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1 ．問題及び目的

40代の男性重度知的障害者を介護してきた70代の母
親（以下Aさん）への半構造的面接インタビューか
ら，知的障害者とその家族への支援について考えた。
知的障害児(者)の母親対象の研究や支援は数多い

が，主に障害児者支援のためであり，母親の体験や生
き方への関心は薄い。
理由の一つは，「そっとしておいてあげる」という

常識的配慮からである。次に，母親たちの位置づけの
ためである。母親はカテゴリーやパターンとして把握
され，社会の必要に応じて責任者や共同治療者や最高
の教師という役割や機能をつけ外しできる存在だった
からである。さらに，母親本人には障害がない場合が
多いために，一般社会や行政からも，母親自らも「母
親は子の知的障害に関しての当事者である」と位置づ
けがされず，社会の都合や家庭の事情，母親の意向，
周囲の環境などに左右され扱われてきたからである。
これらの背景には，「障害児(者)＝不幸の源，負の

存在」，という決め付けがある。障害児を持った母親
の心情は不幸に決まっているといった理解がある。
そしてその奥に，障害児(者)に経済的・社会的価

値を認めない社会全体の価値観がある。そのような障
害児(者)の養育に従事する母親は，賃金労働から離
れることが多くなり，さらに社会的存在として意識さ
れにくくなっていく。
知的障害者の母親は，障害者本人の次に近くにい

て，人生を左右され続ける当事者であるが，自分の経
験をはっきりと語ってこなかった。なぜか。一つは，
社会がその価値を認めて耳を傾けなかったからであ
る。二つ目に，その価値観を母親たち自身が内面化

し，語る価値がないと見なしたからである。三つ目
に，経験を語ることが語り手に不快感や警戒感，実害
を与えたからである。中でも，障害児の育児での唯一
の味方とも恃む専門家や支援者への気後れや遠慮が，
母親たちが本音を語ることに歯止めをかける。障害児
の育児の困難さに直面し，母親は自分たちの問題につ
いての答えや解決策が自分の中ではなく周囲の環境や
専門家・支援者の側にあると感じ，他者の示す「よき
母親像」という枠組みに納まることで対応しようとす
る。専門家らの求める母親像を裏切るような語りは封
印せざるを得なくなるのである。
母親の語りを誰も語ろうとも聴こうともしないよう

な状況が続いている。しかし，それらを越えて，母親
たちが自らの経験について実感を裏打ちとして語る必
要がある。
知的障害児(者)を育てる母親たちは，今日を生き

る人達である。今日一日々々は多忙で十分に振り返る
ことはできず，未来は予測し難く，過去には向き合う
のに勇気の必要な記憶も多い。そのような状況にある
人に過去の経験について尋ねるのは非常識な行為に見
えるかもしれないが，実際には，誰かに過去を語るこ
とによって，自分に起こった出来事にまつわる理由や
意味・価値についての数々の問いへの答えやその手が
かりを語り手に示す。過去から現在に至る経験を現在
の視点からとらえなおすことで，現在の自分の成り立
ちを知り，未来のあり方を予測させ，これまでバラバ
ラに見えていた経験に一筋のまとまりとしての「物
語」をもたらす。人生を形作る物語には，ちょうど縦
糸と横糸で布を織るように，時系列に沿った縦軸の語
りと，そのときの経験の意味や価値といった横軸に広
がる語りとが合わさっている。他者から見れば「子供
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の知的障害に左右された母親の物語」にしか見えない
物語にも，母親自身が厳しい環境の中で選択し切り拓
いてきた人生があり，それを母親が語ることを通し
て，人生の経験に新しい肯定的な意味づけをすること
ができるのである。
この経験の語りは，障害児の親となり，「自分はど

う生きればよいのか」と問いを抱く者には，貴重なモ
デルを提示する。Aさんの一回きりの人生の中で得て
きた経験の語りは，他の知的障害者の母親たちにとっ
て貴重なものだ。今回の論文では，Aさんという一人
の母親の個別具体の経験が持つ意味を求めることで，
知的障害者の母親という「実存」の本質に迫る認識を
得ることを目指した。
障害などで苦しむ人を支援する時，支援者の側に，

支援対象者一人ひとりがどのような人間なのかを知ろ
うとする「姿勢」と，その人への支援や技術の適用に
ついて考える基準となる「思想」が必要だ。
新しい方法や制度や施設を作っても，そのような姿

勢と思想がなければ，支援の中から当事者の「生きら
れた物語」という大切なものがすり抜けて，当事者を
縛ることになり，本当の支援にならない。困難な状況
にある一人の人の生のありようを具体的に知ること
は，その一人の人への支援にとって最初にして不可欠
の段階であるが，従来障害児(者)の保護者個人に対
するそのようなアプローチが十分になされなかったた
めに，保護者への支援が一人ひとりに届いた実感を与
えなかったのである。
鯨岡（2013）は，わが国の保育・教育・医療・福祉

といった人間科学の現場での行動中心主義化志向の弊
害について指摘している。人と人との関係を，その思
いや心の動きを除いて行動と行動の関係に還元するこ
とで客観主義的解決に導けると期待されているが，実
際には親子の関係を「指示する―される」関係に固定
化し，子供の行動の結果のみを評価してその思いや存
在を肯定的に受け止めることが疎かにされているとい
う。そして，その傾向が顕著に現れるのが障害児の育
児の世界であると指摘する。
知的障害児に言葉や生活スキルを習得させるに必要

な時間労力は長大で，それと同時に子どもが一度きり
の人生の時間を生きていることを忘れられがちになる
中，「指示する―される」関係が固定化し，子どもが
指導者の意向に背くことが通常の子どもであれば成長
ととらえられる場合でも，逸脱としかとらえられなく
なっていく。そのために第 1次反抗期を乗り越えられ
ない障害者親子が少なからず存在する。社会の常識か
らの圧迫に晒されている母親たちは，訓練主義的な態
度こそが社会的承認を得られる母親像であると思い込
まされている面があり，反抗的な子どもを甘やかして
いるという評価に耐えて子どもに対応し続けることが
非常に困難なのだが，それを自発的にしているように

思い込まされている面もある。そうした思い込みを検
証するためにも，既に一般的には子育て世代ではない
と見なされるようになった知的障害者の母親がそのこ
とについてどのように語るのかに耳を傾けることが必
要なのである。
鷲田（2013）は，イリイチ（1984）による専門主義

批判を元に，現代の日本社会の家庭生活において，本
来家族による相互ケアの形で維持されるべき生活プロ
セスの大半が外部のサービス専門家に委託されたこと
の弊害について指摘している。専門家と支援される市
民との関係は，解答者と問題を持つ者との関係とな
り，市民をサービスの消費者として受動化し，当事者
としての問題解決能力を奪うことにつながるという。
また，人びとの科学技術への過度の期待がもたらす

弊害についても言及している。万能と思われがちな科
学の客観主義的分析手法にもなじまない，目にみえな
いが人間にとって重要な事柄として確かに存在する，
人間の生そのものに関わるような分野がある。身近な
人の病や障害，死に際して，そのような分野に直面し
た人びとが疎外感を感じざるを得なくなっているとい
う。病気や事故に向き合う人が，病気や事故そのもの
から来る苦しみ以外にケアや社会での扱われ方から受
ける苦しみがあるということだが，その苦しみがどの
ように起きているのかを明らかにすることで，適切な
ケアや扱いのあり方を探り，苦しみを軽減させる方法
があるはずである。

2 ．方法
（ 1）インタビューの手続き
半構造化面接法による面接インタビュー。
対象者：4 X歳の男性知的障害者を介護してきた

7 X歳の母親 1名。家族構成は，母親（以下A），父
親 7 X歳，息子（以下B。Aさんが 2 X歳のときに出
産した長子，現在平日はグループホームに居住）4 X
歳，娘 4 X歳（Bさんより 3歳年下。結婚して同市内
に居住）。
手続き：会場面接法（Aさんの指定した市福祉セン

ターの部屋で実施），個人面接法による面接。
Aさんへの120分，240分，210分の面接インタビュ
ーの 1回目実施に先立ち，目的として「今の未就学程
度の知的障害児の母親たちには福祉や就学は当然のこ
とで，先輩達の苦労や功績に結びつかず，大きな会へ
の参加より小さく閉じた活動を好む傾向がある。その
背景の一つに，若い母親たちが障害児(者)や家族の
歴史を知らないことがあるのではと思い，どんな経験
があったのか実際のところをお聞きしたい」と趣旨を
説明した。後は自由な語りである。

（ 2）インタビュー結果の検討法　
蘭（2004）が，ハンセン病療養所入所者らのライフ
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ヒストリーの聞き取りに関して，エスノメソドロジー
の枠組みから分析した方法に倣って，インタビューを
文字起こししたものを基に，Aさんや母親たちの間で
は「あたりまえ」だと思われているが，一般社会から
見ると「非日常」に見える特徴的現象を中心に取り上
げた。一般では「非日常」なことを，母親たちはどの
ようにして「あたりまえ」と見なして生きてきたのか
を考察した。
考察するに当たり，個々の人間関係は立場によって

ある程度規定されると考え，また，母親たちが相手に
よって違う面を見せて交流しているのではないかと考
えて，①一般的な社会，②身近な人々（＝親戚や近隣
の人々），③保護者達（＝身近な知的障害者の母親た
ち），④専門家・支援者，⑤子ども（＝知的障害を持
つ子ども）に分けて考察した。本論文では，①②まで
を述べる。
ライフヒストリーの聞き取りは，共に知的障害者の

母親であり，当事者の一人である私とAさんとの間
の相互作用の中から生成された。主観的な要素もまる
ごと含めて考察・分析の対象とし，Aさんの経験を間
主観的に理解する方向で分析を試みた。帰納的考察を
目指すものではなく，Aさんの経験とその語りという
一事例の個別具体の出来事を取り上げ，その事例の持
つ生活世界の意味を取り上げることにポイントがあ
る。

3 ．結果

文中，「育成会」とは，社会福祉法人全日本手をつ
なぐ育成会（2014年に全国手をつなぐ育成会連合会に
移行）（支部を含む），「親の会」とは，一般的な保護
者の社会運動体等，として記す。
以下，文中の斜体字部分はAさんへのインタビュ

ー内容の引用である。例外として，一部ハナム（1984）
の引用がある。太字は筆者の発言，他はAさんの発
言である。（ 　）内の説明は筆者が補った。

（ 1）Aさんの語りの概要
Aさんは，重度知的障害のあるBさんの母親である。
D市育成会の設立以来自分から積極的に動き実務を取
り仕切り，周囲に指示を出してきた，D市育成会の代
表的存在であり，知的障害児の母親としては特異な存
在でもある。
専門的職業を辞めて，妊娠後期の交通事故の影響か

未熟児で生まれて，発育に心配があった第 1子Bさん
の育児に専念した初めの数年間，母として全く孤独
で，家にこもりBさんを厳しくしつけた。他市の通園
施設を探し当て，同じ立場の友人を得たことが，人生
の転機となった。中重度知的障害児の就学免除・猶予
があたりまえの時代に，Bさんに他市の養護学校を受

験させ，12年間の教育を授けた。学校生活の後半には
育成会設立準備が始まり，育児より活動優先で，心な
らずもBさんが「ほったらかし」だったことは今も残
念だが，Bさんとの人生のおかげで多くの出会いの中
精一杯生きたことに充実感や誇りを持っていると語っ
た。

（ 2）保護者が生きている「相互的関係」
A．社会との関係
a－1社会から保護者への働きかけ
ア　役割や責任の集中と持続
藤原（2006）が重症心身障害児の母親について以下

のように指摘している。長期にわたる子どもに関する
役割集中と並行して，他の家族にとっての主婦・母親
役割もこなす過重負担が母親の健康状態の悪化や家族
の負担を招く。それは家族の「施設入所を選択しな
い」との判断による「自己責任」「個人的問題」扱い
され，福祉が支援すべきは「当事者」のみと支援から
除外される。母親たちは障害のある子への愛情と，周
囲の関係者から奨励される「強く前向きな結束した家
族」を押し付けられて，物心の負担を表に出さず，こ
とさらに「普通の家族」を演出せざるを得ない状況に
あり，ケア役割の受け皿にもされる。この状況を変え
るには，母親を「もうひとりの障害当事者」，自分の
人生を生きる一人の人間，一人の女性としてとらえな
おすという視点の転換から始める家族支援が必要だ。
知的障害児(者)の母親の場合も同様であり，母親

への過度の役割集中は，初期の母親たち自身が役割を
強く求めるためにも起きる。多忙で過酷な役割の遂行
を通して，自分は母親としてなすべきことをしてい
る，と自信を回復しようとする面もある。
また，「子どもの成長は母親の努力次第」という母
親への指導が障害児の育児では特に強調され，そこに
は母親への評価と競争が直結するため，母親たちは子
どもをより早期に可能な限り健常児に近づけようと際
限のない訓練主義的努力に駆り立てられる。母親たち
は要田（1999）が指摘するように，自分達の窮状を世
に訴える術を持てず，「健全者の論理」の前に沈黙し
て役割を遂行するばかりになる。

だから「何かの病気（の診断）がついとるといいな
あ」と思った。

子育てに懸命な親が子どもに病名（診断）を望まず
にはいられないほど追い込まれる。身体の健康を理由
に医療の対象外にされてしまうと，日々の対処に追わ
れながら，わが子は何者で私は何をしているのかすら
位置づけられない状態が続く。
Aさんの子育ての時期は，知的障害の場合，医療も

福祉も，専門家や支援者とも接点を求めようがなかっ
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た時代であり，過剰な役割期待の押し付けの代わり
に，誰にも共有してもらえない孤独と悩みと不安の
中，何年もの間手探りで役割を探し，育児と訓練に明
け暮れたことが再三語られた。
イ　二重拘束としての子育て役割の受容の要請
「障害児(者)の親」となった危機感から役割を求め
る母親に，社会は「二つの子育て」の役割（二重拘束
の状態）を与える。「二つの子育て」とは，一人の障
害児を育てる上で母親たちに社会から課せられる二つ
の役割すなわち，「通常の子育ての役割」と「特殊な
子育ての役割」の二つである。
「通常の子育て役割」とは，次世代育成を目的とし
た社会的支援を受けて子どもの健康維持と成長促進に
寄与する役割であり，通常，母親には，「報酬」（＝一
市民，一人前の母親という社会的承認。）が与えられ
るが，対象者が障害児の場合は「報酬」がないうえ
に，社会的支援が，わが子の育児・教育に役立たない
場合も多々ある。さらに，子育て役割から解放される
ことがない。
もうひとつの，「特殊な子育ての役割」は，責任者
の義務としての未知の子育て役割であり，保護者が要
請すれば，社会から「特別な」支援（=障害児を対象
とした療育等。）が与えられるとされるが，その内容
は保護者の期待に沿う質・量ではない現状がある。
ウ　私人として生きることと，その不利益の引き受け
への要請
障害児(者)の母親たちに求められる役割と義務は

多岐に亘り，大きな時間的制約と予定急変を強いるの
で，母親は社会的役割から退き，徐々に何事にも私人
として対応し行動するようになっていく。Aさんも子
どもの発育を危ぶむようになり，専門的職業を辞して
いる。
日常生活や通過儀礼の場を無事切り抜けることに集

中し，他に目を向ける余裕がなく，外部からの容赦な
い視線を受け流す生活の中，子どもの発達の緩やかさ
と日々の多忙さが相俟って，家庭内だけ時間の流れが
遅くなり，奇妙な今浦島の様相を呈してくる。
職業には社会参加の意味があるが，障害児の母親が

職業を願うだけでも周囲の大きな抵抗にあう面が現在
でも色濃く残る。
障害児(者)の母親が私人になっていくのは，母親
自身の欠陥によるのではなく，作られた環境による。
母親の私人化は社会の要請に応えてきた結果でもあ
る。
母親は，障害者と社会との間の緩衝材や接着剤とし

て機能する透明な受身の存在となる。そのような存在
を公人・市民として権利を主張する立場に置かないよ
う仕向ける「見えない力」が働く。障害児(者)運動
にかかわる母親たちが視野狭窄や時代錯誤と揶揄され
ることがあるが，母親たちにその傾向があるならば，

そうならざるを得なかった状況があったのだ。母親た
ちは障害児の誕生による不都合とされることをすべて
受容れ，自分が原因であり責任者であることを受容
れ，さらに，一次的な不都合（この場合の私人化）か
ら派生する二次的な不都合（この場合の視野狭窄な
ど）の責任まで背負わされながら，それに抗議できな
いでいる。母親たち自身が，そのような立場に置かれ
ているのは自分のせいではなく，外からの力が働いて
いることを知ることから始めなくてはならない。
エ　母親の輪，困難を抱える者同士の輪からの疎外
障害児の母親は，外見は特殊でも，健常児の母親た

ちと同じ育児の課題を持つが，子どもの障害の有無を
超えて母親同士が共感しあう場はない。
社会の多数派から少数派にされ，差別される立場か

らの回復も反論も困難な中で生きているという，中途
障害者や慢性疾患患者や高齢者と共通する課題も抱え
るが，彼等とも課題を共有しあうことはない。障害を
持つ「当事者」ではないと解釈されやすいからだ。そ
れでいて，本人と一体になって差別を受ける立場にあ
ることから，共通の課題を持つ，ほかの介護者たちと
語り合う機会もない。
要田（2011）が指摘するように，脳性マヒ者の「青

い芝の会」の運動の初期には，健常者本位の社会に対
して自分達の尊厳を認めるよう迫るときに，「知的障
害者と自分たちは違うから」という論理だったが，
1970年代のリーダー横塚晃一が，差別を糾弾する我々
自身が，差別を内面化し加害者となることだと批判
し，肯定的障害者観による連帯へと方向転換したとい
う。しかし，今も様々な立場の人々が「知的障害がな
いこと」を自らの人権が尊重される根拠だと考えるの
を当然とし，問題を意識しないことが多くある。
我々は困難や弱さを「縁起でもないこと」「余分な

負担」として遠ざけることで身を守ろうと志向する
が，医療や科学の進歩は，病や弱さを抱える人が数多
く生きる社会を作り出すものである。社会で生きてい
る我々一人ひとりが，弱さを持って生きることを知
り，支援の選択肢を準備して，当事者の選択を尊重
し，保障できる環境を整備することは，社会のありか
たに責任を持つ市民として果たす責任であり，自分た
ちにとっても必要な社会的保障である。
オ　「普通」であることの権力性，差別性
好井（2007）によれば，「普通」とは，人々が自分

にとって違和感のある何かを生活世界から排除・差別
するために使う恣意的基準である。そこから脱するた
めには，さまざまな形で日常に息づいている “決め付
け” や “思い込み” と向き合いつづけ，それを常に相
対化していく営みが大切となる。そして，歪められた
“常識的” カテゴリーに対抗しうる装置として自分の
カテゴリーを創造して行く作業「カテゴリー化の再編
成」が重要である。
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以上のような指摘に従えば，本論での知的障害児(者)
の母親たちは，外部の決め付けによって社会の「常識」と
して強制された「歪められたカテゴリー化」のために，一
生を規定されて生きづらさを抱え，しかもそれを外部へも
若い世代にも訴えられないでいる。その状況に母親たち自
身が気づき，自ら語り，語る言葉に一般的 “常識” とは異
なる別の意味を込め，自分のカテゴリーを作り出していく
ことが，状況の改善に必要ということになる。
カ　表面的に見えにくくなった差別
土屋（2002）の指摘では，実態に変化がないのに，
障害児(者)への支援に関する法的文言からは家族の
介護負担に関する記述が年々減り，現在では皆無であ
るという。一方で，茂木（2003）は，平成 7年度版
『障害者白書』を皮切りに，障害個性論を基にした共
生社会の実現（障害は個性の一つと理解するよう国民
の意識改革ができれば共生社会が実現する，という意
味）などの表現が，障害者への合理的配慮を不要とす
る意味で，公的文書で使われてきていることを指摘す
る。
これらの状況は，障害者と家族の抱える困難を社会

から見えなくさせ，困難を訴える時の障壁を高くしな
がら，障害者や家族自身にまで世の中の理解が進んだ
かのような錯覚を起こさせるものである。
インクルージョンやインテグレーション，障害を異

文化と見なした異文化間コミュニケーション等の推進
は，健常者にとって（人道上の問題ではなく）障害者
施策への経費削減に効果的であり経済的な課題になる
ことを考えると，楽観できない。1970年代のアメリカ
での脱施設化運動も経費削減策だった（トレント，
1997）ことを，障害児(者)や家族たちは忘れてはな
らない。
近年の福祉の「充実」とは，日中活動の場の充実が

当面の不便を軽減するレベルであり，「障害者の生活の
場の確保・就労と生活費の確保・親亡き後問題」とい
う生活の根幹の問題は解決していないが，それを意識
して主体的に行動しようという機運は盛り上がらない。
先述の鷲田（2013）が指摘する市民のサービス消費者
化，受動化の一端を見ることができる。障害児(者)や
家族にとって福祉は主体的に関わり作るものから，行政
や専門家に任せて受け取るサービスに変わり，サービス
充実の実現も他人任せになりつつある。ここでも状況
を変えるには，母親たちが主体的に学ぶ場と機会が必
要である。互助の一つの形として，母親たち自身が準
備・運営に取り組むことに意義がある。
時代錯誤のようでも，まずやはり先人の経験や知恵

を借りて，知ることが始まりである。自分たちは何者
か，なんとなく思い込まされていた見方ではなく，違
う視点から見直す。同じような検討が，知的障害を持
った子ども達に対しても必要である。母親から見て当
たり前の障害児観は，ほんとうは誰かに思わされてい

たのではなかったか。なにがなんでも社会の迷惑にな
らない人に育てなくてはならなかったのか。かつての
出来事の意味はほんとうにそうだったのか。一つの視
点からだけでは，先人の轍を踏むことにもなりかねな
いので，複数の視点からの検討が必要である。

a－2保護者からの働きかけ
母親たちは常に社会の常識からの圧迫を受け，他者

に依存せざるをえない育児に従事し，その成果も芳し
くないため，自信の欠如が目立ち，社会に対して積極
的に働きかけることが困難な傾向にある。
ア　社会の常識や規範の内面化と従順
障害児の母親には世間から差別的待遇に耐えるよう

強力に有形無形の圧力がかかるだけでなく，内側から
湧いてくる，わが子への罪悪感と，「失敗」への後悔
や挫折感が母親たちを苦しめる。
Aさんと同年代のイギリスのダウン症児の親である

ハナム（1984）は，長男がダウン症であることを知っ
た当時，一連の子どもの障害の原因探しの中で，自分
の落ち度を捜した心境を以下のように書いている。

「精神遅滞児ができたことで，私は人生に失敗し
たと感じました。どういうわけか，子どもが道徳的
なことに反して感じる呵責の念のようなものがこみ
あげてきて，私はもっと一生懸命に頑張るべきだっ
た，これまで足りない面があったのだと思うように
なりました。」

以下はAさんにとっての転機のエピソードで，初
めはBさんを恥じ，親子で家にこもって，我流でしつ
けていたAさんが，前年から同じ立場の友人と通園
施設での支援を得たことで，妹のお稚児さんにBさん
を連れ出すに至ったときの心境を述べている。

昔は隠すだったでね，私たちの時代の時はね。だ
から，あのー私が，「私が連れて行かなかったらね，
Bは永久に外へ出れん」て言って，なんも悪いこと
しとるんじゃないからね，だからねえ，「私は恥ず
かしくない」って言って，本当は恥ずかしかったん
だけど（笑い），「恥ずかしくない」って言って，う
ん。まああってあたりまえのことだしねえ，まあ周
りの人は理解してみえないけど。

Aさんはこの当時，「私が今連れ出さなくてはなら
ない」と身内に向かってではあるが主張できるように
なっていた。しかしこうした社会から障害児達に向け
られる偏見や制約は「あってあたりまえのこと」だっ
たと振り返っている。
義母が障害児を家の恥ととらえて人前に出したがら

なかったのも当時はあたりまえなことで，Aさん自身
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も世間の常識を内面化していたので恥ずかしいと思う
気持があった，家族外部からの差別だけでなく，自分
達家族も否定的に思う気持と戦うような強い思いでな
いと，わが子を連れ出すこともできないほど，社会の
常識の圧力は強大だった，ということである。しか
し，周囲の人たちにはそのようなことがあるとも認識
されていなかった，というのである。
イ　存在証明へのとらわれ
母親たちは失敗したという自覚から自信を失い罪悪

感を持つ。その反動で，他者からの承認を得ようと存
在証明の数々に打ち込んだことが，Aさんの語りにも
数多く含まれていた。
石川（1999）によると，「存在証明」とは，人が，
自分は価値ある特別な存在だ，あるいは無価値な存在
ではない，ということを証明しようとして他者による
承認を求め日々行動することである。
存在証明の方法に 4段階ある。①印象操作（＝負の

アイデンティティを隠し，価値あるアイデンティティ
の持ち主を装うこと），②補償努力（＝価値あるアイ
デンティティを獲得することで，否定的な価値を帯び
た自分を補償しようとすること），③他者の価値剥奪
（＝他人から価値を奪うことで，自己の存在証明を実
現しようとすること），④価値の取り戻し（＝社会の
支配的な価値を作り替えることで，これまで否定的に
評価されてきた自分の社会的アイデンティティを肯定
的なものへと反転させようとすること）である。①か
ら③は，既成の支配的な価値体系に従属し同調する方
法であり，当事者に際限のない存在証明ループをたど
らせる。そのことへの自覚が深まると，④へと向かう
ようになる。
存在証明以外にも「存在証明からの自由」という方

法がある。存在証明を要求するような社会的権力から
の超越を目指すことである。存在証明の④と未分化の
まま醸成されることが多い向き合い方で，自分の存在
そのものに価値を実感し，存在証明が不要となる境地
である。
ここでは，存在証明の①～③の方法と，「 4『④価

値の取り戻し』と『存在証明からの自由』をあわせた
方法」との，4つを基準として，Aさんの語りの中に
それらが典型的に現れた部分を抜き出して考察する．
①印象操作
Aさんの語りの中では，通園施設に通う前，家に閉

じこもった時期に顕著であった。

そのうち，私自身は家の外に出ることも嫌になっ
てしまった。今で言う多少「教育ママ」的なところ
もあり，多少怒りながらでも，「少しでもやらせよ
う」と内心思っていた。「一番初めは身辺自立だ」
と思い，しつけた。だからおむつが取れるのは早か
った。（中略）

なにがなんでも時間で追い立てて，ほんとうにト
イレに集中した。 
②補償努力
排泄の自立訓練を始まりに，現在に至るまで，Aさ

んがBさんを訓練する姿勢は続き，Aさん自身も努力
し続けてきた。特にBさんの養護学校時代，育成会の
仕事が多忙になる前の時期まで，熱中して取り組んで
いる。Aさんの打ち込みようは自分の身を削るほど激
しく，何が何でもやり遂げる姿勢で取り組んでいっ
た。

子どもが学校に行くようになってから，「子ども
を少しでもよくしなくては」と思うようになった頃
から，「子どもを大事にしよう」という方向には思
えなくて，「なんとかして教育して，普通（の子ど
も）にしなくちゃいけない」と思っていた。
（中略）（たとえば信号一つでも）もちろん，親自
身も日ごろから常に絶対に信号をきっちり守って本
人に見せて，本人に確認して，と努力し続けた。
…でもまあ手探りで「何とかこの子にできるよう

に」っていうふうで，そんな事（私が子どもに）つ
いてやらせたんだけど，私もすごく怒って何とか，
あははは，もう半分親のヒステリーが入ってるくら
い。

AさんはただBさんを一方的に訓練するのではな
く，常にBさんと一緒に自分も厳しい環境に身を置く
形をとって，苦労を共にしていた。知的障害児(者)
は他人から見るとしつけが悪いなどと誤解されやすい
面があるため，親は厳格に振舞う必要もあって，自然
に日常生活の中で堅苦しさの鎧を身につけていく。
③他者の価値剥奪
このインタビューでは，筆者への配慮もあって，他

者批判は，極力言葉を選んで抑制しているものの，数
多い。Aさんが打ち込んできた育成会の活動意義を理
解しない若い親への批判，協力的ではない人への批判
である。しかしいずれの語りも，批判めいた文脈では
口調が変化し，複雑な思いが明白に現れていた。他者
批判ではあるが，期待や要望の裏返しが多く，自分の
価値を高めようとする意図は感じられなかった。

今みたいに，（口調が重くなる）あのー施設もそ
うだし，うーんとー，できたの（＝既成の施設）に
すっと入って文句言うんじゃ（自分で努力や貢献も
してないのによくない），（でもそういう）人が多い
もんで，ね．まあ今，あのー権利がすごくー，あの
ー，ね，
あって当たり前とか，やってもらえてそれが普

通，という
そうそうそうそう
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感じがありますね（笑い）
そいだもんね，うん。まあ「それは時代の流れだ

からしょうがないかな」って思うけど，だからあの
ー，（今の若い親は）いろんな情報はよく知ってお
られる。と思う。だから私たちは情報は，知らない
ものだから，まああのー，周りの近くの人とか仲良
くしてる人に，「どうしてる？」とかって聞いたり
して，あんまりー（体系的に学んではいないので難
しいことはわかっていないし，若い人がよくやるよ
うな），いろんな人のインターネットとか調べると
かね，そういうことも全然なかったし。でもやって
これた。

Aさんが自分たちより10 ～ 20歳年下の若い世代へ
の批判をするときに，出てくるキーワードは「時代の
流れ」である。「若い世代が施設作りに貢献していな
いのは，そういう時代の流れだとはいえ，前の世代が
身銭を切って行政と交渉を重ねて作ってきた施設に入
る以上は，事情を理解し覚悟を持って入るべきだ。施
設設立に貢献してきた育成会や施設の維持発展のため
に，貢献の方法はあるはずだ」という思いがあると思
われる。しかし，明言は避け，避けながらも繰り返し
形を変えながら語られ，丁度Aさんの思う若い世代
に入る筆者に意を汲んでほしいといった語り方だっ
た。
Aさんの経験では，全体の利益のための活動に主体

的に参加することによって，自分の子どもが施設に入
れるといった利益を受ける権利ができ，必要な情報も
その活動を通して入手するべきものであった。ただ，
実際には活動に貢献しても子どもが施設に入れない場
合すら多々あったし，必要な情報が活動を通してもな
かなか思うように入手できなかったために多くの問題
があったことにも言及している。そのため，現代の情
報化の恩恵に浴しているように見える世代の目を通し
て自分たちを見て，先輩として胸を張れないように感
じられているようであった。

一概にね，「うちのやりかたがいい」ってゆうふ
うには思ってへんけど。でもまあちっちゃいときに
「いかんことはいかん」ていうのは，（しつけを）し
といたほうが（いい），普通の子と一緒だと思う。
うん。「こういう障害の子だから」じゃなくて。今
私が知ってる子自閉的の子で，まあパソコンとかす
ごく興味があっていろいろなこと触るんだけど，自
分の物も触って，人の物も触るんだっていうので
は，いかんだもんね！うん。（中略）ただ，まあ私
たちの子を育てる時に，なかなかあのみんなオープ
ンでなかったから，それが，あれかな，「勉強が私
たちが不足しとるのかな」と，思う。
（中略）でもいいことには，（Bは）悪いことをし

ない。人を叩いたり，いろんなことをしないから，
「まあこの程度でいいかな」ってゆうふうに（思っ
ている），うん。だから，人に迷惑をかけないって
いうのは，うん。（中略）だから「この程度ならい
いかな」っていう，ね，うん。（言い聞かせるよう
に）思っている。

Aさんは知的に重度のBさんを叩いてでも事の善悪
や「他人に迷惑をかけるな」としつけてきて，受身の
行動（台所の火を消すことだけ教えてつけることは教
えない，電話に出ることだけ教えてかけることは教え
ないなど）に重点を置いて教えてきた。その結果，B
さんが「他人に迷惑をかけない」人に成長したことは
Aさんにとって誇りである。
重度の子供のしつけという点では，Aさんは一家言

を持っている。Aさんはこの自閉症男性の話の直後に
「勉強が私たちが不足しとるのかな」と語っているが，
「私たち」とぼかされてはいるが，自閉症男性の母親
が思い浮かべられている。「勉強不足」はAさんの語
りの中では障害児(者)と接する上での大きな問題と
とらえられており，せっかく知的障害が軽くても親が
障害児(者)を適切に導くための勉強と適切な厳しい
しつけを怠っては，子どもが社会に受容れられない行
動をしてしまう，という批判である。
④価値の取り戻し，存在証明からの自由
Bさんを育てることでAさん自身が多くを学び，こ

うするしかなかったがこうしてちゃんとやってこられ
たという自信を持つことができていること，Bさんが
家族を結び付けていることを語っている。

「おかあさん，みんなねえ，おにいちゃんを『変
な顔，変な顔』って言って，みんないじめとるよ」
って（Ｃが）言うけど，「お兄ちゃんって変な顔じ
ゃないよねえ！」ってそんなこと言いよったから，
「そうだねえ，へんな顔じゃないよ」って（私も）
言っては，うん，あの言ってるんだけど，「そりゃ
あ普通の子と比べれば，顔に出てくるから，変な顔
でもしょうがないな」，って（内心は）思ってたけ
ど，（中略）（以下口調が重くなる）「やっぱり，…
えーやー，Bくんにできないことは，あのー，えー
とーほかの子は勉強ができるけど，（声が他になく
高くなって）Bくんはいいことがいっぱいあるから，
まあしょうがないかな！」，っていうふうに親が．
うん，思っている（最後は自分に言い聞かせるよう
な口調）。

Aさんは一貫して，一般社会の常識からのまなざし
でBさんをとらえ，足らざるを補って鍛えてきたの
で，子供のころの妹のCさんの言葉にも本心では同調
できない。CさんがBさんを肯定的にとらえようとし
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ているのと同じように考えようとしても，全面的に肯
定できるわけではないから，今も後悔したり訓練を続
けたりしているのである。とはいうものの，Cさんの
お稚児さんのときに「私は恥ずかしくない」と啖呵を
切ったときよりはこの時点でもはるかに肯定的であ
り，現在の心境は以下のようにさらに肯定的である。

ああ，もう，いいことも悪いことも子どもに教え
てもらって，うんうん，まあヒステリーになったの
も子どもで，ああ，（子どもが原因）で起きたかも
しれないけど，でもまた子どもで治まって。
…うん，まあよく子どもを叩いて今反省している

けど，育ててからね。うん。なかなか反省している
けど，なかなかと。でもまあ私なりに精一杯，情報
はなんにもなかったけど。うん。みんなの人の仲間
に，ねえ，助けられて。こういうふうにさせてもら
って。

Bさんの障害が原因でつらいことも多かったが，B
さんがいたからこそ，癒されたり大切なことを教えら
れたりすることができた。親として精一杯生きてき
て，仲間との出会いも経験できた，と言うのである。
Aさんの語りを存在証明の枠組みから振り返ると，

一人で孤独に子育てをしていた入園前までは，印象操
作と補償努力で精一杯だった。通園施設で支援と友人
との出会いを得て外へ向かって動き始めてからは，補
償努力に熱中し，その後育成会活動に奔走する中では
補償努力も影が薄くなった。自分の行動規範と相容れ
ない人たちの行動について不満はあり，特に他人に迷
惑をかけないようしつけない母親を努力不足と見ては
いるが，それによって自己の価値を高めようとする意
図はなく，他者の価値剥奪とは異なる語りが見られ
る。数十年を経た今は，冷静に健常者としての価値観
からBさんを見つめ続けるまなざしを持ち続けて，ま
だ障害のあるBさんを心から肯定的に受け止めきるこ
とはできないが，Bさんを「他人に迷惑をかけない」
人に育てたことを誇りに思い，苦しさだけでない多く
の価値を手に入れられたと語れるようになっている。
ウ　社会活動できる時間が予想以上に早く終わること
母親は母親役割の前に一人の人間として 1回限りの

人生を生きているのだが，障害のある子どもの母親の
場合は，子育て役割が一生続くため，長期間の中で，
子どもの年齢や時期により，障害児の母親と一般的な
母親や主婦のどちらか優先する役割を選択しながら生
活全体の舵を取る。
とりわけ健常な兄弟児の思春期以降，進学・就職・

結婚・子育てに援助が必要になると，障害児の誕生以
来負担をかけてきた兄弟児に，積極的な援助を考え
る。要田（1999）が指摘するように，日本社会では子
育ては親にとって自分達の老後の保障という自助努力

の意味を帯びている。この期間は兄弟児の母親として
の役割が優先され，障害児(者)の母親としての社会
的活動や役割は滞る。
そして，この期間を終えるころには，親世代の加齢

と家庭内の世代交代が進み，障害のある子どもの問題
は老いた親や家族に内面化され，社会的な解決を求め
る動きに反映されにくくなっていく。
声が少ないから問題が軽微で少ないのではない。問

題が深刻であるがために声を挙げることすら出来ないま
ま，当事者の死去によりそのままとり残されてきたのだ
った。一人でも多くの障害児の親としての生きられた経
験が残されていけば，状況は変わっていくはずだ。
エ　適切な自己主張の困難
ソーシャルワークだけでなく，医学や心理学，教育

学など広い分野で，援助する者とされる者との対話が
現状の課題解決に必要だと言われるようになっている
が，社会と母親，専門家や支援者と母親などの間に
は，明らかな非対称の関係があり，自然に対話が生ま
れる状況にはなく，母親の側から対話を求めることも
難しい。強く自己主張していく必要があると考え強硬
な言動をとるようになる親もあるが，多くの親は自信
のなさから強く出ることができない。
障害児の母親たちの子育ては確定したマニュアルが

ない中での手探りの連続で，努力の割に期待するよう
な結果が得られないことも多い。
Aさんの場合も，情報も援助もない中で手探りだっ

たがここまでやってこられた，という自信と誇りが何
度も語られるが，「健常児と障害のあるわが子とを同列
に考えることは許されない」というとらえ方は根深い。
母親同士の私的な会話の中では，折に触れて自分達

が得た実感について語られる。障害を持って生まれた
わが子が生きていく姿を目の当たりにして，人が生ま
れて育って生きていくことの特別な価値が，いわば
「逆照射」されて，鮮明に映し出される，という体験
は，普遍的な意味のある貴重で価値ある体験である。
それを社会に向かって語ることは，障害の有無に関わ
らず子供を育てることの意味や価値を多くの人に確認
させる力を持つはずだが，今はまだそのような語りが
障害児(者)とその母親の側から語られることは少な
い。

B．身近な人々との関係
b－1身近な人々からの働きかけ
ア　親戚
（夫の義理の母は）夫の兄が市役所（勤務）だっ
たし，（Bが）その市の通園施設に行くのもいやが
った。（中略）（そんなことがあったから，）今でも
夫の実家のある市には行きたくないと思ってしま
う。
（今は）親戚づきあいも，どこも連れてく。だか
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らお葬式でもなんでも，あのーこないだの時なんか
でも，私の実家でも，私が長女だもんだから，「A
ちゃんとこが一番前で」，って，それでBと私と主
人で 3人並んで（参列した）。うん，だから，もう
みんなも知っててくれているから，「兄ちゃん」，あ
のーなんの時でもね，うん，お葬式の時でもそうだ
し，お通夜もそうだし，「兄ちゃんも来ていいよ」
って言ってくれるから，みんな。（中略）
でもまあうちの子は，まあ孫たちにもみんな「兄

ちゃん（＝Bさん）が一番大事だよ」って，口癖
に，このうるさいの（＝Aさん）が言うから（笑
い），そういうふうに今のところはね（思ってくれ
ているようだ），うん。まだ（孫も）ちっちゃいか
ら（素直に聞いてくれる），4年生と中学になった
くらいだから，まだ今のところはね。

親戚づきあいについて，要田の指摘（1999）が当て
はまっている。障害児に対して，夫方身内は自分たち
への差別を避けるために「距離化，遠ざけ」（具体的
には，関係を切る，つきあい拒否，話題・問題に触れ
ない）を求め，特に別居の場合に顕著である。妻方身
内は「身元隠し」（＝障害児と一緒にいるのを視られ
ないよう装うこと）はするが，関係を切るまでには至
らない。これらの対応の根拠として，①障害児出産は
血統・遺伝による，②だから母親が責任をとるべき
だ，という差別のための日常の知識が活用されてい
る。
父方親族特にBさんの祖母は，血筋を持ち出してB

さんが家族の一員として他人に知られることも嫌が
り，夫の兄弟たちも，攻撃こそしないが，地元に連れ
て来ないでほしいという雰囲気だったので，Aさんは
未だに夫の実家に近い地域に行くのも嫌だと語る。対
照的に，母方親族は，Aさんの父が一時Aさん宅に同
居してBさんの面倒をみてくれたこともあり，妹達も
理解してくれ，冠婚葬祭の席でもBさんを家族の一員
として扱ってくれる。安心してBさんを連れて行ける
し，Bさんが望むので遠方だが墓参りにも行くという。
Ｃさんの夫の両親は他県の小中学校の先生で，長男

である息子の結婚を許してくれただけでなく，Bさん
のことを知ってから特殊教育や障害のことを熱心に学
んでくれて理解があったと語っている。Aさんの中で
は，「障害について身内の感覚で学ぶことで，障害者
への理解が深まり接し方も適切になる」という考え方
がある。その考え方は家族や一般の人だけでなく，専
門家や援助職にも共通して言えることだという理解も
持っている。Cさんの結婚のときのこの経験もそうし
たAさんの考え方を補強している。
Aさんの外孫に当たる子ども達には，Bさんが一番

大事だと話して聞かせてあって，孫達とBさんとの関
係は良好だという。

Aさんは，「近所の他人があれこれと詮索ばかりす
るのは，障害を理解していないからだ」と納得してか
ら，振り返って，「自分も分かってなかったときは同
じだった」と語っている。ここでも「身内の感覚で学
ぶこと」の有無という基準から考えている。
イ　表面的な無関心，「普通」の家族として扱う
今は障害の人もたくさんあるし，優遇されてる

し，それからー，補助も一杯，していただけるよう
になったし，養護学校もできて，ね，ここらへん
も。だから作業所もそうだし，まああの「○○（＝
通所更生施設）」ができた時はね，造る時はどれだ
け（建設予定地の）周りの人が反対があったかわか
らんだからね，あんなところ。うん。だから，それ
を，みんなのお母さんたちで回って，それで，理解
してもらって，今はすごく協力的でやっていただけ
るものだから，周りから。

育成会の活動において，たとえば施設予定地の周辺
住民は，Aさんの基準からすれば，理解も正しい知識
も無いのは当然で，誤解がある場合は解けるように話
をして回っていった。現代では世の中の見る目が変わ
ったと実感している。
啓発活動の浸透などにより，障害者に対してあから

さまな差別的態度をとることが批判されるようにな
り，他人事であるうちは障害児(者)への施策も総論
賛成である。が，いざ自分の生活に関わってくる各論
となると，障害者とはどんな人で，その施設はどんな
施設か知ろうともしないで，強硬な反対に転じること
は今もあり，ハナム（1984）も言及しているように洋
の東西を問わず起きてきた。
一般社会の人たちは，障害児(者)と家族の生活への
無知や，時には自分の利害などの都合から，障害者や
関係者に対して「それは普通のことで，誰しも同じなの
に特別扱いを求めるのは不当だ」という一般化で非難
し，合理的配慮をしないことを正当化することがある。
「普通」という言葉は，見た目は穏やかな言葉だが，
先述したとおり，恣意的基準で排除するための語であ
る。「普通」ということにして，「表面的無関心」（要田
1999）の態度でいて，障害者が大変そうなときは目を
瞑っていれば，「普通の人だと思って，大変とは知らな
かった」と配慮する責任から逃れられる面がある。
「表面的無関心」の延長線上で，障害者の母親の物
語についても「関心を持たないこと」が，良識的対応
であると受け取られ推移してきたことも，障害児の育
児の困難が知られない一因になったと考えられる。
逆に，「障害児や家族は大変だから」という配慮の
形でも，敬遠し排除できる。障害者やその家族が「自
分達は普通だ」と言って一般の仲間入りを求めても，
それが受容されるかどうかは，受け入れ側の人たちの
恣意的判断に委ねられている。
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障害児の母親を一般の健常児を育てている母親と同
等に扱う，という一見公平に見える扱い方は，合理的
配慮を欠いた平等観から来ている。障害に対する合理
的配慮が障害児(者)に対して必要なように，障害児(
者)を育てている保護者にもそうした配慮が必要で，
そのような特別な配慮があって初めて公平なのであ
る。

b－2保護者からの働きかけ
ア　家族内の性別分業
障害児が居る家庭の多くでは，特に母親が障害児の

育児全般を丸ごと抱えていくことでケアの整合性を保
ちやすいように家族間で役割分担している。
妊娠中から乳児期の子の母親たちの多くは，通常父

親に対し，父親としての役割よりは母子の安全基地な
ど夫としての役割を果たして，母である自分を精神的
に支えるように求めるという（川井2009）。障害児の
親の場合，障害児に関する実務担当は障害受容とは無
関係に「とにかく子どもを守る実務はこなす」とすぐ
切り替えられる母一人のほうが効率良く，父親には経
済的に親子を支えるために外で働いていて欲しいので
ある。しかし，この体制は父親の育児参加の機会を奪
っている側面があり，父親としては実情を詳しく把握
できていないのに公的な決断の場面での決定権だけ与
えられて困惑する状況がある。母子だけの密着関係
が，母親とはまた異なる疎外を父親にもたらす。障害
児の子育てを通じて親として成長し，生命の輝きにふ
れる体験が父親にも必要である。
イ　「普通」の家族であることの主張
障害児(者)の家族の側からは，「私達は基本的には
どこにでも居る家族と同じだ」といった主張が，様々
なメディアを通して発信される。この主張の趣旨は，
「特殊な存在として差別的に扱ったり，敬遠し遠ざけ
ようとしたりしないで共感的に捉えてほしい」という
ことだ。
しかし，多数の人々に，普通の家族と単純に受け取

られれば，その物語を聴く特段の価値もなくなる。
それだけでなく多数の人々にとっては，障害児の家

族側から「私達は普通の家族だ」と主張するのは，わ
ざわざ配慮する責任や負担感がなくなるメリットがあ
って，歓迎する面がある。時には，障害児の家族が，
周囲から敬遠されることを恐れてそう言わされてきた
面もないわけではない。
ウ　障害（児者）についての啓蒙活動，わが子の長所
を伝える
要田（1999）によれば，障害児の母親たちは，初め

はわが子もろとも自分を排除しようとする社会の差別
の枠組みに圧倒され，自分は差別されたくないと思
い，知らず知らず社会から要請される「愛される障害
児」を育てて「一人前の母親」として承認されようと

目指し，結果的に差別を支えてしまうが，やがてそこ
から脱し，差別の枠組みへの異議を唱えるように成長
していくという。
Aさんの子育てを見ると，社会から承認されるような

「迷惑をかけない」障害児を育てることで一人前の母親
としての自分の承認も得ようと汲々としているようにも
見える。しかし，Aさんが体験を通して学んだのは他者
が真剣に障害児に向き合うことで彼等が持つ生命の意
味や価値を実感することが他者を変え，障害児への理
解や接し方なども変えるのだ，ということだった。
Aさんから社会一般の人達にそれを学ぶことを期待し

たり強要したりはしないが，学ぼうと思えば学ぶことは
できる。変われる道筋を閉ざしてはいないのである。
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