
Ⅰ はじめに

障害児（者）の家族に関する研究は、１９７０年以
降から行われ始めたとする報告がある。河野（２０
０５）は、「それまで障害児者の家族はつねに障害児
者の背後におしやられて副次的に扱われ，研究の
前面にでることは少なかったが、障害児者の家族
に関する実態調査に基づく実証的な研究、障害児
者をもつ親自身の記録や親の会の活動等によっ
て、障害児者の家族へ関心が向けられた」と述べ
ている。宮地ら（２０１３）は、障害児の家族への支
援は、障害児への支援がそのまま家族への支援と

見なされがちであり、家族は、常に介護者や準治
療者といった役割を期待されており、日本型福祉
は在宅家族介護を前提として、含みサービスに位
置付けてきたと指摘している。我が国おいては、
障害児の家族は、障害児の家族として当該児を中
心に生活がまわらざるを得ない状況の中、家族メ
ンバー一人ひとりが自身の人生を送りにくい状況
にあったと考えられる。
一方、都筑ら（２０１９）は、障害者及び家族に対
する支援は、時代とともに見直され、変化し、法
制度に基づく障害者支援が実施される時代になっ
たと指摘している。２０１２年度より新しい障害児支
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Abstract
In this study, we created a family support tool using the Family Quality of Life (QOL) Assessment to be used to

support consultations for children with disabilities and verified its usefulness through practical research. Conducting
the Family QOL Assessment at each interview was effective in providing families with opportunities to confirm the
status and changes in their family’s QOL and to reflect on their family’s life. In addition, family members are more
likely to ask for advice not only about the child with disabilities but also about other family members, and the consul-
tation supporters are more likely to be close to the family members and review their support.
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援制度への移行が始まり、２０１４年に「今後の障害
児支援のあり方について（報告書）」（厚生労働省，
２０１４）において家族支援の重視が明言された。そ
の中で、主な家族支援の内容として、①保護者の
「子どもの育ちを支える力」の向上、②精神面で
のケア、カウンセリング等の支援、③保護者等の
行うケアを一時的に代行する支援の充実、④保護
者の就労のための支援、⑤家族の活動の活性化と
「きょうだい支援」が盛り込まれたことは障害児
支援に家族支援を位置づけた大きな変革の第一歩
と考えられる。加えて２０２１年９月には「医療的ケ
ア児及びその家族に対する支援に関する法律」が
施行された。「医療的ケア児」が法律上明確に定義
され、国や地方自治体が医療的ケア児と家族の支
援を行う責務が示された意義は極めて大きい。こ
のように障害児の家族支援が市民権を得る中で、
実際に、何をもって家族支援となるのか、家族支
援でめざす目標を誰がどのように設定し、PDCA
サイクルで継続的な支援を実践していくのか、家
族の包括的な支援の実践方法に関する国内の研究
はまだ少ない。
家族支援で先行する米国では、障害がある子ど
も当事者の QOLに対する満足度は、家族そのも
のの QOLに因るところが大きく、加えて家族の
QOLもまた子どもに障害があることに影響を受
けることが報告されており、家族 QOLや家族
QOLアセスメントに関する研究も行われてきた
（Samuel,２０１２）。これまで筆者ら（２０１６）は、家
族一人ひとりの QOLの向上を目的とした家族支
援の重要性を鑑み、日本版家族 QOLアセスメン
トを開発し、療育期から学齢期にある障害がある
子どもの家族 QOLに関する研究（小林，２０１８）や
事例研究を積み重ねてきた。その結果、子どもの
年齢やライフステージによって家族が満足に感じ
ている部分に違いがあることや、障害児を含めた
家族メンバーの体調や生活の変化などが家族
QOLに影響することを明らかにし、家族の状況
を客観的に把握し PDCAサイクルで支援が行え
るツールの必要性を検討してきた。
我が国の障害児への支援において、中心的な役
割を担っているのは障害児相談支援事業である。

障害児相談支援とは、児童福祉法第六条の二の二
⑧に基づき、障害児又はその保護者の障害児通所
支援の利用に関する意向その他の事情を勘案し、
通所給付決定の申請やその変更申請に係る「障害
児支援利用計画案」を作成し、通所給付決定やそ
の変更決定後に指定障害児通所支援事業者等との
連絡調整やその他の便宜の供与を担うものである
と規定されている。障害児相談支援は、地域にお
ける連携の要として位置づけられ、障害児本人だ
けではなく、保護者を含め、家族にも寄り添うこ
とが重要であると示されている。
そこで本研究では、家族の包括的な支援の窓口
であり、担い手として期待される障害児相談支援
事業や家族への相談支援を行っている関係機関等
での家族支援の実践に役立つ家族 QOLアセスメ
ントを活用した家族支援ツールを作成し、それを
用いた実践研究を通してその有用性を検証するこ
とを目的とした。

Ⅱ．家族支援ツールについて

１．構成
障害児相談支援における家族を包括した支援の
実践に役立つツールの試作を行った。本ツールの
構成は以下となる。

①家族 QOLアセスメント（用紙）
②家族 QOLアセスメントの入力フォーム
③アセスメント結果
１）家族 QOLアセスメント結果（図１）
２）家族 QOL総スコアの推移（図２）

④ 面談記録表（図３）

２．実施手順・方法
①家族 QOLアセスメントの実施
本アセスメントは、家族全体の QOLを明らか
にするものであり、その時々で変わる家族の状況
を把握するために用いる。面談やモニタリング等
の際に、最初に家族（保護者等）に記入してもら
う。
②家族 QOLアセスメントの入力
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①の結果をエクセルのシートに作成してある入
力フォームに相談専門支援員等が入力する（２分
程度）。入力するとアセスメントの結果が表示さ
れる。
③アセスメント結果の確認
１）家族 QOLアセスメントの結果（図１）の

シートには家族 QOL総スコアと下位項目の平均
スコアの表並びにプロフィール図が表示される。
主にプロフィール図の形状から全体像と下位項目
等の状況を確認する。同シート上には、過去の面
談時の結果も表示されるため、プロフィールの変
化も確認する。気になる点などを面談の際の参考
に用いる。
次に、２）家族 QOL総スコアの推移のシート
（図２）から、家族 QOLに顕著な変化等がない
か、確認する。
④面談記録
面談記録表（図３）は、以下の項目で構成した。
１健康上の変化の有無及びおおよその健康状態
２家族のメンバーの健康についての特記事項

３最近の家族の生活の様子（生活上の変化等）
４QOLアセスメントやプロフィールを踏まえ
確認した事項（相談内容／面談所見）

図１ 家族QOLアセスメント結果の表示例

図２ 家族QOL総スコアの推移の表示例

図３ 面談記録表
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担当者は保護者と家族 QOLの結果を確認し、
下位項目の状況を踏まえながら面談を行う。その
結果を面談記録表に記入する。希望する家族には
結果を共有しながら面談を行う。面談後に面談記
録シートに記入する。障害児相談支援事業におい
ては、アセスメントがあるため、必要に応じ併用
していく。
以上の流れを踏まえ、相談支援担当者は、必要
に応じ新しいサービスの提供や相談支援の見直し
を行う。

Ⅲ 実践研究

１．研究方法
（１）対象と相談支援の実践方法
都内Ａ市にある特定相談支援及び障害児相談支
援を担う事業所に本ツールを活用した実践研究を
依頼し、協力承諾が得られた３家族を対象とし
た。対象家族の状況は、表１のとおりである。３
家族とも、肢体不自由のある児童のいる家族で児
は１歳７か月から４歳の就学前の早期療育期に
あった。
実践研究は、２０２１年８月から２０２３年１月を期間

として、相談支援担当者にモニタリングでの面談
の際に家族支援ツールを活用しながら相談支援を
実施してもらった。実施にあたり、各家族を担当
する相談支援者３名に対し、ツールの活用方法や
相談支援への活かし方の研修を行った。
（２）ツール活用による面談の有効性の検討方法
毎回の面談の中で、障害のある子どもに直接的
に関わること以外で家族のメンバーや家族の生活
等に関する主訴や相談、担当者の助言等があった
か、面談記録表より抽出する。実践期間終了後
に、家族及び相談支援担当者に以下の項目につい
て紙面によるアンケートを実施し、ツールの有効
性を検討した。
①定期的に家族 QOLアセスメントを行った感想
及び気づいたこと
②支援対象のお子さんに関すること以外に、家族
に関する相談をしたことの有無とその内容
③家族が地域でより幸福に QOL（生活の質）の高
い生活を送ることができるようになるために
は、身近にあったらよいと思う支援・サポート
の形について
なお、本研究は、鎌倉女子大学倫理委員会の承
認を得て実施した。

表１ 調査対象の状況
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２．結果と考察
（１）Case 1
Case 1は、医療的ケアを要する１歳７か月男児

（以下、ニーズのある児はニーズ児）と両親の３
人家族である。母親は、育児休暇中で、本研究期
間内に仕事に復帰している。
まず、本調査期間中の家族 QOL総スコアを見
ると、第１回が１０６と期間の中で最小値であった
が、期間を通して極めて高く、第４回と５回は家
族 QOLアセスメントの総スコアの最高値である
１２５であった（図４）。図５の下位項目の平均値を
見ると、第１回目は「子育て」が３．８と最小値で
あったが、この時期は、まだ育休中の母親が主た
る養育者として一人で担っていたことが一要因と
して推測された。
面談記録（表２）からは、第１回、第２回は、
育児休暇中であったが、母親の仕事復帰のため
に、要医療的ケアの児の通所先を探すなど、準備
している様子が見られた。第３回以降では、母親
が仕事に復帰するが、土曜日にニーズ児の養育を
担当することになった父親の負担や家族生活面で
の大変さの訴えが見られるようになる。しかし、
それによって家族 QOLが低下することはなく、
父親のために土曜日に児童発達支援事業所への通
所を開始したり、母親の家事負担の軽減のために
食材の宅配サービスの利用を始めたりなど、相談
担当者の提案を受けて、的確に問題解決が図れて
いたと記載があった。
本家族は、児の年齢も低く、子育てを初めて間
もないが、母親中心に、家族それぞれを大事に、
前向きに外的サポートを活用しながら QOLを維
持した生活を行えていたと推察された。
（２）Case 2
Case 2は、身体障害（１級）、視覚障害（１級）
の３歳女児、５歳女児、両親の４人家族である。
主たる養育者は母親で、両親共、持病がある。
本調査期間中の家族 QOL総スコアは（図６）、

８７から９５と先行研究（小林，２０１８）の調査結果で
ある３－６歳群の平均値８４．１５と同程度か若干高
い状況にあった。下位項目の平均値では、第４回
と５回で「家族相互関係」及び「精神的健康」が

向上している様子が認められた（図７）。
面談記録（表３）からは、母親の体調不良によ
る子育てを含めた生活面の負担や、ニーズ児の通
園やリハビリテーションのための通院、姉の子育
てによる母親の身体的な疲れなど、家事育児を母
親が一人で担う中での主訴が第１回及び第２回に
認められた。一方、第５回には、母親がコロナ感
染するが、夏休み中でもあったため、「父親が沢
山サポートしてくれリフレッシュできた」とあり、
家族 QOL総スコアに大きな影響は見られなかっ
た。父親による母親のサポートが、第５回の家族
QOL総スコアが最も高くなったこと、下位項目
の「家族相互関係」及び「精神的健康」の改善に
反映されていると推察された。
（３）Case 3
Case 3は、気管切開内吸引他、多数の医療的ケ
アを要する重症心身障害のある４歳女児と小学１
年生男児、両親の４人家族である。主たる養育者
は、在宅で個人事業を行っている父親で、母親
は、保健センターの常勤看護師として勤務してい
る。
本調査期間中の家族 QOL総スコアは、９８から

１０３の範囲で安定している（図８）。一方、下位項
目の平均値（図９）では、「身体的・物的健康」が
最低値と最高値の差が１．０と最も大きく、低い値
を示した第２回は、面談記録からニーズ児の呼吸
状態の悪化による２度の入院があったと記載が
あった。このことが影響を及ぼしたとも考えられ
る。
面談記録（表４）からは、養育者である父親が、
「私と妻の理想として家族一人ひとりが自分の好
きなことをやる」という理想を持ち、その意味で
は、叶っていると述べている。一方で、「両親と
もに月１度は、まるまる休みたい」、「仕事と育
児・介助（介護）の両立が難しい」とも述べてお
り、両親に負担がかかっている状況が読み取れ
る。この状況を踏まえ、相談担当者は、「父も週
２回くらい娘の帰りの時間を気にせず存分に仕事
がしたいとのことで放課後等デイサービスの活用
と、居宅介護・訪問看護の入浴介助サービスの利
用時間変更を視野に入れた調整を開始する」と提
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図４ 家族QOL総スコアの推移（Case 1） 図５ 下位項目の平均値（Case 1）

表２ 面談記録表の主な内容（Case 1）
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図６ 家族QOL総スコアの推移（Case 2） 図７ 下位項目の平均値（Case 2）

表３ 面談記録表の主な内容（Case 2）
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図８ 家族QOL総スコアの推移（Case 3） 図９ 下位項目の平均値（Case 3）

表４ 面談記録表の主な内容（Case 3）
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案しており、ニーズ児の就学後に向けた父親の負
担軽減、ひいては家族の生活の質の向上につなが
る支援がなされたと見られる。
（４）アンケート結果
１）保護者の回答から
相談支援のモニタリング面談で定期的に家族

QOLアセスメントを受けたことについて、対象
家族からは、「思いのほか高得点で、家族 QOL

が保たれていることが客観的にわかって安心しま
した」（Case 1）、「その時々の状況を客観的に見つ
め直す良い機会になりました。また、頭が整理さ
れて問題点や根本となる課題も、自分なりに見つ
けることができたように思います」（Case 2）、
「色々不安や心配事は尽きませんが、親身になっ
てサポートしてくれる方が多く、改めて私たちが
恵まれていることを再確認できました。私自身で
も家族への感謝、大切さを感じられる良い機会に
なりました」（Case 3）との回答があった。いずれ
も家族 QOLの実態を知ることについて肯定的に
捉えており、家族 QOLアセスメントの活用と家

族との共有に意義があったと推察された。
一方で、支援対象のお子さんに関すること以外
に、家族に関する相談をしたことがあるかの問い
には、Case 2は「あった」、「きょうだい児につい
て相談した」、Case 1と Case 3は「なかった」と回
答した。３ケースとも、面談記録から主たる養育
者（母もしくは父）やその配偶者に関する主訴や
相談が度々あったことが確認されており、両者す
なわち父・母については、家族メンバーとしての
認識がなかったものと考えられた。
最後に家族が地域でより幸福に QOL（生活の
質）の高い生活を送ることができるようになるた
めの支援・サポートの形については、「誰もが相
談支援専門員につながれ、いろいろな情報を提供
してもらえると、親自身が気づいていない潜在的
なニーズに気づける」、「きょうだいへの無償での
学童や送迎支援の保障、対象児本人に対するサー
ビスの質・量の充実が必要」、「複数にわたるサー
ビス事業者とのやりとりの一本化で保護者の負担
軽減につながる」、「保護者に代わって役割を担え
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る代理人制度の導入を求む」などの回答があった。
いずれも保護者は、子育ての負担軽減が家族
QOLの向上につながると認識していた。
２）相談支援担当者の回答から
相談支援担当者からは、家族 QOLアセスメン
トを行ったことについて、「計画相談はサービス
利用に関する支援が中心になるが、特に小さいお
子さんの母親などは育児や障害・発達に関わる悩
み等、計画相談ではフォローしきれない部分が多
くあると感じた」との回答があり、相談支援事業
における家族支援の難しさも指摘された。なお、
ツールの使い勝手等については、意見はなく、大
きな問題はなかったものと推察された。

Ⅳ 総括

本研究では、家族の包括的な支援の窓口であ
り、担い手として期待される障害児相談支援事業
等での家族支援の実践に役立てることを目的に家
族 QOLアセスメントを基にした家族支援ツール
を作成し、実践研究を行った。その結果、家族
QOLアセスメントを面談毎に行うことで、家族
にとって家族の QOLの状況及び変化の確認や家
族の生活を振り返って考える機会をもたらす効果
があると推察された。また、面談においてもニー
ズ児以外の家族メンバーに関する相談がしやすく
なり、担当者も家族への寄り添いや支援の見直し
の提案につなげやすくなるなど、本ツールが相談
支援における家族への支援に役立っていたものと
考えられた。
一方で、実際の相談支援事業の内容にはない家
族のメンバーに関する相談については、既存の
サービスの見直し等で対応できる場合もあるが、
きょうだい児等への支援など家族の心情への寄り
添いはできても、支援につながる情報提供等には
限界があるのも明らかであり、公的、民間含めた
多様なサービスの創設や拡充が一層求められよ
う。
最後に、今回の実践研究は、コロナ禍の感染対
策等の必要性から、面談が対面で行えず、オンラ
イン・電話・メールでの実施となった回もあっ

た。また、ツール活用による面談の有効性の検討
方法も当初は対面によるインタビュー調査を予定
していたが、アンケート調査での実施となり、本
来の研究計画どおりに実施できず調査不足もあっ
た。これらを踏まえ、今後も子どもの障害種を広
げながら、実践研究を継続し検証していくことが
必要と考える。

＊本研究は、科学研究費の助成（基盤研究（Ｃ）、
課題番号１９Ｋ０２５９８、研究代表：小林保子）を受
けて行った。
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要旨
本研究では、障害児の家族の包括的な支援の担
い手である障害児相談支援事業における家族支援
の実践に役立つ家族 QOLアセスメントを活用し
た支援ツールを作成し、それを用いた実践研究を
通してその有用性を検証した。その結果、家族
QOLアセスメントを面談毎に行うことで、家族
にとって家族の QOLの状況及び変化の確認や家
族の生活を振り返って考える機会をもたらす効果
があることが明らかとなった。また、面談におい
てもニーズ児以外の家族メンバーに関する相談が
しやすくなり、担当者も家族への寄り添いや支援
の見直しの提案につなげやすくなるなど、本ツー
ルが相談支援における家族への支援に役立ってい
たものと考えられた。

（２０２３年９月２５日受稿）
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