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論 文 要 旨 

 

Ⅰ．研究の背景 

 医療的ケアを必要とする在宅の障がい児は、家族の介護負担が問題となっている。一方、医療的ケア

を必要としながら長期の在宅療養生活を継続し、障がい児が成人期を迎えている家族が存在する。これら

の家族を後方視的に調査することで、家族レジリエンスの構成要素を明らかにし、医療的ケアを必要とす

る障がい児（者）（以下、障がい児）家族への有効な長期在宅支援策を提案する。 

Ⅱ．研究目的 

医療的ケアを必要とする長期在宅障がい児の家族レジリエンスの構成要素を明らかにし、小児期から

成人期にまで至る支援策を検討する。そのために以下の目標を設定する。 

1. 障がい児を小児期から成人期まで在宅で養育してきた主介護者が認識する、家族レジリ  エンスの

構成要素を明らかにする。 

2. 上記の家族を支援する訪問看護師、患者会代表が認識する、家族レジリエンスの構成要素を明らか

にする。 

3. 1,2 で明らかになった結果から、医療的ケアを必要とする長期在宅障がい児家族のレジリエンスの

構成要素を明確にし、それをもとに家族に必要な支援を検討して、長期の 在宅療養生活に適用する支援

ガイドライン（案）を作成する。 

Ⅲ．用語の定義  

家族レジリエンス：本研究では、障がい児の家族が在宅療養生活における介護などの危機や困難を乗り

越え、家族機能を回復させ再構築する力とする。 

家族機能：本研究では、家族のもつ機能のうちの主に対内的機能を指し、家族員の情緒的ニーズを満た

す機能、子どもを社会化する機能、生殖機能、経済機能、家族の健康を維持する機能などとする。 

Ⅳ．研究方法 

研究 1 は、障がい児を成人期まで 10 年以上在宅で養育してきた家族の主介護者を対象とし、研究 2 は、



 

 

障がい児を成人期まで 10 年以上在宅で養育してきた家族への訪問経験のある訪問看護師を対象に質問紙

調査と半構造化面接を行い、認識する家族レジリエンスの構成要素を明らかにした。研究 3 は、障がい児

を成人期まで在宅で 10 年以上養育してきた家族が含まれる患者会の代表を対象に質問紙調査を行い、認

識する家族レジリエンス構成要素を明らかにした。以上の研究から得られた家族レジリエンスの構成要

素をもとに、医療的ケアを必要とする障がい児と家族のための長期在宅支援ガイドライン（案）を作成し

た。 

Ⅴ．結果   

研究 1 では、10 名の主介護者（母親）の協力を得られた。研究 2 では、訪問看護師 7 名の協力を得ら

れた。研究 3 では、患者会代表 15 名の協力を得られた。 

主介護者、訪問看護師、患者会代表が認識する家族レジリエンス構成要素の共通点は、【障がい児と暮

らす意思・意向がある】、【介護が継続できる家族（間）の支援がある】、【長期在宅生活を可能にする家族・

専門職以外の周囲の支援がある】、【長期在宅生活を可能にする多様な社会的支援がある】、【長期在宅生活

を可能にする精神的支えを獲得できる】【長期在宅生活に必要な資源を得ることができる】であった。主

介護者、訪問看護師、患者会代表が認識する家族レジリエンス構成要素の相違点として、【長期在宅生活

における必要な情報が提供される】のカテゴリーが、主介護者のみにみられた。【家族が在宅療養生活で

精神的な安定をもつことができる】【家族が障がい児との生活に心地よさをもつことができる】が、主介

護者以外の訪問看護師と患者会代表に共通してみられた。 

Ⅵ．考察  

医療的ケアを必要とする障がい児家族の長期在宅生活における家族レジリエンス構成要素として、障

がい児への愛着がある、障がい児と暮らす意思・意向があるという、家族の内的・個人的な強さが、障が

い児家族、特に主介護者において重要であると思われる。また介護が継続できる家族間および家族・専門

職以外の周囲からの支援、専門職を含む多様な社会的支援が提供されること、特に主介護者には情緒的な

サポートと必要な情報が提供されること、社会に障がい児の居場所があることがレジリエンス要素と考

えられる。そして家族が精神的な支えと、長期在宅生活に必要な資源を自発的・主体的に得る能力を獲得

できることも家族レジリエンスの構成要素であり、在宅療養生活において家族が精神的な安定や心地よ

さをもてるようになることが含まれる。 

Ⅶ．医療的ケアを必要とする障がい児（者）家族への長期在宅支援ガイドライン（案） 

本ガイドラインの基盤となる概念は、障がい児家族が危機や困難を乗り越え、長期の在宅療養生活を達

成させてきた家族レジリエンスである。障がい児と家族の QOL（生活の質）を保ちながら在宅療養生活の

継続を目指すために、家族に必要な事項と、家族支援のための視点・方向性を示すことを目的としている。

適用の留意点として、家族の強さや能力の獲得という家族レジリエンスの要素に依存した支援は、障がい

児家族の負担を増す可能性がある。支援者は家族に対する社会的な支援を十分に取り入れ活用すること

に努め、家族の強さや能力を獲得するための支援に偏らないよう配慮する必要がある。本ガイドラインに

よって、開始前から数十年にわたる長期の在宅療養生活を支援者が見据える必要性を認識し、家族への支

援を実践することで、障がい児の長期在宅療養が可能となることが期待される。 



 

 

Ⅷ．結論 

医療的ケアを必要とする長期在宅障がい児の家族レジリエンスの構成要素は、家族に障がい児への愛

着や障がい児と暮らす意思・意向があること、家族に家族間および家族・専門職以外の周囲からの支援と

専門職を含む多様な社会的支援が提供されること、家族が長期在宅生活における精神的な支えと、必要な

資源を得る能力を獲得できることであった。 

以上にもとづき、障がい児家族への長期在宅支援ガイドライン（案）を作成した。 

  



 

 

論 文 審 査 の 結 果 の 要 旨 

 

本研究は、医療的ケアを必要とする長期在宅障がい児の家族レジリエンスについて、主介護者、支援す

る訪問看護師および患者会代表を対象に質問紙調査と半構造化面接を行い、それぞれが認識する家族レ

ジリエンスの構成要素を明らかにするとともに、それをもとに家族に必要な支援を検討して、長期の在宅

療養生活に適用する支援ガイドライン（案）を作成したものである。 

 ノーマライゼーションの理念の普及、医療技術や在宅療養の進歩等に伴い、医療的ケアを必要とする

在宅障がい児は増加している。研究者は長年、医療的ケアを必要とする障がい児およびその家族への支援

に取り組んできた。今回の研究では、在宅生活における困難からの回復力であるレジリエンス概念に着目

し、研究１では障がい児を成人期まで 10 年以上在宅で養育してきた家族の主介護者 10 名を対象として、

家族介護の苦労や困難、困難への対処方法、利用した社会資源等、膨大なデータを収集・分析して、主介

護者の認識する家族レジリエンスの構成要素を明らかにした。研究２では訪問看護師、研究３では患者会

代表の認識する家族レジリエンスについてデータを収集・分析して、その構成要素を明らかにした。さら

に、３者の視点を統合して医療的ケアを必要とする障がい児家族の長期在宅における家族レジリエンス

の構成要素を明らかにしたことは高く評価される。 

また、支援ガイドライン（案）は、明らかになった家族レジリエンスの構成要素、さらに、既存の医療

的ケアを必要とする障がい児の在宅支援のためのマニュアル・ガイドライン等を詳細に検討して作成さ

れた。医療的ケアを必要とする障がい児の家族に必要な事項と家族支援のための視点・方向性が示されて

おり、具体的な活用が大いに期待される。 

 

 以上の結果から、審査委員会委員全員により、本論文が研究者に博士（看護学）の学位を授与するに

十分な価値があるものと認められた。 

 


