
要旨
【目的�】本研究の目的は，学童・思春期にある医療的ケア児を養育する母親の体験を明らかにす

ることである．
【方法�】学童・思春期にある医療的ケア児を養育する母親 5名にインタビューを行い，質的記述

的に分析した．
【結果�】母親の体験は，【医療的ケアに関連した体験】【学校生活に関連した体験】【子育てに関連

した体験】【介護に関連した体験】の 4つに分類された．
【結論�】母親はわが子のケアスタイルが獲得できている反面，新たな医療的ケアが増えることへ

の戸惑いや困難さを体験しており，医療的ケアが増えることへの支援が必要である．学校
生活では教員や学校看護師の対応に満足しているが，医療的ケア児が安全な学校生活を送
るための学校看護師の人材確保が課題である．また，母親は子どもの意思を尊重したかか
わりをしているが，学童・思春期の発達課題である自立や社会性の獲得に向けた支援が必
要である．さらに，母親の加齢による介護力の低下や卒業後の子どもの居場所を確保する
必要性が示唆された．
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Ⅰ．緒言　
　令和元年度の全国の医療的ケア児の数は約 2 万人と
報告され，小児医療の進歩とともに増加傾向にある（厚
生労働省，2021a）．それに伴い医療改革の一環として
小児在宅医療が推進され，人工呼吸器や胃ろう，経管
栄養などを行っている医療的ケア児の在宅移行も増加
している．2021 年 6 月に「医療的ケア児及びその家
族に対する支援に関する法律」が可決され，「医療的
ケア児」を法律上で明確に定義し，国や地方自治体が
医療的ケア児の支援を行うことが，「努力義務」から
強制力の強い「責務」を負うことになった（厚生労働
省，2021b）．この法律により，各自治体に地方交付

税として予算が配分されることで，支援体制の地域格
差是正が期待されている．
　医療的ケア児の在宅移行期に関する研究は，2000
年から 2016 年の間に 89 編と数多くなされており，在
宅移行期の医療的ケア児に関する研究は親と医療者の
認識の違いや医療者を主体とした在宅移行支援の現状
が明らかとなっている（藤下と松岡，2016）．また，
在宅療養中において，医療的ケア児の母親は，絶え間
ないケアによる負担やわが子独自の体調管理の難しさ
があること，医療的ケアが必要なことによる支援体制
の不足などの様々な困りごとを抱えており，わが子の
世話に追われながらも，それらの困りごとに対して母
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親自らが対応している（大久保ら，2016）と報告され
ている．子どもの成長発達に伴って療養生活における
新たな対処法や役割を見出し，家族のライフサイクル
の変化に合わせた子どもと家族への継続的な支援が必
要である（高橋，2014）と報告されている．また，母
親の生活行動は障害児の就学によって拡大し，母子中
心の生活から家族員の生活へ視野を広げ，家族の結束
を強める関わりをしていることも報告されている（西
原ら，2014；西原と山口，2016）．しかし，医療的ケ
ア児に関する研究では，学童・思春期にある医療的ケ
ア児や，その母親を対象とした研究は少なく，子ども
の成長過程での課題を明らかにしていく必要があると
考えた．そこで，本研究は，学童・思春期にある医療
的ケア児を養育する母親の体験を明らかにすることを
目的とする．それにより，学童・思春期にある医療的
ケア児を養育していく中での課題が明確となり，支援
についての示唆が得られると考える．

Ⅱ．用語の定義
　医療的ケアとは，通常，医師や看護師が行うべき医
療行為を，患児の体調が安定したため，日常生活援助
として家族などが行う処置である．具体的には，人工
呼吸器管理，気管切開管理，酸素投与，気管内吸引・
口鼻腔吸引，経管栄養，導尿などの処置をいう．この
ような医療的ケアを日常的に必要とする子どもを医療
的ケア児という．
　母親の体験とは，学童・思春期にある医療的ケア児
を養育する過程で母親が認識した困難や葛藤，肯定的
な捉えや信念などとする．

Ⅲ．研究方法
1．研究対象者　
　A 県 B 市で学童・思春期にある医療的ケア児を養
育している母親．
2．データ収集方法
　本研究は質的記述的研究デザインであり，データ収
集期間は 2019 年 9 ～ 12 月であった．データ収集は半
構造化面接法を用いて行い，対象者の許可を得て録音
した．主なインタビューガイドの内容は，乳幼児期か
ら学童・思春期への成長に伴う児や母親・家族の生活
の変化，在宅療養を継続していく中での育児や介護の
状況に関する母親の体験についてである．面接は，プ
ライバシーが保てる研究者の研究室や対象者の自宅で
行った．
3．データ分析方法
　データ分析は，グレッグ（2016）の質的記述的研究
を参考にした．録音データから逐語録を作成し，繰り
返し精読した．次に母親が認識した困難や葛藤，肯定
的な捉えや信念に着目し，意味ある文脈のまとまり毎
にコード化した．コードの類似性と相違性を比較検討
してサブカテゴリー化，カテゴリー化した．カテゴリー
とコード間の整合性，妥当性について研究者間で合意
が得られるまで検討し，分析結果の信憑性や適切性を
確保した． 
4．倫理的配慮
　本研究は，筆者が所属する大学の倫理委員会の審査
を受け承認を得た（承認番号018-11）．研究対象者には，
研究目的と方法，研究協力の任意性と撤回の自由，個
人情報の保護，匿名性の確保，データの保存方法，利
益とリスク，研究成果の公表等について文書と口頭に

表 1　対象者の概要
No. 母親の年齢 児の年齢 性別 きょうだい 診断名 医療的ケアの内容 利用サービス

A 50歳代 12歳 女 あり 難治性てんかん

人工呼吸器
吸引
胃ろう

訪問リハビリ（2回/週）
訪問看護（2回/週）
訪問入浴（2回/週）
ショートステイ（2回/月）

B 40歳代 14歳 女 あり 染色体異常
経管栄養
吸引

訪問リハビリ（1回/週）
訪問看護（1回/月）
ショートステイ（1回/週）

C 40歳代 16歳 男 あり 神経筋疾患

人工呼吸器
気管切開
吸引　
胃ろう　

訪問リハビリ（1回/週）
訪問看護（3回/週）
訪問入浴　（2回/週）

D 30歳代 13歳 男 あり 神経筋疾患
人工呼吸器
吸引
胃ろう

なし

E 40歳代 10歳 男 あり 染色体異常
難治性てんかん

経管栄養
吸引

児童放課後等デイサービス
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て説明し，同意書への署名を得た．また，児が適切な
介護が受けられる状況であることや面接当日の児の状
態が良好であることを確認してから実施した．

Ⅳ．結果
1．研究対象者の概要（表 1）
　対象者は 5 名で年齢は 30 ～ 50 歳代であり，児の年
齢は 10 ～ 16 歳であった．児の診断名は，難治性てん
かん，染色体異常，神経筋疾患等であり，医療的ケア
の内容は，人工呼吸器，吸引，胃ろう，経管栄養であっ
た．5 名中 3 名が訪問看護，訪問リハビリ，訪問入浴，
ショートステイ等のサービスを利用し，1 名は放課後

等デイサービスの利用のみで，1 名は全くサービスを
利用していなかった．平均面接時間は，62 分（44 ～
87 分）であった．
2．学童・思春期にある医療的ケア児を養育する母親

の体験（表 2）
　分析の結果，母親の体験は【医療的ケアに関連した
体験】【学校生活に関連した体験】【子育てに関連した
体験】【介護に関連した体験】の 4 つに分類された．
以下，各カテゴリーについて説明する．大カテゴリー 
を【　】，カテゴリーを〔　〕，サブカテゴリーを＜　＞ 
で示した．

表 2　学童・思春期にある医療的ケアを必要とする児を養育する母親の体験
大カテゴリ（4） カテゴリ（15） サブカテゴリ（40）

医療的ケアに
関連した体験

病院受診状況の変化 体力がついたことによる入院の減少
子どもの状況による複数の病院の使い分け

最新の治療への期待 最新の治療への期待

子どもの変化によるケアの負担軽減 呼吸器装着を拒否しないことによる負担軽減
子どもの夜間睡眠による負担軽減

子どもの体格の変化による介護困難
体格が大きくなることによるおむつ交換の大変さ
体格が大きくなることによる移動困難
成長に応じた装具や車椅子の作り換え費用の負担

医療的ケアの継続とケアスタイルの獲得

継続する呼吸ケア
家族による入浴介助の継続
ケアスタイルの獲得
訪問看護師への相談

医療的ケアが増えることへの戸惑いと困難さ
医療的ケアが増えることへの戸惑い
ケアが増えたことによる大変さ
医療的ケアが増えたことによる移動困難

栄養管理と食べる楽しみとの気持ちの揺れ
胃ろう導入による負担軽減
経管栄養への手技の獲得と効果の実感
子どもから食べる機能や楽しみを奪いたくない

学校生活に
関連した体験

教員や学校看護師の対応への満足
学校の先生の丁寧な対応に満足する
先生と相談しながらわが子の成長を支える
学校看護師がわが子の変化を知らせてくれるので助かる

保護者同士の関わりの功罪
保護者からの情報収集とストレス発散
保護者会に参加する時間や気力がない
保護者同士の交流の難しさ

子育てに
関連した体験

思春期特有の発達に添う子育て

普通の思春期の子どもと同様に一人の時間をつくる
親に頼らず自分でできるように見守る
他の生徒と交流してほしい
将来について前向きに考えてほしい

思春期にある子どもの思いを尊重したケア 本人の希望で同性の看護師にケアを担当してもらう
家族以外のケアを嫌がることを受け入れる

きょうだい児への関心と関わり
きょうだい児に我慢させていると感じる
きょうだい児の将来を心配する
きょうだい児との時間を作る

介護に関連
した体験

自分が看る覚悟 自分が看る覚悟
学校や福祉事務所等で看なければならないという負担 学校や福祉事務所等で看なければならないという負担

自分が看られなくなるかもしれないという心配

体力の衰えを感じる
自分が看られなくなった時のことを心配する
親の介護との両立を懸念する
将来は入所もしかたがない
卒業後の居場所を考える
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1）医療的ケアに関連した体験
　【医療的ケアに関連した体験】は，〔病院受診状況の
変化〕〔最新の治療への期待〕〔子どもの変化によるケ
アの負担軽減〕〔子どもの体格の変化による介護困難〕

〔医療的ケアの継続とケアスタイルの獲得〕〔医療的ケ
アが増えることへの戸惑いと困難さ〕〔栄養管理と食
べる楽しみとの気持ちの揺れ〕の 7 つのカテゴリーか
ら構成された．
　母親は，乳幼児期に比べ＜体力がついたことによる
入院の減少＞を実感し，専門病院への定期受診と緊急
時の近医受診など＜子どもの状況による複数の病院の
使い分け＞をするなど〔病院受診状況の変化〕を語っ
た．また，担当医師の交代や，専門医とゆっくり話す
機会が減少している中でも〔最新の治療への期待〕を
していることが語られた．
　子どもの成長に伴い呼吸器装着を拒否しなくなった
ことなど〔子どもの変化によるケアの負担軽減〕があ
る反面，おむつ交換や車椅子移乗など〔子どもの体格
の変化による介護困難〕も語られた．幼少期から呼吸
器ケアや児の入浴ケアは継続され，困ったときは訪問
看護師に相談しながら，吸引や注入にあまり神経質に
ならず自分なりのケア方法を確立するといった〔医療
的ケアの継続とケアスタイルの獲得〕の体験が語られ
た．一方で，てんかん発作のコントロール不良や誤嚥
性肺炎などで気管切開や胃ろう造設を勧められること
や，実際に医療的ケアの内容が増えたことによる大変
さや，医療機器を携帯しながらの移動困難など〔医療
的ケアが増えることへの戸惑いと困難さ〕を体験して
いた．また，時間をかけてミキサー食を食べさせなく
てもよくなったこと，定時に胃ろうから薬が注入でき
るといった＜胃ろう導入による負担軽減＞，栄養状態
の改善や脱水になりにくくなったなどの効果を実感し
ている反面，＜子どもから食べる機能や楽しみを奪い
たくない＞といった〔栄養管理と食べる楽しみとの気
持ちの揺れ〕があることが語られた．
2）学校生活に関連した体験
　【学校生活に関連した体験】は〔教員や学校看護師
の対応への満足〕と〔保護者同士の関わりの功罪〕の
2 つのカテゴリーから構成された．
　母親は，学校の教員は親が見ていない部分もよく見
てくれているなど＜学校の先生の丁寧な対応に満足す
る＞や，タブレットゲームや Web を授業に取り入れ
てもらうなど＜先生と相談しながらわが子の成長を支
える＞こと，学校看護師が子どもの様子をノートに書
いてくれるなど＜学校看護師がわが子の変化を知らせ

てくれるので助かる＞など教員や学校看護師の対応に
満足していた．また，児が通学している学校の保護者
から福祉サービスやケアの方法について情報収集をし
たり，話すことでストレス発散になるといった＜保護
者からの情報収集とストレス発散＞ができる反面，考
え方が異なる保護者の存在や他の保護者に情報が洩れ
るなど＜保護者同士の交流の難しさ＞を感じていた．
また，登校の送迎や子どもの世話で気持ちの余裕がな
く，＜保護者会に参加する時間や気力がない＞など〔保
護者同士の関わりの功罪〕を体験していることが語ら
れた．
3）子育てに関連した体験
　【子育てに関連した体験】は〔思春期特有の発達に
添う子育て〕〔思春期にある子どもの思いを尊重した
ケア〕〔きょうだい児への関心と関わり〕の 3 つのカ
テゴリーから構成された．
　母親は，子どもと距離感を保ちながら世話をする，
一人の時間が欲しい年齢であることを尊重するなど 
＜普通の思春期の子どもと同様に一人の時間をつく 
る＞ように配慮していた．また，とりあえずやってみ
ないとわからない，店の人に助けてもらいながら買い
物しなさいと伝えるなど＜親に頼らず自分でできるよ
うに見守る＞ことをしていた．さらに，他校の生徒と
の直接交流は大事だと思う，生徒同士の交流でわが子
が変わるのではないかと期待するなど＜他の生徒と交
流してほしい＞と考えていた．さらに，病気だから弁
護士や医師になれないと思ってほしくない，わが子の
気持ちが前向きに変わってほしいなど＜将来について
前向きに考えてほしい＞と〔思春期特有の発達に添う
子育て〕をしていた．
　また，異性の介護者によるおむつ交換を嫌がるため
＜本人の希望で同性の看護師にケアを担当してもら 
う＞，スクーリングで学校看護師に預けられるのを嫌
がるために親が付き添う，制約のあるショートステイ
を嫌がるため利用しないなど＜家族以外のケアを嫌が
ることを受け入れる＞といった〔思春期にある子ども
の思いを尊重したケア〕を行っていた．
　さらに，きょうだいが学校行事に参加してもらえず
寂しいのではないかなど＜きょうだい児に我慢させて
いると感じる＞ことが語られ，きょうだいの行事に参
加するためにショートステイを利用したり，きょうだ
いと食事をしながら毎日の出来事を話すなど＜きょう
だい児との時間を作る＞ように努力していた．他方，
自分が倒れたときにきょうだいのことも不安がある，
きょうだいに負担をかけないよう医療的ケア児の将来
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の居場所を探したいなど＜きょうだい児の将来を心配
する＞といったことも語られ，医療的ケア児の子育て
のみならず〔きょうだい児への関心と関わり〕を行っ
ていた．
4）介護に関連した体験
　【介護に関連した体験】は，〔自分が看る覚悟〕〔学
校や福祉事務所等で看なければならないという負担〕

〔自分が看られなくなるかもしれないという心配〕の
3 つのカテゴリーから構成された．
　母親は，自分が元気なうちは家で看たいなど〔自分
が看る覚悟〕を語っている一方で，呼吸器装着による
学校での待機や，児童放課後デイサービスやショート
ステイの利用時に母親の同伴を求められるなど〔学校
や福祉事務所等で看なければならないという負担〕を
感じていた．また，子どもの成長に伴って親自身の身
体がつらくなり＜体力の衰えを感じる＞，加齢に伴う
体調の変化からいつまでこの子を看てあげられるか心
配であること，自分の病気や死んだ場合のことを考え
るようになったなど＜自分が看られなくなった時のこ
とを心配する＞ことが語られた．さらに，親（祖母）
が病気になり他のきょうだいの面倒を看てもらえない
こと，親の介護が必要になったときの医療的ケア児の
入所先を心配するなど＜親の介護との両立を懸念す 
る＞ことも語られた．そのため，＜将来は入所もしか
たがない＞と考え，将来の居場所を考えなくてはなら
ない年齢になったこと，看護師がいないと受け入れて
もらえないため施設が限られること，通所の申し込み
や手続きについての情報を集めなければならないと思
うなどのように＜卒業後の居場所を考える＞ことが語
られ，〔自分が看られなくなるかもしれないという心
配〕をしていた．

Ⅴ．考察
1．医療的ケアに関連した課題と支援
　母親にとって入院回数の減少は，家庭と病院の二重
生活を避けられることから負担の軽減となっていた．
成長に伴い児の体力がついたことや呼吸管理やケアを
修得したこと，適切なタイミングで受診することで重
症化を防ぎ，体調管理ができていたためと思われる．
また，乳幼児期と比べて子どもがケアを受け入れてく
れるようになり，ケアを継続しながら自分なりのケア
スタイルを確立するなど，母親は日常生活の中に医療
的ケアをうまく取り込んで暮らしていた．母親にとっ
て子どもの状態の安定を得られることは，自身の働き
かけに対しての子どもの反応として実感するとともに

自分の役割を達成していると認識できる点から子育て
の自信につながる（田中ら，2017）と考えられるため，
母親の自尊心や自己効力感をもてるように母親が行っ
ている日々のケアをねぎらい承認することで，母親の
子育ての原動力を支えることが重要と思われる．
　一方で，学童期から思春期における体格の増大や筋
緊張の亢進による側彎や呼吸障害，嚥下障害，胃食道
逆流症などが出現したり悪化したりすることが知ら
れ，それまでに必要なかった医療的ケアが必要になる
ことも多くなる（北住，2017）ことから，〔医療的ケ
アが増えることへの戸惑いと困難さ〕を体験していた．
二次障害を発症した重症児の親が治療に対する結論を
出すまでには，ある程度の時間をかけて熟慮する段階
が必要であるため（竹村ら，2017），医療的ケアの勧
めが威圧的にならないようにする配慮と，医療的ケア
が必要な状況であるという実感をもてるよう的確な体
調変化の理解を促すことが必要である．しかし，医療
的ケアが増えることは実際に親の負担が増えるため，
学校での医療的ケアの実施や放課後等デイサービス利
用時の医療的ケアを含む支援，訪問看護などを組み合
わせて支援していく必要がある．また，経管栄養や胃
ろうへの移行は，安定した栄養補給と脱水予防ができ
るという利点を実感している反面，＜子どもから食べ
る機能や楽しみを奪いたくない＞といったアンビバレ
ントな思いを抱いていた．重症児の食事は，母親にとっ
て子ども自身が持つ「発達する力」を実感し楽しみと
捉えているため，食べさせたいという意識が先行して
いる場合があることや，口から食べられなくなること
に落胆し，経管栄養に頼ることに罪悪感を抱くことが
ある（村田ら，2018）．医療者は，母親の食に対する
気持ちの揺れがあることを受け止め，段階的に情報提
供をしながら，経管栄養や胃ろうへの移行を受け入れ
られるように支援する必要がある．
2．学校生活に関連した課題と支援
　令和元年度の調査によると，人工呼吸器管理が必要
な児童生徒が約 10 年で約 2 倍に増加し，学校で医療
的ケアに対応する看護師は 3,552 人と報告されている

（文部科学省，2019）．医療的ケア児支援法では，学校
に在籍する医療的ケア児に対し，適切な支援を行う責
務を有するものとして看護師配置が義務づけられた
が，学校看護師は 8 割以上が非正規採用での雇用形態
であり（北村ら，2019；清水，2014），教職員との連
携の難しさや，医師不在の重責や不安などから離職に
至るケースも多い（清水，2019）．保護者以外の支援
者によるケアを受けながら医療的ケア児が単独で学校
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生活を送ることは，学童・思春期の発達課題として，
親から徐々に自立し，社会参加に向けた準備段階とし
ても重要である．そのため学校看護師の人材確保と同
時に離職防止策を講じることが，医療的ケア児一人ひ
とりのニーズに応じたケアが可能となり，学校生活に
おける母親の安心に繋がると考える．
　また，障害児を育てる母親仲間は，道具的サポート，
情緒的サポート，情報的サポートの役割を多面的に果
たしており（進藤と夏原，2019），同じような境遇の
母親と接する機会をもてるように働きかけることは大
切である．しかし，心理状態が抑うつ状的，不安定，
疲労感等が高まることにより，他者からのサポートを
受け入れる余裕がなくなる（菊島，2003）ため，保護
者の心理的状況やニーズに沿う保護者会の在り方も検
討課題である．
3．子育てに関連した課題と支援
　母親は，医療的ケアの有無にかかわらず，思春期の
認知的・社会的発達に応じた子育てを行っており，社
会とつながりをもち，将来の夢を失わないでほしいと
考えていた．神経難病の児は，歩くこと食べること話
すことなど今までできていたことができなくなるとい
う喪失体験を繰り返すため，「どうせ何をやっても…」
と自信をなくしてしまうことが考えられる．筋力低下
による行動やコミュニケーション手段の制限に対して
は，パーソナルコンピュータやインターネットなどの
ICT 機器を活用し，社会や同年代の仲間と繋がって
いけるように支援することや，児童生徒が「本当に楽
しいと思えること」「生き甲斐となること」を在学中
から見出せるように支援し，本人の QOL を高めるこ
とが必要となる（全国特別支援学校病弱教育校長会，
2009）．医療的ケア児が「生き甲斐」を見出せるため
の支援は学校教員の役割が大きいが，医療的ケア児が

「生き甲斐」を感じる活動ができるためには，学校看
護師や訪問看護師などのケア提供者がケアを確実に実
践し，安定した体調が維持できるようにすることが不
可欠である． 
　また，思春期にある医療的ケア児のケアにおいては，
羞恥心への配慮や本人の意思を尊重したいという母親
の考え方を尊重した支援が必要と考える．しかし，母
親は障害をもつ子どもを生んでしまったという罪悪感
から，過干渉や過保護になってしまう可能性もあるた
め，発達課題を踏まえた適切な子どもへのかかわり方
についても伝えていく必要がある．さらに，医療的ケ
ア児の成長とともにきょうだいも成長過程にあること
を視野に入れた母親への支援を考慮していくことが必

要である．
4．介護に関連した課題と支援
　医療的ケア児の成長とともに母親自身の体力の衰え
や，親の介護との両立などを懸念していた．10 代患
者の母親の年齢を考慮すると，母親の更年期障害を無
視することはできず，情緒不安定となり気分の落ち込
みや易疲労感，倦怠感などの症状が出現しやすい（吉
野，2010）ため，母親の実質的な介護負担の軽減は重
要な課題と言える．障害児の就学により，母親が日中
に心身の休息時間を持てることで気持ちのゆとりを感
じ，家族の結束が強まる（西原と山口，2016）ことか
ら，家族が医療的ケア児とともに安定した生活を継続
していくためには，卒業後の医療的ケア児の居場所探
しは重要である．しかし，各地域の支援体制には地域
差が多いこと，介護者負担を軽減するための病院への
レスパイト入院は医療保険上認められないこと，人的・
経済的資源不足から施設への短期入所受け入れは人工
呼吸器装着等の医療的ケアの高い児は敬遠されやすい
こと，さらに，重症度の高い小児を受ける訪問看護ス
テーション・介護施設などが乏しいことが課題となっ
ている（中村，2020）．卒業が迫ってから通所・入所
施設を探すのではなく，早い段階から医療的ケア児等
コーディネーターや相談支援専門員に相談し，受け入
れ可能な施設に関する情報収集を進めていく必要があ
る．また，介護保険法による指定通所介護事業所，指
定小規模多機能型居宅介護事業所又は指定看護小規模
多機能型居宅介護事業所の空きを利用してサービスを
提供する「基準該当障害福祉サービス等」（厚生労働省，
2016）を利用するなど，高齢者施設での通所・入所施
設を開拓していくことも必要である．

Ⅵ．結論
　本研究により，学童・思春期にある医療的ケア児を
養育する母親の体験から，医療的ケアに関連した課題，
学校生活に関連した課題，子育てに関連した課題，介
護に関連した課題が明らかになった．医療的ケアが増
えることへの支援，医療的ケア児が安全な学校生活を
送るための支援，学童・思春期の発達課題を意識した
支援，家族の介護力の低下や卒業後の支援の必要性が
示唆された．
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