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研究成果の概要（和文）：障害児を養育する家族の養育肯定感とその関連要因を実証的に明らかにすることを目的とし
、75名の主養育者に質問紙調査を行った。その結果、養育肯定感を向上・維持していくことに関して、養育負担感の軽
減とソーシャルサポートの確保に加えて、新たにエンパワメントの存在が示された。障害児の養育では専門的な知識や
技術が要求される。そこで、専門職者が家族全体をエンパワーする支援が、養育肯定感を高めるために重要となる。

研究成果の概要（英文）：We used a questionnaire to survey 75 primary caregivers to empirically elucidate 
the positive feelings towards child rearing of families raising children with motor and intellectual 
disabilities and the related factors. Improvement and maintenance of positive feelings towards child 
rearing reaffirmed the existence of empowerment in addition to reducing negative feelings towards child 
rearing and ensuring social support. Raising children with motor and intellectual disabilities requires 
specialist knowledge and skills. Support from professionals to empower the entire family is therefore 
important in order to strengthen positive feelings towards child rearing.

研究分野：生涯発達看護学
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様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９、Ｚ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
リハビリテーション領域において、脳性麻
痺児をはじめとする肢体不自由児に対する
集中訓練の効果が認められており、特に低年
齢期からの介入が必要とされている 1,2)。しか
し、乳幼児の場合、母親の全面的な養育下に
あることが多いため、母子共に施設に入園し、
母親が付き添いながら児が集中訓練を受け
るプログラムがある。これを母子入園と呼び、
全国の肢体不自由児施設（62施設）のうち約
6 割（36 施設）の施設で行われている 3)。1
施設あたりの定員はおおむね 10 組以下であ
る。入園期間はおおむね 8週間とされている。
母子入園への家族のニーズは高く、心身障害
児総合医療療育センター（東京）を例に挙げ
ると、入園待機者が約 50 例いて、入園まで
の待機期間が約 1 年に及んでいる（平成 23
年 10月現在）。 
母子入園は、乳幼児の集中訓練実施のため
の現実的な方法である一方で、スタッフから
のアドバイスや一緒に入園している母親同
士のピアサポートを受けることで、母子の愛
着形成を促進し、母親の養育意欲を高める効
果があると言われている 4,5)。研究代表者は、
母子入園を通じて、児の理解が深まり、他の
母親と情緒的な絆で結ばれ、サービス利用を
はじめとする療育上の方略が得られるとい
った、母親に対する効果を明らかにした 6)。 
ただし、母子入園を実施している、肢体不
自由児施設は他の一般病院と比べて小規模
で多機能である 7)。特に近年、肢体不自由児
施設での外来患者数は増加の一途をたどっ
ていて、医師や訓練士などのスタッフを外来
に多く配置せざるを得ない状況である。また、
周産期医療の進歩に相まって、児の重症化が
進んでいる。母子入園における支援は、家族
からの高いニーズに応えるべく、スタッフ人
員が限定された状況下で、更に体系的・効果
的に行われる必要がある。 
 
２．研究の目的 
 本研究では、当初、母子入園の家族支援に
おいて更なる体系化をはかるべく、新たなプ
ログラム開発とその評価を試みることを目
的としていた。しかし、平成 24 年 4 月に施
行された児童福祉法の一部改正を受けて、全
国の肢体不自由児施設は医療型障害児入所
施設に改組され、母子入園の運用自体が過渡
的なものとなった。 
 そこで今後、母子入園から引き継がれる新
たな家族支援プログラムの導入に資する成
果とするべく、在宅障害児の家族を対象に、
その生活実態や養育肯定感、ニードを実証的
に明らかにすることとした。 
 
３． 研究の方法 
 
(1) 対象 
障害児を在宅で養育している主養育者（家
族）を対象者とした。選択基準は以下のとお

りである。 
・年齢が 20歳以上 
・調査票への回答が可能であること（言語
能力だけでなく心身の状態も含む） 
・児の主養育者である自覚があること 
・児の年齢は 5-18歳であること 
・児は、単独立位保持不可で日常的なコミ
ュニケーションが著しく困難である“重
症心身障害児（以下、重症児）”である
こと 
児の年齢については、主に学籍児を対象に
考えた。なぜならば、児が 5歳未満の家族は、
診断から間もなく、心理的に不安定であるこ
とが想定されるからである。また 18 歳を過
ぎると、児と家族の高齢化に相まって、個別
性が高くなることが想定されるからである。 
 
(2) 手順 
日本の首都圏にある、大学病院及び重症児
療育施設（以下、研究協力施設）の外来に定
期受診のために訪れた、重症児の主養育者
（対象者）に対して、研究者が説明文書を用
いて本研究の概要を説明し、無記名自記式調
査票への回答を依頼した。選択基準に基づく
対象者の選定は、研究協力施設の主治医にて
行なった。 
対象者に対して、説明文書の他に、調査
票・500円分の謝品（図書カード）・返信用封
筒を手渡した。研究協力に同意した対象者は、
調査票に回答し、同封されている返信用封筒
にて研究者宛てに返送した。返送をもって同
意とみなした。調査期間は 2012 年 5 月から
2013年 1月であった。 
 
(3) 調査票 
調査票に含まれる項目は以下のとおりで
ある。 
エンパワメント：家族エンパワメント尺度
日本語版 8)を使用した。原版である家族エン
パワメント尺度 9)は、情緒・発達障がい児の
養育者のエンパワメントを測定する尺度と
して開発された。エンパワメント尺度として
は世界でもっとも汎用性のある尺度である
10)。養育者が児を養育する上で関与する領域
として、家族（養育者本人）・サービス・社
会/政治の 3つのドメインに分かれている。家
族ドメインは主に養育者本人の内的な意識
や信条、持ち合わせている知識や能力を示す。
サービスドメインは、サービスを受けるにあ
たっての、サービス提供者（専門職者）との
協働を示す。社会/政治ドメインは、よりよい
サービス体制に向けての、政治家や行政担当
者との協働を示す。家族ドメイン 12 項目、
サービスドメイン 12 項目、社会/政治ドメイ
ン 10項目の計 34項目から成る。各項目 5件
法で 1点から 5点で算出される。得点が大き
いほどエンパワメントが高いと判断される。
本研究におけるクロンバック α は家族 0.88、
サービスシステム 0.87、社会/政治 0.83 であ
った。 



重症心身障がい児の属性：重症児の属性と
して以下のことを質問した。性別・年齢・障
がいの発生時期・確定診断の時期・在宅療養
を始めた時期（在宅期間）・身体障害者手帳
及び養育手帳の有無・ADL・身体及び精神機
能・問題行動や習慣（他人や自分を傷つけた
り、周囲を困らせたりすること）・睡眠問題・
必要とされるケア（超重症児スコア 11）に基
づき項目を作成した。呼吸・食事・その他に
おけるケアを得点化し、累計得点が 25 点以
上だと超重症児、10-24 点だと準超重症児と
判定した。）・利用しているサービス（施設の
所在地、各施設への所要時間を含む）。 
主養育者（対象者本人）とその家族の属
性：家族（対象者本人も含む）の属性として
以下のことを質問した。年齢・続柄・婚姻状
況・職業・学歴・睡眠時間・慢性症状の有無・
世帯収入・暮らし向き・体調（重症児の母親
の体調に関する質問紙 12）を使用した。得点
が高いほど、体調が悪いことを示す。本研究
におけるクロンバック αは 0.94。）・ライフイ
ベント（夏目らのライフイベント尺度 13）を
参考に 10 項目を作成し、有無の 2 件法で問
うた。）。 
ソーシャルサポート認知（SS）：改訂版在
宅介護ソーシャルサポート尺度 14)を使用し
た。情緒的支援 8 項目、実際的支援 2 項目、
非効果的支援 3 項目の計 13 項目から成る。
本研究では、知覚サポート量（各項目に当て
はまる人がいる程度）について「いる」か「い
ない」の 2件法で問うた。サポート源につい
て各項目で「家族」「家族以外」の両方の場
合を問うた。（原版では 11の選択肢で複数回
答可となっている。）本研究では、分析にあ
たって、非効果的支援 3項目とその他の項目
10項目を、それぞれ否定的サポート・肯定的
サポートとして別々の変数として扱うこと
とした。本研究におけるクロンバック αは「家
族内からの肯定的ソーシャルサポート」が
0.80、「家族内からの否定的ソーシャルサポー
ト」が 0.76、「家族以外からの肯定的ソーシ
ャルサポート」が 0.84、「家族以外からの否
定的ソーシャルサポート」が 0.56 であった。
（以後、特に表記がない限りは、肯定的ソー
シャルサポートをソーシャルサポートとし
て扱う。） 
養育肯定感（肯定的評価）：認知的介護評
価尺度 15)の肯定的評価サブスケールを使用
した。介護充足感 6項目、被介護者への肯定
的感情 4 項目、自己成長感 3 項目、計 13 項
目 4件法から成る。得点が高いほど、養育肯
定感が高い。クロンバック αは前述の各下位
尺度において、0.80、0.82、0.75 である。本
研究においては、被介護者が子どもであるこ
とを考慮して、一部表記を改変した。被介護
者への肯定的感情４項目のうち、「（児が）感
謝している」「（児と）気持ちが通じ合う」「（児
が）うれしく思う」の 3項目については、重
症児の養育者が児を判断することは著しく
困難であるため、除外して分析することとし

た。10 項目におけるクロンバック α は 0.82
であった。 
養育負担感（否定的評価）：Zarit 式介護負
担感尺度日本語版の短縮版 16)を使用した。全
8項目 5件法から成る。個人負担 5項目と役
割負担 3項目の 2因子から成る。全 8項目に
おけるクロンバック αは 0.89である。本研究
におけるクロンバック αは 0.83であった。 
 
(4) 分析 
得られた各変数について、記述統計（名
義・順序尺度については度数・割合、間隔尺
度については平均・標準偏差）を算出した。 
養育肯定感とその他の変数（説明変数）と
の関連を検討した。二変量の関連をみるため
に、t 検定またはスピアマンの順位相関係数
を用いた。 
養育肯定感を目的変数とする重回帰分析
を行った。養育負担感・ソーシャルサポート
に関する変数・エンパワメント各ドメインを
説明変数として投入した。 
分析にあたっては、IBM SPSS 21を使用し
た。有意水準は両側 5%とした。ただし、重
回帰分析においてはより探索的に結果を解
釈できるよう 10%とした。 
 
(5) 倫理的配慮 
本研究の対象者に対して、口頭と書面で研
究趣旨の説明と協力依頼を行なった。趣旨の
説明には理解しやすく平易な表現を用いた。
協力は対象者の自由意思に依るものとし、無
記名自記式調査票の返送を以て同意とみな
した。本研究は各研究協力施設の倫理委員会
の承認を得た上で実施した。 
 
４．研究成果 
上記調査票を、122 部配布したところ、76
部回収した（回収率 62.3%）。そのうち、1部
はエンパワメント各ドメインで欠損が目立
つ（家族ドメイン 12 項目中 5 項目、サービ
スドメイン 12項目中 5項目、社会/政治ドメ
イン 10 項目中 6 項目）ため、除外した。よ
って、75 名を分析対象とした（有効回答率
61.5%）。 
 
(1) 児と対象者及び家族の特性 

75例のうち 66例（88.0%）では、１歳未満
での発症であった。主な診断名は脳性まひ、
周産期における低酸素性脳症後遺症、染色体
異常、先天性神経疾患であった。１歳以上の
発症例では、細菌性髄膜炎・麻疹後脳炎など
が挙げられた。重症児スコアに基づく超重症
児・準超重症児は 28 例（37.3%）であった。
全ての例で外来受診をしており、その頻度は
月１回程度とする例が多くを占めた（60 例、
80%）。外来受診施設への所要時間は平均 50.3
分であった。 
 
(2) 養育肯定感と他の変数との関連 
東京の施設にかかっているケースで、養育



肯定感が高かった（p<0.05）。療育手帳を持っ
ておらず（p<0.05）、問題行動・習慣が無いケ
ースで（p<0.01）、養育肯定感が高かった。対
象者自身が慢性症状をもっており（p<0.05）、
同居している家族の人数や同胞の人数が少
ないと、養育肯定感が高かった（p<0.01）。家
族以外からのソーシャルサポートを認知し
ており（p<0.05）、在宅サービスを利用してい
るケースで（p<0.01）、養育肯定感が高かった。
養育負担感が低く（p<0.01）、エンパワメント
（各ドメイン）が高いと養育肯定感が高かっ
た（p<0.01）。 
重回帰分析では、養育負担感・ソーシャル
サポートに関する変数・エンパワメントを説
明変数として選択した。本研究では、養育肯
定感に直接関係する変数としてソーシャル
サポートとエンパワメントを想定していた
が、他の属性に関する変数の中でも、特に養
育負担感はこれまで養育肯定感と対比して
扱われてきた経緯があり、実際に養育肯定感
を促す支援を考えた場合、負担感のコントロ
ールも重要な視点となる。 
 その結果、家族以外からのソーシャルサポ
ートは養育肯定感への寄与を認めなかった
（β=0.110, p>0.05）。一方、在宅サービス利用
は寄与を認めた（β=0.247, p<0.05）。もっとも
寄与を認めたのは、養育負担感であり、養育
負担感が軽減されると養育肯定感が高まる
ことが明らかになった（β=-0.267, p<0.05）。
エンパワメントの家族ドメイン（β=0.221, 
p<0.10）・社会/政治ドメイン（β=0.204, p<0.10）
で寄与を認めた。 
 
(3) 対象のニーズ（自由回答） 
対象者のうち 31 名から、養育上のニーズ
に関する自由回答が得られた。内容別に以下
に示す。 
直接的にサービスの充実を求める回答が

12件あった。そのうち、サービスの内容別で
みると、医療的ケアを要する児に対するサー
ビス 5件、高校卒業後のサービス 3件、急な
対応をしてくれるサービス 2件、レスパイト
サービス 2 件、自宅近隣でのサービス 1 件、
サービスが特定されないもの 1 件であった
（複数回答あり）。 
今後の状況に応じたサービスニーズに関
しては、さらに活用しやすいサービス体制を
もとめる回答が 1件、養育者の加齢および児
の成長に伴なってケアが困難になったとき
にサービスを受けられることをもとめる回
答が 2件、養育者である対象者がいなくなっ
たあとでも継続してサービスを受けられる
ことをもとめる回答が 2件あった。 
サービス提供の際には、専門職者から能動
的にサービスの情報提供を行ってほしいと
いう回答が 3件、行政・教育機関におけるス
ペシャリスト（サービス提供に通じている
人）の充実を求める回答が 1件、迅速かつ簡
便な手続きを求める回答が 1件あった。サー
ビス提供の結果、養育者自身が働ける環境を

求める回答が 2件、児へのケアによる寝不足
が解消されることを求める回答が 1件あった。 
その他のニーズとしては、きょうだいへの
支援 2件、収入の多少にかかわらない平等な
公費助成 2件、障がい児に関しての周囲への
開示方法 1件、未就学児の養育実態把握 1件、
サービスやその情報量に関して地域差の解
消 1件、サービス法制策定の際の重症児ケー
スへの考慮 1件があった。 
 
(4) まとめ 
 障害児家族の養育肯定感を向上・維持して
いくことに関して、養育負担感の軽減とソー
シャルサポートの確保に加えて、新たにエン
パワメントの存在が示された。 
障害児を養育する家族は、サービス内容お
よびその提供方法について多くのニーズを
持っていた。 
今後、母子入園に代わる新たな家族支援プ
ログラムにおいて、①養育負担感の軽減②ソ
ーシャルサポートの確保③家族自身のエン
パワメントの充足が重要な鍵となるだろう。 
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