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資　料

１．緒言
１．１　研究の背景
　自閉スペクトラム症（Autism Spectrum Disorder： 
以下，ASDとする）は，様々な遺伝的要因が複雑
に関与する脳機能障害とされている1）．2013年5月
アメリカ精神医学会により，精神疾患の診断統計マ
ニュアル第5版（DSM-5：Diagnostic and Statistical 
Manual of Mental Disorders， Fifth Edition）の中で 
ASD の新しい診断基準が公表された2）．さらに
2018年 に 国 際 疾 病 分 類 ICD-11（International 
Classification of Diseases 11th Revision）が公表さ
れた3）．これにより，ASDの症状は①社会コミュニ
ケーションと社会的相互作用の持続的な障害，②行
動・関心・活動における固定的・反復的なパターン

にまとめられた．このようなASDの診断基準の変
化の背景には，ASDの特性をもちながら，診断に
つながらず必要なサービス利用を受けることができ
なかった人たちの存在が明らかとなり，ASD特性
のある者の幅広さが示されたことがある．国内おい
ても，平成24年文部科学省の「通常の学級に在籍す
る発達障害の可能性のある特別な教育的支援を必要
とする児童生徒に関する調査結果」は，ASDを含
めた発達障害の特性をもつ児童生徒の通常学級の中
における潜在的な存在の可能性を示唆した4）．同調
査結果によると，知的発達に遅れはないものの学習
面又は行動面で著しい困難を示すとされた児童生徒
の割合は6.5％であった．該当する児童生徒への支
援の状況については，「現在・過去において支援が
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要　　　約

　本研究は，既に成人している知的障害を伴うASD（Autism Spectrum Disorder：以下，ASDとする）
者の母親を対象に， 過去を振り返り支援者との関りから感じた怒りや傷つき体験についての語りを分
析し，支援者の言動と親の受け止めについて検討を行うこと目的とした．インタビュー調査の結果で
は，研究参加者3名のうち2名が，特別支援学校の教員および福祉サービスにおける支援者とのやりと
りの中での怒りや傷つき体験のエピソードを語っていた．親が怒りや傷つき体験と感じた背景には，
①怒りや傷つき体験の前場面として「我が子が適切な行動を取ることができずにいる状況を共有する」
プロセスがあった点，②支援者と親がその出来事について共に話し合う場面で，親と支援者間におけ
る子どもの行動背景の捉え方の違いを親が感じている点，③支援者にはこうあってほしいという期待
を親が持っており，支援者の言動が期待と異なる点が挙げられた．上記のような親と支援者間の違い
は，子どもの困難場面について共有し，出来事の課題解決へ向けて話し合う場面であるにも関わらず，
親に怒りや傷つきをもたらしていた．さらに，ライフステージを越えて同様の体験をしており，繰り
返される怒りや傷つきは，親が支援者に期待することを諦めるという表現につながっていた．このこ
とは，困難場面の解決へ向けて，親と支援者が同じ方向を向いて進むためにも，支援者自身が親の視
点や思いに目を向けることの重要性を示しているといえる．
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なされている」は58.2%，「過去も現在もいずれの支
援もなされていないまたは不明」が41.7%という結
果となっていた．また，アメリカ疾病予防センター
（Centers for Disease Control and Prevention：
CDC）の調査において，8歳の子供1,000人あたり
18.5（54人に1人）との報告もあり，ASD 者の数の
増加が示唆されている5）．
　このような ASD 者をとりまく状況は，医療・教
育・福祉においても重要なトピックであり，当事者
や家族の医療・教育・福祉的ニーズの高まりへ応え
ることが求められる．近年，地域包括ケアシステム
の構築のもと，住み慣れた地域で最期まで暮らせる
よう，ライフステージを通じて切れ目のない支援の
重要性が指摘され，地域の実情に即した支援のあり
方が検討されている．障害者が積極的に社会参加・
貢献できる共生社会の実現は，分野を超え様々な取
り組みとなっている．ASD 者の支援においても，
幼児期から老年期までのライフステージを超え一貫
した支援に基づいた地域生活の提供のためには，本
人，家族，支援関係者の協働を欠くことはできない．
このような関係において，親は子どもの幼児期，児
童期においては医療・教育・福祉における本人の代
弁者でもあり，教育機関における特別支援学級か通
常学級の選択，支援者と親の関係性の重要性は，多
くの先行研究でも示されるところである6-9）．先行
研究においては，家族支援というキーワードを軸に
研究が進められており，親の心理的側面に関する研
究10）や支援機関の役割に関する研究11）など多岐にわ
たる．ASD者自身が，医療・教育・福祉と関わる
とき，親もまた支援者と何らかの関わりをもつ可能
性は高く，親への支援の重要性が示されているとい
える．ASD者の支援においては，障害特性理解に
基づく支援の重要性が指摘されて久しく，その支援
の在り方如何では ASD者自身が，不適応状態に苦
しんだり，二次障害により医療機関を受診したりす
るケースが増加している11）．このような特性理解に
基づく支援・関わりの重要性については，福祉サー
ビス支援上のみならず本人への関わりとして重要な
視点であり，家族の本人理解を支援する上でも重要
であるといえる．親のわが子への特性理解を支援す
る際に，日々子どもへの療育やサービス提供を行っ
ている事業所，医療機関，教育機関の専門職は重要
な役割を果たせると考える．しかし，ASD者の親
が，わが子が福祉サービス等を利用する中で，どの
ような支援者の説明や働きかけがわが子の特性理解
につながったと感じているかについての研究は少な
く，その実際については検討が必要な状況であると
いえる．支援者と親が，ASD者自身の支援におい

て同じ方向を向くためには，共通の特性理解とその
共有を可能とする支援者と親の関係性が重要である
と考える．そこで，本研究では既に成人している知
的障害を伴うASD者の母親を対象に，インタビュー
調査を実施し，医療・教育・福祉機関をわが子が活
用する中で，支援者との関係における親の体験につ
いて抽出し，支援者に期待される態度や視点を検討
することとした．先に述べた通り，医療・教育・福
祉に携わる支援者等は，親のわが子に対する障害特
性理解への重要な役割を担うことができるのではな
いかと考える．その土台となるものは，支援者と親
との関係性であり，支援者は親との関係形成への働
きかけについて十分留意する必要がある．
１．２　研究の目的
　本研究では，成人期のASD者の親にそれまでの
支援者等との関わりのなかでの親と支援者の関係に
おける肯定的体験，怒りや傷つきの体験を問うこと
により，支援者の言動と親の受け止めの関係につい
て検討することを研究全体の目的とした．本報告で
は，怒りや傷つき体験についての検討及び報告を行
うものとする．特に支援者のどのような働きかけが，
怒りや傷つき体験として残るのかを検討することは
重要であると考え，支援者の言動と親の受け止めの
関係について検討することを目的とした．

２．方法
２．１　研究参加者
　幼児期から成人期の特別支援教育の対象となる子
どもを養育している親の会に所属，活動している知
的障害を伴うASD者の母親に協力を依頼した．
２．２　データ収集方法
　調査対象選定については，Z 県内の ASD 者の親
が所属する親の会にて募集依頼を行い，研究参加者
募集のチラシの配布を通して参加の意思を示した者
とした．3名の参加者より同意が得られた．参加者
の希望する日時・面接時間の調整を行い，2020年2
月から3月にかけて半構造化面接を行った．面接内
容は，医療・教育・福祉サービス利用経験時の肯定
体験および怒りや傷つきの体験について思い浮かぶ
ことを自由に回答してもらうこととした．面接内容
は，許可を得た後に音声を録音し，母親から聞いた
話の内容をメモに記した．調査対象者を，既に成人
しているASD者の親とした理由として，ライフス
テージを超えて，多様な関係機関を活用するASD
者の親として関係支援者との経験を検討すること
で，求められる支援者の姿勢が検討できるのではな
いかと考えたためである． 
　実施場所は，インタビュー内容が他者に聞き取ら
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れることの無いよう，個室とした．所要時間は，各
参加者とも1時間程度であった．インタビューにつ
いては，支援者との関りについての体験を問う半構
造化面接とした．研究参加者に対し，①医療機関利
用時における専門職との関わりの中での肯定的体験
について，怒りや傷つきを感じた体験について，②
わが子の教育機関在籍時における教員との関わりの
中での肯定的体験について，怒りや傷つきを感じた
体験について，③福祉サービス利用時の支援者との
関わりの中での肯定的体験について，怒りや傷つき
を感じた体験について，インタビュアーより尋ねる
形で進行する半構造化面接とした．インタビュー中
は，研究参加者の反応に応じ，話題を先の質問項目
に戻るなど柔軟に実施した．また，インタビュー実
施においては倫理的配慮の観点から，インタビュー
実施者以外に1名同席した．同席者は，研究参加者
に対する倫理事項の順守についての確認および記録
者として同席した．
２．３　データ分析
　音声データをパソコン上でwordにて逐語録を作
成した．まず，研究者2名でデータを繰り返し読み，
内容を把握したうえで，エピソードごとに怒りや傷
つき体験を生じた状況，専門職の関わり，親の気持
ち，親の専門職への対処，親の専門職への期待の視
点から語りを分類し表にまとめた．その後，親が挙
げたエピソードにおいて，状況，支援者の関りと，
親の気持ち，対処，期待が互いにどのように影響す
るのかについて検討を行った．本稿においては，怒
りや傷つき体験について報告する．
２．４　倫理的配慮
　本研究は，川崎医療福祉大学倫理委員会の承認を
得て実施した（承認番号：19-096）．研究参加者に
対して，口頭および書面で，研究目的，概要，匿名
性，機密性，研究参加の自由，研究参加の利益・不
利益，不参加であっても不利益を被らないこと，同
意撤回できること，録音データ及び逐語録データの
取り扱いや管理方法，研究終了後の破棄方法等を説

明し同意を得た．また，個人が特定されない形での
学会発表や学術論文での公表についても同意を得た．

３．結果
３．１　研究参加者の概要
　研究参加者は，ASD児の母親3名であった．研究
協力の得られた3名の親に対し，医療・教育・福祉サー
ビス利用時の支援者との関係における怒りや傷つき
体験および肯定体験についてインタビューを実施し
た．本稿では，研究参加者のうち，目的とする内容
に関する的確な語りの得られた2名のインタビュー
結果についてまとめた．以下，本稿で報告する2名
について記述する．Aの子は，地域の特別支援学級
に在籍後，特別支援学校高等部へ在籍し，現在は生
活介護事業所を利用している．Bの子は，ASD，知
的障害，難聴を伴う．特別支援学校在籍を経て，自
立訓練事業所，就労継続支援事業所の利用後，在宅
となっている（表1）．
３．２　�語られた怒りや傷つき体験からみる親の支

援者への期待
　子の特別支援学校在籍時の怒りや傷つき体験にお
ける状況，教員の関わり，親の気持ち，親の対処，
親の教員への期待について表2に示した（表2）．研
究参加者AおよびB共に，教員とのやりとりにおけ
る怒りや傷つきを感じていた．表2のAの語りにみ
られる「本人のわかるように対応してほしい」とい
う期待に対して，担任から「お母さん，ちゃんと伝
えていますか」と問われ，Aは「この子の気持ちに
目が向いていないと思ったかな」と述べたように，
親の支援者への期待と教員の親への言葉がけの内容
に対するズレを親が感じたエピソードが怒りや傷つ
き体験がとして語られていた．子の高等部および卒
業後の福祉サービス利用時の怒りや傷つき体験にお
ける状況，支援者の関り，親の気持ち，親の対処，
親の支援者への期待について表3に示した（表3）．
福祉サービス利用時においても支援者に対し，A
およびB共に怒りや傷つきを感じていた．特別支援

表１　研究参加者2名の属性と子どもの属性
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学校卒業後の福祉サービス利用時の怒りや傷つき体
験の中では，Bの語りに見られるように「ここでも
それを言われるんだ」といった繰り返し体験が語ら
れていた．また，その際の親の対処として「わざわ
ざ言わない」といったように，親の思いや期待につ
いて話していないこともうかがわれた． 
　怒りや傷つき体験として取り上げられたエピソー
ドは，ASD者であれば困難を示しやすい事柄に対
するものが多かった．表2に示した「状況」の欄に
あるように，集団における子どものふるまいの困難
さや，表3の感情コントロールの困難さ，コミュニ
ケーションの困難さといった点に関するものであ
る．このような状況で，親は「本人にわかるように
対応してほしい」や「もっと理解があると思ってい
た」という我が子の行動への理解に基づく支援を期
待している様子がうかがえる．さらに，卒業後の福
祉サービス利用時には，「ここでも言われるのか」
といった怒りや傷つき体験を繰り返して感じている
ことがうかがわれた．

　AやBが怒りや傷つき体験として語る背景には，
「学校の先生って，子どもに合わせて教えるはずな
のに，結局みんなと同じようにできないとだめなの
かっていう」といった発言や，「本人のために，一
緒にやろうという言葉が欲しかった」といった発言
のようにわが子を理解してほしい，一緒に考えてほ
しいという教員や支援者への親の期待があり，「お
子さんにちゃんと伝えていますか」や「専門の支援
が受けられるところに行った方がいいんじゃない
か」といった支援者の発言が，親にとって期待と異
なる対応に感じ，親にとって怒りや傷つき体験とし
て語られていることが推察された．
　このように，親が怒りや傷つき体験と感じた背景
には，以下のような共通点が挙げられると考えられ
る．①怒りや傷つき体験の前場面として「我が子が
適切な行動を取ることができずにいる状況を共有す
る」プロセスがあった点，②支援者と親がその出来
事について共に話し合う場面で，親と支援者間にお
ける子どもの行動背景の捉えの違いを感じている

表２　子の学校在籍時の怒りや傷つき体験
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表３　子の高等部及び卒業後に利用した福祉サービス利用時の怒りや傷つき体験

図１　親の支援者に対する怒りや傷つき体験
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点，③支援者にはこうあってほしいという期待を親
が持っており，支援者の言動が期待と異なる点が挙
げられた．上記のような親と支援者間の違いは，子
どもの困難場面について共有し，出来事の課題解決
へ向けて話し合う場面であるにも関わらず，親に怒
りや傷つきをもたらし怒りや傷つき体験として取り
上げられていた．さらに，学齢期，成人期とライフ
ステージを越えて同様の体験をしており，繰り返さ
れる視点の違いは，親が支援者に期待することを諦
めるという表現につながっていた．上記について図
1に示した．（図1）親が，教員や支援者とのやりと
りにおいて，子どもの行動について「親は」子ども
にどのように関わっているのかについて確認される
ことにより傷つきを感じていること，受け入れにつ
いて教員・支援者の立場のみを示されることによる
「一緒に」考えてもらっていないという思いにつな
がっていることもうかがわれた．このことは，困難
場面の解決へ向けて，親と支援者が同じ方向を向い
て進むためにも，支援者自身が親の視点や思いに目
を向けることの重要性を示しているといえる．

４．考察
　以上より，家族支援における親と支援者の関係構
築の重要を軸に考察する．今回の参加者が怒りや傷
つき体験として各エピソードとして挙げた背景に，
支援者への期待と支援者の実際の言動とのズレを感
じていることが共通点としてあげられる．さらにそ
の怒りや傷つき体験がライフステージを超えて繰り
返されることにより，「誰もわかってくれない」や「あ
きらめる」という発言に至っていた．野田による
と，支援者からの家族が抱える思いへの受容・共感
については，調査に協力した支援者の中の44.6%に
とどまっていたことが報告されている12）．また，宋
らは，就学期の親へのニーズ調査を実施し，半数以
上の親が校内での連携および専門機関からの学校へ
の助言・指導を望んでいることを報告している13）．
これらの報告は，親が学校との連携に困難さを感じ

ていることが示唆され，この背景には，教師の無理
解に対する不満や他の親との関係における迷いやス
トレスを指摘している13）．山本らは，子どもの発達
段階ごとに保護者の不安や悩みの変化や種類の増加
を指摘している14）．そのような多様な状況を踏まえ
ながら連続した支援の実現が求められるなら，情報
の共有とともに一貫した支援者の姿勢も求められる
といえる．特に今回のように親が「あきらめた」と
いった発言に至ることなく共に支援の方向性を同じ
くするためには，親自身がわが子をどのようにとら
えているかといった親自身への理解を欠くことがで
きないといえる．

５．まとめ
　本稿においては，既に成人している知的障害を伴
うASD者の母親を対象に，インタビュー調査を実
施し，教育・福祉機関をわが子が活用する中で，支
援者との関係における親の怒りや傷つき体験につい
て抽出した．インタビュー調査より，研究参加者2
名ともに，教員および支援者とのやりとりの中で怒
りや傷つき体験のエピソードが語られた．母親が怒
りや傷つき体験として感じる背景に，社会的に問題
の生じた場面などにおいて，支援者ならわかってい
るはず，一緒に考えてくれるはずといった親の期待
に対して，支援者からは家庭での親の対応を確認さ
れるといった内容のズレが要因の一つであると推察
された．また，それらの葛藤は，学齢期のみならず
卒業後の福祉サービス利用時にも感じていることが
確認され，支援者と親の関係性構築の重要性が示唆
された．今回は2名のみの報告であり，推察の域を
でないが今後対象者を増やし，支援者に求められる
姿勢について考察を深めたいと考える．また，本稿
は怒りや傷つき体験についてのみの考察に留まった
が，肯定的体験についての分析を進めることで，支
援者の言動が与える影響についてさらに多面的な検
討が行えるものと考える．今後は，この点について
も分析を進めたい．
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Abstract

　The purpose of this study was to analyze the narratives of mothers of ASD patients with intellectual disabilities 
who have already reached adulthood about their experiences of feeling angry or hurt through their interactions 
with supporters, and to examine the words and actions of supporters and the perceptions of parents. According to 
the results of the interview survey, two out of the three study participants talked about episodes of experiences of 
feeling angry or hurt in their interactions with teachers at special-needs schools and supporters at welfare services. 
In addition, the same experiences occurred across the life stages, and the repeated experiences of feelings angry or 
hurt led to the expression of parents giving up on their expectations of supporters. This indicates the importance for 
the supporters themselves to pay attention to the parents’ viewpoints and thoughts in order for the parents and the 
supporters to move in the same direction toward the resolution of difficult situations.
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