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研究成果の概要： 

在宅療養をする子どもの家族のケアの困難さ、両親の育児内容、災害時の不安、学
校教育、家族が望む地域支援に関する最終調査票を作成し調査した。  

 母親は、医療・看護の質の向上、施設の拡充、医療・教育・家庭間の連携の推進、負担の軽

減を願い、災害時、事故時の対処に不安を感じていることが見出され、小児の地域支援システ

ムの構築し、その対策を具体化することが重要であると思われた。 

 
 

交付額 
                               （金額単位：円） 

 直接経費 間接経費 合 計 

2006 年度 1,900,000 0 1,900,000 

2007 年度 700,000 210,000 910,000 

2008 年度 800,000 240,000 1,040,000 

年度    

  年度    

総 計 3,400,000 450,000 3,850,000 

 

 

研究分野：医歯薬学 

科研費の分科・細目：看護学・生涯発達看護学 

キーワード：在宅療養・障害や難病をもつ子ども・家族・地域支援 

 
 
１．研究開始当初の背景 

子どもの在宅ケアについては、在宅ケアに
移行するための退院指導に関する研究が多
く、退院後の生活について視点を置いた研究
も見られるが、他職種との連携を挙げるもの
が多い。実際に在宅療養の実際の困難さの解
決に向けて、組織的で具体的な介入方法と実
践について考察しているものはほとんどな
い。 

 在宅療養ではこれまでにも述べてきたよ
うに、母親一人にケアが委ねられているとい

う現状は、あまり変わっていない。インタビ
ューがまとまるとその都度現状を報告して
きたが、子どもが学齢期になれば学校の問題、
さらに子どもの成長に伴い、発達上の課題も
付加されて、思春期特有の心の動きに関する
問題が表出してくる。一般的には、思春期で
は親から分離・独立することが大きな発達課
題となるが、子どもはそれまでに様々な経験
をし、悩みながらアイデンティティを確立さ
せていく。しかし、障害や疾病を持つことで、
その経験の数が減ることは必至であり、その
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思いがいつも身近にいる母親に向けられる
こととなる。母親は子どもへの対処がスムー
ズにできなくなり、ケアの負担の上に精神的
な負担として重く伸し掛かるのである。 

地域への看護支援については、全国的に見
ると看護系の大学の中に何らかの形で貢献
していると思われるが、当看護学科内に小児
の在宅療養に主眼を置いて構築されるセン
ターは、子どもと家族が主体的に活動できる
場として位置づけられるという点で画期的
であり、アンケート調査でさらに利用者のニ
ーズに即し、子どもの発達を考慮した、地域
に根付いた支援が発揮できる場となること
が看護の責務であると考えている。 

 障害児の在宅ケアへの支援に関しては、科
学研究費補助金・基盤研究（C）(2)・課題番
号 14572273「障害児の在宅ケアにおける家
族への支援体制強化に関する調査研究（平成
14 年度から平成 16 年度・計 350 万円）」と
して、実態調査を行った。在宅療養をする障
害児とその家族への支援体制の強化を図る
ことを目的として、その実態を把握するため、
インタビューによる調査を行ってきた。これ
までの報告では、重症心身障害児の場合、子
どもの養育がほとんど母親に任されている
ため、母親の過大な負担が介護やケア技術の
質に影響すること、両親は子どものために長
期間の援助を行うという役割を受け入れる
が、在宅ケアの困難さを経験するほど葛藤す
るという実態が明らかとなり、また、難病を
持つ子の場合は、学校生活の改善を求めるこ
とが多いこと、病気も含めてそれぞれの生活
の困難さに合わせた援助を求めていること
が明らかとなった。 
 

 

２．研究の目的 

本研究の目的は、第一に「障害児の在宅ケ
アにおける家族への支援体制強化に関する
調査研究（基盤研究（C）（2））」によって得
られた「在宅療養をしている障害児とその家
族の実態」の結果から第二の目的を達成する
ためのアンケート項目を抽出する。第二にそ
の項目から、「在宅療養をする子どもへの地
域支援システムを構築する為のアンケート
調査」を行う。そして第三に「地域支援シス
テムの構築を図る」ことである。 

 

【仮説】 

1) 在宅療養をする子どもの母親は、医療・
看護の質の向上、施設の拡充、医療・教
育・家庭間の連携の推進、負担の軽減を
願っている。 

2) 災害時、事故時の対処に不安がある。 

 

 

３．研究の方法 

1) 第一：「障害児の在宅ケアにおける家族
への支援体制強化に関する調査研究（基
盤研究（C）(2)課題番号14572273）」に
よって得られた「在宅療養をしている障
害児とその家族の実態」の結果から、第
二の目的を達成するためのアンケート項
目を抽出する。 

地域支援システムが必要と考えられた根拠
として、先回の調査結果から、医療・看護の
質の向上、病気・障害に関する情報入手の簡
便化、社会資源利用手続きの一本化、医療・
福祉施設の拡充、緊急時の対応策の明確化、
経済的負担の軽減、医療・教育・家庭間の連
携の推進、という7項目が挙がったことによる
が、その内容は、これまでに在宅療養をして
いる子どもと親の生活の困難さを、そのまま
表現している。それは、在宅療養をする小児
と家族が望む支援要因である。その支援要因
に影響する項目を調査結果から抽出し、具体
性を持たせたアンケート項目として設定する。
調査結果として得られた在宅療養の実態と支
援要因の妥当性を検証する。アンケート項目
は、研究代表者と分担者で綿密なワーディン
グを行い、原案を障害を持つ子の育児サーク
ルや患者会の親にプリテストの協力を依頼し
行う。プリテストで、調査項目、選択肢、表
現や項目分析を行って修正した後、最終調査
票を作成する。 

2) 第二：「第一で抽出された項目から、在
宅療養をする子どもへの地域支援システ
ムを構築する為のアンケート調査」を行
う。 

 対象は、岐阜県内の西濃・中濃地区の都市
部にある養護学校に通う子どもの親である。
サンプリング数に関しては、地域支援の内容
をはじめ、障害・疾病状況や家族状況など対
象者の特徴によって望む支援の相違について
も検討する予定のため、病弱児・肢体不自由
児の件数がそれぞれ30以上得られるようにア
ンケート用紙を配布する。アンケート用紙は、
留置調査で実施するため、回収率を考えて配
布数を考慮する。調査結果の集計及び分析は、
研究代表者と分担者で行う。 

3) 第三：「地域支援システムの構築を図る」 

アンケートの分析結果を受けて、地域支
援システム構築を図る活動を行う。 

研究代表者が、研究期間中に異動となった
ため、滋賀県での小児の在宅ケアを把握する
機会に恵まれた。岐阜県だけではなく、滋賀
県の現状を把握するため、同じアンケート調
査を行う予定である。岐阜県での分析結果と
比較し、滋賀県の特性を考慮した地域支援シ
ステムを図る必要がある。 

 アンケート内容は、以下のとおりである。 

(1) 対象者の属性 

① 子どもの年齢・性別・特別支援学校
の種別・病気あるいは障がいの内容 



 

 

② 家族構成 

③ 健康面のケアの内容（医療的ケア・
日常的ケア） 

④ 健康面のケアの情報源 

(2) 子どもの健康面のケア・育児 

① 健康面へのケア 

② 育児への思い 

③ 母親へのサポート状況 

④ 父親の育児参加 

⑤ 家族の育児参加 

⑥ 学校教育 

⑦ 災害時・事故時 

⑧ 医療・福祉・教育への要望 

⑨ 自由記載 

 分析は、統計解析パッケージソフト 
SPSS17.0 for Windows を用いた。基本統計
量の算出、分散共分散行列による主成分分析、
主因子法による因子分析を行った。自由記述
については、質的記述的分析を行った。 

4) 生命倫理・安全対策等に関する留意事
項 

 2003年日本看護協会の「看護者の倫理綱
領」で、「看護者は、看護職の免許によって
看護を実践する権限を与えられた者であり、
その社会的な責務を果たすため、看護の実践
にあたっては、人々の生きる権利、尊厳を保
つ権利、敬意のこもった看護を受ける権利、
平等な看護を受ける権利などの人権を尊重す
ることが求められる」と記されている。 

 倫理的配慮として、研究への参加は対象者
の自由意思に基づくものとし、患者会、障害
を持つ子の育児サークル、養護学校の代表者
へ十分なインフォームド・コンセントを行う。
アンケート用紙を配布する際には、以下の内
容を明文化し、アンケート用紙と一緒に配布
する。また、研究参加の同意への意思表示に
ついては、アンケート用紙を回収できた時点
で同意を得たものと解釈することも明記して
おく。 

① 研究目的・意義の説明と研究協力へ
の依頼。 

② 研究への参加は自由意思であること
を説明し、途中で中止しても良いこ
と、研究への参加を断っても、何の
不利益も被らないことを明記。 

③ 情報の秘密保持と得られたデータは、
研究目的以外に使用しないことを明
記。 

 研究を行う前に、滋賀医科大学医学部倫理
委員会に研究の許可を申請する。その内容に
ついては、以下の通りである。 

(1) 研究等の対象とする個人の人権擁護 

 研究対象者の自由意思による研究参加の
ためのインフォームド・コンセントを行う。 

(2) 研究等の対象となる者に理解を求め同意
を得る方法 

研究の依頼・承諾については、研究承諾書

を用いて研究の協力を依頼し、同意を得る。 

(3) 研究等によって生じる個人への不利益及
び危険性並びに医学上の貢献の予測 

 対象者は研究の協力のために質問紙に答
える時間を作ることで、毎日の在宅ケアによ
る負担に加えて、新たな時間的な負担となる
可能性があること、対象者のプライバシーに
関わる質問紙内容が不快と捉えられる可能
性がある。 

 しかしデータ分析によって得られる結果
は、在宅療養を行っている小児と家族の要望
を表現でき、社会的関心を高め、在宅看護支
援内容を明らかにすることができる。それを
もとにして、在宅療養をする小児と家族の地
域支援システムを構築することができる。 

 

 

４．研究成果 
 特別支援学校小学部に通う子どもの家族
454 人にアンケートを配布し、回収率は
303 部、回収率は 65％であった。その内有
効回答は 291 部、有効回答率は 96％であ
った。 
1) 対象者の属性 

(1) 子どもの年齢・性別・学校の種別 

（表 1、表 2 参照） 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

表2．性別 と 学校 のクロス表 

   学校 

合計 
   知的

障害 
肢体不
自由 

病
弱 

知・肢併
設 

性
別 

男 度数 120 22 10 68 220 

総和
の % 

41.2% 7.6% 3.4
% 

23.4% 75.6% 

女 度数 25 15 4 27 71 

総和
の % 

8.6% 5.2% 1.4
% 

9.3% 24.4% 

合計 度数 145 37 14 95 291 

総和
の % 

49.8% 12.7% 4.8
% 

32.6% 100.0
% 

表1．性別 と 年齢 のクロス表 

   年齢 

合計    6 7 8 9 10 11 12 

性
別 

男 度数 7 51 28 33 42 27 32 220 

総和

の % 

2.4% 17.5% 9.6% 11.3% 14.4% 9.3% 11.0% 75.6% 

女 度数 1 14 15 10 11 12 8 71 

総和

の % 

.3% 4.8% 5.2% 3.4% 3.8% 4.1% 2.7% 24.4% 

合計 度数 8 65 43 43 53 39 40 291 

総和
の % 

2.7% 22.3% 14.8% 14.8% 18.2% 13.4% 13.7% 100.0% 

 



 

 

(2) 障がいの内容（図 1 参照） 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
(3) 医療的ケア（表 3参照） 
表 3.医療的ケアの内訳 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
医療的ケアが必要な子どもは、68 人（23.4％）
であった。その内訳は、表 3 の通りである。 
 他に、抗てんかん薬や抗精神病薬など特殊
な薬の投薬管理、洗腸などが挙げられた。 

授業中に付き添う子どもは 7 人であり、そ
の子どもに必要な医療的ケアの内訳は、吸引
5 人、経管栄養 5 人、吸入 3 人、浣腸 2 人、
気管切開 2 人、人工呼吸器 3 人、その他 1 人
となっている。 

 「医療的ケアで困難を感じたこと」として、
医療的ケアへの負担感、医療的ケアへの不全
感、サポートへの不満が挙げられ、医療的ケ
アを主な介護者である母親に委ねられ、サポ
ート体制が乏しい中で、十分なケアができず、
達成感が得られないということであった。 
 
(4) 日常的ケア 
日常的ケアの内訳は、表 4 の通りである。 

その他には、添い寝、装具の脱着などがある。 

「日常的ケアで困難を感じたこと」として、
日常生活動作が自立できないこと、ケアを拒
否すること、すべてに介助が必要であること、
何回言ってもできないこと、危険なことがわ
からないこと、体力的に限界を感じているこ
と、意思の疎通が難しく、習慣づけをさせる

ことの難しさを挙げていた。 
表 4．日常的ケアの内訳 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
(5) 健康面のケアの情報源 

ケアの知識を誰から得ているかには、医師
139 人、養護教諭 92 人、PT（理学療法士）
46 人、ST（言語聴覚士）41 人、OT（作業
療法士）40 人、看護師 36 人、その他 30 人
であった。その他には、学校の担任、大学教
員、施設の職員、臨床心理士、歯科医師、歯
科衛生士、知人などが含まれている。 

ケアに関する情報内容として、日常的ケア
に関するもの 28％、リハビリなどの訓練に関
するもの 14％、QOL向上に関するもの 12％、
症状出現時のケアに関するもの 12％、医療的
ケアに関するもの 10％であり、次いで、学校
での子どもの様子、病院・施設に関する情報、
子どもの発達に関するものなどが挙げられ
た。 
2) 子どもへの健康面へのケア・育児 
 「育児への思い」、「母親へのサポート」、「父
親の育児参加」、「家族の育児参加」、「学校教
育」、「医療・福祉・教育への要望」の解答を
分散共分散行列による主成分分析、因子
分析法（主因子法・バリマックス法）を用い
た。「社会資源」についてはクロス集計を行
い、自由記述は質的記述的分析を行った。 

分散共分散行列による主成分分析を
行った結果、「子どもへの健康面のケア」
の特性には、ケアの困難感・ケアに関す
る不安、「育児への思い」の特性には、
育児への懸念・母親の成長感・育児の後
退感、「母親（主な介護者）へのサポー
ト」の特性には、地域のサポート・家族
のサポート、「父親の育児参加」の特性
には、子どもの遊び相手・精神的な配慮、
「家族の育児参加」の特性には、同胞へ
の不十分なケアへの懸念・他の家族の不
適切な関わり、「学校教育」の特性には、
母親の直接的な関わり・教員の配慮・進
路への不安・発育の促進、「災害時の不
安」の特性には、災害時対応への不安、
「医療・福祉・教育への要望」の特性に
は、治療法発見へ切望・経済的負担の軽

歯磨き 225 人 77％ 

手洗い 135 人 46％ 

うがい 81 人 29％ 

食事 156 人 53％ 

入浴 229 人 79％ 

内服 146 人 50％ 

着替え 172 人 59％ 

排泄 192 人 66％ 

学校への送迎 210 人 72％ 

授業中の付き添い 7 人 2％ 

車椅子などの移動介助 64 人 22％ 

その他 11 人 4％ 
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減・実態把握への期待がみられた。 
主因子法による因子分析、自由記述の分析

は以下のとおりである。 

(1) 健康面へのケア 

「子どもの成長に伴うケアの困難感」、「ケ
アに関する不安」の 2 因子が抽出された。 

自由記述では、成長に伴い子どもの力が強
くなり、うまくケアができないこと、子ども
の障がいによっては水中毒症状があるため
に家中の水道の元栓を閉めたり、体調管理に
は気を使っているが、症状が進行していくこ
と、病院受診時の待合室での順番待ちができ
ず、大きなストレスとなっていることなどが
あり、子どもの状態によって、ケアする内容
に特殊なケースがみられた。 

(2) 育児への思い 

 「育児への懸念」、「育児への決心」、「育児
への責任感」の 3 因子が抽出された。 

 自由記述の内容は以下のとおりである。 

《うまくいかないケア》 

 「ケアの不全感」、「育児能力の減退感」、「社
会サービスへの不満」の 3 つのカテゴリーが
抽出された。 

《知識不足を感じること》 

 「病状の理解」、「症状悪化への対処」、「ケ
アの知識」、「障がいのある子どもの育児」の
4 つのカテゴリーが抽出された。 

《しつけに悩む内容》 

 「善悪を教える方法」、「しつけの工夫」、「子
どもの理解状況の判断」、「兄弟への対応」、
「将来への展望」、「ほめ方・叱り方」の 6 つ
のカテゴリーが抽出された。 

《思春期に入ってからの育児がわからない》 

 「想像できない」、「性教育の方法」、「性の
問題への対応」、「反抗期の対応」、「情緒不安
時の対処」の 5つのカテゴリーが抽出された。 

(3) 母親へのサポート 

 「祖父母のサポート」、「地域のサポート」、
「施設のサポート」の 3 因子が抽出された。 

(4) 父親の育児参加 

 「父親の日常的ケア」、「父親の医療的ケア」、
「父親の精神的配慮」の 3因子が抽出された。 

(5) 家族の育児参加 

 「兄弟への対応困難」、「代替療法への勧誘」、
「家族の積極的ケア」の 3因子が抽出された。 

 自由記述の内容は以下のとおりである。 

《兄弟に現れた困った行動と対処》 

 「学校での問題行動の出現」、「不登校」、「兄
弟への暴力」、「チックの出現」、「幼児退行」
の 5 つのカテゴリーが抽出された。 

(6) 学校教育 

 「学校への責務」、「教員の配慮」、「教育の
成果」、「学校への説明」、「進路への不安」、「学
校への気兼ね」、「学校の受け入れ制限」の 7

因子が抽出された。 

(7) 医療・福祉・教育への要望 

 「進路・就職先の整備」、「経済的負担への

軽減」、「施設・制度の拡充」の 3 因子が抽出
された。 

3) 社会資源 

(1) 災害時対応への不安 

 「大きな災害があったときにどうなるのか
不安である」の設問について、学校全体では
「あてはまる」69.2％、「尐しあてはまる」
18.0％であった。学校種別では、「あてはまる」
のうち、知的障害の特別支援学校で 33.2％、
次いで知的障害・肢体不自由併設で 23.5％で
あった。 

 自由記述では、「避難できない不安」、「避
難所生活への不安」の 2 つのカテゴリーが抽
出された。 

(2) 不慮の事故発生時対応への不安 

 「不慮の事故が起きた時の対処が不安であ
る」の設問について、学校全体では「あては
まる」63.9％、「尐しあてはまる」10.8％であ
った。学校種別では、「あてはまる」のうち、
知的障害の特別支援学校で 31.8％、次いで知
的障害・肢体不自由併設で 18.8％であった。 

 自由記述では、「子ども自身が事故にあっ
たときの不安」、「親が事故にあったときの不
安」の 2 つのカテゴリーが抽出された。 

(3) 社会資源利用 

 社会資源を利用する際の相談先には、役場
33％、母親同士の口コミ 19％、友人 10％、
療育センター10％、学校 10％、施設 5％であ
った。しかし役場では、こちらから聞かない
と教えてもらえないという不満を訴えるこ
とが多かった。 

4) 自由記載 

 「成長に伴うケアの困難感」、「医療の充
実への切望」、「経済的負担の軽減」、「社会
サービス利用の制限」、「育児不安感」、「育
児困難感」の 6 つのカテゴリーが抽出され
た。 

 

 「在宅療養をする子どもの母親は、医療・
看護の質の向上。施設の拡充、医療・教育・
家庭間の連携の推進、負担の軽減を願ってい
る」、「災害時、事故時の対処に不安がある」
という仮説は証明された。 

 小児の地域支援システムは、災害時の対応
を含めた医療・看護の質の向上、施設の拡充、
医療・教育・家庭間の連携の推進、負担の軽
減を目指して構築していく必要がある。 
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