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小児が ん を持 つ 子 ど もの き ょ うだ い に対する「情報提供」と「情報共有」
〜 き ょ うだ い へ の 説 明 に注 目 した 文献 レ ビ ュ

ー〜

佐 藤　伊織 ，上別府 圭子

　　 　　　　　　　 　　　　　　 　　 要　　旨

　小児 が ん を持 つ 子 どもの きょ うだ い へ の 説明 をどの よ うに行 うの が きょ うだ い の 適応

に と っ て 望 ま しい か を明 らか に する た め に．文献研 究 を行っ た．き ょ うだ い の 良好 な適

応の ため に は，正確 な知識の 獲得 と理解 に よ る不安 や恐怖 の 減 少の み な らず，親か らの

サ ポ
ー

ト感や 家族 との
一体 感に よる孤独感の 減少 も必 要 で あ っ た．情報提 供 と情 報共 有

とい う二 つ の 側面を踏 まえた上 で の ，継続的な説明 とそ の 評価 が 必要 だ と考え ら れ た ，
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1　 背　 　景

　小児が ん を持つ 子 ど もの き ょ うだ い に対す る病

気や治療，入院 に つ い て の 説明は，患児の 診断当

初 か ら関わ る医師 ・看護師等の 医療者が行 うべ き

家族 へ の 支援の
一

つ で ある．

　 同胞 と の 死別に よる き ょ うだ い の 心理社会的問

題 に 関する 報告 は 50 年以 上 前か ら見 られ る ．患

児 の 闘病 中か らき ょ うだ い に 影響が ある こ とに つ

い て は 1970 年 代 か ら報 告 が 見 られ 始 め る
D
．

1980年代 に は，不 安や 抑 うつ ・
問題 行動等 の 負

の 影響 の み な らず，他者 へ の 共 感性や 成熟等の 正

の 影響 に つ い て も論 じ られ， き ょ うだ い の 変化 は

患 児 の 発症 ・入 院 か ら治 癒 した後 に も引 き続 く

「適 応」 と し て と ら え ら れ る よ う に な っ た
2）．

1990年頃 よ り，き ょ うだ い の 適応 に 関連す る要

因や ，医療者に よ る き ょ うだ い へ の 支援等 に つ い

て の 研究が 進め られ て きた
1・2）．

　 こ の よ うな流 れ を受 けて T1999 年 に 国際小 児

東京大学大学院 医学系研究科健康科学
・
看護学 専攻

家族看護学分野

が ん学 会は き ょ うだ い へ の 支援の ガ イ ドラ イ ン を

作成 した
3）．そ の 中で は，特 に前向きな内容 を繰

り返 し伝 え る こ とや ，診断の 時期 に 医療者か ら説

明を行 うこ と等，き ょ うだ い へ の 説明に つ い て も

記 され て い る．しか しその 後の研究 で ，き ょ うだ

い 本人達か ら，不正確 ・不完全 な情報で は な く悪

い 内容 も含め て全て伝 えて ほ しい とい う声や ，親

か ら説明を受け た い とい う声 もあが っ て い る
4）
．

　 こ の ように． き ょ うだ い へ の 説明 は，き ょ うだ

い 支援 に関 する多 くの研 究の 巾で 言及 され て い る．

一
方で，ど の よ うな 内容に つ い て 説明 を行 うべ き

か，誰が 説明を行 うべ きか と い っ た具体的 な事柄

に つ い て は複数の 見解 と対応 が ある ，そ こ で 本研

究で は，こ れ ま で の 研究 を総合 し，小児が ん を持

つ 子 ど もの き ょ うだ い へ の 説明 をどの よ うに行 う

の が きょ うだ い の 適応 に とっ て望ま しい か を検討

す るた め に T   説明が 適応 に ど う影響す るか　 

誰が説 明 をす る の が望 ま しい か 　を明 らか にす る

こ とを口的 として ，文献研 究 を行 っ た．

　な お，本 論文 中 で は 断 りの な い 限 り，「同胞」

は小児が ん を持 つ 子ど も本人を指 し，「き ょ うだ

い 」は小児が ん を持 つ 子 どもの 兄弟姉妹 を指す．
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1　方　　法

　英 語文 献 の 検索に は EBSCOhost5 ）
を使用 し，

CINAHL お よび MEDLINE か ら小 児が ん を持 つ

子 ど もの き ょ うだい の 適応 ・心理社会的問題 に関

す る文 献 を検索 した．sib！ings．　child ，　neoplasms ，

psychology 等 を キ
ー

ワ
ー

ドに川 い た，最 近 の 知

見を明 らか にす る た め，査読の ある学 術誌 上 で

1997 年以 降に 発表 さ れ た文献で あ る こ とを 条件

とした．176件 の 文献が検索 された．表題 と要旨

を読み，き ょ うだ い が 対象に含 まれて い ない もの ，

き ょ うだ い を対 照 と した 患児 の 研 究，疾患 の 病

理 ・治療 に焦点 をあ て た もの ，複数 の 家族成員 を

対象 と した研究で き ょ うだ い に焦点 をあて た結果

の 記述 が な い もの ，小児が ん で は な い 疾患 を持 つ

子 どもの き ょ うだ い に 焦点をあて た もの ，死 別 ・

終末期 ・ドナ
ー体験 に 特に 焦点 をあて た もの ．解

説
・総説 ・文献研究 ・報告 ・会議録 ・コ メ ン ト ・

ガ イ ドラ イ ン を除 い た ．28 件 の 文献が 分析 対象

とな っ た．

　日本語 文 献の 検索 に は医学 中央雑誌 Web 版
6〕

を使 用 した．「き ょ うだ い 」「小 児」「腫瘍」「が

ん 」等 を キ ーワ ー ドに用 い ，1997年以 降 の 原 著

論文 を検索 した．23件の 文献が 見 つ か っ た．海

外 文献 と同様の 除外基 準に従 い ，3件 の 文 献が分

析対象 とな っ た ，

　 分析 は，きょ うだ い へ の 説明 に 注 目して 行 っ た．

まず一読 してそ の 文献の 主張 をと らえ，そ の 後精

読 しなが らき ょ うだ い へ の 説明に つ い て 言及 して

い る部分 を日本語で要約 しなが ら抜粋 した ．それ

ぞれ の 文 献 の 抜粋 部分同士 を比較 しなが ら，対照

的な内容が 書かれ て い た り，類似 の 主張が なされ

て い た りす る文献同士 を ま とめ た．

皿　結　　果

1　対象文献の 概要

　きょ うだ い の 適応 に 関する 文献 31 件の うち，

説明 に つ い て言 及 し て い た 21 件 の 概要 と，説明

に関する記述 の
一
部を表に 示 した （文献 7−27）．

10 件 に は説明 に関 する記述が なか っ た ．

　1997 年か ら 2002年まで は，き ょ うだい の 体験

や要 望 を記 述 しよ うとい う試み が多 くなされて い

た．個人や グ ル
ー

プ へ の イ ン タ ビ ュ
ーをまと め た

質的研究 や ，体験や 要 望 の 有無 ・程度 を尋ねて 集

計 ・比較 した量 的記述研究が多 く見 られ た．そ の

中で き ょ うだ い は，状況 を理 解で きなか っ た り家

族か ら疎外感 を味わ っ た りしなが ら も，サポ
ー

ト

を受 けた り同胞 を思 い や っ た りして 成長 もす る と

い っ た，多様な適応の 側面 を見せ た．

　Sloperl1）は， きょ うだい 自身 の 視点か ら彼 ら の

体験 を明 らか にするため 94人の き ょ うだ い に 診

断 6か 月後 と 18か 月後に イ ン タ ビ ュ
ーを行 っ た．

診断 6 か 月後 の き ょ うだ い の 98％が，情報不足

に よ る 混乱や 両親か ら の 関心 の 減少等，同胞 の 病

気 に よ る負 の体験が あ っ た と述 べ た．病気 の 原 因

が 自分 にある と考えて の 罪責感や ，両親へ の 怒 り

等の 感情 も語 られた．こ れ らは診 断 18 か 月後に

は半数以
．
ドに減少 した ．助 けに な っ た体験 と して

「情報」や 「人 間 関係」等が あ げ られ た．病気や

治療に 関す る情報は，自らの 状況の 理解 に加 え，

友人 か らの 質問に答えるため に も必要だ と述 べ ら

れた．また，診 断 6 か 月後
・18か 月後 ともに き

ょ うだ い の 75％ 以 上 が，自身 の 感情や 体験 に つ

い て 両 親や 友人 と話せ る 関係 に あ る こ とが ，状況

を受け入れ感情 を整理す るため に重要だ と述べ た．

　2002年以降 に は ，適応 しや す い き ょ うだ い の

属 性 を探索する 横断的研究や ，適応の 時間的 変化

や介入 の 効果 を検討する縦断的研究が行われ て い

た． き ょ うだ い の 適応 の 指標 に は，心 理社 会的状

況 （不 安 ・抑 うつ 等） の 改善や 問題行動の 減少等

が用 い られて い た．き ょ うだ い は もともと の 属性

の 違 い や 時間経過 ，介入 等 に よる様 々 な変化 を見

せ た．

　Barrera らは ，医 学 的情報提供 を含 む き ょ うだ

い 向け介 入 プ ロ グ ラ ム を 開発 し
16）

．効果 の 評価

の ため 6−14 歳の き ょ うだ い 42人 にプ ロ グ ラ ム を

実施 した
20〕．介 入前 後 で ，き ょ うだ い の 抑 うつ

を示 す 自記式尺 度得点 の 減少 （effect 　size （ES）

＝0．20），不 安 を示す 自記式／保護者評価式尺 度

得点 の 減少 （ES ＝O．19／0．35）が 見 られ た ．問題

行動 を示 す 自記式／保護者評価 式尺度得点の 有意

な変化は見 られ なか っ た．そ の 後 Barreraらは，
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介入 前得点の 探索的検討
22）

に よ り，病気や 生活

に 関する親や友 人 と の コ ミ ュ ニ ケ ーシ ョ ン の 程度

を示 す 自記 式 尺 度 の 得 点 が 高 い ほ ど，抑 うつ

（ES ＝ 0．07），不 安 （ES ＝ O．09／0 ，13），問題 行 動

（ES − O ．28／0．22）が 有意 に 少 ない こ と を明 らか

に した．

2　 き ょ うだ い へ の 説明 と適応

　 説明は，知識 を与え理解 を促す情報提供 の 方法

であ る．情報的支援の
一

つ と して，情報提供を受

ける こ とが，良好 な適応 に結 びつ い て い た ．は っ

きりと正確 な情報 を与え られ， 自分や 家族 の 状況

を理解 した き ょ うだ い は，不安が 少なか っ た
1   ，

が ん に つ い て よ く知 っ て い る こ とと同胞に 対する

共感性 を持 つ こ と の 関連 もあ っ た
23＞．が ん に 関

する講義 ・教育が一部に組み込 まれたき ょ うだ い

支援 プ ロ グ ラ ム が 複数 あ り
14・16・20 ・26）

，介 入前後

で不安や 抑 うつ ，恐怖等 の 減少が見 られ た．問題

行動 の 減少 は 見 られなか っ た
20層26）

．

　病気の こ とを隠され る と， き ょ うだ い は 限 られ

た情報の 中か ら状況 を理解 し ようとするが ，状況

の 理 解の ため に は与え られ て い る情報が少 なす ぎ

る．そ の ため，実際 よ り悲観的な状況を想像 し て ，

不安や 恐怖が 強 ま り
24）

，QOL が低 くなる
25 ）

こ と

が 報告 され て い た ．12−19 歳の き ょ うだ い に 比 べ

て 7−ll 歳 の 方 が よ り QOL が 低 く，特 に 年 少で

あるほ ど悲観的に考 える傾向が 強い と述 べ られて

い た
21〕． き ょ うだ い 本人 達の 声 と して も，情 報

が足 りなか っ た と い う声があが っ て い た
8 ’12・18）．

　説明には親 との 情報共有 を促す側面 も見 られ た，

きょ うだ い は情緒的 な支 えと して ，親 との 情報共

有が な され る こ とで ，良好 な適 応 に 結 び つ い て い

た ．問題行動 の 減少 にはサ ポ ー ト感が 影響 して お

り
22）

，病 気 の 理 解 度 と の 関連 は み られ な か っ

た
7・23）．情報や知識の 入手 だけで ない 「話 して く

れ る こ と」 へ の 要望 が き ょ うだ い 本人達 の 声に も

見 られ た
13・15），

3　誰が説 明 をする の が望 ま しい か

　誰か ら説明をする か と い うこ とに つ い て は，医

療者か ら行うべ き とす る知見 と親か ら とする 知見

とが見 られ た．医療者と親を直接比較 した報告は

見られ なか っ た．き ょ うだ い の 情報源 として は他

に 本や パ ン フ レ ッ ト
8）
，学校教員

ll ）
もあげ ら れ て

い た．

　 医療者か らの 直接の 説 明，特 に闘病早期の 介人

が 重要 とする文献が 多 々 見 られ た．親 は どの よ う

に き ょ うだ い に説 明すれ ば よ い か わ か らず にお

り
19）

，親が 説明 して い て も き ょ うだ い は も っ と

詳 し く知 りた い と思 っ て い た
7），十分 な状 況の 理

解の た め に は発 病直後 の 説明が 必要 で あ り
17〕

．

診 断の 時期 に
u ）

医療者 か ら
12〕

説明 を受 けた い と

い う声 も報告 されて い た．こ の 時期は ，親は 同胞

の こ と で 手一杯 とな りき ょ うだ い に 凵を向け られ

ない こ とが あ り，医療者 の 介入 が特に 必要 と考え

られ る時期で あ っ た
9、
．

　
一方で， きょ うだ い の 最 も身近 な情報源は親で

あ り，親か らの 説明が重要 だ と の 報告 も見 られた．

き ょ うだ い の 要望 は時期に よ っ て 変化 し，その 時

期 に応 じた 説明 が求 め られ て い た
12 ・19 ），き ょ う

だ い 本人 達 か らも，親か ら説明を聞 きた い と い う

声が あが っ て い た
9・19｝．

IV　考 　　察

　き ょ うだ い へ の 説明が適応に影響する 過程に は，

情報的支援の 一
つ と して の 側面 と，情緒 的な支 え

として の 側面が あ る と考えられ た ．こ こ か ら， き

ょ うだ い へ の 説明につ い て 考える 際，情報提供 と

情報共有 とい う 2 つ の 視点か ら考える こ とが有用

と考え られた．

1 情報提供 と適応

　正確な情報提供に よ り，病気や 環境 の 変化 に 対

す る 不安や恐怖が減少 し，安心感 を得て 良好 な適

応 に つ なが る と考え られ た．

　 きょ うだい に特有の 心理 とし て ，自分 も同 じよ

うに病気 にな る の で は な い か と心配 した り，同胞

の 病気が 自分の せ い だ と考 えた りする こ とが 指摘

さ れ て い る
4）． したが っ て ，正確か つ 理 解可 能な

形で の 情報提供 に よ り，こ れ らの 心配 を取 り除 く

よ うに す る必要がある ．

　情 報や 知識 は，継続的 な状 況 ・環境 変化
17）

に
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表 　小 児 が ん を持 つ 子 ど もの き ょ うだ い に 関す る 文献の うち，

　　 記述 が あ る もの の
一
覧 〔発表年順） お よ び 要旨

き ょ う だ い へ の 説 明 に つ い て

　 　 　 　 　 　 文献

早丿ll香，1997
−
　　　　　　　　　　　　7丿

小 児 が ん 患児 の き ょ うだい の 変 化

とき ょ うだ い 関係 に 関す る研 究

Murray 　JS ，1998 ：　　　　　 8丿
The 　　Lived　　Experlence 　　Of
Ch 且dhood 　Cancer ：One 　Sibting’s
Perspective

　　 　　対 象

き ょ うだい 22 人

（調 査 時 7−20 歳，・罹≧ヲ内

期 間 17〜133 ケ 月 ）

患 児 18 人，母 親 18人

　　　　　 方抹
量的 記 述 研 究

質 問 紙 （説 明 と理 解 度に 関 す る

オ リジ ナ ル の 項 目）

母 への 半構 造 化 面接 （き ょ うだ

い の 変 化 につ い て ）

き ょ うだ い 1 人

（14 歳，患 児 の 3歳 上

の 姉，診 断後 3 年 目 ，
自分 の 体 験 を話 した い

と著者 の 所 に 訪れ た 〕

Ix｝hna 　CR，1998・

質的研 究，現 象学的 ア プ ロ
ー

チ

ナ ラ テ ィ ブス ト
ー

リ
ー

（自宅 で

4 週 間 か け て 自身 の 考 え ・
感

情
・
認 識

・体験を 書 き綴 っ た ）

AChildhood 　 Cancer　 Siblinピs

Oral　Hlstory

Hamama 　R，　et 　a 廴，2000 ．　　 ノO？
Sc且f−Contro1，　　 Anxlety，　　 and

Lonellness　　 In 　　Sjbllngs　　 of

Ch二1（lrenwith 　Cancer

き ょ うだ い 1 人

（22歳，患児の 2 歳上

の 姉，診断後 14 年 目）

き ょ うだ い 62 人

（調 査 時 9−18 歳，患児

が 治 瞭中 の 者〉

質的 研 究

半搆造化面接 （先行 研 究や 前 の

回 の 面 接 を参 考 に，体験 を尋 ね

る質問 を 作成〉： 3 回聴取

横断的探索研 究

尺度 （S
「rAI −C，　LQ ，　CSC ）

Sloper　P，2000
’
　　　　　　　　　ID

Expenences 　and ・9upPort 　needs

of 　Sibhngs 　of 　cbildren 　Wlth

cancer

Freeman 　K ，　et 　al．，200 〔〕： 12）
Issues　 in　 Fa血 hes　 of 　Children
With　Braln　TUmors

Murray 　JS，2000 ：

1〕evelopment 　　　 of

i3）
Two

InstTuments　 Measurmg 　 Sociat

SupPort　fi〕T 　Siblings　of 　Chlldren

Wlth　Cancer

Houtzager 　BA ，　et 　al ．，2001・　14／

SupPQrtive　GrDup8 　For　Sibhn 客s

Of　Pediatrlc　Oncology　Patients ：

Impact　On 　Anxiety

き ょ うだ い 94 人

（調 査 開 始時 8〜16歳〉

脳 腫 瘍患児 の き ょ うだ

い 19 人 （5 歳〜。診 断

後 5年以 内）

患児 7人，親 24 人

き ょ うだ い 25 人

〈調 査 日寺 7〜12 歳，診 断

か ら 6−62 ヶ 月後 〉

母親 25 人

き ょ うだ い 24 人

〔調 査 時 7−18 歳，診 断

か ら 2 ヶ 月
一・7 年 後）

質的研究

半構 造 化 面接 （病 気 の 知識 と体

験 ・ニ
ー

ドにっ い て）、診断 か

ら 5−・10 ヶ 月時 と 9−15 ヶ 月 日寺

の 2 同聴取

質的研究

10 歳 以 上 　 フ ォ
ー

カ ス グル
ー

プ （種 々 の 問題 点 につ い て ）

10歳 未 満 ： 個別 に面 接

尺 度 開発 （項 目 作成 ，パ イ ロ ッ

トテ ス ト）

独 自の 質 問紙 （NSSSQ ｝

対 照 の ない 介 入 研 究

尺 度 （STAL・C）齟介入 前後で測

定

Murray 　JS，2001 ：　　　　　　　　15／
Soclal　SupPort 　fbr　Scho   1・Agcd
S 亘blings　 of 　 Chlldren 　 W ］th

Cancer
’
AComparison 　Between

Parent 　and 　SiblingPerceptlons

Barrera　M ，　et 　al ．，2002 ：　 　 16）
Prelimmary 　 lnvestigataon　 of 　 a

Group 　Interventlon　for　Siblings
efPediatric 　Cancer 　Pa 缸 en しs

戈木 ク レ イ グ ヒ ル 滋 子，2002 ：17）

環境 変 化への 適 応 〜小 児 が ん の 同

胞 を もつ き ょ うだ い の 体験〜

　Is ）
　 of

　 forWlth

き ょ うだ い 50 人

（調 脊 時 7〜12 歳 ）

母 親 5  人

き ょ うだい 17 人

（調 査時 6−17歳 ）

母親 16 人，父 親 1 人

Murray 　JS，2002 ：

AQuahtat ■ve

Psychosocial　　 SupPort

Sibhngs　　Df 　　Chlldren

Cancer

Exploration

量 的 記述 研 究

尺 度 〔NSSSQ ）

対 照 の ない 介 入研 究

尺 度 （CDI，　 STAI・C，　 YS 民

CBCL ．　SPQ ）：介入 前 後で 測 定

満 足 度を尋 ね る 独 自の 質 問紙

き ょ うだい 40 人

（調 査時 7〜26 歳，診断

時 1−・22 歳 〉　 　 　 　 て 〉

両親 14 組，母親 20 人，
患 児 8 人

質 的研 究

面接 （闘病 に 関 わ る体験 に っ い

き ょ うだ い 43 人

（調 査 時 7−・12歳，患 児

が維持 療 法 中の 者 ）

質 的研 究，内容 分 析

面 接 （看護師 や親 か ら の サ ポー
トで

“
何が 助 け にな っ たか

”“
何

を して欲 しか っ たか
”

を尋 ね ，
筆記 で 同答〉

　　　　説明 に つ い て の 記述 の
一

部

（結果）説明 され た 16 人 の うち 6 人 が 「よ く

わ か っ た」，9 人 が 「少 しわ か っ た1 と答 えた ．
き ょ うだ い の 61 ％ に正 か 負の 変化 が 見 ら れ

た ．（考 察）病気 の 理 解度 と 母 親 が 認 知 した き

ょ うだ い の 変 化 とに 閲連 は み られ なか っ た．

（結 果 ） 情 緒 的 サ ポ ー
トと情報 的サ ポートを

特 に 求 め て い た ．白 i億 茵は 治 ら な い 病 気 だ と

考え て お り，自 ら本 な どで 情 報 を集 めて い た．
こ の 先 に 起 こ る こ とや，患 児 の 助 け にな る こ

とを教 えて ほ しか っ た と述 べ た ，

（結 果 ） 母 が 唯
一
の 情報 源 で あ り，その 母 も

患児 に 手
一

杯 で 自分は 忘れ ら れ が ち で あ っ た

と述 べ た．非常に 強い 疎外感が あ り，病 院で

の 出来事を親 と
一

緒 に見 た か っ た と述 べ た．
（結果 ） 以 下の 関 連 が 見 られ た 1 短 い 入 院期

間 と強 い 不安 ／ 妹 で あ る こ と と 強い 孤独 感／

強 い 不安 ・孤独感 と弱い 自己 統 制．（考 察 ）入

院期 間 が 短 い こ と は ，状況 の 理 解 小 足 と関連

し て い て ，个 安 に つ なが る と考 え られ る．

（結果 ）き ょ うだ い の 資源 と対 処の 1 つ が 「情

報 を 得る こ と」 で あ っ た．病気や 治療 の 情報

は調 査 時点で 得て は い た が，診 断 の 頃 か ら欲

しか っ た と述 べ られ た．活 字 の 情 報 は大 人 向

け と幼児 向け が多 い とい う不満 が見 られ た．

（結 果 〉 治療 時 期 別 に き ょ うだ い の 要望 が示

され，10 歳 以 上 で は 入 院の 時 期に 情報 との 接

点が 求 め ら れ て い た，10歳 未 満 の 児 か らは情

報に 関す る要望は 現れ な かった．

（結 果 ） 看護 師 が 与 え る ソーシ ャ ル サ ポ
ー

ト

に っ い て ，き ょ うだ い は 情緒 的 サ ポートと手

段 的 サ ポートを有 益 だ と考 え る
一

方，母 は情

緒的サ ポートと情報 的 サ ポ ー
トが き ょ うだ い

に とっ て 有 益 だ と考え て い た，

（方法 ） 病気 に 関す る 情報を止 す こ と等 を含

む 5 回 の グル ープ介入 プ ロ グ ラム を行 っ た．
（結果）男 児 にお い て，介入 前 は健 常 児 の テ
ー

タ と比 し て 高い 不 安 が 見 られ た が，介人後

に は健 常児 との 有 意差 は 見 られ な か っ た ．

（結果） きょ うだい への サポ
ー

トの 頻度 に っ

い て ，き ょ うだい よ り親 の ほ うが．受 け て い

る サ ポ
ー

トを 多 く評 価 して い た．有 用性 につ

い て サ ポ ートの 種 類 別 で は ，親 よ り もき ょ う

だ い の ほ うが 手段 的 サ ポートを高 く評価 し，
一
方，親の ほ うが情報的サポートを高 く評価

し て い た．
（方 法 ） がん や 治療 の 情 報が テ ー

マ の 1 同 を

含 む 全 8 回 の グ ル ープ介入 プ ロ グラ ム を 行 っ

た．（結果〉本 人が 評価す る抑 うつ ，状批・ト安，
病気への 恐 怖が減少 し ，Intrapersonal （個 人

内認 識 ）が上 昇 した．知 識 に つ い て は 9 人 中 8

人 が満 足 と答 えた．

（結果 〉病児 の 発 病直後に 説明され た きょ う

だ い 以 外 は，た と え 闘病中や終末期に 説明 を

受 けて も十分 に 状況 を理解 で きず，「説 明 し た

はず 」 とい う親 の 認 識 と き ょ うだい の 理解 と

の 間に ズ レが 生 じ て い た ，

（結果 ） き ょ うだ い が 看護師や 親 に 望 む サ ポ
ー

トが あ げ られ た．情報 的 サ ポ
ー

トと して は ，
ど う して 髪 の 毛 が 抜 け るの か 等 の 正 し い 知 識

を 年 齢 に合 わ せ た 形で 与え て ほ し か っ た ，
個 々 に 浮 か ん だ 疑 問 に対 して 答 え て くれ る人

が い て ほ しか っ た，な どが あげ られ た．

（34 ）

N 工工
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Freeman 　K ，　et 　al．，2003 ：　　 19）
Childhood 　 　 Brain　 　 Thmors ：

Childrcn
’
s　　　and 　　　Sib聖ings

’

Co 皿 cerns 　　　Regarding 　　　the

Dia 巳nos 蚰 and 　Phase 　of 　Illness

脳 腫 瘍 患 児 の き ょ うだ

い 32 人

（調 査 時 9〜30 歳，診断

か ら平 均 4．5 年 経 過）

患児 25 人

量 的記 述研 究

質 問紙 （フ ォ
ーカ ス グル

ー
プで

集 め た き ょ うだ い の 体 験 を も

とに 項 目を 作 り，治 療 時 期 別

に，重 要 な 問題 だ と思 うか ，有

用 な資源 だ と思 うか を 尋ね た）

（結果） 多 くの 者 が 重 要 だ と思 っ た 問題 と し

て ，診 断 の 時期 に は 「腫瘍 の 原 因 につ い て の

情 報 」
「親 が 自分 に 情 報 提供 をす る方 法」，治

療 の 時期 には 「治 療 に つ い て の 情報 」，終末期

に は 「死 を 受 け人 れ る 準備 」 な どが あ げ られ

た．（考 察 ）診 断 後 早 い 時期 か ら．特 に 病 因 と

予 後 に 関す る情報 不 足が 問 題 に な っ て い る．

Barrera　M ，　etal ．，2004 ：　　 20／
AG1 ℃ up 　 lntervention　 fbr
Siblings　of 　Pediatric　Cancer
Patients

き ょ うだ い 42 人

（調査 時 6−14 歳，患児

が 治療 中の 者）

対 照 の ない 介入研 究

尺 度　（CD 且，　 STAI−C，　 YSR
，

CBCL ＞： 介入 8 週前，介入前，
介人 後，6−・12 ヶ 月後 に 測 定

満 足 度 を尋 ね る独 自の 質 問紙

Hou 七zager 　BA ，　et 　aL ，2004 ：

Qualiしy　　 Of　　 Life
Psycho 亘ogical 　　AdaptationeVAnd　 Tn
Sib］ings　Of 　Paediatric　Cancer
Patients，　　 2　　 Years　　 After
Diagnosis

き ょ うだ い 103 人

（調 査 時 8− 19 歳，診断

か ら 2 年 後 ）

親 73 人

Bar 了era 　M ，　eta ［．，2004 ：　　 勿
The 　 mle 　 of 　emotional 　s   ial
supPort 　in　the 　psycholo琶ical
adjustment 　 of 　 s亘bhngs 　 of

childrcn 　with 　cancer

横 断的 探 索研 究

尺 度　（　STAI ・C ，　 DuCATQoL ，
TACQOL ，　CBCL ，　YSR ＞

き ょ うだ い 72 人

（調査時 6〜18 歳，患児

が 治 療 中 の 者 ）

横 断的 探索研 究

尺 度 （CDI ，　 STAI ・C ，　 YSR ，
SPQ ，　CHCL ）

（方 法）看護師 が 30 分 間 病気 に つ い て わ か り

やす く話 し た 上 で 日頃の 疑 問に答 えて くれ る

とい う 1 回 を含 む，全 8 回の グル
ー

プ 介入 プ

ロ グ ラ ム を行 っ た．（結果 ）抑 うつ ，不 安 は減

少 した．問題 行 動 の 有 意 な減少 は見 られ なか

っ た．

（結果）健常児の データ と比 して ，7〜11歳の

群は 身体的 ・感情 的 ・社 会 的 ・総合 QOL がそ

れ ぞ れ低 か っ たが，12−18歳 で は QOL の 低 下

は 見 られ な かった．（考察 ）年 少 で は病 気 の 理

解 が 難 し く，患 児 が 死 ぬ の で は，自分 も病 気

になるの で は，と恐れ を 抱きやすい の だろ う．
（結 果）「患児 が 癌 に なった とき親 がそ の こ と

を 話 して くれ た 」 な どの 情緒的 サ ポ
ー

トを受

け て い る 量 が多 い ほ ど，抑 うつ
・
不安

・
問題

行 動 が 少 な か っ た．

Labay 　LE 、　Wa 且co 　GA ，2004 ： 2，；）
Brief　Report ：　E 皿 pathy 　und

Psychl，］ogical 　 Adjustment 　 in

Sihlings　Df 　Children　with 　Cnncer

きょ うだ い 29 人

（調 査 時 7〜16 歳，診断

か ら e．41−2．56 年 後 ）

患 児 14 人

横断的探索研究

尺 度 （IEC ，　SRQ ，　CBCL ）

半構 造 化イ ン タ ビ ュー（が ん と

その 原 因 ・治療 ・予 後 に つ い て

の 理 解 度 を評 価す る面接 ）

（結果〉 がん に関する事柄 につ い て の 理 解度

は，問題 行 動 ・共感 性 ・き ょ うだ い 関係 の い

ず れ と も有意な 関 連は 見 られ な か っ た．が ん

の 治 療 と予 後 に関 す る 高度 の 理 解 は，高い 共

感性 と有 意 な 関連が あ っ た ．

Houtzager 　BA ，　et 　al ．，2004 ：　24？
Copin 区 and 　Family 　Functigning
Predict　　　　　　　 I” ngitudinal

Psychological　 Adaptati   n 　 of

Siblings　of 　Childhood 　Cancer
Patien しsHoutzager

　BA ，　et 　al ．，20051　25）
One 　 month 　 afしer　 diagno8is：

quality　　of 　life，　 coping 　　and

Previous　fUnctioning　in　 siblin 臼s

ofchildren 　with 　cancer

き ょ っ た い 83 人

（調 査 開始 時 7−・19　tt）
親 56 人

縦 断 的探索研 究

尺 度　（STA 【
−C ，　 DuCATQoL ，

CBCL ，　　YSR ，　　SSERQ ・
s，

CCSS ・
s，　FACES ，　GHQ ）：診 断

か ら 1 ヶ 月後，6 ヶ 月後，12

ヶ 月 後，24 ヶ 月 後に測 定

（結果 ）不 安の 低 さに は ，Predictive　Contro1

（前 向 き な期 待や 楽観 的考 え を 持つ 傾 向 ） の

多 さ，家 族 の 凝集 性 や 適 応 力 の 高 さ等 が 関連

して い た ．（考察） 良い 事 を 中心 に，病 気 につ

い て 真実の 情假を 与え るべ き で あ る．楽観 的

に な る機会 が必 要で ある ．
き ょ うだ い 83 人

（調査 時 7−19 歳，診 断

か ら 4−8 週 間 後）

両親 102 人

横 断 的探 索 研 究

尺 度 （TACQOL ，　CCSS’s）
両 親への 構 造化 イ ン タ ビ ュ

ー

（患児 の 発 症以 前 の き ょ うだ

い の 健 康 状 態 に つ い て ）

（結 果 ）Interpretative　Control（状 況 を理 解

しよ うと努 力 す る傾 向 ）が 多 い ほ ど，Positive
emotional 　QOL が 低 か っ た．（考察） 十分 な

説 明が ない 状況 ドで き ょ うだ い が 自ら状況 を

解釈 し，病 気 に つ い て 考 え よ うと す る と，悪

い 方 向 に考 えが ち にな る と考 え られ る．
Sidhu　R，　etaL ，2006 ：　　　　　26）
The　Effectiveness　of 　a 　Peeエ

SuPPort　 Ca 皿 p 〔br　 Siblings　 of

Children　With 　Cancer

き ょ うだ い 26 人

（調査 時 S−1，9 歳，患児

が治 療 中 の 者 ）

対 照の ない 介入 研 究

尺 度 （SRP ，　SPP ・C ，　SPQ ＞1 介

入前，介入 直後，介入 8 週 間後

に測 定

（方法〉講 義形式で の 教育 を含む 4 口間 の キ

ャ ン プ を行 っ た ．（結果 ）病 気への 恐 怖 が 介 入

後に 低 下 した が，介入 8 週 間 後に は 元 に 戻 っ

た．（考 察 〉知 識 の 増加 が不安 ・恐怖を 減少 さ

せ た と考 え られ る．
小 澤美 和，他 ．，2007 ：　 　 　 2刀

小 児が ん 患児の き ょ うだ い に お け

る 心理 的 問題 の 検討

き ょ うだ い 23 人

（調 査 時 4〜16 歳，患児

が 入 院 か 通 院 中 の 者，
入 院期間 3−’25 ヶ月 ）

母 親 （人数不 明）

横 断的 探索研 究

尺度 （RCMAS ，バ ウム テ ス ト，
ベ ン ダ

ー
ゲ シ ュタル トテ ス ト，

TS 式幼児 児童 性 格診 断 検 査）

母 に説明状況 等を 問 う質 問紙

（結果 ）親が き ょ うだ い に説 明 を した こ とは，
精 神 的 エ ネル ギーが 大 きい こ と ，精神 発 達が

進ん で い る こ とと関連 し て い た ．（考察）患児

の 状況 に つ い て 十 分 な説 明 を行 っ て い る場合

に は，心 理 的な 問題 は軽 減 され て い た．
AZI．；Academisch 　ZiekenhUis 　Leiden 　CBCL ： Child　Behavior　Checklist　O〔SS −s ：α〕gnjtive（IOping　Strategics　Scale　fc｝r　siblings 　CDI ：

Childreゴs　 Depros3ion 　 Inve 皿 tory 　GSC ： Children
’
8　 Self−Control　Scale　DuCATQoL ； Dutch　 Chitdren’s　AZL 川］NO 　 Quality・ofLLifb

Questionnaire　FACES ；Family　Adaptab 且ity　and 　Cohe8ion　Evaluation 　Scales　GHQ ： General 　Hea 耽h　Questionnaire　皿 C ： Index 　of

Empathy 　fbr　Children 　LQ ； 恥 nelines8 　Qucstionnaire　NSSSQ ； Nurse ・Sibling　Social　Support　Questionnaire　QOL ：q 岨 lity　of 　life
RCMAS ：Rlevi．ged 　Children’s　Manifest　AnXiety　Scale　SPP −C ：Self　Perception　Profile　fOr　Children　SPQ ：Sibltng　Perception　Questionnaire
SRP ： Self’Rcport 　of 　Personality，　a　subtes しof　the　BehaViour 　Assessment 　Systern　fi〕r　Children　SRQ ： Siblin客 Relationship　Questionnaire
SSERQ −

8 ： Situation．Speci丘c 　EmGtiollal　Reactions 　Questionnaire　fbr　 sibhllgs 　S  一C ： State　T　rait　Anx 立ety　Inventory 　fi〕r　Children
TAOQOL ： TNOtAzL 　 children

’
s　quality　 of　ljfe　questionnaire　 TNO ； Tbegepast ・Natuurweten ・schappe ］ijk　Onderzoek　 YSR ： Ybvth

Self’Fteport
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適応する た め の 助け ともなる ．なぜ その 変化が 起

こ っ たの か とい う情報 を得 る こ とは，こ れか ら起

こ る変化 の 予測 に もつ なが り，新た な変化へ の 対

処 を助 け るだ ろ う，

2　情報共有と適 応

　親 との 情報共有に よ り，親の 不在へ の 不満や 家

族か らの 孤独感の 解消 に近づ き，問題 行動の 減少

を得て，良好 な適応 に つ ながる と考え られた．

　同胞の 発症 に よ り，親 の 目は 同胞に 向 く， もち

ろ ん親は き ょ うだ い の こ とも心配 し，気 にかけて

い る
28）

． しか し き ょ うだ い は，家族 の 中か ら弾

き出 され た よ うに感 じ，親 の 関心が 自分 に向 くこ

とを望 ん で い た
9・29）．子 ど もに と っ て 1 親の 関心

を失 っ た と感 じる こ と は大 きな喪 失で ある
30）

．

親が き ょ うだ い を気 にか けて い る に も関わ らず，

き ょ うだ い が それ を感 じられ て い ない の は，親 と

きょ うだ い の 間の コ ミ ュ ニ ケ
ーシ ョ ン が制限 され

て い る とも考 え られ る．

　同胞の 発症 に よ り，家族 の 凝集性は 高まる こ と

が 明 らか に な っ て い る
24）．同胞 の 情報 を親 と共

有す る こ とは ，連帯感を得る こ とに つ なが る だろ

う．一
方，家族 同士 を凝集 させ て い る 同胞の 病気

に つ い て の コ ミ ュ ニ ケーシ ョ ン が 制限 されれ ば，

き ょ うだ い は 自分だ けが家族か ら疎外 され て い る

よ うに感 じうる．き ょ うだ い は親 との 開か れ た コ

ミ ュ ニ ケ ーシ ョ ン を望ん で い る
2）

が，ただ多 くの

コ ミ ュ ニ ケ
ーシ ョ ンがあればよ い わけで はな く，

そ の 時 き ょ うだ い が 関心 を持 っ て い る こ と （同胞

に関す る こ と）の 情報共有が望 まれ る の だ ろ う．

3 説明 をどの よ うに行 うの が望 ま しい か

　 き ょ うだ い の 適 応 の ため に は，情報提供 を受け

られて い る か ・情報共有が で きて い るか を継続的

に 評価 し，情報提供 と情報共有 を共 に 支 える 援助

が必要 と考え られた ．

　 き ょ うだ い が正確 な情報 を理解 する ため に は，

医療者か らの 情報提供が必要で あ り，まず闘病初

期 に行 われ る べ きで ある．正確 な情報 を親が与え

る の は難 しい ，診断当初 の 時期 で あれ ば尚更で あ

る ．また，い か に 正 確な情報提供 で あ っ て も，
一

度で 病気や 治療 の こ とを理解す る の は困難で あ る．

闘病初期 の き ょ うだ い が受けて い る負担 は特 に大

き く
31＞

，自らの 環境の 変化 を受 け入れ られ る 心

理 的状 況 に な い 可 能性 もあ る．時期 に よ り変化す

る き ょ うだ い の 要望 に応 える に は，治療 の 段階や

き ょ うだ い の 発達 に合わ せ た継続的な情報提供 も

必要 であ る，情報提供が な されて い るか どうか は，

自分や 同胞 ・家族の 状況 を理 解 して い るか，き ょ

うだ い が悲観的な想像 で い たず らに不安を感 じて

い な い か 等で 評価 さ れ る だ ろ う．一
方，自宅 と医

療施設 と の 距離や感染症等へ の 配慮 に よ り，病状

の 変化や 治療方針の 変更の た び に 医療者か ら情報

提供 を行 うの が 困難 な場合，親か ら の 情報提供 も

考え られ る ，そ の 場合 医療者 は ，き ょ うだ い へ の

話 し方 を親 と共に考 えた り， き ょ うだ い か ら生 じ

た疑 問に回答 した りする等，親 へ の 支援 を行 う必

要が あ る．

　また，き ょ うだ い が親か ら 目を向け られ て い る

と感 じ る こ とが で きる よう，情報共有 へ の 親か ら

の 働 きか け も必 要で ある ．同胞の 目 々 の 様子 に つ

い て き ょ うだ い と話 し，き ょ うだ い の 思 い や 考え

を聞 くこ とで ，孤独感や疎外感 をや わ らげ，自分

も家族 として闘病 に参加 して い る と い う感覚 を与

える．医療者 は ，き ょ うだ い か らの 発言が 減 っ た

りな くな っ た りして い な い か親を通 して 観察 し，

き ょ うだ い と親が 同胞 の こ とや病気の こ と等に つ

い て も話せ る よ う，親 を支援 する必要が ある，医

療者 か らき ょ うだ い と親へ 同時に情報提供を行 う

場 を設定する こ とが，情報共有 の 第
一歩 に もな る．

情報共有が な され て い る か どうか は，き ょ うだい

が親や家族 との
一

体感 を感 じて い るか，親の 注 目

を自分に集め る た め の 問題行動が 生 じ て い な い か

等で 評価 され るだろ う．

4　研 究の 限界 と今後の 課題

　約 1／3 の 文献 には説明に 関する 言及が見 られ な

か っ た． き ょ うだ い 支援に は様 々 なもの が 考え ら

れ，説明はそ の
一

つ であ る．

「説明」が 複数 の 側面を持つ と考え られ た こ と，

「適 応」 の 指標 も複数 見 られ た こ とか ら，効果 の

不均質性 に対する統計学的検討 は行 わ なか っ た．
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今後の 臨床実践や探索研究に よる評価が 期待され

る ．
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Provision and  Sharing of  Information with  Siblings of

                     Children with  Cancer

                
-A

 Review of  Explanations Provided-

Iori SATO,  Kivoko  KAMIBEPPU

Dopartment  ofFZemib' A･letrsin.a, C;raduate Schoot ofHltatth Sciences &  Aiztrsing, thcttlly ofnfbdicine, 7'he L･rnivexsits, of

Tokyo.

Pui:Pose: The  adjustment  process for siblings  of  children  with  cancer  entails explanations  of  the illness,

hospitalization. etc., which  is usually  provided by medical  professionals  as  a  part  of  family care.  The  purpose

of this review  article  is to identify (i) how  explanations  help siblings  adjust  to the situation  and  (iD who  is

the best person to offer such  explanations,

Mlathods: Journal articles  on  the psychosocial aspects  of siblings  of  children  with  cancer  published  since

1997 were  investigated, of  which  28 English and  3 Japanese articles  were  reviewed  with  a  focus on  the

explanations  provided  to siblings.

Results: The results  of  21 studies  dealing with  explanations  to siblings  are  summarized  Inadequate or

incomplete information often  made  the siblings  pessimistic, and  furthered their anxiety  and  fear.

Explanations helped siblings  adjust  not only  from  the perspectives of  knowledge  and  comprehension  but

also  from those  of communication  and  emotional  support.  Explanat,ions were  usually  sought  from parents

as  the immediate source  ef  information, especially  from  siblings  with  a  constant  need  for information or

parental affection.  However, explanations  provided  by medical  professionals were  effective  and  accurate,

especially  when  the parents  were  unable  to deliver them  themselves.

Conctusion] It is advisable  that  medical  prQfessionals provide  accurate  information to siblings,  especially  at

the time of  diagnosis, to promote  adj  ustment.  It is also  expected  that parents communicate  with  the siblings

about  their brothers or  sisterss  during the  entire  period, In conclusion,  medical  professionals  should  assess

explanations  provided  to sibiings  in terms  of  prgvision and  sharing  of  information: .

Key  Words:  child,  family nurs[ng,  neoplasms,  siblings, truth disclosure
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