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支援費制度下における在宅障害児

母親の育児負担感とサービス利用

（者）の

一制度転換におけるサービス利用の変化を中心に一

松澤　明美1・　2），田宮菜奈子3），柏木　聖代4）

茅根　　明5），竹谷　俊樹6）

〔論文要旨〕

　支援費制度下における在宅障害児の母親の育児負担感関連要因と制度転換の影響を明らかにするた

め，一施設の短期入所登録者の母親へ質問紙調査を実施した。調査内容は児と母親の基本属性・疾患，

育児負担感身体的健康，職業，学歴，収入，家族構成サービス利用等であった。結果として，育児

負担感の高い母親は身体機能が低かった。さらに現疾患がある母親や身体機能が低い母親は将来への不

安が強かったことが明らかになった。制度転換については否定的意見は少なく，選択性の確保ができた

等の肯定的意見がみられた。またサービス利用ではサービス利用の情報不足が利用しやすさや母親の負

担感の軽減に繋がっていない可能性が明らかになった。障害児の母親への心身の両面への支援とケアマ

ネジメントの構築等が課題と考えられた。

Key　words：在宅障害児の母親，育児負担感，支援費制度，サービス利用，制度転換

1．緒 言

　わが国の障害児（者）（以下障害児）は年々，

重症化かつ増加傾向にあり1・2），そのうち約7

割が在宅にて生活している3）。加えて，延命率

向上によって，児，両親の高齢化も進行し，在

宅サービスへのニーズが高まってきているが，

未だ質，量共に乏しい現状にある。そのような

背景の中，2003年にはサービス利用制度は措置

制度4）から支援費制度へとわが国の福祉史上に

ない政策転換を遂げ，障害児と家族を取り巻く

環境は大きく変化している。

　障害を個人と周囲との関係で捉え，環境因子

の視点を新たに概念に加えたWHO国際生活

機能分類（lnternational　Classification　of　Func－

tioning　，　Disability　and　Health；ICF）5）の立場

に立つならば障害児を取り巻く環境整備は重

要であり，その環境の中心は「家族」である。

The　lmpact　of　Recent　Policy　Changes　on　Caregiving　Burden　and　Service　Use　by　Mothers　of　（1969）

Disabled　Children　at　Home　in　Japan　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　受付079．20

Akemi　MATsuzAwA，　Nanako　TAMIYA，　Masayo　KAsHIwAGI，　Akira　CHiNoNE，　Toshiki　TAKEYA　　採用083．6

1）茨城キリスト教大学看護学部看護学科（研究職／看護職）

2）筑波大学大学院人間総合科学研究科　ヒューマン・ケア科学専攻ヘルスサービスリサーチ分野

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　博士（後期）課程（大学院生）

3）筑波大学大学院人間総合科学研究科　ヒューマン・ケア科学専攻ヘルスサービスリサーチ分野（研究職／医師）

4）筑波大学大学院人間総合科学研究科　ヒューマン・ケア科学専攻ヘルスサービスリサーチ分野（研究職／看護職）

5）前国立病院機構国立茨城東病院療育指導室（児童相談員）

6）国立病院機構国立茨城東病院小児科（医師）

別刷請求先：田宮菜奈子　筑波大学大学院人間総合科学研究科　ヒューマン・ケア科学専攻ヘルスサービスリサーチ分野

　　　　　　〒305－8575茨城県つくば市天王台1－1－1

　　　　　Tel／Fax　：　029H853’8324

Presented by Medical*OnlinePresented by Medical*Online



第67巻　第3号，2008 459

さらに，家族の中でも主たる育児を担うのは母

親であり，過度な育児負担感は母親の心身への

影響だけではなく，時に虐待6）や生活の破綻，

家族の崩壊をも生じさせることがある。さらに

児のQOLはもちろん，母親自身のQOL向上

への支援が必要であり，そのためにはまず育児

負担感の軽減が急務の課題である。

　これまでの障害児の母親の育児負担感研究

では，児の年齢7）や障害特性8），日常生活動作

（Activities　of　Daily　Living；以下ADL）9），コミュ

ニケーション10），問題行動11），母親のストレス

対処ユ2），自尊感情13），学歴や経済的要因14），ソー

シャルサポート15），夫婦関係16）や家族機能17）等，

さまざまな関連要因が明らかにされてきた。し

かし，わが国では特に障害児の母親の障害受容

過程に重点を置く研究が蓄積されてきた背景も

あり，育児負担感とサービス利用の関連につい

ての研究は少ない。さらに政策や制度システ

ムに焦点を当て，制度転換前後の影響をみた研

究はほとんどない。今後もサービス利用に関し

ては制度転換が予測されるため，そのような視

点からの評価は重要性を増すと思われる。そこ

で本研究は，目的1として，支援費制度下にお

ける在宅障害児の母親の育児負担感に．関連する

要因，さらに目的2として，支援費制度前後に

おける在宅障害児のサービス利用に関する変化

を明らかにする。

皿．研究方法

11．調査対象・期間および倫理的配慮

　本調査は二言の一施設（重度心身障害児病棟

を持つ国立病院）の短期入所サービス登録者34

人全員（登録のみも含む）に対する郵送無記名

自記式質問紙調査である。予め施設担当者を通

じ，電話で調査への参加を呼びかけ，移転等に

より電話が通じなかった6人と協力を得られな

かった5人を除き，賛同の得られた23人に調査

票を郵送した。期間については，2005年10月11

日に調査票を郵送し，12月7日までに回答を得

た。本調査は筑波大学および国立茨城東病院の

倫理審査委員会の承認を受けて実施し，調査票

には目的・方法，プライバシー保護調査は拒

否しても不利益を被らない等を記載した書面を

同封した。

Beclcgreuncl

G
　Stspport

圃IJ．育児負担感くZarit介護負担尺度日本語版）

PanTiainder　Raina，　et．al；　Caregiving　process　and　caregiver　burden：Canceptual　models　tQ　guide

research　and　practice　BMC　Pediatrics　2004，　4（1），1－13，

　　　　　　　　　　　　　図1　介護プロセスと介護負担感の概念モデル

國A．母親の学歴・職業の有無・内容・1年間の世帯収入

B．児の属性〈性別・年齢〉・診断名・日常生活動作（ADL）のレベ

　ル・医療的ケアの有無・内容

C．児の問題行動の有無・内容

D．育児への考え（「育児で困っていることがあるか」，「今後の

　育児についてどう考えているか」）

E．サービス利用の方法への知識・身体障害者手帳等の有無・

　等級

F，自尊感情（Self・esteem尺度）

G．サービス利用・家族状況・育児サポートの有無

H．家族機能（「家族でお互いに支えたりt助け合ったりしてい

　るか⊥「家族で互いに考えていること，思っていることや気

　持ちを直接話すことができるか」）

1．ストレス対処機能（Coping尺度）

K．身体的健康（SF－36．v2　Physical　Functioning）他，母の属性・

　既往歴・現疾患の有無・内容
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2．調査内容

　育児負担感の調査内容は“介護プロセスと介

護負担感の概念モデル”18・　19！の11因子で構成し

た（図1）。さらに支援費制度前後のサービス

利用に関する変化と支援：費制度下のサービス利

用については，措置制度と支援費制度の各サー

ビス利用の制度転換前後の評価として「サービ

スが利用しやすくなったか」，「育児がしゃすく

なったか」，「経済的負担が増えたか」，－支援費

制度の評価として，「現在の支援費制度につい

てどう思うか」，「現在のサービス内容について

満足しているか」を調査した。

3、分析方法

　育児負担感については，負担感の総得点を中

央値により高い群と低い群の2群に分け，測定

尺度の項目を比較した（目的1）。支援費制度

前後のサービス利用に関する変化については対

象数が少ないため，数量的比較はせず単純集計

のうえ，記述した（目的2）。分析は統計ソフ

トSASを使用し，　Wilcoxson符号付き順位和

検定，Fisher直接確率検定を行った。

皿．結 果

1．分析対象者の基本属性

　調査票を回収した19人を分析対象とした。基

本属性については表1に示す。

2。在宅障害児（者）の母親の育児負担感

　障害児の母親の育児負担感は25点（中央値）

（範囲；8～66）であった。育児負担感を高い

群と低い群の2群に分けた各要因との関連で

は，負担感の高い群が有意に母親の身体機能が

低かった（p＝・0．03）（表2）。育児負担感で最

も高かった項目は「お子さんが将来どうなるの

か不安になることがありますか」3点（範囲；

0～4点）であった（表3）。さらに，この「将

来への不安」の得点の中央値により高い群と低

い群の2群に分けた各要因との関連では，現疾

患を持っている母親（p＝0．02），身体機能の

低い母親が有意に将来への不安が強かった（p

＝0．02）（表4）。

　さらに，「現在の育児において困っているこ

と」では「心身の負担が大きい」11人，「サー

小児保健研究

母親

表1　母親と障害児（者）の基本属性

項 目 n 中央値（範囲）

年齢 19 49（32～68）

n ％

現疾患の有無
あり 10 53

なし 9 47

現疾患の内容

高血圧症 3 17

高脂血症 1 5

脳梗塞 1 5

慢性関節リウマチ 1 5

腰痛・頸痛 1 5

副甲状腺機能低下症 1 5

子宮筋腫 1 5

うつ病 1 5

記載なし 9 47

職業

専業主婦 17 89

自営業 2 11

学歴

中学・高校まで 11 58

短期大学・専門大学 7 37

大学以上 1 5

障害児（者）

項 目 n 中央値 （範囲）

年齢 19 20 （4～46）

n ％

年齢

18歳未満 9 47

18歳以上 10 53

性別

男性 13 68

女性 6 32

現疾患

脳性麻痺 8 53

ダウン症候群 2 5

その他 7 37

記載なし 2 5

日常生活動作自立度（ADL）

全介助 14 74

ほぼ全介助 2 11

部分介助 3 16

問題行動の有無
あり 11 58

なし 7 37

記載なし 1 5

医療的ケアの有無

あり 14 74

なし 5 26＊

医療的ケアの内容 （重複回答）

胃カテーテル 7 37

胃痩 1 5

吸引 8 53

人工呼吸器 3 16

膀胱痩 1 5

その他 6 32

記載なし 5 26

身体障害者（療育） 手帳の有無
あり 19 100

＊「回答なし」を「なし」とした。
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表2　育児負担感の低い・高い群の比較・障害児（者）と母親の特徴

育児負担感

項　目
｛圭乱レ、群（n＝5） 高い群（n＝8）

n
　中央値

（範囲％） n
　中央値

（範囲，％）

P－value

年齢 5 20　（　9一一　36） 8 2ユ　（　4～33）　　　0．30＊

別
男
女

性

r
O
（
U

㍉
ー
ノ
）0
0

01（
（

ハ
0
9
臼

）
）
亡
Q
置
0

7
9
自

（
（

O．48

　　　　日常生活動作（ADL）

　　　　　全介助
児（者）　　部分介助

4
■
⊥

）
）0
0

0
0
9
召

（
（

ρ
0
9
臼

）
）
F
O
だ
U

ワ
■
9
々

（
（

1．00

医療的ケア

　あり

　なし

り
0
9
臼

）
）

60

@
（
（ O

O
O

）
）0
0

01（
（

O．13

問題行動

　あり

　なし

9
臼
0
0

）
）ハ
U
O

4
ρ
0

（
（ 7

1

）
）
n
6
∩
δ

8
1
⊥

（
（

O．22

年齢 5 47　（33”v　64） 8 51　（32・一61）　O．76＊

現疾患

　あり

　なし 1
4

）
）
∩
）
0

ワ
臼
8

（
（

r
D
り
0

）
）Q
U
8

滑
0
り
0

（
（

O．27

学歴

　高校卒業まで

　専門学校以上

り
∂
0
乙

　
　0
0

君
U
4
轟

（
（

π
0
り
0

　
　0
0
8

β
0
り
0

（
（

1．00

母
　　職業
親
　　　自営業

　　　専業主婦

¶
⊥
4
轟

）
）0
0

り
4
Q
O

（
（ 0

8

）
）
0
0
0

　
1

（
（

O．38

身体機能．（Physica1　fUnctioning） 8 95　（85一一一100） 8 85　（65・一一95）　O．03＊

ストレスコ・一一一ビング

　問題焦点型

　情動焦点型

　回避・逃避型

）
）
）

だ
0
丑
0
0
」

～
～
～

僧
0
り
0
瓜
∪

（
（
（

置
O
E
O
亡
O

F
O
　ρ
0

4
晶
4
4
ム

0
◎
0
0
8

　7　（　6一一　12）　O．Ol＊

5．5　（　3一一一　9）　O，60＊

10　（　7－15）　O．03＊

自尊感情（Self－esteem） 4 30　（26’v31） 8 30　（21一一35）　O．33＊

支援費サービス利用

　　　　あり

　　　　なし 3
1

）
）

0
（
）

君
U
9
自

（
（

ρ
O
n
乙

）
）

只
り
＝
」

7
σ
0
4

（
（

1．00

世帯収入

500万円以下く1年間）

500万円以上（1年間）

9
白
0
乙

）
）0
0
4
4

（
（

睡
り
－
鳳

　
　F
O
3

7
σ
－

（
（

O．06

＊印はWilcoxson符号付き順位和検定　＊心なしはFisher直接確立法によって検定した。

身体機能（Physical　fしmctioning）の得点範囲：0～100点

ストレスコーピングの得点範囲：問題焦点型：0～15点　情動焦点型：0～9点　回避・逃避型：0～18点

自尊感情（Self－esteem）の得点範囲：10～50点
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表3　育児負担感の質問項目上位5項目

質問項目 n　　平均値　　標準偏差　　中央値 範囲

項目7

項目8

項目3

項目22

項目14

お子さんが将来どうなるのか不安になることがあ

りますか

お子さんはあなたに頼っていると思いますか

育児（介護）の他に家事や仕事などもこなしてい

かなければならず「ストレスだな」と思うことが

ありますか

全体を通してみると，育児（介護）をするという

ことはどれくらい自分の負担になっていると思い

ますか

お子さんは「あなただけが頼り」というふうにみ

えますか

19　2．84

17　2．82

19　1．95

17　1．82

18　1．67

1．38

O．88

1．31

1．24

1．53

3

3

2

2

1．5

（O－4）

（1一一一4）

（O一一4）

（O一一一4）

（O一一4）

ビスをもっと利用したい」3人，「サービスの

利用方法がわからない」2人，「家族や近隣の

理解が足りない」，「相談できる人や窓口がない」

各1人であった。

3．在宅障害児のサービス利用

i．支援費制度前後におけるサービス利用に関する

　変化

　措置制度から継続してサービスを利用してい

る人は11人，サービスを全く利用したことがな

い人は1人であった。制度転換前後の比較では

「サービスは利用しやすくなったかどうか」で

「変わらない」6人，「まあまあ利用しやすくなっ

た」4人，「やや利用しにくくなった」1人であっ

た。「育児が楽になったかどうか」では「変わ

らない」9人，「非常に楽になった」，「きつくなっ

た」各1人であった。「経済的負担が増えたか

どうか」では「やや増えた」6人，「やや減った」

3人，「変わらない」2人であった（表5）。

ii．支援費制度下におけるサービス利用

　「現在の支援費制度についてどう思うか」で

は「よい」5人，「よいとは思わないが仕方が

ない」3人，「非常によい」，「非常によくない」

各1人であった。「現在のサービス内容につい

て満足しているか」では，「どちらでもない」

6人，「満足している」，「不満」各2人，「大変

満足している」1人であった（表5）。さらに，

支援費制度下でのサービスに対する自由回答で

は，「現在の支援費制度についてどう思うか」

に11人，「現在のサービスの内容について満足

しているか」に10人，「現在の制度に対する不

満な点，改善点はありますか」に12人が回答し

ていた。内容によりサービスの量，サービスの

質，サービス利用方法経済的負担，将来への

不安，母親の意識の変化に大別された。自由回

答の詳細は表6に示す。さらに，措置制度およ

び支援費制度の両時期においてサービスを利用

していた11人のサービス利用への意見と自由回

答の対応を表7に示す。サービスの利用しやす

さと育児が楽になったかについて「変わらない」

と回答したCase　3・5・8・9・10は，自由

回答において「どういうサービスを受けられる

かがよくわからない」，「ショートステイ場所が

少なく，遠方」，「緊急の時に受けられるサービ

スでなければ意味がない」，「ショートステイを

利用している問にウイルスにかかったりして，

家に帰ってからの介護がますます大変」，「情報

が伝わりにくい」，「地域の中でのサービスが

整っていない所で，どのような自立ができるの

か不安」，「利用できるならもっと利用したいが，

どう利用したらよいかわからない」等と答えて

いた。また，そのうちCase　3・5は「現在のサー

ビスへの満足度」において「不満」と回答して

いた。

】V．考 察

1．在宅障害児の母親の育児負担感

　育児負担感が高い障害児の母親は低い母親に

比して，母親の身体機能が低かった。さらに，

現疾患を持つ母親や身体機能が低い母親は，将
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表4　将来への不安が低い・高い群の比較・障害児（者）と母親の特徴

将来への不安

変数
低い群（n＝7） 高い群（n＝12）

n
　中央値

（範囲，％） n
　中央値

（範囲，％）

P－value

年齢 7 9　（　4一一　26） 12 22．5（11一一46）　O．65＊

二
男
女

性

匠
0
9
臼

）
）
－
Q
ゾ

7
9
倉

（
ノ
ー
＼

Q
C
五
占

）
）
7
5
り
0

だ
0
6
δ

（
（

1．00

　　　　日常生活動作（ADL）

　　　　　全介助

児（者）　部分介助
ρ
0
1

（　86）

（　14） 0
◎
4

）
）7
8
4

だ
O
Q
O

－
【
㌔
（

O．60

医療的ケア

　あり

　なし 7
0

）
）0
0

01（
（

7
「
D

㍉
！
）

駆
姐

（
（

O．11

問題行動

　あり

　なし 4
3

）
）
7
り
0
5
4

（
（ 7

4

）
）0
◎
3

置
0
3

（
（

1．00

年齢 7 44　（32・一　53） 12 55．5　（41　一一　68）　O．15＊

現疾患

　あり

　なし

－
だ
0

）
へ
｝
〆
4
ρ
0

1
⊥
0
0

（
（

0
ゾ
3

）
）
［
0
仁
0

ワ
「
9
θ

（
（

O．　02

学歴

　高校卒業まで

　専門学校以上

9
自
じ
0

）
）

Q
ゾ
コ
⊥

9
々
ワ
己

（
（

O
J
り
0

）
）
【
り
P
◎

7
σ
り
山

（
（

1．00

　　　　職業
母　親
　　　　　自営業

　　　　　専業主婦
0
7
8

）
）
∩
V
O

　
O

　
1

（
（

9
倉
0

　
1

）
）
7
り
0

1
0
0

（
（

O．50

身体機能（Physical　functioning） 7 95　（80－IOO） 12 82．5（10一一95）　O．02＊

ストレスコーピング

　問題焦点型

　情動焦点型

　回避・逃避型

ワ
5
ワ
5
ワ
」

）
）
）

1
8
n
乙

－
↓
　
　
－

～
～
～

ご
0
◎
0
亡
ひ

（
（
（

ρ
0
ρ
0
7
「

Q
O
O
◎
0

　
1

　8　（6－14）　O．14＊

5．5　（3一一　9）　O，84＊

　9　（　6一一　15）　O．29＊

自尊感情（Self－esteem） 7 31　（28t一　33） 11 30　（21一一35）　O．52＊

支援費サービス利用

　　　　あり

　　　　なし

眞
り
9
白

）
）

－
Q
げ

7
「
9
9

（
（

Q
ゾ
2

）
）
［
リ
ワ
4

7
●
－

（
（

1．00

世帯収入

500万円以下（1年間）

500万円以上（1年間）
0
乙
り
0

　
ラ
ノ
Q
ゾ
3

9
自
4
渦

■
一
㍉
（

0
1
↓

1 ）
）6
δ
8

8（
（

O．06

＊印はWilcoxson符号付き順位和検定　＊印なしはFisher直接確立法によって検定した。

身体機能（Physical　functioning）の得点範囲：0～100点

ストレスコーピングの得点範囲：問題焦点型：0～15点　情動焦点型：0～9点　回避・逃避型：0～18点

自尊感情（Self－esteem）の得点範囲：10～50点
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表5　支援費制度前後のサービス利用に関する変化・支援費サービスへの主観的評価（n＝11）

時期 質問項目と選択肢

措置一支援費制度

継続サービス利用群

n
o／o

支援費制度前後のサービス利用

　　　　　　　　　　　サービスの利用しやすさ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　とても利用しやすくなった

　　　　　　　　　　　　　　　　　まあまあ利用しやすくなった

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　変わらない

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　やや利用しにくくなった

　　　　　　　　　　　　　　　　　　かなり利用しにくくなった

　　　　　　　　　　　育児が楽になったか

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　非常に楽になった

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　楽になった

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　変わらない

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　きつくなった

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　非常にきつくなった

　　　　　　　　　　　経済的負担の変化

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　非常に減った

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　やや減った

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　変わらない

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　やや増えた

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　非常に増えた

0
4
温
暖
b
¶
⊥
（
U

ー
ム
O
Q
ゾ
ー
ム
0

0
∩
」
2
戸
0
0

）
）
）
）
）

0
ハ
O
r
O
Q
び
0

　
り
O
P
D

（
（
（
（
（

）
）
）
）
）

O
」
∩
V
9
臼
0
ゾ
0

　
　
8

（
（
（
（
（

（　o）
（　27　）

（　18　）

（　55　）

（　o）

支援費制度下でのサービス利用

　　　　　　　　　　　支援費制度をどう思うか

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　非常によい

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　よい
　　　　　　　　　　　　　　　　　　よいとは思わないが仕方ない

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　よくない

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　非常によくない

　　　　　　　　　　　現在のサービスへの満足度

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　大変満足している

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　満足している

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　どちらでもない

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　不満

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　大変不満

－
F
O
り
0
0
11
9
臼
農
U
9
白
0

（　10　）

（　50　）

（　30　）

（　o）
（　10　）

（　9）
（　18　）

（　55　）

（　18　）

（　o）

来への不安が強かったことが明らかになった。

本対象の児は大半が全介助であり，何らかの医

療的ケアを要していた。体位変換や入浴などの

ケアは日々連続し，さらに頻回の吸引を要する

場合等は24時間のケアが求められる。障害児の

母親は育児時間が長いとの報告のように2。），本

対象も実際の育児時間が長いことが考えられ

る。さらに，母親の年齢も49歳（中央値）と高

く，そのうえ，児が成長する一方で母親の体力

は衰えていくため，これらのことから母親の身

体面への影響は大きいと考えられる。

　また，障害児をもつ母親が将来への不安が強

いことはこれまでにも指摘されており21），精神

的支援が必要といわれている22）。この点は本結

果と一致しているが，現疾患を持つ母親や身体

機能が低い母親が，より将来への不安が大きい

ことはこれまでほとんど示されていない。身体

的余裕がなくなる中，自らが亡き後の児の世話

等，母親の将来への不安は相当大きいことが予

測され，現疾患を持っている場合等はとりわけ

不安が強いと推察される。これらのことより，

在宅障害児の母親支援では精神的支援はもとよ

り，身体的負担の軽減をも含めた，心身両面へ

の支援が求められていることが示唆された。

2．支援費制度におけるサービス利用に関する変化

サービス利用に関する変化では「支援費制度

をどう思うか」では「よい」が最も多かったが，
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表6　支援費制度下におけるサービス利用に関する自由意見

・市内にもう少し子どもを預かってくれる施設があると助かる（特に母親が病気の時など）。

・医療行為の必要な重度の子をみてくれるショートステイが可能なところがない。…ちょっと遠く感じる。それも私1人では連れて行けない状

態の子どもなので，ぜひ近いところに医者，看護師が常時いる施設が欲しV。

サ
ー
ビ
ス
の
量

・子どもが利用できる機関が近くにない。

・利用できる施設が限られている。いろいろな制約を受ける。

・ショートステイ場所が少なく，遠方だったりする。かかりつけの病院へ預けられるのがベストと思う。

・ショートステイを利用しながら自宅でみていぎだいと思っている　そのために．は近くに重心の施設があれば助かると思う。近く．に住んでいる

重心の子どもを持つお母さんたちは一番望んでいる。どんなに良い施設でも遠くてはみんな決して若くないので通うのに大変である。

・子どものデイサービスが増えて欲しい。重度障害児の受け入れ先が増えて欲しい。老人の施設も利用できるようにして欲しい。介護保険のよ

うに，子どもで．も例えば，ベッドなどをレンタルできるようにして欲しい。

・今後，在宅する子どもが増えてくると思う町家の近くでどんな症状な子どもでも平等にサービスが受けられるよう．になると良い。

サ
ー
ビ
ス
の
質

・病弱．なため，なかなか利用できない。職員の中にも看護師資格の有する人を多く採用していただきたいし，重度の障害児（者）には必ず1名

職員の方がつくなど，親からみればとても利用できる状態ではないと思うこともある。

・子どもの身体状況で預けられるところが少ない。

・ショートステイを利用しているが，ショートステイを利用している間に熱を出したり，ウイルスにかかったりしていてt家に帰ってからの介

護がますます負担になることがあるので，複雑な気持ちになる。

・入所施設も入所者の人数で職員数が決められているように感じるが，子どもによづて介助員が1人必要だと思える子どももたくさんいる。経

費面で無理と以前に言われたことがあるが，安全面で心配でとても利用できない所もある。

・支援費制度では個人の契約になるため，手続きに手数がかかる。

サ
ー
ビ
ス
利
用
方
法

・これからは高齢になり，いろいろなサービスを受けるようになるかと思うがどういうサービスが受けられるかが余りよくわからない。友だ

ちがサービスを受けてはじめてそういうサービスも受けられるとわかる状態である。

・利用できるならば，もっと利用したいのだが，わが家ではどう利用していけばよい方向に行くのが難しいのでよくわからないている。

・個人と施設，業者との契約を結ぶので，ワンクッションが入らないのでよいが，そのワンクッション（役所・児童相談所）が入らないことで

後押しがないので難しいことがあるのでは。

・制度そのものがわかりにくいb言葉や文章も理解しにくい印象なのでtもっとわかゆやすいもの．にして欲しい．。

・手続きが簡単になった（直接利用機関と連絡がとれるので）。支払い方法が指定銀行のみで近くにないととても不便。．

・自宅にいるため，情報が伝わりにくいという点がある。

・前より手続きが面倒になったようだ。

・サービス内容を考えると，負担額は高いように思う。が，自分の体への負担の軽減のためには仕方がない。…　負担額がもっと安い方がよい。

経
済
的
負
担

・デイサービスも今の内容では大変でこれから入浴や送迎なども含まれてくると思．う。ショ．一トステイも多く利用するかもしれない。しかし自

己負担が多くなると今の状態で利用量が使えるかどうか心配である。…　地域の差が出てくることが予測される。重度の方ほど在宅になりそ

うで不安です。

・入院時に重度の知的障害を持っている子にとても6人部屋は他の子．どもに迷惑がかかり、やむを．得ず個室にする。しかし差額ベッド代金は別

なので相当な費用がかかる。そして，産まれた時から手術ばかりしている子は保険に入ることもできない。病院によっても個室料金はまちま

ちである。せめて半額負担にしてもらえないかと思う。

・自宅でサービスを受ける場合，少額でも自己負担がかかるとサービスの多い分だけ金額が多くなり，生活に響く。移動のサービスが少ないの

でお金がかかる。

・事業所で受けている以外に受けるとすると，現在の内容ではオーバーとなり自己負担の部分となってし．まう。上手にコーディネートする方が

事業所の中にはいない。

・サービス等を活用しながら自宅で介護していきたいという気持ちが強くても，年齢と共に，施設入所を選ばなくてはと常に思って毎日過ごし

ている。

将
来
へ
の
不
安

・親が健康なうちは自宅介護で思っているが…　　本当のサービスとは親の死亡とか病気といった，物理的に介護できなくなった時のサービス

が重要であるにもかかわらずsその展望が開けない。障害者1人1人に対しF親の死後までを見据えた総合的なサービスが望まれる。

・緊急の時、即受けられるサービスでなければ意味がない。日常的なサービスよりも親が死亡したり，病気になった時，子どもがどうなるのか

の方が重要であり，心配の種です。

・重度の子たちと家族を含め，地域の中でのサービスが整りていない所で，どのような自立ができるのか不安である。今は親家族が介護でき

る状態ではあるが，あと10年どうなるのかは．わからない。親としては在宅での介護がこの子にとって一番と思っている。

・本人の思いをしっかり受け止めることができないので、果してこのままで良いのか不安になる。しかし，体調を考えると無理をせず仲間と楽

しい1日を過ごして行事に参加し，こなしていくだけで精一杯の今の状態以上に何かを目的を持つことは大変かな．とも思う。

識母・障害者が自らサービスを選択するという理念には賛同する。
錺・親の轍が今までのなされるがまま・受身でサービスを受けていた状態から，子どもにと・て何をす・・とが一番大切なのかを考えることと

化意　なり，その点，親の会などでの勉強会に参加したり，ためになることが多くなった。

・子どもにあった内容を前よりも考えていてくれる。

・通院時に現在は子ども医療センターでお世話になっているがtそろそろ20歳以上の方は地域の病院で受診する方向へ進んでいるが、受け手の

病院が少ない。

・障害児（者）を家で見ているとt定期検診が3箇所，定期訓練月に1～2回，学校行事，PTA，親の会などtそれだけの活動でいっぱいいっ

ぱいと感じているq体が回らない。病院に入所するほど弱くないが，学校施設に手放しで預けられるほど丈夫ではない中印の子どもたちのこ

とも考えて欲しい。

そ
の
他

・毎日の生活に追われていて考える余裕がない（子ど．もが利用しにくい状態）。

・母親が病気で3か月間位ホームヘルパーに来てもらって助かった。これからは子どものことで利用する．ことがあると思う。

・1週間に3回デイサービスを行っていますが．本人も喜んでいる。

・訪問看護サービス．を受けたり，入浴させてもらってt自分ではできないことを手伝ってもらい助かっている。話し碁手にもなってもらって気

分転換になるe

・支援費制度，サービスなど，本当に自分たちの家族の1人に障害があった時にどんなことが必要でどうして欲しいかなど，もっと身になって

考えたり，たくさんの障害児（者）をみている人，預かっている人たちにもつと直接話を聞いたり，アンケ・一・　Fをとって，たくさんの困って

いることを改善していって欲しい。
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「サービスの利用しやすさ」，「育児が楽になっ

たか」で「変わらない」が最も多く，「経済的

負担の変化」では「やや増えた」が最も多かっ

た。支援費制度下におけるサービス利用に関す

る自由意見では「サービスの量」，「サービスの

質」，「サービス利用方法」，「経済的負担」IJ「将

来への不安」，「母親の意識の変化」に大別され

る内容が抽出された。

　まず，サービスの利用しやすさについて「変

わらない」と答えた人の自由回答をみると，「情

報が伝わりにくい」，「利用できるならもっと利

用したいが，どう利用したらよいかわからない」

等の回答がみられた。これらのことから，「サー

ビスの利用しやすさ」において「変わらない」

が最も多かった理由としては，サービスを選択

するための情報が十分ではない可能性が考えら

れる。これまでサービス利用は行政が「行政処

分」としてサービス利用を決定する措置制度で

あった。しかし，支援費制度では障害者自らが

サービスを選択し，サービス利用者と提供者が

対等な関係に立って，契約に基づきサービスを

利用できる制度になった。つまり，児童相談所

を介すことなく，利用者自らが直接サービス

を自己選択できるようになったが，その分，自

らその内容を決定し，契約しなければならなく

なった。児の特性や家族のニーズ等にあった

サービスを選択するためには，適切なサービス

の情報が必要であり，植田も，支援費制度や「契

約」というシステムに十分習熟しておらず，し

かも社会的に孤立した状況にある人は，制度へ

のアクセスそのものが困難となると指摘してい

る23）。また，・その他の先行研究においても，障

害児は多岐に渡る情報が必要と指摘されている

が24），在宅環境はサービス選択のための情報が

乏しく，吉本らは親の年齢が高いほどサービス

情報に疎く，家族内の努力により解決しようと

する傾向が強いと指摘している25）。これらのこ

とからもサービスを選択するための情報が十分

でないことが，利用者にとっての利用しやすさ

に繋がらなかった理由と考えられる。

　また，その他，サービスの利用しやすさにつ

いて，「変わらない」と回答した人の自由回答

において，「ショートステイ場所が少なく，遠方」

という意見が挙げられていた。支援費制度はあ

467

くまでもサービス利用方法の変更であって，従

来から指摘されてきたような在宅サービス量の

不足等の問題は残されたままであり，さらに質

を向上させる制度とはなっていない。また，「緊

急の時，即受けられるサービスでなければ意味

がない」という回答があったが，本研究の結果

からも明らかなように，障害児の母親は身体的

な問題を抱えている場合に，より将来への不安

が強い。そのため日常的なサービスよりも，む

しろ自分が病気になった場合等，緊急時のサー

ビスをより強く望んでいる可能性がある。しか

し，そのような場合もサービス量の不足がある

ため，十分な安心感には至っていない可能性が

ある。

　さらに「支援費制度をどう思うか」ではよい

以上の回答が6割を占めていたにもかかわら

ず，「育児が楽になったか」で「変わらない」

が8割以上，「現在のサービスへの満足度」で

ば「どちらでもない」，「不満」で7割を超えて

いた。つまり，支援費制度それ自体は肯定的に

受け入れられているものの，本制度導入は母親

の負担感の軽減やサービスの満足度の向上にま

では繋がっていない。この理由について考える

と，「現在のサービスへの満足度」に対して「不

満」と答えた人が「どういうサービスを受けら

れるかがよくわからない」，「自宅にいるため，

情報が伝わりにくい」等と回答していたことか

ら，「サービスの利用しやすさ」が変わらなかっ

た理由同様，サービス利用の情報不足の影響が

考えられる。従来から適切なサービス選択のた

めの相談支援の重要性は指摘されていたが，支

援費制度ではケアマネジメントが制度化されな

かった。これらの自由意見からも，きめの細か

い相談支援体制の不足が，制度自体はある一定

の評価は得られても，負担感の軽減やサービス

利用の満足感にまでは繋がっていない理由と考

えられる。

　現行の障害者自立支援法においてはケアマネ

ジメントは制度化されたが，その実施は一部に

対してのみであり，未だ介護保険制度のような

支援体制とはなっていない。また，相談支援は

市町村地域生活支援事業の中で必須として位置

づけられたが，地域格差等の問題が懸念されて

いる。子どもの場合にはとりわけ，摂食・呼吸
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障害等の二次障害の出現や就学等の環境変化

等，成長発達に伴う相談が必要となる場面は多

く，相談の遅れがその後に影響する可能性もあ

る。そのため，必要な情報が得られる環境やタ

イムリーに相談支i援を受けられるケアマネジメ

ント体制の構築が求められている。

　また，経済的負担の変化では「やや増えた」

との回答が半数を超えていた。基本的に支援費

制度では支給量の範囲内でのサービス利用料は

発生しない。しかし，本対象の児は非常に重症

度が高く，支給量の限度を超えたサービスの利

用の可能性が高い。また支援費制度以外の在宅

サービスも利用している人が含まれており，そ

れらのことが対象者の経済的な負担感に繋がっ

ている可能性があると考えられる。

　その他，「親の意識が今迄の“なされるがま

ま受け身でサービスを受けていた”状態から子

どもにとって何が一番大切なのかを考えること

となった」という制度転換に対する肯定的意見

もみられた。従来は児童相談所によりサービス

利用のすべてが決定され，利用の際の理由も必

要であった。そのため障害者と家族はサービス

の消費者でありながらも利用への権利意識は低

かったと推察される。これに対し支援費制度で

は「自己決定」，「自己選択」の理念が明確化さ

れた。このことよりサービス利用の変化は単な

る制度の変化のみならず，一部の利用者に対し

てはサービス利用や育児の在り方等，母親の意

識の変化をもたらしたと考えられる。この点は

新制度の導入を高く評価すべきであろう。

　障害児の母親への心身両面への支援として

は，サービス量の不足や質の問題に関する意見

にみられるように，まずは在宅サービスの拡充

が必要である。さらに児の重症度が高いほどレ

スバイトサービスを希望する傾向にあるとの報

告があるが26），自由回答においてもショートス

テイに対するニーズがあり，このようなサービ

スは育児負担感軽減に有効と考えられる。そし

て，それらをより効果的に利用するためにはケ

アマネジメントの整備や相談機能の強化が必要

不可欠と考えられる。その他　ドイツでは介護

による腰痛などの労災認定や年金優遇制度等の

介護者の権利保障制度が充実しているev）。この

ような介護者の権利としての介護者保障制度は

小児保健研究

わが国には不足しており，母親自身の健康や

QOL　I向上を考えていく際の視点として，非常

に参考になると考える。

　本研究の限界としては，第一に一施設の調査

であり，対象者数が少ない点がある。また対象

者の特性として全体の7割強はADLが低く，

医療的ケアを要していた。第二に制度導入後の

調査であるため，recall　biasの可能性は否定で

きないこと，第三に郵送調査である点が挙げら

れる。本調査によって，サービス利用のための

情報の不十分さがサービスの利用しやすさや母

親の負担感の軽減に繋がっていない可能性が明

らかになった。そのため，今後の課題としては，

調査方法や対象者数を考慮のうえ，これら点を

含めてさらに詳細に利用者の視点からの制度の

影響を評価していく必要がある。

V．結 語

　本研究の結果としては，育児負担感の高い母

親は身体機能が低かった。さらに現疾患がある

母親や身体機能が低い母親は，将来への不安が

強かったことが明らかになった。また制度転換

におけるサービス利用に関する変化について

は，否定的意見は少なく，選択性の確保ができ

た等の肯定的意見がみられた。さらに，支援費

制度下におけるサービス利用については，サー

ビス量の不足や質の問題に加えて，サービス利

用の情報不足がサービスの利用しやすさや母親

の負担感の軽減に繋がっていない可能性がある

ことが明らかになった。

　障害者自立支援法による新サービスが既に開

始されているが，さらに今後も在宅障害児と家

族をめぐる制度の変化は続くことが予想され

る。これらの影響を利用者の視点から実証的に

評価していくことはもとより，制度の批判のみ

にとどまらない，肯定的な影響をも含めた多面

的，長期的な評価が急務の課題と考えられる。
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（Summary）

　ln　Japan，　major　changes　in　social　welfare　service

systems　were　implemented　in　2003　that　likely　af－

fected　caregiving　and　service　use　by　mothers　car－

ing　for　disabled　children　at　home．　The　purpose　of

the　study　was　to　identify　the　impact　of　the　policy

changes　on　caregiving　burden　and　service　use　in

mothers　of　disabled　children．　Questionnaires　were

mailed　to　23　rnothers　of　disabled　children　who　used

the　respite　service　at　one　center　to　collect　informa－

tion　on：demographics　I　each　child’s　disease　and

ability　to　perform　activities　of　daily　living　（ADL）　；

and　each　mother’s　chronic　diseases，　physical　con一
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dition，　caregiver　burden，　household　income，　and

service　use．　Caregiver　burden　was　measured　by

the　Japanese　version　of　the　Zarit　Burden　lnterview

（J－ZBI）　，　and　physical　condition　measured　by　the

SF－36v2　（physical　functioning　scale）　．　The　results

indicated　that　nineteen　mothers　responded．　The

disabled　children’s　median　age　was　20　years　（range：

4－46），　and　73．70／o　required　assistance　with　ADL

and　medical　care．　The　mothers’　median　age　was

49years　（range二32－68），and　52．6％had　a　chronic

disease．　A　high　caregiver　burden　correlated　with

low　physical　imction　among　the　mothers　（p＝O．03）　．

The　mean　J－ZBI　scere　was　25，　and　the　highest

score　was　obtained　fQr　：　“Are　you　afraid　of　what

the　future　holds　for　your　relative？”，　The　high

anxiety　for　the　future　correlated　with　the　rate　of

chronic　disease　and　low　physical　function　among　the

mothers　（p＝O．02）．

　　The　11　responses　on　the　cihange　of　burden

since　the　welfare　changes　were：easier，　9．10／o；

not　changed，　81．90／o；and　harder，　9．196．　The　11

responses　on　financial　burden　were：reduced，

27．3％　：　not　changed，　18．90／o　；　and　increased，

54．6％．　This　investigation　indicated　that　physical

and　mental　support　of　mothers　of　disabled　children

and　improve　quality　of　home　care　service　are　re－

quired．　The　government　made　more　changes　in

October　2006　to　reduce　caregiver　burden　through

added　support　for　the　mothers　of　disabled　children．

We　need　to　evaluate　the　impact　of　the　new　servic－

es．

（Key　words）

mothers　of　disabled　children　at　home，　new　social

welfare　service　system，　caregiving　burden，　・service

use，　policy　change
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