
宮城大学看護学部紀要　第3巻　第1号　2000

疾患や障害を持つ子どもとその家族の在宅ケアに

　　　　　　　　　　　　おける保健婦の役割

高橋香子、齋藤美華、湯澤布矢子、片岡ゆみ、

　　齋藤泰子、安斎由貴子、大野絢子D

宮城大学看護学部

キーワード

　障害児、家族、保健婦、援助の特徴

　mentally　and／or　physically　handicapped　children，　family，　public　health　nurse，

　characteristic　of　help，

要　　旨

　疾患または障害を持つ子どもとその家族が、地域でよりよく暮らしていくために保健婦がどのような援助を行

っているか事例調査を行い、その具体的な援助内容について検討した。その結果、保健婦の援助は、児及び家族

を核としながら、直接的ケアの提供、社会資源の導入、関係機関の連携調整などにより、対象が日常生活を営む

のに必要な環境を整えていく特徴を持つことが示唆された。

The　role　of　public　health　nurses　on　care　at　home　for　sick　children　and　their　family

Koko　Takahashi，　Mika　Saito，　Fujiko　Yuzawa，　Yumi　Kataoka，

　　　　Yasuko　Saito，　Yukiko　Anzai，　Ayako　Onol）

　　　　　Miyagi　University　School　of　Nursing

Abstract

　We　studied　the　concrete　help　of　public　health　nurses　for　sick　children　and　their　family．　Our　analysis

showed　that　public　health　nurses　have　some　characteristics　of　help．　The　fbllowing　results　were　obtained：

Public　health　nurses　helped　sick　children　and　their　family，　caring　them　directly，　introducing　necessary

social　services　to　their　lぜe，　and　cooperating　with　other　specialists．
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疾患や障害を持つ子どもとその家族の在宅ケアにおける保健婦の役割

はじめに

　わが国の母子保健活動は、保健所及び市町村の保

健婦が主にその役割を担っているが、平成9年度か

ら改正された母子保健法が全面施行となり、一次的

な母子保健サービスは市町村、二次的専門的ケアは

保健所が担当することになった。湯澤らD2）は、疾

患や障害を持つ子どもに対して、保健所及び市町村

の保健婦がどの程度かかわっているのか等の実態に

関して調査を行い、保健所では約90％、市町村では

約50％の保健婦が、疾患や障害を持つ子ども及び家

族への援助経験があること、70～80％の保健婦が援

助していく中で対応困難な状況を抱えていること、

母子保健に関する専門研修を受講する機会が少ない

ことなどを報告している。しかし、個々の事例につ

いて保健婦がどのような援助を行っているのかにつ

いての詳細な検討はこれまであまり行われていない。

そこで、本研究では疾患または障害を持つ子どもと

その家族が、地域で暮らしていく時に保健婦がどの

ような援助を行ったか事例調査を行い、保健婦の具

体的な援助内容について検討した。

方　　法

1）対　象
　　対象は、宮城県の3保健所、東京都の1保健所、

　群馬県の1市において、専門的治療及びケアを受

　けながら家庭で生活している15歳未満の小児を援

　助した経験のある保健婦ll名とした（表1）。

　　対象とした保健婦は、保健婦経験年数が平均8．7

　年で、11名中臨床経験のある保健婦は2名であっ

　た。

2）データ収集期間

　　平成10年ll月2日～平成ll年1月8日

3）データ収集方法

　　データ収集は面接法により実施した。所要時間

　は60分程度とした。面接内容は、各対象が援助し

　た疾患児または障害児の状況（年齢、家族関係、

　疾患名、治療経過、生活状況等）及び各対象の援

　助状況（援助時期及び期間、援助内容）とした。

4）データ分析方法

　　面接データにより、各対象が援助した事例の問

　題状況及び援助内容を抽出しラベル化した。次に、

同様の現象を示すラベルを分類してまとめ、これ

らを比較しながら、より抽象的なカテゴリー化に

することを繰り返した。分析に際しては、研究の

信頼性、妥当性を高めるために分析段階ごとに研

究者間で討議した。

結　　果

　保健婦が援助した事例の状況と主な援助の概要に

ついては表1のとおりである。事例の多くは保健所

が申請窓口になっている養育医療、育成医療等の申

請の際の面接がきっかけとなって援助に結びついて

いた。

1）児及びその家族が抱える問題状況

　　疾患または障害を持つ小児及びその家族に生じ

　た問題状況は、児の病状及び治療に関する問題、

　家族の介護力に関する問題、教育に関する問題、

　関係者の調整に関する問題の4つに分類された（表

　2）。

表一2　児とその家族の問題状況

1．　児の病状及び治療に関する問題

　（D児の病状が不安定である
　（2）日常生活指導や療育訓練が必要

2．　家族の介護力に関する問題

　（D児の症状や障害に対する不安と混乱
　（2）児の障害を受容できない

　（3）家族間の意志の不統一

　（4）具体的な介護方法がわからない

　（5）主治医や関係者とうまく関係が結べない

　（6）社会資源を活用したいが具体的な方法がわ

　　からない

　（8）児以外の家族に健康問題が発生した
3．　教育に関する問題

　（D就学（または復学）の可能性

　（2）児の状態に適した学校選択

　（3）通学方法、介助方法

4．　関係者間の調整に関する問題

　（1）疾病や障害、治療に関する情報不足

　（2）目標の共有と具体的な役割が不明確

　児の病状及び治療に関する問題は、11事例中5

事例にみられ、児の病状が急変しやすく不安定で

ある、日常生活指導や療育訓練が早急に必要、な

どであった。
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表一1 保健婦が援助した小児及び家族の状況と援助内容の概要

当保健婦の状況 事　例　の　状　況

事
例

保健婦

経験年数

臨床

経験 疾患名

現在の状況
年齢〔性別）

把　握　経　路

把握時占での児の年齢

児および家族の状侃と問題状況 保健婦の干な援助

1 13年 なし

⑳ウィリス動脈輪
閉塞症

r♪脳梗寒

〔1在宅療養中

⑳医療機関に通院

（渡護才校に就学

12歳5ヵ月（女｝

特定疾壱継続申請時、父親
と面接

ll歳4ヵ月

父親より視力、言語障害と歩行介助のピ要性　休学中だが復学させたい等の相談あり。
母親　「養護学枚ではなく普通小学校へ通わせたい」

訪問看護対一ノヨノの看護婦が今後の方針　具体的ケア内容について保健婦↓、相談。

歩行、排泄介助等しながら児の状況を確認。関係者の調整。
スタノブ部会の開催（王治医、ケースワーカー　小学校担任教諭　養護教諭　町保健婦

読問看護ステー／ヨン所長看護婦）

式験的に訪問看護ステーンヨノ看護婦が付き添い　小学校へ通学。 第2回スタノブ部会の開催。

児は友人に意吉が伝わbない等からハニノク状轡。それにより母親が精神不安定。 今後の見通し等、家族と話し合う。

母親　養護学校へ転校に前向き。

児　養護学校へ通学し夜間良眠、食事も要介助から自立に変化。

家族および関係者から状虎把握。

第3回スタノブ部会の開催。

「】唾症筋鉦力症 母親　「特殊学級L入ったが教員L介助昔等を説明しても理解してもらλない」 L障児発達相。炎事業lsついて学杖側に説明◇町教育委員会にも連絡。

2 5年 なし

σ在も療養中

m医療機関に通院

③普通学級の特殊

学級に就学

11歳10ヵ月1男｝

家族からの相康

ll歳2ヵ月

母親から「できる限り普通校て頑張らせたい。」「担任教諭が排泄の介助ができない。腰

を痛めているようた」と保健婦に連絡。

教育に関する音向確認。学校にもその旨伝え、相。炎してゆくよう指導。理学療法

士と母の介助場面をヒデオ撮影し　学校側へ提示、介助法を再指導。

中学校側より児の身体状況　小学校での様子なと問合せあり。 町教育委員会に中学入学について相ぷ。その後　中学校側と人学後の対応につい

て打合わせを行っ。

母親　第3子出産のため児は乳児院で一時保護。 巡回　発達相談にて相ぷを受ける。

〕 1｛［年 なし

qヴウン症候群
「公し・宇中隔欠損症

「3ノ左内反足

④在宅療養中

⑦医療機関に通院

B．1幼稚園に就園

5歳8ヵ月｛男）

養育医療申靖時、母親と面

接

生後M日

愛の手帳申請手続き力法が分らない。母親、知的にナーダーライノ。幼稚園に通園せず。

近所の人の響口て母親が精神的Lまいってしまっ。

訪問。地元の親の会、障害児保育を行っ幼稚園、育児クレフの紹介。保母との定
期連絡。

母親　病院医師〔い臓と小児科｝の対庄が違いとうしたら良い力分らず混乱。

養護学校の見学。体験入学。

医師間の意見調整。

保健婦が紹介、見学に同行。事前に養護学校教員と調整。

4 8年

7ヵ月

34
q自閉症 1右宅療養中

ぼ普通学級の特殊

才級に就学

ll歳11ヵ月　（男）

他県より動入俊；歳児健
診に来所

3歳7ヵ月

3歳児健診受診。

児　小学枚人学を控える。

母親　養護学校について躊躇。

児　母親や姉に暴力。

巡回　発達相。炎の疋期的受診を勧め　締過観季を⊥期に支施。

就学についてスタノブ会議を開催。赴回療育相。炎スタノブてある医師　b理職と

普通小学校へ，山問。

診痔所医帥に相。炎。　時けf分離がZ要と判断ノヨートステイをすく了配。

5 7午 なし

1ウエスト，1卜候群

2喘冒

1イIt療養中

zぴ療機関に通院
2歳5ヵ月　〔男）

小児慢ヤ甘与足疹、邑申，計与

母親と匡ll接

1歳ハヵ月

柄院退院。ll中は祖母力児の胆活をしている。

児　　2歳1ヵ月。坪↓、ノ保持　　つカまり立ち可能となる

杁況確認。町休健婦に連絡。親の会なと地域の情祐提｛1㌧嚇U発竹等　Ir台医と
の連絡1一ついて確認。

親の会、通園施設等の紹介。

h z1ヤ なし

1‖凶ヤ1麻柳

2低体千児
・難聴

｜右L療養中

2医療機関に通院

1歳｛｝ヵ月（男）

養育医療申直時　父親と1旬

接

昼後7日

’1侯約2ヵ月て退防。父親　児の障1支脊てきず　け親力　人て介護。日々の育児協力
者なし。

ほ了人院。〔医療　リハビリ‘亨門医）（2か月間）

母親　「福祉サービスを受けたい」「外に出て他児やその親とも接してみたい」

母親「育児サークルに行きたい」「子ともにも友達をつくりたい」

｝冶b、より杁況把握。体軍反射確忍。町｛▲健鰯へ連絡、｜d行力川、

人院中の訓練内各を見学。抱き方や退院侯のバ音占を把栴。

町の㌔祉課と晶整。「障書児を持つ親の会」を紹介。

福祉事務所と連携。育児サークルや母了通園施設を紹介。

7 18年 なし

q常染色体劣性
多のう胞腎

◎慢性腎不全

③低身長

④貧血　　◆

Q在宅療養中
②医療機関に通院

4歳3ヵ月｛女）

育成医療申這時　母親と面
接

1歳6ヵ月

1歳6ヵ月で退院。在宅療養開始。（CAPD、ホ脱ノ鉄剤在射なと）

母親　「障害を持つ我が子を人に見られたくない。町の健診は受けたくない。町保健婦に

も訪問されたく4い」

食事　K制阻あり。

母親　「保育所に入れたい」　　　　　3歳児精検受診。

王沽医へ確認。在宅ての庄意占を指導。母親と手技を一緒に行いチ・ノク。

訪問。発達を確認し、町保健婦へ連絡。

食事管理転ック。栄養士に訪問依頼。

精検受診を勧め、その後保育所入所についてスタノブ会藏を開催。

や前白血病状態 母親　体重増加が少ないと医師から指摘され不安強い。 体重測定、増えていることを伝える。デノタルスケール貸出し。
8 1年 3年

Q在宅療養中
②医療機関に通院

1歳5ヵ月（女）

小児慢性特定疾壱申請時

母親と面接

1ヵ月

母親　入院中の祖母の世話をどっするか不安。

児　輸血のため入院。

存宅サービスについて説明。

危険防止　rl腔内清潔なと母親とともに確認しながら吏施。

9 3年 なし

r1）二分脊椎 Φ在宅療養中

⑫医療機関に通院

2歳0ヵ月（如

股関節脱臼検診受診の際
把握。

玉ヵ月

2ヵ月半て股関節脱臼健診｝一来所。父親が小児科医で自分たけで対処してしまう姿勢。

母親は不安が強い。夫婦て相談しながら育児をするといっ関係はない。

保健所保健婦より「保健所発達相談を勧めて」と指導あり。

保健所保健婦へ連絡。1歳bヵ月まては保健所力らの情報と健診時の状況把握に
ととめる。

「二分脊椎症児者を守る会」の紹介。

保健所発達相。炎の勧め。

】↓） 17イ1 なし

q輪出血（輪性麻痺
疑い）

2遁動発達遅滞

「

1右毛療養中

2肉寮機関に通院
・保育所に人所

1歳6ヵ月　（如

保健所保健婦から連絡

2ヵ月

け　とても神経質。医帥の見明、⑰いゐに理解する。不女が強く　児の柄状の1白視がて
きない。

け　児の姉の体謁不良により姉を連れてΨ帰り◇

姉　発達面て若「の専門家のアトハイスがZ要。

母　職場復帰を決断。児は、保育園へあずける。

病院保健婦と連携を図る。外来受診の際　！」にト1行を依頼。甲帰り先の村保健婦

に連絡。フォローの依頼。

し理判疋員の指導を仰く。

入園に際し　児童家庭謀と連絡。

11 11年 なL

4骨軟骨異栄養症
⑦慢性肺疾轡

rl在宅療養中

⑦医療機関に通院

③通所施設等通所

2歳8ヵ月　〔男｝

出生連絡票より把握

生後16日

児　入院中〔肺に機械入れ　粁鼻管授乳）

母親　児の病状や医療に対する不安　困難感あ↓｝。

児　2歳。リハビリ専門医に歩W言語訓練に通う。

王治医との連携の中で、対処　助言する。

母より、リハ内各と児の様子を確ぱ。

ω

」

諏

NOOO



疾患や障害を持つ子どもとその家族の在宅ケアにおける保健婦の役割

　家族の介護力に関する問題は、ll事例全てにみ

られた。児の病状や障害に対する家族の不安と混

乱、児の障害を受容できない、教育や介護に関す

る家族間の意志の統一がはかれない、具体的な介

護方法がわからない、主治医や訪問看護婦などの

関係者とうまく関わりがもてない、社会資源を活

用したいがその方法がわからない、児以外の家族

に健康問題が発生した、などがあげられた。

　教育に関する問題は、ll事例中4事例が抱えて

いた。疾病や障害を持ちながら就学が可能だろう

かという不安や児の状態に適した学校選択の問題、

通学方法や介助方法、緊急時の対応をどうするか

などであった。

　関係者関の調整に関する問題は、すべての事例

にみられ、疾病や障害、治療に関する情報不足、

目標の共有と各々の具体的な役割が不明確などが

あげられた。

　以上4点のうち、児の病状及び治療に関する問

題、家族の介護力に関する問題は、主として児の

年齢が5歳未満の事例に多く、教育に関する問題、

　関係者の調整に関する問題は、主として6歳以上

の学童期の事例に多くみられた。

2）児及び家族に対する保健婦の援助内容

　　カテゴリー化により、保健婦の援助内容は、（1）

児の病状と家族の認識、介護力などをアセスメン

　トし、生活上のニーズを予測する、（2）直接ケアを

提供しながら児の状態をアセスメントする、（3）家

族の介護状況を生活の実際場面で確認し適切な指

導をする、（4）家族の精神面をサポートするととも

に家族の意志を確認し目標を共有する、（5）対象の

状況に応じてタイムリーに援助する、（6）対象の状

態や目標、関係者の役割を明らかにし共有化を図

る、の6つに分類された（表3）。

　（D児の病状と家族の認識、介護力などをアセス

　　メントし、生活上のニーズを予測する

　　　保健婦は、退院前あるいは退院直後に主治医

　から児の病状等を把握し、必要な医療処置や緊

　急時の対応を確認していた。また、入院中に児

　及び家族と面接するという関わりもみられた。

　　さらに、児のみならず家族の健康状態にも目を

表一3　保健婦の援助内容

1．児の病状と家族の認識介護力等をアセスメントし、生活上のニーズを予測する
　（1）主治医から児の病状を把握し、必要な医療処置や緊急時対応を確認する

　（2）入院中に児及び家族と面接し退院後の生活を把握する

　（3）児以外の家族の健康状態も確認する

2．　直接ケアを提供しながら、児の状態をアセスメントする

　（1）直接ケアをしながら、児の病状、発育、発達を確認する

　（2）定期的継続的に経過を追って確かめる

　（3）相談事業を活用して児の健康状態を把握する

3．　家族の介護状況を生活の実際場面で確認し適切な指導をする

　（1）日常の生活行為に着目し家族のやりやすさなどを考慮して指導する

　（2）経管栄養やCAPDの管理など家族の手技を確認しながら指導する
4．家族の精神面をサポートするとともに、家族の意志を確認し目標を共有する

　（1）家族の意志を確認する

　（2）目標について家族とともに話し合う
　（3）家族の不安などに対して、児の状態や介護状況を家族とともに確認しながらサポートする

5．　児及び家族の状況に応じてタイムリーに援助する

　（1）必要なサービス、社会資源の導入を図る

　（2）時機を逃がさずにサービスを提供する

　（3）児以外の家族の健康問題に対して必要な援助を行う

6．　児及び家族の状態や目標、関係者の役割を明らかにし共有化を図る

　（1）家庭での生活状況を主治医に報告または相談し、治療方針等を確かめる

　（2）具体的なケアに関する調整会議を設定する。その際、対象の実態と関係者の認識を明確にする

　（3）組織的な問題解決に向けて関係機関の調整を行う
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　向け、それらを基に地域で生活していく際に起

　こるであろう問題を予測していた。

（2）直接ケアを提供しながら児の状態をアセスメ

　ントする

　　保健婦は、直接ケアを実践しながら病状、発

　育、発達を確認したり、定期的継続的に経過を

　追って児の成長等を確かめていた。また、児の

　状態を適確に把握するために、必要時心理相談

　や相談事業を活用していた。

（3）家族の介護状況を生活の実際場面で確認し適

　切な指導をする

　　日常の生活行為に着目し、家族のやりやすさ

　などを考慮して介護方法等について指導した、

　経管栄養やCAPDの管理などについて家族の

　手技を確認しながら指導した、などがあげられ

　た。

（4）家族の精神面をサポートするとともに家族の

　意志を確認し目標を共有する

　　生活上の問題や教育について家族の意志を確

　認しあったり、目標について家族とともに話し

　合いを行っていた。また、家族の不安などに対

　して、児の状態や介護状況を家族と一緒に確認

　しながら支持的なサポートを行っていた、など

　があげられた。

（5）児及び家族の状況に応じてタイムリーに援助

　する

　　保健婦は、自分自身が直接ケアを提供するだ

　けでなく、必要な福祉サービスや親の会などの

　社会資源を導入していた。その際、必要なケア

　を必要な時に時機を逃さず提供するという行動

　がみられた。さらに、児以外の家族の健康問題

　に対しても状況に応じて必要な援助を行ってい

　た。

（6）児及び家族の状態や目標、関係者の役割を明

　らかにし共有化を図る

　　家庭での生活状況を主治医に報告または相談

　し治療方針等を確かめていた。また、具体的な

　ケアに関する調整会議を設定し、その際に児及

　び家族の実態と関係者の認識を明らかにするた

　めの場面設定や発言を行っていた。さらに組織

　的な問題解決に向けて上司に報告したり関係機

関の調整を行っていた。

考　　察

　以上の結果から、疾患や障害を持つ子どもとその

家族の在宅生活を支援する保健婦の援助には、次の

6つの特徴があるのではないかと考えられる。

　保健婦の援助内容『（1）児の病状と家族の認識、介

護力等をアセスメントし、生活上のニーズを予測す

る』は、保健婦が（A）医療的な側面からケースの生

活実態を捉えて援助することを示唆するものと思わ

れる。保健婦と他職種との援助の相違を検討した橋

本ら3）の研究によれば、この特徴はケースワーカー

やヘルパーなどの援助の視点にはなく、むしろ彼ら

から、また住民からも保健婦の援助として期待され

ているものであることが述べられており、看護職と

して児及び家族にかかわる際の重要なポイントの一

つであると思われる。

　また、保健婦の援助内容『（2）直接ケアを提供しな

がら児の状態をアセスメントする』、『（3）家族の介護

状況を生活の実際場面で確認し適切な指導をする』

は、（B）日常生活に焦点をあてながら児の病状や家

族の介護力を把握する、という特徴を示唆するもの

であると考えられる。

　保健婦の援助内容『（4）家族の精神面をサポートす

るとともに家族の意志を確認し目標を共有する』、

　『（5）対象の状況に応じてタイムリーに援助する』、

　『（6）対象の状態や目標、関係者の役割を明らかにし

共有化を図る』から、保健婦が（C）常に家族の健康

問題を含め、対象を取り巻く環境全体を視野に入れ

てケアマネジメントする、（D）対象の立場で関係者

の調整やネットワーク化を図り環境を整備する、（E）

対象の意思決定を促すとともに関係者のケア目標の

統一化を図る、という特徴が見い出された。

　しかし、慢性疾患を持つ子どもと家族が地域でよ

りよく生活していくための看護コーディネーターの

あり方について検討した及川らDは、医師や病院看

護婦、訪問看護婦が保健婦をコーディネーターとし

て期待する割合は、わずか3～7％に過ぎないとの

報告をしており、在宅療養へ移行する際の医療者間

の連携について調査した川口ら5）も、医師、保健婦

等それぞれの医療者が連携の必要性を感じ行動して

一 121一



疾患や障害を持つ子どもとその家族の在宅ケアにおける保健婦の役割

いるが、決まった連携方法を持つところは少ないと

いった結果を示していることから、連携の具体的内

容や方法については今後さらに検討が必要であると

思われた。

　保健婦の援助内容『（1）児の病状と家族の認識、介

護力などをアセスメントし、生活上のニーズを予測

する』、r（5）児及び家族の状況に応じてタイムリーに

援助する』、『（6）児及び家族の状態や目標、関係者の

役割を明らかにし共有化を図る』は、（F）援助のニ

ー ズを予測し、児や家族の変化を適確に捉え、その

変化に応じたタイムリーなかかわりを持つことを示

すものと思われた。

　保健婦が行うケアコーディネーションの特性とし

て、橋本ら3｝は、疾病や治療に関する医学的生物学

的な側面からケースを捉える、本人の能力と取り巻

く環境のもとで成立する日常生活行為に焦点をあて

る、対象を本人並び家族とし、本人及び家族成員の

キーパーソンに働きかける、など7点をあげている

が、これは、本研究で示唆された保健婦の援助の特

徴（A）～（F）の6点を支持するものと思われた。

　以上のように、疾患または障害を持つ子どもと家

族が地域でよりよく生活していく際の保健婦の援助

は、児及び家族を核としながら、直接的ケアの提供、

社会資源の導入、関係機関の連携調整などにより、

対象が日常生活を営むのに必要な環境を整えていく

ダイナミックな動きであることが示唆された。

　しかし、疾患や障害を持つ子どもと家族が抱える

問題は、児の成長とともに複雑化し、それにより保

健婦のかかわりも長期化する傾向にある2）6）Dこと

から、より効果的効率的な援助のあり方について検

討する必要があると思われた。

　また、今回の研究における調査事例はll事例と少

ないことから、今後は調査事例数を増やし、本研究

成果をもとに疾患や障害を持つ子どもとその家族が

抱える問題状況及び保健婦の援助内容についてより

明確化していく必要があると思われた。

内容について検討した。その結果、保健婦の援助は、

児及び家族を核としながら、直接的ケアの提供、社

会資源の導入、関係機関の連携調整などにより、対

象が日常生活を営むのに必要な環境を整えていく特

徴を持つことが示唆された。今後は、より効果的効

率的な援助のあり方について検討する必要があると

思われた。

　本研究は平成10年度厚生省科学研究費（子ども家

庭総合研究事業）の助成により実施した「小児保健

医療における保健婦活動に関する研究」の研究結果

の一部である。
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おわりに

　疾患または障害を持つ子どもとその家族が、地域

でよりよく暮らしていくために保健婦がどのような

援助を行ったか事例調査を行い、その具体的な援助
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