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養育者によるケアの限界を理由とせず 
知的障害のある子どもと養育者が地域で別居するまでのプロセス

坂川　有希1）　　服部　淳子2）

要　　旨

本研究は，知的障害のある子どもと養育者が地域で別居するまでのプロセスを明らかにし，自立支

援を検討することを目的とした．子どもの自立や主体性を尊重したと想定される，養育者によるケア

の限界を理由とせず別居に至った養育者9人に半構造化面接を行い，修正版グラウンデッド・セオ

リー・アプローチを用いて分析した．その結果，養育者は【不安】から子どもの【能力と資質の見極

め】を始め，その結果に基づき【生きる力の育成】，反応の【モニタリング】を【行きつ戻りつの支

援】として繰り返していた．やがて一時的な〔「もう無理」体験〕や〔学校教育終了〕の経験により

【将来設計の現実味】を認識すると同時に，【本当は手離したくない】という葛藤や〔自分亡き後の不

安〕を感じるようになるが，将来設計を実現するため，子ども，養育者，環境の3つの視点から

【レディネスの総合的判断】をした結果別居に至り，別居後も途切れることなく【行きつ戻りつの

支援】を続けていた．本プロセスは，心理的困難を抱え続けながらも子どもの【楽しみや安心感のあ

る自由な生活を模索】するものであり，子どもの主体性を尊重したものであった．自立支援として，

早期から子どもが社会のなかで主体性を育み，将来設計に参画する機会をサポートすること，子ども

の反応に合わせて長期継続的に支援をすること，養育者の抱える心理的困難を軽減することが重要で

あることが示唆された．

キーワーズ： 知的障害，自立，移行，M-GTA

Ⅰ．緒 言

2006年に採択された障害者権利条約では，自立

した生活および地域社会への包容が示され，国内で

は様々な法改正やサービスの整備が行われてきた．

しかし，国内の知的障害児者の10.1％は施設に入所

しており，在宅の場合は19歳から64歳までの91％

が親と暮らしている（厚生労働省，2024）．こうし

た現状は，依然として知的障害児者が地域で自立し

た生活を送ることの難しさを表している．従来短命

といわれた知的障害者も長命化しており（内閣府，

2024），より高齢化していく養育者によるケアも併

せ，地域での自立した生活は喫緊の課題である．

知的障害児者の自立には，精神的・社会的・経済

的など様々な課題が挙げられる（東村，2012；三輪，

趙，太田，2023）中，どこで誰とどのように暮らす

かは，どの課題にも共通した指標のひとつである．

しかし，意思形成や自己決定に困難を伴うことか

ら，生活の重要な場面において情報取得や選択の機

会が得られないことが多い（古井，2009）．日本小

児科学会は，「小児期発症慢性疾患を有する患者へ

の成人移行支援を推進するための提言」の中で，成

人期を迎えるにあたりその人らしい生活を送るた

め，医療に限らず生活の様々な場面において自己

決定および意思表示ができるよう，診断早期からの

自律・自立支援が重要であると述べている（賀藤，
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位田，犬塚，他，2023）．小児期から成人期を見据

えて主体性を育み，尊重する必要性が示される一方

で，知的障害を有する場合においてはその特性や支

援に関わる機関が多岐に渡るため，研究は十分にす

すんでいない．

早くから知的障害児者の自立運動を展開してきた

北欧や北米においては，ケア責任を家族から社会へ

転換することや，パーソナルアシスタンス等の導入

によって個人の権利を保証するよう発展を遂げてき

たが，今もなお社会による家族への依存や負担は根

強い（Tøssebro, Bonfils, Teittinen, et al., 2012; 

Jacobsen, 2023; Skagestad, Østensjø, Ulvik, 2023）．

国内では，養育者の障害受容や養育過程を中心に多

くの研究がなされ，養育者が常に子どもの将来へ不

安を抱いている（紫藤，松田，2010）が，社会的規

範や密着した親子関係によって社会から孤立しやす

く，ケアを抱え込む（植戸，2012；佐々木，大河内，

田髙，他，2016）ことが明らかとなっており，その

結果，養育者によるケアの限界を迎えた際には，主

体性のない生活変化を余儀なくされ混乱する子ども

の様子も報告されている（古井，2009；福田，2018）．

知的障害児者の人生に関しては，養育者亡き後の問

題を解消すること以外の将来への展望やモデルス

トーリーが不足していることが指摘されており

（麦倉，2004；Burke, Arnold, Owen, 2018），家族

によるケアが前提とされてきた我が国において，自立

に向けた本人と家族双方への支援が不可欠である．

そこで本研究では，養育者によるケアの限界を理

由とせず地域で別居に至ったケースに着目し，知的

障害のある子どもと養育者が別居し地域で生活する

までのプロセスを明らかにすることを目的とした．

そのプロセスにおいて，養育者の考えや行動，それ

に対する子どもの様子，子どもの様子を踏まえた後

の対応を理解し，子どもの自立や主体性について検

討することで，知的障害児者が生涯を通して自分ら

しい生活を送るための自立支援への示唆を得ると共

にモデルストーリーのひとつとしたいと考えた．

Ⅱ．方　法

1.　研究デザイン

半構造化インタビュー調査による質的記述的研究

2.　用語の定義

1）知的障害児者

「知的機能の障害が発達期（おおむね18歳まで）

にあらわれ，日常生活に支障が生じているため，何

らかの特別の援助を必要とする状態にあるもの」

（厚生労働省，2000）．

2）養育者によるケアの限界

養育者または知的障害者本人以外の家族要員の病

気や死亡などにより，家庭内でのケアが継続できな

くなる理由が生じること．

3）体験

経験した出来事，感じたこと考えたこと，起こし

た行動，子どもへの関わり方とそれに対する子ども

の反応，受けた支援，利用したサービスのこと．

3.　研究対象者

養育者によるケアの限界を理由とせず，知的障害

のある子どもと地域で別居している養育者とした．

知的障害は，成人移行支援において診断早期からの

自立支援が可能と考えられる先天性もしくは乳幼児

期発症のものとし，居住形態は問わず，障害者総合

支援法を活用している年代とした．

4.　データ収集方法および内容

養育者によるケアの限界を理由とせず別居してい

る家族がどの程度存在しているのかは明らかになっ

ておらず，母集団の推定とサンプリングの照応は困

難であると考え，本研究では合目的的サンプリング

を採用した．2022年3月～4月に，A県内の知的障

害者親の会に，前述の研究対象に該当する者を求め

ていることを説明した上で研究協力を依頼し，紹介

を受けた養育者のうち承諾が得られた者を研究対象

者とした．インタビューガイドの内容は，基本的属

性の他，別居を検討するようになったきっかけ，子

どもの生活や自立に対する考え方，別居を検討し始

めてから別居するまでおよび別居後の体験，すべて
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の期間を通して受けてよかった支援や欲しかった支

援とした．研究対象者の語りを妨げることはせず，

自由な語りを促した．インタビュー内容は同意を得

た上で録音した．

5.　分析方法

データ分析には，木下（2003）の修正版グラウン

デッド・セオリー・アプローチ（Modified Grounded 

Theory Approach, 以下，M-GTA）を用いた．本手

法は社会的相互作用があるレベルの問題に関し，プ

ロセス的性格をもつ事象の分析に適しているとされ

ており，養育者の体験から，自立や主体性の保持に

困難を抱える知的障害児者と養育者が，地域で別居

するまでのプロセスを明らかにする本研究に適して

いると考えた．具体的な方法は以下の通りである．

録音データを逐語録に起こして繰り返し読み込み，

全体の感覚を把握した．分析焦点者は「知的障害の

ある子どもと養育者によるケアの限界を理由とせず

別居している養育者」，分析テーマを「知的障害の

ある子どもと地域で別居するまでのプロセス」とし

た．逐語録から分析テーマに関連する箇所を抽出

し，分析ワークシートを用いて理論的メモ，定義，

概念名と，データの解釈過程を記載しながら概念を

生成した．データを継続的に比較分析し，恣意的な

解釈とならないようヴァリエーションの追加，対極

例の検討をし，概念の精度を高めた．データの継続

的比較分析と併行して各概念間の関係を解釈的にま

とめてカテゴリーを生成し，全体像からコアカテゴ

リーを見出した．さらにカテゴリー間の関係をス

トーリーラインとして図式化した．4連続インタ

ビューで新たな概念の生成がなかったことで理論的

飽和化に達したと判断し，分析を終了した．分析プ

ロセスおよび結果は分析ワークシートを用いて思考

の言語化を徹底し，研究の全段階において，質的研

究に精通する小児看護学専門家，家族看護学専門家

のスーパーバイズを受けることで厳密性を確保した．

6.　倫理的配慮

本研究は愛知県立大学研究倫理審査委員会の承認

を得て実施した（3愛県大学情第1̶39号）．研究対

象者に対して書面と口頭で研究の目的，方法，安全

性，自由意思の尊重，プライバシーの保護および

データの匿名性確保，インタビューが1時間を超え

る場合や研究参加による苦痛を感じた場合はインタ

ビュー中断および必要時専門家による支援を受けら

れる体制であることについて説明し同意を得た．得

られたデータは匿名化により個人が特定されないよ

うにした．

Ⅲ．結　果

1．研究対象者の概要

研究対象者は母親7人，父親2人の計9人であっ

た（表1）．子どもの診断名は自閉スペクトラム症，

乳児期脳挫傷，不明であり，全員が診断前後から調

査時まで医療機関にかかっていた．幼少期から日中

表1.　研究対象者の概要

属性 　 年代 子の年代 子の支援区分※ 日中の主な 
利用サービス 別居年数

A 母親 50歳代 30歳代 6 生活介護 1年未満
B 母親 50歳代 30歳代 4 生活介護 1年未満
C 母親 60歳代 40歳代 4 生活介護 1～5年
D 母親 60歳代 30歳代 5 生活介護 5～9年
E 母親 60歳代 40歳代 5 生活介護 1～5年
F 母親 60歳代 20歳代 2 一般就労 1～5年
G 父親 70歳代 40歳代 4 生活介護 10年以上
H 父親 （夫婦） 50歳代 20歳代 不明 就労継続支援B型 1～5年I 母親 60歳代

※ 障害の多様な特性その他の心身の状態に応じて必要とされる標準的な支援の度合を示すものであり，最も高い区
分を6, 低い区分を1とし，非該当を含めた7段階に分けられる（厚生労働省，2020）
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活動支援や宿泊体験等の福祉サービスを使用してお

り，調査時は全員がグループホームに居住してい

た．インタビュー時間の平均は69分であった．

2．分析結果

20の概念が生成され，概念間の関係を検討した

結果，8カテゴリー（うち3カテゴリーは同等の説

明力をもつ概念がカテゴリーに昇格），1コアカテ

ゴリーとなった（表2）．これらの関係を相互に検

討したプロセスの結果をストーリーライン（図1）

としてまとめた．以下に詳細を示す．なおカテゴ

リーは【　】，概念は〔　〕，データは“斜体”で表

記する．

1）ストーリーライン

養育者は，子どもの知的障害が発覚したことで

【不安】を抱き，中でも大部分を占めていた〔将来

の不安〕に呼応するように子どもの【能力と資質の

見極め】を始めていた．次に，見極めた結果に基づ

いて【生きる力の育成】を行い，反応を【モニタリ

表2.　カテゴリーおよび概念と概念の定義

コア
カテゴリー カテゴリー 概念名 定義

楽しみや安
心感のある
自由な生活
を模索

不安 将来の不安 育児や生活など，将来に対して漠然と不安を感じること

自分亡き後の不安 自分たち養育者が亡くなった後の子どもの生活に対して不安を感じること

能力と資質の
見極め*

子どもができることできないこと，好きなこと苦手なこと，向いていること
向いていないこと，こだわりなどの特徴を理解すること

生きる力の
育成

自立について知る力 養育者ありきではない自分の生活の営みについて子どもなりに理解し学ぶ力
のこと

程よい距離感を保つ力 子どもが他者と程よい距離感を保ち，心地よいパーソナルスペースを維持
する力のこと

まわりの環境に馴染む力 子どもが社会体験を蓄積することでルールや過ごし方を学び，周囲の環境
に慣れ親しみ，順応する力のこと

どうにかして伝える力 子どもが気持ちや意思を，言葉だけではなくジェスチャーや行動などなん
らかの方法で他者に伝える力のこと

できることは自分でする力 子どもが社会生活上必要な身の回りのことにおいて，可能なことは自分で
する力のこと

委ねる力 子どもが社会生活上必要なことを，無理なく他者に委ねられる力のこと

子どもの凸凹に 
応じた社会的支援

子どもの意思を尊重しながらも能力や資質を見極め，子どもの力となるよ
うな支援となる社会的資源

モニタリング 顕在反応 子どもが言語，表情，行動などなんらかの方法によって自ら表現する明ら
かな反応のこと

潜在反応 子どもの身体的変化，いつもと違う行動や表情などによって汲み取った，
子どもが表現しきれない隠れた反応のこと

行きつ戻りつの支援* 子どもに無理をさせず，一進一退しながらもゆるやかに支援すること

本当は手離したくない* 子どもの一番の理解者である自分たちによってケアを続けたいと思うこと

将来設計の
現実味

「もう無理」体験 永続的ではないが養育者もしくは子どもの危機的状況により養育が困難とな
り，家族と子どもが離れる体験をする，またはその必要があると感じること

学校教育終了 学校教育が終了することで確約された社会との接点がなくなり，卒業後の
社会生活における将来設計が必要となること

レディネスの
総合的判断

子どもレディネス 生活の変化に対する子どもの心理的，発達的，適応性的な準備性のこと

子離れレディネス 生活の変化に対する養育者の心理的，状況的な準備性のこと

環境的レディネス 子どもに合った生活に対する物理的，社会的，経済的な環境の準備性のこと

（*はカテゴリーと同等の概念を表す）
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ング】しながら，再び【能力と資質の見極め】に戻

り，これらを【行きつ戻りつの支援】として循環的

に繰り返して子どもと関わっていた．その中で一時

的な〔「もう無理」体験〕や〔学校教育終了〕を経

験することにより【将来設計の現実味】を認識して

いた．同時に，【本当は手離したくない】という葛

藤や〔自分亡き後の不安〕を感じるようになった．

子どもの成長に伴い，【行きつ戻りつの支援】は，

次第に頻度や強度が弱まり，これまでの密接であっ

た養育期から寄り添う形の伴走期へと移行してい

く．この頃になると，将来設計を実現するため，子

ども，養育者，環境の3つの視点から【レディネス

の総合的判断】をするようになり，各レディネスの

総合的な高まりをもって別居に至った．養育者の一

連の行動の根底には，子どもの【楽しみや安心感の

ある自由な生活を模索】する思いがあり，別居後も

途切れることなく【行きつ戻りつの支援】を続けて

いた．すなわち，ケアの限界によらず知的障害のあ

る子どもと養育者が地域で別居するまでのプロセス

は，養育者が心理的困難を抱えながらも子どもの成

長と共に【楽しみや安心感のある自由な生活を模

索】するプロセスであった．

2）カテゴリーおよび概念の説明

①【不安】

養育者は，子どもに障害があることを受け，“小
さい時が不安ですよねもう，この子はどうなってく
のかなっていう（F）”と何が何だかわからない

〔将来の不安〕を漠然と感じていた．これが焦燥感

となり，何とかしなければいけないと養育者を突き

動かしていく起点となっている．

やがて子どもが成長するにつれ，“親がねぇ亡く
なったらどうなるのかなと，ね，心配（H）”と

〔自分亡き後の不安〕へと具体化していき，年齢を

重ねるに従い不安の比重は入れ替わっていた．この

思いは，“入れたらおしまいじゃないなっていうの
は，やっぱり入れてみて思う（B）”と別居後も続

いていた．

②【能力と資質の見極め】

養育者は，“頑張ってもできないものはできない
ことはある（A）”“本人の中で譲れないものってあ
るんですよ（B）”“スポーツ好きだったから（G）”

など，子どもができることできないこと，好きなこ

と苦手なこと，こだわりなどの特徴を理解すること

で，子どものどこを伸ばしどこを尊重するかバラン

スをみていた．

③【生きる力の育成】

養育者は，子どもが社会で生きるために必要な力

を育成しており，その力は7つの概念で構成されて

図1.　ストーリーライン
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いた．

〔自立について知る力〕は，“親である私たちがい
なくなってもみんな仲間と生活していけるんだよっ
ていう場所を，早くから，本人にも認識させて
（D）”と，語りかけや家庭外での時間をもつことに

よって，養育者ありきではない生活の認識を促して

いた．

〔程よい距離感を保つ力〕は，“喧嘩する必要はな
いと思うんですけど，だから距離を置いたらって

（中略）上手く逃げ出せるならそこから逃げ出して
自分の身を守ることが一番ですし．それをどう表現
するか本人がどうそう思うか（D）”と，他者への

関わり方や自身を守る方法を示し，他者との間で自

分を保持できるように導いていた．

〔まわりの環境に馴染む力〕は，“交通機関使って
どっか出かける楽しみを，作ってあげる（中略）色
んな人がいるよってことを，色んな場面で色んなと
こ行って，きっとわかってきた（B）”と，社会の

中で多様な価値観やルールに触れる機会をもち，失

敗と成功体験を積み重ねることによって子どもの適

応力を育んでいた．

〔どうにかして伝える力〕は，“言わなきゃ，そん
なに周りは親切じゃないよって（D）”“何でもいい
から，指で示すでもいいし，何でもいいから伝え
る，力っていうのが一番必要（E）”と，自分で伝

える必要性の理解を促し，子ども自身が表現できる

方法を見出し，強化していた．

〔できることは自分でする力〕は，“お金なんて全
然計算できないし，自販機入れてもあのー，110円
とか 120円入れることを知らないので 1個入れて
待っとるので，私は考えて（中略）今ちゃーんとお
つりとれるようになった（C）”と，セルフケア能

力を向上させる訓練的な関わりや，社会の中で実践

する機会を得ることによって，子どもが自分で行う

意識と能力を育んでいた．

〔委ねる力〕は，“お母さんが，あのーおしり拭い
てあげるだけじゃなくって人にも拭かれる，拭いて
もらわなきゃ，あなたは，拭けないんだよっていう

ことを，人に拭かれることが嫌な子になってはやっ
ぱり（D）”と，特定の状況（人）へのこだわりや

不得意を感じやすい特性に対し，自ら他者を頼る柔

軟性を育むことで，子どもの心理的安寧の維持と，

得られる支援の最大化を図っていた．

〔子どもの凸凹に応じた社会的支援〕は，“「ひと
りで洗うからいい，ひとりでやるからいい」って
言ったなら，とりあえずはやらしてください，ただ
しそれが毎日 365日続くと，ほとんど洗えてないと
こばっかりになっちゃうから，時にはね洗っても
らって（中略）本人の気持ちをあのー尊重しながら

（中略）うちの子はそれできませんとかっていう見
方をね，とりあえずはしないで（D）”と，他者か

らの支援が子どもの意思を尊重しつつ的確なもので

あるよう，支援者と子どもを見守り，時に具体的な

助言をすることで，子どもの力となるように導いて

いた．

④【モニタリング】

養育者は，支援や状況に対して“ヤダっていうこ
とにがんと動かなくなったり（E）”のような子ど

もが意図的に表現した〔顕在反応〕と，“ルンルン
（D）”など意図しない〔潜在反応〕を継続的に観察

して評価していた．

⑤【行きつ戻りつの支援】

養育者は，子どもの様子を【モニタリング】しな

がら，“無理にやるものじゃないその子に合った，
あのそういう発達をみながら（F）”と【能力と資

質の見極め】と【生きる力の育成】を行ったり来た

りしながら成長を促していた．養育期においては，

“これをやるといいって思うと，いろいろやらせて
しまって（中略）うんだから結構，うん，無理させ
たんじゃないかなって（I）”と，がむしゃらに子ど

もの能力を伸ばそうとする時期もあったが，行きつ

戻りつすることで成長と共に子どもに合わせた支援

に修正されていた．

⑥【将来設計の現実味】

養育者は，子どもを養育する過程で，将来に備え

るための実用的な手段を考える契機となる経験をし
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ていた．〔学校教育終了〕は，学校教育が終了する

とその後の社会との接点は子どもとその家族に委ね

られるため，“学校卒業後は〇〇に行くよというの
はまずひとつの目標で，その後は（中略）もうその
時点から考えてかなきゃいけないとは思ってました
ので（D）”と，卒業後の就労や日中活動を中心に，

生活全般へ将来設計を拡大していた．〔「もう無理」

体験〕は，時期や内容は多様であったが，“その時
まぁちょっとひどかった，ひどかったっていうか
ね，色んな行動をしていたので，まぁ入所ですねみ
たいな，風には言われてて（A）”“私自身，（中略）
入院生活を，余儀なくされて，でまぁその時は福祉
サービスっていうのはまだあんまり充実してなかっ
たもんですから，やむなく児童施設へ娘を何か月も
預けるってなって（D）”“本人が（中略）暴力的に
なってしまったんです（I）”と，養育者もしくは子

どもの一時的な危機的状況により，家族と子どもが

離れたことがある，あるいはその必要があると感じ

た時期があることであり，この体験が，それ以降子

ども本人の意思にそぐわない別居を引き起こさない

よう，段階的な将来設計を後押ししていた．

⑦【レディネスの総合的判断】

将来設計を実現させるため，生活の変化に対する

子ども，養育者，環境の3つの視点におけるレディ

ネスを養育者が総合的に判断していた．

〔子どもレディネス〕は，“もっと前ですけど自分
は家にいたいっていうことを意思表示をして．はい．
そのあと（中略）入るって言ったんですね（F）”“年
齢が経った後で入ると適応力とかいうのも，減って
くるし（H）”と，支援を繰り返す中で同居継続や

一人暮らしも含めた複数の選択肢を考慮しながら，

子どもの心理的，発達的，適応性的な準備性を確認

していた．

〔子離れレディネス〕は，“子どもの相性っていう
のを一番大切にしないかんからと思ってそっち踏み
切った（G）”“今の時代兄弟に頼む時代ではないの
で．やっぱりその子その子の生活があるので（C）”“子
育ての子離れの仕方みたいなのを，参考にもなるし

また逆パターンもあるし，色んなこうーやっぱり育
成会に入っていろんな方とこうー接することによっ
て自分の方向性が徐々に埋まってきたよね（B）”

など，子どもが家庭外で楽しそうにしている様子

や，きょうだいの存在，ピアの影響によって，養育

者自身の心理的，状況的準備性を確認していた．

〔環境的レディネス〕は，“入りたいときにすぐ入
れるわけじゃない（H）”“顔馴染みの仲間と，（中略）
全然知らない人じゃないっていうところもあって（D）”

と，養育者の能動的な働きかけや社会福祉サービス

との連携によって，子どもの特性に応じた物理的，

人的，経済的な環境やタイミングを確認していた．

⑧【本当は手離したくない】

養育者は，“本人が一番生きやすいなら，そっち
のほうがいいかなって．（中略）親としては手元に
置いておきたいんですよ．もういつまでも置いてお
きたかった（I）”と，子どもにとっては別居が必要

だと思いながらも，手離すことへの抵抗感や寂しさ

を感じ葛藤していた．またこの思いは別居後も消失

することなく持続していた．

⑨【楽しみや安心感のある自由な生活を模索】

養育者は，“本人が満足してる（A）”“盆踊りが
大好きで見に行って，あのー太鼓叩くおじさんにな
りたいって言って，（中略）でまぁとにかく好きで
好きで好きで，やってるんですけど．（中略）好き
な事させて良かった（F）”“自分はこの人のことを
受け入れられる，好きなんだっていう人が，たくさ
ん増えてってくれることがあの子の生きやすさだろ
うなって（D）”“自由にできるんじゃないかなーっ
て（C）”“嫌なことあると当たっちゃうとか，そう
ではなくて，（中略）本人の中で（中略）居場所が
あること（B）”など，〔能力と資質の見極め〕を始

めてから別居後まで一貫して，子どもが楽しみや過

ごしやすさを感じ，誰かに何かを強制されることな

くその子らしい生活の実現を目指していた．
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Ⅳ．考　察

ケアの限界を理由とせず知的障害のある子どもと

地域での別居に至った養育者の体験は，養育者が心

理的困難を抱えながらも，子どもの【楽しみや安心

感のある自由な生活を模索】したプロセスであっ

た．そのプロセスは，子どもの主体性を尊重するも

のであり，養育者の複雑な思いが常に存在してい

た．以下に，プロセスの特徴と看護への示唆を考察

する．

1．子どもの主体性を尊重する支援

養育者は，子どもの【能力と資質の見極め】結果

に基づき，幼少期から社会性や自立心を重視した

様々な【生きる力の育成】を行っていた．〔自立に

ついて知る力〕〔できることは自分でする力〕は，

自ら生活を営む意識や，家庭とは違う世界や楽しみ

を実感できうる機会を設けることで，子どもが主役

という感覚を養い，〔程よい距離感を保つ力〕〔まわ

りの環境に馴染む力〕〔どうにかして伝える力〕〔委

ねる力〕は，社会へ適応させていくことに加え，自

分らしさを保持することを支持していた．唯一子ど

もの支援者を対象とした〔子どもの凸凹に応じた支

援の力〕においては，他者からの支援そのものを子

どもの力とみなしており，独力での生活維持が難し

いであろう子どもを家庭内で抱え込むのではなく，

社会の一員として働きかけていたと考えられる．田

畑（2016）は，子どもの主体性を，「主役という感

覚」「自分のことを表現」等の『能動的な認知・情

意・行動』で，『段階的に発達』する属性とし，『周

囲の大人の働きかけ』と『子どもの発達・情意・体

験』を先行要件に，『子どもの健康的な自我・発達』

や『子ども自身が対処・周囲に適応する力』へ帰結

するとしている．本研究結果はこの概念と類似して

おり，さらに養育者が子どもの様子を【モニタリン

グ】し，【行きつ戻りつの支援】として繰り返して

いたことは，主体性が先行要件，属性，帰結を循環

しながら発達していく（田畑，2016）ことと一致す

ることから，養育者は，社会との関わりの中で子ど

もの主体性を育んでいたことが示唆される．

本研究において養育者は，それぞれの時代に利用

可能なサービスや地域の人々との交流をもつ中で，

子ども自身と自立に関する情報を共有し，反応を汲

み取りながら【レディネスの総合的判断】をしてお

り，別居をゴールと定めたのではなく，いくつかの

選択肢の中から子どもを尊重し，【楽しみや安心感

のある自由な生活を模索】していたことがわかる．

先行研究では，別居に至るまでの過程で本人がその

情報を共有している報告は，意思表示が明確な場合

（下尾，2020）であり，将来設計への本人の関与は

依然として課題である．本研究対象者の子どもたち

は，障害の内容も必要な支援の度合いも様々であっ

たが，いずれの場合も子どもは別居後も大きな非適

応反応は示さず，さらに成長した姿が語られていた

ことから，障害特性に関わらず，社会との関わりの

中で発達を促進し，個々に合った方法で将来設計へ

の参画を促すことが可能であること，それらが将来

的な心理的困難を防ぎ，主体性を維持した生活の実

現につながることが示唆された．

以上のことから本プロセスは，養育者が子どもの

主体性を尊重し，協働して望ましい生活を実現して

いく過程であり，知的障害児者の自立過程のひとつ

と捉えることができる．自ら取捨選択することが難

しい知的障害児者は，相互作用の中で生まれる他者

との繊細な関係を通して，自分の好みに従って生き

ることを示すため，その表現方法や多様性，相互の

関係性については，専門職者が敏感になる必要があ

る（Mietola, Miettinen, Vehmas, 2017; Skarsaune, 

2023）．そしてその表現力は幼児期からライフコー

スを通じて発達し，成人移行において重要な基盤と

なる（Burke, Shogren, Parente, et al., 2024）こと

から，継続的な関わりの中で子どもの特性やそれま

での生活を理解し，計画的かつ長期的に成人移行支

援を行う重要性が改めて示された．

2．養育者が抱える思いとその支援

本プロセスは，子どもの障害発覚に伴う養育者の

〔将来の不安〕が起点となっていることが明らかに
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なった．紫藤，松田（2010）は，知的障害児の母親

がもつ将来への不安を，子どもの自立，社会の障害

理解（偏見），社会保障制度，親亡き後の子どもの

生活，子どもの生活の場所，子どもの健康，子ども

の進路からなるとしており，次々と押し寄せる不安

に対応するため子どもに向き合い，あらゆる力の育

成へとつないだと考えられる．一方で，障害発覚と

いう衝撃と同時にこうした多様な不安を抱えた育児

は相当な心理的困難を伴うものであり，本研究協力

者は，高いレジリエンスを発揮していたといえる．

養育者の障害のある子どもの受容過程においては，

その後の適応に影響する要因として診断前後の医療

者の説明内容や態度が指摘されており（中田，1995；

篠原，大月，2023），この時期に医療者が養育者に

寄り添った関わりをすることは，自立支援への歩み

においても必要なことだと考えられる．

養育者はその後【行きつ戻りつの支援】を繰り返

していたが，行きつ戻りつとなるのには二つの要因

が考えられる．一つは知的障害をもつ子どもの発達

が緩やかであり，時に一歩進んで二歩下がる子ども

のペースに合わせていることである．もう一つは，

子どもの特性や反応を見極めることが困難な状況で

ある．養育者は，診断後も長期にわたって心理的に

揺れ続け，家事・育児・療育等余裕がない日々の中

で手探りの子育てをし（松岡，玉木，初田，他，

2013），健常児者社会からの疎外をも経験する

（植戸，2012；麦倉，2004）．このような時期には，

「行き当たりばったり」「スパルタ教育の鬼」となる

姿が報告されており（福田，2017），本研究におい

ても，子どもに対して過度な期待や間違った理解を

していたという反省や後悔を経験していた．涌水

（2020）は発達障害の子どもを養育する者の約8割

が就学・就職に向けてのサービスと，親向けカウン

セリングを新規に希望していると報告しており，

迷いや不安を伴う養育期には常に支援を求めている

ことが裏付けられる．この時期においては，療育や

育児が養育者だけに委ねられるのではなく，子ども

と養育者にとって適切な時期に適切な内容でなされ

るよう専門家による介入支援が必要であることが示

唆された．また，養育期におけるレジリエンスの研

究（仁尾，2011；鈴木，小林，森山，他，2015）で

は，親意識や自己効力感といった養育者の内的要因

がレジリエンスの動機となり，その内的要因には社

会的支援ならびに家族や友人等インフォーマルな支

援の有無が影響する（Ekas, Lickenbrock, Whitman, 

2010; 鈴木，他，2015）と言われており，養育者自身

の心理と，彼らを取り巻く環境を踏まえたアセスメ

ントに基づいた支援ネットワークの構築が必要であ

ると考えられる．

やがて養育者は，いくつかの出来事によって将来

設計の必要性や〔自分亡き後の不安〕と共に，〔本

当は離れたくない〕という思いを抱いていたが，こ

うしたアンビバレントな思いは子離れの難しさとし

て従来から指摘されている（東村，2012；植戸，

2012；佐々木，他，2016）．本研究では，〔子離れレ

ディネス〕は〔子どもレディネス〕が高まっていく

様子や，他者からの影響，安心して子どもを任せら

れるような〔環境的レディネス〕の高まりによって

培われていた．これは，子どもの成長に伴い日常生

活が落ち着き始め，それまでの密接な養育関係から

徐々に伴走する関係へと変化していく中，養育者あ

りきではない子どもの人生そのものを優先したと考

えられる一方で，別居後も子どもが楽しみや安心感

のある自由な生活を保持できるか養育者自身が確認

できる，また必要時には再編できるパワーがある時

期を選択したともいえる．そして別居後に【行きつ

戻りつの支援】を続けていたことも，子どもの強い

結びつきを示している反面，養育者が支援し続けな

ければ目指す生活が実現できない社会の表れとも考

えられる．

プロセス全体を通して養育者は子どもの将来につ

いて絶え間ない苦悩を抱えており，障害発覚時から

の連続性を理解した心理的サポートと，ライフス

テージに合わせた社会支援が，養育者ならびに子ど

もの自立を促進することが示唆された．保健医療機

関に加え，教育機関，社会福祉機関，ピアや地域資
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源といった複合的観点において，地域で包括的にサ

ポートしていくシステム構築が求められる．

3．本研究の限界と課題

本研究は，養育者の語りのみから明らかにしてお

り，実際に知的障害者が主体性を保持し自立した地

域生活をしているかどうかの提示までには至らな

かった．また，一定年数が経過した過去を想起した

語りであるため，バイアスが存在する可能性が考え

られる．今後は，定量的調査も含め追跡調査による

プロセスの時間的変化や，別居の有無だけではない

自立評価や，知的障害児者本人を対象とした研究手

法を検討し，多角的に分析を行っていく必要がある．

また，本プロセスは，主に養育者の積極的な行動

によって展開されており，先行研究（東村，2012；

佐々木，他，2016；植戸，2012；山田，2015）で明

らかとなっているような，養育者がケアを続けるべ

きという規範による社会的抑圧への罪悪感や葛藤は

明らかにならなかった．今後，研究対象者を詳細に

特定し，世代や地域，障害福祉先進国である北欧文

化圏等との比較から，社会的，個人・家族要因の析

出を行い，知見を深化させていくことで，より詳細

なアプローチ方法を検討することができると考える．

Ⅴ．結　論

本研究は，知的障害のある子どもと養育者が別居

し地域で生活するまでのプロセスを明らかにし，自

立支援の示唆を得ることを目的として，ケアの限界

を理由とせず知的障害のある子どもと地域での別居

に至った養育者に半構造化面接を行った．その結果

は，養育者の〔将来の不安〕から始まり，心理的困

難を抱え続けながらも子どもの【楽しみや安心感の

ある自由な生活を模索】するプロセスであり，子ど

もの主体性を尊重したものであった．自立支援とし

て，早期から子どもが社会のなかで主体性を育み，

将来設計に参画する機会をサポートすること，子ど

もの反応に合わせて長期継続的に支援をすること，

養育者の抱える心理的困難を軽減することが重要で

あることが示唆された．
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The Process of Children with Intellectual Disabilities and Parents Came to Live Separately  
in the Community, Not Because of Limitations of Care by Parents

Yuki Sakagawa1）　　Junko Hattori2）

1） Aichi Medical University College of Nursing
2） Aichi Prefectural University School of Nursing & Health
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This study aimed to investigate the process by which children with intellectual disabilities and parents came to 
live separately in the community and examine the support for independence. Semi-structured interviews were con-
ducted with nine parents who had been separated from their children with intellectual disabilities in the communi-
ty not because of limitations in parental care, based on the assumption that they considered their children’s inde-
pendence and autonomy. The data were analyzed using the modified grounded theory approach. The results 
showed that parents, driven by “anxiety”, began by “identifying the child’s abilities and characteristics”. Based on 
the results, “fostering the ability to live” and “monitoring” reactions were repeated as “support going back and 
forth”. Eventually, some experiences made them aware of the reality of future planning. At the same time, they felt 
conflicted about not letting go and anxious about after their passing. However, to realize their plans, they made “a 
comprehensive judgment of readiness” based on the child, the parents and the environment, and after separation, 
“support going back and forth” continued. This process was based on seeking the child’s freedom, enjoyment and 
security even though they continued to face psychological difficulties. It was respected for the child’s independence. 
It was suggested that, as supporting independence, it is important to provide the child’s opportunities to develop 
independence in society and participate in future planning from an early stage, to provide long-term continuous 
support tailored to the child’s reactions, and to reduce the psychological difficulties faced by the parents.


