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1．はじめに

報告者はこれまで「障害者家族」、なかでも障害をもつ子どもとその親のリアリティを描き出す試みを行ってきた
。しかしもちろん「障害者家族」は、配偶者が障害をもつ場合、親が障害をもつ場合、きょうだいが障害をもつ場合、さらに複数の人が障害をもつ場合など多様である。本報告では「障害の親をもつ子ども」の経験に焦点化し、障害をもつ親と障害をもたない子どもという関係の特殊性を描き出したいと思う。こうした試みを通じて「障害者家族」研究の幅を広げていくことをめざしたい。

病気／障害の親を近しい存在として育つ子どもは、ごく「普通」の「幸せ」な経験をするかもしれない。一方で、家族という場所以外では障害への否定的な価値観が残る「健常者社会」に巻き込まれざるをえないために、時にはさまざまな面での困難を経験することも考えられる。本報告では、こうした病気／障害の親のもとで育つ子どもの経験について記述することを試みたい

。

以下では、ALS患者
を親にもつ子どもたちの経験に限定して議論をすすめていく。この理由として第一に、ALSが進行性の難病であり、進行が進むにつれケアを担う側の負担が重くなること、したがって在宅で生活を送る場合、家族によるケアの問題が先鋭化されることが挙げられる。また第二に、報告者も参加する調査グループが行ってきたALS患者および家族への調査
のなかで、患者の子どもたちと出会ったという個人的な経験がある。とくに幼い頃に親が発症し、その親のもとで育っていく子どもが経験する困難について耳にしており、もし困難があるのであればその内実を明らかにする必要があると考えるに至った。ALS患者と家族の関係に言及した研究は少なくない
。また患者自身による書き物も多くあり、子どもの存在についても言及されている
。しかし、これらから子どもの経験に焦点化したものは見つけられない。したがって本報告では子どもが置かれている状況についても、子ども自身やその周囲にいる人たちの語りから描いていきたい。

なお、今回は知的障害、精神障害、先天性の身体障害等をもつ親の子どもについては言及しないが、今後、広く「障害の親をもつ子ども」の経験にかんする分析を行っていきたいと考えている。今回の報告をその布石としたい
。

2．先行研究

＊ヤングケアラー研究

ヤングケアラー（young carer）：

「障害や病気の家族のためのケア提供を行うことにより、生活に影響を受け特別なニーズを必要とする18才以下の子ども。直接的なケアをしたり、主介助者のためのサポート的なケアや家事を行う子どもを含む。」（Thomasほか2003：43）

⇒・「ケアする子ども」に焦点化、実態を描き出す（Becker & Aldridge 1998、Newman 2003）

・ジェンダーにかかわる指摘(Gilligan 1993)

・社会からの子どもへの「ケア役割」期待（三富2000）

＊批判的検討

・他の子どもとの境界／他のケアラーとの境界の曖昧さ(Thomasほか2003)

⇒「ケアする子ども」という視点のみで子どもの経験をとらえることは困難

⇒「障害の親」と「非障害の子ども」という関係性に着目する必要性

　←「聞こえない親をもつ聞こえる子ども（Coda）」にかんする研究蓄積（澁谷2001）

3．調査の方法

2004年8月、報告者も参加する調査グループによる国内のある地域（α）での聞きとり調査を行った
。αでは同グループが2000年にも調査を行っており、追跡調査という性格をもつ。前回と同様、地域の医療従事者（Xさん）から紹介された患者、家族を対象とした。いずれもXさんより事前に調査の目的・趣旨を説明してもらい、協力への承諾を得た。インタビューに応じてくれた子どもは3家族4名、うち今回の分析対象としたのは2家族3名である
。それぞれの家族の属性は表のとおり（子どものうち下線部を引いたのが今回の聞きとり対象者）。

表　インタビュー対象者（子ども）および家族の属性

	
	Aさん（男性、60代、在宅）
	Bさん（女性、50代、在宅）

	主な介護者
	妻
	夫

	療養期間
	15年
	13年

	家族 （発症時の年齢）
	長女（別居） （15才）
次女（同居） （12才）
三女（同居） （11才）
	長男（同居） （11才）
長女（同居） （9才）
次女（同居 ）（5才）

	社会サービス等の利用
	訪問看護 週3日
入浴サービス 週1日
	ホームヘルパー 週1日
入浴サービス 週1日
夫の妹の訪問 週1日

	備考
	年齢、ケア体制は2004年

当時。
	2001年に他界。年齢、

ケア体制は2000年当時。


まず調査の趣旨を説明し録音の許可を得た。半構造化面接法を用い、質問項目に対して回答が得られたものについては調査票に記入をした。ただし質問の順番などにとらわれることなく自由に語ってもらい、話の流れを妨げないことに注意した。インタビュー時間はAさんの長女、次女については2時間、Bさんの夫、次女へは3時間半であった。いずれも本人や本人(遺族)の配偶者と同席した場面での聞きとりとなったため、子どもたちが親の前において話題を選択したり、ある話題を回避したことは予想しうる。この意味において語られた内容に注意する必要がある
。

４．障害の親をもつ子どもの経験

(1)ケアをめぐる経験

【Ａさんの例】

Ａさんは発症後6年が経過した頃からホームヘルパーの訪問を受けている。主に経済的な理由のために就労を継続していた妻は、子どもたちの就職とAさんの病状の進行を機に退職した。訪問した2000年、2004年にはいずれもAさんのケアはほとんど妻によって担われていた。同居の子どもたちは吸引、入浴の援助、移動の際の援助、留守番などサポート的なケアを担っていた。

・「ケア役割」をめぐって

子どもへの聞きとりでは過去の経験が多く語られた。先行研究において指摘されているように、長女、次女とも、社会サービスの担い手が自分たちにケア役割を期待していることを感じとっていた。たとえば2人はホームヘルパーにたびたび「手伝い」を要求された経験を語りあっている。

次女：よく呼ばれよったよね、昔は。

長女：ああ、昔呼ばれよったね。

次女：うん。「おじょうさーん」って呼ばれて、お手伝いしてって言う。いつも手伝いよったね。

（……）

聞き手：娘なんだから手伝えっていうのがね、当然でしょうと。

長女：そう、家族だから手伝うのが当たり前みたいな。なんか、うん。

次女：それとか、「私は手伝いに来てあげているんだから」みたいな感じのところがあるけどね。それは頼んで、別にただでしてもらってるわけではなくて、あなたの仕事でしょっていう感じで、思うけど、でも、やっぱ家族やけん、せないけんのやんかなっていう感じ。（……）けっこう自分の時間というのがあまり持てなかったっていうときもやっぱりあった。

・将来のケア役割への不安

また、次女によって将来的な不安が語られている。現在のケアラーである妻が病気などによりケアを担えなくなった場合、複数いる子どものうち「誰が」Ａさんのケアを担うのか、また娘の一人が仕事を辞めて専属ケアラーとなった場合、現在は娘たちの収入とＡさんの年金により賄われている生計を「誰が」支えるのかといったことは、切実な問題としてとらえられている。

「（……）自分の仕事もあるし、親はこう、年とってきても、全部自分にのしかかってきた場合には、仕事辞めないといけないわ、今度具体的に＊＊でしょう。（……）誰かが病気になってしまったらとか、一番、考えられない。病気になってしまったら、ちょっとこう、この家はまわらなくなるなっていうのがあるからですね。」（Aさん次女）

【Bさんの例】

初期の頃は、夫が仕事で不在の平日の昼間に、別居のBさんの母、夫の母、夫の妹が交代で訪問しBさんのケアにあたっていた（その後Bさんの母はBさんの父のケアが必要になったため、夫の母は高齢のために訪問できなくなった）。夫は、長男、長女が高校生になった時に原則的な約束事、「家が優先」を定めたという。2000年に訪問した時に子どもたちが担っていたのは、家事、および吸引、体位交換、食事、排泄などのケアであった。平日の夜と休日は夫が、平日のうち1日か2日は大学生だった長女が授業をやりくりし、Bさんのケアを行っていた。

・ケア役割を通じた安心感／コミュニケーション

・時間的制約

・ケア役割との葛藤

長女は大学卒業を控え、ある企業への内定が決まっていた。しかし、長女が就職するとケア体制に穴があくことがわかり、Ｂさんの夫である父が内定をとりやめるように言った。長女はかなり葛藤したという。2才違いの長男が大学卒業後、希望通りの就職を果たしていたことも、この葛藤を強めただろう。夫と次女への聞きとりからは一枚岩ではない長女の気もちが垣間見える。

次女：なんか、（姉は）つらかったと思う。

夫：うん。ほんとうかわいそうやったけどね。

次女：だって、お母さんが、その、お母さんと一緒にずっと家にいて、それがいつ終わるとかわからない。（……）終わるってことは、お母さんが死ぬっていうことでしょう。だから。死んでほしいっていうことじゃない。

聞き手：そうですね、それはないしね。

次女：でも、自分で仕事もしたい。（……）ものすごい葛藤してた。
（2）親の病気／障害をめぐる経験

Bさんは次女が5才の時にALSと診断された。しかし次女がその病気について知ったのは「なんとなく」でありショックを受けた記憶もないと語った。

聞き手：娘さんは、いつごろー、お母さんの病気のことを詳しく知ったのはいつごろですか。

次女：はぁ。

夫：あんまり記憶にないか。ないかもしれんね。

次女：なんとなく。だってもう、ずーっと病気だったから。治らないというのも、その日聞いて、ショックだったとかそういうことはなかったです。なんかあたりまえだったから。

聞き手：お母さんが病気なのはあたりまえだった。

次女：はい。

一方Aさんが発症した時、長女は15才、次女は12才であった。長女は病気が進行する中、大学進学のため家を離れており、Aさんの病状が進行していく状況が受け入れられなかったという。また次女も「悪くなっていく父親」を見ることが辛かったと語った。この「辛さ」にはいくつかの要素が混在している。病状の進行が身体機能の障害をもたらし、これに患者本人が「いらいら」する。さらにケアをめぐってのケアラーとのトラブルも発生する。これら一連の出来事を目の当たりにした経験が「辛かった」と表現されるのである。

聞き手：（註：Aさんが悪くなっていく様子を）見てるのけっこう辛かったですか？

次女：そうですね。人工呼吸器つける前までは、なんかもう動けないのに本人がいらいらして。おトイレに行くにしても体を支えてトイレをするまでが精一杯ですね。母親の方もいろいろあたられたりとか。なんか体の位置が違うから直せとか、本人しかわからないことを言われて。するけど納得しないから手間取って。けっこうあたってましたね。辛かったですね。

・カムアウトの困難

子どもたちは、とくに必要がなければ友人や周囲の人に親の病気／障害について話すことをしないようだ。「友人に（ケアが必要な親のことを）話しますか？」という質問への答えはほとんどがNoであり、典型的な回答は以下のようなものであった。

「私は、まわりに、言ったことがない。だから結婚式のときとかに、友達きて、ああ、びっくりしただろうなとか。（……）なんか、一般の人に話してもわかってもらえないかなと思って。」（Aさん長女）

かれらはなぜカムアウトをためらうのか。ほとんどの病気／障害の親は「病理」、「異常」の枠でとらえられ、「かわいそう」という固定観念を向けられるマイノリティであるととらえることができる（澁谷2001：76）。Codaにかんする研究が示すように、親が「障害をもつ」マイノリティであることをカムアウトした瞬間、マジョリティの側に属するとみなされていた自分も、大多数の悪意のない「たいへんだね」等という言葉により、マイノリティの側に追いやられる。マイノリティ・グループはマイナス・イメージが付与され、同情と、自分とは違う人なのだという特別視や敬遠などが渦巻く場であることも子どもたちは承知している。この想定が「話してもわかってもらえない」という説明のもとに、カムアウトすることを回避させる傾向にあることは、想像に難くない。

５．まとめ

(1)ケアをめぐる経験から

子どもがケアを引き受ける理由はこれまで指摘されてきたように、健常の大人（Aさんの妻、Ｂさんの夫）が有償労働に従事していたこと、またホームヘルプサービス等の社会サービスが多くは利用されていないことが大きなものだった。Aさんの子どもは妻が就労している間、家事、ケアを分担していた。Ｂさんの場合、初期の頃は親族ネットワークでケアラーを確保していたものの、これが不足した時に子どもが大きなケアの担い手となった。

　内容については、家事および食事、排泄、入浴、体位交換などの身辺ケア、これらのサポート的なケアなど、先行研究が指摘するヤングケアラーが担うケアの内容とほぼ同じであった。ただし気管切開をしたAさん、Ｂさんには医療行為である吸引のケアが必要であることは、ALS患者に特徴的であり、これが家族によるケアを余儀なくさせている面もある
。

ケアをめぐる経験として、Aさんの子どもは社会からのケア役割期待をプレッシャーとして受けとめていた。また将来のケア役割についての不安も語られ、この問題が長期にわたって子どもに影響を与えることを示している。またＢさんの子どもは、実際にケアや家事を担うことにより、時間的制約や就労の機会を失うなどの経験をしていたが、同時にケア役割との一枚岩的ではない葛藤も経験していた。一方でＢさんと共にいることの安心感などを得ていることも確認された。

また、ジェンダーをめぐる問題も浮き彫りにされた。Ｂさんのケースは、夫が有償労働を継続する場合に、子どもがケアの担い手となるという先行研究の指摘を裏づけるものである。また、ケア役割負担の比重は男の子よりも女の子に多いことが同時に確認された。一方Aさんの場合は、妻が退職しケアに専念したことから子どもへのケア負担が増加することはなかった。しかし、将来的なケア役割の問題は先送りにされている。

　子どものケアをめぐる状況や経験に注目をして見えてきたのは、家族のみでケアを行う体制の危うさではないだろうか。家族内ケアラーの不在や不足という事態は、直接的に子ども（とくに女の子）をケアへと向かわせる（あるいは将来的な不安を抱かせる）。このことは少なくとも、子どもを含めた家族のみに負担を強いるかたちではない社会サービス、ケア体制が提供されるべきであるという結論を導く。もちろんケアを行うこと自体を否定するわけではなく、それに付随する喜びや満足感があることは事実だろう。しかし、ケアの負担が単独、あるいは複数の家族成員に偏向していること、そうした偏向がその家族成員にとって何かしらの制約を課すこと、またとくに子どもが経験する親へのケア役割との葛藤について、まず目が向けられなければならない。

(2)「障害」にかかわる経験から

10代前半から後半に親が診断され、病気の進行を経験した子どもは、その受け入れにかんして何段階かに分けられるようなとまどいや辛さを感じていたことが明らかになった。まず、患者本人の身体機能が衰えていくこと、それに付随して患者本人が自らの身体にいらだちを覚えること、次に主ケアラー等との間でトラブルが生じること、これらを見聞きすることなどが挙げられる。一方で、非常に幼い頃から親の病気／障害と共に育つ子どもは、親の状態や環境を「あたりまえ」のものとしてとらえることが示唆された。

さらに親の「病気／障害」を他者に話す（カムアウト）という経験をめぐる子どもの困難が浮き彫りにされた。カムアウトは、「障害者である親」と「非障害者である自分」との関係を強く意識させる行為である。この困難は、子どもたちが「障害」と「非障害」の境界線上にいること、さらにこれが「障害」というマイノリティの領域へ追いやられる可能性をもつと認識されていることを示唆しており、「障害の親をもつ子ども」に特殊な経験であるといえる。

６．今後の課題

本報告では、ALS患者を親にもつ子どものケアと障害にかんする経験を記述し、若干の考察を行った。もちろん、対象者が少数であることから以上のことが一般化されるわけではない。また、子どもが聞き手に対して自らの経験を「どのように」語るかについても、今回は言及できなかった。今後、聞きとり調査を継続することにより、かれらの経験にかんする記述を積み重ね、分析をすすめていきたいと思う。

ケアにかんしては、子どもがケアを引き受ける理由やケア役割との葛藤、ジェンダーとの関係について深く考察することができなかった。とくに子どもという立場で親のケアを引き受ける子どもの特殊性について、十分に言及できていない。また、家族という関係において身辺ケアを行うことの困難はこれまでも指摘されているところであり、今後、親のジェンダー、子どものジェンダーを考慮しつつ考えていきたい。

さらに、「障害をもつ親」と「障害をもたない子ども」の関係性についても、議論を積み重ねていく必要がある。この際子どものもつ障害観も重要な軸となるだろう。さらに検討していきたい。

（以上）

■付記

インタビュー調査にご協力いただいた患者さんとご家族の方々にこの場を借りて心からお礼を申し上げたい。なお、本報告は文部科学省科学研究費補助金（特別研究員奨励費）による研究成果の一部である。
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� 土屋（2002）、土屋（2003）など。


� 「病気／障害の親をもつ子ども」といってもひと括りにして論じられるわけではなく、多層的な存在である。まず親の障害種別ごとに親の経験、ひいては子どもの経験も当然異なる。またとくに身体障害の場合は、障害が先天的なものであるのか中途で障害を負ったのかが経験の差異をもたらす重要な要素となるだろう。病気、事故などで中途障害をもった場合には、その時の子どもの年齢や、障害の状態（突然の事故であるのか段階的に進行する病気であるのか、など）がその経験を大きく作用させることになる（Gilligan1993：105‐106）。


� とくに障害の親をもつ子どもたちの出現は、障害をもつ人のライフコースの選択肢が増えつつあることを示しており――これが即、「親になること」への障壁の消滅につながるわけではないにしても――、これ自体は目ざすべき「ノーマルな生活」の一環としてとらえられるべきだろう。障壁について、まず障害者が性や恋愛、結婚に到達しにくいことについて倉本（2005）参照。さらにその背景にある優生思想や、否定的な障害者観に基づいて行われてきた子宮摘出手術、不妊手術等について瀬山（2002）参照。


� 筋萎縮性側索硬化症（Amyotrophic lateral sclerosis, ALS）は、原因不明の難病。男女比は約2：1、発症しやすい年齢層は50～60才台。四肢・体幹の骨格筋がしだいに萎縮し、体動困難・体動不能となる進行性の疾患である。内臓機能や脳の動きはまったく侵されない。発語、瞬きも容易ではなくなる時がくる。予後は一般的には不良とされているが、10年以上生存する場合もあり、時には改善傾向を示す時もあるとされる。


� この調査をまとめたものとして植竹ほか（2004）。


� 小長谷（2001）、野添・満島・本田（2003）、隅田（2003）ほか参照。


� 立岩真也はALS患者たちによる膨大な量の「書かれたもの」を整理し考察を加えている（立岩2004）。文献、資料については立岩の文献表を参照のこと。


� また、障害のきょうだいをもつ子どもや、ケアを必要とする祖父母をもつ子どもについても、障害の親をもつ子どもの経験と同質の部分があることが予想される。かれらの経験との比較検討も今後の課題の一つとしたい。


� 同時期にβ地域でも調査を行ったが、この地域では対象者に子どもが含まれていなかったため今回は言及しない。


� 本報告では対象を、患者である親がALSを発症した時に0～18才であった子どもに限定し、これ以上の年齢であった子どもは分析からは除外することとした。もちろん18才以下の子どもであっても、年齢により経験に差異があることは予測されるが、暫定的な区分として以上の枠で分析を行っていく。


� 質問項目は以下のとおり。人工呼吸器装着についての質問（2～5）も行ったが、今回の分析からは除外している。【質問項目】0．フェイスシート、1．発症からの症状の経過とその時の心情、2．診断・疾患・人工呼吸器についての説明（だれから、どのように聞いたか）、3．人工呼吸器装着についての説明、4．人工呼吸器装着決定について（患者との相談の有無）、5．（患者が）人工呼吸器を装着するまたはしないことを決めた頃の心情、6．人工呼吸器装着後の生活（ケア体制）のあり方、7．介助者・医療従事者との関係、8．家族関係、9．友人関係、10．他者（医療従事者・介助者・患者）からの期待、11.求める支援のあり方。


� ALS患者のケアにとって「吸引」は大きな問題である。医療行為とみなされる吸引は、2003年7月までホームヘルパーが行う行為として認められていなかった。個人差はあるが、人によっては1時間に数回、痰の吸引を行わなければ痰がからみ、呼吸困難に陥る可能性がある。にもかかわらず、吸引は家族か訪問看護師（あるいはボランティア）の手にゆだねられていた。現在では一定の講習を受けたホームヘルパーに吸引が許されてはいるものの、事業所によっては吸引を行わない方針を掲げる所もある。
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