
　458 （458～468） 小 児 保 健 研 究　

Ⅰ．問題の所在と目的

近年，世界保健機関や世界精神医学会などで精神
障害者へのスティグマを軽減させる目的として，世
界的にアンチスティグマキャンペーンが実施されて
いる。具体的な例として，幼児向け教育番組として
世界に知られるセサミストリートでは，2015年より
自閉症をもつキャラクターをストーリーブックに登
場させ，自閉症に対するスティグマ撲滅運動を行っ
ている。また日本においても学会のシンポジウムな
どで精神障害や発達障害のスティグマについて議論
されるようになってきた。この理由の一つとして，
発達障害支援に対する制度が整ってきたものの，い
まだに理解が定着しているとは言い難いことが挙げ

られる1）。例えば平成24年内閣府調査では﹁発達障害
について社会の理解があると思うか﹂という質問に
対して，約60％の国民が﹁理解がないと思う﹂と回
答している2）。発達障害の中でも特に自閉スペクトラ
ム症（以下，自閉症）児（者）は，外見上は定型発
達児（者）とほとんど変わらないという場合が多い
ことから，周りから理解されにくいことが予測され
る。そのため，自閉症を抱える子どもを養育する親
もその子育てを通してスティグマを経験することが
最近明らかになってきた3, 4）。しかしその実際につい
てはほとんど知られておらず，日本においては自閉
症児の親のスティグマ研究は新しい分野である。

スティグマ研究は，自閉症そのものに対する当事者
や家族への支援だけでは十分ではなく，同時にスティ
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グマに対するケアも必要であることを示すものであ
る。したがって，自閉症児への支援において重要な情
報を提供すると考えられる点で，スティグマの研究の
意義がある。本研究は，自閉症児の母親を対象とした
半構造化面接を行い，スティグマを経験する過程を明
らかにすることを目的とする。なお本研究では，自閉
症，広汎性発達障害，高機能自閉症，アスペルガー症
候群などと診断されている子どもを﹁自閉症児﹂と総
称する。

スティグマの本来の意味は，社会的烙印であり，忌
むべき者，回避されるべき者につけられた焼き印であ
る5）。スティグマの概念を初めて体系化した社会学者
のゴッフマンによると，﹁他の人々と異なっているこ
とを示す属性，それも望ましくない種類の属性﹂6）で
あり，特に人の信頼や面目を失わせる働きが顕著にな
る時に，この属性がスティグマになると説明されてい
る。このように人々の社会的価値を低下させる望まし
くない属性として捉えられており，心身の障害や貧困
による社会的な不利益，差別，偏見，屈辱感などが含
まれる。

自閉症児の親の経験するスティグマとして，先行研
究4）の中では，周りから避けられる，批判の目で見ら
れる，無礼な言葉を浴びせかけられる，子どもの公共
の場での不適切な行動に対して恥ずかしく思うなどが
例として挙げられている。さらに，母親という役割が
子どもと外の世界の仲介者であることから，子育てに
おける責任や精神的重圧のうえでスティグマを経験し
やすいことが説明されている7）。また親は障害児をも
つことで，自分たちが﹁疎ましい存在﹂，﹁よくないこ
とをした存在﹂という世間のまなざしを自覚すること
が報告されている8）。

子どもの自閉症の特性とスティグマの関係につい
て，自閉症の特性に関連した行動（こだわり行動，
社会的にふさわしくない行動など）や癇癪や攻撃性
などの問題行動が親のスティグマ感を強化すること
が報告3, 4, 9）されている。また自分の子どもがからかい
やいじめの対象になり，周りから疎外されていること
は，親のスティグマを引き起こすことも示唆されてい
る3）。さらに，高機能自閉症児（者）は，外見上は定
型発達児（者）とほとんど変わらないという障害の﹁不
可視性﹂ゆえに誤解される言動が生み出されやすいこ
とから，スティグマを経験し，感じやすいことも指摘
されている4）。これは，公共の場での癇癪や落ち着き

のない行動などを，親のしつけの足りなさとして誤解
されたり，責められたりする場合がその例である9）。

自閉症児の親を対象とした研究4）の中では，スティ
グマへの親の対処法について，公的な場所に連れて行
かない，接触をもつ人を制限するという例が挙げられ
ている。人が多い場所，子どもが問題を起こしそうな
場所には敢えて連れて行かない，事情をよくわかって
くれそうな友人のみと付き合うなどは，親と子どもが
スティグマを受けないための防衛措置と考えられる。
また自閉症児であることを開示したり4），自閉症児で
あることを医学的知識に基づいて相手に説明したりす
ることで，スティグマを減少させることも報告されて
いる9）。

日本においては自閉症児の親のスティグマをテーマ
とした直接的な研究は，筆者らが知っている限りまだ
ない。しかし，日米の自閉症児の母親を対象とした比
較研究10）では，日本の母親は米国の母親よりもスティ
グマや拒絶を感じやすく，特に他者からの支援が必要
な状況の中で自責の念や自信の喪失を米国の母親より
も感じやすいことが示唆されている。また日本で行わ
れた自閉症児の母親を対象とした先行研究11）を概観す
ると，子育てについて非難されるなどの周りの無理解
や誤解によるストレスを感じる母親が多いことが見出
されていることから，スティグマを感じている母親が
多いことが想定される。自閉症児の親の障害受容過程
の研究12）においては，子どもが３歳頃を中心に﹁親と
しての劣等感﹂や﹁健常児との違い﹂，４歳頃を中心
に﹁周囲の目や言葉が気になる﹂などの心理的葛藤を
経験することが報告されている。

以上を踏まえ，本研究では日本における自閉症児を
養育する母親のスティグマを解明するための研究の第
一報として，母親を対象とした半構造化面接を行い，
どのような経験をしているのかについてグラウンデッ
ド・セオリー・アプローチにより探索的に分析を行う。
特に，何がきっかけになり母親がどのような内容のス
ティグマを感じるのか，その結果どのような対処法を
取っているのかという過程を解明するための情報を得
ることを目的とする。得られた結果とこれまでの知見
から，自閉症児を養育する母親に対する有効な支援法
などについて考察する。なお本稿は，筆者らが2013年
より行ってきた自閉症児をもつ母親の異文化比較研究
プロジェクトの報告の一部である。
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Ⅱ．研 究 方 法

１．調査対象者

関西を中心に，親の会，医療・行政機関，学校，療
育センターを通して，自閉症児の母親を募集した。対
象は，自閉症の確定診断を受けた２～12歳の子どもを
もつ母親が参加条件であった。対象年齢の下限を２歳
と設定したのは，自閉症の確定診断が可能な年齢であ
ること，上限を12歳と設定したのは，本研究プロジェ
クトで使用する質問紙﹁PSI 育児ストレスインデック
ス﹂13）は12歳の親を上限としているためである。

２．調査手続き

自閉症児の母親の経験とストレスを聞き出すため
に，半構造化面接を行った。まず E-mail や電話で研
究参加を希望する母親に調査内容や方法に対する説明
を行い，同意が得られた母親に対して後日面接日時を
設定した。調査期間は，2015年７月から10月であった。
面接は第一著者が行い，所要時間は一人当たり平均34
分であった。調査対象者に負担がかからないように直
接面接だけではなく，対象者の希望により電話による
参加が選択できるようにした。直接面接者は24名，電
話面接者は27名であった。直接面接の場合は，療育・
教育施設のカンファレンスルームを主に使用した。先
行研究14, 15）によると，電話面接と直接面接で得られる
データの間に有意な差がみられないということが報告
されている。

３．調査内容および方法

研究に関する同意を書面にて得られた後，﹁個人と
家族背景に関する質問紙﹂と﹁PSI 育児ストレスイン
デックス﹂への記入を依頼した。前者の内容としては，
基本的属性（年齢，家族構成，学歴や職業など）およ
び自閉症を抱える子どもに関するこれまでの医療や教
育面の経緯である。後者の質問紙は，親が認識するス
トレスを子どもと親の特徴に関する状況因子にわたっ
て評定する自己記入式質問紙であり，原版 Parenting 
Stress Index は Abidin13）により開発された。日本語版
は奈良間ら16）によって翻訳され，信頼性・妥当性が検
討されているだけでなく，日本の親に使用できるもの
として修正されている。

次に，母親への面接内容としては，本プロジェクト
に含まれる面接項目（診断，母親像，ストレス，スティ

グマ，コーピング）のうち，スティグマに関する質問
項目とストレスに関する質問項目の中でもスティグマ
について触れてある回答をデータとして使用した。具
体的なスティグマの質問は，﹁あなたのお子さんが自
閉症を抱えていることを理由に他の人からスティグマ
を受けていると感じたことがありますか。説明してく
ださい﹂と﹁あなた自身やお子さんがスティグマを受
けていると感じた時，どのように反応し，対処します
か﹂であった。ストレスに関する質問項目は，﹁自閉
症児を抱える子どもの母親としての生活で，ストレス
に感じるところはどんな点ですか﹂であった。ストレ
スに関する質問項目の中でどの部分がスティグマにつ
いて触れてあるかについては，第一著者と第四著者が
話し合いを行い，意見が分かれた点は質的研究に詳し
い第二著者の意見を求め，同意が得られたものをデー
タとして含めた。なお面接の際，親がスティグマの意
味を知らない場合が多いことから，烙印，差別，偏見
という言葉で補足説明した。面接は許可を得て録音し，
業者へ逐語録作成を依頼した。

４．用語の定義

スティグマとは，領域や対象によってさまざまな定
義や解釈が存在するが，精神障害者に関するスティグ
マは次の３つの構成要素で説明されることが多い17）。
①経験したスティグマ（実際に偏見，差別，活動の制
限を受ける），②知覚されたスティグマ（周りからの
偏見や差別に対する恐れ），③セルフ・スティグマ（自
分は差別的な扱いを受けるに値すると認め，価値の低
い者とみなす）である。本研究におけるスティグマは
これらの解釈を参考にして，自分や家族がもつ特性ゆ
えに，周りから差別や偏見を受け，そのような経験を
することを恐れること，またこれらの結果により自分
を価値の低い者としてみなすことと定義した。

５．倫理的配慮

倫理的配慮として，本調査への参加は任意であり，
どの時点においても研究参加の辞退が可能であるこ
と，個人情報については厳重に管理すること，研究
として刊行する時にはプライバシーを保護すること
を口頭と文書で説明し，全ての研究参加者より文書
での研究参加承諾書を得た。本研究は，第一・第二
著者所属大学の研究倫理審査委員会（承認番号 HSC-
MS-13-0708）の承認を受けて実施された。
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６．分析方法

質的研究の一種であるグラウンデッド・セオリー・
アプローチ（以下，GTA）を用いた。この方法を用い
た理由は，自閉症児の母親を対象としたスティグマに
関する研究はまだ新しく依拠すべき理論がない状況で
あることと，母親がもつ潜在的な意識を明らかにする
調査方法として，探索的アプローチであるこの手法が
妥当と考えたためである。GTA の中にも幾つかの種
類があるが，戈木18）の手法を参考にし，データの読み
込み，切片化，オープンコード化の手順で行った。オー
プンコード化によって得られたラベル名を元の切片
データに照らしてその名前で良いか確認した後，似た
ラベル同士をまとめてカテゴリーを作成した。その後，
パラダイム（状況・行為 / 相互作用・帰結）を用いて
各カテゴリーを再統合し，共通の上位概念でまとめら
れるカテゴリーをカテゴリー・グループ（以下，CG）
として抽出した。パラダイムでカテゴリー同士の関係
が把握できた後，カテゴリーの関連図を作成した。

分析は，質的分析のトレーニングを受けたことがあ
る第一著者が中心に行ったが，判断の難しい点は，35
年の臨床経験をもちかつ質的研究に詳しい第二著者の
助言を受け，分析結果の妥当性を高めた。カテゴリー
の関連図の作成に関しては，第一著者，第二著者，第
三著者で話し合いを行い，修正や統合を行った。

Ⅲ．結　　　果

１．対象者の属性

調査実施の結果，得られた回答数は52名であった。
このうち録音機能の故障でインタビューが録音できな
かったものを除いて，最終的に51名（平均年齢41.49歳）

（SD＝5.29）を分析の対象とした。子どもの平均年齢
は7.43歳（SD＝2.91），男子39名，女子12名であった。
子どもの診断名は﹁自閉症﹂が31名，﹁広汎性発達障
害﹂が17名，﹁高機能自閉症﹂が９名，﹁アスペルガー
症候群﹂が７名であった（複数回答）。また自閉症と
の併存障害として，注意欠如・多動性障害が５名，知
的障害が７名，発達性協調運動障害が２名，学習障害，
チック症，心的外傷後ストレス障害がそれぞれ１名で
あった。早期の徴候（行動や発達の遅れ）がみられた
平均月齢は21.1�月（SD＝17.86）であり，51名中39
名が，母親が最初に気づいたという回答であった。そ
のうち，自閉症の特性（視線を合わさない，こだわり，
コミュニケーションの遅れなど）を挙げた母親が25名

であったことから，初期の段階より自閉症の知識をあ
る程度もっている母親が半数近くいたことがうかがわ
れる。正規診断を受けた平均月齢は48.84�月（SD＝
21.55）であった。

母親の属性としては，既婚者が47名（うち，２名が
別居中），未婚者が４名であった。学歴は中高卒が６名，
短大・専門学校卒が22名，大卒が20名，大学院卒が３
名であった。就業形態については，面接時では30名が
専業主婦，８名がパート，13名が常勤であった。また

﹁PSI 育児ストレスインデックス﹂を実施したところ，
約７割の母親が専門家の介入が必要なレベル（85％ 
以上）の育児ストレスを経験していることが確認され
た（M＝233.8，SD＝39.2）。この数値は広汎性発達
障害児の母親を対象とした育児ストレス研究の先行研
究の結果（M＝237.4，SD＝37.8）19）とほぼ共通して
いる。

２．各カテゴリーと結果図

本研究では，自閉症児を養育する母親がスティグマ
を経験する過程を明らかにする，という視点から分
析を行った。データは265個に切片化され，それに基
づき21のサブカテゴリーを作成し，さらに５のカテ
ゴリーを導いた。その後，パラダイム（状況・行為 / 
相互作用・帰結）を用いて各カテゴリーを再統合し，
その結果３の CG を生成した。分析によって生成され
た CG，カテゴリー，サブカテゴリー，発話例を表に
示した。さらにこれらを基に作成した結果図（自閉症
児の母親がスティグマを経験する過程）を図に示した。
以下の説明では，CG は【　】，カテゴリーは《　》，
サブカテゴリーは〈　〉で示した。なお本研究では，
51名中，43名の母親がスティグマを感じると述べたが，
そうではない母親についても分析の中に含めた。

３．ストーリーライン

結果図を簡潔に表現するストーリーラインは，以下
のように作成された。

自閉症児を抱える母親は，公共の場や園・学校にお
いて，【スティグマのきっかけとなった状況・原因】
に遭遇する場合がある。まず《子どもの行動や特徴》
が直接的あるいは間接的なきっかけとなり，スティグ
マを引き起こす。直接的なきっかけは，子どもの行動
や特徴を認識することで，母親がスティグマを感じた
り経験したりする場合である。間接的なきっかけは，
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表　生成された各カテゴリーグループ（CG）・カテゴリー・サブカテゴリーとその発話例
【CG】《カテゴリー》〈サブカテゴリー〉 具体的な発話例

ス
テ
ィ
グ
マ
の
き
っ
か
け
と
な
っ
た
状
況
・
原
因

子どもの行動
や特徴

問題行動 赤ちゃんの時とかは，道路でもひっくり返って，ギャン泣きしたりとかは結構辛かったですね
発達の遅れや不均
等な発達

子どもは大きいけど，まだ幼稚園生みたいなことを言うから，声かけをされる時に何となくバカ
にされてるかな，みたいなところがたまにあったりとかすると，ちょっと

自閉症の特徴 音に対して過敏になってきているところがあるんですね。赤ちゃんの泣き声とか，小さい子の金
切りみたいな感じの声がありますね。ああいう声の時に，交通機関とかに乗っている時に過敏に
やっぱり反応してしまうんですね

自閉症の不可視性 顔立ちはそうですね。ほかの子と変わらなくて，体も大きいのに，何でこんなことするのだろう
というような

周りの否定的
な反応

子どもに関する批
判

砂遊びがうまくできなくて，砂を浴びるという感じになってたりすると，ほかのお母さん方がびっ
くりされて，公園に連れて行っても「宇宙人」って言われたり

親に関する批判 子供会とかに入ってて，うちの子を見てる役員さんとかが， （中略）「どんなふうに育てたら，あ
んな子になるんやろな」って言って

いじめや仲間外れ 一年生の始めの時に同じ学年の子に，一緒に帰ってきた時に死ねって言われたりとか
小さい時とか，一緒にいるバス停のお母さんが「幼稚園変えてみたら」とか言って，みんなで写
真撮ろうとか言ってもうちの子には声かけてくれなかったりとか（笑い），そういうことがあって，

「なんだろうこの人」とか思って，すごい馬鹿にしているなと
自閉症に対する無
理解

かかりつけで本当によく知っているお医者さんで，行く必要ないってずっと説得されて，それで
「発達障害の聴覚過敏を言ってるんですけど」って言ったら「ええ ,  それ自閉症だよ」ってすごく
でかい声で言われて，まあその時心臓バクバクで，その医者は自閉症なんて知らないで言ってる
んですけれど

母
親
の
反
応
・
知
覚

スティグマを
感じる

視線が気になる やっぱりショッピングモールとかいろんな公共の場へ行った時に，あの，自閉症って顔でわかる
わけではないので，こうワーってなった時に，もうあなたしつけがなってないとか，もうちょっ
ときちっとさせなさいよっていう非難の目を常に感じてしまって，それでもういたたまれなくな
るというか

周りの評価が気に
なる

保育園の時なんかは，参観日とかいろんな行事の時に子どもがパニックを起こして泣いちゃうと
か，参加できないとかいう行動をとった時に，カミングアウトしてなかったので周りの親からど
う思われてるんやろうかっていうのが，すごくしんどかったっていうのが大きかったです

しつけができてい
ないと思われてい
る

はたから見たら，このお母さん平然としているなと思われたと思います。もっと注意しなさいよっ
て周りは思ってたと思うんですけど，うるさくするとか，社会的に問題行動だと思うので。でも
私はもちろん自閉症に注意してもしょうがないので，注意もしなければ，あらあらあらみたいな
感じで。周りから見るとあのお母さんは平然とやってるな，逆に見るとふてぶてしく見えたかも
しれないですけれども，内面としては，恥ずかしいな，困ったな，穴があったら入りたいなって
いう気分です

避けられているよ
うな気がする

やっぱ遊んでほしくないと思ってらっしゃる保護者もいらっしゃるかなあと（中略）もしくは遊
んでいるけど，子どもが行きたがるから仕方がない，でもできたら遊ばせたくないっていうのが
本音だったりして。（中略）本人も友だちを求めているけど，相手にしてもらえないっていう

定型発達児との違
いを感じる

何て言うんだろう，自分の中でほかの子はこう見えるけど自分の子は明らかに違う，ということ
ですごく悲しい気持ちになったことは事実です

偏見を感じる ちょっと人前ではっちゃけすぎた時に，少し大きい女の子とかが冷めた目で見たりする時に，た
ぶん同じ年頃の男の子でもやるだろうなっていうことをやって，同じ状況で健常児の子が同じこ
とをやっても同じ状況になるだろうなっていうのはわかっているのだけど，もしかして自閉症だ
からそういう目で見るのかなっていう被害妄想的なことを感じることはあります

スティグマを
感じない

スティグマを感じ
ない

それはないですね。なぜかって，彼女が見た目普通の人なんです。得か損かと言えば，損だなと
思うんですけど。普通のできる人に見えちゃって

周りの評価が気に
ならない

これは親の性格にもよるのかもしれないけど，私自身は感じたことはほとんどないと思います。
それは幼児期，外で大きな声で泣いてたり，床に寝そべっていたり。でも，「まあ，そうしてれ
ばそう見るでしょ」ぐらいな感じ

コ
ー
ピ
ン
グ

コーピングの
方略

支援の希求 それを病院の先生に言ったんです。「こういうことがあって私はとても恥ずかしい思いをしまし
た」って言ったら，先生が，「お母さんそれは神経を図太くもって気にしないでください，社会的
には目を細める行為かもしれないけれども，本人にとっては何か必要があって言いたいことが
あって，コミュニケーションの手段としてガンガンやったりとか，こうしてるんだ」と

自閉症の開示 この子はちょっとおかしいね，みたいな雰囲気になった時に，「実は自閉症で」っていうふうに，
機会のあるときは言います

問題解決 うちは一応，すいません的な感じで，迷惑がかかっていそうな方には，会釈というか，一言おわ
びの言葉を入れておくんですけど
子どもにとって刺激になるようなものは予防的に隠したり，見えないようにしたり。あと聴覚過
敏であれば，イヤーマフを身につけさせるとか，そういった形で対応しています

意図的な回避 昔，幼稚園入る前とかはどこ行ってもトラブル起こすので恥ずかしくて仕方がなかったんです。
なので，公園に行くって言っても行った公園に人がもういたら，「あ，ここの公園だめ，違うと
こに行こう」って言って，人のいない公園に選んで行っていました

気にしない，こだ
わらない

しつこい人にはすみませんとかゆうたりしてますけれども，基本は無視してますね。相手にしな
い。気にしないですね。言わしておきゃいいかってぐらいにしか思ってない
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子どもの行動や特徴がその場に居合わせる周りの人た
ちの否定的な対応や反応に結び付くことになり《周り
の否定的な反応》，結果的に母親がスティグマを感じ
たり経験したりする場合である。

このような【スティグマのきっかけとなった状況・
原因】に対する【母親の反応・知覚】は二つに分ける
ことができると考えられる。《スティグマを感じる》
と《スティグマを感じない》である。この違いは，子
どもの問題行動や自閉症の特徴が顕著であるかどうか
という点や，周りの目が気になるなどの母親自身の性
格が影響している可能性がうかがわれた。
【母親の反応・知覚】の中でもスティグマを知覚し

た場合《スティグマを感じる》，【コーピング】に至る
ことで , スティグマを緩和させる道筋が示唆された。
さまざまな《コーピングの方略》を使用し，その結果《ス
ティグマを感じない》へ変化していくことや，問題を
引き起こしている子どもの行動《子どもの行動や特徴》
を改善したり，《周りの否定的な反応》を軽減したり
する可能性があることが示唆された。

４．カテゴリーの特徴の説明

ⅰ．子どもの行動や特徴

〈問題行動〉，〈発達の遅れや不均等な発達〉，〈自閉
症の特徴〉，〈自閉症の不可視性〉のサブカテゴリーか

ら構成された。母親のインタビューの中では，子ども
の公共の場でのパニック・落ち着きのなさ，癇癪・危
害行動などの 〈問題行動〉により，母親のスティグマ
を生成しやすいことがうかがわれた。また子どもの特
徴として，①〈発達の遅れや不均等な発達〉（身体が
大きい割には，社会性や精神面で幼いなど），②〈自
閉症の特徴〉（社会性・コミュニケーションスキルの
欠如，こだわり行動，感覚の過敏性など），③〈自閉
症の不可視性〉（自閉症の障害が表面上見えにくいな
ど）がコードとして見出された。
ⅱ．周りの否定的な反応

〈子どもに関する批判〉，〈親に関する批判〉，〈いじ
めや仲間外れ〉，〈自閉症に対する無理解〉から構成さ
れた。批判は，子どもと母親の対応の両方を対象とし
ている。〈子どもに関する批判〉は，子どもに対して

﹁うるさい﹂などと文句を言われたり，﹁変わっている﹂
と評価をされたり，バカにされるような言動が含まれ
ている。〈親に関する批判〉は母親に対しての批判で
あり，母親のしつけの在り方について公の場で叱責す
るなど，子育てに不信感を抱くような言動である。〈い
じめや仲間外れ〉は，園や学校などにおいて子どもや
自分が周りから言葉や行動でいじめを受けるなど，仲
間外れにされる場合である。〈自閉症に対する無理解〉
は，自閉症や自閉症児とその家族に対して，周りの母
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図　自閉症児の母親が経験するスティグマの過程を示した結果図
　自閉症児の母親が経験するスティグマの CG，カテゴリー，サブカテゴリーの関連図。これによって，自閉症児の母親がスティグ
マを経験する過程が示されている。CG ごとのつながりを太線の矢印，カテゴリーごとのつながりを細線の矢印で示した。
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親や専門家（医療や教育関係者）などの無理解を示す
助言や非難の言葉などである。
ⅲ．スティグマを感じる

〈視線が気になる〉，〈周りの評価が気になる〉，〈し
つけができていないと思われている〉，〈避けられてい
るような気がする〉，〈定型発達児との違いを感じる〉，

〈偏見を感じる〉の６つのサブカテゴリーから構成さ
れた。〈視線が気になる〉は，周りから奇異，嫌悪感，
非難の目で見られるという思いであった。類似のサブ
カテゴリーとして，〈周りの評価が気になる〉がコー
ドとして抽出され，周りの人たちからどう思われてい
るか気になる，目立ちたくない，恥ずかしいなどの
思いが表出された。またしつけや子育てに対して，周
りから批判や叱責されているように思ってしまうとい
う〈しつけができていないと思われている〉や自分や
子どもが周りから〈避けられているような気がする〉
という不安感や辛い思いも認められた。さらに自分の
子どもとほかの子どもとの違いを明確に感じてしまう

〈定型発達児との違いを感じる〉ことによる落ち込み
や，障害に対して周りから偏見，ステレオタイプを受
けているように感じること〈偏見を感じる〉が表出さ
れた。
ⅳ．スティグマを感じない

〈スティグマを感じない〉と〈周りの評価が気にな
らない〉というサブカテゴリーから構成された。〈ス
ティグマを感じない〉ことについては，自分の子ども
が自閉症に見えない，問題行動がない，支援を受けて
いるためという説明であった。〈周りの評価が気にな
らない〉については，子どもの公共の場での問題行動
について，周りから否定的に評価されても，自分は気
にならないということであった。
ⅴ．コーピングの方略

スティグマへの対処として，〈支援の希求〉，〈自閉
症の開示〉，〈問題解決〉，〈意図的な回避〉，〈気にしない，
こだわらない〉の５つのサブカテゴリーが確認された。

〈支援の希求〉は，専門家，家族や友人，ブログなど
のソーシャルネットワーキング上の仲間に相談するな
ど，支援を求めていることが見出された。また必要に
応じて子どもが障害であることをオープンにし，周り
に理解してもらうことで対処する〈自閉症の開示〉こ
ともコードとして抽出された。さらに，謝ることで場
をしのいだり，子どもの行動に介入することで対処す
る〈問題解決〉や，問題が生じるとその場を即座に立

ち去ったり，普段からなるべく公共の場に出ないよう
にしたり，接触する人を制限する〈意図的な回避〉と
いう方略も抽出された。最後に﹁どうせ理解してもら
えない﹂と最初から諦める，相手に言わせておく，気
にしない，さらりと返す，無視するという〈気にしない，
こだわらない〉というコードが収集された。今回のデー
タでは，はっきり示されていなかったものの，このよ
うなコーピングを行うことで，現在あるいは将来同じ
ような場面に出会った時のスティグマが緩和されてい
くことが示唆された。

Ⅳ．考　　　察

本研究では，自閉症児をもつ母親がどのようなス
ティグマを経験しているかについて，母親を対象とし
た半構造化面接を行い，スティグマを経験する過程を
明らかにするという視点から分析を行った。GTA に
よる分析の結果，【スティグマのきっかけとなった状
況・原因】から【母親の反応・知覚】，そして【コー
ピング】に至る過程が示された。以下，先行研究で明
らかにされてきた自閉症や障害児をもつ親のスティグ
マに関する知見と合わせて，考察を述べる。

１．スティグマのきっかけとなった状況・原因について

自閉症児を抱える母親は，その子育ての中でスティ
グマを経験したり知覚したりする状況に出会うことが
うかがえた。まず《子どもの行動や特徴》が直接的あ
るいは間接的なきっかけとなり，スティグマを引き起
こすことが認められた。先行研究3, 4, 9）の中でも，自閉
症児の社会的に不適切な行動，こだわり行動，攻撃的
な行動などが，親のスティグマ感を強化することが明
らかになっている。特に障害の中でも，自閉症は﹁自
閉スペクトラム症﹂という概念で知られるように，症
状には多様性があるため，周りから誤解されたり，理
解されにくかったりという性質をもっている。さらに
発達がアンバランスであり，一見して外からわかりに
くいことも，親や子の言動が周りから誤解を招く引き
金になっていると考えられる。これらの知見より，自
閉症についての正しい理解を今後ますます社会に伝え
ていくことの重要さと同時に，子どもの問題行動や自
閉症の特徴が顕著な場合には，その大変さを理解し支
援していくことが，スティグマの緩和につながると思
われる。

また，園や学校，店や交通機関などの公共の場にお
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ける自閉症児の行動や特徴は《子どもの行動や特徴》，
その場に居合わせる人たちの否定的な反応や態度《周
りの否定的な反応》を生み出し，そのため母親がスティ
グマを経験したり感じたりすることが示された。今回
の研究では，母親は自分自身と自閉症児であるわが子
に対しての二重の批判を受けていることがうかがわ
れ，肩身の狭い思いをしていることが推察できた。欧
米の研究7）の中でも，自閉症児の問題行動を親のしつ
けの足りなさとして誤解し，責めることが親のスティ
グマ経験に結び付いていることが述べられている。ま
た子どもがいじめられている場合，親はスティグマ
を感じやすいことが報告されている3）。さらに，本来
ならばサポート源である家族やほかの親，専門家の
無理解によるスティグマについては，今後さらなる
検討が必要である。知的障害者の親を対象とした研
究5）では，相談機関の職員らの対応に不満足な場合に
はスティグマ感を抱きやすいことが示唆されている。
専門家の対応や誤解が原因のスティグマが報告されて
いることから，家族のニーズを敏感に把握し対応でき
るような人材教育が必要であると考えられる。

２．母親の反応・知覚

今回の研究では【母親の反応・知覚】として，《スティ
グマを感じる》と《スティグマを感じない》というよ
うに個人差があることがうかがわれた。しかし大多数
の母親（51名中，43名）は，自閉症児を育ててきた中
でスティグマを感じた経験があることが示された。特
に他人の評価や視線に敏感である，自分の子どもと定
型発達児との違いを感じてしまうという点について
は，協調性と均一性を重んじる日本やアジア文化の特
徴とも関連しているように考察できる。米国における
先行研究20）においても，アジア系米国人は白人系米国
人と比較し，精神障害に対するスティグマが強く，恥
や困惑などの気持ちをより感じやすく，またそのため
に治療行動がより阻害されやすいことが報告されてい
る。周りの目や評価が気になったり，偏見や避けられ
たりしているように感じるという点においては，母親
が自閉症児の子育てを一人で背負っている可能性も考
えられ，引き続き調査していくことが必要である。さ
らに自閉症児を育てる母親が非常に高い育児ストレス
を抱えていることは，状況を否定的に考えやすいとい
う反応にもつながり，スティグマを感じやすい可能性
が考えられる。

しつけができていないと思われている，という点に
ついては，欧米で行われたスティグマ先行研究3, 7）で
もかなり多く報告されている。自閉症児の母親の養育
に対する批判は，過去のものではなく現在でも存在し
ていることが明らかになった。自閉症児の母親は，周
りの否定的な反応により，しつけに対する自信を失っ
ていることが懸念される。このことから，自閉症児の
母親の支援として，子育ての有能感を高める取り組み
が重要である。また子どもの問題行動に対応できるス
キルを身につけるだけでなく，周りの反応に一喜一憂
しないレジリエンスを身につけていくことも大切であ
ろう。

一方，スティグマを感じない母親は少数であったが，
子どもの自閉症の症状が軽く外見からはわからないこ
とや，問題行動が少ないことが理由として挙げられた。
反面，今回の結果からは自閉症の不可視性がスティグ
マを増加させる可能性も示唆されており，自閉症の可
視性はスティグマを増加させ，かつ減少させるといっ
た両義性をもつ可能性が考えられる。また自分の性格
として，人の評価が気にならないことを述べている母
親もあり，個人的特性である性格やスティグマに対す
る感受性なども視野に含めて，スティグマの経験につ
いて，今後研究が行われることが大切であろう。

３．コーピング

スティグマを知覚した場合《スティグマを感じる》，
自覚的，無自覚的に【コーピング】を行うことが見出
された。《支援の希求》に関しては，自閉症児の親を
対象としたストレスの研究21）と共通しており，サポー
トが高い程，ストレスやスティグマが緩和される可能
性が示唆されている。外出の制限，接触をもつ人を制
限する〈意図的な回避〉ことは，他国で行われた研究
の中でも取り上げられているが4），自閉症児とその母
親が孤立しやすい環境にあることが予想され，さらな
る検討が必要であろう。また本研究では，欧米のスティ
グマ研究9）でみられた自閉症がどのような障害である
かを相手に説明し，子どものニーズや権利を主張（ア
ドボカシー）していくことでスティグマに対処すると
いった方略〈自閉症の開示〉も若干であったが認めら
れた。対象児が自閉症であることを知っている場合は，
そうでない場合と比較し，大人がその子どもの行動を
肯定的に解釈するといった結果が報告されており22），
定型発達児とは異なった軸でその子どもを評価する結
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果が示されている。ペアレント教育における自閉症の
アドボカシースキルについては，わが国でも今後考え
られていくべき重要な問題であろう。問題解決の中で
は，子どもの行動に対する介入や援助と同時に，相手
に謝って場をしのぐという対応がみられた。〈意図的
な回避〉と同様，人との摩擦を避けるための方略であ
ると考えられるが，場合によっては子どもが悪くない
のに謝るといった事態も起こり得る。〈気にしない，
こだわらない〉と答えた母親の本音も含めて，今後ス
ティグマを経験した時の心理状態を探っていく必要が
あると考えられる。

４．研究の限界と今後の課題

本研究の限界点としては，スティグマという用語が
まだ新しく，捉え方にも幅があることから，今回の面
接においてスティグマについて語ることが難しい母親
が若干みられたことである。今後の方向性として，本
研究で示されたスティグマの事例を自閉症児の親の
フォーカス・グループに提示し，参加者の理解，感情，
考えを自由に語ってもらうことで，さらにスティグマ
の経験について掘り下げて分析する方法が有効である
と考える。また既存のスティグマ尺度23）などを使用し，
親が経験するスティグマについて正確に測定すること
が今後の課題として挙げられる。ただ現在のところ，
筆者らが知る限りは自閉症やその家族を対象としたス
ティグマ尺度は開発されていないことから，そのよう
な目的も視野に入れて，研究が進められることが重要
であると考える。

また今回の研究は，日米の自閉症児の母親ストレス
比較研究の一項目であるスティグマに関する面接項目
を取り上げたため，一人ひとりの母親のスティグマの
経験について，掘り下げて分析することはできなかっ
た。スティグマを経験する大まかな道筋は見出せたも
のの，スティグマを生み出すどのような要因が，次の
どのような母親の反応と結び付き，最終的にどのよう
な結果やコーピングに至っているのかという詳しい関
連性を把握することはできなかった。それぞれのサブ
カテゴリーをさらに詳しく分析し，スティグマの経験
の過程の図式をタイプごとに整理していくことが今後
大切だと考える。

最後に，母親や子どもの特性がスティグマの知覚に
どのような影響を及ぼしているか，検討していくこと
が重要である。特に母親の自閉症に対する知識や理解

は，子どもの行動をどのように受け止めているかとい
うことにつながり，ひいては母親のスティグマの知覚
や反応に影響を及ぼすと考える。また母親自身が自閉
症の障害あるいは特性をもつかどうかということも，
自閉症に対する見解に影響を及ぼすため，今後の自閉
症児をもつ親のスティグマ研究の中で調査していくこ
とが大切であろう。さらに母親は子どもの成長ととも
に違った種類やレベルのスティグマを経験している可
能性が予想されることから，自閉症児の年齢とスティ
グマとの関係について分析する必要があると考えられ
る。その他，障害の重度や知的障害の有無などを視野
に含めて検討していくことが今後の課題である。

Ⅴ．結　　　語

本研究は，日本における自閉症児の母親の最初のス
ティグマを解明するための予備的研究として，母親の
面接を質的に分析して検討を行った。GTA による分
析の結果，【スティグマのきっかけとなった状況・原因】
から【母親の反応・知覚】，そして【コーピング】に
至る過程が示された。また，自閉症を育てる母親のス
ティグマの経験の中で，５のカテゴリー，21のサブカ
テゴリーが抽出された。今回得られたデータを参考に，
自閉症を含めた発達障害の子どもをもつ母親が経験す
るスティグマについて，今後さらなるデータ収集が必
要であると考えられる。これらの知見を通して自閉症
児の親の子育てに対するさらなる理解と支援の手がか
りを得ることが可能であろう。またこのことは，精神
障害者に対する社会的な受け入れ体制を改善していく
ことにつながると考える。
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〔Summary〕
The purpose of this study was to explore the stigma 

experienced by mothers of children with Autism Spec-

trum Disorder（ASD）in Japan．As a first step，we 

used Grounded Theory Approach to analyze the data 

from semi-structured interviews，collected from 51 

mothers of children with ASD ages 2-12．The data 

were summarized under the following three core catego-

ries-（1） Stigma Trigger，（2）Perception/Reaction by 

Mother，and（3）Coping．The findings suggested that 

the mothers’ experience of stigma was triggered by the 

child behavior characteristics/autism symptoms and the 

negative reaction of others．These situations led to two 

types of reactions from mothers，those who perceived 

the stigma and those who did not．In our study 43 out of 

51 mothers indicated that they had experienced stigma 

related to being a mother of a child with ASD at some 

time in their lives．Those who perceived stigma used 

various coping strategies to reduce the stigma．The 

implications for reducing stigma for families of children 

with ASD and suggestions for future research are dis-

cussed．
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Autism Spectrum Disorder，stigma，parenting，

Grounded Theory Approach
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