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報 告

在宅療養を受けている先天性心疾患児の母親が感じる

不安や困難感と訪問看護師の関わりについての一考察

造田　亮子1），高橋 亮2），山元　恵子3）

〔論文要旨〕

　在宅療養を受けている先天性心疾患児の母親が感じている不安や困難感と，訪問看護師に求めている援助内容を

明らかにし，訪問看護師の役割を検討するため，在宅療養を受けている先天性心疾患児の母親3名に半構成的面接

を行った。その結果，母親は状況判断や成長発達，児の管理に関する困難を感じ，先天性心疾患に関連する成長発

達の遅延，感染症，酸素療法や栄養に関する手技に不安を抱いていたことがわかった。また，母親は医療費の公費

負担や社会資源の情報提供も望んでいた。先天性心疾患児を看る訪問看護i師の役割としては，看護ケアの提供だけ

でなく，多職種と連携し地域全体で支援する体制づくりや児と家族の生活を詳細に把握し，個別的に関われるよう

多職種間連携の中心となって活動する必要性が示唆された。

Key　words：在宅療養，先天性心疾患児，母親，訪問看護師

Lはじめに

　近年の医療の進歩により，今まで治療不可能と考え

られてきた複雑な先天性心疾患児の救命が可能となっ

ている。患児によっては，根治術もしくは機能的修復

術を行うまでに複数回の手術を受ける場合もあり，そ

の間に一時退院する例や，根治に至らずとも退院し自

宅で療養する場合もある。先天性心疾患をもつ児を自

宅で看るには，水分管理や栄養管理感染予防などさ

まざまな管理が家族を含む介護者に求められ，家族が

感じる困難感は多いと予測される。しかし，先天性心

疾患を抱えながらも児が自宅で療養できることは，両

親や同胞等家族にとっては良い経験ともなり，また児

に与える影響も必ずしも否定的側面だけではないとも

いわれている12）。そのため，主な介護者である家族

の不安を軽減し，在宅療養が継続できる環境を医療者

が整備することは重要であると考えられる。

　先天性心疾患児に関する先行研究では，母親のニー

ズや思いについての研究は見受けられるが34），在宅

で療養する先天性心疾患児の家族に対するニーズや

思いに関する研究は少ない。また，外来通院してい

る先天性心疾患児の親に対する困難感の調査はある

ものの5），訪問看護師の役割に言及した研究は見当た

らない。

　在宅重症児の家族の主な相談先として訪問看護ス

テーションの割合が多く6），家族が訪問看護i師に専門

的な立場からの助言や支援を期待しているともいわれ

ている7）。在宅療養を受ける児を抱える家族にとって

は外出も限られたものであり4），訪問看護i師は身近な

存在として家族の相談役になっていると考えられる。
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248 小児保健研究

　以上の背景を踏まえ，本研究では在宅療養を受けて

いる先天性心疾患児の母親が感じる不安や困難感の具

体的な内容を明らかにする。併せて，訪問看護師にど

のような援助を求めているかを明らかにし，在宅療養

を受けている先天性心疾患児と母親への看護について

検討する。

ll．研究方法

1．調査対象と調査期間

　対象は在宅療養を受けている先天性心疾患児の母親

で，小児訪問看護を実施する訪問看護ステーション所

長へ協力依頼し，本研究に同意が得られた3名とした。

なお，本研究の対象者は，児の状態が安定しており外

来通院を行っているため，医師の訪問診療は受けてい

ない。調査期間は2014年7～8月である。

2、研究方法

　母親が感じる困難感と訪問看護師に求める援助内容

について，作成したインタビューガイドをもとに在

宅療養を受けている先天性心疾患児の家族1例にプレ

テストを実施し，インタビューガイドを見直したうえ

で本調査を実施した。インタビューガイドに基づき，

1人あたり30～45分程度の半構i成的面接法にて調査を

行った。なお，「在宅療養において困難に感じること」，

「在宅療養において不安に感じること⊥「訪問看護師

に助けられたこと」，「訪問看護師に期待しているこ

と」の項目に関して回答を求めた。面接にあたり，児

と母親への精神的負担の軽減や母親がインタビューに

集中できるように訪問看護師の訪問時に同行して実施

した。面接の際には，対象者の承諾を得たうえで研究

者が回答内容の記述を行った。

3．分析方法

　面接で得られた回答をもとに，事例ごとに「在宅療

養において困難に感じること」，「在宅療養において不

安に感じること」，「訪問看護獅に助けられたこと」，「訪

問看護師に期待していること」の項目に沿って意味内

容をコード化し，抽出したコード内容を類似性に従っ

て各カテゴリーに分類した。なお，分析の過程におい

て信頼性と妥当性を確保するために，質的研究に精通

している小児看護学を専門とする研究者（看護系大学

教員）に指導・助言を受けた。

4．倫理的配慮

　小児訪問看護を実施する訪問看護ステーション所長

へ協力依頼として，調査の目的と概要，日程，質問等

のデータ収集する内容，倫理的配慮について書面を用

いて直接説明し，調査実施の了解を得た。

　調査協力者に対しては，研究目的，調査への自由意

思による協力，中途辞退の権利，プライバシーの保護i，

不利益がないこと，研究結果の公表について十分に配

慮する旨を口頭と書面にて説明を行い，同意書への署

名をもって同意とみなした。なお，本研究は研究者が

所属する研究機関の研究倫理審査会の承認を得て実施

している。

皿．結 果

1．調査対象者の概要

　対象者の基本属性を表1に示す。研究対象者の児の

属性は，1歳未満が2例，1歳以上が1例であり，い

ずれも女児であった。3症例のうち2例は21トリソ

ミーに合併した完全型房室中隔欠損症で，1例は拡張

型心筋症であった。主な介護i者は全て母親でいずれも

30代であり，家族構成はいずれも同胞を含む4人家族

であった。

　訪問看護を利用したきっかけは，1例は術前の一時

退院からの継続，1例は軽快退院後で，いずれも病院

からの紹介であった。残る1例は，手術待機に伴う一

時退院後に家族会の母親から紹介を受け，自ら主治医

に依頼して利用していた。訪問看護の利用頻度は術前

表1　研究対象者の属性

児の属性 介護者の属性 訪問看護内容
事例

年齢／性別 疾患名 家族構成 主な介護者 年齢 利用期間 利用頻度

①
　
　
②
　
　
③

9か月／女児

8か月／女児

2歳11か月／女児

完全型房室中隔欠損，両大血管右室起始症（根

治術前），21トリソミー

完全型房室中隔欠損（根治術後），肺高血圧，

21トリソミー，術後約4か月

拡張型心筋症（アムストレム症候群疑），発育

不全，循環障害

父・母・姉

父・母・姉

父・母・姉

母

母

母

30歳代

30歳代

30歳代

　約4か月

　約6か月

約1年11か月

週2回

週2回

月1回
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表2　在宅療養する先天性心疾患児の母親の困難

カテゴリー コード

状況判断の難しさ

症状がどんな時に病院に行ったらよいか①

どのくらい経口摂取に時間をかけてよいかがわからない②

飲ませすぎると疲れるのではないか②

SpO2が低くなる可能性②

SpO2アラームが鳴っている時の児の状況解釈②

SpO2低下時の受診の判断の難しさ②

SpO2低下時にすぐに相談に乗ってもらえるわけではない②

どのくらいの時間泣いているのを放っておいてもよいのか③

ちょっとしたことがどうしようと思う③

成長発達に関する戸惑い

発達が遅いのでどう関わっていったらよいか①

どうやって体重を増やしていくのかわからない②

体重の増加のこと②

ミルクと離乳食の兼ね合い②

ミルクをどのくらい飲むか②

食事を食べないため，どういったものを食べさせたらよいのか③

言葉での表現がうまくできないため，すぐに同胞を叩いてしまうこと③

退院直後とは違い，発達のこと③

循環管理の難しさ

水分摂取量を毎日考えること③

尿回数を毎日考えること③

浮腫がないかの判断③

感染症に罹らせないため大勢の所に連れて行くことへの抵抗③

経鼻栄養の管理についての難しさ

経鼻チューブの抜去の恐怖②

経管栄養の手技の難しさ②

経鼻栄養の管理③

児から離れられない
同胞の送り迎え時の児への対応方法について①

児には母親がいないと駄目③

SpO2；動脈血酸素飽和度

後の2例が週2回であり，1例は病状の安定とともに

月1回へと減少していた。

2．在宅療養中の先天性心疾患児の母親の困難

　母親が感じている困難としては，『状況判断の難し

さ』のカテゴリーが最も多く，次いで『成長発達に関

する戸惑い』，『循環管理の難しさ』，『経鼻栄養の管理

についての難しさ』，『児から離れられない』が続いた

（表2）。

　『状況判断の難しさ』について，侮次がどん安雄に

病院に庁ったちいいかカから安力・っ／＝y，望院摩ば，動

砺巫駿1鋤糎似万SoO2？90％を切っノこち病院に望

線乙τと説卯ぱあったが90％だっノこら、どうなのか　T

がっで6すぐに上がる摩ぱどうするノ∂・カノからなかった」

ESL，PO2のアラームが鰺っτ邑，この値力寝rいのか　底く

τ苦乙いのか邑わかちずWった」等の回答から，児の状

態が変化した際の判断や対応について困難に感じてい

た。

　『成長発達に関する戸惑い』については，働肪から

ば鍾を増やすように言カブ乙る♪が一とのヂと違っτどの

よラに纏を増や乙τよいかわノから安レ㌦　廃達が遅い

＊①～③：事例番号

のT，とづ灘．わっτいったらよいかカから安い」等の回

答から，同胞と成長発達が異なることでの困難を感じ

ていた。

　『循環管理の難しさ』について，万ど臓のことでオ分

量がとソ乙だ7プあるのかを毎θ考えること．お乙っこが〃

互遊て一いるの加　むくん、だクLτレ」ないノかなとか」の回

答からも，少しの循環動態の変化や感染症の罹患が疾

患の憎悪に関わることから，循環管理に困難を感じて

いた。

　『経鼻栄養の管理についての難しさ』については，Lff

鼻チューブ）がスっτいたので戎去の、恐肪があっ、を。あ

とな≠撹の難乙さy，噂に6管がスって一いZこから，倉『理

がラe変だった」の回答から，経鼻胃管の管理に困難を

感じていた。

　『児から離れられない』に関しては，らとの子の深淳

∠冒の送…ク迎え6どう乙よう？と、苗って一いた碍必あっ／一’Y，

望傷乙でノ4tiXずっと家7こいノご。この子ぱ，／ヲ分ン母の

ことノがい凌いとだ’めだっ、ごので1ちxっ8乙たことが

どラLkラっでンとの回答から，少しの間ですら母親

が児から離れられないことについても困難に感じてい

た。
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表3　在宅療養する先天性心疾患児の母親の不安

カテゴリ＿ コード

他児と比較することができないこと

同胞の発達との比較ができないこと①

公共の場に行けないことで他児と比べられない①

他児と同じように乳幼児健診や予防接種を受けることができない①

同胞との状態が異なること②

食事摂取が思うように進まないことに関しての不安③

児の状況判断に関すること

児の状態自体が不安②

多くの管がついた状態で在宅療養していること自体が不安②

発汗等の症状が出現することに対しての不安②

感染症に関すること

保育園に通っている同胞からの感染症がうつること②

感染症になった際の対処について②

感染症にかかるのではないかという不安③

児のケアや手技に関すること
酸素流量調整の判断を委ねられたこと①

酸素や経鼻チューブがきちんと吸入・注入できているかどうか②

＊①～③：事例・番号

3．在宅療養中の先天性心疾患児の母親の不安

　母親の感じている不安としては，『他児と比較する

ことができないこと』のカテゴリーが最も多く，次い

で『児の状況判断に関すること』，『感染症に関するこ

と』，『児のケアや手技に関すること』のカテゴリーに

分類された（表3）。

　『他児と比較することができないこと』に関する不

安として，擁達が遅いが公井の揚に逆力で庁〆ナ安いの

で佗の子乙佐べちれ安い』　底砺κ男捌日建診〆ごψ来誇

ぐτよいと言カカ，働に予防接産等を受〆カを」等の回

答から，他児や同胞と比較し，児の発達を判断できな

いことに対し不安を抱いていた。また，『感染症に関

すること』についての働％をひかさ安いでと言力れる

が　励が深鯛から6厩勇8をノ寿っfぐる乙，鶏に感

染症にノかかっ，ご雄zご命が）倉ないんどやなレ）ノかって　少乙

の病気が不安だっ／yや『児の状況判断に関すること』

では［ずっと汗をかいτいる乙，なんでこん安Zこ～チをか

いて一いる∠．だろラっτy，医砺〆こば顔色を．眉τ方母さん

元が酸｝素量をλ勿凝乙τ7二さい、と言カカzごが　W断が難乙く

τ結局そのままでずンとの回答からも，児の生命に関

わる可能性がある感染症対策や判断の難しい状態変化

への対応について不安を抱いていた。

4．在宅療養中の先天性心疾患児の母親が訪問看護師に

　助けられたと思う内容

　母親が訪問看護師に助けられたと感じた内容として

は，『児の状態についての相談』のカテゴリーが最も

多く，次いで『児の状態変化時の早期対応』，『専門的

知識の提供』，『母親の気分転換』，『母親の気持ちに寄

り添う』のカテゴリーが続いた（表4）。

　『児の状態についての相談』に関して，fと九安こど

で6繊ができること」　房護獅さんがラξる扉θにどうか

／8？と．留っ（6，週2癖τぐノ乙るノからその鰐…に聞こうと

．乱～た」　ち少乙7「痢レごβ≠や醐に翻くまで呂なレコノ勾容が

虜ヲ〆プる＿ん　　／5≧フ02カミ90％ぐちレ）ノご’っノご〆プと：　脳％ノ以7「だ、っ

たらすぐに瀦乙fff7e）f，主～旨医『に6露話乙τぐカτ。

瀦乙τ呂ナぐに来τぐれることが亥三・L’ソ等，週に数回

看護師が訪問することで，前述した困難や不安を解消

する役割を担っていた。また，『母親の気分転換』に

関する啄にいることが多ζτスと接する麓会邑滋っ／一’

ので話ができることで克分嫌に安った」や『母親の

気持ちに寄り添う』に関する壕淳センターに万きた

いのに庁けなぐ℃　すごぐ、蕉った。家でやっで6ちえる8

ぞ・の蕉’クが滋える」　磁日身の櫛み6聞レ・τ6らったクy，

Lこの子宜身をかわいがっf6ち2ることyの回答から

も，介護する母親の精神的フォローも担っていた。

5．在宅療養中の先天性心疾患児の母親が訪問看護師に

　期待する内容

　母親が訪問看護師に期待する内容としては，『育児・

ケア方法についてのアドバイス』のカテゴリーが多く，

次いで『制度についての情報提供』，『機械の操作方法

についての情報提供』，『児とのスキンシップ・関わり』

が続いた（表5）。

　『育児・ケア方法についてのアドバイス』については，

／ジ（～浴厚に6どう乙たらいレ㌧∂・戸惑っk。嚇の4・さいべ’

ど一バズと違っ℃家の硲槽ばフヒきいレ」　望虜が字で

手疋が紫色になっτい℃　どラやっτ温めτあゲでいい
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表4　在宅療養する先天性心疾患児の母親が訪問看護師に助けられたと思う内容

カテゴリー コード

児の状態についての相談

どんなことでも相談ができること②

訪問時に相談できると思えることでの安心がある②

体重増加の心配に対して状態をこまめに把握してくれる②

下痢の対処など医師に聞くまでもないことを相談できる③

食事内容について相談できる③

発達のことについて相談できる③

気になることは相談できた③

電話で気になることを相談できた③

児の状態変化時の早期対応

児の状態変化時にすぐに電話で相談ができること②

児の変化時にすぐに訪問してくれることが安心になる②

看護師に伝えれば主治医にも伝えてくれること②

児の状態変化時の受診のタイミングを相談できた③

訪問看護師の指示に従うことで早期対処につながった③

母親の気分転換

母親の悩みを聞いてくれること①

人と接する機会が減ったことからも話すことで気分転換になる①

外出できない状態でも訪問して話を聞いてくれること②

専門的知識の提供

児を看て必要なアドバイスをくれること①

成長発達について専門的知識をもとにアドバイスをくれる②

療育園に通うまでの問に療育についての方法を教えてくれた②

母親の気持ちに寄り添う
児を可愛がってくれたこと②

療育園で行っているケアを在宅で行ってくれることで焦りが消える②

＊①～③：事例番号

表5　在宅療養する先天性心疾患児の母親が訪問看護i師に期待する内容

カテゴリー コード

育児・ケア方法についてのアドバイス

沐浴方法を教えてほしかった①　　　　　　　　　　　　　　　　　　　〔体重増加の方法のアドバイスがほしかった①

術後もアドバイス・体調管理をしてほしい①

手足のチアノーゼに対する対処方法①

知らない情報の情報提供がほしい②

制度についての情報提供

心疾患の制度を教えてほしい①

制度についての情報提供がほしかった③

子どもの病状だけでなく，制度についての情報がほしい③

機械の操作方法についての情報提供 機械の操作方法を教えてもらいたい③

児とのスキンシップ，関わり 遊びやマッサージを一緒にしてほしい②

＊①～③：事例番号

か層ヲ／メる、と。ζかっ、を」t，ア弓ト後手励：を控えτ方ク，術凌6

継続的安アβ“ノトイスを6ちレ），体調着『理ψL’（tist　Lい」

との発言から，児の細かな状況変化への対応策につい

て助言を期待していた。

　『制度についての情報提供』に関しては，アこの子が

∠生まカτかち調看護獅の存穗を卸った。在会サーど’ス

のこと6幼らなぐ℃　房ど次況の嘉から調グ看勤のこ

とを聞いて芳∠生低捌〆こ方凝い乙で来で6らラよう

／：／bCっ／＝y，侮嚇ぎとかdζぐわからずお母さん〔舛勧

ノから聞いた。どこで灘をどったらいいのかお母さんン仲

局ワと妬ク合力安〆プカばめからなカ・っ、をと．蟹ラ」との回

答からも，医療者側からの情報提供がなければ社会資

源や医療費助成制度に関する情報を得にくいため，看

護師に情報提供を求めていた。

N．考 察

1．在宅療養中の先天性心疾患児の母親の困難

　近年，NICUやGCUの満床状態や医療型障害児入

所施設の受け入れの現状からも医療的ケアが必要な子

どもの在宅への移行が増えている8）。入院時は医師や

看護師がさまざまな指標を目安に児の状態を判断して

いた内容を自宅では母親が担わなければならず，状況

判断が難しいと感じていると考えられる。特に先天性

心疾患児は，退院後も細かな水分管理や手術前の感染
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予防，体重や経鼻胃管管理が必要となることがあり，

母親にとって負担が大きいと考えられる。

　障害をもつ子どもを育てている親にとって，わが子

の問題をより深く理解するための個別的な情報が必要

であるといわれている9／。訪問看護師は生活環境・生

活スタイルを理解したうえでの指導が可能であるた

め，児の状態の把握とその際の対応等，母親が自己判

断できるような指標を具体的に提示することが必要で

あると考える。主治医や病院看護i師と調整し，一般的

な内容に個別性を追記できるパンフレットの作成をす

ることも一つの方法であろう。

　また，一般的に先天性心疾患児は呼吸エネルギー消

費量の増大，呑気症から体重増加が不良であり，全身

循環血流量の不均衡から腸管血流量が低下し，消化吸

収能力も低下する1ω。しかし，医師や看護師からは体

重増加を求められることもあり，母親は大きな困難を

感じやすいと考えられる。そのため，看護獅はこまめ

に体重や哺乳量を把握し，経口哺乳と経鼻栄養のバラ

ンスを母親とともに考え，注入栄養の内容についても

カロリーを踏まえて考慮する必要がある。

　さらに今回，同胞の送り迎えや買い物などで，母親

は少しですら時間を持つことが困難であることが明ら

かとなった。昨今，留守番看護といわれる訪問看護の

有用性も見受けられるがID，同胞の送迎時間帯にあた

る早朝や休日は，訪問看護iステーションの営業時間外

となることもある。野辺らが，ボランティアの女性が

家庭に入ってくることで，育児負担の軽減や母親の気

持ちに余裕が生まれ，子どもたちにとっても良い影

響をもたらしたと報告していることからも9），ボラン

ティアの活用や近所付き合い等，社会や福祉等との関

わりを密にすることで，児と母親の両者の負担軽減に

なると考えられる。

　一方で，退院・退所後に必要な福祉サービスの紹介

者がいないと回答した割合が2割いたとの報告もある

ことから6），退院時に必要な情報提供が受けられない

ケースにとって，訪問看護師からの情報提供が重要に

なると考えられるため，生活状況に合わせた情報提供

を行っていく必要がある。

2，在宅療養中の先天性心疾患児の母親の不安

　同胞と比較し，児の発達が遅いと感じているものの，

他児と関わる機会が少ないことから，児の成長発達を

判断できずに不安を感じていたことがわかった。一般

小児保健研究

に，先天性心疾患児は発達遅延を認める1°）。また，症例

のうち2例は21トリソミーに合併しており，21トリソ

ミーの経過として運動発達・言語発達が遅延する傾向

にあることから12），成長発達の不安があると考えられる。

ダウン症児は低緊張と平衡能力の低下から生じる姿勢

の不安定性が運動発達に影響するといわれていること

からも12），原因に対応した機能訓練を理学療法士や作業

療法士と連携して行っていくことが重要である。

　児の状況判断に関しては，児の状況が変化した際や

いつもと違う状況になった際には，予測のつかない母

親にとっては，生命に関わるのではないかと不安にな

るのも当然である。曖昧な医療者の表現が母親の不安

を助長させる恐れもあるため，具体的な判断の指標を

示すことが必要であると考える。

3．在宅療養中の先天性心疾患児の母親が訪問看護師に

　助けられたと思う内容

　訪問看護師に助けられた内容として，母親の困難や

不安で上位に挙がった内容に対応できたことが，母親

の力になっていたと考えられる。

　平林が在宅療養移行直後において，家族は不安や時

には怒りを覚えながら試行錯誤の状態にあり，医療者

からの適切な指導内容は重要な生活の指標であったと

述べている13｝。自宅で児の状態を判断し対応する家族

にとって，トラブルが起きた際に対応できるためのア

ドバイスを授受できることや相談相手がいることは，

心身ともに大きな支えになっていると考えられる。ま

た，平林は在宅療養を行う家族が家族のペースをつく

るには，6か月以上あるいは何年も要したとし，中に

は常に緊張感を持っていた家族もいると述べている13）。

緊張状態が長期間続く家族にとって，緊急時には24時

間対応可能な訪問看護ステーションもあり，特に児や

家族の生活が落ち着くまでの期間は，いつでも相談で

きるという安心感が救いとなっていると考えられる。

　さらに，感染症への危1具や情報が十分に得られてい

ない等の状況から療育園等に通うことのできない児の

母親にとって，成長発達が遅延することについての心

配がある。訪問看護師が成長発達に関する知識やケア

を実施できることは，児の状態安定だけではなく，母

親の焦りなどの精神的フォローにもなっていると考え

られる。今後は，訪問リハビリ等と連携し，児の状態

に応じたケアを提供することが望まれる。
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4．在宅療養中の先天性心疾患児の母親が訪問看護師に

　期待する内容

　児の健康管理や専門的な知識・技術の提供，緊急時

の対応には困難を感じている一方，訪問看護i師が育児・

ケア方法についてのアドバイスや制度に関する情報提

供を行っていることがわかった。日々家族と接する機

会の多い看護師が家族の求める支援をともに考え，家

族の生活にフィットするようにアレンジすることが必

要であるといわれていることからも14），家族の状況に

合わせ必要なケアを必要なタイミングで提供すること

が必要である。

　しかし，全ての看護師が法改正の情報を詳細に，ま

たタイムリーに把握することが難しいこともあるだろ

う。相談支援機能を持った訪問看護ステーションの運

営を行い，健康を支え地域の最小単位である家族と事

業をともに育て，予防的介入に力を入れるべきである

との指摘もあるように15），訪問看護ステーションに医

療ソーシャルワーカーを配置することや提携先を決め

る等連携を密に行い，正しい情報提供を行っていくこ

とが望まれる。

V．本研究の限界と今後の課題

　本研究は研究対象者が3例であり，在宅療養を受け

ている先天性心疾患児の全ての母親の状況を一般化す

るには限界がある。母親の年齢や家族構成，児の状態

によっては，困難や不安に感じる内容や訪問看護師に

求める内容が異なると予測される。今後は対象者を増

やし多面的に考察を行うとともに，訪問看護を実践す

る看護師の活動実態や思いを併せて調査することで，

地域医療における看護師の役割を引き続き考察してい

きたい。
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