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「重症心身障害のある超重症児（者）と母親の生活の実態及び生活の質に関する

調査研究」  
 

緒言  

研究背景と目的                

１  超重症児（者） 1の急激な増加の背景と課題  

超重症児（以下 ,準超重症児を含む .）が急増している．その背景のひとつとして診療報

酬の改訂が挙げられる．平成 16 年からの 10 年間で ICU/NICU 管理料が 8,890 点から倍増

した .文部科学省の「特別支援学校医療的ケア実施体制状況調査結果」では ,医療的ケアの

行為別対象者幼児児童数の延べ人数は平成 19 年 14,326 名から ,平成 26 年には約 9,000 名

増加し同時に酸素・人工呼吸器などの呼吸に係る医療的行為の必要な児童が ,２倍に増加

し重症化した（図１）．医療技術の進歩と医療経営上の改善で救命は得られたものの在宅医

療及び生活支援が未整備なため ,主な介護者である母親の介護負担が限界に達し ,母親は健

康を害しその影響は ,家族全体の人生の QOL の低下や在宅医療生活の破たんへと悪循環を

起こすなど課題が山積している．重症心身障害児の体力は脆弱で急変しやすい為 ,児童期

に約 3 割が死亡し ,短命な実態も示されている .  気管内挿管・気管切開 ,酸素吸入 ,１回／

時間以上の頻回の吸引など NICU で専門職が担っていた医療的ケアは在宅生活に移行すれ

ば ,素人の母親に 4 時間程度の研修 2で委ねられている . 

「神奈川県重症心身障害児（者）を守る会」の 2011 年度「神奈川調査」では主たる介護

者は 95%が母親であり ,母親の 75%は児のケアについて ,「負担」「限界である」と訴えてい

る .また「障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律及び児童福祉法

の一部を改正する法律案」において「医療的ケア児」の支援が盛り込まれたばかりである．

このような状況下であるため ,重症心身障害のある

超重症児（者）と介護者にどのような医療的ケア研

修・相談・在宅医療や福祉的支援が必要なのか明ら

かにすることが喫緊の課題である．  

２  母親と在宅児は一心同体のため ,母親の QOL は

生命維持に影響する．  

重症心身障害のある超重症児（者）と母親は ,生ま

れた時から生命の危機に遭遇する等絶えず緊張し

た関係にある．母親は「誰も救うことができない児

                                                  
脚注  
1超重症児（者）・準超重症児（者）判定基準のスコア 25 点以上が超重症児 ,10～ 24 点が準超重症児である .  
２ 2008 年調査「慢性期医療を抱える障害児サポートシステム『児童期におけるレスパイトケアの実践』医療ソー

シャルワーク研究  
 
 

出典  厚生労働省社会医療診療行為

別調査   （図 1） 
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を ,自分で何とかしなければならない使命感を感じる」と言う .2013・2015 年度の慢性期医

療を必要とする重症心身障害児調査（著者）では ,①自分の人生上の選択肢に児を優先して

考えざるを得ない ,②こどもの人生上の選択を委ねられて重荷・重責に思うことがあると

示されていた .その為 ,重症心身障害をもつ超重症児（者）のケアに関わる相談を受ける時

は ,母親の人生観や体力・精神力を見極め ,パワーレスの要因や生活課題を解消する必要が

あり ,特に医療的ケア研修や支援・相談体制の整備が重要である .親の健康維持や生活が困

難となれば ,こどものケアも維持できない状況に陥る .重症心身障害のある超重症児（者）

の知的障害の重複も含め , 発達因子も含めた支援のあり方として ,時系列に沿った児のケ

ア≒母親の意向やケアニーズを尊重し母と子双方のアセスメント＝ダブルアセスメントす

ることが重要である .また ,そのアセスメントツールの構築も急務である . 

３  本研究の意義  

超重症児 (者 )である重症心身障害児 (者 )と母親を樹とする在宅医療的ケアを含めた生活

不安・困難と感じている課題を検証し ,ニーズに即した医療と福祉を包括する支援策を構

築する必要がある．その第 1 段階として超重症児（者）と母親の生活不安・困難の実態を

明らかにする．第 2 段階としてその困難尺度を導き出し支援体系を提起する．  

４  倫理的配慮  

帝京科学大学倫理審査委員会による審査を受けている。人を対象とする研究計画等審査

申請書により倫理申請（第 16017 号）し ,『人を対象とする研究に関する倫理審査委員会』

において承認された .研究承諾書として同意書の記入を訪問時に依頼した .なお ,  調査前に

①研究承諾書 ,②研究調査を辞退できるよう辞退書 ,③研究調査概要書を提示し ,研究承諾書

の返送された者だけを対象者とした .また個人情報はデータで管理し ,パスワードにて認証

することとし研究者だけが確認できることとした .氏名等は ,通しナンバーとした .  

５  使用言語の定義  

平成 26 年度厚生労

働省の「平成 26 年 3 月

5 日保医発第 0305 第 1

号」別添 6 の別紙 14 の

超重症児（者）・準超重

症児（者）の判定基準」

を使用した .判定スコア

による超重症児（者）・

準超重症児（者）を本調

査 の 対 象 と す る . し か

し ,そ の 基 準 に は ,知 的

障害の定義が含まれて

いないため ,知的障害と身体障害を重複している重症心身障害であることを明記した．  

－6－



 
 

 
 

６  研究概要  

6-1 本調査の方法  

予備調査結果をもとにアンケート用紙を作成し ,174 名に送付し ,回答があった該当者

から順次訪問調査を実施した ,内訳は ,A 重症心身障害児施設のショートステイ利用者を

対象に 44 名に送付した .次に神奈川県下の B 肢体不自由児特別支援学校の医療的ケア

の保護者の会及び呼吸器をつけた身体障害者の C 市訪問看護ステーションにおいて説

明会を実施し ,48 名に配布及び送付した .各施設にて依頼書を送付し ,訪問調査に至った .

最終的に 48 件の調査を終えたが ,4 件は非該当者であった .本調査の特色は全件訪問し

てインタビュー調査することである .また ,調査者が医療的ケアに関する専門用語の対

応や母親がケアをしながら回答できるように配慮するとともに直接的に実態把握する

こととした．さらに質問内容についてじっくり考えて回答してもらうため ,基礎調査部

分の質問紙の記入は ,関係書類等を確認しながら ,主に調査者が行い IC レコードに録音

し ,記入内容の確認を行った .  

6-2 質問紙について  

質問紙は ,神奈川県重症心身障害児（者）守る会で 2011 年に調査したうち在宅医療を

必要とする重症心身障害児（者）263 名を対象に再度有効数を統計処理し質問項目を精

査した .本調査ではさらに先行研究から得た超重症・準超重症児（者）の医療及び想定

される医療行為と負担感の尺度等を勘案し超重症・準超重症児（者）の生活状況・環境・

医療・介護者のケアの実態と負担感を訊ねる質問紙に加え ,BIC-11 多次元介護負担感尺

度・SF36V ・ 24 時間軸生活実態把握表を加え全 48 ページに及ぶ詳細な実態調査とな

った .特色は訪問によりインタビューした母親の語りを含めたアンケート用紙の統計解

析と母親に記述してもらったものをマニュアルに添って解析する 2 つの方法を活用し ,

検証した .本アンケートの質問紙は ,評価尺度を活用し ,健康状態や介護負担感について

記述してもらう質問紙となっている .  

6-3 予備調査の必要性  

本調査は重症心身障害児（者）のある超重症児・準超重症 50 名の訪問による調査を

目指したが ,①体調により長期入院や死亡も考えられ ,有効数の確保が困難な場合が想

定される ,②調査対象者のリストは準超重症児（者）・超重症児（者）のスコアを使用し ,

厚生労働省通知等をもとに作成しているが ,発症時から調査時までに変化が想定でき該

当しない可能性がある ,③訪問時に対象者の障害や疾病状態を確認するまで対象者と確

定できないなど対象者の確保が想定される .そこで ,  ①十分な検証結果となるよう ,②

『在宅医療が必要な知的障害を併せ持つ超重症児・準超重症児の実態を的確に把握す

る』ための調査項目を作成できるよう ,神奈川県重症心身障害児（者）を守る会に帰属

している条件下にある対象条件に基づき 263 名の在宅医療が必要な重症心身基礎デー

タを本調査の基礎データサンプルとして使用した .さらに本調査結果をまとめる上で予

備調査結果との相違を比較し妥当性 ,信頼性を確認した .  
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6-4 予備調査結果については ,平成 28 年度  Global Human Caring Conference 国際学会

や平成 29 年度日本リハビリテーション連携科学学会 ,日本在宅医療学会において中間発表

を行った .  

6-5-1 【予備調査研究概要】  

【本研究の意義及び目的】超重症児（者）である重症心身障害児（者）と母親の在宅医

療的ケアを含めた生活不安・困難と感じている課題を検証し，二―ズに即した医療と福

祉を包括する支援策を構築する必要がある．その第１段階として超重症児（者）と母親

の生活不安・困難実態を明らかにする．  

【方法】本調査は常時呼吸管理が必要な

ど，外出が困難な状況であるため訪問に

より重症心身障害のある超重児（者）及

び準超重症児 (者 )50 事例 50 名を訪問し ,

面接調査することにした .   

年齢・家族構成等の基礎情報のほか医

療的ケア・ケアの実態や母親の健康状態

や介護負担度など，出生時及び障害の発

生時から現在までの状況を時系列的に

ヒヤリングすると同時に母親の介護困

難や負担度の変化 についても時系列的

に質問した .さらに項目外の困難感も含め主観的な母親の思いを捉える項目として評価

尺度のほかに「どうしてそのように思いましたか」と言う項目を加えた。本調査の質的

調査に加え ,統計的な量的調査として実証できるよう ,また調査目的が達成できるよう ,

内容や量 ,質問項目を確定するために本調査に入るための予備調査を実施した .まず

2011 年に神奈川県重症心身障害児（者）守る会（親の会）が実施した 3,000 件配布し

回答を得られた『神奈川県重症心身障害児（者）調査』1,000 件の中から医療的ケアが

必要な在宅重症心身障害児（者）の有効回答の 263 名を抽出し，健康状態や生活実態・

介護実態を研究者が再度検証した．  

【考察・結果】予備調査において重症心身障害のある医療的ケア児（者）の 99 パーセ

ントが， 5 つ以上 19 の障害及び疾病の重複がみられた．それだけに専門の医療知識や

技術が必要であるが 60 パーセントの家族が訪問看護さえも利用できていない現状があ

った．また十分な退院時の医療的ケア研修が設けられないまま主たる介護者の 95 パー

セントである母親に委ねられていた． 75％の母親が「ケアの限界」と訴えていた .この

「ケアの限界」をキーワードに ,評価尺度を作成し ,どうしてそのように思うのか尋ねる

ことによって介護負担の軽減につながる支援方策が考えられるのではないかと思った .

依って本調査の基礎調査項目にそれら医療的ケアの実態を把握するとともにどのよう

な支援を望んでいるのか，なおどのように乗り越えてきたのかについても自由記述か
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ら 整 理 す る こ と が で き た ． そ れ ら を 踏 ま え 本 調 査 で は ， こ れ ら の 基 礎 情 報 に 加 え

HRQOL 評価尺度を使用し解析した．  

【結論】2011 年の神奈川県重症心身障害児（者）を守る会が実施した神奈川調査では ,75

パーセントの家族介護の限界を訴えていた .生活の質を向上させるためにどのような解

決策が図れるのかについての中間報告であるが，多くの疾病や障害が重複している状

況から医療知識や医療技術を退院時に研修するほか ,日ごろからの専門的な相談体制や

ケアサポート体制が在宅医療や在宅生活を支えるために必要であることが明らかにな

った .医療的ケア研修のマニュアル化やソーシャルワーカーを含めた関係スタッフに医

療知識・技術を向上させるために医療知識・技術の習得にむけて養成課程の見直しや追

加研修 ,さらには相談体制をどのように実施すべきか等についての課題が残される．医

療依存度の高い医療的ケアを必要とする医療的ケア児（者）の母親は「介護の限界」と

訴えている .超重症児 (者 )及び準超重症児 (者 )の医療依存度や重篤状態によって母親の

苦労の原因・要因・健康状態・介護負担度の相違があるかどうかについても追究する必

要がある．  

6-5-2 【予備調査統計調査の検証内容】  

１  仮説  

 重症心身障害のある在宅超重症・準超重症児・者及び家族の生活状況は ,医療的ケア中心

の生活となり ,医療依存度に即した社会資源が少ないため ,介護者に精神的・身体的な負担

となっているのではないか  

２  検証内容・課題  （神奈川県内）  

 １）在宅重症児とその家族の医療・生活・ケアはどのような状況か . 

 ２）どのような医療・支援がなされているのか .支援は ,行き届いているのか . 

３）仮死状態の出生により ,脳が損傷し ,知的障害や多くの障害・疾病を重複し ,専門的に

医療・専門技術による治療等が必要になっている特徴的課題からみえる本調査におけ

る想定される調査項目の確認  

４）超重症児（者）・準超重症児（者）の生活実態や医療及び介護の実態と母親の負担感  

５）在宅医療を必要とする超重症児（者）・準超重症児（者）及び介護者の健康状態  

 ６）在宅医療を必要としている重症心身障害児（者）と介護者の全体の実態把握  

  

－9－



 
 

 
 

6-5-3-①  【予備調査検証結果】  

①  疾病・障害重複状況   

在宅の重症心身障害児・者 263 名中わずか 5 名が一つの障害や疾病をもっていた .しか

しほかの 258 名は ,5 つから 19 の疾病や障害を重複していた .専門の医療知識や技術を要す

ることが解った .N=1,000 は ,3,000 配布した回答 1,000 を示し ,n は ,1,000 のうち在宅医療

が必要な重症心身障害児（者）の有効数を示す .（“N=1,000, n=263”）  

 

②基礎情報及び特徴（“N=1,000, n=263”）  

１  障害児（者）本人の年齢の平均は 17 歳であった .年代別にみると ,ご本人の年齢は「 0

～ 9 歳：71 名（ 29.5％）」,「 10 代：75 名（ 31.1％）」,「 20 代：63 名（ 26.1％）」,「 30 代：

28 名（ 11.6％）」 ,「 40 代： 4 名（ 1.7％）」 ,「 50 代： 0 名（ 0％）」 ,「 60 代： 0 名（ 0％）」

であった . 

２  重症心身障害児であるため ,「身障者手帳保有者」「 1 種：215 名」,「 2 種：2 名」,「 1

級：212 名」,「 2 級：15 名」,「不明：3 名」であった .「療育手帳保有者： 208 名」が保有

し A１（最重度）・A2（重度）の判定であった .まったくしゃべらない人が 137 名で 53％ ,本

人の主体的な意思表示が見えず ,読み取りが必要な人が 105 名 40％で 93％の人が言語での

会話が困難な状況が表れている .自分の要求や困ったことが伝えられない .介護者にとって ,

どのような時困難を感じるのか追究が必要である .  
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③日常的医療的ケアについて（“N=1,000, n=263”）  

「日常必要な医療的ケア」の詳細は ,「常時必要：91 名（ 37.8％）」,「たまに必要：25 名

（ 1  0.4％）」 ,「体調により必要： 88 名

（ 36.5％）」 ,「不要： 37 名（ 15.4％）」で

あった .日常的医療的ケアは ,263 名総数の

うち 35％が常時たんの吸引を必要として

いる .「体調によって」を含めると ,92％が

たんの吸引を必要としていた . 

「経管栄養」に関しては ,「常時必要： 144

名（ 59.8％）」,「たまに必要：3 名（ 1.2％）」,

「体調により必要： 13 名（ 5.4％）」 ,「不

要：81 名 33.6％）」であった . 日常的医療

的ケアは ,263 名総数のうち 61％が経管栄養を必要としている . 

④主たる介護者の状況について（複数回答可）（“N=1,000, n=263”）  

「主たる介護者」の詳細は ,「母：241 名」,

「父： 39 名」,「祖父母： 5 名」,「兄弟姉

妹：3 名」,「不明：1 名」であった .主たる

介護者のうち母親は ,約 83％であった .主

たる介護者の年齢（複数回答可）は ,詳細

は ,「 20 代： 4 名」,「 30 代： 49 名」,「 40

代：102 名」,「 50 代：54 名」,「 60 代：36

名」 ,「 70 代： 4 名」 ,「年代不明： 2 名」

であった .また 1 日の平均介護時間は ,8 時

間労働時間を超えて９時間以上のものが

77％に至る .どのように介護労働時間を軽

減するかが課題である . 

⑤介護者の健康状況について（“N=1,000, 

n=263”）  

介護者の 44％が ,健康上自覚症状があ

る .特に腰痛・睡眠不足・ひどい肩こりなど

介護上肉体疲労が慢性疲労になっている

状態を示している .その原因追及により軽

減策を考えることが可能である . 

そのために 263 名中 232 名の 88％が「厳

しい」と疲労感を実感している .その原因

を追究する必要がある . 
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（１）定期検診は ,25％程度しか受診できていない .受診したいができない人は ,21％であ

る .また治療を要する人が 45％であり ,介護者は ,慢性疲労から疾患を発症している状況が

ある .介護者の健康状態を検証する必要がある . 

（２）主たる介護者は ,5 時間未満の睡眠時間であり ,恒常的睡眠不足を抱えている .睡眠不

足に関する自覚症状を確認する必要がある . 

 

⑥通院・入院で困った経験（“N=1,000, n=263”）   

 約 87％の人が通院・入院で困った経験を持つ .30％強の人が病院の移動に関して困難性

を実感している .病院までの移動はどうして大変なのか ,課題の追究が必要である . 

介護タクシーにストレチャーが乗れない ,バギー・車椅子が大きいため乗れない ,足の筋

緊張が強く膝を曲げる姿勢が取れない ,酸素

を伴うため ,移動が大変など ,困難が伴う .ま

た介護タクシーは ,1 回 7・8000 円かかり出費

が嵩むことも挙げられる .入院は個室で ,乳

幼児でもないのに付き添いが求められる人

が 24％にもなる .日常からの睡眠不足に加

え ,子供の兄弟姉妹を家に置かなければなら

ない .入院時の付き添いについては ,完全看

護または ,付き添い看護等の支援が課題であ

る .  

 

⑦訪問看護の利用状況  

 平均 12 時間以上の介護時間を要する中で ,訪問看護は 1 週間医 1 回から 2 回の利用しか

できていない .  
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⑧【テキストマイニングによる主要課題の検証（“N=1,000, n=263”）】  

第一報告書のうち ,下記の質問項目に対する自由記述回答については ,テキストマイニン

グツール「Tiny Text Miner (http:/ /mtmr.jp/ttm/)」を用いて形態素解析および係り受け解

析を行った .形態素解析とは ,文章を構成する文単位を対象として ,文を単語に区切り ,品詞

を同定する処理のことをいう .また ,係り受け解析とは ,１文ごとにその中に含まれる文節同

士の間の関係を特定するものである .これらの解析により ,回答に含まれる形態素（名詞 ,動

詞 ,形容詞）と文節を質問項目ごとに抽出し ,それぞれの出現頻度を求めた .  

【質問内容】  

  Ｅ（６）－③．「介護負担が増えて困っていること」（ p.9）  

  Ｅ（７）－②．「現在 ,ご本人の療育について悩んでいる内容及び対処方法」（その悩み

を解決する支援は）（ p.10）  

  Ｆ－③－１．「主たる介護者の慢性疲労の内容」（ p12）  

  Ｆ－④．「現在の健康上の悩み ,不安 ,不満」（ p12）  

  Ｓ．「国や地方自治体の障害児施策について感じていること ,要望したいこと」（ p.19）  

  ４－②－２．「意思伝達について相談した内容」（ p.22）  

  ６－④．「訪問介護・訪問リハビリを利用して良かったこと ,満足していること ,続けて

ほしいこと」（ p.28）  

  ６－⑤．「訪問介護・訪問リハビリについて困っていること ,改善してほしいこと ,希望

したいこと」（ p.28）  

形態素解析により得られた形態素と ,係り受け解析により得られた文節の中から ,出現頻

度が 2 回以上であり ,特に重要と思われる語句を選定した .また ,形態素については ,意味内

容に応じたカテゴリーの分類を行った .質問項目ごとに行ったカテゴリーの分類結果と ,各

形態素・文節の出現頻度を以下に示す .  

テキストマインドを解析すると以下のことが理解できる .  

「介護負担が増えて困っていること」（ p.9）  

精神面で ,「大変・負担」と感じている .  

介助面では ,「大きい・重い・体重増加・抱っこ・抱き上げる・抱える」  

「入浴・風呂・入浴介助」「移動・移乗・移動時」「介助・介護」「夜間・夜・夜中」にかな

りの負担を感じている .  

医療面では ,「吸引・吸入」「痰・排痰」の出現が多い .係り受け解析により得られた文節で

は ,体重増えることや体大きくなるなどが ,多く出現した .  

病院関連では ,病院や通院 ,介助関連では ,自宅介護・入浴介護・訪問入浴・入浴サービスな

どが出現する .  

「主たる介護者の慢性疲労の内容」としては ,頭痛・疲れ・だるさを感じている .「現在の健

康上の悩み ,不安 ,不満」としては ,「腰・ぎっくり腰・慢性腰痛・年々腰痛・ヘルニア・腰

痛・腰痛悪化」・「疲れ・疲れる・疲労」・「痛める・痛む・痛み・激痛・痛い」・「倒れる・
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ひざ・ひざ痛・関節痛」・「睡眠不足・病気・病」であった .  

「不安」「心配」を抱え ,「予防・治療・ストレス発散」では ,「寝る・眠れる・眠る」「病院」

が出現した .  

「国や地方自治体の障害児施策について感じていること ,要望したいこと」では ,「施設」

「病院」「看護師」対策では ,「制度」「対応」「施策」が出現数が高い .  

「訪問介護・訪問リハビリを利用して良かったこと ,満足していること ,続けてほしいこと」

では ,「相談」「感謝」「安心」と出現する .専門家への相談によって安心できる様子がうかが

える .  

「訪問介護・訪問リハビリについて困っていること ,改善してほしいこと ,希望したいこと」

では ,「時間的」・「時間」「短い」 ,サービス内容では ,「訪問看護・看護」が最も高く出現し

た .訪問看護のサービス時間の延長への期待感が理解できる .  

⑨【解析結果】  

テキストマイニングから重要項目を以下の通り ,抽出した . 

「介護負担が増えて困っていること」について  

・精神面では ,「大変・負担」と感じている . 

・介助面では ,「大きい・重い・体重増加・抱っこ・抱き上げる・抱える」「入浴・風呂・

入浴介助」「移動・移乗・移動時」「介助・介護」「夜間・夜・夜中」にかなりの負担を感じ

ている . 

・医療面では ,「吸引・吸入」「痰・排痰」の出現が多い .係り受け解析により得られた文節

では ,体重増えることや体大きくなるなどが ,多く出現した . 

・病院関連では ,病院や通院 ,介助関連では ,自宅介護・入浴介護・訪問入浴・入浴サービス

などが出現する .「主たる介護者の慢性疲労の内容」としては ,頭痛・疲れ・だるさを感じ

ている . 

・「現在の健康上の悩み ,不安 ,不満」としては ,「腰・ぎっくり腰・慢性腰痛・年々腰痛・

ヘルニア・腰痛・腰痛悪化」・「疲れ・疲れる・疲労」・「痛める・痛む・痛み・激痛・痛い」・

「倒れる・ひざ・ひざ痛・関節痛」・「睡眠不足・病気・病」であった .「不安」「心配」を

抱え ,「予防・治療・ストレス発散」では ,「寝る・眠れる・眠る」「病院」が出現した . 

・「国や地方自治体の障害児施策について感じていること ,要望したいこと」では ,「施設」

「病院」「看護師」対策では ,「制度」「対応」「施策」が出現数が高い . 

・「訪問介護・訪問リハビリを利用して良かったこと ,満足していること ,続けてほしいこ

と」では ,「相談」「感謝」「安心」と出現する .専門家への相談によって安心できた様子が

読み取れる . 
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⑩  予備調査テキストマイニング「主要重要項目リストアップ結果」（“N=1,000, n=263”）  
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⑪  総合解析結果  （“N=1,000, n=263”）  

「訪問介護・訪問リハビリについて困っていること ,改善してほしいこと ,希望したいこと」

では ,「時間的」・「時間」「短い」 ,サービス内容では ,「訪問看護・看護」が最も高く出現

した .訪問看護のサービス時間の延長への期待感が理解できる .ケアの負担感とその理由 ,

相談機能によって「安心感」や「感謝」が表れていた .また ,訪問サービスでは ,「時間」の

短さや「時間的拘束」・「訪問看護」に関するニーズがみられた .介護の大変さは同体重また

は ,前後する体重の「重さ」や身長の伸び「大きさ」により「抱きかかえ」 ,抱きかかえて

の「移動」,抱きあげる動作や「入浴」が大変な様子や繰り返し行うケアにより「腰痛」「ヘ

ルニア」が持病となり ,介護の「負担」となっており ,「限界である」,将来への「不安」な

どが示されている .医療面では ,「痰の吸引」「吸入」に時間を要し ,「睡眠」が十分にとれ

ないなどが示されていた .そのためか国や自治体に希望している支援に「施設」となってい

る現実がある . 

 在宅医療における解決策としては ,医療に精通した安心して相談できる機能の充実や介

護負担を軽減する福祉機器の導入 ,訪問看護・介護の導入 ,「ショートステイ」などを活用

して恒常的介護負担の軽減や「睡眠時間の確保」「介護者の通院・治療時間の確保」が必要

であると考えられる . 

 

⑫本調査に向けて  （“N=1,000, n=263”）  

 予備調査結果から本調査では ,生活実態や介護負担が分かりやすい項目・評価尺度を活

用することや生活が想像できる総合的な質問紙となるようにする .さらに本調査では ,平成

26 年度厚生労働省の「平成 26 年 3 月 5 日保医発第 0305 第 1 号」別添 6 の別紙 14 の超重

症児（者）・準超重症児（者）の判定基準」を使用してスコアが 10 点以上を対象としてい

る .しかし予備調査に使用したものは ,神奈川県下の在宅医療が必要な重症心身障害児（者）

であるため ,医療的ケア項目を質問紙に追加した .またスコアの上限で在宅医療のケアの負

担が比較検証できるように負担尺度を設けた .知的障害があるためにケアが困難となって

いる要因や不安・負担等成長発達過程とケアの負担が検証できるよう項目や尺度を設ける

こととした .特に医療的ケアに関するサービスの有無や利用頻度と介護負担の比較検証で

きるよう工夫した .さらに超重症児（者）・準超重症児（者）の生活環境を把握できるよう

24 時間軸による生活調査を設けた .また介護者の健康状態や負担感との関連やそれらの解

決策を見出すために「心配」「不安」「負担」を感じるのは「何に」「どの程度」実感してい

るのか ,それは「単発的」「恒常的」なものなのか ,何をどのように解決すれば「安定」「安

心」につながるのか ,さらに在宅医療の内容や種類 ,重症度によって解決策を探るため ,『負

担ではない ,少し負担である ,かなり負担である ,非常に負担である ,限界である ,限界を超

えている』の 5 段階尺度と「どうしてそう思うか」「どうしたら解決できるか」について聴

き取り項目を設けた . 
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第 1 章 本調査概要等 

１  研究概要  

【本研究の意義及び目的】  

 重症心身障害児（者）がある超重症児（者）と母親の在宅での医療的ケアを含めた生活

不安・困難と感じている課題を検証し，ニーズに即した医療と福祉を包括する支援策を構

築する必要がある . 

その第１段階として超重症児（者）と母親の生活不安・困難実態を明らかにする．  

【研究方法】  

１）先行文献による課題整理  

２）予備調査：神奈川県重症心身障害児（者）を守る会が調査内 ,在宅医療が必要な 263

名の実態調査の検証（本調査の一般化 ,調査の主題の抽出）  

３）本調査：神奈川県下の重症心身障害のある超重症・準超重症児（者）及び母親の実

態及び生活の質の調査  

  ①訪問調査による質問紙を活用した聴き取り調査（ IC レコーダーを使用）  

  ②質問紙によるインタビュー調査  

  ア  基礎調査内容（ 41 カテゴリー 268 項目）  

  イ  SF36V2（ ihop-International 社）振り返り 2 ケ月・振り返り 24 時間  

  ウ  母親の健康度及び BIC-11 を活用した介護負担度の調査  

  エ  テープ起こしによる課題整理  

  オ  超重症児者は ,言語でコミュニケーションが困難なため ,母親の読み取りと調査者

による実態把握 . 

  カ  母親と子どもの生活の質を評価するため ,プラスアルファ・コンサルティングの

テキストマイニングを使用し ,母親の語りから統計的に可視化を図る . 

  ③ 24 時間軸による医療的ケア実態・生活調査・写真等による多角度的な検証を行う . 

【研究対象】  

 依頼総数 176 名に郵送により依頼文等一式を送付し ,超重症・準超重症児（者）と母親が

該当すると思った人であり ,調査を受けてもよい人から返信を受け訪問調査に至った .調査

対象の選択は ,重症心身障害児・者施設のショートステイ利用者 42 名に施設から発送頂き ,

承諾者は 15 名 ,さらに 3 名は入院となり訪問に至

らず最終対象者は 13 名であったが ,訪問したとこ

ろ対象外のスコアの方が 1 名であった .また ,神奈

川県下の特別支援学校の保護者会に説明に伺い ,

神奈川県の医療的ケアネットワークの協力を得て

102 名に書類を発送し 42 名となりさらに ,呼吸器

ケア者のグループホーム居住者及び帰属する訪問

看護の利用者等 10 名に書類送付し該当者は 6 名

中途障害者6名 対象外1名 1名母入院

特別支援学校35名 対象外3名 入院２名

ショートステイ利用者13名 対象外1名 入院２名

小計（名） 54 5 5

最終回答者数 44名 81.48%

訪問数と対象数

図表１  
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で 60 名に達した .さらに .訪問したが超重症児スコアに該当しない対象外者 3 名 ,本人の入

院のため 3 名の辞退 ,母親が入院のため面談が終了しないものが 1 名 ,なお中年層の中途障

害者の家族は介護者が母親ではなく妻であるため ,１名を調査対象から除き最終的な調査

対象者は ,44 名となった .医療依存度の高い医療的ケアが多岐にわたって必要な超重症児

であるため ,短期間の間に 20％に当たる入院者がみられ ,当初の予定数の約 82％の回答者

率となった .このアンケートの回答者と障害のあるご本人との関係は 100％母親である . 

【研究内容】  

 小児 NICU を利用した呼吸器ケアが必要な重症児は ,年々増加している .課題 1 としては ,

呼吸器ケアが必要な在宅障害児が増加していること ,課題 2 としては ,在宅重症児の医療は

重度化していること ,そして課題 3 は ,仮死状態の出生により ,脳が損傷し ,知的障害や多く

の機能障害・疾病を重複し ,専門的医療・専門技術による治療等が必要になっていること .

課題 4 は ,在宅医療と在宅介護の支援は未整備なため母親の負担が大きく ,親子の生活の質

が極端に低下している実態を解決する支援が極端に少ないこと .課題 5 は ,母親が妊娠中 ,

胎児期からの相談体制が必要である .特に告知後の精神的ケアが必要である .課題 6 は入院

中からの医療的ケアを理解するまで指導すること ,また退院後在宅医療生活に移行すると

きの地域での支援体制をマネジメントするソーシャルワーカーの機能が未整備であること

等が挙げられる .本研究は ,これらを検証することにある . 

【検証内容】   

  １）在宅重症児とその家族の医療・生活・ケアはどのようになっているか . 

  ２）どのような医療・支援がなされているのか .支援は ,行き届いているのか . 

【仮説】  

 重症心身障害のある在宅超重症・準超重症児・者及び家族の生活状況は ,医療的ケア中心

の生活となり ,社会資源が少ないため ,介護者に精神的・身体的な負担となっているのでは

ないか  

【予備調査検証目的】  

・先行研究・調査結果から調査内容・項目を洗い出す . 

・数的検証の基盤調査として神奈川県重心を守る会 2011 年の在宅医療児（者）263 名に絞

り再検証した . 

【倫理的配慮】   

・帝京科学大学において ,「人を対象とする研究計画等審査」により ,倫理審査を受けて承

認を得ている .・日本学術振興会による研究 e ラーニングコースの研修を修了している . 

・写真・個人情報等の開示及び掲載等については ,許可を得ている . 

【使用言語の定義】  

・平成 26 年度厚生労働省の超重症児（者）・準超重症児（者）のカテゴリーを使用する.（図 1） 

・判定スコアによる準超重症児（者）・超重症児（者）を本調査の対象とする．  
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【在宅医療が必要な日本の重症心身障害のある超重症児と母親の実態と医療福祉政策】  

 現代の先端医療が進み ,救命が可能となった在宅人工呼吸管理の医療的ケア児が急増す

る中 ,NICU で入院して治療を受けていた重篤な状態の超重症児者も最終転帰は自宅になっ

た .ここ８年ぐらいで急速に増加しているが ,それに伴って支援が増加しているわけではな

い .在宅医療は ,家族と暮らすことができ子育てには良い環境であるが ,重篤な医療的ケア

児は ,24 時間医療を支える医療環境の整備が必要であるが整っているとは言い難い .なぜ

ならば在宅医療におけるケアの実態は ,医療的ケアの研修も極限られた指導後に退院して

おり ,医療職の経験もない素人の母親が睡眠時間も４時間弱で ,必死に児の命を守り抜くし

かない状況である .高齢者の看取り医療と同様なケアに留まらない .本来喜ぶべき子どもの

身体の成長は ,介護の負担増につながり ,同時に重症化により医療的ケア等の看病や精神的

な負担が増し過酷な介護となっている . 

重症化する重篤な児を見守る親の気苦労に重ねて ,手術や医療的ケアも増え続け手術の

判断や生命維持の責任感も感じていた .若くて体力がある母親でさえ児のケアが「限界で

ある」「こどもの首を絞めた」「死ぬときは連れて行きます」と述べていることは ,在宅医療

や家族介護の行く末が不安視されるため持続可能にすることを考えなければならないであ

ろう .このことは ,今の施策では ,社会保障としての命を守る最低限の保障が行き届いてな

いことにもなる .そして支援の継続には ,家族と医療専門職の連携と支援のバランスが重要

である .本調査において医療依存度の高い超重症児（者）の実態調査は ,病院から在宅医療

へ移行する上で「在宅では困難な呼吸ケア等生活満足度の多い患者と家族の支援をどのよ

うにするか」について課題整理した . 

本調査が ,在宅医療を進めるために本調査は大きく役立つことを期待する . 

【検証方法】テキストマイニングツールによる検証について  

第一報告書のうち ,下記の質問項目に対する自由記述回答については ,テキストマイニン

グツール「 Tiny Text Miner (http://mtmr.jp/ttm/)」を用いて形態素解析および係り受

け解析を行った .形態素解析とは ,文章を構成する文単位を対象として ,文を単語に区切り ,

品詞を同定する処理のことをいう .また ,係り受け解析とは ,１文ごとにその中に含まれる

文節同士の間の関係を特定するものである .これらの解析により ,回答に含まれる形態素

（名詞 ,動詞 ,形容詞）と文節を質問項目ごとに抽出し ,それぞれの出現頻度を求めた .な

お ,自由回答による母親の語りは ,共起ネットワーク

やワードクラウドを使用し単語の出現頻度をダウン

ロード .スコアが高い単語を複数選び出し ,その値に

応じた大きさで図示している .テキストマイニング

ツール（株）プラスアルファ・コンサルティング

「見える化エンジンアカデミーパック」及び User 

Local,IncUserLocal,Inc.を使用して解析した .  

（https:/ /textmining.userlocal.jp/）  

図表２ 出典 埼玉大学総合医療センター小児科  
小児在宅医療支援グループ 2013 
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【検証結果からの想定解決策】  

①病院は退院時 ,医療的ケアが必要になった時に在宅医療に必要と考える疾病障害の病理・

医療的ケア ,医療機器に使用方法 ,メンテナンス方法 ,またそれらを含めた医療的ケア研修

を行うこと .またそれらをマニュアル化し ,母親が自信を持ってケアできるまで ,指導する

こと .それらの指導は ,診療報酬で賄うこと . 

③多くの障害や疾病を重複する超重症児・者のケア

については ,専門医制度により ,専門病院で生涯に

渡り総合診療や専門相談を実施すること . 

④医療ソーシャルワーカーは ,在宅医療に向けた支

援計 画 を 退院 前 に 作成 し ,地 域情 報 や 療育 セ ン タ

ー ,相談支援事業所 ,地域の医療機関・保健所等と連

携したサービス計画を退院の面談時に示すこと .こ

の計画書の作成を診療報酬で賄うこと . 

⑤在宅医療に転じるために ,身近な地域密着型 ,呼

吸器ケアが常時必要とする状態の重篤な在宅医療が必要な患児・者のケアホームを作るこ

と .（医療相談・入所・短期入所・訪問看護）機能を持たせること . 

⑥母親の健康を守るために ,家族介護の継続が図れるよう ,母親が十分な睡眠や休息がとれ

るよう ,支援を提供すること . 

⑦母親の人生を生きがいのあるものにすること .例えば ,お子さんが ,特別支援学校に行っ

ている間に働き社会貢献してもらう手だてを検討すること .（例  ピア支援・生きがい支

援・情報交換の場  医療的ケア支援者）  

⑧告知後からのメンタルケア・養育相談・医療情報・緊急時の相談に乗ること .医療ソーシ

ャルワーカーがマネジメントすること .医療的ケアの研修マニュアルによる医療的ケア研

修や相談を実施すること . 

⑨母親が病気の時は ,緊急一時保護を必ず行うこと . 
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第 2 章 本調査結果 

第 1 節  基礎情報  

（ 1）  調査対象児の状態  

超重症児の平均スコアは ,33 である .準超重症児の平均スコアは ,15 である .超重症児・

準超重症児の平均年齢は 13.15 歳であり ,中途障害者を含めると平均年齢は 17 歳である .

超重症児の平均年齢は ,平成 29 年 3 月 31 日時点で 12 歳 .準超重症児の平均年齢は ,13.4 歳

であった .母親の年齢は ,平均 47 歳であった . 

（ 2）母親と子どもの年齢  

0 代は 0 名（ 0％）,30 代が 7 名（ 16.7％）,40 代が 24 名（ 57.1％）,50 代が 8 名（ 19.0％）,60

代が 1 名（ 2.4％） ,70 代が 2 名（ 4.8％） ,80 代以上が 0 名（ 0％）であり ,子供の年齢層

は ,幼児（ 4 歳）が 2 名（５％）小学校の学齢期が 15 名（ 37％）,中学校学齢期が 9 名（ 22％）,

高等学校が 5 名（ 12％） ,19 歳が 1 名（ 2％） ,20 代の成人が 7 名（ 17％） ,40 代の成人が

2 名（ 5％）であった .40 代の成人は ,中途障害により重症化した人である .親子の年齢層は

（図表 C2）の通りである . 

 

（ 3）居住区域  

横浜市： 17 名（ 40.5％） ,川崎市： 24 名（ 57.1％） ,横須賀市： 0 名（ 0％） ,相模原市：

1 名（ 2.4％）,東京都内：0 名（ 0％）で全ての対象が神奈川県在住者であった .（図表 B1）  
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（ 4）家族構成  

父親 38 名 ,母親 42 名 ,兄 6 名 ,姉 12 名 ,弟 3 名 ,妹 6 名 ,祖父名 ,祖母 1 名で ,ご両親の年

齢は平均父親が 44.5 歳 ,母親が 47.1 歳 ,ご家族の人数の平均は 3.71 人であり ,母子家庭が

4 名 ,本人を含め核家族が多かった .親の年齢層は 40 歳代で ,中と障害者の親の層は ,60 歳

以上であった .（図表 C2）  

 

（ 5）  専門医療の必要性  （障害 .疾病状況）   

所持している手帳は ,身体障害者手帳：44 名（ 100％）1 種 1 級：44 名 ,療育手帳 A１（最

重度）： 39 名（ 88.6％）判定不能が 5 名（ 11.4％）であった .精神障害者保健福祉手帳所持

者は 0 名（ 0％）であった .障害名では ,体幹機能障害が主にあり脳症 ,てんかん ,脳性麻痺 ,

呼吸障害などであり ,出産時に障害の原因となった低酸素脳症・重症新生児仮死 ,艇出生時

体重児 ,染色体異常がみられた .脳性麻痺： 25 名 ,てんかん 30 名 ,知的障害 38 名 ,視覚障害

19 名 ,聴覚障害 8 名 ,染色体異常 9 名 ,筋ジストロフィー 2 名 ,先天性心疾患 2 名 ,重症新生

児仮死 13 名 ,脳炎・髄膜炎 3 名 ,低酸素性脳障害 17 名 ,低出生体重児 9 名 ,自閉症 1 名 ,ム

コ多糖症 1 名 ,先天性代謝異常 5 名 ,呼吸障害 26 名 ,二分脊椎 2 名 ,体幹機能障害：41 名 ,生

体肝移植 1 名 ,腎機能障害 3 名 ,水頭症 5 名 ,脳出血 1 名 ,脳症 22 名 ,口唇・口蓋裂 5 名 ,そ

の他 12 名であった .2 つ以上 11 の重複する疾病障害がある .多種多様な医療処置や専門医
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療を必要としている .予備調査でも ,5 つから 19 の重複障害・疾病が見られた ,（ n=263 名）

重症心身障害児（者）であるため ,知的障害があり ,母親が代弁をしたり健康状況を把握し

ながら看病していることが解る .（図表Ｆ 1,F1-2,F４）  

 

 

（ 6）  本人の発育状況  （本人の身長・体重と体力）  

 本人の身長・体重は ,13 歳で ,平均身長 100ｃｍ ,体重 23 ㎏であり ,国民の 13 歳の身長平

均は ,160ｃｍ ,体重は約 50 ㎏であるので ,成長は ,ゆっくりで ,体力を培う基盤が弱い状態

が読み取れる . 

文部科学省の「（ 1）人間の発達・成長における体力の意義には ,「意図的に体を動かすこ
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とは ,更なる運動能力や運動技能の向上を促し ,体力の向上につながっていく .同時に ,病気

から体を守る体力を強化してより健康な状態をつくり ,高まった体力は人としての活動を

支えることとなる .（中略）したがって ,体を動かすことによって得られる体力は ,人間の活

動の源であり ,病気への抵抗力を高めることなどによる健康の維持のほか ,意欲や気力の充

実に大きくかかわっており ,人間の発達・成長を支える基本的な要素である .また ,より豊

かで充実した人生を送るためにも必要な要素である .」としている . [文部科学省  生涯学

習政策局政策課 , 2008 年 ]子どもの体力づくりを行うための教育の役割も重要であること

が解る .（図表Ｅ２）  

  

図表  Ｅ２本人の体重・身長  

本人の体重  10 ㎏以下  10 ㎏代  20 ㎏代  30 ㎏代  40 ㎏代  50 ㎏代  60 ㎏代  

（名）  2 10 18 10 １  １  2 

本人の身長  70 ㎝  80 ㎝  90 ㎝  100 ㎝  110 ㎝  120 ㎝  130 ㎝  140 ㎝  150 ㎝  160 ㎝  

（名）  １  １  １  ２  ５  ８  ９  ７  １  １  
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第 2 節  超重症児（者）・準超重症児（者）及び母親の実態  

（ 1）重症化と母親の苦労   

 重症心身障害児・者施設の調査対象者については ,ショートステイ利用に係る初回面接

で評価した超重症児（者）・準超重症児（者）スコアと調査時のスコアを比較すると利用者

の平均的状況であるが ,右記のような緩やかな重症化がみられた .写真のお子さんは ,ライ

ソゾーム病異染性白質ジストロフィー（ MLD）であり ,3 歳児の左の写真と 8 歳の現在の写

真を見比べると ,重篤化した症状が見受けられる .母親は ,重症化していくこどもの医療的

ケアと悲嘆が強まり生命の危機を不安視している実態があった .写真左は ,経管栄養は行っ

ているが ,気力・体力もあり肌つやもよく ,活力を感じられるが右の写真は ,顔色も土色用

で蒼くエアウェイを挿入し酸素と併用して自呼吸が困難な状況になってきている .顔も浮

腫もあり ,意識・反応も弱い .母親は ,「子どもの重症化に胸の内も苦しく ,うつ症状を自覚

している .24 時間ケアで睡眠不足もあり慢性疲労になり ,ボーとすることがある .子どもの

重症化は ,命の危機に対する不安と 1 分に 1 回くらいの吸引が必要な時が波のように襲っ

てきて心配 .自分がしっかりしなければと自分に言い聞かせながら不安な中で必死に医療

的ケアを行う .」と言う .超重症児・準超重症児スコアで現れるものは ,診療報酬を対象とし

た主に呼吸器ケアの内容が

重 視 さ れ て い る が ,症 状 重

複 状 況 ,危 機 の 状 態 に あ る

かどうかによって母親の心

身 の 疲 労 は 計 り 知 れ な い .

超重症児・準超重症児スコ

ア 分 布 と 年 齢 分 布 で は ,調

査 対 象 者 の 範 囲 で あ る が ,

個々の状態に相違はあるも

の の ,年 齢 と と も に ス コ ア

も比例して緩やかに重症化

がみられた . 
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(2)最初の告知は誰でしたか   

子どもの障害について ,最初の告知は誰か（複数回答）では ,夫 13 名（ 29.54％） ,家族 0

名 ,医師 28 名（ 63.63％） ,看護師 1 名 ,心理士 0 名 ,医療ソーシャルワーカー 1 名 ,その他１

名であった .医師から本人が直接告知を受けたものが 63％であり ,夫を介して告知を受けた

者が 30％いた .「夫自身の方がショックが大きかったように思う」という意見も多く ,父母

双方の告知後の精神的支援の必要性など課題があると考える .（図表 F４）  

(3)最初の告知の時期  

最初の告知の時期は本人が出生時期 47.73%,本人新生児期  9%, 本 人 乳 児 期 4.54% の

61.27％であり ,その他の年齢は ,38.73％でその時期は ,8 歳 ,19 歳 ,25 歳 ,45 歳であった .なお

乳児期までに告知を受けた者では ,本人出生時に告知を受けた人が多かった .また ,告知を受

けた父母の年齢は ,20 代後半から 30 代前半に集中している .（図表 F4－ 1）   

(4)最初の告知方法  

最初の告知方法に不満を感じたかでは ,「はい」が 43 名（ 97. 7％） ,「いいえ」が 1 名

（ 2.4％）であり ,ほとんどの人が告知の時に配慮を求めていたことを示している .「パニッ

クになった」 ,「ショックだった」「不安になった」とあり ,出産間もなくの告知が受け止め

られない状態があったことを示す .この状態を心理学  [小島操子 ,  2008]において ,  アグィ

レラモデルでは ,  ショック状態に陥るなど母親の精神状態に影響を与えるような悲嘆行為

の時にどのように支えたかによって ,この後の介護や子育て意欲を減退させてしまうと示

している .その後の生活や子育て等も含め ,妊娠・出産時に告知の時を支える相談機能が重

要なため ,病院における早期からのソーシャルワーカーの介入は重要である . (図表 F4－

１ ,2)  
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(5)最初の告知方法に負担を感じた理由  

最初の告知の方法は ,母親の約 98％の人が不満を感じたと述べている .テキストマイニン

グでも示されるように ,「パニックになった」「ショックだった」「不安になった」そうであ

る .一つには ,告知の方法や告知の場所に課題である .母親は ,「搬送する車の中での医師から

告知された」,「早産で入院しベッドから身動きできない状態の妊娠 9 か月時に告知されシ

ョックを受けた」と話していた .家族もいない個室の病室で ,「障害児を生む」戸惑いと不安

を抱え過ごしたと言う .その時は ,「毎日ベッドの上で泣いて ,幾度も病院の屋上から飛び降

りようと考えた .誰かそばにいてほしかったが ,看護師も看護には来てくれたが精神的サポ

ートは何もなかった .」と話してくれた ,また一方では出産後７日目に「死亡の確立 90％」

と書いた診断書を提示され ,「子どもが死ぬのではないかと不安で仕方がなかった」と言う .  

妊娠中や出産後のマタニテーブルー・産後うつ等ホルモンバランスが不安定な妊娠・出

産の経過に現れる精神状態も不安定な中で配慮に欠ける行為が母親の「パニック」を生ん

でいた .以下母親の語りからテキストマイニングにより検証を行った .アグィレラの危機介

入モデルでは ,「最初の反応は ,不均等状態を表し ,均等回復するか ,不均等が持続あるいは増

大して危機に陥るかは問題解決決定要因の適切さや充足状態によって決定づけられる」と

言っている .「死にたいと思った」と言う思いもあり ,告知後の相談による支援は危機を回

避するために重要である .  [小島操子 ,  2008] 

 

(6) 入院中からの精神的ケアの必要性：共起ネットワーク・ワードクラウドによる解析（図

表 F４ -２）  

入院中からの精神的ケアの必要性で出現した「言う」が関連した語彙は ,「重い」「異常」

「障害」「医師」「負える」「ひどい」「ベットサイド」であり ,「ショック」要因につながっ

た .告知の場 ,時期 ,内容への配慮や十分な説明が必要なことを示している .また ,「思う」では ,

「しれる」「生まれる」「健常」「妊娠」「ショック」「言う」「信じる」と強く関連し ,妊娠 5

ヶ月・8 ヶ月で告知を受け ,出産までの間 ,妊娠継続への不安や障害があることを家族にどの

ように伝えたらよいかと言う「しれる」不安などを持ち続けた状態がみられ ,妊婦の精神的

安定 ,出産後の精神的な支えが必要なことが読み取れる .また ,退院するときも病院から「追

い出す」と追い出されたように実感したようで ,子どもに対する家族や社会の反応 ,医療や

養育等に不安を持ったまま退院させられたという気持ちが表れ ,入院中の医療・養育に関す

る相談や専門知識・指導が求められ ,安心して在宅医療に戻れるように支援が必要である .

（図表Ｆ４－１）注 ） 3 

母親の語りに出現したテキストマイニングでは ,スコア表からも最初の告知方法に「ショッ

ク」のスコア 28.74 に出現した .65.31％が「ショック」を受けたことを示している .スコア

                                                  
3  ※ 共 起 ネ ッ ト ワ ー ク  共 起 回 数 を ダ ウ ン ロ ー ド (β )   
文 章 中 に 出 現 す る 単 語 の 出 現 パ タ ー ン が 似 た も の を 線 で 結 ん だ 図 .出 現 数 が 多 い 語 ほ ど 大 き く ,ま た 共 起 の 程 度 が 強 い ほ ど 太 い 線 で 描 画 さ れ ま

す .ワ ー ド ク ラ ウ ド  は ,単 語 の 出 現 頻 度 を ダ ウ ン ロ ー ド .ス コ ア が 高 い 単 語 を 複 数 選 び 出 し ,そ の 値 に 応 じ た 大 き さ で 図 示 し て い ま す .色 が 品 詞

に 対 応 し て い ま す .  （ 株 ） プ ラ ス ア ル フ ァ ・ コ ン サ ル テ ィ ン グ 「 見 え る 化 エ ン ジ ン ア カ デ ミ ー パ ッ ク 」 を 使 用 し て 解 析 し た .  
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2・3 では ,「大変」,「医師」2.68「障害」3.32「重症」3.39,「植物人間」「悲劇のヒロイン」

「負える」（責任が負えるか） ,「祖母」2.61「健常」2.80「追い出す」「帝王切開」「産婦人

科医」「追い出す」が多くヒットした .それぞれが同様の悲しみや告知方法で傷ついた言葉

や対応であったと推測できる .今後医師の告知の方法や説明内容 ,時期について検討が必要

であり課題である .さらには ,告知後の母親の精神的フォローが必要である .「祖母」の出現

は ,調査時の母親の発言から「祖母と一緒に告知を受けた」「祖母の精神的な支えで乗り越

えられた」など ,頼りにしていたことが解る ,反面「田舎に帰ってこないように」と障害児に

対する偏見により母子が苦しんだことがあったという .このように告知内容ばかりではな

く母親の不安な思いはどこにあるのか等話を聞いて対応することが必要である .告知の方

法と告知後の支えは告知後すぐから必要であると考えられる .   

 

図表  Ｆ４－２最初の告知方法について  共起ネットワーク・ワードクラウド解析  

 

 Ｆ４－１最初の告知方法に不満を感じた理由  どうしてそう思うか：（回答内容自由） 

カテゴリ サブカテゴリー 

パニックにな

った 

生命の危機 重い障害が残

る 

危機状態 将来への不安 告知の場所 悲劇のヒロイン/孤

独 

ショックだっ

た 

十分な説明な

し 

否定 

 

ショック状態 育てられるか まさか自分の

子が 

自問自答 

うちの子に限って 

かなり大変な

ケアを要する 

死の可能性の

宣告 

重い障害が残

る 

無配慮な告知 

 

  

不安になった 
フォローもな

く 

たまらなく辛

い 

何が起きてい

るのか 

植物人間にな

ると言われた 

説明なく 

 

死への恐怖 
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（ 7）最初の告知方法が与える精神的負担感解析：スコア表注 ） 4  

図表 F4-3 最初の告知方法が与える精神的負担感：スコア表注 ） 5  

 

３  障害受容・疾病に関する精神的ケアは十分と思ったか

告知の方法は ,出産時が主であるものの ,子どもの病状が変化 ,重症化していくのでさらに

新たな疾病や障害 ,また余命の告知が行われる .その際 ,

母親は手術や延命措置などの判断も委ねられ重責に感

じるだけではなく子どもの健康やいつ生命の危機が襲

ってくるか解らない不安や心配 ,緊張があるという .「子

どもに代わってあげたいが代われない .苦しそうでかわ

いそう」「 7 回も手術するたびにもう可哀そうだから手

                                                  
4 ※ 共 起 ネ ッ ト ワ ー ク  共 起 回 数 を ダ ウ ン ロ ー ド (β )   
文 章 中 に 出 現 す る 単 語 の 出 現 パ タ ー ン が 似 た も の を 線 で 結 ん だ 図 .出 現 数 が 多 い 語 ほ ど 大 き く ,ま た 共 起 の 程 度 が 強 い ほ ど 太 い 線 で 描 画 さ れ ま

す .ワ ー ド ク ラ ウ ド  は ,単 語 の 出 現 頻 度 を ダ ウ ン ロ ー ド .ス コ ア が 高 い 単 語 を 複 数 選 び 出 し ,そ の 値 に 応 じ た 大 き さ で 図 示 し て い る .色 が 品 詞 に

対 応 し て い る .テ キ ス ト マ イ ニ ン グ ツ ー ル（ 株 ）プ ラ ス ア ル フ ァ ・ コ ン サ ル テ ィ ン グ「 見 え る 化 エ ン ジ ン 」の 解 析  ス コ ア と は ?】単 語 ご と に 表

示 さ れ て い る 「 ス コ ア 」 の 大 き さ は ,与 え ら れ た 文 書 の 中 で そ の 単 語 が ど れ だ け 特 徴 的 で あ る か を 表 し て い る .通 常 は そ の 単 語 の 出 現 回 数 が 多

い ほ ど ス コ ア が 高 く な る が ,「 言 う 」 や 「 思 う 」 な ど ,ど の よ う な 種 類 の 文 書 に も 現 れ や す い よ う な 単 語 に つ い て は ス コ ア が 低 め に な る .  
5  ※ 共 起 ネ ッ ト ワ ー ク  共 起 回 数 を ダ ウ ン ロ ー ド (β )   
文 章 中 に 出 現 す る 単 語 の 出 現 パ タ ー ン が 似 た も の を 線 で 結 ん だ 図 .出 現 数 が 多 い 語 ほ ど 大 き く ,ま た 共 起 の 程 度 が 強 い ほ ど 太 い 線 で 描 画 さ れ ま

す .ワ ー ド ク ラ ウ ド  は ,単 語 の 出 現 頻 度 を ダ ウ ン ロ ー ド .ス コ ア が 高 い 単 語 を 複 数 選 び 出 し ,そ の 値 に 応 じ た 大 き さ で 図 示 し て い る .色 が 品 詞 に

対 応 し て い る .テ キ ス ト マ イ ニ ン グ ツ ー ル 単 語 ご と に 表 示 さ れ て い る 「 ス コ ア 」 の 大 き さ は ,与 え ら れ た 文 書 の 中 で そ の 単 語 が ど れ だ け 特 徴 的

で あ る か を 表 し て い る .通 常 は そ の 単 語 の 出 現 回 数 が 多 い ほ ど ス コ ア が 高 く な る が ,「 言 う 」や「 思 う 」な ど ,ど の よ う な 種 類 の 文 書 に も 現 れ や

す い よ う な 単 語 に つ い て は ス コ ア が 低 め に な る  
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術はしたくないと思った時もあった .またその判断を私に求めないでと思ったこともある」

と話してくれた .そのような時は「十分に話を聞き説明してくれる人がほしかった」という .  

質問紙調査では ,『障害や疾病に関する精神的ケアは十分だったか』の質問では ,「はい」

7 名（ 15.9％） ,「いいえ」 37 名（ 84.09％）である .  

（ 1）転院時の速やかで親切な対応を  

またスコア表では ,「重症」「障害」「追い出す」が多く出現する .それは ,産院や病院で出

産後 ,子どもの病状に応じて小児 NICU がある大学病院等に転院になるときに「仮死状態

で生まれた子どもと私を追い出すように転院させた ,子どもがどうなるのか不安で仕方な

かったから」と言う .このようなケースは今回の調査でも 4 ケースあり 1 割に見られ「子ど

もの病状や転院する理由 ,転院先の治療などについて説明が十分なされなかった」「深く傷

ついた」と言う .転院前の病院も転院先の病院も転院時及びその前に丁寧なインフォームド

コンセントが求められよう .また不安な母親に寄り添う親切な対応が求められる .その「親

切な対応」を母親は ,医師やソーシャルワーカーに期待している .  

障害・疾病は重症化していく .ショートステイ利用者が超重症児（者）スコアから障害・

疾病が安定したと思われた人は 1 名しかいなかった .子どもの生涯に渡り多岐にわたる治

療が必要になっていく ,  

（ 2）生涯に渡り医療相談ができる場の確保を  

質問紙の『どうしてそう思ったか』の自由回答から相談機能の必要性が表れていた .例え

ば 13 回も腱を切って側弯を治し呼吸を楽にする手術をしたり ,声を失うカニューレを入れ

るための首に穴をあけて管を差し込む気管の切開術を行ったり ,経口からの食事が困難に

なったため ,胃ろうや腸ろうを作るために胃腸に穴をあける手術をするなど ,重症化に併せ

て救命のための医療を行うことになる .それらの手術を行うかどうかの判断も親に委ねら

れている .子どもが気管切開をすれば生涯にわたり ,声をなくす .知的障害があると子どもの

反応や表情などのコミュニケーション力が低下し意思表示などの主体的な生活への意欲が

低下していく .「コミュニケーションの低下は私の介護意欲低下にもつながり寂しくなった」

と母親は言う .ＳＴや療育などに繋げることも重要であろう ,  

（ 3）新たな医療処置が必要な時も新たな医療研修で支える .  

また新たに医療的ケアが生まれ続けていくことは ,併せて母親に新たな介護時間と救命

への責任が発生する .殆どの母親が ,自分の看護が不適切だったためにこのようになったの

かと自責の念を持ち「深く傷ついた」,「重責に思った」経験があるそうだ .その度に「身近

に医療相談ができる人がほしいと思った」そうだ .そういった場での医療の選択や判断等の

責任 ,母親の介護や看護の負担軽減をするために ,夫を含めた家族の協力を得る必要がある .

相談機能がその後の在宅医療における母親の心身の負担軽減につながっていく .  

障害受容・疾病に関する精神的ケアは十分と思ったか  どうしてそう思うかでは（回答

内容自由）,母親の発言によるテキストマイニングでは ,「不安を抱えたまま」のカテゴリー

に関連して ,「医療不信」「説明不十分」「自分に育てられるか」などが出現し ,不安を抱えた
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まま看護・介護を行っている現状が見受けられた .「説明が不十分」なため ,「医療不信」に

つながっている点においても ,十分なインフォームドコンセントが必要である .「不安を抱

えたままにしない」方法としては ,新たな医療処置が必要になったら医療知識や技術の研修

が必要である .  

（ 4）余命宣言は ,慎重に  

「パニックになったので」のカテゴリーでは ,「余命宣言」等悲嘆状況は深い .「パニックに

なったので」及び「ショックを受けたので」では ,「心のケアをしてほしかった」と精神的

ケアの必要性が示されている .しかし ,母親の精神状態などを加味して重大な話は ,家族が同

席して慎重に行う必要がある .（図表Ｆ 5）  

（ 5）障害・疾病の告知時の精神的ケアは十分と思ったか（共起ネットワーク・ワードクラ

ウド解析）  

障害・疾病の告知時の精神的ケアに関して共起ネットワーク ,ワードクラウドに出現した

のは ,「ショック」「障害」「なかった」「明るく」「表面」とあった .表面的に明るくふるまう

が「障害」の重度化や「突き落とされる」「こわれる」（ような）辛い思いが出現した .「受

け入れる」までにショックな状態が継続している状態を示している .スコア表においても

「ショック」9.56「障害」6.37「受け入れ」2.95「転院」2.10「悔い」2.1「男児」2.0 が出

現している .スコアでヒットしなかった「なかった」は ,共起ネットワークで出現し告知後

の（支援が）「なかった」ことを示している .告知後の「支援」があれば「ショック」も和ら

げることができるのではないだろうか .（図表Ｆ 5-2,Ｆ 5-3）  

図表  Ｆ 5-2 障害・疾病の告知方法への負担感を示す母親の語りとその関連図（共起ネッ

トワーク・ワードクラウド）  
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図表  Ｆ 5-3 障害・疾病の告知方法への負担感を示す母親の語りとそのスコア表  

 

 

Ｆ５ -１  障害受容・疾病に関する精神的ケアは十分と思ったか  どうしてそう思うか：（回答内容自由） 

カテゴリ  サブカテゴリー  

不安を抱えたまま 

 

医療不信 説明不十分 涙が止まらない 夫の夢を壊した 

 悔いが残る ショックだった 自分に育てられるか 将来への不安 

 
パニックになったので 

涙が止まらな

い 

辛い 医療不信 まさか 余命宣告 支え 

ショック 心のケアしてほしかった    

ショックを受けたので ショック 心のケアしてほしかった    
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（ 6）障害受容時の最初の相談者：（複数回答）  

障害受容時の最初の相談者は ,夫 32 名 ,家族 0 名 ,医師 5 名 ,看護師 2 名 ,心理士 1 名 ,医療

ソーシャルワーカー 2 名 ,友人 1 名 ,その他：12 名であった .出産時に告知を受ける時に病院

での精神的ケアをする相談者が存在していない現状が分かった .  

その他の相談者には ,実家の両親 ,保健師 ,家族会 ,日本人友の会 ,父方の祖母 ,母方の祖母 ,

実家の母 ,叔父等様々であった .とにかく話を聞いてほしいと言う思いが表れている .（図表

Ｆ６）  

 

４  障害受容時の孤立感  

「自分は社会から孤立している感じがするかどうかの質問の回答は ,「はい」41 名（ 93.18％

「いいえ」 3 名（ 6.82％）であった .どうしてそう思うか：（回答内容自由）では ,社会との

接点が無くなった 6 名（ 13.63％） ,健常者との比較 8 名（ 18.18％） ,ショックだった 9 名

（ 20.45％） ,生命の危機 10 名 ,家族の無理解 3 名 ,相談者がいない 8 名（ 18.18％） ,退職せ

ざるを得なかった 3 名 ,他者の目 3 名 ,自殺を考えた 3 名 ,子どもの首を絞めた 1 名であった

（図表 F7,F7-1F7-2,F7-3）  
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（ 1）障害受容時の孤立感：共起ネットワーク・ワードクラウド解析   

共起ネットワーク ,ワードクラウドに出現したのは ,（私は障害児しか産めない）「産め

る？」と母親は ,自分が障害児を生んだことを責めていることがうかがえる .また「周囲」に

「気遣う」「孤独」「死ぬ」「NICU」からの「孤独」では ,入院中に同じ疾病や障害を持つ親

同士をつなぎピアカウンセリングや親の会などにつなぐことが重要ではないだろうか ,さ

らに居住地「住む」「比較」「辛い」が出現した .退院後障害児を抱えて地域で孤立している

姿が伺える .早期からの療育センターや保健所等とつなぎ ,養育環境を整えていく支援が必

要である .また「産休」（明けたら仕事ができると思ったがやめざるを得なかった）「あきら

める」「仕事」では ,「産休が明けて仕事に復帰する予定だったが ,障害児が生まれたので ,誰

も預かるところはないので ,働けないことによる社会からの孤立感も抱いている .」と 6 名

の母親の発言と共通していた .さらにスコア表からも「産休」9.5 で 21％が出現し ,「NICU」

「社宅」「健常」「産める」「気遣う」とあり ,地域・居住環境の中で「障害児」に対する理解

を求める気持ちが表れている .（図表Ｆ 7-2,Ｆ 7-3）  

 

図表  F7－ 2 孤立を感じた理由（最初の告知後に社会からの孤立感を覚えた理由）どう

してそう思うか：（回答内容自由）を示す母親の語りとその関連図  
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図表  F7－ 3 孤立を感じた理由（最初の告知後に社会からの孤立感を覚えた理由）どう

してそう思うか：（回答内容自由）を示す母親の語りとそのスコア表  

 
Ｆ７－１孤立を感じた理由（最初の告知後に社会からの孤立感を覚えた理由）  

どうしてそう思うか：（回答内容自由）  

カテゴリ  サブカテゴリー  

社会との接点がな

い 
いつまでも自立は困難 外に出られない 仕事できない 切りされた感じ 

健常者との比較 

本来自立する年齢 健常者との差を感じる 同年齢の子との差 
子供の人生の質 

 

どう育てたらよいか 誰にも言えない 
元気な子を産めない

悲しみ 
 

生命の危機 
救命 

 
危機を脱してほしい 子の命への責任 

スタッフの姿勢から

危機を実感 

相談者がいない 医療・養育不安 告知後のケアがほしい   

退職 社会からの孤立 復帰をあきらめる   

他者の目 じろじろ見られた. 近すぎる関係 声掛けもない 注意された 

自殺を考えた 孤独 責任   
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第３節  退院時の支援について  
１  退院時の支援の重要性  

（ 1）退院時の医療的ケアの指導は十分と思ったか  

 入院中は ,多くの医療的ケアが必要となっており ,病院の医

療処置は退院すると在宅医療に変わり ,母親にゆだねられる .  

退院時の医療的ケアの指導は十分と思ったかの質問では ,

「はい」15 名（ 35.7％）,「いいえ」28 名（ 61.9％）,「不明」

1 名（ 2.4％）であった .どうしてそう思うか：（自由回答）医

療的ケアの研修は ,病院に委ねられている .十分な指導もない

まま「見よう見まねで行った」「自分でやるしかない」と大き

な不安と負担感を感じ ,悩みながらも医療処置を行うしかな

い現状が見受けられる .調査時のインタビューでは在宅と病

院では ,「器具も環境も人手も違います .自分しかいないんです」と多くの意見があった .在

宅医療を進めるうえで ,医療的ケア指導計画に基づき ,母親や父親が「もう大丈夫出来ます」

と言うまで指導が必要であろう .医療的ケア児に遭遇するまで ,医療的ケアに素人だった両

親の精神的負担は大きい .また ,子どもが重症化する中で ,障害・疾病の最初の医療的ケアも

多岐にわたる医療的ケアへと増加し ,両親が担う .胃ろうから腸瘻 ,そしてまた胃ろうに戻す

などを繰り返し幾度も手術を受けた子どももいた .新たな医療行為が必要な時もその都度 ,

指導が必要である .医療的ケア指導マニュアルの作成や医療的ケア個別指導計画 ,どの程度

できるかの退院前医療的ケア評価表等による確認 ,不安に関する精神的ケアを含めた相談

及び医療マネジメントするソーシャルワーカーの役割は重要であると考える .（図表 F8,F8-

2,F8-3）  

（ 2）  退院時の医療的ケアの指導は十分と思ったか（自由回答）  

 テキストマイニングによる医療的ケアの指導は ,「なかった」のカテゴリーでは ,「指導」

「医療」「夫婦」が出現しており ,「医療」ケアの「指導」がなったので「夫婦」で悩んだ

ことが表れている .しかし「くれる」では ,「思う」「練習」「説明」「マーゲン」「カニュー

レ」「ケア」が関連し ,練習や指導がほしかったことを示している .また「なかった」「みよ

うみまね」「退院」「決まる」「帰る」「経管栄養」「実施」「泣く」「できる」とつながり ,指

導はなかったが ,入院中の看護師の医療的ケアを見よう見真似で行い「怖い」が「実施」し

ている実態が示されている .子どもの健康を守るうえでも ,個人の能力に合わせた指導が必

要である .これは ,診療報酬に組み込むべきであると筆者は考える . 入院中に指導マニュ

アルを作成し退院までに医療的ケアの指導を母親や父親に指導が必要である .スコアでも

「退院」「指導」「吸引」「マーゲン」「みまね」「経管栄養」「カニューレ」（からの吸引）が

出現している .これらの指導が必要と言うことを示している .その他「服薬」「座薬」「発作」

等の指導も求められる . 
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図表  F8－ 2 退院時の医療的ケアの指導は十分と思ったかについて母親の語りとその関

連図  

 

図表  F8-4 退院時の医療的ケアの指導は十分と思ったかについて（回答内容自由）を示

す母親の語りとそのスコア表  
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F8 退院時の医療的ケアの指導は十分と思ったか（自由回答）  

カテゴリー  サブカテゴリー  

見よう見まねで行う医療的ケア 指導無し 見よう見まねで 自分がやるしかない 

大きな不安と負担感 不安 負担に感じた 背負う意識 

限られた指導内容 指導あり 指導内容  

（ 3）退院時の医療的ケアの指導内容（複数回答）  

退院時の医療的ケアの指導内容は ,在宅酸素 14 名 ,ネプライザーの使用 19 名 ,日常の健

康管理 25 名 ,口腔ケア 10 名 ,姿勢 17 名 ,傷の手当 2 名 ,マーゲンチューブの挿入・抜管 32

名 ,鼻腔エアウェイの使用方法 3 名 ,緊急時の対応方法 22 名 ,食事形態 6 名 ,摂食指導 6 名 ,

インシュリン管理 0 名 ,導尿方法 6 名 ,人工肛門・ストマの管理 0 名 ,点滴管理 0 名 ,静脈栄

養 1 名 ,摘便 1 名 ,浣腸： 14 名 ,義肢・義足 0 名 ,補装具装置 5 名 ,けいれん発作 22 名 ,その

他 9 名であった .在宅酸素に関しては ,8 名が病院ではなく ,「病院が紹介してくれた業者が

指導してくれた」とのことであった .日常の健康管理や緊急時の対応方法等の退院時にマ

ニュアル化された内容は ,指導を受けた半数程度の人が経験している .また ,てんかん発作

の場合は ,一定期間をかけて個人の発作の状態を見ながら薬を調整するため医療的ケアの

指導を受けた人が多い .指導を受けた時間は ,積算すると ,主に 60 分から 120 分程度であっ

た .（図表 F10・ F11・ F13）   
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２  在宅医療に移行するための支援  

（ 1）帰宅直後の医療的ケアの指導：（複数回答）  

 帰宅直後の医療的ケアの指導（複数回答）では ,往診医 5 名 ,訪問看護師 20 名 ,訪問理学

療法士 6 名 ,訪問作業療法士 2 名 ,訪問介護士 0 名 ,その他 6 名 ,未回答 12 名であった .帰宅

直後の医療的ケアの指導は十分と思ったかでは ,「はい」12 名（ 28.6％）,「いいえ」30 名

（ 71.4％）であった .どうしてそう思うか（自由回答）にその理由が示されている .在宅支

援や市役所のサービス ,療育センターにつないでもらった人は 2 名で ,医師がつないでくれ

たと述べている .また ,退院前に在宅支援につないでくれた医療ソーシャルワーカーは ,1

名であった .母親が ,病院で知り合った母親仲間から情報を得たり ,不安で ,訪問看護事業所

を探して医療的ケアの指導を受けた人もいた .テキストマイニングでは「これでよいか不

安」の関連は ,「頼りは業者のみ」「病院・在宅の相違」「養育困難」「素人には困難」「自分

で探して」「病院で指導有」「指導無し」「方法が合わない」「過酷すぎて」「見よう見真似」

が出現している .医療的ケアの指導もなく ,または少ない時間 ,指導を受けて退院し ,帰宅時

の自宅の人工呼吸器の使用についても病院で教えてもらうのではなく「頼りは業者のみ」

と言う中 ,「素人には困難」と思っても当たり前であろう .患者が退院して在宅に戻っても

病院の NICU と同じ環境や医療が提供されるわけでもなく「病院・在宅の相違」に戸惑う状

況がある .その上障害児の子育ても必要になり ,戸惑う姿も理解できる .母親は「口蓋裂が

あり ,ミルクの哺乳が困難で ,連れて帰ってもどうしたらよいか戸惑っているうちに哺乳時

に誤嚥させ肺炎を繰り返し ,入退院の繰り返しだった」と振り返る . 

また「在宅医療」では ,「病院と設備が違う」「在宅ケアとつないでくれなかった」「他人

が家に入るのは大変」「養育の悩み」「入退院の繰り返し」が出現した .さらに ,「医療的ケ

アの指導がなかったから」では ,「素人には限界」「不安だがやるしかない」「器具が違う」

「障害児専門の相談につないでほしい」「行政の心無い支援」「訪問リハ」「何とか頑張った」

が出現した .在宅医療を進めていく中で ,退院前に在宅生活の環境を把握し ,適切な医療的

ケアの指導を行ってから退院させる ,または ,在宅支援を行う訪問看護や訪問医につないで

在宅医療の指導を行う必要がある .しかしその場合 ,「退院から日が経って支援を受けても

不安でしょうがなかった」と言う発言も多数あったため ,速やかな連携が必要である .これ

らは ,病院の退院支援に組み込んで病院として医療ソーシャルワーカーがケアマネジメン

トすべきである .これらの退院指導も診療

報酬を付けて適切に実施する必要がある .

安心で安全な医療的ケアの維持・継続のた

めにも環境整備と適切な医療的ケアの指

導は適材適所で行われる必要がある .（図

表 F10,F11,F13,F13-2～ 4） , 
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図表 F13-2 帰宅直後の医療的ケアの指導は十分と思ったか（不十分と感じた理由）  

 

F13-2 帰宅直後の医療的ケアの指導は十分と思ったか（不十分と感じた理由）  

カテゴリー サブカテゴリー 

これでよいか

不安 

頼りは業者のみ 病院・在宅の相違 養育困難 素人には困難 自分で探して 

病院で指導有 指導無し 方法が合わない 過酷すぎて 見よう見真似 

在宅医療は病

院と違う 
病院と設備が違う 

在宅ケアとつない

でくれなかった 

他人が家に入る

のは大変 

養育の悩み 

 

入退院の繰り

返し 

医療的ケアの

指導がなかっ

たから 

素人には限界 
不安だがやるしか

ない 

器具が違う 

 

障害児専門の相談

につないでほしい 
 

行政の心無い支援 訪問リハ 何とか頑張った   

 

（ 2）在宅医療時移行時の退院支援は十分か（共起ネットワークおよびワードクラウド ,ス

コアによる解析）  

共起ネットワークで出現した「病院」では ,「不幸」「在宅」「感じる」「違う」「看護師」

「小児科」「仕事」が出現し ,悲嘆したまま退院している実態や「在宅」と「病院」の相違

を実感したことを表している .また ,「なかった」では ,「不幸」「不安」「大変」「入退院」

「繰り返し」が出現し退院することが医療的ケアの十分な指導がなかったために「不安」

が大きく ,「大変」と見よう見まねで行った医療的ケアによって「入退院」の「繰り返し」

になっていると母親は思っている .その後の在宅医療や超重症児の健康維持のために母親

や父親に適切な医療指導を十分行う必要があることを示している . 

 「もらう」では ,「訪看」「入浴」「繰り返し」「できる」につながり ,訪問看護や地域の小
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図 F10 退院時の医療ケア指導を受けた人数と時間n=44
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児科医 ,養育については「療育センター」に繋いでもらったら ,「戸惑う」ことの解消や「眠

れる」時間が持てることを周辺の出現で表している . 

スコアでは ,単語ごとに表示されている「スコア」の大きさは ,与えられた文書の中でそ

の単語がどれだけ特徴的であるかを表している .通常はその単語の出現回数が多いほどス

コアが高くなるが ,「言う」や「思う」など ,どのような種類の文書にも現れやすいような

単語についてはスコアが低めになっている .スコアでも「病院」2.5,訪看 9.1,ケア 3.86,在

宅 7.27,退院 10.73,看護師 4.9,療育 4.7,入浴 2.7,入退院 2.8,小児科 4.89,PT2.1,発作

2.03,戸惑う 5，36 であった .退院は緊張の高いものになっており ,「在宅」ケアに移行時は ,

「小児科」（医）「訪看」「療育センター」に繋いでほしい .病院の「看護師」に医療的ケア

について相談を継続したい思いや「入浴」は不安が大きいことも示されている .また ,「亡

くなる」ことへの不安をいつも抱えてケアを行っていることも表れている .退院後の母親

の心身の負担が読み取れる . 

 

図表 F13-3 帰宅直後の医療的ケアの指導は十分と思ったか（不十分と感じた理由）  
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図表 F13-4 帰宅直後の医療的ケアの指導は十分と思ったか（不十分と感じた理由）スコア表 
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第 4 節  医療的ケアの負担  

１  医療的ケアの負担及び不安  

（ 1）インフォームドコンセントの重要性  

多くの命が救われた中に ,463g の児が出生した .母親は ,「医師から子どもが重責発作や

呼吸器ケア ,失明 ,知的障害が重複することは説明されなかった .告知後精神的ケアや専門

の相談医も少ない .」と話してくれた .なお国立子ども医療センター等の障害児の専門医療

や支援は ,18 歳以上になると地域の病院に変更しなければならず ,子どもの特徴を知って

いる担当医も変更せざるを得ない．子どもが重症化していく中で担当医や専門医が変わる

事や地域では診てもらえない等 ,介護・看護している家族の不安につながっている .また ,

重複障害・疾病が多岐にあるため多くの病院を受診しなければならない現状もある . 
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（ 2）重症化と親子の苦しみ  

生体肝移植術後 ,創傷有 .オリニチリン酸欠損症・ OTC 欠損症 ,8 万人に 1 人と言われる難

病や胃ろう～腸瘻～腸閉塞の繰り返しなど痛み→生命の危機→不安→手術・入院→帰宅を

繰り返す重度慢性疾患の患者の看護が母親に任され ,生きるための闘いは ,親子の苦しみに

なる .医療に対する患児への不安と乗り越えていく中で親子の絆は深まっていくが ,看護・

介護の負担は大きくなるばかりである .重症化は ,医療的ケアの増加や変化を生み出し ,さ

らなる重症化を生み出す .母親に危機の判断・24 時間の医療的ケアが委ねられる .専門知識

や技術の研修や医療相談に乗れる機能も未整備なため ,どこに相談機能を設けていくのか

が今後の課題である . 

 

（ 3）家庭内は ,病院の NICU を思わせる . 

 呼吸器や酸素 ,大きなベッドや車いす ,座椅子も必要である .訪問したお宅は ,酸素モニタ

ーでの呼吸管理をしている家が多く母親は ,24 時間ケアとそれを行うための様々な医療器

具に囲まれ ,それらを使いこなす知識と技術を使って子供の命と生活を守っていた . 
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（ 4）変形や奇形で介護も大変  

 奇形や側弯などの変形があり ,使わない手足の機能は ,筋肉や骨の衰えがあり ,骨折など

の危険を回避するため ,移動時等 ,介護を行う上での配慮が必要である .しかし ,母親は不自

然な姿勢で支えることになり母親の腰痛や子どもの脱臼・骨折の要因にもなっている . 

 

（ 5）在宅医療は ,病院がそのまま家庭に行くのではない .家族生活の中で ,様々な工夫と

努力の中で ,成り立っている . 
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（ 6）何度も命の危機に  

何度も何度も命の危機に遭遇する親は多かった .「カニューレから噴水のような出血が」

「叫ぶように泣くので行ったら腸閉塞だった」「心停止した」「急変し元気がなくなった」

など ,命の危機を実感し救急搬送に至るなど ,繰り返す命の危機を乗り越えた体験も聞くこ

とができた .担当医 ,専門医 ,緊急時の相談や受け入れ体制が重要である . 

 

（ 7）コミュニケーションは読み取り  

 どこが痛いか ,何をしてほしいか ,モニターを見たり表情を見たりして子どもの病状や意

思を判断しているという . 
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（ 8）愛していてもケアは大変  

子どもを愛して共に生きていく喜びがあるが ,多くの医療と覚悟が必要である .24 時間

酸素吸入 ,排泄は ,「導尿」「タッピング方法での排尿」「浣腸による排便」「呼吸が楽なよう

に姿勢保持用のチェアを使用」「左肩側麻痺」「補装具を使用して足の変形を食い止める」

「 15 分ごとの吸引」「排痰を促すための吸入器」の使用 ,「短命」と聞かされている .しか

し母に抱かれると患児は ,嬉しそうに微笑む .学校に通うのを楽しみにしているそうだ .「仲

間の声を聴き」「様々な活動をする」その作品もあった .「子どもの人生を豊かに」「子ども

家族の人生を豊かにしてくれる愛しい存在」として「同じ時間」を共に生きる .しかし過酷

な医療的ケアと介護であると話してくれた ,左下の写真は亡くなった患児の兄である . 

⑦  24 時間軸   

 右図の 24 時間

軸 の 通 り 母 親 は ,

途切れがちな睡眠

をとっている ,「寝

た気がしない」と

言う . 
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２  現在の家庭内の医療的ケアに負担を感じるか  

現在の家庭内の医療的ケアに負担をどの程

度感じているかについては ,「負担ではない」6

名 （ 13.63％ ） ,「 少 し 負 担 で あ る 」 12 名

（ 27.27 ％ ） , 「 か な り 負 担 で あ る 」 5 名

（ 11.36％）,非常に負担である 7 名（ 15.9％）,

「限界である」14 名（ 31.81％）であった .どう

してそう思うか：（自由回答）カテゴリーでは ,

「生命維持への不安」や「苦しみ」,「自分が病

気になっても誰も見てもらえない」「過酷な介

護」が出現する .重症化すれば医療も増え生命の

危機に苛まれる .インタビュウでは ,障害児（者）

の年 2 回の定期の計画相談は相談支援事業所な

どで可能だが ,医療相談に乗ってくれる人や支

援者も極少ないと言う .「不安にならない医療的

ケア」を行うために ,医療相談や増えていく医療

的ケアの研修をその都度行う必要がある .そし

てその時は ,訪問したり ,病院等医療処置が可能な子どもを預かって行う必要がある .（図

表 F14,F14-2,F14-3,F17）  

 

(1) 現在の家庭内の医療的ケアに負担を感じるか：共起ネットワーク・ワードクラウド・

スコアによる解析  

共起ネットワーク・ワードクラウド・スコア解析では「吸引」「大変」「夜中」「必要」「体

力」「睡眠障害」「体力」「頻繁」「限界」「悪化」「悪い」「嘔吐」「多い」「離れる」「体位」

が出現した .それだけに吸引が母親の負担になっており「限界」状態であることを示してい

る . 

次に「疲れる」では ,「重い」「体重」「体力」「酸素」「交換」が出現している .吸引の姿

勢に気遣いが必要であったり ,体位交換の負担も表れている .そのほか「注入」「発作」「嘔

吐」「逆流」「酸素」「吸引」が頻繁で ,「夜間」もあり ,「省くことができないため」「睡眠」

が取れないことや本人の「睡眠障害」があり ,昼夜逆転して眠れないなどが示されている . 

スコアでは ,「吸引」184,「必要」8.44,「夜中」22,77,「体力」7.04,「酸素」20.43,「胃

ろう」9.8,「夜間」15，62,「頻繁」11.77,「発作」15.85,「用事」8.74,「体位」７ ,「逆

流」18,「睡眠障害」6，3,「嘔吐」9，78,「まめ」（にケアが必要）,「注入」5.36,「省く」

（ことができない） 6.34 であった .共起ネットワークやワードクラウドが示すように「吸

引」「注入」「発作」「逆流」「体位交換」「注入」を「夜間」も「頻繁」に行う必要があり ,

「睡眠不足」になっている状態が「限界」と言う評価を生んでいることが理解できる . 
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図表 F14-2 現在の家庭内の医療的ケアに負担を感じるか（共起ネットワーク・ワードクラウド） 

 

 

図表 F14-3 現在の家庭内の医療的ケアに負担を感じるか（スコア表）   
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F14 現在の家庭内の医療的ケアにどのくらい負担を感じるか  

カテゴリー  サブカテゴリー  

生命維持への

不安 

発作が頻発 Eパップの装着 呼吸不全の心配 命が懸かっている 悪化 

命の限界が常に

ある 

過酷な介護と呼吸ケア 医療行為ができない 

過酷な介護・医

療的ケア 

重複した症状 逆流性胃腸炎 生命維持への不安 一人で困難なケア 呼吸不全の心配 

睡眠障害 24時間 365日の介護・医療的ケア 頻繁な嘔吐下痢 

苦しみ 

 

体力の限界 精神的な疲労感 命が懸かっている 時間拘束 心配で眠れない 

子どもの苦痛・不

安 

重態なので見守り

が必要 

最愛の子どもを置

いて死ねない 

親の病気・緊急対応

施設がない 

 

重症者に対す

るケアの限界 

重症化 多くの医療的ケア 難しい医療的ケア

技術 

サービスが利用で

きない 

 

睡眠がとれな

い 

24時間呼吸ケア 

 

児の入眠後に E パ

ップの装着が必要 

細切れ睡眠 

 

自分しかいない 

 

重態なので見守りが

必要 

24時間ケアで眠れない 心配で眠れない 見守り必要で眠れ

ない 

24 時間ケア/眠れな

い 

夜間も着替え,おむつ交換・掃除 児昼夜逆転/24時間ケア 

精神的負担 

将来の不安 眠れないストレス 命の危機への不安 ストレスの重積  

兄弟ケアへのジレンマ 上手くできない不安  

体力勝負 
逃げられない過酷なケア 絶え間ないケアが

必要 

深夜もケアで眠れない 

自分しかいな

い 

使命感/辛い責務      追い詰められた精神状態 親としての責務/使命感 

命への責任感・使命感 最愛の子どもを置いて死ねない  

重症化 

絶え間ない吸引・

発作のケア 

こどもの苦痛 二人でも大変なケ

ア 

呼吸ケア 生命維持への不安 

24時間吸引 睡眠障害 胃ろう管理 苦痛・嘔吐  

困難な医療的

ケア 

 

導尿      最初は怖い 二人でも困難 まめな吸引 過酷なケア 

胃食道逆流症の

ケアは限界 

吸引方法が解らな

い 

子どもの苦痛・不安 透析の時間拘束 胃ろうの管理 

死への恐怖 親の病気・緊急対応施設がない 筋緊張が強い人へのケアの難しさ 
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３  重症化・最近の手術歴（複数回答）  

 障害は重度化しているか「はい」 31 名（ 73.8％） ,「いいえ」9 名（ 21.4％） ,「不明」2

名（ 4.8％）であった .どうしてそう思うか（自由回答）につい

ては下記の通りである .  また ,最近 2～ 3 年の間に手術を受け

ましたか .「はい」 17 名（ 40.5％）で手術名は ,「足の筋を切

り ,足が曲がるようにした」2 名 ,「胃ろう」4 名 ,「鼻中核陥没

復離術」,「停留精巣オペ」,「動脈コイル手術」「肛門膜」,「あ

ごの骨が広がり伸びてオペ」,「気管切開・「カニューレ」2 名 ,

「側弯／停留こうがん」「腹膜透析のためのカテーテルオペ」

「シャントオペ／ソケイヘルニア」「口唇口蓋／耳にチュー

ブ」「側弯のオペ／背骨をまっすぐにするオペ」 3 名 ,

「腸捻転のオペ」であるが ,「筋を切る」は ,7 回以上の

オペを繰り返し ,「胃ろう」手術は ,腸瘻と胃ろう手術を

繰り返し増設している状態であった .「腸ねん転」も胃

ろうや腸ろうを増設した後に併発し繰り返し 3 回以上

の手術をしている .手術だけでなくカニューレからの

大出血 2 名 ,腸ねん転 ,心停止で救急搬送を繰り返して

いる者もおり ,生命の危機への母親の不安が募るばか

りである .医療的ケアの研修のあり方や日頃からの医療相談が重要である .（図表Ｎ 1，Ｎ 2）  

 

（ 1）障害の重度化と母親の「苦痛」  

障害の重度化と母親の「苦痛」として出現した語彙の関連として ,「重症化は ,生命の危

機」では ,「呼吸停止」,「呼吸器ケア」,「苦痛の訴え」,「医療的ケアの増加」が出現し ,

母親は ,いつも生命の危機を不安視しながら緊張の中でケアをしている状況にある .また

「筋と骨の変形・拘縮が進む」では ,「側弯」,「筋緊張」があり ,寝ていることが主な生活

になると骨や筋肉の変形が生じ ,それが肺を圧迫し呼吸困難を引き起こすため腱を切る手

術やＰＴ（理学療法士による）訓練が欠かせないと言う .そして「少しでも楽にしてあげた

い」では ,「体力低下」,「無表情になった」,「ケア量の増加」,「表情・反応が喜びに」,

「いいえ」では ,「表情・反応が喜びに」が出現している .重症化していく経過の中で「反

応」や「表情」が読み取りづらくなっていくことによりコミュニケーションが取りづらく

なったり ,反応によって母親の体力は限界であっても「表情・反応が喜び」になって ,励み

になっている ,しかし重症化していく子どもの状態を見守る母親のつらい気持ちも「苦痛

の訴え」に表れている ,（図表Ｎ 1－ 2）  
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（ 2）重症化・最近の手術歴（複数回答）に関する解析結果：共起ネットワーク・ワードク

ラウド・スコア解析  

母親の語りから ,テキストマイニングをすると次のようなカテゴリーが出現した .共起ネ

ットワークにおいて「増える」では ,「呼吸器」「ケア」「必要」「筋緊張」「強い」「不安」

「重」「開ける」（気管切開すること）であり ,「重症」では ,「思う」「医療」「呼吸器」「不

安」「必要」「ケア」「増える」,また「重症」は ,「思う」「増える」,「重症」「呼吸」「医療」,

「重症」「不安」「入院」,「重症」「ケア」,「重症」「医療」「ケア」「増える」,「重症」「医

療」「ケア」「必要」と３つの関連が出現している .「呼吸」では ,「ひどい」「受診」「多い」

「管理」「悪化」「発作」「重い」「脱臼」が関連する .「重症」と母親が判断するのは ,「呼

吸」ケアを含めた「医療」ケアを「必要」とし「ケア」が増え ,「入退院」を繰り返してい

るからである .また「重症化」すると「筋緊張」も強まり「ケア」が大変になってくること

を示している .また ,「悪化」「重症化」では ,「気管切開」の「オペ」により発声をなくし ,

主体的な意思表示もできなくなることと「重症化」により表情が鈍磨になり「無表情」な

状態になることは ,命の危機に対する「不安」となっている .このような時に母親は ,精神的

に不均等状態に陥ると話してくれた .医療に関する相談や緊急時の母親の医療判断に助言

できる専門医とその相談機能が求められている .スコア表においても「重症」8.84,「医療」

2.76,「呼吸」2.20,「筋緊張」2.80,「オペ」2.42 となっており「重症化」の要素として出

現している .このスコアは ,厚生労働省の超重症スコアと一致する .「医療的ケア」と言うよ

りも重篤状態で「医療」処置が必要な重症な子どもの看護を母親が担っているのである . 

しかし在宅医療に委ねた医療的ケア児の症状があまりに多岐で重症なため専門知識や技術

を持たない医療職でもない母親の大きな負担となっており大きな課題である .（図表Ｎ 1－

3,４）  

図表Ｎ１ -3 重症化・最近の手術歴（複数回答）（共起ネットワーク・ワードクラウド）  
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図表Ｎ１ -4 重症化・最近の手術歴（複数回答）（スコア表）  

 

N1 重症化に対する負担感  

カテゴリー サブカテゴリー 

将来への不安 重症化・親の老後 いつまで過酷なケアが続くのか 医療的ケアが多くて利用施設がない 

医療的ケア中心生活

とその弊害 

命が懸かっている 医療的ケア中心

の生活 

 

時間拘束/家族の

世話も困難 

医療的ケア開始

時間まで入眠で

きない 

母子登校,自主送

迎 

工夫 目安 習慣化    

 

４  主たる介護者の医療福祉に関わる資格や職業経験について  

 多くの医療的ケアや NICU にいるような救急処置などが求められる状態でありながら母

親の取得している資格や就労経験を見てみると「主たる介護者が持っている資格（複数回

答）」は ,看護師 4 名 ,介護士 6 名 ,介護福祉士 6 名 ,保育士 2 名 ,医師 0 名 ,教員 4 名 ,その他

2 名 ,なし 30 名（ 68.18％）であり ,看護師 9.09％ ,介護職は 27.27％である .主たる介護者

の職業経験（複数回答）は ,看護師 3 名 ,介護士 2 名 ,介護福祉士 1 名 ,保育士 1 名 ,医師 0

名 ,教員 1 名 ,その他 36 名であった .看護師 3 名のうち 2 名は ,中途障害者の母親の職業経

験であり ,うち 1 名は ,妊娠前迄の就労であった .このように医療福祉の専門職としての就

労経験は ,看護師が 6.8％ ,介護職（介護士 ,介護福祉士 ,保育士）が 0.9％の 7.7％のみであ

った .92％が医療福祉に関しては ,素人であり ,医療福祉に関わる知識や技術が解らない状
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況の中で ,医療的ケアを担う負担は ,大きい .医療的ケアに関する専門知識や技術などの研

修による丁寧な説明やその後の医療相談 ,在宅に帰るまでの退院時の医療的ケア指導・相

談 ,在宅に帰った後の医療的ケア指導・相談や支援が個人レベルに合わせて必要であると

考えられる .（図表Ｄ 2,Ｄ 3）  

  

５  ご本人のかかりつけ医または相談できる医師（医院）について  

ご本人のかかりつけ医または相談できる医師（医院）について「いる」44 名（ 100％）,

「公立病院」2 名 ,「民間病院」3 名 ,「診療所」5 名 ,「大学病院」22 名 ,「国立病院」22 名 ,

「いない」0 名（ 0％）であった .地域の「公立病院」の役割として ,日頃からの健康管理 ,感

染症などの通院や医療相談できる機能病院として受け入れてほしい .また 18 歳以上になっ

た後の超重症児（者）・準超重症児（者）の専門医を置き ,親が病気の時の緊急一時利用が

可能となるよう機能病院として役割を担ってほしいと考える .また「かかりつけ医または

相談が与える負担」について ,「負担ではない」 26 名（ 61.9％） ,「少し負担である」 6 名

（ 14.3％）,「かなり負担である」3 名（ 7.1％）,「非常に負担である」2 名（ 4.8％）,「限

界を超えている」3 名（ 7.1％）,「不明」2 名（ 4.8％）である .どうしてそう思うか（自由

回答）は以下の通り . 

 

(1)ご本人のかかりつけ医または相談できる医師（医院）について  

 共起ネットワークの関連において「相談」では ,「医師」「できる」「くれる」「専門医」

「十分」「通院」「対応」「もらえる」「思う」「のる」「大学病院」「不安」が出現し

た .「医師」では ,「専門医」「もらえる」「思う」「よい」が出現した .母親にとっては ,

「相談」に乗ってもらえる「医師」であるが ,「待たす」「ずらかる」など受診の大変さが

出現している .また ,重複障害もありオペの必要性などから ,大学病院の利用者も多く ,かか

りつけ医の病院が遠方のため「通院」の困難状況も出現した .スコア表ではかかりつけ医に

は ,「相談」6.12,「十分」3.1,「医師」3.45,「通院」2.42,「助言」2.0 の頓挫で出現した .

母親にとって医療相談ができる「専門医」とは「適切」「十分」「応える」「重心」を理

解した「助言」者であることが示されている .（図表 O2-1-2,3）  
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(2)かかりつけ医または相談が与える負担について（どうしてそう思うか）  

共起ネットワーク・ワードクラウドによる解析  

 

 

(3) かかりつけ医または相談が与える負担について（どうしてそう思うか）スコア表

による解析  

  

－55－



 
 

 

O2-1  かかりつけ医または相談が与える負担について（どうしてそう思うか）   

カテゴリー サブカテゴリー 

総合医療を 情報を得られない 書類の相談ができない 他科の医師の協力が得にくい 

十分な相談ができない   

専門医としての助言を 冷たい態度 通院が大変 専門的助言がない 

担当医として頼りになる 聴いてくれる 教えてくれる 担当医だから 

専門医として頼りになる 専門家としての対応 話しやすい  

 

(4) 保有の医療機器：（複数回答）について  

保有の医療機器は ,ネプライザー 34 名（ 77.2％）,パルスオキシメーター 34 名（ 77.2％）,

吸引器 41 名（ 93.18％）,酸素 0 名（ 45.45％）,マーゲンチューブ 23 名（ 52.2％）,ペース

メーカー 1 名（ 2.22％）,人工透析器 2 名（ 4.54％）,中心静脈カテーテル 2 名（ 4.54％）,

人工呼吸器 11 名（ 25％）,導尿チューブ 9 名（ 20.45％）,聴診器 36 名（ 81.82％）,血圧計

9 名（ 20.45％） ,輸液管理装置 4 名（ 9％） ,ビューパップ 4 名であった .まるで ,病院の診

療室のように揃っていた .それだけに母親は ,「様々な医療機器の使用方法や修理方法を知

っておく必要がある .また ,子どもの機能に合わせて微調整の必要がある」と話していた .

その理由は ,「人工呼吸器が止まったら ,呼吸できなくなり ,この子は死ぬからです」と話し

てくれた .医療機器の使用方法の研修や危機が必要になった原因の疾病と機能について ,ま

た危機状態の手当についても話しておく必要がある .また ,それは退院時と退院後の在宅の

場面でも ,誰が（事業所なのか ,訪問看護師なのか ,往診医なのか ,病院の担当医なのか ,看

護師なのか等 ,話しておく必要がある .）さらに ,機器が故障した時などの緊急時の対応な

ども伝えておく必要がある .在宅ケアに委ねる時 ,退院計画に研修や業者との調整を盛り込

んでおかなければならないと考える . 
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第 5 節  コミュニケーション力  

１  コミュニケーション力（複数回答）について  

調査対象者は ,言葉で意思表示できる 0 名 ,サイン・態度で意思表示できる 2 名 ,イエス・

ノーは明確である 2 名 ,読み取りが必要である 37 名（ 84％） ,奇声がある 3 名であった .コ

ミュニケーション力に関する母親の負担については ,「負担ではない」2 名（ 2.2％）,少し

負担である 9 名（ 20.45％） ,かなり負担である 9 名（ 20.45％） ,非常に負担である 10 名

（ 22.7％）,限界である 13 名（ 29.54％）,不明：0 名（ 0％）であった .「コミュニケーショ

ン力」においては ,84％が「読み取りが必要」であり ,言葉でのコミュニケーションはでき

ない .母親が「限界である」と感じるのは ,（図 G1）が示すように ,読み取りが必要な状態

である .（図表 G1,G1-1， G1-2）また ,図左は ,本調査 ,図右は ,予備調査である ,本調査では

「言葉で意思表示できる」は ,0 名で ,意志の読み取りが困難な状況がうかがえる . 

 

(1)コミュニケーション力が与える母親の負担感（どうしてそう思うか）  

 調査対象者は ,言語でのコミュニケーションが困難な人が 100％であった .共起ネッ

トワークの検証では ,コミュニケーションが「できる」とよいと思っている .その理由は ,

「痛い」「思う」「伝える」「悪い」「意思表示」ができると思っていることが表れて

いる .言語や発声での意思表示が困難な理由の一つは ,気管切開で発声できないことが

ある . また ,知的な理解が困難で言語でのコミュニケーションが困難 ,また重篤なため

意識混濁で意思が読み取りにくい等があり ,子どもの「表情」「読み取れる」「望む」

ことが「みつかる」と良いなど ,母親は ,「伝える」「読み取る」ことに苦労しているよ

うだ .母親は ,「自分の読み取りが正確かどうかいつも不安に思っている」と話していた .

それも精神的な不安を生み ,負担になっているようだ . 
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またスコア表では ,「不快」2.51「不満」1.79「気管切開」2.10「気管切開」2.10「意

思疎通」 2.0「伝える」 2.98 であった .「気管切開」により発声をなくすとコミュニケ

ーションを取りづらくなると感じていることが解る .他のコミュニケーション手段・方

法 ,読み取り等についてＳＴ（言語聴覚士）等の助言も必要であると考えられる .日々の

バイタルチェックも体調のアセスメントも読み取りが主であると正確な状態がつかめ

ず不安なため ,緊急時はもちろんだが日頃からの医療相談の機能が必要である . 

 

G1-１－ 2  コミュニケーション力が与える母親の負担感（どうしてそう思うか）共起

ネットワーク・ワードクラウド  
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G1-Ｇ１－3  コミュニケーション力が与える母親の負担感（どうしてそう思うか）スコア表  
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第６節  介護の実態及び負担感  

１  介護の状態について   

（ 1）介護実態；食事ケアの実態（複数回答） 

介護実態「食事」は「全介助である」12 名

で ,また ,食事は「部分介助である」0 名 ,食事

は「大体自分で食べられる」0 名 ,食事は「自

力で可能である」0 名 ,食事は「経験栄養であ

る」（摂食指導のために極少量の形態食の摂

食する）37 名 ,食事は「形態食である」12 名

であった .食事の負担感では ,「負担ではな

い」8 名（ 19.0％）,「少し負担である」10 名

（ 23.8％）,「かなり負担である」4 名（ 9.5％）,

「非常に負担である」5 名（ 11.9％）,「限界

である」12 名（ 28.6％）,「不明」3 名（ 7.1％）

であった .どうしてそう思うかについて（自

由回答）は以下 ,記述のとおりである .（図表

Ｈ 1.Ｈ 1-1.Ｈ 1-2,Ｈ 2）    

 

 

 

 

 

 

図表  H2-1 食事介護の負担感（どうしてそう思うか）  

カテゴリー  サブカテゴリー  

時間がかかるから 時間拘束 ミキサー食の調理は大変 回数が多い 実費負担 

誰にもゆだねられな

い 

自分しかいない 手間がかかるから 筋緊張 胃ろうから漏れる 

経費負担 シリンジ注入は大変 医療的配慮を要する 精神的負担 

定時に注入する必要

がある 
時間がかかる 調理時間 定時注入 

 

見守りが必要 胃ろうの注入の速度を悩む時がある 外出できない  

やるしかない やるしかない 経口食の方が大変 経済的負担  

医療知識・医療技術

が必要 

漏れ 栄養バランス 胃酸状態の対応 透析食 

詰まる 注入速度・準備 緊張感・不安 定時注入 

2週に 1回ペグの取り換え 肉芽の対応（胃ろう-腸ろう） 
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 (2)介護実態；食事（実態・課題）解析  

 介護者の食事の負担感に関する語彙の発生頻度は ,「注入」「胃ろう」「ミキサー」「ペー

スト」「定時」「拘束」「栄養」「大変」「負担」「流し込む」であった .「注入」が ,大きな負

担になっていることや胃ろうなどに「定時注入」により時間が「拘束」されることが「負

担」となっていることが想定される . 

 

図表  Ｈ 1－ 2 介護実態  食事（実態・課題）共起ネットワーク・ワードクラウド  

（ 3）介護実態  食事  （実態・課題）スコア表 1）  

介護者の食事の負担感に関する語彙の発生頻度は ,「注入」 130「胃ろう」 20.3「負担」

19.46「ミキサー」38.77「栄養」10.78「ペースト」25.85「流し込む」9.04「むせる」9.04

である .母親は ,胃ろうなどに注入するためのミキサー食を作ることや「定時」に「注入」

が必要なこと ,「時間拘束」されることを負担と感じている .また食事の注入内容や形態な

ど ,「学校」と「家庭」の連携が必要である .また通学時間に合わせた注入時間の調整など

に困難を感じていることが想定できる . 

 

                                                  
1注 5）  テキストマイニングツール【スコアとは ?】  
単語ごとに表示されている「スコア」の大きさは ,与えられた文書の中でその単語がどれだけ特徴的であるかを表
している .通常はその単語の出現回数が多いほどスコアが高くなるが ,「言う」や「思う」など ,どのような種類の
文書にも現れやすいような単語についてはスコアが低めになる .共起ネットワーク  共起回数をダウンロード (β )  
文章中に出現する単語の出現パターンが似たものを線で結んだ図 .出現数が多い語ほど大きく ,また共起の程度が
強いほど太い線で描画される .  
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図表  Ｈ 1－ 3 介護実態  食事  （実態・課題）スコア表 2）  

 

２  介護実態；入浴ケアの実態  

(1)入浴ケアの実態  

入浴は全介助である 35 名 ,入浴は部分介助である 0 名 ,入浴は一人で入れる 0 名 ,入浴は

自分できれいに洗える 0 名 ,清拭するのが中心 0 名 ,入浴は 1 週間に 1 回 2 名 ,入浴は 1 週間

に 2 回 3 名 ,入浴は 1 週間に 3 回 13 名 ,入浴は毎日 21 名であった .また ,「誰が入浴させる

か」の質問では ,家族がする 26 名 ,介護者がする 15 名 ,看護師がする 15 名 ,その他・頻度 4

名であった .入浴の負担感では ,負担ではない 3 名（ 7.1％）,少し負担である 8 名（ 19.0％）,

かなり負担である 1 名（ 2.4％） ,非常に負担である 9 名（ 21.4％） ,限界を超えている： 19

名（ 45.2％） ,不明 2 名（ 4.8％）であった .どうしてそう思うか（自由回答）は ,以下の通り

である .（図表Ｉ 1,Ｉ 1-2,Ｉ 2,Ｉ 2-2,Ｉ 2－ 3,Ｉ 2-4）  

                                                  
2注 5）  テキストマイニングツール【スコアとは ?】  
単語ごとに表示されている「スコア」の大きさは ,与えられた文書の中でその単語がどれだけ特徴的であるかを表
している .通常はその単語の出現回数が多いほどスコアが高くなるが ,「言う」や「思う」など ,どのような種類の
文書にも現れやすいような単語についてはスコアが低めになる .共起ネットワーク  共起回数をダウンロード (β )  
文章中に出現する単語の出現パターンが似たものを線で結んだ図 .出現数が多い語ほど大きく ,また共起の程度が
強いほど太い線で描画される .  
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(2)入浴と医療的ケア（複数回答）・母親の負担要因   

共起ネットワーク・ワードクラウドでは ,「抱き上げる」「入浴」「入れる」「重い」「体重」

「大変」「洗える」「またぐ」「落ちる」が出現した .子どもが成長し身長体重が増え ,母親と

同じくらいの身長体重になり ,「体重」が「重い」ので抱きかかえて浴室を跨ぐことは「落

ちる」可能性があり「危険」であると同時に母親の「ひざ」等の負担が増している .スコア

表でも ,「大変」6.86「体重」4.33「入浴」14.63「筋緊張」4.2「一人」4.2「カニューレ」

2.8「吸引」 2.95「ひざ」 2.34「気管」 2.8「ＮＳ」 2.1「入れる」 3.31「抱き上げる」 9.04

「気遣う」 2.1 であった .「入浴」時に「抱き上げる」には「体重」が重くて「大変」と感

じていることが解る .また ,「気遣う」「吸引」「アンビュウ」「呼吸器」「カニューレ」「筋緊

張」「気づかう」では ,「カニューレ」等で頚部から「気管」に穴が開いているため ,その穴

から水が入らないように「気遣う」必要性や「筋緊張」のために「落ちる」危険性 ,を示し

ている .また「呼吸器」を外している間 ,「アンビュウ」を手動で動かし「呼吸器」の代用が

必要で呼吸確保は ,生命の危機に直結するため ,二人以上の手がないと「入浴」が困難であ

る .また ,体が温まると痰も増加し ,「吸引」も同時に必要になることを示している .医療的ケ

ア児の入浴は ,ケアの大変さだけでなく ,医療を継続しながらの「入浴」になる .母親はこど

もの「喜び」になっているため「入浴」させてあげたいと思っている .しかし ,母親が一人で

「入浴」させるのは困難であるため ,「呼吸器」ケアなど専門の医療的配慮や健康状態を評

価できることが可能な「訪問看護」による「入浴」介助が必要であることを示している .  
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図表Ｉ 2-2 入浴が与える母親の負担感（どうしてそう思うか）共起ネットワーク・ワード

クラウド  

 

 

図表Ｉ 2－ 3 入浴が与える母親の負担感（どうしてそう思うか）スコア表  
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図表  Ｉ 2-1 入浴の負担感   

カテゴリ  サブカテゴリー  

医療的ケアで大変 カニューレ入っ

ているので大変 

姿勢・安全・体調への配慮 筋緊張が強い 

 

入浴同時に医療的ケア 

医療的ケア 入浴介護の課題   

身長体重増 体力の限界 姿勢が難しい・落下危険   

母の入浴ケアは不可

能 
体力の限界 

医療的ケア   

入浴介護の必要性 応援してほしい 抱えて入浴する体力的限界   

 

３  介護実態；排泄ケアの実態（複数回答）  

(1)排泄ケアの実態  

介護において ,排泄は重労働である .また発作などでは悪化させないための重要な医療的

ケアである .排泄のコントロールや導尿などの技術など ,医療の専門的知識と技術をもって

処置を行う必要がある .以下の通り ,「浣腸・服薬・導尿・水分補給」等の医療的ケアに加え

て ,本児のケアは「全介助」であるため ,母親の 24 時間の介護に委ねられている ,排泄の方法

については ,「排泄はオムツである」 44 名 ,「排泄は座らせる必要がある」0 名 ,「排泄は導

尿である」7 名 ,「排泄は摘便が必要である」3 名 ,「排泄はストマである」0 名 ,「排泄は蓄

尿チェックが必要である」 0 名 ,排泄の負担感については ,「負担ではない」 3 名（ 6.8％） ,

「少し負担である」8 名（ 18.18％） ,「かなり負担である」7 名（ 15.9％）,「非常に負担で

ある」 6 名（ 13.63％） ,「限界を超えている」 17 名（ 38.64％） ,「不明」 3 名（ 6.8％）で

あった .どうしてそう思うか（自由回答）については ,以下の通りである .（図表  J1,J2,J2-

1,J2-2,J2-3）  
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(2) 排泄の負担感（どうしてそう思うか）共起ネットワーク・ワードクラウド・スコア表

による解析  

母親の排泄の負担感では ,「大変」の関連は ,「浣腸」が一番大きく ,「オムツ」「対応」「夜

中」「排便」「コントロール」「筋緊張」「もれる」が出現する .スコア表でも「浣腸」152.93

「おむつ」20.98「大変」10.14「排便」5.60「おき」（何時間おき）6.83「筋緊張」3.50「横

向き」5.85「股関節脱臼」3.50「もれる」5.0 であった .身体障害があり ,医療的に重篤なた

め「排便」の「コントロール」や「導尿」「股関節脱臼」「筋緊張」により ,開脚しない ,骨折

の可能性があるなどの心配から ,おむつ交換に配慮が必要等の医療的ケアが必要である .さ

らに夜間も含めた「オムツ」交換は成長とともに身長体重が増えるため ,肉体的に重労働で

ある .「もれる」ことで ,シーツから洋服などすべてを繰り返し交換する必要が出てきてそ

れもひと苦労である .オムツの大きさがフイットしないのが原因となっているようで ,乳児

期以降のオムツや体にフィットするオムツの開発にも期待が寄せられていた .  

 

図表Ｉ 2-2 排泄の負担感（どうしてそう思うか）共起ネットワーク・ワードクラウド解析  
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図表Ｉ 2-2 排泄の負担感（どうしてそう思うか）スコア表

  

 

４  介護実態：移動（複数回答）  

（ 1）移動ケアの実態  

移動については ,「移動はストレッチャーである」 4 名 ,「移動は車椅子である」 36 名 ,

「移動は 4 つ這いである」 0 名 ,「移動は座位のままである」 0 名 ,「移動は歩行器である」

0 名 ,「移動は抱いてすることが多い」 38 名であった .「移動の工夫点は」（自由回答）は ,

以下の通りである . 

また「移動の負担感」は ,「負担ではない」0 名（ 0％）,「少し負担である」4 名（ 9％）,

「かなり負担である」3 名（ 6.8％）,「非常に負担である」11 名（ 25％）,「限界を超えて

いる」 24 名（ 54.6％）「不明」 2 名（ 4.6％）であった .「移動」は ,母親にとって非常に負

担な行為である .「どうしてそう思うか（自由回答）」は ,以下の通りである .母親は ,呼吸器・

吸引の医療的ケアを同時に行いながら ,移動することの危険性や「危機感」を実感し ,同時

に睡眠不足による運転による事故につながらないかと言う不安をいつも抱えて移動してい

図表  J2-1 排泄の負担感   （どうしてそう思うか）  

カテゴリー  サブカテゴリー  

医療的ケア  医療的ケア  排便コントロールが必要  導尿は大変  筋拘縮等  時間拘束  

体力勝負  手間がかかる  体力勝負     
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る様子がテキストマイニングに表れている .（図表Ｌ 1,Ｌ 2,Ｌ 2－ 1,Ｌ 2－ 2）  

 

 

（ 2）移動の負担感（複数回答）共起ネットワーク・ワードクラウド・スコア解析  

「移動」では ,「大変」の要因では ,「抱く」「重い」「移動」が主で「体重」「伸びる」「横

抱き」「筋緊張」「呼吸器」「体位変換」「車椅子」「乗せる」「抱える」「通院」が出現した . 

身長が伸びて ,横抱きにしかできず ,移動する室内・廊下の幅に合わせて移動するため ,落

とす危険な思いや「酸素」「吸引」をしながら移動しなければならない苦労が表れている . 

 

図表  L2－ 1 移動の負担感（どうしてそう思うか）共起ネットワーク・ワードクラウド  
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図表  L2－ 2 移動の負担感（どうしてそう思うか）スコア表  

 

 

図表  L2－ 2 移動の負担感（どうしてそう思うか）  

カテゴリー サブカテゴリー 

医療的配慮が必要 

 

姿勢が作れない 同時に医療的ケア 心臓停止の危機感 

医療機器も子どもも同時に移動 落とす危険性 よだれが多い・経済的負担 

装具もつけて 呼吸器も一緒に 移動は大変 

遠回りが必要 荷物の準備 気遣いが必要 

過酷な介護 抱き抱えたり下すのが大変   

変形による危険なケア 姿勢・麻痺・筋硬直 装具も必要 協力動作がない 

工夫で乗切る 

 

器機の活用 家族の応援 ひと工夫 

生活の質の低下は仕方なく   
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５   健康を害する介護レベル（ SF-36V2 健康に関する評価尺度からみる母親の健康状態）  

 SF-36V2 健康評価尺度により検証した所 ,健康に関する評価尺度からみる母親の健康状

態は ,全国平均からみると身体的機能 ,全体的健康感 ,活力の 6 つの項目について全国平均

と比べて偏差がみられた .慢性疲労による健康状態に疲労が蓄積されている状態が立証さ

れた . 

（ 1） SF-36V2 健康に関する評価尺度からみる母親の健康状態（ F9-1-1）  

 SF－ 36V2 は ,SF-36®は ,健康関連 QOL（ HRQOL: Health Related Quality of Life）を測

定するための ,科学的で信頼性・妥当性を持つ尺度として ,ある疾患に限定した内容ではな

く ,健康についての万人に共通した概念のもとに構成されているため ,様々な疾患の患者さ

んや ,病気にかかっていない健康な方の QOL を測定できるとしている .今回は ,母親と一般

の人の健康と生活の質を比較するために使用した . 

SF-36v2 アキュート版（振り返り期間が過去１週間）を使用した ,  iHope International

株式会社に許可を得ている . 

SF-36V2 健康評価尺度は ,母親ご自身で記入をいただいた .である .健康に関する評価尺

度からみる母親の健康状態は ,全国平均からみると身体的機能 ,全体的健康感 ,活力の 6 つ

の項目について全国平均と比べて偏差がみられた .慢性疲労による健康状態に疲労が蓄積

されている状態の現れであろうか . 

また ,個別の母親の健康状態では ,以下の状態で有意差が見られた . 

・全体的健康観 GH において , 「あなたの健康状態は」の設問に対し ,有意差が見られた . 

・健康推移では有意差はみられなかった . 

・身体機能 PF において「ウ少し重いものを持ち上げたり運んだりする」「数百メート

ル歩く」の 2 項目に有意差が見られた . 

・日常役割機能（身体 RP）では ,「ア  仕事や普段の活動をする時間を減らした」「イ  

仕事や普段の活動が思ったほど ,できないものがあった」「エ  仕事や普段の活動をす

ることがむずかしかった」の 3 つに有意差が見られた .特に「エ」については大きな有

意差が見られた . 

・日常役割機能（精神）RE では ,「イ  仕事や普段の活動が思ったほど ,できなかった」

「ウ  仕事や普段の活動がいつもほど ,集中してできなかった」の 2 項目に有意差があ

った . 

・体の痛み BP では ,有意差は認められなかった .   

・心の健康 MH では ,「ク  楽しい気分でしたか」に有意差があった . 

・活力 VT に関しては ,「オ  活力にあふれていましたか」「キ  疲れ果てていました

か」「ケ  疲れを感じましたか」の 3 つの項目に有意差が見られた . 

・社会生活機能 SF に有意差は ,認められなかった . 

・全体的健康感（ GH）においては ,「 1．介護のために自分の時間が十分にとれない」

「 2．介護のために自由に外出できない」「 3．介護をしていて何もかもいやになってし
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まう」「 4．介護を誰かに任せてしまいたい」「 5．介護をしていてやりがいが感じられ

ずつらい」「 6．介護をすることの意味を見出せずつらい」「 7．介護をしていて体の痛

みを感じる」「 8,介護のために自分の健康を損なった」「 9.患者さんが介護サービスを

嫌がるので困る」「 10．介護サービスが家に入ってくることが負担である」「 11．全体

的に見て ,介護は自分にとってどのくらい負担であると思いますか ,私の健康状態は非

常に良い」において ,14 項目のうち 10 項目において大きく有意差が見られた . 75％の

母親が「限界である」というのは ,「ケアのために自分の健康が害されている状態にあ

る」ことを示し ,何らかの改善が必要であることが明らかになった .   

 

図表  SF-36V2 健康に関する評価尺度表  

平均 全国平均 標準偏差
標準偏差

（全国平均）

PF01 問 3 ア 1.64 2.11 0.57 0.76
PF02 問 3 イ 2.62 2.83 0.65 0.52
PF03 問 3 ウ 2.57 2.78 0.62 0.47
PF04 問 3 エ 2.52 2.66 0.55 0.56
PF05 問 3 オ 2.85 2.88 0.42 0.37
PF06 問 3 カ 2.81 2.81 0.39 0.46
PF07 問 3 キ 2.50 2.76 0.63 0.51
PF08 問 3 ク 2.83 2.90 0.37 0.24
PF09 問 3 ケ 3.00 2.95 0 0.26
PF10 問 3 コ 2.98 2.97 0.15 0.2

2.63 2.77 0.44 0.44

RP1 問 4 ア 3.74 4.51 1.27 0.88
RP2 問 4 イ 3.60 4.45 1.31 0.86
RP3 問 4 ウ 3.71 4.42 1.18 0.89
RP4 問 4 エ 3.71 4.52 1.29 0.85

3.69 4.48 1.26 0.87

BP1 問 7 3.50 4.78 1.12 1.20
BP2 問 8 2.55 4.59 1.03 1.37

3.03 4.69 1.08 1.29

GH1 問 1 3.38 3.33 0.87 0.85
GH2 問 11 ア 3.79 3.63 1.26 0.99
GH3 問 11 イ 2.52 3.81 1.03 0.99
GH4 問 11 ウ 2.71 3.42 0.88 0.98
GH5 問 11 エ 2.95 3.51 1.07 0.96

3.07 3.54 1.02 0.95

VT１ 問 9 ア 3.00 3.67 1.15 1.00
VT2 問 9 オ 3.40 3.29 1.14 1.13
VT３ 問 9 キ 2.71 3.83 1.12 0.98
VT4 問 9 ケ 2.33 3.40 0.92 0.96

2.86 3.55 1.08 1.02

SF1 問 6 2.12 4.38 1.24 0.93
SF2 問 10 3.79 4.36 1.26 0.88

2.96 4.37 1.25 0.91

RE1 問 5 ア 3.88 4.51 1.26 0.85
RE2 問 5 イ 3.76 4.44 1.23 0.89
RE3 問 5 ウ 3.62 4.41 1.27 0.89

3.75 4.45 1.25 0.88

MH1 問 9 イ 3.50 3.88 1.12 1.04
MH2 問 9 ウ 4.10 4.35 0.78 0.89
MH3 問 9 エ 2.86 3.53 1.17 1.03
MH4 問 9 カ 3.83 4.15 0.97 0.93
MH5 問 9 ク 2.88 3.34 1.05 1.02

3.43 3.85 1.02 0.98

問 2 3.05 0.58

項目

日常役割機能　（精神）　RE　（Role Emotional）

PF平均

RP平均

BP平均

社会生活機能　SF　（Social Functioning）

身体機能　PF　（Phyｓical Functioning)

日常役割機能　（身体）　RP　（Role Physical）

体の痛み　BP　（Bodily Pain)

全体的健康感　GH 　(General Health)

心の健康　MH　（Mental Health）

健康推移　HT　（Reported Health Transition）

GH平均

VT平均

SF平均

RE平均

MH平均

活力　VT　（Vitality)
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図表  SF-36V2 健康に関する評価尺度の検証  

 １３．全体的に見て ,介護は自分にとってどのくらい負担であると思いますか  

  
全く負担でない・ 

少し負担である 

かなり・ 

非常に負担である 
 

 

 

平

均

値 

標

準

偏 

平

均

値 

標

準

偏

差 
有

意

差 

全体的健康感

（GH）  

問１ あなたの健康状態は 
2.67 1.033 3.79 .713 ** 

健康推移 HT 問 2 1週間前と比べて,現在の健康状態はいかがですか 2.83 .408 3.00 .745   

身体機能 PF 問 3 （健康上の理由） ア激しい活動,例えば,一生懸命

走る,重いものを持ち上げる,激しいスポーツをする 
1.83 .408 1.47 .513   

イ 適度の活動,例えば,家や庭のそうじをする,1～2 時間

散歩するなど 
2.83 .408 2.37 .831   

ウ 少し重いものを持ち上げたり,運んだりする 3.00 0.000 2.42 .692 ** 

エ 階段を数階上までのぼる 2.67 .516 2.42 .607   

オ 階段を 1階上までのぼる 3.00 0.000 2.72 .575   

カ 体を前に曲げる,ひざまずく,かがむ 2.83 .408 2.84 .375   

キ 1キロメートル以上歩く 2.83 .408 2.42 .692   

ク 数百メートルくらい歩く 3.00 0.000 2.74 .452 * 

ケ 百メートルくらい歩く 3.00 .000a 3.00 .000a   

コ 自分でお風呂に入ったり,着替えたりする 3.00 0.000 2.95 .229   

日常役割機能 

（身体）RP 

問 4 （過去 1週間,身体的な理由）  

ア 仕事や普段の活動をする時間を減らした 
4.67 .816 3.16 1.425 * 

イ 仕事や普段の活動が思ったほど,できないものがあっ

た 
4.50 .837 3.16 1.463 * 

ウ 仕事や普段の活動の内容によっては,できないものが

あった 
4.33 .816 3.37 1.383   

エ 仕事や普段の活動をすることがむずかしかった 4.83 .408 3.17 1.383 *** 

日常役割機能

（精神）RE 

問 5 （過去 1週間,心理的な理由）  

ア 仕事や普段の活動をする時間をへらした 
4.50 .837 3.53 1.307   

イ 仕事や普段の活動が思ったほど,できなかった 4.50 .837 3.37 1.383 * 

ウ 仕事や普段の活動がいつもほど,集中してできなかっ

た 
4.33 .516 3.21 1.398 ** 

社会生活機能

SF 

問 6 過去 1 週間に,家族,友人,近所の人,その他の仲間と

の普段の付き合いが,身体的あるいは心理的な理由で,ど

のくらい妨げられましたか 

1.33 .816 2.53 1.504 * 

体の痛み BP 問 7 過去 1週間に,体の痛みをどのくらい感じましたか 2.83 1.472 3.58 1.170   
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問 8 過去 1 週間に,いつもの仕事が痛みのために,どのく

らい妨げられましたか 
1.83 .983 2.79 1.032   

心の健康 MH 

 

問 9 （過去 1週間） 

 ア 元気いっぱいでしたか 

イ かなり神経質でしたか 3.50 1.049 3.32 1.057   

ウ どうにもならないくらい,気分が落ち込んでいました

か 
4.00 .894 4.00 .745   

エ 落ち着いていて,穏やかな気分でしたか 2.50 1.225 3.21 1.182   

カ 落ち込んで,憂うつな気分でしたか 3.67 1.033 3.79 .855   

ク 楽しい気分でしたか 2.00 1.265 3.11 1.100 * 

活力 VT 

 

ア 元気いっぱいでしたか 2.33 1.03 3.3 1.20  

オ 活力にあふれていましたか 2.50 1.049 3.58 1.121 * 

キ 疲れ果てていましたか 3.50 .837 2.21 .976 ** 

ケ 疲れを感じましたか 3.00 .632 2.05 1.026 * 

社会生活機能

SF 

問 10 過去 1 週間に,友人や親戚を訪ねるなど,人との付

き合いが,身体的あるいは心理的な理由で,時間的にどの

くらい妨げられましたが 

4.50 .837 3.32 1.455   

全体的健康感

（GH）  

問１１  

ア）私は他の人に比べて病気になりやすいと思う 
3.67 1.033 3.00 1.155   

イ）私は,人並みに健康である 2.00 .894 2.79 1.084   

ウ）私の健康は,歩けなくなるような気がする 2.83 1.169 2.37 .761   

エ）私の健康状態は非常に良い 2.00 .894 3.58 .961 ** 

１．介護のために自分の時間が十分にとれない 1.83 .753 3.32 .671 *** 

２．介護のために自由に外出できない 2.00 1.414 3.42 .692 ** 

３．介護をしていて何もかもいやになってしまう .83 .408 1.79 .787 * 

４．介護を誰かに任せてしまいたい .83 .408 2.00 .816 ** 

５．介護をしていてやりがいが感じられずつらい .83 .753 1.79 .976 * 

６．介護をすることの意味を見出せずつらい .33 .516 1.32 .671 ** 

７．介護をしていて体の痛みを感じる 1.67 .516 2.79 .976 ** 

８,介護のために自分の健康を損なった 1.00 .894 2.39 1.092 * 

9.患者さんが介護サービスを嫌がるので困る .17 .408 .74 .733 * 

１０．介護サービスが家に入ってくることが負担である 1.17 .983 1.9 .970   

１１．全体的に見て,介護は自分にとってどのくらい負担

であると思いますか 
.83 .408 3.42 .507 *** 
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(2)母親は ,健康を害する介護の負担がある（ BIC‐ 11 多次元介護負担評価尺度による解析） 

多次元介護負担評価尺度では ,11 項目のうち ,「患者さんが介護サービスを嫌がるので困

る」が ,0.55 で標準偏差を下回ったが ,そのほかの「介護のために自分の時間が十分に取れ

ない」2.76 や「介護のために自由に外出できない」2.95,「全体に見ては ,介護は自分にと

ってどのくらい負担であると思いますか」についても含めどの項目も ,大きく上回ってい

た .BIC-11（ Burden index of Caregiver; 多次元介護負担感尺度 )BIC-11 は ,自宅で要介護

の方を介護する ,介護者の負担感を測定する尺度である . 

11 項目と簡便でありながら ,5 つの領域（ドメイン）を測定できる ,多次元性を持つこと

が特徴であり ,BIC-11 は ,介護負担感尺度の開発を目的としているため ,母親の介護負担感

を評価するために使用した .iHope International 株式会社に許可を得ている . 

BIC-11 は ,「時間的負担感」 2 項目「心理的負担感」 2 項目「実存的負担感」 2 項目「身

体的負担感」2 項目「サービス関連負担感」1 項目の 11 項目と 5 つの領域（ドメイン）と ,

全体的負担感の１項目で構成されている .訪問時に母親に記述してもらった . 

調査では ,①超重症児（者）と母親は ,第一に「時間的負担感」（項目１・2）を第二に「身

体的負担感」が高く ,総合的に介護負担を実感していることが明らかになった . 

 

図表  多次元介護負担感評価尺度  BIC-１１検証結果  

 

  

項目 内容 平均 標準偏差
1 介護のために自分の時間が十分にとれない 2.76 0.84
2 介護のために自由に外出できない 2.95 0.97
3 介護をしていて何もかもいやになってしまう 1.55 0.75
4 介護を誰かに任せてしまいたい 1.71 0.79
5 介護をしていてやりがいが感じられずつらい 1.5 0.88
6 介護をすることの意味を見出せずつらい 1.05 0.79
7 介護をしていて体の痛みを感じる 2.53 0.94
8 介護のために自分の健康を損なった 1.92 1.07
9 患者さんが介護サービスを嫌がるので困る 0.55 0.64
10 介護サービスが家に入ってくることが負担である 1.58 0.96

11
全体的に見て、介護は自分にとってどのくらい負
担であると思いますか

2.53 1.04
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第７節  母親の健康状態  

１  母親の介護実態と健康  

母親の介護時間は ,3～ 5 時間 0 名（ 0％）,5～ 7 時間 0 名（ 0％）7～ 9 時間 0 名（ 0％）,9

～ 11 時間が 1 名（ 2.3％） ,15～ 17 時間 1 名（ 2.3％） ,17 時間 42 名（ 95.4％）であった .

睡眠時間は ,3 時間未満 11 名（ 25％）,3～ 5 時間 25 名（ 56，8％）,5～ 7 時間 7 名 15.9％ ,7

時間以上 1 名（ 2.27％）であった .17 時間以上の介護時間の人がほとんどで ,介護から休ま

る時間がない .睡眠時間も 82％の人が 5 時間未満であり ,25％の人は ,3 時間未満である .睡

眠不足と感じている（はい）40 名 ,（いいえ）4 名で ,90％の人が睡眠不足を実感している .

（図表  Ｄ 5.Ｄ 13.Ｄ 14）予備調査では母親の睡眠時間は 5～ 7 時間が最も多かったのに対

し ,本調査の重症児（者）・準超重症児（者）の母親の睡眠時間は ,3～ 5 時間であった .重症

化する程 ,子どもの看病やケアする時間が増え母親の睡眠が取れていないことが明らかに

なった . 

また ,親が病気の時は安心して治療を受けられるよう緊急一時預かりの整備が必要であ

る .しかし 44 名中 ,母親の手術や治療で緊急一時預かりを頼んだ人が 7 名で ,一人も利用で

きていなかった . 

図表  Ｄ 5.Ｄ 13.Ｄ 14 母親の介護実態と健康  

 

 

（１）母親の疾病状況  

 母親の健康状態は ,「健康」 2 名 ,「病弱」１名 ,「病気」 23 名であった .神経痛 ,喘息／花

粉症 ,40 肩／腰痛／パニック障害 ,股関節痛 ,椎間板ヘルニア／糖尿病 ,突発性肺炎 ,IGA 腎症

でオペ入院した .卵巣脳腫／肺腫瘍 ,甲状腺癌後の腫瘍 ,子宮筋腫 ,10 年前にメニエルに ,喘

息 ,緑内障／眼けん下垂・腰のすべり症を 2 年前にオペ ,高血圧 ,ＡＬＳ 2 名 ,うつ病 4 名 ,乳
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癌 4 名であった .母親は ,様々な病気を抱えて子どものケアをしている .（図表Ｄ 9・Ｄ 10）  

 

（ 2）自分の病気を治せない  

 ｢病気が悪化しても治療を受けられない状況ですか」の質

問について ,「はい」が 26 名（ 59.1％） ,「いいえ」が 8 名

（ 18.2％）であった .「無回答」 10 名（ 22.73％）は ,「現在

治療中である」「とにかく眠りたいので病院に行くのは次の

課題」と訴えていた .睡眠不足による慢性疲労のため通院す

る体力がない為 ,自分の治療まで行きつかないので悪化させ

ている現状があった .病気が悪化しても治せない理由に関し

ては ,全員の回答があった .（図表 D10,D10－ 1,D10-2D-10-3） 

 

（ 3）病気が悪化しても治せない理由（  どうしてそう思うか）共起ネットワーク・ワード

クラウド .スコア表による解析  

病気が悪化しても治せない理由で出現した語彙は ,「くれる」「入院」「ケア」「できる」

「思う」「預かる」「もらう」であった .その関連として「オペ」「通院」「入院」「預かる」

「受ける」が出現する .母親は ,「入院」「通院」したいが「預かる」場所がないのでできな

いことに負担を感じている様子が表れている . スコア表にも「オペ」「通院」5.85,「入院」

3.32,「ケア」2.1「預かる」2.95 を表していた .切実な健康状態が出現している .母親の病

気などの時に利用できる制度として一時保護制度があるが機能できていない現状がある .

制度の充実を求めるものである ,それには地域の病院や重症心身障害児・者施設での受け

入れが可能となるよう早急な対応が求められる .   

0

1

2

3

4

5

6

7

1 3 5 7 9 11 13 15 17 19 21 23 25 27 29 31 33 35 37 39 41 43

病
気
・
疾
病
の
重
複

D9 介護者の健康状態は（疾病罹患状況）ｎ＝４４

腰痛 ひどい肩こり 腕などの腱鞘炎

睡眠不足 うつ状態 慢性疲労

0
5

10
15
20
25
30

は
い

い
い
え

人
数
（

名
）

D10 病気が悪化しても

治療を受けられない

n=44

0

5

10

15

20

25

健康 病弱 病気

人
数
（

名
）

D9 介護者の健康状態は

（ｎ＝44）

－76－



 
 

 
 

図表  Ｄ 10-1 病気が悪化しても治せない理由（  どうしてそう思うか）共起ネットワー

ク・ワードクラウド  

 

 

図表  Ｄ 10-2 病気が悪化しても治せない理由（  どうしてそう思うか）スコア表  
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２  主たる介護者以外の家族の協力者について  

主たる介護者以外に父親 37 名 ,兄弟 5 名 ,祖父母 6 名 ,友人 0 名 ,その他母親の妹などで

あった .介護に追われ ,社会との接点が少ないため友人等の協力は得られにくく ,夫と二人

で協力して介護をしている状態であるが ,夫は就労しており日中の協力は得られていなか

った .（図Ｃ２ ,Ｄ６）兄弟姉妹の年齢は ,10 歳前半代を主に示しており ,まだまだ子育て中

の様子で ,医療的ケアの協力者として望むのはまだ困難な状態である . 
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Ｄ 10－３）  病気が悪化しても治せない理由  

カテゴリー  サブカテゴリー  

子どもの病状が悪いから  通院・入院が困難  経済的理由   

医療的ケアを委ねられる人が

いない  

時間がない  

 

子どもが預けられ

ない  

ほかに看てくれ

る人がいない  

通院・入院できない  何とか通院・入院できた  

自分は健康  大丈夫    
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３  介護実態  

介護負担は増えているか「はい」40 名（ 90.9％）,「い

いえ」3 名（ 6.8％） ,「不明 1 名（ 2.3％）であった .ど

うしてそう思うか（自由回答）は以下の通りである .ま

た ,介護負担が増えて困っていることについて比較し ,

改善点を洗い出した .ワードクラウドでは ,「大変」「移

動」「身長」「体重」「ケア」「送迎」「大きい」「体重」

など身体の成長によりケアが困難になってきており

「腰痛」「ひざ」の痛みなどが発症している .また「重

症」になり「吸引」「医療」「呼吸器」「筋緊張」「夜中」などの「医

療」も多く ,重篤化するのが「大変」と実感しているようだ .特徴マ

ップでも 1）「重症」「吸引」「くずす」（母親の健康を）要因である

ことを示している .ネガポジマップでは ,ポジティブな出現はなく

精神的にも負担感が大きくなっていることを示している .また D13 

疲労度は限界に達しているかでは ,95％の人が過酷な介護に「限

界」を感じていた .（図表Ｄ 13,Ｍ１ .Ｄ 13-1～ 5,Ｍ１ -1～ 5）現在

負担と感じていることは ,「大変」 50「  ケア」 68「体重」 85「移

動」39「負担」62「身長」100「体力」70「重症」79「腰痛」48 医

療」 79「心配」 73「低下」 73「筋緊張」 100「成長」 100「通学」 32「必要」 85「呼吸器」

100「丈夫」100「姿勢」100「夜中」48「両手」48「増える」88「大きい」50「重い」62「強

い」100「狭い」100「にくい」100 であった .子どもの体が大きくなってきて「筋緊張」も

強くなり「狭い」廊下など ,子どもを安全に「移動」させることを気遣い ,自分の姿勢まで

気遣うことはできず「腰痛」等を発症し負担となっている .なお「呼吸器」 ,「医療」の負

担は ,大きい .介護負担が増えて困っていることは  「入浴」77「子供」「ＭＯ」｛一つ｝100,

「移動」81「負担」38「ケア」32「両親」「オムツ」「替え」「喜ぶ」「分かる」「くずす」「痛

める」「暴れる」など ,19 項目で 100 のスコアが表れた .「難しい」「多い」74「ひどい」「わ

るい」「つらい」等 ,重症化していく子どもに対するケアの困難性と動揺する気持ちが見受

けられそれが精神的負になっている .（図表 M1,D13‐ 2,D13-3）  

 

                                                  
注 1）  特徴語マップ  

解析対象の文書に現れる単語がどちらの文書により多 く出現するか ,またその単語が文書においてどれだけ特徴的であるか

を 2 次元でマッピングした図です .単語が左寄りになっているほど「M 1  介護負担は増えていますかテキスト A 」により多 く現れる

ことを ,右寄りになっているほど「M 2  介護負担が増えて困っていることは」により多 く現れることを意味しています .また ,単語が上

寄りになっているほどこの文書で特徴的な単語であることを ,下寄りになっているほどどのような種類の文書にも出現するような

一般的な単語であることを意味している .  
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図表  Ｄ 13－ 2 ワードクラウド         図表  Ｄ 13－ 3 特徴語  

  

 

図表  Ｄ 13－ 4,ＭＩ -4 ネガポジマップ  
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図表  Ｄ 13－ 5,ＭＩ -5 単語出現比率  
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第８節  ご本人の療育について悩んでいること  

（ 1）現在 ,ご本人の療育について悩んでいること  

現在 ,ご本人の療育について悩んでいることが「ある」26 名（ 59.1％）「ない」11 名（ 25％）

不明 7 名（ 15.9％）であった .内容及び対処方法としては ,「ＰＴ」2.8「訓練」1.86「オペ」

2.42 であり「オペ」後に「ＰＴ」の「訓練」をしたいが ,通所することも遠方で大変なので

訪問理学療法士による在宅ケアを希望している .（図表 N3-2,N3-3）  

図表 N3-2  現在 ,ご本人の療育について悩んでいることは（悩んでいる内容及び対処方

法は）共起ネットワーク・ワードクラウド  

 

図表 N3-3  現在 ,ご本人の療育について悩んでいることは（悩んでいる内容及び対処方

法は）共起ネットワーク・ワードクラウド  
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（ 2）医療機関に望むこと：（複数回答）  

「介護者に緊急事態が起きたとき ,公的病院で社会的入院を認めて欲しい」35 名 ,「緊急

時にいつでも対応してくれる病院が欲しい」 31 名 ,「重症児用緊急ベッド枠を設けて欲し

い」34 名 ,「重症児（者）の専門的知識と理解が欲しい」32 名 ,「身近なところで診療を受

けられる病院・診療所が欲しい」 29 名 ,「訪問医療・訪問看護・訪問リハビリをして欲し

い」37 名 ,「その他」2 名であった .病状が不安定なため ,入院と退院を繰り返すことが多く

訪問看護師にも頼めないと言う意見が多く ,重症心身障害のある超重症児（者）専門の医療

的ケアチームによる支援を求める声が多かった . 

 

（ 3）世帯の生活の負担  

世帯の生活の負担「負担ではない」 20 名（ 45％） ,「少し負担である」 9 名（ 20.45％）

「かなり負担である」3 名（ 6.8％）「非常に負担である」1 名（ 2.3％）「限界を超えている」

9 名（ 20.45％）「不明」 1 名（ 2.3％）であった .医療費助成制度は充実してきたようだ . 
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第２章  国や地方自治体の障害児（者）施策について感じること  

１  国や地方自治体の障害児（者）施策について感じることは  

（共起ネットワーク・ワードクラウドによる検証）  

 母親の語りからテキストマイニングしたところ共起ネットワークでは ,「ほしい」は ,「少

ない」「生活」「在宅」「レベル」「居場所」「通所」「医療」「生きる」「障害」「理

解」「特別支援学校」であり ,もっとも「ほしい」のは「ケア」であった .ワードクラウド

の解析でも在宅医療を維持するために「ケア」「ほしい」＝支援が大きく期待されている . 

体力の向上を図り ,社会性を育て発達保障をする場での特別支援学校の存在も大きく ,「知

的障害児」「重心」が「触れ合える」「関わる」など子どもたちの生活の質を高める存在

である .しかし ,「付き添い」がなくても通学できるよう整備を望んでいる .なお ,親亡き後

の入所施設の整備を期待していることが解る .スコア表においても ,「ケア」30「医療」7「障

害」4.24「重心」4.9「整備」3.28「特別支援学校」4.2「在宅」2.51「入所」4.89「通所」

2.8「地域格差」2.8「預かれる」「付き添う」「触れ合える」は ,1，4「関わる」1.33「ほ

しい」 2.94 であった . 

2Ｍ－１自治体の障害児施策について感じることは（共起ネットワーク・ワードクラウド）  
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2Ｍ－ 2 自治体の障害児施策について感じることは（スコア表）  

 

 

 

 

2M 国や地方自治体の障害児施策について感じることは 

カテゴリー サブカテゴリー 

マイノリテイな存在 ／医

療的ケア児支援の充実を 

呼吸器ケアの人も支援を 専門医療の必要性 生活支援の充実 所得の制限枠の緩和 

居場所づくり 統合保育を 呼吸器ケアの人も支援を 

地域格差を是正して 地域格差の是正    

母親が健康だから 介護者の体力維持が重要   

医療敵ケア児の支援整備を 支援の充実を    

特別支援学校の充実を 

 

医療的ケア児の完全通学

を 

医療的ケアが重く

ても教育を 

医療的ケア児のセンター化機能 

医療的ケア技術を持った専門教員の配置 自主通学の充実を 

在宅医療の環境整備を 出産と養育環境の整備を   

医療的ケア児の理解を 医療的ケア児の国の理解   

手続きを簡潔に 簡略化   
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２  あなたの望む福祉について  

 あなたの望む福祉について「個別支援の充実を」「社会参加・生活の質を維持してほしい」

「在宅ケアの充実を」「特別支援学校に看護師配置（増員）を」「兄弟支援を」「専門医を地

域に」「入退院の繰り返しに対応するために」「行政は ,理解を」「親も働く循環機能を」が

主な希望であった .   

日常の希望するサービスとしては ,

「兄弟支援」 4％ ,「保育園」 4％ ,「兄弟

支援」4％ ,相談機能 3％ ,「ショートステ

イ」11％ ,「放課後等児童デイケアサービ

ス」16％ ,「緊急一時入所施設」16％ ,「入

所施設」7％ ,「通所施設」14％ .「（特別

支援）教育の充実」14％であった .母親の

語りは以下の要望であった．  

どのような支援を希望するか 

カテゴリ サブカテゴリー 

個別支援の充実を 

安心して利用できる施設整備 

医ケアがあっても安心して入所,通所できる施設 

子ども,必要な人に対する支援は保障してほしい／親は働いて社会に還元できる循環機能にして

ほしい／親は介護をすべきと言われる／親の働く権利を保障してほしい 

経済的にも家族すべて 

社会参加・生活の質を

維持してほしい 

外出するのに人に気をつかわなくてはならないので,同行してくれる気軽に頼めるボランティア

がほしい 

特別支援学校の延長のような生活が送れたらよいと思う／社会参加による配慮のある人生が送

れるとよい 

障害者本人,家族への（聞き取り）声を聴いてほしい／本人に直接聞いてサービス,支援システ

ムを作ってほしい 

医ケアがあっても健常児と同じように保育園で楽しんだり,母親も働けるようにしてほしい 

通所や教育機関デイケアなどのスタッフの重症児に対するケア技術の知識を習得させ,安心して

預かってもらえるようにしてほしい／途中吸引も必要で,重症児は通学に時間がかかるので地域

においてほしい 

在宅ケアの充実を 

それぞれの障害状況に合わせた支援を充実させてほしい／医ケアがあても利用できるサービス

を拡充させてほしい 

在宅ケアの充実／短期入所の整備をしてほしい 

訪看の充実による在宅ケア／母の外出が少しでもできるよう 

医療的ケアや重症な人が安心して暮らせる生活の場を確保できるようにしてほしい 

緊急一時
入所施設
16%

放課後等
デイケア
16%

教育の充実
14%

入所施設
7%

通所施設
14%

ショート
ステイ
11%

相談機能
3%

デイケア
11%

兄弟支援
4%

保育園
4%

どのような支援を希望するか
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障害があり,特別支援学校に行くことになる／健常者も高齢者も障害者も一緒にケアを受けたり

教育を受けたりできるような整備をしてほしい／地域の中で暖かい関係性で支え合えるような

街づくりやサポート体制ができるとよい 

母親が病気の時や,緊急時はすぐに対応してほしい 

痰吸引等の医療的ケア児の放課後支援／ショートステイの充実／兄弟のための行動参加など,柔

軟な医ケアが必要な児童の訪看制度 

18歳以上の障害特性に合わせた通所／医ケアがあると継続して利用できず切れてしまう 

20年前からレベルが変わっていない現状を感じる／もっと手助けをしてほしい 

卒業後の医ケア児の通所施設を作ってほしい／介護職の給与を上げてほしい 

医ケアのある子も地元で安心して過ごせるようにしてほしい／川崎は安心サポートというのが

あり,２Ｈみてもらえた／横浜はない 

重心のショートステイを近場で利用できるようにしてほしい 

福祉タクシーを充実させてほしい／移動支援の充実を 

特別支援学校に看護

師配置を 
特別支援学校に看護師配置を 

兄弟支援を 

病院に行っても兄弟は入れないので病院に連れて行けない 

痰吸引等の医療的ケア児の放課後支援／ショートステイの充実／兄弟のための行動参加など,柔

軟な医ケアが必要な児童の訪看制度 

専門医を地域に 

高齢者専門の人は多いが,子どもの専門がいないので確保してほしい 

特別支援学校や地域の学校に看護資格を持った準看護師や保健師をおいてほしい 

中途障害が回復させるための主治医 

訪問医療の充実がほしい／訪問看護,専門介護の２４Ｈケア 

希望する医療を受けられること／重心・医ケア児を理解できる医師の確保 

入退院の繰り返しに対応

するために 

入院時の付添いヘルパーを認めて欲しい 

病院に行っても兄弟は入れないので病院に連れて行けない 

行政は,理解を 

医ケアの理解乏しい／医ケアの対応を理解してほしい 

縦割り行政になっていて,いくつもの書類や申請書など大変である 

車椅子を作ってできるまでに時間がかかりすぎる／決定通知が遅い／困っている時にすぐ使え

ない 

重心がわすれられている／福祉設備も重心の利用できるようになっていない／オムツ交換でき

るところもほしい 

親も働く循環機能を 
子ども,必要な人に対する支援は保障してほしい／親は働いて社会に還元できる循環機能にして

ほしい／親は介護をすべきと言われる／親の働く権利を保障してほしい 
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（ 1）母親が望む福祉サービス等：共起ネットワーク・ワードクラウド・スコア解析  

母親の語りからテキストマイニングしたカテゴリーでは ,「ケア」 64.51 と語彙が出現

する .母親に替わってケアが頼めるサービスを強く求めている状況が見える .どのサービス

も医療的ケアが可能な施設であることを基本として ,「通所」「通所施設」 11.9「入所」

21.15「放課後等児童デイ」「児童」で 11.25「デイケアサービス」 8.00「ケアホーム」

3.5「送迎」は ,通学時の看護師が乗車したスクール橋のことを指していた .そのほか 6.34

「ショートステイ」 4.2「「重心」 2.8「預かる」 7.8 が高位に出現した . 

 

図表  あなたの望む福祉について共起ネットワーク・ワードクラウド  
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図表  あなたの望む福祉について  スコア  

 

 

３  医療・福祉サービス利用実態と課題  

 以下は ,アンケート集計表である .母親の語りと統計的に見えてきた課題点は , 

（ 1）母親の負担は ,「限界」になり睡眠時間を確保し健康を維持しなければ継続したケア

が困難となっている .その為 ,支援を希望するが ,訪問看護は週に 1 回程度で ,主に患児の為

の入浴ケアが中心だった .そのため ,訪問看護師の訪問に合わせて ,浴室や室内清掃 ,入浴準

備や片付け ,入浴前後の患児のケアに関わる為 ,睡眠時間の確保に繋がっていなかった . 

（ 2）また ,医療的ケアがあると受け入れてくれるサービス事業所が少なく放課後等児童デ

イサービスや卒業後の通所サービスが利用困難となっている .特に特別支援学校卒業後の

通所サービスが不足している .福祉施設の看護師配置は経営上困難と断られることが多い

そうだ .母親が希望する福祉サービスで最も多いのは ,医療的ケア対応の地域の日中一時預

かり事業であった . 

（ 3）超（準超）重症児の特別支援学校教育を保障するため ,①重症心身障害児施設には院

内学級がある .②肢体不自由児特別支援学校には看護師配置がある .③訪問級は ,週１回程

度 .母親は ,『在宅超（准）重症児が ,社会に出て人との関わりを通して発達する教育は貴重

な経験となっており ,こどもの「生きがい」に繋がっている』と話していた .特別支援学校

の教育に対する期待は大きい .しかし ,親子での通学や自主送迎は ,負担となっている .しか

し「主に相談する機関・専門職は」の質問では ,特別支援学校の教員が 25％となっており
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超（準超）重症児の相談機関になっていた．  

（ 4）母親の相談にのる機関が無い .日常から医療相談できるソーシャルワーカーはいない .

相談支援事業所のソーシャルワーカーも個別支援計画の作成時に確認する程度の利用であ

った . 

（ 5）母親が病気で緊急入院が必要だった時も緊急一時保護での支援は受けられず ,高額な

室料を支払い ,検査入院させてもらっていた .緊急一時の利用について切望する声が多かっ

た . 

（ 6） 64％の母親が可能な限り在宅生活を続けたいと思っているが ,36％の人が困難と感じ

ていた .それは ,95％の人が介護による疲労が「限界」に達していると訴えているように過

酷な介護の実態があるからと考えられる . 

 

資料 1 医療・福祉サービス利用状況等一覧  

通学通園 就学前通園 

 

特別支援学校・

学級 

重症心身障害

児者施設 

知的障害児者

施設 

普通学校・学級  

0名 18名 4名 2名 0名  

地域 通所・生活介護

事業所 

デイサービス 短期入所 

 

その他 

 

  

3名 14名 18名 10名   

設置の形態 公立 法人立 公設民営 民設民営 その他  

1名 0名 7名 26名 0名  

1週間の通所日数 1日 2日 3日 4日 5日 その他 

8名 4名 4名 6名 2名 5名 

希望する通所日数 1日 2日 3日 4日 5日 その他 

5名 3名 7名 7名 2名 6名 

通所日数が希望通

りに取れない理由 

定員がいっぱ

いだから 

送迎車が足り

ないから 

職員が足りな

いから 

その他 ない  

3名 2名 5名 10名 9名  

理由：（自由回答） 

所しない日はどの

ように過ごしてい

るか 

親と在宅で過

ごすことが多

い 

公的制度を利

用して入浴す

る 

ヘルパーを利

用して介護を

してもらう 

たまにはヘル

パー等を使っ

て外出する 

その他 

 

 

 26名 0名 0名 2名 3名  

通所しない時の負

担 

負担ではない 少し負担であ

る 

かなり負担で

ある 

非常に負担で

ある 

限界を超えて

いる 
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  5名 8名 2名 5名 9名  

どうしてそう思うか：（自由記述） 

通所交通手段 通園バス（送迎

バス） 

自主送迎：  

 

両方併用 

 

その他 

 

手段  

14名 12名 0名 3名   

年間の施設利用回

数  

ない 1～9回 10～19回 20回以上   

9名 3名 0名 9名   

      

通所施設の利用で

困っていること：

（複数回答） 

職員数が足り

ない 

時間が短い 医療的ケアへ

の対応が不十

分 

通所できる日

数が少ない 

職員の支援能

力が低い 

送迎バスが

ない 

11名 4名 11名 5名 3名 6名 

施設の設備が

よくない 

親の付き添い

等の拘束時間

が長い 

通所時間に片

道 60 分以上か

かる 

その他   

0名 2名 1名 6名   

通所施設における

医療の対応として 

常勤医師 

 

非常勤医師 

  

嘱託医師 

  

近くの医療機

関と連携 

ない 

  

 

8名 1名 4名 14名 3名  

通所施設の看護師

の対応について 

常勤 1名 

 

常勤 2名 

 

常勤 3名以上 非常勤 1名 

 

非常勤 2名 

 

非常勤 3 名

以上 

8名 6名 3名 5名 4名 3名 

いない      

3名      

通所先で医療的ケ

アをする人は 

看護師 支援員 親 その他   

23名 2名 0名 0名   

医療的ケアへの対

応のための親の付

き添いの 1 ヶ月の

日数 

ない 5日以内 6～15日 16～20日   

21名 3名 1名 1名   

親の会に入ってい

るか 

入っている 入っていない     

6名 13名     

通学交通手段 スクールバス 自主送迎 両方併用 その他    
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8名 18名 0名 4名   

1週間の通学 ほぼ毎日 3～4日 2～3日 1～2日 1日未満 訪問級なの

でほとんど

通学してい

ない 

21名 5名 2名 0名 1名 1名 

その他      

0名      

通学できない理由：（自由回答）     

校内における待機

や医療的ケアのた

めの保護者の同行 

していない している その他    

18名 6名 2名    

修学旅行・校外学

習・移動教室等で

医療上の配慮や医

療的ケアのために

保護者の同行 

していない している その他    

14名 12名 0名    

地域における放課

後活動の場につい

て 

ある ない     

18名 9名     

サービス形態 児童デイサー

ビス 

日中一時 

預かり 

市町村単独サ

ービス 

その他   

12名 6名 3名 1名   

地域における放課

後活動の必要性 

ある ない     

23名 0名     

相談支援事業者と

の契約は 

している していない     

29名 10名     

個別支援計画の見

直しは 

している していない     

29名 10名     

見直し期間 半年 1年     

23名 5名     

サービスの利用計

画書の交付 

もらっている もらっていな

い 

不明    
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29名 12名 3名    

主に相談する機

関・専門職 

福祉事務所 障害福祉課 訪問看護師 かかりつけ医 重症心身障害

児施設のソー

シャルワーカ

ー 

特別支援学

校教員 

7名 17名 21名 29名 7名 11名 

訪問作業療法

士 

訪問理学療法

士 

訪問介護士 往診医 訪問理学療法

士： 

その他 

1名 7名 1名 8名 9名 13名 

主な相談内容：（自由回答）    

相談支援事業所へ

の相談 

していない 相談員が来た

時に 

    

10名 23名     

頻度 月 1～3回程度 月 4～5回程度 月 6回以上 その他   

5名 0名 0名 0名   

相談内容について 負担額 支給量 制度の仕組み 障害程度区分 緊急時のサー

ビス利用 

障害の進行 

3名 15名 6名 1名 9名 2名 

緊急短期入所

の利用 

入所の相談 入院について その他   

9名 8名 2名 10名   

内容       

相談支援で助かったこと（自由回答述） 

利用している居宅

支援サービスにつ

いて 

短期入所 ホームヘルプ

サービス 

緊急一時保護 

（自分で探し

て利用） 

訪問入浴サー

ビス 

有償移送サー

ビス 

訪問看護ス

テーション

の訪問看護 

22名 10名 4名 8名 3名 25名 

紙オムツ支援 デイサービス 通所先での延

長支援 

移動支援・移動

介護 

その他  

29名 14名 4名 12名 5名  

内容： 

受給日数は 足りている 不足している     
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12名 10名     

年間利用日数 1～5日 6～10日 11～20日 20日以上   

13名 6名 2名 3名   

利用の理由 介護者の病気

や怪我 

介護者の休養 冠婚葬祭 介護者の社会

参加 

身内の行事・用

事 

家族の病気 

4名 20名 2名 1名 7名 2名 

体験入所 その他     

1名 4名     

理由       

緊急一時保護の利

用について 

ある ない     

0（7）名※ 26名 ※自分で探して入院させた   

ホームヘルプの利

用 

ある ない     

14名 17名     

一日の平均利用時

間 

1時間 2時間 3～4時間 5時間以上   

8名 3名 １名 3名   

1 週間の平均利用

日数 

1日 2日 3日 4日 5日以上  

5名 0名 6名 1名 2名  

1 ヶ月の利用時間

数 

10時間以内 11～30時間 31～50時間 51時間以上   

6名 5名 0名 3名   

ホームヘルパーの

利用内容 

身体介護 家事援助     

12名 1名     

ホームヘルパーを

利用しない理由 

 

重症児に対応

できるヘルパ

ーがいない 

医療的ケアに

対応できない 

対応できる事

業所がない 

利用手続きが

煩雑 

家の中にヘル

パーが入るこ

とに抵抗があ

る 

家の中が狭

いため利用

しづらい 

6名 8名 2名 3名 2名 1名 

準備が大変で

利用しづらい 

その他     

0名 3名     

入浴介助のサービ

スについて 

ある ない     

16名 15名     
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入浴サービスの内

容 

ヘルパーを利

用 

訪問入浴を利

用 

両方利用    

9名 9名 0名    

入浴サービスの回

数 

毎日 1日おき 週 3回 週 2回 週 1回 その他 

0名 0名 5名 5名 4名 3名 

重度障害者訪問看

護サービスの利用 

ある ない     

26名 11名     

訪問看護ステーシ

ョンの利用 

ある ない     

32名 6名     

紙オムツ支給につ

いて 

されている されていない     

37名 3名     

外出サービスについて望むこと：（自由記述）    

医療サービスにつ

いて 

24 時間対応の

訪問介護 

訪問医療 訪問リハ 歯科治療 医療費助成制

度 

その他 

5名 14名 17名 15名 32名 2名 

福祉サービスにつ

いて：（複数回答） 

緊急時に対応

できる短期入

所 

通所先での延

長支援やナイ

トケア 

入所施設の増

設 

医療的ケアに

対応できる通

所の準備 

訪問リハビリ

テーション制

度 

ヘルパーの

医療的ケア 

36名 27名 34名 37名 31名 27名 

NICU 等からの

退院後の在宅

生活支援 

重心対応の外

来病院整備 

医療的ケア付

きホーム 

ホームヘルプ

の充実 

（医療に対応

できる） 

兄弟支援 移送サービ

ス 

23名 28名 34名 25名 19名 31名 

医療的ケア対

応の地域の日

中一時預かり

事業 

相談支援事業 

（医療が相談

できる） 

その他    

36名 34名 2名    

青年後見制度の必

要性 

感じている 感じていない 制度がわから

ない 

不明   

21名 

（47.7％） 

10名 

（22.7％） 

12名 

（27.2％） 

1名（2.3％）   
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成年後見人には誰

がなっているか 

父親か母親 家族か親族 複数後見人を

設定している 

それ以外 いない 不明 

0名 

（0％） 

0名 

（0％） 

0名 

（0％） 

0名 

（0％） 

42名 

（95.4％） 

2名 

（4.5％） 

将来への不安： ある ない 不明    

41名 

（93.1％） 

1名 

（2.2％） 

2名 

（4.5％） 

   

どうしてそう思うか：（自由記述）     

将来への不安の内

容：（複数回答） 

介護できなく

なった時のこ

と 

自分が高齢に

なった時のこ

と 

自分が死んだ

場合,誰が面倒

見てくれるか

ということ 

後見人の選定

について 

その他  

40名 39名 39名 38名 9名  

介護に関する不安 ある ない     

44名（100％） 0名（0％）     

どうしてそう思うか：（自由回答）     

医療に関する不安 ある ない 不明    

41名 

（93.2％） 

2名 

（4.5％） 

1名 

（2.3％） 

   

どうしてそう思うか：（自由記述）     

経済的不安： ある ない 不明    

35名 

（79.5％） 

8名 

（18.1％） 

1名 

（2.3％） 

   

どうしてそう思うか：（自由記述）     

親が介護できなく

なった時は 

入所施設に託

す 

親族に依頼す

る 

入院 その他 不明  

42名 

（95.5％） 

0名 

（0％） 

0名 

（0％） 

1名 

（2.3％） 

1名 

（2.3％） 

 

親亡き後,希望す

る必要なサービ

ス：（複数回答） 

施設入所 ケアホーム 適切な財産管

理をしてくれ

る 

身上看護を任

せられる人 

その他  

37名 40名 37名 36名 0名  

在宅生活について 家族と生活で 家族による介 子どもと一緒 その他   
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良いと思うところ

は：（複数回答） 

きるから 護が一番だか

ら 

にいられるか

ら 

34名 22名 35名 6名   

可能な限り在宅生

活を続けたいと思

いますか 

はい いいえ わからない    

25名 16名 3名    

どうしてそう思うか：（自由回答）     

重症心身障害児

（者）を守る会は 

知っている 知らない 不明    

20名 

（45.4％） 

23名 

（52.2％） 

1名 

（2.3％） 

   

重症心身障害児

（者）を守る会に

入会しているか 

入会している 入会していな

い 

不明    

3名 

（6.8％） 

40名 

（90.9％） 

1名 

（2.3％） 

   

世帯平均年収 7,034,475円      

年収層 0～100万代 300万円代 400万円代 500万円代 600万 700万 

７名 3名 7名 4名 3名 2名 

800万代 900万円代 1,000万代 不明   

4名 2名 8名 4名   

国や地方自治体の障害児施策について感じること：（自由記述）    

今どのような支援を希望しますか：（自由記述）     

あなたの望む福祉は：（自由記述）    

あなたの望む医療について：（自由記述）    
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結   論  

44 件の訪問調査に伺い ,お子さんの状態 ,医療機器 ,母親の生の声を聴くことができた . 

1 件の滞在時間は平均して 3 時間半であり ,その半分は涙での訴えであった．それは在宅

で看病する母親の相談機能が地域に無いからであり ,過酷な介護を解って共感してもらう

仲間との関係づくりをする精神的 ,時間的な余裕もないからである . 

2011 年神奈川県重症心身障害児を守る会が実施した実態調査において 75％の母親が介

護の限界を訴えているのに驚き ,その原因はどこにあるのか ,改善は可能なのかについて追

究するために調査を実施した . 

その結果 ,社会的背景として（ 1）NICU に入院するような呼吸器ケアが必要な超重症児（者）

及び準超重症児（者）が急増している ,（ 2）超高齢社会を見据えた在宅医療に向けた移行が

進んでいる ,（ 3）医療的ケア児と言う介護者が担える医療的ケアではなく ,呼吸ケアを必要

とするような医療・看護などの医療の専門職の管理や処置が必要な重症児が地域に急増し

ているが支援体制が追いついていないことが大きな要因であることが明らかとなった．  

そのため医療的ケアが必要な子どもたちのライフサイクルに応じた支援とその施策が新

たに必要になっている .それらは ,妊娠時から ,出産時の小児医療開始時の対応 ,乳幼児期の

養育 ,学齢期の通学 ,成人期の通所などであることが明らかである . 

在宅医療の実態では ,母親の睡眠時間が短く中には疾病を抱えている人も多く ,早急に介

入が必要であった .母親の健康は ,在宅医療の維持継続にとっても重要な課題である . 

調査対象とした児童は入退院を繰り返している児童が多く ,訪問看護も受け入れてくれ

る事業所も少ない .重症心身障害のある超重症児（者）・準超重症児（者）等呼吸器ケアが

できる専門の在宅医療支援チームの養成が必要である . 

介護福祉士が担う「喀痰吸引・経管栄養」に加え「呼吸器ケア」を含めて「医療的ケア」

が必要な「医療的ケア児（者）」と一括りにしている .しかし ,呼吸器ケアは ,介護福祉士が

担うことができない困難度が高い専門医療である . 呼吸器ケア児、超重症児（者）増加に

対応して ,医師や看護師のケアが必要な高度専門医療である .「医療的ケア」ではなく超重

症児（者）・準超重症児（者）は ,「高度医療依存児（者）」である .その為「医療的ケア児

（者）」への支援と「高度医療依存児（者）」を棲み分けないと在宅医療が必要な超重症児

(者 )・準超重症児（者）の支援体制が整わないのではないかと筆者は考える .本人や家族を

支える医療・相談・教育・医療サービス・介護の体制をライフサイクルに沿って支援でき

る社会資源や地域連携による総合支援体制を整備することが急務である . 

 

今後の課題  

医療依存度の高い超（準超）重症児の母親の健康を維持することが在宅医療の継続に繋

がり ,家族全体の生活の質を維持・向上させるために重要である .その為の新たな支援体制

が求められる．  

特にライフサイクルに沿った支援を行うために ,病院や保健所等の相談職が母親の課題
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を聴き取る専用のアセスメント表・医療的ケア指導マニュアルの具体的な指導計画などの

開発や完全実施するための診療報酬の設置 ,在宅医療を維持するためのケアを支援する人

材養成が求められる . 

欧州では ,老人介護士と言う医療介護士と言う職種がある .具体的な解決策については次

なる課題としたい . 
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                  会長  伊藤光子・事務次長  谷口  久美  

                  事務担当者    帝京科学大学  事務局  

                  研究協力機関   東洋大学  加藤千恵子研究室  

    厳冬の候 ,皆様 ,いかがお過ごしでしょうか .  

  私は ,帝京科学大学教員の加藤洋子です .川崎市の療育センター職員を経て ,ㇾスパイ

トグループを設置し ,18 年が経過しました .お母さま方の相談を受けていて感じている

ことは ,放課後等児童デイなど一定の福祉支援はできたが医療が必要な慢性疾患の障

害児者の支援は ,置き去りにされているということです .  

     平成  27 年度から医療介護総合推進法案により医療と介護の連携支援を実施するた

め ,医療保険制度や介護保険法の改変など準備が進んでいます .その中で ,医療を必要と

する障害児 ,者支援も高齢者に準じて支援策が講じられていくと考えられます .  

   また高齢者に関しては「看取りケア」・「終末期医療」・「慢性疾患」・「胃ろう造設」・

「人工透析」などは ,海外では「延命治療」と判断される医療的ケアに位置づいており ,

「自己の意思による医療」として ,個人の意思決定に基づく治療の中断や自殺ほう助な

ども行われるようになりました .  

それは ,本人の苦痛から解放するということでもありますが ,一方では ,医療費を削減

するための消極的医療へと変化しているとも考えられます .そして日本でも入院は国

民総医療費が嵩むため ,自宅で療養する在宅医療へと方向が示されています .その一つ

の方策として『地域包括支援』が打ち出されました .  

   私は ,このように人の「命の尊厳」が医療経営や国の経済に振り回されようとしてい

る危険性を重く受け止めはじめています .皆さんの希望する『地域包括支援』体制を作

っていく必要があると思います .  

   次に介護者の人権や生活は守られているかと言う点においても ,医療が必要な障害

児・者に対する社会資源や支援が少ないために ,家族だけに委ねられ ,病院の一室が家

に移ったような体制で支援して貰えると期待して退院しても ,医師も看護師もいない

から自助努力 ,即ち家族ががんばるしかない実態です .  

以前の調査では ,多くのご両親が ,出生後 NICU を出て ,一般病棟へそして帰宅するま
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でに充分な医療の研修を 2 日 4 時間程度で帰宅されていました .医療に素人の方々が ,

しかも愛しい子どもに処置することに慣れるまで ,多くの時間や精神的負担を感じて

おられたことを痛感しました .皆さんはいかがでしょうか .  

幾つかのこれまでの私の研究において ,日本では ,主たる介護者は 95％が母親です .

お母さんは家族の関係や友人・親戚・近所関係等うまくいっていますか ,経済的な状況

はどうでしょう .医療的ケアやお子さんの体調への不安 ,恒常的な睡眠不足による疲労

困憊 ,なによりお母さんの心身の健康は保たれていますか .ご本人やご家族の暮らしは

落ち着いていますか .応援や相談者は得られていますか .今こそ超重症児者の医療や福

祉に対する支援の充実とお母さま方の生活及び健康状態等からケアの負担等を実証し ,

ご本人とご家族の苦労を社会に示すと同時に何らかの支援の提言ができるよう訪問調

査を実施したいと考えております .どうかご協力を賜りますようお願い申し上げます .  

※本研究は ,勇美記念財団助成金による調査研究です .  

 

連絡先       

帝京科学大学   加藤洋子  

                        研究室直電話   03-6806-2193   

                         Mail kato-y@ntu.ac.jp 
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説明書  
 重症心身障害のある超重症児（者）と母親の生活の実態及び生活の質に関する

調査研究  
 
 ご依頼に基づき ,次のような訪問による調査研究をいたします . 
１  調査の目的  
 超重症児 (者 )である重症心身障害児 (者 )と母親を樹とする在宅医療的ケアを含
めた生活不安・困難と感じている課題を検証し ,ニーズに即した医療と福祉を包
括する支援策を構築する必要がある．その第 1 段階として超重症児（者）と母親
の生活不安・困難の実態を明らかにする．第 2 段階としてその困難尺度を導き出
し支援体系を提起することを目的としています . 
 
２  調査の対象者  
 本調査では ,「超重症児（者）・準超重症児（者）の判定基準」で判定スコア 25
点以上の超重症児（者）を対象とします .また重症心身障害のあるでは ,大島分類
の 1～4 までの知的障害を併せ持つ方を対象とします . 
 
３  調査の方法  
 調査の参加に同意を頂いた場合には ,以下の手順で調査を実施させて頂きます . 

 
１）事前に同意を頂いた日に ,質問紙を持参し訪問させて頂きます . 
２）既定の質問紙に沿って質問させて頂きます . 

 ３）なお ,自由にご意見等を頂きたいと思います .  
 ４）協力いただいた方に ,半日 5,000 円 ,1 日 1 万円の報酬をお支払いいたしま
す . 
 
４  調査項目  
 3 つの質問用紙に沿って次の質問をいたします .  
１）お子様の病状や心身の状況 ,医療的ケアにかかる時間軸などをうかがいます . 
２）次にお母さまのお子さんに対する医療的ケア・ケア負担や不安に関する質問

をいたします .  
 ここでは ,お子様の成長発達に伴い経験されてきた退院から現在の生活までの
状況についてお伺いします .負担度は ,尺度で（負担ではない  少し負担である  

かなり負担である非常に負担である  限界を超えている）などを伺います . 
また ,どうしてそのように思うのか ,ご意見を頂きます . 

３）お母さまの心身の健康状態や生きがい ,達成したいことなどをどのようにし
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たら可能かどうかについてご意見を頂戴します . 
４）お子さんとお母さんが安心・安楽に生活するためにどのような支援が必要と

お感じなのかについて自由にお話しいただきます .  
※お話は ,IC レコーダーで録音させて頂き丁重に聴き取りを行います .（研究終  
了後消去します .）  

５  個人情報の保護に関して  
 住所・氏名・電話番号等に関しての個人情報は取得いたしません .病歴 ,性別 ,基
礎疾患 ,家族構成などの情報は ,匿名化して記録します .情報により個人が特定さ
れることはございません . 
 得られた情報は ,電子媒体にして暗号化し厳重に保管します .またこの研究で得
られた情報は ,他の目的で用いることはありません .  
６  調査情報の廃棄の時期と方法  
 本研究は ,平成 28 年 8 月から平成 29 年 7 月までに実施し ,研究終了後取得した
情報は ,適切な方法で廃棄いたします . 
 
７  調査結果の公表について  
 この調査で得られた結果を医療福祉に係る学会で発表し公表する予定です .個
人情報の保護における個人を特定するような情報が公表されることはありませ

ん .プライバシーは厳格に守りますのでご安心ください . 
 
８  研究責任者・分担者の氏名・職名一覧  
 江川文誠  重症心身障害児医療福祉施設ソレイユ川崎施設長 (団長) 
加藤洋子  帝京科学大学 医療福祉学科准教授(責任者) 
伊藤光子  神奈川県重症心身障害児（者）を守る会会長 
谷口久美  神奈川県重症心身障害児（者）を守る会 事務局次長 
岡本洋子  広島文化学園大学・大学院看護学部教授 
村上須賀子 NPO 法人医療ソーシャルワーク研究会理事長・広島文化学園大学看護学部客

員教授 
加藤千恵子 東洋大学 総合情報学科教授（調査協力機関） 
帝京科学大学総務課 連絡担当係 

  ※本研究は ,勇美記念財団助成金による調査研究です .  
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同意書  
 

研究団長  重症心身障害児医療福祉施設ソレイユ川崎施設長  江川文誠様  
研究代表  帝京科学大学  加藤洋子様  
 
 私は ,「重症心身障害のある超重症児（者）と母親の生活の実態及び生活の
質に関する調査研究」について ,その目的 ,方法 ,成果について十分な説明を受
けましたので ,本研究に協力することに同意をします . 
 
 ただし ,この同意は ,わたくし及び子どもの代弁をするために保護者が代理
の上同意するものです .随時撤回は可能であり ,撤回による不利益は被らない
ものであることを確認します . 
 
 
 
平成    年     月     日  
 
 対象者氏名：                   
 
 代理者氏名：（自署）              （続柄）                 
 
  
「重症心身障害のある超重症児（者）と母親の生活の実態及び生活の質に関

する調査研究」について ,書面及び口頭により ,平成    年    月    日

に説明を行い ,上記のとおり同意を得ました . 
 
説明者  
研究分担者：                                 
 
所属                                     
 
連絡先  〒      －                                  
 
☎番号                                       
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同意撤回書  

 
研究団長  重症心身障害児医療福祉施設ソレイユ川崎施設長  江川文誠様  
研究代表  帝京科学大学  加藤洋子様  
 
 私は ,「重症心身障害のある超重症児（者）と母親の生活の実態及び生活の
質に関する調査研究」への参加について同意し ,同意書に署名しましたが ,その
同意を撤回します . 
       

平成    年     月     日  
 
 
           対象者氏名：                   
 
 

 代理者氏名：                   
  
 
 
 
 
 
「重症心身障害のある超重症児（者）と母親の生活の実態及び生活の質に関

する調査研究」について ,参加の同意撤回を確認しました . 
 

平成    年     月     日  
 

確認者氏名（自署）                   
 

所属                                     
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超重症児・準超重症児調査対象者事前確認票  
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本調査の掲載記事  東京新聞  7 月 12 日  

 

 

 

 

 

 

 
 

 

本調査の掲載記事  東京新聞  7 月 12 日  
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予備調査統計結果
資料１
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資料１

－ － －①予備調査結果報告

① 統計調査報告

調査対象

アンケート数： 部（うち有効回答数： 部）（“ ”）

Ａ１．回答者と障害のある本人との関係

回答者はすべて障害のある本人の母親のみに絞って分析した（自由記述回答のみ すべて

の回答を分析対象とした）

Ａ２．アンケート回答者の年齢

回答者の平均年齢は 歳 年齢不明（未回答）の者が 名であった

Ｂ．Ｃ．本人の住まいと家族の住まい

いずれの回答も本人の住まいと家族の住まいは同じ住所（市・町）であった

本人及び家族の住所は 「横浜市： 名（ ％）」 「川崎市： 名（ ％）」 「藤

沢市： 名（ ％）」 「相模原市： 名（ ％）」 「小田原市： 名（ ％）」 「秦

野市： 名（ ％）」 「横須賀市： 名（ ％）」 「茅ヶ崎市： 名（ ％）」 「鎌倉

市： 名（ ％）」 「大和市： 名（ ％）」 「伊勢原市： 名（ ％）」「平塚市： 名

（ ％）」 「葉山市： 名（ ％）」 「厚

木市： 名（ ％）」 「綾瀬市： 名

（ ％）」 「南足柄市： 名（ ％）」

「海老名市： 名（ ％）」 「座間市：

名（ ％）」 「二宮市： 名（ ％）」

「寒川町： 名（ ％）」 「山北町： 名

（ ％）」であった

下記のグラフは回答人数の上位 位ま

での市を記載したものである

Ｄ．家族構成（複数回答可）

「家族構成」に関しては 「母親： 名」

「父親： 名」 「姉： 名」 「兄： 名」

「弟： 名」 「妹： 名」 「祖母： 名」

「祖父： 名」 「その他： 名」という結果

であった
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Ｄ２．家族人数の合計

「家族人数の合計」は 障害児（者）本人を含む家

族全体の人数を示す 「家族人数の合計」の平均値は

名であった

Ｅ（１）－１．本人の年齢

障害児（者）本人の年齢の平均は 歳であった

年代別にみると ご本人の年齢は「 ～ 歳： 名

（ ％）」 「 代： 名（ ％）」 「 代：

名（ ％）」 「 代： 名（ ％）」 「 代：

名（ ％）」 「 代： 名（ ％）」 「 代： 名（ ％）」であった

Ｅ（１）－２．本人の性別等

「本人の性別」は「男性： 名（ ％）」 「女性：

名（ ％）」 性別不明（未回答）は 名（ ）であった

Ｅ（２）．手帳の保有（複数回答可）

「身障者手帳保有者」内訳は「 種： 名」「 種： 名」

「特種： 名」 「Ａ： 名」 「 級： 名」 「 級： 名」

「不明： 名」という結果であった

その他の手帳については 「療育手帳保有者： 名」 「精

神障害者保健福祉手帳保有者： 名」であった

Ｅ（３）．障害程度区分

「程度Ａ１： 名（ ） 程度１： 名（ ） 程度 ： 名（ ） 程度 ： 名

（ ） 程度 ： 名（ ） 程度 ： 名（ ） 程度 ： 名（ ） 不明： 名（ ）

であった

Ｅ（４）．障害（診断）名（複数

回答可）

特定の障害（診断）名を挙げ

た者の人数は下記の通りであ

った

「脳性麻痺： 名」 「てん

かん： 名」「知的障害：

名」 「体幹機能障害： 名」

「低酸素性脳障害： 名」「視

覚障害： 名」 「重症新生児
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仮死： 名」 「低出生体重児： 名」 「呼吸障害： 名」 「小頭症： 名」 「脳炎・

髄膜炎： 名」 「水頭症： 名」 「染色体異常： 名」 「脳症： 名」 「聴覚障害：

名」 「先天性心疾患： 名」 「行動障害： 名」 「脳出血： 名」 「先天性代謝異

常： 名」 「筋ジストロフィー： 名」 「脳外傷： 名」 「二分脊椎： 名」 「レット

症候群： 名」 「自閉症： 名」 「筋委縮性側索硬化症： 名」 「ムコ多糖症： 名」

「脊髄小脳変性性： 名」 「乳脳症： 名」 「糖尿病： 名」 「その他： 名」であった

下記のグラフは 回答人数の上位 位までの障害（診断）名を記載したものである

Ｅ（５）．日常必要な医療的ケア

「日常必要な医療的ケア」の詳細は 「常時必要：

名（ ％）」 「たまに必要： 名（ ％）」

「体調により必要： 名（ ％）」 「不要： 名

（ ％）」であった

①痰の吸引：日常的医療的ケアは 名総数のうち

％が常時たんの吸引を必要としている 「体調によ

って」を含めると ％がたんの吸引を必要としてい

た

②経管栄養：「経管栄養」に関しては 「常時必要：

名（ ％）」 「たまに必要： 名（ ％）」

「体調により必要： 名（ ％）」 「不要： 名

（ ％）」であった

日常的医療的ケアは 総数 名のうち ％が

経管栄養が必要としている

③導尿：「導尿」に関しては 「常時必要： 名（ ％）」 「たまに必要： 名（ ％）」

「体調により必要： 名（ ％）」 「不要： 名（ ％）」であった
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④呼吸管理：「呼吸管理」に関しては 「常時必要： 名（ ％）」 「たまに必要： 名

（ ％）」 「体調により必要： 名（ ％）」

「不要： 名（ ％）」であった

名中 呼吸管理を要する人は 名で ％が

必要であった 自宅において呼吸器管理を要する重

症心身障害児が多いことを示している

Ｅ（６）―①．障害の重度化

「障害の重度化」に関しては 「重度化している：

名（ ％）」「重度化していない： 名（ ％）」

「わからない： 名（ ％）」という結果であった

％の人が障害が重度化していると実感している

その理由は定かでない

Ｅ（６）－②．最近 ～ 年の間に手術を受けたか

「最近 ～ 年の間に手術を受けたか」という質問に対して その内訳は「受けた： 名

（ ％）」 「受けない： 名（ ％）」 「不明：

名（ ％）」であった

％強の人が手術を体験している どのような手術な

のか またその手術は 繰り返し必要とするものなの

か また 入院加療等の状況はどのような状態なのかが

不明である

Ｅ（６）－③．介護負担が増えて困っていること

自由記述（別紙参照）

Ｅ（７）―①．現在 ご本人の療育について

「現在 ご本人の療育 ⁾について」という質問に対し

て その内訳は「悩んでいる： 名（ ％）」 「悩ん

でいない： 名（ ％）」であった Ｅ（７）―①．

現在 ご本人の療育について「現在 ご本人の療育につい

て」という質問に対して その内訳は「悩んでいる：

注 1⁾「療育とは」障害児が医療的配慮のもとで育成されること .である .「三省堂 大辞林」より  

79名
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66.8％

1名
0.4％

最近,2～3年の間に手術を受
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％
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50名
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4.6％
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名（ ％）」 「悩んでいない： 名（ ％）」であった

医療的 発育的に不安を持つ親が半数に渡ることを示している Ｅ（７）―②．現在 ご本

人の療育について悩んでいる内容及び対処方法（その悩みを解決する支援）は 自由記述

（別紙参照）

Ｆ．主たる介護者（複数回答可）

「主たる介護者」の詳細は 「母：

名」 「父： 名」 「祖父

母： 名」 「兄弟姉妹： 名」

「不明： 名」であった 主たる

介護者のうち母親は 約 ％で

あった

Ｆ－①．主たる介護者の年齢（複数回答可）

「主たる介護者の年齢」の詳細は 「

代： 名」 「 代： 名」 「 代：

名」 「 代： 名」 「 代：

名」 「 代： 名」 「年代不明： 名」

であった

Ｆ－②． 日の平均介護時間

「 日の平均介護時間」の詳細は 「 ～ 時

間未満： 名（ ％）」 「 ～ 時間未満：

名（ ％）」 「 ～ 時間未満： 名

（ ％ ）」 「 ～ 時 間 未 満 ： 名

（ ％ ）」 「 ～ 時 間 未 満 ： 名

（ ％ ）」 「 ～ 時 間 未 満 ： 名

（ ％ ）」 「 ～ 時 間 未 満 ： 名

（ ％）」「 時間以上： 名（ ％）」

「不明 名（ ％）」であった

日の平均介護時間は 時間労働時間を超

えて９時間以上のものが ％に至る どのよ

うに介護労働時間を軽減するかが求められ

る

4
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Ｆ－③―１．主たる介護者の健康状態（複数回答可）

「主たる介護者の健康状態」の詳細は 「腰痛： 名」 「睡眠不足： 名」 「ひどい

肩こり： 名 「慢性疲労： 名」 「腕な

どの腱鞘炎： 名」 「病気： 名」 「病弱：

名」 「うつ状態： 名」であった

介護者の ％が 健康上自覚症状がある 特

に腰痛・睡眠不足・ひどい肩こりなど介護上

肉体疲労が慢性疲労になっている状態を示し

ている その原因追及により軽減策を考える

ことが可能である

Ｆ－③―２．主たる介護者の慢性疲労の内容

自由記述（別紙参照）

Ｆ－④．現在の健康上の悩み 不安 不満 自由記述（別紙参照）

Ｆ－⑤．主たる介護者の疲労度（複数回答可）

「主たる介護者の疲労度」の詳細は 「厳しいが何とか： 名」 「年齢的にいつ限界が来

てもおかしくない： 名」 「かなり

厳しい： 名」「問題ない： 名」

「限界に達している： 名」 「その

他： 名」であった

名中 名の ％が「厳しい」

と疲労感を実感している その原因

を追究する必要がある

Ｆ－⑥．主たる介護者の健康管理（複

数回答可）

「主たる介護者の健康管理」の詳細は 「定期的健康診断をしている： 名」 「定期的

に通院している： 名」 「整体やカイロプラ

ティックマッサージを受けている： 名」「受

診に行く必要があるが時間がない： 名」「特

に必要ない： 名」 「受診に行くと入院を勧

められるので行きにくい： 名」 「その他：

名」という結果であった

定期検診は ％程度しか受診できていない

受診したいができない人は ％である また

治療を要する人が ％であり 介護者は 慢性
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疲労から疾患を発症している状況がある 介護者の健康状態を検証する必要がある

Ｆ－⑦．主たる介護者の睡眠時間

「主たる介護者の睡眠時間」の詳細は 「 時間

未満： 名（ ％）」 「 ～ 時間未満： 名

（ ％）」 「 ～ 時間未満： 名（ ％）」

「 時間以上： 名（ ％）」「不明： 名（ ％）」

という結果であった

主たる介護者は 時間未満の睡眠時間であり 恒

常的睡眠不足を抱えている 睡眠不足に関する自

覚状態を確認する必要がある

Ｆ－⑧．主たる介護者以外の家族の協力者（複数回答可）

「主たる介護者以外の家族の協力者」は 「父：

名」 「兄弟姉妹： 名」 「祖父母： 名」 「友

人： 名」 「その他： 名」であった

主たる介護者の協力者は 主に父親である 夫婦・こ

どもが協力しているが世帯主の父親と通学者の兄

弟に介護の協力を得る時間は限られる

Ｆ－⑨．協力を求める時（複数回答可）

主たる介護者が「協力を求める時」の詳細は 「買

い物や外出時： 名」 「入浴： 名」 「通院：

名」 「その他： 名」であった

Ｇ―（１）．かかりつけ医または相談できる医師（医院）

「かかりつけ医または相談できる医師（医院）」が

いるかどうかの質問では 「いる： 名（ ％）」

「いない： 名（ ％）」という結果であった
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Ｇ－（２）．かかりつけ医または相談できる医師（医院）が「いる」場合の医療機関の種類

（複数回答可）

詳細は「公立病院： 名」 「診療所（医院）： 名」 「大学病院： 名」 「民間病

院： 名」 「国立病院： 名」であった 公立病

院の利用が ％であり 大学病院が ％の ％

次救急・ 時救急の利用が多い 専門的治療や重症

状態を抱えている状況がある 公立病院の利用は

全医療機関の ％にあたる 慢性期医療が必要で

あるが重複障害があるため 多科受診と治療が必

要なため 医療が必要な重症児にとって公立病院

が果たす役割は大きいようだ

Ｇ－（３）．通院・入院で困った経験があるか

「通院・入院で困った経験」につい

ては 「ある： 名（ ％）」 「な

い： 名（ ％）」という結果であ

った

Ｇ－（３）．通院・入院で困った経験

「通院・入院で困った経験」の詳細は 「病院までの

移動： 名（ ％）」「個室で付き添いを求められた：

名（ ％）」 「かかりつけの病院のベッドが空いて

いなかった： 名（ ％）」「入院先が見つからない：

名（ ％）」 「医療費の支出： 名（ ％）」 「診

療拒否： 名（ ％）」 「転院先がなかなか見つからな

かった： 名（ ％）」 「その他： 名（ ％）」

「不明： 名（ ％）」という結果であった
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約 ％の人が通院・入院で困った経験を持つ ％強の人が病院の移動に関して困難性

を実感している 病院までの移動はどうして大変なのか 課題の追究が必要である 介護タ

クシーにストレッチャーが乗れない バギー・車椅子が大きいため乗れない 足の筋緊張が

強く膝を曲げる姿勢が取れない 酸素を伴うため 移動が大変など 困難が伴う また介護タ

クシーは 回 ・ 円かかり出費が嵩むことも挙げられる 入院は個室で 乳幼児でもな

いのに付き添いが求められる人が ％にもなる 日常からの睡眠不足に加え 子供の兄弟

姉妹を家に置かなければならない 入院時の付き添いについては 完全看護または 付き添

い看護等の支援が課題である

Ｇ－（４）．医療機関に望むこと（複数回答可）

「医療機関に望むこと」に関しては 「介護者に緊急事態が起きたとき 公的病院で社会的

入院を認めて欲しい： 名」 「重症児者用緊急ベッド枠を設けて欲しい： 名」 「重

症児者の専門的知識と理解が欲しい： 名」 「緊急時にいつでも対応してくれる病院が

欲しい： 名」 「訪問医療・訪問看護・訪問リハビリをして欲しい： 名」 「身近な

所で診療を受けられる病院・診療所が欲しい： 名」 「その他： 名」であった

Ｓ．国や地方自治体の障害児施策について感じていること 要望したいこと

自由記述（別紙参照）

３．医療的ケアの相談はどのようにしているか

３－１．医療的ケアの相談：医療機関以外

「医療的ケアの相談：医療機関以外」の質問

では 「友人： 名（ ％）」 「療育センタ

ー： 名（ ％）」 「親の会など： 名

（ ％）」 「保健福祉事務所： 名（ ％）」

「その他： 名（ ％）」 「不明： 名

（ ％）」という結果であった
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４．意思伝達（コミュニケーション）についてどのような状態か（複数回答可）

４－①．状態

「意思伝達（コミュニケーション）の状態」に関する質問の詳細は 「まったく喋らない：

名」 「表情 動作（しぐさ）などで 意思を反応 伝える： 名」 「イエス・ノーの意

思表示ぐらい： 名」 「会話できるが判断能力はない： 名」 「表情 動作（しぐさ）

などでも 反応を示さない： 名」 「会話補助具を使うことができる： 名」 「その他：

名」であった

まったくしゃべらない人が 名で ％ 本人の主体的な意思表示が見えず 読み取りが

必要な人が 名 ％で ％の人が言語での会話が困難な状況が表れている 自分の要求

や困ったことが伝えられない 介護者にとって どのような時困難を感じるのか追究が必要

である

４－②－１．意思伝達について相談したことがあるか

「意思伝達について相談したこと」については 「ある： 名（ ％）」 ない：

名（ ％）という結果であった

－ － ．意思伝達について相談した内容

自由記述（別紙参照）

５．地域行事などへの参加はあるか

「地域行事などへの参加」については 「ある： 名

（ ％）」 「ない： 名（ ％）」という結果

であった
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６―１．訪問看護を使用したことがあるか

「訪問看護を使用したこと」については 「ある： 名

（ ％）」 「ない： 名（ ％）」という結果であっ

た

６－２．訪問リハビリを利用したことがあるか

「訪問リハビリを利用したこと」については 「ある： 名

（ ％ ） 」 「 な い ： 名

（ ％）」という結果であった

「訪問看護と訪問リハビリの両

方を使用したことがある」と回答

した方は 名（ ％） 訪問看

護のみを使用したことがある方

は 名（ ％） 訪問リハビリ

のみを使用したことがある方は

名（ ％） どちらも利用してい

ない方は 名（ ％）であっ

た

６－①－１．現在 訪問看護・訪問リハビリをどの程度利用しているか

「現在 訪問看護・訪問リハビリをどの程度利用しているか」という質問に関しては

「現在は利用していない： 名（ ％）」 「週に ～ 回： 名（ ％）」 「週 回

以上： 名（ ％）」 「月に ～ 回： 名（ ％）」 「不定期： 名（ ％）」 「不

明： 名（ ％）」という結果であった

21名
8.7%

61名
25.3%

15名
6.2%

7名
2.9%3名

1.2%

134名
55.6%

現在の訪問看護・訪問リハビリの使用頻度

現在は利用してい

ない

週に1～2回

週3回以上

月に1～2回

不定期

不明

101
名

41.9
％

140
名

58.1
%

訪問看護を利用した

ことがあるか

ある

ない

26名
10.8%

75名
31.1%

5名
2.1%

135名
56.0%

訪問看護・訪問リハビリ利用者数

両方

訪問看護だけ

訪問リハビリ

だけ

どちらも使用

していない
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６－①－２． 回の訪問時間

「 回の訪問時間」に関しては 「 分未

満： 名（ ％）」 「 分～ 時間未満：

名 （ ％ ）」 「 ～ 時 間 未 満 ： 名

（ ％）」 「 時間以上： 名（ ％）」

「不明： 名（ ％）」という結果であっ

た

６－②．現在は利用していない理由（複数回答可）

現在は利用していない理由に関しては 「困っていない： 名」 「サービスの内容

がわからない： 名」 「利用したいが手続きがわからない： 名」 「断られた：

名」 「その他： 名」であっ

た

６－③．訪問ケア（介護）ではどのようなケアを受けているか

「訪問ケアではどのようなケアを受けて

いるか」に関しては 「医療的ケアの実際

や 医 療 的 ケ ア の 指 導 ・ 相 談 ： 名

（ ％）」「生活や健康の指導・相談：

名（ ％）」 「入浴介助： 名

（ ％）」 「介護者外出中のケア（見

守り）： 名（ ％）」 「介護者・家

族の健康相談・指導： 名（ ％）」

「病院受診の付き添い： 名（ ％）」

「その他： 名（ ％）」

「不明： 名（ ％）」という結果であった

62名
25.7%

52名
21.6%38名

15.8%

36名
14.9%

29名
12.0%

6名
2.5%

1名
0.4%

17名
7.1%

訪問ケアではどのようなケアを受けて

いるか 医療ケアの実際や

医療ケアの指導・

相談
生活や健康の指

導・相談

入浴介助

介護者外出中のケ

ア（見守り）

介護者・家族の健

康相談・指導

4名
1.7%

41名
17.0%

49名
20.3%

3名
1.2%

144名
59.8%

1回の訪問時間

30分未満

30分から時

間未満

1～2時間未

満

2時間以上

不明

65

34

11 3

26

0
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70
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が
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な
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そ
の
他

人
数

現在 利用していない理由
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６－④．訪問看護・訪問リハビリを利用してよかったこと 満足していること 続けて

ほしいこと 自由記述（別紙参照）

６－⑤．訪問看護・訪問リハビリについて 困っていること 改善してほしいこと 希望

したいこと

自由記述（別紙参照）

６－⑥．訪問看護・訪問リハビリを利用していない理由

「訪問看護・訪問リハビリを利用

していない理由」の詳細は 「困って

いない： 名（ ％）」 「サービ

ス の 内 容 が わ か ら な い ： 名

（ ％）」 「利用したいが手続き

がわからない： 名（ ％）」 「断

られた： 名（ ％）」 「その他：

名（ ％）」「 不明 ： 名

（ ％）」という結果であった

８－１．医療的ケア実務者研修が実施されていることを知っているか

「医療的ケア実務者研修が実施されていること

を知っているか」という質問に関しては 「知らな

い： 名（ ％）」「知っている： 名（ ％）」

「聞いたことがある： 名（ ％）」 「不明

名（ ％）」という結果であった

８－２．医療的ケアの研修会に興味があるか（複数回答可）

「医療的ケアの研修会に興味があるか」に関しては 「興味はない： 名」 「興味があ

る： 名」 「情報が欲しい： 名」 「参加してみたい： 名」 「支援者に紹介した

い： 名」 「参加したことがある： 名」という結果であった

65名
27.0%

34名
14.1%

11名
4.6%3名

1.2%

26名
10.8%

102名
42.3%

訪問看護・訪問リハビリを利用していない

理由
困っていない

サービスの内容が

わからない
利用したいが手続

きがわからない
断られた

その他

不明

51.5%
23.2%

15.4%

10.0%

医療的ケア実務研修が実施され

ていることについて

知らな

い

知って

いる

聞いた

ことが

ある

12

2

3

5
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テキストマイニング解析結果
医療的ケア、介護負担について

予備調査資料２
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資料２

‐② 予備調査テキストマイニング「主要重要項目リストアップ結果」（“

”）

予備調査結果報告（全体結果）

②テキストマイニングツールによる検証について

第一報告書のうち 下記の質問項目に対する自由記述回答については テキストマイニ

ングツール「 」を用いて形態素解析および係り

受け解析を行った 形態素解析とは 文章を構成する文単位を対象として 文を単語に区切

り 品詞を同定する処理のことをいう また 係り受け解析とは １文ごとにその中に含まれ

る文節同士の間の関係を特定するものである これらの解析により 回答に含まれる形態素

（名詞 動詞 形容詞）と文節を質問項目ごとに抽出し それぞれの出現頻度を求めた

【質問内容】

 Ｅ（６）－③．「介護負担が増えて困っていること」（ ）

 Ｅ（７）－②．「現在 ご本人の療育について悩んでいる内容及び対処方法」（その悩

みを解決する支援は）（ ）

 Ｆ－③－１．「主たる介護者の慢性疲労の内容」（ ）

 Ｆ－④．「現在の健康上の悩み 不安 不満」（ ）

 Ｓ．「国や地方自治体の障害児施策について感じていること 要望したいこと」

（ ）

 ４－②－２．「意思伝達について相談した内容」（ ）

 ６－④．「訪問介護・訪問リハビリを利用して良かったこと 満足していること 続け

てほしいこと」（ ）

 ６－⑤．「訪問介護・訪問リハビリについて困っていること 改善してほしいこと 希

望したいこと」（ ）

形態素解析により得られた形態素と 係り受け解析により得られた文節の中から 出現頻

度が 回以上であり 特に重要と思われる語句を選定した また 形態素については 意味内

容に応じたカテゴリー分類を行った 質問項目ごとに行ったカテゴリー分類の結果と 各形

態素・文節の出現頻度を以下に示す

テキストマインドを解析すると以下のことが理解できる

「介護負担が増えて困っていること」（ ）

精神面で 「大変・負担」と感じている

介助面では 「大きい・重い・体重増加・抱っこ・抱き上げる・抱える」

「入浴・風呂・入浴介助」「移動・移乗・移動時」「介助・介護」「夜間・夜・夜中」にかな

りの負担を感じている

医療面では 「吸引・吸入」「痰・排痰」の出現が多い
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係り受け解析により得られた文節では 体重増えることや体大きくなるなどが 多く出現し

た

病院関連では 病院や通院 介助関連では 自宅介護・入浴介護・訪問入浴・入浴サービスな

どが出現する

「主たる介護者の慢性疲労の内容」としては 頭痛・疲れ・だるさを感じている

「現在の健康上の悩み 不安 不満」としては 「腰・ぎっくり腰・慢性腰痛・年々腰痛・ヘ

ルニア・腰痛・腰痛悪化」・「疲れ・疲れる・疲労」・「痛める・痛む・痛み・激痛・痛い」・

「倒れる・ひざ・ひざ痛・関節痛」・「睡眠不足・病気・病」であった

「不安」「心配」を抱え 「予防・治療・ストレス発散」では 「寝る・眠れる・眠る」「病

院」

が出現した

「国や地方自治体の障害児施策について感じていること 要望したいこと」では

「施設」「病院」「看護師」対策では 「制度」「対応」「施策」が出現数が高い

「訪問介護・訪問リハビリを利用して良かったこと 満足していること 続けてほしいこと」

では 「相談」「感謝」「安心」と出現する 専門家への相談によって安心できる様子がうか

がえる

「訪問介護・訪問リハビリについて困っていること 改善してほしいこと 希望したいこと」

では 「時間的」・「時間」「短い」 サービス内容では 「訪問看護・看護」が最も高く出現

した 訪問看護のサービス時間の延長に期待感が理解できる
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Ｅ（６）－③．「介護負担が増えて困っていること」

（ ）

カテゴリー①：体力面／健康面 出現頻度

体力

睡眠不足／毎日寝不足

腰痛

筋緊張

腰／ぎっくり腰

衰え

疲れ

高齢化

睡眠障害

疲労

体調

肉体的

睡眠時間／睡眠

カテゴリー②：精神面／感情面 出現頻度

大変

負担

難しい

緊張

つらい

きつい

困る

厳しい

心配

困難

精神的

ストレス

頑張れる／頑張る

カテゴリー③：介助面 出現頻度

大きい／重い／体重増加／体重増

抱っこ／抱える／抱く／抱き上げる

入浴／風呂／入浴介助

移動／移乗／移動時

介助／介護

夜間／夜／夜中

オムツ替え／オムツ

着脱／着替え／更衣介助

外出

食事／食事介助

寝返り

動かす／移動介助

通院

通所

送迎

付き添い

体位交換

カテゴリー④：医療面 出現頻度

吸引／吸入

タン／排タン

経管栄養

医療的ケア

胃ろう

呼吸器

導尿

医療ケア

呼吸管理

発作

係り受け解析により得られた文節 出現頻度

体重 増える

体 大きくなる

体重 増加

身長 体重

タン 吸引

経管栄養 なる

子供 大きいなる

身体 大きいなる

風呂 入れる

大きくなる 大変

目 離せる

動き 激しいなる

泣く 増える

緊張 ひどい

高齢化 伴う

体力 落ちる
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夜間 吸引

時間 かかる

大きくなる 強くなる

身体 体重

ストレス 発散する

親 体力

ベッド 移動

オムツ替え 大変

吸引 できる

体重 重いなる

身長 伸びる

入浴介助 大変

抱っこ 移動

Ｅ（７）－②．「現在 ご本人の療育について悩んで

いる内容及び対処方法」（その悩みを解決する支援

は）（ ）

カテゴリー①：学校関連 出現頻度

学校

通う

通学

通園

カテゴリー②：受け入れ先関連 出現頻度

通所

施設

横浜療養センター

ショート／ショートステイ

通所施設

カテゴリー③：病院関連 出現頻度

病院

通院

入院

カテゴリー④：介助関連 出現頻度

介護／自宅介護

入浴／入浴介助／訪問入浴／入浴

サービス

車椅子

送迎サービス／送迎

カテゴリー⑤：頑張り 出現頻度

頑張る

カテゴリー⑥：喜び 出現頻度

嬉しい

カテゴリー⑦：安心 出現頻度

安心

落ち着く

気軽

カテゴリー⑧：負担 出現頻度

介護負担

負担

カテゴリー⑨：悩み 出現頻度

悩む

カテゴリー⑩：不安感

不安

心配

カテゴリー⑪：不満

難しい

面倒

忙しい

係り受け解析により得られた文節 出現頻度

医療的ケア 必要

病院 ない

どこ 訴える

身体 動かす

体重 増える

医療的ケア ある

介護 できる

Ｆ－③－１．「主たる介護者の慢性疲労の内容」

（ ）

カテゴリー①：頭痛 出現頻度

頭痛

めまい

カテゴリー②：睡眠関連 出現頻度

寝込む

寝不足

不眠

カテゴリー③：顔（目・口） 出現頻度

－129－



目

眼精疲労

カテゴリー④：首／背中／肩 出現頻度

肩

首

カテゴリー⑤：ひざ痛／関節痛／し

びれ
出現頻度

しびれ

関節

ひざ

ひざ痛

ひざ関節痛

カテゴリー⑥：倦怠感／疲れ／痛み 出現頻度

疲れ

だるい

痛み

痛い

疲れる

疲労

動悸

カテゴリー⑦：心理面 出現頻度

精神的

不安

ストレス

緊張

係り受け解析により得られた文節 出現頻度

疲れ 取れる

寝る 取れる

Ｆ－④．「現在の健康上の悩み 不安 不満」（ ）

カテゴリー①：身体的苦痛 出現頻度

腰／ぎっくり腰／慢性腰痛／年々腰

痛／ヘルニア／腰痛／腰痛悪化

疲れ／疲れる／疲労

痛める／痛む／痛み／激痛／痛い

倒れる

ひざ／ひざ痛／関節痛

睡眠不足

病気／病

肩こり／五十肩／肩

めまい

頭痛／偏頭痛／頭

体力低下

慢性疲労／後遺症的慢性疲労

運動不足

足

寝込む

ガン

しびれ

白内障／目

股関節痛

だるい

カテゴリー②：心理的苦痛 出現頻度

心

精神面／精神

ストレス障害／ストレス

カテゴリー③：年齢的問題 出現頻度

年令的問題

年齢

更年期障害／更年期

カテゴリー④：気力 出現頻度

大丈夫

頑張れる

カテゴリー⑤：安心 出現頻度

落ち着く

安定

カテゴリー⑥：健康について 出現頻度

健康

治る

カテゴリー⑦：不安 出現頻度

不安

心配

カテゴリー⑧：負担 出現頻度

つらい

大変

限界

カテゴリー⑨：不満 出現頻度
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困る

カテゴリー⑩：予防／治療／ストレス

発散
出現頻度

寝る／眠れる／眠る

病院

手術

通院

入院

定期健診／検査／健康診断

睡眠

寝不足

係り受け解析により得られた文節 出現頻度

時間 ない

病院 行く

年 とる

体力 低下

睡眠 とれる

ある 不安

ガン 再発

不安 感じる

時間 作れる

いつ 倒れる

通院 できる

介護する 人

病気 なる

調子 悪い

限界 くる

体重 増える

不安 呼ぶ

できる 状態

私 倒れる

自分 倒れる

Ｓ．「国や地方自治体の障害児施策について感じてい

ること 要望したいこと」（ ）

カテゴリー①：学校関係 出現頻度

学校

カテゴリー②：生活 出現頻度

生活

家族

家庭

家

カテゴリー③：高齢化 出現頻度

年齢

体調

カテゴリー④：受け入れ先 出現頻度

施設

病院

入所施設

入所

受け入れ先

通所施設

通所

通所先

併設

通院

養護施設

長期入所

ケアホーム

カテゴリー⑤：介護関連／福祉関連 出現頻度

看護師

サービス

ショートステイ

介護

職員

ヘルパー

支援

介護者

福祉

医療的ケア対応

現場

人材

介助

保健師

常駐

資格者／資格
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研修

デイサービス

カテゴリー⑥：対策 出現頻度

制度

対応

施策

実態

責任

現状

増設

理由

実状／実情

アンケート

改正

整備

フォロー

見直す

機会

書類上／書類

助成制度

カテゴリー⑦：利用者側 出現頻度

利用

要望

お願い

願う

ニーズ

頼る

訴える

カテゴリー⑧：金銭関連 出現頻度

お金

手当

予算

所得

もらう

収入

給料

カテゴリー⑨：幸福感 出現頻度

充実

カテゴリー⑩：安心感 出現頻度

安心

カテゴリー⑪：満足 出現頻度

希望通り

積極的

カテゴリー⑫：寛容 出現頻度

理解

受け入れる

柔軟

選択肢

カテゴリー⑬：新鮮 出現頻度

リフレッシュ

新しい

カテゴリー⑭：不安 出現頻度

不安

困る

心配

カテゴリー⑮：負担 出現頻度

問題

複雑

困難

負担

厳しい

カテゴリー⑯：不満 出現頻度

乏しい

当事者抜き

係り受け解析により得られた文節 出現頻度

一時 預かる

重心 人たち

施設 増やす

医療的ケア ある

制度 仕組み

国 地方自治体

安心する 入所できる

医療的ケア できる

行動 狭くなる

当事者抜き 決める

学校 卒業後
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お金 かかる

医療的ケア 必要

利用できる サービス

お金 ない

入所施設 少ない

入所できる 施設

法律 制度

サービス 限られる

４－②－２．「意思伝達について相談した内容」

（ ）

カテゴリー①：被介護者に関連す

る人
出現頻度

先生

カテゴリー②：病院関連 出現頻度

療育センター

国立特殊教育総合研究所

通園

横浜療育医療センター

島田療育センター

カテゴリー③：学校関連 出現頻度

学校

カテゴリー④：コミュニケーションの

手段
出現頻度

言語

係り受け解析により得られた文節 出現頻度

学校 先生

６－④．「訪問介護・訪問リハビリを利用して良かっ

たこと 満足していること 続けてほしいこと」

（ ）

カテゴリー①：相談・サポート 出現頻度

相談

アドバイス

教える

聞く

お願い

指導

精神的サポート

相談相手

カテゴリー②：感謝 出現頻度

助かる

ありがたい

おかげ

カテゴリー③：安心 出現頻度

安心

心強い

任せる

安心感

頼り

カテゴリー④：喜び 出現頻度

嬉しい

カテゴリー⑤：精神的負担 出現頻度

不安

心配

困る

カテゴリー⑥：介護者に関すること 出現頻度

外出

体調

用事

買い物

カテゴリー⑦：医療的ケア 出現頻度

ケア

医療的ケア

医療

医療的ケア

訪問看護

病院

カテゴリー⑧：サービスに関するこ

と
出現頻度

入浴

リハビリ

見守る

吸引

入浴介助

マッサージ

係り受け解析により得られた文節 出現頻度

様子 見る
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アドバイス もらえる

安心する 任せられる

見守る 助かる

相談 できる

自分 時間

入浴 する

仕方 教える

安心する 外出できる

来る 助かる

時間 できる

ケア する

６－⑤．「訪問介護・訪問リハビリについて困ってい

ること 改善してほしいこと 希望したいこと」

（ ）

カテゴリー①：訪問時間・頻度 出現頻度

時間／時間的

短い

週

訪問時間

土／日

回数

バラつき

カテゴリー②：利用者の要望 出現頻度

希望

お願い

カテゴリー③：サービス提供者の

対応
出現頻度

対応

改善

カテゴリー④：事業所関連 出現頻度

業者

カテゴリー⑤：サービス内容に関す

ること
出現頻度

訪問看護／看護

訪問リハ／リハビリ

入浴／入浴介助／午後入浴

訪問

カテゴリー⑥：人材関連 出現頻度

看護師

カテゴリー⑦：感謝 出現頻度

ありがたい

係り受け解析により得られた文節 出現頻度

時間 増やす

外出 できる

時間 短い

訪問時間 短い

本研究は,公益財団法人　在宅医療助成勇美記念財団の助成による研究です.
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調査研究の感想 

                                  帝京科学大学 加藤洋子 

１ 勇美記念財団の後押しに 

 私は、療育センターの職員の経験があるが、なかなか超重症児（者）の在宅生活実態は掴めなかった。 

数少ないが私が出会った超重症児（者）は、重篤な症状に合わせて病状が安定せず、病院の通院以外の外出

が困難な状態で、母子で自宅に籠り母親が日夜看病して過ごすことが精いっぱいの様子であった。そのため療

育センターや保健所などへの連絡・相談・利用も無く過ごしている状態と思われた。 

 そのようななか、神奈川県の重症心身障害児（者）を守る会が実施した 2011 年の実態調査では、介護者は、

過酷な介護や看病の為 95％が「限界」と言うことであった。すると重症心身障害児（者）であって、医療依

存度の高い超重症児（者）・準超重症児（者）とその母親の在宅医療と生活の質は、如何程なものかと案じた

のである。そこで医療依存度の高い超重症児（者）・準超重症児（者）の在宅医療や介護実態を知り何らかの

解決策を見いだせないかと思うようになった。それがこの研究のきっかけとなった。 

 対象者は、呼吸器ケア等の医療依存度の高い人だけに訪問でないと調査は叶わない。また見ず知らずの調査

者を家に招き入れてくれるかどうかは、「知らない人だから」「障害者に理解はある人なのか」など、精神的負

担に加えて調査時間を要すため、母親は「時間を束縛されてしまう。唯でさえ看病だけでも大変なのに面倒だ」

と思われないだろうかと不安を持った。 

その為、勇美財団の後押しの調査であると言うことは理解を得やすかった。そして勇美財団の公共性と研究

歴に対する信頼性により受け手の安心感につながった。また、②調査時間に謝礼を支払うことで束縛時間を提

供して頂きやすかったと思われる。また、③学校等などの公共機関の協力も得やすかった。このように勇美記

念財団の助成金による支えを得て、44 名の調査を実施することができたと思っている。 

２ 調査の正確な統計が母親や子どもたちの代弁になる 

 調査結果を導くために有料だが HRQOL 評価尺度等使用登録でき、購入した調査票を活用できた。そのこ

とによって、調査結果の信憑性を裏付け、正確な統計結果から母親の介護負担や健康状態を比較検証すること

ができた。 

３ 協働できたこと 

 調査にあたり、川崎市・横浜市の特別支援学校の医療的ケアが必要な子どもの保護者会に協力を得て、説明

会を実施し、調査の依頼ができた。説明会や報告会の場所をお借りすることもできた。また重症心身障害児（者）

施設のショートステイの利用者に施設から協力依頼を送付して頂き、返信者に調査に入ることができた。と同

時に、調査承諾者の返信により調査に入るため、個人情報保護にもつながった。また、それらのやり取りを通

じて母親や施設職員との協働連携、特別支援学校との情報交換など交流することができた。 

なお神奈川県重症心身障害児・者を守る会が共同研究者として取り組み、予備調査情報のアンケートを研究

者が再度検証することができ、調査数値の信頼性を証明することにつながったと考える。 

さらに、この調査によって多くの協力者と連携が生まれたことは、24 時間看病等で孤立しがちな超重症児

（者）の母親たちがいつもより SNS 等による交流や、教員・施設職員・研究者たちと情報交換する機会にも

なった。今後本調査の報告書を使用して、研修会や情報交換会を開催していきたいと思う。そしてこのような

交流からさらなるネットワークにつながり情報交換が活発になれば介護や育児の工夫、サービスなどの利用

方法などを含め、情報交換や相談しあう場となり、母親や家族の精神的な支えになれば良いと考える。連携協

力に感謝している。今後、情報コンセルジュ機能も含め、ホームページの作成等を進めたいと考えている。 

４ 訪問調査の強み 

 訪問調査に伺ったことで、お子さんを看ながらインタビュウに答えて頂くことができた。また医療器具や用

語等の共通理解につながり確認もできた。調査時間は 2 時間以上かかると想定していたが、4 時間を要した。 

その半分は、アンケート調査用紙の内容、また半分は、出産時からの障害受容・重症化の心配・自信のない



医療的ケアへの不安、医療の解る相談支援事業所が無いため重責になっている子どもの病状把握など、3 人を

除く 41 人の人たちの涙ながらの語りを聴かせて頂くことになった。「子どもの首を絞めた」等の看病の限界

や「死ぬときは連れて逝く」など母親の病気で看病できなくなることへの不安など、心の底に感じてきた真実

の声を聴かせてもらうことができたと感じた。IC レコードに取りテープ起こしをした。表面化した課題と潜

在化している課題と双方を知ることができた。母親が感じている苦労や切実な課題をどう整理し解決してい

ったらよいか、どのように代弁したらよいかと言う自分自身への問いと責務への問いかけになった。母親の語

りから、多くのことの学びを得ることができた。 

５ 訪問調査の弱み 

 調査対象が超重症児・者とその母親と言うことで、対象者を探していくことに苦労した。紹介頂いた超重症

児（者）のお宅に訪問したら、「超重症児（者）・準超重症児（者）の判定基準」の 11 点未満iのため調査対象

に該当せず快諾頂いたが調査せず引き返すことになったり、ご本人の体調が悪く訪問の延期や入院のために

延期や中止、母親が入院して延期、不調のため 2 回・3 回に分けて聴き取ることになったりした。また母親が

気持ちを整理しながら話していくため時間が延長となり 1 日で 1～2 軒の訪問しか叶わなかった。その為、調

査前に組んだ段取りの甘さが反省点である。 

６ 医療的ケアではなくて医療ケア 

 痰の吸引などの「医療的ケア」を介護福祉士や特別支援学校教員に任せていく研修をきっかけに「医療」「看

護」「医療処置」「医療ケア児」の言葉が消え、「医療的ケア児」となった。「ターミナルケア」が必要な患者と

そうでない慢性疾患者との治療や支援内容などは大きく違いがあるが、「医療的ケア児」と言う言葉は、症状

や重症度に関係なく幅広く使用されており、例えば訪問看護の利用なども医療依存度の高さに拘わらず 1 週

間に 1 度程度であった。 

訪問したお宅の超重症児は、呼吸器ケアどころか多くの病気を合併、障害は重複し重体な状態の人が多かっ

た。重症度を測る指標の一つとして超重症児（者）スコアがあり、診療報酬には相違があるが、母親の過酷な

日常の介護や看護の負担軽減につながる支援の指標はない。本調査でも超重症児と重症心身障害児の母親の

睡眠時間や介護時間に相違があるように、医療依存度によって支援策を再考する必要がある。筆者は改めて

「医療的ケア児」と「医療ケア児」の支援を分け、医療依存度の低い「医療的ケア児」は介護の支援を中心に、

医療依存度の高い「医療ケア児」は看護の支援を中心に行ってほしいと改めて考えさせられた。過酷な看護状

態を解決するための喫緊の話題を解決する途であると思われた。 

７ 総合的に 

 子どもは、母親を含め家族と暮らし、多くの人と触れ合い社会の中で生き発達保障される権利を持つ。超重

症児（者）も母親も同じく人権擁護する必要がある。しかし超重症児（者）は、母親の看病やケアによって生

き暮らしていると言っても過言ではない。超重症児(者)・准超重症児（者）には、24 時間看護や介護者の存在

が求められる。在宅医療を維持するためには、母親のケアが継続できるようにしなければならない。家族関係

も、子どものケアも息詰まることを解決しなければならないと強くおもった調査結果であった。子どもの生命

の危機は迫っており、のんびり解決策を考えている暇はない。 

８ 最後に 

 勇美記念財団助成金を受けることができ感謝する。 

  

i ※基本診療科の施設基準等及びその届出に関する手続きの取扱いについて（平成 26 年 3 月 5 日保医発第 0305 第 1 号）別添 6 の別紙 14 の

「超重症児（者）・準超重症児（者）の判定基準」による判定スコアにより 11 点以上が准超重症児（者）、25 点以上が超重症児（者）となって

いる。 

 

                                                  




