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アトピー性皮膚炎の子どもをもつ親の会に対する会員の認識
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 【要　旨】　本研究は，アトピー性皮膚炎の子どもをもつ親の会に対する会員の認識および医療従事者・学校関係

者への要望を明らかにすることを目的として，Ｋ市とその近郊にある３つの親の会の代表者および会員に質問紙

調査を行った．

　その結果，これらの会は１～２ヶ月に１回の割合で定例会をもち，主たる活動内容は情報交換と交流であった．

会員は，情報交換と仲間作りを目的に入会し，親の会を実践的な知識や情報を共有する場と捉えていた．また会

員の多くは，会の活動を通じて自分がサポートされるだけではなく他の人をサポートしたいという思いを持つよ

うになっていた．

　会員は，医師・看護婦などの医療従事者に対して，治療に関する説明や知識の提供とともに，民間療法や疾患

や治療に対する母親の思いを理解することを求めていた．また，会員は保育園・学校から疾患に関する理解が得

られるための医療従事者の働きかけを求めており，子どもと家族を取り巻く多職種の連携の必要性が示唆された．

 【キーワード】　アトピー性皮膚炎，親の会，仲間作り，情報交換

はじめに

　現在，病気や障害など何らかの問題を抱える当事者

による組織活動への関心が高まり，様々なセルフヘル

プグループ（self-help group　以下ＳＨＧとする）が

設立されている．小児の領域では親の会の場合が多く，

我が国でも家族によるＳＨＧは増え，それに関わる看

護職者も増加傾向にある（草場，２００１）．

　我々は小児の慢性疾患患児の看護に関する研究の一

環として，アトピー性皮膚炎（Atopic Dermatitis　以

下ＡＤとする）の子どもをもつ親の会を支援しながら

研究に取り組んできた．我々の先行研究（栗林，１９９８）

において，会員は仲間作りと情報交換を目的に入会し

ていたが，会の活動が会員のニーズを満たしているか

は明らかになっていない．そこで今回は，親の会に対

する会員の認識，医療従事者・学校関係者などの専門

職への要望を知り，会の活動への看護援助の示唆を得

ることを目的に調査を行った．

研究方法

１ ．調査対象および研究方法

　長野県Ｋ市とその近郊にあるＡＤの子どもをもつ親

の会（Ａ・Ｂ・Ｃ）の会員を対象に，質問紙調査を行っ

た．Ａは研究者たちが設立時より関わっている会であ

り，ＢはＡと交流のある会である．Ｃは，過去の調査

において回答者より紹介された，保健婦が関わってい

る会である．今回，Ａ・Ｂに対しては定例会において

代表者から調査の主旨を説明してもらった後に，代表

者の承諾を得て研究者が研究の主旨に関する説明文を

同封した質問紙を郵送し，同意の得られた対象から回

答を得た．Ｃについては研究者との交流・面識がない

ため，会員に対する調査の説明と質問紙の郵送を保健

婦に依頼し，同意の得られた対象から回答を得た．

資 料
４ : ７３～８３， ２ ０ ０ ２
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２ ．調査内容

　質問紙の内容は，患児の現在の治療内容および家庭

でのケア内容，親の会への入会目的や会に対する現在

の気持ち，今後の会への要望や周囲への要望などとし

た．また，会の代表者に対して，会員数，活動状況・

活動内容など会の概要について尋ねた．

３ ．分析方法

　選択肢による回答は表計算ソフトExcelによる統計

処理を行った．自由記述による回答は内容により意味

のある文節ごとに切り，同じ意味内容ごとで分類し，

複数の研究者で協議しながら内容を分析し，最終的な

まとまりを【カテゴリー（例数）】，その前段階を『サ

ブカテゴリー（例数）』とした．

結　果

　３つの会の会員５２名を対象に，質問紙を郵送し４１名

から回答を得た（回収率７８． ８ ％）．有効回答数は４０で

あった（有効回答率９７． ６ ％）．

１ ．会の概要（表１）

　３つの会の概要を表１に示す．会員数はＡ１８名，Ｂ

 ３ ６ 名，Ｃ１０名であり，定例会を月１回もしくは２ヶ月

に１回，平日の午前中に行っていた．定例会には，Ａ

は看護大学教員，Ｃは保健婦が毎回参加しており，Ｂ

は母親と子どものみであった．会員数，専門職の関わ

りに違いがみられたが，活動内容は情報交換と交流が

中心で３つの会で共通していた．

２ ．対象の背景（表２）

　回答者は全員母親でありＡ１０名，Ｂ２１名，Ｃ９名で

あった．年齢は２９歳から４２歳で平均３４． ３７歳（SD=２． ７３）

であった．職業は主婦が２４名と最も多く，パートタイ

ム８名，フルタイム５名，自営３名であった．子ども

の年齢は３ヶ月から１９歳で平均５． ２６歳（SD=３． ５５）で

あった． 入会後の期間は２ヶ月から５９ヶ月で平均２７． ２

 ヶ月（SD=１５． ７６）であった．

　子どもに行われている現在の治療内容は「外用剤」

が２１名，「除去食」が１９名，「内服薬」が１３名であっ

た．多くのケースは治療以外にも「食品の安全性に留

意する（６名），洗剤に注意する（４名），温泉療法

（３名）」などを行っていた．「その他」では，トルマリ

ン入浴（１名），竹酢液（１名），ＥＭ（Effective Micro-

organism）クリーム（１名）など様々なものがみら

れた．

３ ．日常の相談相手（表３）

　子どもの病気や日常生活に関する相談相手について，

相談相手を提示し各々について５段階で回答を求め，

「非常に頼りになる」を５点，「やや頼りになる」を４

点，「どちらでもない」を３点，「あまり頼りにならな

い」を２点，「全く頼りにならない」を１点として点数

化を行い平均値を算出した．数値が高いほど母親が頼

りにしていることをあらわす．その結果，「親の会の仲

間」が４． ４７と最も高く，ついで「夫 （４． ２５）， 医師 （４． ０９），

ＣＢＡ

１９９７１９９５１９９７設立年

健診などでＡＤについて保健

婦に相談していた母親たちが

保健婦の勧めで設立

地域の助産院でＡＤの相談を

していた母親たちが助産婦の

勧めで設立

ＡＤの子どもの親と、地域の

アレルギー対応食品店の店主

が中心となって設立

設立の経緯

１０３６１８会員数

１７１０うち会報会員

２ヶ月に１回

平日午前

月１回

平日午前

月１回

平日午前
定例会

５名１５名５～６名１回の参加人数

アレルギー疾患についての情

報交換

話し合いの場

アトピー性皮膚炎の子をもつ

親の交流

情報交換

会員同士の交流

情報交換
活動内容

母親　保健婦母親　子母親　子　看護教員参加者　　毎回

栄養士保健婦　　　　　時々

なし年４回年３回会　報

表１ ．親の会の概要
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友人 （３． ９７） ， 保健婦 （３． ７３） ， 看護婦 （３． ７１） ， 実母 （３． ６４），

栄養士 （３． ４２），保育園・学校の先生 （３． ３９）義母 （３． ２１）」

の順であり，ほとんどの母親は親の会の仲間を，「非常

に頼りになる」あるいは「やや頼りになる」と捉えて

いた．また，「栄養士」「保育園・学校の先生」「義母」

は他よりも頼りにされていなかった．

４ ．母親の親の会に対する捉え方

１）入会目的（表４）

　親の会への入会目的を選択肢で尋ねたところ，全例

が「情報交換」と回答し，ついで「知識を得る（３０名），

仲間作り（２５名），育児不安の解消（１９名）」であり，

「周囲への働きかけ（３名）」という回答もみられた．

２）入会してよかったこと（表５）

　入会してよかったことを選択肢で尋ねたところ，

「知識が得られた」が３４名と最も多く，ついで「仲間が

できた（３２名），育児不安が解消された（２０名），病気

の管理に自信がもてた（１６名），周囲への働きかけがで

きた（４名）」であった．

３）入会して役に立っていること（表６）

　会の活動で役に立っていることを自由記述で回答を

得た．その結果，【情報が得られて参考になる（２４）】

と【仲間からのサポートが得られる（１７）】の２つのカ

テゴリーに大きく分類された．【情報が得られて参考

 母親の年齢 ２９～４２歳（平均３４． ３７±２． ７３歳） 

 子どもの年齢 ３ヶ月～１９歳（平均５． ２６±３． ５５歳） 

 職業 主婦 ２４

  パートタイム ８

  フルタイム ５

  自営 ３

 入会期間 ２～５９ヶ月（平均２７． ２ ±１５． ７６ヶ月 会報会員含む）

  会報会員: ７～５９ヶ月（平均３４． １３±１４． ５７ヶ月）

 現在の治療内容（複数回答） 外用剤 ２１

  除去食 １９

  内服薬 １３

 家庭でのケア内容（複数回答） 食品の安全性に留意 ６

  保湿剤 ５

  洗剤に注意 ４

  温泉 ３

  その他＊ １０
＊トルマリン入浴，竹酢液，ＥＭクリームなど

表２ ．回答者の背景 （n=４０)

   平均値 ＳＤ

 ①親の会の仲間 （n=３５) ４． ４７ ０． ６１

 ②夫 （n=４０) ４． ２５ ０． ９８

 ③医師 （n=３６) ４． ０９ ０． ８４

 ④友人 （n=３９) ３． ９７ ０． ８１

 ⑤保健婦 （n=３４) ３． ７３ ０． ９1

 ⑥看護婦 （n=３５) ３． ７１ ０． ８９

 ⑦実母 （n=３４) ３． ６４ １． ０４

 ⑧栄養士 （n=２８) ３． ４２ ０． ７５

 ⑨保育園・学校の先生 （n=２９) ３． ３９ ０． ９1

 ⑩義母 （n=３４) ３． ２１ １． ０８

 「非常に頼りになる」 : ５点，「やや頼りになる」 : ４点，

 「どちらでもない」 : ３点，「あまり頼りにならない」 : ２点，

 「全く頼りにならない」 : １点

表３ ．子どもの病気や日常生活に関する相談相手

 情報交換 ４０

 講演会などで知識を得る ３０

 仲間づくり ２５

 育児不安の解消 １９

 周囲への働きかけ ３

 その他 １

表４ ．入会目的（複数回答） （n=４０）

 知識が得られた ３４

 仲間ができた ３２

 育児不安が解消された ２０

 病気の管理に自信がもてた １６

 周囲への働きかけができた ４

 その他 １

 無回答 １

表５ ．入会してよかったこと
　　　　　　　　　（複数回答） （n=４０）
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になる（２４）】では『具体的な情報が得られる（１９）』

として「夏や冬の過ごし方などの体験談が聞ける」「温

泉や保育園の給食など地域の情報が得られる」などが

あげられ，『良い情報をすぐに試すことができる（３）』

では「情報交換でよいと思うことをすぐに試すことが

できる」などがあげられ，具体的かつ実践的な情報が

得られていた．また，『状態を客観的にみられるよう

になった（２）』では「知識が豊富になり他の人にアド

表６ ．入会して役に立っていること（自由記述） (n=３５)

記述内容サブカテゴリーカテゴリー

情報交換（４）

具体的な情報が得られる（１９）

情報が得られて参考

になる（２４）

体験談を聞くことができる（３）

レシピの交換ができる（３）

会報で情報が得られる（３）

地域の情報が得られる（２）

日常生活の知識が得られる（２）

親の気持ちが直接聞ける（１）

勉強する機会が得られる（１）

よいと思うことをすぐ実行できる（２）良い情報をすぐに試すことができ

る（３） 自分に当てはまるものはやってみる（１）

いろいろなケースや対処法があるのを知り、自分の

ケースを正しくみられるようになった（１）状態を客観的に見られるように

なった（２） 知識が豊富になり他の人にアドバイスできるように

なった（１）

話をすることで精神的に楽になる（４）

仲間がいて楽になれる ・ 安心 （１０）

仲間からのサポート

が得られる（１７）

同じ悩み、気持ちをわかってもらえる（３）

仲間ができたことが一番よかった（１）

同じ悩みを持つ仲間がいるだけで安心（１）

アレルギー以外の話もできて不安解消になる（１）

仲間に励まされる（２）

前向きな気持ちになれた（５） 気持ちが明るくなる・元気になる（２）

こころの支えになっている（１）

気分転換になる（２）

表７ ．会の活動でとまどうこと（自由記述） (n=１２)

記述内容サブカテゴリーカテゴリー

会員数の減少（３）

会の活動に関する問

題（９）

遠方で参加しにくい（２）

定例会の間隔が空いている（２）

活動内容が固定されている（２）

症状や解決法は人それぞれであり，すぐ

に良くなるものではないため，解決法を

求める方向は難しい（１）

治療や経過が多様であり， 活動が難しい （３）
疾患の特性による問

題（４）

方向性が温泉一色になったり，宗教っぽ

くなったり，そうでない人は話に入れな

い雰囲気だった（１）

自分の子どもより重症な人を見たことが

なく，本当のつらさを分かち合えないで

いる（１）

症状が良くなり，このまま会に参加する

意味が分からなくなってきた（１）
症状の軽快に伴う会の必要性の低下（１）
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バイスできるようになった」などの記述がみられた．

【仲間からのサポートが得られる（１７）】では，『仲間が

いて楽になれる・安心（１０）』として「話を聞いてもら

うだけでも精神的に楽になれる」などの記述があり，

『前向きな気持ちになれた（５）』では「仲間の前向き

な気持ちに励まされる」などの記述がみられ，同じ悩

みをもつ者同士が話をすることで精神的にも支えられ

ていた．

４）会の活動でとまどうこと（表７）

　会の活動でとまどうことを自由記述で回答を求めた

ところ，回答数は１２と少数であった．結果は【会の活

動に関する問題（９）】と【疾患の特性による問題（４）】

の２つに分けられた．【会の活動に関する問題（９）】

として『会員数の減少（３）』『遠方で参加しにくい（２）』

『定例会の間隔があいている（２）』『活動内容が固定さ

れている（２）』があった．『会員数の減少（３）』は全

てＡ会の回答であった．『遠方で参加しにくい（２）』

の回答者は複数の会に参加しており，地理的に遠い会

には参加しにくいと回答していた．【疾患の特性によ

る問題（４）】では『治療や経過が多様であり，活動が

難しい（３）』として「症状や解決法は人それぞれであ

り，すぐに良くなるものではないため，解決法を求め

る方向は難しい」「方向性が温泉一色になったり，宗

教っぽくなったり，そうでない人は話に入れない雰囲

気だった」などの記述がみられた．また，『症状の軽快

に伴う会の必要性の低下（１）』として「症状が良くな

り会に参加する意味がなくなってきた」という記述が

あった．

５）今後，会がどうなるとよいか（表８）

　今後の会への要望を自由記述で尋ねたところ，【会

そのものを充実させたい（１８）】【悩んでいる他の母親

をサポートしたい（９）】【周囲の理解を得るための働

きかけをしていきたい（５）】【今の状況が継続される

とよい（５）】【この会が続けばよい（４）】の５つに分

けられた．【会そのものを充実させたい（１８）】では，

会員の増加，会の内外での交流の増加，活動内容の充

実や，「フルタイムで働いていても参加しやすい会」と

いった活動日時の変更などがあげられた．【悩んでい

る他の母親をサポートしたい（９）】として，『自分以

外の悩んでいる母親の力なれるとよい（７）』では「一

人で悩みを抱えている母親の心のよりどころになれば

よい」などの記述があり，また『他の地域にもこのよ

うな親の会ができるとよい（２）』といったことがあげ

られた．【周囲の理解を得るための働きかけをしてい

きたい（５）】では主に保育園・学校・行政機関への働

きかけを望んでおり，「アトピーの子が居心地のよい

園・学校になるような働きかけをしていきたい」など

の記述がみられた．

 

表８ ．今後，会がどうなるとよいか（自由記述） (n=３４)

サブカテゴリーカテゴリー

会員が増えて活発になるとよい（５）

会そのものを充実させたい（１８）

会員同士の交流・情報交換が増すとよい（４）

他の会との交流・情報交換（３）

視野を広げていろいろなことを学びたい（３）

参加しやすい日時に活動して欲しい（２）

症状の軽快に伴い退会する先輩にも関わって欲しい（１）

自分以外の悩んでいる母親の力になれるとよい（７）
悩んでいる他の母親をサポートしたい（９）

他の地域にもこのような親の会ができるとよい（２）

保育園・学校・行政機関への働きかけをしていきたい（３）

周囲の理解を得るための働きかけをしていき

たい（５）

アレルギーに対して自分も周りもよい方向を目指していきたい

（１）

多くの人に食事の大切さを伝えたい（１）

今のままでよい（３）

今の状況が継続されるとよい（５） 今の人数がよい（１）

今の活動内容でよい（１）

この会が続けばよい（４）



－78－

Bulletin / Nagano  College of Nursing， vol． ４， ２ ０ ０ ２扇他: アトピー性皮膚炎の親の会の会員のニーズ

５ ．専門職の支援，専門職に対する要望

　医療従事者・学校関係者の会への参加（表９）

　医師・看護婦・保健婦・栄養士・保育士および教師

の５つの専門職が会へ関わることについて「毎回参加

して欲しい」「必要時参加して欲しい」「特に望まない」

の３つの選択肢で回答を求めた．その結果，「毎回参

加して欲しい」は保健婦が７名であり，これはＣ会で

の回答が多かった．「必要時参加して欲しい」は各職種

において２８名から３４名と最も多かった．「特に望まな

い」では，看護婦が１０名，保育園・学校の先生が６名

であった．

６ ．医療従事者・学校関係者に望むこと（図１ ，表１０）

　病気，食事，保育園・学校での過ごし方，日常生活

などに関する情報提供や個別相談について，医師，看

護婦，保健婦，栄養士，保育園・学校の先生の５つの

専門職を提示し，どの専門職に望むかを選択肢による

複数回答で尋ねた．その結果，「病気に関する情報提

供」では医師に望むという回答が ２ ６ 名と多く，看護婦

は１８名であった．「食事に関する情報提供」では栄養士

が２４名，「保育園・学校での過ごし方に関する情報提

供」では，保育園・学校の先生が２０名と多く，それぞ

れの専門の領域に関する情報提供を望んでいた．また，

「日常生活に関する情報提供」は各職種に対して１０名か

ら２１名が望んでおり，「個別相談」に関しては各職種に

対して９名から１５名が望んでいた．

　自由記述の回答では，保育園・学校に望むこととし

て【病気に関する知識と理解を深めて心身両面での対

応をして欲しい（１９）】と【親身になって話を聞いて欲

しい（２）】の２つに分けられた．【病気に関する知識

と理解を深めて心身両面での対応をして欲しい（１９）】

では，『病気に関する知識を持ち，病気の子どものここ

ろ・親のこころへの理解（１１）』として「個々の子ども

の状態をよく理解して欲しい」「他の子どもと同じもの

を食べられないことを理解してカバーしてもらいた

い」などの記述がみられた．『給食の安全性の検討およ

びアレルギーへの対応（５）』では「少しでも安心して

  毎回参加して欲しい 必要時参加して欲しい 特に望まない

 医師 ２ ３４ ３

 看護婦 ２ ２８ １０

 保健婦 ７ ３０ ３

 栄養士 ３ ３３ ３

 保育園・学校の先生 １ ３０ ６

表９ ．医療従事者・学校関係者が会に参加することについて （n=４０)
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食べられるような給食を望みたい」「除去食への対応は

個々の保育園の先生は一生懸命してくれるが，市はあ

まり熱心とはいえないと思う」などの記述がみられた．

　医療従事者へ望むことは【病気や治療について幅広

い視野で対応して欲しい（１１）】【心理的なサポートを

して欲しい（４）】【他職種へ知識を普及して欲しい

（２）】の３つに分けられた．【病気や治療について幅広

い視野で対応して欲しい（１１）】では，『病気について

知識を教えて欲しい（６）』として「薬の説明を細かく

して欲しい．その上で使う側が選択できるようになれ

ばよい」「カルテを自分でも持てるようにして欲しい」

などの記述がみられ，『薬物療法以外の治療への理解

と情報提供（４）』では．「薬に頼る治療に限らずもっ

と広い考えでの療法などを教えて欲しい」「その人の選

んでいる治療法を尊重して，その上でアドバイスがあ

ればして欲しい」などの記述がみられた．【心理的なサ

ポートをして欲しい（４）】では，親身になって話を聞

くことや親子両方のこころのケアを求めていた．【他

職種へ知識を普及して欲しい（２）】では医療従事者に

よる保育園・学校の先生への勉強会などがあげられた．

考　察

１ ．子どもの病気や日常生活に関する相談相手

　本研究において，子どもの病気や日常生活に関する

相談相手は「親の会の仲間」が最も多く，「夫」「医師」

の順であり，相談相手として実母，保育園・学校の先

生や義母は頼りにされていなかった．健康児の育児グ

ループに対する調査（吉野，１９９７）では，母親の育児

の相談相手は「夫」「育児グループの仲間」「自分の親・

兄弟・姉妹」の順であった．子どもがＡＤである場合，

日常生活においても特別なケアを必要とするため，同

じ病気の子をもつ仲間を相談相手として頼りにしてお

り，実母が相談相手になるのは難しいのではないかと

思われた．浅野（１９９９）は，ＡＤの子どもの母親は日

常生活において，スキンケア・痒みへの対処など直接

ＡＤのケアに関連したことで悲観的な育児困難感を抱

いていると述べている．ＡＤの子どもをもつ親たちは

親の会に入会し，日常生活に関する情報交換などの交

流を通じて育児困難感が軽減され，会員同士が互いに

こどもの病気や日常生活に関する相談相手にもなって

表１０ ．医療従事者・学校関係者に望むこと（自由記述） (n=１８)

記述内容サブカテゴリーカテゴリー

知識・理解を深めて欲しい（８）病気に関する知識を持ち、

病気の子どものこころ・親

のこころへの理解（１１）

病気に関する知識と理解を

深めて、心身両面での対応

をして欲しい（１９）

保育園・

学校に望

むこと

（２１）

親のこころ・大変さの理解（２）

子どものこころの理解（１）

安全な食品の提供（３）給食の安全性の検討および

アレルギーへの対応（５） アレルギーに対応した給食（２）

親身になって話を聞いて欲しい（２）

薬に関する細かい説明（２）

病気について知識を教えて

欲しい（６）病気や治療について幅広い

視野で対応して欲しい

（１１）

医療者に

望むこと

（１７）

治療に関する細かい説明（１）

患者にもカルテをもたせて欲しい（１）

新しい情報をキャッチして教えて欲しい

（１）

診療場面以外での情報提供（１）

薬以外の治療への理解（２）薬物療法以外の治療への理

解と情報提供（４） 薬以外の治療の情報提供（２）

生活重視の対応をして欲しい（１）

症状だけではなくこころの面もみて欲し

い（１）
子どもと親の両方のこころ

の面もみてサポートして欲

しい（２）

心理的なサポートをしてほ

しい（４）
母親に対するこころのケアをして欲しい

（１）

親身になって話を聞いて欲しい（２）

保育園・学校の先生向けの勉強会・講演（２）
他職種へ知識を普及してほ

しい（２）
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いくと思われた．また義母に関しては，母親との関係

にもよると思われるが，母親が義母に対して気兼ねす

る場合があり，義母をあまり頼りにならないと捉えて

いる，あるいは頼りにしていないということが考えら

れた．また，今回，保育園・学校の先生も相談相手と

して頼りになるとは捉えられていなかった． 

２ ．親の会が母親にもたらすもの

１）入会目的と入会した効果

　回答者の多くは「情報交換」「知識を得る」「仲間作

り」を目的に入会し，情報が得られ参考になる，仲間

からのサポートが得られるという効果がみられていた．

小児糖尿病患者家族会に対する調査（柳沢，１９９８）に

おいても，入会理由は「情報が得られる」「精神的な

支え」が多く，入会により疾患に関する相談すること

や情報を得ることで満足感を得ており，本研究と同様

の結果であった．ＡＤは患者それぞれで経過や症状が

異なり，母親は症状を軽減させうまく付き合っていく

ための日常生活の細かい情報を求めており，親の会に

入会することで実践的・具体的な情報を得て，子ども

のケアに役立てていると考えられた．これは，ＳＨＧ

がもつ機能のうち，「問題に対する具体的な対処法を

知る」という機能に該当すると思われた．

２）親の会の問題点と課題

① 会の活動に関する問題点と課題

　会の活動に関する問題として，会員数の減少や，定

例会の頻度や活動内容の固定化があげられ，会員の要

望においても，会員数の増加や活動内容の充実があげ

られていた．会員数の減少や定例会に参加するメン

バーの固定化により，活動内容の固定化や偏りが生じ

る可能性が考えられ，会を活性化するためには，会員

の増加・入れ替わりが一つの要素となると思われた．

西山（２０００）によると，子育てグループでは，リーダー

のリーダーシップや新しいメンバーの参加が，活動継

続の大きな要因となっている．グループが活発に機能

していくためには，新会員の加入も必要であり，また，

より多くの人が参加できるように定例会などの活動時

間や内容の検討も必要だと思われた．

② 治療やケアニーズの多様性がもたらす問題点と課

題

　ＡＤは治療や経過が多様であり，個々のケアニーズ

が異なる．情報交換により，会員はさまざまな治療や

ケアの情報を共有できるが，情報の偏りが生じたり，

ある人に効果のあった療法がどの人にも有効であると

して会全体が一方向に進んでしまう場合もある．個々

の関心・ニーズが会の中で尊重されることが大切であ

るが，個々のニーズが尊重されにくく一部の会員の

ニーズのみを反映して活動内容に偏りが生じる場合も

あり，そのような場合には，会員のニーズを調整する

ような専門職の関わりが必要であると考えられた．

③ 今後の活動における展望と課題

　今後の活動への要望として，「悩んでいる他の母親

をサポートしたい」という回答があり，入会当初は問

題を抱えサポートされる側であった会員が，活動を通

じて他の人をサポートしたいと変化していることがう

かがわれ，会員の自助力が強化されていると考えられ

た．ＳＨＧにおいては，自分の体験を話すことでそれ

が他の会員にとっては参考になることを知り，そのこ

とが自尊感情を高め自分自身を癒すことにつながる

（Helper-Therapy Principle）と言われている（高橋，

２０００）．このような自助力とそれによる他の会員への

援助がさらなる自助力の発展につながると考えられ，

ここから会の活動の活性化につながることが期待され

る．また，会員は会の中に限らず孤独に悩んでいる母

親をサポートしたいと思っており，今後，会の外に向

けた活動も行うことができると考えられた．

　また母親は，今後の会の活動として，保育園・学校

や行政などへ自ら働きかけることを望んでいた．これ

はSHGにおける，制度の改善や啓蒙などの「社会へ向

けた働きかけ」という機能に該当すると考えられた．

３ ．学校関係者および医療従事者への要望

　会員は，医療従事者および学校関係者の会への参加

を強くは望んでおらず，多くは必要時に参加を望んで

いた．医療従事者の参加の中で「特に望まない」が看

護婦に対して１０名と多かったことは，子どもがＡＤで

医療機関を受診する場合，生活指導なども医師からさ

れることが多く，看護婦との接点が希薄なことが推察

された．

　専門職に望む内容はその専門領域に関することが多

かったが，日常生活に関する情報提供や個別相談は各

職種に求められており，ケースにより症状や治療が
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様々な疾患であるため，個別性に応じた関わりが求め

られていると考えられた．

　母親は保育園・学校に対して，子どもの病気や日常

生活に関する相談相手としてあまり頼りにしておらず，

疾患の理解や給食での対応を求める要望が多くあげら

れた．また，母親は保育園・学校の先生のＡＤに関す

る知識や理解が十分ではなく，協力が得られないと捉

えていた．このように母親が考える要因として，以下

の先行研究の結果が関連していると思われた．今回調

査を行ったＡ・Ｂの会員を対象とした食事に対する認

識の調査（小林，２０００）において，会員の多くは，保

育園・学校の給食に対して安全性やアレルゲン除去に

関する具体的な要望をあげていた．一方，Ｋ市と近隣

の保育園職員を対象とした調査（内田，２０００）では，

保育園におけるアレルゲン除去は対応できる範囲で

行っており，現状のままでよいという意見が多く，母

親の認識と保育園側の認識には大きなずれがあった．

　母親は医療従事者に対しては，治療に関する説明を

受けることや，説明を受けた上で治療法を選択するこ

となど，疾患や治療に対する幅広い対応を求めており，

治療に関する意思決定を助ける存在となることを望ん

でいることがうかがわれた．また，民間療法などの薬

物療法以外の治療に関する情報提供とそれを行う母親

の気持ちの理解を求めていた．ＡＤには様々な民間療

法があり，医療従事者はこれらを批判的に捉える傾向

にある．しかしＡＤの子どもの過半数は民間療法を施

行した経験があり，重症児になるほどその割合は増加

しており，医療サイドも患者指導の立場から民間療法

の現状とその有用性を客観的に評価する時期にある

（椿，１９９８）といわれている．難治性の疾患とうまく付

き合い，よりよいケアを求めている母親の気持ちを尊

重して理解を示し，治療方法を子どもと家族が選択で

きるようにすることが医療従事者に求められている．

また，学校関係者などの他職種へ知識を普及すること

も望まれており，患者側からの働きで理解が得られな

い場合などは専門職としてその間を調整する必要があ

る．子どもと家族をとりまく医療・教育など多職種の

連携が必要であると考えられた． 

研究の限界と今後の展望

　本研究は３つの親の会を対象に調査を行ったが，対

象数が少ないため３つの会の会員を１つにまとめて分

析を行った．そのため，各々の会の特徴や会員の背景

が考慮されていない．今後は，会や会員の背景との関

連を検討していくとともに，同様の会に対してさらな

る調査を進め，ＡＤの子どもの親の会や会員の特徴を

明らかにしていくことが必要である．また，ＡＤの子

どもと家族に関わる医療従事者・学校関係者の認識に

ついて調査を行い，相互理解や連携についての研究を

深めていきたいと考える．

まとめ

　今回の調査により，以下のことが明らかになった．

１ ．ＡＤの子どもをもつ母親は，「情報交換」や「仲

間作り」を目的として親の会に入会し，親の会を

精神的な支えや実践的な知識や情報を共有する場

と捉えていた．また，会員は会の活動により自分

がサポートされるだけではなく，他の人をサポー

トしたいという思いをもつようになっていた．

２ ．会の問題点として，会員数の減少，活動内容の偏

りおよび固定化がみられた．個々の会員により会

に対するニーズも多様であり，全員が同じ方向で

活動することは難しく，ケースにより症状やケア

ニーズが異なるというＡＤの特徴を反映している

と考えられた．

３ ．今後の活動としては，活動内容の充実，他の母親

へのサポートの他に，保育園・学校の理解を得る

ための活動を望む回答もみられた．

４ ． 会員は保育園・学校に対しては病気に対する理解

と対応を求めていた．医療従事者に対しては治療

に対する柔軟な対応など治療に関する意思決定と

母親の気持ちの理解を求めており，また，学校関

係者からの理解を得るための働きかけを求めてい

た．母親たちは学校関係者の疾患に関する知識や

理解が十分ではないと捉えており，子どもと家族

をとりまく多職種の連携が必要であると考えられ

た．
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【Summary】

The Recognition and Needs of Support Groups of Parents　
of Children with Atopic Dermatitis

　

 

Chiaki OHGI ＊１ ，Masayo UCHIDA ＊１ ，Kenji TERASHIMA ＊１ ，Reiko HIRAIDE ＊１ ，

Sachie TAKEUCHI ＊１ ，Hiroko KURIBAYASHI ＊２

*１ Nagano College of Nursing　　　　　　　  　
*２ The Japanese Red Cross College of  Nursing

　

　The purpose of this study was to clarify the group members’  recognition for groups of parents of 

children with atopic dermatitis and  needs for health professional. Questionnaire were mailed to 

members who belonged  to one of the three groups of parents in K city and the suburbs. 

　Regular meetings of these groups were held every one or two months. Members got together for the 

purpose of providing a forum whereby parents could exchange information, share practical knowledge 

and make friends with people who faced similar problems. 

　Participating in these groups, members found that they were able to provide support to each other, by 

necessity, through the activities in the groups. 

　They wanted health professionals, doctors, nurses, and so on to attend  on patients’  treatments 

flexibly so that patients could  choose and participate in their own medical treatments.

　They also wanted  health professionals to enlighten  kindergarten teachers and school teachers about 

 disease. So, we consider that closer connections of multi-professionals around children and their family 

are needed.

Keywords: atopic dermatitis, support group of parents,  make friends, exchange information
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