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研究成果の概要（和文）：プラダー・ウィリー症候群児(PWS)の口腔健康を目指して、外来の口腔ケア・医療に
おけるトランジション移行医療を適切に支援するために、PWSを養育する養育者が希望する外来における看護師
の役割について調査研究を実施した。
対象の養育者は、母親5人、父親2人、平均年齢：53±4.8歳、現在も就業中の人4人，専業主婦3人。
PWS児の養育者が回答した語りの内容を分析した結果、看護師に期待される役割は【PWSの疾患特徴に基づき児の
主体性を支える】、【看護師間、看護師と医師間で情報を共有して情報を歯科診療支援へ生かす】【外来診療で
の児の安全を守る】の３カテゴリーに分類できた。

研究成果の概要（英文）：In pursuit of enhancing oral health among individuals with Prader-Willi 
Syndrome (PWS) and facilitating a seamless transition in outpatient oral care and medical support, a
 research investigation was conducted to explore the role of nurses in outpatient settings as 
desired by caregivers nurturing individuals with PWS.
 The participants comprised five mothers and two fathers, with an average age of 53 ± 4.8 years, 
among whom four were currently employed and three were full-time homemakers. 
 Analysis of the narratives provided by caregivers of individuals with PWS revealed three categories
 encapsulating the roles anticipated of nurses: 'Supporting the autonomy of children based on the 
disease characteristics of PWS' 'Sharing information among nurses and between nurses and physicians 
to integrate information into dental care support' and 'Ensuring the safety of children during 
outpatient consultations'.

研究分野： 小児看護学
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研究成果の学術的意義や社会的意義
PWS児が歯科診療を経験する際に、養育者が過去の受診経験から看護師に期待している役割が明らかになった。
この結果を基に、PWS児にケアする外来看護師が準備した方が良い学習内容、継続教育に有益となる。

※科研費による研究は、研究者の自覚と責任において実施するものです。そのため、研究の実施や研究成果の公表等に
ついては、国の要請等に基づくものではなく、その研究成果に関する見解や責任は、研究者個人に帰属します。
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１．研究開始当初の背景 

2020 年に小児科外来における染色体異常であるプラダーウィリー症候群（Prader-Willi 
Syndrome; 以下，PWS と略す）のトランジション・ケアプログラムを作成後、その研究成果は
日本小児内分泌学会主催の「Meet the Specialist PWS 」で小児科医師を対象に PWS トランジ
ション・ケアプログラムを報告するまで認知された。その小児科外来におけるケアプログラムを
定める過程で、PWS の疾患特有の際限のない過食、唾液分泌減少、性格・行動問題を起因とす
る口腔衛生管理の困難さを報告した。具体的には、幼少期から過食が始まり成長に伴ってう歯率
が高く、歯周病、口内炎といった口腔内の炎症性疾患有病率が顕著だった。他の研究から、 PWS
の約 25％は過食による肥満・糖尿病を伴い（村上、最新医学、2019）、口腔衛生管理が不十分な
ため生じるう蝕や歯周病は血糖コントロールを悪化させやすく（Teeuw WJ,. et al, Diabetes 
Care, 2010）、動脈硬化の増悪因子になる（Humphrey LL,. et al, J Gen Intern Med, 2008）こ
とが明らかになっていた。 

PWS は疾患特有の理解力や特有な性格を考慮すると、一般的な紙面や口頭での指導によるト
ランジションケアの実施は困難であり、PWS の成長過程に合わせた独自の歯科口腔医療におけ
るトランジション計画によって看護介入しなくてはならないと判断した。研究開始当初は、PWS
児を小児科外来、小児歯科外来でケアする看護師を対象とした介入を計画していたが、Covid-19
感染症が 5 類へ移行した後に、調査対象病院における外来看護師の PWS へのケア経験者が非常
に少なく、PWS との関わりもほとんどないことが調査の依頼段階で確認でき、急遽調査対象者
は PWS 児の養育者とし、主たる養育者が期待する小児科外来で勤務する看護師に期待するトラ
ンジションに合わせた口腔へのケアについて調査した。 
 
２．研究目的 
本研究の目的は、PWS を有する児の口腔健康を目指して、外来の口腔ケア・医療におけるト

ランジション（移行）医療を適切に支援するために、PWS を養育する養育者が希望する外来に
おける看護師の役割について明らかにすることである。 
 
 
３．研究方法 
主に福岡県・山口県内に在住する PWS 児を養育する 7 名の養育者を対象に、外来における口腔

ケアの受診状況、外来看護師に希望するケア、役割についてインタビュー調査を実施した。得ら
れた回答は逐語録をもとにカテゴリーに分類した。その後、看護実践能力別で外来看護師に求め
られるケア内容を分析した。看護実践能力のカテゴリーは、既報に従って「計画・連携・評価」、
「専門職開発」、「リーダーシップ」、「精神的ケア」、「援助的コミュニケーション」の５カテゴリ
ー使って分類した。 
 
４．研究成果 
対象の養育者は、母親 5 人、父親 2人、平均年齢：53±4.8 歳、現在も就業中の人 4 人，専業

主婦 3 人。トランジションの類型は、日本小児科学会の「小児期発症疾患を有する患者の移行期
医療に関する提言，2014.」をもとに分類した。対象者 8 名について、1 型「完全に成人診療科
に移行している（移行する）」、2 型「小児科と成人診療科の両方に受診している（受診する）」、
3型「小児科だけに継続して受診している（受診する）」の 3類型に区分した。1型パターン 4/7
人（57.1％）、2型 2/7 人（28.6％）、3型 1/7 人（14.3％）の状況だった。療育センター等の障
害児歯科を受診経験者は 6/7 人（85.8%）だった。また、う蝕予防目的のフッ化物塗布者は 6/7
人（85.8%）だった。 
PWS 児の養育者が回答した語りの内容を分析した結果、「８つのサブカテゴリー」、【３つのカテ

ゴリー】に分類できた。１つ目は【PWS の疾患特徴に基づき児の主体性を支える】でサブカテゴ
リーは「PWS 児の不機嫌になった後の頑固さを理解する」「PWS 児が診察を頑張っている努力を認
める」「PWS 児と養育者の心情に配慮し、寄り添いながら児の行動を歯科診療に促す」の３つだ
った。２つ目は【看護師間、看護師と医師間で情報を共有して情報を歯科診療支援へ生かす】で
「PWS 児の外来での言動を観察する」「PWS 児と養育者の様子を観察する」「受診日の児と養育者
の様子について外来看護師間、歯科医師、歯科衛生士と情報を共有する」のサブカテゴリーは３
つであった。３つ目は【外来診療での児の安全を守る】でサブカテゴリーは「PWS 児の歯科治療・
処置が安全に実施できるよう、声かけを頻回に行いながら不安を軽減させる」「診察台への上り
下り時に転倒しないように留意する」２つであった。 
 
 
 
 
 



カテゴリー サブカテゴリー 看護実践能力 

PWS の疾患・性格特
徴に基づき児の主体
性を支える 

PWS 児の不機嫌になった後の頑固
さを理解する 

PWS の理解を深める 
（専門職開発） 

PWS 児が診察を頑張っている努力
を認める 

PWS 児と養育者への声かけ 
（援助的コミュニケーション） 

PWS児と養育者の心情に配慮し、寄
り添いながら児の行動を歯科診療
に促す 

PWS 児と養育者への声かけ 
（援助的コミュニケーション） 

看護師間、看護師と医
師間で情報を共有し
て情報を歯科診療支
援へ生かす 

PWS 児の外来での言動を観察する 
ケア計画のための情報収集 

（計画・連携・評価） 

PWS 児と養育者の様子を観察する 
ケア計画のための情報収集 

（計画・連携・評価） 

受診日の児と養育者の様子につい
て外来看護師間、歯科医師、歯科衛
生士と情報を共有する 

医療者間での連携 
（計画・連携・評価） 

看護師を中心に情報共有 
（リーダーシップ） 

外来診療での児の安
全を守る 

PWS児の歯科治療・処置が安全に実
施できるよう、声かけを頻回に行
いながら不安を軽減させる 

不安を軽減させる 
（精神的ケア） 

診察台への上り下り時に転倒しな
いように留意する 

安全な診療環境の提供 
（計画・連携・評価） 

 
これらの結果は、看護実践力のカテゴリーと比較すると、受診に来た PWS 児と養育者に対する

「精神的ケア」、外来受診場面における情報収集を兼ねた「援助的コミュニケーション」、医療者
間での情報共有を基にした援助の連携に関する「計画・連携・評価」、PWS の疾患がもたらす PWS
の行動特徴、性格的特徴の理解に関する「専門職開発」、医療者間の情報共有を図る看護師の行
動としての「リーダーシップ」と、看護実践能力の全てのカテゴリー関して包含していた。 
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