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序章

I　研究の背景

乳がんは女性のがん罷患率では最も高く、年々増加傾向にある1)。また、比較的ゆ

っくりと進行し、他臓器がんと比べ予後が良いとされる。しかし、その治療効果評価

に10年生存率が用いられるように、長期間の経過観察を必要とする。わが国の乳がん

雁患者の特徴は、閉経前後の40歳代後半をピークに30歳代の罷患率も増加している

ように、罷患年齢が他臓器がんと比べ若いことにある1)。この壮年期にある女性は、

社会においても家庭においても多くの役割を担っている。そのため、手術による痛み、

日常生活動作-の支障といった身体的苦痛をはじめ、手術後も再発や死-の不安・恐

れ、孤独感、怒り、喪失感などの精神的苦痛、仕事上の問題、経済的問題、夫婦関係、

子ども-の影響、社会的問題等を抱えて2)、社会生活を送らなければならない。

近年の乳がん治療は、手術療法をはじめ、化学療法、内分泌療法、放射線療法と多

岐にわたっている。今日では、患者個々の予後因子と予測因子にもとづき、必要な治

療を最適な順序で行う方向にある。こうした治療方法の多様化は、患者一人一人のQOL

を考えたより良い医療に繋がる。しかし、治療、経過観察は長期に及ぶため、患者は

その後の様々な段階で、自己決定という課題に向き合わざるを得ない。より良い自己

決定を行うためには、適切な情幸踊ミ必要であり、患者自身にも学習が求められる。

先行研究では、患者が治療の情報を入手する場合の情報源として、医師、体験者、

看護師の順であったこと3)や、術式選択時に「他の乳がん患者の体験」が有益な情報

だったこと4)が報告されている。また、乳がん患者の有益なサポート源として、夫に

次いで2番目に「他の患者」があげられている5)ことから、体験者による情報提供や

支援は重要な社会資源となっていると思われる。

他の疾患における報告ではあるが、体験者による支援は、より実践的・実用的な知

識・技術の提供、自尊感情の回復という効果がある6)といわれている。体験者による

自助グループの活動には、医療や健康の問題に関わったり、精神衛生分野の支援を目

指したりするグループなどがある。また、主たる当事者が患者であれば、 「患者会」と

称されて存在している。このような患者会の始まりは、主に糖尿病、腎臓病などの慢

性疾患患者に対し退院後の生活指導を行う場として存在し、医療者主導で、患者が入

院・通院する施設内で行われてきたという背景がある。

がんも慢性疾患の一つであり、当然ながらがんの患者会も存在し、活動している。

がんの患者会には、設置場所や開催者の違いなどで、施設の中で開催されている患者

会、地域で開催されている患者会、インターネット上の患者会、患者主催の会、医療

者主催の会などがある。これらの患者会の活動には、 「より実践的・実用的な知識・技

術の提供」といった自助的なものから、最近では「がん患者大集会」のように、医療

環境の改善を求めて、それぞれのがん疾患に応じた患者会や患者のネットワークづく



り-と広がりつつある。すなわち、患者会には、同病者-の具体的支援に加え、医療

環境の改善-向けての活動も求められてきていると思われる。

2006年4月に「がん対策基本法」が制定され、推進協議会委員にがん患者も参画し、

体験者の意向も反映されるようになってきた。しかし、がん患者の療養生活の質の維

持向上やがん医療に関する情報の収集提供体制の整備には、医療者のケアだけでなく、

体験者による情報提供、支援の位置づけも重要であると考える。

そこで本研究では、がん患者の中でも長期的フォローを必要とする乳がん患者に視

点をあて、体験者自身による支援のあり方を検討することとした。そのために、既存

の各種乳がん患者会の実態を把握して長所・短所を明らかにしながら、患者会参加に

影響する要因を調査した。一方で同時に、実際にインターネットを活用した乳がん患

者会設立を試みて、その経緯と効果を分析し、支援のあり方を検討した。

患者会のネットワークづくりや「がん対策基本法」における体験者の参画も始まっ

た今日、体験者自身が会運営者の視点、会参加者の視点の双方向から調査し、支援の

あり方を検討する意義は大きいと思われる。また、支援内容も含めて、各種患者会の

特徴を明らかにすることは、支援相互の補完性や代替性を考慮する上でも有用と考え

る。

Ⅱ　研究目的と論文構成

1.研究目的

本研究では、乳がん患者会の実態とその間題を明らかにし、実際に乳がん患者会設

立の試みを通して、乳がん患者の療養生活の質の維持向上と乳がん医療に関する情報

の収集提供の視点をふまえ、体験者の自助的役割を考慮した支援のあり方を検討する。

そのために次の3つのテーマを設定した。

(1)文献検索および事前調査により、施設内・施設外の乳がん患者会の実態と問題

を明らかにする。

(2)乳がん患者の患者会入会や参加に影響する要因を明らかにする。

(3)インターネットを活用した乳がん患者会設立を通して、体験者の自助的役割を

考慮した乳がん患者支援のあり方を検討する。

2.用語の定義

本研究では、患者会について次のように定義した。

1)乳がん患者会とは、乳がん患者が患者同士、あるいは医療者と、交流を持ったり、

情報交換をしたりする目的で、結成された援助グループ。

2)施設内乳がん患者会とは、 1)の目的で、病院(医療施設)内に結成された会。

3)施設外乳がん患者会とは、 1)の目的で、患者が地域を中心に自発的に結成した

会。
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3.論文構成

本論文では、はじめに、先行研究から、日本における施設内・施設外の乳がん患者

会の存在、患者会の特徴と問題を明らかにした(第1章)。次に、利用者の立場から、

患者会-の入会・参加に影響する要因を明らかにした(第2章)。また、インターネッ

トを活用した乳がん患者会の設立を通して、設立した患者会の特徴と課題を明らかに

した(第3章)。最後に、各章にて得られた結果を総括し、がん医療の均てん化促進に

向けた患者会の役割、乳がん患者支援のあり方を検討した(第4章)。
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第1章　乳がん患者会に関する調査

I　施設内・施設外乳がん患者会に関する研究の動向

日本における乳がん患者会は、その設立の経緯や活動方法、活動対象者により、こ

れまでは施設内乳がん患者会や施設外乳がん患者会7)として呼び習わされる活動形態

が主であった。しかし、そうした患者会も会員の利用しやすさを求めて、最近ではホ

ームページを開設している。インターネットの普及と共に、インターネット上での活

動が主になる患者会1,9)も出現してきている。

施設内患者会は、その施設で治療、通院している患者が対象で、必要があれば自由

に参加できる。しかし、その施設がある地域から他の地域-とは広がらず、活動内容

やその数など把握されにくい特徴がある。乳がんは、経過観察が長期にわたるという

特徴から主治医との付き合いも長い。これらのことを考えると施設内の患者会は利用

しやすい、身近なサポート資源として注目される。

一方、施設外乳がん患者会は、乳がん催患者も多い今日、がん一般雑誌で、他の臓

器がんの患者会よりも多く取り上げられ、紹介されている。施設外患者会の多くは、

患者が「会費」を払い、患者自らの意思で「会員」になって利用するという形態であ

り、そのため、患者は「入会」という「組織に入ること」に抵抗がある、知らない人

のグループに入りにくい10)、何らかの疑問や問題が生じた時にすぐに利用できない、

などの心理的障壁があるといわれている10)。

本項では、このような施設内・施設外の乳がん患者会の実態を、文献から把握した。

文献の検索は、データベースに医学中央雑誌Web (Ver.4)を用いた。医学中央雑誌

は、患者会と関連すると思われる、医学、看護、社会福祉、教育、社会心理学系の国

内の大学・研究所・病院・学会等が発行している学術誌や商業誌など約5,000誌の定

期刊行物を掲載しており、患者会と関連すると思われる文献が網羅されていると考え

た。検索期間は、 1981年のリスボン宣言の後、がん告知が進んできた背景を鑑みて、

1983年　-2007年(5月まで)とした。

検索のキーワードは、患者会関連の語句を鑑みて、 「乳がん」と、 「患者会」 「自助

グループ」 「セルフ-ルプ・グループ」とした。セルフ-ルプ・グループの概念は、 1980

年代にわが国に入り、 1990年代に確立され、これまでの患者会や家族の会などが<セ

ルフ-ルプ・グループ(自助グループ) >とされた背景から、キーワードに加えた。

検索の結果、 「患者会」 898件、 「自助グループ」 1,863件、 「セルフ-ルプ・グルー

プ」 93件の文献が得られ、さらに各々に「乳がん」のキーワードを掛けて再検索をし

たところ、 「患者会十乳がん」 43件、 「自助グループ十乳がん」 48件、 「セルフ-ルプ・

グループ+乳がん」 4件に絞られた。次に、重複文献を除いたところ、 72件の文献を得

た。

72件の文献の種類は、原著論文16件、会議録22件、総説・解説27件、その他7

4



件であった。これらの原著論文、会議録の内容は、患者会の発足に関するもの4件12-14)、

患者会の活動に関するもの9件15-23)、患者会参加者のニーズやQOLに関するもの8

件24-31)、医療者の患者会-の関わりに関するもの4件32-35)、患者会に対する医療者

の意識をみたもの2件36,37)、サポート・グループに関するもの8件38-45)、その他治

療中の悩みなどに関するもの3件46-48)であった。

施設内患者会を対象とした研究では、初めに今井のアンケート調査(1989年15)

があり、全国の300床以上の総合病院514施設のうち13施設(2.5%)で施設内に乳

がん患者会を持っていた、と報告している。その後、 1994年からの「がん克服新10

か年戦略」が展開され、がんの研究に加え、がん予防に関する研究やがん患者の　QOL

に関する研究が開始されたのを機に、 2000年以降、患者会の発足に関する報告13,14)

も散見され、近年では、疾患の治療のみならず、患者の生活や精神的ケアにも注目し

ている傾向が見られる。施設内患者会の活動内容は、乳がんに関する講義、リンパ浮

腫予防のリハビリテーションなど17,32)であった。講義終了後に、参加者にアンケート

を実施し、患者会の内容を検討している施設もあった13,28)。このように、施設内患者

会は、主に情報提供の場や患者教育の場となっていたが、参加者のグループダイナミ

ックス効果もあり、患者の自立を促進すると評価していた25)。

施設外患者会を対象とした研究では、原著論文、会議録の中では少なく、患者会の

活動を評価した調査が2件のみであった16,19)また、総説・解説、その他に拡大して

・も、 4つの患者会について紹介したもの49-53)があったに留まった。このように、施

設外患者会については、具体的な情報が少ない状況にある。そのため、施設外患者会

に対しての医療者の関心は低く54)、活動内容や運営などの情報不足もあり、積極的に

は患者会入会、参加を患者に勧めていない36,37)とする評価がある。

欧米では、患者-の心理・社会的支援としてのサポート・グループ活動-の医療者

の関心は高い55)病院・ホスピス内のサポート、サービスはもとより、どのような機

関が、どのようなサポートを提供しているかなど詳しいヒヤリング調査56)もなされ

ている。アメリカのがん患者支援システムの中では、がん患者の相互支援を目的とし

たセルフ-ルプ・グループやサポート・グループと呼ばれる当事者グループは、当事

者のみで構成されるセルフ-ルプ・グループと、当事者のグループに看護師やソーシ

ャルワーカーなどの非当事者専門家も加わるサポート・グループとに区別して記述さ

れることが多い。竹中ら56)は、アメリカでは任意の自助グループではなく、 NPO (Non

ProfitOrganization)組織としての患者団体やセルフ-ルプ・グループが多く存在し、

それらの組織を心理学士やソーシャルワーカーの専門家が支え、経済的、心理的、教

育・情緒的な多彩なサポートのためのサービスやプログラムが用意されていると報告

.している。実際に乳がん患者に関しても、それらサポート・グループやグループカウ

ンセリングなどを取り入れた心理社会的側面の援助についての効果に言及した研究57

-61)が多い。
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乳がん患者のケアは、日本でも1996年頃より従来の当事者だけの患者会だけでな

く、看護師や医師、臨床心理士などの非当事者専門家も加わるサポート・グループも

出来てきている27,38-40,44)そして、医療者によるサポート・グループの活動41,43)も

始まり、長期的に乳がん患者を支援して行くことも試みられている。

しかし、文化的背景も異なることから、非当事者専門家の関わり方も含めて、わが

国における施設内・施設外患者会のあり方の検討が必要と考える。

Ⅱ　施設内・施設外乳がん患者会の活動調査

以上の背景を基に、施設内・施設外乳がん患者会の活動内容など実態を把握し、患

者会運営上の問題を明らかにするための実態調査を行った。

1.施設内乳がん患者会の活動状況調査

日本乳癌学会参加施設564施設を対象に、郵送無記名自記式質問紙調査を2002年

10-11月に実施した(なお、詳細を既に報告しているので、ここでは概略の紹介に留

める)。主な調査項目は、施設における乳がん患者会の有無、患者会の内容、患者会運

営上の問題などとした。調査回答者は1施設1名の担当者とし、施設長宛ならびに調

査回答者宛の文書により、無記名回答であることから匿名性が確保されることを保障

した。その結果、対象施設および対象者から同意を得た上で、 236施設から回答を得

た(有効回答率41.8%).

有効回答を得た236施設中、患者会ありは52施設(22.0%)、患者会なしは184施

設(78.0%)であった。

患者会がない184施設で患者会を作らない理由には、必要性を感じない、関わるス

タッフがいない、会を行う場所がない、などの意見がみられた。患者会がある52施設

における患者会の内容は、主に乳がん関係の勉強会、茶話会、リンパ浮腫予防のため

のリハビリテーション、補正下着の紹介などであった。医療者主導で、参加患者の年

齢は30歳代から70歳代、術後年数は1年未満から10年以上であり、参加者の年齢も、

経過年数も幅があった。

一方、施設内乳がん患者会運営上の問題では、患者の自主性が乏しい、組織がまと

まっていないなど患者の自主性の問題(19施設)、次に多いのが新しい患者の参加が少

ない、会員の年齢に幅がある、若い患者の参加が少ないなど参加者の背景に関する問

題(10施設)であった。また活動資金に乏しいのような資金面(3施設)、内容がマンネ

リ化など活動内容(2施設)、その他に患者のプライバシーの保護が難しい、再発、死

亡時のフォローが難しい、などが挙がった。

このように、施設内乳がん患者会の多くは、医療機関の援助と協力でつくられてお

り、また、患者も、施設内患者会を医療サービスの一種と捉えている傾向にある。運

営上の問題では、セルフ-ルプ性が低いことが挙がったが、活動の自主性や主体性を
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患者自身に求めることは難しいと考えられる。また、参加患者の年齢や経過年数に、

幅があり、個々への対応には問題がある。しかし、患者は退院してから新たに10年単

位で乳がんと付き合っていかなければならない。病院外でも主治医とつながりを持ち

たいから入会した38)という報告もあるように、医療者主体の施設内患者会は、退院

後の患者の一つの拠り所の役割を持つのではないかと考えられた。

2.施設外乳がん患者会の調査

1)目的

施設外乳がん患者会の存在、活動内容、会員が患者会に求めている内容、など患者

会の実態を把握するとともに、患者会運営上の問題を明らかにする。

2)方法

(1)対象

施設外乳がん患者会の選定は、調査時点で活動していた施設外乳がん患者会の数を

把握するために、データベースとして患者会ガイドブック　62)とインターネットを用

いて検索した。

患者会ガイドブックは、アンケート調査をもとに全国のがんの患者会を紹介した書

籍で、調査時点での最新の患者会が掲載されていることから、適切と考えた。ガイド

ブック掲載がん患者会は、 50会であった。次に、その50会から、対象疾患を乳がん

に限定している会を検索し、患者会15会を抽出した。そして、患者会の定置場所(辛

務局)が医療機関になっている会、または施設内乳がん患者会を除外した結果、施設

外乳がん患者会として10会を得た。

インターネットによる検索は、 「乳がん患者会」をキーワードとして2003年10月

に実施した。その結果、患者会ガイドブック掲載の乳がん患者会以外に新たに3つの

患者会を抽出できた。さらに、研究者が参加している乳がん患者のメーリングリスト

8)で、患者会についての情報を求めた結果、さらに新たな9つの患者会を抽出できた。

以上のような経緯によって得られた、合計22　の施設外乳がん患者会を、都道府県

所在地別、患者会の発足年度、会員の人数別に分類した。そして、地域の偏り、都市

の規模の偏り、患者会の発足年度、会員の人数に偏りがないように、東日本から3つ

の患者会(関東)、西日本から4つの患者会(関西、中国、九州)、合わせて7つの患

者会を選定した。

(2)調査方法

調査は、半構成質問紙を用いた面接法とし、 2004年8月～10月に実施した。各患

者会の代表者1名づっを調査対象者とし、代表者が指定した場所で行なった。 1患者

会あたりの面接時間は90分間　-120分間を要した。

(3)倫理的配慮
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各患者会の代表者-の調査依頼時に、研究の概要、目的、方法、プライバシーの保

護、研究対象者の利益及び看護学上の貢献等を書面で説明し、同意を得た。その上で、

面接日時を決定した。そして本調査時に改めて、書面と口頭で、同意撤回の自由も説

明した上で、同意を得た。インタビュー内容は、許可を得て、録音した。録音に関し

て、録音媒体は無記名で取り扱い、インタビューデータはすべて研究者によって管理

した。

なお、調査実施にあたっては、久留米大学倫理委員会の審査および承認を得た。

(4)質問項目と分析方法

質問項目は、患者会の概要、参加者の背景、活動の内容、患者会運営上の問題、他

の自助グループとの交流とした。その他、患者会について自由に語ってもらった。

語られた内容は、すべてテープに録音し、逐語記録を作成し、 ①患者会の自助グル

ープとしての役割、 ②社会-向けた活動、 ③患者会の運営上の問題、 ④他の患者会と

のネットワークの4額域について叙述的内容分析を行った。

3)結果

選定した7つの患者会のうち、 6つの患者会から研究の同意が得られた。

(1)患者会の概要と会員の背景

分析対象の6つの患者会の概要は、表1に示した通りであった(表1)0

表1.施設外患者会の概要
代表者の背景

年齢
会の目的　　　事務所　　事務局役員数　　　　　会の財政

悪霊琵　竃蒼　瞥　約10名
医師　　　　会員の親睦　　　代表者

50歳代　　　　情報交換　　自宅以外に

保健師
60歳代

会社員
70歳代

養護教諭
40歳代

70歳代

会長、秘書1名

会員の親睦
交流

情報交換

代表者
自宅

会費: 3,000円/午
寄付

助成-の応募

会費: 1,000円/午
個人ボランティア

約10数名　　　　会費: 2,500円/午

豊害雷撃約4、5名会費‥5,000

Iftt円/午

笥完欝　㌢雷　約7、8名　会費:3,000円/午
会費: 2,000円/午

∴ ;・>　　二一　　　!・'　　　こ、　丁
情報交換　　　　自宅

日赤共同募金等助成

各患者会ともに代表制をとっており、 6患者会の代表者のうち5名は有職者で、そ

の内4患者会が看護師、医師、養護教諭、保健師の医療関係者であった。年齢は40

歳代後半から70歳代前半であった。

また、会員数では48名から約500名であり、会員の年齢は50歳代を中心に70歳
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代と高くなっていた(表2)。

表2,会員の背景

会員数　　　　　　　　　　　　会員の年齢　　　　　　　平均参加人数

A会120-140名、すべて患者　　　　50歳代が多い　　　　　　　4-6名

B会　約500名、すべて患者　　　　　50、 40歳代が多い　　　　例会: 70名前後、ミニ例会: 20名前後

C会　約130名、すべて患者　　　　　50歳代が多い(-80歳)　講演会: 60名前後、その他サロン5、 6名

D会　約280名、患者、家族、関係者　50歳代が多い　　　　　　　講演会100-200名

E会　約70名、患者、家族、医療者　　50歳代が多い　　　　　　15名前後

F会　約48名、すべて患者　　　　　　50-70歳代　　　　　　　　5, 6名

(2)設置に至るまでの背景

今回、面接を行なった患者会は、いずれも患者会の設置に至るプロセスは異なって

おり、 4つのパターンがあった(詳細を表3に示した)0

①入院中に同じ乳がん患者と知り合い、その後外来で患者同士、患者会の必要性を語

って発足。

「発起人が患者」である施設内患者会の経緯と同様であるが、会員を一施設

に限定せずに、地域に開放している点が異なっている。

②退院しても乳がんのことを安心して語れる場が欲しくて発足。

病院の中では「乳がん」のことは話題にできる。しかし、退院後、社会復帰すれば、

健康な一般の人とは「がん」の話はできない。特に、乳がんは周囲の人には告げてい

ない場合が多い。

③別の患者会から独立して発足。

患者会の方針が自分の考えと異なることや、地域に根ざした患者会を欲して独立し

た。情報化が進み、地方でも都市部と同様の情報収集が可能になったことが背景には

あった。

④自分の乳がん体験を他の患者に活かしたいと発足。

これらの患者会の代表者はいずれも医療者であった。乳がんを体験し、医療者と患

者の両方の立場で、さらに患者のケアを再認識し、 「自分ができること」 「自分の体験

を役立てたい」というボランティア精神から、患者会を設立した。

設立においては、開催場所の提供や患者自身も負担がかからないようにするために、

後押しをする医療者の理解と支援が必要ということが、共通で語られた。
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表3.会設置までのプロセス

1患者同士が知り合い、発足
#1　私たち患者も入院したら大部屋で一緒のグループができているでしょ、

その人たちが仲良くなって、外来受診の時、 5、 6人でいろいろ(患者会なんかあると
いいね)と話していた。

2退院後も、病気のことを安心して語れる場がほしい
#2　退院しても何も話(乳がんのこと)ができないし。
#3　同じ病気の人とゆっくり話をしたかった。そんな小さな会でよかったし、自分自身がま

ずそういう時間を作っていくということが必要だった。

#4　ご近所や職場といった周囲、家族にも話していないし。

3別の患者会から独立
#10　手術して2年、ずっと別の患者会で活動してきた。でも、その会の会長と合わず、会を

脱会して、独自に会を作りました。やはり、いろいろな会があって、自分がやりたいこ
と、思うことと違うことがでてくるでしょう。

#11はじめは、別の患者会として活動していたんですけど、いろいろ会則にとらわれない
で、もっと地域に合った自分たちのスタンスで動きたい、と思ったんですね。

#12　その会の本部から送られてくるくらいの情報は、安易に手に入るようになったことなど
もあります。

4日分の乳がん体験を他の患者に活かしたい
#13　乳がんの手術をして、医者と患者の両方の立場として、思うことがいろいろあった。
酌4　手術の時に私を励ましてくれた看護師のSさん(2年前に乳がん) 、同病者の励ましと

いうのが患者にとっては強い大きなものだなと自分が実感した。この自分の体験を無駄
にしたくないと思っていたから。

#15　日分が入院した時、同じ患者の方と話しこむことで、すごく救われた感じがした。

(3)活動の内容および開催の頻度(表4)

患者会の活動としては、講演会、勉強会の他、会員間の親睦を図る旅行や季節の行

事などを行なっていた。相談会を実施している患者会では、相談員となる上でのボラ

ンティア養成の勉強会も定期的に行っていた16)また、会員のニーズに合わせ、活動

内容を流動的にしている患者会もあった。

定例会の開催頻度は、 5つの患者会は、 3ケ月ないし4ケ月に1回であった。しか

し、講演会中心の定例会では、参加人数も100名前後と多かったため、 「ミニ例会」 「お

しゃべりルーム」と称する集まりを毎月行って、少人数で患者が自分自身の気持ちを

語ることができる場を設けている会もあった。
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表4.施設外患者会の内容、会開催頻度

定例会　　内容　　　　　定例以外　　　　行事　　　　　　会報　　　その他

A会　4回/午

B会　3回/午

講演会
サロン

旅行　　　　　　　　　　　　ボランティア勉強会(3回/午)
新年会　　　　　2回/年　　勉強会終了者研修
食事会　　　　　　　　　　(3回/午)

講演会　　　　9回/年、定例会
勉強会　　　　以外の月

旅行
食事会　　　　　2回/午
花見などの行事

C会4回/年　票芸　　　　定例会食事会　1回/年　体験者の発表など

D会　3,4回/年　講演会　　　　例会12回/午
会報、　　相談会1回/月
機関紙　　(各3カ所で)

E会3,4回/年撃莞至プトク
旅行
新年会　　　　1回/午
食事会

F会毎月　相談会　　芸君主冒回(講演相談会　　朱品/午

(4)患者(会員)が患者会に求めていること(表5)

(丑乳がんに関する医学的知識

新しく入会する人は、多くが乳がんに関する知識についての情報を求める。また、

治療が一旦終了している人、長く入会している人でも、最新の乳がん治療や病気に関

する医学的知識については、 1-2年に1回は再度確認していきたいという要望があっ

た。また、近年、術前化学療法などが進み、乳がん告知から入院治療に至るまでの期

間があり、手術前の患者の入会も存在した。しかし、多くの入会者は、突然の告知を

受け、治療が進み、治療(手術)が一段落し、退院して始めて、乳がんについての知

識を振り返る、という患者の一連のプロセスがあった。

②患者自身が自分の思いを安心して語り、気持ちの整理ができる場

同病者には、乳がんの話や自分の気持ちを安心して話せる。自分の気持ちを表出す

ることで、自分自身の気持ちの整理ができて、対処法を探っていくことができる。

③患者同士の楽しみ、親睦

患者同士で旅行の希望もあった。旅行では、特に乳がんの場合、 「温泉に行く」こ

とが希望として多かった。

④患者会の中で自分ができることを探す(自分の存在価値を見出す)

自分の気持ちが整理されると「何か役に立ちたい」あるいは「こういうことができ

る」と自分の存在価値を見出していくのではないかと考えられる。
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表5・患者が会に求めていること

1乳がんに関する医学的知識
#1医学的な話、ニーズが高い。とくに先生たちが来るとそうですよね。術後すぐとか、年

数によっても違うけど、医学的なことが多い。

#2　新しい人は乳がんについて知りたい。乳がんってどんな病気なのって全く知らないとこ
ろから始まるから。講演会、勉強会とかで教えてもらいたいという人多いですよ。

#3　もう、何年か前に同じような話をしたんだけども、新しい人が増えると、また、聞きた
いとか、古い人も新しい話を聞きたいとか、何年かに1度はまとめて話をしてもらいた
いとか、そういうのもあるんです。

2安心して語れる、気持ちの整理ができる場
#4　だれでも、最初に患者になれば、気持ちを体験者にグチグチとこぼしていくことで、患

者自身、自分の気持ちが整理できていき、自分の持てる力が生かせるようになるのでは
ないかと思っているの。

#5　-人で悩んでいたり、気持ちの表出ができない場合が多いように思うので、そういうこ
とを何でも安心して話せる場というか、同じ体験者を求めているように思います。

#6　最初はみんな何かして欲しくって来ていた。助けて欲しいというか、出会いたいという
か。

3患者同士の親睦
#7　古い人は、みんなでどこか行きたいとか、温泉行きたいとかお花見行きたいとか、小旅

行行きたいとか、そんなのありますね。

#8　だんだんと、自分たちの拠りどころみたいなところを思っていますね。

#9　日分たちのペースで一緒に旅行とか。そういう親睦もありますね。

削0勉強じゃない、お楽しみもしたいという人もいて、そういうのを織り交ぜて。前半に何
を入れるかが変わってきた。

4日分の存在価値を見出す
#11だんだん人間関係がやわらかくなってくると、自分ができることはないかしら、と変

わってきた。

(5)施設外乳がん患者会の特徴

①患者会の自助グループとしての役割

自助グループの役割としては、当事者の抱える問題や生き辛さを分かち合う「分か

ち合い」と会員間での情報交換がある。今回、面接を行った6つの患者会の目的は、 1

つの患者会を除いては、いずれも患者の親睦、患者同士の情報交換、学習会を第一に

挙げていた。

②社会-向けた活動

社会-向けた活動としては、 1.病院訪問ボランティア、 2.電話相談、 3.乳がんの早

期発見・早期治療の啓蒙活動があった。 1つの患者会は、設立当初より「患者訪問ボ

ランティア」を目的としており、そのための勉強会、研修会など準備も進めて16)読

立されていた。実際に病院-の患者訪問ボランティアの先駆けとなっていた。病院-

の患者訪問は、代表者、会員は意欲的である一方、訪問を受け入れる施設(病院)側

の体制もある。患者訪問に対して、施設側の協力や理解が難しい患者会では、患者会

開催を病院内の施設で行い、入院患者も参加できるように、工夫をしていた。

2つの患者会では電話相談、出張相談も行っていた。相談場所は、公共の施設、ボ
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ランティアセンターなどを利用していた。電話相談は、患者が第一歩を踏み出す手段

ではあるが、一方、受ける側には難しさがあったo lつの患者会では、相談や患者訪

問ボランティアに向けて積極的に養成講座が開催されていた。体験者による患者訪問

のボランティア養成プログラムは、アメリカのThe Reach To Recovery Program63)が

国際的に有名である。わが国では乳がん患者会の「あけぼの会」もこのプログラムを

モデルとして、 Akebono Breast Cancer Support Serviceという活動を1993年からス

タートさせている64)講習会をしていない患者会では、代表者がカウンセリングの講

習会に参加したりして自己研鉾に努め、対応していた。

乳がんの早期発見・早期治療の啓蒙活動に対しては、 6つの患者会とも積極的であ

った。市民フォーラムに参加して自らの体験を話したり、自ら講演活動をしたりして

いた。また、乳がん検診の啓蒙のために他の団体とネットワークを考えている患者会

もあった〇、他の患者会の立ち上げをサポートしている患者会もあった。

③患者会運営上の問題

患者会運営上の問題では、 1.活動資金不足、 2.諸会員のサポート体制、 3.患者会の

方向性、 4・患者会代表者の育成、役員の役割や負担があった。

患者会の活動資金は、表1に示しているように会員からの会費が主である。 「公共の

助成に応募する」 「共同募金の助成を受ける」 「企業の協力を得る」などの工夫がされ

ていたが、どの患者会も活動資金に窮していた。

会員のサポート体制では、活動に参加できない会員にどう対処するか、また会員数

が増えると、きめ細かい対応ができにくくなるのではないか、再発・転移をしている

会員に対してどのようにフォローしていけばよいか、があった。再発・転移をしてい

る会員は例会など別に企画したほうがいいのか、その方法についても試行錯誤してい

た。

患者会の方向性では、医療者との付き合い方も重要なポイントになっていた。開催

場所に病院内の施設を借りることで、講演会の講師選定などに気を使い、患者自らが

主体的に活動することが難しくなっている患者会もあった。施設外患者会は、正確な

医学的情報を確保するために、顧問の医師を依頼している患者会もあるが、医師個人

のカラーを出したくないとする患者会もあった。

患者会の代表者の育成では、とくに代表者の年齢が高かった(70歳代前半) 2つの

患者会で問題に挙がったo患者会の代表者は、誰でもいいというわけではなく、 50人

から500人の会員を支え、サポートしていくためには自分自身の健康状態は元より、

会員との信頼関係やリーダーシップ性が求められた。同様に役員においても、再発・

転移の可能性を考慮し、ある程度期間が経って、かつ会員の信頼がある人が求められ

た。施設外患者会は地域に根ざしているため、夫の転勤などで脱会もあり、役員を決

めるのも難しいようであった。患者会の運営では、代表者や役員に比重がかかってい
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たが、役員は、患者会のお世話をすることで、自分自身の喜びや自分の役割を見出し

ていた。

④他の患者会とのネットワーク

他の患者会と一緒に取り組んでいきたいという患者会と、独自でやっていく、とい

う患者会に分類された。それぞれの患者会の特徴を維持してくことは大事であるが、

それぞれの患者会の活動内容など、患者会の情報開示も求められる。

4)考察

(1)施設外乳がん患者会の現状と問題

一般に、施設外患者会は、 ① 「人事」ということが心理的負担になるといわれてい

る。しかし、今回の調査では、患者会代表者の視点では、入会、参加、脱会も自由で、

心理的負担とまでは考えにくかった。理由として、患者自身が大会前に、患者会に問

い合わせ、その患者会がどのようなことをしているか、自分のニーズに合ったもので

あるかどうかなど、情報収集をしているのではないかと考えられた。

また、施設外患者会の運営は、 ②すべて任意団体で、患者会の運営、特に活動資金

に窮していた。「こういう助成事業に応募したらいいんじゃないかと会員さんが探して

くる。でも、申請が大変。一人で申請書は書いています」 (患者会代表)。助成事業に

応募することは運営資金の援助だけでなく、自分たちの活動の社会的認知を得る、と

いう目的も持つ。患者会が、単なる「同病者の集まり」ではなく、意義あるものとし

て社会に認められるためにも、大事なことであると考える。しかし、まだわが国では、

そうした助成も少なく、設立して2年半を経過した特定非営利活動法人(NPO)の乳が

ん患者サポート団体も、乳がん患者からは一定の評価をうけることができたが、財政

基盤については課題も多いことを報告している65)。

これまで、わが国の患者会では情報提供や親睦活動が中心であり、アメリカと比べ

て「感情を表出し問題を話し合う」ことを目的とした活動は少ない66)と言われてき

たが、ここ数年、わが国でも非当事者や専門家が参加したサポート・グループの取り

組みが増えてきている　40,41) 「感情を表出し問題を話し合うこと」は大切で、特に患

者だけで構成される患者会は、医療者と患者間の上下関係も、指導関係もなく、患者

が安心して病気のことを話せる場であるo　しかし、一方では、話し合う会のフアシリ

チ-トを行う者の心理的負担もあり、その役割を先輩患者が請け負うことも危倶され

る。施設外乳がん患者会には、異なる施設で治療を受けた患者が集まる。乳がん治療

の選択肢は多く、年齢やその人の状況、施設の状況によっても治療内容は異なる。患

者同士が自分たちの治療内容や病状を比較したりして、人間関係も難しいとされる。

「臨床心理士がその場にいることは大きい。楽ですよ。会話がそういう(患者同士

で難しい)場面になった時、さっとグループに入ってくれる。 (患者が)お互いを傷つ

けることがない。患者だけだったらできない。」 (患者会代表)と語られるように、臨
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床心理士のさりげない介入は必要である。さらに、患者だけで構成される患者会は、

医学的情報の信葱性など問われることも多い。今日、乳がん治療の標準化に向けての

ガイドライン67-71)や患者向けの診療ガイドラインの解説72)も作成されている。患者

会のセルフ-ルプ性も大切にしながら、医療者との協力体制を作っていく必要がある

と思われる。そして、会員間でも希望者にはフアシリテ-トの勉強会やアメリカのThe

Reach To Recovery Program163)などを実施していけば、情報やケアの質を保ちつつ、

学習した会員が役割を担い、援助者としての自分自身も回復していくと考えられる。

今回面接した患者会は、代表者の後継者育成の問題が聞かれた。患者会の代表者は、

患者会の運営が円滑にいくよう役員間の人間関係にも配慮し、リーダーシップが求め

られる。また、家庭や仕事もあり、自由に活動ができるには年齢的な問題も関係して

くる。施設外患者会は地域に根ざしているだけに、患者会の後継者の問題は難しく、

代表者、役員の負担軽減のためにも患者以外の支援者が必要であろう0

患者会の仲間関係は、医師や看護師、ソーシャルワーカーという縦の関係で成り立

っているものではなく、横の関係であり62)、支援を考えていく際には、この縦と横の

関係を上手く織り交ぜながら推進させていくことが重要と考える。

その他、患者会の難しさには重症度と年齢による違いが指摘されている73)。今回、

面接した6つの患者会でも、再発者のフォローをどのようにしたらいいのか、初発の

患者とは別にしたほうがいいのか、対応に難しい側面を持っていた。グループ療法は、

別々に行われているのが現状である。初発の患者と再発患者のサポートを同グループ

で行うか否かは意見が分かれるところであるが、今後の患者会の課題である。

3.小括

わが国における乳がん患者会に関する文献検討と、施設内乳がん患者会がある　52

施設および6つの施設外乳がん患者会の現状調査から、患者会の活動状況、会員が患

者会に求めている内容、運営上の問題と課題などについて、以下の状態を把握した。

1)施設内乳がん患者会は、ほとんどが医療者主導で運営されており、当事者である

患者のセルフ-ルプ性が低く受身になりやすいことが、問題であった。参加患者の年

齢は30歳代～70歳代、術後年数は1年未満～10年以上と、ともに幅があった。

2)施設外乳がん患者会は、乳がんに関する講演会・勉強会、会員の交流会など多岐

にわたる活動を行っていた。しかし、会員が施設外患者会に求めている内容では、施

設内患者会同様に、乳がんに関する医学的知識がもっとも多かった。また、会員は、

新しい患者に対して援助者としての関わりを希望していた。

運営上の問題には、 ①活動資金不足、 ②再発・転移患者や活動に参加できない人-

の支援体制不足、 ③後継者育成の問題があった。

講演や勉強会等で、医療者との対応の難しさもある一方、専門的知識の提供やグル
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-プ活動のフアシリテ-トなどで医療者のサポートを必要としていた。
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第2章　乳がん患者会の入会・参加に関する調査

I　研究の背景

最近では、がん関連雑誌、あるいは、がん患者の窓口としての「がん!患者会と相

談窓口全ガイド」 74)などが出版され、各臓器がんの患者会が紹介されている。乳がん

患者会も施設内、施設外ともに増えている。こうした背景には、医療者主導の施設内

患者会は、医療サービスの一環として考えられるようになって、 1997年以降の病院機

能評価も開始されたことがあろう。また、施設外患者会は、 「がん患者大集会」が2005

年に開催され、患者および患者会のネットワーク作りが始まったことも大きな要因と

なっていよう。

このように患者会は、同病者との交流や他者とのつながりを得る社会資源としての

役割を持つことが認識されてきた。乳がん患者会の参加者と非参加者のQOLを比較し

た調査24.45)で、患者のQOLに有意差はなかったが、患者会は、他者とのつながりを得

る社会資源の一つとなっていたと報告があるように、患者会は身近な社会資源である

といえる。しかし、乳がん患者が患者会をどの程度認知し、入会しているかについて

十分に把握されていない。また、患者会の入会に影響する要因を検討したものはない。

患者会を医療サービスと捉えるならば、医療サービスの利用に影響する要因を構造

的に説明する枠組としてAndersenモデル75)がある。医療サービスの利用に影響する

要因は、 ①性、年齢、人種、健康に対する信念などの個人的特性としての素因、 ②社

会経済的状況や地域特性など利用を促進する要因、 ③主観的および客観的に評価され

た健康度などサービスを必要とする直接的要因としてのニードの3つに分類されてい

る。主に高齢者の医療・福祉サービスに関する研究では、在宅サービス利用の有無に

は、 「性、年齢、利用施設の近接性、主観的健康度」の因子が挙げられている。

また、 「がん社会学」に関する合同研究班のがん体験者の悩みや負担等に関する実

態調査報告書76)では、 ①がんと診断された年代・性別・婚姻状況、 ②治療内容、 ③

悩みの内容、 ④悩みを相談した相手、 ⑤抱えた悩みの5項目において、患者会・患者

支援団体を利用している人とそうでない人の割合が異ならていた。すなわち、患者会・

患者支援団体を利用している者は、年齢が若く、女性、未婚者が多かった。また、抗

がん剤などの薬物療法を受けている者が多かった。悩みの内容では、家庭や仕事に関

することが多く、相談相手として友人・知人に加え、患者会・自助グループとする者

が多かった。そして、抱えた悩みを和らげる際に必要と思うものとして、患者会など

同病者との交流、相談・心のケアを挙げていた。

以上のことから、在宅サービス利用の有無と同様に、患者会の入会や参加について

も、利用者の背景には違いがあると考えられる。すなわち、患者会-の入会・参加に

影響する要因を明らかにすれば、患者会を含む支援のあり方を検討する資料になると

考えられる。そこで、乳がん体験者を対象に、患者会入会に影響する要因について調
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査を行った。

Ⅱ　乳がん患者会の入会・参加に影響する要因

1.研究の目的と分析枠組み

本調査では、乳がん患者を対象としたアンケート調査によって、 ①乳がん患者会入

会・参加に影響する要因を明らかにすることを目的としている。そこで、患者会を一

つの医療サービスと考え、 Andersenモデルの枠組を参考に、本研究の分析枠組みを設

定した(図1)0

属性に関する要因

年齢

経過年数

パートナー

子ども

一人暮らし

リンパ節転移

患者のニード要因

健康感

身体的健康感

社会的健康感

精神的健康感

機能的健康感

乳癌関連の健康感

サポート(家族・友人)

患者会参加要因

患者会に対する
肯定的考え
否定的考え

同病者の支え

医療者の支え

現在の治療

仕事

患者会入会の有無

図1.分析モデル

患者の属性に関する要因では、がん体験者の悩みや負担等に関する調査58)などを

参考に、年齢、経過年数、パートナーの有無、子どもの有無、家族構成、乳がんのリ

ンパ節転移の有無の6項目を設定した。患者のニード要因では、身体的、社会的、精

神的、機能的な健康感に加え、乳癌に関連した健康感と家族・友人で情緒的サポート

がどの程度得られているか、の7項目を設定した。患者会の参加要因では、 「患者会は

同じ体験を持つ人と話ができる場」や「患者会は治療についての情報が得られる場」

という、患者会に対する肯定的考えと、「患者会は同じ病気の人とは関わりたくない場」

「どういう人がいるかわからない、心配な場」という患者会に対する否定的考えの2

項目、同病者の支えがあるか、医療者の支えがあるか、現在治療中であるか、仕事を

持っているか、の6項目を設定した。

2.方法

1)対象

調査対象となる病院の選択には、いずれも施設内に乳がん患者会があること、その

地域に乳がん患者会があることを考慮した。その結果、 A病院、 B病院、 C病院の乳
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腺外科外来に通院している乳がん手術後の患者とした。なお、 A病院は、総病床数740

床で、年間の乳がん手術件数が約150件ある大学附属病院である。 B病院は、総病床

数411床で、年間の乳がん手術件数が約180件あるがんセンターである。 C病院は、

総病床数370床で、年間の乳がん手術件数が約80件ある総合病院である。

調査の承諾者数は、 A病院100名、 B病院100名、 C病院90名で3病院290名で

あった。回収はそれぞれ88名(回収率　3%)、 49名(回収率49%)、 72名(回収率

80%)で全体では209名(回収率72.1%)であった。

2)調査方法

調査は、自記式の質問紙調査票を用いて、 2006年4月～7月に行なった。外来通院

時に、研究者または研究協力者が質問紙を配布した。一部は外来受診時の待ち時間中

に回答を得て、一部は配票調査法として返信用封筒を同封し郵送により回収した。

3)倫理的配慮

調査にあたって、広島大学大学院保健学研究科看護開発科学講座の倫理委員会およ

び各施設の倫理委員会の審査、承諾を得た。そして調査票に、本研究の趣旨、個人の

不利益及び危険性のない調査であること、本研究以外の目的で利用されないように配

慮しプライバシーを厳守する旨を明記し、対象施設、対象者に文書で示し、同意を得

た。

4)調査項目と分析方法

(1)調査項目

患者会入会の有無については、まず「患者会を知っていますか」と患者会の認知度

を問うた。 「知っている」 「聞いたことがある」 「知らない」 「わからない」の選択肢を

用いて、 「知っている」 「聞いたことがある」と回答した者に対して、患者会に対する

考え、入会の有無を尋ねた。

患者のニード要因は、健康感、サポートの程度を把握した。主観的な健康感は、日

本語版FACT-B (Functional Assessment of Cancer Therapy-Breast) 77)を用いた。

FACT-Bは、 ①身体的健康感7項目、社会的健康感8項目、精神的健康感6項目、機能

的健康感7項目、乳癌関連項目9項目の37項目で、 5件法(「まったくあてはまらな

い」 ～ 「非常によくあてはまる」)で評定し、 0-4点を配した。身体的健康感、精神

的健康感、乳がん関連項目は、得点が高いほど健康感は低く、社会的健康感、機能的

健康感は、得点が高いほど健康感は高いと評価される。また、サポートの程度につい

ては、ソーシャルサポート尺度を用いた。

患者会参加要因は、患者会に対する考え、医療者の支え、同病者の支え、現在の治

療の有無、仕事の有無である。患者会に対する考えは、肯定的考え4項目、否定的考

19



え2項目で構成し、 「そう思う」 4点、 「どちらかというとそう思う」 3点、 「どちらか

というとそう思わない」 2点、 「そう思わない」 1点の4段階の回答肢を設定した。

患者会の入会あり群は、 「現在入会している」 「入会したことはあるが今は参加して

いない」、入会なし群は、 「一度も参加したことがない」の選択肢を用いた.

患者の属性に関する項目は、年齢、罷患後5年以上経過しているか否か、パートナ

ーの有無、子どもの有無、家族構成、乳がんのリンパ節転移の有無の6項目である。

(2)分析方法

統計的解析方法では、対象者の属性と各健康感得点との関連について、 t検定、分

散分析を行った。

乳がん患者会入会に影響する要因の分析では、乳がん患者会入会の有無を従属変数

(入会を「1」、未入会を「0」と指定)として、関連する要因の解析を行った。独立変

数として、 「患者の属性」を、年齢、経過年数(5年以上の有無)、パートナーの有無、

子どもの有無、一人暮らしの有無、リンパ節転移状況の6変数、 「患者のニード」を、

身体的健康感、社会的健康感、精神的健康感、機能的健康感、乳癌関連項目、家族の

サポートの程度、友人のサポートの程度の7変数、 「患者会参加」を、患者会に対する

肯定的考え、否定的考え、同病者の支えの有無、医療者の支えの有無、現在の治療の

有無、仕事の有無の6変数、合計19変数を用いた。 19変数の項目と配点方法を表6

に示した(表6)。複数の項目群によって構成した変数における項目間のCronbachの

α係数は0.53-0.　の値を示した。

最初に、 19変数を独立変数として単変量解析を行い、次に、単変量解析でp<0.05

の関連を示した「患者の属性」 「患者のニード」 「患者会参加」の変数を独立変数とし

て、ロジスティック回帰分析を行った。用いた独立変数は表7に示した。変数の投入

は、変数増加法ステップワイズによる方法を用いた。

同様に、患者会参加に影響する要因の分析では、参加の有無を従属変数(参加して

いるを「1」、今は参加していないを「o」と指定)とした。 「患者の属性」 6変数、 「患

者のニード」 7変数、 「患者会参加」 6変数の19変数を独立変数として、単変量解析を

行った。次に、単変量解析でp<0.05の関連を示した丁患者の属性」 「患者のニード」

「患者会参加」の変数を独立変数として、ロジスティック回帰分析を行った。変数の

投入は、変数増加法ステップワイズによる方法を用いた。

分析には統計解析パッケージSpSS 14.OJ for windowsを用いて、有意水準を5%未

満とした。
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表6.独立変数の項目と配点方法

項目　　　　構成内容　　　　　　　　　　　　　　　　　　　配点方法

患

者

の

属

性

年齢
経過年数
パートナー
子ども
一人暮らし
ンパ節転移

5年以上か否か 1=5年以上　0=5年未満
1=あり　　0=なし
1=あり　　0=なし
1=はい　　0=いいえ

からない　0=なし

身体的健康感　①体に力が入らない感じがする
(7項目)　　　②吐き気がする
( α=0.83)　　③体の具合のせいで家族への負担となっている

④痛みがある
⑤治療による副作用に悩んでいる
⑥自分は病気だと感じる
⑦体の具合のせいで、床(ベッド)で休まざるを得ない

社会的健康感　①友人たちを身近に感じる
(8項目)　　　②家族を親密に感じる
( α=0.88)　　③家族から精神的な助けがある

④友人からの助けがある
⑤家族は私の病気を充分受け入れている
⑥私の病気について家族間の話し合いに満足している
⑦私は病気ではあるが、家族の生活は順調である
⑧パートナ-(または自分を-番支えてくれる人)を親密に感じる

精神的健康感　①悲しいと感じる

患

者
の

1

ド

要

因

(6項目)
( α=0.70)

機能的健康感
(7項目)
( α=0.82)

乳癌関連項目
(9項目)
( α=0.53)

情緒的支援
(家族)
( α=0.85)

情緒的支援
(知人・友人)
( α=0.83)

患者会に対する
肯定的考え
(4項目)
( α=0.80)

患者会に対する
否定的考え
(2項目:α=0.60)

②病気を冷静に受け止めている自分に満足している
③病気と闘うことに希望を失いつつある
④神経質になっている
⑤死ぬことを心配している
⑥病気の悪化を心配している

①仕事(家のことも含む)をすることができる
②仕事(家のことも含む)は生活の張りになる
③生活を楽しむことができる
④自分の病気を充分受け入れている
⑤よく眠れる
⑥いつもの娯楽(余暇)を楽しんでいる
⑦現在の生活の質に満足している

①息
②ど
③片
④女
⑤脱
⑥家
⑦ス
⑧体

切
の

方
性

毛

族
トL

重

れがする
ような服をどう着るか、人目が気になる
あるいは両方の腕に腫れまたは痛みがある
としての魅力があると思う
に悩まされている
の他の者がガンにかかるのではないかと心配である

o=まったくあてはまらない
1=わずかにあてはまる
2=多少あてはまる
3=かなりあてはまる
4=非常によくあてはまる

レスがたまると病気に影響が出るのではないかと心配である
の変化に悩んでいる

⑨女であると感じることができる

①慰めたり、ぐちを聞いてくれる人
②信頬して、何でも相談できる人
③気分を変えたり、明るくしてくれる人
④大変さを理解して、あなたを認めてくれる人

①慰めたり、ぐちを聞いてくれる人
②信頼して、何でも相談できる人
③気分を変えたり、明るくしてくれる人

大 さを理解して、あなた 人

1=あり　　0=なし

1=あり　　0=なし

①同じ体験を持つ人と、話ができる場である
②同病者同士が、慰めあう場である
③同じ体験を持つ人の工夫やアイデアがもらえる場である
④治療についての情報がえられる場である

①同じ病気の人とは関わりたくない場である
②どういう人がいるかわからない、心配な場である

同病者の支え
医療者の支え
現在の治療
仕事

[注]表中のαは、 Cronbachのα係数を示した.

4=そう思う
3=どちらかというとそう思う
2=どちらかというとそう思わない

1=そう思わない

1=あり　　0=なし
1=あり　　0=なし
1=あり　　0=なし
1=あり　　0=なし
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表7,分析に投入した独立変数の平均得点と得点範囲

項目　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　平均得点±SD　得点範囲
患者の属性

経過年数 1=5年以上 0. 29±0. 45　　　0-

参加要因
患者会に対する否定的考え注)　　1=高い　0=低い　　　　0.65±0.48　　0-1

同病者の支え　　　　　　　　　　1=あり　　0=なし　　　　0.40±0.49　　0-1
医療者の支え　　　　　　　　　　1=あり　　0=なし　　　　　0.58±0. 50　　　0-1

注)平均得点から高い場合を「白、低い場合を「0」とした.

:;. ,r¥し

回収した209名のうち、回答で不備があった3名と患者会について「知らない」 「わ

からない」と回答した36名を除外した170名を分析の対象とした。除外した理由は、

本研究の目的が、乳がん患者会-の参加・不参加要因を分析することにあるからであ

る。

1)基本属性

分析対象者の背景を表8に示した。

表8.基本属性
総計∩=170　A病院n=64　　　　　病院n=41　　　　病院n=65
人数(%)　人数(%)　　　　人数(鶴)　　　　人数(%)

年齢階級　　　　49歳以下　　40 (23.5)　17 (26.6)　　　　11 (26.8)　　　　12 (18.5)

50-59歳　　　54 (31.8)　16 (25.0)　　　15 (36.6)　　　　23 (35.4)

60歳以上　　76 (44,7)　31 (48.4)　　　15 (36.6)　　　　30 (46.1)

平均年齢(歳　　　　　　　　　57.5±10.6　58.5±12.0　　　　54.7±10.0　　　　　58.1±9.1

経過年数　　　　5年未満　121 (71.2)　41 (64.1)　　　　33 (80.5)

5年以上　　　49 (28.8)　　23 (35.9)　　　　　8 (19.5)

47　72.3

18　27.7

リンパ節転移　　あり　　　　58 (34.1)　25 (39.1)　　　15 (36.6)

なし　　　102 (60.0)　35 (54.7)　　　　22 (53.7)
わからない　10 (5.9)　　4 (6.3)　　　　　4 (9.7)

18　27.7

45　69.2

2　　3.1

現在の治療

放射線療法

化学療法

ホルモン療法

その他

あり　　　116 (68.2)

5　　4.3

28　24.1

108　93.1

9　7.8)

なし　　　　　54 (31.8)

44　68.8)　　　　　28 (68.3)　　　　　44 (67. 7)

1 (2.3)　　　　1 (3.6)　　　　　0 (0.0)

12 (27.3)　　　　　9 (32.1)　　　　　5 (ll.4)

36 (81.8)　　　　21 (75.0)　　　　34 (77.3)

3 (6.8)　　　　　0 (0.0)　　　　　6 (13.6)

20 (31.2)　　　　13 (31.7)　　　　21 (32.3)

パ-トナーの有無あり　　　125 (73.5)　46 (71.9)　　　　33 (80.5)　　　　46 (70.8)

なし　　　　45 (26.5)　18 (28.1)　　　　　8 (19.5)　　　　19 (29.2)

子どもの有無　　あり　　　144 (84.7)　51 (79.7)　　　　36 (87.8)　　　　57 (87.7)

なし　　　　　26 (15.3)　13 (20.3)　　　　　5 (12.2)　　　　　8 (12.3)

対象者の背景で、平均年齢、経過年数が5年未満か否か、については病院間で統計

学的な有意差は認められなかった。
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また、現在治療中の者は全体では116名(68.2%)で、 3病院間においても統計学

的有意差は認められなかった。治療内容では、 3病院間で違いがあった。治療中の中

で、化学療法を受けている者は、A病院では12名(27.3%)、B病院では9名(32.1%)、

C病院では5名(ll.4%)で、 B病院に化学療法中の者が多かったが、統計学的な有

意差は認められなかった。

2)患者会の入会状況

患者会の入会状況では、入会している者は53名(31.2%)で、そのうち、入会した

ことはあるが今は参加していない者が18名で、現在も大会中で参加している者は35

名(20.6%)であった。参加したことがない者は117名(68.8%)であった(表9)0

入会している患者会の内訳で

は、病院内の患者会が44名、地域

の患者会が13名、インターネット

上の患者会が1名、その他有志の患

者会が2名であった。また、病院内

の患者会と地域の患者会に入会して

いる者は4名、病院内の患者会とイ

ンターネット上の患者会に入会して

いる者は1名であった(表10)。

表9.患者会入会の有無　　　　　　　　　　　n=170

入会している　　　　　　　　　　　　　　　　　　　53
(入会したことがあるが今は参加なし　　　　(18)

入会(参加)したことがない　　　　　　　　　　117

表10.入会している患者会の内訳　　　　*複数あり
病院内の患者全

地域の患者会

インターネット上の患者会

その他

44 (16)

13 (2)

1

2

( )は入会しているが参加していない人　　　　60 18

3)患者のニード要因

(1)現在の健康状態

対象者の現在の健康状態では、「良い」「まあまあ良い」と回答した者は95名(55.9%)、

「ふつう」と回答した者は56名(32.9%)、 「良くない」 「あまり良くない」と回答し

た者は19名(ll.2%)で半数の者が良いと自覚していた。

(2)健康感の項目得点

対象者の身体的健康感、社会的健康感、精神的健康感、機能的健康感、乳がん関連

項目、それぞれの得点分布を表11に示した。対象者の属性と各健康感得点との関係で

は、年齢では49歳以下の者が、精神的健康感得点が有意に高く、精神的健康感は低か

った(F=3.101,p=0.048)　乳がん関連項目得点は、年齢が若いほど高かった

(F=5.618,p=0.004、 49歳以下p=0.006, 50-59歳p=0.049)。経過年数では5年未満の

者が　5　年以上の者と比べ、精神的健康感得点が高く、精神的健康感は低かった

(t=-2.514,p=0.013),また、パートナーの有無、子どもの有無では、各健康感の得点

には統計学的有意差はみられなかったが、一人暮らしの者では、同居家族がある者と

比べ、精神的健康感の得点は有意に高く、精神的健康感は低かった(t=2. 321,p=0. 048)。

現在治療中の者は、身体的健康感、精神的健康感の得点が治療なしの者に比べ、有意
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に高く、身体的健康感、精神的健康感は低かった(t=3.470,p=0.001、 t=2.441,p=0.016)(

表11.対象者の属性とFACトB得点
n　　身体的健康感　　社会的健康感　精神的健康感　機能的健康感　乳癌関連項目

平均値±SD　　　平均値±SD　　平均値±SD　　　平均値±SD　　平均値±SD

全体　　　　　　　170　　　　4.0±4.5　　　19.8±8.1　　　7.2±4.4　　　20.8±6.9　11.2±5.0

年齢階級

49歳以下　　　　　40　　　　4. 3±4. 6　　　　20. 5±7. 4　　　8. 6±4. 0

50-59歳　　　　　　54　　　　4. 1±4.7　　　　20.3±7.9　　　7. 1±4. 1

60歳以上　　　　　76　　　　3.8±4.3　　　18.8± i. 7　　　6.3±4.8

20.0±5.3　　　2.8±4.5

21.1:±5.8　　11.9:±4.8

20.6±8.6　　　9.7±5. 1

経過年数

:芸票1芸;芸:Z雲:Z]:霊芸::Z::≡芸:芸]言ZIZ雲::昔;ア5.2

ァ4.5
パ-トナ-の有無

あり　　　　　　125　　　　4.1±4.6　　　　20.2±8.1　　　7.1±4.2　　　21.1±7.4　11.6±5.0

なし　　　　　　　45　　　　4.0±4.0　　　18.1±8.1　　　7.4±5.2　　19.9±5.2　　10.0±4.8

子どもの有無

あり　　　　　　144　　　　4.1±4.6　　　19.7±8.2　　　7.1±4.4　　　20.7±7.3　11.1±5.0

なし　　　　　　　26　　　　4.0±3.7　　　　20.8±7.3　　　7.5±5.0　　　21.2±4.4　12.1±5.1

一人暮らしの有無

一人暮らし　　　14　　　　4.9±4.7　　　14.5±6.5

家族同居　　　　156　　　　4.0±4.5　　　　20. 1±8. 1

告ア6.0-

ァ4.3-3::≡;:呂昔:雲:乙
リンパ節転移

あり　　　　　　　58　　　　4.0±4.0　　　20.3±7.6　　　7.8±4.1　　21.3±i.7　12.3±4.6

なし　　　　　　102　　　　4.0±4.8　　　19.6±8.5　　　　　±4.4　　　20.6±5.7　　10.8±5. 1

わからない　　　10　　　　4.5±4.0　　　18.6±6. 9　　　7.6±7.6　　　20.0±6.5　　　9.5±4.4

現在の治療

霊こ1去:冒:冒:::呂]*言9.8ア

9.8ア芸::::呂雲:5]

1J*20.

21.号≡lI呂昔芸≡芸::

*p<0.05　**p<0.01

4)患者会の参加要因

(1)患者会に対する考え

患者会に対する考えでは、 105名(61.8%)の者が「同病者同士が慰め合う場であ

る」とした上で、全体の約　90%の者が「同じ体験を持つ人と、話ができる場」 「同じ

体験を持つ人の工夫やアイデアがもらえる場」と答え、体験者との交流に肯定的考え

を持っていた。また84.1%の者が「治療についての情報が得られる場」と回答した。

一方、 「どういう人がいるかわからない、心配な場」や「同じ病気の人とは、関わりた

くない場」と否定的考えを持つ者もそれぞれ20.6%、 7.6%であった。

(2)同病者の支え、医療者の支え

同病者の友人の支えを感じている者は35.9%であった。医療者の支えを感じている

者の中で、医師の支えは53.4%、看護師の支えは12.6%であった。支えられていると

感じる人が「誰もいない」と答えた者は1.5%であった。

5)乳がん患者会入会と参加に関連する要因分析

(1)患者会入会に影響する要因:単変量解析の結果
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患者会入会の有無を従属変数として、年齢、経過年数(5年以上の有無)、パートナ

ーの有無、子どもの有無、一人暮らしの有無、リンパ節転移状況、身体的健康感、社

会的健康感、精神的健康感、機能的健康感、乳癌関連項目、家族のサポートの程度、

友人のサポートの程度、患者会に対する肯定的考え、否定的考え、同病者の支えの有

無、医療者の支えの有無、現在の治療の有無、仕事の有無の19変数を用いて単変量解

析を行った(表12)0

表12・患者の属性、患者のニード、患者会参加要因と会入会との関連=単変量解析の結果

項目

年齢:49歳未満
術後経過年数
パートナーの有無
子どもの有無,
一人暮らしの有無
リンパ節転移

身体的健康感
社会的健康感
精神的健康感
機能的健康感
乳癌関連項目
情緒的支援:家族
情緒的支援:友人

得点範囲
0-1

0-1

0-1

0-1

0-1

0-1

0-28

0.-32

0-24

0～28

0-36

0-4

0-4

全体(∩=170)　入会(n=53)
平均得点±sD

未入会(n=117)

患者会に対する肯定的考え　　0-12

患者会に対する否定的考え　　0-6

同病者の支え

医療者の支え

現在の治療の有無
仕事の有無

0-1

0-1

0-1

0-1

0.24±0.43　　　.23±0.42　　　　0.24±0.43

0.29±0.45　　　0.42±0.50　　　　0.23±0.43

0.74±0.44　　　0.70±0.46　　　　0.76±0.43

0.85±0.36　　　0.85±0.36　　　　0.84±0.37

0.10±0.30　　　0.1 1 ±0.32　　　　0.10±0.30

0.34±0.48　　　0.42±0.50　　　　0.31 ±0.47

4.04±4.49　　　3.51 ±3.70　　　　4.04±4.49

19.78±8.09　　19.60±9.20　　　19.97±7.56

7.1 9±4.43　　　7.1 0±4.50　　　　7.23±4.45

20.81 ±6.91　　20.14±6.07　　　21.09±7.30

1 1.23±4.96　　1 1.67±4.97　　　10.94±4.91

3.33±1.22　　　3.51 ±0.95　　　　3.27±1.31

3.11±1.73　　　3.35±1.20　　　　2.99±1.92

8.96±2.80　　　8.92±3.00　　　　8.95±2.75

4.89±1.32　　　5.43±0,93　　　　4.61 ±1.40

0.40±0.49　　　0.53±0.50　　　　0.35±0.48

0.58±0.50　　　0.73±0.45　　　　0.51 ±0.50

0.68±0.47　　　0.72±0.46　　　　0.67±0.47

0.47±0.50　　　0.53±0.50　　　　0.44±0.50

nS

**

nS

nS

nS

nS

nS

nS

nS

nS

nS

nS

nS

nS

*

n

∩

*

*

*

S

S

*p<0.05、 **p<0.01 、 ***p<0.001

患者会入会は、患者の属性では、 5年以上経過(t-2.417,p-0.017)していること、

参加要因では、同病者の支えがあること(t-2.219,p-0.028)、医療者の支えがあるこ

と(t=2.593,p-0.010)、患者会に対する否定的考えが少ないこと(t-3.884,p<0.001)

が、関連があった。

(2)患者会入会に影響する要因:多変量解析の結果

単変量解析で、患者会入会とp<0.05の関連を認めた変数を独立変数、患者会入会

の有無を従属変数として、ロジスティック回帰分析を行った。その結果、患者会入会

への最終的な関連要因として、対象者の属性、参加要因のそれぞれから2項目が示さ

れた(表13)。

すなわち、患者会入会は、患者会に対して否定的な考えが弱いこと(オッズ比(95%

信頼区間) ‥3.ll(1.367-7.068))、経過年数5年以上であること(オッズ比(95%信

頼区間) : 2.80(1.307-6.016))が、入会促進方向に影響していた。
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表13.患者会入会にかかわる要因分析(ロジスティック回帰分析　　　　　　n=170

B　　標準誤差　　p　　オッズ比(95%信頼区間)

属性に関する要因

経過年数: 5年(-以上)

患者会参加要因

患者会に対する否定的考え(-弱)

定数項

1.031　　0.390　0.008　　2.80 (1.307-6.016)

1.133　　0.420　0.007　　3.ll (1.364-7.068)

-1.857　　0.395　<0.001

患者会「入会」を1、 「未入会」を0として分析した。

Cox&Snell R2=0.094

NagelkerkeFT-0. 132

Hosmer-Lemeshowの検定‥ x -0. 556　　p-0. 757

(3)患者会参加に影響する要因

同様に、 「患者会に入会している」群の中で、 「入会しているが、今は活動に参加し

ていない」群の中で、参加の有無に関連する要因を分析した。同病者の支えがないこ

と(オッズ比(95%信頼区間) :0.24(0.063-0.876))、医療者の支えがないこと(オ

ッズ比(95%信頼区間) :0.25(0.063-0.997))の要因が、 「入会しているが、今は活

動に参加していない」方向に有意に影響していた(表14),

表14.患者会参加にかかわる要因分析(ロジスティック回帰分析　　　　　n=53
B　　標準誤差　　p　オッズ比(95%信頼区間)

患者会参加要因

同病者の支え(-有)

医療者の支え(-有)
定数項

-1.448　　0. 671　0.031　0. 24 (0. 063-0.876)

-1.382　　0. 703　　0.049　　0. 25 (0.063-0. 997)

0. 938　　0. 654　　0. 152

未

cox&snell R2=0.174

NagelkerkeR2-0. 242

Hosmer-Lemeshowの検定　x -1. 129

「入会しているが、今は活動に

参加していない」群の中で参加し

なくなった具体的理由では、「会の

開催日時が合わない」「仕事が忙し

くなった」以外に、 「人間関係が煩

わしくなった」「期待した内容では

なかった」などがあった(表15)0

して分

p=0. 569

表15.会に参加しなくなった理由(複数回答有　　n=18
人数(%)

自分が期待した内容ではなかった
人間関係が煩わしくなった
会の開催日時が合わない
仕事が忙しくなった
利用の必要性がなくなった
遠方である
家族の介護がある

4　22.2)

5　27.8

12 (66.7)

8 (44.4

3 (16.7

2 (ll.1)

1 (5.6

6)情報として欲しい支援、利用したい支援内容

情報として欲しい支援、利用したい支援内容20項目について、全員に聞いた。情報

として欲しい支援内容では、 「医療機関の情事机「乳がんの治療に関する情報」 「リンパ
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浮腫予防のマッサージの仕方」などの治療に関すること、 「補正用晶の紹介」 「かつら

の紹介」など生活ケアに関することが挙げられた。しかし、 「入会しているが、今は参

加していない」群では、 「医療機関の情報」 「乳がんの治療に関する情報」の希望はな

かった。利用したい支援内容では、 3群とも「患者本人のカウンセリング」 「治療の情

報」が最も多かった(表16),

(数値は%)
未入会
n=　7

0N=　7

参加な
n=18

し

表16.各群が希望する支援内容

項目
く情報として欲しい〉

1.患者本人のカウンセl)ング
2.患者家族のカウンセリング
3_　下着や人工乳房などの補正用品の紹介
4.下着や人工乳房などの補正用品の購入
5.リンパ浮腫予防のマッサージの仕方
6.弾性スリーブ(リンパ浮腫治療用)の紹介
7.弾性スリーブ(リンパ浮腫治療用)の購入
8.脱毛時の対処の仕方
9_　かつらの紹介
10.かつらの購入
日.脱毛時に使用する、帽子、バンダナ類の紹介
12.脱毛時に使用する、帽子、バンダナ類の購入
13.抗がん剤・抗ホルモン剤治療中のメ-クアツフOの方法
14.通院の際の付き添いについて

15・家事を手頃ってくれる人の派遣
16.育児を手伝ってくれる人の派遣
17.医療費について相談
18.保険に関するアドバイス
19.乳がんの治療に関する情報
20.医療機関(病院)の情報

くあれば利用したい〉
1.患者本人のカウンセリング
2.患者家族のカウンセリング
3.下着や人工乳房などの補正用品の紹介
4.下着や人工乳房などの補正用品の購入
5.リンパ浮腫予防のマッサージの仕方
6.弾性スリーブ(リンパ浮腫治療用)の紹介
7.弾性スリーブ(リンパ浮腫治療用)の購入
8.脱毛時の対処の仕方
9.かつらの紹介
10.かつらの購入
日.脱毛時に使用する、帽子、バンダナ類の紹介
12.脱毛時に使用する、帽子、バンダナ類の購入
13.抗がん剤・抗ホルモン剤治療中のメークアツフ。の方法
14.通院の際の付き添いについて
15.家事を手伝ってくれる人の派遣
16.育児を手伝ってくれる人の派遣
17_　医療費について相談
18_　保険に関するアドバイス
19.乳がんの治療に関する情報
20.医療機関(病院)の情報

2

1

3

2

3

1

1

1

2

1

1

1

2

1

5

4

4

1

1

2

5.7

4,3

4.0

2.9

4.3

4.3

4.3

7.1

2.9

7.1

1.4

8.6

4_3

5.7

8.6

5.7

2.9

4.3

1.4

0_0

4.1

2.1

7.6

9.1

4.2

6.1

3.0

6.1

6.1

3.0

3.0

3.0

2.1

0.0

3.0

0.0

8.8

9.1

5.3

4.2

ll.1

5.6

27.8

22.2

ll.1

16.7

5.6

0.0

Fir

0.0

16.7

5.6

0.0

0.0

iiL

5.6

ll.1

5.6

0.0

0.0

12.5

6_3

18.8

18.8

29.5

12.5

2.5

ll.8

5.9

0.0

0.0

0.0

ll.8

5.9

0.0

0.0

0.0

0.0

29.4

23.5

35.0

rhL

31.6

23.1

31.6

19.7

16.2

19.7

14.5

ll.1

17.1

.

18.8

10.3

ll.1

6.8

20. 5

17.9

48.7

38.5

20. 5

7.7

16.2

9.4

16.2

6.0

3.4
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4.3

2.6

8.5

4_3

6,8

3.4
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0.0

6.0
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4. -'-.・:.I

1)患者会の入会状況

施設内・施設外に乳がん患者会がある3病院における乳がん患者-のアンケート調

査では、患者会について知っていたり、聞いたことがあったりする者で、患者会への

入会者は3割にすぎず、約7割の者が、患者会は知っていても入会していなかった。

理由として、 「必要性を感じない」や「病気を感じるので同病者と関わりたくない」と

する意見が多かった。乳がんは、他臓器がんと比べ、早期に発見、早期に治療を行え

ば、 90%以上の5年生存率を示すことから、サポートを必要とする者の割合は少ない

と思われる。しかしながら、患者会入会の有無に関わらず、個人のカウンセリングを

利用したいと考えている者が20-44%いたことから、個々の対応を希望していると思

われる。

患者会入会に影響する要因として、 「5年以上経過している」 「患者会に対して否定

的な考えが弱い」があげられた。術後の治療で内分泌療法の多くは5年とされている。

一旦、治療が終了すれば、その後は受診の間隔も開いてくる。しかし、乳がんは10

年生存率で評価されるように、経過観察が長期に及ぶ。そのため、患者は治療が終了

しても、再発、転移の不安を抱えており、医療者とのつながりを求める傾向にある。

今回の調査は、入会している患者会のほとんどが施設内患者会であった。治療を受け

た病院内の患者会に入会することで、治療終了後も病院との関係を保ち、安心したい

とする患者の気持ちと関連していると考えられる。

さらには、 5年以上経過し、一旦、治療が終了すれば、自分の気持ちも整理が出来

て、他の患者に役に立ちたいとする思いがでてくるのではないかと思われる。宮下78)

は身体的活動度が高い人が、他の患者-サポートを提供することで生活満足度を維

持・増進する効果があることを示唆している。 "5年以上経過"し、比較的身体状況が

良い者にとっては、患者会は、同病者に接して自分自身が何らかの貢献ができる場と

なり、自分自身の存在も確かめられる大切な場となっていると考えられる。しかし、

対象者の7割が経過年数5年未満であったこと、治療中で24%の者が化学療法中であ

ったことを考えると、経過年数5年未満の者ほど治療中の生活の工夫や副作用の対処

の仕方などの具体的サポートが必要としているのではないだろうか。

一方、 「患者会に対して否定的な考え」が強い者では、患者会に入会していなかっ

た。 「患者会に対して否定的な考え」の項目には、 「同じ病気の人とは関わりたくない

場」 「どういう人がいるかわからない、心配な場」があった。患者の中には、病気のこ

とを周囲に告げていない者もあり、 「がんのノーマライゼーション」の重要性が指摘さ

れている今日でも、まだがんというステイグマは存在していると考えられる。

今回は、入会に関連する要因として、 19変数のうち、単変量解析で関連を示した4

変数を用いたが、説明率は9.4-13.2%であった。患者会入会の行動には、その時の

対象者の心理状況など、他にどのようなことが関連しているかみていく必要がある。
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また、 「入会しているが、今は活動に参加していない」者も約3割みられ、要因とし

て「同病者、医療者の支えがない」ことがあがり、その他の理由では、 「仕事が忙しく

なった」 「活動の開催日時が合わない」 「人間関係が煩わしくなった」ことがあった。

今回の患者会のほとんどが病院内の患者会であり、医療者や同病者との関係性の難し

さや患者会の開催場所、日時が限定される施設内患者会の問題が示唆-される。規定の

患者会ではなく、外来受診時に気軽に立ち寄れるような場所が、病院内にあれば利用

しやすいと思われる。

2)対象者の背景と各健康感得点との関連

乳がんは多くの場合、術後5年間は内分泌療法が行われるため、治療中の者、経過

年数5年未満者に身体的健康感、精神的健康感が低かったことは、治療の副作用や将

来-の不安が強いことが考えられる。また、乳がんは他臓器がんに比べ、罷患年齢が

若い、セクシュアリティに関連する部位という特徴のため、特に精神的健康感や「家

族の他の者ががんになる心配」 「ボディイメージ」等の乳癌関連項目においては、年齢

が若い者ほど低くなったと思われる。長期間に及ぶ治療、経過観察の中で、どのくら

いの間隔で、また、どのような状況の中にサポートが必要なのか、検討していかなけ

ればならない。

3)患者が望む支援

患者会入会の有無に関わらず、欲しい支援内容は「個人のカウンセリング」が情報

としても、利用したい支援でも最も多かった。これは、既存の患者会において、サポ

ートが少ないことを示唆していると考えられる。今回の調査では、患者の属性と健康

感との関係では、年齢と乳癌関連項目の得点とに有意差があった。手術による乳房喪

失感などのボディイメージの変容は、年齢が若い者ほど強く感じていた。これらに関

したサポートは、年齢構成がさまざまな患者会での対応は難しく、個々のカウンセリ

ングを希望していると思われる。

次に多かった支援項目で「乳がん治療に関する情報」は、 「今は活動に参加してい

ない」群では、欲しい支援内容には挙がっていなかった。施設内患者会や施設外患者

会の「乳がん治療に関する勉強会」は、参加人数なども考えると、最大公約数的な対

応になる傾向にあり、個々人のニーズを満たす内容にはなっていないと考えられる。

患者会に参加しなくなった理由に「自分が期待した内容ではなかった」こともあり、

今後は施設内、施設外乳がん患者会の内容の整理や吟味が必要である0

また、 「かつらの紹介」 「帽子、バンダナ類の紹介」など「脱毛時の対処の仕方」や、

「補正用晶の紹介」なども支援内容で上がっていたが、治療中の生活ケアや工夫は、

商品の特徴を始め、体験者の視点も求められるもので、まだまだ対策が不十分な状況

にある。
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5.小括

乳がん患者会参加に影響する要因を明らかにするために、施設内に乳がん患者会が

あり、かつ地域に乳がん患者会がある3病院の、乳腺外科外来に通院している、手術

後の乳がん患者170名を対象に調査した。

用いた自記式質問紙は、乳がん患者会の入会の有無に関連する要因(年齢、経過年

数(5年以上の有無)、パートナーの有無、子どもの有無、家族構成、乳がんのリンパ

節転移の有無)、患者のニード要因(健康感、サポート(家族・友人)の程度)、患者

会の参加要因(患者会に対する考え、医療者の支え、同病者の支え、現在の治療の有

無、仕事の有無)で構成した。その結果、以下のことが判明した。

1)患者会入会に関して

(1)患者会入会者は3割で、その内、継続参加者は6割であった。

(2)患者会に対する否定的考えが弱く、 5年以上経過していると、入会が有意に促

進されていた。また、 「入会しているが、今は参加していない」理由では、 「仕事が忙

しくなった」 「患者会の開催日時が合わない」 「人間関係が煩わしくなった」などがあ

った。

(3)対象者の年齢と有意差が見られた健康感は、乳癌関連項目(手術による乳房喪

失感などのボディイメージの変容など)と精神的健康感で、経過年数5年未満・一人

暮らし・現在治療中の者が低く、乳癌関連項目は若年者で低かった。また、現在治療

中の者は、身体的健康感も低かった。一方、患者会に入会している者と入会していな

い者との間では、健康感全体に有意差は認められなかった。

2)求める支援内容

情報として欲しい支援、利用したい支援内容では、患者会入会の有無に関わらず、

最も多かったのは「患者本人のカウンセリング」 「乳がん治療の情報」であった。

また、 「かつらの紹介」や「補正用晶の紹介」など治療中の生活に関するものが多か

った。
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第3章　インターネットを活用した乳がん患者会の設立と活動評価

I.設立の背景

患者会が患者にとって身近な社会資源であるためには、地域に限定されることなく、

いつでも利用できることが望ましい。乳がんが壮年期の女性に多いことも考慮すると、

ィンタ-ネットなどを利用した「24時間オンライン」の会が有用ではないかと考えら

れる。インターネットは、時間や場所に左右されることなく、活用できるoインター

ネットで「乳がん患者会」のキーワードで、 Webサイトの検索をすると約1,500件以

上の関連サイトが見つかる(2004年6月)。インターネットの急激な普及に伴い、最

近では、インターネット上で活動する患者会も増加している。インターネット上の自

助グループでは、電子掲示板やメーリングリスト、メール交換などを介して、参加者

の意見や実践的な情報を伝え合っている79'。特にメーリングリストは、複数の人に同

時に電子メールが配信(同報)され、特定の話題に関心を持つグループなどで情報交

換をする場合に有用であり、多く利用されているo研究者も参加している乳がん患者

のメーリングリスト8)の中でも、医療施設や治療についての情報交換から、治療中の

生活工夫など、通常の患者会と同様に、問題を克服したり、症状を改善したりするた

めの援助が提供され、重要な社会資源となっている。

しかし、一方で、情緒的な支援だけでなく、治療中の生活を支える具体的な道具的

支援や、現在の乳がん医療、患者支援制度に対,Lての改善を求める意見も多く交わさ

れている。患者会には、これまでの同病者の情報交換や勉強会といった情緒的支援に

加え、医療環境の改善-向けての活動や具体的支援も求められてきているoそのため、

既存の患者会の調査を行う一方で、医療環境の改善-向けての活動や具体的支援を提

供する、乳がん患者会の設立を試みたo特定の地域に限定しないことと病気のことを

周囲に告知していない場合も含めて、匿名制で参加できるインターネットを活用した

患者会である。

患者当事者が主催で運営し、セルフ-ルプ性を重視すること、患者の声を反映させ

た社会活動をすることに重点を置いた。ここでは、設立した乳がん患者会の特徴を明

らかにし、インターネットを活用した患者会のあり方を検討する。

Ⅱ.インターネットを活用した乳がん患者会の設立と活動評価

1.日的

ィンタ-ネットを活用した新規乳がん患者会の設立と活動を通して、インターネッ

トを活用した患者会の活動評価と今後のあり方を検討することを目的とする。

2.対象と方法

1)対象(会の概要)
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研究者ら7名が発起人として設立した-乳がん患者会である。患者会には、代表者

を置かず、 7人の合議制で運営した。事務所はインターネット上に置いた。活動方法

はインターネットを介するオンライン活動と、会員同士直接会って話をしたり、定例

会を開催したりするオフライン活動の2通りがある。従来のインターネット上での情

報交換や経験の共有だけでなく、インターネットを介することで、多くの乳がん患者

の問題を把握し、その間題を整理して、実際に医療環境の改善-向けての活動を行う

ことを目的とした患者会である。

発起人7名は、インターネット上の乳がん患者メーリングリストで、乳がん医療の

問題や乳がん患者が抱える様々な問題について意見交換を重ねていくうちに、乳がん

の患者会には「支え合い」だけでなく、自らの「最善の治療」を選び取る場や乳がん

と生きる女性が少しでも生きやすい社会を整えていく必要性があると認識した。そこ

で「患者の声を反映させた社会活動」を行うことを目的として発起した。患者団体だ

けでなく、乳がん関連企業や研究機関ともネットワ.-クを持ち、医療環境の改善も視

野に置いた。設立にあたっては、施設内・施設外乳がん患者会の特徴や課題を整理し、

以下の点を考慮した。

(1)患者の声を聴き合うこと一患者が安心して語り合うことができる場、多くの意

見を取り入れる

(2)セルフ-ルプ性をもつ(当事者が主体である)

(3)他の患者会とつながりを持つ(ネットワーク)

(4)当事者だけでなく、関連する機関とネットワークを持つ

(5)特定の地域に限定しない

(6)患者が不安になったときや知りたいことが生じたときに、いつでも、どこでも

自由にアクセスすることができる.匿名制で参加できる

(7)代表者を置かず、合議制で運営する

(8)活動の資金を会費だけに頼らず、収入を考えた活動を行う

2)方法

インターネットを活用した新規乳がん患者会の活動を整理し、活動の評価を行う。

3.結果(活動)

1)第1回の活動の取り組み

まず、乳がん患者がどのような問題を抱えているか現状把握が第一と考え、患者会

発足後、患者会の設立の主旨と「皆さんのどんな声でもいいから聴かせてください」

と全国の乳がん患者にインターネットを通じて呼びかけ、初回の集まりを持った。患

者会に求めること、患者で困っていることなど自由に語ってもらった(表17,18),設

立した患者会の主な目的を「患者の声を反映させた社会活動」としたため、患者会に
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求めることは「体験を活かす」 「社会-の働きかけ」が挙がり、乳がん医療に求めるこ

とでは「もっとこうなって欲しい」 「こういうことを社会に訴えたい」という内容にな

っていた。

参加者は、発起人7名の他、賛同者12名、合計19名であった。参加者の地域は青

森、埼玉、千葉、東京、静岡、京都、福岡であった。多くは関東圏内であったが、イ

ンターネットを介した効果で、地方からの参加もあった。第1回目の会活動で出され

た内容について整理して、第2回、第3回の運営会議では活動の内容を詰めた。

表17.会に求めること

会に求めること　　　　　　主な内容

生き方の見直し　　　　　　1.乳がんと共に生きる自分が自分らしく生きたい
2.私の今、ここ一歩を踏み出したい

体験を活かす　　　　　　　1.日分にできることから何かやりたい
社会-の働きかけ　　　　　1.不自由なことを一つ一つ変えていきたい

2.お互いに違いを認め合いながら、人と人が繋がっていくにはどう

したらいいか考えたい

表18.乳がん医療に求めること

求めること　　　　　　主な内容

身体的ケア 1.乳房というパーツではなく全体で診て欲しい
2.術前、後、再建など選択肢をできる限りの情報提供をして欲しい
3.再建の情報をどの医師からも得られるようにして欲しい
4.医師・看護師などの医療者は患者の状態をしっかり把握してほしい
5.医療者はもっとコミュニケーション能力を身に着けて欲しい

社会生活上のケア 1.情報提供が受けられる場が欲しい
2.情報収集の仕方を紹介して欲しい
3,病院内に図書館など情報収集ができる場所がほしい
4.乳がんサハイパーの雇用について
5.乳がんでも働ける雇用システム、派遣システム
6.脱毛時でも困らない個室のある美容室の紹介、美容師の派遣

心のケア 1.心の悩みが相談できる場づくり
2.患者同士が聴きあう場を増やす(ネット、施設内、.地域の患者会)
3.先輩患者が相談相手になるシステムづくり
4.アートや音楽なども含んだ心のケア
5.家族の心のケア

魂のケア　　　　　　　1.スピリテユアルケアの必要性
2.病院内でサイコロジカルケアの場づくり

社会活動 1.乳がんであることを皆が言える社会にする
2.一人暮らしの患者を支えるサポート
3.個々にあった患者会を紹介し合えるようにする
4.患者同士が繋がっていく方法を考える
5.学校教育の中での乳がんの啓蒙運動

2)会員の背景

第1回目の活動を開催して運営にあたるメンバーを募集した。その後、 2002年8月

にWEBサイトを立ち上げて、 2002年8月下旬から一般会員を募った。
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2002年8月から2003年8月までの会員数は117名である。会員の年齢は、 40歳代

62名(53.0%)、30歳代35名(29.9%)、50歳代15名(15.8%)、20歳代5名(4.3%)

であり、 30歳代から40歳代が8割を占めた(図2)。入会の動機・理由については、

①情報収集のため、 ②患者同士の交流、 ③自分でも何かしたい、の3つに大別されて

いた。 「若い世代の人も多いので」という入会動機もあった。

50 歳 代 20 歳代

15 名 (12 .8 % ) 名 (4 .3
% ) -

30 歳代

35 名 (29 .9 % )
40 歳代

62 名 53 .0 %
n = 117

図2.設立した会の会員の年齢

3)活動の基本

患者会の主な目的は、 「患者の声を反映させた社会活動」である。そのため、まず、

インターネットを介したオンライン、介さないオフライン活動で、患者、家族、医療

関係者の意見を収集する。収集した意見から現状、患者のニーズの分析を行い、自助

グループとしてできることを列挙し、優先順位を決めるO　そして、具体的支援の方法

を探り、実践し、評価して、さらにフィードバックしてより良い活動-と繋げる、と

いう形式を取り入れた。

4)主な活動内容

活動内容は、セルフ-ルプ・グループ本来の、 (1)経験の共有や情報交換、 -ルパ

ーセラピーのような自助的活動と、 (2)患者の声を反映させた社会活動である。オン

ライン、オフラインを利用したそれぞれの活動例を紹介する。

<活動例1>

(1)自助的活動(情報交換、勉強会など)

定例会の中で第1部を勉強会、第2部を乳がん患者だけのグループセッションとし

て開催した。

勉強会では、テーマは会員から募り、決定する。決定したテーマに関して事前にイ

ンターネIi'ト上でアンケート調査を行い、具体的な問題や内容を抽出するo　そして、

アンケート結果を反映させて、勉強会の講師依頼をするという形式をとった。

例えば「術後のセクシュアリティ」のテーマで行った勉強会では、アンケート作成
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の段階からインターネット上で多くの意見が交わされた。ボディイメージや性生活に

関することは医療専門職でも、どの領域でサポートすべきか明確ではなく、かつ、も

っともサポートがない事柄であり80)、会員の関心も高かった。患者会のホームページ

を通じて行ったアンケート調査は、 149名の回答を得滋。このアンケート結果を踏ま

え、勉強会を開催した。勉強会後の参加者の感想は以下に集約される(表19),

表19.第1回勉強会・参加者感想

主な感想(人数)　　　　　　　　　主　な　内　容(一部抜粋)

テーマが良かった
(12)

1.主治医とはなかなか貢否せない内容で良かったで丸　膿者本人、手術・診断後5ケ月)

2ー題材がプライベートでありながら、とても大切な事を取り上げてくれて嬉しかった。

(達者本人、手術・診析後3年)

3.コミュニケーションの大切さ勧感じました。 (患者本人、手術・診断後2年)

4.怪のことをオ-プン濡舌九第づ封こなった。 (患者臥手術・診断後1年)

5.患者本人にとってとても関心のあることでありながら、語られない、語りづらいテーマを

取り上げてもらって良かった(患者本人、手術・診断後2年)

パートナーにも聴い1. 今日の内容は、患者本人よりノもートナーに聞いて欲LLlo (患者本人、手術・診断後1年)

て欲しかった　　　　2.医療者やノートトナー闇軌、て欲しかった(患鉢人、手術・診断後1年)

3.ノもートナーと生きる苦しさや辛さを感じた。 (虐者本人、手術・診断後18年)

アンケートが良かっ1.アンケートは有意義だと思いまlo (患者本人手術・診断後6年)

2.ノートナーに対してもアンケートを取って欲LVIo (患者机手術・診師資1年)

会に対して(4) 1.とても神経の行き届いた会でした。これからの活動に期待します。 (患者本人、手術・

診断後1年)
2.他の会とは企画も雰囲気も違うと,軌、ます。期待します。 (J*者本大手術・診断後0. 5年)

アンケート調査結果は、 「患者の声を反映させた社会活動」の一環として、報告書

として発刊した81)

第2部の乳がん患者だけのグループセッションでは、活動参加の申し込みの際に年

齢、簡単な病歴を記入してもらい、それらの情報をもとに、研究者ら発起人がグルー

プ編成を行った。グループ編成に際しては、治療の内容、再発・転移がある人、治療

中の人など考慮して、参加者が十分に自分の思いが語れるように配慮した。そして、

グループセッションのフアシリテ一夕-は、主に研究者を含む発起人が努め、フアシ

リテ一夕-を行うにあたっては、事前に学習会を行った。

<活動例2>

(2)患者の声を反映させた社会活動

乳がん患者が抱える問題の一つに、治療中の生活ケアの不足が挙げられる。そこで、

まず、インターネット上でアンケート調査を行い、具体的な問題や内容を抽出する。

そして、具体的支援活動を実践する。

例えば「抗がん剤治療中の生活ケア」については、まず、実態、問題把握のために、
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「治療に伴う脱毛とかつら生活の実態調査」をインターネット上で行った。このアン

ケート調査は、医療機関の協力も得られた。インターネットを介した調査では151名

の回答が得られ、医療機関を通した郵送調査では115名(回収率67.6%)の回答を得

ることが出来、合計266名の回答があった。アンケート結果から、化学療法を受ける

に際に、医療者から「脱毛」について説明を受けていた患者は約8割、しかし、その

脱毛に伴う「ケア」については、約5割の患者が「説明がなかった」と答え、 1割の

患者は「説明はあったが役に立たなかった」と回答し、かつらや脱毛対策について、

十分なアドバイスが得られていなかったことがわかった82)

次に、具体的支援に繋げるために、会では、 "自分に合うかつらの探し方"につい

て、かつらやかつら店の情報収集を行った。各店の特徴や雰囲気、担当者の対応の仕

方など多項目から構成される「チェックシート」に基づき、情報を整理した。そして、

脱毛時の対処の仕方やかつらなどのケア用品の選択の仕方などを、多くの患者に発信

した。発信の方法は、 「治療中でもおしゃれに」というテーマで、イベント形式をとっ

た　200人規模のイベントで、関連企業(かつらメーカー、補正用品メーカー、製薬

会社)の協力を得て、患者自身がモデルとなってファッションショーを行ったり、体

験者からの工夫も紹介したりして実施した。

また、医療者-の発信では、医療者との合同セミナーに参加して、アンケート調査

の発表を行ったり、関連学会で患者のブース出展を試みた。

5)活動の評価(分析)

インターネットを介したオンライン、インターネットを介さないオフライン活動に

分けて、評価をした。

(1)インターネットを介するオンライン活動

オンライン活動では、会員同士の交流をはじめ、会員がどのようなことを求めてい

るのか、ニーズ調査など情報収集の手段としても活用した。

①患者のニーズ調査の実施

患者のニーズに沿った勉強会を企画するためにテーマに関するアンケート調査を

インターネット上で実施した。インターネットでの調査は、質問項目作成の段階から、

複数の会員で、いつでも、内容検討ができる。同人物が何回もアクセスできないよう

に、また、プライバシーの確保にも配慮して行うと現状に即した患者のニーズの把握

ができる方法であった。

会員を募集した2002年8月下旬から2003年8月までの1年間の電子メール送信数

を示した(図3)。月別に60メールから300メールと幅があった。図3に示した月別

の電子メール送信数がもっとも多かったのは、 「2002年8月・9月」、 「2003年1月・2

月」である。 「2002年8月・9月」は、 8月に会員を募ったこと、 9月の勉強会開催の

ために、インターネット上でアンケート作成、調査を行ったことが電子メール数の増
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加に繋がったと推察される。質問項目を作成する過程でインターネット-の電子メー

ルアクセス数は100件を超えた。

「2003年1月・2月」は、 2003年2月に「治療中でもおしゃれに」というテーマで

イベントを開催したため、電子メール送信数も増えていたと推察される。開催前に、

インターネット上でアンケート作成からアンケート実施を行った。医療者から具体的

な副作用対策や生活工夫が提示されない実態があり、このテーマに対しても、関心が

高く、イベントに前後して、送信数が多くかった。

(アクセス数)

50　　　1 00　　　1 50　　　200　　　　250　　　　300　　　350

2002年　8月

9月

10月

11月

12月

2003年　1月
l               l　　　　　　　1

2月　h一一L 1 ''~'''''''"""''""""''''"''"""I

3月

4月

5月

6月

7月

8月

I

* 9月・セクシュアリティについて勉強会実施　料2月「(副作用対策)おしゃれイベント開催」
図3.会への電子メール送信数(2002年8月　-2003年8月)

②会員の利用時間帯(図4)

2003年1月、 2月のメール発信時刻を分類すると、 1月220メール中、 0時～8時の

時間帯は60メール(27. 、 8時～18時の時間帯は83メール(37. 、 18時～24

時の時間帯は77メール(35.　であった。 2月は191メール中、 0時～8時は48メ

ール(25.1 、 8時～18時は64メール(33.　、18時～24時は79メール(41.

となっていた(図4)0 0時～8時、 8時～18時、 18時～24時の時間帯がほぼ同割合で

あり、 60%から70%が夜間(18時～24時、 0時～8時)という結果であった。メール

の内容は2月のイベント前後であったこともあり、かつらの選び方や、帽子の工夫な

ど治療中の生活工夫も多かったが、その他、乳がん履患後の妊娠、出産に関する話題

や未就学の幼い子どもに病気のことをどのように伝えたらよいか、保育園や学校関係、
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近所の人との付き合い方や仕事-の復帰はいつ頃から、などの日常生活に関するもの

であった。

≡=三1---J

8:00-18:00

64#(33.5%)

図4.会員の電子メール送信時間帯(2003年1月、2月)

③発起人の電子メールでの活動時間帯(図5)

発起人同士もほとんどインターネットの電子メール上でやり取りをする。各月の発

起人同士の電子メール数は、 1ケ月600メールを超えていた。送信される時間帯は、 0

時～8時が43. 、8時～18時が18. 、18時～24時が38. 、となっており、ほとん

どが夜間の時間帯であった(図5)0 7名はそれぞれ有職者で、自分の生活と合わせた

時間帯で活動していた。

〒‡三一一一‡室:三二~~~三≒三三

図5.発起人間の電子メール送信時間帯(2003年1月、2月)
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(2)インターネットを介しないオフライン活動

①定例会

定例会は、会員同士が会うオフラインで開催した。第1部は、乳がん関連の勉強会

を企画し、第2部は乳がん患者だけのグループセッションとした。定例会の運営は、

体験者自らが務め、患者主導の定例会になるよう工夫した。結果、体験者が、自分自

身の役割を認識し、自尊感情の回復につながっていたと考えられる。定例会は2ケ月

に1回の頻度で計画し、 2002年8月から2003年8月の1年間に6回開催された。会

場の状況や内容によって参加人数の制約があったが、参加者は約50名から100名であ

った。リピーターも多く、第1回から第6回の活動-の参加者の延べ人数は187名で

あった。参加者の年齢構成は、ほぼ会員の年齢構成と同じであった。

勉強会で取り上げて欲しい内容は、乳がん治療に関する内容から心のケア、乳がん

と共に生きることなど多岐にわたっていた(表20)。

表20.勉強会で取り上げて欲しい内容

主な項目　(人数)

1.治療法に関すること　62

化学療法(13)、ホルモン療法(23)、放射線療法(13)、分子標的治療(13)

2.再発・転移について　46

3.代替治療・ホリスティック医療に関すること(36)

4.乳がんと生きること(31)

5.主治医との関係・コミュニケーションについて(18)

6.合併症に関すること(リンパ浮腫、リンパ節郭清) (16)

7.乳房再建に関すること16

8.心のケア10

②患者の声を反映させた社会活動

乳がん患者のサポートを具体的に考え、社会に向けて発宿し、多くの人に利用して

もらうことを目指し、活動を展開した(表21)。活動の詳細については、看護系雑誌

「臨休看護」 (-るす出版) 2003年7月から2004年6月まで1年間の連載(「vOL-Net

からの風」)で、紹介した(資料3)。
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表21.社会に向けての実際の活動例

活 動 テーマ 内 容

私のおしゃれ探究会 「私らしく生きる」のテーマで 手術、化学療法の副作用に対して 「私らしくおしゃれ

主に化学療法に対する副作用 を楽しもう」とスタイリス トらをよんで、患者がモデ

対策の工夫イベント ルとなり、ファッションショー、講演会を実践した0

患者、患者家族、医療者など250 人の参加者があり、

隈垂企業 (かつらメーカー、乳がん補正具メーカー)

の協力と、間男瑚 絵 社の後援を受けて開催した0

With you' あなたとブ 医療者 との合同セ ミナーへの 会のメンバーが、セミナーの運営に入 り、一セツシヨ

レス トケアを考える 参加 ン (脱毛時のケア、かつらの工夫) の企画、進行を行

「脱毛時のケア」調査発表 つた0 患者が行った調査研究の発表を行つ7㌔

日本乳癌学会学術総会 専門の学会に参加 第11回日本乳癌学会で 「患者は切ってからが始まりで

(第11回 ;新潟) テーマ : 「患者は切ってからが 1 0 先生の患者さんにも患者のI 夫を伝えてください」

始まりです」 のテ一々で、患者サイ ドからブース出展をした0 患者

から医療者へ、治療上の生活工夫などを発信した0

乳がん手術後のセクシ 報告書、冊子の頒布 会で実施した 「セクシュアリティ」アンケー ト結果の

ユアリティ 報告書を作成した0 約 400部頒私

おしゃれBook 乳がん治療中の副作用に対 し 治療中の患者の生活上の工夫をアンケー ト結果も交え

ての生活工夫をまとめた冊子。 て俄 製菓会社の協力もあり、約 6000冊酉抗

乳がんの情報提供 ホーム/、&一ジ上での博幸隣を信 ホームぺ -ジは、2002 年8 月から公開。ホーム/、ふ一ジ

上に 「患者が書いたやさしい乳がん用語集」を公開0

1-. '一・蝣'・.:

設立して1年余りの経過の中で、定例会や患者の声を反映させた社会活動は、既存

にない患者会として新聞や映像メディアでも紹介され、短期間に会の社会的認知は広

がった。設立した患者会のインターネットを活用した活動の特徴と課題を検討する。

1)インターネットのオンライン活動

インターネットを活用することで、会員は、海外在中の日本人にも広がった。利用

者は30歳代から40歳代と比較的若い層であった。インターネット上にある乳がんメ

ーリングリストTEDDY BEAR8)の参加会員の年齢も同様に20歳代から40歳代と若い。

20歳代から40歳代では、結婚や妊娠、育児という問題も多い。こうしたデリケート

な問題はグループの構成員の背景が似ているほど、一体感が早く得られ、詳細な情報

交換が可能になり、性生活の話などデリケートな話題にも触れることができるといわ

れている83)インターネットは、心理的な問題により、参加者と対面する会に参加で

きない人にとって貴重な手段であるといわれている84)ように、対面では話しにくい

人でも参加できるというメリットがある。

また、 30歳代から40歳代の女性は子どもがまだ小さく、育児や仕事で、施設内・

外乳がん患者会のように、限られた昼間の時間に参加することは難しい。今回研究者
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らが設立した患者会では、約7割の会員が0時～8時、 18時～24時の時間帯における

インターネット-のアクセスだった。糖尿病外来通院患者を対象に電子メールを使っ

た看護相談システムの研究85)でも、受信時間帯は夜間帯に集中し、対象者は自宅や

職場などから各自の都合の良い時間に送信していた。また、電子メールを媒体とした

皮膚科における相談、セルフケアの支援を行う施設では、質問者は20歳代、 30歳代

と若年者が多かったことを報告している86)

こうしたインターネットを介した患者会は、短期間に、より多くの患者のニーズを

調査することも可能であり、有効であったと考えられる。一方、患者会の事務所をイ

ンターネット上に置いたこと、代表制ではなく、発起人7名の合議制にしたことから、

患者会の所在や責任の所在がわかりにくい問題もあった。患者会のホームページでは、

患者会の概要や活動など、内容の更新を図っていた。しかし、インターネットを利用

する患者は限られており、また、社会の認知という点からも、患者会の事務所は特定

の場所に置く必要があると思われた。患者会の事務所設置は、運営資金とも関係して

いる。施設外乳がん患者会では、会の事務所は、多くが患者会の代表者の自宅となり、

代表者の負担となっていた。患者会の存在を明確にするためにも、患者会の窓口は分

かりやすくしておくことが望ましい。今後は社会の支援や協力も求められる。

2)インターネットのオフライン活動

オフラインの活動は、地域が限定されてしまう短所があった。 1回は、定例会を西

日本で開催し、好評であった。しかし、発起人など役員の負担は大きかった。地域ご

とに、少人数の定例会を企画するなどの工夫が今後検討される。

また、患者の声を反映させた社会活動では、関連する機関、企業とも協力してセミ

ナーやイベントの開催などを行なった。しかし、関連機関と協力して実践するために

は、双方の信用と責任を伴った契約が必要となる。事務所がわかりにくかったり、代

表制をとらず、会の代表者をおかなかったりした背景や、任意団体の位置づけなども

含め、 1年余りの活動で評価することは難しい。今後の任意団体としてのあり方や展

開の方法は課題である。

3)会の課題

(1)インターネットの限界

患者会のホームページ上で情報の発信を行う際、ホームページの管理には、ある程

度のレベルを保つために、時間と労力が求められる。発起人全員が有職者で、患者会

の運営時間帯は夜間に集中し、限界がある。

コミュニケーションの手段が文字のみであり、自分の考えを文章にして伝えなけれ

ばならない。 「書くこと」によって、自分の考えが整理され、それ自体で有効に作用す

るが、時間も要する。書き手の表情や言葉に含まれた微妙なニュアンスは伝わりにく
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い87)という問題も生じてくる。また、参加者全員で検討し、より良いものを作り出し

ていく意義はあったが、決定までに時間を要し、実際の活動が困難になることもあっ

た。オンライン、オフラインでの活動内容の整理が必要と思われた。

(2)自助グループの自己完結的な活動と社会に向けた活動とのバランスの難しさ

自助グループの役割には、自己完結的な活動と社会に向けての活動があるが、その

2つの活動のバランスが難しい。社会に向けて発信した結果、多くの問題やニーズが

増え、それらにボランティアとして対応していくことには限界が生じる。インターネ

ットは、自分の空いた時間に自由に使用できるという長所もある。しかし、何かを合

同で行う際は、時間的制約や地理的問題は大きい。限られたマンパワーと予算、活動

への関わり方、生活の中での優先順位なども異なる。活動は、 「できることから」とは

言うものの、一人一人、 「できること」が違う中で、他の人と自分を比べて焦ったり、

また、事業活動に関わること-の不安を感じていたりした会員もいる88)。

患者の抱える問題や生き辛さは、社会との関係も大きい。自助グループの「公益」

の活動は、乳がんと生きる人の場作りを具体的に考え、社会に向けて発信し、大勢の

人達に利用してもらうものである。医療者との合同セミナー-の参加や、 「おしゃれイ

ベント」、アンケート調査(「乳がん手術後のセクシュアリティ」)の報告書発行、医療

者専門学会に患者のブース出展、各種助成金-の応募など、医療者-向けて患者の声

を反映させた活動を展開した。その結果、社会資源の制約やサポート体制の欠如があ

り、自らサービスを生み出さざるを得ないという問題があがった。

わが国で見られる自助グループの活動は、 「支え合い」を大事にする患者会が多い。

しかし、一方では、当事者の抱える問題を少しずつでも改善して行こうとする社会に

向けた活動も進めていく必要がある。今回の「社会に向けた活動」は、自分たちで患

者向けサービスを展開せざるを得なくなり、運営は、任意のボランティアでは困難で、

有限会社設立という選択をした。

5.小括

研究者ら7名が発起人として設立した、インターネットを活用した乳がん患者会の

活動を通して、自助グループのあり方を検討した。施設内患者会、施設外患者会の問

題や課題を整理し、運営した患者会は、企業との連携も試み、体験者の視点で生活ケ

アの具体的サポートも提案した。

1)インターネットを介することの利点

(1)参加者は、地域や時間を問わず、全国から24時間あった。電子メールの送信数

は多く、 7-8割が夜間帯になっていた。

(2)匿名性であるため、相談しにくい事柄でも、意見交換が行われていた0

2)患者会の内容と課題
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(1)オフライン活動での地域性の問題

オフラインでの活動も多くなり、参加者の地域が限定された。

(2)合議制である長所、短所

患者会の代表者一人に負担がかかることは少なく、後継の問題はなかった。反面、

代表制をとっていないことで、責任の所在や臨機に対応できないことがあったo

(3)活動資金の問題

助成に応募するなど工夫もしたが、活動資金の問題は残った。

(4)患者の声を反映させた社会活動

イベント、学会参加などで治療中の生活ケアの支援を展開した。自助グループでは、

最初の取り組みであったこともあり、関連企業との連携は、まだ理解や社会的支援が

少ないのが現状であった。
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第4章　総括

乳がん患者会への入会・参加の影響要因と施設内・施設外の患者会の現状と課題を

整理し、体験者による患者支援について、乳がん医療に関する情報の収集提供や患者

の療養生活の質の維持向上の視点から検討した。

1.施設内・施設外乳がん患者会の現状と課題

1)利用者の背景

施設内乳がん患者会の参加患者の年齢は、 30歳代から70歳代と幅があり、調査し

た6つの施設外乳がん患者会の参加患者の年齢は、 50歳以上と高かった。一方、イン

ターネットを介した研究者らが設立した患者会は30歳代、 40歳代が中心であった。

乳がん罷患者は、壮年期の女性を中心としており、この時期の女性は、家事、仕事な

どで最も自分の時間を確保しにくい状況にある。患者会の開催日時の制約は、必要な

時に利用できない問題がある。しかし、インターネットを活用すれば、 24時間、いつ

でもアクセス可能であり、必要な時に、いつでも利用できる利点がある。また、集団

の中に入ることをためらう傾向にある若い患者にとって、インターネットは匿名で参

加できる手段79)であり、ボディイメージの喪失やセクシュアリティに関する事柄な

ど乳がん関連のデリケートな問題に対しても、インターネットを介した自助グループ

は、有効であると考えられる。

患者会に対して、 「同じ病気の人と関わりたくない」 「どういう人がいるかわからな

い心配な場」と否定的な考えを持つ患者にとっても、インターネットを介する患者会

であれば、直接対面することもなく、必要な情報が得られる手段であろう。しかし、

半面、インターネットでは、書き手の表情や言葉の微妙なニュアンスが伝わりにくい

こともあり、言葉のトラブルに繋がることも危倶される。和田74)は「バーチャル(仮

想的)」だけでなく、オフラインの活動にも参加して二つのバランスをとることを勧め

ている。インターネットを介した相談窓口も増えている　89)今日、利用については、

検討の余地があると考えられる。

2)主催者の運営上の課題

施設内・施設外の乳がん患者会を運営していく上で、 ①活動資金不足、 ②再発者や

参加できない人-の支援体制不足が共通で認められた。

わが国の患者会のほとんどは「ボランティア」の任意団体であり、会員の会費で運

営されている。ボランティアは「無償」という考え方が強く、運営経費、患者会役員

の交通費も必要経費として、計上されない場合がある。ボランティアは、一方通行で

はない相互関係を重視する90)。つまり、時間、エネルギー、金銭的なことなど自分が

注ぎ込んだものが、充足感や達成感という形で返ってくることを期待する。その手ご
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たえを感じられているうちは継続も可能である。しかし、無償で継続していくために

は、実際問題として、経済的、時間的ゆとりが必要である。

乳がん治療の多くは、手術後も約5年間の内分泌治療を必要とする。医療費もかか

り、経済的にも、決してゆとりがあるとは言えない。また、 「相談」 「カウンセリング」

のように支援の内容によっては、知識や技術も求められ、そのための研修や学習も必

要になってくる。活動内容の質を高めるためには、医学的知識も含め、体験者だけの

任意団体では難しい側面もあり、医療者や臨床心理士など専門家と一緒に運営してい

くことも必要であろう。患者自身のセルフ-ルプ性を保ちながら、いかに医療者と協

力し合い、運営していくか、が、これからの患者会に繋がると思われる。

さらに、社会に向けた活動を視野におけば、企業や機関との協力・支援も必要にな

ってくる。任意団体でできること、難しいことを整理し、他機関の協力を得て、協働

で行うことも必要であろう。企業や他機関では、母体企業の業種内容との関連や企業

の宣伝効果が得にくい内容の助成や社会に向けたボランティア活動は、浸透していか

ない難しさがあると言われているが、その背景には、具体的な支援内容や方法がわか

らない、ということが考えられる。具体的な支援内容を体験者が提案し、それを関連

機関が形にしていく、という方法もあると考える。

2.体験者の自助的役割を考慮した乳がん患者支援

乳がん患者の支援は、 1.治療過程における問題の推移に対応すること、 2.発症年齢

の違いによって生じる問題に対応することが求められる。乳がん医療に関する情報収

集・提供の側面と乳がん患者の療養生活の質の維持向上の側面、両側面から体験者が

果たす役割を述べる。

1)乳がん医療に関する情報収集・提供

(1)治療過程における問題の推移に対応

乳がん患者のケアには、受診、告知、治療方法の選択、入院治療、外来治療とそれ

ぞれの局面がある。患者はそれぞれの局面で情報を必要とする。正確な医学的知識が

要求される告知、治療方法の選択時には、医療者の関与が大きいと思われる。しかし、

副作用の数々やどのような感じかといった情報は、個別的な体験者によるものが大き

い。医療者は個人情報に関わる他の患者のことを話せないため、客観的データで示さ

ざるを得ない。そのため、具体性から離れてしまう。実際、感覚情報の提供、処置(辛

術など)を体験する身体の感覚を事前に知らされた対象者は、それらの感覚情報を知

らされなかった対象者よりも情緒的に安定していた、という結果がある91)。

各治療選択の際に、実際に治療の体験者から、どういう感じで治療に向かい、副作

用にも対処したか、具体的情報を伝えることは、これから治療を受ける患者にとって、

イメージが措かれ、積極的に取り組む気持ちに繋がるのではないかと思われる。

乳がんのように経過が長いがんは、慢性疾患として考えられる。病気の慢性的状態
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は長い時間をかけて多様に変化していく一つの行路を示している。これはJ・コ-ビン

とA.ストラウスが述べている病みの軌跡92)の考え方の基盤である。乳がんと共存し

ていくための全体計画がイメージできることにある。全体計画は、 a)行路の方向づ

け、 b)症状のコントロール、 C)障害に対応することが可能であるとしている。医

療者は、患者が今、どの軌跡の局面にいるのかをアセスメントし、必要に応じて、体

験者の話を聞くことや患者会参加を勧めるのも一つの方法であると考える。

また、体験者の社会活動は、新たな患者にとって、治療後のロールモデルとしての

役割も果たす30)。そのためには、施設内に体験者が運営する、気軽に立ち寄れるサロ

ンのような場や体験者が手術前に患者訪問できるような調整も図っていくことが望ま

れる。

(2)発症年齢の違いによって生じる問題に対応

同年齢にある患者同士にしか相談し難い問題も多い。年齢を限定した会やインター

ネットなどを利用した支援システムも求められる。海外では、乳がんの病期が異なる

対象にインターネットをベースにしたサポート・グループが、患者のうつ症状や痛み

の緩和に役立ったとする報告93)もあり、インターネットを活用した介入は、コスト

も比較的かからない、有益な機能であると評価している。わが国でも、現在、インタ

ーネットを利用したサポート・グループの試み94)も非営利団体と大学、企業が一体

になって始められており、臨床心理士といった専門家の関わりも増えている。それせ

れの年齢にある患者が抱える問題に体験者、専門家が両輪で対処していくサポート・

グループの効果が期待されるところである。

2)乳がん患者の療養生活の質の維持向上

「生活の質: Qualityof lifeの維持向上」は、 「がん対策基本法」では疲痛等の輝

和について主に記されているが、がんと「共存」していくということは、身体的苦痛

のみならず、心理社会的苦痛もある。また、ターミナル期だけでなく、治療過程全体

に及ぶ。患者は、長期におよぶ治療期間に情報を取り入れつつ、生活の再構築を図ってい

る95)。患者が必要とする支援は、医学的知識はもちろん、がんと共に生きるための術

など多岐に及ぶ。 10人患者がいれば、 10人それぞれのQOLが存在する。ケアの視点に

は「一人一人の生活者としての患者」のものさしが必要である51)支援内容としても

相談、カウンセリングといった情緒的サポートから、具体的な道具的サポートなど幅

広い。体験者ゆえにわかる"分かち合い"の支援や、具体的な生活支援は、体験者に

求められる役割である。

3.本研究の限界と今後の課題

今回の施設内・施設外乳がん患者会の調査、患者会入会に影蜜する要因の調査は、

調査期間が長く、その間に乳がん患者を取り巻く社会の情勢も変化した。患者会同士
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のネットワークなど、今回の調査時ではまだ進んでいなかった。しかし、2005年に「が

ん患者大集会」が開催され、患者会同士のネットワークも進みつつある。今回の調査

結果を踏まえ、今後、患者会の枠を超えて、患者が望む支援内容がサポートできるよ

うに、研究を継続していく必要がある。

また、今回は、乳がん術後患者を対象としたが、今日では術前化学療法も増えてお

り、乳がん告知後直ぐに治療の選択を強いられることも多い。そのため、告知直後に

求められる患者会の内容や体験者自身による支援を検討していくことも課題である。
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資料1

「乳がん患者会-自助カレープの実齢輝査」の研究ご協力のお願い

調査にご協力くださる方-

私は、溝口全子(まさこ)と申します。現在、久留米大学医学部看護学科において、主に女性の健康問題について取り組ん

でいます。今回、乳がん患者さんの自助?!レ-プについて調査を行うことになりました。私の意図をご理解いただき、どうか

ご協力いただきますようお願い申し上げます。

【研究目的】

昨今、日本でも乳がんが増加しています。女性が乳がんと生きることは、治療に伴う日常生活の不自由や乳房喪失から生じ

る自尊感情の低下などもあり、容易ではありませu私自身、精神的にも、日常生活の工夫についても、同じ乳がん体験者か

ら随分助けられました。長期にわたるケアには医療者のみならず、体験者によるケアも重要と考えています。

現在、我が国に乳がん患者会は多く存在すると思われますが、その数や運営、参加人数、内容など明らかではありません。

患者会の現状を把握し、患者のQO Lを高めるためのサポートについて考えることを目的に研究を行います。

【内容・方法】

会の概要や広幸酎舌動、内容、運営上の問題、他の患者会との交流などについて、お聞カせいただきます。調査には、私がま

いります。面接の内容を需恐録の都合上、録音することをご承諾お願いします。ただし、録音を拒否したい場合は申し出てくだ

さってもかまいません。

【プライバシーの保護】

納得のいくまで説明を受けた上で、あなた様の自由意志で同意について決めてください。お聞きする質問に対し、答えたく

ないことがございましたらお答えいただく必要はありません。お聞きした内容は、研究以外の目的に用いることは決してあり

ません。あなた様の会を特定したりすることは-切ないことを固くお約束いたします。

【同意撤回の自由】

この研究-の協力に同意された後でも、いつでも参加を取りやめることができま一九研究に協力いただけなかったり、途中

で取り辞められたりしても、あなた様の会にはなんら影響は及びません。

上記に説明しました研究の趣旨にご納得いただける場合は、別紙、 「同意書jに、ご著名をお願い申し上げます。

この研究に関しお問い合わせがあれば、下記の研究者連絡先にお気軽にご質問ください。

溝口　全子

久留米大学医学部看護学科

〒830-0003久留米市東櫛原町777-1

TEL : 0942-31-7714 (内線3931)

同　意　書

様

このたび「乳がん患者会-自助のレ-プの実態調査」に協力するにあたり、別紙「研究趣旨の説明と同意」に示された内容

を理解し、この研究に協力することを同意しまも

私はいつでもこの研究の参加を辞めることができる、また研究報告において、私どもの会が特定されることはない、という

ことを了承しました。

私は、この同意書の写しをいただいております。

日付　　　　　　　　平成　　年　　　月　　　　日

研究参加者(あなた様のサイン)

研究者(サイン)
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「乳がん患者の自助グループの参加に影響する要因」の調査ご協力のお願い

帯査にご臨力くださる方-

私は、溝口全子(まさこ)と申します。現在、広島大学大朝尉和書学研究科において、乳がん患者の自助グンレ-プに関する

研究に取り組んでいます。今回、乳がん患者さんの自助のレ-フ参加の有無について調査を行うことになりました。私の意図

をご理解いただき、どうかご協力いただきますようお願い申し上げます。

【研究目的】

日本でも乳がんが増加していますが、女性が乳がんと共に生きることは、治療に伴う日常生活の不自由や乳房喪失から生じ

る日報薗情の低下などもあり、容易ではありません。私自身、精神的にも、日常生活の工夫についても、同じ乳がん体験者か

ら随分助けられました。長期にわたるケアには医療者のみならず、体験者によるケアも重要と考えています。

患者会のような自助グループが、患者のQOLを高めるためのサポートの一つになるように考えることを目指して、今回、

乳がん患者会についてのお考えや参加についてアンケート調査を行います。

【内容・方法】

乳がん自助71レ-プ(患者会)について、あなた様のお考えや会に参加したことがあるかどうか、会にどういう内容を希望

されるかなどについて、アンケートにご協力ください.アンケートは同封の返信用封筒(切手貼付)を使って=h退去していた

だきます。

【プライバシーの保護】

お聞きする質問に対し、答えたくないことがございましたらお答えいただく必要はありません。お聞きした内容は、十分な

責任と配慮を持って取り扱い、研究以外の目的に用いることは決してありません。あなた様を特定したりすることは-切ない

ことを固くお約束いたします。

【研究参加者の利益及び看護学上の貢献】

研究結果は、学会にて報告および乳がん関連の学会誌に投稿予定ですが、この研究はまだ始まったばかりで、今すぐ、あな

た様に役立つとは決して申せません。しかし、研究が進んで、乳がん患者様がより安心して自分らしく生きていけるようなサ

ポート体制につながるよう目指していまう㌔

【同意撤回の自由】

この調査に参加したくないとJ酎つれる場合には、参加を受諾なさる必要はありませんoまた、途中で参加を取りやめること

も自由で+Oその際は、看護師にお申し出いただくか、アンケートをご返送される必要はありませんoアンケートにご鼠力い

ただけなかったり、途中で取り辞められたりしても、あなた様にはなんら影響は及びません。

上記に説明しました研究の趣旨にご納得いただける場合は、別紙、 「同意書」にご署名をお願い申し上げます。

この研究に関しお問い合わせがあれば、下記の研究者連絡先にお気軽にご質問ください。

広島大学大朝宛保健学研究科　博士課程後期大学院生　溝口全子

(指導教員:広島大学大朝境保健学研究科　成人健康学教授　片岡　健)

〒734-8551広島市両区霞1丁目2-3

TEL : 082-257-5380　　FAX : 082-257-5384
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(施設用)

同　意　書

私は、別紙「研究計画書」および「研究依頼書」中の"研究趣旨の説明と同意"に示された内容を理解

しましたので、この調査の対象者を紹介し、協力することに同意します。

途中で、いつでもこの研究の協力を取りやめることを、研究者に自由に申し出ることができる、また研

究報告において、当施設が特定されることはない、ということを了承しました。

私は、この同意書の写しをいただいております。

日付 平成　　　年　　　　月　　　　日

研究協力者(あなた様のサイン)

病院　　　　科

研究者(サイン)

署名　　　　　　　　　印

署名　　　　　　　　　印

(患者様用)

同　意　書

私は、 「乳がん患者の自助グループの参加に影響する要因」の調査に協力するにあたり、別紙「研究趣旨の説明と同意」

に示された内容を理解しましたので、このアンケートに協力することを同意します。

このアンケートの参加を辞めることを、私は、いつでも研究者あるいは、看護師に申し出ることができる、また研究

報告において、個人が特定されることはない、ということを了承しました。

私は、この同意書の写しをいただいております。

日付 平成　　年　　　　月　　　　日

研究参加者(あなた様のサイン)　署名

研究者(サイン)

印

署名　　　　　　　　　　印



資料2
あなたご自身について教えてください

Fl.あなたは現在、おいくつでいらっしゃいますか.

F2・最初に乳がんと診断されてから、どれぐらいの期間が経ちますか.

F3.乳がんの状況で、これまでに、リンパ節への転移はありましたか. 1

F4.現在は治療中ですか.　　　　　　　　　1.はい

「はい」に○をされた方はl

あった

2.いいえ

(　　　)

(　)午(

なかった　　3

現在、受けている治療法全てを教えてください

)か月

わからない

中　　　2. 3.ホルモン療法中

F5.パートナーはいらっしゃいますか.

F6.お子さんはいらっしゃいますか.

あなたが、今ご こ住んでいらっし

1.夫　　　2.実母　　　3.実父

9.そのほか(　　　　)

の番号に、 ○

4.その他(　　　　　　　　　治療)

4・義母　　5・義父　　6.子ども　　7.祖父母　8.一人暮らし

F8.あなたは、パソコンを日ごろ利用しますか

1.よく使う　　　2.まあまあ使う 3.時々使う　　4.あまり使わない　5

F9.あなたが最後に卒業された学校を教えてください.

使っていない

2.高校　　　　　　　3.

乳がん患者会について、あなたのお考えやご参加状況をおうかがいします

Ql.あなたは、患者会を知っていますか.

1.知っている 2.聞いたことはある

1　　　　　1

このまま, Q2　以降にお答えください

詛

3.知らない 4.わからない

1　　　　　　　1

5貢Q8へ　お進み下さい.

Q2・患者会についてのア～力の意見で、あなたのお考えにもっとも近い番号に、それぞれ○をつけてください.

そう　　　どちらかと

思わない　　いうとそう
思わない

どちらかという　　そう
とそう思う　　　思う

ア　同じ体験を持つ人と、話ができる場である　　　　　　　　　1 2　　　　　　3　　　　　　4

、慰めあう場である 1　　　　2　　　　　3　　　　　4

らえる場である　　　　1　　　　2　　　　3

1　　　　2　　　　　3　　　　　4

は、関わりたくない場である　　　　　　　　1　　　2 3　　　　　　4

、るかわからない、心配な場である　　　　　　　1　　　2 3　　　　　　4



資料2
Q4.いつ、患者会のことを知りましたか.該当する番号に○をつけてください.

1.病気になる前から　2.病気になってから　　3.入院中に　4.退院してから　5.その他(

Q5.患者会はどのようにして、知りましたか.

1.医療者から紹介された⇒どなたですか? (・医師・看護師・その他の医療者(

2.日分で見つけた⇒方法は? (・本　・雑誌　・インターネット　・その他

3.家族に勧められた⇒どなたですか? (・夫　・子ども　　・父母　・その他(

4.患者仲間から紹介された

5.その他[

2.ない

SQL連絡をとられなかった理由は何ですか.

該当する番号すべてに○をつけてください.

1.会の窓口がわからなかった

2.電話が通じなかった

3.病気の人と話すのがためらわれた

4.活動の内容がわからなかった

5.家族が反対した

6.健康食晶など勧められるのではないか

と不安である

7.関心がなかった

8.必要性を感じなかった

9..その他

(

2

Q7.あなたは、現在、患者会(自助グループ)に入会していますか.

1.入会している

↓
このまま、3頁　Rlへ

2.入会したことはあるが、今は、参加していない

1'

4頁　RNlへ

3. 1度も参加したことがない

4頁Nlへお進みくださし
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●「1.入会している」とお答えになられた方

Rl.あなたが入会されている患者会は、どこで開催されていますか.入会されている会すべてに○をつけてください・

1.病院内(通院している施設　　　2.地域の患者会　　　3.インターネット上の会　　4・その他(

治療は受けていない施設)

R2. 1-13の項目のうち、

その内、

入会されている患者会で開催されてし

あなたが参加してし＼る項目については、

＼るものには、 A欄に○をつけてください.

B欄に○をつけてください。

施設 内の会 地域の会 インタ「ネットの会 その他 の会

A =開催 B=参加 A =開催 B‥参加 A‥開催 B =参加 A ‥開催 B‥参加

1.医師に よる乳がん治療の勉強会

2 .看護師に よる乳がんについての勉 強会

3. リンパ浮腫予防の リハ ビ リ

4 .専 門家 によるカ ウンセ リング

5. 医師 .看護 師による相談会

6.先輩患者に よる相談会

7. メー カーに よる補正下着 の紹介

8. 患者 と医療者 の茶話会 (お しゃべ り会)

9 .患者 だけの茶話会 (お しゃべ り会 )

10 .親 睦の旅行

ll.季節 の行事 (新年会、花見、忘年会等)

12 . 電話相談

13 .早期発見の啓蒙運動 (ピンク リボン運動)

R3.あなたが入会している会で、気に入っていることは、どのようなことでしょうか.ご自由にお書きください.

-- 5頁へお進みください.

3

病院内患者会>　例

<地域の患者会>

<インターネット上の患者会>

<その他の会>

、病院の中なので安心、な
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●「2.入会したことはあるが、今は、参加していない」とお答えになられた方

RNl.あなたが入会されていた患者会は、どこで開催されていた会でしたか.参加されていた会すべてに○をつけてください.

1.病院内(通院している施設　　　2.地域の患者会　3.インターネット上の会　4.その他(
治療は受けていない施設)

RN2.あなたが、患者会に参加されなくなった理由は何ですか.該当する1 -7すべてに○をつけて下さい. 1-7以外にあ

りましたら、 8その他に、内容をお書きください.

病 院 内患 者 会 . 地 域 の 患 者 会 インタ- ネットの会 その 他 の 会

1. 日分 が期待 してい た 内容 ではなかった

2 .人 間 関係がわ ず らわ しか った

3 . 会 の 開催 日時 が あわ ない

4 . 仕 事が 忙しくな った

5 . 会 を利用 す る必 要が なくなった

6 .メンバー の年 齢 が あわない

7. 転勤 した

8 .その他 ;

それ ぞ れ に記 載 してくだ さい .

●「3. 1度も参加したことがない」とお答えになられた方

Nl.参加されなかった、理由は何ですか.ア～クの項目それぞれについて、あなたの気持ちに近い番号に○をつけてくだ

さい.ア～ク以外で、理由があれば、その他の欄にご自由にお書きください.

全くあては
まらない

わずかに
あてはまる

多少あて　　　かなりあ　　　非常によく
はまる　　　　てはまる　　　あてはまる

ア　近くに患者会がない　　　　　　　　　　　　1　　　　　　2　　　　　3　　　　　4　　　　　5

イ　会で行われている内容に関心がない　　　　1　　　　　2　　　　　3　　　　　4　　　　　5

ウ　必要性を感じない　　　　　　　　　　　1　　　　　2　　　　3　　　　4　　　　5

ェ　会に入ることがわずらわしい　　　　　　　　1　　　　　　2　　　　　3　　　　　4　　　　　5

オ　病気のことを人に知られたくない　　　　　　　1　　　　　　2　　　　　3　　　　　4　　　　　5

カ　メンバーの年齢が高い　　　　　　　　　　1　　　　　2　　　　　3　　　　　4　　　　　5

キ　会に良いイメージを持っていない　　　　　　1　　　　　2　　　　　3　　　　　4　　　　　5

ク　会費が高い 1　　　　　　　2　　　　　　3　　　　　　4　　　　　　5

4
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乳がん患者の支援で利用したい内容についてお聞きします.下記の設問は、すべての方がお答えください・

Q8.次のア～トの項目で、あなたが患者会(自助グループ)で、欲しい情報について、それぞれ○をつけてください・

また、ア～トで、患者会で行われていたら、利用したいと思いますか.利用したい内容すべてに○をつけて下さい・

項 目 情報として欲しい あれば利用したい

ア. 患者本人のカウンセ リング

ィ. 患者家族のカウンセ リング

ウ. 下着や人工乳房などの補正用晶の紹介

エ. 下着や人工乳房などの補正用晶の購入

オ. リンパ浮腫予防のマッサージの仕方

カ. 弾性スリーブ (リンパ浮腫治療用) の紹介

キ. 弾性スリーブ (リンパ浮腫治療用) の購入

ク. 脱毛時の対処の仕方

ケ. かつ らの紹介

コ. かつ らの購入

サ. 脱毛時に使用する、帽子、バンダナ類の紹介

シ. 脱毛時に使用する、帽子、バンダナ類の購入

ス. 抗がん剤 .抗ホルモン剤治療中のメークアップの方法

セ . 通院の際の付き添いについて

ソ. 家事を手伝ってくれる人の派遣

タ. 育児を手伝って くれる人の派遣

チ. 医療費について相談

ツ. 保険に関するア ドバイス

チ. 乳がんの治療に関する情報

ト. 医療機関 (病院) の情報

その他 欲しい支援項目があったら、ご記入ください .

Q9.現在、ご家族の中に、次のような方はいらっしゃいますか.　　　[いる]　[いない]

1)慰めたり、ぐちを聞いてくれる人

2)信頼して、何でも相談できる人

3)気分を変えたり、明るくしてくれる人

4)大変さを理解して、あなたを認めてくれる人

QIO.友人、知人の中に、次のような方はいらっしゃいますか.

1)慰めたり、ぐちを聞いてくれる人

2)信頼して、何でも相談できる人

3)気分を変えたり、明るくしてくれる人

4)大変さを理解して、あなたを認めてくれる人

[いる]　[いない]

5
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Ql 1.気持ちの面で、あなたが`支えられている"と感じる方、すべてに○をつけてください.

1.夫(パートナー)　　　　　　　　　　　　2.夫以外の家族(祖父母、親、子供など)
3. (同じ病気ではない)友人・知人　　4.同じ病気をもつ友人・知人

6.医師　　7.看護師や保健師などの看護職　8.その他の医療スタッフ(

9.その他　　　　　　　　　　　　　　　　10.だれもいない

あなたの現在の健康状況についてお聞きします

Q12.あなたの最近(ここ1ケ月くらい)の健康状態はいかがですか.

1.良い　　　　　2.まあ良い　　　　3.ふつう

5.職場の同僚、上司

)

4.あまり良くない　　　5.良くない

Q13.次のア～∃の項目で、過去7日間程度のあなたの状態に最もあてはまる番号を1つだけ選び、 ○で囲んでください.

全くあて　　わずかに　多少あて　かなりあ　非常によ
はまら　　あてはまる　はまる　てはまる　くあては
ない　　　　　　　　　　　　　　　　　　まる

ア　体に力が入らない感じがする　　　　　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

イ　吐き気がする　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　　1　　　2　　　3　　　4

ウ　体の具合のせいで家族-の負担となっている。　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

ある　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

オ　治療による副作用に悩んでいる　　　　　　　　　　　　　　　0　　　　1　　　2　　　3　　　4

じる　　　　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　　1　　　2　　　3　　　4

キ　体の具合のせいで、床(ベッド)で休ま るを得ない。　　　　0　　　　1　　　2　　　3　　　4

ク　友人たち じる。　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　　1　　　2　　　3　　　4

ケ　家族を親密に じる　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　　1　　　2　　　3　　　4

コ　家族から精神的な助けがある。　　　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

サ　友人からの助けがある。　　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

シ　家族は私の病気を充分受け入れている　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

ス　私の病気について家族間の話し合いに満足している　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

セ　私は病気ではあるが、家族の生活は順調である。　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

ソ　パートナー(または自分を一番支えてくれる人)を親密に感じる。 0　　　1　　2　　　3　　　4

タ　性生活に満足している　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　　1　　　2　　　3　　　4

チ　悲しいと じる。　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　　1　　　2　　　3　　　4

ツ　病気を冷静に受け止めている自分に満足している　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

テ　病気と闘うことに希望を失いつつある。　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

ト　神経質になっている。　　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　1　　2 3　　　　4

ナ　死ぬことを心配している。　　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　　1　　　2　　　3　　　4

病気の悪化を心配している　　　　　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

ヌ　仕事(家のことも含む)をすることができる。　　　　　　　0　　　1　　2 3　　　　4

ネ　仕事(家のことも含む)は生活の張りになる。 0　　　　1　　　2　　　　3　　　　4

しむことができる　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

-　自分の病気を充分受け入れている。　　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

ヒ　よく眠れる　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　　1　　　2　　　3　　　　4
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全くあて
SS H3

ない

わずかに
あてはまる

多少あて　かなりあ
はまる　てはまる

資料2

非常によ
くあては

まる

フ　いつもの娯楽(余暇)を楽しんでいる。　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

へ　現在の生活の質に満足している。　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

ホ　息切れがする。　　　　　　　　　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

マ　どのような服をどう着るか、人目が気になる。　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

ミ　片方あるいは両方の腕に腫れまたは痛みがある。　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

ム　女性としての魅力があると思う。 0　　　　　1　　　2　　　　3　　　　4

メ　脱毛に悩まされている。　　　　　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

モ　家族の他の者がガンにかかるのではないかと心配である　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

ヤ　ストレスがたまると、病気に影響が出るのではないかと

心配である。　　　　　　　　　　　　　　　　0　　1　2　　3　　4

ユ　体重の変化に悩んでいる。　　　　　　　　　　　　　　0　　　1　　2　　　3　　　4

ヨ女であると感じることができる01234
。

Q14.現在、あなたはお仕事をなさっていますか.

l1. しているl

2 . していない

SQL仕事の種類は何ですか.

1.常雇の勤労者　　2.会社・団体の役員

4.自営業　　　　　5.内職

3.臨時・パート・日雇い

6.その他(

乳がんになる前と後とでは、就労形態(労働時間、責任の度合いなど)に変化はありましたか.

1.はい-どのような変化ですか(具体的にお書きください;

2.いいえ
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資料3

「VOL-Netからの風」連載　2003.7-2004.6. (-るす出版:臨休看護)

特集号関連論稿

溝口全子:声を聴き合うことから一人一人の「QOL」を高めていく.臨月木看護, 29:

1078-1083, 2003.

要旨:乳がんと共に生きていく過程では、身体的なケアだけでなく、社会生活上の

ケア(Social)、心のケア(Psychological)、魂のケア(Spiritual)を必要とする。しか

し現状は、身体的なケア、心のケア、社会生活上のケア、魂のケアのすべてが、私た

ち患者が求める形からは程遠く、その「場づくり」もできていない状況にある。また、

医療者が考えるQOLとそれぞれの患者が望むQOLの間にギャップが生じているため、

患者自身のQOL (生活・生命の質)をなかなか高められずにいる。

声を聴き合う患者達&ネットワーク「VOL-Net」は、乳がんと付きあいながら、自

分らしく生きるにはどうしたらいいのか、外面も内面も「納得のいく自分らしさ、自

分らしい生き方」を見つけ出していくこと、わくわく生きていくことを目的に設立し

た。

(第1回)

溝口全子、曽我千春他:治療中でも自分らしくおしゃれに.臨休看護, 29:124卜1249,

2003.

要旨: VOL-Netでは、乳がん治療中の具体的な生活ケアに取り組んでいる。

化学療法を受ける人が、脱毛についてどのように説明を受け、副作用に対処している

のか、脱毛及びかつら生活期間中の現状を調査し、問題点を整理した。そして、主な

かつら店を実際に廻って情報収集を行い、 「自分に合う」かつら選びのポイントについ

てまとめた。

(第2回)

曽我千春:～生と美とわくわくを紡ぐ～「私のおしゃれ探究会」報告.臨休看護　29:

1416-1422, 2003.

要旨:前号で紹介した、全国の乳がん患者に向けて私達が実施した-ア(かつら) ・

メイク・ボディーに関するアンケート調査では、手術後・治療中・後の生活を通して、

患者が抱えるいくつもの問題や困難な点があがってきた。 VOL-Net　は、 『おしゃれ≪

わくわく≫プロジェクト』を開始。乳がんと付合いながらも、どんな瞬間も、一人一

人が「自分らしく、美しく、わくわく生きる」ために、その生活ケアの具体形を、患

者自らが考え、提案し、実践していくことにした。そのプロジェクトの扉を開く第一

弾イベント「私のおしゃれ探究会」の報告である。



資料3

(第3回)

中村恭子二インターネットを活用した乳がんのサポート.臨月木看護, 29: 1560-1566,

2003.

要旨:声を聴き合う患者達&ネットワーク「VOL-Net」は、活動の拠点となる事務

所を有していない。発足当初より運営についての会議の多くは、メーリングリストと

インターネットのWEB上で展開している。また、インターネットの運用やホームペー

ジの作成もプロに委託せずに、メンバー自身が行っている。

乳がんサポートグループの活動を開始して約1年経過し、メーリングリストやイン

ターネットの活用について多くの知見を得、その課題も見えてきた。今回は、課題も

含めてVOL-Netの活動におけるインターネットの活用を紹介し、さらに、医療関係者

に望む乳がんサポートにおけるインターネットの活用法について紹介。

(第4回)

伊藤朋子:声を聴き合うことから・-～患者同士のケアを考える～.臨休看護, 29:

170卜1707, 2003.

要旨: 「VOL-Net」の活動の根幹にあるのは、常に　Voice Of Life (命の声)を聴き

合うことから始めるという姿勢である。聴き合うことは、一人一人が自分らしく生き

ていくことに繋がり、それは患者のみならず、医療スタッフ、家族・知人なども含め

た関わる全ての人の相互作用といってもよい。全ての活動は「聴く」ことを中心に据

えている。定例イベントである「聴き合いの会」の活動の紹介から、患者が治療の過

程、日常生活の中で感じていること、聴くことの意味などを具体的に述べた。

(第5回)

溝口全子:患者の声を伝えること.臨休看護, 29: 1860-1865, 2003.

要旨:声を聴き合う患者達&ネットワーク「VOL-Net」の役割で「患者の声を伝え

る-発信」がある。医療者に「.発信」する場や方法として、医療者との合同セミナー

-の参加、 VOL-Netで行ったアンケートの報告書発行、専門の学会に参加がある。

医療者への発信の目的は、 1)患者・医療者双方が同じ方向を向いて共に良い医療

を考えていけるようにすること、 2)私たち乳がん体験者が考え、実践している、さ

まざまな生活の知恵や工夫を医療者を通して、他の乳がん患者さんにも伝えていくこ

とである。
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資料3

(第6回)

高柳由香: VOL-Net　という患者ネットワークに求められるもの.臨休看護, 29:

2231-2238, 2003.

要旨:数ある患者会のなかにあって、 「VOL-Net」に興味を示してくださる方々は、

ここに何を求めているのだろう。

患者となってから、さまざまな段階でどのような種類の情報やつながりを欲したか、

自らのケースをふりかえりつつ、 VOL-Netの参加(にこにこ)メンバーや定例VOL-Net

の会にご参加くださる方々の声や像から、『声を聴き合う患者達&ネットワーク』の果

たすべき役割について考えてみた。

(第7回)

溝口全子:情報を見極める「確かな目」をもちたい.臨休看護, 30:138-145, 2004.

要旨:日本の乳がん罷患者の増加に伴い、マンモグラフイを主とする乳がん検診の

啓蒙運動が注目されてきている。患者自身が納得のいく医療を受けるためには、各種

検査の長所・短所はもちろん、あふれる医療情報の中から「本質」を見極めることが

大切である。 VOL-Netも情報の一つ一つを確認しつつ発信し、乳がんと生きる人と伴

走したい。

(第8回)

溝口全子: 「チーム」で取り組むこと.臨休看護, 30:278-282, 2004.

要旨:日本では乳がん診療は主に外科で行われている。現在、乳がん専門の医療者

の充実、患者支援の内容など多くの問題があるが、医療者、各領域の専門家、体験者、

ボランティアなどチームで取り組むことが提起されている。日本には「特定の主治医」

との関係を重視する傾向もあり、英米の制度にはない、日本独特の患者支援を考えて

いく必要がある。体験者たちの草の根的な働きかけもこれからの乳がん医療を変えて

いく可能性を持っていると信じ、その水先案内をVOL-Netでは担っていきたい。

(第9回)

溝口全子:がんと共に生きるために-がん対策の予算.臨休看護, 30:417-425, 2004.

要旨:乳がん医療の進歩は日々、目覚しい。しかし、治療を継続していく比較的若

い患者にとっては医療費の自己負担額も大きい。今年、第3次対がん10カ年総合戦略

に合せ、がん対策予算が増額された。今後、がんと共に生きる人が増える時代では、

厚生労働省だけでなく、企業もエンドユーザーである患者を対象としたサポート、患

者団体-の支援にも目を向けた有意義な予算編成を期待する。
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資料3

(第10回)

溝口全子:社会に向けての活動(1).臨休看護, 30:579-584, 2004.

要旨:声を聴き合う患者達&ネットワーク　VOL-Net　のような任意団体が社会に向

けて活動範囲を拡大する場合、資金面の対処方法で民間助成団体-の応募がある。助

成を得る-資金面だけでなく、活動の社会的評価を受けることになる。

一般に民間助成には対象や団体に対し条件がある。しかし、 VOL-Netも含む諸団体

は、ニーズに対し最善の方法を模索しながら動いている。そのため、助成-の応募時

期と審査結果までに時間があり、その間の組織変更なども生じる。活動のミッション

に賛同するか否かに助成の目的があるならば、 「条件」はどこまで求められるものであ

ろうか。

(第11回)

溝口全子:社会に向けての活動(2).臨封木看護, 30:750-754, 2004.

要旨:VOL-Netの活動も1年を終えた。 11月の総会後、 VOL-Netの体制を「ボラ

ンティア部門」と「事業化部門」に分けたo　しかし、その体制作りにメンバーの一致

が得られず、 「ボランティ」と「事業」が分かれることとなった。自助グループは、会

の中での展開と社会に向けた展開があると思うが、それらのバランスは難しい。 VOL

-Net　の活動を振り返ると共にがん体験者のサポートグループ運営の難しさなどを考

えてみた。

(第12回)

溝口全子:一年を振り返って-連載の最後にI.臨休看護　30:1151-1155, 2004.

要旨:2003年6月「乳がん術後ケア」特集号の執筆をきっかけに、一年間にわたっ

て「声を聴き合う患者達&ネットワークVOL-Net」のことを書いてきた。当初は活動

の数々を紹介する予定であった。しかし、書き進む中で予測し得なかった展開になっ

た。このセルフ-ルプ・グループは社会の中で活動をしていくうちに様々な問題を抱

えた。企業の強力なサポートを得ている患者サポートグループは欧米ではたくさんあ

るが、日本ではまだ難しい。

この一年の間に多くのことを学ばせていただいた。私たち一部のメンバーは、 VOL

-Netから前進して、有限会社VOL-NEXT-とチャレンジをする. 「木を見て森を見ず」

ということに陥らないように、活動のエンドポイントは常に確認していきたいもので

ある。
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「広島大学保健学ジャーナル」

(Journd of Health Sciences, Hiroshima University, JHSHU) [Vol. 3 (1)]抜刷

医療施設内における乳がん患者会の存在と役割

溝口　全子

I'l一岡　　健

広島大学保健学出版会



川原著Ill

医療施設内における乳がん患者会の存在と役割

溝口　全子1),　片岡　　健2)

キーワード(Keywords) : 1.医療施設(hospital)　2.乳がん(breastcancer)

3.患者会(support group)

施設内の乳がん患者会の有無とその特徴を明らかにする目的で,日本乳癌学会参加564施設(認定347施設,非認

定217施設)を対象に郵送質問紙調査を行った. 236施設(回収率41.8%)から回答があり,以下の結果を得た.

1)乳がん患者会がある施設は, 236施設中52施設(22.0%)であった.

2)乳がん患者会がある施設の設置主体,規模及び日本乳癌学会認定の有無に違いは見られなかった.しかし,午

間乳がん手術件数は,患者会がある施設が有意に多かった.

3)患者会は,医療者が発起している会が52施設中22施設(42.3%),患者が発起している会が17施設(32.7%),忠

者と医療者で発起している会が8施設(15.4%)であった.施設内の患者会は,医療者と患者がコミュニケーショ

ンを図る場所,退院直後や外来で活発な治療を受けている時期の愚者にとっては利用しやすい身近なサポート資源

であると考えられた.

4)施設内の患者会は会の内容,運営など,医療者主導の会が多く,セルフヘルプ性は低かった.また,患者の年

齢,術後年数など幅があるため,患者個々のニーズには対応できない部分もあり,術後経過と共に支援の内容や

必要性が変化してきた際には,施設外の患者会も利用していくシステムも今後必要ではないかと示唆された.

はじめに

乳がんは治療後10年を経過して再発することがあり,

長期にわたってがんとの闘病を余儀なくされる.その経

過の中で,乳がん患者が抱える問題は死や再発に対する

漠然とした不安や恐怖感だけでなく,治療そのものに起

因する問題や周囲との対人関係など内容は多方面にわた

る1).乳がん患者の支援には外科医だけでなく,精神科

医,看護職,心理専門職,ソーシャルワーカーなどの職

種が連携して取り組むことが望まれている.

乳がん患者の支援の一つに, 「患者会」と称する自助

グループがある.乳がんの患者会は施設(病院)内に存

在する会のみならず,施設から独立して組織された全国

規模の「あけぼの会」, 「ソレイユ」, 「虻の会」, 「イデア

フォー」など2)があり,入院施設を超えて患者同士の交

流が盛んに行われている.しかし,わが国ではこれら施

設から独立した患者会の多くは,患者が「会費」を払い

患者自らの意思で「会員」になって利用するという形態

がほとんどである.そのため,患者は「入会」という

「組織に入ること」に抵抗がある,知らない人のグルー

プに入りにくい,何らかの疑問や問題が生じた時にすぐ

に利用できない,などの心理的障壁があるといわれてい

る3).一方,施設内の患者会は,医療者主導で糖尿病,

腎臓病などの慢性疾患に対し望ましい食習慣を身につけ

るなどの目的で,退院後の生活指導の一環として行われ

てきた背景がある.施設内の患者会は,その施設で治療,

通院している患者が対象で,必要があれば自由に参加で

きる.参加者同士も入院中同室であったり,外来通院中,

顔見知りであったりすることが多い.乳がんの場合,ほ

とんどが女性患者であり,こうした受療行動に伴った患

者間の相互扶助精神は強いと思われる.また,乳がんは,

外来フォローが長期にわたるという特徴から主治医との

付き合いも長い.これらのことを考えると,施設内の患

者会は利用しやすい,身近なサポート資源として注目さ

れる.

施設内の乳がん患者会は,書籍や雑誌,マスコミで紹

介されている施設外の患者会4-6)と比べ,地域から広が

らず,活動内容やその数など把握されにくい.施設内の

乳がん患者会に関する研究は, 1989年の今井7)の調査以

莱,見当たらない.

そこで,本研究では,施設内の乳がん患者会の実態を

把握するとともに,施設内の乳がん患者会の特徴を明ら

かにし,乳がん患者のサポートを考えていく基礎資料と

することを目的とした.

蝣Characteristics of breast cancer support groups within hospitals in Japan

・ 1 )広島大学大学院保健学研究科保健学専攻　2)広島大学医学部保健学科看護学専攻

・広島大学保健学ジャーナル　Vol.3(1) : 46-54, 2003
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研究対象と方法

1.研究対象

対象は,日本乳癌学会参加564施設(日本乳癌学会認

定347施設,非認定217施設)である.外科外来宛てに郵

送し,回答は乳腺診療に関わっている医療者(外科医,

看言那酌　に依頼した.

2.方法

1)調査方法:自己記入式質問紙を用いて,郵送法で実

施した.

2)調査内容:主な質問項目は,乳がん患者会(以下患

者会と記す)の有無(各施設に対して),患者会がない

施設はその理由,患者会がある施設に対しては設置時期,

発起人,会員数,患者以外の構成メンバー,開催の頻度,

平均参加人数,参加患者の年齢,術後年数,会の財政,

会の内容,患者会運営上の問題などを質問した.

3)調査時期: 2002年10月下旬-11月上旬に実施した.

4)倫理的配慮:久留米大学の倫理委員会に基づき,質

問紙は無記名とし,結果はすべて統計的に処理し,施設

名が特定できないようにすることを対象施設,対象者に

は文書で示し,同意を得た.

5)分析:統計学的分析は, x2検定, t検定を行った.

統計学的有意差の判定は5%以下とした.解析には

SPSSll. OJ. Windowsを用いた.

結　　果

質問紙を郵送した564施設中, 236施設から回答(回収

率41.8%)を得た(表1). 236施設は,日本乳癌学会認

定200施設(847%) ,非認定36施設(15.3%)であった.

回収率は日本乳癌学会認定施設のほうが高かったが,統

計学的有意差はなかった.回答を得た236施設の基本属

性を表2に示した.施設の種別は国公立総合病院96施設

(40.7%) ,大学附属病院44施設(18.6%) ,私立総会病院

42施設(17.8%)で全体の77.1%を占めた.また,総病

床数は400-699床99施設(41.9%) , 100-399床72施設

(30.5%)で中規模の病院が72.4%であった.乳がんの年

間手術件数は, 1-49件が106施設(44.9%) , 50件以上

100件未満が83施設(35.2%)で全体の約8割を占めた.

表1.調査実施状況

日本乳癌学会認定調査実施施設数回答施設数　回収率
(%)　　　　(%)

認定あり　　　　347 (61.5)　200 (84.7)

認定なし　　　　217 ( 38.5)　36 ( 15.3)

57.6%

200/347

16.6%

(36/217)

総　　計　　　564 (100.0)　236 (100.0)
41.8

(236/564)
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表2.対象施設の属性

項　　目　　　　　　　カテゴリ　　　　施設数(%)

施設の種別　　　　　　国公立総合病院

大学附属病院

私立総合病院

がん専門病院

乳腺専門.一般開業

日STC?

総病床数

96 ( 40.7

44　18.6)

42　17.8

11　4.7)

( 3.4

35 ( 14.8)

入院施設なし　　　　　　4 ( 1.7

100床未満　　　　　　　　7　　3.0

100-399床　　　　　　72　30.5)

400-699床　　　　　　　99　41.9

700床以上　　　　　　54 ( 22.9)

乳がんの年間手術件数　0 (検診センター　　　　2 ( 0.9)

1-49件　　　　　　　106　44.9)

50-99件　　　　　　　83　35.2)

100件以上　　　　　　　43　18.2

無回答　　　　　　　　　2　　0.8)

計　　　　　　　　　　236 (100.0)

1.患者会の有無

236施設中,施設内に患者会が「ある」と回答した施

設は52施設(22.0%), 「ない」と回答した施設は184施

諺(78.0%)であった.患者会がない理由で,その理由

として最も多かったのは「関わるスタッフがいない」

102施設(57.0%)であった.次いで「必要性を感じな

い」 35施設(19.6%主「会を行う場所が無い」 27施設

(15.1%), 「地域に乳がん愚者会があるから」 20施設

(ll.2%),以下「病院の方針」, 「愚者から要望がない」,

「リーダーシップをとる患者がいない」があげられた

(表3).会設立予定の有無では, 「予定がある」 14施設

(7.6%), 「予定はない」 83施設(45.1%), 「わからない」

87施設(47.3%)で,ほとんどの施設に設置予定はなか

った. 「予定がある」 14施設の背景では64.3%が国公立

の施設であり,年間の手術件数はほとんどが100件未満

のところであった.

表3.乳がんの患者会がない施設

会がない理由(裡数回答可)　　　　施設数(%)

関わるスタッフがいない

必要性を感じない

会を行う場所がない

地域に乳がん患者会があるから

病院の方針

患者から要望がない

リ-ダーシップをとる患者がいない

102 (57.0

35 (19.6)

27　15.1

20 (ll.2)

12　　6.7

10　5.6)

3 (1.7)

*回答施設数179 (97.3%)



表4.施設の背景と患者会の有無

項　　目　　　　　　カテゴリ
患者会あり・施設(%)　患者会なし・施設(%)　総施設数(%)

n=236　ノ　x傾定n=52　　　　　　　　　　　　　n=184

認定施設別　　認定あり

認定なし

病院の種別　　国公立総合病院

大学附属病院

私立総合病院

がん専門病院

乳腺専門.一般開業

その他

総病床数　　　入院施設なし

100床未満

100- 399床

400 - 699床

700床以上

44 (22.0)

(22.2)

17 (17.7)

8　18.2

9　21.4

5 (45.5)

4 (50.0)

9　25.7

2 (50.0)

3 (42.9)

14 (19.4)

24 (24.2

9 (16.7)

156 (78.0)

28 (77.8

79　82.3

36 (81.8)

33 (78.6

6 (54.5

4 (50.0)

26　74.3)

2 (50.0)

4 (57.1

58　80.6

75　75.8

45　83.3

200 (100.0 N.S.

36 (100.0

96　100.0 N.S.

44　100.0

42 (100.0)

ll (100.0)

8　100.0

35 (100.0

4 (100.0)　　N.S.

7 (100.0

72　100.0

99 (100.0)

54 (100.0

2.施設の背景と患者会の有無

施設の背景ごとに患者会の有無を検討した.

1)乳癌学会認定別

日本乳癌学会認定別では,認定施設で患者会がある施

設は44施設(22.0%主　ない施設は156施設(78.0%)で

あった.非認定施設では患者会があるのは8施設

(22.2%) ,患者会がない施設は28施設(77.8%)であり,

認定,非認定で有意差はなかった.

2)施設の種別,規模

施設の種別では,患者会がある施設比率は,国公立総

合病院は96施設中17施設(17.7%) ,大学附属病院は44

施設中8施設(18.2%),私立総合病院は42施設中9施

諺(21.4%),がん専門病院11施設中5施設(45.5%)で

あった.同様に病院の規模では患者会がある施設は,紘

病床数400-699床は99施設中24施設(24.2%) , 100-

399床は72施設中14施設(19.4%主700床以上は54施設

中9施設(16.7%　だった.会がある施設と会がない施

設の種別,規模において有意差はなかった(表4).

3.乳がんの手術件数

乳がんの年間平均手術件数は, 236施設では67.5±76.0

件であった.患者会がある52施設の乳がんの年間平均手

術件数は96.3±132.9件,患者会がない184施設の乳がん

表5.乳がんの年間手術件数

乳がん年間手術件数
患者会あり　患者会なし　総施設数

n=52　　　　n=184　　　n-236

96.3±132.9　59.4±47.2　67.5±76.0
平均±SD

**

t検定　**p<0.01
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N.S∴有意差なし

の年間平均手術件数は59.4±47.2件で,愚者会がある施

設が乳がんの年間平均手術件数は多かった(p<0.01)

(衷5).

4.患者会の調査結果

今回の調査で「患者会あり」と回答した52施設の患者

会が対象である.

1)会の設置に至る過程

会の設置の発起は,発起人が患者によるもの17施設

(32.7%),患者と医療者によるもの8施設(15.4%),医

療者によるもの22施設　42.3%　に分けられた(表6).

会の設立時期との関係では,会の発起人は, 1980年代は

医療者,患者と医療者,患者の順であり, 1990年-1994

年では医療者,患者による会が半数ずつとなっていた.

1995年以降は患者会全体数も18施設, 14施設と増加して

いるが,その中でも,医療者による会がそれぞれ9施設

(50.0%), 6施設(42.9%)と増えてきている.発起人

の医療者の職種は医師,看護師(外来・病棟),放射線

技師であった.

表6.会の発起人および設立時期

設立 時期

, T -i

患者 患者と医療者 医療者 わからない 計

施設 (% ) 施設 (% ) 施設 (% ) 施設 (% ) 施設 (% )

19 80 - 19 89 1 (14 .3 ) 2 (2 8 .6 ) 3 42 .9 ) 1 14 .3 ) 7 (100 .0

19 90 - 19 94 4 (5 0 .0 ) 0 ( 0 .0 4 (50 .0 ) 0 ( 0 .0 ) 8 (100 .0)

199 5 - 7 (3 8.9 ) 2 (ll .1) 9 (50 .0 ) 0 ( 0 .0 1 8 100 .0

200 0 - 3 (2 1.4 ) 4 (2 8 .6 ) 6 (4 2 .9 ) 1 7 .1 1 4 100 .0

わからない 2 (4 0.0 ) 0 ( 0 .0 ) 0 ( 0 .0 ) 3 60 .0 5 100 .0

計 17 (3 2.7 ) 8 (15 .4 ) 2 2 (4 2 .3 ) 5 9 .6 5 2 100 .0
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愚者会の設立目的では,発起人が医療者の場合は術後

患者を対象としたアンケ-ト調査で現状や患者の希望を

聞いたり,医師が術後の経過をみたりするために発足し

た施設があった.また,乳がんは自己検診法や術後の長

期フォローが必要であることから,術後の生活指導や乳

がんの学習の場として会を発足しているケースもあっ

た.一方,発起人が患者の場合は, 「また元気な姿で会

いましょう」と親睦を求めたり,体験談を話し合ったり,

情報交換をしたりするために発足したケースが多かっ

た.

表7.患者会の概要
n=52

項　　目　　　　　　　カテゴリ　　　　　施設数(%)

会員数　　　　　50人未満

50-　人

100-149人

150-199人

200人一

会員制とらず

わからない

会の開催頻度　　毎月

2ケ月ごと

3ケ月ごと

4ケ月ごと

半年ごと

年1回

その他

無回答

参加者　　　　　　患者のみ

患者と医療者

平均参加人数　　1-19人

20-29人

30-39人

40 -49人

50-　人

100人以上

わからない

12 (23.1

8 (15.4

14 (26.9)

4　7.7)

3 (5.8)

6 (ll.5

5 (9.6

5 ( 9.6)

7 (13.5

7 (13.5

6 (ll.5)

14 (26.9

9 (17.3

3　5.8)

1　1.9

5　　9.6

47　90.4

13　25.0

13　25.0

15.4

4 (7.7

6 (ll.5

5　9.6)

3　　5.8

会の財政　　　　年会費(300円-6000円　　　　36 (69.2)

苓tffl常

わからない

会の内容　　　　講義(ミニレクチャー)

*複数回答あり　茶話会

リンパ浮腫予防のリハビリ

補正下着の紹介

電話相談

その他

日帰り旅行、花見、親睦会など

14 (26.9)

2 (3.9

43　82.7

35　67.3)

17 (32.7)

25 (48.1)

10 (19.2)
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2)患者会の概要(表7)

会の現在の会員数は, 100人から149人が14施設

(26.9%) , 50人未満が12施設(23.1%)で半数以上が150

人未満であった.会員制をとっていない施設もあり,理由

として「名簿を作成すると主催者の負担になる」があっ
J_

開催頻度は「半年ごと」がもっとも多く,次に「年1

回」が続いた.また開催日は「土・日曜日」が27施設と

半数であり,そのほとんどが午後の時間帯であった.

参加者はほとんどの施設(47施設　90.4%)が, 「患者

と医療者」で構成されており, 5施設(9.6%)が「患者

のみ」で構成されていた.

参加人数と参加者の背景では, 1回の参加人数「1 -

19人」 , 「20-29人」がそれぞれ13施設ずつで半数が30人

以内であった. 「50-99人」, 「100人以上」も約10%程度

あり,年1回の講演会などが考えられた.参加者の年齢

は30歳代から60歳代にわたっており,また術後年数も1

年未満から10年以上と多岐にわたっていた.

会の財政面では, 50施設(96.2%)が会費で運営され

ていた.その内36施設(69.2%)が年会費制をとってお

り,会費は最低額300円から最高額6000円で, 1000円か

ら2000円前後がもっとも多かった.参加費として徴収し

ている会は14施設(26.9%)であった.

会の内容では,講義(ミニレクチャー)が43施設

(82.7%)で行われていた.茶話会が35施設(67.3%),

その他「補正下着の紹介工「リンパ浮腫予防のリハビリ

テーション」, 「電話相談」, 「日帰り旅行」,花見,忘年

会など「季節の行事」があった.このような内容から,

患者達は会に参加することで「専門家から知識を学び」

「お互いの悩みや苦労を打ち明け励ましあっている」と

施設側では評価をしていた.

3)会の現在の問題

会の現在の問題について自由記述があった施設は30施

設(57.7%)であった.問題の内容を会の発起人ごとに

見ると,医療者が発起人の会は,運営に関することで

「患者の自主性が乏しい」をあげる施設がもっとも多か

った.患者が発起人の会では「経済的問題」があげられ

た.また,参加者に関する問題で「新しい患者の参加が

少ない」は,発起人が医療者,患者,患者と医療者の会,

それぞれで挙げられた.その他「患者のプライバシーの

保護」, 「再発時,死亡時のフォロー」などの問題があっ

た(表8).



表8.会の現在の問題点

会の発起人
問　　題　　　　　　　　　　　問題の内容

医療者　　患者と医療者　　　患者
計

運営に関すること 患者の自主性が乏しい

組織がまとまっていない

経済的問題

参加者に関すること　　　新しい患者の参加が少ない

会員の年齢幅がある

若い患者の参加が少ない

活動内容に関すること　　会の内容で日的意識が薄い

内容がマンネリ化

その他 患者のプライバシーの保護が難しい

再発時、死亡時のフォローが難しい

3　　　　　　　　0

1　　　　　　　　1

1　　　　　　　　2

2　　　　　　　　2

1　　　　　　　1

1

16

3

3
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考　　察

1.施設内の患者会の推移

日本乳癌学会参加236施設で患者会がある施設は, 52

施設　22.0%　であった.全国の300床以上の総合病院

514施設中13施設　2.5%)で院内に乳がん患者会を有し

ていたという今井の報告7)と比較すると多くなってい

る.今回,調査対象の施設中,総病床数300床以上の施

設で検討しても44施設(18.6%)で,設立時期が1995年

以降,特に増加していた. 1983年の「対がん10か年総合

戦略」により,がんの本態解明を図る研究,次年度1994

年からは「がん克服新10か牛戦略」が展開され,がんの

研究に加え,がん予防に関する研究やがん患者のQOL

に関する研究が開始されている8).今回の調査では

1995年以降設立された患者会は,半数が医療者の発起に

よるものであり,医療者ががん患者のQOLに注目し始

めたのではないかと考えられる.

2.施設の背景と患者会の有無

施設の背景(種別や規模,認定の有無)と患者会の有

無との間に違いはなかった.しかし,乳がんの年間手術

件数は,患者会がある施設が有意に多かった.患者数が

多いと患者のニーズもより明確になってくるのではない

かと考えられる.また,患者自身も施設で出会う患者仲

間が多いこと9),外来受診時に仲間数人で会の発足など

を医療者に相談しやすいこと等が考えられる.

一方,患者会がない施設では,会の必要性は感じてい

るが「関わるスタッフがいない」と人的資源の不足を第

一に挙げて、いた.乳がんの年間手術件数は少なくても,

5年, 10年と外来フォローは長期に及び,患者は増加す

*記述施設数30 (57.7%)
*複数回答あり

る.また,放射線療法,内分泌療法,化学療法といった

補助療法は,現在はほとんど外来で行われている.しか

し,松木ら10)は,看護者の関わりは術後の経過とともに

少なくなっている,と報告している.今回の調査では,

医師・看護師の具体的な関わりについては明確ではない

が,自由記述に「病棟担当看護師と外来担当看護師が異

なる」, 「外来看護師のほとんどが非常勤である」, 「外来

に専属の看護師がいない」などあり,施設のシステム上,

固定した外来専門の看護師不在が考えられ,松木と同様

の結果が予測される.

欧米では,乳がん患者に対しサポートグループ,グルー

プカウンセリングなどを取り入れた心理社会的側面の援

助についての文献も多く見られる11.12)しかし,わが国

では心理的なものでは,手術前後の心理的変化や比較13)

に止まり,サポートグループ,グループカウンセリング

などの取り組み14,15)は始まったばかりである.乳がん患

者の身体的・心理的・社会的側面から援助を考えると,

今後は医療専門職や心理専門職によるサポート,当事者

の相互支援の場としての患者会など多くの支援体制を考

えていくことが望ましい.

3.施設内の患者会の特徴

1)セルフヘルプ性

本来,患者会の活動の主体は当事者自身である.しか

し,設立された経緯から,医療機関の援助と協力でつく

られている施設内の患者会は,活動の自主怪や主体性を

当事者自身に求めることが難しい.

セルフヘルプ・グル-プ(以下SHG)の定義や機能

については内外に多くの文献がある16-18)が,久保18)は,

SHGの特徴として次の4点をあげている. 1)メンバー
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が共通の問題をもっている「当事者」であること, 2)

メンバーが対等な立場に立ち,協力し合う関係にあるこ

と, 3)共通の目的があること, 4)専門家の関与は概

して少ない場合が多いことである.施設内の患者会にお

いても, 3)の「乳がん」という同じ問題を抱えた者が

精神的支援や情報を与え合うという共通の目的はある.

しかし,現時点でのわが国での施設内の患者会の実態か

らは, 1), 2), 4)の点においてセルフヘルプ性の面

から,以下の3つの特徴があることがわかった.

(1)メンバーは必ずしも「当事者ではない」

今回の調査では,会の参加メンバーは47施設(90.4%)

で「患者と医療者」であった.アメリカの癌患者支援シ

ステムでは,がん患者の相互支援を目的としたSHGや

サポートグループと呼ばれる当事者グループは,当事者

のみで構成されるSHGと,当事者のグループに看護師

やソーシャルワーカーなどの非当事者専門家も加わるサ

ポートグループとに区別して記述されることが多い.当

事者だけで構成される患者会は,医師・患者関係のもと

では被援助者であった当事者たちが, SHGの中で援助

者としても登場し,援助者役割を取ることによりSHG

メンバーには, Riessmannの示した「HelperTherapy

Principle」が働き19)自尊感情の回復につながる,とさ

れる.

当事者だけで構成されていた5施設(9.6%)の中で

2つの会は「患者だけで開催しているため,設置時期や

内容についてほとんど知らない」と回答に空欄が多く,

今回の調査では詳細はわからない.しかし,最近設立さ

れた一つの会では,発起人も愚老自身であり,施設側に

は「場所の提供」だけを求め,運営全て患者で行ってい

たー　こうした患者会の動きは,アメリカの癌患者支援シ

ステムのようなサポートグループへと繋がっていく可能

性もある.

(2)メンバーは必ずしも対等な立場に立ち,協力し

合う関係にはない.

会が患者から発起されていない場合,世話人を第3者

の医療者が依頼したり,患者の中でもリーダー的存在の

者に依頼したりして,かならずLもメンバー全員が対等

な立場に立つということは難しい.そのため,患者個々

が「自分たちの会」であるという意識に乏しいため,

「協力し合う」ところまでは至っていない.発起人が医

療者あるいは患者と医療者の場合, 「愚者の自主性が乏

しい工「患者が受身」, 「組織がまとまっていない」など

挙げられた.

こうした背景には,会を立ち上げた際の患者同志の意

識や動機の強さなどが反映されたものと考える.会その

ものが施設内にあるため,当事者である患者の中にも

「施設の会」, 「施設のサービスの一貫」としてのとらえ

方があると思われる.

(3)専門家の関与が比較的多い(医療主催の会が多

い)

「医療者」, 「患者と医療者」による立ち上げが多い施

設内の患者会では,専門家の関与が大きく,会の内容も

乳がんの専門情報の提供という講義(ミニレクチャー)

が多かった.サポートグループでも,医療の専門家が加

わると,病院の診療の延長になる20)という.病気につい

ての学習会も必要であるが,会の目的には体験者同士が

話を聴き合い,精神的に支援することも含まれている.

同病者は,お互いが抱えている「問題」の捉え方や解決

方法についての考え方が,特別なことではなく日常的な

こととしてあるため,患者は安心感を覚える.同病者が

より安心して交流が図れ,効果的になるような医療専門

職者の関わり方は今後検討される課題である.

2)施設内の患者会の役割

わが国では現在,医療費抑制政策の観点からも在院日

数の短縮化が図られている.在院日数の短縮化は,比較

的若い乳がん患者にとって,育児や家庭の心配など考え

るとメリットとなる面もある.逆に,早期の退院は,地

域に初期治療を終えた患者が利用できるような医療シス

テムがないわが国では,患者の不安を増加させる場合も

生じる.乳がんはほとんどの患者が女性であることから,

家事,育児の負担も大きく,家族からのサポートも難し

い場合には精神的に厳しい状況に陥ることもある.自由

記述のアンケート中でも見られたが,医療者は外来診療

の中ではゆっくりと患者の話を聞く時間的余裕も少な

い.一方,患者は,特に治療法や疾患に関する情報,知

識の格差などから「医師にまかせる」という受動的態度

も少なくない.

こうした現状を考えると,施設内の患者会は,医療者

が患者とゆっくり顔を合わせることで,日頃の患者との

コミュニケーション不足を解消する一つの場となってい

るのではないかと考えられる.患者にとっても,短い診

療の中では十分に説明を求められないため,病院主催の

会に出席することで自分が通院している病院のシステ

ム,あるいは自分の主治医がどのような考えのもとに治

療を行っているかを知る機会になる21)特に退院直後や

外来で活発な治療を受けている時期は,患者は精神的に

も最も不安で,副作用や合併症などで体力面も消耗して

いる.施設外の患者会で新しい人間関係を作りあげてい

くエネルギーや体力を持ち合わせていない患者にとっ

て,施設内の患者会は,主治医や既知の医療者が存在し,

もっとも身近なサボ-ト資源であると言える.一方,施

設内の患者会は,愚者の年齢,術後年数など幅があるた

め,患者個々のニ-ズには対応できない部分もある.患

者会のあり方で「施設の患者会は最大公約数の患者を対

象としているので,その中から,小グループ,別の患者

会が発足しても良いのではないか」という意見にも見ら
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れたように,患者は,施設内の患者会の必要性が薄れた

ら,自ら,自然に会から離れることも考えられる.乳が

んの経過と共に支援の内容や必要性が変化してきた際

に,施設外の患者会や新たな患者会を患者自身が作り出

していくことも必要である.

最近わが国でも,乳がん患者は, 1)比較的若年層で

あり,インターネットなどから活発に情報を獲得し,自

分の治療方法を多面的に検討している, 2)治療につい

てはある程度ガイドラインがでてきたものの,治療の選

択枝が多く,あらゆる場面において患者の自己決定を求

められる, 3) 1, 2の点からセカンドオピニオンを求

めるケースが多い.などの特徴がある.施設内の患者会,

施設外の患者会を問わず,利用者である患者は,自分の

意志でどちらでも参加が可能なシステムを考えていくと

良いのではないかと考える.

4.本研究の限界と今後の課題

本調査は日本乳癌学会参加施設を対象として施設内の

患者会の有無の実態調査を行ったが,質問紙の回収率は

41.8%と低かった.これは乳腺診療に関わっている医療

者(外科医,看護師)に回答を依頼したものの,質問項

目の内容が,医師が回答できる項目,看護師が回答でき

る項目が明確でなかったことが考えられる.質問項目の

調整や再度の回答依頼も必要である.また,対象とした

日本乳癌学会参加施設の種別の内訳が明確でないため,

施設の背景と患者会の有無との分析結果の解釈は慎重で

なければならない.

今回は施設内の患者会の実態調査に止まり,会の意義

や医療者のサポートのあり方まで言及するに至っていな

い.今後は医療者の関わり方の実態と参加している当事

者自身の意識調査を行い,双方から検討していくことが

課題である.また,地域で,患者有志で,インターネッ

トで実践活動している患者会についても同様に調査し

て,その特徴をまとめていく必要があると考える.

結　　語

1)乳がん患者のサポート資源の一つである施設内の

乳がん愚者会の有無とその特徴を明らかにする目的で,

日本乳癌学会参加施設を対象に郵送質問紙調査を行っ

た.

2)乳がん患者会がある施設は, 236施設中52施設

(22.0%)であった.

3)乳がん患者会がある施設の種別,規模,認定の有

無に違いは見られなかった.しかし,乳がんの年間手術

件数は,患者会がある施設が有意に多かった.

4)施設内の患者会は,医療者が発起している会が52

施設中22施設(42.3%),患者が発起している会が17施

52

設(32.7%),患者と医療者で発起している会が8施設

(15.4%)であった.会の内容,運営など,医療者主導

の会が多く,セルフヘルプ性は低かった.

5)施設内の患者会は,利用しやすい退院後の身近な

サポート資源であるが,術後の経過と共に支援の内容や

必要性が変化してきた際には,施設外の患者会も利用し

ていくシステムも必要ではないかと考えられた.
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The purpose of this study was to determine the number of breast cancer support groups within

hospitals and to describe their characteristics. A questionnaire was mailed t0 564 member hospitals of the

Japanese Breast Cancer Society (347 accredited, 217 non-accredited). 236 hospitals responded (a response

rate of 41.8 percent) , and we obtained the following results.

1) 52 of236 hospitals (22.0 percent) had a breast cancer support group.

2) No signi丘cant differences were found among the hospitals concerning their administrative entity, size,

or accredited versus non-accredited status by the Japanese Breast Cancer Society. However, the

hospitals with a support group performed a significantly larger number of breast cancer operations

annually than those without a group.

3) 22 (42.3 percent), 17 (32.7 percent) and 8 (15.4 percent) of the 52 hospitals had a support group

established by physicians, patients, or by both physicians and patients, respectively. A support group

within a hospital is considered to provide opportunities for physicians and patients to communicate, as

well as a patient-friendly support resource for those who have just left the hospital and those who are

under intensive treatment on an outpatient basis.

4) Many of the support groups were headed by physicians in content and administration and played a

rather small role as a self-help resource. Additionally, some support groups could not cover patients'

individual needs because the ages and postoperative periods of patients varied widely. Therefore, it is

suggested that a system be devised where patients can utilize outside support groups when the content

and requirements of needed support change during the postoperative period.
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