ケ ア

行 動 を 調 整 し な が ら 継 続 す る 過 程 で は 、 家 族 内 の 認 識 の 違 い や 葛 藤

に つ い て 語 っ て い た 。 以 下 、 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 す る 中 で の 困

難 と し て 4 つ の 内 容 が 抽 出 さ れ た 。

１ .『 子 ど も の 明 確 な 情 報 を 求 め 、 衝 突 し た り 葛 藤 す る 』

家 族 は 、 子 ど も の 命 を 救 う こ と に 必 死 で あ り 、 常 に 病 気 の 子 ど も

の こ と に 注 目 し て い た 。

家 族 は 、 生 体 肝 移 植 に 向 け て 、 子 ど も の 命 と ド ナ ー の 命 に 真 剣 に

向 き 合 う 中 で 、 家 族 員 同 士 の 衝 突 が 生 じ て い た 。 医 療 に 不 慣 れ な 家

族 員 が 、 治 療 や 病 状 に 関 す る 説 明 を 聞 き 、 理 解 し て 他 の 家 族 員 に 伝

え る こ と 、 日 々 の 子 ど も の 様 子 や 変 化 を 伝 え 共 通 認 識 を 持 つ こ と は

容 易 な こ と で は な い 。 情 報 の 不 明 確 さ 、 行 き 違 い 、 抜 け 落 ち 、 わ か

ら な い こ と な ど が あ り 、 重 篤 な 子 ど も を 見 守 る 辛 さ と も 相 ま っ て 衝

突 を 繰 り 返 す 家 族 も あ っ た 。 ま た 、 情 報 を 伝 え る 家 族 員 も 、 子 ど も

の 状 態 が 極 め て 悪 く な っ て い る こ と を 、 相 手 が 受 け る 家 族 の 衝 撃 を

考 え る と 率 直 に 伝 え る こ と が で き ず 、 あ い ま い に し た り 、 子 ど も の

状 態 を 正 確 に 伝 え よ う と す る た め に 過 度 の 緊 張 を 経 験 し て い た 。 情

報 を 受 け 止 め る 家 族 員 も 様 々 な 思 い を 抱 え る 状 況 が あ る こ と を お 互

い に 察 し て お り 、『 子 ど も の 情 報 の 明 確 さ を 求 め て イ ラ イ ラ す る 』と

い う 心 の 不 安 定 さ を そ れ ぞ れ が 抱 え て い た 。
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代 表 デ ー タ :

「 付 き 添 い 病 院 で や っ て る と 、 病 院 で 起 こ る こ と (ず っ と 見 て い る )。 (働

い て い る 人 は )悩 ん で は い る ん だ け ど 、 外 に い る か ら 見 え な い ん で す よ 。 病

院 の 中 と 温 度 差 が あ る ん で す よ 。だ か ら 、時 々 病 院 に 入 っ て み る と 、気 づ か

な い っ て こ と っ て あ る ん で す よ 。な ん で こ れ 、見 て く れ な か っ た の っ て い う

こ と は 起 こ っ て 。そ れ 、伝 え て く れ な い と 困 る よ っ て 。も う 、喧 嘩 に な っ て 。

そ れ が 大 変 な こ と だ っ て 分 か ん な い ん で す よ 。」 (ケ ー ス ７ )

「 医 療 の こ と と か っ て 、聞 い て も 難 し か っ た り と か 、一 生 懸 命 先 生 も 、分

か り や す い よ う に は 話 し て 下 さ る ん で す け ど 。で も (医 師 に 直 接 会 え な く て )

又 聞 き の 又 聞 き に な っ ち ゃ っ た り す る と 、あ れ ! ?も し か し た ら 、違 う こ と 言

っ て る か も っ て い う こ と も あ っ た ん で す け ど 。 … す ご く 、 そ と き は 、 あ ぁ ~

っ て 、専 門 用 語 と か も 分 か っ て く る じ ゃ な い で す か 。な る ほ ど 、な る ほ ど っ

て 。 で も 、 も う 、 数 時 間 た つ と 何 言 っ て た ん だ っ け っ て い う 話 で 。 (主 人 に

伝 え る の )難 し い で す ね 。 … で 、 聞 き 間 違 え っ て い う の も あ っ て 。 私 も 、 ス

ル ― し た り す る こ と が あ っ て 、 怒 ら れ た り と か 。」 (ケ ー ス ４ )

２ .『 感 染 予 防 を ど こ ま で ど う し て よ い か わ か ら な い 』

家 族 員 に と っ て 、 全 力 を 尽 く し て 助 け る こ と が で き た 子 ど も の 命

を 守 る こ と は 、 最 大 限 の 願 い で あ る 。 家 族 は 、 ま ず 家 庭 で 体 調 を 維

持 し て い く こ と に 取 り 組 ん で い た 。 し か し 、 移 植 後 の 子 ど も と の 生

活 は 、 初 め て で あ り 試 行 錯 誤 を 繰 り 返 し て い た 。 感 染 を 予 防 し 、 子

ど も の 健 康 を 確 実 に 守 る こ と が で き る と い う 保 証 が 得 ら れ な い こ と

も さ ら に 家 族 の 緊 張 を 高 め 、 些 細 な こ と も 心 配 に な り 、 過 度 な 予 防

策 を 行 う 要 因 と な っ て い た 。

代 表 デ ー タ

「 シ リ ン ジ と か 使 う け ど 、病 院 み た い に 使 い 捨 て に し な い か ら 、ゴ ム の と

こ ろ と か 、洗 っ て も 気 に な る か ら 洗 っ た の を 次 に 使 う 何 時 間 後 ま で に 乾 燥 さ

せ て 置 い て お く よ り は 、ミ ル ト ン に つ け て お い た 方 が (菌 に )触 れ な い か な と

か 。そ う い う 、勝 手 な あ れ な ん で す け ど 。… そ の 都 度 、先 生 た ち に 聞 け た り

す る こ と も あ っ た り し た け ど 、後 は 、熱 で す ね 。ち ょ っ と 出 た り す る と 、 風

邪 の 熱 な の か 、 何 の 熱 な の か 。 普 通 の 熱 が 3 7 度 2 分 と か 、 は た し て 37 度 5

分 ま で は い い の か な 。 様 子 見 て て い い の か な 。 3 7 度 7 分 に な っ た け ど 、 ど

う し よ う か な っ て 。や っ ぱ 、喋 ら な い 、ま だ し ゃ べ ら な い の と 、ど こ が 痛 い

と か 、鼻 水 が 出 る わ け で も な か っ た り し た ら 、何 の 熱 な の か と か 。な ん か 心

配 だ か ら 連 れ て っ ち ゃ う 感 じ と か 。も う 、見 え な い も の に 、も う 、分 か ら な

い 。… も う 、な ん か 、も う 。は じ め は も う 、分 か ら な く て 。分 か ら な 過 ぎ て 。

ど こ ま で ど う し て い い の か と か 。本 当 に 分 か ら な く て 。な ん か も う 、過 保 護
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の 潔 癖 症 の 、 そ う い う 、 な ん か 、 本 当 に 、 分 か ら な 過 ぎ て 。 ほ ん と 、 何 に に

関 し て で も で し た ね 。」 (ケ ー ス 10 )

３ .『 家 族 内 で 取 る 役 割 の 違 い に よ る 温 度 差 に 悩 む 』

病 気 の 子 ど も を 抱 え る 生 活 に お い て 、 主 に 子 ど も を 世 話 す る 家 族

員 と 家 計 を 維 持 す る た め に 働 く 家 族 員 で は 、 子 ど も に 関 わ る 時 間 や

質 、 獲 得 し て い る 情 報 の 違 い か ら 、 子 ど も へ の 関 わ り 方 や 関 心 の 向

け 方 の 違 い 、 他 の 家 族 員 に 対 す る 思 い の 違 い な ど が 生 じ て い た 。 そ

れ を 家 族 員 は 役 割 の 違 い に よ る「 温 度 差 」と し て 認 識 し 悩 ん で い た 。

家 族 員 間 に 生 じ る こ の 温 度 差 に 対 し て 、 家 族 が 分 か り あ う 努 力 を し

な け れ ば 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 抱 え な が ら 家 族 と し て 在 り

続 け る こ と は 難 し い と 語 る 家 族 が 複 数 い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 昼 間 、入 っ て 、 付 き 添 い を 病 院 で や っ て る と 、病 院 で お こ る こ と 。悩 ん

で は い る ん だ け ど 、外 に い る か ら 、見 え な い ん で す よ 。病 院 の 中 と 温 度 差 が

あ る ん で す よ 。だ か ら 、時 々 、病 院 に 入 っ て み る と 、気 付 か な い こ と っ て あ

る ん で す よ 。 … そ こ の 温 度 差 を 不 公 平 だ ろ う っ て 思 っ た ん で す よ 。 こ れ は 、

仕 事 に 身 を 置 い て る っ て こ と は 、仕 事 の こ と を 考 え て い ら れ る 。病 院 に ず っ

と い る っ て こ と は 、こ の 中 に こ う い う ふ う に 閉 じ 込 め ら れ て 、ト イ レ に 行 く

ん で も な ん で も 、 病 院 の 中 っ て こ と だ っ て 。 こ れ は え ら い こ と だ と 思 っ て 。

そ れ で 、外 に い る っ て 悩 ん で る か も し れ な い け ど 、だ っ て 、外 に い る じ ゃ ん 。

だ か ら 、こ の 温 度 差 を 同 じ く 苦 し め っ て い う ん じ ゃ な く て 、 中 に い る 人 を 思

い や る 気 持 ち が な い と 家 族 は や っ て い か れ な い と 思 っ て 。… そ こ の や り 取 り

が な い と 、や っ て か れ な く な っ ち ゃ う っ て 。… い っ く ら 外 で 働 く の 大 変 っ て

い っ て も 、 ト イ レ に 行 く 時 間 が あ る し 、ご 飯 食 べ ら れ る 時 間 が あ る し 。外 に

出 る っ て こ と は そ の 具 合 が 悪 い 人 と 付 き 合 っ て る っ て い う 空 間 に い な く て

す む っ て い う こ と で も あ る ん で す よ ね 。不 安 を 抱 え な が ら 。だ か ら 、違 う こ

と に 没 頭 で き る っ て い う 環 境 に 身 を 置 い て る っ て こ と で あ り 、付 き 添 っ て る

人 は 、 い っ つ も 悪 い 情 報 聞 き な が ら 、 死 に そ う な 人 が 横 に い る 病 室 に い て 、

そ の 、温 度 差 が 出 ち ゃ う ん で す よ ね 。そ れ を い っ つ も 感 じ て ま し た ね 。だ か

ら 、そ こ の 気 づ か い っ て い う の を お 互 い し な い と 。… 外 と に い る っ て い う 立

場 と 中 に い る っ て い う 、 そ こ は ね 、 や っ ぱ り 、 付 き 添 い の 人 っ て い う の は 、

い か に 暗 闇 の 中 に 閉 じ 込 め ら れ て 、数 字 と か 、数 値 と か 、先 生 の 話 と か の 辛

い 状 況 に 、あ と 、子 ど も の 状 況 を 見 て 、辛 い 状 況 に 置 か れ て い る か 。そ こ の

や り と り が 。」 (ケ ー ス ７ )

「 や っ ぱ 、私 の 中 で も 、一 人 で 突 き 進 め な く て 。や っ ぱ 主 人 に 、相 談 し た

い っ て 気 持 ち が あ り ま す よ ね 。… 主 人 に 話 し て も 、す っ き り で き な い 部 分 も
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あ っ て 。い ち い ち 反 撃 さ れ る こ と も あ っ て 。余 計 イ ラ イ ラ し ち ゃ う こ と も あ

っ て 。た だ 聴 い て ほ し い だ け な の に っ て い う こ と も あ っ て 。同 じ 移 植 を さ れ

た 方 と 話 す 、ホ ン ト す っ き り す る こ と が あ る ん で す よ ね 。ホ ン ト 、主 人 に は 、

必 要 な こ と だ け 話 す よ う に な っ て 。 ち ょ っ と だ け 話 し た り し て 。 そ こ で も 、

役 割 分 担 が 出 て く る よ う に な っ て 。… や っ ぱ 、こ う 、主 人 は 仕 事 を し つ つ な

の で 、入 院 生 活 の こ と と か 、母 親 と し て の 思 い だ っ た り と か は 、共 感 し づ ら

い 面 と か あ る ん で す よ ね 。」 (ケ ー ス 1 1 )

４ .『 家 族 員 間 の 価 値 観 、子 ど も や 生 活 に 関 す る 考 え 方 の 違 い に よ

り 衝 突 す る 』

移 植 を 受 け る 子 ど も が 第 1 子 で あ っ た 家 族 は 、 子 ど も へ の 思 い や

子 ど も の 捉 え 方 、 家 族 と し て 生 活 す る 方 法 の 行 き 違 い に よ り 感 情 を

ぶ つ け 合 い 衝 突 し て い た 。 移 植 前 後 の 家 族 員 は お 互 い に 感 情 を 発 散

す る し か 対 応 方 法 が な い 状 況 に あ っ た こ と が 読 み 取 れ る 。 そ の 時 々

の 否 定 的 な 感 情 の 発 散 は 、家 族 員 に と っ て 心 地 よ い 出 来 事 で は な く 、

感 情 的 な 疲 れ や 家 族 関 係 の 悪 化 な ど を 感 じ 、 改 善 策 を 見 出 だ そ う と

し て い る 家 族 も あ っ た 。 家 族 員 に 受 け 止 め て も ら っ て 気 持 ち を 切 り

替 え る こ と が で き た 家 族 や 、 拡 大 家 族 が 取 り 持 っ て く れ て い て 助 か

っ た と い う 経 験 を 語 る 者 も い た 。

代 表 デ ー タ ：

「 な ん か ね 、子 ど も が 出 来 る っ て い う 感 じ に な れ て な か っ た で す ね 。だ か

ら 、子 ど も の こ と で 話 し あ う と か 、そ う い う こ と す ご く 困 難 で し た 。… す ご

い 大 ゲ ン カ し な が ら 、毎 日 い た の で 。私 は で き な い ん だ か ら 、や っ て よ っ て

い う と こ ろ が 、男 の 人 だ か ら 分 か ん な く っ て い う の が 、す ご く 大 変 で し た ね 。

(衝 突 し て も や っ て こ れ た の は )… い つ も 主 人 は ○ と 一 緒 に い た か ら 、そ う い

う の な か っ た で す ね 。い っ つ も 主 人 と 一 緒 に い た か ら 。子 ど も と 主 人 と の 距

離 が す ご く 近 か っ た か ら ね 、そ う い う の な か っ た で す ね 。い つ も 一 緒 に い た

か ら 。 だ か ら 、 や っ ぱ り ね 、 た だ 、 な ん か ね 、 や っ ぱ り ね 、 当 時 は 、 考 え る

こ と が あ り す ぎ て 。な ん か 、駄 目 っ て い う 選 択 は な か っ た っ て い う の 。じ ゃ 、

こ れ (移 植 )っ て 、究 極 の 選 択 を い わ れ て 、死 ぬ か っ て 。い や 、迷 い と か な い

で す ね 、 も う 、 そ れ (移 植 )。」 (ケ ー ス ７ )

「 よ く 、 ス ト レ ス た ま ん な い な っ て 思 っ て 。… 聞 い て ま す 。 何 、 ス ト レ ス

ど う や っ て 発 散 し て ん の っ て 。俺 は 心 が 大 き い か ら 、 ス ト レ ス は な い ん だ よ

っ て 。 で も 、怒 っ て ま す よ 。 … 移 植 の こ と で は 、 喧 嘩 は な か っ た で す 。移 植

の 時 は 、 な か っ た で す ね 。 た だ 、 2 人 暗 か っ た と い う か 。 移 植 が 決 ま っ た 途

端 、ま た 始 ま っ た 。 … 喧 嘩 し た こ と は 一 切 触 れ な い で す ね 。た ぶ ん 、嫌 な ん

じ ゃ な い で す か ね 。 嫌 な 過 去 じ ゃ な い で す け ど 。」 (ケ ー ス ２ )
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Ⅳ .生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア に よ る 成 果

家 族 は 、 子 ど も が 病 気 を 発 症 し 、 生 体 肝 移 植 を 受 け 退 院 後 の 生 活

を 送 る な か で 、 多 彩 な セ ル フ ケ ア 行 動 を 組 み 立 て て 家 族 の セ ル フ ケ

ア を 遂 行 し て い た 。 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 す る 中 で 、 家 族 が 獲 得

し て い た こ と は 、 以 下 の 6 つ で あ っ た 。

１ .『 移 植 を 受 け た 子 ど も の セ ル フ ケ ア 能 力 の 獲 得 を 実 感 す る 』

家 族 員 は 、 移 植 を 受 け た 子 ど も と の 生 活 の 中 で 、 子 ど も の 捉 え 、

子 ど も の セ ル フ ケ ア 能 力 を 高 め る 関 わ り 方 を 習 得 し 、 実 施 す る こ と

が で き て い た 。 幼 い 家 族 員 は 、 病 気 の 子 ど も の 具 合 の 悪 い 時 に 親 へ

伝 え る こ と 、 一 緒 に 遊 ぶ 方 法 を 習 得 し 、 親 は 子 ど も の 症 状 の 見 方 、

家 庭 で の 対 応 の 仕 方 や 医 療 へ の ア ク セ ス の 仕 方 を 獲 得 し て い た 。 ま

た 、 移 植 を 受 け た 子 ど も の 将 来 に 向 け て 、 子 ど も 自 身 の 病 気 の 管 理

に つ い て セ ル フ ケ ア 能 力 を 高 め る た め の 教 育 を 始 め て い る 家 族 も 複

数 あ っ た 。 子 ど も の セ ル フ ケ ア 能 力 を 高 め る 関 わ り に よ り 子 ど も の

セ ル フ ケ ア 能 力 が 高 ま っ て い る と 捉 え て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 朝 晩 の 薬 の 時 に は 、血 圧 も 、本 人 で 、自 分 で 測 ら せ て 。ト イ レ 行 っ た 回

数 も 、後 、ウ ン チ が 出 た と か 、変 わ っ た 色 だ っ た と か 。と に か く 全 部 報 告 し

て っ て 。だ か ら 、 今 も 、自 分 で 薬 の 時 に 自 分 で 血 圧 測 っ て 。今 日 は ち ょ っ と

高 い と か 。自 分 で だ い た い の 数 値 を だ い た い 分 か る よ う に な っ た ん で 。マ マ 、

ち ょ っ と 血 圧 が ヤ バ イ と か っ て 、一 応 、手 帳 み た い な の に 、ス ケ ジ ュ ー ル 帳

に 、朝 晩 の 血 圧 と 変 わ っ た こ と を 全 部 、と り あ え ず 手 帳 に は 書 い て る ん で す

け ど 。 … い つ も 、 早 く 血 圧 測 れ 測 れ っ て 、 2 人 (両 親 )に 言 わ れ な が ら 、 も う

っ て 、言 っ て 測 っ て る か ら 。付 け る と ス テ ロ イ ド の 量 と か 、や っ ぱ り 、若 干 、

若 干 、高 め の 傾 向 と か 。毎 日 付 け て な い と 分 か ら な い こ と も 多 く て 。い つ も

そ れ 持 っ て 、最 近 血 圧 高 い っ て い う か ら 、他 科 の 先 生 に 持 っ て 行 っ て 。… も

う 、 2 人 で 言 わ な い で ！ と か っ て い て る 。 も う 、 習 慣 づ い て い る の で 、 多 分

も う 、 自 分 で 数 値 を 。」 (ケ ー ス ５ )

「 病 気 の こ と を 話 し ち ゃ え ば い い や っ て 。… た と え ば 、○ が 友 達 と 遊 ん で

て 、私 が ち ょ っ と 居 な か っ た 時 に 、な ん か 違 う こ と が あ っ た 時 に 、救 急 車 と

か 呼 ん だ 時 に 、(友 達 が )な ん か 言 え る じ ゃ な い で す か 。そ れ が 言 え な い の と

言 え る こ と で は き っ と 違 う こ と だ と 思 う し と か 。 も し 、 急 に 倒 れ た 時 に も 、

自 分 が 薬 を 吸 い 上 げ ら れ な く て も 、 自 分 が ７ 時 に 0.4 5 飲 ん で い る っ て い う

の が 頭 に 入 っ て い れ ば 、も し 誰 か に 頼 ん で も 何 で も 言 え ば 、飲 ま し て も ら え

る ～ っ て 思 っ て 。 結 構 、 そ の 、 0. 4 5 と 7 時 っ て い う の は 、 飲 ま す た び に 言
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わ せ た り と か し て て 。… 自 分 が こ の 薬 が あ れ ば っ て い う の を 。被 災 と か あ っ

て か ら っ て い う の も あ る ん で す け ど 。ど こ で 何 が あ る か 分 か ら な い っ て い う

の も あ る か な っ て 思 う と 。」 (ケ ー ス 1 0 )

２ .『 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が 確 立 か ら 家 族 と し て の 成 長 を 実 感 す

る 』

家 族 は 、 退 院 し て 間 も な い 頃 は 体 調 を 崩 す こ と も あ っ た が 、 継 続

し て 家 族 員 が セ ル フ ケ ア 行 動 を 行 う 中 で 、 習 慣 化 し 、 家 族 が 健 康 を

保 つ こ と が で き る 時 期 が 長 く な っ て い た 。家 族 の 生 活 の 方 法 と し て 、

病 気 の 子 ど も 中 心 の 生 活 で は な く 、 家 族 員 そ れ ぞ れ の 生 活 を 家 族 の

生 活 と し て 組 み 合 わ せ る 中 で 、 自 分 た ち 家 族 の や り 方 で 健 康 を 保 つ

こ と が で き る と 評 価 し 、 自 信 に 繋 が っ て い た 。 ま た 、 移 植 後 の 子 ど

も と の 生 活 で 、他 の 家 族 員 も 健 康 に 配 慮 し た 生 活 を 送 る よ う に な り 、

家 族 員 も 健 康 を 維 持 で き る こ と を 実 感 し て い た 。 こ れ は 、 家 族 の 健

康 を 保 持 す る こ と が で き る 生 活 を 営 ん で い る 実 感 に も 繋 が っ て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 子 ど も た ち も 、人 ご み に し ば ら く い る と き は 、マ ス ク し た り 。子 ど も た

ち も マ ス ク し て 、サ ッ と 帰 っ て く る と か 。小 学 校 で も 、マ ス ク し た り と か し

て 、過 ご し て く れ た り し て 。自 分 も (イ ン フ ル エ ン ザ に )な ら な い よ う に 気 を

つ け た り し て 。 (学 校 で )毎 時 間 う が い 、 結 構 や っ て ん の ?っ て 言 っ た ら 、 や

っ て る よ と か っ て 実 践 し て く れ て 。段 々 、年 齢 も あ れ な の か も し れ な い け ど 、

子 ど も 、き ょ う だ い 自 身 も 、風 邪 を ひ き に く く 。今 年 、結 構 い け た じ ゃ ん っ

て 。」 (ケ ー ス ６ )

「 な ん か 、み ん な 、ち ゃ ん と う ま く 回 せ る よ う に な っ て き て 。で 、両 親 も

慣 れ て る っ て い う か 。 … ○ の こ と が 、 段 々 わ か り 始 め て 。 段 々 病 院 に 来 て 、

先 生 の 話 と か 、 み ん な の 話 と か 分 か っ て き て 。 ○ 自 身 も 成 長 し て き て 、 で 、

病 気 の こ と も 分 か っ て き て 。だ か ら 、全 部 、み ん な ち ょ っ と ず つ 成 長 し て き

て る っ て い う の が 。」 (ケ ー ス ２ )

「 た ま ー に 、学 校 で 書 い た り 。移 植 の こ う こ う だ っ た と か 。自 分 な り に 思

う こ と 書 い た り 、手 紙 、〝 は い ” っ て く れ る (両 親 に )と き が あ る ん で す け ど 。

ほ ぉ ～ と か 思 い な が ら 、 見 る と き が あ る 。 結 構 、 不 意 打 ち で 、 く れ る か ら 。

結 構 、 一 生 懸 命 書 い て る と か 思 っ た ら ね 。 な ん か 、 結 構 ね 、 子 の 年 齢 で 、 こ

う い う 言 葉 が 出 て く る の か っ て 。 結 構 。 う ん 。 学 校 戻 っ て 、 5 月 く ら い か な

ん か に 、あ の 年 で 、生 き る っ て 最 高 っ て 叫 ん だ っ て 書 い て あ っ て 。元 気 が 最

高 っ て 、 生 き る っ て 、 最 高 っ て い い な が ら 。 こ の 年 で 、 こ の 言 葉 、 な か な か

言 え な い ね 。 で も 、 う ち の 目 の 前 に セ レ モ ニ ー 会 館 が あ っ て 、 一 時 、 マ マ 、
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私 が 死 ん だ と き は 、こ こ で や っ て ね っ て 。順 番 が 違 う か ら 、 嫌 だ っ て 言 っ た

ん だ け ど 、で も 、た ぶ ん 、そ ん と き 本 人 も 死 ん じ ゃ う か も し れ な い っ て 、意

識 は た ぶ ん あ っ た の か も し れ な い 。… も う 、不 意 打 ち で フ ッ と 来 る か ら 、動

揺 し な い 、 し な い っ て 。 一 応 、 本 人 の 前 で は 、 泣 か な い よ う に 。『 マ マ は 、

泣 い た と こ 見 た こ と な い ん だ け ど 』 っ て 。 だ っ て 、 見 せ な い も ん と か っ て 。

… パ パ 、う れ し い ん だ よ ね 。も と も と ね 、顔 に わ ー っ て 出 す 方 じ ゃ な い か ら 。

な ん か 、 う れ し い と は 、 ね 、 な ん か 、 メ ー ル で 送 っ て た り と か ね 。」 (ケ ー ス

５ )

３ .『 移 植 を 通 し て 家 族 に な る 』

入 院 前 後 、移 植 術 前 後 で は 、家 族 員 個 々 の 感 情 の 衝 突 を 繰 り 返 し 、

家 族 員 が 互 い に 距 離 を と る こ と や 生 活 を 維 持 す る こ と を 重 視 し て 関

係 性 を 維 持 し て い た 。 次 第 に 家 族 は 、 家 族 と し て 生 活 を 送 る こ と を

基 盤 と し 、 子 ど も の 命 を 家 族 み ん な で 救 う と い う 方 向 性 を 持 つ よ う

に な り 、価 値 観 や 思 い の ず れ は 表 面 化 す る こ と が 少 な く な っ て い た 。

ま た 、 病 気 の 子 ど も の 世 話 や 家 族 の 支 援 を 通 し て 、 拡 大 家 族 の 子 ど

も へ の 思 い に 気 づ い た り 、 家 族 の あ り 方 を 学 び 、 拡 大 家 族 と の 関 係

性 も 改 善 し て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 も う 、も と が ね 、 変 わ っ ち ゃ っ て る ん で す よ ね 。 移 植 っ て い う の を 通 し

て 、親 に な っ た っ て い う と こ ろ が 加 わ っ て き て る の で 、移 植 っ て い う こ と に

直 面 し て る の で 、親 と し て 自 覚 を 持 っ た っ て い う と こ ろ が す ご く 大 き い の で 、

そ こ が な く っ て っ て い う の を 経 験 し た こ と が な い か ら 。 … だ か ら (移 植 が )

ベ ー ス に い つ も あ っ て 。移 植 を 通 し て 、子 育 て し て き た の で 。だ か ら 、移 植

を し た か ら ど う っ て 思 わ な い で す ね 。そ う い う こ と を 通 し て 家 族 に な っ て き

た の で 。… こ れ か ら も 家 族 同 士 、話 し を し な が ら 行 く だ ろ う し 。そ れ を 通 し

て 家 族 の 関 係 性 っ て 言 う の が 出 来 あ が っ て い る う ち な の で 。… 私 た ち の ラ イ

フ ス タ イ ル が 、そ れ を 通 じ て 出 来 て き て い る の で 、流 れ が 。だ か ら 、移 植 を

通 し て ど う っ て い う ん じ ゃ な い で す 。そ れ が 、も う 下 に 引 い て あ る 上 に 生 活

し て い る の で 。」 (ケ ー ス ６ )

「 (拡 大 家 族 は )年 も 年 代 だ し 、そ ん な に (き ょ う だ い の )面 倒 も 見 き れ な い

し 、だ か ら ね 、な ん て い う の か な 、○ ち ゃ ん の 命 の 期 限 を 伝 え ら れ た と き は 、

な か な か 顔 も 合 わ せ ず ら く っ て 。… ド ナ ー は 俺 が な る っ て 言 っ て た の を 聞 い

た ん で 、お か あ さ ん は も う 、大 事 な 息 子 が ね 、そ ん な 助 か る か ど う か も 分 か

ら な い 手 術 さ れ て 傷 つ け ら れ る な ん て 許 せ な い っ て い う か 、想 像 で き な い み

た い な 感 じ で 。親 の 気 持 ち を 考 え れ ば 、分 か ら な く は な い こ と な ん で 。… (術

後 )親 も 、 手 術 し て よ か っ た わ ね み た い に 言 わ れ た り と か 、 こ ん な に 元 気 に
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な る ん だ ね と か っ て 、不 思 議 だ ね っ て 言 い な が ら 。あ の と き の お ば あ ち ゃ ん

の と か 、引 き ず っ て る と ね 、前 に 行 か な い し 。ホ ン ト に 、天 変 地 異 じ ゃ な い

で す け ど 、こ れ が 、助 か る 、子 の 命 を も ら っ た だ け で す べ て 辛 か っ た こ と は 、

忘 れ ら れ る し 。 も う 、 も う 、 な ん で も い い 。 … な ん か 、 も う 、 怖 い 物 は な い

み た い な 。こ れ か ら あ る か も し れ な い け ど 、で も 、も う 、覚 悟 す る こ と も し

て る し 、も う 、怖 い 物 は な い み た い な 感 じ 。… 病 気 と か ○ の こ と に 関 し て は 、

前 向 き に 居 ら れ る 。 も う 、 命 も ら っ た だ け で も 、 も う ね 。 一 日 、 一 日 。 だ か

ら 、悔 い な く 悔 い な く 生 活 し よ っ て 思 っ た か ら 。一 日 、一 日 、大 切 に し よ う

っ て い ら れ る 日 を 。○ と き ょ う だ い と 過 ご せ る 日 も 、時 間 も 大 切 に し よ う と

思 え た 。 … 明 日 い な く な っ た ら 、 嫌 だ け ど 、 嫌 だ け ど 、 後 悔 し な い く ら い 、

仲 良 く 過 ご そ う っ て 思 っ て 毎 日 い ら れ た 。 (ケ ー ス ６ )

４ .『 家 族 そ ろ っ た い つ も の 生 活 に 意 味 を 見 い だ す 』

家 族 は 、 日 々 の 生 活 の 中 で 、 子 ど も が 元 気 に 過 ご す 姿 や 笑 顔 を 見

る こ と に よ り 、 心 が 穏 や か に な っ て い た 。 移 植 後 に 子 ど も が 病 院 か

ら 自 宅 に 帰 り 、 家 庭 で 家 族 全 員 で 過 ご せ る こ と を 、 嬉 し く 思 い 、 安

心 す る と い う こ と を 語 る 者 が 複 数 い た 。

代 表 デ ー タ :

「 ○ で す よ ね 。 ○ の 存 在 。 う ん 、 う ん 、 ○ の 存 在 。 存 在 が 。 元 気 で い る っ

て い う 、お 帰 り な さ い っ て い う 、そ の 感 じ が よ か っ た で す ね 。お 帰 り な さ い

っ て 言 っ て く れ る の が 、す ご い 、何 よ り で し た ね 。う ん 。 (子 ど も が )元 気 に

な っ て 、 家 に い る っ て い う の が 、 幸 せ に 感 じ る 。 … お 帰 り な さ い っ て い う 、

そ の 感 じ が よ か っ た で す ね 。」 (ケ ー ス ６ )

「 や っ ぱ 、 嬉 し い で す ね 。何 だ ろ う 、た と え ば 、ス ー パ ー に 一 緒 に 行 け る

よ う に な っ て き た 時 、 自 分 の 欲 し い 物 が 芽 生 え て く る じ ゃ な い で す か 。 で 、

パ パ こ れ 買 っ て っ て 。そ う い う こ と が 、す ご く 嬉 し く て 。な ん で も な い 日 常

が 、普 通 に こ な せ る こ と が 、す ご く 嬉 し く て 。そ う い う の が 、一 番 嬉 し か っ

た か な 。」 (ケ ー ス 10 )

５ .『 家 族 と の 生 活 の 中 で 子 ど も の 体 は 大 丈 夫 と い う 自 信 を 掴 む 』

移 植 後 の 子 ど も は 、 1 年 く ら い は 入 退 院 や 救 急 外 来 受 診 を 数 回 繰

り 返 し て い た が 、 徐 々 に 入 院 す る こ と が な く な り 、 定 期 的 な 受 診 の

み で 体 調 を 維 持 す る こ と が 出 来 る よ う に な っ て い た 。 ま た 、 定 期 的

な 受 診 時 の 採 血 で も 肝 機 能 の 安 定 が 見 ら れ る よ う に な っ て い た 。 家

族 は そ の よ う な 子 ど も の 健 康 状 態 か ら 、 子 ど も の 身 体 が 大 丈 夫 と 思

う こ と が で き る よ う に な り 、 家 庭 で 生 活 し て い く 自 信 を 得 て い た 。
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代 表 デ ー タ :

「 幼 稚 園 入 っ て 以 降 、 元 気 に な っ て き て 。 … 外 来 受 診 し た 時 に 、 先 生 に 、

元 気 そ う だ も ん ね っ て 。 あ 、 元 気 そ う 、 も う 、大 丈 夫 だ ね っ て 。 採 血 結 果 見

て 、ほ ら 、や っ ぱ 元 気 だ も ん ね っ て 。身 長 も 伸 び た し ね 、体 重 も 増 え て る み

た い だ ね っ て 。… 薬 が 3 種 類 く ら い ま で 減 っ て た 。で 、免 疫 抑 制 剤 も 量 が 減

っ た ん で 。ま 、大 丈 夫 か っ て 言 う 感 じ で (幼 稚 園 に )行 か せ ら れ た 。」(ケ ー ス

９ )

「 や っ ぱ り 、 1 年 、 2 年 っ て い う か 、 日 に 日 に 熱 ス パ ン が こ う 長 く な っ て

き た と い う か 、そ ん な 2 年 間 。丈 夫 に な っ て き た っ て い う 感 じ が 分 か っ た の

で 。 … そ こ そ こ 冬 に な れ ば 、 熱 出 し た り 、 風 邪 ひ い た り 、 で 、 そ ん な に 重 症

に こ の 2 年 間 な ら な か っ た な っ て 。過 ご せ た な っ て 。ち ょ っ と 、多 少 の こ と

は あ っ た け ど 、結 構 、い け る ん だ な っ て い う 自 信 が 持 て た っ て い う の が あ っ

た 。 … 何 と か 乗 り 越 え ら れ た の だ っ て 、 思 っ た の で 、 結 構 大 丈 夫 か な っ て 。

… 元 気 に な る ん だ な っ て 。 こ の 2 年 間 が 自 信 に な っ て 。」 (ケ ー ス ６ )

６ .『 何 が あ っ て も 自 分 た ち 家 族 は 大 丈 夫 と 確 信 す る 』

家 族 は 、 退 院 後 の 子 ど も の 元 気 な 姿 を 見 て 今 ま で の 家 族 の 体 験 を

振 り 返 り 、 自 分 た ち の 生 活 や そ の 時 の 思 い を 語 り 合 っ て い た 。 家 族

は 、 子 ど も の 命 が 助 か っ た こ と の 喜 び と 同 時 に 、 子 ど も の 命 は 短 命

か も し れ な い と 考 え 、子 ど も の 命 が 助 か っ た こ と だ け で 十 分 で あ り 、

家 族 全 員 が 元 気 で 一 緒 に い る こ と 、 楽 し く 過 ご せ る こ と を 大 事 に 生

活 し て い る こ と に 意 味 を 見 出 し て い た 。 さ ら に 家 族 は 、 こ れ ま で の

自 分 た ち の 体 験 に よ り 今 の 家 族 が 在 り 、 こ れ か ら 何 が あ っ て も 自 分

た ち 家 族 は 大 丈 夫 だ と 思 う と 確 信 し て い た 。

代 表 デ ー タ :

「 ○ も 段 々 、自 分 の 病 気 の こ と が 分 か っ て 。(他 の 子 ど も と )ち ょ っ と 違 う

こ と も 分 か り 始 め て 。何 か 言 わ れ た り 、傷 つ く こ と が 出 て き て 。も っ と も っ

と 、き っ と 、そ れ が 大 き く な り ま す よ ね 。お そ ら く 。言 わ れ て る こ と が ま だ 、

わ け が 分 か っ て な い し 。な ん か 、ま だ 、病 気 だ っ て 言 わ れ る っ て く ら い で す

け ど 。 な ん か 、 大 丈 夫 な 気 が す る ん で す ね 。 私 、 い つ か (○ を 守 る た め に 表

に )出 て っ た 時 に 、 ど う に か 解 決 し て あ げ よ う 、 出 来 る っ て 思 っ て る 自 分 が

い て 。今 は 、 (子 ど も 自 身 で )対 処 し て る け ど 、い つ か 対 処 し き れ な く な っ た

時 に 私 も い る し 、主 人 も い る し 、両 親 も い る し 。何 か し ら 出 来 る ん じ ゃ な い

か っ て 。 な ん か 、 そ う で す 。 何 か し ら 出 来 る 気 が 。 ホ ン ト 、 出 来 る 気 が す る

ん で す よ ね 。 な ん か 、 出 来 る 気 が す る ん で す よ ね 。 な ん か 、 み ん な 、○ に 対

す る 気 持 ち っ て 、 同 じ 気 が す る ん で す 。 私 も 、 両 親 も 、 主 人 も 。 だ か ら 、 私

た ち で 絶 対 何 と か で き る っ て 。」 (ケ ー ス ２ )
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「 (亡 く な っ た 子 を 見 て )次 は う ち じ ゃ な い か っ て 。 や っ ぱ り 、 移 植 し て 、

胆 道 閉 鎖 症 の 子 で 移 植 し て 、す ご く 元 気 に な っ て 退 院 し た と 。ず ー っ と 元 気

だ っ た ん だ け ど 。 6 年 生 に な っ た 時 に 、 体 調 が 悪 く な っ て 入 院 し た ら 、 や っ

ぱ り 慢 性 拒 絶 か な ん か だ っ た と 気 づ い た 時 に 、亡 く な っ ち ゃ っ た も ん ね 。 次

は 、 う ち か ぁ っ て 。 … で も 、 退 院 し て ず ー っ と 良 か っ た の に 。 だ か ら 、だ ぶ

っ ち ゃ う 。 6 年 生 に な っ た ら っ て 。 も う 、 だ ぶ っ ち ゃ い ま す よ ね 。 … だ か ら

こ そ 、 い ろ ん な 景 色 を な ん て い う ん だ ろ 。 6 年 生 で 死 ん じ ゃ う か も と は 思 わ

な い け ど 。な ん て い う か 、短 命 な の か な と か っ て 、思 っ ち ゃ っ た り す る わ け

で す よ 。私 た ち 人 生 80 年 っ て 言 わ れ て る と こ ろ を ね 、半 分 か も し れ な い し 、

60 (年 )か も し れ な い け ど 。か な っ て 思 う と 、い ろ ん な 経 験 を さ せ て あ げ た い

か な 見 た い な 。… 喜 ぶ 顔 が 見 た い っ て い う ね 。そ う い う の が あ る と 思 う ん で

す よ 。 パ パ な ん か 特 に ね 。 そ こ だ と 思 う ん で す 。 … 今 し か 、 女 の 子 だ か ら 、

パ パ に 甘 え ん の も 今 く ら い し か な い じ ゃ な い で す か 。パ パ も 必 死 だ と 思 い ま

す よ 。こ の 子 は 、ジ ジ も 、パ パ も 深 い 愛 情 で と い う か 守 っ て く れ る し 、家 族

が す ご く 良 く し て く れ る し 、す ご く 幸 せ だ と 思 う 。ホ ン ト に 、元 気 に 育 っ て

ほ し い な っ て 思 い ま す ね 。」 (ケ ー ス 1 0 )
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第 ５ 章 考 察

こ こ で は 、 ま ず 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 持 つ 家 族 の セ ル フ ケ

ア の 特 性 と そ れ ら の 関 連 に つ い て 、 次 に 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど

も の 家 族 の 情 緒 的 つ な が り と 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 へ の 影 響 に つ い

て 、 生 体 肝 移 植 後 の 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 し て き た 家 族 の 意 思 決

定 に つ い て 述 べ 、 最 後 に 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ

ケ ア と オ レ ム 看 護 理 論 に お け る セ ル フ ケ ア に つ い て 、 4 点 か ら 考 察

す る 。

Ⅰ . 家 族 の セ ル フ ケ ア の 特 性 と そ れ ら の 関 連

結 果 で 抽 出 さ れ た 10 の 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 は 、そ の 特 性 を

踏 ま え る と 、[子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]、[家 族 の 成

長 と 生 活 を 維 持 す る セ ル フ ケ ア ]、 [家 族 の 困 難 に 対 処 す る セ ル フ ケ

ア ]、 [家 族 が 一 体 化 す る セ ル フ ケ ア ]の 4 つ の 特 性 に 分 け ら れ る (図

１ 参 照 )。

こ こ で は 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 持 つ 家 族 が 、 家 族 の 生 活

を 組 み 立 て る 中 で 、 遂 行 し て い る 家 族 セ ル フ ケ ア の 4 つ の 特 性 に つ

い て 考 察 す る 。

１ .[子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も に と っ て 、 拒 絶 反 応 は 移 植 し た 肝 臓 の

機 能 低 下 を 意 味 し て お り 、 特 に 子 ど も の 生 命 の 危 機 に 直 結 す る 。 ま

た 、 移 植 を 受 け た 子 ど も は 、 移 植 療 法 に よ り 消 耗 し 、 抵 抗 力 が 弱 い

身 体 状 況 で 、 大 量 の 免 疫 抑 制 剤 の 内 服 を し て い る 。 感 染 力 の 強 い 感

染 症 に 罹 患 す る こ と で 、 生 命 は 極 め て 危 険 な 状 況 に 陥 る 可 能 性 が あ

る 。 こ れ ら の 生 体 肝 移 植 を 受 け る 子 ど も の 生 命 を 脅 か す 拒 絶 反 応 や

感 染 症 に 罹 患 す る こ と は 、 発 熱 等 の 身 体 症 状 と な っ て 表 れ る 。

退 院 直 後 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 抱 え る 家 族 は 、 命 の 危 機

か ら 生 還 し た ば か り の 子 ど も と の 生 活 を 営 む こ と と な る 。 子 ど も の

発 熱 は 、 命 の 危 機 に 直 結 す る 拒 絶 反 応 を 連 想 さ せ 、 多 く の 家 族 が 強

い 緊 張 感 を 抱 き な が ら 生 活 し て い た 。 こ う し た こ と か ら も 、 生 体 肝

移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 が 、 緊 張 感 を 持 っ て 、 子 ど も の 病 状 や 体

調 の 変 化 に 注 目 す る と い う セ ル フ ケ ア は 、 子 ど も の 変 調 を 捉 え 、 医

療 へ と つ な げ る こ と で 、子 ど も の 命 を 守 る 意 味 が あ る と 考 え ら れ る 。

[子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]に は 、 ≪ 親 自 身 の 命 を か

け て 家 族 の 命 を か け て 家 族 を 守 り 子 ど も の 命 を 救 う ≫ 、 ≪ 瀕 死 の 子

ど も の 病 状 を 注 意 深 く 捉 え る ≫ 、 ≪ 移 植 後 の 脆 弱 な 子 ど も の 変 調 に

気 を 張 っ て 命 を 守 る ≫ の 3 つ の 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 が 含 ま れ
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て い る 。

在 宅 で の 療 養 生 活 で 子 ど も の 体 調 を 捉 え 、 命 を 守 ろ う と 対 応 す る

家 族 に つ い て の 報 告 は 複 数 あ る 。 平 林 (20 09 )は 、 慢 性 疾 患 に 罹 患 し

た 子 ど も と 家 族 が 、 病 院 で の 生 活 か ら 在 宅 移 行 す る 初 期 の 段 階 を ≪

混 乱 し な が ら 子 ど も の 命 を 守 る 生 活 ≫ と い う テ ー マ で 表 現 し て い る 。

こ こ で は 、 家 族 が 病 院 で の 指 導 を 手 掛 か り に 子 ど も と の 在 宅 療 養 を

始 め る が 、 対 応 で き な い こ と が 山 積 す る 現 実 に 愕 然 と し な が ら 、 無

我 夢 中 で 子 ど も の 命 を 守 る 生 活 を 送 っ て い る 様 子 が 述 べ ら れ て い る 。

特 に 子 ど も へ の 対 応 に つ い て は 、 直 面 す る 命 へ の 対 応 と し て 、 直 接

家 族 に 子 ど も の 命 や 身 体 へ の 責 任 が か か っ て く る と し 、 子 ど も の 命

に 対 応 す る 家 族 の 努 力 が 始 ま っ た 時 期 と し て 記 述 さ れ て い る 。ま た 、

水 落 (201 2)は 、 気 管 切 開 管 理 を 必 要 と す る 重 症 心 身 障 害 児 と 在 宅 で

の 生 活 を 作 り 上 げ る 過 程 に つ い て 報 告 し て い る 。 こ の 中 で も 、 退 院

当 初 に つ い て「 無 我 夢 中 の 毎 日 」の 連 続 で 、昼 夜 を 問 わ な い 吸 引 で 、

【 目 が 離 せ な い 分 刻 み の 一 日 】 と し て 子 ど も の 命 を 守 る た め の 対 応

を 継 続 し な け れ ば な ら な い 生 活 状 況 が 記 述 さ れ て い る 。

両 者 の 報 告 に あ る 家 族 の 子 ど も は 、 痙 攣 性 疾 患 や 呼 吸 器 系 疾 患 に

罹 患 し て お り 、 痙 攣 へ の 対 応 や 吸 引 の 対 応 が 、 家 族 の 子 ど も の 命 を

守 る 行 動 と な っ て い た 。 つ ま り 、 家 族 に と っ て 、 目 の 前 で 起 こ る 子

ど も の 症 状 に 的 確 に 対 応 し て い く こ と が 、 子 ど も の 命 を 守 る こ と に

直 結 し た 家 族 の 行 動 で あ る と 言 え よ う 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 持 つ 家 族 も 、 こ れ ら の 研 究 報 告 に あ

る 家 族 も 、 目 に す る 子 ど も の 症 状 を 見 逃 さ な い よ う 、 緊 張 し な が ら

対 応 し よ う と し て い る こ と は 共 通 し て い る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 拒 絶 反 応 や 、 感 染 に よ る 体 調 の 変 化

は 、 主 に 発 熱 と い う 形 で 表 れ る が 、 子 ど も は 体 温 調 整 機 能 が 未 熟 な

た め 、 様 々 な 要 因 で 発 熱 が み ら れ る 。 ま た 、 弱 い 菌 に よ る 感 染 の 発

熱 は 、 子 ど も の 身 体 の 防 御 反 応 で も あ り 、 正 常 な 身 体 症 状 で あ る 。

家 族 は 、 子 ど も の 全 身 状 態 の 消 耗 を 防 ぐ た め に 、 家 庭 で の 安 静 を 促

す 対 応 が 求 め ら れ る 。 家 族 は 、 毎 日 の 検 温 の 結 果 を 、 そ れ ま で に 得

て き た 子 ど も の 病 状 に 関 す る 知 識 か ら 、 生 命 の 危 機 に つ な が る も の

な の か 、 家 庭 で 様 子 を 見 て よ い 範 囲 な の か の 判 断 を 繰 り 返 し 行 っ て

い た 。子 ど も の 体 温 の 小 さ な 数 値 の 差 異 に つ い て 、医 療 へ つ な ぐ か 、

自 宅 で 経 過 を 見 て よ い の か ど う か 迷 い な が ら 、 判 断 を 行 っ て い る 多

く の 家 族 の 姿 が 、 結 果 か ら 導 か れ て い た 。 つ ま り 、 生 体 肝 移 植 を 受

け た 子 ど も を 持 つ 家 族 が 、 子 ど も の 病 状 や 症 状 に 注 目 す る こ と は 、

子 ど も の 症 状 が ど の よ う に 変 化 す る の か 、 対 応 が 必 要 に な る か 、 子

ど も の 生 命 に 関 わ る こ と な の か を 捉 え る た め の セ ル フ ケ ア で あ っ た

と 考 え る 。
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平 林 (200 9)や 水 落 (20 12 )が 報 告 し て い る 子 ど も を 守 る た め に 家 族

が 注 目 す る 症 状 は 、痙 攣 や 喀 痰 の 貯 留 と い う 目 に 見 え る 症 状 で あ る 。

家 族 は そ の 症 状 を 捉 え 、 症 状 が 軽 減 し 治 ま る よ う に 、 早 急 に 的 確 に

対 応 す る こ と が 求 め ら れ る 。 平 林 (200 9 )が 報 告 し て い る 家 族 の 言 葉

に 、 「 直 接 的 な 責 任 が か か っ て く る 」 と い う こ と が あ る 。 こ れ は 、

家 族 が 子 ど も の 症 状 を 発 見 し 、直 接 早 急 に 対 応 す る こ と へ の 緊 張 や 、

症 状 を 見 過 ご す こ と で 対 応 で き ず 致 命 的 な 状 況 な る こ と に 対 す る 不

安 を 抱 え た 言 葉 と 捉 え ら れ る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 と 、 こ れ ら の 報 告 と の 違 い は 、

子 ど も の 命 に か か わ る 症 状 か ど う か の 判 断 と 、 感 染 予 防 の 不 明 確 さ

を 含 ん で い る 点 で あ る 。

生 体 肝 移 植 の 子 ど も を 持 つ 家 族 は 、 子 ど も の 症 状 を 捉 え 、 子 ど も

の 体 調 変 化 を 熱 型 、 発 熱 時 の 子 ど も の 様 子 を 記 録 に 残 す こ と で 視 覚

化 し 、 さ ら に 家 族 の 情 報 共 有 に も 活 用 し て い た 。 ま た 、 医 師 へ の 相

談 時 に こ の 記 録 を 使 用 し 、 子 ど も の 病 状 と 病 気 の 機 序 を 関 連 づ け て

必 要 な 対 応 に つ い て 説 明 を 受 け て い た 。

家 族 が 子 ど も の 症 状 を 記 録 に 残 す こ と は 、 明 確 に 判 断 し に く い 症

状 や 病 状 及 び 対 応 の 経 過 を 視 覚 化 し て い く こ と に よ っ て 、 子 ど も の

体 の 中 で 生 じ て い る こ と を 把 握 し や す く し て い た 。

さ ら に 、家 族 員 同 士 が 視 覚 化 す る こ と で 情 報 を 共 有 で き た こ と は 、

子 ど も の 症 状 と 照 ら し 合 わ せ な が ら 、 互 い に 症 状 を 確 認 す る こ と を

可 能 に し 、 家 族 と し て 子 ど も の 病 状 や 症 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア の

継 続 に つ な が っ て い た と 考 え る 。

以 上 の こ と か ら 、 [子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]の 家

族 の セ ル フ ケ ア の 特 性 と は 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 が 、

子 ど も の 体 調 の 変 化 を 捉 え 、 情 報 を 共 有 し 、 子 ど も の 変 調 に す ぐ に

対 応 し 、 子 ど も の 命 を 守 る 家 族 セ ル フ ケ ア の 遂 行 す る も の で あ っ た

と 考 え る 。

２ .[家 族 の 成 長 と 生 活 を 維 持 す る セ ル フ ケ ア ]

生 体 肝 移 植 を 受 け た 脆 弱 な 子 ど も を 持 つ 家 族 は 、 子 ど も の 命 を 守

る と い う 意 識 が 強 く 、 病 気 の 子 ど も 中 心 の 生 活 と な っ て い た 。 子 ど

も の 命 を 守 る こ と を 最 優 先 に す る 家 族 の 生 活 体 制 を と る た め に 、 家

族 は こ れ ま で の 家 族 の 生 活 を 変 更 す る こ と が 求 め ら れ て い た 。

そ こ で [家 族 の 成 長 と 生 活 を 維 持 す る セ ル フ ケ ア ]が 遂 行 さ れ た 。

こ こ に は 、 ≪ 治 療 を 組 み 込 ん だ 生 活 を 創 る ≫ 、 ≪ 脆 弱 な 子 ど も を 育

み 家 族 の 日 常 性 を 築 く ≫ 、 ≪ 肝 機 能 悪 化 を 危 惧 し な が ら 成 長 を 促 す

≫ 、 ≪ 移 植 後 の 子 ど も を 持 つ 自 分 た ち 家 族 の 生 活 を 創 る ≫ の 4 つ の

家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 が 含 ま れ て い る 。 こ の 家 族 の セ ル フ ケ ア
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は 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 身 体 的 に 不 安 定 な 子 ど も と 家 族 の 生 活 を 組

み 立 て 、 自 分 た ち の 生 活 を 創 り あ げ る と い う 特 性 を 有 し て い る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 持 つ 家 族 は 、 病 状 悪 化 を 危 惧 し な が

ら 子 ど も の 体 調 を 維 持 し 、 病 状 に 配 慮 し た 生 活 を 整 え る セ ル フ ケ ア

行 動 を 試 行 錯 誤 し な が ら 遂 行 し 、 自 分 た ち の 生 活 を 創 っ て い た 。 ま

た 、 家 族 の ス ト レ ス 状 況 や 負 担 に 配 慮 し 、 家 族 の 生 活 が 日 常 性 を 取

り 戻 せ る よ う に 生 活 を 組 み 立 て る セ ル フ ケ ア 行 動 を 遂 行 し て い た 。

こ の よ う な 経 過 を 経 て 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た レ シ ピ エ ン ト で あ る

子 ど も の 体 調 は 安 定 す る よ う に な り 、 ド ナ ー で あ る 親 は 回 復 し 、 通

常 の 役 割 に 戻 り 、 家 族 生 活 が 日 常 性 を 取 り 戻 す よ う に な っ て い た 。

在 宅 療 養 へ 移 行 し た 病 気 や 障 害 を 持 つ 子 ど も の 家 族 の 体 験 に つ い

て の 研 究 報 告 が あ る 。 拡 大 家 族 か ら の 支 援 を 受 け た り 、 日 々 子 ど も

の 世 話 の 思 考 錯 誤 を 繰 り 返 す 中 で 、 子 ど も の 症 状 の パ タ ー ン に 気 づ

く よ う に な り 、 子 ど も や 家 族 の 生 活 ペ ー ス が 決 ま っ て く る こ と で 、

家 族 な り の 生 活 が 組 み 立 っ て 行 く こ と が 報 告 さ れ て い る (平 林 ,20 09、

水 落 ,201 2、田 邉 ,20 08 )。こ の 報 告 の 中 で 、病 気 や 障 害 を 持 つ 子 ど も

の 家 族 が 在 宅 療 養 へ 移 行 す る 体 験 は 、 「 無 我 夢 中 」 や 「 思 考 錯 誤 の

繰 り 返 し 」 、 「 最 善 を 尽 く す 生 活 」 と 示 さ れ て い る 。 こ の 体 験 を 通

し て 家 族 は 、 子 ど も の 症 状 パ タ ー ン を 掴 み 、 生 活 の ペ ー ス を 形 成 し

て い た 。

こ れ ら の 報 告 は 、 試 行 錯 誤 し な が ら 子 ど も の 状 況 に 配 慮 し た 生 活

方 法 を 考 え 、 そ の 経 過 か ら 子 ど も の 病 状 が 分 か り 、 家 族 の 生 活 が 組

み 立 て ら れ て い く と い う 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 体 験

と 共 通 す る 点 が 多 い 。 不 安 定 な 子 ど も の 体 調 を 維 持 し 、 病 状 の パ タ

ー ン に 気 づ く こ と が で き 、 生 活 の ペ ー ス が 決 ま っ て く る よ う に な っ

た の は 、 家 族 が 子 ど も の 体 調 を 維 持 で き る 生 活 を 組 み 立 て ら れ た 成

果 で は な い だ ろ う か 。

本 研 究 の 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 は 、 退 院 当 初 は そ の 日

そ の 日 の 子 ど も の 体 調 の 維 持 の た め に 必 死 に 生 活 を し て い た 。 そ の

た め 、 子 ど も の 経 過 が 順 調 で あ っ た こ と の 要 因 と し て 、 家 族 の 生 活

基 盤 を 整 え て き た こ と を あ げ る 家 族 は い な か っ た 。

こ れ ら の こ と か ら 、 家 族 が 子 ど も の 体 調 に 配 慮 し 、 生 活 を 整 え 、

日 常 性 を 維 持 し 継 続 し た こ と で 得 た 成 果 を 、 家 族 の セ ル フ ケ ア の 遂

行 の 成 果 と し て フ ィ ー ド バ ッ ク す る こ と で 、 さ ら に 家 族 は 自 信 を も

ち セ ル フ ケ ア の 継 続 や 充 実 に つ な が る の で は な い か と 考 え る 。

ま た 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 持 つ 家 族 は 、 こ の よ う な 家 族

の 生 活 を 送 る 中 で 子 ど も の 成 長 発 達 に 確 信 を 持 つ よ う に な っ て い た 。

そ の 確 信 か ら 子 ど も の 成 長 発 達 に 必 要 な 環 境 を 検 討 し た り 、 集 団 生

活 を 開 始 す る と い う 子 ど も の 成 長 を 促 す セ ル フ ケ ア 行 動 を 遂 行 す る
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よ う に な っ て い た 。

平 林 (200 9)は 、 在 宅 療 養 の 中 で 、 根 幹 に あ る 家 族 の 安 定 感 を 認 識

し 、 子 ど も の 成 長 や 変 化 を 認 め 、 常 に 新 し い 生 活 を 模 索 し て い る 家

族 が 多 い こ と を 報 告 し て い る 。 ま た 、 濱 田 (200 9)は 、 障 害 の あ る 子

ど も を 持 つ 家 族 が 、 子 ど も を 社 会 に つ な ぐ プ ロ セ ス を 明 ら か に し 、

障 害 の あ る 子 ど も の 家 族 と し て 社 会 に 踏 み 出 す プ ロ セ ス の 構 造 を 提

示 し て い る 。 そ の 中 で 、 親 が ≪ わ が 子 の 感 解 ≫ を し 、 ≪ 障 害 を 取 り

巻 く 現 実 志 向 ≫ を 深 め 、 ≪ “ う ち の 家 族 ” の 形 成 (再 形 成 )≫ が 進 む

ほ ど 、 家 族 は ≪ 障 害 の あ る 子 ど も と 社 会 を つ な ぐ 方 略 ≫ を 豊 か に 用

い て 行 く こ と を 述 べ て い る 。 こ れ ら の 報 告 か ら も 、 病 気 の 子 ど も を

持 つ 家 族 は 、 子 ど も の 成 長 を 捉 え 、 さ ら に 子 ど も の 成 長 を 促 し な が

ら 、 家 族 の 生 活 を 営 ん で い る こ と が 読 み 取 れ る 。

つ ま り 、 こ れ ら の 報 告 か ら 、 病 気 の 子 ど も に あ っ た 生 活 方 法 を 整

え な が ら 子 ど も の 病 状 を 把 握 で き 、 自 分 た ち 家 族 の 日 常 性 の あ る 生

活 を 築 く こ と は 、 子 ど も の 成 長 を 促 す セ ル フ ケ ア の 遂 行 に つ な が る

と 言 え る の で は な い か 。

つ ま り 、 家 族 は [子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]に よ っ

て 、 子 ど も の 病 状 を 把 握 で き る よ う に な り 、 子 ど も と の 生 活 の 中 で

日 々 変 化 す る 子 ど も の 状 況 を 捉 え 、 世 話 が 出 来 る た め の 知 識 と 技 術

を 獲 得 す る 。 さ ら に 、 [家 族 の 成 長 と 生 活 を 維 持 す る セ ル フ ケ ア ]で

あ る 子 ど も の 状 況 に 合 わ せ た 家 族 の 生 活 方 法 を 試 行 錯 誤 し な が ら 変

更 ・ 調 整 し 、 家 族 な り の 方 法 を 導 き 出 し 、 家 族 の 安 定 感 を 引 き だ す

こ と に よ っ て 、 家 族 は 、 子 ど も の 成 長 を 促 す 家 族 の セ ル フ ケ ア の 遂

行 を 引 き 出 し て い る と 考 え る 。

３ .[家 族 の 困 難 に 対 処 す る セ ル フ ケ ア ]

家 族 に は 、 生 体 肝 移 植 前 後 で 子 ど も と 家 族 の 命 に 向 き 合 う ス ト レ

ス や 苦 悩 、 脆 弱 な 子 ど も と と も に 生 活 す る 上 で の ス ト レ ス や 家 族 員

の 認 識 の 不 一 致 が 生 じ て い た 。 移 植 を 受 け た 子 ど も を 中 心 と し た 家

族 の 生 活 方 法 、 計 画 の 変 更 調 整 は 、 家 族 に と っ て 、 か け が え の な い

大 切 な 命 を 守 ら な け れ ば な ら な い と い う 緊 張 感 を も た ら し て い た 。

ま た 、 移 植 を 受 け た 子 ど も も 含 め て 家 族 員 一 人 ひ と り は 、 孤 独 感 、

疲 労 感 、 不 安 感 な ど 強 い ス ト レ ス を 抱 え て い た 。 こ れ ら は 、 家 族 の

セ ル フ ケ ア の 遂 行 を 困 難 に し て い た 。 家 族 は 、 生 体 肝 移 植 前 後 で 抱

え る 苦 悩 に 対 し て 、家 族 員 個 々 が 苦 悩 を 緩 和 す る 対 処 を 行 っ て い た 。

[家 族 の 困 難 に 対 処 す る セ ル フ ケ ア ]に は 、 ≪ 命 に 向 き 合 い 守 る 苦 悩

を 家 族 で 緩 和 す る ≫ 、 ≪ 移 植 後 療 養 生 活 で 生 じ る 家 族 員 の 不 一 致 の

緩 和 ≫ の 2 つ の 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 が 含 ま れ て い る 。

村 田 ら (199 9)の 慢 性 疾 患 の 子 ど も を 持 つ 家 族 の ス ト レ ス へ の 対 処
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で は 、 健 康 生 活 上 の 困 難 が 多 い 家 族 ほ ど 、 我 慢 な ど の 持 久 的 対 処 が

多 い 結 果 が 報 告 さ れ て い る 。 ま た 、 水 落 (201 2)は 、 障 害 を も つ 子 ど

も の 母 親 が 在 宅 療 養 を 作 り 上 げ る 時 の 支 え に な っ て い た 体 験 と し て 、

「 家 族 で 暮 ら し た い 」思 い 、「 家 族 で 過 ご せ る 幸 せ 」を 挙 げ て い る 。

他 に も 療 養 生 活 を 組 み 立 て る 中 で 、 家 族 と 共 に あ る と 思 う 気 持 ち 、

家 族 が 相 談 し 合 い 、 家 族 の 目 標 を 共 有 し 合 え た こ と が 療 養 生 活 の 構

築 の 支 え に な っ た と の 報 告 が あ る (平 林 ,200 7、 田 邉 ,201 2)。

本 研 究 に お い て も 、 家 族 員 が そ れ ぞ れ 強 い ス ト レ ス を 抱 え な が ら

も 家 族 と し て 生 活 を 継 続 す る う え で 、 家 族 の 関 係 性 が 支 え に な っ て

い た こ と が 示 さ れ て い る 。 ま た 同 時 に 家 族 員 の 命 を か け 子 ど も を 守

る こ と に 対 す る 苦 悩 な ど に つ い て は 、 家 族 員 間 で 話 す こ と を 控 え る

傾 向 に あ っ た 。 家 族 は 、 苦 悩 を 伝 え 合 う こ と で 、 他 の 家 族 員 を 苦 し

め た り 、 関 係 性 を 悪 く し た り す る こ と を 懸 念 し 、 話 題 に は し な か っ

た の で は な い だ ろ う か 。

中 野 (200 9)は 、 臓 器 移 植 に お け る 倫 理 的 課 題 に 直 面 す る 家 族 に つ

い て 論 じ 、 家 族 員 が 脳 死 と 判 定 さ れ た 時 、 家 族 は 一 人 の 家 族 員 の 死

と 、も う 一 人 の 家 族 員 の 生 と い う 問 題 に 同 時 に 直 面 す る こ と に な り 、

家 族 が 行 う 意 思 決 定 の プ ロ セ ス に お け る 迷 い や 葛 藤 、 苦 悩 を 抱 く こ

と を 言 及 し て い る 。 さ ら に 家 族 が 直 面 す る 倫 理 的 問 題 に 対 し て 、 個

人 を 尊 重 し 、 人 権 を 擁 護 す る 集 団 と し て 家 族 が 成 熟 し て い く こ と を

支 え る 支 援 の あ り 方 に つ い て 示 唆 し て い る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 員 は 、 子 ど も の 命 に 向 き 合 う 苦

悩 や ド ナ ー ・ 非 ド ナ ー で の 思 い を 個 々 に 抱 え て い る 。 家 族 の 命 の 選

択 と い う 倫 理 的 側 面 も 含 む 生 体 肝 移 植 で は 、 家 族 内 で 個 々 の 家 族 員

の 死 生 観 の 違 い や 、 家 族 と い う 集 団 の 意 向 と 異 な る 思 い が 生 じ る こ

と は 想 定 で き る 。 異 な る 思 い を 表 現 し 合 う こ と で さ ら に 家 族 に 葛 藤

を 生 じ る こ と に も な り か ね な い 。 生 体 肝 移 植 に よ っ て 家 族 は 、 異 な

る 意 向 を 持 っ た 集 団 と な る 可 能 性 は 高 い 。 そ の 中 で 、 家 族 員 個 々 の

価 値 観 や 思 い を 尊 重 し 、 人 権 を 擁 護 で き る 集 団 と し て 成 長 で き る よ

う 家 族 を 支 援 し て い く こ と は 、 よ り 家 族 の 意 思 決 定 力 を 強 め る う え

で も 重 要 で あ る と 考 え る 。

ま た 、本 研 究 に お け る 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 持 つ 家 族 で は 、

子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア が 遂 行 さ れ 、 子 ど も の 情 報

を 把 握 し 、 共 有 し て い た 。 し か し 一 方 で は 、 家 族 員 の 精 神 的 な 状 況

を 察 し 、 ス ト レ ス に 配 慮 す る が ゆ え に 、 子 ど も の 病 状 に 関 す る 情 報

内 容 に つ い て は 、 選 択 し て 伝 え る セ ル フ ケ ア 行 動 が と ら れ て い た 。

こ の よ う な 状 況 は 、 家 族 の 意 思 決 定 能 力 の 発 揮 を 阻 む の で は な い か

と 考 え ら れ る 。

高 谷 ら (201 5)は 、 脳 死 に よ る 子 ど も の 臓 器 移 植 に 直 面 し た 家 族 の
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意 思 決 定 プ ロ セ ス を 支 え る ケ ア ガ イ ド ラ イ ン を 報 告 し て い る 。 家 族

が 有 し て い る 意 思 決 定 能 力 の 遂 行 が 困 難 に な っ た り 、 子 ど も の 症 状

や 治 療 に よ り 家 族 の 状 況 が 大 き く 変 化 す る 中 で も 、 家 族 が 子 ど も の

症 状 治 療 を 常 に 把 握 し 、 家 族 の 意 思 決 定 能 力 や 意 思 決 定 ス タ イ ル を

尊 重 し て い く こ と の 重 要 性 を 述 べ て い る 。 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど

も を 持 つ 家 族 に お い て も 、 意 思 決 定 能 力 を 最 大 限 発 揮 で き る よ う な

支 え が あ る こ と で 、 よ り 家 族 の セ ル フ ケ ア も 発 揮 で き て い け る の で

は な い だ ろ う か 。

野 嶋 (200 4)は 、 家 族 看 護 エ ン パ ワ ー メ ン ト モ デ ル に お い て 、 家 族

は 主 体 的 な 存 在 で 、 家 族 自 身 の 力 で 様 々 な 状 況 を 乗 り 越 え て い く こ

と が で き る 集 団 で あ る と 捉 え て い る 。 本 研 究 で の 生 体 肝 移 植 を 受 け

た 子 ど も の 家 族 は 、 [子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]に 合

わ せ て 、家 族 が 生 活 を 組 み 立 て て い る [家 族 の 成 長 と 生 活 を 維 持 す る

セ ル フ ケ ア ]を 遂 行 し て い る 。こ れ ら の 家 族 の セ ル フ ケ の 特 性 は 、生

体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 が 、 主 体 的 に 家 族 の 困 難 な 状 況 を 乗

り 越 え 生 活 す る た め の セ ル フ ケ ア を 表 し て い る 。 生 体 肝 移 植 を 受 け

た 子 ど も の 家 族 は 、 こ の セ ル フ ケ ア を 通 し て 、 家 族 が 子 ど も の 命 を

救 い 守 る 価 値 観 、 家 族 で 過 ご せ る こ と を 支 え に す る 価 値 観 を 共 有 す

る と い う 一 体 感 を 強 み に 、 困 難 を 乗 り 越 え よ う と し て い た と 言 え よ

う 。

生 体 肝 移 植 前 後 で 異 な る 意 向 を 生 じ た 家 族 員 で あ っ て も 、 共 に 困

難 な 状 況 を 乗 り 越 え て き た 体 験 か ら 得 た 絆 を 基 盤 に 、 互 い の 価 値 観

や 思 い を 尊 重 し 、 人 権 を 擁 護 す る 家 族 と し て 成 長 す る こ と が で き る

の で は な い だ ろ う か 。

４ .[家 族 が 一 体 化 す る セ ル フ ケ ア ]

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の [家 族 が 一 体 化 す る セ ル フ ケ

ア ]は 、 [子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]や [家 族 の 成 長 と

生 活 を 維 持 す る セ ル フ ケ ア ]、 [家 族 の 困 難 に 対 処 す る セ ル フ ケ ア ]

の 特 性 を も つ セ ル フ ケ ア が 遂 行 さ れ る 中 で 、 形 成 さ れ た 家 族 の セ ル

フ ケ ア で あ る 。 [家 族 が 一 体 化 す る セ ル フ ケ ア ]に は 、 ≪ 移 植 前 後 の

重 篤 な 子 ど も を 抱 え て 家 族 が 一 体 化 す る ≫ の 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志

向 性 が 含 ま れ て い る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 が 、 子 ど も の 命 を 救 い た い と い

う 家 族 の 共 通 の 思 い を 認 識 で き た こ と は 、 家 族 が つ な が る き っ か け

と な っ て い た 。 こ の 思 い は 、 言 葉 を 交 わ す こ と で は な く 、 家 族 が 命

を か け て 家 族 を 守 ろ う と し て い る こ と 、 消 え 入 り そ う な 命 の 子 ど も

の 面 会 に 通 い 、 病 状 に 注 目 し 続 け て い る 家 族 員 の 姿 か ら お 互 い に 察

し た 思 い で あ っ た 。 こ の 思 い か ら 家 族 は 、 共 に 家 族 を 守 ろ う と す る
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絆 を 築 い て い た 。

家 族 は 、 療 養 生 活 を 振 り 返 る 中 で 、 家 族 の 連 帯 感 が 強 ま り 、 協 力

体 制 が で き た こ と を 報 告 し て い る 先 行 研 究 に お い て は 、 家 族 が 情 報

共 有 し 、 同 じ 思 い を 共 有 で き た り 、 共 に 頑 張 り あ え 、 積 極 的 に 家 族

の 生 活 や 子 ど も の 世 話 に 協 力 し て い た こ と で 、 よ い サ ポ ー タ ー と し

て の 存 在 に な れ た と の 認 識 を 持 つ よ う に な っ た こ と が 示 さ れ て い る

(田 邉 ,20 08、 濱 田 ,20 09、 水 落 ,20 12 )。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 は 、 2 人 の 家 族 員 の 命 に 向 き 合

い 、 家 族 の 命 を 守 り 続 け る 体 験 を し て い る 。 本 研 究 で 家 族 が 一 体 感

を 得 ら れ た こ と に よ っ て 、 今 後 も 子 ど も を 育 て 、 共 に 生 き て い く 家

族 と し て 存 在 し て い く こ と の 意 義 が 高 ま っ て い る こ と は 、 他 の 研 究

結 果 と 同 様 で あ っ た 。

ま た 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 は 、 移 植 後 、 家 族 一 人 ひ

と り の 健 康 を 大 事 に 家 族 全 員 が そ ろ っ て 健 康 で あ ろ う と す る セ ル フ

ケ ア 行 動 が 遂 行 さ れ て い た 。

中 野 (199 3)は 、 看 護 支 援 に お い て 家 族 を 一 つ の 集 団 と し て 捉 え る

こ と の 重 要 性 を 述 べ て い る 。 そ の 理 由 と し て 、 家 族 は 病 気 の 子 ど も

も 含 め て 家 族 シ ス テ ム と し て ダ イ ナ ミ ッ ク な 相 互 作 用 を し て い る こ

と か ら 、 家 族 員 に 生 じ た 変 化 は 家 族 全 体 に も 影 響 す る こ と を 挙 げ て

い る 。

子 ど も が 生 体 肝 移 植 を 受 け た こ と に よ り 、 家 族 全 員 が 健 康 を 保 つ

と い う 方 向 性 を 持 ち 、 家 族 員 一 人 ひ と り が 感 染 症 に か か ら な い よ う

に 、自 立 し た セ ル フ ケ ア を 遂 行 し て い る と い う こ と に も [家 族 が 一 体

化 す る セ ル フ ケ ア ]が 表 れ て い た と 考 え る 。ま た 、セ ル フ ケ ア が 不 足

し て い る 家 族 員 に 対 し て も 、 声 を 掛 け 合 っ た り 、 足 り な い と こ ろ を

代 行 す る な ど 、 家 族 の 相 互 作 用 に よ り セ ル フ ケ ア を 補 っ て い た 。 家

族 と し て バ ラ ン ス の と れ た 生 活 を 送 る 力 を 発 揮 す る こ と に よ っ て 、

家 族 の 健 康 を 維 持 す る セ ル フ ケ ア の 遂 行 に つ な が っ て い た と 言 え る 。

こ の よ う な 家 族 員 一 人 ひ と り の セ ル フ ケ ア の 遂 行 に よ り 、 健 康 が

維 持 で き て い る 状 況 を 確 認 で き る こ と は 、 家 族 の セ ル フ ケ ア の 獲 得

を 実 感 で き 、家 族 の つ な が り を 強 め 、よ り 一 体 感 を 感 じ る と 考 え る 。

こ の こ と は 、 さ ら な る 困 難 に も 対 処 で き る 家 族 と し て の 強 み を 認 識

す る こ と に も つ な が っ て い く と 考 え る 。

こ れ ら の こ と か ら 、移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 は 、[子 ど も の 命 や

病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]に よ り 、子 ど も の 病 状 の 捉 え 方 や 対 応 を

獲 得 し て い く 。 そ し て [家 族 の 成 長 と 生 活 を 維 持 す る セ ル フ ケ ア ]を

発 揮 す る こ と に よ り 、脆 弱 な 子 ど も を 含 め た 家 族 の 生 活 を 組 み 立 て 、

[家 族 の 困 難 に 対 処 す る セ ル フ ケ ア ]を 用 い な が ら 、 家 族 員 で 支 え 合
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い 、 補 い 合 い な が ら 、 家 族 生 活 を 継 続 し て い る 。 こ れ ら の 3 つ の セ

ル フ ケ ア を 継 続 す る 中 で 、 移 植 を 受 け た 子 ど も を 含 め て 、 困 難 な 厳

し い 状 況 を 乗 り 越 え て き た 家 族 と し て の つ な が り を 見 出 し 、[家 族 が

一 体 化 す る セ ル フ ケ ア ]が 形 成 さ れ て い た 。こ の よ う に 、4 つ の セ ル

フ ケ ア の 特 性 を も つ 10 の 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 が 関 連 し 合 っ

て 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア が 遂 行 さ れ て い

る と 考 え る 。

Ⅱ .生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 情 緒 的 つ な が り と 家 族 の セ

ル フ ケ ア 行 動 へ の 影 響

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 は 、 生 体 肝 移 植 の 前 後 の 家 族 の

命 に 向 き 合 う 生 活 の 中 で 、極 め て 強 い 緊 張 や ス ト レ ス を 抱 え て い た 。

そ の 中 で も 、 ≪ 移 植 前 後 の 重 篤 な 子 ど も を 抱 え て 家 族 が 一 体 化 す る

≫ 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 の よ う に 、 家 族 は 生 体 肝 移 植 前 後 を 通

し て 、 家 族 員 が つ な が り を 形 成 し 、 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 し な が

ら 生 活 を 維 持 し て い る 。

生 体 肝 移 植 前 後 の 家 族 は 、 重 篤 な 子 ど も に 寄 り 添 い 、 生 体 肝 移 植

療 法 の 選 択 と い う 家 族 の 命 に 向 き 合 う 中 で 、 家 族 の 生 活 を 維 持 す る

と い う 、 極 め て 強 い ス ト レ ス 状 況 に あ っ た 。 そ の 状 況 で 、 家 族 は 、

≪ 命 に 向 き 合 い 守 る 苦 悩 を 家 族 で 緩 和 す る ≫ 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志

向 性 に 含 ま れ る ＜ ス ト レ ス 状 況 に あ る 家 族 に 安 寧 を 提 供 す る ＞ 、 ＜

家 族 員 の ス ト レ ス 発 散 を 受 け 止 め る ＞ と い う セ ル フ ケ ア 行 動 を 遂 行

し て い た 。 こ れ は 、 精 神 的 身 体 的 な 苦 痛 や ス ト レ ス が 強 い 状 況 に あ

る 子 ど も や 、 生 活 状 況 の 変 更 や 調 整 の た め に 不 安 や 孤 独 感 を 抱 え て

い る 家 族 員 と 共 に 過 ご し 、 家 族 員 が 互 い に 心 が 落 ち 着 け る よ う に な

る た め の 行 動 で あ る 。 家 族 は 、 遊 び や ス キ ン シ ッ プ を 行 っ た り 、 家

族 員 の 日 々 の ス ト レ ス に よ る イ ラ イ ラ し た 感 情 を あ り の ま ま に 受 け

止 め な が ら 、 共 に 過 ご す こ と で 、 情 緒 的 な 安 定 を 取 り 戻 す 関 わ り を

行 っ て い た 。 さ ら に 、 家 族 は ≪ 移 植 前 後 の 重 篤 な 子 ど も を 抱 え て 家

族 が 一 体 化 す る ≫ 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 の 遂 行 に よ り 、『 こ れ ま

で の 家 族 の 体 験 が あ る か ら 今 の 家 族 が 在 り 、 何 が あ っ て も 自 分 た ち

家 族 は 大 丈 夫 で あ る と 確 信 す る 』 と い う 家 族 の 絆 や 家 族 の 力 に 確 信

を 得 て い た 。

子 ど も の 入 院 や 療 養 生 活 で の 家 族 員 の 役 割 意 識 の 変 化 、 家 族 が 共

に 過 ご す 関 わ り に つ い て の 文 献 が 複 数 あ る 。 橋 爪 (20 06 )は 、 小 児 が

ん の 子 ど も を 持 つ 父 親 の 生 活 と 役 割 意 識 の 変 化 と し て 、 家 事 や 育 児

の 増 加 、 家 族 の 悩 み の 相 談 相 手 、 子 ど も の 世 話 の 役 割 意 識 が 高 ま っ

て い る こ と を 報 告 し て い る 。 濱 田 (200 9 )は 、 父 親 が 家 族 の 療 養 体 制

を 整 え た り 、 母 親 の 話 を 聞 い た り 、 気 分 転 換 の 配 慮 を す る な ど の 役
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割 を と る よ う に な っ た こ と を 報 告 し て い る 。 水 野 (20 02 )は 、 小 児 が

ん の 子 ど も の 入 院 に よ り 家 族 が 分 散 し て し ま う こ と を 補 う た め に 、

家 族 は 、 可 能 な 限 り 一 緒 に 過 ご す 努 力 を し た り 、 父 親 が 仕 事 時 間 を

短 縮 し 、 仕 事 の 合 間 を 利 用 し て 極 力 面 会 に 来 て 、 情 報 共 有 や 子 ど も

の 療 養 に 関 わ る よ う に し て い る と 述 べ て い る 。 こ れ ら は 、 病 気 の 子

ど も の 入 院 や 治 療 に よ り 家 族 の 生 活 が 一 変 す る た め に 生 じ る 生 活 上

の 問 題 を 、 家 族 員 の 役 割 調 整 に よ っ て 解 決 し よ う と す る 取 り 組 み で

あ る 。 家 計 を 維 持 す る 役 割 を 担 っ て き た 父 親 の 、 家 事 や 育 児 へ の 役

割 の 変 化 は 、 家 族 と 共 に 過 ご し 、 関 わ る 時 間 を 確 保 す る 情 緒 的 関 係

性 を も つ 行 動 へ の 変 化 と も 読 み 取 れ る 。

こ れ ら の 報 告 に は 、 情 緒 的 機 能 に 関 す る 記 載 は な い が 、 本 研 究 に

お け る 生 体 肝 移 植 の 子 ど も を 持 つ 家 族 の 、 強 い ス ト レ ス 状 況 を 緩 和

す る セ ル フ ケ ア 行 動 の 遂 行 に も 同 様 の 行 動 が み ら れ る 。 家 族 が 子 ど

も の 入 院 や 在 宅 療 養 生 活 の 中 で 、 共 に 過 ご し 、 コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン

を 取 り な が ら 、 協 力 体 制 を 築 い て い く 行 動 は 、 家 族 の 凝 集 性 を 高 め

て い る と も 言 え る だ ろ う 。

ま た 、 濱 田 (20 09 )は 、 障 害 を 持 つ 子 ど も と 共 に 生 活 す る よ う に な

っ た 家 族 員 が 、 自 己 の 編 み 直 し の 中 で 、 自 分 の 楽 し み よ り も 子 ど も

と 関 わ る こ と を 大 事 に す る 価 値 観 の 変 化 が み ら れ る よ う に な っ た こ

と を 明 ら か に し て い る 。 北 野 (200 5)は 、 が ん 患 者 の 家 族 が 、 患 者 と

共 に 過 ご し て い く 中 で 、 患 者 の 看 取 り を 引 き 受 け る 覚 悟 を し は じ め

る 体 験 に つ い て 報 告 し て い る 。 こ れ ら の 報 告 は 、 家 族 が 病 気 を も つ

家 族 員 と 共 に 過 ご す 時 間 を 持 ち 、 生 活 を 営 む 中 で 、 家 族 自 身 の 価 値

や 役 割 を 見 出 す よ う に な る こ と を 示 し て い る と 言 え よ う 。

Olso n( 19 82 )は 、家 族 が ス ト レ ス を 乗 り 越 え て い く 上 で 、そ の 家 族

の 凝 集 性 と 家 族 の 適 応 力 が 重 要 で あ る と 述 べ て い る 。 野 嶋 ら (19 9 4)

は 、 Olson の 家 族 の 適 応 力 と 凝 集 力 を 統 合 し た 家 族 の シ ス テ ム 力 と

家 族 の 対 処 行 動 と の 関 係 を 明 ら か に す る 中 で 、 家 族 の 凝 集 力 の 高 ま

り は 、 統 合 的 対 処 パ タ ー ン に 貢 献 し て い る こ と を 言 及 し て い る 。 家

族 の 統 合 的 対 処 パ タ ー ン に は 、 人 間 的 成 長 、 家 族 の 統 合 、 家 族 生 活

の 調 整 、 患 者 へ の 支 持 が 含 ま れ る 。

こ れ ら の こ と か ら 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 は 、 入 院 で

の 闘 病 や 療 養 生 活 を 共 に 送 る 中 で 、 情 緒 的 な つ な が り を 持 ち 家 族 が

一 体 化 す る と い う 凝 集 性 が 高 ま っ て い た と 言 え る だ ろ う 。 さ ら に 、

生 体 肝 移 植 前 後 で の 家 族 の 関 わ り は 、 家 族 員 に 自 身 の 価 値 や 役 割 を

見 出 す こ と を 促 す と 同 時 に 、 家 族 内 の 相 互 作 用 に よ り 、 生 活 方 法 や

役 割 の 調 整 、 ス ト レ ス の 緩 和 な ど 、 家 族 で 問 題 に 対 処 す る セ ル フ ケ

ア の 遂 行 に つ な が っ た の で は な い か と 考 え る 。
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Ⅲ .生 体 肝 移 植 後 の 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 し て き た 家 族 の 意 思 決

定

家 族 は 、 子 ど も を 家 庭 で 守 る 生 活 か ら 、 社 会 の 中 で 子 ど も を 育 て

る 生 活 へ と 、 家 族 セ ル フ ケ ア を 変 更 し て い た 。 こ の 家 族 の セ ル フ ケ

ア の 変 更 の 過 程 に あ る 家 族 の 意 思 決 定 に つ い て 考 察 す る 。

生 体 肝 移 植 か ら 退 院 後 間 も な く は 、 長 期 の 療 養 や 手 術 の た め に 消

耗 し て い る 子 ど も の 身 体 は 、と て も 不 安 定 な 状 況 で あ る 。そ の た め 、

家 族 は 、 [子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]の 遂 行 に よ り 、

家 族 の 生 活 の 中 で 子 ど も を 守 っ て い た 。 し か し 、 退 院 後 、 子 ど も の

身 体 的 な 状 態 が 落 ち 着 い て く る と 徐 々 に 家 族 は 、[家 族 の 成 長 と 生 活

を 維 持 す る セ ル フ ケ ア ]の 中 で も ≪ 脆 弱 な 子 ど も を 育 み 家 族 の 日 常

性 を 築 く ≫ 、 ≪ 移 植 後 の 子 ど も を 持 つ 自 分 た ち 家 族 の 生 活 を 創 る ≫

と い う 家 族 の 生 活 に 日 常 性 を 見 出 し な が ら 、 家 族 の 生 活 を 組 み 立 て

築 い て い た 。 そ の 中 で 、 家 族 で 子 ど も の 状 況 、 外 出 先 に つ い て 相 談

し 、 少 し ず つ 屋 外 へ と 子 ど も を 連 れ 出 し た り 、 家 族 で 外 出 を 始 め て

い た 。 ま た 、 保 育 園 や 小 学 校 な ど 、 子 ど も の 発 達 段 階 に 応 じ た 集 団

生 活 へ の 参 加 を 試 み る 家 族 も 多 く あ っ た 。 こ う し た 行 動 の 変 化 は 、

子 ど も の 病 状 の 安 定 や 、 家 族 の 生 活 の 日 常 性 を 築 く 時 期 に 起 こ っ て

い る こ と か ら 、 子 ど も の 状 態 や 家 族 の 生 活 の 安 定 が 、 家 族 の 意 思 決

定 に 影 響 し て い る こ と が 読 み 取 れ る 。

長 戸 (199 9)は 、 家 族 の 意 思 決 定 を 考 え る 際 に 家 族 の 情 緒 的 な 関 係

性 と 生 活 の 側 面 、 ま た こ れ ま で の 生 活 の 中 で 培 っ て き た 価 値 規 範 を

捉 え る こ と の 重 要 性 を 論 じ て い る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も が 外 出 す る こ と や 集 団 生 活 に 参 加 す る

こ と の 意 思 決 定 は 、 感 染 の リ ス ク を 伴 う た め 、 家 族 に と っ て は 、 生

命 の 危 険 性 を 予 測 さ せ る こ と で も あ っ た 。 極 め て 重 篤 な 状 況 か ら 救

っ て き た 子 ど も の 命 の 重 さ を 感 じ る 一 方 で 、 外 出 や 集 団 生 活 へ の 参

加 を 家 族 で 意 思 決 定 し て い た 。 家 族 は 、 生 体 肝 移 植 前 後 に 情 緒 的 に

巻 き 込 ま れ な が ら 、 共 に 困 難 を 乗 り 越 え 、 家 族 と し て 生 活 し て き た

体 験 を 辿 っ て き た か ら こ そ の 意 思 決 定 で あ っ た と 考 え る 。 そ し て 、

家 族 は 、 そ の 過 程 を と お し て 、 家 族 が 一 体 化 す る 感 覚 を 得 て 、 絆 を

築 く 中 で 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 育 て る 価 値 観 を 共 有 し 、 子

ど も を 社 会 の 中 で 育 て る こ と の 意 思 決 定 が で き た の で は な い だ ろ う

か 。

ま た 、 平 林 (20 07 )は 、 病 気 を 持 つ 子 ど も の 家 族 の 生 活 の 落 ち 着 き

に つ い て 研 究 を 行 い 、 子 ど も の ペ ー ス が で き て き た こ ろ か ら 家 族 は

「 自 分 で 選 択 し 、 見 つ け に 行 く 」 と 、 子 ど も に 必 要 な 環 境 の 整 備 を

家 族 の 判 断 の も と に 主 体 的 に 行 っ て い る こ と を 報 告 し て い る 。ま た 、

濱 田 (200 9)は 、 障 害 を 持 つ 子 ど も を 社 会 に 出 し て い く こ と を 進 め て
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い く 要 因 の 一 つ に 、 ≪ “ う ち の 家 族 ” の 形 成 (再 形 成 )≫ を 挙 げ て い

る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 が 、 子 ど も の 病 状 や 生 活 が 安 定

す る 時 期 か ら 、 主 体 的 に 子 ど も を 連 れ て 家 庭 の 外 で の 活 動 を 始 め る

背 景 に は 、 子 ど も の 身 体 状 況 が 落 ち 着 き 、 日 常 生 活 の ペ ー ス が 整 っ

た こ と が 考 え ら れ る 。 家 族 に と っ て 、 自 分 た ち 家 族 と し て の 生 活 を

送 れ る こ と が 健 康 を 維 持 で き る 自 信 と な り 、 家 族 の 主 体 性 を 引 き 出

す こ と に つ な が っ て い た の で は な い だ ろ う か 。 そ れ は 、 子 ど も を 社

会 の 中 で 育 て て い く と い う 家 族 の 意 思 決 定 に も 影 響 し て い る と 考 え

る 。

一 方 で 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 は 、 家 族 の 命 に 向 き 合

う 苦 悩 や ド ナ ー ・ 非 ド ナ ー に つ い て の 思 い を 個 々 に 抱 え る 家 族 の セ

ル フ ケ ア を 遂 行 し て い た 。 ま た 、 移 植 後 の 療 養 生 活 の 中 で は 家 族 員

の 認 識 の 不 一 致 も 生 じ て い た 。

長 戸 (199 9)は 、家 族 の 意 思 決 定 は 容 易 で は な い こ と を 述 べ て い る 。

家 族 の 意 思 決 定 で は 、 家 族 員 は そ れ ぞ れ が 家 族 の 価 値 規 範 を 内 在 し

な が ら 、 異 な っ た 体 験 を し 、 異 な っ た 価 値 観 を 持 っ て い る た め 、 家

族 員 の 健 康 問 題 を ど の よ う に 認 知 す る か 、 問 題 解 決 の た め に ど の よ

う な 選 択 肢 を 持 ち 、 そ の 中 か ら 何 を 選 ぶ の か 、 最 終 的 な 決 定 結 果 に

対 す る 受 け 止 め 方 も 含 め て 意 思 決 定 の プ ロ セ ス は 一 人 ひ と り 異 な っ

て い る こ と を 述 べ て い る 。

情 報 の 共 有 だ け で な く 、 情 緒 的 な 関 係 性 や 生 活 の 側 面 の 影 響 を 受

け る 意 思 決 定 の 特 徴 を ふ ま え る と 、 生 体 肝 移 植 を 受 け る 子 ど も を 持

つ 家 族 は 、 異 な る 意 思 決 定 の プ ロ セ ス を 辿 っ て い る こ と が 考 え ら れ

る 。

前 述 し て き た よ う に 家 族 は 主 体 的 な 存 在 で 、 家 族 自 身 の 力 で 様 々

な 状 況 を 乗 り 越 え て い く こ と が で き る 集 団 で あ る (中 野 ,200 4)。家 族

が お 互 い の 感 情 や 経 験 に つ い て 理 解 を 深 め 、 尊 重 し 合 う こ と 、 情 報

を 共 有 し 、一 つ の 方 向 を 目 指 す こ と は 、個 々 の 家 族 員 の 力 を 集 約 し 、

家 族 と し て 意 思 決 定 に 向 う 大 き な 力 に な る (長 戸 ,19 9 9)。

家 族 と い う 集 団 の 意 向 と 異 な る 思 い を 家 族 員 が 有 し て い た と し て

も 、 個 人 を 尊 重 し 、 人 権 を 擁 護 で き る 家 族 集 団 と し て 支 援 し て い く

た め に も 、 看 護 者 は 個 々 の 家 族 員 が 感 じ て い る こ と や 望 み 、 家 族 全

体 が ど の よ う な 状 況 に あ る の か を 把 握 し て い く 必 要 が あ る 。 本 研 究

で 抽 出 さ れ た 、 生 体 肝 移 植 前 後 で の 家 族 が 生 活 の 中 で 遂 行 し て き た

家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 お よ び 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 は 、 家 族 の

認 識 、 生 活 、 価 値 観 を ア セ ス メ ン ト す る 手 掛 か り と な る 視 点 を 提 示

し て い る と 考 え る 。
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Ⅳ .生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア と オ レ ム セ ル フ

ケ ア 看 護 理 論 に お け る セ ル フ ケ ア

１ .セ ル フ ケ ア 看 護 論 と の 比 較

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア は 、 家 族 を 全 体 と

し て 捉 え 、 家 族 が 子 ど も の 生 体 肝 移 植 前 後 の 状 況 で 生 じ る 家 族 員 の

相 互 作 用 に よ っ て 遂 行 さ れ る も の で あ っ た 。 家 族 は 重 篤 な 子 ど も の

病 状 に 注 目 し な が ら 、 命 を 救 う こ と を 考 え る 一 方 で 、 家 族 の 死 を 考

え る と い う 強 い ス ト レ ス 状 況 、 移 植 後 の 不 安 定 な 生 命 を 家 族 と の 生

活 の 中 で 維 持 す る 緊 張 と 不 安 を 抱 え る 状 況 な ど 、 精 神 的 に 大 き な 負

担 を 継 続 的 に 抱 え て い た 。 そ の 中 で も 家 族 は 、 移 植 を 受 け る 子 ど も

を 抱 え た 生 活 を 組 み 立 て 直 し 、 さ ら に 術 後 の 家 族 員 2 人 を 抱 え な が

ら 家 族 と し て の 生 活 を 営 ん で い た 。 退 院 後 の 子 ど も と の 生 活 に お い

て も 、 家 族 は 、 子 ど も の 病 状 に 配 慮 し 、 生 活 方 法 を 変 更 し 調 整 し な

が ら 、 家 族 の 健 康 を 維 持 し た 家 族 の 生 活 を 築 い て い た 。

オ レ ム 看 護 理 論 に お け る セ ル フ ケ ア と は 、「 安 定 も し く は 変 化 す る

状 況 の 中 で 自 分 自 身 の 機 能 と 発 達 を 調 整 す る た め に 、 適 切 か つ 信 用

性 、 妥 当 性 の あ る 諸 方 策 を 使 う 力 を も ち 、 ま た 発 達 し た あ る い は 発

達 し つ つ あ る 能 力 の あ る 成 熟 し た 人 々 及 び 成 熟 し つ つ あ る 人 々 の 行

為 で あ る 」と 述 べ ら れ て い る (Or em ,2 00 8 )。す な わ ち 、セ ル フ ケ ア と

は 、「 自 分 の た め に 」、「 自 分 で 行 う 」行 為 で あ る と い う こ と が 読 み 取

れ る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 は 、 自 分 た ち 家 族 の 強 い ス ト レ

ス や 緊 張 、 不 安 が あ り な が ら も 、 病 気 の 子 ど も を 守 り 、 病 気 の 子 ど

も を 含 め た 家 族 と し て 、 機 能 し 続 け ら れ る よ う に 、 拡 大 家 族 の 力 を

得 な が ら 生 活 を 組 み 直 し て い た 。 こ の こ と は 、 家 族 自 身 が 、 家 族 の

た め に 行 う 、家 族 の セ ル フ ケ ア で あ る こ と を 示 し て い る と 言 え よ う 。

Ore m は 、自 分 自 身 と い う 個 人 が 自 分 の た め に 責 任 を 持 っ て 行 う セ

ル フ ケ ア に つ い て 定 義 し て い る 。ま た 、家 族 と い う 集 団 に つ い て は 、

個 人 と は 異 な る 機 能 を 持 つ と い う こ と を 言 及 し て い る 。 つ ま り 、 家

族 の セ ル フ ケ ア は 、 家 族 独 自 の 機 能 を 用 い た セ ル フ ケ ア の 遂 行 と 言

え る と 考 え ら れ る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア は 、 家 族 の 抱 え る

問 題 を 解 決 す る と い う よ り も 、 強 い ス ト レ ス 状 況 に 置 か れ 、 消 耗 し

て い る 家 族 員 一 人 ひ と り が 、 そ れ ぞ れ の 持 て る 力 を 寄 せ 合 い 、 互 い

の 困 難 な 状 況 を 察 し 、 思 い を 自 身 で 抱 え た り 、 家 族 の 心 地 よ い 時 間

を 提 供 し た り 、 共 に 過 ご す と い っ た セ ル フ ケ ア 行 動 が 特 徴 的 で あ っ

た 。

こ れ ら は 、 家 族 員 間 の 相 互 作 用 か ら 発 生 し て い る セ ル フ ケ ア 行 動

と 言 え よ う 。 生 体 肝 移 植 と い う 状 況 は 、 家 族 員 に 命 に 関 す る 価 値 観
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や 葛 藤 、 子 ど も の 命 が 厳 し い 状 況 を 互 い に や り 取 り す る こ と の 困 難

さ を も た ら し て い た と 考 え る 。 そ の 中 で 、 家 族 と し て 子 ど も の 命 を

守 り な が ら 生 活 を 営 む た め に 、 互 い の 思 い を 察 し た り 、 配 慮 し た 関

わ り が 多 く み ら れ て い た と 言 え る 。

つ ま り 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア で は 、 家

族 員 そ れ ぞ れ の 家 族 の 命 に 向 き 合 う 思 い や 生 活 を 組 み 立 て た 体 験 か

ら 相 互 作 用 し な が ら 、 家 族 と し て の セ ル フ ケ ア が 遂 行 さ れ て い る こ

と を 捉 え て い く こ と が 必 要 だ ろ う 。

２ .セ ル フ ケ ア 看 護 論 の セ ル フ ケ ア 要 件 と 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子

ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 に つ い て

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア に は 、10 の セ ル フ

ケ ア の 志 向 性 が 抽 出 さ れ た 。 こ れ ら の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 は 、 家 族

の セ ル フ ケ ア 行 動 の 遂 行 の 基 盤 と な る も の で あ り 、 そ れ ぞ れ の 家 族

の セ ル フ ケ ア 行 動 が ど の よ う な 方 向 性 を 持 っ て 遂 行 さ れ て い る の か

を 示 し て い る 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 持 つ 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 と セ

ル フ ケ ア 行 動 は 、そ の 特 性 か ら 4 つ の 家 族 の セ ル フ ケ ア が 考 え ら れ 、

[子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]、[家 族 の 成 長 と 生 活 を 維

持 す る セ ル フ ケ ア ]、 [家 族 の 困 難 に 対 処 す る セ ル フ ケ ア ]、 [家 族 が

一 体 化 す る セ ル フ ケ ア ]で あ る 。こ れ ら の セ ル フ ケ ア は 、独 立 し て 遂

行 さ れ て い る の で は な く 、 そ れ ぞ れ が 関 連 し 合 っ て 生 体 肝 移 植 を 受

け た 子 ど も を 内 包 す る 家 族 の 健 康 な 生 活 を 維 持 す る こ と を 目 指 し て

遂 行 さ れ て い た 。 こ れ は 、 家 族 の 健 康 や 発 達 、 生 活 に つ い て 統 合 さ

れ た 内 容 で あ っ た 。

セ ル フ ケ ア 看 護 論 に お い て 、セ ル フ ケ ア を 遂 行 し て い く た め に は 、

セ ル フ ケ ア 要 件 が 必 要 と な る 。こ の セ ル フ ケ ア 要 件 と は 、「 人 が 安 定

も し く は 変 化 す る 環 境 の 中 で 日 々 生 活 す る と き に 、 人 間 の 機 能 、 発

達 あ る い は 安 寧 の 諸 側 面 の 調 整 に 必 要 で あ り 、 妥 当 性 を も つ と 仮 定

さ れ る 行 為 の 種 類 や 内 容 に つ い て 公 式 化 さ れ 表 現 さ れ た 洞 察 」 と 述

べ ら れ 、 具 体 的 に 、 セ ル フ ケ ア の タ イ プ ご と の 性 質 と 理 由 の 両 方 を

表 現 し て い る (Or em ,2 00 8)。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 は 、 家 族

の セ ル フ ケ ア 行 動 の 方 向 性 の 意 味 を 持 っ て い る 。Ore m の セ ル フ ケ ア

要 件 は 、 セ ル フ ケ ア 行 動 を 遂 行 す る の に 必 要 な も の と さ れ 、 ど の よ

う に 調 整 し 、 妥 当 な 行 為 に な る の か の 考 え と し て 捉 え ら れ て い る 。

Orem の セ ル フ ケ ア 要 件 は 、人 々 が 妥 当 な セ ル フ ケ ア を 行 う こ と が で

き る た め に 提 示 さ れ て い る も の で あ る が 、 本 研 究 で 抽 出 さ れ た 家 族

の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 は 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 が 遂 行
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し て い る セ ル フ ケ ア 行 動 か ら 導 か れ た も の で あ る の で 、 焦 点 の 当 て

方 が 異 な る 。 し か し 、 両 者 は 、 セ ル フ ケ ア 行 動 を 方 向 付 け る 意 味 を

持 つ も の と し て 、 類 似 し て い る と 考 え る 。

Orem は 、セ ル フ ケ ア 要 件 に つ い て 、人 々 の セ ル フ ケ ア の デ マ ン ド

が 生 じ る 条 件 や 状 況 を も と に 、 普 遍 的 セ ル フ ケ ア 要 件 、 発 達 的 セ ル

フ ケ ア 要 件 、 お よ び 健 康 逸 脱 に 対 す る セ ル フ ケ ア 要 件 を 提 示 し て い

る 。

本 研 究 で 対 象 と な っ た 家 族 は 、 移 植 を 受 け た 子 ど も が 重 篤 な 状 態

で あ っ た 期 間 が 長 く 、 子 ど も へ の 依 存 的 ケ ア を 行 い な が ら 、 家 族 の

セ ル フ ケ ア を 遂 行 し て い た 。こ の こ と は 、Orem の 健 康 逸 脱 の セ ル フ

ケ ア 要 件 の 視 点 か ら 検 討 す る の が 妥 当 と も 考 え ら れ る 。 Ore m( 20 0 8)

は 、依 存 的 ケ ア を「 管 理 を 要 す る 一 つ の 特 別 な 家 族 に よ る 操 作 (精 神

的 ま た は 実 践 的 性 質 の 特 定 の 過 程 )」 と 述 べ 、「 家 族 は 、 依 存 的 ケ ア

シ ス テ ム を 条 件 づ け る 状 況 で あ る と 同 時 に 、依 存 的 ケ ア を 産 生 す る 」

と し て い る 。 つ ま り 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 は 、 子 ど も

と 共 に 家 族 が 生 活 し て い く 上 で 必 要 な ケ ア を 明 確 に し 、 そ の ケ ア を

家 族 の 生 活 に 組 み 入 れ な が ら 、 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 し て い る と

言 え る 。

こ の こ と か ら 、 本 研 究 で 導 か れ た 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家

族 の セ ル フ ケ ア は 、Ore m の 示 し て い る 3 つ の セ ル フ ケ ア 要 件 が 統 合

さ れ た も の と し て 捉 え る こ と が で き る と 考 え る 。

し か し 、 本 研 究 で は 生 体 肝 移 植 前 後 の 経 過 が 短 い 家 族 が 多 く 対 象

と な っ て い る た め 、 家 族 の セ ル フ ケ ア は 、 依 存 的 ケ ア を 受 け る 子 ど

も の 影 響 を 受 け て い る と 考 え る 。 今 後 、 長 期 的 な 経 過 を 踏 ま え た 生

体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア に つ い て 洗 練 化 す る こ

と が 課 題 と 考 え る 。

以 上 、 ４ つ の 視 点 か ら 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ

ケ ア の 遂 行 に つ い て 考 察 し た 。 家 族 は 、 生 体 肝 移 植 前 後 の 重 篤 な 子

ど も を 日 々 目 の 当 た り に し 、生 体 肝 移 植 と い う 治 療 法 の 選 択 に よ り 、

さ ら に 感 情 的 に 揺 る が さ れ 精 神 的 に 極 め て 強 い ス ト レ ス を 抱 え て い

る 。 そ の 中 、 [子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]を 遂 行 し な

が ら 、 [家 族 の 成 長 と 生 活 を 維 持 す る セ ル フ ケ ア ]を 遂 行 し 、 家 族 の

生 活 を 組 み 立 て て い た 。

家 族 は 、 ス ト レ ス フ ル な 日 々 の 生 活 を 送 る こ と に 精 一 杯 な 状 況 の

中 で も 、 家 族 員 と 関 わ る 姿 を 見 た り 、 家 族 で 共 に 過 ご す 時 間 や 場 を

持 つ [家 族 の 困 難 に 対 処 す る セ ル フ ケ ア ]を 遂 行 す る こ と に よ り 、 家

族 の 命 を 大 事 に す る 気 持 ち を お 互 い に 察 し 合 い 、[家 族 が 一 体 化 す る

セ ル フ ケ ア ]を 遂 行 し な が ら 生 活 を 営 ん で い た 。
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家 族 が 共 に 生 活 を 続 け る こ と で 、 獲 得 し て き た 知 識 を 活 用 し 、 家

族 の 生 活 状 況 の 中 で 判 断 し な が ら 、 家 族 の 役 割 や 生 活 を 調 整 で き る

よ う に な っ て い た 。 ま た 、 病 気 の 子 ど も と 共 に 生 活 す る 中 で 生 じ る

家 族 内 の セ ル フ ケ ア の 不 足 や 互 い の ケ ア 能 力 の 違 い は 、 家 族 と し て

捉 え 直 し 、 互 い の セ ル フ ケ ア で 補 い 合 う こ と で 自 分 た ち 家 族 の セ ル

フ ケ ア を 形 成 さ れ て い た 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も を 持 つ 家 族 が 、 強 い ス ト レ ス を 持 ち な

が ら も 子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 し な が ら 獲 得 し て き た 知 識 を 、 生 活

の 中 で 活 用 し な が ら 、 家 族 と 情 緒 的 に つ な が り 、 家 族 の 一 体 感 を 育

む こ と は 、 家 族 の セ ル フ ケ ア の 遂 行 に よ る 成 果 と 考 え る 。

Ⅴ .看 護 実 践 へ の 示 唆

本 研 究 で は 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の 移 植 前 後 に お け

る 支 援 に つ い て 、 以 下 の 実 践 的 示 唆 が 得 ら れ た 。

本 研 究 で は 、 生 体 肝 移 植 前 後 で 、 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 が 遂

行 す る セ ル フ ケ ア が 明 ら か に な っ た 。 こ れ ま で の 病 気 の 子 ど も を も

つ 家 族 の セ ル フ ケ ア の 研 究 で は 、 親 の 子 ど も へ の 健 康 管 理 に 焦 点 が

当 て ら れ た も の が 多 く 報 告 さ れ て き た 。 本 研 究 の 結 果 は 、 家 族 の セ

ル フ ケ ア に 焦 点 が 当 て ら れ 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ

ル フ ケ ア の 志 向 性 と セ ル フ ケ ア 行 動 が 明 ら か に な っ た 。 本 研 究 を 通

し て 、 臓 器 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 へ の 看 護 の 示 唆 、 お よ び 家 族

の セ ル フ ケ ア の 概 念 の 探 求 に 示 唆 が 得 ら れ た と 考 え る 。

看 護 実 践 で は 、 子 ど も の 生 体 肝 移 植 前 後 に 強 い ス ト レ ス を 抱 え な

が ら 生 活 す る 家 族 が 、 家 族 の つ な が り を 育 み 、 家 族 の 健 康 を 守 る た

め の 生 活 を 送 る こ と を 支 援 す る 看 護 の 示 唆 を 得 た 。 子 ど も の 命 が 危

機 的 な 状 況 に あ る 家 族 の セ ル フ ケ ア 能 力 を 活 か し た 症 状 マ ネ ジ メ ン

ト に つ な が る 支 援 に つ い て の 示 唆 、 生 体 肝 移 植 前 後 で 家 族 の 獲 得 し

て き た セ ル フ ケ ア を 家 族 の 状 況 に 合 わ せ て 変 更 、 発 展 さ せ る 支 援 に

つ い て の 示 唆 が 得 ら れ た 。

看 護 教 育 に お け る 示 唆 で は 、 子 ど も の 命 の 危 機 的 状 況 に あ る 家 族

の セ ル フ ケ ア の 視 点 か ら 、 家 族 を 全 体 と し て 捉 え 、 家 族 の 力 を 構 造

的 に ア セ ス メ ン ト す る 視 点 に つ い て 示 唆 を 得 た と 考 え る 。

Ⅵ .研 究 の 限 界 と 今 後 の 課 題

本 研 究 の 限 界 と し て 、 以 下 の 点 が あ げ ら れ る 。

第 1 に 、 研 究 協 力 者 が 子 ど も の 世 話 を 主 に 担 当 し た 母 親 に 限 定 さ

れ 、 研 究 協 力 者 数 も 限 定 さ れ て い る こ と か ら 、 本 研 究 の 知 見 は 一 般

化 す る に は 限 界 が あ る 。 今 後 、 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 を さ ら に 検 討

し て い く た め に は 、 世 帯 構 成 や 子 ど も の 抱 え る 疾 患 な ど 異 な る 特 性
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を も つ 家 族 を 対 象 に し た 研 究 が 必 要 で あ る 。

第 2 に 、 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 に 影 響 す る 要 因 を 踏 ま え た 検 討 に

関 し て で あ る 。 今 回 の 研 究 で は 、 退 院 後 の 子 ど も の 病 状 や ド ナ ー と

な っ た 親 の 経 過 が 良 好 な 経 過 を 辿 っ て い る 家 族 を 対 象 と し て 、 移 植

直 前 か ら 退 院 後 に 焦 点 を 当 て て い た 。 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 の 遂 行

に 影 響 す る 要 因 と し て 、入 院 前 の 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 、家 族 構 成 、

入 院 期 間 、 病 状 の 経 過 、 拡 大 家 族 と の 関 係 や 支 援 に つ い て 考 慮 す る

必 要 が あ る と 考 え る 。 今 後 、 こ れ ら の 要 因 を 捉 え た 家 族 の セ ル フ ケ

ア 行 動 の 遂 行 に つ い て 検 討 し て い く 必 要 が あ る 。

第 3 に 、 子 ど も を 育 て る 家 族 は 、 家 族 の 発 達 段 階 に 伴 う 発 達 課 題

に 直 面 し な が ら 、 家 族 が 成 熟 し て い く 過 程 が あ る 。 病 気 の 子 ど も を

抱 え る 家 族 が 、 家 族 の 発 達 課 題 を 乗 り 越 え な が ら 遂 行 し て い く 家 族

の セ ル フ ケ ア に つ い て も 検 討 が 必 要 で あ る 。 今 後 、 長 期 的 に 病 気 の

子 ど も を 抱 え な が ら 生 活 し て い る 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 の 遂 行 に つ

い て も 明 ら か に し て い く こ と が 必 要 で あ る 。
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第 ６ 章 結 論

本 研 究 の 目 的 は 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も と ド ナ ー を 内 包 し た

家 族 が 、 生 体 肝 移 植 前 後 、 ど の よ う な 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 し て

い る の か を 明 ら か に す る こ と で あ る 。 両 親 の ど ち ら か が ド ナ ー で あ

り 15 歳 未 満 で 生 体 肝 移 植 施 術 後 の 子 ど も の 生 活 を 維 持 し た 母 親 11

名 を 対 象 に 、 半 構 成 的 面 接 を 実 施 し 質 的 分 析 を お こ な っ た 。 分 析 の

結 果 、 以 下 の 結 論 を 得 た 。

Ⅰ .結 果

研 究 協 力 者 は 、 子 ど も の 移 植 後 1 年 8 か 月 か ら 8 年 3 か 月 と な る

母 親 11 名 で あ っ た 。

生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア と し て 、10 の 家 族

の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 と そ れ に 伴 う 39 の 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が

抽 出 さ れ た 。

１ .≪ 親 自 身 の 命 を か け て 家 族 を 守 り 子 ど も の 命 を 救 う ≫ は 、＜ 子

ど も の 命 と 残 る 家 族 を 考 え ド ナ ー に な る 決 意 を す る ＞ 、 ＜ 拡 大 家 族

の 力 も 集 結 し て 、 病 気 の 子 ど も の 命 を 救 う ＞ の 2 つ の 家 族 の セ ル フ

ケ ア 行 動 が 含 ま れ て い た 。

２ .≪ 瀕 死 の 子 ど も の 病 状 を 注 意 深 く 捉 え る ≫ は 、＜ わ が 子 の 命 が

消 え 入 り そ う な 現 実 か ら 目 を そ ら さ な い ＞ 、 ＜ 刻 々 と 情 報 を 把 握 ・

共 有 し 子 ど も の 病 状 を 掴 む ＞ 、 ＜ 生 活 の 中 で 子 ど も の 些 細 な 変 調 を

見 逃 さ な い ＞ の 3 つ の 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が 含 ま れ て い た 。

３ .≪ 移 植 後 の 脆 弱 な 子 ど も の 変 調 に 気 を 張 っ て 命 を 守 る ≫ は 、＜

徹 底 し た 感 染 予 防 で 子 ど も の 命 を 守 る ＞ 、 ＜ 準 備 性 を 高 め 医 療 的 ケ

ア を 確 実 に 実 施 す る ＞ 、 ＜ 子 ど も の 変 化 を 重 篤 な 兆 候 と 捉 え す ぐ に

医 療 へ つ な げ る ＞ 、 ＜ 子 ど も の 体 調 変 化 を 伝 え 合 い 受 診 準 備 の 体 制

を と る ＞ 、 ＜ 集 団 生 活 に 参 加 す る 子 ど も の 命 を 守 る 方 策 を 張 り 巡 ら

す ＞ の 5 つ の 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が 含 ま れ て い た 。

４ .≪ 治 療 を 組 み 込 ん だ 生 活 を 創 る ≫ は 、＜ 子 ど も の 医 療 的 ケ ア 方

法 を 調 整 し な が ら 生 活 を 創 る ＞ 、 ＜ 体 調 維 持 の た め に 負 担 を か け な

い ＞ 、 ＜ 脆 弱 な 子 ど も の 生 き る 力 を 育 む 生 活 リ ズ ム を 整 え る ＞ 、 ＜

病 児 と つ な が り を 確 保 す る 生 活 時 間 を や り く り す る ＞ の 4 つ の 家 族

の セ ル フ ケ ア 行 動 が 含 ま れ て い た 。
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５ . ≪ 脆 弱 な 子 ど も を 育 み 家 族 の 日 常 性 を 築 く ≫ は 、 ＜ 子 ど も の

経 過 に 日 常 性 を 見 出 し 家 族 の 方 法 で 回 復 を 促 す ＞ 、 ＜ 家 族 員 の 葛 藤

に 家 族 で 対 処 し 、 日 常 性 を 取 り 戻 す ＞ 、 ＜ 安 定 し て き た 子 ど も の 体

調 を 家 族 の 方 法 で 読 み 取 る ＞ 、 ＜ 長 期 戦 に な る こ と を 見 通 す ＞ 、 ＜

出 来 る 事 は 自 分 で や り 、 家 族 の 手 数 を 減 ら す ＞ 、 ＜ 育 児 ・ 家 事 を 協

力 し て 日 常 性 を 取 り 戻 す ＞ の 6 つ の 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が 含 ま れ

て い た 。

６ . ≪ 肝 機 能 悪 化 を 危 惧 し な が ら 成 長 を 促 す ≫ は 、 ＜ 病 状 悪 化 を

危 惧 し 戸 惑 い な が ら 育 て る こ と を 中 心 に 据 え る ＞ 、 ＜ 感 染 を 覚 悟 し

て 子 ど も の 成 長 に 必 要 な 環 境 を 選 択 す る ＞ 、 ＜ 子 ど も の 安 定 ・ 成 長

を 確 信 し 成 長 を 促 す ＞ の 3 つ の 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が 含 ま れ て

い た 。

７ .≪ 移 植 後 の 子 ど も を 持 つ 自 分 た ち 家 族 の 生 活 を 創 る ≫ は 、＜ 拡

大 家 族 か ら の 支 援 を う け 病 児 を 抱 え る 家 族 の 生 活 を 築 く ＞ 、 ＜ 家 族

み ん な の 健 康 を 大 事 に す る 生 活 を 創 る ＞ 、 ＜ 集 団 生 活 で 健 康 を 保 つ

た め の 生 活 方 法 を 調 整 す る ＞ の 4 つ の 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が 含 ま

れ て い た 。

８ .≪ 移 植 前 後 の 重 篤 な 子 ど も を 抱 え て 家 族 が 一 体 化 す る ≫ は 、＜

重 篤 な 子 ど も の た め に 集 ま る 家 族 が 一 つ に な っ て い く ＞ 、 ＜ 瀕 死 の

子 ど も を 元 気 に さ せ た い 思 い で 家 族 が つ な が る ＞ 、 ＜ 瀕 死 の 子 ど も

に 寄 り 添 う 苦 悩 に 家 族 が 共 に 身 を 置 く ＞ 、 ＜ 消 耗 す る 母 親 を 家 族 み

ん な で 支 え る ＞ 、 ＜ 家 族 が よ く な る 方 針 を み ん な で 確 認 す る ＞ の 5

つ の 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が 含 ま れ て い た 。

９ .≪ 命 に 向 き 合 い 守 る 苦 悩 を 家 族 で 緩 和 す る ≫ は 、＜ ス ト レ ス 状

況 に あ る 家 族 に 安 寧 を 提 供 す る ＞ 、 ＜ 家 族 員 の 向 き 合 う 苦 し み を

個 々 に 抱 え る ＞ 、 ＜ ド ナ ー と 非 ド ナ ー は 抱 え る 苦 悩 を 言 葉 に し な

い ＞ 、 ＜ 家 族 員 に 心 配 さ せ な い た め 子 ど も の 病 状 を 選 択 し て 伝 え

る ＞ 、 ＜ 家 族 員 の ス ト レ ス 発 散 を 受 け 止 め る ＞ の 5 つ の 家 族 の セ ル

フ ケ ア 行 動 が 含 ま れ て い た 。

10.≪ 移 植 後 療 養 生 活 で 生 じ る 家 族 員 の 不 一 致 を 緩 和 す る ≫ は 、＜

子 ど も の 病 助 認 知 の 家 族 員 間 の 相 違 を 分 か っ て 対 応 す る ＞ 、 ＜ 家 族

員 が 抱 え る 思 い を 家 族 の 位 置 で 捉 え な お す ＞ の 2 つ の 家 族 の セ ル フ

ケ ア 行 動 が 含 ま れ て い た 。



102

11 .生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア を 遂 行 す る 中

で の 困 難 に つ い て は 、『 子 ど も の 明 確 な 情 報 を 求 め 、衝 突 し た り 葛 藤

す る 』、『 感 染 予 防 を ど こ ま で ど う し て よ い か わ か ら な い 』、『 家 族 内

で 取 る 役 割 の 違 い に よ る 温 度 差 に 悩 む 』、『 家 族 員 間 の 価 値 観 、 子 ど

も や 生 活 に 関 す る 考 え 方 の 違 い に よ り 衝 突 す る 』 の 4 つ が 抽 出 さ れ

た 。

12. 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア に よ る 成 果 と

し て 、『 移 植 を 受 け た 子 ど も の セ ル フ ケ ア 能 力 の 獲 得 を 実 感 す る 』、

『 家 族 の セ ル フ ケ ア 行 動 が 確 立 か ら 家 族 と し て の 成 長 を 実 感 す る 』、

『 移 植 を 通 し て 家 族 に な る 』、『 家 族 そ ろ っ た い つ も の 生 活 に 意 味 を

見 い だ す 』、『 家 族 と の 生 活 の 中 で 子 ど も の 体 は 大 丈 夫 と い う 自 信 を

掴 む 』、『 何 が あ っ て も 自 分 た ち 家 族 は 大 丈 夫 と 確 信 す る 』 の 6 つ が

抽 出 さ れ た 。

Ⅱ .考 察

１ .生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア の 特 性

結 果 で 抽 出 さ れ た 10 の 家 族 の セ ル フ ケ ア の 志 向 性 は 、そ の 特 性 を

踏 ま え る と 、[子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]、[家 族 の 成

長 と 生 活 を 維 持 す る セ ル フ ケ ア ]、 [家 族 の 困 難 に 対 処 す る セ ル フ ケ

ア ]、 [家 族 が 一 体 化 す る セ ル フ ケ ア ]の 4 つ の 特 性 に 分 け ら れ る 。

本 研 究 結 果 か ら 、 生 体 肝 移 植 を 受 け た 子 ど も の 家 族 の セ ル フ ケ ア

と は 、 [子 ど も の 命 や 病 状 に 注 目 す る セ ル フ ケ ア ]、 [家 族 の 成 長 と 生

活 を 維 持 す る セ ル フ ケ ア ]、[家 族 の 困 難 に 対 処 す る セ ル フ ケ ア ]、[家
族 が 一 体 化 す る セ ル フ ケ ア ]か ら 構 成 さ れ て お り 、こ れ ら を 通 し て 家

族 が 成 長 す る も の で あ る と 定 義 づ け る 。

２ .看 護 へ の 示 唆

家 族 員 が 獲 得 し た 子 ど も の 病 状 や 知 識 を 家 族 の 生 活 の 中 で 活 用 す

る た め の 支 援 、 家 族 の 関 係 性 を 維 持 す る た め の 支 援 、 家 族 が 獲 得 し

た 知 識 や 情 報 を 活 用 し な が ら 判 断 し 、 移 植 前 後 の 子 ど も を 持 つ 家 族

と し て 生 活 を 営 む た め の 支 援 、 家 族 の セ ル フ ケ ア を 評 価 し 成 果 を 認

識 で き る た め の 支 援 が 明 ら か に な っ た 。
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表１．臓器移植及び家族のセルフケアに関する文献検索結果（1983~2012年 6月）

臓器移植を受けた子どもの家族に関す

る研究 31件

家族のセルフケアに関する研究 190件

CINAHL 肝移植を受けた子ど

もの家族
7件

CINAHL Oremのセルフケア理論に

基づいた子どものセルフ

ケアをアセスメントした

親の関わり

1件

腎移植を受けた子ど

もの家族
5件

セルフケアを薬の管理や

疾病の管理と捉えた内服

管理や症状の観察の実施

をセルフケア行動として

捉え、子どもが継続的に実

行できるように親が促す

関わり

31
件心臓移植を受けた子

どもの家族
4件

臓器移植を受けた子

どもの家族
3件

医学中央

雑誌

生体肝移植を受けた

子どもの家族
9件

腎移植を受けた子ど

もの家族
2件

医学中央

雑誌

158
件

臓器移植を受けた子

どもの家族
1件



ケース 年齢 ドナー 移植後年数

1 ４０代 母 5年3か月

2 ３０代 父 5年6か月

3 ３０代 父 4年

4 ４０代 父 7年2カ月

5 ４０代 父 2年10か月

6 ４０代 母 2年5カ月

7 ３０代 母 5年6か月

8 ４０代 母 4年1か月

9 ４０代 母 8年3か月

10 ３０代 父 4年4か月

11 ３０代 母 1年8カ月

表２　研究協力者一覧
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家族セルフケアの志向性 家族のセルフケア行動

1) ＜子どもの命と残る家族を考えドナーになる決意をする＞
 子どもの命を救うことだけではなく、移植後の家族の生活を考え、家族を守
ることからもドナーとなる意思決定をする

2) ＜拡大家族の力も結集して、病気の子どもの命を救う＞
　拡大家族にとっても、ドナーになろうとしている親はわが子であり、子どもの
命に向き合う中、親たちの意思決定を尊重しながら、病気の子どもを抱える
一家を可能な限り支援する

1) ＜わが子の命が消え入りそうな現実から目をそらさない＞
　今にも命が消え入りそうな子どもを目の当たりにし、離れるにも離れられ
ず、心極まりない中、子どもの病状に注目する

2) ＜刻々と情報を把握・共有し子どもの病状を掴む＞
　面会で捉えた子どもの様子、医師からの説明や子どもの経過についての
情報を把握し、家族で共有し、共通理解する

3) ＜生活の中で子どもの些細な変調を見逃さない＞
　子どもの身体の状態を観察、記録し、複数の家族員で見守り、確認を行い
続ける

1) ＜家族の徹底した感染予防で子どもの命を守る＞
　感染が子どもの生命を脅かすことになりかねないため、家族が救った命を
守ろうと徹底した感染予防に取り組む

2) ＜準備性を高め医療的ケアを確実に実施する＞
　家庭での医療的ケアのトラブルを子どもの命の危機に直結するものと捉
え、医療的ケアを無ことに継続できるようこと前準備を行い、家族の協力を得
て確実に実施する

3) ＜子どもの変化を重篤な兆候と捉えすぐに医療へつなげる＞
　子どもの体調の変化を、子どもの命が危機的状況に近づくことと捉え、命を
救ってくれた医師を支えに、すぐに医師に相談する

4) ＜子どもの体調変化を伝え合い受診準備の体制をとる＞
　子どもの体調不良は命に影響すると認識し、いつもと異なる子どもの様子
は必ず伝え合い、受診につなげる相談をする

5)＜集団生活に参加する子どもの命を守る方策を張り巡らす＞
　通園・通学前後の子どもの体調の確認と把握、いつもと異なる状態の際、
連絡を取りあい、受診の相談、家族・施設との連絡相談調整を重ねる

1) ＜子どもの医療的ケア方法を調整しながら生活を創る＞
　移植直後の子どもの療養を中心とした生活から、家族生活に子どもの療養
に必要な事を組み込み家族の生活を組み立てる

2) ＜体調維持のために負担をかけない＞
　易感染状態で些細な変化にも体調が悪化する恐れのある脆弱な子どもで
あると捉え、身体に負荷をかけないよう生活方法に配慮しながら生活する

3) ＜脆弱な子どもの生きる力を育む生活リズムを整える＞
　子どもの体調を維持するため、感染予防や、栄養のバランスを考えた食
事、早寝早起きの生活リズムを整えた生活を組み立てる

4) ＜病児とのつながりを確保する生活時間をやりくりする＞
　今までの生活に面会時間を組み込み、家で待つ他の家族員も含めて家族
が健康に生活が送れるように時間や生活方法を調整する

表３-１．生体肝移植を受けた子どもの家族のセルフケアの志向性と家族のセルフケア行動

1.≪親自身の命をかけて家族
を守り子どもの命を救う≫
　今にも消え入りそうな命の子ども
を前に子どもの命と家族を守るた
めに、親が自らドナーとなることを
決意し、拡大家族も力を結集して
親を支える

2.≪瀕死の子どもの病状を注
意深く捉える≫
　子どもの命の危うさに向き合い続
ける中で、家族が子どもの病状を
いつも意識の中心に置き、互いに
子どもの病状を把握しながら、家
族の生活を送る

3.≪移植後の脆弱な子どもの
変調に気を張って命を守る≫
　家族みんなで救ってきた子ども
の命を守り続けるために家族生活
の中で、真剣にセルフケアに取り
組む

4.≪治療を組み込んだ生活を
創る≫
　生体肝移植前後で家族が健康に
生活を続けることができるように、
子どもの病状や入院状況を中心に
家族の生活を変更調整する
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家族セルフケアの志向性 家族のセルフケア行動

1) ＜子どもの経過に日常性を見出し家族の方法で回復を促す＞
　医療を支えに、体調の変化を経過を追って把握し、悪化から回復の経過を
辿るパターンを見出し、家庭での看方を獲得し、家族の方法で子どもの回復
を促すケアを行う

2)＜安定してきた子どもの体調を家族の方法で読み取る＞
　子どもの体調の小さな変化を日常の変化の範囲内と捉え、経過を見て報
告し合う程度ですませ、子どもへの対応を日常の子どもの世話として位置づ
ける

3) ＜家族員の葛藤に家族で対処し、日常性を取り戻す＞
　継続する葛藤、緊張、不安で精神的な限界にある家族の状況を察し合い、
個人の時間や外出の時間を確保し、家族の日常を取り戻す

4)＜長期戦になることを見通す＞
　病状の改善が見込めず、治療・療養が長期になることを認識し、生活の調
整を行う

5) ＜出来る事は自分でやり、家族の手数を減らす＞
　家族員は互いにストレスを抱えながら、精一杯、家族の生活を送っているこ
とを察し合い、それぞれ自分でできる身の回りの事を行う

6) ＜育児・家事を協力して日常性を取り戻す＞
　家族員で役割調整し、付き添いの交替や他の家族員の世話など育児・家
事を協力分担して、家族の生活を維持する

1) ＜病状悪化を危惧し戸惑いながら育てることを中心に据える＞
　脆弱でかつ長期の治療療養による成長発達の遅れのある子に戸惑いや不
安を抱えながら世話をし、病状の回復を進め子どもの成長発達を育む

2) ＜感染を覚悟して子どもの成長に必要な環境を選択する＞
　子どもの身体的安定から集団生活への参加の必要性を捉え、感染のリス
クを覚悟し、備えをして集団生活に踏み切る

3) ＜子どもの安定・成長を確信し成長を促す＞
　家庭生活で子どもの成長を確信し、家族員は発達に合わせた環境の必要
性から子どもの成長を促す方針を検討する

1) ＜拡大家族から支援をうけ病児を抱える家族の生活を築く＞
　子どもの世話に精一杯の状況の中、拡大家族の付き添い交替や生活の支
援を受けながら、自分たち家族の生活を組み立てる

2) ＜親として、家族としての生活を拡大家族から学ぶ＞
　家族としての基盤が未熟な時期に、子どもの病気や家族の命に向き合う家
族のあり方を拡大家族の関わりから学ぶ

3) ＜家族みんなの健康を大事にする生活を創る＞
　病気の子どもだけを守るのではなく、共に生活している家族が健康でいるこ
とが大事であると声を掛け合い、健康を維持する

4) ＜集団生活で健康を保つための生活方法を調整する＞
　集団生活を始めた子どもの健康を維持するため、獲得してきた体調を見る
ポイント、生活の中でのポイントを活用し、生活方法をアレンジする

表３-２．生体肝移植を受けた子どもの家族のセルフケアの志向性と家族のセルフケア行動

6.≪肝機能悪化を危惧しなが
ら成長を促す≫
　易感染状態であり肝機能が不安
定な子どもの体調変化を心配しな
がら、子どもの成長を促す

5.≪脆弱な子どもを育み家族
の日常性を築く≫
　身体的に弱い子どもの体調を慎
重に把握しながら、子どもを家庭で
育てる中で日常性を見出し、家族
の生活を築いていく

7.≪移植後の子どもを持つ自
分たち家族の生活を創る≫
　病気の子どもとの生活で生じる
問題や課題に向き合い、乗り越え
るために、家族員の力や拡大家族
の力を駆使しながら、家族の生活
を新たに組み立てる
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家族セルフケアの志向性 家族のセルフケア行動

1) ＜重篤な子どものために集まる家族が一つになっていく＞
　重篤な子どものことを共有し、支え合うことで家族員同士が子どもに関わ
り、家族とともに過ごす中、家族の価値観や方向性を認識し、家族としてまと
まりを形成する

2) ＜瀕死の子どもを元気にさせたい思いで家族がつながる＞
　家族として子どもを大事にすることや家族の生活を大事にすることに価値を
置き、家族員同士の距離の取り方、対応の仕方、役割の取り方を変化させな
がら、家族の関係を築く

3) ＜瀕死の子どもに寄り添う苦悩に家族が共に身を置く＞
　重篤な状態の子どもの傍で、子どもの状態やモニターの数値を確認し合
い、家族員は抱える思いを察し合う

4) ＜消耗する母親を家族みんなで支える＞
　苦痛のある子どもの世話をし、重篤さからストレスを抱える母親の精根使い
果たす様子を察し、付き添いの交替、面会の送迎、気分転換、家こと協力な
どで他の家族員が支える

5) ＜家族がよくなる方針をみんなで確認する＞
　子どもや家族がよい方向に向かうよう、家族員で声を掛け合い、同じ方向
性で行動するように促す

1) ＜ストレス状況にある家族に安寧を提供する＞
　面会時間や家庭で家族員の不安定な様子を見て、家族は一緒に遊んだり
スキンシップを増やし、不安定な気持ちを支える

2) ＜家族員の命に向き合う苦しみを個々に抱える＞
　子どもの命に向き合うことは、心痛極まりない状態であるが、家族のストレ
スフルな状況が落ち着くまで、家族員は誰にも語らずに抱え込む

3) ＜ドナーと非ドナーは抱える苦悩を言葉にしない＞
　ドナーと非ドナーの苦しみや悩みについて、それぞれに察しているが、家族
員の状況が落ち着いてもお互いに共有しない

4) ＜家族員に心配させないため子どもの病状を選択して伝える＞
　子どもの厳しい状況や治療方法を伝えなくてはならない時、伝える家族員
は情報を聞いた家族員がショックを受けないように配慮して伝える

5) ＜家族員のストレス発散を受け止める＞
　家族員それぞれがストレスを抱えていることを察し、入院している子どもを
含めて家族員が互いの思いを発散することも必要であると認識し、受け止め
たり、慰める

1) ＜子どもの病状認知の家族員間の相違を分かって対応する＞
　子どもとの生活で明らかになった、家族員の子どもの病状の捉え方の違い
を認め、対応する

2) ＜家族員が抱える思いを家族の位置で捉えなおす＞
　家族員の子どもへの対応の違いにストレスを感じながらも、家族員の考え
方や行動の特徴として捉え直す

8.≪移植前後の重篤な子ども
を抱えて家族が一体化する≫
　子どもを救いたいという思いを共
有し、協力し合い、共に過ごすこと
で絆を深める

9.≪命に向き合い守る苦悩を
家族で緩和する≫
　家族の命に向き合い守り続ける
ことで生じる家族の苦悩を、家族の
関係性により和らげる

10.≪移植後療養生活で生じ
る家族員の不一致を緩和する
≫
　家族生活をスムーズに送るため
に、子どもの生体肝移植を通して
生じた家族内の認識の違いを意味
付けし直す

表３-３．生体肝移植を受けた子どもの家族のセルフケアの志向性と家族のセルフケア行動
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[子どもの命や病状に注目する

セルフケア]
[家族の成長と生活を維持す

るセルフケア]

[家族の困難に対処する

セルフケア]

[家族が一体化するセルフケア]

図１．生体肝移植を受けた子どもの家族のセルフケアの特性

1) ＜子どもの命と残る家族を考えド
ナーになる決意をする＞

2) ＜拡大家族の力も結集して、病気
の子どもの命を救う＞

1) ＜わが子の命が消え入りそうな現
実から目をそらさない＞

2) ＜刻々と情報を把握・共有し子ど
もの病状を掴む＞

3) ＜生活の中で子どもの些細な変
調を見逃さない＞

1) ＜家族の徹底した感染予防で子
どもの命を守る＞

2) ＜準備性を高め医療的ケアを確
実に実施する＞

3) ＜子どもの変化を重篤な兆候と捉
えすぐに医療へつなげる＞

4) ＜子どもの体調変化を伝え合い
受診準備の体制をとる＞

5)＜集団生活に参加する子どもの命
を守る方策を張り巡らす＞

1.≪親自身の命をかけ
て家族を守り子どもの
命を救う≫

2.≪瀕死の子どもの病
状を注意深く捉える≫

3.≪移植後の脆弱な子
どもの変調に気を張っ
て命を守る≫

1) ＜重篤な子どものために集まる家
族が一つになっていく＞

2) ＜瀕死の子を元気にさせたい思
いで家族がつながる＞

3) ＜瀕死の子どもに寄り添う苦悩に
家族が共に身を置く＞

4) ＜消耗する母親を家族みんなで
支える＞

5) ＜家族がよくなる方針をみんなで
確認する＞

8.≪移植前後の重篤
な子どもを抱えて家族
が一体化する≫

1) ＜ストレス状況にある家族に安寧
を提供する＞

2) ＜家族員の命に向き合う苦しみを
個々に抱える＞

3) ＜ドナーと非ドナーは抱える苦悩
を言葉にしない＞

4) ＜家族員に心配させないため子
どもの病状を選択して伝える＞

5) ＜家族員のストレス発散を受け止
める＞

1) ＜子どもの病状認知の家族員間
の相違を分かって対応する＞

2) ＜家族員が抱える思いを家族の
位置で捉えなおす＞

9.≪命に向き合い守る苦悩を
家族で緩和する≫

10.≪移植後療養生活で生じ
る家族員の不一致を緩和す
る≫

1) ＜子どもの医療的ケア方法を調
整しながら生活を創る＞

2) ＜体調維持のために負担をかけ
ない＞

3) ＜脆弱な子どもの生きる力を育む
生活リズムを整える＞

4) ＜病児とのつながりを確保する生
活時間をやりくりする＞

1) ＜子どもの経過に日常性を見出し
家族の方法で回復を促す＞

2)＜安定してきた子どもの体調を家
族の方法で読み取る＞

3) ＜家族員の葛藤に家族で対処
し、日常性を取り戻す＞

4)＜長期戦になることを見通す＞

5) ＜出来る事は自分でやり、家族の
手数を減らす＞

6) ＜育児・家事を協力して日常性を
取り戻す＞

1) ＜病状悪化を危惧し戸惑いなが
ら育てることを中心に据える＞

2) ＜感染を覚悟して子どもの成長に
必要な環境を選択する＞

3) ＜子どもの安定・成長を確信し成
長を促す＞

1) ＜拡大家族から支援をうけ病児を
抱える家族の生活を築く＞

2) ＜親として、家族としての生活を
拡大家族から学ぶ＞

3) ＜家族みんなの健康を大事にす
る生活を創る＞

4) ＜集団生活で健康を保つための
生活方法を調整する＞

4.≪治療を組み込んだ生活を
創る≫

5.≪脆弱な子どもを育み家族
の日常性を築く≫

6.≪肝機能悪化を危惧しなが
ら成長を促す≫

7.≪移植後の子どもを持つ自
分たち家族の生活を創る≫
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