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はじめにはじめにはじめにはじめに    

 障害のある子どもを支える存在として、保護者は最も重要な存在なのである。この保護者が

いつまでも心身が健全で、長生きできる生活が支えられ、見守られるかによって、障害者は健

全な生活を守ることができると考えられる。 

  筆者は元教師の立場からこの問題を取り上げ、保護者の不安を少しでも緩やかなものとなる

支えづくりをしたいと願い、現状の把握を行う調査を行うことにした。 

 

１１１１    障害のある子どもを育てる保護者のストレスに関する先行研究障害のある子どもを育てる保護者のストレスに関する先行研究障害のある子どもを育てる保護者のストレスに関する先行研究障害のある子どもを育てる保護者のストレスに関する先行研究    

問題の背景——障害者とその家族を取り巻く現状 

   障害者の寿命は、かつては短命であったが近年の医療技術や保健衛生の向上、食生活の改善

などにより，平均寿命が著しく延びた。 

まとめ     海外でも、こうした家族の人の中には、長生きする中で適応性を改善していく者も

あり、それまで家族にとって｢重荷｣であったことから、むしろ家族にとって「大事な資源」と

なっているという指摘をしている。 

 

２，本研究の目的と２，本研究の目的と２，本研究の目的と２，本研究の目的と方法方法方法方法    

目的  保護者の高齢化からくる問題の現状把握と不安への支えづくり 

研究 1 ①「Holroyd、Questionnaire on Resources and Stress (QRS)の QRS-SF 

    日本語版を使用した調 査用紙（アンケート）---統計分析 

    ② 設問２問の自由記述----------テキスト・マイニング分析 

研究 2  成人障害者をもつ保護者へのインタービュー  質的分析 「KJ 法」 

        場所：M 市障害者通所施設 4 か所 

        期間： 2012 年 7 月〜10 月 

        対象者の属性 配布 217 名（回収数 139 名、回収率 64%） 

              有効回答者 118 名 （平均年齢 59.59 歳、母親 101 名、父親 6 名、 

           父母以外 5 名、性別無回答 6 名） 

 

３．テキスト・マイニング 評価分析 

 記述したテキストの中から、保護者が良いイメージ(ポジティブ)または悪いイメージ(ネガテ

ィブ)を持っているかを調べた。これによると、ネガティブな見解は、子どもとの生活に関する

イメージを持っていることが伺えた。だが、意外とネガティブなイメージが少ないのは、障害

者福祉手当、保護者の経済的な余裕、家族との和合、子どもの作業所やグループホームでの生

活などによって、当面大きな不安やストレスを持っていないように見受けられる。 

 

４，インタビュー分析の結果  (全体図) 参照 

 子どもが誕生してからのこと、今現在のこと、また、これから先のこと、これらの時代を３

区分に分ける内容ができた。悩みや考えが述べられていると言う時間軸があり、この時間軸に

沿って、それぞれの項目の内容が話された。例えば、子どもの障害を知った後の悩みというこ

との話があり、それぞれの時間軸に沿って、不安を乗り越えていき、今現在の生活を過ごしな

がら、子どもである成人障害者へ向けてやるべきことは何かを模索している考え、現在を踏ま
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えて障害のある子どもの将来を考えるさまざまな理想像を思い描いているようすを窺い知る事

が出来た。 

 この考えに至るまでに子育ての経過から、やはりそれぞれの時間軸の上に支援をしてくれる

人々、家族の人々の影響が大きかったことが保護者から多く語られた。 

 この、障害児を育ててきた過程を振り返ることで抽出された障害のある子どもの子育てに伴

うカテゴリーは、全 5ブロックから構成された。 

Ⅰ、障害を知ったきっかけ、Ⅱ、子どもの教育・活動の場、Ⅲ、支援者、Ⅳ、保護者の想い、

願い、Ⅴ、終の棲家 の各ブロック内で、子どもや保護者の今ここにある状態の意味づけとし

て、時系列的にカテゴリーが抽出された。それぞれのカテゴリーを通して、保護者の役割が実

際の子育てに自ら従事する実践的な「世話する」役割から、子が成人するにつれて「見守る」、

「整える」役割へと変化していた。それにしたがって、活動の場所の変遷、訓練の内容の変遷、

それらに関わる人々、子の発達段階に伴った新たな問題が生じ、それらに対して保護者の子を

思う感情が表れていた。 

これらの経過を経て、最終的には現時点での最良な形、理想の終の棲家の構想が現実化しつつ

あるといった概念図が構築された。 

4.2：：：：インタビュー：半構造化面接インタビュー：半構造化面接インタビュー：半構造化面接インタビュー：半構造化面接 

 

  保護者の心的変化は、健常な子どもであれば急行電車で走るようなもので、障害の子ど

もは各駅停車で走るようで、さまざまなことをゆっくり考えながら日々の生活を経過して

きたという感じをもっている。その中で保護者は自分以外に周りの世界を見渡せる感情や

情感を養い、気がつけば自分が落ち着きのある気持をもつようになったようである。長い

苦労のかげで徐々に育まれていったようすを感じとることができた。 

  保護者の成長に伴い、子どもが小さいときに行ってきた「世話をする」ことからだんだ

んと保護者は同じ世話でも「環境の整備をする」という、質の変換があっていると考える。 

 

総合考察 
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国連の障害者権利条約をはじめとし、わが国における法的な整備も整えられ、障害者の生活は

よき方向へと向かっている。 

 障害のあるすべての子どもは、学齢期には教育機関で過ごし、必要な心身の発達をとげてき

た。 

 そうした障害者も成人となった現在、本人自身や家族の責任で生きていく手立てを考えなけ

ればならない状況となっている。多くの人々は就業や作業所という環境へ移行しているが、移

行したい場所までの手続きは学校関係者が行い、その後は家族に任せられているのが現状であ

る。 

 このような保護者はどのような苦労、不安、悩みなどがあるのであろうか、ということから

今回、保護者の負担についての調査を行った理由である。 

 統計的調査「Holroyd、Questionnaire on Resources and Stress (QRS)の QRS-SF 日本語版を

使用した調査では、原版尺度は児童を対象にしているものであり、今回、これを修正し使用し

た。この尺度のまとまりをみたが本調査だけでは十分とは言えなかった。新たに成人用の尺度

が必要という結果からの反省である。 

 質的調査では、ビジュアル化した分析としてテキストマイニングを使用したが、年代別に不

安なようすを語る用語が増える傾向を捉えている。 

  今回のインタビューでは保護者が障害のある子どもを育てるにあたり、子どものころに感

じたストレスや負担感と、現在成人してからの子どもとではストレスや負担感にどのような違

いがあるのか、ということについて、調査をした結果が図解により以下に示される内容となっ

た。 

 心的負担について、５つのカテゴリーが抽出され、そこから「子どものころ、現在、将来」

の時間軸が出来た。また、この中のⅣ「保護者の思い・願い」では、子どものころと成人して

からの大きな相違点は性差に関することであった。Ⅰ〜Ⅲの「障害に気づいたきっかけ」「子ど

もの教育・活動・生活の場」「支援者」の中にも子どもの頃と成人になってからでは、活動の場

が移行していることから、それに伴う人々との関係も異なっている。保護者の子どもに対する

サポートの内容は病や体調を含め、成人として自立に向けていくという変化している。 

 子どもが成人したことに伴い、保護者の高齢化も進んでいるなどから、母の思いは、子ども

の将来を見据え、保護者、（特に母親）の愛情を込めた願いとして「終の棲家」を福祉政策と共

に実現できるプランを考えたいということに至っている過程と言える。 

 インタビューの KJ 法による図解作成の分析は、現在の M 市における保護者の考えている不

安・負担のモデル像ができた。 

 これらの結果から、今後保護者への心的負担をどのようにサポートしていくのかということ

については、支援の中でいずれの保護者からも発言があった「親の会」のような身近な支援が

最も重要な役割を果たしている事が判明した。同じ障害でなくても、心の通う話は参考になり、

がんばろうという気持を奮い立たせることができる。語りあうことができるような場所、機会

が必要なのだということが判明した。 

 他方で、親の会で現在活動しているメンバーより若い保護者がなかなか加わることが少ない

という会もあり、課題となっていることも明らかになった。 

 それでも、自分達の「親の会」の経験を考えると主催者側では、それぞれが気軽に参加でき

る工夫を考え、多くの参加者へ呼びかけることも考えられていた。今後に期待できそうである。 
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 また、移行期のそれぞれで障害のある本人の事について何度も同じ事を尋ねられた経験のあ

る保護者、また、移行期や災害時に障害者の事を知る人が不意のことで伝えられないような時

に、その障害者について本人を理解できる生活史の作成をし、備える活動を行う計画を考え、

実行へ向けて活動をはじめている。 

 このことは、障害のある人々の一生涯を通してサポートできる記録を本人にも分かりやすく、

思い出になるようなサポートブックとして作成し、これを推進していこうとしているものであ

る。 

   最後に、障害者への福祉政策は時代と共に充実してはいるが、保護者への支援に関する制度 

  上の不十分さはまだ残されている。地域の諸資源に関する情報の不足は、保護者が将来への不 

  安を増長させる一因であることが本調査からも、また、先行研究からも示唆された(紫藤・松 

  田, 2010)。保護者の許に正しく情報を伝える経路を構築すること、情報を必要とする者が情 

  報にアクセスできる環境を整えること、が保護者の心的負担の対処にも役立つことが判明した 

  と考える。                                              
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