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概要

　本研究は、障害児者や医療的ケア児者を養育する家族のエンパワメントを促進し、その社会的孤立を防ぐこと
を目的として、リモートケアシステムの構築とその有効性の検証を行った。リモートケアシステムでは家族エン
パワメントプログラム（FEP）、オンライン個別相談、ピアサロンの３つの支援と月に 1回のウェブセミナー勉強
会を統合的に提供した。その結果、159名のケアラーが登録され、就労・経済・心理面で複合的困難を抱える支
援ニーズの高い層に到達した。特にピアサロンは高い満足度（93.1％）と変化の実感（69.0％）を示し、孤立の
緩和に寄与した。一方、ウェブセミナーは専門的知識の提供に有効であったが、ケアラーの参加は限定的で（ケ
アラーを支える専門職・市民）サポーターが多く参加した。本研究の結果で、介護負担感が高いにもかかわらず
エンパワメントも高いケアラー層の存在が明らかとなり、支援介入の重要性が示唆され、本実装により情緒的支
援、情報支援、能力強化支援、問題解決支援を統合した包括的リモート支援モデルの有効性が示された。また、
専門職・ケアラー OBOG・一般市民からなるサポーターの育成と活用により、本システムでの支援の拡張性と実
効性が高まった。今後は、各サービスの利用とアウトカムの経時的変化を統合的に分析し、実装可能性（適用
性・継続性）の検証とケアラーが利用しやすいシステムの提案が課題である。
　なお、本研究の実施にあたり、貴財団の助成によりシステム構築および運用体制の整備、データ収集が可能と
なった。本研究の遂行に不可欠な助成であったことに深く感謝申し上げる。

背景および目的

　日本の小児医療、なかでも新生児医療の進歩はめざましく、早産児や超低出生体重児に対する高度先進医療に
加え、仮死で出生した成熟児に対する脳低温療法の標準化などにより、多くの命が救われるようになった。その
一方で、救命された後も人工呼吸器管理、吸引、経管栄養などの医療的ケアを要しながら地域で生活する子ども
は増加している。厚生労働省の実態調査によれば、医療的ケアを必要とする 19歳以下の子どもは全国で 2万人
を超え、2005年度の推計 9,400人から 15年間で約 2倍に増加している。また、在宅人工呼吸器を要する 19歳以
下の患者数も同期間に 10倍以上に増加している。国の方針のもと、重症児であっても在宅生活への移行をめざ
すことが重視され、短期入所、通園事業、レスパイトなどの体制整備も進みつつあるが、地域差はいまだ大き
い。実際、小児訪問看護を実施している事業所は限られており、全国 1,659家族を対象とした調査では、在宅重
症児家族が必要な社会資源を十分に探索・活用できず、親の睡眠不足、母親の抑うつ傾向、きょうだいのストレ
ス、祖父母の疲弊など、多面的な困難を抱えている実態が明らかにされている（1）。また、発達障害児を養育す
る家族を対象とした調査でも、育てにくさや対人関係上の困難、社会からの偏見や差別、活用可能な社会資源の
限界などにより、母親のみならず家族単位で地域社会から孤立している現状が示されている（2）。さらに、我が
国の障害児家族のエンパワメント得点は国際的にみても低い水準にあることが報告されている（3）。
　介護、看病、療育などを必要とする家族や近親者を無償で支える人々は「ケアラー」と呼ばれる。社会資源を
十分に活用できないまま在宅療養を継続することは、ケアラーに過重な負担をもたらす（1）。Fentonは、障害児
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を在宅で養育する家族の社会的孤立の要素として、相談相手の少なさによる育児不安、健常児や異なる障害をも
つ子どもの親との心理的隔たり、社会の目に対する気兼ねや罪悪感などを挙げ、こうした状況が地域社会からの
孤立を招くと指摘した（4）。また Oliverは、障害を個人の問題として捉えるのではなく、社会的疎外を生み出す
構造の問題として理解する「障害の社会モデル」への転換の必要性を提起した（5）。さらに Cunninghamと Davis
は、専門家主導で一方向的に情報提供を行うのではなく、障害児を養育する家族同士が対等な立場で知識や経験
を共有する「消費者モデル」の重要性を示した（6）。すなわち、同じ境遇にある家族同士がつながり、相互に支
え合う環境を構築することは、在宅療養を支えるうえで重要である。
　人が主体的に生きる力を獲得することを意味するエンパワメントという概念は、米国では 1980年代、英国で
は 1990年代より保健社会学分野で用いられてきた（7、8）。家族エンパワメントとは、「家族自身が自らの生活
を調整し、力をつけること、またそのような力の状態」と捉えられている（9）。Korenらは、地域で障害児を養
育する家族のエンパワメントに関する概念枠組みとして、「家庭内」「サービスシステム」「コミュニティ」の 3
領域を提示し（10）、これを測定する尺度 Family Empowerment Scale（FES）を開発した。FESは全 34項目から構
成され、高い信頼性・妥当性が示されており、介入前後の評価指標として国際的にも広く用いられている（10、
11）。日本においても、障害者ケアマネジャー養成テキストにおいてエンパワメントの概念が位置づけられ、「家
族全体をひとつの単位として捉える」視点の重要性が示されている（12）。
　こうした背景のもと、涌水らは Korenの承諾を得て FES日本語版（J-FES）を開発し（13）、障害児を養育する
家族のエンパワメントの実態、関連要因、同居家族員の QOL との関連などについて継続的に検討してきた
（1-3,14,15）。さらに、在宅障害児家族を対象とした研究を通して、家族エンパワメントを高めるためには、ケア
ラーの「介護負担感の軽減」と「社会資源の活用に関する有能感の向上」が中核的に重要であることが示されて
いる（1）。
　これらの知見に基づき、「家庭内」「サービスシステム」「コミュニティ」の 3領域に焦点を当てたケアコーディ
ネーションを促進する Family Empowerment Program（FEP）が開発された（16）。本プログラムは、演習やロール
プレイを中心とした全 4回、計 8時間のセッションで構成され、参加者が実生活において主体的に資源を活用で
きることを目指している。また、専門職の熟練度に依らず一定水準の支援が提供できるよう、ファシリテーショ
ン体制も整備されている（16-18）。しかしながら、家族全体への精神的支援や、同様の境遇にある家族同士の交
流機会の提供は、重要であるにもかかわらず実践が容易ではない支援である。また、これまでに開発されたプロ
グラムについても、より多くの対象に実社会で適用し、その効果と持続可能性を検証する必要がある。
　以上より、在宅移行後の早期段階から、母親や父親のみならず、同居するきょうだいや祖父母を含むすべての
ケアラーの負担感や困難感を軽減し、家族全体のエンパワメントを促進する支援が求められる。そこで本研究で
は、これまでの研究成果をもとに構築した支援モデルに基づくプログラムが、実社会におけるケアラー支援に有
用であるかを、前向き追跡研究（prospective cohort study）により検証することを目的とした。

方法

　本研究は、障害児を養育する家族のエンパワメントを促進するリモートケアシステムの有効性および実装可能
性を検証する前向き追跡研究（prospective cohort study）として実施した。研究開始にあたり、研究代表者および
分担者の所属機関における倫理審査委員会の承認を得た後、リモートケアシステムの運用体制として、①モニ
ターセンター、②ケア管理センター、③解析センターの 3部門を構築した。モニターセンターでは、専用ウェブ
サイトおよび SNS等を通じて研究の周知と対象者の募集を行った。対象は、障害児や医療的ケア児者の養育・ケ
アに関わるすべてのケアラー（母親、父親、きょうだい、祖父母等）とし、特に医療ニーズ・ケアニーズの高い
対象のケアラーを優先的に登録した。
　ケア管理センターでは、以下の 3つの支援プログラムと月に 1回のウェブセミナー（勉強会）を提供した。第
一に、家族エンパワメントプログラム（Family Empowerment Program：FEP）として、「社会資源の活用」および
「介護負担感の軽減」を主要テーマとし、家庭内・サービスシステム・コミュニティの 3領域に関する理解とケ
アコーディネーション能力の向上を目的とした全 4回のプログラムを実施した。プログラムは演習およびロー
ルプレイを中心に構成され、訓練を受けたファシリテーターが進行した。第二に、オンライン個別相談として、
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医療、看護、教育、社会福祉等の専門職がケアラーからの相談に対応する体制を構築した。相談は随時受付と
し、内容に応じて適切な専門職を割り当て、日程調整の上で実施した。第三に、ピアサポートとして、同様の立
場にあるケアラー同士が交流できるオンラインのピアサロン（母親、父親、きょうだい、祖父母等の属性別）を
開催し、情報交換や情緒的支援の機会を提供した。
　解析センターでは、アウトカム評価およびデータ管理を担当した。主要評価項目は家族エンパワメント（J-
FES）とし、副次評価項目として介護負担感（J-ZBI）、QOL、社会資源活用度を設定した。これらの指標につい
て、モニター登録時をベースラインとし、年 2回の追跡調査を実施した。
　本研究は 2023年度に対象者登録およびシステム運用を開始し、2024～2025年度に継続的な介入提供および
データ収集を行った。今後 2026年度に介入効果および実装可能性（適用性・継続性）について総合的に評価し
ていく予定である。

結果および考察

　2023年度から現在（2026年 3月）までに登録されたケアラーは 159名であり、年齢は 40～49歳が 42.8％と最
も多く、30～59歳で全体の約 8割を占めていた。性別は女性が 88.7％と大半を占め、婚姻状況は既婚が 7割を超
えていた。就業状況では、仕事ありが 61.0％と過半数を占め、パートタイム就労や在宅就労が一定数みられた。
一方、仕事なしは 39.0％であり、そのうち約 65％が就業を希望していた。世帯収入は 600万円以上が約 5割を占
める一方で、400万円未満も 2割以上存在し、暮らしのゆとりについて「やや苦しい」「大変苦しい」と回答した
者が 41.5％であった。また、「悩みやストレスがある」と回答した者は 86.8％と高率であった。これらの結果か
ら、本研究の対象は、就労、経済、心理面の複合的困難を抱えるケアラー層であり、支援ニーズの高い集団に到
達していると考えられる。
　ケア対象者は延べ 191名であり、0～18歳が約 7割を占め、「子ども」が 69.1％、「きょうだい」が約 22％で
あった。診断名としては自閉スペクトラム症が 34.0％と最多であり、染色体異常や脳性麻痺が続いた。生活面で
は「全介助」または「ほぼ全介助」が 44.5％、医療的ケアを有する者も約 25％に上り、経管栄養、吸引、酸素療
法、人工呼吸器管理など高度なケアを要する対象が含まれていた。このことは、本システムが高負担・高ニーズ
群を含む対象に対して適用されていることを示している。
　サービス利用意向では、ピアサロンが 67.9％と最も高く、次いでウェブセミナー 57.9％、FEP57.2％、個別相
談 49.1％であった。特にピアサロンは属性にかかわらず広く支持されており、ケアラーにおける「同じ立場の他
者とのつながり」へのニーズの高さが明らかとなった。
　ピアサロンは計 30回中 19回実施され（実施率 63.33％）、参加延べ数は 62名であった。平均参加者数は母親
クラス 4.14名、父親クラス 2.50名、きょうだいクラス 2.80名であり、母親の参加が最も多かった。満足度は
93.10％が「満足」または「やや満足」であり、不満の回答は認められなかった。また、参加後に「自分自身の変
化あり」と回答した者は 69.00％であり、特に 19歳以上のきょうだいにおいて満足度および変化の実感が有意に
高かった。これらの結果から、ピアサロンは情緒的支援および孤立の緩和において有効に機能していることが示
された。特に母親および成人期きょうだいにおいて効果が顕著であったことは、これらの層が日常的にケア責任
を担いながらも、経験や感情を共有する場が不足していることを反映していると考えられる。
　FEPは 3年間で計 9回開催され、参加延べ数は 51名であった。1回あたりの参加者数は 4-8名であった。FEP
前後で J-FES得点やフリーコメントを問うアンケートを実施し、45名から回答を得た。J-FES得点（平均±標準
偏差）は FEP前で 110.3±18.7、FEP後で 115.1±19.8であり、有意な増加がみられた（P=0.01）。45名のうち、FEP
前後で J-FES得点が増加した参加者は 29名、同点だった参加者は 2名、減少した参加者は 14名であった。ただ
しベースライン値がもともと高かったケースもあった。フリーコメントの内容分析から、参加者は FEPを通して
生活上の新たな気づきを得て、それを踏まえた新たな行動につなげていたことが示された。一方で、グループの
人数や構成、また参加者の個別状況や参加回数の違いにより、プログラムの効果にはばらつきが生じた可能性が
ある。
　一方、ウェブセミナーは 34回開催され、平均参加者数は 15.4名/回であったが、そのうちケアラー本人は平均
1.5名/回にとどまった。オンデマンド視聴は平均 66.5回であり、一定のアクセスが認められた。満足度は 65.5％
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（完）

が「満足以上」であった。ウェブセミナーは、地域差や移動制約を超えて専門的知識を提供する「情報支援」と
して機能していた一方で、ケアラー本人の参加は限定的であった。このことは、時間的制約やケア負担の影響に
より、知識提供型支援へのアクセスが制限されている可能性を示唆している。
　オンライン個別相談は 35件実施され、相談内容は医療、心理、教育、福祉制度、家族生活の 5領域に分類さ
れた。特に、育児負担に伴う心理的ストレス、親自身の病気と育児の両立、将来不安、制度利用の困難さが頻出
テーマであった。また、医療機関とのコミュニケーションの課題や家族関係の問題も多くみられた。支援者は傾
聴と共感を基盤としつつ、社会資源の情報提供や生活調整に関する助言を行っていた。これらの結果から、オン
ライン個別相談は複合的課題を抱えるケアラーに対して、心理的支援と制度的支援を統合的に提供する場として
機能していたと考えられる。
　さらに、本システムでは支援を担うサポーターの育成と活用を行った。登録されたサポーターは 102名であ
り、看護師、保健師、社会福祉士、教員、介護福祉職等の専門職に加え、かつて重症児者の親であったケアラー
OBOGや一般市民からの応募も含まれた。サポーターは、Family-centered careに関する研修動画による学習およ
び確認テストにおいて一定の到達度（満点）を満たした者が登録された。
　サポーターは、ウェブセミナー（勉強会）への参加を通じて継続的に知識を更新しながら、「家族エンパワメ
ントプログラム」および「ピアサロン」の運営補助、ならびに「オンライン個別相談」における情報提供者やリ
ソースパーソンとして機能した。特に個別相談では、地域から都市部への転居に際しての地域療育に関する情報
提供や、水中毒症状への対応、専門治療施設の紹介など、多様かつ実践的な支援が提供された。これらの結果か
ら、サポーターは専門職または当事者経験を有した「支援の媒介者」として機能し、本リモートケアシステムに
おける支援の拡張性と実効性を高めていたと考察された。すなわち、本システムは異分野学際共創チームの研究
者ら（研究分担者のメンバー）のみならず、専門職や当事者や市民を含む多様な人材が関与することにより、よ
り実生活に即した支援を提供する構造を有していたことが示唆された。
　アウトカム指標では、FES10は平均 31.1点（慢性疾患児・障害児のケアラー群）、25.2点（慢性疾患患者・障
害者のケアラー群）、EQ-5Dは 0.791、Zarit-8は 13.1点であった。さらに、FEPや個別相談、ウェブセミナーを希
望する群では介護負担感が有意に高く、医療的ケアを要する対象をケアする群では、負担感が高い一方でエンパ
ワメントも高い傾向が認められた。　これらの結果は、「高い負担状況下においても主体性を維持しているケア
ラー層」の存在を示しており、この層に対する支援介入の重要性を示唆している。
　以上を総合すると、本リモートケアシステムは、①ピアサロンによる情緒的支援、②ウェブセミナーによる情
報支援、③FEPによる能力強化支援、④個別相談による問題解決支援に加え、⑤サポーターらによる支援の媒
介・拡張機能を統合した包括的支援モデルとして機能していたことが明らかとなった。特に、ピアサロンは孤立
の緩和に、ウェブセミナーは知識提供に寄与し、それぞれが異なる役割を担いながら相互補完的に作用してい
た。
　今後は、各サービスの利用状況とアウトカムの経時的変化を統合的に分析し、本システムの有効性および実装
可能性（適用性・継続性）を検証する必要がある。また、ケアラー本人への到達性を高めるための工夫を行うこ
とで、より持続可能な支援モデルとして社会実装を進めていくことが重要である。
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