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脳性まひ児 (者)と家族への医療者による支援

-23年 間の文献分析から―

立松 生陽D,市江 和子"

〔論文要旨〕

「脳性まひ患児 (者)と 家族」に関し,1983年 から2006年 の23年間に発表された文献を検索した。「医

学中央雑誌 Web(ver.4)」 から,検索式 :(脳性まひand家族)と し,89編が対象となった。「研究報告 (原

著論文等)」 57編 ,「解説」は32編であった。研究報告の職域別では,看護学22編 (38.6%),医 学15編

(263%),リ ハビリテーシヨン学15編 (26.3%)で あった。主な内容は,二次障害への進行予防アプローチ,

患児 (者)や家族支援に関わる事柄の評価であった。23年間の文献テーマの変化では,患児 (者)への

直接的な援助に関する研究から,家族への指導や心理アセスメントの検討がみられるようになった。近

年では,家族に関わる研究が増加していた。さらに,人権擁護や倫理的配慮への関心がみられるように

なった。
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■
寸

〓
↑資

I.は じ め に

重症心身障害とは,児童福祉法において「重

度の肢体不自由と重度の知的障害を重複 してい

る障害のこと」とされている。重症心身障害の

中で多い障害が,脳性まひであるD。 脳性まひ

は,「受胎から新生児期までの間に生 じた脳の

非進行性病変に基づ く永続的な,し かし変化 し

うる運動と姿勢の異常」と定義され,進行性疾

患や一過性の運動障害,正常化すると考えられ

る発達遅延は除外するの。脳性まひ患児 (者)は ,

高い頻度でてんかんを合併 し,難治性てんかん

が多いの。てんかんを合併することで重積発作

がいつ引き起こされ,生命の危機に及ぶか,家
族の不安感は計 り知れない。また,脳性まひは

,

骨折や褥清,倶1彎症をはじめとする骨関節障害

の発生頻度が高い疾患であるの。整形外科系の

障害は,患児 (者)の著 しい ADLの低下から,

家族の介護負担や本人の QOLを下げることに

なる。すなわち二次障害は,患児 (者)の 日常

生活や精神的な影響を与えるだけでなく,ケ ア

にかかわる家族にも負担が増すことにつなが

る。二次障害の予防や進行を遅らせるためにも,

日常のケアをする家族や医療従事者の役割は大

きい。

本論では,文献から脳性まひ患児 (者)と 家

族に関する研究動向を把握 し,医療従事者に求

められる支援の課題を検討 したので報告する。

I.研 究 目 的

わが国の脳性まひ患児 (者)お よび家族につ

いて,研究の現況を把握する。さらに,障害を
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脳性まひ児 （者）と家族への医療者による支援

一23年間の文献分析から一

立松　生陽1），市江　和子2）

〔論文要旨〕

　「脳性まひ患児（者）と家族」に関し，1983年から2006年の23年間に発表された文献を検索した。「医

学中央雑誌Web（ver．4）」から，検索式：（脳性まひand家族）とし，89編が対象となった。「研究報告（原

著論文等）」57編，「解説」は32編であった。研究報告の職域別では，看護学22編（38．6％），医学15編

（26，3％），リハビリテーション学15編（26．3％）であった。主な内容は，二次障害への進行予防アプローチ，

二二（者）や家族支援に関わる事柄の評価であった。23年間の文献テーマの変化では，患児（者〉への

直接的な援助に関する研究から，家族への指導や心理アセスメントの検討がみられるようになった。近

年では，家族に関わる研究が増加していた。さらに，人権擁護や倫理的配慮への関心がみられるように

なった。
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Lはじめに

　重症心身障害とは，児童福祉法において．「重

度の肢体不自由と重度の知的障害を重複してい

る障害のこと」とされている，重症心身障害の

中で多い障害が，脳性まひである1）。脳性まひ

は，「受胎から新生児期までの間に生じた脳の

非進行性病変に基づく永続的な，しかし変化し

うる運動と姿勢の異常」と定義され，進行性疾

患や一過性の運動障害，正常化すると考えられ

る発達遅延は除外する2）。脳性まひ患児（者）は，

高い頻度でてんかんを合併し，難治性てんかん

が多い3）。てんかんを合併することで重積発作

がいつ引き起こされ，生命の危機に及ぶか，家

族の不安感は計り知れない。また，脳性まひは，

骨折や褥瘡，側轡症をはじめとする骨関節障害

の発生頻度が高い疾患である4）。整形外科系の

障害は，患児（者）の著しいADLの低下から，

家族の介護負担や本人のQOLを下げることに

なる。すなわち二次障害は，患児（者）の日常

生活や精神的な影響を与えるだけでなく，ケア

にかかわる家族にも負担が増すことにつなが

る。二次障害の予防や進行を遅らせるためにも，

日常のケアをする家族や医療従事者の役割は大

きい。

　本論では，文献から脳性まひ患児（者）と家

族に関する研究動向を把握し，医療従事者に求

められる支援の課題を検討したので報告する。

皿．研究目的

　わが国の脳性まひ患児（者）および家族につ

いて，研究の現況を把握する。さらに，障害を
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もつ患児 (者)や家族を取り巻く今日の医療 。

福祉の現状も踏まえて,医療職が担うべき支援

の課題を検討する。

Ⅲ.研 究 方 法

1.対 象

1983年から2006年 の23年間に発表された文献

を,「医学中央雑誌 Web(ver.4)」 から検索 し

た。キーヮー ドは「脳性まひ」,「家族」で,検
索式 :(脳性まひ and家族)に ヒットし,会議

録を除く文献を選択 した。

「脳性麻痺/TH or脳 性まひ/AL」 and「家族

/TH or家 族 /AL」 AND(PT=会 議録除 く)

でヒットした文献は89件であった。「研究報告

(原著論文等)」 は57編 ,「解説」は32編であった。

2.分析方法

対象とした文献を,年次別,職域別,内容別

に分類 し,研究動向について検討 した。年次推

移以外の分析対象には,「解説」を除いた。次

いで,内容を概観 し,今後の脳性まひ患児 (者 )

と家族に対する医療職に求められる支援を整理

することで,課題を考察した。

Ⅳ.結果および概観

1.年次別 。職域別文献推移

年別の文献推移 を図 1に 示す。1983年 か ら

2006年 の文献の推移は,2003年 が14編 で最 も多

小 児 保 健 研 究

く,次いで,2005年 の13編 と続いた。解説は
,

2000年 からみられ,年間 5γ 7編があった。

職域別の文献推移を図2に示す。医学研究で

は,2006年の 3編が最 も多 く,ほ とんど年 1編

であった。看護研究では,2001・ 2003年が 3編

と多 く,他の年では 1～ 2編で推移 していた。

リハ ビリテーション学研究では,1995年 に 1

編みられるものの,2001年 まで 0編であった。

2003年 5編 ,2004年 3編 ,2002年 2編の順で多

かった。

職域別では,57編 中,看護学22編 ¥(38.6%¥),

医学15編 (26.3%),リ ハビリテーション学15

編 (26.3%),教育学 2編 (3.5%),保 育学 2

編 (3.5%),不明 1編 (1.8%)で あった。

研究対象は,脳性まひ患児 (者)を対象とし

た研究が20編 (35.1%),家族自体を対象 とし

た研究は 5編 (8.8%),家族構成員それぞれを

対象とした研究は32編 (56.1%)であった。

2.研究デザイン別 0職域別文献数

職域別のデザイン別文献数を表 1に示す。研

究デザインの分析には Polit,D.Fらいの分類を

用いた。57編 中,調査研究23編 (40.4%),事
例研究16編 (28.0%)の 順で,方法論的研究

は 1編 (1.8%)で あった。調査研究などの実

態を明らかにする研究,事例 。評価研究等のア

プローチ方法の考察に関する研究が多 くみられ

た。

文
献
数

yきい が ず が 終 ゞ ヾ 絆 ヾ ヾ

図 1 脳性まひ患児 (者)と 家族に関する文献数の推移
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もつ患児（者）や家族を取り巻く今日の医療・

福祉の現状も踏まえて，医療職が担うべき支援

の課題を検討する。

皿．研究方法

1．対　象

　1983年から2006年の23年間に発表された文献

を，「医学中央雑誌Web（ver．4）」から検索し

た。キーワードは「脳性まひ」，「家族」で，検

索式二（脳性まひand家族）にヒットし，会議

録を除く文献を選択した。

　「脳性麻痺／TH　or脳性まひ／AL」alld「家族

／TH　or家族／A：L」AND（PT＝会議録除く）

でヒットした文献は89件であった。「研究報告

（原著論文等）」は57編「解説」は32編であった。

2．分析方法

　対象とした文献を，年次別，職域別，内容別

に分類し，研究動向について検討した。年次推

移以外の分析対象には，「解説』を除いた。次

いで，内容を概観し，今後の脳性まひ二二（者）

と家族に対する医療職に求められる支援を整理

することで，課題を考察した。

N．結果および概観

1，年次別・職域別文献推移

　年別の文献推移を図11に示す。1983年から

2006年の文献の推移は，2003年が14編で最も多

小児保健研究

く，次いで，2005年の13編と続いた。解説は，

2000年からみられ，年間5㌻7編があった。

　職域別の文献推移を図2に示す。医学研究で

は，2006年の3編が最も多く，ほとんど年1編

であった。看護研究では，2001・2003年が3編

と多く，他の年では1～2編で推移していた。

リハビリテー！一sション学研究では，1995年に1

編みられるものの，2001年まで0編であった。

2003年5編，2004年3編2002年2編の順で多

かった。

　職域別では，57編中，看護学22編（38．6％），

医学15編（26．3％），リハビリテーション学15

編（26．3％），教育学2編（3，5％），保育学2

編（3．5％），不明1編（1．8％）であった。

　研究対象は，脳性まひ患児（者）を対象とし

た研究が20編（35．1％），家族自体を対象とし

た研究は5編（8．8％），家族構成員それぞれを

対象とした研究は32編（56．1％）であった。

2．研究デザイン別・職域別文献数

　職域別のデザイン別文献数を表1に示す。研

究デザインの分析にはPolit，D．Fら5》の分類を

用いた。57編中，調査研究23編（40．4％），事

例研究16編（28．0％）の順で，方法論的研究

は1編（1．8％）であった。調査研究などの実

態を明らかにする研究，事例・評価研究等のア

プローチ方法の考察に関する研究が多くみられ

た。
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図1　脳性まひ患児（者）と家族に関する文献数の推移
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図 2 職域別文献数の推移

表 1 研究デザイン 件数 ¥(%¥)

研究デザイン 全 体 医 学 看護学 リハビリテーシヨン学  保育学  教育学

調査研究

事例研究

評価研究

フィール ドスタデイ
ニー ドアセスメント

方法論的研究

不明

23(40.4) 4(7.0)
16(28.0) 6(10.5)
8(140) 5(8.8)
4(7.0)
4(7.0)
1(1.8)
1(1.8)  1(1.8)

9(15.7)

6(10.5)

3(5.3)
3(5.3)
2(3.5)

8(140)
3(53)

2(3.5)
1(1.8)

2(3.5)

1(1.8)

1(18)

57( 100)   16(28.1)  23(40.3) 14(24.6) 2(3.5) 2(3.5)

3.脳性まひ患児 (者)と 家族に関する研究の動向

i)医学分野から

評価研究 6編では,多様な治療法への検討が

なされていた。重症心身障害児 (者)(以下 ,

重症児 (者)と する)における非侵襲的換気療

法のでは,気道狭窄・閉塞で努力呼吸が強 く呼

吸筋の仕事量が多い症例 。上気道狭窄閉塞型睡

眠時呼吸障害・抜管後の管理で有効と考えられ

ていた。動物介在療法ではつ,水治療法,環境

療法,家族療法の要素を取 り入れたイルカ介在

療法の検討 もされていた。動物介在療法は,動

物が介入することで心身に問題 を抱える患児

(者 )に心理的 :身体的・社会的な改善を促進

されるものとして位置づけられる。反面,動物

介在療法の評価は難 しく,症例数が少ない状況

下であつた。しかし,家族の主観的評価 としな

が らも,親の満足度調査で本田らのが考案 した

プログラムが高い評価を得ていた。内容では
,

イルカ介在療法が患児の目標,問題点,興味 ,

能力に合わせて選択 。構成されていた。

気管切開が選択 された脳性 まひ患児の症例

研究ではめ,声帯側が盲端になっている特殊 T
チューブを開発 し,10症例中 9症例に咳嗽発作

が減少,緩やかな呼吸状態が得 られたという報

告がみられた。誤噸防止を目的に喉頭全摘出術

を施行 した 4症例では",術後経過は良好で
,

誤哄の消失がみられ,患者 。家族の QOLが向

上 したとしていた。喉頭全摘出術は,音声・言

語機能が廃絶 した高度な誤喋への治療に有効で

あると考えられる。

脳性まひ患者の 5例の自殺既遂・未遂・念慮

についての検討では0, 4症例が養護学校卒業

後の社会的環境および家族関係に問題をもち,

孤独感を感 じていた。
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表 1 画 面 デ ザ イ ン 件 数 （ ％ ）

研 究 デ ザ イ ン 全 　 体 　 　 　 医 　 学 　 　 看 護 学 　 　 リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン 学 　 　 保 育 学 　 　 教 育 学

調 査 研 究

事 例 研 究

評 価 研 究

フ ィ ー ル ド ス タ デ ィ

ニ ー ド ア セ ス メ ン ト
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不 明
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2 （ 　 3 ． 5 ） ／

8 （ ユ 4 ． 0 ）

3 （ 　 5 ． 3 ）

2 （ 　 3 ． 5 ）

1 （ 　 1 ， i 8 ）

1 （ 1 ． 8 ）

1 （ 1 ． 8 ）

2 （ 3 ． 5 ）

†一 一

X
日

5 7 （ 　 1 0 0 ） 　 　 　 ユ 6 （ 2 8 ， 1 ） 　 　 　 2 3 （ 4 0 ． 3 ）1 4 　 （ 2 4 　 ． 　 i 6 ）2 （ 3 ． 5 ） 　 2 （ 3 ． 5 ）

3 ． 脳 性 ま ひ 患 児 （ 者 ） と 家 族 に 関 す る 研 究 の 動 向

の 医 学 分 野 か ら

　 評 価 研 究 6 編 で は ， 多 様 な 治 療 法 へ の 検 討 が

な さ れ て い た 。 重 症 心 身 障 害 児 （ 者 ） （ 以 下 ，

重 症 児 （ 者 ） と す る ） に お け る 非 侵 襲 的 換 気 療

法 6 ） で は ， 気 道 狭 窄 ・ 閉 塞 で 努 力 呼 吸 が 強 く 呼

吸 筋 の 仕 事 量 が 多 い 症 例 ・ 上 気 道 狭 窄 閉 塞 型 睡

眠 時 呼 吸 障 害 ・ 抜 管 後 の 管 理 で 有 効 と 考 え ら れ

て い た 。 動 物 介 在 療 法 で は n ， 水 治 療 法 環 境

療 法 ， 家 族 療 法 の 要 素 を 取 り 入 れ た イ ル カ 介 在

療 法 の 検 討 も さ れ て い た 。 動 物 介 在 療 法 は ， 動

物 が 介 入 す る こ と で 心 身 に 問 題 を 抱 え る 患 児

（ 者 ） に 心 理 的 ； 身 体 的 ・ 社 会 的 な 改 善 を 促 進

さ れ る も の と し て 位 置 づ け ら れ る 。 反 面 ， 動 物

介 在 療 法 の 評 価 は 難 し く ， 症 例 数 が 少 な い 状 況

下 で あ っ た 。 し か し ， 家 族 の 主 観 的 評 価 と し な

が ら も ， 親 の 満 足 度 調 査 で 本 田 ら 7 ＞ が 考 案 し た

プ ロ グ ラ ム が 高 い 評 価 を 得 て い た 。 内 容 で は ，

イ ル カ 介 在 療 法 が 患 児 の 目 標 問 題 点 ， 興 味 ，

能 力 に 合 わ せ て 選 択 ・ 構 成 さ れ て い た 。

　 気 管 切 開 が 選 択 さ れ た 脳 性 ま ひ 患 児 の 症 例

研 究 で は 8 ） ， 声 帯 側 が 盲 端 に な っ て い る 特 殊 丁

チ ュ ー ブ を 開 発 し ， 1 1 0 症 例 中 9 症 例 に 咳 漱 発 作

が 減 少 ， 緩 や か な 呼 吸 状 態 が 得 ら れ た と い う 報

告 が み ら れ た 。 誤 嚥 防 止 を 目 的 に 喉 頭 全 摘 出 術

を 施 行 し た 4 症 例 で は 9 ） ， 術 後 経 過 は 良 好 で ，

誤 嚥 の 消 失 が み ら れ ， 患 者 ・ 家 族 の Q O L が 向

上 し た と し て い た 。 喉 頭 全 摘 出 術 は ， 音 声 ・ 言

語 機 能 が 廃 絶 し た 高 度 な 誤 嚥 へ の 治 療 に 有 効 で

あ る と 考 え ら れ る 。

　 脳 性 ま ひ 患 者 の 5 例 の 自 殺 既 遂 ・ 未 遂 ・ 念 慮

に つ い て の 検 討 で は 1 0 ） ， 4 症 例 が 養 護 学 校 卒 業

後 の 社 会 的 環 境 お よ び 家 族 関 係 に 問 題 を も ち ，

孤 独 感 を 感 じ て い た 。
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調 査研 究 で は,3編 の 医学研 究 が あ っ

た11～ D。 脳性まひ患児の摂食・県下機能に影響

を与える因子は,新型 K式発達検査における「姿

勢 。運動領域」,「認知・適応領域」,「言語 。社

会領域」の発達の程度と県下機能,下顎の運動

との間に有意な関係が認められていた。

事例研究ではM～1",重
症児 (者)の股関節脱

自の選択的股関節周囲筋解離術,呼吸状態が悪

化 し人工呼吸器を装着 した在宅移行,患児 と家

族の QOLについて検討がされていた。

il)看護学分野から

評価研究は 3編 20～ 2の でぁった。在宅生活に向

けて患児の呼吸介助の指導を母親に行い,患児

の呼吸状態の改善,母親の知識の向上,呼吸障

害の進行予防につながった成果が報告されてい

た。

事例研究において23～281,入
院する患児 (者 )

の母親に対する援助に関する研究がみられ,母
親や家族への医療的ケアに関する指導や精神的

サポー トを通 して,患児 (者)への在宅生活移

行に導いた事例が見受けられた。

障害受容を扱った研究ではa～3),両
親および

父親,母親各々を対象にした研究がされていた。

受容過程を支えた人は,「母親」は「父親」を,

「父親」は「母親」をあげ,他 も近親者をあげ

る者が多数であった。中には,同 じ障害をもっ

た子どもの母親という場合 もあった。障害受容

のきっかけは,家族支援によるもの,同 じ障害

をもつ児の母親との出会い,医師の助言,時間

の経過に分けられた。障害児に対する初期の反

応は,母親では悲観的・楽観的・客観的な反応に,

父親は,客観的と現実的な対応,楽観的な反応

に分類された。母親は,病名に対 して絶望・悲

観の反応を示 したものが多かったのに対 し,父
親はやらなくてはならないことを冷静に判断し

ていた。看護援助は,両親の精神状態を理解 し

たうえで,両親が障害児に対し愛着をもち,適
応能力にも注目した援助をする必要があると指

摘していた。しかし,両親が看護師を支えとし

た研究は少なかった。

母子相互作用の研究22.3つ では,育児ス トレス

尺度を使用 し,母親の特徴に関する得点が高

かった。母親は子どもの障害を補うために母子

相互作用に多大な努力をしていた。看護師によ

小 児 保 健 研 究

る看護援助 として,客観的に母子相互作用を評

価 し,母親が子どもの無言の訴えを感知できる

介入で相互作用が促進されていた。また,脳性

まひ患児の母子相互作用の検討が行われ,「母

親の育児ス トレスが高い」,「家族支援が得られ

に くい」,「育児経験が少ない」,「母子分離期

間が長い」,「子どもの障害の程度が重い」等の

場合に,母子相互作用得点の低い状況が指摘さ

れていた。育児ス トレスの軽減や脳性まひ患児

(者 )の行動の理解など,育児支援やサポー ト

体制の重要性が示唆される。

患児 (者)の在宅療育環境における家族の工

夫では30,介
護者自身の身体を使い介助するこ

とで,患児の障害特性や発達段階に応 じた対応

をしていた。介護者は,患児 (者)の援助を通

して,その対象に合った援助方法を模索 した結

果といえる。

きようだいの患児 (者)への障害の認識は
,

きょうだいが患児の障害を母親に質問し,母親

から障害について説明されたことをきっかけと

する論文がみられた3つ 。重症な患児をもつ母親

ほど, きょうだいに対し「自由な時間の制限」,

「我1曼 」,「必要なときに相談にのれない」と感

じていた。一方,き ょうだいは障害児を特別視

せず,家族間の意識の差がみられた。

雨)リ ハビリテーション学分野から

ニー ドアセスメントによる研究は, リハビリ

テーション学では 2編であった関'3の 。患児 (者 )

の養育者のニーズについての研究では,わが国

における養育者のニーズが Baileyら 4の の提言

する 6つの下位概念 と適合することを示 した。

6つ の概念 とは,「情報のニーズ」,「社会支援

のニーズ」,「児の状態説明のための支援ニー

ズ」,「地域福祉サービスニーズ」,「経済的支援

ニーズ」,「家族機能に関するニーズ」を指す。

移動能力に対する重症花、身障害者施設への親の

期待では,6つの概念すべてにおいて第一希望

は移動能力の維持にあった。10年以内の調査に

限定すると,一定の期間は何 らかの運動機能の

向上が期待 されるが,リ ハ ビリテーションを

行っても「骨折」,「廃用障害」,「変形 。拘縮」

など機能の二次的な低下がみられていた。リハ

ビリテーションによって二次障害の進行を遅ら

せることはできても,完全に食い止めることは
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　 調 査 研 究 で は ， 3 編 の 医 学 研 究 が あ っ
た 1 1 ～ 1 3 ＞ 。 脳 性 ま ひ 患 児 の 摂 食 ・ 嚥 下 機 i 能 に 影 響

を 与 え る 因 子 は ， 新 型 K 式 発 達 検 査 に お け る 「 姿

勢 ・ 運 動 領 域 」 ， 「 認 知 t 適 応 領 域 」 ， 「 言 語 ・ 社

会 領 域 」 の 発 達 の 程 度 と 嚥 下 機 能 ， 下 顎 の 運 動

と の 間 に 有 意 な 関 係 が 認 め ら れ て い た 。

　 事 例 研 究 で は ユ 4 ’ 一 1 9 ） ， 重 症 児 （ 者 ） の 股 関 節 脱

臼 の 選 択 的 股 関 節 周 囲 筋 解 離 術 呼 吸 状 態 が 悪

化 し 人 工 呼 吸 器 を 装 着 し た 在 宅 移 行 ， 患 児 と 家

族 の Q O L に つ い て 検 討 が さ れ て い た 。

i i ） 看 護 学 分 野 か ら

　 評 価 研 究 は 3 編 2 0 ～ 謝 で あ っ た 。 在 宅 生 活 に 向

け て 患 児 の 呼 吸 介 助 の 指 導 を 母 親 に 行 い ， 患 児

の 呼 吸 状 態 の 改 善 母 親 の 知 識 の 向 上 ， 呼 吸 障

害 の 進 行 予 防 に つ な が っ た 成 果 が 報 告 さ れ て い

た 。

　 事 例 研 究 に お い て 2 3 ’ ” a s ） ， 入 院 す る 患 児 （ 者 ）

の 母 親 に 対 す る 援 助 に 関 す る 研 究 が み ら れ 、 母

親 や 家 族 へ の 医 療 的 ケ ア に 関 す る 指 導 や 精 神 的

サ ポ ー ト を 通 し て ， 患 児 （ 者 ） へ の 在 宅 生 活 移

行 に 導 い た 事 例 が 見 受 け ら れ た 。

　 障 害 受 容 を 扱 っ た 研 究 で は t s ” M ） ， 両 親 お よ び

父 親 母 親 各 々 を 対 象 に し た 研 究 が さ れ て い た 。

受 容 過 程 を 支 え た 人 は ， 「 母 親 」 は 「 父 親 」 を ，

「 父 親 」 は 「 母 親 」 を あ げ ， 他 も 近 親 者 を あ げ

る 者 が 多 数 で あ っ た 。 中 に は ， 同 じ 障 害 を も っ

た 子 ど も の 母 親 と い う 場 合 も あ っ た 。 障 害 受 容

の き っ か け は f 家 族 支 援 に よ る も の ， 同 じ 障 害

を も つ 児 の 母 親 と の 出 会 い ， 医 師 の 助 言 ， 時 間

の 経 過 に 分 け ら れ た 。 障 害 児 に 対 す る 初 期 の 反

応 は ， 母 親 で は 悲 観 的 ・ 楽 観 的 ・ 客 観 的 な 反 応 に ，

父 親 は ， 客 観 的 と 現 実 的 な 対 応 ， 楽 観 的 な 反 応

に 分 類 さ れ た 。 母 親 は ， 病 名 に 対 し て 絶 望 ・ 悲

観 の 反 応 を 示 し た も の が 多 か っ た の に 対 し ， 父

親 は や ら な く て は な ら な い こ と を 冷 静 に 判 断 し

て い た 。 看 護 援 助 は ， 両 親 の 精 神 状 態 を 理 解 し

た う え で ， 両 親 が 障 害 児 に 対 し 愛 着 を も ち ， 適

応 能 力 に も 注 目 し た 援 助 を す る 必 要 が あ る と 指

摘 し て い た 。 し か し ， 両 親 が 看 護 師 を 支 え と し

た 研 究 は 少 な か っ た 。

　 母 子 相 互 作 用 の 研 究 2 2 ． 　 a s ） で は ， 育 児 ス ト レ ス

尺 度 を 使 用 し ， 母 親 の 特 徴 に 関 す る 得 点 が 高

か っ た 。 母 親 は 子 ど も の 障 害 を 補 う た め に 母 子

相 互 作 用 に 多 大 な 努 力 を し て い た 。 看 護 師 に よ

小 児 保 健 研 究

る 看 護 援 助 と し て ， 客 観 的 に 母 子 相 互 作 用 を 評

価 し ， 母 親 が 子 ど も の 無 言 の 訴 え を 感 知 で き る

介 入 で 相 互 作 用 が 促 進 さ れ て い た 。 ま た ， 脳 性

ま ひ 門 門 の 母 子 相 互 作 用 の 検 討 が 行 わ れ ， 「 母

親 の 育 児 ス ト レ ス が 高 い 」 ， 「 家 族 支 援 が 得 ら れ

に く い 」 ， 「 育 児 経 験 が 少 な い 」 ， 「 母 子 分 離 期

間 が 長 い 」 ， 「 子 ど も の 障 害 の 程 度 が 重 い 」 等 の

場 合 に ， 母 子 相 互 作 用 得 点 の 低 い 状 況 が 指 摘 さ

れ て い た 。 育 児 ス ト レ ス の 軽 減 や 脳 性 ま ひ 患 児

（ 者 ） の 行 動 の 理 解 な ど ， 育 児 支 援 や サ ポ ー ト

体 制 の 重 要 性 が 示 唆 さ れ る 。

　 患 児 （ 者 〉 の 在 宅 療 育 環 境 に お け る 家 族 の 工

夫 で は 鋤 ， 介 護 者 自 身 の 身 体 を 使 い 介 助 す る こ

と で ， 患 児 の 障 害 特 性 や 発 達 段 階 に 応 じ た 対 応

を し て い た 。 介 護 者 は ， 患 児 （ 者 ） の 援 助 を 通

し て ， そ の 対 象 に 合 っ た 援 助 方 法 を 模 索 し た 結

果 と い え る 。

　 き ょ う だ い の 患 児 （ 者 ） へ の 障 害 の 認 識 は ，

き ょ う だ い が 影 干 の 障 害 を 母 親 に 質 問 し ， 母 親

か ら 障 害 に つ い て 説 明 さ れ た こ と を き っ か け と

す る 論 文 が み ら れ た 3 7 ） 。 重 症 な 患 児 を も つ 母 親

ほ ど ， き ょ う だ い に 対 し 「 自 由 な 時 間 の 制 限 」 ，

「 我 慢 」 ， 「 必 要 な と き に 相 談 に の れ な い 」 と 感

じ て い た 。 一 方 ， き ょ う だ い は 障 害 児 を 特 別 視

せ ず ， 家 族 間 の 意 識 の 差 が み ら れ た 。

i の リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン 学 分 野 か ら

　 ニ ー ド ア セ ス メ ン ト に よ る 研 究 は ， リ ハ ビ リ

テ ー シ ョ ン 学 で は 2 編 で あ っ た s s ・ 　 3 9 ） 。 患 児 （ 者 ）

の 養 育 者 の ニ ー 一 一 ． ズ に つ い て の 研 究 で は t わ が 国

に お け る 養 育 者 の ニ ー ズ が B a i l e y ら 4 0 ） の 提 ： 言

す る 6 つ の 下 位 概 念 と 適 合 す る こ と を 示 し た 。

6 つ の 概 念 と は ， 「 情 報 の ニ ー ズ 」 ， 「 社 会 支 援

の ニ ー ズ 」 ， 「 児 の 状 態 説 明 の た め の 支 援 ニ ー

ズ 」 ， 「 地 域 福 祉 サ ー ビ ス ニ ー ズ 」 ， 「 経 済 的 支 援

ニ ー ズ 」 ， 「 家 族 機 能 に 関 す る ニ ー ズ 」 を 指 す 。

移 動 能 力 に 対 す る 重 症 心 身 障 害 者 施 設 へ の 親 の

期 待 で は ， 6 つ の 概 念 す べ て に お い て 第 一 希 望

は 移 動 能 力 の 維 持 に あ っ た 。 1 0 年 以 内 の 調 査 に

限 定 す る と ， 一 定 の 期 間 は 何 ら か の 運 動 機 能 の

向 上 が 期 待 さ れ る が ， リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン を

行 っ て も 「 骨 折 」 ， 「 廃 用 障 害 」 ， 「 変 形 t 拘 縮 」

な ど 機 能 の 二 次 的 な 低 下 が み ら れ て い た 。 リ ハ

ビ リ テ ー シ ョ ン に よ っ て 二 次 障 害 の 進 行 を 遅 ら

せ る こ と は で き て も ， 完 全 に 食 い 止 め る こ と は
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難 しいことが示唆される。

方法論的研究では狙),療育事情にあった脳性

まひ患児 (者)の運動変化を捉え,治療的介入

の効果判定に用いる目的として,脳性まひ簡易

運動テス トの作成が試みられていた。今後,信

頼性 。妥当性 。反応性の検証,臨床で有用な尺

度として使用できる追研究が待たれる。

調査研究は 6編 であった42～ 4つ 。学齢期の脳性

まひ児の母親の腰痛発生要因では,「夜間の体

位変換」,「移乗介助」,「 トイレ介助」があり,「総

介護時間数」 も腰痛関連因子に含まれていた。

また,脳性まひ児の発達的特性 と母親のス トレ

スとの関係,学齢期の発達的特性である「ADL」

と「問題行動」,育児負担感を通 じて母親の精

神的健康に与える影響が指摘されていた。

V.考   察

1996年 ,重症心身障害児 (者)通園事業は
,

在宅で生活する重症児 (者)の QOL向上や二

次障害の進行防止,家族の負担軽減を目的とし

て開始された。2006年 10月 に施行された障害者

自立支援法は,重症児 (者)の在宅生活への移

行の方向性を打ち出した。障害者白書 (平成18

年版)に よると,約 1万人の重症児 (者 )が
入所施設で生活をしているが40,今

後は重症児

(者)の在宅生活へ移行者が増加することへの

支援の対応が必要である。

障害受容の研究では,看護者をはじめとした

医療従事者の援助が少ないことが明らかになっ

た。しかし,現実は医療従事者が受容過程の援

助に関わるべき場面は多 くある。医療従事者は
,

患児 (者)や両親との信頼関係を築き,受容の

過程が円滑になるよう援助する姿勢をもつこと

が重要である。文献検討の結果から得た第 2の

課題は,障害を受容する母親の過剰な家族の抑

圧である。特に自分に対するストレスを蓄積す

る傾向が予想される。患児 (者)へのケアとと

もに,き ようだいについても両親の育児ストレ

スの軽減策を検討した研究が待たれる。

研究内容を概観すると,看護援助として介入

することの困難な事例も見られるが,育児スト

レスや家族支援の介入が可能な例もある。患児

や家族への援助が,医療機関のみではなく,地

域での包括的援助として多岐にわたり必要であ
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る。さらに,二次障害の進行防止では,リ ハビ

リスタッフのみならず,患児 (者)に関わる家

族や医療チームの連携や多職種からのケアが進

行防止に有効となろう。地域支援を受けること

への困難性がみられる今日,障害の程度にかか

わらず不安や困難を感じることは多いと推察す

る。不測事態を防ぐためにも,在宅での生活を

評価し,社会資源を十分に活用することが重要

となる。そのために,行政機関および医療 。社

会福祉関連施設が連携し,患児 (者)を支援す

ることで,QOL向上が望める社会づ くりが可

能になる。

23年間の脳性まひ患児 (者)や家族に関する

文献からは,患児 (者)ヽの直接的な援助に関

する研究から,家族への指導や心理アセスメン

トが見出されるようになり,特に近年,脳性ま

ひ患児 (者)のみならず,家族に関わる研究も

増加していた。さらに時代的変化としてとらえ

られることは,人権擁護や倫理的配慮に関して

の関心が強くなっている点であった。

Ⅵ.お わ り に

脳性まひ患児 (者)と 家族をテーマとする文

献検討を行い,23年間の中での研究動向を明ら

かにすることができた。医療従事者の支援に求

められる課題は多く,今後も,脳性まひ患児 (者 )

と家族に関する在宅 。地域での包括的支援の検

討が望まれる。

本論は,平成18年 度愛知県小児保健協会学術集会

で発表 した内容に,加筆・修正 したものである。
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難しいことが示唆される。

　方法論的研究では4ユ），療育事情にあった脳性

まひ面心（者）の運動変化を捉え，治療的介入

の効果判定に用いる目的として，脳性まひ簡易

運動テストの作成が試みられていた。今後信

頼性・妥当性・反応性の検証臨床で有用な尺

度として使用できる追研究が待たれる。

　調査研究は6編であったca’．47）。学齢期の脳性

まひ児の母親の腰痛発生要因では，「夜間の体

位変換」，「移乗介助」，「トイレ介助」があり，「総

介護時間数」も腰痛関連因子に含まれていた。

また。脳性まひ児の発達的特性と母親のストレ

スとの関係，学齢期の発達的特性である「ADL」

と「問題行動」，育児負担感を通じて母親の精

神的健康に与える影響が指摘されていた。

V．考 察

　1996年，重症心身障害児（者）通園事業は，

在宅で生活する重症児（者）のQOL向上や二

次障害の進行防止，家族の負担軽減を目的とし

て開始された。2006年10月に施行された障害者

自立支援法は．重症児（者）の在宅生活への移

行の方向性を打ち出した。障害者白書（平成18

年版）によると，約1万人の重症児（者）が

入所施設で生活をしているが48），今後は重症児

（者）．の在宅生活へ移行者が増加することへの

支援：の対応が必要である。

　障害受容の研究では，看護者をはじめとした

医療従事者の援助が少ないことが明らかになっ

た。しかし，現実は医療従事者が受容過程の援

助に関わるべき場面は多くある。医療従事者は，

寵児（者）や両親との信頼関係を築き，受容の

過程が円滑になるよう援助する姿勢をもつこと

が重要である。文献検討の結果から得た第2の

課題は，障害を受容する母親の過剰な家族の抑

圧である。特に自分に対するストレスを蓄積す

る傾向が予想される。患児（者）へのケアとと

もに，きょうだいについても両親の育児ストレ

スの軽減策を検討した研究が待たれる。

　研究内容を概観すると，看護援助として介入

することの困難な事例も見られるが，育児スト

レスや家族支援の介入が可能な例もある。患児

や家族への援助が，医療機関のみではなく，地

域での包括的援助として多岐にわたり必要であ
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る。さらに，二次障害の進行防止では，リハビ

リスタッフのみならず，患児（者）に関わる家

族や医療チームの連携や多職種からのケアが進

行防止に有効となろう。地域支援を受けること

への困難性がみられる今日，障害の程度にかか

わらず不安や困難を感じることは多いと推察す

る。不測事態を防ぐためにも，在宅での生活を

評価し，社会資源を十分に活用することが重要

となる。そのために，行政機瀾および医療・社

会福祉関連施設が連携し，患児（者）を支援す

ることで，QQL向上が望める社会づくりが可

能になる。

　23年間の脳性まひ患児（者〉や家族に関する

文献からは，患児（者）への直接的な援助に関

する研究から，家族への指導や心理アセスメン

トが見出されるようになり，特に近年，脳性ま

ひ患児（者）のみならず，家族に関わる研究も

増加していた。さらに時代的変化としてとらえ

られることは，人権擁i護や倫理的配慮に関して

の関心が強くなっている点であった。

Vしおわりに

　脳性まひ患児（者〉と家族をテーマとする文

献検討を行い，23年間の中での研究動向を明ら

かにすることができた。医療従事者の支援に求

められる課題は多く，今後も，脳性まひ富山（者）

と家族に関する在宅・地域での包括的支援の検

討が望まれる。
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