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報 告

発達障がい児をもつ家族に関する文献検討

一心理社会的な問題に関する研究の動向と課題一

宮　内 環

〔論文要旨〕

　国内外で1997年から2009年に発表された，発達障がい児の家族の心理社会的な問題に関する研究を検討した結果，

以下が明らかとなった。

　家族のストレスJ〈’　QOL，家族機能・家族特性に関する実態調査が多くあり，それぞれに関連する子ども側の要

因が示され，研究結果を家族支援に援用できる。しかし，ほとんどが，母親や親子関係に焦点を当てた研究であり，

横断的な調査方法で実施されている。そこで，発達障がい児をもつ家族に対する長期的・包括的支援を可能にする

ためには，研究対象を家族全体へ拡大し，縦断的に調査することが必要である。また，家族の特性を捉えるための

指標や，支援効果の評価方法を検討することも今後の課題として必要である。
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1．はじめに

　発達障がいによる不適応行動には，対人社会性，対

人コミュニケーション，想像力の困難，活動と興味の

著しい限局性，多動性や衝動性などがあり1），発達障

がい児をもつ家族は，その対応に追われ，膨大なエネ

ルギーを費やすことになる。特に乳幼児期は，子ども

の行動特徴が発達障がいに起因するとわかるまでが苦

渋の日々となり，障がいの気づきと否定する気持ちと

の間を揺れ動きながら，多岐にわたる養育の問題に対

処していかなければならない。さらに，発達障がいの

原因は，養育環境の問題ではないが，障がいの不適応

行動には，母子関係を中心とする家族や学校，社会な

どの対応が大きく影響すると指摘されており2），支援

する際には家族の心理社会的問題まで捉えることが必

要である。

　しかし，発達障がいに関する有病率や診断方法，薬

物治療の効果の検討，家族背景から発症要因を推察し

た報告など，生物学的問題を扱った研究に比べ，’家族

の心理社会的問題に関する研究は，最近ようやく増え

始めた。従って，どのようなテーマがどの程度検討さ

れ，研究課題として何が残されているのかについては

明らかになっていない。

　そこで本稿では，発達障がい児をもつ家族の心理社

会的な問題に関する研究の動向と今後の課題について

検討した。
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1．用語の操作的定義

1）発達障がい

　自閉症，アスペルガー症候群，その他の広汎性発達

障がい，学習障がい，注意欠陥多占性障がい，その他

これに類する脳機能の障害であって，その症状が通常

低年齢において発現するものとして政令で定めるもの

をいう3）。

2）家族の心理社会的問題

　本稿における家族の心理社会的問題とは，発達障が

いに関する家族の生物学的要因（遺伝的要因）を除い

た問題であり，子どもの障がいが影響する家族のスト

レス・QOL，家族関係・家族機能，家族の特性（親

の認識・態度親の経験・対処，家族が利用する資源

（サービス）），専門家による家族支援とする。

2．文献検索方法

1）発達障がい児をもつ家族に関する文献の検索方法

　国内文献は，医学中央雑誌Web版（Ver．4）により，

1997年から2009年において「発達障がい児」，「家族」，

「看護」をキーワードにして検索を行った。その結果，

「発達障がい児×家族」が246件，「発達障がい児×家

族×看護」が35件で，このうち重複しているものを整

理し，原著論文のみを選定した件数が85件であった。

　国外文献はPubMedにより，1997年から2009年に

おいて「PDD（広汎性発達障がい）」，「ADHD（注意

欠陥言動性障がい）」，「LD（学習障がい）」，「child」，

「family」をキーワードに設定し，「PDD（広汎性発達

障がい）」，「ADHD（注意欠陥多動性障がい）」，「LD（学

習障がい）」のそれぞれに対して，「child」と「family」

を論理和とし，すべてのワードを含む文献の検索を

行った。その結果，「ADHD（注意欠陥多動性障がい）

×child×family」が54件，「PDD（広汎性発達障がい）

×child×family」は61件，「LD（学習障がい）×child

×family」は38件であり，国外文献は総数が153件で，

国内外を併せた文献総数は238件，年次推移は，1997

～2001年が38件，2002～2005年が76件，2006～2009年

が124件であった（表1）。

2）発達障がい児をもつ家族の心理社会的問題に関する文

　献の検索方法

　国内外文献238件から，家族の心理社会的問題に関

する文献を操作的定義に基づいて選定した。その過程

で，疾患・徴候，併存障害に関する文献（37件），家

族の生物学的背景を調査して遺伝的要因や有病率を検

討した文献（36件），診断と薬物治療行動療法に関

する文献（35件），障がいによる二次的な弊害や子ど

も本人だけの体験を記述した文献（15件），臨床実践

や専門家の認識に関する文献（37件），子どもの教育

環境に関する文献（7件）を含んだ167件を除外した

（表2）。

N．結 果

　文献検索の結果，家族の心理社会的問題に関しては，

国内外併せて71件となり，国内が37件，国外が34件で

あった。国内の文献について内容別に分類すると，家

表1　文献の年次推移

年　代 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

国内文献数（n＝85） 2 1 2 6 3 10 2 6 10 11 16 11 5

国外文献数（n＝153） 4 6 5 9 7 6 12 23 19 21 22 19

総文献数（n＝238） 6 1 8 11 12 17 8 18 33 30 37 33 24

表2　内容別分類

疾患・

･候
併存障害 成　因 有病率 診　断 薬物治療 行動療法

二次的

ｾ害

本人の

ﾌ験
看護実践

看護師以

Oの臨床

@実践

専門家の

@認識
教育環境

家族の心

搦ﾐ会的

@問題

国内85件 2 5 2 1 3 3 2 6 20 4 37

国外ADHD54件 5 4 2 8 2 4 8 1 1 19

PDD61件 8 6 16 4 8 5 2 3 1 8

LD38件 3 4 10 4 3 3 1 3 7

国外合計153件 16 14 26 8 13 16 2 2 8 9 1 1 3 34

国内外総計238件 18 19 28 8 14 16 5 5 10 15 21 1 7 71
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族のストレス・QOLに関する文献が2件，家族関係・

家族機能に関する文献は9件，家族の特性に関する文

献が18件，家族支援に関する文献が8件であった。国

外の文献は，家族のストレス・QOLに関する文献が

6件，家族関係・家族機能に関する文献は6件，家族

の特性に関する文献が19件，家族支援に関する文献が

3件であった（表3）。

1．家族のストレス・QOLに関する文献（8件）

　内訳は，ストレスに関する文献が6件，QOLに関

する文献が2件であった。ストレスに関する文献は，

発達障がい児の親のストレスとその影響要因を統計学

的に検討した研究が多かった。このうち，注意欠陥多

動性心がい児の親を対象とした研究から，子どもの行

動特徴と障がいに対する親の認知が育児ストレスに最

も影響する要因であることがわかる。また，子どもの

障がいを脳の機能障害と認知する親とストレス対処の

訓練を受けている親には，子どもの治療を受け入れる

傾向が強いといえる4）。そして，1歳6か月児健診の

記録や調査データを分析した研究からわかることは，

発達障がい児の母親は，健康なきょうだい（以下「同

胞」と記す）との比較などから違和感や育てにくさを

早期から感じているが，その苦悩が夫や身内に理解さ

れず，しつけや育て方の問題ではないかと自分を責め

て，ジレンマに陥ることが多い5）。そして，夫の無理

解から夫婦関係に軋礫が生じ，それがストレスの原因

となる5）。

　さらに，健常児と障がい児の親のストレスの程度を

比較したものや，子どもの障がいのタイプによって，

親のストレスの高さや内容を検討した研究もある。そ

の中で，通所訓練施設に通う乳幼児と，健常児の母親

とのQOL・育児ストレスを比較した結果，障がい児

の母親のQOL得点が低く，育児ストレス得点の高い

ことがわかっている6）。また，「運動発達障がいのあ

る幼児」，「対人関係や知的発達障がいのある幼児」，

「健常な幼児」の3群の中では，対人関係・知的障が

い群の母親の疲労感と育児ストレスが最も高いことが

わかっている7）。さらに，非定型自閉症より，高度の

障がいをもつ自閉症児の母親の育児ストレスの方が高

く8），読字障がいより，非言語性学習障がい児の母親

のストレスの方が高いことも示されている9）。ストレ

スに関する他の研究では，親が抱く苦悩や経験の内容

を質的に調査した報告や10），注意欠陥多肉酒盛がい児

の母親が調うつ状態に陥る機序は健常児の母親と異な

り，逐次的なプロセスを経ないことを指摘した研究が

ある11）。

2．家族関係・家族機能に関する文献（15件）

　内訳は，家族関係を検討した文献が3件，家族機能

を評価した文献が2件，障がい児の同胞に関する文献

が10件であった。このうち，家族関係を検討した文献

では，精神遅滞のある幼児，学習障がいのある幼児，

対人関係に障がいのある自閉症の幼児とその両親たち

を対象に，親子関係と育児状況を調査した結果，他に

比べて自閉症児の場合，両方の評価が否定的であるこ

とがわかっている12）。

　家族機能を評価した文献は，自閉症幼児をもつ家族

の家族機能とサポート状況との関係を，母親を対象に

FACESKGIV－1613）で調査した結果，家族からのサポー

トを感じることで，家族機能は高まることがわかって

いる14）。

　障がい児の同胞に関する文献では，広汎性発達障が

い児とダウン症候群児の同胞の順応性を比較した結

果，広汎性発達障がい児の同胞がより高く，親が抱く

表3　家族の心理社会的問題に関する文献の内容

家　族 ストレス・QOL　8件 家族関係・家族機能15件 家族特性37件 家族支援11件

家族の心理社会的

竭
ストレス

　育児

Xトレス
QOL

家族関係

ﾆ族機能
きょうだい

親の認識・

@態度

親の経験・

@対処
家族資源 支援効果 支援内容

国内　合計37件 2 1 8 9 5 4 8

国外　ADHD19件 1 1 1 6 6 1 1 2

PDD　8件 1 1 2 2 1 1

LD　7件 1 1 4 1

国外合計34件 2 2 2 4 2 11 6 2 1 2

国内外合計71件 2 4 2 5 10 20 11 6 1 10
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障がいへの苦悩を彼らが認知するほど高くなってい

る15）。また，注意欠陥多動性障がい児とアスペルガー

症候群児の同胞は，対処方法をもってはいるが，障が

いで起こる生活上の問題を常に憂慮していることが示

されている16）。

　そして，前述のほとんどが横断的研究であるのに対

し，広汎性発達障がいの幼児と，障がいのタイプは異

なるが，発達上に遅れのある幼児の家族を縦断的に検

討した研究もある17）。その内容は，障がいのタイプや，

幼児の社会性や限定した興味・関心の程度が，親の精

神衛生と，FAD（Family　Assessment　Device）18・　19）で

評価した家族機能に影響するというものである。

3．家族の特性に関する文献（37件）

　内訳は，親の認識・態度に関する文献が20件，親の

経験：・対処に関する文献が11件，家族が利用する資源

（サービス）に関する文献が6件であった。

　親の認識・態度に関する文献では，3～15歳の広汎

性発達障がい児の親の認識を調査した結果，ほとんど

の親は子どもの行動の原因に関する正確な認識を持っ

ていないことがわかり，家族への教育の必要性を示唆

している20）。また，自閉症児をもつ日本の母親を対象

とした調査からは，親にとって最も辛い時期が子ども

の障がいに気づく段階から障がいの告知後で，子ども

の年齢は1歳半～3歳5か月（平均2歳半頃）である

ことがわかる21）。さらに，告知後に専門家のケアを受

けていない親や，受けていても満足度の低い親のいる

こともわかっている。

　親の経験：・対処に関する文献では，注意欠陥多動性

障がい児をもつ韓国の母親の養育態度のパターン（「褒

める」，「厳しく叱る」，「不安定な関わり」）を示した

研究や22），発達障がいの幼児をもつ家族の母親に面接

法で調査した結果から，障がいに関する夫婦の認識

にはズレのあることが示されている23）。また，注意欠

陥多面語素がい児の家族が用いるManagement　Style

は，「混乱する」，「障がいをコントロールする」，「苦

闘する」，「再生する」の4つであることがわかり24），

家族の機能不全状態をManagement　Styleから査定し

た研究もある25）。

　家族が利用する資源（サービス）に関する文献では，

注意欠陥多動性障がい児の家族の特性と，利用する資

源との関連が検討され，家族の求める資源に関係する

のは収入よりも，子どもの性別と親の婚姻の有無であ

285

ることがわかっている26）。具体的には，男児の家族が

女児の家族よりも多くの資源を利用し，未婚の母の家

族が最も多くの資源を利用していることが示されてい

る。

4．家族支援に関する文献（11件）

　内訳は，支援効果に関する文献が1件，支援内容に

関する文献が10件であった。

　支援効果に関する文献は，注意欠陥多動性障がいの

青年の親に対するペアレントトレーニングを親子関係

テストで評価した介入研究であり，pre－postデザイ

ンで，その効果が実証されている27）。

　支援内容に関する文献には，注意欠陥多動性障がい

児の両親のための教育プログラムを解説した論文があ

る28）。このプログラムは，家族自身の対処力が発展す

ることを基本として，「障がいと生活の知識」，「知識

の活用方法」，「両親と子どもたちの強みを焦点にする

こと」の三点で構成されている。また，発達障がい児

と家族に対する保健師の就学支援に関する研究があ

り，「保護i者が療育の力をつける」，「就学前の専門的

療育教室に通う」，「就園・就学の前に準備をする」，「幼

稚園や保育所に継続して通えるようにする」の4つの

支援内容と29），「就学準備期」，「就学直前期」，「フォロー

アップ期」の支援時期があることを示している30）。

V．考 察

研究の動向について

　発達障がい児をもつ家族に関する研究は，近年著し

く増加し，関心の高さがうかがえる。その中で最近よ

うやく増え始めた，心理社会的な問題に関する研究の

動向と支援のあり方を検討し，次のことが考えられた。

　家族のストレス・QOLに関する文献では，子ども

の障がいや行動特徴と，家族のストレスやQOLとの

関連を検討した研究が多かった。これらの結果は，家

族のストレスの程度や内容，QOLの状況を，子ども

の障がいのタイプや行動特徴から推察することを可能

にし，家族支援に援用できる。しかし，母親に焦点を

当てた研究が多く，父親の思いや，子どもと父親との

関係，両親の関係など，母親以外の家族を対象とした

ものは僅かであった。

　発達障がい児が健やかに成長発達していくために

は，母子関係だけに着目するのではなく，家族全員が

協力し合えるように支援する必要がある。そのための
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今後の課題は，家族全体を対象とした研究を積み重ね

ることである。

　家族関係・家族機能に関する文献では，同胞が親の

苦悩を察知している事実や，生活上の問題を常に気遣

う現状が示され，同胞への支援方法を早急に検討する

必要がある。また，家族機能と家族内のサポート状況

との関係や，子どもの障がいのタイプや行動特徴によ

る家族機能の差異を横断的に検討した研究では，子ど

もの障がいの特徴から家族機能障害を推察でき，家族

支援に援用できる。しかし，子どもの成長発達や家族

のライフサイクルに沿った長期的な支援のためには，

家族機能を縦断的に検討した研究も必要である。

　家族の特性に関する文献によると，親が最も苦悩す

る時期は，障がいのある子どもが1歳半～3歳5か月

であり，家族の発達課題として親役割の習得や夫婦間

の役割分担の再調整がある31）。つまり，家族にとって

は子どもの障がいによる葛藤を経験しながら，発達上

の課題を達成せねばならないという二重の困難を抱え

る時期となる。そこで家族への支援として考えられる

のは次の二点である。

　まず，発達上のアンバランスがあるゆえに有する能

力があることなど，子どもの持つ強みや長所を伸ばし

ていく大切さを家族が理解できるように支援すること

である。そして，夫婦を中心とした家族間のコミュニ

ケーションが円滑となり，共感したり，お互いを思い

やるなど，情緒面のサポートが家族員相互でできるよ

うになることである。

　一方，家族のManagement　Styleから家族機能を査

定した研究は，経済的側面など家族機能のすべての局

面を扱えていない。また，家族からのインタビューデー

タからManagement　Styleを構築しているため，評価

方法も一般化できない。しかし，このような限界はあ

るが，今後研究を蓄積することで，親のストレスや家

族機能の限定した範囲内であれば，家族支援のアウト

カムとして活用できると考える。

　家族支援に関する文献では，ペアレントトレーニン

グの効果をpre－postデザインでしか検討していない

ため，今後は対照群を設定するなど，評価方法を洗練

させることが課題である。また，親子関係だけを評価

しているが，家族全体への二次的な影響も検討する必

要がある。

　さらに，介入対象を親子とするだけではなく，両親

やきょうだいなど家族全体とした支援方法を，今後は
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検討する必要がある。
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（Summary）

　　The　purpose　of　this　paper　is　to　review　existing　litera－

ture　in　order　to　explore　possible　directions　for　future

studies　of　psychosocial　and　social　problems　of　families

with　children　with　developmental　disorders．　Literature

retrieved　from　the　web　version　（v．4）　of　the　Medical

Central　Journal　1997－2009　and　Pub　Med　was　classified

by　content　and　year　of　publication　．

　　Many　previous　studies　have　dealt　with　the　QOL　（qual－

ity　of　life）　，　functioning　and　relationships　of　families

with　a　young　child　with　a　developmental　disorder．　ln

addition，　the　factors　from　the　child’s　side　that　influenced

these　aspects　were　also　examined．　The　findings　of　these

studies　are　useful　for　determining　what　assistance　can　be
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extended　to　such　families．

　　However，　almost　all　previous　studies　used　cross－

sectional　methods　to　investigate　the　actual　conditions

affecting　parental　stress　and　families’　QOL．　ln　addition，，

all　of　them　focused　on　only　the　mothers　of　children　with

developmental　disorders　．

　　Therefore，　longitudinal　studies　following　the　child’

s　developments　and　family’s　lifecycle　are　needed　to　bet－

ter　evaluate　stress，　QOL，　functioning　and　relationships

of　families　with　children　with　developmental　disorders．

Moreover，　such　studies　should　consider　the　entire　family

as　a　care　unit　and　not　focus　only　on　the　mother．

　　Finally，　it　is　also　necessary　to　inveStigate　the　validity

of　evaluating　family　characteristics　and　the　devices　used

to　assess　the　effects　of　intervention　on　those　families．

（Key　words）

children　with　developmental　disorders，　family，　family

suppOrt，　psychosocial　and　social　problems，　literature　re－

view
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