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　研　　　　究

“重症心身障害児（重症児）

母親の認識変化のプロセス

を育てること”に対する

一在宅で障害児を養育する家族を取り巻く地域ケアシステムに焦点を当てて一

涌水　理恵1），黒木　春郎2），五十嵐正紘3）

〔論文要旨〕

　“重症児を育てること”に対する母親の認識変化のプロセスを検討するため，在宅で重症児を養育す

る母親15名に半構造化インタビューを行い，修正版グラウンデッド・セオリー・アプローチを用いて内

容を質的に分析した。結果，認識変化のプロセスとして，〈閉ざされた未来〉，《疾患・障害との直面》，〈わ

が子の生の意味付け〉という3つの段階が抽出された。このように“重症児を育てること”への母親の

認識は段階的に変化する一方，“重症児を育てていくこと”特有の家族の苦悩や覚悟も窺えた。医療，保健，

療育機関を柱とする地域ケアシステムが彼らをシームレスな連携の元にすくい上げ，継続的なサポート

に繋げていくことが課題である。
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1．緒 言

　医療の進歩に伴い，また国の医療費抑制政策

もあり，医療的あるいは日常的ケアが必要な患

者で在宅療養を行う機会が増加している。小児

科領域でも，患児の発達促進および良好な生活

の質を維持することを目的として，在宅療養が

推進される傾向にあり，在宅療養を適切に管理

することは重要な課題となっている。

　その際家族によるケアは必須であり，近年

では，在宅で重症児を養育する家族の負担に関

する調査研究も行われている1）。しかし，在宅

で重症児を養育する家族の経時的な体験や思い

の変遷に着目してまとめた研究は，われわれが

検索した範囲では見当たらなかった（1983～

2005：医学中央雑誌）。

　本研究では，在宅で重症児を養育する母親の

体験と思いに注目し，とくに「医療」，「ケア」

に焦点を当て，“重症児を育てること”に対す

る母親の認識変化のプロセスを質的に整理・検

討し，統合的に構成された概念図により明らか

にすることを目的とした。

皿．研究方法

1．用語の定義

　本研究では，

義する。

各用語について以下のように定
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重症児

　重度の知的障害および重度の肢体不自由が重

複しており，親もしくは大人の庇護を受けてい

る者。

医療者

　医師だけでなく，各療法士，看護師，ケース

ワーカーなどの職種を指す総称。

地域ケア

　社会的援護を必要とする人々に対して，施設

に収容せず地域で提供される福祉・医療サービ

ス。

2．対　象

　郊外で重症児を養育する母親（以下，研究協

力者）を対象とした。研究協力者の選択は機縁

法により行った。研究者と研究協力者の最初の

相互接触の際，研究協力者が自身の個人情報を

研究者に知られたくない場合には研究協力者か

ら研究者への電話連絡を依頼し，そうでない場

合には，研究者から研究協力者へ電話連絡を

行った。

3．データ収集

　研究協力者の希望日時に，プライバシーの保

たれた個室あるいは小スペースにおいて半構造

化インタビューを研究者が個別に実施した。イ

ンタビューでは「これまで児を養育する過程で

体験した印象的なエピソード」について尋ね，

在宅で障害児を養育する際に必要不可欠な「医

療」，「地域ケア」の内容に焦点を当てた。イン

タビューは研究協力者の承諾を得てICレコー

ダーに録音し，逐語録を作成した。データ収集

期間は2007年12月目2008年2月であった。

4．データ分析

　分析には修正版グラウンデッド・セオリー・

アプローチ（以下，M－GTA）2）を用いた。

　まず逐語録をもとにデータを「分析テーマ1

在宅で重症児を養育する母親が“重症児を育て

ること”をどのように認識したのか」に照らし，

対象者にとってどのような意味があるのかを文

脈から解釈して説明的な「概念」を抽出し，複

数の「概念」間の関係を検討し「カテゴリー」

にまとめ，分析対象にした現象を説明する「結
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果図」を作成した。なお本研究では，研究立案

から結果の解釈に至るまでの全過程において，

継続して日本外来小児科学会質的研究方法検討

会によるスーパーバイズを受けた。

5．倫理的配慮

　本研究は日本外来小児科学会倫理委員会の承

認を得て実施した。研究協力者には，研究の趣

旨説明と同時に，調査は強制ではないこと，調

査に同意しない場合でも不利益を被らないこ

と，調査の内容は今後の診療には一切影響しな

いこと，個人を識別できる情報は他者に明かさ

ないこと，を口頭と文書で伝え，署名による同

意を得た。

皿．結 果

　研究協力者への電話によるインタビュー依頼

で15名全員から承諾を得たのち，個別にインタ

ビューを行った。インタビュー平均時間は50分

で，対象者の年代は40代10名，50代4名，60代

1名，であった。対象者の概要を表1，生成さ

れたカテゴリー・概念間の関係を図1に示す。

　本研究では1個の《コアカテゴリー》，5個

のくカテゴリー〉，18個の〔概念〕が明らかになっ

た。また，本文中の斜体は対象者の発言，（）

は研究者による補足を表す。

　分析の結果，在宅で重症児を養育する母親が

“重症児を育てること”を認識していくプロセ

スとして，〈閉ざされた未来〉，《疾患・障害と

の直面》，くわが子の生の意味付け〉という3つ

の段階が抽出された。

1．〈閉ざされた未来〉

　医師からわが子の障害を告知された母親が

〔わが子の生を失う覚悟〕をし，強烈なショッ

クから〔自己を喪失〕し，周囲からも孤立して，

子どもと自分の未来を志向できずにいる状態で

ある。

〔わが子の生を失う覚悟〕

　障害告知の際に児が患う病の予後に関して言

及する医師は多い。母親はわが子と同病であっ

た児の死に関する情報を医師から聞かされるこ

とにより，わが子の死を少なからず意識してい

た。
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表1　対象者の概要

ID 母親の年齢 児の年齢 児の性別 診断名（母親の申告） 地域医療機関通院状況 在宅での医療的ケア

1 41 13 女 脳性麻痺 定期 吸入・吸引

2 48 21 男 脳炎後遺症　　　1 定期 吸入・吸引，注入

3 45 15 男 脳性麻痺
　一
闃 吸入・吸引’

4 42 13 女 代謝性疾患 定期 なし

5 48 24
　　　一

結節性硬化症 必要時 必要時点滴

6 42 9 男Pehzaeus－Merzbacher病…
一　必要時

なし

7 46 10 女 脳性麻痺　　　1 必要時
　1
K要時点滴

8 40 9 男 代謝性疾患 必要時 なし

9 40 13 女 脳性麻痺 必要時 吸入・吸引

10 41 8 女 脳性麻痺 定期 なし

11 57 31 男 脳性麻痺 通院せず 注入

12 55 28 女 脳性麻痺 通院せず 注入

13 59 30
一　男

脳性麻痺 通院せず なし

14 61 29 女 脳性麻痺 通院せず 吸引，注入

15 56 28 女 代謝性疾患 定期 注入

　　　《疾息・障害との直面》

k疾患・陣害を持つわが子と向き合う〕

　　　　　　　　　　　〈子育ての模索〉

k隔離された世界〕一一一■一■》〔通所・通学により広がる世界〕

@　　　　　　　　　〔慢性化する疲労〕

@　　　　　　　　　　〔家族の支援〕

　〈閉ざされた未来〉

kわが子の生を失う覚悟〕

k自己の喪失〕

⇒ 　　　　　　　　　　〈医療とのかかわり〉

k専門家への判断の委譲@〔医療者への不満〕〕一→〔限X亭亭猶認与〕

@　　　　〔迫られる決断により意識するわが子の生〕

⇒ 〈わが子の生の意味付け〉

k価値ある生の志向〕

　　　　　　　　　　〈母親としての成長〉
k抱え込み〕

@　　　　　　〔コーディネーターとしての役割〕

@　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　〔肝が据わる〕

@　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　〔社会的役割の志向〕

@　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　〔ゆとりの獲得〕

図中の

s》はコアカテゴリー
q〉はカテゴリー．〔〕は概念を示す

図1　“重症児を育てること”に対する母親の認識変化のプロセス

　ぞ6ぞ・6勿めでの差詰　レ・きなクこの病：宛を

海7ちさ’1乙ノをのガゴ2慮　2諺を半〆ごな凌っでζ乞いか

カ。／一ご6ク擶て『艦）六原西が斗わかち凌いま’ま’Z士

ぐなる白丁〆ご例レ｝らク乙やいまプ「。ノみた

いな形の詑劣1ま’で受！ノでま乙ノをノから．，扇返ゐ〃ミわ

か『／｛ンないま’まごの子な亡’ぐ凌つちやうん，だみ寿

の凌ところま’てワ度∠撹暦乙たので（■D12？。

〔自己の喪失〕

　告知を受けた母親は強烈なショックで先のこ

とが何も考えられず，周囲からも孤立し，精神

的に極度に追い詰められ，自分をコントロール

できない状態に陥っていた。

　秀が婆っ1戸〆ご安っノき，んでナカ。ぞ・虎て『　本当

κ趨≧らぞ・の兜のごとガ海6孝盆ちカなレ｝次酵

で乙ノを。仰シ謝葺θ・の虜1回忌e酵6コンみP一
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ルでき凌い。家携二三6寵ぜき襯察6うまぐい

か凌い。1壁割召を産んだ’っでいう責レ⊃∠7と焼

．立：夢心養60で蕨であク，e・ちん養とごろ，id）

ら僧分ガジ醒害さ虎でいぐ。子ど6と身分の

ごとを，わ，かっでぐノzるんが〉ぎ池6いない。綾

κがっで6，医：薦砂凌紛でムか話がYbeレ）、から，

属ぱ一彦どうナ虎ぱいいのソ　子どtllを抱ズτ

，屋z，か6飛、るで死：んだぼう、がレユいの，かなと焼

ぞ・ん凌ごど乙か．高い～奨かば凌レコ嚇で乙，たよカ

（JD　5ノ。

2．《疾患・障害との直面》

　母親が〔疾患・障害を持つわが子と向き合い〕，

自らのく子育てを模索〉し，〈医療とのかかわり〉

を存続しながらさまざまな経験を通して〈母親

としての成長〉を成し遂げる段階である。

〔疾患・障害を持つわが子と向き合う〕

　母親は「児の疾患・障害を受け止め，向き合

う」経験について語っていた。この経験は母親

が“重症児を育てること”に対する認識を変化

させていくプロセスにおいてターニングポイン

トとなっていた。

，ごういラ子ん～激が螺なんでナ。夜中κ擁

ノが誰まっちゃって；吸グ／で∠7からと，か卓ガ・ら

荻っで6凌か凌か二三なぐでぞノzで克勿碗

鋒奴搦りんなつ冶，んです』いや6ラ遊ままかつ

，た。褒授ぱ秘∠2ち霧1が決める乙ノ〃ミないでナから。

ピ㌍鰯だン｛ンだ完いろんな6の、が0／bHのノ．慶の

ノ軍ク　に吸ノ（器やらナチュ〃一シラン働勲

酸薫齢痩ジのモニターとか壇えて’いっで；ノ冒

の踏み揚が凌ぐ揆つちやつで関。，だγノどぞ

カでやノzでるノから，うん，幽zっτ言つちPい

tt／Kレ）tt　8：属6，だンレだ〉φ謝乙τ6クでρラ

，か図二二ぐ凌っちゃっノをクとノか乙τるので〔笑ノ

（JD　4？o

〈子育ての模索〉

　母親は〔隔離された世界〕から児の成長に伴

い〔通所・通学により広がる世界〕を仰ぐよう

になり，〔慢性化する疲労〕を抱えつつも〔家

族の支援〕を受け，自らの子育てを模索してい

た。

〔隔離された世界〕

　障害告知後の混乱で，周囲から孤立したまま

スタートした母親の育児生活は，24時間365日，
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家で児につきっきりの状態であり，世間との交

流は閉ざされていた。

　づ『筋ゆ1～2厚畳ア（究7ガジ渡でぐ虎イ5！るでヲ㌔

そのナきを児で1スでおかず買い！ご方って霧っ

fきで；よ，かつ三二でるわクでレ。ラ癖1じ。ぞ一n

乙か凌いで乙よ）2　，だわで6ラαだを醐干

るのぱソ寵乙，か凌い6ん。ピ中努ソズみ〃えが

ノを’ま「っでノイZ＝7一・どっ〆lipぐtxって：o　ζ1憂7κブ　ゼ

コゼコさカでるとなんと！ご蕨κ凌つちやつτ。

で6どこκ6デテ！ノ凌い，かち，家rκいる乙かなぐ

T，勿6ナるごとなぐっで；話プン《6なカ・つた

（ID14？o

〔通所・通学により広がる世界〕

　施設への通所あるいは就学を機に母親は，周

りの親との交流を深め，自分の時間も確保でき

るようになっていった。

　7媚教董『っでのう二二，があって；そこκ

庁っτ尤・編賦嘉ヂで：遍i歯1乙で二二z勉つで　ぞ

ごのお理さんたちと毎∠7会・っでレリを乙，お昼6

霧だγノで倉ベノ乙る麻酬∫あったので；辮いち

ん凌話を乙て。そのノしをち、がそのままみんな妾

謬鞍κ庁っでます。学覆！ごあがると鞭『ぱチ

ど6だγノrの預かクノなのてrカ．．わず：か5礁甥

なんですグどα8とノ屡ノ乙ち虎る厚耀）ができτ、

勃肇ヘスる磁賦本当’κ24碍甥つきつきク。ぞ

うPラ置彫から，か！ノ灘力た童き方を乙でき，たの

で学授κン（っノを二二で　／お母さん，6ラレ」

いですよ．／クで言力也ノをときの5二二クf，寿っ

；を5二二屑1なんでナtt8；’忍〆ごとつfすごい費重

な二二1だわz｝んでナ。厩〉が蜘〃∫勿虎ノをようノご遊

OK“stぐるって一いうんて講ナ／殉　灘｝っで選1らクて一

こ口mo　9？。

〔慢性化する疲労〕

　母親が児に行う日常的なケアとして頻回な吸

引や昼夜通して行う体位交換などが挙げられ，

慢性的な疲労感や身体症状（腰痛等）が語られ

た。

　グっでカがスっτ乙ま’うから。炭寝でで6，

nラ　一一Yっでラなつちゃうんですカ。そのk　o“Eご

麗クをかっであ〆プ〕るってρいう傑を」，　3～4

珂乙であゲ凌いとい！九？い，から，私6だりから砺1

まて『灘ンをごと，が凌いんですよ畠04ノ。

〔家族の支援〕

　夫以外では，実母が近所に健在な場合，支i暖
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を得ている母親は多かった。児の疾患・障害が

特殊であるがゆえに家族以外に支援を頼めない

と語る母親もいた。

　，だわて『1ノしδや．無塑1だ：から。嶽！．斑βなん

かっでたら，，緻∠7。1スでば謝：スノzられ凌レこ。

綴のなノかでだカノか，が1ノしξ【徐が悪ぐ／Kfz／Gf’

ピ二四でのノ歯：車が婆っできますノから畠乙）9ノ。

〈医療とのかかわり〉

　疾患・障害を持つ児を養育するにあたり疾患

のフォローや投薬は必至で，成長とともに装具

や車いすも作り替えなければならず，母親は「医

療」との継続的なかかわりの必要性を認識して

いた。はじめは自身の判断能力に自信が持てず

〔専門家への判断に委譲〕しがちで〔医療者へ

の不満〕を抱きやすかった母親も，徐々に自身

の〔限界の中での積極的関与〕をするようにな

り〔医療者と二人三脚〕で児の医療をコーディ

ネートするようになっていった。またその経過

で児に致命的なトラブルが生じるたびに，母親

は児の「死」ではなく「生」を意識するように

なっていった。

〔専門家への判断の委譲〕

　医学的な専門知識を持ち合わせない母親の多

くから，児の痙攣・癩痛といった症状の出現と

薬による鎮静・傾眠との狭間で葛藤する様子が

語られた。最終的には自身の判断能力に自信が

持てず，医師に判断を委譲する姿勢が語られた。

　葵を朕む・讃ままいって1嘉どや斜めら特配

い、から。1ノ【の殆1生だγナの話0や凌ぐて；ば，か

の宏当ξκ6揮いでみ、亡クとか（M4ノ。

〔医療者への不満〕

　医師の能力・経験不足あるいは治療上の方針

に対する不満が主に語られた。

　「ア〃ノレ・ギー甲声6のノまいうふうに宏空！ご

診断さ虎τr中鯉ぞうごラ乙fるうち！こ二会

身開）が遭きで，蘇不4卯こ凌っ、を6んで「蔚

乙訳養かクたノというのば，野生ぱおつ乙やい

ま乙ンを仇ど647貸下みな乙ばちぐぱあクま乙

たカ（ZD12？。

　彫の究堂，私好き0やないんです。ごM6

ある．、あ轟6あるっでいう選1猴ぱ言診凌レユん

でナよ（fD　7ノ。

〔限界の中での積極的関与〕

　母親は医療的な「判断」の限界を感じながら

小児保健研究

も「この子の様子を一番よく知っているのは私」

という自負を持ち「使える器具は家でも使って

みよう」と医療に積極的に関与していく姿勢を

持つようになっていた。

　（eeダ／tt？たまκクでいう，か刑罰繋ですカ。

辮κ1平ぐ6いダ／いでるか6乙ノz凌いでナ

カ。錘荻の媛：グ／ぱ；蕨のを営！ごスれでます，か

6。ぞノzだγノでば荻ク卿z凌の妥っτレ↓クんで

ナかカ。塵滋：ガ澗まクτ乙まう、ところ；があって

この子なぞ虎をためちやうのて『。ぞノzをフeきい

ぼうrの吸ダ々鯉てr荻クます。ネブライゲー6

、か功をクナる。庚を柔らかぐするため，彫搦1で

塑砺とかでやつでいる（2Z：）9ノ。

〔医療者と二人三脚〕

　ほとんどの〔医療者への不満〕が「通院断念」

や「通院の見直し」に帰結しており，苦労の末

に信頼できる医療者と巡り合った母親は，在宅

で児を安心してケアすることができるように

なっていた。

　プ乙7労r交医瀕『労な磁っでいうのぱ6ちうん

なんでナゲカど6，子ど6だγノ。やなぐて；慶

ろ〆こいる簸6みでるん，だ塗っでいうそういラ

烹芽ちが）張わって〃めで一酵〆ごやつでぐ儲

灘孫っでいうのか乙らタ　ぞう‘母嘉ガジ溜う

どカ，〃で6綴できでOZ：）5ノ。

〔迫られる決断により意識するわが子の生〕

　重症児は身体症状が急変・悪化しやすい。母

親は，児にトラブルが生じるたびに，その対処

に関して，医療者から迅速な決断を迫られてい

た。その際　どんな手段を講じても回避すべき

は「死」であり，生きることを選択することで

「生」を意識するようになっていた。

　疏：がひどい、かちつで礁6浮力さず駿を

作クま乙た。下国6下等媚6ク厚6纒κ厚
な『地で「どう乙まナノか2ノっで。迷った〆ノとザこ

のままだを死ぬこと6、あク怒るノから，どう乙ま

ナ、かタノつで言カノZて；ぞノZぶや6ラやらざる

を平ないので　πない，お贋い乙まプンと。誕

〆ご6綴6乙ないでぞ6つ拶で決めま乙z｝。だっ

でやちなきや益きら虎凌い。幻〉が製労って；

命乙か携っで堅いんでナカ。ばか，が6グ増勢縦

∠7だから。要する〆こ嘉の顔6、わかんまい乙．

児るごと6光ぐ6〃こ乙かカ，かん凌レ⊃乙，耳』6艀

ご乏丁る，かどう、かわかんζセい乙。∠ξまノz、亡とき
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κ；命だヲノ働！ナで6ちつたっで感じだ：から，ご

カやつノをら命が弼㌧かるよつで言占う虎虎ばぞ虎

をや．るっTOうの賦　ずっと禦っτきノをごとで言

プ「カ（IDIo。

〈母親としての成長〉

　育児を〔抱え込み〕家に閉じこもりがちだっ

た母親も，児の成長とともに，家の内外で児の

生活の〔コーディネーターとしての役割〕を獲

得し，多くの人々との交流や経験：を培う中で，

〔肝が据わり〕，〔社会的役割を志向〕するよう

になり，〔ゆとりを獲得〕していった。

〔抱え込み〕

　育児開始期の母親は完全に塞ぎこみ，児を他

人や親族に託すことを頑なに拒絶し，あくまで

も育児を自分の力の及ぶ範囲内だけにとどまら

せようと必死だった。

　わか乎を磁ス凝〆ご話ゼ’ない。虜！ご6綴でき

凌の。家κふたクだγノ；。艀のあ力倥～剖をし

でま乙た。訪語論駈美κπ憂っ，々ら9ノクで

言力試たケど　どう凌のかなつで。あの算ぱ子

ど6と表＝κ出るごと6避ノカ｝6の7ノ。

〔コーディネーターとしての役割〕

　児の生活全般にかかわる調整役を母親が担っ

ていた。居住する地域に存在する，児にふさわ

しく有意義な資源を，母親自ら探索・選択・調

整する過程で，母親は人々との交流や経験を

培っていった。

　簸の1出癖孝で20薦κなつでtx　ttf乙ぱナア

マ＄（グアマメージヤーノな｝つか養いんで：ずよ。

だ池ノか、がコーデγネーみしでい；か養ぐちゃレ》ナ

／KV）。コーデイ堺一み彦な1，だ物凌の、かつつノをち

ば寵がやる乙ノか疑いんですよ’。潔ぱどご！ご6壁

面をノ診ノzる医孝）がPでどご！ご房力詠膏

血ノzfs－thク，　ってr“レ・うのを∠ヲ分てr出血てT　r子

ど6との智遅’やβ分のニーズ逸ノ召・ナかどうノか

脳乙凌ぐちや凌ら旨い　OZフ5／o

〔肝が据わる〕

　重症児を育てる過程で多くの経験を体得した

母親は，多少のことでは揺らがない強靭な精神

力を獲得していた。

　デど6κ傷霧ジ窟ぐ9fZちゃっτるっでい

う焼　6ラカ。ノV：児らノZで6」競だ乙，痴rを

言診れで6平寅だ乙，ぞ虎ぐらいのずぶ’とさば

A7　Stで。綴で齢～できたか／Kクで（1の7刀。
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〔社会的役割の志向〕

　β面心ご≠い撰鏡があつでどういラテポーんが

どの嚇κ必要’っτわかクτρるガ・6，ぞカを

広えでいぐっfOうのか凌ρ　八逆お母さん，か

ら菱蜜お」母さんκ受〆ノ継）os’n　（レ’ぐのが一番孕

い乙，　一番磁確だと窟うんて事ナよカ（M5／o

〔ゆとりの獲得〕

　母親は児を授かってからの自身の半生を，精

神的余裕をもって振り返ることができていた。

　β分と乙で艦無派乙た6のっで作っfき

でるんでナよカ。」宏婁でぱ凌い〆ごしで6カ

（ID71？o

3．〈わが子の生の意味付け〉

　わが子の《疾患・障害との直面》の段階を経

て〔ゆとりを獲得〕した母親が「児が生きるこ

との意味」を考え「児の価値ある生」を志向す

る段階である。

〔価値ある生の志向〕

　母親は「児の体調が良ければ幸せ」，「児と積

極的に生きる」，「児とともに納得できる人生に

したい」とそれぞれに「児の価値ある生」を志

向するようになっていた。

　確ψジ鰯が響ぐなゲノzばぞノzで幸ゼ’と

．蛋，2るL，ス虜乙て一なグノ乙ばぞノZで6幸ぜと

．蟹えるノ。碁準をどごκ6っでいぐかてr全然差

ラ乙蛋うんです！ノと；うちの拶否ぱピぞう？

（IDJO？o

　要ナる〆こヌeぐ短ぐ，鍼まてr本当〆姓きち

虎なレリて’言カノZででカ。r中鯉ベソA“の士

だγナてr寝τるだγノよク，かかっτるか〃うノかっで

なPかわかんなレ・げどレ・うん凌とごろヘかっ

／L’ク、と玖　のろん凌ごとを一溜‘κ乙たクL．／＝／jf

ラが奨乙ぐで盈虚いよカっ乙Ptc’でナかカ。

，だかち，直前労κ遊でガぐっでいうの，か凌タ

（fDll？o

　この子とと6κ空きでいぐごとつで　どん凌

奨忌みを月つケでいぐことなの，かなって「。ぞう

するためんなどんな礒耀を遡ご乙Z｝ちいいの，か

凌っで。倉べさぜることκ必死’ノご凌るんδや凌

ぐ，灘を必死’κさぜるんどやなぐ，いろん凌

スとの∠晶出e。だわノをクとか　いい惹殊：でのヂど

6と潔とのぬノし生を児据えで挽1ぱ畜凌クの

騨薙子ど6な子ど6〆ごとつでの騨擢ナるよう
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凌ごと，があるとVルO／Kっでいう伍ク5ノ。

】V．考 察

1、生成されたプロセスに見られる母親の認識変化

　重症児を育てる母親が，地域資源を活用しな

がらわが子と向き合う期間を経て，疾患に対す

る認識を変化させていくプロセスが明らかに

なった（図1）。

　児の障害告知後に到来する〈閉ざされた未来〉

の段階で母親が体験した「衝撃」，「悲嘆」，「期

待喪失」は，程度は異なることが想定されるも

のの早産児の母親の親役割獲得過程3）の初期と

同様であり，また〈閉ざされた未来〉において

混迷の極み状態から，錯綜する悲しみを体験し

ながら《疾患・障害との直面》の段階へ「踏み

出し」『のきっかけをつかんでいく母親の姿は，

子どもを亡くした母親の悲嘆プロセス4）と類似

していた。一方，《疾患・障害との直面》からくわ

が子の生の意味付け〉への上向きのベクトル，

つまり母親の精神的な「回復」については先行

研究5・6）において同様の報告があった。この「回

復」の過程で，本研究ではとくにく子育ての模索〉

における〔家族の支援〕が必要不可欠であった。

この概念に関連して母親からは重症児を育てる

うえでの「将来への不安」が語られた。「私た

ちには（子育ての）卒業がない」，「自分らが先

だか子どもが先だかわからない」，「矢婦2人の

どっちかが駄目になったら子どもは施設入所だ

ね」等の語りから，母親の“重症児を育てるこ

と”への認識（図1）は段階的に変化する一方で，

家族として“重症児を育てていくこと”特有の

苦悩や覚悟を母親が有していることが窺えた。

2．医療への示唆

　母親が〈閉ざされた未来〉を想う段階におい

て，医療者とくに医師の告知は，母親に「生涯

忘れられない」，「どん底に突き落とされた」経

験として深く胸に刻み込まれていた。このとき

の医師の説明は「親が（児の．障害を）受け入れ

ることが前提になっている」との指摘があった

ことから，医療者は親の状態をアセスメントし

たうえで適切な説明を行っていく必要があると

考えられる。またこの段階で強烈なショックか

ら〔自己を喪失〕し，周囲から孤立し，子ども

小児保健研究

と自分の未来を志向できずにいる状態の母親

を，地域ケアシステムがどのようにすくい上

げ，継続的なサポートに移行できるか，が大き

な課題である。医療，保健，療育機関を柱とす

る地域ケアシステムの拡充およびシステム内の

シームレスな継ぎ目のない連携が必要不可欠で

ある。

　《疾患v障害との直面》の段階において関わ

る専門医療機関の医療者に対して「“医療”を

存続しながら地域で生きる児の姿を想像できて

いない」という指摘が多くあった。この段階に

おいては，母親も〈医療とのかかわり〉を存続

しながらく子育てを模索〉し，さまざまな経験

を通して〈母親としての成長〉を成し遂げる。

よって児だけではなく家族の日々の生活に思い

を巡らせ，医療に関してのみならず地域（療育）

資源や生活圏の提言をしていくことが医療者の

役割として強く望まれる。そのためには専門医

療機関と地域医療機関とが患者情報を共有する

ことが求められ，医療者は地域の管轄を超え，

また診療科を超えて連携し，その家族に見合っ

た地域ケアを選択肢として提示すべきである。

　並行して「高等部卒業後の受け入れ先の拡充」

および「レスパイトケアサービスの拡充」が政

策として進めば，母親はよりスムーズに《疾患・

障害との直面》の段階から〈わが子の生の意味

付け〉を行う段階に移行できるだろう。

　最近は日本でも，「患者中心的医療」という

概念が取り入れられ，医療者側も患者側も互い

に従来とは異なる認識を持ち，これまでの医療

者一患者関係とは異なる両者の新たな関係性が

築かれつつある7、。医療者は，本研究で示され

た母親の体験や思いを「患者中心的医療」に通

じるコンテクスト（文脈）として受け止め，さ

らに地域で生活する重症児と家族を取り巻くケ

アシステムを総体的に見直していかなくてはな

らない。

V．結 論

　“重症児を育てること”に対する母親の認識

変化のプロセスを質的に整理・検討することを

目的に，在宅で重症児を養育する母親15名に半

構造化インタビューを行い，M－GTAの手法を

用いて分析を行った。その結果，わが子の障害
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を告知され〈閉ざされた未来〉を想う段階〈医

療とのかかわり〉を存続しながらく子育てを模

索〉し，さまざまな経験を通して〈母親として

の成長〉を成し遂げる《疾患・障害との直面》

の段階〈わが子の生の意味付け〉を行う段階

の3段階が抽出された。医療者はこのプロセス

を念頭におき，重症児の「医療」に尽力すると

同時に，在宅で重症児を養育する母親をトータ

ルで支えていく必要がある。
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