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発達障害当事者が求める支援と提供される支援の「ズレ」
—当事者・当事者家族の記述文献から—

Ⅰ　はじめに

　2012年に公布された「障害者の日常生活及び社会生
活を総合的に支援するための法律（障害者総合支援
法）」では、その目的と基本理念において、「自立」と
いう表現に代わり「基本的人権を享有する個人として
の尊厳」と明記された。それを実現するために、障害
福祉サービスによる支援に加えて、地域生活支援事業、
その他の必要な支援を総合的に行うこととなった。障
害者の望む地域生活や就労の実現、障害者等のニーズ
把握等を行うことが努力義務化され、支援ニーズへの
きめ細かな対応やサービスの質の確保・向上を目指す
べく努力がなされている。
　発達障害＊のある当事者や当事者家族（以下、「当
事者」の語は、発達障害当事者と当事者家族を含む）
への支援においても「従来の障害福祉行政では、医療
による診断を前提とした障害種別や支援サービスの提
供が行われてきたが、発達障害に対しては必ずしも診
断がなくても支援ニーズのある人たちの潜在的ニーズ

を念頭に置いた施策が求められ」1）、彼らのニーズに
即した支援を提供できるよう、様々な取り組みが進め
られている。例えば、全都道府県、指定都市に設置さ
れている96カ所の発達障害者支援センターでは、令和
2年度の実績として、年間約5万6千人の相談／発達支
援と約9千人の就労支援の対応件数を報告2）している。
福祉・教育等の現場で支援に携わる職員を対象とした
アセスメント・ツールや支援技術の研修は、約6千件
実施され、家族支援としてのペアレント・メンター養
成やペアレント・トレーニングの普及などにも取り組
んでいる。発達障害等に関する知識を持った専門員が、
健診や、保育所・幼稚園等を巡回し、支援者や家族に
対して、発達障害の特性の気づきなどを支援する巡回
支援専門員整備事業等を実施3）している。
　また、文科省においては、「インクルーシブ教育シ
ステム構築モデル事業」として取り組まれている実践
事例について検索するシステム（データベース）を作
成4）し、障害種別ごと、教育課程ごとに事例を検索す
ることができる。
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　坂爪・湯汲は、発達障害者への支援として、合理的
配慮の様々な提供方法を「①物理的配慮、②環境や雰
囲気への配慮、③かかわり方への配慮、④共感と差異、
⑤コミュニケーションへの配慮」の5つに分類5）し、
具体的な支援方法を提示している。このように、発達
障害の特性による困難とその対応の方法を知ること
は、彼らのニーズに則した支援を行う際に大きな手が
かりとなっている。
　一方で、高橋は、学校不適応の背景・要因を発達障
害当事者の立場から検討し、「発達障害の本人の抱え
る困難・ニーズは周囲にはとても理解されにくく、本
人が求めている支援に対して適切に対応されていな
い」6）と述べている。寺本らも、一般に地域での生活
はきわめて困難であると思われがちな重度の知的障害
や自閉症者と支援者との間に起こる事象の中で、「お
よそ支援の営みは、そもそも『ズレている』。どこが
どの程度ズレているのかは、しかしその渦中にいると
きにはなかなかわからないものなのかもしれない」7）

と述べている。同書で、岩橋が体験したエピソードと
して、駐車場はできるだけ出口に近い所へと考える支
援者の自分と、どこに停められるか不安なので、最上
階の決まったところへと考えるKさんのくいちがい8）

を捉えていた。このように、寺本らは、「当事者と支
援者間の意思疎通の難しさ、噛み合ない感覚、くいち
がい」を「ズレ」と定義していた。
　昭和大学の平成25年度厚生労働省障害者総合福祉推
進事業「成人期発達障害支援のニーズ調査報告書」9）

では、発達障害がある当事者やその家族、支援を行っ
ている医療機関や行政のアンケート調査から、次の5
つ、①医療機関不足・情報の不足、②発達障害デイケ
アの効果と必要性、③家族の孤立と支援の必要性、④
多角的な支援の必要性-自立と就労、⑤支援の困難さ・
手法の未整備が明らかとなった。実施したアンケート
では、本人と家族に対する「難しいと感じることはな
んですか？」という項目と、医療機関に対する「本人
に必要な支援は？（提供すべきと考えている支援、プ
ログラム目的）」という項目の比較を行い、本人ニー
ズと家族ニーズと医療機関（デイケア）の認識の「ズ
レ」を検証している。対人関係やコミュニケーション
技術、社会性の獲得などについては、本人・家族・医
療間の認識に「ズレ」は認められなかった。しかし、
本人・家族からの要望が強い「就労・就学支援ニーズ」
や「こだわり行動」に対しては、医療では十分取り上
げられていない可能性がある事が明らかになった。ま
た、「感情のコントロール」については、家族の困り
感が大きい割に本人の困り感が少なかった。本人、家
族、医療機関それぞれのアンケート調査の結果から客

観的な「ズレ」が浮き彫りとなる報告であった。

Ⅱ　問題提起と研究の目的
　これらの先行研究から、医療機関や行政、当事者に
かかわる身近な支援者が、彼らのニーズに則した支援
に務めているにもかかわらず、当事者と支援者の間に

「ズレ」が生じていることがわかる。しかしながら、
発達障害当事者が、支援者との関係の中で、どのよう
な場面で、どのような噛み合なさを感じているのかに
ついて概観したところ、ミクロな視点からの研究は、
ほとんど見当たらない。
　「ズレ」の存在を明らかにすることは、当事者が真
に望んでいる支援や対応を考える手がかりになるので
はないかと考える。本稿では、このような問題意識の
下、寺本らが用いた「ズレ」という言葉に基づき、発
達障害当事者が求める支援と支援者が提供する支援の
方法や対応に「意思疎通の難しさ、噛み合ない感覚、
くいちがい」が生じていることを本論文における「ズ
レ」と定義し、生活の場面で当事者が感じている「ズ
レ」に着目する。当事者は、支援者との間にどのよう
な「ズレ」を感じていたのか、その「ズレ」の存在を
明らかにし、「ズレ」を解決するためにはどのような
視点に立つのか、最小限にすることの可能性について
検討を試みる。

Ⅲ　研究方法
１．対象文献の抽出　
　2020年2月、CiNii Articles にて「発達障害AND当
事者AND支援」をキーワードに検索したところ、222
編の先行研究文献を抽出した。文献の選択基準として
は、調査研究、事例研究、実践報告、発表の抄録等を
含めた。その中から、まず、文献の表題や文中に、著
者が当事者であることが明確となる文言が含まれてい
る文献を抽出した。さらに、抽出した文献から、当事
者の求める支援と支援者が提供する支援の方法、対応
に「ズレ」が生じていると当事者が感じていると思わ
れる記述を含んだ文献を抽出した。当事者自身の記述
文献は48編あり内「ズレ」の記述があった文献は33編、
当事者家族が記述した文献は12編あり内「ズレ」の記
述があった文献は7編、当事者自身と当事者家族が記
述した文献は3編あり内「ズレ」の記述があった文献
は2編であった。この42編を分析の対象とした。42編
の文献内での記述者と文献内で記述されていた診断名
を合わせて表1に示す。
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表1　分析対象とした42編の文献
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２．分析方法
　抽出した42編それぞれの文献において、更に、当事
者が、提供された支援に対して「ズレ」を感じたと思
われる具体的なエピソードの記述を抽出し、その抽出
した158件について、①ズレの対象、②ズレをどのよ
うに認知したかについてその内容を分類整理した。本
研究は、予め仮説や理論を定式化し、データで検証す
る仮説検証ではなく、データから仮説や理論を生成す
る質的研究であるため、データのカテゴリー化が妥当
であると考え、川喜田の考案したKJ法10）を分析方法
として用いることとした。
　具体的には、②抽出したエピソードが書かれている
各紙片にふさわしい見出しをつける、③紙片をいくつ
かまとめ、似ていると考えられるものにコード名をつ
ける、④コードが似ていると考えられたものをまとめ、
カテゴリー化を行う、⑤カテゴリー間で関連があると
思われるものはカテゴリー化を繰り返す、⑥図解化、
文章化し、検討するという手順で行った。尚カテゴリー
化は、第一著者、第二著者と共に検討した。
　KJ法により分類された158件のデータを“ ”、コー
ドを＜＞、サブカテゴリーを［］、カテゴリーを【】
として分類結果を記した。尚、42編の論者は37名で、

10編は論者が重複しているが、「ズレ」のエピソード
については重複しないものを抽出した。

Ⅳ　結果
１．「ズレ」を体験した対象と分類
　具体的な「ズレ」の記述158件の当事者が認識する
ズレの対象について検討したところ、医師／医療従事
者（看護師・薬剤師・保健師・臨床検査技師・療法士
等）、心理／専門職（臨床心理士・カウンセラー・相
談員等）、教師、支援者、自分自身、親／家族、行政、
社会／周囲の7つに分類することができた。それぞれ
のエピソードの件数は、教師31件、医師／医療従事者
28件、支援者27件、社会／周囲19件、自分自身15件、
心理／専門職14件、行政13件、親／家族11件であった

（表2）。
　
２．「ズレ」の内容　
　当事者が、支援を行う対象とのかかわりの中で「ズ
レ」を認識した内容を分析したところ、4つのカテゴ
リーを見いだすことができた。【当事者の望む支援】
について56件、【診断アセスメント】について47件、【当
事者と支援者の関係】について33件、【価値観】につ
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いて22件であった。分類結果の詳細を表3 〜表6に、
図解化したものを図1に示し、以下それぞれのカテゴ
リーごとに順を追ってみていく。

（１）【当事者の望む支援】について
　「ズレ」を体験した記述の対象は、教師15、支援者
11、行政10、自分自身6、医師／医療従事者5、心理／
専門職5、親／家族2、社会／周囲2であり、以下の5つ
のサブカテゴリーが見出された。

①［障害特性11）に即した支援］
　当事者は、語想起の困難や対人コミュニケーション
の困難等の発達障害特性によって、自分の気持ちを言
語化しにくいことを＜わかってほしい＞と感じ、想像
力の困難を理解した上で＜具体的なアドバイス＞を望
んでいた。支援を必要としているグレーゾーンの人12）

や個々の特性による困難な状況に合う＜支援サービス
につながれない＞、語彙力の弱さや意味理解の困難に
より＜手続きが負担＞と感じていた。服薬においても、
当事者が理解できる言語で“効果と限界、コンプライ
アンス、自分の特性を知ること等の指導”を望み、“コ
ミュニケーションの困難だけがクローズアップされ
る”ことに対して「ズレ」を感じていた。

②［本人のニーズに即した支援］
　当事者は、“教科書的な理論によるステレオタイプ
な対応”や支援者の＜思い込みでない対応＞“個々の
ニーズを聞き、確認した上での対応”を望んでおり、“文
科省の対応指針13）は、負荷が高くなることもある”
との記述もあった。＜支援の受け皿に合わない子ども
＞は対応してもらえず、一律の対応によって＜当事者
が感じる困難の見落とし＞があると感じ、多様な能力
や理解の仕方に合った＜子どもにあった学びのシステ
ム＞を望んでいた。また、身体感覚と属性の「ズレ」
や周囲が医療や相談機関の必要性を感じていても、当
事者がそれを必要としていないニーズの「ズレ」も生
じていた。

③［安心・信頼・継続できる場と人的支援］
　当事者は、人間性を否定されない＜安心・継続でき

る場と人的支援＞を望んでいた。“叱責とその期待に
応えられない情けなさ”や支援者の言動による＜傷つ
き＞の体験を重ね、“説明したが、目の前の状況のみ
で判断され”ることも多く、＜話を聞いて信頼してほ
しい＞と望んでいた。

④［安定した支援制度］
　当事者は、＜必要とするタイミングでの支援＞につ
ながれず、“支援体制が脆弱な地域の存在”、都道府県
による支援制度（障害手帳交付）の齟齬等＜地域によ
り異なる支援制度、体制＞に「ズレ」があった。＜安
定した支援＞を求めているにもかかわらず、提供され
ていないと感じていた。

⑤［自分のことを知りたい］
　当事者は、“文字が書けないことが分らず伝えるこ
ともできない”“衝動性から限界を超えてしまう理由
を知りたい、助けてほしかった”など、＜自分自身の
ことがわからない＞と感じているが、＜的確に教えて
くれる人に出会えない＞と述べていた。＜伝える・相
談が苦手＞であり“助けを求めるための支援が必要”
であるとも述べている。一方で、＜身体との対話によ
る気づき＞を得て回復した記述も見られ、プラスの「ズ
レ」として捉えていた。

（２）【診断アセスメント】について
　「ズレ」を認識した記述の対象は、医師／医療従事
者22、教師9、心理／専門職5、親／家族4、支援者3、
自分自身3、社会／周囲1、行政0であり、以下の2つの
サブカテゴリーが見出された。

⑥［困難が見えにくい］
　困難が見えにくく、“ビネー検査結果が低くないた
め、努力が足りないと言われる”“身体感覚が周囲に
理解されずふざけていると勘違いされて叱られた”等
＜違った理解をされ＞、一番身近な＜家族に理解され
ない＞体験が語られていた。困難を努力で代償してき
た当事者は、周囲からの＜過小評価、過剰適応＞に苦
しんでおり、“ASD支援の枠に押し寄せる”＜過剰診
断による弊害＞を「ズレ」と感じていた。

表2　ズレの内容における対象の割合と件数
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⑦［当事者の利益につながらない］
　“丁寧なフィードバックがなされず”“医師の聴き取
り、告知、アドバイスが粗雑、配慮がない”等、当事

者は、医療従事者に＜有益で丁寧な告知やフィード
バック＞を望んでいた。医師／医療従事者の発達障害
か否かという＜知識不足による一元的視点＞によって

表3　当事者が感じる「ズレ」の内容【当事者の望む支援】
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“内科疾患を見落とす”“処方薬の認知や行動への影響
を考慮しない”等、指摘されていた。また、心理専門
職の＜不適切なアドバイスによる子どもへの影響＞、
当事者が主体的に＜配慮を求めるときに使いたい＞診
断が得られない、非ASD者が、ASDと診断され＜非
ASD者の利益＞につながらない、アセスメントが支
援に活かされていない等の「ズレ」を感じていた。

　それ以外では、＜投薬等による体調悪化（身体の「ズ
レ」）が代替療法により改善＞がプラスの「ズレ」と
してあげられた。＜診断上の課題＞は、“診断には2

〜 3歳の頃の情報が必要で、複雑化した親子関係にな
りがちなASDの人にはハードルが高い”“言葉による
痛みの伝達が困難であるASD者に対する誤診断、投
薬の問題”、ディスレクシアやASDかつHSP14）などの
診断が難しい等の「ズレ」を感じていた。診断やアセ
スメントは当事者にとってのゴールではなく＜診断を
受けたその先の困難＞であった。“障害とは本人が感
じている困難であり苦痛であり、周囲が決められるも
のではない”と大切な視点が語られていた。また、“当
事者の就労や生活の支障によって、家族も振り回され
ていることは理解されにく”く＜家族の苦悩＞もあげ

表4　当事者が感じる「ズレ」の内容【診断アセスメント】
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られていた。

（３）【当事者と支援者の関係】について
　「ズレ」を認識した記述の対象は、社会／周囲7、教
師6、自分自身5、心理／専門職4、親／家族4、支援者
3、行政3、医師／医療従事者1であり、以下の3つのサ
ブカテゴリーが見出された。

⑧［立場のちがい］
　“罰としての教師の対応を面白いと感じた”“支援や
医療関係者などに不満を抱く時、双方の思いのすれ違
いがある”“親と息子の価値観のズレのようなものを
感じ空回りした”等＜伝える側／受けとめる側＞、＜
当事者／家族＞の間に「ズレ」が生じていた。
　
⑨［当事者側の問題にされる］
　“文科省の定義や診断基準は、当事者の側にコミュ
ニケーションの欠如があると誤解を生む”“当事者だ
けが困難さをもつとされるが、上下関係がある中では
対等ではない”等、当事者は＜当事者のせい＞にされ
ている様に感じていた。また、“行政発行の広報誌に『自
閉症は子育てに原因』とあり”“母親が疲れているか
らだと判断された”等＜子どものせい・母親のせい＞
と感じ「ズレ」として捉えていた。“直さなければい
けない”と先生や周囲から＜矯正の対象＞とされ、偏
見や先入観を持たずに向き合ってほしいと願ってい
た。

⑩［双方の課題］
　当事者は、支援を求めるばかりではなく、“過度な
優遇やルール違反を見逃すことは逆差別”であり、“配
慮させられている健常者への配慮の視点も重要”で＜
健常者への配慮＞と同時に、＜当事者の覚悟や努力＞
も必要だと考えていた。“当事者だけがコミュニケー
ション訓練をするのではなく、周囲も状況に応じた対
応を学ぶ必要がある”＜双方共にという視点＞が必要
であるとも考えている。

　それ以外では、当事者は、“叱咤、罰など過剰な負荷、
断る事ができない主従関係等が苦しめる”“NOを言わ
ない社会性をつける支援が過剰適応につながる”など
＜同調圧力によって苦し＞んでいた。また、＜支援す
る-支援される関係に抵抗＞を感じ“当事者が支援者
になった時点で上下関係（してあげる）という感覚を
意識した”“いつも「助けられる存在」ではない”と
述べていた。

（４）【価値観】について
　「ズレ」を認識した記述の対象は、支援者10、社会
／周囲9、教師1、自分自身1、親／家族1、医師／医療
従事者0、心理／専門職0、行政0であり、以下の2つの
サブカテゴリーが見出された。

⑪［価値観の押しつけ］
　当事者は、“良かれと思う配慮が居場所や存在意識
を奪う”“熱心な無理解者の良かれと行われる支援に
より可能性を狭める”等、＜よかれと思う支援＞に「ズ
レ」を感じていた。また、“一般健常者の幸福の価値
観を押し付けられる『ねばならない症候群』で苦しむ”

“日本の就労は、満遍なくできる能力がなければ評価
されない”等、＜一般社会における価値観＞“『普通』
であることが良いと信じ『普通』に近づけるための”
＜押し付ける支援＞＜できる・適応するための支援＞
に対して「ズレ」を感じていた。
　
⑫［社会の価値観の変容を望む］　
　当事者には当事者の“感じ方の文化”、＜文化のち
がい＞があり、“障害か特性かは、異文化や少数派が
共生関係に位置づけることと共通する”といった記述
も見られた。また、＜能力を生かす就労＞との間に「ズ
レ」を感じ、“別の能力に変えようとすることはもっ
たいないとする価値観の到来”＜特殊な能力という捉
え方＞を望んでいた。

（５）【カテゴリー】［サブカテゴリー］＜コード＞の
関係
　【当事者の望む支援】②［本人のニーズに即した支援］
は、【診断アセスメント】⑥［困難が見えにくい］こ
とと相互に因果関係があり、【当事者と支援者の関係】
⑧［立場のちがい］と関係し、【価値観】⑪［価値観
の押しつけ］と相反する関係が見出された。また、【当
事者の望む支援】⑤［自分のことを知りたい］は、【診
断アセスメント】⑦［当事者の利益につながらない］
と相反する関係、⑥［困難がみえにくい］と相互に因
果関係があり、【当事者と支援者の関係】⑩［双方の
課題］との関係が見出された。
　【診断アセスメント】⑥［困難が見えにくい］は、【当
事者と支援者の関係】＜同調圧力によって苦しむ＞、

【価値観】⑪［価値観の押しつけ］と相互に因果関係
が見出された。
　【当事者と支援者の関係】⑧［立場のちがい］は、【診
断アセスメント】＜家族の苦悩＞との関係、【当事者
と支援者の関係】⑨［当事者側の問題にされる］は、【価
値観】⑪［価値観の押しつけ］との関係、【当事者と



―  18  ―

発達障害当事者が求める支援と提供される支援の「ズレ」

表5　当事者が感じる「ズレ」の内容【当事者と支援者の関係】

表6　当事者が感じる「ズレ」の内容【価値観】
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支援者の関係】⑩［双方の課題］は、【価値観】⑫［社
会の価値観の変容を望む］と関係が見出された。
　以上のことから【当事者の望む支援】、【診断アセス
メント】、【当事者と支援者の関係】、【価値観】におい
て「ズレ」が生じていたことが明らかとなり、当事者
の望む支援と提供する支援のズレ、診断アセスメント
のズレ、当事者と支援者の関係のズレ、価値観のズレ
といった様々な「ズレ」が相互に関係していることが
明らかとなった（図2）。

Ⅴ　考察
　結果から、発達障害当事者においても寺本らが指摘
7）していた通り、当事者と支援者間に「ズレ」が生じ
ていたことが明らかとなった。「ズレ」は、当事者の
日常の場において生じ、当事者のライフステージの変
化によって「ズレ」を感じた対象は変化していた。「ズ
レ」が生じた場や「ズレ」を感じた対象は限定的では
なく、さらに様々な「ズレ」が複雑に関係し合ってい
た。分析の結果から、ズレの記述として分類されたの
は、特に【当事者の望む支援】と【診断アセスメント】
のカテゴリーの記述が著しかった。発達障害の診断や
アセスメントは、当事者にとって人生を大きく左右す
るものであったことがその記述から明らかとなり、そ

の特性をどのようにとらえるかという視点が重要であ
ると考える。また、当事者の望む支援に応じるのは人
であることを鑑みると、人と人との関係、当事者と支
援者の関係の視点は重要であると考える。以上のこと
から、以下に、抽出された4つのカテゴリーについて、
発達障害特性、当事者と支援者の関係の2つの視点か
ら考察を行う。

１．【当事者の望む支援】（関係の視点から）—思い込
みによる「ズレ」—　
　現在では、発達障害理解が進み、多くの支援者は、

図１　当事者が感じる「ズレ」の内容とその関係（KJ法による図解化）

図２　当事者と支援者間に生じる「ズレ」の内容とその関係
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指針となる厚労省や文科省が示す発達障害理解、配慮
や支援のガイドライン、専門家が提示する概念や事例
を参考としながら障害特性に即した支援の提供に務め
ている。当事者自らの困難や経験の発信に触れる機会
も増え、当事者のニーズをより具体的に知ることがで
きるようになった。支援者にとって専門家が示す指針、
当事者からの発信はよりどころとなり、それに添った
支援の提供ができることは、少なくとも支援者自らを
肯定できることにつながる。
　ここで、当事者は、支援者に対して重要な注意喚起
を促していた。当事者は、支援者や専門家が提示する
事例や概念は決して誤りではないと前置きをしながら
も、それが当事者の可能性を狭め、当事者を追いつめ
ていること、発達障害当事者のわかりやすいサクセス
ストーリーが多くの実情とかけ離れていることを述べ
ていた。「支援者は、当事者の発信した情報の中から、
自らのフィルターを通して関心事をピックアップし、
汎化してしまう」と当事者は指摘している。無意識の
中で当たり前に行われている支援は、思い込みの支援
とも換言できる。支援という役割や責任を全うしよう
とするとき、支援者が自らの経験や学びの中で得た価
値基準によって、自らを肯定できるよう無意識に行動
している。支援を提供する側の支援者には気づきにく
い視点である。当事者の特性は一様ではない。個々の
ニーズもちがう。障害の概念や理論、情報を手がかり
に、目の前の当事者に確認しつつ支援を提供していた
としても、それが真に求めているものであるとは断定
できないということである。当事者一人一人がちがう
ということを踏まえた上で、目の前の当事者のニーズ
にどうしたらたどり着けるのか、当事者に問い、自分
自身に問い、常に問い続けることが、支援者にとって
重要な姿勢であると考える。また、当事者への対応だ
けではなく、当事者が日常生活を送る基盤となる家族
への負担や家族のニーズも見過ごしてはならない。

２．【当事者の望む支援】（障害特性の視点から）—当
事者自身の中に生じる「ズレ」—
　当事者は、自らの特異的な行動や感覚を認識し、自
分自身に対する違和感や疑問、不安、さらには周囲か
らの疎外感といった体験によって、自分自身の中にも
「ズレ」を認識していたことが明らかとなった。それは、
ASD者に限ったことではない。ADHD者も誰かに助
けてほしい、どうして何もできないのか教えてほしい
と語っていた。自分が自分であるという確信が持てず、
自分のことがわからないことによる「ズレ」は、他者
との違和感や自分のつかめなさといった自己概念の問
題が、当事者自身の中に「ズレ」を生じさせ、さらに

支援者間の「ズレ」が重なり、二重の「ズレ」に苦し
んでいる可能性を示していると考えられる。

３．【診断アセスメント】（障害特性の視点から）—困
難の見えにくさから生じる「ズレ」—
　個人が感じる困難の基準は主観的なものであるがゆ
えに、困難な状況の表出に対する抵抗感を生じさせて
いる可能性もある。当事者の困難の過小評価に加え、
当事者の過剰適応は、より困難が見えにくくなるとい
う悪循環を招き、当事者の心身に多大な影響を与えて
いた。当事者の利益につながる正確な診断アセスメン
トは、「ズレ」の解消には欠かせない。
　しかし、診断についての捉え方は、その時々の当事
者の心理状態、置かれている状況によって相違が見ら
れた。綾屋の記述15）から、「診断名を得たことによって、
私は生まれて初めて、バラバラに散らばっていた写真
の記憶が『一つの物語』として連なりをもつ感覚を体
感した。やっと私は、無理矢理『普通の人のフリ』を
するしんどい生活から降りることができた。」と診断
を肯定的に捉えた記述と「自分がどんな病気や障害を
抱えているのか病名の確認をしたかったわけではな
い。」と診断を否定的に捉えた相反する記述が見られ
た。当事者は、単に病名を告げる診断だけを求めてい
るのではなく、周囲とのちがいや違和感、なぜ生き辛
いと感じるのか等、その時々の心理状態に合わせなが
ら、丁寧にひも解いて行くかかわりを望んでいたと言
える。浦野は「医療化」について警鐘を鳴らしながら、
診断を得ることについて「当の診断概念と自己アイデ
ンティティとを捉え直し、この診断概念と結びついた
制度的実践をも改めていく可能性を提供していると考
えることもできる」16）と述べる。医療的概念が当事
者のアイデンティティを捉え直す契機となり、その医
療的概念から更に自分自身の経験に基づいた自己理解
を促す可能性が生まれるならば、当事者の心理状態に
合わせた丁寧な診断やアセスメントは、当事者と支援
者間の「ズレ」のみならず、自分自身の中にある「ズ
レ」をも解消する可能性があると言える。
　本稿で取り上げた論文の当事者の多くは、特別支援
教育を受けていない世代であると考えられる。平成19
年から特別支援教育によって、一人一人の教育的ニー
ズを把握し、適切な指導、必要な支援が行われ、障害
特性に即した支援がなされている。しかし、依然とし
て、当事者の困難は、学習の遅れや行動の問題が契機
とならなければ気づきにくく、当事者の自己肯定感の
低下を招いている。笹森は、発達障害の二次障害につ
いての現状と課題について「発達障害は気付かれにく
い障害であることから、本人の特性を理解できていな
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いと二次障害は防ぐことが難しい」17）として、教師
の対応や学校での生活環境、本人の特性の問題等を挙
げ、特性に対する理解と配慮の必要性を述べている。
学校においても、個々の背景にある見えない部分も含
めた多角的、複眼的な対応やアセスメントが重要であ
ると考える。
　また、2013年に制定された障害者差別解消法18）が、
2021年5月に改正され、障害者への合理的配慮は、国
や自治体のみから民間の事業者にも義務付けられるこ
とになった。合理的配慮は、当事者の権利であり、何
らかの配慮を必要としているとの意思が表明された場
合、負担が過重でない範囲で対応することが求められ
る。必要な配慮は個別の状況で異なるため、本人の意
思表明が必要となる。しかし、言語化していなければ、
あるいはできなければ、ニーズがないことになってし
まうという危険性を常に意識しなければならない。

４．【当事者と支援者の関係】（関係の視点から）—関
係と役割期待による「ズレ」—　
　「ズレ」を認識した対象は、教師、医師／医療従事者、
支援者の件数が高かったことから、そこには、立場の
ちがいによる役割や能力等、何らかの力関係が存在し
ていることが伺える。山根は、相手との心理的距離は、
社会的地位や職業などの社会的属性にも関係する19）

と述べる。専門的な能力を有する側と自ら克服する術
を見出しにくい側、支援する側と支援される側という
立場の違いは、心理的距離を生み、当事者が無意識の
抑圧を感じている可能性があると言える。当事者は「必
要な支援には恵まれず、むしろ専門家の言動に傷つい
て」「先生からも『はよしな！』と言われ、私は『わ
かんないよ、もっとゆっくり話してよ』と心の中で思っ
ている」と「ズレ」の体験を述べていた。当事者は、
医師に対して「正確で丁寧な診断をするべき」、教師
に対して「わかりやすく教えるべき」、支援者には「的
確な支援をするべき」、親には「子どもを理解するべき」
等の役割期待を抱き、支援者は、当事者に対して「診
断を受け入れるべき」「素直に応じるべき」等の役割
期待を抱いていると推測される。社会的地位や職業的
役割に割り当てられた模範的・規範的・慣習的な規準
とでもいうべき役割期待が「ズレ」を生じさせる可能
性があると言える。
　
５．【価値観】（関係の視点から）—価値観の「ズレ」—
　【価値観】の「ズレ」を当事者は［文化のちがい］
と捉えていた。当事者は、「ASD者の抱える生きづら
さの多くは、『ASD者が生きる上で欠かせない幸福』
の価値観ではなく、健常者の幸福の価値観を強要され

たASD者たちが抱えてしまう、社会からの『見えな
い虐待』のような『生きづらさ』問題だと思う」と述
べている。できる・適応する価値観をはじめ、一般社
会、マジョリティーの価値観に対して、当事者は、自
分らしく生きる・自分の能力を活かす価値観を望んで
いた。教育においても、今行われている授業の形態や
授業のあり方自体が子どもたちの学びの障壁になって
いないかと疑義を呈していた。当事者、支援者それぞ
れのもつ価値観は、それぞれの期待に大きく影響し、
双方の隔たりが大きい程「ズレ」も大きくなる。既存
の社会の価値観は、多様な個が生きやすい価値観と言
えるのかを今一度問い直す必要があると考える。

　以上のことから、当事者と支援者間の「ズレ」は、
思い込み、自己概念、障害特性、関係から生じる役割
期待、価値観に関連が見られ、「ズレ」の顕在化は、
それを解消する契機となることが示された。　

６．「ズレ」を解決するための視点、「ズレ」を最小限
にする可能性
　上野は、当事者と第三者から見たニーズを4つに分
け20）、当事者主権の観点から、本人から発せられるニー
ズを捉えている。「承認ニーズ」は当事者にも第三者
にも顕在化しているニーズで、満たされている場合は
支援—被支援関係が良好ということである。「要求ニー
ズ」は当事者にとっては顕在的であるが第三者から社
会的な承認を得られないニーズ、「庇護ニーズ」はそ
の対極で、当事者にとっては潜在的であるが第三者に
とっては顕在的なニーズ、当事者も第三者も認知して
いないニーズを「否認知ニーズ」とした。これを踏ま
えると、本研究における「ズレ」は「要求ニーズ」と

「庇護ニーズ」の間に生じていると考えられる。「要求
ニーズ」を「承認ニーズ」に移行していくためには、
当事者の言語化しにくいニーズをどのようにすくいあ
げることができるのか、「庇護ニーズ」を「承認ニーズ」
に移行していくためには、どのようなアプローチが可
能なのかを絶えず模索して行く必要があると考える。
　また、当事者は、ニーズに合った支援の提供を求め
ているだけではない。当事者がよりよく生きるために
は、当事者も自らに意識を向け、そのための覚悟も大
切だと考えている。そして、支援者もまた、当事者を
前にして不安にかられる自分の中の葛藤に目を向ける
ことも大切だと考えている。三井は、「本人のナラティ
ヴへの着目にとどまるのではなく、支援者や専門家自
身の『ものがたり』について、その背景となっている
ライフヒストリーや語られる場の分析にまで踏み込ん
でいくことで、よりナラティヴ・アプローチの可能性
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が拓かれる」21）と述べる。当事者も支援者も、自分
の中にある感情や役割期待、当為を自覚し、支援者で
あっても当事者であっても弱さをもつ存在である自分
を受けとめることで、はじめて相手を相手として受け
とめることができる。支援—被支援の関係の中で、お
互いが自分の心のあり様を見つめる視点は、「ズレ」
を最小限にするために重要であると考える。
　志賀は「協働」について「利害関係が一致している
者が目的を共有しながらその達成に向けて努力してい
くこと」22）と述べ、奥田は「コミュニケーション」
について、両者のズレを解消し一致を目指すプロセス
23）と述べる。当事者と支援者の関係は一方的ではな
く相互的なものであり、相互に関係し合っている。コ
ミュニケーションも、双方向で行うものであり、当事
者だけが訓練を積めばよいというものでもない。当事
者にも支援者にもそれぞれに生きてきた過程があり、
異なる背景や立場、役割がある。心理的関係が既にあ
る当事者と支援者間であったとしても、そこに共にあ
ることを認め、お互いを尊重する信頼関係をベースに、
自分らしく主体的に生きることを共通の目的としなが
ら、非言語的コミュニケーションを含んだ対話（交流）
を重ね続けていく過程の中で生まれる自己変容が「ズ
レ」を解消するものと考える。
　ここまでの考察を踏まえ、当事者と支援者の関係の
イメージを図3に示した。双方の期待が高まれば高ま
る程、両者の「ズレ」は大きくなり、分断が進む。一
方で、当事者と支援者双方が、自己の感情や欲求、当
為を意識し、自己理解を深めることは、逆のベクトル
となる。双方の間にある「ズレ」の存在を認めながら、
既存の役割を超えて、双方向の言語を超えた対話（交
流）により「ズレ」の断面は次第に不鮮明になってい
くと考える。

　当事者と支援者間の「ズレ」が最小限であることは
両者にとって好ましいことかもしれない。しかし、「ズ
レ」を最小限にすることがよりよい支援であるとし、

「ズレ」を解消することのみを目的としてしまうこと
は、危険性をはらむ。コミュニケーションの「ズレ」は、
視点がちがうからこそ生じるのであり、両者の「ズレ」
の顕在化は、既存の価値観をひろげる契機であり、そ
こから対話（交流）を通した新たな可能性が見出され、
二分化の解消をも可能にすると考える。

Ⅵ　まとめと今後の課題
　ここまで、当事者と支援者間の「ズレ」について考
察を進めたが、どれだけ「ズレ」を解決するための視
点や最小限にすることの可能性を求めても、「ズレ」
は生じてしまう。支援者は、目の前にいる当事者には
なり得ない。しかし、それを理解した上で、それでも
尚、共に存在する者として、また、支援者という役割
を担う者として何ができるのか、どうあるべきなのか
を問い続けることが必要であると考える。
　本研究では、当事者が記述した文献から、彼らの体
験や感情に接近して検討を行った。しかし、取り上げ
た体験は、言語化し、文献に記すことができる能力を
有している当事者のものに限られていた。また、取り
上げた文献の当事者が、その全てを言語化していると
も限らない。言語化できない、言語化されない彼らの
要求を捉え検討することは容易ではないと考えるが、
その可能性を模索していくことは重要であろう。また、
対象とした文献の年数に幅があること、雑誌の特集か
らの文献も多い等、出版バイアスの可能性は否めない。
当事者が生まれ育った時代背景については各論文の出
版年からだけでは推測は難しく、今回の分析の限界に
あたる。一方で、一般雑誌からの文献も多く研究対象
としたことにより、当事者ひとりひとりが、捉え感じ
ている「ズレ」はそれぞれであり、個人ごとに差があ
ることが明らかとなった。「ズレ」の多様性を考えた
時に、探索的検討として今回の報告は重要であると考
えるが、以上の点については今後の課題である。

＊2013年5月にアメリカ精神医学会の診断基準が改訂
され、DSM-5では、精神障害・発達障害と呼ばれる疾
患群は、「神経発達症群/神経発達障害群」というカテ
ゴリーに分類されることになり、神経発達症群には、
自閉スペクトラム症（広汎性発達障害）、注意欠如多
動症（注意欠陥多動性障害）、限局性学習症（学習障害）
なども含まれることになった。（カッコ内は、DSM-4
における分類名）本論文中では、「発達障害」の語を
もちいるが、DSM-5の「神経発達症群」をさすものと図３　「ズレ」の存在を認めながら相互に交流するイメージ
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する。
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