
270　（270－279） 小児保健研究

研 究

小児外来における障害児家族ニーズの現状と課題
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〔論文要旨〕

　本研究の目的は，療育手帳または身体障害者手帳を有する児を障害児とし，小児外来における障害児の療育環境

および家族ニーズ（7種35項目）の現状と課題を明らかにすることである。小児外来患者家族350人の無記名自記

式質問紙調査結果を解析した。障害児家族は，有意に年齢が高く，子どもの受診頻度が高く，精神的健康度が低く，

育児負担感が高く，主観的経済状況が苦しかった。また，子どもに異常行動があると考え，保健医療関係者や地域

サポーターの協力を受けていた。家族の育児負担感は，情報提供，家族支援，育児支援のニーズに対する影響因子，

家族の精神的健康度が低いことは，説明力向上の支援：と専門家による支援のニーズに対する影響因子であった。
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1．はじめに

　近年，障害児に対して，運動機能，知的・情緒発達，

母子関係から自我の確立に至る経過の理解，在宅医療

教育現場における医療を含めた幅広い援助など，医療・

保健・福祉・教育分野を統合する新しい療育体系が求

められている。その中で障害児家族のニーズを考慮し

た支援を行うことは必要不可欠である1）。

　例えば，国際保健機構が提唱する生活機能分類ICF

（lnternational　Classification　of　Functioning，　Disabil－

ity　and　Health）に家族等の環境因子が重要なフレー

ムワークに加えられたこと，米国小児科学会では2003

年にTask　Force　on　the　Familyを立ち上げ家族支援

を行っていることなどから，国際的にも家族支援の重

要性は指摘されている2）。

　わが国においても，障害児家族支援の必要性が指摘

されてはいるものの，実際には，障害児家族は必要な

情報を入手するのに試行錯誤したり，最適な専門家に

たどり着いていなかったりと，さまざまな課題が見

受けられる3）。また，機関連携を推進する地域療育等

支援事業が行われてはいるものの，中心的に連携を

とっているのは家族や主治医であるという感も否めな

い4＞。行政サービスでは，例えば，乳幼児期の障害児

や発達が気になる子どもの支援について，法的根拠が

複数の法律（母子保健法，児童福祉法，障害者自立支

援法発達障害者支援法等）にまたがり，法律ごとに

支援主体や市町村における所管部署が異なるなど，わ

が子の障害について不安を抱く家族にとっては使いに

くい現状にある。

　本研究では，療育手帳または身体障害者手帳を有す

る児を障害児とし，大阪府立母子保健総合医療セン

ター（以下，「母子医療センター」と略）小児外来にお
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ける障害児の療育環境および家族ニーズの現状を明ら

かにし，家族ニーズに応じた療育支援のあり方を考察

することにある。

ll．対象および調査方法

　2009年1月の4日間，いずれも10時から16時の間に，

母子医療センター小児外来患者の付き添いに対して，

無記名自記式質問紙を用いたプレコード回答法による

調査を実施した。母子医療センターは，総合周産期母

子医療センターであるとともに，大阪府泉州二次医療

圏において小児に関する高度専門医療を担う医療施設

に位置づけられている。2日間はA医師外来待ち患

者の付き添いに対して，別の2日間は外来終了後会計

待ち患者の付き添いに対して，調査員が質問紙を配布

した。患者1人につき1セットの質問紙とし，調査員

が，初めての回答であるかを確認して配布した。付き

添いが複数名の場合は，主に患者を世話している者に

回答してもらった。調査員は調査内容を熟知し，調査

対象者の質問に対して統一した回答ができるように訓

練を受けた非医療従事者である。調査対象者の個人の

尊厳および人権を尊重して調査を実施するものとし，

調査員は，調査主旨を十分説明し，回答途中に対象者

が回答を拒否することが可能であることも伝え，調査

への協力に同意を得たうえで質問紙を配布した。該当

者401人のうち，「急いでいる」，「子どもの面倒のため

手が離せない」を主な理由として拒否された者を除く

365人から同意が得られ調査票を回収した。子どもが

20歳以下で療育手帳もしくは身体障害者手帳の保有の

有無が明らかな350人を対象とした。

　小児外来患者（以下，「子ども」と略）の情報として，

性別，年齢，療育手帳または身体障害者手帳の保有有

無，センター受診頻度，異常行動の程度を調査項目と

した。また，回答者の情報として，年齢子どもとの

関係，ニーズ，日本版精神健康調査票（The　General

Health　Questionnaire）の短縮版（以下，「GHQ28」

と略），育児負担感，サポータv一一・の利用状況，主観的

経済状況，最終学歴を調査項目とした。異常行動の程

度については，異常行動チェックリスト日本語版5・　6）

を，GHQ28については中川らの日本版GHQ（短縮版）

7）を，育児負担感については中嶋らが開発した指標8・9）

を用いた。ニーズについては，Baileyらが開発した35

項目からなる「Family　Needs　Survey」を日本語に訳

して用いた10・　11）。これは，障害児家族にとって，専門

271

家がみて必要とされるべきもの（模範的ニーズ）を項

目にした質問票で，回答者は，充足の必要性に応じて

回答する形式である。

皿．統計学的解析方法

　療育手帳または身体障害者手帳を保有している場合

を手帳保有児とし，保有していない場合を手帳非保有

児として解析した。子どもの各因子に関しては，年齢

は「0～6歳」，「7～12歳」，「13～20歳」の3カテゴ

リー，センター受診頻度は「月1回以上」，「2，3か

月に1回程度」，「半年に1回程度」，「年に1回程度と

初診」の4カテゴリー，異常行動は「問題ある」と「問

題なし」の2カテゴリーとした。異常行動については，

子どもの年齢が7歳以上の場合，有効回答として分析

に用いた。

　回答者の各因子に関しては，年齢は「20～29歳」，「30

～39歳」，「40歳以上」の3カテゴリーとした。ニーズ

は「ニーズなし」と「ニーズあり」の2カテゴリー，

育児負担感は「ある」と「まったくない」の2カテゴ

リーとした。主観的経済状況は「ゆとりがある」，「普

通」，「苦しい」の3カテゴリー，最終学歴は「中学校」，

「高等学校以上」，「大学以上」の3カテゴリーとした。

サポーターの利用状況は「ある」と「なし」の2カテ

ゴリーとした。GHQ28は，臨床的立場から極めて有

効であると考えられているGHQ法（まったくなかっ

た（0点），あまりなかった（0点），あった（1点），

たびたびあった（1点））による得点を分析に用いた7）。

　サポーターの種類は，「配偶者または両親」（質問票

の「配偶者」，「回答者両親」，「配偶者両親」），「その

他の家族・親類」（質問票の「回答者兄弟姉妹」，「配

偶者兄弟姉妹」，「子どもの兄弟姉妹」，「他の親類」），

「近隣または友人」（質問票の「友人」，「近所の人」，「子

どもを通じた知り合い」），「保健医療関係者」（質問票

の「訓練担当の療法士」，「療育施設等のソーシャルワー

カー」，「医療機関等の看護師」，「主治医」，「公的機関

の保健師・相談員」），「地域サポーター」（質問票の「保

育園・学校等の先生」，「育児サークル」，「ボランティ

ア・ヘルパー」，「当事者や親の会」）の5種とした。

　子どもの手帳保有有無と各因子（子どもの年齢，セ

ンター受診頻度，異常行動，および回答者の年齢，

育児負担感主観的経済状況，最終学歴，各サポー

ターの協力）との関係は，カイニ乗検定を行った。

GHQ28は正規分布をとらず，左に寄った分布をして
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いたため，子どもの手帳保有有無と回答者のGHQ28

との関係はウィルコクソン順位和検定を行った。ニー

ズについては，手帳保有児家族の手帳非保有児家族に

対するオッズ比を求めた。ニーズは，情報提供ニーズ，

家族支援ニーズ，経済的支援ニーズ，説明力向上の支

援ニーズ，育児支援ニーズ，専門家による支援ニー

ズ，地域サービスによる支援ニーズの7種の大項目か

らなる35の小項目である。7種の大項目の指標を別に

作成し，各大項目に属する小項目のいずれかが「思う」

と答えた場合に「思う」，すべてで「思わない」と答

えた場合に「思わない」，それ以外を「不明」とした。

統計学的な有意水準は両側p＜0．05とした。

　次に，ロジスティック回帰分析を用いて，ニーズ

に影響を与える因子を7種の大項目の指標を用いて，

ニーズごとに分析した。ニーズの種類によって，影

響を与える因子の相違を理解しやすくするために，

p＜0．1のステップワイズ法を用いた。

　分析には前述の分析で子どもの手帳保有有無と有意

に関連性のあった因子を使用した。分析に用いた因子

は，子どもの異常行動と回答者の育児負担感は得点，

それ以外は2カテゴリー（子どもの年齢は「0～6歳」，

「7～20歳」，受診頻度は「月1回以上」，「月1回未満」，

回答者の年齢は「35歳以下」，「36歳以上」，GHQ28は

臨界点（5／6点）で区切った「精神的健康度が低い」，

「精神的健康度が高い」，主観的経済状況は「苦しい」，

「それ以外」）とした。

　子どもの異常行動の得点は，4件法（問題なし一〇

点，軽い一1点，中程度一2点，重い一3点）による

採点法で13項目総計の平均得点とした。回答者の育児

負担感の得点は，5件法（まったくない一〇点，たま

にある一1点，時々ある一2点，しばしばある一3点，

いつもある一4点）による採点法で8項目総計の平均

得点とした。

　なお，本研究は，2008年12月18日付で大阪府立母子

保健総合医療センター倫理委員会より承認を得て実施

した。

1V．結 果

　回答者は，325人（92．9％）が母親20人（5．7％）

が父親，3人（0．9％）が祖母，2人（0．6％）がその

他であり，回答者の種類により子どもの手帳保有有無

やニーズの程度に差を認めなかったため，回答者すべ

てをまとめた家族として解析した。

小児保健研究

表1　子どもの療育手帳または身体障害者手帳の保有状況

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（人数）

療育手帳

手帳あり 手帳

ﾈし
計

計 重度 中度 軽度

計 350 98 55 19 24 252

計 71 48 37 3 8 23

1，2級 46 32 31 0 1 14
手
帳
あ
り3，4，5，6級 22 15 5 3 7 7

身
体
障
害
者
手
帳

等級不明 3 1 1 0 0 2

手帳保有状況不明 12 12 5 4 3 0

手帳なし 267 38 13 12 13 229

　表1に子どもの療育手帳または身体障害者手帳の

保有状況を示した。手帳非保有児229人であった。残

りの121人がいずれかの手帳を保有する手帳保有児で

あった。55人が重度の療育手帳を保有し，46人が身体

障害者手帳1級または2級を保持し，31人が重度の療

育手帳と1級または2級の身体障害者手帳を保有し，

これらのいずれかである者は70人（57。8％）であった。

　表2に子どもの手帳保有有無別の子どもおよび家族

の基本情報を示した。手帳保有児は，手帳非保有児に

比べて有意に年齢が高く，受診頻度が高かった。手帳

保有児家族は，手帳非保有児家族に比べて有意に年齢

が高く，GHQ28得点が有意に高く，主観的経済状況

が有意に苦しく，有意に保健医療関係者や地域サポー

ターの協力を受けていた。最終学歴，配偶者または両

親の協力，その他の家族・親類の協力，近隣・友人の

協力については，手帳保有児家族と手帳非保有児家族

に差がなかった。

　表3に子どもの手帳保有有無別の家族ニーズを示し

た。特に「子どもの成長や発達」，「将来なる可能性の

ある状況や障害」，「現在，将来利用できるサービス」

の情報提供について，手帳保有児家族は手帳非保有児

家族よりも4～5倍高いニーズであった。「家族が楽

しく遊びや活動ができるように援助」の家族支援につ

いては，手帳保有児家族の方が2倍高いニーズであっ

た。経済的支援ニーズでは，すべての項目で手帳保有

児家族の方が有意に必要と考え，オッズ比は高く，大

項目では10．67であった。説明力向上の支援ニーズで

は，「子どもの状況を他の子どもたちにどのように説

明したらよいか知りたい」，「同じような子どもを持っ

ている家族について書かれた本等が読みたい」につい
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表2　子どもの手帳保有有無別の子どもおよび家族の基本情報

手帳非保有児（％）　手帳保有児（％）

　　n＝229　n＝121

合計（％）

n　＝350
P値

子ども

　　年　齢

　　　　　0～6歳

　　　　　7～12歳

　　　　　13～20歳

　　センター受診頻度

　　　　　月1回以上

　　　　　2，3か月に1回程度

　　　　　半年に1回程度

　　　　　年に1回程度と初診

　　　　　不明

176　（76．9）

35　（15．3）

18　（　7．9）

73　（31．9）

74　（32．3）

46　（20．1）

35　（15．3）

　1　（　O．4）

54　（44．6）

42　（34．7）

25　（20．7）

50　（41．3）

36　（29．8）

27　（22．3）

7　（　5．8）

1　（　O．8）

230　（65．7）

77　（22．0）

43　（12．3）

123　（35，1）

110　（31．4）

73　（20．9）

42　（12，0）

　2　（　O．6）

〈O．OOI

O．040

家　族

　　年　齢

　　　　　20～29歳

　　　　　30～39歳

　　　　　40歳以上

　　　　　不明

　　GHQ28得点（0～28点）

　　　　　0～5点

　　　　　6～10点

　　　　　11～！5点

　　　　　16～20点

　　　　　21点以上

　　　　　不明

　　主観的経済状況

　　　　　ゆとりがある

　　　　　普通

　　　　　苦しい

　　　　　不明

　　最終学歴

　　　　　中学校

　　　　　高等学校以上

　　　　　大学以上

　　　　　不明

　　配偶者または両親の協力

　　　　　なし

　　　　　あり

　　　　　不明

　　その他の家族・親類の協力

　　　　　なし

　　　　　あり

　　　　　不明

　　近隣・友人の協力

　　　　　なし

　　　　　あり

　　　　　不明

　　保健医療関係者の協力

　　　　　なし

　　　　　あり

　　　　　不明

　　地域サポーターの協力

　　　　　なし

　　　　　あり

　　　　　不明
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p値は各変数の不明者を除いたカイニ乗検定による解析結果

※はウィルコクソン1頂平和検定による解析結果
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表3　子どもの手帳保有有無別の家族ニーズ

　ニーズあり　　　ニーズなし
（手帳非保有児家族　（手帳非保有児家族

／手帳保有児家族）　／手帳保有児家族）

蠕灘誤ズ95％信頼区間

情報提供ニーズ

　1子どもの成長や発達について

　2子どもとの遊び方や話し方について

　3子どもの教育方法について

　4子どもの行動に対する対応の仕方について

　5子どもが将来なる可能性のある状況や障害について

　6現在利用できるサービスについて

　7将来利用できるサービスについて

家族支援ニーズ

　8家族の中に話ができる者

　9話ができる友人

　10自分のための時間

　11配偶者が子どもの状況を受け入れるように援助

　12家族が問題を話し合い解決策を見い出せるように援助

　13家族が互いを支え合えることができるように援助

　14家族の中で誰が家事，育児等をするかを公平に決

　　めることができるよう援助

　15家族が楽しく遊びや活動ができるように援助

経済的支援ニーズ

　16生活費のための経済的な援助

　17補装具等，医療面で子どもに必要な物のための経

　　済的な援助

　18子どもが必要な治療，保育，他のサービスに対す

　　る経済的な援助

　19職業相談や就職斡旋に関する支援

　20ベビーシッターやレスバイトケア利用のための経

　　済的な援助

　21家庭での遊びに必要な玩具のための経済的な援助

説明力向上の支援ニーズ

　22両親や義理の両親に子どものことを説明できるよ

　　うに援助

　23子どもの状況を子どもの兄弟姉妹に説明できるよ

　　うに援助

　24友人，隣人等へ子どもについての質問にどのよう

　　に答えたらよいか知りたい

　25子どもの状況を他の子どもたちにどのように説明

　　　したらよいか知りたい

　26同じような子どもを持っている家族について書か

　　れた本等が読みたい

育児支援ニーズ

　27子どもを喜んでみてくれるベビーシッターやレス

　　バイトケアが欲しい

　28子どものためのデイケアプログラムやプレスター

　　ルが欲しい

　29社会活動や宗教活動の間，同じ場所で子どもを適

　　切にケアして欲しい

専門家による支援ニーズ

　30宗教関係者と話したい

　31カウンセラー（心理士／ソーシャルワーカー／精

　　神科下等）を利用したい

　32子どもの主治医や療法士ともっと話す時間が欲しい

地域サービスによる支援ニーズ

　33同じような子どもを持っている親と会ったり話を

　　　したりしたい

　34私や子どものニーズを理解してくれるかかりつけ

　　の医師が欲しい

　35子どもを見てくれるかかりつけの歯科医が欲しい
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67／　26
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3．31　1．97一一　5．56
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26／　7
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2．96　1．34一　7．20
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て，手帳保有児家族の方がそれぞれ2．67倍，2．05倍と

高いニーズであった。育児支援ニーズでは，「ベビー

シッターやレスバイトケアが欲しい」，「デイケアプロ

グラムやプレスクールが欲しい」について，手帳保有

児家族の方がそれぞれ5．26倍，4．86倍と高いニーズで

あった。地域サービスによる支援ニーズは，手帳保有

児家族はすべての項目で手帳非保有児家族よりも2～

3倍高いニーズであった。

　表4に子どもの手帳保有有無別の家族の育児負担感

を示した。いずれの項目を見ても，手帳保有児家族は

手帳非保有児家族に比べて有意に育児負担感が強かっ

た。特に「お子さんの世話が，自分が責任を負わなけ

ればならない家事等の仕事と比べて，重荷になってい

ると感じることがありますか」，「お子さんのやってい

ることで，どうしても理解に苦しむことがありますか」

では，手帳保有児家族の方がそれぞれ4．52倍，4．51倍，

「ある」と感じていた。

　表5にステップワイズ法（P＜O．1）を用いたロジ

スティック回帰分析による，7種の家族ニーズ別にみ

た各家族ニーズへの影響因子を示した。零因子の上段

に全対象者の分析結果，下段に子どもの年齢が7歳以

上を対象とした分析結果を示した。子どもの年齢が6

歳以下であることは育児支援ニーズに対する影響因子

であり，7歳以上の方よりも2．51倍高いニーズであっ

た。子どもが療育手帳または身体障害者手帳を所有

している方は，経済的支援ニーズ，育児支援ニーズで

所有していない方よりも5．35倍，5．04倍高いニーズで

あった。しかし，家族支援ニーズでは，0．14倍と所有

していない方が高いニーズであった。家族の育児負担

感は，情報提供ニーズ，家族支援ニーズ，育児支援ニー

ズに対する影響因子であった。家族の精神的健康度が

低いことは，特に説明力向上の支援ニーズと専門家に

よる支援ニーズに影響があった。保健医療関係者の協

力があることは，すべてのニーズに対する影響因子で

あり，中でも情報提：供ニーズは，協力がない方より6．5

倍高いニーズがあった。

　育児支援ニーズと専門家による支援ニーズについ

て，子どもに異常行動がある方が有意にニーズがあり，

オッズ比は高かった。7歳以上に絞った分析（各因子

の下段）は，全対象で行った分析（上段）に比べて，

ほぼすべてでオッズ比が大きくなった。

V．考 察

　本研究では，母子医療センター小児外来における手

帳保有児と手帳非保有児の療育環境および家族ニーズ

の現状を比較した。また，家族や子どもの背景因子が，

情報提供・家族支援・経済的支援・説明力向上の支援・

育児支援・専門家による支援地域サービスによる支

援の7種の家族ニーズにどのように影響しているかを

明らかにした。

表4　子どもの手帳保有有無別の家族の育児負担感 （n＝350）

家族の育児負担感（有効回答）

　　　ない

（手帳非保有児家族

／手帳保有児家族）

　　　ある

（手帳非保有児家族　オッズ比

／手帳保有児家族）

95％信頼区間

1お子さんのために，自分には望ましい私生活（プライバ

　シー）がないと感じることがありますか　　　　（339）

2お子さんの世話が，自分が責任を負わなければならない

　家事等の仕事と比べて，重荷になっていると感じること

　がありますか　　　　　　　　　　　　　　　　（338）

3　お子さんのやっていることで，どうしても理解に苦しむ

　ことがありますか　　　　　　　　　　　　　　（337）

4　お子さんとのかかわりで腹を立てることがありますか

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（338）

5お子さんがいるために，趣味や学習，その他の社会活動

　などに支障をきたしていると感じることがありますか

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（335）

6　あなたがお子さんにやってあげていることで，報われな

　いと感じることがありますか　　　　　　　　　（336）

7お子さんとのかかわりの中で，我を忘れてしまうほど頭

　に血が上ることがありますか　　　　　　　　　　（336）

8お子さんの世話のために，かなり自由が制限されている

　と感じることがありますか　　　　　　　　　　（336）

106／34

145／36

120／25

46／14

122／35

122／43

139／56

78／23

114／　85

74／　83

100／　94

173／105

95／　83

95／　76

78／　63

139／　96

2．32 1．44nv　3．74

4．52　2．80一一7．30

4．51

1．99

3．05

2．27

2．00

2．34

2．70一一一7．53

1．05一一3．77

1．89－4．90

1．43“’v3．59

1．27一一3．15

1．38r－v3．98

p値は育児負担感が不明である者を除いたカイニ乗検定による解析結果
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　　　　　　　　　　表5　7種のニーズ別にみた家族ニーズへの影響因子

（ステップワイズ法（p＜0．1）によるロジステック回帰分析結果　各因子上段：n＝274各因子下段：n＝95，子どもが7歳以上）

情報提供 家族支援 経済的支援 説明力向上の 育児支援 専門家による 地域サービスに

ニーズ ニーズ ニーズ 支援ニーズ ニーズ 支援ニーズ よる支援ニーズ

子ども

年齢（6歳以下）楽　　　上段
　　　2．51

i1．28～　　4．94）

．一一騨｝一▼騨曽噸▼幽一一曹一一9曹曹曹噛¶、冒鱒曹一F－8暫9■一．一一暫響，甲層曾冒”▼，▼一一一■■曹一曹
一一　曹，　一響　冒　7一　一　■　甲　7　一　一　一　曹　曹一　9　＿　曹　響　冒　，¶　　　一　一　一γ　一一　一　一，　P響‘噌一　，　，　＿　F　，　響　”　擢　甲 曹　，　，　曹　r　■　一　，　甲　冒　暫一噛　幽　一　曽，，　曹　「　，　串，　P ・帰　一　一　，胃　7▼　雫　▼　r　▼　一　｝　一　一一▼　7　一曽　一一　一曹　一　「

0．26 5．35 5．04
　　　　　　　　　　　上段
ﾃ育手帳または身体障害

（0．08～0．79） （1．52～18，84） （2．41～　10．56）

者手帳の所有 0．14 5．44 3．86
下段

（0．02～1．10） （1．03～28．73） （1．16～　12．89）　　　　　　　一　　　一

@　　　　　　　　　　　上段

．　層　・　一　一　，　一　一　甲　一　一　一　■　一　一　，　・　，　曹　冒　曹　．　曹　，　・　甲　噂

月1回以上のセンター受診 0．32
下段

冒　一一　一　一　一　甲　一　甲　｝　一　暫曹　｝　．　9　・　■　曹　曹一　一　．　，，　冒　●　．　．　●　曾　噂　9　曹　曹　一　・　，　，　一　一　，　o　▼　，　一　一　一　冒　顧　一　一　一　一　，　・　，　　　．　曹　・　髄　，響　，　・　7　　　曹　　　亭　・　一　噛　髄　甲　甲　r　曹　■　ρ　囑　曹　曹

異常行動（子どもが7歳

以上の場合）撒　　　　　下段 50．92 6．35

（2，28～1，139．45） （L27～3L89）

家　族

　　　　　　　　　　　上段
N齢（36歳以上）
@　　　　　　　　　　下段

曹　，　・　曾　．　一　響　■　・　一　一　，　一　，冒　一　」　一　層　，　一　一　一　．　■　，

P

1．14 1．43 1．08 1．12
　　　　　　　　　　　上段

邇剳薗S感

（1．00～1．29） （1．20～1，70） （0．99～1。18） （LO6～　　1．19）

下段
　　1．36

iLO4～1．78）

　　1．37

i1．01～1．88）

@　　　　　　　　　　　上段

一　■　曹　曹　．　曹　■　．　「　，　．　，　一　，　．　一一　一　一　噛　一　一　・　曹　曹　一

：幽響一＿．一噺一一一一．．一一一＿＿曹．＿．．一

@　1，81
i1。02－3．23）

■　幽　曹　8　、曽　曹　・　，　匿　曹　■　曹　一　雪　．　曹　一　響　幽　一　，　一　一　，　曹

@　2．08
i1．23～3。50）

，　曹　　，　¶　　，　，　　●　　曹　曾　層　，　　，　r　▼　層　　願　・　一　一　■　　F　一　一　一　冒　F

精神的健康度が低い
8．79 3．17 4．37 2．83 4．10

下段
（0．95～80，93） （1．21～8．30） （1，24～　14，30） （0．98～8。17） （1．11～15．16）

甲　F　・　γ　曹　▼　一　囑　▼　・　，　．　一　，　，　璽　「　曹　一　一　一　，　一　幽　・　冒　9 ・　ρ　一　曹　國　r　r　曹　，　匿　一　，　，　－　，一　冒　一　－　一　▼　■　冒　囑　，　幽

5．02 2．03 2．58
上段

（1．95～12．91） （1．13～3．65） （1，20～5．53）

主観的経済状況が苦しい

@　　　　　　　　　　下段
　　8．13

i0．95～69．59）

　　2．77

i0．93～8，25）

P一　一一幽曹魑一一曹・　・　9－－，・　虚9囑　，　．曹　　　　　　　　　　　　　一　　「　■，99，冒　，雪，▼　一，一一■幽■虚一冒一■
「　幽　，　噌　隔．　F　．　●　曹　一　，　一　一　，　一　一　一　一　臨　一　r　一　冒　・ ，　，　「　　、　一　　7　■　一　　F　，　｝　，　F　一　，　瞭　　一　冒　一　■　一　　一　■　一　■　曹　「

6．50 2．86 2．06 3．70 1．12 3．16 3．31
上段

（2．06～20．54） （1．01～8，15） （0．98～4．35） （2．12～6．46） （1．06～　　1．19） （L87～5．36） （1．59～6．87）

保健医療関係者の協力あり
6．28 3．84 4．24 6．62 3．00

下段
（1．04～37．88） （1．47～10。03） （1．22～　14．81） （L91～22．96） （0．92～9．82）

7　，　▼　曹　7　｝　，　一　｝　▼一一　一　一　冒一一一一冒一7　，　，　一　「　脚

@　2．08
上段

（0．99～4．37）

地域サポーターの協力あり
0．32

下段
（0．09～1．21）

x子どもが7歳以上の家族を対象とした場合は年齢（6歳以下）の因子はないため，下段がない

鞘全対象の場合，異常行動の因子はないため，上段がない

1．本研究の対象者

　本研究における手帳保有児は，何らかの機能や障害

のために日常生活または社会生活に制限を受ける子ど

もである。表1に示すとおり，障害の程度は軽度から

重度までである。ニーズの指標として本研究に用いた

Family　Needs　Surveyは，障害や疾病の程度や種類が

異なっていてもニーズを把握できる指標として開発さ

れている1。）。そのため，手帳保有児は121名と少なかっ

たことから，障害の程度で分類せずに手帳保有児をま

とめて分析した。

　本研究は自記式質問紙による調査のため，子どもの

疾病情報の精度は低く，分析に使用できなかった。障

害の背景となる疾病は，母子医療センターの特性から

進行性神経疾患，遺伝性疾患，脳性麻痺，発達障害な

どさまざまな疾病が考えられる。今後診療録情報も

加えた調査研究への発展が必要である。
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　乳幼児では同様な制限を持っていても申請をしてい

ないために手帳を保有していない方が一定の割合で存

在し，その方が手帳非保有児に入っていると考えられ

る。また，手帳非保有児は何らかの病気を有している

母子医療センター受診児である。そのため，本研究の

手帳保有児家族と手帳非保有児家族の比較結果は，い

わゆる健常児家族と比較する場合よりも，低く見積も

られていると考えられる。

　本研究の手帳保有児は，障害の程度は異なるものの，

障害のために日常生活または社会生活に制限を受けて

いることには相違ない。そのため，本研究結果を母子

医療センター小児外来における障害児の療育環境およ

び障害児家族ニーズの現状としてとらえ，障害児家族

ニーズに応じた療育支援のあり方を考察する。

2，ニーズの内容と位置づけ

　障害児家族は，慢性的な健康問題に効果的に対応す

ることが日常的に要求される。しかし，多種多様な家

族ニーズは，おおむね「平穏な状態や確実性の確保」，

「十分な情報」，「関わる者との協力関係」の3つの性

質に大きく分けられると考えられる12）。調査に使用し

たニーズ項目では，経済的支援ニーズ，育児支援ニー

ズ，専門家による支援ニーズは「平穏な状態や確実性

の確保」，情報提供ニーズは「十分な情報」，家族支援：

ニーズ，説明力向上の支援ニーズ，地域サービスによ

る支援ニーズは「関わる者との協力関係」の性質を有

している。

　7種の家族ニーズ別にみた各家族ニーズへの影響因

子（表5）から，患者家族のニーズの種類により，関

連要因の種類や重みが異なっていることが明らかと

なった。関連がある要因はニーズが生じる原因として

位置づけるものと，保健医療関係者の協力，地域サポー

ターの協力のように解決策として行動した結果，関連

がでた要因があると考えられる。解決策として行動し

た結果，ニーズとしてあがったと考えるのが妥当であ

るものの，ニーズと各種サポーターとが有効に機能し

ていないため，さらにニーズがあるのかの精査が必要

である。

3．障害児家族の育児負担

　障害児は，身体障害，感覚障害，認知障害に加え，

食事や着替え，入浴，移動などの自立活動に制限があ

る場合が多く，このような制限や長期間にわたる子ど
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もの家族への依存は，家族にとって普通の育児以上の

負担となってくる13・　14）。本研究においても，障害児家

族の育児負担感は有意に高く（表3），育児支援ニー

ズ（表2）が高かった。

　育児自体，時間やお金を含めた多くの資源が必要で

あるが，障害児の育児はさらに多くの資源が必要と

なり，家族の収入レベルはより低いという報告があ

る13・　15～18）。本研究においても，障害児家族の方が主観

的経済状況が苦しく，生活費，医療費，職業相談や就

職斡旋等のすべての経済的支援ニーズが有意に高い

（表2）。

4、家族の精神健康

　障害児家族は，孤独やうつ，苦痛をより多く経験

し19・　20＞，精神健康度がより低く21＞，将来をストレスに

思い悲観的に考える傾向にある22）。本研究でも，障害

児家族の方が精神健康度が低く，自身の支援を必要と

し，実際に保健医療関係者の協力を得ていると考えら

る。社会資源の活用や受診を勧める等，障害児家族の

健康が損なわれないような介入を早期に行うことが重

要である。

5．本研究の意義と課題

　本研究は母子医療センター小児外来における調査

で，手帳保有児を障害児とした研究であるため，障害

児家族ニーズの特徴と一般化することは困難である。

しかし，情報提供・家族支援・経済的支援・説明力向

上・育児支援・専門家による支援，地域サービスによ

る支援の7つの観点からニーズに影響を与える子ども

や家族の因子を検討した本研究は，障害児家族のどの

ような方にどのようなニーズがあるのかを考える手が

かりとなりうる。も・ちうん，今後正確な疾病情報や

障害種別や程度を加え，対象者数や施設の種類や数を

拡大した調査研究への発展が必要である。
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　なお，本研究は，第68回日本公衆衛生学会総会におい

て発表したものに加筆修正を加えたものである。
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（Summary）

　Objective　：　The　primary　objective　is　to　examine　the

needs　of　families　who　have　handicapped　children　and　to

analyze　both　children一　and　family　member－related　fac－

tors　that　may　influence　family　needs　．

　Methods　：　We　conducted　an　anonymous　questionnaire

with　families　of　pediatric　outpatients　at　Osaka　Medical

Center　and　Research　lnstitute　for　Maternal　and　Child

Health，　The　questionnaire　included　age，　physical　and

mental　disability　certification，　frequency　of　hospital　vis－

its，　and　aberrant　behaviors　for　children’s　factors　；　and

age，　Family　Needs　Survey　consisting　of　7　categories
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and　35　items，　the　28－item　General　Health　Questionnaire

Japanese　version　（GHQ28）　，　the　Parenting　Strain　lndex，

spousal　and　parental　supports，　other　supports，　commu－

nity　services，　subjective　economic　status，　and　education－

al　status　for　fami1ゾ．s　factors．　We　used　chi－square　test

to　compare　children’s　and　familゾs　factors　between　l21

handicapped　children’s　families　and　229　no－handicapped

children’s　families．　We　calculated　the　ratio　of　the　odds

of　needs　for　families　who　have　handicapped　children　and

families　who　have　no－handicapped　children．　A　multivari－

ate　logistic　regression　model　was　fitted　to　estimate　the

effects　of　these　factors　on　the　family　needs．

　　Results　：　Compared　to　families　who　have　no－hand－

icapped　children，　families　with　handicapped　children

were　older　and　had　more　frequent　hospital　visits　for

children，　higher　GHQ28　scores，　higher　parenting　Strain

Index，　worse　subjective　economic　status，　more　supports

from　healthcare　providers　and　community　service，　and

they　thought　their　children’s　behaviors　more　aberrant．

Of　seven　needs　categories，　only　“family　＆　social　support

needs”　did　not　have　significantly　higher　odds　ratios　；

“information　needs”　，　．“financial　needs”　，　“explaining　to

others　needs”　，　“child　care　needs”　，，　“垂窒盾唐唐奄盾獅≠戟@support

needs”　and　“community　service　needs”　had　significantly

higher　odds　ratios．　On　multivariate　logistic　regression，　a

child　aged　6　years　or　less　was　associated　with　“child　care

needs　（OR＝2．51）”　．　Having　phy＄ical　and　mental　diSabili－

ty　certification　was　significantly　associated　with　“financial

needs　（OR＝5．35）”　and　“child　care　needs　（OR　＝5．04）”　；

in　contrast，　not　having　physical　and　mental　disability

certification　was　significantly　associated　with　“family　＆

social　support　needs　（OR＝3．88）”．　Poor　mental　health

in　families　was　associated　with　“explaining　to　others　（OR

＝1．81）”　and　“professional　support　needs　（OR＝2．08）”．

Receiving　supports丘om　healthcare　providers　was　asso一

’ciated　with　all　seven　categories　of　needs　．

　　Conclusions　：　We　found　differences　of　type　and　degree

for　farnily　needs　depending　on　both　children’s　and　family’

s　factors．　Supports　taken　account　the　differences　should

be　provided．

（Key　words）

handicapped　children，　family，　needs，　support
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