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〔資　　料〕

網膜芽細胞腫の患児と家族の看護に関する英語論文における文献検討

永吉美智枝1）　　廣瀬　幸美2）

要　　旨

網膜芽細胞腫の患児と家族への専門的な看護実践や長期フォローアップにおける看護研究への示唆

を得るために，英文で発表されている研究論文から網膜芽細胞腫の看護を概観することを目的に文献

検討を行った．PubMed, CINAHLを用いて過去20年間の文献を検索し，抽出された22件を対象とし

た．収載誌発行は，各年0～2件で推移していた．文献マップを作成し文献を分類した結果，治療に関

する看護，視覚障害に関する看護，遺伝に関する看護の3つのサブトピックが導かれた．治療につい

ては，放射線外照射と小線源治療，全身化学療法，短期入院で行う全身麻酔下での眼球摘出，専門看

護外来の構築の看護が検討されていた．さらに，患児の学校生活への適応のために地域や学校と患児

をつなげる視覚障害の看護や，特に遺伝性腫瘍の場合には遺伝カウンセリングと治療後の二次がんや

晩期障害の予防の看護が重要とされていた．遠方から来院し，外来で短期的に行う治療や検査に影響

を受ける身体・心理面への看護や視覚障害と遺伝から生じる心理的問題に対する本疾患に特徴的な看

護について述べられており，治療中からの長期的な支援が必要とされていた．今後は，視覚障害や遺

伝性網膜芽細胞腫をもつ患児と家族への治療後のQOL向上を目的とした継続看護に関する研究を国際

的に集積する必要性が示唆された．
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Ⅰ．緒　言

網膜芽細胞腫は網膜に発生する悪性腫瘍で，

15,000人に1人の割合で発症する．小児がん全体の

3％を占め，日本人の年間発症数は約80人の稀少が

んである．腫瘍は片眼のみに発生する片眼性と両眼

に発生する両眼性に分類される．腫瘍の位置により

視覚障害が生じるため，途中から生じた視覚障害へ

の順応を促す発達支援が必要となる（鈴木，2009；

柳澤，2009）．発症年齢は両眼性では平均7.5か月，

片眼性では平均20.7か月であり，90％以上が5歳前

の乳幼児期に診断される（網膜芽細胞腫全国登録委

員会，1992）．発症数全体の25～30％が家族性腫瘍

であり，両眼性100％と片眼性15％が遺伝性と考え

られている（柳澤，2009）．

治療法には，大腫瘍を縮小させる全身化学療法

と，メルファラン選択的眼動脈注入法，硝子体注入

法（金子，鈴木，2004），レーザー治療，冷凍凝固，

小線源治療などの局所治療法があり，難治例に対し

て放射線外照射を組み合わせる（鈴木，2009）．本

疾患は早期発見が生命予後を左右し，眼球外浸潤例

は予後不良なため，眼球摘出が行われる（鈴木，

2008）．局所治療は全身麻酔下で行われ，患児は約

1か月間隔で3～5日程度の入院を繰り返す．治癒

後，患児は再発の早期発見のために，半年までは月

1回，その後2年程は2か月に1回の頻度で外来通院

を繰り返す（鈴木，2009）．治療期間は，腫瘍の活

動期である乳幼児期の数年間と長期間にわたるた

め，出産後間もない時期にある母親の心身と患児の

発達へ及ぼす負担は大きい（永吉，丸光，廣瀬，
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2011）ことから，再発・転移への不安や摘出への危

機感をもちながら局所治療を繰り返す患児への看護

（小泉，巴山，横山，2008；巴山，横山，浅木，

2008；佐藤，小林，中他，2009）や眼球摘出を受け

た患児と親への看護（炭本，2008；森，原田，福

丸，2010）の必要性が明らかにされている．

網膜芽細胞腫に対する治療は1950年代から急激

に進歩した．遺伝性では放射線治療が二次がんを誘

発する可能性が指摘され（日本小児がん学会，

2011），1990年代に全身化学療法が主要な治療へと

変化した．生存率は1916年の57％から1990年代に

は95％を超え，治療目標が患児のQOLの向上を目

的とした眼球・視機能温存へと移行した．近年で

は，全身化学療法による二次がんの誘発が懸念され

るようになり，局所治療法が注目されている．日本

では，1989年に独自に開発された局所化学療法に

より眼球の温存率と眼球内腫瘍の治癒率が向上した

（柳澤，2009）．

遺伝性に関する問題では，網膜芽細胞腫の多発，

次世代への遺伝，二次がん発症のリスクが明らかに

なると，早期発見と長期フォローアップが重視され

るようになった．日本の網膜芽細胞腫の子どもをも

つ家族の会は視覚障害や治療中の育児や将来へ不安

を抱く親の心理を資料として公表した（すくすく，

1997）．その中で眼球摘出と視覚障害，遺伝，二次

がんなどの問題を指摘し，早期発見の必要性やピア

サポート機能を周知する啓発を積極的に実施してい

る．しかし，日本では，網膜芽細胞腫の患児や親に

対する支援は，一部の施設で長期フォローアップ外

来や遺伝カウンセリングが行われているにすぎず

（和田，玉井，山下他，2005），継続した支援体制が

充分に整備されているとは言いがたい．また，看護

研究においても視覚障害を生じた患児への発達促進

や治療後の継続看護は見当たらず，全身化学療法と

局所治療法の併用療法に関する看護の報告もみられ

ないのが現状である．

そこで本研究は，網膜芽細胞腫の患児と家族への

専門的な看護実践や長期フォローアップにおける看

護研究への示唆を得るために，英文で発表されてい

る研究論文から網膜芽細胞腫の看護を概観すること

を目的とした．

Ⅱ．研究方法

1．文献検索方法

文献は，PubMed, CINAHLを用いて，過去20年

間（1993～2013年）に発表された文献を「retino-

blastoma」に「nursing」と「care」をフリーキー

ワードとしてかけあわせて検索した．抽出された文

献は，重複した文献を除き258件であった．文献の

掲載年は，日本において局所治療法が開始された以

降であり，治療の進歩により生存率が向上し，現在

と同様の眼球・視機能温存を目的とした治療方針へ

移行した時期である．抄録を精読し，その内容から

病理学，治療学のみに言及された文献を除き，看護

について記述のある28件から著書1件と会議録1件

を除外した．さらに仏語文献2件とポルトガル語文

献1件，海外からの入手が不可能であった英文献1

件を除く英文献22件を分析対象とした．研究が3件

と少なかったことから実践報告と総説を分析対象に

含めることとした．検索は2013年9月に行った．

2．倫理的配慮

文献の著作権を遵守し，原著や原論文に忠実であ

ることに努め，引用と参考の方法に配慮した．

3．分析方法

文献の概要は，表1を用いて収載誌発行年，国

別，論文の種類別に概観した．また，各文献が述べ

る主要な看護の視点に着目して文献を分類して文献

マップを作成した．文献マップは，文献検討のト

ピックについて分類された3つのサブトピックを

【 】に記し，そこから導かれたサブ－サブトピック

に看護の内容を表すラベルをつけて「 」で示し，

下に引用文献を記した．サブ－サブトピックを患児

と家族にとって看護介入が早い順，または治療が先

に開発された順に線でつないだ．文献マップは

John W. Creswellの著書（Creswell, 操，森岡訳，
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2007）を参考に作成した．

Ⅲ．結　果

1．文献の概要（表1）

収載誌発行は，各年0～2件で推移していた．論

文の種類は，研究が3件，総説が15件，実践報告が

4件であった．発行国は，米国16件，英国3件，ナ

イジェリア，イスラエル，カナダ，ニュージーラン

ドからの報告は1件ずつであった．

2．看護の概観

1）看護の視点

抽出された文献が述べる看護の視点は，網膜芽細

胞腫に対して実施される治療による影響に着目した

【治療に関する看護】，がんと治療により生じる視覚

障害に着目した【視覚障害に関する看護】，家族性

腫瘍の特徴に着目した【遺伝に関する看護】の3つ

のサブトピックに分類された．

【治療に関する看護】に関連した文献は14件で，

「放射線外照射の看護」，「小線源治療の看護」，「全

身化学療法の看護」，「全身化学療法と局所療法の看

護」，「全身麻酔下での検査と眼球摘出術前後の看

護」，「眼球摘出に対する親の受容過程を支える看

護」，「眼球摘出と視覚障害の看護」，「専門看護外来

の構築」の9個のサブ‒サブトピックが導かれた．

【視覚障害に関する看護】に関連した文献は4件で，

「視覚障害の看護」，「眼球摘出と視覚障害の看護」，

「視覚障害をもつ小児がん経験者への看護」の3個

のサブ‒サブトピックが導かれた．【遺伝に関する看

護】に関連した文献は7件で，「遺伝カウンセリン

グにおける看護」，「二次がん予防の看護」，「視覚障

害をもつ小児がん経験者への看護」の3個のサブ‒

サブトピックが導かれた．文献の内容から，「眼球

摘出と視覚障害の看護」と「視覚障害をもつ小児が

ん経験者への看護」は，2個のサブ‒サブトピック

から導かれていた．

2）看護の方法

（1）治療に関する看護

放射線治療に関連する文献では，「放射線外照射

の看護」と「小線源治療の看護」の2種類の異なる

治療の特徴に影響を受ける患児と家族への看護の視

点が述べられていた．「放射線外照射の看護」の文

献では，各眼球付属器官に生じる急性と遅発性の副

作用について，その出現の予防と対処に関する退院

指導と心理的支援について検討されていた（Servo-

didio, Abramson et al., 1993b）．放射線外照射の後

に開発された治療法である「小線源治療の看護」の

文献では，放射線源を眼球に装着することで，放射

線外照射よりも副作用が少ない治療の特徴を親へ説

明し，正しい理解が促されていた（Semenova, 

2009）．しかし一方では，放射線源による被爆の問

題があるために看護師や親は目のプラークから

30 cm離れて患児のケアを行う必要があることにつ

いても示されていた（Servodidio, Abramson, 1994; 

Al-Haj, Lobriguito, Lagarde, 2004）．

化学療法に関連する文献では，全身化学療法の看

護と，全身化学療法と局所療法の両方を含む看護の

視点について述べられていた．「全身化学療法の看

護」の文献では，NICUでは化学療法の看護を行う

機会が稀なため，NICUの看護師は化学療法の専門

性を有する腫瘍科の看護師や専門看護師などから教

育的サポートを得ること（Thompson, Cohen, 1996; 

Martin, 1998; Askin, 2000）の必要性が示されてい

た．また，看護師の抗がん剤への暴露を避けるため

に，ガイドラインに沿った防御を行う必要性などが

指摘されていた（Martin, 1998; Askin, 2000）．「全

身化学療法と局所治療法の看護」の文献では，ソー

シャルワーカーを通して，病院の看護師と在宅の看

護師が連携を図り，お互いが行うケアについて情報

交換を行う必要性などが述べられていた（Tomlin-

son, 2001）．

さらに，眼球摘出に関連する文献では，全身麻酔

下での検査を含む眼球摘出術前後の看護と眼球摘出

に伴う視覚障害の看護，親の受容を支える看護，専
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説
新
生
児
期
に
診
断
さ
れ
る
悪
性
腫
瘍
の
種
類
・

治
療
と
専
門
的
な
ケ
ア
を
提
供
す
る
看
護
師
の

役
割
に
つ
い
て
述
べ
る
．

治
療
 

全
身
化
学
療
法

・
治
療
後
48
時
間
ま
で
の
防
御
の
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
に
沿
っ
た
管
理

・
多
職
種
に
よ
る
N
IC
U
看
護
師
へ
の
教
育
的
サ
ポ
ー
ト
の
活
用
・
非
薬
理
学
的
疼
痛
緩
和

・
親
の
ケ
ア
へ
の
参
加
と
母
子
相
互
作
用
の
促
進

20
00

M
ac
D
on
al
d 
D
J. 
et
 a
l. 
 

（
U
SA
）

総
説
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
適
応
と
倫
理
的
・
身

体
的
な
影
響
に
つ
い
て
述
べ
る
．

遺
伝
 

遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ

・
親
へ
の
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
紹
介

・
子
ど
も
と
親
へ
利
益
と
リ
ス
ク
の
理
解
を
促
す

・
子
ど
も
の
認
知
や
情
緒
，
道
徳
の
発
達
の
ア
セ
ス
メ
ン
ト

・
社
会
資
源
の
紹
介

・
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
に
お
け
る
子
ど
も
の
権
利
擁
護

20
01

T
om
lin
so
n 
D
.  

（
GB
R）

実
践
報
告
眼
窩
内
腫
瘍
の
治
験
に
関
す
る
情
報
と
重
要
な

看
護
問
題
に
つ
い
て
検
討
す
る
．

治
療
 

全
身
化
学
療
法
，
局
所
治
療
法

・
医
師
の
説
明
に
同
席
し
，
家
族
の
訴
え
を
傾
聴
す
る

・
地
域
と
の
連
携
の
た
め
の
ソ
ー
シ
ャ
ル
ワ
ー
カ
ー
の
活
用

・
在
宅
と
病
院
の
看
護
師
の
話
し
合
い

・
在
宅
と
病
院
へ
の
移
行
の
た
め
の
多
職
種
支
援

20
02

Sm
ith
 P
CK
.  

（
U
SA
）

研
究
二
次
が
ん
を
発
症
し
た
患
児
に
つ
い
て
文
献
検

討
を
行
い
，
A
PN
が
小
児
が
ん
経
験
者
の
ラ
イ

フ
ス
パ
ン
を
通
し
て
行
う
ヘ
ル
ス
プ
ロ
モ
ー
シ
ョ

ン
と
調
査
の
方
法
を
提
示
す
る
．

遺
伝
 

遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
 

二
次
が
ん

・
A
PN
の
実
践
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
に
基
づ
く
保
健
医
療
者
へ
の

教
育

・
二
次
が
ん
の
リ
ス
ク
評
価

20
03

Br
ad
y 
G.
  

（
U
SA
）

総
説
網
膜
芽
細
胞
腫
の
患
児
へ
の
術
前
・
術
後
・
退

院
指
導
ま
で
の
全
体
的
な
ア
プ
ロ
ー
チ
に
つ
い

て
述
べ
る
．

治
療
 

全
身
麻
酔
下
で
の
検
査
 

眼
球
摘
出

・
オ
ー
プ
ン
マ
イ
ン
ド
で
の
家
族
の
思
い
の
傾
聴

・
遠
距
離
移
動
の
た
め
の
ソ
ー
シ
ャ
ル
ワ
ー
カ
ー
の
活
用

・
疾
患
，
視
覚
障
害
，
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
関
す
る
情
報
提
供

20
04

A
l-H
aj
 A
N
. e
t a
l. 
 

（
GB
R）

実
践
報
告
小
線
源
治
療
の
間
の
放
射
線
線
量
と
他
の
種
類

の
小
線
源
治
療
の
線
量
を
比
較
す
る
．

治
療
 

放
射
線
治
療
 

小
線
源
治
療

・
放
射
線
の
防
御
方
法
に
関
す
る
親
へ
の
教
育

20
05

W
at
ki
ns
on
 S
. e
t a
l. 
 

（
GB
R）

総
説
様
々
な
眼
球
治
療
に
お
け
る
小
児
眼
科
看
護
師

の
役
割
の
概
要
に
つ
い
て
述
べ
る
．

視
覚
障
害
 

遺
伝
，
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
 

二
次
が
ん
，
小
児
が
ん
経
験
者

・
多
職
種
に
よ
る
視
覚
障
害
児
の
育
児
に
関
す
る
情
報
提
供

・
N
P
チ
ー
ム
に
よ
る
視
覚
障
害
児
の
育
児
に
関
す
る
支
援

・
視
覚
障
害
の
社
会
資
源
と
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
紹
介

・
親
へ
の
思
い
の
傾
聴
と
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
紹
介

・
健
診
に
お
け
る
眼
球
の
観
察
と
早
期
発
見

20
06

O
nu
oh
a 
K
C.
  

（
N
GR
）

総
説
網
膜
芽
細
胞
腫
の
発
症
予
防
の
た
め
の
効
果
的

な
方
法
と
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
に
つ
い
て
述

べ
る
．

遺
伝
 

遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ

・
親
へ
の
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
紹
介

・
早
期
か
ら
の
定
期
眼
科
健
診
を
促
す

・
健
診
に
お
け
る
眼
球
の
観
察
と
早
期
発
見
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表

1
．
続
き

20
06

St
ric
kl
an
d 
A
.  

（
N
ZL
）

実
践
報
告
外
来
単
科
の
最
大
の
専
門
の
病
院
で
あ
る

O
ph
th
al
m
ol
og
y 
D
ep
ar
tm
en
t i
n 
A
uc
kl
an
d

に
お
い
て
開
始
し
た
看
護
サ
ー
ビ
ス
概
要
を
紹

介
す
る
．

治
療
，
全
身
麻
酔
下
で
の
検
査
 

眼
球
摘
出
，
親
の
受
容
 

専
門
外
来

・
国
内
外
か
ら
の
受
診
を
ス
ム
ー
ズ
に
進
め
る
シ
ス
テ
ム
づ
く
り

・
術
前
の
電
話
で
行
う
全
身
麻
酔
と
他
科
受
診
の
予
約
調
整

・
看
護
師
と
多
職
種
が
支
援
を
提
供
す
る
専
門
外
来
の
構
築

・
家
族
の
相
談
や
告
知
の
場
へ
の
同
席

・
家
族
間
，
病
院
内
，
病
院
外
と
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
作
り

・
プ
レ
イ
ス
ペ
シ
ャ
リ
ス
ト
と
の
連
携
に
よ
る
環
境
づ
く
り

20
08

W
rig
ht
 P
R.
  

（
U
SA
）

総
説
網
膜
芽
細
胞
腫
の
特
徴
・
家
族
へ
の
影
響
を
明

ら
か
に
し
，
退
院
時
の
教
育
方
法
に
つ
い
て
述

べ
る
．

治
療
 

全
身
麻
酔
下
で
の
検
査
 

眼
球
摘
出

・
治
療
的
で
長
期
的
な
信
頼
関
係
の
構
築

・
家
族
の
疑
問
に
応
え
，
手
技
に
対
す
る
不
安
を
軽
減
す
る

・
手
術
室
で
麻
酔
導
入
ま
で
と
覚
醒
後
の
親
の
ケ
ア
へ
参
加

・
麻
酔
覚
醒
状
態
の
観
察
と
疼
痛
緩
和

・
視
覚
障
害
の
社
会
資
源
の
紹
介

・
義
眼
の
取
り
扱
い
と
眼
窩
ケ
ア
方
法
の
教
育

20
08

D
od
ge
-P
al
om
ba
 S
.  

（
U
SA
）

総
説
①
眼
球
摘
出
術
前
・
術
後
，
②
心
理
的
問
題
，

③
退
院
後
，
退
院
後
の
単
眼
に
伴
う
安
全
性
の

問
題
を
明
ら
か
に
す
る
．

治
療
 

眼
球
摘
出
 

視
覚
障
害

・
眼
球
摘
出
術
当
日
の
流
れ
の
説
明

・
術
後
の
出
血
，
眼
周
囲
の
疼
痛
と
腫
脹
，
感
染
症
状
の
観
察

・
術
後
24
時
間
の
冷
罨
法
と
術
後
48
時
間
の
ガ
ー
ゼ
保
護

・
術
後
6‒
8週
間
の
回
復
過
程
，
感
染
予
防
，
活
動
制
限
の
説
明

・
患
児
の
ボ
デ
ィ
イ
メ
ー
ジ
の
混
乱
に
よ
る
問
題
の
親
へ
の
教
育

・
親
へ
の
心
理
的
支
援

・
学
校
，
地
域
と
家
族
間
の
調
整

・
義
眼
作
成
の
方
法
の
説
明

・
学
習
ニ
ー
ズ
の
ア
セ
ス
メ
ン
ト
と
専
門
家
へ
の
紹
介

20
09

Ca
nt
y 
CA
.  

（
U
SA
）

総
説
A
PN
の
実
践
の
た
め
に
網
膜
芽
細
胞
腫
の
長
期

生
存
者
へ
の
看
護
に
つ
い
て
述
べ
る
．

視
覚
障
害

遺
伝
，
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ

二
次
が
ん
，
小
児
が
ん
経
験
者

・
A
PN
に
よ
る
眼
球
の
観
察
と
二
次
が
ん
の
早
期
発
見

・
治
療
後
の
眼
球
保
護
に
関
す
る
教
育

・
友
人
へ
の
説
明
や
座
席
の
位
置
な
ど
学
校
と
の
調
整

・
N
P
に
よ
る
晩
期
障
害
と
予
防
に
関
す
る
教
育

20
09

Se
m
en
ov
a 
J. 
 

（
U
SA
）

総
説
小
児
の
中
枢
神
経
系
の
悪
性
腫
瘍
に
対
す
る
小

線
源
治
療
に
関
す
る
文
献
検
討
か
ら
看
護
へ
の

示
唆
を
得
る
．

治
療
放
射
線
治
療

小
線
源
治
療

・
放
射
線
外
照
射
と
の
副
作
用
の
違
い
に
関
す
る
教
育

・
新
規
的
な
副
作
用
の
観
察

20
11

M
ac
D
on
al
d 
D
J. 
 

（
U
SA
）

総
説
が
ん
の
リ
ス
ク
に
関
連
す
る
遺
伝
性
が
ん
の
遺

伝
子
の
概
要
を
説
明
し
，
正
し
い
が
ん
の
リ
ス

ク
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
の
情
報
を
提
供
す
る
．

遺
伝
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ

二
次
が
ん

・
二
次
が
ん
発
症
の
予
防
と
早
期
発
見
に
関
す
る
教
育

20
12

H
am
am
a-
Ra
z 
Y
R.
 e
t a
l.  

（
IS
R）

研
究
眼
球
を
摘
出
し
た
片
眼
性
の
患
児
の
診
断
後
の

経
過
，
身
体
的
回
復
過
程
に
あ
る
患
児
を
も
つ

親
の
受
容
過
程
に
つ
い
て
検
討
す
る
．

治
療
全
身
麻
酔
下
で
の
検
査

眼
球
摘
出
，
親
の
受
容

・
意
思
決
定
に
必
要
な
医
学
情
報
の
提
供

・
が
ん
と
摘
出
に
よ
る
視
覚
障
害
を
親
が
受
容
す
る
過
程
を
支

え
る

・
在
宅
に
お
け
る
眼
窩
ケ
ア
方
法
の
教
育

・
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
グ
ル
ー
プ
と
専
門
医
の
紹
介

注
）
国
名
は
，
CA
N
: C
an
ad
a, 
IS
R:
 Is
ra
el
, N
GR
: N
ig
er
ia
, N
ZL
: N
ew
 Z
ea
la
nd
, U
K
: U
ni
te
d 
K
in
gd
om
, U
SA
: U
ni
te
d 
St
at
es
 o
f A
m
er
ic
aを
示
す
．
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門看護外来の構築の視点について述べられていた．

「全身麻酔下での検査と眼球摘出術前後の看護」の

文献では，検査が繰り返して行われるため，看護師

が親の悲哀に対してオープンマインドで思いを傾聴

し信頼関係を構築することが重要とされていた

（Brady, 2003）．また，看護師が術前準備と全身麻

酔後のケアや創部のケアを実施し，眼球摘出後には

軟膏塗布や義眼の取り扱いなどケアの方法を親へ教

育していた（Boyd-Monk, Augsburger, 1997; Wright, 

2008）．眼球摘出により生じる身体・心理・社会的

な問題へ対応するために，小児腫瘍専門医，眼腫瘍

専門医，放射線科医，遺伝カウンセラー，ソーシャ

ルワーカーなどとの連携が推奨されていた（Brady, 

2003）．「眼球摘出と視覚障害の看護」の文献では，

創部の観察と症状緩和，創部の回復過程や感染予防

の説明を行うなどの摘出後のケアについて述べられ

ていた．また，眼球摘出に伴い生じる患児の心理的

問題に対応する親への心理的支援の必要性について

も述べられていた．さらに，眼球摘出は短期入院で

行われるため，看護の役割が重要であることを指摘

していた（Dodge, 2008）．「眼球摘出に対する親の

受容過程を支える看護」の文献では，診断から小児

がん経験者になるまでの短期間に起こる劇的な変化

と術後短期間での退院が不安と苦痛を引き起こすと

いう心理状態が明らかにされていた．親が専門医の

説明を受けて治療を選択する過程と摘出後における

心理的支援の必要性が述べられていた（Hama-

ma-Raz, Rot, Buchbinder, 2012）．外来で行われる

検査と治療に対応した「専門看護外来の構築」の文

献では，遠方から受診した当日に全身麻酔下での検

査治療を受ける本疾患の特徴を考慮して，子どもの

発達に合わせた術前教育やディストラクションを提

供するためにプレイスペシャリストと協働して外来

をオープンスペースに変えるなど環境を整えてい

た．また，看護師は家族の相談や告知の場へ同席す

るなど治療を選択する上での親への心理的支援を

行っていた（Strickland, 2006）．これらでは共通し

て，国内外から入院する患児の治療をスムーズに進

めるために，ソーシャルワーカーとの連携や摘出後

の視覚障害，ピアサポートに関する情報提供も行わ

れていた（Boyd et al., 1997; Strickland, 2006）．

（2）視覚障害に関する看護

視覚障害については，眼球摘出などの治療に伴う

視覚障害への看護，視覚障害をもつ小児がん経験者

への看護の視点について述べられていた．「視覚障

害の看護」の文献では，治療後の患児の学校生活に

おいて友人との交流に支障をきたす場合には，視野

欠損が生じている可能性があることから，看護師が

図1.　文献マップ
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親へ視野検査の必要性を説明し，学校との調整を図

る必要性について述べられていた（Servodidio, 

Abramson, Boxrud et al., 1993a; Canty, 2009）．「眼

球摘出と視覚障害の看護」の文献では，看護師は，

患児の学習において視覚障害により生じるニーズを

アセスメントし，退院後に学校と患児をつなげてい

た（Dodge-Palomba, 2008）．「視覚障害をもつ小児

がん経験者への看護」の文献では，治療後の視覚障

害のある患児の育児に関する情報提供や視覚障害児

の発達に関わる社会資源とピアサポートの紹介など

が行われていた（Watkinson, Graham, 2005）．

（3）遺伝に関する看護

遺伝に関する看護では，遺伝カウンセリングや二

次がん予防などの，遺伝性腫瘍により視覚障害を生

じた小児がん経験者への看護の視点が述べられてい

た．「遺伝カウンセリングにおける看護」では，看

護師は，親へ遺伝カウンセリングの必要性を助言

し，遺伝カウンセラーを紹介していた（Mahon, 

1995; MacDonald, 2000; Onuoha, 2006）．また，遺

伝性という特性から生じる二次がんについて，発症

の予防と早期発見に関する教育を行い，患児へ定期

受診を促していた （Mahon, 1995; Onuoha, 2006）．

また，健診において眼の観察を行い，早期発見に努

めていた（Onuoha, 2006）．遺伝カウンセリングを

紹介する際には，倫理的問題に配慮して親と遺伝子

検査の利益とリスクについて話し合い，適応を慎重

に検討していた（MacDonald, 2000）．「二次がん予

防の看護」の文献では，上級実践看護師（APN; 

Advanced Practice Nurse）が実践ガイドラインに

基づく保健医療者への教育や二次がんのリスクの評

価 を 実 施 し て い た（Smith, 2002; MacDonald, 

2011）．「視覚障害をもつ小児がん経験者への看護」

の文献では，遺伝カウンセリングを紹介する際に

は，倫理的問題に配慮して親と遺伝子検査の利益と

リスクについて話し合い，適応を慎重に検討してい

た（Watkinson et al., 2005; Canty, 2009）．また，二

次がんの早期発見と予防が必要な看護とされており

（Watkinson et al., 2005; Canty, 2009），APNが観察

を行い，治療後の眼球保護について患児へ教育して

いた．また，ナースプラクティショナー（NP; 

Nurse Practitioner）は晩期障害と予防に関する教

育を実施していた（Canty, 2009）．

3．看護研究の概観

過去20年間における看護研究は3件であった．

1993年の研究では，治療法と治療後の視野欠損を

眼底図で示した上で視野欠損のアセスメントと視覚

障害の程度に合わせた支援の必要性が明らかにされ

て い た（Servodidio, Abramson, Boxrud et al., 

1993a）．2002年の研究では，二次がんの種類と発

症リスクに関する文献検討を行い，遺伝性の場合の

予防的介入の必要性が明らかにされていた（Smith, 

2002）．2012年の研究では，診断後から眼球摘出後

までの親の心理のプロセスについてインタビューを

実施した結果から，親の専門的支援へのニーズが明

らかにされていた（Hamama et al., 2012）．

Ⅳ．考　察

1．文献の発行国と国際ネットワークの必要性

本研究では英語文献を対象としたことから，欧米

の文献が大半を占めていた．特に米国における看護

に関する文献が多いのは，本疾患の治療をリードす

るChildren’s Cancer Groupの臨床試験，St. Jude 

Children’s HospitalのインターネットサイトCure-

4Kidsを用いたカンファレンスなどが開始されてい

る（柳澤，2009）背景の存在が考えられる．本疾患

の特徴的な治療や看護に関する研究は，米国以外の

国からも報告されているが，研究としての報告は少

なく大半が総説であった．発症頻度の少ない疾患で

あることに加え治療施設が限定されるという背景が

考えられるが，現在では，一国での臨床試験が困難

であり，治療と研究のための国際ネットワークが構

築されている（柳澤，2009）ことから，今後の国際

的情報共有が期待できる．

本研究で明らかにされた各国が実施する看護に

は，治療を受ける患児への看護や視覚障害を生じた
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後の成長発達を促すための看護，遺伝に伴う家族の

問題と看護という共通の視点があり，看護の方法は

重要な資料となるものであった．今回，分析対象か

ら除外した看護に関する論文には，英語以外の言語

で書かれた論文が含まれる．網膜芽細胞腫の看護に

関する研究は大変貴重であることから，現在報告さ

れている各国の看護研究を国際的に集約して看護を

検討する必要性が示唆された．

2．網膜芽細胞腫で必要とされる看護

看護の視点には，治療と視覚障害，遺伝があっ

た．サブ‒サブトピックには2つの異なる視点から

導かれるものがあり，これは乳幼児期に目に発生す

る遺伝性の悪性腫瘍という本疾患の患児が併せもつ

特徴的な問題であると考えられた．

【治療に関する看護】では，放射線外照射，小線

源治療，全身化学療法，眼球摘出，全身麻酔下での

検査に伴う影響と看護について検討されていた．放

射線外照射に関する文献（Servodidio, Abramson, 

1993b）は20年前の1件だが，難治例には現在でも

行われる治療であり，副作用の予防・軽減のために

現在の看護にも活かされる内容であった．また，新

しく開始された小線源治療では，患児のケアを行う

親や看護師側の安全確保の視点が重視されている

（Servodidio, Abramson, 1994; Al-Haj et al., 2004）．

日本において看護師が行う小線源治療の安全管理に

関する報告がなく現状が明らかでないが，ケアを行

う側の安全性の視点は必要な知識であることから，

今後，専門治療施設からの報告が期待される．

眼球摘出については，摘出後の眼球のケアと視覚

障害に着目した文献に加えて，2012年に親の受容

過程を検討した文献が発表されていた（Hamama 

et al., 2012）．親は眼球摘出の必要性を受容するこ

とが難しく，温存を求めて専門病院を受診する．摘

出すれば完全に患児が回復するという狭間で揺ら

ぎ，難しい状況におかれる（Hamama et al., 2012）．

日本においてもこの問題は指摘されており，眼球摘

出への意思決定や摘出後の患児へのケアの実施，受

容と養育は親の心理に大きな負担を与えることから

（すくすく，1997；炭本，2008；永吉，2011），日本

の実状をふまえた親への心理社会的支援の更なる実

践報告と研究が必要とされる．

イ ス ラ エ ル（Hamama et al., 2012）， 米 国

（Dodge, 2008; Wright, 2008），ニュージーランド

（Strickland, 2006），英国（Tomlinson, 2001）にお

いて，全身化学療法や眼球摘出，全身麻酔下での検

査は外来や短期入院で行われている．このような治

療が可能な施設は専門病院に限られるため，患児と

家族に対して専門性の高いチームアプローチが行わ

れ，外来と地域との連携が進んでいる（Brady, 

2003; Strickland, 2006; Canty, 2009）．日本では短期

入院中の患児の症状緩和や親への教育と心理的支援

が検討されている（小泉他，2008；巴山他，2008；

佐藤他，2009）．患児と家族は外来で診断を受けて

意思決定し，経過観察においても身体的影響や様々

な思いを抱えながら外来受診を続けている．2013

年には小児がん治療を行う病院が拠点化されてお

り，今後は集約化された専門治療施設において，看

護師が多職種や地域の社会資源の調整役となり，外

来における支援体制を強化することが望まれる．

【視覚障害に関する看護】では，復学後の学習の

継続と社会生活への適応に向けた支援（Watkinson 

et al., 2005; Canty, 2009; Dodge, 2008）が検討され

ていた．本疾患において視覚障害は，治療後の患児

の成長発達とQOL向上のために重要な視点である．

日本においては，患児の発達に視点をおいた両眼球

を摘出した患児の術後の生活適応を支える看護の報

告（炭本，2008）が1件みられる．治療後の視覚障

害をもつ患児の療育や復学に視点をおき，親の負担

の軽減と患児の発達促進を図る必要性が確認され

た．視覚障害を生じた患児の養育は，短期入院のた

めに親が負担を背負う現状がある．日本からも，網

膜芽細胞腫で視覚障害を生じた場合の身体・心理社

会的特徴を考慮した療育との連携などの，病院の看

護師による実践報告が期待される．

米国癌治療学会議（ASCO）は1996年に，網膜

芽細胞腫が結果により治療方法が変わる腫瘍であ
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り，遺伝子検査が基本であることと定めていること

（Al-Haj et al., 2004）などを根拠として，【遺伝に関

する看護】の文献の全てで遺伝カウンセリングが推

奨されていた．一方で，遺伝子検査の結果により，

親子間やきょうだい間の関係性の分裂や，親の過保

護，きょうだいの罪の意識や嫉妬，子ども自身の将

来の健康不安や罪悪感，自己意識の変化など，発症

後の早期から将来までの長期間に家族全体の心理社

会的な倫理的問題が生じるリスクが指摘されている

（Al-Haj et al., 2004）．日本においても，倫理的配慮

を重視した看護に関する文献（和田他，2005；村

上，2008）があるが，遺伝カウンセリングにおける

看護師の役割が施設により流動的であり，看護師が

家族性腫瘍やケアに精通しているとは言いがたいこ

とが指摘されている（村上，2008）．また，遺伝性

の患児と家族のリスクに対する長期フォローアップ

の看護を視点とした文献は日本にはみられない．生

存率が向上して20年が経過する現在，二次がんや

患児の子どもが発症したケースがあり，今後，遺伝

性による家族への影響を視点とした看護の報告が必

要とされる．

3．看護研究の動向と必要性

本研究で抽出された論文において，実施されてい

た研究は3種類あり看護の視点は異なっていた．得

られた知見は，眼球摘出と視覚障害が生じる本疾患

の患児への特徴的な状況や，親の複雑な心理と支援

のニーズ，二次がん発症への予防的介入という，網

膜芽細胞腫の患児と家族への専門的な看護と小児が

ん経験者への長期フォローアップの看護の根拠とな

るものであった．しかし他の論文の多くは総説で

あった．さらに研究に関する論文の発行年にはばら

つきがあり，数が少なく，実態調査や探索的な研究

の段階にあった．このことから，視覚障害や遺伝性

網膜芽細胞腫をもつ患児と家族への治療後のQOL

向上を目的とした継続看護に関する研究の集積が必

要であることが示唆された．

Ⅴ．研究の限界

本研究の結果には，英語以外の言語を母国語とす

る国における看護研究は含まれていない．また，稀

少疾患における研究論文からのエビデンスを得るこ

とを重視したため，医学看護学系のデータベースに

より検索された文献のみを対象とし，各文献中で引

用されている文献の内容までは分析しなかった．

Ⅵ．結　論

文献マップを作成し文献を分類した結果，治療に

関する看護，視覚障害に関する看護，遺伝に関する

看護の3つのサブトピックが導かれた．治療の看護

では，放射線外照射と小線源治療，全身化学療法，

眼球摘出の看護が検討されていた．また，地域や学

校と患児をつなげる視覚障害の看護と，遺伝カウン

セリングと治療後の二次がんや晩期障害の予防の看

護に関する遺伝の看護が検討されていた．外来や短

期入院治療により生じる身体・心理的問題に対する

専門外来の構築や視覚障害と遺伝から生じる心理的

問題に対する小児がん経験者への看護についても述

べられており，治療中からの長期的な支援が必要と

されていた．今後は，視覚障害や遺伝性網膜芽細胞

腫をもつ患児と家族への治療後のQOL向上を目的

とした継続看護に関する研究を国際的に集積する必

要性が示唆された．
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Literature Review of Nursing for Infants with Retinoblastoma and their Families 
in English literature
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This study aimed to gain insight on nursing research in Japan by literature review of nursing care abroad for in-
fants with retinoblastoma （rare eye cancer） and their mothers. Treatment for retinoblastoma was developed in re-
cent years. PubMed and CINAHL databases were explored, covering the last two decades, and 22 papers were se-
lected for review. The first paper was published in 1993, and zero to three papers were identified for each year 
thereafter. Based on a literature map developed, the nursing care provided was classified into three topics: nursing 
for treatment, nursing for visual impairment, and nursing for hereditary cancer. In nursing for treatment, 
brachytherapy, enucleation of the eye, and chemotherapy were covered. The studies also investigated nursing to 
prevent long-term psychological issues and long-term effects after treatment, and to coordinate community and 
school for the children coping with school, as the cure rate had increased. Particularly, in case of hereditary cancer, 
nursing care for counseling the family was important. Because the long-term survival rate for infants with retino-
blastoma continues to increase as hereditary cancer research advances, papers discussing support for post-treat-
ment problems from a long-term perspective have now appeared. The results suggest the significance of further 
studies on continuing care to improve the quality of life after treatment for children with familial retinoblastoma 
and visual impairment, and their family in Japan.


