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研究成果の概要（和文）： 本研究の目的は、研究者が開発した小児慢性疾患思春期患者のセルフマネジメント
支援プログラムのトランジション・ケアとしての展開を目指すために、臨床で実践する看護師のための教育プロ
グラムを開発することである。１）米国における小児慢性思春期患者のトランジション・ケアの提供システムと
人材育成について把握するために現状視察と２）小児慢性疾患思春期患者のケアにあたる看護職と小児看護専門
看護師に対するヒアリングの結果を統合して、小児慢性疾患思春期患者のセルマネジメントの発達に関する知識
獲得と支援プログラムに用いるスキル・トレーニングの演習、そして支援の際に活用するリソースを含む教育プ
ログラム案を開発した。

研究成果の概要（英文）： The purpose of this study was to develop of a educational program for 
pediatric nurses who support to adolescent patients with pediatric chronic diseases. Data were 
collected though visiting to pediatric hospital and discussion with some nurse practitioners and 
some medical doctors about transition-care in USA. And then, nurses and pediatric nursing certified 
nurse specialists were interviewed about current situation and difficulties to support for 
adolescent patients with pediatric chronic diseases in Japan.  Based on the information obtained 
from these, a educational program for pediatric nurses who support to self-management of adolescent 
patients with pediatric chronic diseases was developed.This educational program consists of two 
major parts, lecture of a body of knowledge about self-management of adolescent with chronic disease
 and group discussion about important nursing skill of carrying out the skill training session.     
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１．研究開始当初の背景 
子どものセルフマネジメントの概念は発
達的側面を有し、思春期では自立にむけてセ
ルフマネジメントの責任を引き受けていく
ことが含まれる。そして、思春期のセルフマ
ネジメント支援の方法論的検討はほとんど
なされていないため、研究者は思春期のセル
フマネジメント支援プログラムを開発し、実
証的研究を行って、その有用性を確認した。 
 日本では成人期まで小児慢性疾患を持ち
越すいわゆるキャリーオーバー患者に対す
る小児医療から成人医療への医療移行の課
題や成人期へと移行する思春期の看護の重
要性が指摘されているが、欧米のように思春
期患者の発達的移行と医療移行を支援する
トランジション・ケアの体制は十分ではない。
また、思春期の看護実践に困難を感じる看護
師は多い現状の中、思春期患者のセルフマネ
ジメントを支援する看護師のための教育に
関する系統的な検討もなされていない。 
研究者が開発したセルフマネジメント支
援プログラムでは、小児慢性思春期患者のセ
ルフマネジメント履行に影響する要素とし
て、ケア提供者との交渉であり、交渉スキル
に焦点を当てたスキル・トレーニングを含ん
だプログラムとなっている。このような介入
は看護実践として広く実施されていないた
め、看護師の思春期患者の看護の困難状況を
把握するとともに、トランジション・ケアと
しての展開を目指した教育プログラムの開
発が必要である。  
 
２．研究の目的 
 本研究の目的は、小児慢性疾患思春期患者
のセルフマネジメント支援プログラムのト
ランジション・ケアとしての展開を目指すた
めに、臨床で実践する看護師のための教育プ
ログラムを開発することである。 
 
３．研究の方法 
以下の方法を用いて、教育プログラムを開
発する。 
１）米国における小児慢性疾患患者のトラン
ジション・ケアの提供システムと人材育成に
ついて把握するために現状視察を行う。 
視察の目的は、次の 2つである。①トラン
ジション・ケアの提供システムの実態を把握
する。②その中での看護師の役割とスキルア
ップのための育成の情報を得る。 

 
２）小児慢性疾患患者のケアにあたる看護職
に対して、インタビューを行う。 
インタビューの目的は、次の 2 つである。
①医療移行支援の実態と発達を支えるため
のケアの現状を把握する。②小児のセルフマ
ネジメント支援に対する看護師の意識や困
難等を把握する。 

 
３）１）２）の結果から、思春期の移行を支
援する看護師に必要な知識とスキルを明ら

かにし、それらを獲得するための学習方法を
検討し、教育プログラムを作成する。 
 
４．研究成果 
１）北米におけるトランジション・ケアの現
状視察 
 米国での現状視察は、(1)フィラデルフィ
ア小児病院（ Children’s Hospital of 
Philadelphia；CHOP）と(2)国立小児医療セ
ンター（ Children’s National Medicine 
Center：CNMC）の 2つの施設の視察、ならび
に担当者との意見交換を行った。 
(1) Children’s Hospital of Philadelphia；
CHOP 
 主要な診療科の医師ならびにナースプラ
クティショナー（NP）によるトランジショ
ン・ケアの実際と課題について、またサテラ
イト施設における 10 代ホームレス支援、循
環器センターでの成人期移行期支援に関す
る実践と人材育成について情報を得るとと
もに視察を行った。主な内容は以下のとおり
である。 
①Sickle Cell Disease 児の移行期ケアの実
際とナースコーディネータの役割につい
て 
②思春期医学分野で対応している移行期に
ある子どもと親への医療について 
③思春期病棟における移行期ケアのプログ
ラム REACH にについて 
④１型糖尿病児の移行期ケアの課題と研究
の動向について 
⑤喘息患児に対する教育的アプローチと移
行期ケアについて 
⑥CHOP の看護師と高度専門看護師の状況と
教育計画について  
⑦10 代ホームレスのための CHOP による
Community-based の健康支援について 
⑧がんの子どもの移行期およびがん経験者
とその研究について 
⑨心臓移植を受ける子どもの移行期ケアの
実際について  
⑩入院している 21 歳以上の患者に対する移
行期ケアの実際について 
(2) Children’s National Medicine Center：
CNMC 
NP による外来看護実践の見学と血液科の
NP による移行期支援の実際、ならびに院内外
での看護師教育について担当者からのレク
チャーを受けた。 
①Headaches に関する講義および NP による
Neurology Clinic（Headaches）の診療の
見学と討議 
②Sickle Cell Disease 児の移行期ケアと血
友病患児の移行期ケアの実際について 
③NP の教育と研究支援、および NP の役割と
実践について 
④Children's National Medical Center にお
ける看護師教育と看護研究支援体制につ
いて 
(3)上記の現状視察のまとめ 



2 施設の現状視察によって、米国での現状
と日本国内における課題として、以下のこと
が明らかになった。 
 
<自立に向けた支援のあり方の現状＞ 
①米国では、小児医療から成人医療への移行
期支援として、「Got Transition」によっ
てインターネット上で提供されている枠
組みを用いて、レジネスアセスメントと実
践、評価のためのツールが移行期支援にお
いて活用されている。 
②米国では、小児医療から成人医療への移行
がスムーズにいくように子どもや家族が
セルフマネジメントできるように、病気や
治療の経過を記録する、発達段階での課題
について自分で評価することができるよ
うなケア・バインダーを作成するための記
録用紙等を子どもと家族に病院で提供し
ている。 
③ケア・バインダーは、定期受診するとき、
担当医が変わったとき、他の専門医を受診
するときなどに子どもや家族が状況を説
明したり、記録したりするために活用され
ている。 
④子どもの各発達段階に応じた子ども向け、
家族向けそれぞれのリーフレットが用意
され、子どもの療養行動の自立に向けた子
ども自身の課題、親の子どもへの支援行動
のガイドが示されている。 
⑤病院のホームページには、患者のインタビ
ューの動画などが掲載されており、同じよ
うな状況での子どもの体験や家族の体験
を知ることができるリソースが提供され
ている。 
⑥トランジション・ケアにおける移行期のケ
アの主要なポイントは繰り返し少しずつ
説明すること、成人医療に移行する前に成
人医療を提供するスタッフとの関係性が
築ける機会があること、自分で受診のアポ
イントをとれるように支援すること、移行
した後のフォローをする機会を設けるこ
とであった。 
 
＜看護師のスキルアップのための体制＞ 
 米国は、看護師免許を更新するためには、
セミナーや学会参加が義務付けられている
ため、研究を支援する部署やシミュレーショ
ン教育する部署、EBP を支援するための部署
があり、各病棟で Educator としての役割を
とる看護師の配置されていた。 
①移行期支援や小児慢性疾患の子どものセ
ルフマネジメントを支援するためのスキ
ルアップのためのプログラムが用意され
ているわけではなかった。 
②病院で、移行のための支援の実践を中心に
行っている看護師は Nurse Practitioner, 
NP であった。 
③疾患によっては、その疾患に関連した専門
の学会で、子どもの支援に関するセミナー
が開催されるため、それに参加することを

していた。 
 
２）国内での看護職に対するヒアリング調査 
 研究進行中の平成 27 年に児童福祉法が改
正され、小児慢性特定疾病児童等の自立支援
事業が展開されるようになった。そのため、
小児看護学会ならびに自立支援事業として
のケアに取り組む交流会に参加する看護師
および小児看護専門看護師に対して、自立支
援・移行期支援、セルフマネジメント支援の
現状と課題、学習ニーズに関するヒアリング
を行った。その結果、次のような現状と学習
ニーズが明らかとなった。 
①小児慢性疾患の子どもの自立に向けた支
援は重要であると認識していた。その中で、
思春期の支援において、子どもの自立に向
けて、セルフマネジメント支援を実施する
ことは重要であると考えている。 
②対象となる患者は、外来通院をしているこ
とが多く、外来患者を対象として実施する
ために外来看護師やそのための時間を割
くことが難しく、医師との協働や看護管理
者の理解が必要である。 
③外来での介入のタイミングをどのように
すればいいかわからない。 
④思春期だけではなく、幼児期から、あるい
は発症の時から思春期のセルフマネジメ
ントができるように自立を目指したケア
をしていく必要がある。 
⑤思春期患者は、病状の変化や明らかな課題
を抱えていないと支援する機会を持ちに
くく、コミュニケーションの難しさを感じ
ることがある。 
⑥小児慢性疾患の場合は、子どもに対する家
族の対応が自立に影響するため、親へのか
かわりが難しいとともに家族の支援も必
要である。 
 
３）セルフマネジメント支援プログラムの実
行可能性と課題からの教育プログラムの検
討 
①日本国内には、小児医療から成人医療へと
スムーズに移行できるように支援するた
めのガイドが存在するが、移行期という時
期に焦点が当たっており、小児期を通して
支援するため子どもと家族向けのための
リソースも支援する看護師のためのリソ
ースも整っていないため、活用できるリソ
ースが必要である。 
②小児期は発達段階に対応した課題があり、
スムーズに小児医療から成人医療への移
行を促すためには、子どもの自立に向けて
小児期を通した支援が必要である。そのた
めの支援のひとつの方法として、セルフマ
ネジメント支援は有用であり、トランジシ
ョン・ケアに組み入れることが可能であり、
米国で活用されていたレジネスアセスメ
ントの内容が介入を検討する指標として
用できると考えられる。 
③看護師の教育においては、支援する看護師



が活用できるリソースを提供することが
必要である。米国とは異なる教育体制であ
ることや NP は非常に少ないため、小児看
護専門看護師と協働することや参加しや
すいたセミナーや勉強会の開催、ならびに
そのことの有用性の病院看護部での理解
が必要である。 
④思春期患者とのコミュニケーションスキ
ル向上のための要素が含まれる必要があ
る。 
 
４）小児慢性疾患思春期患者のセルフマネジ
メント支援を行う看護師のための教育プロ
グラム 
 看護師のための教育プログラムは、思春期
を中心としたセルフマネジメント支援だけ
ではなく、小児期を通した自立支援の中での
思春期の支援の方法としてのひとつとして
位置付けることが、現状に即している。それ
によって、トランジション・ケアとしての展
開が可能となる。そのため、教育プログラム
の内容と骨子は下記のとおりとした。 
(1)セルフマネジメント支援プログラムに必
要な知識のための情報提供 
①小児用に作成しているブックレットを用
いて、小児慢性疾患思春期患者のセルフマ
ネジメントの要素とその発達の様相を理
解する。 
②支援プログラムに用いている交渉スキ
ル・トレーニングの方法を理解する。 
(2）交渉スキル・トレーニングの運用につい
ての演習 
 交渉スキル・トレーニングに用いる場面を
活用して、学習に参加する看護師でグループ
討議を行う。特に 10 代前半にある思春期患
者の特性にあったスキルを目指した下記の
ポイントを理解し、スキル獲得を目標とする。 
①思春期患者を対象とした交渉スキル・トレ
ーニングのポイント 
②思春期患者の学習時の反応の特徴とその
捉え方のポイント 
③思春期患者に対するフィードバックの方
法のポイント 
（3）支援プログラムに活用するリソース 
 米国で活用されている小児慢性疾患の子
ども向け、家族向けのパンフレットを和訳し、
国内での活用ができるようにして、家族に対
する支援のリソースとする。 
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