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要旨
Wada S, Hasegawa M. The long-term process of recovering 
self-leadership in patients with disabilities due to acquired 
brain injury. Jpn J Compr Rehabil Sci 2019; 10: 29-36.
【目的】脳損傷による中途障害者の生活の長期的な改
善につながる「主体性の回復プロセス」を理解しやす
い形にしたモデルを作成する．
【方法】当事者，支援者，医療関係者，学者を含めた
18名を構成メンバーとして 18回の主体性研究会議
を行った．メンバーへの脳損傷による中途障害者の「長
期にわたる在宅での生活回復」と「主体性」に関する
半構造化インタビュー結果を元に，M-GTA法で質的
に分析した．
【結果】分析ワークシート検討から 45個の概念が生
成され，本人の経過に関する概念から，5つの回復軸
と 5つの回復段階が浮かび上がった．モデルでは，
自分や自分の周囲への理解という認知要素が基礎と
なって，主体性 3要素（意欲，自分次第という考え，
自信）を支え，この主体性が回復すると価値観の変化
から自尊感情の高まりが期待できることが示された．
【結論】モデルは，障害当事者の段階をおおまかに評
価でき，特徴を捉え，周囲の人で共有できる情報とな
り，有用と考えられた．

キーワード：主体性，脳卒中，脳外傷，生活期リハビ
リテーション，在宅リハビリテーション

はじめに

　脳卒中などの中途障害の結果，機能障害や活動制限

が残存する例では，通常，障害受傷当初は，医療者主
体で治療やリハビリテーションが進み，患者は受け身
で依存的な立場になる．しかし，臨床現場では，その
後長期的に「主体性」を持って新たな生活の再構築を
して，能力面でも半年～年単位のゆっくりとした回復
がみられる例を経験する．さらには，発症以前にも増し
て活動的に生活している中途障害者も存在する［1, 2］．
　障害がありながらも，患者が「自分の生活を自分ら
しく再構築する」ことは，機能回復を図ることと同様
に重要であろう．そしてこの生活の再構築には，「医
療者 =主導的，障害のある人 =受動的」という依存
関係から「障害のある人 =主体的，医療者 =後方支援」
への転換が必要になる［1］．
　これまでもたびたび，医療，介護，福祉の場面で，
障害者本人の主体性の重要性が論じられてきた［2-
7］．しかし，「生活の回復につながる障害者の主体性」
とはどのようなものかや，そのプロセスについては，
明示されてこなかった．また，「主体性」として英語
では “autonomy” が近い概念を示す単語と思われ，実
際，看護・介護場面や患者中心のリハビリテーション
を論じる際に “autonomy” の重要性を強調した報告が
ある［8-11］．しかし，私たちはそれらが「主体性」
の一部分しか表しておらず，その全体像を明確化する
必要があると考えた．
　発症から長期間が経った後に，患者の「主体性」に
変化が起こり，それに伴い生活の長期的な改善を示す
ケースは，多くの場合，特殊事例として扱われ，それ
以上，検討されていない実情がある．
　もちろん，発症後早期に体験する絶望感，不安感，
自信喪失などを抱えた状態から，活動的に自分らしい
人生を歩んでいく状態になる過程は，すべての人で同
一とは言えないだろう．しかし，一定の傾向がないと
も言い切れない．新たな生活を構築していくうえでは，
「主体性」が重要な役割を果たすと考えられるが，障
害者の「主体性」の定義は不明瞭でそれを測る指標は
見当たらない．
　絶望・不安・自信喪失の状態から主体性を回復して
いくプロセスや，その回復を促す周囲の関わり方がわ
かり，ある程度の一般化ができれば，現場や在宅での
障害者への対応に役に立つだろう．私たちは「障害の
ある人の長期的な回復につながる主体性の概念」につ
いてはすでに報告した［12］．
　本研究の目的は，脳損傷による中途障害者の生活の
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長期的な改善につながる「主体性の回復プロセス」を
理解しやすい形にしたモデルを作成することと，主体
性回復によって何が改善するのかを明らかにすること
である．
　質的分析のうち「回復を促す主体性の概念」［12］
と「主体性を促す周囲のかかわり方」については別稿
にゆずり，今回は「長期的な主体性回復プロセスのモ
デル」に絞って報告する．

方法

　本研究は，医療法人社団あおい會倫理委員会の承認
を得た．

１．研究参加者
　主体性研究会議を 2015 年 2月から月 1回（1回 2
時間程度）開催した．長期的に生活機能が回復していっ
た脳損傷による中途障害症例について，多施設，多職
種の医療関係者（医師，看護師，理学療法士，作業療
法士，言語聴覚療法士），支援者（福祉，介護）と，
それに加えて，障害当事者，研究者（社会学，心理学，
教育学，哲学）を含めて議論した．定常メンバーは，
10施設，18名であり，加えて臨時参加者数人を含め
た 20名前後で毎回会議を行った．

２．データ収集方法
　2015 年 2月から 6月の間に，主体性研究会議のメ
ンバーに対して，自らが経験したまたは見聞きした，
脳損傷による中途障害者の「数年以上の長期にわたっ
た在宅生活の回復」と「主体性」に関する半構造化イ
ンタビューを無記名で行った．10の質問にそれぞれ
5～9の回答が得られた．メンバーから 7例の事例提
示があり，また，会議での議論からも具体例を抽出し
た．質問項目を表 1に示す．

３．分析方法
　障害からの回復の促進因子や妨害因子には多様なも
のが報告されているが，この検討では，長期にわたる
生活の再構築に関連すると考えられる主体性の回復
（再獲得）に焦点を当てた．会議開始から半年間程度
は，デルファイ法に準じて，質問への回答をとりまと
めて構成員にフィードバックし，次回会議で意見を再
考するという過程を繰り返して，意見の集約を図った．
その後，障害者の長期的な生活の回復と主体性回復の
プロセスについて，事例の共通点を考察し，事例から
ボトムアップしてモデルを作成していった．
　質的分析の手法として，Modified Grounded Theory 
Approach（M-GTA法）を用いた［13, 14］．分析テー
マは「脳損傷による中途障害者の改善にかかわる主体
性の回復と周囲のかかわり方のプロセスを明らかにす
る」，分析対象者は「進行性疾患ではない脳損傷が原
因で，中途障害がありながら長期にわたり生活の回復
が得られた症例」，分析焦点者は「脳損傷者に携わる
周囲の人々（医療職，専門職，家族など）」，着目点は
「本人の経過」と「周囲のかかわり方」とした．なお，
分析の前提として，急性期疾患の病状が安定している
こと，経済的・社会的な状況がある程度安定している
ことを条件とした．
　インタビュー回答の文章情報およびボイスレコー
ダーで記録した会議の逐語録から中途障害者の主体性
回復プロセスを示している部分を抽出して，分析ワー
クシートに具体例を集め，意味を定義し，概念を命名
した．生成した概念をプロセス上の時系列で並べ，類
似した概念をまとめてカテゴリー化し，カテゴリーの
関係を構造化して結果図を作成した．会議メンバーで
ディスカッションし，ピアレビュー，チェックを行い
ながら，モデルの作成を進め，また，解釈の確証性，
妥当性を議論した．

表1．質問項目と回答件数

初回依頼：
皆様がお持ちの「主体性にかかわるエピソード」をいくつか，できるだけ具体的にいただきたいと思います．
決まった形式はないので思いつくままいただければと思います．事例報告：4件・7例
2回目依頼：
主体的な「行動（言動）」だと思われる具体例を挙げてください．「準備段階」「周囲の働きかけ」については
　後に質問がありますが，ここへ含めていただいても構いません． 回答：7件
主体的な行動（言動）をとるためには，「準備段階」や「先行要因」があるとも考えていますが，必要と思わ
　れる「準備段階（準備状態，先行要因）」を挙げてください． 回答：6件
主体的な行動をとるために必要な「周囲の働きかけ」はどんなものが考えられますでしょうか．挙げてください． 
　回答：6件
その他，「主体性」に関するご意見をお聞かせください． 回答：5件
3回目依頼：
障害からの回復（改善）の『段階・流れの共通点』についてのお考えを教えてください． 回答：7件
障害からの回復（改善）を『促す要因の共通点』についてのお考えを教えてください． 回答：6件
障害からの回復（改善）の『ベースや準備段階の共通点』についてのお考えを教えてください． 回答：8件
長期にわたって「結局何が改善するのか」についてのお考えをお聞かせください． 回答：9件
その他，「主体性」や「障害からの改善」などについてのご意見があればお聞かせください． 回答：6件
4回目依頼：
本人が「絶望的な状況」から「主体的になったとき」の判断を，何をもってしていますか　発言，態度，行動
　など，どんな判断材料でも結構です． 回答：6件
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結果

　2015 年 2月から 2016 年 9月で計 18回の会議を
行った．

１．研究開始時の「主体性」の定義
　「主体性」には，「自分の意思・判断によって，みず
から責任をもって行動する態度や性質」［15］という
定義がなされているが，今回の「障害者の長期の回復
につながる主体性」を議論する際には，これでは不十
分と考えた．意志や動機づけの対象が「機能レベル」
や「ADLレベル」にとどまっている場合，そのまま
では生活を再構築しづらいので，初回の会議で，「自
分らしく生きるために」という視点を加えて意志や動
機づけを眺める必要性があるという観点から，定義を
明瞭化し，「自分らしく生きるために，自分の意志・
判断によって，みずから責任を持って決定または行動
する態度や性質」と仮に定義したうえで研究を進めた．

２．主体性回復モデル
2.1　概念生成・カテゴリー化
　2015 年 3月から分析ワークシートとモデル作成を
始め，会議で修正しながら意見を交わし，30回以上
改訂を繰り返した．M-GTAの分析ワークシートによっ
て，45個の概念が生成され，概念をプロセス別にカ
テゴリー化すると「周囲のかかわり方」16個，「本人
の経過」29個が生み出された．
　「本人の経過」をあらわす概念を，分析テーマの一
部である「脳損傷による中途障害者の改善にかかわる
主体性の回復プロセスを明らかにする」を念頭に時系
列を意識して並べた．行動をキーワードとした回復段
階は 5段階に分かれ，概念から 5つの回復軸が浮か
び上がり，それをもとにモデルを作成した（図）．

2.2　主体性回復の段階
　「本人の経過」をあらわす状態概念を，行動をキーワー
ドに時系列でカテゴリー化すると「できないことを認識
できない」，「行動を起こしづらい状態」，「行動を起こ
す準備段階」，「行動を起こせる」，「行動（生活）をマ
ネジメントできる」の5つにまとめられた（表2,図）．

2.3　主体性にまつわる5つの回復軸
　時系列に並べた概念からサブカテゴリーを生成する
と，「障害のある自分を漠然と認識する」と「自分を
客観的にみられる」は『認知』の回復の時系列，「し
たくない・しても意味がない」と「自分でやってみた
くなる」は『意欲（結果期待）』の回復の時系列，「他
人任せ」と「自分の判断・行動で物事の結果が決まる
と思う」は『自分次第という考え（責任感）』の回復
の時系列，「自信がない（できない）」と「自信がつく
（できそう）」は『自信（自己効力感）』の回復の時系
列，「病前の価値観が占めている」「病前の価値観とは
別の価値観を認め始める」と「新たな価値体系での生
活」は『価値観』の回復の時系列となった［12］．つ
まり，5つの回復軸にまとめられた（表 3,図）．

考察

　本モデルの 5つの回復軸の関係性・経過を考察す
る．自分や自分が置かれている環境に対する「認知」
（回復軸 0）が基礎となり，障害のある人の改善につ
ながる主体性の 3要素（意欲，自分次第という考え，
自信：回復軸 1, 2, 3）を支え，主体性が回復してくる
と「価値観」（回復軸 4）の変化から自尊感情が高ま
るというモデルが得られた（表 3,図）．経過を詳細に
眺めると回復軸 1「意欲」と回復軸 2「自分次第とい
う考え」は変化する際には素早い変化過程で，考え方
の揺れ動きが少ないという印象がある．それに対し，
回復軸 3「自信」は状態経過の第 2段階を通して揺れ

図．主体性回復モデル
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表2．主体性回復の段階

第0段階「できないことを認識できていない」：
　残存することが予測される障害や現状を本人が認識できず，「できない」と思っていない，または「いずれ元通りに治る」
と考えている段階である．
　これまで担っていた役割が果たせていないことについて漠然とした心配はあっても，ある意味ポジティブで自身の障害に
対する不安を感じることが少なく，リハで元へ戻ることが目的となっている時期である．
　主に入院中を想定しているが，高次脳機能障害などから病識の低下している方ではこの段階が長く続くことがある．
第1段階「行動を起こしづらい状態」：
　絶望・不安・喪失感・孤独感が占め，行動を起こす気にはなれず，自分でどうにかなるとも思えず，自信も無く「行動を
起こしづらい状態」になっている段階である．
　以前と比べて同じように生活できなくなった「自身の障害像を漠然と認識する」ことから始まる．また，自分らしく生活
するために本人がした方がよさそうなことを周囲の人にしてもらっている受け身の状況もこの段階と考える．リハ自体が目
的化しやすい．
　おもに在宅や実社会へ戻った後を想定した段階だが，入院中にこの段階に直面する人もいる．
第2段階「行動を起こす準備段階」：
　ある行動が望ましい結果をもたらすと思い（結果期待・意欲の高まり），物事の結果は自分の行動によって決まると思うよ
うになってきて（自分次第という考え），行動を起こそうという気持ちになってくる段階である．指示待ちの姿勢から脱却し
てくる．主体性 3要素のうちの 2つが揃うが，自信は揺れ動く．
　発症前の自分との比較ではなく，発症後の比較的近い過去の自分との比較ができ始める．病前の価値観とは別の価値観を
認め始め「自分はこれでいいのかもしれない」と考えるようになってくる時期であり，「自分らしさ」を模索していく段階で
ある．
第3段階「行動を起こせる」：
　「意欲」があり，「自分次第という考え」方に加え，「自信」がついて主体性の 3要素が揃い，具体的実現可能な目標を自ら
掲げ，自分らしく生きるための行動を起こすようになり，興味・関心の視野が広がってくる段階である．
　実際の能力や環境と自己認識している能力や環境が合ってくるようになり（メタ認知），自分らしく生きるために人に依頼
すべきことと自分で行うべきことがしっかり区別できるようになってくる．価値観としては徐々に「自分は自分」であると
考え始めるが，「自分らしさ」の模索は続く．
　空間的な行動範囲は，連れて行ってもらった場所など「経験のある場所」の範囲内だった第 2段階から，経験のない場所
でも行き始めるのが第 3段階である．
第4段階「行動（生活全体）をマネジメントできる」：
　主体性 3要素が揃い，行動をしていくうちに，自分にできることとできないことの折合がつき，周囲を見渡して自身の行
動を考えられるようになる．そして，価値観の変化から，「いまの自分が自分である」「これでいいんだ」「自分らしい」を自
覚するようになり，自己価値（自尊感情）が高まる．この段階では，新たな価値体系で，生活全体を自ら構築（マネジメント）
できるようになる．第 4段階まで来れば，あとは本人に任せる段階になる．

表3．主体性にまつわる 5つの回復軸

回復軸 ⓪：
認知：「障害像を認識できない」状態から，以前のようにできなくなった自分に気づく「障害像を漠然と認識する」を経て，
周囲の人々や自分の置かれている環境を含めて自己能力を認識できる「自分を客観的にみられる」（メタ認知）にいたる変化
の過程．主体性を下支えする要素である．
回復軸 ①：
意欲（結果期待）：ある行動と望ましい結果が結びつかない状態「したくない・しても意味がない」から，ある行動が望まし
い結果をもたらすと思う「自分でやってみたくなる」「やりたい・やろう」（結果期待が高まる）にいたる変化の過程．
回復軸 ②：
自分次第という考え（責任感）：「自分以外の他人や運で物事の結果が決まる」という他人任せな考えから「自分の判断・行
動で物事の結果が決まる」自分次第という考えになり，自分で決定したことによる結果は自らが責任を取ると思えるように
なる変化の過程．統制所在 （locus of control）の考え方をあてはめると，外的統制から内的統制への変化である．
回復軸 ③：
自信（自己効力感）：何ごとも「できない」と思う状態から，その行動をうまく行うための自分の能力や周囲への働きかけに
対する信念を持てるようになり，なんとか「できそう」や「できる」と考えて行動する状態への変化の過程．自信（自己効
力感）が高まる過程．
回復軸 ④：
価値観：「以前と異なる自分はだめだ」「自分には価値がない」と考える状態から「自分はこれでいいんだ」「新しい自分は良
い」などと自分らしさを自覚できるようになる変化の過程．個人内の価値判断基準が変化して，自己価値や自尊感情が高まっ
ていく，価値観の変化の過程．
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動きながら徐々に確立される感がある．同様に回復軸
4「価値観」は第 3段階を通して揺れ動きながら変化
していくようだった．
　脳卒中など脳損傷による機能障害が患者に降りかか
り，生活活動に問題を抱える状態に陥った中途障害者
が生活全般を回復していく過程は複雑であり，影響因
子は機能面から環境面まで多数存在することは言をま
たない．ここでは，中途障害者の長期にわたる生活の
回復に関連すると考えられる主体性の回復（再獲得）
に焦点を当てた．その際，急性期疾患の病状が安定し
ていること，経済的問題にはある程度対処できている
ことを前提とした．つまり，アブラハム・マズローの
欲求の段階説［16］の 5段階からみると，「生理的欲
求」や「安全と安心の欲求」が満たされた段階で，「所
属と愛の欲求」や「承認の欲求」が満たされていない
段階（本モデルの第0～1段階）からのモデルを考えた．
　本モデルの第1段階は，Eriksonのアイデンティティ
論のアイデンティティ拡散状態［17, 18］と類似して
いる．アイデンティティ拡散とは，これが自分の生き
方だといえるものが定まらず，どうしたらよいのかわ
からなくなったり，切迫感にさいなまれたりするなど，
自分を見失った状態を指す．この状態から抜け出して，
自分らしい生活を再構築していくことが課題となる．
　これまで医療，介護，福祉の場面で，障害のある本
人の主体性が重要であることが繰り返し論じられてき
た［1-7］．しかし，「障害者の回復につながる主体性」
とは何なのかについて明瞭化されてこなかった．「結
果 1．研究開始時の主体性の定義」で示したように，
生活の回復という視点を重視すれば，「自分らしく生
きるため」という活動・参加に対する主体性が大事で
あり，自らの意思であったとしても，過度に機能障害
にこだわり続けてしまうことは回復につながる主体性
とは言えない［12］．この点をはっきりしないままで
は，この差異を支援の現場にわかりやすく示すことが
困難である．
　本モデルによって，障害者の「回復につながる主体
性」の段階をおおまかに評価し，その特徴を捉え，周

囲の人で共有でき得ることは，長期にわたる生活の回
復へ向け，一貫した対応につながるだろう．これは障
害をみている現場にとって役立つだろう．
　他のモデルと比較する．岡本は［19］，アイデンティ
ティはいったん確立された中年期以降も人生の節目節
目で心身の変化に応じて見直され，そのつど身の丈に
合ったものに修正されるものとして，主体的に取り組
む姿勢を要諦とした理論を提唱している．プロセスを
4段階で説明しており（表 4），本モデルの段階とほ
ぼ対応したものになっている．主体性の回復によって
アイデンティティが再確定されるともいえる．
　以前から障害の回復過程について，「障害受容」や「ラ
イフストーリー」などに焦点をあてた議論がなされて
いる［20-24］．しかし，リハビリテーション専門職
による「障害受容」のあいまいな使用や拡大解釈が問
題となることがあった．たとえば，「障害者は入院中
に価値転換に到達するべき」というような軽率な解釈
が批判され［25］，現場の混乱も生んでいた［26］．
　「障害受容論」と「主体性回復モデル」は時間経過
に沿ったモデルで，最終形は価値観の変化による適応
段階を想定している点で類似している．しかし「障害
受容論」では，本モデルの第 0，1段階までを詳細に
段階分けする一方，本モデルの第 2～3段階はあっさ
りと扱われていて，第 1段階から最終形の第 4段階
へ急に飛躍するように見える（表 4）．つまり，障害
受容論では最終の適応段階とその手前の段階との
ギャップが大きく連続性がないため，当事者，医療者，
支援者が悩んだり混乱し，それが批判につながってい
ると思われる．また，「主体性回復モデル」では，お
およそ第 0段階は発症から入院中，第 1段階は入院
中から退院後早期と想定していて，入院中に価値観の
変化の第 4段階まで至らねばならないという誤解も
生じにくい．そして，価値観の変化である第 4段階
までの道のりが困難なことを想定し，適応段階に至る
前の「主体性回復」の重要性を強調しているところが
「障害受容論」とは異なる．
　本モデルでは「主体性回復」の重要性を強調したが，

表4．主体性回復モデルの段階と各理論の段階との比較

主体性回復モデル
（本研究） Cohnの段階理論 ［20］ Finkの段階理論 ［21］ 上田の障害受容の

諸段階 ［22］
岡本のアイデンティ
ティ生涯発達論 ［19］

第 0段階：できな
いことを認識でき
ていない

（1）ショック，
（2）回復への期待

（1）ショック，
（2）防衛的退却（退行）

（1）ショック期
（2）否認期

第 1段階：行動を
起こしづらい状態

（3）悲嘆，（4）防衛 （3）現実認識（ストレ
スの再起）

（3）混乱期 Ⅰ：心身の変化の認
識にともなう危機期

第 2段階：行動を
起こす準備段階

（4）防衛 　 （4）解決への努力期 Ⅱ：自己の再吟味と再
方向づけへの模索期

第 3段階：行動を
起こせる

　 　 （4）解決への努力期 Ⅲ：軌道修正・軌道
転換期

第4段階：行動（生
活全体）をマネジ
メントできる

（5）適応 （4）適応 （5）受容 Ⅳ：アイデンティティ
の再確定期
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注意するべき点がある．それは，苦悩を経験している
障害者に対して目指すべき目標として第 4段階（価
値観の変化）を強要するものではないということであ
る．価値観の変化である第 4段階までの道のりは行
きつ戻りつの困難な道のりであるため，その段階に到
達しない場合もある．
　また，新たな価値体系の中で「これでいいんだ」と
自尊感情が高まった段階であっても，病気や障害自体
を正当化するものではない．本モデルは障害者への適
切なサポートを使用目的として考案したが，価値観の
変化を強要するような態度は，障害者を傷つけたり，
不快にさせたりする場合があるので十分に注意したい．
　実際の現場では評価をした後の「次に何をするのか」
が大切となる．その一助として，段階ごとに「主体性
回復を促す周囲のかかわり方」をわかりやすくモデル
化し，具体的な対応方法をまとめている．今後はモデ
ルを起点として，主体性段階評価尺度の作成を進め，
量的研究へとつなげ，「主体性」が生活改善に及ぼす
影響を検討していく予定である．

付記

　本研究は主体性研究会の議論に基づく部分が大き
い．同研究会に複数回参加したメンバーは以下のとお
りである（50音順，敬称略，所属・肩書は当時）．小
川彰（東京都リハビリテーション病院看護師），小川
節子（JR東京総合病院言語聴覚士），川越大輔（森山
リハビリテーションクリニック作業療法士），川邊循
（ケアセンターふらっと施設長），後藤良和（特定非
営利活動法人いきいき福祉ネットワークセンター作業
療法士），小林隆司（首都大学東京健康福祉学部作業
療法学科教授），駒井由起子（特定非営利活動法人い
きいき福祉ネットワークセンター理事長），榊原正博
（モノ・ウェルビーイング代表），手塚由美（一般社
団法人輝水会代表理事），長尾宗典（国立あおやぎ苑
作業療法士），中島鈴美（三軒茶屋リハビリテーショ
ンクリニック理学療法士），能智正博（東京大学大学
院教育学研究科教授），野々山陽子（特定非営利活動
法人いきいき福祉ネットワークセンター社会福祉士），
長谷川幸子（元日本医科大学付属病院副看護部長），
長谷川宏（哲学者），藤井か代子（デイサービス夢子
施設長），藤田真樹（三軒茶屋リハビリテーションク
リニック作業療法士），細田満和子（星槎大学副学長），
三嶋完治（一般社団法人輝水会常務理事），渡部喬之
（昭和大学藤が丘リハビリテーション病院作業療法
士），和田敏子（ケアセンターふらっと福祉事業部長）．
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