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要 　　　約

高機能自閉症は知的発達に著しい遅れが見られないために発見されにくく，そして障害特性から本
人は家族からでさえ理解されにくい，受け入れられにくいという独自の困難性をもつ．このような状

況にある高機能自閉症の子どもをもつ母親が，どのように子どもを受け入れていくのか，その障害受
容過程を明らかにすることにした．調査内容は ��個人の属性，��母親の心理過程，��周囲の人の子ど
もの障害に対する理解について， ��医療・福祉機関との関係の有無についてである．また，特徴を明
らかにするために知的障害を伴う自閉症との比較を行った．
調査の結果，知的障害の有無という大きな違いをもちながらも，仮定していた障害受容段階を単純

には進んでいないことや，その過程で感じられている気持ちの内容にそれほど差はないということが
明らかになった．さらに，子どもを育てていく環境として重要である周囲の人の障害に対する理解に
ついても共通して得られにくい状況であることが分かった．これらは「自閉症」という共通部分が影
響していると考えられた．高機能自閉症の場合では，「子どもが障害であるのかないのか収拾がつき

にくい」という気持ちを特徴的に感じていた．また，障害が分かった時のショックである「精神的打
撃」が，知的障害を伴う自閉症に比べ，かなり遅い時期に感じられていることが分かった．このよう
な状況の中で，母親は医療機関以外の専門的な機関に相談することも少なく，親の会といった当事者
グループに多く頼っている傾向が見られた．

は じ め に

高機能自閉症を一つの障害概念として取り上げ対
応していくという動きが生じたのは，比較的近年の

ことである．高機能自閉症は知的発達に著しい遅れ
がないために発見されにくい．またその障害特性か
ら本人は家族からでさえ理解されにくい，受け入れ
られにくいという独自の困難性をもっている．その
ため適切な対応がなされにくく二次的な情緒または
行動の障害へと発展する可能性がある．従って，関
わる側の正しい理解と早期からの適切な対応が求め
られる．
高機能自閉症の人への支援を行っていくためには

まず初めの段階において，子どもに一番近い存在で
ある親がどれだけ子どもの特性や障害を受け入れ，
子どもを正しく理解し養育していくことが重要であ
る．さらには親と支援者が信頼関係を築き，また互
いが協働者となる必要があるが，そのためには親の

障害受容の過程を知ることが，支援現場において特
に重要であると言える．

近年の社会構造の変化により核家族の増加や近隣
地域との疎遠，家族成員の家庭内での役割の変化
等，子育ては多様な環境下で行われている．本研究
では，その中でも一般的に一番子どもに近い存在で
ある母親に焦点をあて，高機能自閉症児の母親が子
どもの障害をどのように受け止め，受容していくの
かという過程と，知的障害を伴う自閉症の子をもつ
母親との比較から障害受容の構造について明らかに
していく．

障害児の親（家族）の障害受容過程の研究は���	

年代より多くの国々で行われてきている．��

年
�．�．��������の「ショックと混乱，適応への努力，
再統合」の �段階に分類し説明した研究，��
�年 �．
����������� の「慢性的悲哀（������� ������）」，
�� �年の !．!��"����らの「ショック，否認，悲し
み・怒り・不安，適応，再起」の �段階に分類して受
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容過程を説明した研究がある．これらは代表的な障
害受容過程の研究として，他の様々な受容過程のモ
デルとして採用されている．先行研究では段階説の
他にも，����年の田中��による研究で，受容段階を

設定することはその段階に達することが出来ずにい
る親たちに過酷な要求をすることになるとして，障
害受容を課題としない「螺旋系モデル」利用したも
のもあり，研究者によって意見に違いが見られる．
またこれらの研究対象になっているのは知的障害や
ダウン症，発達障害という大きな枠であり，高機能
自閉症のみを対象とした研究は見あたらなかった．
なお，本研究における用語の定義であるが，障害
受容については「親が新しい価値観をもち，自己の

成長を感じる状態に達すること」とする．高機能自
閉症についてはアスペルガー症候群等も含め，「定
義上の知的障害を伴わない自閉症」を定義とする．

研 究 方 法

�．期間

調査は平成�
年 �月から �月に行った．

�．対象

高機能自閉症の子をもつ母親と，知的障害を伴う
自閉症の子をもつ母親である．#県内の親の会会
員，�$�法人の会員，%大学内で行われている自閉

症勉強会の参加者��
名に回答を依頼した．回収は
回答者の郵送にて行った．回収率は�
��&（�	�人）
であり，有効回答率は����&（�		人）であった．な
お，このグルーピングについては母親の申告をもと
に行っている．対象者の��&が何らかのかたちで自
閉症の診断を受けていた．

�．方法

質問紙によるアンケート調査を行った．項目作

成にあたりアルフォンス・デーケンが提唱した，愛
する人を失った時の心理過程（悲観のプロセス）を
佐々木正美が障害児をもつ親用に一部改変した��の
段階��を採用した（表 �）．本研究では佐々木の段
階が身体障害・知的障害等，全ての障害児を対象に
しているという点からこのモデルを使用することに
した．これをさらに質問内容を明確にするため��の
設問に分けて作成し，そのような気持ちを経験した

表 � 佐々木の��の障害受容段階
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ことがあるかどうか「ある」「ない」「どちらともい
えない」の �つの選択肢を設定し質問した．また周
囲の人の障害に対する理解や，関係のある施設，自
由記述により子育て中に経験した気持ちについて尋

ねた．
得られたデータは �$�� ����により統計処理を

行った．自由記述の内容は '(法的手法により分析
を行った．なお自由記述の結果及び分析については，
本論では省くことにする．

結 果

�．属性

比較対象となるグループは，高機能自閉症の母

親が� &（� 人），知的障害を伴う自閉症の母親が

�&（
�人）であった．子どもの平均年齢は高機能
自閉症が
���歳（�!)����），知的障害を伴う自閉
症が �
 歳（�!)��� ），母親の年齢で最も多かっ
たのが，高機能自閉症の母親が�	���歳，知的障害
を伴う自閉症の母親が�����歳であった．通ってい
る所で一番多かったものが高機能自閉症では小学校
普通学級で����&，知的障害を伴う自閉症では小学
校特殊学級で����&であった．

�．�．よく経験されている気持ちについて

��の障害受容段階に沿って作成された��の質問項
目について，高機能自閉症と知的障害を伴う自閉症
の �グループでクロス集計を行った．その結果を質
問項目ごとに，「感じたことがある」と回答があった
数を両グループ間で比較した（図 �）．回答率につい
ては，どの質問においても両グループでほぼ同じ割
合であった．これらは �

� 検定を行った結果，質問

�「障害があるのかないのか，収拾がつきにくくど

うしたらよいか分からなくなる気持ち」について，両
グループにおいて有意差が認められた（��)	�		
）．
しかしその他の質問の気持ちについては，両グルー

図 � ��項目の質問に対し「感じたことがある」割合

プ同じような割合になっておりそれほど違いがない
ことが分かった．
両グループで回答率が 
割程度の高かった質問に

ついて挙げる．高機能自閉症では，第 �段階の質問
���「あきらめから受容」，第 
段階の質問 ��「罪意
識（理由の不確かな自責）」，第 �段階の質問 ��「精
神的打撃」，第�	段階の質問 ���「新しい希望と，ユー
モアと笑いの再発見」であった．知的障害を伴う自
閉症では，第 �段階の質問 ���「あきらめから受容」，
第�	段階の質問 ���「新しい希望と，ユーモアと笑い
の再発見」，第 �段階の質問 ��「精神的打撃」，第 


段階の質問 ��「罪意識（理由の不確かな自責）」で
あった．両グループとも，順序は多少前後するが，

同じ段階の項目があがっている．
両グループで回答率が �� �割程度の低かった質

問についても挙げる．低かったものから順に，高機
能自閉症では，第 �段階の質問 ��「麻痺」，第 
段階
の質問 ���「罪意識（過去の行為に対する）」，第 �段
階の質問 ��「パニック（障害に対し，否認や拒否が
できにくい）」，第 
段階の質問 ���「精神的混乱と無
欲，無関心」であった．知的障害を伴う自閉症では，
第 �段階の質問 
�「パニック（障害があるのかない

のか収拾がつきにくい）」，第 
段階の質問 ���「罪意
識（過去の行為に対する）」，第 �段階の質問 ��「麻
痺」，第 �段階の質問 ��「パニック（障害に対し，否
認や拒否ができにくい）」であった．回答率の低かっ
た質問についても，両グループともにほぼ同じ段階
の質問で構成されていた．しかし，この中で質問 
�

「パニック（障害があるのかないのか収拾がつきに
くい）」については，前述したが両グループで有意差
の認められた質問でもあり，知的障害を伴う自閉症

の中では最も低い回答率を示していた．

�．�．平均経過年数について

��の質問に対し，「感じたことがある」と回答し
た人に，それは子どもが何歳頃であったかについて
調査した．これにより得た結果を，子どもが自閉症
ではないかと疑った年齢から何年経過しているかを
計算し，その結果を図 �に示した．この図は子ども
が自閉症ではないかと疑いをもった時点を 	として

いる．また，グラフの縦軸の上に行くほど，その気
持ちを感じるまでに時間が多く経過しているという
ことを表している．この経過年数は各グループにお
ける平均年数であり，*検定を行った結果，全ての
質問項目に有意差は見られなかった．障害受容の段
階が経過される順番については，第 �段階「あきら
めから受容」以降にあたる，質問 ���，���，���以外の
気持ちは経過年数が順に伸びてはいない．しかし，
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最終段階とされる��番目の質問の気持ちにたどり着
くまでに，両グループともに �� �年半の経過年数が
必要とされていた．また図 �を見ると，高機能自閉症
において，第 �段階のパニックに当たる質問 ��「障害

から目をそむけ続けることができなくなって，否認
や拒否ができにくい気持ち」と，第 �段階のあきら
めから受容に当たる質問 ���「勇気をもって積極的に
事実（自閉症であるわが子）を受け入れていこうとす
る気持ち」が，特に多く経過年数を必要としていた．

図 � 障害を疑ってから��項目の気持ちを感じるまでの
経過年数

次に，図 �を経過年数の短い順に上から並べ替え
た結果を，表 �に示す．第 �段階の「あきらめから
受容」以降については，順番に気持ちが経験されて
いたので省くことにした．またこの図は，子どもの
障害を疑ってから受容に転じるまでの気持ちのもので

ある．従って，障害を疑う以前に両グループで感じら
れていた，第 
段階の質問 ���「罪意識」については除
いてある．表中の数値は項目ごとの平均年数である．
図 �での結果で，有意差の見られている第 �段階

の質問 
�パニックについてであるが，表 �では両グ

ループで経験されている時期に大きな違いがあった．
高機能自閉症では最初の段階で感じられているが，
知的障害を伴う自閉症ではかなり後の段階になって感
じられている．また，子どもが自閉症であることに大

きなショックを受ける気持ちである，第 �段階の質
問 ��の精神的打撃であるが，高機能自閉症は後の段
階で感じられているが，知的障害を伴う自閉症では
中程の段階で感じられておりこれにも違いがあった．

�．周囲の人の理解について

母親から見て，周囲の人が子どもの障害に対して
理解をしているかどうかを調査した結果を，図 �に
示す．この図では，「理解している」と回答のあっ

た数を，各グループの&で示している．夫について
は両グループともに 
割程度の理解があるという回
答があった．しかし，その他の周囲の人については
知的障害を伴う自閉症では �割程度と低く，高機能
自閉症では知的障害を伴う自閉症をさらに下回る結
果であった．これらは �

� 検定を行ったところ，配
偶者の父（�

�)	�	�）と自分の母（��)	�	�）の �

項目に，高機能自閉症の方が明らかに周囲の理解が低

図 � 周囲の人の障害に対する理解

表 � 障害を疑ってから��項目の気持ちを感じるまでの経過年数順序
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いという有意差が認められた．
�．関係を持っている機関・団体について

子どもを育てていく中で，専門的な相談や支援が
必要となると考えられるが，現在どのような機関と

関係を持っているかについて調査した（図 � ，図 �）．
その他を含め医療機関，相談機関，児童入所施設，
児童通所施設，児童厚生施設，�$�等の民間の福
祉団体，親の会の以上 
種類の施設や機関等を提示
し，関係の有無を回答するように求めた．各項目と
高機能自閉症と知的障害を伴う自閉症とでクロス集
計及び��検定を行ったところ，どの項目にも有意差
は見られなかった．医療機関は 	&から
	&と，ど
ちらの場合でも高率の関係が認められる．また，親

の会との関係が両グループで同じく 	&から
	&で
あった．その他は両グループ共に�	&から�	&とい
う低い割合であった．

図 � 医療・福祉機関及び団体との関係の有無（知的障害
を伴う自閉症）

図 � 医療・福祉機関及び団体との関係の有無（高機能自
閉症）

考 察

�．受容過程において感じられている気持ちの内容

について

��の質問の内容について第 �段階の質問 
�「障害
があるのかないのか収拾がつきにくくなる気持ち」
について高機能自閉症が有意に高い割合であった．
これは知的に明らかな遅れの見られないことから，
子どもに障害があることが分かりにくいということ
が影響していると考えられる．さらに一般の子ども
よりも計算が得意，地名などの記憶がよいなどに代
表されるように，能力が高い部分がある例が多く見
られることからも，この気持ちがよく経験されてい

たといえる．
質問 
�以外の気持ちについて「感じたことがある」

という回答割合が高かったものの質問内容は両者
でほぼ同じであった．その中で第 �段階の質問 ��の
「精神的打撃」にあたる「子どもが自閉症であるとい
うことに大きなショックを受ける気持ち」が多く感
じられていたのは，自閉症以外の障害においても共
通であると思われる��．第 �段階の質問 ���「あきら
めから受容」と第�	段階の質問 ���「新しい希望，ユー

モアと笑いの再発見」が多く感じられていたのは，
このアンケートの回答者が勉強会の参加者，�$�
法人や親の会の会員などの，子どもの障害を認識出
来ている人たちであるからと考える．また，第 
段
階の質問 ��「罪意識」も多く感じられていた．子ど
もが障害をもった理由は不確かだが自分（母親）を
責める気持ちである．これは自閉症の原因が�	年ほ
ど前までは親の不適切な養育に要因が求められてい
たという後遺症と ��，近年では遺伝的な要因	�
�や

環境化学物質に要因���があるという知見が明らか
にされつつあるために，親である自分に不確かな自
責の念を抱かせてしまっていると考えられる．
次に，回答割合が低かった質問についても，両者

で内容はほぼ同じであった．第 �段階の質問 ��「麻
痺」については，自閉症の場合子どもに障害がある
という現実に耐えられない結果として母親が麻痺を
起こさなくてはならないという状況が少ないのでは
ないかと思われる．それは告知を受けるまでにも障
害を疑う期間が存在しており，さらに親も見た目の

障害のわかりにくさから治癒や軽減することに対し
希望を捨てきれないことが示唆されるためである．
また自由記述の中に「診断を受けたことがよいきっ
かけとなった」「自閉症と分かったことで安心した」
という内容の記述がみられたことからも，自閉症で
あることがはっきりすることで逆に母親が子どもの
状況に納得できる感情になるということが推察され
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る．第 �段階の質問 
�「パニック」の「障害がある
のかないのか収拾がつきにくい」という気持ちが，
知的障害を伴う自閉症の中で一番低い回答率であっ
たのは，知的障害があるために，表からも何らかの

障害や遅れがあることが分かりやすいためであると
思われる．

�．時系列でみた受容の段階について

��の質問の気持ちを時系列でみた結果から，母親
の気持ちは今回モデルとした段階を順に追ってはい
ないことが分かった．また，最終段階とされる質問
���にたどり着くまでに両者で �� �年半が経過して
いることから，受容に至るプロセスに両グループで

違いはあるが，必要とされる経過年数はほぼ同じと
いう傾向があると言える．
平均経過年数を時系列に並べ替えた結果では，第

�段階の「精神的打撃」が感じられている時期に両
者で大きな違いがみられている．これらは，子ども
の問題とされる部分が，自閉症の特性によるもので
あると気が付くまでに時間がかかる傾向があると考
えられる．これは表 �の結果からも，高機能自閉症
の場合「障害を否認・拒否できにくくなる」という

気持ちが最も長い経過年数を要していたことからも
分かる．また自閉症の障害特性として，視覚認知が
よい，具体的，個別的事象の理解や記憶がよいこと
があげられる．親は子どもの能力の高い部分に注目
することで，自分（親）を慰めることができるため，
子どもの障害から目をそむけることの出来る期間が
長いのではないかと推測される．

�．周囲の人の理解と関係のある医療・福祉機関に

ついて

調査結果より，夫以外の周囲の人について子ども
の障害に対する理解が �割以下と低いことが明らか
になった．高機能自閉症の場合では知的障害を伴う
自閉症よりも見た目に障害がわかりにくいため，さ
らに下回る結果になったと考えられる．広瀬ら ���

の調査結果でも最も母親を支えた人物が夫であった．
また中新��らの研究では子どもの祖父母からの理解
が得られにくいことが指摘されていることからも自

閉症以外の障害においても同様の傾向があった．日
常的に子どもを預かってもらう等の子育てに対する
協力も得られにくい状況にあることが示唆される．
今回の調査の中で，母親と子どもが福祉関係機

関と関わりを持っている割合が両グループともに
�	&��	&と，非常に低いという結果が出ている．
この調査対象者は比較的早い段階で子どもの障害に
気が付いているといえる人々であったが，一番関わ

ることの多い機関が医療機関と親の会であった．医
療機関は診断や投薬のために利用している人が多い
からであると考える．特に高機能自閉症の場合は医
療機関よりも親の会との関係の方が多く，診断前に

専門的な機関への接触が持たれていないと考えられ
る．また，これまでの考察を含め，親の会といった
当事者グループの場を多く利用していることから，
親は「障害を障害と認めたくないがどこかへ頼りた
い」というような揺れ動く不安な気持ちを多く感じ
ていると推測される．このことから，福祉関係機関
において相談することや，支援を受けることが不安
や恥と感じさせないような環境を整備していくこと
が重要であると考える．

ま と め

考察より，高機能自閉症と知的障害を伴う自閉症
を比較すると，両グループ共に以下のような共通点
が明らかになった．
�） 仮定された障害受容段階を単純に進んでい

ない
�） 受容過程において感じられている気持ちの内

容はほぼ同じ

�） 子どもを育てていくために必要な周囲の人の
理解が得られにくい

両グループの間に「知的障害がない」という大き
な違いがありながらも，受容過程には共通点が多く
見られた．「自閉症」という共通部分が大きく作用
していると考えられる．
次に，相違点について以下の点が挙げられた．
�）「障害があるのかないのか収拾がつきにくい」

という気持ちが，高機能自閉症に特有に感じ
られている

�） 高機能自閉症の方が，「精神的打撃」を後の段
階になって感じていた

�） 高機能自閉症の方が，親の会のような当事者
グループに多く頼っている傾向がある

実際に関わる医療・福祉従事者は前述したような
高機能自閉症ならではの障害受容過程の特徴を配慮
し，保護者との関わりを持つべきである．母親が子
どもの障害を受け入れていくという一番辛い時期に，
いかにその気持ちを共感しその障害独自の状況を理

解して関わることができるかが親子への具体的支援
の前提である．
高機能自閉症は障害の発見が遅れることや，障害

を認識し適切な理解を得ることが困難であるといっ
た問題点がある．このことは，高機能自閉症の人の
情緒および行動の面での二次的障害に影響を与える



高機能自閉症の子をもつ母親の障害受容過程に関する研究 �� 

可能性がある．近年では二次的障害に関連して高機
能自閉症児・者に不登校，ひきこもりは少なくない
という指摘もでてきている���．今回の調査では比
較的早期に子どもの障害に気がついた人々を対象に

している．しかし親が異常を気にとめることがなけ
れば，自閉症の子どもは最も苦手とする「集団で行
動できるようにならなくてはいけない」「友達みん
なと仲良くしなくてはいけない」などに代表される
一般的な価値観を押しつけられることになる．親が

障害を認識しなければ適切な療育を受けられない状
況にある子どもたちを支援するためにも，早期に発
見し介入していく必要がある．子どもへの具体的な
支援と共に，子どもを支援していくパートナーとし

て，母親の気持ちに沿った，母親への精神的支援に
もウエイトを置いていかなくてはならない．また今
回のような数量的なデータのみではなく，自由記述
による回答の分析やインタビュー調査によって更な
る調査研究が今後必要と考えている．
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