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　研　　　　究

一一V親が障害のあるわが子を受容していく過程での支援（第3報）

一高等学校3年生の親への面接による考察一

佐鹿　孝子1），深沢くに子2＞，平山　宗宏3）

〔論文要旨〕

　親が障害のあるわが子を受容する過程では，発達課題の達成の度に危機的状況が訪れる。第3報とし

て，5事例の高校3年生の親に面接調査を行い，受容過程や社会生活への支援を検討し，以下の5点が

明らかになった。①親のエンパワーメントを高める要因を見極め，一人ひとりに必要な支援を行う，②

自分が体験してきた危機的状況を洞察できるのは子どもが学童期から思春期以降に成長してからであ

る，③他の若い親などに対して自己の経験を通した働きかけができるのは子ども力偲春期になった頃で

ある，④発達課題を乗り越える時期に子どもの力を発揮できる場があり地域社会の受け入れなどが円滑

であると子どもの障害を受けとめやすい，⑤学齢期を終了し社会参加していく時には，親自身の自己実

現への願望も大きい。

　このような特徴をふまえて，個々の親子に対して多くの専門職と機関が協働して必要な支援を行うこ

とが大切である。

Key　words＝障害受容，学齢期，社会参加，ノーマライゼーション，　well－being，協働

1．はじめに

　著者らはこれまで多くの障害のある子どもと

親の方々に接してきた。その中で親の方々から，

「この先どのようにしたら良いかわからずこの

子と共に死のうと思った」・「どこへ行けば相談

にのってもらえるかわからない」という訴えを

何度か伺った。また，療育に携わる専門職員か

らは，「あのお母さんは障害が受容できたと思っ

たのに，まだ，気持ちがゆらいでいるのね…」

等の意見を聞くことがあった。「果たして，親

がわが子の障害を受容すれば，それは確固とし

た受容となるのであろうか」と疑問を持ちつつ

看護師として支援をしてきた。

　親の障害受容についてのこれまでの考え方と

しては階層的・段階的（一次的）な過程として

とらえる視点1）と悲しみを繰り返す慢性的悲哀

説2）一4）としてとらえる視点が主であった。

　著者らは，親の障害受容に関わる危機的状況

がライフサイクルの中でいくつかの時期におい

て現れてくると考え，「障害のある子どもと親

の危機的時期・状況」の10段階を仮定し支援：を

継続している（表1）5）6）。その特徴は，子ども

と家族のライフサイクル（ファミリーサイクル）

の発達段階に沿って繰り返し訪れるものであ

る。したがって，障害受容のためには，子ども

の誕生から一生にわたる支援が必要であると考

えられる。今回は学齢期を終了する子どもと親
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表1　障害のある子どもと親の危機的時期・状況

①誕生（障害を受けた時期）から障害が予測された間の時期

②生後3か月～3歳

乳幼児健康診査などで専門病院を紹介された時

専門病院などを受診しようとする時・した時

障害がわかった時，診断・説明を受けた時

③　3歳～4歳 集団生活，幼児教育を選ぶ時

④小学校入学時期 就学前健診，小学校選択

⑤　中学校・高等学校入学時期 進級にあたっての学校選択（特に肢体不自由児など）

⑥学齢期終了時 高校卒業後の進路について

⑦成人式を迎える時期 その後の生活を選択する時期

⑧30・一一・40歳代 親の加齢が進んでくる時期

⑨50歳以上 親が自分の死後を考える時期

⑩一生を終える時期 （親よりも先の時がある）

文献5）より引用

の危機的状況を分析し支援を検討したので報告

する。

皿．用語の定義

　本研究では，主要な用語を次のように定義し

た。

　障害受容とは

　親がわが子の障害の内容を理解し，子どもを

受けとめ生き生きと子育てをしていく過程をさ

す。

　協働とは5〕

　多専門職種が単に協力・協同という分業的な

働きかけだけでなく，互いに重複した領域を有

するということを理解し，チームアプローチに

より対象の多面的な問題に対応し，支援を行い

解決をしていく行動を意味している。

　well－beingとはア）

　個人の権利や自己実現が保障され，身体的・

精神的・社会的に良好な状態であること。

　エンパワ由仁ントとは9）

　個人が自らの生活をコントロールし，自己決

定していく能力を開発していくこと。

皿．研究目的

　障害のある子どもの親がわが子を受容し，生

き生きと子育てを行いながら，子どもと親の

well－beingが達成できるように支援していくた

めの課題を実践の中から導き出す。

V．研究方法

1．対象
　対象はB県のA医療福祉センター（以下，セ

ンターと略す）に併設の通学制の養護学校高等

部を平成14年3月に卒業した生徒と親の5事例

である（表2）。卒業前の平成13年ユ2月に聞き

取り調査を実施した。なお，親には調査の趣旨

を事前に書面で依頼し，面接前に再度承諾を得

た。事例の提示に際しては，個人のプライバシー

を守るために，個人は特定できない表現とする

ことを親に書面で約束した。さらに，メモをと

ることの承諾を得た。

2．面接方法

　面接方法では，半構造化面接法（semi－

structured　interview）9〕を用いた。この方法は，

質問項目をあらかじめ設定した上で面接を行う

が，被面接者（親）が主体的に話せるようにす

るために，面接の進め方を被面接者の応答に

よって質問の順番を変更したり，答えた内容を

深める質問を行う方法である。

　面接の主な内容は次の4項目とした。

　1）　これまでの子どもの障害を受容してきた

　　　過程

　2）通学制の養護学校を選択した理由
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表2　対象となった子どもの障害のようすと家族構成

事例
養護学校の

ﾊ学年数

身障手帳

刹 障害名 移動方法 意志疎通の方法
家族構成と

黷ﾌ年齢

A女性 12年間 1級

脳性麻痺

m的発達障害
ｮ覚障害（難聴）

車椅子（リクライ

jングにて座位保
揄ﾂ能）

手話で単純な内容

ﾌ意志疎通が可能

父・母（47歳）

ｫょうだい3人
i弟1人・妹1人）

B女性 12年間 1級 脳性麻痺

車椅子（リクライ

jングにて座位保
揄ﾂ能）

単語レベルの会話

ｪ可能

父・母（46歳）

ｫょうだい2人
i妹1人）

C女性 12年間 1級 脳性麻痺

寝たきり状態

ﾚ動時のみリクラ

Cニングの車椅子

発声困難

父・母（51歳）

ｫょうだい3人
i兄1人・妹1人）

D男性 3年間 1級
慢性腎不全

t性骨異栄養症
歩行自立

意志疎通では問題

ﾈし

祖父，父・母（57歳）

ｫょうだい3人
i弟1人・妹1人）

E男性 3年間 1級
脳性麻痺

ﾇ候性てんかん
歩行自立

簡単な内容の会話

ｪ可能

母（45歳），祖父母

ｫょうだい2人
i妹1人目

3）高等部卒業後の進路を選択した時の相

　　同者と相談機関

4＞今後に望む社会的支援の内容

V．研究結果

　高校3年生の親への面接結果の詳細は表3

の通りである。

【結果1】　これまでの子どもの障害を受容してきた

　　　　過程

1）　幼児期には，わが子と共に死にたいと思っ

　たなどの深い危機があったが（事例A・E），

　乳幼児期に子どもを受け入れていく上で支

　えになったのは，実母や夫など身近な人々

　であった（事例A・C・E）。

　　さらに，他児の親からの働きかけも大切

　な要因であった（事例B・E）。

2）専門機関を利用して子どもへの接し方を

　学んだことにより，子育てへの自信がつき，

　子どもを受け入れやすくなった。そして，

　託児の母親の相談相手や社会的支援への要

　望などの行動につながっていった（事例C）。

3）　わが子が高校生になり，自立（親からの

　独立）願望を訴えるようになると，親はそ

　の希望をかなえられない現実を自覚し新た

　な危機を迎えていた（事例B）。

【結果2】通学制の養護学校を選択した理由

1）養護学校の小学部を選択した時は大きな

　危機であった（事例A・B・C）。

　　これらでは，自宅から通学させたいとい

　う親の思いや通園での訓練を継続したいと

　いうニーズが，通学制の養護学校小学部を

　選択した大きな要因になっていた。

2）危機の中で，親は子どもの就学のために，

　センターの看護婦（師）長に直接訴えるな

　どの積極的な行動をとっていた（事例A）。

3）　地域の小学校・中学校（一般校）へ就学

　した事例であっても，高等学校を選択する

　時は大きな危機であった。子どもの発達状

　況を現実的に受けとめ，子どもの生きる力

　を伸ばすことや将来を考慮して，養護学校

　の高等部を選択していた（事例D・E）。

　　高等部進学後の学校生活では，わが子の

　新たな能力を見いだし満足していた（事例

　D）e

【結果3】高等部卒業後の進路を選択した時の相談

　　　　者と相談機関

　高等部卒業後の進路選択では，中学部に在

学している時から悩んで準備を始めるなど，

5事例とも多くの困難を経験していた。

1）卒業後の進路相談は，主に教師や親同士
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表3 高校3年生の生徒の親への面接内容

事
例

これまでの子どもの障害の

e過程

通学制の養護学校を選択

ｵた理由

進路の選択時の相談者と相

kした機関
社会的支援の希望 その他

子どもに障害があるとわ 「6歳の子どもを親から 子ども自身を理解してくれ 自宅近くにはグループ

かった時に，母親の実母が 離すことには納得でき る場所を探した。養護学校 ホームがないので，造る

「どんな子どもでもわが子 ず，毎日食事介助をして の進路指導教師に相談をし 活動をしていく予定であ

なんだよ」と支えてくれた。 もよいから通学させて欲 た。高等部1年生の時に， る。

障害児の親として開き直っ しい」と当時の看護婦 肢体不自由者の授産施設設

たら気持ちが楽になった。 （師）長に訴えた。セン 立の予定があることを教え

A 困った時には頼ればよいと ター長へ要望が伝えら られた。その施設は，この

思えるようになった。それ れ，その後の検討を経て， 養護学校の元教員が退職金

には時間がかかった。 初めて通学が可能となつ を資金として3年後の開設
た。 を目指していたが，子ども

の卒業年度と同じだったの

で自分も設立準備委員とし

て参加した。

高校生になって，子どもが 3歳頃からセンターの保 高等部卒業後の進路につい 母子愛育会の

「家を出たい」と訴えて1 育へ通園していたので， ては，中学部の時から悩ん 林檎狩りに誘

人で這って玄関まで行っ 継続して通学できるよう でいた。「百分の一でもわ われ車イスな

た。本人の思いを叶えてあ に併設の養護学校を選ん が子が携わった部分があ ので遠慮して

げられない辛さに一緒に泣 だ。 る」という仕事をさせたい いたが，参加
B

いた。 と思い，そのような施設を ができて嬉し

探していた。事例Aの母親 かった。

に相談をした。事例Aと同

じ施設の準備委員をしてい

る。よい機会であった。

医療関係者であった夫の支 自宅から通学させたいと 進路選択にあたり，「重症 居住地域にはディサービ 周りの人々
えが大きかった。生後3か 思った。また，5歳から だけれど娘の力が発揮でき スやレスバイトがなく， は，子どもの

月から3か月間ボバース法 センターに訓練で通って る施設」を希望し，進路指 町の担当者に陳情に行っ 世話は親の責

の病院へ母子入院し，訓練 いたので継続して訓練が 導の教師に相談をした。 ている。 任という考え

方法と育て方を学んだ。こ できると思った。 が強い。

C
のことが子どもを受け入れ

ていく上で役立った。最近

では，障害児をもつ地域の

若い母親達の相談相手に

なったり，一緒にディサー

ビスなどの要望を出してい

る。

「自分も養護学校の教員を 地域の普通校の小中学校 進路選択では，福祉的な職

しているので…」と母親の へ通学した。高校を選択 場で子どもの持っているも

表情が固く，障害の受容過 するときに悩んだ。普通 のを伸ばしていくことがで

程については話がなかっ 高校と養護学校高等部の きるところを希望して試験

D た。 それぞれにプラス面とマ を受けた。不景気で2か所

イナス面がある。子ども で断られた。主な相談者は

が生きるための力をつけ 進路指導の教師である。ま

ていくにはどうしたらよ だ進路が決まっていないの

いかを考えて選んだ。 で不安である。

子どもが1歳頃には死にた 義務教育は地域の一般校 授産所での仕事だけでな 今後のことを考えるとグ

いと思った。でも，周りの だった。高校の選択では， く，子ども本人が楽しく ループホームが欲しい。

人に支えられた。実母には 中学校の教師と相談をし やっていける場所を探し 自分のやりたい事もして

いつも支えてもらった。最 て，子どもの将来を考え た。事例Aの母親に相談を いきたい。

近では，「何とかなるさ」 養護学校に決めた。養護 して，同じ施設に決めた。

と思えるようになった。 学校は本人にとってホッ
E

中学校までは友達に世話に と安心できる居場所に
なることが主であったが， なった。

養護学校の高等部では友達

の役に立つこともでき本人

も親も嬉しいとも話してい

た。
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　であり，身近にいる人が多かった（事例A・

　B’C’D’　E）0

2）障害のある子どもの親は，学齢期を終了し

　て社会人になる時に，子どもが力を発揮でき

　る施設や職場および人間関係を求めていた

　（事例A・B・C・D・E）。

3）進路の選択や決定のための危機は，授産施

　設設立へ向けた活動となり，親はエンパワー

　されていた。（事例A・B）。

　　さらに，親同士で相談し合い，情報を分か

　ち合っており，ピアカウンセリングの役割を

　果たしていた（事例A・B・E）。

【結果4】今後に望む社会的支援の内容

1）居住地域に社会資源（デイサービス，レス

　バイト，グループホームなど）を求めていた

　（事例A・C・E）。

2）社会資源を整えるために，行政への請願や

　資金作りなどの行動を起こしていた（事例

　A・　C）．

3）親自身も自分のやりたいことへの欲求を高

　めていた（事例E）。

V【．考 察

1．障害受容の過程について

　障害受容の過程では，5事例のすべてが子ど

もの成長発達に伴って，幾度となく危機に遭遇

していた。危機を乗り越えるには親自身に変化

する力が必要であるが，それだけでなく配偶者

や身近な人々と専門職種の支援が重要であるこ

とが示唆された。事例Aの母親は，実母に支え

られ「障害児の親として開き直ったら気持ちが

楽になった」と母親自身が自分の気持ちを整理

していた。これはまさしく親が家族の支えを基

に親自身をエンパワーメントしたと考えられ

る。リーサ・カプランら1o）が述べた「家族が持

っている変化する能力」を信頼することは，ソー

シャルワーカーが家族をエンパワーする6つの

方法のひとつになっている。

　事例Cでは，子育てを共に行う夫が相談相手

となり，母親の障害受容にとって大きな影響力

となった。佐鹿5）らは，「夫に相談ができ，夫

に支えられているという心強さは，子どもを受

け入れていく上では重要なことであり，これは
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一生を通してのきずなである」と述べている。

　また，乳児期から専門機関で訓練方法や育児

方法を学べたことは，安心して子育てを行える

環境ができたことになり，子どもの成長発達を

冷静にみることができたために，わが子を受け

入れやすくしていると考えられた。

　事例Eのように，「何とかなるさ」と思える

ようになるのは，子どもが高校生になってから

であろう。長年の子育ての過程からそのように

受けとめる気持ちができたものと考えられる。

　徳田ll）は「前略……変わるのは子どもたちば

かりではありません。とりわけ，母親の変化は

大きいものがあります。……，明るくなり，子

どもと生きていくことについて，前向きになり

ます。もちろん子どもの成長が母親の気持ちを

楽にしたという側面はあります。しかし，……

ただ単に子どもの変化だけでは説明できないよ

うに思われます。中略……母親自身が，それま

でのものの見方や感じ方とは違う見方・感じ方

を身につけていくことがよくあります。」と述

べている。

2．小・中学校や高等学校の選択について

　どの親も，小学校への就学や，中学校や高等

学校への進学の選択に悩んでいた。

　わが子のライフサイクルと家族のファミリー

サイクルを考慮すると，小・中学校や高等学校

は通学制であることが絶対的に大切である。子

どもにとっての社会生活の始まりは家族であ

る。年齢が上がるにつれて，社会生活の場は子

どもを取り巻く集団や地域社会へ広がってい

く。障害の有無に限らず，家族と共に生活し，

地域社会の中で学校教育を受けることができる

のは学齢期の子どもにとっての権利でもある。

山本12）は「……前略・…・・教育を変えていくこと

が，障害児者の人権を考える上で，またノーマ

ライゼーション思想を具現化していく上で必要

不可欠なのである。すなわち乳幼児期から地域

で共に育ち合う　『統合保育』『統合教育』を実

現していくことが，誰もが暮らしやすい社会を

構築する原動力になると考えられるのである。」

と述べている。

　障害があっても一般校での統合教育が望まし

吟が，学校の選択にあたっては，一人ひとりの
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状況をとらえて総合的に判断し，支援すること

が重要である。例えば，教師の専門性や学校の

設備などが子どもの障害の内容と程度に応じて

考慮されていなければならない。また，通学も

大きな課題である。もし，通学時に親の送迎が

必要であれば親の生活時間に影響を及ぼすこと

になり，職業への影響も出てくる。

　親のwell－beingと子どものwe11－beingを両方

とも達成していくことができるように支援する

ことが重要であった。実際に，養護学校の高等

部を選択する時には，親と本人が一人ひとりの

持てる力や生ぎる力が発揮できる場所や子ども

の良さを認めてくれる専門職員を求めて進路を

選択していた。事例Dは養護学校高等部で生徒

会の役員に立候補し，生き生きと学校の活動を

していた。

3．高等部卒業後の進路選択について

　障害のある人と家族にとって学齢期を終了す

ることは大きな転換期である。障害のある子ど

もが自立して社会参加を成し遂げることは極め

て困難であることが多い。卒業後の進路選択に

あたっては，わが子の能力を発揮できる場を求

めている。しかし，地域と社会の受け入れがな

いため，自分たちで授産施設を設立する行動を

とる親たちもいる。長年にわたって繰り返され

た危機とわが子の障害を受け入れてきた過程を

通して，親は自らをエンパワーメントし，この

ような行動をとることができたのであろう。

4．今後に望む社会的支援の内容について

　一般に，青年期は親離れの時である。障害が

ある場合は，障害の内容によって親離れの様子

が異なり支援も多面的になる。

　徳田ユ3）は「障害者の場合も，比較的障害の軽

い人の場合には，どこか職を見つけ親から自立

していきます。（中略）……もちろん親子関係

は続きますし，今の社会での障害者の生きにく

さを知っている者として親は，その面の心配は

します。しかし，強い保護一依存関係に陥るこ

とはあまりありません」と述べている。さらに，

「障害の重い人とその親の関係は，それとはち

がつたものになります。障害の重い人は，まず

就職しようと思っても，採用してもらうこと自
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体が極めて困難です。……中略……また，それ

らの人は親元を離れて生活しようとしても，生

活支援の体制がまだ十分に整っていません。い

きおい，成人してからも親といっしょに生活す

る例が多くなります。」とも述べている。

　社会人となる時は，授産施設や就労に関して

だけでなく，レスバイトやグループホームなど

親と離れ，親から独立した生活についても考え

をめぐらしていた（事例A・C・E）。障害の

ある人が，自分の生活の場を地域で見つけてい

く時には，適切な社会的支援が必要となってく

る。それは居住地域にノーマライゼーションの

考えがどのように普及しているかによっても大

きく影響を受ける。ニィリェ14＞は「ノーマライ

ゼーションの原理とは，生活環境や彼らの地域

生活が可能な限り通常のものと近いか，あるい

は全く同じようになるように，生活様式や日常

生活の状態を，すべての知的障害や他の障害を

もっている人々に適した形で適応することを意

味している」と述べている。さらに，ノーマラ

イゼーションの原理の8項目を次のように挙げ

ている。

①知的障害者に1日のノーマルなリズムを

　　提供する。

　②ノーマルな日課を提供する。

　③家族と共に過ごす休日や家族単位のお祝

　　いや行事等を含む，1年のノーマルなりズ

　　ムを提供すること。

　④ライフサイクルを通じて，ノーマルな発

　　達的経験をする機会を持つこと。

　⑤知的障害者本人の選択や願い，要求が可

　　罪な限り十分に配慮され，尊重されなけれ

　　ばならない。

　⑥男女が共に住む世界に暮らすこと。

　⑦知的障害者ができるだけノーマルに近い

　　生活を得られるための必要条件とは，ノー

　　マルな経済水準が与えられることである。

　⑧　病院，学校，グループホーム，福祉ホー

　　ム，ケア付きホームといった場所の物理的

　　設備基準が，一般の市民の同種の施設に適

　　応されるのと同等であるべきである。

　ノーマライゼーションが確立しているという

ことは，障害のある人が社会参加していくため

だけでなく両親やきょうだいにとっても大切で
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ある。徳田5）は「わが子の障害を知ったあと，

多くの親がその存在を隠そうとすることはこれ

までみてきたとおりです。そこには，障害をも

つわが子の存在を受け入れることができず，恥

ずかしいと思ったり情けないと思ったりしてし

まう親の心理が働いていました。実は，それと

似たような思いかたをきょうだいもすることが

あります」と述べている。また，加藤16）は「私

は，社会が障害をもっている人を受け入れるよ

うになるべきであって，家族だけで障害をもつ

人を支え続けなければならないとは思いませ

ん。きょうだいも自由に職業を選んでいいわけ

ですし，自由な結婚をしてもいいし，家族から

離れて……（中略）・・…・就職することもできま

す。障害児のきょうだいに対して，そういう育

て方をしていくことが，親にとって大切な役割

なのではないでしょうか。」と述べている。障

害のある子どもも親もきょうだいも地域社会の

構成員として地域に支えられた生活を実感でき

なければならない。

　日浦17｝は「……前略・・…・，障害をもつ本人へ

の介護のサポートを越えて，家族一人一人の，

とりわけ母親の自己実現への，長期にわたる具

体的なサポートを考えていかなくてはならな

い，と思います。」と述べている。

　こうしたことが障害のある子ど．もの

well－beingと親および家族員一人ひとりの

well－beingであると考えられる。

V∬．ま　と　め

　通学制の養護学校高等部を卒業した生徒5名

の親に面接し，その時期までに親が障害を受容

してきた過程と卒業後の問題点を検討した。こ

の時点における危機の要因と，必要な支援は次

のようにまとめられた。

1．親のエンパワーメントを高める要因を見極

め，一人ひとりに必要な支援を行うことが重要

である。エンパワーメントを高める要因として

考えられるのは次の4点であった。

　
　
　
　

－
↓
9
臼
り
δ
4

及

配偶者や家族の理解・支え

地域の人々理解・支え

専門職者の適切な支援

地域のノーマライゼーションの考えの普
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2．親自身がそれまで体験してきた危機的状況

を冷静に振り返ることができるのは，子どもが

学童期から思春期以降に達してからが多い。そ

れぞれの発達段階で関わる専門職種が協働して

親の危機的状況に応じて支援することが必要で

ある。

3．親が乳幼児期の障害のある子どもの親など

に自己の経験を通した働きかけができる時期

は，子どもが思春期になった頃である。その時

期の親が地域社会で力を発揮できることは親の

障害受容やエンパワーメントにとって非常に大

切である。その1例としてはピアカウンセリン

グや親の会などである。

4．子どもが各期の発達課題を乗り越える時期

に子どもの力を発揮できる場があり，地域社会

の受け入れなどが円滑であると子どもの障害を

受けとめやすい。

5．学齢期を終了し，社会生活に参加する時に

は，わが子に関する希望や不安と共に，親自身

の自己実現への願望も大きい。それらに対して

は，これらの時期に関わる専門職種がそれぞれ

の親子の状況によって必要な支援をアセスメン

トし，関わることが重要である。また，専門職

間の連携や他機関との連携と協働が重要である

と考えられた。
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