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要　　旨

　本研究の目的は，重い障害のある人の母親が子どもの死を受容していく過程とその過程における支援を明ら
かにし，支援の課題を検討することである．研究方法は面接調査であり，帰納法にて分析した．重い障害のあ
る人の母親は，【死を意識し続けた生涯】を送った【子どもとの人生のふり返り】を行いながら，【さまざまな
死の受けとめ】をしていた．【子どもとの人生のふり返り】を行うことで【生前に受けた支援と要望】を提言
していた．子どもの死後，【母親にとっての追悼法要】を重ね，【悲嘆とともにある日常生活】を送っていた．【死
後に受けた支援と感謝の気持ち】を表出し，【死後の大切な癒しの場】である施設への訪問を継続して，施設
職員とともに子どもの死を受容していきながら，【死後の社会的活動】として新たな自己実現を構築していた．
生前は支援される立場であった母親の多くが，子どもの死後，支援する立場となり，他の母親への支援を模索
していた．支援の課題として，施設を通して親同士が死後もつながり続ける機会を提供しながら，ピアサポー
トの育成と支援を行う必要がある．
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Ⅰ . はじめに

重い障害のある人は親より先に人生を終えることが
ある．先行研究（佐鹿 ,2009）より，重い障害のある子
どもを亡くした親への面接調査にて，「外出援助の予定
を組んでくれた」や「鰻を食べたいとの希望があり（略）
最後に一口食べられた．嬉しかった．」など生前の支援
に感謝する語りがあり，生前からのグリーフケアの重要

性が確認された．
死を受容していく過程には，悲嘆過程としていくつ

かのモデルが存在する．Kubler-Ross（2001）は死の受
容の過程として「否認」「怒り」「取り引き」「抑うつ」「受
容」の 5段階，Deeken は死別における悲嘆過程として
12 段階（曽野ら ,2000），Bowlby（1981）は愛着理論
で4段階，Finkは危機モデルの中で4段階（小島 ,2008），
Sanders（2000）は 5段階を示している．特に，“ 子ど
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もの死 ” という現実は，耐えがたい事実であり，親にとっ
ては罪悪感を非常に抱くものである（田村，2009）．
病死した子どもをもつ親は，治癒が望めないと判断

された時点から予期的悲嘆過程が始まり，悲嘆の反応と
しては「否認」「自責の念」「怒り」「不眠などの様々な
身体的症状」「無気力」などがあると言われている（三輪，
2009）．
予後の宣告から死までが短く，子どもへの親密度・

依存度が高く，家族・親族からは十分なサポートが得ら
れず，満足なケア参加ができていない時は病的な悲嘆過
程になりやすい （田村，2009）．そのため，最期の時ま
で子どもと共に生きた時間を大切にできるような関わり
が重要である．
牛尾ら（2011）は重症心身障害児（者）の事例から，

子どもの生命と日常生活のすべてを引き受け，懸命に世
話をしてきた母親にとって，子どもとの死別は大きな喪
失感に襲われることであり，一定の悲嘆過程をたどるが，
子どもの死に対する母親のレジリエンス（resilience; 精
神的回復・抵抗力・耐久力）が弱いことを示した．死別
を原因として日常生活の不調に苦しむ人々に対応する試
みがグリーフケアであり，グリーフケアの最終目標は，
元の正常な身体的心理社会的機能を取り戻すことである
（宮林ら，2007）．
子どもの死に対するレジリエンスが弱いとされてい

る重い障害のある人の母親が，子どもの死後，安定し
た（正常な）身体的心理社会的機能を取り戻すまでの経
過を示した研究はほとんどない．そこで今回，重い障害
のある人の母親への聞き取りを行うことで，子どもの死
を受容していく過程とその過程における支援を明らかに
し，支援とグリーフケアの課題を検討した．

Ⅱ．研究目的

重い障害のある人の母親が子どもの死を受容してい
く過程とその過程における支援を明らかにし，支援とグ

リーフケアの課題を検討する．

Ⅲ．用語の定義

1. グリーフケア：死が予測される人の家族に対して，
生前の日常の医療や通所活動や生活の中で，対象の
不安や混乱などへの支え（ケア）を行うことである．
さらに，亡くなった後には家族がその悲しみを癒し
立ち直るための支え（ケア）を行うこと（佐鹿他，
2009）

2. 重い障害のある人： 重度の肢体不自由（寝たきりお
よび座位）と重度の知的障害（IQ 35 以下）とが重複
した状態にある子どもおよび成人に達した者

Ⅳ．研究方法

１．研究対象
生前，通所施設を利用しており，療養期間 10年以上

および死後 10年以下である重い障害のある人の母親 5
名である．年齢は 60代，子どもの平均年齢（享年）は
30.8±3.4歳であった．療養期間の平均は25.8±8.5年，
死後年数の平均は 4.6 ± 3.3 年であった．子どもの傷病
名と家族背景は表 1の通りである．

２．データ収集方法
データの収集期間は 2012 年 3 ～ 7 月，面接時間は

約 60分であった．面接方法は，半構造化面接法を用い，
病気や障害を予測した時からの受けとめ過程，子どもの
死を受容していく過程，受容していく過程における専門
職からの支援について自由に語ってもらった．面接内容
は，同意を得て IC レコーダーに録音した．この音声デー
タを逐語録に変換した．

３．分析方法
逐語録から質的帰納法にて分析した．子どもの病気

 11

表 1．面接対象者と子どもの背景
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や障害を予測した時から死を受容していく過程と支援に
関する語りについて，意味ある語りを「文節」で抽出し
た．類似した「文節」をまとめてカテゴリー化し，サブ
カテゴリーとした．複数のサブカテゴリーとそれらの諸
特性を統合し，カテゴリーとした．分析にあたっては研
究者間で検討を重ねた．

４．倫理的配慮
対象となる母親には研究の目的，および，辞退によ

り不利益を被らないこと，発表の際には個人が特定でき
ないようにすること，研究期間中は面接記録を鍵のかか
る場所に厳重に保管し，終了後に破棄することを文書と
口頭にて説明し，面接内容を録音することについて同意
を得た．なお，本研究は研究者が所属する大学の倫理審
査委員会にて承認を得た．

Ⅴ．結果

分析の結果，47のサブカテゴリーが抽出され，重い
障害のある人の母親が死を受容していく過程と支援とし
て，【死を意識し続けた生涯】【子どもとの人生のふり返
り】【さまざまな死の受けとめ】【生前に受けた支援と要
望】【母親にとっての追悼法要】【悲嘆とともにある日常
生活】【死後に受けた支援と感謝の気持ち】【死後の大切
な癒しの場】【死後の社会的活動】の 9つのカテゴリー
が抽出された（表 2）．以下，それぞれのカテゴリーに
ついて説明する．カテゴリーに含まれるサブカテゴリー
は＜　＞，意味ある語りの文節は「　」で示す．（   ）
は著者による補足説明である．

表 2．重い障害のある人の母親が死を受容していく過程と支援
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1．死を意識し続けた生涯
重い障害のある人の母親は，「医師に 5歳までしか生

きられないと言われた」と＜発症と同時に余命宣告＞を
受け，「生後 1週間で気切（気管切開）が必要と言われた」
など，＜生きるための手術や医療＞を繰り返していた．
「昼夜を問わず 1時間おきに吸引した」「食べられる
ようになったら，今度は腸閉塞を起こしてたびたび入
院した」など＜不安定な呼吸・消化機能＞であり，「夜
も気が抜けない日が 10年続いた」「子どもが（生きて）
いた時は 5時間寝られることがなかった」など＜気の
休まらない生活＞を送っていた．
「29歳に危篤状態で，もうだめだと思った」と＜生前
に経験した危篤状態＞により，「機能低下がわかり，予
後も何となくわかっていたかもしれない」と＜機能低下
によるターミナル期の認識＞をしながら，【死を意識し
続けた生涯】を精一杯生きていた．

2．子どもとの人生のふり返り
「生まれた時から痛みは子どもと共有すると決めた」

「一番辛かったのは親戚に仲間外れにされたこと」と＜
子どもと共有した苦痛＞の多くを語り，「障害が重けれ
ば重いほど格差も大きい」「障害の子は自分で人生を決
められなかった」「お稽古で出会う母親とは世界が全然
違う」など＜健常児との格差＞を感じていた．しかし，「子
どもを通して色々学び，子どもが巡りあわせてくれた縁」
として＜子どもが巡り合わせた出会い＞を大切にしてい
た．「子どもの 30 年は濃くて幸せだった」と＜幸せな
人生＞であったと表現し，「ただあの子にもう一度会い
たい」と＜死後も深まる子どもへの愛着＞を抱き続けて
いた．
【子どもとの人生のふり返り】をしながら，子どもと
の人生の中で，苦痛や格差を感じていた母親だが，愛す
る子どもとの人生は幸せであり，＜子どもが巡り合わせ
てくれた出会い＞が大切なものとして意味づけられてい
た．

3．さまざまな死の受けとめ
「深夜 2時には生きていたが，朝 6時に声かけたら息
をしてなかった」「（臨終の時に）身内が一晩中集まる中，
明け方 3時に亡くなった」など＜鮮明に残る死の場面
＞を語り，「あの時寝てしまったのがいけなかった」と
＜看取りに対する心残り＞や，「健康に産めなくてごめ
んなさいと今でも思っている」と＜障害への罪責感＞を
抱いた母親がいた．「亡くなった時には，やるだけやっ
た」と＜親の役割を果たせた安堵感＞を抱いていた母親
は，「やれることはやったという気持ちが，精神的に安
定している」と＜安定した精神＞状態であった．母親に
よって【さまざまな死の受けとめ】をしていたが，「時

期や場所やタイミングを（自分で）選んで亡くなった」「先
生（施設長）には，お母さんに見せたくなくてそっと逝っ
たんだよと言われた．男らしい死に方だと言われて，そ
う思うようにした．」など，殆どの母親が，自身か支援
者と共に＜子どもの死への意味づけ＞を行っていた．
子どもと死別した母親は，今でも死の場面を鮮明に

記憶しており，心残りや罪責感，安定した精神など，様々
な心的反応を示しながら，＜子どもの死への意味づけ＞
作業を行っていた．

4．生前に受けた支援と要望
生前，母親は「先生（施設長）が 30歳の誕生日を盛

大にやるから頑張れと言ったら 30歳まで生きた」と＜
支援者からの励み＞により希望をもちながら，「困った
ときの支えは身内ではなく，医師，施設の職員，看護師
だった」「病院の受け入れ態勢を伝える看護師からの電
話が励みだった」など，＜専門職に支えられた在宅生活
＞を送っていた．支援については，「周りの人の援助の
お蔭で（自分一人で）抱え込まずに済んだ」と＜周囲の
人からの支援による気分転換＞や，「重たい決断であっ
ても一生懸命関わる先生（医師）の一言で癒される」な
ど＜医師に与えられた安心感＞など，実践的で精神的な
サポートを受けていた．
「（施設職員と一緒に親の）同伴なしで居酒屋や一泊
温泉旅行に行った」「生前，（施設で）夜の外出をしてく
ださってすごく嬉しかった」と＜施設での活動内容への
満足感＞を語りながらも，「障害の子がいても母親が安
心して働け，やりたいことがやれる世の中になってほし
い」「子どもに向き合え，母親と寄り添える職員になっ
てほしい」など＜生前支援への要望＞を語っていた．
生前は，周囲の人々や専門職の支えによって安心感

や満足感を得ていたが，母親自身の自律したよりよい生
活に向けて，【生前に受けた支援と要望】をしていた．

5. 母親にとっての追悼法要
「カラオケ歌って笑顔の絶えない葬式だった」と＜笑
顔の絶えない葬儀＞を行い，「ずっと家にいたので，出
棺の時が一番つらかった」「夫が墓への納骨を嫌がり，
家に置いていた」など＜出棺と納骨による分離の苦痛＞
を感じていた．「月命日に墓参りする」と＜墓参りの習
慣＞を続けながら，「一周忌の時に帰ってこないことを
実感した」「三回忌過ぎると過去を振り返っての悲しみ」
など，＜法要により変化する悲しみ＞を実感しており，
【母親にとっての追悼法要】を重ねていた．

6. 悲嘆とともにある日常生活
子どもを失った母親は，「家族を亡くした後，話せる

ようになるまでが辛い」と＜話したくない時期＞を経験
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し，「死後，自分の病院通いが多くなった」「息子の死後，
夫と二人ででかけると具合が悪くなる」など＜体調の悪
化＞が生じていた．
数年後も「丸 4年経つが，昨日のことのように涙が

出る」など＜何年経っても枯れない涙＞とともに生活し
ている一方で，「ゆっくりゆっくり時間が解決してくれ
る」と＜時間の経過により緩和した悲嘆＞を実感してい
た．子どもの世話の必要がなくなった母親は，「趣味を
やっても心充たされるものは何一つない」と＜自由とは
裏腹な孤独感＞を抱き，「子 1人だと，子の死によって，
母親として存在する必要性がなくなると感じた」と＜
一人っ子による目標の喪失感＞を経験している母親もい
た．
「死後 10年経つ今もそばにいる気がする」「何か守ら
れているような気がする」と＜死後も感じる子どもの気
配＞とともに，「変わらない生活が積もり積もって癒さ
れてきた」と＜生前と変わらない生活リズム＞で【悲嘆
とともにある日常生活】を過ごしていた．

7．死後に受けた支援と感謝の気持ち
子どもの死後，「ここに来ればお母さん方と子どもの

話ができる」など＜ピアサポートによる共感＞や，「励
ましではなく，一緒に泣いてくれる人が必要だと思う」
など＜寄り添う支援＞が重要であると述べ，「一生懸命
なドクターの後ろ姿に涙したことがあった」「先生（施
設長）に出会えてよかった」など＜支援者の努力に感謝
の気持ち＞を表出していた．

8．死後の大切な癒しの場
「（他の）お母さん方に失礼のないよう，泣かない覚
悟を決めてから施設へ立ち入った」など＜施設に立ち入
る覚悟＞を必要としながらも，「亡くなった年の年末ま
では，週 1回通所施設に足を運んでいた」など＜施設
訪問の習慣＞を継続していた．子どもの死後の施設は，
「なじみのスタッフなら一番安心して涙を流せる」と＜
安心して泣ける場所＞であり，「子どもがいるかのよう
に話してくれる大切な場所」「ここで私は癒された」な
ど，＜子どもを感じる癒しの場所＞として意味づけてお
り，【死後の大切な癒しの場】であった．

9．死後の社会的活動
「子どもの死後は，父親の世話をしている」など＜親
族の介護＞という新たな家族役割を担い，「家を出るこ
とがなくなった」と＜社会からの孤立＞を経験している
母親もいた．「何かの形で子を亡くした親と施設をつな
ぎたい」「今まで周りの人にして頂いたのでできること
があったら手伝いをしたい」など＜ピアサポーターとし
ての活動の模索＞や，「老化防止で体操をしている」「（陶

芸に）通うようになったら癒し系の作品づくりに没頭し
た」と＜趣味を通した自己研鑽＞をしている母親がいた．
「看護師と職員へ恩返しのため，死後半年で施設ボラン
ティアをしている」「ヘルパーの仕事を通して元気をも
らっている」と＜新たな社会的役割＞を担うことで，【死
後の社会的活動】を続けていた．

Ⅵ．考察

重い障害のある人の母親は，【死を意識し続けた生涯】
を送った【子どもとの人生のふり返り】を行いながら，
【さまざまな死の受けとめ】をしていた．【子どもとの人
生のふり返り】を行うことで【生前に受けた支援と要望】
を提言していた．子どもの死後，【母親にとっての追悼
法要】を重ね，【悲嘆とともにある日常生活】を送って
いた．【死後に受けた支援と感謝の気持ち】を表出し，【死
後の大切な癒しの場】の施設への訪問を続けた．そして，
施設職員とともに子どもの死を受容していきながら，【死
後の社会的活動】として新たな自己実現を構築していた．

1．母親が子どもの死を受容していく過程と生前からの
　グリーフケア
母親は＜発症と同時に余命宣告＞をされ，＜生前に

経験した危篤状態＞や＜気の休まらない生活＞を続けた
ことで，【死を意識し続けた生涯】であった．長年にわ
たる気の抜けない生活を送ってきた母親の気持ちを支え
ていたのは，＜支援者からの励み＞による希望や，＜周
囲からの支援による気分転換＞などの実践的で精神的な
サポートであった．また，対象者が利用していた通所施
設では，ソーシャルワーカーと介護福祉士と生活指導員
が生活を守り，医師と看護師が医療面を守ることで，一
社会人として年齢に応じた生活の保障を実現することが
でき，＜施設での活動内容への満足感＞につながったと
考えられた．
死の受けとめには，＜親の役割を果たせた安堵感＞

と＜看取りに対する心残り＞という対極する感情が存在
していた．小林（2010）は，遺族の悲嘆過程のなかで
生じる医療者への怒りには，最期の看取り方に対する自
責の念が影響することを示唆しており，本研究において
も＜看取りに対する心残り＞が根深いと病的悲嘆につな
がる恐れがあると考えられる．
病的悲嘆（田村 ,2009）とは，①遅延した悲嘆，②抑

圧された悲嘆，③悲嘆の欠如，④慢性的悲嘆，⑤ひどい
抑うつ，⑥神経症的な状態と言われている．特に母親は
罪悪感・自責の念を抱きやすい（田村 ,2009）と言われ
ており，意思表明が困難な重い障害のある人の場合はさ
らに，罪責感・自責の念を抱きやすいと考えられる．そ
のため，＜親の役割を果たせた安堵感＞につながるよう
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に，子どもの生前から，母親の意思に基づき最後まで親
役割を継続できる生活を支援することが重要になる．
死を受容していく過程において，母親によって【さ

まざまな死の受けとめ】をしている中，殆どの母親が＜
子どもの死への意味づけ＞を行っていた．＜子どもの死
への意味づけ＞では，母親自身で意味づけている場合と，
支援者と共に意味づけの作業を行っている母親がいた．
Worden の悲嘆における 4つの課題（田村 ,2009）によ
ると，悲嘆の苦痛を経験するという課題に対する対応と
して，遺族が死の意味づけをすることを援助することを
提唱している．本研究でも同様の援助が読み取れ，生前
から信頼関係を築いてきた支援者が親とともに死の意味
づけ作業行うことは，病的悲嘆を予防し死の受容につな
がる可能性が大きいと示唆された．

2．子どもが亡くなった後のグリーフケア
子どもの死後，【母親にとっての追悼法要】を機に【子

どもとの人生のふり返り】を行うことにより，子どもが
心の中に生き続けていることを確認し，＜何年経っても
枯れない涙＞や＜死後も感じる子どもの気配＞として
表現されている．傍にいるような感覚について宮林ら
（2008）は，移行期の最中から始まり，故人なしで生活
を乗り切ることがさほど苦にならなくなるまで続くが，
とことん悲しみと向き合うこの時期は必要だと述べてい
る．このように，数年後も子どもの気配を感じて涙する
ことは，正常な悲嘆過程であると言える．
崎山ら（2011）は，四十九日・誕生日・一周忌にグリー

フケアを行い，思いを表出する機会を作ることは，母親
の悲嘆過程の促進につながることを示唆しており，本研
究でも同様に【母親にとっての追悼法要】の意義を認め
た．
母親は，子どもの死後も子どもと通い続けた施設訪

問を続け，＜子どもを感じる癒しの場所＞や＜安心して
泣ける場所＞と意味づけている．「なじみのスタッフな
ら一番安心して涙を流せる」や「お母さん方に失礼のな
いよう，泣かない覚悟を決めてから施設へ立ち入った」
との語りがあり，長きに渡って同じ境遇であった他の子
どもの親であっても出せない感情を，職員の前では安心
して表出できている様子が伺えた．子どもが亡くなった
後，【死後の大切な癒しの場】として，親がいつでも子
どもを感じて泣ける場所を提供することが重要であると
考えられた．
昨今，遺族外来が設置されている病院もあるが，8割

以上の看護師がグリーフケアを必要であると認識してい
るにも関わらず（大久保ら，2011；小野，2010），今
後も遺族ケアを実施する予定がないという回答が多く
（大久保ら，2011），子どもを亡くした家族へのグリー
フケアはまだまだ不足している状況が伺える．今後，生

前から親子を支えてきた看護師などの専門職による遺族
外来の設置や病院が主催する遺族会など，グリーフケア
が充実されていくことが望まれる．

3．専門職による支援の課題
子どもの死後，重い障害のある人の母親は＜寄り添

う支援＞の重要性を語っていた．グリーフケアは長い期
間を費やすケアであり，病院内の一時的な関わりには限
界があり，時間不足・場所不足・マンパワー不足・予算
不足・方法の不明瞭さなどから，十分に行われていない
現状である（大久保ら，2011；山森ら，2010；小野，
2011）．山森ら（2010）の調査では，約 9割の看護師
がグリーフケアへの教育が必要または受けたいと回答し
ており，看護基礎教育や現任教育において事例を交えた
実践的な教育の必要性が伺えた．
本研究においては，生前は支援される立場であった

母親の多くが，子どもの死後，支援する立場となり，他
の母親への支援を模索していた．＜ピアサポートによる
共感＞＜ピアサポートによる支援＞の重要性を認識して
おり，【死後の社会的活動】において＜ピアサポーター
としての活動の模索＞をしていた．実藤（2009）は，
母親が「主観的／受容的な相」から「客観的／分析的な
相」へと移動すること，つまり，ケアされるひとからケ
アするひとへと変容することで，穏やかな死の「受容」
へ至ったことを明らかにしている．このことから，グリー
フケアにおけるピアサポートは，ケアされる人にとって
もケアする人にとっても死の受容に有効であると考えら
れる．
専門職による支援の課題として，施設を通して親同

士が死後もつながり続ける機会を提供しながら，ピアサ
ポーターの育成などの【死後の社会的活動】への支援を
行っていく必要があると考えられた．

Ⅶ．結語

1．子どもの死に対して母親は【さまざまな死の受け
とめ】をしており，病的悲嘆をたどらないためには，
＜親の役割を果たせた安堵感＞につながるような生
前の生活支援と，死後に支援者が親とともに＜子ど
もの死への意味づけ＞をすることが重要であった．

2．子どもの死後も＜施設訪問の習慣＞は続いており，
施設は＜子どもを感じる癒しの場＞であり，＜安心
して泣ける場所＞として意味づけられていた．グリー
フケアとして，【死後の大切な癒しの場】の役割は大
きかった．

3．【死後に受けた支援と感謝の気持ち】として，＜寄
り添う支援＞や＜ピアサポートによる共感＞の重要
性が明らかになった．専門職による支援の課題とし
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て，施設を通して親同士が死後もつながり続ける機
会を提供しながら，ピアサポーターの育成と【死後
の社会的活動】への支援を行っていく必要があった．

Ⅷ．本研究の限界と今後の課題

今回，意思表明が困難な重い障害のある人の親が死
を受容していく過程とグリーフケアの実態が明らかに
なったことは大変意義深いと考える．しかし，単一施設
での調査であり，障害の種類や死後の経過年数に偏りが
あるため，汎化するには限界がある．今後，調査対象者
を増やし，カテゴリーの精度を上げていく必要がある．
尚，本研究は，平成 23年度保健医療学部プロジェク

ト研究（SMU-FHMC Grant12-03）の一部である．
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