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小児中核病院の看護師および医療ソーシャルワーカーが捉えた
医療的ケア児の在宅移行支援における課題

－部署間での差異に着目して－

Issues perceived by nurses and medical social workers who support children with 
medical complexity and their families transition to home care from core pediatric 

hospital － Focus on differences between departments
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Abstract

This study aims to clarify the issues perceived by nurses and medical social workers who support children with medical 

complexity and their families in transition to home care from the core pediatric hospital. It does so by focusing on 

differences between departments. Semi-structured focus group discussions were conducted with 22 nurses and 2 medical 

social workers who take care of children with medical complexity. Seven categories were extracted: “unable to find time to 

be involved with children and families”; “not an organic nursing connection”; “family confusion at the time of 

transition”; “unable to ascertain how children and families live after transition to home care”; “discharge coordination 

takes time”; “unable to connect patients to resources to support these children and their families”; and “lack of a forward-

looking interdisciplinary team approach.” Our findings suggest that rather than addressing everything within the medical 

institution, it is important to deploy a multidisciplinary team-based approach that includes the child’s home life, thereby 

developing a home transition support system and deepening mutual understanding.

要　　旨

　本研究は，小児中核病院の看護師および医療ソーシャルワーカーが，医療的ケア児の在宅移行支援において捉え
る課題と部署間での差異を明らかにすることを目的とした．医療的ケア児にかかわる看護師22名と医療ソーシャル
ワーカー２名を対象に，半構造化によるフォーカス・グループ・ディスカッションを行った．その結果【子どもと
家族にかかわる時間を捻出できない】，【有機的に看護がつながるシステムになっていない】，【移行時に家族が混乱
をきたす／きたしている】，【在宅移行後の様子について把握できない／できていない】，【退院調整に時間がかかっ
ている】，【子どもおよび家族を支える資源につなげられない】，【在宅移行を見通したチームアプローチができてい
ない】と，７つのカテゴリが抽出された．医療機関完結ではなく，在宅まで含む多職種連携チームアプローチの意
識を持ち，在宅移行支援体制整備を推進し，共通理解を深める必要が示唆された．
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はじめに

　2020年厚生労働省「医療的ケア児者とその家族の実態
調査」によると，我が国の医療的ケア児は，約1.8万人
と推計されている１）．この全国規模かつ医療的ケア児の
両親，きょうだいの声を集めた調査結果は，2021年９月

「医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律」
施行に繋がった．この法整備により，社会全体で医療的
ケア児およびその家族の生活を支援する体制づくりや，
支援体制の地域格差是正の促進が強く求められている．
　福島県では，2017年度から小児中核病院と総合周産期
母子医療センターが一つの医療機関に集約化するという
周産期母子・小児医療提供体制の再編があった．“小児
中核病院”とは，“小児地域医療センター”では対応困
難な高度な小児専門医療と，24時間体制で小児救命救急
医療の両方の機能を果たすことが求められる２）．当該医
療機関では再編に伴い，小児集中治療部門（以下，
PICU と記す）の新設，新生児集中治療室・回復治療室

（以下，NICU・GCU と記す）の増床，小児専用入院病
棟の拡大など，診療設備や体制の整備が図られた．
　しかしその一方で，「入院から在宅療養への移行に係
る中間施設の在り方に関する提言」３）にあるような，
NICU・GCU や急性期病棟から，在宅や入所施設への移
行を支援する中間施設としての機能を“小児地域医療セ
ンター”等が担うような体制の整備は進まなかった．そ
の結果，集約化から約２年が経過した時点で，院内で病
床管理を主導する地域連携を支援する部署（以下，連携
部門と記す）や看護部を中心に，医療的ケア児の転棟や
退院調整の滞りに対する課題意識が高まった．
　そこで先行研究として，医療的ケア児が地域に戻る際
の課題について，県内の保健・医療・福祉・教育関係者
との話し合いを通じて明らかにした４）．結果の一つとし
て見えた“各々が果たしている役割や活動に対する相互
理解の不十分さ”は，医療機関内部でも起こる可能性は
ないか．また医療的ケア児と家族に対応する部署や立場
の違いに応じて，見える課題や課題の捉え方に違いはな
いかと考えた．そのため医療的ケア児にかかわる部署毎
に支援や連携において感じている課題を抽出し，それら
の相互理解や認識の違いを明らかにすることにした．
　文献検討にて，NICU・GCU から病棟への転棟，それ
ら各部署から退院に向けた支援上の困難を記した文献５）

６）は散見されるものの，PICU や外来，連携部門などを
含め総合的に課題を捉えたものは見当たらない．医療的
ケア児に対する医療提供や支援体制は地域により異なる
が，本研究は医療機関内で診る医療的ケア児が増加する
なかで生じる課題や，地域への移行，安心・安全な暮ら

しの継続を支援する体制整備の参考資料となることが期
待される．

目的

　総合周産期母子医療センターを備えた小児中核病院の
看護師および医療ソーシャルワーカー（以下，MSW と
記す）が，医療的ケア児の在宅移行支援において捉える
課題と部署間での差異を明らかにする．

用語の定義

　課題とは「解決すべき問題」７）であり，問題には「目
標と現実とのギャップ」８）が存在する．ここでは課題
を「看護師や MSW が医療的ケア児の在宅移行支援にお
いて，望ましいと思う状態と現実との間にギャップが生
じて解決が問われる問題に対して，やるべきと感じるこ
と」と定義する．

方法

１．研究デザイン
　質的記述的デザイン
２．研究対象者
　総合周産期母子医療センターを備えた小児中核病院
で，医療的ケア児にかかわる部署に所属し，経験が２年
以上ある者とした．退院後の生活や多職種連携を考慮し
た実践に至るには，２年以上の部署経験を要すると考え
た．
　職種は，病床管理の権限は看護部にあり，また診療報
酬の入退院支援加算算定要件にてカンファレンスの共同
実施を指示されている点から，看護師と連携部門に所属
する MSW の２職種とした．当該部署の看護管理者５名
と，それら管理者にグループダイナミクスも考慮のうえ
推薦された看護師19名と MSW ２名の計26名に，協力を
依頼した．
３．データ収集方法
　2019年２月から３月までの間に，半構造化による
フォーカス・グループ・ディスカッション（以下，FGD

と記す）を実施した．グループ構成は，医療的ケア児に
関連する部署毎のグループ５つと，それら部署の看護管
理者１グループの計６グループとした．５部署の内訳は，
① NICU・GCU，② PICU，③小児病棟，④小児外来，
⑤連携部門である．１グループあたりの人数は，交代制
勤務での日程確保や部署スタッフ数，グループインタラ
クション機能を考慮し，３～６名程度とした．所要時間
は90分と提示した．
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　モデレータとしてグループにつき研究者１名が入っ
た．ディスカッションでは，周産期母子・小児医療提供
体制の再編以降に医療的ケアを必要として退院もしくは
通院する子どもと家族に対する支援，関連部署との連携
において課題と感じることとその背景を自由に語っても
らった．ディスカッションは承諾を得た上で録音し，逐
語録を作成した．
４．データ分析方法
　最初に逐後録のデータをグループ毎に切片化し，目的
と用語の定義に沿って「望ましい状態や，それと現実と
の間のギャップ」，「解決のためにやるべきと感じること」
を示すデータを抽出し，語りの文脈を捉えながらコード
化した．その後，グループ間での見解や，用いている言
葉の意味を比較し，研究者で安定性，再現性を確認した．
意味内容の類似性を比較検討し，サブカテゴリを抽出し
た．さらに，それらの検討と再編を繰り返しながらカテ
ゴリを抽出した．

倫理的配慮

　研究参加依頼を26名に行い，そのうち25名から協力へ
の同意を得た．研究の説明は１）看護管理者，２）１）
によって推薦された個人に研究者より文書を用いて行
い，３）FGD 開始時にも再度施行し，協力は自由意思
によるものであり，参加拒否や途撤による不利益はない
ことを保障した．語りのなかで，データから除外希望の
あった部分は分析から外した．個人情報保護のため，特
定の施設名や個人名はすべて識別不能に処理し，同意書
は研究責任者が鍵のかかる場所で保管した．FGD はプ
ライバシーが守られる場所で行い，承諾を得て録音をし
た．
　本研究は，所属倫理委員会の承認（承認番号：一般
30166）を得て実施した．

結果

　参加協力の同意が得られた25名のうち，１名は当日時
間の調整がつかずに不参加となった．FGD に参加協力
をした24名の職種内訳は，看護師22名，MSW ２名であっ
た．６グループ毎の参加人数は① NICU・GCU：６名，
② PICU：３名，③小児病棟：４名，④小児外来：２名，
⑤連携部門：４名，⑥看護管理者：５名であった．24名
全員が５年以上の実務経験を有しており，看護師22名の
内訳としては副主任６名，主任７名，副看護師長４名，
看護師長５名であった．所要時間は48分～91分（平均
74.5分）であった．
　以下，最初に１．看護師および MSW が捉えていた課

題を記し，その後に２．認識に相違がみられた点につい
て記していく．
１．看護師およびMSWが捉えていた課題
　医療的ケア児にかかわる部署の看護師および MSW が
捉えた課題は，22のサブカテゴリから７つのカテゴリが
抽出された（表１）．以下，カテゴリを【】，サブカテゴ
リを＜＞，語りを「」として記した．カテゴリは【子ど
もと家族にかかわる時間を捻出できない】，【有機的に看
護がつながるシステムになっていない】，【移行時に家族
が混乱をきたす／きたしている】，【在宅移行後の様子に
ついて把握できない／できていない】，【退院調整に時間
がかかっている】，【子どもおよび家族を支える資源につ
なげられない】，【在宅移行を見通したチームアプローチ
ができていない】であった．

１）【子どもと家族にかかわる時間を捻出できない】
　本カテゴリは＜検査・処置・治療に忙殺されている＞，
＜提供物品の準備に時間・労力・神経を費やす＞，＜個
よりも全体を優先せざるを得ない＞，＜説明や指示を要
し，負荷が増すリリーフ体制である＞と４つのサブカテ
ゴリで構成された．外来からはこれらすべての課題が抽
出されたが，前２つのサブカテゴリは管理者，連携部門
も外来の状況に対して同様の認識を示していた．
　医療的ケア児の増加に伴い＜提供物品の準備に時間・
労力・神経を費やす＞状況にあり，「外来受診の日をず
らしてもらったことも前にあったから．抜けがないかが
一番心配」と，品名の類似性による取り違えミスが起き
たエピソードも語られた．小児看護や外来看護に不慣れ
なリリーフ者には＜説明や指示を要し，負荷が増すリ
リーフ体制である＞ため，人員不足の補充にはならず，
疲弊していた．また「『このお母さん，何か言いたそう』，
でもここで長く時間とったら次進まないって考えるよう
になってしまった自分が嫌ですよね」と＜個よりも全体
を優先せざるを得ない＞状況に倫理的葛藤を覚えてい
た．
２）【有機的に看護がつながるシステムになっていない】
　本カテゴリは＜専門性を活かし合うリリーフ体制にな
い＞，＜退院調整カンファレンスに外来が入れない／入
らない＞，＜合同カンファレンスが無い／無くなった＞，
＜部署を超えてケアを共にする取り組みが無くなった＞
と４つのサブカテゴリで構成された．
　外来と NICU が＜専門性を活かし合うリリーフ体制に
ない＞ことを課題と感じていた．「お母さんたちも
NICU・GCU でお世話になった看護師が（外来に）いる
と思うと，そこでいろいろしゃべってくれることもあ
る」，「（小児関連部署から外来へのリリーフ者だと）お
母さんから引き出すのが上手．それが的確」と，継続看
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表１　課題と捉えた内容と部署間での差異

●：課題提示，同：同様の認識，異：認識に相違，！：FDBでの気づき，N：NICU・GCU,　P：PICU,　病：小児病棟 ,　外：小児外来 ,
連：連携部門 ,　管：管理者

カテゴリ Ｎ Ｐ 病 外 連 管 サブカテゴリ 語りの例
子どもと家
族にかかわ
る時間を捻
出できない

● 検査・処置・治療に
忙殺されている

外 「小児って採血でも，折角なら（ライン確保も）１回（の穿刺）でってみんな．その段取りとかやりくりとかも見越して
情報をとる」

同 同 同 連 「外来看護師は目の前の処置をこなすので精いっぱいなので」
● 提供物品の準備に時

間・労力・神経を費
やす

外 「情報に抜けがあったらと，あの緊張感ね．物品を頼んでなかったら，手術部や ICUに電話をかけまくるあの悲劇を二度
と思い出したくない．外来受診の日をずらしてもらったことも前にあったから．抜けがないかが一番心配」

同 同 管 「外来で（セット化）ができていれば，病棟も結局同じものを使えるわけじゃない？病棟から退院するときに違うものを
渡しちゃうかもしれないし」

● 個よりも全体を優先
せざるを得ない

外 「『このお母さん，何か言いたそう』，でもここで長く時間とったら次進まないって考えるようになってしまった自分が嫌
ですよね」

● 説明や指示を要し，
負荷が増すリリーフ
体制である

外 「毎日違う人に同じようなことを説明するんだけど，人によって理解度も違うし，経験が違うから．ツーカーでわかる人，
小児病棟からたまたま来てもらったら『わあ，今日はよかった』って思うけど，ほとんど違うから」

有機的に看
護がつなが
るシステム
になってい
ない

● ● 専門性を活かし合う
リリーフ体制にない

Ｎ 「（以前のように小児外来をリリーフする）システムが（今は）ないから．あるとつながるのかなとも思います」「お母さ
んたちもNICU・GCUでお世話になった看護師がいると思うと，そこでいろいろしゃべってくれることもあるから」

● 退院調整カンファレ
ンスに外来が入れな
い／入らない

外 「外来の都合に関係なく開催．『この日やりますよ』という感じで（情報が）下りてきますけど，そうじゃなかったとして
もなかなか難しいかもしれないですね，今の状況では」

同 同 連 「退院時に訪看さんに連絡を入れたりとか，内容が変わるようであればもう一回来てもらってカンファレンスをする．そ
のときに外来看護師も呼ぶけどなかなか来られない」

異 病 「（以前には，外来看護師も退院調整カンファレンスに必ず入るよう外来内で応援体制があったが，現状は）わからない．
全例ではないけれども．『体制的に入れないから，後で情報をください』って言われる場合もある」

● ● 合同カンファレンス
が無い／無くなった

病 「普段会った時．システムとしてはないけど，先生や看護師から．コミュニケーションがうまくとれれば情報が来るけど，
とれなかったら来ないではだめだから，何かあったほうがいいでしょうね，本当はね．PICUと病棟とのカンファレンス
は定期的にはないので」

Ｎ 「（NICU・GCUが）増床になってから，昔はNICUと GCUと一緒にミニカンファレンスを週１回やってたんですけど．
今はNICUとGCUで分かれてしまっているので．NICUでは治療のことがメインで，退院の話はほとんど出ないんですね」

● 部署を超えてケアを
共にする取り組みが
無くなった

Ｐ 「前は『（病棟からPICUに）どうなっていますか？』なんて聞きに来たかな」「『いずれこの子，病棟に行くので』という．
呼吸器を持って帰りそうな子とかは一緒にケアしようといってやっていたんだけど，最近はないです」「余裕がないんだ
と思います」

移行時に家
族が混乱を
きたす／き
たしている

● 医療的ケアの方法の
違いや変更に混乱す
る

病 「地域に帰ったときに，やり方が違ったときに『病院ではこう教えてもらった』ってなっちゃう．であれば，まだ固まる
前に地域とつないで，やり方をそっちで学んだほうがいいのかなとは．そのほうが地域ともっと早くにつながるかなとは
思います」

異 Ｐ 「退院時にもらえる吸引カテーテルひとつだって全部違うはずだし，やり方が変わってくるのはしょうがないと思う」
● ● 新しい環境と体制に

困惑する
病 「集中治療は済んだ．病棟に移動して，今度は退院を見据えて，また加療していくよという切り替えができていれば．で

きていたとしても，たぶん，対応としてはやっぱり病棟と１対１の看護では多少違ってくる」
● ● 移行先の支援者に慣

れ，関係を作ること
に苦慮する

Ｎ 「病棟の看護師と２～３泊だけ転棟するってどうなんだろうって話して．お母さんもやっぱり混乱したり，慣れない環境
に行って，慣れないスタッフで，なんだかよくわからない感じで２～３日過ごしてお家に帰るみたいな．ただ一緒にいる
というだけの理由で」

在宅移行後
の様子につ
いて把握で
きない／で
きていない

！ 訪問看護報告書の共
有・活用ができない
／できていない

Ｐ 「それ（訪問看護報告書）は外来には来ていて，たぶんカルテに取り込まれていると思う」「活用していないんですね．」
！ 病 「初回訪問の報告書は先生に，外来宛てに来る．たぶんカルテにはあげられているとは思うんですけど．実際どういう，

帰ってからの状況というのは，こちらも意識しないとなかなか自然には入ってこない状況ですね．」
同 同 同 退院後，移行元で提

供した看護の評価が
できない／できてい
ない

外 「病棟看護師が（リリーフに）来たときに『退院初回（受診時の看護）の記録が全くなかったりしてすみません．本当，
毎日こなすので精いっぱいで』って言った」

管 「（NICU・GCUは）再入院はないので”終わり”ってなっているフシはあるかもしれないですね」「外来からのフィードバッ
クをもらうのは一番病棟の看護師にとっては，その先が見えるから，評価ができるね」「何かいい方法があると．あまり
負担なく」

● ● 退院前・後訪問がで
きない

Ｎ 「退院後もですけど，退院前の環境確認とかも，一緒に考えるというのはいいのかなと思ったりしますけど．なかなか行
くというとこには至っていないのが現状なんですよね」

Ｐ 「家庭訪問をして写真を撮ったりして，このような環境でこの子は過ごすんだなとか，イメージをつけるというのは，病
棟の看護師でもPICUでも構わないんだけど，絶対やらなくちゃいけないんだろうなとは思っているけど．そこまで余裕
はないかね，病棟もね」

退院調整に
時 間 が か
かっている

● ● 医師の判断と家族の
気持ちを待つ時間が
ある

Ｎ 「もう１週間待てば飲めるようになるのかもとか，もうちょっと体重が増えればこの胃管が抜けるのかもという思いがあ
るのかもしれないけど．（在宅で必要な医療的ケアが）決まるまでがちょっと長いんですよね」
「お母さんの気持ちがまずついてくるのを待って，気切を受け入れるのを待ってやっと気切して，練習を始めて具合が悪
くなって治って，練習始めてお母さんの気持ちを待ってみたいな感じで，延び延び，延び延びということがあって」

病 「『まだ不安が強くて帰れません』って言ったら，（医師は）それ以上言わない．」「（看護師から見て）『もう帰れる状態だよ』
という状態でも，お母さんの不安がまだ強いからっていうのでいる子もいますよね」

● 家族が手技を獲得す
るまでには時間がか
かる

Ｎ 「たぶん近場だったら毎日通えるのが，下手すると上の子もいるから「週２回しか来れません」とか「来週の日曜まで来
れません」って，週１回しか機会がなく，進まないことが多々あって」

同 Ｐ 「退院時の状況はわからないにしても，PICUにいるうちからできることは結構あると思うんですね」「退院までの時期は
結構切羽詰まってしまって十分に（手技の練習が）できないというのが過去にあったんですよね」

子どもおよ
び家族を支
える資源に
つなげられ
ない

● ● ● ● ● ● 専門性や医師間の連
携体制により，後方
病院への紹介に制限
がある

連 「（後方病院に）行けない子がやっぱりいて，脳外と消化器外科と，眼と心臓でも手術待ちの子」
管 「壁を取り払っての連携というか，やっぱりお互いに協力してこの地域を守っていくっていう体制になっていかないと」

● ● ● ● 地域の資源とその利
用に限りがある

連 「退院しないと吸引器がもらえないとか．市町村によっても違う」
病 「小児を看てくれる訪看さんがやっぱり少ないというのはよくMSWからも聞くので，そこが一番ネックなんだろうなと

も思うし」
● ● ● 資源の利用について

子どもや家族，医療
者が抵抗や危惧を感
じる

連 「一方で利用することを拒むお母さんもいて，一生懸命面倒を見ているからこそ預けることに不安になっちゃう．つなぐ
タイミングというかが本当に重要」

同 Ｐ 「子どもの場合は離すと愛着が薄れるんじゃないかという私たちの思いみたいなのもちょっとあったりして，預けちゃっ
たらそれっきりになっちゃう場合もたまにあるんですよね．NICU・GCUは」

● ● ● ● ● 家族にかかる負荷を
軽減できない／でき
ていない

Ｎ 「地域の迎え入れる側が整っていれば気持ちよく退院に向けて取り組めるけど，お母さんの負担がすごすぎるというのが
わかっちゃうから．きょうだいが我慢したりとか，お父さんも夜中に起きて，祖父母も手伝って」

管 「在宅で，お母さんが疲れ切っちゃうという状況をなんとかしてあげないといけないんだよね，家族が」
異 管 「入院すればね，ちょっと家族はちょっと楽にはなるんですよね．レスパイトのような感じにはなるんですけども．」

在宅移行を
見 通 し た
チームアプ
ローチがで
きていない

● ● 知識や経験の差を埋
める体制整備ができ
ていない

Ｎ 「医療的ケア児が増えたから，今まで経験なかったところで流れがパターン化してないところもあるんですよね」「次はパ
スを整備することだと思っているんですけれど．ベテランから新人までいるので」

連 「何回か経験している人は『レスパイト』とかいう言葉が出てくるんだけど，今，目の前にいるこの患者さんを帰すこと
に精一杯だったりすると，なかなか看護師から帰った先を見通した話までは出ないことが結構ありますよね」

● 退院支援の役割意識・
期待にズレがある

連 「病棟の看護師はいろいろとアンテナ高く，連携部門に振って，こういうことをやってもらわないといけないとか発信し
てくれるといいんだけど．ずっとみているわけではないから，支援の責任はなかなか追い切れないところはあるので．」

同 Ｎ 「退院に関しては，やっぱり主導的なところは，いつも看てる看護師だと思うんですよね．連携部門で毎回（カンファレ
ンスに）入ってきてくれているけども，やっぱり見通しとか，生まれてきた子を見て『この子，退院の時にこれが必要そ
うだな』という見極めは，普段看ている看護師がやっぱり一番わかって想像していると思う」

同 病 「（連携部門が経過を）カルテに書くので，そこから病棟看護師の役割も見えてくる．任せっきりではなくて，私たちは何
をすればいいかが見えてきやすくなったかなとは思いますね」

異 病 「その子の退院に向けて全部計画を立てて，あちこちとつないでくれているのが，連携部門」
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護やナラティブアプローチへの期待が示された．
　NICU － GCU と PICU －病棟の間では，以前にあっ
た＜合同カンファレンスが無い／無くなった＞ことが課
題にあがった．これに加えて PICU は「呼吸器を持って
帰りそうな子とかは（病棟と）一緒にケアしようといっ
てやっていたんだけど，最近はないです」と，＜部署を
超えてケアを共にする取り組みが無くなった＞変化を話
した．その背景を「余裕がないんだと思います」と，推
察していた．
３）【移行時に家族が混乱をきたす／きたしている】
　本カテゴリは＜医療的ケアの方法の違いや変更に混乱
する＞，＜新しい環境と体制に困惑する＞，＜移行先の
支援者に慣れ，関係を作ることに苦慮する＞と３つのサ
ブカテゴリで構成された．これらすべてが病棟から課題
にあがった．
　病棟は，家族が＜医療的ケアの方法の違いや変更に混
乱する＞状況を院内の移行元（NICU・GCU，PICU）か
ら，また院外の移行先（訪問看護）へと看護を引き継ぐ
なかで感じていた．そして混乱への対応策として，医療
的ケアを「あんまり教えないで．来るって決まっている
なら教えないで」と NICU・GCU に伝えたり，方法が
固まる前に地域につないで「やり方をそっち（地域）で
学んだほうがいいのかな」と考えたりしていた．一方，
PICU の FGD では「退院時にもらえる吸引カテーテルひ
とつだって全部違うはずだし，やり方が変わってくるの
はしょうがないと思う」と，物品やケア方法の変更は必
然との意見が出ていた．
　また病棟は，PICU から転棟時に＜新しい環境と体制
に困惑する＞家族の姿を捉えていた．その背景として

「集中治療は済んだ，病棟に移動して，今度は退院を見
据えて，また加療していくよという切り替えができてい
れば．できていたとしても，たぶん，対応としてはやっ
ぱり病棟と１対１の看護では多少違ってくる」と，特定
入院料算定病床と一般病棟での看護体制の違いをあげ
た．
　NICU・GCU は病棟看護師と，転棟して２～３泊後に
退院となる「トレーニング」には，家族が＜新しい環境
と体制に困惑する＞と同時に，＜移行先の支援者に慣
れ，関係を作ることに苦慮する＞課題があると話したエ
ピソードをあげた．「将来的に，また肺炎とかで入院し
たときの家族の体制をつくるとか．スタッフと顔見知り
になる」，「外泊トレーニングができる」など，転棟のメ
リットを示した．その一方で「お母さんもやっぱり混乱
したり，慣れない環境（病棟）に行って，慣れないスタッ
フで，なんだかよくわからない感じで２～３日過ごして
お家に帰るみたいな．ただ一緒にいるというだけの理由
で」と，デメリットもあるとした．

４）【在宅移行後の様子について把握できない／できて
いない】

　本カテゴリは＜訪問看護報告書の共有・活用ができな
い／できていない＞，＜退院後，移行元で提供した看護
の評価ができない／できていない＞，＜退院前・後訪問
ができない＞と３つのサブカテゴリで構成された．
　PICU と病棟が各 FGD のなかで＜訪問看護報告書の共
有・活用ができない／できていない＞ことへの気づきが
あった．さらに，発言者いずれもが「たぶんカルテに取
り込まれていると思う」などと，断定は避けた表現をした．
　外来の FGD では，リリーフに来た病棟看護師に「退
院初回（受診時の看護）の記録が全くなかったりしてす
みません」と伝えたエピソードがあがった．退院後初回
外来での対応，その記録がないことは，NICU・GCU や
病棟からの＜退院後，移行元で提供した看護の評価がで
きない／できていない＞ことに繋がり，心苦く感じてい
た．一方，管理者グループでも「（NICU・GCU は）再
入院はないので”終わり”ってなっているフシはあるか
もしれない」との意見がでて，外来に負担をかけずに，
評価に繋がるフィードバックを得る方法を考えたいと話
した．
　＜退院前・後訪問ができない＞ことは，いずれも集中
治療ユニットである PICU と NICU・GCU の FGD で話
題にあがった．この退院前・後訪問についても，PICU

は病棟にはそれを行う余裕はないであろうと状況を推察
していた．
５）【退院調整に時間がかかっている】
　本カテゴリは＜医師の判断と家族の気持ちを待つ時間
がある＞，＜家族が手技を獲得するまでには時間がかか
る＞と２つのサブカテゴリで構成された．入院時に子ど
もを看る部署である NICU・GCU，PICU，病棟からあがっ
た．
　＜医師の判断と家族の気持ちを待つ時間がある＞は，
家族が医療的ケアの手技を獲得するための指導の中心を
担う NICU・GCU と病棟があげた．NICU・GCU では「も
う１週間待てば飲めるようになるのかもとか，もう
ちょっと体重が増えればこの胃管が抜けるのかもという
思いがあるのかもしれないけど」と，在宅で必要となる
医療的ケアの決定に時間を要することを指摘した．さら
に「お母さんの気持ちがまずついてくるのを待って，気
切を受け入れるのを待ってやっと気切して，練習を始め
て具合が悪くなって治って」と家族の気持ちを待つ時間
や子どもの体調悪化による中断もあることを話した．
　退院の設定については，NICU・GCU は「『終わった
ら退院していいよ』みたいな感じなので，たぶん看護師
から『この辺まで（手技の練習が）進んでます』とどん
どん言わないと．先生はその報告を待ってる気がする」
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と，医療的ケアの手技獲得状況に左右されることが示さ
れた．病棟看護師は「『まだ不安が強くて帰れません』っ
て言ったら，（医師は）それ以上言わない」と，医師が
家族の気持ちを待つこと，退院についての見解が医師と
は異なることがあることを話した．
　＜家族が手技を獲得するまでには時間がかかる＞は，
NICU・GCU の FGD で課題にあがった．NICU・GCU

の場合には，家族の面会に合わせて医療的ケアの手技練
習を行うため，病院までの距離や交通の便，きょうだい
の世話などの背景が影響することや負担が話された．
　PICU の FGD では，過去に病棟であったエピソードと
して，退院日が先に設定され，退院前に切羽詰まり十分
に手技の練習ができなかった例があがった．それを基に
＜家族が手技を獲得するまでには時間がかかる＞ことを
見越して，「退院時の状況はわからないにしても，PICU

にいるうちからできることは結構あると思う」という意
見が出た．
６）【子どもおよび家族を支える資源につなげられない】
　本カテゴリは＜専門性や医師間の連携体制により，後
方病院への紹介に制限がある＞，＜地域の資源とその利
用に限りがある＞，＜資源の利用について子どもや家
族，医療者が抵抗や危惧を感じる＞，＜家族にかかる負
荷を軽減できない／できていない＞と，４つのサブカテ
ゴリで構成された．
　＜専門性や医師間の連携体制により，後方病院への紹
介に制限がある＞ことは，全グループが話題にした．そ
のなかでも，連携部門は「脳外と消化器外科と，眼と心
臓でも手術待ちの子」と専門性を網羅したり，外来は半
年程度の外来通院を経て，紹介可能となる場合もあった
りするなど，具体的な状況が話された．
　管理者は「（訪問看護ステーションを有する後方病院
につながれば）訪問看護に悩まなくてもいいし，レスパ
イトにも悩まなくてもいい」と，＜専門性や医師間の連
携体制により，後方病院への紹介に制限がある＞こと
が，＜地域の資源とその利用に限りがある＞ことにもつ
ながることを示した．連携部門では，医療的ケア児に
よって障害福祉サービス受給者証を取得できない，市町
村によって障害者手帳がないと補助されないデバイスが
あるなど，医療的ケアの内容や病状に応じて資源の利用
に制限があるなど，より具体的な例があがった．
　資源があったとしても＜資源の利用について子どもや
家族，医療者が抵抗や危惧を感じる＞場合もあった．子
どもや家族側の懸念としては，他の医療機関への転院，
訪問看護師などの外部者が家に入ること，「一生懸命面
倒を見ているからこそ預けることに不安になっちゃう」
とレスパイト施設で子どもに提供されるケアなどが話題
にあがった．

　一方，医療者もショートステイやレスパイト入院の利
用については危惧を感じていた．「子どもの場合は離す
と愛着が薄れるんじゃないかという私たちの思いみたい
なのもちょっとあったりして，預けちゃったらそれっき
りになっちゃう場合もたまにあるんですよね．NICU・
GCU は」と，経験に基づく思いを示した．
　結果として＜家族にかかる負荷を軽減できない／でき
ていない＞ことを課題と感じていた．部署を超えて共通
してあがった負荷としては，「お母さんの負担がすごす
ぎるというのがわかっちゃうから．きょうだいが我慢し
たりとか，お父さんも夜中に起きて，祖父母も手伝って」
など，身体的・精神的な負担があった．居住地が遠方の
場合について，NICU・GCU は通院に時間的・経済的負
担も伴うことや，病棟は退院後に夜間救急受診について
電話相談を受けること，連携部門は親の高齢化による通
院の負担があるなどをあげていた．
７）【在宅移行を見通したチームアプローチができてい
ない】

　本カテゴリは＜知識や経験の差を埋める体制整備がで
きていない＞，＜退院支援の役割意識・期待にズレがあ
る＞と，２つのサブカテゴリで構成された．
　NICU・GCU と連携部門からは＜知識や経験の差を埋
める体制整備ができていない＞ために，退院支援のリー
ダーシップや医師との協働に人による差が生じていると
話した．NICU・GCU は「医療的ケア児が増えたから，
今まで経験なかったところで流れがパターン化してな
い」ということで，ベテランから新人まで対応可能なよ
うに退院支援パスの整備計画を示した．この他，退院支
援業務やケアプロセスの標準化，退院調整カンファレン
ス２回目以降開催のルールづくりなど，具体的な対応策
があげられた．
　連携部門は＜退院支援の役割意識・期待にズレがある
＞と感じていた．子どもの見通しや必要となる医療的ケ
アの見極め，退院支援の計画など退院支援の主導と責任
は NICU・GCU や病棟にあるということは，必ずしも
共通認識ではないと感じていた．実際に，病棟の FGD

のなかで「その子の退院に向けて全部計画を立てて，あ
ちこちとつないでくれているのが，連携部門」という意
見が出る場面があった．
　また連携部門は，地域に移行した後の生活における調
整を，保健師など地域の専門職から期待される現状があ
ることを話した．そのうえで地域にとって移行元となる
病院は，子どもを「家に帰す」ことに焦点をあてるので
はなく，「先を見通した」退院支援を考える必要性があ
るとの意見が出された．
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２．認識に相違がみられた点
１）外来における実態
　外来は，カンファレンスを調整する連携部門から開催
通知を受けても＜退院調整カンファレンスに外来が入れ
ない／入らない＞実状を話した．一方，病棟での FGD

のなかで，外来がカンファレンス不参加となる背景への
疑問が出た．これに対してリリーフ経験者が，外来は【子
どもと家族にかかわる時間を捻出できない】位の状況に
あることを解説する場面があった．
２）言葉が示す内容
　⑴　退院前のNICU・GCUから病棟への転棟について
　　看護師は，家族に対して医療的ケアの技術習得に向

けて行うことを「指導」という共通の表現を用いて話
した．NICU・GCU から一般病棟，あるいは後方病院
に移って，子どもと家族が共に医療施設内で過ごすこ
とについて「トレーニング」という言葉も使用された．

　　移行元の NICU・GCU では，「育児トレーニング」，「外
泊トレーニング」と敢えて接頭語が付けられる時が
あった．「外泊トレーニング」については，病棟に移
らなければ実施できない転棟のメリットとして説明
し，“医療機関外で宿泊を経験すること”を指すもの
として接頭語で意味の違いを伝えていた．また，「ト
レーニング」の目的や含まれる要素について「泊りが
けでトレーニングする」や「２～３日子どもと一緒に
過ごす」，今後お世話になる可能性の高い病棟スタッ
フとの「顔つなぎ」と表現していた．

　　一方，病棟では「NICU・GCU から真っすぐ帰すと
いうよりは，ちゃんと病棟でトレーニングをして，お
母さんの指導力というか，ちゃんと見て，それで帰す
のが一番いい」，「病棟で指導をするから．『NICU・
GCU では基本的な技術だけを教えて貰って，それ以
外は病棟で教える』と（NICU・GCU に）言っている」
などの文脈から，「トレーニング」には医療的ケア技
術の確認や指導という意味合いを含んでいた．「NICU・
GCU でがっつり指導を受けて，あと病棟ではほぼト
レーニングぐらいで帰りますという，そのトレーニン
グ期間，１週間がもう…大混乱になってしまう例が多
かった」のように，「指導」や「トレーニング」とい
う言葉を区別して，用いられる場合もあった．

　　「指導」や「トレーニング」とは別に，「病棟のやり
方」，「訪看さんのやり方」，「転院先のやり方」など，「や
り方」という言葉も使用された．特に【移行時に家族
が混乱をきたす】状況を話す場面で表現されていた．
　⑵　レスパイトについて
　　管理者グループの FGD で，医療的ケア児の体調悪

化に伴う入院時のことが話題になった．そこで「入院
すれば，付き添う家族は，ちょっとは楽になる．レス

パイトのような感じになる」との意見があった．一方，
連携部門では「入院したとしても親が付き添わなきゃ
いけないからレスパイトにならないという問題はあ
る」と，真逆の見解が出た．

　　連携部門では「レスパイト的入院」との表現で，親
の体調不良時に医療的ケア児の入院を引き受ける他院
での取り組みが話題となった．本事実を初めて知った
者は，ほんとうに子どもを単身で受け入れているのか，
その場合の子どもの年齢や状態など，次々と質問をし
て病棟看護師の対応状況を確認していた．

考察

　今回の調査は，本来であれば“小児地域医療センター
等”に期待したい中間施設機能をもつ“小児中核病院”
がその役割を果たし続ける状況下で，医療的ケア児およ
び家族を支援する看護師と MSW が捉える課題を抽出し
た．院内で対応する医療的ケア児の人数も重症度も増し
た実感をもつなかで，子どもと家族を支える部署や立場
の違いに応じて見える課題や課題の捉え方に違いがある
かという点にも着目しながら，分析を行った．
　抽出された７つのカテゴリのなかでも，【子どもと家
族にかかわる時間を捻出できない】は外来があげ，【有
機的に看護がつながるシステムになっていない】ことの
解決を強く望んでいた．集中治療ユニットと地域の間と
いう立ち位置にある病棟が，【移行時に家族が混乱をき
たす／きたしている】状況に最も遭遇すると考えられ
た．また NICU・GCU は【在宅移行後の様子について
把握できない／できていない】，【退院調整に時間がか
かっている】，【子どもおよび家族を支える資源につなげ
られない】，【在宅移行を見通したチームアプローチがで
きていない】ことをすべてあげていた．これら特定の部
署で強く捉えられていた課題，認識の違いが浮き彫りに
なった点を軸にして，以下，考察を述べていく．
１．地域で生活する医療的ケア児と家族との病院側の接
点である外来

　在宅に移行し，地域で生活する医療的ケア児と家族と
の病院側の接点となる部署が外来となる．多くの子ども
と家族が外来を受診するなかでも，かかわりや介入の
ニーズをキャッチしながらも【子どもと家族にかかわる
時間を捻出できない】状況に，看護師は＜個よりも全体
を優先せざるを得ない＞という倫理的葛藤を抱いてい
た．またチームアプローチの視点から，外来は在宅へと
導いた NICU・GCU や病棟に対して，提供した看護を
評価するための情報を得るという役割を意識していた．
だからこそ＜退院後，移行元で提供した看護の評価がで
きない／できていない＞ことを招き，【在宅移行後の様
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子について把握できない／できていない】ことの責任を
感じていた．
　また，NICU・GCU や病棟から看護を引き継ぐ立場で
ありながら，地域や他部署の都合優先で日時設定される
ために＜退院調整カンファレンスに外来が入れない／入
らない＞という悩みを抱えていた．しかし今回の部署毎
の FGD を通して，このような外来の実態が必ずしも共
通認識されておらず，外来が見えにくい場となっている
可能性が浮き彫りになった．連携部門や外来へのリリー
フ経験者の発言から，直接出入りしたり，顔を合わせて
やりとりしたりする機会があるか否かによる違いが影響
すると考えられた．
　＜専門性を活かし合うリリーフ体制にない＞や＜説明
や指示を要し，負荷が増すリリーフ体制である＞こと
は，インシデントなど子どもや家族に不利益を与えるリ
スクが大きい状況にあった．外来のFGDでの提案にあっ
たように，NICU・GCU，病棟，PICU など外来にとっ
て院内の移行元との間でリリーフ体制が組まれれば，＜
退院後，移行元で提供した看護の評価ができない／でき
ていない＞ことや，在宅移行後の子どもや家族に直接か
かわることで＜知識や経験の差を埋める体制整備ができ
ていない＞という複数の問題解決が期待できる．
２．在宅への移行において挟まれた存在の病棟
　今回の結果として，地域に戻るうえで欠くことのでき
ない医療的ケアの習得に関して【移行時に家族が混乱を
きたす／きたしている】状況があった．先行研究におい
ても，家族が＜医療的ケアの方法の違いや変更に混乱す
る＞こと５）６）９），院内や院外への移行時に＜移行先の
支援者に慣れ，関係を作ることに苦慮する＞こと10）11）

の報告が確認できる．
　今回の調査では【移行時に家族が混乱をきたす／きた
している】課題は，病棟で強く捉えられていた．この結
果から，医療的ケア児と家族の移行の流れを考えると，
病棟は NICU・GCU や PICU という集中治療ユニット，
そして外来，地域と接点が多い．さらにそれらの接点と
のかかわりとしては，移行元からの受け取りは急なこと
も多く，院内の限られた医療資源の分配といった面から
受け止めるという役割が大きい．
　移行は特定可能なエンドポイントをもつ特徴があり，

「変化の予測，知覚，あるいは変化の証明といった最初
の徴候から，不安定な時期，混乱，苦痛の時期を経て，
新しい安定の開始や期限をもって終わる」と言う説があ
る12）．このことから，混乱は十分に起こり得ることであ
るという前提の有無，移行の期間の終わりがどの段階だ
と特定しているかによって，状況の分析や解釈は違って
くると考える．
　院内・院外と幅広く状況を見渡す立場にある連携部門

は＜退院支援の役割意識・期待にズレがある＞と感じ，
子どもを「家に帰す」ことに焦点をあてるのではなく，
先を見通した退院支援を考える必要性を示していた．病
棟から在宅に移っても，子どもと家族にとっては“不安
定な時期，混乱，苦痛の時期”に変わりはない．医療的
ケア児と家族にとっての移行期間と，そのエンドポイン
トとなる“新しい安定の始まり”，在宅での生活への適
応を考え，確認していく必要がある．
　退院後の“不安定な時期，混乱，苦痛の時期”のなか
には，子どもの体調が悪化し，再び病棟に戻るというこ
とが考えられる．今回の調査では管理者と連携部門と２
つのグループで話題にのぼり，「子どもの体調悪化時に，
家族が付き添っての入院」が家族のレスパイトになるか
否かについて，相反する見解が出た．これとは別に，「親
の体調不良時に，医療的ケア児単身での入院」を引き受
ける施設があるという話題で，それは「レスパイト的入
院」と表現された．
　この結果から，レスパイトという言葉が示す内容を確
認し，共通理解を図る必要性が示された．福祉サービス
としての短期入所（レスパイト入院）や短期入所事業所
の登録を得て医療機関が短期入所を実施している場合が
あることや，検査や体調管理の目的での入院，緊急時の
医療対応の結果としての入院などの違いを整理する必要
がある３）．いずれにしても，入院に家族の付き添いを医
療機関が求める場合には，今だけでなく長い目で＜家族
にかかる負荷を軽減できない／できていない＞状況を捉
え，付き添いの目的や家族に求めることを明確にし，環
境を整備する必要がある．
３．家族の負担を強く感じながら，確実に送り出すこと
を模索するNICU・GCU

　本調査にて，NICU・GCU は【在宅移行後の様子につ
いて把握できない／できていない】，【退院調整に時間が
かかっている】，【子どもおよび家族を支える資源につな
げられない】，【在宅移行を見通したチームアプローチが
できていない】ことすべてをあげていた．これは
NICU・GCU の特徴として，病棟のように家族が付き添
いはできないことから，家族とのかかわりは“点”とな
る．それは＜家族が手技を獲得するまでには時間がかか
る＞，＜資源の利用について子どもや家族，医療者が抵
抗や危惧を感じる＞ことに影響する．
　また「再入院はない」という特徴をもつ NICU・GCU

が，病棟に転棟して家族が＜移行先の支援者に慣れ，関
係を作ることに苦慮する＞可能性はあるものの，病棟を
経由して退院するメリットを語った．その目的は「病棟
スタッフとの顔つなぎ」と話し，これは在宅移行後の生
活を見据えた，緊急時の医療対応の一つと考えて行われ
ているものであった．
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　沖田13）は「継続して医療的ケアが必要となる子どもの
家族が，退院前に病院内に泊まり込み，その間に必要な
ケア体験学習をすること」を「院内外泊」と用語を用い，
文献レビューを行っている．その結果，「院内外泊」以
外にも施設によって多様な表現がある事実が明らかと
なっている．そして「院内外泊」の目的も，「家族のケ
ア習得状況の確認」，「指導内容の不足の確認」，「家族の
不安軽減」，「一日を通して医療的ケアを経験」，「家族一
緒の生活をイメージ」など複数あることを報告してい
る．
　今回の調査の場合には，「トレーニング」と称され，
院内で一つの表現とはなっていた．しかしその言葉に付
く「育児」や「外泊」という接頭語や説明，文脈から，
逆に同じ言葉を使っていても，示す内容は複数あること
が明らかであった．NICU・GCU の場合には，前述の「病
棟との顔つなぎ」以外には，家族一緒に院内あるいは家
に泊まる体験を積み，一日を通して医療的ケアを経験
し，家での生活，育児のイメージを促進するという意味
合いであった．一方，病棟は「やり方」という別の表現
も複数回登場し，「家族のケア習得状況の確認」，「指導
内容の不足の確認」というニュアンスが強く感じられた．
　小坂ら14）は，「ケア移行とは“患者の移行”のみ指す
のではなく，“患者の担当者の移行”も含まれており，
どのように申し送り，引き継ぐかの重要性を示唆し」，
ケア移行時の「情報の不連続性が患者不利益につなが
る」としている．今回の調査結果から，ケア移行の目的
を個々に明確にし，情報の伝達においては言葉を慎重か
つ丁寧に用いて，情報を共有していく重要性が示され
た．
　家族の医療的ケア習得の始まりは，主には NICU・GCU

と病棟という現状にあった．しかし NICU・GCU と同
じ集中治療ユニットである PICU もチームとして，医療
的ケアの指導開始の起点となり得ると考え，＜家族が手
技を獲得するまでには時間がかかる＞，＜部署を超えて
ケアを共にする取り組みが無くなった＞，＜退院前・後
訪問ができない＞ことの一助となれると考えていた．
　病棟は既に開始された指導を引き継ぐ場合と，指導の
起点となる場合とがあり，医療的ケア指導の様々な段階
を取り扱い，対応をすることが求められる．交代勤務で
看護師が入れ替わるなかでも，子どもと家族によって異
なる「トレーニング」の目的や内容，段階を確実に把握・
共有し，【移行時に家族が混乱をきたす／きたしている】
のを防ぐ必要がある．また，病棟で家族の付き添いが常
態化，子どもの入院が長期化している場合には特に，退
院に向けたトレーニングとしての意識や，段階が切り替
わった時期などの認識が家族と看護師両者にとって不明
瞭となる可能性が否めない．今回の調査結果を踏まえ，

家族，看護師の誰もが理解でき，誤解を招かない用語を，
目的に応じて使い分けて統一を図ることは，コミュニ
ケーションエラーの予防策の一つとして考えられた．
　子どもと家族の視点で「トレーニング」と考えると，
入院期間は練習であり，実際に家に帰ってからが本番と
なる．家族の立場である平本15）は通常のケアに加え，
ケアや機器の取り扱いに伴う危険性やミス，トラブル，
突発的状況の予防や対処，創意工夫や臨機応変な対応な
どを「生活支援行為」の一部として，退院前に家族が学
ぶ必要性を述べている．このように医療的ケアの習得に
は，技術に加えて思考の「トレーニング」も含まれる．
草野ら16）は，母親が医療的ケアを実施するプロセスと
して“ケアの根拠への気づき”，“分析的思考の獲得”，“察
知可能になる”という３段階があり，段階に応じた支援
の必要性を明らかにしている．
　今回，家族が「不安が強くて帰れない」という気持ち
を抱きながらも，医療的ケアの技術を習得する過程のど
の時点で退院とするのか，その判断の難しさが結果とし
て示された．「医療的ケア児者とその家族の実態調査」１）

では，「いつまで続くかわからない日々に強い不安を感
じる」，「日々の生活は，緊張の連続である」との回答は，
それぞれ７割前後と高い割合を示した．家族にとっては
在宅移行後こそが本番であり，不安と緊張は続いている
ことを忘れてはならない．
　【在宅移行を見通したチームアプローチができていな
い】課題に対して，「入院から在宅への移行に係る中間
施設の在り方に関する提言」３）にある，移行支援プロ
グラムの作成と活用が，多職種連携の促進および強化に
有用に働くと考える．今回 NICU・GCU が小児在宅移
行支援パス作成を考えていたが，共同で用いるツール
は，その作成過程から部署を超え関連部署のスタッフが
一緒に取り組むことの有用性が先行研究にて示されてい
る５）．そのツールを有用に活用していくためには，医療
的ケア児と家族を中心としたチームという意識を持ち，
協働のためにお互いの状況理解に努める姿勢が必要であ
る．

おわりに

　今回の調査から，院内で対応する医療的ケア児の人数
および重症度が増す状況においては，病棟および外来の
体制見直しと整備が優先事項であるとの示唆が得られ
た．また「医療的ケアの習得」で目指すものや，含まれ
る内容の共通理解のために用語の統一が図られる必要が
ある．医療機関内で完結せずに常に在宅まで，そして子
どもと家族の視点で移行を捉えることの重要性が示され
た．併せて，多職種連携チームアプローチの意識を持ち，
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在宅移行支援体制整備を推進し，共通理解を深める取り
組みが必要と考えられた．今後，「家族の気持ちや不安」，

「医療的ケアの習得」，「退院」の調和をどのようにとり
ながら，在宅移行へと進むのが良いかについては，移行
支援の評価のあり方と共に，更に探究していく．
　本研究は，医療的ケア児およびその家族に対する支援
制度やそれに基づき地域の医療体制が変化する過渡期
に，１つの医療機関の１つの時点を切り取ったに過ぎな
い．また職種に偏りがあり，グループ構成として少人数
での FGD から得たデータであったという限界がある．
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