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研究成果の概要（和文）：本研究は、子どもの在宅ケアを検討し始めてから、在宅ケアに移行し、

継続するまでの子どもと家族の状態、入院中の家族を主体とした医療者との協働に関する家族

と看護師の認識の特徴を明らかにすることを目的に、在宅ケア継続中の子どもの家族と病院勤

務の看護師に質問紙調査を実施した。看護師 133 名、家族 29名の回答が得られ、その分析結果

と文献に基づき「家族を主体とした医療者との協働ケアプランのガイドライン（試案）」を検討

した。 

 
 
研究成果の概要（英文）：The purpose of this study was to clarify the condition of children and 
their families from the time home care for the child is considered to when the child is 
transferred to home care and home care is continued, as well as the characteristics of the 
recognition of families and nurses regarding family-centered collaboration with medical 
personnel during hospitalization. We conducted a questionnaire survey on the families of 
children undergoing home care and nurses working at hospitals. Responses were obtained from 
133 nurses and 29 family members, and the “Guideline for a Care Plan Based on 
Family-centered Collaboration with Medical Personnel (draft)” was created based on the 
analysis results and literatures. 
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１．研究開始当初の背景 
小児医療の進歩により、重度の健康障害を

もつ子どもの救命率が向上したが、医療技術
を要するケアを継続する子どもは増加傾向
にある。特別なニーズをもつ子どもの家族の
負担は増大しやすく、看護師の側も対応に苦
慮している。そこで、在宅ケア各期における
子どもと家族を主体とした医療者との協働
によるケアプラの方策を開発する必要があ
ると考えた。本研究の目的を以下に示す。 
 
２．研究の目的 
(1) 小児の在宅ケアを検討し始めてから、在
宅ケアに移行し、継続するまでの小児と家族
の状態と、入院中の「家族を主体とした医療
者との協働」に関する家族の認識の特徴とそ
の関係を明らかにする。 
(2) 小児の在宅ケアを検討し始めてから、在
宅ケアに移行するまでの看護と、入院中の
「家族を主体とした医療者との協働」に関す
る看護師の認識の特徴とその関係を明らか
にする。 
(3)在宅ケアを継続している小児の入院中に
おける「家族を主体とした医療者との協働」
に関する家族と看護師の認識の特徴と相違
を明らかにする。 
(4) 分析結果に基づき、「家族を主体とした
医療者との協働ケアプランのガイドライン
（試案）」を作成する。 
 尚、本研究における「家族を主体とした医
療者との協働ケアプラン」とは、小児と家族
の意見や希望が大切にされて、必要な時に、
適切な方法で、情報が提供される中で、子ど
もや家族と医療者が、在宅ケアに一緒に取り
組むことを指す。 
 
３．研究方法 
対象：入院中に医療的ケアを導入後、家庭で
生活するようになった18歳未満の子どもを過
去3年以内に受け持った経験をもつ看護師、同
様に医療的ケア導入後、家庭で生活するよう
になって６か月から２年が経過した子どもの
家族を対象とした。 
方法：無記名自記式質問紙による調査を行っ
た。看護師への調査は、家族を主体とした医
療者との協働の重要性と実際、在宅移行期の
看護、看護師・病院の背景について、家族に
対する調査は、家族を主体とした医療者との
協働の希望と実際、子どもの状態・親役割・
家族機能、ソーシャルサポート・社会資源、
属性に関する内容を実施した。家族を主体と
した医療者との協働は文献等を参考に39項目
を作成し、4段階のリッカート尺度で回答を求

めることとした。 
手順：全国の小児専門病院及び小児専門医研
修施設の計528施設の施設長・看護部長宛に書
面にて調査の目的・方法・意義を説明、調査
への協力について承諾の有無と調査用紙配布
数等の返信を依頼した。調査協力の承諾が得
られた58施設に対して、看護師への調査説明
書、質問紙と切手付返信用封筒を計299部、家
族への調査説明書、質問紙と切手付返信用封
筒を計99部送付し、対象への配布を依頼した
。対象には返信用封筒で直接投函してもらう
ことを書面にて依頼した。分析には統計ソフ
トSPSS Statistics17を使用した。 
倫理的配慮：対象者に文書にて、研究目的、
方法と共に、研究参加と中断の自由について
説明し、質問紙は無記名とし、調査における
データの管理においては、鍵のかかるロッカ
ーに保管し、情報漏洩防止に努める。研究終
了後は情報を全て破棄し、データを復元不可
能とする。研究代表者の所属施設の生命倫理
委員会の承認を得て調査を実施した。 
 
４．研究成果 
1)看護師対象の調査 
(1)対象の概要 
看護師 134 名(回収率 44.8%)のうち 133 名
の有効回答を分析した。 
看護師の概要は、女性が 122 名(91.7%)、
男性 3 名(2.3%)、無回答 8 名(6.6%)であり、
年齢は 20歳代から 50歳代の幅で、30歳代が
49 名(36.8%)と最も多かった。スタッフナー
スが 96名(72.2%)と最も多く、副看護師長ま
たは主任が 26 名(19.5%)、看護師長 11 名
(8.3%)であった。実務経験は最短 12 か月、
最長 39年で平均 12.8 か月であった。所属す
る施設は一般病院 74名(55.6%)、大学病院37
名(27.8%)、小児専門病院 15 名(11.3%)で、
地域は北海道から九州・沖縄まで全国に及ん
だ。所属部署は小児病棟が 56名(42.1%)で最
も多く、次いで NICU40 名(30.1%)、小児科病
棟 14名(10.5%)などであった。所属施設に退
院調整や在宅支援を担う独立した部署があ
るとの回答は 118 名(88.7%)、その部署への
看護師配置は 93名(80.2%)を占めた。回答者
の勤務する病棟で、過去 1年間で医療的ケア
をもちながら初めて退院し在宅移行した 18
歳未満の患者は、1～2 例 28 名(21.2%)、3～
10例75名(56.4% )、11 ～20例10名(7.5%)、
21 例以上 6 名(4.5%)、不明 14 名(10.5%)で、
さらに、そのような患者をプライマリーナー
スとして受け持った人数は、1～2 例が 67 名
(50.4%)と最も多かった。勤務する病棟から
退院した子どもの医療的ケアの内容は、経管



栄養が 103 名(77.4%)と最も多く、次いで吸
引 94名(70.7%)、気管切開 79名(59.4%)、酸
素療法 73 名(54.9%)、呼吸器管理 53 名
(39.8%)など多様であった。回答者の内、在
宅支援や退院調整の研修会等に参加した経
験がある者は 77名(57.9%)で、その内容は院
内研修が最も多く、次いで看護協会主催の研
修などであった。 
(2)在宅移行期の看護 
退院の検討を始めてから退院するまでの

時期に関わった１例への看護を思い浮かべ
た回答として、「とても意識して関わった」
との回答率が最も高かったのは、「親が、子
どもの体調がいつもより悪いときに気づき
対応できるか」で、78 名(58.6%)回答し、次
いで多かったのは「子どもの体調が悪くなっ
たとき、親が受診した方が良いタイミングが
わかるか」74 名(55.6%)、「親が医療的ケア
を行なうのに必要な物品の管理ができるか」
72 名(54.1%)、「親が子どもに必要な医療的
ケアの内容がわかるか」70名(52.6%)などで、
約半数の看護師が子どもの体調不良時の対
応や医療的ケアの基本的な理解や物品管理
について重視していることが見出された。一
方、「とても意識して関わった」との回答率
が最も低かった項目は、「親が子どものいい
たいことがわかるか」で 19名(14.3%)、次い
で「親が自分の行なっている医療的ケアに満
足しているか」21 名(15.8%)、「親が、いつ
も子どもの体調が悪くならないかと心配し
ていないか」24 名(18.0%)、「親が、子ども
の状態は落ち着いていると思っているか」24
名(18.0%)などで、子どもとのコミュニケー
ションや親の医療的ケアに対する満足や子
どもの体調への親の心情に関わる内容を重
視している看護師は2割に満たないことが明
らかになった。 
(3) 家族を主体とした医療者との協働の重
要性と実際 
協働の各項目の重要性について、看護師が

「とても大切」と回答した率が最も高かった
のは、「子どもの身体的なことだけでなく全
体をみる」で 92名(69.2%)、次いで高かった
項目は「自宅に帰った後で、確認やアドバイ
スが必要な時の連絡先を知らせる」88 名
(66.2%)、「いつも子どもや親の心配事や気
持ちに配慮する」87名(65.4%)などであった。
一方、同様の回答が少なかった項目は、「子
どもや家族を医療チームのメンバーとして
認める」が 41名(30.8%)、次いで少なかった
項目は「子どもの『親』としてだけでなく、
その人、個人としてみる」44名(33.1%)、「親
以外の他の家族員を尊重する」48 名(36.1%)
などだった。さらに、協働の実際について「い
つも実施していた」との回答率が最も高かっ
た項目は、「自宅に帰った後で、確認やアド
バイスが必要な時の連絡先を知らせる」71名

(53.4%)で、病院の連絡先を家族に伝えるこ
とは、重要と捉えられて実践されていること
が見出された。一方、同様の回答率が最も低
かった項目は、「子どもの『親』としてだけ
でなく、その人、個人としてみる」が 13 名
(9.8%)で、次いで低かったのは、「親以外の
他の家族員を尊重する」と「医療者と家族の
間の誤解やすれ違いを解決するための支援
や窓口がある」で 18名(13.5%)、「全ての医
療チームメンバーの役割を子どもと家族に
わかるように示す」20 名(15.0%)、「子ども
や家族を医療チームのメンバーとして認め
る」22名(16.5%)などであった。子どもの『親』
としてだけでなく、その人個人としてみるこ
とや、子どもや家族を医療チームメンバーと
して捉えることは、重要性の認識も実際も共
に肯定的な回答が少ないことが明らかにな
った。 
 
2)家族対象の調査 
(1)対象の概要 
家族 30 名(回収率 30.3%)の回答が得られ、
有効回答として家族29名の資料を分析した。
回答した家族は 28 名が子どもの母親であっ
た。年齢は平均 35.7(SD4.7)歳で 26 歳から
44 歳の幅であった。地域は関東地区から九
州・沖縄地区までに及んだ。在宅に移行した
子どもの調査時点での平均年齢は 4歳 2か月
で 10 か月から 14 歳 11 か月の幅であった。
子どもの状態として、一人で座れないとの回
答が 24名(82.8%)、日常会話を理解している
かわからない者 21名(72.4%)、食事は経管栄
養のみが 17名(58.6%)、排尿・排便を全介助
とする者がそれぞれ 26名(89.7%)、更衣・入
浴を全介助とする者がそれぞれ27名(93.1%)
と多くを占めた。退院した子どもの医療的ケ
アの内容は、経管栄養が 23名(79.3%)と最も
多く、次いで吸引 20 名(69.0%)、酸素療法
13(44.8%)、気管切開 11名(37.9％)など多様
であった。29名のうち父親が同居していない
子どもが 2名いた。入院していた施設は、一
般病院 12名(41.4%)、大学病院 8名(27.6%)、
小児専門病院 3 名(10.3%)で、現在定期的に
受診している主治医のいる病院は、入院して
いた施設と同じである者が24名(82.8%)であ
った。配偶者の仕事時間数は 8 時間が 7 名
(24.1%)、10 時間が 6名(20.1%)と多く、中に
は 16 時間に及ぶ者もあった。また、19 名
(65.5%)の配偶者は医療的ケアを手伝ってい
た。その他に、子育てや家の用事、医療的ケ
アの相談への対応は、7 割から 8 割の配偶者
が行なっていた。また、家族以外で手伝いや
話を聴いてくれる人は、24 名(82.8%)に認め
られた。現在活用しているサービスについて、
病院・診療所は 22名(79.3%)、専門施設・病
院 16 名(55.2%)、訪問看護ステーション
11(37.9%)などであった。 



(2)在宅移行期と現在の子どもの状態・親役
割・家族機能 
子どもの退院について検討を始めてから

退院するまでの在宅移行期の子どもの状
態・親役割・家族機能について、「とてもそ
う思った」との回答率が最も高かったのは、
「子どもをかわいいと思う」で23名(79.3%)、
次いで、「子どもとできるだけ長く一緒に過
ごしたい」19 名(65.5%)など子どもへの愛着
に関する内容である反面、「いつも子どもの
体調が悪くならないか心配だ」17 名(58.6%)
など、子どもの体調の変化に関する不安も高
率で認められた。さらに、「子どもの状態の
判断に自信がある」、「医療的ケアを行なう
ことで、私や家族にとって良い点がある」、
「医療的ケアを行なうことで、私自身は余裕
をもって育児できる」といった健康管理上の
自信や医療的ケアによる親や家族への効果
に関しては、「とてもそう思った」との回答
が認められず、また、「子どもの体調が悪く
なったとき、受診した方がよいタイミングが
わかる」と「子どもの状態は落ち着いている」
についても、同様の回答は 1名(3.4%)のみで
あった。一方、在宅ケア継続中の現在につい
て、「とてもそう思う」と回答した率が最も
高かったのは、「子どもをかわいいと思う」
で 26名(89.7%)、「子どもとできるだけ長く
一緒に過ごしたい」19 名(65.5%)など、入院
中と同じく愛着を表した項目であり、健康管
理緒への不安の回答は幾分減少した。しかし、
「私は、私の行う子どもの日常の世話に満足
している」、「医療的ケアを行なうことで、
私や家族にとって良い点がある」に対して
「とてもそう思った」との回答は 1名(3.4%)
のみであった。 
(3) 家族を主体とした医療者との協働の希
望と実際 
医療者との協働の希望について、家族が

「とても希望する」と回答した率が最も高か
ったのは、「治療やケアに関する決定が行わ
れる時には、子どもや親が医療者と一緒に決
めている」で 15名(51.7%)、次いで多いのは
「医療者は、いつも子どもや親の心配事や気
持ちに配慮している」と「病棟は、巡回、勤
務交代、規則やその他の緊急事態を含めて、
1日 24時間家族に開放されていて、家族を迎
えている」はいずれも14名(48.3%)であった。
一方、同様の回答が少なかった項目は、「子
どもの『親』としてだけでなく、一個人とし
てみてくれる」3名(10.3%)だった。 
さらに、協働の実際について「とてもそう

感じた」との回答率が最も高かった項目は、 
「病室にいるときには、「親」として迎えら
れている」や「治療やケアに関する決定が行
われる時には、子どもや親が医療者と一緒に
決めている」でいずれも 12名(41.4%)であっ
た。一方、同様の回答率が最も低かった項目

は、「医療者と家族の間の誤解やすれ違いを
解決するための支援や窓口がある」や「子ど
もや親が質問をしたり、考えや気持ちを表現
したりする機会が保証されている」のいずれ
も 2名(6.9%)、「子どもの『親』としてだけ
でなく、一個人としてみてくれる」、「親以
外の他の家族員が尊重されている」、「さら
に情報が欲しいと感じたとき、どこにどのよ
うに求めればよいかわかりやすく知らされ
ている」3名(10.3%)など、情報窓口に関する
内容であった。 
家族への調査では、家族を主体とした医療
者との協働の体験に、「学校の担任・保健の
先生・本人・家族・看護師・医師との今後に
ついての話し合い」の調整などが挙がり、協
働できなかった体験として「決定されている
事に対して意見を言う事は難しい」など、医
療者との立場の違いが家族の体験として表
現された。 
以上の結果から、在宅移行期における看護
師の認識や看護の実態、さらには家族の希望
や支援の受けとめの特徴の一旦が明らかに
なった。今後、上記の結果に加えて、各因子
間の関係性の分析結果に基づき、ガイドライ
ンのさらなる検討を行う。 
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