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Ⅰ．問題と目的

精神に「障がい」のある本人をケアする家族
にとって、本人が発病してから医療につながる
までの時期と、医療につながってから病状が安
定するまでの時期は、それぞれ困難が多く、苦
労が絶えない。たとえば、本人が不眠や緊張、
苛立ちなどの前駆症状を呈していても、精神保
健福祉の知識に触れたことのない人は、それが
統合失調症の予兆かもしれないという発想には
なりにくいであろうし、幻覚・妄想による興奮
や混乱状態に至れば、仮に精神疾患ということ
が分かっていたとしても、家族だけで医療につ
なげることは困難である。また、地域生活の中
での近隣との関係やスティグマなどが影響し、
治療を拒む・避けるということもあるであろう。
これらのことが絡み合い、結果的に精神科医療
につながらない期間が延長されると、いざつな
がる時にはいわゆる強制入院などの手荒な手段
を取らざるを得なくなることも多い。そのよう
になればなるほど、家族が担うケアは過酷なも
のへとなっていき、思いつめた家族が本人を殺
めようとするような悲惨な事件も、最悪の場合
は起きているのが現実である。
また、我が国の精神科医療や福祉的支援は、
本人のみに対して行われることが多く、家族は

長年、本人の治療協力者や支援者としての位置
づけを求められてきた。しかしながら、本人の
地域生活上のケアの多くを担っている家族もま
た、自身の心身の不調や生きづらさを抱える当
事者である。そのため本研究では、本人が精神
疾患を発病してから病状が安定するまでの経過
の中で、本人および家族がどのような危機を経
験し、どのように切り抜けてきたかについて調
査するとともに、どのような支援が役立ったか、
必要な家族支援とはどのようなものかについ
て、明らかにすることを目的としている。
本研究は、公益社団法人京都精神保健福祉推
進家族会連合会（以下、京家連）が行っている
「家族による家族研究事業」の第 1弾であり、
京家連役員および会員有志と研究チームが共同
で取り組んできたものである。研究のための研
究ではなく、過酷な境遇に置かれている家族が、
少しでも生きた心地を感じられる社会となるよ
うに、家族自身が身を削って調査に協力し、共
に実施した貴重な調査であり、得られたデータ
であるため、調査実施からしばらく時間が経過
しているが、改めて公表させて頂くこととした
い。なお、本研究は 2009年度に実施した仮説
生成のためのインタビュー調査（以下、2009

年度調査）と、2010年度（～ 2011年度）に実
施した、生成された仮説に基づいて調査用紙を
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作成したアンケート調査（以下、2010年度調査）
から成るが、2009年度調査は京家連＋佐藤・
廣瀬によるものであるため、その部分について
は京家連が発行している報告書から引用するに
留め、本論においては 2010年度調査について
詳しく検討することとする。

Ⅱ．「家族による家族研究事業」について

「家族による家族研究事業」は、家族会に所
属する家族と、地域で活動する支援者・研究者
との共同研究であり、共同実践である。調査実
施までに、京家連役員と研究者が「家族による
家族研究事業」の意義について協議を重ねた上
で、実施するに至った。目的は、会員が置かれ
ている実情を明らかにするとともに、その結果
を家族会の実践として、行政や関係機関への
ソーシャルアクションの根拠として活用し、家
族支援の推進に資することとした。また、これ
らの実践を通して会の活性化を図るとともに、
精神保健医療福祉専門職の家族支援への関心を
高めるため、講演や出版物を通して広く周知す
ることも目的としている。
本稿で使用したデータは京家連の独自事業で
ある「家族による家族研究事業」に基づく調査
研究で得たものである。「家族による家族研究
事業Ⅰ」の従事者は、京家連役員と家族会有志、
佐藤純、松田美枝、橋本史人、渡辺恵司、廣瀬
文から成る研究チームで構成されており、2009

年度にインタビュー調査、2010年度（～ 2011

年度）にアンケート調査を実施した。いずれの
調査においても企画から実施、データの分析、
公表に至るまで京家連役員と家族会有志、研究
チームが協働した。アンケート項目作成時には、
京家連役員や会員有志に模擬的に回答してもら
い、家族の立場で答えやすい質問に改変するな
ど家族の意見を反映させた。

「家族による家族研究事業」から得たデータ
を使用した研究の公表については、同研究に関
与した京家連役員および研究チームの合意を得
て行うことになっており、本稿の公表について
も合意を得ている。2009年度調査は京家連の
協力の元で、研究チームのうち佐藤と廣瀬が実
施しデータの整理も行った。2010年度調査の
実施主体は京家連と研究チームであり、データ
分析は研究チームで行い、結果を京家連役員に
伝えて意見を聴取し、報告書やパンフレット等
の作成を行った。2009年度調査および 2010年
度調査で得たデータの管理責任は京家連に帰属
する。アンケート実施にあたっては京家連会長
から京家連に加盟する各家族会会長宛てにアン
ケート調査の依頼を行い、会員から京家連に返
送してもらう形で実施した。アンケートにおい
ては研究の意義、データ分析を行う研究チーム
と構成員の氏名、アンケートの回答に関する自
由とプライバシーの配慮についての説明文を記
載した。

Ⅲ．2009 年度調査（京家連＋佐藤・廣瀬、
2010 を松田がまとめた）

京家連＋佐藤・廣瀬（2010）は、精神障がい
者家族が経験する困難と必要な支援についての
仮説を生成するため、家族会会員のうち調査へ
の協力が得られた 12名へのインタビューを実
施し、逐語録を起こした上で、KJ法によりデー
タを分析した。それにより、以下の点が明らか
になった。

1．  発病から初診までの期間・病状が安定する
までの期間
発病から初診まで平均 8.6ヵ月、病状が安定

するまで平均 127.8ヵ月（約 10年）であった。
家族が経験する困難は病状が安定するまで続
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き、10年以上継続する場合もあった。

2．  「突発的な行動」と通院・服薬との関連、さ
らに近隣への対応と入院
家族が経験する困難のうち特徴的なものは、
本人の自殺企図や自殺未遂、家族への暴力や物
等の破壊など「突発的な行動」に対する対応で
あった。「突発的な行動」は症状に振り回され
たための行動であることが多く、「病院に通う
こと」「薬を飲むこと」への抵抗の大きさと関
連していると考えられたが、本人が通院・服薬
していても起きている場合もあった。さらに、
「突発的な行動」が増大し、影響が周囲に及ぶ
ようになると、「近隣への迷惑への対応」、「嫌
がる本人を入院させる」という対応が加わって
いた。

3．家族の支えになったもの
（1）  臨機応変の対応、受けとめる存在、必要な

情報の提供
支えになったものは、「訪問なども含めた臨
機応変の対応」「その困難な状況を受けとめて
くれる」「情報」であった。このうち「訪問な
ども含めた臨機応変の対応」は、公的サービス
においては一部を除いて対応できていなかっ
た。むしろ家族自身の友人・知人・職場の同僚
などプライベートのつながりが、ニーズに対応
していた。「その困難な状況を受けとめてくれ
る」と「情報」の提供については、友人・知人・
職場の同僚以外に「主治医」「作業療法士・精
神保健福祉士などの医療機関のスタッフ」「保
健所の相談員」「家族会」が挙げられていた。
特に家族会は全員が支えになっていた。
（2）家族が体験する困難はまさに「戦い」である
発病から病状が安定するまでの期間を「（病
気や本人との）戦い」と表現する家族が複数あ
り、「自分でやるしかない」「サービスは何の助

けにもならない」といった言葉とともに語られ
ていた。

4．  当時を振り返って、必要だったと考えられ
るもの

（1）病気の知識
「病気であると認識できなかった」「服薬の重
要性が分からなかった」ことにより、治療の導
入が遅れ、協力も得にくかった。学校時代から
精神疾患について教わる機会の重要性が述べら
れた。
（2）  「訪問も含めて臨機応変に対応してくれる」

サービス
「24時間 365日の相談ができるサービス」「訪
問も含めた臨機応変のサービス」が必要である
ことが述べられた。
（3）  精神保健福祉に関する相談場所の充実と広

報の拡大
精神保健福祉に関する相談場所を「知らな
かった」ことが述べられ、相談の充実と窓口の
広報の拡大が希望された。
（4）休日や夜間に受診できる医療体制
強制的な医療だけでなく、本人が嫌がってい
ない場合などにも対応してもらえる休日診療所
や夜間に受診できる医療機関、その情報を提供
してくれる窓口が必要であることが述べられ
た。
（5）家族会の情報
もっと早く家族会があるということを知りた
かったことが述べられた。

以上の内容が図 1に表されている。2010年
度は、この 2009年度調査の結果を元にしたア
ンケート用紙を作成し、調査を実施した。
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Ⅲ．2010 年度調査

1．概要
（1）対象者
京家連に加盟する家族会の会員 405名を対象
とし、無記名のアンケート調査を実施した。
（2）期間と配布方法

2009年 11月～ 12月に実施した。京家連に
加盟する各家族会の会長より会員に対して配布
し、郵送によって回収した。
（3）内容と分析方法
本人や家族の基本的属性や同居の有無、診断
名、入院回数の他に、以下の点について質問し
た。
①本人の異変に気づいてから精神科初診まで
最初の異変（first episode）時の年齢、内容、

原因と考えたこと、初診時の年齢、初診までの
期間、初診前の病状、精神科受診に対する本人
の態度、病院の種別、治療形態、付き添った人
②  精神科初診から本人の病状が安定したと感じ
られるまで
最近の本人の様子、病状の安定の程度、病状
が安定した年齢、通院状況、精神科医療機関を
利用するにあたっての困難、服薬状況、服薬に
関する家族の困難、突発的行動の頻度、病状が
安定するまでの困難
③困難の中で支えになったこと
支えになった内容とその相手、訪問支援をし
てくれた人、困難な中での家族の思い（自由記
述）、家族自身の困りごと、家族自身の困りご
とに対する精神保健医療福祉関係者の対応、発
病から病状が安定するまでにあると良かった支

図 1　本人の発病から病状が安定するまでの家族が体験する困難とその対処方法
（京家連＋佐藤・廣瀬、2010）



本人が精神疾患を発病してから病状が安定するまでに経験する家族の困難と必要な支援 65

援、家族を対象とした支援への希望、必要と思
われる支援
④その他、支援に関する要望
自由記述の欄を設けた。
以上の内容について、選択肢による設問は

Microsoft excel に入力し、SPSSver.17を用いて
統計的分析を行った。また自由記述については、
内容ごとにまとめて分類し、時系列に沿って分
かりやすく図式化した。
（4）回収状況と基本的属性
配布数 405通のうち、252通を回収した（回
収率 62.2％）。この中で、記入漏れの顕著なも
のを除く有効回答数は 232通であった。
家族の平均年齢は 68.9± 8.31歳（最小値 35

歳、最大値 90歳）で、性別は男性 63人（27.2％）、
女性 169人（72.8％）で、女性が約 4分の 3を
占めた。
本人の平均年齢は 41.5± 9.83歳（最小値 23

歳、最大値 85歳）で、家族との続柄は、息子
129人（55.6％）、娘 88人（37.9％）、きょうだ
い 10人（4.3％）、配偶者 3人（1.3％）、親 2人
（0.9％）であり、家族自身が親の立場である人
が 9割以上を占めた。
同居状況は、家族と同居している 177人

（76.3％）、同居していない 51人（22.0％）、不
明 4人（1.7％）であった。同居していない中
には、一人暮らし 18人（35.3％）、長期入院中
10人（19.6％）、グループホーム 6人（11.8％）
が含まれていた。
本人の診断名（複数回答）は、統合失調症

187人（80.6％）、気分障害 23人（9.9％）、非
定型精神病 10人（4.3％）、神経症 8人（3.4％）、
発達障害 8人（3.4％）、人格障害 5人（2.2％）、
摂食障害 2人（0.9％）、その他 13人（5.6％）
であり、統合失調症が 8割を占めた。また、平
均入院回数は 2.9± 3.92回（最小値 0回、最大
値 40回）であった。

（5）倫理的配慮
本調査を実施するにあたり、アンケート用紙
のフェイスシートにおいて研究の趣旨を説明す
るとともに、①アンケートは無記名であり、名
前を記入する必要はないこと、②データの分析
はフェイスシート上に書かれた調査担当者が行
い、プライバシーは保護されること、③アンケー
トは個人の意志で答えて頂くものであり、答え
たくない場合は答えなくても何ら不利を生じる
ことはないこと、の 3点を明記した。また、回
収したアンケート用紙は個人が特定されないよ
う、開封と同時に封筒と分けてナンバリングし、
Microsoft excelに入力した後、分析した。

2．結果
（1）本人の異変を感じてから初診までの期間
本人の異変に気付いた年齢（問 9）は、平均

21.3± 6.15歳（最小値 8歳、最大値 48歳）であっ
た。本人の異変時の症状のうち主なものは（問
10、複数回答）、不眠 102人（44.0％）、幻覚や
妄想 100人（43.1％）、緊張・不安 93人（40.1％）
であった（図 2、上位 10位）。
これらの異変について、家族が原因と考えた
こと（問 11、複数回答）は、受験・学業・職
場のストレス 99人（42.7％）、分からない 87

人（37.5％）、一過性のもの 55人（23.7％）が
多く、最初の異変の段階で精神疾患と認識でき
た人は、52人（22.4％）と 4～ 5人に 1人程度
であった（図 3、上位 5位）。
初診の年齢（問 12）は、平均 22.0± 6.13歳（最

小値 8歳、最大値 50歳）であった。家族が本
人の異変を感じてから初診までにかかった期間
（問 12-問 9）は、平均 22± 34.55ヵ月 =1年
10ヵ月（最小値 0ヵ月、最大値 288ヵ月 =24年）
であった。
（2）  初診までに本人と家族が経験した困難と、

精神科医療との出会い方
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初診の直前の本人の状態（問 14）は、時々
見守りが必要 69人（29.7％）、見守りの必要な
し 50人（21.6％）が多かったものの、24時間
ひとときも目が離せない 21人（9.1％）、常に見
守りが必要 42人（18.1％）、頻繁に見守りが必
要 31人（13.4％）であり、4割以上の人が高頻
度で見守りが必要な状態に置かれていた（図 4）。
精神科受診に対する本人の態度（問 15）は、
納得はしていない様子だったがしぶしぶ家族と
受診した 58人（25.0％）、納得の上自ら受診し
た 57人（24.6％）が上位を占めたものの、受
診をまったく拒否し家族だけではどうにもなら
ないほどであった 11人（4.7％）、受診をまっ
たく拒否し家族が無理やり受診をさせた 21人
（9.1％）、受診を拒否していたが家族の説得に
しぶしぶ家族と受診した 29人（12.5％）であり、
4人に 1人以上が、受診拒否する本人を家族が
受診させていた（図 5）。
初診時の付き添い（問 18）は、199人（85.8％）

の家族が同伴しており、初診後の治療形態（問

17）は、外来治療が 158人（68.1％）である一
方で、措置入院 17人（7.3％）、医療保護入院
22人（9.5％）となっており、6人に 1人が本人
の同意によらない強制入院となっていた（図 6）。

（3）精神科初診から病状の安定まで
調査時点での本人の病状（問 21）は、ほと
んど安定してきていない 18人（7.8％）、あま
り安定してきていない 40人（17.2％）、やや安
定してきている 87人（37.5％）、ほとんど安定
してきている 59人（25.4％）であり、4分の 1

は治療を受けていても病状が安定していなかっ
た。
本人の病状が安定してきたと考えている家族
に、安定してきた年齢を尋ねたところ（問
22）、平均 35.7歳± 8.65（最小値 21歳、最大
値 65歳）であった。初診の年齢が平均 22.0歳
であるため、病状が安定するまで平均 13年 8ヵ
月かかっているものと推測された。
本人の通院状況（問 23）は、定期的 109人

図 2　最初の異変の様子 図 3　異変の原因と考えたこと

図 4　初診直前の病状の程度 図 5　受診に対する本人の態度
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（47.0％）、ほぼ定期的 25人（10.8％）、家族も
一緒に受診 24人（10.3％）、家族が代わりに受
診 8人（3.4％）、その他 18人（7.8％）であっ
た（図 7）。精神科医療機関利用にあたっての
困難（問 24、複数回答）は、診察までの待ち
時間が長い 83人（35.8％）、行くのに時間がか
かる 67人（28.9％）、なし 53人（22.8％）、家
族への十分な説明がない 50人（21.6％）、本人
への十分な説明がない 45人（19.4％）であった。
服薬については（問 25）、本人が自ら服薬 98

人（42.2％）、本人がほぼ自ら服薬 58人（25.0％）、
なかなか本人が自ら服薬しないので家族が代わ
りに服薬を管理 30人（12.9％）、まったく本人
は服薬せず水薬などで本人に隠して飲ませてい
た 3人（1.3％）、まったく本人は服薬せず隠し
て飲ませてもいなかった 2人（0.9％）、その他
18人（7.8％）であった（図 8）。服薬について
の困難（問 26）は、そういう経験はない 78人
（33.6％）、薬の副作用が強くて心配した 76人

（32.8％）、薬がなかなか合わずに効果が見える
まで時間がかかった 51人（22.0％）、薬を飲ま
ないので家族が管理 29人（12.5％）、家族が薬
のことで主治医に相談しても十分相談にのって
もらえなかった 20人（8.6％）であった。
突発的な症状や行動の頻度（問 27）は、な
し 55人（23.7％）、数年に 1回 33人（14.2％）
が多いものの、数ヵ月に 1回 29人（12.5％）、
月 1 回 14 人（6.0％）、週 1 回 14 人（6.0％）、
ほぼ毎日 18人（7.8％）と、本人の突発的な症
状や行動に、年数回からほぼ毎日対応してきた
家族が 3人に 1人はいることが分かった（図 9）。
約 13年 8ヵ月の間、本人の病状、通院、服薬
が安定せず、十分な説明も受けないまま、突発
的な行動が出現する可能性のある本人をケアし
続けている家族が、少なくない割合で存在する
ことが伺えた。

図 6　最初の治療形態 図 7　初診から病状の安定までの通院状況

図 9　  病状が安定するまでの突発的な症状や行動
の頻度

図 8　初診から病状の安定までの服薬状況
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（4）家族自身が経験する困難
本人の病状が安定するまでに家族が経験した
困難（問 28、複数回答）として、本人の病状
がいつ不安定になるかと心配が強くなった 144

人（62.1％）、家族自身が不調を感じた 105人
（45.3％）、家族自身の就労に影響が出た 52人
（22.4％）、家族が身の危険を感じることが増え
た 37人（15.9％）、近所との関係が疎遠になっ
たり悪化したりした 35人（15.1％）、警察に通
報することがあった 34人（14.7％）といった
経験をしていた（図 10、上位 5位）。
また、家族自身の困りごととして（問 32、
複数回答）、気苦労や将来の心配181人（78.0％）、
家族自身の心身の不調 129人（55.6％）、心身
のゆとりがない 119人（51.3％）、兄弟姉妹へ
の気遣い 82人（35.3％）、友人関係やつきあい
が少なくなった 77人（33.2％）、経済的困難 54

人（23.3％）などがあった（図 11）。しかしな
がら、家族自身の困りごとや困難を主治医や他
の専門職から尋ねられたことがあるか、という
質問（問 33）には、115人（49.6％）が、特に
尋ねられたことはない、と回答した（図 12）。
ときどき尋ねてくれたが解決の相談まではのっ
てくれなかった 25人（10.8％）を含めると、
主治医や専門職が家族自身の相談に乗り、解決
した経験がない人が 6割以上を占めた。

（5）家族が助けや支えになったこと
本人の病状が安定するまでの間に、家族が助
けや支えになったもの（問 29）について尋ね
た（図 13）。「精神的な支え」になったものと
しては、家族 152人（65.5％）、家族会 119人
（51.3％）、主治医 118人（50.9％）、保健所・市
町村職員 59人（25.4％）、親戚 53人（22.8％）
の順であった。「適切な情報」は、主治医 81人
（34.9％）、家族会 77人（33.2％）、保健所・市
町村職員 68人（29.3％）から得ていた。「すぐ
に対応してくれる」のは、主治医 81人（34.9％）、
家族 70人（30.2％）、保健所・市町村職員 38

人（16.4％）であった。「一緒に行動してくれる」
のは、家族 94人（40.5％）、家族会 28人（12.1％）、
親戚 27人（11.6％）、作業所職員 26人（11.2％）、
保健所・市町村職員 24人（10.3％）であった。「訪
問して支援（問 30）」は、なし 103人（44.4％）、
家族 52人（22.4％）、保健所・市町村職員 52

人（22.4％）、親戚 41人（17.7％）であった。
家族、家族会、主治医、保健所・市町村職員な
どが上位を占め、親戚、作業所職員、デイケア
職員などがそれに続いていた。

（6）あると良かった支援・必要とされる家族支援
本人の発病から病状が安定するまでに、家族
があると良かったと思う支援（問 34、複数回答）
は、身近に気軽に相談できる相談機関や専門家

図 10　  本人の状態が安定するまでに家族が経験
した困難

図 11　家族自身の困りごと
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112人（48.3％）、夜間や休日に気軽に相談でき
る医療機関 88人（37.9％）、家族自身の精神疾
患やその治療に関する知識 78人（33.6％）、24

時間 365日相談できる電話相談窓口 78人
（33.6％）であった（図 14、上位 6位）。
本人と家族を対象とした支援についての希望

（問 35）は、本人と家族の支援を同時に進めて
ほしい 103人（44.4％）、本人の支援を優先し
て欲しい 89人（38.4％）が多く、家族を対象
とした支援で必要と思われるものとしては（問
36、複数回答）、家族自身の相談にものってく
れる家族支援専門の専門家 122人（52.6％）、
主治医以外に定期的に家族が相談できる専門家

108人（46.6％）、主治医に定期的に家族が相談
できる 104人（44.8％）が多かった（図 15）。

（7）  孤立無援で苦しんだ経験が、家族の現在の
態度や考えに影響している可能性

自由記述欄には、多くの記述が得られた。そ
れらをカテゴリーごとにまとめ、経過を軸に図
示化したものを図 16に示す。
混乱する本人をケアする家族は、事態が理解
できず、なかなか良くならず、誰にも話せず、
助けがなく、先が見えないという孤立と不安と
混乱の中で長期にわたってケアをし続けてい
る。その中で、専門職や周囲の者による心ない
言動に傷つき、その原因を自らに求めて自らを
責める。そのような心情を抱えながら、いつで
も本人のそばにいなければならず、助けを求め
ても得られない状況が続く。
そういった中で、覚悟ができる人もいれば、
絶望したり「地獄」と感じたりする人もいる。
そして、何をしても無理だと無力感を感じる、
本人に変化を与えると、また病状が悪くなるの
ではないかと不安なので、そっとしておいてほ
しいと訴える、あるいは「治る」しか本人も家

図 12　  家族の困難について尋ねられたことがあ
るか

特に尋ねられたことはない

ときどき尋ねてくれたが、解決の
相談まではのってくれなかった

ときどき尋ねてくれ、解決の相談
にのってくれた

よく尋ねてくれ、解決の相談に
のってくれた

その他

不明

115⼈, 49.6％

32⼈, 13.8％

15⼈, 6.5％ 38⼈, 16.4％

25⼈, 

10.8％

7⼈, 

3.0％

図 13　本人の病状が安定してくるまでに助けや支えになったこと（上位 5位）
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族も幸せがないと考える、というように、時間
的な経過とともに変化していくことが推測され
た。
「退院を受け入れたくない」「作業所などに行
かず何もせずに家にいる方がよい」といった、
専門職からすると一見、偏っているのではない
かと認識されるような家族の態度や考えには、
かつて孤立無援のまま病状が安定しない本人を
ケアする中で体験した、強い不安や恐怖感が影
響している可能性があることが示唆された。

Ⅳ．考察

（1）精神疾患の知識の普及と早期治療
本調査では、家族が本人の異変に気付いた年
齢は平均 21.3歳であり、症状として、不眠、
幻覚・妄想、緊張・不安、奇妙な行動などが認
められていた。家族はこれらの異変の原因とし
て、受験・学業・職場のストレスではないかと

考えたり、何なのかまったく分からなかったり、
一過性のものであると判断したりしている。そ
して、精神科初診まで平均 1年 10ヵ月の時間
を費やしている。
今日では、精神病性症状の出現から治療開始
までの期間を精神病未治療期間（Duration of 

Untreated Psychosis、以下 DUP）と呼び、日本
だけでなく世界的にも平均 1～ 2年の DUPが
あるとされている（山澤、2009）。多くの研究
において、DUPが短いほど治療への反応性が
高く、予後が良好であると言われており（堀口
ほか、2007）、早期に精神科医療につながり、
薬物療法・精神療法・精神科リハビリテーショ
ンなどの包括的な治療が実施されることが望ま
しい。逆に DUPが長くなるにつれ、精神状態・
社会適応・認知機能などにおける回復が困難と
なり、勉学や就労の中断とそれに伴う自信の喪
失や、家族・社会からの支援の喪失、物質乱用・
依存、暴力行為や触法行為、重症化にともなう

図 14　  本人の発病から病状が安定するまでにあ
ると良かった支援

図 15　必要な家族支援

図 16　本人が発病してから病状が安定するまでの家族の体験の経過
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マネジメントコストの増大、そして自殺リスク
の増大などが問題となってくる（山澤、2009；
原田ほか、2003；西田ほか、2006）。
とはいえ、精神科医療に早期につながるには、
主に思春期・青年期にある本人とその家族が、
精神疾患について一定の知識を持ち、本人に起
きていることが精神疾患によるものと認識し、
スティグマや世間体を乗り越えて、自発的に精
神科医療機関にアクセスする必要がある。これ
らの条件すべてをクリアすることは容易ではな
く、何段階かの手助けが必要になる。たとえば、
本調査で挙げられた最初の異変時の症状は、前
駆期や精神病発症リスク状態（at-risk mental 

state）と推察できるものが多いが、本人と家族
を取り巻く教育者や支援者、プライマリケアの
医療者などにその知識があれば、精神科受診を
推奨し、場合によっては同伴することが可能と
なるであろう。その際には、早期の治療は疾患
を重症化しないために有効であるということ
を、根拠をもって伝えていく必要がある。その
ような、“ 医療につながるまで ” の支援を可能
にするには、本人、家族として問題に直面しう
る人々と、その周辺で手を差し伸べうる人々へ
の、普及啓発が土台になる。
原田ら（2003）は、「心の病を予防するため
のパンフレット－心の健康を守り育てるための
9章－」を作成し、大学や専門学校などに在籍
する、青年期の若者を対象とした予防教育を実
践している。パンフレットにおいては、幻聴を
「空耳」、妄想を「勘ぐり」などといった平易な
言葉に置き換えつつ、統合失調症についての正
しい知識を解説し、ピンチの脱し方や心の病が
出てきたときの対処についての情報を掲載して
いる。パンフレットに限らず、絵本や漫画など、
さまざまな手段を駆使して普及啓発を行うこと
で、精神疾患に気づきやすく受診につながりや
すい雰囲気を作っていけるのではないかと考え

られる。
（2）  初診につながるまでの支援で、本人の精神

科医療との出会い方を和らげること
問 14（図 4）の精神科の初診直前の状態を問
う設問では、見守りの必要がなかったり、時々
見守る程度で済んでいたりする人が過半数で
あったものの、高頻度で見守りが必要だったと
回答した人も 4割以上見られた。2009年度調
査結果から得られた図を元に考えると、家族に
とって困難の中核となるのは、自傷行為や自殺
企図、近隣への迷惑行為、家族への暴力や器物
破損などに代表される「突発的な症状と行動」
であると考えられる。問 10の最初の異変につ
いての設問では、回答者の割合は他に比べて低
かったものの、興奮・怒りっぽくなる 74人
（31.9％）、自分を傷つける行為 30人（12.9％）、
他人に迷惑をかける行為 24人（10.3％）となっ
ており、これらの症状や行動が、家族が高い緊
張状態に置かれる要因となっていることが推測
される。
そのような状況に置かれる中で、家族は本人
の精神科受診を促すことになるが、精神科受診
は一般的に考えてハードルが高く、本調査でも
25％以上の家族が本人の受診拒否に直面し、初
診につなげるまでに困難を感じたと回答してい
る（問 15、図 5）。そこで、家族は精神科医療
機関や保健所などに相談に行くが（問 28）、精
神科医療機関で「本人が受診しないと何もでき
ない」と言われた 19人（8.2％）、保健所に相
談に行っても協力が得られなかった 16人
（6.0％）、救急情報センターに相談したが協力
が得られなかった14人（6.0％）という経験をし、
本人の精神科受診が可能とならない。そういっ
た状況とあわせて、家族自身が身の危険を感じ
ることが増えた 37人（15.9％）、警察に通報す
ることがあった 34人（14.7％）という経験も
加わっていく。
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そのような困難をくぐり抜けながら、最終的
には家族の説得などにより、本人は精神科を初
めて受診し治療が開始されるが、その際に、本
人が治療の必要性を認めず、保護者の同意によ
る医療保護入院となるか、あるいは自傷他害の
おそれが認められ、都道府県知事の命令による
措置入院となることがある。これらの形でのい
わゆる強制入院となった人が、本調査では
16.8％認められた（措置入院 7.3％、医療保護
入院 9.5％；問 17、図 6）。初めての精神科医療
との出会いが、本人の同意によらない入院に
よって始まるということは、その後の精神科医
療に対する信頼感や治療継続意志にネガティブ
な影響を与えることが懸念される。さらには、
自らの意志によらず保護者の同意による入院を
した人については、その後の本人と家族との関
係への悪影響も想定される。
このような、本人の最初の異変から精神科初
診につながるまでの家族の困難は、我が国の場
合、その時期の支援システムが未整備であるこ
とも大きく関係しているものと考えられる。我
が国においては、精神科未受診・医療中断の人
への受診勧奨は、公衆衛生活動を担う保健所の
役割とされており、保健所には精神保健福祉相
談員や保健師が配置されて、住民への訪問サー
ビス等が提供されている。しかし、保健所には
治療行為を行う機能はなく、受診勧奨をするも
のの功を奏しない場合は、精神保健福祉法によ
る入院措置を執るという形にならざるをえない
（竹島ほか、2004；高岡、2004）。
西田ら（2006）は、病初期の治療中断を誘発
する要因として、不適切な薬物療法、服薬に対
する不信・不満（多剤併用・大量処方による副
作用・過度の鎮静など）、トラウマとなる入院
体験（閉鎖処遇など）、訪問型のサポート・フォ
ローアップの不足、不十分な心理社会的支援な
どを挙げており、イギリス型の精神病早期介入

サービスを紹介している。それによれば、考察
（1）で述べた初期症状についての正しい知識の
普及に加えて必要な要素として、紹介システム
確立のための関係機関との連携・情報提供、ア
クセスしやすいサービスセンター・初回アセス
メントの体制整備（紹介から初回面談までの待
ち時間を数週間以内にする）を挙げ、さらに集
中的・包括的・継続的な初期治療を提供するた
めの治療環境の整備に必要な要素として、①質
の高いケアマネジメント、②訪問型の支援・治
療、③地域訪問型早期介入サービスと入院型早
期介入サービスとの連携、④適切な薬物療法の
開始・維持、⑤適切な心理社会的治療、⑥家族
のサポートを挙げ、具体例としてイギリスの取
り組みを紹介している。我が国の精神保健医療
福祉においても、入院医療中心から地域生活中
心へと大きくシフトしており、訪問型精神科医
療サービスの必要性が言われて久しいが、ACT

（Assertive Community Treatment）や精神科訪問
看護などの試みはなされてきたものの、ACT

は誰もが受けられるスタンダードな精神科医療
サービスとして定着しているとは言い難く、精
神科訪問看護は、社団法人全国訪問看護事業協
会（2008）の調査において、主治医からの「依
頼がない」が 77.8％を占めるなど、必要として
いる人への十分なサービス提供には至っていな
いのが実情である。まして、本人が初診につな
がるまでの本人・家族に対する支援については、
家族が負担を背負う状況が放置されており、依
然として入院医療中心の状態が続いていると言
わざるを得ない。家族の負担が軽減されるとと
もに、本人が精神科医療と穏やかに出会い、信
頼関係を基盤とした医療が確実に提供されるシ
ステムの実現が切に望まれる。
（3）  初診から病状が安定するまでに家族が経験

する困難と必要な支援
調査時点で本人の病状が安定してきている
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62.9％（ほとんど安定 25.4％、やや安定
37.5％）の人に、本人の病状が安定してきた年
齢を尋ねると、平均 35.7歳であった。初診が
平均 22.0歳ということから考えると、病状が
安定するまで平均 13年 8ヵ月かかっていると
推測される。安定していない 25.0％（ほとんど
安定していない 7.8％、あまり安定していない
17.2％）を加えると、さらに長期間にわたる可
能性がある。
本設問での「病状が安定する」という表現は、
あくまで家族の主観的なとらえ方を尋ねている
にすぎないため、精神疾患の特性を客観的に計
るデータとしてとらえることはできない。しか
しながら、家族が本人をケアすることに対して
の強い負担感が、少なく見積もっても 13年 8ヵ
月にも及んでいるということは注目に値する。
これほど長期間にわたって、精神科への通院や
定期的な服薬が安定せず、突発的な症状や行動
が出現する状態の本人を、家族だけでケアし続
けているということである。親であれば、子ど
もが 20代半ばで発病する時には 40代後半から
50代、本人の病状が安定したと感じる頃には
60代ということになり、親自身の人生を結実
させていく年代になっても、生活の多くを日々
の本人のケアに費やしていることとなる。図
16に見られるように、長期間にわたり孤立無
援で本人をケアし続けた「地獄」のような苦し
みが家族を頑なにさせた結果、支援者から敬遠
されてしまうという悪循環に陥ってきた可能性
もある。助けを求めても、置かれている状況が
複雑・深刻化し、慢性化しているため簡単には
解決できないか、あるいは緊急性の高いケース
と認識されずに、さらに放置され、たらいまわ
しになった結果、家族は現状を変えようとする
気力もなくしていき、本人の症状による暴力か
ら逃げきれなかったり、思いつめて殺人や心中
を図ったりしかねない心理状態に置かれて、悲

劇がいつ起きてもおかしくない状況に晒される
こととなる。
本人のことや本人のケアのことではなく、家
族自身の困りごとや困難を主治医や他の専門職
に尋ねられた経験を問うと（問 33）、49.6％は
特に尋ねられたことはない、という結果であっ
た。医師や他の専門職には、本人のケア以外の
家族自身の生活や人生は、関心を持たれていな
い可能性が高い。精神障がい者家族の歴史と、
家族についての研究の歴史を振り返っても
（佐々木ほか、2003；半澤、2005）、家族による
ケアを当然のものと考えてきた我が国の風土に
おいて、家族自身の支援の必要性は長い間注目
されてこなかった。今日では家族支援の必要性
は、支援者や研究者の認識するところとなりつ
つあるが、家族の側からすると、支援されてい
る実感は未だに得られていないようである（伊
藤、2017）。本調査でも、家族の希望は、家族
自身の相談にものってくれる家族支援の専門家
（52.6％）、主治医以外に家族が相談できる専門
家（46.6％）、主治医に定期的に家族が相談で
きる（44.8％）ことであり（問 36）、本人だけ
でなく家族にもっと支援が必要であることを裏
付ける結果となっている。
そのような中で、佐藤（2016）は、イギリス
で行われているメリデン版訪問家族支援
（Family Work）の日本への導入について紹介し、
また実際に普及活動を実践してもいる。メリデ
ン版訪問家族支援とは、単家族への訪問による
家族心理教育とコミュニケーショントレーニン
グを中心とした、行動療法的アプローチである。
これまで心理教育は家族支援の技術として国内
に広まってきたが、医療機関等に家族が出向き、
集団で受けることが前提であり、本人へのケア
は結局のところ、家族のみが提供する形は変わ
らなかった。それに対してメリデン版訪問家族
支援は、個々の家族の課題に即して対応でき、
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本人と家族を含む家族全体に対して関わってい
ける点が、これまでと大きく異なるポイントと
なっている。また、高い技術力とエネルギーを
兼ね備えた一部の支援者だけの “ 職人技 ” では
なく、望む人は誰でも習得でき、サービス提供
が可能となるように、研修プログラムが組まれ
ていることも特徴である。このような訪問家族
支援技術の普及により、本人のみならず、家族
に対しても支援を提供することがスタンダード
になることが期待される。
（4）  本人と家族のリカバリーを、並行で支援す

ること
我が国の精神保健医療福祉システムは、本人
の精神疾患が回復していけばいくほど、さまざ
まな支援メニューが増え、本人の支援の選択が
可能となる。しかし反対に、未治療や医療中断
の状態のまま、家族が抱える時間が長くなれば
なるほど、支援ベースに乗せることがさらに困
難になっていく。元々、集団が苦手な傾向の強
い精神障がい者が、集団的アプローチを中心と
した支援ベースに乗れないことは、容易に想像
がつく展開であるといえるが、そのような状況
で家族は自分の人生を投げ打って、本人のケア
をし続けることになるのである。
そのような閉塞状態に陥らないために、ある
いはそのような状態に陥ったとしても、本人お
よび家族が、さまざまな社会資源を活用しなが
ら、それぞれの人生を生きられるように、個々
に合った支援が提供される必要がある。まず本
人には、主治医はもとより、通院医療機関以外
からも、福祉や心理の専門家がサポートするこ
とが望ましい。我が国では、心理士によるカウ
ンセリングや心理療法は、いわゆる神経症圏の
人には提供されるが、精神病圏の人には適用さ
れない傾向が強かった。しかし、精神障がい者
となってからも人生は続くのであり、精神障が
いを抱えながらの人生においては、症状への対

処、服薬とその副作用への対処、家族関係や近
隣関係、就学・就労や結婚・出産・育児など、
生活場面やライフイベントのひとつひとつにお
いて、悩みが生じるものである。それと同時に
家族にも、本人の個性やライフステージごとの
課題に応じた接し方についての助言や、親亡き
後の本人やそのきょうだいの人生設計に役立つ
情報提供、家族自身の人生の振り返りと再構築
など、精神障がい者家族ならではの相談事が多
く発生してくる。そのため、本人にも家族にも、
主治医以外に気軽に相談できる相談相手が必要
である。現在、これらのサービスに対しては診
療点数も補助金もつかないため、現行の医療や
制度の中で個々の努力により提供されているの
が実情であるといえる。そのような現状ではあ
るものの、家族は制度がない今も存在し続けて
いるのであり、今できることを、それぞれがやっ
ていくしかない状況となっている。
松田（2016）は、平成 26年度文部科学省「地

（知）の拠点整備事業」（大学 COC事業）予算
による、京都文教大学「京都府南部地域ともい
き（共生）キャンパスで育てる地域人材」地域
志向教育研究共同研究プロジェクト「精神障が
い者の家族（ケアラー）への情報提供と支援に
関する実践的研究」において、京家連や行政機
関と協働し、「精神に『障がい』のある人をケ
アする家族のために（京都版）」というパンフ
レットを作成し、府内・市内の精神科医療機関
や保健福祉相談機関に配布して、家族自身が相
談しやすくなるように情報提供を行った。そこ
では、本人と家族の回復（リカバリー）を、図
17のようにイメージしている。
本人は精神に疾患や障がいを抱えながら、最
初の異変に始まり症状が安定してからも、保健・
医療・福祉の制度やサービス、ボランティアや
仲間のサポート等を必要な分だけ利用して、自
分らしい地域生活を送っていくことが望まれ
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る。家族もまた、本人のケアに自分の人生を捧
げるのではなく、サポートを受けながら自分ら
しい人生を生きられる社会となることが望まれ
る。
（5）本調査の限界と今後の展望
本調査は京家連に所属する家族会の会員を対
象としており、回答者である家族は高齢の母親
が多く、本人は統合失調症に罹患している娘と
息子が多いなどサンプルの偏りがあり、本デー
タをそのまま精神に「障害」のある本人および
家族全般にあてはめることはできない。また、
あくまで家族の主観に基づき、記憶をたどって
回答して頂いたアンケートである等の限界があ
る。これらの点を含みおいた上で、今後の家族
支援に活かされるなら幸いである。また、「家
族による家族研究事業」は、本研究結果を元に
した第 2弾として、通所サービス等を利用しな
い本人をケアする家族が経験する困難とその対
処について、すでに調査が実施され、結果がま
とめられている（京家連＋研究チーム、2014；

佐藤ら、2016）。合わせて調査の限界を見極め
た上で、今後の家族支援および制度設計に活か
されることを切に望む。
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