
１.はじめに

近年、発達障害のある子どもへの関心は高まってお

り、親の障害受容にも注目が向けられている。親が子

どもの障害を受容し養育することは、子どもの健全な

発達のためにも不可欠な事である。障害のある子ども

の家族に関心が向けられるようになったのは、主に

1970年以降であるが、最近では、障害のある子どもを

もつことによって家族が受ける様々な影響を分析する

ことに関心が向けられている。しかし、発達障害のあ

る子どもをもつ親や家族に焦点を当てた研究はまだ数

少ない。発達障害の特徴とされる行動は定型発達の子

どもにも認められるものが多く、コミュニティの中で

障害を理解されにくいのが現状である。また、成長に

よる変化が大きいため安定した状態像が把握しにくく、

親自身が子どもの障害を客観的に理解できず戸惑うこ

とも多い。このような特徴から、発達障害に起因する

行動を、子どもの性格や親の養育態度が原因であると

され、発達障害のある子どもはもとより、その親や家
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族は社会の中で非難や誤解を受けて孤立しがちである

(岩崎ら，2007)。

学習や生活に困難を感じた子どもには、適切な支援

が必要となる。しかしながら、保護者及び家族への障

害特性の説明をする時点で、受容できる保護者と拒否

する保護者が出てくる。その原因として考えられる事

は、保護者の発達障害についての理解と教員の障害特

性の捉え方についての温度差あるいは教員の発達障害

に対する知識の低さの可能性である。また保護者は学

校外で子どもの障害特性を受容することの大切さを知

ることがある。それは「親の会」との出会いと存在で

ある。同胞や専門家からの支援や助言を受け、知識や

対応を学び、それを学校へ逆要求されることもある。

そこで学校としてどのような対応が好ましいのか検討

する必要がある。

本研究では、発達障害のある子どもの親からのイン

タビューをもとに我が子に障害があることをどのよう

に知り、受容し、また、どのような困難や苦しみを経

験してきたのか、それらの困難を乗り越えていく中で

の心的過程から保護者の必要とする支援を明らかにす

るため、質的研究の一つである、鯨岡(2005)の提唱す

るエピソード記述の方法を選択した。エピソード記述

は、関与観察等を通して捉えられた事象を言語化し、

対象者の実像を描きだす方法である。これは関与観察

を基本とする研究方法であり、対象者を取り巻く人々

と積極的に関わりながら対象者に向き合う中で、自ら

の主観を通して間主観的に把握し、エピソードとして

記述していく方法である。記述の仕方には決まりはな

いが、エピソード記述の構成は背景・エピソード・考

察という３項目が必要である。インタビューで語られ

たエピソードを「ありのまま」に描き、エピソードの

「意味」を掘り下げることで保護者の真意に迫りたい。

本研究では対象者の子どもの出生時から在学年までの

エピソードをまとめた。その際、背景の部分はエピソ

ード内容と重複するため、エピソード及び考察(メタ認

知)の部分でまとめた。

２.目的

発達障害のある子どもを持つ保護者が抱えている障

害理解に関する問題、ならびに、障害受容にかかわる

課題等をそれぞれの時期において明らかにするととも

に、保護者がそれぞれの場面において支援者ならびに

教育に求めている支援について、事例に関するエピソ

ード記述を通して明らかにしていきたい。

３.対象

発達障害(自閉症スペクトラム障害)のある小学校５

年生の女児(聞き取り時)を持つ30代後半の母親。パー

ト勤務。2015年９月現在、夫、本児(Ａ児)、妹(３年生)

の４人家族。筆者が教頭として勤務していた小学校に

おいて本児に具体的に関わり、小学校で発達障害と診

断され、親の会が大きな影響を及ぼしたと考えられた

ので対象とした。

４.方法

１回目：聞き取りＡ児の誕生から現在まで：３時間

半(2013年４月18日)。２回目：記述の確認及び補充１

時間半(2013年６月24日)。３回目：その後の様子１時

間(2013年10月30日)。場所は個人情報守秘のため個室

で行った。また、事前に調査の主体や目的、録音の承

諾及び論文掲載することも同意を得た。

５.Ａ児のエピソード

①１歳６か月健診

③Ａにパニック症状、退行現象が起きる

⑥「Ｄ教室親の会に入って」

⑦「Ａの100を落とすことが出来た」

６.保護者の語り(エピソード)

第１項 乳幼児期

エピソード名「１歳６か月健診で障害の疑いを指摘さ

れた」①

今、思い起こすと、１歳６か月健診で保健師さんか

ら「言葉に興味を示しませんね、ぬいぐるみを見せて

も『ワンワン』『にゃんにゃん』『ぶーぶー』などの反

応がありません」、「言葉の教室を紹介しましょうか」

と言われました。ショックでした。今までＡが他の子

どもと違っているとは思いませんでした。それまで、

家では、犬をワンワン等、幼児語は使わず、正しい言

葉で教えていました。それからは、毎日Ａに必死に教

えました。その結果、再健診では、異常なしでした。

でも、その頃から、自閉症の疑いがあったのでしょう

ね。教えれば、何でもできる子どもでしたから。３歳

から私立の幼稚園に入りました。そこでは、何もトラ

ブルはなく、まだ集団行動もないし、遊びと言っても

一人で遊んでいても問題ないしね。心配することなく

過ごしました。
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図１.Ａさんのお母さんの気持ちの変動グラフ

(縦軸：気持ち、横軸：年齢)
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（メタ認知）母親は保健師から「言葉の教室を紹介し

ましょう」の言葉にショックを受けた。自分の子育て

に問題があったことに気づき、保健師の指導のもと、

母親はＡ児との関わり方に気を付けることで、Ａ児は

いろんな物に興味を示し言葉を覚えることが出来た。

その結果、再診では特別な指摘はなく、幼稚園、就学

時まで問題なく過ごせた。

第２項 ⑴小学校２年生 ３学期

エピソード名「もっと家で甘えさせてあげて」

Ａ児が２年生の３学期になって「先生にべったり甘

えるようになって休み時間は膝に座り、チャイムが鳴

っても自席にはつかず、先生のそばから離れない」と

先生から連絡がありました。家でも、「クラス替えが心

配、新しい友達ができるかな」と話すことがあり、３

年生になる事の不安な様子がみえます。１年生の時は、

自家中毒を起こし、学校を休んだこともある事も話し

ました。先生はしばらく様子を見ますが「家でも十分

話を聞いてあげて下さい。そして抱っこをしてあげて

ほしい」と言われました。先生は私が、Ａに対して厳

しく、愛情不足のために、その反動が学校で出ている

のではと考えていると思いました。

（メタ認知）Ａ児が先生に甘えるのは愛情不足の反動

と考えている学校と、母親は、３年生に進級する事の

不安から、Ａの異常な行動が出ていると考えているこ

と等、Ａ児の行動を巡り認識にずれが生じている。こ

れが学校不信の原因に繋がるのではと考えた。１年生

時の担任は「Ａ児の行動を受け止めてくれていたので

問題にはならなかった」という母親の呟きから、担任

がＡ児の思いに気付き、配慮をしてほしいと願う思い

を感じた。

⑵小学校２年生 ３学期

エピソード名「Ａ児にパニック症状、退行現象」③

担任の先生が休んだ日の事でした。Ａ児が１時間目

の途中から急に泣き出しました。大きな声でかなり長

い時間泣いていたそうです。補欠の先生は、なだめて

も泣き止まず、何が原因かも分からず困り果て職員室

へ帰り報告したそうです。しかし、休み時間になると

泣き止み遊んでいるとのことでした。２時間目には物

差しで机をたたき、子ども達がその音がうるさく集中

できない程だったそうです。３時間目は机の下に入り、

いくら呼んでも出てこなかったそうです。この日を境

にＡ児の行動が変ってしまいました。話し方が赤ちゃ

んのように、「ブーブー、バブーバブー」赤ちゃんが初

めて出す言葉使いになっていました。そして教室や廊

下を歩くのではなく、四つ這いになって這うというの

です。担任からこの報告を聞いた時は、信じられませ

んでした。その当時はまだ家では普通でしたから。次

の日、学校へ様子を見に行きました。校舎に入るとＡ

の声が聞こえ、３階まで行くと、Ａが廊下を四つ這い

になって這っていました。廊下の柱に隠れて見ていま

した。教室には入れず廊下を行ったり来たりしていま

した。学校へ来るまでは、嘘であって欲しいと思って

いました。その姿を見るといたたまれず、涙が出て、

校長室でしばらく泣き伏しました。教頭先生にしばら

く話を聞いてもらいました。スクールカウンセラー

(SC)に相談することを勧められ、その結果「チックの

一種では」と言われ、医療機関へ受診するように言わ

れました。

（メタ認知）学校からの連絡を半信半疑で考えていた

母親であった。しっかり者であったＡ児の現在の姿を

見て、何が原因でこのような状態になったのか、考え

ることができなかった。母親は、今まで子ども達との

関係は、さっぱりとしたもので、べたべたとした甘い

関係は自分自身が苦手だと話していた。また、Ａ児は

テストでは100点を目指し、一番である事がベストな子

どもでもあった。頑張って98点をとっても、それでは

納得できない等、Ａ児の普段の様子を語ってくれた。

SCからは、医療機関への受診を勧められたが、自分一

人では答えが出せず、不安でたまらない母親の心境と、

事実を受け入れる事ができない母親の苦悩が感じられ

た。

第３項 ⑴小学校３年生 ４月 医師からの告知

エピソード名「発達障害の可能性があります。あえて

病名をつけると高機能自閉症です 」

医療機関への診察が予約待ちで、ちょうど春休みに

入り、家でも学校と同じ行動が出てきました。病院の

先生に診ていただくためにビデオ撮影しました。それ

を見ていただき診察を受けました。発達検査の結果、

あえて障害名をつけるなら「高機能自閉症」と言われ

ました。「IQには問題はないですが、機能面でデコボコ

があります。その低い部分がＡちゃんのしんどくなっ

ている部分です」と言われました。先生は、今は無理

にＡの行動を規制・制止することはマイナスで、今以

上に症状が悪化すると言われました。しんどくなった

ら、無理させず、気分転換できるような体制が必要だ

と教えてくれました。学校の先生(担任、通級、管理職)

も一緒に指導を受け同じ方向で対応・支援することに

なりました。病院へ行くまでは、後天的な病気で、自

分の育て方に問題・責任があるのではと悩みました。

しかし、先天的な障害で、Ａの良いところを伸ばし、

弱いところを支援していけば良いと分かり、気持ちが

楽になりました。ありのままのＡを受け入れることで、

Ａが楽になる。一番、苦しく、つらいのはＡなのだか

ら。

発達障害のある子どもをもつ保護者支援のあり方
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（メタ認知）医師の見立て及び発達検査から、高機能

自閉症と診断・告知された。自分の育て方が原因で問

題行動が出てきたのかと自分を責めていた母親であっ

たが、ここで気持ちの整理がつき、Ａ児の障害を受容

することができた。そして、家族が一番の理解者であ

り、Ａ児と共に歩んでいくことを決心したのである。

学校も協力体制を組み担任を支援した。家庭、学校、

医療機関の３者が同じ方向でＡの対応をしていくこと

が必要である事がここで再認識できた。

エピソード記述を主な研究手法としているが、Ａ児

の障害特性を理解することが適切な対応に繋がると考

え、WISC－Ⅲ、TRFの結果を参考にした。同時に保

護者から許可を得た。

１）WISC－Ⅲの結果

Ａ児の２年生３学期は、全検査IQ117、言語認識：

123、注意記憶：138、知覚統合：100、処理速度：125

であった。IQには問題はなく、記憶力、言語力、知的

能力は優れている。そのため学習での困難はあまりな

い。自分の思いや気持ちを伝えること、相手の気持ち

を理解することが苦手である。

２）TRF(教師用子どもの行動チェックリスト)

８歳時の結果

回答者は、通級指導教室担任である。臨床域は、「ひ

きこもり」、「不安╱抑うつ」、「社会性の問題」、「思考

の問題」、「注意の問題」、「内向尺度」、「外向尺度」、「総

得点」であった。境界域は、「攻撃的行動」であった。

「身体的訴え」、「非行的行動」は正常域であった。

知的能力についての課題は少ないが、一斉指導の場

面での学習場面において集中して学習することができ

なく、自分の行動や言動を理解されず、対人関係がう

まくいかないことも多い。その結果、ひきこもり、不

安が高くなっていると推測される(図２) 。

10歳時の検査では、すべて正常域に低下していた。

３) 行動観察

Ａ児は小学校に入学後、学習面、生活面において、

特に目立った問題や課題は見当たらず校内委員会等に

出てくることはなかった。突然２年生の３学期に起こ

った退行現象がきっかけで、３年生からのＡ児に対し

て支援が必要となった。

⑵小学校３年生 ７月

エピソード名「Ｄ教室 親の会に参加」⑥

１学期も終わりが近づいた頃「Ｄ教室親の会」に入

りました。学期に一度開催されます。そこは、Ａのよ

うな発達障害をもった保護者の集まる会でした。つら

い思いをしているのは、自分だけだと思っていました

が、同じような悩みを持つ保護者が他にもいることが

分かりました。今まで、心の中にしまいこんでいたこ

とを、話すことで、気持ちが楽になりました。また、

他児のお母さんからの子どもとの関わり方についてヒ

ントを頂くこともできました。このような会がもう少

し頻繁にあればと思ったほどでした。同時進行で子ど

も達のSST指導もありました。Ａの様子が気になりま

した。Ａは教室には入れず、外から見ていたそうです。

２学期の親の会にも出席したいと思いました。同じ学

校のお母さんとも話すきっかけができて良かったと思

います。

（メタ認知）母親の付き添いでＡ児は学校に登校する

ことができ、学校での生活は少しずつ落ち着きを見せ

てきた。しんどくなったら、赤帽子を机に出すという、

担任との合図もでき、Ｄ(通級指導)教室という居場所

が出来た。クラスの子どもへの周知もでき、授業をス

トップさせることもなくなった。親の会へ参加したこ

とで、学校外の保護者との繋がりや子どもへの関わり

方へのヒントを得ることにもなり、何より、自分一人

で悩んでいたことを会のメンバーの前で話すことで、

気持ちが楽になり、Ａ児と一緒に頑張ろうという気持

ちにさせてくれた。

第４項 ⑴小学校４年生 １月の参観日

エピソード名「Ａの100を落とすことが出来た」⑦

４年生の最後の参観日です。自分の生い立ちを発表

する「1/2成人式」でＡは一人で話すことが出来ました。

２年生までのＡなら、大きな声でハキハキとできまし

たが、今はフラフラと立ち、蚊の泣くような声でした

が一人で書いていることを読みました。わたしの場所

では、Ａの声がはっきりとは聞こえませんでした。今

までの参観日は、椅子の下に入ったり、床に座り込ん

だりと自分の椅子に座っていることができませんでし

た。でも今日は、声を出して発表することが出来たの

です。私は、「これでいい。100でなくていい。」Ａも嬉

しそうに私を見ていました。私もＡに大きな拍手を送

和歌山大学教育学部紀要 教育科学 第66集 (2016)

図２ TRFの８歳時(◆)10歳時(■)の結果

(縦軸はT得点)
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りました。今までは100点がベストでした。完璧を目指

していました。親子で100を落とすことが出来ました。

これからは、Ａの今できていることを認め、頑張りを

褒めていこうと思います。参観後、他児のお母さんか

ら「Ａちゃん小さい頃はもっとハキハキと発表したよ

ね」と言われました。私は「あれでいいの、Ａは精一

杯頑張ったから」とはっきり言いました。周りの人は

上手に発表した子どもが良く、下手な子どもは駄目と

評価している。Ａのしんどさを知らないから。と言い

たかったけど、涙が出てきそうになったので、その場

を離れました。

（メタ認知）今まで、Ａ児は頑張屋でずっと良い子で

あったのである。完璧を求めるのでなく、100点や上手

に出来る事を目指すのでなく、Ａ児の今の頑張りを褒

め、認めることでＡ児の自尊感情を高めていくことが

出来る。同時に、Ａ児を苦しみから解放することに繋

がることであった。「小さな声でもいい。お母さんには

聞こえたよ。」これがＡ児にとって５年生に進級するた

めの大きなステップになった。そして、発達障害の子ど

ものことをもっと理解してほしいと願う母親であった。

⑵小学校４年生 春休み

エピソード名「スイミング教室からのスキー合宿」

春休みになって、Ａは習い事のスイミングスクール

からスキー合宿のことで大切な話があると言い出しま

した。それに参加したいとと言うのです。私は、初め

ての事ばかりで(長距離夜行バス・一人での参加・宿泊)

無理だろうと考えました。しかし、ここでＡの思いを

否定することは、寂しがり屋のＡが家族から離れ、一

人で行動、自立しようとすることを否定することにな

ると考えました。悩んだ末に、事前に家族で夜行の長

距離バスでスキーに行きました。夜行バスの様子も分

かり、少しでも不安を減らすことが出来るのではと考

え実行しました。また、Ａに地図を見せ、大阪と長野

県までの高速バスの道路図も見せました。そして、３

泊４日のスキーツアー出発の日になりました。Ａは普

段と変わらず、私一人が、心配で泣いていました。無

事スキーツアーに参加し、頑張りすぎて、４日目に熱

が出たそうです。でも一人で乗り越えることが出来ま

した。Ａがこんなに成長したのかと思うと嬉しくなり

ました。

（メタ認知）子どもが自分で参加したいという思いを

母親に伝える事ができた。これはＡ児にとって大きな

成長だと気づき、今までのＡ児ならば、母親がそばで

いないと不安で何もできなかった。それが自分から意

志を伝えることが出来た。そこで、母親は家族で事前

にバスツアーの体験をさせ、一人で参加できるのかを

Ａ児に決めさせた。子どもの特性を理解し、見通しを

持つことで、子どもが不安を軽減させることができ、

スキー合宿に参加することができるのではと考えたの

である。子どもの意思を尊重し困り感を取り除く支援

を考えた。達成感をもつことで自尊感情が高まること

に繋がる。このスキー合宿はＡ児にも母親にとっても、

大切なものとなった。

第５項 ⑴小学校５年生 始業式

エピソード名「春休みにスキー合宿で自信をもったＡ

が５年生の始業式に参加できた」

４年生になって妹が１年生に入学しました。自分が

妹の面倒を見なければという思いがあってか、送迎を

しなくてもよくなりました。教室からの徘徊もなく、

通級指導教室へも時間割通りに行けました。そして、

５年生。始業式が心配でした。環境不安が大きく、新

担任との関係も心配でした。そんな心配をよそに、何

事もなかったかのように始業式に参加して、Ａはニコ

ニコして帰ってきました。「○○先生やで、初めて男の

先生」と言っていました。放課後、担任の先生と話す

機会を頂きました。クラスにはＡにとって苦手な子ど

もがいます。心配ですと話すと先生は「Ａちゃんとは

一心同体」「私がＡちゃんを守ります」と言ってくれま

した。まだ、Ａの学校には通級指導教室の先生もいま

す。たくさんの先生が見守って下さるので、小学校に

いる間にいろんな経験をさせたいと思います。いつま

でも、人を頼るばかりでなく、自分で折り合いをつけ

ることが出来る子どもに育って欲しいと願っていま

す。４年生の担任の先生も余程のことが無い限り、学

校からの連絡はありませんでした。私的にはもう少し

欲しいと思いました。Ａの調子が悪い時は帰宅後の髪

の乱れやメガネの汚れで分かるようになりました。何

も話してはくれませんが、服も着替えず、机の下に入

ったり、壁を叩いたりします。そんな時は一人で気持

ちが落ち着くまで見守ります。妹と外へ買い物に出か

けたり、そうでない時は、２階へ行くように諭したり

してします。

このような日は必ずと言って良いほど、担任の先生

からの連絡が入り事情が分かります。その日のうちに、

Ａに分かるように話すことで、自分で気持ちの整理を

しています。グループで活動をするときに、自分の思

いが友だちにうまく伝える事が出来なくなると、機嫌

が悪くなり、拗ねるらしいです。自分から話す事は出

来なくても、学校でのＡの様子が良く分かるようにな

りました。

（メタ認知）妹が１年生に入学したことで、妹の面倒

を見ることが自分の役割と感じたＡ児。３年生の間は

母子で通学していたのが、ここで一つの節目を超える

事ができた。少しずつだが、Ａ児も母親も、自分の気

持ちに折り合いをつけて解決できるようになってきた。
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母親のＡ児に対する対応が大きく変化したことが、Ａ

児が安定した学校生活を送る事が出来るようになった

起因ではと考えられる。

⑵小学校５年生 10月

校内音楽会の楽器選抜オーディション

エピソード「友達にうそをつかれた」

11月に校内音楽会があります。それに向けて合奏で

使う楽器を選ぶオーディションがあります。Ａはピア

ノの伴奏がしたくて４年生の時も希望しました。でも

落ちてしまいました。だから、今年は合格したくて、

音楽の先生から楽譜をいただいてから猛練習していま

した。自分も「今年はＡ大丈夫やで、自信があるから」

と言って登校しました。ところが落選してしまったの

です。テスト前にＡの友だちで同じピアノ教室に通う

ＢさんもＡと同じピアノ伴奏を希望していて、その時、

Ｂさんが「私あまり練習できなかったから、多分ダメ

だと思う」と話したそうです。結果、そのＢさんが合

格したのです。その話をＡは真正直に受け止めていて

「練習していないＢさんがどうして合格して、私がダ

メだったの。Ｂさんが私を騙した、嘘をついた」と思

ったのでしょうね。家に帰ってきたＡの様子がいつも

と違っていました。いきなり２階に上がり、ドンドン

と床を踏み、しばらく暴れていました。かなりの時間

一人で泣いていたと思います。私は夜になって、Ａか

ら学校であった話を聞き事の経緯が分かったのです。

Ａは相手の言葉を真正面から受け止め、相手が謙遜し

て話しているとは理解できないのですね。でも次の日

「バスオルガンになった」と元気よく帰って来ました。

先生が「バスオルガンは重要なポストだからＡさん頑

張ってね」と言ってくれたと笑顔で話していました。

６年生になったらもっと友達のことで悩むことがある

でしょうね。でも今回のように自分でクリアできると

いいのですが、と話されました。

（メタ認知）ピアノ伴奏をしたくて毎日一生懸命練習

したのに違いないＡ児。まっすぐ目標に向かう子ども

である。自閉症の特性である周りの空気がよめない、

理解できない。それが友達とのトラブルの原因になる

のであろう。しかし、Ａ児は見事クリアできたのであ

る。学校では悔しくても涙を見せず、家に帰って一人

で気持ちを整理し落ちつきを取り戻したのである。３

年生の頃と比べ、成長したと感じた。これから思春期

に入ると、いろんな障壁があると思うが、Ａ児と共に

母親は頑張りますと話されたのが筆者にとってとても

頼もしく思われた。

７.総合考察

⑴発達障害の早期発見・療育・支援の意義

乳幼児健診で子どもの言葉の発達に問題があると指

摘されることが多いことから、障害の早期発見・早期

療育、支援が大切である。また、就学後にも支援が継

続するためにも、３～５歳前後(幼稚園や保育所)の気

づきを就学後につなげることが、早期からの発達段階

に応じた一貫した支援を行っていくことに繋がると考

える。健診時に障害の疑いを指摘されるかどうかが、

母親の障害認識に大きく関係すると共に、「早期発見」

と「早期療育」の重要性と、保育士、幼稚園教諭の子

どもへの気づきを相談支援の場へつなげていくことの

できるシステム(巡回相談等)を作っていかねばならな

いと考える。

一つの解決方法として、小枝ら(2007)は、５歳児の

時点で健診あるいは発達相談を行うのが良いと提案し

ている。３歳児健診で言葉の遅れを指摘された子ども

や健診では特に問題が指摘されなかったにも関わらず、

保育所や幼稚園で集団生活を行うようになって、落ち

着きがない、指示が入りにくい、集団行動がとれない

等を指摘される幼児の存在が危惧される。運動発達や

言語発達が良好な場合は社会・行動面を集団健診で指

摘するには限界があり、保育士や幼稚園教諭がこのよ

うな問題行動に気付き保護者に投げかけても「３歳児

健診では何も言われなかった」という言葉が返ってく

るだけであり、保護者の気づきのないままに就学を迎

える事態となっていた。ここに「５歳児健診」や「５

歳児発達相談」の集団健診を行うことで集団生活を行

う上で認められる問題行動に焦点を当て、主として会

話や社会性の発達と自己統制力の発達などを診ること

ができる。そのためには３歳児健診までは子育て相談

と心理発達相談を行い、５歳児健診ではさらに教育相

談を加えることによって就学への連携を図ることが可

能になると考えられる。

⑵発達障害の診断をつける意義

就学前の子どもでは一つの診断をつけることが困難

なことが多く、子どもの症状から、多様な方面で支援・

対応することが重要であるといわれる。しかし、就学

後、学校生活が始まると園時代に比べ、子どもの活動

が広がり、加えて学習への支援が新たに必要となるこ

とから専門的な支援やサポートが必要となる。そこで

子どもにとって適切な支援・対応を行う為にも診断名

や障害名が必要となってくる。前田ら(2009)は、病院

や専門機関を受診して良かった点では「子どもの心配

な点を相談できた」「障害の具体的なアドバイスがもら

えた」とあり、ショックを受けつつも、病院や専門機

関の受診を肯定的に受け止める親が相対的に多いと述

べている。中田(2002)は、障害を受容できる親、受容

できない親という見方をする以前に、専門家としては

まず現在の子どもの状態と将来の発達の経過を分かり

やすく説明すること、そして、親の疑問に正確に応え、

子どもへの関わり方など具体的な助言が重要であり、
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診断告知が単に障害名を伝えるだけにあってはならな

いこと、そして治療の方法や今後の予測を伝え、継続

した援助の方法を具体的に検討し確立していかなけれ

ばならないと述べている。

⑶親の会のはたらき

Ａ児の母親は、「Ｄ通級教室親の会」の活動に入るこ

とを学校から勧められた。この会は市の通級教室の担

当者が企画・運営しているもので、学期に１度開催さ

れる。子どものSST活動も同時進行で行われる。会に

参加することで自分と同じ悩みを持つ保護者の思いに

心を開き、話すことで気持ちが楽になる。また、他児

の母親からヒントを得ることもでき、同じ学校の母親

との繋がりもできたことが良かったと述べている。筆

者もこの会の運営に携わっていた。開催初期の段階で

は、子どもに関係する大人の関わり方を批判する保護

者が目立った。しかし回を重ねるごとに、子どもの頑

張りや母親自身の頑張りを認め合うことで、子どもの

関わり方に変化が現れ、子どもにも落ち着きが見え、

叱る事より、褒めることが子どもの自尊感情を高める

ことに繋がると考えられるまで、保護者の意識向上に

繋がっていった。

また、保護者の誘いで参加したのが「Ｇ親の会」で

ある。この会には、学校心理士や専門機関のスタッフ

がアドバイザーとして活動に参加し、子どもへの対応

や保護者の不安に対してコンサルテーションしている。

母親もこの会との出会いが転機となり子どものニーズ

に合った適切な対応ができるようになったのである。

この会は、家族や地域でサポートをしてもらえる人も

なく、子育てに悩む母と子の居場所となるような会が

必要であると感じた一職員の発想から発足した。城野

ら(2013)は、地域の公民館が母体となる公民館活動の

一つである「Ｇ親の会」の活動が公民館大会にて認め

られ、広く地域に還元することで、公民館の大きな責

務を果たすと称賛を受けた、と述べている。また、東

村(2006)は障害者の親が抱える問題と、ピアサポート

(セルフヘルプグループ)の必要性について述べている。

障害のある子どもの親は子どもを育てる中、様々な問

題にぶつかる。したがって、障害のある子どもの親、

特に学齢期以降の障害児者の親にとって親同士のピア

サポートが重要な役割を担うと考えられる。発達障害

のある子どもの親の心情に最も共感できるのは、心理

の専門家でもなく担任教師でもない。それは同じ立場

におかれた親である。そこでは、支援を受ける立場で

はなく相互に支え合う立場で、発達障害のある子ども

の親になるプロセスを辿っていくのである。親たちは

いつも悲観の中にあるのではなく、語り合い、励まし

合う中で、心の余裕を得て笑顔を見せるようになり、

活力を得て心の強さを増していくのである。

⑷教員による保護者の支援・連携

発達障害のある子どもと保護者は、学校に関わるこ

とで多くの困難を示していた。子どもは、友達、先生、

学習面、行動面に関わる課題について多岐にわたる問

題を抱えており、保護者の方は先生、他の親との関係

で不満や悩みを抱えていることが示された。室橋

(2012)は、保護者との連携は、保護者が子どもの問題

に悩んでいることが前提であり、子どもがもつ問題に

気づいていない場合、教師は対応に苦慮することにな

ると指摘し、そのような場合には、不安に思うことを

丁寧に聴きながら、その問題に関する連携の仕方につ

いて相談するようにしていくことが望ましいと述べて

いる。もし保護者が問題を認めないとしても、その子

どもへの対応を止めるべきではない。教師が期待する

ような結果を得られない場合も、教師はそれぞれの子

どものニーズに合った指導を行う事が基本であり、診

断名や障害に関わりなく、その子どもの指導は考えら

れるはずである。家庭の協力を得られなければ、連携

による本格的効果は望めないが、学校教育の範囲内で

工夫できることはある。その工夫によって子どもが少

しずつであっても変わってくれば、親も理解を増して

いくことが期待される。多くの保護者は子どもの発達

段階に応じた適切な支援を望んでいる。子ども一人ひ

とりの可能性を追求するという観点からも個別の教育

支援計画や個別の指導計画作成の際には保護者の意見

や要望を聞き、適切なかたちで組み入れていくことが

望まれる。教師にとっては書類作成の苦労は増すが、

これが目的ではなく、指導のための手段であるため、

指導が効果的に行われるような工夫が必要となる。ま

た、そのことに関する管理職の積極的な支援も重要で

ある。校内連携の良し悪しは、管理職の理解にかかっ

ているといっても過言ではない。保護者との協力をう

まく進めるためには、保護者からの信頼を得ることが

重要である。そのためには情報の共有化、情報の引き

継ぎ、役割分担、個別の指導計画の作成、周囲の子ど

もとの関係、他の保護者との関係、外部機関との連携

等が重要となる。

⑸エピソード記述を用いることの利点

筆者が小学校の教師を長年勤めた中で、どれだけ親

身になって親の言葉に耳を傾けることができたであろ

うか。当時は保護者との連携は十分にとっていたと思

っていたが、一人ひとりの子ども・保護者の思いをど

れだけ理解できていたのか、今考えると恥ずかしい限

りである。

室橋(2012)は、発達障害という「障害」のある子ど

もの親になるということは、社会がこの「障害」をど

のように理解しているか、ということの影響を強く受

けていると述べている。自閉症スペクトラム障害

(ASD)、注意欠如多動性障害(ADHD)、学習障害(LD)

発達障害のある子どもをもつ保護者支援のあり方

― 49―



といった「障害」は「軽い」ものと捉えられがちであ

る。しかし、「障害」のあることによる「生きづらさ」

に軽重があるというよりは、質の違いがあると見るべ

きであろう。親を支援するためには、支援する人も自

らそのような影響を受けがちであることを理解しなけ

ればならない。また「障害」からくる「生きづらさ」

の質に違いを理解することに努めながら、その子ども

と親にあった支援を目指すことが重要となる。そこで、

本研究ではエピソード記述という質的研究を用いて、

子どもの障害の気づきから、親が子どもの障害を受容

する過程、告知後の子どもの様子や保護者の心の変化

を詳細に聴き取ることに取り組んだ。

（聴き取り後の、母親の感想)

「エピソードをまとめてもらって涙しながら読みま

した。自分と子どもの歩んできた道のりを振り返るこ

とが出来ました。筆者に話を聴いてもらった後は気持

ちが落ち着き、気持ちの切り替えができます。こんな

に真剣に話を聴いてもらうことはありませんでした。

筆者にカウンセリングしてもらったように思います。」

とも話された。聞き取りを行うまでは、このような結

果が出るとは考えもつかなかった。インタビューする

ことがソーシャルサポートに繋がったのではと考える。

そのことで、親のストレッサーの減少につながり、ス

トレスを軽減することになったのではないかとも思わ

れた。「自分たちの親子の体験を大学の先生にも考えて

いただけることは光栄です。発達障害のもつ子どもた

ちが元気に楽しく学校生活が送れるように一人でも、

多くの先生方に私たちのエピソードを読んでいただき

たいと思います。」と笑顔で話された。学校の対応に不

安や疑問を持ちながらも、教師をしていた筆者に対し

て何も違和感なく話をして下さり、本当にありがたく

思いました。

エピソード記述とは、単なるインタビューではなく、

当事者に関わりのある人間が、時系列に沿って話を聞

くことで、当事者も気づいてこなかったような新しい

気づきを掘り起こすことができるようになることを知

った。このように、新しい視点で子どもや保護者を見

ていくことで、新しい支援につながる可能性があるこ

とを、教員にも伝えていきたい。

最後になるが、本研究では自閉症スペクトラム障害

の児童を持つ保護者１名のインタビューを中心に行っ

た。この結果をもとに、自閉症スペクトラム障害のあ

る保護者を対象とした研究を積み重ねていくこと、ま

た自閉症スペクトラム障害以外の発達障害のある子ど

もや障害を重複する子どもを持つ保護者の障害受容や

支援についての研究が、今後の課題として残された。
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