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研究報告

要約：高機能広汎性発達障害（以下，HFPDD）は，その家族にとって障害を認識することの難しさが大きな特徴の一つとして挙

げられる。本研究は，HFPDD 児をもつ母親を対象に，子どもの障害に対する認識の過程と，障害認識における心理的葛藤を明ら

かにすることを目的とした。HFPDD 児の母親 8 名に半構造化面接を実施し，子どもの乳幼児期から現在を通じて，子どもおよび

障害に対する認識と感情について回顧的な語りを得た。障害認識に焦点を当てた M-GTA による質的分析をおこなった結果，母親

の多くが診断告知以前に強い育児困難を経験しており，子どもに対する不安とその不安の打ち消しを繰り返し体験していた（「子

に対する不安サイクル」）。また，障害の告知を受けて，母親は子どもの障害に対する理解が進んだ後も，「子の受け入れ」と「障

害の受けとめきれなさ」を周期的に体験していた。また，母親は両者の狭間で子どもの特徴を障害特性として受け止めるべきか，

克服すべきかについて心理的葛藤を感じていた（「どこまで求めるべきか」）。さらに，母親の障害認識を促進する要因と阻害する

要因についても考察をおこなった。
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問題と目的

問題の背景

　発達障害者支援法の施行や，特殊教育から特別支援教育への転換

などにより，教育，医療，福祉など様々な現場において発達障害児・

者に対する支援の必要性が叫ばれている。また，発達障害のある当

事者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。中でも，高機能広汎性発達障害（High-

Functioning Pervasive Developmental Disorder；以下 HFPDD）は，

その障害特性ゆえに親や家族は特有の困難さを抱えやすいとされ

る。HFPDD は知的な遅れをともなわないため，親や周囲からは障

害として気付かれないことが多く（飯田，2004），定型発達児との

差異も明確ではないため，専門家でも判断が難しいとされる（高橋，

2004）。また，HFPDD は障害特性が外から見えにくいため，その

子どもをもつ親や家族は，子どもに関して周囲からの理解を得にく

く，大きなストレスを抱えることにつながりやすい（杉山，2000）。

　また，HFPDD の障害の見えにくさは，親の子どもの障害認識の

難しさにつながることが指摘されている。柳楽・吉田・内山（2004）は，

アスペルガー症候群の子どもをもつ母親は，診断後も子どもが普通

になる期待を抱いていること，障害や子どもに対する否定的感情と

肯定的な感情の両者で複雑な葛藤を抱いていることを報告してい

る。また，下田（2006）は，高機能自閉症児の母親の障害受容にお

ける体験が，知的障害のある自閉症児の場合と異なり，子どもに障

害があるかどうか収拾がつきにくい感情を抱いていることを報告し

ている。その他にも，障害認識の難しさや障害認識と障害に対する

感情のズレ，子どもの障害像が明確に把握できない傾向などが，先

行研究において報告されている（松下，2003；嶺崎・伊藤，2006）。

また，HFPDD の障害の見えにくさにより，子どもの障害の特徴は

あるときは個性として受け止められ，あるときは障害として受け止

められるため，親は子どもやその障害について肯定と否定の感情が

同時に生じることが指摘されている（中田，2002；2009）。さらに，

中田（2009）は，発達障害の子どもをもつ親と社会の構図を「見え

ないパラドックス」として論じている。中田は，知的な遅れが目立

たない発達障害は社会一般の障害のイメージからかけ離れているた

め，多くの親は社会から理解を得ようと積極的に子どもの障害を認

め，社会に開示しようとする傾向が強いが，社会からは障害の見え

にくさから「言い訳にしている」「親の責任逃れだ」と受け止められ，

さらなる批判の種になりうることを指摘している。

　このように，HFPDD 児をもつ親の障害認識は困難を極め，親は

子どもやその障害に対して複雑な葛藤を抱えながらも，子どもの障

高機能広汎性発達障害児をもつ母親の障害認識の困難さ
Difficulties of Mothers in Recognition That Their Child Has a High-Functioning 

Pervasive Developmental Disorder

山　根　隆　宏 *
Takahiro YAMANE*

（151）



－ 152 －

害を認めており，また，認めた後も社会との認識の違いに葛藤を抱

えやすいことが考えられる。

　では，HFPDD 児をもつ親は，子どもの障害をどのように認識し，

障害に対する捉え方がどのように変化していくだろうか。山岡・中

村（2008）は，HFPDD 児をもつ親の障害認識について調査をおこ

なったところ，多くの親は子どもの問題を個性だけの問題，または

障害と個性の両方の問題と考えていることを報告している。しかし，

これまでの先行研究では，HFPDD 児をもつ親がどのような過程で

そのような障害認識に至ったかどうかは明らかにされておらず，ま

た，親が障害認識に伴って経験する心理的葛藤についても十分に検

討がなされていない。

先行研究の概観

　発達障害児をもつ親や家族に関する研究は，その多くが障害受容

研究の中で進められてきた。これまでの障害受容研究は，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

している。障害受容研究の理論的枠組みの一つに段階説がある。段

階説とは，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。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）。

　一方で，段階説が前提としている障害の受容については，果たし

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）。Olshansky（1962）

は，多くの親が生涯を通じて慢性的な悲嘆に苦しんでおり，専門家

はそれに気づかずにこの自然な感情の表明を妨げていると主張し，

慢性的悲嘆（Chronic sorrow）という概念を提出している。さら

に，中田（1995）は，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ている。螺旋型モデルでは，親は子どもの

障害に対する肯定と否定の感情を繰り返し体験しながら，落胆と適

応を繰り返すように見えるとされる。また，中田（2002）はこのよ

うな肯定と否定の感情の繰り返しは発達障害児をもつ家族に共通す

る特徴であると述べている。HFPDD 児をもつ親は段階説の仮定す

る障害受容段階を単純には進まないことが示唆されており（下田，

2006；田辺・田村，2006），親の障害認識を段階的に捉えるのでは

なくその流動性・周期性を踏まえて捉えることが妥当であると考え

られる。

　また，HFPDD は確定診断が難しいため，親は子どもの問題の原

因を特定することに時間がかかる。例えば，HFPDD 児をもつ親

は，自閉症児の場合と比較して，子どもの発達上の不安を感じた時

期は遅いながらも，確定診断に至るまでにより時間がかかること

が明らかになっている（Howlin & Asgharian，1999；嶺崎・伊藤，

2006）。そのため，HFPDD 児をもつ親は子どもの発達上の不安を

感じながらも，確定的な診断を受けるまでにタイムラグが生じるた

め，その間に親は自分の育児方法を責めたり，適切な情報や具体的

な援助が得られずに漠然とした不安を長期間体験したりすることが

報告されている（柳楽ら，2004）。このように HFPDD 児をもつ親

や家族は，診断告知以前からすでに困難な体験を経験しており，親

が子どもに不安を感じたり，障害の疑いを抱いたりする診断告知以

前から親の障害認識過程を検討していく必要があるといえる。

　以上より，障害の認識が難しい HFPDD の場合，親の障害認識

の流動性や周期性を踏まえた検討をおこなっていく必要がある。ま

た，親の子どもの障害への気づきと，確定診断との間にタイムラグ

が生じるため，親の障害認識を捉える上では診断告知以前から親の

障害認識過程を捉えていく必要があると考えられる。

本研究の目的

　本研究では HFPDD の障害認識の困難さに着目し，診断告知前

後を踏まえた親の障害認識過程と，その過程で体験される心理的葛

藤を明らかにすることを目的とする。研究方法としては面接調査を

用いた質的研究法を採用する。質的研究は，データ解釈における信

頼性や客観性が犠牲にされやすいという問題点もあるが，母親が育

児において体験する様々な感情の変化の軌跡を詳細に捉え，解釈す

ることができるという優れた利点を有するため，本研究に適した方

法論であると考えられた。以上のように，障害認識過程と心理的葛

藤を検討することは，HFPDD 児をもつ親や家族が体験する困難さ

の理解につながり，家族支援の指針を考える上で重要な知見を提供

すると考えられる。

方　法

調査時期

　2009 年 5 月上旬～ 7 月上旬であった。

調査協力者

　HFPDD の子どもをもつ母親 8 名（母親の平均年齢 43.0 歳（38

歳～ 52 歳）を対象とした。子どもの平均年齢は 12.8 歳（9 歳～ 16 歳）

であった。なお，調査協力者は，HFPDD 児をもつ親の会に調査協

力を依頼し，紹介を受けたものである。そのため，調査協力者の多

くが本調査に対して協力的であり，積極的な語りが得られたといえ

る。また，調査協力者は調査実施まで調査者との関わりはなかった。

調査内容

　①子どもの障害や発達の状態及びその経過，②誕生から現在まで

の親の心理的変容，③環境やソーシャルサポートの変化，④子ども

に対する関わり方，⑤子どもの将来像，などであった。

調査手続き

　第三者の出入りのない個室で，1 対 1 の半構造化面接をおこなっ

た。具体的には，面接調査実施前に研究の背景および趣旨，倫理的

配慮を説明し，すべての事項に関して理解を求め，その内容に同意

された場合に，調査協力者に研究承諾書に署名をお願いした。さら
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に，フェイスシートに記入を求めた後に，「お子さんが生まれてか

ら現在までの経過と，ご自分のお子さんに対する気持ちやお子さん

の障害，また自身に対する考えの変化とそのきっかけについて語っ

てください。」と教示した。調査協力者の自発的な語りを一通り聴

いた後，語られなかった調査内容について質問をおこなった。ただ

し，調査協力者の語りの流れを重視し自由に話してもらうように心

がけた。面接時間は1 時間から 2 時間半に及んだ（平均1 時間 29 分）。

面接内容は調査協力者の承諾を得て録音し，後日逐語記録を作成し

た。なお，調査に関しては神戸大学大学院の研究倫理審査委員会の

承認を得ている。

分析方法

　面接調査で得られたデータは，修正版グラウンデッド・セオリー・

アプローチ（以下，M-GTA；木下，2003）に基づいておこなった。

M-GTA ではデータを切片化するのではなく，データに表現されて

いる文脈を重視する立場をとり，研究対象とする現象がプロセス的

性格を備えている場合に適しているとされる。本調査で語られた豊

富なエピソードに基づき，母親の障害認識過程を分析する目的か

ら M-GTA が本研究に適していると考えられた。まず，分析テーマ

を「HFPDD 児をもつ母親の障害認識過程」と設定した。実際の分

析は逐語記録の中で最も情報量の豊かな調査協力者のデータから着

手し，分析テーマに照らし合わせて HFPDD 児の母親にとっての

障害認識に関する体験の意味を考えて概念を形成した。概念を分析

ワークシートにまとめ，2 例目以降は 1 例目の概念との類似点，対

極例について比較検討をしながら新たな概念を生成した。次に，概

念間の関係性を吟味して複数の概念からなるカテゴリーを生成し

た。最後に，カテゴリー相互の関係や時系列に沿って分析結果をま

とめ，得られた結果を仮説モデルとして図示した。

結果と考察

調査協力者の属性

　調査協力者のプロフィールを Table 1 に示す。多くの母親は，健

診時において子どもの発達上の問題を指摘されていなかった（6

名）。2 名の母親は，健診時に言葉の遅れを指摘され，継続的な相

談を勧められていたが来談を拒否していた。このことは，HFPDD

の早期の発見は難しく，たとえ早期発見につながったとしても，子

どもの発達上の問題を指摘されることは母親にとって抵抗感の強い

事態であり，早期からのサポートにつながりにくいことが考えられ

る。母親が子どもの発達に不安を感じた時期は，乳幼児期が 4 名で

あり，その主なきっかけは「言葉の遅れ」「他児との関われなさ」「感

覚過敏」などであった。学童期は 4 名であり，主なきっかけは「登

校しぶり」「問題行動」「勉強ができない」などであった。初めて相

談した相手は学校の教師が 3 名，幼稚園・保育園の教師 2 名，相談

機関 3 名であった。初めて受診した相談機関で，現在の診断名を受

けた母親が 3 名，発達障害の疑いを指摘された親が 3 名，コミュニ

ケーションの遅れを指摘された親が 1 名であった。残りの 1 名は確

定診断までに子どもの原因が母親の育児の問題であると指摘され

続けていた。以上より，HFPDD 児をもつ母親には，早期から子ど

もの発達に不安を感じていた場合と，就学後に学校での問題行動が

きっかけで子どもの発達に不安を感じていた場合の 2 つがあると考

えられる。また，相談機関への受診後に，比較的すぐに診断の告知

を受けた母親もみられたが，多くのの母親が子どもに不安を感じて

いた時期と確定診断を受けた時期とに隔たりがみられ，母親が子ど

もの問題を特定することの困難さが考えられた。

障害認識過程の検討

　分析で得られたカテゴリーと発話例を Table 2・3 に示す。また，

カテゴリーや概念を図示した HFPDD 児をもつ母親の障害認識過

程の仮説モデルを Figure 1 に示した。『　』は上位カテゴリー，【　】

はカテゴリー，「　」は概念，“　”は調査協力者の実際の語りを示

している。母親の障害認識過程として，『初期の障害認識』から『子

に対する不安サイクル』と『原因特定への気持ちの傾き』を経て，『障

害認識サイクル』を経験し，徐々に障害認識が『収束・安定』に向

かっていた。また，障害認識過程に関連する要因として，『障害認

識の促進要因』，『障害認識の阻害要因』の 2 つが抽出された。以下

に，仮説モデルについて，①診断告知に至るまでの母親の体験，②

診断告知を受ける前後の母親の体験，③診断告知以後の障害の受け

Table 1

Info.1 40 12 AS 10

Info.2 40 16 AS 11

Info.3 30 12 AS 10

Info.4 30 9 ADHD HFA 6
Info.5 50 13 AS 12
Info.6 40 16 LD AS 7

Info.7 40 14 AS 9

Info.8 40 11 HFA 5
AS HFA AD/HD /
LD
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入れと障害認識による葛藤，の 3 つの観点から結果と考察を述べる。

診断告知に至るまでの母親の体験

　『初期の障害認識』において，多くの母親は早期から子どもに対

して極度の育てにくさや奇妙さ，言葉の遅れなどを感じ取り，どこ

かおかしいのではないかという不安を感じていた（【子育ての漠然

とした不安】）。一方で，子どもの乳幼児期から順調に育児が進み，

取り立てて子どもに対する不安を感じずに過ごしていた母親もみら

れた（【不安なく進む子育て】）。母親は子どもの発達上の問題に気

付くことなく，子どもに対して多少の不安を感じているとしても，

それは性格上の問題の範疇に入るものとして捉えていた（「普通の

子という認識」）。

　子どもに対する漠然とした不安を感じていた母親らは，次第に『子

に対する不安サイクル』を体験していた。これは「子どもの発達上

の不安と不安の打ち消しを周期的に体験していくこと」と定義され

る。母親は子どもに対する漠然としたおかしさや他児との違いに不

安を感じている（【おかしさへの不安感】）が，子どもが成長すれば

いずれ子どもの発達上の遅れや問題も改善するであろうと期待を

したり（「いずれ追いつく」），子どもと他児との差異を許容範囲内

のものであると自らに言い聞かせたりして（「遅れに目をつぶる」），

様々な安心材料を見つけては子どもに対する不安を打ち消していた

（【子に対する不安の打ち消し】）。この『子に対する不安サイクル』

では，一旦は「おかしさへの不安感」は打ち消されるが，その不安

は完全に無くなることはないため，子どもの問題や奇妙な行動など

Table 2  

Info.No

（154）
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をきっかけとして，子どもに対する不安が再燃し，不安とそれを打

ち消す感情を繰り返し体験していた。この時期では，特に【子への

不安を揺さぶる出来事】によって，子どもに対する不安は活性化さ

れており，【不安なく進む子育て】を経験していた母親も，園や学

校で対人関係上の問題行動が頻発したり（「対人面のトラブル噴出」）

や，教師または発達や特別支援に関する専門家によって子どもの障

害の疑いを指摘されたりすること（「他者による障害疑いの指摘」）

によって，子どもに対する不安を感じるようになっていた。しかし，

一方では【障害の疑いを打ち消す出来事】によって母親の子どもに

対する不安が緩和されてもいた。周囲から心配しすぎていると指摘

されたり（「心配のしすぎという指摘」），子どもの問題を特定しよ

うとして医療機関や相談機関に来談するものの，問題ないと指摘さ

Table 3

Info.No
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れたりする（「専門家による問題ないという指摘」）などして，子ど

もへの不安の打ち消す感情が促されていた。

　このような『子に対する不安サイクル』は，子どもの障害の存

在や問題の原因がはっきりしない状況における，母親の中心的な

体験のあり様であると考えられる。HFPDD 児の親は診断告知前

に不安を長期間体験していることが示されているが（Howlin & 

Asgharian, 1999），本研究ではこの不安の生起と不安の打ち消しを

周期的に体験しているという動的なプロセスが示唆されたといえ

る。

　さらに，多くの母親は子どもの問題の原因がはっきりとしない状

況下で，子どもの乳幼児期から『追い詰められる子育て』を体験し

ていた。これは「子育ての難しさや子どもの問題行動によって追い

詰められる状況に陥ること」と定義される。母親は周囲から子ども

の育て方が悪いと指摘され続けること（「子育て批判」）や，育児や

子どもの問題で悩みを抱えているが誰に相談すればよいかわからな

い状況（「相談場所へのアクセス困難」）にあり，子どもの極度の育

てにくさや，問題行動，他児との違いやできなさに対して，その理

由がわからないために子どもに叱責をすることで何とか解決しよう

と対処していた（「叱責による対処」）。このような状況は，母親の

養育をより困難にしており（【子育ての困難さの増大】），この状況

が長期間続くと，【身体的・精神的限界状態】に至る母親もみられ

た。母親は子育ての困難さとサポートを得ることができない状況下

で，身体的・精神的疲労が重なり，うまくいかない子育ての原因を，

自らの育児の不十分さに帰属させて自責感を感じ続けていたり（「子

育てへの自責感」），抑うつ状態や精神的に追い詰められたりするな

どの限界的状況（「身体的・精神的限界」）に至っていた。多くの母

親は程度の差はみられたものの，【身体的・精神的限界】を体験し

ており，この時期は母親にとって過酷な状況下であったと考えられ

る。

診断告知前後の母親の体験

　母親は【子への不安を揺さぶる出来事】が重なることで，次第に

『原因特定への気持ちの傾き』を体験するようになっていた。これ

は，「次第に子どもに対する不安を無視できなくなり，子どもの問

Figure 1 

（156）
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（157）

題の原因特定に気持ちが向くこと」と定義される。わが子と定型発

達の子どもとの違いから障害の存在を疑う気持ちが徐々に高まった

り（「障害を疑う気持ちの高まり」），「障害の疑いを確信」をしたり

するなどして，子どもの問題が障害なのかどうかをはっきりさせよ

うという思いが高まっていた。母親は専門機関や医療機関へ受診し，

子どもの障害を告知されると，様々な【障害告知による感情】を体

験していた。多くの母親は，子どもの状態や問題の原因が障害にあ

るのであって，自分の育児の仕方にあるのではないことを知って安

堵感を感じたり（「原因特定による安堵感」），予想していた答えを

見つけて納得（「障害に納得」）を感じたりしており，障害の告知に

対してポジティブな感情を抱いていた。一方で，ポジティブな感情

と同時に，子どもに障害があることを知ってショックを受けて落ち

込むこと（「障害の存在への衝撃」）や，これまで子どもに無理な要

求をしてきたことに対する自責感（「子への申し訳なさ」），子ども

の障害の存在に早く気づくことができなかったことへの後悔（「発

見の遅れへの悔み」）など，障害の告知に対してネガティブな感情

も体験していた。HFPDD 児の親は診断告知によってポジティブな

反応とネガティブな反応の両方を体験する場合が多いことが示唆さ

れており（山根，2009），本研究においても同様の傾向がみられた

といえる。診断告知は，子どもの問題の原因が明確になり，母親自

身の自責感の解消につながるため，母親は安堵感を経験しているが，

子どもに障害があるという事実の重みはやはり大きく，母親にとっ

て衝撃度の強い出来事であるといえる。

障害の受け入れと障害認識による心理的葛藤

　母親は子どもの障害の告知を受けることを契機に，次の段階の『障

害認識サイクル』を経験していた。これは「障害を含めて子ども全

体を受け入れようとする気持ちと，子どもの障害を受け入れられな

い気持ちの両者を繰り返し体験すること」として定義される。母親

は障害特性を含めて子どもを受け入れようとしており（【子の受け

入れ】），子どもの障害の存在を裏付ける出来事を日常的に経験する

ことで，子どもの障害を実感し（「障害の存在の実感」），子どもの

問題行動や苦手な側面を子どもの特徴として受け止め，仕方がない

ものとして捉えていた（「仕方がない」）。また，それまで子どもの

行動を否定的なまなざしで捉えていたが，子どもの視点に立って子

どもが起こす問題行動や失敗の意味を捉え，それらを共感的に理

解しようとしていた（「子の視点への接近」）。しかし，【子の受け入

れ】に至っても，母親は容易に【障害の受けとめきれなさ】を体験

していた。これは「子育ての中で，子どもの障害や障害特性を受け

止めきれない状態」と定義される。子どものできない部分や失敗に

ばかり目が向いてしまい（「不得手へのとらわれ」），母親が当然で

きるはずだと思うことでも子どもができない事実に直面し，苛立ち

や怒りの感情を抱き（「“なぜこれができないのか”」），親子という

関係性により子どもを冷静に見られず，子どもに感情を爆発させて

しまっていた（「感情が抑えられない」）。このような子どもの障害

に対する受け止めきれなさは，子どもの障害に対する認識と感情の

ズレ（柳楽ら，2004）と同様に，母親は知識の上では子どもの障害

を理解していても，感情として障害を受け入れることが容易ではな

いことが考えられる。また，“自分の子は見えない。霧がかかって

いるようだけど，他の子はよく見える”（Info.6）“他の子だったら

理解できても，自分の子だと怒ってしまう”（Info.2）のように，親

子という関係性が障害認識と障害に対する感情とのズレに関係して

いると考えられた。

　また，障害を肯定する気持ちと否定する気持ちの繰り返し（中

田，1995）と同様に，母親は【子の受け入れ】と【障害の受けとめ

きれなさ】を交互に繰り返し体験しており，障害認識の難しさがう

かがわれる。さらに，【子の受け入れ】と【障害の受けとめきれな

さ】の間で，母親は【障害認識による葛藤】を体験していた。母親

は障害特性であるから子どものできない部分・苦手な部分を尊重す

べきだが，将来の自立を考えた際にそのできない部分・苦手な部分

を克服させるべきではないかと葛藤を感じていた（「どこまで求め

るべきか」）。これは，HFPDD の障害認識の難しさと子どもの将来

や自立への不安が関連していると考えられた。つまり，子どもの将

来や自立の不安を考えると，子どものできなさや苦手さを障害とし

て仕方がないものとして受け止めるか，それとも克服すべきかいう

狭間で，どこに妥協点を置くか葛藤が感じられていた。HFPDD 児

の母親はこのような障害認識の安定と混乱を繰り返しながら，次第

にその揺れ幅は収束していき『収束・安定へ』向かう傾向がみられ

た。しかし，依然として【障害の受けとめきれなさ】を潜在的に体

験していた。

　障害認識を促進し，【子の受け入れ】に関連するものとして，【子

の障害特性の理解】，【親の会のサポート】，【子への関わりの変化】

が抽出された。母親は診断を契機に子どもやその障害特性を理解し

ようと積極的に HFPDD や発達障害に関する書籍を読み，講演会

や親の会に参加するなどして，障害特性や問題の対処に関する知識

を吸収していた（「知識獲得」）。また，それまで子どもの行動や問

題行動が理解できなかったものが，「知識の獲得」によってその行

動の意味や疑問への答えが見つかり，腑に落ちる体験をしていた

（「過去の子どもの行動に納得」）。また，この子どもへの認識や考え

方の変化によって，【子への関わりの変化】が生じていた。子ども

の特徴に合わせて視覚化や簡潔な言葉を用いるなどの伝え方の工夫

をおこない（「伝え方の工夫化」），叱責をなるべく避けた子どもに

理解できるアプローチで関わるようになっていた（「叱責しない関

わり」）。このような子どもへの関わり方の変化は，母親が障害に関

する知識を吸収しながら，子ども独自の特徴を理解し，それを踏ま

えて子どもに関わろうとする結果であると考えられる。さらに，【親

の会のサポート】を得ることで，他の当事者の親をモデルにして子

どもの関わり方や障害特性を理解しようとしたり（「他の親のモデ

リング」），自身の悩みや子どもに対するネガティブな感情を親の会

で共有することで情緒的な安定を得ていたりしていた（「親の会の

情緒的サポート」）。【親の会のサポート】や【子への関わりの変化】

によって，子どもの問題にうまく対処できるようになり，子どもの

障害特性や特徴を正確に認識できることが促されていた。一方で，

障害認識を阻害するものとして，【子のつまずき・苦手さ】が抽出

された。これは，子どもの問題が生じること（「子のつまずき」）や，

他児との成長の遅さを実感する（「他児との成長の違い」）たびに，

【障害の受け止めきれなさ】を経験することにつながっていた。“（障

害を）受け入れたと思いながらも，またそこでとまどいが出てきて，

なんでうちの子だけとか，そういう思いがでて落ち込む。ずっと上

がり調子ではないので，どこかで子どものつまずきを見たときに一
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気に落ち込んだりする”（Info.2）のように，子どもの問題を直視す

るたびに，母親の障害への認識は揺れ動き，子どもの障害に対して

受け入れられない気持ちや，なぜ自分の子どもに障害があるのだろ

うかと思い，障害に対する拒否感や悲観的な気持ちを抱くことにつ

ながるといえる。

討　論

HFPDD児をもつ母親の障害認識の困難さと心理的葛藤

　本研究では，HFPDD 児をもつ母親が診断告知を受ける以前から

子どもに対する不安と不安の打ち消しを周期的に体験していること

が示唆された。母親にとって，自分の子どもが他の子どもと違って

普通ではないことや，何かの障害があることは，当然のことながら

認めがたい事態であり，たとえ子どもに対して違和感を感じたり，

他児との違いに不安を抱いたりしたとしても，それらを発達上の一

時的な遅れや個性の範疇に入るものとして捉えようとしているとい

える。また，相談機関へのアクセスが難しいことや，他者から不十

分な養育が原因であると批判されること，専門家や他者による問題

ないという指摘によって，母親は子どもの障害に目を向けにくくな

ることが考えられる。母親は子どもに対する不安感が増加すること

で，子どもの診断を得ようと行動しており，この不安感が打ち消し

できないほどに高まらない限り，子どもの障害やその疑いを直視す

るまでには至らないのかもしれない。

　また，HFPDD 児の母親は診断告知を受けて，子どもの障害の理

解が進んだ後も，障害の受け止めきれなさを繰り返し体験している

ことが示唆された。HFPDD は能力間のアンバランスさをもつこと

が多く，部分的に定型発達児以上の能力を発揮することもしばしば

である。この HFPDD の能力間のアンバランスさは，母親が子ど

もの障害の特徴を正確に捉えることを難しくする一つの要因である

と考えられる。また，母親は知識の上では子どもの行動が障害の特

徴であると理解できても感情的には認めることが難しい姿がみられ

た。このような障害に対する認識と感情のズレ（柳楽ら，2004）は，

親子という関係性の中で生じる側面が強いことが考えられる。

　さらに，HFPDD 児をもつ母親は，障害認識の中で強い葛藤を体

験していることが示唆された。母親は子どもの特徴のどの部分まで

障害として受け入れるべきか，どの部分まで成長への期待を抱いて

よいかと葛藤を感じていた。これは，HFPDD の障害の見えにくさ

が関連しているのみならず，HFPDD の他者や社会から理解されに

くいという側面も関連していると考えられる。子どもの障害が他者

や社会から理解されにくいため，子どもの将来や自立への不安から

母親は自立のために「“普通に”近付けさせなければいけない」と

いう気持ちを抱きやすいことが背景にあると考えられる。

本研究の意義と今後の課題

　本研究では，HFPDD 児をもつ母親の障害認識過程について，診

断告知以前からその一連の過程を仮説モデルとして提示することが

できた。ただし，本研究の調査協力者はいずれも親の会の会員であ

り，当事者同士のサポートを受けやすいことや，子どもの障害に関

する情報へのアクセスしやすいこと，子どもに対して積極的に理解

し情報を得ようとする動機づけが高いこと，などの特徴が考えられ

る。そのため，本研究の結果が一般化できるかどうかは議論の余地

がある。今後は，親の会などに参加していない母親などを含めて調

査協力者を増やし，さらなる仮説モデルの精緻化をおこなっていく

必要がある。また，近年，HFPDD などの発達障害が社会的に認知

されはじめたことにより，以前に比べると障害の発見が早まって

いることも考えられる。今後は，早期発見につながった母親の体

験も含めたモデルの精緻化をおこなっていく必要があると考えら

れる。さらに，本研究は母親の障害認識を中心に検討してきたが，

HFPDD 児の母親の困難さは，学校や地域社会との関係や，子ど

ものライフステージの変化によって変わりうるといえる。今後は，

HFPDD 児をもつ母親の心理的適応について，関連する諸要因を含

めて包括的に捉えていくことが必要であると考えられる。
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