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研究成果の概要（和文）：本研究では,在宅重症心身障害児を育てる母親自身（当事者）の視点を重視した,育児支援プ
ログラムの開発を行った。その結果,「子ども」,「母親」,「家族」,「支援者」の４要素と,地域生活移行時期別と子
どものライフステージ別支援が求められていることを明らかにした.育児支援プログラムとして、医療福祉職の臨床判
断スキルの獲得,チーム連携,パートナシップ形成,メンタリングのシステムづくりが重要であることを明らかにした.

研究成果の概要（英文）：The purpose of this study was to develop a childcare support program focused on 
perspectives of mothers (or those who are in charge of) raising children with the most severely impaired 
physical and mental conditions at home. According to the results, it was revealed that there were 4 
elements: “children”, “mothers”, “families” and “supporters” and that they required supports 
according to the shift timing in the local life and to the life stage of children. In addition, it was 
found important for the childcare support program to offer clinical decision-making skills for medical 
social workers, teamwork,partnership and the mentoring system.

研究分野： 小児看護学
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様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９、Ｚ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
周産期・新生児医療の進歩により,医療ケ

アを必要としながら家庭で生活する重症心
身障害児が増加しており,その支援が課題と
なっている．我が国の調査では 20 歳未満の
重症心身障害児・者は全国に４万人おり,こ
のうち約 7 割が在宅生活を送っている.海外
においても我が国同様に増加傾向で在宅生
活支援は国際的にも急務の課題となってい
る． 
我が国の在宅重症心身障害児の約半数は,

社会資源を活用せず家族だけに支えられて
おり,主たる養育者は母親 94%を占めている．
国内外の先行研究を概観すると,母親の負担
や困難,心理的燃えつきやストレスの高さ,
疲労,不十分なコーピング等が報告されてい
る．また,子どもの微細な反応を読みとるこ
との難しさから,母親が社会資源を活用しに
くく母子分離困難の状態に陥りやすい現状
がある． 
母親の育児負担は非常に大きく,それを軽

減し母親のQOLを促進することが重要である．
そのためには家族自身の対処力の向上や,母
親の認識の変化,ソーシャルサポートが重要
と報告されている．また,研究者の先行研究
より,長期的に負担の多い育児の中でも母親
は「育児の支え」をもっており,この母親自
身の内面的支えと共に,ソーシャルサポート
等の対人的支えを含む包括的な内容を,母親
の「育児の支え」とし母親の育児サポートを
検討することが重要と考えた． 
家族が心身共に安定して子どもの世話が

できることで,子ども自身の心身の安定と発
育につながる．わが国では,重症心身障害児
の家族の視点を踏まえた育児支援プログラ
ムは報告されておらず,多職種が関わる育児
支援において,当事者の視点を取り入れた支
援が重要と考える. 
 

２．研究の目的 
本研究は,在宅重症心身障害児を育てる家

族の育児支援プログラムの作成を行うこと
が目的である． 
（1）育児の支えを当事者の視点から明らか
にし,地域サービスやソーシャルサポート等
の関連要因との関係性について検証する． 
（2）在宅重症心身障害児にケアを提供する
側の視点から,家族が在宅生活を行う上で重
要と考える支援内容を明らかにする． 
（3）当事者の視点として,家族の育児の支え
を中心に置いた支援プログラムの開発を行
う． 
 
３．研究の方法 
（1）重症心身障害児の家族の当事者の視点
から育児の支えについてインタビューを行

い、その要素と関連要因を整理した. 
（2）ヘルスケアワーカーへの調査 
在宅重症心身障害児を日常的にケアして

いるレスパイト施設や訪問看護師にインタ
ビューを実施し,重要と考えるケア,介入時
期や条件,人材,システムについて明らかに
した． 
（3）支援プログラムの作成を行い,支援方法
の介入を検討した. 
 
４．研究成果 
（1）重症心身障害児を育てる母親 15 名のイ
ンタビューより育児の支えには,「子ども」,
「母親」,「家族」,「地域と支援者」の４要
素が挙げられた．「子ども」の要素として身
体的安定, 表現や反応の変化,社会とのつな
がり,子ども自身が楽しめる体験の４点,「母
親」では社会とのつながり,育児のコントロ
ール感,母親自身が癒される体験,母親とし
てのアイデンティティ の 4点が挙げられた．
「家族」においては,子どもの世話を分かち
合う,きょうだいの成長,家族の中での子ど
もの位置が決まるの 3 点,「地域と支援者」
では,子どもとのよい関係形成,ケア実践力,
情報提供のタイミングと内容,相互の信頼感,
共に育児に向かう姿勢,の 5点が見出された．
地域生活への移行時期別と子どものライフ
ステージ別に育児の支えは異なっていた. 
（2）在宅重症心身障害児にケアを提供する
訪問看護師,レスパイト施設の看護師,ケー
スワーカー9 名に,家族が在宅生活を行う上
で重要と考える支援内容をインタビューし
た．その結果,「子どもの安全と健康を守る」
「子どもに対する親の考えやケアの方法を
尊重する」「親が子どもの育児に自信をもて
るようサポートする」「子ども以外の家族の
生活の継続を目指す」「家族全体の中に子ど
もを位置づける」「子どもの成長する力を支
える」「子どもと家族の変化に気づく」「地域,
他機関,チーム間で協働する」「看護師自身の
感情をコントロールする」「子育てを母親と
一緒に楽しむ」「共生社会への啓蒙」という
11 の要素が見出された．これらの要素は,母
親と支援者とのパートナーシップと相互に
連動しており,母親の育児ニーズ等の調査結
果と,ほぼ一致していた．また,研究者の母親
の育児の支えの調査結果、【共に育児に向か
うサポーターがいる】と対応する支援内容の
具体的示唆が得られた．一方,共生社会への
啓蒙といったコンセプチュアルスキル,チー
ム連携や育成,感情コントロールといった自
己管理の面についてなど,支援者は直接的ケ
ア以外の重要性も認識しており,専門職の教
育支援における重要な示唆が得られた． 
（3）子どもと家族に寄り添える,身近なサポ
ーターの存在や人材確保は非常に重要であ
る．本研究の結果から,家族の育児の支えを
中心に置いた,支援者への教育支援プログラ
ムとして,医療福祉職の臨床判断スキルの獲
得, パートナーシップ形成,チーム連携,メ



ンタリングのシステムづくりの内容が重要
であると考えた. 本プログラム展開と評価
が今後の課題である. 
また,海外ではファミリーセンタードケア

の理念をもとに,当事者とケア提供者が相互
にその実践を評価するツールが活用されて
いるが,わが国では当事者の心身の状態を把
握するためのツールは数少ない．今後,保健
医療,福祉,教育の専門職のみならず非専門
職も含む支援者が,当事者の「育児の支え」
を共有し関わる重要性が本研究から示唆さ
れた. 
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