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医療的ケアが必要な在宅療養児を育てる母親が体験した

困りごとへの対応の構造
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抄 録

本研究の 目的は、医療的ケアが必要な在宅療養児の療育に関 して、母親が体験 した困 りごとへの対応

の構造 を明 らかにす ることである。 医療的ケアが必要な子 どもを在宅で育てている母親6名 を対象 に半

構成的面接を行い、質的帰納的に分析 した。

【医療的ケアやわが子独 自の体調管理の難 しさ】の困 りごとに対 しては、【専門病院 との連携】【急変時

の受診体制の調整】【わが子の状態に応 じたケア方法の獲得】とい う"体 調管理に必要な環境を整える"対

応 をしていた。また、【医療的ケアが必要なことによる支援体制の不足】の困 りごとに対 しては、【わが子

の施設受け入れの促進 】【ケアを継続 してい くためのケア担当の調整】【通園 ・通学のための調整】とい う
"医 療 ・福祉 ・教育支援の空白を埋める"対 応を していた

。

母親への支援 として、子 どもの体調管理 に関す る継続的なサポー ト、退院後の子 どもの成長や生活状

況の変化に応 じた支援内容の相談に関わることの必要性が示唆 された。
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Ｉ.は じめ に

近 年 、少 子 高齢社 会 を背 景 と した 医療 改革 の

一 環 と して小児 在 宅 医療 が推進 され
、人 工呼 吸

器 や 胃瘻 、経 管 栄養 な どの 医療 的 ケ アが必 要 な

子 どもの在 宅移行 が増加 してい る。 その一方 で、

医療 的 ケ アが必 要 な子 どもを抱 え る家 族 の休 息

時 間が充 分 に取 れ な い こ とや 医療 的 ケ ア を理 由

に福祉 サー ビスが利 用 で きない状況 が あ り(千 葉

県 自立支援 協議 会,2011)、 医療 的 ケアが必要 な

子 ど もを在 宅 で育 て てい く過 程 での家 族 の心 身

の負 担や 福祉 サー ビス の整 備 の遅れ が課題 で あ

る。 また、 家族 は医療 的 ケ ア を継 続 して い るた

め に、地域 活 動へ の参加 や 家族 団 らん とい った

家族 の活動 に困難 を感 じてい る割合 が多 い こ と

や(内,村 田,小 野 他,2003)、 家 族 に とって必

要 な情 報 が入 手 しに く く社 会 資源 の利 用 につ な

が らない とい った状況 もあ る(塩 川,森 田,林,

2006)。

子 ども と家 族 が安 心 して療 養 生活 が送 れ るた

めの在 宅 医療 ・福祉 連携 体制 の構 築 を 目指 して、

平成25年 度 小児 等在 宅 医療 連携拠 点事 業 が実施

され(奈 倉,2014)、 子 ども を受 け入 れ る診 療所

や 訪 問看護 事 業所 は増 加 したが、 この こ とは小

児 在 宅 医療 にお い て積 極 的 な医療機 関 に限 られ

てお り、依然 と して地域格差 が存在 してい る。

医療 的 ケ ア を必 要 とす る子 どもの家族 は、退

受 理:2015年ll月13日

*1新 潟 県 立 看 護 大 学Nii
gataCollegeofNursing,*2元 新 潟 県 立 看 護 大 学 FormerlyofNiigataCollegeofNursing

－8－



院 後 の在 宅 で の生活 を経験 して は じめて子 ど も

とともに暮 らす 覚悟 に至 ってお り(馬 場,泊,古

株,2013)、 在 宅 移 行 当初 は 医療 者 か らの指 導

を手 掛 か りに無我 夢 中で生 活 を送 る中で、次 第

にそ の家族 な りの生活 の仕 方 を探 しあ て る とい

う体験 を してい る(平 林,2007)。 この よ うに家

族 が 医療 的 ケア を必 要 とす る子 ども と暮 らす 覚

悟 を決 め、 自分 た ち な りの生活 ス タイル を獲得

してい くた めに は、在 宅療養 にお け る家族 の工

夫 や努 力 が不 可欠 で あ る こ とが推 察 され る。家

庭 内 での主た る介護者 は母親 であ る こ とが多 く、

体調 が悪 くて も 自分 で なん とかす る と母親 一 人

で抱 え込 ん で い る場 合 が多 い(コ リー,2012a)。

母親 の体験 や 思 い に沿 っ た支援 を して い くた め

には、母親 が 医療 的 ケ ア を必要 とす る子 どもを

育 て る体験 の 中で生 じる さま ざま な困 りご とに

対 して、母親 が どの よ うに対応 して い るか につ

いて 明 らか にす る こ とが重 要 で あ り、 それ に よ

り母親 の要望 に沿 っ た支援 に関す る示唆 が得 ら

れ る と考 えた。

Ⅱ.研 究 目的

医療的ケアが必要 な在 宅療養児 の療育に関 し

て、母親 が体験 した困 りご とへの対応の構造 を

明 らかにす る。

Ⅲ．研究方法

1.調 査対象

対象は、気管切 開や人工呼吸器 の管理、気管

内吸引、経 管栄養、IVHな どの医療 的ケア を必

要 とし、家族 か ら医療 的ケア を受 けなが ら在宅

で生活 してい る15歳 以下の子 どもを育ててい る

母親 とした。また、在宅療養期間が1年 以上で子

どもの状態が安定 してい ることを選定条件 とし

た。

2.デ ータ収集方法

小児専門病院1施 設 と公立総合病院1施 設 の看

護部長 に研 究承諾 を得 た後、小児科外来 または

地域連携室 の看護 師の協力 を得 て、対象者 の条

件 に該 当す る母親 に研究協力依頼書を配布 また

は郵送 した。研 究協力 の意思 のある方 に研究者

が書面 と口頭で研 究協力 を依頼 した。データ収

集 は、2013年4月 か ら2014年3.月 で あ り、 同 意

書 に署名 をい た だい て か らイ ンタ ビュー ガイ ド

に沿 い半構 成 的 面接 を行 っ た。 イ ン タ ビュー ガ

イ ドの主な内容 は、在 宅療養 中で の困 りご と(子

どもの状態 、介護 者 の状況 、支援 内容 な ど)と そ

の ときの対応 で あ る。 面接 内容 はICレ コー ダー

に録音 した。

3． 分析方法

質 的 帰納 的 に分析 した。 録音 内容 を逐 語 録 に

して繰 り返 し読 み、母親 の 困 りご ととそ の対応

に着 目して コー ド化 した。 コー ドの意 味 の類似

性 と相 違性 につ い て比較 ・検 討 し、生 デー タ と

の整 合性 を確認 しなが ら、 サ ブカ テ ゴ リー を生

成 した。 サ ブ カテ ゴ リー 間 の 関連性 を考慮 しな

が らカテ ゴ リーへ と抽 象化 した。 分析 の過程 で、

研 究者 間の一 致 が得 られ るまで検討 を繰 り返 し、

妥 当性 の確保 に努 めた。

4.倫 理的配慮

A大 学 の倫理委 員会 の承認 を得 て実施 した(承

認番 号012-16)。 対象者 に研 究 目的 と方 法、研 究

協 力 に関す る 自由意 思 の尊 重、研 究 協 力 に 同意

後 も辞退 可能 な こ と とそれ に よる不 利 益 は ない

こ と、デ ー タの守秘 性 、結 果公 表 時 の匿名 性 の

確 保 につ い て、書 面 と口頭 に て説 明 し同意 を得

た。 面接 は対 象者 の都合 に応 じて 日時や場 所 を

調 整 し、 自宅 や 会議 室 等 のプ ライバ シー が確 保

され る場所 で行 っ た。 面接 時 も子 どもが ケ ア を

受 け られ る状 況 で あ る こ とを確 認 し、子 どもの

ケアが中断 され ない よ う配 慮 した。

ＩV.結 果

1.対 象者 の概要

対 象者 は6名 で あ り、 母親 の年 齢 は30歳 代 か

ら40歳 代 で あ っ た。 子 どもの年 齢 は4歳 か ら15

歳 です べ て にき ょ うだい が い た。 在 宅療養 期 間

は2年 か ら15年 で、必 要 とす る医療 的 ケア の 内

容 は、気管切 開 、人 工呼 吸器 、 胃瘻 、経管栄養 、

IVH、 人 工肛 門のケアで あった。福祉 サー ビス等

の利 用 を してい ない のは2名 で、4名 は訪 問看護 、

障害者 施 設 のデ イ ケ アや シ ョー トス テイ 、医療

入 院扱 い に よる レスパ イ トを利 用 して いた。 通

園 ・通学 していた のは5名 で、保 育 園1名 、普 通
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学校 の支援 学級1名 、特別 支援 学校3名 で あった。

面接 は各1回 で 、時 間は平均89．3分 で あった。

2.医 療 的 ケ アが 必要 な在 宅療養 児 を育 て る母

親が体験 した困 りごとへ の対応

1)母 親の体験 した困 りご と(表1)

分析 の結果 、158コ ー ドを抽 出 し、24サ ブカテ

ゴ リー、8カ テ ゴ リー に分類 され た。 カテ ゴ リー

は、【絶 え間ないケア に よる負担 】【医療 的ケアや

わが子独 自の体調 管理 の難 しさ】【入 退院 の繰 り

返 しや通 院 の大変 さ】【体調 不 良時 にす ぐ対応 で

きない不安 】【医療 的 ケア が必 要 な こ とに よる支

援 体制 の不足 】【困 りご との相談 窓 口の不 足 】【家

族 の協 力 に伴 う申 し訳 な さ】【自分 の気持 ち をわ

か って も らえないつ らさ】であった。

2)母 親の困 りごとへ の対応(表2)

分析 の結果 、139コ ー ドを抽 出 し、27サ ブカテ

ゴ リー、8カ テ ゴ リー に分類 され た。 カテ ゴ リー

は 【専 門病 院 との連携 】【急 変 時 の受 診 体 制 の調

整 】【わが子 の状 態 に応 じたケア方法 の獲 得 】【困

りご とを解 決す るた めの情報 収集 】【わが子 の施

設 受 け入れ の促 進 】【ケア を継続 して い くた めの

ケア担 当の調整 】【通 園 ・通学 のた めの調 整 】【ケ

アス トレス緩 和へ の試 み】であった。

以下、カテ ゴ リー を 【】、サブカテ ゴ リー を 《》、

対 象者 の主 な語 りを『』に斜 体 で示 し、語 りの補

足や説 明は()内 に記 し、...は 中略 と し結果 を記

述す る。

(1)【 専 門病院 との連携 】

これ は2サ ブカ テ ゴ リー か ら成 る。 『子 ど も病

院 に通 院 の 日は、 なん か や っぱ り行 くとす ご く

安 心、...地 元 の病 院 で相談 を して も、 「ん ～」っ

て言われ て終 わ る事が す ご く多 くて。（A氏） 』の

よ うに母親 は《専門病院 の医師 に子 どもの状 態 を

相談 》した り、『○ ○医大 の先 生 が い ろいろ と研

究 していて。先 生か ら「こ う したほ うが いいよ」っ

てい う助 言 もらっ て、 それ をこ っ ちの 先生 に伝

え て。 （F氏）』の よ うに 《専 門 医 とか か りつ け 医

の仲介役 を》していた。

(2)【 急変時の 受診体制 の調 整】

これ は2サ ブ カ テ ゴ リー か ら成 る。『吸 引 も

ず っ とや っ てて。 あ ぁ、 どう しよ うか な、 で も

今日は 行 か な い と士 曜 日に もし先 生が いなか っ

表1母 親の体験 した困 りごと

カ テ ゴ リー(8) サブカテゴリー(24)

24時 間看ている負担が大きい

ケアで充分な睡眠がとれない

注入の時間に追われる/経 費がか

絶え間ないケアによる負担 さむ

異常 時の対応 のために常に拘束 さ
れている

医療的ケアを他の人に任せ られない

体調管理が難しい/栄 養管理が難
しい

医療 的ケアやわが子独 自の体調

管理の難しさ
挿入チューブの管理が難 しい

わが子独 自の呼吸管理方法が難し
し 、

入 退院の繰り返 しや 通院の大変 体調悪化により入退院を繰り返す

さ 通院の大変さがある

体調不良時にすぐ対応できない 体調不良時にすぐ対応できない不
不安 安

ケアを代わってくれる人がいない

医療的ケアが必要なことによる 子どもを受け入れる施設 が限られて
支援体制の不足 いる

就学の難しさがある

身近に相談できる人や場がない

困りごとの相談窓 口の不足 ほしい情報が得られない/保 健師と
の関わりが少ない

家族の協力に伴う申し訳なさ
家族への気兼ねがある

きょうだいに我慢 させている

挿入チューブについて聞かれること
で不快になる

自分の気持 ちをわかってもらえな わが子が受け入れられないことを悲

い つらさ しむ

気持ちが不安定になる

自分の気持ちがわかってもらえない

表2母 親 の困 りごとへの対応

カテゴリー(8) サブカテゴリー(27)

専門病院との連携

専門病 院の医師 に子 どもの状態を
相談する

専門医とかかりつけ医の仲介役をす

る

急変時の受診体制の調整
状態を診て受診の時期を見極める

かかりつけの地元の病院を受診する

わが子の状態 に応 じたケア方法
の獲得

入院 しないように呼吸管理を徹底す

る

わが子に合った排痰 法を習得する

IVHの 事故抜 去を予防する

注入方法を工夫する/入 浴方法を
工夫する

ケアの必要物 品を手配する

困りごとを解決するための情報収

集

ケア方法や就学について相談する

インター ネットで情報を集める

わが子の施設受け入れの促進

子どもの預かり施設を自分で探す

子どもを預けるために施設の看護師

を手配する

施設のスタッフにわが子のケアに慣
れてもらう

ケアを継続 していくためのケア担

当の調 整

できることは自分でする/家 族と協

力しながら看る

支援サービスを利 用しながら看る

通園 ・通学のための調整

支援体制を考慮して学校を選択する

学校の施設環境 を整えてもらう/担
任の協力を得る

通 園 ・通学のために身体状況を整
える

通 園 ・通 学時の緊急 時に対応 でき

る体制を整える

ケアストレス緩 和 への試 み

障がい児の母親とのつながりを励み
にする

経験を前向きにとらえる

仕事をすることで気持ちを切り替える

問題が起こらないように回避する
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た ら困 るな ぁ って。 行 くだ け行 っ て。（C氏） 』の

よ うに母親 は、子 どもの 《状態 を診 て受診 の時期

を見極 め》た り、『普通 の定期 健 診 は地 元 の病院

でや っ て。 や っぱ り（子 ど も病院 との間 に）ワン

クッ シ ョンあ った ほ うが、 も しなんか あ った時

に も。（C氏） 』の よ うに急 変時 にす ぐに対応 して

も らえ る よ うに 《か か りつ け の 地元 の病 院 を受

診》していた。

(3)【 わが子の状態 に応 じたケア方法の獲 得】

これ は6サ ブカ テ ゴ リー か ら成 る。 『手 で覚 え

る しか な い っ てい う感 じで、 サー チュ レー シ ョ

ン とか 、数 値 も大 事 なん です け ど、結 局 は本人

の肺 のふ く らみ方 と、 普段 と痰 が あ る時 の（肺

の）ふ くらみ方 の違 い とか 、… 。 体勢 と本 人 の

呼 吸 に 合わせ て痰 を上 が らせ る とか っ てい うの を

教 え て貰 った。（F氏）』の よ うに《わが 子 に合 っ

た排痰 法 を習得 す る》、『元 気 にな っ てあ ちこ ち

出 か け られ るよ うにな っ て、 そ うい う時 に、（外

出先 の）お店 で注入 した り、 車 の 中 でボト ル 繋

げ な が ら帰 っ て来 た りとか。 （A氏）』の よ うに

《注入 方 法 を工 夫 す る》、『通販 で折 り畳 み の や

つ（マッ サ ー ジベッ ド）が あ っ て、 そ こに乗 せ

て、 （入浴 後 に 体 を）拭 い てっ てい うと、楽 なの

で。（E氏） 』の よ うに 《入浴 方法 を工夫す る》、《入

院 しない よ うに呼吸 管理 を徹 底 す る》《IVHの 事

故 抜去 を予防す る》《ケアの必 要物 品 を手配す る》

の よ うに、母 親 は成 長 や 生 活様 式 に応 じて、 日

常 の生 活 が快適 に な る よ うにケ ア方 法 を工夫 し

ていた。

(4)【 困 りごとを解決す るための情報 収集】

これ は2サ ブ カテ ゴ リー か ら成 る。 『保 育園 の

看 護師 さんか ら○○小 学校 には1人 看護師 さんが

い て、気 切のお 子 さんが いるっ て聞 い て相談乗 っ

て くれ た り。（A氏） 』の よ うに 《ケア 方法 や就 学

につ い て相 談》した り、『イ ン ターネッ 卜で同 じ

病 気 の人探 して、「これ は どこで買 え ますか?」 っ

てい うの も全 部 自分 でや った し。 結局 自分 が動

か な きゃ誰 も教 え て くれ な い し、 自分 の子 ど も

の こ とだ か ら、 たぶ ん私 以 上 に頑 張 っ て くれ る

人 は世 の 中に誰 もいな い と思 うん ですよね。（C

氏）』の よ うに 《イ ンター ネ ッ トで情 報 を集 め る》

ことで困 りご とに対応 していた。

(5)【 わが子の施設 受け入れ の促進 】

これ は3サ ブ カテ ゴ リー か ら成 る。 『市役所 と

か に聞 い て も直接 聞 い て くれ っ て言われ て、障

害者 の施 設 が 電話帳 に載 っ てたか ら、 電話 して

や っ と預 け る場所 を一個 見 つ け て。（D氏） 』の よ

うに 《子 どもの預 か り施設 を 自分 で探す》や 、『市

役所 に看 護 師 を（採 用 してほ しい）っ て言 っ て。

（A氏）』の よ うに《子 どもを預 け るた め に施設 の

看 護 師 を手 配 す る》、『初 め の頃 は月1ぐ らい で

（施設 に）行か せ て、 な るべ く（スタッ フに）慣れ

て もらおう っ て。（D氏） 』の よ うに《施設 の スタ ッ

フにわが子 のケアに慣れ て も ら う》とい った わが

子 が施 設 に受 け入 れ て も らえ る よ う関 わ ってい

た。

(6)【 ケアを継続 していくためのケア担 当の調整】

これ は3サ ブ カ テ ゴ リー か ら成 る。 母 親 は 自

分 が ケア を担 うこ とを前提 と して、《で き るこ と

は 自分 です る》が、 き ょ うだいの学校行事や急用

時 は、『誰 もいな い時は最 終 的 にはお父 さん にお

願 いす る っ て い う感 じ、（E氏）』の よ うに 《家 族

と協 力 しな が ら看 》てい た。 また、『お父 さんお

母 さん も働 い てる し、旦 那 も もちろん 働 い てる

し。 で、 自分 が医 者 に も行 けな いみ た いな。 そ

れ で（訪問） 看 護 を頼 ん だ っ てい うの もあ ります

ね。（B氏 ）』の よ うに、家族 が ケア で きない場 合

の手段 と して、《支援 サー ビスを利用 しなが ら看

る》の選択 を し、ケ アが継続 で き るよ うに調整 し

ていた。

(7)【 通園 ・通学 のための調 整】

これ は5サ ブ カテ ゴ リー か ら成 る。『ケ ア も必

要 だ し、 や っぱ り普通 の 子 との リズ ムが違 っ て

疲れ ちゃ うの もあ っ て、 こっ ち（特別 支 援 学校）

に来 た。（F氏）』の よ うに 《支 援 体 制 を考 慮 して

学校 を選択 》した り、『スト ーマ を処 理 す るに あ

た っ ての 卜イ レの リフォ ー ム とか 着 替 え る場所

とか 、入 学式 に は も うバッ チ リ（整 え て もらっ

た）。（B氏） 』の よ うに《学校 の施設環境 を整 えて》

も らった りしていた。 また、『点滴 な ロッ ク して

（保育園 に）行 っ てい いっ て言われ た の で。 だ け

ど1日5時間 しか外 しちゃ いけな いっ てい うのが

あ っ て。 そ の時間 内 で保 育園 に行 こ うっ てな っ

た の で。（B氏） 』の よ うに 《通 園 ・通 学 の た めに
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身体 状 況 を整 え る》こ とや 『IVHや 経 菅栄 養 の 菅

も入 っ てたん だ け ど、抜 けた ら私 は家 で待機 し

て るか、 ま ぁ、 そ こ（保 育園)に い るか ら。(B

氏)』 の よ うに 《通園 ・通学時 の緊急 時 に対応 でき

る体制 を整 え る》こ とを してい た。 さ らに、『毎

年 の よ うに先 生が 変 わ っ てる感 じな の で、 そ の

新 しい先 生にや り方 を教 え る。 付 い て くれ っ て

言われ る から4月 は私 が付 く。（D氏)』 の よ うに

《担任 の協 力 を得 る》とい うこ とを通 して わが子

の通園 ・通学 が順調 とな るよ う調整 してい た。

(8)【 ケ アス トレス緩 和への試み】

これ は4サ ブ カテ ゴ リー か ら成 る。 『他 の人 に

言 っ て もわか ん な いん だ よね っ て。)結局 お 母 さ

ん同 士 で話 してるのが 一番 多 いかな。（C氏)』 の

よ うに 《障 がい児 の母親 とのつな が りを励 み にす

る》、『娘 とい い時間 を もらっ てや っ てる し。 う

ちは う ちの ス タ イル で うま くや っ て るか な っ

て。（C氏)』 の よ うに《経験 を前 向 きに とらえる》、

『や っぱ り私 が ちょっ と（仕 事に)出 れ るよ うに

な っ て、 す ご く今、私 が す ご く気持 ち的 に この

子に対 して優 しくなれ た ってい うか。（A氏)』 の

よ うに 《仕 事 をす るこ とで気持 ちを切 り替 える》、

『や っぱ り…（先 生に)子 ど も可愛 が っ て貰 いた

い じゃな い ですか。 ね ぇ。 だか ら言わ な い ……。

（D氏)』 の よ うに 《問題 が起 こ らな い よ うに回避

す る》といった方法 でケアの ス トレス に対応 して

いた。

3.医 療 的 ケ アが必 要 な在 宅 療養 児 を育 て る母

親 の困 りごとへの対応の構造

医療 的 ケ ア が必要 な在 宅療養 児 を育 て る母 親

の 困 りご ととそ の対応 の 関係 につ い て、語 りの

内容 か ら分析 し、 カテ ゴ リー の 関係 を構 造 図 に

示 した(図1)。

母親 は様 々な困 りご とに対 して 【困 りご との相

談窓 口の不足 】を実感 し、「結局 自分が動 かなきゃ

誰 も教 えて くれ ない」との思いか ら、 医師や 地域

図1医 療的ケア を必要 とする在宅療養児 を育て る母親が体験 した困 りごとへの対応
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連携 室や保 育 園の看護 師な どの専 門家 、イ ンター

ネ ッ トや 障 がい児 を もつ母親 な どか ら、 【困 りご

とを解決 す るための情報 収集 】を しなが ら対応 し

ていた。 母親 の主 な困 りご とには、【絶 え間 ない

ケア に よる負 担 】【医療 的 ケ アや わ が子独 自の体

調 管理 の難 しさ】【医療 的 ケ アが必要 な こ とに よ

る支援 体制 の不 足 】が あ り、【医療 的 ケ アや わ が

子 独 自の体調 管 理 の難 しさ】と【医療 的ケ アが必

要 な こ とに よ る支援 体制 の不足 】は、【絶 え間 な

い ケア による負担 】を増強 させ る要 因 となってい

た。 ま た、【入退 院 の繰 り返 しや 通 院 の大変 さ】

と【体調不 良時にす ぐに対応 できない不安 】は 【医

療 的ケ アや わが子独 自の体調 管理 の難 しさ】と互

い に影 響 し、 【医療 的 ケアが必要 な こ とに よる支

援 体制 の不足 】と【家族 の協力 に伴 う申 し訳 な さ】

もま た互 い に影 響 す る とい う困 りご との構 造 が

示 され た。

また 、【自分 の気持 ちをわか って も らえないつ

ら さ】があ る一方 で、【ケア ス トレス緩 和へ の試

み 】で対応 してい た。

【医療 的 ケ アや わ が子 独 自の 体調 管 理 の難 し

さ】の困 りご とに対 しては、 【専 門病院 との連携 】

【急変時 の受診体制 の調整 】【わが子 の状態 に応 じ

たケ ア方 法 の獲得 】とい う"体 調 管理 に必 要 な環

境 を整 え る"対 応 を して い た。 また、 【医療 的 ケ

アが必要 な こ とに よる支援 体制 の不 足 】の困 りご

とに対 して は、【わが子 の施設 受 け入 れ の促進 】

【ケアを継続 してい くためのケア担 当の調整 】【通

園 ・通 学 の ため の調整 】とい う"医 療 ・福祉 ・教

育支援 の空 白を埋 め る"対 応 を していた。

V.考 察

1.体 調管理 に必要 な環境 を整 える対応

母親 は、子 どもの 良好 な健 康 状 態 を維 持 して

い くた め に、 目的 に応 じて専 門病 院 とか か りつ

け医の複 数 の病 院 に受 診 し、専 門 医 の助言 をか

か りつ け医 に伝 える こ とで 【専 門病 院 との連携 】

や 【急 変時 の受診 体 制 の調 整 】を行 い、病 院 間の

橋 渡 しの役 割 を担 って い る。 子 どもの 良好 な状

態 を維持 してい くこ とは、子 ども を 自宅 で育 て

て い くた めに必 要不 可欠 で あ るた め、健康 管 理

に必 要 な環 境 と して医療 連携 に重 点 を置 い て い

る。 高齢 者 に対 す る退 院調 整 や 地域 連 携 の体 制

整 備 が進 む 中、小 児在 宅 医療 連 携 拠 点事 業 の取

り組 み は限 られ てお り(奈 倉,2014)、 診 療報 酬

や 医療 環境 の違 いか ら医師 間 の連携 が難 しい(前

田,2013)。 看 護 者 は、母 親 が 医療 連 携 の キ ー

パー ソン とな らざる を得 ない状 況 を改 善 し、 わ

が子 のケ アや 育児 に専念 で き る よ う支 援す る必

要が ある。

母 親 は呼 吸状 態 の悪 化 予 防 の た め に病 院 で受

けた 呼吸理 学 療 法 を 自宅 で継 続 し、体 重 増加 を

み な が ら経 管 栄養 の注入 量や 注入 回数 を調整 す

るな ど【わが子 の状 態 に応 じた ケア方 法 の獲 得 】

に よって、わが子 の 良好 な状態 を維 持 していた。

これ は、母 親 が病 院 で指導 され た ケ ア方法 を在

宅 とい う文脈 で 自分 な りに 再構 築 して い く(コ

リー,2012b)と い う母 親 の適応 過 程 で あ る。 そ

れ ぞれ の生 活 環境 や子 どもの成 長 に応 じて ケ ア

方法 を柔軟 に変 えてい け る対応 力 は、在 宅療養

を継 続 してい く上 での 強み と して母親 の 自信 に

繋 が る と考 え られ る。 そ の反 面 、母 親 は常 に子

ども の 生命 を守 る重 圧 感 を抱 え な が ら主 治 医

的 な役 割 を果 た してい る(水 落,藤 丸,藤 田他,

2012)た め、子 どもの状態 悪化 は母親 の強 い 自責

の念 に繋 が りやす い。看 護 者 は、子 どもの体調

管 理 を母 親 だ けに委 ね るので は な く、継 続 的 な

サポー ト体制 を構 築す る必要 があ る。

2.医 療 ・福祉 ・教 育支援の空 白 を埋 め る対応

先 行研 究 と同様 に、 【医療 的 ケアが必要 な こ と

に よる支援 体制 の不足 】を感 じなが らも 【わが子

の施設 受 け入れ の促 進 】【ケア を継続 して い くた

めのケア担 当の調整 】【通園 ・通学 のための調整 】

な ど積極的 な対応 が語 られ てい た。

この よ うな母親 の対応 は、 「自分 の子 どもだか

ら自分 が動 かな けれ ば」とい う母親 と しての責任

や 覚悟 が捉 え られ る と ともに、 医療 的 ケ アが途

切 れ る こ とに よ りわ が子 の 生命 が脅 か され る と

い う危 機 感 を抱 い てい る こ とが考 え られ た。 ま

た、母 親 は、通 園 ・通 学 に よ り、 わ が子 の体験

を増 や して生活 の質 を 向上 させ た い とい う思 い

が あ る こ とが 考 え られ た。 そ の 一方 で、 通 園 ・

通学 が 母親 に とっ ては レスパ イ トと しての意 味

合 いが あ る(別 所,入 江,山 田他,2013)と い わ
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れ る こ とか ら、教 育 環境 の整備 は子 ども と母親

双方 に とって重要 な支援 であ る といえ る。

福祉 サー ビス の利 用 は子 どもの受容 や 介護 意

欲 の 向上 に繋 が る(生 田,宮 里,2011)と いわれ

るが、母親 自身 がケ ア を しな が ら福 祉 サ ー ビス

の利 用促 進 に 向 けて対 応 す る こ とは過 度 の負 担

が あ る こ とが推 察 で き る。 障害者 総 合 支援 法 に

よ り相 談 支援 専 門員 が配 置 され る よ うにな った

が 、人材 の不 足や 医療 と福祉 をつ な ぐ介 護 支援

専 門員 の よ うなケ ア コーデ ィネ ー ター の働 き を

十分 に果 たせ ていない こ とが指 摘 され てい る(前

田,2013)。 退 院 調 整 にお い て看 護 者 は 医 療 と

福 祉 の連 携 を強化 す る と ともに、退 院 後 は訪 問

看 護 師や 相 談支 援員 や 保健 師 と協働 しなが らケ

ア を コー デ ィネ ー トしてい くこ とが重要 で あ る。

特 に訪 問看護 師 は、実 際 の 生活 を理 解 し、子 ど

もの成 長 や 生活 状況 の変化 に応 じた必 要 な支援

内容 の相 談 に 関われ る立場 か らそ の 中心的役 割

を担 ってい くこ とが期待 され る。

VI． 結 論

医療 的 ケ ア が必要 な在 宅療 養 児 の療 育 に関 し

て、母親 が体験 した 困 りご とへ の対応 の構 造 は、

困 りご との解決 に 向 けた情 報収 集 を基 に、 わが

子 の健康 管理 に必要 な環境 を整 え るこ と、医療 ・

福祉 ・教 育支 援 の空 白を埋 め る こ と、 自 らのケ

ア ス トレス を緩 和す る こ とで あ った。 母 親 へ の

支援 と して 、子 どもの体 調 管理 に 関す る継続 的

なサ ポー ト、退 院 後 の子 どもの成 長 や 生活 状況

の変化 に応 じた支 援 内容 の相 談 に 関わ る こ との

必 要性 が示唆 され た。
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