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Abstract

In a previous study, we examined the process of self-understanding of one’s disabilities in a

high-functioning autistic child from his childhood to adolescence.

In this study, we attempted to clarify the process of parent’s acceptance of their children,s

disability of children with high-functioning autism to be from infantile period to adolescence. Our

study is also concerned with what kind of support is helpful to high-functioning  autistic children

and their parents.

A total of 11 mothers of children with high-functioning autistic children participated in this

study. The 11 autistic children had been diagnosed according to currently used criteria（DSM-

IV,1994）. The age of these children was from 6-years-old to 19-years-old. We are supporting

these children in our remedial education class for disability or educational guidance.

These mothers gave retrospective answers to a written questionnaire with the process of accept-

ance of their children’s disabilities. 

The results indicated that the process of parental acceptance of their children’s disabilities

involves various factors, such as the characteristics of the child’s disability and the availability of

support , and that it is important for us to look at the process of parent’s acceptance of autistic

children in relation to their children’s developmental critical period.

On the basis of these results, we discussed the appropriate support for parents. We empha-

sized  that we shoud be aware of the process of the psychological adjustment of the parents, par-

ticularly in case of mild developmental disabilities such as high-functioning autistic child.   
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1．問題の所在

筆者ら（田辺，１９９９；田辺・田村，２００２）

は，これまでに，２歳時から教育相談，療育活動でか

かわっているひとりの高機能自閉症児・Ｋ君の認知発

達過程と特徴を明らかにするとともに，その発達過

程・特徴と関連させて対人関係・コミュニケーション

機能の問題について分析し，彼への教育・発達支援を

検討してきた．さらに，高機能自閉症児において，学童

期後期から始まる新たな課題としての「障害の自己理

解・受容」の問題について，Ｋ君が学童期から青年期に

かけて，自分自身をどのように受けとめてきたか，障害

をどのように理解してきたかを発達的に検討し，そこか

ら高機能自閉症児の自己形成と教育・発達支援について

検討してきた（田辺ら，２００５）．

子どもの教育・発達支援の問題は，親の障害受容過程

のあり方と密接な関連性をもつものである．子どもの発

達を支援していく上で，親がどのように子どもの障害を

理解し，受容していくかという問題がもたらす影響は大

きいのである．障害のある子どもをもつ親の障害受容過

程に関して，これまでに数多くの研究がなされいくつか

の見解が論じられている．その一つは段階説（ｓｔａｇ

ｅ　ｔｈｅｏｒｙ）といわれるもので，親の心理的適応

過程を段階的に捉えて説明しようとする立場で，親は一

連の情緒的な経験を経て適応の段階に達し，心理的に安

定するという見解を示している．初めて段階説を提唱し

たＢｏｙｄ（１９５１）は，ダウン症児の母親（筆者自

身）の１．自己憐憫，２．子どもへの思い込み，３．客

観視・決心・受容の３段階の心理過程を記述している．

Ｄｏｒｏｔａｒら（１９７５）は，先天性奇形児の誕生

に対する親の応を１．ショック，２．否認，３．悲しみ

と怒り・不安，４．適応，５．再起の５段階の過程を示

している．また，最近では，山崎ら（２０００）は，自

閉症児の母親１名への面接結果から，１．不安，２．闘

争，３．運命への順応，４．障害理解と究明への欲求，

５．最適環境の追求，６．自己肯定の６段階に分けて論

じている．

一方，Ｏｌｓｈａｎｓｋｙ（１９６２）が提唱したい

わゆる慢性的悲嘆説（ｃｈｒｏｎｉｃｓｏｒｒｏｗ）は，

親の悲しみは一過性ではなく，子供の変化や生活上のさ

まざまな出来事によって繰り返されると主張する．

Ｗｉｋｌｅｒら（１９８１）は，調査対象となった精神

遅滞児の親３２名の４分の１が段階説のような一過性の

悲哀の時期を経過したが，残りの親は落胆と回復の過程

を繰り返し，つまり慢性的な悲哀を経過したと報告して

いている．

これまでに障害のある子どもをもつ親の障害受容に関

する研究は数多くなされてきたが，親の障害受容過程に

は，さまざまな要因が関与していると考えられ，それら

の要因を考慮せずに検証しても統一した見解は得られな

いであろう．例えば，子どもの障害の種類や同じ障害で

あっても重症度によって親の障害受容に異なる影響を及

ぼすことが考えられる．桑田・神尾（２００４）らは，

１８７２年から２００３年の間に発表された国内外の論

文を概観し，親の障害受容に影響を及ぼす要因として，

子どもの特性要因，診断告知の要因，親の内的要因，家

族関係の要因，社会的要因に分類し，それぞれの要因に

ついて論じている．そして，学習障害，ＡＤＨＤ，高機

能自閉症といった近年ようやく一般に認知されるように

なった軽度発達障害については，親の障害受容過程につ

いての研究は乏しく，ほとんど明らかにされていないと

指摘している．

自閉症児・者をもつ家族のストレスは，他の障害児・

者の家族と比較しても高いことが指摘されている（Ｄｏ

ｎｏｖａｎ，１９８８；今川ら，１９３３；稲浪ら，１

９８０；植村・新美，１９８１，１９８５；Ｗｏｌｆら，

１９８９）．さらに，自閉症児であっても知的機能・認

知機能が高い高機能自閉症の子どもたちは，周囲の人々

から発達の障害と認知されず，「困った子」，「ちょっと

変わった子」として認知され，性格や躾の問題とされて

しまい，適切な援助が受けにくいといった現状がある．

そして，彼らの親や家族は周囲からの理解が得られにく

く，さまざまな困難を抱えているのでる．また，従来の

親の障害受容過程に関する研究は，幼少期の障害のある

子どもをもつ親を対象とした研究が中心をなしている．

児童期，青年期と，その後の子どもの発達とともに変化

していく親の思いに焦点を当てた研究はまだ数少ないと

いえる．長期的なライフサイクルの視点に立った親の受

容過程についての理解はまだ不十分である．

そこで，本研究では，筆者らが大学，病院で療育や教

育相談・発達相談で継続的にかかわりをもっている幼児

期，児童期，青年期の高機能自閉症児の母親１１名に対

して，子どもが生まれてから現在に至るまでの各々の時

期における親の思いがどのようなものであったのか，ま

た，親はどのように向き合ってきたかについて検討し，

合わせて，親や家族への支援のあり方について考察する

ことを試みた．

2．方　　　　法

対象者 表１に示した幼児期から青年期の１１名の高機

能自閉症児・者の母親．なお，本研究の対象児は３歳以

前の時点でＤＳＭ－Ⅳ（１９９４）の自閉症の診断基準

を満たしており，いずれの対象児も病院やリハビリテー

ションセンター等の専門機関で自閉症と診断されてい

る．その後４歳から９歳頃に発達のキャッチアップが認
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められ，高機能自閉症圏内に属してきたと考えられる

児・者である．また，全例が遅くとも４歳から筆者らが

実施している療育活動や発達相談を定期的，継続的に受

けており，現在に至っている．

分析・資料 q 親の障害受容過程に関するアンケート

調査・聴き取り調査結果―母親へ実施した「子育てを振

り返って」のアンケート調査結果および聴き取り調査結

果，w 症例Ｋ（現在大学２回生）の父・姉（現在大学

４回生）に対して実施した聴き取り調査結果．調査時期

は２００５年４月から１１月であった．なお，症例報告

に関しては，本人（症例Ｋ），親から承諾を得ている．

3．結　　　　果

3．1．対象者の属性

対象者の属性は表１に示すとおりである．対象者の母

親は３０代，４０代であり，子どもは就園児２名，小学

生４名，中学生３名，高校生１名，大学生１名である．

男女の比率は１０：１で男性が多い．子どもの発達が正

常域（ＤＱ８５以上）になった時期は，就学前（４歳～

６歳）と就学後（７歳～９歳）とほぼ半数ずつであった．

3．2．アンケート結果

１）障害の気づきの時期とその事項

アンケートの結果は表２に示すとおりである．幼児期

１歳６カ月から２歳頃の間に子どもが示す姿から気づい

たケースが最も多く，遅くとも２歳６カ月頃までに気づ

いている．気づきの事項ときっかけとしては，１１名中

９名がことばに関する事項であり，「ことばの遅れ」が

８名，「ことばの消失」が１名であった．その他は行動

上の問題で多動が１名，１０カ月児病院乳児健診での発

達の遅れの指摘が１名であった．また，重複して，「固

執」，「パニック」，「呼名に無反応」，「真似をしない」，

「人見知りをしない」，「指さしをしない」等が記されて

いる．そして，１１名中７名が１歳半健康診査の事後フ

ォローの幼児教室に月１，２回程度参加している．

２）障害の告知の時期・機関，その時の思い

障害の告知を受けた時期は，１歳８か月から４歳と幅

が広いが８名が３歳頃までに告知を受けている．告知を

受けた機関としては市町村で実施している発達相談事業

（７名）か病院小児科（４名）である．その時の思いは，

「ショック」，「不安」，「頭が真っ白」，「一生子どもと会

話ができない」，「なぜ自分だけが・・」，という悲嘆が

最も多い．また，「なぜもっと早く相談しなかったと自

分を責めた」，「自分の育て方が悪かったのかと自分を責

めた」といったように自責の念を示すケースもある．そ

の一方で，「自分ががんばったら治る，直してやりたい

一心で本を読み，機関をめぐった」，「自分のせいではな

く安堵感を感じた」といったケースもある．

３）障害の理解の時期，きっかけ

２歳６カ月から３歳頃に一定の理解をしていった群

（７名）と４歳頃の群（４名）とに分かれているが，１

１名全員が療育機関に通園し始めた時期である．そのき

っかけは，２／３の母親が，母親自身が仲間と出会い，

自分だけではないという思いをもてたことである．また，

子どものことばが表出し，少しずつ子どもに変化がみら

れたことがきっかけとなったケースが１／４である．そ

の他，障害や発達を学ぶことで理解していったケースが

ある．

４）子どもの歩み，親の思い

就学前療育機関通園中では，多動やパニックの対応に

追われ，将来を考えると不安になり，肉体的にも精神的

にも苦痛であったが，周りの母親や先生方に支えてもら

い前向きに歩むことができたと振り返っている．そして，

子どもの表情が明るくなったり，ことばが表出したりと

目に見える子どもの成長が喜びとなっていた．保育所，

幼稚園では子どもは落ち着いて生活していた様子である

が，親は保育所や幼稚園の対応に不安を抱きながらすご

していたケースも少なくない．

小学校は１名のみは養護学校を選択しているが１０名
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表 1 対 象者の 属性  

         属            性   人   数  
母 親の年 齢  ３ ０歳以 上３５ 歳未満  

３ ５歳以 上４０ 歳未満  
４ ０歳以 上４５ 歳未満  
４５ 歳 以上 

 ２   
 ４   
 ４   
 １   

子 どもの 年齢  ４ 歳以上 ７歳未 満  
７ 歳以上 １３歳 未満  
１ ３歳以 上１９ 歳未満  
１９ 歳 以上 

 ２   
 ４   
 ４   
 １   

子 どもの 性別  
 

男 
女 

１０ 
 １   

子 どもの 発達  
（ＤＱ８５以上の時期） 

４歳 台 
５歳 台 
６歳 台 
７歳 台 
８歳 台 
９歳 台 

 ４   
 １   
 １   
 ３   
 １   
 １   

兄 弟姉妹 人数  ０ 人  
１人 
２人 
３ 人以上  

 ３   
 ５   
 ３   
 ０   

家 族形態  核 家族  
三世 代 

１０ 
 １   

親の 会 入会 有 
無 

 ７   
 ４   

療 育手帳  有  
無 

 ７   
 ４   

支 援費の 利用  有  
無 

 ４   
 ７   
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       Ａ   Ｂ                    Ｃ       Ｄ            Ｅ   
性  別         男         男         男         男        男   

療育・保育・教 育歴  幼・ 教 → 通・ 施 → 幼  
大・ 療  

→小  

通 ・ 施→幼→ 小 ・ 障  
      大・ 療  
 

幼 ・ 教→通 ・ 施→保 
→小・障 →

 

→
 →

 
 

幼・教→通・施  
→小・障  

通・施 → 保 → 小・障  
 

気づき  ： 時 期  
      ：  事  項   

２歳すぎ  
ことばの遅れ  
固執（まわるも の）  
遊べない  

２歳６カ月  
ことばの遅れ  

１歳６カ月頃  
多動  

２歳頃  
ことばの消失  
パニック  
 

１歳６カ月頃  
ことばの遅れ  
呼名に無反応  
かんしゃくをおこす 
 

障害告知：時期  
      ：  機  関   
      ：  思  い   

３歳前  
病院・小児科  
頭が真っ白にな る．  
まさか 自分の子が 
という 思いとやっ 
ぱりかという思 い．  
自分の 育て方がい 
けなか ったのかと 
自分を責める．  
 
 
 

２歳６カ月  
病院・小児科  
ことばが遅 いだけ と 
思っていた だけに 

大変ショックだっ た． 

 

２歳  
市発達相談  
ショックをうけ た．  
一生子どもと会話も 
できないのではと 
泣 いた． 

 

２歳７カ月  
病院・小児科  
ショックよりも自分 
のせいだけでは な 

 いという安堵感 ． 
 

４歳前  
市発達相談  
自分がかんばった 
ら治ると信じ ， 治し 
てやりたい一心で 
本を読み ， 機関をか 
けめぐった．  
  

障害理解：時期  
：きっかけ  

３歳すぎ  
療育機関通園  
家族の 理解が得ら 
れない中， 自閉とい 
う障害 について知 
ることで， 自分ひと 
りでも 治してみせ 
るとい う気持ちで 
必死だった．  

２歳８カ月  
療育機関通園  
自分だけで はない 
という思い と他児 
の母親から の情報 
で， よいか かわりを 
もつことで ， よい方 
向に向いて いくこ 
とを理解した．  

２歳６カ月  
療育機関通園  
母親の仲間ができ 
勉強会で一緒に発 
達や障害について 
の知識を深める中 
で理解していっ た．  

３歳  
療育機関通園  
障害理解ができた 
わけではなく， 子ど 
もを哀れむ気持ち 
のほうが強かった 
が， 母親の仲間がで 
きたことがよかっ 
た．  

４歳  
療育機関通園  
「治る 」 と思ってい 
たが ， 障害や発達に 
ついて指導を受 け， 
同じ障害の子ども 
をもつ母親たちと 
の出会いから受け 
入れ始めた．  

 
 
 
 
 
 

歩 

 

 
 
み 

 

就学前  
療育機関  
 
 
 
 
 
 
 
   
保育所  
幼稚園  
  

家族の 理解が得ら 
れず， 障害がわかっ 
てから １年半くら 
いはつ らい時期で 
あった． ただ１つだ 
け，子 どもと遊ぶ 
中， 子どもが明るく 
なり， 活発になって 
いく姿 だけが喜び 
で乗り越えられ た．  
幼稚園では， 先生方 
が子ど もを理解し 
ようと 努力してく 
ださり安心． 夫も少 
しずつ 協力してく 
れるよ うになり体 
力的に楽になる ．  

療育に通う頃は ， 将 
来を思うと 不安で 
あったが， 子どもな 
りにことば が出始 
め成長がみ え喜び 
もひとしお であっ 
た．  
幼稚園入園当初 は， 
周りに理解 しても 
らえず世間 はなん 
と冷たいこ とかと 
思った． 先 生と話し 
合いを重ね るなか 
で周りも受 けいれ 
てくれるよ うにな 
る． また， 子どもも 
成長が著し くなり 
親も落ち着 いて子 
どもをみれ るよう 
になる．  

療育での２年間 は， 
多動が強く， 目が離 
せず肉体的にも精 
神的にも苦痛であ 
った． 先生方が親身 
になって接してく 
ださりありがたか 
った．  
保育所での２年間 
は思っていたよ り， 
落ち着いて生活で 
きた．  

療育に通い始めた 
頃は 「治る」 かもし 
れないと思ってい 
た． 子どもの成長に 
一喜一憂し， 将来を 
悲観したが， 周りの 
母親たちや先生方 
に励まされ， 前向き 
にいろいろなこと 
を学んだ．  

障害の中でも「自 
閉」 という重みに苦 
しんだ ． 毎日毎日が 
パニックとの戦い 
で， 自分自身も子ど 
ももわけがわから 
ず， 不安と悲しみと 
疲れと ・ ・ ・ たいへ 
んな時期だった ．  

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
歩  
 
 
 
 
 
み  
 
 
 
 

小学校  
 低学年  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
高学年  
 
 
 
 
 
 
中学校  
 
 
 
 
高等学校  

 
 

 学習面では何とか 
ついていっていた 
が， 学年が上がるに 
つれて特定の教科 
でできないことが 
目につきはじめ， 親 
子共々自信をなく 
し落ち込むことが 
ある． 少しのサポー 
トがあれば通常学 
級でできたが， 体制 
が整わず障害児学 
級での対応になっ 
た．  
 
 
 

通園施設に ４年在 
籍し， 健常 児との関 
わりがなか ったた 
め小学校入 学は不 
安でであった ． 学校 
では子ども が緊張 
のし通しの 状態だ 
ったので先 生と密 
に連絡をと りあっ 
た． しかし ， 子ども 
を理解して もらう 
のに時間が かかっ 
た．  
高学年は学 校の対 
応がよく比 較的順 
調であり， 素直に成 
長を喜んでいる ． 社 
会性を重視 する指 
導が増えた ． 学校と 
連携をとり ， 対応を 
合わせたり ， 話し合 
っている． 思春期を 
前に今後の ことが 
不安になる があま 
り先回りし ないよ 
うにしている．  
 
 

パニック， 自傷 ， 他 
害が多く， 学校と一 
つひとつ時 間をか 
けて話し合った ． 低 
学年の間は 勉強を 
しようとせず ， 障担 
と工作，ブロッ ク， 
粘土を存分 に楽し 
み， 先生と 触れ合う 
時間をたく さんつ 
くった．  
 
 
高学年にな ってか 
らは「学習 する約 
束」 をし， 切り替え 
て学習したり ， 掃除 
当番や給食 当番に 
取り組み， 少しずつ 
できることが増 え， 
親子で喜ぶ  

父親の理解と役 割  なかなか理解して 
もらえなかった． 
「自閉症」 と診断さ 
れてから， 周りの子 
どもを見るように 
なり， 少しずつ他の 
子どもとの違いが 
わかったようであ 
る． 今では早く帰っ 
てきた日は一緒に 
寝てくれたりす る．  
 
 

 

障害をひとつの性 
格として受け止め 
ている．  

あまり重く受け止 
めていない． 性格の 
範囲内であると思 
っている． 母親が感 
情的になっている 
ときにフォローし 
てくれて助かる ．  

たいへんさ はなか 
なかわかっ てもら 
えなかった ． 母親か 
らの説明も 否定的 
で何もいわ なくな 
った時期があっ た．  
男の子なの で共通 
の趣味など を通し 
て関わって くれて 
おり役割分 担して 
子育てして くれて 
いる．  
 

 
 

「障害」も「個 性」 
と受け止め， 「共感」 
がメインであっ た． 
今は２人で いる時 
間が自然に 増えて 
きている．  

兄弟姉妹の 子育てで 
大切にしたこと  

下の子どもが成長 
するにつれて兄が 
自信をなくしそう 
になるので， みんな 
でほめあいっこを 
していている．  
 
 

 小さいときは兄中 
心になり連れまわ 
すことになりかわ 
いそうであった． 一 
緒に遊んでいる姿 
を見るとよかった 
なと思う．  
 
 

 
 

 

今，親とし て思うこ 
と 

不安や心配なこと 
は多々あるが，  た  
くさんの経験をさ 
せ自分でいろいろ 

自立してひとりで 
も生きていける力 
を身につけてほし 
い．  

いろいろな方に関 
わっていただきこ 
こまでこられた． こ 
れからもこの子な 

社会の中で 生きる 
スキルを身 につけ 
てほしいと 願うと 
ともに発達 障害が 

「自立」 に 向けてが 
目標になるが ， 地域 
へ飛び出し て行き 
たいと本人 が思え 

なことを感じ取っ 
てほしい． 

りの成長を親は邪 
魔をしないように 
見守っていきた い． 

認められ， 生きやす 
い環境を作 ってあ 
げられればと思 う． 

るように今 からの 
かかわりを してい 
きたい． 

      Ｆ         Ｇ         Ｈ         Ｉ         Ｊ         Ｋ   
      男         女         男         男         男         男   
幼・教 → 通・施 → 幼  

大・療  
→小・障→中・ 障  

幼→通 ・ 施→養護小 
→養護中 →  

幼・教 → 通・施 → 保 
→小・障→中・ 障  

幼・教 → 通・施 → 保 
→小・障→中・ 障  

幼 ・ 教→通 ・ 施→保 
→小 ・ 障→養護中→ 
高・専  

大 ・ 療→幼→小 ・ 障 
→中 ・ 障→高 ・ 専 → 
大 

１歳６カ月頃  
ことばの遅れ  
呼名に無反応  
人見知りをしな い  

２歳６カ月頃  
ことばの遅れ  
聞き分けがない  

２歳頃  
ことばの遅れ  

１０カ月頃  
病院乳児健診で発 
達の遅れの疑いを 
言われる  
真似をしない  

２歳頃  
指さしをしない  
ことばの遅れ  
呼名に無反応  

２歳頃  
ことばの遅れ  

２歳  
市発達相談  
人を見て話しがで 
きるのか ， 人の中に 
入っていけるのか 
という不安．  
子ども集団に入れ 
ば他児と変わりな 
く過ごせるのでは 
ないかと思った ．  
 

４歳  
市発達相談  
頭の中が真っ白 に  
なった．  
なぜもっと早く相談 
しなかったかと自 
分 を責めた． 

 
 

３歳６カ月  
市発達相談  
なぜ私の子どもだ 
けが ・ ・ という思い．  
受け入れがたい気 
持ちが強かった ．  

２歳頃  
病院・小児科  
早い時期に発達の 
遅れがあることは 
わかっていたが ， は 
っきり障害がある 
と言われたときは 
ショックだった ．  
障害が少しでも軽 
くなるならできる 
限りのことをしよ 
うと思った．  

３歳  
市発達相談  
身体が弱く， 偏食も 
きつく， 人との関わ 
りが全くなく， こと 
ばもでない状態で 
これからどうして 
いったらいいか不 
安だらけだった ．  

２歳頃  
市発達相談  
ショックだった ．  
なぜ自分だけがと 
いうき持ち．  
一生話すこともで 
きないかもと不安 
だらけだった．  

３歳前  
療育機関通園  
障害というより ， 性 
格という受けとめ 
をした．  
 

４歳  
幼稚園退園 ・ 療育機 
関通園  
幼稚園の送迎時 ， 子 
どもの様子を影か 
らみて専門機関に 
通わすことを決心 
した．  

４歳６カ月  
療育機関通園  
ことばが出て ， 他児 
とかかわりをもつ 
ようになり ， 行動が 
落ちついたこと ． ま 
た， 笑ってくれるよ 
うになったこと ．  

 ２歳半  
療育機関通園  
同じような子ども 
をもつお母さんた 
ちと話しをした り， 
発達相談の先生に 
教えてもらって少 
しずつ障害を理解 
していった．  

４歳  
療育機関通園  
パニックになった 
り， 勝手にどこかに 
行ったりと落ち込 
むことが何度もあ 
ったが， ことばが出 
てきて少しずつ変 
化がみられたこ と．  

３歳  
大学療育教室通 室  
同じ悩みをもつ人 
たちに出会い， 気持 
ちが軽くなった． 自 
分も他のお母さん 
に負けないでがん 
ばろうと思った ．  

とにかく多動で目 
が離せず ， 通園施設 
でも幼稚園でも ， 勝 
手に飛び出してど 
こかに行ってしま 
わないかと不安で 
あった．  

障害を認識したの 
が遅く ， 障害につい 
ての知識がなかっ 
たことが不安だっ 
た． 療育に通い始め 
た当初は子どもと 
一緒に親も成長し 
なければという思 
いであった ． 先生方 
に支えていただき 
前向きに歩むこと 
ができた．  

障害児ということ 
を認めたくない気 
持ちがしめていた 
が， 療育を受けて子 
どもが落ち着き ， 発 
達はゆっくりだ が， 
目にみえるくらい 
成長してくれた ．  
保育所では ， 不安は 
消えていないが毎 
日忙しくすごして 
喜びのほうが大き 
かったように思 う．  

一つのことができ 
るようになるまで 
何回も何回も繰り 
返し教えなければ 
いけないけれど ， そ 
れだけにできるよ 
うになった時は涙 
が出るほどうれし 
かった．  
保育所では ， みんな 
の輪から外れて独 
りぼっちになるの 
ではないかと不安 
であった ． だんだん 
みんなと同じよう 
にできるようにな 
っていったことが 

うれしかった．  
 

小集団で意思の疎 
通が少しずつでき 
るようになり， うれ 
しかった．  

ことばも出て理解 
力はついてくる が， 
いつも一人でいる 
ことが気になっ た． 
家では姉と遊べる 
ようになり， それが 
救いだった．  

交流学級に友だち 
と一緒にいないと 
仲間はずれにされ 
ないか ， 障害児学級 
ばかりでいると ， 国 
語や算数などがつ 
いていけずに ， 取り 
残されるのではな 
いかなど一年生の 
ときは不安であっ 
た．  
高学年になると ， わ 
からないことや自 
分に都合が悪いこ 
とから逃げてしま 
うことが多くな り， 
そのことを指摘す 
ると， 「死んでやる」 
とか 「生まれてこな 
ければよかった 」 な 
どと言う ． どこまで 
わかって言ってい 
るのか親としても 
わかりにくい．  

最後まで迷って決 
めた養護学校であ 
ったが ， のびのびと 
学校生活を送り ， 好 
きなことが増えう 
れしかった ． 学校と 
家庭の温度差をな 
くし先生との関わ 
りを大切にした ． い 
ろいろな場面で子 
どもらしい笑顔が 
見られるようにな 
りうれしかった ．  
高学年になると ， 友 
だちとの関わりの 
中で思いやる気持 
ちが出てきた ． 自信 
をもって積極的に 
挑戦することが増 
えた．  
中学部では落ち着 
いて学校生活を送 
っている ． 友だちの 
輪も広がり ， 人との 
関わりの中でます 
ます成長していっ 
て欲しい．  

交流学級では常に 
緊張していたが先 
生，友だちに恵ま 
れ， 養護学級にも楽 
しく通い ， 親として 
学校への不安は全 
くなかった．しか 
し， 将来のことを考 
える余裕は全くな 
かった．  
高学年になると， 
「自覚」がでてき 
て， 先のことを考え 
ると少しずつ漠然 
とした不安があっ 
た． しか し， 成長し 
ているという喜び 
の方  
が大きかった．  
中学生になると ， 少 
しずつ反抗する姿 
がみられ口答えも 
するようになる ．  
 

３年生の終わり頃 
から４５分着席し 
て授業が受けられ 
るようになりうれ 
しかった．  
 
高学年では障害が 
理解してもらえず 
ひどいいじめを受 
けたのが悲しかっ 
た． 知的な遅れはな 
いと言われ勉強が 
みなと同じように 
できるようになっ 
てきたことがうれ 
しかった．  
中学校は１年 ， ２年 
２学期まで通常学 
級で勉強したが ， ト 
ラブルが絶えず ， 障 
害児学級で過ごし 
ている．  

低学年は独り言や 
パニックになるこ 
とが多かったが， 周 
りの人たちに支え 
られてすごした ．  
 
高学年になると， 特 
定の友だちができ 
た．  
 
 
 
 
 
 
中学校は難しい年 
頃なので養護学校 
の寄宿舎にいれ た． 
３年間の寄宿舎生 
活で自立に向けて 
の成長はできた  
高校は自力通学が 
でき， 小集団で学べ 
るところとして専 
修高等学校にいっ 
ている．  

低学年は先生の言 
うことを理解して 
みんな合わせて行 
動できることがう 
れしかった．  
 
高学年になると１ 
年生の面倒が見ら 
れるようになり， 心 
身ともにバランス 
よく成長してい る．  
 
 
 
中学校はいろいろ 
なことがみんなと 
同じようにできる 
のをみてうれしか 
った．  
専修高等学校では 
「少し変わった 子」 
と思われたようで 
心配したが， 先生の 
フォローや本人の 
学力で回りに認め 
てもらえるように 
なりほっとした ．  
  

普通の子どもと同 
じように ， 普段どお 
りに接する．  

障害というよりは 
弱い面として受け 
取っている ． 特別扱 
いはせず ， ごく普通 
に接する．  

最初は 「なんで自閉 
症なのか」 「どうし 
てなのか」と悩 み， 
遠巻きに傍観して 
いた ． 目に見えて成 
長してきた小学校 
高学年頃からは ， 積 
極的に子育てに参 
加するようにな る．  

当初はなかなか子 
どもの理解ができ 
なかったが ， 発達相 
談のたびに教えて 
もらったことを伝 
え， だんだん理解で 
きるようになる ．  

当初はなかなか理 
解しにくい面もあ 
ったようだが， 徐  々
にわかるようにな 
る．  

私からの説明によ 
り理解していく が， 
特別なことは何も 
せず  
普通に接しようと 
していた． 小さいと 
きは 「自分はおねえ 
ちゃんを見るか ら， 
弟のほうに専念し 
て 」 と言い， その後 
大きくなるにつれ 
て父子で出かけた 
り走ったりキャッ 
チボー＾ルをした 
りと一緒にすごす 
ことが増えた．    

兄を中心にまわっ 
ていてその後から 
妹がついてきて ， ほ 
ったらかしにして 
いた．  

特別なことはして 
いない ． いずれは兄 
弟姉妹３人で助け 
合ってもらわなけ 
ればいけないので 
本児については理 
解してもらいた い．  

平等に扱ってきた 
つもりだが上の子 
に 「 なんでわたしば 
っかり！」と言わ 
れ， 思わずことばに 
つまった．  
 

２人ともとても大 
切な存在であると 
言うことを伝えて 
いる．  

いくら障害があっ 
ても兄は兄なので 
頼っていくように 
と話をしている ．  

留守番させたり， 参 
観日にもいけなか 
ったりとさびしい 
思いをさせている 
なと気を使った今 
でも 「わたしばっか 
りおこられた」 と言 
われると胸がキュ 
ンとなる． 

成人よりも目の前 
の中学校が心配 ． い 
じめられたりする 
のではないかと不 
安である．  

たくさんの人に支 
えられて ， いい環境 
の中でいろいろ経 
験を通して成長を 
した ． 社会にでても 
不安をいだかない 
ように成長して欲 
しい．  

いずれは社会にで 
ていかなけれがな 
らず ， そのときはど 
う接して助言すれ 
がよいのか悩む ．  

小さい頃を思うと 
よくここまで成長 
してくれたなとう 
れしく思ってい る． 
これからもいろい 
ろ経験してもっと 
もっと成長してほ 
しい．  

独り言が多いので 
世間の人の反応が 
きになる． 自立して 
ひとりで生活して 
欲しい反面， 周りの 
フォローがあれば 
いいなと思ってい 
る．  

周りの人に恵まれ 
てここまできたと 
思う． これからも彼 
のよいところをし 
っかりと理解して 
くれる環境におい 
てやりたい． そうい 
う環境になるよう 
に私が働きかけを 
したい．  

 
注）  幼 ・ 教  ：１歳半健診事後フォロー幼児 教室   通・施 ：通園施設   大・療 ：大学療育教室   保 ：保育所   幼 ：幼稚園 養護 ： 養 護 学校   小 ・障  ：小学 校障 害児学 級   中 ・障 ： 中 学 校障害 児学級    高・専  ： 専修高 等学校    大 ：大学  

表２　アンケート結果 



は地域の小学校でそのうち８名が障害児学級に在籍して

いる．低学年の時期では，子ども自身の緊張が強く，パ

ニック，自傷・他害があったり，独語様のことばが目立

ち，学校に理解と対応を求め話し合いをしながらすすめ

ていったケースが多い．高学年の時期になり，子どもが

徐々に学校の学習形態の中で学習することができるよう

になることで親は安心している．養護学校に在籍した１

名は，低学年ではのびのびと学校生活が送れ，好きなこ

とが増え子どもらしい笑顔が見られ，高学年では友だち

との関わりで思いやる気持ちが出てきたと述べている．

中学校生活を経験した５名中２名が養護学校，３名が

地域の中学校障害学級である．地域の中学校に進学した

３名のうち１名は２年生の途中まで通常学級のみで過ご

したが，級友とのトラブルが絶えず障害児学級で過ごす

ようになる．

５）父親の理解と役割

障害を告知され，障害を性格，個性，弱い面と受けと

め，普通に接することをしてきた群（６名）と当初は理

解を示さなかった群（５名）に分かれてる．しかし，当

初理解を示さなかった群の父親たちも母親からの説明，

他児を見ることから徐々に理解し，子どもとのかかわり

を積極的にもつようになっている．

６）兄弟姉妹の子育て

親として，みんな大切な存在であり，障害をもってい

ても兄弟関係は変わらない，助け合ってすごしてもらい

たいと願って平等に子育てしてきたと述べている．しか

し，兄弟姉妹からは「わたしばかりがおこられた」と言

われることもあり，そのような時はことばに詰まったり，

胸がキュンとしたとも述べている．

７）今，親として思うこと

これまでたくさんの人に支えられてここまでこれたこ

とに感謝し，不安はあるもののこれからも「自立」にむ

けてたくさんの経験をしてほしい，「自立」してひとり

で生きていける力を身につけてほしい，そのために親は

子どもが生きやすい環境をつくってやりたいと述べてい

る．さらには，発達障害が認定され社会的に保障される

社会がつくられることを願っている．

4．考　　　　察

4．1．障害の気づきから告知，理解

子どもへの教育・発達支援を考えていく上で，親がど

のように子どもの障害を理解し，受容していくかという

問題が重要となる．子どもへの教育・発達支援の問題は，

親の障害受容過程のあり方と密接な関連性をもつもので

ある．表２のアンケート結果に示されるように，１歳半

頃から２歳頃，遅くとも２歳６カ月頃までに親たちは子

どもの発達に不安を感じている．その事項ときっかけは，

ほとんどのケースがことばに関する事項であり，「こと

ばが遅い」，「ことばが消失」したということである．そ

れと重複して，「人見知りがない」，「指さしがない」，

「聞き分けがない」，「かんしゃくを起こす」，「パニック」，

「遊べない」等，対人的コミュニケーションに関する事

項を挙げている．永井・林ら（２００４）も，親がどの

ようなことで子どもの障害に気づくかについて，「こと

ばの遅れと異常，人への反応の乏しさ，多動，耳が聞こ

えないかのように振舞う」を挙げている．本研究での対

象の子どもは，ことばの遅れ等が主訴で，１歳半健診の

事後フォローの幼児教室に通室した子どもが多く，その

後，市町村の発達相談か病院に紹介され３歳頃までに告

知を受けている．

障害の気づきから告知を受けるまでの期間は数ヶ月か

ら２年６カ月とケースによって開きが顕著であるが，1

年以内に告知を受けているケースが多い．自閉症は，社

会的相互関係の質的障害，対人的コミュニケーションの

質的障害，興味・活動の限局性といった３つの行動特徴

で定義された症候群であり，生物学的診断根拠を示すこ

とはできないと言われている．そして，発達の過程のな

かで，その行動特徴が徐々に明らかになってくるため，

早期に診断を確定することは難しいとされている．しか

し，１歳半健診の実施や自閉症の初期兆候の研究などに

よって，子どもの問題が早期発見されるようになったこ

と，そして１歳半健診事後フォローとしての幼児教室で

子どもの様子を発達的に継続してみるシステムが整って

きていることにより，早期に診断され告知されるように

なってきたものと考えられる．４歳頃告知されているケ

ースは，１歳半健診の事後フォローの幼児教室の対象に

なっておらず，気づきから告知まで１年６カ月から２年

６カ月という時間の経過があり，療育開始も遅くなって

いる．ケースＧは気づきも２歳６カ月頃と遅く，母親は

「なぜもっと早く相談しなかったと自分を責めた」，そし

て，「障害を認識したのが遅く，障害についての知識が

なかったことが不安であった」，「子どもと一緒に親も成

長しなければという思いであった」と述べている．

告知後の親の思いは，ショック，不安が最も多く，そ

の他として，自責の念，自分が治す，自分のせいではな

いと安堵した等があり，さまざまな思いをもっている．

しかし，対象者全員が告知後１年以内に療育機関に通園

を開始している．そして，通園を開始することにより，

母親自身が障害がある子どもをもつ仲間と出会い，自分

だけではないという思いをもてたこと，あるいは，子ど

もの表情が明るくなり，子どものことばが表出し目に見

える成長が喜びとなったこと，発達や障害について学ぶ

機会ができたこと等，「仲間がいるという親自身の安心

感」，「目に見える子どもの発達の変化」，「障害，発達の

学習」がきっかけとなり，障害の理解をし始めている．
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と同時に，家族の理解が得られずつらい時期が続いたり，

「自閉症」という障害の重みに苦しんだり，子どもの将

来を悲観したりと様々な葛藤と戦っている．さらには，

子どものパニックや多動の対応に追われ，肉体的にも精

神的にも疲れ果てている．しかし，それらの葛藤や子育

てのつらさも，療育者の親身なかかわりや支え，周りの

母親たちの支えで乗り越えていくのである．

本研究での対象児ではないが，筆者らが大学の療育で

かかわっている自閉症のＲ君（現在３歳）の場合，早期

に病院で自閉症と診断されたものの，子どもの状態や問

題，子育てについての適切な情報が説明されることがな

かったため，両親はあちらこちらの専門機関を訪ねてい

る．しかし，障害があるという事実の重さが増すのみで，

次への展望が見出せず途方にくれていた．そのときに筆

者らとの出会いがあり，現在は，障害を理解し，子ども

とともに歩みだしている．玉井（１９９３）は「障害の

告知のあり方は，親がわが子の障害を徐々に受容してい

く過程の出発点になると同時に，実際には療育への動機

づけとして，極めて重要な意味を含む」と述べている．

専門的な相談・療育機関などの援助のあり方が子どもや

家族に大きな影響を与えていることが示唆される．家族

が求める障害の説明とは，単なる病名の告知に留まるの

ではなく，家族が子どもにとってよりよい対応を選択し，

療育していくうえで必要な情報が得られることである．

幼稚園や保育所では，子ども自身は落ちついて生活で

きている場合が多いが，親は対応に不安を抱き先生方に

理解を促し受け入れてもらうための話し合いを繰り返し

ている．

4．2．学齢期の子どもの歩みと親の思い

表１に示したとおり，４歳頃から就学後低学年の間に，

知的レベルが正常域に入ってきている児がほとんどであ

るが，地域の小学校の障害児学級に在籍するものが多い．

小学校低学年の時期は，子ども自身の緊張が強く，パニ

ックや自傷・他害，独語様のことばが目立ったりしてい

る．そのため親の多くは学習より，学校環境に慣れるこ

と，信頼できる教師ができること，友だち関係でトラブ

ルにならないこと等を願って子どもの対応と理解を求め

るが，教師は，子どもの発達に遅れはなく一見できるこ

とが多いため，通常学級の集団で学習できると主張し理

解が得られなかったり，通常学級での学習についていけ

るが，障害ゆえのさまざまな問題を考慮して，個々に対

応をしてもらえるシステムを望むが対応されないといっ

た場合が多い．このように，学校側の理解や対応は不十

分であり，子どもと親は，学校生活のことで多くの困難

を示している．宋ら（２００４）らの小学校１年生から

中学校３年生の高機能自閉症の障害の子どもをもつ親１

７７名への支援ニーズに関する調査によると，学校に対

する親の要望として「個別指導など，子どものニーズに

応じた援助」と「子どもの障害の理解」が７０％以上を

占めた．その他にも「他の専門機関との連携」，「学校内

の教職員の連携」に関しても５０％以上の親が要望して

いるとの結果を得ており，本研究での親の思いと一致す

るものである．筆者らは，そうした親の願いと子どもの

発達状況を理解してもらう一助として，定期的に実施し

ている発達相談の場に教師にも参加してもらい（親の了

解を得て），発達診断結果を伝え，障害や発達の理解を

求める等，学校とも連携をとるようにしている．子ども

たちは，低学年から高学年になる頃には，子ども自身の

学校環境への慣れ，親の地道な学校への働きかけ，教師

の理解，対応の変化等が統合されることにより，一定の

学習形態の中で学習するようになっている．

高機能自閉症への関心は高まってきているが，高機能

自閉症児に対する教育・発達支援が十分に行われてきた

とは言い難い状況にある．川上（２００５）は，現在１

７歳の高等養護学校に在籍する高機能広汎性発達障害

（アスペルガー症候群と診断）児の事例を報告している．

彼は，小学校（通常学級）入学後に自閉症の診断を受け

ているが，小学校では集団活動への参加が困難で，宿泊

学習や修学旅行等の学校行事には参加することができ

ず，また，多動で行動を止められるとパニックになり泣

き叫ぶ等の問題が頻発し，日常の授業でも給食後に下校

するといった措置がとられていた．さらには「からかい」

や「いじめ」にもあっていた．こうした行動上の「問題」

の要因としての自閉症への理解がなされず，教育上の適

切な援助を受けておらず，いわゆる二次的な「問題」や

「症状」が派生していたと考えられる．中学校は養護学

校に進むが，中学校のあいだも友だちに噛みつく，突き

飛ばす，教師を叩くといった攻撃的行動や女子トイレや

更衣室を覗くといった行動を頻発させている．このよう

に，高機能自閉症は知的な遅滞が認められないために，

周囲が障害に気づくのも遅れることが少なくない．そし

て，小学校に入学することで，学校という大きな集団場

面で，対人関係やコミュニケーションの問題が顕在化し

てきたり，学業上の問題を示す児が少なからずいる．学

校教育では，まだまだ，自閉症そのものが教育上での特

別な障害特性を有することが正しく認識されておらず，

通常教育での特別な支援への配慮が乏しい中で，様々な

二次的障害を引き起こしている現状にあるといえる．

中学校生活を経験している５名は，２名が養護学校，

３名が地域の中学校の障害児学級に在籍している．養護

学校を選択した２名は，小学部から養護学校に在学して

いた１名と，小学校高学年時，緊張感が高まり神経症状

が表面化し不登校の兆候を見せ始めたため，落ち着いた

少人数の環境ということで寄宿舎のある養護学校に進学

した１名である．地域の中学校に進学した３名は全員障
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害児学級に在籍している．高機能自閉症児は，学習面で

は，通常学級でついていける能力はもっているものの，

認知的な偏りや社会性・コミュニケーションの障害上の

問題を有しており，集団生活という視点からみると不安

な点が多い．高機能自閉症は，通常「軽度」発達障害と

呼ばれているが，社会生活という視点からみると決して

「軽度」ではなく，むしろ人間関係の障害としては重篤

さを感じさせるものである．そうしたことへの配慮と支

援が重要なのである．症例Ｉは級友とのトラブルが絶え

ず，２年生途中より障害児学級を中心に学校生活を送っ

ている．専修高等学校に進学した２名は，親は学校側に

子どもの障害についての説明をし，理解を得ている．自

分から友を求めることはないものの，学校行事などはク

ラスの一員として一緒に活動しており，学習面ではクラ

スメートから評価を受けている．

4．3．家族の理解，役割

対象者の父親は，子どもの発達状況や障害の告知につ

いて子どもの母親から間接的に聴き取っている．そして，

子どもの障害について，性格，個性，弱い面と受け止め，

普通に接する父親と理解を示さない父親に分けられる．

筆者らが２歳からかかわっている症例Ｋの場合，母親は

父親について「普通に接しようとしていた」と述べてい

る．父親は「Ｋが特別な子どもであると思ったことはな

く，Ｋそのものと向き合ってきた」，そして，「幼児期，

Ｋのことは母親から随時報告・相談を受けていた．母親

がＫにとって必要だと思うことをしてくれればいいと思

い，任せていた」と語っている．しかし，小学校の入学

式に急病の母親に代わって出席した際，自分たちに向け

られるまわりの視線を感じた時，「母親がこの視線を感

じながら日々がんばっているのだ」とはじめて母親の心

情がわかったと語っている．父親はＫの成長とともに，

Ｋとマラソンをしたり，山登りをして一緒に活動するこ

とを大切にしている．父親たちの多くは，長い時間の経

過のなかで，子どもとやりとりが可能となり，一緒に活

動できるようになることで積極的にかかわりをもつよう

になり，徐々に自分の子どもをとおして障害を知り，理

解していっていると考えられる．症例ＥやＪの場合は発

達相談の場に父親も同席し，子どもの発達状況を把握し，

子育てや学校との話し合いにも積極的参加している．父

親が子育てを一緒に考え，協力できる関係にあれば多少

の困難があっても解決の方向に向くが，実際には母親が

父親に遠慮をしたり，話をしても仕方がないとあきらめ

たりして，母親がひとりで悩み，精神的にゆとりがない

状態になり子どもの状態を客観的に見て対応することが

できない場合が多いのではないかと考えられる．

さらには，兄弟姉妹については，親たちは障害の有無

に関わらずみんな大切な存在であり，障害をもっていて

も兄弟姉妹の関係は変わらず，助け合って過ごすことを

願っている．一方兄弟姉妹たちは，自分たちばかりがし

かられた！という思いが意外と強い．そのことを指摘さ

れた親は胸がキュンとなったり，ことばに詰まったりし

たと述べている．前述した症例Ｋの２歳年上の姉は，大

学２回生から筆者らが実施している療育活動にボランテ

ィアとして月１回参加している．小学校時代は，療育活

動に兄弟姉妹グループとして参加，中学，高校時代は参

加することはなかったが，家庭では，Ｋの良き話し相手

となり，Ｋも姉に本音を語ることが多かったようである．

現在，大学で幼児教育を専攻している姉はＫについて

「小さい頃より，Ｋに障害があることを意識したことは

ない」，今でも「英語や数学は私よりでき，教えてもら

うこともあり，頼もしい弟である」，そして，「幼児教育

をめざしたきっかけは，やはり弟の存在があったからか

もしれない」と語っている．その一方で，母親には「私

ばかりがおこられた」と語っている．

筆者らはＫとの長期のかかわりをとおして，家族の

方々とともにＫの成長を見守ってきている．その過程で

発達的視点に立ってその時々のＫの姿を捉え，家族の

方々の思い，願いを感じ，受けとめながら，ともに共通

理解し，長期・短期の展望をもちながら歩み，現在に至

っている．現在Ｋは大学生である．大学の学生相談室に

おいて，高機能自閉症の学生の大学生活における相談，

悩みが多いことが指摘されている．さらには，大学や専

門学校を卒業後，就労ができず，行き場所がないという

訴え，相談が多いと言われている．Ｋにも自分の長所・

良さとサポートを受けるべき部分をこれからの育ちの中

でしっかりと認識させていかせることが重要であると考

える．

4．4．まとめ

親は１歳６ヶ月から２歳頃に障害あるいは発達上の問

題に気づき，その後，療育施設，保育所・幼稚園，小学

校，中学校，専修高等学校と子どもの歩みとともに，そ

の過程で一喜一憂し，行きつ戻りつしながらも子どもた

ちの障害を受容してきている．そこには，従来の段階モ

デルでは説明できにくいものがある．障害理解，受容は，

障害の多様性，そして，家族を取りまく支援のあり方と

密接に関連している．

高機能自閉症児は，学習面では，通常学級でついてい

ける能力はもっているものの，認知的な偏りや社会性・

コミュニケーションの障害上の問題を有しており，集団

生活という視点からみると不安な点が多い．高機能自閉

症は「軽度」発達障害と呼ばれているが社会生活という

視点からみると決して「軽度」ではなく人間関係の障害

としては重篤さを感じさせるものである．そうしたこと

への配慮と支援が重要なのである．家族支援として大切
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なことは，早期からかかわりをスタートさせ，全体的な

視点に立って長期にわたる多様な支援を続けていくこと

が必要であると考える．
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