
しかし、Ｄ-c7「治療と療養生活について

医療者に相談し療養生活を決定できる」(思

春期)では、達成と部分達成を足しても 67%

であった（図 11）。 

 

 

 

自己決定能力の育成に関する家族の支援

状況をみると、Ｄp-1 「医療者の説明を子

どもにわかるように説明して検査や処置を

促す」（乳児期・幼児前期）からＤp-4「子

どもの意思決定を尊重することができる」

（幼児後期）は、全ての年代で達成と部分

達成で 70%を超えている。Ｄp-5「子ども

に意思や考えを表出することを促すことが

できる」（学童前期）では、設定年齢より

低い幼児後期から達成と部分達成が 70%

を超えており、Ｄp-6「子どもの意思決定を

支えることができる」においても、設定年

齢より低い学童前期から 90%を越えてい

る。Ｄp-7  「日々の生活の中で、子どもが

決めたことを守れているのかを、自己決定

と責任について話す機会を持つことができ

る」、Ｄp-8  「子どもの決定を見守り、必

要な時は導き、認めることができる」では、

設定年齢どおりで、それぞれ 77%、98%が

達成か部分達成であった。 

全体的に達成の割合が高く、特に設定年

齢より低い年代からの達成が認められた。

家族は幼少期から、患児の自己決定能力を

育む支援をしていることが伺える。 

 

（5）E．子どもの社会化と関連機関との連

携 

 Ｅ-c1「集団生活を楽しく過ごすことがで

きる」（乳児期・幼児前期）、Ｅ-c2「集団

生活の場で、自分の体の異常を訴えること

ができる」（幼児後期）、Ｅ-c3「療養行動

で必要な時は援助を求めることができる」

（学童前期）、Ｅ-c4「学校生活内での体調

管理や医療ケアは自分で判断して行うこと

ができる」（学童後期）では、設定年齢に

おいて、達成と部分達成で 75%を超えてい

る。Ｅ-c5「学校行事（宿泊合宿など）に参

加することができる」（学童後期）は、設

定年齢より低い学童前期でも達成と部分達

成で 84%であった。これらは全て、学童前

期から達成の割合が高くなっており、就学

を機に、低学年でも学校行事への参加があ

るため、達成割合が高くなると考えられる。 

Ｅ-c6「必要時ピアサポートの参加ができ

る」（思春期）は、達成と部分達成を足し

ても 46%と低く、他の年代でも 13～40%

と低かった。参加したくても参加できない

という機会や環境の不足とともに、参加を

避ける傾向もあることが推測される。 

Ｅ-c7「自分の病気を親しい友達に話せる」

（思春期）は、達成と部分達成で、学童前

期 29%、学童後期 58%、思春期 87%と、順

調に増加している（図 12）。病気の理解が

進むとともに、学校行事や体育、クラブ活

動等において、友達に話す機会が増えてい

るものと考えられる。 

 Ｅ-c8「自分らしくいられる場所がある」

（思春期）でも、学童後期で 84%、学童前

期で 54%であった。学校生活が始まると、

学校が自分らしくいられる場所になってい

ることが推測される。 
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図11 D-c7 治療と療養生活について
医療者に相談し療養生活を決定できる
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子どもの社会化と関連機関との連携に関

する家族の支援状況については、Ｅ-p1「子

どもに必要な地域支援、医療助成、医療サ

ービスの情報を得て、活用することができ

る（小慢申請・予防接種・家族会）」（乳

児期・幼児前期）、Ｅ-p2「入園する幼稚園

保育園に関する情報を得て、入園準備がで

きる」（乳児期・幼児前期）、Ｅ-p3「集団

生活上、必要なこと（医療的なケア、予防、

注意事項）を関係者に伝えることができる」

（乳児期・幼児前期）では、全年代におい

て、達成と部分達成で 84%を超えている。

幼児後期以降は概ね 100%であった。 

Ｅ-p4「入学する小学校に関する情報を得

て、入学準備ができる」(幼児後期)では、

まだ就学まで時間がある 3歳児も含まれて

いるが、達成と部分達成で 89%と高い割合

であった。 

E-p5「集団生活上、必要なこと（医療的

なケア、予防、注意事項）を関係者に伝え

ることができる」(幼児後期)は、全年代に

おいて、達成と部分達成で 80%以上あった。

E-p6「学校生活と必要な療養行動を調整す

ることができる」、Ｅ-p7「子どもの療養生

活の自立への支援について理解を求めるこ

とができる」(学童前期)では、設定年齢よ

り低い幼児後期から 77%を超え、学童前期

以降は概ね 100%であった。 

Ｅ-p8「宿泊合宿の調整ができる」(学童

後期 )は、学童前期から達成と部分達成で

77%となり、小学校低学年や幼児期から宿

泊行事があるため、その調整を行っている

ことが明らかになった。Ｅ-p9「入学する中

学校に関する情報を得て、入学準備ができ

る」（学童後期）は達成と部分達成を含め

ても 68.0%であるが、学童後期には小学 4

年生が含まれているためと考える。Ｅ-p10

「入学する高等学校に関する情報を得て、

入学準備ができる」（思春期）は、達成と

部分達成を含めて 86%である。Ｅ-p11「キ

ャリア教育を生かして一緒に考える」（思

春期）は達成 48%であるが、部分達成を含

めると 81%となり、学童後期 19%から大き

く達成割合が増えている。ちょうど、中学

生の間に、将来についての支援が進められ

ていることが分かる。 

 

３）チェックリストの妥当性 

チェックリスト作成時に設定した発達段

階とチェック項目の妥当性、および、表現・

文言の適切性について検討した。 

①回答のうち、「非該当」と「評価できな

い」を除き、「達成」、「部分達成」、「未

達成」を対象とした。 

②「達成」と「部分達成」を足した割合を

「達成割合」とし、70%を基準に検討した。 

③表現や文言が分かりにくいものを検討し、

理解しやすいように修正した。これまでの

文献検討に加え、「幼稚園教育要領」「小

学校学習指導要領」「中学校学習指導要領」

「特別支援学校学習指導要領解説自立活動

編」も参考とし、「子ども」を「児童」、

「親」を「保護者」、「医療者」を「医療

従事者」で統一した。 

設定した発達段階での達成割合について、

70％に達していない項目は、子ども 9項目、
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親 1 項目であり（資料 1、図 13）、妥当性

を検証した結果、児童 37 項目、保護者 40

項目の全 77 項目に修正した（資料 2）。 

なお、チェックリストは、その名称が適

切ではないという意見をもとに、最終的に

「自立度確認シート」とした。 

以下、検討内容を記す。 

（1）Ａ.医療者とのコミュニケーション 

学童前期までの項目は達成割合は 80%

前後で、妥当であった。Ａ-4「医療者と病

気について質問する（話し合う）ことがで

きる」（学童後期）47.4%、Ａ-5「学校生

活や療養生活について医療者と話し合うこ

とがきる」（思春期）67.3%であり、達成

割合が基準の 70%に達しなかった。 

Ａ-4、Ａ-5 共に設定した発達段階で重要

な項目であるため、設定どおりとした。そ

して、Ａ-5「学校生活や療養生活について

医療者と話し合うことがきる」については、

思春期ではキャリア教育について意識付け

をする必要があると考え、「将来への夢に

ついて」を追加した。 

 

（2）Ｂ.疾患の理解 

Ｂ-c2「自分の体や体調（病気）に関心が

もてる」（幼児後期）69.7%、Ｂ-c5「病気

についての理解を深めることができる」（学

童後期）66.1%、Ｂ-c6「詳しい病態生理や

直接生活に関わる注意事項を知り、自分の

言葉で言える」（学童後期）41.5%であり、

達成割合が基準の 70%に達しなかった。 

Ｂ-c2 は「体調（病気）」を「体調・疾

病」に変更し、Ｂ-c5 は、病気のどの部分

について理解を深める必要があるのかを具

体的に示すこととした。Ｂ-c6 は複雑な表

現を改め、また、思春期との行動の差を明

確にするため、学童後期を「必要な療養行

動」とし、思春期を「適切な療養行動」と

することで段階をつけた。表現については、

学童後期では「療養行動」、思春期では「療

養生活」として統一した。 

 

（3）Ｃ.自己管理(セルフケア)の促進 

Ｃ-c1「年齢や状態に見合った生活に必要

な活動を自分ですることができる」（乳児

期・幼児前期）68.6%、Ｃ-c2「症状に対す

る対応や医療処置を促されると行うことが

できる」（乳児期・幼児前期）68.8%、Ｃ

-c3「症状に応じた対応のパターンを知って

いる」（幼児後期）58.6%であり、達成割

合が基準の 70%に達しなかった。 

それぞれ、他の項目と統合・改変したり、

発達段階の設定を繰り上げたり、また、「Ｂ．

疾病の理解」への移動により自己管理に関

する項目を整えた。 

 

（4）Ｄ.自己決定能力の育成 

Ｄ-c7「治療と療養生活について医療者に

相談し療養生活を決定できる」(思春期)が

67.3%であった。「治療」が入っていたた

め達成割合が低かったと考え、「治療」を

削除し、「適切な療養生活について自分の

意思で決めることができる」とした。 

Ｄ-c2「嫌だと思っても、検査処置を受け

ることができる」（幼児後期）は達成割合

100%であり、３歳未満でも 92.0%であるた

め、乳児期・幼児前期に繰り上げた。Ｄ-c1

「泣いたり、暴れたりしても、検査処置を

受けることができる」(乳児期・幼児前期)

は、検査・処置・治療を「受けることがで

きる」ことに重きをおくため、「泣いたり、

暴れたりしても」を削除した。 

 

（5）Ｅ .子どもの社会化と関連機関との連

携 

Ｅ-c6「必要時ピアサポートの参加ができ

る」（思春期）が 46.4%であり、「非該当」

も多かった。しかし、支援事業に含まれる

項目ということからも、積極的支援をする

という意味合いで表現を変更して残すこと



とした。

Ｅ-c1「集団生活を楽しく過ごすことがで

きる」（乳児期・幼児前期）は

ったが、「非該当」が多かったた

後期へ移動した。

Ｅ-c5

することができる」（学童後期）は、慢性

疾患経験者の意見を踏まえ、「学校行事」

を「遠足等」と「集団宿泊的行事」に分割

した。また、達成割合の結果より、遠足等

は学童前期に移動し、宿泊は集団宿泊的行

事として学童後期のままとした。

親の項目では、Ｅ

関する情報を得て、入学準備ができる」（学

童後期）のみ

準の 70%

期には４年生から含まれていることから、

達成割合が低くなったと考え

目として残した

 

２．チェックリストを用いて患児の自立度

を評価した

１）回答者の属性

31 名の看護師から回答を得た。病棟勤務

14 名、外来勤務

部、在宅支援相談室

あった。看護師経験年数は、

年目 3 名、

名であった。

 

２）結果

 チェックリストの実施場所では、病棟が

14 名（

の他が

答した者のうち、３名が在宅支援相談室、

１名が相談室、１名が

チェックリスト

14)が、

くかった

37％であ

とした。 

c1「集団生活を楽しく過ごすことがで

きる」（乳児期・幼児前期）は

ったが、「非該当」が多かったた

後期へ移動した。

c5「学校行事（宿泊合宿など）に参加

することができる」（学童後期）は、慢性

疾患経験者の意見を踏まえ、「学校行事」

を「遠足等」と「集団宿泊的行事」に分割

した。また、達成割合の結果より、遠足等

は学童前期に移動し、宿泊は集団宿泊的行

事として学童後期のままとした。

親の項目では、Ｅ

関する情報を得て、入学準備ができる」（学

童後期）のみ 68.0%

70%に達しなかった。これは、学童後

期には４年生から含まれていることから、

達成割合が低くなったと考え

目として残した。

２．チェックリストを用いて患児の自立度

を評価した看護師への

１）回答者の属性

名の看護師から回答を得た。病棟勤務

名、外来勤務 10

部、在宅支援相談室

あった。看護師経験年数は、

名、6−10 年目

名であった。 

結果 

チェックリストの実施場所では、病棟が

名（45％）、外来が

が 5 名（16％

答した者のうち、３名が在宅支援相談室、

１名が相談室、１名が

チェックリスト

が、「やりやすかった

くかった」50％、「

あり、文面（表現）について

「集団生活を楽しく過ごすことがで

きる」（乳児期・幼児前期）は

ったが、「非該当」が多かったた

後期へ移動した。 

「学校行事（宿泊合宿など）に参加

することができる」（学童後期）は、慢性

疾患経験者の意見を踏まえ、「学校行事」

を「遠足等」と「集団宿泊的行事」に分割

した。また、達成割合の結果より、遠足等

は学童前期に移動し、宿泊は集団宿泊的行

事として学童後期のままとした。

親の項目では、Ｅ-p9「入学する中学校に

関する情報を得て、入学準備ができる」（学

68.0%であり、達成割合が基

に達しなかった。これは、学童後

期には４年生から含まれていることから、

達成割合が低くなったと考え

。 

２．チェックリストを用いて患児の自立度

看護師への質問紙調査

１）回答者の属性 

名の看護師から回答を得た。病棟勤務

10 名、その他７名

部、在宅支援相談室、地域連携室

あった。看護師経験年数は、

年目 9 名、11

チェックリストの実施場所では、病棟が

、外来が 12 名（

％）であった。その

答した者のうち、３名が在宅支援相談室、

１名が相談室、１名が ICU であった

チェックリストを用いての

やりやすかった」13

％、「どちらとも言えない

り、文面（表現）について

「集団生活を楽しく過ごすことがで

きる」（乳児期・幼児前期）は 86.7%であ

ったが、「非該当」が多かったため、幼児

「学校行事（宿泊合宿など）に参加

することができる」（学童後期）は、慢性

疾患経験者の意見を踏まえ、「学校行事」

を「遠足等」と「集団宿泊的行事」に分割

した。また、達成割合の結果より、遠足等

は学童前期に移動し、宿泊は集団宿泊的行

事として学童後期のままとした。 

「入学する中学校に

関する情報を得て、入学準備ができる」（学

であり、達成割合が基

に達しなかった。これは、学童後

期には４年生から含まれていることから、

達成割合が低くなったと考え、そのまま

２．チェックリストを用いて患児の自立度

質問紙調査結果

名の看護師から回答を得た。病棟勤務

名、その他７名（看護

地域連携室など）

あった。看護師経験年数は、2 年目 2 名、

11 年目以上

チェックリストの実施場所では、病棟が

名（39％）、そ

であった。その他と回

答した者のうち、３名が在宅支援相談室、

であった。 

を用いての評価方法

13％、「やりに

どちらとも言えない

り、文面（表現）について（図 15

「集団生活を楽しく過ごすことがで

であ

め、幼児

「学校行事（宿泊合宿など）に参加

することができる」（学童後期）は、慢性

疾患経験者の意見を踏まえ、「学校行事」

を「遠足等」と「集団宿泊的行事」に分割

した。また、達成割合の結果より、遠足等

は学童前期に移動し、宿泊は集団宿泊的行

「入学する中学校に

関する情報を得て、入学準備ができる」（学

であり、達成割合が基

に達しなかった。これは、学童後

期には４年生から含まれていることから、

、そのまま項

２．チェックリストを用いて患児の自立度

結果 

名の看護師から回答を得た。病棟勤務

看護

など）で

名、4

年目以上 17

チェックリストの実施場所では、病棟が

、そ

と回

答した者のうち、３名が在宅支援相談室、

 

評価方法(図

やりに

どちらとも言えない」

15）

は、「わかりやすかった」

にくかった」

45％であっ

自由記載の内容から

分かりづらかった

どこにつけて良いか悩む項目がある

体的でない内容もあり、どこまで評価した

らよいか戸惑った

のや漠然としたものが多く、文面のみでは

 

分かりに

かりにくいとするものや、「

など自分が知らない言葉があり戸惑った

「全体的に表現が難しかった

現が難しいとする意見が多かった。また、

「『～～ができる』という表現は

印象が

等の方がご家族へ説明しやすかった」「回

答の例などがあればそれに沿って評価しや

すいと感じた

今回は、すべての項目

成・未達成・評価できない・非該当」のい

ずれかをチェックすることにしたため、

「『

は、「わかりやすかった」

にくかった」29

％であった。

自由記載の内容から

分かりづらかった

どこにつけて良いか悩む項目がある

体的でない内容もあり、どこまで評価した

らよいか戸惑った

のや漠然としたものが多く、文面のみでは

分かりにくいと感じた」のような表現がわ

りにくいとするものや、「

ど自分が知らない言葉があり戸惑った

全体的に表現が難しかった

現が難しいとする意見が多かった。また、

「『～～ができる』という表現は

印象が強い。『～～している』という表現

等の方がご家族へ説明しやすかった」「回

の例などがあればそれに沿って評価しや

すいと感じた

今回は、すべての項目

成・未達成・評価できない・非該当」のい

ずれかをチェックすることにしたため、

『未達成』と『評価できない』の選択が

37%

図14 評価方法

45%

図15 文面（表現）の

は、「わかりやすかった」

29％、「どちらとも言えない」

た。 

自由記載の内容からは、

分かりづらかった」「慣れていないため、
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体的でない内容もあり、どこまで評価した
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全体的に表現が難しかった

現が難しいとする意見が多かった。また、

「『～～ができる』という表現は
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等の方がご家族へ説明しやすかった」「回
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13%
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ど自分が知らない言葉があり戸惑った

全体的に表現が難しかった」のような表

現が難しいとする意見が多かった。また、

「『～～ができる』という表現は評価

強い。『～～している』という表現

等の方がご家族へ説明しやすかった」「回
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表現があいまいなも

のや漠然としたものが多く、文面のみでは 

いと感じた」のような表現がわ 

キャリア教育

ど自分が知らない言葉があり戸惑った」

」のような表

現が難しいとする意見が多かった。また、

評価的な

強い。『～～している』という表現
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どちらとも
言えない
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難しい」

どちらを選んでいいのかわからなかった」

「全ての項目をチェックするにはかなり時

間が必要であった

い部分も多く、初対面で評価するのには難

しい項目が多くあった

ュニケー

いと全部をチェックするのは難しい

うに、評価時間や患児との関わりがないと

難しいとする意見があった。

チェックリストを用いての自立度評価の

看護への影響については

看護に影響する」

70％）、「影響しない」

来 0％）、「どちらとも言えない」

あった。

 

自由記載から

とに今後も発達段階に合わせて評価できる

と思った

きていればいいか判断しやすくなった

の自立度がわかると看護で関わっていくの

に参考になる」「

方や思いを改めて考える機会となる

うに患児や親のアセスメントに参考となる、

「この視点を他のスタッフや

に知ってもらったことで、自立支援が必要

という意識を少し持ってもらえた」「家族

が医療者と向き合うことに緊張が強い時な

どは『チェックリストで評価する』

客観的な媒体があることで、話し合いやす

い環境をつくるきっかけになるのではない

3%

36%

難しい」「質問によっては達成と部分達成

どちらを選んでいいのかわからなかった」

「全ての項目をチェックするにはかなり時

間が必要であった

も多く、初対面で評価するのには難

しい項目が多くあった

ュニケーションをとりながらチェックしな

いと全部をチェックするのは難しい

うに、評価時間や患児との関わりがないと

難しいとする意見があった。

チェックリストを用いての自立度評価の

看護への影響については

看護に影響する」

％）、「影響しない」

％）、「どちらとも言えない」
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自由記載からは、

今後も発達段階に合わせて評価できる

と思った」「年齢に応じてどこまで
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の自立度がわかると看護で関わっていくの
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方や思いを改めて考える機会となる

患児や親のアセスメントに参考となる、

この視点を他のスタッフや

てもらったことで、自立支援が必要

という意識を少し持ってもらえた」「家族

が医療者と向き合うことに緊張が強い時な

どは『チェックリストで評価する』

客観的な媒体があることで、話し合いやす

い環境をつくるきっかけになるのではない
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問によっては達成と部分達成

どちらを選んでいいのかわからなかった」

「全ての項目をチェックするにはかなり時

間が必要であった」「短期入院では見えな

も多く、初対面で評価するのには難

しい項目が多くあった」「患者

ションをとりながらチェックしな

いと全部をチェックするのは難しい

うに、評価時間や患児との関わりがないと

難しいとする意見があった。
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看護への影響については(図
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の自立度がわかると看護で関わっていくの

に参考になる」「母親の患児に対する考え

方や思いを改めて考える機会となる

患児や親のアセスメントに参考となる、

この視点を他のスタッフや

てもらったことで、自立支援が必要

という意識を少し持ってもらえた」「家族

が医療者と向き合うことに緊張が強い時な

どは『チェックリストで評価する』

客観的な媒体があることで、話し合いやす

い環境をつくるきっかけになるのではない
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今後の看護への影響

すると思う

しないと思う

どちらとも言
えない

問によっては達成と部分達成

どちらを選んでいいのかわからなかった」

「全ての項目をチェックするにはかなり時

」「短期入院では見えな

も多く、初対面で評価するのには難

」「患者や親とコミ

ションをとりながらチェックしな

いと全部をチェックするのは難しい」のよ

うに、評価時間や患児との関わりがないと

難しいとする意見があった。 

チェックリストを用いての自立度評価の

図 16)、「今後の

％（病棟 57％、外来

％（病棟 7％、外

％）、「どちらとも言えない」36％で

チェックリストを

今後も発達段階に合わせて評価できる

年齢に応じてどこまで達成

きていればいいか判断しやすくなった」「親

の自立度がわかると看護で関わっていくの

母親の患児に対する考え

方や思いを改めて考える機会となる」のよ

患児や親のアセスメントに参考となる、

この視点を他のスタッフや看護師、医師

てもらったことで、自立支援が必要

という意識を少し持ってもらえた」「家族

が医療者と向き合うことに緊張が強い時な

どは『チェックリストで評価する』という

客観的な媒体があることで、話し合いやす

い環境をつくるきっかけになるのではない

今後の看護への影響

すると思う

しないと思う

どちらとも言
えない

問によっては達成と部分達成

どちらを選んでいいのかわからなかった」

「全ての項目をチェックするにはかなり時

」「短期入院では見えな

も多く、初対面で評価するのには難

親とコミ

ションをとりながらチェックしな

のよ

うに、評価時間や患児との関わりがないと

チェックリストを用いての自立度評価の

、「今後の

％、外来

％、外

％で

チェックリストをも

今後も発達段階に合わせて評価できる

達成で

」「親

の自立度がわかると看護で関わっていくの

母親の患児に対する考え

」のよ

患児や親のアセスメントに参考となる、 

、医師

てもらったことで、自立支援が必要

という意識を少し持ってもらえた」「家族

が医療者と向き合うことに緊張が強い時な

という

客観的な媒体があることで、話し合いやす

い環境をつくるきっかけになるのではない

か」等があった。

認が必要。未達成→部分達成→達成は、

護師や医療者のかかわりで、子ども、家族

は変改していくと思う」のように、効果的

な利用には継続的な関わりが必要である

の意見もあった。

 以上の結果より、チェックリストを用い

ての実践は看護にも好影響が期待できる。

反面、チェックリストの項目や表現の洗練

等の改善が示唆された。

 

３．

た支援の

８医療機関の小児看護

クリストを用いて子どもの自立度、親の子

どもへの支援の状況を評価し、

立に向けた支援を実施した。対象年齢は、

幼児前期

名、学童後期

児 11

慢性腎疾患

化器疾患と慢

経・筋疾患、膠原病、内分泌疾患、先天性

代謝異常が各

は全て外来であり、介入対象者は、子ども

と母親のペアがほとんどであったが、父親

を含めての事例

例であった。

隔は

あった。

幅があり、

次に

は幼児期後期から学童前期に関わったもの

で、当初母親は子どもが病気について「理

解できない」と考えていたが

により子どもも親も変化した事例である。

子どもが病院に行くときでさえ、「どうせ

A には言って、わからないから。早く車に

乗って行って。車に乗ってから病院に行く

よとは言うけど、そのほかは何も言ってい

」等があった。

認が必要。未達成→部分達成→達成は、

護師や医療者のかかわりで、子ども、家族

は変改していくと思う」のように、効果的

な利用には継続的な関わりが必要である

の意見もあった。

以上の結果より、チェックリストを用い

ての実践は看護にも好影響が期待できる。

反面、チェックリストの項目や表現の洗練

等の改善が示唆された。

．小児看護専門看護師による自立に向け

た支援の結果

８医療機関の小児看護

クリストを用いて子どもの自立度、親の子

どもへの支援の状況を評価し、

立に向けた支援を実施した。対象年齢は、

幼児前期 4 名、幼児後期

名、学童後期

11 名、女児

慢性腎疾患 6

化器疾患と慢

経・筋疾患、膠原病、内分泌疾患、先天性

代謝異常が各

は全て外来であり、介入対象者は、子ども

と母親のペアがほとんどであったが、父親

を含めての事例

例であった。介入回数は１回から

隔は 1 か月 1

あった。介入時間は、

幅があり、20

次に介入の

は幼児期後期から学童前期に関わったもの

で、当初母親は子どもが病気について「理

解できない」と考えていたが

により子どもも親も変化した事例である。

子どもが病院に行くときでさえ、「どうせ

には言って、わからないから。早く車に

乗って行って。車に乗ってから病院に行く

よとは言うけど、そのほかは何も言ってい

」等があった。また、

認が必要。未達成→部分達成→達成は、

護師や医療者のかかわりで、子ども、家族

は変改していくと思う」のように、効果的

な利用には継続的な関わりが必要である

の意見もあった。 

以上の結果より、チェックリストを用い

ての実践は看護にも好影響が期待できる。

反面、チェックリストの項目や表現の洗練

等の改善が示唆された。

小児看護専門看護師による自立に向け

結果 

８医療機関の小児看護

クリストを用いて子どもの自立度、親の子

どもへの支援の状況を評価し、

立に向けた支援を実施した。対象年齢は、

名、幼児後期

名、学童後期 6 名、思春期

名、女児 12 名であった。

6 名、慢性心疾患

化器疾患と慢性呼吸器疾患が各

経・筋疾患、膠原病、内分泌疾患、先天性

代謝異常が各 1 名ずつであった。

は全て外来であり、介入対象者は、子ども

と母親のペアがほとんどであったが、父親

を含めての事例 3 例、母親のみの事例は

介入回数は１回から

1 回から年 1

介入時間は、10

20 分程度が最も多かった。

介入の具体例を示す

は幼児期後期から学童前期に関わったもの

で、当初母親は子どもが病気について「理

解できない」と考えていたが

により子どもも親も変化した事例である。

子どもが病院に行くときでさえ、「どうせ

には言って、わからないから。早く車に

乗って行って。車に乗ってから病院に行く

よとは言うけど、そのほかは何も言ってい

また、「外来の度に再確

認が必要。未達成→部分達成→達成は、

護師や医療者のかかわりで、子ども、家族

は変改していくと思う」のように、効果的

な利用には継続的な関わりが必要である

以上の結果より、チェックリストを用い

ての実践は看護にも好影響が期待できる。

反面、チェックリストの項目や表現の洗練

等の改善が示唆された。 

小児看護専門看護師による自立に向け

８医療機関の小児看護 CNS が、チェッ

クリストを用いて子どもの自立度、親の子

どもへの支援の状況を評価し、23 事例に自

立に向けた支援を実施した。対象年齢は、

名、幼児後期 4 名、学童前期

名、思春期 5 名であり、男

名であった。対象疾患は、

名、慢性心疾患 5 名、慢性消

性呼吸器疾患が各 4

経・筋疾患、膠原病、内分泌疾患、先天性

名ずつであった。介入場所

は全て外来であり、介入対象者は、子ども

と母親のペアがほとんどであったが、父親

例、母親のみの事例は

介入回数は１回から 14

1 回までさまざまで

10 分から 60

分程度が最も多かった。

示す(資料 3

は幼児期後期から学童前期に関わったもの

で、当初母親は子どもが病気について「理

解できない」と考えていたが、CNS

により子どもも親も変化した事例である。

子どもが病院に行くときでさえ、「どうせ

には言って、わからないから。早く車に

乗って行って。車に乗ってから病院に行く

よとは言うけど、そのほかは何も言ってい

外来の度に再確

認が必要。未達成→部分達成→達成は、看

護師や医療者のかかわりで、子ども、家族

は変改していくと思う」のように、効果的

な利用には継続的な関わりが必要であると

以上の結果より、チェックリストを用い

ての実践は看護にも好影響が期待できる。

反面、チェックリストの項目や表現の洗練

小児看護専門看護師による自立に向け

が、チェッ

クリストを用いて子どもの自立度、親の子

事例に自

立に向けた支援を実施した。対象年齢は、

名、学童前期 4

名であり、男

対象疾患は、

名、慢性消

4 名、神

経・筋疾患、膠原病、内分泌疾患、先天性

介入場所

は全て外来であり、介入対象者は、子ども

と母親のペアがほとんどであったが、父親

例、母親のみの事例は 4

14 回、間

回までさまざまで

60 分まで

分程度が最も多かった。 

3)。事例

は幼児期後期から学童前期に関わったもの

で、当初母親は子どもが病気について「理

CNS の介入

により子どもも親も変化した事例である。

子どもが病院に行くときでさえ、「どうせ

には言って、わからないから。早く車に

乗って行って。車に乗ってから病院に行く

よとは言うけど、そのほかは何も言ってい



ないな。」と母親は、治療について A 君に

説明するということは考えていない状況に

あった。それに対して、『B-p4 疾患や治療、

症状について子どもにわかる表現で話すこ

とができる』を目標に小児看護 CNS が介

入すると、始めは「ええ、A に説明するな

んて、そんなこと思ってもいなかった。で

きるかな。」と言っていた母親が、「点滴

をするときは、一人で椅子に座って自分か

ら手を出す。針を刺すとき、大声は出さな

い。腕もまったく動かさずにできる。」よ

うになった子どもを見て、「すごく成長し

ましたね。こんなに変わるんだね、驚いち

ゃうね。」と子どもの成長を認め喜ぶ反応

であった。そこに行くまでには、『A-1 医

療者とあいさつができる』『D-p3 子どもに

選択する機会を与える』などの関わりも行

っていた。 

  

以上の結果より、チェックリストと介入

内容を一体化し、具体的介入事例の番号を

入れた「療養支援モデル」を作成し(資料

4)した。 

 

４．慢性疾患児の自立に向けた支援のため

のガイドブックの作成と普及 

療養支援モデルを活用して、慢性疾患児

の自立に向けた支援を実施するには、小児

看護専門看護師のみならず、医師や看護師、

他の専門スタッフにも活用の幅を広げてい

くことが必要であり、慢性疾患児の自立に

向けた支援のためのガイドブック『慢性疾

患児の自立に向けた療養支援ガイド(案)』

を作成した。  

作成に当たっては、前述のチェックリス

トを実施した看護師、小児看護 CNS、日本

小児看護学会第 25 回学術集会テーマセッ

ション「慢性疾患児の自立に向けた療養支

援について考えよう－患児の自立度をアセ

スメントするチェックリストの実用化に向

けて－」参加者からの意見（意見内容：チ

ェックリストの評価の基準や方法の提示、

教育的支援が必要）、海外での慢性疾患児

やその家族向けに作成されている自立支援

のためのパンフレットなどを参考２）に検討

した。 

『慢性疾患児の自立に向けた療養支援ガ

イド(案)』の枠組みを表１に示す。 

 今後は、このガイドを用いて広く普及を

図る予定である。 
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表１ 慢性疾患児の自立に向けた療養支援のガイド(案)

の枠組み 
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