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第１章　はじめに

広汎性発達障害（pervasive developmental disorder 以
下 PDD）とは，幼児期に明らかになる自閉的な発達

障害群である。PDDの中核症状は，幼児期に認めら

れる，１）対人相互反応における質的な障害，２）コ

ミュニケーションの質的な障害，３）行動・興味・お

よび活動の限定された反復的で常同的な様式である

（American Psychiatric Association, 2000１)
）。PDDには，

自閉性障害，レット障害，小児期崩壊性障害，アスペ

ルガー障害，特定不能の広汎性発達障害が含まれる。

広汎性発達障害児の家族支援研究の展望

臨床心理学コース　　野　田　香　織

Perspective on study of support for families with children with Pervasive 

Developmental Disorders

Kaori　NODA

　Support of the pervasive developmental disorder (PDD) is regarded as important. Especially, it is reported that the families of 

the child with PDD hold various difficulties and the support for them is as important as that for the child with PDD. Therefore in 

this article bibliographical survey  is conducted. The four important factors of the support for families are considered, i.e. provision 

of information, encouragement of coping with, psychological support for the families, and the cooperation by the various types of 

supporters. Through such these support, the families come under as following positive influences. They are reduction of a feeling 

of burden and a feeling of self-reproach, acquisition of the anti-stress robustness, and a change of the recognition for the family 

member with the obstacle. A combination of important supports is expected to mitigate families difficulties and improve their 

quality of life.

PDDの罹病率は，0.63%～1.7％程度であると報告さ

れている（Chakrabarti et al，2001２)
；河村ら，2002３)

）。

我が国における自閉症などのPDD児者の福祉政策

については，知的障害者福祉政策の中に組み込まれ

ていたため，社会福祉基礎構造改革の一連の流れを

汲み，入所施設での支援から，地域での生活支援へ

と支援の方向性が転換してきている。今後，地域の

中でPDD児者および家族を支える地域資源や制度の

充実が更に望まれる。一方で，PDDのうち約４分の

３は，知的障害を伴わない群であるとの報告もあり

（Chakrabarti et al., 2001２)
），これまでの知的障害者福

祉政策の中では，十分な支援体制が整っていなかっ

た。平成17年４月に、発達障害者支援法が制定され，

ようやく知的障害の有無を問わず、支援の対象に位置

づけられた（厚生労働省，2005４)
）。今後は，一人一

人の状態像および本人・家族のニーズに応じたきめ細

やかな支援が今以上に必要となるであろうと考えられ

る。

現在，PDD児の支援として，重要であるアプロー

チとして，以下の４つがあげられる。第一に，PDD
児本人を対象として，生活の中で抱えている困難にア

プローチする方法である。その中でも，行動療法やカ

ウンセリングは，一定の効果が認められており，重要

性が指摘されている。第二に，薬物治療があげられる。

薬物療法により，様々な二次障害を抑えることができ

る。第三に，環境の調整があげられる。PDD児は特に，
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環境によって本人の過ごしやすさやコミュニケーショ

ンの理解度が変わってくる。そのため，彼らが理解し

やすい方法，理解しやすいコミュニケーションを一貫

して行うことが重要である。第四に，家族を対象とし

た支援があげられる。PDD児の家族に対する支援が，

子どもの発達援助を行う上での不可欠な条件であると

さえいわれている。PDD児の家族を対象とした研究

が進むにつれ，家族が生活の中で様々な困難を抱えて

いること，そして，子どもの障害を受容していく過程

において，支援が重要であることが指摘されているか

らである。

本論文では，今後さらにニーズが高まることが予

測されるPDD児の支援の中でも，家族を対象とした

支援に関する先行研究を概観する。PDD児の支援が，

地域生活支援へと移行してきていることは，全述の通

りであるが，そうした地域生活を最も近くで支えるの

が家族である。先行研究の検討を通して，PDD児の

家族支援の重要性および，具体的な支援方法について

の検討を行い，今後のPDD児の家族を対象とした家

族支援プログラムの開発に向けての指針を得ることを

目的とする。

本論文の構成は，以下のようになる。第２章では，

PDD児の家族に対する，支援の重要性を，家族が生

活の中で抱える困難に関する先行研究に焦点を当てて

検討する。第３章では，PDD児の家族支援に関する

歴史的背景と，現状についての文献的検討を行う。第

４章では，現在，PDD児の家族を対象とした支援は

十分に行われているとは言えない現状ではあるが，家

族支援の要素について検討を行う。加えて，PDD児

の家族支援に関する支援の質を検討するために，支援

に対する満足度に関する文献的検討を行う。第５章で

は，家族支援の実施が，家族に対してどのような影響

を与えるのかに関して検討を行うこととする。そし

て，第６章では，本稿のまとめと，今後の展望につい

て言及することとする。

第２章　広汎性発達障害児の家族に対する支援の重要

性

PDD児の家族に関する研究としては，PDD児との

生活の中で家族が抱える困難に関する研究がおこなわ

れてきた。障害児の家族が抱える様々な困難に関する

研究としては，PDD児の家族のストレスの度合いや

育児に関する負担感が，障害の無い子どもの家族や，

他の障害児の家族と比較して，高いことを報告したも

のがある（Kasari et al., 1997５)
；永井，1998６)

；中嶋

ら , 1999a７)
）。家族が生活の中で，困難を抱えること

の一つに，PDD児の行動特徴があげられる。PDD児

の行動特徴の中でも，特に母親が精神的な影響を受け

やすいのは，コミュニケーションの困難さ，自分自身

を傷つける行動，パニックなどの行動，他の人を傷つ

ける行動であり，こうした行動は，家族から，行動の

意味を理解しにくいことが多く，対応が難しいこと

や，周囲からも子どもの行動が理解されないことなど

が，家族の困難感を高めていることが報告されている

（Hastings, R.P., 2003８ )
；Hastings, R.P., et al., 2002９ )

）。

子どもの行動の特徴以外の要因で家族が困難を感じる

こととしては，認知の発達がアンバランスであり，生

活の中で家族が適切な対応を見つけるのが難しいこ

と，また，将来的に長期的な子どもに対する支援が必

要なために将来に対しての不安が大きいことなどがあ

げられる（Koegel et al.,199910)
）。このように家族が大

きな困難を抱える結果，家族自身が外出する機会が減

り，社会的活動が制限されていると感じることや，子

どもに対して否定的な感情を抱くことも報告されて

いる（中嶋ら，1999a７)
；中嶋ら，1999b11)

）。育児負

担感および，養育負担感については，子どもの性別，

年齢，障害の種類により異なることが報告（Hastings, 
R.P., 2003８)

）されている一方で，知的障害の有無や子

どもの年齢による差がないとの報告（松尾，1995）も

あり，家族支援に関するニーズの状況を明らかにする

ことが重要であると考えられる。

第３章　広汎性発達障害児の家族支援に関する現状

家族が生活の中で様々な困難を抱えていることは前

述の通りであるが，障害児の家族に対する捉えかたは

大きく変遷してきている。以前は，子どもの障害を改

善するために，親が献身的に療育に取り組むことが期

待され，家族は、自分の生活を犠牲にし，疲弊して

しまうという現状もあった。そうした現状を踏まえ，

家族も支援の対象として含めた上で，子どもを支援

していこうという “子どもを含めた家族を中心とする

サービス（Family-Centered service）” への転換が，起

こっている。親を “子どもの一番身近な援助者” とし

て，親指導，親教育の対象と見るだけでなく，親自身

も支援を受けるべき存在であるととらえる視点であ

る。これは，支援者は家族に尊敬の念をもって接し，

両親と情報を共有し，家族が自分自身のストレングス

に焦点を当てることができるよう支援し，個々の家族
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の状況に応じた柔軟なサービスを提供するものである

（Johnson，200012)
）。このような視点に立った家族支

援の場では，専門家は，家族に対して一方的に支援を

提供するというこれまでの医療モデルに基づく関係で

はなく，家族の力を信じ子ども自身の力を信じ、家族

と協同して支援を進めて行くという関係が大切にされ

る。

発達障害について，社会生活を営む上で，困難さや

問題に気付きながらも，彼らの持つ資質や能力，良さ

というものを代弁できるのは，現在のところ保護者や

支援者しかいない（村田，2007）。現在もっている力

や素質をどのように見出し，生活の中で生かしながら

地域での生活支援を展開していくかについては，ま

だ，十分な検討がなされていないのが現状である。

第４章　専門家が行う家族支援について

１．家族支援に関する重要な要素

障害児の家族支援に関する実証的な研究は少ない

が，家族支援における重要な介入領域として，以下の

４つがあげられる。

１）適切な情報提供

家族支援において重要な介入領域の１点目として，

適切な情報提供があげられる。障害児の家族に必要な

情報提供内容について検討した各種の研究によると，

情報提供の領域は次の５つにまとめられる。１）現在

の子どもの状況，２）障害の原因・治療法，３）予後

に関する最新の知見，４）育児や対応方法について，

５）医療機関・相談機関などの社会資源の紹介である

（宮崎，200213)
；中田，199814)

；沼口，200515)
）。PDD

児の家族への情報提供の内容について研究したものは

少ないが，呉ら16)
（2006）は，PDD児を多く含む障害

児の家族を対象にして母親のニーズの検討を行い，情

報提供に関するニーズがその他のニーズと比較して高

いことを報告している。また，自閉症児の家族は，他

の障害児の家族と比べて，具体的な対応や子育ての方

法に関する情報提供に対するニーズが，高いという報

告もある（小室ら，200317)
；中田ら199814)

）。このこ

とは，家族が生活の中での対応に関して困難を抱えや

すいという，PDD児の特徴を反映している結果であ

ると考えられる。さらに，情報提供を行うことによ

り，親がサービスにアクセスしやすくなること，親の

子どもに対する対応力が高まること，保護者が子ども

の障害を受容する過程を促進することが明らかになっ

て い る（Roaddes-Smucker,200118)
；Pain, 199919)

）。 ま

た ,コミュニケーションに困難がある障害児の家族を

対象として，情報提供が親の精神的健康に与える影響

について検討した結果，親に情報提供を行うことによ

り，家族の子どもに対する対応力が増し，家族のス

トレスが軽減することが報告されている（Koegel, et 
al,199910)

）。

２）家族の対応力の向上

家族支援において重要な介入領域の２点目として，

家族が主体的に対応を考え，日々の生活の中で子ども

への対応を工夫していける力を高めていけるように支

援するという，“対応力の向上” があげられる。支援

者主導で対応方法，障害に関する情報，社会資源など

の情報を教えることも重要であるが，家族は，現実の

生活の中で，どのように対応していけばいいのかを知

りたがっている。日常生活でそれぞれの家族が出会

う幅広く多様な課題に家族自身が対応していくために

は，専門家の視点を伝えることで問題を解決していく

ことを目標にするのではなく，家族自身が生活の中で

困難を抱えている中でも，個別の状況の中でできるこ

とを見つけていけるように支援することが重要である

と考えられる。そのためには，支援者が，家族の日々

の工夫を認め，励まし，対応方法をともに考えながら，

家族が持っている対応力を高めていく支援を行うこと

が欠かせない。その際は，本人や家族の力を信じ，高

めていくエンパワーメントに基づく援助を行っていく

ことが重要である（早樫ら，2002）。また，このよう

なエンパワーメントを促進する要因として，家族が，

子どもや家族自身の得意なことや，できていることを

利用しながら生活をしていくというストレングス視点

に基づく支援があげられる。こうした視点は，特別な

ニーズをもつ子どもの家族中心のサービスの成功の鍵

の一つと言われている（Shelton,199420)
）

３）家族の心理的な支え

家族支援において重要な介入領域の３点目として，

家族自身が抱えている辛さや不安に耳を傾け，苦しさ

を共有しながら寄り添っていく支援の必要性が挙げ

られる。家族は，子どもの障害の特徴から周囲から

理解されにくく，地域生活を営む上で，周囲との信頼

関係が築きにくく，孤立感を抱きがちである。平井21)

（1998）は，親が障害児を育てていく過程において，

ある程度の見通しを家族が持てるようになるまでは，

親自身の精神的な支援をする必要があると指摘して
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いる。また，田中22)
（2006）は，発達障害の家族が求

める援助の要素として，「守りの機能」をあげている。

これは，家族が安定した関係を第三者と持ち，社会か

ら孤立しがちな家族が社会との関係を持ち続けること

ができるという機能である。

４）多職種・多機関による連携

家族支援において重要な介入領域の４点目として，

PDD児や家族に対してかかわる支援者同士が連携し

て一貫した支援を行うことの重要性があげられる。

PDD児は特に，環境によって本人の過ごしやすさや

コミュニケーションの理解度が変わってくる。そのた

め，彼らが理解しやすい方法，理解しやすいコミュニ

ケーションを一貫して行うことが重要である。現在の

支援体制では多機関による連携，多職種の連携が十

分に行われていないとの報告がある（辻井，200523)
）。

また，PDD児の支援に関して，課題としてあげられ

ることとして，成長に伴い，生活の拠点が変わる中で

それぞれの機関が連携し，一貫した支援を提供するた

めのシステムが十分に整っていないことがあげられ

る。

２．支援の質に関する検討

支援は，ただ多く受ければいいというのではな

く，家族のニーズに即した質の高い支援を受けること

が重要であることは，言うまでもないだろう。支援

の質を測る上で，支援を受ける側の支援に対する満

足度を測定することが，重要であるといわれている

（Donabedian, 199224)
）。しかしながら，PDD児の家族

を対象として，受けているサービスや専門家からの支

援に関する満足度を検討した先行研究では，満足度に

関する知見は一定していない。McCarthyら25)
（2002）

は，多くのPDD児を含む知的障害児の家族を対象に

調査を行ない，彼らはケアに対して満足していると

報告している。しかし，その一方で，多くの家族が支

援者からのサービスを受けているが，約半分は支援

が役にたっていないと感じていること，子どもの状

態像によって受けたいサービが受けられない現状が

あることを報告している先行研究もある（MaGill,P.,et 
al,200626)

）。Liptak27)
（2006）は，PDD児の家族は，全

般的な支援に対して満足していると答えてはいるもの

の，身体障害児の家族，知的障害児の家族と比較した

結果，プライマリーケアにおける小児科医の対応や情

報の提供に対する満足度が低いことを報告している。

家族が不満を抱いていた領域は，以下の４領域であっ

た。

１）同じ障害を持つ他の家族と知り合うきっかけつく

りが十分にないこと

２）子どもの障害が家族（両親やきょうだい）へ与え

る影響について小児科医の理解が不足していること

３）子どもの現在の状況に関して家族が疑問を感じ

たときに，十分に満足でき納得できるような答えが

返ってこないこと

４）今後生じてくる出来事や影響に対して，予防的な

情報の提供が不足していること

こうした現状がある一方で，特別なニーズのある子

どもの家族と専門家が十分に協力でき，家族が支援に

対して満足している時には，家族のストレスが軽減さ

れることが報告されている（Dunst，200728)
）。以上の

研究から，支援に対する家族の満足度を検討する際に

は，単に満足しているか満足していないかだけではな

く，家族がどのような支援を受けていて，どのような

支援に対してどの程度満足しているかについて検討す

ることが重要であると考えられる。

第５章　家族支援の実施が家族に与える影響

それでは，専門家による家族支援の実施は ,家族に

対して，どのような影響を与えるのだろうか。障害を

持つ家族の親の会がそれぞれの家族の体験をまとめた

報告によると，家族が，日々の子どもとの生活の中

で家族らしく，また，子どもをありのままに受け入

れていくまでには長い年月にわたって，様々な葛藤

を抱えている事が報告されている（ぽれぽれくらぶ，

199529)
）。また、家族の子どもに対する関わりを支援

者に肯定的に受け止めてもらえた経験が少なく，むし

ろ精神的に追い込まれた体験が語られているものも少

なくない。現在のところ，家族が，支援に対して十分

に満足しているとはいえない現状がうかがえる。しか

し，家族支援が，家族のニーズに即し，それぞれの家

族に対して，よりきめ細かく行われている場合，家族

が受ける肯定的な影響は以下の要素にまとめられると

考えられる。

１．家族自身の負担感や自責感の軽減

わが子に障害があるという診断を受けた時，家族の

中でも特に親が抱く思いは様々である。原因が自分に

あると責める親も少なくない。また，子どものこれか

らについて悲観し，おおきな不安の中に突き落とされ

たように感じる家族も少なくない。こうした，自責感
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や不安感は，適切な情報提供を行うことにより軽減さ

れると言われている（北川，1995）。継続的に信頼で

きる支援者に支えられていると言う安心感を持つこと

が出来るようになり（後藤，200030)
；中田，200731)

），

周囲からの無理解から，社会生活を営む上で，孤立し

がちな家族が，社会とのつながりを持てるようにな

り，負担感が軽減されると考えられる。

２．家族が生活の中の様々なできごとに対する対応力

の獲得

家族は，地域での生活を営む上で，それぞれ個別

の状況において多くの困難を抱えているが，家族自

身が状況に応じて対応できるように対応方法を獲得し

ていくことが地域生活の中で重要な要素となる。力

根（2000）は，障害を持つ乳幼児の母親を対象とし

て，育児ストレスの内容を検討した結果，親としての

自信のなさや障害児の親であることの不自由さによる

ストレスよりも，子どもの行動特徴による育てにくさ

のストレスの方が高いことを報告している。子どもの

情報（障害の特徴・発達の特徴）を伝えることは重要

であるが，それらに加えて，子どもへの対応スキルを

伝えていくことの必要性を示唆しており，家族が対応

方法を獲得していくことにより，心理的な負担が軽減

されるのではないかと考えられる。また，家族自身が

自分の生活において，対応できる力を身につけるため

に，援助者が，本人や家族のストレングスに焦点を当

てる支援が影響を与えることが報告されている。現時

点で，達成できていること，取り組めていることに気

が付くことにより，すべてが問題に覆われているよう

な感覚に変化が起きるからである（伊藤，200532)
）。

３．障害のある家族メンバーに対する認識の変化

支援者との信頼関係が築かれ，家族と子どもが，安

心して生活を営んでいけるようになることにより，家

族の子どもに対する否定的な感情が軽減することが報

告されている（King,G.,et al,199933)
）。また，子どもの

行動の特徴により，家族の生活が制限されがちであ

り，子どもに対して否定的な認識を持つことがある

が，支援者との信頼関係の構築や，日々の対応方法の

獲得，適切な情報提供を受けることにより，否定的な

認識が変化し，肯定的に成長を感じ，個性を尊重した

子育てができるようになるのではないかと考えられ

る。

以上のような変化が家族に生じることにより，家族

自身の生活の質が上がり，暮らしやすくなるなど，育

児や生活にも肯定的な影響をもたらすのではないかと

考えられる。

第６章　おわりに

以上，PDD児の家族は，様々な心理的な負担

感やストレス，困難を抱えているとの報告があり

（Hastings,20038)
；Kasari et al, 19975)

； 永 井，19986)
；

中嶋ら，1999b11)
），現在のPDD児および家族を取り

巻く支援の流れは，家族も支援の対象とし，家族が，

様々な困難やストレスを軽減し，家族の力を高め家族

自身が主体的に地域生活を営めるように支援する方向

へと変遷してきている。こうした支援に関して，支援

者が行う役割は大きいと考えられる。実践を通して，

家族支援に関して重要な支援要素としては，適切な情

報提供，家族が生活の中で抱える困難に対しての対応

力の向上，家族の心理的な支え，多くの職種が連携し

てPDD児および家族を支えることが重要であること

が明らかにされている。また，こうした支援を受ける

ことにより，家族には，負担感や自責感の軽減，生活

の中の困難に関する対応力の獲得，障害のある家族メ

ンバーに対する認識の変化といった影響が生じる可能

性が指摘されている。しかし，PDD児の家族がどの

ような支援をどの程度受けているのか，どのような支

援要素が家族に対してどのような影響を与えるのかに

関して，PDD児の家族を対象とした実証的研究がな

いのが現状である。

こうした重要な支援要素で構成され，家族のニーズ

にこたえる支援の一形態として，家族心理教育があげ

られる。これは，「受容しにくい問題や困難を抱える

人たちに，正しい知識や情報を適切に伝え，病気や障

害の結果もたらされる諸問題・諸困難への対処方法を

習得し，主体的な生活を営めるよう援助する技法」で

ある（浦田ら，200434)
）。家族心理教育は，様々な障

害を対象に行われているが，中でも，統合失調症に対

しては，病気を持つ本人の再発率の減少や遅延，感情

表出の低減や家族の負担感の減少などの効果も報告さ

れている。しかし，PDD児の家族心理教育の実践研

究はあるが，実証的な効果評価研究はほとんど行なわ

れていないのが現状であり，今後のPDD児の家族支

援を考える上では重要な支援の一形態である。

　以上の研究課題に基づき，今後の研究の指針は以下

のようになる。

第一に，現時点で，PDD児の家族を対象として，
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どのような家族支援をどの程度受けているかに関する

実証的な研究がなされていないのが現状である。その

ため，家族がどのような家族支援をどの程度受けてい

るのかに関する尺度の作成が必要である。面接調査を

実施し，家族支援の要素を抽出し，質問紙を構成し，

尺度の標準化を行う。

第二に，家族のニーズに即した家族支援が行われた

場合には，家族の負担感や自責感の軽減や，家族が生

活の中で活用できる対応方法を獲得し，障害のある家

族メンバーに対する認識の変化が生じる可能性が示唆

されている。そのため，どのような支援を受けた時に，

家族の中にはどのような変化が生じるのかということ

を明らかにする必要がある。

第三に，家族に対して肯定的な影響を与える家族支

援の要素を明らかにした上で，それらを含む家族支援

プログラムの開発およびその効果検討を行う必要があ

ると考えられる。

現在のところ，広汎性発達障害という障害を治すこ

とはできないが，PDD児と家族が，生活の中で抱え

る様々な困難に対して，解決できる力を高め，家族が

生活の質を高められるような支援の実施が望まれる。

（指導教官　下山晴彦教授）
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