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原著論文 
重度頸髄損傷者の生活の再編成プロセスの分析 

 
千葉俊之，木内貴弘 

東京大学医学系研究科社会医学専攻医療コミュニケーション分野 
 
抄録 

本研究の目的は，重度の頸髄損傷者が受傷後いかにして地域社会で自立生活を始めてい

るのだろうか，そのプロセスと契機を明らかにするものである．対象者 10 名に対して半

構造面接を実施した．語りを修正版グラウンデッド・セオリー・アプローチにより分析し

た．その結果 10 の概念と，概念群からなる 4 つのカテゴリーが生成された．地域社会か

ら隔絶された施設での入所生活や，長期にわたる入院生活を送っていた頸髄損傷者達が，

地域での自立生活を模索し始め，試行錯誤のうえでその生活を始め，継続していていくプ

ロセスにおける中核を成すコア概念として，受傷後かなりの年数を経過した頸髄損傷者が，

自立生活の模索を契機として「価値観の転換」を認識していた． 
 
キーワード：頸髄損傷, 自立生活, 価値観の転換 

 
1 はじめに 

頸髄損傷とは，中枢神経である脊髄がな

んらかの外傷により損傷を受け，脊髄の機

能が一時期にすべて麻痺し，慢性期になっ

ても麻痺がのこると四肢麻痺となる．日本

全国では年間約 5 千人の新規脊髄損傷者が

発生し，その経済的損失は 3 千 115 億円と

いわれ，巨額の直接・間接の損失が推定さ

れている[1]． 
 一般的に，頸髄 6 番損傷以上の頸髄損傷

者が地域社会で自立生活を送るためには，

日常生活における行為のほとんどを他人の

介助に委ねなければならない． 
 安積らは重度の障害者が施設を出て地域

でくらす自立生活について，1970 年代に起

きた青い芝運動などの障害者の社会運動の

内実を描き，彼らが獲得した地域社会での

「自立生活」の様子を描いている[2]． 

 安積の研究を踏まえて田中は，10 名の重

度障害者を対象に，彼らが地域でどのよう

な生活をしているのか分析を行った．田中

は障害者の自立生活を「構造的資源を用い

て編成資源を構造化，再編する」ものと定

義して，異なる障害種別を持つ 10 名の障

害者の生活を捉えるにあたり，一定の尺度

を用いて彼らの生活の様子を比較している

[3]． 
 安積，田中の両研究対象には頸髄損傷者

や脳性麻痺者が混在しており，さらに田中

の研究協力者のほとんどは全国レベルで活

動するメジャーな障害者団体の代表・幹部

クラスであるため，地域社会で生活する「ふ

つうの」障害者の生活の様子を描いている

かどうか疑問が残る．本研究における「ふ

つうの」障害者とは，障害者団体等に所属

していないか，仮に所属しているとしても，
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その団体の運動・行動において主導的な立

場にない者を指す． 
 本研究の目的は，突然のアクシデントで

重篤な障害を負った「ふつうの」頸髄損傷

者が，入院，リハビリテーションを終えて

再び地域社会での自立生活を始め，その生

活を継続していくプロセスを明らかにする

ことである．本稿における「自立生活」の

定義は「日常生活に介助が必要な重度の頸

髄損傷者が，施設においてではなく自宅で，

公的な介助労働力をメインの介助として，

自らの意思で下した決定を介助者に実行さ

せて日常生活を送ること」とする． 
 
2 方法 
2.1 対象 
 本研究の対象は，支援費制度施行前に受

傷し，現在地域社会で自立生活を送ってい

る頸髄損傷者とした．首都圏に居住する頸

髄損傷者を中心に協力依頼を行い，了承を

得た．その結果，首都圏 9 名，関西圏１名

の計 10 名を対象にインタビューを実施し

た．協力者のうち 4 名は損傷部位が高位な

頸髄損傷（以下：高位頸髄損傷） 4th 
cervical(以下：C4)以上の高位頸髄損傷者

である． 
2.2 データ収集と調査内容 
 インタビューは半構造化面接により行っ

た．同意の得られた 10 名に平均 50 分間の

面談を実施した．協力者の概要を表 1 に示

す． 
 面接期間は 2009 年 9 月から 2010 年 10
月に，場所は協力者の自宅で実施した．面

接調査の内容は，まず調査票に年齢，性別，

受傷時年齢，受傷原因，受傷レベル，介護

労働力支給時間，同居人の有無などを記入

してもらったうえで，以下の４点を中心に

質問をした． 
 
（1）受傷してから自立生活を始める前の

生活の様子について．拠点が重度障害者施

設や病院以外の場合は介助労働力を誰が担

っていたのか． 
（2）自立生活を始めようと思ったきっか

け．どのように自立生活の準備を整えてい

ったのか．苦労したことはなかったか． 
（3）現在の生活について，どのように介助

者や地域社会と関わっているのか．当事者

団体とはどの程度のつながりを持っている

のか．現在の生活の内容は自立生活以前と

比べてどのような評価をしているか． 
（4）現在生活をしているなかで不安や不

満に思っていることや将来の展望． 
 
2.3 分析方法 
 協力者の同意を得て録音した音声データ

から遂語トランスクリプトを作成し，木下

の修正版グラウンデッド・セオリー・アプ

ロ ー チ （ Modified-Grounded Theory 
Approach, 以下：M-GTA）を参考に，トラ

ンスクリプトを精読し，全体の内容を把握

しながら概念を生成し，類似の概念をカテ

ゴリー化した[4]．概念，カテゴリー生成，

分析，結果図の作成，考察の各過程におい

て，関連する分野の研究者にスーパーバイ

ズを受け，分析結果の信頼性・妥当性の確

保に努めた． 
2.4 倫理的配慮 
 協力予定者に事前に調査依頼書を郵送し

て，研究内容について説明し，調査を開始

する前に改めて調査の方法，結果の公開方

法，情報の管理の方法，調査の拒否の権利
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について説明し，同意を得た上で面接を実

施した．面接は同意の上で録音した． 

 
3 結果 
3.1 研究協力者の概要（表 1） 
 まず分析ワークシートを作成し，遂語録

からテーマに関連した語りを抽出してそれ

らに共通する意味を定義し，概念名・カテ

ゴリーを生成した．その際には類似例だけ

でなく，対極例の有無も検討して，例外的

な事例が排除されたり，解釈が恣意的に偏

ってしまう可能性に注意した．次に生成し

た概念を性質別に分類したうえで時系列に

沿って配列し，自立生活の達成までのプロ

セスを理解し，そのプロセスを概観するこ

とを可能とする結果図を作成した（図１）． 
3.2 受傷後に自立生活を始めて，継続す

るまでのプロセス 
 分析によって 10 個の概念が生成された．

頸髄損傷者が受傷してから（以下：受傷）

自立生活を始めて，その生活を継続してい

く過程を時系列として捉えると①突然の受

傷②単調で不安な生活③自立生活の可能性

の認知と準備④自立生活の開始と試行錯誤

⑤工夫しながら自立生活を継続⑥加齢に伴

う今後の不安というプロセスで捉えること

ができる．本文中の「 」は生データを，

（ ）内は研究者が文意を補った箇所を，

ゴシック体は概念を示す． 
3.3 受傷 
 本研究の協力者（以下：協力者）の受傷

原因としては「床運動で，前方宙返りをや

っていて」「プールの飛び込み」などのス

ポーツ事故や，「バイク事故」「自動車に

ひき逃げされた」などの交通事故が挙げら

れた．入院生活は長期に及ぶことがあり，

10 年以上に及んだ例があった（G・H 氏）．

長期入院を余儀なくされた理由としては

「俺は（親の）家には帰ろうとは思ってい

なかったので…その病院は半分老人病院の

ようなところで，長く居させてくれた」（G
氏）「（退院後）出るところ（生活の拠点）

がなかった」（H 氏）と語っているところ

から，退院後の生活の拠点が定まらなかっ

表 1 研究協力者の概要 
対象者 年 齢

（歳） 
性別 受 傷 時

年 齢

（歳） 

受傷原因 受 傷 レ

ベル 
居住地 介助労働

力支給時

間（一か

月） 

同居家族 

A 40 男 24 交通事故 C6 D 区 494 なし 
B 30 男 6 放射線治療 C1-2 E 市 296 母・弟 
C 27 男 20 交通事故 C4 A 市 266 なし 
D 46 男 15 スポーツ C4-5 C 区 620 なし 
E 43 男 33 交通事故 C4-5 A 区 438 なし 
F 65 男 19 交通事故 C7 C 市 240 なし 
G 37 男 20 交通事故 C2 B 区 682 なし 
H 62 男 14 スポーツ C6 F 市 140 母 
I 44 男 18 交通事故 C4 B 区 682 なし 
J 39 男 34 交通事故 C1 G 市 352 父・母 
平均 43.3  20.3    421  
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たことが挙げられる． 
3.4 退院後の生活 
 協力者の自立生活を始めるまでの生活の

拠点としては，（1）親と同居し親による介

助と公的な介助労働力の組み合わせによる

生活，（2）重度障害者施設への入所による

生活，（3）長期にわたる入院生活という3
つのパターンに分類された．上記3パター

ンの生活の様子はいずれも「（家に）こも

っちゃって，息抜きはビデオで映画を見て

楽しんで．それを10年以上続けた」「20代
はおとなしく老人のような生活をした」（D
氏）「人とのコミュニケーションがほとん

どない」（I氏）といった単調な日常生活の

様子が伺えた（表2参照）．重度の肢体不自

由者となり，重度障害者施設での生活や入

院生活，あるいは親の介護をメインとした

単調な生活は，協力者たちにとっては，収

容所に収監された精神状態にも似た不安や

不満を募らせていったと考えられる．単調

な生活を送る彼らと外の世界を繋いでいた

細い糸は，障害者団体が発行する会報など

であった．退院後重度障害者施設での生活

を送っていたI氏は，大部屋での生活はプラ

イバシーが確保できず，さらに一番の不満

を「（ベッドから車椅子に移乗する）時間

が決められてしまうし，どこかに外出する

にせよ（施設は）山の中だから（公共交通

機関の利用が困難で外出が）無理だった」

と語り，自己決定による選択の幅が狭い施

設での生活に不満が積み重なっていった． 

表 2 分析ワークシート（概念名：単調な日常生活） 
概念名 単調な日常生活 
定義 長期入院・長期施設入所を経験した例あり 
具体例（ヴァリ

エーション） 
僕の場合 16 で怪我してからずっと，20 代はおとなしく老人のような生活

をしていて，盆栽するように絵をかいて（D 氏） 
 まず 10 年半くらいは入院生活でした，出るところがないというのが正し

いのでしょうけれど，二つの病院で 11 年弱ですかね．14 歳から 26 歳く

らいまでですかね（G 氏） 
 20 歳くらいの事故で，最初の 5 年間くらいは呼吸器をつけていたので，そ

の後呼吸器を取るリハビリをして，（呼吸器からの離脱をしてから）本格

的な運動的なリハビリを始めたので，約 10 年くらい病院にいましたね（G
氏） 

 あの頃（自立生活を実現する前）って施設にいたでしょ．だから人とのコ

ミュニケーションがあまりないんですよ，一日で施設の職員としか話をし

なかったりとか．たとえばお店に行ってお店の人と話をするとか，そうい

うのがほとんどない（I 氏） 
 

表 3 分析ワークシート（概念名：自立生活を模索するきっかけ） 
概念名 自立生活を模索するきっかけ 
定義 自立生活を志す契機は，親からの自立，施設生活からの脱却，入院生活の長期化

からの脱却など 
具体例 2002 年に親と大げんかして，その当時のショートステイで家出をしていたんで

すよ（B 氏） 
 介護事業所にお世話になって，手伝いながら，（自分の）生活スタイルをという

ことでそこから一人暮らししまして（C 氏） 
 自分が年を取ると同時にやっぱ，両親の老いの問題とか（D 氏） 
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3.5 自立生活の準備 
  自立生活を模索するきっかけとしては，

親の介護疲れや親の老いなどを契機として

自立生活を模索し始めたという声が聞かれ

た（D 氏，I 氏）頸髄損傷者のなかでも ADL
が低い場合にはほぼ全介助となるため，家

族と同居している場合には親（母親のケー

スがほとんど）の介護負担が大きい．2003

年の支援費制度以後，親の負担は減少した

ものの，同居の親は介護労働力とみなされ

るために，親は子どもの介護負担から完全

に自由にはならないのが現状である．この

ような現状の制度を踏まえて「親の介護負

担」の軽減を図って自立生活を模索する例

があった（表 3 参照）． 

表 5 分析ワークシート（概念名：さまざまな生計の手段の獲得） 
概念名 さまざまな生計の手段の獲得 
定義 就労するか，各種手当を組み合わせるか，就労と手当をミックスす

るか，協力者によって異なる 
具体例（ヴァリエーシ

ョン） 
一応（ヘルパー）派遣会社の代表をやっています（A 氏） 

 （収入・待遇は）低い．もともと作業所のポジショニングって養護

学校の延長線上に近いんですよ．（B 氏） 
 ぼくのやっている仕事はただの事務なので，けっして高度な技術が

必要な業務ではないですし，同世代の同じ学歴の奴らと給料を比べ

ると天地の差があるわけです(C 氏） 

 商業画家です．口で筆をくわえて絵を描いています（D 氏） 
 （福祉工場の）勤務時間は午前 9 時から午後 5 時です．普通のフル

タイムですが残業はかなりありました（H 氏） 
 

表 4 分析ワークシート（概念名：介護支給量の獲得の方法はさまざま） 
概念名 介助支給量の獲得の方法はさまざま 
定義 介助人を確保する交渉の過程には，円滑なものもあれば交渉・政治家の介入

などによって確保した場合あり 
具体例（ヴァ

リ エ ー シ ョ

ン） 

（個人での交渉がうまくいかずに）議員さんに頼んで，そうなると役所の態

度が全然変わって「じゃあちょっとこちらに」って別室に通されて，全然対

応が違うなと（A 氏） 
 （措置制度時代は）一人のヘルパーをフルに使いながら，あとは親に介護し

てもらって，医療面は訪問介護でした（B 氏） 
 そんなに役所とやり合って…というのはなくて「それは大変でしょう」「（一

日あたり）20 時間は制度として使えますから」という感じですね(D 氏) 
 団体で交渉するほうがむしろ成果は小さい．コストパフォーマンスが悪いん

だよ．一人で動いて失敗したところでたかが知れている（F 氏） 
 ○○区には，支援費制度が始まる前から何度も足を運んで担当者と顔見知り

になっておいて「自分でヘルパーを確保するから事業所を通さないでやらせ

てくれ」と言ったけど「それはできない．支援費制度が始まったら事業所を

始めたらどうか」と区役所からアドバイスをうけた「じゃあ事業所をやろう

か」と(I 氏） 
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3.6 自立生活の開始 
 重度の頸髄損傷者が自立生活を始めるた

めに欠かせない資源が「介助労働力の確保」

であるが，協力者は自立生活を始めた当初

から充分な支給量を確保できたケースと，

行政に対して何度かの交渉などを経て段階

的に支給量を増やしていったケースに分か

れる．介助労働力の支給量については，障

害の程度がほぼ同程度でも，大きな差があ

ることがわかった（表 1 参照）．協力者た

ちの生活は，自立生活を始めた当初から安

定していたわけではなく，自立生活に欠か

すことのできない構造的資源である介助支

給量確保のために試行錯誤の過程を踏んで

いた(表 4 参照)． 
 自立生活の基盤となる生計手段の種類は

表 6 分析ワークシート（概念名：当事者本人の積極性） 
概念名 当事者本人の積極性 
定義 自立生活を実現した当事者に内在する要因 
具体例（ヴァリエーショ

ン） 
性格（による個人的な要因）もありますよね(A 氏） 
出てこれない人の現状というのは大事で，ああいうところ（当事

者団体の懇親会）に出て来れるのはいろいろやっていて，元気な

人ばかり（A 氏） 
 一歩踏み出すのは何の違いだろうか．それは障害の重さではなく

て，持って生まれた好奇心だとか「ちょっと冷やかしに行ってみ

るか」という根っこの部分ではないかと（D 氏） 
 情報は大事ですよね．しかも自分で取り入れていこうとすれば頸

損連絡会でもなんでも有効な情報は（ある）．ただ待っているだ

けではいけない（H 氏） 
 

表 7 分析ワークシート（概念名：慢性期における合併症の発生） 
概念名 慢性期における合併症の発生 
定義 自立生活の継続をおびやかす因子としての褥瘡の経験はほとん

どの参加者が経験しており，他には，骨折や脳出血があった． 
具体例（ヴァリエーショ

ン） 
（褥瘡ができたことは）ありますよ．受傷して 18 年間できなか

った．訪問看護師に「なんか黒いよ」と言われて，在宅で治療を

続けて，あるとき病院に見せにいったら「即入院してくれ」と言

われて（B 氏） 
 コンサートに行ったときに小脳出血で倒れて，そのまま救急車で

運ばれましたが，そのときに言語障害になって，口が回らなくて

話にくかった（B 氏） 
 ベッドの上で，（座位で）背中を拭いてもらっていたら，足をね

じったみたいになって骨折した（D 氏） 
 受傷して一年くらい，ほぼじゃないですが，夜眠れなくなって，

痛みどめの注射を打っていました（G 氏） 
…扉に足をぶつけたまま（気付かずに）電動車椅子で真っすぐに

進んでしまったので，右足が 180 度（骨折して曲がった）（G 氏） 
 2000 年に仙骨に大きな褥瘡ができてしまったのです．丸一年○○

病院に入院しました．（ところが）治りきれずに 2002 年に○○病
院に再入院してやっと治りましたが，それを契機にいろいろな面

で障害が重くなって，以前できていたことができなくなりました

（H 氏） 
 当時は車の運転も出来たわけだし，今とはだいぶ（障害の程度は）

違います（H 氏） 
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「就労による給与収入と各種障害者手当の

収入の組み合わせ」「障害年金と各種障害

者手当の組み合わせ」「生活保護と各種障

害者手当の組み合わせと」いったさまざま

な生計手段の獲得によって生計を確保して

いた（表 5 参照）．自立生活を開始するき

っかけとしては，当事者に受傷前から備わ

っていた資質，好奇心など本人に内在する

要因もあったと考えられる（表 6 参照）． 
3.7 自立生活の継続 

自立生活の継続を脅かすものとして，受

傷後の慢性期に発生する合併症の発生があ

る（表 7 参照）． 

協力者は，週に 2〜6 回程度の訪問看護，

医師の往診，そして年に何度かの通院を利

用し，褥瘡や尿路感染症などの合併症を予

防するためにさまざまな医療ケアを利用し

ていることが確認された（表 8 参照）．褥

瘡と尿路感染は二大合併症と呼ばれ，日常

生活の維持が困難になるばかりではなく，

重症化すると長期の入院を伴う治療が必要

になることから，本人の残存機能の減退，

精神的苦痛だけでなく，医療資源の抑制の

観点からも合併症予防のために適切な医療

ケアおよびセルフケアの必要性が高い[5]．
自立生活の継続においては，周囲との人間

表 8 分析ワークシート（概念名：さまざまな医療的ケアを利用している） 
概念名 さまざまな医療的ケアを利用している 
定義 ほぼ全ての協力者が訪問看護を利用しており，排泄・褥瘡の有無の

チェックなどを行っている．他の医療としては，往診・通院がある 
具体例（ヴァリエーシ

ョン） 
カテーテルの交換で月に一度（通院している）．年に一度程度，国

リハ（国立障害者リハビリテーションセンター）でレントゲンを撮

ったりとか，その程度ですね（I 氏） 
 医者が週に一度来てくれています．往診です．訪問介護もあります

（B 氏） 
 （通院は）月に一度程度です．訪問介護は週二回です．排便と膀胱

洗浄です（G 氏） 
 （訪問介護は）週に 6 日です．排便や尿路管理などです(H 氏） 

（褥瘡予防のために，勤務先では）一時間横になって，また（車椅

子に）座っています（B 氏） 
 （起立性低血圧を防ぐために）腹帯を巻いて締め付けているんです

よ．あと（電動車椅子の）チルトとリクライニングとかするから，

褥瘡予防になる（E 氏） 
 自分が勉強することによって（主治医に）こういうことをしてほし

いと言えて「熱っぽい」「おしっこの色が悪い」と言えば「じゃあ診

てやる」ってなりますし（G 氏） 
 2006 年に盲腸ポートの手術をしまして，それまで排便管理だけは何

十年も悩みの種で，ものすごく失敗して．手術をやってから生活は

一変しました（H 氏） 
 …失敗したときはもう仕方が無い．僕も人工肛門を考えていない訳

ではないけれど，今はなんとか生活出来ているから今はもうちょっ

と様子をみるかな，と思うこともあるし，もうちょっと楽に管理し

たいなあと（思うこともある）…冷たいビールとかガーっていくと

お腹にきちゃうんですよね．怖いので生ものを食べなかったり，冷

たいものを控えているんですよ．結局友達との飲み会とか食事会と

かで思い切り食べられなかったり，それが一番不安（I 氏） 
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関係づくりも重要であることが示唆された．

地域の小中学校に出向いて，障害者につい

ての理解を促すために講演を行う例や，廃

校の校舎を借りて社会貢献活動を行う例が

あり，穏健な社会活動によって，重度障害

者の地域での自立生活の様子を地域社会へ

と発信していることが確認された（表 9 参

照）． 
協力者たちは，社会や当事者団体と何ら

かの交流を図ることによって，重度の障害

を負った自分がいかにして生きることに価

値を見出すことができるか模索していた

（表 10 参照）． 
自立生活の継続において不安になる要素

として，65 歳到達に伴う介護保険への移行

に伴う心配があるが，協力者達の間では，

65 歳に到達した当事者団体の会員が，行政

との交渉を通じて引き続き障害者自立支援

法をベースとしたサービスを受給すること

に成功した例とその交渉の過程が共有され

ていて，自分達が 65 歳に到達した場合に

もそれらを参考にしてサービスの低下を防

表 9 分析ワークシート（概念名：周囲との関係作り） 
概念名 周囲との関係作り 
定義 当事者団体などの支援者との関係性のかかわり合いの程度は協力者

それぞれ異なっているが，自立生活の実現や維持に当事者団体が及

ぼす影響は大きい 
具体例（ヴァリエーシ

ョン） 
（障害者団体の活動は）そっち（支援者）の立場とこっち（当事者）

の立場を合わせていこうというのがない（A 氏） 
 障害者のヘルパー派遣（業務）はなれ合いになっちゃうとだめにな

る部分もあるから，線引きを，こちらがしっかりしていないとダメ

なんですよね（A 氏） 
 事業所の言いなり．迎合しなければならない．自己選択自己決定で

きない（C 氏） 
 制度設計としてあるといいなと思うのは，第三者機関による評価に

よって，事業所の評価を決めること，当事者の意見も聞きつつ（C 氏） 
 業界が狭いし，一回悪いうわさが流れると「あいつ（客として）取ら

ないほうがいいよ」みたいな（C 氏） 
 ぼくはそういうネットワーク自体が無いんですよね．障害者のネッ

トワークが弱いんです（C 氏） 
 親の老いとかになったときに，身内がいないわけですね．さっき言

った友人であるとか，コミュニティであるとか，そういう人のつな

がりが強いなって（D 氏） 
 おなじような（障害をもつ）友達が近くにいるのは心強い．自分の弱

いところも見せられる．（D 氏） 
 当事者をどうサポートしていくかという，当事者がそういうカウン

セリング的な勉強をして仕事になればいいのになと．当事者にとっ

ても心強いと思う（D 氏） 
 自分はもう社会とは違う場所で生きなければいけないけれども，（画

家として）作品を作り続けていけばなにかそこで繋がれるのではな

いかと（D 氏） 
 情報は自らつかみ取らなければならない．そういった意味ではいま

の当事者団体を含めて，傷をなめ合う組織と化しているなと思う（F
氏） 

 （自分が）こうなる（自立生活を実現する）までにかなり連絡とか情

報があったからここまでこれた．（G 氏） 
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ごうという意見が大半を占めた（表 11 参

照）． 
3.8 価値観の転換 

自立生活を始める協力者達は，健常者の

時代に持っていた価値観の転換を経験して

いることが確認された．協力者の場合には，

段階理論で提唱される価値観の転換の時期

である入院・リハビリテーションの期間で

はなく，受傷から長期間経過した慢性期に

経験していることが確認された（表 12 参

照）． 
多くの協力者において，自立生活の準備

を始めた当初の試行錯誤の時期に価値観の

転換が生じている．協力者たちの多くは，

健常者の時に持っていた就労による経済的

自立という価値観から，就労以外に価値を

見いだしていた． 
 二人の協力者が，受傷後に生じた自らの

性格の変化を語った．協力者のなかでも障

害の程度が最も重い J 氏（頸髄 1 番損傷．

完全麻痺で人工呼吸器使用）は「受傷以前

は，どちらかというと他人と付き合うのが

苦手だったが，（頸髄損傷者になってから）

性格が変わった．（その理由は）両手足が

使えなくなり，残されたコミュニケーショ

ンの手段が「言葉」と「表情」の 2 つに限

られたため，残された機能をうまく伝えな

ければならなくなった（から）」と語った．

E 氏（頸髄 4〜5 番損傷．完全麻痺．電動車

椅子使用）は「いま（インタビューを通じ

表 10 分析ワークシート（概念名：自己実現の方法を見つける） 
概念名 自己実現の方法を見つける 
定義 本人が健常者であった時代の価値観とは異なるいきがいを見つける 
具体例（ヴァリエーシ

ョン） 
自分の親が死んでも絵を描き続けなければならないのだから，そう

したら今から（親から）自立しておかないと．自分のためとか自己表

現のためとか（D 氏） 
 いつかそういうもの（画家として描いた自分の作品）を皆んなに見て

もらって，自分の存在みたいなものを知ってもらいたいとか（D 氏） 
 今後，地域の学校の子供たちと交流をもって，障害者の立場を理解し

てもらおうと思っている（E 氏） 
 人間の生き甲斐って何だと問い返してみると，達成感なんじゃない

かな．仕事とか金とかにアプローチできない人は，やっぱりそこなん

だよ．自分で勝ち取った，というのがどれほど楽しいことか．（自分

が勝ち取った資源やノウハウを）社会化（情報として当事者に広める

こと）したら恩恵となる．社会で生きる存在価値があるわけだよね

（F 氏） 
 

表 11 分析ワークシート（概念名：介護保険への移行） 
概念名 将来の介護保険への移行問題の不安 
定義 65 歳到達による介護保険への移行によるサービスの質，量の低下を懸念 
具体例（ヴァリ

エーション） 
うちの会では大きな問題という認識で，今度（介護保険への移行問題を特

集した）機関誌を 2 つ位出して，問題提起をしようと思っている（H 氏） 
 別に不安はもっているわけではありません．最近うちの会で６５歳が出始

めて，交渉してサービス低下を最小限に出来た例があるから（H 氏） 
 E さんみたいに，交渉の末でいまも（障害者自立）支援法だけで（サービ

スを）受けている場合もあるし（H 氏） 
 高齢者福祉は「家庭内自立」法の精神自体（自立支援法と）全く違う．64

歳の最後の日と 65 歳の最初の日で私の生活は同じだよ（F 氏） 
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て）よく話す人だと思うかもしれないけど

も，昔は話さない仕事だったんですよ．昔

は黙々と仕事をしていましたね…（受傷し

てから）4 年後に（自立生活を）始めてい

るんですが，ある意味自分自身の切り替え

でしたね．こういう体で生きていかなきゃ

いけないんだということで．もう割り切っ

たね」と語った． 
3.9 類似する概念から生成したカテ

ゴリーと結果図とストーリーラインの

生成 
 10 個の概念相互の関係を検討した結果，

複数の概念を含む 4 つのカテゴリーが生成

されるとともに，受傷から自立生活の継続

に至るまでのストーリーラインが生成され

た．以下カテゴリー名を＜＞で標記する． 
4 つのカテゴリーに関わるコア概念が

「価値観の転換」である．上記のカテゴリ

ーをもとに時系列に沿って作成した結果図

が図 1 である． 

 

4 考察 
4.1 自立生活を志す契機 
 小嶋は，受容過程における「努力」の段

階に至るまでに大きな影響を与えていた障

害者同士の関わりが，「努力」以降，障害

受容過程の推移の要因としては挙げられて

いないとしているが，本研究の聞き取りに

おいては，受傷後間もないころ，自立生活

のための情報収集などを始めとした自立生

活への「努力」の段階から，さまざまな試

行錯誤を経て自立生活を実現・維持してい

る段階に達しても，同じ障害を持つ頸髄損

傷者同士の交流は濃厚で継続的であること

が確認された．これは小嶋の主張とは異な

る知見である． 
4.2 本研究が対象とした（1）「ふつう

の」頸髄損傷者たちの自立生活へのプ

ロセスと，（2）自立生活運動を自らの

手で展開してきた「代表・幹部クラス」

の脳性まひ者（の第一世代）たちの自立

生活へのプロセスとの違い 

表 12 分析ワークシート（概念名：価値観の転換） 

概念名 価値観の転換 

定義 受傷以前に持っていた価値観を再構築することにより，自分の存在意義を再認

識する 

具体例 

まあ一時的には本当に，死のうとかいろいろ考えたのですが，最終的に思った

のは，死ぬことはいつでもできると思った．生きる方が難しいなと．だったら

難しい方にトライしたほうが価値はあるかと（思って）．自分自身を活かして

社会貢献するためにどういうものがあるかと思ったときに，ふと気がついて，

自分自身が武器だなと（B 氏）． 

  
（自立生活に）次の自分の新しい人生が展開していくのではないかという期待

ですね（自立生活をしている当事者を見て，自分は）今まで何をくすぶってい

たんだと（D 氏） 

  ある意味自分自身の切り替えですね，こういう体で生きていかなきゃいけない

んだってことで，もう割り切ったね（E 氏） 

  

（若駒の家に）集まった人たちは「仕事がしたい」「就職がしたい」というわけ

ですよ．「あなたがた本当にそう思っているの？」と毎日確かめる作業をしてい

くとどうやらそうでもないらしい．それで「違う生き方探そうよ」変化していく

（F 氏） 
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（1）と（2）の違いについては，彼らを

受け入れる社会・共同体の同意に違いがあ

ったと考える． 
ニイリエは，知的障害者を取り巻く主体

の同意について以下のように述べている

「ノーマライゼーションの原理は，知的障

害者にとって彼らを取り巻く地域社会の

態度や環境や活動などの条件全体が満足

できる程度に正常化することを意味する」

［6］．本研究の対象である頸髄損傷者も，

彼らを取り巻く環境において，障害福祉関

連の立法が整備されるとともに，彼らを地

域社会で生活することに対して一定のコ

ンセンサスが得られているという条件下

での自立生活へのプロセスであった． 
南雲は，障害受容を「自己受容」と「社

会受容」の相互作用であるとし，後者の定

義を「他者から負わせられる苦しみ」であ

 

時間軸 

①突然の受傷 ②単調で不安な生活 ③自立生活の可能性の認知と準備 ④自立生活の開始と試行錯誤 ⑤工

夫しながら自立生活を継続 ⑥加齢に伴う今後の不安 

 
＜生活構造の再編成＞ 

    単調な日常生活 自立生活を模索するきっかけ 介助支給量確保の試行錯誤 介護保険への移行  

            「親の老い・介護疲れ」   「役所と何度も交渉」   「サービス低下が心配」 

            「施設での生活に不満」   「家族と同居しつつヘルパー導入」 

            「自立生活を送る頸髄損傷者の影響」 

            「支援費制度の開始」 

                   さまざまな生計手段の獲得          

＜新たな社会参加＞            周囲との関係づくり                     

                        「一般社会とのかかわり」 

                        「障害者個人・団体とのかかわり」                            

                     自己実現の方法を見つける               

＜障害の受けとめ＞   

           価値観の転換  

当事者本人の積極性                                         

「本人の「根っこ」にあるもの」「受傷してから性格が変わった」                                        

＜セルフマネジメント＞ 

                       さまざまな医療ケアを利用している               

       慢性期合併症の発生                                                       

＜ ＞カテゴリー □コア概念 □概念 「 」協力者の語りの要約 

図 1 結果図「受傷から自立生活継続へのプロセス」 
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り「他者が障害者を心から受け入れること

である」とした[7]．南雲の「社会受容」に

照らして考えると，脳性まひ者の第一世代

の活動が本格化した 1970 年代は高度経済

成長のただ中で生産第一，効率優先の思想

が社会を覆っていたこの時代にあって，脳

性まひ者の第一世代の代表である「青い芝

の会」は，障害者に対する社会の差別意識

を取り除いていかない限り問題の本質的

な解決はあり得ないと主張し運動を展開

したが，彼らの四つの行動綱領のうちの 1
つ「われらは問題解決の路を選ばない」か

らわかるとおり，目的達成のためには過激

な手法も辞さなかったため，社会の人々と

の常識とは鋭く対立せざるを得なかった

[8]とあるように，社会が彼らを受け容れる

のは困難な状況であったと考えられる．い

っぽうで，2000 年前後に受傷した本研究

の対象者達は，すでに公的な介助人派遣の

制度が整備され，居住する自治体により介

助者の派遣時間についても，彼らが地域社

会で自立生活を継続できる量が支給され

ている．少なくとも本研究の対象者のなか

には，過激な手法によって自立生活を実現

しようとする対象者はいなかった． 
自立生活を始める契機として，親からの

自立を志向することが契機となったという

語りも散見されたが，親の庇護のもとでの

在宅生活の様子は，土屋や山本の言う「愛

情」による「囲い込み」と一致する[9]．山

本は，自身が米国の自立生活運動に触発さ

れて自分自身も自立生活へのステップを踏

んでいく途上において，一番の障壁として

立ちはだかったのが自分の親だったと述べ

ている[10]．自分の体力が続く限りは自ら

の手で子どもを庇護し，その後は施設へ入

所させようとする例は，我が国において脱

施設がまだ徹底されていないことを説明す

る一つの要素である． 
両親による「無条件の愛情」の注ぎ込み

は，当初は本人にとって快適である．しか

しながら，親は当事者よりも先に老いる．

さらに一日 24 時間の愛情の注ぎ込み，つ

まり両親による全介助は，次第に両親の健

康を蝕み，介護疲れが蓄積する．そのよう

な状況の変化のなかで，当事者は，重度身

体障害者施設への入所を漠然と考えるよう

になるが，そこでその他の選択肢について

模索するようになる．そして「（地域社会

で）ヘルパーを使ってやっている人が（自

立生活を送っている人が）けっこういる」

と知って「自分も役所に行ってヘルパーを

派遣してもらおう」と考えるに至ったとい

う．このことは岩隈の言う同じ障害をもつ

者同士の横のつながりを持つことによっ

て，健常者社会でのコミュニケーションの

とり方を学び直すとともに，「障がい者」

としての自己を引き受けるようになる（ス

ティグマ・インコーポレーション），中途

障がい者としての自己を引き受ける現象と

捉えることができる[11]． 
4.3 自立生活におけるコア概念として

の「価値観の転換」 
 協力者へのインタビューを分析した結果，

自立生活の開始や模索の時期に合わせて，

本人の価値観に転換が生じていることを確

認した．協力者のなかには，受傷してから

自立生活の開始まで長期間（10 年以上）経

過した時点にケースにおいても転換が生じ

ているケースが確認された．本研究の協力

者からの聴き取りから，受傷してから長期

間が経過した障害者が，脱施設につながる
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情報の入手や，実際に自立生活をしている

障害者との出会いを契機として，価値観の

転換が起きるとともに，生活の拠点，介助

労働力の編成の変更などを達成しており，

障害を負ってからの人生をより長い視点で

とらえた新たな理論が必要になってくる

[12]とした主張を支持する結果となった． 
障害受容において「価値観の転換」を唱

える Wright は転換を 4 つの側面に分類し

ている[13]． 
 
1）価値の範囲の拡大（enlarging the scope 
of values） 
2）障害の与える影響の制限 (containing 
disability effect) 
3）身体の外観を従属的なものとすること

(subordinating physique) 
4 ） 比 較 価 値 か ら 資 産 価 値 へ の 転 換

(transforming comparative values into 
asset values) 

 
「価値観の転換」は「再適応への努力」

あるいは「自己概念の再構築」と表現され

ることがある[14]．四ノ宮は，リハビリテ

ーションの過程において，漠然とながらも

目標指向的な行動をとるようになり，こう

した過程のなかで「自己概念の再構築」が

行われていくとした．中途障害のなかでも

頸髄損傷の場合，予期せぬアクシデントに

より突然に重い身体障害を負う．その際に

は重い障害のために，いままであたりまえ

に出来ていたことの多くを断念する局面が

多くあるために，自分は生きる価値がない

のではないかとあきらめの感情に支配され

そうになる．本研究の協力者たちは，当事

者団体のネットワークにより，自分のよう

な障害があっても地域社会で生きている

人々の情報を得ることによって，自分も価

値を持つ一人の人間として地域社会で生き

ていけるという尊厳を取り戻していた．本

研究においては，前述した尊厳を取り戻す

契機を「価値観の転換」とし，新たな価値

観のもとで自分の人生における生きがいを

模索する過程を「自己実現の方法を見つけ

る」と定義した．中途障害者の適応の３段

階めのステージであるスティグマ・インコ

ーポレーション[15]を経て，突然の重度障

害というイベントを乗り越え，自立生活を

継続させている． 
  
5 課題 
 本研究は首都圏に居住する協力者を対象

としたため，自立生活の内容，主に介助労

働力の支給量の差や，支援する側のサポー

トの量や質に関して地域間格差の有無を明

らかにすることはできなかった．また，本

研究の対象は男性のみであるが，男性と女

性の相違についてはいくつかの研究結果が

報告されており[16,17]，女性について言及

できなかった点については本研究の限界で

ある． 
 
6 結語 
 頸髄損傷者は，受傷後長期間の施設入所

や入院生活を経過してから「価値観の転換」

を契機として自立生活を始めている．「価

値観の転換」を中核として，受傷前とは異

なる方法での自己実現の方法を見いだし，

介助者を使っての試行錯誤の生活を通じて

「性格の変化」を認識して，周囲との良好

な関係性を構築・維持している． 
自立支援法の下での介助労働力の確保の
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方法・量はさまざまであり，ほぼ同程度の

ADL でも一日あたりの介助労働力の利用

時間は 8 時間程度から 22 時間程度と幅が

あった． 
慢性期における合併症の管理については，

褥瘡と排泄管理に苦労している．医療ケア

の利用頻度，組み合わせは多様である． 
従来の障害者の障害受容における段階理

論と比べて，より長期的な視野に立った障

害受容のあり方を主張する理論の構築が必

要である． 
 
付記 
 本研究は，平成 22 年度科学研究費補助金「障

害者に対するケアマネジメントにおけるソー

シャルキャピタル概念に関する実証的研究 (基

盤研究(B))」（研究代表者：小澤温筑波大学大学

院教授）の一部として行われ，平成 22 年度一

橋大学大学院社会学研究科修士論文に加筆・修

正を加えたものである． 
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