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第1章　序論

第1節　点頭てんかん概説

1．てんかん、点頭てんかんの病態と疫学

　てんかんについて、日本神経学会によれば「てんかんは脳内の

神経細胞の異常な電気的興奮に伴ってけいれんや意識障害などが

発作的に起こる慢性的な脳の病気である。」Dと定義している。小

児内科や神経内科の種々の医学書等においては、「脳の神経細胞

（ニューロン）に異常な電気的興奮が生じ、その結果、運動、感

覚などの異常を発作性、かつ反復性に生じる慢性疾患である。」

2）3）4）5）6）7）と述べている。さらに、歴史的には文化や宗教によって、

てんかんに対する認識に誤解や偏見・差別がみられたために8）、

世界保健機構（WHO）では、「てんかんとは、種々の成因によって

もたらされる慢性の脳疾患であって、大脳ニューロンの過剰な発

射に由来する反復性の発作（てんかん発作）を主徴とし、変異に

富んだ臨床ならびに検査所見が伴う。」9）と科学的な定義を示して

いる。

　一方、これらの難解な定義について、社団法人日本てんかん協

会はわかりやすく整理しており、①いろいろな原因によって起こ

る、②長い年月の治療が必要である、③脳の病気である、④繰り

返す発作が主な病気である、⑤いろんな症状がある、⑥検査の結

果もいろいろである、の6つのポイントを示しているlo）。

　すなわち、てんかん発作は意識を失う強直性の筋けいれんを伴

うものから、意識消失のない短時間の反応性など、その重症度は

1



いろいろである。

　確定診断には、①表に現れてくる臨床症状、②脳波検査による

「てんかん性異常波」がある、この2つの条件があれば、「てんか

ん」という診断がなされる。しかし、てんかん性異常波が認めら

れたとしても表に現れてくる臨床症状がない場合はてんかんとは

診断されない。てんかんについては、国際分類が行われ、てんか

ん発作（資料1）とてんかんおよびてんかん症候群（資料2）か

ら分類されたものがある。

　このように、「てんかん」とは病名、診断名ではなく、症状およ

び徴候である。従って、原因が多様であり、一概に根本治療がで

きない状況である。

　日本におけるてんかん有病率のデータは、アンケート調査では

患者と家族の拒否反応により結果は低くでている重）。1984年、熊

代らによって疫学的調査として行われたものが最も新しく、全年

齢の有病率1，000人に対して5．1人（0．51％）、発病率は平均1，000

人に対して3．5人（0．35％）である11）。それ以前は1975年まで

遡り、てんかん協会の「てんかん白書83」12）の報告書によるも

のであるが、岡山大学の大田原が「小児てんかんの疫学的研究」

の目的で岡山県全域における10歳未満の小児について調査した

もの「IO歳未満の小児人口1，000人に対して8．2人」であった。

なお、米国は1，000人に対して6．5人、イギリスが1000人に対し

て6．2人と報告されている。最近調査された北欧やシンガポール

などでは1000人に対して4．8～4．9人である且3）。これらの結果か

ら考えると、現在の日本も同様な傾向ではないかと推測される（表

1）。
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　日本の年少人口の割合から換算するとてんかんをもつ小児は、

約88，336人存在することになる（2003年、年少者人口1，810，200

人）。

　ところで、「てんかんは小児期から発症することが多く、けいれ

んを起こす脳の慢性の疾患を基盤にもち、薬物治療によって7～

8割緩解するが、長期間の治療を要するために成人へと移行する

ことも多い。従って、てんかんをもつ日本人は人口の1％、100

万人に上るといわれる。そのうちの約40％が難治性てんかんを占

め、その約半数が発達障害等を有し、社会生活適応に問題を残し

ている。」14）と言われている。特に点頭てんかんは、難治性てん

かんにおいて代表的なものである。

　点頭てんかんは、英国の小児科医ウエストが1841年に4か月で

あった自分の子どもに見られた特異な発作を「乳児けいれんの一

特殊型」と題して報告したことから、ウエストに因んで別名West

症候群とも言われる。点頭てんかんは、生後4か月から2歳に好

発する全般てんかんである。症状は、瞬間的な視線の硬直、首の

胸部への屈曲、上肢の振り下げ、下肢の屈曲、これらを数秒間隔

で反復し、数回～数十回のシリーズ形成の繰り返しが1日中見ら

れる。脳波所見はヒプスアリズミアを特徴とする。ほとんどの場

合知的運動発達遅滞が見られる。原因は潜因性と結節性硬化症な

どの症候性に大別される。治療・予後は、ACTHの筋注、ビタミン

B6、バルプロ酸、クロナゼパムなどの内服やケトン食療法がある

が、発作の抑制は困難なことが多い。2～3歳を過ぎるとレノッ

クス症候群や他の発作型へ移行することがある。しかし、潜因性

のものは、治療に反応することが少なくないため、症状発現より
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できるだけ早く治療することが重要である（資料3）。このように

本疾患は慢性疾患であり、隠れた難病である。

　本疾患の発症率は不明であり、神経学や小児内科の専門書にお

いて、てんかんの予後における難治性てんかんの占める割合とし

て大まかに20～30％と示されているだけである。

　なお、一般の健康な乳幼児における粗大運動発達の経過は、首

の据わりは2か月半の乳児で75％、4か月では90％、遅い乳児で

も5か月で首は完全に据わる。他の粗大運動においても首の据わ

りが基本的に出来てから、寝返り5か月半、お座り7か月、など

順調に進む（資料4）。しかし、点頭てんかんが発症すると、子ど

もは首が据わらなくなり、笑顔も消え、重積発作が相乗して発達

障害を起こし、寝たきり状態となり、セルフケア不足のために依

存的ケア状態になることが多い（資料5）。このように、点頭てん

かんをもつ子どもは、発作や体力がないことによる肺炎などの理

由によって、入退院を繰り返す健康障害をはじめ、発達障害を併

せもつために、療養生活にトラブルが多い。従って、子ども自身

とその子どもをもっ母親・家族の日常生活は並大抵の苦労ではな

く、想像を絶するものがある。

2．重積発作の治療と予後

　慢性疾患および難病であるてんかんは、長期間の治療を要する

ため、治療費がかさみ、経済的に維持することが困難になり、治

療が途中で断念され薬の服用をしないため、重積発作を起こしや

すい。重積発作は、発作の持続時間が長く1日に数回再発する状

態、または、発作が何度も繰り返され、前の発作から完全に回復
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するのを待たずに次の発作が重ねて起こる状態に対する命名であ

る。重積発作はけいれん性と非けいれん性に分類され、けいれん

性の場合には患者が強直性または間代性の四肢けいれんを起こす

ために診断は容易である。しかし、咽頭・咽頭筋群のけいれん収

縮では、呼吸ができず、顔面のチアノーゼがみられ、脳は低酸素

状態にあり、ブドウ糖も枯渇した状態が考えられ、重積発作開始

より30分以内にコントロールしないと神経細胞は可逆的変化を

きたす救命疾患として、喫繋である。

　このような理由から、てんかんの治療に対しては、精神障害者

通院医療費公費負担制度として行政的施策がとられ、治療が継続

されるようになっている。

　しかし、抗てんかん薬は副作用として眠気が強いため、今日の

てんかん治療としては、血液中の薬物の濃度を測定しながら効果

のある最少量を、1種類もしくはなるべく少ない種類に限って処

方することが原則となっている。また、難治性てんかんのように

外科的手術等で対処することや体質的にアレルギー反応を起こし

やすい人への対応に加え持続効果が長い日常生活に影響が少ない

薬物の開発にも努力が続けられている。

　このように抗てんかん薬の発見・開発の経過の中で、難治性て

んかんを除いて、てんかんは治る病気になってきた。

3．てんかんをもつ患者の“Quality　of　Life”とヘルスケア

　抗てんかん薬が発見・開発される以前のてんかんをもつ人びと

が人間として処遇されてこなかった歴史の影響は、現在も残され

ており、社会参加が困難な状況を残している。そのため、今日、
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てんかん治療の目的は、てんかんをもつ人びとに対して発作のコ

ントロールを行う　“Quality　of　Life”（以下、　QOL）の包括的

ヘルスケアが望まれている2）。

　従って、治療に際しては、発作のコントロールとQOLを治療の

目的とする包括的医療を配慮できる良い医師、すなわちてんかん

専門認定医に診てもらうことが重要である。

　日本において、このようなてんかん治療を専門とする外来と病

棟を準備している施設は9か所しか見当たらない。西新潟中央て

んかん専門病院、静岡東てんかん専門病院、宇多野てんかん専門

病院を中心に、国公立や民間病院にもてんかん専門の診療科（平成

5年設立）ができ、てんかん専門クリニックが増えつつあるが、47

都道府県に1てんかん専門医療機関の整備までには至っていない。

しかし、てんかん専門クリニックの活躍が注目され、地域とてん

かんセンター、大学病院を結ぶ地域ネットワークの中枢としての

役割が期待されている。今後さらに、てんかんに対する包括的ヘ

ルスケアが望まれている3）。特に、難治性てんかん（点頭てんか

んを含む）治療は困難を極めることが多く、親やその家族の多く

は特にてんかん専門医療機関における治療を切望しているが、そ

の需要を賄うだけの専門機関がなく、一般の小児科および脳神経

外科、神経科、精神科等で治療を受ける患者が多い。

　また、障害児（者）に対する療育訓練は、療育等支援施設事業

や療育拠点施設事業による発達（療育）支援センターが徐々に増

えつつはあるものの、数的にはまだ少なく4）、てんかんに伴う発

達障害をサポートする専門的プログラムは計画されていないこと

が多い。専門のてんかん病棟においても発達障害サポー・…トに対す
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る関わりのノウハウは試行錯誤である5）6）。

4．日本と欧米の文献レビュー

　1）医学生・看護学生が使用する教科書・参考書

　まず、医学生と看護学生が使用する教科書や参考書の内容（資

料6、資料7）について概説すると、点頭てんかんに関するもの

は1990年代になり初めて解説されるようになっている。出典より

引用すると、次の通りである。

　看護学書については、1981年以前の教科書には「点頭てんかんj

という索引はなく、何も記載されていなかった。1981年以降、「四

肢頸部の発作がシリーズとして起こることや高度の知的障害を残

す。ACTH治療は効果がある場合もある。」など簡単な病態が説明

され、看護についての記載はなかった。1988年になると臨床向き

の参考書であるが、1頁にわたって、「点頭てんかん発作時の観察

や対処方法および家族への看護、さらに成長発達への援助」が記

述され、患者に適した看護ケアが理解しやすくなっていた。2003

年になって、2頁にわたって、病態が詳しく説明され、点頭てん

かん患者の特徴や家族への援助は具体的に記述され、ようやくど

のような看護ケアが必要なのか、理解できるようになってきてい

る。なお、保健師に関する教科書・参考書については、過去およ

び現在において「点頭てんかん」として索引はなく、「母子保健活

動論」の教科書や「乳児健康診査」（資料8）の事業内容において

も記載されていない。

　医学書については、年代的にみると専門的に記述されるように

なったのは1995年以降である。教科書では症状・検査所見・治療・

7



予後などの病態生理が主でその内容は簡単に1頁以内に留まって

いた。しかし、参考書となる専門書には教科書と比較するとその

内容は大きく異なり、数頁にわたり詳細に病態生理が記述されて

いたが、包括的視点は全くなかった（資料7）。

　このテキストで教育された医師は、2004年の現在、包括的視点

が生まれているかどうか疑問であり、包括的ヘルスケアの視点が

不十分であることもうなずける。保健師や看護師についても同様

である。

　　2）健康診査・スクリーニング事業と行政施策

　点頭てんかんのスクリーニングは、好発年齢が特に3～9か月

ということから保健所および市町村保健センターにおいて乳児

（市町村によって異なるが、ほとんどが3・4か月児）健康診査

で実施されている。3・4か月児健康診査については、詳細を示

す（資料8）。3・4か月児健康診査の目的は、健康診査をすると

ともに児の疾病・障害の予防・早期発見等である。実施方法は診

察・身体計測により成長発達の確認を行い、必要に応じて保健指

導する7）。健康診査の項目では医師による神経学的診察が含まれ

（資料9）、発達等に関する問診項目では保健師による母親および

家族に対して首の据わりなどの粗大運動がチェックされる。しか

し、この3・4か月児健康診査は、一般医療機i関への委託により

実施されるため、医師は小児専門医ではないことが多く、健康診

査の項目では医師による神経学的診察が必要であるとされている

が、実際には医師会で権威ある内科医などが健康診査に当たるこ

とが大半であり、神経学的診察が適切に行われているとは言い難
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い。なお、医師による神経学的疾患別スクリーニング表が作成さ

れており（資料9）、この中に点頭てんかんもチェック項目として

挙げられている。

　このような3・4か月児健康診査をはじめ点頭てんかんを含む

神経学的疾患別スクリーニングに対する第2次的予防としての行

政的な体制は、1969年度より実施されてきているが、専門の医師・

保健師の不在や専門的知識の普及の不徹底によって効果は十分で

はなかったと考えられる。その原因として、そのスクリーニング

に関わる医師および看護職の養成教育機関で使用されてきた教科

書・参考書には、発症の前兆や発作の特徴およびそのシリーズ形

成のことをはじめとして、ヒプスアリスミアと呼ばれる脳波や発

作および包括的視点について具体的にわかりやすく記述されてい

なかったために、本疾患の早期発見・早期治療に係わる第一線上

にある医師・看護職の専門的知識不足が挙げられる。

　3）文献研究

　　（1）てんかんに関する文献

　てんかんをもつ患者の看護について、その実際を検討するため、

1986年～2001年の「医学中央雑誌」CD－ROMおよびCINALから、

てんかん、療養生活、QOL、看護、告知の五つのキーワードを用い

て文献検索を行った。しかし、これらのキーワードからの文献検

索結果は16件と少なかったために、日本看護関係文献集におい

て「てんかん」という検索語から得られた「難治性てんかんおよ

び点頭てんかん」の看護に関する文献も合わせて抽出した。

　その「てんかん」についての文献の資料を表2に整理し作成し
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た。

　症例数は、1970～1979年145件、1980～1989年62件と少なか

った。これらの年代において、看護学からの事例報告が主（医学

からは1症例のみ）であった。しかし、1990～1999年代では原著

論文が医学・看護学の分野でもみられるようになり、症例報告は

看護学分野で増加がみられた。一方、会議録は医学の分野で大幅

に増加し看護学分野の件数を上回っている。2000～2004年になる

と、原著論文や症例報告において、疫学や医学分野でも増加がみ

られるようになった。また、看護分野でも1990～1999年では症例

報告や会議録において2000年代と同様な症例数がみられた。

　以上、年代別の経過をみると、いずれの分野においても症例報

告や会議録は経時的に増加し、研究は発展の兆しがみられる。ま

た、てんかんに対する業務への関心や熱意は感じられる。

　　（2）点頭てんかんに関する文献

　文献検索のキーワードとしては、症例数の把握が目的であった

たため、「点頭てんかん」「疫学」「医学」「看護」の大まかなもの

とし、ヒット数は、日本169件、外国18件であった。てんかんと

同様に過去に報告されてきた文献の中から本疾患の症例数を把握

し、その結果のまとめ方（年代、研究分野）はてんかんの表2と

同様にして表3を作成した。

　1980～2004年までの学会等に報告された本疾患の罹患数は、日

本では2393件、外国では1398件であった。

　日本の年代別にみると、1980～1989年9件、1990～1999年122

件、2000～2004年2件であるのに対し、不明が1497件と多い。

これは医学のみであるが、報告年代は明確であったが、研究対象
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の期間が不明であったためである。対象の期間が不明で挙げられ

た症例数は研究方法が症例報告や会議録のように計画的ではなか

ったためと考えられる。また、1980～1989年と2000～2004年に

少なく、1990～1999年に症例報告や会議録が多い結果は、資料3

に示したように本疾患に対する症状や治療・予後などの医学書の

内容が充実してきた時期と対応しており、小児医学界においてク

ローズァップされたためではないか、と推察する。これらの資料

には、ACTHやビタミンB6およびZ◎Risamide等の薬物治療効果の

報告が主流であり、発達改善に関する報告は1件8）、精神運動発

達障害や遅延に関する報告は1件9）、特に知能障害に関する報告

は1件1°）のみであった。

　　（3）てんかんに関する看護ケア症例

　てんかんと点頭てんかんに対する看護の各々の総文献数は、て

んかん120件（表2）、点頭てんかん5件（表3）であり、点頭て

んかんの文献数が極めて少ない事実が明らかとなった。

　また、これらに占める看護研究内容については年代別に分類し、

さらに、発作時および非発作時の看護の2項目に大別し、分類し

た研究内容の概要を示した（表4）。

　てんかんの看護ケア症例研究は、1970～1979年代において、退

院時保健指導パンフレットによる発作時および日常生活上の注意

事項の保健指導のみであったが、1980～1989年になると非発作時

の看護として母親の病識や家族も対象に含めた看護および発達過

程・就学についての看護が挙げられていた。1990～1999年には、

文献数も大幅に増加し、非発作時の看護が重要視され、服薬指導

や禁煙指導および家族援助をはじめとし、てんかん児の受容や家
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庭・社会復帰のための人間関係形成への関わりがみられるように

なった。2000～2004年には、医学・薬学の進歩によって外科的治

療やてんかんの病態が複雑化してきたことの影響によるものと推

察できるが、発作時の看護内容が大幅に増えていた。また、非発

作時の看護も多く、その内容としては家庭や就業・施設入所など

の社会復帰への関わりがクローズアップされてきている。

　しかし、これらの研究内容は、ほとんどが事例報告や会議録の

形式であり、研究としての内容は不十分であった。

　　（4）点頭てんかんに関する看護ケア症例

　点頭てんかんに対する看護の文献は、全年代を併せて5件と少

なく、症例数は18件であった。その資料は症例報告3件、会議録

2件であった。その研究内容としては、5件ともに事例（看護で

は人間を対象とするため、症例とは言わず事例と言う）であった。

具体的内容は、1980～1989年は母親の不安への対処2件11）12）・

1990～1999年は発作コントロール1件13）・

2000～2004年になって非発作時の看護として「母親への療育と生

活指導」14）1件と「障害児に対する家族の強み」15）1件であった。

　これらの報告の研究内容は、母親の不安への対処や子どもと母

親の療育・生活状況および障害児に対する家族との協働など、点

頭てんかんをもつ子どもの母親や家族の負担を配慮して家族が中

心になっており、子どもの発達障害などの成長発達に関する研究

は散見されなかった。

第2節　先行研究の動向と研究課題

1．研究の動向
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　1）てんかんをもつ子どもと家族に関する看護研究

　P9の3）文献研究（1）てんかんに関する文献、に示したよう

に、国内外における文献検索をしたが、外国と比較16）17）18）19）2°）2D

し、わが国における原著論文は皆無に等しかった。てんかんの看

護についての外国文献は、先進国の米国やカナダのものが主であ

り、在宅ケアにおける母親への電話相談モデル事業のシステム化

の効果等が示唆されていた。わが国においては、他の慢性疾患と

てんかんをもつ思春期にある子どもの心理的特徴およびてんかん

をもつ子どもと他児の母親の養育態度を比較した原著論文はそれ

ぞれ1件であり、その他は講演集や事例報告ばかりであった。講

演集や事例報告におけるてんかん児の看護の現状は、入院中の発

作コントロールのための援助や医療的ケアが必要な在宅療養のた

めの保健指導および一般的な日常生活への指導、さらに母親の不

安や家族への援助が中心であり22）、てんかんをもつ子どもが家庭

や学校および社会生活等をどのように送っているか、QOLを言及

する報告はみられなかった。

　2）障害をもつ子どもと母親の子育て（療育）に関する研究（表

5）

　点頭てんかんのある子どもは知的障害をもつ割合が多い。その

障害をもつわが子の受容や母親のストレスの現状および母親・家

族への支援などの母親や家族に関する先行研究は、佐鹿孝子23）

を代表として、十分な文献数および内容があり、新たな調査は必

要ないと考える。

　また、これらの研究は、母親や家族が障害をもつわが子を受容
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するためには、ライフイベント毎の十分なインフォームド・コン

セント（以降，1．C．と示す）や発達促進の支援および母親の心理状

態を配慮した具体的な援助が重要であると示唆しており24）25）、こ

の結果は活用できると考える。

　一方、最近のわが国では、一般の子どもをもつ母親の育児不安・

困難がクローズアップされ、行政施策による育児支援サービス「エ

ンゼルプラン」「新エンゼルプラン」が計画的に行われ26）、現在

も「健やか親子21」に強化され進行中であるが27）、虐待などの

報道ニュースは後を絶たず、これらの行政施策には問題が多く残

されている。さらに、障害者（児）の医療保健福祉においても「新

障害者プラン」の施策がとられ、ヘルスプロモーションの理念の

もと「支援費制度」による障害者（児）のデイケアなどの日常生

活サポートシステムは改善されてきているが、医行為診療介助が

必要とされる居宅サービス事業では公的利用機関等、皆無の状態

に等しいと言われている15）16）。　これらの状況を合わせると、

難治性（点頭）てんかんをもつ子どもとその母親・家族の日常生

活において、乳幼児期では療育を含めた育児不安・困難、学童期

等ではセルフケアの課題をもつ学校生活など、何らかの困難があ

ることが予想される。後者については、武田らが、てんかんを含

めた慢性疾患をもつ子どもの学校生活におけるQOLを高め、セル

フケアを可能にするためには家族・医療機関・学校の協力的連携

が必要であるという課題を明らかにしている28）29）30）。前者の乳

幼児期では、子どもの療育・育児を行っていかなければならない

母親や家族についての研究は皆無に等しい。特に、点頭てんかん

は予後不良で退行現象や発達障害が起こる可能性が高い。松井ら
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は、虐待ハイリスクシグナルとして子どもの精神発達遅滞を挙げ

ており31）、点頭てんかんをもち発達障害のある子どもは虐待され

る可能性が十分考えられる。

　このような視点から、子どもの療育・育児を行っていかなけれ

ばならない乳幼児期の母親や家族についての研究は重要である。

　3）難治性（点頭）てんかんをもつ子どもと母親・家族に関する

　　研究

　看護における点頭てんかんの研究は、先述したように、包括的

ヘルスケアとして捉えたアプローチのある文献はなかった。

　一方、日本における研究は、点頭てんかんの包括的ヘルスケア

に関する研究として、1998年の日本てんかん協会東京支部の依頼

による福山らの「診断後20年余にわたる子どもと家族の生活予後

に関する研究」17）が唯一である。この調査研究は、点頭てんかん

をもつ患者の発症・診断から調査時点に至る期間の療養生活状況

について経時的に調査し、対象を成人群と小中学生群に分け比較

検討して、診断治療などの改善はみられてきているが、子どもの

成長発達や子育てについての改善がみられないこと、療養生活支

援に関わっている専門職は医師が多く看護職が少ないこと、等を

報告している。しかし、この研究は、点頭てんかんをもつ子ども

と家族を対象とする実態調査であり、医療福祉教育関係者を対象

とする点頭てんかんの包括的ヘルスケアに関する実態調査は行わ

れていない。

　一方、その中でも、乳幼児期における子どもの療育・育児の両

方を行っていかなければならない母親や家族についての研究は皆
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無に等しく、特に点頭てんかんの包括的ヘルスケアは遅れている

ことが示唆された32）。

　なお、第2節　先行研究の動向と研究の課題、1．研究の動向

1）てんかんをもつ子どもと家族に関する看護研究において、看護

の現状における講演集や事例報告に述べられている重要な看護は、

てんかんをもつ子どもと母親および家族に対する看護の原則とも

いうべき内容であり、具体性に欠けていた（資料10）33）。特に、

難治性である乳幼児期に発症するウエスト症候群やレノックス・

ガストー症候群は、一日に数十回も起こるけいれん発作以外に、

発育の退行や発達の遅れおよび障害を伴うことが多く34）、具体的

な包括的ヘルスケアおよび看護支援が一層求められることが予測

されるが、これらについては言及されていなかった。

　先進諸国の北米において、過去、宗教的な背景からてんかんの

ある人は神へのいけにえなどとして特別扱いされた時代もあった

といわれている35）が、現在ではてんかんへの包括的ヘルスケア

は進み、てんかんをもつ子どもとその母親および家族への個別的

セルフケア管理・指導まで展開されている36）。日本では、てんか

んをもつ子どもとその母親および家族への個別的セルフケア管

理・指導は医療福祉教育関係者から展開されている37）38）39）4°）41）

ものの、対象が発達障害児であり、点頭てんかんについて言及さ

れた研究は散見されない。

　4）まとめ

　日本の文献は、年代その他不詳の文献が多く、原著として価値

のある内容では欧文の方が多い。特に、点頭てんかんは1990年代
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になってから増えている。

　医療や医学文献では、けいれんの医行為診療、薬理、精神病理

学的な研究が主流であって、患者や家族サイドに配慮する不安の

ニーズに応えるものは皆無である。看護の対応ケアや事例研究に

っいても医師の診療を介助するものであったり、けいれん発作後

の観察とフォローを中心とした看護ケアのケースレポートであり、

中に数例家族看護に触れたものがあるが、包括的なアプローチの

拠点に関する著述はみられない。

　特に、点頭てんかんの予後を考えて、成長発達という発達（心

理）学、教育学の視点、いわゆる育成とか、療育の視点はみられ

ない。また、ケアを支援する家族関係やケアをサポートする人間

的な環境を包括的に捉えて支援するケアのあり方やシステムの視

座から論じられている研究は見当たらない。

　以上、点頭てんかんの病態や予後などを考慮するとその看護研

究は、子どもの生命維持のための健康管理と医行為診療介助、退

行現象や発達障害の予防に関する成長発達を促すケア、子どもの

養護、母親や家族の子どもの障害に対する受容、母親や家族の負

担感や不安に対するアプローチなど、その内容は多岐にわたり奥

深いため、手つかずの状態と言える。

2．研究課題

　てんかんの包括的ヘルスケアの状況を把握するために、てんか

ん協会の本部に聞き取り調査の依頼をして協力を得た。この初期

段階において、次の二つの課題が観察された。

　その一つは「てんかんの包括的ヘルスケアおよび看護の現状を
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具体的に把握すること」であり、もう一つは「点頭てんかんをも

つ子どもの重複障害（知的障害）に対する母親や家族の受容と子

育てに関する問題点を明らかにして、サポートシステムの状況を

把握すること」であった（図1参照）。

3．研究目的

　一言で言うならば、本研究の目指すものは、早期発見からの包

括的ヘルスケア（家族へのサポートシステムや看護ケアデザイン

へ家族が参加すること）により、点頭てんかんをもつ子どもの健

康な成長発達を支援する、ことである。

　すなわち、研究目的は、

　1）点頭てんかんをもつ子どもと母親・家族に対する看護と医

　　　療の現状と課題を明らかにする。

　2）Oremのセルフケア不足理論に基づく点頭てんかんをもつ子

　　　どもの成長発達を支援する事例研究から、包括的ヘルスケ

　　　アを検討する。

　である。

第3節研究の概念構造

1．　概念構造（仮説）

　研究目的を導いた研究概念構造は、図2に示す通りである。

　本研究では、点頭てんかんをもつ子どもの母親・家族がストレ

ス・コーピングを行い、子どもの療育における健康に関する様々

な要因をコントロールしてQOLを高められるように、看護者は社
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会における支援的な環境作りを行い，母親や家族がソーシャルサ

ポートを活用できるようにすることを目指している。

　「点頭てんかんのある子どもの成長発達を支援する包括的ヘル

スケア」に関する研究の概念構造は、個人のみならず地域および

国の健康政策（ヘルスプロモーション）を基本に、Oremのセルフ

ケア不足看護理論（用語解説：資料11，No．1）とOlsonの家族機

能円環モデル（資料li，No．2）を活用し、研究概念の構造（図2）

を作成した。

　研究の概念構造については、点頭てんかんのある子どもの包括

的ヘルスケアと看護に関して先行研究がないために、地域におけ

る医療・保健・福祉・教育においてヘルスケアと看護がどのよう

な状況で行われているのか、を把握するために実態調査を行う必

要がある。太い実線囲い（ブルー）の中は、対象が療養生活して

いる状況を指し、対象が生活する環境（情報・行政・自助）や本

疾患の治療・看護、発達障害のために受ける療育、対象を支援す

るサポートシステム、さらに対象自身（セルフケア不足の点頭て

んかんをもつ子どもやその子どもの依存的ケアに対してセルフケ

アする母親・家族）のセルフケア状況が含まれ、これらの現象の

条件は実態調査の内容となるものである。また、黄色の部分は、

実態調査から明確となった対象の問題や課題に対して、対象に必

要な支援内容を明らかにしようとするものである。さらに、ピン

クの部分は、点頭てんかんのある子どもと母親・家族がセルフケ

アを確立していく過程において、母親・家族は専門家のコーデイ

ネーションの支援を受けて、療育・子育てへの安心とQOLを獲得

していくことができることを目指している。
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　これが、研究の目的に向かうための概念構造である。それは、

次の仮説から導かれるものである。

【仮説】

　「セルフケアに欠ける点頭てんかんをもつ子どもと母親・家族

は、セルフケア（依存的ケア）が確立していく過程において、支

持・教育的看護システムによる専門家の看護介入である、すなわ

ち、ケア・コーディネーションの支援を受け、母親・家族は療育・

子育てへの安心とQOLを獲得していくことができる。」と仮説する。

2．用語の概念規定（資料12）

　ここでは、次の用語のみ解説し、他のものは資料12に示した。

包括的アセスメント：対象が必要としている包括的ヘルスケアのた

めのアセスメントであり、対象の身体的アセスメント、精神的ア

セスメント、社会的アセスメント、スピリチュアル的アセスメン

トを総合的に把握し、子どもの成長発達と母子のQOLの視点から

包括的に分析評価することを言う。

包括的ヘルスケア：従来の病気中心の医療に対して、病気の予防

のための教育、発達を促すケアも含めた総合的なケアのことを言

う。また、患者の身体的ケアのみならず、心理社会的側面の援助

も含めた全人的ケアとして拡大解釈を行うこととする。また、保

健・医療・福祉・教育等の関係機関を包括したサポートシステム

を活用するヘルスケアの意味でも使うこととする。ちなみに、包
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括医療とは、病気の予防から治療まで患者のあらゆるサービスに

応えようとする医療サービスに対して使われているタームである。

ケアーコーディネート：対象が必要としているニーズに対して応え

ようとするサービスを展開するシステムについて、関係組織機関

との連携と調整を図り、対象に対するサービスとニーズとの調和

と適合を図ろうとするものである。

介入：intervention　とは、　Oxford英和辞典によるとraction

taken　to　improve　a　medical　disorder（疾病異常を改善す

るための行為）」と書かれている。また、看護英和辞典によると

intervention　とは、介在、調停、仲裁、介入と述べられており、

nursing　intervention　というタームも掲載されている。看護で

は、対象の自立を妨げないように　nursing　intervention（看護

介入）というタームが既に用いられている。

看護介入：本研究の事例展開において、看護介入とは、nursing

intervention　の意味で用いることとする。

介入研究：看護における介入研究は、実験的な事例研究という意

味でとらえられており、介入研究（lntervention　Research）と

呼ばれるとも記載されている。その研究デザインには、ケースス

タディ（事例研究）が既存の文献報告との比較対照研究すること

によって介入研究として分類されている。事例研究は、「普通のケ

ア」として研究的な視点による積み重ねが介入研究としての価値
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があり、今後の課題としている42）。本研究における介入研究は、

nursing　intervention　studyとして、用いる。すなわち、対象

に適合するケアについて研究者が介在する研究、とするが、事例

研究のままで表記を残す箇所もある。
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第皿章　点頭てんかんの包括的ヘルスケア・看護の現状と課題

第1節　医療機関に対する実態調査

1．　調査目的

　てんかん医療機関における治療・看護状況の実態を把握するこ

とによって、入院中から在宅療養のために患者と母親や家族に対

する治療・看護の指導のあり方と課題を明らかにする。

2．対象と方法

対象はてんかん専門医療機関のS医療機関および全国の小児科

診療を有する400床以上の医療機関242か所および小児専門病院

26か所、てんかん専門病院7か所を加え、計275医療機関とした。

　　1）S医療機関

　S医療機関において、入院中の患者と母親・家族に対する看護

の現状の把握を目的に、3病棟毎の看護師長（看護管理者）3名

に対して、3病棟それぞれ1～2時間、半構成的面接方法による

聞き取り調査を行った。質問項目は、発作時の看護、非発作時の

看護状況、退院時の保健指導、付き添う母親への配慮、等である。

　　2）275医療機関

　275医療機関では、てんかん医療機関における治療・看護状況

の実態を把握することを目的とした。
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　（1）調査期間：平成15年9月16日～10月4日（実態調査で

あるため一通でも多くのデータが必要であり、10月4日と締め切

りを設けてあったが、締め切り期間を過ぎても返信が絶えなかっ

たことから、実際は11月30日まで延期）

　（2）調査対象：全国の小児科診療を有する400床以上の医療

機i関242か所および小児専門病院26か所、てんかん専門病院7か

所を加え、計275医療機関とした（小児専門病院およびてんかん

専門病院の2つの医療機関が244医療機関に含まれているために

その重複を避け、275医療機関とした）。なお、全国の小児科診療

を有する400床以上の医療機関は488か所の1／2抽出となるよう

に、各県毎に5か所ずつ層別無作為抽出を行った。ほぼ47都道府

県を網羅する235か所である。調査に対する回答者は、看護部門

において「てんかんをもつ子どもが入院する病棟」の責任者（看

護主任以上）とした。

　（3）調査項目：てんかん全般に関わる看護における先行研究

を参考にして研究者が自作した。主な調査内容は、医療機関の種

類、小児病棟の有無、小児神経専門医・てんかん専門医の有無、

看護方式、てんかんで入院する子どもの病気の種類、付き添いの

有無、面会状況、発作の観察方法、主治医の保護者に対するイン

フォームド・コンセント状況［（以降、1．C．と省略）LC．の有無、

1．C．の内容、治療方針の決定］、非発作時の看護（子どもに対する

看護：離乳食・発達・日常生活介入時の言葉かけ、付き添う母親

に対する看護：食事、睡眠、心配・不安の有無、疲労などの体調

の把握、ストレスへの配慮、母親ときょうだいおよび家族との人

間関係、子どもの世話の仕方、在宅療養に向けた日常生活の保健
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指導）、在宅療養に向けた保健指導内容、退院指導の有無とその内

容、である（資料13）。

　（4）倫理的配慮：調査時に書面によって、得られた情報はす

べて統計処理を行い研究以外に使用する目的がないこと、宛名ラ

ベルと回答は別々に取り扱い回答者が特定されることはなく、個

人情報として公開することもないことを説明した上で調査の理解

と協力を依頼し、返送をもって同意とした。

3．結　果

　1）S医療機関（表6）

　発作コントロールのために母親が付き添い、発作の観察や、適

切な与薬、母親間の仲間づくり等の援助が行われていた。しかし、

患者の発達への介入は皆無であった。母親や付添者の生活条件は、

食事の配慮はあったが、母子の混浴・ベッドの共有、スクリーン

が準備されていない、等プライバシーへの配慮が欠如していた。

　2）275医療機関

　返送された調査用紙は140通であり、回収率は50．9％であった。

有効回答数は、調査用紙の宛先を医療機関の病院長名としたため

に院長に変更があった等の理由から宛名不明という状況で返送さ

れたものが4通、さらにてんかんをもつ小児が入院しないという

医療機i関が13通、などこれらをあわせた18通を140通から除外

した122通であった。従って、有効回答数は122通であり、有効

回答率は87．14％であった。
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　（1）対象の属性［表7．医療状況：回答122施設、表8．小児

病棟がない場合、配慮している子どもの療養環境：9施設（7．4％）、

表9．専門医師の有無：回答122施設中、小児神経専門医師120

施設（98．4％）、てんかん認定医師107施設（87．7％）。表10．入院の

子どものてんかん診断名分類：回答107施設（87．7％）］

　　①医療機関の種別

　子どもが入院する医療機関は、総合病院57．4％、大学病院

16．4％、一一般病院13．9％、小児病院9．0％、専門病院2．5％であ

った（表7）。

　　②小児病棟を有している施設は110施設（90．2％）であった．

小児病棟がない施設は11施設（9．0％）みられたが、てんかんを

もつ子どもの入院先の病棟は精神科病棟が最も多かった。詳細は

表7に示した。しかし、そのうち、「外泊の機会を多くしている。」

6施設、「遊びや学習の機会を作っている。」7施設であったが、

「面会室を準備する」1施設（表8）であった。

　　③専門医師

　小児神経専門医師がいる施設は76施設（62．3％）、てんかん専門

認定医師がいる施設は33施設（27．0％）であった（表9）。

　　④入院してくる子どものてんかんの診断名

　多い順に5つ挙げてもらったが、局在関連性てんかんおよび症

候群が85施設（69．7％）で最も多く、次いでウエスト症候群（点

頭てんかん）70施設（57．4％）、レノックスーガストー症候群42

施設（34．4％）、覚醒時大発作てんかん38施設（31．1％）、乳児良

性ミオクロニーてんかん37施設（30．3％）小児欠神てんかん（ピ

クノレプシー）31施設（25．4％）の順であった（表10）。ウエス
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ト症候群（点頭てんかん）は高い割合を占めた。

　（2）面会と付き添い等の状況および条件

　　①面会（表7：回答122施設、表11．面会時間状況：回答82

施設）

　「時間制限がある」施設は44施設（36．1％）を示し、次いで「時

間と年齢制限ともにある」36施設（29．5％）、「年齢制限ある」15

施設（12．3％）、「時間制限無し」21施設（17．2％）、「家族は制限

無し」5施設（4．1％）、「不明」1施設（0．8％）であった。すな

わち、いっでも面会できない状況の施設は36施設（29．5％）であ

った。一方、具体的には、年齢制限では「15歳以下は制限有り」

4施設、「12歳以下は制限有り」8施設みられた。面会時間帯（表

11）では、午後から夕食および就寝までの時間帯が64施設

（75．6％）、午前から昼食時間や午睡の時間を避け、午後にまたが

っている時間帯9施設（ll．0％）であった。

　　②付き添い（表7：回答122施設、表12．付き添い者の食事

準備状況：回答22施設、図3．付き添い者の入浴状況：回答9施

設、図4．付き添い者の寝具：回答103施設、表13．一一泊の宿泊

料金：回答6施設、図5．宿泊施設の希望：回答63施設、図6。

付き添い者の役割：回答105施設）

　付き添いが必要な施設は104施設（85．2％）みられ、付き添い

者の食事の準備ができる施設は21施設（17．2％）であった（表7）。

付き添い者について食事の準備ができる場合、21施設中、「希望

すれば病棟に準備できる」17施設（77．3％）が最も多かった（表12）。

入浴では、「病棟内で子どもと一緒に入る」施設は50施設（41．0％）

で最も多くみられ、「病院施設で子どもと別に入れる」施設は10
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施設（8．2％）であったが（表7）、入浴回数は「毎日」6施設（4．9％）、

「隔日」3施設（2．5％）であった（図3）。寝具は、「状況により簡

易ベッドか、子どもと一緒」37施設（35．9％）、「携帯簡易ベッド

がある」32施設（31．1％）、「子どものベッド共有」17施設（16．5％）、

「専用のものがある」16施設（15．5％）であった（図4）。「付き

添い者用の宿泊施設のある」7施設（5．8％）であった（表7）。

宿泊施設の利用料金は、一泊500円、1000円、2000円、2500円、

5000円であった（表13）。宿泊施設の希望については、「よくある」

2施設（3．2％）、「ある」2施設（3．2％）、「たまにある」20施設（31．7％）、

「全くない」39施設（61．9％）（図5）であった。付き添い者の役

割は、「子どもの情緒安定」が最も多く、次いで「親の情緒安定」、

「発作観察」、「食事介助」、「与薬介助」、「入浴介助」の順であっ

た（図6）。

　（3）入院中の療養状況

　　①入院する子どもの日課表（図7．入院する子どもの日課表：

回答120施設、図8．病状・個に適応した日課表の作成：回答93

施設）

　日課表は入院する子どもの療養生活のスケジュールとしている

ものである。「病棟全体で共通したものが作成されている」80施

設（66．7％）、「患者の病状や個に適したものを作成している」40

施設（33．3％）であった（図7）。この日課表を作成するに当たっ

て、「子どもと話し合い作成している」75施設（80．6％）、「看護者

のみで作成している」16施設（17．2％）、「その他」2施設（2．2％）で

あった（図8）。

　　②発作観察の方法（図9．発作の観察方法：回答113施設、
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図10．小児神経専門医の有無別にみた発作観察方法：ll3施設にお

ける複数回答、図11．てんかん専門認定医師の有無別にみた発作

観察方法：113施設における複数回答）

　「付き添い者が記録する」85施設（75．2％）、「異常時ビデオ撮

影する」19施設（16．8％）、「異常時脳波撮影する」17施設（15．0％）、

「医療者と母親とのカンファレンスを行う」26施設（23．0％）で

あった（図9）。これを小児神経専門医師やてんかん専門認定医師

の有無で比較してみた。小児神経専門医師がいる施設はいない施

設に比べて、付き添い者に発作の観察をさせている割合が有意に

多かった（p＜0．001、図10）。「てんかん専門認定医師が有り」の

施設は無しの施設に比べ「異常時ビデオ撮影する」「異常時脳波撮

影する」が多く有意差（p〈0．05）がみられた（図11）。

　　③点頭てんかんで入院してきた子どもにおけるインフォームド・

　　　コンセント（図12．医師が行う1．C．：回答103施設、図13．1．C

　　　の内容：回答104施設、図14．1．C．の対…象：回答103施設、

　　　図15．治療方針決定状況：回答102施設）

　「主治医が保護者への1．C．をおこなっていますか。」の質問に

対して、「いつもしている」85施設（82．5％）、「だいたいしている」

14施設（13．6％）、「することもある」4施設（3．9％）、であった（図

12）。

　LC．の内容については、「病気」99施設（95．2％）、「予後」88

施設（84．6％）、「知能と発達の障害」84施設（80．8％）、「治療方

法」100施設（96．2％）、「リハビリの可能性」64施設（62．1％）

で行われていた（図13）。これらの1．C．の対象は、主に「両親揃

って」77施設（74．8％）が最も多く、次いで「家族の希望を聞い
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て」17施設（16．5％）、「母親のみ」6施設（5．9％）で行われてい

た（図14）。治療方針の決定については、「医師と保護者意見で決

める」64施設（62．7％）が最も多く、次いで「保護者の参加のも

とで医師が決める」16施設（15．7％）、「保護者の意志の尊重」12

施設（11．8％）、「医師のみで決める」10施設（9．8％）であった（図

15）。

　　④非発作時の看護状況（図16．非発作時の看護状況：回答100

～95施設）

　　　a．子どもへの関わり

　離乳食については、「いつもしている」32施設（32．O％）、「だい

たいしている」43施設（43．0％）を合わせると75．0％の施設が援

助している状況であった。しかし、「することもある」24施設

（24．0％）、「全くしない」1施設（1．0％）を合わせた25．2％の施

設が援助していない状況であった。

　首の据わり・寝返り・お座りなどを促すための働きかけについては、

「いつもしている」19施設（21．1％）、「だいたいしている」43施

設（45．3％）を合わせて66．4％の施設がしている状況であった。

しかし、「することもある」27施設（28．4％）、「全くしない」5

施設（5．3％）を合わせた33．7％の施設がしていない状況であった。

　日常生活における養護への適切な言葉がけについては、「いつも

している」46施設（48．4％）、「だいたいしている」47施設（49．5％）

を合わせると97．9％の施設がしていた。

　　　b．付き添いしている母親への関わり

　母親がきちんと食事がとれているか、の把握については、「いつも

している」24施設（24．5％）、「だいたいしている」54施設（55．1％）
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を合わせると79．6％されていた。

　母親がきちんと睡眠がとれているか、の把握については、「いつも

している」32施設（32．7％）、「だいたいしている」54施設（55．1％）

を合わせると87．8％されていた。

　母親の心配・不安が無いか、の確認については、「いつもしてい

る」47施設（48．O％）、「だいたいしている」51施設（52．0％）を

合わせると100％されていた。

　母親が疲れていないか、または、体調がよいか、の心配りについて

は、「いつもしている」49施設（50．0％）、「だいたいしている」46

施設（46．9％）を合わせると96．9％行われていた。

　母親にストレスが溜まっていないか、心配りについては、「いつも

している」42施設（42．9％）、「だいたいしている」52施設（53．1％）

を合わせると96．0％行われていた。

　母親と患者のきょうだいや夫および家族の人間関係の把握につい

ては、「いつもしている」23施設（24．7％）、「だいたいしている」

57施設（58．8％）を合わせると83．5％されていた。

　母親が患者の世話を楽しめるような働きかけについては、「いつも

している」12施設（12．1％）、「だいたいしている」45施設（45．5％）

を合わせると57．6％行われていた。しかし、「することもある」

41施設（41．4％）、「全くしない」1施設（1．0％）を合わせた42．4％

があまり行われていない状況であった。

　　⑤入院中からの在宅療養に向けた保健指導

　入院中から在宅療養に向けた母親等に対する保健指導（図17．

在宅療養に向けて母親等に対して保健指導を行っていますか？：

N＝99）については、「いつもしている」29施設（29．3％）、「だいた
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いしている」48施設（48．5％）を合わせると77．8％行われていた。

入院中からの保健指導内容（図18．入院中からの保健指導内容：

回答6～116施設）については、「経管栄養」63施設（63．6％）、

「吸引」61施設（61．6％）、「内服指導」91施設（91．9％）、「リハ

ビリ」33施設（33．3％）、「同じ病気をもつ子どもの母親との仲間

づくり」21施設（21．2％）、「てんかん協会や親の会などの紹介」

21施設（21．2％）、「訪問看護紹介」5施設（4．1％）で行われて

いた。

　　⑥退院指導（図19．退院指導をしていますか？：回答97施

設、図20．退院指導内容：回答13～97施設）「いつもしている」

44施設（45．4％）、「だいたいしている」42施設（34．4％）「する

こともある」11施設（11．3％）であり、「全くしない」について

は該当施設はなかった（図19）。

　退院指導を行っている内容については、「食事の与え方」67施設

（69．1％）、「日常生活上、疲労を少なくするための介助方法」56

施設（57．7％）、「身体障害者手帳や療育手帳および支援費制度など

社会資源の活用方法の紹介」64施設（66．0％）、「療育訓練（理学

療法、作業療法、言語療法、感覚統合、など）機関の紹介」52施

設（53．6％）であった（図20）。また、「その他」において「日常

生活指導有り」が12施設みられた。

　　⑦疾患別および看護方式別にみた入院中および非発作時の看

　　　　護状況

　　　a．疾患別

　今回の調査研究では、疾患についててんかんの病気の種類で特

に多いものを5つ選ぶ回答方法（複数回答）であったために、疾
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患の予後の善し悪しで分類するなど、一一つのカテゴリーとして値

の再編成をすることが不可能であった。したがって、一・つひとつ

の疾患のカテゴリーと看護状況の関係をx2検定で検討を行った。

非発作時の看護において、有意差のある関連がみられた看護状況

と疾患は、「局在関連性てんかんおよび症候群」と「子どもの発育

への介入」であり、疾患がある施設がない施設より介入が多く行

われていた（p＜0．05）。在宅療養に向けた看護状況において、有意

差のある関連のみられた看護状況と疾患は、「経管栄養」と「WEST

症候群（点頭てんかん）」「レノックス・ガスト症候群」で疾患が

ある施設がない施設より介入を多く行っていた（p〈0．05）。退院指

導内容において、有意差のある関連のみられた看護状況と疾患は、

「療育訓練機関の紹介」と「覚醒時大発作てんかん」であり、疾

患がある施設がない施設より療育訓練機関の紹介を多く行ってい

た（p〈0．05）。

　　　b．看護方式別

　今回の調査研究では、看護方式について、チームナーシング方

式とプライマリーナーシング（モジュラーナーシング、固定チー

ムナーシング）方式の二つのグループ分けをして、入院中、非発

作時の看護状況を比較したが、有意差はみられなかった。

4．考　察：

　1）てんかん専門医師および小児神経専門医師

　小児神経専門医師がいる施設は63．3％であったが、てんかん専

門認定医師がいる施設は27．0％であり、小児神経専門医師の必要

性やその需要は高く、分に整備されている状況ではなかった。専
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門医師の養成には時間が必要であるため、点頭てんかんをはじめ

とするてんかんの専門的医学知識の普及が求められる。

　2）主治医から行われる1．C．

　1．C．の内容は「病気」や「治療方法」および「知能と発達の障

害についてであった。母親の体験内容では、入院中の発作や発達

に対する母親の不安に対しては医師や看護師から適切な対応を受

けていたが、医師からの発作や予後に関する1．C．は不十分と感じ

ている（p44）。親が障害のあるわが子を受容していく過程は子ども

の成長発達に伴って受容の危機に繰り返し遭遇し43＞・佐鹿らは最

も成長発達の激しい乳幼児期の支援について検討し、「親の受容過

程は、①子どもが発達段階を達成しようとする度に体験し、障害

受容のきっかけは、子どもへの接し方や育て方が分かり子どもの

成長発達を実感できること、②子どもと親のWell－beingが保障さ

れると前向きになりやすいこと、③親への支援内容に応じて保健

所や福祉事務所および保育所や幼稚園などと連携し協働すること

が必要である。」18）と述べている。このことから、保護者に対する

発達障害についての1．C．は「知能と発達の障害」の具体的な内容

まで含んだ十分な説明が求められていると考える。

　一方、1．C．において行われている「リハビリテーションの可能

性」は62．1％であり、100％に近く行われている1．C．の「病気」

「治療方法」「知能と発達の障害」と比較すると少なく、発達に遅

れのある子どもをもつ母親は健康な子どもをもつ母親より不安を

多くもっていることも明確になっている19）。母親は体験内容でも

療育機関を探し求めており（p45）、医師が行う1．C．の内容として
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リハビリテーションを行うためにも、行政的なシステムとしてリ

ハビリテーションを早期療育として押し進めていく必要があると

考える。

　1．C．の対象として、母親のみとせず父親や家族の希望を取り入

れ、患者の権利擁護が配慮されている。しかし、保護者からみる

と治療方法の種類と効果やその副作用および発達障害などの具体

性に欠けており、患者の立場になった1．C．が行われるためには、

看護職が主治医と保護者との連携を図る役割が必要である。なお、

てんかんに対する1．C．に関する先行研究は、国外においては散見

されない。しかし、国内においてはてんかんに対する1．C．の研究

は、子どもの親を対象として患者および患者が関係する教師・養

護教諭等に対して、専門医からどのように告知が行われているか、

という調査は行われている44）45）。なお、理由は不明であるが、

医師や看護師等の医療者側に対して保護者を対象としたLC．の

研究は見当たらない。従って、てんかんに対する国民の理解はわ

が国とアメリカやカナダなどの外国では大きな相違がある46）

47）48）ために、国内外で比較検討することには問題があると思われ

る。

　3）発作観察の方法

　発作観察の方法は、付き添い者が記録することが多く、異常時

の際、ビデオや脳波を撮影することは少なく、母親に負担がかか

っている結果であった。これを小児神経専門医師やてんかん専門

認定医師の有無で比較すると、小児神経専門医師がいる施設がい

ない施設に比べて、付き添い者に発作の観察をさせている割合が
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有意（p〈0．001）に多かった。また、てんかん専門認定医師が有り

の施設は無しの施設に比べ、異常時の際、ビデオや脳波を撮影す

ることが多く有意差（p〈0．05）がみられた。てんかん専門認定医

師の方が小児神経専門医師より発作をより専門的に経過観察をし

ているためではないか、と推察される。清野が「神経質になって

いる母親に発作時の観察を任せっぱなしにするのではなく、ビデ

オや脳波撮影することが重要である。」20）と述べていることや点

頭てんかんの発作は種々あることが明確にされている
49）5°）51）52）53）54）ことから、発作時の観察はビデオ撮影・脳波検査施

行等の改善が望ましく、母親に任せっぱなしにすることは責任が

重すぎると考える。発作が起こった場合、母親にナースコールで

医師・看護師を呼び出してもらい、ビデオ撮影・脳波検査を施行

する。新たな発作の型については、母親と話し合いながら医師が

今後の方針などを確認していくことを通して、母親の発作に対す

る心配や不安および発作観察に対する負担は軽減されるであろう。

　4）入院中の療養環境

　　（1）入院中の子ども自身のための療養環境

　小児病棟を有している施設は90．8％で多かったことから、筆者

らの研究で小児が療養するために必要なプレイルームや学習環境

が混合病棟より小児病棟の方に整備されている55）ことを明らか

にしているように、2002年に設立された国立成育医療センターや

2001年にオープンしたあいち小児保健医療総合センターのよう

にハード面で整備されている療養環境とは比較にならないが、子

ども自身の療養環境としてのアメニティは整備されていると思わ
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れる。

　一方、小児にとって入院は、愛着のある人的・物的環境からの

分離を意味するため、これらを起因とするストレスを緩和し、家

族の不安を軽減し、子ども・親にとって精神的安定のためにも面

会や付き添いは重要である56）。特に、今日の社会情勢の変化によ

る女性の就業や男性の育児参加などから、子どものおかれている

状況が激しく変化しているなかで、親と子どもが人間関係を形成

していくためには、入院中の子どもと親がいつでも自由に面会で

きることが必要である。しかし、入院する病室環境は個室ばかり

でなくほとんどが大部屋であり、集団の中にある患者がそれぞれ

自由であってもトラブルが生じるであろうし、トラブルを避け気

持ちよく療養生活を過ごすためには何らかの規則が必要である。

すなわち、親と子どもが安心して面会でき57）、子どもが必要なと

きに親が付き添いできるといったことが基本であろう。

　今回の調査において、面会に時間制限がある施設36．7％、付き

添いを必要とする施設85．7％であり、これを1998年に筆者が行

った全国400床以上の小児病棟を有する病院312施設の調査研究

と比較すると、面会制限は少なく付き添いは多くなり面会緩和の

状態であり、子ども・親にとって精神的安定は図れていると推察

する。

　　（2）付き添う母親の療養環境

　今回の調査において、付き添い者に配慮している療養条件とし

て得られた、食事の準備ができる施設17．5％、専用の寝具がある

施設13．1％、の結果は、先行研究では散見されず比較検討できな

いが、これらの療養条件は整備されているとは言い難く、付き添
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いの目的が親子の精神的安定である以上、食事・睡眠は人間の健

康を左右する基礎的な条件であり、これらの療養条件が整備され

ていないことは患者および家族を擁護する立場から問題であろう。

　また、付き添い者からの宿泊施設の希望も少なかったことも合

わせて考えると、付き添い者はほとんど保護者（特に母親）であ

り、母親自身は子どもの入院という現象が第一優先となり、患児

の病状の実態・緊急度・ストレスが高いために、母親の付き添う

環境条件は二の次にしか考えられず、母親の生活条件を希望する

等の考えを持ち合わせる心の余裕がないのではないかと思われる。

　さらに、それぞれ「いつもしている」「だいたいしている」を合

わせた結果において食事79．6％、睡眠87．8％、家族関係の把握

83．6％、患児の世話が楽しめるような働きかけ67．6％、などは、

95％前後行われていた「心配・不安の有無」、「疲労や体調」、「ス

トレス」、などへの関わりと比較すると少なかった。本疾患をもつ

子どもの母親への精神的関わりは重要視されているが、付き添う

母親自身の療養生活や成長発達途上にある子どもへの関わりおよ

び母子の相互作用を育成するなどの働きかけが十分に行われてい

ないことが明らかとなり、その重要性が示唆された。

　5）入院中からの在宅療養に向けた保健指導や退院指導

　S医療機関の看護管理者のインタビューから、子どもに対する

成長発達的視点が欠けており、また、275医療機関では「リハビ

リテーション」が約30％しか行われていない状況についてはどの

ように考えればよいのであろうか。

　点頭てんかんをもつ児に対するハビリテーションの可能性・効
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果については、発作抑制状況であればてんかん類型や発症年齢に

関係なく、薬物療法と平行して行う効果は明らかにされている58）。

　一方、子どもの脳神経機能および神経繊維の発達は、10歳頃ま

で可能であり、かつ、脳神経が非可逆性に富んでいることはよく

知られている。これらの理由から、発達障害が起きていても改善

の可能性がある。患者の発達への介入が皆無であったことは、点

頭てんかんをもつ子どもへの包括的ヘルスケアとしては成長発達

途上にある子どもに対して重要な役割が果たされていなかったこ

とになり、また、てんかん専門医療機関においてさえ行われてい

なかった事実は他の医療機関においても行われていないと推察さ

れる。

　対象の児は、成長発達途上にあるが、点頭てんかんという病気

のために発達の退行や障害を起こす可能性は避けられない。その

ため、発作がコントロールされているときや発作がない状況下に

おいては、機会を見て成長発達を支援する働きかけ、すなわち、

ハビリテーションは必要である。なお、このハビリテーションは

理学療法として訓練に通う必要はなく、看護職によるベッドサイ

ドで定頸や寝返りの発達を支援する「腹臥位」などの介入で十分

効果はあると思われる。また、母親が子どものからだに触れるこ

とによるコミュニケーションの体験、その際、子どもの反応をキ

ャッチできる機会とも成り得るため母子相互作用の促進、さらに、

母親が育児を楽しむよい機会とも成り得ると考えられる、重要な

働きかけである。

　一方、入院中からの退院指導は、88．7％行われていたが、「する

こともある」施設が11．3％みられ、必ずされている状況ではなく、
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「全くしない」施設はないが、受持看護師が必要であると判断し

た場合に行う状況であると考えられた。具体的な退院指導内容に

っいては、「食事の与え方」「日常生活上、疲労を少なくするため

の介助方法」「身体障害児手帳や療育手帳および支援費制度など社

会資源の活用方法の紹介」、「療育訓練（理学療法、作業療法、言

語療法、感覚統合など）機関の紹介」などは約60％であったのに

対し、「日常生活指導」では12施設のみしか行われていなかった。

　以上の理由から、また、点頭てんかんをもつ子どもの在宅に向

けた退院指導の内容に、発達障害も虐待の原因として挙げられて

いることから、退院後における点頭てんかんをもつ子どもと母親

が育児を楽しめるゆとりをもつことができるように、入院中から

発作の観察・対処方法などが実際にできるまでの指導を行い、在

宅において母親が医行為診療介助をはじめとして、スムーズにい

かないことが予測される育児についても安心して立ち向かう姿勢

がもてるような支援が必要であることが示唆された。また、日常

生活上、療育・子育てをする母親に対して、「日常生活の過ごし方」

や「疲労を少なくするための介助方法」等を指導することは必須

である、と考える。さらに、子どもの世話に時間がかかり、日常

生活に余裕のない母親に対する退院指導内容としては、「身体障害

者手帳や療育手帳および支援費制度など社会資源の活用方法の紹

介」「療育訓練（理学療法、作業療法、言語療法、感覚統合療法、

など）機関の紹介」などの社会資源を活用する方法などを申請す

るために必要な書類や申請場所など具体的に情報提供されること

が必要である。
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5．まとめ：てんかんの看護の現状と課題

　てんかん専門医療機関の看護管理者のインタビューから、病院

における看護が包括的ヘルスケアとして具体的にどんなことが実

施され、またはされていないか、が明らかとなった。子どもに対

する成長発達的視点が欠けていること、母親の不安や心配に添っ

ていない、などの看護の現状である。

　入院中から在宅療養に向けた包括的ヘルスケアと看護における

今後の課題として、①具体的な治療方法・効果・副作用や発達障

害などのLC．の必要性、②成長発達のための早期ハビリテーショ

ンの開始、③ビデオやEEGを使用した発作観察の必要性、④付き

添う母親のための食事や睡眠および入浴などの生活条件の整備の

必要性、⑤入院中から在宅療養に向けた子どもの成長発達を促す

ための運動や食事などの養護を含めた日常生活指導、⑥医行為診

療介助の技術習得、⑦ソーシャルサポートを活用するための具体

的方法、などが必要であることが明らかとなった。

第2節　点頭てんかんの子どもをもつ母親グループに対するフォ“・p・一

　　　　カシングインタピュー

1．調査目的

　　点頭てんかんのある子どもの療育・子育てに対する母親の体

　験内容について、自由な雰囲気で語り合ってもらうことから、

　点頭てんかんの子どもの問題や課題を明らかにする。

2．対象と方法
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　調査期間は平成13年7月～平成15年2月。

　対象は点頭てんかんをもつ子どもの母親ll名。対象の選出につ

いては、プライバシーの保護を配慮し、愛知県内の点頭てんかん

の子どもをもつ親の会の会長から会員である母親に対して研究の

主旨を説明してもらい、承諾の得られた母親11名である。

　研究方法は、11名の母親に半構成的面接用紙を用いて、直接フ

ォーカシングインタビューを行い、面接内容は許可を得て録音し、

逐語録を作成した。主な質問内容は、「①入院中・退院時・退院後・

現在にかけて患児の日常生活行動への獲得と発達障害およびその

他に対する母親の心配・不安」「②①の心配・不安に対する母親自

身の対処行動」「③サポーターの有無とそれは誰か」「④母親や家

族の心配・不安に対する医療者・看護者の援助および指導内容」

などで、これについて対象者に自由に語ってもらい、その流れの

中で質問について詳しく語ってもらった。逐語録に作成した個人

情報は分析が終わった段階で個人を特定しない方法に変更した。

インタビュー面接時間は、一人当たり90～120分であった。

　倫理的配慮は、親の会会長を介して協力の意向が得られた母親

ll名の一人ひとりに連絡を取り、インタビュー面接の日時・場所

を約束し、インタビュー面接場面で文書による同意書に署名を得

た。なお、同意書は2枚準備し、対象と研究者の手元に止めおい

た。

　分析は、BerelSOR，Bの内容分析法の言及事項分析により分析し

た。内容分析は、複雑な社会現象を内容によって一つひとつの要

因別によって分類し、その構成などを明確にすることができるこ

とから、採用した。既に、研究者が点頭てんかんをもつ子どもと
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その母親および家族に対する包括的ヘルスケア・看護については

未開発な分野であることを明確にしており、あえてカテゴリーか

ら概念化していくグランデッド・セオリー法によるものよりも、

内容分析の方が適切にその現状を反映できると考えたからである。

分析の方法は、逐語録における母親の体験内容1，834カテゴリー

の一つひとつを抽出し、同じ体験内容別に小分類したサブカテゴ

リーを32抽出した。さらに類似した体験内容として大分類したカ

テゴリー化を試みた。大分類したカテゴリーは、治療・看護、療

育、環境（情報・行政・自助グループ等）、サポートシステムの四

つに該当することになった（表8．9．10．11）。

3．結　果

　1）対象者の概要（表14）

　　［対象］対象者は、点頭てんかんをもつ子ども11名の母親

である。母親の年齢は32～42歳（平均37．9±4．2歳）である。母

親は、11名中8名が専業主婦であったが、子どもが大きくなり養

護学校へ通うようになってからパートで働いている者2名、高校

教師1名と職をもっている者が3名みられた。なお、子どもの成

長とともに点頭てんかんの子どもをもつ親の会会長（学校におけ

る医療的ケア検討委員会メンバーとして活躍中の者）1名、子ど

もの将来を考えてヘルパー2級の資格を得ようと勉強中の者が1

名みられた。子どもの年齢は1歳から9歳まで幅があったが、平

均年齢は5。5±2．7歳である。

　　［疾患の内訳］子どもの疾患の内訳は、点頭てんかんに症候

性のない者が3名、基礎疾患のある者が4名（多発性硬化症をも
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っもの2名、重症心身障害児1名、肢体不自由児1名）、原疾患よ

りレノックス・ガストー症候群に移行している者4名の計ll名で

ある。子どもの罹病期間は、この疾患の発症の特徴として生後6

～9か月であるため省略したが、平均5．2±2．8年であり、最短期

間は8か月、最長期間は7年6か月である。治療としては、11名

の子どもにはすべて抗けいれん剤が処方され、服用が継続されて

いた。障害者手帳については、11名の子どもすべてに認可されて

おり、1級の者8名、2級の者3名であった。発達障害について

は、運動領域として寝たきりの者4名、歩行できる者7名であり、

精神領域としては知的障害が全員に認められる。

　　［コミュニケーションのレベル］コミュニケーションについて

は、言語によるコミュニケーションが可能な者は7名、関係者間

において理解できる独特なコミュニケーション技法（sign：日常

生活を共にしている患者と養育者との相互作用においてのみ分か

り合うものである）、すなわち、養育者が言語的および非言語的コ

ミュニケーションを使って患者に関わると、患者は患者特有の養

育者のみが理解できる非言語的コミュニケーションを用いて、養

育者に反応する者は4名である。

　　［日常生活動作レベル］日常生活動作（ADL）については、要

介助の者は全員であるが、食事介助を全面的に要する者3名、排

泄においてオムツをしている者8名である。子どもの社会参加と

しては、養護学校に通学している者6名、普通学級の特殊クラス

に通学している者1名、障害児保育として統合保育を受けている

者1名、母子通園施設に通っている者1名、理学療法訓練を受け

ている者1名、社会参加無し1名であった。
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　2）内容分析の結果

　点頭てんかんをもつ子どもとそれぞれの母親が置かれた治療・

看護、療育、環境（情報・行政・自助グループ等）、サポートシス

テムのカテゴリーについて、分類した母親の体験内容の概要を（1）

～（4）に示す（詳細は表15，表16，表17，表18を参照）。

　　（1）点頭てんかんをもつ子どもの［治療・看護］に対する母

　　　　親の体験内容（表15）

　　　①親が気づいている点頭てんかんの症状に対して診断がつ

けられない医師や相談に応じることができない保健師に対する不

満と適切な対処をしてほしいという希望があり、早期にACTH治療

の開始ができなかったことに対して後悔していた。

　　　②子どもの発達についての母親の不安に対して医師・保健

師に適切な対処をしてほしいという希望があり、さらに、発作で

苦しんでいるわが子を目の前にして、わが子の発達障害について

医師から突然、何の前触れも配慮もない告知を受けた母親は、親

の立場を配慮した上で発達障害（点頭てんかん）に対する具体的

な告知をしてほしいと希望し、その方法や工夫を求めるものであ

った。

　　　③病気に対して心配や不安があり、治療方法などを相談し

たかったが、主治医とラポールがとれていないために相談できな

かった。

　　　④点頭てんかんの重積発作で救急車を呼んでも近接の最

も近い医療機関に運ばれるため、重積発作を止めることができな

いために、結局主治医のいる医療機関にまわされて治療を受ける

ことになる現状がある。点頭てんかんの重積発作に対する救急体
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制の整備の希望があった。

　　　⑤治療のために入院しているわが子に付き添う母親の人

権尊重および生活条件の整備について希望があった。

　　（2）点頭てんかんをもつ子どもの［療育］に対する要望と母

　　　　　親の体験内容（表16）

　　　①てんかんによる発達障害に対する専門的な療育体制の

不備や療育情報がないために、何も分からないまま母親は訓練す

れば発達すると思い、療育機関を探して母と子の双方が疲れない、

耐えられる範囲の訓練に通っていた。点頭てんかん専門療育プロ

グラムを処方し、実施できる通園施設について情報提供の希望が

あった。

　　　②「母子通園施設は点頭てんかんの子どもが少なく、走り

回っている子どもが多いため、この子は踏みつぶされそうであっ

た。」とわが子の安全を心配していた。しかし、母子通園施設に通

うことは規則正しい日常生活となって良かったと思っている。

　　　③一般の先天性奇形や発達障害などとは異なり、出生時普

通の赤ちゃんで生まれたが、点頭てんかんに罹って発達障害を起

こしてくる不安は、入院して治療を受ける経過の中で障害の受容

ができるようになり減少していった。重度な発達障害を残すよう

なケースでは、以前（昔）のようにせめて笑うようになってほし

いと思っている。

　　　④点頭てんかんによる発作が止められていたら、発達障害

はなかったのではないか、という疑問をもっている。

　　　⑤母親は、常に積極的に療育機関のサポートシステムを探

している。
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　　　⑥点頭てんかんという病気の覚悟ができたら（病態を理解

できたら）、子どもの発達への期待・不安はなくなり、　諦めに近

い感情さえもつようになっていった。また、わが子なりのゆっく

りとした成長発達があると思えるようになった。

　　　⑦学校では発作が起きたら座薬を入れずにすぐ母親が呼ば

れ、母親の判断によって救急車を呼び、最も近い病院へ運ぶとい

う状況であった。母親は、発作に対して救急車を呼ぶより学校で

座薬を1本入れてくれた方が安全であると思っている。母親は座

薬に関しては医行為診療介助の項目に入れないで学校でやってほ

しいと思っていた。

　　（3）点頭てんかんをもつ子どもの［環境］に関する母親の体

　　　　　験内容（表17N◎．1，No，2）

　　　①発作は完全に消失することはないが、日常生活に支障が

なければよいと考えている。

　　　②QOLを重視した包括的ヘルスケア（生活の質）への期待

をもっている。

　　　③子どもの成長発達とともに発達障害が明確となり、点頭

てんかんに対する理解不足から生じる偏見的なエピソードに悩ま

されることが多い。

　　　④障害児に対して世話をするのは母親が当たり前という

考え方が大半であり、わが子の育児とともに気の抜けない発作観

察があり、大変である。

　　　⑤わが子を通わせる楽しい学校・保育園への期待が高い。

　　　⑥親は入院に付き添うことや在宅においても発作が多い

ために、きょうだいに対して母親が世話をできにくいことやきょ

47



うだいへのいじめへの心配がある。

　　　⑦親のストレス源には、睡眠不足、病気への偏見、入院中

の夫との関係、障害児の世話は母親がみて当たり前、という閉塞

感がある。

　　　⑧同じ立場の母親との関係を大事にし、家族の協力による

母親のストレスコーピングがよくとられている。

　　　⑨親が最も辛かったことは、子どもの病気を隠さなければ

ならないこと、わが子の日常生活の仕方が分からないこと、就学

問題、大発作への不安、睡眠不足による疲労、療育に対する家族

の無理解、等である。

　　　⑩生活に支障がない程度の発作やこの子なりのゆっくり

とした発達があるなどの理解が進むことで諦めの境地により気が

楽になったという。

　　　⑪母親の気がかりは、わが子の将来である。

　　　⑫わが子の療養過程において、母親の癒しになるものは、

わが家の家庭とわが子の笑顔である。

　　　⑬母親は、わが子のおかげで生きる価値観が変わったとい

う。

　　（4）点頭てんかんをもつ子どもの［ソーシャルサポート］に関す

　　　　る母親の体験内容（表18）

　　　①同じ仲間の母親や療法士から励ましを受けて過ごすこ

とができるようになった日常生活のサポートであった。

　　　②サポーターとして頼りになる第一支援者は夫・家族・祖

父母である。

　　　③母親のキーパーソンは、同じ病気をもつ子どもの母親同
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志である。

　　　④「てんかん協会」「点頭てんかんの親の会」の自助グル

ープは患者や母親および家族にとって大きな特別の意義がある。

　　　⑤家族の関係性維持のために利用するソーシャルサポー

トの活用に対して、わが子に申し訳ないという自責の念をもつ母

親（母親個人のニーズを殺してわが子へ尽くす）の姿があった。

4．考察

　1）十分な情報に基づく確定診断と早期ACTH治療および点頭て

　　　んかんによる発達障害に対する専門的療育訓練の処方

　母親は子どもの発作やその前兆に気づいているにもかかわらず、

点頭てんかんの症例の早期診断をつけることができない医師や、

母親の相談に不適切な対応をする保健師に対して、適切な対処を

希望する反面、早期にACTH治療の開始ができなかったことへ悔い

を残していることが特徴であり、これらは発達障害への不安と重

なっていた。早期にACTH治療の開始ができなかったことへの母親

の悔いは、早期にACTH治療の開始ができていたら子どもの発達障

害はひょっとしたら改善されていたかもしれないという意味であ

り、また、発達障害に対する具体的なLC．が十分に行われなかっ

たために、この母親の後悔は自責の念となって、「少しでも発達し

たら。」という思いとなり、療育訓練へと力が注がれていっている

ように推測される。

　最も身近にいて責任をもって子育てしている母親が自責の念を

もつことなく後悔しないためには、母親自身やその母親を取り囲

む家族自身が子どもの療育方針について自己決定できるための支
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援、例えば医療専門家のセカンドオピニオンの紹介等が必要であ

る。さらに、発作の前駆症状などを心配している母親を目の前に

して、受診の第一線上にある開業医や保健所における医師や保健

師などの医療スタッフが専門的に相談にのることが必要であり、

その関わりから早期診断、早期治療につなげるためには、てんか

ん専門医療ネットワークなどからより専門的診断や治療方法の情

報が入手できるような医療情報システムの検討が望まれる。

　2）てんかんをもつ子どもと母親・家族のQ肌のための包括的ヘ

　　　ルスケア

　在宅において母親が行う点頭てんかんをもつ子どもとの日常生

活の過ごし方において、母親は、【わが子の日常生活の仕方が分か

らない】、【わが子の世話は大変である】、【母親の睡眠不足による

疲労、障害児の世話は母親がみて当たり前、等の母親のストレス】、

が最も辛かったと挙げており、育児や発作コントロールのための

対処および発達のための療育訓練に通うことなどはほとんど母親

のみに負担がかかっており、睡眠時間が少なく疲労やストレスが

多く、自分自身の時間をもつことなどは論外であるといわれてい

る。

　また、母親は、子どもの発作は毎日あるが、子どもがその子な

りに日常生活を過ごすことができればよいと考えており、通える

学校・保育園への期待をもっていた。その反面、点頭てんかんに

対する理解不足から生じる偏見によるきょうだいのいじめや入院

中における夫との関係やきょうだいの世話ができないことを心配

しており、QOLを重視した包括的ヘルスケアへの期待があった。
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また、母親のストレスコーピングは、同じ立場の母親との関係や

家族の協力、さらに家族とわが子の笑顔であった。

　これらのことから、てんかんをもつ子どもと母親・家族のQOL

のための包括的ヘルスケアとしては、点頭てんかんに対する正し

い理解の啓発運動や子どもの適切な療育環境および子どもと楽し

める育児環境などの整備の必要性が浮き彫りとなった。

　特に、入院中の子どもに付き添う母親は、子どもが乳幼児であ

るために養護に時間がかかり、眠るまで付き添っていて病院食堂

の時間帯や入浴時間帯が終わってしまう（7名）、また、急な発作

のためにこれから予定していた食事や入浴を後回しにしなければ

ならないことがあった、と述べていたことから、発作の観察で付

き添う母親自身の生活の確保は今後検討されなければならない重

要な課題と思われる。

　3）包括的ケアを可能にするサポートシステム

　サポートシステムに対する母親の体験内容は、①同じ病気をも

つ子どもの母親仲間や療法士から励ましを受けて過ごすことがで

きた日常生活②サポーターとして頼りになる第一支援者は夫・家

族・祖父母③母親のキーパーソンは同じ病気をもつ子どもの母親

同士④自助グループ：「てんかん協会」「点頭てんかん」の親の会

の大きな意義⑤サポートシステムの活用に対するわが子への申し

訳ないという自責の念にかられる母親、の5カテゴリーであった。

　一方、母親の体験内容から抽出されたカテゴリー【QOLを重視

した包括的ヘルスケアへの期待】について具体的にみると、専門

病院では医師・看護師からの退院に向けた日常生活指導がなかっ
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たことを体験していた（2名）。外来診療における医師の包括的ヘ

ルスケアに対する配慮がない、と感じていた（7名）。退院後日常

生活におけるわが子の遊ばせ方がわからなかったために保健師に

電話相談したがまともに受け合ってもらえず、その理由は不明で

あるが、逆に「なんでそんなこと聞くんですか、普通に育てれば

いいんですよ。」と叱られたため、保健師に対する怒りをもってい

た（5名）。

　これらの結果を重ね合わせると、ソーシャルサポートに関する

母親の体験内容として、日常生活の過ごし方について、同じ仲間

の母親や療法士から、その体験談を聞き、励まされていたことに

より理解することができていたことが明らかになった。その反面、

保健師の子どもの発達への理解と指導能力の検討が必要であるこ

とが示唆された。

5．まとめ：母親の体験内容からみたてんかんの看護の現状と課題

　母親の体験内容から、てんかんの包括的ヘルスケアと看護への

課題として、以下のことが明らかになった。てんかんの包括的ヘ

ルスケアとしては、セカンドオピニオンやてんかん専門ネットワ

ークなどによる十分な情報による確定診断および早期ACTH治療、

点頭てんかんによる発達障害に対する医療機関からの専門的療育

訓練の処方、などが必要であることが明らかになった。また、看

護の課題としては、入院中からの退院に向けた子どもの遊ばせ方

を含めた日常生活の過ごし方など、退院後は保健師による子ども

の発達への理解と指導能力を向上させることが求められている。

52



第3節　市町村保健センターに対する実態調査

1．調査目的

　首の据わりが遅い「要観察」の子どもに対する保健センターの

事後指導に関する実態を把握することによって、早期診断・治療

を可能にするために医療スタッフの対処の可能性を探る。

2．対象と方法

　調査期間：平成15年9月25日～12月5日。

　調査対象：全国の都道府県市町村保健センターの423施設であ

る。なお、対象については、全国の市町村保健センター（平成13

年度末現在で2485か所）の名簿から約1／5件抽出となるように各

都道府県において5施設毎に1施設を選定した。

　調査内容は3・4か月健康診査で、首の据わりが遅い子どもの

事後指導方法や提供可能な情報および過去の点頭てんかん相談件

数とした（資料14）。データ収集方法は往復ハガキの郵送法によ

って行った。調査対象への倫理的配慮としては、得られたデータ

は研究以外に用いないこと、調査機関の特定はされないこと、承

諾は返送をもって省略することを説明し、調査への協力を依頼し

た。送付数は423通、回収数は275通であり、回収率・有効回答

率ともには65．0％であった。SPSSによる単純集計およびX2検定、

t検定を行った。

3．結　果

　1）3・4か月健康診査で、首の据わりが遅い子どもの事後指導
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　　　方法

　「1か月後に電話連絡する」88施設（32．0％）が最も多く、次い

で「1か月後に家庭訪問する」80施設（29．1％）、「小児科受診を

勧める」74施設（26．9％）、「小児神経専門医の紹介」38施設

（13．8％）であった（図21）。

　また、「その他」に186施設の回答があり、その中でも「1か月

後の再診で確認する」90施設、「乳幼児健康相談で確認する」29

施設、「育児相談で確認する」24施設が多かった（表19）。

　2）早期専門診断・治療および療育訓練を受けるための機関を提

供できる情報について、①小児神経専門医、理学療法機関、作業療

法機関、言語療法機関、感覚統合機関の情報の有無

　「言語療法機関の情報をもっている」171施設（62．2％）が最

も多く、次いで「理学療法機関」167施設（60．7％）であり、「小

児神経専門医」158施設（57．5％）、「作業療法機関」126施設

（45．8％）、「感覚統合療法機関」69施設（25．1％）の順であった

（図22）。

　回答肢の「その他」に合計39施設が回答しており、その内容と

しては、「発達相談・療育センター」15施設、「小児科医（主治医）

の受診の勧め」4施設、「療育通園施設」3施設、「心身障害児早

期診断専門クリニック」1施設、「心身障害児専門施設等からの巡

回相談」1施設を情報提供していたが、なかには、「県立子ども病

院」3施設、「総合病院」3施設など一般的な医療機関を情報とし

て挙げていた（表20）。
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　3）早期専門診断・治療および療育訓練を受けるための機関を提

　　　供できる情報項目数

　小児神経専門医、理学療法機関、作業療法機関、言語療法機関、

感覚統合機関、その他の6項目について、対象施設が持ち合わせ

た平均項目数は2．65±1．68であった。また、最も多かった項目数

は1項目であり、最も少なかった項目数は6項目、分散が2．83

であった（表21）。対象の持ち合わせたこれらの情報項目数につ

いて、平均項目数2．65±1．68を基準とし、3項目以上を多いと考

え、3項目以下を少ないと考えて分類すると、3項目以上の多い

施設は148施設（53．8％）、3項目以下の少ない施設は127施設

（46．2％）、であった（図23）。

　4）10年間（1993年～）における「点頭てんかん」の相談の有

　　　無とその件数

　　（1）「点頭てんかん」の相談の有無

　275施設中、「有り」と回答した施設は80施設（29．1％）であ

り、「無し」193施設（70．2％）、無回答2施設（0．7％）であった。

なお、無回答では、2施設ともに「覚えていない。」と加筆されて

いた。

　　（2）「点頭てんかん」の相談件数

　68施設中、「有り」と回答した総相談件数は214件であった（表

22）。

　　（3）「3・4か月健康診査における首の据わりが遅い子どもの事

　　　　後指導方法」における適切・不適切な保健師の関わりと療

　　　　育訓練情報の保有状況
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　100％首が据わる月齢としては4か月前後であり、健康診査を受

診している乳児は3・4か月と月齢に幅があるため首が据わって

いない乳児がいるために一概に発達が遅れているとは言い難い。

そこで、適切な保健師の関わりとしては、発達に遅れがある子ど

もの母親が余分な心配や不安を持たないで済むように、むやみや

たらと専門機関を紹介するのではなく、1か月ほどの期間をおい

て経過を観察した後、必要に応じて専門機関を紹介すること等が

重要である。

　このような観点から、今回調査の3・4か月健康診査における

首の据わりが遅い子どもの事後指導方法の5項目のうち「1か月

後に電話連絡する」「1か月後に家庭訪問する」「小児神経専門医

の紹介」「その他」を選択していた施設では、「1か月後に家庭訪

問する」や「小児神経専門医の紹介」を選択した場合でも「その

他」も選択し、さらに「1か月後再診」および「乳幼児健康相談」

等と付け加えて回答していた。このことは、これらの項目の関係

性から保健師が母親に1か月後の市町村保健センター内外の発達

相談事業等を紹介した後で保健師の専門的な判断によって専門的

な診断や検査が必要な場合は、「小児科受診」や「小児神経専門医

の紹介」を行い、「保健師として専門的に相談している」と考える

ことができる。

　このような保健師の関わりを適切と考え、「保健師として専門的

に相談する」というカテゴリーに再編成し、それ以外を保健師の

不適切な対処として「すぐに医師に相談する」というカテゴリー

とし、この2カテゴリーに元データを加工したうえで、以下の分

析を行った。
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　　（4）3・4か月健康診査における首の据わりが遅い子どもの

　　　　　事後指導方法」における適切・不適切な保健師の関わり

　「保健師として専門的に相談する」236施設（85．8％）であり、

「すぐ医師に相談する」39施設（14．2％）であった（図24）。

　　（5）「3・4か月健康診査における首の据わりが遅い子どもの

　　　　　事後指導方法」における適切・不適切な保健師の関わり

　　　　　に対する早期診断・治療および療育訓練情報の保有状況

　適切・不適切な保健師の関わりとしては、「保健師として専門的

に相談する」、「すぐに医師に相談する」の2項目と、療育訓練情

報の保有状況における、持ち合わせた情報の「多い」「少ない」と

の関連をみたが、有意な差はみられなかった。

　また、「保健師として専門的に相談する」、「すぐに医師に相談す

る」の2項目と早期診断・治療および療育訓練情報の有無との関

連をみたが、有意な差はみられなかった。

　　（6）点頭てんかん相談の有無と3・4か月健康診査における

　　　　　首の据わりが遅い子どもの事後指導方法や早期診断・治

　　　　　療および療育訓練情報の保有状況との関連

　点頭てんかん相談の有無と事後指導方法5項目との関係には、

有意な差はなく、関連はみられなかった。

しかし、点頭てんかん相談の有無と早期診断・治療および療育訓

練情報の保有状況との関係において、理学療法機関・作業療法機

関・言語療法機関・感覚統合療法機i関には有意な差はみられなか

ったが、点頭てんかん相談の有無と小児神経専門医の情報の有無

とは有意な差がみられ（p〈0．001）、点頭てんかん相談の有る施設

の方が無い施設より小児神経専門医の情報をもっている施設が多
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かった。

4．考　察

　1）3・4か月健康診査で、首の据わりが遅い子どもの事後指導

　事後指導の方法は、「1か月後に電話連絡する」施設と「1か月

後に家庭訪問する」施設とがそれぞれ30％前後、その他は、「1

か月後に再診」32．7％、「乳幼児健康相談」10．7％、「育児相談」8．7％、

などであった。さらに、事後指導の5項目について保健師として

専門的な関わりをしているか否かで2分類したところ、「保健師と

して専門的に相談する」施設236（85．8％）が多く、「すぐに医師

に相談する」施設39（14．2％）と少ない結果であった。これらを

併せて考えると、母親を余計な心配や不安に陥らせないように専

門医の受診の勧めや紹介を控えて、子どもの首の据わる状況を経

過観察をしていた。保健師は、看護者として望ましい対応をして

いると考えられる。しかし、少数であるが「すぐに医師に相談す

る」施設が14．2％みられた。　保健師業務要覧59）には3・4か月

健康診査の観察事項として「点頭てんかん」は挙げられていない

が、高野らによる「母子保健マニュアル第4版」鋤には5か月～

7か月の乳児月齢チェックポイントにおいて重点項目に挙げられ

ており、「首の据わりが遅い子どもに対しては点頭てんかんの可能

性がある。」S9）ことが指摘されている。

　これらを踏まえて、保健師の立場から、保健師は該当する母親

と子どもが1か月後の再診や乳幼児健康相談および育児相談など

に参加できるようなサポートを行い、適時を捉えて子どもの首が

据わっている状況を確認して、必要ならばすぐに小児神経専門医
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の紹介をするなど、母親への望ましい対応ができるような保健所

からの指導および養成機関における準備教育が必要である、と考

える。

　なお、本来、保健所は市町村保健センターに対して障害者（児）

について専門的知識を指導する立場にあり61）、中枢機関の役割を

担っている。このような機能が十分発揮されることが望まれる。

　2）早期専門診断・治療および療育訓練を受けるための機関を提

　　　供できる情報

　言語療法機関と理学療法機関の情報をもつ施設は60．0％前後

であったが、けっして十分な状況とはいえず、さらに整備されな

ければならない。また、作業療法機関45．8％、感覚統合療法機関

26．1％でこれらの情報をもつ施設は少なかった。点頭てんかんで

は発達遅延および発達障害を伴うことが多い。乳幼児期は、末梢

神経と脳神経が非可逆性に富んでいるため、この時期の成長発達

は周囲の環境によって獲得できる62）こと、点頭てんかんにおい

ても発作コントロールされているときはリハビリの効果がある

63）などの理由から、本疾患においても特に理学療法はじめ作業療

法や感覚統合療法は重要である。したがって、特に作業療法機関

や感覚統合療法機関の情報も整備されるように推進していかなけ

ればならない。一方、選択肢の自由記入欄「その他」に合計39

施設が回答している中で、発達相談・療育センターや療育通園施

設および心身障害児早期診断専門クリニック・心身障害児専門施

設等からの巡回相談の実施を挙げており、割合としては少なかっ

たが、対象は、専門的に受けられる早期専門診断・早期専門治療
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および療育訓練機関に対する理解があると解釈することができ、

これらについてさらなる情報提供の必要性が指摘された。しかし、

県立こども病院や総合病院ともに7．7％など一般的な医療機関を

情報として挙げていた施設もみられ、専門的な早期専門診断・治

療および療育訓練を受けられる機関が必要であることの理解を求

めるとともに、これらの機関における情報整備を推進していかな

ければならないと考える。

　また、医療機関は発達障害を「診断」するだけでその役割を終

えるのではなく、すみやかに「早期療育」の場を導入し、その後

の療育プランをも提示すべきである64）と考えられる。

　小児神経専門医、理学療法機関、作業療法機関、言語療法機関、

感覚統合機関、その他の6項目について、対象施設が持ち合わせ

た平均項目数は2．65±1．68であったが、情報項目数における最頻

値は0項目であり、分散2．83であり、母集団にはバラツキがみら

れ、早期専門診断・治療および療育訓練を受けるための機関を提

供できる情報項目数は施設によって差があることが明らかとなっ

た。

　以上、点頭てんかんの包括的ヘルスケアを受けるための包括的

ヘルスケアに関する情報の整備状況は一様ではなく、これらの情

報提供の整備とシステム化の必要性が示唆された。

　3）保健センターによる10年間（1993年～）における「点頭て

んかん」の相談の有無とその件数

　10年間（1993年～）における「点頭てんかん」の相談「有り」

と回答した施設は31．8％みられ、総相談件数は214件であった。
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214件は10年間の総相談件数であり、年間当たりに換算すると約

22件となる。今回対象の275施設は、保健センター全国2485か

所のうち1／5か所の「423」を対象として調査し、回答のあった施

設である。つまり、今回調査の「点頭てんかん」の相談件数につ

いて、年間当たり全国件数に換算すると約22件の5倍で110件と

なる。この相談件数の数値は、あくまでも「点頭てんかん」に関

する相談を示すものであり、本疾患の罹患数ではない。本疾患の

罹患数の統計は、単独で行われることはなく、おそらく、脳神経

系疾患としてまとめられてしまうため不明であり、比較検討する

ことができない。しかし、本疾患に罹患した子どもの母親全員が

確定診断される前に自分の子どもに異常があるなどの心配や大き

な不安をもっており、関係機関に相談できない状況がある65）、な

どの理由から、市町村保健センターなどの相談窓口へ心配や不安

のあまり相談できないことも予測され、首の据わらないことに関

する実際の相談数はさらに多いと予測される。

　また、点頭てんかん相談の有無と小児神経専門医・理学療法機

関・作業療法機関・言語療法機関・感覚統合機関の情報の有無と

の関連について、小児神経専門医の情報の有無のみにおいて有意

な差がみられ（p〈0．001）、点頭てんかん相談の有る施設の方が無

い施設より小児神経専門医の情報をもっている施設が多かった。

また、小児神経専門医の情報をもっている施設では、もっていな

い施設より包括的ヘルスケアとして重要な理学療法（p〈0．001）や

作業療法（p〈0．001）・言語療法（p〈0．OO1）および感覚統合療法

（p〈0．Ol）の情報を多くもっていた。点頭てんかんの包括的ヘル

スケアにとって理学療法・作業療法・言語療法・感覚統合療法が
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重要であるという理解の仕方が保健師には不十分であることが示

唆された。

5．まとめ：医療スタッフによる早期診断・治療の現状と課題

　本疾患に対する罹患数は今回の相談件数より多いと予測される。

点頭てんかんの包括的ヘルスケアにとって理学療法・作業療法・

言語療法・感覚統合療法の情報整備は重要であるとともに、これ

らに対する保健師の理解が不十分である。地域において母親が相

談する第一線上にある専門職として保健師・看護師に対して、点

頭てんかんに対する専門的知識と治療および発達に関する理解を

推進する看護教育の改善をアドボケイトしなければなならない。

第4節　点頭てんかんの包括的ヘルスケア・看護の現状と課題

1．現　状

　てんかんの包括的ヘルスケアと看護の現状は、以下に示す通り

である。

　1）入院中のケアとして、子どもに対する成長発達的視点が欠

　　　如している。

　2）てんかんによる子どもの治療や予後および精神発達障害に

　　　対する母親の不安や心配に添ったLC．が行われていない。

　3）点頭てんかんによる発達障害に対する医療機関からの

　　　専門的療育訓練の情報の紹介や処方がされていない。

　4）母親の支援者は、夫・家族・同じ病気をもつ子どもの母親

　　　同士である。
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5）　入院中からの退院に向けた子どもの遊ばせ方や養護を含

　　めた日常生活の過ごし方などの具体的な保健指導がない。

6）入院する子どもの療養に付き添う母親の食事や睡眠および

　　入浴などの生活条件の配慮が不十分である。

7）退院後ソーシャルサポートを受けるための情報提供が少な

　　く、具体性に欠ける。

8）子どもと母親が受診する第一線上にある医師・保健師の専

　　門的知識iの不足や情報不足があり、適時にACTH治療を受

　　けられなかった可能性が高い。

9）今回の調査結果より、全国市町村保健センターにおける点

　　頭てんかんの年間における平均相談件数は110件（推測値）

　　であり、早期発見・早期治療のために点頭てんかんに対す

　　る専門的知識と情報提供の整備は不十分である。

2．　課　題

　看護の目的は、対象の日常生活のセルフケアを確立するための

支援をすることが第一である。保健師は行政職ではあるが、一人

ひとり責任をもって管轄する地域住民の健康管理を担当する。ヘ

ルスプロモーションの理念に基づいて、個人がその人なりのQOL

の向上および健康のためにセルフケアを確立する支援を求めてい

るならば、直接的・間接的にしろ、そのニーズに応えていかなけ

ればならない。それが、地域に根ざす第一線にある看護職として

の役割であると考える。

　特に、点頭てんかんについては、潜因性のものでは、早期発見・

早期治療がその効果を左右し、発症から適切な治療が行われるこ
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とによって発達遅延や発達障害を予防することも少なくない。そ

の発症の前駆症状には「首の据わりが悪い、笑わなくなった」等

の特徴があることも序章で述べた。周囲に理解者も少なく、包括

的ヘルスケアの整備も十分でない現状を唱導（アドボカシー）し、

療養環境を改善していくことも保健師の使命である。子どものこ

れらの特徴にいち早く気づくことができるのは母親であり、この

ことを心配して医師を受診したり保健師に相談した際、病気の予

後についてはともかく、母親が安心して受診や相談できるための

確かな情報を提供できるシステムが必要である。それとともに、

地域において母親が相談する第一線上にある専門職は保健師であ

ることを合わせて考えると、保健師に対する点頭てんかんについ

て、子どもの発達への理解とその指導能力を検討していかなけれ

ばならない。
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第皿章　Ore皿のセルフケア不足看護理論に基づいた介入研究

第1節　セルフケア不足看護理論および依存的ケア理論の意義と妥

　　　　当性

　看護理論は、看護師が看護援助サービスを行う際に必要な知識

を選択し、実施する看護行為に結びつけ、方向づける役割をもつ。

ここで、点頭てんかんをもつ子どもとその母親・家族2事例に対

する看護介入の介入研究に、理論モデルとして何故Oremの依存的

セルフケア理論を適用したのか、その理由を述べる。

　依存的セルフケアの全体の目標は、依存を必要としている人の

生命と発達過程を促進し、健康を維持し、健康と安寧を増進する

ことである。

　2事例はともに、母親・家族に依存している人、つまり、点頭

てんかんをもつ子どもは乳幼児である。そもそも点頭てんかんは

難病であり、治療的ケア・デマンド（ニーズ）が本態的に高く、

わが国においては治療や看護および療育等の専門システムが不十

分であるため、関係専門職者の能力は対象のセルフケア不足を充

足できない。また、点頭てんかんをもつ子どもは、発達障害を伴

うことが多いため、たとえセルフケア行動を獲得する環境におか

れて学習するような働きかけがなされたとしてもセルフケア行動

を獲得することは困難な場合が多い。そのため、点頭てんかんを

もつ子どもは、健康状態や発達状態の条件から、母親・家族に対

して依存的ケアを委ねることになる。この依存的ケアを遂行する

人は、世話をする責任者、例えば親、後見人、選ばれた家族成員
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である。すなわち、母親・家族は子どもに対して全代償的看護シ

ステムを活用して依存的ケアを行うものである。また、母親・家

族がこの依存的ケアを遂行するためにセルフケア不足がある場合、

支援・教育的看護システムを活用して、母親・家族はセルフケア

不足を補い、セルフケア行動をとり、セルフケアの確立を目指す

のである（参照、図25）。

　さらに今回、看護介入にOremの看護理論を適用する理由は、

Oremは、「看護は看護の目標を満たすために、意図的にデザイン

され、そして生産されなければならない。」22）と、看護の社会行

政的システム論の考えを導入しているところにある。

　なお、Oremの看護デザインとは、対象や家族および医師・看護

師等の医療関係者を含めたセルフケア不足とセルフケア要件に基

づいた看護ケアの提供であり、それは看護師自身の専門的知識と

意志決定および判断力によって左右される。

　点頭てんかんをもつ子どもと母親・家族がセルフケアを確立し

ていくためには、ソーシャルサポート・システムが必然であり、

それを導き出す視点が必要である。その視点を、Oremのセルフケ

ア不足理論は含有しているためである。

　また、Oremによるセルフケア看護理論の三つの看護システムの

どのシステムを用いるかによって異なってくるために、治療的ケ

ア・デマンド（ニーズ）とセルフケア・エージェンシーをとり入

れ、広域な範囲を指していると考える。その理由としては、「看護

師が看護知識を活用し適切な看護決定を判断するために、対象の

意志決定や問題解決能力および治療的セルフケア・デマンド（ニ

ーズ）とセルフケア・エージェンシーについて、診断的操作、処
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方的操作、処置・調整的操作を遂行するステップを通して看護師

のこの看護過程の総体が看護工一ジェンシーとなる。」23）、と考え

るためである。

　今回、看護介入する事例研究は、研究者が点頭てんかんをもっ

子どもの成長発達を促す包括的ヘルスケアを追求するために、家

族へのサポートシステムも含めてケア・コーディネートを行おう

とするものである。

　本研究において看護の対象は、点頭てんかんをもつ子どもを養

護する母親・家族、さらには点頭てんかんをもつ子どもの治療・

療育にかかわる医師・看護職・理学療法士・作業療法士・社会福

祉等の関係職員である。

　また、ケア・コーディネートしようとする看護の対象は、点頭

てんかんをもつ子どもが必要とする治療的ケア・マインド（ニー

ズ）と点頭てんかんをもつ子どもによる依存ケアを母親・家族が

セルフケア行動できない（セルフケア不足）に対するケアの双方

を踏まえたトータル的なケアのモデルとして、それらのケアの必

要性およびその必要量を査定する指標になり得るであろう。すな

わち、Orem看護理論による依存的ケアの看護工一ジェンシー（看

護の能力）となるものである。

　このように、Oremの理論は世話をする人びとの能力が質と量、

それを社会的、経済的、組織的に組織するシステム論が明確に構

成されているため、難病の看護デザインの開発に役立つ部分が多

いと考える。

　以上が、研究者がOremのセルフケア不足看護理論の依存的ケア

および支持・教育的看護システムを用いて、看護介入しようとし
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た理由である。

　ここで、Oremのセルフケア不足看護理論においてニーズではな

く何故デマンドという用語が用いられているか、を考えてみる。

これらについて、鎌田は次のように述べている。「ニーズ（needs）

は必要、欠乏。生命活動に基本的に必要とされるもの。顕在する

（目に見える）ものと、潜在する（目に見えない）ものがある。

対象者は気づいていないことが多い。医学、看護学、保健・健康

科学、教育学、その他の諸科学の理論と照合して、注意深い洞察

から発見される。」「デマンド（demand）は、要求、請求、要請。

対象者が要求したり、要請する直接的要求、必ずしも生命活動に

必要としない。対象者の感情や価値観により、その場限り、直感

的な場合が多い。対象者の考え方により変化する。医学、看護学、

保健・健康科学、教育学、その他の諸科学の専門職からみると必

ずしも要求通りにサービスする必要がないこともある。マイナス

になることもある。」24）

　Oremの看護理論はセルフケア行動が中心となっており、対象が

自分自身の日常のセルフケアをするという行動を伴い、自らもつ

要求について自己決定するという事象を尊重したために、セルフ

ケア要件としてデマンドとしたと考えられる66）。

　研究者は事例の看護介入方法にはOremのセルフケア看護理論

を使用しているが、その展開方法に対してOremのセルフケア不足

理論を適用してより客観的にその看護介入方法を吟味しているた

め、ニーズであるべきであると考える。従って、デマンドの用語

の後には（ニーズ）を付記した。
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第2節　2事例の紹介および依存的ケア理論の視点

　看護介入の対象は、点頭てんかんをもつ子どもとその母親・家

族の2事例である。この2事例について、Oremのセルフケア不足

理論／依存的ケア理論モデルに示された普遍的セルフケア要

件・健康逸脱に対するセルフケア要件および発達的セルフケア要

件にそって、対象が療養生活を送っている現象からデータを情報

収集し、アセスメントした。さらに、子どもに対しては全代償的

看護システムを活用し、また、母親・家族に対しては支持・教育

的看護システムを活用して、これらを統合して対象のセルフケア

不足を導き出した。

1．事例の紹介

　1）事例Aプロフィール

　患者：A・S，女児，1歳4か月（出生2002年2月、現在2004

年7月2歳5か月）

　出生：妊娠（39週）、アプガール（？点：個人の産院で出生し

　　　　たためか、母子健康手帳には記載がない。）

　体重：出生時体重（2568g）現在（7000g）

　身長：出生時身長（49．Ocm）、現在（80．Ocm）

　診断名：点頭てんかん

　発症：3か月健康診査の際、定頸が遅かったが指摘されなかっ

た。しかし、母親は心配から保健センターへ連絡を入れ相談した

が、「もう1か月様子をみましょう。」という保健師の対応のみで

あった。それでもなお、母親は「おかしい」と納得がいかず心配
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なため、再度保健センターへ連絡を入れるとかかりつけの小児科

医の受診を勧められた。かかりつけの小児科医の受診結果はまた

も「様子をみましょう。」という対応であった。素人の母親は専門

の小児科医師の判断に任せるしかなく、そのまま様子をみていた

が、それからしばらくして発作が出現し、F大学病院へ救急入院

となった。

　入院期間および治療：F大学病院2002年5月22日～8月1日

でACTH治療を受けたが発作軽減なし。発作は、頭を前屈する、上

肢を進展する、眼球の一点凝視などのけいれん発作4～5回／1

度、等の発作が昼・夜・就寝前3回／日に起きる。発作消失後、

よく眠る現象がみられた。患児の保護者より、N大学病院への転

院希望があり、F大学病院退院2002年8月1日。2002年9月1日

～2003年3月IO日抗けいれん剤の調整を受けたが発作軽減なし。

　家族構成：父親（33歳、会社員）、母親（30歳、主婦）、兄（3

歳）。近所に住む母方の祖父（60歳）、祖母（58歳）、叔母（33歳）

　発達段階：定頸・お座り・寝返りともにすべて（一）、哺語（一）、

嫌な時は泣いて反応する。

　2）事例Bプロフィール

　患者：A・1，女児，1歳4か月（出生2002年1月、現在2004

年7月2歳5か月）

　出生：妊娠（40週）、アプガール（9点）

　体重：出生時体重（3136g）現在（7500g）

　身長：出生時身長（49．Ocm）現在（80．Ocm）

　診断名：点頭てんかん
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　発症：3か月健康診査の際、定頸が遅いことを指摘され、Y病

院受診外来にて脳波検査を受けたが確定診断できないということ

から、F大学病院を紹介され、点頭てんかんと診断され、即入院

となった。発作は、頭を前屈する、上肢を進展する、眼球の一点

凝視などのけいれん発作4～5回／1度、等の発作が昼・夜・就

寝前3回／日に起きる。発作消失後、よく眠る現象がみられた。

　入院期間および治療：F大学病院2002年5月14日～8月10日

でACTH治療受けたが発作軽減なし。　Sてんかん専門病院に2002

年10月1日～2003年3月5日迄入院し、抗けいれん剤の調整を

受け、発作軽減と咽頭のゼロゼロ感の消失がみられた。

　家族構成：父親（38歳、会社員）、母親（31歳、主婦）、姉（5

歳）。父親の両親（祖父70歳、祖母62歳）と同居。

　発達段階：定頸・お座り・寝返りともにすべて（一）であるが、

哺語（±）、空腹時や嫌な時に泣く反応あり。

2．　2事例に対するアセスメント

　事例A・Bのプロフィールから一目瞭然であるが、2事例は年

月齢、性別、体重・身長等の体格、病態、家族機能、等非常に類

似していた。そのため、Oremのセルフケア不足理論モデルに基づ

いた看護過程におけるアセスメントの展開は、この2事例のアセ

スメント内容を並列させて示した。

　なお、2事例に対する看護介入の方向性は、Oremのセルフケア

不足理論モデルを適用した看護過程のセルフケア不足で示され

る。
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1）セルフケア・工一ジェント

　（1）普遍的セルフケア要件（表24）

　事例A：十分な水分・食物摂取は自力摂取不可であり、嚥下困

難であるため、経鼻カテーテルをしている。排泄過程ではオムツ

を使用しているが、規則的に排尿・排便があり、問題はない。活

動と休息は、前日就寝前に発作があると翌日正午頃まで眠ってい

ることが多い。自然な睡眠のリズムを尊重している。孤独と社会

的相互作用のバランスの維持は、お腹が空いたり眠くなると、機嫌

悪く泣く。人間の生命・機能・安寧に対する危険の予防は順調な体

重増加が見られず、体力がないことである。免疫力の低下や触覚

の閾値が高く、安全・安寧の不安が高まっている。社会集団の中

での人間の機能と発達の促進は、兄の友達が家にやってきて話し

かけている。

　事例B：事例Aと異なる点は、十分な水分・食物摂取について自

力摂取不可であるが与えられた水分・栄養は嚥下でき、食事内容

が人工栄養と離乳食初期段階にあり、1日に必要なカロリー・栄

養バランスが摂取できていることである。

　　（2）健康逸脱セルフケア要件（表25）

　事例A：家系にてんかんをもつ人はいないが、点頭てんかんで

ある。発作は、小児神経専門医のいる医療機関に入院していたが、

けいれん発作の軽減はみられず、頭を前屈する、上肢を進展する、

眼球の一点凝視などのけいれん発作4～5回／1度、等の発作が
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昼・夜・就寝前3回／日に起きる。発作消失後、よく眠る現象が

みられた。咽喉のゼロゼロ感がとれない。

　事例B：事例Aとほとんど変わらないが、治療はSてんかん専

門病院で治療を受け、発作はコントロールされていないが軽減が

みられている。

　　（3）発達的セルフケア要件（表26）

　事例A：物を目で追わない、首の据わりが見られない、寝返り

ができない、おもちゃを手に握らせてもすぐ離してしまう、目の

前にあるおもちゃに手を伸ばそうとしない、1人座りができない、

抱かれるのを嫌がる、そばにいる人と目が合わない、などである。

　事例B：事例Aと異なる点は、おもちゃを手に握らせればしば

らくの間は握っていられる、物を目で追わないがそばにいる人と

時々目を合わせることがある、社会的微笑がある、ことである。

　　2）セルフケア・工Vpt・ジェンシー（表27）

　2事例の子ども自身は、乳児であることや点頭てんかんをもつ

ために、セルフケア不足状態であり、かつ点頭てんかんをもつ子

どもを養護する母親・家族、さらには点頭てんかんをもつ子ども

の治療・療育にかかわる医師・看護師などに依存的ケアを委ねて

いる。この理由から、母親をはじめとする父親を含める両親、祖

父母、医師、看護師がすべてセルフケア・工一ジェンシーの対象と

なるため、点頭てんかんをもつ子どもが委ねる依存的ケアに対す
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るセルフケア不足状況をそれぞれ査定した。

事例A：

【母親】てんかん発作を消失させるために、外科的治療が受けら

れるように、経口栄養と体重増加を望んでいる。

【父親】しっかり母親をサポートし、外科的治療が受けられるよ

うに母親と共に発作消失の手がかりを得ようとしている。

【母方の祖父母】こんなに一生懸命がんばっているのに、孫は少

しもよくならない。孫も娘もかわいそうにと辛く思っている。A

事例は発作がコントロールできていない状況で退院となった。そ

のため、保護者は、医師が「追い出したのではないか？」と言っ

ている。

【医師】病気の治療の効果や予後および発達障害について、保護

者が理解できる説明をしていない。

【看護師】医師に対して「追い出したのではないか？」と言う保

護者の気持ちを把握していない。

事例B：

【母親】ひとり笑いがみられるようになったので一一応治療には納

得しており、今後療育に力を入れたいと考えている。

【父親】仕事が休みの日は、母親が買い物に出かけたりする際、B

事例を預かりあやしたりして遊んでいる。

【家族】父方の祖母は出来る範囲で一生懸命嫁と孫をサポートし

ているが、祖父は嫁としての役割を要求している。

【医師】病気の治療の効果や予後の発達障害について、保護者が
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納得する説明を行っている。

【看護師】退院後母親が患児の育児をするために最もほしい日常

生活のケアや療育に関する情報について、母親や家族に提供をし

ていない。

　　3）セルフケア不足（表28）

　事例A：

1．体重増加が悪く、体力がない。

2．首の据わり、寝返り、お座り、哺語などの発達障害（遅滞）が

　　予測される。

3．けいれん発作は軽減されていない。

4．両親は、発作消失のために、外科的治療が受けられるように

　経口栄養と体重増加を望んでいる。

5．医師や看護師は両親や家族の気持ちを理解出来ていない。

　事例B：

1．体重増加が悪く、体力がない。

2．発達障害（遅滞）が予側される。

3．ピクツキ発作が残っている。

4．母親は、ひとり笑いが時々みられるようになったB事例への

　療育活動を始めている。

5．退院後に患者を育児する母親が最もほしい日常生活の過ごし

　方や、療育に関する情報やケアの提供が行われていない。
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第3節　アセスメントに基づく介入研究の展開

1．目的・目標

　事例A：

　看護目標（期待される患者の健康・発達への成果）（表29）

　セルフケア不足1～5について、問題解決できる看護目標は、

以下の3つにまとめられる。

1．両親の望む外科的治療が受けられることを目指して、事例Aが

　　経口で食事をとれる体力がつくために、体重増加を図る。

2．両親が育児に楽しみが持てるようにするために事例Aの発達を

　　促す働きかけができるように努力する。

3．母親が地域の人や同じ病気の子どもの母親と話ができる機会や

　　場を持てるようにする。お互いに用事ができた時、子どもの世

　　話をし合うことができる自助グループを結成する。

　事例B：

　看護目標（期待される患者の健康・発達への成果）（表29）

　5つのセルフケア不足は、次の3つの看護目標によって、達成

される。

1．　親の望む理学療法を継続し、自宅において母親が楽しみな

　　がら、事例Bの「首が据わる」および「寝返り」に向けた発達

　　への関わりができるようにする。

2．　離乳食に栄養価の高い食材を増やし、体重増加を図り、入院

　　する機会を減少することにより、体力をつける。
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3．父親は仕事の関係上協力が得られにくいため、母親が地域の

　人や同じ病気の子どもの母親と話ができる機会を持てるように

　する。

2．方　法

　期間：平成14年6月～平成16年3月

　対象：点頭てんかんをもつ子どもの母親へのフォーカシングイ

ンタビューによる質的研究の内容分析から得られた、「点頭てんか

んをもつ子どもを受容できず治療への不満をもつ母親・家族」の

2事例である。既に、第2節の2事例として、事例紹介（p71～77）

している。

　看護介入および展開方法：看護介入展開方法のための看護過程

には、Oremのセルフケア不足看護理論の概念化されたもの（表23）

を活用した。2事例の看護介入の実際にはOremのセルフケア不足

看護理論に基づき、子どもに対しては依存的ケア不足理論、およ

び、母親・家族に対しては支持・教育的看護システムを用いた。

3．実　施

　1）事例A

　　（1）方法

　方法としては、看護過程のステップ2（p71～77）：看護計画に

該当する。

　　　①計画（目標に基づいたケア計画）（表29）

　看護目標1．2．3．について、達成できるようにそれぞれ計

画したが、その内容は表29に詳細を示した。
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　　（2）実　施

　実施としては、看護過程のステップ3：実施に該当する。

ステップ3：実施（処方）

事例Aに対して、研究者がOremのセルフケア不足理論モデルを活

用したアセスメントによる看護介入した経過は、看護過程の展開

（表24，25，26，27，28，29）を通して、独自の看護介入実施の経過

記録を作成し、詳細に示した（表30No．1，No．2，No．3）。

　看護介入期間は、F大学病院からN大学病院へ転院した入院中

を経て在宅療養が開始された平成14年6月～平成16年1月まで

の約2年の介入であった。

　F大学病院における研究者の医療スタッフの一員としての位置

づけは、スーパーバイザー的な存在であった。母親の心配・不安

や事例Aの発達を促す看護介入および体重増加のための食事に対

する看護介入に焦点を当て、母親には直接看護介入したうえ、医

療スタッフに対しては指導や連絡調整を行った。

　また、N大学病院入院中においては、研究者は月に1回の割合

で付き添い中の母親との面談を行い、母親の精神的安定に努め、

事例Aの体重・発達状態・発作状況と治療の確認に留まった。

　退院後は、研究者は保健師として家庭訪問し、看護目標1・2・

3に従って保健指導および援助を行った。

4．結果および評価

　1）　事例A

　評価の基準としては、既に表明してある看護目標（期待される

患者の成果）に関して、患者と家族に対するケアの成果を評価す
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る。なお、看護介入の過程を評価する評価基準としては、その看

護介入方法に関する専門職看護および専門分野の基準を参考にし

た。

　看護目標1．両親の望む外科的治療が受けられるために、事例A

が経口で食事がとれるようになり、体重増加が見込まれる。：

「両親の望む外科的治療が受けられる。」かは別にして、事例A

の体重（図26）については、平成i4年6月下旬（5か月）、　F大

学HS入院時6400gであったが、ACTH治療のため食欲充進となり、

母乳や人工ミルクなどの授乳量が増加し、同年7月下旬（6か月）

までの1か月間に約1100g増加している。しかし、事例Aの子ど

もの月齢は7か月に達しているが、入院前に開始されていた初期

の離乳食は中断されており、事例Aに対する栄養的な配慮が全く

なかったため、ベビーフード等の利用によって栄養を補った。し

かし、ACTH治療が終了しACTH治療の副作用も消失したために、

同年8月8日の時期（7か月）から事例Aの子どもの体重は徐々

に減少し、8200gとなっている。また、平成15年2月下旬（1歳

1か月）、N大学病院退院後では7000gまで減少していた。すなわ

ち、事例Aの子どもの体重は、入院期間中の8か月の期間に600g

の増加をみたに過ぎない。体重増加不良の原因としては、原疾患

の発作や症状および治療のために活動が低下し、これが食思低下

となり身体への侵襲として現れたのであろう。しかし、在宅療養

後における事例Aの子どもの体重は、平成15年3月（1歳2か月）

～5月（1歳4か月）の期間は経管栄養のみであったために7000g

と変化がなく、増加はみられなかったが、研究者が事例A個人に

作成したパンフレット（資料15）によって食材の種類が増え栄養
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価のある離乳食へと進むことができ、嚥下訓練を受けながらも母

親の地道に離乳食を食べさせてきた努力によって、離乳食開始の

6～7月の期間における体重の変化は7000gから7400gとなり

400gの増加、離乳食が2回食となった8～9月では7400gから

8000gとなり600gの増加がみられた。さらに、10～12月までの体

重は8100gから8440gとなり340gの増加がみられた。また、期間

は短いが、事例Aは平成16年1月からパンフレット指導「Aちゃ

んの栄養と離乳食3回指導について（資料16）」による指導によ

って離乳食3回食の摂取となり経口摂取量が増えて経管栄養を中

止しているが、体重の増加は現在のところ30gであり、要経過観

察である。

　以上、事例Aの子どもの体重増加が約11か月の期間に1430g

の増加をみたことは、嚥下能力を回復し経管栄養を中止するため

に理学療法に通った、また離乳食を調理した母親の努力と母親が

調理する離乳食を事例Aが自力で咀噛・嚥下する力が影響してお

り、離乳食2回食を指導してきた効果として考えることができる。

なお、離乳食指導についての経過は、資料17に詳細に示した。

　看護目標2．母親が育児に楽しみが持てるように、事例Aの発達

を促す働きかけができるように努力する。：

　事例Aが、嫌がらずに抱かれるようになったこと、頭を持ち上

げやすいように母親が補助体勢をとり母親の声かけによって頭を

持ち上げようとする姿勢がみられるようになったことは、研究者

が事例Aに作成した「Aちゃんの育児についてのパンフレットj（資

料15）を用いて発達を促す指導に力を入れ、母親が入院中から継
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続してきたケア計画2－1）（1）（2）（3）（4）（表29）を実施し、さらに

定期的に専門の理学療法訓練に通ったことが影響していると考え

られる。ゆっくりながらでも事例A自身の訓練に対する反応がみ

えてきたことは、何よりも母親が事例Aの育児に楽しみが持てる

ように、発達を促す働きかけができる動力になると考える。なお、

嫌がらずに抱かれるようになるためのマッサージや首の据わり・

寝返りの発達を促すための（1）（2）（3）の訓練が順調よく実施でき

たことは、母親が事例Aをあやしたいと思う際に実施したように

無理のないケア計画を指導したこと、また、母親自身が事例Aの

発達を願っている強い思いがあったこと、等の理由が考えられる。

しかし、（4）については兄とともに親子で楽しめるように事を運べ

ると考えていたが、実際は兄が3か月で飽きてしまって父親が調

整できず、訓練できなかった。兄が（4）を飽きてしまう理由として

は男児であったことも関係していると考えられる。

　このような訓練の経過の背景には、事例Aの体調がよく体重増

加の順調な状況も合わせて、家庭において母親が目標をもつこと

のできる発達に対する訓練の必要性について、研究者が看護者の

立場から導入として行ったベッドサイドにおける機能訓練指導の

みではなく、発達のための本格的な理学療法訓練が必要であると

判断し、ケア計画1－1）（2）（表29）のようにAセンターの理学療

法を紹介したことは適切であったと考える。

　看護目標3．母親・両親が地域の人や同じ病気の子どもの母親と

話ができる機会が持てるようにする。お互いに用事ができたとき、子

どもの世話をし合うことのできる自助グループを結成する。：
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　医行為診療介助が必要な小児のショートステイとして利用でき

る機関は、事例Aが居住する県内に1ヶ所であり、実際利用する

には距離的に遠く困難である。このため、居住地の広報誌に案内

を出し、ケア計画3－2）（表29）のように、居住地における広報誌

活用による自助グループの結成（資料18）を試みたが、該当する

疾患患者がいないためか、同年代の参加者が少なく、自助グルー

プの結成までには至らなかった。しかし、事例Aの両親に対して、

同じ病気をもつ子どもの母親の体験談を聞く機会を与えることが

できた。しかし、お互いに用事ができた時に子どもの世話をし合

うことのできる自助グループの結成には至らなかったために、居

住地に近い訪問看護ステーションを経営するデイサービス機関を

紹介した。この機関をショートステイとして緊急に利用する条件

には、1～2回／週、デイサービスに通う必要があった。このよ

うな状況から、母親は、現段階では利用する状況ではないが、家

族のサポートが得られにくい状況になった場合には利用できるサ

ポートシステムがあることを知って、安心しているようであった。

　2）事例B

　事例Bの目標に基づいたケア計画（表29）に対する方法・実施

評価については、事例A・Bは第2節のアセスメント状況からセル

フケア不足およびケア計画を看護ケアの標準としてみた場合、事

例Aとほぼ共通していたため、看護介入における看護過程の概要

については本論文が長編となる可能性が高く、割愛した。なお、

その詳細は、「B事例に対する看護介入（実施評価）経過」（表31）

と体重の変化（図27）、また、これらの看護介入に使用した「B

82



ちゃん育児パンフレット」（資料19）・「Bちゃんの栄養と離乳食3

回食についてのパンフレット」（資料20）に示した。

5．考　察

　1）事例A・Bに対して、Oremのセルフケア不足看護理論を用い

て看護介入して抽出された共通の看護目標

　事例A・Bの看護目標は、それぞれ三つ挙げられ、優先順位は異

なっていたが、それぞれの看護目標を集約すると、1．体重増加

を図る、2．発達の促進への働きかけをする、3．同じ病気をも

つ子どもの母親と仲間を作る、と共通していた（表29）。

　点頭てんかんをもつ患者におけるこの三つの看護介入の必要性

について、事例A・Bの結果を踏まえながら、考察する。

　　（1）体重増加を図る。

　体重増加が順調に進まないと考えられる理由は、次の三点が考

えられる。

　一つは、発症以前は発達障害もなく順調に成長発達しているが、

どの参考書にも書かれていないがこの疾患の治療や看護を経験し

た医療職の者なら理解できることであるが、原因不明でかつこの

疾患の特長でもあるかのように喉のゼロゼロ感があり、嚥下能力

の低下に伴う食事摂取量の減少である。二つ目は、ACTH治療のた

めに一時的な食欲充進があり、その治療が終了してしまえば再び

食欲減退の徴候を来たすことである。三つ目は、発作の特徴であ

るシリーズの形成が1日に何十回も起こり、そのためのエネルギ

ー消失67）である。

　この体重増加不振は体力が必要な「首の据わり」「寝返りj「お
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座り」などの粗大運動の発達に大きな影響を与える。また、体重

増加がみられないと病気への抵抗力もつかず感染症に罹患し入院

する機i会も多く、体調も安定していないことが多く、発達途上の

子どもには少なからず影響する。

　このような現象から、点頭てんかんをもつ子どもの体重増加は

大きな問題であり、看護介入が必要であり、かつ、重要であると

考える。

　今回の事例A・Bは点頭てんかんに罹患してからの体重増加には

不振がみられ、体重増加がみられるようになってから、微妙な発

達の促進ではあるが発達がみられるようになった。この結果から、

体重増加への働きかけは重要であることが明らかになったが、そ

の看護介入方法は子どもの栄養状態をアセスメントし、子どもや

養護する母親・家族の状況に合ったものでなければならない。

　（2）発達の促進への働きかけをする。

　点頭てんかんのACTH治療中は、その副作用のために患者はほと

んどが入眠している状態であり、目の動き、四肢運動に活発さは

みられない。しかし、発作がなく落ち着いている状態であれば治

療と共に理学療法的に四肢のマッサージや他動運動からリハビリ

テーションを始め、発達途上である子どもの発達をハビリテーシ

ョンしていくことは効果的である68）69）という報告がある。また、

発達促進の方法において、臨界期というものがあり、例えばある

一定の時期に嚥下機能の確保をしておかないとその時期を逃し、

いくら働きかけても嚥下機能は確保できないことが明らかになっ

ている。従って、発作がなく、異常電流が流れていない正常な脳

の状態であれば、発達の促進への働きかけをすることは、患者自
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身にとっても成長発達するための環境が与えられることになる。

しかし、発作が完全になくなってから発達の促進への働きかけを

ゆっくりとすればよいという考えから、いざ、そのはたらきかけ

をしようとした時、もはや臨界期を逃してしまうことになり、い

くら発達の促進への働きかけをしてもその効果が得られない場合

がある。このような理由から、発作コントロールのための入院中

であっても、発作のない時を逃さず発達の促進への働きかけをす

る必要がある。

　本研究の2事例においては、その機会を逃さずA・Bそれぞれの

発達状況に合わせて発達促進の働きかけをした結果、Aでは母親

の声かけに助けられてではあるが「首の据わり」の前段階である

首を持ち上げる動作ができるようになったこと、および母親の補

助固定によってではあるが「お座り」の前段階である「姿勢の調

節能」ができるようになった。また、Bは「首の据わり」では仰

臥位から両手を引っ張ると頭部がついてくるようになったこと、

また、仰臥位から側臥位へ、仰臥位から腹臥位へと寝返りができ

るようになった。

　これらの結果から、これらの発達の促進への働きかけの看護介

入は効果的であった。また、本格的な理学療法は発作がコントロ

ールされる頃に開始されることが多く、成長発達の臨界期を逃さ

ないためには、専門的なハビリテーションが行われる前の導入部

分としてベッドサイドにおける看護職の立場を活かした発達の促

進への働きかけが重要であることが示唆された。

　（3）母親が同じ病気をもつ子どもの母親との仲間や自助グルー

プをもてるように働きかける。
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　障害児をもつ子どもの母親の研究においては、障害でも同じ障害

をもつ母親同士でないと、その苦しみや辛さは理解し得ない7°）と

いう結果が報告されている。その理由としては、障害が異なると

そのケア方法やそれから生じる生活への影響などによって、疲労

や精神的ストレスとなる状況に差が生じて同調し得ないからであ

ろう。71）

　今回の事例A・Bにおいて、年齢、体重、発達状態、疾患、家族

のサポート状況等は非常に近い状況であったために、同じ居住地

であれば自助グループを結成すると良いと考えていたが、居住地

が異なる上、距離的に離れていたため不可能であった。そのため、

事例Aでは、同市内の仲間を作る機会を設け、子どもが同じ年齢

ではなかったが、体験談を聞くことができ参考になったと母親か

らは喜ばれた。事例Bにおいては、F大学病院の入院中に研究者

が紹介した「てんかん協会」へSてんかん専門病院に入院中から

すでに入会しており、そこで知り合った同じ病気の子どもをもつ

母親との仲間をもっており、問題ないと判断した。

　事例A・Bともに、発症した当時においては子どもの受容は不十

分であったが、このような仲間に支えられ、現在では前向きな療

育姿勢をもち、患者である子どもとともに子どものゆっくりとし

た発達や育児を楽しみながら日常生活を送っている。

　このように、同じ状況下にある点頭てんかんをもつ子どもとそ

の母親の日常生活において、ささやかな子どもの発達から重苦し

い心の中の問題まで関わりをもつことができ、助け合いができる

仲間の必要性を明らかにすることができた。
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第IV章　点頭てんかんをもつ子どもの成長発達を支援する包括的ヘ

　　　　ルスケアとサポートシステム

第1節点頭てんかんをもつ子どもの成長発達を支援する包括的ア

　　　　セスメントモデルと包括的ヘルスケア

　1．包括的アセスメントモデル

　「包括的アセスメントモデル」は、図28に示すように、研究者

がOremのセルフケア不足理論モデルおよびOlsonの家族機能円環

モデルを使って、2事例の看護介入の結果に基づいて、作成した

ものである。

　2事例では、栄養のアセスメントによる摂食指導の結果から体

重増加がみられ、体力もつき、感染症などの入退院の回数も減り、

体力増強がみられた。また、発達のアセスメントによって日常生

活の中で母親が子どもと関わりを持ちたい時にマッサージや発達

を促す運動を行うなどを繰り返し積み重ね、理学療法などの療育

に対しても前向きに取り組めるようになっていった。それに伴い、

事例Aでは頭を持ち上げる、事例Bでは仰臥位から腹臥位となる

寝返りなど、ゆっくりとした運動発達がみられた。このことが、

母親・家族に子どもの世話をする楽しみをもつことを生み、かつ、

子どもと共にケアの喜びをもち情緒が安定した母親・家族に養護

されたことによって心の安寧した日常生活を過ごすことができた

のではないか、と推察できる。

　そこで、この包括的アセスメントモデル、すなわち、治療的ケ

ア・デマンド、依存的ケア・エージェンシー、看護工一ジェンシ
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一それぞれについて、円で囲んだ項目を、A・Bの事例で比較する

と、年齢、点頭てんかんに影響されている健康状態、身長、体重、

発達状態、家族のサポート状態などはA・Bに共通している。これ

らの共通する項目が、対象のセルフケア不足、すなわち看護問題

ひいては看護目標となるものを導き出すための看護アセスメント

モデルの視点として適切であるかどうか、帰納法を用いて検証し

た。その結果は、資料21に詳細に示したためここでは割愛する。

その項目と内容は、依存的ケア理論を使った看護過程の治療的ケ

ア・デマンド（ニーズ）、依存的ケア・エージェンシー、看護工一

ジェンシーそれぞれにおいて、2事例の看護介入するためのアセ

スメント内容（表24、25、26、27、28）と整合性があり、Oremの

セルフケア不足看護理論に基づき研究者が作成した包括的アセス

メントモデルは有用性があると考える。

　その項目と内容は、次に示した（図28）。

点頭てんかんをもつ子どもの包括的アセスメントモデル

1．点頭てんかんをもつ子どもの治療的ケア・デマンド（ニーズ）：

　1）　治療的ケア・デマンド（ニーズ）に影響する条件づけ要因

　　　　（影響要因）：

　　①患者の年齢、身長・体重をはじめとする健康状態

　　②首の据わり・寝返り・お座りなどの発達状態

　2）　治療的セルフケア・デマンド（ニーズ）：

　　①発作症状の確認と治療

　　②食事の世話

　　③入浴の世話

88



　　④精神・社会性および粗大運動発達の促進

2．点頭てんかんをもつ子どもの母親・家族（医師・看護師を含

　　む）のセルフケア提供者の能力：依存的ケア・エージェンシ

　1）セルフケア提供者の能力に影響する条件づけ要因（影響要

　　　因）：

　　①医師が行う発育・知的障害の早期告知のあり方

　　②家族システムの能力

　　③サポートシステムの力量

　　④母親のストレス対処の能力

　　⑤具体的な療養支援のあり方

　2）　依存的ケア・エージェンシー

　　　①発作症状の観察と専門的治療

　　　②発達障害のある子どもの受容

　　　③食事や入浴など日常生活の世話の仕方

　　　④家庭における発達訓練

　　　⑤療育機関への通院

3．依存的ケア調整能力（看護工一ジェンシー－i）

　　1）　看護工一ジェンシーに影響を与える条件づけ要件

　　　①療養生活への具体的支援

　　　②子どもの成長発達への支援

　　　③家族機能・家族看護の支援

　　　④ノーマライゼーション対処の支援

　　　⑤ヘルスプロモーション支援

　　　⑥保健・医療・福祉・教育との連携
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　この包括的アセスメントモデルは、点頭てんかんの子どもをも

つ母親・家族の背景にある影響要因を総合的に捉えており、対象

のセルフケア支援とともに包括的ヘルスケアを行うためのアセス

メントモデルとなり得ると考えられ、個々のアセスメントを子ど

もの成長発達と母子のQOLの視点より包括する意味から包括的ア

セスメントモデルと題した。

第2節　包括的ヘルスケアに向けた点頭てんかんをもつ子ども

　　　　や母親・家族に対するサポートシステム

　慢性疾患や障害をもつ子どもの在宅に向けた支援については、

2002年の日本看護協会による小児慢性疾患患者看護検討プロジ

ェクト報告「小児慢性疾患患者への在宅看護推進に関する課題」

によると、小児慢性疾患患者への在宅ケアの問題は、「患者のニー

ズとさまざまなサービスとの不一致」によるものであり、「ネット

ワーク問題」「看護不足の問題」「制度上の問題」の三つを挙げて

いる。この問題解決のためには、①個を中心としたネットワーク

と関連職種間の連携を図ること、②看護職のコーディネート機能

の指導、③小児看護専門師によるバックアップ体制の構築、④看

護職の指導と啓発、⑤ニーズをベースにした社会資源の整理、が

課題であるとしている2§〉。

　これらの課題と比較して、今回、看護介入した2事例の研究か

ら得られた知見、すなわち、母親・家族がサポートシステムを活

用できるようにするためのケア・コーディネーションに対する今

後の課題は、以下の1～6に示す通りである。
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1．「母親・家族が主治医に対してニーズやデマンドの意志表示を

　　できる」および「医師が行う障害の告知の方法（対象、内容）

　　や結果について主治医と相談する。」ためには、母親や家族が

　　治療等の決定場面に参加できるように患者や母親および家族

　　を前方に出して擁護する立場から、看護者はバックアップし、

　　支援することが必要である。

2．「保健・医療・福祉・教育等の関係機関との連携を通したプロ

　　ジェクトチームなどの結成」により、包括的ヘルスケアの必

　　要性とその許容範囲を確認しながら、ソーシャルサポートの

　　調整を図ることが必要である。

3．「入院中から食事や成長発達を促す方法などの日常生活の指

　　導」は、看護者は患者の非発作時に包括的ヘルスケアとして

　　の対応が求められる。しかし、日常生活指導のスキル・力量

　　としては、乳幼児の発達段階に適した栄養や患者自身の成長

　　発達を支援する働きかけを行うことができる点頭てんかんの

　　病態や予後および発達を促す専門的知識に基づいたスキルが

　　必要である。また、これらの日常生活指導は、「退院後におけ

　　る具体的な日常生活の過ごし方等の情報を提供できる」こと

　　として必要であり、看護職の立場からでも十分対応できる。な

　　お、これらの理解については、看護師・保健師の現場指導お

　　よび看護師・保健師養成教育プログラムに組み込まれること

　　が重要である。

4．「医師・保健師は専門的な知識をもって母親に適切な対応がで

　　きる。」については、医師・保健師を養成する教育機関におい

　　て、点頭てんかんの病態や予後および発達を促す理学療法等

91



　　を理解する教育内容の改善が求められる。

5．「早期に確定診断やACTH治療を受けられるように専門医療機

　　関の紹介を行う。」ための情報収集は、てんかん学会への参加、

　　インターネットなどによって詳細な情報の入手は可能である。

　　また、日本難病看護学会72）のように、患者もてんかん学会に

　　参加できるように公開セミナー等が準備されるべきである。

6．「理学療法・作業療法・言語療法・感覚統合療法などの専門療

　　育プログラムが受けられる情報の提供やシステム化」、「ヘル

　　プセルフグループ・親の会・てんかん協会の紹介」について

　　は、医療機関や保健所・保健センターを問わず関係機関にお

　　いて母親や家族に対して、ホームページを立ち上げ、ネット

　　上で登録を可能にするなど、アクセスしやすい情報提供がな

　　される必要がある。

　これらの課題は、研究者が、点頭てんかんのある子どもと母親・

家族に対するヘルスケア・看護の現状と課題の実態調査とともに、

2事例のOremのセルフケア看護理論を使って看護介入した経験

と包括的アセスメントモデルの作成から導かれたものである。点

頭てんかんのある子どもの成長発達を支援する包括的ヘルスケア

のあり方に寄与するものであると確信する。

　在宅で療育を行っている母親を支援しようとする看護者は、

Oremのセルフケア不足理論およびOlsonの家族機能円環モデルを活

用した点頭てんかんの子どもをもつ母親・家族に対する看護介入ア

セスメントモデルを活用して、対象者のセルフケア不足を支援する

ために、定期的に家庭訪問するなど、母親の訴えに耳を傾け、家

92



族の熱意と創意工夫をエンパワメントする必要があり、また、必

要に応じて専門機関との調整をするなどの連携を図る必要がある。
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第V章　結論

　本研究の目的は、1）点頭てんかんのある子どもと母親・家族

に対するヘルスケア・看護の現状と課題の把握、2）Oremのセル

フケア不足理論に基づく点頭てんかんをもつ子どもの成長発達を

支援する介入研究から、包括的ヘルスケアを検討する、であった。

目的1）について、てんかん専門医療機関、点頭てんかんのある

子どもの母親11名、全国400床以上の医療機関275施設、全国市町

村保健センター122施設、に対してその実態調査を行った。その結

果を背景に、Oremの依存的ケア理論を用いた看護過程の介入研究

を行い、得られた結果は次の通りである。

1．てんかん専門医療機関において、点頭てんかんをもつ子ども

の成長発達への支援は行われていなかった。このことは他の医

療機関においても同様であると推察された。

2．母親の体験内容から、以下のことが明らかになった。てんか

　んの包括的ヘルスケアとしては、セカンドオピニオンやてんか

　ん専門ネットワークなどを活用した十分な情報による確定診

　断が実施されていない。また、早期ACTH治療、点頭てんかん

　による発達障害に対して医療機関からの専門的療育訓練の処

　方、などは十分整備されていない。

　　看護では、入院中から退院に向けた子どもの遊ばせ方を含め

　た日常生活の過ごし方について、母親が納得のいく指導を受け

　ていない。従って、看護師には、退院後の子どもの発達への理

　解と母親への指導能力を向上させることが求められている。
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3　入院中から在宅療養に向けた包括的ヘルスケアと看護の課題

　は、①治療方法・効果・副作用や発達障害などに関する具体的

　なLC．、②成長発達のための早期ハビリテーションの開始、③

　ビデオやEEGを使用した発作観察の必要性、④付き添う母親の

　ための食事や睡眠および入浴などの母親の人権に配慮したQOL

　と生活条件の整備、⑤入院中から在宅療養に向けた子どもの成

　長発達を促すための運動や食事などの養護を含めた日常生活の

　指導、⑥医行為診療介助の技術習得、⑦ソーシャルサポートを

　活用するための具体的方法、などが必要である。

4　本疾患に対する実際の罹患数が今回の相談件数より多いと予

　測されることや点頭てんかんの包括的ヘルスケアにとって理

　学療法・作業療法・言語療法・感覚統合療法は重要であるとい

　う保健師の理解が不十分であり、地域において母親が相談する

　第一線上にある専門職として保健師、看護師に対する専門教育

　が緊急の課題である。保健師・看護師の点頭てんかんに対する

　専門的知識と治療および発達に関する理解を推進する看護教

　育の改善をアドボケイトする。

5．点頭てんかんをもつ子どもの成長発達を支援する包括的ヘル

　スケアに向けた母親・家族へのサポートシステムとケア・コー

　ディネーションにおける2事例の介入研究として、看護デザイ

　ンを査定するために、系統だったアセスメントの視点が示され

　ているOremの依存的セルフケア理論の看護過程を適用した。

　点頭てんかんをもつ子どもの成長発達を支援する包括的ヘル

　スケアのためには、系統だったアセスメントの具体的な視点が

　必要であり、研究者が提案する包括的アセスメントモデルは、
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　依存的ケアにある対象のセルフケア確立のため、具体的な支援

　をアセスメントする視点として有用な看護アセスメントであ

　ると考える。

　なお、この研究の限界は、2事例による看護介入であり、その

結果から包括的アセスメントモデルの有用性は確認できたが、す

べての事例に適用していないことである。今後、てんかんおよび

他の慢性難病の事例に適用する必要がある。次に、点頭てんかん

をもつ子どもの成長発達を支援する包括的ヘルスケアについて、

個々の事例のネットワークからコーディネーションのシステム化

までには及ばなかった。その理由は、点頭てんかんをもつ子ども

の成長発達を支援する包括的ヘルスケアの必要性やそれをサービ

スするための関係機関、すなわち、医師や看護職をはじめとする

医療スタッフの認識・理解不足、また、国をはじめとする行政シ

ステムと施策が不十分なため時期尚早と考えられたからである。

　点頭てんかんをもつ子どもの成長発達を支援する包括的ヘルス

ケアにおける今後の課題は、対象の個に適合したニーズに応える

ために、医療・保健・福祉・教育に係わる専門職員の点頭てんか

んをもつ子どもに対する理解とこれらの関係組織機関との連繋と

調整を図る必要がある。特に、依存的ケアを必要とする対象の日

常生活を支援していく第一線上にある看護職がケア・コーディネ

ーションするのが最も適任であると考える。そのためには、看護

職におけるケア・コーディネーション能力の向上は必然であり、特

に保健師教育、専門看護師の養成機関として、大学院教育への構

想が考慮されるべきである。
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終わりに

　点頭てんかんについては、特に潜因性のものでは、早期発見・

早期治療がその効果を左右し、発症から適切な治療が行われるこ

とによって発作のコントロールができ、発達遅延や発達障害を予

防できることも少なくない。その発症の前には「首の据わりが悪

い、笑わなくなった」等の特徴があることも序章で述べた。

　子どものこれらの特徴にいち早く気づくことができるのは主に

母親であり、このことを心配して医師に受診したり、保健師に相

談した際、病気のことは元より、母親が安心して受診や相談でき

るための確かな情報を提供できるシステムが必要である。そのた

めには母親にかかわることが出来る力量をもつ医師や保健師など

の医療関係者の育成が望まれる。それとともに、地域において母

親が相談する第一線上にある医療専門職は保健師であることを合

わせて考えると、保健師への点頭てんかんに対する理解の教育と

医療関係者及び一般社会への啓発活動は急務である。その第一歩

を、研究者が勤務する保健師の養成機関としての大学教育から始

め、その充実を図りたい。
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時期

1999年

2000

～2001年

2002年

2003年

2004年

側頭葉てんかんとの出会いと研究経過

知人の子どもが側頭葉てんかんという診断名がついた。この確定診断を受けるまでに半年という

時間を要した理由は、この疾患の幻覚という特徴から統合失調症と誤診されたためである。この

背景から、てんかんの実態を把握する必要性を感じ、てんかん協会の本部に協力を得て、聞き取

り調査を行った。てんかんをもつ患者は発作コントロールの困難と知的障害をもつことが多く、

日常生活の過ごし方や学校生活・就職・結婚等社会適応への支援、家族への支援等生活の質的向

上が課題であると認知する。

てんかんを持つ患者のケアと看護について、国内

外の文献検索した。外国文献と比較しわが国にお

ける原著論文は少なく、特に点頭てんかんの包括

的ケアが遅れていることが示唆された（資料10）

てんかん専門病院入院中の患者と母親・家族へ

の看護の現状把握を目的に、看護管理者・看護

長へ聞き取り調査を行った。発作コントロール

のために母親が付き添い、発作の観察方法、適

切な与薬方法、母親間の仲間づくり等を援助さ

れていたが、患者の発達への介入は皆無であっ

た。付き添い者の生活条件は、食事の配慮はあ

ったが、母子の混浴・ベッド共有・スクリーン

がない等プライバシーへの配慮に欠けること

が調査より明確になる（表6）

てんかんをもつ患児は知的障害を持つ割合が多く、

母親・家族の障害児の受容と母親のストレスが問題

となる。これらの問題と母親・家族への支援に関す

る文献検討を行った。母親・家族が障害児の受容を

するためには、ライフイベント毎の十分なインフォームド

コンセント（IC）や発達促進の支援および母親の心理状態

を配慮した具体的な援助が重要であることが文献

より示唆。（表5）

点頭てんかんをもつ子どもの療育・子育てに対

する母親の思いを把握することを目的に、11名

の母親を対象にインタビューによる情報収集し

た。内容分析した結果、32のカテゴリーが抽出

され、発作の説明責任をしない医師等への不満

など発作の治療・発達障害・療育訓練に関連す

る多くの思いが示唆された（表7．8．9．10．11．）。

（点頭）てんかんを持つ子どもの治療・家族と病院看護の実態把握を目的に、小児科診療を有する400

床以上の医療機関（質問紙調査）および保健センター（ハガキ調査）を対象に全国悉皆調査を実施した。

保健センターでは子どもの首の座りが遅い等の母親の不安に対する相談に対し不十分な対応であり、小

児神経専門医への情報提供が少なかった。医療機関では、プロトコールによる治療やそのICや母親へ

の精神的配慮は行われているが、子どもの発達へのICや介入は不十分であることが示唆された。

発作の治療について納得していない母親2事例（ともに5か月）を対象に、Oremのセルフケア不足理

論による分析の上で、Oremの理論モデルにより子どもの成長発達を中心とした日常生活の過ごし方・

サポートシステムについて看護介入を行った。2事例ともに離乳食が進み体重増加がみられ、事例A

は嫌がらずに抱かれるようになり、事例Bは笑いかけや寝返りができるようになった。2事例ともに

望ましい方向に向かい、母親もようやく療育・子育てに安心感を持ち前向きになることができた。この

看護介入結果から、点頭てんかん児の発達を促す療養環境と母親および家族へのヘルスケアのためのア

セスメントモデルの開発を検討した。

［＝＝］：文献研究 〔＝コ，事前研究

図1．研究の経過
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図3．付き添い者の入浴状況

図5．宿泊施設の希望

図4．付き添い者の寝具

図6．付き添い者の役割

圖



心 図7．入院する子どもの日課表
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図9．発作の観察方法

図8。病状・個に適応した日課表の作成

図10，小児神経専門医の有無別にみた発作観察方法
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図11．てんかん専門認定医師の有無別にみた

　　　発作観察方法

図13．インフォームド・コンセントの内容

図12．医師が保護者に行う

　　　インフォームド・コンセント

図14．インフォームド・コンセントの対象
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図15．治療方針決定情報

図17．在宅療養に向けた保健指導をしているか？

図16．非発作時の看護状況

てんかん協釜や覗の塞昭プ「

　N＝99
同し品鰻との14糊づくり

　　N≦99

リハピ81　　　　　N＝99

n賜漏鼻　　　　 t＃99

畷．引　　　　　　卜r99

｝畳菅ゑ贋　　　　　ttee

「

　

　1

BL－＿
）52 788

、12 78ら ＝コ上
コ33 6G　7

遭、， 弱

3零4 ］16
．．」

6
－1『’　 @　　薔4一二二二二二二」

＝⊥ ＿＿♂

　　　　　　　　　　鷹劃

？o　　　　⑳　　　　的　　　　幼　　　　t・川％

図18．在宅療養に向けた保健指導内容



刈 図19．退院指導をしていますか？ 図20．退院指導内容



co
図21．3・4か月健康診査で首の坐りの
　　　遅い子どもの事後指導方法

図23．情報数

図22．提供できる情報を持っているか？

図24．事後指導における保健師の対応状況
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表1 てんかんの発症率

年 研究者 調査方法 対象 発症率

濯984 熊代ら 疫学的調査 全年齢
51人／1000人
@（0．51％）

大田原

r輔
疫学的研究 10歳未満の小児

35人／平均1000人
@　（0．35％）

1975 アメリカ
8．2人／1000人

@（0．8296）

イギリス
6，2人／1000人
@（0．62％）

北欧・

Vンガ
|ール

4．8～4．9人／1000人

@（0．48～0．49％）

文献1）2）3）4）5）より、大西が作成

13
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表2．てんかんにおけるわが国・外国別にみたおよび文献数・症例数の比較

1970　～1979 1980　～1989 1990　～1999 2000　～2004 不明 計
日本 外国 日本 外国 日本 外国 日本 外国 日本 外国 日本 外国

原
著 疫学

文献数

ﾇ例数
1
3
0

1
3
0医学

文献数

ﾇ例数 1
8

　3
Q00

　4
Q08

量

文献数

ﾇ例数
｛ 　壌

Q51
曾 　7
Q49 4

2

　8
T00

小計
文献数 2 7 7 9

旺例数 9
　1
Q51 231 249 240

疫学
文献数

ﾇ例数 1
2

1
2

症
例
報
告 医学

文献数

ﾇ例数 1
1

8
穏

9
1
2嚢

文献数

ﾇ例数
　1
P45 4

4

12

｣2
釜 111

文献数 1 5 12 30 48
小計

正例 145 5 12 47 2◎9

会
議
録
疫学
文献

ﾇ例数 1
2

1
2医学

文献数

ﾇ例数
25

V03
29

S84
　54
P187

看護
文献数

ﾇ例数
璽
5
7

22
S78

28
S02

5玉

X37

小計
文献数 1 47 58 106
正例 57 1181 888 2126

解
説 疫学

文献数

ﾇ例数 3
0
1
0

◎
0 4
0医学

文献数

ﾇ例数 4
0
1
0

13

O 9
0

17

O

10

O

§

文献数

ﾇ例数 8
0
2
0

19

O 5
0

27
O 7
0小計 文献数 12 6 32 15 44 21

例 0 ◎ 0 0 0 0

文 1 6 73 7 127 22 207 29
計 例 145 62 1202 251 1166 249 2575 500
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表3． 点頭てんかんにおけるわが国・外国別にみたおよび文献数・症例数の比較

1970　～1979 1980　～1989 1990　～1999 2000　～2004 不明 年代区別不能 計
日本 外国 日本 外国 日本 外国 日本 外国 日本 外国 日本 外国 日本 外国

原
著 疫学

文　数

ﾇ例数

医学
文献数

ﾇ例数
3
4
6

　　5
s明 0

9

　0
Q43

　8
Q98

蓉

文献数
ﾇ例数

8 831 　5
W39

小計
文献数 3 5 5 0 8
例数 46 0 839 9

　0
Q43 298

　5
W39

症
例
報
告

疫学
文　数

ﾇ例数

医学
文献数

ﾇ例数
9 　12

s明
41 31 8 12

S2
41

ξ

文献数

ﾇ例数 2
2

1
｛ 2

5
3
3
2
5小計 文献数

2 1 12 5 0 0 15 5
曝 2 4 0 45 33 6 45 45

会
議
録
疫学

文症例数

医学
文献数
ﾇ例数

↓ 54
V2

　87
s明

　2
T14
　0
P455

　0
T14

142
Q048

　2
T14

看護 文献数
ﾇ例数 2

2
2
2小計

文献数 1 54 89 2 0 0 144 2
例 7 72 2 514 1455 514 2050 514

解
説 疫学

文献数

ﾇ例数 1
0

1
0医学

文献数

ﾇ例数 2
0

る 3
0

2
0

3
◎

蕃

文献数
ﾇ例数 2

0
2
0小計

文献数 2 1 6 2 6
旺例 0 0 0 0 0

計
文 3 60 1 で06 18 0 0 169 18
正1 9 122 0 2 1393 1497 763 2393 1398



4．年代協にみたてんかんと点顛てんかんの文献による署　　況の比較

年代 てんかん 簸てんかん

1970～1979
非 ○パンフレット活用による発作時および日常生活上の注意　項

1980～1989
非 ・乳幼児の母親のてんかんへの意織および発病時と現在のてんかんに対する意謙の変化 母親の不安への対処

発 G家族療法を活湧した家窪内暴力を呈する！絶への援助

作 O就学を目的とした看護遥程を活用した舜への看護

時 ○発達過程からみた患者行動の理解
てんかん合　妊婦の分娩と入院申からの資児に対する継　看

Igge～緯§9 発 ・てんかん看護窪の開発
璽攣発窪を起こす患i尼的ケア

・てんかん蓄護における観察方法
・　・　出　　　1るてんかん　　の　　～　　への　プロー　～

非
発

・エゴグラムを活用した患者と象族関係へのかかわり
E転倒する発作を持った患者の肥満の解演を遵じた生活範圏拡大の讐護

作 ・母親捲導の方向性の検酎
時 ・退院指導の検討

の ・看護婦による効果的な患者学習会への取り絹み

看 械人演棟における薬の自己管理への媛助

護 ・母親の精神的負担と背景要園・肥満の解消を通じて生活範圏の拡大を函った事例報告

・璽症心身障害児へのブームメント教育法による感覚刺激効果

・情報剛紙を活用した患者への服薬指導

・禁煙撫導
・新生児難治性痙繊の患児の一般的な看護の実際
E急性腿症により痙雛発作を趨こした幼児期・学童期の患児の一般的な看護の実際（2）

E痙攣量積によ琴鐘害を持つ晃の受容に薄する母親・家躾幽係への援助
Eてんかん発作に疑似発作を併有する患唇への署護は、患考に録して遥保護・遍干
ﾂとなりやすい親の特性の教育的なかかわりを患者や母親が所属する学校地域に

働きかける必要がある。
・疑似発作を併せ持つ患者の看護・母親を支援するためには、想人闘係や母親を域9圏む諸要因および観人的要麹

駕勢潔醗讃総塾藩醗薯菱気間縣を円滑・す欄
・家庭復帰の成功のための医療福祉社会資源の活用
・てんかん小愛病棟にお1ラる母観を支えるための援助
E難治てんかんを併せ持つ知的発達レベルが1歳未満の乳幼児に対する療育指導は
治療効県と共に効果が得られやすい。・患者の就労への勧機付けとしてのナイトホスピタル

揩ﾄんかん児と低身長各々中学生33名を比較したポデイイメージ
E磐来の鎚遷室におげる患者への慧謙的な声か縫の試みによる援助
n垂篤な呼吸障害を合併する患者へのレスピレーター使用前後の対比した援助
對ｭ作篇ントロール困難な児に対する安全を考慮した自然な理境への関わり

0無呼級発窪をもつ甕の外泊への援助
實ﾟ干渉な親の瀦わ弓を通した思春期にある児への家族援助
nトラベルビーの人間関係を用いた人間関係形成への関わり
○触　激活用した反応の乏しい児への関わり

2000～2004 発 ・発作騰発因子の分析と看護ケアの改暮

修
時
の
讐
護

・醇畷鋒害のある救急猿入男の継続考護
E硬膜下電極抜去述に耐えられるためのストレス軽減や忍耐力σ）サポート

n全身の不随意運勤が激しいの患者への一般的な讐護の実際
尅ﾚ崎病の発熱により講発されたてんかん波をみとめた患児の智護と母親の受容

n痙攣を弾った急牲胃編炎の事携を遜した一殻的饗護
E不随運動のある患者に対する看護用具の工夫による患者の身体損傷や舎併症および

事故予防の効果・個々の発作のイメージがつきやすいデータベース表の作成

・患者の側頭葉切術後就労に向けての署護援助

E正しい綴薬をするための灘糊生活習爆碗膳への鮨導
・長期入院の実態調査・発作のため入院を繰り返す不安の強い母親への在宅吸引指導を通して学んだ個別指

導の重要性・面談を通した家族が痙攣への対処行勤および日常生活上の簡題を把提し、

葬
発
作
時

・1歳以下の児への発達援助を通した母親　導・長期砺離・掩來を必要とされた患者様の翻放に病1ナての敢9継み・自傷行為のあるてんかん性縮神病と看護師の交換臼記を通した継続的な関わりが

M頼関係へとつながり、患者の自傷行為が減少した。・癖掠内のトラブルを対人弱孫の把握する機会と捉え、患者の行勤や認識の変容を

・子’の療　・　活　況と
Tポート体弱の実態調査・障害児の家族との協働に

?ｯた研究的アプローチ

の
雪
護

優す響護撮豹・患者が起こしたトラブルの実態を踏まえた看護援助技術が今後の課題である。

E現行の母親学級の効果や問題の把握から退院後の継続指導の必要性
E術前の患者の不安を引き出すためのパンフレットやリーフレトの活用
Eてんかんを合鱗した低酸秦脳症患児の荏宅医療への獄験的外泊等移行の支援
・療育磁にお｛する医療機闘・保護者との達携を遜した児への瀦わ攣

E呼吸障智を伴った痩攣で入院した児の不安が多い母親・家族援助
・保護者の悩み・心配事の実態調査・家族の変｛ヒや子ども｛簿成長に穀疹できない母親の養霧態度

E術後ナイトホスピタルの経駿による就労に向けた看護援助
n両親がいない高齢祖父母に養育されている長期入所を必要とする児の家族への援助
nセルフヘルプグループを活用した在宅人工呼吸器療法への撰助
E術後てんかん患餐に対して社会生活技能評価スケール表を用いた指導を通した対象の

pたいこと3を死濾した奨体的な進踏をめざした社会復彌への雛助
E術後患者の患者自身の主体性を重視した社会復帰準備への支援
E術後家庭の問題がある患者への社会資源活用による家庭復帰の成功に対する支援
E衛後の就労の有無溺からみた衛後就労に向げた讐護援助の検討
E反社会凶行動を倖う患者への心理釣脅乗をとらえた社会復掃の試み

◎てんかんを持つ児とない児の母親の養育態度
n衝動行為を繰り返す児対する治療的コミュニケーションを活用したケアとアブローチ

寥注Nな側面を成長させていくための「取り組み」の意識かに向けた事例の展開

0行動よの鶴題を持つ晃への学校生活への醒わ捗
○自傷行為が激しい売への揮舗時間を減らす試み
O患者自身が選択した活動することによる効果
n改良抑制帯による激しい悶題行動のある患者のスムーズなケア
寶瘧Q児の学校教育に薄する饗護者の医療・教霧のコーディネーター的役割

O病棟における患者間の関係づくりへの鴛護介入
寃Oループホーム入居に向けての基本的生活習慣の拡大への援助
實ﾆ旗用の情報収集用紙を活用した家族面接を賦みた家族看護
○儀発作のある患考の背景を配慮した苅処機制
O長鶏入院の簿雷泥をもっ恐競と医療考との思いのずれに薄する看護考の穀慈

○患者自身で心身をコントロールしていくための支援
尢ｼ親の気持ちの変化を重視したことによる重症心身障害児の在宅療養への支援

O抵酸素繊症患晃への夜宅医療移得への援塾
搗ｼの慢性疾　児とてんかん児の璽春期のボディーイメージに　する心理的特徴

注、脱発簡碗嵐非・擬働、非発㈱碗護　遡◎・原甜文ゆ・症例報告・臨難噸演鼠会瀬・なお・解説は省臥た・
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障害児の又谷を困　とした母 フィンク之危　モテ’ルを活 二分脊椎児の口知を又けた母 二分“　児の口 フィンク之巳　モデルで母　の心理”　を系ソ・
への精神的援助一フィンク之危機モデル 用しにた出生直後の が在るがままの児を受容できる 知を受けた母親 ・理論的に分析し、適切な病状の説明の時期
による心理分析を試みて一 急性期障害児の受容 ようにフィンク之危機モデルを活用 や看護援助の方向性は見出せた。しかし、防
半田美友紀：第31回小児看護i論 困難な母親への適切 し、母親の危機段階を査定しな 御的退行と承認の段階の査定が困難iであり、

な看護介入の方法の がら、看護援助を行い、客観的 医療者間の危機段階之分析能力を高める必要
文集、1999 明確化 視点で母親の心理を分析した。 と母親が危機を乗り越えるためにはキーパー

ソンの　　が　　で　　こ　が示瞼　　一
発’障著児の　への看言市の関
墲阨

看言の関わりについ
ﾄ

　例を通しての昭児を対　とす
驛Aセスメント外来での親との

2、6～7か月、5
ﾎ2か月の精神遅

　は発’状況の正　よ診断と障吾は少しでも軽く、療育情報は少しでも多く手に入れたい

桐ヶ谷紀代美：埼玉小児医療 面接と多職種間でのカンファレ 滞の児の母親3名 子育てや家庭環境に注意される心配等の気持
センター医学誌、16（2）、1999． ンスを振り返りことによる検討 ちをもっている。このような複雑な思いを抱

いている親が医療者の助言を受け入れられる
母 のは、親の気持ちを分かってもらえたと感じ
親 る事が大切である。看護者は、親の立場に立
の った共感的態度と親の話すままを受け止めて
障 こ　が・’　　　　い
害 トウレッド旺戻群心児の母　へ 入院による一、・母子分　を 心児の　　・発月チック・運　チックよど
児 の援助 行い、患児の症状緩和、母親の の症状悪化は母親の過干渉によることが多
の 内山満子、黒石幸子、大館康子 休息・不安の除去・疾患の理解 く、母親の子どもの受容から母子関係をはじ
受 村部真一、他：小児看護，20G2＞ を図るとともに、地元通学を目 め、医療機関・学校関係の円滑化を図ること
容 指し「交換日誌」を用いて母親 で改善できた。患児の援助には、家族の援助
：16324638，1997 中心に関係機関との連携をもっ と共に患児を申心とした家族区・学校・病院

た の津　が　　　・　　こ　が示唆　　　こ

超低出生　重児の母　に対　る 500g未　の超｛，出生　重児 父　ノートを　心に壬一か　出　・退院まで
援助 も救命を拒否した母親に児の受 の母親の気持ちを振り返り、児の受容する父
大島ゆかり、濱田羊奈、大賀聡 容が可能になるように、プライマリ 親の気持ちと元看護師である母親が困難を乗
子、山崎不二子：小児看護，20 サースとの交換ノートを用いて母 り越えてきた児の生命力・回復力に母親の心
（12）：1599－1607」997 親の心理を明確にし、適切な対 が動かされ、児の受容に至ったと考察してい

処がとれる。 る。しかし、児の将来の障害発生に対する不
｛こつい　　　　一　　　　こ　壽　　い　レ

障　児の母　の　目裟谷　ロセ 成長発’過程の途 児の就学削半年から、’学後まで 1　3か月原発 母　が児の障　の又谷から　目に’える　ロ
スー1歳5か月で重度障害を発症 で障害をもった事例 の10か月の間に、母児の生活 性肺高血圧症と セスであり、何もできず寝ているだけの児に
した事例に母親の養育体験から の母親の養育プロセ 場面参加観察と養育への半構成 診断、1歳5か 対して訓練のみの「無我夢中な生活」であっ
一 スを母親の養育体験 的面接。参加観察は、1～2か月 月発作のよる心 たが、通園施設の児への細かな発見や「児を
濱田裕子：日本小児看護学会 から明らかにする。 に一度、自宅や通所施設・養護 停止・脳虚血状 ひとりの人間として尊重する」先生との出会
誌、10（2）？、2000。 学校等の生活の実際を観察し 態より重度重複 いから「児を育てる楽しみ」を認識し、「個

た。面接は自宅で就学の1週間 障害となった児 としての児」を受け止めることができた。そ
前と就学後5か月の2回で、面 の母親 のプロセスには、親の、障害児の受容、児の
接内容は障害発症から今までの 可能性・個性・発達の認識、親の養育体験に
養育・生活入学膳の母親の気持 あわせた親の求める援助が重要である。
ち、就学後の具体的な母子の生
活の変化と通学し始めての気持
心に　　　ル“　つ炉
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こ 蚕 糸　　訟
閉狂児Aの母　が障著児の Aの　閉・頃向に戸 Aの月児に対して　いた思い 　　　一P・6　診で 母　が障皆児の母　であることを目疋　るま
母親であることに肯定的な意味 惑う母親が「Aの母 の変遷のインタビューから逐語 閉傾向で保健所 でに経た思いの変遷は、f不安」、「闘争」、「
を見出すまでの心の軌跡
R崎せっ子、鎌倉（）子

親で良かった」と思
ｦるようになった、

録の作成による内容分析母親 の経過観察、2
ﾎ8か月より通

命への順応」、「障害の理解と救命への追求」「最適環境の追求」、「自己肯定」であった。

何が成長させたのか 園施設入園し6 この過程に、母親の日常的な出来事、家庭外
を明らかにする。 歳に至るまでの の交流、母親の内発力が影響しており、時宣

Aのミ 佃た’口の・”・の　　　が示瞼　　’
就学剛の玄児をもつ母　のスト 行研　（1980年代） 問紙法：　　・　寸5　の 統己保円・　目 行研冗との比　において、障　藁児　では、
レー統合保育・教育を受けてい や双子との比較して 身障害児を持つ母親のストレス を受けている 16下位尺度中9下位尺度で軽減したが、普
る障害幼児について一 ストレス構成因子間 尺度」 4～6歳の障害幼 健常幼児群では、ほぼ全下位尺度で増加を認

の差の検討 面接法 児・健常児をも め、また16尺度間では7下位尺度で二群と
つ母親100名 の有意差は見られず、社会的要因から健常児

母 をもつ母親も障害幼児を持つ母親と同様な子
親 育てについての不安・ストレスを抱いてい
の た。双子における二群の相違は障害児に対す
障 るストレスが健常児より大きく上回ってい
害 た。今後、母親のストレスが軽減されるよう
児 に障害児の機能発達面、母親への指導、地域
の 社会への働きかけが重要であることが示唆さ

一
受 た

容 閉圧児の母・の障著受谷と人 閉匠児の母　の YMCA系の体　　　　障苦児ク 閉圧’　　閉 診断を又けた頃の母・は、　夢吊にショッ
格変容過程に関する研究（その 活実態と生活意識を ラス）に通う自閉症児とその他の 症児を持つ母親 ク
1）一自閉症児の母親の特徴一 調べ、自閉症児の母 障害をもつ母親への質問紙調査 16名 を受けた」から「ピンとこない」「ショック
鈴木乙史、江本美也子：母子研 親の特徴の明確化 子どもの障害診断場所は自己記 その他群：ダウ ではない」と様々であり、児の障害の程度に
究、6、48－53、1皿 入、回答は子どもが体操をして ン症候群、脳性 よって相違がみられた。また、診断を受けて

｝ いる間に別室で実施し、その場 麻痺、精神薄弱 から後の気持ちの安定性に関しては、その他
で回収した。 児を持っ母親 群に比べて強い不安を受けていた。自責の念

12名 や児への接し方・就学への不安をもってい
た。少数であるが障害のある児を直視できず
“” @　　　し、し、カ〉　　っ　　レ、　　ミ　　カヨレ、　一

障著を、ち退院する子どもの母 入院中における障 子どもの’丙気の理琴がある入院 過去1年間に小児 母　の気・　は、入院　の子どもの柄気につ
親の気持ち をもつ子どもの退院 中の母親の気持ち、退院の決定 病棟を退院した、 いて前向きな気持ちと同様ネガティブな気持
本田景子、杉本祥子、木村佳子、 決定時の母親の退院 対する項目、退院後の生活に 3歳以下の障害を も多く、自己成長を感じていた。退院後も
砂流信子、今井　恵：第27回 後の生活への気持ち 関する項目で作成された独自の もつ子どもの母親 継続した治療・必要が必要であることに意欲
小児看護，136～139，1996． の明確化 質問紙調査。 30名 な姿勢が多かったが、一部に「こんな状態

で退院するのは困るという意見もあった。退
院許可が出たときは「嬉しかった」等、前向
きであったがこの状態で退院できるのかとい
う不安もあった。退院後の生活では、良かっ
たという気持ちが多く、逆に不安や悲しいな
どの気持ちがあり、協力者としては夫・実家
の家族であった。退院に向けての援助は、母
親が自信を持って育児に取り組める援助が必
“　　　目　・こ　ミ　への　△か主　・
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知識の提ハ、同じ障害をもつ母　とのコミュ
立の　　生　示してい

心　障告児をもつ母　のストレ ストレス尺　」の 笈知県下の学湖l」の障告塗児 笈知県下の学溺 ストレス因子は、家族外の人間関係　障轡
スについて一ストレスの構造一 構造の因子分析を用 の母親646名を対象に、ストレ 前の障害幼児の 児への偏見・差別）、障害児の問題行動（自
障 植村勝彦、新美明夫：特殊教育 いた因子構造レベル ス尺度とストレス因子の背景要 母親646名 閉症・中度の障害）、障害児の発達の現状及
害 学研究、18（4）、59－69，198玉． での明確化およびス 因を探るための説明変数からな び将来に対する不安（障害児の年齢、障害の
児 トレス因子を規定し る質問票調査を行って得られた 種類、過去1年間に経験したクライシスの解
の ている背景要因を数 データを因子分析行った。 決状況）、障害児を通り巻く夫師関係（生活
母 量化Hを用いて明ら 満足感、障害児の親の集まりへの参加態度、
親 かにする。 生活の目的意識、地域社会に対する態度類型
の 日常生活における自己実現阻害、老親の存在
ス （生活満足、居住環境、障害児の親の集まり
ト への参加態度、肢体不自由児の程度、障害の
レ ’　で　った
ス 一目．問に通う発’一障告児を 僚目期間に通う発 THIを中心と　る　記エ　問紙 ．、臼“ ﾖに1～ 障告児の母　では　　Pうつ杢　と　　活　　IJ
と もつ母親のメンタルヘルス 達障害児をもつ母親 調査n 2回／週通って 性」の尺度得点が、全年齢や家族の協力や夫
そ 竹内紀子：小児保健研，59（D の主観的健康状態と いる障害児をも の支援が「とてもある」と答えた群で高かっ
の 、89－95，2000． 社会的支援の度合い つ母親178人 た。また、児の障害が「母親のせい」「自分
背 の把握し、母親自身 のせい」と言われた群が「抑うつ性」が高か
景 へのより充実したサ った。療行くの担い手として母親に心身とも

ポート方法の検討 に負担がかかっており、家族や地域・学校、
医療機関等が個々の障害に対する正しい理解
こ　　　　乙　の’車　が，’、

障吾児を月てる母　のストレ 障苦児と健常児の ・　人・背景要因 験’は笈　県 障著児を、つ母　は健吊児を　つ母一に比べ
スと家族機能 家族の凝集性・適応 ・家族機能は、Ols◎n，D．H，が作 下の養護学校小 すべてのストレス項目で有意に高かった。高
田中正博：特殊教育学研究、 性の2次元からなる 成したFACES　H・IIIを西出2） 学部、中学部の ストレスを示す障害児の母親では「充実した
34（3）、23－32，董996． 家族機能の比較およ や貞木・（　）野・岡田3）が翻 家族229名 家族の連帯感」が有意に低かったのに対し、

び、障害児を育てる 訳・修正した凝集性尺度茎4項 （母親・父親） その家族の父親では有意に高かった。従って
母親のストレス軽減 目、適応性尺度の8項目6段階 対照群：名古屋 父親と母親の間で家族句認知の葛藤にっいて
のために、家族機能 尺度 市内の公立小学 考慮しなければならない。
と母親のストレスと ・母親のストレス1稲波・小倉 校に在籍する児
の関係を健常児の母 ・西（1980）4｝ 童をもつ家族
親と比較し明らかに のQRS日本語版を参考にした 239名（母親・

・’

A　ナエ　　10エ κ、

心　障告児をもつ母　のスト 心　障皆児をもつ母 1．　構’・面　法によるイタ ・就学削の妬児 646のテータに　ついて判別分　　によって
レスについて 親のストレス尺度の ビュー、逐語録による項目作成 含む障害児を持つ 検討した結果、25下位尺度、115項目で尺度
新美明夫、植村勝彦：特殊教育 構成の妥当性と今後 2．前期の作業で得た項目によ 母親至5名 が構成され、ある程度暫定的に妥当性がある
学研究、18（2）、18－33，1980． 課題 質問紙調査において、各項目 障害児福祉業 結果であった。すなわち、障害児の母親の

の内容的妥当性、項目表現の変 従事者への質問 が健常児の母親よりステレスが高かった。他
更、遺漏部分の指摘の依頼 郵送調査 科kったクライシスの未解決群と未経験者と
3。1．2．の調査資料から新 の比較で25尺度中23度に有意差を得た。有
たな項目の作成の追加ととも 意差のみられない尺度は、障害児の問題行動
こ　　　　の一“一　　参　　こ頂 ア　　　　の“　　が　，　　のス　レス
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目の作’・追口 《児の障吾に’・　に関係しており、比　　…
4，3．から29下位尺度、合 化しにくいものである。このことは、障害幼

母 計164項目に整理された暫定尺 児を持っ家族の問題解決の困難さを示してい
親 度の構成 る。また、夫師の離婚、母親自身の病気、生
へ 活保護の受給などは暫定尺度として加えず、
の 1の　占か　の　、が”、で
看 重正脳性　　児の早期，、目にお 院　、外 少～外こ訓、まで言画・よ　　学醤を行 1　9か月の　児 児の外・U　を通して、児がよく　うように
護 ける看護師の役割を考える（そ い、母親が過程で不安なく保育ができ、脳性麻痺児の 痙直性四肢麻痺の なった情緒発達がは火屋への母性愛を育て、
師 の2） 療育意識をさらに高め、 愛情深く療行くができるよう 脳性麻痺児の母親 体験学習を繰り返す中で母子相互関係が築か
の 成田明子、門屋繁子、関百合子、 にする。 れ、家庭療育への橋かかりができた。今後の
役 小橋川友子、奈須野希以子：第 課題として、母親が児の育児に追われるのみ
割 14回小児看護、200～206，1983． ではなく、夫師の役割につても話し合い、児

を中心にして助け合う環境づくりが必要であ
る。また、小児科、小児神経科フォロー、小
児リハへの通院、社会福祉アプローチ、継続
看護へとトータルチームアプローチの拡大が
A∠｛ ﾌ書　　で

障皆児をもっ両　への退院鷺 過去3回入退院を り返し、その　　臣を行ってい 1、4か月の　児 呼吸不　で．、心入院となったのが母　過
一両親との関わりから学んだこ たが、今回の4回園の入院で児の受け入れがない事実 生下時より多発性 による事故ということから、早期にMSWの
と一 を把握したことから、 母親中心に段階を踏まえて行っ 奇形を持つ児の母 動により情報収集に努め、家族背景や性格上
片岡ユウ子、山本夏美、港屋敦子 た退院指導の検討 親 の問題が明確になり、個別面談を持つ方向へ

第　15回小児看護、 と展開できた結果、両親の素直な話を受け入
260－262，1984． れることで病院・看護者が頼れるものとして

受け入れられ、退院後も電話で相談するなど
財云紹への’ ｪ欝”

障岩をもったまま退院　る小児 柄気により障皆を残した小児が退院 る祭、半母子同 ’NICUに入所して 入院中からの児の又谷に向けての関わりと両
の母親への指導一経管栄養を必 室制、母の一泊入院、 紙の試験外泊を通して指導計画 いた経管栄養が必 親と医療者との信頼関係を基盤に、退院指導
要としながら家庭復帰した3事 を計画的に行い、無事家庭復帰につなげることができ 要な脳性麻痺時の の際には両親相互の信頼度、経済的問題、協
例を通して一 た3事例の退院指導の在り方の検討 3人の母親 力者の有無などを把握したうえで指導を勧め
滝沢たい子、永江咲子、土倉弘 ていく必要がある。なお、時には強引に指導
子、佐藤紀子：第16回小児看護、 を勧めることで両親の気持ちを児の方へ引き
53～5rl985 つ1　こ　が　・　一
母・一の不女　出への謁助 母子保健活　にお Beckwith－Wiedemann匠候’ eckwith－Wiedema 入院　　外来において不女げで可の雪えも
一退院後の家庭訪問を実施して ● な

一原口千代美、古賀綾子、原棋し 簡症候群・肺動 った母親であったが、家庭訪問によって授
つか、緒方きよみ：第20回小 る不安を持つ母親の 肺動脈狭窄症、肺炎で出生直後 狭窄症、肺炎で の方法、児・疾患・将来・家庭への不安が
看護、88～90，1989． 理的・社会的背景 からNICUに4か月入院中およ 出生直後から 相互に関連して強い不安等の母親の考え方や

の把握と適切な援助 び退院後に児・母親と関わった NICUに4か月入 理状態が表出され、訪問後の電話相談もみ
よび保健師の役割 記録を元に、児の状態・母親の 院中および退院後 られた。家庭訪問の効果は、場所がリラック
の検討 反応を主に再構成し、検討・考 の児よその母親 スできる自宅、時間的ゆとり、入院中からの

察した。 継続な関わりによる信頼関係の確立、家庭環
境に即した具体的な指導によるものと考えら
れた。病児と持っ母親と接する事が多い看護
がミ　の＼串　　　　　　　の・｛　・ミ　が
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　出できるような環児をつくり、対’こ、るが　　　・

長期入院野障害児を・つ家族の 長期入院の障吾児が退院を許可され、退院できるケー 5～！7　、までの土 退院できるケースは、　　・対処行動がとれ
退院過程における対処行動と家
ｰ資源患者

スと退院できないケースの退院時の家族の対処行動と
ﾆ族資源を比較することにより、退院に影響する要因

会的自立の可能な
瘧Q児で、退院許

ており、家族内に中心的役割を果たす人と家
ｰ内の協力関係が豊かな家族機能を持ってい

白土陽子、外山和子：第23回小 を明らかにする。 可のある入院中の た。退院できないケースは、家族資源に乏し
児看護、17～19、1992． 9例と同条件で3 く、消極的・回避的対処行動をとる傾向にあ
在 ヶ月前に退院して った。退院に影響する要因は、家族内の中心
宅 いる7例養育者） 的役割をする人と協力関係の家族資源が必要
療 で　’い　　・几た　が　　　・こ・
養 障告をもつ長期入院の退院に向 例を通して、障告を ・つ長期入院児の　毛ケアを確 骨　形’旺、 早　児をもった古歯と又谷へのかかわりから
に けての援助一家族の持つ問題に 立するための看護の視点の明確化 気不全、水痘症を 退院に向けて日常的な療育への指導、家族の
向 社会資源を活用し在宅ケアを可 持っ1歳5か月の 抱える問題に積極的に関与し、家族の支えと
け 能にした事例を通して一 男児の母親 なること重要である。
た 片岡久美子、山下八重子：第
看 23　臼ノ＼奮E…　’著　　36－38199つ
護 障皆児の　　能力を引き出て、 2人の児の障皆児の 土既力を引き出ていくための“ 脳性　’、精　遅 豆期、法で　例の行㍗サインへの　言　の
の いくための援助一を用いて一 助方法として、ブリーフセラピーの方法が有効である 滞、てんかん、の 気づきと具体的な関わりでで自らの車椅子を
役 坂本富子：第30回小児看護、 か、明らかにする。 13・14歳の児 操作する引き出す潜在能力や排泄の自覚と快
励 割 9－1し1999． 感を認知することができ排泄行為が可能とな
一 つ　’

在宅重圧心　障害児（者　を家 ・サービスメニュ・一 通園に対する要望や　宅生活を 通園利用　　58名 現状の通園サービスへの満足　は9。似上を
族、地域と共に支える重症心身 の適合性の確認 するうえでの問題点等の質問紙 の家族 占め、医療・看護・訓練・保育が有機的に提
障害児施設としての役割を再確 ・より地域のニーズ 調査 供されている通園プログラむが支持されてお
認し、期待される在宅支援のサ にあったサービスの り、通園の利用目的としては一施設で診療・
一ビスメニュー調査および歩行 調査 リハビリ・保育的活動の期待が高い。また、
性を探る ・通園事業を含む在 集団を通しての成長発達の場、生活リズムを
高野祥子、奈良場美奈子、近藤 宅支援施策の参考 整える場、社会生活の場として通園の期待す
勉、熊倉直美、他：日本重症心身 る効果として重要な意義があった。さらに、
障害児学会誌25（1）、70～76，2000． 親の持つ多様で共通性のある問題・不安に対

し、積極的な交流・懇談・研修の場として提
供することが重要である。短期入所は親の休
養の場としての利用価値が高く、重症児にと
安心して利用できる施設としての受け入れ態
の　　　が”、　・

障告を弓・つ子どもの母　の土宅 小児の　毛ケアとそ ・早著を、つ子どもの母　の 障皆を、っ子ども 巳　因子には、児の　毛ケアへの不女、フ1言
ケアに影響する因子一多要因モ の看護についての示 在宅ケアに影響する因を多要因 の在宅ケアを行っ 負担、社会資源の不備、抵抗因子には父母間
デルを用いた分析一 唆を得る モデルを用いて分析する。 ている母親3名 での介護協力、また家族資源のようなどちら
井本安紀、山内かずよ、輝本雅 半構成的面接によるインタビュ ともなりうる因子が存在する。これらの危険
子、山中久美子：第31回小児看 一・ ｻ在までの経過、介護内容、 因子は相互に作用している。時間の経過によ
護、27～29，2000． 家族の生活状況、在宅ケアにっ

｢て困難な点
り因子の影響力は変化する場合がある。障害
�揩ﾂ子どもの在宅ケアを行う母親への支援

・Wallander　5｝と足立6）の多要 はこれらの因子を機能させことが重要である
　｝一臼“
a@　ノレ
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3）貞木隆志、高野　潤、岡田弘司：家族機能と精神的健康、心理臨床学研究、IO（2）、74－79，1992．
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表6．てんかん専門医療機関におけるてんかん患者への看護の実際

1．てんかんをもつ患者への看護

1．治療・処置介助：筋肉注射の施行、持続点滴の管理、内服の指導

　　内服の指導では、朝・夕食前に飲むように指導。拒薬患者については、服薬介助を行う。

　特に保育園や学校に通っている子どもに対しては、主冶医から母親に対して十分なICが

　行われる。

2．発作の看護
　1）発作の観察：指導して母親にメモをさせている。経過表に経時的に記録をする。

　2）ビデオ撮影をしておき、母親の相談の際、資料として使って説明する。

3）ナースコールがあれば一緒に母親と観察して、指導する。

3．母親・家族の考え方に対するケア

　　　にごに来たら治る］：完全な発作消失は困難であることを理解してもらう。

［治るまでここから帰らない】：発作が安定し、帰宅できるようになるのは約半年間で

あり、入院期間の目安である。

皿．日常生活援助

1．授乳・食事：介助

　　　　　授乳については、ミルクは母親自身が作る。

　　　　　食事の形態は、ナースが主治医に連絡をした後、主治医が栄養室に連絡する。

　　　　　付き添う母親の食事は、事前に依頼すればいっしょに配膳される。

2．排泄：ほとんど乳幼児なので、オムツ使用、母親が介助している。躾等は母親任せにして

　　　いる。
3．清潔：入浴は母親が子どもと一緒に入って、子どもが入浴するのを介助し、湯船に謝って

　　落ちないか等を看護者が見張っている。

4．遊び：学習室、プレイルームがあるが、単独で使用する際、発作があった場合の対処がで

きないため制限している。

皿．看護の実際

1．原則

　　付き添い

2，看護の実際

　　（ア）服薬指導：定期服薬

　　（イ）昼夜逆転するため、日中の覚醒への援助

　　　　母親は起こすことで発作への不安があり、そっとしておくことが多い。

　　　　　1～2回／一日の発作は当たり前

　　（ウ）同時に発作コントロール

　　（エ）発育への援助：PT、保育士への申し送り

　　（オ）母親の感情を受け入れる：話を聞く、必要に応じて母子分離。

　　（カ）子どもの発達の改善と発作のコントロールを目的に他の医療機関からの再入院のケ

一スが多い。

（Sてんかん専門病院の三病棟の看護師長より、研究者が聞き取り調査を実施し、作成した）
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表7．対象の医療状況

項目 ％

門 3 2．5

小児病院 11 9．0

一般病院 17 13．9

医療機関 総合病院 70 57．4

大学病院 20 16．4

不明 1 0．8

言 122 董00

る 110 90．2 ％

無し 繋 9．0 一　内科　棟 2 18．2

精神科病棟 7 63．6

混合病棟 1 9コ

小児病棟 てんかん専門病院 1 9」

言 1曝 100

不明 1 0．8

122 100

チームナーシンク 58 47．5

プライマリーナーシング 17 13．9

受持制 18 噴4．8

看護方式 モジュラーナーシング 13 10．7

固定チームナーシング 12 9．8

不明 4 3．3

言 董22 蚕◎◎

間1限　り 44 36．1

時間制限無し 21 17．2

時間・年齢制限有り 36 29．5

面会状況 年齢制限有り 15 12．3

家族制限無し 5 4」

不明 1 0．8

言 122 100

り 104 85．2

付き添いの

@必要性

無し

ｻの他
s明

15

Q
1

12．3
P
：
ζ

言 122 100

でる 21 17．2

付き添いの できない 84 68．9

食事準備 不明 17 13．9

言 璽22 壌00

兀設内で子どと別 10 8．2

病棟外で子どもと一緒 15 壌2．3

付き添いの

?￥�ｵ

病棟内で子どもと別

ｸ棟内で子どもといっし

@　　その他

1
1
5
0
1
1

9．0

StO
X．0

不明 25 20．5

言 122 100

り 7 5．8

宿泊施設
無し

s明

98

P7

80．3

P3．9

言 マ22 唾0α0
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表8．小児病棟がない場合、配慮している子どもの療育環境

　　　　　　　　　　　　　　　　Nニ9

外泊の機会を多くしてる

する

ｵない 6
3

66．7

R3．3

計 9 100．0

面会室の準備

する

ｵない 1
8

11」

W8．9

計 9 100．0

遊びや学習する機会を

@　設けている

する

ｵない 7
2

77．8

Q2．2

計　　9　100．0

表9．専門医師の有無

小児神経専門医師 てんかん認定医師

実数 ％ 実数 ％

いる

｢ない

�寀ﾎ

s明

76

R5

X
2

62．3

Q8．7

V．4

P．6

33

V0

S
1
5

27．0

T74
R．3

P2．3

計　　　　122　　10α0　　122　　10α0

表10．入院の子どものてんかん診断名分類

（複数回答計139）

診断名 実数 ％

局在関連性てんかんおよび症候群 85 69．7

ウエスト症候群（点頭てんかん） 70 57．4

レノックスガストー症候群 42 34．4

覚醒時大発作てんかん 38 3t1

乳児良性ミオクロニーてんかん 37 30．3

小児欠神てんかん（ピクノレプシー） 31 25．4

若年ミオクロニーてんかん 19 15．6

若年欠神てんかん 18 14．8

ミオクロニー失立発作てんかん 9 7．4

早期ミオクロニー脳症 8 6．6

ミオクロニー欠神てんかん 7 5．7

症候性てんかん 2 t6

早期乳児てんかん脳症 1 0．8
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表11．面会時間状況

時間帯 実数 ％

7：00～21：00 1 0．8

9：◎0～21：00 1 α8

10：00～11：30，14：00～18：00 1 0．8

10：00～12：00」5：00～22：00 1 0．8

10：00～12：00」5：00～19：00 1 0．8

10：00～12：00」5：00～20：00 1 0．8

10：00～19：00 2 1．6

11：00～凄2：00」4：0◎～15：00 1 α8

11：00～12：00」5：00～20：00 1 0．8

11：00～12：00」5：00～20：30 1 0．8

11：00～13：00」5：00～20：00 董 0．8

11：00～13：00，15：00～19：00 1 0．8

11：00～19：00 1 0．8

11：00～20：00 1 OB
11：30～19：30 1 0．8

12：00～20：00 2 1．6

12：30～20：00 1 0．8

13：00～19：00 6 4．9

13：00～20：00 7 5．7

14：00～ 1 0．8

14：00～15：30 1 0．8

14：00～16：00 1 0．8

14：00～18：30 1 0．8

14：00～19：00 11 9．0

14：00～19：30 1 0．8

14：00～20：00 9 7．4

14130～20：00 1 0．8

15：00～19：00 11 9．0

15：00～20：00 10 8．2

15：00～20：30 1 0．8

9：00～17：00 1 0．8

家族のみ7：00～21：00 1 0．8

不明 40 32．8

計 122 1◎0．0
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表12．付き添い者の食事準備状況 （N＝22）

項目 実数 ％

希望すれば病棟に準備される

�]すれば食堂へ準備される

A絡をすれば弁当にしてもらえる

17

S
1

77．3

P8．2

S．5

計　　　　　　　　　　22　　唾00。0

表13．一泊の宿泊料金 Nニ6

一泊室料（円） 実数

50◎

狽nOO

Q，000

Q，500

Tρ00

凄
2
唾
1
1

計　　　　　6
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表14．「点頭てんかんをもつ子どもの療育・子育てに対する母親の体験内容」インタビューの対象者の背景および対象の属性
母親 ’山、

年齢 仕事 年齢 性別 きょうだい 疾患名 抗痙　　1 発達状況 土会参加

A 39

「点頭てんかん親
ﾌ会」会長、学校に
ｨける医療的ケァ
ﾉ関する　討委員

7 ♀ 第1子 点頭」てんかん・重症心身障害児 ○ 寝たきり、オムツ使用、働きかけに対する笑いあり 養護学校

8 4◎ 主婦 4 ♂ 第2子 点頭てんかん・多発性硬化症 ○
障手帳壌級：歩行・コミュニケーション可、食事要介助、オム

c使用

加配保育
mをつけｽ
統
合
教
六

C 38 主婦 9 ♂ 第1子 点頭てんかん・複雑部分発作 ○ 障手帳2級：歩行・コミュニケーション可 普通学級

D 32 主婦 8 ♂ 第壌子 点頭てんかん ○
障手帳1級歩行・コミュニケーション可、食事自立可、オム

c使用
養護学校

E 39 高校教師 6 ♀ 第1子 点頭てんかん・肢体不自由 ○
障手帳1級：寝たきり、食事要介助、オムツ使用、家

ｰにわかるsignあり
養護学校

F 42 パート 6 ♂ 第4子 点頭てんかん・多発性硬化症 ○
障手帳壕級：歩行・コミュニケーション可、食事自立可、オム

c使用
養護学校

G 42 主婦 7 ♂ 第1子 点頭てんかん・複雑部分発作 ○ 障手帳2級：歩行・コミュニケーション可、食事自立可 養護学校

H 41 主婦 4 ♀ 第2子 点頭てんかん・複雑部分発作 ○ 障手帳2級：歩行・コミュニケーション可、食事自立可 母子通園

{設

i 41 パート 7 ♂ 第2子 点頭てんかん・複雑部分発作 ○
障手帳唾級：歩行・コミュニケーション可、食事自立可、オム

c使用 養護学校

」 32 主婦 1 ♀ 第2子 点頭てんかん ○
障手帳1級：定頸・お座り・寝返り・歩行不可、暗泣
ﾉよるコミュニケーション可、転酋栄養、オムツ　用

通院

K 31 主婦 1 ♀ 第2子

　　　　　　　　h

_頭てんかん ○
障手帳1級：定頸・お座り・寝返り途中、歩行不可、
M泣によるコミュニケーション可、離乳食、オムツ使用

理学療法
ﾃ育訓練



表15．フォーカスインタビュー内容分析　その1

【点頭てんかんを持つ子どもの治療・看護に関する母親の体験内容の7カテゴリー】

母親の前発作・発作に気づいて心配し、受診・相談したことに対して点頭てん

ｩんの発作が分からない医師・保健師が不適切な対応

4名点頭てんかんが分か

轤ﾈい医師・保健師へ

ﾌ不満

@　　　　　N＝3

小児神経専門医がいない。 3名

確定診断・適切な治療を受けたい。 7名

発作時k専門医のいない最も近い病院へ搬送される。 7名点頭てんかんの発作

ﾉ対する救急体制の

ｮ備（希望）

@　　　　　N＝3

学校で発作が起きた際、医療的ケアの座薬は入れてもらえず、すぐ母親が呼び

oされ、母親の判断で救急車を呼ぶ対応がとられている。

2名

大発作がいつ起こるか分からない。 4名

早期にACTH治療開
nができなかったこ

ﾆへの後悔　　N＝1

発作コントロールに対するACTH治療は発症してから1か月以内に開始する

ﾆいう治療プロトコールを知っていたら、また、母親の発作の気づきに対する

緕t・保健師の適切な対応があったら、早期にACTH治療が開始され、子ども

ﾍもっと発達していたかかもしれない。

7名

外来通院中、抗痙攣剤等の治療方針の説明はあるが、子どもの発達の予後や

qどもが元気に過ごせる等に対する医師・保健師の支援がなく不満であった。

9名子どもの発達や元気

ﾉ過ごせることへの

齔eの心配に対する
緕t・保健師の不適切

ﾈ対処　　　N＝2

入院中は、子どもの発作や治療への母親の不安に対する医師・看護師の対処

ﾍ適切であった。

9名

一般に親は、主治医の治療方針に従っている。 1名主治医とのラポール

ｪとれない。

@　　　　　N＝3

主治医には発作の際頼りにするしかないので本音が言えなく我漫している。 3名

心配なことも主治医には聞けない状況がある。 1名

母親の付き添いは、入院期間が長くなるため、母親自身の疲労やきょうだいや

vおよび家族関係が心配であった。

3名付き添い、母親の人権

ｸ重や生活条件の確
ﾛ（の希望）

@　　　　　N＝4

付き添い中の母親の生活は、食事、寝具、入浴など配慮されておらずままなら

ﾈかった。

8名

てんかん専門病院では付き添い者の食事・入浴・ベッド等配慮がされていた。 3名

母親のプライベートの保護などがされておらず、母親の人権が尊重されていな

｢。

4名

親の立ち場を配慮して発達障害の告知をしてほしい。 4名親の立ち場を配慮し

ｽ点頭てんかんによ

髞ｭ達障害に対する

?ﾌ的な告知方法（の

�]）

@　　　　　　N＝2

主治医からの病気への説明はあるが、発達の予後について具体的な説明がな

ｩったことによる不安

8名

（N：カテゴリーに含まれる体験内容数）
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表16．フォーカスインタビューで抽出された内容分析　その2

　【子どもの療育に対する要望と母親の体験内容8カテゴリー】

子どもが元気に過ごせるなど医師の包括ケアへの配慮がほしい。 3名療育体制や通園施設

ﾌ情報不足

@　　　　　N＝5

発達障害児の療育情報が不足している。 3名

母親は疲れない、耐えられる範囲で療育に通っている。 10名

点頭てんかん専門療育プログラムのある通園施設の希望 2名

点頭てんかんへの療育システムの現状は整備されていない 9名

母子通園施設は走り回っている子どももいたために、わが子の安

Sを心配していた。

4名安全への心配と通園

ﾌ効果

@　　　　　Nニ5

母子通園施設へ通うきっかけとなった。 2名

夜良く眠り、生活リズムができる。 3名

点頭てんかんによる発達障害のための理学・作業療法を含めた

ﾆ自の療育プログラムで在宅での訓練に効果的であった。

3名

同じ病気の子どもをもつ母親によって勇気づけられる。 4名

最初は普通の赤ちゃんで生まれたが、発病して発達障害が起って

ｭるために、「発作が止まったら発達する？」と期待

8名告知の受容と将来へ

ﾌ不安

@　　　　N＝4

点頭てんかんによる発達障害が残るかもしれないという不安 8名

「うちの子もああいうふうになるのかな。」と自然に理解した。 6名

せめて笑うようになってほしい。 2名

点頭てんかんによる発達障害にはいろいろある。 2名

最初は点頭てんかんは脳障害を残すことを知らなかった。 2名

発作が止められた発

Bしたか？過去への

vい残し（後悔・反

ﾈ）　　　　N＝4

発作がひどかったために発達も遅れたのではないか、と思う。 2名

発作が止まったらもっと発達していたかな、と思う。 7名

子どもの発達や元気に過ごせる情報がほしかった。 3名

専門療育プログラムのある通園施設を希望していた。 6名

訓練すれば発達の可能性があると思い、藁をもつかむ思いで母親

ｪ通える範囲で訓練に通った。

8名

積極的に療育機関のサポートシステムを探していた。 4名

ハイリスク児で説明を受けていたので「やっぱり」という感じ 3名

入院中に知的障害を残す可能性を自分で調べ、覚悟していたっ 2名

告知の在り方、親の

?�A対応、心配

@　　　　　N＝7

発作が止まれば治る、普通に発達するという説明から、「うちの

qはきっと大丈夫。」という楽観視していた。

1名

「せいぜい寝返り程度」という医師の告知に踏ん切りがついた。 2名

発達障害が起きる不安でいっぱいであった。 2名

同じ病気の子どもとの同室になって病気が何となく理解できた。 2名

初めの頃は、訓練すれば発達する、と思っていた。 7名

この子なりのゆっくりとした成長発達ができるようになった。 2名わが子なりのゆっく

閧ﾆした成長発達

@　　　　　N＝3

反応がゆっくりながらでもよくなってきている。 4名

養護学校へ通うようになり、適応できてきた。 5名

「学校に通うのに発作がこんなに壁になるなんて」と思っていた 1名発作への対処と学校

�ｯ入れの壁

@　　　　　N…＝4

座薬を入れないで母親を呼び、救急車で最も近い病院へ運ぶ。 4名

座薬は医療的ケアの項目に入れないで学校でやってほしい 9名

救急車を呼ぶより、座薬1本入れてくれた方が安全である。 9名

（N：カテゴリーに含まれる体験内容数）
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　　　　表17．フォーカスインタビューで抽出された内容分析　その3

【点頭てんかんを持つ子どもの環境に関する母親の体験内容　12カテゴリー】 NO．1

発作もあるけど生活に支障なければよしとしている。 11名発作もあるが元気に通

?E通学

@　　　　　　N＝4

養護学校（内2名が学童保育所通所）に通っている。 8名

発作前の保育園で統合保育を受けている。 1名

母子通園施設通所まもなく予定 2名

病気のせいでいじめられないか。 1名

病気やこの子のことを分かってほしい。 1名

この子と仲良くしてもらいたい。 1名

父方の祖父母や近隣住民の病気に対する偏見 5名

障害児の世話は母親がするのが当たり前になっている。 8名母親に24時間ケアが集

?@　　　　　　Nニ4 現在でも発作があったり（4名）、障害があるので（11名）、

ｱの子はいつも誰かが見ていないといけない。

11名

発作の観察は付き添い者・母親が行うのは当たり前 11名

現在も発作の観察をしなければならない。 8名

この子が元気で楽しく

w校や保育園に通う

@　　　　　　　Nニ2

この子が元気で楽しく学校に通えるなら母親の私は何で

烽ｷる。

2名

子どもが元気でいられることが一番大事 9名

入院中、きょうだいの世話ができず、心配であった。 6名きょうだいの世話と社

?ﾌ壁

@　　　　　　　N＝4

在宅療養中夫や家族・近所の人に手伝ってもらったきょう

ｾいの世話

6名

公的ソーシャルサポートの力を借りたきょうだいの世話 4名

就学するときょうだいがいじめられないか、心配 4名

睡眠不足 8名母親のストレス

@　　　　　　　Nニ4

病気を隠さなければならない。 3名

入院中の夫との関係 1名

障害児の世話は母親がみて当たり前 4名

母親のストレスコーピ

塔O

@　　　　　　　N＝2

「点頭てんかん」親の会、fてんかん協会」、同じ立場の

齔eとの昼食・おしゃべり、

10

ｼ
両親の祖父母の協力による家族の楽しみをもてた。

病気を隠さなかればならないこと 3名母親が最も辛かった。

@　　　　　　　Nニ5

日常生活の過ごし方や遊ばせ方、就学問題など包括的ケア

ｪ不十分であり、困った。

8名

大発作がいつ起こるか、分からない不安。 5名

睡眠不足による疲労 4名
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No。2

発作や発達への諦めに

よる気が楽になること

や生きていけること。

　　　　　　　　N＝3

一番家族の理解と協力がほしかった。

発作が生活に支障がない程度に落ち着き、発達障害の理解

が得られると、発作や発達諦めに近い安心感がもてた。

首の座らないお友達もいる。

発達障害が重度であると診断されると諦められる。

養護学校卒業後の生活

親の死後のこの子の生活

この子が思春期に入り、父親と交替している。

外出時の周囲の人が振り向く気になる大きな声

中学校は特殊学級？

母子通園施設への通園、そろそろ必要かな？

母親の癒しは家庭とこ　母親の癒しは家庭とこの子の笑顔

の子の笑顔　　　N＝1

この子のおかげで価値　この子のおかげで生きていることや何でも一生懸命にな

観が変わった。　N＝1　ることの大切さ」など価値観が変わった。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（N：カテゴリーに含まれる体験内容数）
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　　　　　表18．フォーカシングインタビュー内容分析　その4

【点頭てんかんをもつ子どものソーシャルサポートに関する母親の体験内容】

　　　　　　　　　　　　　（カテゴリー5）

同じ仲間の母親の交流による体験談から勇気づけられた。 9名日常生活の過ごし

福ﾉっいては、同

ｶ仲間の母親や療

@士の間接的な母

e体験談から勇気

ﾃけられた。N＝2

日常生活の過ごし方について、母子通園中、療法士から同じ立　　　　　　　　　　　　’

黷ﾌ母親の話を聞き、勇気づけられた。

3名

父親の可能な範囲による協力 7名頼りになる第一の

x援者は夫や家族

@祖父母の協力

@　　　　N＝3

必然な夫・家族の協力 8名

協力の意志がある夫であるが、結果的には二度手間になるが、

ｸ神的支えになる。

1名

日常生活の中で療

轤�ｷる母親のキ

[パーソン　N＝1

夫、自助グループ、両親の祖父母、母子通園施設の園長、きょ

､だいの姉、

8名

同じ仲間に励まされると目々の療育に前向きになれる親の会の

ﾓ義

11名

情報が得られる親の会の意義 8名

ソーシャルサポー

gの活用に対する

艪ｪ子への申し訳

ﾈいと思う気持ち

@　　　　　N＝1

家族の関係性維持のために利用するソーシャルサポートの活用

ﾉ対してわが子に申し訳ないという自責の念を持っ母親

9名

（N：カテゴリーに含まれる体験内容数）
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表緯．事後指導方法で「その他」と回答した内容 臨181（複数回答）

’臼導方法内谷 ％

4か月後に再診 90 49．6

医師の決定医療機関 21 著t2

乳幼児健康相談 29 15．9

育晃相談 24 茎3．2

1回／月相談 1 0．6

経過観察健診 3 1．7

離乳食教室 1 ◎．6

その他の発育状況尾を見て電話相談・家庭訪問 2 ｛．1

赤ちゃん体操のすすめ 2 1．1

予防接種会場での確認 2 1．1

再来所 竃 α6

すくすく教室 1 α6

特別クリニックの予約 3 遷．7

発達相談の勧め 1 α6

表2◎．「その他」の情報として翻答された内容 鰻＝39

その他の 実 ％

発亀相談・療センター 望5 12．8

主冶医・小児科医 4 10．3

総合病院紹介 3 1．1

県立こども病院 3 1．1

療育通園施設 3 t肇

心身障害児早期診断専門クリニック 1 0．4

巡回相談 1 0．4

その他 4 10．3

持っていない 5 1B
計 39 ｛00．0

表21　一一　1）．情報数

麟二2フ5

％

数O 30 10．9

情報数1 61 22．2

情報数2 36 肇3．書

情報数3 44 16．0

情報数4 59 2｛．5

情報数5 4茎 壌4，8

情報数6 4 1．5

言 275 壌◎◎．o

表21－2）．情報数の記述統計量

平均ua
標準誤差
標準偏差
　分散
最小値

Nニ275

2．65

0，1

1．68

2．83

0．OO

6．00

表22．点頭てんかん相談件数　　　N＝68

相談　　／給年 設 ％

1 30 10．9

2 璽8 6．5

3 5 2

4 ｛ 0．4

5 6 2．4

6 2 α8

8 2 0．8

11 1 0．4

15 遷 ◎．4

20 1 0．4

3◎ 1 ◎．4

計　　　　　　　　68 214 10◎O
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表23．Oremのセルフケア不足看護理論における看護過程のステップと一般的な看護過程のステップとの比較

゜。

ﾐ Oremのセルフケア不足看護理論における看護過程 一般的な看護過程

1．セルフケア不足とセルフケア要件のための診断と処方［アセスメ

@　ントと診断］

1．アセスメント、分析、統合、問題提起

2．セルフケア不足を代償する看護目標と計画［デザインと計画立案］ 2．看護泪標、計画

3．実施（調整コントロール）・評価〔処置・調整とコントロール］ 3．実施・評価

（Oremのセルフケア不足看護理論における看護過程のステップに研究者考案作成したものを、一般看護過程と照合した。）
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表24．セルフケアエージェント

遍　セルフ　ア A B
十分な　気摂取の維． 1　発呼吸可舵 庵　発呼吸可能

十分な水分摂取の　． カx取不可　　　　　　　　　　　　　　　　． 力　取不可

十分ま食　摂取の　． 1自力x取不可 1人工授乳と離乳　　　段　でる。
②人工授乳と離乳食初期段階である。 ・授乳92◎ml

・母乳計32分／旧、人工授乳328rRl／1日 ・ペースト状にした物やプリンなどを1回／日、約8◎g程摂取している。
・離乳食ペースト状にした物やヨーグルトなどを1回／愚日、 ・一 冾ﾉ必要なカqリー、栄養バランスは摂取できている。
約80g程摂取している。一日に必要なカロリーや栄養の
バランスは摂取できている。
③誤嚥による肺炎予防のため、経管栄養となった。

泄過程と　泄　に関 等オムツ　用、 1オムツ　用、
するケアの提供 ②排便は規則的にある。 ②排便は規則的にある。

③排尿量正常 ③排尿量正常

，　と 等　　．間・，　　．間力決　っていない。 肇　　　闘・就　．間力決まっていない。
②前日就寝前に発作があると翌臼正午頃まで眠っている。 ②前日就寝前に発作があると翌日正午頃まで眠っていることが多い。
③母親は患者自ら目が覚めるまで起こさないで、患者の自 ③十分な睡眠時間がとれている。
然なリズムを尊重している。 ④患者の自然なリズムを尊重している
④＋分な睡眠時間がとれている。

孤　と社会的相互作用の 1お　がエくと　　悪く泣く。 1お　カェ〈と比　的元気客　で泣く。

バランスの維持 ②眠くなると機嫌悪く泣く ②眠くなるとぐずぐず泣く。

人間の生　、　　、　　に 1順調な　重　加がみら　ない。 1順調な　重　加力みら　ない。
対する危険の予防 ・6◎◎◎9～7◎◎◎9 ・620◎9～7◎◎◎9

③体重増加が悪く、体力がない。

社誠　団の中での人間の 1兄の　’がよく　　に　にやってて、話しかけている。 1姉の友’がよく’　に家にやってきて、言しかけている。
機能と発達の促進
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表25。セルフケアエージェント

’　セルフケア要 例A B
身体的または精神的な原因 1家系にてんかんをもつ人はいない。 1家系にてんかんをもつ人はいない。
や結果となる病気、傷害、欠陥 ②点頭てんかん： ②点頭てんかん：

あるいは能力低下 頭をもたげる、上肢を進展する、眼球の一点凝視などの ・急な頭をもたげる、上肢を進展する、目の一点凝視などの症状
痙攣発作が4～5回／一回、昼・夜・就寝前3回／一日 あり、緊急入院
に起きる。発作消失後、よく眠る。 ・痙攣発作4～5回／1回、昼・夜・就寝前3回／1日に起きる。

処方された医学的診断に関係 ①第1回（F大学H＄）入院：VB6、ACTHの治療後抗痙攣 ①第1回（F大学病院）入院・VB6、ACTHの治療後抗痙攣剤
するニーズ 剤（デパケン）投与 （デパケン）投与

・痙攣発作の軽減みられない。 ・自宅が病院から遠く、患者のすぐ上に幼児のきょうだいがお
・咽喉のゼロゼロ観がとれない。 り、祖父母も仕事を持っている等の理由で母親が付き添いが

出来ない理由から、個室から大部屋へ転室
②発作コントロールのためN大学病院入院 ・痙攣発作の軽減はみられたが、咽喉のゼロゼロ観がとれない。
・痙攣発作の軽減みられない。 ・社会的微笑が見られない。
・咽喉のゼロゼロ観がとれない。
・経管栄養 ②もう一度Bちゃんの笑う顔が見たいという両親の希望から、S

てんかん専門病院に入院
・2002．10．～2002．2」5の約5か月間

・処方：エクゼラン、デパケンでシリーズ消失したが、ピクッキ

20回／1時間は続いている。
・喉のゼロゼロ感なし。

・付き添い制
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表26．セルフケアエージェント

発達的セルフケア
・　　　　のE A B
的な個　化 1　　目で馬　客い。 1臼の前に　るおちゃには手を　1そうしない

に失敗すること ②首が坐っていない。 ②首が坐っていない。

③寝返りができていない。 ③寝返りができない。
④おもちゃを手に握らせてもすぐ離してしまう。 ④おもちゃを手に握らせればしばらくの間、握ってい
⑤目の前にあるおもちゃに手を伸ばそうとしない。 られる。

⑥ひとり座りができない。 ⑤ひとり座りができない。

①～⑥の発達状況は変化なし

社笈的　応力不十分　るいは 1　か　るのを　がり、　　にくい。 1　を目で’　ないが、そばにいる人と．々目を合
困難なこと ②そばにいる人と目を合わさない。 わすことがある。

不　　、　力　下 肇咽頭ゼ鐸ゼ繊、が　る。 凄咽頭ゼロゼρ心力　る。
②嚥下困難があり、経管栄養をしている。

過　ま生活状況 1頻回な発作／振i 1　回な発作／1日
②寝たきり状態 ②寝たきり状態



表27．セルフケア・エージェンシー〈セルフケア不是）

ルフ　ア

A B

母 ・24間付添っている。 ・滉　入　の二め、上の子　局　してい　父　の　父に
けて餐日面会に来ている。

・患者のそばで発作をよく観察しており、きちんとメモに ・看護師よりBちゃんの発作や一臼の様子を聞いている。

残している。

・与薬はきちんと行っている。

E発作がない時には首の座りや寝返りなどの赤ちゃん
ﾌ操を実雑している。・授乳時刻・時間および量の記録をきちんとつけている。・母親は発作が落ち着いている状況を見計らって、授乳、

・発作がないときには首の座りや寝返りを促すための赤ちゃん
ﾌ繰を実施し、霞葉かげをしている。・離乳食を食べさせ、面会を終えて帰宅する。

離乳食初期を与えている。

・「小児神経専門の医師に診てもらいたい、という気持ち ・「小児神経導門の医師に診てもらいたい。」という気持ちが

が大きい。 大きい。

・この子の笑う顔がもう一度みたい。

E患者の病気の予後と発違に不安を抱いている。

・この子の笑う顔がもう一度みたい。・患者の病気の吊後と発遮に不安を持っている。

・発作コントロールのための転院希望

・小児神経専門医のいるN大学HS転院 ・Sてんかん専門HS転院
黷ﾉ相談すると「上の子の世結は資任持つから」と勧めてくれた
・母親1ま発鐸の観察をしなげればならないが、心配な発作に

対しては即EEG・ビデオ撮影で対応があり、安心である。

・母親はずっと付き添っていたが、上の子の用事の際は、

祖母が交替してくれたり、短期閣であれば尭全壕護でよく、

宙ることはなかった。

父 ・土日以外に　　事　　合つけて、見　いに　ている。 ・　の　　で3か3か面買に　　3い。
層大学8S入院中の醒室λ議時は、母親と韓き添いを交替 ・自宅で嫡的世結などよく世話をしている。

している。

・北九州市の医師と情報把握のためメール交換している。

萄 ・発　の　覧力見り　ないこから、籔　の退　　　に　し ・てんかん　　　　での∫　　　　し、その　　　していた。

て、「退院させられる、追い出しですか？」と訴えている。

・外翼的治療効果を同室の母親からきいて、「悶じ治擦を受

けるために北九弼しかやっていないため、飛行機に乗れる

必要があり、そのためには経管栄養をやめて体1増加がな

とできない。」と思っている。

（　父母） ・母　の　　　1子の用　で母　力　・け3け　13b
ﾈい場合は付き添いを交替したり、母親の食事や洗濯物

�烽ｽ蓼、嬢の母親をサポートしている。

E父方の実家：母方の実家で都合が付かない場合に、付

。母　の　母力　々母　の面　に一　に　てい　。・父方の祖母は仕事を持っているため、また、祖父は上の子

�aからなげればならないため、なかなか雛会にこれない。
E父方の祖母は出来る範閉で一生懸命嫁と孫をサポートして

き添いを交讐している。但し、授乳したり、抱いたりできない

ﾅいる。

いる。・父方の祖父は、この母競を嫁として見ており、祖父の世話を

・父親と第葉子は母方の実家で轡話を受けている。 して縁しいと要求する。

医 ・治医は治　　　　　に明し、治　への ・1医は馳　　　　　　に　　し、1　への　　　　て

ている。・母親の発作への心配に対する癖えや記録をみて、母親が

s安にならないように丁寧に対応している。

いる。・治療方針を変えた際はかならず巳EGの検査を行い確認して

ｻの結桑を報告するために、母親との遭絡をとってほしいと看

・治療方針を変えた後、必ず旺G分換査を行も＼治療薬の 護鰍こ依糠している。

効果を確認して、その結果を保護者に報告している。

・退院宣告

・誤嚥鋳止のために嚥下翻練の感要性を税明し、杖コ賃ニー

病院の耳鼻咽喉科を紹介した。
・　の観　は　鴨　　　　以　、母　に任せてい　。・毒巳体重測定・沫浴を行い、身長測定感1回／月実絶して ・児　入　の：め、　　　　で　る。・苺巳体1測定・沐浴を行い、身長測定は1回／月実施してい

いる。・食事介助は、自律授乳であるため、患者が欲しがるときに

齔eが温めたミルクを激輿こ来るのを手渡している。

る・食事介助は、規則授乳であるため、Bちゃんが眠っていたり、

Aのゼ鍛ゼO感があるため授乳に鋳懇がかかっている。

・カンファレンスでは、母親について構報交換をしており、母

eの精神状態には配慮している。
m学大学HS入院中、経管栄養指導（カテーテルの挿入方法・栄養剤の

g入方法）を嬢、、母親が正確にできているか、確露して

｢る。

・発逗を促すために、うつ伏せにしたり、横臥位にiしている

i午前・午後2回30分／1臼）。・ゐンファレンスでは．母競について纏報交換をしており、母毅

ﾌ精神状態には配慮している。
・「波の会」紹介

・懸者の世話は韓きそう母親が行っている
・心配な発作に対しては、即対応してEEG・ビデオ撮影を行い、

母親が安心できるような対応をとっている。

・入院串から、発作銭察方法・与薬の麺方について｛塞鍛園釣

に指導しているが、日常生活方法や発達を優す関わりとして

は保健指導していない。

・発達への翻わ9は行っていない。
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表28セルフケア不足および看護診断

劇
O

1体重増加が悪く、体力がない。

②発達障害（遅滞）が予測される。

③痙攣発作は軽減されていない。

④両親は、発作の失のために、外科的治療が受けられるよ
うに経口栄養と体重増加を望んでいる。

⑤医師や看護師は両親の気持ちを理解出来ていない。

1．両親の望む外科的治療が受けられることを目指し、Aちゃ

んが経mで食事がとれる体力がつくために、体重増加を図る。

2．両親が育児に楽しみが持てるようするために、Aちゃんの発達を
促す働きかけができるように努力する。

3．母親が地域の人や同じ病気の子どもの母親と話ができる
機会が持てる。お互いに用事ができた時、子どもの世話をL合う
ことができる自助グループを結成する。

1体重増加が悪く、体力がない。

②発達障審（遅滞）が予側される。

③ピクツキ発作20回／1時間／1日が残っている。

④母親は、ひとり笑いが時々みられるようになったBちゃんへ
の療育活動を始めている。

⑤退院後に患者を育児する母親が最もほしい日常生活や療育
に関する情報提供・ケアが行われていない。

1．親の望む理学療法が継続し、自宅において母親がBちゃ
んの「首が坐る2および「寝返り」に向けた発達への関わりが

できるようになる。

2．離乳食における栄養高い食材を増やし、体重増加を図り、
入院する機会を減少することにより、体力をつける。

3．父親は仕事の関係上協力が得られにくいため、母親が地域の
人や同じ病気の子どもの母親と話が出来る機会が持てる。
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衰2§　期待される成梁（看護§標〉およびケア計画

看護ケアの B．計画 B．計画

標議 期待される患者の戒果 ケア計毬 期待される患餐の成果 ケア計錘

1．両　の　　’外科的治療力 1－D経口摂取できるようになるための理学療法への亀携図る。 2．離乳　における栄　価の 2－1）力簿」一かつハランスのとれた　　　使用した
受けられることを冒指して、事例A （1）両親にその必要性を説明し、両親自ら主治医に紹介書の依頼が 高い食材を増やし、体叢増加 乳食指導を行う。

が経口で食事がとれる体力がつく 出来るように働きかける。 を図り、入院する機会を少なくし、

ために、体重増加を図る。 体力をつける。 2－2）定期的に訪問し、体重増加状況の確認を行う
零．体重堪加 （2｝理学療法機翻へ母子に嶺率し、患者が希望を表出できるように 〈蓬痙／勘。

サポートする。

1－2）体重増加を図る。

〈9事働Aの一8に必要な栄養藪要量く770Xc講が確実に摂取でき
るように奥体的な方法を指導する。

（2）誤嚥予防ができ、高カロリーかつバランスのとれた離乳食指導を
行う。

2．両　力　児に　しみカ　てる 2一灌）　Aの発　を　　働きかけゐ出　るように　導　る。 1．　の　む理学　三を継　し 零一葉）　8の発塾　　　働　か

ように事例Aの発達を促す働きか （1）抱かれる、触られるのを嫌がらないように手足をマッサージする。 自宅において母親が事例Bの けが出来るように指導する。

けができる様に努力する。 （2）首の座りを促す： 「酋が座る」および「寝返り」に α）後頸部の筋肉を強くする体位の工夫：

①穰蹴位の下に巻いたバスタオルを挿入し、患者が嫌がるまでこの 向1ナた発達への閣わ琴ができる ①上薮を上に挙上したまま腹瓢位にし、胸部《ヌ〉下に巻いた

姿勢を継続する。 ようにする。 パスタオルを当て、顔を横向ける。事例8がぐずりだし嫌

②手で物を握る訓練 になるまで行う。

（3）お座り：後頸部を支えてながら、安定した部位にAちゃんの両足を ②子どもを仰向けに寝かせ、亭どもの両腕を自分の方にゆ
進展させ鰹位を保橋し、両上破を安心感が持てるように十分支えて っく琴と引き寄せる（筋力をつ紗る、バランス感覚を促す

良肢位を保持する。 （2）寝返りを促す：

2．発達への （4）寝返り（シーツでごろごろ）：両親がシーツの端々をしっかりもち、 ③シーツでごろごろ：両親がシーツの端々をしっかりもち、

働きかけ 事例Aと兄をそれぞれ劉々に載せ、ごろごろ勢かすと自然に寝返り 事例8、第一子をそれぞれ別々に載せごろごろ動かすと
が出来る。兄も参加することによって親子4人で楽しみことができる 自然に寝返9が出来る。
（5Xザ（4）：機嫌のよいとき、ぐずってくる譲で、両親がAちゃんをあや （3）お座りを促す：

したいと患った時など何回でも行う／1日 ④安定した部位に事例Bの後頬部を手で固定し、商足を
2－2）上記の働きかけの際には、必ず「楽しいね」「頑張ろうね」「疲れ 進展させ座位を保持し、両上肢を安心感が持てるように十
たねま等の声か1ナをする。 分支えて、良絞位を保持する。

（4XD～（4）は機嫌のよいとき、ぐずってくるまで．母・父親

がB事例Bをあやしたいと思った時何回でも行う。／1日

1。2）上記の働きかけの際には、必ず「楽しいね」

「頑張ろうね∬疲れたね」等の声かけをする。
｛－3）定期的に母親に（1）～（3）の関わりをどの程度実施し、

その後の経過はどうかの確認を行う。

3．母　力地　の人や同じ　気の 3一竃）　顛てんかん　の試」てんかん　会」の会紹介 3，父　の仕　の関係上　カカ 3－1）地　内に口で話せる　人や上の子の友’の母　な
3飼じ病気を 子どもの母親と詣が出来る機械 3－2）「OOウエスト症候群の仲間を作りませんか？」のイベントを開 得られにくいため、母親が地域 どの人間関係を確詔する。

持つ子どもの や場を持てるようにする。お互い 催し、自助グループの結成を図る：広報誌への掲載（平成15年8月 の人や同じ病気の子どもの母 3－2）「モアの会」や「波の会」の仲聞で何でも話せる友人が

母親との仲 に用事ができた詩に、争どもの 絡巳隼後壌時～3時3a分まで、豊明文化ホール小会議室） 親と猛が出来る機会が持てる いるか、確露する。なければ、親の会に醗ったりする。

聞づくり 世謡をし合うことができる自助グ ようにする。

ループを結成する。



表30． A事例に対する看護介入経過 N◎．1

看護介入 月齢 発達 発作・治療 発達を促す看護介 体重増加のための

日程 体重：Rt 状況 入 食事介入

平成14年 5か月 進展みら 発作症状等のチェッ
・抱かれる、触られ 母乳計32分／日

6月24日 Wt6400g れない。 クシート作成：上肢挙 るのを嫌がらない 人工ミルク計348ml／

（F大学 上、四肢の進展硬直、 ために手足のマッ 日

HS入院 一点凝視等の等の症 サージを入浴後に 月齢も7か月に達

中） 状は常時さまざまみ 実施。 しており、入院前離

られ、症状のコントロ
・非発作時、①授乳　　　　　　一 乳食初期を摂取し

一ルができていない。 間に2回旧、腹臥位 ていたが、入院後全

の胸の下に巻いた く摂取されていな

バスタオルを挿入 かった。院内のスー

し、患者が嫌になる パーで購入し与え

まで、実際に実施指 られる食材（ヨヴル

導した。また、②手　　　　　　　一 ト、プリン等）を進め

でものを握る訓練、 ると、発作のない体

子どもをあやした 調がよい時に与え

い時、行うように指 ていた。

導した。母親は熱心

に行っていた。

7月1日 6か月 朝、夜の発作は継続し 授乳後継続して① ACTH治療のため

Wt7400g て多い斌他も発作コン ②指導。 食思充進、ミルク600

7月15日 6か月
トロづレ不可 母親および母親方 ～800m／日、離乳食

Wt7500g の祖母、C②実施。 初期1／3量摂取

7月22日 Wt8500g
付き添う母親および時々付き添いを交替

～7月末 する母方の祖母・ 姉の疲れのため、乳児

室転室。①②については看護サイドへ継続依

頼

8月8日 7か月 寝返り可 発作等症状観察チェ F大学HSの理学療
ミルク600～700m／

Wt8200g ックシートからの情 法紹介し、引率と同 日、離乳食初期子

報収集、発作改善増悪 時に、日常生活上困 ども茶碗1／3量摂

の変化なし。 難点がないか、確認 取

すると特になし。自

8月22日 Wt8100g 宅でも①②継続指

導

9月～平 9か月 寝返り消 抗痙攣剤調整中
成15年2 W七8000g 退 入院中、 1回／月の割合で付き添い中の母親と面談

月までN 授乳、入浴時間以外 抗痙攣剤調整中の

大学HS ほとんど睡眠。それ ため、食思なく、

へ入院 でも①②を母親は エンシュウワン・リキッドに

継続していた。 よる経管栄養の
み。
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3月末 1歳1か 嚥下訓練のリハビリ開始 ¢②継続指導、母親 嚥下能力低下のた

（母方の 月 のため、Kコロニー受診引 と母方の祖父母実 め水分摂取不可。エ

実家に同 Wt7000g 率、耳鼻咽喉科医師に 施とのこと。 ンシュウワン・リキッドによ

居） よれば嚥下能力あり、 る経管栄養継続

嚥下訓練のリハビリ開始

4月 1歳2か ・発作コントロール中、N大 ①②継続指導、母親 エンシュウワン・リキッド

（家庭訪 月 学HS　1回／月通院 と母方の祖父母実 （750m1）による経

問） Wt7000g ・Kコロニーへ嚥下訓練の 施とのこと。 管栄養継続：写真1

～
リハビリのため1回／月通

5月 院

（母方の

実家に同
居）

6月末 1歳4か 抱かれる、 ①②以外に、③シー とろみをつけた食

（家庭訪 月 触れるこ ツを用いた寝返り 事開始許可があり、

問） Wt7000g とを嫌が 訓練、④頸を固定し パンフレットを用

一らなくな た座位保持、等の訓 いて、栄養価の高い

ってきた。 練を追加指導、母親 食材の離乳食初期

はやってみるとの 指導を実施した。母

反応有り。 親は育児経験者で

あったが、初期にお

ける栄養価のある

食材を知らず、効果

的であった。・…

4一資料A

7月 1歳5か 抱かれる ①②③乙継続実施 離乳食1回食が順

（家庭訪 月 のを嫌が 調に進んでおり、子

問） Wt7400g らなくな ども茶碗1杯量摂

～ ったとの 取できるようにな

こと。 ったら、2回食へと

8月 進めるので、母親に

（電話確 研究者の方へ連絡

認） してほしいと説明

した。

9月8日 1歳7か 抱かれて ①②③劣継続実施 ・パンフレットを用

（家庭訪 月 いるのが いた離乳食2回食

問） W七8000g 嬉しそう 指導、母親の関心あ

にしてい る反応を得た。・・

る。：写真 4一資料B
2 ・エンシュウワン・リキッド

（750m1）による経

管栄養継続
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10月3日 1歳8か ・発作コントロール中、N大 ①②④は実施可能 順調よく、離乳食2

（家庭訪 月 学HS　1回／月通院 だカミ③は母親が家 回食が進み、母親自

問） Wt8200g ・Kコロニーへ嚥下訓練の 族で実施するのが ら「3回食へと進

リハビリのため1回／月通 困難とそろそろ目 め、経管栄養を止め

院 標がもてる専門的 たい」という相談が

な訓練が受けたい り、1日の栄養摂取

という希望があり、 量を計算した結果、

Aセンター理学療 離乳食だけにする

法を紹介した。 には未だ無理があ

り、3回食となる目

安量の指導を行い、

理解が得られた。な

お、次回受診の際、

主治医にその旨を

確認するように指

導した。・4・資料C

11月5日 1歳9か Aセンター理学療 ・エンシュウワン・リキッド

月 法 （750m1）による経

W七8400g 受診引率 管栄養継続i

12月18 1歳10か ・N大学HS　1回／月通 ・Aセンター理学療 ・離乳食2回食

日（電話 月 院で、母親が「経管栄 法受診

相談） Wt8400g 養を止めて3回食に ・母親は、理学療法

してもよいかどう 士より、抱く姿勢を

か」、確認すると、主 活かした頸部と座

治医は栄養士との連 位の固定方法の指

絡を図ってくれ、直接 導を受け、毎食後1

栄養士から 時間程、実施してい

離乳食1回量が150g る。（写真3）

摂取できるようにな

り、これが3回食とな

れば可能であること

を説明受けた。

平成16年 1歳11か 母親に抱 ・発作コントロ・ル中、N大 経管栄養中止し灘

1月26日 月 かれて声 学HS　1回／月通院 乳食3回食を実施

（家庭訪 W七8430g かけによ ・Kコロニーへ嚥下訓練の している。

問） り頭を持 リハビリのため1回／月通

ち上げる。 院

（写真4） ・Aセンター理学療法

受診
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表31．B事例に対する看護介入経過 No．1

看護介入 月齢 発達 発作・治療 発達を促す看護介入 体重増加のための

日程 体重：W 状況 食事介入

平成14 4か月 笑顔無し ・ACTH治療 非発作時、授乳と授乳 退院時の離乳食指

年5月22 W：6200g ・発作症状のコント の問2回／日、①患者を 導は、患者は10か

日 ロールはできていた 腹臥位にし、胸の下に 月で第二子であ

（F大学 が、喉のゼロゼロ感 巻いたバスタオルを挿 り、離乳食調理経

HS入院 がひどい。 入した体位の保持、ま 験があるため、現

中） ・てんかん協会紹介 た、②子どもを仰向け 状｛離乳食2回食

に寝かせ、患者の両腕 計子ども茶碗1杯

を自分の方にゆっくり （809）、人工ミルク

と引き寄せること、等、 計600n」旧｝の報

患者が嫌になるまで実 告を中心に、詳細

施指導。母親が子ども を省き、食材の種
｝をあやす際に、行うと 類と量が増えるよ

8月　10 実施しやすい、と指導。 うに、口頭で保健

日 母親はやってみるとの 指導した。

退院 反応であった。

平成14 8　か月 Sてんかん専門病院入院

年10月 W：7000g
～平成15

年2月15
日迄

3月　15 1歳4か 一人笑い ・Sてんかん専門病院 両親が探し出した理 離乳食2回食計子
日 月 あり。仰臥 1回／月処方のため通 学療法専門機関が適 ども茶碗1杯（80

（家庭訪 W：7500g 位から横 院 切であるか、をSて g）、人工ミルク計

問） 臥位への デノfケン0。75磁9朝・夜 んかん専門病院で確 920mレ日

寝返り可 ／1日、エクゼラン0．49 認してもらい、1回／

能（介入後 ／1日。 月通院

4月　15 1歳5か 5か月） ペピーかやテヤイルドシート

日（家庭 月 の利用時使用する頸

訪問） W：7600g を固定する用具を使

ってトットトッターに座って

5月　15 1歳6か 食事介助すると指導 本来の離乳食2回

日（家庭 月 すると、母親は楽であ 食の調理方法を口

訪問） W：7700g ると反応。③シーツで 頭で指導し、母親の

ゴロゴロで寝返りの 理解ある反応を得

促し、④頸を支えなが た。

ら安定した座位の保

持を指導。

一
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6月　15 1歳7か 124　売③は父親
日（家庭 月 が不規則な仕事で不
訪問） W：7800g 在であることが多く

困難であり、実施され

ていなかった。

7月　15 1歳8か ①②④は実施されて 離乳食2回食の開

日（電話 月 いたが、③については 始

確認） W：7900g 姉の協力を得て行う

ことが可能であると

指導

8月（電 1歳9か 寝返り状 ①②④は継続されて ミルク600～700m旧、

話確認） 月 況変化無 いた。③は、姉が協力 離乳食2回：1回量

W：8000g し して実施していると は子ども茶碗1杯
のことであった。 量摂取。

9月　18 1歳10か 仰臥位か ③は目の前で実施し

日（家庭 月 ら横臥位 ていることが確認で

訪問） W：8100g への寝帰 き、親子3人で楽しめ

り、盛んに ていた。

10月15 1歳11か 行われて 1234　ヲ渓施継 ミルク600～700mノ日、

日（電話 月 いる。（介 続指導。 離乳食2回：1回量

確認 W：8200g 入後7か は子ども茶碗1杯

11月15 2　　歳
月） 量摂取。体重増加良

日（電話 W：8300g 好

確認）

12月15 2歳1か ・横臥位か 離乳食2回食が順
日 月 ら腹臥位 調に進んでおり、1

（家庭訪 W：8400g になる寝 回食の量が子ども
問） 返り可能 茶碗1杯量摂取で

12月末 ・首の座り ・発作症状増加し、 きるようになった

からだの Sてんかん専門病院 ので、現在の体格で

引き起こ 通院し、処方変更と 栄養が足りている

すと、かな なった。 のか、母親からの相

り頭が着 マインスタイン0．29／1日、 談があった。次回、

いてくる。 エクゼラン0．359／1日 指導予定。
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平成16 2歳2か 3回食へと進めた

年1月15 月 いが、朝食を作るの

日（家庭 W：9000g が大変という理由

訪問） から、体格に適した

改善策を取り入れ

● た離乳食指導実施

したが、母親から実

現のための質問等

有り、実施できそう

であるとのこと。
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てんかん発作の分類（ILAE，1981）

1．部分（焦点、局所）発作

　　a．単純部分発作

　　b．複雑部分発作

　　c．部分発作から二次性に全般化するもの

2．全般発作

　a1．欠神発作
　a2．非定型欠神発作

　　　ミオクロニー発作

　　　間代発作

　d．強直発作
　　　強直問代発作

　　　脱力発作（失立発作）

　　上記の分類に含まれないてんかん発作

資料1
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てんかんおよびてんかん症候群の国際分類（国際てんかん分類1　LAE，1989） 資料2

1．局在関連性（焦点性、局所性、部分性）てんかんおよび症候群

　　1．1　特発性（年齢に関連して発病する）

　　　　・中心・側頭部に棘波を持つ良性小児てんかん

　　　　・後頭部に突発波を持つ小児てんかん

　　　　・原発性読書てんかん

　1．2　症候性

　　　　・小児の慢性進行性持続性部分てんかん

　　　　・特異な発作誘発様態を持つてんかん

　　　　・側頭葉てんかん

　　　　・前頭葉てんかん

　　　　・頭頂葉てんかん

　　　　・後頭葉てんかん

　1．3　潜因性

2．全般てんかんおよび症候群

　2．1特発性（年齢に関連して発病する．年齢順に記載）

　　　　・良性家族性新生児痙攣

　　　　・　良性新生児痙攣

　　　　・乳児良性ミオクロニーてんかん

　　　　・小児欠神てんかん（ピクノレプシー）

　　　　・若年欠神てんかん

　　　　・若年ミオクロニーてんかん（衝撃小発作）

　　　　・覚醒時大発作てんかん

　　　　・上記以外の特発性全般てんかん

　　　　・特異な発作誘発様態を持つてんかん

　2．2　潜因性あるいは症候性（年齢順）

　　　　・West症候群（乳児痙攣、電撃・点頭・礼拝痙攣）

　　　　・Lennox・Gastaut症候群

　　　　・ミオクロニー失立発作てんかん

　　　　・ミオクロニー欠神てんかん

　2．3　症候性

　　　2．3．1　非特異病因

　　　　・早期ミオクロニー脳症

　　　　・サプレッションバーストをともなう早期乳児てんかん性脳症

　　　　・上記以外の症候性全般てんかん

　　　2．3．2　特異症候群

3．焦点性か全般性か決定できないてんかんおよび症候群

　3．1全般発作と焦点発作を併有するてんかん

　　　　・新生児発作

　　　　・乳児重症ミオクロニーてんかん

　　　　・徐波睡眠時に持続性棘徐波を示すてんかん

　　　　・獲得（後天）性てんかん性失語症（Landau－Kleffner症候群）

　　　　・上記以外の未決定てんかん

　3．2明確な全般性あるいは焦点性のいずれの特徴をも欠くてんかん

4．特殊症候群

　4．1状況関連性発作（機会発作）

　　　　・熱性痙攣
　　　　・孤発発作、あるいは孤発のてんかん重積状態

　　　　・アルコール、i薬物、子痛、非ケトン性高グリシン血症などによる急性の代謝

　　　　　　障害や急性中毒の際にのみみられる発作
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点頭てんかんの症状・診断基準・検査所見

資料3

　、点頭てんかんは、別名West症候群とも言われる。その由縁は、1841年に4か月であった自分の子どもに

見られた特異な発作を「乳児けいれんの一特殊型」と題して報告したイギリスの小児科医ウエストに因んで

いる。

　症状

本疾患は、3か月から1歳に好発する全般てんかんである。症状は非常に特徴的であり、発作は突然瞬間

的で頭部を前屈し、両上肢を振り上げて、時には下肢も股関節・膝関節で屈曲する短時間の硬直性けいれ

ん（全身性ミオクロニー発作）であり、これを数秒間隔で反復し、数回～数十回のジ1一ズ形成の繰りi区し／

1H、などであり、覚醒時や入眠時に起こりやすい。

一方背中を弓なりに伸展させる発作も見られ、この発作が起こるとそれまで笑ったり、座ったりできていた乳

児が笑わなくなったり、座れなくなるような精神運動発達の退行が起こる。

　原因

原因は多彩であり、原因のはっきりしない潜因性と周生期脳障害、脳奇形、結節性硬化症などの症候1生

に大別される。

診断基準・検査所見

脳波所見：ヒフスアリズミア（hypsai’rl’iythi’nia）

　治療・予後

　合成Acm（副腎皮質刺激ホルモン）の筋注、ビタミンB6、バルプロ酸、クロナゼパムなどの内服やケトン

食療法があるが、発作の抑制は困難なことが多い。2～3歳を過ぎるとレノックス症候群や他の発作型へ移

行することが多い。また、精神運動発達遅滞等を残すことが多い。しかし、潜因性のものは、治療によく反応

することが少なくないため、症状発現よりできるだけ早く治療することが重要である

文献5）moより2004年大西が作成
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資料4
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［二木武・二宮恒夫二小児の発育と発達，最新育児小児病学第4版（黒田泰弘編著）．南江堂，1998による］



資料5
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　　（セルフケア不足のため依存的ケァ）



　　　　　　資料6
●：財的かっ明嚥こ記述○：概纈述

医師の教科書および参考書における点頭てんかんにおける記述状況

年代 点頭てんかんの病理・発作の特徴・鑑別診断・治療 四 ヒ A ビ 抗 予 知 発 発 A 患 家 リ

看護・予後etc． 肢 プ C タ 痙 後 的 作 作 C 児 族 ハ
頸 ス T ミ 攣 障 時 時 T の へ ビ

部 ア H ン 剤 害 の の H 特 の リ

ス リ B6 ● 観 対 療 徴 看 テ

パ ス 発 察 処 法 護 i

ス ミ 達 中 シ

ム ア 障 の ヨ

ス 害 看 ン

教科書および参考書名 護

1979年 メリット神経学椿忠雄監訳p460　　　　医学書院 ○ ○ ○

1983年 臨床神経内科学平山恵造編P538　　　　　南山堂 ○ ● ○ ○

1984年 神経病学祖父江逸郎椿忠雄黒吉栄二郎編集p741 ○ ● ● ●

金原出版株式会社

1987年 最新神経難病宇尾野公義編者p371～376 ○ ● ●

金原出版株式会社

1994年 メリット神経病学第3版LPRow㎞d編著p731 ○ ● ○ ●

萬年徹宮武正監訳　　　　　　　　　　医学書院

2001年 コリンズ臨床神経学Robert　C．　Co皿曲著者

岡田安弘訳テ　　　　　　　゜ジテックジャパン株式会社

2001年 小児のてんかん原書第2版監訳丹羽真一p17～38 ● ● ■ ● ●

東京医学社

2002年 神経疾患の診療ハンマーからゲノムまで室根郁雄著

金原出版株式会社

2002年 EBNに基づく脳神経疾患の基本治療指針田村晃 ○ ● ● ●

松谷雅夫清水輝夫編集380　　株式会社メジカルピュー社

巳



　　　　　　　　資料7
●：具体的かつ明確に記述○：鵬ま記述

看護職の教科書および参考書における点頭てんかんを持つ子どもの看護記述状況

年代 　点頭てんかんの病理・発作の特徴・鑑別診断・治療

@　看護・予後、e重c．

ｳ科書および参考書名

頸
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ス
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ハ
ビ
リ
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1
シ
ヨ
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1981年 最新看護学全書33小児看護学第5版p324メヂヵルフンド社 ○ ○ ○ ●

1983年 最新看護学全書33小児看護学第6版pl48メヂヵルフンド社 ○ ○ ○ ● ○

1986年 系統看護学講座21小児看護学第5版p537　　　医学・書院 ○ ● ○ ●

1986年 系統看護i学講座21小児看護i学第6版p410　　　医学書院 ○ ● ○ ●

1987年 看護学双書21小児看護学（D　　　　　　　　　文光堂

1988年 図説臨床看護シ1）一ズ9小児内科p95～p96　　学習研究社 ● ● ● ■ ● ● ●

1995年 系統看護学講座21小児看護学第8版p189　　　医学書院 ○ ● ○ ● ○ ○

1997年 看護テキスト小児看護　p272　　　　　　　廣川書店 ●

1997年 新版看護学全書32小児看護学2p111　　メヂヵルフンド社 ○ ○ ○ ● ○ ○ ○

1999年 系統看護学講座22小児看護学第9版pユ91　　医学書院 ○ ● ○ ● ○ ○

2002年 母子看護学小児看護学　　　　　　　　　　　廣川書店 ●

2003年 系統看護学講座専門23小児臨床看護各論第10版p380

繩w書院

● ● ● ●

2003年 新体系看護学29小児看護学②健康障害を持つ小児の看護

垂Q83～p284メヂヵルフンド社

● ● ● ○

総



9

乳児健康診査のポイント 資料8

区 対象 目的・意義 内容 3・4か月健康診査

分 健診の項目 発達関連項目

乳 出生後 新生児期以降の健康状態の把握と ・身体発育状況と体月の評価 ・問診 ・粗大運動

児 1か月 その育児支援 ・精神運動機i能発達状況 ・身体計測 （首の座り）

健 ～ 新生児期に発見されなかった疾病 ・栄養状態 ・診察 ・哺語
康 12か月 異常および新生児期以降に出現した ・身体各部位の疾病異常の有無 発育状態の評儀測定 ・対人関係
診 未満 疾病異常の早期発見 ・四肢の運動障害の有無 体つき（肥満・やせ等）の単掟 （あやすと笑う）

査 α橡 発育発達状態の評価と発育発達の ・予防接種実施状況 栄養状態：筋骨、皮下脂肪、皮膚の緊満、血色 ・声かけによる

月齢は 促進および発育発達阻害因子の除去 ・育児上困難となる心身の状態 姿勢・体位 反応（声の方に振

市町村 の有無（虐待を疑われる所見） 四肢の運動 り向く）

によっ 発育発達段階、月齢に応じた育児 ・生活習慣 泣き声、機嫌、周囲に対する反応

て異な の可否の評価と育児の改善や実践 皮膚：色調、貧血の有無黄痕、母斑、発疹、色素沈着

る。） 方針の決定、育児不安の解消 外傷：虐待のチェック

疾病予防や事故防止 リンパ節：腫大、疾痛

生活状態、家族関係の判断とその 頭部：大きさ、大泉門の開存状況、毛髪の状態

対応 顔面：表情、顔つき

家族条件とそれに応じた生活方針 眼二眼球運動、眼瞼状態、眼つき

の決定 鼻

虐待防止 口腔：口唇、歯、舌小帯、粘膜

頸部：斜頸等の有無

胸部：形状、呼吸、心音、’己拍

腹部：形状、触診による所見

脊柱；轡曲異常の有無

外陰部：停留睾丸陰嚢水腫、～に7、尿道・膣の異常

肛門：かぶれ、腫瘍（男児〉

四肢：開排制限、指しの異常

神経学的診察：



誘

医師による神経学的疾患別スクリーニング表およびスクリーニングを要する神経疾患の頻度・健診適期・方法 資料9

神経学的チェック項目 嬢 ス ク　リ 一一@二 ン グ健診の 適期 方 法

1月 3月 6月 9月 1年 1年6月 2～3年 4～6年 問診 譲 その他

1．各種痙攣性疾患

a指導観察を要する熱 1～3％ 2 1 1 1

性痙攣

b点頭てんかん 0．1％ 1 2 3

その他 0．3～0．5％ 1 2 1 2

cその他の痙攣 5％ 1 3 2 2 1

2．運動障害

a脳性小児麻痺 α2～α4％ 2 2 1 2 2 1

bその他 1％ 1 2 3 2 1

a　頭蓋異常

a小頭、水頭、狭頭 0ユ％ 1 2 3 2 1 ，3

4精神発達遅滞
a比較的重度なもの 0．5～0．7％ 1 2 3 1 1

b中等度・軽度 1～3％ 1 2 3 1 1

注1：最も重要で省略し難いもの。

　　2：1により洩れたものを選びだすための適期または方法

　　3：取り入れることが望ましいが省略可能

（中山健太郎：乳幼児の健康診査とスクリーニング35，医学書院198αより作成）



講演集や事例報告からのてんかんに重要な看護

資料10

①障害のある子どもに対する母親や家族の受容

②看護者と母親との信頼関係を基礎にした継続看護

③母親に対するてんかん発作時への具体的な対処方法の指導

④適切な診断・治療のための看護者の処置・観察事項

⑤社会復帰のための家庭を中心とした医療・福祉・教育等の関係機関との連携の必要性

⑥子どもの長期療養のために適切な医療機関の紹介（情報開示）

⑦子どもの社会適応のための家族・学校の理解・協力

⑧入院中早期に関連機関への連携を図り、子どもと母親・家族の社会サポート体制を作る

　　ことの判断と活用

⑨子どもが生涯安心して生活できる社会体制の確立のための啓蒙活動

⑩母親の育児の喜びへの働きかけ

27）大西文子：文献からみたわが国における難治性てんかんをもつ子どもの看護の現状，日本看護医療学

会，Vo1．5，No2，17－22，2003．より作成
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Oremのセルフケア不足看護理論における用語解説 （資料11，No．1）

セルフケア要件（SCR：s・elf－care　requisites）：セルフケアの目的でもある。セルフケアに対するニ

ーズと、生命、構造と機能の統合性、健康、安寧を達成・維持するために必要なケア行動のこと。①普

遍的、②発達的、③健康逸脱、の3つのタイプないしはカテゴリーがある。

セルフケア不足（SCD：s・elf－care　deficit）：治療的セルフケア・デマンドが患者のセルフケア遂行

能力（セルフケア・エージェンシー）を超えるときに存在する不足関係をいう。

基本的条件づけ要因（BCF：basic　conditioning　fakctors）：各人の独自性や、その人の状況や、セルフ

ケアや依存的ケアを遂行する個々人の能力を、maiiし、（行動に）寄与するような、すべての人に共通す

る基本的なもろもろの特徴、セルフケア（または依存的ケア）エージェント、治療的セルフケア・デマ

ンド、セルフケア（または依存的ケア）エージェンシー、看護工一ジェンシーを、条件して修正する10

の基本的条件づけ要因がある。①年齢、②性、③発達状態、④健康状態、⑤ヘルシケアシステム、⑥社

会文化・スピリチュアルな指向、⑦家族システム、⑧生活パターン、（豆環境（生活状況）、餅ll用可能な

もろもろの資源である。本研究では、影響要因として示した。

治療的セルフケア・デマンド（therapeutic　self℃are　demand）：妥当な方法と関連する一漣の操作を

用いて、ある期間、セルフケア要件（ニーズ）を充足するために遂行されるセルフケア行動全体をいう。

ある時点で最善の健康と安寧を達成するために医療を必要とする一連の行動デマンド全体を指す。

依存的ケア（dependent　care）：看護i者・親が患者の機能を調整し、生命、健康、および安寧を維持す

るために、患者のセルフケア要件に向けての活動を生産・実践すること。

依存的ケア・エージェント（dependent　care　agent）：患者（依存的ケアの受け手）のためにケア行

動を遂行する人のこと。依存的ケアを提供し、遂行する人を指す（例えば患者の家族など）。

依存的ケア・エージェンシー（dependent　care　agency）：依存的ケア・エージェントの能力をいう。

患者（依存的ケアの受け手）のために、その人のセルフケア要件を満たすことをめざして活動を遂行す

る人（看護者や親）の能力を指す。患者の世話をする能力のことをいう。

依存的ケアシステム（dependent　care　system）：依存的ケアと同義語。依存的ケア提供のために企画・

創造・生産された行動システムのこと。

依存的ケア・デマンド（demand　for　dependent　care）：依存的ケア・エージェント（看護者や親）

が依存的ケアの受け手（患者）のセルフケア要件を充足するために提供しなければならない依存的ケア

の量とタイプ、多くは依存的ケアの受け手（患者）のセルフケア不足により決定される。

依存的ケア不足（〔bdependent　care　deficit）：依存的ケアの受け手（患者）のエージェンシーと依存

的ケア・エージェント（看護i者や親）のエージェンシーの合計が、依存的ケアの受け手（患者）の治療

的セルフケア・デマンドを満たせないときに存在する不足関係。

エージェント（agent）：行動の遂行者、責任をもち行動する人のこと。「セルフケア不足看護理論（SCDTN）」

においては、セルフケア・エv－一一一・ジェント（患者）、依存的ケア・エージェント（親）、看護師工一ジェン

ト、がエージェントである。

エージェンシー（agency）：能力、力、可能性のこと。「セルフケア不足看護理論（SCDTN）」においては、

セルフケア・エージェント（患者）、依存的ケア・エージェント（親）、または看護師工一ジェントの能
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力のことである。

普遍的セルフケア要件（USCR：universalself－care　requisites）：基本的ですべての人間に共通し、常に

存在するセルフケア要件（ニーズ）で、セルフケア要件のカテゴリーの一つ。これらのニーズは最善の

健康と安寧を達成するために満たさなければならない。①空気、②食物、③水、④排泄、⑤活動と休息、

⑥孤独と社会的相互作用、脆険の予防、⑧正常性、の8つの普遍的セルフケア要件が存在する。

発達的セルフケア要件（DSCR：develepmeRtal　self－care　reqgisites＞：人間としての成長に由来し、また

それに関連したセルフケア要件（ニーズ）のこと。セルフケア要件中の一つのカテゴリーである。①ラ

イフサイクルの段階において通常おこる状況や事象から生じるもの（すなわち、成熟i的ニーズ）、②発達

にとって有害な影響を引き起こすかも知れない特別な状況や事象から生じるもの（すなわち、状況的）、

の2つのタイプがある。

健康逸脱に対するセルフケア要件（HDSCR：health　deviation　self－care　requisites）：①遺伝的・体質

的欠陥②人間の構造的磯能的逸脱、③医学的診断・治療方針の影響、から生じるセルフケア要件（ニ

ーズ）のこと。セルフケア要件のカテゴリーの一つ。普遍的セルフケア要件と発達的セルフケア要件へ

の影響力を考慮しなければならない（注：健康逸脱に対するセルフケア要件は身体的あるいは精神的な

健康逸脱から引き出される）。

看護システム（Rurs短g　system）：看護師と患者が協働して遂行する一連の組織だった具体的な行動のこ

と。看護状況における看護師と患者のすべての行動と相互作用とを表している運動を行動システムとい

う。看護過程の3つの構成要素（社会的、対人的、専門的・技術的）が、看護状況における看護ケアの

分配に対して同時に存在する。①全代償的、②一部代償的、③支持・教育的、の3つのタイプの看護シ

ステムがある。

全代償的看護システム（wholIy　compensatory　nursing　system）：セルフケアに携わることができな

い患者に代わって、セルフケア要件（ニーズ）を充足するのに必要な行動を遂行することにより、看護

師が補完するような看護システム。全代償的看護システムの3つのタイプは以下の人々のために企画さ

れる。①どのような意図的行為も遂行できない人びと、②考えたり、決定したり、またデータを判断で

きたとしても、意図的行為を遂行することができない、あるいは実行すべきでない人びと、③身体的に

は行為を遂行できるかもしれないが、理にかなった判断・決定を下すここができない人びと。すなわち、

セルフケア不足にある患者と親のエージェンシー能力がない場合に、看護師のエージェンシー能力によ

ってセルフケア不足を補う場含である。本研究の点頭てんかんをもつ子どもにはこれに該当する。

一部代償的看護システム（partly　compeRsatgry　Rurs　i　fig　sys　t　ept）：治療的セルフケアの達成という

目的に向かって、看護師と患者の両方がケア行動に携わる看護システムのタイプ。患者が遂行きない、

あるいは遂行できないセルフケア要件に対しては、看護師がそのための行動を支援したり遂行したりす

る。一方、それ以外のすべてのセルフケア（依存的ケア）行動は患者が遂行するのである。すなわち、

患者のエージェンシー能力と親や看護師の工一ジェンシー能力とが補充関係にある場合である。

支持・教育的看護システム（supportive　educative　nursing　system）：看護師が、セルフケアを遂行で

きる患者が自分でケアすることを学び、セルフケア要件を充足するのに必要な行動を支持・教育する看

護システム。本研究の点頭てんかんをもつ子どもの母親・家族には支持・教育的看護システムが該当

する。　（コニー・M・デニス著燭寺tb￥E監訳：オレム看護論入Frセルフケァ不足看護理論へのアプローデ医学書院2002．より作fiSl）
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　　　　　　Olson，　D．　H．の家族機能円環モデル　　（資料11，1　o．　2）

　家族の関係性を円還で示し、家族を把握する概念をモデル化

し、16タイプの夫婦・家族システムを表している。家族関係を

把握する概念を、凝集性（結びつきの度合い）、適応性（目的

に対する適応力）、コミュニケーションの三つに集約し、家族

凝集性・家族適応性・家族コミュニケーションのそれぞれにつ

いて尺度を作成し、その得点を家族円環モデルにプロットする

ことによって、その家族状態を類型化した。家族凝集性は家族

成員問を結びつけている絆であり、その状態を示す家族凝集度

を緩やかな方から強い方へ、遊離、分離、結合、整合で表し

た。家族適応度は、家族が直面する状況的、発達的な危機やス

トレスに対する適応や変化の能力であり、その状態を示す家族

適応度を無秩序、柔軟、構造化、硬直で表した。これらの2つ

の面を促進する働きをするのが家族コミュニケーションである

と考えた。

　　　　　　　　　　　低　　　　凝集性　　　　高
〈t－・一一・・一・－－M－一一一・一・一一一

適
応
力

高

低

遊離

無秩序

柔軟

構造化

硬直

分離 結合 整合
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用語の概念規定 資料12

1）成長発達：成長と発達は区別されずに使用されることが少なくないが、両者は同義語

ではない。成長は一般に生まれて育つ過程における形態や重量や数量などの大きさの増加

をいい、発育とほぼ同義の言葉として使われ、量的な変化である。これに対して、発達は

生物、事物、事象が低い段階から高い完全な段階へと向かうことをさしており質的な変化

であり、単一の尺度に沿って進むものではなく、機能の分化と統合の問題である。具体的

な例として、乳児期の成長と発達の関係を考えると、成長の面からみると誕生時の体重は

約3kgであり、3～4か月になると2倍になる。発達の面からみると誕生時に首の座りが

不可能であった乳児が3～4か月頃に首が座る。この“首が座る“という状態と体重が誕

生時に比べて2倍になりからだのプロポーションが変化することとは密接に関係している。

また、首が座ることにより、視野の拡大、視覚の広がり、頸筋の支持による覚醒や自律神

経の緊張と筋骨格系、など有機的な組織のつながりができ、母子関係の社会的発達を促進

させる。すなわち、発達には成長および狭義の発達が含まれる。発達は成長よりもより広

い概念である1）。精神的・社会的・人格的な完成をめざす生涯発達の視点をとる。なお、成

長発達の原則には、①方向性・順序性（脳神経系の髄鞘化と関連して、首が座ってからお

座りができ、次いでつかまり立ちができ、歩けるようになる）、②継続性（成長発達は連続

的であり、その過程には急速な時期と緩慢な時期がある）、③敏感期（成長発達には、ある

刺激や経験が他の時期よりも有効に働いたり、あるいは回復不可能な欠陥や障害をもたら

したりする時期がある）、④分化と統合（情緒の発達のように全体的に未分化な興奮が、快・

不快へと分化して独自の機能を果たし、さらに分化していく。）、⑤個人差（各個人により

成長発達の速度や型は固有であり、首の座りは3か月で約50％、4か月で約90％が可能と

なっている）、などがある。

2）発達障害：2001年の5月にWHOの国際障害分類第2版（ICIDH・2）における障害の

概念は、①身体機能・構造（body　fUnctions　and　structures），②活動（activity）、③参加

（participati◎n）という新たな概念で構成され、これに環境因子・個人因子・健康状態を配

置し、それぞれの相互的関与が配慮されている点に特徴がある。このような、現在の障害

のとらえ方は、dis◎rdersに象徴された特定の原因に基づいた特定の症状や状態を示すこと

から、“内在する障害”のあるなしにかかわらず、社会的存在としての個人がどれほど制約

や制限をいるうけているかという観点が、より明らかになった2♪3♪。「発達障害」の概念に

っいては、development　disordersとdevelopmental　disabilitiesの2っがあり、前者は

医療を中心とした国際疾病分類（ICD；International　Statistical　Classification　ofDiseases

and　Related　Health　Problem，Tenth　Revision）やアメリカ精神医学会の疾病分類

（DSM：Diagnostic　and　Statistica1　Manual　of　Mental　Disorders）などで使用され、後者は

福祉や行政で使用されることが多い。一方、精神医学において、1987年のDSM－111－R

で発達障害という用語が用いられ、精神遅滞・広汎性発達障害・特異的発達障害をその対
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象とし、①主たる障害が認知・言語・運動、または社会的スキルの獲得において存在する

こと，②精神遅滞のような全体的な遅れや特異的発達障害のように特定の領域のスキル獲

得に遅れがあるか進歩しないこと、③広汎性発達障害のように正常な発達の質的な歪みが

多くの領域に存在することを含むとしている。

　以上を踏まえ、大田は精神医学的な立場から、発達障害を「胎生期を含めた発達期にさ

まざまな原因が作用して、中枢神経系に障害が生じた結果、認知・言語・社会性および運

動などの機能の獲得が障害される状態」4＞と定義し、また、竹下は「発達期のいろいろな

時期に、多くの要因が絡み合って、人の器官が攻撃され、病気になり、個人のいろいろな

機能システムに障害が与えられたもの」5＞としている。

　っまり、発達障害は器質的な原因を想定するものの、さらに発達期におけるさまざまな

要因の関与によって個人のもつさまざまな機能に制約や制限が生じた状態と解釈すること

ができる。

なお、本研究では点頭てんかんにおける脳障害に伴う成長発達障害も含まれる。

3）療育：厚生労働省関係の施設や制度，範疇で使われる用語であり，成長発達途上にあ

る子どもが、病気や障害のための治療。処置を受けながら、身体的にも精神的にも社会的

にも安寧な状態で社会に適応できるための教育が受けられることをいう。

4）保育：児童福祉法では、第39条に「保育所は、日々保護者の委託を受けて、保育に欠

けるその乳児又は幼児を保育することを目的とする施設とする。」と規定されている。主と

して乳幼児を対象とする幼児教育、あるいは養護と教育とが一体となって機能する営みを

意味する。一般的に保育所や幼稚園において使用されている。本研究論では、乳幼児は保

護者のみの責任ばかりでなく、地方・国家的な責任において養育・保育することを意味す

る6）

5）養育：乳児院における養育の内容については、「精神発達の観察及び指導、毎日の授乳・

オムツ交換・入浴・日光浴・安静、並びに定期に行う身体計測のほか、児童福祉施設最低

基準第12条第1項に規定する健康診断及び必要に応じて行う伝染病等の予防措置を含むも

のとする」（児童福祉施設最低基準第23条）。すなわち、子どもを養い育てていく責任が問

われる7）。養護：危険がないように保護し育てること。児童の体質や心身の発達状態に応じ

て適当な保護と鍛錬とを加えて、その成長発展を助けること養育し、保護すること（広辞

苑第三版）。養育・保護すること（児童福祉法第41条）7）

6）家族機能：社会の情勢や時代とともに変化するものであるが、生殖機能、ヘルスケア機

能、経済的機能、情緒安定機能、社会化と地位付与機能をいう。

7）ソーシャルサポ・一一・・一ト：一般的には個人がもつている社会的関係の親密度など、社会的

関係の客観的な構造をソーシャルネットワークと呼び、そこから供給される機能的支援を

ソーシャルサポートであると定義されている42）。すなわち、ソーシャルサポートはある人

を取り巻く重要な他者（夫、家族、友人、同僚、専門家など）から得られる様々な援助で

あり、その人の健康維持・増進に重要な役割を果たすものである43）。Ballewはソーシャル
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サポートについてその提供者の違いによって、医療関係者等の提供するフォーマルサポー

トと、家族、友人、ボランティア、自助グループなどの提供するインフォーマルサポート

に分類し、個人の多様なニーズに対処していくためにはフォーマルサポートとインフォー

マルサポートが必要であり、協働させていくことが重要であるとしている44）。本研究では、

点頭てんかんのある子どもと母親の個人の多様なニーズに対処していくためには、フォー

マルサポートとインフォーマルサポートとが必要であり、これらを協働させていくことを

ソーシャルサポートという。

8）ヘルスプローモーション：WHOは、1986年11月21日にカナダのオタワで「ヘルスプ

ロモーションに関するオタワ憲章」を提唱した。ヘルスプロモーションとは、人びとが自

らの健康をコントロールし、改善することが出来るようにするプロセスである。この定義

の中で重要なことは、「人とびとはその人なりの健康の考え方をもっていること認めている

点である。そして、コントロールし改善するプロセスの中に、①唱導（Advecate：健康の

価値を語ること）、②能力の付与（enable：健康を学ぶ知識と技術を身につけること、すな

わち健康教育を学習すること）、③調停（mediate：保健分野以外の専門家と共に働くこと、

すなわち分野間において調停し、協力することである。）の三つの意味を位置づけている。

さらにヘルスプロモーションの目標は、すべての人びとがあらゆる生活舞台（家庭、学校、

職場、医療機関、福祉機i関、地域、街）一労働・学習・余暇そして愛の場一で健康を享受

することのできる公正な社会の創造にある。従ってこの目標を到達させるための活動方法

は、①健康的な公共政策づくり、②健康を支援する環境づくり、③地域活動の強化、④個

人技術の開発、⑤ヘルスサービスの方向転換である。そのために社会や政策に対して健康

の価値を唱導していくことである。ヘルスプロモーションの活動の具体化は、この5つの

活動の適切な連携によって可能となる。人間がその人なりの健康を推し進めていくために

は、まずその人（個人）に力が必要であるが、これが「健康的なライフスタイルづくり」

であり、具体的には健康に関する知識や技術を身につけて、実践することである。しかし、

力のないひとでも健康を押しすすめていくことができるようにする必要がある。これが腱

康的な環境づくり」である。具体的には、障害者や高齢者に優しい道路づくり、たばこの

自動販売機の撤去、きれいな空気・水の確保、ストレスのない学校・家庭づくり、健康的

な社会制度づくりなどがある。さらに、これらの方法を位置づけた「健康的な政策を確立

するjことがヘルスプロモーション活動の到達目標である45）e

　本研究では、点頭てんかんをもつ子どもの母親がストレス・コーピングを持つことがで

き、子どもの療育における健康に関する様々な要因をコントロールしてQOLを高めことを

目的に、環墳を整える必要性を関係者に理解してもらえるようにしたい。

9）セルフケア：オレムは、「セルフケアとは、個人を生物的・心理的・社会的な存在であり、

自分自身の健康を維持するための生活に責任をもったものである。また、セルフケアとは、

健康にとって基本的なものであり、その人の年齢・性別、文化、そして健康状態にかかわ

りなく各個人に必要とされるものである。さらに、セルフケアとは、生命、健康、安寧を
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達成・維持するために各個人が自分自身のために積極的に行う実践活動である。」12）と定義

している。ここでは、セルフケアとは、生命、健康、安寧を達成・維持することを目的と

し、その人自身の機能を調整するために自己あるいは環境に向けられた行動を、生産し、

実施することであり、セルフケア行動は個人の社会文化的・家族的な状況の中で時間をか

けて学習されるものとする。

10）健康逸脱：健康とは、WHOの健康の定義「単に疾病や傷害がないというだけにとどま

らず、身体的にも、精神的にも、そしてまた社会的にも安寧な状態をいう。」による。逸脱

とは、本筋や決められた枠からはずれることである。従って、ここでいう健康逸脱とは「単

に疾病や傷害・障害がないというだけにとどまらず、身体的にも、精神的にも、そしてま

た社会的にも安寧な状態からはずれた状態」と解釈できる。例えば、身体的に健康であっ

ても、虐待などは精神的社会的には安寧な状態からはずれた状態になり、健康逸脱、非行

や反社会的行動などをいう。

11）QOL（Quahty　of　Life）：アメリカで提唱されたこの概念は日本語に訳されるとき・

生命の質、生活の質、人生の質、という表現で用いられる。医療の分野では生命の質、慢

性疾患患者あるいは障害者の場合は「生活の質」と訳される場合が多い。

　ミシガン大学のSurvey　Research　Centerでは、「物質的な安寧のみならず、教育、レ

クレーションの機会、個人的安全、住宅、近隣関係などのようなものごとにかかわる満足

あるいは不満足の状況」と述べている。また、アリゾナ大学のPS．Henshaw教授も「個

人の幸福感を引き起こさせる諸経験、あるいは晩年になって生きていて良かったと喜べる

満足感であり、まずに生活力、第二に健康状況、第三に欲望あるいは期待の達成状況に左

右されることになる。」と述べている。すなわち、QOLは、個人の意識的・心理的・主観

的側面を重視し、個人の生きがいとか満足とか生の充実感の用語とほぼ同義語に定義づけ

られる場合と、イ：人間の社会的生活を取り囲む環境に着目して、社会的な暮らしやすさ

とか生活のしやすさとほぼ同義語に定義される場合とがある13）が，これらの2つの立場は

全く排他的に対立する物ではない。

　従ってここでいうQOLとは、点頭てんかんのある子どもと母親の「個人の状態」を主

とした、生命の質、生活の質、人生の質と考える。すなわち、点頭てんかんのある子ども

と母親自身の安心や満足と生活のしやすさと考えることにする。

12）母子通園施設：2歳以上就学前までの障害をもつる子どもが母親とともに通園し、プ

ログラムに沿って、療育を受ける施設をいう5

13）ハビリテーション（hab丑itation）：本来のリハビリテーションは、広い意味で捉えられ、

「単なる失った機能の回復が問題になるのではなく、障害者の人間らしく生きる権利の回

復：全人間的復権」である。従って、医学的リハビリテーション、教育的リハビリテーシ

ョン、職業的リハビリテーション、社会的リハビリテーションがある。ここで採り挙げた

ハビリテーションは、小児における医学的リハビリテーションの概念の下で使われること

が多い。小児では中枢神経系の機能が可逆性に富んでいるという特徴をもつこと、成長発
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達の途上であることなどの理由によってリハビリテーションからfリ」を取り除いて「成

長発達することに関して医学的に権利・資格がある。」という捉えかたを意味してハビリテ

ーションを用いる。すなわち、一般的には先天的あるいは乳児期からの心身障害者に対し、

ハンデイキャップを克服し、成長発達を促し、社会に適応できるよう訓練したり、教育し

たりすることをいう14）15）。
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資料13

「点頭てんかんを持つ子どもの医療・看護」の実態に関する調査へのご協力のお願い

拝啓
　時下、ますますご清栄のこととお慶び申し上げます。

　私は「点頭てんかんを持つ子どもと母親およびその家族への看護」について、研究

をしているものです。突然の調査のお願いをし、大変恐縮しています。」

さて、小児医療は高度先進医療の発展のおかげで、本来の病気そのものは何とか治療

が可能となりました。しかし、社会では、小児虐待、育児困難不登校、少年犯罪な

どのような社会病理的な問題が浮上しています。

　このような中、てんかんの治療については、専門領域の中では外科的手術や包括的

ケアを目指した調査研究などを活かした関わりがみられ、いくつかの発展を遂げてき

ています。しかし、その治療および包括的ケアは、一様ではありません。そのため、

適切な時期に適切な治療を受けられず（結果としては同様と思われる場合も多いので

すが）、母親とその家族は今でも情報が得られなかったことを後悔している方もありま

す。

　本調査は、このような状況を踏まえて、医療や看護の現場でケアをされている皆様

が、「点頭てんかんを持つ子どもの包括的ケアについて」、どのように考えておられる

のか、そして、その実際ではどのようなケアを実施されているのか、その実態を把握

するために計画致しました。この結果は、これからの「点頭てんかんを持つ子どもの

包括的ケア」の実施の資料とさせて頂きたいと考えております。

　今回の調査は、全国の小児科診療を有する医療機関およびてんかん専門病院を対象

とさせていただきました。なお、小児科診療を有する医療機関においては無作為に抽

出させていただいています。また、てんかん専門病院は国内のすべての機関を対象と

させていただきました。ご回答者は、看護部門において「てんかんをもつ子どもが入

院する病椥の責任者（主任以上）の方にお願い致します。ご回答頂きました内容は、

すべて統計処理を行い、個人的情報として公開することはありません。ご不明な点が

ございましたら、下記担当者まで御連絡下さい。

　なお、ご回答いただいた医療機関の中でご希望の方には、本調査結果がまとまりま

した段階（12月頃の予定）で、調査結果のダイジェストをお送り申し上げます。お

手数ですが、同封の宛名ラベルに送り先を御記入の上、調査票と一緒に御返送下さい。

宛名ラベルと回答は別々に取り扱い、回答者の特定に用いることは致しません。

　大変ご多忙中とは存じますが、本調査の主旨をご理解の上、御協力賜りますよう、

お願い申し上げます。
　ご記入いただきました調査用紙は、同封の返信用封筒で、10月4日（金）までにご

投函下さいますようお願い申し上げます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　平成15年9月16日
藤田保健衛生大学衛生学部衛生看護学科　小児看護学助教授　大西文子

連絡先：〒470・　1192　豊明市沓掛町田楽ケ窪1・98

　　　藤田保健衛生大学衛生学部衛生看護学科　大西文子

　　　TEL：0562・93・2531、　FAX：0562・93・4595

　　　e・mai1：£onishi＠fuりita・hu　ac）
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医療機関におけるてんかんに対する医療・看護の現状に関する実態調査アンケート用紙

対象：看護部門におけるてんかんをもつ子どもが入院する病棟の責任者（看護主任以上）

　　　1名

N＝122

以下の質問について、該当するものの番号に○をつけてください。

1．貴院の所属は次のどれですか。

　1）てんかん専門病院　　2）小児病院　　3）一般病院　　4）総合病院　　5）大学病院

2．　　小児病棟がありますか。

　1）ある　　2）なし

3．小児病棟がない場合のみ、次の質問にお答え下さい。

1）子どもがてんかんで入院する病棟は次のうち、どれですか。

　（1）脳神経系病棟　　　（2）一般内科病棟　　　（3）精神科病棟

　（4）その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

2）発作のコントロールをするために長期入院になることが多いと思いますが、入院して

　　いる子どもの環境として配慮しているものは、次のどれですか。該当するものすべて

　　を選んで下さい。
　　（1）体調が良ければ外泊の機会を多くする。　　（2）面会室を準備している。

　　（3）遊びや学習する機会を作っている。

　　（4）その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

4．小児神経専門医、または　小児神経を専門としている医師がいますか。

　1）いる　　　　　　2）いない

5．てんかん専門の認定医師がいますか。

　1）いる　　　　　　2）いない

6，看護方式は次のどれですか。

1）チームナーシング　　2）プライマリーナーシング　　3）受持制

4）モジュラーナーシング

5）その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）
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7．入院してくる子どものてんかんの病気の種類で特に多いものを5つ選んで下さい。

1）局在関連性てんかんおよび症候群　　・・・…　　（

2＞乳児良性ミオクロニーてんかん　　・・・・…　　（

3）小児欠神てんかん（ピクノレプシー）　・・…　　（

4）若年欠神てんかん・・・・・・・・・・・…　　（

5）若年ミオクロニーてんかん・・・・・・・…　　（

6）覚醒時大発作てんかん・・・・・・・・・…　　（

7）ウエスト症候群（点頭てんかん）・・・・・…　　（

8）レノックスーガストー症候群・・・・・・…　　（

9）ミオクロニー失立発作てんかん・・・・・…　　（

10）ミオクロニー欠神てんかん　　・・・・・・…　　（

11）早期ミオクロニー脳症・・・・・・・・・…　　（

）
）
）
）
）
）
）
）
）
〉
）

8　入院する子どもには、付き添いを必要としますか。

　1）はい　　　　2）いいえ　　　　3）子どもの年齢や疾患によって必要とする

　4）その他

9．8．で「1」と「3」に答えられた場合のみ、お尋ねします。

　1）付き添いの役割は次のうち何ですか。該当するものすべてを選んで下さい。

　（1）発作観察　　　　（2）薬物療法介助　　　　（3）食事介助

　（4）入浴介助　　　　（5）子どもの情緒安定　　（6）親の情緒安定

　（7）その他

2）付き添い者の条件について、お尋ねします。該当するものすべてをお選び下さいe

（1）食事は準備できる：①はい

②いいえ

ア：希望すれば病棟に準備される。

イ：希望すれば食堂へ準備できる

ウ：連絡をすれば弁当にしてもらえる。

（2）宿泊施設：①ある。その利用料金はいくらですか。一泊（

　　　　　　　②なし

）円

よくある。

　4

なお、宿泊施設の希望はありますか。

　ある　　　　　　たまにある　　　　　　全くない

　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1

（3）寝具：①専用のものがある。

　　　　　②携帯簡易ベッドを使用する。

　　　　　③子どものベッドを共有する。

　　　　　④その他（ ）
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（4）入浴：①病棟外の病院施設内で子どもと別に入れる。

　　　　　　　ア．毎日　　　イ．隔日　　　ウ．1回／週

　　　　　　②病棟内で子どもと一緒に入る。

　　　　　　③その他（ ）

　（5）付き添う時間：①原則として24時間

　　　　　　　　　　　②家庭の事情によって一時的帰宅は可能である。

　　　　　　　　　　　③夜間など、子どもが眠らない場合など、預かってくれる

10．面会について

1）いつでも面会でき、制限はない。

2）制限を設けている。その場合、面会時間はいつですか？

　　　　　　午前中（　　　：　　　～

　　　　　　午後　（　　　：　　　～
3）兄弟でも15歳以下は面会できない。

4）その他（

）
）

）

11．入院する子どもの日課表について

1）病棟全体の共通のもの：①ある ②なし

2）病状あるいは個にあったもの：①看護者のみで作っている。

②子どもと話し合いながら作っている。

③子どもだけに作らせている。

④その他（ ）

12．発作観察の方法は具体的にどのようなものですか。該当するものすべてに○をつけて

　　下さい。

1）付き添い者に発作の時間や症状について記録に詳しく残してもらっている。

2）異常があれば、いつでもビデオ撮影ができるようになっている。

3）異常があればいつでも脳波がとれるようになっている。

4）発作について、医療者と母親（付き添い者）とカンファレンスを行っていますか。

5）その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

13．点頭てんかんで入院してきた子どもについて

1）主治医は保護者に対してインフォームド・コンセント（以降、ICと省略）をおこなっ

　　ていますか。

いっもしている。　　だいたいしている

　　4　　　　　　　　　　　3

することもある

　　2

全くしない

　　1

①その場合、その内容について、該当するものすべてを選んで下さい。

ア．病気　イ．予後　　ウ．知能と発達の障害　工．治療方法　オ．リハビリの可能性
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　②その説明をする際、誰にしていますか。

　ア。母親のみ　　イ．両親揃って　　ウ．両親と両祖父母揃って

　エ．その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

2）治療方針はどのように決定されていますか。

　　（1）医師のみで決める。

　　（2）あらかじめ医師のみで決めておき、保護者の意見を取り入れている。

　　（3）保護者が参加し、医師共に決める

　　（4）保護者の意志を尊重して、決める。

　　（5）その他（

3）非発作時の看護について

　　（1）離乳食をすすめる働きかけをしていますか。

いつもしている。　　だいたいしている　　　することもある　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1

）

　　（2）首の座り・寝返り・お座りなどを促すための働きかけをしていますか。

いつもしている。　　だいたいしている　　　することもある　　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1

　　（3）日常生活において、養護をする際、その時々に適切な言葉がけをしていますか。

いつもしている。　　だいたいしている　　　　することもある　　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1

4）母親に対して、どのような関わりをしていますか。

（1）母親がきちんと食事がとれているか、把握していますか。

いつもしている。　　だいたいしている　　　することもある　　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1

（2）母親がきちんと睡眠がとれているか、把握していますか。

いつもしている。　　だいたいしている　　　することもある　　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1

（3）母親の心配・不安が無いか、確認していますか。

いつもしている。　　だいたいしている　　　することもある　　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　　1
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（4）母親が疲れていないか、または、体調がよいか、心配りしていますか。

いつもしている。　　だいたいしている　　　　することもある　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1

（5）母親にストレスが溜まっていないか、心配りしていますか。

いつもしている。　　だいたいしている　　　　することもある　　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1

（6）母親と患者のきょうだいや夫およびその他の人間関係について、把握していますか。

いつもしている。　　だいたいしている　　　　することもある　　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1

　（7）母親が患者の世話を楽しめるような働きかけをしていますか。

いつもしている。　　だいたいしている　　　　することもある　　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1

5）在宅療養に向けて、母親等に対し、保健指導を行っていますか。

いつもしている。　　だいたいしている　　　　することもある　　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1

6）5）の在宅療養について、　2．3．4．と答えられた場合、具体的にはどういうケアが多い

　　ですか。該当するものすべてを選んでください。

　（1）経管栄養　　（2）吸引　　（3）内服指導

　（2）粗大運動を促すためのリハビリ

　（3）同じ病気を持つ子どもの母親との仲間づくり

　（4）財団「てんかん協会」や「親の会」などの紹介

　（5）その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

6）退院指導は行われていますか。

いつもしている。　　　だいたいしている　　　することもある　　　　全くしない

　　4　　　　　　　　　　3　　　　　　　　　　2　　　　　　　　　　　1
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7）6）の退院指導について、2．3，4．と答えられた場合、次の内容で該当するものをすべて

　選んで下さい。

　（1）離乳食指導など食事の与え方

　（2）　日常生活上、疲労を少なくするための介助方法

　（3）身体障害児手帳や療育手帳および支援費制度などの社会資源の活用方法の紹介

　（4）療育訓練（理学療法、作業療法、言語療法、感覚統合、など）機関の紹介

　（5）その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

ご協力、ありがとうございました。
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資料14
「3か月健診で首の座りが遅い子どもの事後指導」について調査のお願い

時下、ますますご清栄のこととお慶び申し上げます。

私は、母子及び小児保健をテーマに研究をしています。

　さて、てんかんの治療は、専門領域では外科的手術や包括的ケアが行われ発展を遂げてきています。しかし、点頭てんかんの治療お

よび包括的ケアは、一様ではありません。本調査は、このような状況を踏まえて、保健センターにおける「3か月健診で首の座りが遅

い子どもの事後指導」について、調査をお願いしたいと考えます。つきましては、この調査の主旨をご理解頂き、是非ご協力をお願い

します。

ご記入は、母子保健担当の保健師の方にお願いします。なお、この調査において貴施設の状況を特定することはありません。

御投函は10月10迄にお願い致します。

連絡・問い合わせ先

藤田保健衛生大学衛生学部衛生看護学科

　小児看護学助教授　大西文子

女子栄養大学大学院教授　鎌田尚子

TEL：◎562・93・2531、　FAX：0562・93・4595

E・mail：fonishi＠fujita・hu．ac．jp
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　　「市町村保健センターにおける3・4か月健康診査で要観察となった

首の座りが遅い子どもの事後指導状況に関する実態調査」ハガキ調査用紙

対象：市町村保健センターにおける母子保健担当保健師

N＝275

1．3か月健診で、要観察の首の座りが遅い赤ちゃんの事後指導はどのようにされていますか。

　該当するものすべてに○をつけてください。

　　1）　1か月後に電話連絡でその様子を確認する。

　　2）　1か月後に家庭訪問を行い経過観察する。

　　3）小児科受診を勧める。

　　4）小児神経専門医を紹介する。

　　5）その他（　　　　　　　　　　　　　　）

2．次の内容について、提供できる情報を持っていますか。該当するものすべてに○をつけてください。

　　1）小児神経専門医　　2）理学療法機関

　　3）作業療法機関　　　4）言語療法機関

　　5）感覚統合療法機関

　　6）その他（

3．この1◎年間（1993年～）に「点頭てんかん」の相談を受けたことがありますか？

　　　　はい（約　　　　件）、　　　いいえ

ご協力ありがとうございました。
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資料15。

A事例の離乳食と発達の促進指導

Aちゃんの育児について
1．体重を増やすために、上手に離乳食を採摂ろう！

　1．食材・献立
　　1）粥：米粥、パン粥
　　2）野菜マッシュ1人参、大根、かぶ、かぼちゃ、青菜類、キャベツ、白菜、なす、

　　　　　　　　　　　きゅうりなどの季節の野菜、汁の実または柔らかく煮たものをす

　　　　　　　　　　　り鉢でつぶして、とろみをつける。

　　3）卵黄：固ゆでにした卵の黄身をミルク、みそ汁、スープなどゆるめてペースト状

　　　　　　　にする。

　　4）チーズ：チーズおろし器でおろすか、細かく刻む。パン粥、マッシュポテト、

　　　　　　　　おじや、つぶし野菜に入れて与える。

　　5）牛乳：パン粥、マッシュポテト、等に入れる。

　　6）白身魚：かれい、ひらめ、きす、たら、などを煮て細かくほぐしてすりつぶすな

　　　　　　　　どしてとろみをつける。

　　7）しらす干し：よく洗って刻む、粥、汁、つぶし野菜、芋マッシュに混ぜ、加熱し、

　　　　　　　　　　とろみをつける。

　　8）とろみをつける方法
　　　（1）とろみ一の使用
　　　（2）みそ汁・スープ・ヨーグルトなど芋マッシュに混ぜ、とろみをつける。

皿．発達を促そう！

　1．抱かれる、触られるのを嫌がらないようになる。

　　1）手足をマッサージする。

　　2）機嫌が良さそうなとき、声かけをし．抱くように心がける。

　2．首のすわり、コントロールを育てる（からだの引き起こし）

　　目標：頭部を持ち上げる活動から首のすわりを促し、また動くものを目で追うことで

　　　　　頭部のコントロールを育てる。

　　1）後頭部の筋肉を強くする体位の工夫

　　　①上枝を上に挙上したまま腹臥位にし、胸部の下に巻いたバスタオルを当て、顔を

　　　　横向ける。Aちゃんが嫌になるまで行う。

　　2）手で物を握る訓練

　　　①細く軽い音のするプラスチック制のガラガラを機嫌がよいときに握らせる。

　　3）お座り

　　　安定した部位にBちゃんの後頸部を手で固定し、両足を進展させ座位を保持し、両

　　　上肢を安心感が持てるように十分支えて、良肢位上を保持する。

　　4）寝返りを促す：

　　　シーツでごろごろ：両親がシーツの端々をしっかりもち、Aちゃんと兄をそれぞれ

　　　別々に載せごろごろ動かすと自然に寝返りが出来る。
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皿。お母さんの心のゆとりを持つ

　　1．デイケアを活用する。

　　　残念ながら、いろいろ調べてみましたが、愛知県、いえ、わが国では次に示す事業

所が唯一でした。理由としては、重症で身体障害をもつ子どもは医療的ケアが必要になる

ため、それを受け止めるだけのマンパワーが不足している状況だそうです。

　支援費制度が発足しましたが、助今日を説明するとそこで働く職員の方々もその状況を

知らないことが多いことに気づきました。この問題を解決していくためには、この制度を

利用する人びとが機会ある毎にどんどん要求していくことが何よりも重要であると思いま
した。

　また、小児看護学を教育するもののひとりとして、「将来重度の障害をもつ子どもの支

援への関心を持ちかかわっていこうとする看護師を育てなければならない。jという気持
ちでいっぱいです。

　紹介させていただいたこの事業所は、私の教え子がたまたま小児を担当しておりまして、

ご利用になりたいとお思いになりましたら、私までご連絡下さい。

★事業所：愛知診療所 住所：名古屋市緑区篭山1丁目120番地

TEL：052－878－1212
FAX：052－877－8894
内容：日中受け入れ、送迎有り

通常の送迎の範囲実施地域：緑区、天白区、南区、瑞穂区

基本的には、週に1回（可能なら週に2回）預けてほしい。
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Aちゃんの離乳食指導　　　　　　　　　　　　　　　　資料16

　こんにちわ！Aちゃんの栄養について少しお話しておきます。今後の目安にして頂けたら

幸いです。

　Aちゃんの食事について

1．現在の体重、7700gに対する必要な栄養所要量

2．年齢から考えると、1歳10か月なので1歳の一日に必要な栄養所要量が必要となる。

　　　エネルギー　　　960（kcaD

　　　タンパク質　　　30g

　　　脂肪エネルキ㌧比率　25～30％

3．しかし、実際の体重・身長から一日に必要な栄養所要量は6か月～12か月までの乳

児のものとなる。

　　　【基本】

　エネルギー

　タンパク質

　脂肪エネルギ一比率

【実際】

　エネルギー

　タンパク質

　脂肪エネルギ一比率

100kcal／kg

3．Og／kg
　30～40％

100　（kcaD　×7．　7＝＝770　（kcal）

3，　0（kg）×7．　7＝＝23．　1　（g）

770×0．　3～0

（25．6g～34

．　4＝231～308
．29）

4．ところで、具体的に身長・体重から一日に必要な栄養所要量を詳細に計算してみると、

　876．432　kcalになります。

5．実際のAちゃんの現在の一日に接種している栄養所要量は、

　【エンシュウ・リキッドの成分（1缶　250ml）】

　　　　　タンパク質　　3．5g

　　　　脂質　　　　　3．5g

　　　　糖質　　　　13．79

　　これをAちゃんは450～500ml／一日　摂っているので、一日に摂っているエ

ネルギーは　1（kcal）×450～

　　500mI＝450～500kcalとなります。
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6　離乳食はエネルギーとして考える必要がある時期は、タンパク質や脂肪が多く摂るよ

　うになる場合です。食材の内容が主に糖質（炭水化物：こめ、芋類、パン）であれば考

慮する必要はないかと考えられます。もっと食材に魚類（白身）や肉類（ささみ）およ

び脂肪類が多くなってから、具体的には「こめ、芋類、パンなど」と「魚類（白身）や

肉類（ささみ）」が一回に同量接種できるようになった頃でよいと思います。

ご不明な点は、お知らせ下さい。いつでもお電話やメールをして頂いて構いません。

＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊

　　藤田保健衛生大学衛生学部　小児看護学　　大西文子

　　勤務先住所：愛知県豊明市沓掛町田楽が窪1－98

　　〒470－1192

　　電話：0562－93－2531

　　FAX　：0562－93－4595

　　E－mail：fonishl＠fujita－hu．ac．jp

＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊
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　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　資料17

　　　　A事例の体重増加に対する離乳食指導

1－2）Aちゃんの体重増加に対する関わりの経過（看護介入経過実施、表8参照）

平成15年3月末：嚥下能力低下のため水分摂取不可。エンシュウワン・リキッドによる経管栄養継続

　　　4月～5月：母方の実家に同居しており、母親は両親に精神的支援を受けながら入

　（家庭訪問）　院中と同様に継続して兄や夫の世話をしてもらっている。エンシュウワン・リキッド

　　　　　　　（750ml）による経管栄養継続。「エンシュウワン・リキッドの原液を温めて注入すると、

　　　　　　　　下痢をしてしまい、逆に体力消耗することになる。」と心配した母親は、

　　　　　　　　自己判断によってエンシュウワン・リキッドを薄めて注入していた。1回の注入時間

　　　　　　　　を多くとるために、起床時間から就寝時間の間を長くして間隔をあけて

　　　　　　　　注入するように指導した。

　　　6月末　：退院後3か月が経過しており、患者を抱えた母親・家族の生活も落ち着

　（家庭訪問）　いてきたために実家から自宅に戻り、きょうだいを含めた患者と母親（家

　　　　　　　　族）の本格的な在宅療養が開始となった。とろみをつけた食事開始許可

　　　　　　　　がでたために、パンフレットを用いて、栄養価の高い食材の離乳食初期

　　　　　　　　指導を実施した。母親は育児経験者であったが、初期における栄養価の

　　　　　　　　ある食材を知らなかったために効果的であった。（資料A）

　　7月15日：離乳食1回食が順調に進んでおり、子ども茶碗1杯量摂取できるように

　（家庭訪問）にしたら、2回食へと進めるので、母親に研究者の方へ連絡してほしいと

　　　　　　　　説明した。

　　8月8日：離乳食1回食が順調に進んでおり、子ども茶碗1杯量摂取できるように

　　（電話確認）なって3日目であったため、1週間継続できる段階になった段階で、離

　　　　　　　　乳食2回食の指導を行うことを再度説明した。

　　　9月8日：パンフレットを用いた離乳食2回食の指導を実施したが、母親は関心の

　　（家庭訪問）ある反応を示した。

　　　10月3日：離乳食2回食が順調良く進み、母親自ら「3回食へと進め、経管栄養を

　　（家庭訪問）止めたい」という相談があった。1日の栄養摂取量を計算した結果、現

　　　　　　　　状では離乳食だけにするためには量的に未だ無理があった。母親へ3回

　　　　　　　　食となる目安量の指導を行うと、理解が得られた。なお、次回受診の際、

　　　　　　　　主治医にその旨を確認するように指導した。

　　　11月5日：食事内容確認すると、エンシュウワン・リキッド（750ml）による経管栄養および離

　　（家庭訪問）乳食2回食が継続されていた。

　　　12月18日：N大学HS　1回／月通院した際、母親が主治医に「経管栄養を止めて離乳

　　　　　　　　　食3回食にしてもよいかどうか。」を相談すると、主治医が栄養士との

　　　　　　　　　連絡を図ってくれたことによって、直接、栄養士から「離乳食1回量

　　　　　　　　　が150g摂取できるようになり3回食となれば、経管栄養を止めて、離

　　　　　　　　　乳食3回食にしてもよい。」と説明を受けている。

平成16年1月26日：経管栄養中止し、離乳食3回食を実施している。

　　（家庭訪問）
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　　　　　　ウェスト症候群の仲間を作りませんか？　資料18

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　平成15年8月16（日）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　藤田保健衛生大学

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　衛生学部衛生看護学科

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　小児看護学　大西文子

　皆様、こんにちは！

本日は、この病気のお子様をお持ちのお母様はじめ、御家族の皆様にはここに集って頂き、

本当にありがとうございます。

また、日頃のお子様の治療やリハビリなどを含めた育児等には、想像もつかないほどのご

苦労があるかと思われますが、改めてここに感謝申し上げます。

　さて、本日ここに集まっていただいた目的は、あるお母様から「豊明市内で同じ病気を

持つ母親同士で仲間を作りたい。」というご希望があり、このような企画を開かせて頂きま

した。

　皆様は日頃、悩みや困惑でストレスを多く感じていらっしゃることと思います。

本日はご参加の皆様で話し合っていただく中にそのストレスをぶっつけ、また、同じ仲間

同士で話し合うことから、これからどのようにしていけば日頃の生活がいきいきと明るく

過ごすことができるのか、などが見えてくるように思われます。

　どうか最後まで、リラックスしてご参加いただきますようお願い致します。

（スケジュール）

午後1：30～4：30

1：15～1：30
1：30～1：35
1：35～2：00
2：00～2：30
2：30～2：45
2：45～3：45
3：45～4：00

受付

プランナー挨拶

参加者自己紹介およびゲーム（風船バレーなど）

悩みや困難などの問題提起

コーヒーブレイク（休憩）

今後の対策検討

自助グループ登録
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Bちゃんの育児について　　　　　　　　　　　　　　資料19
．体重を増やすために、上手に離乳食を摂ろう！
　1．食材・献立
　　1）粥：米粥、パン粥
　　2）野菜マッシュ：人参、大根、かぶ、かぼちゃ、青菜類、キャベツ、白菜、なす、
　　　　　　　　　　　きゅうりなどの季節の野菜、汁の実または柔らかく煮たものをす
　　　　　　　　　　　り鉢でつぶして、とろみをつける。
　　3）卵黄：固ゆでにした卵の黄身をミルク、みそ汁、スープなどゆるめてペースト状
　　　　　　　にする。
　　4）チーズ：チs－・一一一ズおろし器でおろすか、細かく刻む。パン粥、マッシュポテト、

　　　　　　　　おじや、つぶし野菜に入れて与える。
　　5）牛乳：パン粥、マッシュポテト、等に入れる。
　　6）白身魚：かれい、ひらめ、きす、たら、などを煮て細かくほぐしてすりつぶすな
　　　　　　　　どしてとろみをつける。
　　7）しらす干し：よく洗って刻む、粥、汁、つぶし野菜、芋マッシュに混ぜ、加熱し、
　　　　　　　　　　とろみをつける。
　　8）ささみなどの鶏肉：ゆがいて細かくほぐしてからすり鉢でよくすってからとろみ
　　　　をつける。

　　9）とろみをつける方法
　　　（1）とろみ一の使用
　　　（2）みそ汁・スープ・ヨーグルト・ホワイトソースなどに芋マッシュに混ぜ、と
　　　　　　ろみをつける。
　　　（3）ホワイトソースの作り置きをして、使用する。

皿．発達を促そう！
　1．首のすわり、コントロs・一・一・一ルを育てる

　　目標：頭部を持ち上げる活動から首のすわりを促し、また動くものを目で追うことで
　　　　　頭部のコントロールを育てる。
　　1）腹臥位にさせた胸の下に巻いたバスタオルを敷き、Bちゃんが嫌になるまで行う。
　　　自分の方にゆっくりと引き寄せる。
　　2）子どもを仰向けに寝かせ、子どもの両腕を自分の方にゆっくりと引き寄せる。こ
　　　のとき、子どもの首が中間位をとれたら、ばらくそのままの姿勢でがんばらせる。
　　（注意）

　　・急に子どもを引き起こし始めるとびっくりするため、最初は水平面に仰向けに寝
　　　かせ、子どもの名前を呼んだり、身体のいろいろな部位を軽く動かしながら準備
　　　運動的活動を行う。
　　・水平面からの引き起こしに対して、頭部がついてくるのが難しい子どもの場合は
　　　三角マットを背中に当てる。これにより、子どもの負担も少なくなり、また水平
　　　　面より視覚が広く、視覚情報も多くえられるので活動意欲も高まる。
　　3）シーツでごろごろ
　　　　両親がシーッの端をしっかり持ち、Bちゃん、姉をひとりずつ別々に載せごろご
　　　　ろと動かすと自然に寝返りができる。姉も楽しく参加が可能である。
2．安定した座位を育てる
　　目標：空間における首の立ち直りや体幹および下
　　　　　肢の反応を誘発し、空間直立位から下方へ
　　　　　保護伸展反応の育成を促す。
　★飛行機ブンブン
　　（1）子どもの両腕をしっかり水平にかかえ、高くしたり低くしたり、斜めにして、
　　　　室内を小走りする。プレイバルーンを使用しても良い。
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Bちゃんの栄養と離乳食3回食について　　　　　　　　　　　　資料20

　こんにちわ！Bちゃんの栄養についてお話したいと思います。今後の目安にして頂けたら

幸いです。

　　現在の体重、9500gに対する1日に必要な栄養所要量

　　年齢から考えると、2歳6か月なので一日に必要な栄養所要量は次のようにが必要と

　　なる。

　　　エネルギー　　　1150（kcal）

　　　タンパク質　　　35g

　　　脂肪1祁キ㌧比率　25～30％

2．しかし、実際の体重・身長から一日に必要な栄養所要量は12か月児の乳児のものと

　　なる。

　　　【基本】

　　　　エネルギー　　　100　kcal／kg

　　　　タンパク質　　　3，0g／kg

　　　　脂肪1ネルキ㌧比率　　30～40％

　　　【実際】

　　　　エネルギー　　　100（kcaD×9．5＝950（kcal）

　　　　タンパク質　　　3．0（kg）×9．5＝28．5（g）

　　　　脂肪エネルギー比率　950×0．3～0．4＝285～380（kcal）

　　　　　　　　　　　　すなわち、脂肪は1gが9kcaI燃焼させるため、

　　　　脂肪は、31．7～42．2g必要になります。

3．ところで、Bちゃんの実際の身長・体重から一日に必要な栄養所要量を詳細に計算して

　　みると、974．6kcalになります。

4．実際、Bちゃんの現在の一日に接取している平均栄養所要量（5日間）は、

平均　ミルク

　　　お粥

牛乳

ココア粉末

グラニュー糖

おかず

204ml　　　142kcal

2009　　　　144kcaI

　　タンパク質　　　　　　　　　2。89

　　脂質　　　　　　　　　0．54g

　　糖質　　　　　　　　30．49

　100cc　　60kcal

　59　　　　13．9kcal

　19　　　 3．9kcal

　糸勺　　　500，0kcal、

82



★1日に摂っている栄養は、次のようになります。

5．Bちゃんの離乳食は、エネルギーが約111kcal、タンパク質約8．5g、脂質約9g不足し

ている状態といえます。

II．歩華ちゃんの離乳食3回食

　従って、一番よいのは離乳食を3回食とられるのが良いと思います。

　　しかし、朝の多忙な時に離乳食を与える事が難しいのであれば、次のような対策で補

うことができます。

　朝食はレトルト食品をうまく活用する。

　例えば、①ベビーフード用の全粥、みそ汁、ハムと野菜の卵とじ等

　　　　　②家庭で柔らかめに炊いた軟飯にベビーフード用のレトルト食品を混

　　　　　　ぜる（この1品だけでも約50Kcalaあります。）

2．間食を高カロリーとタンパク質や脂質を多く含むものにする。

　例えば、①油揚げとブロッコリーの煮込みうどん、

　　　　　②ハムとブロッコリーのスパッゲッティー（トマトケッチャップ和え）

3．もっと食材に魚類（白身→いわし等）や肉類（ささみ→豚肉・牛肉）および脂

　肪類が多いもの（チーズ、ホワイトソース）を使用しても良いと思います。具

　体的には、卵や魚類および肉類の種類と量を少しずつ増加するとよいでしょう。

＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊

　　藤田保健衛生大学衛生学部　小児看護学　　大西文子

　　勤務先　〒470－1192住所：愛知県豊明市沓掛町田楽が窪1－98

　　電話：0562－93－2531

　　FAX：0562－93－4595

　　E－mail：fonishi＠fujita－hu．ac．jp

　　自宅TEL／FAX：052－877－3211

＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊
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看護介入研究の展開結果およびOremのセルフケア不足看護理論に基づいた　　（資料21）

点頭てんかんの子どもの成長発達を支援する包括的ヘルスケアをコーディネートするのた

めの包括的アセスメントモデルを帰納的に概した過程

1．点頭てんかんをもつ子どもの治療的ケア・デマンド（ニーズ）：

　点頭てんかんをもつ子どもの治療的セルフケアデマンドの算定（普遍的セルフケア要件、発達

的セルフケア要件、健康逸脱セルフケア要件の総和）は、基本的条件づけの年齢・健劇犬態（身

長・体重）発達状態に影響を受ける。文橡児2事例における条件づけ要因は、年齢：事例ABと

もに1歳4か月、健康状態：身長80，0cm、事例Aの体重7000　g、事例Bの体重7500g、発達状態：

首が座っていない・寝返りができない・お座りができない、というほぼ共通した状況であった。

すなわち、点頭てんかんをもつ子どもの治療的デマンド（ニーズ）に影響する条件づけ要因

は、患者の年齢、身長・体重をはじめとする健康状態、定頸・寝返り・お座り・哺語・社会的微

笑などの発達状態によって影響される、と考える。

普遍的セルフケア要件は、主治医によると、A・B事例ともに、「抗けいれん剤の畠i作用かどう

かは明確ではない。」と言っていたが、咽頭・喉頭部位のゼロゼロ感があるために、食事や水分

補給は困難bミ伴うことが多かった。また、頻回な発作や治療のため抗けいれん剤の副作用などに

よって入眠していることが多く（これは活動と休息に当てはまる。）、セルフケア能力（依存的ケ

アエージェンシー）は不足しがちであった。排泄は、オムツを使用していた。孤独と社会的相互

作用としては、抱かれることを嫌がり、社会的微笑も消失していたために、コミュニケーション

がとりにくい状況にあった。

　発達的セルフケア要件は、介入当初、A・B事例ともに、ひとり笑いやあやすと笑うなどの社

会的微笑は消失しており、多少相違がみられたが、定頸・寝返り・お座りなどの粗大運動もでき

ていなかった。

　健康逸脱セルフケア要件は、A・B事例ともに、頭をもたげる、上肢を進展する、眼球の一点

凝視などのけいれん発作4～5回／1度、等の発作が昼・夜・就寝前3回／日に起きる。発作消

失後、よく眠る現象がみられた。ともに、点頭てんかんの発作をコントロールするために、入院

中であり、AC’IIH治療や抗けいれん剤の処方がされていたが、相変わらず、発作の改善する徴候は

みられなかった。

　以上から、治療的セルフケア・デマンドの視点として、発作症状の確認と治療、食事の世話

入浴の世話、精神・社会性および粗大運動発達の促進が挙げられた。

2．点頭てんかんをもつ子どもの母親・家族（医師・看護師含む）のセルフケア提供者の能力

（依存的ケアエージェンシー）

　点頭てんかんをもつ子どもの母親・家族は、疾患の原因はともかく発達障害を生じることが多

いため、障害の告知を早期にしてほしいという希望をもつている。また、治療期間は3か月～半

年間かかることから母親の付き添いも長期にわたり、付きそう母親の生活条件や疲労から母親の

ストレスは高く、家族のサポートなど家族システムの力や社会的なサポートシステムの活用力泌

要となる。このような基本的条件付け要因によって修正され、点頭てんかんをもつ子どもの母

親・家族のセルフケア提供者の能力は異なってくる。

　事例ABはともに、発作に対する治療の説明は医師により行われていた。しかし、2事例の母

親は、専門的治療が行われることによって少しでも発達障害が防止できることを願っていた。そ
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のため、事例Aでは小児神経専門医のいるN大学病院への転院、事例BではSてんかん専門病院

で再度治療を受けることを希望し、専門的治療を受けていた。しかし、文橡児は発作があっても

生活に支障を起こさない程度に元気に過ごせるようになっていたが、食事や入浴などの日常生活

を送るための子育てに関する指導はなく、困難を感じていた。また、医師からの障害の告知が行

われることはなかったために、療育機関を探し通院する中で発達障害を受容していったが、早期

告知を希望していた。長期にわたる入院期間において、事例ABでは、文橡児に付き添う母親に

対して、文橡児のきょうだいの世話をする夫や母方の実家（事例Bでは父方）の家族が母親を支

えた家族システムの力は、デイサービスやショートステイがない文橡児のためのサポートシステ

ムの現状においては重要であり、欠かせない。また、対象児を療育・子育てしていく中で、母親

がサポートシステムを活用できるようになれば母親や家族の疲労も軽減できるようになり、ス

トレスコーピングへとつなげることができる。

　従って、点頭てんかんをもつ子どもの母親・家族（医師・看護師含む）におけるケア提供者の

能力をアセスメントするためには、発作症状の観察と専門的な治療、発達障害のある子どもの受

容、食事や入浴など日常生活の世話の仕方、家庭におけるi糊ll練、療育機関への通院状況、な

どが視点として挙げられた。

3．依存的ケア調整（看護工一ジェンシー）

　1．2．の看護アセスメントの結果から、セルフケア不足（看護診断：ステップ1）を抽出し

た。これらの看護診断を解決するために必要なデザインと計画立案（ステップ2）するための条

件づけ要件は、次のようである。

　療養生活への具体的支援については、2事例ともに、治療的ケアデマンド（ニーズ）として、

発作症状の確認と治療、食事の世話、入浴の世話、が問題となっており、解決するための計画立

案が挙げられた。

　子どもの成長発達への支援については、精神・社会性および粗大運動発達の促進が問題となっ

ており、解決するための計画立案が挙げられた。

　家族機能・家族看護については、2事例の家族機能として問題がないかを査定し、その結果、

家族看護としてその家族機能に支援する必要性があるか、ということである。事例Aでは父親の

実家の協力的支援はみられなかったが、母親の実家が全面的に協力的であり、夫である父親は活

動的には仕事の都合によって協力していたが、母親を精神的に支えるサポーターとしての重要な

役割を果たしていた。事例Bでは母親の実家の協力的支援はなかったが、夫の実家の協力的支援

が得られており、夫である父親からも休日には事例Bの世話をするなど部分的な協力支援が得ら

れていた。2事例ともに家族機能について調整する必要性はなかった。

　ノーマライゼ・・・…ション対処の支援については、2事例ともに子どもは点頭てんかんをもち発

達障害はあるが、地域で自然に生活するための藩llがあることを母親が理解していくための支援、

例えば母親や家族がソーシャルサポートシステムを利用して家族で出かけることができるよう

な情報提供を行った。また、母親が子どもを受容しやすいように、居住する地域へのはたらきか

けとして身体障害者児（者）手帳や療育手帳等の申請手続きを行うために社会福祉事務所との連

携を図り、「，点頭てんかんをもつ子どもの親の会」紹介する機会ともなった。母親や家族に対し、

事例ABが居住する地域におけるら点頭てんかんをもつ子どもの理解」を深めるための啓発運動

の第一歩として、管轄する保健所の保健師への連絡の必要性を説明し、その理解を求めた。

　このように、事例ABともにいくつかのセルフケアを充足するために支援を必要とした。
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　ヘルスプロモーション支援については、2事例に対して、点頭てんかんをもつ子どもの母親

がストレス・コーピングでき、子どもの療育における健康に関する様々な要因をコントロールし

てQOLを高められるような社会の支援的環境作りを行うために、居住する地域の同じ病気をもつ

子どもの母親の仲間の会（自助グルーフうの結成への働きかけや自助グループの有無を確認する

などを行った。また、母親や家族が子どもを療育する日常生活を楽しくすごせるための工夫とし

て育児を楽しめるように、脳力河逆性に富むために1歳4か月の乳児であっても発達訓練の可能

性があることを理解してもらったうえで発達訓練を育児の中に取り入れたことや体重増加のた

めの食事（離乳食）指導を事例鵠に適して行った。

　しかし、これらの支援は、本来ならば「健康日本21」の一貫としての「健やか親子21」シス

テムとして、個が自分なりの健康維持増進のために改善できるように、行政的な環境づくりとし

て何らかの対策がとられるべきであろう。

保健・医療・福祉・教育への連携科ま、事例A・Bともに、母親や家族力漁頭てんかんの治療

を専門医療機関で受けたいということでN大学病院やSてんかん専門病院を紹介した。また、点

頭てんかんをもつ子どもを受容できるようになって発達訓練を受けるために、身体障害者手帳の

手続きのために社会福祉事務所や理学療法専門機関の紹介を行った。さらに、点頭てんかんをも

つ子どもが2歳になった時点で母子通園施設へ通所することを勧めるなどを行った。

　このように、依存的ケア調整として、療養生活への具体的支援、子どもの発育への支援ノー

マライゼーション対処支援、保健・医療・福祉・教育への連膀の6つが看護介入アセスメントす

るための視点として考えられた。
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