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要 約

本研究の目的は，Post-NICU退院支援モデル構築に参画した患児の母親のQOLの変化について明らか

にすることである。対象は地方都市にある病院のPost-NICU病床に入室している患児母親で，研究参加

に同意が得られた者６名とし，SEIQoL-DWを用いて半構成面接を実施した。本法は、研究参加者の生活

の質の領域（以下Cueと称す）の満足度のレベルを記録し，重みづける方法である。各参加者のQOL
領域の相対的な重視度を決定した上でQOL指標であるSEIQoLindexscoreを算出した。その結果，Post-
NICU退院支援モデル構築参画後に「患児」及び患児に関するCueのレベルが向上した事例は４例であ

り，Cueの名称「患児」の重視度が増加した事例は１例であった。また，モデル構築参画後にQOLが向

上した家族が２例，見せかけの向上があった母親が２例，低下した母親が２例であった。事例によって

はモデル構築参画により患児に対する前向きな感情が生じ，患児に関する満足度が向上したことが考え

られた。モデル構築までに時間を要しため，患児・母親の環境変化やライフイベントに伴う個人特性の

変化が影響を及ぼすことも考えられたが，対象によっては退院支援モデル構築参画で患児に目が向くと

ともに，QOLの向上に繋がる可能性が示唆された。

ThepurposeofthisstudywastoclarifythechangesinQualityOfLife(QOL)inmothersofinfantpatientswho
participatedinpost-NICUdischargesupportmodelconstruction,andtherebyverifytheeffectivenessofsuchpar-
ticipation.Participantsweresixmothersofinfantpatientsinpost-NICUsickbedswhoprovidedconsenttopartici-
pateinthestudy.Weconductedsemi-structuredinterviewsusingtheSEIQoL-DW.Participantsrecordedlabels
forQOLareas(hereafterreferredtoas“cues”)andtherelativeimportanceofthesecueswasmeasuredwitha
weightingmethodandsubsequentlycalculatedusingtheSEIQoLindexscores.QOLimprovedintwocases,im-
provedfalselyintwoothercases,anddeclinedintwocases.Resultsshowedthat“child”and“child-related”
cuelevelsimprovedinfourcases,cueweightimprovedinonecase,andQOLimprovedafterparticipationfor
twoofthesixcases.Inaddition,becausethefamiliespreviouslydidnotpaymuchattentiontothesickchild,this
studyprovidedanopportunityforthemtoimproveonthisaspect.Familieswhohadparticipatedinthemodel
buildingviewedthepastinabetterlight.Becauseittooktimetoconstructadischargesupportmodel,itwas
thoughtthatchangesinthepersonalcharacteristicsofchildren/mothersandchangesinpersonalcharacteristics
duetolifeeventscouldhaveanimpact.However,insomecases,positiveemotionswereexperiencedafterpartici-
patinginthedischargesupportmodelbuilding,whichsuggestedthatitcouldleadtotheimprovementofQOL.
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Ⅰ．緒 言

こどもの最善の利益は「家庭で家族と一緒に過ごす

こと」が基本である１）。こどもの長期入院は，患児ばか

りでなく家族のQOL（QualityofLife）に影響を与え，双

方のQOL低下が危惧されている２）。しかし，全国的に

NICU（neonatalintensivecareunit）の長期入院児は年々

増加している３）。

Post-NICU病床は，慢性的なNICU病床不足の後方

支援を図るために国立病院機構によって整備推進さ

れ，在宅移行を目指したNICU退室児や高度な医療ケ

アを必要とする超重症心身障がい児が入室する。しか

し２００９年に障がい者制度改革が行われたものの，そ

の後も新規にPost-NICU病床等へ入院した患児の在宅

への移行や転院は皆無である４），５）。この背景には，地

域での受け皿となる施設等のハード面とソフト面であ

る社会資源の整備が発展途上であることの他，家族や

専門家ができることもできないと思い込んでしまう

「内なる偏見」がある６）。

Post-NICUはNICUと在宅を繋ぐ病床でありながら，

Post-NICU自体が未だ稀少な状況であるため，Post-NICU
病床入室児の退院支援モデルに関する先行研究はな

い。しかし，家族が退院に向けてのケアに参画するこ

とで退院後のイメージ化ができ，退院に向けて主体的

な姿勢に転ずることや在宅療育の実現に効果があると

報告されている７）。障害を持つ小児の在宅療育は，ほ

とんどの場合，患児の母親がケア提供者となってい

る８）。母親役割とは，「子どもとの相互関係を通して，

自身の成長のために葛藤し，母親としてのアイデン

ティティを積み上げる」こととされており，母親が子

どもの世話に自信を持つ「できる」と思える体験は，

子どもとの愛着形成，育児における満足感に繋がる９）。

そこで，「内なる偏見」から解放し，退院支援をする

ためにも母親参画による退院支援モデルの構築が必要

と考えた。

退院支援モデルの構築にあたって，まずPost-NICU
病床入室児の在宅困難要因を患児の母親への面接結果

から，母親が欲する在宅ケアに係る支援内容を解明し

た。次にその結果から構築した退院支援モデルを母親

にフィードバックし，内容の確認をして，分析を更に

精錬させて構築した。母親が本モデル構築に参画する

ことは，「できる」と思える自信に繋がり，母親のQOL
が向上すると考えた。

QOL評価尺度には，健康概念で評価するHRQOL
（healthrelatedQOL）があるが，これは身体機能が低下

をすると必然的にQOLindexscoreが低下することにな

る。しかし，SEIQoL（TheSchedulefortheEvaluationof
IndividualQoL）は，健康概念からではなく，その個人

が生活に満足しているか，うまくいっているか自己評

価から構成される概念を評価する。そのため，一次元

的QOLindexscoreを求める際には，Hammond'sJudg-
menttheoryを基にしたSEIQoL-JA（JudgmentAnalysis）
またはSEIQoL-DW（Directweightingprocedure）を用

いることが推奨されている１０）。

SEIQoLは健康な個人のQOLを測定することができ

る１１）。また，Post-NICU病床入室児の母親は，患児が

入院したことで母親自身の時間がとれるようになって

いたが，その多くは経済的な問題で就業の必要性が

あった１２）。そこで，健康な個人に３０分程度で実施で

き，被験者に負担の少ないSEIQoL-DWを用いること

が有効と考えた１３）。

本研究では，SEIQoL-DWを用いて，Post-NICU退院

支援モデル構築に参画した患児の母親のQOLの変化

を明らかにし，QOL変化から参画の有効性を検証す

る。母親の在宅ケアの関する「できる」という自信か

らQOLが向上するならば，それは在宅移行に繋がる。

在宅移行ができれば患児及び家族のQOLは向上し，

社会的な問題であるNICUの在院日数を改善するため

の受け皿であるPost-NICU病床の在院日数短縮にも貢

献できると考える。

Ⅱ．研 究 方 法

１．研究デザイン

記述的デザイン：事例研究

２．用語の定義

Post-NICU病床：在宅移行を目指したNICU退室児や

高度な医療ケアを必要とする超重症児が入院する病床

とする。

３．研究対象

地方都市にあるPost-NICU病床を有する１病院の

Post-NICU病床に入室している患児の母親で研究参加

に同意が得られた者６名とした。

４．研究方法の選択とデータの収集方法

本研究ではSEIQoL-DWを用いて半構成面接を実施

した。尚，面接では，協力病院内の個室を使用し，語

りやすい環境に配慮して一対一形式で実施した。

SEIQoL-DWは，O'Boyleが開発し，SEIQoL-DW日本

語版監訳者である大生や中島によって本邦に紹介され

た。これは，被験者の生活の質の領域（以下Cueと称
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表１ Post-NICU入室児退院支援モデル

支 援 内 容支 援 項 目在宅困難要因

主介護者のゆとり確保前向き感情の促進在宅療育への自信獲得強い入院の継

続願望 就業の継続，社会参加介護者の時間確保

病院職員とのコミュニケーション

病院職員間の良好な人間関係の確立
良好な人間関係作り

病院職員との関係調整

患児への適切なケアの提供適切なケアの提供

健康管理；体調のコントロール，休息時間の確保身体的負担軽減
主介護者の身体的・精神的負

担軽減

在宅介護の辛

い体験

介護上の責任の分散，母親への相談体制の確立（困り事，心配事相談，

カウンセリング）
精神的負担軽減

疾患やけいれん等のコントロール，病状の見通し

在宅に応じた栄養剤注入回数の設定
身体的体調のコントロール

児の身体的・精神的

体調コントロール

児の体調コン

トロール不足

家族以外の他者との交流成長発達への支援

主介護者以外の家族参画型カンファレンスの実施同居家族の協力家族・親族の協力不可欠な家族

協力と欲する

サービスの不

足

家族・近隣親族参画型カンファレンスの実施近隣親族の協力

実情にあったネットワーク作り他者支援ネットワーク介護者支援ネットワークの活用

既存リソースの最大限活用介護者のネットワーク

困ったときにすぐに頼める家族以外のサポート家族・親族以外のサポート体制

直ぐに診てくれる病院や緊急時の医療体制２４時間利用可能な医療体制

同職種・他職種ともに連携して連絡が取りあえる訪問医療システム訪問医療サービス訪問サービス

選択できる、知識・経験・人間性を備えたサービス提供者からのサー

ビス
母親が欲するサービスの提供

ベッドが置ける空間，移動しやすい間取り住宅購入生活しやすい住宅の確保在宅生活に必

要な物的・人

的環境の準備

不足

スロープの設置住宅改築

人工呼吸器，呼吸器のバッテリー，在宅酸素，家庭用酸素飽和度計，

移動用酸素飽和度計，吸引器２台，吸引器台，体圧分散マット
医療機器

物品の準備

滑り止めマットや消毒剤、更衣しやすい服，小児のレンタルベッド生活物品

公的助成情報の提供車両の改造

特別支援学校選択，通学・訪問のコースの選択患児の成長発達に係る教育環境

緊急時の対処，人工呼吸器等医療機器の取り扱い主介護者への教育緊急時や医療機器取り扱いに係

る知識・技術習得に向けた教育 タクシー運転手への車椅子操作指導必要他者への教育

金銭支援肉親からの支援経済的問題の解決経済的サポー

ト不足 公的助成（手当，補助）の拡大公的助成

文書や展示等の情報提供，関係機関・部署との連携病院経済的支援のための情報提供

の促進 文書や展示等の情報提供，関係機関・部署との連携民間

文書や展示等の情報提供，関係機関・部署との連携行政

す）のレベルを記録し，重みづける方法で，各被験者

にQOL領域の相対的な重要性を決定してもらう。

SEIQoL-DWは，日常の臨床用として「判断」分析（JA）
よりも適切で，また被験者にも負担の少ない方法とし

て，SEIQoLのためにあみだされた。

具体的には，面接者がまず，個人の生活の質を決定

する最も重要な５つのCueが何かを被験者から引き出

し，Cueの名称を言語化して，その内容を定義づけ記

録する。更にVisualanalogscaleを用いてそれぞれの

Cueのレベルを測る。この時に被験者は，記録用紙を

用いて，５つのCueがどのような状態にあるかを「考

えられる最低」から「考えられる最高」にむかって棒

グラフで図示し，満足度を表現する。次に各Cueの生

活の中での重要性について，各々がどの程度の割合に

なるか専用のディスクを用いて表現し，それぞれの重

みづけ（重視度）を決定する１３）。

対象者には，SEIQoL-DWを用いてPost-NICU退院支

援モデル構築に参画する前にpre-testを実施する。次

に患児の母親にインタビューを行い，その分析結果か

らモデルを構築し，個々のインタビュー分析結果と構

築した支援モデルをフィードバックする。その後すぐ

にpost-test，then-testを実施する。

５．調査期間

２０１２年７月～１０月にpre-testを実施し，Post-NICU
退院支援モデル（表１）明示後の２０１５年３月にpost-test，
then-testを実施した。
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６．分析方法

各対象者のCueの名称の変化をpre-test，post-test，
then-testの結果を踏まえて検討する。また各対象者の

Cueのレベルと重みの変化をpost-test，then-testの結果

を踏まえて検討する。更に各対象者のSEIQoLindex
scoreをpre-test，post-test，then-testのtest毎に算出し，

pre-testとthen-testの差であるresponseshift現象から参

画による内的判断基準の変化とpre-testとpost-testの
差，then-testとpost-testの差から参画後のQOL変化を

測定する。内的判断基準の変化は，pre-testよりthen-
testのscore上昇が見られたならば参画前のQOLを高

く受け止め，下降したならば参画前のQOLを低く受

け止めているように変化したことを示す。QOLの変

化は，pre-testとpost-test，then-testとpost-testの差を測

定し，scoreの上昇はQOLの向上を，下降は低下を示

す。then-testは，pre-testの時点を後ろ向きに行う再評

価（retrospectivepre-test）であり，介入の効果である真

のQOL変化はthen-testとpost-testの差で評価する１４）。

そのため，pre-testとpost-testの差は見せかけの変化と

なる。尚，SEIQoLindexscoreは，SEIQoL-DWの各Cue
のレベルと重みづけの数値を積算し，５つのCueにつ

いて得られた数値の総和を１００で除算し，数値化をす

る。

７．信頼性と妥当性の確保

SEIQoL-DWは，globalindexも測定することができ

るとされている１０），１３）。そのため，SEIQoL-DWは単一

事例研究デザインで用いることができる１１）。SEIQoL-
DWは，SEIQoL-JAの簡略版でといえる。SEIQoL-JA
では，Cueのレベルの再現性と安定性，Cueの重みの内

的信頼性，再現性，安定性，SEIQoLindexscoreの内的

妥当性は報告されており，SEIQoLの信頼性は示され

ている１１）。

尚，本調査はSEIQoL-DWの研修を受けて実施した。

Ⅲ．倫 理 的 配 慮

本研究は，筆者が当時所属していた施設の研究倫理

審査を受審（No.１７３１７－１２０５０９）し承認を得た上で，

協力病院の倫理審査を受審し，承認を得て実施した。

研究対象者には文書と口頭で十分に説明し，同意書を

もって同意を得た。その内容は，研究目的，研究方法，

倫理的配慮，個人情報の保護，データの管理，研究協

力による利益と不利益，自由意志に基づく参加，研究

途上での同意取り消しの権利，研究結果の公表等であ

る。また，得られたデータは匿名性の確保に努め，

SEIQoL-DW調査用紙は全て整理番号制とし，個人が

特定されないように配慮した。

Ⅳ．結 果

１．対象者の背景

対象者となった母親６名はすべて患児の実母であっ

た。その個人特性と患児の概要，QOLに影響を及ぼす

と考えられる参画後の対象者・患児・家族の状況変化

については表２に示す。また，研究協力依頼時に対象

者６名全ての方から快諾が得られ，SEIQoL-DWのpre-
test，post-test，then-test，モデル構築にも積極的な参画

が得られた。

表２ 研究対象者の背景

Pre-test，
post-testの間隔

QOLに影響を及ぼすと考えられる事項患 児対 象 者事
例 家族の状況変化患児の状況変化病名性別年齢就業続柄性別年代

２年８ヶ月

pre-test後に退院，定期
的にレスパイトを使用
post-test時はレスパイ
ト

全前脳
胞症

男１１歳なし母親女４０歳代A

２年８ヶ月

pre-test後に長期入院
を視野に入れ，筋疾患
病棟へ転出，高等部進
級

ネマリ
ンミオ
パチー

男１５歳パート母親女５０歳代B

２年８ヶ月
同居の義父死亡，実母
MCI，経済的問題解決

pre-test後に長期入院
を視野に入れ，重症心
身障害児病棟へ転出

脳動脈
瘤破裂

女１４歳パート母親女４０歳代C

２年８ヶ月
患児同胞２名が進学，
別居

滑脳症男１２歳なし母親女４０歳代D

２年５ヶ月患児同胞２名が就職溺水女１３歳正社員母親女４０歳代E

２年５ヶ月
患児同胞に発達障害の
指摘

pre-test後に長期入院
を視野に入れ，重症心
身障害児病床へ転出

脳性麻
痺

女６歳正社員母親女３０歳代F

※post-test時の情報
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２．Cueの名称の変化

事例Aのpre-test，post-test，then-testではCueの名

称は異なるものの，その定義をみると定義内容に差は

なかった。しかし，post-testにみられる「食事」で定

義されている内容の「時間短縮」はpre-test，then-test
のどこにも挙がっていなかった。

事例BのCueはpre-test，post-test，then-testでその

名称は異なるもののその定義内容に差はなかった。

事例Cは，pre-testとpost-test，then-testではCueの
名称も内容も多くが異なった。特にpre-testでは家族

関係がぎくしゃくしていることを挙げていたが，post-
test，then-testでは「家族関係」がなくなっていた。ま

た，pre-testとthen-testでは自身の時間がないとしてい

たが，post-testでは「時間」の定義内容に「遊ぶ時間」，

お金の定義内容に「遊ぶお金」が挙がっていた。そし

てpost-testでは，pre-testとthen-testでは見られなかっ

た「フェイスブック」が挙がっており，その定義内容

は「精神を安定させるための他者とつながり，情報を

キャッチ」であった。更にpre-testでCueの名称に挙

がっていた「患児」は，post-test，then-testでは見られ

なくなったものの，post-testでは「体力」，then-testで
は「家族」の定義に患児に関することが含まれていた。

事例Dのthen-testでは，pre-testとpost-testでは挙げ

られていない「時間」というCueがあり，この定義内

容も「家族で過ごす時間」となっていた。その他のCue
はpre-test，post-test，then-testでその名称は異なるもの

のその定義内容に差はなく，５つのCueの定義が４つ

のCueの定義に振り分けられていた。

事例Eは，pre-testのCueの名称に「患児」及び患児

に関することが含まれているCueがなかったが，post-
test，then-testでは「患児」が挙がっていた。

その反面，pre-testのCueの名称にみられた「趣味」及

び趣味の定義内容が含まれているCueがpost-test，
then-testではなくなっていた。

レベル×重みthen-testレベル×重みpost-testレベル×重みpre-testCue事例

２７患児１９.４患児３４.８家族１

A
４.３家族９.９主人１３.５自分の体調２

１７.６学校５.２両親２７.９患児の生活と医療３

３.９友人７趣味２.８地域に参加４

１.６趣味６.９食事１.５リラックスタイム５

２８.８患児２２.５患児５.６健康１

B
１１.３自分の健康１１.１自分の事４患児２

１５.１家族の健康１０.２家族５.９夫３

１３.９経済的な事１５.９経済的な事２.９自分の社会生活４

１４.４夫婦の将来１２.２夫婦の将来８.２他人との関わり５

４.６お金２.８時間２７.７患児の体調１

C
６家族９.２体力５.５他の２人の子供２

２.４自分の時間８.４お金４.５実家の両親３

２６.７仕事２３フェイスブック５.１家計４

９.７健康１９.４仕事４家族の関係５

１８患児２０.９患児６.６患児１

D
３.５時間１５.７健康７.１他の２人の子供２

３８主人６.５お金３.４主人３

１０.７他の２人の子供１.８自分１.５自分４

１.５自分１９.１他の２人の子供３.２お金５

１０.１患児１１.５患児３５家族の健康１

E
８友人１７.３家族２６.８仕事２

７.６お金６.７仕事１６友人３

１２家族１２友人３.８家事４

１２.４仕事１３.８お金６.５趣味５

１４.６健康１２.１リフレッシュの時間８.３お金１

F
１１.３自分の時間８.６子供６時間２

８.９お金７.２健康２４.２自分らしく３

２２.２子供５.１生活するためのお金３.３健康４

１３趣味１４.９自分を取り巻く人１４.４家族５

表３ 事例別Cueの名称とレベル×重みの変化

※太字はCueの名称及び他の名称の定義・内容に患児に関することが含まれているもの
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事例Fはpre-testのCueの名称に「患児」がなかっ

たがCueの名称「家族」の定義に患児が含まれており，

post-test，then-testではCueの名称「患児」が挙がった。

その他のCueもpre-test，post-test，then-testでその名称

は異なるもののその定義内容に差はなかった（表３）。

３．Cueの満足度と重視度

事例Aは，「患児」及び患児に関することが含まれ

ているCueの名称のthen-testのレベルが７５からpost-
testでは７６と満足度が若干向上したが，その重みは

３６％から３０％と減少し患児に対する重視度が低下し

ていた。また「家族」及び家族に関することが含まれ

ているCueの名称は満足度，重視度ともに向上していた。

事例Bは，Cueの名称「患児」のthen-testのレベル

が９３からpost-testの７.５と満足度が１／１０に低下し

た。またその重みも３１％から３０％に微減し重視度の

低下が見られた。

事例Cは，「患児」及び患児に関することが含まれ

ているCueの名称のthen-testのレベルが３０からpost-
testの５９と満足度が向上していたが，重みは２０％から

１５.５％に減少し患児に対する重視度が低下していた。

また，Cueの名称の定義内容に金銭を含む「家計」，「仕

事」の満足度はthen-testの４０からpost-testの８４に倍

増したが，その重みは１１.５％から１０％に減少し重視度

が低下していた。

事例Dは，Cueの名称「患児」のthen-testのレベル

が６８からpost-testの７１と満足度が向上していた。ま

た，その重みも２６.５％から２９.５％に増加し，重視度の

向上も見られた。更にCueの名称「他の２人の子供」

のレベルは満足度，重視度ともに向上していた。

事例Eは，Cueの名称「患児」のthen-testのレベル

が３６からpost-testの４８と満足度が向上したが，その

重みは２８％から２４％に減少し，重視度の低下が見ら

れた。反面，Cueの名称「家族」のthen-testのレベル

が６３からpost-testの６８と満足度が向上，重みも１９％

から２５.５％に増加し患児に対する重視度も向上して

いた。

事例Fは，定義内容に患児に関することが含まれて

いるCueの名称のthen-testのレベルが８７からpost-test
の４８と低下，満足度が半減し，重みも２５.５％から

１８％に減少して重視度も低下していた。また，「健康」

は満足度のレベルが低下し，重視度は向上していた。

更に趣味活動や交流をCueの名称の定義内容に含む

Cueのthen-testのレベルが８４からpost-testの９０と満

足度が向上，重みも１５.５％から１６.５％に増加していた。

以上より，「患児」及び「患児」の名称が含まれた

Cueの満足度でthen-testよりpost-testが高かった事例

はA，C，D，Eであり，Cueの重視度でpre-testより

then-testが高かった事例はDであった（図１）。

４．SEIQoLindexscoreの変化

then-testで参画後に参画前を振り返るとpre-testより

SEIQoLindexscoreが上昇するresponseshift現象を示

し，内的判断基準の変化から参画前のQOLを高く受

け止めた事例はB，C，D，Fであった。反して参画前

のQOLを低く受け止めた事例はA，Eであった。

SEIQoLindexscoreがpre-testよりpost-testの値が高い，

参画後の見せかけ上のQOL向上を示した事例はB，
C，Dであった。反して見せかけ上のQOL低下を示し

た事例はA，E，Fであった。SEIQoLindexscoreが
then-testよりpost-testの値が高い，参画後の真のQOL
向上を示した事例はC，Eであった。反して真のQOL
低下を示した事例はA，B，D，Fであった（図２）。

以上より，モデル構築参画後に真のQOL向上がみ

られた事例はC，Eであり，A，B，D，FはQOLが低

下していた。

図１ 患児に関するCueのレベル×重みの変化
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Ⅴ．考 察

１．Cueの名称の変化

対象を取り巻く環境変化により，対象のQOLを構

成するCueの定義とレベルは変化する１５）。事例Eは他

事例と異なり，退院支援モデル参画前のCueの名称や

定義の中に患児は含まれていなかった。しかし，退院

支援モデル構築参画後のpost-testやthen-testのCueに
は患児が含まれている。反面，post-testやthen-testの
Cueに含まれていた趣味が無くなっている。本調査で

はpre-testからpost-testまでに２年５ヶ月の間隔があっ

た。個人が自らのQOLにおいて重要であると判断す

る領域は少なくとも２年間は比較的一貫している可能

性が高いことが示唆されている１１）。退院支援モデル構

築参画により患児に目が向いたとも考えられる。

２．事例毎のCue満足度と重視度の変化

事例Aの患児はpre-test後に退院し在宅へ移行した。

Post-NICUでは，患児に必要な全てのケアが提供され

ていた。他に子供を持たないAは，ほぼ毎日面会に訪

れ患児を溺愛していた。日本型福祉は在宅家族介護を

前提としており，家族は常に介護者や準治療者といっ

た役割を期待されている１６）。しかし，Aは退院後に家

族の協力が得られ，その負担軽減から入院前に思い描

いていたような生活ができ，患児に対する満足度が向

上したと推察する。また重視度の低下は，入院時のよ

うに医療者にケアを委ねることができなくなったため

である。しかし，患児の病状が安定しており，更に定

期的なレスパイトのみでなく緊急時に受け入れてくれ

る病院の存在が安心に繋がり，６％の低下に止まった

と推察する。

事例Bの患児はpre-testの後，筋疾患病棟に転出して

いた。また患児は高等部へ進学し，コンピュータを介

した他者とのコミュニケーションの幅が広がり，患児

の成長に伴う母離れが進んだ。更に患児は筋疾患病棟

図２ SEIQoL-indexの変化とresponseshift

事例A 事例B

事例D事例C

事例E 事例F

pre，post：t（５）＝－０.５１４ p＝０.６２５

pre，then：t（５）＝－０.７９０ p＝０.４５５

post，then：t（５）＝－０.５５５ p＝０.５９２
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での長期入院が可能になり，母子分離の環境が整い，

母親の子離れも進んだ。その結果，患児への満足感が

低下したといえる。長期の母子分離は親と子の絆に影

響を及ぼし，結果的に重視度も低下したと考えられ

る１７）。

事例Cの患児はpre-testの後，重症心身障害児病棟に

転出し，母親が望んでいた入院の継続ができるように

なった。母親の希望が叶い先を見通せるようになった

ことから，患児に対する満足度が向上したと推察す

る。また長期の入院が可能になったことは重視度の低

下に影響したとも考えられる。更に義父が死亡すると

いう大きなライフイベントがあり，CのQOLに影響を

与えていた家族関係と経済的な問題が改善した。この

結果，Cには経済的，精神的，時間的ゆとりが生じ，

家計や仕事の満足感の向上に影響したと推察できる。

事例Dの患児はPost-NICU入室期間が７年と長期に

及んでいる。また病棟再編時に移動はなく現生活を継

続できる上に，既存の病室より環境面で優れた新病室

で生活できる患児２名中１名に選出されたことから，

患児に対する満足度が向上したと推察する。また患児

同胞が進学のために別居をしたことが影響し，今まで

同胞に向けられていた重視度の割合が減少し，患児の

重視度が増したと考えられる。

事例Eは，pre-testのCueでは見られなかった「患児」

がpost-test，then-testでは挙がり満足度が向上してい

た。また家族に関する満足度と重視度が向上してい

た。これらの満足度の向上は，患児の同胞が就職をし

て一人前になり，親の保護下から離れ，母親に精神的・

経済的ゆとりが生じた結果と考えられる。重視度の低

下は，病棟再編時に移動はなく，医療者の手厚い管理

下で現生活を継続できることから安心感が生じ，患児

に対する重視度が低下したと推察する。

事例Fは入院の継続を望んでおり，患児はpre-testの
後に一般病床に転出した。手厚いケアが受けられる

Post-NICUと異なる一般病棟のケアに不満を抱いてい

たことも考えられる。またFはCueの名称「子供」を

患児と他の同胞を含めて定義しているため，患児を在

宅療育するために以前は施設に預けていた患児の同胞

を念願叶って引き取ることができたことも影響してい

ると考えられる。post-testで重視度が増したCueは「健

康」であり，「子供」と「健康」以外のCueの重視度

の変化は少ない。「健康」は満足度のレベルが低下し，

重視度が向上していた。これは健康に不安を抱いてい

るためであり，まずは子供のためにも自身が健康であ

りたいと思い，健康に重視度が移行したのではないか

と推察する。

３．SEIQoLindexscoreの変化

退院支援モデル構築への参画による内的判断基準の

変化と母親のQOLの変化について，Cue名称，満足度

と重視度の変化，個人特性を踏まえて検討する。

QOLの向上がみられた事例はC，Eであった。Cは

参画後に内的判断基準の変化より参画前のQOLを高

く受けとめ，真のQOLも向上していた。Cには大きな

ライフイベントがあり，それはCのQOLに影響を与え

ていた家族関係と経済的な問題を改善していた。この

ライフイベントによる生活の変化がQOLに影響を及

ぼしていると考えられる。Eは参画後に内的判断基準

の変化より参画前のQOLを低く受けとめていたが，

真のQOLは向上していた。患児の状況は変わらず，

Post-NICU入室期間は８年に及び，入院を継続したい

という思いはあるものの，モデル構築参画で患児に対

する前向き感情が生じ，患児に対する満足度が向上し

た。前向き感情はQOLに影響を及ぼすため，QOL向
上に繋がったと考えられる１８）。また，患児の同胞が就

職したことで安心感が得られたこともQOL向上に影

響を及ぼしていると推察する。

QOLが低下した事例はA，B，D，Fであった。B,
Dは，参画後に内的判断基準の変化より参画前のQOL
を高く受けとめていた。また真のQOLはやや低下し

ていたもののscoreに大差がないことからQOL自体に

は大きな変化がないとも考えられる。Fは参画後に内

的判断基準の変化より参画前のQOLを高く受けとめ

ていたが，真のQOLは低下していた。Fは入院の継続

を望んでおり，患児はpre-testの後に一般病床に転出し

た。そのため，患児の生活の場所の方向付けに繋がる

退院支援モデル構築への参画が，FのQOLに影響を与

えたとは考えにくい。FのQOLの低下は念願叶って引

き取った患児の同胞に発達障害が指摘されたことや自

身の健康状態の不安など，他の要因によるものと推察

する。一方，継続入院をしていた事例と異なるAの

QOLは，参画後に内的判断基準の変化により参画前の

QOLを低く受け止めていた。また，見せかけ上も参画

後のQOLは低下し，更に現在の真のQOLも低下して

いた。しかし，そのscoreに大差がないことからQOL
自体には大きな変化がないとも考えられる。Aの患児

は，モデル構築のためのインタビュー後に退院し，在

宅生活を送っていた。そのため，在宅移行に理想を抱

いていたpre-test時と異なり，退院後の在宅療育の現実

がこの変化に影響を及ぼしていると推察できる。
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４．Post-NICU退院支援モデル構築に母親が参画する

有効性

研究参加者のQOL変化をもとにPost-NICU退院支

援モデル構築に母親が参画する有効性について検討す

る。モデル構築参画後に患児に関するCueの満足度が

向上した事例は４例であり，Cueの重視度が増加した

事例は１例であった。環境の変化やライフイベントも

満足度の向上に影響したことは否定できないが，モデ

ル構築参画が「内なる偏見」から母親を解放し，でき

るかもしれないという前向き感情が生じ，QOL向上に

繋がったとも考えられる。

Responseshift現象はQOL研究の中で明らかとなっ

た心理現象であり，人は生きている限り内的判断基準

を常に変化させるため，どこでも起きる普遍的な現象

である１９）。退院支援モデル構築参画後の現在から過去

を評価するとQOLが向上した母親は２例，見せかけだ

けが向上した母親が２例，低下した母親が２例となっ

た。時間に伴う環境の変化は内的判断基準に影響を与

え，個人特性はQOLに影響を与える２０）。本研究では，

pre-testから退院支援モデル構築までに時間を要した

め，環境変化やライフイベントに伴う個人特性の変化

が影響を及ぼし，本調査の外生変数となったと考えら

れる。

Ⅵ．結 語

退院支援モデル構築に参画した母親６事例中，患児

に関するCueの満足度が向上した事例は４例であり，

Cueの重視度が増加した事例は１例あった。また，

QOLが向上した母親は２例，見せかけの向上があった

母親が２例，低下した母親が２例であった。そのため，

Post-NICU退院支援モデル構築に参画した患児の母親

のQOLの変化から参画の有効性は検証できなかった。

しかし，事例によっては参画後にQOL向上がみられ

た。またモデル構築参画により患児に対する前向き感

情が生じ，患児に関する満足度が向上したことが考え

られた。モデル構築までに時間を要しため，患児・母

親の環境変化やライフイベントに伴う個人特性の変化

が影響を及ぼすことも考えられたが，事例によっては

退院支援モデル構築参画で患児に目が向くとともに，

QOLの向上に繋がる可能性が示唆された。

本研究では，Post-NICU開設後６年が経過した１施

設の入院患児の母親６名を対象としているため，事例

数が少ないことが研究の限界といえる。調査時点で

は，Post-NICUの運営も手探り，退院に向けた支援も

発展途上の状態で，在宅療養への移行が進んでいな

かった。また，病棟再編に伴う病床移動が行われてい

たため，施設の特徴が結果に表れた事は否めない。更

に患児・母親の状況変化，個人特性の変化がQOLに
影響を及ぼすことが考えられた。今後は在宅療養への

移行が進んでいる施設での調査を進めて事例数を増や

すとともに，患児・母親の状況に変化が生じた場合は

参画の是非を判断し，Post-NICU退院支援モデル構築

に参画した患児の母親のQOLの変化を更に明らかに

しながら，在宅移行へ向けた母親に対する継続的な支

援をすべく研究を進めていきたい。

本研究にご協力くださいました研究協力者の皆様，

元新潟医療福祉大学の塚本康子先生に心よりお礼申し

上げます．

尚，本研究の一部は，日本家族看護学会第２３回学術

集会で発表した．
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