
Ⅰ．問題の所在

障害児者の家族に関する研究が行われるよう

になったのは比較的最近のことであり，主な研

究は1970年代以降になって発表されている。

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。ところが，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

れるようになり，障害児者の家族は，普通の家

族であるが，ただ，障害児者をもつことによっ

てさまざまな影響を受けるという，いわば二次

的な問題としてとらえ，その影響の分析により

多く目が向けられるようになった（久保 ,

1982a, 1982b）。

障害児者をもつことにより家族にもたらされ

る影響や，家族が経験するストレスについての

研究が進められ，障害児者の家族の実情が体系

的に論じられるようになった。障害児者をメン

バーにもたない家族との比較研究によって，障

害児者の家族に特有な点が明らかにされている。
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また，障害の内容による比較研究も進められ，

障害の内容により異なる点と障害の内容に関係

なく共通する点等が明らかにされている。井上

（1986）は，障害の内容により，障害の発見や

療育システム，および障害に対する親の受容過

程が異なることを明らかにし，各障害に応じた

対応の必要性を指摘している。

また，障害の程度や内容，さらに家族が置か

れた状況等が個々に異なっていても，多くの家

族が共通して対応していかなくてはならない特

有の発達課題があることも指摘されており（渡

辺，1997），家族のライフサイクルに応じて，

障害児者の家族がかかえる問題等をみていく必

要もある。

ところで，人に誕生から死に至るまで個人の

ライフサイクルがあるように，家族を１つのま

とまりとして考えた場合には，家族にも，結婚

による新しい家族の成立，子どもの誕生，子ど

もの巣立ち，家族や配偶者の死，といった家族

のライフサイクルがある。家族のライフサイク

ルには，家族の発達段階があり，家族が一般的

にたどる発達過程が示されている（森岡，1977）。

また，岡堂（1991）は，家族の各発達段階には，

すべての家族メンバーに適応と変化を求める新

しい課題がある。これは，家族にとって危機と

なることがあるし，緊張と組織の動揺がみられ

る。家族は，この課題に取り組みながら，再組

織化していく，と考えている。

家族は，家族のライフサイクルにおいて，幾

つかの危機に直面し，そのつど家族構造の変化

や家族メンバーの成長が求められる。家族が直

面する危機のことを，家族危機（family crisis）

とよんでいる（岡堂, 1991, pp.13-14.）。岡堂（1991）

によると，家族危機は，どの家族にも必然的な

発達的危機と，偶発的な状況的危機とに大別さ

れ，これら２種類の危機が複合した場合には，

解決が一段と難しくなる，とされている。家族

が直面する発達的危機は，どの家族も何らかの

形で遭遇し，家族のライフサイクルの各段階に

みられる。他方，家族が直面する状況的危機と

は，社会的経済的な変動による倒産や失業，災

害や自己，遺棄や離婚等，あらかじめ予測でき

ないような危機のことである。このような，家

族が直面する状況的あるいは発達的な危機に対

する適応，変化の能力のことを家族適応性

（family adaptability）といい，Olson（1982）に

よると，家族関係を把握するための鍵概念の１

つとされている（岡堂，1991，pp.141）。

家族が家族適応性を高めれば，一度は動揺し

た家族も安定を回復し，家族危機以前よりも家

族メンバーの結合を強めることもある。家族適

応性を高めていくためには，それまでの家族関

係で固定化していた地位や役割を変更する柔軟

性が必要になる。

障害児者の家族においては，障害児の出産や

障害の発覚という，通常の家族においては予測

のできない，つまり状況的危機に直面し，家族

適応性が求められる。さらに，家族のライフサ

イクルで，どの家族も直面する発達的危機や他

の状況的危機にも直面することが考えられる。

そして，そのつど家族適応性が求められるので

ある。家族が直面する家族危機と家族適応性を

明らかにすることは，家族にどのような援助を

行ったらよいかということを考える上で意義が

あると考えられる。

障害児者の家族が直面する出来事や問題，そ

れへの対応等は，障害児者の家族の「語り」等

から明らかにされている（久保，2004）。また，

障害児者の家族（親，きょうだいなど）の手記

が多く出版されており，障害児者の家族の現状

や生きざまが理解できる。

そこで本稿では，第１に，障害児者の家族に

関する研究を概観し，家族のライフサイクルや

障害の内容による家族の特徴について整理する

こと目的とする。第２に，自閉症児，ダウン症

児をもつ家族の手記２事例（深見，1991，
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1999；岩元・岩元，1998）を通して，障害児

者の家族が直面する家族危機と家族適応性につ

いて検討することを目的とする。

Ⅱ．障害児者の家族に関する研究

１．障害児者の家族研究

特定の家族メンバーが障害をもつことによっ

て家族に多様な影響をもたらすことが考えられ

ることから，障害児者の家族に焦点を当て，障

害児者が家族におよぼす影響や障害児者の家族

が経験するストレスについての研究が多くなさ

れている。

障害児者が家族におよぼす影響として，久保

（1982a）は，①身体的影響，②心理的影響，③

社会的・対人関係的影響，④経済影響，⑤日常

生活の中で生じる問題，⑥障害児者より学ぶこ

と，を挙げている。障害児者を家族メンバーに

もつことによって，家族は，身体的な過労，障

害児の出産や障害受容等に伴って生じる情緒的

な反応，家族メンバー間の役割葛藤や社会関係

における制約，収入の減少や出費の増大等の影

響だけではなく，家族の自己成長を促すような

ポジティブな影響ももたらされていることが示

されている。谷口（1985）もまた，家族メンバ

ーが障害をもつことで，①家事・介護上のスト

レス，②所得と支出をめぐるストレス，③社会

的な孤立，といった歪みが家族生活で生じる可

能性が高いことを示した上で，障害児者の家族

は，それらのストレス状況にむけ全力を挙げて

対応していることを指摘している。

障害児者が家族におよぼすポジティブな影響

に着目した研究では，以前は育児を妻に任せき

りだった夫が子どもに積極的にかかわり，夫婦

の仲がよくなる，他の家族メンバーも心が通い

合う等，障害児者の存在が家族全体の関係を肯

定的な方向に変化させていることが明らかにさ

れている（目良・柏木，1998）。また，夫婦や

きょうだいを含む家族間の緊密な協力関係が築

かれ，家族の結束が高まったり，家族メンバー

の自己成長を促すようなポジティブな影響がみ

られる場合が少なくないことも報告されている

（谷口，1985）。

ところで，障害児者が家族におよぼす影響に

は，子どもの障害や家族の主観的な受け止め方

等，障害児者の側の要因や家族の側の要因によ

って影響の度合いが異なることが指摘されてい

る（久保，1982a）。さらに，渡辺（1997）は，

久保（1982a）の研究をふまえ，障害児者をも

つ家族のストレスの発生やその程度には，①障

害によってもたらされるもの（障害の内容，障

害を受けた時期，障害の見通し，障害のあらわ

れ方等），②家族メンバーの障害の受け止め方，

③家族メンバー間の関係性（家族内要因），④

社会的要因（家族外要因），が影響を与えてい

ることを明らかにしている。つまり，障害児者

の家族が全て一様にストレスを経験するわけで

はなく，ストレスの発生やその程度には，家族

内外の複数の要因が影響をおよぼしているので

ある。

２．家族のライフサイクルからみた障害児者の

家族研究

家族のライフサイクルに着目した障害児者の

家族に関する研究では，主に子どもの成長・発

達に沿って家族全体の発達時期を段階的にとら

えられている。各段階における発達課題を示

し，障害の内容等が異なっていても，多くの家

族が共通して解決していかなくてはならない特

有の発達課題があることが明らかにされてき

た。例えば，渡辺（1997）は，①乳幼児期の子

どもをもつ家族の発達段階では，適切な医療的

ケアを確保すること，②就学期の子どもをもつ

家族の発達段階では，適切な教育の確保や家族

内での役割の再調整，③思春期から成人期前期

の子どもをもつ家族では，就職等の進路の決定，
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子どもの自立をめぐる問題，親に代わる扶養の

問題等に対応すること，が課題となることを整

理している。

久保（2004）は，障害児者が家族におよぼす

影響について，家族のライフサイクルとの関連

でみている。この研究によると，家族のライフ

サイクルのなかで，①障害児の出生，②障害が

告げられたとき，③学校教育を受けるとき，④

思春期をむかえるとき，⑤仕事に就くとき，⑥

親の老齢化，親亡き後，が危機的な時期である

ことが示されている。これは，岡堂（1991）の

いう，家族が直面する発達的危機に該当すると

考えられる。これらの時期に，家族のストレス

が高くなることも報告されている。例えば，蓬

郷・中塚・藤居（1987）によると，障害児をも

つ母親のストレスは，障害児が就学前の４，５

歳の時に最も高く，就学後は急激に減少し，ま

た14，15歳の時に上昇し，その後は再び下降

することが示されている。

３．障害の有無による障害児者の家族研究

障害児者の家族に関する研究においては，障

害児者をメンバーにもたない家族と比較するこ

とで，障害児者の家族に特有な特徴等が報告さ

れている。

まず，子どもの障害の有無によって比較を行

い，就学前の障害児をもつ母親のストレスを明

らかにした，新美・植村（1981）の研究がある。

障害幼児の母親と障害幼児をメンバーにもたな

い母親は，共に，「この子の育て方」，「将来へ

の不安」に関するストレスが高いことが明らか

になった。これは，子どもの発達的変化に戸惑

い，日常生活で実際に子どもと接する際に受け

るストレスや，将来の予想がつきにくいことか

らくるストレスは，幼児期の子どもをもつ母親

にとって，一般的なものであると考えられる。

ところが，障害幼児の母親は，障害幼児をメン

バーにもたない母親よりもストレス得点が高か

ったことから，ストレスの現れる領域としては

共通しているものの，幼児が障害をもつことに

よって，それに上積みされるストレスが大きい

ことが推察される。

次に，夫婦の役割分担に関する研究では，障

害児をもつ家族では，障害児をメンバーにもた

ない家族よりも父親の家事関与率が高いこと，

また母親が父親に期待する家事関与率も高いが

明らかにされており，このことは，障害児の身

の回りの世話から遊び相手など，母親だけでは

やりつくせず夫の協力が必要となる現状を反映

していると考えられている（中塚・蓬郷，1989）。

さらに，障害児をもつ家族の家族関係構造を

明らかにした研究には，中見（2000）がある。

この研究では，主に用いられている質問紙調査

法ではなく，シンボル配置技法の一種である

Family System Test (FAST)という手法を用い

て，障害児の母親と障害児をメンバーにもたな

い母親が認知する①現実の家族関係，②理想の

家族関係，③葛藤の家族関係の構造を明らかに

している。その結果，①現実の家族関係では，

障害児をもつ母親と障害児をメンバーにもたな

い母親に共通して，母子間の親密さが父子間，

夫婦間よりも高いことが明らかになった。力関

係においては，障害児をもつ母親は，障害児を

メンバーにもたない母親よりも，世代間境界が

あり，父親の力が最も大きいとしていた。障害

児の母親が父親を自らの「心の支え」としてい

るために，父親の力関係を強く捉えていたので

はないかと推察されている。次に，②理想の家

族関係では，障害の有無に関係なく，親密さが

高くなることを望んでいることが明らかになっ

た。力関係においては，現実の家族関係と同様，

障害児をもつ母親が，障害児をメンバーにもた

ない母親よりも，父親の力が最も大きく，世代

間境界があることを望んでいた。③葛藤の家族

関係では，障害の有無に関係なく，現実の家族

関係よりも，親密さが希薄になり，力関係が小

立命館人間科学研究　第８号　2005．318



さく，世代間境界が曖昧になっていることが明

らかにされた。この研究は，対象とする子ども

の年齢の幅が，障害をもった子どもとそうでは

ない子どもとで異なっており，子どもの年齢に

よって，母親が認知する家族関係構造は異なっ

てくることが考えられるが，障害児者をもつ家

族の家族関係構造や家族ダイナミックスを明ら

かにした研究は数少ないので，貴重な研究とい

える。

４．障害の内容による障害児者の家族研究

子どもの障害の内容によって，家族が抱える

問題等が異なることが報告されている。障害の

内容により親のストレスを比較した研究による

と，自閉症児の親が他の障害児をもつ親よりも

高いストレスを示していた（植村・新美，1985）。

井上（1986）は，自閉児，ダウン症児をもつ

親の，療育相談経路，心に感じた思い等，それ

ぞれの特徴を比較している。自閉児の親の場合，

１歳～２歳頃に，母親が子どもの異常を行動や

反応等から感じていたが，どこにどのような機

関があるのか，どこへ相談していいのかわから

ずに悩んでいた。また，診断だけでなく，その

後の療育上の助言や療育機関の紹介を望んでい

る親が多かった。他方，ダウン症児の親の場合，

出生後直ちに，医師によって診断を受けており，

その後母子訓練施設に通い始めるケースが多か

った。心の準備もなく宣告されることに大きな

衝撃を受けるが，母子訓練施設が，同じ障害を

もつ子どもの親として，心の発散の場，心のよ

りどころとなっていく。また，大きな衝撃を一

度に受け，そこから力を合わせて立ち上がろう

とする夫婦の絆の強さが報告されている。

また，嶺崎・伊藤（2004）は，子どもの障害

の認知に関する節目となる時期にどのようなサ

ポートを受けたかを明らかにし，子どもの障害

の内容によって受けたサポートが異なるため，

母親の感情に違いがみられることを見い出して

いる。広汎性発達障害児の高機能群の母親の場

合は，知的障害群の母親に比べて，母親が子ど

もの障害に気づいたときから診断，療育につな

がるまでの期間が長く，その間に有効なサポー

トが得られなかったことが，子どもの障害その

ものがもたらす症状や問題にならんで，母親の

否定的な感情が高い要因となっていることが報

告されている。

以上により，障害の内容によって，発見シス

テムから療育体制等のサポートシステムが異な

り，親のストレスに影響を与えていることが示

唆される。

一方で，障害の内容は異なっていても，障害

児者の家族に共通する点も報告されている。植

村・新美（1985）は，障害の内容に関係なく，

障害児の小学校，中学校の入学前後という新し

い環境への移行時期に対応し，母親のストレス

量が変化し，子どもの各学校の在学期間中はほ

とんど変化がみられないという結果を示してい

る。また，中塚（1984）によると，障害児者の

母親に共通して，社会的圧迫感や負担感などの

心理的ストレスを経験することが明らかにされ

ているが，それらが主に社会的偏見や無理解，

社会制度の不備による援助体制の不十分さに起

因するという見解を示している。

Ⅲ．障害児者の家族が直面する家族危機と家族

適応性の分析～障害児者の家族の手記から～

１．概要

障害児者の家族の手記には，障害児者の家族

の現状や生きざま等が記されている。本稿では，

自閉症の男性の母親が書いた手記（手記Ａ，深

見，1991；1999）と，ダウン症の女性の母親

と父親が書いた手記（手記Ｂ，岩元・岩元，

1998）を通して，障害児者の家族が直面する家

族危機と家族適応性を分析する。分析するにあ

たり，久保（2004）の家族のライフサイクルの
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なかで危機的な時期である時期区分を参考に

し，①障害が告げられたとき，②学校教育を受

けるとき，③思春期をむかえるとき，④仕事に

就くとき，の４つに時期を分け，それぞれの時

期の家族危機と家族適応性に関する記述を取り

出した。

さらに，障害の内容が異なる手記２事例の分

析から，共通点と相違点を明らかにする。

２．手記Ａ

手記Ａ（深見，1991；1999）は，自閉症の

男性Ａの母親が書いた手記である。現在，母親，

姉，Ａの３人家族である。父親はＡが28歳の

ときに他界した。この手記は，主に，35歳

（2002年当時）になるＡが３歳のときに，自閉

症という障害があることを告げられて以来，家

族と共にＡの障害と向き合いながら地域で普通

の暮らしを目ざしてきた姿が描かれている。

（１）障害が告げられたとき

１）家族危機

「保健所の３歳児健診で，『自閉症』と診断され

ました。当時、街の書店で自閉症に関する本は１

冊もみかけないほど，情報は皆無に等しかったで

す。もともと，３歳児健診に行くことに反対して

いた夫は，障害があることを認めようとはせず，

『障害があるとすればお前の血筋が問題だ』『仕事

が忙しいのに子どものことまでかまっていられる

か』と私をせめたてました。一時は私自身が離婚

を考えるほど，追いつめられた日々の中で夫婦は

激しく争いました。毎日がこじれにこじれるほど

の夫婦の争いでした。」

Ａが３歳の時に，保健所の健診で障害を告げ

られた。この時，夫（父親）はＡの障害を受容

できず，母親の責任にしており，夫婦間に強い

葛藤が生じていた。

２）家族適応性

「Ａが訴えているものは何かを分かってやりたい

と夫と私は夜更けまで話し合うようになりまし

た。今まで言い争いだった会話がＡの訴えている

ものは何かを分かってやりたいという内容に変わ

ったことで，いつのまにかお互いが励まし合う夫

婦としての基盤ができていきました。」

この家族に変化が見られたのは，専門家の計

らいもあり，父親がＡと一緒に療育を受けるよ

うになって，Ａとの関係に変化が生まれた頃で

あった。Ａが父親になつくようになり，父親も

Ａの尋常でない行動に不安を抱くようになっ

た。父親は，Ａの障害を理解するために，母親

と話し合うようになり，夫婦の関係が再編成さ

れた。

このように，Ａの障害を受容するために，家

族メンバーが自分自身の意識を変える努力をす

ることや夫婦の関係，親子の関係，そして家族

全体の関係性や家族メンバーの役割を問い直す

ことが求められ，これらに適応していくことで

家族は，危機的な状況から脱していったことが

示唆される。この過程で，夫婦はよく話し合い，

励まし合いながら，家族メンバーの結合を強め

ていった。

（２）学校教育を受けるとき

１）家族危機

「障害をもった子どもを校区の幼稚園や小学校に

入学させることなど無理だと地元の療育専門家か

ら言われて私どもは，大きなショックを受けまし

た。同年齢の子どもたちのかかわり方や遊びや生

活をＡにみせることが大切と考えて校区の幼稚園

や学校の普通学級への在籍を望んできました。し

かしその願いは，そう簡単に順調に受け入れられ

ませんでした。」

「楽しみにしていた姉と一緒に通学できない寂し

さと急激な環境の変化からくる不安で，入学早々

から頻尿がはじまりました。頻尿からくるいらだ
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ちも重なって，奇声とパニックは，日増しに激し

くなりました。その異常な行動に，親学級ではな

い他のクラスの生徒からのいじめにも連日のよう

にあいました。」

小学校に入学するにあたり，家族は公立小学

校の普通学級を希望したが，入学を断られ，校

区外の小学校の情緒障害学級に通学することに

なった。ところが，姉と一緒に通学できない寂

しさと急激な環境の変化からくる不安で，Ａの

頻尿がはじまり，奇声とパニックが激しくなっ

た。頻尿からくる嘔吐と発熱や，いじめで苦し

むＡの姿をみながら，家族も苦しい思いをして

いた。

２）家族適応性

「皮肉なことに，この時にやっとＡの問題で同じ

スタートラインに立ちました。そしてこれからは，

夫婦が同じ価値観をもち，家族が離れることなく

地域で暮らし，Ａに関する問題はすべて親の責任

で悔いのない生活をすすめていこうと誓い合いま

した。」

「夫と私は，市の教育委員会に校区の小学校に再

度入学させていただくことをお願いしました。…

顔なじみの友だちに再会できることなどを教育委

員会で訴えました。」

夫婦で話し合い，外部へ働きかけ，Ａが地域

で悔いのない生活が送れるように努めた。Ａが

小学校に入学する前の５歳６か月のときに，

「大分県自閉症児親の会」を14家族で発足し，

初代会長に夫がなり共に活動する。このような

夫婦の働きかけによって，外部の理解も徐々に

得ることができるようになり，様々な葛藤を乗

り越えながら，地域の小学校での生活を送るこ

とができた。

（３）思春期をむかえるとき

１）家族危機

①いじめ

「Ａが中学２年から卒業までひどいいじめにあう

ようになりました。ただでさえ体育が苦手で嫌い

な教科になっているＡに，追いうちをかけるよう

なユニフォームのよごれかたをみて，家で療養し

ていることばを話せない夫が，怒って学校に行か

せるなと手振りで私に訴えました。」

中学２年生になり，Ａがいじめにあうように

なった。Ａは，たずねられても悲しい顔をする

だけで説明ができず，母親が学校に行くと仕返

しがくるのではないかと，いじめる友だちの名

前を言わなく，いじめは卒業するまで続いた。

②父親の障害

「脳梗塞による右半身麻痺と失語症になっている

と診断されました。…私の両膝ががくがくしてく

るのを両手で必死でおさえ，口から心臓がとびだ

すのではないかと思うほど，全身が動悸している

のをこらえながら私は宣告を聞きました。これか

らの夫のことや，Ａの将来のことや，これからさ

らに苦労させる娘のこと，わが家の経済面など，

次々と頭に浮かぶすべてのことが絶望の大きな岩

の塊のように，おおいかぶさってきました。」

Ａが小学校３年生のときに，父親が突然病気

にかかり，障害をもつことになった。父親の病

院捜しは，母親にとってとても深刻で大変なも

のであった。

２）家族適応性

①いじめ

「それでも学校に行かなければいけないと思って

いたＡに，いやなことはいやと言えることが大切

だと話し，いじめにあう体育のある日は学校を休

ませ家で楽しく過ごすようにしました。」

母親は，Ａに声楽のレッスン等を受けること

を勧め，Ａの困難さを少しでも和らげることが
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できるようにした。

②父親の障害

「夫を中心に家族は心を寄せ合い日々を大切に暮

らしました。ことばが話せなくても，…夫の目が，

顔の表情が，手振りが語ってくれる日々でもあり

ました。…夫の障害から起こる様々な問題は，Ａ

だけでなく私や娘にも大きく生かされましたし，

Ａの障害から得たことが夫の生活に生かされたこ

とも多々ありました。」

家族は，父親の障害と向き合い，今家族にで

きることをするようにした。Ａは，父親と一緒

にリハビリに通ったり，家の手伝いをするよう

になった。家族のメンバーが，これまでの役割

を変更させながら，適応していった。

（４）仕事に就くとき

１）家族危機

「Ａが中学を卒業してからの３年間ぐらいは，Ａ

が学校に行っていないことを知ると，教育関係の

方々から私に電話があり叱責や意見をよく言われ

ました。障害児も学校を卒業するとすぐに作業所，

授産所に行ったり，あるいは就職というコースを

とることが現在，通例になっています。音楽や絵

画のレッスンに通うＡの姿をみては，『健常の人

でも芸術で生活していくのは大変なのにＡ君を芸

術の道に歩ませて食べていけると思っているので

すか』とよく言われました。」

中学校卒業後は，すぐに就職という形はとら

ずに，Ａの生活リズムを守りながら，余暇の過

ごし方に重点をおくようにしていた。しかし，

周囲からは就職しないことに批判されていた。

２）家族適応性

「Ａは，余暇の１つである，10歳の時から取り組

んでいた菓子つくりを本格的に行うようになりま

した。そして，中学校卒業後８年目に，Ａの工房

を開設しました。Ａは工房の仕事を中心とした生

活を送りながら，家族の一員としての役割をもっ

て家事を率先してやるようになりました。」

中学卒業後，就職しないという考え方に対し

て周囲に批判されても，動じない強さが感じら

れる。これまでの様々な出来事や，それに対す

る家族適応性が母親を強くしたのではないかと

思われる。そして，中学校卒業後８年目に，Ａ

は工房を開設し，Ａのリズムに合わせながら仕事

をしている。

３．手記Ｂ

手記Ｂ（岩元・岩元，1998）は，ダウン症の

女性Ｂの母親と父親が書いた手記である。３人

家族である。この手記は，主に，４年生大学に

挑戦した，22歳（1998年当時）になるダウン

症の家族が，社会との関わりももって普通の暮

らしのなかで育ててきた姿，Ｂの成長の記録が

描かれている。

（１）障害が告げられたとき

１）家族危機

「２週間が過ぎて，Ｂは保育器から出され，よう

やく退院することになりました。その時初めて私

たち夫婦は産婦人科の主治医に呼ばれて，Ｂの病

気について聞かされました。当時，ダウン症と診

断されることは子どもの将来がもう決められてい

るという絶望的なものでした。

呆然と立ち尽くしていました。Ｂを抱いてどう

やって車まで歩いて行ったのか，あの時のことは

どうしても思い出すことはできません。」

Ｂが誕生して間もなく，夫婦は医師から娘の

障害が告げられた。母親は，突然の出来事に衝

撃を受ける。

２）家族適応性

「自宅に親子３人で戻りましたが，無気力な時間

が長く，時々授乳さえも忘れてしまう私に代わっ

て，夫は哺乳びんや煮沸用の鍋を買ってきて，授
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乳を手伝うようになり，沐浴も何とかやれるよう

になっていました。日々，胸に寒がるものをもち

ながらの暮らしの中で，Ｂはよく笑い，その小さ

な命を育み続けました。」

どうしていいのか困惑する母親に，夫である

Ｂの父親が，育児をするようになり，沐浴等も

できるようになっていった。育児に先が見えな

いでいた母親に変化が見られたのは，赤ん坊だ

ったＢが，必死に生きていこうとしている意思

のようなものを見た瞬間であった。母親は，初

めて我に返り，Ｂに駆け寄り抱きしめ，Ｂを育

てていく決意をした。Ｂのことを考えると，病

気がちな母親が必死に生きようと自分を励ま

し，生まれて初めて自分の命が愛しく感じ，１

日１日がとても大切に感じるようになった。Ｂ

がゆっくりと成長していく中で，母親もまた少

しずつ明るさを取り戻していった。

（２）学校教育を受けるとき

１）家族危機

「Ｂを小学校に上げるにあたって，私たちは幼稚

園の時以上に心を痛めました。身体，それに知力

にもやっと確かな成長が見えてきたが，ゆっくり

でマイペースのＢにとって，『鍛える学校』とい

う怪物から吐き出されるリズムと圧力は，耐えら

れないと思いました。私たちは考えた末に住まい

を移すことにしました。」

校区の小学校では，Ｂはやっていけないので

はないかと夫婦で相談し，長い間過ごしてきた

土地を離れ，のんびりした田舎に引っ越す決意

をした。ところが，誰も知る人のいない環境で，

Ｂはしばらくなじめず集団行動がとれなかっ

た。Ｂの学校生活への不安と，Ｂを連れてこの

町に来てしまった後悔のようなものとが入り交

じって，母親は悩みを抱えていた。

２）家族適応性

「障害をもつ子どもたちの多くが，多少の差はあ

っても，まず最初の困難な壁にぶつかるのは小学

校だと思われます。自己表現を上手にできない子

どもたちは，自分の意思を伝えるのに苦労します。

Ｂは日記を書くことによって，学校や先生とのコ

ミュニケーションを豊かにしていき，中学校では，

友だちとの触れ合いにもなっていきます。…私た

ちはＢを励ますために，最初は１ヵ月後，次は半

年後，１年後と表彰式をしてやりました。夫は画

用紙で賞状を作り，私は布やビーズでメダルを作

りました。」

新しい出来事に向かう時，必ずひるむＢに，

夫婦が協力して，様々な工夫を凝らすようにな

った。自己表現を上手にできず，自分の意思を

伝えるのに苦労していたＢに日記を書くことを

勧め，学校や先生とのコミュニケーションを豊

かにしていった。Ｂが日記を書くことを励ます

ために，夫婦で手作りの表彰式を行った。日記

を毎日書き続けるということは，Ｂにとって病

気に負けないで学校に行こうとする原動力にも

なったようである。

（３）思春期をむかえるとき

１）家族危機

①いじめ

「Ｂは，県立高校普通科に入学しました。入学し

て間もなく，いじめは起きたようですが，Ｂは何

も言いません。中学校時代まで書いていた日記も

書かなくなり，クラスの『班ノート』もなく，さ

らに距離的にも遠くなり，私たちにはＢの学校で

の生活が急に見えなくなっていたのでした。」

高校では，いじめにもあい，Ｂにとっても，

家族にとっても，悩みも不安も増えた。

②父親の転勤

父親の転勤が決まり，以前住んでいた所へ戻

ることにするかということになる。
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２）家族適応性

①いじめ

Ｂは，勉強して負けないようにすると決意す

ることで，乗り越えようと頑張った。いじめの

事件のあと，父親は可能な限り登下校をＢと共

にするようになった。父親とＢは，この通勤・

通学の時間に多くのことを話すことができた。

②父親の転勤

Ｂの意見も聞こうと，家族で話し合った時，

Ｂが引越しをしたくないという強い意思を示し

た。せっかく慣れてきた時に転向させるのは，

小学校の時の引越しの苦い経験を繰り返すこと

になると，夫婦でも相談し，父親がこれまでの

場所から長い時間かけて新しい勤務先まで通う

ことに決めた。

（４）仕事に就くとき

Ｂは，高校卒業後，大学に進学した。家族に

とってＢの大学合格という出来事は，喜びを感

じていた半面，大変不安なことでもあった。と

ころが，Ｂが大学に通い始めて，困難なことに

遭遇しながらも，学習の達成感や習得の喜びを

味わい，自立への歩みを確かなものにしつつあ

る姿を見て，家族は，可能性は信じることから

広がっていくことを改めて実感させられた。大

学を卒業すると，自立していこうとするＢにと

っては社会の壁は厚いかもしれないことを夫婦

は覚悟しながらも，これまでに乗り越えてきた

経験を生かしながら，次の夢に向かって挑戦し

て欲しいと夫婦は願っており，それは，これま

で共に幾度の出来事に一緒に乗り越えてきた家

族の夢ともなっている。

４．まとめ

（１）共通点

１）障害自体や家族メンバーの受け止め方によ

って家族危機に陥る可能性が高いこと

２つの手記に共通して，家族メンバーが子ど

もの障害を受け止めることができず，家族メン

バーの心理的ストレスや家族内の葛藤等が生じ

たことが記されている。ところが，子どもが障

害をもちながらも必死に生きようとしているこ

とや，子どもが生きやすいように障害を理解す

る必要があると感じた時に，親として障害児へ

の接し方に変化が見られ，子どもの発達と共に，

親自身が徐々に，しかし確実に，変化し成長し

ていき，家族適応性を高めていくことが記され

ていた。

２）子どもの幼稚園，小学校，中学校等学校へ

の移行期に家族危機に陥る可能性が高いこと

２つの手記に共通して，学校の決定を含む教

育上の問題は，障害児者の家族にとって危機と

なりやすいことが記されていた。家族は，夫婦

で話し合いながら，教育委員会に働きかけたり，

よりよい教育を受けさせるために引っ越すこと

を決定していた。

３）いじめ

２つの手記に共通して，思春期をむかえる頃

に，いじめにあっていることである。いじめに

対して，２事例共，家族メンバーが，子どもが

家庭ではリラックスできるように配慮していた。

いじめにあうということは，岡堂（1991）の

いう状況的危機に該当すると考えられる。この

思春期の時期は，発達的危機といじめという状

況的危機が複合する可能性が高いことが指摘さ

れる。

（２）相違点

１）障害の内容による違い

障害の内容により，障害が告げられる時期が

違うことで，障害を告げられたときの母親の障

害に対する受け止め方が異なってくることが推

察される。手記Ｂでは，出産後まもなく突然子
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どもの障害を告げられ，母親は大きな衝撃を受

け，家事や育児が手につかない時期もあった。

一方，手記Ａは，子どもが３歳のときに障害を

告げられ，母親は大きな衝撃を受けていたとは

思うが，障害があることを認めようとしない父

親との関係性の編成や子どもにとってよい環境

をつくることに働きかけを行っており，母親の

障害に対する受け止め方についての記述はみら

れなかった。これまでの子どもの様子から，子

どもの障害に気づいていたのではないか，心の

準備をしていたのではないか，と考えられる。

また，子どもが訴えていることを理解すること

の方が，子どもの障害に対して落ち込むよりも

この時期に求められていたとも推測される。

２）家族が直面する状況的危機の違い

それぞれの家族に，家族のライフサイクルに

存在する発達的危機の他に，状況的危機がみら

れるが，それは家族によって様々である。

Ａの家族では，父親の障害，そして死という

状況的危機に家族が直面することになった。ま

た，Ｂの家族では，父親の転勤という状況的危

機に，家族が引越しをするか，父親が遠い場所

まで通勤するかの選択を求められた。それぞれ

の異なる状況的危機に対して，家族は異なる問

題を抱え，家族適応性を求められているのである。

Ⅳ．考　　察

本稿では，障害児者の家族に焦点を当て，障

害児者の家族に関する先行研究を家族のライフ

サイクルとの関連，障害の内容との関連から整

理し，次に障害児者の家族の手記を通して，障

害児者をもつ家族が直面しやすい家族危機とそ

れへの家族適応性を分析し，今後障害児者の家

族に必要な支援を考える上での手立てとした。

先行研究の概観と，障害児者の家族の手記の

分析により，以下の５点が明らかになった。

第１に，障害それ自体や家族メンバーの受け

止め方によって，家族は危機に陥る可能性が高

いことである。しかし，適応していくために，

家族メンバーそれぞれが意識を変える努力を行

ったり，家族の関係性を問い直したり，家族で

話し合いを行うようになる。この過程で，家族

は家族適応性を高め，家族メンバーの結合を強

めていくのである。

第２に，家族適応性を高めていくためには，

夫婦の関係性がとても大切になってくることで

ある。２つの手記に共通して，家族危機のとき

に，夫婦が話し合う関係性があった。手記Ａで

は，夫婦間で子どもの障害の受け止め方に違い

があり家族内の葛藤が生じたが，子どもの障害

を理解するために夫婦が話し合い，家族が前向

きに向き合い，家族適応性を高めていった。手

記Ｂでは，危機的な時期に必ず話し合っている

ことが示されているだけでなく，母親が子ども

の障害を受け止められないでいた時期に，夫で

ある父親が，育児や家事を行うようになり，母

親をサポートしていたことも示されていた。こ

れは，中塚・蓬郷（1989）の研究結果とも関係

すると考えられる。つまり，障害児者の家族に

おいては，親になる過程だけでなく子どもの障

害を受容する過程でも，夫婦間のコミュニケー

ションや関係性が，家族適応性を高めていく上

で重要なものであることが分かる。

第３に，２つの家族の手記からも分かるよう

に，また，谷口（1985）が指摘しているように，

障害児者の存在は，家族の価値の転換を図る，

家族メンバーの自己成長を促す，夫婦を含む家

族の結束を高める等のポジティブな影響を与え

ていることが明らかになった。

第４に，家族のライフサイクルの視点から，

障害児者の家族が直面しやすい危機を考える

と，障害を告げられたときだけではなく，子ど

もの幼稚園，小学校，中学校，高校等の学校へ

の移行期には，家族危機に陥りやすいことが明
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らかになった。学校の決定を含む教育上の問題

は，障害児者の家族にとって危機となりやすい

ことが示唆される。谷口（1985）が指摘してい

るように，この時期に，家族が社会資源をどれ

ほど活用できる状態にあるかということが，家

族適応性を高めていく上で重要になってくると

考えられる。

第５に，障害の内容による違いであるが，井

上（1986）は，障害を告げられてからの療育シ

ステムや，障害に対する親の受容過程が異なる

ことを明らかにしていたが，本稿でとりあげた

２つの手記の，自閉症，ダウン症の親には，障

害の内容による大きな違いはあまりみられなか

った。しかし，障害の内容により，障害が告げ

られる時期が違うことで，障害が告げられたと

きの子どもの障害に対する母親の受け止め方が

異なってくるのではないかということは考えら

れる。ダウン症の母親（手記Ｂ）は，出産後ま

もなく突然子どもの障害を告げられ大きな衝撃

を受け，家事や育児が手につかなかった。一方，

自閉症の母親（手記Ａ）は，子どもが３歳のと

きに障害を告げられた。母親は大きな衝撃を受

けていたとは思うが，障害があることを認めよ

うとしない父親に対しての働きかけを行ってい

た。これまでの子どもの様子から，子どもの障

害に気づいており，子どもが訴えていることを

理解してあげたいという気持がこの時期に大き

かったのではないか，と推察される。障害が告

げられた後の家族に対するケア，サポートが大

変重要になってくる。

以上より，障害児者の家族の支援を行う上で，

障害の内容，家族のライフサイクルの時期，家

族が直面している家族危機，家族適応性を考慮

する必要があることが示された。

本稿では，同じような立場にある親同士の関

係や親の会等について検討することができなか

ったが，両角（2000）は，障害児専門施設に子

どもを預けた親が，悩みを出し合い，励まし合

い，相談し合える仲間を得て，ホッと肩の力を

抜き，見通しをもって子育てをしていく力を獲

得していく，ことを報告している。本稿で取り

上げた２つの手記の親たちもまた，親の会の活

動を行っていた。今後は，同じような立場にあ

る親たちとの出会いや親の会の活動等が障害児

者の家族におよぼす影響を明らかにし，さらに，

障害児者の家族支援のあり方について検討して

いきたい。
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