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研究成果の概要（和文）：　本研究は、知的障害者が親なきあとも「アドバンス・ケア・プランニング」と呼ば
れるライフ・プランの指示書をもとに、生活の安定化を目指すため、親なきあとの状況分析と障害者領域へのア
ドバンス・ケア・プランニングの応用について、検討を行った。特に震災により、突然、ケアの担い手である家
族を喪った場合は、知的障害者の孤立リスクが高く、支援者の混乱もある。それらの状況に備えるために、「ア
ドバンス・ケア・プランニング」を援用することについて、当事者家族への意識調査を実施した結果、大多数は
「支援者と子どもの将来計画について共有したい」と思っていることが明らかとなった。

研究成果の概要（英文）：　Even if an intellectually disabled person suddenly loses a parent, 
research was conducted with the aim of stabilizing life by "advance care planning".Especially in the
 case of sudden loss of family members who are responsible for care due to the earthquake disaster, 
there is a high risk of isolation for persons with intellectual disabilities, and there is confusion
 among supporters.As a result of conducting a survey on families with intellectually disabled 
people, it became clear that the majority thought that "I would like to share the future plans of 
the child with the supporters" about using "advanced care planning"

研究分野： 社会福祉学

キーワード： ソーシャルワーク　知的障害　アドバンス・ケア・プランニング　死別ケア　親なきあと　事前指示書
　ライフ・プランニング

  ４版

令和

研究成果の学術的意義や社会的意義
　緩和ケアの領域において、「アドバンス・ケア・プランニング」はすでに導入が始まっており、自らのケアの
方針を家族や専門職と話し合うことが求められている。しかしながら、知的障害者支援においては、ケアの担い
手である家族を喪失した場合に、障害当事者が孤立してしまい、生育歴やこれまでの環境を把握できず、支援者
の混乱もあることが研究成果より把握されてきた。当事者の「個別支援計画」や「サービス等利用計画」の作成
はもちろんのこと、知的障害者領域においては、「ライフ・プランニング」として、「アドバンス・ケア・プラ
ンニング」を援用することが必要であり、調査結果からも同様の結果が得られている。



様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９、ＣＫ－１９（共通） 
１．研究開始当初の背景 
知的障害者の悲嘆や死別に関する研究は数少なく、これまでの研究はアリソン 

（Allison1992:2001）、モーガン（Morgan1996） 、ハウリン（Howlin1997）、国内では久保

ら（1997）、 佐藤（2011）によるところが大きい。そもそも知的障害者は悲しむことができな

い対象と捉えられることが多く、親しい人との別れから排除される傾向にあることが報告され

ている。 Doka（1989）は、このような状況を「権利を奪われた悲嘆」と述べており、結果と

して、悲嘆が増強し、その経過や反応を複雑にすることが指摘されている。加えて、複雑な悲

嘆反応により、家族やソーシャルサービスにかかわる専門職がその反応を「問題行動」と捉え

てしまうことにより、地域生活継続の困難性や適切な社会資源との結合が不可能であることも

指摘されている（Morgan1996）。 

佐藤（2011）は、ソーシャルワークの視点から親と死別した自閉症者の悲嘆反応と、親なき

あとに十分な引継ぎがないまま、生活再建に追われる現状を明らかにしている。 また、わが国

では 2011 年 3 月の東日本大震災から４年が経過し、被災地での混乱は落ち着いたかにみえ

る。しかし、実際には知的障害者の抱える悲嘆をケアすることが不十分なまま、これまでの地

域生活を手放さざるを得ない状況や、親が地ならししてきた地域から排除される実態が浮上し

つつある。これまでの研究は、知的障害者が親と通常の死別を経験したことにより、表出した

悲嘆反応を元に課題が指摘されており、突然死による死別とその悲嘆反応について明らかにさ

れたものは皆無である。さらには、ソーシャルワークの視点から、突然死への介入方法、アフ

ターケア、求められている生活再建への支援策については明らかにされていない。 加えて、知

的障害者の「親なきあと」の生活を再建させる方策として着目されるのが、「アドバンス・ケア・

プランニング」である。申請者は、2012 年の科研費採択課題研究において、医療行為に関し

て、自らの終末期を前に書面に記しておく「事前指示書（Advanced Directives）」の取り扱わ

れ方の調査及びフォーマットの作成を試みたが、書面に記すだけでなく、情報を共有すること

が必要不可欠になっていることを明らかにしてきた。加えて、ドイツの実態調査では、「事前指

示書」は法制化されているが、医療行為のみでなく、生活に関すること、ケアに関すること、

自らの死後のことを含めた包括的な指示書類として活用されていることが明らかとなり、オー

ストラリアを中心に、アメリカやカナダで推進され、情報共有の手段として取り入れられてい

る「アドバンス・ケア・プランニング」がソーシャルワークの観点からは効果的に生活支援に

用いられる可能性が高いことが示唆された。   

以上の先行研究および実態調査結果から、突然の死別を経験した知的障害者の悲嘆反応を明

らかにすることが実践では強く求められており、障害者福祉にかかわる専門職によって講じる

必要のある「親なきあと」の支援策を提示できるのはないかと考え、本研究の着想に至った。 
 
２．研究の目的 
本研究の目的は、災害等により、突然に親を亡くした知的障害者の悲嘆反応とソーシャルワ

ーク支援の実態を明らかにするとともに、知的障害者の「親なきあと」の生活支援を目指し、

先進国で用いられ始めている「アドバンス・ケア・プランニング」を、わが国で効果的に用い

ることが可能となる条件を整理していく。加えて、「アドバンス・ケア・プランニング」のフォ

ーマットを作成し、当事者による試験的な運用とその効果を検証していくことである。 
 
３．研究の方法 
（1）インタビュー調査の実施 

 本研究では、災害等により、突然に親を亡くした際に、知的障害者はどのような反応を示し、



また、専門職はどのように対応するのかを明らかにするため、インタビュー調査を実施した。

調査対象者は、被災地域である A 市地域包括ケアセンター職員からの紹介をもとに抽出し、支

援者 10 名にインタビュー調査を実施した。また、突然死や孤立状態による課題が大きいこと

から、都市部でのインタビュー調査も実施した。こちらの調査対象者は、主たる介護者を喪失

した状態にあった知的障害者を支援した経験のある専門職者 10 名である。 

（2）家族会での講演会と探索的ワークショップの実施 

 知的障害者の家族を対象とした成年後見制度に関わる講演会において、「親なきあと」を前提

として「アドバンス・ケア・プランニング」の基礎的な問いを投げかけるワークショップを 2

回実施した。 

（3）アンケート調査の実施 

 知的障害者の家族が「アドバンス・ケア・プランニング」をどのように理解しているかの可

能性を検討するため、大規模調査を実施した。全国自閉症協会、全国重症心身障害児者を守る

会、全国知的障害者施設保護者会連合会等に所属する会員及び支部等 970 か所を対象に調査票

を配布した。 
 
４．研究成果 

（1）文献研究とインタビュー調査の結果 

 ①震災により、親を亡くした知的障害者については、悲嘆反応の特徴として、「不安感が強い

こと」が最も多く語られていた。また、支援者への調査の結果からは、【発見の困難さ】【生活

環境の激変】【模索する支援】が明らかとなった。 

 ②都市部において孤立状態もしくは突然死によって親を亡くした知的障害者への支援では、

【親による抱え込み】によって、【社会資源につながらない】まま生活をしており、支援者が【地

域に出ていたことにより、情報提供や偶然の発見】によって社会資源につながっている。また、

サービス利用になれていないため、【専門職への警戒心が強く】、【連絡の取りにくさ】や【攻撃

的な態度の表出】が明らかとなった。知的障害者が【再孤立を防ぐ】ためには、【専門職のみの

限定的な関係性の構築】は避け、【地域とのつながり】を意識できる支援をしていくことが必要

であるということが示唆された。 

（2）探索的ワークショップの実施により得られた結果 

 知的障害者の家族 6 名を対象にワークショップを 2 回実施した。その結果、「親なきあと」

を視野に入れた子どもの将来計画という前提で、書面を記すことには抵抗感があり、アドバン

ス・ケア・プランニングにおける話し合いがスムーズに展開しなかった。それより、【子どもと

の思い出】ということを前提に、子どもとの思い出の場所、もの、出来事などからひも解く作

業を行った結果、子どもの将来計画像が浮かび上がることが明らかとなった。 

（3）アンケート調査結果 

 アンケート調査結果からは、アドバンス・ケア・プランニングについては知らない家族が大

多数（64.5%）であった。しかしながら、家族が病気や死を経験したことにより、子どもの将

来について話し合うきっかけが生まれ（表１）、実際には書面を作成したいという思いを抱いて

いる家族が多いことが分かった（表２）。また、子どもの将来計画について、話し合ってみたい

と思っている家族は多く、その話をする相手として、家族に次いで、社会福祉専門職者が多く

なっていた（表３）。さらに、家族がアドバンス・ケア・プランニングの中で話し合いたいこと

は、「自分らしくいられること」が 24.6%だった。次いで「人間としての尊厳を保てること」

が 21.4%、「体や心の苦痛なく過ごせること」が 21.0%と続いた（表４） 



表１ 話し合うきっかけ 

全 体 501 100.0

1 ご自身やお子さんの誕生日 44 8.8

2 兄弟姉妹の結婚 50 10.0

3 兄弟姉妹の妊娠・出産 7 1.4

4 ご自分の病気 251 50.1

5 ご自身の退職 41 8.2

6 ご自身の還暦 43 8.6

7 ご家族等の病気や死 252 50.3

8 人生の最終段階についてメディアから情報を得た時 81 16.2

9 医療や社会福祉の関係者による説明や相談の機会を得た時 240 47.9

10 その他 73 14.6

無 回 答 9 1.8
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表２ 子どもの将来計画に関する書面の作成について 

全 体 501 100.0

1 賛成である 462 92.2

2 反対である 3 0.6
3 わからない 36 7.2

無 回 答 0 0.0

92.2

0.6

7.2

0.0

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

 
表３ 話し合いの相手 

全 体 409 100.0
1 家族・親族 358 87.5

2 友人・知人 142 34.7
3 社会福祉専門職・関係者 220 53.8
4 その他 33 8.1

無 回 答 9 2.2
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表４ アドバンス・ケア・プランニングで話し合いたいこと 

件 ％
全 体 501 100.0

1 信頼できる医師、看護師、介護職員などにみてもらうこと 103 20.6
2 自分がなじみのある場所にいること 25 5.0

3 家族等との十分な時間を過ごせること 22 4.4

4 自分らしくいられること 123 24.6
5 人間としての尊厳を保てること 107 21.4

6 体や心の苦痛なく過ごせること 105 21.0

7 不安がないこと 48 9.6
8 家族等の負担にならないこと 28 5.6

9 可能な限り長生きすること 6 1.2

10 積極的な医療を続けられること 9 1.8
11 経済的な負担が少ないこと 24 4.8

12 どんなことでも相談できる窓口があること 75 15.0

13 その他 8 1.6

無 回 答 9 1.8
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 以上の結果を踏まえ、アンケート調査結果からは、知的障害のある人たちの家族はきっかけ

があればアドバンス・ケア・プランニングについて話し合ってみたいと思っているにもかかわ

らず、そのきっかけをつかめずにいることが分かった。また、そうした話し合いの機会が社会

福祉専門職との間で設けられていることは少なく、家族が抱えている将来不安は想像以上に大

きいことが浮上した。これをふまえ、丁寧なアドバンス・ケア・プランニングの説明と普及が

必要であること、加えて、社会福祉専門職者には、家族が抱える将来の不安について、話し合

う機会が必要であることを指摘したい。 

（4）総合考察 

 本研究の総合的な考察として、知的障害のある人の家族は、私たちの想像以上に将来に対す

る不安は大きいが、「親なきあと」を視野に入れた将来計画を話し合う機会は圧倒的に少ない。

ともすれば、障害領域における社会福祉関係者はアドバンス・ケア・プランニングの詳細につ

いて把握しておらず、説明することすら不可能に近いかもしれない。その結果、両者が知的障

害のある人の将来計画について話し合う機会を持てずにおり、親なきあとの不安解消には至ら

ないことが本研究結果から明らかとなった。 



これらの課題をいかにして解消するか、成年後見制度や医療費制度におけるアドバンス・ケ

ア・プランニングの動向をふまえながら、研究を継続する必要があるだろう。 
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