


お子さまとご家族の
全国アンケート調査

• 2015年10月～2016年１月、全国肢体不自由児PTA連合会一覧に記され
ている212校のうち、89校計1,659家族に回答協力いただきました。

• 児のライフサイクル、疾病、医療的ケアの有無、在宅療養期間、利用中
のサービス（医療・福祉・教育・生活全般）、家族背景等にばらつきを持
たせたリクルートを行うために，全国肢体不自由児PTA 連合会に登録
する全特別支援学校212校に予め電話連絡をし，研究概要の説明およ
び質問紙郵送の許可を得たうえで，郵送許可の得られた89校に質問紙
の必要部数を確認し，アンケートを郵送しました。

• アンケートは無記名自記式質問紙による、横断的研究としました。











家族のきずな※
家族の機能について、きずなとかじとりという2つの特徴を測定しました。
きずなは家族のまとまりの強さを表し、得点が高いほどまとまりが強い
ことを表します。
かじとりは家族がその時々の状況に対応する力を表し、得点が高いほ
ど対応力が高いことを表します。











各地域別の調査結果

















●社会資源の活用に直接影響している要因
支援機関数が多く、訪問系サービスの利用時間が長く、通所系サービスの利用時間が長く、学歴が高いと、社会資源の活用が多いことが明らかになりました。
支援機関数・通所系サービス利用時間・訪問系サービス利用時間は社会資源の利用状況を表しています。
ご家族が社会資源を活用する際には、教育を通して培われた「情報にアクセスして理解・活用する能力」が役立っている可能性が考えられます。
支援機関数と訪問系サービス利用時間は、家族エンパワメントに直接的にも影響していました。
お子さまとご家族が在宅で安心して生活していくには、必要な支援サービスを活用することが重要です。
特に、医療ニーズが高い場合には、学校や通所施設だけでなく、医療・リハビリ対応の可能な入所施設、自宅への訪問系サービスを活用していくことが有効

です。
訪問系サービスは訪問看護の他にも、訪問薬剤、訪問入浴、訪問介護（ヘルパー）が利用可能です。
社会資源を活用することが、生活の維持や家族エンパワメントの向上に直接影響すると解釈できます。



●介護負担感に直接影響している要因
これまでの研究から、障害のあるお子さまのご家族が抱える介護負担は重く、一層手厚い支援を必要としていることが明らかになっています。
家族エンパワメントの考え方の一つである、自己コントロールを図るうえで、まずは主たる養育者さまが抱く介護負担感を軽減することが重要な課題です。
ご家族のきずな※が弱く、支援者人数が少なく、お子さまの重症度スコア※が高いことで夜間の中途覚醒頻度が多くなり、介護負担感が高くなることが明ら

かになりました。
障害のあるお子さまのケアを昼夜問わず継続するためには、ご家族同士が協力する必要があります。
ご家族のきずなは、ご家族同士が協力する上で前提となるご家族の結束を示したものです。
主たる養育者さまお一人で障害のあるお子さまのケアを担うのではなく、他のご家族やご親戚やサービス提供者と役割を分担することで、介護負担感を軽減

できます。
支援者人数が介護負担感に影響するのは、こうした状況を反映したものと考えられます。

きずな※ 家族の機能について、きずなとかじとりという2つの特徴を測定しま
した。きずなは家族のまとまりの強さを表し、得点が高いほどまとまりが強い
（※つまり、行き過ぎると「べったり」になる）ことを表します。かじとりは家
族がその時々の状況に対応する力を表し、得点が高いほど対応力が高い（※つま
り、行き過ぎると「てんやわんや」になる）ことを表します。

重症度スコア※ 障害のあるお子さまが医学的管理を必要とする度合いがどれく
らい高いかを測定する指標です。
運動機能、呼吸管理、栄養摂取方法、消化器症状の有無、その他の医学的管理で
構成されています。
今回の調査では、お子さま用の一般的な重症度スコアを、ご家族の方が回答しや
すいように一部改変して使用しました。重症度スコアは、得点が高いほど、お子
さまの重症度が高いことを表します。



●その他の要因
重症度スコアが高いほど、通所系サービス利用時間が少なくなっていることについては、重症度の高いお子さまが通所系サービスを利用するのに大きな障壁

があると考えられます。
例えば、移動の際に、お子さま専用の大きな座位保持椅子やストレッチャーを用いる上に、多くの医療器具を運ぶことになるので、普通の自動車やバスを利用
するには困難が生じます。
また、医療的ケアを要する場合には、通所系サービスを利用できないか、利用できたとしても家族の同伴が求められます。
このような状況から、重症度の高いお子さまは通所系サービスよりも、訪問系サービスを利用する傾向にあると考えられます。
学歴が高いほど世帯収入が高いことは、厚労省の調査結果と合致します。世帯収入が高いほど訪問系サービス利用時間が長いというのは、他の影響を受けて

いる可能性があります。
たとえば、世帯収入が高い世帯の多くが都市部在住であり、訪問系サービスを利用しやすい可能性があります。実際に、都市部以外の郊外地域では訪問系サー
ビス自体がない,もしくは少ない地域があります。









次回予告

研究課題、活動例
入院生活
における
家族ケア

医療処置を受ける子どもの心理的混乱と子どもへのプレパレー
ション、小児がん患者のQOL研究、復学支援研究、家族ときょうだ
いの暮らしの実態と看護師の関わり、小児科病棟における看護師
の退院支援の実態調査など。

研究課題、活動例
外来

における
家族ケア

外来で医療処置を受ける幼児へのプレパレーションや小児・家族
へのトランジション対応、HPVワクチン接種に関する研究、小児
科外来での医療者-患者関係に関する研究、在宅重症児患者の小
児プライマリケア利用実態調査、オンライン受診に関する実態調
査研究など。

研究課題、活動例
地域

における
家族ケア

在宅重症児家族のケア負担と社会資源利用に関する全国実態調査、
家族ときょうだいの暮らしと看護職・行政職の関わりの実態、主
たる養育者を主とした家族エンパワメントプログラムの開発と運
用、NICU看護師のFamily Centered Careに関する困難感と関連要
因の解明、NICU看護師向け家族支援プログラム構築など。
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リモートケアシステム
1. SHGおしゃべりピアサロン

2．家族エンパワメントプログラム

3．オンライン個別相談

4．Zoom Webセミナー配信

Remote care system

基盤研究(A) 2022 – 2026
障害児をケア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構築と検証

（研究代表者：涌水理恵）

about:blank


ケアラー支援のための オンライン
セミナー

ＺＯＯＭウェビナーによる

ウェブセミナー

同様の悩みをもつケアラー達と おしゃべり
や情報交換ができる

ＳＨＧおしゃべりピアサロン

専門職と 直接つながる

オンライン個別相談

全 4 回の
オンラインワークショップ

家族エンパワメント

プログラム

リモートケア
システムの構築

ご案内

近年、家族の介護を担う

ケアラーの疲弊・ストレスによる

体調不良、社会的孤立等の実態が

指摘されています。

当プロジェクトでは、

ケアラーが自ら生活を調整し、

生活の力をつけるための

3つのリモートケアシステムと

ウェブセミナーを開催し、

その効果を検証します。

私たちはこれまで、
家族エンパワメントの尺度開発、実態調査、ニーズ調査、学習プログラ

ム開発を行ってまいりましたが、その中で
家族内で協力し、サービス資源を上手に活用しながら、行政と交渉し、
家族の生活をやりくりする力が高いほど、ケアラーのQOL（生活におけ
る身体的・精神的健康度）が高いということが分かっています。

昨今のコロナ禍で、病弱児・障害児を取り巻く
あらゆるサービスシステムの利用やピアコミュニティの機会が中止、漸減

される状況にはありますが、
それらを払拭すべく、私たちはケアラーのみなさまに

オンラインでの支援を提供します。



リモートケアシステム
下記4つを柱に活動しています。

週1回開催全4回の、

ZOOMを使ったオン

ラインワークショッ

プです。（今年の開

催は残り12月です）

家族エンパワメ
ントプログラム

ケアラーの気がか

りを、医療・教育・

社会福祉の専門職・

ケアラー経験者・支

援者などに相談でき

ます。

オンライン
個別相談

毎月、ケアラー支援

のためのウェブセミ

ナーを開催していま

す。

WEBセミナー

同じ立場のケアラー

同士が、オンライン

でつながり、定期的

にWorkやおしゃべり

を楽しむ会です。

おしゃべり
ピアサロン

★詳しい申し込み方法は投稿やHPで案内中
HPはこちらから→

リモートケアシステムのHP
https://www.remotecare.jp/



全国どこにいても
オンラインでつながる

SHGおしゃべりピアサロン
きょうだいクラス
（18歳未満）

開催日時 グループ種別

令和5年5月14日（日） きょうだいクラス（18歳未満）

令和5年8月6日（日） きょうだいクラス（18歳未満）

令和5年9月10日（日） きょうだいクラス（18歳〜30代）

令和5年11月12日（日） きょうだいクラス（40代以上）

令和6年1月7日（日） 父親クラス

令和6年2月11日（日） 母親クラス

令和6年3月10日（日） 祖父母クラス

SHGおしゃべりピアサロンRemote care system

SHGおしゃべりピアサロンは、「父親ピアサロン」「母親ピアサロン」「きょうだ
いピアサロン」「祖父母ピアサロン」といった同じ立場のケアラー同士が、オンラ
イン上でつながり、定期的におしゃべりを楽しむ会です。

専門職者がファシリテーター（進行役）として参加し、参加者同士のコミュニケー
ションを支援いたします。
これまでの経験や感じてきたこと、現在感じていることや悩み、将来への不安等、
気軽にそして自由におしゃべりをしながら、同じ立場の方々と気持ちや悩みの共有
をしたり、情報交換を行います。オンラインだからこそ、全国の同じ立場のケア
ラーとつながることができます。同じ立場のケアラーと出会いたい、話してみたい
と思われる方のご参加を心よりお待ちしています。

イメージですEVENT SCHEDULE

参加者の声（18歳未満ピアサロン）

楽しかったし、普段友達とかに話せないことも話せたので良かった(10代女性）

同じような立場の人の気持ちを聞けて、こういう考えもあるんだと思って友達に話す
よりも話しやすかったです(10代女性）

参加した後から親（特に母親）にきょうだいについて、困ることを短く伝えられる
ようになったと思います。 (10代男性）

★左表より該当のクラスへお申し込みください
★詳しい申し込み方法は投稿やHPで案内中

https://www.remotecare.jp/peer-salon/



内容 ZOOMを用いた2〜3時間程度のグループ対話。
専門職がファシリテーターとして参加します。

定員 各回6〜7名程度

方法 ZOOM

留意事項
・効果測定のため、サロン終了後に30分程度のグループインタビュー
にご協力ください。

・インタビューデータは研究目的以外で使用することはございません。
・データの公表は、特定の個人を識別できないよう加工した上で行います。

SHGおしゃべりピアサロン

ピアサロンの運営は、専門職（ファシリテーター）が進めていきますが、専門職がアドバイスをし、参加
者がアドバイスされるというような一方向的な関係ではなく、みなさんのお話を共に聴くということを大
事にしていきます。また同じ立場といっても、それぞれのご経験は個別のものなので、その個別性も大切
に扱います。言葉にすることで、ご自分の本当の気持ちに気づいたり、気持ちが少し軽くなったりするか
もしれません。また、同じ立場のケアラーの方々のお話を聴くことで、「ひとりじゃない」と思えるかも
しれません。それを、この「SHGおしゃべりサロン」で感じていただけたらうれしく思います。

主催者コメント



（10代男性）

参加者の声（18歳未満ピアサロン）

（10代女性）

楽しかったし、普段友

達とかに話せないこと

も話せたので良かった。

参加した後から親（特

に母親）にきょうだい

について、困ることを

短く伝えられるように

なったと思います。

（10代女性）

同じような立場の人の気持ち

を聞けて、こういう考えもあ

るんだと思って友達に話すよ

りも話しやすかったです。

（10代女性）

障害のある兄弟への対応の

レパートリーを増やすなど

個人でできることを増やし

てみた。



ピアサロンへの申し込み方法

リモートケア ピアサロン
https://www.remotecare.jp/peer-salon/

申し込みはこちらのHPから→

ピアサロンはリモートケアシステム
への登録が必要です。
①リモートケアシステムへの登録
②ピアサロンへの申込
こちらのHPよりお申し込みください





総計 60 名以上の養育者による

効果測定の結果

エビデンスの保証されたプログラムです

『家族エンパワメントプログラム』は、障害や病気（種別は問いません）

をお持ちのお子さんを育てている保護者の方にお集まりいただき、全４回

のグループワークを通じて、周りの協力を得ながら上手に生活を整える力

をつけていくプログラムです。

講義形式ではなく、全４回とも自分たちで話す/話し合う事が中心のプロ

グラムになります。

家族エンパワメントプログラム

開催日時 日程

令和５年６月開催 令和5年6月3日・10日・17日・24日

令和５年８月開催 令和5年8月5日・12日・19日・26日

令和５年１０月開催 令和5年 10月7日・14日・21日・28日

令和５年１２月開催 令和5年 12月2日・9日・16日・23日

内 容 ワーク形式

第 1 回 「お子さんとご家族をとりまく現状を知る」 Zoom

■参加者同士自己紹介 グループワーク

■エコマップの作成・共有を通じて自分とお子さんと
家族の現状を振り返ってみましょう

第 2 回
「お子さんとご家族の実際の生活を振り返り、希望す
る生活を明らかにする」

Zoom

■参加者同士でご家族の１週間の生活を共有します。 グループワーク

■現在の生活での課題・希望する生活を考えてみま
しょう。

第 3 回
「お子さんとご家族の希望する生活に向けて目標を立
てる」

Zoom

■参加者同士で希望する生活に向けての目標を共有し
ます。

グループワーク

■前向きで具体的な目標を立ててみましょう

第 4 回 「これまでのグループワークを振り返る」 Zoom

■参加者同士で目標に向けての実際の行動と生活上の
変化、自己評価を共有します。

グループワーク

■現在の生活での課題・希望する生活を知ってみま
しょう。

プログラムでは実際どんなことをするのでしょうか？？

毎週 1 回、合計 4 回のプログラムで、

内容は下記のとおりです。

参加者の声
最初は戸惑いましたが、家族との関係を客観的に書いていく作業をしていくうちに自分にかかっている負
担の大きさが見えて、自分自身を振り返る良いきっかけとなりました。(40代母親）

様々な親の意見や現状を知ることが出来て良かったです重症心身障害児、医療的ケア児といった子供を育
てる親としては、リモートは大変助かります。(30代父親）

★表より直近のクラスへお申し込みください
★詳しい申し込み方法は投稿やHPで案内中



プログラムでは実際どんなことをするのでしょうか？？

毎週 1 回、合計 4 回のプログラムで、内容は下記のとおりです。

セッション 内 容 ワーク形式 日時

第 1回
「お子さんとご家族をとりまく現状を知る」

■参加者同士自己紹介
■エコマップの作成・共有を通じて自分とお子さんと家族の

現状を振り返ってみましょう

Zoom

グループワーク 10/7（土）

14:00-16:00

第 2回
「お子さんとご家族の実際の生活を振り返り、希望する

生活を明らかにする」

■参加者同士でご家族の１週間の生活を共有します。

■現在の生活での課題・希望する生活を考えてみましょう。

Zoom

グループワーク

10/14（土）

14:00-16:00

第 3回
「お子さんとご家族の希望する生活に向けて目標を立てる」

■参加者同士で希望する生活に向けての目標を共有します。

■前向きで具体的な目標を立ててみましょう

Zoom

グループワーク

10/21（土）

14:00-16:00

第 4回
「これまでのグループワークを振り返る」
■参加者同士で目標に向けての実際の行動と生活上の変化、自己評

価を共有します。

■現在の生活での課題・希望する生活を知ってみましょう。

Zoom

グループワーク

10/28（土）

14:00-16:00





参加者の声（家族エンパワメントプログラム）
ひと足先にプログラムに参加された保護者の方々の感想です！

● 知り合いの紹介で、正直最初は、どんなことをするのかもよく分からないまま、参加しました。当時、日々の生活

でイライラすることが多くありましたが、特に困りごとなどはないと自分では思っていました。しかし、自分の

置かれている環境、家族との関係などを客観的に書いていく作業をしていくうちに自分にかかっている負担の大き

さが見えて、自分自身を振り返る良いきっかけとなりました。全４回を通して様々な話をしましたが、参加者の誰

もが否定せず、攻めることなく聞いてくれたことが大きな安心に繋がったと感じています。全４回が終わる頃に

はイライラしていた気持ちが嘘のように消え、驚いたのをおぼえています。また、小さなお子さんをかかえる保

護者の方に、自分の持っている情報をお伝えし、その方のお役に立てたこともとても嬉しかったです（40代母親）

●様々な親の意見や現状を知ることができてよかったです。重症心身障害児、医療的ケア児といった子供を育てる

親としては、リモートは大変助かります。ありがとうございました。（30 代父親）

●子どもに何らかの障害や生きにくさがある保護者の方たちと繋がることができて、参加して良かったです。長期間

にわたり、寄り添って共に考えてくださる支援があると良いな・・とケアラーとしては感じています。ケアラーと

して今後もプログラムに参加させていただけたら嬉しいです、という思いと、サポーターとして私にできることが

あったら関わりたいとも思っています。（40 代母親）

● 相談しあえる仲間の輪がもっともっと増えればさまざまな活動が活発にできるのではないかと思います。親御さ

んが孤独を感じることがないように子育てを支える組織を、今後自分の周りでも作っていきたいと感じました。

（40 代母親）



家族エンパワメントプログラムへの申し込み方法

リモートケア 家族エンパワメントプログラム
https://www.remotecare.jp/family-
empowerment-program/

申し込みはこちらのHPから→

家族エンパワメントプログラムへの
参加はリモートケアシステムへの登
録が必要です。
①リモートケアシステムへの登録
②家族エンパワメントプログラムへ
の申込
こちらのHPよりお申し込みください



自分だけの「私的」な空間から直接
専門家につながる安心感

内容 LINE（トーク機能）、ZOOM（ビデオ通話）、メッセージ（メール）を用い
たオンライン個別相談。LINE（トーク）やメッセージ（メール）など文書で
のご相談は、担当者・専門職者が回答を話し合い、約２週間でご返答いたしま
す。ZOOM（ビデオ通話）でのご相談は、一か月を目安に日程を調整し、
ZOOMにて対面でご対応いたします。

留意
事項

・返答までに2週間ほどお時間をいただきます。
・LINEの「トーク」による返答は原則一回とさせていただきます。一回の文
字制限
を越える場合は、複数回の回答文になることもあります。

・治療に関する事や医療相談には応じることができません。

Remote care system

LINE登録は
こちらから→

HPからは
こちらから→

・小児科医、小児専門看護師、
家族支援
専門看護師、臨床心理士、
ソーシャル ワーカー等専門職
が個別相談に応じます

・24時間365日投稿可能な
メール、
SNSによるオンライン談

（原則24時間以内に返信し
ます）オンライン個別相談では、私的な空間から、あなたが今、

気になることを医療・教育・社会福祉の専門職もしくはケ
アラー経験者・支援者などに相談できます。LINE、
ZOOM、メッセージ（メール）でご利用いただけます。

子どものこと、ご自身のこと、家族のこと、将来のこと、
どんなことでも構いません。誰かに相談し、少しでも心が
軽くなるように一緒に考えていきたいと思います。皆様か
らの相談をお待ちしています。

オンライン個別相談

～～～利用者のかたから寄せられた声～～～

●はじめにメール→Lineもわかりやすく教えてく
ださいました。
●相談のLineをして、ピアサロンをすすめられ参
加しました。ピアサロンでは境遇は違うけど同じよ
うな状況の方の話を聞けてうれしかった。



オンライン個別相談への申し込み方法

リモートケア オンライン個別相談
https://www.remotecare.jp/online-private-
meeting/

申し込みはこちらのHPから→

オンライン個別相談のはリモートケ
アシステムへの登録が必要です。
①リモートケアシステムへの登録
②HPまたはLINEの申込
こちらのHPよりお申し込みください



2003年４月〜現在に至るまで
毎月Webセミナーを開催しております。
テーマを決め、講師の方にご登壇いただいてセミナーを開催しております。
次のページからはそのセミナーのご紹介になります。

①2023年4月〜2024年3月のWebセミナーの詳細

③開催後はYouTubeにてオンデマンドで配信中

ZOOMによるウェブセミナー

https://youtu.be/O6koq-CjClw
＜チャンネル名＞
障害と病気のある家族の介護者のためのリモートケアプロジェクト



第９回ウェブセミナー
１２月９日土曜日10:00~12:00

テーマ
「ヤングケアラーの実態と支援・

ヤングケアラー自身の体験」
講師：藤岡寛氏、かさいひろこ氏

お申込はこちらから→
詳細はHPをご確認ください



https://youtu.be/4xmRjcuQRuo https://youtu.be/STW8-C0XVXI



https://youtu.be/p82jp4xm_d4 https://youtu.be/t_VmlamK5WA



https://youtu.be/O6koq-CjClw https://youtu.be/2AOIfz1TUiE



講演後YouTube動画にてオンデマンド配信をしております。
お時間のある時にご覧いただけます。

＜チャンネル名＞
障害と病気のある家族の介護者のためのリモートケアプロジェクト

https://youtu.be/EdCHVJQUi7g



ZOOMによるウェブセミナー 年間スケジュール（開催予定）



Webセミナーはリモートケアシステムへの登録は
不要ですが、Webセミナー配信視聴の登録は必要
ですので、このHPより登録ください。

リモートケア Webセミナー
https://www.remotecare.jp/webinar/

申し込みはこちらのHPから→

開催日程まで
スクロール

Webセミナーへの申し込み方法

https://www.remotecare.jp/webinar/


HP開催日程までスクロールする

開催日程
希望の回の参加申込
をクリック

Webセミナーへの申し込み方法



Webセミナーへの申し込み方法



リモートケアシステムのHP
https://www.remotecare.jp/


