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研究成果の概要（和文）：本研究は、先行研究より開発した、医療的ケアを必要とする幼児の療養行動獲得支援
の看護支援プログラムを土台に、医療的ケアを必要とする子どもに関わる看護師が、家族と恊働する方法を自ら
開発するための基盤となるプログラムを検討することであった。先行研究で十分検討できなかった家族側の要因
について再分析し、公表された看護支援のガイドライン、プログラムや関連文献から、幼児の療養行動獲得支援
の分析を行った。また外来や在宅支援において専門的に医療的ケアの子どもに関わる看護師による情報提供やプ
ログラム評価を受けて、乳幼児期の家族の準備性や子どもの発達の解釈、環境整備等の課題等を組み入れたプロ
グラムの修正を行った。

研究成果の概要（英文）：Based on the nursing support program developed by previous studies regarding
 medical care behavior acquisition support for infants who require medical care, in the present 
study, we examined a program that forms the basis for nurses involved with children who are in need 
of medical care to develop self-motivation methods in cooperation with families. We reanalyzed the 
factors of the family side that could not be sufficiently examined in previous studies and analyzed 
support for acquiring medical treatment behaviors for young children based on the published 
guidelines for nursing support and programs and related literature. Moreover, in response to 
information provision and program evaluation by nurses professionally involved in outpatient and 
home support medical care, we modified the program incorporating issues such as the preparation of 
the family for infancy, interpretation of child deverlopment, and environmental improvement.

研究分野： 小児看護学
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様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９、ＣＫ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
医療技術の進歩や医療経済の変化、在宅移

行支援の経験の積み重ね、支援体制の整備、
ノーマライゼーションや子どもの権利とい
った視点の重視など、様々な背景から医療的
ケアを必要とする子どもの在宅移行は加速
している。一方で子どもの退院支援、在宅移
行、移行後の在宅支援体制の充実への課題は
大きい。NICU 長期入院児の退院をめざす中
間施設の試行事業や(地域療育支援施設設備
事業）、在宅・退院コーディネーターの配置
など（田村,2010）、在宅療養に向けたシステ
ムを整える事業も進行中である。医療的ケア
を必要とする子どもの数は明確ではないが、
平成 23 年 5 月 1 日現在、一般の小中学校お
よび特別支援学校に在籍する児童、生徒（一
部幼児）は 8,020 名で年々増加していること
が明らかになっており（平成 23 年度文部科
学省学校基本調査）、乳幼児期を加えると相
当数が存在することが推測できる。 
医療的ケアを必要とする子どもの支援の

ニーズは多岐にわたるが、在宅で長期にわた
り自己の健康増進や維持を行う子どもの自
律過程へ支援の重要性は増している。特に近
年取り組みが着目されている、小児期から成
人期への慢性疾患患者の「移行期支援」にお
いても、小児期から成人に移行することを見
越して、発達過程に沿った自己の健康管理の
自律性の獲得を支援することが必要とされ
ている（丸,2011）。医療的ケアを必要とする
学童以上の子どもの療養行動に関する研究
では、学童自身の主体性、自己決定といった
要因と療養行動との関連の研究や、親との関
係性や意思決定の主体に関する研究などが
行われており、学童自身が自己の療養行動に
おいて主体感をもてるような支援が重要で
あることが示唆され、慢性疾患の学童以上の
子どもには、自らの利益や困難をもたらす原
因を検討し、問題解決のための目標設定と行
動を決定していく認知-行動的アプローチの
効果も認められている。 
医療的ケアを必要とする幼児に関する療

養行動獲得の研究で、本研究者の調査では
（平林,2007）、看護師は〔幼児に適したコミ
ュニケーション〕〔主体性の尊重・自信意欲
につなげる〕〔ステップを踏む〕など８つの
方略を実践しているが、親にその方略を意識
的に伝えたり、幼児の発達に伴って働きかけ
方を変化させる指導はほとんど行われてい
なかった。奈良間（2005）は、「小児の在宅
ケアガイドライン」の中で子どものセルフケ
アが医療処置だけでなく、基盤となる日常生
活行動の自立に着目し、生活の中に自然に療
養行動獲得を取り入れることを提言してい
る。幼児の療養行動獲得に関する研究では、
親の認識や関わり方が幼児の療養行動を大

きく左右しており、子どもの病状や親の負担、
親の感情が関与していることが示されてい
る。幼児の療養行動獲得については、集団生
活の参加といった目的がない限りは多くは
親の判断に任されており、親の判断によって
看護師は関わりを決めると考えているが、親
自身は手探りで子どもへの関わりを行って
おり、医療的ケアを必要とする幼児への関わ
り方への一定の、しかし柔軟な指標を求めて
いる（平林,2012）。本研究者の幼児の療養行
動支援に関わる 225 名の看護師への調査（平
林,2012）から、幼児の療養行動に関わる経
験のある看護師は経験のない看護師よりも
療養行動の指導開始が可能と考える年齢は
低く、モデルやツールの存在も療養行動支援
を促進していた。医療的ケアを必要とする子
どもの療養行動獲得支援については、親との
協働を行うこと、子どもの日常生活の発達に
即した形で行うこと、支援の方略について、
具体的な支援の場に見合った方略を検討す
ることで、子どもの療養行動獲得における自
律の理解や支援の促進が行われることが示
唆されている。 
 
２．研究の目的 
 先行研究により開発してきた、「気管切開
を行う幼児の療養行動獲得のための動機づ
け看護介入プログラム」を土台にして、乳幼
児期の医療的ケアを必要とする子どもの療
養行動に関わる看護師が、乳幼児期を中心と
した療養行動獲得の発達過程を理解し、家族
と恊働する支援方略を開発するための方法
を検討することである。 
 
３．研究の方法 

1)各種のガイドライン・プログラムや文献
による、本プログラムの評価 
先行研究のプログラムについて、各種の医

療的ケアの子どもの支援モデル、プログラム
と文献検討、研究者間の検討により、プログ
ラムを評価し、必要な要素を組み込んで修正
することを研究期間を通して繰り返した。 
 具体的には、発表されている医療的ケアの
子どもの支援に関するモデルやプログラム 7
件の検討、医療的ケアの子どもと家族に関す
る文献、学会等での関連発表内容から情報収
集を行い、本プログラムを具体的に活用でき
る方法について検討を行った。 
2)家族に関わる要因の再分析 
① 医療的ケアを必要とする子どもの家族

の支援への要望と日常生活状の困難の分析 
先行研究では、プログラム構築の際に、恊

働する家族側の分析は詳細には行ってこな
かった。今回プログラムの検討にあたり、家
族側の要因についてさらに明確にする必要
性が生じたため、医療的ケアを必要とする家
族の要望や家族の困難について、先行研究で



実施した調査について再検討した。具体的に
は、気管切開を実施している 2 歳~9 歳の 23
名の子どもの家族 22 名について、日常生活
の困難と、支援に関して、一部質問紙調査と、
面接記録から該当部分を抽出する方法を実
施した。困難については、研究者が示した 4
件法の回答と自由記述、面接での発言を分析
した。支援の要望は面接記録からカテゴリー
分析を行った。本データはその扱いについて、
データ収集時の所属機関ならびに研究協力
機関の研究倫理審査の承認を受け、協力者に
文書および口頭で説明し、同意を得たもので
ある。 
3) 子どもの療養行動獲得に専門的に関わ

る看護師による評価 
 修正して提案した本プログラム内容につ
いて、その枠組や具体的な支援方法案を、子
どもの療養行動獲得に専門的に関わってい
る看護師（訪問看護・通所支援 3名、外来・
在宅支援 1名、在宅支援関連病棟 1名・在宅
支援部門 1名）に説明し、修正点や新たに加
えるべき内容について意見を得た。特に本プ
ログラムについて、医療機関や在宅療養支援
の場においての具体的な活用を念頭におき、
意見を得た。得られた評価や提案について、
プログラム上の位置づけを検討して、プログ
ラムを再検討した。 
  
４．研究成果 
4-1.医療的ケアに関わるプログラムやモデ
ル、文献からの検討 
 特に子どもの移行支援に関わるプログラ
ムや、子どもの在宅支援に関わるガイドライ
ン等から、今回のプログラムにおける、日常
生活や社会性の発達と平行した、療養行動獲
得支援の方向性の確認ができた。また、子ど
もの社会性の拡大に応じ職種間連携による、
療養行動獲得についてのプログラムでの提
案が必要であった。しかし職種間連携におい
ては、具体的な目標の目安の共有が必要であ
り、相互のコミュニケーションの課題や情報
共有の問題、記録等の課題が生じてくると考
えられた。 
医療的ケアを必要とする家族の困難や受け
入れの現状の課題は、最近の研究論文におい
ても引き続き発表されてきており、子どもの
療養行動獲得は家族の相互作用の上に行わ
れるという本研究者の先行研究からも、家族
への心理面、生活支援への重要性が示唆され
た。 
 
4-2.家族の日常生活上の困難と支援の要望 
1) 家族の日常生活上の困難 
日常生活の世話の困難：研究者が示した日

常生活上の世話については、いずれの項目も、
半数以上が「あまり自信がない」「自信がな
い」と回答する項目はなかった。「食事」（9
名）、「緊急時の対応」（10 名）、「カニューレ

が抜けない工夫」（6 名）、「スピーチボタン等
での会話」（該当者 14 名中 7 名）は、「自信
がない」「あまり自信がない」の回答が比較
的多い傾向にあった。服薬（17 名）、吸引方
法や機器の扱い（16 名）、「気管カニューレの
交換」（13 名）、「気管孔の管理」（13 名）等
は「自信がある」という回答が多かった。具
体的な困難は、“肉芽やろう孔の発生”、“乾
燥”“形状の問題でカニューレが不安定”“色
が目立つ”などがあった。また緊急時や災害
時の対応については、“急変は経験しないと
わからないので不安”、“夜間に救急で受け入
れてもらえるか”“いざというときに対応で
きない”などの不安があり、食事については、
“飲み込みが上手ではない”内容が多かった。
また、（子どもの行動や形状により）“バンド
や人工鼻がはずれやすい”、“カニューレ抜去
への対応の困難”、“睡眠時にはずれないよう
に常に注意が必要”、“スピーチボタンは痰が
多くなる”、“スピーチボタンの息苦しさでは
ずしてしまう”“会話ができるようになって
ほしい”という希望もあった。入浴では、“水
が入りやすい”、“目がはなせない”、感染で
は、“集団生活に入ると感染が増える心配”
などがあがった。 
研究協力の得られた家族は日常生活上の

世話の方法は獲得しており手技自体に困難
は感じていなかったが、子どもの特性や気管
切開以外の身体的問題が重複されているこ
とからくる困難などが考えられ、医療的ケア
を必要とする子どもの療養行動獲得の支援
については、身体面の総合的な把握と生活へ
の影響をアセスメントする必要があると考
えられた。プログラムの中では、子どもの身
体状況と生活行動の家族との確認と子ども
に可能な療養行動のステップを話しあう段
階が必要であると考えた。 

2)支援への要望 
面接記録より、支援への要望として表現さ

れた内容を分類した。18 家族から抽出され、
７つのカテゴリーに分類された。①「育てる
上での指標とつながり」：子どもを育てる上
で必要な情報や指標を必要としており、具体
的な生活情報や同様の家族とのつながりを
求めていた。＜同じ立場の家族とのつながり
の仲立ち＞、＜他の家族の日常生活のコツを
伝える＞、＜先の見通しや育つ指標＞、＜育
て方の工夫や詳細な情報＞、＜生活するため
の情報提供＞、＜親が動かなくても情報を得
られる＞、＜希望するつながりが選択できる
＞が挙げられた。②「気管切開をする子ども
をわかる人が子どもを引き受ける」は、気管
切開をしている子どもが行く機関・施設でケ
アを引き受けることや、子ども自身への働き
かけを引き受けて欲しいという内容で、＜子
どもを理解できる人が働きかける＞、＜こど



もにとっての医療者である自覚＞、＜看護師
がいるところは引き受けてほしい＞、＜誰も
が医療的ケアをしてよいように＞であった。
③「子どもの成長のための働きかけ」は、子
どもの社会的相互作用やコミュニケーショ
ンの場や、子ども自身が挑戦できる場を医療
機関だからこそ作って欲しいという要望で
あった。＜社会相互作用の機会を作る＞、＜
子どものコミュニケーションの機会＞、＜多
少の危険を乗り越える経験＞であった。④
「『医療的ケア』が育てる場を妨げない」は、
医療的ケアがあっても他の子どもと同様に
子どもが育つ環境への支援であり、特に子ど
もの発達に合わない場に行かざるを得ない
ことに不満を感じていた。＜気管切開があっ
ても預けられる＞（11 件で最も多い）、＜医
療的ケアがある子どもが育つ場＞、＜保育園
や幼稚園の受け入れ＞と分類された。⑤「ケ
ア方法や身体的安定への支援」退院時の準備
では、段階を踏んでの安心した準備や、退院
後の技術のフォローアップを望んでいた。ま
た、かかりつけ医の確保や緊急時の受診が遠
方なことなどであり、＜段階を踏んだ退院準
備＞、＜医療的ケア技術のフォロー＞、＜か
かりつけ医の確保や医療機関情報＞、＜災害
や緊急時のバックアップ＞、＜ケアや行動の
負担軽減＞、＜退院後の生活に合った病院支
援＞があがった。⑥「家族を受け止める」は、
家族が受け止められ、肯定されたと感じる支
援や、家族成員が役割をとれる支援を求めて
いた。＜気楽に相談できる場＞、＜気持ちが
楽になるような対応＞、＜育てる家族を褒め
てほしい＞、＜それでいいと言われること＞、
＜一人一人の家族の役割を考える＞、＜家族
も一人になれる時間＞、＜家族に対する心無
い言葉や視線をやめてほしい＞であった。⑦
「経済的支援」は、高額な物品購入への支援
であった。＜医療的ケア物品が高額すぎる＞、
＜臨時で看護・介護が高額＞などであった。 
 家族は、身体的な安定が図れる基盤ととも
に、子どもの成長・発達や、医療的ケアを持
ちながら発達していく指標や環境を強く求
めており、また家族自身が認められる感じる
支援を受け、医療的なケアが必要な子どもを
理解できる専門的な立場で子どもの社会生
活や家族の生活をさらにバックアップして
ほしいと願っていた。これらの要望の中でも
家族が求める子どもの成長・発達の指標をと
もに作ること、専門的な目で子どもが生活す
る様々な場において、療養行動獲得への支援
ができるようにプログラムを検討すること
が示唆された。 
 
4-3.プログラムに関する専門的な立場から
の意見から、プログラムに取り入れる内容  
 主要な意見は次のような内容であった。 

1)子どもの身体性のアプローチ 
まずは、子どもの健康状態が安定できるこ

と。それがないと子どもと家族も発達に目を
向けられない。これが保障されないと、チャ
レンジできるという後押しもできない。しか
し次には、単に子どもの身体面について、「問
題が生じておらず、健康状態が維持されてい
る」「医療的ケアを親ができている」だけで
なく、子どもの身体機能の拡大や発達に向け
た支援を考えることが必要である。特に自立
性の拡大という今回の動機づけプログラム
を考えると、子どもは身体性を元に自己の感
覚や自立を自覚していく。特に身体の自由
性・柔軟性や感覚統合を考慮していく。親自
身が子どもの身体を触れて知るといった支
援が重要であり、看護者が支援方法を獲得し
ていく必要がある。 
子どもがチャレンジできるおおらかさが、

子どもの身体性とそれに続く心理面の発展
を促進する。 
2）子どもの発達指標と支援 
①療養行動発達の捉え方：今回のプログラ
ムには、子どもの発達指標を示したが、発達
状況を示す行動には様々な側面があるため、
年齢で示さないのは当然だが、「◯◯ができ
るころ」（日常生活上や認知の状況）の提示
をすることが必ずしも家族との共有になら
ない可能性がある。発達に目を向けるときの
ひとつのヒントして考え、むしろ行動ができ
た発達の意味付けを家族にフィードバック
する。発達の見通しも、子ども自身の「行動
達成」ではなく、社会的な環境の変化なども
加味した全体的な発達状況の変化と考えて
いくこと。その生活の見通しの中での子ども
自身の経験や内面化を含めた療養行動獲得
と考えることが必要である。 
②発達し生活が変化していく見通しの中に、
どの時点で、どのような力になってくれる人
がいるということを示す。家族はイメージで
きなくても、積み重ねのある医療者がイメー
ジできていることを、家族に伝えていくこと
が必要であり、医療的ケアを持つ子どもでな
くても、様々な子どもを見られる環境が子ど
もや家族に発達の見通しをさせていくこと
になる。子どもが「特別」ではなく、医療的
ケアがあってもどう育つのかをイメージし
ていく。今を理解する共有ツールとしてパン
フレットや見通しを使っていく。また、看護
には、家族と発達の変化を共有し言語化して
いく役割がある。 
3)発達環境の整備 
 子どもの状況に見合った場を紹介したり、
一緒に考えられること。家族も希望している
が、そのような場をつくっていくことが必要
である。通所の場も家族の生活のあり方を想
定して整えていく必要がある（システムとし



て整えるには経済的バックアップが必要）。 
4)家族の中に入る支援 
 家族が、子どもの育ちに目を向けられる状
態であるかを考えて支援することが必要で
あり、まずは家族が自分の子どもを育ててい
ることの意識がもてるまで支援すること。 
家族の支援の要望は、「医療的ケア」その

ものではなく、家族が「子どもを育てる」支
援であることとなる。家族が行っていること
に一緒に考えていく立場でのコミュニケー
ションができること、子どもにも家族にも、
こうしてはいけないではなく、こんなことが
できるという提案ができる、どうしてそのよ
うな行動をとっているのかを聞ける、子ども
の考えていることを代弁できるなど、主体を
尊重し、動機づけられる支援のあり方が必要
である。 
 
4-4.医療的ケアを必要とする子どもの療養
行動獲得支援のプログラム 
 先行研究において土台とした「気管切開を
実施して家庭で生活する幼児の療養行動獲
得の動機づけに関わる親への看護介入プロ
グラム案」から、今回の検討を受けて、「医
療的ケアを必要とする子どもの療養行動支
援」には、①医療的ケアを必要とする子ども
が生活する場において、療養行動獲得の発達
につながる【身体的の安定と機能拡大の支
援】、②子どもと家族や子どもの社会生活の
場での支援者との相互作用を中心とする【家
族や教育・保育での相互作用における動機づ
け支援】と、③【見通しづくりと発達環境整
備の支援】の柱の中で構成していくこととし
た。先行研究で作成したパンフレットも発達
（生活）の見通しにより、家族と話し合える
流れとしての見通しの一覧を加えることと
した。 
 
4-5.研究成果の位置づけと今後の展望 
 本研究は、当初はプログラムに関する研修
会の開催と看護職による実践を計画し、その
準備を計画してきたが、プログラムを検討す
る上ではその活用の場により、かなり具体性
を示す必要と考えたため、プログラム案の修
正に時間を要してしまった。アンケート調査
については、実施予定内容と調査を依頼する
施設が同等である論文が発表されたことか
ら、今回は外来や在宅支援に関わる専門家か
らの評価を行った。今回の分析により、３つ
の大きな柱の中でのプログラム構成となり、
むしろプログラムを詳細にすることでの方
法提示ではなく、３つの構成について、今後
実践の場での実態での評価と活用の有用性
を検証していくことが望ましいと考えられ
た。また、今回の検討を通して、「子どもの
療養行動獲得」という用語が、狭義に捉えら

れやすいこと、子どもの社会性の発達支援と
いう方向の中で検討することが、家族や様々
な職種と恊働する上で方向性を確認しやす
いことが考察されたため、今後は社会性の拡
大や発達支援という視点で、他職種と共同す
る方向で検討していきたい。 
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