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要 旨
本研究の目的は、突然の病気の発症により救命救急後に医療的ケアが必要な状態となった子ど
もの親の、子どもの病気の発症から退院後の自宅での生活を通しての体験を明らかにすることで
ある。７名の親に半構造化面接を実施した。分析の結果、【何が起きているのかわからない】、【命
の危険が迫ることを意識する】、【命に関わる決断をせざるを得ない】、【親としてどうしようもで
きない感情を抱く】、【どんなになってもやっぱりこの子の親としてできることをしたい】、【自然
と今の生活が家族にとってのふつうになる】など、13のカテゴリーが抽出された。本研究の結果
から、親は、どんなになっても親としてできることをしたいという思いを急性期から抱き、主体
的に子どもへのケアに取り組んでいることが明らかとなった。危機的な状況にある急性期から、
親子で過ごす環境を保証し、親として取り組めることを支える必要性が示唆された。
キーワード：突然の病気の発症、親であること、医療的ケア、親の体験
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Abstract

The purpose of this study was to describe the experiences of parents whose child had suddenly developed

a life-threatening disease and required home medical care after resuscitation in an emergency

department/pediatric intensive care unit. Semi-structured interviews were conducted with three fathers and

four mothers of four children, including three married couples. Sixteen categories emerged, which included

“I could not understand what happened to my child because my child's condition suddenly deteriorated,”

“being compelled to make important decisions in order to preserve my child's life and his/her comfort,” “I

recognize myself as being a parent to my child even if my child has changed,” and “present life has

naturally become ordinary for my whole family while living with my child.” The parents whose child

suddenly developed a life-threatening disease and required home medical care after resuscitation recognized

themselves as “a parent to my child” and wanted to engage in caring for their child independently even in



【緒 言】

近年の小児救命医療の発展に伴い重篤な病
気の子どもの救命率が向上しているが、救命
された後にも小児集中治療室（以下、PICU）
や小児病棟に長期間入院し、継続した医療的
ケアが必要となる子どもも多い。そのような
中、緊急を要する医療的な処置の選択では、
親の主体的な決断ではないと言われてい
る1)。また、緊急的な気管内挿管後に気管切
開を行った場合、在宅移行率が有意に低いこ
と2)や、救命後の入院期間が長期化するにつ
れ退院できていない子どもの割合が高くなる
ことも報告されている3)。突然の病気発症で
救命救急後に医療的ケアが必要になった場合、
急性期の治療の選択のみならず､在宅移行にお
いても親の苦悩が高まることが考えられる。
気管切開を行った子どもの親の在宅移行の
体験では、子どもの状態や医療的ケアに対す
る不安があっても、ケアを通して子どもをか
わいいと思うことで、親が自宅へ帰りたいと
いう気持ちになることが報告されている4)。
また、在宅移行期に、親が主体的に行動でき
ることが重要であるともいわれており5)、救
命救急後に医療的ケアが必要となった子ども
の在宅移行期においても、親子の相互作用や
親の主体性を支えることが重要であると考え
る。しかし、突然の病気の発症で救命救急後
に、医療的ケアが必要になった子どもやその
親に関連する研究はほとんどない。
子どもの病気発症から在宅移行､そして在
宅生活の中で、親がどのような体験をしてい
るのか親の視点から看護を考察することは、

急性期を支えるケアだけでなく、入院が長期
化する問題を含めた小児の在宅医療を進めて
いく上でも意義のあることと考える。

【方 法】

Ⅰ．研究目的
突然の病気を発症し救命救急後に医療的ケ

アが必要となった子どもの親が、子どもの病
気の発症から退院後の自宅での生活を通して
体験したことを明らかにする。

Ⅱ．用語の定義
「体験」：突然病気を発症し救命救急後に医
療的ケアが必要となった子どもの親が、病気
を発症してから退院後の自宅での生活を通し
て、思い、考え、感じたこと。
「医療的ケア」：酸素療法、気管切開管理、
人工呼吸器管理、気管内吸引、口鼻腔吸引、
経管栄養法、導尿等の処置。

Ⅲ．研究方法
１．研究デザイン
質的記述的研究

２．対象者
健康に成長発達していたが、突然の病気に
より医療施設に搬送され、救命救急後に医療
的ケアが必要となった子どもの親を対象と
し、父親、母親は問わないとした。子どもの
疾患、医療的ケアの種類は限定せず、退院後
１年～５年にあり、現在は安定した状態で在
宅療養を行っているものとした。
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the critical setting. Thus, nurses must manage an environment in which the child and parents can spend time

together and support the parents in terms of their feeling of a sense of self as a parent to their child from the

critical situation.

Key words: suddenly developed a life-threatening disease being a parent home medical care parents

experience



３．対象者の選定
小児救急医療を担っている病院、小児の在
宅診療を行っている在宅支援診療所及び訪問
看護ステーションに、調査協力を依頼した。
調査協力を得られた施設から対象者の紹介を
受け、研究説明書、調査協力返信用紙等、研
究者から対象者に送付した。対象者が研究者
宛に調査協力返信用紙を返信することで、調
査協力の諾否を確認した。

４．調査方法
2016年８月～９月に、半構造化面接と質問
紙調査を実施した。面接では、突然病気を発
症し救命救急後に医療的ケアが必要となった
子どもの親（以下、親）が、子どもの病気発
症当初から、入院中、退院後の生活のなかで、
思っていたこと、感じていたこと、考えてい
たことをできる限り自由に語っていただい
た。その後、質問紙で子どもの年齢や疾患名、
急性期の入院施設や在宅生活での医療的ケア
の状況等対象者の基本的な属性を尋ねた。ま
た、両親から承諾が得られ場合、父親、母親
個別に面接をしたが、対象者が希望した際に
は、それぞれの面接に同席していただいた。

５．分析方法
承諾を得て録音したデータから逐語録を作
成した。逐語録から、発症当初、入院中、退
院後の時期を捉えながら親の思い、考え、感
じたことについて意味のまとまりのある文節
を要約し、データの言葉を生かしてコード化
した。次に、事例間で、相違点、共通点につ
いて繰り返し比較分析を行い抽象化し、サブ
カテゴリー、カテゴリーを生成した。カテゴ
リー名は、対象者から語られた言葉に忠実に
現象を捉えられるような記述となるようにし
た6)。分析過程で、小児看護研究者と確認を
行い、妥当性の確保に努めた。

６．倫理的配慮
本研究は、所属機関の倫理審査委員会の承

認を得たとともに、協力施設内での倫理審査
を受審し、承認を得て実施した。研究者への
紹介に対する承諾が得られた対象者に、研究
説明書、調査協力返信文書等を研究者から直
接郵送した。調査協力への返信があった場
合、面接日時、場所を調整し、面接調査を実
施した。また、面接に先立ち、改めて、口頭
と書面を用いて、研究目的、方法、研究参加
の自由性、個人情報保護、研究参加による利
益・不利益、結果の公表等を説明し、同意が
得られた場合に同意書を取り交わした。ま
た、過去の体験を想起し辛い感情が表出され
る可能性も考えられたため、面接中にも対象
者の心理状態に配慮した。なお、本研究は、
開示すべき利益相反状態はない。

【結 果】

１．対象者の概要
対象者は、３つの医療施設から紹介された

４名の子どもの親７名であった。親の内訳
は、母親４名父親３名で、うち３組が両親で
参加された。子どもの疾患は、急性脳症、小
脳出血、低酸素脳症、急性横断性脊髄炎で、
必要とする医療的ケアの内容は、４名全員が
気管切開を行い、人工呼吸器を使用していた
（表１）。面接時間は44～129分（平均85分）で、
全員対象者の自宅で調査した。

２．突然病気を発症し救命救急後に医療的ケ
アが必要となった子どもの親の体験
生成された体験は13カテゴリー、61サブカ
テゴリーであった（表２）。カテゴリーは
【 】、サブカテゴリーは［ ］、語りは“ ”で
示し、（ ）を用いて語りの内容がわかるよう
に補足した。
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１）【何が起きているのかわからない】
親は、いつも通り過ごす中、突然子どもの
状態がおかしくなったことで、［突然のこと
でどうしたらいいのかわからない］［なぜこ
の子がこんなに悪い状態になったのかわから
ない］という体験をしていた。そして、“全く
自分の理解が及んでいないのに、すごい丁寧
でいろいろ言ってくれたり教えてくれたりす
るけど、理解がおいつかない”（Ｂ母）の語り
のように、［何がわからないのかもわからな
い］体験をしていた。

２）【命の危険が迫ることを意識する】
親は、“どっかでまずいなって、あれ（認識）
はあったのかな。跳ね返ったり、意識がな
かったりして”（Ｂ父）と語るように、救急隊
の到着や蘇生がなされる状況を見て、［子ど
もに命の危険が迫っていることを感じる］こ
とや、“心臓マッサージとかしてもらって、こ
のままａがいなくなるんじゃないかっていう
風に思ったぐらい、怖くてドキドキした”（Ａ

母）と、［死の可能性を意識する］体験をして
いた。

３）【子どもの力を信じ生きてほしいと祈る】
親は、例え厳しい状況であると説明を受け
ても、“命だけは大丈夫やろうって思いなが
ら、ｃちんは精神力の強い僕らの子やし、何
とか息を吹き返してくれるかなって”（Ｃ父）
という語りのように［プラス思考で考える］
体験をしていた。また、“とりあえず命だけ
は、なんとかつないでほしいなーっていうの
は、一番最初に思いました”（Ｃ父）と、命が
脅かされている子どもに、［どうか生きてほ
しい］と思い、“この治療がうまくいって、元
気になって、一緒に帰りたいなって思いで、
がんばれ、がんばれって感じで過ごしてきた”
（Ａ母）と、［生きることへの希望を持ち子ど
ものことを応援する］体験をしていた。

４）【命に関わる決断を選択せざるを得ない】
親は、子どもに何が起きているのかよくわ
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表１ 対象者と子どもの概要
対
象
者

仮名 Aさん母 Bさん父Bさん母Cさん父Cさん母Dさん父Dさん母
年齢 36歳 36歳 39歳 36歳 35歳 37歳 37歳

子
ど
も

仮名 aくん ｂたん ｃちん ｄちゃん
性別 男児 女児 男児 女児
年齢 6歳 8歳 4歳 4歳
発症年齢 2歳 5歳 4か月 2歳
在宅療養期間 4年 2年 3年 1年4か月

医療的ケア内容 気管切開
人工呼吸器
胃瘻栄養
内服

気管切開
人工呼吸器
胃瘻栄養
内服

気管切開
人工呼吸器
経管栄養
自己導尿
内服

気管切開
人工呼吸器
浣腸
自己導尿
内服

日常生活動作 全面介助 全面介助 全面介助 全面介助
子どもの表現方法 表情で表現する 全身で表現する 全身で表現する 言葉で表現する
同居家族 両親、妹、祖父母 両親、兄 両親、妹 両親、兄2人
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表2 突然の病気の発症に救命救急後に医療的ケアが必要となった子どもの親の体験
カテゴリー サブカテゴリー

1 【何が起きているのかわからない】 ［突然のことでどうしたらいいのかわからない］
［病院でも何が起きているのかすぐにはわからない］
［なぜこの子がこんなに悪い状態になったのかわからない］
［何がわからないのかもわからない］
［先のことは想像もつかない］

2 【命の危険が迫ることを意識する】 ［子どもに命の危険が迫っていることを感じる］
［死の可能性を意識する］
［危機的な状況を脱しても常に命のリスクを感じる］

3 【子どもの力を信じ生きてほしいと祈る】 ［どうか生きてほしい］
［生きることへの希望を持ち子どものことを応援する］
［プラス思考で考える］

4 【命に関わる決断をせざるを得ない】 ［できれば手術は避けたい］
［考える余地なくどんどん決めていかなくちゃいけない］
［子どもにとって何がいい選択なのかわからない］
［医師の提案を選択せざるを得ない］
［苦しい思いをするよりは楽になる方法を選ぶしかない］

5 【親としてどうしようもできない感情を抱
く】

［苦しむ子どもに代わってやることもできず辛く思う］
［元気だった頃の子どもの姿がもう見られないことが辛い］
［自分を責める気持ちをもつ］
［ずっと一緒に過ごしてきた子どもが傍にいないことに不安を
感じる］
［親なのに子どものため何もできないと思う］
［目の前の現実を受け入れるしかないと思う］

6 【どんなになってもやっぱりこの子の親とし
てできることをしたいと思う】

［これでこの子は大丈夫だと思える］
［どんなになってもこの子は大切なわが子だと思う］
［できるだけこの子のそばにいてあげたい］
［この子のために自分にできるお世話をさせてほしい］
［親としてこの子を看てあげたいと思う］
［この子に対する愛情しかない］

7 【自分たちなりに自宅での生活に向けて積極的に取り組む】
［家に連れて帰りたい］
［家に連れて帰ることを自分たちなりに考える］
［退院に向けて子どものお世話を家族で積極的に取り組む］
［家で安全に過ごせるよう自分たちでできる限り環境を整え
る］

8 【家族だけで命に関わるケアをすることに不
安を感じる】

［家には連れて帰りたいが家で看ることに不安も感じる］
［素人の自分に対応できるのか医療的ケアに不安もある］
［先の見えない生活への不安を感じる］
［子どもの命に関わるケアは不安も多く気が休まらない］

9 【自然と今の生活が家族にとってのふつうに
なる】

［子どものお世話にだんだん慣れてくる］
［子どもと暮らす中で自然と今の生活がふつうになる］
［家族みんながこの子を中心に考えるようになる］
［今は今の幸せがある］

10 【家族みんなでの生活は子どもにとっても家
族にとってもいいと感じる】

［やっと家で家族一緒に過ごせることがうれしい］
［家でみんなで過ごせることは子どもにとっていい］
［この子が家にいることは家族にとってもいい］
［家だからこそ、子どもにも家族にも楽しめることがある］
［この子と過ごす今がいい］

11 【今もどこかに子どもへ悲哀を感じる】 ［今も子どもに申し訳なさを感じる］
［今もやっぱり悲しいと感じてしまう］
［子どもがどう思っているのかわからない］
［ずっと原因を探している］

12 【子どもと家族全体の生活を心配する】 ［きょうだいのことも心配する］
［きょうだいの反応を不安に思う］
［夫婦のこれからを心配する］
［家族のためにどうすればいいのかわからない］
［子どものことを考え仕事のことも考える］

13 【夫、妻、家族からの支えを感じる】 ［夫の子どもへの変わらない愛情を感じ前向きになれる］
［夫が支えてくれていることを感じる］
［夫婦でともに頑張っていこうと思える］
［夫（妻）には感謝している］
［夫婦がお互いに気遣い合う］
［家族が支えてくれている］
［きょうだいがいることは支えになる］



からない状況の中で命に関わる選択を迫ら
れ、“いろんなことに対して決断を余儀なく
されて、どんどん決めていかなくちゃなんな
くて”（Ｂ母）との語り等、［考える余地なく
どんどん決めていかなくちゃいけない］とい
う体験をしていた。また、［子どもにとって
何がいい選択なのかわからない］ことを体験
しており、Ｄさん父はこのことを、“これ（こ
の子）が成長していって、どんな感じになる
のか（中略）本人がね、やっぱりどう思うかっ
ていうのもあります”と語っていた。そして、
［できれば手術は避けたい］と考えながらも、
“本当に葛藤やったけど、そうせざるを得な
いっていう先生の説明だったんで、じゃあお
願いしますって”（Ｄ母）と、［医師の提案を
選択せざるを得ない］という体験をしていた。

５）【親としてどうしようもできない感情を
抱く】
親は、“何もできないような状況で見てい
るしかできないですし、変わってあげること
もできないようなそれほどつらい状況はない
と思いますね”（Ｄ父）と語るように、［苦し
む子どもに代わってやることもできず辛く思
う］ことや、“寝返りをほぼ完璧にできるよう
になったから、楽しみにしといてねって話し
てて、でも会えなくなったその悲しみ”（Ｃ父）
という［元気だった頃の子どもの姿がもうみ
られないことがつらい］等、親として辛く苦
しい感情を抱く体験をしていた。また、子ど
もをそばで見守りながらも、“自分的には何
かをしてあげたいけど、何をしていいのかわ
かんない。もう頭の中ですべてが空回りな状
態”（Ｂ母）と、［親なのに子どものために何
もできないと思う］ことや、［目の前の現実を
受け入れるしかないと思う］という体験をし
ていた。

６）【どんなになってもやっぱりこの子の親
としてできることをしたいと思う】
親は、一命を取り留めた子どもを見守りな
がら、“同じ病気で命を落とされている子ど
ももいると聞いて、命があって本当によかっ
たっていう思いと、受け入れていこうって思
いと、何も変わらないよっていう思いがある”
（Ａ母）との語りのように、［どんなになって
もこの子は大切なわが子であると思う］体験
をしていた。そして、“ずっと（こうなった子
どもを）看ていけへんやろうかっていう不安
とかじゃなくって、どんな状況でも看ていこ
うかなーとは思ってました。”（Ｄ母）という、
［親としてこの子を看てあげたいと思う］体
験をしていた。また、退院の見通しが立たず
子どもに関する医療的なケアは看護師が行っ
ていた時期から、“こうしてあげたい、ああし
てあげたい、でも（吸引は）医療行為やった
りするから練習もしてないしできないってい
うのがあったから、（中略）でも、やっぱり苦
しそうやから、痰詰まってくるとやっぱり涙
も出てくるし、（自分で吸引して）あーとりた
い、できるんじゃないかなって思えてきて”
（Ｃ母）という語りのように、［この子のため
に自分にできるお世話をさせてほしい］とい
う体験をしていた。

７）【自分たちなりに自宅での生活に向けて
積極的に取り組む】
親は、“やっぱり家族だから、おうちで一緒
に暮らしたいって思いがずっとあった”（Ａ
母）という、［家に連れて帰りたい］という思
いを急性期から持ち続けていたことを語り、
［家に連れて帰ることを自分たちなりに考え
る］体験をしていた。そして、［退院に向けて
子どものお世話を家族で積極的に取り組む］
ことや、“自宅介護をするって決めた責任で
すよね。できる限りｂたんの体に負担がかか
らないようにしたい”（Ｂ母）と、［家で安全
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に過ごせるよう自分たちでできる限り環境を
整える］ことをしていた。

８）【家族だけで命に関わるケアをすること
に不安を感じる】
退院することが現実的になってきた頃に
は、［家には連れて帰りたいが家で看ること
に不安も感じる］ことや、［素人の自分に対応
できるか医療的ケアに不安もある］と感じて
いた。そして、退院後すぐには、“どんな感じ
になるんやろうって、ちょっと不安というか
（中略）帰ってくるのはうれしいですけど、ど
ういう生活なんだろうっていう不安はすごい
あったかな”（Ｃ母）と、［先の見えない生活
への不安を感じる］ことや、［子どもの命に関
わるケアは不安も多く気が休まらない］とい
う体験をしていた。

９）【自然と今の生活が家族にとってのふつ
うになる】
親は、医療的ケアが必要になった子どもと
の生活の中で、“（吸引で夜起きることも）夜
泣きと一緒かぐらいな感じで思い始めて”（Ｃ
母）と、［子どものお世話にだんだん慣れてく
る］体験をしていた。また、“家に帰ってきて
から生活していく中で、ま、それが日常の、
あたり前の状況になっているからですかね
（中略）自然な感じ、自然な感じですかね”（Ｄ
父）という語り等から、［子どもと暮らすなか
で自然と今の生活がふつうになる］と感じて
いた。そして、子どもと過ごす中でも、Ａさ
ん母が、“今、あたり前の生活ができているこ
とがすごくしあわせで､家族仲良く暮らせて
ることが何より”と語るように、［今は今の幸
せがある］という体験をしていた。

10）【家族みんなでの生活は子どもにとって
も家族にとってもいいと感じる】
退院後の生活の中で親は、［やっと家で家

族一緒に過ごせることがうれしい］という体
験をしていた。また、“やっぱ心拍とか、顔の
表情とかって、やっぱ若干見てて、ずっと見
てたらわかるんですよね。妻がおると、ｃち
んはすごい落ち着いた顔するんで”（Ｃ父）と
語たられているように、子どもとの暮らしの
中で、［家でみんなで過ごせることは子ども
にとっていい］ことや、“もうお兄ちゃんにし
たら、ほんと帰ってきてこの同じ空間で生活
することの大切さって。なにするんじゃない
んですよ、そこにいる（子どもがいる）安心
感”（Ｂ母）等、［この子が家にいることは家
族にとってもいい］体験をしていた。

11）【今もどこかに子どもへの悲哀を感じる】
親は、“他の元気な子、ｃちんと同じ年の子
とかみてたらいいなぁと思うこともやっぱり
あるけど、そりゃｃちんに対して悪いし”（Ｃ
父）等、［今も子どもに申し訳なさを感じる］
ことや、［今もやっぱり悲しいと感じてしま
う］ことが語られた。また、“この子自身はど
う思ってるんかなーと思いながら、しゃべら
ないから、わかんないけど”（Ｃ母）と、［子ど
もがどう思っているのかがわからない］とい
う体験もしていた。

12）【子どもと家族全体の生活を心配する】
親は、［きょうだいのことも心配する］［きょ

うだいの反応を不安に思う］［家族のために
どうすればいいのかわからない］という家族
みんなを心配する体験をしており、この体験
は、子どもの発症から退院後の生活の時期を
問わず語られた。

13）【夫、妻、家族からの支えを感じる】
全ての時期において親からは、夫､妻､家族

からの支えを体験しており、特に母親からは、
［夫の子どもへの変わらない愛情を感じ前向
きになれる］等が語られた。また、父親､母親
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双方が、［夫（妻）には感謝している］［夫婦
がお互いに気遣い合う］こと、さらに、子ど
ものきょうだいを含め［家族が支えてくれて
いる］体験をしていた。

【考 察】

親の体験そのものに着目して分析を行った
結果、突然の子どもの病気の発症で、何が起
きているかわからず自分自身の考えとして治
療を選択することが難しい体験から、つらい
感情を抱きながらも親としてできることに自
ら取り組む体験をし、自然と今の生活をふつ
うと感じながらも子どもへの悲哀を抱く体験
をしていることが考えられた。以下、３つの
視点にわけて考察する。

１．突然の子どもの病気の発症に、何が起き
ているかわからず自分自身の考えとして治
療を選択することが難しい体験
本研究において、親は、［突然のことでどう
したらいいのかわからない］等【何が起きて
いるのかわからない】という体験をしていた。
これは、発症の初期段階は、状況が捉えきれ
ず、親としての自分の考えをもつことが難し
い体験であると考えられた。また、親は医師
からの厳しい説明を受けても、［プラス思考
で考える］体験をしていた。時に医療者は、
“大丈夫だろう”等の発言を聞くと、親が状況
を受け入れておらず、厳しい現実に直面する
ことを避けることとされる“否認”7)と捉える
ことがある。しかし本研究の結果から、親が
プラスに考えようとすることは、【子どもの
ことを信じて生きてほしいと祈る】という、
ただただ子どもが生きることを祈る親の心情
であると考えられた。
また親は、【命の危険が迫ることを意識す
る】体験をしていた。子どもの死に関わる重
篤な状況を、親は頭で認識し心で理解するこ

とで実感として捉えると言われており8)、本
研究の親も､医師の説明だけでなく子どもの
実際の状態をみることで、状況を実感し死を
意識するようになったことが考えられた。蘇
生中の子どもに親が同席することは、蘇生後
の結果の受け止め方に影響することが指摘さ
れており9)、急性期､特に救命の場面では、医
療者からの説明だけでなく、例え短い時間で
あっても、子どもの様子を見る等､親が状況
を実感できることが、その後の、子どもの状
態の受け止め方や、重要な意思決定にも影響
すると考える。
そして、親は次々と治療や医療処置の提案
される中、［医師の提案を選択せざるを得な
い］という【命に関わる決断をせざるを得な
い】体験をしていた。また親は、［子どもに
とって何がいい選択なのかわからない］とも
語っていた。これは、治ることを信じている
親だからこそ命だけでなく医療処置を受けた
後の成長や生活のことを意識し、その選択が
子どもにとって本当にいいことかどうか親と
しての明確な考えをもちづらいまま、命を助
けるためには医師にお願いするしかないとい
う体験であると考えられた。緊急を要する処
置では､親が主体的な判断をしづらいことが
指摘されている1)。さらに、重篤な病気をも
つ子どもの親の医療的な意思決定を支援する
ためには、“医療チームとともに子どもを擁
護すること、そして子どもの命の質に焦点を
当てること”が重要と言われている10)。本研
究の結果からも、医療者が命を助けることに
のみ焦点をおくのではなく、親が命の危機を
脱した先の子どもの成長や生活を考えられる
ように選択を提示することで、親が親として
子どものことを考え選択できたと感じられる
ように支援することが重要と考える。緊急的
な気管内挿管後の気管切開の場合、親の病状
の受け入れや在宅へのイメージが十分持てな
いことにより、在宅移行率が低くなることが
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報告されている2）。急性期の救命に関わる
緊急的な選択を要する中でも、親の意向を確
認しながら選択を支えることが、子どもの救
命後の在宅移行につながる上で重要な看護で
あると考える。

２．つらい感情を抱きながらも親としてでき
ることに自ら取り組む体験
本研究の親は、「苦しむ子どもに代わって
やることもできず辛く思う」や［親なのに子
どものために何もできないと思う］という【親
としてどうしようもない自分の感情を抱く】
体験をしていた。これは、急性期に自分の考
えを抱きにくい状況から、親であるその人が、
ひとりのひととして自分自身が抱いている感
情に気づいていく体験と考えられた。上原，
奈良間11)は、子どもの様子を通して親が感じ
ることをそのまま認め、親が主体として感じ
る体験に着目することが、親であるその人を
支えることにつながると述べている。一般的
に急性期では、家族が危機に陥らないよう苦
しみを避けることを目標にされることがある
が12)、本研究では、例え苦しい気持ちであっ
ても親自身が自分の感情を感じられるよう
に、親が感じたことをありのままに受けとめ
ることの重要性が示唆された。
また、本研究の親は、急性期から家に連れ
て帰りたい気持ちや、【どんなになってもやっ
ぱりこの子の親としてできることをしたい】
という思いを抱いていることが明らかとなっ
た。PICU等急性期の環境は、“子ども”を“患
者”に変え、“親”を面会者“にし、親であるその
人自身の主体性が損なわれやすいといわれて
いる13)。しかし、本研究の結果からは、親は
自ら、親として医療的ケアの実施を含め、子
どもに何かをしたいと主体的に考えているこ
とが示された。これは、医療的ケアを行うこ
とは、親にとって子どもを安楽にしたいと考
えていることであり、“親である”からこその

思いと考える。親が子どもに医療的ケアを実
施することは、退院を目標に親の技術習得を
目的とされることが多い14)。本研究の結果、
退院が明確な目標でない時期、特に急性期に
ある時から、看護師が医療的ケアの実施も含
め、子どもの安楽へのケアについて親ととも
に考え一緒に取り組むことは、“親としてで
きること”、すなわち、親自身の主体性を保つ
ことを支えると考える。そして、本研究の対
象者全員が自宅へ退院していることからも、
親が主体的に子どものことを考えられるよう
に関わることが、急性期から在宅での生活を
見据えた支援につながることが示唆された。

３．自然と今の生活をふつうと感じながらも
子どもへの悲哀を感じる体験
本研究の親は、退院後の子どもとの自宅で
の生活を通して、【自然と今の生活が家族に
とってのふつうになる】という体験をしてい
た。気管切開が必要となった子どもの親は、
新しい現実を認める中で、おびえと困難さに
直面しながらも徐々に新しいふつうの感覚を
もつと言われている5)。本研究からも、何か
特別なきっかけがあったというよりも、子ど
もとの生活を重ねる中で、親は、医療的ケア
のある子どもとの生活を、“自然”と“ふつう”
に感じるようになることが考えられた。親
は、日常生活の中で医療的ケアを行うことで、
医療的ケアを子育ての一環と思うようになる
と言われている15)。本研究の親も、発症前と
は異なる子どもとの関わりであっても、［こ
の子と暮らしながら、新たな子育ての感覚を
もつ］体験をしており、“医療的ケアをする”
というよりも“子育て”という感覚をもつよう
になったと考える。さらに、本研究の親は、
命の危険を感じる体験をしたからこそ、命の
重みを実感し［今は今の幸せがある］という
体験をしており、看護師が、親子の相互作用
に着目し、医療的ケアを行うことを通した子
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どもとの関わりの中で親が感じていることを
共有することは、親が新たな“子育て”の感覚
を感じられる機会となることが考えられた。
一方、親は、【今もどこかに子どもへの悲哀

を感じる】体験もしていた。後天性障がいの
ある子どもの親の障がい受容に関する調査で
は、調査対象の半数以上の方が何年たっても
受け入れられないと答えており、家族にとっ
て子どもが正常であった時に感じていた感触
や姿は簡単に忘れることはできないと述べら
れている16)。本研究の結果からも親は、あた
り前でふつうと感じられるようになっても、
拭うことのできない気持ちを抱いていること
が示され、病院から在宅へと支援の場や人が
変わることがあっても、急性期､在宅移行に
向けた入院中そして自宅での生活の中で、親
が抱いている思いや気持ちを支援につなげて
いくことが重要と考える。

研究の限界と課題
本研究の結果は、７名の対象者から得られ
た結果であり、症例数の少なさによる研究の
限界がある。また、現在在宅で生活している
人を対象としたため、退院できていない親と
の比較や、対象者の選定の際の医師の判断に
よるデータの偏りの可能性も有り、今後も症
例数を重ね、急性期から在宅移行を支える看
護について更なる検討が必要と考える。

【結 論】

本研究の結果から、突然の病気の発症によ
り救命救急後に医療的ケアが必要な状態と
なった子どもの親の体験として、どんなに
なっても親としてできることをしたいという
思いを、急性期から抱き、主体的に子どもへ
のケアに取り組んでいることが明らかとなっ
た。看護としては、急性期から在宅へ移行す
るすべての期間において、親が主体的に子ど

ものことを考えられるよう、親の意向を確認
しながらその過程を支えることが、子どもの
救命後の在宅移行につながる上で重要である
と考えられた。
また親は、子どもの状態が安定した後にも、
拭うことのできない気持ちをずっと抱いてい
るという体験が明らかとなり、病院から在宅
へと支援の場や人が変わることがあっても、
親が抱いている思いをありのままに受け止
め、支援につなげていくことが重要であるこ
とが示唆された。
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突然病気を発症し救命救急後に医療的ケアが必要となった子どもの親の体験―子どもの病気発症後から在宅生活を通して―（金子・松岡)


