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障害者自立支援法導入による在宅障害児・者の

　　母親の養育負担感の変化とその関連要因
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田中　竜太4），竹谷　俊樹5），野村　芳子6）
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〔論文要旨〕

　障害者自立支援法導入による在宅障害児・者の母親の養育負担感の変化とその関連要因を明らかにし，今後の在

宅障害児・者と家族へのサービス提供のあり方を検討することを目的として，母親224人に対して質問紙調査を実

施した。有効回答であった108人の結果を分析したところ，自立支援法の導入後，養育負担感が増加した母親はサー

ビス利用量が減少していた。そしてサービス利用の減少にはサービス利用情報の少なさが関連していた。一方，サー

ビス利用量が減少した理由では，サービス利用の費用が高いという回答が最も多かった。本研究の結果から，サー

ビスを利用する在宅障害児・者と母親に対しては，必要なサービス量を維持できるよう情報提供とその体制整備，

費用負担の考慮の必要性が示唆された。
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1．はじめに

　厚生労働省では2007年に障害児施策の見直しに向け

た審議会が開催され，そのまとめとして「障害児支援

の見直しに関する検討会報告書」1）が公表された。本

報告書によれば，今後の障害児支援のあり方として，

家族を含めたトータルな支援を行う必要性，保護者の

精神的・肉体的な負担感を軽減し，育児の破綻を予防

するためのレスバイトの支援の重要性，経済的負担

に対して家族の負担能力を踏まえた配慮の必要性が指

摘されている。しかし，現実にはわが国の障害をもつ

子どもの家族はうつ状態2）や心身の高い負担感2～6），日

常生活上の制限7）などを抱えていることが多数報告さ

れ，障害をもつ子どもと家族への支援は今なお急務の

政策課題となっている。

　障害児・者の家族への重要な支援の一つに在宅サー

ビスがあり，そのうち福祉サービスは2003年に措置制

度から支援費制度へ，2006年には障害者自立支援法（以

下，自立支援法）へ転換された8）。自立支援法は障害

福祉サービスの一元化を図り，障害者がもっと働ける

社会，地域の限られた社会支援を活用できるための規

制緩和，公平なサービス利用のための手続きや基準の

透明化と明確化，増大する福祉サービス等の費用を全

体で負担し，支え合う仕組みの強化を理念として掲げ
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ている。またサービス利用料の応益負担への変更によ

り，サービス利用の抑制が懸念されていたため，導入

後の影響を評価すべく，多くの実態調査が実施され

た9～12＞。しかし，その調査研究の多くは記述研究にと

どまっており，その影響を分析的に評価する研究は少

ない。また，分析的研究においても施設入所中の重度

障害者を対象とした研究13），精神科デイケア通所者を

対象とした研究14）等はみられるが，在宅障害児・者を

対象とした研究は筆者の知る限り見当たらない。

　また，障害をもつ子どもとその家族へのサービス

提供のあり方について諸外国では，家族中心ケア

（Family－Centered　Care；FCC）および家族中心サー

ビス（Family－Centered　Service；FCS）の概念に基

づく研究が蓄積されてきている15・16）。しかし，わが国

では未だ障害をもつ子どもと家族のサービス利用とそ

の評価に関する研究は非常に少ない17，　18）。そこで，本

研究は，今後の在宅障害児・者と家族に対するサービ

ス提供のあり方への検討を目的として，サービス利用

者である障害児・者の母親の視点から，自立支援法導

入による母親の養育負担感の変化とその関連要因を明

らかにした。

皿．研究方法

1、調査対象

　本調査は東京都と茨城県の3施設の利用者（A施設：

病院短期入所事業登録者，B施設：大学病院小児神経

科外来通院者，C施設＝小児神経学クリニック外来通

院者）にて実施した。対象者の抽出基準は，上記施設

を利用する障害児・者のうち，在宅で生活，主たる育

児・介護を担う人が母親児の年齢が満1歳以上，何

らかのサービスを利用していること（過去の利用も含

む）であった。ただし，障害をもつ子どもが複数いる

場合は母親の負担感が異なると考えられたため，除外

した。

2．調査方法

　上記施設を利用する障害児・者の母親224人に対し，

無記名自記式質問紙調査を実施した。調査票の配布・

回収にあたっては，B・C施設は外来受診時に施設職

員が質問紙調査票を渡して，郵送により返送を求め

た。A施設は予め施設担当者を通じ，電話で調査へ

の参加に賛同の得られた人のみ調査票を郵送し，同様

に郵送にて調査票の返送を求めた。返送があった181
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人（80．8％）のうち，週末のみ在宅生活していた9人，

双子・きょうだい共に何らかの障害をもつ3人は除外

した。そして何らかの在宅サービスを利用していた合

計124人のうち，有効回答であった108人を最終分析対

象とした。

3　調査期間

2006年12月から2007年5月であった。

4．調査内容

　調査項目は国際的に汎用されている福祉サービス利

用の代表的モデルのAnderson行動モデル19・　20）を参考

に，以下の項目を調査した。

　調査内容は，子どもの基本属性（年齢・性別），現

疾患の内容，身体障害者手帳・療育手帳の有無，就学

状況，日常生活自立度，意思疎通の程度，処置・医療

的ケアおよび問題行動の内容，母親の年齢，現疾患の

内容，職業，世帯年収，主観的健康度である。主観的

健康度は信頼性・妥当性が検証されているSF－8（The

MOS　8－item　Short－Form　Health　Survey）日本語版

8項目21）によって測定した。その他，家族構成，家族

人数また家族機能は「ご家族内では互いに自分の考

えていることや気持ちを直接話すことができますか」，

また「お子さんの育児に関して自分の意見がどのく

らい反映されていると思いますか」という質問に対す

る回答を求めた。さらに，1日の育児時間，育児のサ

ポートの有無と主なサポート者について回答を求め

た。サービス利用に関してはサービス利用の内容，支

援費制度と自立支援法下の1か月の平均的なサービス

利用の内容，サービス利用情報および相談支援の有無

について回答を求めた。さらに自立支援法導入におけ

るサービス利用量の変化については，「障害者自立支

援法による障害福祉サービスが開始されてからサービ

ス利用量に変化はありましたか」と質問し，「かなり

増えた」～「かなり減った」までの5件法によって，

主観的なサービス利用量の変化の回答を求めた。

　従属変数である自立支援法導入による養育負担感の

変化については，「自立支援法による福祉サービス利

用制度に変わり，全般的に従来の制度と比較して，育

児（介護）をするのが楽になりましたか」と質問し，「非

常に楽になった」～「非常にきつくなった」までの5

件法にて回答を求めた。
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5．分析方法

　分析は自立支援：法導入により母親の育児が楽になっ

たかどうかを従属変数として，その関連要因を分析し

た。自立支援法が導入されて育児が「とても楽になっ

た」～「とてもきつくなった」の回答を「とても楽に

なった・まあまあ楽になった・変わらない」と「やや

きつくなった・とてもきつくなった」の2群として，

X2乗検定，　Fisherの直接確率法，　Wilcoxon順位和検

定を用いて分析した。すべての分析の有意水準は5％

とした。なお統計解析ソフトは，SAS　ver9．1を使用し

た。その他，自立支援法導入によるサービス利用量の

変化の理由，自立支援法への改善希望点と理由は記入

された内容をそのまま記述した。

6．倫理的配慮

　本調査は筑波大学人間総合科学研究科医の倫理委員

会および各施設の倫理審査委員会の承認を受けて実施

した。また，調査対象者に対して，本調査の目的・方

表1　障害児・者の基本属性
n＝108

項目
合計 18歳未満 18歳以上

n
（o／o）

n
（o／o）

平均年齢

性別

　　　　　　　　　　男性

　　　　　　　　　　女性

現疾患

　　　　　　　　　自閉症

　　　　　　　　脳性まひ

　　　　　　ダウン症候群

　　　　　　　　　その他

身体障害者・療育手帳

　　　　　　　　　　あり

就学状況

　　　　　　　　　就学前

　　　　　　　　通常学級

　通常学級（特別支援学級）

　　　　　　特別支援学校

　　　　　　　　訪問学級

　　　　　　　　　卒業後

　　　　　　　　　その他

日常生活動作

　　　　　　　　　全介助

　　　　　　　ほぼ全介助

　　　　　　　　部分介助

　　　　　　　　ほぼ自立

　　　　　　　　　　自立

意思疎通

　　　　　　　　十分可能

　　　　　　まあまあ可能

　　　　どちらともいえない

　　　　　　　やや難しい

　　　　　まったく難しい

処置・医療的ケア

　　　　　　　　　　あり

問題行動の有無

　　　　　　　　　　あり

19．6　（範囲2～48）
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表2　母親および家族の基本属性とサポート等の状況

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（n　一108）

項　目 n
（o／o）

年齢　（平均値）

現疾患

現疾患の種類

職業

学歴

49．2（範囲

　　　　　　あり　　40　（

　　　　　高血圧　　15　（

　　椎間板ヘルニア　　　4　（

　　　　　　うつ　　3　（

　　　　　その他　　18　（

　　　　　正職員　　　9　（

パート・アルバイト　　21　　（

　　　　　自営業　　10　（

　　　　専業主婦　　63　（

　　　　　その他　　5　（

　　　　中学まで　　　9　（

　　　　高校まで　　41　（

短大・専門学校まで　　37　（

　　　　大学まで　　19　（

　　　　大学以上　　　2　（

家族人数　（平均値）

世帯収入 　　生活保護

　～200万円

200～500万円

500～800万円

　800万円以上

1日の育児時間（平均値）

育児へのサポート

育児の主たるサポート者

　　あり

　　　夫

　　　親

友人・知人

　　親戚

　　その他

サービス利用

　　　　　　　　　　利用している

　以前は利用していたが，現在未利用

自立支援法導入によるサービス利用量

　　　　　　　　　　とても増えた

　　　　　　　　　まあまあ増えた

　　　　　　　どちらともいえない

　　　　　　　　　　　やや減った

　　　　　　　　　　とても減った

自立支援：法導入による母親の養育負担感

　　　　　　　　とても楽になった

　　　　　　　まあまあ楽になった

　　　　　　　どちらともいえない

　　　　　　　　ややきつくなった

　　　　　　　　大変きつくなった

22rhv74）

37．0　）

13．9　）

3．7　）

2．8　）

16．4　）

8．3　）

19．4　）

9．3　）

58．3　）

4．6　）

8．3　）

38．0　）

34．3　）

17．6　）

1．9　）

4．6（範囲

1　（　O．9

8　（　7．4

45　（　41．7

34　（　31．5

17　（　15．7

7．1（範囲

85　（

56　（

14　（

4　（

2　（

15　（

4
4
9
1
4
4
ム
∩
0
ρ
0
4
占

　
－
↓
丑
0
1
⊥

1
ー
ム
7
0
δ
ρ
0

　
1
⊥
だ
0
9
自

（
（
（
（
（

2一一8）

）
）
）
）
）

5－24）

78．7　）

61．5　）

15．4　）

4．4　）

2．2　）

16．5　）

87．0

13．0

3．7　）

13．0　）

58．3　）

14．8　）

3．7　）

O．9

10．2

62．0

21．3

5．6

）
）
）
）
）

57

法，意義，調査票は無記名であること，情報は統計的

に処理されるため，個人のプライバシーは完全に保護

されること，調査を拒否することがあっても何ら不利

益を被らないこと等を外来受診の際明記した書面お

よび口頭によって説明した。

皿．結 果

1．対象者の基本属性

　障害児・者の基本属性を表1に示した。障害児・者

の平均年齢は19．6歳（範囲2～48歳），男性58。3％，現

疾患では「自閉症」19．4％，「脳性まひ」13．0％等，日

常生活動作では「全介助」が41．7％であった。

　母親の平均年齢は49．2歳（範囲22～74歳），「現疾患」

ありは37．0％であり，「高血圧」が139％で最も多かっ

た。家族の平均人数は4。6人，1日の育児時間の平均

は7．1時間であった。育児のサポートがある人は78．7％

であり，主たるサポート者は「夫」61．5％，次いで「親」

15．4％であった（表2）。

2．サービス利用の状況

　支援費制度下のサービス利用者は62人，自立支援

言下のサービス利用者は94人であった。支援費制度

下において利用が多かったサービスは「ショートス

テイ」43．5％，「デイサービス」35．5％，「ガイドヘル

プ」24．2％，自立支援月下において利用が多かったサー

ビスは，「ショートステイ」26．6％，「デイサービス」

202％，「移動支援：」21．3％であった（表3）。

3．自立支援法導入による在宅障害児・者の母親の養育

　負担感の変化とその関連要因

　自立支援法導入によって育児が楽になったかどうか

では「大変楽になった」0．9％，「まあまあ楽になった」

10．2％，「どちらともいえない」62．0％，「きつくなった」

21．3％，「大変きつくなった」5．6％であった。自立支

援法導入による影響を明らかにするために，自立支援

法導入による母親の養育負担感の変化を従属変数とし

て，その関連要因を分析した。自立支援法導入により，

育児が「楽になった・どちらともいえない群」と「き

つくなった群」の2群を比較し，母親の育児負担感の

変化の関連要因を分析した。その結果，自立支援法導

入によって，育児がきつくなったと感じていた母親は

それ以外の人と比較して，統計学的に有意に「サービ

ス利用量」が減少していた（p＜0．0001）（表4）。
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4．自立支援法導入によるサービ．ス利用量の変化とその

　関連要因

　自立支援法導入によるサービス利用量の変化では，

「増加」16．7％，「変化なし」58．3％，「減少」18．5％であっ

た。自立支援法導入によってサービス利用量が減少し

ていた母親の養育負担感が高かったため，サービス利

用量減少の理由を明らかにすることを目的に，自立支

援法導入によるサービス利用量の変化の関連要因を分

析した。サービス利用量の変化の分析の際は「変化な

し群」を除外し，「増加」と「減少」の2群を比較し

た。その結果，サービス利用量の変化には統計学的有

意に「サービス利用情報」（p＝0．0461）が関連し，サー

ビス利用量が減少していた母親はそれ以外の母親と比

較し，「サービス利用情報」が少なかった（表5）。

　サービス利用量増加の理由では「サービスの直接選

択が可能になった」17．7％，次いで「サービスメニュー

が増えた」，「サービス利用できる施設が近くなった」

が各11．8％出あつた。また減少の理由では「サービス

利用の費用が高い」が63．2％であった（表6）。

5．自立支援法による制度に対する改善希望

　自立支援法の制度を「改善してほしい」との回答は

91．4％であり，その内容としては「自己負担の軽減」

40．7％，「利用できるサービス量の増加」13．0％，「サー

ビス提供機関の増加」10．2％であった（表7）。

　さらに，制度改善を希望する44人のうち，支援費制

度・自立支援同時のサービス利用の自己負担額の記載

があった人の自己負担額の変化をみると，15，000円増

が3人（23．1％），9，000円増が2人（15．4％）であり，最

大で28，500円増えていた人も1人含まれていた（表8）。

IV．考 察

　本研究の結果，明らかになったのは以下の3点であ

る。自立支援：法の導入後，養育負担感がきつくなった

群とそれ以外の群を比較したところ，サービス利用量

のみが関連しており，養育負担感が増加した母親は

サービス利用量が減少していた。そしてこのサービス

利用の減少群は増加群に比較してサービス利用情報が

少なかった。一方，サービス利用量が減少した理由に

ついてはサービス利用の費用が高いという回答が最も

多かった。

表3　支援費制度・自立支援法制度時におけるサービス利用状況
（n－108）

支援費制度時におけるサービス利用

　　　　　　　　　　　（n＝62）
n

（o／o）
自立支援魚油におけるサービス利用

　　　　　　　　　　　（n－94）
n

（o／o）

　ホームヘルプサービス

　　　　デイサービス

　　　ショートステイ

　　　　ガイドヘルプ

　　　　　　訪問入浴

　　　　　　訪問診療

　　　　　　訪問歯科

　　　　　　訪問看護

訪問リハビリテーション

　　　　　　通園施設

　　　　　　通所施設

　　　　　共同作業所

　　　　　　授産施設

　　その他のサービス
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　　　　日中一時支援

　重度訪問介護サービス

　　　　　　行動援護

　　重度障害者包括支援

　　　　生活サポート

　　　　　　生活介護

　地域活動支援センター

　自立訓練（機能訓練）

　自立訓練（生活訓練）

　　　　　　訪問入浴

　　　　　　訪問診療

　　　　　　訪問歯科

　　　　　　訪問看護

訪問リハビリテーション

　　　　　共同作業所

　　　　　　通園施設

　　　　　　授産施設

　　その他のサービス
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1
1
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表4　自立支援法導入による母親の養育負担感の変化の関連要因
（n　＝108）

項　目

合　計

n－108

楽になった変わらない　　きつくなった

　　　n＝79　n＝29 x2値 P値
n

（o／o）

n
（o／o）

n
（o／o）

子ども

　性別　男性

　　　　女性

　年齢（mean±SD）
　身体障害者・療育手帳　あり

　　　　　　　　　　　　　なし

　学校　通学中

　　　　就学前・卒業後

　処置の有無　あり

　　　　　　　　なし

　　日常生活動作自立度

　　全介助・ほぼ介助

　　部分介助・ほぼ自立・自立

　問題行動　あり

　　　　　　　なし

63　（　58．3　）

45　（　4L7　）

19．6±11．7

5
4
ム
だ
O
Q
ゾ
だ
0
7

Q
ゾ
　

7
2
8
1
0
Ω
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1
1

ρ
0
4
7
3

（　88．0　）

（　3．7　）

（　69．4　）

（　26．9　）

（　79．6　）

（　15．7　）

（　55．6　）

（　44．4　）

（　65．7　）

（　28．7　）

45　（　57．0　）

34　（　43．0　）

20D　±　12．0
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4
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∠

ρ
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0
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4
－
∩
∠

（86ユ）

（　5．1　）

（　70．9　）

（　25．3　）

（　81．0　）

（　152　）

（　55．7　）

（　44．3　）

（　60．8　）

（　32．9　）

18　（　62．1　）　O．228

11　（　37．9　）

183±1LO

7
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（　o　）
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（　75．9　）　　　0ユ08

（　17．2　）

（　55．2　）　O．002

（　44．8　）

（　79．3　）　2．867

（　17．2　）

O．633

O．599

0．572

O．557

O．743

O．961

O．090

母親

　年齢（mean±SD）

　現疾患　あり

　　　　　　なし

　職　業　あり

　　　　　　なし

　学　歴　高校まで

　　　　　短大・専門学校以上

　主観的健康度（sf－8）（mean±SD）

　育児時間（mean±SD）

49．2±11．6

0
ρ
0
0
8
0
∩
δ

4
だ
0
3
7
8
戸
0
「
0

（　37．0　）

（61ユ）

（　27．8　）

（　72．2　）
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7，9±5．8
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（　72．4　）

（　48．3　）　O．063

（　51．7　）

382．8　±　37．4

8．9±5．4

O．926

0．405

O．979

O．803

0989

0．078

家族・サポートほか

　家族人数（mean±SD）
　家族でお互いに自分の考えていることを話し合えるか

　　　とてもできる・まあまあできる

　　どちらともいえない・あまりできない・まったくできない

　育児に自分の意見が反映されているか

　　　とても・まあまあ反映されている

　　どちらともいえない・あまり反映されていない

　世帯年収

　　500万円未満

　　500万円以上

　育児へのサポート　あり

　　　　　　　　　　　なし

　サービス利用の情報

　　十分ある・まあまあある

　　ほとんどない・まったくない

　相談機関の利用　あり

　　　　　　　　　　なし

　サービス利用量の変化

　　増えた・変化なし

　　減った
　サービス利用の自己負担額（円）

　　（1か月）（mean±SD）

　施設の種類

　　A施設
　　B施設
　　C施設
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（　47．2　）
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（　49．4　）

（　77．2　）

（　11．4　）
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＊p＜OD5欠損値のため，合計が100％にならない項目がある
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表5　自立支援：法導入によるサービス利用量の変化
（n－38）

項　目

合　計

n＝＝38

増　加

n＝18

減　少

n＝20 x2値 P値

n
（o／o）

n
（o／o）

n
（o／o）

子ども

　性別　男性

　　　　女性

　年齢（mean±SD）

　身体障害者・療育手帳　あり

　通学状況　通学中

　　　　　　就学前・卒業後

　医療的ケア　あり

　　　　　　　なし

　日常生活動作

　　全介助・ほぼ介助

　　部分介助・ほぼ自立・自立

　問題行動　あり

　　　　　　なし

25　（　65．8　）

13　（　34．2　）

2L2±10．1

「
0
り
0
4
7
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（　92．1　）

（　60．5　）

（　36．8　）

（　71．1　）

（　21．1　）

（　57．9　）

（　42．1　）

（　73．7　）

（　18．4　）

14　（　77．8　）

4　（　22．2　）

　23．6±9D
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（　27．8　）

（　77．8　）

（　22．2　）

（　66．7　）

（　33．3　）

（　77．8　）

（　11．1　）

11　（　55．0　）　2．184

9　（　45．0　）

19．2　±　10．8

8
0
Q
ゾ
3
4
占

1
1
　
　1
⊥

0
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4
ド
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1
⊥
1
1
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（　90．0　）

（　50．0　）　1．508

（　45．0　）

（　65．0　）

（　20．0　）

（　50．0　）　1．080

（　500　）

（　70．0　）

（　25D　）

0ユ40

O．152

O．219

1．000

0299

O．415

母親

　年齢（mean±SD）
　現疾患　あり

　　　　　なし

　職業　あり

　　　　なし

　学歴　高校まで

　　　　短大・専門学校以上

　育児時間（mean±SD）

　主観的健康度（sf－8）（mean±SD）

51．4±9．7
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1
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（　23．7　）

（　76．3　）

（　50D　）

（　50．0　）

8．2±5．2

379．9±36．9
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（　60．0　）

8．7±4．9

380．9±40．4

O．280

0．402

O．709

O．194

O．307

0．622

家族・サポート

　家族人数（mean±SD）
　家族でお互いに自分の考えていることを話し合えるか

　　とてもできる・まあまあできる

　　どちらともいえない・あまりできない
　　まったくできない

　育児に自分の意見が反映されているか

　　とても・まあまあ反映されている

　　どちらともいえない・あまり反映されていない

　世帯収入（1年間）

　　500万円未満

　　500万円以上

　育児へのサポート　あり

　　　　　　　　　　なし

　サービス利用情報

　　十分ある・まあまあある

　　ほとんどない・まったくない

　相談機関の利用　あり

　　　　　　　　　なし

　サービス利用の自己負担額（円）
　（1か月）（mean±SD）

　施設の種類

　　A施設

　　B施設
　　C施設
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表6　自立支援法導入によるサービス利用量変化の理由

サービス利用量増加の理由　（n＝17） n
（o／o）

サービス利用量減少の理由　（n＝19） n
（o／o）
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　　　サービス利用の費用が高い

サービス利用手続きが面倒になった

　サービスの利用方法がわからない

　　　　　　　　　　　その他
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表7自立支援法の制度に対して改善を希望する点

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（n　一108）

項　目 n
（o／o）

サービス利用料の自己負担の軽減

　利用できるサービス量の増加

　　　サービス提供機関の増加

　サービス利用等の相談ができる

　　　ケアマネージャーの制度

サービス利用に関する情報の周知

　　　　障害区分認定の見直し

　サービスの質・安全性の向上

　　　　　　　　　　その他
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表8　サービス利用の自己負担金額　（n＝13）

自己負担金額の増加（1か月／円） n
（o／o）

　　￥o

￥1，000

￥6，500

￥9，000

￥13，000

￥15，000

￥20，000

￥23，000

￥28，500

2
1
1
2
1
3
1
1
1

15．4

7．7

7．7

15．4

7．7

23．1

7．7

7．7

7．7

支援費制度時と現在（自立支援法時）の平均的な1か月のサー

ビス利用金額の差を求めた。

1．自立支援法導入による母親の養育負担感の変化の関

　連要因

　本研究の結果，自立支援法導入による障害児・者の

母親の養育負担感には，サービス利用量の減少が関連

していることが明らかになった。本研究対象の8割は

サービス利用量を減少させずに在宅生活ができてお

り，制度変更が続く中，この点については評価できる。

しかしながら，2割のサービス利用者はサービス利用

量を減少させており，母親の養育負担感へ影響を与え

ていた。日常的にサービスを利用している母親にとっ

て，サービス利用量が減少することは当然，養育負担

感の増加につながるものと考えられる。特に本研究の

対象は日常生活苦，全介助を要する者が半数を占め，

また何らかの処置や医療的ケアを要する者が8割含ま

れていた。このことから，本研究の対象は比較的重症

度および介護度が高い対象と考えられる。さらに18歳

以上の者が半数を占めていることから，これまで在宅

で継続してサービスを利用してきた可能性が高い。こ

れらのことから，利用していたサービスがこれまで同

様に利用できなくなることは，日々の生活へ大きな変

化を与え，ひいては母親の養育負担感に影響を及ぼす

可能性が高いと考えられる。

　またサービス利用量の減少の要因として，サービス

利用情報の少なさが関連していた点については，障害

児家族は情報に対するニーズが高く22・23），中でも障害

や発達，福祉サービス等の専門的かつ高度な情報を求

めていること24），さらに，情報があることで介護者が

サービスにアクセスしゃすくなることが報告されてい

る25・　26）。そして障害児家族のニーズをアセスメントし，

家族とサービスを結びつけ，コーディネートする存在

の重要性が指摘されている23・　27）。これらのことから，

必要な情報が得られないことは，サービス利用の減少

につながった一つの要因となった可能性がある。障害

児の場合，特に障害種別も多岐にわたり，かつ成長発

達するため，より個別性の高い情報を必要としている

可能性も考えられる。

2．サービス利用の費用負担の問題

　サービス利用の減少の理由についての質問では，

サービス利用の費用が高いという回答が最も多かっ

た。本研究対象では1か月に15，000円程度の自己負担

額の増額となった人もおり，継続して日常生活におい

てサービスを利用することを考えると，1か月の負担

額は決して小さくはない。このことから，費用負担の

増加がサービス利用の減少につながった可能性は否定

できないと考えられる。また自立支援法の制度への改

善希望の理由においても自己負担の軽減が最も多かっ

た。これらのことからも，制度改正による応益負担の

影響はサービス利用者の生活に対して影響を与えてい
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ることが明らかになった。そのため，今後の制度変更

の際にも利用者に対する費用負担の考慮は重要である

ことが示唆された。

3．本研究から得られた示唆

　本研究の結果から，サービスを必要とする障害児と

家族が必要なサービス利用量を維持できるようサービ

ス利用情報の提供とその体制整備が必要であることが

示唆された。また本研究結果では直接触れられていな

いが，わが国では現行の障害児・者のサービス利用制

度にケアマネジメント体制が完全には整備されておら

ず，その役割のほとんどは保護者が担ってきた。一方，

高齢者のサービス利用では介護保険制度に基づくケア

マネジメント制度が一般化され，ケアマネジメント活

動が家族介護者の介護負担感に対し，一定の効果を持

つこと28），ケアマネージャーの情報源としての役割の

大きさ29）が示されている。これらのことから，障害児

家族の個別のニーズを把握し，必要な情報を提供する

ケアマネジメント等の体制整備は今後必要と考えら

れる。

　さらに在宅で障害をもつ子どもを養育する母親に

とって費用負担の問題はサービスの利用に大きく影響

することが明らかになった。そのため，サービスを必

要とする障害児・者と家族が必要なサービスを維持で

きるよう配慮した制度設計が必要である。そのため，

今後の制度変更の際にも利用者の状況に応じた費用負

担の考慮は重要であることが示唆された。

4．本研究の限界と今後の課題

　本研究の限界として，研究対象の施設は都市部かつ

専門のクリニックや大学病院であったため，サービス

を利用する障害児・者家族の利用者の全体像を把握し

きれていない可能性がある。また，自立支援法導入後

の調査であったため，思い出しバイアスの可能性も考

えられる。しかし，本研究は自立支援法導入による障

害児・者の母親の養育負担感の変化を実証的かつ疫学

的に分析した数少ない研究であり，利用者の視点から

見た制度の評価として意義がある。自立支援法につい

ては，障害保健福祉施策の見直しに向けた改正法が平

成24年4月に施行された。その中では障害児支援の強

化，利用者負担の見直しとして負担能力に見合った費

用負担への変更相談支援の充実等が盛り込まれてい

る30）。今後の課題としては，利用者である障害児・者

小児保健研究

と家族の視点から，制度の影響をさらに評価し，実態

に基づく，より利用しやすいサービス利用制度の構築

が求められている。

V．結 論

　本研究の結果から，自立支援法の導入はサービスを

利用している一部の母親の養育負担感の増加につな

がっていたことが明らかになった。また，自立支援法

の導入後，養育負担感が増加した母親はサービス利用

量が減少していた。そしてこのサービス利用の減少に

はサービス利用情報の少なさが関連していた。一方，

サービス利用量が減少した理由では，サービス利用の

費用が高いという回答が最も多かった。本研究の結果

から，サービスを利用している在宅障害児・者と母親

に対しては，必要なサービス量を維持できるよう情報

提供とその体制整備，費用負担の考慮が必要であるこ

とが示唆された。
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（Summary）

　　The　purpose　of　this　study　was　to　explore　the　factors

related　to　changes　of　caregiver　burden　of　mothers　with
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disabled　children　under　the　new　Service　and　Support　for

Persons　with　Disabilities　Act　in　Japan，　and　to　discuss

how　to　improve　the　service　system　for　disabled　Japanese

children　and　their　families　for　the　future．　The　study

used　a　cross－sectional　and　a　using　a　self－report　ques－

tionnaire　survey　administered　at　three　hospitals，　from

December　2006　to　May　2007．　Of　224　mothers　at　the　hos－

pitals，　108　participated　in　the　study．After　the　new　Act

started，　mothers　who　feel　harder　burden　have　lessened

the　using　services，　comparing　to・the　others．　Service　us－

ers　who　have　lessened　the　using　get　less　service　informa－

tion　than　those　who　increased．　These　results　show　that

it　is　essential　for　mothers　with　disabled　children　using

support　services　to　improve　the　system　of　information

provision　on　service　use　for　disabled　children　and　their

families．　lt　is　suggested　that　the　financial　impact　of　ser－

vice　use　on　mothers　with　disabled　children　under　the

new　Act　is　significant　i　therefore，ways　to　reduce　the　bur－

den　of　caregivers　of　children　with　disabilities　and　their

families　may　need　to　be　further　considered．
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