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Ⅰ．はじめに 

 

近年、医療技術の進歩によって多くの命が救われるようになり、通院による治療や経過観

察を継続しながら社会生活を送る慢性疾患患者の占める割合が拡大している。小児の場合も、

疾患を発症して死亡する患者数は減少傾向にある。そして、小児期に発症した疾患を有した

まま思春期・成人期を迎える慢性疾患患者(以後、小児期発症患者)は増加傾向にあり、彼ら

の半数以上が何らかの仕事に就くことが可能となっている 1）。2015(平成 27)年 9 月の国連サ

ミットで採択された持続可能な開発目標(Sustainable Development Goals : SDGs)において

も、障害や疾患の有無にかかわらず、全ての人が働きがいを持って、生きていくのに必要な

賃金を得られる社会の実現が目標とされている 2）。また、就労する、つまり働くということ

は、収入の確保、経済的自立だけでなく、社会性の維持、生きがいや自己実現、個人にとっ

ての重要な意味があり、生活の質(人生の質)を支える大切な要素であると考える 3)4)5)6)。以上

より、本研究では個人が希望する職業や能力が発揮できるような仕事に就き、就労継続でき

ている状態を職業的自立と定義する。そして、小児期発症患者の就労支援においても大切な

視点であると考え、本研究の到達点の一つとして設定する。 

小児期発症の慢性疾患の一つに悪性新生物があり、15 歳未満で発症した場合は小児がんと

称されている。代表的な小児がんとして、白血病、リンパ腫等の血液腫瘍、神経芽腫、脳腫

瘍等の固形腫瘍がある。2020(令和 2)年度の患者調査では、がん患者全体の推計は約 4,656

千人であり、そのうち15歳以下の小児がん患者数は約40千人という結果を公表している 7）。

小児がんの発症は 1 年間に 2,000～2,500 人であり、小児の病死原因の第 1 位である。その
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ため、小児がん医療の充実に向けた政策も計画され、進められている 8）。一方で診断治療技

術の向上により生存率も向上している。例えば 5 年相対生存率は白血病 88.0%、リンパ腫

90.7%、神経芽腫 78.6%、脳腫瘍 74.6%等の報告もある 9）。そして、20 歳以上の小児がん経

験者は 3 万人と推定されている 10）。こうした状況から、小児がん患者・経験者においても、

他の慢性疾患と同じように成人期に達して以降も、長期にわたり経過観察や維持療法等を継

続しながら就労し、働き続けることの可能性が高まっている。また、小児がん患者・経験者

の多くも、病気の経験も含めた職業選択を考えている傾向があり、未就労者も理解のある場

があれば就労することを望んでいる 11,12)。だが、実際の就労状況は健常者と比べて非就率は

高く、就労未経験者の割合も高い状況から、小児がん患者・経験者が就労することの難しさ

も報告されている 13,14)。 

小児がん患者・経験者の身体的・精神的な課題として、薬物治療、放射線治療等の影響等

で、成長発達の異常(身長発育障害、無月経、不妊等)、中枢神経系の異常(学習障害、てんか

ん等)、臓器異常(心機能異常、呼吸器異常、免疫機能低下等)、続発腫瘍(二次がん)等の合併

症が起こる可能性がいわれている 15)。さらに、がんの痛みや治療等の経験が、心的外傷後ス

トレス障害等につながる可能性についても指摘されている 16,17,18)。また、小児がん患者・経

験者が就職活動時に直面する困難さとして、健康上の問題に伴う苦労、病気開示をめぐる葛

藤、病気に対する周囲の配慮を欠いた対応、病気や障害をもちながら就職するために必要な

情報の不足等も言われている 19)。このように、原疾患自体が治癒あるいは寛解状態となって

以降も、身体的、精神的、そして社会的にも疾患の影響が続き、日常生活や社会生活にも様々

な問題を抱える可能性が小児がん患者・経験者の特徴である。そして、進学支援や就労支援

のニーズ、小児がん患者・経験者を支える家族への支援の必要性も報告されている 20)。 

こうした小児がん患者・経験者は、疾患の発症時期が乳幼児から思春期、若年成人まで幅

広い年代であり、がん種も希少で多種多様であるという特徴もあることから、成人のがんと

は異なる支援や対策が必要性とされている 21)。児童福祉分野においては、小児がん患者・経

験者の就労に向けた取り組みの一つに、児童福祉法に基づく小児慢性特定疾病対策として小

児慢性特定疾病児童等自立支援事業内の就職支援事業があるが、実施率は 1 割に満たない状

況である 22)。医療分野においては、2012(平成 24)年より小児がん拠点病院の指定とがん相談

支援センターの設置が進められている 23)。また難病対策からは小児がん患者は外れており、

障害認定は合併症があっても基準にあてはまりにくく、難病や障害のある人の就労支援・雇

用対策に含まれないことが多い。そのため、社会的不利な状況にあるといえる。治療と仕事

の両立支援の取り組みも始められているが 24)、就労中にがんを発症した患者が中心となって

おり、治療後、あるいは治療中に就職期を迎える小児がん患者・経験者にとっては十分な支

援として機能していないことが推測される。教育分野をみると、1959(昭和 34)年から 2003(平

成 15)年までの間は、進路指導の中で、職業情報・啓発的経験といった職業指導にて実施さ

れた。現在は、2003(平成 15)年の「若者自立・挑戦プラン」で導入されたキャリア教育にて、

学校教育全体で展開されることとなっている 25,26)。だが、小児がん患者・経験者を含む病気

の子どもの教育分野においての研究は見当たらない。 

こうした背景より、小児がん患者・経験者自身も単に就労して収入を得るだけではない職

業的自立をすることが望ましく、彼らを支えることが必要とされている。だが、これまで小

児がん患者・経験者の就労の課題は提示されてはきているものの、小児がん患者・経験者が

職業的自立できるような支援体制は十分な整備には至っていない。また、具体的な支援の課

題や支援方法等についても十分に検討されてきているとは言い難い。多くの小児がん患者・

経験者が成人期を迎えることが可能となった現在、職業的自立に向けての支援課題について
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検討し、支援の充実に向けた取り組みを進めることが必要であると考える。 

職業的自立に向けての必要な支援課題を検討する際には、就労する時点の課題や支援方法

を提示するだけでは十分とはいえないと考える。職業選択の過程は連続的なものであり、個

人的要因と環境要因が影響しあう 27)。筆者は小児がん患者・経験者の職業的自立までの過程

も同様との考えから、小児がん経験者に疾患の発症から現在に至るまでの出来事や経験につ

いて、聴き取り調査を実施した。 

以上より、本研究では、現在は成人として職業的自立をしている、もしくは職業的自立を

めざしている小児がん経験者の疾患の発症から現在に至るまでの経験や出来事を分析し、小

児がん患者・経験者の職業的自立のための今後の支援課題を明らかにすることを目的とする。 

 

 

Ⅱ．方法 

 

1. 本研究における用語について 

本研究において使用する用語について、以下のように定義する。 

①職業的自立：個人が希望する職業や能力が発揮できるような仕事に就き、就労継続できて

いる状態  

②小児期発症：生後より 15 歳未満での疾患の発症 

③小児がん経験者：小児期にがん治療を受けた経験がある者 

④小児がん患者：小児がんの治療を受けている最中にある者 

 

2. 研究対象者 

入院治療もしくは在宅での投薬治療を継続しながら、通常の小学校、中学校、高等学校、

高等教育機関等で過ごし、現在までに就労をしている、もしくは就労を目指している小児が

ん経験者 3 名に、聴き取りによる調査研究の協力を依頼した。 

 

3. 調査期間 

2020 年 11 月～12 月に、研究対象者が希望する場所にて聴き取り調査を実施した。 

 

4. 調査方法 

半構造化面接によって、以下のような調査手順で聴き取り調査を実施した。 

1)  研究者が挨拶と自己紹介をした後、研究の目的、内容、方法、倫理的配慮等について説

明を実施し、同意が得られた場合に調査を開始した。 

2)  聴き取り調査は、以下のようなガイドを作成し実施した。 

・疾患が発症した時の状況をわかる範囲で教えてください。 

・発症してから時間の経過にそって、乳幼児、小学校、中学校、高等学校、大学又は専門

学校等、就労、及び現在に至るまでのそれぞれの時期の療養生活、学校生活、家庭生活

の様子やそこでの体験、病状、心理状態、進路を選択する際の基準等について教えてく

ださい。 

3)  聴き取り調査中は研究対象者と支持的な関係性を保つように心がけ、聴き取りの内容は

研究対象者の許可を得て IC レコーダーを用いて録音した。 
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5. データの整理方法 

1) 整理方法 

聴き取り調査にて得られたデータより、複線径路等至性モデルを援用した図、分岐点

(Bifurcation Point : BFP)における進路選択理由一覧表を作成した。 

 

2) 複線径路等至性モデルの概要と援用する理由 

複線径路等至性モデルとは、個々人がそれぞれ多様な経路をたどったとしても、等しく到

達するポイント(等至点)があるという考え方を基本とし、人間の発達や人生経路の多様性・

複線性を時間的経過のなかで捉える分析・思考の枠組みである 28)。時系列を保持しながら、

個々の事例(研究対象者)の具体的な経験や経路について、その多様性を損なうことなく、図

として表すことができ、事例について理解を深めることが可能である。このことから、本研

究の研究対象者 3 名の小児がんの発症から職業的自立に至るまでの経験とプロセスについて

その多様性を損なうことなく整理し、分析することが可能であると考え、複線径路等至性モ

デルを援用して結果を整理することとした。 

 

3) 複線径路等至性モデル図の作成方法 

分析手順 28)に準じて、以下のような方法で複線径路等至性モデル図を作成した。 

① 3 名の聴き取り調査の音声データを逐語化した記録を用いて、類似している行為・経験

ごとに整理し、各内容についてカテゴリーを作成した。 

② カテゴリーを時系列に即して配列し、3 名それぞれの行為・経験と経路を複線径路等至

性モデル図に記載した。 

③ 3 名の図を照らし合わせ、類似した行為・経路の内容のものについてはまとめてカテゴ

リーを作成しなおした上で、一つの複線径路等至性モデル図に統合した。 

④ 行為・経路から捉えた社会的助勢(Social Guidance : SG)及び社会的方向づけ(Social 

Direction : SD)を作成した。 

 

4) 信憑性及び妥当性について 

信憑性を高めるために、録音した聴き取り内容を逐語化したものと研究対象者ごとに作成

した複線径路等至性モデル図、これら 2 点を研究対象者に確認し、加筆・修正を行った。そ

して、研究対象者 3 名分を統合した複線径路等至性モデル図を作成した。データ分析に関し

ては、心理学及び教育学に精通している大学教員の助言を受けて分析内容の妥当性を高めた。 

 

6. 倫理的配慮 

研究対象者には、聞き取り調査の依頼時と実施時に、本研究の目的、プライバシーの保護、

聴き取り調査中の内容を IC レコーダーに録音し逐語記録を作成したいこと、録音データお

よび逐語データ記録情報の取り扱い及び守秘義務への配慮、研究協力辞退の権利及び方法等、

協力に際しての説明を、書面を提示及び口頭にて行った。説明後、研究協力に承諾してもら

える場合には、同意書への署名を依頼した。本研究は、静岡産業大学研究倫理委員会(筆者前

所属機関)の承認を得て実施している(承認番号 18002)。 
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Ⅲ．結果 

 

1. 研究対象者の概要 

3 名の研究対象者の性別、疾患名、職業、障害者手帳及び指定難病の認定の有無等、基本

的な属性を表 1 に示す。 

 

表 1 研究対象者概要 

研究
対象者

性別 主な疾患名
確定診断

年齢
職業 雇用形態 転職歴

障害者手帳
/指定難病

聴き取り調査
時の年齢

A 女 白血病 7歳11か月 診断情報管理士 一般雇用 無
有

指定難病
27歳

B 女 脳腫瘍 2歳頃
システムエンジニア

→清掃職員
→販売員

一般雇用
→パート

有 指定難病 26歳

C 男 神経芽細胞腫 5歳5か月
教員

（特別支援学校）
一般雇用 無 無 28歳

 

 

 

研究対象者 A は 7 歳 11 か月で白血病の診断が確定した。専門学校卒業後は診断情報管理

士として医療機関に就職し、就労継続ができている。晩期合併症により原疾患以外の指定難

病を抱え、障害者手帳を有している。 

研究対象者 B は、2 歳頃に脳腫瘍の診断が確定し、大学卒業後はシステムエンジニアとし

て就職するが、その後、清掃職員、販売員と転職をしている。晩期合併症により原疾患以外

の疾患で指定難病を抱えているが、障害者手帳は有していない。 

研究対象者 C は 5 歳 5 か月で神経芽細胞種の診断が確定した。大学院卒業後は特別支援学

校教員として働いている。指定難病登録、障害者手帳の取得はない。 

 

2 複線径路等至性モデル図の概念と本研究の意味 

本研究における複線径路等至性モデル図の概念と本研究における意味を表 2 に示す。 

 

表 2 複線径路等至性モデル図の概念と本研究における意味 

概念 用語の説明 本研究における意味 図示の意味

等至点
(Equifinality Point:EFP)

研究目的・関心に応じて設定する
現象

職業的自立

必須通過点
(Obligatory Passage Point:OPP)

等至点に至るにあたり、多くの人
が論理的、制度的、慣習的、結果
的に経験するポイント

OPP1.確定診断
OPP2.小学校に入学
OPP3.中学校に入学
OPP4.高等学校に入学
OPP5.高等教育機関に入学

分岐点
(Bifurcation Point:BFP）

複線経路を可能にする(分岐や選
択が生じる)結節点

BFP1:高等学校への進学先を模索
BFP2:高等教育機関への進学先を模索
BFP3:就職先を模索

社会的助勢
(Social Guidance:SG）

等至点へ向けて後押しする力
職業的自立につながるための後押しをしてい
る出来事・要因

社会的方向づけ
(Social Direction:SD）

等至点に向けての個人の行動や選
択に阻害的な方向付けをする力

職業的自立に向けての行動や選択に向けてマ
イナスな方向付をしている出来事・要因

行為・経験 等至点に至るまでの行為・経験 職業的自立に至るまでの行為・経験

選択した進路 等至点に至るまでの進路選択 各分岐点において選択した進路
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等至点(Equifinality Point:EFP)は、本研究の到達点である職業的自立とした。 

必須通過点(Obligatory Passage Point:OPP)は等至点到達までに誰もが必ず通るポイント

であることから、「確定診断」という小児がん患者になった時点を第 1 の通過点とし、以降、

学校制度の移行期である「小学校に入学（あるいは、病院内養護学校小学部に入学)」「中学

校に入学」「高等学校に入学」「高等教育機関に入学」という通過点を設定した。 

径路が分岐していく際のポイントである分岐点(BFP)としては、「高等学校への進学先を模

索」「高等教育機関を模索」「就職先を模索」といった、進路選択を考え進路先を決定する時

点とした。 

等至点へ向けて後押しする力としての社会的助勢(SG)は、「職業的自立につながるための後

押しをしている出来事・環境要因」、等至点に向けての個人の行動や選択に阻害的な方向付け

をする力である社会的方向づけ(SD)は、「職業的自立に向けての行動や選択に向けてマイナス

な方向付をしている出来事・環境要因」、等至点に至るまでの行為・経路は「職業的自立に至

るまでの行為・経路」とした 

 

3．小児がんの発症から職業的自立に至るまでの過程 

研究対象者が職業的自立に至るまでの過程を、図１に表した。以下、分岐点：「」、必須通

過点：“”、社会的助勢：【】、社会的方向づけ：《》、行為・経験：〈〉、選択した進路：下線、

研究対象者の言葉：太字、として、小児がんの発症から現在に至るまでの過程を、5 期に分

けて述べる。 

 

1) 第 1 期：確定診断～就学前まで 

研究対象者 3 名のうち、A は就学後の小学 2 年生の時の確定診断であることから、ここで

の報告は B、C のみとする。2 名とも、小さい頃のことのため、自身の記憶ではなく、保護

者からの伝え聞きや残されているメモを参考に話された。 

B は幼稚園入園前に脳腫瘍、C は幼稚園入園後に神経芽細胞種の“確定診断”があり、す

ぐに〈入院治療〉となった。その後、病状が落ち着いた B は退院し、〈通院治療〉を受けな

がら〈幼稚園入園〉をした。入園時、【周囲(園の関係者)への疾患の説明】は保護者が行い、

幼稚園では特に困ったこともなく、友達との楽しい思い出が残っているとのことであった。

幼稚園入園後に発病した C は、繰り返される入退院や治療の状況から、幼稚園への通園が難

しくなったため退園という選択を保護者がした。病院内では治療以外でも医療者と楽しく遊

んでいた記憶が残っているとのことであった。以降、大きく体調を崩すことは一度もないが、

二次障害として片耳の聞こえにくさが、現在も残っているとのことである。 

 

2) 第 2 期：小学校入学～中学校進学先の決定まで 

確定診断前に地域の小学校に在籍していた A は、“確定診断”の後〈入院治療〉が開始さ

れると、入院先の〈病院内養護学校(現特別支援学校)に転校〉して学習を継続した。治療の

経過とともに〈入退院の繰り返し〉になると、〈退院時は地域の学校に通学〉することが許さ

れ、体調の良い時は登校をした。【周囲(学校)への疾患の説明】は保護者が行い、【保護者と

学校間の協力体制】をとっていた。そうした中で、〈行事は保護者の協力〉を得て、具体的に

は遠足、修学旅行等には保護者の付き添いで参加していた。保護者が付き添うことによって

安心して行事に参加できていたと話された。〈体育関係は保健室・見学等での対応〉となって
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いた。中学校が近づくと、エレベーターが設置されていて、通学しやすい場所にある中学校

の近隣に一家で〈転居〉し、【身体に合わせた生活環境の整備】を図った。 

地域の“小学校に入学”した B は、【周囲(学校)への疾患の説明】は保護者が実施した。そ

して、【保護者と学校との連携体制】の中で、事前に保護者と養護教諭が打ち合わせ後、実際

の活動の際には養護教諭と一緒に行動して参加した。原疾患の脳腫瘍の状態は落ち着いてい

るものの、後遺症として下垂体機能低下症、視野狭窄等の二次障害が生じ、いろいろな活動

に時間がかかっていた。このことで小学生の頃は〈いじめにあう〉経験をしていたが、いじ

めへの対応は〈保護者が学校に連絡〉したことによって学校が対応して収まった。 

小学校入学の時期に〈入院治療〉だった C は、病院内に置かれている【養護学校(現在は特

別支援学校)小学部に入学】した。そこで出会った〈記憶に残る先生との出会い〉が、病院内

の学校の先生になりたいという将来の夢につながっていったとのことである。その後、退院

して〈通院治療〉となり、〈地域の小学校に転籍〉した。転籍の際の【周囲(学校)への疾患の

説明】は保護者が行っており、【保護者と学校との連携体制】の中で〈行事(校外学習等)は保

護者の協力〉を得て、低学年の頃は保護者の付き添い有で参加していた。〈いじめにあう〉経

験もあり、その対策としてしばらくの間〈保護者同室授業〉を実施し、C へのいじめがなく

なったことが確認できるまで、保護者が教室内でサポートをしていた。 

 

3) 第 3 期：中学校入学～高等学校進学先の決定まで 

“中学校に入学”した時の【周囲(学校)への疾患の説明】は 3 名とも保護者が行い、何か

あったら連絡がとれるような【学校と保護者との協力体制】を構築していた。 

A が〈転居〉後に通学を始めた中学校は、利便性の高い公共交通機関の駅まで徒歩圏内で

フラットな道路であるということも兼ねている場所にあった。エレベーターが設置済である

ことから学校内の移動の負担の軽減も図られた。だが、疾患の状況としては不安定な体調が

続き、〈入退院の繰り返し〉があった。B、C はいずれも〈通院治療〉をしていたが、体調の

安定した状態は続いていた。〈いじめにあう〉こともあったが、やりすごすことができていた。

また、中学校在籍途中より〈疾患名・配慮事項を知る〉機会があり、疾患についての担任へ

の説明は保護者だけに任せず、自分でも行うようになった。 

A、B、C、3 名共に修学旅行等の宿泊を伴う〈学校行事等では保護者の協力〉を得て参加

しており、A は保護者の付き添いもあった。一方で 3 名とも〈部活動の参加〉もするように

なり、〈体育等の授業参加については本人の判断〉に任されるようになった。このように、【体

調及び身体状況に合わせた学校生活】が送れるような体制を、学校側も整えてくれていた。 

「高等学校への進学を模索」する際には、進学先を決定するにあたって、3 名ともに担任

や進路担当の先生とは面談で進路の方向性を伝えた程度であり、主に〈家族との相談〉をし

ながら進学先を決めたとのことであった。進路先として、A は通信制高等学校、B は全日制

農業科、C は全日制普通科の高等学校を進学先とした。 

 

4) 第 4 期：高等学校入学～高等教育機関への進学先の決定まで 

“高等学校へ入学”した時の【周囲(学校)への疾患の説明】は 3 名とも保護者に頼らず、〈疾

患名・配慮事項を担任に伝える〉のは自身で行っていた。定期的な〈通院治療〉は継続して

いた。 

通信制高等学校に進学した A は、自宅にいながら〈自分のペースで生活及び学習可能〉で
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あること、また、興味のある科目が自由に選択可能であり、〈積極的に学習活動に参加〉して、

有意義な時間であったという感想が伝えられた。また、外出も一人でするようになり、行動

範囲を広げることができ、自身の限界と可能性を試すことができた時間であったと振り返っ

ていた。 

全日制高等学校に進学した B と C は、体育の授業については、授業内容を聞いて〈自身の

体調に合わせて授業に参加〉することが可能で、学校側も【体調及び身体状況に配慮した(合

わせた)学校生活】を送ることができるよう体制を整えてくれていた。 

高等学校 2 年生後半になると、「高等教育機関への進学を模索」をするようになった。A は

医療系専門学校、C は教員免許が取得でき、自分の学力で入ることが可能である私立大学子

ども学部、B は、とりあえずたくさんの学ぶ内容が揃っている大学として、私立大学マネジ

メント学部に進学を定め、受験した。 

高等教育機関への進学先を決定するにあたっては、3 名とも担任や進路担当の先生とは面

談で進路の方向性を伝えた程度であり、【家族との相談】が主であった。 

 

5) 第 5 期：高等教育機関入学～現在まで 

“高等教育機関に入学”した A、B、C の 3 名の体調は安定しており、【周囲(学校)への疾

患の説明】は健康診断時に進学先の〈保健センター等に疾患名を伝える〉が、特段の配慮は

学校側には求めなかった。〈自身の体調にあった授業に参加する〉ことが可能であったことか

ら、【体調及び配慮可能な学校生活】ができる環境が自然と得られていた。 

高等教育機関終了前の「就労先を模索」の段階では、3 名共に自身の意思で就労の方向性

を決めていた。具体的な就労先を探す際には、A は専門学校の就職支援室、B は情報サイト

を活用した。 

A は専門学校に届いている求人情報の中から適合した医療機関を見つけて受験、合格した。

C は教育関係の仕事を選択した。A、C は、【周囲(職場)への疾患の説明】をし、〈疾患名・配

慮事項を上司・職場に伝えた〉。そして、職場においても【体調及び身体状況に配慮された勤

務体制】が提供されている中で、体調の安定も続いており、その後も就労が継続できている。

つまり、職業的自立ができている状況にあるといえる。 

B は《疾患を非公開》とし、自身の疾患や必要な配慮等についてはオープンにしないとし

ており、情報サイトだけを活用し、《就労情報の不足》の状態で一般企業を複数受験した。な

かなか合格が得られず、唯一合格した SE 関係の企業への就労となった。このようにして決

まった職場は自宅から遠く、満員電車を利用する場所にあり、1 か月で体調を崩し《不安定

な体調》となり、〈体調の悪化により退職〉した。しばらくの休養で体調が安定した後は、公

共職業安定所にて紹介された〈パートタイムの仕事〉をしている。聴き取り調査の時には、1

か月先に公共職業安定所に配置されている、難病患者就職サポーターによる就労相談を予約

していることが伝えられ、体調に配慮した仕事に就くことをめざした〈就職活動〉を始めよ

うとしていた。 
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図 1 小児がんの発症から職業的自立に至るまでの過程 
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4. 分岐点における進路決定のポイント 

分岐点における進路決定のポイントについて整理した結果を表 3 に示す。 

高等学校への進学を模索(BFP1)では、A は自身のペースで生活と学習が可能な通信制高等

学校、B と C は、自分にあった学力、興味のある学問領域、通院・通学が可能であること、

という要件を満たした全日制農業科、全日制普通科の高等学校を進学先とした。 

高等教育機関への進学を模索(BFP2)では、3 名の進路選択の共通の要件は、自宅からの通

学と医療機関への定期通院が可能な場所にあること、であった。A、C は将来の興味のある

学問領域であること、就きたいと考えている職業に必要な資格が取得できること、という視

点も併せて A は医療系専門学校、C は教員免許が取得でき、自分の学力で入ることが可能で

ある私立大学子ども学部を進学先の候補とした。学びたい内容、将来の職業が定まっていな

い B は、とりあえずたくさんの学ぶ内容が揃っている大学として、私立大学マネジメント学

部に進学を定め、受験した。 

就労先を模索(BFP3)では、A は専門学校で取得した医療関係機関で必要とされる資格が生

かせること、通院・通勤も可能である場所であることを就労先決定のポイントとし、専門学

校に届いている求人情報の中から適合した医療機関を見つけて受験した。C もまた、取得し

た資格を活用し、そして通院・通勤の配慮が得られる職場、さらに自身の小さい頃からの夢

の実現として教育関係の仕事を選択した。 

 

表 3 分岐点(Bifurcation Point:BFP)における進路決定のポイントと進学先・就労先 

　　　　対象者

　　分岐点
研究対象者A 研究対象者B 研究対象者C

(進路先) 通信制高校 全日制農業科 全日制普通科(私立)

自身のペースで生活と学習が可能

興味のある学問領域

自分の学力にあっている

自宅からの通学が可能

医療機関への通院が可能

興味のある学問領域

自分の学力にあっている

自宅からの通学が可能

医療機関への通院が可能

(進路先) 医療系専門学校 私立大学マネジメント 私立大学子ども学部

興味のある学問領域

就きたいと考えている職業に必要な資格が取得可能

自宅からの通学が可能

医療機関への通院が可能

学びたい内容、将来の職業が定まっていない

とりあえずたくさんの学ぶ内容が揃っている大学

自分の学力で入ることが可能

自宅からの通学が可能

医療機関への通院が可能

興味のある学問領域

教員免許が取得できる

自分の学力で入ることが可能

自宅からの通学が可能

医療機関への通院が可能

(進路先) 医療機関(診断情報管理士) 一般企業(システムエンジニア) 教育機関(特別支援学校教員)

専門学校で取得した資格が生かせる医療機関

自身が就きたい職業

自宅からの通勤が可能

疾患への配慮が得られる職場

大学で取得したPCの資格が生かせること

自宅からの通勤が可能

医療機関への通院が可能ば

取得した資格を活用できる

小さい頃からの夢の実現

疾患への配慮が得られる職場

BFP1:

高等学校への

進学先を模索

BFP2:

高等教育機関

への進学先を

模索

BFP3:

就職先を模索
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Ⅳ．考察 

 

発症から現在までの経路を複線径路等至性モデル図(図1)の作成及び分岐点(BFP)における

進路決定のポイントの整理(表 3)より、小児がん経験者の職業的自立に向けての支援の課題と

して、以下のようなことが考察される。 

 

1. 小児がん患者・経験者の課題 

1) 患者自身の疾患の理解、説明する力の育成 

複線径路等至性モデル図の中で、多くの時期の社会的助勢(SG)にも提示されていたのは、

「周囲(学校/職場)への疾患の説明」と「体調及び身体状況に配慮した(配慮可能な)学校生活(勤

務体制)」であった。こうした状況から、小児がん患者・経験者、あるいは保護者が、所属す

る機関に、疾患の症状や配慮事項等を伝えることによって、体調や身体状況に配慮した環境

を得ることにつなげられていたことが推測される。こうした状況を構築するために必要な要

因として、患者自身が疾患を理解し、疾患について説明し、配慮事項等を伝えるという力が

あげられる。 

だが、疾患を理解し、説明するという力は、疾患を抱えていれば自然と身につくものでは

なく、患者自身の病気を理解するための教育が必要である。例えば、今回の研究対象者 3 名

のように、幼児期や小学校低学年の時期に発症した小児がん患者の場合、次のような疾患の

理解の促しが考察される。 

まずは小学校段階の第 2 期では、難しい説明をするのではなく、子ども自身ができる療養

行動を増やしていくことを、実生活の中で体験的に行っている。例えば、図１の中では第 2

期の小学校段階で A が行っていた〈体育関係は保健室・見学等での対応〉といったことであ

る。中学校の段階になると、子どもが体調や症状を自ら把握し、適切な療養生活の自己決定

をさせ、必要に応じて助言することになる。図１の中では中学校段階の第 3 期から高校段階

の第 4 期の体育の〈体育等の授業参加については本人の判断〉といった授業での対応が当て

はまる。このように、疾患の理解を発達段階に沿って体験的に進めていくことによって、自

己管理能力を高め、主体的に取り組むことにもつながるのである。この獲得された自己管理

能力は、いずれの分岐点(BFP)でも進路先を決定する際のポイントとしてあげていた、自宅

から通学・通勤できる、定期通院が可能等の意識にもつながっている。 

さらに、疾患については自身の理解だけに留まらず、周囲の人への説明の仕方についても、

獲得していくことが大切である。そして説明する場合、自身の主張ばかりでなく、相手との

関係性や自分にとっての重要性を考えながら、環境によって内容を合わせることも必要であ

る。図 1 では、疾患について第 3 期の中学校段階で〈疾患名と配慮事項を知った〉後、担任

に対して伝えるようになり、高等学校段階の第 4 期以降は本人が主体となって周囲に伝える

ようになっていることが確認できる。このように段階を追って、徐々に身に付けていくこと

で、最終的に、就職先でも A と C は、自身が必要とする環境を整えるために必要な情報を伝

え、理解してもらうことつながっていることが推測される。 

一方で、疾患を説明するということは、自身の疾患を開示することでもある。Ｂは、開示

することによって就職が断られることを懸念して、非開示で就職した経緯がある。多くの小

児がん患者・経験者は、見た目からは疾患を抱えていること、疾患を抱えていたことはわか

りづらい。そのため周囲の人は、疾患について説明されなければ、患者や経験者であること



 DOI: https://doi.org/10.20744/trr.12.0_29 

 

 

 

40 

を知ることはできない。ということで、周囲の理解を得るためには、疾患を開示して説明す

ることは必要となる。しかし、開示はメリット、デメリットがある 29)。安心して開示するた

めにも、自身の状態を正確に理解し、伝える技術を身に付けていくことは重要な課題である。 

 

2) 経験を踏まえたキャリア教育 

調査対象者 3 名の小児がんの発症から現在までの過程において、C は小学校の頃の出来事

として、病院内の学校の先生になりたいという将来の夢につながっている教師との出会いを

話していた。その後も夢をかなえるために、分岐点である BFP1 では、興味のある学問領域

に近いということで普通科のある高等学校、BFP2 では教員免許の取得できる大学、その後、

大学院にも進学し上位の教員免許を取得後、BFP3 にて念願の教職に就いた。A もまた、自

身の体調と向き合いながら、これまでの医療機関での経験の中で目にしたことがあり、自身

の興味がある職業を選択し、BFP2 ではその職業に必要な資格が取得できる専門学校に進学

を定めた。そして BFP3 にて医療機関内で希望する職業を捜し、現在に至っている。 

こうした彼らの姿は、BFP1 では、「現実的段階と暫定的選択の時期」、BFP2 では、「現実

的探索・試行と社会的移行準備の時期」といったキャリア発達段階 30)に重ねることができる。

一方で、B の場合 BFP1 では中学生のキャリア発達段階 30)と重ねることができるが、BFP2

においては高校生の段階に達していない状況が見えてくる。 

つまり、小児がん患者・経験者にとっても、小学校、中学校、高等学校、各段階のキャリ

ア発達を促すキャリア教育は重要であるといえる。そして、キャリア教育 30)で身に付けたい

力である「基礎的・汎用的能力」の中で示されている「人間関係形成・社会形成能力」「自己

理解・自己管理能力」「課題対応能力」「キャリアプランニング能力」は、いずれも小児がん

患者・経験者にとっても大切な力である。しかし、その能力を身に付けるために必要な手立

てや方法の具体的な内容を考えた場合、小児がん患者・経験者には疾患独自の内容があると

いえよう。例えば、先に挙げた自身の疾患の理解や説明する力が、疾患を有することによっ

て生じる。こうした、小児がん患者・経験者ならではの課題への対応として、「病とともに生

きる力」「社会の中で他者と共に生きる力」「自分らしく生きる力」という展開の実践も提案

されてきている 31)。こうした視点を取り入れた、キャリア発達支援を一人ひとりの実態に合

わせて支援をしていくことが必要であると考える。 

 

2. 支援者の課題 

1) 家族の支援整備 

本研究の対象者である 2 名は幼児期からの発症、1 名は小学校低学年からの発症であるこ

とから、幼稚園や学校への入園・入学、転籍等の際の周囲への疾患の説明、保護者と学校間

の協力体制の形成、行事は保護者の協力であること、さらに、いじめへの対応等、保護者が

中心となって小児がん患者の学校生活を支えている姿が図 1 より確認された。いずれも、小

児がん患者・経験者が学校生活を送るためには必要な支援である。だが、保護者にとっては

時間的な負担があり、さらに行事の遠足や校外学習等では付き添いも行っている状況も聞か

れ、金銭面での負担を伴っていることも推測された。そして、保護者の負担はこれだけでは

ない。聴き取り調査の中では話されなかったが、例えば、発症時に遡ると、自分の子どもが

命にかかわる病気であることが診断された時には深刻なダメージをうける。そうした状態で

本人への伝え方、治療方針等、重要な選択を矢継ぎ早に迫られる。さらに治療の付き添い、



 DOI: https://doi.org/10.20744/trr.12.0_29 

 

 

 

41 

他の家族の世話、職場への対応、子どもが在籍している学校への対応、自宅が遠い場合には

宿泊先の確保等、対応しなければならない状況が起こり得る。このように、家族には患者自

身には見えない負担が複数あることが推測され、報告もされている 32)。 

こうした家族の負担への支援策として、がん相談支援センター23)、小児慢性特定疾病児童

等自立支援事業における就労支援事業等で提示されている当事者や家族、学校、企業等から

の相談支援 24)といった場所の活用が考えられる。 

このように小児がん患者・経験者に関連する様々な支援整備は進められてきてはいるもの

の、今回の調査で話された内容である学校生活を支える家族への支援については、十分に進

められてきているとは言い難く、今後の検討を必要とする課題である。 

 

2) 継続的な医療機関による支援 

小児がん患者・経験者の生活の中で、体調が安定している状態であることは、日常生活だ

けなく、成長発達、そして就労や就労継続にも影響する。図 1 の中で、〈通院治療〉〈入退院

の繰り返し〉等の内容が常に記述されていることからも、医療機関との連携の重要性があら

ためて確認された。こうした小児がん患者・経験者にとって成人期以降も継続的な医療機関

による支援は必要とされており、小児期から成人期への移行期にある慢性疾患患者の適切な

医療の提供に関する課題への支援体制が現在進められている。2023(令和 5)年には日本小児

科学会より「小児期発症慢性疾患を有する患者の成人移行支援を推進するための提言」も示

された 33）。これら現在進められている成人移行期支援について、患者・経験者のニーズに合

わせたさらなる支援の充実が期待される。 

 

 

Ⅴ．研究の限界と今後の課題 

 

本研究は、小児がん患者の現在に至るまでの経路を整理し、職業的自立に必要な支援課題

について考察した。支援課題としては、患者自身の疾患の理解と説明する力の育成、経験を

踏まえたキャリア教育、家族を支える支援の整備、継続的な医療機関による支援を提示した。

小児がん患者・経験者の原疾患の発症時期もがん種も多様であり、治療経過もそして職業的

自立も多様な経過を辿る。本研究の限界として、小児がん経験者 3 名という個別性の高いデ

ータによる分析であることが言える。今後の課題として、さらに多くの小児がん経験者への

聴き取り調査を実施し、より一般化を図ると共に、具体的な支援例の蓄積もしていきたいと

考える。 
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Issues in Supporting Childhood Cancer Patients 

and Survivors through Analysis of the Process 

of Achieving Vocational Independence: 
Through Interviews with Childhood Cancer Survivors 
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ABSTRACT 

 

Background ：More and more patients with chronic diseases that developed during 

childhood are entering adulthood. As a result, they are expected to become professionally 

independent. 

Objective ：To organize the process of childhood cancer patients from the onset of the 

disease to the present. Through the results, to identify issues of support necessary for the 

professional independence of pediatric cancer patients. 

Methods ：Using the Trajectory Equifinality Model (TEM), we organized the trajectories 

of three pediatric cancer patients from the onset of cancer to the present, and examined 

the support needed for their vocational independence. 

Results. ：One was able to continue working as an educator and one as a health care 

worker. 

Considerations ：As necessary support, we proposed the following: fostering pediatric 

cancer patients' understanding of the disease and their ability to explain it, career 

education based on their experiences, family support, and ongoing support by medical 

institutions. 
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