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研究成果の概要（和文）：　重症心身障害児主介護者の家族（主介護者、主介護者の配偶者、障害児のきょうだい）を
対象に、レスパイトケア利用について尋ねる質問紙調査を実施した。レスパイトケア利用の効果、レスパイトケアに求
めている内容に関する項目への回答を取得した。主介護者47名（母親45名、父親2名）、配偶者27名（母親9名、父親16
名）、きょうだい8名からの回答を得た。
　主介護者の身体関連QOLには、レスパイトケアを利用していること(β=0.45, p=0.03)、主介護者の年齢 (β=-0.54, 
p=0.02)が、精神関連QOLには、FACES-KG　きずな得点 (β=0.38, p=0.04)が関連していた。

研究成果の概要（英文）：This research was revealed the effect of respite care services for severely disabl
ed children and their families. We conducted the questionnaire survey for the 47 primary caregivers of the
 child, 27 partners of primary caregivers and 8 siblings of the child. Respite care use was related to the
 Physical QOL of primary caregivers (B=0.45, p=0.03), and the score of FACES-Cohesion was related to the M
ental QOL of primary caregivers (B=0.38, p=0.04).

研究分野：

科研費の分科・細目：
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様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９、Ｚ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
在宅療養中の重症心身障害児(以下、重症

児)の主介護者及びその家族は、24 時間継続

するケアにより慢性的睡眠不足や児の将来

への不安等の大きな負担を抱えている。その

ような対象には、社会サービス等によるサポ

ートが必要と言える。レスパイトケアは、医

療福祉サービスが重症児のケアを代行する

ことによって主介護者と家族に、重症児のケ

アから離れられる時間を提供するサービス

であり、近年その有効性が期待され、短期入

所や訪問看護において導入が進んでいる。し

かし、主介護者・配偶者・重症児のきょうだ

いのレスパイトケアへの期待については明

らかにされておらず、利用者のニーズに即し

たレスパイトケアが提供されているかが不

明確な状況である。また、レスパイトケアの

効果は定量的には明らかにされていない。こ

のような状況が RC 利用及び事業拡充の阻害

要因となっている。  

 
２．研究の目的 
本研究では、以下の 2点を目的とした。 

(1) 重症児の主介護者・配偶者・重症児のき

ょうだいの、重症児を対象としたレスパ

イトケア効果に対する期待を明らかに

すること。 

(2) 重症児の主介護者・配偶者・重症児のき

ょうだいの身体・心理社会的状態を測定

し、レスパイトケアの効果を検証するこ

とを目的とする。 

 
３．研究の方法 
(1) 対象 

在宅療養中の大島分類 1～4 に分類される

重症児の家族(主介護者、配偶者、きょうだ

い)。 

(2) データ収集 

2013 年 11 月に、東京都内の特別支援学校

1校(施設A)、訪問看護ステーション1箇所(施

設 B)にてデータを収集した。両施設とも、施

設を通じて在籍・利用する重症児の家族に調

査を依頼し、回答は郵送で取得した。 

 

(3) 研究デザイン 

質問紙調査により、下記の項目を尋ねる。 

① 目的変数 

介護負担感（Zarit 介護負担感尺度）・健康

関連 QOL 尺度（SF-8：身体関連 QOL、精神

関連 QOL）を尋ねた。 

② 説明変数 

人口統計学的背景・重症児の身体状態とし

て、医療的ケアの種類・重症児スコア・診断

名・ADL・調査協力機関以外での社会サービ

ス利用状況・経済状況、重症児及び家族の性

別・年齢・健康状態への回答を取得した。レス

パイトケア利用について、利用状況、利用効

果への期待を尋ねた。 

 

(4) 分析方法 

人口統計学的背景・重症児の身体状態に

ついて、記述統計を明らかにした。目的変数

それぞれの関連要因を明らかにした。上記全

ての回帰モデルの検討に当たっては、概念モ

デル及び予備調査の結果を基に説明変数の

候補を選定した。その後に、多重共線性が生

じないように確認し、変数減少法での変数選

択により、利用希望及び利用有無を目的変数

としたロジスティック回帰分析及び、利用量を

目的変数とした変数減少法による重回帰分析

を行った。変数選択基準は p<0.2、有意水準

は p<0.05（両側検定）とした。全ての統計解析

には SPSS for Windows(Ver.25)を使用した。 

 

(5) 倫理的配慮 

本研究は東京医療保健大学ヒトに関する

研究倫理委員会の承認を得て実施した（承認

番号教 25-9）。対象者には、リクルート時に、

説明書を用いて調査目的と方法について丁

寧に説明し、調査参加は任意であること及び

不参加により不利益は一切ない旨を口頭にて

伝えた。調査参加に同意した主介護者からは、



同意書への署名による同意を取得した。 
 
４．研究成果 

(1) 質問紙回収状況 

主介護者 47 名（母親 45 名、父親 2 名）、

配偶者 27 名（母親 9 名、父親 16 名）、き

ょうだい 8 名からの回答を得た。このうち、

夫婦ペア(主介護者と配偶者)の回答は 27

組であった。 

 

(2) 対象者の概要 

① 重症児の概要 

女 28 名(59.6%)、男 19 名(40.4%)、年齢

は、11.4±3.4歳(6～18) [mean±SD(range), 

以下同］であった。32 名(19.4%)にきょう

だいがいた。教育機関とのかかわりがある

のは 45 名(95.7%)、通学 40 名(85.1%)であ

った。診断名は、脳性麻痺が 16 名(34.0%)

と最多であった。在宅療養年数は 9.8±3.8 

(range=1～18)年であった。身体障害者手

帳 1 級取得者が 39 名(86.7%)で、人工呼吸

器や経管栄養等の医療的ケアが必要な児は

24 名(51.1%)であった。 

 

② 主介護者の概要  

 年齢は 44.5±5.5 歳(33～59)、就業者

8 名の内、常勤が 5 名、非常勤が 3 名であ

った。本研究対象者の常勤就業者は 5名と

少なく、従来の報告と同様に、重症児の在

宅療養を支えながらの就業には困難が存在

していた。本研究対象者の介護負担感の総

合得点は 30.5±2.3 点であり、重症児に限

定しない障害児の保護者 135 名を対象とし

た先行研究での結果である 25.6±13.0 点
2)よりも、高値であった。しかし高齢者領

域の日本語版尺度の妥当性を検証した主介

護者を対象とした研究の結果である 33.2

±15.6 点及び、認知症患者の主介護者を対

象とした研究の結果である 32.6±16.0 点

よりは、やや低値であった。このことから、

本研究の対象者は、高齢者の介護者とほぼ

同様の、高い介護負担を抱えていた。また

身体関連QOL：PCS、精神関連QOL：MCSに

ついても、30 代および 40 代の男女の国民平

均値よりも低い値であり、精神・身体の両面に

おいて、負担が高い集団であることが明らか

になった。上記より、本研究対象者である主

介護者は、特に支援が必要な対象であるこ

とが明らかになったと言える。 

 

③ 配偶者の概要  

 年齢は 45.7±6.8 歳(34～64)、就業者 19

名の内、常勤が 16 名、非常勤が 3名であっ

た。 

 

④ きょうだいの概要  

 年齢は 15.4±0.8 歳(13～20)であった。 

 

(3) レスパイトケア利用の概要 

 レスパイトケアの定期利用者は、33 名

(70.2%)であった。種類の内訳は、短期入所

9名、訪問看護 8名、ヘルパー11 名、デイ

サービス 6名であった。（複数回答有） 

 

(4) レスパイトケア効果への期待(図 1～

図 10) 

本研究は、これまで海外および国内で明

らかにされてこなかった重症児を対象とし

たレスパイトケアに対する、主介護者及び

家族の期待を定量的に明らかにすることが

できた。 

重症児が家族以外からケアに慣れること、

精神的な自立が進むことを期待する主介護

者・配偶者が多かった。重症児では、児の

身体・精神的状況に応じた自立のあり方を

検討することが重要とされている。本研究

で多くの主介護者・配偶者からの期待とし

て挙げられた「重症児が家族以外からのケ

アに慣れる」、「精神的な自立が進む」とい

う項目は、児の身体・精神的状況に応じた

自立のあり方を、両親が認識していること



の表れと考えられる。 

 また両親からは、夫婦関係の改善、きょ

うだいと過ごす時間の増加への期待が存在

しており、レスパイトケアの重症児以外の

家族全体への効果への期待があることが明

らかになった。きょうだいからの回答数は

少なく、結果の解釈には注意を要するが、

きょうだいも家族全体の関係に目を向けて

いることがうかがわれた。先行研究では在

宅療養が長期になることにより、家族関係

が悪化する危険性が指摘されている。本研

究によって明らかになったレスパイトケア

の家族関係改善効果は、家族に過度な負担

がない状況で在宅療養継続に、レスパイト

ケアが寄与する可能性を示唆しており、レ

スパイトケアの今後の在り方について検討

する際の貴重な資料となる 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

(5) 主介護者の健康関連 QOL の関連要因

（表 1・表 2） 

主介護者の健康関連 QOL（身体関連

QOL：PCS、精神関連 QOL：MCS）に関連す

る要因を重回帰分析により検討した。その

結果、PCS には、レスパイトケアを利用し

ていること(β=0.45, p=0.03)、主介護者の

年齢 (β=-0.54, p=0.02)が関連していた。

MCS には、FACES-KG  きずな得点 (β

=0.38, p=0.04)が関連していた。 

レスパイトケアを利用している主介護者

ほど身体関連 QOL：PCS が高かったことから、

主介護者の身体的負担を軽減するという、

レスパイトケアの効果が明らかになったと

考えられる。レスパイトケアにより物理的

に主介護者が重症児と離れる時間を有する

こと有効と考えられ、今後のレスパイトケ

アの充実が期待される。 

また FACES-KG きずな得点が高い主介護

者ほど精神関連 QOL：MCS が高かったことか

ら、家族関係が主介護者に大きな影響を与

えていることが明らかになった。 

本研究では、対象者数が少ない状況であ

り、主介護者の QOL 関連要因についての多

変量解析では、検出力が低く十分な検証が

行えていない可能性がある。そのため、対

象者数を増やして、レスパイトケア効果に

ついてさらに詳しく検証していくことが必

要である。 
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