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背景　 日本 において、1981年 の国際障害者年を契機 と して、 ノーマ ライゼーシ ョンの考え方が浸透 し共

生社会の実現 を目指 し障害者施策 が進 め られた。重症心身障害児者 の約7割 は在宅生活を送 っているが、

近年の医療の進歩や社会情勢の変化 により、医療的 ケアの必要な超重症児 ・準超重症児が在宅 にも増え

在宅支援体制 の充実が求 め られてい るD。 その中で、家族へ の社会支援 サー ビスに関す る情報提供の充

実がます ます重要 とな ってい る。

目的　 重症心身障害児者の家族の社会資源の情報収集 に関す る看護研究を文献検索 し理解 を深 め、研究

の動向を明 らか にす ることを 目的 に文献 レビューを行 ったので報告す る。

方法　医学中央雑誌で(Web版version　 5)で 「重症心身 障害」 「家族」 をkeywordと し、年代 は絞 らず に

検索す ると300件 ヒッ トした(原 著論文のみ)。 今回 はこの、300件 を分析対象 と した。

結果　年代別文献数の推移 は、年々増加傾向 にあ り、特 に2000年 以降大幅 に増加 して きて いた。医学中

央雑誌か ら抽 出 した重 症心身障害児者 に関す る文 献300件 は、 テーマ別に9っ の カテゴ リー、① 「病態

生理」 に関す るもの、② 「手術 ・治療法」 に関す るもの、③ 「施策」 に関す るもの、④ 「生活 ・介護実

態」に関す るもの、⑤ 「家族の思 い」 に関す るもの、⑥ 「情報」 に関す るもの、⑦ 「ケア」 に関す るも

の、⑧ 「看護師の思い」 に関す るもの、⑨ 「実習生の学び」 に関す るもの に分類で きた。 この中で は、

②手術 ・治療法 に関す るもの、④生活 ・介護実態 に関す るもの、⑤家族の思 いに関す るもの、⑦ ケアに

関す るもの、の4項 目の研究数が多か った。家族のニ ーズにっ いて述べて いるもの は③～⑦の項 目であ

り、その中で、在宅生活を送 って い く上で必要な社会資源の情報収集面での ニーズが数多 く述べ られて

いた。

結論 　医学 中央雑誌か ら抽出 した重症心身障害児者 に関す る文献300件 は、 テーマ別に9つ のカテゴ リー

9っ 【① 「病態生理」② 「手術 ・治療法」③ 「施策」④ 「生活 ・介護実態」⑤ 「家族 の思 い」⑥ 「情報」

⑦ 「ケ ア」⑧ 「看護師の思い」⑨ 「実習生の学 び」】 に関す るもの に分類で きた。文献数 は増加 してお

り、中で も重症心身障害児者の健康 や生活 に、直接的 に大 きくかかわる項 目の研究 はその増加 が著 しい。

　　　　 　　　 　　　　 　　　　 　　　 さらに、重症心身障害児者の家族 は在宅生活を送 って い く上

　　　　 　　　 　　　　 　　　　 　　　 で必要な社会資源の情報収集面で ニーズを持 って いることが

　　　　 　　　 　　　　 　　　　 　　　 明 らか にされて いた。今後の社会資源 に関す る情報提供のあ
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Ⅰ.緒 言

　 1981年 の国際障害者年を契機 として、 ノーマライゼー

ションの考え方が浸透 し、我が国においても、共生社会

の実現を目指 し、障害者施策が進められてきた。

　現在、全国に重症心身障害児者 は約37,000人 いると推

測 されており、約7割 は在宅生活を送 っている。 しか も

近年の医療の進歩や社会情勢の変化により、医療的ケア

の必要な超重症児 ・準超重症児が在宅にも増え、在宅支

援体制の充実が求め られている1)。その中で、重症心身

障害児者の家族への社会支援サービスに関する情報提供

の充実が今後ますます重要になると考えられる。

　今回、わが国における重症心身障害児者の家族の情報

収集に関する看護研究を文献検索 し、現在までの研究の

動向を明らかにすることを目的に文献 レビューを行 った

ので報告する。

～ ⑦ の文 献 が家 族 の ニ ー ズ にっ いて 述 べて い る もの で あ っ

た。

Ⅲ.研 究結果

1.年 代別文献数の推移

　重症心身障害及び家族に関する文献数 は、年々増加傾

向にあり、特に2000年 以降大幅に増加 してきていること

が分かる(図1)。 看護系大学及び大学院数の増加に伴い、

看護研究数全体が増加 したことが一因であると考えるが、

その大幅な増加か ら、重症心身障害児者への医療や看護

に対する関心が高まってきているとも言えるのではない

か。2011年 以降の文献数は、すでに前5年 間の文献数の

3分 の1に 及んでおり、今後 も研究数の増加が予測され

る。

Ⅱ.研 究方 法

1.研 究 対 象

　 重 症 心 身 障 害 児 者 と は、 知 的 に も身 体 的 に も重 度 の障

害 を 持 っ 児 者 で、 大 島 の分 類2)で1～4に 分 類 され る者

と定 義 さ れ て い る(表1)。 医 学 中 央 雑 誌 で(Web版

version　 5)で 「重 症 心 身 障 害 」 「家 族 」 をkeywordと し、

年 代 は絞 らず に検 索 す る と300件 ヒ ッ トした(原 著 論 文 の

み)。 今 回 は この、300件 を分 析 対 象 と した 。
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2.分 析 方 法

　 対 象 の 文 献 を 、 タ イ トル か ら内容 を 推 測 し、 似 た内 容

の もの 同 士 を 集 めて カ テ ゴ リー化 し、 帰 納 的 に分 類 した

結 果、9っ に カ テ ゴ リー化 で き た。 ① 「病 態 生 理 」 に関

す る もの、 ② 「手 術 ・治 療 法 」 に関 す る もの、 ③ 「施 策」

に 関 す る もの 、 ④ 「生 活 ・介 護 実 態 」 に 関 す る もの、 ⑤

「家 族 の思 い」 に 関 す る もの 、 ⑥ 「情 報 」 に関 す る もの 、

⑦ 「ケ ア」 に関 す る もの、 ⑧ 「看 護 師 の 思 い」 に関 す る

もの、 ⑨ 「実 習 生 の学 び」 に 関 す る もの 、 の9っ に分 け

られ た 。

　 ま た 、9っ の カ テ ゴ リー を、 家 族 の ニ ー ズ にっ いて 述

べ て い る もの 、 そ うで な い もの、 に二 分 す る と、 項 目⑧

図1　 「重症心身障害」「家族」キーワー ドとする文献数

　　　　　　　　　　　　　　　　　 の推移(n=300)

2.カ テゴリー化から見える研究の動向

1)研 究内容の分類と文献件数

　②手術 ・治療法に関するもの、④生活 ・介護実態に関

するもの、⑤家族の思いに関するもの、⑦ケアに関する

もの、の4項 目の研究数が多いことが分か った(図2)。

9項 目全て、年々研究数が増えてきているが、前記の4

項目の増加数 は特に著 しい(表2)。 重症心身障害児者の

健康や生活に、直接的に大 きくかかわる項目の研究に、

特に関心が向けられてきたと言える。

2)内 容別研究の現状

①病態生理に関するものは、医師による研究が多 く、看

護研究 としてのものは見当たらなかった。1988年 の報告
3)を初めとして

、比較的古 くか ら、少数ずっではあるが、

研究報告がされている。

②手術 ・治療法に関するものも、看護研究 としては見当

たらず、医師や リハ ビリテーションの専門家による研究

報告が主である。1996年 頃か ら、研究数 は倍増 してきて

いる。
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図2　 研究内容の分類と文献件数(nニ300)

表2　 研究内容と年代別文献件数(nニ300)
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③施策に関するものは、研究数は比較的少ないが、2001

年以降大きく増えていると言える。医療 ・福祉サービス

に関する実態調査4)や、ニーズに沿ったサービスの検討
5)などが報告 されている

。高野 ら5)は、在宅生活を継続

するうえで、重症児施設が入所機能だけでなく、外来、

通園、短期入所などの機能を併せ持っことの重要性を明

らかにしている。

④生活 ・介護実態に関するものは、家族 による介護生活

の状況や、その介護負担感を調査 したものが主である。

善生6)は、相談窓 口の明確化 と重症児 ・者 と家族の将来

を見越 した長期的な視点をもっことが必要であると述べ

ており、また、飯島 ら7)は、家庭内協力者の体力低下な

どから外部支援の充実が望まれることや、情報の窓口を
一本化 し、ライフサイクルに応 じてアクセスしやすい窓

口を設けることが必要であることを述べている。西垣 ら
8)は、サービスの地域格差、サービス供給量の不足、複

雑な利用手続 き、医療的ケアへの対応困難、小児への対

応困難、わが子の個別性への対応困難 に対す る不安が、

レスパイ トケア利用を阻害 していること、 また、サービ

スに関する情報が主介護者に伝わることがケア提供を促

進 していることを明 らかにし、サービスの情報を必要な

主介護者に伝えることが必要と判明した、と述べている。

家族介護の現状と課題に焦点を当てた研究数 は比較的多

く、その増加 も著 しいと言える。その中で、サービスに

関する情報提供の必要性や、情報窓口の明確化、利用 し

やすさの必要性を述べているものがいくつかあり、家族

が情報提供に対 してニーズを持 っていることが分かる。

⑤家族の思いに関するものは、④生活 ・介護実態に関す
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るものと、ニーズ調査という点では共通 している面 も大

きいが、面接調査などによって家族の思いや考えを明 ら

かにすることに焦点を当てた研究である。野村 ら9)は、

親が何を望んでいるのかを面接調査で明らかにしたうえ

で、子 どもの状況に応 じて必要なケアをタイミングよく

提供することや、積極的な情報提供によって親の意思決

定を支えることなどが援助の方向性である、と述べてい

る。野口ら1°)は、養育者は、《兄弟児 ・健常児 と同 じ、

普通の子育て》《様々な体験を通 して社会性を育む子育

て》等を していきたいと考えていること、また子育て支

援 として《子供の成長発達を促す支援 ・自律への支援》

《質の高い支援ができる人の育成と連携が取れたコーディ

ネー ト》等が必要だと思 っていることを明 らかにしてい

る。 この項目内容の研究 も増加が著 しく、研究者の関心

の高まりが表れていると考える。項 目④ と同様に、 この

項 目でも、家族の情報提供に対するニーズの存在が述べ

られていた。

⑥情報に関するものは、研究数 は少なく、沼口 らn)が、

家族への情報提供の際には信頼関係を築 く努力をするこ

とや家族のニーズや知識などを把握 しなが ら情報提供す

る必要性を示唆 しているものなどがある。家族による情

報収集または医療従事者による情報提供にテーマを絞 っ

た研究は少ないが、前記の④⑤の項 目の研究の中で、情

報収集および提供に関 して述べているものがみ られてい

る。

⑦ケアに関するものは、提供 した看護ケアの評価や実践

報告、または看護の役割にっいて述べているものが主で

ある。山之井12)は重症心身障害児者の保護者が望む看護

師の役割とは、《加齢 し、重症化 している子供を揺れた

思いを持ちなが ら保護者は介護 していることを理解する

役割》《経験知を含めた適切な知識 と技術、そ して肯定

的 ・共感的な態度を持っ役割》などであることを述べて

いる。 この項目も増加数は多 く、重症心身障害児者への

看護の特徴及び専門性とは何か、が徐々に明 らかにされ

てきていると考える。

⑧看護師の思いに関するものは、2006年 以降に研究がさ

れており、比較的新 しい研究テーマと言える。コミュニ

ケーションを取ることが難 しい重症心身障害児者を対象

にした看護に携わる看護師の、仕事に対する思いや、感

じているや りがいなどが研究 されている。坂本 ら'3)は、

重症心身障害児者に対する看護において、看護師が大切

に心がけている思いは、《能力を引き出す》《障害者の

立場になる》《発達 レベルに合わせる》《希望を支える

》の4っ にカテゴリー化された、 と述べている。非言語

でのコミュニケーションが主であることや、疾患に合わ

せて障害理解も必要とされることなど、重症心身障害児

者を対象にした看護は特殊性が高いと考え られる。その

ような看護に携わる看護師が、どのようにやりがいや誇

西澤　真澄

りを持 って看護を していくのか、 というテーマは今後も

さらに明らかにされていく必要があると言える。

⑨実習生の学びに関するものは、重症心身障害児者施設

での実習によって、学生がどのような学びが得られたか

を、教員が明らかにしている。2001年 以降、少 しずっ増

えてきている。

3.家 族のニーズから考える社会資源に関する情報につ

　いて

　今回、分析対象とした300件 の文献のうち、家族のニー

ズについて述べている項目③～⑦は計199件 あ り、その

中で家族のニーズが明 らかにされていた。そのニーズの

中で、在宅生活を送っていく上で必要な社会資源の情報

収集面でのニーズが数多 く述べ られていた。

　堀14)は、1950年 代から1980年 代までの重症心身障害児

者への施策の歩みにっいて述べ、親の運動な くして、施

策は充実 してこなかったこと、また家族機能を前提にし

た施策が続いてきたことなどを明 らかにしている。家族

の介護機能や、家族か らの積極的な情報取集を前提とす

る社会支援サー ビスでは、家族への介護による負担は大

変大きく、家族のニーズに沿 っていないと言える。

　家族の社会資源に関する情報収集における体験やその

際の思い、望みを詳 しく聴 くことで、今後の社会資源に

関する情報提供のあり方を、より家族のニーズに沿った

ものにするための示唆が得 られるのではないかと考える。

lv.結 語

1)医 学中央雑誌か ら抽出した重症心身障害児者に関す

　る文献300件 は、 テーマ別 に9っ のカテゴ リー、①

　「病態生理」に関するもの、② 「手術 ・治療法」 に関

　するもの、③ 「施策」に関するもの、④ 「生活 ・介護

　実態」に関するもの、⑤ 「家族の思い」に関するもの、

　⑥ 「情報」 に関す るもの、⑦ 「ケア」に関するもの、

　⑧ 「看護師の思い」に関するもの、⑨ 「実習生の学び」

　に関するもの、に分類できた。その中で家族のニーズ

　について述べているものは⑧～⑦の項 目に該当するも

　のであった。

2)文 献数は増加 してお り、中でも重症心身障害児者の

　健康や生活に、直接的に大きくかかわる項目の研究は、

　その増加が著 しい。

3)明 らかにされている家族のニーズの中で、在宅生活

　を送っていく上で必要な社会資源の情報収集面でのニー

　ズが数多く述べ られていた。

　今後の社会資源に関する情報提供のあり方を、より家

族のニーズに沿ったものにするために、家族の社会資源

に関する情報収集における体験やその際の思い、望みを

詳 しく調査する必要性があると考える。
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