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医療的ケア児の在宅移行支援における病棟看護師の役割
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要  旨

小児医療の発展に伴い,医療的ケア児が増加 している一方,重症心身障害児者の地域生活を支援

する体制の構築が求められている。この様な背景を受け平成 28年に児童福祉法が改定され,こ の

活用において,医療的ケア児とい う文言が明文化 されることになった。 しかし,医療的ケア児の在

宅移行支援に関する先行研究は数少ない。そこで本研究では医療的ケア児の在宅移行支援時,病棟

看護師に求められる役割について示唆を得ることを目的とした。

研究方法は文献研究であり12文献を対象に 「社会資源」「看護師の役割」「母親の心身の現状」

という3つのテーマに依拠 してデータを抽出した。「看護師の役割」「母親の心身の現状」に対して

KJ法の分析を実施 し 【病棟看護師の役割の現状 と課題】は 72の ラベルから8つ の表札,【母親の

心身の現状と課題】は 33の ラベルから4つ の表札に集約することができた。

病棟看護師は,母親に医療技術を伝えるだけでなく入院中より母親の疑問や悩みの解決に寄 り添

い支援 し,さ さいなことでも相談できる良い信頼関係の構築に努めることが基本姿勢として求めら

れる。その上で訪問看護師や行政職 と連携 し,母親の気持ちを代弁するア ドボケーターとなり,退
院後,患者が適切なサービスを受けられるよう支援 していくことが求められている。
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I はじめに

近年,女性の晩婚化,出産年齢の高齢化などに伴

いハイ リスク分娩が増加する一方,小児医療の高度

化により救われる命が増えている。わが国の新生児

死亡率は 1,000人 に対 し 1名 (WHO,World Health

Statistics 2014)で あり,世界一の救命率を誇っている。

多 くの命が救われる一方,重い障害を持ちながら生

まれてくる命 も増えてお り,相対的に呼吸管理等の

継続的な医療的ケアを必要 とする超重症児,準超重

症児が増加 していることが
13)課

題 となっている。厚

生労働省によると,全国の医療的ケア児は約 1.8万人

いるとされている (平成 29年厚生労働科学研究田村

班報告 )。 医療的ケア児数の推移を見てみると,平成

19年 8,438名 に対 し,平成 28年 18,272名 と,10年
間で約 2。 2倍の増加率に達している。出生率低下が認

められている一方,医療的ケア児は増えているとい

うことは,生まれる子 どもにおける医療的ケア児の

割合が増えているとい うことを意味する。医療的ケ

ア児 とは言葉が示す通 り,医療的ケアを必要 とする

子 どものことであり,生きていくために日常的な医

療的ケアと医療機器を必要とする。そのため,出生後 ,

未就学期に地域の中で保育園や幼稚園に通い,他者
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と関わ りながら成長・発達 していくとい う通常得 ら

れるべき機会も公的に保障されてこなかった。その

背景には,医療的ケアに対応できるスタッフ (主 に

看護師)が保育園・幼稚園に充分に配置 されていな

いとい う地域の受け皿の問題があった。行き場のな

い医療的ケア児は,家庭内でのみ療育 されることに

なる。必然的に親は就業することもできず,24時 間

子 どものケアにあたらなければならないとい う状況

が発生 している。従来の障害者総合支援法では,医
療的ケア児は法制度から外れた存在であったが,平
成 28年障害者総合支援法が改正され,医療的ケア児

とい う文言が明記された。

障害者総合支援法が施行 されるに先がけ,平成 24

年度から平成 26年度に重症心身障害者の地域生活モ

デル事業が実施 された。その結果,重症心身障害児

者の地域生活を支援する体制をつ くる上で特に留意

すべき点が提示 された。その内容は①地域の現状 と

課題の把握②協議の場の設定③コーディネー トする

者の配置④協働体制を強化する工夫⑤地域住民への

啓発⑥重症心身障害児や家族等に対する支援の 6点

である。

厚生労働省は 「在宅医療ケアが必要な子 どもに関

する調査 (平成 27年 )」 において経管栄養,気管切開 ,

人工呼吸器等が必要な児童の うち約 9割 が NICU・

ICU(PICU含む)の入院経験があ り,NICU等退院
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児の約 6割以上が吸引や経管栄養を必要 としてお り,

約 2割 が人工呼吸器管理を必要 とするなど特に高度

な医療を必要 としているものの,医療的ケア児の約

6割 が障害福祉サー ビス等を利用 していないとい う

現状を明らかにした。このような現状が背景にあり,

障害者が自らの望む地域生活を営むことができるよ

う「生活」 と「就労」に対する支援の一層の充実や

高齢障害者による介護保険サービスの円滑な利用を

促進するための見直 しを行 うとともに,障害児支援

のニーズの多様化にきめ細かく対応するための支援

の拡充を図るほか,サービスの質の確保 0向上を図

るための環境整備等を行 うことを目的 とした 「障害

者の 日常生活及び社会生活を総合的に支援するため

の法律及び児童福祉法の一部を改正する法律」が平

成 30年 4月 1日 に施行された。

第 2著者は,小児看護実践において,長期入院 し

ている重症心身障害児を受け持ち,そ の対象児が退

院できる状況にあるものの,退院がスムーズに進ま

ない現状を目の当た りにし,退院を阻む原因に家族

の受け入れ準備が整っていないとい う実情があるこ

とを知った。これは単に対象児 1人 の問題ではなく,

社会課題であるとも言 えるのではないか と疑いを

もった。本法の施行は,医療的ケア児の地域生活で

の支援に手が差 し伸べ られることを意味 し,障害者

総合支援法が改正された平成 28年以降は,医療的ケ

ア児支援の過渡期にあると言える。

医療的ケア児の在宅移行支援に関する先行研究は

「CiN五」及び 「医学中央雑誌 Web版」での文献検索に

よると6件 (会議録は除外)と 少なく,病棟看護師

の視点から考える在宅移行支援について調査 した研

究はほとんどない。医療的ケア児の在宅支援は,正
常な発達を経た高齢者在宅ケアと異な り,成長・発

達を促す療育が必要不可欠であり,地域社会の中で

様々な体験を通 し,心身の発達を促 していくことが

求められる。

そこで本稿では,重症心身障害児 (医療的ケア児

含む)の主養育者の約 7割が母親である (吉沢 2016)

ことから,母親の育児への思い,他の家族への思い
,

悩みや要望等を文献検討から明らかにし,医療的ケ

ア児の在宅移行支援時,病棟看護師に求められる役

割について示唆を得ることを目的とする。

Ⅱ 研究方法

1。 文献収集方法

文献検索は医学中央雑誌 Web版 (2000年 ～ 2018年 )

を用い,2018年 4月 ～ 6月 に行った。検索は 「障害

児,地域,生活」をキーワー ドとして実施 し,171件
の文献がヒッ トした。 この 171件 の中か ら主養育者
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の心身の現状・看護師の役割の記載があった 5文献

を対象 とした。 しか し,看護師の役割に関する文献

が少なかったため,キーワー ドを 「重症心身障害児 ,

情報提供,看護師」に変更 し検索 しなおしたところ,

12件の文献がヒッ トし,社会資源・看護師の役割・

主養育者の心身の現状について記載 されていないも

のを除き,7文献をピックアップし,計 12文献を研

究対象 とした。

2.分析方法

分類方法は,対象文献から「社会資源」「看護師の

役割」「母親の心身の現状」とい う3つのテーマに依

拠 して論文通読の上抽出し,データとした。

データは,川喜田 (1967)が 考案 した KJ法の手順

に基づいて分類を行った。KJ法は次の流れにて実施

した。まずラベルづ くりを行い,第 1著者,第 2著

者,第 3著者にて }青 報の共有を行いながら小グルー

プ化 と表札づくり (第 1段階)を実施,次に中グルー

プ化 (第 2段階)し,構造化 した。

3.倫理的配慮

本研究は文献研究である。引用 した文献には番号

を付け,最後に引用文献を載せることで著作権を守

るものである。

Ⅲ 結  果

研究動機をもとに「社会資源,病棟看護師の役割

の現状と課題,母親の心身の現状と課題」の 3つ の

テーマを作り「病棟看護師の役割の現状と課題,母
親の心身の現状と課題」2つ のテーマに関してのみ

KJ法に基づき分類 した結果,計 105の ラベルが作成

できた (表 1)。 それに基づき整理すると 【病棟看護

師の役割の現状と課題】は72の ラベルから8つの表

札,【 心理的ケア】【サービス利用・家族会等の情報

提供】【家族ができるケア 0療育ア ドバイス】【連携

をする】【情報提供の仕方】【信頼関係】【身体的負担】

【その他】が抽出された。【母親の心身の現状と課題】

は 33の ラベルから4つ の表札,【 心理的ケア】【サー

ビス利用 0家族会等の情報提供】【信頼関係】【身体

的負担】に集約することができた。表札は 【 】,ラ
ベルは 《 》内に太字で示し,分類の根拠となるデー

タは「 」に記述する。

1)社会資源

社会資源のカテゴリーについては現状のみの把

握に留め KJ法での分類は行わなかった。現状を実

施できていること,改善する必要があることに分

類した結果を表 2に示す。「サービスの利用方法が

分からないときに相談に乗ってほしい」「医療者は

家族に在宅療養においてできることを的確に伝え

てほしい」「将来を見据えたケアや療育ア ドバイス
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がほしい」「同じような境遇の重症児や家族 との交

流の場を紹介 してほしい」
3)と ぃ ぅ二_ズに看護師

が応えられておらず行政職に全てをまかせている現

状がある。しかし,家族は行政職者 とのコミュニケー

ションに困難 さを感 じてお り, うまく社会資源を活

用できていない現状もデータから見て取れた。

その他,医療的ケア児の支援実施については,各
自治体の努力義務であるため,地域格差が大きいこ

と,ある県では医療的ケア児を支援する地域資源の

必要量について正確に把握できていないため適切な

サービスを受けられていない人がいること,看護師

については,人 口 10万対就業看護師数の全国平均

を下回るなど,看護師そのものが不足していること

(そ の状況においても小児に対応できる看護師は限

られている),医療的ケア児者を支援 している障害

福祉サービス等は少ないといった現状が分かった。

2)病棟看護師の役割の現状と課題

【心理的ケア】においては,「母親の心理的な困

難を置き去 りにした支援が行われている」「心理的

ケアの担い手はおらず,母親のこころが置き去 りに

されている」 と 《母親の心が置き去 りにされてい

る》現状があることが分かった。《望まれる病棟看

護師の素養》 として 「肯定的・共感的な態度」「障

がい児の同胞に対 しても障害の理解を促 し,思いを

傾聴することで障害受容を支援 していく」こと,「母

親 となっていく心理的プロセスを理解 した上で支援

する」「忙 しくても」母親の話を聴 く, 日常的な援

助を母親に任せるのではなく「母親の協力を得て」

支援を「一緒に行っていく」 とい う姿勢が求めら

れている。その上で 「成長・発達や症状の変化を見

逃 さず今の状態を捉えること」「変化 し続けている

家族の生活背景も視野にいれながら子どもと家族に

あったベス トなケアを模索すること」「自分ひとり

でも介護ができるとい う自信が持てるような技術保

障をすること」が病棟看護師の役割 として求められ

ているのである。

【サービス利用・家族会等の情報提供】において

は「医療的ケアのある重症児を預けられるサービス」

「親なき後に安心して重症児が入所できる施設」「重

症児が 18歳 になっても安心 して児が入所できる施

設」など 《得たい情報》の要望があった。また情報

提供は画一化されたものではなく「子どもの年齢や

成長によって」「家族にニーズに合わせて」《求めら

れる)青報は変化する》とい うことを理解 しておくこ

とも重要である。

医療的ケア児は個別性が高いがゆえに,「ア ドバ

イスやサポー トの実践が難儀である」とい う実態が

あるものの,家族は 【家族ができるケア・療育ア ド
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バイス】を求めている。 しかし 《看護師が業務に

追われている》《情報・知識不足》があるだけでなく,

家族は 「入浴方法や具体的な歩行訓練などの 1青 報

を提供 して欲 しかった」など,求めている情報 と

提供 している《情報の不一致》が見られた。一方《レ

スパイ ト入院の活用》を通 し,「子どもの状態を細

かく観察 し,家での生活にあったものに変更でき

るよう,子 どもの反応をみた り,時には家族の意

見も聞きながら新 しい方法を取 り入れ,子 どもの

体調悪化を防げるよう次のレスパイ ト入院までに

変更 したケアを継続」 してもらうなど, レスパィ

ト入院を活用 しつつ,子 どもの成長や変化にあっ

たケアやア ドバイスを実践 している姿や 「新 しく

見つけたケアの効果を家族に見せた り伝えた りし

て,家族がその効果を実感できたときに, 自宅で

も取 り入れることができるように」《新 しいケアの

工夫》を提供 している実践も見られた。

病棟看護師は他職種 と積極的に 【連携】を取る

ことが求められている。「新 しい在宅ケアを作 り上

げていけるような関わ りを行い,訪問看護師が新

しい在宅ケアを家族の生活や状況にそったものに

していける」ように情報提供 し「他の職種からの

ア ドバイスを家族に伝える」など,家族 と地域を

仲介するような働きかけが求められている。連携

を促進するためには「こころある誠実な」態度で「支

援を求めている弱者に一方的に支援を与えるとい

う暗黙の考えから脱 し,協働関係を築かなければ

真の信頼関係を築くことはできない。」と,病棟看

護師が ((連携を促進するための職業態度》を浸透

させていく必要性も明らかとなった。

病棟看護師は,「親がふと発 した言動により,親
の気持ちが治療を受ける方向に向いた瞬間を見逃

さないように努め,親が知 りたいとい う情報を選

択的に提供」する 【情報提供の仕方】について工

夫 しなければならない。在宅生活への移行に必要

な情報提供は単なる技術指導で終わってはならず ,

「看護師が不在の環境」やそれを自宅で 「体験する

前の計 りしれない不安や恐怖」を理解 し「わかや

りやすい言葉で説明,疑間に対す る素早い対応 ,

退院後の生活を推測 した指導内容」になるよう「言

い方,態度」に気をつけながら「子 どもや家族の

立場に立つ」態度を取ることで家族が《肯定的経験》

を獲得する。家族が情報提供を受けるときに大事

になるのは 【信頼関係】である。情報提供は 「専

門家から家族への一方的なものではない。子 ども

の生活を支えるうえでは, ともに過 ごしている家

族からも情報を得ることは不可欠である。」「家族

が不在時の状況を看護師が伝えることでより,安
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心感が得 られる。対象者が看護師の子 どもに対す

る愛晴を感 じ好感。信頼を抱くことにつながる」「看

護師には専門職 として誠実で確実な看護を提供す

る役割がある。障害のある人たちと家族に対 して

畏敬の念を持ち,個性を尊重 し,一貫 して優 しく,

温かいかかわ りをしていく役割があり,そ の根本

となる人間関係 を構築 してい く必要性」がある。

つま り,情報提供を適切に行 うには相互の信頼関

係が前提にある。

医療的ケア児の母親は,覚えなければならない

医療的ケアについて 《時間をかけた退院指導》が

あり,ま た退院支援への要望 として 「車の乗 り降

りを一緒にやって欲 しかった」など 《院外での支

援方法も一緒にして欲 しい》 とい う要望があった。

これ ら 1つ 1つの要望を叶えていくことが医療的

ケア児を自宅で介護する母の 【身体的負担】の軽

減につながる。また,【 その他】として 「家族の在

宅生活を継続 していく力を高めるために支援する

ことが」病棟看護師に求められている。

3)母親の心身の現状と課題

【心理的ケア】の項 目においては,子 どもの世話

を軽減するための説明やサー ビス紹介を受けた際
「世話の手抜きをしているような申し訳なさを感 じ

る」「罪悪感 と感謝 とい う気持ち」など,《医療的

ケアの軽減に罪悪感がある))と い うことが分かっ

た。また,「母親だからと言って最初から愛晴を持

てるわけでもかわいい と思えるわけでもない。母

親 らしい心を持てず形だけでも親 らしくなろうと

必死であった」「立ち止まって考えたらやっていけ

ない」「こんな母親になりたかった訳 じゃない」と

必死に 《自分を押 し殺す》母親の苦悩がみられた。
「(同 胞は)障がいをもっているきょうだいに対 し

て嫉妬などマイナス感情をもったまま我慢」 して

いる,「姉妹の行動制限が不安」など,医療的ケア

児のみの世話だけに集中するわけではなく, 自宅

にいる 《同胞の心配・不安》がある。その他 「地

表 1 データラベル
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域や親戚に対する社会的役割や家事などの家族に

対する役割も担っている」「親戚関係に困難 さを感

じている」など 《社会的役割の遂行困難))に て苦

悩 している。一方 「兄弟児・健常児 と同じ普通の

子育て,様々な体験を通 して社会性を育む子育て

等をしていきたい」 といった 《未来への希望》 も

抱いている。

【サービス利用・家族会等の情報提供】では,「家

族で介護できると考えている時間は 20年以内と限

界を家族が感 じている」「私は看護師じゃない,普
通のママみたいにな りたい,本当にこれは子育て

なのかとい う思いを母親同士で共感 しあえる」「(他

の人の体験談を聞いて」「困難の乗 り越え方を知っ

た。精神的支えとなったため肯定的経験であった」

など,家族会に参加することで互いの悩みを共有

し,困 りごとの解決策になるアイデアをもらえる

などメリッ トを感 じていることが分かった。サー

ビスの利用については 「他の通院が多 くて利用 し

たいサービスが受けられない」「医療制度の情報が

入ってこない,医療的ケアを受けられる施設がな

い」「支援体制,社会資源の情報提供を希望」など,

医療的ケア児の実態の把握 と適切な情報提供が求

められている。

【信頼関係】においては 「支援者がくると良い母

親を演 じるよう頑張らなければならない」「支援者

の前では鎧を着る」「有 り難いと思わないといけな

いことが前提になっている」「言いたいことなんて

言えない」など,支援者には伝えがたい本音や不

満を抱えている現状が明らかとなった。 これは単

に支援者個人 と母親 とい う1対の人間関係問題に

起因しているわけではなく「同職種間での情報量

の均一性がなく不信につながった」「親を含めた話

しあいを持つ機会」や 「情報の双方向性」がない

など,医療的ケア児に関わる全ての職種に対する

課題が明らかとなった。

心理的ケア 16ラ バリレ 11ラ バリレ

サービス利用・家族会等の情報提供 15ラ ベル 14ラ バリレ

家族ができるケア・療育ア ドバイス 18ラ バンレ

連携をする 7ラ バンレ

情報提供の仕方 6ラ バンレ

信頼関係 8ラ バリレ 5ラ バンレ

身体的負担 1ラ バンレ 3ラバンレ

その他 1ラ バンレ



医療的ケア児の在宅移行支援における病棟看護師の役割

表2 社会資源の現状

Ⅳ 考  察

本稿は,医療的ケア児の在宅移行支援時,病棟看

護師に求められる役割について示唆を得ることを目

的 としていた。地域 と連携 し地域での生活を支えて

いくためには 「サービスの利用方法が分からないと

きに相談に乗ってほしい」,「 同じような境遇の重症

児や家族 との交流の場を紹介 してほしい」
3)と ぃった

家族のニーズがあるものの,看護師が実施 している

実践内容に乖離が見 られた。 この原因として,看護

師の仕事の忙 しさが根底にあるだけでなく,家族会

など患児家族が求める }青 報提供が機能 していないこ

とや看護師の知識不足が起因してお り,患児家族が

受けたいサービスについては行政職に任せている現

状が伺えた。また 「医療者は家族に在宅療養におい

てできることを的確に伝えてほしい」,「将来を見据

えたケアや療育ア ドバイスがほしい」
3)に

おいては,

家族や児によって個別性が高いため,療育ア ドバイ

ス,家族会,サー ビスに関する情報提供等が行えて

いない実態が見 られた。 しかし,医療的ケア児の家

族が在宅生活を送る上で必要な社会資源の情報収集

に大きなニーズをもっているのは事実である。病棟

看護師は,医療・福祉・保健・教育・行政 といった

幅広い分野の関係職員 と顔の見える関係づ くりを行

い, 自身の知識の向上や医療的ケア児 とその家族の

ニーズや課題を把握することで地域資源を活用でき

るよう支援することが大切である。

鹿児島県では,鹿児島県小児在宅医療推進事業 と

して 「退院移行支援の手引」が平成 29年 に作成 さ

れた。 この資料は主に入院医療機関において退院調

整に当たる看護師や医療 ソーシャルワーカーが活用

できるように作成 されたもので,退院までに行 うこ

とを確認するほか,家族への退院までの見通 しを説

明するのにも活用できる。また,チ ェックリス トは,

送 り出す側である入院医療機関がチェックするほか ,

在宅での支援者にチェックした リス トを渡すことで,

退院までにどのような手続きが済んでいるのか確認

する資料 としても活用することができる。

このような取 り組みによって在宅へ移行する時期

に家族の社会資源の情報収集に対する大きなニーズ

に対応可能 となると考えるι「小児在宅医療において

(27)

は,介護保険でい うケアマネージャーの役割をする

コーディネー ト職が不在で,患者家族をはじめとし

て,小児在宅患者にかかわるすべての職種 も相談相

手が不明であることに不安を持っている」
6)た

め,コ ー

ディネーターの支援が可能 となる体制を整備 し,育
成を行っていく必要がある。本年度より,医療的ケ

ア児等コーディネーター養成研修がスター トしたが,

この事業において①支援者 100名 ,② コーディネー

ター 30名 が養成 される予定である。これ らの養成の

現状 と課題を俯厳 しつつ,医療的ケア児の支援を病

棟看護師 と地域が一体 となって支援できる体制につ

いて私たちにできることを模索し続けたい。

病棟看護師に求められる役割については,医療的

ケア児の主養育者は母親が多く,医療機関では複数

の医療者が行っていたケアを主に母親が担 うことに

なる。母親は,児の医療的ケアに加え,他の家族の

世話,地域や親戚 との関わ りも担 うため,身体的 ,

精神的,社会的負担が大きいと考えられる。

身体的負担 として,在宅生活において医療的ケア

を 「医療の素人である母親が 24時間体制で行わなけ

ればならない」
6)こ

とや家事や家族に対す る役割 も

担っていること,それに伴 う睡眠不足や疲労の蓄積

などが挙げられる。また,医療的ケア以外の 日常生

活で必要な移動や入浴,歩行などの 日常生活動作の

ニーズが見落 とされてお り,支援が不足 している現

状がある。

母親が身体的負担を軽減するために休息をとるよ

う支援する必要がある。 1つの方法 としてレスパィ

ト入院がある。 レスパイ ト入院の場合,看護師は入

院時からの児の状況を把握 していることや母親 との

関係性を築けているため,児 の変化に気付 くことが

でき,母親 も相談 しやす く児を任せることが出来る

と考える。看護師は,母親のふ とした言動を見逃 さ

ないように努め,母親が知 りたいと思 う情報を提供

し,今後も変わりなく過ごす方策を提案する支援や ,

退院指導の際に情報提供を行 うことが必要である。

そ うすることで, レスパイ ト入院を活用 しやす くな

り,身体的負担の軽減につながると考える。

病棟看護師は,母親に医療技術を伝えることも大

事だが,医療にばか り目がいきがちで家族の生活行

重症心身障害に関する講演会等の実施 地域格差がある

重症心身障害に関する支援方法の指導,助言 ,

専門研修等の実施

医療的ケア児を支援する地域資源の必要量につ

いて正確に把握できていない

総合的モデル事業の実施 地域資源が不足 している

総合的な調整をするコーディネーターの配置

(平成30年に養成研修がスター トしている)



(28)

動の中でのケアに目が向けられていない現状がある。

母親 と児の医療的ケア以外の 日常生活動作へのニー

ズも把握 し, 自宅に帰るときの車の乗 り降 り,歩行 ,

入浴方法などの情報提供をする必要がある。同時に,

疑間に思ったことや不安に思ったことを相談できる

関係性を作っておくことが必要である。

精神的負担 として,母親は医療的ケアを行 う役割 ,

地域や親戚に対する社会的役割,母親役割を担って

お り,こ れ らの役割を両立させることに困難 さを感

じていることや兄弟に我慢をさせていることに対 し

罪悪感を抱いていることなどが挙げられる。また「子

どもへの治療を代諾する責任 とつらさ」
3)が

あること

「医療者から受けた治療のメリットに関する説明が世

話の軽減である場合」「世話の手抜きをしているよう

な申し訳なさを感 じる」
3)こ

と, 日々行っている医

療的ケアは児を生かすために母親 として必要不可欠

な役割であるが,こ れは児の母親 として,母親 らし

い世話を行えているのかと,医療的ケアに対する葛

藤がある。母親は自問自答 し,必死に自身を正当化

し,ケアを行ってお り,精神的ス トレスは増幅する。

この問題に対 し看護師の役割は,母親 と一緒に児の

成長を喜び今後への希望を感 じることや,同 じ心情

を抱えている母親が話をできる場や,在宅生活の経

験がある家族 との情報交換をできる場 として家族会

の情報提供を行 うことが挙げられる。実際に母親は,

相談や 1青 報交換の場 として家族会を求めている。家

族会に参加することで在宅生活へのイメージができ,

不安の緩和につなが り,母親の精神的負担の軽減を

図れる。そのため,退院支援時に家族会の情報を提

供する看護師の役割は重要 と考える。 さらに看護師

は,母親になるプロセスを理解 し,頑張ったことを

評価 し,ほ めることや肯定的,共感的な態度で接す

る必要があると考える。

医療的ケア児の母親にとってケアや育児の支援者

となるのは夫以外では医療者や行政職員であると考

えるが,母親は,「『有難い と思わない といけないこ

とが前提になっている』『言いたいことなんて言えな

い』 と,支援者には伝え難い本音や不満を抱え込ん

で」
6)お

り「サービス事業所の専門職 とのコミュニケー

ションの困難 さを感 じている」
2)と い う現状がある。

母親の,支援者にはどうせ理解 してもらえないとい

う思いや支援者の知識不足,サービス i青 報の把握不

足などにより,良い信頼関係の構築ができていない

現状があった。病棟看護師は訪問看護師や行政職 と

連携 し,さ らに母親の気持ちを代弁するア ドボケー

ター とな り,退院後,患者が適切なサービスを受け

られるよう支援する必要がある。また病棟看護師は,

社会資源に関する知識も身につけておき母親からの
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相談に対応できるスキルも必要となる。

V おわ りに

第 20第 3筆者は,来年春に臨床の場で従事す る

ことになる。臨床 とい う現場において看護師は医療 ,

福祉,行政,保健,教育の各分野で顔の見える関係

作 りと連携を行 う必要がある。顔の見える関係作 り

をするためには,地域行事や院外研修等に積極的に

参加 し,顔を会わせ,つ なが りを作ることが大切で

ある。看護師 と他職種が頼 り頼 られる信頼関係を築

くことで母親 と医療的ケア児の個別性やニーズを,

共有 しやす くな り,ひいては母親 と行政職 との信頼

関係の構築につながる。

本年度より,医療的ケア児等コーディネーター養

成研修がスター トしたが,こ の事業において①支援

者 100名 ,② コーディネーター 30名 が養成 される予

定である。これ らの養成の過渡期にある現状 と課題

を俯厳 しつつ,医療的ケア児の支援を病棟看護師と

地域が一体 となって支援できる体制について私たち

にできることを模索し続けたい。

付  言己

本研究は,第 1著者の指導のもと,第 2・ 第 3著者

が,2018年度に鹿児島純心女子大学看護栄養学部看

護学科に提出した看護科学要旨の一部を加筆修正 し

たものである。
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