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18 〔教脊福祉研究創刊号， 1991] 

障害児の家庭養育の実態と階層性

後藤睦美*

はじめに

わが子に障害があるとわかってから後、その子

どもと家族の歩む道は、他人が容易に想像できな

いほどの悩みや苦しみがある。将来の学校や進路

のこと、仕事・就職のこと、さらには親亡き後の

生活のことと、考えれば考えるほど犯の中に埋ま

るような苦悩のなかで、多くの障害児の親たちは

「自殺を考えたことさえあるJ と口にする。

1970年に「心身障害者対策基本法Jが制定され、

その後、 1981年には国連の国際障害者年を契機と

したとりくみがあり、戦後、わが閣の障害者描祉

は、制度の整備やその理念のあり方に一定の充実

をみせてきた。同時に、障害児をもった親たちも、

みず、から、互いの苦しみや悩みをもちよって集い

はじめ、各地に数多くの「親の会j が結成されて

いった。それは、家族の私的・個人的な努力のみ

にすべて依存していた障害児の養育に、社会的援

助の手が「権利」として芽ばえてきた虚史だとい

える。その背景には、戦後の高度経済成長がもた

らした「豊かな生活」があった。このような変化

のなかで、明らかに障害児とその家族は、物・心

両面からの「支え」を得たように見える。

しかし、現代は、本質的には生きにくい世の中

であると思う。障害をもっていない普通の家旗で

さえ、ちょっとした生活上の事故につまずけば、

なかなか立ちあがれず、家庭の崩壊という不幸な

結果をもきたしてしまう。幸いにして事故なくい

たとしても、いずれやってくる老後の生活に、誰

しもが侭ともいえない不安をいだいて、今の生活

を切りつめざるをえない状況である。障害児をか

かえる家庭も、このような現代社会のなかで生き

る一員である。「こんな世の中、この先この子をか

かえてどう生きていこう…。まして、この予はど

う生きていけばいいんだろう…」。樟害児をもっ親

の悩みや苦しみも、さらに複雑になっていかざる

をえない。高震な経済発展と、一定レベルの社会

福祉制度も権利も存在するこの現代においても、

障害児の親たちの苦悩はなくなることはない

このような視点、に立ち、本論文では、「豊かな」

現代社会で生きる障害児の親たちの苦悩と障害児

の養育英態を明らかにし、家庭の経済的基盤の違

いが、障害児の養育にどのようにはねかえり、影

響を与えるのかについて考察した。

考察にあたり、 1989年8月、北海道帯広市にお

いて、障害者を抱える家族を対象として、家庭で

の障害児の子育ての様子やその苦労などに関する

開き取り調査を行った(対象:51ケース(1))。以下

は、その調査結果を「障筈児養育」のあり方とい

う視点からみたものだが、そこではとくに、

てのために各家庭がかかわった機関(医療機関、

教育・訓練機関、それらへの移動機関)の内容や

量などの特徴に注自して、その傾向をつかむこと

としたへさらに、その後に、家庭の経済的基盤の

特徴によって対象を再分類し、そこにあらわれる

障害児養育への影響について検討した。

2 障害児の家庭聾育の概要と実態

障害児を育てる家庭にとって、わが子の障害に

いっ気づいたのか(発見されたのか)ということ

が、障害児養脊のスタート地点、の違いとなり、そ

れが家庭で、の障害児養育の態度や姿勢に影響を与

えると考えられることから、障害の発見された時

*北海道大学教育学部1989年度卒業、函館盲学校 期によって対象を次のように分類した。



障害児の家庭養育の実態、と階層'性

1 .乳幼児期発見…3才児検診までに障害が発

見されたケース (27) 

II.幼児期発見…就学以前に障害が発見された

ケース ( 8 ) 

III.学齢期発見…就学以後に揮害が発見された

ケース (14) 

子どもの様子がおかしいと親が気づき始めて、

まず、最初にかかわるのが医療機関である。多くの

ケースが、障害の発見、相談、また緯害軽減のた

めの治療などで、l2S療機関にかかわりをもってい

る。実際、障害児を抱える家庭の底療機関の利用

状況は、障害発見時期にもっとも多くなっている

(表1)。そのなかでも、 Iのグル…プは、ちょう

ど樺害発見時期にあたる就学前段階に、 27ケース

中23ケース (85.1%)もの家躍が監療機関に足を

運んでいる。そして、そのうちの半数が、わが子

をつれて、帯広市内だけでなく速く札幌から本州

へと、被数の病院をはしごしているのである。親

として、「もしかして……Jという期待と不安を抱

きながら、それでいて懸命に動いている親の姿が

ここにある。

子どもに障害があるとわかった後、障害児を抱

える家庭の関係機関へのかかわりは、監療機関か

ら教育・訓練機関へとしだいに移り変わってくる。

親として、わが子の障害を、それとしてしっかり

受けとめ、「子どもがこれから成長・発達するなか

で、自分の障害をのりこえる力を少しでも身につ

けてほしい、それが将来の自立生活に少しでもつ

ながっていってくれたら…」と願うのは自然なこ

とであろう。それを主にになうのは幼・保育園や

義務教青における学校であるが、それ以外にも、

親たちは独自にさまざまな教育・訓練機関へと通

表I 子供の各成長段階においてかかわった医療機
関と教育・訪11練機関

医療機関 俄別の教育・訓練機関

成長段階就学前小学校中学校就学前小学校中学校

1 (27) 23 

II ( 8) 2 

III (14) 2 
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わせている。

その教育・訓練機関の具体的な内容は、子ども

の成長段階によって多少違っている。就学前段階

においては、母子訓練や帯広療育センターでの心

身障害児通関事業、言語治療教室、心身障害児水

泳教室、 f青緒学級、親の会主催事業と、親子で参

加するものが多い。就学後になると、これにそろ

ばん、習字、学習塾等が加わる。表1は、これら

に通ったケースの総数であるが(右側部分)、これ

を見ると、全体としてこれらの教育・訓練機関へ、

もっとも熱心に通っているのが小学校の時期であ

ることがわかる。そして、ここでも Iのグループ

が、 f患のグループ』こ比べて、つねに積極的にかか

わりをもっていることがわかる。

このように、障害発見のもっとも早かった Iの

グループは、医療、教育・訓練機関のいずれの分

野のどの段階においても、そのかかわり方がとて

も積棲的で活発であるという特徴をもっ。表2は、

各グループの子どもの障害の程度を表している

が、これを見ると、 1のグループからs慎にIIIへと、

重度から軽度に移り変わっていることがわかる。

つまり、 Iのグループの子どもは、他のグループ

に比べて、より震度に傾いているといえる。 Iの

グループの積磁性は、この障害の重さが、障害児

を抱えた家庭に医療や教育・訓練の必要性を、よ

り強く感じさせた所以であると考えられる。

また、一方、 Iのグループの障害がもっとも早

期に発見されていることから考えると、障害の程

度が震いほど障害の発見が卒く、反対に、欝害の

程度が軽いほど、発見が運くなる傾向があるとい

える。つまり、子どもの障害の程度が重ければ、

障害の発見も阜くなり、その分障害児を抱える家

庭の各機関へのかかわり方も活発になってくると

いうことができる。実際、子どもの障害が重けれ

表2 障害発見時期脳 障害の程度比

震度中度軽度身障 計

1 10 (37.0) 13 (48.1) 3 (11.1) 1 ( 3.7) 27 (100) 

II 1 (12.5) 5 (62.5) 2 (25.0) 0 (0.0) 8 (100) 

iII 1 ( 7.1) 4 (28.6) 8 (57.1) 1 ( 7.1) 14 (100) 

注)数字は該当ケース数、( )内はパーセントを示す。



20 

ば、親にとって子どもの様子の違いを見つけやす

くなるであろうし、さらに少しでもその障筈を軽

くしてやりたいと思う気持ちも強くなるというこ

とが、このような領向につながっていると考えら

れる。障害見の家庭養育において、障害の程度が、

障害発見の時期とその後の家庭養育のあり方に大

きな違いを生じさせているのである。

3 障害児蓑曹の階層性の存主

(1 ) 障害発見の時期と家庭の経済的基盤

はじめに述べたように、以上のような家躍の障

害児養育は、「豊かな」現代社会のなかで日々いと

なまれているものであるo 前節のように、子ども

の樟筈の程度が、重いか、軽いかによって障害児

を抱えた家庭での子育ての仕方が違ってくるの

は、いわば当然のことかもしれない。では、この

一般的な障害児養育の傾向において、家庭の経済

的基盤の違いはどのようにかかわっているのだろ

うか。ここでは、「豊かな」社会のなかで家庭の経

済的基盤の違いが、障害児養育の実態にどのよう

な影響を与えているのかについて検討する。その

方法として、家庭の経済的基擦の違いをおおむね

あらわしており、その構造を特質化すると考えら

れる要国として、生活保護受給、片親欠損、多子

の三つをとりあげ、その要因をもっ家産(有要因

世帯:生活保護受給世帯+片親欠損世帯÷多子世

帯)と、もたない家庭(無要四世帯:その他の世

帯)とに対象を再分類し、両者の障害児の養育状

況を比較してみた。

表3 有婆間部分類の分布

I II 1II 計

生活保護受給没帯 。 2(1) 3(1) 5(2) 
片毅欠損t世帯 。 1 2 3 

多 子 世 手診 2 2 5 

有要因世帯 2 4(1) 7(1) 13(2) 

無要悶世帯 25 3 6 34 

注)多子世帯は、子ども 4人以上の世帯とするo ( )内は、
過去に生活保護受給の経験のあるケース数である。な
お、それぞれの要図内で主義複するケースは、生活保護
受給、片親欠損、多子のn際で優先して分類した。

表4 有要因別分類における障害の程度比

重度中度軽度身障 計

有要因控帯 3 (20.0) 7 (46.7) (33.3) 品(0.0) 15 (]OO白0)

無要因世帯 8 (23.5) 15 (4ι1) 8 (23.5) 3 (8.8) 34 (]OO.O) 

注)数字は該当ケース数、( )内はパーセントを示す。以
下関じ。

はじめに、このような要閣をもっ有要因世帯の

分布状況であるが、前節の障害発見時期別分類に

よれば、表3のようになる。これから、要因をも

っ全13世帯は、 IからIIIへとその数を増やしなが

ら分布していることがわかる。とくに、取のグルー

プに集中しているようである。 IIIは障害発見の時

期がもっとも遅かったことから考えると、障害の

発見が違いグループほど、要因をもっ家庭が多く

なっているといえる。つまり、要国をもっている

家庭の子どもは、障害の発見が遅れている傾向が

ここにつカミめる。

また、有要国世帯と無要因世帯の子どもたちの

障害の程度はどうであろうか。表4にあるように、

重度、中度、軽度ともに、両者の障害の程度には、

その割合において、ほとんど変わらないことがわ

かる。この点は重要である。前節によれば、障害

の発見が遅いということは、つまり、障害の程度

がもっと軽度へ傾くはずであった。ところが、両

者の障害の程度にほとんど差がないのである O と

なると、経済的基盤・家族内の構造の違いが、子

どもの障害発見の時期を遅らせる、向らかの働き

をしていると考えられるのである O

以上のことをよく表しているケースとして、生

活保護受給と片親欠損の二つの要因をあわせもつ

家庭の例を次にあげる。

このケースの子どもの欝害が発見されたのは、

15才のときと、かなり障害発見時期の避い例であ

る。若いころに離婚してから(生活保護はその後

に申請)母ひとり子ひとりの生活で、小学校、中

学校と普通学級に通ってきたが、 15才の時の高校

受験の失敗をきっかけにして、子どもの障害が発

見されるにいたった。このように、障害の発見が
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遅いということは、障害の韓度が軽く、母親が子

どもの障害に気づきにくかったのではないかとも

考えられる O 母親としては、今でも、子どもに酷

害があるとは認めてはいない。しかし、この場合、

樟害の初めての判定が中度であること、非行歴も

ないのに、地域でもっとも低いレベルのO高校の

受験に失敗していることなどから、客観的に考え

て、それまで障害がなかったとは考えられない。

(2) 家庭の経済的基盤が樟害児養育に与える影

響

さらに、有要因世帯と無要因世帯のそれぞれの

家庭の障害児養育の実態を比較してみる。表5、

表5 有要国別就学前段階の養育笑態

有要[SI世帯(15)無望書簡世帯(34)

I'A 療 機 関 4 (26.6) 23 (67.6) 

幼・保育園以外の教育・書11線機関 l ( 6.6) 18 (52.9) 

母子百11線、療予言センターの通園事業 。( 0.0) 7 (20.5) 
言語治療、情緒学級、肢体不自由iill練 。( 0.0) 5 (14.7) 
心身障害児水泳教室、その他 l ( 6.6) 6 07.6) 

移動交通手段 自家用車 。( 0.0) 7 (20.5) 

表6 有要四別 小学校期段階の養育実態

手5婆悶投手苦(15)無要因世帯(34)

医 療 機 関 1 ( 6.6) 9 (26.4) 

小学校以外の教育・ヨ11線機関 。( 0.0) 24 (70.5) 
薫育センタヘ言語詰費、情籍学盟、肢体不自由誤羅 。( 0.0) 7 (20.5) 
学潔塾、そろばん、溜字 。( 0.0) 7 (20.5) 
心身障害児水泳教室、その他 。( 0.0) 10 (29.4) 
移動交通手段 自家用車一 。( 0.0) 6 07.6) 

表7 有要国別 中学校期の養育実態

有望書[SI世穆(15)無要因世帯(34)

君主 療 機 関 1 ( 6ι) 3 ( 8.8) 

中学校以外の教育・訓練機関 。( 0.0) 11 (32.3) 
醸育センター、言語出費、請語学語、技体不在出割譲 。( 0.0) 。( 0.0) 
学習梨、そろばん、習字 。( 0.0) 6 07.6) 
心身嫁害児水泳教室、その他 。( 0.0) 5 (14.7) 
移動交通手段一自家用車 。( 0.0) 1 ( 2.9) 

表6、表7は、有要因世帯と無要悶世帯の家庭の

障害児養予言の様子を、子どもの成長にあわせて、

三段階(就学前段階、小学校期段階、中学校期段

階)に分けてまとめたものである。これによれば、

医療、教育・訓練、交通のそれぞれの機関へのか

かわり方に大きな差があることがわかる。これら

の諸機関とのかかわりは、全体的に有要因世帯の

方が明らかに少ない。そのなかでも、とくに教育・

訓練機関へのかかわり方の違いは顕著である o 無

要因世帯では、子どもの瞳害にあわせて、さまざ

まな種類の教育・訓練を、学校にあがる前からとっ

ている。これに対して、有要国世帯の教育・詰11練

機関へのかかわりは、就学前から中学校の時期に

かけて、わずかに 1ケースのみである。また、無

要因世帯の教育・訓練機関へのかかわりは、既製

の訓練教室や教育制度を利用するのにとどまら

ず、無要因世帯の親自身の私的努力による独自の

教育・訓練実践にまでおよんでいる。なお、表中

の「その他」に含まれる、このような例をとくに

表すケースを次にあげておこう。

「個人で毎晩父親が水泳に連れて行った。子ども

の体を丈夫にしたかった。小学校I年から 5年ま

で、顔が水につけられなかった。時間はかかるが

棋気強くやり続け、なんとか泳げるようになって

からスイミングスクールへ通わせた。また、この

ほかにも夫婦でスキーに山にと、子どもの体力を

つけるために、しょっちゅう連れてあるいたoJ

(中度・男子・ 15才)

「だれかから、風船をふくらますとほおの筋肉そ

使うので言語の発達にいいと開き、母親が風船を

ってきて、家で子どもにふくらませる練習をさ

せた。風船代もばかにならないほどだ、った。」

(重度・女子・ 15才)

「子どもが小学校5年生のとき、障害見をもっ母

親4、5人で、プールに障害児用のスイミングコー

スを作ってもらった。その後、子どもの根気と体

力を養うため通い始めたoJ (中度・男子・ 15才)

このように、ここでは無要四世帯の親たちの子
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どもの教育・訓練に関する積極的な姿勢がうかが

える。教育・訓練の内容を、わが子の成長段階や

発達課題にあうように、親みずからが簡きかけて

創意、工夫している。前節によれば、障害をもっ

た子どもたちが、教育・訓練機関にもっとも多く

通っていたのは小学校期の段階で、あったが、これ

に対して、この同じ時期にこれらの機関にかか

わった有要国世帯はOケースである。

一方、医療機関とのかかわりにも、有要因世帯

と無要因世帯には大きな違いが見られる。両者の

医療機関へのかかわりは、どちらも就学前段階が

もっとも多く、その後小学校期、中学校期になる

につれて少なくなっている。そして、かかわりの

もっとも多いこの就学前段階の時期に、両者の差

も、 41%ともっとも大きくなっている。

この琵は、かかわり方の内容においても同様で

ある。前節から、就学前段階に親はわが子を連れ

て、複数の、そして遠距離にある病院をはしごし

ていた現状があったが、このような行動をとって

いるのは、すべて無要因世帯の親たちであるとい

うのが現状なのである。無要因世帯の医療機関に

かかわった23ケース中、複数の病院に出向いた

ケースが12ケース、そのうち常広市以外(主に札

幌市)まで出向いたのは8ケースあり、そのうち

1ケースは本州まで足を延ばしている。その具体

例として、帯広から札幌へと、子どもを連れて複

数の病院に通った例を次にあげる。

子どもは、生まれながらに口蓋裂で発育不良、

満2才で7kgしかなかった。生後6カ月目まで、

帯広ではわからなかった。帯広整形外科病院から

札幌の北大付属病競へ、そこからまた札幌医大病

院へ紹介され、そこで心臓に欠揺を発見。その後、

母親と子どもは札幌まで自家用車で通院を繰り返

し、子どもの手荷と術後の通院のため、札幌に 6

カ月間家を借りて生活した。

(重度・女子・ 16才)

一方、このような複数、遠距離の医療機関との

かかわりをもった有要困世帯は、 1ケースもな

かった。それだけでなく、上記の例にあるように

して、各機関への移動に自家用車を使用する家庭

も1ケースもなかった。

ここで留意しなければならないことは、先にも

みたように、経済的基擦に特徴をもっ有要因世帯

と、もたない無要因世帯の障害児の程度の重さに

は、ほとんど差がなかったという点である。だか

らこれは、同じ穆度の子どもの、各家庭での養育

状況における違いなのである O このように、現代

の障筈児養育が、家庭の経済的基盤の違いから受

ける影響は、われわれの想像をはるかに越えた大

きいものなのである。この格差のなかにあって、

子どもの養警にともなって生じる経済的負担に対

する、無要因世帯の親たちの意識は以下のようで

あった。

どもにとって、少しでもよいと思うことには

時間、金を惜しまずに、母親と子ども二人を連れ

てどこへでも行った。J 重度・男子・ 15才)

「経済的負担がないというより、お金のことなん

か考える余裕がなかったという方が正解である O

子どものことで積一杯。お金がかかってもいいか

ら良くなってほしかったoJ (中度・男子・ 15才)

「子どもの障害は、経済的に捕えるものではな

い。子どもをお金にかえられない。お金をいくら

つかっても、そんなことは悩みにははいらない。

子どものためにかかるお金ならいくらかかっても

いい。家計はいくらでもやりくりできるものだし、

マイナス聞はいくらでもプラスになる。」

(中度・男子・ 15才)

「小さいころから施設(旭川1)に入っていたので、

家族でしょっちゅうMJlIに会いにいったり、おみ

やげを(おもちゃ、洋服など)たくさん貸ってやっ

たり、自分たちがくるのをじっと待っている子ど

ものために、その子にかかりきりでお金をつぎこ

んだ。その子のために、親としてはそれぐらいの

ことしかやってやれない。」

(精薄と身障の重複・女子・ 19才)

このような患いは、子どもに障害があるなしに
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かかわらず、親としての当然の気持ちであり、だ

れもがもっている願いであろう。この気持ちが、

子どもの障害の竿期発見を助け、その後の養育に

おける各機関へのかかわりを活発にさせているの

である O

しかし一方、有要因世帯の親たちが、このよう

な気持ちを口にすることはなかった。

4 まとめにかえて

以上のような、親としてだれしもが抱く子ども

に対する願いは、この場合、子どもに障害がある

がゆえに、さらに切実さを増すだろう。障害があ

るがゆえに、子どものちょっとした成長・発達を

喜びあい、多少国難でも子どもが自己実現できる

環境をつくってやろうとする力がわいてくる。こ

の子どもに対する親の気持ちの前には、家庭の経

済的基盤のいかんは関係ないはずである。しかし、

問題なのは、その願いを実際に何らかの形で実現

できている層と、できないでいる層とが存在する

という現実であるo

高度な経済発展をとげ、社会福祉・社会保障も

一定整備された「豊かな」現代社会にあって、こ

の二重構造はとても見えにくい。見えにくい位置

にありながら、それでいて障筈児養育に多大な影

響を与えているのである。ある程度獲得できたは

ずの「人間らしく生きる権利Ji教育を受ける権利」

などの諸権利と生活の震かさのなかで、有要因世

帯にみる養育行動パターンは、やはり問題とせざ

るを得=ないだろう。

これに対して、有要国世帯の親たちは次のよう

に語る。

i(子どもに対して)とくに闘ったこともなく、

他の子をいじめることのないおとなしい子だ、っ

た。J 中度・女子・ 27才)

「子どもが自分からあれしたい、これしたいと何

も言わなかったから…oJ 中度・男子・ 39才)

「心配事もとくになく、子どもに対してとくに必

要な支出もなかった。J 軽度・女子・26才)

だがこの言葉がそのまま現実を表しているとは

考えにくい。私たちはこの現実をどのように考え

たらいいのだろうか。

ii: 

(1)本論文は、北海道ノーマライゼーション研究セン

ターの委託調査研究「帯広関におげる障害者の就労

に対する社会的援助システムと社会的ネットワー

クの構造に関する実証的研究Jの、障害児・者の成

育歴に関する家族に対する聞き取り調査部分を中

心に分析した。向調査の調査対象は、精神薄弱児・

者を抱える家族と身体障害者本人であるが、成育歴

に関する調査は精神薄弱児・者のみとなっており

(重複煮も含む)、その関係上、本論文も精神薄弱児・

者を対象にしている。

(2) この場合、対象の障害児・者の年齢が、いずれも

15才以上であることから、ここであらわれる各関係

機関とのかかわりも、少なくとも現在から 15年前

のものとなる制約をもっている。

※なお、このように調査の機会をあたえてくださった

北海道ノーマライゼイション研究センターと帯広

市の福祉関係者の方々、ならびに弱査にこころよく

応じてくださった障害児の御父母のみなさんに、こ

の場をかりで心から感謝の意を表したい。


