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研究論文
神戸大学大学院人間発達環境学研究科 研究紀要第 3 巻第 1 号 2009
Bulletin of the Graduate School of Human Development and Environment Kobe University,  Vol.3 No.1 2009.

要約：本稿の目的は，高機能広汎性発達障害児をもつ親の適応に関する研究を概観し，親の適応過程を考察することと，適応に関

連する要因の整理をおこなうこと，今後の研究の課題を考察することであった。本稿の構成は，まず障害受容研究のいつくかの理

論的枠組みから，高機能広汎性発達障害児の親の適応を捉える上での問題点について論じた。続いて，親の適応に関する問題とし

て，確定診断を得ることの難しさ，障害認識・障害受容の難しさ，養育における高いストレス，抑うつなどの精神的健康上の問題

の観点から整理をおこなった。さらに，親の適応に関連する要因として，診断告知の要因，子どもの要因，親の個人内要因，家族・

社会的要因，家族のライフステージの 5 つの観点が重要であると考えられた。今後の課題として，子どもの障害に対する認識と感

情のズレにともなう親の複雑な葛藤を詳細に検討すること，親の適応過程に影響を与える促進要因と阻害要因を特定すること，子

どもの診断告知から青年期に至るまでの長期的な視点で親の適応過程を捉えることの必要性が考えられた。
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Ⅰ．はじめに

　近年，我が国において，障害児に対する支援だけでなく，その

親や家族を視野にいれた支援の必要性が認識されつつある。特に

知的な遅れが目立たない発達障害の子どもたちが注目されるよう

になり，その子どもをもつ親や家族に対する支援が求められてい

る。中でも，高機能広汎性発達障害（High-Functioning Pervasive 

Developmental Disorder；以下 HFPDD）と診断されるケースが増

加している（飯田，2004）。杉山（2002）は，広汎性発達障害（Pervasive 

Developmental Disorder；以下 PDD）自体が 1％前後の罹病率で

あり，その約半数が高機能群であると考えられ，HFPDD が非常に

身近な存在であることを指摘している。

　HFPDD とは，自閉症と同質の社会性の障害を中心とする発達障

害の総称であり，①社会性の障害，②コミュニケーションの障害，

③想像力の障害の 3 つに特徴づけられ，さらに知的な遅れが目立た

ないものを指す（杉山・辻井，1999）。また，PDD の診断区分では，

高機能自閉症とアスペルガー障害，高機能の特定不能の広汎性発達

障害がそれに含まれる（杉山・辻井，2001）。HFPDD は，知的な

遅れをともなわないことで，親や周囲から障害として気付かれない

ことが多く（飯田，2004），健常児との差異も不明確なため専門家

でさえも判断が難しいとされる（高橋，2004）。また，障害が外か

らでは見えにくいため，親や家族は周囲からの理解を得にくく，こ

れにより親は常にストレスを抱えることになる（杉山，2000）。こ

のように HFPDD 児をもつ親はその障害特有の問題を抱えると考

えられる。

　これまで自閉症児をもつ親に関する研究は蓄積されつつあるが，

HFPDD に関しては比較的最近に提示された概念ということもあ

り，その親や家族を対象とした研究は乏しいのが現状である。しか

し，障害児をもつ親や家族への支援を考える上で，その親や家族の

適応や心理的過程を理解し，それらにいかなる要因が関連している

かを検討していく必要がある（桑田・神尾，2004）。

　そこで，本稿では HFPDD 児をもつ親の適応過程に関連する要

因を整理するために，HFPDD 児をもつ親に関する先行研究のレ

ビューをおこなう。なお，HFPDD 児をもつ親を対象とした研究は

乏しいことが予想されるため，本稿のレビューの範囲は知的障害の

程度を問わずに PDD 全体で捉えている研究も対象とする。そして，

PDD 児全般で得られた知見を加味しながら，HFPDD 児の親の適

応に関連する要因を整理していく。具体的には，まず障害受容研究

における理論的な枠組みを概観し，HFPDD 児の親の適応を捉える

上での理論的枠組みの問題点を明らかにする。次に，HFPDD 児を
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もつ親の適応に関する問題を整理し，さらに親の適応に関連する要

因を整理する。そして，最後に今後の研究の課題についてまとめる。

Ⅱ．障害受容研究の理論的枠組み

　発達障害児をもつ親や家族に関する研究の一つに，障害受容研究

が挙げられる。これまでの障害受容研究では，親や家族が子どもの

障害をいかに理解し受容していくかという問題を重要視してきた。

障害受容研究の理論的な枠組みを大別すると，段階説および慢性的

悲嘆説の 2 つが挙げられる。また，ここでは両者の立場を統合した

形で提唱され，近年注目がなされている螺旋型モデルについても論

じる。

1. 段階説

　段階説（Stage theory）とは，障害児をもつ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あり，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方を

おこなう（桑田・神尾，2004）。例えば，Drotar, Baskiewicz, Irvin, 

Kennell, & Klaus（1975）は先天性奇形児の誕生に対する親の反応

過程を①ショック，②否認，③悲しみ・怒り・不安，④適応，⑤

再起の 5 段階に分けて記述した。我が国では鑢（1963）の精神遅滞

児の親の 8 段階説，田中・丹羽（1990）のダウン症児の親の 5 段階

説などがみられる。これらの段階説に基づく研究は，研究者の視点

により，段階数や名称，構成要素は異なるものの，診断告知に対す

る親の最初の反応から，次の段階である情緒的危機を経て，最終

段階である受容に至る過程は基本的には変わらない（桑田・神尾，

2004）。

　自閉症児の親を対象とした研究では，夏堀（2001；2002）が自閉

症児の母親の診断告知に続いて起こる障害受容を検討している。そ

の結果，自閉症児の母親の心理的反応には子どもの障害の疑いから

診断までの第一次反応と診断後に生じる第二次反応があり，母親に

とって第一次反応が最も辛い時期として体験されること，診断に

よって障害認識に至っても新たな問題が発生し，第二次反応で母親

の心理的混乱は再び生起することを明らかにしている。また，自閉

症児の親は，多くの段階説が第一段階として仮定している「ショッ

ク」や「否認」ではなく，「不安」の段階からはじまることが報

告されている（山崎・鎌倉 , 2000；Young, Brewer, & Pattison, 

2003）。

　HFPDD 児の親の先行研究においても，段階説に沿わない研究結

果がみられる。例えば，下田（2006）は高機能自閉症児の母親の障

害受容過程とその構造について，知的障害をともなう自閉症児の母

親と比較をおこなった。その結果，双方に共通するのは，仮定され

た障害受容過程を単純に進んでいないこと，新しいアイデンティ

ティの誕生という最終段階まで平均しておよそ 3 年の月日がかかる

ことを明らかにしている。同様に，田辺・田村（2006）は，高機能

自閉症児をもつ親の感情の変遷について調査をおこなった。その結

果，親は子どもの乳児期から青年期を通じて，その過程で一喜一憂

し，行きつ戻りつつしながら子どもたちの障害を受容しており，従

来の段階モデルでは説明しにくいものがあること指摘している。

　以上のように自閉症児や HFPDD 児をもつ母親を段階説で捉え

ようとした研究では，仮定された障害受容過程を進まない可能性が

指摘されている。

2. 慢性的悲嘆説

　段階説は障害の受容や適応を最終目標に設定している点で共通し

ているが，果して障害児をもつ親全てが受容という最終段階に到

達し得るのかという疑問がある (Wikler, Wasow & Hatfield, 1981)。

この段階説への批判から提唱されたのが慢性的悲嘆説（Chronic 

sorrow）である（Olshansky，1962）。 慢性的悲嘆とは，重度精神

遅滞児をもつ親が子どもの生活を通じて常に体験し続ける悲しみを

指しており，悲劇的な事実に対する親の正常で了解可能な反応とし

て定義されている点が特徴的である。Olshansky（1962） は，段階

説の立場は多くの親が生涯を通じて慢性的な悲嘆に苦しんでいるに

も関わらず，専門家はそれに気づかずに親に悲嘆を乗り越えるこ

とを励まし，この自然な感情の表明を妨げていると主張した。慢

性悲嘆の強さは，親と家族の関係（Damrosch ＆ Perry，1989）や

状況や時期によって変化し，個人差もみられ（Wikler，Wasow，

＆ Hatfield，1983），さらには親のパーソナリティや民族集団，宗

教，社会的地位などの要因からも影響を受けるとされる（Phillips，

1991）。

　PDD 児をもつ親を対象とした慢性悲嘆に関する研究は筆者が

先行研究を概観したところ見られなかった。しかし，Benderix, 

Nordström, & Sivberg（2007）は，グループホームに入居している

PDD 児の親に対して，入居前後の体験を調査したところ，親は定

型発達の子どもをもてないことへの悲嘆と悲しみが永久に続くと認

識していたことを示している。このことは，慢性的悲嘆として捉え

うる現象が PDD 児をもつ親においても見られることを示唆してい

る。同様に HFPDD 児をもつ親にこの慢性的悲嘆がみられるかを

直接的に検討した研究は見られないが，このことは後述する螺旋型

モデルにおいて検討がなされている。

3. 螺旋型モデル

　中田（1995；2002）は，段階説によるすべての親が適応という最

終段階に至るとする前提を専門家がもつことは，障害の受容に達し

ていない親に過酷な要求をすることになると批判した。中田（1995）

は，確定診断が困難で障害の状態が理解しにくい疾患の場合，慢性

的悲嘆と同様の感情を親が体験することを指摘し，段階説と慢性的

悲嘆説を包括するモデルとして螺旋型モデルを提唱した。この立場

の特徴は，(1) 親には障害を肯定する気持ちと障害を否定する気持

ちの両方の感情が常に存在しそれは表裏の関係にある，(2) 親は表

面的には肯定と否定の感情が交互に現われ，落胆と適応を繰り返す

ように見える，(3) 段階説のように区切られた段階をもたず，すべ

ての過程が連続した適応の過程である，の 3 つである。螺旋型モデ

ルが仮説とする子どもの障害に対する肯定と否定の感情の繰り返し

は，確定診断が困難な障害や，知的な遅れがともなわない注意欠陥

/ 多動性障害や学習障害（以下；LD）などの子どもをもつ家族に

共通する特徴であると述べている（中田，2002）。

　HFPDD 児の親の適応に関連する研究の場合，この螺旋型モデル

を適用した研究がいくつかみられる。松下（2003）は，発達障害児

の母親の障害受容過程について，重度発達障害児と軽度発達障害児

の比較から検討をおこなった。その結果，重度群の親は診断告知や

告知以前にショックや悲しみを経験し，診断を契機に子どもの障害

に対してポジティブな感情を抱いていたのに対し，軽度群の母親は

（30）



－ 31 －

診断時においてネガティブな感情とポジティブな感情を同時に抱く

ことが特徴的であった。さらに，軽度群の母親は診断以後も両面的

感情を抱いており，子どもの将来について障害像や発達像をつかめ

ないでいた。また，嶺崎・伊藤（2006）は，高機能群と知的な遅れ

をともなう自閉症群の親の子どもに対する感情について比較をおこ

なった。その結果，知的な遅れに関わらず自閉症児の親は子どもの

障害に対してポジティブな感情とネガティブな感情の両方を体験し

ているが，高機能群のほうが両面的な感情を抱く度合いが高いこと

を示唆している。これらの研究は，HFPDD 児をもつ親に螺旋型モ

デルの想定している子どもの障害への肯定と否定の感情の繰り返し

がみられることを示唆している。

　以上を考えると，HFPDD 児をもつ親の適応や障害受容を捉える

上で，螺旋型モデルは有効な枠組みであると考えられる。その一方

で，蔦森（2004）は螺旋型モデルが子どもの障害に対して肯定と否

定の感情を抱く親の心理的過程が記述されていないため，落胆や

ショックを脱するまでにどのような支援が必要なのかという指針が

得られないことを指摘している。つまり，螺旋型モデルでは親が体

験する心理的過程の具体的な内容が明確ではなく，さらにどのよう

な要因によって障害に対する肯定と否定の感情を繰り返すのかとい

う説明がなされていないという問題点があると考えられる。

Ⅲ．高機能広汎性発達障害児をもつ親の適応に関する問題

1. 高機能広汎性発達障害の確定診断を得ることの難しさ

　自閉症児をもつ親が体験する診断告知までの適応過程を扱って

いる研究は比較的多くみられる。これらの研究は，自閉症児の親

は確定診断を得ることが難しいため診断に至るまでに大きな困難

に直面していると報告している（Bristol & Schopler, 1984; 根来・

山下・竹田，2004; Midence, O'neill, 1999; Young, et al., 2003; 夏堀， 

2001; 中田 , 1995; Howlin & Asgharian, 1999）。例えば，Bristol & 

Schopler（1984）は，乳幼児期では，多くの自閉症児が睡眠困難，

極端な偏食，予期できないかんしゃく，危険な行動などがみられ，

自閉症児をもつ親は常に子どもに注意を払い続ける必要と，子ども

の頻繁な要求への対処に追われ，慢性的な疲労に陥りやすいと指摘

している。また，発達障害の場合においても，乳児期では過度の

生理的な要因への対応が，乳幼児期では情緒や行動のコントロー

ルの難しさが親の育てにくさにつながっているとされる（根来ら，

2004）。

　自閉症児の親たちは，このような養育の難しさや子どもの特異な

行動を通じて，次第に子どもの発達や行動に疑問を感じるようにな

る。しかし，自閉症や HFPDD は一般的に早期に確定診断をおこ

なうことが難しく，親が子どもの異常に気付く時期と最終的な診

断に至るまでに大きな隔たりが生じる（Young, et al., 2003）。そし

てこれらの状況は親に強い不安や混乱をもたらすことが知られてい

る。例えば，Midence & O'neill（1999）は自閉症児の親の診断前後

の体験を調査した。その結果，確定診断に至るまでに子どもの発達

や行動に何かおかしいと感じ，その行動を理解できない不安感とさ

らに誤った診断を受けることで強い混乱や絶望感を体験していた。

さらにこの混乱状況により，子どもの行動や問題を親の養育の問題

ではないかと感じ，親は罪悪感や自責感を体験していたことを明ら

かにしている。この他にも自閉症児の親にとって障害の疑いの時期

から診断までの期間が最も心理的につらい時期であることを示した

研究はいくつかみられ（夏堀 , 2001; 相浦・氏森，2007），特に子ど

もの障害に対して夫との共通理解が得られるまでが最もつらい時期

であることも示唆されている（永井・林，2004）。

　HFPDD 児の場合，知的な遅れがともなわないことでさらに

診断を受ける時期が遅れることが指摘されている。Howlin & 

Asgharian（1999）は，自閉症とアスペルガー障害の子どもの親の

診断告知時の体験について比較をおこない，アスペルガー症候群の

場合，自閉症の場合と比べて親が子どもに不安を感じていた時期は

遅いながらも診断に至るまでにより時間がかかることを明らかにし

た。同様に，嶺崎・伊藤（2006）は HFPDD 児の親は自閉症児の

親に比べ診断の時期が遅いことを明らかにしている。以上から考え

と，HFPDD 児をもつ親は，漠然とした不安を感じ続ける時期をさ

らに長期間経験することになると考えられる。

　さらに HFPDD の確定診断の困難さや診断のあいまいさが，診

断告知時の親の心理的反応に影響を及ぼす。例えば，柳楽・吉田・

内山（2004）は，アスペルガー症候群の母親の診断前後の感情につ

いて面接調査をおこない，診断に対してショックや不安を感じる親

よりも，診断によってむしろ安心感を感じ，納得を覚えた親が多い

ことを報告している。また，山岡・中村（2008）は，HFPDD 児の

母親が診断時の反応として，納得，不安，ショックなど肯定的・否

定的感情の両方を体験しているのに対して，父親は不安やショック

や戸惑いなどネガティブな感情のみを感じていることを示唆した。

これは，母親は父親に比べて子どもの発達上の問題に早く気付いて

おり，診断に対する心の準備が相対的になされていることによる差

異だと考えられる。

　以上のように，HFPDD 児をもつ親は診断までに子どもの発達上

の何らかの問題に気付きつつも非常に不安な時期を過ごしているた

めに，診断に対していわば否定的な感情だけでなく，肯定的な感情

を抱くことにつながりうる。さらに，診断を受けること自体が親の

不安や自責の念などの心理的問題の解消につながる可能性が考えら

れる。

2. 高機能広汎性発達障害児をもつ親の障害認識・障害受容

　HFPDD は障害の見えにくさや子どもの個性との区別の難しさが

あり，親にとって子どもの障害を認識することや，障害を受容する

ことに難しさがともなう。例えば，中田（1995）は診断の確定が困

難で子どもの状態が理解しにくい障害の場合，確定診断が親の障害

認識のきっかけとならず，子どもの状態が一時的なものではなく将

来に及ぶことを認めることは難しいと指摘した。また，柳楽ら（2004）

はアスペルガー症候群の母親は，確定診断以後も子どもの障害が一

生続くものであると理解はしているものの，将来の展望においては

障害を一生続くものとして認識しきれない感情や，できれば障害を

克服させたいという想いをもっていることを示唆した。また，下田

（2006）は，高機能自閉症児の母親は子どもに障害があるのかどう

か収拾がつきにくい感情を抱いていることを示唆した。この障害認

識と障害に対する感情のズレや，子どもの将来に対する障害像が明

確に把握できない傾向は他の研究においても同様の結果が得られて

いる（松下，2003；嶺崎・伊藤， 2006）。 

　また，障害認識の難しさは，確定診断によって子どもの発達上の
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問題が親の養育の問題ではないと理解したのちも，親が自責の念

や罪悪感を繰り返し経験することにつながる。例えば，Rodrigue, 

Morgan, & Geffken（1990）は，自閉症児の親は子どもの状態や発

達がうまく進まないことが繰り返されることに対して自分を責める

ことで対処する傾向があることを明らかにした。また，春日（2000）

は，障害の発生原因に母親の要因がなんら関連の認められない場合

でも，母子関係を強調する文化のもとでは，障害児の母親となっ

た女性は自責の念を抱きやすいことを指摘している。さらに，中

田（2009）は障害を認識している親であっても障害特性と個性が明

確に区別できない障害の場合，容易に障害認識が後戻りし，子ども

の問題行動の原因を親自身に向けて責める傾向があると指摘してい

る。以上を考えると，現在においても母子関係が重要視される我が

国の文化的特徴を背景に，HFPDD のもつ障害特性と個性の区別の

難しさが，親に自責感や罪悪感を長期的に生じさせるものと考えら

れる。

3. 高機能広汎性発達障害児をもつ親のストレス

　自閉症児をもつ親や家族のストレス研究では，主として質問紙に

よる測定尺度を用いた量的研究が盛んに行われてきた。Holroyd & 

McArther（1976）は，初めて質問紙による測定尺度を用いて，心

理・社会的ストレスの観点から自閉症児をもつ親の抱える問題を明

らかにした。彼らは自閉症児の母親と他の障害児の母親のストレス

について比較し，自閉症児の母親は他の障害児の親に比べて，様々

な養育上のストレスが高く，特にダウン症児に比べて子どもに対す

る狼狽や失望感，子どもの依存と行動のコントロールの難しさに対

する不安が高かった。自閉症児の親は，他の発達障害児の親に比べ

てストレスを強く体験しているという結果は，その後の多くの研究

において支持されている（Bouma & Schweitzer, 1990; 蓬郷・中塚，

1989; 稲浪・西・小椋 , 1980; Kasari & Sigman, 1997; 小椋・西・稲浪，

1980; Mugno, Ruta, D'Arrigo, & Mazzone, 2007; 植村・新美，1985;

新美・植村，1987)。また，坂口・別府（2007）は，就学前の自閉

症児をもつ母親のストレッサー尺度を作成し，自閉症児とその他の

障害児をもつ母親のストレッサーについて比較をおこなった。その

結果，就学前の自閉症児をもつ母親のストレッサーは，「問題行動」

「サポート不足」「愛着困難」「否定的感情」の 4 つの因子がみられ，

特に自閉症児の場合，他の障害児をもつ母親に比べて「問題行動」「愛

着困難」の得点が有意に高く，またストレス反応も高い傾向にあっ

た。このように自閉症が独自にもつ子どもとの愛着形成の難しさが

親のストレス要因となる可能性が考えられる。

　HFPDD 児をもつ親を対象にしたストレス研究では，渡邉・伊

藤・宋（2006）の研究がある。渡邉ら（2006）は，高機能自閉症・

アスペルガー障害の子どもをもつ親のストレスについて，入園・就

学という移行期に焦点を当てて検討した。その結果，高機能自閉

症・アスペルガー障害の子どもを持つ親は定型発達児の親よりも不

安感や負担感が高く，さらに子どもの問題が顕在化した時期によっ

て不安感の高さが異なることを明らかにした。また，Mugno et al. 

（2007）は，PDD 児の親の QOL を様々な観点から他の障害児をも

つ親と比較した。その結果，PDD 児の親は他の親と比べてストレ

スが高く，その中でもアスペルガー症候群や高機能自閉症児の親に

ストレスがより高い傾向がみられること明らかにした。このように

HFPDD 児を持つ親のストレスが PDD の中でも特に高いとすれば，

HFPDD 児を育てる上でどのような側面が親に強いストレスをもた

らしているのかを明らかにする必要があるといえる。

4. 高機能広汎性発達障害児をもつ親の精神的健康上の問題

　前述したように，これまで PDD 圏の子どもをもつ親は，他の障

害児をもつ親に比べて，ストレスの高さが指摘されている。その他

にも PDD 児をもつ親の QOL や抑うつなどに関する研究がおこな

われている。Weiss（2002）は年少の自閉症児と精神遅滞児，定型

発達児のそれぞれの親の育児ストレスについて検討をおこなったと

ころ，抑うつ，不安，身体的愁訴，バーンアウトの評価において群

ごとに有意な差がみられ，自閉症群，精神遅滞児群，定型発達群の

順に高い得点の傾向がみられた。Davis & Carter（2008）は，診断

直後の PDD 児をもつ父母の養育ストレスを調査したところ，父母

でストレスに差はみられないが，母親の方が臨床レベルに該当する

者が多く，母親の 3 割が臨床症状に該当する養育上のストレスと

抑うつを示していた。また，Mugno et al.（2007）によると，定型

発達の子どもをもつ親に比べて，PDD 児の親は身体的領域と社会

的関係において QOL が低く，QOL 全体と健康度が低かった。ま

た，彼らは心理学的・身体的ウェルビーイング阻害される度合い

は，PDD において父親よりも母親のほうが比較的高いことを明ら

かにしている。さらに，自閉症児の父親とダウン症児の父親の心理

社会的適応のレベルに差は見られないという指摘もあり（Rodrigue, 

Morgan, & Geffken，1992），この PDD 児の親が体験するストレス

の高さは母親特有のものである可能性が考えられる。

　また，心理社会的視点のみならず，遺伝的な観点から自閉症児を

もつ親の精神医学的問題が検討されつつあり，近年，抑うつを示

している自閉症児の親の大多数は，自閉症児が生まれる以前から

抑うつエピソードがみられたという報告がなされている（Bolton, 

Pickles, Murphy, Rutter, 1998; Piven, Chase, Landa, Wzorek, Gayle, 

Cloud, Folstein, 1991）。Piven & Palmer（1999）は，自閉症児の親

に見られる抑うつの頻度の増加に関する研究結果を次の 2 つの主要

な仮説で結論づけている。一つは，自閉症児を産む個人が抑うつへ

の遺伝的素因を持っている可能性である。そしてもう一つに，抑う

つ・不安をもった個人が自閉症児を遺伝的に生みやすいパートナー

をもつ確率が高い可能性である。

　以上を考えると，HFPDD を含めた PDD 圏の子どもをもつ親の

抑うつの高さや QOL の低さなどは，環境的な要因と自閉症の遺伝

的な素因，精神医学上の問題への親和性とが絡み合って表現された

ものである可能性があると考えられる。これらの自閉症の遺伝的な

素因と抑うつなどの精神医学的問題との関連は，不明確な点も多く

今後の研究が待たれるといえる。

Ⅳ．高機能広汎性発達障害児をもつ親の適応に関連する要因

1. 診断告知の要因

　PDD 児をもつ親の診断後の適応に影響を与えるものとして，診

断を受けるタイミングと，どのように診断告知をされるかという

問題がある。例えば，夏堀（2001）は自閉症児の親の障害受容過程

に影響を与えるものとして，告知の在り方や診断の困難さ，障害

のわかりにくさが挙げている。前述の通り，HFPDD 児の親は子ど

もに対して不安や何かおかしいと感じる時期と，診断告知を受ける
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時期との間にタイムラグが生じ，診断を悲しむよりむしろ安堵感を

経験することが多いことが示唆されている（高橋，1999；柳楽ら，

2004）。また，山根（2008）は HFPDD 児の診断告知時の感情を検

討した結果，親が子どもの発達上の問題に不安を感じた時期から専

門機関への受診までのタイムラグが生じるほど，診断時に親は早く

子どもの障害を見つけることができなかったことに対する自責感を

感じる傾向を示唆した。

　さらに，診断の告知がいかになされるかで親の子どもの障害に対

する受け止め方やその後の適応に影響を与えることが示唆されてい

る。例えば，診断はあくまでも正確な情報や具体的な対応策が示さ

れなければ，親の子どもの障害への否認を助長することにつながる

ことが指摘されている（永井・林 , 2004；中田・上林・藤井・佐藤・

井上・石川，1995）。また，山根（2009）は，診断告知の際に障害

の説明が乏しいことや曖昧な形で診断を伝えられた場合，HFPDD

児をもつ親は子どもの障害に対してネガティブな感情を抱きやすい

ことを示唆した。

　以上のように，親が子どもの障害について不安を感じながらも，

診断にたどり着くまでに時間がかかった場合に，親は診断によって

安心感を抱く一方で，子どもに対する自責感を経験すると考えられ

る。また，診断告知のされ方が親の障害認識やその後の適応と関連

していると考えられる。その他にも，診断告知に先立って親が子ど

もの障害に疑いをもつことで診断に対していわば準備ができている

場合と，不幸にも子どもが思春期・青年期になるまで障害が見過ご

されていた場合とでは，診断に対する親の受け止め方やその後の親

の適応が異なってくると考えられる。診断に至るまでの親の経験や，

診断を受けることにどれほど能動的か，診断告知がいつなされるか

という診断時期の問題も，HFPDD 児をもつ親の適応に関連すると

考えられる。

2．子どもの要因

　Gray ＆ Holden（1992）は，自閉症の障害特性によって親が直面

する問題を，(1) 正確な診断を得ることの難しさ，(2) かんしゃくや

限定された興味，自傷行為などによる養育の難しさ，(3) 自閉症児

の異常な行動に対する社会的理解や寛容さの乏しさ，(4) 治療や介

入が家族成員に多くの労力を必要とすること，(5) 言語や社会的ス

キルの機能障害が親子関係の悪化につながる，の 5 点を指摘した。

中でも特に，子どもの行動上の問題が親の適応に影響を及ぼす。た

とえば，Bishop, Richler, Cain & Lord（2007）は，自閉症児の親へ

の否定的な影響に関連する要因を検討したところ，子どもの自閉症

の重篤さや認知能力に関連はみられず，親への否定的な影響を予測

したのは子どもの適応的な行動の低さと親のソーシャルサポートの

乏しさであることを示した。また，Gray（2002）は自閉症児をも

つ親を対象に縦断的な面接調査をおこなった結果，およそ 3 分の 2

の親が 10 年前と比較して心理的ウェルビーイングが改善している

ことを報告したが，攻撃性と暴力性の両方またはそのどちらかをも

つ子どもの家族ではこの改善はあまりみられないことを示唆した。

さらに，Kasari & Sigman（1997）は，自閉症児の社会的相互作用

行動と親のストレスの関連について調査し，自閉症児の親は他の障

害の親に比べてストレスが高く，さらに高ストレスの親は社会的相

互作用の乏しい子どもをもつことを示した。

　以上から，自閉症児の親のストレスや負担感は，子どもの知的な

能力や障害の重篤さとの関連は少なく，特に不適応的な行動上の問

題や社会性の問題が親の適応に関連していることが考えられる。そ

のため，HFPDD 児の親においても，子どもの不適応的な行動や問

題行動が親の適応に大きく関係する要因の一つであるといえる。

3. 親の個人内要因

　ストレスの影響や心理的ウェルビーイングの阻害に対して緩衝効

果をもつ，親や家族がもつ心理的リソースの一つにコーピングがあ

る。Twoy, Connolly, & Novak（2007）は，自閉症児をもつ家族の

適応と家族の特徴との関連性について定型発達児の家族と比較し

た。その結果，PDD 児をもつ家族の適応は良好であったが，定型

発達児に比べて消極的評価などの回避型コーピングを行う傾向がみ

られた。回避型コーピングはストレッサーから回避してストレス状

況に陥らないようにする方略であるが，Twoy et al（2007）は，親

の受動的な対処行動は子どもの障害によって生じる結果を親には変

える術がないという信念に基づくものであることを示唆している。

また，Sivberg（2002）は，自閉症スペクトラム障害児の家族研究

において，受身・回避的情動焦点型コーピングが家族の強い疲労に

関連しており，一方で問題焦点型コーピングは家族の適応と関連し

ていないことを示した。さらに，Fong（1991）は，自閉症青年の

母親に調査をおこない，高ストレスの母親は低ストレスの母親に比

べて，ある状況を心配や不安なものとして評価する傾向が強いこと

を示した。

　HFPDD 児 の 家 族 に 関 す る 研 究 で は，Pakenham, Samios, & 

Sofronoff （2005）の研究が挙げられる。彼らは家族適応のモデル

の一つである二重 ABCX モデル（McCubbin & Patterson, 1983）

に基づきアスペルガー症候群の子どもの母親の適応とコーピングと

ソーシャルサポートとの関連を検討した。その結果，母親の社会適

応の良好さは，情緒接近型コーピングの使用，子どもの問題行動の

少なさ，ストレス源の蓄積の強さ，ストレッサーに対する認知的評

価と強く関連していた。また，受動・回避型コーピングの使用は親

の適応を阻害し，問題焦点型コーピングは親の適応と関連がみられ

なかった。

　以上の研究結果は共通して，PDD と HFPDD に関わらず，親の

適応はコーピング方略と関連していると考えられる。つまり，親の

良好な適応は情緒型コーピングとストレッサーに対する認知的評価

と関連している。また，親は回避型コーピングを用いる傾向がみら

れるが，これは逆に親の適応を阻害すると考えられる。一方で，親

が問題焦点型コーピングを用いることは，親や家族の適応と関連し

ないといえる。これは，HFPDD 児や PDD 児をもつ親や家族は共

通して，子どもの障害によって生じる慢性的なストレッサーはコン

トロールすることが難しく，ストレス源に対して直接変えようとす

る試みが難しいことが可能性として考えられる。しかし，ストレッ

サーを回避しようとするコーピング方略は，直接的な問題解決に至

らないため，親や家族の適応に悪影響を及ぼすものといえる。

　さらに，もう一つのストレスに対する緩衝効果をもつ親の心理学

的リソースとしてハーディネス（Kobasa, 1979）がある。ハーディ

ネスとは，ストレス状況に対しても健康を維持できる性格特性を指

し，困難な状況を変化やチャレンジの機会として捉える能力や内的

統制感の強さなどから構成されるものである（Kobasa, 1979）。例

えば，Weiss（2002）は自閉症児やダウン症児のストレスを検討す
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る中で，親のハーディネスとソーシャルサポートが親の適応の程度

を予測することを示唆している。また，Gill & Harris（1991）は，

自閉症児の母親のストレスを改善する要因として，ハーディネスと

ソーシャルサポートの役割を検討した。その結果，ハーディネス得

点の高い母親や，ソーシャルサポートの利用しやすさを認知してい

る母親は，そうでない母親に比べて，抑うつ症状が少なく，身体的

な不調も少ないことが明らかになった。工藤・奥住（2008）は，障

害児を育てる親のストレスを扱う場合，ストレスに関する親の個人

的要因，とりわけハーディネスとソーシャルサポートなどの環境要

因を踏まえた分析をおこなう必要を示唆している。しかし，障害

児をもつ親のハーディネスを扱った研究は少ないのが現状であり，

HFPDD 児の親に関する研究においても今後の研究が期待される。

　また，親の適応に関して父母間で差がみられる可能性がある。例

えば，HFPDD 児の場合，診断に対して父親はネガティブな感情を

体験する一方で，母親はポジティブとネガティブの両方の感情を体

験することが示唆されている（山岡・中村 , 2008）。また，Davis & 

Carter（2008）は，診断告知を受けてまもない父母のストレスと関

連要因を検討し，母親のストレスは睡眠や食事，感情の制御などの

子どもの自己制御に関する問題行動と関連したのに対して，父親の

ストレスは攻撃性や暴力といった外在化（externalizing）された問

題行動と関連していた。さらに，ストレスに対するコーピング方略

の使用においても父母間で違いがみられる。Rodrigue et al.（1992）

は，自閉症児の父親は定型発達児の父親に比べて願望充足的な空想

（wish-fulfilling fantasy）や情報収集をコーピング方略として頻繁に

用いていたが，適応に差は見られないことを示した。これは適応

の悪さと自責型コーピングの使用がみられる母親（Rodrigue et al., 

1990）と異なる結果である。これらの結果は実際の養育は母親に集

中しており，母親によってそれなりの対処がおこなわれている結果，

父親にとっては家族の問題や混乱として認知されにくいことが考え

られる。

4. 家族・社会的要因

　自閉症児をもつ親のストレスによる悪影響を緩和し，個人の精

神的・情緒的安定を促す機能を持つものの一つとしてソーシャル

サポート（Social Support）が挙げられる。ソーシャルサポートと

は，Caplan（1974）によって概念化されたもので，家族，友人や

隣人などの個人をとりまく様々な人々からの有形，無形の援助を指

す。このソーシャルサポートの低さは一貫して自閉症児やそのほか

の障害児をもつ親や家族のストレスの高さに関連する結果が得られ

ている（Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001; Bromley, 

Hare, Davison, & Emerson., 2004; Hassall, Rose, & McDonald, 

2005; Pakenham et al., 2005; Quittner, Glueckauf, & Jackson , 1990; 

Wanamaker & Glenwick, 1998）。

　家族内におけるソーシャルサポート，特に夫婦間の緊密な関係や

協力が親の適応に良好な影響を与えることが知られている。例え

ば，Bristol, Gallagher, & Schopler（1988）は，自閉症児の母親で

は，夫の道具的・情緒的サポートが母親の抑うつを低め，養育上の

コンピテンスを高めることを示した。また，内野（2006）は自閉症

などの発達障害児をもつ父母に対して，外部からのサポートと夫婦

間のサポートと養育ストレスの関連を検討し，父親の知覚したソー

シャルサポートが高いほど，父親から母親への夫婦間サポートが高

く，父親から母親への夫婦間サポートが低いほど母親の養育に関す

る不満が多くみられたことを示唆した。さらに Shapley, Bitsika, & 

Efremidis（1997）は，自閉症児の親は他の家族成員が子どもの障

害を肯定的に受け止め，養育上のサポートを提供していた場合に不

安や抑うつ症状が有意に低いことを明らかにした。

　HFPDD 児では，宋・伊藤・渡邉（2004）が親のストレスとソー

シャルサポートの関連を検討した。その結果，療育機関の利用があ

るほど親の負担感が低く，ストレスと負の関連がみられたのはほと

んどがインフォマールなソーシャルサポートであった。フォーマル

サポートでは，唯一親の会の実際的なサポートが関連していた。宋

ら（2004）は，この結果を HFPDD 児の親のストレス軽減に有効

なフォーマルサポートが十分に整備されていないという現状の反映

ではないかと指摘している。HFPDD の場合，子どもの障害に気付

くのはたいていが母親であり，たとえ子どもに確定診断を受けても，

障害の見えにくさにより夫から理解してもらえないという可能性が

考えられる。さらに，夫に理解を得たとしても，祖父母といった拡

大家族成員や，学校，地域社会などにおいても理解されにくく，こ

れら家族間や社会的なサポートの必要性が考えられる。

　また，自閉症児や HFPDD 児を家族にもつことがその家族の特

徴や家族機能にどのような影響を与えるかについて検討がなされて

いる。Rodrigue et al.（1990）は，自閉症児をもつことの親や家族

の心理社会的な機能に与える影響について調査し，自閉症児の母親

はその他の障害児の母親に比べて，養育上のコンピテンスと夫婦関

係満足度が低く，家族の凝集性が高く，家族の適応能力が低いこと

を示した。また，田中（1996）は自閉症児などの家族の家族機能と

母親のストレスの関連を検討した。その結果，夫婦関係や母親自身

のストレスは，家族の連帯感によって軽減されており，高いストレ

スを示す家族では，夫婦間で家族認知の葛藤が生じる可能性を示唆

している。さらに，Higgins, Bailey, & Pearce（2005）は HFPDD

児や PDD 児の親は健康的な自尊心をもっていたが，結婚生活に対

する幸福観，家族の凝集性，家族の適応能力が，定型発達児の親に

比べて低いことを示唆した。

　一方で，近年，障害児をもつことで家族関係が強まり，家族成員

の QOL を向上させるといった研究知見が増えつつある（Domingue,  

Culter & McTarnaghan, 2000）。例えば，Heiman（2002）は自閉

症や LD，身体障害などの発達障害児をもつ親の家族レジリエンス

について調査をおこない，多くの親が自分たちの社会生活を変化さ

せなければならず，欲求不満や不満足感をつよく体験していたが，

半数以上が障害のある子どもを持つことで家族や夫婦関係に肯定的

な影響があったことを示した。

　以上を踏まえると，自閉症児をもつ親や家族の夫婦関係や家族の

適応能力があまりよくないことが示されており，特に家族の凝集性

の低さがひとつの重要な要素であると考えられる。一方で，自閉症

児を育てることは，その家族にとって否定的な影響だけではなく，

親自身の成長や家族関係の深まりといった肯定的な影響がみられる

ようである。しかし，その家族のつながりや連帯感が強くなりすぎ

ると，家族の適応に悪影響をもたらす可能性が考えられる。Olson, 

Bell, & Portner（1982）によると，家族の凝集性は低すぎると硬直

（rigid），高すぎる場合は膠着（enmeshement）と表現され，とも

に家族の機能度が極端に働くため，結果として家族に問題を呈しや
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すくなるとしている。Higgins et al.（2005）は PDD 児をもつ家族

の凝集性が高くも低くもなる可能性について，家族が子どもの障害

の特徴や問題行動によって社会的な場面に出向くことは困難なこと

が多く家族の凝集性を高めうるが，その反面，家族の活動の制限か

ら家族成員のニーズを満たすことができず家族の凝集性が低くなっ

てしまうリスクを挙げている。

5. 家族のライフステージ

　家族のライフステージが進むにつれて，子どもの成長や親，家族

の変化によって，HFPDD 児をもつ親の適応も変化していくといえ

る。例えば，渡邉ら（2006）は HFPDD 児をもつ親において，子

どもの問題が顕在化した時期によって親のストレスに違いが見られ

たことを明らかにした。これらの研究からは，子どもの年齢や就

園・就学といったライフステージの各移行期によって親が体験する

心理も異なることが考えられる。しかし，自閉症児をもつ家族研

究は，診断告知の時期など家族のライフコース初期に集中してお

り，自閉症児が青年期・成人期を迎えた家族を扱った研究は少ない

（Seltzer,& Krauss, 1994）。

　いくつかの研究では，子どもの成長にともない自閉症の症状の増

大と減少の期間があることを明らかにしている。例えば，自閉症の

症状の重さは子どもが幼少期の頃よりも児童期後期には重大ではな

くなる傾向があるとする研究（Ando, Yoshimura, & Wakabayashi, 

1980；Bebko, Konstantareas, & Springer, 1987）や，思春期や成

人期初期に症状が増大することを明らかにしている研究がみられ

る（Bristol & Schopler, 1983；DeMyer & Goldberg, 1983）。また，

Seltzer, Klauss, Orsmond, & Vestal （2001）は，成人の自閉症者を

もつ母親を対象に心理社会的ウェルビーイングの観点からダウン症

者の母親と比較をおこない，双方ともに健康度や抑うつ症状，ソー

シャルサポートネットワーク，生活全体の満足感など心理社会的

ウェルビーイングに差は見られず，問題が見られなかったことを明

らかにした。ただし，相違点として自閉症者の母親は子どもの将来

に対して悲観的であり，子どもとの情緒的関係の乏しさを報告した。

これは，自閉症者の親は子どもが成人を迎えるころには，年少時に

見られたストレスの高さは見られなくなっているが，子どもの将来

に対する不安は消えていないと考えられる。

　同様に，HFPDD の場合もライフステージにおいて親の適応に変

化が見られると考えられるが，これを直接検討した研究はみられな

い。ここで，特に HFPDD 児の親の適応に密接に関わってくるも

のとして，加齢にともなう自閉症症状の改善が挙げられる。Piven, 

Harper, Palmer, & Arndt（1996）は 5 歳時に診断を受けた高機能

自閉症児 38 名に追跡調査をしたところ，多くの成人が DSM- Ⅳの

診断基準に合致しているものの，社会的相互作用の改善，儀式的

な行動と常同行動の減少を明らかにした。また，Venter, Lord, & 

Schopler （1992）は，58 人の高機能自閉症者が，適応行動に制限は

あるものの児童期から青年期・成人期までにおよそ 10 ポイントの

IQ の増加を明らかにしている。ただし，現在のところ青年期・成

人期を扱った HFPDD 者の家族研究は乏しく，成人期に至った際

に家族が経験するストレスが減少するのか，それとも増加するのか

といった問題は明らかにされていないのが現状である（Seltzer et 

al., 2001）。

　HFPDD の場合，思春期を迎えるにつれて学校での不適応やい

じめの問題などによって生じる二次的障害の可能性をはらんでお

り，また就学先をどうするかなど高機能固有の問題が考えられる。

Myles & Simpson（1998）は，思春期を迎えたアスペルガー症候群

の子どもをもつ親が直面する問題として，学校での問題行動への対

処，失望感や欲求不満，ソーシャルサポートの少なさを挙げている。

また，青年期・成人期を迎えると，さらに就学や就労，社会的・経

済的自立の問題を迎え，親にとっても子どもの将来に関して不安を

感じる時期であるといえる。また，不幸にもそれまで子どもの障害

が発見されず青年期・成人期になって初めて問題が顕在化するケー

スもみられるといえる。HFPDD 児の親や家族は，子どもが思春期

から成人期にかけてストレス状況が悪化するのかそうでないのか，

悪化するのであればどのようなライフイベントが親や家族に否定的

な影響を及ぼすのかについて検証していく必要があると考えられ

る。

Ⅴ．まとめと今後の課題

　本稿では，HFPDD 児の親の適応に関連する研究を概観し，障害

受容研究の理論的枠組み，親の適応に関する問題，親の適応に関連

する要因について考察をおこなった。

　HFPDD 児をもつ親は，子どもの障害の見えにくさや個性との

区別の難しさから，障害認識や障害受容の難しさに直面しやすい。

この HFPDD 児の親の適応過程を捉える上で螺旋型モデル（中田 , 

1995）が有用な理論的枠組みであると考えられる。しかし，先行研

究においては，親が子どもの障害特性と子どもの個性の狭間で実際

にどのような葛藤を体験し，いかに両者の折り合いをつけていくの

かは明らかにされているとは言い難い。そして，最終的に親が子ど

もの障害特性も含めた子ども全体をどのように捉えているのかそれ

自体も明らかになっていないといえる。特に，障害認識の混乱に

ともない親に繰り返し体験される自責の念や罪悪感は，HFPDD 児

をもつ親の心理的体験を理解する上で重要な視点であると考えられ

る。HFPDD 児の親の障害認識や適応のプロセスと，そこで親が体

験する複雑な感情や葛藤といった具体的な心理的過程の中身を今後

の研究で捉えていく必要があるといえる。

　また，本稿では HFPDD 児をもつ親の適応に関連する要因として，

①診断告知の要因（告知のされ方，告知の時期），②子どもの要因

（子どもの不適応的な行動や問題行動），③親の個人内要因（コーピ

ング方略，ハーディネス），④家族・社会的要因（夫婦関係や家族

の凝集性，ソーシャルサポート），⑤家族のライフステージの 5 つ

が重要な要因であると考えられた。障害児をもつ親への支援を考え

る上で，親の適応に影響を及ぼす促進要因と阻害要因を理解するこ

とが重要である（桑田・神尾，2004）。今後は，本稿で考えられた

要因が，親の適応のどの時期に促進要因となり，阻害要因となりう

るかを特定していくは，支援に関わる専門家の心理的支援のあり方

や，医療機関・公的機関による社会サービス・支援体制などを考え

る上で必要だと考えられる。

　また，これまでの障害児の家族研究では障害児をもつことによる

否定的な影響に目が向けられがちであった。しかし，先行研究にお

いては，障害のある子どもをもつことで親自身の成長や家族関係の

深まりといった肯定的な影響を及ぼすことも報告されている。今後
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は，子どもに HFPDD 児をもつことで親や家族に与える肯定的な

側面についても積極的に捉える視点が必要であるといえる。

　最後に，HFPDD 児をもつ親に関する研究は子どもの乳幼児期や

診断前後の混乱期に焦点が多く当てられており，その後に家族のラ

イフステージが進むにつれて親の適応がどのように変化するかはあ

まり検討されていない。特に，思春期から成人期に関する研究は乏

しく，今後はライフステージ全体を長期的な視点から親の適応過程

を捉え，ライフステージごとに特徴的な親の適応や心理的過程，適

応に関する促進要因・阻害要因について検討していく必要があると

考えられる。このような検討をおこなっていくことで，HFPDD 児

の親，ひいては当事者である子どもに対する適切な支援の在り方を

模索することにつながると考えられる。
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