
医療看護研究　第18巻１号（2021） 1

Ⅰ．背景
　国内の重度の知的障害と身体障害を併せ持つ重症心
身障害の児童（以下：重症児）と重症心身障害をもつ
成人（以下：重症者）の総数は4.3万人といわれており、
そのうち7割が在宅で生活している。重症児や重症者
の年齢階層別の内訳は明らかになっていないが、重症

児や重症者の寿命について調査した三上ら（2009）の
報告によると、重症心身障害児施設における平均死亡
時年齢は1980年の14歳から2002年の30歳と変化してい
ることが報告され、武井ら（2007）の調査では、56歳
であった。この結果から、成人期を迎えた重症者が増
加していることがわかる。
　重症者は、日常生活で期待される要求に対して効率
よく適切に対処し、自立しているかを表す適応機能が
低い。適応機能には、食事の準備・対人関係・お金の
管理等を含み、年長となって社会生活を営むために重
要な要素となるものである（厚労省，2020）。こうし
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要　旨
　背景：医療の発展に伴い国内の重度の知的障害と身体障害を併せ持つ重症心身障害者の高齢化と共
に、その介護を担っている親も高齢化し、今後の看護支援について検討する必要がある。
　目的：適応機能が低く日常生活に介助を要する在宅障害者の「親亡き後問題」について、研究論文
をもとに在宅障害者と親の生活の実態から抱える問題について現状を明らかにすることにした。
　方法：elderly parents・disability・障害者・親亡き後・高齢家族をキーワードに論文を検索し、当
事者および家族の年齢の推移や同居の有無等の属性の状況、親亡き後問題の実態、在宅障害者への地
域における支援体制の現状と課題、について精読した。
　結果・考察：対象となったのは、19件の論文であった。障害者とその親は、高齢化し、親との同居
によって障害者の生活を支えている状況があった。親は障害者の日常生活上の介助や金銭管理等を案
じていたが、親自身が障害者よりも先に逝去した場合、親と同様に障害者の思いを汲み取れる存在が
ないことを何よりも案じていると考えられた。
　結論：重症心身障害者と親の高齢化は今後も継続する状況にあるため、親の不安の軽減を図るため
の支援体制の再構築が必要である。
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た適応機能が低下しているのは、重症者だけではない。
身体障害等の複数の障害を併せ持っていない知的障害
者や精神障害者においても、適応機能が低く日常生活
に援助を要する者がいる。日常生活において援助が必
要な知的障害者（知的障害児を含む。以下同様。）は、
国内に108万２千人おり、精神障害者は419万３千人と
なっている（内閣府，2017）。そのうち、在宅生活を
しているのは、それぞれの総数の8割以上である。ま
た、それぞれの総数の8割以上が18歳以上であり、そ
のうち2～3割が65歳以上である（内閣府，2017）。
　障害者本人が高齢化していれば、親の高齢化もおの
ずと高まり、介助における身体的・心理的負担が増大
する（植戸，2015）。適応機能が低い障害者（以下：
障害者）と生活している親は、日常生活における食事
の準備、対人関係、お金の管理等を介助しており、障
害者には欠かせない存在であるが、その親の高齢化が
表面化している。社会福祉領域や特別支援教育領域に
おいて、親の高齢化に伴う介護における身体的・心理
的負担は、障害者の「親亡き後問題」として1960～
1970年代にかけて、着目され始めた。相次ぐ親による
障害児殺しや親子の無理心中事件のほとんどが「親亡
き後」を悲観したものであったと言われている（西
村，2007）。1960年代は社会資源や法制度が整ってお
らず、障害者を抱える親たちが将来を悲観したことは
想像に難くない。「親亡き後問題」が表面化し、社会
資源や法制度が整備され、50年近くが経過した現在で
も「親亡き後という問題は、障害者とその家族に関わ
る人々にとって古くて新しい」と、言われている（田
中，2017）。
　看護学領域における重症児や重症者の親亡き後問題
については、家族が親亡き後の不安を抱えていること
は明らかにされているものの、親の生活の実態から抱
える問題についての現状は明らかにはされていない。
かつては重症児や重症者が家庭で療育できること等想
像することもできず、長生きすることも期待できなか
った（岡田ら，2016）。親は自分の子どもを看取るつ
もりでおり、親亡き後を想像する必要もなかった。し
かし、医療が発展し、重症で医療ケアが必要であり、
きめ細やかな観察や頻回な吸引等の手厚い看護が必
要な重症児や重症者が増加し、現在では施設入所待
機者が全国で3,703名に上るとも言われている（岩崎，
2014）。施設入所待機をしている場合、在宅生活を継
続することになる。しかし、身近なところで、医療的
ケアの必要な重症児や重症者が利用しやすい施設・サ

ービスが不足している状況にある（岩崎，2014）。重
症者と親が高齢化し、「親亡き後問題」が表面化され
るようになり、今後の看護支援について検討が必要な
状況となっている。そこで、適応機能が低く日常生活
に介助を要する在宅障害者の「親亡き後問題」につい
て、研究論文をもとに在宅障害者と親の生活の実態か
ら抱える問題について現状を明らかにすることにし
た。

Ⅱ．目的
　適応機能が低く日常生活に介助を要する在宅障害者
の親亡き後問題について、研究論文をもとに在宅障害
者と親の生活の実態から抱える問題について現状を明
らかにすることを目的とした。

Ⅲ．方法
１．用語の定義
　「親亡き後」の課題とは３つに集約され、お金で困
らないための準備をどうするか、生活の場はどのよう
に確保するか、日常生活で困ったときのフォローをど
うするのか、といわれている（渡部，2019）。これら
は、日常生活で期待される要求に対して効率よく適切
に対処し、自立しているかを表す適応機能（厚労省，
2020）の低下のために、これを介助する者が不在とな
った際に生じる課題であると考えられる。そこで、本
研究において、「親亡き後問題」の操作的定義は、「適
応機能が低く日常生活に介助を要する障害者を介護し
ている親自身が逝去した際に起きる障害者の日常生活
上の介助不足・経済的困窮や金銭管理困難、親以外の
対人関係が維持できるかどうか、等について親が当事
者を案ずること」とする。

２．対象論文の抽出
　対象とする論文は、Pub Med、Cochrane Library、 
CINAHL、医中誌Webのデータベースを使用し、英
文文献ではelderly parents・disabilityを、和文文献
で障害者・親亡き後・高齢家族をキーワードに設定し
て2000～2020年の原著論文を抽出した。言語は英語と
日本語に限定した。その中から、研究目的とは直接関
連のない論文、非障害者のひきこもりに関する論文、
施設入所者の家族に調査をした論文を除外した。ま
た、データベース検索に加えて、検索した文献の引用
文献から目的に合致すると判断した論文をハンドサー
チし、研究対象とした。（図１）



医療看護研究　第18巻１号（2021） 3

３．検討方法
　研究の概要は、テーマ・著者・出版年・研究デザイ
ン・研究方法・目的、および結果を列挙した。また、「親
亡き後問題」は、適応機能が低く日常生活に介助を要
する障害者を介護している家族自身が逝去した際に起
きる障害者の日常生活上の介助不足・経済的困窮や金
銭管理困難、親以外の対人関係が維持できるかどうか、
等について家族が当事者を案ずることである。そこ
で、初めに１．対象文献の概要を整理し、次に「親亡
き後問題」の要因となっている「２．障害者および親
の年齢の推移や同居の有無等の属性の状況」、「３．親
亡き後問題の実態」について明らかにした。また、「３．
親亡き後問題の実態」については、本稿の親亡き後問
題の操作的定義に則り、親が案じる具体的な内容につ
いて、１）日常生活の介助不足、２）経済的困窮や金
銭管理困難、３）親以外の対人関係、の３つに分類し
た。最後に「親亡き後問題」の支援に必要な課題を捉
えるために、「４．障害者への地域における支援体制
の現状と課題」、の視点で明らかにした。

Ⅳ．結果
１．対象論文の概要
　データベース検索の結果、312件が抽出されたが、 

その中から除外論文を外し、ハンドサーチした論文を
加えると、対象論文は19件となった（図１）。対象と
なった19件の言語の内訳は、英語が5件、日本語が14
件であった。出版年は、2000～2005年が2件、2006～
2011年が10件、2012～2017年が4件、2017～2020年が
3件であった。研究方法は、質的研究法が8件、 量的
研究法が8件、混合研究法2件、文献レビューが１件
であった。障害の分類では、精神障害が3件、発達障
害が3件、知的障害が11件、重症心身障害が２件であ
った。（表１）。

２．当事者および親の年齢の推移や同居の有無、居住
形態等の属性の状況 

　精神障害者のケアは、同居する親が担ってきたとい
う実態（藤野，2009）があり、吉岡らの調査（2019）
でも研究参加者は70歳代が最も多く、当事者と同居し
ている者は13人と約6割を占めていた。また、猿田ら

（2010）の調査においても、回答者の35名のうち61歳
以上の者が54％を占め、77％が同居していた。
　知的障害のある者たちが長命となってきたことが、
植戸（2015）の調査からもわかった。平均年齢は38.1
歳で、40代が147名で最も多く、次いで30代が135名、
50代が44名、60代が11名、70代が1名で、半数近くを

検索総数 312 件
PubMed 254 件
Cochrane Library 3 件
CINAHL　19件 
医中誌 web 36 件

対象論文 19 件

目的とは直接関連のない論文 293 件を除外

非障害者によるひきこもりに関する論文 5 件を除外

対象者が入所している論文 1 件を除外

目的に合致する論文をハンドサーチ４件を追加

図１　文献検討の結果
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表１　対象論文の研究概要
著者名
（年） 目的 対象 方法 結果（属性・不安の様相・親亡き後問題の課題）

吉岡京子ら
（2019）

精神障害者の子を持つ親が, 親亡き後の
当事者の地域での生活を見据えて具体的
にどのような準備をしているのかを明ら
かにすること。

精神障害者の当事
者をもつ60歳以上
の親22名

質的帰納的分析
・�半構造化面接

インタビュー

・�研究参加者は、70歳代が最も多く、家族と同居して
いるものは13人と約6割を占めていた。

・�親が自分の死後を視野に入れて当事者の地域での生
活に向けた準備を進めるためには、当事者の自立生
活の必要性を認識することの重要性が示唆された。

藤野成美、
山口扶弥、
岡村仁（2009）

地域で生活する長期入院を経験した統合
失調症の家族介護者が抱える苦悩の具体
的内容を明らかにし、家族支援の充実に
向けた具体策を構築するための示唆を得
ること。

精神科訪問看護を
利用している統合
失調症家族介護者
23名

質的帰納的分析
・�半構造化面接

インタビュー

・�研究参加者の平均年齢は、64.5歳だった。
・�親の苦悩は、「精神症状に対する対応の困難性」「精

神症状の再燃」「経済的負担」「家族介護者自身の体
調不良」「副介護者がいないこと」であった。

猿田忠寿ら
（2010）

精神障害者地域家族会の「家族の抱える
親亡き後の不安」の内容を具体化し、保
健所における支援を検討すること。

精神障害者家族会
の登録者35名

調査研究
・�質問紙法

・�回答者の年齢は61歳以上が54%、同居が77％であっ
た。

・�本人に対する不安は、医療継続、日常生活、健康管理、
集団生活、社会生活であった。

古川明美
（2019）

ASD児とASD患者の日常生活の自立の
程度と親のもつ生活不安および健康不安
と子育てからの親の思いを明らかにし, 
ASD児の親とASD患者の親の思いを比
較検討すること

Ｈ市を活動拠点と
している親の会会
員21名

調査研究
・�質問紙法

・�ASD児の親の平均年齢は43歳、ASD者の親の平均年
齢は、50.8歳だった。

・�親の持つ不安は、就職・親亡き後・対人関係であった。

傅　力（2008） 自閉症の家族に対して聞き取り調査か
ら、自閉症者及びその家族の現在までの
生活を出来る限り把握した上で、親が持
つ親亡き後のわが子の生活への不安を考
察し、最終的には自閉症者本人の生活支
援につながる支援とは何かを明らかにす
ること。

日本自閉症協会Ａ
件支部成人部に在
籍する自閉症者の
親15名

KJ法による質的
分析
・�半構造的イン

タビュー

・�対象者は、精神障害者（子ども）が20歳代は5名、
30歳代は7名、40歳代は3名、の親であった。

・�親亡き後の不安は、障害特性への対応をする人がい
ないこと、生活の場がないこと、地域からの疎外、
行政の対応や制度の不十分さ、が抽出された。

傅 力（2007） 自閉性障害のある人の親のライフストー
リーの聞き取り調査を行い、これまでの
子育てにおいて、親がどのように決断し
て自分の生き方を獲得してきたのか、そ
の過程を明らかにすること。

日本自閉症協会Ａ
件支部成人部に在
籍する自閉症者の
親15名

ライフストーリ
ー法による質的
分析
・�半構造的イン

タビュー

・�親の年齢は、40歳代が2名、50歳代が7名、60歳代
が５名、70歳代が1名であった。

・�親亡き後の子どもの生活の場を確保するために、親
はやむなく子どもを手放すことを決断し、福祉事務
所に相談にいく、施設を見学しにいくなどの行動を
していた。

田中智子
（2017）

親亡き後の手前にある親の高齢期にどの
ような問題が生じているのかを明らかに
すること。

障害者福祉施設に
を利用する家族・
親族
65歳以上の者200
名

調査研究
・�質問紙法

・�家族と同居している障害者の平均年齢は42.9歳であ
り、母親の平均年齢は72.1歳であった。

・�親によるケアが困難になった後も本人の生活の場が
移行されない要因として、濃密なケアを担ってきた
母親にとっては自分の代わりのケアラーは想定でき
ないことも大きいと考えられた。

植戸貴子
（2015）

知的障害児・者の親を対象としたアンケ
ート調査結果から, 親によるケアの現状
と課題を明らかにすること。

Ａ市の知的障害児
者の親たちが組
織・運営するＢ会
の会員449名

調査研究
・�質問紙法

・�回答者の平均年齢は65.2歳であった。
・�本人と同居する母親たちの約4割が、わが子が親も

とを離れた将来の生活を思い描けないと回答した。

三原博光、
松本耕二
（2007）

知的障害者の老後に対する親たちの不安
を明確にすること

山口市内の知的障
害者通所授産施
設、入所更生施設、
西宮市・福岡市の
知的障害者育成会
に関わる知的障害
者の親たち386名

調査研究
・�質問紙法

・�親たちの年齢は、8割状が50歳代以上であった。
・�子どもたちの老後に対して不安があると回答したも

のが336名だった。その不安の内容は、親自身が高齢
となり知的障害者の世話が困難と回答したものが148
名、知的障害者のための老人ホームがないと回答し
たものは103名だった。

三原博光、
松本耕二
（2010）

知的障害者の父親の育児意識のみなら
ず、父親の職場での状況、社会に対する
気持ちや行政への期待など社会生活に密
着した質問項目を含め、知的障害者の父
親の意識を明らかにすること。

西宮市・宝塚市・
尼崎市・川西市・
三田市の知的障害
者育成会を含む施
設・団体の父親
341名

調査研究
・�質問紙法

・�回答した父親の年齢は、50歳代以上は275名であった。
・�親の死後に心配することは、知的障害児の世話223名、

妻のこと44名、家族の経済的問題38名であり、7割
弱が親の死後の子どもの世話を心配していた。

西村愛（2009） 成人した知的障害の子どもをもつ親に対
して、子どもの現在の生活に対する思い
や親亡き後の不安などを聞き取ることに
より、知的障害のある子どもたちが親亡
き後も生きていくためには、どのような
ことが問題になっているかを明らかにす
ることである。

仙台市手をつなぐ
育生会や筆者が勤
務していた大学で
開催したオープン
カレッジで出会っ
た保護者、余暇活
動支援団体などに
所属する5名

質的帰納的分析
・�インタビュー

・�対象者の年齢は50歳代が3名、60歳代が2名であっ
た。

・�インタビューの結果、①親役割を担う契機、②役割
期待に沿う努力、③周囲の無理解、④親亡き後のた
めにしていること、⑤先が見通せない不安、⑥親と
して役割を終えることが抽出された。
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中高年者が占めていた。田中（2017）の調査において
も、親と同居している障害者の平均年齢は42.9歳であ
り、母親の平均年齢は72.1歳であった。
　この状況は、国内だけにとどまらず、海外において
も問題となっている。Jeckerら（2012）の調査にお
いても、35〜64歳の知的障害のある成人の80％は家族
介護者と一緒に住んでおり、介護者の80％は高齢の親
であった。Assumptaら（2014）の文献レビューにお
いても、知的障害をもつ成人の約１/ ３は、60歳以上
の家族介護者と同居していた。家族介護者は、スト
レス、うつ病、不安等の健康上の問題を抱えていた

（Taggart，2012）。高齢な家族は、知的障害のある自
分の子どもをできるだけ自宅で介護を続けたいと考え
ている一方で、緊急時の計画と将来の計画にも取り組
みたいと考えていた（Magrill，2005）。家族の大多数は、

自分の家族と一緒に暮らすことを望んでいたが、知的
障害をもつ他の人々と一緒に暮らすことも選択肢の一
つとしていた（Black，2010）。
　重症児や重症者の年齢階層の内訳の詳細は解明され
ていないが、成人を対象とした望月（2000）の報告に
よると、「動く重症心身障害児」を持つ家族10例の親
の平均年齢は、父親 69.1歳、母親 68.1歳であった。親
の願いは、在宅支援サービスの充実や親亡き後に「動
く重症児」を理解し、積極的に受け入れる医療・療育
空間・生活プログラムの整備された入所施設への受け
入れであった。

３．「親亡き後問題」の実態
１）障害者への日常生活上の介助不足
　藤野ら（2009）によると、統合失調症の子どもをも

著者名
（年） 目的 対象 方法 結果（属性・不安の様相・親亡き後問題の課題）

高橋幸三郎,
吉賀成子

（2004）

家族（主に母親）が障害のある本人の生
活をどのように感じているのか, 今後の
生活をどのように考えようとしているの
かという戦略を質的に考察すること。

都内の知的障害者
育成会に所属する
知的障害者の親92
名

調査研究
・�質問紙法

・�親亡き後の母親の語りとして、「親が年老いたので、
この先一緒に暮らせることができるのか不安である」

「入所施設に入るにもお金がありません」などの不安
が明らかになった。

Assumpta Ryan
ら（2014）

知的障害のある高齢者とその高齢の家族
介護者の介護に影響を与える重要な問題
に関する文献のレビューをすること。

知的障害、学習障
害、発達障害、恋
礼者、加齢、介護
者加須ぬの介護を
キーワードにした
27文献

文献レビュー ・�知的障害者の3分の１は、60歳以上の家族介護者と
同居している。

・�多くの家族で長期計画が不足しているいることを示
し、高齢の親が介護ができなくなった後に、誰がケ
アを提供するのかは明確になっていなかった。

Arya Hamedanchi,
ら（2016）

知的障害児の高齢の親の不快で苦い経験
について明らかにすること。

アマルチャリティ
ーの総合リハビリ
テーションセンタ
ーでリハビリを受
けていた10名の高
齢の親

現象学的アプロ
ーチ
・�インタビュー

・�データから「苦味」「感情的な愛着」「精神性」「サポ
ートの満足」が抽出された。「苦味」は、社会におけ
る子どもに対する不適切な行動の経験、知的障害の
ある子どもを支援する社会の失敗、両親が経験した
悲しみ、子どもの問題、などであった。

Amy Hewittら
（2010）

障害のある子供を持つ家族介護者の将来
のライフプランニングの新しいモデルで
あるライフタイムアシスタンスの実現可
能性を評価するニーズアセスメントを調
査すること。

発達障害を持つ
人々とその家族で
ある244名

調査研究
・�質問紙法

・�回答者の124名が50歳以上であった。
・�約34.7％が、子供の現在のサービスモニタリングにお

いてケースマネージャーに不満または非常に不満を
持っていた。生活の質のモニタリングに関しても同
様の数が報告された。 34.1％がケースマネージャー
のサービスに満足し、32％が不満だった。

Maurice Jecker-
Parvex, 
Nancy Breitenbach,

（2012）

スイスでの知的障害のある多くの高齢者
と家族の住居と介護を提供している数
と、フランス語圏のスイスでそのような
家族単位を特徴付けるものを見つけるた
めに、大学レベルのトレーニングセンタ
ーがこの人口の調査をすること。

スイスの３つの州
で手当てを受けて
いる193名の障害
者。
22名の家族介護者

調査研究
・�質問紙法

・�インタビュー
・�家族介護者と一緒に生活しているものは27％で、9.8

％は家族の支援を受けて独立して暮らしていた。他
の63.2%は、施設または専門家と共に恒久的に居住す
るコミュニティで暮らしていた。

Karola Dillenburger,
Lyn McKerr,
（2010）

北アイルランドの介護と将来の計画に関
連する問題を調査し、高齢の介護者に発
言権を与えること

29名の家族介護者 現象学的分析
・�インタビュー
・�質問紙法

・�参加者の平均年齢は65.17歳であった。
・�バスルームやエントランスにスロープをつけるなど、

自宅を改修して同居していた。
牛尾禮子
（2010）

在宅で、重症心身障害のある子を育てる
高齢になった父親の理解や支援方法を考
える一助となること

在宅で、重症心身
障害のある子を育
てる高齢になった
父親

質的帰納的分析
・�インタビュー

・�父親の多くは、退職後は、子の世話を積極的に行う
ようになる。

・�父親は、親亡き後の子の生活に不安をもち、現行の
障害者福祉に不満をもつことも明らかになった。

望月まり
（2000）

在宅で「動く重症児」の育成を続け老年
期に至った親と成年期の「子」の生活・
心理状態を調査し,「動く重症児」が在
宅生活を送る為の条件及び今後の在宅支
援のあり方を検討

クリニックに通院
している10名の親

生物・心理・社
会学的アプロー
チの発達行動学
的医療面接
・�インタビュー

・�親の平均年齢は、父親は69.1歳、母親は68.1歳であっ
た。

・�4例が子どもの将来の処遇について、心配していた。
・�指針的な負担を訴えていたのは2例、身体的負担を

訴えていたのは2例だった。
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つ親は、「自分がいなくなった後、誰がどこでどのよ
うに自分の子どもを介護していくのか」という苦悩を
常に抱きながら生活していることが示された。彼らは、
親亡き後の子どもの将来を案じるが故に、親が生きて
いる間にできる限りのことをしてあげたいという介護
継続意思を持ちつつ、現実的に様々な困難に直面して
いることが語られていた。猿田ら（2010）の調査にお
いては、本人に対する一番の不安は、医療継続・日常
生活・集団生活・社会生活であった。
　古川（2019）の調査では、自閉症児の親の回答にも、

「親亡き後」について2人の記述があった。自閉症者
の親の回答には、就職6人、親亡き後5人、対人関係
3人であり、親亡き後問題は、幼少期から成人期に至
るまで、その苦悩は変わらず存在し続けることがわか
っている。
　知的障害者の父親の育児意識を調査した回答した光
原ら（2010）の調査では、参加者341名の父親の年齢は、
50歳代以上は275名であった。親の死後に心配するこ
とは、7割弱が「子どもの世話」を心配していた。
　Ryanら（2014）の調査では、多くの家族で長期計
画が不足していることを示し、高齢の親が介護ができ
なくなった後に、誰がケアを提供するのかは明確にな
っていないことがわかった。Jeckerら（2012）の調
査によると、参加者の平均年齢は 65.17歳であり、バ
スルームやエントランスにスロープをつける等、自宅
を改修して同居していた。
　親の願いは、在宅支援サービスの充実や親亡き後に

「動く重症児」を理解し、積極的に受け入れる医療・
療育空間・生活プログラムの整備された入所施設への
受け入れであった（望月，2000）。重症心身障害児の
高齢の父親は、親亡き後の子の生活に不安をもち、現
行の障害者福祉に不満をもつことも明らかになってい
た（牛尾，2010）。
２）障害者及び家族の経済的困窮や金銭管理困難
　「親は年金生活のうえ、精神障害者の雇用に伴う収
入が少なすぎる」「医療費は高額であり、家計を圧迫
している」「金銭感覚がなく浪費が激しく、経済的な
不安が大きい」等の現時点での経済的負担を親は表出
していた（藤野，2009）。猿田ら（2010）の結果にお
いても、金銭管理について31％の親が心配をしていた。
　「所得保障」は、障害年金や工賃だけでは生活費が
不足し賄うことが難しいことから、一 人暮らしの知
的障害者にとって、生活保護の適用が必要になる（植
戸，2003）。「本人は地域で暮らしたいと願っているの

で、先々はグループホームに入れたいと思う。その
場合、作業所の収入ではとても無理で、（本人の）弁
当を入れると支出が多く大変だと思う。当分は貯金
を取り崩すことになると思うが、それがいつまで続
くのか不安である」と78歳の父親が述べている（高
橋，2004）。また、子どもの将来計画のモニタリング
等の支払いについて、高齢な家族ほど支払いに消極
的であり（Hewittら，2010）、子どもたちの財政的な
取り決めをすることを72％の親たちが検討していた

（Dillenburgerら，2012）。
３）障害者の家族以外との対人関係
　子育てから成人となっている現在までの過程を明ら
かにした傅（2007）の研究においても、地域社会から
の無理解に悩む親の様子があった。猿田ら（2010）の
調査では、精神障害のある子どもの親の31％が心配事
として指示助言の受け入れができないのではないかと
回答した。西村（2009）の調査では、「そりゃあさ、
親みたいに、ていうのは無理だと思うんだ。親代わり
なんて誰も望んでいない。あの人は言葉がないから、
何か伝えたい時は、全身で伝えるわけ。それをさ、何
がいいたいんだろ？ではなく、『今日もパニックを起
こしました』ではさ、あの人は問題ばっかりの、それ
こそ問題の固まりでしかないわけ」と、障害のある子
どもたちと向き合う人がいないこと、時には人権侵害
と思われるような行為や指導を見る度に、不安度が増
していくことを訴えていた。

４．在宅障害者への地域における支援体制の現状と課題
　今日行なわれている社会福祉援助は、歴史を遡れば
家族・親族や地域共同体等の伝統的な集団による相互
扶助として行なわれてきたものである。1990年前後か
ら『家族支援』や『子育て支援』 あるいは、『親亡き
後の問題』が論議されるよう になり、乳幼児や障害
児･者のニーズに対応するに当たり、当事者はもとよ
り、家族も社会福祉援助の対象とすべきであるという
方向が示されている（高橋ら，2004）。このため、卒
業後の地域における日常生活、就労問題、余暇活動、
さらに親亡き後の生活についてはまったく支援体制が
できていなかった（傳，2007）。自閉症者の地域生活…
は、その障害特性から社会資源の１つとしての人的な
支援が不可欠であり、専門職の養成、ボランティア等
の育成、福祉制度の充実等の問題を解決しないかぎ
り親たちの不安はなくならない（傳，2008）。吉岡ら…

（2019）は、親亡き後の当事者の地域での生活を見据
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えた親の準備として、「自分の死を予感し、支援の限
界を認識する」等の10のカテゴリーを抽出した。猿田

（2010）がアンケート調査であきらかになった項目の
より具体的な内容と言える。植戸ら（2015）の調査に
おいても、親亡き後の子どもの生活場所には、「グル
ープホームやケアホーム」や「 家族・親戚の支援を
受けながら自宅かアパート」等を希望する親が多かっ
た。一方、山田（2015）の調査では、子どもの施設移
行によって専門家の援助を要するほどの心理的困難を
体験した親がいることが明らかになっている。親は、
親亡き後のことを考えると、誰かに託したいという思
いはあるが、施設入所できたとしても全ての不安は消
失しないことが明らかになった。
　西村（2009）は「一般的に、子どもに障害がない場
合、親は子育てを終えて第二の人生を迎える時期であ
る。自分自身と向き合ったり、趣味の時間を過ごす。
しかしながら、障害のある子どもをもつ場合、自分自
身の時間をもつこともままならない。その状態は子ど
もが生まれてから、子どもが成人した現在も続いてい
る」と記述しているように、家族の介護には終わりが
見えず、家族自身の人生を考える余裕すら持てない現
状である。

Ⅴ．考察
１．研究の動向
　対象となった研究は、2010～2014年が9件、2015～
2019年が6件であり、全体の4分の３を占めていた。
このことから、「親亡き後問題」は、在宅障害者の喫
緊の課題であることが推察された。どの程度の親の人
数あるいはどのくらいの割合で親亡き後について不安
に思っているのかを量として捉える側面と、どのよう
な内容が不安に思っているのかを質として捉える側面
から研究がなされていた。質問紙法では、「自分が世
話できなくなった後の子どもの生活をどの程度思い描
けるか」（植戸，2015）や「親のもつ日常生活の不安
について」（古川，2019）等、親が介護者であること
を前提にどのような親亡き後の不安があるのか、を問
う内容が多かった。その一方で、吉岡（2019）や西村

（2009）等のインタビュー調査では、障害者と親が生
活していく過程から生じる出来事によって、「親亡き
後問題」が発生していく様相を意味付けていた。「親
亡き後問題」は、障害者や親の高齢化をきっかけに表
出した問題であるような印象を持つが、障害告知の時
から長期にわたり抱える親の不安であると考えらえ

る。
　障害の分類では、精神障害が3件、発達障害が3件、
知的障害が11件、重症心身障害が２件であり、知的障
害の研究数が多かった。これは、明治末期から、知的
障害児教育の創設への取り組みが行われ始め、昭和の
初期から中学校卒業後の知的障害児の問題が対策課題
としてあげられるようになる等、取り組みの経過が長
期に及んでいる結果であると考える。

２．当事者および親の年齢の推移や同居の有無、居住
形態等の属性の状況について 

　全国調査の結果によると、精神障害者の当事者の半
数以上が親と同居しており、今後予測される困難や不
安として8割以上が「家族の高齢化」を挙げている

（全国精神保健福祉会連合会，2010）。本研究で検討し
た質問紙法とインタビュー調査の両研究の対象は、厚
労省障害福祉白書（2018）の統計に沿っており、障害
者の平均年齢は38.1歳（16～72歳，SD10.35）（植戸，
2015）であり、半数近くを中高年者が占めていた。ま
た、親の年齢は、61歳以上の者が54％を占める等（猿
田ら，2010）、高齢化の進行が顕著にみられている。
同居の有無についても、猿田ら（2010）の調査で77%
が同居しており、吉岡（2019）・植戸（2015）の調査
でも、当事者と同居している者は約6割を占めていた。
在宅障害者のほとんどが親と同居し、親の支援を受け
ていた。在宅障害者は成人期になっても、親からの自
立が前提とした生活形態に変化していかず、親が逝去
したあるいは介護ができなくなった場合に、誰が介護
を継続するのかを案じる状況に陥っていると考えられ
た。国の障害者施策において強調されるようになった

「在宅福祉」は、親たちの献身的な愛情と正常に生ん
であげられなかったという罪悪感に依存する形で、今
日まで継続してきたものである。
　外来の精神障害者の年齢階層別の内訳を見ると、75
歳以上の者が93.3万人と最も多い。65 歳以上の者の
占める割合は、2002年に27.2％であったのが、2017年
には37.2％まで拡大していた（厚生労働省，2020）。
在宅知的障害者の年齢階層別の内訳では、18歳以上65
歳未満58.0万人、65歳以上14.9万人となっており、年
次推移では65歳以上の者の割合が増加傾向にある。
　それぞれの研究から、精神障害者・発達障害者・知
的障害者・重症心身障害者とその親は高齢化し、家族
の同居によって障害者の生活を支えている状況があ
り、親は生活について不安を抱えており、「親亡き後
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問題」は、障害の分類にかかわりなく、共通した課題
であると考えられる。

３．「親亡き後問題」の実態
　山田（2010）がレビューした、紫藤・松田（2010）
の調査では、養護学校に通学中もしくは卒業後に就労
をしている知的障害児の親にインタビューし、親が抱
く子どもの将来の不安を、共通不安と個別不安に大別
した。共通不安には、「社会保障に対する不安、社会
の障害理解・偏見に対する不安」があり、個別不安には、

「高等部卒業以降の進路の不安、子どもの自立、生活
の場、子どもの健康、母親の加齢、親亡き後の生活に
関する不安」があった。個別不安に影響を与える要因
は、子どもの障害の種類、程度、母親の年齢・健康状
態であった」としていた。しかし、本研究対象からは、
個別不安とされている項目は、いずれの精神障害・発
達障害・知的障害・重症心身障害からも「不安」とさ
れており、共通不安であると考えられた。「親が高齢
化する中で、子どもの面倒をいつまで見ることができ
るのか、親がなくなった後の子どもの生活はどうなる
のか、将来に対する不安は一時も消える事はない」（高
橋ら，2004）という知的障害の母親の訴えや「自分が
いなくなった後、誰がどこでどのように自分の子ども
を介護していくのか」（藤野ら，2009）という精神障
害の母親の訴えは、障害の種類は違うが、同じ不安を
示している。また、親のもつ日常生活の不安について
自閉症スペクトラム（以下：ASD）児の親、ASD患
者の親、いずれにも共通して不安があり、ASD児の
親の記述内容には「親亡き後」があったこと（古川，
2019）から、年齢に大きな差はなかった。
　いずれの対象者も言語的コミュニケーションがとり
づらい、あるいは困難な状況である。本人の意思を表
明できるのは親しかいない、その代替えのないことが
親の「親亡き後」の不安を強くしているものと考える。
2004年に公布された「発達障害者支援法」により、発
達障害者の定義が明確になり、発達障害者が必要に応
じて福祉サービス等の支援を受けることが可能となっ
た。それまで、個人の特性や親の躾による問題行動を
生じる対象として認識されてきたが、生まれつき脳の
一部の障害によって、他者とのコミュニケーションが
うまくいかないことや衝動的な行動等の症状が現れる
ことが、法制度の定義によって明確となり、人々に認
識されるようになった（傳，2008）。しかし、障害に
は個別性がある。言語的コミュニケーションが難しい

状態から、対人関係のみに問題が生じる場合等、障害
の程度の幅が広い。したがって、必ずしも地域の中で
万人に受け入れられている障害ではない。それゆえ、
親自身が「親がいないと子どもの生活が成り立たない」
と家族が感じているところに、「家族なしには介護は
成り立たない」という制度上の限界がさらに加わり、

「親亡き後問題」が存在しているのではないかと考え
た。

４．在宅障害者への地域における支援体制の現状と課題
　従来は、どちらかといえば施設対策に重点が置かれ
ていたが、最近は障害児や重症者を療育する場として
の家庭が見直されてきており、在宅支援対策として家
庭で療育上必要とされる諸措置が講じられてきた（厚
労省，1973）。障害者の介護は親が担い、それが困難
になったら施設に入所し、障害者は介護を受けるとい
う状況から、家庭にいる間から介護をしている親の負
担を軽減するという視点に移り変わった。しかし、そ
れは親が健康で介護をできる状態であれば上手くいく
仕組みであったが、親の高齢化によって、それが継続
できない状況が生まれてきた。在宅障害者の介護を親
が担うべきものという前提で成り立っている在宅障害
者の支援体制の見直しが必要となってきている。
　国内において、ノーマライゼーションの理念の推進
を図りながら、障害別の制度を1つにして、地域社会
における共生社会の実現のため、「障害者総合支援法」
が2013年に制定された。親亡き後の障害者が地域で障
害者が生活するために、「親亡き後」についての不安
に対処するべく、金銭管理や生活場所の確保、支援の
受け方等の指針となるような著書やマニュアルが作
成されてきた（渡部，2014）（NPO法人地域精神保健
福祉機構，2017）。しかし、これらの仕組みづくりや
マニュアルがあっても、精神障害者の当事者を持つ親
自身が、自らの亡き後の当事者の生活を見据えて具体
的にどのような準備を行っているのかは十分に明らか
にされておらず（吉岡ら，2019）、不安の解消には至
っていない。また、子どもの生活の場を移行するだけ
では家族の不安は軽減しないことから（山田，2015）、
障害者本人に向けた支援だけでなく、親の生き方その
ものに焦点を当てた「親亡き後問題」への検討が必要
なのではないかと考える。高齢になってからの生活の
見直しでは、親自体が変化に対応できなくなってしま
う恐れがある。親が障害者の介護だけで自身の人生を
終えるような後手の対策にならないように、親の生活
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や人生を障害者と親が健康で判断力のあるうちから、
「親亡き後問題」を検討し整備していくことが望まれ
ている。きめ細やかな観察や頻回な吸引等の手厚い看
護が必要な重症児や重症者の「親亡き後問題」につい
て、先行研究が蓄積されてこなかったのは、かつては
重症児や重症者が家庭で療育できることを想定でき
ず、現在のように長く生きることも期待できなかった
ため（岡田，2016）、親は自分の子どもを看取るつも
りでいた。したがって、親は自分の亡き後を想像する
必要もなかったものと考える。しかし、医療が発展し、
重症で医療的ケアが必要でありながらも、長生きする
重症児や重症者が増加した。以前は、家族の介護困難
による療養介護施設への入所ができたが、現在では施
設入所待機者が全国で3,703名に上るとも言われてい
る（岩崎，2014）。施設入所待機の場合、在宅生活を
継続することになる。しかし、身近なところで、医療
的ケアの必要な重症児や重症者が利用しやすい施設・
サービスが不足している状況にある（岩崎，2014）。
看護提供が必要な対象が地域で生活しているものの、
一時的に休息するためのレスパイト病床は少なく、訪
問看護やヘルパーの受け入れ先を探すのも容易ではな
い等、地域の重症児や重症者への在宅支援体制は脆弱
である。いずれの問題に含まれる要因として、看護師
の不足や重症児や重症者支援の経験不足によるところ
が大きいと考えられる。重症者と親が高齢化し、「親
亡き後問題」が表出するようになり、今後の看護支援
について検討が必要な状況となっている。「親亡き後
問題」は、看護支援を考える上でも重要な視点といえ
る。親自身が障害者よりも先に逝去した場合、親と同
様に障害者の思いを汲み取れる存在がないことを親は
何よりも案じていると考えられた。親が障害者を安心
して託すことができる地域支援体制の再構築が必要な
のではないかと考える。親は子どもよりも先に居なく
なる存在であるということを親も障害者も支援者も改
めて認識する必要性がある。いずれは、親ではない支
援者に障害者がケアされることを想定し、親が若いう
ちから親以外の多くの他者と障害者が交流し、障害者
が健康で豊かに暮らしている様子を親自身が見届ける
ことができるならば、親亡き後問題の不安も軽減でき
るのではないかと考える。

Ⅵ．結論
　精神障害者・発達障害者・知的障害者・重症心身障
害者とその家族は、高齢化し、親との同居によって障

害者の生活を支えている状況があり、親は生活につい
て不安を抱えており、「親亡き後問題」は、障害の分
類にかかわりなく、共通した課題であると考えられる。
　日常生活における食事は、人が生きていく上で欠か
せないが、障害者は自ら買い物をして食物を準備した
り、調理したりすることができない場合がある。適応
機能が低い状態であればあるほど、親の介助は欠かせ
ない。親が逝去した場合、食事ができなければ、障害
者の命の危険も考えられる。親亡き後に誰が日常生活
上の介助を担うのか、あるいは介助不足となった場合
のことを親は不安に思っていた。
　また、適応機能が低い障害者は、十分な収入を得る
ような就業は難しい。親に収入があれば養ってもらえ
るが、親の収入が絶たれる、あるいは親が逝去した場
合、経済的困窮に陥いる可能性が考えられる。手当や
年金等の支給はあっても、それらを管理しているのは
親である。親が逝去した場合の金銭管理について、不
安に思う親は少なくなかった。
　さらに、言語的コミュニケーションが難しい障害者
は、自らの思いを表現する際に、何らかのサインや身
振り手振り、あるいは表情等で伝えている。親以外の
他者にも、親と同じように受け止めてもらうことがで
きるかどうかを親は案じていた。
　地域の重症児や重症者への在宅支援体制は脆弱であ
り、重症者と親が高齢化し、「親亡き後問題」が表出
するようになり、今後の看護支援について検討が必要
な状況となっている。「親亡き後問題」は、看護支援
を考える上でも重要な視点といえる。親自身が障害者
よりも先に逝去した場合、親と同様に障害者の思いを
汲み取れる存在がないことを何よりも案じていると考
えられた。親が障害者を安心して託すことができる地
域支援体制の再構築が必要なのではないかと考える。
親は子どもよりも先に居なくなる存在であるというこ
とを親も子も支援者も改めて認識する必要性がある。
いずれは、親ではない支援者に障害者がケアされるこ
とを想定し、家族以外の多くの他者と障害者が交流し
ている様子を親自身が見届けることができるならば、
親亡き後問題の不安も軽減できるのではないかと考え
る。
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