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在宅終末期がん患者の家族介護者支援をめぐる研究動向と課題
　　～インフォーマル・レスパイトケアの提起～
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要旨
　在宅終末期がん患者の家族介護者に対する支援は，非常に手薄な状況である。レスパイト・ケアは家族介護者の
介護負担を軽減するための有効な手段であるが，これまでにがん患者の家族介護者に対するレスパイト・ケアは，
ほとんど論じられていない。そこで，家族介護者支援に関する，海外と国内の研究動向を探った結果，インフォー
マルな側面からのレスパイト・ケアを考察することの必要性が示唆された。
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Summary

It is not enough to support family carers of terminal cancer patient at home. Respite care is an available support to lighten the 

burden imposed care, but it has been not discussed about it in proceeding discussion. I found out a necessity of consideration 

about informal respite care beyond trends in abroad and domestic research about family carers of terminal cancer patient.
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Ⅰ．問題提起 
　近年，終末期がん患者の療養の場は，病院を中心と
する施設ケアから地域ケアへとシフトしている。これ
は，以前から指摘されてきた患者の生活の質（QOL）
向上の点に加え，がん患者の療養に対する財政負担軽
減の面から代替プログラムとして，在宅ケアが推進さ
れているためである。このような中，患者本人に対す
る在宅の医療・福祉の支援は､介護保険法改正などに
見られるように不十分ながらも徐々に整備されている
が，家族介護者に対する配慮がなされているとは言え
ない。死にゆく患者を24時間毎日看ることは家族介護
者にとって心身的負担や不安が大きく，これらを
フォーマル・サービスでカバーするにはサービスの量
や質の問題からも限界がある。加えて，既存のフォー
マル・サービスは，在宅ケアの担い手である家族介護
者に焦点を当てていない問題もあり，このままでは終
末期がん患者が在宅ケアを選択することは，依然難し
いと言わざるを得ない１）｡

　終末期のがん患者は医療依存度が高く，介護度も重
度の場合が多い。家族介護者は患者の介護に多大な時
間と労力を費やすため，家族介護者自身の行動は制限
され，彼らが従来の生活を送ることができない状況が
発生する。また，家族介護者は患者の介護を優先させ
るため，自身の介護疲労にも気づかずに健康問題も起
こりやすい状況にある。したがって，家族介護者の介
護負担を放置すれば，家族介護者自身の生活が破綻す
る可能性もあり，ひいては患者の介護に支障が生じる
ことも考えられる。
　レスパイト・ケアは，家族介護者自身をターゲット
にした支援であり，家族介護者の介護負担軽減や燃え
つきを予防するための有効な手段のひとつである。ま
た，これはあくまでも家族介護者を中心に据えた支援
であり，介護保険制度のショート・ステイが，利用者
がサービスを利用することで，家族介護者が二次的に
休息を得るという意味合いであるのと好対照である。
ショート・ステイのようなサービスでは，家族介護者



152 山口県立大学学術情報　第２号　〔大学院論集〕　2009年３月

がたとえ副次的に一時的な休息を得たとしても，直接
的な支援の対象として想定されていないために，家族
介護者のニーズに応じた支援が提供されない可能性も
考えられる。今後，在宅ケアを進めるためには，レス
パイト・ケアのように家族介護者をサービス対象者と
して正面から捉えることが必要であろう。
　このように，在宅がん患者の家族介護者支援を考え
る上でも，レスパイト・ケアは有効な方法であると思
われる。加えて，先述したように，フォーマル・サー
ビスの限界を補完する意味において，インフォーマル
な側面からの家族介護者支援が今後の課題と思われ
る。したがって当初は，レスパイト・ケアに焦点を当
て､インフォーマルな側面からがん患者の家族介護者
のレスパイト・ケアの必要性や課題を考察したいと考
えた｡しかしながら，国内文献についてさまざまな検
索を行った結果，これまでにがん患者の家族介護者に
対するレスパイト・ケアは，ほとんど論じられていな
いことが分かった。そこで，本研究では，レスパイト・
ケアをはじめとする家族介護者支援を政策として講じ
ている海外の動向を探り，次いで，日本における他の
領域の家族介護者支援の研究動向からがん患者の家族
介護者支援を考察することにしたい。

Ⅱ．海外の家族介護者支援と研究動向
　欧米におけるレスパイト・ケア研究はわが国と比べ
て非常に多く，その対象はしょうがい者（児），高齢者，
悪性疾患に限定しない終末期患者等の家族介護者に対
して広く行われている。このようにレスパイト・ケア
などの家族介護者支援が活発に論議される背景には，
国レベルでの政策的な取り組みが強く影響していると
思われる。これは日本と同様に，高齢化社会に対する
介護問題に対して，介護の役割を担ってきたイン
フォーマルな介護者への支援を行うことの重要性が明
確に打ち出されてきたことが大きな要因である。たと
え ば イ ギ リ ス のCarers Actや， ア メ リ カ の
Administration on Agingによるプログラム等のよう
に法律に裏付けられたプログラムは，家族介護者に対
する支援の保障を目指すものであり，在宅ケアにおけ
る不可欠な支援となっている。また，アメリカのThe 
National Hospice and Palliative Care Organization，
イギリスでのNational Cares Strategy，オーストラリ
ア のHome and Community Care Program（ 以 下
HACC）等では，がん患者を含む終末期患者の家族介
護者に対する支援が行われ，欧米では政策として，コ
ミュニティケアの基本のひとつに家族介護者支援をあ

げ，具体的な対策を講じている。
　中でもオーストラリアHACCの取り組みは，日本の
参考にすべき点が多いとの指摘もある２）。HACCのコ
ミュニティケアサービスにおける政府の意図は，施設
ケアから地域ケアへの転換において高齢者としょうが
い者ができるだけ長期間在宅で過ごすことであり，そ
のための家族介護者支援を強化している。このように，
日本とHACCとの大きな違いは，家族介護者支援が政
府の公的責任下で行われることである。特にレスパイ
ト・ケアは，HACCの家族介護者支援の中でも中心的
な役割を担っており，これが行われる理由には，高齢
者やしょうがい者の家族介護者が休息を取ることの重
要性がある。また，レスパイト・ケアをはじめとする
HACCの家族介護者支援の目的は，家族介護者にフレ
キシブルで意義ある支援を提供することとされてい
る。したがって，レスパイト・ケアのプログラムでは，
計画的レスパイトだけでなく緊急避難的なものがあ
り，特に緊急避難的なものは24時間いつでも利用でき
る。また，ケアを計画する際には，家族介護者や要援
護者が参加して最も適切な方法を計画しており，ケア
の提供方法も入所等の施設利用型に限らず，在宅での
ケア提供も行われている3）。つまり，サービスの利用
者である家族介護者が計画に参加することで，利用者
のニーズに応じたケアが提供できる仕組みがある。当
事者参加の理念が，確実に具現化されていると言えよ
う。このように，家族介護者支援が法律に則して行わ
れることは，家族介護者にその権利が保障されている
ことであり，ショート・ステイをレスパイト・ケアと
捉える日本の介護保険制度とは随分と異なる現状があ
る。したがって，レスパイト・ケアを考える際には，
やはり“Family－based schemes”4）の視点が欠けて
はならないだろう。
　レスパイト・ケアが法律に基づいて行われるためか，
欧米のレスパイト研究ではそれがフォーマルかイン
フォーマルかという論議はあまり見られない。むしろ
ケアの効果や質，あるいは提供方法に関する研究が多
く行われている。また，がん患者の家族介護者に関す
るレスパイト・ケア研究は，それほど多くなく，
Medlineによる「respite」「cancer」をキーワードに
した検索では53件のヒットである。しかし，国立情報
学研究所のデータベースによる「レスパイト」「がん」
の検索にヒットがないことを考えると，日本に比べ，
欧米はがん患者の家族介護者に関するレスパイト・ケ
ア研究の取り組みは進んでいると思われる。
　終末期がん患者と関連の深い緩和ケア領域でのレス
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パイト・ケア研究では，「レスパイトは死にゆく家族
メンバーと生活することの保障を意味する」ものとさ
れており，家族介護者に対する支援の重要性とその保
障が強調されている５）。またイギリスにおける緩和ケ
ア分野の研究では，レスパイト・ケアの提供方法とし
ては病院や施設を推奨する６）ことが多い傾向にある。
そこでは終末期患者の家族が介護を継続できるよう
に，計画的なレスパイト・ケアが対策として講じられ
ていることや，ケアの場所として入院という形をとる
ことの報告が行われている。しかし一方で，ホスピス
等に入院させるレスパイト・ケアは，終末期患者にとっ
てベストなセッティングでないとの指摘もあり７），最
近の研究ではコミュニティを基盤とする在宅でのフレ
キシブルなレスパイト・ケアに対する家族介護者から
の要求がみられる８）。また，このような点に関しては，
デイ・ホスピスの可能性９）やコミュニティをベース
にした夜間レスパイト・ケアの効果10）も報告されて
いる。
　一方，がん患者や終末期患者の領域ではないが，ア
ルツハイマー患者の領域でのレスパイト・ケアの提供
方法では，ケア提供者であるボランティアにアルツハ
イマーで死亡した遺族を起用すること11）や，その際
の教育プログラムの有効性が報告されている12）。この
ように欧米の先行研究は，今後の日本の家族介護者支
援への示唆を与える点が多くみられる。その要因には
欧米では政策として，コミュニティケアの基本のひと
つに家族介護者支援をあげ，具体的な対策を講じてお
り，これがレスパイト・ケア研究の発展や国民への
フィードバックに寄与していることが考えられる。し
たがって，がん患者の家族介護者に関しても，彼らへ
の支援であるレスパイト・ケアは，在宅ケア推進のた
めに重要な支援の一部であり，欠くことのできないも
のと思われる。このケアの提供方法は入院やデイ・ホ
スピスなど施設を利用したものが多いが，家族介護者
支援に効果を挙げていることも事実である。
　このように，欧米では家族介護者自身に対する支援
を明確に打ち出し，公的責任においてこれを実践して
いる。レスパイト・ケアはその中核をなす具体的なサー
ビスである。一方，日本でのレスパイト・ケアは，そ
の支援対象が明確でなく，具体的な支援内容も曖昧で
ある。したがって，家族介護者のニーズにマッチした
支援が行われているかは不明であり，家族介護者の介
護負担が軽減されているかについても，その判断は難
しいのではないだろうか。そこで次に，日本の家族介
護者支援やレスパイト・ケアに関する研究動向をみる

ことで，これまでの問題点等を探り，今後の在宅がん
患者の家族介護者支援の課題を考察する。

Ⅲ．日本における家族介護者支援と研究動向
１．医療・看護分野での終末期がん患者の家族介護者

に関する研究動向
　がん患者の在宅ケアに関する研究は，1990年にＷＨ
Ｏが緩和ケアを定義した頃から主に医療や看護の分野
で行われている｡これは病院を中心に行われてきた“行
き過ぎ”の医療への批判や､終末期患者の生活の質（以
下ＱＯＬ）の観点によるものである｡また，近年の高
齢社会への施策に見られるように，経済的評価からの
影響も大きい。
　在宅がん患者のＱＯＬに関する研究では，自宅は患
者が人間としての尊厳を保持できる場所であると，家
で死ぬことの重要性が指摘されてきた13）｡また，病院
で死亡したがん患者と在宅死したがん患者の日常生活
行為やＱＯＬを比較したものでは，在宅死した患者の
方が日常生活に近い生活行動を送り，日々の暮らしそ
のものに重点が置かれているが，病院死した患者は死
が近づくにつれ医療に重点が置かれることが明らかに
されている14）｡この点に関しては医療者が提供するケ
アも同様であり，在宅の場合では残された時間を心残
りのないように配慮したケアが患者に提供される傾向
にあるが，病院ではこの配慮が薄いことが報告されて
いる15）｡このように終末期という限定された時間を考
慮すると，ＱＯＬの側面から病院での施設ケアよりも
在宅ケアに利点があると思われる。だが，そのような
在宅ケアを患者と家族が希望しても，誰もが在宅ケア
を選択・実行できる訳ではなく，その実施には諸条件
が整っていることが前提となっている。
　がん患者が在宅ケアを実施するための条件に関して
は，以前から多くの研究が行われており16）17），家族介
護者に対する条件には24時間介護する家族がいるこ
と，家族員の介護参加や介護意志があること等が求め
られている。一方で，医療など社会の側に対する条件
は，告知を含めた患者・家族へのインフォームド・コ
ンセントが十分であることに加え，24時間の在宅医療
提供など医療・福祉のフォーマル・サービスが充実し
ていること，家族介護者の介護負担や不安，生活問題
に対する支援が行われることである。
　家族介護者の支援には在宅医療や介護保険などをは
じめとする医療・福祉サービスの充実や，精神的な支
援を重視する研究は多くみられる。これは自宅で死に
ゆく患者の介護を24時間継続することに対する身体的
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な疲労に加え，精神的負担や不安が大きいためである。
家族介護者に対する精神的な支援は，終末期では極め
て重要であり，また患者の死後では家族へのグリーフ
ケアが必要であることも指摘されている18）。このよう
に，患者との死別をめぐる家族介護者への精神的支援
の重要性は指摘されている19）が，具体的な支援の方
法が明確にされるには至っていない。
　少子化や核家族化という言葉で表されることの多い
現代社会において，家庭での介護機能に限界があるこ
とは周知の事実である。がんは慢性疾患患者に比べて
在宅ケアの期間は長くはないものの，急変の可能性や
医療ニーズが高く，介護度も重度の場合が多い｡した
がって介護の内容は，医療機器や症状への対応など医
療に関することから日常生活に至る援助まで幅広く，
内容の濃いものとなる。よって当然ながら，家族介護
者にはかなりの介護負担が生じることになる。しかし
実際に在宅ケアを行った家族に対する調査では，患者
の症状に対する不安や介護負担は大きいが，家族の満
足度は高いことも報告されており，その上で家族をサ
ポートする介護環境の整備が重要であることが指摘さ
れている20）。 
　しかしながら，実際にはフォーマル・サービスをは
じめとする支援は十分とはいえず，がん患者の在宅ケ
アはあまり進展していない。この点については家族介
護者支援の不足と重要性を指摘し，家族への負担がな
ければ在宅で最後を迎えたいと希望する者が増加する
だろうとの報告もある21）。また，在宅ケアを選択する
際には患者自身よりも家族にその決定が委ねられるこ
とが多ため，家族への支援がより重要である22）と，
在宅ケアにおける家族介護者支援の重要性が示唆され
ている。
　このように在宅ケアは患者や家族介護者にとって意
義あるものだが，これを行うには様々なサービス等の
援助が必要であり，これらの援助は主に在宅医療や訪
問看護・介護を通して提供されているのが現状である。
しかしながら，24時間毎日続くがん患者の介護をこれ
らのフォーマル・サービスでカバーするにはサービス
の量的な点からも限界があり，家族介護者の心身的負
担や不安はサービスによって解消されるとは言いがた
い。したがって家族介護者は多くの心身的負担を抱え
ながら患者の介護を行わねばならず，これが在宅ケア
を困難にしている一因である。また先述したように，
がんの終末期では家族介護者は患者との死別の問題を
抱えており，これに対する精神的な支援は，フォーマ
ル・サービスが十分に整備されたとしても，専門職が

提供する生活支援が中心のサービスで解決するのは困
難であると思われる。つまり，スピリチュアルなもの
を含む家族介護者の精神的な問題に対しては，患者ケ
ア中心のサービスが提供されているからといって，こ
れが解決されるとは言えないと考える。医療や看護分
野ではこの点に関する家族介護者支援についてはこれ
までに明らかにされてこなかった。だが高齢者福祉分
野では，以前より既存のフォーマル・サービスで家族
介護者を支援するのは限界があり，地域住民を巻き込
んだインフォーマル・サポートが精神的支援に重要で
あること23）が指摘されてきた。したがって，がん患
者の在宅ケアも，今後は家族介護者へのインフォーマ
ルな支援が必要であると思われるが，この点について
は，まだ具体策が明らかにされてはいない。
　がん患者に関するレスパイト・ケアは，家族介護者
の介護負担軽減のためには必要な支援であるが，その
指摘24）に留まっている状況であり，支援の必要性や
ケアの内容についてはほとんど論じられていない。国
立情報学研究所のデータベースによる「がん」と「イ
ンフォーマル」，「がん」と「レスパイト」の検索では
いずれもヒットがなく，この領域の研究を見つけるこ
とができなかった。したがって本研究では，インフォー
マル・サポートやレスパイト・ケアに関する研究が比
較的多い高齢者福祉分野としょうがい者（児）福祉分
野を参考に，レスパイト・ケアやインフォーマル・サ
ポートに関する在宅がん患者の家族介護者支援の課題
を考察する。

２．高齢者福祉分野の研究動向
　高齢者福祉分野における国立情報学研究所のデータ
ベース検索では，インフォーマル・サポート研究が多
く，レスパイト・ケア研究は非常に少ない。またレス
パイト・ケアよりもショート・ステイに関する研究が
多い。ショート・ステイについては，家族介護者の介
護負担軽減に効果があると報告されているが25），一方
でショート・ステイは他のサービスに比べて不満の多
いサービスであるとの指摘もある26）｡しかし岡村が指
摘しているように利用主体の観点から見ると，ショー
ト・ステイは高齢者自身が利用主体であるため27），家
族介護者をターゲットにした支援とは言えない。した
がってここでは，紙面の都合上インフォーマル・サポー
トおよびレスパイト・ケアについて述べる。
　高齢者福祉分野のインフォーマル・サポートに関す
る研究は，高齢化率が15％となった1996年頃から多く
みられる。そこでは高齢者の在宅ケアは専門家による
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フォーマル・サービスではカバーできず，地域住民と
連携して生活支援を行うインフォーマル・サポートが
必要とされている。この点について副田はケアに関す
る専門家と素人が協力・連携してソーシャルサポート
ネットワークを構築する重要性を指摘し，これによる
情緒的サポート機能の有効性を述べている28）。また，
情緒・心理面での負担軽減に関しては同様な報告もあ
り，フォーマル・サポートの導入が介護負担感軽減に
は効果的であると言いがたいとの指摘29）もある。こ
のように在宅ケアを継続する家族介護者にとって，イ
ンフォーマル・サポートは介護負担感軽減に効果があ
ることが示されてきた。また，これは介護不安にも効
果が期待できるとされているが，このサポートシステ
ムをどのように構築するか，その手法について明らか
にされているとは言えない。
　このようなインフォーマル・サポートの視点は，ケ
アマネジメントに取り入れられなければならないもの
である。しかし実際にはケアマネージャーがケアマネ
ジメントにインフォーマル・サポートを把握していな
い30），または活用できていない31）問題も指摘されてい
る。この理由にはケアマネージャーの多忙さ等が挙げ
られ，既存のサービスに要介護者や家族のニーズを組
み合わせるという業務に追われてケアマネジメントが
行われない状況が生じている。また一方では，介護保
険でのケアマネジメントは本来のケアマネジメントで
はない32）との指摘もある。 
　介護保険制度は2000年から導入され，これに伴って
取り入れられたのがケアマネジメントである。ケアマ
ネジメントは介護保険に関するシステムの中核を成
し，コミュニティケアの基盤ともいえ欠かすことので
きないものである。ケアマネジメントの定義は「利用
者の生活課題と社会資源を調整，または結びつけるこ
とにより，地域での生活を継続的に支援すること」で
あり，その機能は生活問題と社会資源のコーディネー
トだけでなく，エンパワメントやアドボカシーなどを
含むものである。しかしながら介護保険制度でのケア
マネジメントは，上記のような本来のケアマネジメン
トとは別のものであり，単に介護認定によるサービス
受給の資格の選別に由来するものである。したがって
介護保険のケアマネジメントは，要介護度を基準に可
視的なニーズと既存のサービスとの組み合わせになっ
ている。これは機械的なサービスの組み合わせに陥ら
ないとも言い切れず，さらに利用主体でない家族介護
者の問題はアセスメントされない危険性がある。また，
介護保険では，家族介護者自身に対するケアプランが

用意されているとは言えない。つまり，制度自体が家
族介護者支援に注視していない事に加え，ケアマネジ
メントの問題等によって，家族介護者支援やレスパイ
ト・ケアが注目されなかったのではないかと思われ
る。
　高齢者福祉分野における事実上のレスパイト・ケア
は，ショート・ステイとして取り扱われている。した
がって要援護者本人に対するサービスである介護保険
では，ショート・ステイは存在しても家族介護者支援
やレスパイト・ケア等の概念はみられない。サービス
としてのショート・ステイがケアプランとして提供さ
れていれば，それで良いと判断されているように思わ
れる。家族介護者は直接の支援の対象ではなく，ショー
ト・ステイによって二次的に休息等を得れば良いと捉
えられる傾向があるのではないだろうか。つまり，介
護保険のケアマネジメントでは，家族介護者支援が正
面から取り組まれておらず，このことが高齢者福祉分
野にレスパイト・ケアに関する研究が少ない要因のひ
とつであろう。
　高齢者福祉分野の研究動向からは，フォーマル・サー
ビスを補完するインフォーマル・サポートの必要性が
見えてくる。また，インフォーマル・サポート，特に
情緒的サポートは家族介護者の介護負担感軽減に有効
であることから，これらの点は在宅がん患者の家族介
護者支援に参考になるものと思われる。しかしながら
一方では，介護保険のケアマネジメントの問題や，家
族介護者が支援の対象として焦点が当てられていない
問題もあった。したがって，これらの点を参考にがん
患者の家族介護者支援を考えると，家族介護者を支援
の中心に据えることの重要性が導き出せる。また，情
緒的なサポートが家族介護者支援に有効なことから
は，インフォーマルな視点から家族介護者支援を行う
ことも必要であると思われる。
　次に研究動向のレビューを行うのは，しょうがい者

（児）福祉分野である。この分野では，制度上は高齢
者福祉分野と同様であるショート・ステイを利用しな
がらも，これをレスパイト・ケアと捉える傾向にある。
つまり家族介護者支援をより考慮していると考える。
この理由のひとつに考えられるのは，しょうがい者

（児）福祉分野でのソーシャルワークのエンパワメン
トとアドボカシーであろう。このようにしょうがい者

（児）福祉分野では，介護者である家族の支援を重要
視する認識が窺える。したがって次に，しょうがい者

（児）福祉分野でレスパイト・ケア研究が取り組まれ
る理由を考察する。 
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３．しょうがい者（児）福祉分野の研究動向
　レスパイト・ケアは平成3年度の旧厚生省の「レス
パイトサービスについての基礎的研究」による，「しょ
うがい児（者）を持つ親・家族を一時的に，一定の期
間，しょうがい児（者）の介護から解放することによっ
て，日頃の心身の疲れを回復し，ほっと一息つけるよ
うにする援助｣が一般的な定義とされている。これ以
降，しょうがい者（児）の家族介護者支援であるレス
パイト・ケア研究はどの分野よりも早く，1992年頃か
ら行われ，しょうがい児の領域で多くみられる。また，
この分野ではインフォーマル・サポートやショート・
ステイよりもレスパイト・ケアに関する研究が多い傾
向にある。
　このように他の分野に先駆けて，しょうがい児福祉
分野でレスパイト・ケアの研究が行われるようになっ
た理由には，しょうがい児ケアでは母親がしょうがい
児と他のきょうだいの育児で負担が大きいこと，高齢
者等と比較してかなりの長期ケアであること，長期ケ
アによる家族（親）の高齢化の問題等の要因が考えら
れる。したがって，しょうがい児のレスパイト・ケア
は比較的早い時期から問題視されてきたのではないか
と思われる。
　レスパイト・ケアについては，しょうがい児（者）
の家族介護者に対する援助機能を必要条件とし，これ
はしょうがい児（者）自身にも十分配慮されたサービ
スであることが重要としている33）。またレスパイト・
ケアのコンセプトには，サービスの利用者（しょうが
いをもつ本人を含めた家族）が必要とする一時的な介
護サービスを，利用者中心に提供することが求められ
ている34）。したがってレスパイト・ケアは，家族介護
者を対象とした支援であると同時に直接サービスを利
用するしょうがい者（児）にも利益があるものでなけ
ればならない。よってレスパイト・ケアは従来の緊急
的・一時的なものとは異なり，家族介護者が陥る日頃
の心身の疲れを癒し，しょうがい者（児）と共に普通
の生活を継続するための生活支援であるとされてい
る。
　レスパイト・ケアの提供方法については，日常生活
継続の面からも身近な所にあって利用しやすいこと，
また利用回数や急な利用にも応じられるフレキシブル
な対応など利用者のニーズに沿って利用できる事が重
要である。したがって，レスパイト・ケアは住み慣れ
た地域で提供され，家族介護者の希望に応じていつで
も利用できることが必要となる。この点については，

家族介護者としょうがい者（児）の生活支援を目的と
し，サービスを地域へ広く提供しやすいのは地域運動
型の提供形態であることが指摘35）されている。また
利用者の希望に応じたフレキシブルな利用に関して
は，近年の研究でも一時的な保護を脱していないこと
や，ニーズがありながらもそれに対するサービスの量
や質が不足している現状がある36）。この点に関しては
他分野同様にしょうがい者（児）分野でも，フォーマ
ル・サービスだけでは在宅ケアをカバーできない状況
が窺える。
　一方，医療行為を必要とする重度の身体しょうがい
者を対象とするレスパイト・ケアでは，医療的な専門
性を持つ者がケアに当たることの重要性37）が家族介
護者から求められることが指摘されている。これは先
述したしょうがい者（児）自身にとっても十分なケア
であることが，家族介護者の安心や満足につながるこ
とを意味している。したがって重度しょうがい者（児）
のように医療依存度の高い利用者の場合では，レスパ
イト・ケアの提供の場所として医療機関が中心になる
ことが望ましいとする38）研究もある。
　このようにしょうがい者（児）福祉分野では，家族
介護者を対象としたサービスであるレスパイト・ケア
は，介護者（特に母親）にとって効果的であることが
これまでに明らかにされてきた。その理由には日々続
く介護からの解放により，一時的にせよリフレッシュ
することの重要性がうかがえる。特にしょうがい児の
長期ケアでは，介護の役割を担う家族介護者への支援
は欠くことのできないものである。したがってこの事
が，しょうがい者（児）福祉分野が他の福祉分野と比
べて，家族介護者の支援に取り組んできた大きな要因
ではないかと思われる。
　現在，しょうがい者（児）のレスパイト・ケアは高
齢者福祉分野同様に，ショート・ステイサービスとい
う名称で提供されている。しかし，しょうがい者（児）
福祉分野では多くの場合“レスパイト・ケア”として
の研究を行っており，ここには障害児を抱える家族（主
に母親）に対する援助を行う上での，エンパワメント
やアドボカシーの理念を感じることができる。このよ
うに，しょうがい者（児）福祉分野におけるソーシャ
ルワークには，エンパワメントやアドボカシーが重要
視されている。欧米において1950年代から始まった脱
施設化に伴うコミュニティケアと，1960年代後半から
提唱されたノーマライゼーションの理念はわが国にも
影響を与え，1960年代には知的しょうがいや重度の心
身しょうがいに関する発達保障の理念が普及し，しょ
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うがい者（児）のコミュニティケアはQOLを考慮し
たものとして考えられるようになった。したがって住
環境や家庭での生活，経済面，社会参加など広い範囲
での生活の質を向上させるケアが必要であるとされ
た。また，これらのケアはしょうがい者自身が主体性
を持って自分自身の生き方を実現することに基づくも
のであるため，これを支援するソーシャルワークには，
エンパワメントとアドボカシーの要素が必要となるこ
とが強調されてきた。
　エンパワメントはしょうがい者自身が希望する自主
的な生活（自立）に対し，その実現に必要な支援を，
しょうがい者自身や社会的なレベルに渡って引き出
す，包括的な実践である。また，アドボカシーはしょ
うがい者の代弁，あるいは権利擁護であり，意思や権
利が害されている場合には，本人に代わってその権利
を擁護するものである。このようにしょうがい者（児）
福祉分野でのソーシャルワークにはエンパワメントと
アドボカシーの要素が必要であり，特に支援が不足し
がちな在宅ケアでは対象者の生活を援助するために必
須のものである。このことが，しょうがい者（児）福
祉分野で家族介護者支援が強く打ち出されてきた要因
と思われる。
　このようにみると，しょうがい者（児）福祉分野か
らは，在宅ケアにおいて利用者本人だけでなく家族介
護者支援に焦点を当てたことや，この支援を地域で展
開することの方向性，生活問題を重視することなどが，
がん患者の家族介護者支援を考える上での参考にな
る。しかしながら一方では，利用者の直接的ケアに偏
重する点や，重度身体しょうがい者（児）のように，
医療依存度の高い利用者のケア提供には依然として施
設内で対応しようとする傾向は変わらない。したがっ
て，高齢者福祉分野のようにインフォーマルなサポー
トを重視する点はあまり窺えず，支援対象が“しょう
がい”という問題を抱える者に限定される傾向にある
ため，その意味では地域への広がりは難しいのではな
いかと思われる。
　また，レスパイト・ケアの定義は，介護から一時的
に解放される時間を提供するだけでなく，家族介護者
の精神的な支援も重要であるが，この点に対する配慮
がやや薄い感がある。レスパイト・ケアは，心身的な
休息を取ることにより，気分をリフレッシュして積極
的に介護を継続するための支援である。しかし，これ
が単なる休息であれば，レスパイト・ケアの意味は半
減するかもしれない。したがって，介護から解放され
た時間にどのような支援を提供するかが重要であり，

ここで精神的支援を提供することもひとつの方法と思
われる。

Ⅳ．今後の課題
　在宅ケアを実施するには，患者のみならず家族介護
者に対する支援が同時に行われることが必要である。
だが現行の医療や福祉のフォーマル・サービスには家
族介護者に焦点を当てた支援はあまりない。さらに，
がん患者に関する領域では，家族介護者支援であるレ
スパイト・ケアに関する必要性や課題が明らかにされ
てこなかった。そこで，海外の家族介護者支援，また，
高齢者福祉分野としょうがい者（児）福祉分野の先行
研究を参考にした結果，いくつかの示唆が得られた。
　海外での家族介護者支援をみると，在宅ケアを行う
上で家族介護者自身を対象にした支援が必須であり，
レスパイト・ケアは支援の中核を成すものであった。
また，がん患者や在宅ケアに関する研究動向からは，
施設利用だけでなく在宅などコミュニティでレスパイ
ト・ケアを行うことの必要性や，ボランティアを活用
する方向性がみられた。
　高齢者福祉分野では，インフォーマル・サポートの
有効性が明らかにされており，特に情緒的なサポート
は介護者の介護負担感軽減に有効であることから，が
ん患者の家族介護者にもこれが適応すると思われた。
一方で，高齢者福祉分野から見えた課題は，介護保険
にみられるように，家族介護者自身が支援の中心に位
置づけられていないことであった。
　しょうがい者（児）福祉分野では，在宅ケアにおい
て家族介護者を支援のターゲットにしたこと，また，
家族介護者支援を地域で行うことの方向性が示された
ことが，がん患者の在宅ケアを考える上で参考にする
点である。しかし一方では，利用者の直接的ケアに偏
重する点や，コミュニティを意識したケアの提供方法
を探る視点が薄い感は否めなかった。
　以上が先行研究から導き出された主なものであり，
これらを総合すると在宅がん患者の家族介護者支援に
は，以下に示すインフォーマルな側面からのレスパイ
ト・ケアの考察が必要ではないかと思われる。
１．インフォーマル・レスパイトケアの定義
　従来のレスパイト・ケアは，家族介護者が患者の介
護から解放される時間を提供することである。だが，
介護から一時的に解放されても，これだけでは家族介
護者の心理的介護負担や不安の軽減には至らない。特
に終末期がん患者の家族介護者は，患者との死別をめ
ぐる問題を抱えていることが多い。したがって，介護
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から解放される時間の提供とともに，その間に精神的
な支援を行うことが重要である。これらの支援により，
患者の介護を少しでもポジティブに捉え，患者の介護
に前向きに取り組むことを目指すものである。よって，
インフォーマル・レスパイトケアの定義には，家族介
護者を介護から解放するだけでなく，同時に精神的な
支援を行うことを含むべきだと考える。
２．インフォーマル・レスパイトケアの担い手
　訪問看護や介護等のフォーマル・サービスは，利用
者の生活支援が主な活動である。したがって，家族介
護者が抱える精神的な問題には，フォーマル・サービ
スで対応することが難しいことを考えると，イン
フォーマル・サポートによる情緒的な支援の有効性に
注目すべきである。また，ピアカウンセリングやセル
フヘルプ・グループ等，同じ経験を持つ当事者同士の
関わりから生まれる精神的な支援の効果を考慮する
と，がん患者の遺族がボランティアで支援を行うのも
ひとつの方法である。ここから得られる情報や情緒的
なサポートは，家族介護者にとって有効なものになる
であろう。
　がん患者を介護する者への支援と言う点では，専門
的な視点も必要である。したがって，この役割を担う
のは，フォーマルな位置づけではなくボランティアと
しての専門職である。つまり，従来の職務とは別の立
場に身をおいて，専門的なアドバイス等を行うことで
ある。たとえば，通常の訪問看護は患者のケアに追わ
れることが多く，業務内の限られた時間では家族が抱
える問題に向き合うことは困難である。しかし，ボラ
ンティアの立場であれば，家族介護者の話に耳を傾け
ることが可能ではないだろうか。
　このように，家族介護者の精神的支援を効果あるも
のにするには，介護者としての気持ちをわかちあえる
人，さらに専門的な見地から支援ができる人をボラン
ティアとして活用することが必要と考える。
３．インフォーマル・レスパイトケアの場所
　家族介護者がこれを利用する際の利便性や，地域住
民がボランティアとして参加すること，地域へ活動を
広げる必要性等から，この活動を地域で展開すること
が重要と思われる。たとえば，地域の集会所などを拠
点にして，ここに家族介護者と彼らを支援するケア提
供者が集まり，家族介護者が求める支援を展開するこ
ともひとつの方法であろう。
また、介護からの解放ということを考えれば、患者へ
のケアも重要である。したがって、この拠点で、通い
や訪問等の患者ケアを行うことも、今後の課題である。

　以上がこれまでの研究動向から導き出された、がん
患者の家族介護者支援の課題や私見である。具体的な
実態分析は、引き続き今後の課題としたい。
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