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“ 重症心身障害児（重症児）を育てること ” に対する家族の
困難を探る　— 在宅で障害児を養育する家族を取り巻く
地域ケアシステムに焦点を当てて—

平成21年度国内共同研究

【ポスター -1, 2】
まず本研究の背景ですけれども、

医療の進歩に伴って、また、国の医
療費抑制政策もありまして、医療的
ケアが必要な患者様が在宅生活を行
う機会が増加しております。

重症心身障害というのは聞き慣れ
ない言葉かと思いますが、重度の肢
体不自由と知的障害とを併せ持つ状
態で、脳性麻痺ですとか、事故によ
る脳損傷、もともとの染色体異常、
先天性酵素欠損等、種々の原因から
こういう状態を持つ障害です。

これは回復とか根治というのは望
めない障害なのですが、医療と同時
に、療育や手厚い看護ということが
必要になってきます。早期（幼少期）
からのリハビリテーション介入をは
じめとして、定期的な通院、毎日の
投薬、毎日のマッサージ、地域サー
ビスの探索等も含め、全ての児のケ
アとか、あるいはQOLを高めるため
の継続的な働きかけというのが、家
族に課せられているのが現状です。

これから重症心身障害児を重症児
と簡略化して呼ばせていただきますが、これまでの調査では、重症児を養育する家族が、
大変限られた地域リソースの中で養育に負担感を感じていて、その児の障害が重度である
ことと医療的ケアを要するということが負担感を増大させていることがわかっています。
ただ、家族自身が力をつけていくこと（これをエンパワメントと定義します）が重症児を
養育する家族の負担感を軽減していくのではないかという示唆が、近年出てきました。重
症児の養育に関する家族エンパワメントというものを調査した研究は無かったので、エン
パワメントのプロセスとして明らかにしようと始まったのが今回の研究です。
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ポスター 2

ポスター1



セッション 3  / ポスターセッション

今回の研究は質と量からアプローチをしていて、質の研究は18名を対象としたインタ
ビューのデータでとりました。量の研究は82名を対象にアプローチしているので、計100
名の対象者の方に、今回お世話になっています。

目的は、家族エンパワメントのプロセスに着目して、在宅で重症児を養育する家族の不
安とニーズの変化を捉えることです。養育に慣れてくると段々にニーズも変化し、不安も
変化してきますので、そちらの方をエンパワメントプロセスと照らし合わせて経時的に捉
えようとしました。

【ポスター -3】
方法です。
対象者は関東圏内の都市部と郊外で重症児を養育する保護者様をリクルートしました。
データ収集は、1時間から1時間半程度の半構造化面接を個別に実施させていただきま

した。これまで児を養育する過程でそのご家族に生じた変化というのを、家族エンパワメ
ントですとか、家族のお持ちになる不安ですとか、持ってきたニード等の側面から尋ねま
した。

ICレコーダーにそれらの内容を録音して、後に逐語録化して分析をしていきました。
データ分析はM-GTA法とLofland

らの方法を用いました。
デ ー タ の 妥 当 性 に つ い て は、

member checking を行い、また、こ
れらの方たちは療育施設に定期的に
行っていますので、そちらに勤務す
るスタッフや保健師さんなど地域ケ
ア提供者とのpeer examinationを実
施させていただきました。倫理委員
会は筑波大を通しております。

【ポスター -4】
結果ですが、対象者の方の属性と

しては脳性麻痺が一番多く、利用中
のサービスは、訪看ですとかヘル
パー、ショートステイなど、住んで
いる地域の資源により様々です。

医療的ケアは、呼吸器を使ってい
る方、経管栄養している方、持続吸
引をしている方等、多岐に渡ってお
りました。

面接時間は平均65分で、年代は
40 代 12 名、50 代 5 名、60 代 1 名 で
した。
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ポスター 3

ポスター 4



【ポスター -5】
エンパワメントのプロセスでは、

まずこの児を養育する家族というの
は、最初に重症心身障害という告知
をされて、児の障害を受け入れられ
なくて、家族で意見がまとまらず、
地元のサービスが活用できない。こ
の段階は療育における孤立化と認め
られました。

それから徐々に、暗闇を模索する
ような形で、周りの親仲間ですとか、
専門職、行政等との関わりを拡充し
ていきます。ここで家族内部で力を
充足させていって、家族から外へ今度は働きかけるようになっていき、最後のプロセスで、
療育体制を確立するようになっていきます。

ニーズについては、孤立化している段階では、あまりきちんとしたニーズは持っていな
くて、孤立化から関わりの拡充へ移っていく過程で「知識や情報を欲しいな」と求めるよ
うになり、他者との関わり、共感・協働をして、そして、「在宅の方をずっと継続してい
きたいな、でも休養も欲しいな」というような形になっていきます。

不安としては、最初に告知をされて、「どうしてうちの子だけそういうことになってし
まったんだ」というような先行きの見えない生活が始まります。それからこういう児たち
は、ポスター8の語りにもあるように、急に夜中呼吸が止まったりとか、「気がついたら
ぜこぜこされてほんとにもう嫌になっちゃって。ノイローゼっぽくなる」というように容
体が本当に急変するので、それに伴う家族員の身体的・精神的負担がある。だんだん療育
体制が落ち着いていった後でも、「私たちが死んだらこの子の人生はどうなっていくんだ」
とか、「自分たち親自身の健康維持をしていく必要性があるんだけれども、実際にそれが
難しくて、そうなってくると在宅介護の維持というのができなくなってしまう」という
ようなプロセスが提示されてきまし
た。

【ポスター -6〜8】
実際の逐語を、それぞれエンパワ

メント（ポスター6）とニーズ（ポス
ター7）と不安（ポスター8）で書い
てきたので、後で読んでいただけれ
ばと思います。

【ポスター -9】
まとめです。
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ポスター 6

ポスター 5



セッション 3  / ポスターセッション

重症児を育てる家族が、地域資源
を活用しながら周囲と関わる期間を
経て療育に向かう姿勢を変化させて
いくプロセスと、不安、ニーズの経
時的な変化が明らかになってきまし
た。それぞれの段階で分かったこと
があるのですが、時間がないので割
愛させていただきます。

この発表は、重症心身症学会誌に
掲載されております。

質疑応答

長谷川：　座長としてのコメントですが、この研究は、重症児に対する家族の関係の色々
なフェーズの問題ということですね。これが必ずしも時間軸と一致するかどうか
は別問題として、ある種のフェーズを提示している。先行研究であまりそういっ
たものが無いのであれば、ものすごくこれは大事なことです。欲を言えば、その
フェーズごとに、そこに関わる色々なソーシャルなリソースが整理されていれば
いいと思うのです。今後こういうことにどれだけお金を投入するか、どういう部
分にお金を落とすことで効率的にこれがマネージできるのかという問題に直結し
ます。しかもこれは誰もちゃんと見てこなかった領域のことなのです。

 　そういう意味で非常に大事な研究だと思うのですが、そこらへんについて、何
かコメントが貰えれば。
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ポスター 8

ポスター 9

ポスター7



　涌水：　重症児に対する家族の関係の色々なフェーズの問題、そして家族エンパワメン
トの実態把握というのは、日本も無かったですし、欧米でも無かったです。やは
りこういった障害を持つ方たちへのアプローチが、先生がおっしゃったような医
療経済的な観点も含めて、報告されていないのが現状です。この研究の結果は日
本の学会誌に出しましたが、もう一段階データがまとまってきたら、医学と社会
学とがミックスしたような領域の雑誌（ジャーナル）にも報告していきたいと思っ
ています。

長谷川：　フェーズに、他の領域の人から見ても分かるような形で、キャッチーな名前を
つけたら良いと思います。おおざっぱにくくってしまって良くない部分もあるの
ですが、フェーズごとに必要なニーズが変わってくるとか、あるいはご家族の思
いも変わってくるということが明らかになってくることは、外からこういうこと
を支援したいと思っても実態が分からない人にとって、ものすごくプラスになる
と思うのです。是非良いものを作ってください。
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