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はじめに

　2022年４月から、高等学校の学習指導要領に、新
たに「精神疾患の予防と回復」の項目が盛り込まれ
ることになった１）。公教育を通じて精神疾患に関す
る正確な知識を伝えることは、精神疾患を持つ人々
へ社会が抱くスティグマの軽減の一助となり得ると
考えられていると同時に、精神障害者家族会にとっ
ても活動を通じて長年要望してきたものでもある。
精神疾患と子どもの関係については、いじめや不登
校、自殺、ひきこもりが表面化していくにつれて、
子どもであっても、精神疾患を発症する可能性があ
ることが指摘されるようになってきた。しかし、精
神疾患を持つ人に子どもがおり、患者を親に持つ彼
らが、支援を必要としていることについては、学校
教育はもちろん家族会活動においても、家族会活動
では長年着目されてこなかった。無論、調査や統
計２）、患者の支援者による記述３）上では患者に子
どもが存在している事例が確認できるが、子どもの
置かれた状況や困難に着目した詳しい調査は行われ
ていない状況であった。

近年、精神疾患の親を持つ子ども自身が、成人後
に自らの体験を語るようになったことがきっかけと
なり、多様な取り組みが展開され始めている。子ど
も自身が自らの体験をどこでどのように、誰に対し
て語るのかは一概にまとめることができないが、子
どもの立場の中でも、早期に自らの経験を語り始め
た人々は、自らが子どもとしての経験を語り、精神
障害者家族会活動に関係することとなった契機とし
て、2008年に出版された『わが家の母はビョーキで
す』との出会いを挙げている４）。そこで本稿では、
統合失調症の母を持つ中村ユキによるマンガ形式の
自伝であるこの作品の成立過程およびあらすじに注
目しながら、従来の家族会活動では顧みられること
のなかった患者の子どもが着目され、既存の家族会
活動の影響を受けながらセルフヘルプグループ活動

を展開していく過程について考察を試みたい。

先行研究及び本研究の意義

　『わが家の母はビョーキです』に関する先行研究
としては、夏苅郁子による症例報告しか見つけるこ
とが出来なかった。そこで精神障害者家族会活動に
関する先行研究に目を広げると、研究者もしくは支
援者による主な先行研究５）としては、白石弘巳６）、
大島厳７）、土田幸子８）、横山惠子・蔭山正子９）、橋
本明10）、山田理恵11）等が挙げられる。白石と大島は
精神障害者の地域生活支援、精神障害者と家族をめ
ぐる法制度の観点から、土田と横山・蔭山は看護
学、家族支援、公衆衛生学の観点から、橋本と山田
は精神医療史と医療社会学の観点から、各々家族会
活動の分析を試みてきた。中でも土田と横山と蔭山
は家族支援の観点から家族会研究を展開する中で患
者の子どもと出会い、成人した子どもの立場の人々
とともに、患者の子どもが抱えてきた気持ちとリカ
バリーに焦点をあてたセルフヘルプグループ活動へ
の支援も行っている。

また、公的機関による先行研究として日本精神衛
生協会による調査12）や1963年の精神衛生実態調査以
降、厚生省（当時）により精神衛生調査が行われて
きた。数年おきに厚生省公衆衛生局精神衛生課によ
り『我が国の精神衛生』等が公表されている。また、
各都道府県による研究13）も挙げられる。しかし公
的機関の調査には家族会の協力や家族会との連携を
持つ研究者によって行われるものもあるため、家族
会活動に親和的なバイアスが生じてしまう可能性が
あることは否定できない。いずれの先行研究でも、
従来の家族会活動では見落とされてきた患者の子ど
もをめぐる取り組みが展開していく過程そのものに
ついて考察を試みたものは、管見の限り見つけるこ
とが出来なかった14）。

本論文は、文献による質的研究であり、３章立
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てで構成されている。「子ども」とは年齢、実子か
どうかに関わらず、親の立場に該当する者が患者
である者を指す。１.では、日本における精神障害
者家族の最初の全国的な家族会である全国精神障
害者家族会連合会（以下本稿では全家連と記述す
る）の活動を会報及び記念誌の分析を通じて概観す
る。そのうえで、全家連が展開した家族会活動の中
には、患者の子どもは対象とされていなかったこと
を示す。全家連の会報は指導誌としての役割を担う
とされていた15）ため、それらの分析を通じて家族
会の主要な活動を分析することができると考えた。
２.では、全家連解散後の家族会活動について、解
散後の２大全国組織である地域精神保健福祉機構

（COMHBO）と全国精神保健福祉会連合会（みん
なねっと）の会報及びホームページ掲載内容を通じ
て概観する。そのうえで、『わが家の母はビョーキ
です』が子どもと家族会、両者に対して与えた影響
を分析することを手がかりに、全家連の家族会活動
では対象として想定されていなかった患者の子ども
が、全家連解散後の家族会活動に見いだされ、活動
に参画していく過程について述べていく。家族会活
動がどうして子どもに着目するようになったのかに
ついても考察する。３.では、現在展開されている、
成人した子どもによるセルフヘルプグループ活動の
うち、代表的なものを取り上げ、その成立過程と特
徴について述べていく。本論文ではおわりに、学校
における精神保健福祉教育を取り上げ、成人した子
どもが精神保健制度教育の展開にあたえうる影響に
ついて述べる。

１�．全国精神障害者家族会連合会（全家連）
による家族会活動における子どもの不在

Ａ．日本の精神医療システムと全家連
厚生労働省によれば、家族会は「精神障害者を家

族に持つ人々が互いに悩みを分かち合い、共有し、
連携することで互いに支え合う会であり、支え合い
を通じて地域で安心して生活するための活動を行う
もの」とされている16）。日本における精神障害者家
族会は2016年６月現在1,152団体であり、会員数は約
３万人である17）。

精神医療システムは、家族の負担を自明として成
立していた。このシステムでは、家族は患者と社会
に対して多くの義務と責任を担いながらスティグマ

の中で生きることが求められた。1900年に精神病者
監護法が制定されると、家族の監視のもとで患者を
自宅に監禁する私的監置が合法化された。その後
は、患者は死亡するまで自宅で私的監置となるか、
1919年制定の精神病院法に基づいた精神病院で過ご
すか、未治療で放置されるという選択肢しかない
時期が続いていた。1950年に精神衛生法が制定され
た。精神衛生法は私的監置を廃止したが、精神病者
監護法と同様に隔離収容主義に基づいた法律であっ
た。私的監置の代わりに精神病院を増やす施策が続
き、患者と家族は発症後死亡するまで精神病院に入
院するか、未治療かのどちらかを選択するしかない
状況であった。しかし、オランザピン等の抗精神病
薬の開発と医療の進歩は、患者と家族に死亡退院と
未治療以外の新しい選択肢を与えた。抗精神病薬の
使用とリハビリテーション活動、生活療法等を組み
合わせて、精神病院を退院し、地域で日常生活を送
ることが可能になったのである。

この「退院して治療を受けながら地域で暮らす」
という選択肢に対して、病院を基盤として結成され
た病院家族会と、保健所や地域を基盤とする地域家
族会による活動が行われるようになったのが、家族
会活動のはじまりである18）。家族会への入会は全て
の懸念の解決にはならないが、入会を契機とする他
の家族との出会いや、家族会による支援は、患者を
抱える家族にとって、ストレスの緩和や将来への
希望をつなぐ力になってきた。そしてその中から、
リーダー的な役割を果たす者が表れるようになって
いく。日本の精神障害者をめぐる政策は、ネガティ
ブな事件を契機に変化している。1964年に精神病院
の入院歴がある青年が米国大使に重傷を負わせたラ
イシャワー事件がおこると、これを契機に、警察権
を強化する方向での精神衛生法の改正が提案され
た。改正阻止を直近の目的としていたため時間的制
約等があり、少数の家族会活動を基盤にまず全国組
織が結成され、その後、各地に家族会・都道府県連
合会が作られていくという経緯を辿る19）こととなっ
た。

そのため、日本の精神障害者の家族会活動におい
ては、個々の家族が家族会を作り、それらが結びつ
き都道府県連合会が結成され、更に全国組織が組織
されたという、ボトムアップの流れはみられない。
タイムリミットが迫る中で各都道府県に家族会が結
成されるのに先立ち、全国組織を自称して結成され
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たのが全家連である。全家連は、自らの子どもを患
者として持つ親である新聞記者の石川正雄と、京都
府で地域家族会活動を行う小西六次、厚生省技官の
大谷藤郎が中心となり、家族会に対して協力的な医
療者、行政関係者の支援を得て1965年に成立した。
全家連は、結成当初から、国内の精神障害者家族会
を束ねる唯一の全国組織として、医療関係者や行政
機関と関わりながら家族会活動を展開したが、補助
金の目的外使用発覚に伴い2007年に破産、解散した。

Ｂ．家族会活動の担い手となった家族の役割
全家連は、家族会運動の原点は精神障害者とその

家族に対する社会的無理解と偏見、差別に対する苦
悩と苦しみである20）と述べるが、その「家族」は、
主に患者の親を指していた。結成大会で田島志づに
より表明された「私たちの誓い」は、患者の親の立
場からのものであり、この「誓い」は家族会活動を
する上での心構えを象徴として各家族会に掲示され
た21）。「誓い」にはスティグマの苦しみ、経済的負
担に加え、「患者を幸せに導く大きな責任を持つ家
族自身が、勇気を持って社会に訴えていかなければ
ならない。」という表現で、家族が社会運動主体と
して活動していくことが語られる。

全家連だけでなく、傘下の家族会もまた、患者の
親の立場が中心であったため、自らの死後に残され
る患者の処遇は共通の課題であった。自らの死後の
患者の生活への不安は「親亡き後」と呼ばれた。「親
亡き後」に備えて、作業所の設置、作業所運営費国
庫補助の拡充や経済的負担の軽減、精神分裂病の名
称変更といった要求運動が家族会活動を通じてなさ
れていった。中でも患者が地域で暮らすことの実現
が望まれていたが、1960年代以降に諸外国が患者の
脱施設化に取り組んでいたときに、日本では精神病
院増加施策を強化していたこともあり、全家連の活
動では、1970年代にアメリカで考案されたACT22）

や訪問ケアシステムなどの取組みは注目されていな
い。

代わりに、地域で暮らすためにはまず就労と住居
の確保を求める活動が優先であるという考えのも
と、職親制度や作業所の設置、社会復帰施設の建設
が求められた。会報には、自分の子どもが発症後、
長期入院していることについての苦悩が多く見受け
られ、患者をいかにして退院させ、地域に受け入れ
てもらうか苦心する様子が綴られている。また、患

者の兄弟姉妹については、患者の存在に起因する彼
らの結婚や就職への悪影響への嘆きや、患者と距離
を置く者への怒り、「親亡き後」に患者を委ねるこ
とへの不安などが初期の会報から見受けられる。全
家連による家族会活動においては、あくまでも家族
は親の立場がメインであり、「親亡き後」に患者を
ケアする存在は兄弟姉妹が想定されていた。

しかし、兄弟姉妹がいない状況もあるだろう。兄
弟姉妹に頼ることで、患者も含め全員の生活が困窮
してしまうリスクもある。それらの懸念に対し、全
家連とその傘下の家族会活動は、社会が患者を受け
入れ、患者が地域で暮らせるようになることを求め
て、社会運動により積極的に取り組むようになっ
た。特に積極的に活動していた1980年代後半から
1990年代においては、社会運動団体の役割だけでは
なく政府の実施する精神衛生実態調査への条件付き
での協力やハートピアきづれ川の建設、精神障害者
保健福祉手帳の制定等、厚生省の協力団体としての
役割をも果たした。

一方、家族会活動において性に関わる問題は長年
タブーであったこともあり、患者が発症後の結婚、
育児に関してはほぼ言及していない。それ以前に、
精神障害者は優生保護法の下で優生手術の対象とな
り、子どもを持つこと自体を制限されていた23）。会
報には結婚、子育て期間中に発症した患者のエピ
ソードが数例見られるが、発症後には離婚、別居状
態となっているのが大半で、子どもは配偶者の家族
か患者の親が養育するか、施設に預けられている。
子どもが親の症状の説明を受ける記載は見られず、
患者の親が、自らの孫にあたる患者の子どもを案ず
る記載は確認出来るが、患者への心配と併せて記載
され、子どもだけに着目したものは見られなかっ
た。

全家連に加入する家族の患者の大半は統合失調症
であり、思春期前後で発症し、長期入院していた。
結婚前に長期入院生活に入っていたために、患者に
子どもがいない事例が圧倒的に多く、また子どもが
いても、他の家族のもとや施設にいたこと等によ
り、子どものことを考察する機会もなく、「親亡き
後」に患者の子どもに患者を委ねるという発想にも
いたらなかったと思われる。結成当初から行政関係
者と協力しながら患者の親の立場にある人々が中心
となって活動してきた全家連は、厚生省とのつなが
りの中で建設、運営したハートピアきづれ川を巡る
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補助金不正使用事件により、破産、解散となる。２．
では、全家連解散後の家族会活動と、『わが家の母
はビョーキです』と子どもへの着目について述べて
いきたい。

２�．全家連解散後の家族会活動と子どもの
「発見」

Ａ．全家連解散後に展開された家族会活動
　１．においては、全家連の歴史と活動を概観し
た。家族が精神疾患であることは、病気に対するス
ティグマとの闘いでもあり、孤独感や、患者本人と
家族の両者が生活全体のしづらさに関わる長期・慢
性的なストレッサーを抱えることになる24）。このよ
うな状況の中で、同じ悩みや体験を持つ家族や当事
者などを中心に、家族会が結成されていった。ライ
シャワー事件を契機に急いで結成された全家連は、
自らの使命を困難な状況におかれている全ての病
者、自分たちの体験談を語り合い伝え合うセルフヘ
ルプグループとして機能し、患者と家族に関する実
体験に即した支援活動を行ってきた歴史を持つ。実
際に家族会活動の方針を決定し、活動を担っていた
のは主に患者の親であり、「親亡き後」に代表され
るように、全家連が主張した家族の見解は、主に患
者の親の立場に立ったものだった。全家連は医療者
や行政機関と連携し、傘下の家族会に社会運動を行
うことも要求した。設立当初から厚生省との関係が
あったこともあり、厚生省の協力団体としても活動
し、家族会と厚生省をつなぐ役目も果たした。

しかし、全家連の設立時から解散まで、患者の子
どもについて議論されることはなく、患者の暮らし
の中に子どもがいることについても想定されなかっ
たこともあり、全家連の家族会活動における「家
族」とは、患者の親と兄弟姉妹を指す言葉となって
いた。

全家連解散後の2007年に、地域精神保健福祉機構
（COMHBO）と全国精神保健福祉会連合会（みん
なねっと）が成立した。両者は各々、全家連の活動
を引き継ぎながらも、全家連とは異なった家族会活
動を模索していくことになる。

全家連の破産、解散は不祥事が契機だったが、
COMHBOの会報「こころの元気＋」とみんなねっ
との会報「みんなねっと」の双方に、明確な全家連
批判は見受けられず25）、また、COMHBOは設立時

にハートピアきづれ川の関係者や全家連での役職経
験者がそのまま理事に就任しており、全家連の活動
方針を基本的に踏襲したといえる26）。全家連にかつ
て関係し、全家連解散後も家族会活動に関わり、自
らが患者の子どもであり配偶者でもある野村忠良
は、自らの半生記の中で、「当事者、家族支援事業
をいっときも早く拡大させ、目的を実現させようと
する強い願いが厚生省や政権与党との強い結びつき
をつくり、その結びつきが自らを縛ることに繋がっ
た。27）」と述べ、全家連の活動に対して一定の評価
をしている。

COMHBOは全家連よりも患者中心の活動を展開
することを打ち出した。会報は、全家連のものより
も当事者により焦点を当て、べてるの家の当事者研
究シリーズやリカバリーといった、近年広く知ら
れるようになってきた取り組みが2007年から掲載さ
れた。また、患者を中心として考えたとき、担い手
である家族を支えるために、以下の活動を2007年か
ら10年間の重点活動として提案した。それは、当事
者家族および専門職を対象とした情報提供、ACT、
心理教育、就労支援など科学的根拠に基づくプログ
ラムの実践および普及活動、統合失調症治療薬の大
量処方の是正に関する情報提供および諸活動、学校
に精神保健普及活動を取り入れるための諸活動と早
期介入プログラムの導入、世界・全国レベルでの迅
速で正確な役立つ情報提供と国際交流、地域精神保
健福祉の発展への活動である28）。

その一方で、みんなねっとは、会報を通じた家族
会の活発化をより明白に打ち出した。精神疾患は、
家族がセルフスティグマ（内なる偏見）を抱え身内
だけで抱え込むことが多いため、患者の家族全てが
専門的な知識を持つ人々や家族会につながることは
困難であり、入会を希望しない場合もある。みんな
ねっとは、COMHBOが打ち出した家族以外の立場
の積極的な交流よりも、家族会を知った者の新規加
入や従来の家族会間の交流の促進に注力した。創刊
号での家族による体験集29）に関する掲載以降、積
極的に家族の体験談を紹介した。家族のための相談
コーナーに加え、「お元気ですか家族会」という全
国各地の家族会の紹介連載が組まれた。初めて家族
会に参加したときの家族のレポートや新しい参加者
を受け入れる家族会側のコメントが掲載されてお
り30）、家族会活動へ親しみを持ってもらいたいとの
編集部の意向を感じさせる。また、目次では「お元
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気ですか家族会」コーナーで紹介する家族会の募
集、家族会で作成されている会報を「みんなねっと」
編集部宛に送付してもらいたい旨呼びかけもなされ
ている。みんなねっとは、COMHBOが打ち出した
ACTや国際交流といった家族以外の立場との積極
的な交流よりも、会報を通じて家族会を知った者の
新規加入や従来の家族会間の交流を提案することに
注力した。

両者が成立した2007年の会報にはともに、患者当
事者によるセルフヘルプグループの紹介や、親の立
場である患者による記事が掲載されている31）。記事
に描かれる子どもは乳児院か家族に預けられている
だけでない。ヘルパーや家族の力を借りながらの育
児がなされている場合もある。ポジティブな雰囲気
で具体的な子どもとの暮らしが述べられており、患
者である親が子どもの将来を案じ、子どもを生きが
いとする思いが述べられる。しかし主体はあくまで
も患者である親であり、患者の子供ではない。また、
2007年のいずれの会報にも子ども自身による記事は
ない。

Ｂ．『わが家の母はビョーキです』の出版とその
影響
その翌年である2008年11月に、『わが家の母は

ビョーキです』が出版される。中村本人が「トーシ
ツのことをもっと知ってもらいたい。」と明言する
ように、当初は啓発の物語として描かれた作品で
あった。

主人公のユキが４歳のときに母が統合失調症を
発症したところから、物語は始まる。母の実家が
DV家庭であり、夫（ユキの父）がギャンブルとア
ルコール依存症であったために、身内の助けを得ら
れない。そのため子どものユキが、幼少期から母の
ケアをする事態となった。２人には病気の知識が
なく、精神的、経済的な困難の中で孤独な生活を強
いられる。紆余曲折の末、病院のケースワーカーや
地域生活支援センターとのつながりを得られる。家
族と医療と地域のつながりの中で、ユキや皆のケア
を受け、２人は適切に服薬を続ける習慣と患者を
安心して見守る体制を実現し、患者である母は家族
とともに地域で暮らすという物語である。ユキはそ
の後、統合失調症の母を受け入れ、共にケアを担っ
てくれる男性タキさんと出会い、結婚し、母が亡く
なるまでケアを続ける。

本作品は制作に新宿区精神障害者家族会である新
宿フレンズの協力を得ており、中村自身も新宿フレ
ンズの会員である。しかし、中村と家族会は、従来
よく見られるような「孤立した家族が患者会や専門
的な知識を持つ人々と出会って救われる」ような出
会いではなかった。中村は「本作品を出版するにあ
たって、他の統合失調症患者家族が不快に思った
り、間違ってるなって思うようなことを出すのは絶
対許されないなという気持ちから、他の仲間の意見
を聞くために家族会に入会した32）」と述べている。
中村は絶望の中で救いを求めて家族会に入会したの
ではなく、『我が家の母はビョーキです』を完成さ
せるために入会したのである。入会時点で自らの経
験と知識に基づいて意見を述べる中村は、従来の新
規会員とは異質なものであった。中村を受け入れた
家族会側は、当初は中村に対して、「ひそかにうる
さいヤツが来たなと思った」、「家族会の盲点を突い
ていた」という感想を抱いたと後に述べている。

しかし、家族会の当初の中村への感想は、本作品
の校正を通じて「師と仰ぐべきと思った。」、「中村
さんと同世代の健常の娘を持つ親として、娘に生き
方を学ばせたい。」という評価へと変化していく33）。
中村は地域で母のケアを担いながら母と共に暮らす
ことを選択した。本作品は妄想や不安に苦しむ母を
支えながら漫画家になる夢を叶え、精神疾患に理解
のある配偶者を得る物語でもある。本作品は患者と
家族のための啓発の物語だけでなく、模範的な子ど
もの物語としても家族会に受け入れられていった。
本作品を会報で取り上げたのは家族会との交流によ
り積極的であったみんなねっとの方が早期である34）

が、2009年以降、COMHBOの会報でも本作品が何
度も巻頭の書籍購入ハガキの一覧に掲載されるとと
もに、中村による記事が掲載される。
「親亡き後」が共通の課題である家族会にとって、

自らの死後、患者を託すことのできる存在が求めら
れてきた。従来、それは患者の兄弟姉妹や地域であ
り、ハートピアきづれ川のような施設であった。し
かし、本作品を通じて、患者の親を中心とする家族
会は、これまで見落としてきた患者の子どもが「親
亡き後」の患者のケアの担い手となる可能性がある
ことを「発見」したのである。また、「患者の子ども」
の可能性を示した中村自身も「親亡き後」への懸念
を打開しうる者として見なされていったということ
も出来るだろう。
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しかし、患者の子どもは、中村の活動と親の立場
の家族による「発見」だけによって着目されたので
はない。本作品に触れた子どもたち自身による体験
の語りと積極的な活動も、子どもの着目には不可欠
であった。中でも、夏苅郁子と糸川昌成は、子ども
の目線から本作品に新しい意味を見出し、子どもの
立場のキーパーソンとなった。

夏苅は、母親が統合失調症であり、自らは精神科
医である。彼女は、新聞の広告欄で偶然『わが家の
母はビョーキです』を知り、中村と会ったことで自
らの過去と向き合い、自らの子どもとしての体験を
家族会、講演会、日本児童青年精神医学会での学会
発表等で語り始める。夏苅の学会でのカミングアウ
トが、医療者にインパクトを与えたことは、想像に
難くない。夏苅は「公表するということがあるのか
と思った」という表現で、本作品の衝撃を語るとと
もに、カミングアウトに至ったのは本作品の影響で
あることを明言する。夏苅による活動の中でも学会
発表は、「精神障害の親を持つ子ども達をサポートし
たいが、肝心の子ども達に会えないジレンマを抱い
ていた」研究者、支援者との出会いをもたらした35）。

夏苅は、本作品を、家族会や親の目線からの啓発
の物語や親孝行な娘の物語というだけでなく、子ど
も自身の目線から、子どもの不安と希望の物語とし
てもとらえなおしたうえで、自らの経験を語った。
そのことは本作品に、既に与えられた啓発の物語、
模範的な子どもの物語という意味に加えて、患者の
子どもに思いを馳せる物語という新しい意味を与え
たといえる。本作品に出会い、自らの経験を語り始
めたのは夏苅だけではない。母親が統合失調症であ
り、研究者である糸川も、本作品に出会い、自らの
経験を語り始めた１人である。彼は書店で偶然本
作品と出会い、「これまで社会が醸成してきた精神
疾患を公にしてはならない圧迫感が、コミックの表
現力によって跳ね返されている」ことに驚くととも
に、その後学術誌で夏苅による自らの母との葛藤と
回復過程の発表に触れ、自らの過去に向き合いはじ
める36）。

なお前述の野村も、2012年に半生記を出版し、自
らが子どもの立場でもあると公表する。既に家族会
活動に影響力を持つ野村のカミングアウトも、子ど
もの存在を示す一助になったと考えられるだろう。

中村、夏苅、糸川、野村の４人は現在に至るま
で対談や交流を行っており、子どもの立場としての

つながりを持って活動を続けている。彼らが示す、
患者である親を許し受け入れるスタンスは、既存の
家族会活動にとって、子どもが親を憎み拒絶するの
ではなく、自分たちと同じく患者を案じているメッ
セージとなり、子どもの立場に対するポジティブな
イメージにつながったと思われる。また、糸川は、
中村と夏苅との座談会で患者である親に関すること
を「語ってよいこと」として保証されることと、安
心して受け止めてもらえる仲間がいることが、自ら
の人生の回復につながることを見出した37）。夏苅も

「人が人に語ることは治療になる」と述べ、今まで
話せなかった患者の子ども同士がつながり、経験を
語り合うことの大切さを伝えている38）が、彼ら自
身はセルフヘルプグループを設立していない。3.で
は、日本における子どもによるセルフヘルプグルー
プはどのように設立され、どのような活動を行って
いるのか述べていく。

３�．子どもによるセルフヘルプグループの
成立

　2.では、全家連では顧みられなかった患者の子ど
もが、解散後の家族会活動で見出されていく過程
を、２大全国組織であるCOMHBOとみんなねっと
の活動を概観しつつ示した。子どもが着目されるよ
うになったのは、『我が家の母はビョーキです』の
制作を考えた中村と家族会との出会いが契機となっ
た。会報を通じた本作品のPRだけでなく、家族会
入会後の中村の活動と、成人後に医療関係者となっ
た子どもの立場の人々が本作品と出会い、自らの経
験を語り始めたことが、家族会活動における子ども
の発見につながった。本章では、代表的な子どもに
よるセルフヘルプグループの特色を概観した上で、
彼らがどのような活動を展開し、可能性を有してい
るのかを考察していきたい。

日本で患者の子どもに特化した支援を最初に打ち
出したのは土田である。土田は2009年に精神障害を
持つ親と暮らす子どもが仲間と集い、情報交換でき
る場所として〈親＆子どものサポートを考える会〉
を発足した。土田と、精神障害の親を持つ子どもへ
の情報提供を行っている〈ぷるすあるは〉は、子育
てをしている患者とその子どもの支援を行う機関を
記した「支援の地図」を作成し、ホームページ上で
公開している。それによると、子どもを対象とした
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セルフヘルプグループとして、〈こどもぴあ〉、〈ひ
とりやないで！〉、〈統合失調症（精神疾患）を親に
もつこどもの会〉が記載されている39）。
〈こどもぴあ〉は、2013年に家族看護の観点から

家族会の研究を行う横山が３人の子どもの立場の
者に出会い、体験を聞き、大人になっても孤立し社
会から隠れている人々が多いことを知り、子どもの
立場で集い体験を語ることで自らを回復させられる
場所が必要である40）という思いから、成人した子
供とともに設立された。
〈ひとりやないで！〉は、2013年に代表者の子ど

もがTwitterによる発信を行ったことを契機に設立
された。「全国各地に存在する「家族会」で、今ま
で中々焦点を当てられてこなかった子どもの立場の
方（主に若い世代の方）を対象としております」と
ホームページで明記され、主に20代から30代を想定
している。他の立場の家族会との連携は見られな
い。「日本全国にまだまだ少ない“子向けの居場所”」
として交流会や勉強会を開催し、カジュアルなイベ
ントも行っている。
〈統合失調症（精神疾患）を親にもつこどもの会〉

はSNS（mixi）の招待制コミュニティで運営され
ており、他の２つのセルフヘルプグループよりク
ローズドの度合いが高い。上記２つに比べ情報が
圧倒的に少なく、母体となっているSNS（mixi）
の利用者が減少していることもあって現在活動を
行っているかどうか不明である。

３つのうちで最も既存の家族会活動と交流を
持っているのは〈こどもぴあ〉である。代表者と
なっている子どもが医療関係者であり、家族会研究
を続けてきた研究者の支援が継続的に受けることが
でき、みんなねっとをはじめ、患者の親や配偶者等、
子ども以外の立場の者による家族会と情報交換や連
携ができる環境になっている。既存の家族会活動を
行っている家族と子どもが出会い、対話をすること
は、既存の家族会に子どもの立場が更に知られ、子
どもとして抱えてきた困難が伝わる一助となると考
えられる。〈こどもぴあ〉では特に、患者の配偶者
による家族会と連携を行っている。従来、患者の配
偶者は、患者の親からは病因として批難され、自ら
の親からは離婚や別居を求められ、子どもに対して
はケアの責任を負うといった多重的な負担を背負っ
てきた。配偶者の立場と子どもの立場の家族が出会
い、子どもが、自らが当時望んでいたケアやサポー

トを語ることは、今現在苦しんでいる子どもを守る
一助となっている。

なお、既存の家族会の多くが患者の親が中心と
なって設立され、活動しているものであることは前
述のとおりである。高齢化と新規会員獲得が家族会
の共通の課題となっている一方で、患者の子どもは
年齢層が低く、新規会員となりうる潜在人数もある
程度見込まれる。家族会活動にとって、子どもは、
高齢化と家族会員の減少による休止や消滅から救う
存在と見ることもできるだろう。かつて、全家連の
家族会活動ではその存在自体がほとんど語られな
かった患者の子どもは今、家族として認知されてい
るだけでなく、新しい活動を生み出す担い手として
認識されはじめている。

しかし患者の子どもは、進学、就職、結婚、出産
といった、患者の親であれば患者が発症する前にす
でに終えているライフイベントを多くもつ。さら
に、患者である親のケアを行いつつ、これらのライ
フイベントに対処していかなくてはならない点で、
患者の親と決定的に異なる。それらの選択のたび
に、患者の子どもは患者である親の処遇や親との距
離感に葛藤を抱えることになる。〈こどもぴあ〉で
は、子どもが自らの生活や人生を患者である親に捧
げることの困難が語られる。また夏苅は「自分の人
生を優先してもいい。」、「やはり、自分の幸せがあっ
ての親子関係です。」と述べ、子どもが親ではなく
自身のために人生を選択することを励ましている。

おわりに

本論においては１．で、全家連の活動を概観し
た。全家連は自らを患者と家族のための組織と自認
したが、その活動は「わたしたちの誓い」に象徴さ
れるように、主に患者の親の立場にある家族の視点
からのものであることを述べた。日本の精神福祉や
医療も、家族という言葉を主に患者の親や兄弟を指
すものとし、患者の子どもを支援の対象外に置いて
いた41）が、日本の精神障害者の家族会活動におい
ても、子どもは長年に渡って見落とされた。

２．では、『わが家のビョーキです』の制作と出
版に加え、患者の子どもであり既に精神医療に携
わっていた夏苅と糸川による自らの経験の語りが、
家族会活動における子どもの発見につながったこと
を、全家連解散後の２大後継団体であるCOMHBO
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とみんなねっとの活動を概観しつつ考察した。出版
当初は啓発の物語であった本作品は、多様な意味づ
けをなされていった。患者の親の立場からは親孝行
な娘の物語にもなり、患者の子どもにとっては、不
安と希望の物語であるとともにセルフスティグマを
打破する物語としても機能し、子どもを象徴する存
在となった。

３．では、現在活動している成人した子どもに
よるセルフヘルプグループの特徴と活動内容につい
て、主に〈こどもぴあ〉を中心に述べた。患者の子
どもは、今まで明らかになっていなかった子ども独
自の困難や願いを伝える力を持つだけでなく、既存
の家族会同士をつなぎ、担いうる可能性も有する。
一方で、子どもが自らの人生を自らのために選択す
る難しさと大切さも語られ始めた。しかし、成人し
た子どもによるセルフヘルプグループが持つ可能性
は、上述のものだけだろうか。本論では、新たな可
能性の１つとして学校での精神福祉教育で果たし
うる役割を述べることでむすびとしたい。
『わが家の母はビョーキです』に描かれる子ども

は、知識や支援のない中で、孤立した学童期を送る。
大人なら自分で情報収集し、説明できる場面であっ
ても、子どもにはそれができない状況に陥ることは
多々ある。自分の親の行動が、精神疾患によるもの
とは容易に想像し得ない。特に、妄想や幻覚などの
陽性症状およびそれに伴う異常行動は、支援や知識
のない子どもには理解できず、混乱してしまうだろ
う。夏苅は、インタビューで「『子どもの頃に病気
についての知識があれば』という、あの説ですよ。
それも、私には浮かばなかったんですよ。42）」と述
べ、学校教育で精神疾患を教える重要性を指摘す
る。野村も、自らの幼少期に経験した母親の症状へ
の困惑や不安を述べ、夏苅と同様に「誰もが子ども
の頃から学校でこのような精神の病気があることを
くり返し学んでいれば、本人は病気に早く気が付い
て受け入れられるようになる。43）」と、学校教育で
精神疾患を教えるよう訴える。

学校で精神疾患を取り扱うことは、全家連の活
動でも、認識しつつも着手できなかった課題であ
り、解散後の家族会活動でも課題とされてきた。
COMHBOは、精神疾患の発症時期と学齢期の重複、
多くの思春期の子どもにとってメンタルヘルスは自
分自身の問題であること、早期治療に対する科学的
根拠、精神疾患への偏見改善への有用性を挙げて、

家族会活動の重点課題として設定した44）ことを説
明している。みんなねっとでも、他国の学校教育に
おける精神疾患の取扱いが紹介され、日本の精神保
健教育の遅れが指摘された。「こころの元気＋」で
は精神疾患が学校教育で取り扱われなかったことに
対する驚きが医師と患者から述べられている45）。

しかし実際には、学校教育において精神疾患が
取り扱われていた時期があった。1940年代には「精
神分裂病」の表記があり、偏見的な用語が多く見
られつつも学校教育で取り扱われていたが、1980年
代以降、健康教育の改正や授業時間の短縮や教育内
容の縮小化により、用語としては消失してしまって
いる46）。その背景には、家族会の１つが、教科書の
具体的な記述を取り上げて、教科書の記述が精神疾
患への差別を助長させるという批判と反対運動が起
きた47）ことも、一因としてあげられるだろう。そ
の結果、学校教育の中で精神疾患が教えられないま
ま現在に至っている。2022年の「再」導入まであと
数年だが、実際に精神疾患を教える役割を担う教師
自身が、精神疾患に関する知識を充分有するとは言
えない。この現状に対して、成人した子どもは、教
師や学校関係者に対して、自ら経験した困難をもと
に、精神疾患は誰もがかかりうるものであり、正確
な知識を身につけることが、授業の受け手でもある
患者の子どもと患者、その他の家族を守ることにつ
ながることを伝える可能性を有しているはずであ
る。

患者の子どもはともすれば可哀想な子どもという
イメージが強調されがちであるが、彼らは困難な体
験の中からのリカバリー経験も持つ。孤立していた
子どもは、成人後に声を上げ、その語りが既存の家
族会に届き、家族会活動の対象となり、既存の活動
に影響を与えるだけでなく、子ども独自の視点から
新たなつながりを得て、活動を広げつつある。それ
を考察することは、今現在精神障害の親と暮らす子
どもに求められるケアを考える上で不可欠であり、
今後も研究を続けていきたい。

付記
　本稿は、第77回日本教育学会（2018年８月31日・
宮城教育大学）の自由研究発表（【テーマ Ｂ－10】
子ども問題と教育・福祉（a）杉森美和子「あの親
の子だから－『わが家の母はビョーキです』におけ
る精神疾患のある親を持つ子どもへのまなざしの変
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遷」）の原稿を元に、加筆修正した。フロア、各所
から頂いたご指摘に感謝申し上げます。
� （指導教員　小国喜弘先生）
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