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研究成果の概要（和文）：慢性疾患患児の学校生活に関する家族のコミュニケーション能力に含まれる因子およびその
影響要因を明確にし、コミュニケーション能力を高めるための教育的な支援を行うことを目的に本研究を行った。慢性
疾患患児の家族10名を対象とした調査により、学校とのコミュニケーション能力に含まれる因子、影響要因には、親か
らのアプローチの工夫、子どものセルフケア能力、学校側の受け入れ、医療者からの支援があったと分析された。この
結果から、調査前に作成したコミュニケーション能力に関する概念モデルに修正を加えた。

研究成果の概要（英文）：The purpose of this study was to clarify factors relating to the communicative com
petence of families between schools of their children with chronic disease, also to consider educational s
upport to improve communicative competence of families. Ten families who had children with chronic disease
 were interviewed. We found that the factors relating to the communicative competence were idea of the app
roach from parents, the ability of self-care of children, acceptance of the schools, and support by medica
l staff. Concept model about the communicative competence that we made before the interviews was modified 
from the findings.
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様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９、Ｚ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
小児慢性特定疾患治療研究事業の対象で
ある児童生徒の約 85％は通常の学校（通常学
級、特別支援学級）に通学している。2007
年度の学校教育法の改正では、特別支援学校
に限らず、すべての学校で特別支援教育が行
われるように位置づけられ、通常の学校にお
いても慢性疾患患児に対して、個人のニーズ
に合わせた配慮が受けられる制度が整った。 
糖尿病や腎疾患などの慢性疾患患児につ
いては、これまでの研究成果の積み重ねによ
って、教育支援に関するガイドラインが発行
されるなど、支援が具体化している。しかし、
平成 21 年度文部科学省の調査では、小・中
学校の不登校の子ども全体の 7.0％（8,576
人）において、不登校になったきっかけに「病
気による欠席」が挙げられており、長期・短
期の入院を必要とする慢性疾患患児への学
校生活における支援はさらなる検討が必要
な課題である。 
また、慢性疾患患児の中でも、気管切開、
酸素療法、中心静脈栄養、排泄ケアというよ
うな特殊な医療的ケアを必要とする子ども
について、通常の学校に通学する対象の研究
は少ない。これまで我々は、腸管機能不全の
ため在宅静脈栄養を必要とする子どもと家
族を対象に、学校生活について実態調査を重
ねてきた（西野他，2010a）（西野他，2010b）
（西野他，2008）。調査の結果、対象の子ど
もが通常の学校において学校生活が円滑に
進められるためには、家族が子どもの健康と
疾患を理解し、学校生活において必要な意思
決定を行い、学校関係者や医療者と話し合う
ことができるコミュニケーション能力をも
つことが重要であると示唆された。 
以上のことから、慢性疾患患児の学校生活
に関する家族のコミュニケーション能力に
含まれる因子およびその影響要因を明確に
し、コミュニケーション能力を高めるための
教育的な支援を行うことで、家族と学校の相
互理解による連携を促進できると考え、本研
究を計画した。 
 
２．研究の目的 
慢性疾患患児の家族に対する学校関係者
や医療者とのコミュニケーション能力を高
める教育プログラムを開発するために、以下
の 3つを目的とした。 
1）慢性疾患患児の学校生活に関する家族の
コミュニケーション能力獲得のプロセスと
影響要因を明らかにする。 
2）1）の結果から家族のコミュニケーション
能力に関する概念モデルを作成する。 
3）家族への教育プログラムを開発・試行・
評価する。 
 なお、本研究において「慢性疾患患児の学

校生活に関する家族のコミュニケーション
能力」とは、「子どもの健康と疾患を理解し、
学校生活において必要な意思決定を行い、学
校関係者や医療者と話し合う能力」と定義し
た。 
 
３．研究の方法 
1）慢性疾患患児の家族を対象とした調査 
＜目的＞慢性疾患患児の学校生活に関する
家族のコミュニケーション能力の実際とそ
の影響要因を明らかにする 
＜対象＞慢性疾患のため学校での配慮が必
要な、通常の学校に通学している小学生以上
の子どもの母親で、研究協力の得られた 10
名。調査協力医療施設（1施設）、および慢性
疾患患児の患者会（1団体）の協力を得て対
象候補者に研究協力の依頼をした。 
＜調査方法＞質問紙（年齢、疾患や治療につ
いての基本事項）と面接ガイドを用いた半構
成的面接を行った。面接では、学校に相談し
た経験の中で、印象的だった経験を挙げても
らい、学校での配慮について学校関係者と相
談した内容と相談方法、その時の考えについ
て調査した。 
＜分析方法＞面接の録音内容から逐語録を
作成し、データから関連要因を帰納的に分析
した。分析の際には、共同研究者間で検討を
行い、妥当性を確保した。 
＜倫理的配慮＞対象者に対し、研究の趣旨・
方法・結果公表、研究参加への自由意思、プ
ライバシーの保護、不利益からの保護を文書
を用いて説明した。対象者の子どもに対し、
子どもの学校生活に関して調査者と母親が
面接をすることについて、文書を用いて説明
し、面接することの了承を口頭で得た。         
面接時に、対象者に同意書を用いて承諾を確
認し、承諾を得られた場合に調査を行った。
調査は研究者の所属機関と調査協力施設の
倫理審査で承認を得て行った。 
 
2）家族のコミュニケーション能力について
の概念モデルの作成 
 面接データの分析から、共同研究者間で検
討を行い、研究開始時に検討した概念モデル
に修正を加えた。 
 
3）家族のコミュニケーション能力を高める
教育プログラムの検討 
研究計画段階では、家族のコミュニケーシ
ョン能力を高める教育プログラムを作成し、
試行・評価する予定であったが、教育プログ
ラムについては、開発の検討までの段階で研
究期間を終了した。 
 
４．研究成果 



1）慢性疾患患児の家族を対象とした調査の
結果 
対象者の子どもは小学 2年生から中学 2年
生で、男児 3名女児 7名、疾患は食物アレル
ギー、てんかん、排尿障害、腸管機能不全で
あった。学校で必要な配慮は、アレルギー症
状や給食への対応、発作や体調不良への対応、
水泳等の授業への対応、導尿・人工肛門に関
するケア実施への配慮、IVH ラインの保護、
脱水への対応などで、小学校入学時や学年の
初めの時期、宿泊行事の際に相談をしていた。
入学時の相談窓口として教育委員会が指定
されている地域もあり、対象者の希望が通ら
ないことも経験していたが、学校関係者との
相談は、校長、担任教諭、養護教諭、栄養士
などにされ、話し合いの結果、希望に沿った
対応がされていた。どの対象者も小学校では
疾患・治療に関することはすべて学校に伝え
ていた。また、同級生にも、配慮が必要であ
ることを理解できる範囲で伝えていた。 
学校とのコミュニケーションに影響した
要因として、早期から申し入れを始めて理解
を得ていった、子どもがセルフケアできた、
子どもが自分の体調を伝えることができた、
疾患・必要な配慮を理解してもらうための資
料を用意した、医師が調整に入った、担任以
外の教諭にも理解してもらった、親の責任を
明言した、幼稚園での話し合いの経験が活か
せた、同様の配慮をした経験が学校にあった
ということが挙げられた。また、半数程度の
ケースで養護教諭が学校での調整役になっ
ていた。 
一方、入学前の相談の最初の段階で、前年
度のうちに相談がさせてもらえなかった、学
校側の相談窓口になる教諭がわからなかっ
た、教育委員会の理解が得られなかったとい
うことも述べられ、入学前には対象者が希望
するような話し合いが進められなかったこ
とも経験していた。また、疾患について説明
することが難しかった、体調不良時の学校で
の対応が慎重なため、親が頻繁に迎えに行か
なくてはならない状況が続いたといったこ
とを経験していた対象者もいた。 
また、学校とのコミュニケーションを円滑
に進めるために行っていることとして、日頃
から学校のことを知るようにする、症状が出
た時の対応をきっかけに教諭と話し合いを
重ねるなど学校との信頼関係を構築するこ
とや、担任以外の教諭からも理解を得るよう
にするということが述べられた。 
調査から、学校とのコミュニケーションに
影響した要因には、申し入れの時期や説明方
法、親の責任や熱意を示すなどの親からのア
プローチの工夫、子どものセルフケア能力、
同様の配慮をした学校側の経験や調整役に
なる教諭の存在などの学校側の受け入れ状

況、医療者からの支援があった。また、家族
は日頃より学校関係者との信頼関係を構築
する努力をしていた。一方で、入学前の相談
の最初の段階では話し合いを進めることに
戸惑った経験もしていたことが明らかにな
った。 
 
2）家族のコミュニケーション能力について
の概念モデルの作成 
 面接データの分析から、共同研究者間で検
討を行い、研究開始時に検討した概念モデル
に、親からのアプローチの工夫、調整役にな
る教諭の見極め、信頼関係構築の認識を追加
した。 
 
3）家族のコミュニケーション能力を高める
教育プログラムの検討 
 面接データの分析、概念モデルの修正から、
家族を支援する教育プログラムについて、共
同研究者間で検討し、親と援助者が一緒にコ
ミュニケーションの関連要因をアセスメン
トすることで親の気づきを促すことや、家族
と学校関係者とのコミュニケーションの経
過を親が振り返り、自己評価できる援助ツー
ルの開発が有効ではないかと考えられた。 
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