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〔原　　著〕

障害のある子どもの就学がもたらす母親の生活の変化

西原みゆき1）　　服部　淳子1）　　山口　桂子1）

要　　旨

本研究の目的は，障害のある子どもの就学前後における母親の生活に焦点を当て，子どもの学校生

活への移行に伴い，母親の生活がどのように変化するのかを明らかにすることである．特別支援学校

に通う重症心身障害児の母親10名を対象とし，半構成的面接による質的記述的研究を行った．分析

は，修正版グラウンデッド・セオリー・アプローチに基づいて行った．その結果，子どもの就学前後

における母親の生活の変化として，『障害児特有の健康管理を主とする生活への適応』『学校生活移行

への準備段階』『子どもの学校生活適応により生まれる自由度が拡大した生活』の3つの段階が抽出さ

れた．『障害児特有の健康管理を主とする生活への適応』では，母親は障害児特有の症状に困惑しなが

らの孤立した日々から，母子通園により社会や仲間とのつながりを実感することで日常を取り戻して

いた．『学校生活移行への準備段階』は，その後の『子どもの学校生活適応により生まれる自由度が拡

大した生活』へスムーズに移行するために重要な段階であり，就学のための登校できる条件を整え，

生活の再調整を行っていた．母親の生活行動は子どもの健康状態の安定による学校生活への順応に

よって拡大し，さらに将来の親子の自律や家族としての生活に向けた準備へとつながることが明らか

になった．支援として，子どもの健康状態の安定を図る医療的サポートや治療にかかわる意思決定へ

の支援を行うとともに，母親が予測しながら子どもの健康管理を行えるように援助することの必要性

が示唆された．

キーワーズ：重症心身障害児，母親，就学，在宅

Ⅰ．はじめに

近年，障害のある子どもの在宅療養への移行に伴

い，医療的ケアを要しながらも在宅から通学する子

どもが増加している1）．子どもの就学により家族

は，育児・介護のある家庭生活と子どもの学校生活

を両立させていくことが新たな課題となるが，障害

児特有の健康状態の変化に適応しながら，家族が在

宅生活を維持していくことは容易なことではないと

言われている．内2）は「医療的ケアの必要な在宅療

養児の家族は，療養による家族生活への影響や家族

の活動に困難を認知している」ことを指摘している

が，在宅における長期にわたる子どもの育児・介護

は，家族員の日常生活にさまざまな影響を与えてい

ることが考えられる．

そのなかで，障害児の育児・介護の中心的役割を

担う母親に関する研究では，主に母親の介護負担に

よる心身への影響が明らかにされている3）4）．また

母親の生活状況について，宮谷ら5）の調査では，睡

眠時間を日常的に中断され，日常家事と小児の介護

のために時間を拘束されているという報告がなさ

れ，中川6）は，「子どもをケアできるのは自分しか

いない」という自己を追い込む意識が生活全般に対

する満足度の低下に結び付いていることを指摘して

いるが，母親の役割をめぐり，家族内における育

児・介護による負担が母親の生活へ影響を及ぼして1） 愛知県立大学看護学部
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いることが推察される．また，佐鹿7）は，母親はわ

が子の障害を受けとめ育児や介護を進めていくに

は，子どもの発達課題や親の生活などライフサイク

ルの先を見越した準備を進めることが必要であるこ

とを述べている．特に子どもの生活範囲が家庭から

社会へ拡大する就学時期では，子どもと母親の生活

の変化が予測されるが，その移行段階における母親

の生活の実態について明らかにされた先行研究は見

あたらない．今後さらに増加が予測される障害児の

在宅からの就学における母親および家族の生活の実

態を明らかにし，支援につなげることは重要である

と思われる．

そこで本研究は，障害のある子どもの就学前後に

おける家族の生活に焦点を当て，母親を始めとする

家族が経験する生活を母親の立場から分析し，子ど

もの学校生活への移行に伴い，母親および家族の生

活がどのように変化するのかを明らかにするととも

に，家族が在宅における育児，介護を遂行し継続し

ていくための支援の在り方について示唆を得ること

を目的とした．

尚，本稿では，特に育児・介護を中心的に担う母

親の生活に焦点を当てた．

Ⅱ．研究方法

1．研究対象者

対象者は，特別支援学校（小学部，中学部）に通

う重症心身障害児の母親とした．子どもの障害の程

度は，大島分類8）において，1～4に該当し日常生活

において全介助を必要とする重度の身体障害とし

た．

2．データ収集

研究者への紹介については，特別支援学校1施設

の学校責任者に研究の主旨を口頭と文書を用いて説

明し，協力を依頼した．調査協力の承諾が得られた

後，学校責任者に候補となる対象者（以下，候補

者）を選定していただき，本研究に関する説明を聞

くことを了承された候補者に対し，研究者が直接，

研究の主旨，倫理的配慮について説明し，研究参加

に同意の得られた参加者の希望の日時に応じて半構

成的面接を行った．面接は参加者の子どもが通学し

ている学校内の個室で行い，面接時間は一人につき

約60～80分程度，主な質問内容は「子どもの幼少

期からの健康状態の経過」，「就学前後の母親と子ど

もおよび家族の生活と育児・介護の状況」，「就学前

後における家族の生活のなかで困難だと感じた体験

と対処方法，助けとなった支援」，「母親からみた家

族の今後の生活への希望と期待」などである．デー

タ収集は，2012年6月から9月の期間に実施した．

3．分析方法

本研究は，修正版グラウンデッド・セオリー・ア

プローチ9）に基づいて分析を行った．参加者の許可を

得て，面接内容はすべて録音し逐語録に起こしデー

タとした．始めに，分析テーマと分析焦点者に照ら

してデータの関連箇所に着目し，データの意味を解

釈しそれを表現する概念名をつけた．概念としての

完成度をあげていくために類似例のチェックと並行

して，対極例での比較の観点からデータチェックを

行い，解釈の偏りを防いだ．次に，概念どうしの関

係に基づいて関係図を作成し，複数の概念の関係か

らなるカテゴリーを生成，カテゴリー相互の関係から

コアカテゴリーを決定した．分析の信頼性・妥当性

を高めるために，分析過程においては小児看護，家

族看護の専門家2名にスーパーバイズを受けた．

4．倫理的配慮

本研究は，愛知県立大学研究倫理審査委員会の承

認を得て実施した（24愛知県立大学管理第6‒9号）．

対象者に対して，研究の目的と方法，プライバ

シー，匿名性の保護，参加の自由，途中辞退の権

利，研究不参加の保護，結果の公表などについて，

文書と口頭で説明し同意を得た．

Ⅲ．結　果

1．対象者の概要

研究参加者は10名で，母親の年齢は30～40歳台
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であった．子どもは8～12歳の小学部7名，中学部

3名であり，いずれも特別支援学校に通学し就学前

は障害児通園施設に母子通園していた．子どもの障

害の程度は10名とも大島分類1の重度であった．そ

のうち，呼吸管理，栄養管理などの医療的ケアの必

要な子どもは8名，医療的ケアのない子どもは2名

であった．家族構成については，9名が核家族で，

1名が拡大家族であった（表1）．

2．分析結果

本研究では，就学期の障害のある子どもを養育す

る母親の生活体験として，『障害児特有の健康管理

を主とする生活への適応』，『学校生活移行への準備

段階』，『子どもの学校生活適応により生まれる自由

度が拡大した生活』をコアカテゴリーとする3つの

段階が存在し，それを構成する12のカテゴリーと

それに含まれる23のサブカテゴリーが抽出された．

以下に，ストーリーラインを示し，結果図（図1）

に沿ってカテゴリーごとに内容を説明する．尚，コ

アカテゴリーを『 』，カテゴリーを【 】，サブカテ

ゴリーを《 》，概念を〈 〉，養育者の語りを「 」

で示し，養育者の語りの末尾はケース番号を示し

た．

1）ストーリーライン

『障害児特有の健康管理を主とする生活への適応』

では，母親は障害のあるわが子の出産後，障害児特

有の症状に困惑しながら【孤立した育児と介護】の

日々であったが，障害児通園施設への母子通園を

きっかけに，社会資源の情報入手や仲間同士の交流

による【社会的ネットワークの実感】に支えられな

がらの生活を送るようになっていた．『学校生活移

行への準備段階』では，子どもの成長発達に伴い健

康状態が変化するなかで，【登校できる条件】を整

え【学校生活への順応】のために生活の再調整を

行っていた．しかし，健康状態が不安定な例では，

子どもの可能性を伸ばすための治療の意思決定を行

い，新たな医療的ケア導入に伴う期待とは異なる治

療結果に奔走されながらも【健康状態に左右される

生活への緩やかな順応】ののち，徐々に【登校でき

表1．対象者の概要

ケース 職業 子どもの年齢 性別 主な疾患・障害 ADL 主な医療的ケア 家族構成

 1 主婦 中学生 女児 脳障害 全介助 吸引，経管栄養（胃瘻）
父，母， 

弟2人（小学校低学年， 
幼児後期）

 2 主婦 小学校 
高学年 女児 脳性麻痺 全介助 なし

父，母， 
妹2人（小学校中学年， 

幼児前期）

 3 主婦 小学校 
高学年 女児 脳性麻痺，てんかん 全介助 吸引（気管切開）， 

経管栄養（胃瘻） 父，母

 4 主婦 中学生 男児 脳性麻痺 全介助 吸引，経管栄養（胃瘻）， 
吸入

父，母， 
姉1人（高校生）

 5 自営業 
手伝い 中学生 女児 脳障害 全介助 吸引，経管栄養（胃瘻） 父，母，祖母（父方）

 6 主婦 小学校 
中学年 男児 脳性麻痺，てんかん 全介助 吸引（気管切開），吸入， 

経管栄養（胃瘻）
父，母， 

弟1人（幼児後期）

 7 自営業 
手伝い

小学校 
高学年 女児 神経系疾患 全介助 吸引（時々） 父，母， 

弟1人（小学校中学年）

 8 主婦 小学校 
高学年 女児 脳性麻痺 

心疾患 全介助 吸引（感冒症の時のみ） 父，母， 
姉1人（中学生）

 9 主婦 小学校 
高学年 女児 脳性麻痺 全介助 吸引（時々） 父，母， 

弟1人（小学校低学年）

10 主婦 小学校 
高学年 男児 脳性麻痺 全介助 吸引（気管切開）， 

経管栄養（腸瘻，胃瘻） 父，母
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る条件】を整え，学校生活を維持するための【健康

管理のコーディネート】を行っていた．これらの段

階での母親の生活は，【障害児の親としての役割葛

藤】を抱きながらも【身内の助け】によって支えら

れていた．『子どもの学校生活適応により生まれる

自由度が拡大した生活』では，子どもの健康状態が

安定し毎日登校できるようになると，日中，母親は

初めて《一人の自由な時間の確保》ができ，《計画

の立つ生活》《やりくりができる生活のペース》が

つかめるようになっていた．また，学校での子ども

の姿から子どもの成長を実感し【障害児の母親とし

ての自信】へつながり，気持ちのゆとりから家族へ

も視野が拡がり，徐々に将来の生活を意識した【家

族の結束を意識した生活スタイル】【親子の自律に

向けた準備】のための行動を起こしていた．

2）障害児特有の健康管理を主とする生活への適応

①【孤立した育児と介護】

このカテゴリーは，《先の見通しの立たない母子

入院生活》，《障害児特有の症状による困惑した育児

と介護》，《障害を受け入れられない自分》の3つの

サブカテゴリーからなる．

《先の見通しの立たない母子入院生活》は，母親

は障害のあるわが子の出産後より，子どもの健康状

態が不安定ななか，〈先の見通しの立たないNICU

での入院〉生活が始まり，〈予後についての説明の

要望〉をもちながらも何を聞いたらいいのかわから

図1．子どもの就学前後における母親の生活が安定するまでのプロセス
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ない現実感のない状況で，「このまま死んじゃった

らどうしようとか，なんかすごい負の連鎖になって

（5）」という〈生死を彷徨うわが子の命への覚悟〉

をしながら〈入退院・通院を繰り返す幼少期〉を

送っていた．

《障害児特有の症状による困惑した育児と介護》

は，NICU，小児病棟からの退院後，母親は病院で

覚えたばかりの慣れない医療的ケアを「その頃は聞

く人もいなかった（6）」と〈身近に相談者のいない

環境〉のなかで一人で行わなければならず，「母子

同室で小児科では練習したんですけど，まあ1週間

ぐらいの練習で帰ってきたので．そこからの1年が

すごいたいへんでした．それが一番ですね，本当

に．今までのなかで，その1年間が．医療的ケアが

多すぎたので…（10）」，「（栄養の）注入が終わった

と思ったら，すぐにまた注入という感じだったし，

吸引も頻回だったし，自分の時間がぜんぜんなかっ

たような気がしますね（3）」というように，〈退院

後の医療的ケア実施に対する困惑〉〈一人で行う医

療的ケアの不安〉を抱きながら〈全身管理に追われ

る24時間〉を過ごしていた．また，障害児特有の

筋緊張・過敏・不眠により「ずっと抱きながらソ

ファーで過ごしていた日々（6）」というように，

〈24時間子どもから離れられない育児生活〉を送

り，これは子どもの健康レベルにかかわらず全ケー

スにおける母親が体験していた内容であった．

《障害を受け入れられない自分》は，母親は妊娠

期に理想化された母親像のイメージから，「鼻注を

つけているわが子を受け入れるまでが，自分のなか

ではえらかった…（中略）一歩踏み出せないんです

よね．自分もそうだったので，こういう所に来てく

ださいって言われても，なんかなかなか，家の外に

出るというのが，怖くなったり（6）」という〈わが

子を受け入れるまでの一歩踏み出せない自分〉と

「その頃，お父さんも忙しかったし，帰りが遅かっ

たし．ほとんどなんか，子どもと私みたいな．それ

がやっぱり…つらいですね（6）」という〈自分と子

どもの閉鎖的な生活による不安定な精神状態〉にあ

り，母と子が社会から孤立した状況にあった．

②【社会的ネットワークの実感】

このカテゴリーは，《母親仲間からの社会資源の

情報入手》，《母子通園による社会的孤立からの解

放》の2つのサブカテゴリーからなる．《母親仲間

からの社会資源の情報入手》は，母親は障害児通園

施設に子どもと通うようになると，母親同士の会話

から「『ヘルパーさんとか訪問看護師さんとか使っ

てるよ』って聞いて，そこでやっと自分で探して使

い始めたら，すごい楽で（10）」という〈母親仲間

からの社会資源の情報入手〉や〈母親仲間への相談

による対処法の獲得〉により，初めて介護負担の軽

減を実感していた．また，母親同士の交流により

「お友達もできるし，みんなやっぱり，いろいろな

悩みとか喋れるじゃないですか．で，精神的には楽

でしたね．出かけたほうが（3）」と，〈仲間同士の

支え〉が母親にとって精神的な安寧をもたらし，そ

れまで一人で抱え込んでいた育児と介護について

〈母親仲間との交流による気持ちの切り替え〉に

よって，母親自身が必要な情報を求めたり入手する

という能動的な行動に変容するきっかけとなり，

《母子通園による社会的孤立からの解放》につなが

る体験となっていた．

3）学校生活移行への準備段階

①【健康状態に左右される生活への緩やかな順応】

このカテゴリーは，《子どもの可能性を伸ばすた

めの治療の意思決定》，《新たな医療的ケア導入に伴

う生活への順応》の2つのサブカテゴリーからな

る．《子どもの可能性を伸ばすための治療の意思決

定》は，子どもの成長発達に伴う健康状態の悪化や

障害による症状の進行による苦痛の増強により，生

命や安楽を維持するための治療として，気管切開や

胃瘻造設などの新たな医療的ケアの導入が必要と

なっていた．「…すごい悩んでいたんですけど，も

う命には代えられないと思って，決断して，良かっ

たかなって思います（6）」というように，〈子ども

の可能性を伸ばすための治療の希望〉をもち，〈治

療に対する意思決定〉を行っていた．しかし，治療
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を受けることで「（気管切開の）手術する前よりも

吸引が頻回になってしまって，よだれがそのまま出

てきちゃって，10分おきくらいに吸引になって，

本人は多分楽だと思うのですが，私のほうがあまり

にもたいへんになってしまって，その後分離（手

術）をしました（3）」といった〈期待とは異なる治

療結果に奔走される日々〉により母親自身が限界に

なり，再手術にふみきることになったケースもあっ

た．また，再手術に到らないまでも，「（胃瘻造設に

よる注入を）ゆっくり落としたり，今までの生活と

は変わってきましたよね（4）」というケースもみら

れた．いずれも母親は《新たな医療的ケア導入に伴

う生活への順応》のために，子どもの健康状態に合

わせて〈日課どおりの時間に子どもを合わせる生

活〉に難しさを感じながらも，〈新たな医療的ケア

導入に伴う時間規制のある生活〉を試行錯誤しなが

ら送っていた．

②【健康管理のコーディネート】

このカテゴリーは，3つの概念からなる．母親は

新たな医療的ケアが導入され再び生活リズムを整え

ていく一方で，「予測できる形には自分の頭のなか

で，先生に聞いたり『今後，Kちゃんに起こりうる

ことは何？』みたいな．ある程度予測していかない

と，自分自身，何が起きたら，どうしていいのかっ

ていうのが，対処できないと困るから，『ひどいこ

とでもいいから，先生言って』みたいな．とりあえ

ずは言ってもらって，今後起こりうることも．一

応，自分のなかで予測しながら（6）」と，母親は

〈定期受診時の相談〉〈予測のための情報収集〉を行

うことで，日常における健康管理に加えて，急変時

にも冷静に状況を受け止められるように母親なりに

今からできることを意識的に行っていた．また，健

康状態が安定しているケースにおいても「でも急に

やっぱり，突然というか何か大きなことがあった時

に，やっぱりB病院が入院先になるので…と思っ

て．突然かかるよりは，ある程度定期的にかかって

おいて，みてもらっていたほうが何かのときにわか

るかなと思って（9）」というように，〈急変時に備

えた定期的な受診〉を行い，子どもの健康状態の変

化に対応できるような健康管理行動を意識的に起こ

していた．

③【学校生活への順応】

このカテゴリーは，《学校生活を維持するための

生活の再調整》，《信頼できる社会資源の選択と利

用》の2つのサブカテゴリーからなる．《学校生活

を維持するための生活の再調整》は，母親は子ども

が毎日学校へ登校できることを優先させるために，

「（注入栄養を）ゆっくり入れたりとか，時間とか

守ったり，早く落とそうとか考えずに，その子に合

わせてやっていれば，何とか今いい感じで（4）」と

いうように，〈子どものペースに合った注入時間，

方法の模索〉や〈医療的ケアの時間に合わせた生活

スタイル〉を確立できるように試行錯誤していた．

またその日々は母親にとっては，「何をやっている

のかわかんないのですが，忙しいです．凝縮された

感じで．訓練は週に2回，1回は違うところで受け

てるので（3）」という〈学校・訓練・病院への送迎

による多忙な毎日〉であった．

《信頼できる社会資源の選択と利用》では，子ど

もが高学年になると下校時間が遅くなるため，〈下

校時間に合わせた社会資源の選択と調整〉が必要と

なった．介護サービスの時間調整がうまく合うケー

スでは，〈社会資源利用による有効な時間活用〉に

より「その間に買い物に行ったり1時間だけ．看護

師さんがいるので，医療行為は全部やってもらえる

のですごい楽（10）」というように，〈社会資源導入

による介護負担感の軽減〉につながっていたが，時

間調整が合わないケースでは，「結局どこに頼んだ

らいいのかがよくわからなくて（9）」というよう

に，〈介護サービス利用のための時間調整困難〉の

ため，特に医療的ケアのないケースは介護サービス

の利用を見合わせていた．いずれも母親の希望とし

ては，〈子どもと母親のニーズに合った社会資源の

選択〉のほかに，「お年寄りの所に行く人はたくさ

んいても，やっぱり言っていることはわかるし，表

情とかもあるので，そういうのをひろってくれる人
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がいいんですけど，市役所に言うと，なんかその辺

までは…と言われるので，淡々と仕事をこなされる

よりかは，と思うと，やっぱいないかなって（8）」

という〈小児の介護経験のあるヘルパーの派遣希

望〉〈信頼できる訪問看護，介護ヘルパーへの依頼〉

の条件をもとに利用を決めていた．

④【登校できる条件】

このカテゴリーは，2つの概念からなる．子ども

が就学期に入り，まず登校するためには，子どもの

健康状態の安定と小学校の受入れ体制といった双方

の【登校できる条件】が整うことが必要となった．

「学校に入るときもなかなかいい返事がもらえなく

て，気切している子が今までいなくて，すんなり入

れるのかなって思いきや，そんなことはなく，結構

返事待ちました（3）」というように，〈子どもの健

康状態の安定〉が実際の登校開始までには重要な条

件となり，「気管切開して，みれる看護師さんもい

る状況になったので，ということで，2～3時間預

けるところから始めましょうか，って言って．やっ

とOKになって，今練習している状態ですね（6）」

と，子どもの呼吸状態が安定したうえで〈気管切開

後の登校の練習〉といった，試験登校によるシミュ

レーションを行うことで，子どもの生命の安全を確

認し登校の準備が進められていた．

4）子どもの学校生活適応により生まれる自由度が

拡大した生活

①【やりくりができる生活のペース】

このカテゴリーは，《計画の立つ生活》，《一人の

自由な時間の確保》，《母親の生活行動範囲の拡大》

の3つのサブカテゴリーからなる．《計画の立つ生

活》は，新たな医療的ケアの導入による時間規制や

子どもの成長に伴う介護負担は増加したものの，子

どもの健康状態が安定することで，入退院や外来通

院を繰り返すといった子どもの健康状態に左右され

る生活から，「そういうのも（ショートステイ）利

用したりとかして，自分のなかでうまく時間が使え

るようになってきたので，ちょっと楽かな（8）」と

いった〈身内に頼ることの減った安定した生活〉〈計

画の立てられる生活〉に変化していた．《一人の自

由な時間の確保》では，〈安心して子どもを預けら

れる学校〉に子どもが毎日通学できるようになった

ことで，子どもが登校している日中の時間は，母親

にとっては初めて〈自分の自由な時間の確保〉がも

てるようになった．「やっぱり家にIがいると，な

かなか掃除一つでも，やっぱり気になったりとか，

いない時にやったりとかできないので，家にいる

と．だいぶ，時間の余裕とか自由ができてよかった

なと思います（7）」と，〈家事遂行のための時間〉

や気分転換が行えるようになった．そのほかにも

「隣に住む両親が，うちの近くで仕事をやっている

ので，そこの手伝いをパートですね（7）」，「『N会』

の役員をやっているので，C県の超と準の重度障害

児の親の会．県庁に行ったりとか，会のお手伝いし

たりとか（10）」など，〈登校中の就労の開始〉〈きょ

うだいの習い事の送迎〉〈卒業後のサポートの充実

に向けた社会活動〉という自由な時間の獲得が《母

親の生活行動範囲の拡大》につながっていた．

②【障害児の母親としての自信】

このカテゴリーは，4つの概念からなる．母親は

自分で【やりくりができる生活のペース】をつかめ

るようになったことで，精神的にもゆとりをもてる

ようになり「学校に入ってから，あの子もずいぶん

と変わったことも多いですね（2）」と，子どもの健

康状態から成長発達に視野が拡がり〈子どもの成長

の実感〉を初めてもつことができていた．それと同

時に「Kちゃんがいるお陰で，いろいろ考えさせら

れた（6）」と，過去における〈経験の意味づけ〉を

しながら「今は子どもと一緒に楽しめる時間があれ

ばいいな（6）」と，〈今の子どもと楽しめる時間〉

を大切にしていた．また，「親元でまだ可能性を信

じている間は，やりたいことがいっぱい，探せるこ

とがあるならね（5）」と，〈子どもの成長の可能性

を信じながらの親役割の模索〉という，幼少期の頃

の親として何をしていいのかわからない模索とは異

なる，子どもの応援者として生きていくことの新た

な親役割を見いだし【障害児の母親としての自信】
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につながっていた．

③【親子の自律に向けた準備】

このカテゴリーは，《将来生活に向けた環境の段

階的準備の開始》，《母親自身の健康管理行動》の2

つのサブカテゴリーからなる．《将来生活に向けた

環境の段階的準備の開始》は，今現在は子どもの健

康状態が安定し，子どもとの生活を楽しめるように

なった傍らで，「学校に行っている間はいいですけ

ど，その後がどうなるかっていうことは，漠然と心

配というか，不安ですね（7）」という〈卒業後の進

路の不安〉を抱いていた．また，将来にわたり介護

生活を維持していくための〈教師，母親仲間からの

助言〉や母親自身もみれなくなった時のことを予測

して「来週初めてお泊り（ショートステイ）をして

みようと思って．いざというときがいつ来るかわか

らないので（7）」と，〈家族・身内以外の頼れるサ

ポート体制〉や「私が体調悪くなくても，一度介護

タクシーを頼んで練習しました（10）」と，〈サービ

ス導入のための段階的な取り組み〉を行い，〈親子

の自律に向けた葛藤〉を感じながらも「その先のこ

とも考えるとやっぱりちょっと，自律させるのもこ

の子の幸せ，世界をせばめたらいかんっていうのが

今のテーマで，いろんな人と会ったりとか（5）」

と，新たな環境に適応するのに時間がかかる子ども

の特徴を考慮し〈子どもの社会性を育むための育児

方針〉を考え，子ども自身の適応力を高めるために

〈将来を見据えた親離れ・子離れの練習開始〉を意

識して行うようになっていた．

一方で，医療的ケアの少ないケースや，子どもが

低学年のケースでは，「徐々に慣れさせる練習がい

るっていうのは，思ってはいるんですけど，いざな

んか頼むのはいいのか悪いのか，勇気がないという

のか（2）」と，躊躇していた．

《母親自身の健康管理行動》は，子どもの〈就学

後も母親一人に委ねられている介護〉の状況から，

これまでは体力に任せて育児・介護を行ってきた

が，徐々に〈子どもの成長に伴う介護負担の増加〉

〈慢性的睡眠不足〉〈加齢に伴う体力の低下と疲労の

蓄積〉を実感するようになってきた．そのため，

〈自己の将来的な健康への不安〉〈母親の体調不良時

の育児・介護の不安〉に対して，「聞いたことはと

りあえず，やってみようかなって．身体にいいこと

は…．とりあえず，倒れたらいかんと思ってます

（3）」と，〈母親自身の健康管理の必要性の自覚〉か

ら，自身の健康に目を向けられていた．

④【家族の結束を意識した生活スタイル】

このカテゴリーは，《家族共有の時間を意識した

行動》，《家族成員による介護サポート》の2つのサ

ブカテゴリーからなる．《家族共有の時間を意識し

た行動》は，子どもの就学以降より健康状態が安定

し生活にゆとりができたことにより，家族員に目を

向けられるようになっていた．障害児の生理的な特

徴から，思うように戸外へ一緒に外出することがで

きず休日の〈外出時の家族の分離〉の状況には変わ

りないが，「なるべく，できる範囲で一緒に，一緒

に過ごせることによって，お兄ちゃんの理解も自然

にそれが必要なこともわかるし（6）」と，できる範

囲で〈家族共有の活動時間の意識と行動〉をとるよ

うに心がけていた．また，将来きょうだいが良好な

関係を維持できるように，〈きょうだいのバランス

を意識した育児〉として，きょうだいと母親だけの

時間をもつようになっていた．そのため母親自身の

疲労は，さらに蓄積することになったが，〈きょう

だいの成長〉が母親の精神的な支えとなり，家族の

絆を大切にするようになっていた．

《家族成員による介護サポート》は，現在の父親

による育児・介護の役割は主に〈習慣的な父親の入

浴介助役割〉であった．さらに「私が過ごしている

1日を書いて，あの，私はこうやってるけど，お父

さんも頑張ってね，みたいな感じで出しておくと，

一応はやってくれるようになりました（6）」，「最

近，子どもをちゃんと構って，Hの相手もしてくれ

るようになったので，これからかなって（2）」と，

〈将来的な父親への育児参加の期待〉しながら〈父

子関係形成への働きかけ〉を行うなど見守る姿勢で

いた．



家族看護学研究　第19巻　第 2 号　2014年 109

⑤【障害児の親としての役割葛藤】

このカテゴリーは，《理想的な母親役割意識》，《父

親の社会的役割を尊重する気持ちと介護協力への期

待との葛藤》，《きょうだいと障害児の育児への葛

藤》の3つのサブカテゴリーからなる．《理想的な

母親役割意識》は，「なんでも一生懸命やらな

きゃって思ってた時期もあるんですけど，この子の

ためにって（6）」というように，母親は子どもの退

院後，在宅における〈母親の判断に委ねられた身体

管理に対する責務〉と〈育児・介護に対する親とし

ての責任〉を強く感じていたことにより，障害児の

母親として〈育児・介護のすべてを理想的に果たそ

うとする母親役割意識〉のもと日々の育児，介護を

遂行していた．それは《父親の社会的役割を尊重す

る気持ちと介護協力を望む気持ちとの葛藤》と関係

し，「我慢してますね，大変だから仕事が（3）」と

いう〈社会的役割を担う夫への労り〉〈仕事で精一

杯という父親像〉と，「主人がちょっとやってくれ

れば，話もしながらできれば，ちょっと気分も…っ

て感じですかね（9）」という〈父親の育児・介護協

力への期待〉や〈夫への気持ちの理解のニーズ〉を

もちながらも「ずっと平行線のままきたけどね

（2）」と，〈障害をもった子どもの子育てにおける父

親との気持ちの平行線〉により，夫婦で育児・介護

や生活について話し合い向き合うことのないまま

日々の生活に追われていた．また母親は《きょうだ

いへの不十分な母親役割》という〈きょうだいと障

害児の育児における両立困難〉を感じながら，子ど

もの育児と介護を全面的に一人で担っていた．

⑥【身内の助け】

このカテゴリーは，1つの概念からなる．子ども

の幼少期の頃の生活について，「おばあちゃんなし

では成り立たないと感じてます．この生活は（1）」

と語るように，母親の実母を中心とした〈身内の助

け〉による支えが大きく影響し，母親，および家族

の生活が成り立っていた．

Ⅳ．考　察

特別支援学校に通う障害のある子どもを養育する

母親が，子どもの誕生後から障害児特有の健康管理

を獲得し医療的ケアのある生活に順応しながら，子

どもの就学を機に母親の生活が変化し，安定するま

でのプロセスが明らかになった．以下に，子どもの

就学前後における母親の生活が安定するまでのプロ

セスの特徴をふまえ，看護への示唆について考察す

る．

1）障害児特有の健康管理を主とする生活への適応

障害のある子どもを養育する母親は，子どもの誕

生後，妊娠期に理想化された母親としてのイメージ

を修正し，子どもの障害を受容しながら，育児・介

護という一般的な育児を超えた新たな母親役割の遂

行を余議なくされる．長期にわたる入院生活から在

宅移行直後の時期では，母親は障害児特有の症状に

困惑しながら24時間子どもから離れられない生活

を送っていた．涌水10）は，児の障害告知後の母親

は自己を喪失し，周囲から孤立し子どもと自分の未

来を志向できずにいる状態にあることを述べてい

る．本研究においても多くの母親が，母子通園が始

まるまでの子どもと二人だけの時間が「一番たいへ

んだった」ことを語られ，その代表的なものが【孤

立した育児と介護生活】のなかに含まれた《障害児

特有の症状による困惑した育児と介護》《障害を受

け入れられない自分》ということであった．平林11） 

は在宅移行初期における家族への訪問看護は，家族

への指示・指導的支援の大きな窓口となり，生活を

確立する方向に向かわせることに大きく寄与してい

たことを示している．今回対象の母親らは，在宅移

行後は〈身近に相談者のいない環境〉であったこと

を認識しており，医療者や社会資源の介入が十分で

ない状況にあったことがうかがえた．また，この時

期について母親の「一歩踏み出せない」という語り

に表されたように，障害受容がまだ不十分な状態で

あるこの時期に，母親が社会に支援を求めていく行

動を起こすことは難しい状況にあると思われる．そ
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のため，まずは母親の障害受容に対する精神的なサ

ポートを十分に行っていく必要がある．母親は母子

通園施設に通園するようになり初めて，ほかの母親

との交流により孤独感から解放され，また母親仲間

から社会資源に関する情報を得ることで自らも活用

に向けた行動を起こすようになっていた．母親自身

が「一人ではない」という仲間や社会とのつながり

を実感できることが，育児・介護に対する気持ちを

転換することのきっかけとなり，社会へ踏み出す能

動的な行動へと変容し，生活に徐々に適応していく

ことにつながったと思われる．在宅移行直後の家庭

生活を整えるためには，まずは母親自身の精神的な

安定を獲得できるように，母子だけの孤立感を感じ

させないような訪問制度の充実や親の会の紹介な

ど，生活環境を整える支援が必要であると考える．

2）学校生活移行への準備段階

子どもの就学前後における母親の生活が安定する

までのプロセスにおいて，『学校生活移行への準備

段階』は，次の『子どもの学校生活適応により生ま

れる自由度が拡大した生活』にスムーズに移行する

ために重要な段階であることが明らかとなった．す

なわち，幼児期での常に母子が一緒に行動していた

生活から，学童期に入り子どもが学校生活へスムー

ズに適応していく条件として，【登校できる条件】

のなかに含まれる〈子どもの健康状態の安定〉が重

要となり，さらに子どもの健康状態に対応できる学

校看護師の受入れ体制といった〈登校できる条件〉

が整うことが前提となっていることが示唆された．

重症児の健康状態は，成長発達および障害の進行と

ともに変化する．その健康を守る医療面では，近

年，高度な医療技術の導入に伴い子どものQOLは

高められるが，医療依存度は高くなっている．本研

究においても，8名の対象者が乳幼児期から学童期

にかけて新たに医療的ケアを導入し，注入栄養の時

間や速さの調整，呼吸状態の管理など，生活へ順応

させていくための調整を行っていた．さらに，就学

前の時期になると，登校が可能となるための体調管

理と学校の受入れ体制との調整が必要となり，毎日

登校ができるようになるまでに時間を要していた．

濱邊ら12）の報告からも，医療的ケアがあることで，

学校や通園施設の受入れが制限されて母親の介護負

担が増える現状にあったことを述べている．このこ

とから，子どもの学校生活を開始するためには，

【登校できる条件】が【学校生活への順応】のため

の前提となり，それを円滑に進めていくためには，

母親による【健康管理のコーディネート】が不可欠

であることが考えられた．小泉13）は，就学・進学

など子どものライフイベントを契機とし，母親が胃

瘻造設を検討することができるような機会をつくる

ことが必要であることを述べている．重症児の特徴

として，新しい環境に適応することが難しいことか

らも，医療依存度が高く健康状態が不安定な重症児

の例では，子どもの学校生活への適応のために，新

しい環境での子どもの体調の変化や母子分離による

子どもの精神面への影響，さらには急変時への対

応，登下校の方法からすべての生活を想定しなが

ら，子どもの健康状態の安定化を目指した医療面で

のサポートが重要である．さらに，子どもの健康状

態を維持できるように，医療的ケアに必要な技術だ

けでなく，母親が予測的に子どもの体調を把握し状

況を判断できるようにする援助が必要である．ま

た，就学後の母親の生活は〈学校・訓練・病院への

送迎による多忙な毎日〉を送るなかで，母親は社会

資源の利用に対して，子どもの進級に伴う下校時間

に合わせた介護サービスの時間調整困難に直面して

いた．特に医療的ケアのない例では，介護サービス

の調整をあきらめ利用を見合わせていたことから，

医療依存度の低い重症児の場合においても，継続し

て介護サービスを利用できるように，子どもの成長

に合わせた社会資源の利用システムの見直しが必要

である．また今回対象となった母親に共通して，安

心して任せられる小児経験のある人材による支援，

すなわち，子どもとのコミュニケーションを大切に

してくれる支援を望んでいた．長谷ら14）の調査結

果では，子どもと支援者のコミュニケーションの難

しさが母子分離困難に影響し，社会へのサポートの
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希求を抑制していることが明らかにされている．現

状では重症心身障害児看護の経験者は少ない状況に

あり，小児訪問看護が広く実施されていないことか

ら15），今後，子どもの成長発達に関する専門的な

知識をもち，子どもを尊重したかかわりができる幅

広い分野における人材の育成が必要であることが示

唆された．これらから，この時期の母親の生活を支

えるためには，〈信頼できる社会資源の選択と利用〉

をうまくコーディネートされているかが関係してい

る．そのため，子どもの学校生活の開始による生活

スタイルの変化だけでなく，進級に伴う日課の変更

などをふまえて，ライフサイクルに合った社会資源

の調整ができているかを外来や訪問看護で確認して

いくことが必要であると考えられた．

3）子どもの学校生活適応により生まれる自由度が

拡大した生活

『子どもの学校生活適応により生まれる自由度が

拡大した生活』の段階では，子どもの健康状態が安

定し毎日の登校が可能となることで，母親は決まっ

たリズムのなかでの生活ができるようになった．そ

のため，1日のなかで，育児・介護のための時間，

自分の時間，家族のための時間をカスタマイズして

【やりくりができる生活のペース】を確立できてい

た．平林16）は，子どもの在宅療養における家族の

生活について，子どもの生理的リズムの安定や，学

校に行くなど子どもの生活時間が外的に導入されて

から家族のペースが得られていたことを述べてお

り，本研究における結果と一致していた．これは，

母親だけでなく家族員もそれぞれのライフサイクル

における発達課題をもち社会生活を送っているた

め，家族員にとっても生活の基盤となる家族におけ

る生活のペースを確立し維持していくことは重要で

あると考える．また田中17）は，母親は子どもと離

れて自分自身の時間をもつことで，新たな子どもへ

の思いに気づく可能性をもっていることを述べてい

る．本研究においても，母親は〈一人の自由な時間

の確保〉ができることで，過去の経験を振り返りな

がら，学校に通学する子どもの姿から成長を実感し

【障害児の母親としての自信】につながっていた．

母親自身が気分転換できQOLを高められるような

時間となることが，日常の育児・介護に向かう力に

なっていくことがうかがえる．さらに，母親は将来

の生活に向けて【親子の自律に向けた準備】【家族

の結束を意識した生活スタイル】を意識するように

なり，母子中心の生活から家族員の生活へ視野を拡

げ，将来を見据えて家族としての生活を大切にした

行動をとるようになっていた．足立ら18）の調査で

は，在宅医療によって，家族は互いの関係をうまく

調整している反面，家族の行動範囲は制限され拘束

をもたらしていることを報告している．本研究にお

いても母親は，【障害児の親としての役割葛藤】を

抱きながら，育児・介護を担ってきたが，子どもの

健康状態や生活のペースをつかめるようになったこ

とで，ようやくきょうだいのための時間をもち，子

育てのバランスを考えられるようになったと思われ

る．また，〈就学後も母親一人に委ねられている介

護〉の状況は変わらず，〈母親の体調不良時の育

児・介護の不安〉といった，将来，自分だけでは解

決できない介護役割を自覚しながら，母親自身の健

康管理について意識するようになったことからも，

母子の自律に向けた将来への準備段階に移行して

いったものと考える．

一方で鈴木19）は，学校へ子どもを全面的に託す

ことが可能となった状況が，母親は子どものことよ

りも自分の世界を優先し，自分から子どもを切り離

す「放任」の状況を生み出している現実も少なから

ずあることを指摘している．今回，本研究において

は抽出されなかったが，就学に伴う母子分離の時間

が，どのように母親と子どもの将来の生活へつなげ

られるか否かは，子どもの幼少期からの母親を支え

る身近な家族との関係，社会によるサポートの状

況，母親の健康状態などと複雑に関連しているよう

に思われる．母親が家族員とともに，将来の生活に

向けて志向できる力を引き出していくために，母親

と家族の生活の基盤となる家族の生活リズムを作

り，次のライフサイクルにおける生活スタイルと，
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子どもの年齢，障害に伴う健康状態の変化について

予測されることを母親へ伝えながら，段階的なサ

ポートを行っていくことが大切であると考えられた．

Ⅴ．結　論

子どもの健康状態の安定による学校生活への順応

によって，母親の生活行動は拡大し，将来の親子の

自律や家族としての生活に向けた準備につながるプ

ロセスが明らかになった．

〈子どもの健康状態の安定〉が得られるように医

療的なサポートを行うことが，【学校生活への順応】

への到達を早め，『子どもの学校生活適応により生

まれる自由度が拡大した生活』へスムーズに移行で

き，母子の自律，さらには家族としての結束を意識

した生活を志向していく力につながるのではないか

と考える．今回明らかになった，子どもの就学前後

における母親の生活の実態から，母親が子どもの状

態を予測しながら育児・介護を行うことで，心のゆ

とりをもつことができ，母親自身のQOLを高める

ことにつながり，さらには子どものQOLに影響し

ていくと考えられた．医療的ケア技術の習得のため

の援助が中心となりがちな在宅療養移行ではある

が，母親の生活に視点をおいた援助を行うことで，

在宅療養における母親の生活の質の向上につながる

ことが示唆された．
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Changes in the Lifestyles of Mothers as a Result of Their Children with  
Severe Motor and Intellectual Disabilities Entering School
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This study aimed to elucidate the changes in the lifestyles of mothers after their Children with Severe Motor 
and Intellectual Disabilities entered school. We conducted a qualitative and descriptive study involving semi-struc-
tured interviews with 10 mothers of children with severe physically disabilities attending a special support school. 
Using the revised grounded theory approach, 3 stages of lifestyle of the mothers were analyzed from before to af-
ter the child entered school: “adapting to a lifestyle that focuses on health care specific to the Children with Severe 
Motor and Intellectual Disabilities,” “stage of preparing the child to enter school life,” and “a lifestyle with a greater 
degree of freedom as a result of the child’s school life.” In the first stage, the mothers spent their days isolated and 
feeling uneasy about the symptoms specific to their Children with Severe Motor and Intellectual Disabilities, re-
claiming their everyday life by experiencing a connection with society and friends through other mothers and chil-
dren attending the kindergarten. The second stage was very important for smooth transitioning to the subsequent 
stage, and it was a stage in which the mothers prepared their children to attend school and readjusted their life-
style. We found that the daily activities of mothers increased because of adaptation to school life in accordance 
with the stable health of their children, thereby preparing for a future autonomous and family lifestyle for the 
mother and child. These results suggest the need for support, including medical assistance to stabilize the health of 
the child and decision-making related to treatment, as well as support that enables mothers to predict and manage 
their children’s health.


