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�．は じ め に
障害のある乳幼児は健康状態も不安定で，多様

な医療・サービスを必要とする１）．医療技術が進

歩し治療の選択肢が広がる中２），障害者自立支援

法の施行に伴い，受けるサービスも様々に再構成

され，ますます受け手の自立性が求められている．

しかし，乳幼児を育てる家族は，家族発達の初期

段階にあり，意思決定に必要な情報を得るネット

ワーク，家族内でのコミュニケーションや対処も

発達途上にある場合が多く，子どもの治療やサー

ビスの決定において多くの困難を抱えている３）４）５）．

Brannan６）による医療的ケアの必要な子どもを

育てる家族の意思決定に関する研究では，家族が

遭遇した意思決定場面には，外科手術に関する決
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要 旨

本研究では，乳幼児期の障害児を育てる家族，および，在宅生活を支える重要な役割を担う専

門職の感じている患児家族の意思決定に関わる困難を明らかにすることを目的に，家族と専門職

それぞれに共通する内容を用いた質問紙調査を行った．それにより，意思決定の内容と意思決定

上の困難，および，それらの障害による違い，得られた／提供したサービス，サポートへの期

待／より必要と感じるサポート，決定への満足度とその理由などが明らかとなった．

家族の報告した意思決定の内容は障害別に内容が異なり，肢体不自由では手術・治療に関する

こと，知的・発達障害は，通園や施設利用，通園通学の決定が多く報告された．専門職は，気管

切開術の決定，ターミナルにおける治療の継続や家族の障害受容など，障害に特異的な局面での

ジレンマを報告しており，意思決定の局面の捉え方が家族と専門職で異なった．

意思決定時に家族は，複数の専門職の意見やピアによる情報提供，精神的支えを得ており，さ

らに正確・適切な情報，ピアによる情報提供など情報に関する充実を求めると同時に，専門家の

正直な意見，決定プロセスへ寄り添って欲しいなど専門家のより積極的な関与も期待していた．

一方，専門職はそれ以外にも，情報以外に家族内の調整やコミュニケーションを促すかかわりを

行い，さらに必要であると感じていた．

家族は決定に関して７割は満足していたが，その理由は子どもにとってよかったが最も多く，

他，家族や自分にとってよかったというものであった．

家族が必要な支援を十分受けて意思決定するため，それぞれの臨床現場で適切な体制・システ

ムを構築していくことが必要である．

Key Words：乳幼児，障害児，家族，意思決定，医療従事者の倫理
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定，ヘルスケア提供者や施設の変更，治療タイプ

の変更などがあり，意思決定上のコンフリクトと

自己効力感には負の相関が認められた．このこと

は，意思決定上のコンフリクトの緩和が，家族の

自己効力感を促進することを示唆し，特に，家族

の意思決定の発達途上にある乳幼児期の家族への

看護において重要な要因となるだろう．我々は，

乳幼児期の重症心身障害児の気管切開に関する家

族の意思決定上の困難について，意思決定プロセ

スに沿って分析し，家族の価値観や医療者の影響

などを明らかとした７）．

しかし，乳幼児期の障害児の家族が直面してい

る意思決定の内容は障害により異なり，本邦では

この違いや家族の意思決定上の困難を記述的に明

らかにしたものや専門職が家族の意思決定を支援

する上での困難に関する研究はほとんど見当たら

ない．

�．研 究 目 的
乳幼児期の障害児を育てる家族，および，在宅

生活を支える重要な役割を担う看護師や専門職の

感じている患児家族の意思決定に関わる困難を明

らかにする．

�．研 究 方 法
１．対象

国内数箇所の肢体不自由児，重症心身障害児施

設に通園・通所中の障害児の家族，およびその障

害児施設の医師・看護師およびサービス調整担当

者．

障害児については，主に，重症心身障害児，自

閉症児や中途障害児などであり，専門職も，これ

らの障害児に日常的に医療，ケアを行っているも

のとする．

２．調査期間 ２００７年２～３月

３．調査方法

家族の意思決定場面における困難や必要な支援

に関する内容を含む無記名による質問紙調査を行

う．

家族に対する質問には，障害の種類，意思決定

の内容，決めるにあたり困難としたこと，受けた

サポートや情報，どのようなかかわりやサポート

があればよかったか，決めたことへの満足の程度

と理由に関する項目を含む．

専門職に対する質問には，職種，経験年数，家

族が直面する困難を１つあげてもらい，障害の種

類，困難の内容，提供したサポートや情報，さら

にどのようなサポートがあればよかったか，家族

の満足の程度と理由，家族の意思決定を支援する

ための施設（組織）内の体制・システムの有無と

必要性についての項目を含む．

質問紙は無記名とし，回収方法は研究協力機関

と協議し，対象者にお願い文，質問紙と返信用封

筒を配布し，同意を得られた場合に回答後返送し

てもらうようにするか，研究協力機関に回収箱を

設置し，無記名の封筒へ封緘の上投函してもらい，

据え置き期間として１ケ月程度ののちに回収する．

返送または投函をもって研究協力への同意とした．

４．分析方法

記述統計，度数分析による．

５．倫理的配慮

研究者の所属する研究機関の倫理審査委員会の

承認を得た．研究協力機関の長に研究の趣旨・方

法について説明し，家族・専門職とも文書にて，

自由意志による参加，不参加や中断の自由と無害

の保障，プライバシーの保護，匿名性の遵守など

を説明した．質問紙は無記名とし，返送，あるい

は回収箱への投函をもって同意とした．

�．結 果
１．対象者の背景

３県，４つの小児専門病院，肢体不自由児施設

における外来，相談室を利用している乳幼児期の

障害児の家族へ１４５配布し９３回収（回収率６４．１％），

うち有効回答９０，同施設の専門職へ８３配布し７６回

収（９１．６％），うち有効回答数７３であった．

家族の主な回答者は，母親８４名，父親４名であ

り，回答者の平均年齢は３４．９歳，患児の平均月齢

は５２．７か月であった．専門職の回答者は，看護師

が最も多く４７名，訓練士１６名，心理療法士４名，

医師１名，ケースワーカー１名で，平均年齢は

３８．７歳，経験年数は１から３３年で平均は１３．９年で

あった．

２．家族の直面する意思決定上の困難

１）決定事項（表２）

障害の種類別の決定事項は，知的・発達障害で

は，通園や施設利用の決定や変更１９名（４０．４％），

幼稚園・学校の決定や変更２６名（５５．３％）が多く，

肢体不自由児では手術・治療１６名（６４．０％）が最

も多かった．手術・治療では，気管切開３名，

V―Pシャント術３名，胃食道逆流症の手術２名，

心疾患の根治術，胃ろう造設術，停留睾丸，外斜

視，股関節脱臼の手術などが含まれた．

２）意思決定上の困難（表３）

決定にあたり困ったことで最も多かったのは，

情報が少なすぎて決められなかった２２名（２４．４％），
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メリットやデメリットについての情報が不足して

いた２１名（２３．３％），選択肢が示されなかった１７

名（１８．９％）など情報不足と得られ難さに関する

困難が多かった．続いて，家族のコミュニケー

ションや価値観による困難があがった．

３）得られたサポートとサポートへの期待（表４）

得られたサポートで最も多かったのは，複数の

専門家からの意見４５名（２６．１％），同じような子

を育てる家族の情報３７名（２１．５％）であり，同じ

ような体験をした家族の情報や同じような子を育

表１ 対象の背景

家族 n＝９０ 専門職 n＝７３

回 答 者

母親８４名（９３．３％）

父親４名（４．５％）

祖母１名（１．１％）

不明１名（１．１％）

看護師４７名（６４．４％），訓練士１６名（２１．９％）

心理療法士４名（５．５％），医師１名（１．４％）

ケースワーカー１名（１．４％），その他２名（２．７％）

うち，管理職５名，スタッフ５４名

その他３名，不明１１名

回答者の年齢 ３４．９歳（±５．７９，２１―６０） ３８．７歳（±１０．０，２２―５８）

患児の平均月齢

５２．７か月（±２０．３３，９―８３）

経験年数の平均

１３．９年（±９．４９，１―３３）

表２ 障害の種類別決定事項（家族，n＝９０）

障 害 別

決定事項 人数（割合）

手術・治療
通園・施設利用

の決定や変更

幼稚園・学校の

決 定 や 変 更
そ の 他 計

知的・発達 １（２．１） １９（４０．４） ２６（５５．３） １（２．１） ４７（１００．０）

肢体不自由 １６（６４．０） ７（２８．０） ０（０．０） ２（８．０） ２５（１００．０）

中 途 障 害 ３（５０．０） １（１６．７） １（１６．７） １（１６．７） ６（１００．０）

重 複 障 害 ０（０．０） ２（１００．０） ０（０．０） ０（０．０） ２（１００．０）

そ の 他 ５（７１．４） １（１４．３） ０（０．０） １（１４．３） ７（１００．０）

不 明 １（３３．３） ２（６６．７） ０（０．０） ０（０．０） ３（１００．０）

計 ２６（２８．９） ３２（３５．６） ２７（３０．０） ５（５．６） ９０（１００．０）

表３ 家族の決定上の困難（n＝９０，複数回答）

人数 割合（％）

情報が少なすぎて，決められなかった ２２ ２４．４

メリットやデメリットについての情報が不足していた ２１ ２３．３

選択肢が示されなかった １７ １８．９

家族の中で，十分に話し合えなかった ９ １０．０

自分の気持ちや価値観から，受け入れられなかった ９ １０．０

家族の中で，意見が分かれた ７ ７．８

情報が多すぎて，決められなかった ４ ４．４

家族の気持ちや価値観から，受け入れられなかった １ １．１

困ったことはなかった １８ ２０．０
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てる家族の精神的支えが続いた．決定事項別に得

られたサポートをみると，手術・治療に対しては，

複数の専門家の意見や同じような子を育てる家族

や同じような体験をした家族の情報を得ていた．

通園・施設の利用，幼稚園や学校の決定や変更に

ついては，複数の専門家の意見のほかに，同じよ

うな子どもを育てる家族，あるいは同じような体

験をした家族からの情報を得ていた．特に，幼稚

園・学校の決定に関しては，同じような体験をし

た家族の精神的支えも１割程度報告された．

さらにどのようなかかわりやサポートがあれば

よかったかという質問に対しては，９０名中，正確

なあるいは適切な情報３２名（３５．６％），同じよう

な状況にある家族からの情報２６名（２８．９％），同

じような決定をした家族からの情報２３名（２５．６％），

など情報に関するものが多くあった．他に，専門

家の正直な意見２１名（２３．３％），専門家に自分た

ちが困っていることを十分に聞いてもらい決定に

寄り添って欲しかった２１名（２３．３％），複数の専

門家からの意見・セカンドオピニオン１４名

（１５．６％）など，決定プロセスへの専門家のより

積極的なかかわりを求めるものも，続いて多く示

された．家族内の話し合いがうまくいくように手

伝って欲しいは３名（３．３％）のみであった．

４）決定への満足度

決定に対して６０名（６６．７％）は満足していたが，

ど ち ら で も な い２０名（２２．２％），不 満 足７名

（７．８％）と，３割が満足していないことが示さ

れた．決定への満足の理由としては，子どもに

とってよかったかが５４名（６０．０％）と最も多く，

家族にとってよかったか１８名（２０．０％），自分（親

自身）にとってよかったか１７名（１８．９％），決め

る前に予想したとおりか１４名（１５．６％），問題が

解決しないまま９名（１２．２％），決めたことによ

り別の問題が生じている９名（１０．０％）であった．

また，得られたサポートの種類や多さと決定に対

する満足感に有意な関連は見られなかった．

３．専門職による家族の意思決定上の困難

１）専門職が捉えた家族の意思決定上の困難（表

５）

専門職が捉えた，障害別の家族の意思決定上の

困難は，手術・治療２３名（３１．５％），学校の決定１９

表４ 決定事項別得られたサポート（家族n＝９０，複数回答）

決定事項

得られたサポート 人数（割合）

複数の

専門家

の意見

情報を

得る方

法

同じような

子を育てる

家族の情報

同じような

体験をした

家族の情報

同じような

子を育てる

家族の精神

的支え

同じような

体験をした

家族の精神

的支え

手続き

・

調 整

その他 計

手術・治療 ８（１８．２） ３（６．８） ６（１３．６） ６（１３．６） ３（６．８） ４（９．１） ４（９．１） １０（２２．７） ４４（１００．０）

通園・施設利用

の決定や変更
１８（３３．３） ３（５．６） １４（２５．９） ３（５．６） ５（９．２） ０（０．０） ３（５．６） ８（１４．８） ５４（１００．０）

幼稚園・学校

の決定や変更
１６（２４．６） ６（９．２） １４（２１．５） ８（１２．３） ７（１０．８） ６（９．２） １（１．５） ７（１０．８） ６５（１００．０）

そ の 他 ３（３３．３） １（１１．１） ３（３３．３） ０（０．０） ２（２２．２） ０（０．０） ０（０．０） ０（０．０） ９（１００．０）

計 ４５（２６．１） １３（７．６） ３７（２１．５） １７（９．９） １７（９．９） １０（５．８） ８（４．７） ２５（１４．５） １７２（１００．０）

表５ 障害の種類別決定事項（専門職，n＝７３）

障害別

決定事項 人数（割合）

手術・治療
通園や施設

利 用
学校の決定 その他 計

重 症 心 身 １７（７７．３） ３（１３．６） ０（０．０） ２（９．１） ２２（１００．０）

発 達 障 害 １（３．６） ９（３２．１） １３（４６．４） ５（１７．９） ２８（１００．０）

知 的 障 害 １（２０．０） ２（４０．０） １（２０．０） １（２０．０） ５（１００．０）

中 途 障 害 ２（１４．３） ３（２１．４） ４（２８．６） ５（３５．７） １４（１００．０）

不 明 ２（３３．３） ０（０．０） １（１６．７） １（１６．７） ４（１００．０）

計 ２３（３１．５） １７（２３．３） １９（２６．０） １４（１９．２） ７３（１００．０）
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名（２６．０％），通園や施設の利用１７名（２３．３％）

などで，具体的な記述として，気管切開の決定，

ターミナルにおける治療の継続や家族の死の受容，

親の障害の受容があげられた．

２）専門職が感じた家族の意思決定時の困難（表

６）

専門職が家族の意思決定に関わる中で感じた困

難は，家族が正確・適切な情報が得られない２８名

（３８．４％），家族が情報を整理できず決められな

い３２名（４３．８％）などの情報に関わるもの，決定

のプロセスにどこまでかかわればよいか分からな

かった２６名（３５．６％），家族の価値観と専門職の

価値観が異なり相容れなかった２６名（３５．６％）な

どがあげられた．続いて，家族内のコミュニケー

ションの問題２５名（３４．２％），メリットとデメリッ

トが同程度で自身がはっきりした意見をもてない

１８名（２４．７％）のようなジレンマが示された．

３）提供したサポートや情報とより必要だと感じ

るサポート（表７）

家族の意思決定時に専門職が提供したサポー

ト・情報は，情報を得る手段を教えたあるいは提

供した４８名（３１．２％），他の立場の専門職から意

見を聞くことを勧めた３９名（２５．３％）が多く，ピ

アサポートの機会提供２３名（１４．９％），家族内で

話し合えるよう促した２０名（１３．０％）などが続い

た．何もできなかったと答えたものも８名

（５．２％）いた．手術・治療に関しては，情報を

得る方法・情報提供が最も多く，通園や施設利用

についてはサポートが多岐に渡っていた．

より必要だと感じるサポートについては，７３名

中，家族の迷っていることを十分に聞き決定に寄

り添うような支援あるいはそういう支援をする専

門職の存在が４６名（６３．０％）と最も多く，正確・

適切な情報３８名（５２．１％），ピアサポート３１名

（４２．５％），家族内での話し合いの調整あるいは

そういう支援を提供する専門職の存在２１名

表６ 専門職が感じた家族の意思決定時の困難（n＝７３，複数回答）

人数 割合（％）

家族が正確な，あるいは適切な情報を得られず，どうしてよいか分からなかった ２８ ３８．４

家族が情報を整理できず，決められなかった ３２ ４３．８

家族の中で十分に話し合えなかった １２ １６．４

家族の中で意見が分かれた １３ １７．８

メリットとデメリットが同程度であり，専門職自身がはっきりした意見をもてなかった １８ ２４．７

決定のプロセスにどこまでかかわればよいか分からなかった ２６ ３５．６

家族の価値観と専門職の価値観が異なり，相容れなかった ２６ ３５．６

その他 １０ １３．７

表７ 決定事項別提供したサポート・情報（専門職n＝７３，複数回答）

決定事項

提供したサポート・情報 人数（割合）

他の専門

職の意見

の勧め

情報を得

る方法・

情報提供

同じよう

な状況の

家族の情

報や精神

的支えを

得る機会

家族内で

話し合え

るよう促

した

手続きや

調整

何もでき

なかった
その他 計

手術・治療 ８（１７．０） １４（２９．８） １０（２１．３） ９（１９．１） １（２．１） ３（６．４） ２（４．３） ４７（１００．０）

通園や施設利用 １２（２７．９） １０（２３．３） ６（１４．０） ５（１１．６） ４（９．３） ４（９．３） ２（４．６） ４３（１００．０）

学校の決定 ８（２５．８） １４（４５．２） ４（１２．９） ２（６．５） １（３．２） ０（０．０） ２（６．５） ３１（１００．０）

そ の 他 １１（３３．３） １０（３０．３） ３（９．１） ４（１２．１） ２（６．１） １（３．０） ２（６．１） ３３（１００．０）

計 ３９（２５．３） ４８（３１．２） ２３（１４．９） ２０（１３．０） ８（５．２） ８（５．２） ８（５．２）１５４（１００．０）

千葉大学看護学部紀要 第３０号

４１



（２８．８％），他の専門職の意見・セカンドオピニ

オン２０名（２７．４％）であった．家族内でのコミュ

ニケーションを調整する必要性について，家族は

３．３％のみが期待していたのに比して，専門職は

２８．８％と高く示されたのが特徴的であった．

４）決定への満足度

専門職が捉えた家族の意思決定への満足は，と

て も 満 足２名（２．７％），ま あ ま あ 満 足４０名

（５４．８％），どちらでもない１５名（２０．５％），あま

り満足していない４名（５．５％）と家族の満足度

とほぼ同様の結果を示した．満足度の理由は，そ

の後の子どもの様子からが２２名（３０．１％），家族

が楽になったから１３名（１７．８％），問題が解決し

ていない・別の問題が生じている（１６．４％）であ

り，家族と同様の基準で満足度を判断していたが，

回答の割合は低く，家族の満足度を確信できてい

ない様子がうかがえた．

５）意思決定への支援体制・システム

家族の決定を支援する体制やシステムがあると

回答したのは６名（８．２％）であり，体制・シス

テムは無いがそれぞれ３割以上のものが，倫理調

整できる専門職や事例検討会の必要性を示した．

�．考 察
本研究では，乳幼児期の障害児を育てる家族，

および，在宅生活を支える重要な役割を担う専門

職の感じている患児家族の意思決定に関わる困難

を明らかにすることを目的に，家族と専門職それ

ぞれに共通する内容を用いた質問紙調査を行った．

それにより，意思決定の内容と意思決定上の困難，

および，それらの障害による違い，得られた／提
供したサービス，サポートへの期待／より必要と
感じるサポート，決定への満足度とその理由など

が明らかとなった．

家族の結果による決定事項では，障害別に内容

が異なることが明らかとなり，肢体不自由では手

術・治療に関することが多く示され，身体障害が

重症化し，多様化していることが影響していると

考えられた．一方，知的・発達障害は，通園や施

設利用，通園通学の決定など受け入れ側の整備状

況と子どもの状態とのマッチングの難しさが反映

していることが予測される．専門職は，気管切開

術の決定，ターミナルにおける治療の継続や家族

の障害受容など，障害に特異的な局面でのジレン

マを報告しており，意思決定の局面の捉え方が家

族と専門職で異なる様相を示した．

意思決定時のサポートの必要性について，家族

と専門職では家族内でのコミュニケーションに関

して回答が異なった．３割の専門職が家族内での

意見調整的な支援をする必要を感じていたが，家

族はあまり期待していない．このことは，今回の

対象である家族と専門職は同じ研究協力施設から

リクルートしたがマッチングしておらず，異なる

意思決定の局面について回答したためである可能

性もあるが，家族内のコミュニケーションの問題

に家族自身が気づいていない場合や調整の可能性

を期待できないでいることも考えられ，今後より

臨床的に検討していく必要がある．

専門職の結果より，家族の意思決定支援体制・

システムは未整備である現状が明らかとなったが，

倫理調整できる専門職や事例検討会の必要性が示

され，今後それぞれの臨床現場に適切な方法を構

築していくことが期待される．

本研究は，平成１７―１９年度科学研究費補助金（基

盤研究�）乳幼児期の障害児を育てる家族の意志

決定を支える支援に関する研究の一部である．
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