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Ⅰ　問題と目的

　母親は子どもを授かった時，配偶者や両親（義父
母）などの家族から協力を得ながら子ども育てに勤し
んでいる。子どもに障害があるとなると，より一層家
族からの協力が重要となると考えられる。原（2017）
は，重い障害のある子どもが家族にいる場合は，日常
的な支援が必要かつ，その役割は母親が担うことが多
いとし，加えて日々の生活の中で，子どものケアの大
変さや障害が認められないといった辛さの体験を繰り
返しているため精神的ストレスも感じているが，家族
からの協力が得られるようになると，このような辛さ
の体験も軽減されると述べており，家族の協力がいか
に母親の心的サポートとなっているかが分かる。
　しかし玉井・小野（1995）は障害児の親のほとんど
が「家族とのトラブル」や「（家族に対して）悩みを
抱えている」と報告し，「子どもの障害認識に対して
家族とズレが生じている」「望んだ支援を家族から得
られない」といった悩みが多く挙げられていた。この
ことから母親自身の家族に対する葛藤や悩みが生じて
いると考えられ，ともに協力していく家族との関係に
対し母親が精神的ストレスを感じていると推測でき
る。
　このような母親の状態に対し，原（2017）は，母親
の葛藤状態は障害のある子どもの成長と共に変化・継
続するものであるとし，母親が障害のある子どもを見
守っていくためにも，支援者はなぜ家族内の葛藤が生
じるかを理解したうえで，継続的な支援を提供する必
要があると述べている。加えて，家族内の葛藤には
個々の家族の状況によって違いがあることから，新た
な家族内の葛藤が起こるプロセスを探ることで，障害

のある子どもの母親とその家族が抱えている多様な状
況を明らかにする必要があると述べている。
　そこで本研究では，重度・重複障害のある子どもの
母親を対象者としたインタビュー調査により，家族と
共に生活する中でどのような葛藤が生じたのか，また
家族に対する認識がどのように変化していったのかと
いう母親の家族認識の変容プロセスを探ることで，障
害のある子どもの母親とその家族が抱えている多様な
状況を明らかにし，家族支援の在り方について考察す
ることを目的とする。

Ⅱ　方法
（1）調査対象者
　重度・重複障害のあるお子さんを育てる母親 4 名を
対象とした。多機能型事業所Ａに本研究の目的，テー
マ，方法，倫理的配慮について説明した後，研究協力
の依頼を行い，同意を得た。その後，施設側が選定し
た重度・重複障害のある利用者の母親 3 名に対して，
筆者から協力依頼を行い，同意を得た 1 名と計 4 名の
対象者の協力を得た。対象者の情報は表 1 の通りであ
る。
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表 1�調査対象者及び家族の概要

対象者 障害のある子 家族構成

Ａ 60 代 第一子 30 代 母,父,子 2 人

Ｂ 60 代 第二子 40 代 母,父,子 2 人

C 50 代 第一子 20 代 母,父,子 3 人

D 50 代 第一子 10 代 義母.義父.母.父.子 2 人



（ 2）インタビュー調査
1 ）手続き

　2018 年 9 月から 2018 年 11 月までの期間で半構造
化インタビューを 60 分から 90 分行った。記録には対
象者の同意を得て筆記又はICレコーダーを用いた。
なお調査対象者にはインタビュー前に，本研究の目的
やデータの取り扱い，個人情報の保護等を説明し，同
意が得られた状態でインタビューを行った。なお本文
中太字箇所が調査対象者の語りである。

2 ）調査内容
　子どもが産まれてから現在に至るまでの，障害のあ
る子どもに対する思いや家族に対するエピソードを中
心に自由に語ってもらった。また家族に対する認識に
ついて影響を与えたと考えられる事柄についても，こ
ちらからの質問項目に沿って語ってもらった。

（ 3）質問紙について
　対象者には家族構成等の基本属性に関するフェイス
シート，及び家族機能における「凝集性」及び「適応
性」を測定するための質問紙（家族機能測定尺度
FACESⅢ（草田・平岡（1993））の 20 項目）への回
答を依頼し，対象者 4 名全員，インタビュー調査開始
前に質問紙へ回答を求めた。

（ 4）分析
　インタビュー調査の結果については，修正版グラウ
ンデッド・セオリー・アプローチを参考にしながら分
析を行った。質問紙調査については，草田・平岡

（1993）の通りに換算し「凝集性」及び「適応性」に
ついて評定を行った。

Ⅲ　結果と考察
1．質問紙
　対象者 4 名の質問紙をFACESⅢの測定方法に基づ
いて分析を行ったところ，対象者 4 名のうち，中間レ
ベルにあるのは 2 名であった。対象者 4 名共に適応性
は「柔軟」又は「構造化」段階にあり，状況的・発達
的ストレスに応じて家族の役割を変化させる家族シス
テムの能力が適切に機能しており，最も家族が機能的
に働いていると言える。
　しかし家族成員間の情緒的つながりを示す凝集性
は，比較的高い数値となっており，「結合」段階が 2
名，「膠着」段階が 2 名であった。「膠着」段階は家族
成員間の情緒的つながりが強く，家族の機能度が極端
に働いている状態である。凝集性尺度の項目別に見て
みると，最も数値が高かった項目が「17 私の家族で
は，何かを決める時，家族の誰かに相談する」，次い
で「9 私の家族では，自由な時間は，家族と一緒に過

ごしている」の数値が高かった。とりわけ項目 9 は，
家族の仲を深めるという点では一緒に過ごす時間は大
切である。しかし障害のある子どもがいる家族では，
障害のある子どもの状態がいつ変化するかわからな
い，あるいは常に介助が必要なため，家族の誰かが隣
にいて見守っており，自然と家族と一緒に過ごす時間
が多くなっていると考えられる。そのため項目 9 や
17 などの値が高く出やすいことが考えられる。

2 ．インタビュー調査
（ 1）生成した概念
　分析の結果，43 個の概念と 18 のカテゴリーに分類
された。概念を<>，カテゴリーを【】とした。
　抽出されたカテゴリー間の関連からストーリーライ
ンを作成し，重度・重複障害児の母親の家族に対する
認識の変化プロセスを図.1 に示した。今回の研究で
は，重度・重複障害児を持つ母親は家族それぞれに対
して，【心の支えとしてのきょうだい児】，【協力者と
しての親族】，【協力者としての夫】【子どもへの愛お
しさ】という認識をしており，それぞれをカテゴリー
のように認識するまでのプロセス及び家族認識を変化
させる可能性がある概念と，その関連性が明らかとな
った。
　まずは家族認識プロセスについてだ。まず母親は子
どもに障害があるとわかると，障害のある子どもに対
して【障害を受けとめることの難しさ】，【自責感】を
感じ，同時に【障害のある子どもへの専念】の状態へ
と移行する。しかし時間が経つにつれ【障害を受けと
めることの難しさ】が解消されていき，【子どもへの
愛おしさ】へと変化する。子育てをしていく中で【障
害のある子どもに対する思い】が生まれる。また【障
害のある子どもへの専念の中止】状態になると，母親
の心に余裕が生まれはじめ，現状のことだけではなく

【障害のある子どもの将来に対する思い】が生じてく
るようになる。
　障害のある子どもが産まれてから，親族が子どもの
障害を否定せず，また母親に対して障害のある子ども
を産んだからと責めることもせず，障害のある子ども
の子育てに協力的であった場合は，親族を【協力者と
しての親族】と認識する。しかし親族が子どもの障害
を受け入れられず障害を否定したり，障害のある子ど
もを産んだことを理由に母親を責めたりなど，親族が
協力的ではない反応を示した場合は，親族を【無理解
者の親族】として認識する。【無理解者の親族】から
は協力を得ることが難しいため，母親がより<孤独
感>を強く感じ，【障害のある子どもへの専念】の状
態を強化づける。一方で母親は【無理解者の親族】に
対して，障害のある子どもを受けとめてほしいまたは
障害を理解してほしいという【障害理解の願望】が芽
生える。母親の<理解してもらうための行動>や，
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徐々に【無理解者の親族】が母親の<子育て姿からの
肯定>をしていくことで，【無理解者の親族】が【協
力者としての親族】へと認識が変化する。なお【協力
者としての親族】とは<子育てにおける考え方の違
い>から【親族との衝突】を繰り返し起こすが，それ
でも【協力者としての親族】という認識は変化しなか
った。
　きょうだい児に対する認識に関しては母親の【自責
感】が強く関係している。新たにきょうだい児が産ま
れるあるいはきょうだい児からのアプローチがきっか
けとなり，きょうだい児を【心の支えとしてのきょう
だい児】として認識する。しかし時間が経過する中で

【きょうだい児との葛藤】が生じると【心の支えとし
てのきょうだい児】という認識が揺らぐことがある。

【きょうだい児との葛藤】には第三者からの支援を得
て解決する場合もある（【協力者としての第三者】）。
また【きょうだい児との葛藤】を通して，加えて【障
害のある子どもの子育てへの専念】状態であったため
に，【きょうだい児への罪悪感】が生まれ，母親が抱
く【きょうだい児に対する思い】に影響を与えてい
る。
　なお【協力者としての親族】と【心の支えとしての
きょうだい児】の存在が，母親の【障害のある子ども
への専念】状態に働きかけ，母親が【障害のある子ど
もへの専念の中止】状態になる。
　夫に対する認識については障害のある子どもが産ま
れる前と変わらず，【協力者としての夫】という認識
だった。【協力者としての夫】はとりわけ母親が抱く

【障害を受けとめることの難しさ】や【自責感】にお
いて励ましを送る等協力を行っている。しかし時間が
経過する中で，母親と夫の育児に対する【負担の異な
り】を感じると【協力者としての夫】という家族認識
が揺らぐことがある。

（ 2）母親が抱いている感情
　母親は子どもに障害があるとわかると，母親は障害
のある子どもに対して【障害を受けとめることの難し
さ】，障害を持たせてしまったことへの【自責感】を
感じ，同時に【障害のある子どもへの専念】の状態へ
と移行する。しかし時間が経つにつれ【障害を受けと
めることの難しさ】が解消されていき，【子どもへの
愛おしさ】へと変化する。子育てをしていく中で【障
害のある子どもに対する思い】が生まれる。また語り
の中で障害のある子どもの将来についての話があった
ことから，【障害のある子どもへの専念の中止】状態
になると，現状のことを考えるだけではなく，障害の
ある子どもの将来についても考える精神的余裕が生じ
てくると考えられる。

（ 3）【心の支えとしてのきょうだい児】

　障害のない兄弟姉妹（以下，「きょうだい児」と記
す）が産まれることによって安堵感を得られたり，き
ょうだい児が母親の心の支えや励みとなっていたり
と，母親がきょうだい児を心の支えと認識するプロセ
スである。
　新たに子どもが産まれる，つまりきょうだい児が産
まれることによって母親は，「障害のない子どもを産
むことができた」という<安堵感>を抱く。Ｄさんは
「私も元気な子が産めるんだなって元気をもらったよ」
と語っており，障害のある子どもしか産めないのでは
ないかという不安が，障害のない子どもを産んだこと
で晴れたと考えられる。きょうだい児が産まれたこと
で<視野が広まり>，【障害のある子どもへの専念の
中止】状態へと移行すると考えられる。またＢさんの
「なんか，この世になんかいなくていいかなって。私
とｂがね。その時にきょうだいのことが頭をよぎっ
て，そうなんだっていう風に，そういうことがありま
したよね」という語りから，きょうだい児が産まれる
だけではなく，きょうだい児の存在が<視野の広まり
>を生じさせるとも推測できる。さらにインタビュー
ではきょうだい児が産まれたことで，周囲への余裕が
生まれたという語りもあり，きょうだい児が産まれる
ことは母親に<安堵感>を与えるだけではなく，母親
の視野が広まり，【障害のある子どもへの専念の中止】
状態へと移行する要因となると考えられる。またイン
タビューの中で，きょうだい児が第一子の場合でも，
<視野の広まり>を経験している語りがあったことか
ら，きょうだい児が産まれるだけではなく，きょうだ
い児からのアプローチに母親が気付くことで，【障害
のある子どもへの専念の中止】状態へと移行する要因
となると考えられる。加えてCさんは「（きょうだい
がいると言わなかった）2人目が『きょうだいいるん
だよね』って。『（3人目の名前）って言うんだ』って。
2人目にもよかったんだね。3人目が産まれてね。」
と語っている。有馬（2009）は病気や障害の種類に関
わらず，きょうだい児は共通の悩みを持つとしてお
り，その中で「とくに子どもが 2 人だけの家庭の場
合，アドバイスを求めたり考えや夢や経験を話し合え
たりする相手がいないことを寂しく思う」という悩み
を持つことを指摘している。Cさんの語りに照らし合
わせると，2 人目にあたるきょうだい児が，3 人目の
きょうだい児が産まれたことで寂しさを埋めることが
できたと言えよう。このことから，きょうだい児が産
まることは，母親だけではなく，他のきょうだい児に
とっても<心の支え>として働くと考えられる。また，
Cさんの「きょうだい児はｃが目が見えないっていう
ことを意識していない。知ってるんだよ？知ってるん
だけど，（中略）一緒に本を見てたりしてるんですよ。
見えないんだっていうことを意識しないで生活するっ
ていうのを，私は子どもから学んだ。」という語りか
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ら，きょうだい児が障害のある子どもに関して，また
は障害のある子どもとの関わり方に関して，<新たな
気づき>を与えてくれると考えられる。この【心の支
えとしてのきょうだい児】という認識を変化しうる可
能性がある出来事が【きょうだい児との葛藤】であ
る。きょうだい児とのエピソードを聞いた際，過去に
きょうだい児が母親の愛情を確認するような行動を取
ったということをAさんとBさんが話した。Bさんは
解決方法を自分で見つけたが，Aさんは解決方法が分
からず，悩んでいた時期があったと語っており，きょ
うだい児との葛藤が母親の精神的ストレスとなってい
ることが推測できる。【きょうだい児との葛藤】を通
して，母親の中には，障害のある子どもにつきっきり
になっていることが多いため，寂しい思いをさせてい
ることや母親に甘えさせてあげられないこと等，【き
ょうだい児への罪悪感】が生じてくる。インタビュー
ではきょうだい児への思いに関して，「甘えさせられ
てないから甘えさせてあげたい」といった【きょうだ
い児への罪悪感】に対応した回答が返ってきたことか
ら，【きょうだい児への罪悪感】は【きょうだい児に
対する思い】に影響を与えると考えられる。

（ 4）【協力者としての親族】
　親族が障害を否定せず，子育て等に協力してくれた
ことで，親族を協力者として認識するプロセスであ
る。
　子どもの障害が分かった時，親族は二つのパターン
で認識される。1 つ目が【協力者としての親族】，2 つ
目が【無理解者としての親族】である。前者は主に協
力してくれたのは母親の両親や一緒に住む義父母であ
った。親族が障害のある子どもを産んだことを理由に
責めることや，拒絶をされなかったことを喜んでい
た。このことから親族の<母親の肯定>が母親の【自
責感】を緩和させると考えられる。インタビューの中
で母親だけではなくその親族も障害のある子どもを育
てていくことに覚悟を決めて協力していると考えられ
た。どのように親族が協力してくれたかは，障害のあ
る子どもの子育ての手伝いやきょうだい児の世話，母
親への励まし等多岐に渡っており，対象者全員が協力
への感謝を述べていた。2 つ目の【無理解者としての
親族】に関しては対象者 4 名のうちBさんとCさんが
インタビュー内で語っている。Cさんは実母が子ども
の障害に対し否定的であったために頼りたいけれども
頼れず，また実母に対する信頼を失ったとも話してお
り，親族の<無理解>が，母親の親族に対する信頼の
喪失につながり，親族に対する既存の認識をマイナス
に変化させるだけではなく，母親の<孤独感>に強く
影響を与えると考えられる。親族の<無理解>に対し，
母親は子どもの障害を理解してほしい・受け入れてほ
しいという【障害理解の願望】が生じる。インタビュ

ーでは，障害を理解してもらうために行動をした事例
と理解を示さなかった親族から歩み寄ってきた事例の
2 事例が見られ，【無理解者の親族】に対して生まれ
た【障害理解の願望】が【無理解者の親族】に受け入
れられる，もしくは【無理解者の親族】から歩み寄っ
てきてくれ，それを母親が受け入れると，【協力者と
しての親族】という認識に変化すると考えられる。し
かし【障害理解の願望】が受け入れられなかった場
合，あるいは相互の歩み寄りがなかった場合は【無理
解者の親族】という認識に変化は見られないと考えら
れる。そのような場合は親族からの協力が得られず，
母親が肉体的・精神的負担を感じていると推測でき，
第三者が補うような形で母親のサポートを行うべきだ
と考えられる。

（ 5）【協力者としての夫】
　夫が障害に対して否定的ではなく，夫の母親に対す
る励ましや育児の役割分担を通して，夫は協力者であ
ると認識するプロセスである。対象者 4 名とも夫との
エピソードを語ってくれ，協力の内容はさまざまであ
った。なかでもＤさんは夫がきょうだい児の面倒を見
てくれていると語り，母親の中で生じる【きょうだい
児への罪悪感】が，夫の協力によって薄まっているの
ではないかと考えられる。しかし共に子育てをする中
で，子育てに対する負担に差が出ていると感じるよう
になる。Ａさんは必要な時に夫からの協力が得られな
いと話しており，夫のからの協力が得られない状況が
続くと母親の負担が増え，より一層【障害のある子ど
もへの専念】状態に陥る，または【きょうだい児との
葛藤】状態がより強まるのではないかと考えられる。
なお本調査の対象者の語りでは，子どもの障害に対す
る夫の否定的な語りは見られなかった。しかし玉井・
小野（1995）は夫が子どもの障害を否定した，あるい
は障害があると分かってから育児に協力しなくなった
ために離婚した事例を述べており，子どもの障害が分
かることで夫の認識が【協力者としての夫】から【非
協力者としての夫】に変化すると考えられ，より一層
母親の<孤独感>を強めるのではないかと考えられ
る。

（ 6）質問紙を踏まえた考察
　ここでは質問紙で凝集性が「膠着」段階であった 2
人のうち 1 人（Dさん）の語りに注目する。インタビ
ューで彼女は「こういう風にいうのはあれかもしれな
いけど…うちは障害のある息子を中心に家族が回って
るっていうか…そんな感じがするね」と語っている。
この語りから彼女の家族は障害のある子どもを中心に
生活していることがうかがえる。このような語りがあ
ったのは対象者の中で彼女のみであった。この語りか
ら，彼女の家族は「障害のある子どもを家族で支えな
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ければならない」という共通意識を持っており，その
共通意識が家族の情緒的つながりを強めたと推測でき
る。また彼女は対象者の中で唯一義父母とともに暮ら
しており，他の対象者よりも家族から子育てに関する
サポートが得られやすい環境にあったことも，情緒的
つながりを強めた要因であると考えられる。

（ 7）家族支援の在り方
　本研究では，【きょうだい児との葛藤】，【無理解者
の親族】，<活動時間の制約>という 3 つの状態に母
親が置かれている時，母親が家族から得られていない
協力を補う形で支援することによって，母親が肉体
的・精神的に救われるのではないかと考えた。母親と
家族の状況を理解し，それを踏まえた上で適切な支援
を行っていくことが家族支援に繋がっていくのではな
いだろうか。

3 ．今後の課題
　今回は母親の語りから，各成員に対する認識の変容
に着目して家族認識の変容プロセスを明らかにする試
みを行った。しかし各成員の役割の違いの大きさもあ
り，家族全体に対する母親の認識プロセスの全容を明
らかにするという点では限界があった。
　本研究を通して，家族を構成する母親以外の成員が
それぞれどのような認識をもっているのかを明らかに
する必要があると考えた。今後はそれぞれの立場での
認識を明らかにする中で，障害の重い子どものいる家
族全体に対するサポートの在り様を検討していく必要
があるだろう。加えて今回の研究の対象者全員に障害
のある子どもときょうだい児がいたが，きょうだい児
のいない家族や障害のある子どもが複数いる家族で
は，また異なる家族認識をしているのではないかと考
えられ，対象者の選定にきょうだい児の有無や障害の
ある子どもの人数などの家族構成を加味して研究する
必要がある。
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