
要約：本稿では知的障害者家族に焦点をあて，先行文献から続柄間に共通してみられる要
素と各続柄で固有にみられる要素を分析・考察した。その結果，貧困などのリスクが生じ
やすい，家族規範や社会的規範の影響を受けているという点が家族全体に共通しているこ
とが分かった。各続柄固有の要素としては，母親は母子密着の状態になりやすいというこ
と，父親は他の家族成員より社会に目を向けているということ，きょうだいは親の考え方
に影響を受けやすいことが明らかとなった。
以上のことを踏まえて今後求められる支援として，家族の負担軽減のために社会的ケア

を推進することは重要であるが，その際に支援者は各家族の背景を理解したうえで，家族
と障害者本人の両者の意思を尊重したケアの提供に努めなければならないと結論付けた。
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1．問題の所在と目的

障害分野の研究において，障害者本人を対象とした研究は蓄積されつつあるが，その
家族に焦点を当てた研究の数はそれほど多くない。特に知的障害者の場合，社会的自立
が難しく，大半が家族のサポートを必要としている。また障害特性上，成人後も子ども
の頃とライフスタイルが変わらず，親やきょうだいと同居し続ける傾向にある。実際に
『平成 28年度生活のしづらさなどに関する調査』においても 65歳未満の療育手帳所持
者の同居者の内訳をみると 92％が親，40％がきょうだいと同居しているのに対して，
夫婦や子と暮らしているのはそれぞれ 5％未満であり，他の身体障害者や精神障害者と
比較してもその差は顕著である（厚生労働省 2018 : 19）。同居し続けること自体は選択
肢の一つとして受け入れられるべきだが，家族と障害者本人の間の依存や家族への負担
感を生じさせてしまう。そういった状況が長期間続いたり，別の要因が加わったりする
ことにより，稀にではあるが親による知的障害者の子殺しまたは殺人未遂という事件と
して表出することがある。近年は特に成年の知的障害者が殺されるケースが増加してい
る（夏堀 2007）。この 2～3年でも母親や父親，ケアを担っていた姉による心中，心中
未遂の事件が起こっている（朝日新聞朝刊 2021. 2. 14 ; 2019. 3. 5 ; 2018. 10. 13）。その
ため，これまでの研究においても植戸（2019），森口（2015）による「脱親」や「親元
からの自立」，中根（2006）による「ケアの社会的分有」といったように，成人知的障
害者と家族の依存状態からの脱却，つまり親元から自立させるための検討が積み重ねら
れてきた。
上にあげた研究では質的調査などを通して様々な観点からこれまで家族が担ってきた
在宅知的障害者のケアの負担，または同居状態が長く続くことによって生じる課題の解
消について検討されてきた。そして，それらの課題解決を阻害する要因の一つとして
「障害児は母親が愛情をもって面倒を看るもの」といったような役割規範，家族規範が
存在し，母親が一人で子の世話を全て引き受けてきたがゆえにサービスを利用してケア
を他者に委ねることが容易ではないということが言及されていた（植戸 2020 a : 222）。
特に日本においては，成人後も親と同居する知的障害者が多く，その一因としてはアメ
リカやイギリスと比較して知的障害者が親元で暮らしつづける以外の社会資源が少ない
状況にあるためだとされている（森口 2015 : 18-19）。しかし，親元から離れたとしても
以上のような課題が解消されるわけではない。家族に必要なのは障害をもつ子のケアか
ら解放されることだけなのだろうか。鈴木（2019）の調査からは，施設入所後の家族に
も，家族が障害をもつ子を養育すべきという家族規範が影響を与えており，施設解体に
懸念を抱いていることが明らかとなった。つまり，規範や役割意識というのは在宅で障
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害者と共に暮らしている家族のみならず，離れて暮らしている家族にも影響を与えてお
り，これは身体介護といった直接的なケアに付随して生じる家族のニーズや負担感とは
別の問題である。
このような家族規範や役割といったものに焦点を当てると，在宅の障害者の家族に関
しても，直接ケアを担うことの多い母親だけでなく，他の家族成員である父親やきょう
だいへの支援についても考える必要があるのではないだろうか。
そこで，まずは知的障害者の家族自身の実態や支援に関してどのように研究が進めら
れてきたかを整理する必要があると考える。障害者の家族を対象とした研究の特徴とし
ては，主たる介護者，または支援を受ける際の窓口やニーズの代弁者となることの多い
母親に関するものが大半を占めている。しかし，例え直接ケアに携わっていない，関わ
りが主たる介護者より少ない，同居していない，といった状態にあっても障害者を家族
にもつということ自体がその人の人生に少なからず影響を与えていると考えられる。母
親よりも実態の見えづらい父親やきょうだいを対象とした研究や，家族全体を対象とし
た研究など，これまで様々な研究がなされているものの，特定の家族成員を対象とした
研究で指摘されていることは，その家族成員特有の要素なのか，それとも他の家族成員
にも共通する要素なのかが明確ではない。母親に関しての課題とされていたものが他の
家族成員にも共通していたといったように焦点を狭めることで実態が反映されないとい
ったことが考えられ，適切な支援に結びつかない可能性がある。続柄別に比較してみる
ことで，知的障害者家族全体に共通する要素や続柄固有の要素が見出されるように思わ
れるが，それについて考察されたものはあまり見当たらない。
本稿ではこれまでの知的障害者家族を対象とした先行研究の概観を通して，知的障害
者（1）家族の現状と課題，家族支援に関する先行研究の動向について続柄別（2）に把握する
ことを目的とする。障害者本人との続柄によって，家族内で担う役割や立場，考え方も
異なると考えられる。障害者本人との続柄別の特徴のみならず，母親に関する研究が多
いことから母親を主軸に他の続柄との相違点についても分析・考察していきたい。
最後にそれを踏まえて，今後の知的障害者家族支援のために，どのような研究が必要
とされるかを検討する。

2．研究方法

本研究は文献研究である。分析対象とする文献は以下のプロセスで抽出した。
まず，CiNii Articles を用いて文献検索を行った。用いたキーワードは，「知的障害者
＊母親」「知的障害者＊父親」「知的障害者＊きょうだい」「知的障害者＊兄弟姉妹」「知
的障害者＊家族支援」，「知的障害者＊親」「知的障害者家族」「精神薄弱者＊母親」「精
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神薄弱者＊父親」「精神薄弱者＊きょうだい」「精神薄弱者＊兄弟姉妹」「精神薄弱者＊
家族支援」「精神薄弱者家族」であり，計 308件となった（2021年 6月 19日時点）。そ
こからタイトル及び抄録を確認してスクリーニングを行い，分析対象とする論文を抽出
し，かつそれぞれの抽出論文の引用文献から必要と判断したものを加え，計 65件を分
析対象とした。
本研究の分析対象にあたらないとして除外した要件は以下の通りである。①障害者本
人のみを対象としているもの，②家族が研究内に含まれていても分析対象，考察対象に
家族が含まれていないもの，③障害児の家族を対象としているもの，④スポーツ科学系
などの本研究の意図にそぐわないもの，⑤重複論文を除外した。
そのほか，きょうだいと同等の意味を有する「同胞」のキーワードでも検索したが，
本研究の趣旨に合う論文，他のキーワードでの検索結果と重複しない論文が見当たらな
かったため除外した。
検索結果の詳細については，表 1を参照されたい。

分析のプロセスとしては，以下の通りである。まず続柄別に分析するため，65本の
文献を①母親を対象としたもの，②父親を対象としたもの，③きょうだいを対象とした
もの，④両親を対象としたもの，⑤家族全体，または（障害者本人を除く）複数の家族
成員を対象としたものの 5つに分類した。その上で，佐藤（2008）『質的データ分析法
原理・方法・実践』を参考に各論文の内容を分析し，帰納的にカテゴリーを生成した。
分析の視点としては，全体を概観しながらも特に先行文献ですでに論じられている家族
のニーズ，負担，役割，規範，支援などといった点に焦点を当てる。その上で続柄を問
わず共通してみられる要素と各続柄固有の要素について論じる。

表 1 文献検索結果

CiNii articles 検索結果

検索語① 検索語② 件数 検索語① 検索語② 件数

知的障害者 母親 35 精神薄弱者 母親 5

知的障害者 父親 4 精神薄弱者 父親 0

知的障害者 きょうだい 13 精神薄弱者 きょうだい 0

知的障害者 兄弟姉妹 2 精神薄弱者 兄弟姉妹 0

知的障害者 家族支援 27 精神薄弱者 親 24

知的障害者 親 177 精神薄弱者 家族支援 1

知的障害者家族 19 精神薄弱者家族 1

計 277 計 31

計 308

筆者作成
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以下，カテゴリーは〈 〉で表記することとする。

3．研究結果と考察

上記の通り，続柄別に 5つに分類し，その上で内容を分析してカテゴリーを生成し
た。
概要は表 2の通りである。

表 2 分類結果とカテゴリー

続柄別
の分類 件数 カテゴリー 記述内容の一例

母親 21

〈生活課題とニー
ズ〉

「将来についての悩みを話したり，要望を伝える場」（西村 2009 : 163）
「社会資源での手段的サポートだけでなく情緒的サポートの重要性」（古
谷ほか 2016 : 389）

〈障害の受容と葛
藤〉

「無力感を味わい，苦労した分強くなれることを感じて」（長谷川ほか
2021 : 51）「老年期の母親の方が，子どものありのままの姿を受け止め，
肯定するようになり，周囲の理解のなさによる理不尽さを乗り越えた」
（辻ほか 2019 : 107）

〈母親役割と規範
意識〉

「ケアを社会に託すのは申し訳ない」（内田 2014 : 289）「母親が知的障
害児・者のケアを担うべきという社会規範や，母親のケアを前提とした
公的サービスの仕組み」（植戸 2012 : 6）

父親 3

〈知的障害者の父
親としての意識・
立場〉

「外出が制限され，周囲の冷たい視線や無理解を強く感じ」（三原・松本
2010 : 96）「父親の役割が，従来の経済的支援が中心であるという点と
は異なり，家庭内の母親への良き支援者・理解者である父親像を示し」
（三原・松本 2012 : 115）

〈他者との交流と
余暇支援〉

「交流会が障害者家族の余暇活動の一部やストレス軽減の軽減に貢献」
「障害者やその保護者の週末の余暇を充実させ」（三原 2011 : 159）「子
どもの障害によって他者との社会的関係を閉ざすのではなく，外に社会
的関係を求めている」（三原・松本 2012 : 115）

きょう
だい 9

〈きょうだいの感
じる心理的葛藤や
価値観の揺らぎ〉

「弟に自立してほしいと思う一方で，弟を切り離せないという葛藤」（平
本 2018 : 156）「家族としての価値観と社会的な価値観を合わせもち，
それを抱えながら生きて」（沖潮 2016 : 132）

〈ライフコースの
選択においてきょ
うだいが受ける影
響〉

「親亡き後の将来については，彼女は兄達と一緒に生活をしていきたい
と考えている。（中略）将来結婚を考えるようになっても，兄達を受け
入れてくれることを条件としている」（三原ほか 2004 : 84）「家族によ
るケアが重視される文化的な圧力は変わらずに現在青年期のきょうだい
のライフコース選択にも存在しており，同胞のケアを優先した選択にな
りやすい」（笠田 2014 : 189）

〈両親の影響〉

「両親の自閉症の子どもに対する積極的な養育態度や姿勢が影響してい
る」（三原ほか 2004 : 84）「親が障害のあるわが子をどのように捉えて
いるのか，またどのように彼らの示す特異な行動に対して対処する姿勢
を有しているのかは，きょうだいの障害の捉え方にも少なからぬ影響を
及ぼしている」（柳澤 2007 : 19）
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両親 18

〈親の不安と葛藤〉

「親が自分の亡き後も地域で暮らしてほしいという願いを持っていたと
しても，地域の学校に通うことが当たり前ではなかったり，親の思いを
後押ししてくれる支援者がいない」（西村 2018 : 23）「障害の受容がで
きていないと，相談機関を訪ねる際にスティグマ感をもつ可能性が高
い」（藤井 2000 : 45）

〈適 切 な 支 援・
サービス提供の困
難性と重要性〉

「親と子を一つの家族システムとして一体的にとらえ，さまざまな専門
職や機関が協働で解決に取り組んでいかなければならない」（植戸
2020 : 45）「親が本人の主体性に気づくことができるような支援が安定
的に十分供給されることの必要性」（森口 2009 : 38）

〈親子関係がもた
らす社会的ケアの
課題〉

「親・子それぞれの状態が変化してきているにも関わらず，長年の同居
による親子関係の固定化によって，変化に適応することが難しく」（植
戸 2018 : 16）「子のケアを担うことがアイデンティティと深く結びつ
き，子と距離を取ることは親としてのアイデンティティを危うくさせ
る」（鍛冶 2019 : 62）

〈規範意識の及ぼ
す影響〉

「子どもに関する責任を最終的には親がすべて負うのだという意識・規
範」（夏堀 2007 : 51）「家族が自立規範に依拠して養育すべきであると
いう家族規範が施設入所後も引き続き親の施設側への態度を規定し続
け，職員への信頼と遠慮という態度をもたらす」（鈴木 2019 : 39）

家族
全体 14

〈知的障害者家族
世帯が有するリス
クと課題〉

「母親が病気など何らかの事情で子どもの面倒をみることができなくな
った場合，ほかに面倒をみる家族が，簡単に施設入所を選択してしま
う」（麦倉 2004 : 82）「世帯としての貧困，それにも起因する虐待の問
題（中略）脆弱性をもつ，複合的な困難を有する世帯（生活保護世帯／
母子世帯／生活困窮者世帯）」（土屋 2017 : 87）

〈家族が将来に向
けて望むもの〉

「親たちの入所施設志向は昔とあまり変わっていない」（植戸 2015 : 36）
「親達や知的障害者の年齢が高くなると，現在の慣れた場所での老後生
活や終焉場所を期待する」（三原ら 2007 : 212）

〈社会的ケアへの
移行に関わる課
題〉

「母親の価値観，子どもの属性，社会との関わり，経済的状況等，多様
な要因が絡み合って『ケアの抱え込み』に至っている可能性」（植戸
2016 : 26）「家族ケアの特性ゆえに，完全なケアの社会化が困難である」
（中根 2006 : 144）

筆者作成

3-1．母親を対象としたもの（3）

分析対象である 65件のうち，母親を対象とした文献が最も多く 21件が該当した。
内容を分析した結果，〈生活課題とニーズ〉〈障害の受容と葛藤〉〈母親役割と規範意
識〉のカテゴリーを析出した。〈生活課題とニーズ〉と〈障害の受容と葛藤〉の違いは，
前者が母親の望む支援や現在抱えている課題など比較的ニーズとして表出されているも
のであるのに対して，後者は心理的葛藤や心理的過程など普段は潜在化されている母親
の心情が示されていた。〈母親役割と規範意識〉はそれらの背景に存在する，社会が有
する規範や役割，母親が子育てをする中で蓄積されてきた規範や役割であると考えられ
る。
〈生活課題・ニーズ〉においては，「社会資源での手段的サポートだけでなく情緒的サ
ポートの重要性」（古谷ほか 2016 : 389），特に配偶者が存在しない対象者への情緒的サ
ポートが求められるが，配偶者がいる場合「父親の理解，協力のもと肯定的な子育てを
している」（辻ほか 2015 : 177）という声もあった。対象者に高齢の親が多いことから
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将来について「自分に代わって自分と同じレベルで子の介護をやってくれる人」（古谷
ほか 2016 : 388）を望んでおり，障害が重度であるほど「自立像が描きにく」（善生
2005 : 56）く，将来の居場所についても選択肢が限られていることが示されていた。
「家族内の問題が複雑に絡んでいて他人には相談できない」（善生 2005 : 57）という声
もあり，支援介入の難しさを表している。一方で，「将来についての悩みを話したり，
要望を伝える場」（西村 2009 : 163）を望む声もあり，相談できる場を求めるニーズも
あることが分かる。
次に〈障害の受容と葛藤〉については，子の幼少期から現在の成人期に至る中で経験
した障害受容に関する悩みや葛藤，母親のアイデンティティ変容といったことについて
明らかにされており，そしてそれらをどのように乗り越えてきたかについて言及されて
いた。一般的には障害をもつ子を育てることは大変，苦しいといったようにネガティブ
に捉えられることが多いが，ポジティブに捉えようとする母親の内面について言及され
ているものも見られた。「無力感を味わい，苦労した分強くなれることを感じて」，「“役
割規範的な強さ”という周囲から期待される圧力を跳ね返し，自らの意思をもって状況
に立ち向かっていく」（長谷川ほか 2021 : 51）といったように葛藤しながらも肯定的に
捉える様子もうかがえた。
成年期よりも老年期の母親の方が，子どものありのままの姿を受け止め，肯定するよ
うになり，周囲の理解のなさによる理不尽さを乗り越えた（辻ほか 2019 : 107）と示さ
れており，母親は辛い出来事を体験しながらも長い年月をかけて振り返ると，肯定的に
捉えられるようになるという傾向がみられた。
そして〈母親役割と規範意識〉に関する記述としては，母子密着の要因として背景に
母親役割や社会的規範，子どもの独立規範の欠如が存在していることや，グループホー
ムへの入居や障害者の離家を通して母子関係を再構築することによって，母親が担って
いたケアを外部に委ねることや障害者の自立につなげるといった研究がなされていた
（内田 2014；森口 2015；鍛冶 2017；福田 2017）。とはいえ，母親は負担を自覚してい
るからこそ「職員の負担になるような要求はなるべく避けたい」（渋谷 2020 : 175），
「ケアを社会に託すのは申し訳ない」（内田 2014 : 289）といった考えをもっており，母
親によるケアの抱え込みから親離れ・子離れができず密着関係となる母子密着の解消や
母子関係の再構築を目的とした支援の介入がそう簡単にいくわけではないことが示され
ていた。
「母親が知的障害児・者のケアを担うべきという社会規範や，母親のケアを前提とし
た公的サービスの仕組み」（植戸 2012 : 6）が背景にあり，社会によって作り出されて
いる社会的規範と，母親が障害者と長年の経験を積み重ねることによって構築されてい
く母親役割，家族規範の双方が絡み合って存在しているように思われる。
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また，母親への過度の役割集中や家庭内の性別分業が，母親を苦しめるだけでなく，
母親とは異なる疎外感を父親にもたらしていると述べられていた（原ほか 2015）。
このように，母親を対象とした研究の数は多いが，その中でも母子密着や母親へのケ
アの負担の集中，親亡き後が課題とされ，それらの背景にあるとされる母親の役割・規
範について多く論じられているということが分かった。後述する他の続柄と比較しても
母親は障害者本人と一緒に論じられる傾向があり，本人と切り離した母親自身の認識や
思いに焦点を当てた研究が少ない。

3-2．父親を対象としたもの
母親と父親双方を含む「両親」を対象とした文献は除外し父親のみに絞ったため，3
件という少ない結果となった。件数は少ないものの，内容を分析してカテゴリー化して
みると〈知的障害者の父親としての意識・立場〉〈他者との交流と余暇支援〉に分ける
ことができた。障害者の父親としての心理的葛藤，育児（妻）への関わりの実態等が三
原・松本（2010 ; 2011）のアンケート調査を通して明らかにされており，〈知的障害者
の父親としての意識・役割〉に関しては，「外出が制限され，周囲の冷たい視線や無理
解を強く感じ」（三原・松本 2010 : 96）たというように，父親の場合も生活に制限が生
じ，社会や地域の無理解を感じていることが分かった。また，将来への不安から行政に
経済的支援の期待をし，社会的自立が容易でない中度の障害をもつ子の父親は，社会的
問題についてよく考えるようになったとされている（三原・松本 2010 : 95-96）。加えて
「父親の役割が，従来の経済的支援が中心であるという点とは異なり，家庭内の母親へ
の良き支援者・理解者である父親像を示し」（三原・松本 2012 : 115）ているというよ
うに，外で働く経済的支柱としてよりも，母親への情緒的サポートの役割を果たしてい
ることが示されている。
以上のことから父親は母親と比べると障害者のケアにかかわる負担感は少ないもの
の，知的障害者家族の父親としての立場にあることで，間接的に主たる介護者である母
親への情緒的サポートを行ったり，障害者家族の一員として家族外からの無理解を感じ
たりするという経験をする。そして知的障害者の父親としての意識をもつことで，親亡
き後への不安を感じ，行政に親亡き後の施設における生活の充実を期待していた。
〈他者との交流と余暇支援〉においては，三原（2011）の調査によると父親の会所属の
父親，障害者，学生，施設職員の交流会が良い相互作用をもたらし，家族への余暇支援
となっているといったことが示されていた。具体的に「交流会が障害者家族の余暇活動
の一部やストレス軽減の軽減に貢献」し，「障害者やその保護者の週末の余暇を充実さ
せ」ると述べられており，前述した外出に制限があるという現状からも，余暇支援への
ニーズがあることが分かる（三原 2011 : 159）。
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加えて，「子どもの障害によって他者との社会的関係を閉ざすのではなく，外に社会
的関係を求めている」（三原・松本 2012 : 115）ことからも家族内だけではなく家族の
外に目を向けている傾向にあると思われる。
このように，前述した母親とは異なり父子関係といった，子との関係性に関する研究
はみられなかった。父親に関する研究は母親視点から述べられるものが多い中，父親自
身の意識を明らかにした数少ない研究であるが，あくまで量的調査によって明らかにで
きる範囲にとどまっており，今回の分析対象とした文献の中には前述の母親と比べる
と，父親の内面に迫るような質的研究は含まれていなかった。
しかし，今回分析対象とした文献の量的調査の結果においては，父親は父親として家
族に関わりながら，障害者本人のことを考え，妻（母親）と向き合っていることが示さ
れていた。母親と比べると，障害者本人と距離がある分，社会（家庭の外）にも目を向
けている傾向にあるのだと考える。

3-3．きょうだいを対象としたもの
きょうだいを対象とした文献は 9件であった。〈きょうだいの感じる心理的葛藤や価
値観の揺らぎ〉や〈ライフコースの選択においてきょうだいが受ける影響〉といったよ
うな，きょうだいの有する心理的葛藤や人生の選択においてきょうだいが受ける影響に
ついて述べられているものが多く，その要因として〈両親の影響〉があると言及されて
いた。きょうだい自身を対象に彼らの認識や葛藤について言及している質的研究が他の
分類と比べても多かった。なおかつ他ではあまり見られなかった自己エスノグラフィや
エピソード記述といったような一人の経験（ケース）を深く掘り下げた手法が多く用い
られている。きょうだいは性別，年齢，本人との続柄（4）（兄・弟・姉・妹），家庭内環
境などが多様であり，親と比べて一般化することが難しいことが理由の一つとして考え
られる。ただ，一つ一つを読み解いて集約していくと上述したようなきょうだいの中で
共通する点も見受けられた。
〈きょうだいの感じる心理的葛藤や価値観の揺らぎ〉について，きょうだいの障害が
遺伝するかどうかという懸念（松本 2018）や，「弟に自立してほしいと思う一方で，弟
を切り離せないという葛藤」（平本 2018 : 156）などといったような葛藤や心理的揺ら
ぎを感じる経験をしている。後者に関していえば，「家族としての価値観と社会的な価
値観を合わせもち，それを抱えながら生きて」（沖潮 2016 : 132）いる。つまり，きょ
うだいは，物心がついた時から有している，「障害をもつきょうだいが存在するだけで
価値がある」という家族としての価値観と社会の一員として生きていく中で身につい
た，「障害者は自立して経済的な活動等ができることに意味がある」という社会的な価
値観の両者の価値観の狭間で葛藤が生じていることが示されている。
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〈ライフコースの選択においてきょうだいが受ける影響〉においては，小笠ほか
（2014）が行った成人男性きょうだい 3名へのインタビュー調査の結果，全員が「きょ
うだいの進路決定への同胞の影響」，「きょうだいの結婚への同胞の影響」を感じてい
た。そのほか「親亡き後の将来については，彼女は兄達と一緒に生活をしていきたいと
考えている。（中略）将来結婚を考えるようになっても，兄達を受け入れてくれること
を条件としている」（三原ほか 2004 : 84）とあるように自閉症の兄をもつ女性の事例に
おいても親亡き後の生活や結婚という人生の選択に障害をもつきょうだいの存在が影響
を与えていることが示されていた。また，「家族によるケアが重視される文化的な圧力
は変わらずに現在青年期のきょうだいのライフコース選択にも存在しており，同胞のケ
アを優先した選択になりやすい」（笠田 2014 : 189）とあるように，就職の際に福祉分
野を選択したり，結婚の際に結婚相手の理解や将来のケアの責任のことを考えたりする
傾向にあることが明らかとなっている。
このようなきょうだいの障害者に対する考え方や態度を規定する要因の一つとして，

〈両親の影響〉があると考えられる。「両親の自閉症の子どもに対する積極的な養育態度
や姿勢が影響している」（三原ほか 2004 : 84），「親が障害のあるわが子をどのように捉
えているのか，またどのように彼らの示す特異な行動に対して対処する姿勢を有してい
るのかは，きょうだいの障害の捉え方にも少なからぬ影響を及ぼしている」（柳澤
2007 : 19）といったことからも両親の障害をもつ子への態度や捉え方がきょうだいの態
度や捉え方にも影響を与えると示されていた。三原ほか（2004）の事例からは，両親の
肯定的な態度に影響を受けていることが示唆されたが，逆に否定的態度に影響を受ける
こともあると考えられる。その側面についてははっきりと両親からの影響と明文化され
てはいなかったが，前述した〈きょうだいの感じる心理的葛藤や価値観の揺らぎ〉の中
で潜在化しているのではないかと考える。

3-4．両親を対象としたもの
両親を対象とした文献は 18件であった。両親と表記しているが，親，または保護者
としか示されておらず父母を識別できなかった場合や，母親がメインであっても父親が
1名でも研究対象として含まれていればこちらに分類している。
内容を分析してカテゴリーを析出した結果，〈親の不安と葛藤〉を父親，母親を問わ
ず有しており，支援者や福祉サービスが存在していても〈適切な支援・サービス提供の
困難性と重要性〉〈親子関係がもたらす社会的ケアの課題〉という実態があることから
上手く結びつけられるとは限らず，さらにその背景には〈規範意識の及ぼす影響〉があ
ることが示唆された。
1つ目の〈親の不安と葛藤〉では，三原ほか（2006）の調査によると，障害者本人の
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老後に関して多くの親は不安を感じているが，きょうだいに知的障害者の介護を期待し
ていないという結果となった。加えて，「親が自分の亡き後も地域で暮らしてほしいと
いう願いを持っていたとしても，地域の学校に通うことが当たり前ではなかったり，親
の思いを後押ししてくれる支援者がいない」（西村 2018 : 23）といったように両親は将
来や親亡き後への不安感を抱えながらも，きょうだいに頼ることも考えず，不安に苛ま
れていることが分かる。
また，「障害の受容ができていないと，相談機関を訪ねる際にスティグマ感をもつ可
能性が高い」（藤井 2000 : 45）といったように，家族が抱くスティグマ感が相談機関の
利用に影響を与えることが示されており，障害に対する葛藤を抱えることが，福祉サー
ビスの利用の阻害要因となっていることが考えられる。このように親が障害をもつ子と
向き合うにあたっての葛藤から，相談支援の利用のしづらさが生じるということ，そし
てそこを乗り越えても次は地域によって社会資源の有無や良い支援者との出会いに差が
あり，きょうだいにケアを押し付けるわけにはいかないという葛藤から，親亡き後への
不安が増幅している現状が分かる。
2つ目の〈適切な支援・サービス提供の困難性と重要性〉においては，植戸（2019）
は，高齢の親と障害者本人の双方がケアを必要とする立場でありながらも，障害分野と
高齢分野の連携がうまくいっていないことを指摘し，「親と子を一つの家族システムと
して一体的にとらえ，さまざまな専門職や機関が協働で解決に取り組んでいかなければ
ならない」（植戸 2020 : 45）と述べている。
黒岩（2013）は，親の生活や人生が重度障害の子どもと切り離せず，職員の継続的な
支援が欠かせないと指摘していることからも，親と子の双方を見据えたケアの必要性，
そして高齢者福祉等の他分野との連携も必要に応じて行わなければならない。しかし，
現場では「保護者の存在感が大きい重度知的障害者通所施設において，利用者本人より
も保護者の要望を優先」（岡田 2016 : 62）せざるを得ず，「通所施設中心生活において
は，この親子ニーズの一体化は『家族全体を支援する』という文脈に置き換えられ，肯
定的な評価となる」（中根 2017 : 70）といった現状にあることから，知的障害者分野に
おいては親と子のニーズが同一視されることが多々ある。そのため，支援者が「早い時
期から，知的障害者と親の将来の生活のイメージを知的障害者及び親と共有しながら，
各ライフステージに必要な支援やサービスを提供」（植戸 2020 : 22）し，「親が本人の
主体性に気づくことができるような支援が安定的に十分供給されることの必要性」（森
口 2009 : 38）が論じられている。
支援者が障害者本人とその親の双方のニーズに沿った支援をすることは簡単なことで
はないが，親子の将来を見据えた支援や関わり，そして必要に応じて他機関・他分野と
の連携を積極的に行うべきだということは気に留めておかねばならない。
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3つ目は〈親子関係がもたらす社会的ケアの課題〉である。社会的ケアとは，少子高
齢化や家族機能の変化によって構築されてきた，本来の家庭における親や家族以外の社
会が担うケアを指す（宮本 2011）。障害分野においても家族内でのみケアを行うのでは
なく社会でケアを担っていくという動きが議論されている。
親と障害をもつ子との関係は，加齢に伴い，「親・子それぞれの状態が変化してきて
いるにも関わらず，長年の同居による親子関係の固定化によって，変化に適応すること
が難しく」（植戸 2018 : 16）前述した母子密着や，障害者の自立の阻害要因となるとも
言われている。「介護負担の軽減と情緒的な面で親子関係を維持できる通所施設中心生
活」（中根 2017 : 69）といった点からも親子関係の維持の側面から考えると，在宅でい
ながら日中は通所施設に通うことで親のケアの負担を軽減できるというメリットがある
ためこの状態が長く続くことが多い。しかし親の高齢化や親亡き後のことを考慮すると
この生活はずっと続くわけではない。加えて，「子のケアを担うことがアイデンティテ
ィと深く結びつき，子と距離を取ることは親としてのアイデンティティを危うくさせ
る」（鍛冶 2019 : 62）といったように長い時間をかけて固定化された親子関係を無理に
分離させることにはリスクが生じるという指摘もあり，親子関係が家族ケアから社会的
ケアへの移行を阻害している一因だと考えられる。
最後の〈規範意識の及ぼす影響〉については，親には家族のことは家族が責任を持た
なければならないという規範意識が根底にあり，それが親の思いや言動に影響を与えて
いるというものである。
成人知的障害者が親に殺される事件が近年も複数起きており，その要因として「子ど
もに関する責任を最終的には親がすべて負うのだという意識・規範」が親による障害児
者の子殺しを生み出しているというものが挙げられていた（夏堀 2007 : 51）。鈴木
（2019）によると，子に「何か問題があれば家族が養育すべきである」という家族規範
が影響することで，親の施設入所の容認，そして施設入所後も引き続き親の施設側への
態度を規定し続け，職員への信頼と遠慮という態度をもたらしているという背景が明ら
かになった。つまり，親には家族規範に基づく考えが前提にあるからこそ，子の施設入
所に対して肯定的な考えを示し，入所後もその考えが消えるわけではないとされてい
る。
よって，知的障害者と親がともに暮らしている時だけでなく，グループホームや施設
に入所して離れて暮らしていたとしても，規範意識がなくなるわけではないと考えられ
る。
このように両親を対象とする文献に分類されてはいるものの，母親を中心に検討され
た文献が多かったため，上述した母親を対象とした文献の分析結果と似た傾向にある。
しかし，子の施設入所にかかる規範的考え，そして親亡き後に残される健常者のきょう
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だいへの思いに関しては，父母で共通する点があるのではないだろうか。

3-5．家族全体を対象としたもの
最後に家族全体，または 3-1～3-4に該当しない複数の家族成員を対象とした文献に
分類できたのは，14件であった。上にあげたものと同様に，両親に加えて他の家族成
員も分析対象に含まれているもの，または続柄が明示されておらず，「障害者家族」を
分析対象としているものをこちらに分類した。分析した結果〈知的障害者家族世帯が有
するリスクと課題〉〈家族が将来に向けて望むもの〉〈社会的ケアへの移行に関わる課
題〉の 3つのカテゴリーが抽出された。
〈知的障害者家族世帯が有するリスクと課題〉に関して，社会や地域の中だけでなく，
家族内においても他の家族成員から障害児と母親が孤立してしまうということ，そして
母親が孤立すると母親が何らかの理由で子どもの面倒が看れなくなった時に，残された
家族は簡単に施設入所を選択してしまうといったことが挙げられている（麦倉 2004）。
また，障害に関する課題だけでなく，貧困やそれに起因する虐待の問題を抱える家庭
も多いことが示されている（土屋 2017）。このことからも，知的障害者家族の世帯に
は，直接障害に関連する課題だけでなく，二次的な課題やリスクがあることが考えられ
る。
次に〈家族が将来に向けて望むもの〉については，植戸（2015）によると親たちの入
所施設志向は未だ強く，本人がグループホームやアパートに移り住んで自立するという
のは経済的な理由からも選択肢となりにくいという現状にある。すでに障害者が施設へ
生活の場を移行している場合においても，親族が地域移行の取り組みに否定的態度を示
すなどといったように障害者の入所に安心感を見出している親も一定数いることが示さ
れている（鈴木 2006）。
一方で，「親達や知的障害者の年齢が高くなると，現在の慣れた場所での老後生活や
終焉場所を期待する」（三原ら 2007 : 212）といったように，施設入所ではなく在宅で
の生活を継続することを望む親達がいることも述べられている。
また，将来の生活の場をどうするかというところまでいかなくとも，在宅の知的障害
者とその家族に対して，新たなサービスの創設や利用量を増やすといったことではな
く，丁寧な情報提供とともに，地域特性に合わせた柔軟なサービスの提供が必要だと米
倉ら（2009）が指摘している。
〈社会的ケアへの移行に関わる課題〉においては，植戸（2015 : 36）は社会的ケアへ
の移行に向けた母親たちの心の準備が十分ではないことを挙げており，原（2016 : 60）
は地域社会側が障害のある人の親へ求める「役割規範」と，本人と家族という関係性か
ら生まれる「親の愛情規範」を社会的ケアが進まない要因であるとしている。
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しかし，社会的ケアが進まない要因は母親や家族の規範によるものだけではない。
中根（2006）は，ケアは代替可能な社会サービスである構造的資源とケアするものと
されるものとの間に個別性や関係性が求められる編成的資源から成り立っており，家族
ケアは後者に該当するがゆえに，編成的資源に配慮しない構造的資源の量的増加や一方
的な押し付けは従来の家族ケアの代替とはならず，完全なケアの社会化が困難となると
指摘している。そして「母親の価値観，子どもの属性，社会との関わり，経済的状況
等，多様な要因が絡み合って『ケアの抱え込み』に至っている可能性」（植戸 2016 :

26）があることからも社会的ケアへの移行に向けては，単に社会サービスを拡充するの
ではなく家族のおかれた背景等も鑑みながら進めていく必要がある。
このように，家族全体を対象とした論文を分析していくと，両親を対象とする論文と
共通する点もあるが，支援者側への調査を通して家族支援について検討されているもの
や障害者本人も含めた障害者のいる世帯全体にかかる課題，そして社会的ケアや規範に
関して理論的に検討されたものが多くみられた。

4．総合考察

4-1．続柄間に共通してみられる要素
まず本項では，続柄別に分類した際に続柄間に共通してみられる傾向と知的障害者家
族世帯全体にみられる傾向を述べる。
続柄別に分析した結果，全ての続柄に共通してみられる要素としては，直接的なケア
に携わっていなくても影響を与えている規範や役割等である。母親のカテゴリーで〈母
親役割と規範意識〉，両親では〈規範意識の及ぼす影響〉において直接規範や役割につ
いて言及されていた。直接的な言及は少なかったがきょうだいのすべてのカテゴリーの
背景には家族的規範や社会的規範が隠れており，両親の〈親子関係がもたらす社会的ケ
アの課題〉，家族全体の〈社会的ケアへの移行に関わる課題〉もこれに関わる内容であ
った。父親の文献からは量的調査であるため見えづらかったが，3-4両親や 3-5家族全
体へと分類した文献の中から父親も家族規範に影響を受けていることを見出すことがで
きる。
障害者家族を取り巻く課題の背景には家族規範，社会規範，性別分業役割があること
が今回の分析結果からも明らかになった。特に母親を対象とした研究でこれらの規範に
基づいた行動や姿勢が母子密着の要因の一つとして取り上げられることが多かったが，
母親のみならず家族全員に共通して規範が存在していると考えられる。施設入所に関わ
ることや，家庭外に関することに関しては，他人（時には職員も含む）に迷惑をかけら
れないという思いが，通底しているとみられるケースがあった。さらに本研究で分析対
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象とした文献の中でも，きょうだい研究では姉，妹が対象となっている研究が多く，ま
たケアを実際に担っていたケースもみられた。実際に量的調査においても「女性のきょ
うだいの方が男性のきょうだいよりも障害をもつ本人との関わりをよくしている傾向が
みられた」（三原 2017 : 89）ことからきょうだいにおいても一定の性別役割分業の考え
が関連していると考えられる。家族の負担軽減や支援のためには，問題の背景にある規
範的考えや価値観への言及なしに語ることはできないだろう。一方，鍛冶（2019）をは
じめとした，規範や価値観の内在化のみが家族ケアに関わる葛藤を生み出しているわけ
ではないという言及もなされていることに留意したい。規範や価値観といった，社会的
通念に知らず知らず影響を受けていたとしても，知的障害者とその家族の場合は他の障
害，そして高齢者介護などとは異なり，幼少期から成人後に至るまで〈親子関係がもた
らす社会的ケアの課題〉のカテゴリーにおいても説明したように，関係性が変わりづら
く，家族という特別な関係性を長年続けることで他者の介在を許容しない状態となるた
め，社会的ケアを進めるにしても安易に家族ケアを否定することはできない。本研究を
通して，規範や役割，そして規範や役割のみが要因とも言い難い長年の関係性によって
生じたケア関係が絡み合い，母子密着やそれに伴う課題を生じさせているということが
分かった。
続いて，世帯全体に関わるものとしては，〈知的障害者家族世帯が有するリスクと課
題〉で示したように，貧困をはじめとした複合的な課題が絡まり合っている傾向にある
ことが分かった。知的障害者家族の中で生じている課題は知的障害者の障害に直接関連
する課題だけとは限らない。親やきょうだいにも何らかの課題があるといったような家
族内における課題複合型のケースなども指摘されており，特にケアを担っている親自身
がケアを必要とし，同一世帯で高齢者福祉サービスと障害者福祉サービスの双方を必要
とするケースも多く見受けられるようになってきた（土屋 2017；植戸 2020）。そのほ
か，障害そのものが起因となったニーズや負担感に加えて，貧困や虐待などといった二
次的に生じるリスクを抱えている世帯に対しては，対象となる障害者本人のみを支援し
ても根本的な解決には至らないだろう。実証されている研究はまだ少ないが，障害者が
家族にいることで障害に起因する課題のみならず，連鎖的に家庭内で別の課題が噴出す
るリスクも，その他の家庭より高いと予想される。経済的な面においても，「労働場面
で中核を担っている労働者層が介護と仕事との両立を迫られる状況となって」（鶴野
2014 : 75）おり，母親の就労の制限や，障害ゆえに出費が重なることなどを要因とし
て，田中（2020）も知的障害者家族の貧困について指摘している。

4-2．各続柄で固有にみられる要素
次に各続柄で固有にみられる要素をみていくと，障害者の中心的ケアを担う傾向にあ
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る母親，経済的支柱となる傾向にある父親，介護負担や経済的負担は親より少ないもの
の，物心ついた頃より障害者と共にいるきょうだいといったように立場や家族内役割に
よってニーズや意識に差が見られ，その差が本研究の結果にも表れていた。母親は〈母
親役割と規範意識〉〈親子関係がもたらす社会的ケアの課題〉のところで示したように，
成人後，長年続いたケアが要因で親子の関係性が膠着し，母子密着状態になっているこ
とが多く，障害者本人と母親のニーズが同一化されかねないといった課題があることか
ら，母親と障害者本人を分けて考えることが支援現場・研究においても必要とされてい
る。障害者本人と母親の関係性や双方に焦点を当てた研究が多く，他の父親やきょうだ
いと比べると母親本人のみに焦点を当てて論じられるものは少ない。父親に関しては同
じ親であっても父親のみを対象とした研究が依然として少なく，母親視点，または親と
一括りで述べられているものが多いと考えられる。加えて，本研究の分析においては，
母親やきょうだいの場合はライフストーリーなど人生を振り返っての心理的過程などに
焦点を当てた研究がみられたのに対して，父親の研究では調査当時の意識を明らかにし
たのみであった。それでも〈知的障害者の父親としての意識・立場〉のカテゴリーにお
いては母親とは異なる立ち位置にあり，母親がどちらかといえば家族内に目を向けてい
るのに対して，少し距離をおいて客観的な視点で家族外に目を向けている父親の姿が調
査結果から示されていた。
しかし，文献では比較的高齢の親が多く取り上げられていたため，性別役割が明白と
なっている傾向にあったが，彼らと現在の若い親とでは考え方が異なる可能性があり，
今後は母親のみならず父親にも焦点を当てながら，父親の感じる負担感や支援の動向を
見ていく必要があるだろう。特に父親と母親の認識について，母親は父親に経済的支柱
としての役割を求める一方で，情緒的サポートも求めているといった先行研究が見られ
る。対して父親は母親へのサポートを十分行っているという調査もあるが，調査に協力
した父親が協力的であったというバイアスがかかっている可能性も否めず，一般化でき
るかは議論の余地があり，父親と母親で認識の相違等もあるのかどうか検討していく必
要がある。
きょうだいの場合，親子が縦のつながりであるのに対してきょうだい同士は横のつな
がりである。ケアの補助は担ってきたかもしれないが母親ほどケアに対する責任感はな
いという点では異なり，年齢差にもよるが幼いころからお互いの存在を感じ影響を与え
合いながら育ち，同じ親に育てられてきたという立場的にも近い存在である。
そのため親とは異なる立場で障害者と関わるが，〈きょうだいの感じる心理的葛藤や
価値観の揺らぎ〉において，「存在するだけで価値があるという家族の価値観とそうで
はない社会の価値観の狭間で私が揺らぎながら生きている」（沖潮 3016 : 130）といっ
たように幼少のころからもつ家族としての価値観と社会の中で生きていく中で身に付け

日本における知的障害者家族に関する研究８６



た，青年期を迎えたら家族から自立して生きていくべきという社会における価値観で自
己矛盾が生じており，様々な葛藤を抱えていることが分かる。さらに〈ライフコースの
選択においてきょうだいが受ける影響〉で示したように進路や結婚など将来にも影響を
与えている場合もあることから，表向きにはそれほどニーズが出てこないきょうだいだ
が，障害をもつきょうだいの存在は大きく，固有のニーズを抱えていると言える。
他にも，両親ときょうだいの相違点を検討すると，親はきょうだいに将来ケアの重荷
を負わせたくないと考えていても（三原ほか 2007），きょうだいは親亡き後の責任を感
じている（笠田 2014）という認識の相違があることが分かった。親よりも年齢差の小
さいきょうだいは親亡き後，障害者本人にとっての唯一の肉親となる可能性がありきょ
うだいもそのことを自覚している。このことが笠田（2014）の調査で示された，結婚相
手に障害をもつきょうだいに対しての理解を求めることにも関連しているのではないか
と考える。
加えて，〈親の影響〉において親の姿勢や考え方がきょうだいの精神的負担の軽減に
もつながるという指摘（三原ほか 2004）もある通り，親がきょうだいに大きく影響を
与えており，またきょうだいが親に与える影響も少なからずあると考えられる。親は成
人してある程度自身の価値観が定まってから障害をもつ子に出会っているのに対し，き
ょうだいは物心がつく前後で，社会の価値観の影響を受ける前から身近に知的障害をも
つきょうだいがいることから，親の影響を受けて障害観が形成される。その後社会に出
てから社会の価値観の影響を受けるが，初めに受けた親からの影響は大きいものであ
る。
そして，きょうだいの場合，子どもの頃から障害をもつきょうだいのケアに携わる機
会が一般家庭よりも多いと考えられるため，今でいう，ヤングケアラーの状態であった
ことも考えられる。実際にケアを担っていたか否かがその後のきょうだい関係や家族内
の関係性にどのような影響を及ぼしているかについても検討の余地がある。
よりよい家族支援のあり方を模索するためには，続柄別に現状や課題，支援について
考えるのみならず，家族の障害者に対する考え，ケアに対する考えや家族間の関係性
が，家族の感じる葛藤や負担感にどのように影響を与えるのかといった，家族間の相互
作用についても今後検討していく必要があるのではないかと考える。

4-3．社会的ケアと支援のあり方
これまで，知的障害者家族を続柄別に分類し，家族が抱える様々な葛藤や課題，規範
や役割について明らかになった。そこで，それらを踏まえて今後の知的障害者家族への
支援について論じたい。
社会的ケアという概念が注目をあび，一般的に普及したのは 1987年に「社会福祉士
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法及び介護福祉士法」が成立したことが契機であり，その後高齢者分野における介護保
険制度，障害者分野における支援費制度，障害者総合支援法によって福祉サービスの枠
組みが整えられてきた（宮本 2011；中根 2006）。本研究の分析結果からも〈親子関係が
もたらす社会的ケアの課題〉や〈社会的ケアへの移行に関わる課題〉といったカテゴ
リーが抽出され，家族ケアから社会的ケアへの移行を阻害している一因として長年の親
子関係をあげた。しかし社会的ケアの名のもと，親と子を安易に切り離してよいわけで
はない。「家族の関与を極端に否定すれば，逆に『社会化すべき』という新たな規範に
つながりかねない。社会でケアを担う体制を整える上で家族を排しようとすれば，『家
族』対『社会』の構図を生み出し，社会と接点を持つ機会が失われてしまう可能性もあ
る」（鍛冶 2019 : 63）とあるように，障害者家族は規範だけでは言い表せない特別な関
係性が構築されているため，個別にその家族のことを把握することが必要で，現状やこ
れまでの家族の積み重ねを否定してはならない。よってそれを理解した上での支援・関
わりが必要となる。鶴野（2014）も介護の社会化を「家族に依存しなくても地域で暮ら
していける在宅福祉サービスの充実があり，その上で，家族が自らの選択として家族介
護を選んだ時に，その家族は支援を受けることができるということである」（鶴野
2014 : 104）と述べている。
そして，福祉サービスを充実させるだけでなく，家族はケアを担わされ，結果として
抱え込み状態になってしまった背景や，逆にサービスを利用して預けっぱなしになって
しまっている家族の背景，そして言うまでもないことだが一番軽視されやすい知的障害
者本人の意向に配慮した支援が必要となる。福祉サービスの不足にばかり注視してただ
量を増やすだけではいけないのである。
社会において家族のニーズが多様化していることは言われてきているが，知的障害者
家族への支援を見ていると，母親がケアを担うべきといった，前近代的な性別役割分業
を前提とした考え方を背景とした支援が社会においても支援者側においても，なされて
いるのではないだろうか。しかし今や「家族介護者は多様化し，従来想定されていた家
族介護者モデルが現実とのずれを起こしている」（鶴野 2014 : 75）。支援者は，多様化
した障害者家族の実態を把握したうえで，母親のみが子のケアを担うべきであるという
先入観にとらわれず，個々の家族も視野に入れて支援に携わる必要があると考える。母
親の〈生活課題・ニーズ〉において述べたように，父親の情緒的サポートの有無によっ
て母親の心情も変化する。さらにきょうだいも親から影響を受けており，家族内の関係
性はケアの負担感や障害観に影響を与えていると思われる。また多様な形の家族があ
り，離婚等により家族成員が欠けている障害者家族の世帯も珍しくない。こういったこ
とを念頭に置いた，従来の家族形態の先入観にとらわれない支援が必要とされるだろ
う。
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そして，当たり前のようでいて難しい，家族と障害者本人の双方の意思を尊重したう
えでの支援に努めなければならない。社会的ケアとは，家族のためだけでなく，家族と
障害者本人のためになされる必要がある。本人の意思決定は支援において尊重されるべ
きであるが，特に知的障害者本人への，家族から離れて生活するといったような将来の
生活などの抽象的なことがらに関する意思決定支援は難しいため慎重さを要する。地域
によっては福祉サービスが飽和状態にある現在，若いころから本人と家族のニーズに適
合する福祉サービスの利用を心掛け，ソーシャルワーカーもそれを念頭に置かねばなら
ない。

5．結論と本研究の課題

支援において本人を主体に考えることは自明のことであるが，本稿ではあえて障害者
本人と家族を切り離した。そして，本人をケアするための社会資源という側面，支援を
受ける側という側面，本人の自立を阻害する存在という側面といったように様々な立
場，役割として捉えられる知的障害者の家族に焦点を絞って考察した。それは，本人主
体の支援を行うためには，家族のニーズと本人のニーズが同一化され，それをもとに支
援が行われるようなことがないように，家族と本人のニーズを切り離すことが必要なの
ではないかと考えたためである。さらにそこから続柄別に分類したのは，家族支援とな
ると母親を中心に論じられる傾向にあるなか，続柄別に分けることで続柄を問わず，知
的障害者家族全体に共通してみられる要素と，各続柄に固有にみられる要素を明確にす
るためであった。
続柄間に共通してみられる点としては，社会規範や家族規範が続柄や直接的なケアの
有無に関わらず存在しており，それが課題や負担感の要因の一つとなっていることが分
かった。また，知的障害者のいる世帯は障害者のケアを理由とした就労の制限などに起
因して，貧困などのリスクにさらされやすいことも明らかとなった。各続柄で固有にみ
られる点としては，まず母親は，直接的なケアを担う役割であることからも，物理的に
も社会的な規範によっても母子密着状態に陥りやすい状態にあり，社会からの疎外感だ
けでなく家族内においても母親に子のケアの役割が集中し，母子関係が強まることによ
る孤立状態になりうる傾向にあった。父親は，母親と比べると障害者のケアから距離を
置いていることから客観的な視点に立ちやすく，社会に目を向けている傾向にあった。
それでも母親への情緒的サポートや親亡き後の心配など，知的障害のある子の父親であ
るという意識を有していた。きょうだいは，父親と同様母親よりも直接的なケアからは
距離を取っている者が多かったが，きょうだいの性差や年齢差などによって立場が多様
であるため，いわゆるヤングケアラーともいえる状態を経験したケースも見受けられ
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た。さらに，きょうだいは親の考え方や態度に影響を受けやすいことが分かった。この
ように続柄別に分析した結果，各家族成員間で考え方や関係性の点で相互に影響を与え
あっていることが考えられる。特に父母間の情緒的サポートの有無や，親からきょうだ
いに対しての考え方の影響が強いと考えられる。支援者は，これらの各家族の背景を理
解したうえで支援に携わり，家族と知的障害者本人の双方の意思を尊重したケアの提供
を行っていく必要がある。
本研究で対象とした文献を分析したところ，別カテゴリーに入れた両親や家族全体に
関するものも含め，母親に関する研究が中心となっており，きょうだい，特に父親単体
の研究は少ない結果となった。今回の研究対象を成人の知的障害者の家族に絞ったこと
から，高齢期の家族を対象とした研究が多く，それにより中年期も含めた知的障害者家
族全体の実態とはギャップが生じている可能性もある。若い世代の親の中には，「障害
やケアに関する専門的知識を自らも学習しながら，周囲の子育てを参考に，複数の選択
肢やロールモデルの存在から自らの子育てを評価する視点をもつ」者も出てきている
（田中 2013 : 100）。加えて親による「抱え込み」が軽減されることが期待される（植戸
2012 : 6）と言及されていることからも社会や家族のあり方の変化により，家族の意識
は変容しつつあることが予想される。家族の意識やニーズなどはライフステージによっ
ても異なるうえ，家族の年代や障害福祉サービス等政策の変遷によっても大きく影響を
受けていると考えられる。そのため社会的ケアの考えが浸透してきた，2000年代に児
童期を過ごした知的障害者のいる世帯についても検討していく必要がある。さらに具体
的に指摘するならば 2012年に放課後等デイサービスが制度化されて以降，児童の福祉
サービスの供給と利用量が格段に上がった。児童期の福祉サービスの利用は親の考えが
強く反映されている事からも，親の意識が本論文で明らかにした内容から変容している
か否かも含めて検討することが求められる。
今回は成人した知的障害者の家族を対象に絞って考察したが，知的障害の場合は幼少
期の障害発覚から児童期にかけても様々な経験を積み重ねて成人後の現在に至ってい
る。各々の家庭は幼少期からのライフコースを経て多くの課題を乗り越えてきており，
それが成人期にも大きく影響を与えている。
また，本研究においては家族の実態よりも，あくまで研究動向として，どのような課
題が先行研究の中で把握されているか，そしてどのような支援のあり方が模索されてき
たのかを知ることを目的としていた。その結果，知的障害者家族を続柄別に分析すると
いう点に着目することで，母親，父親，きょうだいがそれぞれ固有のニーズや考えをも
っており，家族成員間で相互に影響を与えあっていること，そして続柄を問わず，知的
障害者家族全体に規範によって生じる課題や負担が存在することを明らかにできた。そ
の上で，知的障害者家族を支援していくにあたって今後求められる研究について示し

日本における知的障害者家族に関する研究９０



た。そのため，この研究結果が実態，現実の課題をそのまま反映しているとは断言でき
ないが，質的調査は今後の課題とし，本稿は，上述した課題を明らかにする質的研究を
行うための基礎資料という位置づけとしたい。
加えて本研究では日本の文献のみを検討したため，導き出した結果が知的障害者家族
の傾向が日本特有のものなのか，日本以外の国においても共通する部分があるのかにつ
いても今後明らかにしたい。

注
⑴ 知的障害児も含めると課題や論点が多岐にわたることから，本稿で用いる知的障害者は成人した知的
障害「者」を指し，知的障害児は含まないこととする。

⑵ 本稿で対象とする続柄は母親，父親，きょうだいとする。
⑶ 「親」と文献内では記されていても調査研究等で分析対象が母親のみの場合は，④両親のカテゴリーで
はなく，こちらに分類した。

⑷ 文献研究 1件を除く，8件の対象者の本人との続柄は姉のみが 3件，兄弟姉妹混合が 3件，妹が 1件，
男性兄弟が 1件という内訳であった。
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This article focuses on families with intellectually disabled adult children, examining the
previous studies for analyzing commonalities and differences in natures of family members ac-
cording to the family relations to the adult children. The commonalities found are higher risks of
poverty and higher influences of family and social norms across family members irrelevant to the
relationships. Higher tendency for parent-child cohesion to be appeared for mothers, more so-
cially oriented perspectives held by fathers, and higher influence by parents observed for siblings
are the differences that became apparent. It is important to facilitate social care for the families
to reduce their burdens, and during the services, social workers give importance to decision mak-
ings of both the families and the individuals with understandings in their family backgrounds and
relations.

Key words : Families with intellectually disabled adult children, Family relationship, Common-
alities, Differences
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