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知的障害者の「親なき後」に関する研究動向と課題

伊藤　美和1）・水内　豊和2）・柘植　雅義3）

Topics in parents of individual with intellectual disabilities for their children's lives 
in the community after their own death: A literature review

Miwa ITO, Toyokazu MIZUUCHI & Masayoshi TSUGE

知的障害者の親なき後に関する今後の研究上の必要性と課題について整理することを目的と
し，現在までのわが国における文献のレビューを行った。「親なき後」を取り上げた文献にお
いて取り上げる対象はその大半が親であるが，他にも地域の福祉サービスや制度に着目されて
いた。質的方法や量的方法を用いたエビデンスを示す研究は数としてはまだ十分とは言えな
かった。親自身の社会資源の繋がりの必要性を指摘しつつも，親や当事者の生活や余暇を支え
る人的・物的の社会資源について言及しているものは少なかった。今後は，質的方法での研究
を積んでいくことや過度に不安を抱えていない母親群のその要因に着目する必要がある。さら
に，当事者やその家族の生活や余暇を支える人的・物的の社会資源のあり方や活用の可能性や
家族内での当事者とその家族間における双方の働きかけや一方から受ける影響による親なき後
への思いの変化の可能性についての研究も望まれる。
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Ⅰ．目的

今日，障害者総合支援法や成年後見制度の制定など，
障害のある人が地域で暮らしていくことを支える法律
や制度等が整えられてきつつある。しかし，特別支援
教育の拡充を中心とした障害のある幼児や児童，生徒
及びその家族に対する支援や実践研究と比べると，障
害のある当事者が高齢期を迎えた家族，特に当事者の
保護者に注目した研究は多くはない。そこには，「親
なき後」という，保護者自身も考える必要性を感じつ
つも向き合うことを先送りしたい，非常にセンシティ
ブな話題であることも背景の一因と思われる。
特に知的障害のある子をもつ親からすれば，一般就
労であっても不安定な社会情勢の中で常勤であり続け
られる保証がないこと，福祉就労の場合は障害者年
金と合わせても生活を送る上で十分な金額とはなら
ないこと，障害特性による金銭管理の難しさがある
ことなど，親への経済的依存は不可欠である（森口，

2010；武藏・水内，2009aなど）。また，在宅で本人
が両親と同居という形態の場合，両親が亡き後，衣食
住の面での影響は小さくない（松本，2015など）。さ
らには，仕事以外の時間の過ごし方として休日に一緒
に過ごす相手が家族であることが多い障害者において
は，親亡き後の余暇の過ごし方も課題になる（武藏・
水内，2009bなど）。この障害当事者のQOLに大きく
影響する，働く，暮らす，遊ぶの3つ側面は，特に成
人期の障害当事者の親にとって意識の外に置くことが
できない大きな不安要素であることが予想される。
そこで本論では，成人の知的障害者の親なき後に関
する現在までの研究の動向を把握し，そのレビューを
行い，このテーマに対する今後の研究上の必要性と課
題について整理することを目的とする。

Ⅱ．方法

本論における対象文献の選定方法として，第一段
階として国立情報学研究所学術情報ナビゲータCiNii
で「障害者＋親亡き後」，「障害者＋親なき後」，「親亡
き後＋自立」，「親なき後＋自立」，「障害者＋老後＋保1）富山大学大学院人間発達科学研究科
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護者」，「障害者＋高齢化＋保護者」，「障害者＋親＋老
後＋不安」について，検索演算子AND（＋）を用い
て複数のキーワードで検索し，可能な限り対象となり
うる文献を検出した（最終アクセス：2020年9月16
日）。その後，第二段階として各文献を精読し，本論
における対象文献を確定した。
本論における第二段階の対象文献の選定条件とし
て，①取り上げられている対象の障害種が知的障害（知
的な遅れを伴う発達障害やダウン症である場合や重症
心身障害も含む）であること，②分析的視点をもつ研
究論文だけでなく親の語りや総説なども含めること
（以下「文献」とする），③国内の文献であることとした。

Ⅲ．結果及び考察

第一段階にて，CiNiiデータベースから「障害者＋
親亡き後」では41件，「障害者＋親なき後」では5件，
「親亡き後＋自立」では10件，「親なき後＋自立」で
は2件，「障害者＋老後＋保護者」では1件，「障害者
＋高齢化＋保護者」では6件，「障害者＋親＋老後＋
不安」では6件が検出された。第二段階として，その
うち重複している文献を除いた計60本の文献を精読
し，最終的に選定条件に該当する43本を採用するこ
ととした。以下，採用した文献から知的障害者に関す
る親なき後の研究の動向を述べた後，文献の傾向を「対
象」「方法」「内容」の3つの観点で整理していく。

１．親なき後とは何か
（1）「親亡き後」と「親なき後」
今回の対象となった文献に限らず，これまでの先行
文献において「親亡き後」と表記しているものや「親
なき後」と表記されているものがある。児玉（2017）
は一般的に「親亡き後」問題とは親の死から「その先」
の問題とされていると述べている。また，森口（2010）
もケア行為を必要とする子よりも先に親が年老い死に
逝くことから生じる将来に対する親の不安感，あるい
は実際に生じる子の世話の問題を「親亡き後」という
言葉で表現されてきたと述べている。これらのことか
ら「親亡き後」では親という存在が無くなったときに
生じうる問題や課題のことを想定されているといえ
る。一方で，松本（2015）は「「親なき後」は必ずし
も「親亡き後」ではない。親の死だけではなく，老障
介護ができなくなった場合等もこれに含まれる。」と
述べている。北山（2013）も親自身が病気・認知症・
死亡等によって子供を支援することができなくなった
場合としており，「親なき後」では親による支援が困

難になった場合に生じる問題や課題のことを想定して
いるといえよう。また，若井ら（2018）も親が亡くなっ
ただけでなく，親が病気などで親の支援が受けられな
くなった「親の支援無き後」も大きな問題であるとし
ている。
本動向研究では，「親亡き後」を親の死別後に起こ
る問題や課題を想定するものとし，「親なき後」を親の
死別等に限らず，加齢等によって親のサポート力が弱
まった時に生じる問題や課題と区別することとする。

（2）親なき後問題が顕然化した背景
近年，障害者の親なき後問題がクローズアップされ
てきた背景として，大野（2019）は1970 ～ 80年代
以降に進んだ地域在宅政策は，その時点での「親の介
護力」に依存することで，その後の「親亡き後の不安」
をかえって顕在化させたと述べている。川向（2015b）
は，社会や制度，支援者までもが「知的障がい者は親
がかり」であることを当然とし，親を制度や支援を
補完する存在として容認してきたとしている。西村
（2009）は日本では，親が世話をすることを当たり前
だという考えが未だに根強く残っていると指摘してい
る。また，白波瀬・香川（2003）は親たちが当事者
の「親亡き後の生活」への心配を抱えつつも，親離れ・
子離れする機会を見極められない状況にあると述べて
おり，東村（2012）は障害者の親が子どもの自立を
強く願う一方で障害のある子どもの面倒をみるという
「親としての責任」を重く受け止めており，親役割を
背負いこむことにより親が子どもに必要以上に介入し
たり，子どもから離れることが難しくなるとしている。
このように多くの文献で述べられているような障害者
の世話等を親ありきとする考え方が親離れ・子離れを
し難くさせており，適切な親離れ・子離れが当事者の
成人期以降もなされていないことの結果として，親な
き後への不安を高めている一因といえるだろう。

（3）知的障害と親なき後問題
平野（2014）は身体障害者や精神障害者でも同様
の問題を抱えているが，特に，知的障害者の場合，意
思決定に支援を要する度合いが高く，幼少期に障害が
現われ，親の役割が相対的に大きいと述べており，親
の「代弁的役割」が他障害と比べ，大きいことが考
えられる。北谷（2013）でも運動や視聴覚に困難が
あるのではなく，認知や判断に困難がある知的障害
は，周囲からその困難さ（すなわち障害）が理解され
にくく，加えて「見守り」等の独特な支援を必要とす
るとしており，知的障害の特性上の困難さゆえの親と
しての代弁的役割等を強めていると考えられる。川
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向（2015a）でも同様に，知的障害者にとっての「親」
は「制度」と同様の機能を担っているとし，身体障害
と違って障害が目に見えにくいという特徴や本人の思
いが伝わりにくく，生活上の大変さが理解されにくい
等，本人に代わる誰かの的確な代弁と日常生活上の細
やかな支援がなければ当たり前の生活が困難になると
述べている。また，松本（2015）は特に知的障害者
は，身体障害者や精神障害者に比べて親との同居率が
高く，「親なき後」の影響が大きいと考えられると述
べている。さらに大野（2019）が施設政策の背景に
知的障害者の「自立」は極めて困難であるという施設
経営者及びその従事者や親の共通した了解があったと
述べているように，親の「日々の生活のサポートやそ
の必要性の周囲の認識」が他障害と比べ，大きいと言
える。知的障害者においては，他の障害種と比べ，支
援の度合いや精神的な親との結びつきがより強く，親
離れ・子離れが難しい傾向にあると言えるのではない
だろうか。

（4）研究の頻度
今回の対象となった文献（N=43）を刊行年ごと
に整理したものを図1に示す。1999年の1本以降，
2002年まで刊行されている文献は見当たらなかっ
た。2000年代以降も年に数本程度であり，さらに本
論において対象とした文献には分析的視点をもたない
障害者の親による語りや，制度等に関する概説等も含
まれているため，質・量的に知的障害者の親なき後問
題について示唆を得られるほどのエビデンスがある
「研究」の蓄積は十分ではないといえよう。

２．対象
（1）家族
対象となった文献において取り扱われている対象
及び著者の立場をみると，親の会などの団体も含め
その大半が親（川向，2015a；川向，2015b；栗林
ら，2018；三原・松本，2005；三原ら，2006；三
原ら，2007；三原，2008；三原，2016；望月・秋山，
1999；森口，2009；森口，2010；西村，2009；大
野，2019；植戸，2015；若井ら，2018）である。
その中でも，ケアホームへの入居を「親子分離」の体
験をしていると捉え，重度の心身障害のある当事者を
ケアホームに入居させた親に着目した研究もある（森
口，2010）。父親の立場から書かれている文献（矢野，
2009）やはじめから対象を母親に限定した文献（児
玉，2017；佐々⽊ら，2016；東村，2012）は少ない。
しかし，親を対象とした調査の回答者の大部分が母親
という結果であり（三原ら，2005；三原ら，2006；
三原ら，2007；三原，2008；三原，2016；植戸，
2015），植戸（2015）も知的障害本人にもっとも近
い家族としての母親の存在の大きさを示唆している。
一方で，当事者の家族としてきょうだいに着目し
た論文（前嶋・米田，2003；三原，2012；三原，
2014）も親を対象とした文献と比べるとわずかでは
あるが見られた。

（2）地域の社会資源
スペシャルオリンピックスに着目したもの（冨
島，2013）や大学（三原，2014；西村，2008）や
地域で実際に行われている事業及び取り組み（川向，
2015a；川向，2015b；白波瀬ら，2003）に着目し
たものもあるが，その多くは施設やそこで働く職員と

図１　年ごとの投稿文献数（N ＝ 43）
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いうような福祉サービスに関することが調査や話題等
の対象となっている。例えば，施設に入所している知
的障害者の看取りと死に関する施設職員の意識を調査
したもの（張・石野，2011）や日本初の国立重度知
的障害児施設である秩父学園の誕生とそこに至るま
での福祉ニーズの分析に着目したもの（中嶌・園川，
2012），障害者相談支援専門員等への聞き取りから地
域生活のための支援や仕組みづくりを検討したもの
（植戸，2011）などがある。このことから，障害者の
親なき後の生活を考える上で，「施設や福祉サービス」
が本人及びその保護者にとって地域の重要な社会資源
のひとつとしての関係性が強いと言えるのではないだ
ろうか。

（3）国による制度
対象となった論文において制度に着目した論文も見
られた。成年後見制度について述べているもの（北谷，
2013；沖倉，2003）だけではなく，前項の地域の社
会資源にも含まれることではあるが，地域で障害者を
支えるものとして横浜市の障害者後見的支援制度に着
目したもの（川向，2015a；川向，2015b）もあった。
法人後見について着目したもの（相田，2002a；相田，
2002b）や信託監督人に着目したもの（松本，2015）
もある。これらのように親なき後を支える上で後見制
度が専門分野では注目されているようであるが，一方
で松本（2015）は成年後見制度が「親なき後」の有
力な施策であると言えるが難解な法律用語によって説
明されていることで制度の仕組みが分かりにくいこと
や，親子関係・人間関係が権利義務的関係・契約関係
に置き換えられてしまうのではないかという抵抗感か
ら現状では利用者が少ないとしている。

３．方法
（1）質的研究
文献の中でもとりわけ研究としての体裁をとるもの
に着目すると，質的研究の方法としてインタビュー
を用いていたものは9本であった。たとえば，植戸
（2011）は相談支援専門員8名と重度知的障害者の親
1名（知的障害者相談員）を対象とした半構造化面接
を実施していた。森口（2010）は知的障害のある娘
がいる母親1名への半構造化インタビューを実施して
いる。西村（2009）は子どもと一緒に暮らす親たち
5名を対象として，子どもが生まれてから現在に至る
までの親としての想いや悩みを時系列に沿って，出
来事や想いを自由に語ってもらうという方法で調査
を行っている。また，その際の対象となった親5名の

当事者との続柄はすべて母親であった。鈴⽊（2006）
は2箇所の知的障害者入所施設において計21組の親
族に対してインタビューガイドを使用した個別面接を
実施している。石倉ら（2017）では言語にて意思疎
通が可能である重症心身障害のある当事者1名に対し
てインタビューを実施している。宮下（2017）では，
重症心身障害施設利用者3名に対してインタビューガ
イドに基づく自由面接法を実施している。
また，佐々⽊ら（2016）は親の会に所属している
6名の母親を対象として半構造化インタビューを実施
している。対象者の希望に応じて，そのうち4名はグ
ループインタビューの形式で実施し，残り2名は個人
インタビューを実施している。東村（2012）は対象
者である母親2名に対して，2名の共通の知り合いで
ある施設職員1名を交えたグループインタビューを実
施し，さらにその後個別インタビューを実施していた。
望月ら（1999）は，第2筆者である主治医による
知的障害者とその親に対する複数回にわたる診療・面
接を整理，検討する方法を用いていた。
インタビューの方法として，多くの研究において半
構造化インタビューを個別に実施していた。一方で，
対象者の希望に応じたり，インタビューでねらいたい
ことに応じてそれぞれのインタビュー形式を活用した
りしていた。また，先行研究の中で主な対象者として
親が取り上げられているのは6本（東村，2012；望
月ら，1999；森口，2010；西村，2009；佐々⽊ら，
2016；鈴⽊，2006）のみであり，今後，親に対する
インタビュー等の質的研究を進めていく必要があると
言えるだろう。

（2）量的研究
量的研究の方法としてアンケートや質問紙調査等
を用いていたものは9本であった。たとえば，栗林ら
（2018）はT特別支援学校の卒業生の保護者167名を
対象とした自由記述を求める設問を含めた質問紙を実
施している。植戸（2015）は親の会であるB会に所
属する高校生以上の知的障害のある人の家族を対象と
した自由記述を求める設問を含めた質問紙を実施して
いる。張ら（2011）は知的障害者のA施設職員40名
を対象に自由記述式アンケートを実施している。増田
（2010）は静岡県における在宅で暮らす重症心身障害
児者を対象として調査票を配布している。三原らの研
究においては，知的障害者通所授産施設と知的障害者
育成会の保護者を中心にアンケート方法を用いた調査
を実施している（三原ら，2005；三原ら，2006；三
原ら，2007；三原，2008；三原，2016）。
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（3）その他
質的研究や量的研究のほかには，育成会，きょうだ
いの会の機関誌や資料等の文献を用いた分析を行って
いるものもあった（前嶋ら，2003；森口，2009；西
村，2007；大野，2019）。
また，今回対象となった文献の中には，当事者が
自身の経験などについて執筆しているもの（石井，
2017）や知的障害者の父母が思いや考えを述べてい
るもの（児玉，2017；矢野，2009），施設長として
の思いなどを述べているもの（太田，2004；祐川，
2013），社会福祉士であり，後見人という立場から考
え等を述べているもの（沖倉，2003）もあった。また，
実際の事例を紹介し，そこから筆者の考察や考え等
をまとめているもの（相田，2002a；相田，2002b；
三原，2008；三原，2012）や地域や福祉施設での取
り組み実践の紹介やその考察でまとめられているも
の（今岡，2011；川向，2015a；川向，2015b；三
原，2014；西村，2008；太田，2004；白波瀬ら，
2003）が多かった。

４．内容
（1）親の不安
親として親なき後に向け，不安となっているその課
題として西村（2009）は外部のサービスや資源がま
だまだ不足しており，家族内の世話や介護が未だに強
く期待されていることや成人した子どもをもつ親たち
の「親亡き後」や子どもの将来についての悩みを話し
たり，要望を伝えたりする場が身近に存在しないこと
であると述べている。三原ら（2007）では親たちが
高齢になり，知的障害者の世話が困難になることで親
たちは子どもの老後に強く不安を感じる傾向があると
している。同様のことが以下の文献でもまとめられて
いた（三原ら，2006；三原，2008；三原，2016）。
これらの先行研究の共通点として，知的障害者の介護
を親自身が中心となってするものとし，それが困難に
なってくることが不安に繋がっていると言える。また，
西村（2009）が取り上げているように，当事者の生
活を支える外部サービスだけではなく話をする場など
高齢となった親自身の社会資源の繋がりがまだまだ少
ないということが親なき後の不安に繋がっているのだ
ろう。

（2）障害者の自立
障害者の自立の定義や考え方について，大野（2019）
では親は「ADL自立を自立イメージの基準として考え
ている」とし，一方で支援者は当事者が自立するため

には「当事者自身が意思を持ち，他者とのコミュニ
ケーションをとることが必須である」と考えていると
しており，家族と支援者間によっても「自立」へのイ
メージが異なると言える。冨島（2013）では，スペ
シャルオリンピックスプログラムに参加するアスリー
ト達がスポーツを通じて体力，運動機能，持久力の向
上を目指しながら家族との活動や社会交流を図ること
により，社会的な自信と自尊心が育成され，そのこと
が自立して社会参加できることに繋がっていると述べ
ている。社会参加することが障害者にとって自立に関
係していると考えられていると言える。一方で，東村
（2012）は，障害の有無に関わらずこれまでの先行研
究から自立の捉え方を以下の3つで捉えている。
・「個としての自立」…他者の手を借りることなく，自
らの力で生きている状態であるとし，経済的に他者に
頼らず暮らしていくという経済的自立も身辺自立ある
いは日常生活動作の自立もここに含まれるとしている。
・「関係の中の自立」…心理学では依存は必ずしも自
立の対立概念ではないということが以前から主張され
てきており，そもそも人は誰もひとりでは生きられな
いのであり，他者に頼ることは必ずしも自立していな
いということにはならない。
・「脱―自立」…上記2つの捉え方に対する批判であ
り，「自立している」とみなされる人もそうでない人
もともに息苦しさを感じており，いかなる状態が「自
立」であり「依存」であるかという定義を拒絶するこ
とが必要であるという考え。
また，さらに東村（2012）は一口に障害者の自立
といっても，障害の種類や個々の家庭の事情によって
もそのかたちは大きく異なってくると述べており，「障
害者の自立」ということを定義することは難しいとい
えるだろう。

（3）障害者及びその家族を取り巻く社会資源
当事者およびその家族を取り巻く身近な存在である
きょうだいに関して，きょうだいは親亡き後の知的障
害者の世話をきょうだいに期待していることを理解
し，それに応えようとする意識が見られ，親亡き後に
親代わりに障害者の世話をしようと考えているとされ
ている（三原，2012；三原，2014）。三原（2008）
は高齢知的障害者の老後生活にとって，きょうだいの
存在は重要であると考えられるので，施設関係者は
きょうだいを社会資源のひとつとして捉え，親なき後
の知的障害者の介護支援について考えるべきであると
述べている。しかし，一方で弟妹が障害者に対して兄
姉的な振る舞いをすることを求められたり，親亡き後
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の親代わりを期待されたりするなど，親や周囲から過
剰な役割期待をかけられることから生じる心理的問題
が指摘されている（前嶋ら，2003）としており，矢
野（2009）でも当事者の親として，兄弟姉妹に託し
たいという思いをもちつつも，結婚をして別の家庭を
持てばそれぞれの生活があり，配偶者は他人であると
し，現実的に難しいと述べている。当事者にとっても
きょうだいの存在は人的な社会資源のひとつかもしれ
ないが，知的障害者の生活を支える上で「きょうだい
ありき」とならないようにしなければならないといえ
るだろう。
また，知的障害者や高齢の親を支える制度や地域
の社会資源として着目されるのは成年後見制度など
の支援制度（相田，2002a；相田，2002b；川向，
2015a；川向，2015b；北谷，2013；松本，2015；
沖倉，2003；若井ら，2018）や入所施設等というよ
うな福祉サービス（張ら，2011；石井，2017；大野，
2019；太田，2004；祐川，2013；矢野，2009），
医療サービス（石倉ら，2017；増田，2010；三原，
2008；宮下，2017）になりがちである。当事者の生
活や余暇を支える人的や物的の社会資源について言及
しているもの（栗林ら，2018；冨島，2013）はまだ
まだ少ないと言えよう。

Ⅳ．今後の「親なき後」に関する研究の課題

今回の文献レビューにおいては，研究論文，実践報
告，総説など，親なき後に関係するものを分析した。
ここでは，親なき後に関する研究の今後の課題につい
て述べる。
第一に研究の対象及び方法についてである。知的障
害者本人にもっとも近い家族としての母親の存在の大
きさが指摘されている（植戸，2015）が，母親を対
象とした研究の数としては十分ではないと言えるだろ
う。また母親への過度な役割期待を研究が担う危険性
も考える必要があるだろう。対象となった親に対して
「親なき後」を不安にさせている要因を尋ねるものや
それを解消するための入所施設への思いに対するイン
タビューが比較的多いが，親なき後に対して過度に不
安を感じていない保護者を対象とした研究は見当たら
ない。障害のある子どもをもつ保護者にとって，不安
を全く感じていない保護者はいないだろうが，その中
でも過度に不安を感じていない保護者を対象とし，そ
の要因を明らかにすることには，相談場面などの心理
臨床において大きな意味があると考える。
第二に研究内容についてである。これまでの当事者

及びその家族への支援としての社会資源については，
入所施設等の福祉サービスや成年後見制度への着目が
ほとんどである。当事者やその家族の生活や余暇を豊
かにする人的・物的な社会資源のあり方やその活用方
法の可能性について着目し，研究を進めていく必要が
あるのではないかと考える。また，多くの研究におい
て，当事者及びその家族がサポートを受けるという一
方向の働きかけに着目したものであった。他方，三原
ら（2007）のアンケート調査にて，自身の障害のあ
る子どもに対して「親の死の問題について話をする」
という回答がみられたように親なき後を想定した際の
「親から当事者に対する働きかけ」であったり，「親が
当事者から受ける影響」による親自身の親なき後への
不安の度合いの変化など，「家族と地域の関係性」だ
けではなく，家族内での双方の働きかけによる正の相
乗効果という観点に着目した研究も進められる必要が
あると考える。
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