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研究成果の概要（和文）：　医療的ケアを要する小児の母親2名を対象に在宅療養で困っていることについて、
インタビューをおこなった結果、「緊急時の対応」「入院時の負担」「同胞の世話」「成長に伴う介護力」「健
常者との比較」「情報収集」であった。身体的・手段的・心理的な内容に分かれた。その中でも手段的内容が多
かった。一方、訪問看護師にインタビューを行った結果、「緊急時の対応」「人員の確保」「同胞の世話」「在
宅医との連携」「母親への心のケア」であり、母親と同様に身体的・手段的・心理的な内容に分かれた。

研究成果の概要（英文）：As a result of interviewing about 2 troubled mothers of children who need 
medical care about having troubled at home care. As a result, it was "correspondence at emergency",
 "burden at hospitalization", "care of siblings", "caregiving attendant nursing ability", "
comparison with healthy people", "information gathering". It divided into physical, instrumental and
 psychological contents. Among them, there were many instrumental contents. On the other hand, I 
interviewed a visiting nurse.
"Response in case of emergency", "Securing of personnel", "Caring for a compatriot", "Cooperation 
with a home doctor", "Care of the mind to a mother" As with mother, it divided into physical, 
instrumental and psychological contents.

研究分野：小児看護
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１． 研究開始当初の背景 
在宅医療は高齢者だけではなく、新生児集

中治療管理室（以下、NICU）等から退院し

た際の小児等特有の課題に対する体制整備

も必要であることから、平成 26 年度の小児

等在宅医療連携拠点事業として、①医療機関

の拡充、②地域における医療・福祉・教育の

連携体制の構築、③医療と連携した福祉サー

ビスを提供できるコーディネータ機能の確

立の 3事業が始まった。 

在宅療養における①在宅人工呼吸、②気管

切開、③在宅経管栄養、④在宅中心静脈栄養

などの医療的ケアを要する小児の母親の多

くは、多くの心配・不安を抱きながら、日々、

子供と接している。一方、在宅医療を提供す

る医療機関における小児等の受け入れ状況

による調査結果（厚生労働省）では、在宅医

療を担う診療所のうち、小児の「受入れはで

きない」と回答する診療所が 42.1％であった。

また、医療保険からの訪問看護を受ける小児

（0～9歳）の利用者は 10年間で 3.5倍に急

激な増加となっている。一方、厚生労働省は

ICTを利活用した地域医療ネットワーク基盤

の整備として、医療 ICT化の取り組みの一つ

に地域包括ケアシステムの構築を掲げてい

る。 

 

 

図１．本研究で構築する地域包括ケアシステ

ムを利用した i-nursingの構想図 

 
２．研究の目的 
この ICTを利活用して、医療的ケアを要す

る小児等の特有の課題に直面している母親

の大きな身体的・心理的・社会的負担軽減を

図るため、NICU等から退院した医療的ケア

を必要とする小児の母親が、療養体制に安心

して、かつ安全に在宅療養に移行できる小児

の在宅医療ケア支援システムを構築する。 

 

３．研究の方法 

 本研究は医療的ケアを要する小児と母親

をはじめとする家族とを、地域で普通に社会

生活ができるように、ICT を利活用した医療

情報システム（medical information）と在

宅看護支援システム（home  nursing）とを

融合させたシステムであるi-nursingシステ

ムの構築の前に、対象のニードの把握するた

め、対象である母親と訪問看護をおこなって

いる看護師の両者から必要とする情報につ

いて調査する。在宅療養における情報・連携

についてニーズを知る。その結果を踏まえ、

医療的ケアのプロトタイプシステム（基本的

な機能だけを部分的に実証したシステム）の

支援項目を設計する。 

 

４．研究成果 

 医療的ケアを要する小児の母親 2名を対象

に在宅療養で困っていることについて、半構

造化インタビューをおこなった。（「人工呼吸

器では、どんなことにお困りでしょうか？」

「救急時の対応で心配あるいは困るとした

ら、それはどのような事でしょうか？」「〇

〇さんが、今、一番困っていることはなんで

すか？」） 

結果、困っていることは身体的・手段的・

心理的な内容に分かれた。身体的な内容につ

いては、「緊急時の対応が難しく、容態の変

化が生じた際、適切な受診の判断ができな

い。」「不安からとりあえず、受診するように

している。」、手段的な内容では、「受診時・

通院時の荷物か多く、子どもを連れていくだ

けでも大変なうえに、人工呼吸器関係の物品



も持参しなくてはならない。」「酸素ボンベの

管理」「入院時でも、24 時間の付き添いを要

する。」「介護している母親の睡眠不足」「入

院時、同胞の世話ができない。」、または「施

設を利用する際、同胞を連れていくことがで

きない。」「身体が大きくなるため、入浴等の

介護力が必要になってきた。」、心理的な内容

では、「呼吸器がついていることで安心であ

る。」「健常者と比較してしまう。」という内

容から手段的な内容が多かった。 

 訪問看護師のインタビューからも同様に、

身体的・手段的・心理的な内容に分かれた。 

身体的な内容では、「容態の変化について、

把握が難しいため、とりあえず、受診を進め

る。」「母親の不安を軽減させるためにも、受

診を進める。」「状態を把握する画像があると

把握しやすい。また、在宅医への報告・連携

が必要。」、手段的内容では、「緊急時、担当

訪問看護師が対応できるよう努めている。」

「人員の確保が容易ではない。」「母親が同胞

の世話に時間を要することから、介護を必要

とする子どもにかかる時間が減少した。」「母

親が安心できるようこころのケア」であった。 

 以上のことから、在宅療養の開始時期によ

ってもニーズは異なる。今回の対象者は在宅

療養を始めてから平均 3年は経過しているこ

とからこのような内容であった。 

 

 

図２．構築の携帯型のシステム利用例 

（上段：ipad 例、下段：スマ-トフォン例） 

 

以上のことから、NICU 等から退院し、小児

在宅医療のための看護に必要なニーズ・情報

が明らかになった。この看護情報と地域社会

とのつながりを、ICT を用いて医療機関と在

宅とで医療情報の共有・相談できるシステム

を構築した。構築項目としては、医療機関か

らの情報提供システムとして、医療機関から

の連絡事項（個人）や周知事項（掲示板）あ

るいはこれらの編集機能を、あるいは個人が

閲覧できる結果閲覧機能（個人のバイタルデ

ータばど）を設けた。また、患者交流システ

ムとして、日記やコミュニティ、メッセージ

機能を設けた。 
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