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　　親役割を降 りる支援の必要性 を考える
－「親亡 き後」問題から一歩踏み出すために－

西 村 　 愛1)

Thinking about the necessity of support to which it is released from the parents role 
— To step foward lives children with intellectually disabled after their parents' death —

 Ai  Nishimura1)

Abstract 

 Half a century has passed since Act for the Welfare of Persons with intellectually disabled was 

established. In the background of this Act, there were concerns from the parents about their 

children with intellectually disabled after they passed away. 

 In the beginning of 1990, their deinstitutionalization and lives as a part of the community were 

increasingly emphasized. However, more and more parents are killing their child or committing 

murder-suicide by anticipating their future lives. This means lives children with intellectually 

disabled after they lost their parents are not guaranteed yet. How do they feel like to have a child 

with intellectually disabled and what a life with their child would be? 

 In this thesis, I interviewed parents whose children with intellectually disabled and found out 

the following issues from their responses; 1.Outside service is only a subsidiary of family nursing 

care. 2. there is no institutions that listen to and work on parent' s issues and concerns. To solve 

the issues, I let the following conclusions; 1.Outside service should not merely be a subsidiary, but 

it should also support their children with living in the community in peace after they lost their 

parents. 2.There should be a support system which listen to parent' s concerns and relief their 

stress, and provide future visions for their children. 

(J.Aomori Univ. Health Welf. 10 (2) : 155 — 164, 2009)
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を悲観 した親による子殺 しや無理心中事件は後を絶たな

い。つまり、親亡 き後は未だに問題として存在する。親

たちはどのような想いを抱えながら、知的障害のある子

どもたちと暮らしているのであろうか。

　本論文では、そのような疑問から知的障害のある子 ど

もと暮 らしている親たちにインタビューを行なった。親

たちの語 りから、①外部のサービスが依然 として家族介

護の補完 として捉えられていること、②親たちの悩みを

聞き、一緒 に問題解決に向けて考 えて くれる相談機関が

ないことが明らかになった。これらの結果を踏まえ、①

要旨

　知的障害者福祉法(旧精神薄弱者福祉法)が 制定 されて

か ら、約半世紀が経った。法律が制定 された背景 には、

知的障害のある子の親亡き後の生活の不安があった。親

亡 き後 も知的障害のある子どもたちが終生安心 して暮ら

すことができるような入所施設が必要であること、その土

台 となる法律の制定を訴えたのである。その後、入所施

設は親亡 き後の場として、日本全国に増設されていった。

　 1990年 代に入った頃よ り脱施設や地域生活の重要性

が強調 される ようになった。 しか しなが ら、親亡 き後
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外部サービスを補完 としてではな く、親亡 き後 も知的障

害のある子 どもたちが地域で暮 らしていくという視点の

転換が必要であること、②親たちのス トレスや悩み を聞

きなが ら、親亡 き後の生活の見通 しがつけられるような

支援の必要性 を結論 として導いた。

はじめに

　昨今、障害者領域において、親亡き後や家族支援 をテ

ーマとする記事が散見 されるようになってきた。その傾

向は、知的障害分野でより顕著に見受けられる。支援者

および保護者、本人を結ぶ会である全 日本手をつなぐ育

成会が発行 している情報誌 『手をつなぐ」 では、ここ1

年の間に、親離れ ・子離れ、老い、親亡 き後などが特集

として組 まれている。親が高齢 とな り、自らの衰えや死

を身近に感 じるようになった状況の中で、 「自分たちが

亡 くなった後、知的障害のある子 どもの暮 らしはどうな

るのか」 ということが喫緊の課題 となっていることが窺

える。

　 日本は、長い間家族が介護の中心 的役割 を担 って き

た。2006年 から開始 された障害者 自立支援法は、家族の

負担増にますます拍車 をかけることとなった。実際、工

賃 よりもず っと多い自己負担が導入されたために施設 に

通えなくなった、ヘルパーの利用回数を減 らした等、障

害者の生活は一変 した。長年、グループホームで生活 を

送って きた知的障害者 も、新たな自己負担が加わったこ

とか ら自立生活を継続できないとして、家族の元に戻 る

例 も出始めている。彼 らの多 くは、在宅中心の生活 とな

り、家族の負担は確実に増 している。障害者自立支援法

では、その目的を 「障害者が地域で自立 した日常生活や

社会生活 を営めるよう支援する」とい うノーマライゼー

ションの理念を掲げているにも関わ らず、実際の障害者

の生活は自立生活 とは程遠い生活を送っている。

　スウェーデ ンのベンク ト・ニィリエが、ノーマライゼ

ーションを実現するために打 ち出 した8つ の原理 には、

生活の改善や経済的保障、自己決定の尊重 と並んで、

「ライフサイクルにおけるノーマルな経験」がある。こ

れは、　「子 どもの時期 は、なるべ く家庭的な生活や環境

が望ましいこと、そして成人期は親か ら自立 して暮 らす

こともまたノーマルであること」を意味 している。つま

り、ノーマライゼーションでは、成人すると知的障害の

ある人 も障害のない人と同様に、親元から離れることが

ノーマルとされている。 しかしなが ら、日本でこのこと

を指摘す る識者は皆無に近い。日本では、親が世話 をす

ることを当た り前だとい う考えが未だに根強 く残ってい

るか らである。そのため、 「親亡き後 も、継続 して自立

生活を送 る」 という親を含めた支援 という観点が極めて

希薄である。

　そのような現況の中、成人 した知的障害のある子ども

たち と暮 らす親 たちは、子 どもの将来や自らの老いに

ついて、どの ような想いや不安を抱いているのであろう

か。 このような疑問か ら20代か ら30代の知的障害のある

子 どもと暮らす親たち5人 に聞 き取 りを行なった。本論

文では、親たちの聞き取 りを通 して、 「親亡 き後」の不

安の要因を浮 き彫 りにし、 「知的障害のある子 どもたち

が、親亡き後 も地域で生 きてい く」ための、親 を軸とし

た家族支援のあり方を模索することを目的とする。本論

文の構成は以下の とお りである。第1章 では、先行研究

において、障害のある子 どもをもつ家族が どの ような

視点か ら研究がな されてきたか を類型化 した。第2章 で

は、インタビュー調査 の概要を示 した。第3章 はインタ

ビューに協力 して くれた個々の親たちが、親 としての役

割を確立 させていった過程 を、第4章 では、子 どもの将

来や 自分たちの老後についてどの ような願いや不安をも

っているかを明らか にした。第5章 では、聞 き取 りをし

たことをもとに、 「親亡 き後」の不安から一歩踏み出す

ための家族支援のあ り方について考察 を行なった。

1.障 害のある子どもをもつ家族研究の類型

　従来の障害のある子 どもをもつ家族研究は、大 きく分

類 して2つ の型に分けることができる。1つ は、親の障害

受容 に関する研究であ り、もう1つ は親亡 き後 に関する

研究である。本章では、 どのような視点か ら障害者家族

に関する研究がなされ、現状や課題に対 して、どのよう

な提案が示されてきたのかを明 らかにしていく。

(1)親 の障害受容に関する研究

　要田によると、従来の障害受容の研究において、障害

児出産とい う出来事は 「危機」 として捉 えられること

が多かった1)。障害告知か らの親の感情を1.シ ョック、

2.否認、3悲 しみ と怒 り、4.適応、5.再起 という5段 階に

分け、親(主 に母親)へ のインタビューを通 じて、ショ

ックから再起に向かうまでの心境の変化がつづ られてい

る。 さらに、どの段階で、どのような周囲のサポー トや

社会資源が存在することで、再起へ と向かっていったの

か というプロセスを明 らかに し、課題 として親 をサポー

トする為のさらなる社会資源の必要性や専門家による親

への心理的サポー トの必要性 を説 くものが多 く見受けら

れる。

　障害受容は、障害のある子どもの誕生時だけのもので

はない。子 どもが成長するに したが って、親はさまざま

な問題に直面する。その一例が介護疲れか らくるス トレ

スや虐待である。武田が18歳 以上の知的障害者の介護者

のス トレスを調査 した結果、介護負担感の分析 として、

「や りたいことがで きる時間が少な くなった」　 「好 きな

ときに外出できなかった」 「仕事などのスケジュールが
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変わった」ことを主因子 として挙げている2)。そ して、

家族や友人、社会資源が関わることによって、ス トレス

が緩衝されてい くことを明 らかに している。得津は、家

族が社会資源や専門家のサポー トを使うことによって家

族の機能を回復 し立ち直る力があるとして、家族の レジ

リアンス機能に着 目する重要性を強調 している3)。

　 筆者もまた、家族が障害のある子 どもを育ててい くに

あたって、心理的サポー トや適切な社会資源につない

でい くことは重要だ と考える。実際、そのようなサポー

トや社会資源がまだまだ不足 している状況 も現にある。

しかしなが ら、これまでの障害受容研究では、親が子 ど

もの障害を受けとめ切れないという危機 に直面 したとき

に、家族 を軸 とした支援 を強調 してきたことは問題であ

ると考える。それは、子 どもが成人になってか らも、で

ある。夏堀 は、こうした傾向を 「子 どもの障害を受容す

るだけでな く、　 『障害児の親』 として特定の役割を引き

受けることを推奨するメッセージ」4)も 含 まれていると

指摘する。つまり、家族を軸に支援 を考えることは、と

もすれば親がいつ までも 「障害児の親」 として、　 「しっ

か りと子 どもを支え、守ってい く」という親役割の強化

につながる恐れがある。

(2)親 亡 き後の研究

　 1960年 に精神薄弱者福祉法(現:知 的障害者福祉法)

が制定されてから、 「親亡 き後」は常に問題 として捉え

られてきた。これは精神薄弱者福祉法の制定には、親亡

き後 に終生暮らすことのできる入所施設の建設が関わっ

ていることが挙げられる。以来50年 近 く経った現在 も、

親亡 き後の入所施設の是非やグループホームの増設の必

要性、成年後見制度の充実などが親亡き後 と関連づけて

研究されている。2000年 以降は入所施設の解体 ・縮小の

潮流の影響を受け、脱施設化や障害のある本人の自立や

自己決定、 さらに2006年 から開始 された障害者 自立支援

法 とともに論 じられるようになってきた。このように、

さまざまな側面から 「親亡き後」は研究されているが、

共通することは 「親亡き(も しくは親が世話できな くな

った)後 、障害のある子 どもは どこで暮 らすのが好 まし

いのか」である。麦倉は、親の健康不安が施設への入所

を早めることを聞き取 りによって明らかに している5)。

脱施設化が進められる一方で、親は 「親亡き後の問題」

を解決する具体的な案として、いまだに入所施設を選択

することも多い。親の年齢に関わ らず、親 自身が 「親亡

き後」に対 して不安 をもっていることは、津止が学齢期

の親 を対象に行なった調査から明らかにしている6)。親

が高齢にな り、体力的に衰えを感 じる時期 に、　 「親亡 き

後」は現実問題 として浮上 して くる。

　そのような状況に対 して、これまでの先行研究では、

家族の負担増や家族が含み資産 とされていることを指摘

し、グループホームの増設や在宅福祉施策の充実につい

て言及 して きた。鶴野は、家族成員の負担 を軽減す ると

いう提言 に対 して、 「ケア提供者としての役割を強化す

る」 と指摘 し、　「親から離れることをノーマル とするこ

との必要性」を強調する7)。

　 親亡 き後の先行研究では、親による介護があてにされ

ていることや、親亡 き後の具体的施策が不十分であるこ

と、親 と離れて暮 らすことがノーマルであることを明ら

かにしてきた。 しか しながら、先行研究が提案するよう

に、施設やグループホームに入所 した場合において も、

親亡き後の問題が解決するわけではない。通所施設がバ

ックアップしているグループホームでは、通所施設の職

員数が少なく、土 ・日に職員が代替することが難 しいた

めに、入居者の74%の 人が毎週土、日に帰宅 している。

また、仙台市内にある入所施設では週末や盆 ・正月を含

めて、1年 を通 して2ヶ月近 く帰省する。障害者 自立支援

法開始後、知的障害のある子 どもの行 く末を案 じた親に

よる無理心中事件や親による子殺 し事件の大半は、入所

施設からの一時帰宅の際に起 きた事件である8)。子 ども

が どこに住んでいようとも、親の元に戻 り親が世話 をす

る構図が厳然 としてある。 これまでの先行研究では、親

役割の強化に対 しての問題視はなされてきたが、親役割

をどのように考えるかとい うことは不十分であった。そ

れは、前節の障害受容研究 と密接 な関係 をもっている。

障害受容 とは、 「親が、 どのように障害児の親としての

役割を担ってい くか」とい う言わば親役割のスター トを

意味する。一方、親役割の終焉に関する研究は皆無であ

る。 しかしなが ら、親役割は永続的に続けられるもので

はなく、実際に続けた くとも続けられないという現実が

ある。

　親たちは、親としての役割をどのように考えているの

であろうか。どのようなプロセスで親役割を形成 し、こ

れからの親役割や知的障害のある子 どもや自分自身の生

活について、どのような想いや悩みをもっているのであ

ろうか。次章では、5人 の親か ら子 どもの誕生から現在

に至るまでのインタビューを元に、親役割を軸に家族支

援について考察する。

2.調 査の内容

(1)聞 き取 り調査の目的および方法

　これまで家族支援 に関する調査において、家族内にお

ける主たる介護者は誰か、どの くらい介護負担およびス

トレスを感 じているのか、外部の社会資源を利用 してい

るのか等の実態を明らかにする調査が中心であった9)。

将来については、本人や家族に対 して、どこで誰 と住み

たいかという住 まいのあり方を問うものが多 く10)、将来

の展望については具体性に欠けてお り、そのため親亡き
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後についての提言が出されることほとんどなかった。本

調査の目的は、成人 した知的障害の子 どもをもつ親に対

して、子どもの現在の生活 に対する思いや親亡 き後の不

安などを聞 き取ることにより、知的障害のある子 どもた

ちが親亡 き後 も生 きてい くためには、どのようなことが

問題 になっているかを明らかにすることである。

　本インタビューの対象者は、 「仙台市手をつな ぐ育成

会」や、筆者が勤めていた大学で開催 した 「知的障害の

ある人たちのオープンカレッジ」で出会った保護者、余

暇活動支援団体など、所属団体に偏 りがないよう選定 し

た。対象者 には、インタビューの目的、プライバシーの

保護を記 した調査依頼文を事前に送 り、 目を通 してもら

ったうえで同意をとった。インタビューは、子 どもが生

まれてから現在に至るまでの親 としての想いや悩み を、

障害告知から幼児期、学齢期、現在の生活 とい う時系

列に沿って、その時の出来事や想いを自由に語ってもら

った。インタビューに協力 して くれた親たちの中には、

勉強会や講演会に積極的に参加するなど、自分の子 ども

の将来の生活の場や理念について学んでいる人 もいた。

今回のインタビューでは、どのような勉強会や講演会に

参加 したのか、その学びや理念と現実がどのように異な

るのか、それに対 して親 自身がどのように感 じているの

か、という質問を適宜行なった。勉強会や講演会の内容

についての質問を行なうことによって、親自身の考えな

のか、講演会で得 た知識なのか ということを区別するこ

とができるため、調査には特に影響がない ものと思われ

る。インタビューに要 した時間は、1人 あたり90分 か ら

120分 である。インタビューの実施期間は、2008年5月 か

ら同年9月 にかけてである。インタビューでは、再度、

研究の 目的 を説明 し同意を得た後、テープレコーダーに

録音 し、逐語録を作成 した。語 り手5人 のプロフィール

と家族構成は以下のとお りである。

Aさ ん(56歳):32歳 長女、27歳 長男、26歳 次男の3人

　　　　　　　　の子 どもがいる。現在は長男と長女の

　　　　　　　　3人 暮 らし。知的障害がある長女 は、

　　　　　　　　通所更生施設に通っている。夫は5年

　　　　　　　　前に事故で死別。

Bさ ん(65歳):現 在は、夫61歳 、長男39歳 、次男36

　　　　　　　　歳の4人 暮 らし。次男 に知的障害があ

　　　　　　　　る。高等部卒業後、6年 間施設 に入所

　　　　　　　　 していた経験 がある。現在、週3回 障

　　　　　　　　害者センターに通っている。

Cさ ん(67歳):子 どもは長男42歳 、長女37歳 、次男32

　　　　　　　　歳。現在は、72歳 の夫 と次男の3人 暮

　　　　　　　　 らし。次男に知的障害がある。一般就

　　　　　　　　労 していた時にグループホームを2年

　　　　　　　　間経験 し、その後1年 間入所施設で暮

Dさ ん(58歳)

Eさ ん(57歳)

(2)分 析方法

らす。現在、在宅生活を送っている。

子 どもは25歳 の長女、23歳 の長男。現

在は、長男 と二人暮らし。夫(58歳)

は、単身赴任中。長男は、現在通所更

生施設に通っている。

子 どもは29歳 の長男、25歳 の次男。

現在は、夫(55歳)と 次男の3人 暮 ら

し。次男に知的障害がある。現在、通

所授産施設 に通っている。

　インタビューで得られたデーターの分析 は、以下の手

順で行なった。①録音 したテープをすべて逐語記録にし

た。②エピソー ドを過去、現在、将来に分け、③逐語記

録をもとに、エピソー ドごとに区分 し、それぞれタイ ト

ルをつけた。④ タイ トルをつけたエピソー ドから、親役

割をキーワー ドとしなが ら、語 り手の言語お よび解釈を

抽出し、カテゴリー化 した。その結果、①親役割を担 う

契機、②役割期待に沿 う努力、③周囲の無理解、④親亡

き後のためにしていること、⑤先が見通せない不安、⑥

親 としての役割を終えること、の6つ のカテゴリーを析

出した。次章では、析出されたカテゴリーを元に親 自身

の想いをたどっていく。

3.障 害児の親として生きる

　 わが子に障害があることを告知されて以来、親はど

のような想いで子 どもを育ててきたのであろうか。イン

タビューでは、ほとんどの親が障害を告知 された時の気

持 ちを鮮明に覚えていた。中には、事前に筆者が送った

調査依頼の内容を理解 し、当時書いていた育児 日誌 を見

せ なが ら、語ってくれた親 もいた。障害告知か らこれま

での生活の中で、親たちはどのように親役割を形成して

いったのであろうか。

(1)親 役割 を担う契機

　先行研究において、障害告知を受けてか ら受容するま

で、かな りの期間を要することが明らかにされている。

親たちは、障害 をもつ子 どもの親になるという現実を受

けとめるまでに、どのような周囲の働 きかけがあったの

だろうか。

　 Aさ んは、娘に知的障害があると分かった時の気持ち

を次のように語 る。

　　　 「うちの子の場合は、あの…産まれたときは、障

　　　 害があるっていうのは、わかったんだけども、

　　　 何が原因で、てのが判 らなかったの。何の病気

　　　　なんだうな、て。何が原因なんだうってのを知

　　　　りたい、知 りたい と思って過ごして きました。

　　　 原因が分か らなければ、親は何 もで きないわ

　　　　け。親 として何 もできないとい うのは、歯がゆ
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　　　 かった。い くつ もの病院を回って も、分からな

　　　 いって。ただ 『お母さん、 しっか りみてあげて

　　　　くださいね』の一点張 り。どうすればいいのか

　　　 と不安な気持ちでいっぱいでした」

　Cさ んは、3歳 児健診の時に次男が知的障害を伴 う自

閉症であることを告げられる。

　　　 「なんとなーくね、分かっていました。だって、

　　　 上が いるじゃない?や っぱ りおかしいわけ。笑

　　　 わない、泣かない、無表情(笑)。 何だか赤 ち

　　　 ゃん らしくなくって。あ、3歳 時検診 に行 った

　　　 時の こと、ここ(育 児 日誌を見せなが ら)に 書

　　　 いてあ ります。ああ、かな り怒って書いてあ り

　　　 ますね。へへへ。　 『○○(子 どもの名前)の で

　　　 きないことを私の育て方が原因だ と言われた。

　　　 将来 も育 てるのが大変 だ と言われて、落 ち込

　　　 む』だって(笑)。 予想は してましたからね、

　　　 ショックというのはないですよ。ただね、他人

　　　 様にとやかく言われたくなかったのね、若かっ

　　　 たのね、私も(笑)」

　当時、自閉症は母親の育て方に起因するという母原病

に結び付けられることが多かった。こうした障害の原因

を母親の育て方に結び付けられることは、親たちを自責

の念に駆 りたてることになり、親役割を強める役割を果

たす。

　Dさ んは待望の男の子が生 まれた喜び も束の間、障害

を知 らされた時のショックは言い表せないものだったと

言う。

　　　 「お医者 さんか ら 『心臓が悪 いですけれ ども、

　　　 手術 をすれば治 ります』 と聞か されて。ああ、

　　　 ち ょっと可哀想だけれ ども、治るんだった らい

　　　 いかっと。そ したらさ、知的にもかな りの遅れ

　　　 があると言われて。もう、頭ん中が ぐちゃぐち

　　　 ゃになって。どれくらい泣いたか。たぶん、あ

　　　 あ、 この子の人生 どうなるんだろうと思 ったの

　　　 ね。看護婦 さんは、　 『お母さん、落ち着いて。

　　　 しっか りして ください』て言うのね。あの人は

　　　 決 して軽 くはないよね、今で も。判定 も重いほ

　　　 うだ し。だけれ ども、その当時からすれば、 と

　　　 って もとっても成長 したと思う。ただ励 ますの

　　　 ではな くてさ、こういう人たちで も、 こういう

　　　 ふうに成長 します よみたいなさ、一言が欲 しか

　　　 った」

　インタビューした親たちの中で、Dさ ん以外 は障害告

知に対 して、さほどショックを受けなかったと語ってい

た。それは、Cさ んのように上の子どもと比べた り、生

まれた子 どもとす ぐに対面させて もらえないことから、

「何かある」ことを薄々感づいていたことが理由として

挙げられる。しか しながら、障害告知よりも、ショック

だったことは医師や看護師か ら告げ られた将来につい

て不安を煽る言葉や無責任とも思える励 ましだったと言

う。

　Eさ んは、 自分の母親に言われた一言に傷ついたと語

る。

　　　 「うちの母親は、元々下肢障害があって。私が

　　　 高校生 くらいの時か ら、ちょっともうね、歩 く

　　　 のも精一杯 な感 じだったんです。今は車椅子で

　　　 すけど。その母親がね、自分 も障害者なのに、

　　　 息子がダウン症だと聞いたとたんに言った言葉

　　　 がね、　 『知恵遅れは大変だよ。お前は苦労する

　　　 ぞ。だか ら、2人 目はやめ とけと言ったのに』

　　　 と言ったんですね。本当にシ ョックだった。今

　　　 はとて も可愛がって くれるんですけれども。そ

　　　 の言葉 を言 われて、何が何で も私が守 らな き

　　　 ゃ、て思いました」

　このような身内の心無い発言や差別は、より一層母親

の不安や孤立感 を高めると同時に、母親自身が障害のあ

る子を何 としてでも守 らなければならないという親とし

ての使命感を強める役割を果たす。それは障害のある子

どもを1人 の人間として受け入れ、共に生 きてい くとい

う前向きなものではなく、親役割を引き受けざるを得な

い状況へ と追い込んでいく。

(2)役 割期待に沿 う努力

　親役割は、知的障害のある子 を一番理解する者 とし

て、保護する役 目として生 きてい くだけに留まらない。

インタビューをした親た ちから、周囲から 「障害児の

親」 として望 ましい行動を求められ、その役割から外れ

た行動 をとった場合 には厳 しい非難を浴びさせ られたこ

とが語 られた。Cさ んは、長い間郵便局で働いていた。

しかしなが ら、学校か ら何度も子 どものことで呼び出 し

をされたことが仕事 を辞めるきっかけになったと語る。

　　　 「私はなが一く郵便局 に勤めていたんです よ。で

　　　 もね、あの子が3年 生の…12月 に辞めま した。

　　　 しょっちゅう、学校か ら呼び出 しがかかるんで

　　　 す よ。あっはははは。仕事 中にかけるなって

　　　 ね。職場にかけて くるんです よ。障害児のお母

　　　 さんは働いていないことを前提 になっているみ

　　　 たいですね、その当時はね」

　Eさ んは、外で働 くことを希望 していたが、障害のあ

る子 どものことを考慮 して くれる働 き場所 が見つから

ず、家で子 どもたちを遊ばせる家庭文庫を開いたと言 う。

　　　 「子 どもたちに読み聞かせをした り、工作を一緒

　　　 にした り…。仕事ではないよ。ボランテ ィア。

　　　 働 く場所なんてなかったのよ。あの子 は心臓が

　　　 弱い し、風邪や熱出 した りなんか もしょっちゅ
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　　　 うで。だか らね、子 どもの体調に合わせて早引

　　　 きします、ああいいです よ、なんて職場 はない

　　　 のは分かっていたけれども。結果的にはね、地

　　　 域 の親御さんたちには感謝 された し、 よかった

　　　 のかな、て思 うのよ。それはそれで。でも、正

　　　 直働 きたかったなという思いは…ある」

　Cさ んもEさ んも外で働 くことを諦め、障害のある子

ども中心の生活を余儀 なくされる。Cさ んは、学校の障

害児学級担当の教員から 「こういう子 どもなのに、働い

ているなんて」と嫌味を言われたと不満を漏らした。

　　　 「障害児の親ていうのは、子 どもと母親はいつで

　　　 も一緒。一体 なんですね。親はどんな思いをも

　　　 っていようと、自分の人生 を犠牲 にして子 ども

　　　 に尽 くさないといけないとい うことなんです。

　　　 うちの場合は特にお父さんがまだ働いていたか

　　　 ら、なんで?て よく言われましたもの。なんで

　　　　 (筆者注:働 いている)て 」

こうした過剰な干渉は仕事のみならず、家族の行動や生

活にまで及んでいく。

　　　 「私は○○(息 子の名前)と 楽 しく生 きてい くん

　　　 だ、と吹っ切れてからね、色々な所にさ、連れ

　　　 てってさ、あげたいて思ったわけよ。 もしかす

　　　 ると、長生 きで きないかもしれない じゃない。

　　　 だから、 目いっぱい楽 しく過ごそうて思ったわ

　　　 け」　 (Dさ ん)

そう考えたDさ んは、積極的に障害のある息子 と一緒 に

地域の行事やお祭 りなどに出かけた。 しか しなが ら、そ

こで言われた地域住民の差別的な発言に打ちのめ された

と言 う。

　　　 「Dさ ん一家は、 らしくないて さ、言 われた わ

　　　 け。障害児の親 らしくない って。だって、 ま

　　　 あ、楽 しい もんだからさ、子 どももうろちょろ

　　　 するで しょ。迷惑だってはっきり言 われ ま し

　　　 た。普通は…普通は、て言われたんですよ。普

　　　 通はそうい う所 に出かけずに、大人 しく家にい

　　　 るもんで しょ、て。それか ら、暗～い母 にな

　　　　りました(笑)。 それが現実なんだと知 りまし

　　　 た」

　障害児の親 も楽 しい生活 をしたい。障害のある子 ども

にも色々な経験 をさせてあげたい。そのようなDさ んの

思い もむな しく、 「大人 しく地味に暮 らす」ことを強要

されたと言う。

先ほどの家庭文庫を始めたEさ んは、地域 の理解を得 る

ために、障害児の親 としてできる最大限の努力をしたと

言う。

　　　 「家庭文庫 とね、全然関係 ないと思うのだけど、

　　　 ちょっと遠出するから、預かっておいてて頼 ま

　　　 れた りして。ベ ビーシッターね。それは家庭文

　　　 庫の役割ではあ りませんて言えないじゃない。

　　　 で、心の中ではハテナマークがいっぱいなんだ

　　　 けど、顔 はにっこ り笑っていいです よ、て」

　親たちは、障害児の親 としてで きることを精一杯 して

きた。それは理不尽とも思われるものであっても、地域

で障害のあるわが子が少 しでも生 きやす くなるための行

動であ り、地域住民への理解 につなげてい くためでもあ

った。

(3)周 囲の無理解

　 しか しなが ら、障害のあるわが子のために、い くら努

力 してもなかなか理解につながらないという現実があっ

た。Aさ んは、娘 を兄弟 と一緒に小学校だけは普通学級

に通わせたいとこだわった時の、他の保護者や教師との

や り取 りを次のように語る。

　　　 「毎年、　 (筆者注:障 害児学級へ の)お 誘いが

　　　　くるで しょ、それか らまず先生 との闘いね。そ

　　　 れから、同級生の子たちの親。親はね、 自分の

　　　 子があの子がいるために勉強で きない と思 うわ

　　　 けよ。でも、私から言わせれば、ほん とにで き

　　　 る子 は○○(子 どもの名前)が いようがいまい

　　　 が関係な く、勉強で きるんだよ、て言いたいわ

　　　 け、ね。それで、　 『子 どものせいにしないで下

　　　 さい。関係ないと思います』て言ったの。生意

　　　 気だと陰口を叩かれたこともあ りました」

　無理解や差別的な発言は、地域住民だけではない。B

さんは、自身の体調不良に陥った時にヘルパーから言わ

れた一言に深 く傷ついたと語 る。

　　　 「お兄ちゃんがね、職場で倒れたの。それで、夫

　　　 はその時に単身赴任中だったか ら、私 しか面倒

　　　 をみる人がいなくてね。やっとお兄ちゃんの状

　　　 態が よくなったときに、私はもう疲れきってい

　　　 て。誰かち ょっとあの子の面倒 をみて くれたら

　　　 と。で、ヘルパーを頼んだんです。そ したら、

　　　　 『その間、お母 さんは何をしてるんですか』 て

　　　 言われて。確かに、その時はお兄ちゃんもよく

　　　 なっていたか ら、面倒 をみれないわけで もない

　　　 か ら。でもね、何 だか責められているような気

　　　 が しました。それで、仕方な く…入所施設に入

　　　 れました。入れた くなんてなかったけどね、心

　　　 身ともに本当に疲れ きっていてね、見れるよう

　　　 な状態ではなかったか ら」

　Dさ んは、息子が養護学校高等部に自力で登校できる

ようになった時に起こした トラブルに対 して、養護学校

の教員から言われた言葉が忘れ られないと言 う。

　　　 「学校ではさ、自立をめざせ とか さ、かっこいい

　　　 ことは言 うわけ。口ではね。で、 うちのが、バ
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　　　 スの中で女の人に触 ったかなんかで、警察に連

　　　 れてい く、て騒 ぎになった時に、養護学校 の先

　　　 生が、　 『おた くの子は自力(通 学)は 無理なん

　　　 だ。お母さん、送 り迎えして ください』て言わ

　　　 れてさ。結局は、親がすべてを引き受けるとい

　　　 うことだよね」

　地域住民だけではな く、障害児の親の大変さを熟知 し

応援 して くれるはずのヘルパーや養護学校 の教員で さ

え、親の味方で はなかった。 この ようなプロセスを経

て、親たちは 「障害のある子 どもの親」 としてのアイデ

ンティティを強めてい く。

4.漠 然 とした親亡き後の不安

(1)親 亡 き後のためにしていること

　親たちは50代 や60代 に入 り、自身の体に不調を感 じる

時期である。実際に入院生活を経験 した人もいた。Aさ

んは、入院した時に、　 「親亡 き後」を初めて現実的な問

題 として実感 した と言 う。

　　　 「11日間、入院 しました。そ した ら、あの子、

　　　 看護婦 さんの前で 『うわー』 て泣 きながらね、

　　　　 『私はどうした ら、お母 さんが元気になるの』

　　　 て泣いた りしたって。 もうゆっくりできなくて

　　　 ね。ほんとはもっと長 く入院 しな くちゃならな

　　　 かったの」

　 Aさ んは、それまで娘 と離れたことがなく、心配のあ

まり入院期間を切 り上げて きたと語る。 しかし、この入

院生活を通 して、娘が地域の人に支えてもらったこと、

そして自分抜 きで も何 とかやっていけること、もっと地

域の人たちとのつなが りが大切であることを実感 したと

言 う。

　　　 「きちん と、こうしてああして、てのをちゃんと

　　　 伝 えておけば、ちゃんとで きるんだな、て今回

　　　 のことでわかった。必ず、親が背負い込 まなく

　　　 てもいいんだな、て。○○ さん、これこれこう

　　　 いう事情で家をあけるので、　 (お金を)お いて

　　　 い きます。よろ しくお願い します、て。2人 い

　　　 つ も一緒だったけど、離れることが大事なんだ

　　　 な、て」

　Aさ んは、退院後は意識的に、親離れ ・子離れで きる

機会を作る努力 をしていると言 う。Eさ ん も5年前 に自

宅で倒れて入院 したことをきっかけに、初めて息子に自

分たちは先に亡 くなることについて話をしたと言う。

　　　 「そ ういうことを今 まではね、 してこなかった。

　　　 で もね、倒れてか らきちんとしないと、 と思っ

　　　 てね。それで 『順番から言 うとあなたより私た

　　　 ちの ほうが先 に死ぬの よ』 てい う話 をしまし

　　　 た。そ した ら、 う一んて考えてね、　 『お兄 ちゃ

　　　 んと住 む』て。だから、　 『いやいや、○○(長

　　　 男の名前)も ○○の人生があるのよ』て。ち ょ

　　　 っと酷かなと思ったけ ど、ちゃんと言ったの」

　 Aさ んやCさ んも、Eさ ん と同様 に、本人に話 をした

と言 う。自分たちの亡 き後に備 えて障害のある子 どもに

親亡 き後を伝える。自分たちが亡 くなった後 も、知的障

害のある子どもが地域で生 きてい くためには、親が動け

るうちに何をすればいいのか。聞 き取 りをしたすべての

親たちは、親亡 き後のことを考えない日はないと語 って

いた。Bさ んは、体の衰 えを感 じながらも、具体的に支

援をして くれる人、場所に少 しで も繋いでい くための情

報集めに奔走する日々を語る中で、　「後がない」 という

言葉 を繰 り返 した。どのような状況が、それほどまでに

親たちを焦燥感に駆 り立てるのであろうか。

(2)先 が見通せない不安

　現在、Cさ んの息子以外 は、通所の施設 に通ってい

る。障害者自立支援法の影響 により、自己負担増が主な

問題 として取 り上げられることが多い。実際、親たちか

らは負担が重 くなったことへの不満が出されていた。 し

か し、それ以上に不満 として出 されたのは、障害のあ

る子 どもを理解 して くれる人がいないことであった。満

腹中枢が働かない という難病 のある娘 をもつAさ んは、

施設で用意 したものは食べ られないことを何度 も施設職

員に伝えたが、なかなか聞き入れて もらえなかったと言

う。

　　　 「負担があってもいいんだけども、それ相応に。

　　　 親がね、　 『実はこうこうこういうわけでお弁当

　　　 持たせたいんです』て言って も、こないだも言

　　　 ったんだけど、向 こうでは 『契約 だから』て。

　　　 食事 もそういうふ うにって。だから、　 『命にか

　　　 かわることなんです よ』てことは言ったんだけ

　　　 ども。なかなか理解 を得るてのは、むつか しい

　　　 んです」

　 Dさ んは、言葉がない息子の表現方法 に対する施設の

理解の仕方 を疑問視する。

　　　 「そ りゃあさ、親みたいに、ていうのは無理だと

　　　 思うんだ。親代わ りなんて誰 も望んでいない。

　　　 あの人は言葉がないか ら、何か伝 えたい時は、

　　　 全身で伝 えるわけ。それをさ、何が言いたいん

　　　 だろ?で はな く、　 『今 日もパニックを起こ しま

　　　　した』ではさ、あの人は問題ばっか りの、それ

　　　 こそ問題の固まりでしかないわけ」

　親たちは、障害のある子 どもたちと向き合 う人がいな

いこと、時には人権侵害と思われるような行為や指導 を

見る度に、不安度が増 してい くことを訴える。

　　　 「もうね、シンポジウムとか講演会 はもういい。

　　　 えらい人を呼んで きて…施設は、お宅は、うち
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　　　 の子にその理念ていうのかな、それをどう活か

　　　　して くれるんですか、て言いたい。具体性がち

　　　 っともない。見えてこない」　 (Bさ ん)

　自分たちが亡 くなった後 も、知的障害のある子どもが

地域で生 きてい くために、理解 してくれる人をつないで

いきたい。具体的なサービス、方向性 を示 してほ しい。

そ う願 って利用 している施設やセ ンターも、親の不安を

解消 して くれるどころか、益 々募 らせ る原因となってい

る。見れなくなる時は、確実に近づいているにも関わら

ず、である。親たちは、自分たちが世話をできな くなっ

た、 もしくは亡 き後の子 どもの生活 をどのように考えて

いるのであろうか。

(3)親 としての役割 を終えること

　このインタビューを通 して、筆者は親たちが 自分の老

後をどのように考 えているのか ということに興味があっ

た。そのため、自由に語ってもらいながら、自分 自身の

老後に関する質問を投げかけた。 しかしなが ら、その質

問をしたBさ んから、厳 しい言葉を受けた。

　　　 「障害のある子 の親 なんか には、老後 なんてな

　　　 い。あるとすれば、それは老後イコール親亡 き

　　　 後なんです。老後 なんてい うのは、自分の時間

　　　 がたっぷ りある人が使 う言葉だと思 う。そうや

　　　 って今まで…自分のことを後回 しに、後回 しに

　　　　して、ずっとやってきたんだか ら」

　Bさ んは、結婚前は絵 を描 くことが好 きで、よ く絵を

描 きに出かけた り、絵画展にも行っていたと言 う。 しか

しながら、障害のある子 どもが生まれてからは我慢 して

いると言吾る。

　　　 「こないだね、本当に見たい絵画展があって。だ

　　　 けれ どもなかなか言い出せ な くて。終わる1週

　　　 間前 に、　 『あの絵画展、見たいわ』て、お父さ

　　　 んにね、言 ったの。そ したら、　 『ふ一ん』て言

　　　 われて。だか ら、諦めた。ほんとはね、行 きた

　　　 かったんだよ。だけれ ども、最近ちょっと○○

　　　　 (子どもの名前)の 調子が悪 くってね、夜寝な

　　　 かった り、暴 れた りするか らね。ちょっと任せ

　　　 て、自分だけ楽 しむ、てのはで きない」

　一般的に、子 どもに障害がない場合、親は子育てを終

えて第二の人生 を迎える時期である。自分自身と向 き合

った り、趣味の時間を過ごす。 しか しながら、障害のあ

る子 どもをもつ場合、自分 自身の時間をもつこともまま

ならない。その状態 は子 どもが生まれてから、子 どもが

成人 した現在 も続いている。いつまで世話が続けられる

のか分からない不安の中で、親か ら出された言葉は、 き

ょうだいに託す ということであった。

　　　 「(子 どもを)た くさん産んでおいて、良か っ

　　　 た と思います(笑)。 今は、親が見れます。だ

　　　 か ら、兄弟 も安心 して任せておける。で も、い

　　　　ざという時には、頼み ます、ていうことをね、

　　　　もうずっとずっと前か らお願いしてあ ります」

　　　　 (Cさ ん)

　　　 「娘 にさ、頼んである。ケアホームもさ、考えた

　　　 んだけど、あの人の(自 立支援法の障害程度)

　　　 区分 は5だ か ら無理みたいで。　 『そんなに重い

　　　 人は入 ってません」て言われて。で も…で もさ

　　　　あ、入所施設には入れたくない。私が入 りた く

　　　 ない所では暮らして欲 しくない」　 (Dさ ん)

　育成会が2007年 度に実施 した調査においてもll)、ほ

とんどの親が障害のある子どものよき理解者 としてきょ

うだいに託すことを希望 している。そ して、3割 近 くの

親が、 きょうだいによる支援が期待で きない場合に、将

来の住居 として施設への入所を考えている。脱施設や施

設の縮小化の重要性が声高に謳われている今 日において

も、である。その状況は、親亡 き後の場 として入所施

設の必要性が強調された半世紀前 とほとんど変わってい

ない。Bさ んは、息子が施設で暮 らしている時に、　 「家

に帰 りたい」とい うことを家の絵 を描いて訴 えたことか

ら、　 「もう施設には入れた くない」としなが らも、　「ね

え、やっぱ り今で も施設は悪い とこだよね?よ くない よ

ね?」 と筆者 に何度 も同意を求めた。育成会では、親の

高齢化か ら集まりに出られない親 も増えてきた。また、

子 どもの世話 をしたくとも、自分 自身が世話 を受ける状

態 になってしまった家庭 もある。

　　　 「そうなってか らでは遅いの。だか ら、親役割は

　　　　この体が…体力が もつ限 り、辞めることはで き

　　　 ない と思 ってる。でもね、　 (要望や悩みを)言

　　　 ってい く所がない。相談できる所がない。小 さ

　　　 い時はね、療育相談 とか色 々あったけど、高等

　　　 部 を卒業 した人たちなんかの悩みがあって も聞

　　　 いて くれるところがない」　 (Eさ ん)

　家族の多様化、個人化が進む中で、家族による介護は

もはや期待できないことは、すでに1980年 代 に明 らかに

されているにも関わらず、障害のある子 どもをもつ家族

は、介護を余儀なくされている。外部の社会資源は、そ

の介護の一部を肩代わりするものに過 ぎず、親役割を終

えることは、自身が死 を迎えることを意味 している。そ

のような状況に陥った時に、地域で頼れるサービスや人

は皆無に等 しい。次章では、このような 「親亡き後」問

題から踏み出すための家族支援のあ り方について考察 し

てい く。

5　 親役割を降 りる支援を

(1)イ ンタビューから見えてきた課題

　本調査を通 して、明 らかになった課題が2点 ある。1点
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目が、外部のサービスや資源がまだまだ不足 してお り、

家族内の世話や介護が未だに強 く期待 されているという

ことである。そのことについて、Aさ んは 「親が走 りま

わって、色んな所 に働 きかけた り、場合 によっては自分

たちで作 った りしなければ駄目なんです」と親が積極的

に動かなければならない現状 を語っていた。

　一方、育成会の調査では、親たちが外部の社会資源を

利用 していない実態が明 らかにされている。シ ョー ト

ステイ、ホームヘルパー、ガイドヘルプのいずれの項目

も半数以上の回答者が 「利用 していない」と回答 してい

る。調査の結果では、親がいる間は親が世話をするのが

当たり前 とい う考 え方が強く、積極的な活用が望 まれる

と分析 されている。先行研究においても、同様に親によ

る抱え込みが指摘 されている。確かに、筆者がこれまで

出会ってきた家族の中にもそのような傾向が見 られた。

しか しなが ら、前章で明 らかに して きたように、知的障

害のある子どもと向き合い、理解 しようとする支援者が

少ないことか ら、新たなサービスを使いたいと思ったと

しても、二の足 を踏んで しまい、結果的に親の抱え込み

につながっているという状況がある。

　 2点 目の課題 は、先のEさ んの語 りか ら分か るよう

に、成人 した子 どもをもつ親たちの 「親亡き後」や子ど

もの将来についての悩み を話 した り、要望を伝える場

が身近に存在 しないことである。仙台市内には、乳幼

児期か ら成人期 までライフサ イクルを通 して、発達障

害のある人たちを支援する発達相談支援センターがある

が、成人期 に関 しては、本人活動や就労支援等、障害の

ある本人に対するサポー トに重点がおかれている。同セ

ンターには、乳幼児期や学齢期の障害のある子どもをも

つ親たちが悩みを話 した り、同 じような仲間をもつ こと

で、障害のある子 どもの理解 を深めたり、不安を解消 し

てい くという母親支援のサークルがある。そのサークル

を支援するのは、成人 した障害のある子 どもの親たちで

ある。親たちは、先輩お母さんとして、 ピアサポーター

として、悩みを聞 き、解決の道筋をつけてい く。 しかし

ながら、相談に乗っている側の親たちの悩みを出し合 う

ところはないのである。Dさ んは、そのことについて、

「(子 どもが地域で生 きていくための)見 本がない」 と

嘆いていた。瀧澤が行 なった 「障害児 と家族の生活状況

調査」において も、 「困ったときに相談する相手は」 と

いう質問に対 して、配偶者が46.1%、 親の会や訓練会の

仲間が63.7%、 友人が347%と なっている。 ここか らも、

身近に相談でき、障害のある子 どもの将来の見通 しをた

てるような助言をする専 門家がいないことが分かる。育

成会も、ここ数年前から親亡 き後に向けて、年数回の集

まりの中でそのような要望や悩みを出せる体制がようや

く出来て きた。自分たちが亡 くなった後 も、知的障害の

ある子 どもに地域で生 きていってほしい。このような親

たちの願いを叶えるために、どのような支援が必要であ

ろうか。

(2)親 亡き後 も地域で安心 して暮らしてい くために

　本節では、上記で明 らかになった課題を解決していく

ための提案をしてい きたい。

　 1点 目の課題について、外部資源の活用の捉 え方の転

換が必要であると考える。既 に繰 り返 し指摘 しているよ

うに、これまで外部資源の活用は、親の負担軽減 を強調

してきた。このような捉え方は、一方で介護の基本は親

が担 うことを強調するものであ り、外部のサービスを利

用 しづらい状況にさせている。外部のサー ビスは、介護

者の負担を軽減 させる役割 を果たすだけではない。障害

のある子 どもは、外部のサービスを介 して、親だけでは

ない色 々な人と出会い、付 き合う術 を身につけてい く。

それは、親亡 き後も地域で暮らしてい くために必要な力

である。親が世話で きなくなった、もしくは高齢 になっ

た時に外部のサービスを利用するのではなく、親が元気

なうちから親離れや子離れする機会を作 ってい くことが

大切である。親以外の他の人とうま くやってい く力は、

一朝一夕に出来上がるものではない。親が健在であるう

ちか ら、他の人の支援を受けなが ら、地域生活 を送る経

験を積み重ねることによって、少 しずつ育まれてい くも

のである。このことか ら、 「親亡 き後」を視野に入れた

外部資源の利用 という視点に転換 してい く必要があると

思われる。

　 2点 目について、成人 した子 どもたちと暮 らす親たち

が悩みを出し合える場の必要性である。玉井は、障害受

容に関して 「一度達成すればそのまま安定 した心理状態

が持続するといった課題ではない。親は、何度 も波状の

課題 として障害受容を経験する」12)と述べている。親亡

き後に関する様々な悩みやス トレスなどを自由に出 し合

え、それを受け とめ、一緒 に解決 に向けて考 えて くれ

るような支援者によるサポー トが必要である。玉井は、

「子育てはいつか必ず終わる。それが、支援者の信念で

なければならない」13)と親としての役割を降 りる支援の

必要性 を説いている。親たちの不安や悩みを受けとめる

支援は、その先にある 「子 どもたちが、親の亡 き後 も地

域で どのように暮 らしてい くか」という具体的な道筋 を

つけることにつながってい く。そのような支援が家族支

援の中心的な役割 として機能 を果たす時、 「親亡 き後」

問題か ら一歩踏み出すことができると思われる。

おわりに

　これ まで、インタビューをもとに知的障害のある子 ど

もをもつ家族支援のあ り方を考察 して きた。社会福祉

基礎構造改革以降、利用者主体や自己決定の尊重などが
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言われて久 しいが、自らの意思や主張 を明確に表すこと

ので きる他の障害者とは異な り、知的障害の場合は知的

障害のある本人のみの支援だけでは、地域生活における

自立生活の実現は容易ではない。個々の生活状況 を鑑み

なが ら、早い段階から、親離れ ・子離れの機会 をどのよ

うにつ くっていくのか。 どのように社会資源やサービス

とをつな ぐことによって、親離れ ・子離れする支援体制

を作ってい くのか。この ような家族支援体制が確立 した

時、親は安心 して老いを迎えることができ、真のノーマ

ライゼーションの実現に向かっていくと言える。

　　　　　　　　　　 〔受理日:平 成21年11月27日 〕

　　策課 『みや ぎの風』Vol.4,2005年

11)注9平 成19年 全 日本手 をつ な ぐ育成会報告 書

12)玉 井 邦夫 「発達 支援 と家 族支援 」 『ノーマ ラ イゼ ー

　　 シ ョン』(7),16頁2007年

13)注12,16-17頁
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