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Bulletin of Fukushima School of Nursing -資料・

外来通院する慢性疾患児の治療及び日常生活の現状と

外来看護に対する家族の認識

鈴木千衣 1) 小原美江2) 及川郁子3) 平林優子3) 横山由美 3) 

鈴木里利引 川口千鶴 4) 石井由美 5) 

Recognition of families of children with chronic disease 

on daily lives and health care in outpatient clinic 

Chie SUZUKll) Yoshie OHARA 2) Ikuko OIKAWA 3) Yuko HIRABAYASHI3) 

Yumi YOKOYAMA 3) Satori SUZUKI3) Chizuru KAWAGUCHI4) Yumi Ishii 5) 

しはじめに

高度な医療技術の進歩に伴い，これまで、死に至ってい

た病気においても，救命率が高くなっている.その一方

で慢性疾患や障害を持ち長期に療養する子どもたちが増

えている.そして，こうした子どもたちのQOLも考慮さ

れるようになり，これまで長期にわたって入院治療を余

儀なくされていたが，現在ではその入院治療期間は徐々

に短縮傾向にあると思われる.これは，病気の管理をし

ながら，家庭，地域で、生活を送っている慢性疾患を持つ

子どもや家族が増加していることを意味する.

慢性疾患や障害を持つ子どもたちゃ家族は，身体面，

成長発達面，情緒面，経済面等の多様で複雑な問題を抱

えており，子どもや家族の状況に応じた個別的，組織的

対応が必要であるといわれている 1)

しかしながら，我が国においては子どもたちの退院後

のケアについては，きちんとシステム化されていないの

が現状である.筆者らが行った調査では，退院時のケア

として行われているのは，必要な医療処置のケア，生活

における注意事項，緊急時の対応に留まり，それ以外の

ケアについては手が回らないといった現状が明らかにな

っている.退院後の子どものケアは，小児の専門病院や

総合病院等の外来が主に行っているのが現状であり，医

療者は，十分に子どもたちゃ家族のフォローができてい

るとは感じていない.そして，連携の必要性，ケアの調

整者の必要性を感じながらも，そうした環境を作るに至

1 )福島県立医科大学看護学部 生態看護学部門小児看護学領域
2 )千葉県立子ども病院
3 )聖路加看護大学看護学部
4 )自治医科大学看護学部
5 )国立千葉大学医学部附属病院

っていないのが現状である 2)，3) 

しかしながら，今後も外来が退院後の子どもや家族の

支援を提供していく重要な場であり続けると思われる.

そして，慢性疾患を持つ子どもや家族が家庭や地域で生

活していく上で，外来看護の役割は重要なものとなって

いると考える.

その役割を考える上で，通院している子どもや家族が

どのような現状にあり，どのような気持ちで日常生活を

送り，またどのように外来通院を受けとめているかを知

ることは大切なことである. しかし，これまでの研究調

査においては，そうした調査は数少ない.本研究の目的

は，外来に通院する慢性疾患児の日常生活，通院状況の

実態と保護者の外来看護等に対する認識状況や満足度を

明らかにし，今後の慢性疾患外来の看護における課題を

明らかにすることである.

TI.方 法

調査対象者は関東近郊の小児専門病院7箇所および総

合病院33箇所，計40箇所に通院する慢性疾患をもっ乳幼

児・学童以上の保護者計701名である.

調査は質問紙調査をおこなった.依頼の文書とともに

外来看護師より調査主旨の説明後，承諾が得られた対象

者に質問紙を配布した.質問紙は無記名回答で，対象者

が個々に直接郵送にて返送，回収した.

質問紙は 2部で構成されている.予め文献検索を行

い，質問紙を作成した. 1部は外来通院している慢性疾

key words: chlldren， chromc disease， famlly， nursmg for outpatlent 
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患児や家族の治療や日常生活状況，外来の受診状況等を

明らかにする内容となっている. 2部では①外来の看護

業務の認知1度 (30項目)，③外来で受けている看護への満

足度(10項目)，③日常生活に対する思い (11項目)を問

うもので，それぞれ項目毎に 5段階ないしは4段階評点

法で回答を得た.調査期間は2001年 1 月 ~2 月である.

データの分析は， 1部については各項目毎に，年代別

に単純集計を行った.また， 2部では，各質問の項目毎

に単純集計を行うと共に，各項目と年代，病院の種類と

の聞の関連性を見るためにクロス集計を行い x2検定を

行った.以上の分析には統計学パッケージSPSSを用い

た.さらに，自由記載については，内容分析を行った.

ma結 果

1.対象の背景

アンケートの回収数は324(回収率46.2%)であった.

そのうち乳幼児の保護者は126名，学童以上の保護者は

198名であった.記入者の子どもとの関係は母親が312

名，父親が8名，その他が4名であった.

記入者の年齢は，乳幼児の保護者では30代が69.8%を

占め，学童以上 (6-15歳)の保護者では， 30代が48.0

%， 40代が44.9%であった.記入者の職業は，乳幼児の

保護者では専業主婦(主夫)が59.8%を占め，学童以上

の場合は， 39.4%で，何らかの仕事に就いているものが

6割近くを占めていた.

家族数(患児も含め)は乳幼児群では平均4.37人 (SD

二1.39) ，学童群では平均4.8人 (SDニ1.22) ，家族形態

をみると， r患児，両親，きょうだいJという形態が乳幼
児，学童以上でも 5割程度で， r患児，両親」という家族
形態は乳幼児で28名 (22.2%)，学童以上が13名 (6.5 

%)だった.

主に忠児の世話をしているのはほどんどが「母親」で

あった.その他では「祖母Jが10名， r父親」が4名挙が
っていた.患児の世話をしている人の健康状態について

は，ほとんどが「良好jと答えていた.r不良」と答えた
15名のその内容としては， r疲労J，r貧血J，rうつ，不
眠j，r腰痛j，r高l加.庄j，r糖尿病J等があった.

2調外来通院している子どもの治療と日常生活の現状

1 )子どもの背景と疾病の経過

子どもの平均年齢は，乳幼児群が3.9歳 (SD=1.81)，

学童以上の群(以後学童群とする)は9.8歳(SD二2.75). 

男女の割合はいずれの群もほぼ半数ずつを占めていた.

主な病名はし=ずれの群も端息、が最も多く，ほぼ3割程

度を示していた.次いで、心疾患が多かった.さらに合

併症を持っていたものは，乳幼児群では25名(19.8

%)であったが，学童群では35名(17.7%)だった.

その内容としては，アトビー性皮膚炎，てんかん，肝

機能障害などであった.

発症年齢の平均は乳幼児群で1.1歳 (SD= 1. 29)，学

童群では3.8歳 (SD=3.72)であった. 1年以内に入

院を経験しているものは，乳幼児群で67名 (53.2%)，

学童群で57名 (28.6%)あった.手術経験のあるもの

は32名 (25.3%)，49名 (24.8%)である.

2 )現在の医療処置の状況

現在の子どもたちの家庭での医療処置の状況は表 l

に示すとおりである.

服薬をしている子どもが多く，乳幼児群で95名

(75.4%)，学童群では140名 (70.7%)であった.そ

の他の処置としては，吸入，吸引が多かった.

医療・介護機器を家庭で使用しているものは乳幼児

群49名 (38.9%入学童群65名 (32.8%)で，その内容

は吸入器，吸引器，在宅酸素，ネブライザー，血糖測

定器であった.使用頻度としては 1日1~ 2固という

ものが多かった.

表 1 医療処置 (複数回答)

医療処置
人数(%)

日制(山6)I村(n 削|
月足 薬 95 (75.4) 140 (70.7) 

吸 ヲ| 9(7.1) 5 ( 2.5) 

吸 入 40 (31. 7) 
63T  

ポ主 と'ヤ日企二 栄 養 4 ( 3.2) 

一i主γF主岳 尿 2 ( 1. 6) 5 ( 2.5 

在 宅 酸 素 2 ( 1.6) 2 ( 1.0) 

日隻 膜 透 ネ斤 o ( 0.0) o ( 0.0) 
V H 1 ( 0.8) o ( 0.0) 
癌 剤 2 ( 1. 6) 1 ( 0.5) 

インスリン注射 1 ( 0.8) 9 ( 4.5) 

自 己 Y王 射 4 ( 3.2) 15 ( 7.6) 

尿 管 i田~!J 置 。(0.0) o ( 0.0) 
i同二刀 置 o ( 0.0) 1 ( 0.5) 
E円日 痩: 1 ( 0.8) 1 ( 0.5) 
J、元""ー， 日号 2 ( 1. 6) 2 ( 1.0) 

イ也 の 処 置 14 (11.0) 20 00.1) 

3 )患児の生活状況

患児の生活行動の自立状況については，乳幼児で

「運動機能(立位，歩行など)jが年齢相応と答えてい

るものは101名 (80.2%)，r食事Jが102名 (81.0%)，
「羽村世J103名 (81.7%)， I清潔j103名 (81.7%)， 

「コミュニケーションJ105名 (83.3%)であった.そ
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して，日常生活上の制限があると答えたものは21名

(16.7%)であり，その内容としては「食事制限J，I運

動制限J，I入浴制限」等であった.

「幼稚園」に通うものは44名 (34.9%)，I保育園J26 

名 (20.6%)，I療育センターJ5名 (4.0%)，Iその

他」が8名 (6.3%)，無回答が43名. Iその他」の内容

として挙げられていた場所は， I託児所JI重度心身障

害児通所施設J，I幼児教室」などである.集団生活上

の制限のあるものは，集団生活を送る乳幼児83名中9

名(10.8%)であり，その内容は「運動制限J，I感染

予防」であった.また，患児の病気のため住環境に注

意をしているものは59名 (46.8%)であった.

学童群では， I運動制限がないJと答えているものが

137名 (69.2%)で， Iある」と答えているものが49名

(24.7%)，無回答が12名であった.制限の内容として

は，激しい運動を避けたり，マラソンなどの持久力の

必要な運動を見学しなければならないなどであった.

食事制限に関しては146名 (73.7%)は「制限がない」

と答え， 41名 (20.7%)が「何らかの制限があるjと

答えている.制限の内容としては，疾患に関連した食

事の制限で， Iアレルギーのための除去食J，Iカロリ

ー，塩分の制限」などであった.排世に関しての注意

事項があったものは6名 (3.0%)で，自己導尿が必要

なもの，おむつを使用しているなどであった.ほとん

どのものは，排准に関しての制限はなかった.また，

入浴制限は177名 (89.3%)が特になく 5名 (2.5%)

は制限があり，長湯をしないようにするもの，一日数

回入浴しなければならないものがいた.コミュニケー

ション上に注意事項があったものが9名 (4.5%)であ

った.その内容としては，難聴があるもの，母親が仕

事で関わる時間が少ないため，子どもの話を良く聞く

ようにしているなどであった.

通学状況は， 138名 (69.7%)が「小学校J，48名

(24.2% )が「中学校Jに通っていた. I養護学校jに

通っているものは 5名，無回答が7名であった.集団

生活において場の制限のあるものは，学校に通う子ど

も191名中23名(12.0%)である.その内容として，動

物に対するアレルギーがあるため，学校行事に参加で

きなかったり，学校給食を制限したり，体育の授業へ

の参加に制限があるなどであった.また，患児の病気

のために住宅環境に注意を要するものは91名 (46.0

%)いた.

4 )社会資源の利用状況

現在利用している機関として多かったのは， I保健

所」であり，人的資源としては「親族J，I専門医J，

「近所の開業医jが多かった(表2) . 

表2 利用機関および人的資源 (複数回答)

利用機関および

人的資源 乳幼児(n=126) 学童(n = 198) 

保 健 所 28 (22.0) 21 (10.6) 

児童相談所 5 ( 4.0) 3 ( 1. 5) 

福祉事務所 8 ( 6.3) 6 ( 3.0) 

緊急一時預かり所 4 ( 3.2) 1 ( 0.5) 

デイケア方極設 o ( 0.0) 1 ( 0.5) 

保育ママ制度 o ( 0.0) o ( 0.0) 
三屯PA 言古 中目 談 2 ( 1. 6) o ( 0.0) 
τ宙丁 F~ 医 45 (35. 7) 77 (38.9) 

近所の開業医 21 (16.7) 28 (14.1) 

保 イ建 師 9 ( 7.1) 3 ( 1. 5) 

看 ロ菱 師 19 (15.1) 14 (7.1) 

訪問看護師 1 ( 0.8) 2 ( 1.0) 

理学療法士 13 (10.3) 4 ( 2.0) 

作業療法士 11 ( 8. 7) 3 ( 1. 5) 

ソーシャルワーカー 2 ( 1. 6) 2 ( 1.0) 

栄 養 土 3 ( 2.4) 2 ( 1.0) 

民 生 ヨヲ巨ζヒ 貝 1 ( 0.8) 1 ( 0.5) 

ホームヘルパー 1 ( 0.8) 1 ( 0.5) 

親 族 49 (38.9) 33 (16.7) 

近 隣 者 9(7.1) 9 ( 4.5) 

友 人 18 (14.3) 21 (10.6) 

患者会メンバー 9 (7.1) 8 ( 4.0) 

ボランテイア 1 ( 0.8) 2 ( 1.0) 

ベビーシッター 1 ( 0.8) o ( 0.0) 

現在利用している経済的な制度として，一番利用さ

れているものが「健康保険J(乳幼児群:63名， 50.0 

%，学童群:117名， 59.1%)，次に「小児慢性特定疾

患研究事業J(乳幼児群:46名， 36.5%，学童群:75 

名， 37.9%)であった(表3).その他に挙げられたも

のは乳幼児群では「乳幼児医療J，I特別児童扶養手

当J，学童群では「大気汚染医療券J，I大気汚染認

定J，I公害認定」であった.

子どもの病気に関する情報源としては，医師が一番

多く，乳幼児群では123名 (97.6%)，学童群では189名

(95.5%)が挙げていた.その他に多かったのは「看護

師J，I専門書jであった(表4).その他の情報源とし
て挙げられていたのは，乳幼児群では， I同病の子ども

をもっ母親の知人J，I療育センター」であり，学童群

では， I親族J，I病院の勉強会J，I会報誌Jであった.

5 )外来の受診状況

通院している外来の種類は 「一般小児科外来」が乳

幼児群では52名 (41.3%)，学童群では94名 (47.5%)， 

「専門外来」は両群4割程度であった.外来に定期的
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表 3 利用している社会的資源 (複数回答)

社会資源
人数(%)

乳幼児(日二126) 学童(n二 198)

二円止ミZ 成 |玄 療 11 ( 8.7) 4 ( 2.0) 

小児慢性特定疾患 46 (36.5) 75 (37.9) 

特定疾患治療研究 5 ( 4.0) 11 ( 5.6) 

健 康 f木n 険 63 (50.0) 117 (59.1) 

j舌 保 Lロ~トL 。(0.0) 1 ( 0.5) 

身体障害者手帳 14 (11.1) 11 ( 5.6) 

知的障害者手帳 9(7.1) 7 ( 3.5) 

そ の f白 6 ( 4.8) 3 ( 1. 5) 

表 4 情報源 (複数回答)

情報源
人数(%)

乳幼児(n=126) 学童(nニ 198)

|云 日市 123 (97.6) 189 (95.5) 

保 ↑建 師 5 ( 4.0) 6 ( 3.0) 

看ー ニJI刊〉ζ 自fp 43 (34. 1) 51 (25.8) 

ア レ ピ 19 (15.1) 41 (20.7) 

フ ン オ o ( 0.0) 5 ( 2.5) 

EE Fう 主EI: 39 (31. 0) 61 (30.8) 

Iι 言山士L、 22 (17.5) 21 (10.6) 

者[ i苛 24 (19.0) 35 (17.7) 

インターネット 19 (15.1) 16 ( 8.1) 

，l午!ゴ二T 、 者 之ヱ三入三 16 (12.7) 15 ( 7.6) 

友 人 22 (17.5) 35 (17.7) 
ト一一一一

そ σ〉 他 2 ( 1. 6) 7 ( 3.5) 

に通院している者は 7割程度いた.

外来通院のための受診への交通手段としては，両群

6割のものが「自家用車」を使用していた.ついで

「電車・パス」であった.病院への所要時間は 130分

以内Jが多く，乳幼児群では73名 (57.9%)が，また

学童市:では106名 (53.5%)であった.ついで 11時間

以内」が続いていた.

外来において担当看護師が「いるJと答えているも
のは，両群ともに 2割程度いたが， 1わからなしづと答

えたものも 2割弱いた.

外来看護師の対応については，乳幼児群では外来看

護師が「とても話しかける」と答えているものは3名

(2.4%)， 1まあまああるjは28名 (22.2%)，1あまり

ないjは46名 (36.5%)，1まったくない」が43名(34.1

%)，不明 6名であった.親しみを感じている程度は

「とてもあるJと答えているものは I名 (0.8%)，1ま

あまああるJは19名(15.1%)，1あまりない」は55名
(43.7%)，1まったくないjが45t，(35.7%)，不明6

名であった.さらに，顔なじみの程度については，

Jとてもある」と答えているものは4名 (3.2%)，1ま

あまあある」は17名(13.5%)，1あまりないJは49名

(38.9%)， 1 まったくなしリが49~ヨ (38.9%) ，不明7

名であった.

学童群では，外来看護師が「とても話しかける」と

答えているものは9名 (4.5%)，1まあまあある」は61

名 (30.8%)，1あまりない」は92名 (46.5%)，1まっ

たくないJが34名(17.2%)，不明2名であった. Iと
ても親しみを感じるJと答えているものは， 9名 (4.5

%)， 1まあまああるjは41名 (20.7%)，1あまりな

いJ102t， (51. 5%)， 1まったくない」が44名 (22.2

%)，不明が2名であった.さらに，顔なじみの程度に

ついては， 1とてもある」と答えているものは， 12~， 

(6.1%)，1まあまあある」は35名(17.7%)，1あまり

ない」は87名 (43.9%)，1まったくないJが61t，(30. 8 

%)，不明3名であった.

保護者の外来に対する意見や感想の自由記載では，

324~，中 117名(回答率36. 1 %)の保護者から回答を得

た.それらの回答をまとめると 大きくく外来のシス

テムや構造に関する内容〉とく医療者への対応に関す

るもの〉の 2つに分けられた(表 5). 

そのく外来のシステムや構造に関する内容〉の中で

一番多かった意見は「待ち時間に関するもの」で 4

割強の保護者が挙げていた.具体的な意見としては

「待ち時間が長いJ，1待ち時間の表示をしてほしいj
などであった.これらは円三どもや付き添い者の疲

労」や「子どもが飽きてしまうJ，1感染」という国か

らの要望である.また，この待ち時間というのは，単

に受診までの時間だけでなく，検査や薬や会計での待

ち時間についても同様の意見が見られた.

さらに，この待ち時間に関連して，その待ち時間対

策として， 1待ち時間が長い時に，子ども向けのビデオ

などがあると助かり 看護師などに『待たせてごめん

ねJという態度をしてもらえると，いやな思いをしな

い」という意見があった.すでにそうした対策を行っ

ていると思われる病院に通院している保護者からは，

「待ち時間に子どもたちにビデオなどを見せてもらっ

ていて効果的」と病院側の工夫を評価する意見も見ら

れた. 1感染」という面から， 1待合い場所を考慮して

ほしい」といった外来の構造に関する意見があった.

く医療者の対応に関する内容〉には看護師の対応への

評価 (47.0%)，要望 (9.4%)，医師の対応への評価お

よび要望 (7.7%)，その他 (0.8%)であった.看護師

の対応への評価では， 1質問に丁寧に説明してくれ

るJ，1声をかけてもらっているJなど，その対応を肯

定的に評価している意見が67.2%(η=55) と多かっ
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表 5 外来に対する意見・感想の自由記載内容の結果

く外来のシステムや構造に関する内容〉

0待ち時間に関するもの 54名 (46.2%)

目
7て

n =117 

体 例

待ち時聞が長い 42名 「……半日ほどいなければならず 母親の方もドーッと疲れれてし

まいます.

・待ち時間が長いので小さな子どもには待ちきれないようでぐず、った

りすることがあり困ってしまいます.

・予約制ですが，混んでいる時にはトータル 2~3 時間待つのでそれ

は辛い(他の子どもの病気，風邪がうつらないか心配) 等

待ち時間の表示を 5名
してほしい

その他 7名 -待ち時間が短くなって良かった.

-予約ができて有り難い

O外来の待合室の構造等 7名 (6.0%)

・待合室が狭い

0その他 5名 (4.3%)

.受付時間が短い

・アレルギーの専門外来を設置してほしい

タ~
τナ

等

・受診のために子どもに学校を早退させなければならない 等

く医療者の対応に関する内容〉

0看護師の対応への評価 55名 (47.0%)

肯定的な意見 37名 ・質問には丁寧に説明してくれる

否定的な意見 18名

・声をかけてもらっている

・明るく接してくれた

・話しやすい.相談にのってもらっている

.忙しそうで声がかけづらい

・ほとんど接点がない

・あきらめている

・看護師は小児慢性特定疾患の知識がほとんどない

0看護師への要望 11名 (9.4%)

相談に関するもの 8名 ・何でも相談にのってほしい

知識に関するもの 2名

・担当看護師制にしてほしい(相談できる体制)

・相談，精神的ケアのシステムをイ乍ってほしい

.電話相談にのってほしい

・病気の知識をもってほしい

-社会資源の情報がほしい

その他 1名 ・継続的にかかわってほしい

O医師の対応の評価および要望 9名 (7.7%)

・丁寧に説明してくれる

・主治医が変わると方針が変わって戸惑う

0その他 1名 (0.8%)

.受付が無愛想

等

等

等

等
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た. しかし， Iほとんど接点がないJ，I声をかけてほし

いJという否定的な意見も32.7%(nニ 55)あった.

「看護師への要望jとしては「何でも相談にのってほ

しいJ I担当看護師制にしてほししづなどの相談シス

テムに関するもの， I病気の知識を持ってほしいJ，

「社会資源の情報がほしい」といった看護師の知識に

関する要望があげられていた.

4圃慢性疾患患児をもっ保護者の現状認識

1 )外来看護師の業務に対する保護者の認識状況

外来看護師の業務に対する保護者の認識状況に関す

る質問の有効回答数は268名 (82.7%)であった.外来

表 6-1 外来看護師の業務に対する保護者の認識状況

i百 目 とてもある

医師が説明する子どもの病気について| 42 (15.7) 

補足説明をしてくれる

薬の飲み方・使用方法や副作用につい 33 (12.3) 

て説明してくれる

病気の症状や対処について教えてくれ 47(17.5) 

る

緊急時の対処の仕方について教えてく 43(16.0) 

れる

医療行為の技術指導をしてくれる
28 (10. 4) 

外来で行う検査などをあらかじめ説明 57 (21. 3) 

してくれる

医師とうまく話できるように調整して 58 (21. 6) 

くれる

受診の継続や必要性を説明してくれる
36(13.4) 

病院で関係する部署(相談室や栄養室 48 (17.9) 

など)に連絡をとってくれる

日常生活の注意点を教えてくれる
37 (13.8) 

育児についてアドバイスをしてくれる
ト24( 9.0) 

その時そのときの子ともの発育や病状 l 36 (13. 4) 
に合わせた対処件活卜の任意を教え|

てくれる

家の環境整備や住み易くするためのア| 16 ( 6.0) 

ドノすイスをしてくれる

親の会やヘルプグループを紹介してく 8 ( 3.0) 

れる

保健所など地域の関係機関を紹介して 10 ( 3.7) 

日nる

看護師の業務の30項目について，その行われている頻

度について「とてもあるJ，IまあまああるJ，I少しあ

るJ，IまったくないJ，I必要ない/あてはまらないJ

の5段階評点で尋ねてみた(表6-1，2).その30項

目のうち「あるJ(1とてもあるム「まあまああるJ，

トナこしはあるJの合計)と答えているものが50%を

越えていたものは18項目であった.そのうち，割合の

高いものから挙げると， I子どもによく語りかけるJ

(82.8%)， I子どもに励ましゃねぎらいの言葉をかけて

いるJ(82.5%)， I外来で行う検査など予め説明してく

れるJ(78.0%)であった.そのうち「子どもによく語

りかけるJ，I子どもに励ましゃねぎらいの言葉をかけ

n =268 人(%)

まあまあある 少しある 全くない 必要ない

60(22.4) 75(28.0) 
72 (26.9) 19( 7.1) 

177(66.0)* 

60(22.4) 64(23.9) 
79(29.5) 32 (11. 9) 

157 (58.6) * 

71(26.5) 56(20.9) 
65(24.3) 29 (10.8) 

174 (64.9) * 

57 (21. 3) 55(20.5) 
66(24.6) 47(17.5) 

155 (57. 8) * 

39(14.6) 45 (16.8) 
74(27.6) 82(30.6) 

112 (41. 7) 

79(29.5) 73(27.2) 
39 (14.6) 20 ( 7.5) 

209 (78.0) * 

65(24.3) 71(26.5) 
47(17.5) 27(10.1) 

194(72.4) * 

49 (18.3) 46(17.2) 
85(31. 7) 52(19.4) 

131(48.9) 

54 (20.1) 39(14.6) 
40(14.9) 87(32.5) 

141 (52. 6) * 

51(19.0) 69 (25.7) 
59(22.0) 51 (19. 4) 

157 (58.9) * 

39 (14.6) 42 (15.7) 
75(28.0) 88(32.8) 

105(39.2) 

44 (16.4) 55(20.5) 
72(26.9) 61(22.8) 

135 (50.3) * 

27 (10.1) 38 (14.2) 
96(35.8) 91(34.0) 

81(30.2) 

10( 3.7) 26 ( 9. 7) 

44 (16. 4) 
116 (43.3) 108(40.3) 

16 ( 6.0) 23(25.7) 
104(38.8) 115 (42.9) 

69 (25.7) 

* IとてもあるJ，IまあまああるJ，I少しあるjの割合の合計が50%を越えるもの
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表 6-2 外来看護師の業務に対する保護者の認識状況 n =268 人(%)

工百 目 とてもある まあまあある 少しある 全くない 必要ない

医療制度(医療費や住居改造など病気 10( 3.7) 24 ( 9.0) 31(11.6) 
に伴う問題などに対して)の紹介や便 100(37.3) 103(38.4) 

宜を図れるようにしてくれる 65(24.2) 

保育園(幼稚園)や学校のことについ 24 ( 9.0) 31 (11. 6) 58 (21. 6) 
89(33.2) 66(24.6) 

てよく話をする 113 (42. 2) 

保育園(幼稚園)や学校の問題があっ 24 ( 9.0) 24 ( 9.0) 50 (18. 7) 
84 (31. 3) 86 (32. 1) 

たとき相談できる 98(36.6) 

兄弟や祖父母のこともよく話題になる
17(6.3) 33 (12.3) 61 (22. 8) 

99(36.9) 58(21.6) 
111 (41. 4) 

兄弟や祖父母のことで問題があったと 15( 5.6) 26( 9.7) 44 (16.4) 
106(39.6) 77 (28.7) 

き相談できる 85 (31. 7) 

電話での相談に応じてくれる
47(17.5) 51(19.0) 64(23.9) 

58 (21. 6) 48 (17.9) 
162 (60.4) * 

いつでも気軽に相談にのってくれる
64(23.9) 51(19.0) 69(25.7) 

54(20.1) 30 (11. 2) 
184 (68.7) * 

必要な情報をいつでも提供してくれる
41 (15. 3) 44 (16. 4) 72(26.9) 

66(24.6) 45 (16. 8) 
157 (58.6) * 

将来のことなども考えて話をしてくれ 30(11. 2) 37 (13.8) 41 (15. 3) 
89(33.2) 71 (26. 5) 

る 108(40.2) 

あなたにねぎらいや励ましの言葉をか 68(25.4) 54 (20. 1) 70 (26.1) 
49 (18.3) 27 (10.1) 

けてくれる 192 (71. 6) * 
あなたの訴えをよく聞いてくれる

69(25.7) 64(23.9) 63(23.5) 
39 (14.6) 33 (12.3) 

196 (73.1) * 
子どもの状態をいつも把握している

57 (21. 3) 59(22.0) 72(26.9) 
54 (20. 1) 26( 9.7) 

188 (70.1) * 
子どもによく語りかける

91(34.0) 63(23.5) 68(25.4) 
35 (13. 1) 11 ( 4.1) 

222 (82.8) * 
子どもに説明してくれる

55(20.5) 48 (17.9) 62 (23.1) 
56(20.9) 47(17.5) 

165 (61. 6) * 
子どもに励ましゃねぎらいの言葉をか 89(33.2) 66(24.6) 66(24.6) 

34 (12.7) 13( 4.9) 
けている. 221 (82. 5) * 
* IとてもあるJ，IまあまああるJ，I少しあるJの割合の合計が50%を越えるもの

ているJについては 3割強のものカ{IとてもあるJ

と答えていた.

逆に， Iある」と答える割合が低かった項目は， I親

の会やヘルプグループを紹介してくれるJ(16.4%)， 
「保健所など地域の関係機関を紹介してくれるJ(25.7 

%)， I医療制度(医療費や住居改造など病気に伴う問

題に対して)の紹介や便宜を図れるようにしてくれ

るJ(24.2%)であり 3割を満たなかった.しかし，

この項目については「必要ない/あてはまらないjと

するものも 4割程度いた.

これらの項目について，病院の種類，子どもの年齢

との関連性を見るためにクロス集計を行った.これを

行う際に， I必要ない/あてはまらい」と答えたものに

ついてはデータを除き， IとてもあるJ，Iまあまああ

るJ，I少しあるJ，Iまったくないjの4段階のデータ
で、分析を行った.

その結果，全項目において病院の種類(一般病院，

専門病院)との関連性は見られなかった. しかし，子

どもの年齢(乳幼児と学童以上)との関連性をみると

「兄弟や祖父母のこともよく話題になるJ(χ。=11. 281 
孟X2(3;0.05)=7.815)，I子どものよく語りかける」

(Xo=8.678;三X2(3 ; 0.05) =7. 815)， I子どもに励ま

しゃねぎらいの言葉をかけているJ(れ=9.233孟が

(3 ; 0.05) =7.815)で有意差がみられた(表7).I子
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どものよく語りかけるJ，1子どもに励ましゃねぎらい

の言葉をかけている」の項目では，いずれも学童群の

方が「少しあるJ，1まったくない」という割合が乳幼

児群に比してその割合が高くなり， 1兄弟や祖父母のこ

とがよく話題になる」という項目でも「まったくな

いJの割合が学童群で高くなっている.

2 )外来で受けている看護に対する満足度

外来看護に対する満足度についての質問の有効回答

数は245(有効回答率は75.6%)であった. 10項目のす

べての質問内容について，保護者は「満足している」

(1非常に満足J，1少し満足」を合計したもの)と答え

ていた.特に高かった項自は「子どもへの働きかけJ

(83.3%)， 1病気や治療，処置に対する説明J(80.4 

%)， 1相談時の対応J(80.0%)， 1ねぎらいや励ましの

言葉かけJ(79.6%)であった.特に「子どもへの働き

かけJ，1ねぎらいや励ましの言葉かけJ，1相談時の対

応Jの項目については， 1非常に満足」と答えたものが

3割強をしめた(表8). 

外来で受けている看護に対する満足度については，

病院の種類や，子どもの年齢との関連は見られていな

しE

3 )子どもの世話に関する保護者の気持ち

慢性疾患児や障害児を世話している保護者の思いに

関する質問の回答数は296(回答率は91.3%)であっ

た.各項目(全11項目)について， 1そうだJ(1非常に
そうだJ，1ややそうだJ)と感じる割合を見てみると，

9割以上の保護者が， 1自分のことは自分でできるよう

にしつけようと思うJ(99.0%)， 1子どもには病気のこ

とをありのまま話そうと思うJ(94.3%) という姿勢で

いた.さらに 8割の保護者が「家では自由に病気の

話をしているJ，1家族は夜、のことを助けてくれるJ(共

に84.8%)，1お子さんの日常の世話を楽しいと感じ

るJ(83.4%)であった.そして「病気のことがあるか

ら自分が面倒を見なければと思うJ(27.7%)，1お子さ

んの身体の変化がいつ起こるか心配であるJ(12.8%) 

は低率であった.

表7 外来看護師の業務に対する保護者の認識状況一乳幼児と学童以上の比較 人(%)

とてもある まあまあ 少しある まったく
合計(%)

ある ない

〈兄弟や祖父母のことが

よく話題になる〉

乳幼児
10 13 33 30 86 
(4.8) (6.2) (15.7) (14.3) (41. 0) 

字: 二~ 7 20 28 69 124 
(3.3) (9.5) (13.3) (32.9) (59.0) 

之口』
17 33 61 99 210 
(8.1) (15.7) (29. 0) (47.1) (100) 

P豆0.05

〈子どもによく語りかける〉

乳幼児
43 31 19 12 105 
(16.7) (12.1) (7.4) (4.7) (40.9) 

学 童
48 32 49 23 152 
(18.7) (12.5) (19.1) (8.9) (59.1) 

ノ仁と玉I、 計
91 63 68 35 257 
(35.4) (24.5) (26. 5) (13.6) (100.0) 

P壬0.05

く子どもに励ましゃねぎらいの

言葉をかけている〉

乳幼児
39 34 19 10 102 
(15.3) (13.3) (7.5) (3.9) (40.0) 

子ー 重今 50 32 47 24 153 
(19.6) (12.5) (18.4) (9.4) (60.0) 

Z仁j、 89 66 66 34 255 
(34.9) (25.9) (25.9) (13.3) (100.0) 

P孟0.05
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表8 外来で受けている看護に対する保護者の満足度 n =245 人(%)

項 目 非常に満足 少し満足 少し不満 非常に不満

病気や治療，処置に対する説明
64 (26.1) 133(54.3) 41 (16. 7) 7 ( 2.9) 

197(80.4) 48(19.6) 

日常生活上の注意や工夫に対する説明
46 (18.8) 129(52.7) 59 (24. 1) 11 ( 4.5) 

175 (71. 4) 70(28.6) 

発育や育児に関する説明
38 (15.5) I 128(52.2) 65(26.5) I 14 ( 5. 7) 

166(67.8) 79(32.3) 

医療制度などの利用に関する説明
31(12.7) I 118(48.2) 73(29.8) I 23 ( 9.4) 

149(60.8) 95(39.2) 

保育園や学校などの集団生活の場との 27(11.0) I 118(48.2) 78 (31. 8) I 22 ( 9.0) 

連絡 145(59.2) 100(40.8) 

他の部署や病院外の機関への連絡の取 37(15.1) I 119(48.6) 70(28.6) I 19( 7.8) 

り方 156(63.7) 89(36.3) 

家族全体への配慮
48 (19.6) I 131(53.5) 53(21.6) I 13( 5.3) 

179 (73. 1) 66(26.9) 

相談時の対応
82(33.5) I 114(46.5) 35 (14.3) I 14 ( 5.7) 

196(80.0) 49(20.0) 

ねぎらいや励ましの言葉かけ
88(35.9) I 107(43.7) 40 (16.3) I 10( 4.1) 

195(79.6) 50(20.4) 

子どもへの働きかけ
97 (39.6) I 川 (43.7) 30 (12.2) I 11 ( 4.5) 

204(83.3) 41 (16. 7) 

表 9 子どもの世話に関する保護者の気持ち n =296 人(%)

項 日 非常にそうだ ややそうだ
あまりそう まったくそう
ではない ではない

自分のことは自分でできるようにしつ 234(79.1) 59(19.9) 1( 0.3) 2 ( O. 7) 

けようと思う 293(99.0) 3(1.0) 

子どもには病気のことをありのまま話 208(70.3) 71(24.0) 11 ( 3.7) 6 ( 2.0) 

そうと思う 279(94.3) 17(5.7) 

病気のことがあるから自分が面倒を見 16( 5.4) 66(22.3) 119 (40.2) 95(32.1) 

なければと思う 82(27.7) 214(72.3) 

お子さんの身体の変化がいつ起こるか 7( 2.4) 31 (10. 5) 102(34.5) 156(52.7) 

心配である 38 (12.8) 258(87.2) 

家では自由に病気のことを話している
167(56.4) 84(28.4) 32 (10.8) 13( 4.4) 

251(84.8) 45 (15.2) 

家族はわたしのことを助けてくれる
151 (51. 0) 100(33.8) 35(11.8) 10( 3.4) 

251(84.8) 45 (15.2) 

お子さんの日常の世話を楽しいと感じ 105(35.5) 142(48.0) 45 (15.2) 4( 1.4) 

る 247(83.4) 49 (16.6) 

お子さんの病気のことで，自分のやりた 86 (29.1) 106(35.8) 81(27.4) 23 ( 7.8) 

いことができないと感じることがある 192(64.9) 104 (35.1) 

お子さんの病気のことで経済的負担を 86(29.1) 97(32.8) 82(27.7) 3100.5) 

感じることがある 183 (61. 8) 113 (38.2) 

お子さんの病気は家族の粋を強めてい 85 (28.7) 115(38.9) 74(25.0) 22 ( 7.4) 

る 200(67.6) 96(32.4) 

今の生活に満足している
78(26.4) 155(52.4) 55 (18.6) 8 ( 2. 7) 

233(78.7) 63 (21. 3) 
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そのほか， Iお子さんの病気は家族の料を強めてい

るJ(67.6%)， I今の生活に満足しているJ(78.7%) 

であった. しかし，その・方で 6割程度の保護者が

「お子さんの病気のことで，自分のやりたいことがで

きないJ(64.9%)， Iお子さんの病気のことで経済的負

担を感じることがあるJ(61. 8%) としていた(表9). 

これらの項目と，子どもの年齢との関連性は見られな

かった.

Wc考察

1.子どもや保護者の生活状況

慢性疾患児をもっ家族のうち核家族が乳幼児家庭では

7割弱，学童家庭では 6割弱を占めていた.患児の世話

を主にしているのは，母親であった.記入している保護

者のうち仕事を持っているものは乳幼児家庭では 4割

弱，学童家庭では 7割と年代が上がるにつれ増えてい

る.このうち父親の数を除いても，全国的な母親の就職

状況と同様の傾向が見られた1)また，子どもの世話を

している保護者保の健康状態は多くのものが「良好Jと答

えていた.今回対象となった子どもたちが，運動機能の

発達が年齢相応であったり，自立しているケースが多

く，在宅酸素や吸引などの医療機器を必要とする処置を

抱える子どもが少なかったことと関係あると考えられ

る. しかし，少数ではあるが，健康状態が「不良」とす

る保護者もいることから，介護する保護者へのサポー

ト，配慮が必要である.

子どもたちの生活状況をみると，乳幼児では， 6割の

子どもたちが集団生活を送り，学童の場合でも，ほとん

どの子どもが生活行動は自立しており，学校に通学して

いた. しかし，そのうちの I 割~3 割の子どもたちはイ可

らかの集団生活!二の制限があった.さらに，服薬をして

いる子どもは約 7割で，吸入を行っているものが3割程

度いた.このように，慢性疾患をもつことにより，日常

生活に影響を及ぼす制限や注意，処置が存在し，子ども

のもつ疾患やその状況によって，集団生活が制限され生

活していることが峰認された.

社会資源の利用状況としては， I利用機関」としては

「保健所jがいずれの年代でも多かった.これは利用し

ている社会資源として「小児慢性特定疾患」が多いこと

と関係しているものと思われる. しかし， I人的資源Jと

して保健師を挙げているものはおらず，保健所は特定疾

患などの手続きを行うために利用するだけであることが

考えられる.

「人的資源」としては， I専門医Jが圧倒的に多く， I情

報源」として「医師」を挙げるものがほとんどであった.

「看護師J も 2~3 割弱のものが挙がっており，必要な

情報を医師ヤ看護師から得ていることが分かった.その

一方で， I近所の開業医」ゃ「保健師」や「訪問看護師」

は僅かであった.これは専門の病院と患児の結びつきが

強いといわれる小児慢性疾患の医療の特徴:i)が出ている

結果であり，まだまだ地域のサポートシステムが十分で

ない現状があることを示唆するものと忠われる.

その一方で，医療関係者以外の人的資源の活用とし

て， I親族J，I友人J，I患者会メンバーJ，I近隣者Jなど

がみられ，また，情報源として「専門書J，I友人J，Iイ
ンターネットJなど様々なものが活用されており，身近

な人々，情報ツールを活用しながら子育てしている現状

も見受けられた.

2.外来受診上の問題について

今回対象となった慢性疾患児のうち 7割が定期的に外

来通院していた.定期受診が必要な場合，その I~~の困難

な問題として，受診する病院まで距離が遠いことが挙げ

られることが多い. しかし，今回の調査対象は病院まで

の所用時間として30分以内が約半数で，比較的家から近

い医療機関に通院していたために，通院時間に関する意

見，要望は特になかった.今回の調査対象は比較的重症

度の低い患児であったこと，調査対象となった病院が，

関東近郊の比較的病院が多く，病院も選択可能な地域で

あったことも関係していると思われる.

外来看護師についての保護者の認識度に関しては，

「担当看護師がいる」と答えているものは乳幼児，学童

のいずれの保護者においても 2割程度であった.今回は

各病院が担当看護師制をとっているかの確認はしていな

いので，認識と実際の比較はできない.

外来看護師の子どもや家族に対する話しかけについて

の保護者の認識状況は低かった.また，看護師にする

「親しみ」ゃ「顔なじみ」の程度も低いものであった.

保護者の自由な意見，感想においては， I質問には丁

寧に説明してくれるJ，I声をかけてもらっている」とい

った肯定的な意見もあるが，その一方で「看護師とはほ

とんど接点がないJ，I忙しそうで声均すかけられない」と

いった意見があった.さらに相談システムを要望する意

見もあり，保護者たちが個別的な対応を望んでいること

が伺える.今後，看護師も積極的に家族とのコミュニケ

ーションを図れるように，担当看護師の配置，相談シス

テム等を考えていく必要があると考える.

保護者の要望で一番多かったのは，やはり待ち時間に

関する内容であった.予約時間が決まっていても待たさ

れることが多いことが伺える.これについては，従来か

ら，多くの病院で抱える問題であり，引き続き検討して

いく必要があると忠われる.その際，看護師の対応によ

って，待たされている間の不快感を和らげているのも事
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実であり，待ち時間を使つての看護師の関わり方も考慮

していくことが大切である.患児や家族は診療にあたる

医師や看護師の態度，行動をよく観察しているので，そ

の行動および言動には注意していく必要がある.また同

時に， I待ち時間をどう過ごさせるか」の工夫について

も検討の必要があると思われる.

3.慢性疾患児を持つ保護者の現状認識について

1 )外来看護師の業務に関する保護者の認識について

外来看護師が行っている援助においては「子どもへ

の語りかけ・励ましj，I保護者への声かけ・励まし」

という行為は比較的多くの保護者に認識されていると

いう結果が出た.一方で 前述した「外来の受診状

況jの結果では，外来看護師に対して「顔なじみ」ゃ

「親しみ」を感じている保護者の割合が低いことを考

えると，かなりこの結果には，保護者の忙しく働く看

護師に対する気遣いも含まれていることも考慮しなけ

ればならないと思われる.

「親の会やヘルプグループへの紹介j，I保健所など地

域の関係機関を紹介してくれる」等の認識度は低かっ

た.これについては，我々が1996年に行った外来で慢

性疾患児の診察にあたっている医師や外来に勤務する

看護師を対象とした調査6)，71においても，こうした社

会資源の紹介はあまり為されていないという結果が出

ており，それに一致するものと思われる.

「外来の受診状況」の自由意見で 「看護師は小児慢

性特定疾患の知識がほとんどないj，I社会資源の情報

がほしいjとする意見もあり 家族は杜会資源に関す

る情報提供を看護師に期待していることが伺える. し

たがって，慢性疾患をもっ子どもとその保護者に対し，

社会生活が充実したものとなるように，社会資源の活

用に関する情報を提供し 適切な情報を収集できるよ

うに援助したり，通院・医療費などの負担が少なく適

切な医療が受けられるようにすることが必要である.

看護師のケアの中で 「兄弟や祖父母のこともよく話

題になるj，I子どもによく語りかけるj，I子どもに励

ましゃねぎらいの言葉をかけている」という 3つの項

目では，学童群の保護者において， I少しあるj，Iまっ

たくない」という割合が乳幼児群より高くなる傾向が

あった.外来では，看護師が子どもや家族に直接かか

わるのは，検査場面が多く，乳幼児の方が検査に対す

る不安を強く表すことから考えると，学童に対して

は，乳幼児に比べると，看護師の声かけや励ましが少

なくなっているのではないかと思われる.また，検査

時の声かけをきっかけに子どもへの語りかけや家族と

の他の話題への発展へと繋がっていくということは，

よく外来で観察されることである.こうしたことから

考えると，検査時の声かけが少なくなりがちな学童で

は，子どもへの語りかけや家族とのコミュニケーショ

ンが乳幼児に比し，少なくなるではないかと考える.

しかし，話題の中で，兄弟や祖父母のことが特に乳幼

児群と学童群で差が出たことについては，さらに個々

の家族背景との関係を見て検討する必要があるかと思

われる.

2 )外来の看護に対する保護者の満足度について

外来で行われている看護に対する満足度に関する質

問については，概ね「満足としている」という状況で

あったが， I少し満足」とするものが半数を占めてい

た.この結果には 外来看護師の援助に対する認識同

様，保護者の気遣いが含まれていることも考慮し，さ

らに全般的に看護の充実を図るように努力していく必

要があると思われる.

「保育園や学校などの集団生活の場との連絡」につい

ては約半数の保護者は「不満jと感じていた.前述し

た調査8)において 医師が外来で遭遇する問題として，

「学校および保育園・幼稚園の受け入れ状況」を比較

的頻度の高い問題として挙げてきていた.それに対し

て，医師は「学校や保育園等との連絡調整jは高い比

率で援助していたが外来看護師の実施率は低いもの

であった.さらに，今回の調査の中でも， I保育園や学

校の問題があったとき相談できるJという聞いに対し

て 3割強の保護者が「全くないjと答えており，こ

うした状況が不満足感に繋がっていると思われる.

今後，看護者もこうした学校や・幼稚園等の集団生

活の場における子どもたちの問題に，日を向け，家族

が問題を相談しやすい雰囲気を作ったり，あるいは具

体的に家族がどのような調整を図ってほしいと感じて

いるのかを明らかにして 必要時教師や養護教諭と情

報交換できるようなネットワークづくりも必要である

と考える.

3 )子どもの世話に対する保護者の思いについて

慢性疾患児の世話をする保護者は， I自分のことは自

分でできるようにしつけようと思う j，I子どもには病

気のことをありのまま話そう」というものがほとんど

であった.これは，今回対象となった子どもが端息や

心疾患が多く，さらに生活行動も年齢相応とするもの

が多かったことが影響していると思われる.

家族に関する項目では， I家族の協力が得られてい

るjと考えているものは8割， I家族の幹が深まった」

と捉えているものが6割にのぼった.加藤ら 9)の小児

慢性特定疾患児を対象とした調査でも，家族の協力度

については同様の結果が得られていた.また広瀬ら10)
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の先天性心疾患児を対象とした調査でも， I家族関係へ

の影響」では，よい影響が多く， I家族の協力，幹の深

まりJなどが挙げられていた.慢性疾患児をもっ家族

においては，子どもの闘病生活が負担となり，家庭内

不和等の問題をおこすことがあるといわれているが，

多くの家族においては，協力が図られ，家族の粋も深

まっているといえるだろう.

さらに， I子どもの世話を楽しいj，I生活に満足して

いるもの」が8割に及び，多くの家族が肯定的に現在

の生活を捉えているといえるだろう.これは，今回の

調査対象のうち，医療機器を日常的に使用しているも

のが3割であり，主な医療的処置として， I服薬j，I吸

入」が多いということに関連しているものと思われる.

その一方で， I経済的負担Jや[子どもの世話で自分

のやりたいことが制約される」と感じているものがそ

れぞれ6割程度いた.加藤ら1])の調査に比べると，若

干経済的負担を感じているものが高い比率を示してい

るが，これは，加藤らの調査の対象には，通院治療も

小児慢性特定疾患による医療費給付の対象となる内分

泌疾患や悪性新生物が多いのに比べ，本調査において

は，その対象とならない端息や心疾患が多いことによ

るものと考えられる.実際に健康保険のみという対象

が6割いる.

前述の加藤らの調査では 「時間的制約Jを感じてい
るものが，やはり 6割ほどおり，慢性疾患患児をもっ

家族は「時間的な制約j，Iやりたいことがやれない」

といった精神的制約!惑を抱えていることが明らかにな

った.特に今回の調査から「世話が楽しいjI生活に満

足しているjと現在の生活を肯定的に捉えている保護

者においても，こうした制約!惑を抱えている可能性を

認識して，精神的ケアに当たる必要性が示唆された.

Vaおわりに

今回の調査の対象となった子どもたちの多くは，運動

機能の発達が年齢相応であったり，生活行動が自立して

おり，家庭で在宅酸素や吸引などの処置等の必要とする

医療依存度の高いものを少なかった.そのためか，主に

子どもの世話をしている母親の就職状況は全国並みであ

り，健康状態も(良好」とするものが多かった.そし

て，多くのものが現在の生活状況を肯定的に受けとめて

いることが明らかになったが，その一方で，経済的負担

や精神的制約感を感じているものも少なくなく，社会資

源の情報の提供や精神的サポートの必要性が示唆された.

特に，外来看護においては，地域の関係機関，親の会

やヘルプグループなどの社会資源に関する情報の提供は

行われていなかったり，集団生活の場である学校，幼稚

園等への連絡に関しては，家族が不満をもっている現状

が明らかになり，今後地域とのネットワークを作り，連

携を図っていく必要性が明らかになった.

本調査の対象は，端息や心疾患などの医療依存度の比

較的少ない，自立度の高い子どもがほとんどを占めてい

た.今後は，さらに医療依存度の高い子どもとその家族

を含めて調査を行っていく必要があると思われる.

最後に本研究に快くご協力いただきました患児の家族

の皆様，病院の看護師の皆様に心より感謝申し上げます.

尚，本研究は平成12・13年度文部科学研究費補助金(基

礎研究C(2))で行った研究の一部である.
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