
増田英恵，他：重症心身障がい児（者）に関わる病院職員の自己決定支援に関する実態調査

― 53 ―

〔調査報告〕

重症心身障がい児（者）に関わる病院職員の
自己決定支援に関する実態調査

増 田 英 恵 1）・鈴 木 育 子 2）・佐 藤 寿 晃 3）

Investigation of self-determination support for people
with severe motor and intellectual disabilities in the

hospital personnel

Hanae Masuda1）, Ikuko Suzuki2）, Toshiaki Sato3）

Summary

We investigated the self-determination support method for people with severe motor and

intellectual disabilities and the problems faced by the hospital personnel. The subjects of this

survey comprised 168 hospital personnel. The investigation included basic attributes and

items related to self-determination support. We found that there are a few self-determination

methods; however, the hospital personnel lacked knowledge to provide this support. We

suggested that personnel training and adjustment to the workplace and this system are

necessary to aid the self-determination support for people with severe motor and intellectual

disabilities.
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はじめに

生命倫理の原則の一つとして、「自己決定の尊

重」がある。また、「看護者の倫理綱領」の条文に

も述べられており、自己決定の尊重は看護師の重

要な責務と言える。

障がいのある人々の自己決定については、ノー

マライゼーションの理念を背景に、1970年代後半

から関心がもたれてきた。自己決定は生活の質

（quality of life，以下，QOL）の向上に寄与すると

考える。しかし、重度・重複障がい児は自己決定

の機会が乏しいとの報告 1）がある。日本では、

1960年の「精神薄弱者福祉法」（現在は知的障害

者福祉法に改称）施行により、知的障がい者更生

施設の目的を「保護・指導・訓練」と定め措置と

していた。施設の職員は利用者の意見を聴くこと
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なく、一方的に「指導計画」を立案していた。

2003年に支援費制度へ移行し、利用者が事業者と

サービス利用契約を結び、利用者の意思決定を尊

重した「個別支援計画」を作成することになった。

しかし、知的障害者福祉法での更生施設の目的は

「保護・指導・訓練」のままに据え置かれた。その

結果、家族や成年後見人による同意・代行署名が

殆どとなった。2006年に国連総会において採択

された「障害者の権利に関する条約」に日本が批

准したのは 2013年であり、2014年から効力が発

生している。この条約の第 12条では、「障害者が

その法的能力の行使に当たって必要とする支援を

利用する機会を提供するための適当な措置をと

る」とし、締約国は必要な支援を行うものとされ

ている。また、2013年より障害者総合支援法が施

行されており、障がい者の自己決定権の尊重など

権利擁護が注目されている。障がい者に対しての

責務として、障がい者の自己決定の支援に配慮す

る事が求められている。しかし、筆者らは、日々

の看護実践の中で、本人の意思や自己決定が必ず

しも支援されてはおらず、支援したくてもできな

い状況も生じていると感じる。自己決定支援に関

する先行研究では、身体障がい者、老年期障がい

者を対象とした研究は多いが、重症心身障がい児

（者）を対象とした研究は少ないのが現状である 1-

12）。さらに、重症心身障がい児を対象とした研究

は事例検討が大半であり、支援者を対象としたも

のは少なかった。重症心身障がい児（者）におけ

る自己決定支援について、支援者がどのように感

じているか、どのような問題を抱えているかを調

査し、明らかにすることは重要な事項と考える。

そこで本研究では、病院職員を対象とした自己

決定支援に関する現状調査により、重症心身障が

い児（者）への自己決定支援に関する課題につい

て検討することを目的とした。

用語の定義

１．重症心身障がい児（者）

重度の肢体不自由と重度の知的障がいが重複し

た状態を重症心身障がいといい、その状態にある

18 歳未満の子どもを重症心身障がい児とした。

さらに成人した 18歳以上の重症心身障がい児を

含めて重症心身障がい児（者）とした。

２．自己決定

個別援助の原則のひとつで、援助サービスの利

用者が自らの意志で自らの方向性を選択すること

を指している。この原則は利用者自身の人格を尊

重し、自らの問題は自らが判断して決定する自由

があるという理念に基づいている。「何を」、「ど

のように」、「どこまで行うか」をその人が自分の

意思で決定することであり、決定の過程には要求、

判断、選択などがある。すなわち、行動の対象、

過程や手段、目標等を自分自身の考えで決定する

こととした。

対象と方法

１．調査対象と調査期間

対象は、A県 B病院の職員 168名とした。B病

院は重症心身障がい児（者）病棟 120床を有して

いる。調査期間は 3週間とした。職場長を通して

研究内容を提示し調査票を配布して回答を求めた。

２．調査内容

基本属性として性別、年齢、職種、経験年数、

重症心身障がい児（者）病棟にかかわった年数、

自己決定に関する事項目として、自己決定支援が

できていると思うか、重症心身障がい児（者）の

自己決定は困難だと思うか、自己決定支援を行う

上で必要と考えることは何か、成年後見制度とい

う名称を聞いたことがあるか、成年後見人の役割

は何だと思うか、重症心身障がい児（者）への自

己決定支援の経験、自己決定支援に関する学習機

会の必要性、重症心身障がい児（者）の自己決定

に関する意見などとした。回答は、多肢選択式ま

たは自由記載とした。

３．分析方法

各項目の分析は、単純集計により行った。

４．倫理的配慮

研究に関する説明と同意及びプライバシーの保

護と管理について、以下のように行った。

1）B病院の病院長に、本研究の主旨を文書にて

説明し承諾を得たのち、対象者に対して文書で

研究の説明を行った。

2）調査票は無記名とし、調査への協力は対象者
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本人の自由意思により、投函されたことによっ

て同意を得たものとした。

3）データは個人が特定できないように扱い、プ

ライバシーの保護を厳守した。

4）得られたデータは、研究者が責任を持って管

理し、研究目的以外には使用しなかった。

5）研究に用いたデータは、研究終了後にシュ

レッダーにて廃棄した。

結 果

１．対象者の概要

調査票の回収数 130名（77.3％）のうち、有効回

答数は 111名であった。対象者の性別は男性 26

名（23.4％）、女性 85名（76.6％）、年齢は 20歳台

30名（27.0％）、30歳台 22名（19.8％）、40歳台 22

名（19.8％）、50歳台 31名（27.9％）、60歳以上 6

名（5.5％）であった。職種は、看護師 81 名

（73.0％）、リハビリテーション職 11名（9.9％）、

指導員（保育士含む）8名（7.2％）、介護職 6名

（5.4％）、事務職 5名（4.5％）であった。経験年数

は 1～5年 33名（30.0％）、6～15年 29名（26.1％）、

16～25年 17名（15.3％）、26年以上 32名（28.6％）

であった。重症心身障がい児（者）病棟に関わっ

た年数は、なし 22 名（19.8％）、1～5 年 42 名

（37.8％）、6～15年 36名（32.4％）、16～25年 8名

（7.3％）、26年以上 3名（2.7％）であった（表 1）。

２．自己決定支援に関する事項

重症心身障がい児（者）に対して、自己決定支

援が出来ていると思うかについては「思う」と回

答した者は、10 名（9.0％）、「思わない」15 名

（13.5％）、「どちらでもない」86名（77.5％）であっ

た。重症心身障がい児（者）における自己決定支

援は困難と思うかについては「思う」と回答した

者は、37名（33.3％）、「思わない」9名（8.1％）、

「どちらでもない」65名（58.6％）であった。自己

決定支援が困難な理由の上位 3項目は「判断力・

理解力が乏しい」、「言語的コミュニケーションが

困難」、「意志表示ができない」であった（表 2）。

自己決定支援を行う上で必要と考えること上位 3

項目は「患者・家族との信頼関係構築」、「本人の

要望・感情・価値観などの理解」、「支援者が属す

る職場の環境整備」であった（表 3）。

成年後見制度という名称を聞いたことが「ある」

と回答した者は、102 名（91.9％）、「ない」9 名

（8.1％）であった。成年後見制度が必要と「思う」

と回答した者は、73名（65.8％）、「どちらでもな

い」は 38名（34.2％）、「思わない」と回答した者

はいなかった。成年後見人の役割認識の上位 3項

目は、「財産管理」、「必要書類に代筆」、「契約の代

行」であった（表 4）。

重症心身障がい児（者）への自己決定支援の経

験について、「ある」と回答した者は 47 名

（42.3％）、「ない」64名（57.7％）、であった。具体

的内容の上位 3項目は、「車椅子乗車の希望を問

う」、「患者の希望や訴えを訊く」、「買い物の介助

をする」であった（表 5）。

重症心身障がい児（者）への自己決定支援に関

する学習の機会が必要と「思う」と回答した者は

61名（55.0％）、「思わない」は 3名（2.7％）、「ど

ちらでもない」は 47名（42.3％）であった。学習

の機会についての意見は、22件の記載があった。

記載内容を学習機会の必要性と学習内容に分類

し、さらに学習内容に関しては支援方法、多職種

連携、法令制度に整理した。その結果、学習機会の必

要性は 17件、支援方法 8件、多職種連携 3件、法令

制度 4件であり、その他として、職員の理解度に関

すること 4件、スキルアップ 1件であった（表 6）。

重症心身障がい児（者）への自己決定に関する

意見は 11件の記載があった。自己決定支援にお

ける問題点の視点から記載内容を分類した結果、

表１ 対象者の概要



― 56 ―

山形保健医療研究，第 20号，2017

スタッフ側 8件、本人 6件、家族側 3件、病院 2

件、環境 1件であった（表 7）。

考 察

１．自己決定支援の現状

自己決定支援は、僅か 1割しか「出来ている」

といえる状況にない事が明らかになった。その背

景には、自己決定支援の理解や認識不足・支援に

対する不安があると推察する。澤田ら 13）は、「看

護師は利用者へのケアを評価し、より良い個別的

なケアを行いたいと考えているが、利用者の反応

が乏しく、ケア評価は看護師自身の独りよがりに

なっているのではないかという不安を抱えてい

る」と報告している。本研究の対象者も、支援の

可否に対する本人からの言語的評価がない為、自

己満足になっているのではないか等、確信出来な

い不安があると考える。

「自己決定支援が困難か」では、「どちらでもな

い」という回答が約 6割を占めており、「思う」を

合わせると 9割であった。立岩 14）は、「障害のあ

る人々に選択肢を用意したり、彼らの意図を読み

表２ 自己決定支援が困難な要因（複数回答）Ｎ=111

表３ 自己決定支援を行う上で必要なこと（複数回答）Ｎ=111

表４ 成年後見人の役割認識（複数回答）Ｎ=111

表５ 自己決定支援経験の具体的内容（複数回答）Ｎ=111
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取って次の行動を確認したりする自己決定の支援

は、周囲の者にとって手間がかかり負担である」

と指摘した。自己決定に関する意見には、「オー

ダーメイドの支援が望ましいが、その負担も大き

くなる所が難しい」とあった。コミュニケーショ

ンの困難さだけではなく、支援するには時間がか

かる為、必要な時間が十分にとれない状況がある

と考える。

自己決定支援が困難な理由としては、「重症心

身障がい児（者）は理解力が乏しい」、「コミュニ

ケーションが困難」、「意思表示が十分に出来ない」

などが挙げられていた。しかし、時間をかけて信

頼関係を築き、どのような時にどのような事を好

み、嫌がるのか等、重症心身障がい児（者）が発

する非言語的な表現の一つ一つに意味づけをしな

がら捉えていくことにより、意思を理解する事が

出来、意思決定への支援が出来ると考える。その

ためには、重症心身障がい児（者）の個々と向き

合うための十分な時間や環境、専門的知識・技術、

「人間としての尊厳を守る」倫理的配慮が重要で

ある。

成年後見制度については、「聞いたことがある」

表６ 自己決定に関する学習会についての意見（22 件）

表７ 重症心身障がい児（者） に関わる病院職員の自己決定に関する意見（11 件）
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が 9割以上、「必要と思う」が 6割以上であり、名

称や必要性の認識は高かった。成年後見人の主な

役割の上位 3項目は 7割以上の対象者が認識して

いた。しかし、成年後見制度の理念である「自己

決定の尊重」に関連する「意思決定支援」につい

ての役割を認識していたのは 5割に留まった。ま

た、成年後見人の役割ではない「病院の選択」「治

療の決定」「外出の付添」を役割であると認識して

いる職員も約 3 割存在していた。その要因とし

て、成年後見制度について学習の機会が無い為、

理解不足があると推察する。また自己決定に関す

る意見の中に「家族の意見が大多数であり、患者

が選択したい事か解らなくなる時がある」とあり、

治療選択の最終決定は家族に委ねられている現状

が多いと考える。現行の成年後見制度では後見人

が本人の意思決定支援の役割を担う仕組みになっ

ている。しかし、成年後見人には医的侵襲行為の

代理決定権が無い為、本人に意思決定能力が無い

場合、治療選択の最終決定は家族に委ねられてい

る現状がある。症状の進行や合併症への対応とし

て、家族の代理意思決定により治療が実施されて

いるのである。家族の代理意思決定は患者の最善

の利益を考えているのかという問題をはらむもの

でもある。

家族の高齢化に伴い成年後見制度を利用する

ケースも増えているため、医的侵襲行為の代理決

定権については、「見直しが必要」との意見も多い
15,16）が、「責任が重くなり成年後見人になる人がい

なくなる」「成年後見人は本人の全てを認識し、判

断できる状況にない」という考え 16）もあるなど

様々な問題点がある。

自己決定支援は、約 6割が未経験であった。自

己決定に関する学習の機会についての自由記載内

容には「重症心身障がい児の権利を再認識するべ

き」「知識不足」「どのようにして対応するのか」

などがあり、自己決定に関する意見には「言葉を

掛ける前に行動してしまう」、「病院における支援

体制が曖昧」などがあり、自己決定支援に関する

知識不足や職場環境が自己決定支援が出来ていな

い要因になっていると考える。

自己決定に関する学習機会の必要性は、約 6割

が「思う」と学習の機会があることを希望してい

た。希望する学習の内容としては、支援方法、法

令・制度に関することが挙げられていた。他には

関係職種との連携方法や「理解を深めたい」「みん

なに知ってもらいたい」など理解度に関する希望

もあった。「どちらでもない」との回答の背景に

は、経験知である程度理解できている事や勉強会

を負担と考えている事があるのではないかと考

える。

２．重症心身障がい児（者）への自己決定支援に

関する課題

今回の研究対象においては、自己決定支援の機

会が少なく、また自己決定支援に対しての知識不

足があることが分かった。渡辺らは、重症心身障

害児（者）における自己決定の実態に即した支援

体制の構築に向けた取り組みが必要 1）と述べてい

る。実態に即した支援体制の構築の為に、環境因

子である職員一人一人が支援方法を把握し実践し

ていくことが重要である。支援方法としては、言

語的な訴えは勿論のこと非言語的な表現をもしっ

かりと受け止め、意味づけをし、個々に合った支

援を検討し職員間で共有していくことが大切であ

ると考える。重症心身障がい児（者）にかかわる

全職員が自己決定支援に係る法令・制度を理解し

たうえで支援を提供するため、自己決定支援につ

いて学び、実践できるようになるための職場の環

境調整と体制整備が必要であると考える。

結 論

重症心身障がい児（者）に対する自己決定支援

の実態調査を行った結果、

1．自己決定支援の機会が少なく、自己決定支援

に対して知識が不足していた。

2．今後の課題として、自己決定支援について学

び、実践できるようになるための職場の環境調

整と体制整備が必要であると考える。
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要 旨

病院職員を対象とした重症心身障がい児（者）への自己決定支援に関する現状調

査により、具体的な自己決定支援方法と自己決定支援に関する課題について検討し

た。調査対象は、病院職員の 168名とした。調査内容は基本属性、自己決定支援に

関する項目であった。回収率は 77.3％であった。その結果、自己決定機会が少ない。

自己決定支援に対しての知識不足があるという結果であった。今後の課題として

は、自己決定支援について学び、実践できるようになるための職場の環境調整と体

制整備が必要であると考える。

キーワード：重症心身障がい児（者）、自己決定支援、病院職員 現状調査


