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序 章  

第 １ 節  問 題 の 所 在 と 背 景  

１ ． 重 症 心 身 障 害 児 と は  

（ １ ） 重 症 心 身 障 害 児 の 定 義  

重 症 心 身 障 害 児 （ 以 下 重 症 児 と す る ） と は 、 児 童 福 祉 法 第 7 条 2 項 に

お い て 、「 重 度 の 知 的 障 害 及 び 重 度 の 肢 体 不 自 由 が 重 複 し て い る 児 童 」と

定 義 さ れ て い る 。  

具 体 的 な 診 断 ・ 評 価 に は 、 横 軸 に 運 動 障 害 の 程 度 を 、 縦 軸 に 知 能 障 害

の 程 度 を I Q（ I n t e l l i g e n c e  Q u o t i e n t） で 表 し た 「 大 島 の 分 類 」（ 図 １ ） が

用 い ら れ る こ と が 多 く 、 1～ 4 群 を 重 症 心 身 障 害 と 表 現 し て い る （ 大

島 , 1 9 7 1）。  

 

図 １ ． 大 島 分 類  

大島一良(1971) 重症心身障害の基本的問題 公衆衛生,35(11), 650ページより引用 

重 症 心 身 障 害 の 主 な 原 因 は 、 中 枢 神 経 と く に 脳 の 障 害 で あ り 、 脳 障 害

を き た す 疾 患 は 染 色 体 異 常 症 な ど の 先 天 性 要 因 の 割 合 が 近 年 で は 増 加 し

て い る （ 平 元 , 2 0 0 5）。  

重 症 心 身 障 害 の 主 な 病 態 は 、 四 肢 麻 痺 、 知 的 障 害 、 て ん か ん 発 作 な ど

に 加 え 、 筋 緊 張 の 異 常 や 運 動 ・ 姿 勢 維 持 の 障 害 な ど で あ る 。 こ れ ら は 、

二 次 的 障 害 と し て 呼 吸 、 循 環 、 消 化 ・ 吸 収 な ど 生 命 維 持 の た め の 基 本 的

IQ
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　※１～４の範囲に入るものが重症心身障害児
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機 能 に も 影 響 を 与 え る た め 、 重 症 児 は 日 常 生 活 に お い て 様 々 な 医 療 的 処

置 を 必 要 と す る （ 船 戸 , 2 0 1 6）。  

 

（ ２ ） 重 症 心 身 障 害 児 問 題 の 歴 史  

日 本 に お い て 、 障 害 の 重 い 子 ど も た ち の 問 題 が 社 会 問 題 と し て 取 り 上

げ ら れ 始 め た 頃 に は 、「 二 重 三 重 障 害 の 奇 形 児 」、「 重 複 障 害 児 」「 重 症 欠

陥 児 」 な ど と 呼 ば れ て い た が 、 こ れ ら の 子 ど も た ち に つ い て の 明 確 な 概

念 規 定 は な か っ た 。そ し て 終 戦 直 後 の 東 京 で 障 害 児 を 含 む 捨 て 子 が 増 え 、

小 児 科 医 で あ る 小 林 提 樹 が そ の よ う な 子 ど も た ち を 当 時 勤 め て い た 病 院

に 収 容 し た こ と が き っ か け と な っ て 、 そ の 存 在 が 定 義 づ け ら れ る こ と に

な っ た 。  

日 本 で 最 初 の 重 症 児 施 設 で あ る 島 田 療 育 園 は 、1 9 6 1 年 に 小 林 提 樹 に よ

っ て 設 立 さ れ 、 次 い で 1 9 6 3 年 に び わ こ 学 園 が 糸 賀 一 雄 に よ っ て 設 立 さ

れ た 。 こ れ ら の 施 設 は 、 民 間 有 志 の 支 援 に よ り 民 間 病 院 と し て 設 立 さ れ

た も の だ っ た が 、 小 林 や 糸 賀 を 中 心 と し た 人 々 に よ る 国 へ の 働 き か け に

よ っ て 、 1 9 6 3 年 7 月 2 6 日 の 厚 生 事 務 次 官 通 達 「 重 症 心 身 障 害 児 療 育 実

施 要 綱 」に よ り 、国 の 指 定 す る 重 症 児 施 設 と な っ た（ 岡 田・蒔 田 ,  2 0 1 6）。

重 症 児 施 設 は 、 生 活 支 援 を 目 的 と し た 福 祉 施 設 で あ る と 当 時 に 、 疾 病 へ

の 対 応 と 生 活 を 支 え る た め の 医 療 の 実 践 を 目 的 と し て 、 医 療 法 に 基 づ く

病 院 で な け れ ば な ら な い こ と と さ れ た 。  

最 初 に「 重 症 心 身 障 害 児 」が 法 律 上 の 概 念 と し て 位 置 づ け ら れ た の は 、

1 9 6 8 年 8 月 （ 児 童 福 祉 法 第 4 3 条 4 項 ） の こ と で あ り 、 そ の 概 念 を 法 律

的 に 定 め て い る の は 日 本 だ け で あ る （ 難 波 , 2 0 0 5）。 こ の よ う に 、 重 症 心

身 障 害 児 を 医 療 と 福 祉 の 両 面 か ら 支 援 す べ き 存 在 と し て 必 要 な 法 整 備 が

行 わ れ て い く 上 で 、 小 林 や 糸 賀 を 中 心 と し た 先 駆 者 た ち は 大 き な 役 割 を
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果 た し た の で あ る 。  

 

２ ． 重 症 児 と 家 族 の 生 活  

（ １ ） 在 宅 に お け る 重 症 児 の 母 親 の 実 態  

妊 娠 し た 女 性 は 、 我 が 子 が 元 気 に 誕 生 す る こ と を 願 い 、 新 し い 家 族 を

迎 え た そ の 後 の 生 活 に 様 々 な 夢 を 描 い て 過 ご す 。 し か し 、 生 ま れ た 我 が

子 の 身 体 に 障 害 が あ る と 知 っ た 時 、 理 想 化 さ れ た 子 ど も の 喪 失 に 対 す る

悲 嘆 を 経 験 し 、そ の 後 の 生 涯 を 通 し て 周 期 的 な 苦 痛 や 悲 し み を 経 験 す る 。 

1 9 9 0 年 代 よ り 、ノ ー マ ラ イ ゼ ー シ ョ ン の 思 想 が 広 く 浸 透 し て い く に つ

れ 、重 症 児 で あ っ て も 在 宅・地 域 生 活 を 目 指 す よ う に な っ て き た 。現 在 、

全 国 に 重 症 児（ 者 ）は 約 3 6 , 5 5 0 い る と 推 定 さ れ 、そ の 約 7 割 が 在 宅 で 生

活 し て い る （ 岡 田 善 篤 , 2 0 0 1）。 在 宅 で 生 活 し て い る 重 症 児 の 家 庭 は 、 経

済 的 な 理 由 な ど か ら 父 親 が 外 で 勤 め 、 母 親 が 重 症 児 の 主 た る 介 護 者 に な

っ て い る 家 庭 が ほ と ん ど で あ る 。 そ の よ う な 状 況 に あ る 母 親 は 、 胃 瘻 か

ら の 注 入 や 痰 の 吸 引 と い っ た 医 療 行 為 を 行 い な が ら 、 常 に 死 と 隣 り 合 わ

せ の 疾 患 に 対 す る 不 安 を 抱 え て 過 ご し て い る 。  

重 症 児 の 在 宅 生 活 で は 、 子 ど も の 基 本 的 な 養 育 に 加 え て 高 度 な 医 療 的

ケ ア 1 を 実 践 す る こ と が 求 め ら れ 、 ほ と ん ど の 家 庭 で そ の 負 担 を 母 親 が

背 負 っ て い る 。 さ ら に 近 年 で は 、 出 生 時 の 体 重 が 5 0 0 グ ラ ム に も 満 た な

い 極 小 未 熟 児 と も 言 わ れ る 新 生 児 の 救 命 率 も 上 昇 し 、 よ り 手 厚 い 医 療 的

ケ ア を 必 要 と す る 超 重 度 障 害 児 の 在 宅 療 養 生 活 も 報 告 さ れ て い る （ 船

戸 , 2 0 0 3）。 家 庭 で の 養 育 の 困 難 は 増 し 、 母 親 の 負 担 は よ り 増 大 し て い る

の で あ る 。  

家 庭 で 行 わ れ て い る 医 療 的 ケ ア は 、吸 引・経 管 栄 養・頻 回 な 体 位 変 換・

浣 腸 ・ 人 工 呼 吸 器 や 気 管 切 開 に 関 す る ケ ア 等 が あ り （ 平 元 ・ 三 田 ・ 岡 田
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他 , 2 0 0 7）、一 日 の う ち ケ ア に 要 す る 時 間 は 1 2 時 間 以 上 と 回 答 し た も の が

7 5 . 6％ を 占 め て い た と い う 報 告 も あ る （ 根 本 ・ 北 村 ・ 家 村 , 2 0 0 9）。  

人 工 呼 吸 器 を 使 用 し て い る 子 ど も の 主 介 護 者 の 睡 眠 中 断 回 数 は 平 均

3 . 1 回 、 1 回 の 中 断 時 間 は 8 . 6 分 で あ り （ 宮 谷 ・ 小 宮 山 ・ 小 出 他 , 2 0 0 4）、

子 ど も が 体 調 不 良 時 の 睡 眠 時 間 は 平 均 3 . 2 時 間 と 、 過 酷 な 状 況 に 置 か れ

て い る こ と も 報 告 さ れ て い る （ 櫻 井 ・ 西 脇 , 2 0 0 8）。  

ま た 多 く の 母 親 が 重 症 児 の 療 育 や 訓 練 、 将 来 に 強 い 不 安 を 抱 え る （ 久

野・山 口・森 田 , 2 0 0 6）一 方 、介 護 に 手 が か か り き ょ う だ い の 遊 び 相 手 に

な れ な い こ と や 、 入 院 へ の 付 き 添 い で 家 庭 を 不 在 に し て し ま う こ と に よ

り き ょ う だ い に 寂 し さ を 我 慢 さ せ て い る こ と な ど を 負 担 に 感 じ て い る と

言 わ れ て い る （ 小 宮 山 ・ 宮 谷 ・ 小 出 他 , 2 0 0 8）。  

さ ら に 、 障 害 児 か ら 離 れ て 自 由 な 時 間 を 持 つ こ と は 難 し く 、 社 会 か ら

の 孤 立 感 を 抱 く な ど 、 重 度 の 障 害 を も つ 子 ど も の 母 親 の 負 担 は 多 大 な も

の と な る 。 加 え て 、 父 親 の 養 育 へ の 非 協 力 的 態 度 な ど が 原 因 で 、 離 婚 に

至 る ケ ー ス も 少 な く な い 。  

ま た 、 疾 患 を 持 つ 子 ど も を 出 産 し た こ と で 、 障 害 の 原 因 が ど こ に あ ろ

う と も 、 周 囲 の 目 は 暗 に そ れ を 母 親 に 結 び 付 け よ う と す る 。 そ れ は 女 性

に と っ て 深 い 心 の 傷 と な り 、 一 生 消 え る こ と は 無 い 。 さ ら に 、 不 妊 治 療

に よ っ て 授 か っ た 子 ど も に 障 害 が 見 つ か っ た 時 の 母 親 の 思 い は よ り 複 雑

で あ り 、 長 期 に 渡 っ て 苦 悩 す る 。  

こ の 様 に 、 障 害 を も つ 子 ど も の 母 親 は 、 人 生 ・ 生 活 全 般 に 多 大 な 影 響

を 受 け な が ら 、 子 ど も の 病 気 や 治 療 、 療 養 生 活 に 関 わ っ て い く こ と が 求

め ら れ る 。  

こ れ ら の 実 態 と 研 究 か ら 、 重 症 児 の 主 た る 介 護 者 の 役 割 を 担 う 親 、 特

に 母 親 は 心 身 共 に 様 々 な 負 担 を 抱 え て い る こ と が わ か る 。  
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（ ２ ） 在 宅 療 養 す る 重 症 児 と 家 族 の 支 援 の 現 状  

重 症 児 と 家 族 の 負 担 を 改 善 す る た め に 、 医 療 を は じ め 各 分 野 か ら 様 々

な 支 援 が 行 わ れ て い る 。  

例 え ば 、 大 阪 発 達 総 合 療 育 セ ン タ ー で は 、 医 師 に よ る 医 療 的 対 処 に 関

す る 指 導 、 看 護 師 に よ る 医 療 的 ケ ア の 指 導 、 臨 床 工 学 技 士 に よ る 医 療 機

器 の 取 り 扱 い 指 導 、 リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン ス タ ッ フ に よ る 家 庭 で で き る リ

ハ ビ リ テ ー シ ョ ン 指 導 、 介 護 ス タ ッ フ に よ る 家 庭 で で き る 介 護 指 導 、 保

育 士 や ホ ス ピ タ ル・プ レ イ・ス ペ シ ャ リ ス ト（ H P S）な ど に よ る 家 庭 で の

遊 び 指 導 、 医 療 相 談 室 の M S W（ M e d i c a l  S o c i a l  Wo r k e r： 医 療 ソ ー シ ャ ル

ワ ー カ ー ） に よ る 地 域 の 社 会 資 源 の 紹 介 、 さ ら に 臨 床 心 理 士 に よ る 心 理

的 サ ポ ー ト な ど 、多 職 種 協 働 に よ る 家 族 支 援 が 行 わ れ て い る（ 船 戸 , 2 0 1 6）。

施 設 に よ っ て 支 援 体 制 の 差 は あ る が 、 重 症 児 と 在 宅 療 養 生 活 を 送 る た め

に 多 種 の 援 助 職 か ら 支 援 が 提 供 さ れ る よ う に な っ た 。  

同 時 に 、 家 族 は こ の よ う な 多 種 多 様 な 援 助 職 と 協 働 し 、 子 ど も の 生 命

の 保 護 と 発 達 の 促 進 に 努 め る こ と が 求 め ら れ る こ と と な り 、 そ れ に 応 え

る こ と の 複 雑 さ と 困 難 さ は 増 し て い る の で あ る 。  

ま た 、 国 に お け る 重 症 児 の 家 族 支 援 は 、 子 ど も の （ 障 害 の 重 さ も 含 め

た ） 受 容 、 子 育 て へ の 支 援 、 青 年 期 以 降 の 支 援 を 柱 と し 、 重 症 心 身 障 害

児 者 等 に 一 人 の 人 と し て 人 生 を 歩 ん で も ら う こ と へ の（ 家 族 に 対 し て の ）

支 援 と し て 行 わ れ て い る（ 厚 生 労 働 省 ,  2 0 1 4）（表 １ ）。地 域 の 中 核 と な る

重 症 心 身 障 害 児 支 援 セ ン タ ー を 設 置 し 、 福 祉 と 医 療 の 連 携 を 図 る こ と を

目 的 と す る モ デ ル 事 業 も 開 始 さ れ て い る（ 厚 生 労 働 省 ,  2 0 1 4）（ 図 ２ ）。図

２ に 示 さ れ て い る 重 症 心 身 障 害 児 者 支 援 ス ー パ ー バ イ ザ ー は 、 医 療 ・ 福

祉 の 各 専 門 職 と 重 症 児 者 間 の 連 絡 調 整 を 行 う な ど し て 連 携 体 制 の 促 進 を

図 る 役 割 を 持 っ て い る 。こ の よ う な ス ー パ ー バ イ ザ ー が 存 在 す る こ と で 、
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個 々 の 重 症 児 者 が 従 来 よ り も 円 滑 に 必 要 な 支 援 を 受 け ら れ る よ う に な る

こ と が 期 待 さ れ て い る 。  

重 症 児 の 支 援 は 、 適 切 な 医 療 お よ び 日 常 生 活 の た め の 指 導 等 を 提 供 す

る こ と を 目 的 と し て 施 行 さ れ て い る が 、 同 時 に 親 支 援 の 意 味 合 い も 含 ん

で い る 。 つ ま り 、 重 症 児 の 介 護 を 一 時 的 に 代 行 す る こ と に よ っ て 、 家 族

が リ フ レ ッ シ ュ す る 時 間 と 機 会 を つ く る レ ス パ イ ト ケ ア （ R e s p i t e  C a r e）

の 役 割 を 副 次 的 に 果 た し て い る の で あ る （ 山 田 ・ 入 江 ・ 別 所 他 , 2 0 1 1）。  

支 援 体 制 に 関 し て は 、 東 京 都 内 の 一 部 の 地 域 で は 訪 問 看 護 の 利 用 率 が

4 4％ あ っ た こ と が 報 告 さ れ る（ 小 沢 ・木 実 谷 ・舟 橋 他 , 2 0 1 0）一 方 で 、都

市 部 か ら 離 れ る ほ ど 、 ま た 親 の 年 齢 が 高 い ほ ど 、 家 族 内 の 努 力 で 解 決 し

て い る と い う 報 告 も 存 在 す る（ 飯 島・荻 野・林 他 , 2 0 0 5）。ま た 、レ ス パ イ

ト ケ ア と し て の 短 期 入 所 に 利 用 で き る 空 床 が な い こ と や 、 医 療 的 ケ ア に

対 応 で き な い こ と な ど の 理 由 で 受 け 入 れ を 断 ら れ た 経 験 の あ る 家 族 が 多

数 存 在 す る こ と も 明 ら か に な っ て い る （ 田 中 , 2 0 0 3）。  

こ の よ う に 、 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 は 心 身 共 に 多 く の 困 難 を 抱 え て

い る が 、 母 親 の ニ ー ズ に 対 し 十 分 な 支 援 体 制 が 整 っ て い る と は 言 い 難 い

の が 現 状 で あ る 。  
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表 １ ． 障 害 児 が 利 用 可 能 な 支 援 の 体 系  

    
※厚生労働省障害保健福祉部検討会「第１回障害児支援の在り方に関する 

検討会(平成 26 年１月 31 日)」より一部引用して作成 
 
 

 
図 ２ ． 重 症 心 身 障 害 児 支 援 体 制 整 備 モ デ ル 事 業 （ 平 成 2 7 年 度 ）  

※厚生労働省障害保健福祉部検討会「第１回障害児支援の在り方に関する 
検討会(平成 26 年１月 31 日)」より一部引用して作成 

居宅介護（ホームヘルプ） 自宅で、入浴、排せつ、食事の介護などを行う

同行援護 重度の視覚障害のある人が外出する時、必要な情報提供や介護を行う

行動援護 自己判断能力が制限されている人が行動するときに、危険を回避するために
必要な支援、外出支援を行う

重度障害者等包括支援 介護の必要性がとても高い人に、居宅介護等複数のサービスを包括的に行う

日
中

活
動系 短期入所（ショートステイ） 自宅で介護する人が病気の場合などに、短期間、夜間も含め施設で、入浴、

排せつ、食事の介護などを行う

児童発達支援 日常生活における基本的な動作の指導、知識技能の付与、集団生活への
適応訓練などの支援を行う

医療型児童発達支援 日常生活における基本的な動作の指導、知識技能の付与、集団生活への
適応訓練などの支援及び治療を行う

放課後等デイサービス 授業の終了後または休校日に、指導発達支援センター等の施設に通わせ、
生活能力向上のための必要な訓練、社会との交流促進などの支援を行う

保育所等訪問支援 保育所等を訪問し、障害児に対して、障害児以外の児童との集団生活への
適応のための専門的な支援などを行う

福祉型障害児入所施設 施設に入所している障害児に対して、保護、日常生活の指導および知識技
能の付与を行う

医療型障害児入所施設 施設に入所または指定医療機関に入院している障害児に対して、保護、日
常生活の指導および知識技能の付与並びに治療を行う

計画相談支援

【サービス利用支援】
・サービス申請に係る支給決定前にサービス等利用計画案を作成
・支給決定後、事業者等と連絡調整等を行い、サービス等利用計画を作成
【継続利用支援】
・サービス等の利用状況等の検証(モニタリング)
・事業所等と連絡調整、必要に応じて新たな支給決定等に係る申請の勧奨

支
援
法

障害児相談支援
【障害児利用援助】
・障害児通所支援の申請に係る給付決定の前に利用計画案を作成
・給付決定後、事業者等と連絡調整等を行うとともに利用計画を作成
【継続障害児支援利用援助】

児
童
法

児
童
福
祉
法

障
害
者
総
合
支
援
法

サービス名

訪
問
系

障
害
児
通
所
系

障
害
児

入
所
系

相
談
支
援
系
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（ ３ ） N I C U に お け る 退 院 に 向 け た 家 族 支 援 の 現 状  

出 生 時 か ら 複 雑 な 身 体 的 問 題 を も っ て い る 新 生 児 は 、 最 初 に N I C U

（ N e o n a t a l  I n t e n s i v e  C a r e  U n i t） に 入 院 す る 。 そ こ で 生 命 の 危 機 を 脱

し 急 性 期 を 乗 り 越 え た 子 ど も は 、N I C U か ら 在 宅 療 養 生 活 へ と 移 行 す る 。

母 親 は 、 専 門 家 の も と を 離 れ 、 自 身 の 判 断 で 育 児 し て い く こ と に 不 安 や

心 配 を 抱 く こ と が 多 い（ 宮 崎 , 2 0 0 0）。こ の た め 、医 療 的 ケ ア 1 を 在 宅 で 家

族 に も 実 施 で き る よ う に 調 整 す る こ と や 、 退 院 に 対 し て 不 安 の 強 い 家 族

を 精 神 的 に 支 え る こ と が 重 要 と な る 。 こ の 役 割 の 多 く は 病 棟 の 看 護 師 に

委 ね ら れ て お り 、 重 症 児 の 家 族 に 関 す る 研 究 は 看 護 領 域 を 中 心 に 積 み 重

ね ら れ た と い え る 。  

N I C U の 看 護 師 は 、在 宅 で 子 ど も が 療 養 生 活 を 送 る こ と に よ っ て 、さ ま

ざ ま な 刺 激 を 受 け 成 長 ・ 発 達 を 促 さ れ る と い っ た 利 点 や 、 家 族 そ ろ っ て

生 活 が 出 来 る と い っ た 利 点 、 さ ら に 入 院 期 間 の 短 縮 化 と い っ た 病 院 側 の

管 理 上 の 問 題 も 含 め て 、 子 ど も と そ の 家 族 に と っ て 在 宅 ケ ア は よ い こ と

で あ る と 家 族 に 勧 め て い る （ 堀 , 2 0 0 7）。  

南 雲 ら （ 2 0 1 3） は 、 入 院 中 に 退 院 後 の 母 子 関 係 の 基 盤 と な る 関 係 づ く

り を 促 進 す る 支 援 の 必 要 性 を 見 出 し 、 藤 野 （ 2 0 1 3） は 、 子 ど も の 健 康 状

態 の 観 察 や 異 常 が 発 生 し た 時 の 対 応 に つ い て 早 期 に 指 導 す る 必 要 性 を 見

出 し た 。 ま た 堤 ら （ 2 0 1 5） は 、 入 院 期 間 中 に い か に 親 を 医 療 的 ケ ア 提 供

者 と し て 準 備 さ せ る か が N I C U で 働 く 看 護 職 の 重 要 な 役 割 だ と し た う え

で 、 医 療 的 ケ ア の 技 術 に 不 安 の あ る 母 親 に 対 し て 、 各 看 護 ス タ ッ フ が 指

導 マ ニ ュ ア ル に 基 づ い た 統 一 し た ケ ア 技 術 指 導 を 行 う 必 要 性 を 見 出 し た 。 

こ の よ う に 、 N I C U 看 護 師 に よ る 退 院 時 支 援 に 関 す る 研 究 は 活 発 に 行

わ れ 、 円 滑 に 在 宅 療 養 生 活 が 開 始 さ れ る た め の 支 援 が 充 実 し て い っ た 。

し か し そ れ は 、 退 院 後 の 地 域 に お け る 重 症 児 と 家 族 の 支 援 体 制 の 整 備 と
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は 必 ず し も 連 動 し た も の で は な く 、 そ の よ う な 中 で 在 宅 療 養 生 活 へ の 移

行 は 進 め ら れ て い っ た の で あ る 。  

 

（ ４ ） 重 症 児 の 在 宅 療 養 生 活 へ の 移 行 の 背 景  

日 本 で は 、 周 産 期 医 療 の 進 歩 に 伴 い 未 熟 児 の 救 命 率 が 上 昇 し た が 、 そ

の 一 方 で 重 い 後 遺 障 害 に よ り 濃 密 な 医 療 処 置 を 必 要 と す る 重 症 児 が 増 加

し た 。 1 9 8 1 年 の 国 際 障 害 者 年 を 契 機 と し て ノ ー マ ラ イ ゼ ー シ ョ ン

（ N o r m a l i z a t i o n） の 理 念 が 普 及 ・ 定 着 す る な か で 、 重 症 児 （ 者 ） に 対 す

る 通 園 事 業 や 短 期 入 所 事 業 の 実 施 、 さ ら に は 有 目 的 ・ 有 期 限 入 院 が 実 施

さ れ る よ う に な っ た （ 岡 田 , 2 0 0 1）。 同 時 に 、 医 療 技 術 の 進 歩 と 小 型 で 簡

易 な 操 作 の 医 療 機 器 の 開 発 が 進 み 、 医 療 的 ケ ア を 必 要 と す る 在 宅 医 療 児

が 急 激 に 増 加 し た （ 船 戸 , 2 0 1 3）。 重 症 児 （ 者 ） 数 の 実 態 の 把 握 は 困 難 と

さ れ て い る が 、 2 0 1 2 年 4 月 1 日 現 在 の 推 計 で は 全 国 で お よ そ 4 3 , 0 0 0 人

（ う ち 、入 所 1 4 , 0 0 0 人 、在 宅 2 9 , 0 0 0 人 ）と 言 わ れ て い る（ 厚 生 労 働 省 , 2 0 1 4）。 

重 症 児 の 生 活 の 場 が 病 院 か ら 在 宅 へ と 移 行 し て い っ た き っ か け と し て 、

1 9 8 9 年 に 淀 川 キ リ ス ト 教 病 院 の 院 内 グ ル ー プ と し て 親 た ち 自 身 に よ っ

て 立 ち 上 げ ら れ た 、「 人 工 呼 吸 器 を つ け た 子 の 親 の 会 （ バ ク バ ク の 会 ）」

が 挙 げ ら れ る 。  

1 9 8 0 年 代 の 同 病 院 で は 、人 工 呼 吸 器 を つ け た ま ま 長 期 入 院 し て い る 子

ど も が 増 え て い た 。 そ の 子 ど も に 付 き 添 い を す る 親 た ち か ら 、 看 護 師 が

子 ど も な り の 自 己 表 現 を 受 け と め て い な い な ど と 指 摘 す る 声 が あ が り 、

人 権 問 題 へ と 発 展 し て い っ た （ 八 木 , 2 0 1 2）。 そ の よ う な 状 況 の 中 、 1 9 8 5

年 に 生 ま れ 、 ミ ト コ ン ド リ ア 筋 症 に よ っ て 人 工 呼 吸 器 を 必 要 と し 長 期 入

院 し て い た 子 ど も と そ の 両 親 が 、H M V（ H o m e  M e c h a n i c a l  Ve n t i l a t i o n  :  在

宅 人 工 呼 吸 療 法 ） を 導 入 し て 在 宅 療 養 生 活 へ と 移 行 し た 。 在 宅 移 行 ま で
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に は 様 々 な 専 門 職 が 協 働 し て 何 度 も 外 泊 を 繰 り 返 し 、 最 善 の 方 法 を 探 る

検 討 と 努 力 が な さ れ た 。  

 日 本 で 初 め て 小 児 を 対 象 と し た H M V が 導 入 さ れ た の は 、 1 9 8 3 年 の こ

と で あ る 。当 時 1 2 歳 の 先 天 性 筋 ジ ス ト ロ フ ィ ー の 女 児 で あ っ た が 、機 器

の 取 り 扱 い の 困 難 さ 、 高 額 な 費 用 、 支 援 体 制 の 不 備 等 が 原 因 で 、 家 族 の

心 身 の 負 担 は 多 大 な も の で あ っ た た め 、 一 般 的 に は 成 功 例 と し て 認 知 さ

れ て い な い（ 島 田・青 笹・阿 地 , 1 9 9 3）。し か し 、淀 川 キ リ ス ト 病 院 に お け

る こ の 両 親 と 医 療 の 努 力 が テ レ ビ や 週 刊 誌 に 取 り 上 げ ら れ た こ と に よ り 、

全 国 の 親 に 知 れ 渡 り 、 1 9 9 0 年 5 月 に バ ク バ ク の 会 は 全 国 組 織 と な っ た 。 

 こ の よ う に 、 重 症 児 の 生 活 の 場 が 在 宅 へ 移 行 す る 局 面 に お い て は 、 重

症 児 の 親 が 主 体 的 に 活 動 し て い た の で あ る （ 八 木 , 2 0 1 2）。 子 ど も が 重 度

の 障 害 を 持 っ て い て も 子 ど も と 共 に 地 域 で 生 活 で き る よ う に な っ た こ と

を 喜 ぶ 家 族 も 多 か っ た 。  

一 方 で 小 児 科 医 の 立 場 か ら 前 田 （ 2 0 1 3） は 、 重 症 児 の 在 宅 へ の 移 行 に

つ い て 、 こ れ と は 別 の 2 つ の 要 因 を 指 摘 し て い る 。 1 つ 目 は 、 未 熟 児 セ

ン タ ー ま た は 新 生 児 セ ン タ ー な ど と 呼 ば れ る N I C U の 満 床 問 題 で あ る 。

医 療 技 術 の 進 歩 に よ っ て 救 命 さ れ 、 人 工 呼 吸 器 な ど の 医 療 処 置 を 必 要 と

す る 子 ど も が 、 退 院 で き な い ま ま 慢 性 的 経 過 を た ど り 、 数 年 に わ た っ て

N I C U に 入 院 し 続 け て い た こ と が 満 床 の 原 因 で あ り 、 急 性 期 の 未 熟 児 の

受 け 入 れ が 困 難 な 状 況 を 招 い て い た 。 そ の た め 、 長 期 入 院 児 を 減 ら そ う

と い う 努 力 が 病 院 に よ っ て 行 わ れ た が 、 人 工 呼 吸 器 の よ う な 高 度 な 医 療

技 術 を 必 要 と す る 子 ど も を 受 け 入 れ ら れ る 施 設 は 、 同 様 に 満 床 の 状 態 が

続 く 重 症 児 施 設 を 除 い て ほ と ん ど 存 在 せ ず 、 結 果 と し て 在 宅 へ の 移 行 が

唯 一 の 選 択 肢 と な っ た 。 2 つ 目 の 要 因 は 、 小 児 科 病 棟 へ の 重 症 児 の 長 期

入 院 が 常 態 化 し 、 病 床 回 転 率 が 低 下 し た こ と で あ り 、 病 院 経 営 の 観 点 か
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ら も 在 宅 へ の 移 行 が 進 め ら れ た 。  

さ ら に 、 1 9 9 8 年 の 医 療 法 改 正 2（ 第 三 次 ） に よ っ て 、 大 病 院 や 急 性 期

病 院 で 治 療 や ケ ア が 実 施 さ れ て も 、 退 院 し た 後 に 自 宅 近 く の 病 院 で 治 療

や ケ ア が 継 続 で き る よ う に 「 地 域 医 療 支 援 病 院 」 の 制 度 化 が 明 記 さ れ 、

「 地 域 連 携 」 と い う 考 え の も と 、 多 く の 病 院 で 医 療 や ケ ア の 連 携 が 推 進

さ れ た こ と も 、 在 宅 療 養 生 活 へ の 移 行 を 促 進 す る こ と と な っ た （ 萩

原 , 2 0 1 2）。  

加 え て 、 東 京 都 で 2 0 0 8 年 1 0 月 、 妊 娠 3 5 週 の 女 性 （ 当 時 3 6 歳 ） が 頭

痛 や 吐 き 気 を 訴 え て 江 東 区 に あ る か か り つ け の 産 院 を 受 診 、 産 院 の 担 当

医 が 8 つ の 病 院 に 受 け 入 れ を 依 頼 し た が 断 ら れ 、 よ う や く 搬 送 さ れ た 病

院 で 帝 王 切 開 手 術 と 脳 外 科 手 術 が 行 わ れ た が 、 女 性 は 3 日 後 に 死 亡 す る

と い う 事 件 が 起 き た （ 軸 丸 , 2 0 0 9）。 こ の 事 件 の 原 因 と し て 、 東 京 都 の 多

く の 総 合 周 産 期 セ ン タ ー が 満 床 で あ っ た こ と が 指 摘 さ れ 、 N I C U の 満 床

問 題 が 社 会 問 題 と し て 取 り 上 げ ら れ る よ う に な っ た 。 こ の よ う な 社 会 的

関 心 の 高 ま り も 、 N I C U に 長 期 入 院 中 の 重 症 児 の 在 宅 へ の 移 行 が よ り 推

進 さ れ る 要 因 の 一 つ と な っ た 。  

こ の よ う に 、 重 症 児 の 在 宅 療 養 生 活 へ の 移 行 は 、 家 族 の 意 向 か ら 始 ま

っ た も の で は あ る が 、 同 時 に 医 療 事 情 を 含 め た 社 会 的 背 景 の 影 響 を 受 け

な が ら 、 急 速 に 進 展 し て い っ た の で あ る 。  

 

３ ． 重 症 児 の 母 親 の 心 理 的 問 題  

（ １ ） 親 の 「 障 害 受 容 」 に 関 す る 援 助 職 の 認 識  

母 親 は 妊 娠 中 か ら 、 新 た に 迎 え る 子 ど も と 家 族 の 将 来 像 を 描 き な が ら

過 ご す が 、 子 ど も の 障 害 が 明 ら か に な る こ と で 、 描 い て い た 将 来 像 を 喪

失 し 悲 嘆 す る 。 こ の 悲 嘆 か ら 回 復 し 、 子 ど も の 障 害 を 受 け 入 れ て 育 児 す
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る こ と を 、 援 助 職 は 親 の 「 障 害 受 容 」 と い う 言 葉 で 、 日 常 的 に 表 現 し て

い る 。 こ の 「 障 害 受 容 」 と い う 概 念 は 、 重 症 児 と そ の 母 親 が 共 に 生 き て

い く 過 程 全 般 へ の 理 解 に 影 響 を 与 え る も の で あ る 。  

G r a y s o n（ 1 9 5 1）は 、リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン に お け る「 障 害 受 容 」の 重 要

性 を は じ め て 考 察 し た （ 本 田 ・ 南 雲 , 1 9 9 2）。 日 本 で は 上 田 （ 1 9 8 3） が 、

Wr i g h t（ 1 9 6 0） の 価 値 転 換 理 論 を 理 論 的 で 最 も 詳 し く 包 括 的 に ま と め ら

れ て い る と 評 価 し 、 こ の 理 論 を 基 に 「 障 害 受 容 」 を 定 義 し た 。  

上 田（ 1 9 8 3）に よ る 障 害 受 容 の 定 義 と は 、「障 害 の 受 容 と は あ き ら め で

も 居 直 り で も な く 、 障 害 に 対 す る 価 値 観 （ 感 ） の 転 換 で あ り 、 障 害 を も

つ こ と が 自 己 の 全 体 と し て の 人 間 的 価 値 を 低 下 さ せ る も の で は な い こ と

の 認 識 の 体 得 を 通 じ て 、 恥 の 意 識 や 劣 等 感 を 克 服 し 、 積 極 的 な 生 活 態 度

に 転 ず る こ と 」（ p . 2 0 9 ） で あ る 。 こ れ は 、 リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン

（ r e h a b i l i t a t i o n）3 と は そ の 語 源 か ら 、人 間 た る に ふ さ わ し い 権 利・資 格・

尊 厳 ・ 名 誉 が 何 ら か の 原 因 に よ っ て 傷 つ け ら れ た 人 に 対 し 、 回 復 す る こ

と を 意 味 す る と い う 、 リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン 医 学 の 立 場 か ら の 解 釈 に 基 づ

い て 述 べ ら れ た も の で あ り 、 復 権 の 過 程 に お い て 鍵 と な る 心 理 的 変 化 の

こ と を 示 し た も の で あ る 。 障 害 受 容 の 諸 段 階 と し て 「 シ ョ ッ ク 期 」、「 否

認 期 」、「 混 乱 期 」、「 解 決 へ の 努 力 期 」、「 受 容 期 」 を 挙 げ て お り 、 段 階 説

の 一 つ で も あ る （ 上 田 , 1 9 8 3）。  

こ の 上 田 の 定 義 は 、 障 害 者 本 人 に 関 す る も の で あ り 、 障 害 児 の 親 が 子

ど も の 障 害 を 受 容 す る こ と に つ い て 述 べ て い る も の で は な い 。 し か し 、

親 が わ が 子 の 障 害 を 受 容 す る 場 合 に も 、 喪 失 体 験 と そ こ か ら の 立 ち 直 り

と い う 価 値 の 転 換 と い う 点 で は 、 上 田 の 定 義 と 同 様 の こ と が 言 え る と 指

摘 さ れ て い る （ 桑 田 ・ 神 尾 , 2 0 0 4）。  

こ の 定 義 は 、 日 本 に お け る 「 障 害 受 容 」 に 関 す る 研 究 と 実 践 の 基 と な
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っ た（ 堀 田・市 村 , 2 0 1 1）。そ し て 、先 に 述 べ た 国 に よ る 障 害 児 支 援（ 厚 生

労 働 省 , 2 0 1 4）に お い て 、親 が 子 ど も の 障 害 を 知 っ た シ ョ ッ ク か ら 早 期 に

立 ち 直 り 、 子 ど も の 障 害 を 受 容 し て 前 向 き に 生 き て い け る よ う 促 す こ と

が 支 援 の 基 本 に な る な ど 、 様 々 な 分 野 の 援 助 に 活 用 さ れ た 。  

一 方 、 親 が 一 度 子 ど も の 障 害 に よ る 葛 藤 を 乗 り 越 え れ ば 、 適 応 の 段 階

に 達 し て 安 定 す る と い う 安 易 な 見 方 に 警 鐘 を 鳴 ら し た の が 、 慢 性 的 悲 哀

説 や 、 こ れ ら の 双 方 を 包 括 し た 適 応 と 落 胆 の 両 側 面 を 併 せ も つ 螺 旋 形 モ

デ ル で あ る（ 中 田 , 1 9 9 5）。ま た 桑 田 ら（ 2 0 0 4）は 、親 の 障 害 受 容 過 程 は 一

様 で は な い と し た 上 で 、 子 ど も の 障 害 特 性 を 考 慮 し て 親 の 障 害 受 容 価 値

を 検 討 す る 必 要 性 を 指 摘 し た 。  

以 上 の よ う に 、 障 害 児 の 親 が 子 ど も の 障 害 を 受 容 す る と い う 心 理 過 程

に つ い て 、 援 助 職 が 自 明 の ご と く 使 用 し て き た 「 障 害 受 容 」 と い う 言 葉

だ が 、 未 だ 様 々 な 観 点 か ら の 検 討 が 為 さ れ て お り 、 一 般 化 さ れ た 概 念 の

確 立 に は 至 っ て い な い の が 現 状 で あ る 。  

 

（ ２ ） 心 理 的 問 題 と 社 会 と の 関 連  

社 会 学 の 分 野 で は 、 親 の 障 害 受 容 と い う 心 理 過 程 の 分 析 の み で な く 、

障 害 児 の 親 と 社 会 と の 相 互 作 用 を 分 析 す る 、 よ り 広 い 枠 組 み で の 研 究 が

な さ れ る よ う に な っ た 。  

土 屋 （ 2 0 0 2） は 、 近 代 家 族 の も つ 危 う い 構 造 や 愛 情 に 関 わ る 規 範 に 起

因 す る 抑 圧 構 造 を 描 く と い う ア プ ロ ー チ か ら 、 障 害 児 の 親 子 の 関 係 を 明

ら か に す る こ と を 試 み た 。 障 害 児 の 母 親 は 子 ど も の 診 断 が 確 定 す る と 直

ち に 「 訓 練 す る 母 親 」 と 「 介 助 す る 母 親 」 と い う 二 つ の 「 障 害 児 の 親 」

役 割 を 外 部 か ら 要 請 さ れ 、 親 （ と り わ け 母 親 ） は 愛 情 規 範 に よ っ て 、 こ

の 二 つ の 「 障 害 児 の 親 」 役 割 を 引 き 受 け る 。 そ し て そ れ が 母 親 に よ る 子
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ど も の 囲 い 込 み の 現 象 に つ な が り や す い が 、 対 照 的 に 子 ど も は 自 分 の 存

在 が 家 族 を 不 幸 に す る と 感 じ る た め 親 子 の 関 係 に 摩 擦 が 生 じ る と 述 べ て

い る 。  

ま た 要 田 （ 1 9 9 9） は 、 日 本 社 会 に お け る 「 障 害 児 の 親 」 の 問 題 を 障 害

児 の 母 親 の 視 角 か ら 取 り 上 げ 、 差 別 問 題 と し て 掘 り 下 げ よ う と し た 。 こ

の 研 究 は 、 障 害 児 の 母 親 の 日 常 生 活 世 界 を 分 析 し 、 差 別 の メ カ ニ ズ ム に

つ い て 考 察 し た 点 で 注 目 さ れ た 。 要 田 は 、 障 害 児 の 親 を 差 別 さ れ る 対 象

で あ る と 同 時 に 差 別 す る 主 体 で も あ る 両 義 的 存 在 と し て 位 置 づ け 、 こ の

状 況 を 解 決 す る 道 筋 と し て 、 親 が 差 別 す る 社 会 か ら 自 立 し 、 自 分 と 障 害

児 の 双 方 を 尊 重 で き る 価 値 観 を 身 に つ け る 、「新 し い 家 族 の 建 設 」が 必 要

だ と 結 論 付 け た 。 し か し そ れ を 障 害 児 の 家 族 の み の 課 題 と と ら え る こ と

は 、 そ こ に 至 る ま で の 過 程 に お い て 直 面 す る 困 難 の 負 担 を 家 族 に の み 強

い る こ と と な る 。  

藤 原 （ 2 0 0 6） は 、 土 屋 の 研 究 に 関 し て 、 自 ら の 家 族 を 語 り 介 護 す る 母

親 と の 関 係 を 自 己 分 析 す る こ と が 出 来 る 身 体 障 害 者 と 、 そ の 家 族 と の 関

係 に 限 定 さ れ る 問 題 で あ る こ と を 指 摘 し た 。ま た 要 田 の 研 究 に つ い て も 、

障 害 者 家 族 を 差 別 問 題 か ら 論 じ て い る 点 で 評 価 し つ つ 、 障 害 児 の 母 親 が

差 別 に 関 し て 両 義 的 存 在 で あ る と い う 意 見 に 対 し て 「 病 気 や 障 害 で 苦 し

む 子 供 を 前 に し て 、『 な ぜ 我 が 子 に 障 害 が … 』『 で き る な ら 自 分 が 代 わ っ

て や り た い 』と い う 心 情 は 、「障 害 」を 否 定 し 排 除 す る 表 現 に な る か も し

れ な い が 、 そ う し た 親 の 感 情 、 不 憫 さ や 切 な さ 、 少 し で も 元 気 に な っ て

ほ し い と 願 う こ と ま で が 障 害 者 差 別 で は な い は ず で あ る 」（ 藤 原  

2 0 0 6 , p . 1 8）と 、異 を 呈 し た 。藤 原 は 、障 害 児 の 母 親 に 関 し て は 献 身 的 な

関 わ り が あ る べ き 母 親 像 と し て 捉 え ら れ 、 そ こ に ジ ェ ン ダ ー の 問 題 が 潜

在 し て い る と 、 分 析 の 視 点 を ジ ェ ン ダ ー に 置 い た 。 そ の 上 で 、 重 度 障 害
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児 と そ の 家 族 の 抱 え る 問 題 に つ い て 、「福 祉 制 度 や 地 域 サ ー ビ ス の 貧 困 さ

を 補 う だ け の 支 え 手 ＝ 家 族 の マ ン パ ワ ー が 必 要 と な り 、 と り わ け 母 親 が

子 ど も の 暮 ら し を 支 え る 役 割 を 強 固 に 担 う こ と で 、 障 害 児 の 生 活 が 保 障

さ れ る と い う し く み が 創 ら れ て き た 。 一 生 と い う 単 位 で 障 害 児 の ケ ア を

す る こ と に な る 母 親 自 身 の 不 安 や 不 利 益 は 、 日 常 的 に は 見 え な い 状 態 で

あ り 、母 親 は 一 人 長 期 的 に そ れ に 対 峙 す る こ と に な る 」（藤 原 2 0 0 6 , p . 1 9 7）

と 述 べ て い る 。  

母 親 の 生 活 が 制 約 さ れ る 要 因 や 具 体 的 な 不 安 の 内 容 、 子 ど も の 発 達 段

階 ご と に 母 親 が 抱 え る 問 題 の 特 性 な ど を 明 ら か に し た 藤 原 の 研 究 の 根 底

に は 、「障 害 児 が い て も 、普 通 の 家 族 で あ り 、母 親 で あ り 、女 性 で あ る こ

と を 主 張 す る た め に も 、 母 親 の 生 活 が 著 し く 制 約 を 受 け て い る 実 態 を 明

ら か に す る 必 要 が あ る 」（藤 原 2 0 0 6 , p . 2 0 4）と い う 研 究 姿 勢 が あ り 、筆 者

は そ の 点 に 共 感 を 覚 え る 。  

一 方 、 一 瀬 （ 2 0 1 2） は 早 期 療 育 を 目 指 す ソ ー シ ャ ル ワ ー カ ー の 立 場 か

ら 乳 幼 児 期 に 着 目 す る 必 要 性 を 指 摘 し た 。 そ し て 一 瀬 は 、 藤 原 の 研 究 が

乳 幼 児 期 の 親 子 関 係 に 適 応 す る 可 能 性 に 疑 問 を 呈 し 、 障 害 を も つ 子 ど も

の 乳 幼 児 期 に 限 定 し て 母 親 の 研 究 を 行 っ た 。 そ の 結 果 、 自 己 の 意 味 づ け

と 他 者 と の 関 係 に お け る 位 置 づ け の 双 方 を 含 む 概 念 を 「 自 己 の ポ ジ シ ョ

ニ ン グ 」 と 表 現 し 、 そ の 変 容 の プ ロ セ ス が 4 つ に パ タ ー ン 化 さ れ る こ と

を 明 ら か に し た 。 理 想 と し て 描 い て い た 家 族 像 の 喪 失 か ら 、 自 分 の 居 場

所 を 見 出 す ま で の プ ロ セ ス を パ タ ー ン 化 し 、 母 親 が よ り よ い 「 ポ ジ シ ョ

ニ ン グ 」 を 目 指 す こ と へ の 援 助 と い う 視 点 を 導 き 出 し た と い う 点 で 、 評

価 さ れ る 研 究 で あ る 。  

ま た 近 年 で は 、石 井 ら（ 2 0 1 3）に よ る 、5 名 の 重 症 児 の 母 親 の 語 り を 基

に し た 、 母 親 が 理 想 と す る ケ ア へ の 関 わ り 方 に 関 す る 研 究 が あ る 。 そ の
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中 で 、自 分 を 犠 牲 に し て 子 ど も の ケ ア を 行 う こ と を 善 と す る 母 親 像 か ら 、

自 分 自 身 を 犠 牲 に せ ず 、「障 害 児 の 母 親 」役 割 に 縛 ら れ な い あ り 方 を 理 想

と す る 母 親 の 意 識 の 変 化 が 報 告 さ れ て お り 、 就 労 へ の 意 識 な ど 、 現 代 社

会 に お け る 価 値 観 や 生 き 方 の 変 化 が 作 用 し て い る こ と が う か が え る 。  

 こ の よ う に 、 障 害 児 の 母 親 が 抱 え る 心 理 的 問 題 や 社 会 と の 関 係 と い う

観 点 か ら も 、 障 害 児 の 母 親 に 関 す る 様 々 な 研 究 が 行 わ れ て い る 。  

 

４ ． 先 行 研 究 に 残 さ れ た 課 題  

こ こ ま で 、 重 症 児 と 家 族 、 特 に 母 親 に 関 す る 先 行 研 究 に つ い て 概 観 し

た 。重 症 児 の 在 宅 療 養 生 活 へ の 移 行 は 家 族 の 強 い 希 望 が 発 端 で あ っ た が 、

病 院 事 情 や 医 療 制 度 改 革 の 社 会 的 潮 流 が 加 わ り 加 速 し た 。 そ し て 時 間 が

経 つ に つ れ 、 よ り 複 雑 化 す る 医 療 的 ケ ア の 実 践 を 含 む 様 々 な 負 担 を 、 重

症 児 の 家 族 、 特 に 母 親 が 抱 え る よ う に な っ て い る 。  

こ の 問 題 を 解 決 す る た め に 、 先 に 述 べ た よ う に 各 専 門 職 に よ り 多 く の

研 究 が 行 わ れ 、 在 宅 療 養 生 活 の 実 態 の 把 握 と 、 必 要 な 支 援 に 関 す る 研 究

が 実 施 さ れ 、 在 宅 療 養 生 活 支 援 シ ス テ ム の 構 築 へ と 発 展 し て い っ た 。 支

援 体 制 は 未 だ 十 分 と は 言 え な い が 、 活 発 に 行 わ れ た こ れ ら の 研 究 は 、 そ

の 発 展 に 貢 献 し た と い え る 。  

し か し 、 在 宅 療 養 生 活 を 送 る 重 症 児 と 家 族 へ の 支 援 は 重 症 児 を 直 接 の

対 象 と し て 行 わ れ 、 家 族 に 対 す る 支 援 と し て は 、 重 症 児 が 施 設 や 病 院 に

短 期 間 で も 入 院 し て い る 間 の 休 息 と い う 副 次 的 な 、 介 護 の 量 的 負 担 の 軽

減 に 留 ま っ て い る の が 現 状 で あ る 。  

ま た 医 療 者 側 か ら の 支 援 は 、 親 の 不 安 は 知 識 不 足 に よ る も の と い う 考

え 方 に 基 づ い て 、 在 宅 医 療 に 必 要 な 知 識 と 技 術 を 指 導 す る と い う 方 法 で

実 施 さ れ て い る 。 こ れ に よ っ て 、 重 症 児 の 母 親 は 在 宅 で 子 ど も の 生 命 を
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保 護 す る た め の 手 段 を 身 に 付 け 、 医 療 的 ケ ア の 実 践 に 関 す る 不 安 は 確 か

に 軽 減 さ れ て い る と い え る だ ろ う 。 し か し 、 こ れ ら の 研 究 と そ れ に 基 づ

く 実 践 は 、 母 親 を 子 ど も の 生 命 保 護 と 成 長 発 達 を 促 進 す る 背 景 と し て 捉

え て お り 、 母 親 自 身 を 援 助 の 主 た る 対 象 と し て 捉 え よ う と し て い る と は

言 い 難 い 。  

研 究 方 法 の 観 点 で は 、 よ り 多 く の 重 症 児 と 家 族 を 対 象 と し て 分 析 す る

た め に 、 質 問 紙 調 査 、 ま た は 複 数 の 母 親 を 対 象 と し た 聞 き 取 り 調 査 と し

て 行 わ れ て い る も の が 多 い 。 そ の た め 、 母 親 個 人 の 人 生 に お け る 文 脈 と

い う 観 点 で の 理 解 が 弱 い 。 ソ ー シ ャ ル ワ ー カ ー な ど の 専 門 職 に よ る 面 談

等 を 通 し て 得 ら れ た 情 報 を も と に し た 研 究 も あ る が 、 そ こ で 得 ら れ る 知

見 が 援 助 す る 側 と さ れ る 側 と い う 関 係 の 影 響 を 受 け て い る こ と は 想 像 に

難 く な い 。 加 え て 、 重 症 児 の 母 親 で あ る こ と 以 外 の 側 面 も も つ 、 一 人 の

人 間 と し て の 母 親 の 生 活 史 と の 関 連 や 、 生 活 に お け る 経 験 の 積 み 重 ね と

内 面 的 変 化 の 関 係 に 関 す る 研 究 は 、 十 分 と は 言 い 難 い 。  

ま た 、 障 害 受 容 に 最 も 影 響 を 及 ぼ す 要 因 と し て 、 子 ど も の 障 害 の 種 類

と 程 度 が 挙 げ ら れ て い る よ う に （ 阿 南 ・ 山 口 , 2 0 0 7）、 様 々 な 障 害 を 一 括

り に し た 研 究 で は 、 重 症 児 と 家 族 の 特 性 を 理 解 す る と い う 面 で 曖 昧 な 結

果 と な っ て し ま う 。  

以 上 の こ と か ら 筆 者 は 、 社 会 的 背 景 の 影 響 を 受 け な が ら 在 宅 で 重 症 児

の 介 護 負 担 を 背 負 い 、 懸 命 に 親 役 割 を 果 た そ う と 努 力 し て い る 母 親 に つ

い て 、 そ の 経 験 と 母 親 自 身 の 生 活 史 と の 関 連 に 着 目 し 、 自 ら の 人 生 を 歩

む 主 体 と し て 捉 え 、 そ し て そ の 母 親 が 必 要 と し て い る 援 助 と は 何 か に つ

い て 考 察 す る こ と は 、 先 行 研 究 に 不 足 す る 視 点 を 補 う 、 意 義 あ る こ と で

あ る と 考 え た 。  
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第 ２ 節  本 研 究 の 目 的 と 研 究 方 法  

１ ． 研 究 目 的  

ア メ リ カ の 心 理 学 者 で あ る B r u n e r（ 1 9 9 6  岡 本 他 訳 2 0 0 4） は 、 思 考 の

様 式 と 文 化 に 基 づ く 世 界 観 の 表 現 形 式 を 物 語 ( n a r r a t i v e s )と し 、「我 々 が 世

界 の な か の 自 己 自 身 に つ い て の 見 方 を 構 成 す る の は 自 分 自 身 の ナ ラ テ ィ

ブ（ n a r r a t i v e s）を 通 し て 」（ p .ⅷ）で あ る と 述 べ て い る 。ま た ア メ リ カ の

精 神 医 学 者 で あ り 医 療 人 類 学 者 で も あ る K l e i n m a n（ 1 9 8 8  江 口 他 訳 1 9 9 6）

は 、「患 う こ と の 経 験 」を 病 い（ i l l n e s s）と 定 義 し 、「病 い の 語 り（ i l l n e s s  

n a r r a t i v e） は 、 ど の よ う に 人 生 の 問 題 が 作 り 出 さ れ 制 御 さ れ 、 意 味 あ る

も の に さ れ て ゆ く の か を 教 え る 」（ p .ⅸ） と 述 べ て 、 病 い の 語 り に 対 す る

解 釈 の 研 究 を 積 み 重 ね て い っ た 。  

重 症 児 の 障 害 の 現 れ 方 は 多 様 な た め 、 療 育 の 方 法 も 生 活 の 様 式 も 独 自

性 に 富 ん で お り 、 ま た そ の 母 親 は 、 自 ら の 身 体 に 機 能 的 障 害 が 存 在 し な

く と も 、子 ど も と 共 に 社 会 的 障 害 を 経 験 す る 。筆 者 は B r u n e r と K l e i n m a n

の 「 ナ ラ テ ィ ブ ( n a r r a t i v e s )」 と い う 視 点 を 導 入 し 、 重 症 児 の 母 親 の 「 人

生 の 語 り 」 を 探 求 す る こ と で 、 独 自 性 に 富 む 母 親 の 生 活 に お い て 問 題 が

作 り 出 さ れ る 過 程 や 、 母 親 の 内 的 世 界 の 理 解 を 深 化 さ せ る こ と が 可 能 と

な る の で は な い か と 考 え る よ う に な っ た 。  

以 上 の こ と か ら 本 稿 で は 、 あ る 一 人 の 母 親 が 、 重 症 児 と 共 に 生 き る こ

と で 経 験 し た こ と を 自 己 の 生 活 上 の 事 実 と し て 語 っ た も の を 、母 親 の「 人

生 の 語 り（ n a r r a t i v e s）」と 定 義 す る 。ま た 、そ の 母 親 の 経 験 の 長 期 に 渡 る

一 連 の 過 程 を 、「 経 験 の 軌 跡 」 と す る 。 そ の 上 で 、 母 親 の 「 人 生 の 語 り

( n a r r a t i v e s )」を 通 し て 経 験 の 軌 跡 を 辿 り 、今 ま で の 研 究 で 十 分 に 注 視 し 、

検 討 さ れ て 来 な か っ た 母 親 の 人 生 に お け る 問 題 に つ い て 解 釈 を 行 う 。 そ



19 

 

し て そ こ か ら 、 重 症 児 と そ の 家 族 、 と く に 母 親 に 関 与 す る 援 助 職 の 今 日

的 課 題 に つ い て 考 察 す る こ と を 本 研 究 の 目 的 と す る 。  

 

２ ． 臨 床 教 育 学 的 視 点 か ら の 本 研 究 の 意 義  

臨 床 教 育 学 は 、 京 都 大 学 教 育 学 部 に お い て 1 9 8 7 年 に 初 め て 講 座 が 開

設 さ れ 拓 か れ た 学 問 で あ り 、 現 代 社 会 に お け る 子 ど も の 生 存 や 成 長 ・ 発

達 を め ぐ る 問 題 に 向 き 合 い 、 当 事 者 と 共 に 困 難 を 乗 り 越 え よ う と す る 教

育 研 究 を 基 層 と し て い る 。 そ の 黎 明 期 に 教 鞭 を と っ た 河 合 （ 1 9 9 5） は 、

「 多 く の 人 に 能 率 的 に す る こ と と か 、 全 体 の 傾 向 を 調 査 し て 結 論 を 出 し

て ゆ こ う と す る の で は な く 、 何 と 言 っ て も ま ず 個 人 を 徹 底 的 に 大 切 に す

る 」（ p . 1 5）こ と を 臨 床 教 育 学 の 特 徴 と し た 。そ し て 、そ の よ う な 対 象 と

の 関 わ り の 中 か ら 生 じ た 現 象 に つ い て 深 く 考 察 し て い く こ と に よ り 明 ら

か と な る も の が あ る 、 つ ま り 「 個 よ り 普 遍 へ 」 の 展 開 を 臨 床 教 育 学 の 方

法 論 と し て 重 視 し た （ 河 合 , 1 9 9 5）。 そ の 後 、 北 海 道 大 学 や 武 庫 川 女 子 大

学 に お い て も 研 究 的 発 展 を 得 、2 0 1 1 年 に は 日 本 臨 床 教 育 学 会 が 発 足 し た 。 

田 中（ 2 0 0 8）は 、「臨 床 教 育 学 は 、第 一 に 生 存・成 長・学 習 の 主 体 で あ

る 子 ど も 自 身 の 声 、 子 ど も た ち と と も に 生 き よ う と し て い る 親 ・ 家 族 ・

お と な た ち の 声 、 子 ど も や お と な た ち を 支 え よ う と し て 働 い て い る 『 発

達 援 助 専 門 職 』（教 師 を 含 む ）の 人 々 の 声 な ど 、当 事 者 の 声（ 言 葉 に な ら

な い 声 も ） を 徹 底 し て 聴 き 、 彼 ら の 生 活 史 ・ 成 育 史 の 語 り の 記 録 を 蓄 積

し 、 そ れ ら を 丁 寧 に 吟 味 す る こ と か ら 、 教 育 研 究 を 再 出 発 さ せ よ う と す

る も の で あ る 」（ p . 4 7）と 述 べ 、臨 床 教 育 学 が 取 り 組 む 課 題 に お い て 、「当

事 者 学 」 と い う 性 格 を 貫 く と い う こ と を 重 視 し 、 研 究 方 法 に は 当 事 者 の

語 り に 基 づ く 研 究 ・ 調 査 （ N a r r a t i v e  B a s e d  A p p r o a c h， N a r r a t i v e  I n q u i r y）

が 重 要 だ と 示 唆 し て い る 。  
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斎 藤 （ 2 0 1 3） は 、 事 例 研 究 で 産 生 さ れ た 知 識 は 「 決 し て 確 定 し た エ ビ

デ ン ス で は な い が 、 そ れ は 類 似 し た コ ン テ ク ス ト に お け る 別 の 実 践 に お

け る『 参 照 枠 』『視 点 』と し て 機 能 す る 」（ p . 2 2 8）も の で あ り 、「現 場 に お

け る 実 践 か ら の 新 た な 知 の 創 造 に 資 す る と い う 、 漸 進 的 な 過 程 に 組 み 込

ま れ る も の で あ る 」（ p . 2 2 8） と 、 事 例 研 究 の 意 義 に つ い て 述 べ て い る 。  

本 論 文 で は 、 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 の 経 験 の 軌 跡 を 辿 る こ と か ら 、

母 親 が 必 要 と し て い る 援 助 に つ い て 考 察 し 、 援 助 職 の 今 日 的 課 題 を 導 き

出 す こ と を 試 み る 。 そ れ は 筆 者 に と っ て 、 重 症 児 の 母 親 の 困 難 な 現 実 と

向 き 合 い 、 子 ど も と 母 親 の 人 間 発 達 を 支 え 、 共 に 乗 り 越 え よ う と す る も

の で も あ る 。 そ し て 、 少 な い 事 例 で あ っ て も 、 当 事 者 で あ る 重 症 児 の 母

親 の 生 の 声 か ら 得 ら れ た 知 見 を 通 し て 援 助 職 に 求 め ら れ て い る も の を 模

索 す る プ ロ セ ス は 、 ま さ に 先 駆 の 研 究 者 た ち が 示 し た 臨 床 教 育 学 の あ り

よ う と 一 致 す る も の で あ る と 筆 者 は 捉 え て い る 。  

 

３ ． 研 究 方 法  

（ １ ） 研 究 協 力 者 の 選 択  

以 上 を 踏 ま え 、 本 研 究 へ の 協 力 者 の 選 択 に 際 し て は 、 ① 重 症 児 と 共 に

生 き て い る 母 親 で あ る こ と 、 ② 客 観 的 事 実 か ら 問 題 や 苦 悩 を 抱 え て い る

と 思 わ れ る こ と 、 ③ 親 の 会 な ど に 所 属 し て い な い 、 つ ま り そ の 語 り が 研

究 対 象 と な る 機 会 が な か っ た と 思 わ れ る 母 親 で あ る こ と 、 ④ 筆 者 と の 間

に 重 症 児 に 関 連 す る 直 接 的 な 関 わ り の な い こ と を 条 件 と し た 。  

研 究 協 力 者 の 詳 細 に つ い て は 第 ２ 章 お よ び 第 ３ 章 で 述 べ る 。  

 

（ ２ ） イ ン タ ビ ュ ー 方 法  

 本 研 究 は 、 こ れ ま で に 注 視 し 検 討 さ れ て こ な か っ た こ と も 含 む 、 母 親
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に と っ て の 現 実 に 迫 ろ う と す る も の で あ る 。 母 親 の 人 生 に お い て 重 要 な

問 題 が 、 重 症 児 と の 暮 ら し に 直 接 関 係 の あ る も の ば か り で は な い か も し

れ な い 。 イ ン タ ビ ュ ー 時 に 、 研 究 者 の 枠 組 み だ け で 聴 き 取 り 内 容 を 構 成

し た 場 合 、仮 説 は 検 証 で き る か も し れ な い が 、「現 実 に 何 が 起 こ っ て い る

の か 」を 知 り 、「現 場 か ら 学 ぶ 」行 為 か ら は 、隔 た っ て し ま う 可 能 性 も 指

摘 さ れ て い る （ や ま だ , 2 0 1 0）。 し か し 、 日 本 国 内 に お け る ナ ラ テ ィ ブ の

事 例 研 究 は 、 セ ラ ピ ス ト の 視 点 の 研 究 が 大 多 数 を 占 め 、 ク ラ イ エ ン ト の

視 点 や 体 験 そ の も の を 扱 う 事 例 研 究 が ほ と ん ど な い の が 現 状 で あ る （ 野

田 , 2 0 1 4）。  

 本 研 究 で は 、 語 り 手 の 主 体 性 を 尊 重 し 、 内 容 や 語 る 順 番 の 自 由 度 を 確

保 で き る デ ー タ 収 集 方 法 と し て 、半 構 造 化 面 接 法 を 選 択 し た 。面 接 で は 、

語 り 手 の ラ イ フ ス ト ー リ ー 全 体 の 中 で 、 い つ の 時 点 の ど の よ う な 出 来 事

が 語 り 手 の 人 生 に 重 要 な 意 味 を 持 つ の か を 知 る 必 要 が あ る 。 そ の た め 焦

点 化 し た 質 問 項 目 は 立 て ず 、「出 来 事 の 経 過 が 語 ら れ る べ き で あ り 、そ れ

は さ ま ざ ま な 段 階 か ら な る で あ ろ う と い う ヒ ン ト が 出 さ れ 、 そ し て 物 語

っ て ほ し い と い う こ と と 、 詳 細 に も 立 ち 入 っ て 欲 し い と い う 希 望 が 明 確

に 伝 え ら れ る 」（ F l i c k , 1 9 9 5  小 田 監 訳 2 0 1 1 , p . 2 1 7）た め の 質 問 例 を 参 考 に

質 問 を 行 っ た 。  

質 問 内 容 は 次 の 通 り で あ る 。  

「 ○ ○ さ ん が 人 生 を ど の よ う に 歩 ん で こ ら れ た の か 、お 話 し く だ さ い 。

生 ま れ た 時 、 幼 少 期 の 頃 、 思 春 期 の 頃 、 成 人 し て か ら 今 日 に 至 る ま で に

起 こ っ た こ と で 強 く 印 象 に 残 っ て い る こ と を 語 っ て 頂 け ま す か 。 ○ ○ さ

ん に と っ て 大 事 な こ と な ら 何 で も 私 は 関 心 が あ り ま す の で 、 細 か い こ と

に も 、 時 間 を か け て お 話 し く だ さ い 。」  
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（ ３ ） 分 析 方 法  

１ ） デ ー タ 収 集 方 法  

面 接 の 様 子 は I C レ コ ー ダ ー で 録 音 し た 。 そ れ を 逐 語 録 化 し た も の を

丹 念 に 読 み 返 し 、 文 脈 に 注 意 を 払 い な が ら 、 時 間 の 流 れ に 着 目 し て 整 理

を 行 っ た 。 ま た 、 イ ン タ ビ ュ ー ノ ー ト を 作 成 し 、 面 接 に 関 連 す る メ ー ル

の や り 取 り や 、 面 接 後 の 筆 者 自 ら の 内 省 も 記 載 し た 。  

２ ） 解 釈 ・ 分 析 の 視 点  

K l e i n m a n（ 1 9 8 8） は 、 病 い の 物 語 は 、 そ の 時 代 そ の 場 所 に お い て 広 ま

っ て い る イ メ ー ジ を 指 す「 文 化 的 表 象 」、苦 難 を 耐 え 忍 ん で い く 、共 有 さ

れ た 行 動 の ス タ イ ル や パ タ ー ン を 指 す「 集 合 的 経 験 」、そ し て「 個 人 的 経

験 」 の 三 辺 で 囲 ま れ た 空 間 を も つ も の と し て 三 点 測 量 さ れ る 必 要 が あ る

と し た 。 そ う す る こ と で 、 病 い の 経 験 や そ れ が 生 じ て い る 社 会 環 境 に つ

い て 、 そ の 物 語 が 何 を 語 ろ う と し て い る の か を 理 解 で き る よ う に な る と

述 べ て い る 。 重 症 児 の 母 親 は 、 自 身 に は 機 能 的 障 害 は な い が 、 重 症 児 と

共 に 生 き る 過 程 で 様 々 な 社 会 的 背 景 の 影 響 を 受 け て お り 、 そ の 語 り に

K l e i n m a n の 分 析 枠 組 を 援 用 す る こ と で 、重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 の 人 生

に 生 じ る 問 題 や そ の 背 景 の 解 釈 が 可 能 に な る と 考 え た 。  

筆 者 に は 、 病 院 に お け る 小 児 科 お よ び 産 婦 人 科 看 護 師 の 経 験 と 、 小 児

看 護 を 専 門 と す る 看 護 教 員 の 経 験 が あ る 。 今 回 イ ン タ ビ ュ ー を 行 っ た 二

人 の 母 親 の 語 り は 、 小 児 看 護 の 経 験 が あ り 、 障 害 児 の 母 親 の 支 え と な る

研 究 に 取 り 組 も う と し て い る 研 究 者 と し て の 筆 者 に 対 し て 語 ら れ た 、 母

親 自 身 の 人 生 の 語 り で あ る 。 つ ま り 語 っ て く れ た 母 親 は 、 筆 者 が 重 症 児

と 家 族 の こ と や 重 症 児 に 関 わ る 医 療 に つ い て 、 あ る 程 度 の 経 験 と 知 識 が

あ る と い う 前 提 で 語 っ て い る 。 そ し て 、 自 ら の 語 り が 研 究 論 文 と し て ま

と め ら れ 、 筆 者 以 外 の 援 助 職 に も 読 ま れ る こ と を 承 知 し て い る こ と か ら
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も 、 自 ら の 人 生 に お け る 経 験 を 個 人 的 に 語 っ た だ け で な く 、 社 会 に 訴 え

た い と 感 じ て い る こ と を 選 択 し て 語 っ て い る と も 言 え る 。  

筆 者 と 二 人 の 母 親 に は 直 接 的 な 援 助 関 係 は な い が 、 援 助 的 性 格 の す べ

て を 排 除 で き た わ け で は な い 。 上 記 の こ と を 踏 ま え た う え で 、 な ぜ こ の

母 親 は 筆 者 に 対 し こ の よ う な 経 験 を 語 っ た の か 、 と い う 視 点 も 重 要 な 分

析 の 視 点 の 一 つ と し た い 。  

一 方 で 、 母 親 の 語 り か ら そ の 苦 悩 や 援 助 職 の 今 日 的 課 題 を 見 出 そ う と

す る 過 程 に お い て は 、 筆 者 の 帰 納 的 推 論 が 母 親 の 語 り の 客 観 的 解 釈 に 先

行 し 、 語 り の 中 か ら 自 ら の 考 察 に 沿 っ た も の を 切 り 出 し て 恣 意 的 ま た は

作 為 的 に 利 用 し て し ま う 危 険 性 を 孕 ん で い る 。 本 論 文 に お け る 考 察 の 妥

当 性 を 確 保 す る た め に も 、 筆 者 自 身 が そ の 危 険 性 を 十 分 に 自 覚 し 、 解 釈

す る 自 ら を 意 識 的 に 点 検 し 続 け る 必 要 が あ り 、 こ れ を 本 研 究 に あ た っ て

の 基 本 姿 勢 と し た 。  

 

（ ４ ） 記 述 の 方 法  

語 ら れ た 内 容 を 断 片 化 す る こ と で 、 重 要 な 語 り を 見 落 と す こ と が 無 い

よ う 、 一 人 一 人 の 母 親 の 経 験 の 軌 跡 を 辿 り 解 釈 し 、 理 論 的 な 抽 象 概 念 を

よ り 具 体 的 に 表 現 で き る よ う 努 め る 。  

ま た 、 質 的 記 述 的 研 究 に お い て 、 語 り 手 の 言 葉 は 解 釈 分 析 の エ ビ デ ン

ス と し て 機 能 す る も の で あ る た め 、 聴 き 取 り 調 査 の 結 果 と し て の 母 親 の

生 の 声 を で き る 限 り そ の ま ま の 形 で 引 用 す る 。 し か し 、 母 親 の 言 葉 は 自

明 の も の で は な く 、解 釈 の 可 能 性 は 一 つ と い う こ と で は な い た め（ 谷 津・

江 藤 , 2 0 1 3）、 語 ら れ た 言 葉 を 引 用 す る 場 合 に は 適 切 な 説 明 を 記 述 す る よ

う 注 意 を 払 う 必 要 が あ る 。  

こ れ ら の こ と を 踏 ま え 、母 親 の「 人 生 の 語 り（ n a r r a t i v e s）」の 解 釈 を 深
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め る た め に 、 語 り を 内 容 の ま と ま り ご と に 分 類 し 、 そ れ ぞ れ に 解 釈 を 記

述 し た 。 最 後 に 一 人 の 母 親 の 語 り 全 体 を 通 し て 、 語 り の 主 題 は 何 だ っ た

の か 、 ま た そ の 語 り か ら 浮 か び 上 が る 、 母 親 の 人 生 に お け る 重 要 な 問 題

と 、 そ の 問 題 が 生 じ る 過 程 と 背 景 に つ い て 考 察 し 記 述 し た 。  

 

（ ５ ） 倫 理 的 配 慮  

１ ） 研 究 協 力 者 に な る こ と へ の 配 慮  

本 研 究 の 目 的 と 意 義 、 研 究 方 法 に 関 す る 理 解 を 得 た 上 で 、 研 究 協 力 の

同 意 を 得 た 。 そ の 際 、 本 研 究 へ の 協 力 と 撤 退 は 協 力 者 の 自 由 意 思 に 基 づ

く も の で あ り 、 聴 き 取 り 調 査 後 に お い て も 協 力 者 の 意 思 に 従 う こ と を 説

明 し た 。  

２ ） プ ラ イ バ シ ー 及 び 匿 名 性 の 確 保 へ の 配 慮  

語 り の 分 析 過 程 に お い て 、 固 有 名 詞 は ア ル フ ァ ベ ッ ト で 表 記 し 、 職 場

も 特 定 さ れ な い よ う 配 慮 し た 。 ま た 、 事 例 の 経 過 や 内 容 、 語 り の 文 脈 を

損 な わ な い よ う 配 慮 し た 上 で 、逐 語 録 の 加 筆 修 正 を 行 っ た 。主 な 修 正 は 、

地 域 等 が 特 定 さ れ な い た め の 言 葉 の 修 正 等 で あ る 。 ま た 面 接 後 、 協 力 者

に 修 正 後 の デ ー タ を 開 示 し 、 語 ら れ た 内 容 が 正 し く デ ー タ 化 さ れ て い る

こ と に つ い て 承 認 を 得 た 。  

３ ） 研 究 結 果 の 活 用 に つ い て  

本 稿 の 執 筆 及 び 学 会 等 で の 口 頭 発 表 に つ い て 協 力 者 か ら 承 諾 を 得 た 。  

研 究 協 力 の 依 頼 か ら 、 イ ン タ ビ ュ ー を 経 て 現 段 階 に 至 る ま で の 研 究 の プ

ロ セ ス を 、 信 憑 性 と 確 実 性 を 高 め る た め に 記 録 と し て 残 し た 。 カ テ ゴ リ

ー の 分 類 等 が 語 り の 意 図 を 正 確 に 反 映 し て い る か 確 認 す る た め に 、 そ の

都 度 音 声 デ ー タ の 再 確 認 も 行 っ た 。 さ ら に 、 解 釈 の 過 程 に お い て 、 武 庫

川 女 子 大 学 大 学 院 臨 床 教 育 学 研 究 科 に お け る 指 導 担 当 教 授 と 同 ゼ ミ ナ ー
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ル の 院 生 ら と 共 に 検 討 し た 。ま た 同 大 学 院 に お け る 研 究 発 表 会 、研 究 会 、

関 連 学 会 等 で 複 数 の 解 釈 の 可 能 性 に つ い て も 検 討 し 、 本 論 文 に お け る 解

釈 の 妥 当 性 の 確 保 に 努 め た 。  

な お 、本 研 究 は 武 庫 川 女 子 大 学 教 育 研 究 所 倫 理 委 員 会 の 承 認（ 平 成 2 6

年 度 N o . 0 0 6、 平 成 2 7 年 度 N o . 0 0 2、 N o . 0 0 6） を 受 け て い る 。  

 

（ ６ ） 本 論 文 の 構 成  

本 研 究 を 行 う に あ た り 筆 者 は 、 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 が 抱 え る 重 要

な 問 題 に 対 し 、 そ の 意 味 の 理 解 を 深 め る た め 、 そ れ ら の 問 題 に 関 す る 歴

史 的 検 討 が 必 要 で あ る と 考 え 、 冒 頭 で 述 べ た 日 本 で 最 初 の 重 症 児 施 設 で

あ る 島 田 療 育 園 の 設 立 者 で あ る 小 林 提 樹 に 着 目 し た 。  

小 林 提 樹（ 1 9 0 8～ 1 9 9 3）（以 下 、小 林 と す る ）は 、重 症 児 の 父 と 呼 ば れ

る 小 児 科 医 で あ り 、1 9 6 1 年 に 開 設 さ れ た 日 本 初 の 重 症 心 身 症 障 害 児 施 設

で あ る 島 田 療 育 園 （ 現 島 田 療 育 セ ン タ ー ） の 初 代 園 長 で あ る 。 小 林 は 、

重 症 児 の 親 た ち の 要 請 に 応 え て 開 始 し た 「 日 赤 両 親 の 集 い 」 と い う 勉 強

会 に 始 ま り 、 1 9 5 6 年 か ら は 全 国 の 親 た ち に 向 け た 月 刊 誌 『 両 親 の 集 い 』

４ を 執 筆 し た 。こ の『 両 親 の 集 い 』は 、全 国 の 在 宅 療 養 中 の 障 害 児 、特 に

重 症 児 の 母 親 に 向 け た 家 庭 指 導 を 目 的 と し て い た 。 そ の 中 に 小 林 は 、 ノ

ー ト を 活 用 し て 母 親 に 行 っ た 「 ノ ー ト 指 導 」 や 、 母 親 か ら 寄 せ ら れ た 手

紙 の 問 い と そ れ に 対 す る 答 え を ま と め て 掲 載 し た 。 後 に 小 林 は こ れ ら を

書 籍 化 し 、 重 症 児 の 存 在 と 共 に 生 き る 家 族 の 困 難 さ を 世 に 広 め た 。  

こ の よ う な 試 み は 、 小 林 が 実 践 し た 重 症 児 の 母 親 支 援 の 手 段 の 中 の 一

つ に す ぎ な い が 、 障 害 児 に 関 す る 情 報 の 少 な い 時 代 に 、 家 庭 で 療 育 を 行

っ て い た 母 親 に は 大 き な 支 え と な っ た 。 こ の 「 日 赤 両 親 の 集 い 」 は 「 両

親 の 集 い 」 と な り 、 全 国 重 症 心 身 障 害 児 者 を 守 る 会 に 引 き 継 が れ 、 多 く
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の 重 症 児 と そ の 家 族 の 支 え に な り 続 け て い る 。 つ ま り 小 林 は 、 医 師 と し

て 従 事 し た 障 害 児 の 診 療 に 加 え 、 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 の 支 援 に お い

て も 、 日 本 に お け る 開 拓 的 実 践 者 だ と い え る だ ろ う 。 筆 者 は 、 こ の よ う

な 開 拓 的 実 践 者 で あ り 、 没 後 の 今 も な お 重 症 児 と そ の 家 族 の 支 え と な っ

て い る 小 林 が 、 重 症 児 と そ の 家 族 、 特 に 母 親 に 関 す る 問 題 に 対 し ど の よ

う に 向 き 合 っ た の か 、 そ の 軌 跡 を 辿 る こ と は 今 日 に お い て も 意 義 あ る こ

と で あ る と 考 え た 。  

そ こ で 第 １ 章 で は 、「重 症 児 の 父 」と 呼 ば れ る 小 林 提 樹 が 重 症 児 と 共 に

生 き る 母 親 に 関 連 す る 問 題 に ど の よ う に 対 峙 し た の か 、 そ の 実 践 と 思 想

の 跡 を 辿 り 、重 症 児 の 母 親 支 援 に お け る そ の 今 日 的 意 義 を 明 ら か に す る 。 

第 ２ 章 お よ び 第 ３ 章 で は 、 本 研 究 の 主 た る 題 材 と し て 、 そ れ ぞ れ 1 名

ず つ の 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 の 人 生 の 語 り か ら 、 そ の 経 験 の 軌 跡 を 辿

る 。 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 は ど の よ う な 経 験 を し 、 ど の よ う な 問 題 を

抱 え 、 そ れ ら が ど の よ う に 意 味 づ け ら れ て 人 生 に 組 み 込 ま れ て い く の か

を 明 ら か に す る こ と を 目 的 と す る 。  

第 ２ 章 と 第 ３ 章 の 第 １ 節 は 、 母 親 に 関 す る 情 報 と 語 り の 分 析 結 果 の 概

要 を 提 示 し 、 第 ２ 節 で 母 親 の 語 り に 解 釈 を 加 え て 母 親 の 経 験 の 軌 跡 を 辿

る 。 各 項 の タ イ ト ル は 、 母 親 の 人 生 に お け る 時 系 列 に 沿 っ た も の と し 、

さ ら に 細 目 は 語 り の 内 容 を 表 す 見 出 し と し た 。 第 ３ 節 で は 、 第 ２ 節 か ら

浮 か び 上 が る 母 親 の 人 生 に お け る 問 題 と そ の 背 景 に つ い て 考 察 す る 。  

第 ４ 章 で は 、 第 ２ 章 お よ び 第 ３ 章 で 展 開 し た 母 親 の 人 生 の 語 り へ の 解

釈 に つ い て 、 第 １ 章 に お い て 検 討 し た 小 林 提 樹 の 実 践 と 思 想 、 及 び そ の

今 日 的 意 義 を も と に さ ら に そ の 理 解 を 深 め る 。 そ し て 、 そ れ ら の 検 討 結

果 を 総 合 し て 、 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 に 対 す る 支 援 の 在 り 方 に つ い て

考 察 す る 。  



27 

 

 第 ４ 章 に お い て 二 人 の 母 親 の 人 生 の 語 り の 解 釈 を さ ら に 深 め よ う と す

る こ と は 、第 １ 章 で の 検 討 結 果 も 踏 ま え た 筆 者 自 身 の 主 観 と 問 題 意 識 が 、

よ り 解 釈 に 投 影 さ れ や す い と い う 危 険 性 を 孕 ん で い る 。 そ の た め 、 母 親

の 語 り を 自 ら の 考 察 に 沿 う よ う 恣 意 的 ・ 作 為 的 に 利 用 し て い な い か と い

う 批 判 的 視 線 に 誠 実 に 向 き 合 う こ と が 求 め ら れ る 。  

B r u n e r（ 1 9 9 6  岡 本 他 訳 2 0 0 4）は 、行 動 主 体 と し て の 心 は 他 の 能 動 的 な

心 と の 対 話 と 談 話 を 捜 し 求 め る と し た 上 で 、「我 々 が『 他 者 』や 他 者 の 観

点 、 そ の 他 者 の も つ ス ト ー リ ー を 知 る よ う に な る の は 、 こ の 対 話 的 ・ 談

話 的 過 程 を 通 し て な の で あ る 。 我 々 は 他 者 と の 談 話 か ら 、 世 界 に つ い て

の み な ら ず 自 分 自 身 に つ い て も 膨 大 な も の を 学 ぶ の で あ る 」（ p . 1 2 7） と

述 べ 、 対 話 を 通 じ た 協 働 の 重 要 性 を 指 摘 し た 。 筆 者 は 、 二 人 の 母 親 が そ

の 語 り を 通 し て 伝 え よ う と し た 人 生 の 物 語 と 、そ の 背 後 に あ る 意 識 的 な 、

或 い は 無 意 識 的 な 問 題 意 識 、 規 範 的 示 唆 を 正 し く 解 釈 す る こ と に 最 大 限

の 注 意 を 払 っ た 。 そ の 過 程 は ま さ に 、 分 析 者 （ 聞 き 手 ） で あ る 筆 者 自 身

と 母 親 と の 協 働 に よ る 心 理 的 作 業 と 言 え る も の で あ り 、 そ し て 筆 者 に 自

ら の 障 害 に 対 す る 価 値 観 や 潜 在 的 な 差 別 意 識 を 否 応 な く 自 覚 さ せ る 困 難

な も の で あ っ た 。 し か し そ れ は 同 時 に 筆 者 に 、 援 助 職 と し て の 筆 者 自 身

に よ る 過 去 の 実 践 を 振 り 返 ら せ 、 母 親 へ の 援 助 の 在 り 方 に つ い て の 考 え

方 の 変 化 を も た ら す も の で あ っ た 。 こ の よ う な 過 程 を 経 て 母 親 の 語 り へ

の 解 釈 を 深 め よ う と す る こ と は 、 上 述 の 危 険 性 を 考 慮 し た 上 で も 避 け る

べ き で は な い 重 要 な 試 み で あ と 筆 者 は 考 え た 。  
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第 １ 章  重 症 児 の 母 親 支 援 に 関 す る 歴 史 的 検 討   

－ 小 林 提 樹 の 実 践 と 思 想 を 今 振 り 返 る －       

第 １ 節  小 林 提 樹 の 実 践 と 思 想 を 検 討 す る こ と の 意 義  

１ ． 小 林 提 樹 に 関 す る 先 行 研 究 の 検 討  

小 林 提 樹（ 1 9 0 8～ 1 9 9 3）（以 下 、小 林 と す る ）は 、小 児 科 医 と し て 障 害

児 医 療 と 福 祉 に 貢 献 し た 、「重 症 児 の 父 」と 呼 ば れ る 人 物 で あ る 。ま た 小

林 は 、1 9 6 1 年 に 開 設 さ れ た 日 本 初 の 重 症 心 身 症 障 害 児 施 設 で あ る 島 田 療

育 園 （ 現 島 田 療 育 セ ン タ ー ） の 初 代 園 長 で も あ る 。  

筆 者 は 、 現 代 を 生 き る 二 人 の 母 親 の 語 り を 解 釈 す る に あ た っ て 、 そ の

経 験 と 苦 悩 、 直 面 し て き た 問 題 に は 、 単 に 医 療 や 制 度 の 進 展 だ け で は 解

決 出 来 な か っ た 、 普 遍 的 な 側 面 が あ る の で は な い か と 考 え た 。 そ し て 、

そ の よ う な 問 題 に 対 し て 重 症 児 と そ の 家 族 へ の 支 援 の 先 駆 者 は ど の よ う

に 取 り 組 ん だ の か 、 そ の 足 跡 を 辿 る こ と で 、 現 代 の 援 助 職 が 同 じ 問 題 に

取 り 組 ん で い く 上 で の 示 唆 を 得 た い と 考 え 、 小 林 に 着 目 し た 。  

 

（ １ ） 小 林 提 樹 の 実 践 と 思 想 の 軌 跡 に 関 す る 研 究  

島 田 療 育 セ ン タ ー （ 2 0 0 3） に よ っ て 編 集 さ れ た 「 愛 は 全 て を お お う －

小 林 提 樹 と 島 田 療 育 園 の 誕 生 － 」 は 、 小 林 の 人 と な り と 島 田 療 育 園 誕 生

に ま つ わ る 出 来 事 を 後 世 に 残 す た め に ま と め ら れ た 。 そ の 中 で 小 林 は 、

「 自 伝 － 障 害 者 に 愛 と 医 療 を 捧 げ て － 」 と 題 し 、 子 ど も 時 代 か ら 島 田 療

育 園 園 長 退 任 後 の 8 年 後 ま で の 人 生 を 記 述 し て い る 。 道 徳 的 な 福 祉 を 追

求 す る 強 い 信 念 と 、 誠 実 な 人 柄 が 伝 わ る 記 述 で あ る 。  

ま た 岡 田 （ 2 0 0 7） は 、 長 年 に わ た っ て 重 症 児 療 育 に 携 わ っ て き た 精 神

科 医 で あ り 、 小 林 と も 交 流 の あ っ た 人 物 で あ る 。 岡 田 は 小 林 に つ い て 、

常 に 穏 や か で 柔 和 な 人 柄 で あ っ た が 、 一 方 で 想 像 し が た い ほ ど の 厳 し さ
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と 理 性 的 な 怒 り を 持 つ と 述 べ て い る 。 そ の 上 で 、 小 林 を 重 症 児 福 祉 に お

い て 最 も 重 要 な 人 物 で あ る と 位 置 づ け 、 小 林 の 人 生 と 実 践 の 跡 を 辿 り 記

述 し た 。岡 田・蒔 田（ 2 0 1 6）に よ る と 、小 林 の 長 男 は 生 後 3 6 日 目 に 亡 く

な っ て い る の だ が 、 そ の 長 男 は 戸 籍 上 存 在 し な い こ と に な っ て い た こ と

を 後 日 小 林 が 知 っ た と い う 出 来 事 が あ っ た 。 こ の 戸 籍 に 関 す る 問 題 が 、

小 林 の 障 害 児 診 療 と 障 害 児 福 祉 へ の 使 命 感 を よ り 一 層 強 め た と い う 。 ま

た 岡 田 は 、 小 林 の 実 践 と 思 想 に つ い て 、 障 害 を 個 人 の 問 題 と し て 捉 え る

「 医 学 モ デ ル 」 と 、 社 会 に よ っ て 作 ら れ た 問 題 と し て 捉 え る 「 社 会 モ デ

ル 」 の 双 方 を 視 点 と し て 実 践 し て い た こ と や 、 科 学 性 を 重 視 し て 重 症 児

の 長 期 予 後 資 料 を 残 し た こ と に つ い て 今 日 的 意 味 を 見 出 し て い る 。  

 

（ ２ ） 島 田 療 育 園 の 歴 史 に 関 す る 研 究  

小 沢 （ 2 0 1 1） は 、 小 児 科 医 で あ り 、 東 京 都 立 八 王 子 小 児 病 院 に 務 め た

後 、 島 田 療 育 セ ン タ ー は ち お う じ に 赴 任 し 、 現 在 は 所 長 を 務 め る 人 物 で

あ る 。 小 沢 は 、 着 任 後 に 島 田 療 育 園 の 歴 史 や そ れ に ま つ わ る 小 林 の 努 力

に つ い て 知 り 、 衝 撃 を 受 け た 。 そ の 後 、 島 田 療 育 セ ン タ ー に 関 わ っ て き

た 人 物 に 直 接 会 っ て 事 実 を 確 認 し な が ら 執 筆 し た 書 籍 が 「 愛 す る こ と か

ら は じ め よ う － 小 林 提 樹 と 島 田 療 育 園 の 歩 み － 」 で あ る 。 小 林 が 、 そ の

時 代 に ど の 様 な 経 験 と 思 い か ら 重 症 児 の 問 題 に 取 り 組 ん だ の か 、 ま た ど

の よ う な 人 物 と 協 力 し て 重 症 心 身 障 害 児 施 設 を 誕 生 さ せ た の か が 描 か れ

て い る 。  

明 神 （ 2 0 1 5） は 、 小 林 が 園 長 を 務 め て い た 時 代 に 島 田 療 育 園 で 児 童 指

導 員 と し て 5 年 間 務 め た 経 験 か ら 、 共 に 働 い た 経 験 の あ る 者 に し か わ か

り 得 な い 、 小 林 の 重 症 児 へ の 思 い や 当 時 の 療 育 実 践 を 描 い て い る 。  

ま た 明 神 は 、 小 林 が 母 親 へ 行 っ た 「 ノ ー ト 指 導 」 に つ い て 、 援 助 職 の
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障 害 児 理 解 を 促 進 す る と 、 母 親 に 対 す る カ ウ ン セ リ ン グ 効 果 も あ っ た と

評 価 し て い る 。  

 

（ ３ ） そ の 他 の 小 林 に 関 す る 研 究  

小 川 （ 2 0 0 2） は 、 小 林 の 療 育 実 践 と 思 想 の 軌 跡 を 3 つ の 領 域 （ 第 1 領

域 ： 障 害 児 の 精 神 衛 生 相 談 と 診 療 に あ た っ た 時 期 、 第 2 領 域 ： 在 宅 児 と

そ の 家 族 を 支 援 し た 時 期 、 第 3 領 域 ： 重 症 心 身 障 害 児 の 入 所 と 療 育 実 践

を 行 っ た 時 期 ） に 区 分 し て 、「 療 育 」 思 想 の 特 質 に つ い て 研 究 を 行 っ た 。

そ の 結 果 、 小 林 の 「 療 育 」 思 想 の も つ 最 大 の 特 質 に つ い て 、 重 症 児 の 健

康 と 生 命 を 守 る と い う 考 え （ 生 命 保 障 ） を ベ ー ス に し て 、 福 祉 へ の 追 求

が な さ れ て い る と 結 論 付 け て い る 。 ま た 、 療 育 に は 医 学 的 研 究 に 加 え 、

「 生 命 を 守 り 、 人 生 を 指 導 し 、 成 長 を 促 す よ う な 、 医 学 的 ・ 教 育 学 的 ・

心 理 学 的 ・ 社 会 学 的 な 学 問 領 域 の 相 補 性 」 が 必 要 で あ る こ と を 小 林 は 指

摘 し て い る と も 述 べ て い る 。  

小 埜 寺 （ 1 9 9 9） は 、 重 症 心 身 障 害 児 （ 者 ） を 守 る 会 の 成 立 過 程 に つ い

て 研 究 を 行 い 、 小 林 が 行 っ た 勉 強 会 で あ る 「 両 親 の 集 い 」 が 、 重 症 児 の

「 親 た ち の 意 識 変 革 を 図 り 、 運 動 体 を 組 織 さ せ 、 社 会 に 対 し 子 供 の 存 在

の 価 値 を 訴 え る ま で に 至 ら せ た 」 と 評 価 し て い る 。  

細 渕 と 飯 塚（ 2 0 1 0）（ 2 0 1 1）は 、重 症 心 身 障 害 児 の 療 育 史 に 関 す る 研 究

の 一 環 と し て 、「 お ば こ 天 使 」 5 の 経 緯 に つ い て 研 究 を 行 っ た 。 小 林 は 島

田 療 育 園 の 園 長 と し て 、 全 国 の 福 祉 関 係 機 関 に 職 員 募 集 の 手 紙 を 送 っ た

が 、こ れ が 話 題 と な り 、 1 9 6 5 年 か ら 十 数 年 に 渡 り 秋 田 県 か ら 看 護 助 手 と

し て 若 い 女 性 が 島 田 療 育 園 に 集 団 就 職 し た 。 こ の 女 性 た ち の こ と を 当 時

の 新 聞 各 社 が 「 お ば こ 天 使 」 と 称 し て 報 じ た こ と で 、 美 談 と し て 世 間 に

広 ま っ て い っ た 。 し か し 、 現 実 の 重 症 児 施 設 で の 労 働 は 過 酷 で あ り 、 就
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職 希 望 者 は 徐 々 に 減 少 し て い っ た 。  

細 渕 ら は 、 こ う し た 小 林 の 重 症 児 問 題 に 関 す る 社 会 へ の 働 き か け を 、

重 症 児 施 設 で の 過 酷 な 労 働 実 態 の 改 善 な し に 行 っ た「 個 人 の“ 愛 と 善 意 ”

に よ る 福 祉 」 だ と 批 判 し て い る 。  

 高 谷 （ 2 0 0 5） は 、 小 児 科 医 で あ り 第 一 び わ こ 学 園 園 長 を 務 め た 人 物 で

あ る 。 高 谷 の 著 書 で あ る 「 異 質 の 光 － 糸 賀 一 雄 の 魂 と 思 想 － 」 の 中 で 、

糸 賀 一 雄 の 思 想 に 影 響 を 与 え た 人 物 の 一 人 と し て 、 小 林 の 生 涯 の 跡 を 辿

り 記 述 し て い る 。  

以 上 、 小 林 に 関 す る 研 究 を 概 観 し た 。 小 林 の 実 践 が 医 療 、 福 祉 、 教 育

な ど 広 い 分 野 に 渡 っ て い た こ と も あ り 、 様 々 な 領 域 の 視 点 か ら 小 林 の 実

践 と 思 想 に つ い て 研 究 が 行 わ れ て い る 。 こ れ ら の 研 究 は 、 今 日 の 重 症 児

福 祉 に 多 大 な 影 響 を 与 え た 小 林 の 功 績 と 、 深 い 愛 情 と 多 く の 知 識 に 基 づ

い た 実 践 を 後 世 に 伝 え る と い う 面 に お い て 、そ れ ぞ れ 重 要 な も の で あ る 。 

小 林 の 実 践 が 医 療 、福 祉 、教 育 な ど 広 い 分 野 に 渡 っ て い た こ と も あ り 、

上 記 の 他 に も 様 々 な 領 域 の 視 点 か ら 小 林 の 実 践 と 思 想 に つ い て 研 究 が 行

わ れ て き た が 、 母 親 に 焦 点 を 当 て て 小 林 の 実 践 と 思 想 を 解 釈 し た も の は

な か っ た 。  

 

２ ． 小 林 に よ る 重 症 児 の 母 親 支 援 へ の 着 目  

小 林 は 、 1 9 5 6 年 か ら 重 症 児 の 母 親 ら に 向 け た 月 刊 誌『 両 親 の 集 い 』を

執 筆 し た 。 こ の 『 両 親 の 集 い 』 は 、 全 国 の 在 宅 療 養 中 の 障 害 児 、 特 に 重

症 児 の 母 親 に 向 け た 家 庭 指 導 を 目 的 と し て い た （ 小 沢 , 2 0 1 1）。 そ の 中 に

小 林 は 、 ノ ー ト を 活 用 し て 母 親 に 行 っ た 「 ノ ー ト 指 導 」 や 、 母 親 か ら 寄

せ ら れ た 手 紙 の 内 容 と そ れ に 対 す る 小 林 の 返 事 を ま と め て 掲 載 し た 。 後

に 小 林 は こ れ ら を 書 籍 化 し 、 重 症 児 の 存 在 と 、 共 に 生 き る 家 族 の 困 難 さ
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を 世 に 伝 え た 。 こ の よ う な 試 み は 、 小 林 が 実 践 し た 重 症 児 支 援 の 手 段 の

中 の 一 つ に す ぎ な い が 、 障 害 児 に 関 す る 情 報 の 少 な い 時 代 に 、 家 庭 で 療

育 を 行 っ て い た 母 親 に と っ て も 大 き な 支 え と な っ た 。 つ ま り 小 林 は 、 重

症 児 と 共 に 生 き る 母 親 へ の 支 援 に お い て も 、 日 本 に お け る 開 拓 的 実 践 者

と 言 え る の で あ る 。  

筆 者 は 、こ れ ま で 着 目 さ れ て こ な か っ た 小 林 に よ る 母 親 支 援 に 着 目 し 、

小 林 の 実 践 と 思 想 の 形 成 の 跡 を 辿 り な お す こ と で 、 前 述 の 時 代 を 貫 く 問

題 を 抱 え な が ら 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 支 援 の 今 日 的 課 題 を 見 出 す 糸 口

に な る と 考 え た 。  

 以 上 の こ と か ら 本 章 で は 、 小 林 の 生 涯 と 為 し た 仕 事 を 、 重 症 児 の 母 親

支 援 に 関 す る 実 践 と 思 想 に 視 点 を 置 い て 時 間 の 経 過 と と も に 辿 り な お す 。

そ れ を も と に 、 小 林 自 身 が 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 へ の 支 援 を ど の よ う

に 捉 え て い た の か に つ い て 考 察 す る 。 そ し て 、 実 際 の 母 親 へ の 直 接 的 支

援 の 一 つ で あ る 、 会 報 『 両 親 の 集 い 』 と 「 ノ ー ト 指 導 」 か ら 、 小 林 が 母

親 の 苦 悩 を ど の よ う に 捉 え 、 対 応 し て い た の か に つ い て 考 察 す る 。 そ の

上 で 、 小 林 の 思 想 と 実 践 の 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 の 支 援 に お け る 今 日

的 意 義 に つ い て 考 察 し た い 。  

考 察 に あ た り 、 小 林 の も と で 5 年 間 務 め た 経 験 を も つ 明 神 の 小 林 の 記

述 に つ い て 触 れ て お き た い 。  

明 神 は 、 小 林 の 言 葉 の 使 い 方 に つ い て 、「 反 対 語 的 な 言 い 方 」（ 明 神  

2 0 1 5 , p . 6 2）を す る こ と が 多 い と 述 べ て い る 。例 え ば 小 林 は 重 症 児 に つ い

て 、「 生 け る 屍 」 と い う 表 現 を す る こ と が あ っ た が 、 そ の 真 意 は 、「 社 会

で は そ う い う が 、 私 は こ の 子 ど も た ち の 命 の 尊 厳 を 守 り 、 幸 福 な 人 生 を

送 ら せ ま す 」（ 明 神  2 0 1 5 , p . 6 3）と い う こ と だ と 説 明 し て い る 。小 林 に つ

い て は 、「字 義 通 り に 受 け 取 っ て 、批 判 す る の で は な く 、前 後 の 文 脈 か ら 、
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全 体 的 に 見 て 慎 重 に な さ れ な い と 誤 解 を 生 む 」（明 神  2 0 1 5 , p . 6 3）と い う

の で あ る 。 小 林 は 、 率 直 に 思 い つ く ま ま に 語 る と い う 印 象 を 持 た れ て い

た が 、 小 林 の 言 葉 の 裏 に は 多 く の 知 識 と 深 い 福 祉 の 思 想 が 隠 れ て い る と

明 神 は 述 べ て い る 。 こ の 明 神 に よ る 小 林 に 関 す る 記 述 は 、 本 章 に お け る

小 林 の 言 葉 と 思 想 の 解 釈 、 特 に 第 ３ 節 で 述 べ る 「 死 の 医 学 」 と 「 不 治 永

患 」 と い う 思 想 の 理 解 に お い て 重 要 な 鍵 と な る と 考 え る 。  

 

第 ２ 節  小 林 の 生 涯 と 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 の 支 援 の 実 践  

１ ． 障 害 児 診 療 に お け る 母 親 と の 協 働  

小 林 は 、 1 9 0 8 年 に 8 人 き ょ う だ い の 4 番 目 と し て 長 野 市 で 生 ま れ た 。

1 9 2 7 年 に は 慶 応 義 塾 大 学 医 学 部 に 入 学 し た が 、肺 結 核 に よ り 1 年 間 休 学

し た 。 次 兄 が キ リ ス ト 教 徒 で あ っ た こ と が 影 響 し 、 休 学 中 に 聖 書 を 目 に

す る 機 会 が 増 え 、 復 学 後 す ぐ に 小 林 自 身 も 洗 礼 を 受 け た 。  

大 学 を 卒 業 し た 後 小 林 は 、 同 大 学 の 小 児 科 教 室 に 入 り 、 障 害 児 診 療 に

関 わ る よ う に な っ た 。 当 時 の 障 害 児 診 療 で は 治 療 の 対 象 に な ら な い よ う

な 重 症 児 で あ っ て も 、 母 親 の 協 力 を 得 な が ら 丹 念 に 日 常 生 活 の 行 動 を 観

察 し 、 知 能 検 査 の 結 果 と 統 合 し て 治 療 方 針 を 決 め る と い う 手 法 を 用 い た

こ と が 、し ば し ば 良 い 結 果 を 生 ん だ 。小 林（ 2 0 0 3）は 、当 時 の こ と を「 懇

切 に 扱 え ば 重 症 患 児 も 助 か る こ と を 学 び 、 私 は し ば し ば 奇 跡 男 と 呼 ば れ

た が 、医 療 の 神 髄 は こ こ に あ っ た 」（ p . 1 6）と 述 懐 し て い る 。障 害 児 の 日

常 生 活 を 記 録 に 残 す こ と は 、 母 親 に も 小 林 に も 忍 耐 の い る 作 業 だ が 、 こ

れ が 小 林 に と っ て 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 の 困 難 な 状 況 に 直 面 す る 最 初

の 機 会 と な り 、 母 親 と 障 害 児 医 療 の 関 係 の 在 り 方 を 考 え る き っ か け と な

っ た と 思 わ れ る 。  
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２ ．「 一 家 心 中 を 阻 止 し た も の 」 と 「 母 親 の 涙 を ぬ ぐ う も の 」   

小 林 は 、 あ る 2 つ の 家 族 と の 出 会 い が 自 ら の 実 践 に 多 大 な 影 響 を 与 え

た と 述 べ て い る 。  

1 9 3 9 年 、東 北 か ら 3 人 の 障 害 児 を 連 れ た 家 族 が 小 林 の 下 を 訪 れ た 。小

林 は 出 来 る 限 り の 検 査 と 文 献 の 調 査 を 1 週 間 行 っ た が 、 原 因 が わ か ら な

い ま ま 東 北 へ 帰 ら せ る こ と に な っ た 。 そ の 後 届 い た 手 紙 を 読 ん だ 時 の 思

い に つ い て 小 林 は 次 の 様 に 記 し て い る 。「『 な お ら な い 障 害 で あ る と 分 か

っ た ら 心 中 す る 覚 悟 で あ っ た 』 と い う 手 紙 を 頂 い た 私 は 、 大 き な シ ョ ッ

ク を 受 け た 。 医 療 に ば か り 熱 中 し て い た 私 で あ っ た が 、 こ の 時 か ら 『 障

害 児 と そ の 家 族 』 と い う 広 が り を も っ て 見 る 目 を 開 か さ れ 、 ま た 一 家 心

中 を 阻 止 し た の は 何 で あ っ た の か を 考 え る 時 、 結 果 の い か ん に か か わ ら

ず 、 た だ 親 身 に な っ て 努 力 し て あ げ た と い う こ と だ け で あ っ た よ う に 思

わ れ た 。」（ 小 林  2 0 0 3 , p . 1 9）  

ま た 、 1 9 4 0 年 頃 に 小 頭 症 の 子 ど も を 連 れ て き た 母 親 が い た 。 小 林 は 、

全 て の 知 識 を 駆 使 し て 病 状 の 説 明 を し 、そ の 親 子 は 一 旦 納 得 し て 帰 っ た 。

し か し 、そ の 母 親 は そ の 後 大 病 院 を 幾 つ も 受 診 し 、 1 0 日 後 に 小 林 の 下 を

再 び 訪 れ て 、「大 人 に な れ な い 白 痴 で あ る と 言 明 し た 先 生 は 一 人 も い な か

っ た が 、 本 当 に 白 痴 な の か 、 も う 一 度 先 生 か ら お 聞 き し た い 」（ 小 林  

2 0 0 3 , p . 2 0）と い っ て 泣 き 崩 れ た 。こ の 時 の 心 情 に つ い て 、小 林 は こ う 記

し て い る 。「こ の 母 親 の 涙 を ぬ ぐ う も の は 、何 で あ ろ う か 。私 に 迫 っ て き

た こ の 課 題 は 、 個 人 の 力 で 及 ぶ も の で は な い 、 個 人 と し て の 努 力 は 惜 し

む も の で は な い に し て も 、 ど う し て も 社 会 体 制 の 問 題 で な け れ ば な ら な

い 。 し か も 、 日 本 国 中 に い る 多 く の 障 害 児 を 思 え ば 、 そ う あ る 以 外 に な

い 。」（ 小 林  2 0 0 3 , p . 2 0）  

こ の 母 親 は 、 小 林 の 説 明 を 受 け た 後 、 そ れ で も 捨 て き れ な い 回 復 へ の
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淡 い 期 待 を も っ て 大 病 院 を い く つ も 巡 っ た が 、 今 後 の 見 込 み に つ い て 誰

か ら も 否 定 も 肯 定 も さ れ な か っ た こ と で 、 社 会 か ら 見 捨 て ら れ た よ う な

疎 外 感 を 感 じ た の か も し れ な い 。 母 親 は 、 真 実 を 伝 え よ う と す る 小 林 の

姿 勢 に 、 そ の 後 の 苦 悩 を 共 に 背 負 う 覚 悟 を 感 じ 取 っ た の で は な い だ ろ う

か 。 そ し て 小 林 は 、 こ の 母 親 の よ う に 孤 独 と 葛 藤 を 抱 く 母 親 の 「 涙 を ぬ

ぐ う も の 」 は 何 か を 追 求 し 、 社 会 に 訴 え て い く こ と を 、 自 ら の 課 題 と し

た の だ ろ う 。  

こ れ ら の 家 族 と の 出 会 い は 、重 症 児 へ の 医 療 の み で な く 、家 族 、殊 に 母

親 へ の 支 援 の 必 要 性 を 小 林 に 強 く 意 識 さ せ た と 考 え ら れ る 。  

 

３ ． 我 が 子 と の 死 別 で 知 っ た 母 親 の 苦 悩  

小 林 は 1 9 3 8 年 の 秋 に 結 婚 し 、翌 年 末 に 長 男 を 授 か っ た が 、長 男 は 生 後

2 0 日 こ ろ か ら 容 態 が 悪 化 し 、生 後 3 6 日 目 に 化 膿 性 髄 膜 炎 で 亡 く な っ た 。

こ の 時 の 心 境 に つ い て 小 林 は 、「私 は こ れ か ら の 本 当 の 人 生 を 歩 む 決 心 を

し た 。こ の 子 が 遺 言 の よ う に 私 の 心 に 、『し っ か り 障 害 児 の た め に が ん ば

っ て 下 さ い 』と い う さ さ や く 声 が 響 い て く る 思 い が し た 」（小 林 2 0 0 3 , p . 2 2）

と 綴 っ て い る 。 ま た 小 林 は 、 こ の 長 男 は 戸 籍 上 存 在 し な い こ と に な っ て

い た こ と を 後 日 知 っ た 。 こ の 我 が 子 と の 死 別 と い う 経 験 と 戸 籍 に 関 す る

出 来 事 は 、 小 林 の 障 害 児 診 療 へ の 献 身 の 決 意 を よ り 一 層 強 め た と 言 わ れ

て い る （ 岡 田 ・ 蒔 田 , 2 0 1 6）。  

小 林 は 、 病 い に 苦 し む 我 が 子 と の 別 れ の 時 間 を 家 庭 で 過 ご し た 時 の 気

持 ち に つ い て 、 次 の よ う に 記 し て い る 。  

「 自 宅 で 看 護 で き た 約 一 週 間 は 親 子 三 人 だ け で 、静 か に 音 も た て ず に 、

ひ っ そ り と 過 ご し た 毎 日 。 運 命 を 神 に 委 ね た と は い え 、 胸 の つ ぶ れ る 思

い を も っ て 、消 え て 行 く わ が 子 の 命 を 見 つ め て い た 。幾 日 も 休 ん だ の で 、
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病 院 に は 障 害 児 が た ま っ て い る に 違 い な い 。 な す こ と も な く 、 病 児 と 一

緒 に い る こ と は 、 も う こ の 子 の 命 を 神 に 委 ね き っ た 以 上 は 、 耐 え が た い

思 い に な っ て 、私 は か ば ん を 下 げ て 病 院 へ 出 か け た 。」（小 林  2 0 0 3 , p . 2 2）  

そ し て 小 林 は 、死 別 か ら 3 0 年 以 上 経 っ て か ら 、我 が 子 と の 死 別 経 験 を

振 り 返 っ た 最 後 に 、次 の よ う に 書 き 添 え て い る 。「妻 は 毎 日 涙 と 鼻 汁 で ク

シ ャ ク シ ャ に な っ て 、 張 っ て く る 乳 房 か ら 乳 を し ぼ っ て い た 姿 も 、 昨 日

の こ と の よ う に 、今 も 私 の 瞼 の 裏 に 焼 き 付 い て い る 。」（小 林  1 9 8 2 , p . 9 5）  

苦 し む 我 が 子 を 目 の 当 た り に し な が ら 看 病 し た 経 験 は 、 医 師 で あ る 小

林 に 医 学 の 限 界 を 実 感 さ せ 、 治 ら な い 病 気 の 子 ど も を 世 話 す る 親 の 苦 悩

へ の 理 解 を 深 め さ せ た の だ ろ う 。 ま た 小 林 の 言 葉 に は 、 母 親 に は 父 親 と

は 違 う 苦 し み が 、 子 ど も の 死 後 に も 継 続 す る こ と を 実 感 し た こ と が う か

が え る 。 同 時 に 、 そ の 辛 さ を 妻 一 人 に 任 せ て し ま っ た こ と へ の 、 夫 と し

て の 罪 悪 感 も 抱 い て い た と 感 じ ら れ る の で あ る 。 こ の 出 来 事 は 、 小 林 の

そ の 後 の 母 親 支 援 の 実 践 に 大 き く 影 響 を 与 え る 経 験 と な っ た 。  

 

４ ． 法 の 谷 間 の 障 害 児 を 救 う 実 践  

小 林 は 軍 医 と し て 約 5 年 間 満 州 で 従 軍 し 、 1 9 4 6 年 に 日 本 に 帰 還 し た 。

日 本 で は 1 9 4 7 年 頃 か ら 第 1 次 ベ ビ ー ブ ー ム が 起 こ っ た が 、 そ れ と 同 時

に 荒 廃 し た 東 京 で は 、 障 害 児 を 含 む 捨 て 子 が 増 え は じ め た 。 日 本 赤 十 字

社 産 院 小 児 科 に 勤 め は じ め た 小 林 は 、1 9 4 8 年 の 児 童 福 祉 法 の 成 立 後 に 乳

児 院 を 開 設 し 、 行 き 場 の な い 捨 て 子 た ち を 収 容 し た 。 し か し 、 児 童 福 祉

法 で は 乳 児 院 を 満 一 年 ま で の 健 康 な 乳 児 を 収 容 し て 介 護 す る と こ ろ と 規

定 し て お り 、 ま た 健 康 保 険 法 で は 、 治 癒 の 見 込 み の な い 病 気 や 障 害 は 入

院 治 療 に 値 し な い と 定 め て い た た め 、 1 歳 を 超 え た 障 害 児 は 再 び 行 き 場

を 失 っ た 。  



37 

 

小 林 は 、 1 9 5 0 年 に 特 別 病 棟 を 開 設 し 、名 札 も つ け ず に 障 害 児 を 入 院 さ

せ た 。し か し 1 9 5 5 年 、健 康 保 険 基 準 局 か ら 健 康 保 険 適 用 が 停 止 さ れ 、1 0

名 以 上 の 子 ど も を 退 院 さ せ ざ る を 得 な く な っ た 。 引 き 取 り は 無 理 な 家 庭

も あ り 、憤 り を 感 じ た 小 林 は 、「 万 一 こ の 家 族 が 障 害 児 殺 し 、あ る い は 一

家 心 中 し た と し て も 、当 然 当 局 の 皆 さ ん に 責 任 を と っ て も ら い ま す 」（小

林  2 0 0 3 , p . 3 6） と 怒 り を あ ら わ に し た 。  

小 林 は 、 障 害 が あ り 将 来 自 立 と 社 会 貢 献 が 見 込 め な い こ と を 理 由 に 、

児 童 福 祉 法 で も 健 康 保 険 法 で も 守 ら れ な い 、「法 の 谷 間 」が 存 在 す る 社 会

の 状 況 に 強 く 怒 り を 感 じ て い た 。 そ し て 、 生 命 尊 重 の 権 利 を 全 て の 人 間

が 平 等 に 得 ら れ る よ う 、 医 師 の 立 場 か ら 実 践 と 法 整 備 な ど に 取 り 組 ん だ

の で あ る 。  

当 時 の 健 康 保 険 制 度 で は 、た と え ば「 癲 癇（ て ん か ん ）」が 主 病 名 と な

っ て い る よ う な 子 ど も の 場 合 、 そ れ に 伴 う 知 的 障 害 、 言 語 障 害 、 運 動 障

害 、 摂 食 障 害 、 排 泄 障 害 、 睡 眠 障 害 、 視 覚 障 害 、 聴 覚 障 害 、 栄 養 障 害 な

ど は 、 健 康 保 険 申 請 の よ う な 表 面 に は 出 て こ な い た め 、 健 康 保 険 基 準 局

に は 在 宅 で 十 分 看 護 で き る と 判 定 さ れ た 。 小 林 は 、 親 の 愛 と 責 任 だ け で

は 在 宅 で 対 処 し き れ な い 子 ど も の 存 在 と 、 制 度 の 矛 盾 に つ い て 声 を 荒 げ

て 訴 え た こ と も あ っ た （ 小 沢 , 2 0 1 1）。  

一 方 で 小 林 は 、 外 来 と 病 棟 で の 診 療 に 加 え 、 慶 應 大 学 病 院 で の 週 2 回

の 障 害 児 診 療 相 談 、 乳 児 院 長 も 兼 務 し て い た 。 同 時 に 、 限 ら れ た 時 間 の

中 で よ り 多 く の 家 族 を 指 導 す る 機 会 と し て 、1 9 5 5 年 に「 日 赤 両 親 の 集 い 」

（ 現 在 は「 全 国 重 症 心 身 障 害 児（ 者 ）を 守 る 会 」）を 立 ち 上 げ 、そ の 活 動

を 会 報『 両 親 の 集 い 』に 掲 載 し て 発 行 し た 。『両 親 の 集 い 』は 、重 症 児 と

家 族 を 支 え 、 社 会 問 題 化 す る た め の 手 段 の 一 つ で も あ っ た が 、 こ れ に つ

い て は 後 で 詳 細 に 述 べ る こ と と す る 。ま た 、 1 9 5 8 年 に 小 児 精 神 薄 弱 の 研
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究 に 関 し 、 平 井 信 義 6 と と も に 北 里 賞 を 受 賞 、 1 9 6 0 年 に は 「 小 児 精 神 神

経 研 究 会 」（現 在 の 日 本 小 児 精 神 神 経 学 会 ）を 創 設 す る な ど 、重 症 児 問 題

に 関 す る 医 学 的 啓 発 活 動 も 行 い 、 重 症 児 と 母 親 を 巡 る 問 題 を 世 に 広 め た

（ 小 沢 , 2 0 1 1）。  

 

５ ． 重 症 児 と 家 族 が 共 に 生 き る た め の 施 設 の 設 立  

1 9 5 0 年 、小 林 は 島 田 伊 三 郎 7 の 次 男 を 初 め て 診 察 し た 。そ れ 以 後 母 親

は 、 て ん か ん と 精 神 遅 滞 、 行 動 異 常 を 伴 う 次 男 を 連 れ て 通 院 を 繰 り 返 し

必 死 に 世 話 を し た が 、 小 林 に よ る 治 療 を 受 け て も 症 状 の 改 善 が 見 ら れ な

か っ た 。  

島 田 の 次 男 と そ の 家 族 を 支 え よ う と す る 中 で 小 林 は 、 重 症 児 に 対 す る

適 切 か つ 十 分 な 世 話 と 、 そ の 家 族 の 負 担 の 軽 減 を も 実 現 す る た め に 、 重

症 児 を 収 容 す る 施 設 の 必 要 性 に つ い て 考 え 始 め 、 島 田 と 共 に 土 地 探 し か

ら 始 め た 。 住 人 の 反 対 な ど も あ っ た が 、 2 人 は 施 設 の 設 立 へ の 努 力 を 続

け 、 伊 藤 貞 子 8 や 進 駐 軍 、 多 く の 財 界 人 ら の 協 力 を 得 て 、 1 9 6 0 年 に 島 田

療 育 園 が 完 成 し た 。  

資 金 運 用 面 な ど の 検 討 の 結 果 、 こ の 重 症 心 身 障 害 児 施 設 は 病 院 形 態 と

規 定 さ れ 、 院 長 は 医 師 で あ る こ と が 条 件 と な っ た 。 小 林 は 本 意 で は な か

っ た が 、 日 赤 産 院 小 児 科 部 長 を 辞 し て 初 代 園 長 に 就 任 し 、 日 本 初 の 重 症

心 身 障 害 児 施 設 で あ る 島 田 療 育 園 （ 現 島 田 療 育 セ ン タ ー ） が 開 設 さ れ 、

1 9 6 1 年 よ り 入 園 が 開 始 さ れ た （ 小 林 , 2 0 0 3）。  

1 9 7 3 年 、島 田 療 育 園 の 職 員 に 腰 痛 な ど の 健 康 問 題 が 相 次 い で 発 生 し た 。

そ れ に 加 え 、 入 所 児 に 関 す る 処 遇 問 題 、 管 理 者 に 対 す る 職 員 の 不 信 感 な

ど が 複 雑 に 交 叉 し て 労 働 闘 争 が 泥 沼 化 し 、職 員 の ス ト ラ イ キ も 始 ま っ た 。

こ の ス ト ラ イ キ と い う 行 為 は 、小 林 の 考 え る 福 祉 と 相 反 す る 行 為 で あ り 、
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そ れ が 障 害 児 の 福 祉 施 設 の 中 で 行 わ れ た こ と に 、 小 林 は 衝 撃 を 受 け た 。

そ し て 小 林 は 、重 症 心 身 障 害 児 の 命 も 福 祉 も 守 れ な く な っ た と 感 じ 、1 9 7 4

年 に 島 田 療 育 園 園 長 を 退 任 し た 。  

小 林 は 、 退 任 後 も 重 症 心 身 障 害 研 究 会 （ 現 日 本 重 症 心 身 障 害 学 会 ） を

創 設 、会 長 と し て 学 術 集 会 の 開 催 と 、『重 症 心 身 障 害 研 究 会 誌 』の 発 行 に

努 め る な ど 、障 害 児 問 題 へ の 取 り 組 み を 続 け た 。ま た 、 1 9 3 8 年 以 降 小 林

が 関 わ っ た 障 害 児 の 記 録 が す べ て 保 存 さ れ て お り 、 退 任 後 に そ の 記 録 の

整 理 と 分 析 を 行 っ た 。  

小 林 は 自 身 の 人 生 に お け る 座 右 の 銘 と し て 「 こ の 子 は 私 で あ る 。 あ の

児 も 私 で あ る 。 ど ん な に 障 害 は 重 く と も 、 み ん な 、 そ の 福 祉 を 堅 く 守 っ

て あ げ な け れ ば と 、深 く 心 に 誓 う 」（小 林  2 0 0 3 , p . 5 1）と 綴 っ て い る 。1 9 9 3

年 3 月 7 日 、 逝 去 、 8 4 歳 で あ っ た 。  

 

第 ３ 節  重 症 児 と 母 親 の 支 え と な っ た 小 林 の 思 想  

１ ．「 死 の 医 学 」 の 思 想  

 島 田 療 育 園 は 、1 9 6 3 年 7 月 の 厚 生 事 務 次 官 通 達 に よ り 、1 8 歳 以 下 の 重

症 児 を 収 容 す る 施 設 と 規 定 さ れ た 。 こ の た め 、 過 去 に 小 林 が 無 理 を し て

乳 児 院 に 入 れ る な ど の 世 話 を し た あ る 重 症 者 が 、 年 齢 制 限 か ら 入 所 に 至

ら ず 、 老 人 ホ ー ム に 入 所 し 、 間 も な く そ こ で 生 を 終 え た と い う こ と が あ

っ た 。 小 林 は 、 そ の 母 親 に 偶 然 出 会 い 声 を か け ら れ た こ と に つ い て 次 の

よ う に 述 べ て い る 。  

 「『 先 生 、 お 恨 み 申 し 上 げ て お り ま す 。 あ の 子 は 養 老 院 で 死 に ま し た 』

と 言 わ れ た 。 生 前 、 日 赤 産 院 小 児 科 で 、 大 へ ん 無 理 を し て 面 倒 を 見 て あ

げ た こ と も 、 も う す っ か り 忘 れ ら れ て 、 そ の 死 だ け を 悲 し み 、 そ の 上 私

を 恨 ん で い た 。 私 の 過 去 の 福 祉 的 努 力 は 無 ど こ ろ か 、 恨 ま れ る だ け で あ
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っ た 。 福 祉 と い う も の の 性 格 を 、 あ ら た め て 考 え さ せ ら れ た 。」（ 小 林

2 0 0 3 , p . 4 7）  

こ の 体 験 を 通 し て 小 林 は 、「終 わ り 悪 け れ ば す べ て 悪 し 」（小 林 1 9 8 1 , p . 1 1）

と い う 言 葉 を 使 う よ う に な り 、 医 学 的 に 治 療 法 の な い 子 ど も に お い て は

「 死 の 医 学 」 の 思 想 に 基 づ く 実 践 の 必 要 性 を 提 唱 し た 。  

本 人 は 日 常 的 に 愛 の あ る 看 護 の う ち に 死 を 迎 え た と き 、 ま た 家 族 は そ

の 経 過 を み て 心 に 安 心 が 成 り 立 つ と き 、 死 に よ っ て 沸 き 起 こ る 感 情 は こ

の 母 親 の よ う に 不 幸 な も の と は な ら な い で あ ろ う 。本 人 と 家 族 の 双 方 が 、

納 得 し て 死 を 迎 え ら れ る こ と が 重 要 だ と い う 「 死 の 医 学 」 の 思 想 は 、 家

族 に よ り 重 点 を 置 い た 小 林 の 実 践 を 支 え た 思 想 の 一 つ と 言 え る の で は な

い だ ろ う か 。  

こ の 「 死 の 医 学 」 の 思 想 を 基 に 小 林 は 、 普 段 の 生 活 で 骨 折 す る こ と は

自 然 骨 折 と 捉 え て 、 安 静 よ り も 楽 し い 生 活 を さ せ る よ う 職 員 に 指 導 し て

い た 。 ま た 、 死 後 の 解 剖 で ミ ル ク の 誤 嚥 が 発 見 さ れ て も 介 護 の ミ ス で は

な く 、 普 通 の 生 活 で 起 こ る 誤 嚥 に よ る 死 亡 は 自 然 死 と 考 え た 。  

こ の こ と を 明 神 （ 2 0 1 5） は 、「 現 代 医 学 で は 異 論 が あ る と 思 い ま す が 、

当 時 は 予 防 が 困 難 だ っ た の で す 。 ＜ 中 略 ＞ 医 師 の 立 場 と し て は 、 ハ ラ ハ

ラ さ せ ら れ る 状 況 も あ っ た と 思 わ れ る の で す が 、 こ の よ う な 考 え は 勤 務

者 の 不 安 を 軽 く す る も の で し た 。ど の 医 師 も ド ク タ ー ス ト ッ プ を か け て 、

勤 務 者 の 療 育 活 動 を 抑 え る よ う な こ と は な か っ た の で 、 医 療 体 制 に あ り

な が ら 、 子 ど も ら し い 生 活 を 優 先 す る こ と が で き た の で し た 」（ p . 1 3 7）

と 綴 っ て い る 。 今 を 懸 命 に 生 き る 子 ど も た ち に と っ て 、 安 静 を 優 先 し て

活 動 を 制 限 さ れ る よ り 、 少 し で も 楽 し い 時 間 を 過 ご す こ と が で き 、 ま た

そ の 様 子 を 見 て い る 家 族 に と っ て も 幸 福 を 感 じ ら れ る 実 践 で あ っ た と い

え る 。  
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２ ．「 発 達 保 障 」 と 「 不 治 永 患 」  

糸 賀 一 雄（ 1 9 1 4～ 1 9 6 8）（ 以 下 、糸 賀 と す る ）は 、日 本 の 障 害 者 福 祉 の

第 一 人 者 と し て 知 ら れ 、「社 会 福 祉 の 父 」と も 呼 ば れ る 人 物 で あ り 、日 本

で 2 番 目 の 重 症 心 身 障 害 児 施 設 で あ る び わ こ 学 園 の 創 設 者 で も あ る 。 小

林 が 重 症 児 問 題 に 取 り 組 ん だ の と ほ ぼ 同 じ 頃 に 、 糸 賀 も 重 症 児 問 題 に 取

り 組 ん で い た 。  

小 林 と 糸 賀 は 、 障 害 児 医 療 と 福 祉 に 献 身 す る お 互 い を 尊 敬 し 合 っ て い

た 。 し か し 、 治 療 で き な い 病 気 や 改 善 し な い 障 害 が あ る 子 ど も を 「 不 治

永 患 」 と 表 現 す る 小 林 の 考 え 方 と 、 糸 賀 の 提 唱 す る 「 発 達 保 障 」 は 対 立

的 に あ り 、 2 人 は 激 し く 口 論 に な る こ と も あ っ た と い う 。 糸 賀 は 「 発 達

保 障 」 と い う 概 念 に つ い て 以 下 の よ う に 述 べ て い る 。  

「 障 害 と 戦 い 、 障 害 を 克 服 し て い く 努 力 の な か に 、 そ の 人 格 が ゆ た か

に 伸 び て い く 。 貧 し い 狭 い 人 格 で な く 、 豊 か な あ た た か い 人 間 に 育 て た

い 。 三 歳 の 精 神 発 達 で と ま っ て い る よ う に 見 え る ひ と も 、 そ の 三 歳 と い

う 発 達 段 階 の 中 身 が 無 限 に 豊 か に 充 実 し て い く 生 き か た が あ る と 思 う 。

生 涯 か か っ て も 、 そ の 三 歳 を 充 実 さ せ て い く 値 打 ち が じ ゅ う ぶ ん に あ る

と 思 う 。 そ う い う こ と が 可 能 に な る よ う な 制 度 や 体 制 や 技 術 を と と の え

な け れ ば な ら な い 。 そ の た め の 一 歩 の 実 践 こ そ が 、 す べ て の 教 育 の 共 通

の 問 題 点 で は な い で あ ろ う か 。」（ 糸 賀 1 9 6 8 , p . 1 7 7）  

 つ ま り 糸 賀 の 提 唱 す る 「 発 達 保 障 」 と は 、 ど れ ほ ど 重 度 の 障 害 を も つ

子 ど も で あ っ て も 、 生 き て こ の 社 会 に 存 在 す る 努 力 に よ っ て 、 人 格 が 豊

か に 発 達 し て い る こ と 、 つ ま り 「 自 己 実 現 」 を 果 た そ う と し て い る こ と

を 認 め る こ と か ら 始 ま る の で あ る 。 そ し て 、 そ れ が 社 会 に と っ て 「 生 産

活 動 」 で あ る こ と を 認 め 、 ど れ ほ ど の 重 度 の 障 害 を も っ て い て も 人 格 の

発 達 の 権 利 を 保 障 す る こ と が 、糸 賀 の 提 唱 す る「 発 達 保 障 」な の で あ る 。  
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こ の 糸 賀 の 観 点 か ら は 、 小 林 が 使 っ た 「 不 治 永 患 」 と い う 言 葉 は 、 重

症 児 も そ の 家 族 も 発 達 へ の 希 望 を 失 い 、 社 会 で の 生 産 性 を 感 じ る こ と が

出 来 な い よ う に 映 る か も し れ な い 。  

し か し 、 第 １ 節 で 明 神 の 言 葉 を 紹 介 し た よ う に 、 小 林 の 言 葉 は 字 義 通

り に 受 け 取 る の で は な く 、 文 脈 と 小 林 の 日 常 的 な 実 践 か ら 慎 重 に 解 釈 す

る 必 要 が あ る だ ろ う 。 重 症 児 で あ っ て も 少 し で も 楽 し い 生 活 を 送 ら せ よ

う と い う 「 死 の 医 学 」 の 思 想 に 基 づ い た 実 践 は 、 多 く の 重 症 児 が 短 い う

ち に 一 生 を 終 え る と い う 現 実 に 立 ち 、 い ず れ 訪 れ る 死 を 前 提 に し た 、 穏

や か な 生 活 の 中 で の 幸 福 を 見 つ め る と い う 、「不 治 永 患 」と い う 考 え に 立

た な け れ ば 到 達 し 得 な い も の で あ り 、 積 極 的 な 生 命 尊 重 の 思 想 だ っ た の

で あ る 。  

一 方 で 、 小 林 は 次 の よ う に も 述 べ て い る 。  

 「 施 設 で 働 く 場 合 も 、 職 員 は 障 害 児 を 指 導 し 保 護 す る と い う 上 下 関 係

で は な く 、 人 間 と し て 同 一 水 平 面 に あ る と い う 見 方 と 、 そ れ に 基 づ い た

実 践 が 必 要 で す 。 特 に 重 症 で あ る ほ ど 個 人 を 発 達 前 進 さ せ る こ と が 目 標

と は な ら ず 、 む し ろ 『 と も に 生 き る 』 こ と の ほ う に 意 義 が 大 き く な る と

い え ま し ょ う 。  

 も し 私 が 障 害 児 の 立 場 だ っ た ら 、 療 育 を す る 者 だ け に 委 ね て い る ば か

り で は な く 、 こ ち ら か ら も 何 か 相 手 に 受 け 取 っ て も ら え る よ う な サ イ ン

を 出 し た い と 思 う で し ょ う 。 そ れ を 相 手 に 感 じ 取 っ て も ら え れ ば 、 そ れ

を と お し て 生 き る こ と の 確 認 と も な り 、 さ ら に 発 展 の 手 が か り と も な る

か ら で す 。 こ う な る と 、 療 育 す る 者 と さ れ る 者 と は バ ラ バ ラ の 存 在 で は

な く 、 連 帯 し た も の に な り ま す 。 い つ ま で た っ て も 何 の 変 化 も 見 ら れ な

い 、 鉱 物 的 な 存 在 の ま ま で 人 生 を 送 っ て い る 障 害 児 が い た と す れ ば 、 こ

の 連 帯 に 欠 け た と こ ろ が あ る に 違 い な い と 思 う の で す 。 そ う 考 え る と 、
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ど ん な 重 症 児 で も 全 く 心 の 通 じ な い 者 は あ り 得 な い と 思 い ま す 。」（ 小 林   

1 9 9 1 , p . 2 4 5）  

こ の 小 林 の 言 葉 は 、 ど れ ほ ど の 重 度 の 障 害 を も っ て い て も 、 身 体 を 介

し た 「 連 帯 」 や 「 共 感 」 が 発 展 の 手 が か り と な る と 考 え て い る 点 で 、 糸

賀 の 「 発 達 保 障 」 の 思 想 と 共 通 し て い る こ と が わ か る 。 そ し て 「 連 帯 」

や「 共 感 」が 、「と も に 生 き る 」姿 勢 に よ っ て こ そ 呼 び 起 こ さ れ る と い う

考 え に 、 小 林 は 到 達 し た の だ ろ う 。  

こ の よ う に 、「発 達 保 障 」と「 不 治 永 患 」は 、共 通 の 概 念 を 多 く 含 む 思

想 だ と い え る 。 ど ち ら も 、 重 症 児 の 福 祉 に 捧 げ た そ の 生 涯 と 実 践 を 貫 い

た 尊 い 思 想 で あ る が 、 教 育 者 と 医 師 と い う 立 場 の 違 い か ら 表 現 に 違 い が

生 じ た の だ ろ う 。  

し か し 、 そ れ ほ ど ま で に 双 方 が 対 立 的 立 場 を 取 っ た 理 由 と し て 、 家 族

の 捉 え 方 に 関 す る 違 い が 挙 げ ら れ る の で は な い だ ろ う か 。 長 男 と の 死 別

の 経 験 や 、 小 児 科 診 療 に お け る 家 族 と の 多 く の 関 わ り か ら 思 想 を 形 成 し

て い っ た 小 林 は 、明 確 に「 障 害 児 と そ の 家 族 」と い う 視 点 を 持 っ て い た 。

一 方 糸 賀 は 、 重 症 児 が 亡 く な っ た 後 の 家 族 の 心 の 救 い の た め に 発 達 を あ

き ら め る こ と が 、 重 症 児 対 策 の 主 要 な 概 念 で あ っ て よ い の か と い う 思 い

が 強 か っ た 。糸 賀 は 、あ く ま で も「 子 ど も の 側 に た つ 」（糸 賀  1 9 6 8 , p . 1 7 1）

と い う 姿 勢 を 貫 こ う と し た の で あ る 。 筆 者 が 、 重 症 児 の 母 親 支 援 に 視 点

を 置 き 、 援 助 職 に 求 め ら れ る も の に つ い て 考 察 す る 中 で 、 小 林 の 遺 し た

足 跡 に 引 き 付 け ら れ た の は 、 ま さ に こ の 点 に あ っ た と 考 え る の で あ る 。  

 

３ ． す べ て の 行 為 の 根 底 を な す 福 祉 の 思 想  

 小 林 は 、 重 症 児 と 家 族 と の 関 わ り を き っ か け と し て 、 福 祉 の 思 想 を 追

求 し 続 け た 。  
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「 私 は 医 者 の 教 育 を 受 け て き た が 、 医 療 の 目 標 は 生 命 と 健 康 を 守 る こ

と で あ る 。 な ぜ 、 そ う い う 目 標 を 立 て る の か と 掘 り 下 げ る と 、 結 局 そ れ

は 人 間 の 福 祉 に 連 な る こ と で あ る か ら で あ る 。 言 葉 を か え る と 、 医 療 は

福 祉 を 守 る た め の 下 請 け の 仕 事 と し て 、 人 命 と 健 康 を 守 る と い う こ と で

あ る 。 も っ と 端 的 に 、 医 療 は 福 祉 に 奉 仕 す る た め の 存 在 で あ る と い う こ

と に な る 。 こ れ は 医 療 ば か り で な く 、 あ ら ゆ る こ と は 福 祉 の 一 点 に し ぼ

っ て 存 在 価 値 が あ る と 集 約 し て 言 っ て よ い 。」（ 小 林  2 0 0 3 , p . 5 1）  

小 林 の 考 え る 福 祉 に は 個 人 福 祉 と 社 会 福 祉 が あ り 、 幸 福 に 向 か う 「 手

段 、組 織 、思 想 、そ う い う も の 全 部 を 社 会 福 祉 」（小 林  1 9 8 2 , p . 1 8 0）で あ

る と 考 え て い た 。さ ら に こ の 社 会 福 祉 は 他 者 の た め の も の で あ る こ と と 、

一 人 も 漏 ら し て は い け な い 、 と い う 前 提 を 持 っ て い た 。 小 林 は 、 行 政 は

最 大 多 数 の 最 大 幸 福 と い う 姿 勢 を 取 ら ざ る を 得 な い こ と は 認 め な が ら も 、

「 現 場 は 一 人 で も 滅 ぼ し て は い け な い 」（小 林  1 9 8 2 , p . 1 8 1）と 述 べ て い る 。

現 場 の 援 助 職 が 個 人 福 祉 の 心 を も っ て 実 践 を 行 う こ と が 、 社 会 福 祉 の 実

現 を 支 え る と 考 え て い た の で あ る 。  

小 林 は 、 島 田 療 育 園 を 退 任 後 、 執 筆 し た 著 書 に 、 そ れ ま で の 経 験 と 思

想 に つ い て ま と め た 。 そ の 中 で 、 福 祉 は 幸 福 を 分 か ち 合 う こ と と 捉 え た

上 で 、 そ の 思 想 に つ い て 次 の よ う に 記 し て い る 。  

 「 外 見 的 に 幸 福 感 を さ そ う 、 あ る い は 不 幸 に 見 え る 、 そ し て 、 自 分 自

身 の 身 に そ れ を 置 き か え て 、 わ が こ と と し て 味 わ う こ と に よ っ て 、 一 層

そ の 現 実 感 が 強 め ら れ る わ け 。 い か に 主 観 的 で あ る と は い え 、 同 じ 人 間

で あ る こ と に よ っ て 、 他 の 動 物 や 宇 宙 人 に は 通 じ な い 共 感 が 生 じ て き ま

す 。 こ こ に 幸 福 と い う ワ ク が 自 然 に 生 ま れ る こ と に な っ て 、 私 た ち の 日

常 生 活 の 規 範 の 一 つ の 大 き い 柱 と も な る こ と で す 。 そ れ は 共 通 の 感 情 と

い う 点 か ら 、 倫 理 と も な り 、 道 徳 と も 言 わ れ る も の に な り ま す 。  
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 そ し て 、 共 通 感 は 連 帯 感 に ま で 発 展 す る こ と に よ っ て 、 ま す ま す 倫 理

性 ま た は 社 会 性 を 強 め て き ま す 。 こ の よ う な 発 展 を 、 さ ら に 一 つ の 好 ま

し い 方 向 に 推 進 す る な ら ば 、 持 て る も の は 持 た ざ る も の に 分 け 与 え よ う

と い う 思 想 が 生 ま れ て き ま す 。 そ れ が 制 度 化 し た ら 強 制 が 伴 う こ と に な

り ま す が 、 自 主 的 積 極 的 に 実 施 さ れ る な ら ば 奉 仕 的 の 形 に な り 、 行 為 あ

る い は 善 意 に 裏 打 ち さ れ た も の 、他 者 に 対 す る サ ー ビ ス と い う こ と か ら 、

ま さ に 福 祉 的 な 姿 勢 が 生 ま れ る こ と に な っ て き ま す 。」（小 林 1 9 8 2 , p . 2 1 4） 

 こ の 言 葉 か ら は 、 小 林 の 考 え る 福 祉 は 、 他 者 の 状 況 を 自 分 自 身 の 身 に

置 き か え て 考 え る と い う 共 感 が 基 本 と な っ て い る こ と が わ か る 。そ し て 、

そ れ は 個 人 か ら 社 会 へ と 発 展 す る も の で あ る が 、 そ の よ う に 発 展 し た と

き に も 、 単 に 制 度 上 の 行 為 で は な く 、 個 人 の 主 体 的 積 極 的 感 情 か ら 生 ま

れ る 行 為 こ そ が 福 祉 的 で あ る と 述 べ て い る の で あ る 。 す な わ ち 小 林 の 言

う 福 祉 と は 、単 な る 行 為 そ の も の で は な く 、道 徳 観 や 倫 理 観 と 同 様 に 個 々

の 内 面 で 醸 成 さ れ て い く 感 情 で あ り 、行 動 原 理 で あ る と い う こ と で あ る 。

そ れ は 小 林 の 奉 仕 的 、献 身 的 な 実 践 を 一 貫 し て 支 え 続 け た 思 想 で あ っ た 。 

 

第 ４ 節  重 症 児 の 母 親 へ の 指 導 の 実 際  

 次 に 、 小 林 の 実 践 の 跡 が 数 多 く 記 録 さ れ て い る 集 団 指 導 の 著 作 か ら 、

そ の 指 導 に お い て 小 林 が 意 図 し て い た も の に つ い て 考 察 す る 。  

１ ． 会 報 と ノ ー ト 指 導 の 目 的 と 意 義  

1 9 5 5 年 、障 害 児 の 親 た ち か ら 強 い 要 請 を 受 け た 小 林 は 、月 に 1 度 の「 日

赤 両 親 の 集 い 」 と い う 勉 強 会 を 開 始 し た 。 そ し て 翌 年 1 月 、 第 6 回 目 を

終 え た と こ ろ で 小 林 は 、 病 院 へ 来 ら れ な い 全 国 の 親 の た め に 、 会 報 『 両

親 の 集 い 』 第 1 号 を 発 行 し た 。 こ の 月 刊 誌 は 、 1 ペ ー ジ 約 1 5 0 0 字 程 度 、

1 冊 3 0 ペ ー ジ を 超 え る も の だ が 、複 数 の ペ ン ネ ー ム を 使 用 し て 小 林 が 一
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人 で 執 筆・編 集 し た 。小 林 は 、 1 9 7 5 年 発 行 の 2 3 1 号 ま で 執 筆 し 、 1 9 8 7 年

発 行 の 3 7 6 号 ま で 監 修 と し て 携 わ っ た 。  

『 両 親 の 集 い 』 に は 、 全 国 の 母 親 か ら 寄 せ ら れ た 手 紙 と そ れ へ の 答 え

な ど が 掲 載 さ れ た 。 こ れ は 、 情 報 の 少 な い 中 で 同 じ よ う な 生 活 上 の 困 難

を 抱 え る 親 た ち に 対 す る 、 集 団 指 導 を 目 的 と す る も の で あ っ た 。 ま た 小

林 は 、特 殊 な 事 例 で あ り 一 般 性 が 少 な い 場 合 に は 、「ノ ー ト 指 導 」と い う

方 法 で 個 人 指 導 を 行 っ て お り 、 そ の 内 容 も 掲 載 さ れ た 。 こ れ ら は 、 母 親

の 個 人 的 な 問 い に 対 し 、 小 林 が 母 親 に 直 接 語 り か け る よ う に 記 述 さ れ た

も の で あ り 、 小 林 の 母 親 支 援 の 実 践 と 思 想 を 探 求 す る 資 料 と し て 重 要 な

も の で あ る 。  

こ こ で は こ れ ら の 資 料 か ら 、 小 林 の 思 想 の 一 端 が 垣 間 見 え る 言 葉 や 、

母 親 と の 交 流 の 実 例 を 通 じ 、 そ の 解 釈 を 試 み る こ と と す る 。  

『 両 親 の 集 い 』 第 1 号 は 、 手 書 き で 丁 寧 に 書 き 上 げ ら れ た 。 そ の 巻 頭

言 で 小 林 は 次 の よ う に 述 べ て い る 。  

 「 初 め は 三 、 四 人 の 小 さ い 声 か ら 始 ま っ た こ と が 、 だ ん だ ん と 大 き い

団 結 の 力 に な り つ つ あ る こ と は 大 変 喜 ば し い こ と と 存 じ ま す 。 問 題 の 子

ど も を 抱 え て 一 人 で 悩 ん で い て も 一 人 の 力 で は ど う に も な ら ぬ こ と が 、

お 互 い に 手 を つ な ぎ あ う と こ ろ に 解 決 の 道 が 早 く 開 か れ る の で あ り ま す 。

そ れ は 医 学 的 な 場 合 で も そ う で あ る ば か り で な く 、 教 育 の 場 合 に お い て

も そ う で あ り 、 特 に 社 会 的 な 解 決 を 必 要 と す る 場 面 に は 是 非 と も 団 結 し

た 大 き い 力 が な く て は な ら ぬ の で あ り ま す 。 私 達 の 周 囲 に も 、 し ば し ば

子 供 の た め に 悲 惨 な 一 家 と な っ た り 、 ち ょ っ と し た 支 え の 手 が 伸 び れ ば

救 わ れ た は ず の 不 幸 が あ り ま す 。 お 互 い に 助 け た り 助 け ら れ た り す る 結

び の ど ん な に 大 切 な こ と か と 思 う こ と で あ り ま す 。 そ う し た と こ ろ で 、

あ る い は 皆 さ ん の 力 が 政 府 を さ え 動 か す よ う な 強 力 な も の と も な っ て い
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た だ く こ と が あ る と す れ ば 、 こ れ に 超 す こ の 会 の 使 命 は な い と も 思 う の

で あ り ま す 。 そ の よ う な 理 想 は と も か く と し て 、 お 子 さ ん が さ ら に 幸 福

に な れ る よ う に と い う の が 、 私 た ち の 行 動 の 全 部 で あ り 、 こ の 会 の 方 向

で も あ り ま す 。 そ の た め の ひ と つ の 手 段 が 、 こ の よ う な 会 の 形 を と っ た

の で あ り ま す 。 子 供 が 幸 福 に な る こ と は 両 親 の 幸 福 で あ り 、 さ ら に 引 い

て は 社 会 の 幸 福 と も な る こ と で あ り ま す 。」（ 小 林  1 9 5 6 , p . 1）  

小 林 の 言 葉 か ら は 、 障 害 を も つ 子 ど も が 生 ま れ た こ と で 、 そ の 家 族 が

不 幸 に 陥 る よ う な こ と を 防 ぎ た い と い う 思 い を 、『 両 親 の 集 い 』を 通 じ て

全 国 の 重 症 児 の 家 族 に 伝 え よ う と し て い た こ と が わ か る 。  

ま た 当 時 は 、優 生 保 護 法 に よ っ て 人 口 増 加 を 抑 制 し て い た 時 代 で あ り 、

障 害 児 を 出 産 し た 母 親 は 遺 伝 的 要 素 を 懸 念 さ れ 、 父 親 側 か ら 離 婚 に 追 い

つ め ら れ る こ と も 少 な く な か っ た 。 障 害 児 を 産 ん だ 母 親 は 、 社 会 か ら 孤

立 し 、 救 い を 求 め る 声 を 上 げ る こ と す ら で き ず 無 力 感 さ え 抱 い て い た 時

代 で あ る 。 小 林 は 母 親 た ち に 、 協 働 し て 人 間 ら し く 生 き る 権 利 を 自 ら 主

張 す る こ と を 促 し 、 さ ら に 他 者 と つ な が る こ と で 法 律 さ え も 変 え る 力 を

持 ち う る こ と を 伝 え よ う と し て い た の で あ る 。  

 

２ ． 脳 性 麻 痺 児 Y ち ゃ ん の 母 親 へ の 指 導  

（ １ ） Y ち ゃ ん の 母 親 と の 手 紙  

重 症 児 と 生 き る 母 親 自 身 の 苦 し み や 喜 び の 語 り 、 救 い を 求 め る 声 を 受

け と め て く れ る 小 林 の 下 に は 、 生 活 上 の と て も 細 か な 情 報 ま で 記 録 さ れ

た 手 紙 が 届 く よ う に な っ た 。 脳 性 麻 痺 の 子 ど も の 母 親 か ら 、 次 の よ う な

手 紙 が 届 い た 。  

「 過 日 は 突 然 に お 伺 い い た し ま し て 本 当 に い ろ い ろ あ り が と う ご ざ

い ま し た 。 田 舎 者 の 無 し つ け に も か か わ り ま せ ず 、 心 ゆ く ま で ご 診 察
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い た だ け ま し た こ と 、 深 く 感 謝 申 し 上 げ ま す 。 日 夜 の 悩 み も 迷 い も 、

願 い も 、 悲 し み も 、 す べ て 先 生 に 背 負 っ て い た だ い た よ う に 、 す が す

が し く 、 幸 せ な 帰 宅 の 車 中 で ご ざ い ま し た 。 あ れ か ら 約 一 ヵ 月 、 Y も

一 年 四 ヵ 月 に 達 し ま し た 現 状 を ご 報 告 さ せ て い た だ き ま し て 、 ご 指 導

を 仰 げ ま し た ら と 存 じ ま す 。 お 薬 を 日 に 三 度 服 用 。 な る べ く 涼 し い 部

屋 の 中 に お い て 、 オ モ チ ャ 、 古 い 週 刊 誌 、 ま た は お か し な ど を 与 え て

お く 。 一 日 、 一 、 二 回 十 分 く ら い 赤 ち ゃ ん 体 操 を さ せ る 。 う す 着 に し

て 便 の し つ け に 注 意 し て い る 。 食 事 に 気 を つ け る 。 子 ど も た ち の 遊 び

の と こ ろ へ 仲 間 入 り さ せ る よ う 気 を つ け る 。 絵 本 を 見 せ る 。」（ 小 林

1 9 6 9 , p . 1 2）  

小 林 は ど ん な に 多 忙 な 中 で も 、 寄 せ ら れ る 母 親 の 声 を 丁 寧 に 扱 い 、 生

活 の 細 部 に 渡 っ て 指 導 的 な 返 事 を 返 し た 。 小 林 は 、 Y ち ゃ ん の 母 親 に 次

の よ う に 返 事 を 送 っ て い る 。  

「 診 察 の 結 果 、 お 子 さ ん の 症 状 が わ か り 、 今 後 の 方 針 も 決 ま り 、 少

な く も 一 応 の 方 向 づ け を 与 え ら れ た こ と は 、 担 当 す る も の と し て 嬉 し

い 次 第 で す 。 い く ぶ ん な り と も 重 荷 を 軽 く す る こ と が で き た こ と は 、

本 当 に よ か っ た と 存 じ ま す 。 と い っ て も 、 あ く ま で 科 学 的 な 適 切 な 裏

付 け を も っ て 重 荷 を 軽 く す る よ う に 努 力 す べ き こ と は 、 今 後 と も 言 う

ま で も あ り ま せ ん 。 賢 く 考 え 、 正 し い 知 識 を も っ て 誤 り な い 道 を 辿 り

た い と 思 い ま す 。  

  ＜ 中 略 ＞ さ て 、 ご 報 告 に し た が っ て 私 の 意 見 を 述 べ さ せ て い た だ き

ま し ょ う 。 薬 の 服 用 は 長 く お 続 け く だ さ い 。 と い っ て も 、 そ れ だ け で

な く 一 緒 に 体 操 ・ マ ッ サ ー ジ ・ 訓 練 を 必 要 と し ま す 。 ＜ 中 略 ＞ 赤 ち ゃ

ん が 自 発 的 に で き る よ う な 運 動 を さ せ て い た だ き た い も の で す 。 手 を

動 か す 、 足 を 使 わ せ る 、 首 を つ っ ぱ ら せ る 、 転 が っ て 移 動 す る 、 な ど
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い ろ い ろ な 運 動 が あ り ま す 。 雑 誌 を 与 え て や ぶ ら せ る の は 子 ど も が よ

く 興 味 を も つ こ と で 、 大 い に や ら せ て ほ し い 一 つ で す 。  

涼 し い 部 屋 で 過 ご す の は 、 夏 期 熱 で 悩 み や す い の で 、 こ の 夏 は と く

に 希 望 し ま す が 、 来 年 は も う そ れ ほ ど で な く と も よ い と 思 い ま す 。 一

人 で 遊 ん で い る の は 、 程 度 問 題 で 、 む し ろ 相 手 を し て あ げ る 方 が 、 運

動 の た め に は よ い こ と で す 。 で も 、 い つ も 相 手 を す る と い う の で は な

く 、 時 に は 一 人 遊 び を 、 時 に は 相 手 を し て あ げ る と い う こ と で 、 一 人

遊 び で 長 く 放 置 し て お か な い よ う な 注 意 は 必 要 で す 。 そ れ は ま た 、 次

の 便 の し つ け で も そ う で す 。」（ 小 林  1 9 6 9 , p . 1 2）  

 

（ ２ ） Y ち ゃ ん の 母 親 へ の 指 導 の 意 味  

 Y ち ゃ ん の 母 親 へ の 答 え に 見 ら れ る よ う に 、 小 林 は 疾 患 と 治 療 、 発 達

に 関 す る 様 々 な 指 導 の 他 に 、 食 事 、 排 泄 、 言 葉 、 運 動 と い っ た 日 常 生 活

行 動 や 、 そ の 子 ど も の 表 情 や 性 格 の 捉 え 方 な ど 、 生 活 上 の 些 細 な 出 来 事

に 関 す る 報 告 や 相 談 に 、 丁 寧 に 返 事 を 返 し た 。 母 親 が 正 し い 知 識 を 得 る

こ と で 子 ど も に 適 切 な 世 話 を 提 供 で き 、 子 ど も が 快 感 情 を 抱 く よ う に な

る 。 そ れ を 感 じ 取 っ た 母 親 も 喜 び を 感 じ る よ う な 、 母 子 相 互 作 用 を 促 し

て い る の で あ る 。そ し て 、小 林 が 直 接 か か わ り を 持 て な く て も 、『両 親 の

集 い 』 を 通 し て 遠 方 の 子 ど も や 家 族 へ も 、 共 に 生 き る 姿 勢 を 示 し て い た

と い え よ う 。  

ま た 小 林 は 、ノ ー ト 指 導 を ま と め た 書 籍 の 中 で 次 の よ う に 述 べ て い る 。 

「 医 療 目 的 の 外 に 、 な お 、 そ の 効 果 の な い こ と を 知 り な が ら も 行 な う

医 療 の あ る こ と を 、 追 加 致 し ま す 。 そ れ は 、 予 後 不 良 の こ と を 聞 か さ れ

た 時 に は 、 そ の 家 族 に は 一 家 心 中 の よ う な 悲 劇 も 起 る で あ ろ う し 、 あ る

い は 病 院 廻 り を す る よ う な 事 態 も 起 っ て く る 危 険 も あ り ま す の で 、 最 後
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の 結 論 を 言 い わ た さ れ て も 動 じ な い だ け の 心 構 え を も つ 余 裕 が ほ し い の

で す 。 そ の 時 を か せ ぐ 意 味 で 、 子 ど も に は 意 味 の な い 医 療 で も 、 家 族 の

た め に 実 施 す る と い う 奇 妙 な 現 実 が 生 れ て く る の で す 。 な お 、 お か し い

こ と に 、 投 薬 と い う 手 段 は 、 定 期 的 に 通 院 す る 習 慣 も 作 っ て 、 次 の 教 育

的 指 導 の 場 面 を 無 理 で な く 展 開 す る の で 、 私 た ち は し ば し ば 利 用 し て お

り ま す 。」（ 小 林  1 9 6 5 , p . 8）  

我 が 子 に は 治 療 で き な い 病 気 、 も し く は 改 善 し な い 障 害 が あ る こ と を

告 げ ら れ て も 動 じ な い 、 母 親 の 心 構 え が 必 要 だ と 小 林 は 考 え て い た 。 そ

の 心 構 え の 形 成 に は 時 間 を 要 す る た め 、 子 ど も へ の 投 薬 と い う 方 法 を 活

用 し た の で あ る 。  

し か し 、遠 方 で 暮 ら す 重 症 児 と 母 親 に は 、投 薬 と い う 方 法 は 使 え な い 。

Y ち ゃ ん の 母 親 へ の 返 事 の よ う に 、 運 動 や 季 節 ご と の 体 温 調 節 な ど 、 生

活 の 細 か な 所 に ま で 指 導 が 及 ん で い る の は 、母 親 が Y ち ゃ ん の た め に や

れ る こ と は す べ て や っ た と 思 え る こ と が 重 要 で あ り 、 そ う 思 え る こ と で

母 親 は 苦 し み 悩 み な が ら も 揺 れ す ぎ ず 、 子 ど も と 共 に 生 き る と い う 心 構

え を 持 つ こ と が 出 来 る と 小 林 は 考 え て い た の で は な い だ ろ う か 。  

 

３ ． 重 複 障 害 児 R 子 ち ゃ ん の 母 親 へ の 指 導  

（ １ ） R 子 ち ゃ ん の 母 親 と の 手 紙  

重 複 障 害 の あ る R 子 ち ゃ ん の 母 親 と の や り 取 り は 、重 症 児 と 共 に 生 き

る こ と へ の 不 安 と 悲 し み の 中 に あ る 母 親 を 、 小 林 が ど の よ う な 言 葉 で ど

の よ う に 支 え た の か 、 色 濃 く 出 て い る 例 で あ る 。  

R 子 ち ゃ ん は 、 3 人 き ょ う だ い の 3 番 目 に 生 ま れ た 。 1 歳 1 か 月 の 時

に 、 自 宅 近 く の 医 師 の 紹 介 に よ り 小 林 の 下 を 訪 れ て 診 察 を 受 け た 。 そ の

時 は 入 院 し て 脳 波 検 査 な ど を 受 け 、 て ん か ん と 精 神 発 達 障 害 お よ び 視 力
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障 害 と い う 診 断 を 受 け て 1 0 日 後 に 帰 郷 し た 。そ の 後 、小 林 の 診 察 は 受 け

て い な か っ た が 、 母 親 は 日 常 生 活 の 世 話 や 、 運 動 な ど の 療 育 を 熱 心 に 行

っ た 。  

3 年 後 に 母 親 か ら 小 林 の も と に お 礼 と 挨 拶 が 書 か れ た 手 紙 が 届 い た 。

小 林 は す ぐ に 3 年 前 の カ ル テ を 振 り 返 り 、 R 子 ち ゃ ん の 今 後 の 発 達 の 見

通 し を 書 き 加 え て 返 事 を 出 し た 。 す る と 再 び そ の 母 親 か ら 手 紙 が 届 い た

が 、 そ の 内 容 は 一 転 し て 悲 し み に 満 ち た も の だ っ た 。  

「 ど う し て こ の よ う な か わ い そ う な 子 が 生 ま れ た か と 考 え れ ば 、 限

り な く 悲 し い 気 持 ち で 一 杯 で ご ざ い ま す 。 明 日 を 思 わ ず 今 日 の 日 を 楽

し く 送 る こ と の み 考 え て お り ま す 。 心 よ り 楽 し い 日 と て な く 、 何 と な

く 心 の ど こ か に し こ り が あ る よ う で す 。 同 じ 年 ご ろ の 子 は 今 年 は 、 幼

稚 園 に は い る と か 、 か わ い ら し い 洋 服 を 見 、 言 葉 を 聞 く に つ け 知 ら ず

知 ら ず 涙 を 流 す 私 、 こ ん な こ と を 考 え な い よ う に し て い て も 、 涙 の 出

な い 日 は 一 日 と て あ り ま せ ん 。 私 が 涙 を 出 し て 鼻 の 所 に 流 れ て い る の

を み た 子 ど も た ち は 、『お 母 さ ん 、鼻 の 所 に 水 が 出 て い る ね 、お 母 ち ゃ

ん か ぜ を 引 い た ん だ ね 、 早 く 薬 を の み な さ い よ 』 と 私 の 気 持 ち を 知 ら

ず に こ ん な こ と を 言 っ て お り ま し た 。 私 は い そ い で 涙 を ふ い て 、 そ う

ね と 言 い ま し た が 、 澄 ん だ 黒 い 目 、 赤 い 小 さ な 口 元 、 白 い 肌 、 黒 い つ

や つ や し た 髪 、 本 当 に お 人 形 さ ん の よ う な 子 、 私 が だ き し め れ ば 、 き

ゅ う く つ が っ て 、 の が れ よ う と も が く 、 じ っ と ひ ざ に 抱 か さ れ る こ と

も 、 お ぶ さ る こ と も 嫌 が り ま す 。 た だ た だ ね て い る の が 、 こ の 子 に は

一 番 よ い の で す 。 そ し て 手 を し ゃ ぶ っ て い る こ と が 。  

  長 々 と 勝 手 な こ と を 書 い て し ま い ま し た 。 将 来 ど の よ う に こ の 子 を

育 て て よ い の か 、 私 に は わ か り ま せ ん 。 未 知 の 世 界 で す 。」（ 小 林

1 9 6 9 , p . 1 5 0）  
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こ の 手 紙 に 対 し 小 林 は 、 次 の よ う な 返 事 を 送 っ た 。  

「 人 生 の 解 釈 ： R 子 ち ゃ ん は ど う に も 救 い よ う の な い 重 症 児 と い え

ま し ょ う 。 し か し 、 幸 福 か ら 見 は な さ れ て い る わ け で は な い の で す 。

そ の 幸 福 を ど の よ う に し て R 子 ち ゃ ん に 与 え て や る か は 、ご 家 庭 の 皆

様 の お 考 え や 努 力 次 第 な の で す 。 考 え れ ば 限 り な く 悲 し い と お っ し ゃ

ら れ る け れ ど 、 そ れ は 幸 福 と い う こ と を 考 え 違 い さ れ て い る か ら で は

な い か と 思 う の で す 。 澄 ん だ 黒 い 目 、 赤 い 小 さ な 口 元 な ど 、 本 当 に お

人 形 さ ん の よ う な R 子 ち ゃ ん を 、ま た お 母 さ ん と し て は 限 り な く 愛 ら

し く 感 じ て も お ら れ ま し ょ う こ と を 思 え ば 、 R 子 ち ゃ ん か ら 悲 し み と

喜 び と ど ち ら を 多 く 取 っ て お ら れ ま し ょ う か 。悲 観 的 懐 疑 的 に 見 れ ば 、

万 事 そ の と お り で す 。お 母 さ ん が R 子 ち ゃ ん か ら 悲 し み だ け を 取 り 上

げ る な ら ば 、 そ れ は 本 当 の 愛 情 で は な い と 思 う の で す 。 R 子 ち ゃ ん を

無 理 に 悲 し み の 子 に し て し ま う よ う で あ れ ば 、 そ れ は お 母 さ ん の 責 任

と い う も の で す 。  

親 の 立 場 ： 私 た ち の も っ と も お そ れ て い る の は 人 事 を 尽 く さ な い と

い う 現 実 で す 。 人 事 を 尽 く し て な お な お ら な い 場 合 は 天 命 で 、 天 命 を

知 っ た ら 、 い た ず ら に 悲 し む こ と は 愚 か な こ と で す 。 皆 さ ん は ち ょ う

ど そ の 段 階 の と こ ろ に き て い る は ず と 思 う の で す 。 天 命 に さ か ら っ て

悲 し ん で 何 が 回 転 し て き ま し ょ う か 。 こ れ は 、 あ き ら め と も い え ま し

ょ う が 、 無 為 な あ き ら め と は ち が い ま す 。 そ こ に 喜 び を 、 さ ら に 幸 福

を 導 き だ す た め の あ き ら め な の で す 。 ＜ 中 略 ＞ 将 来 ど の よ う に こ の 子

を 育 て て よ い の か わ か ら な い と 嘆 き つ つ 、 や け の よ う な お 気 持 ち に な

ら れ る の は わ か り ま す が 、 さ れ ば こ そ い っ そ う 努 力 す べ き で は な い で

し ょ う か 。 や け に な っ た と こ ろ で 、 よ い 解 決 に は 向 か い ま せ ん 。 私 た

ち は 、 冷 静 に 遠 い 将 来 を 、 家 族 や 社 会 と い う 大 き い 見 方 で 考 え る 必 要
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が あ る の で す 。 ど う ぞ 、 い か な る 場 所 に あ っ て も 、 ま た ご 縁 は 切 れ て

も 、 母 親 と し て の 子 ど も の 幸 福 へ の 努 力 は 惜 し ま ぬ よ う に お 願 い い た

し ま す 。 こ れ が 親 と し て の 責 任 な の で す か ら 。」（ 小 林  1 9 6 9 , p . 1 5 0）  

 

（ ２ ） R 子 ち ゃ ん の 母 親 へ の 指 導 の 意 味  

こ の 母 親 の 手 紙 か ら は 、 自 責 の 感 情 や 、 R 子 ち ゃ ん が 生 ま れ る 前 に 描

い た 家 族 の 将 来 像 が 崩 れ 去 っ た 悲 し み が 持 続 し て い る こ と が う か が え る 。

悲 し み に 暮 れ る 母 親 に 向 け 、 小 林 は 「 あ き ら め 」 と い う 、 と も す れ ば ネ

ガ テ ィ ブ に も と れ る 言 葉 を 使 っ て い る 。  

こ の 言 葉 は 、受 け 取 り 方 に よ っ て は 母 親 の 生 き る 意 欲 を 削 ぐ こ と に も 、

子 ど も や 家 族 の 幸 福 を あ き ら め さ せ る こ と に も な り か ね な い 危 険 性 を 孕

ん で い る 。 し か し 、 や や 厳 し い 言 葉 に よ っ て 説 か れ る 「 あ き ら め 」 と い

う 言 葉 の 裏 に 、 な お も 小 林 の 福 祉 的 な 思 い が 感 じ ら れ る の は 何 故 だ ろ う

か 。  

一 つ に は 、 R 子 ち ゃ ん の 母 親 が 人 生 の 転 換 の 時 期 に あ る こ と を 小 林 が

感 じ 取 っ て い た こ と が 考 え ら れ る 。こ の 手 紙 を 送 っ て き た 時 の R 子 ち ゃ

ん の 母 親 は 、「こ ん な こ と を 考 え な い よ う に 」努 力 し つ つ も 涙 が 出 て し ま

う と 綴 っ て い る よ う に 、 R 子 ち ゃ ん の た め に 手 を 尽 く し て も そ の 甲 斐 が

な く 諦 め よ う と し て い る が 、 今 一 歩 決 心 が つ か な い 状 況 に あ っ た 。 R 子

ち ゃ ん が 他 の き ょ う だ い の よ う に 発 達 す る こ と を 諦 め 、「不 治 永 患 」で あ

る と 認 め る こ と は 、 母 親 に と っ て 辛 く 悲 し い こ と で あ る 。 し か し 小 林 が

「 無 為 な あ き ら め と は ち が い ま す 」 と 母 親 に 伝 え て い る よ う に 、 R 子 ち

ゃ ん の た め に や れ る こ と は や っ た と 母 親 が 思 え る こ と が 重 要 な の で あ る 。

そ の 時 が 、 あ き ら め を 促 さ れ て も 揺 れ す ぎ な い 心 構 え へ の 第 一 歩 だ と 小

林 は 考 え 、 母 親 に 伝 え よ う と し て い た の で は な い だ ろ う か 。  
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も う 一 つ は 、 主 体 性 の 尊 重 で あ る 。 小 林 は 、 R 子 ち ゃ ん の 母 親 の 手 紙

か ら 、 諦 め よ う と し て も 決 心 が つ か な い 苦 し み を 読 み 取 っ た 。 そ の よ う

な 母 親 に 対 し 小 林 は 、 R 子 ち ゃ ん の 発 達 を 諦 め き れ な い ま ま 、 自 責 の 念

や 親 の 自 己 責 任 と い う 社 会 規 範 に と ら わ れ な が ら 、 悲 し み の 只 中 で 育 児

を 続 け る こ と は 、「本 当 の 愛 情 で は な い 」と 伝 え て い る 。小 林 は 、 R 子 ち

ゃ ん へ の 愛 情 と は 何 か を 示 し 、 R 子 ち ゃ ん の 幸 福 に つ な が る 生 活 を 母 親

が 自 ら 選 択 す る と い う 、 主 体 的 な 「 あ き ら め 」 の 選 択 、 つ ま り 主 体 的 な

人 生 の 選 択 を 支 え よ う と し て い る よ う に 感 じ ら れ る の で あ る 。 押 し つ け

で は な く 自 ら の 意 思 で そ の 選 択 を 行 え た 時 、初 め て 母 親 は R 子 ち ゃ ん と

共 に 生 き る 将 来 を 見 つ め 直 し 、 そ こ に 幸 福 を 見 出 す こ と が で き る よ う に

な る と 考 え た の だ ろ う 。こ の R 子 ち ゃ ん の 母 親 へ の 指 導 は 、小 林 に よ る

「 不 治 永 患 」 の 思 想 に 基 づ い た 実 践 を 如 実 に 示 す 例 で あ る 。  

 

第 ５ 節  小 林 提 樹 の 実 践 と 思 想 の 母 親 支 援 に お け る 今 日 的 意 義   

１ ． 人 命 の 尊 重 と 社 会 制 度 の 整 備 へ の 取 り 組 み  

小 林 の 時 代 、 将 来 的 な 自 立 が 見 込 め な い 重 症 児 は 、 児 童 福 祉 法 か ら も

健 康 保 険 法 か ら も 守 ら れ て お ら ず 、 ま た そ の 母 親 は 優 生 思 想 に 基 づ く 偏

見 に 晒 さ れ 、 人 間 ら し く 生 き る 権 利 を 奪 わ れ か ね な い 状 況 に あ っ た 。 全

て の 人 が 人 間 と し て 生 き る 権 利 を 持 つ と い う 、 人 命 尊 重 の 思 想 を 重 症 児

と 家 族 支 援 の 実 践 の 基 盤 と し て い た 小 林 は 、 こ の よ う な 社 会 状 況 に 怒 り

を 感 じ 、重 症 児 の 生 き る 権 利 と 母 親 の 苦 悩 を 強 く 社 会 に 訴 え た 。そ し て 、

設 立 し た 島 田 療 育 園 を 国 に よ る 重 症 児 の 療 育 事 業 と す る た め に 、 法 整 備

に も 奔 走 し た 。 ま た 小 林 は 、 研 究 と い う 方 法 で 医 学 界 を 啓 発 し 、 ノ ー ト

指 導 の 実 際 を 書 籍 化 し て 重 症 児 の 家 族 以 外 の 人 々 の 目 に こ の 問 題 が 触 れ

る 機 会 を 作 る な ど 、 様 々 な 方 法 で 重 症 児 と 母 親 の 置 か れ る 状 況 を 多 く の
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人 に 知 ら し め た 。  

情 報 化 社 会 と い わ れ る 今 日 で も 、 重 症 児 と 母 親 を め ぐ る 現 状 は 、 多 く

の 人 に 知 ら れ て い る と は 言 い 難 い 。 小 林 の よ う に 個 々 の 母 親 と の か か わ

り を 持 ち な が ら 正 確 な 現 状 を 社 会 に 訴 え 、 社 会 制 度 の 整 備 に 取 り 組 む 姿

勢 は 、「一 人 も 滅 ぼ し て は な ら な い 」と い う 、全 て の 人 の 生 命 と 人 権 を 尊

重 す る そ の 福 祉 の 思 想 と と も に 、 今 日 に も 引 き 継 が れ る べ き で あ る 。  

 

２ ． 親 同 士 の 協 働 へ の 取 り 組 み  

小 林 は 親 か ら の 要 望 に 応 じ て 勉 強 会 を 開 き 、 遠 方 に 住 む 重 症 児 の 母 親

に は 『 両 親 の 集 い 』 を 活 用 し て 共 に 生 き る 姿 勢 を 示 す と 同 時 に 、 全 国 の

親 が つ な が る き っ か け を 作 っ た 。 ま た 小 林 は 母 親 に 、 自 分 自 身 が 支 え ら

れ る だ け で は な く 、 自 分 も 他 者 に 共 感 し 、 お 互 い に 支 え あ う 姿 勢 を 育 て

よ う と し た 。 こ の よ う な 親 同 士 の 協 働 へ の 取 り 組 み は 、 孤 独 な 状 況 に 陥

り が ち な 母 親 に と っ て 、 他 者 へ の 信 頼 を 取 り 戻 し 、 孤 独 感 を 和 ら げ 、 社

会 の 中 で の 自 身 の 存 在 と 価 値 を 実 感 す る こ と に つ な が っ た で あ ろ う 。  

 

３ ． 個 々 の 母 親 へ の 支 援  

小 林 は 、 丁 寧 な 外 来 診 療 や 子 ど も へ の 投 薬 を 利 用 し た 母 親 支 援 、 ノ ー

ト 指 導 や 『 両 親 の 集 い 』 で の 応 答 な ど 、 個 々 の 母 親 へ の 手 厚 い 支 援 を 行

っ た 。 小 林 の 実 践 に よ っ て 母 親 は 、 孤 独 か ら 救 わ れ 、 子 ど も へ の 適 切 な

関 り 方 の 知 識 を 得 、 そ し て 子 ど も と 共 に 生 き る と い う 心 構 え が 形 成 さ れ

る ま で の 時 間 を 持 つ こ と が で き た 。 小 林 に よ る 個 々 の 母 親 へ の 実 践 は 、

見 捨 て ら れ る 子 ど も や 母 親 が あ っ て は い け な い と い う 小 林 の 強 い 信 念 に

基 づ く も の で あ っ た の だ ろ う 。  

 小 林 は 、 長 男 と の 死 別 や 小 児 科 診 療 の 経 験 を 通 し て 、 明 確 に 「 障 害 児
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と そ の 家 族 」を 支 援 の 対 象 と し て 捉 え る よ う に な っ た 。そ し て 、「母 親 の

涙 を ぬ ぐ う も の は な に か 」 と 自 ら に 問 い 続 け 、 そ の 答 え を 導 き 出 そ う と

し た 。 小 林 が 導 き 出 し た 答 え で あ る 「 懇 切 丁 寧 」 な 母 親 へ の 関 り と は 、

一 人 一 人 の 母 親 自 身 の 人 生 も 大 切 に 扱 う こ と で あ り 、 重 症 児 の 生 命 の 尊

重 と 、 母 親 の 幸 福 に 生 き る 権 利 も 尊 重 す る こ と で あ っ た 。  

今 日 で は 、 さ ら に 重 度 な 障 害 児 に 対 す る 家 庭 で の 医 療 的 ケ ア の 実 践 な

ど 、 母 親 に と っ て 新 た な 困 難 が 生 じ て い る 。 母 親 な ら ば 我 が 子 を 愛 し て

世 話 し 続 け る こ と を 当 然 の こ と と し て 扱 う 社 会 規 範 が 残 り 続 け る 今 日 に

お い て 、 母 親 を 明 確 に 支 援 の 対 象 と 捉 え た 小 林 の 実 践 は 引 き 継 が れ る べ

き 重 要 な 実 践 で あ る 。  

小 林 は 、『両 親 の 集 い 』第 1 号 で「 子 供 が 幸 福 に な る こ と は 両 親 の 幸 福

で あ り 、 さ ら に 引 い て は 社 会 の 幸 福 」 と 述 べ て い る 。 個 々 の 重 症 児 や 母

親 へ の 支 え は 、 い ず れ よ り 良 い 社 会 の 実 現 に つ な が る と 考 え て い た の だ

ろ う 。 今 日 で は 、 ノ ー マ ラ イ ゼ ー シ ョ ン の 本 質 か ら 外 れ 、 た だ 重 症 児 を

在 宅 療 養 へ 移 行 さ せ る こ と を 前 提 に 、 在 宅 支 援 シ ス テ ム の 充 実 が 図 ら れ

て い る 傾 向 は 否 め な い 。 こ の こ と が 地 域 の 中 で 、 ま た 家 庭 の 中 で 母 親 を

孤 独 に 陥 ら せ る 要 因 と も な っ て い る 。 小 林 の 実 践 は 、 そ の よ う な 母 親 を

見 逃 し て は な ら な い と い う 、 現 代 の 援 助 職 へ の 小 林 か ら の 警 鐘 の よ う に

も 筆 者 は 感 じ る の で あ る 。  

 

４ ． 援 助 職 の 専 門 性 と ケ ア の 本 質    

小 林 は 、重 症 児 に つ い て は「 不 治 永 患 」の 前 提 に 立 ち 、「死 の 医 学 」の

思 想 に 基 づ い て 実 践 し た 。「不 治 永 患 」を 認 め る と い う こ と は 、医 師 で あ

る 小 林 自 ら が 医 学 の 限 界 を 認 め る と い う こ と で あ る 。小 林 は 、「医 療 は 福

祉 に 奉 仕 す る た め の 存 在 」で あ り 、「こ れ は 医 療 ば か り で な く 、あ ら ゆ る
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こ と は 福 祉 の 一 点 に し ぼ っ て 存 在 価 値 が あ る 」（ 小 林 , 2 0 0 3） と 述 べ て い

る が 、 普 段 は 穏 や か な 性 格 の 小 林 が 、 糸 賀 の 提 唱 す る 「 発 達 保 障 」 と 激

し く 対 立 す る 姿 勢 を 見 せ た の は 、 各 々 の 援 助 職 に 対 し て そ の 専 門 性 を 過

信 せ ず 、 あ く ま で 対 象 の 幸 福 へ つ な が る 援 助 を 検 討 す る よ う 投 げ か け て

い た の で は な い だ ろ う か 。  

本 章 の 第 3 節 で は 、 同 時 代 に 重 症 児 問 題 に 取 り 組 ん だ 小 林 の 「 不 治 永

患 」 と 、 糸 賀 の 「 発 達 保 障 」 と い う 思 想 の 重 な り に つ い て 筆 者 な り の 解

釈 を 行 っ た 。 し か し こ れ ら の 概 念 は 、 小 林 と 糸 賀 そ れ ぞ れ に と っ て 、 も

っ と 多 く の 意 図 を 含 む で あ ろ う 重 要 な 概 念 で あ る 。 重 症 児 の 母 親 の 苦 悩

と 支 援 を 考 え る 上 で 、 そ れ ぞ れ の 思 想 に 対 す る 理 解 は 今 後 さ ら に 深 め て

い く 必 要 が あ る と 考 え て い る 。  

小 林 は 、 母 親 支 援 の 実 践 や 著 作 に お い て 、 し ば し ば 「 指 導 」 と い う 言

葉 を 使 っ て い る 。「指 導 」と い う 言 葉 は 、と も す れ ば 知 識 や 経 験 を 持 つ 者

か ら 持 た な い 者 へ の 一 方 向 の コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン と い う 響 き を 持 つ も の

で あ る が 、 実 際 の 小 林 の 母 親 に 対 す る 姿 勢 や 実 践 は そ の よ う な 一 方 向 の

も の で は な か っ た こ と に 注 意 を 払 う 必 要 が あ る 。小 林 は 医 師 と し て 指 導・

教 育 す る 立 場 に あ っ て も 、 母 親 た ち の 苦 し み や 幸 福 感 を 自 ら の こ と の よ

う に 共 感 す る こ と で 、 人 間 と し て 同 一 平 面 上 に 立 つ 姿 勢 を 示 し た 。 与 え

る 側 と 与 え ら れ る 側 と い う 関 係 性 は あ り つ つ も 、 共 感 と い う 対 等 な 相 互

作 用 の も と に 成 り 立 つ 、 同 じ 感 情 を 抱 き 同 じ 目 標 を 持 つ と い う 「 連 帯 」

が 実 践 の 基 礎 と な っ て い る の で あ る 。「 連 帯 」と い う 言 葉 は 、小 林 が「 重

症 児 を 鉱 物 的 な 情 動 の 無 い 存 在 と し て 受 け 取 る 者 は 『 連 帯 』 に 欠 け る と

こ ろ が あ る 」 と 述 べ た も の で あ る が 、 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 の 支 援 に

お い て 小 林 が 示 し た 姿 勢 も 、 ま さ に 「 連 帯 」 そ の も の で あ っ た 。  

こ の よ う な 小 林 の 福 祉 の 思 想 と 実 践 は 、 現 在 の 援 助 職 に 対 し 、 指 導 や
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教 育 、 支 援 、 援 助 と い う 言 葉 に 潜 在 的 に 含 ま れ る 双 方 を 隔 て る 立 場 の 違

い を 超 え 、 安 易 に 使 い が ち な ケ ア と い う 言 葉 の 本 質 に 立 ち 戻 る こ と を 、

今 な お 提 起 し 続 け て い る 。 そ れ は 、 重 症 児 と そ の 家 族 に 関 わ る 全 て の 援

助 職 の 専 門 性 の 深 化 に つ な が る は ず で あ る 。  

今 日 の 重 症 児 問 題 に お い て は 、 重 症 者 の 高 齢 化 や 、 よ り 濃 密 な 医 療 的

ケ ア を 必 要 と す る 超 重 症 児 の 増 加 な ど 新 た な 課 題 が 発 生 し 、 そ れ に 伴 い

母 親 も 新 た な 困 難 を 抱 え て い る 。 し か し 依 然 と し て 、 子 ど も へ の 医 療 的

ケ ア に 重 点 が 置 か れ 、 共 に 苦 し む 母 親 へ 差 し 伸 べ ら れ る 手 は 少 な い 。 重

症 児 の 母 親 と 関 わ る 援 助 職 が 、 子 ど も へ の ケ ア 実 践 を 単 な る 制 度 下 に お

け る 行 為 と し て で は な く 、小 林 の よ う に 子 ど も と 母 親 へ の 共 感 と「 連 帯 」

に 基 づ く 主 体 的 自 発 的 行 動 に よ る も の と し て 行 っ た な ら 、 母 親 は 援 助 職

と の 心 の つ な が り を 感 じ 、 そ の 孤 独 は 和 ら ぐ だ ろ う 。 そ う す る こ と で 、

そ の 支 援 は 単 な る 物 質 的 、 身 体 的 ケ ア で は な く 、 重 症 児 と 母 親 が 幸 福 感

を 得 る と い う 、 本 質 的 意 義 に 向 か う も の と な る は ず で あ る 。  

小 林 に よ る 、 重 症 児 と 母 親 に と っ て の 福 祉 を 自 ら の 行 動 の 中 心 に 置 い

た 実 践 に は 奉 仕 が 伴 い 、 現 代 の ヘ ル ス ケ ア シ ス テ ム に お い て は 簡 単 に 真

似 ら れ る こ と で は な い だ ろ う 。 し か し そ こ に は 、 重 症 児 の 母 親 支 援 に お

い て 現 代 の 援 助 職 が 引 き 継 ぐ べ き 、 重 要 な 視 点 と 姿 勢 が あ る と 筆 者 は 考

え る の で あ る 。  
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第 ２ 章  第 一 子 と 第 二 子 が 同 じ 障 害 を も っ て 生 ま れ た 母 親 の 語 り と 解 釈  

第 １ 節  研 究 方 法  

１ ． 研 究 協 力 者 の 紹 介  

A さ ん は 、現 在 4 0 歳 代 の 女 性 で あ る 。結 婚 前 は 医 療 関 係 の 専 門 職 を し

て い た が 、 結 婚 と 同 時 に 退 職 し 専 業 主 婦 と な っ た 。 夫 は 自 営 業 を 営 ん で

お り 、 自 宅 に 併 設 す る 工 場 で 義 父 と 義 姉 と 数 名 の 従 業 員 と 共 に 働 い て い

た 。 結 婚 後 す ぐ に 妊 娠 し た が 、 生 ま れ た 子 ど も に は 小 脳 症 と 脳 性 麻 痺 、

そ の 他 複 数 の 身 体 的 な 障 害 が あ り 、 様 々 な 医 療 的 ケ ア を 伴 う 困 難 な 育 児

を 経 験 し た 。 そ し て 、 2 年 半 後 に そ の 子 ど も は 他 界 し 、 子 ど も と の 死 別

を 経 験 し た 。  

そ の 約 4 年 後 に 第 二 子 を 妊 娠 し た が 、 第 二 子 （ B ち ゃ ん ） も 第 一 子 と

ほ ぼ 同 様 の 障 害 が あ っ た 。筆 者 が 面 接 し た 当 時 の B ち ゃ ん は 3 歳 で 寝 た

き り の 状 態 で あ り 、 気 管 切 開 部 か ら の 定 期 的 な 痰 の 吸 引 や 、 経 管 栄 養 9

な ど の 医 療 的 ケ ア を 必 要 と し て い た 。 ま た 、 B ち ゃ ん は 声 掛 け に 反 応 す

る こ と は な く 、 筋 緊 張 が 強 く 痙 攣 を お こ し や す い 状 態 だ っ た 。  

A さ ん は 、 自 宅 で 子 ど も の 世 話 を 一 人 で 抱 え て 生 活 し て き た が 、 面 接

の 4 か 月 前 に 離 婚 し て お り 、離 婚 と 同 時 に B ち ゃ ん を 施 設 に 預 け 一 人 暮

ら し を し て い た 。  

 

２ ． 研 究 協 力 の 依 頼 か ら 面 接 実 施 に 至 る ま で の 経 緯  

筆 者 は 、 A さ ん と あ る コ ミ ュ ニ テ ィ を 通 じ て 知 り 合 っ た 。 そ の コ ミ ュ

ニ テ ィ に 関 す る 情 報 は 、 個 人 情 報 に 配 慮 し て 詳 細 を 記 載 す る こ と を 控 え

る が 、 筆 者 の 職 業 や 研 究 、 重 症 児 福 祉 に 無 関 係 な も の で あ る 。  

A さ ん に は 障 害 を も つ 子 ど も が い る こ と を 知 り 、筆 者 か ら 声 を か け た 。

筆 者 は 小 児 看 護 の 経 験 が あ る た め 、 コ ミ ュ ニ テ ィ へ の 参 加 中 の 少 し の 時
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間 な ら B ち ゃ ん の 世 話 を 交 代 出 来 る と 伝 え た が 、そ れ 以 降 も A さ ん か ら

B ち ゃ ん の 世 話 を 頼 ま れ た こ と は な か っ た 。  

 あ る 日 、 A さ ん か ら 連 絡 が あ り 、 離 婚 が 決 ま っ た と 報 告 を 受 け た 。 そ

れ ま で あ ま り 個 人 的 な 会 話 を し た こ と が な か っ た た め 驚 い た こ と を 鮮 明

に 覚 え て い る 。そ の 時 の A さ ん は 、離 婚 後 に B ち ゃ ん と 二 人 暮 ら し を 始

め る か 、 B ち ゃ ん を 施 設 に 預 け る か 悩 ん で い た 。 筆 者 は 、 子 ど も を 施 設

に 預 け て も 母 親 で あ る こ と に は 変 わ り な い と 伝 え 、 A さ ん が 自 身 の 心 の

負 担 を 少 し で も 軽 く し た 上 で 決 断 す る こ と を 促 し た 。  

そ の 後 、 B ち ゃ ん の 入 所 先 や A さ ん の 新 居 な ど が 決 ま り 、 新 た な 生 活

が あ る 程 度 落 ち 着 い て か ら 、 A さ ん に 研 究 へ の 協 力 を 依 頼 し た 。 そ れ ま

で A さ ん に と っ て は 実 母 が 唯 一 の 相 談 者 で あ っ た が 、筆 者 の 依 頼 に 対 し

A さ ん か ら の 「 忘 れ た く て も 忘 れ ら れ な い 事 ば か り な の で お 話 し で き る

と 思 い ま す 」 と い う 返 事 に よ っ て 了 承 を 得 る こ と が で き た 。  

聞 き 取 り 調 査 終 了 後 は 、 A さ ん が 語 っ た こ と が 正 し く デ ー タ 化 さ れ て

い る か 確 認 を 行 っ た 。 そ の 後 も 、 A さ ん と 筆 者 の 個 人 的 な 関 係 は 継 続 し

て い る が 、 A さ ん の 生 活 状 況 の 変 化 な ど も 考 慮 し 、 追 加 の 聞 き 取 り 調 査

は 行 っ て い な い 。  

 

３ ． 聞 き 取 り 調 査 結 果 の 概 略  

2 0 X X 年 、A さ ん に 半 構 造 化 面 接 を 行 い 、A さ ん 自 身 の 幼 少 期 か ら の 人

生 の 振 り 返 り と 、 結 婚 前 、 妊 娠 、 出 産 、 育 児 な ど 、 A さ ん の 人 生 で 強 く

印 象 に 残 っ て い る こ と に つ い て 語 っ て も ら う よ う 促 し た 。 約 3 時 間 の 面

接 と な っ た 。  

A さ ん の 語 り は 、「 １ ． 結 婚 か ら 第 一 子 と の 死 別 ま で 」「 ２ ． 第 二 子 の

妊 娠 と 出 産 」「 ３ ． 第 二 子 の 育 児 生 活 」「 ４ ． 我 が 子 を 受 け 入 れ ら れ な い



61 

 

夫 と の 生 活 」「 ５ ． 人 生 の 選 択 」 の 5 つ の カ テ ゴ リ ー に 分 類 で き た 。  

さ ら に 、 そ れ ぞ れ の カ テ ゴ リ ー 内 を 語 ら れ た 内 容 で 分 類 し て 、 そ れ ぞ

れ に 内 容 を あ ら わ す 見 出 し を 付 け た 。  

カ テ ゴ リ ー の 分 類 等 が A さ ん の 語 り の 意 図 を 正 確 に 反 映 し て い る か 確

認 す る た め に 、 A さ ん に 開 示 し 、 承 認 を 得 て い る 。 そ し て 、 A さ ん の 経

験 の 意 味 の 解 釈 に 努 め 、 A さ ん の 人 生 に お い て 重 要 な 問 題 が 生 じ る 過 程

に つ い て 考 察 し た 。  

ま た 、 語 り の 解 釈 の 段 階 に お い て も 音 声 デ ー タ の 再 確 認 を 行 っ た 。  

 

第 ２ 節  A さ ん の 語 り と 解 釈  

１ ． 結 婚 か ら 第 一 子 と の 死 別 ま で  

（ １ ） 辛 い 経 験 と し て 記 憶 に 残 っ た 妊 娠 期  

妊 娠 中 の 女 性 の 身 体 は 、 内 分 泌 環 境 が 大 き く 変 化 す る た め 、 そ の 状 態

に 適 応 し て い く こ と が 必 要 に な る 。 ま た 心 理 的 に は 、 母 親 と な る 喜 び や

幸 せ を 得 る と 同 時 に 、 仕 事 や 趣 味 、 友 人 と の 交 流 な ど の 自 由 な 生 活 が 制

限 さ れ る こ と や 、 体 型 が 変 わ る な ど の 喪 失 を 経 験 す る 。 女 性 は こ の よ う

な 心 身 の 変 化 を 受 け 入 れ る と 同 時 に 、 新 し い 家 族 を 迎 え る た め に 家 族 内

の 調 整 も し な が ら 、 出 産 に 備 え る 。 こ の よ う に 妊 娠 期 の 女 性 は 、 心 身 の

変 化 や 家 庭 内 バ ラ ン ス の 変 化 を 経 験 す る た め 、 ラ イ フ サ イ ク ル の 中 で 激

動 の 時 期 に あ る 。  

A さ ん は 、 第 一 子 の 妊 娠 期 に つ い て 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

最 初 の 妊 娠 は 、ち ゃ ん と 母 親 を 出 来 る ん だ ろ う か っ て す ご く 不 安 で 、

妊 娠 を き っ か け に ち ょ っ と 鬱 っ ぽ く な っ た ん で す 。 結 婚 し て 引 っ 越 し

し て す ぐ 妊 娠 し た の で 。 家 も あ あ い う 家 だ っ た か ら 、 す ご く 落 ち 着 か

な く て 、 環 境 に は 慣 れ な い 上 に い き な り 妊 娠 で 。 家 は 、 横 が 事 務 所 で
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下 が 工 場 、 事 務 所 と は ド ア 一 枚 だ し 、 常 に 人 が 上 が っ た り 下 り た り 。

機 械 の 音 が す る し 、 扉 一 枚 の と こ ろ に 義 理 の 姉 が い た り 、 す ご く 落 ち

着 か な か っ た ん で す 。  

そ れ で 夜 寝 ら れ な く な っ て 、 家 事 も 出 来 な く な っ て 、 何 も で き な く

な っ て 、 外 に 出 る こ と さ え も 出 来 な く な っ た ん で す 。 そ れ で し ば ら く

実 家 に 帰 っ た ん で す 。 実 家 で は 育 児 雑 誌 を 読 ん だ り し な が ら 過 ご し て

い ま し た 。  

 

妊 娠 期 の 女 性 は 、 身 体 的 に も 心 理 的 に も 変 化 が 激 し く 混 乱 を 招 き や す

い が 、 胎 動 を 感 じ る な ど 新 た な 命 を 育 ん で い る こ と を 実 感 し 、 喜 び を 感

じ る 時 期 で も あ る 。 出 産 後 に 妊 娠 期 を 振 り 返 っ た 時 に は 、 辛 い 経 験 も 乗

り 越 え ら れ た 良 い 思 い 出 と な っ て 語 ら れ る こ と が 多 い 。  

A さ ん は 第 一 子 の 妊 娠 中 、 精 神 的 に 不 安 定 に な り な が ら も 将 来 の 子 ど

も の 姿 を 想 像 し 、 授 乳 や 離 乳 食 、 オ ム ツ や ベ ビ ー マ ッ サ ー ジ な ど 様 々 な

情 報 が 掲 載 さ れ て い る 育 児 雑 誌 を 読 む な ど し て 過 ご し た が 、 妊 娠 期 を 振

り 返 っ た A さ ん か ら 語 ら れ た の は 、 辛 い 経 験 と し て の 記 憶 で あ っ た 。  

 

（ ２ ） 医 療 的 ケ ア を 伴 う 初 め て の 育 児 へ の 戸 惑 い  

A さ ん は 無 事 に 出 産 を 終 え た が 、 生 ま れ た 子 ど も は 出 生 後 間 も な く 痙

攣 を 発 症 し た 。 A さ ん は 産 後 の 身 体 を 休 め る 間 も な く 、 医 師 か ら 子 ど も

に 脳 障 害 が 存 在 す る 可 能 性 に つ い て 説 明 を 受 け た 。 そ し て 、 経 管 栄 養 の

方 法 に 関 す る 簡 単 な 説 明 を 受 け て 、 A さ ん 親 子 は 退 院 と な っ た 。  

 

一 人 目 の 時 は 、 病 院 の サ ポ ー ト が 全 然 な か っ た ん で す 。 一 人 目 の 時

は す ご く ひ ど か っ た 。 病 院 の ア フ タ ー ケ ア も 何 も か も 。 な ん か 、 そ の

ま ま ボ ー ン と 家 に 帰 ら さ れ た 感 じ で し た 。  

私 、 ど う し た ら い い か わ か ら な か っ た ん で す 。 経 管 栄 養 の 管 を 鼻 か

ら 入 れ て い て 、 ボ ト ル み た い な も の を つ る し て 、 ず っ と 注 入 を や っ て

い ま し た 。１ 日 の ミ ル ク 量 の 決 ま り が あ る ん で す け ど 、逆 流 1 0 が あ っ

た の で 入 れ て も す ぐ 吐 い て し ま っ て 。 注 入 を 何 度 し て も 、 全 部 噴 水 の
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よ う に 「 ぶ わ っ 」 て 。 で も 飲 ま さ な い と い け な い と 思 っ て 何 回 も 何 回

も 。 夜 中 も 何 回 も 何 回 も 、 ほ と ん ど 寝 ず に 注 入 し て い ま し た 。 と に か

く 注 入 す る の に 必 死 で し た 。 結 局 そ れ で 多 分 肺 炎 1 1 に な っ て … 。  

 

医 療 的 ケ ア と は 、 安 定 し た 慢 性 期 の 患 者 に 対 し 、 社 会 生 活 を し な が ら

そ の 能 力 障 害 を 補 う た め に 行 う 、 生 活 上 の 介 護 行 為 で あ り 、 過 去 に は 医

療 と し て 行 わ れ て い た も の が 、 医 療 の 進 歩 に よ り 安 全 か つ 簡 単 に 出 来 る

様 に な り 、自 分 ま た は 介 護 者 が 行 う よ う に な っ た も の で あ る（ 舟 橋 , 2 0 0 5）。

重 症 児 は 生 理 的 発 達 基 盤 が 脆 弱 な た め 、 介 護 者 に よ る 医 療 的 ケ ア を 必 要

と す る こ と が 多 い 。  

A さ ん の 第 一 子 は 、 哺 乳 力 が 弱 い こ と に 加 え 消 化 管 の 奇 形 も あ り 、 経

管 栄 養 を 行 っ て い た 。 一 般 の 赤 ち ゃ ん よ り も さ ら に 生 命 力 の 弱 い 我 が 子

を み て 、 身 体 内 に 栄 養 を 送 る 作 業 に 務 め る こ と で 、 我 が 子 の 命 を 守 ろ う

と し て い た の で あ る 。  

 

（ ３ ） 子 ど も の 様 態 の 急 変 と A さ ん の 自 責  

 子 ど も に 障 害 が あ る と 分 か っ て か ら の 母 親 は 、 少 し で も 健 常 児 の 状 態

に 近 づ け た い と い う 思 い に 加 え 、 子 ど も の 機 能 回 復 を 至 上 命 題 と す る 医

療 機 関 か ら「 訓 練 を 施 す 母 親 」で あ る こ と を 方 向 づ け ら れ る（ 土 屋 , 2 0 0 2）。

そ の た め 、 母 親 は リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン に 力 を 入 れ る 傾 向 が あ る 。 A さ ん

も 、 リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン に 子 ど も の 成 長 を 期 待 し 、 専 門 の 病 院 に 通 院 し

て い た 。リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン が 予 定 さ れ て い た あ る 日 の 出 来 事 に つ い て 、

A さ ん は 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

一 人 目 の 時 は 、 ど う し た ら い い か わ か ら な か っ た の で … 。  

暫 く リ ハ ビ リ に 通 っ て い た ん で す 。 そ の 日 は す ご く 顔 色 が 悪 か っ た

ん で す け ど 、と り あ え ず 必 死 だ っ た の で 、「リ ハ ビ リ に 行 か な い と 」と
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思 っ た ん で す 。リ ハ ビ リ の 病 院 に 行 っ た ら 、そ の 病 院 の 先 生 が「 今 日 、

ち ょ っ と 調 子 悪 そ う だ ね ー 」 っ て 言 っ て 。 そ れ で S p O 2 を 測 っ た ら す

ご く 低 く て 、「レ ン ト ゲ ン を 撮 ろ う か 」っ て 言 わ れ て レ ン ト ゲ ン 撮 っ て 、

（ 画 像 が ） 出 来 あ が る の を 待 っ て い た 時 に 、 も う 心 臓 が 止 ま っ た ん で

す よ ね 。心 臓 マ ッ サ ー ジ し て も 、3 0 分 以 上 心 拍 が 戻 っ て こ な か っ た ん

で す よ 。  

最 悪 な の が 、骨 髄 針 1 2 っ て い う の を さ れ た ん で す け ど 、そ れ っ て す

ご く 古 い や り 方 な ん で す よ ね 。 蘇 生 の 方 法 で 、 骨 髄 針 だ っ た か な … 。

そ れ で 3 0 分 以 上 経 っ て か ら 心 拍 が 戻 っ た ん で す け ど 、 更 に 脳 に ダ メ

ー ジ が 来 て し ま っ て 、 も う 自 発 呼 吸 も な く な っ て 。  

そ れ か ら 暫 く し て 、 元 々 通 っ て い た 病 院 へ 転 院 し た ん で す け ど 、 結

局 気 管 切 開 し て 人 工 呼 吸 器 を つ け た ん で す 。 点 滴 と か も 取 り に く か っ

た の で 心 臓 に カ テ ー テ ル を 入 れ た り 、 色 々 や っ て 。 結 局 だ ん だ ん 弱 っ

て き て 、 そ こ か ら （ 亡 く な る ま で ） １ 年 く ら い あ っ た の か な 。 今 考 え

た ら 、 私 、 当 時 は 正 常 な 判 断 が で き る よ う な 状 態 じ ゃ な か っ た よ う な

気 が し ま す 。 結 局 、 死 亡 診 断 書 の 死 因 の 欄 に は 「 敗 血 症 1 3」 っ て 書 い

て あ り ま し た 。  

一 人 目 の 子 も い ろ い ろ あ っ て 長 か っ た で す ね … 。 私 が 主 に や っ て い

た の は 体 調 管 理 で し た 。全 て の こ と に 余 裕 が な く て 、「何 と か し な い と 、

と り あ え ず こ の 子 を 何 と か し な い と 」 っ て 思 っ て い る う ち に … そ う や

っ て 過 ご し て き た 感 じ か な 。  

 

自 宅 で の 育 児 が 始 ま っ て 以 降 の A さ ん は 、子 育 て の 方 法 も 我 が 子 の 将

来 像 も 想 像 で き ず 不 安 を 抱 え て い た 。母 親 と し て A さ ん に 出 来 る こ と は 、

子 ど も の 身 体 に 栄 養 を 与 え る こ と と 、 リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン に よ っ て 身 体

の 成 長 を 促 進 す る こ と だ と 考 え た の だ ろ う 。 夜 も 寝 ず に 栄 養 剤 の 注 入 を

行 う こ と と 、 リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン を 欠 か さ ず 行 う こ と に 没 頭 し た の で あ

る 。  

A さ ん は 、 当 時 の 自 分 は 正 常 な 判 断 が 出 来 な い ほ ど 平 常 心 を 失 っ て い

た と 語 っ た 。 こ の 語 り か ら は 、 嘔 吐 を 繰 り 返 す 子 ど も に 何 度 も 注 入 し 続

け た こ と が 敗 血 症 の 原 因 だ と 感 じ 、 さ ら に 第 一 子 の 顔 色 が 悪 い と 感 じ な

が ら も リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン に 連 れ て 行 っ た こ と が 、 体 調 悪 化 の き っ か け
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と な っ た と 後 悔 し て い る こ と が わ か る 。  

子 ど も の 体 調 管 理 と い う 役 割 に 徹 し て い た A さ ん の 語 り か ら は 、命 を

守 る 者 と し て の 責 任 の 重 さ と 、 そ れ を 果 た せ な か っ た こ と へ の 自 責 の 念

が 感 じ ら れ る の で あ る 。  

 

２ ． 第 二 子 の 妊 娠 と 出 産  

（ １ ） 第 二 子 を 迎 え る 決 断  

子 ど も の 疾 患 が 遺 伝 性 で あ る 、 あ る い は そ の 可 能 性 が あ る 場 合 、 母 親

は 次 の 子 ど も の 妊 娠 に 対 し 不 安 を 感 じ る（ 佐 々 木・田 邊・重 松・畑 , 2 0 0 0）。

A さ ん も 、初 め て の 子 ど も に 重 度 の 脳 障 害 が あ り 、困 難 な 育 児 を 経 験 し 、

そ の 後 約 4 年 の 間 子 ど も が 欲 し い と い う 感 情 が 持 て な か っ た 。 し か し 、

子 ど も と 暮 ら し て い る 義 弟 夫 婦 を 見 て い る う ち に 、「ま た 自 分 の 子 ど も が

欲 し い 」 と 思 う よ う に な っ て い っ た 。  

 

（ ２ ） 第 一 子 の 辛 い 経 験 を 想 起 さ せ る 第 二 子 の 顔 貌  

産 褥 期 の 女 性 は 、 産 後 鬱 な ど の 精 神 の 不 調 を き た し や す く 、 心 理 社 会

的 ケ ア が と り わ け 重 要 と な る 。産 後 の 安 定 し た 精 神 状 態 を 保 つ た め に は 、

夫 ・ パ ー ト ナ ー 、 親 や き ょ う だ い 、 そ の 他 周 囲 の 人 々 と の 良 好 な 関 係 を

保 て て い る こ と が 重 要 で あ る 。  

A さ ん は 、 第 一 子 と の 死 別 か ら 4 年 を 経 て 第 二 子 を 妊 娠 し 、 第 一 子 の

時 に 実 現 で き な か っ た 子 育 て 生 活 に 期 待 を 抱 き な が ら 妊 娠 期 を 過 ご し た 。

し か し 、 二 人 目 の 子 ど も も 同 じ 脳 障 害 を も っ て 生 ま れ た 。 A さ ん は 、 出

産 後 に 第 二 子 と 最 初 に 面 会 し た 時 の 様 子 に つ い て 、 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

B の 時 は 、家 か ら 車 で 1 0 分 く ら い の 、近 く の 病 院 で 生 み ま し た 。出

産 は 普 通 で し た 。 生 ん だ 瞬 間 、 ち ゃ ん と 生 ま れ て 来 て く れ た わ っ て 思
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っ て … 。 た だ 、 子 ど も が 出 て き た 時 に 泣 き が ち ょ っ と 弱 か っ た っ て い

う 気 が し た ん で す 、 何 と な く 声 で わ か る じ ゃ な い で す か 。 最 初 泣 か な

く て 、 そ の 後 ち ょ っ と 泣 い た か な 。 障 害 に つ い て は 、 先 生 （ 医 師 ） か

ら も 説 明 あ っ た ん で す け ど 、 そ の 前 に 一 人 目 経 験 し て た か ら … 。  

お 産 の 後 、B は す ぐ 新 生 児 室 に 入 っ て 、私 は 何 時 間 か ベ ッ ド で 寝 て 。

そ の 後 、新 生 児 室 の B の 顔 を パ ッ と 見 た と き に「 え っ 」て 思 っ た ん で

す よ ね 。 1 人 目 と 同 じ よ う な 感 じ で 、 ち ょ っ と 何 か 、 何 か 違 う っ て 思

っ て 。顔 つ き と か「 あ れ ？ 」っ て い う 。1 人 目 の こ と を す ご く 、う ん 、

す ご く 思 い 出 し て 、 も う そ の 時 に は 絶 対 何 か あ る っ て 直 感 で 感 じ た ん

で す よ 。 そ う し た ら 次 の 日 か な 、 出 産 し た 翌 日 に 呼 ば れ て 、 検 査 が 必

要 で す っ て 説 明 を 受 け ま し た 。哺 乳 も 悪 か っ た の で 、「あ ー や っ ぱ り か 」

み た い な 感 じ で し た 。 も う 受 け 入 れ る し か な い で す か ら ね … 。  

出 産 は 大 き い 病 院 の 分 院 だ っ た の で 、 次 の 日 に 「 す ぐ 大 き い 病 院 に

移 し ま す 」 っ て 言 わ れ て す ぐ 運 ば れ て 行 っ た ん で す 。 私 は ま だ 出 産 し

て 間 も な い か ら 入 院 し た ま ま で 、 外 出 届 を 出 し て B に 面 会 に 行 っ て 、

N I C U に 入 ら せ て も ら い ま し た 。  

結 局 、 病 名 は 脳 性 麻 痺 で し ょ 、 小 頭 症 と … 顎 も 小 さ か っ た か な 。 そ

ん な 感 じ で 、 一 人 目 の 子 と 全 く 一 緒 で す 。  

 

A さ ん は 、 出 産 直 後 の 子 ど も の 啼 泣 の 弱 さ を 何 ら か の 異 変 と し て 察 知

し た と 語 っ た 。 B ち ゃ ん に 最 初 に 面 会 し た 瞬 間 に 、 第 一 子 の 辛 い 育 児 経

験 や 死 別 の 悲 し み が 蘇 っ た の だ ろ う 。 医 師 か ら 第 二 子 の 障 害 に つ い て 告

知 を 受 け る 以 前 に 、 A さ ん が 受 け た 衝 撃 の 大 き さ が う か が え る 語 り で あ

る 。 出 産 後 か ら 障 害 の 告 知 を 受 け る ま で の 一 夜 は 、 A さ ん に と っ て 忘 れ

ら れ な い 時 間 と な っ て い た の で あ る 。  

ま た A さ ん は 、周 産 期 医 療 の 充 実 し た 病 院 の 分 院 で 第 二 子 を 出 産 す る

こ と を 選 択 し て い た 。「や っ ぱ り か 」と 語 っ て い る よ う に 、再 び 子 ど も が

障 害 を も っ て 生 ま れ て く る こ と も 、 少 な か ら ず 予 感 し て い た の か も し れ

な い 。 第 一 子 の 経 験 を 踏 ま え 、 様 々 な 事 態 に 備 え て お き た い 気 持 ち が あ

っ た の だ ろ う 。  
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３ ． 第 二 子 の 育 児 生 活  

（ １ ） 在 宅 療 養 生 活 に 向 け た 「 私 の ケ ア 」  

日 本 に お け る 新 生 児 死 亡 率 は 、1 9 9 0 年 の 2 . 6 0（ 出 生 1 , 0 0 0 比 ）に 比 べ 、

2 0 1 0 年 で は 1 . 0 9 と 、約 2 . 5 分 の 1 に 低 下 し た（ 楠 田 , 2 0 1 4）。 A さ ん が 出

産 し た 2 0 0 0 年 前 後 に は 、 急 速 に 新 生 児 医 療 が 進 歩 し て い た と い う こ と

が わ か る 。  

 

B の 時 は 大 き い 病 院 の 分 院 で 産 ん だ か ら 、 B が 入 院 し た 病 院 は す ご

く 親 切 丁 寧 。 い ろ ん な ケ ア を し て く れ ま し た 。 N I C U の 看 護 師 さ ん た

ち は す ご く 親 切 で ね 、 や っ ぱ り な ん だ ろ う な 、 一 生 懸 命 可 愛 が っ て く

れ て 、 一 人 一 人 考 え て く だ さ っ て 。  

胃 瘻 の 手 続 き の こ と と か 、 手 帳 の こ と と か 教 え て く れ て 。 1 人 目 の

と き は 全 く な か っ た の で 、 そ う い う こ と も 全 部 自 分 で や り ま し た 。 役

所 に 行 っ て 本 も ら っ て 調 べ て 、 そ う や っ て 全 部 自 分 で や っ た ん で す 。

B の 時 は 退 院 す る ま で 、 退 院 し て か ら の 私 の ケ ア 、 家 で の 生 活 の サ ポ

ー ト を す ご く し て く れ ま し た 。 保 健 師 さ ん に 連 絡 し て く れ た り 、 訪 問

看 護 も 連 絡 し て く れ て 、 退 院 前 に も 訪 問 看 護 の 人 が 来 て く れ た り 、 退

院 前 に す ご く 体 制 を 整 え て く れ た ん で す 。 必 要 な こ と は 全 部 教 え て も

ら い ま し た ね 。 や っ ぱ り 体 制 を 整 え て も ら う と 全 然 違 い ま す ね 。 今 か

ら 思 っ た ら 、 こ の 違 い は 何 な ん だ ろ う っ て 思 い ま す ね 。  

 

 B ち ゃ ん が 入 院 し た 病 院 は 、 周 産 期 医 療 体 制 の 整 っ た 施 設 で あ っ た 。

こ の 病 院 は 、 B ち ゃ ん の 身 体 的 ケ ア の み で な く 、 退 院 後 の 療 養 生 活 を 見

据 え た 様 々 な サ ポ ー ト 体 制 を 整 え て く れ た 。 そ れ ら の 支 援 は 、 A さ ん が

「 私 の ケ ア 」 と 感 じ ら れ る ほ ど 行 き 届 い た も の で あ っ た 。  

 

（ ２ ） 生 命 保 護 を 最 優 先 す る た め の 決 断  

重 症 児 の 両 親 は 、 子 ど も が 生 ま れ て 間 も な く 、 身 体 侵 襲 の 大 き い 医 療

行 為 を 行 う こ と な ど 、 不 安 の 中 で 重 大 な 選 択 を 余 儀 な く さ れ る （ 大 須

賀 , 2 0 0 7）。 B ち ゃ ん の 容 態 が 出 生 後 3 か 月 の 間 に 次 々 と 変 化 し た た め 、
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そ れ に 伴 い A さ ん は 、身 体 的 侵 襲 の 大 き い 医 療 処 置 を 施 す 決 断 を 幾 度 も

行 っ た 。 そ の 決 断 の 状 況 も 含 め 、 B ち ゃ ん の 育 児 の 様 子 に つ い て 、 A さ

ん は 第 一 子 の 育 児 の 状 況 に 比 べ 淡 々 と 語 っ た 。  

 

1 人 目 に は 全 く 授 乳 で き な か っ た ん で す け ど 、 B は し ば ら く の 間 哺

乳 瓶 で の 授 乳 も 練 習 し て い た ん で す 。 で も 結 局 ね 、 逆 流 が あ っ た の で

中 止 に な り ま し た 。 気 管 切 開 し た の は そ の 後 か な 。 風 邪 を ひ い て 肺 炎

に な っ て 、 や っ ぱ り 呼 吸 が 苦 し い と い う こ と で 気 管 挿 管 し て 。 し ば ら

く し て 管 を 外 し た も の の 、や っ ぱ り ち ょ っ と 呼 吸 が う ま く い か な く て 。

顎 が 小 さ い の で 、 舌 根 が 気 道 を 塞 ぐ ん で す よ ね 、 そ れ で 気 管 切 開 し た

ん で す け ど 。 も う ね 、 咽 頭 分 離 1 4 も し た の で 完 全 に 声 も 出 な い で す 。 

胃 瘻 の 方 も 結 局 、 注 入 し て も 度 々 吐 く か ら 逆 流 の 検 査 を し て 、 逆 流

が あ る こ と が わ か っ た ら 、（胃 液 な ど が ）気 管 に 入 る の で 胃 の 入 り 口 を

絞 る 手 術 1 5 と 胃 瘻 も 一 緒 に 手 術 し ま し た 。そ れ で 逆 流 は 無 く な り ま し

た ね 。 そ れ が 生 後 3 か 月 く ら い だ っ た と 思 い ま す 。  

や っ ぱ り 、 子 ど も の 体 に 穴 を 開 け た り す る の は 抵 抗 あ り ま し た け ど

ね 。 で も ま あ 、 そ れ も ね 、 こ の 子 自 身 が 楽 に な る な ら 仕 方 な い な っ て

い う 思 い は あ り ま し た 。 生 き て い く た め に は 仕 方 な い な っ て い う 感 じ

で 、 す ん な り や り ま し た 。 前 の 子 の 時 は 全 て 初 め て だ っ た の で 悩 み ま

し た け ど 、 今 回 は 悩 ま な か っ た で す ね 。 同 じ よ う な 経 験 を し て い た か

ら 余 計 だ と 思 う ん で す け ど 、 仕 方 な い こ と か な っ て 。 や っ ぱ り お 医 者

さ ん が そ う お っ し ゃ る ん だ か ら 必 要 な ん だ ろ う な っ て い う 感 じ で し た 。 

夫 に は 「 手 術 を し よ う か な 」 っ て 一 応 相 談 し て 、 夫 は 「 仕 方 な い な

あ 」 み た い な 返 事 で し た 。 で も 、 殆 ど 私 の 意 思 で す ね 。  

 

 B ち ゃ ん に は 、第 一 子 に は 出 来 な か っ た 哺 乳 瓶 で の 授 乳 期 間 が あ っ た 。

第 一 子 よ り も 障 害 の 重 症 度 が 軽 度 で あ る こ と を A さ ん は 期 待 し た だ ろ

う 。 し か し 、 第 一 子 と 同 じ よ う に 、 B ち ゃ ん も 嘔 吐 を 繰 り 返 す よ う に な

っ て い っ た 。  

母 親 は 、 子 ど も に 医 療 処 置 を 施 す 決 断 に つ い て 「 良 か っ た 」 と 意 味 づ

け る 一 方 で 、 医 療 処 置 後 に 子 ど も の ネ ガ テ ィ ブ な 反 応 や 状 態 の 悪 化 の 兆

候 が あ る と 、 決 断 の 評 価 が 揺 ら ぎ 自 責 感 や 無 力 感 を 抱 く （ 佐 藤 ・ 小 倉 ・
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濱 邉 富 美 子 ,  2 0 1 4）。 出 産 後 の 心 身 の 回 復 も ま ま な ら な い う ち に 、 B ち ゃ

ん の 容 態 の 変 化 を 経 験 し 、医 療 処 置 を 施 す 決 断 を 迫 ら れ た A さ ん は 、一

方 で 、 嘔 吐 す る 第 一 子 に 栄 養 の 注 入 を 繰 り 返 し 行 っ た 自 ら の 医 療 的 ケ ア

の 実 践 と そ の 死 因 に 因 果 関 係 が あ る と 感 じ て い た 。そ の た め B ち ゃ ん に

対 し て は 、 誤 嚥 予 防 と な る 気 管 切 開 と 咽 頭 分 離 、 胃 瘻 造 設 を た め ら わ ず

に 決 断 し た 。何 よ り も B ち ゃ ん の 生 命 を 守 る こ と を 最 優 先 す る と い う A

さ ん の 強 い 意 思 が 感 じ ら れ る 語 り で あ る 。  

 

（ ３ ） 子 ど も の 体 調 を 管 理 す る 生 活 へ の 適 応  

子 ど も へ の 経 管 栄 養 は 、 子 ど も の 小 さ な 身 体 と 消 化 管 の 器 質 的 機 能 の

未 熟 さ か ら 、最 初 は 2～ 3 時 間 毎 に 行 う 。そ し て 、そ の 都 度 注 入 に 必 要 な

物 品 の 準 備 や 、 注 入 前 後 の お む つ 交 換 、 体 位 変 換 を 行 う 必 要 が あ る 。 ま

た 、 気 管 切 開 を 施 し て い る 子 ど も の 場 合 に は 、 注 入 前 後 の 吸 引 や 、 感 染

予 防 、 必 要 時 に は 吸 入 な ど も 行 う 。 こ の 一 連 の 作 業 が 一 定 時 間 毎 に 繰 り

返 さ れ る の で あ る 。  

A さ ん は 、 B ち ゃ ん の 育 児 に 少 し 慣 れ て き て か ら の 生 活 に つ い て 次 の

よ う に 語 っ た 。  

 

痰 の 吸 引 を す る の は 、 初 め は 「 う わ 、 苦 し そ う 」 っ て 思 い ま し た け

ど 、 す ぐ に 慣 れ ま し た 。 注 入 は 初 め は 鼻 か ら 管 を 入 れ て い た の で 、 ち

ゃ ん と 胃 に 管 が 入 っ て い る か ど う か 、 注 入 の 度 に 聴 診 器 で 確 か め る ん

で す け ど 、 そ れ も す ぐ に で き る よ う に な り ま し た 。  

注 入 の 回 数 は 本 当 は 1 日 5 回 な ん で す け ど 、最 近 は 1 日 4 回 に し て

い た ん で す 。 5 回 の う ち 1 回 は 水 分 を 入 れ る ん で す け ど 、 そ の 1 回 の

水 分 を 4 回 に 分 け て 一 日 の 必 要 な 水 分 量 は 維 持 で き る よ う に し て い ま

し た 。  

療 育 園 は 通 園 の 施 設 で 、週 3 回 行 っ て リ ハ ビ リ を し て い ま し た 。療

育 園 は 付 き 添 い が 必 要 だ っ た の で ず っ と 療 育 園 に い て 、 お 昼 に 帰 っ て



70 

 

注 入 し て 、 訪 問 看 護 の 人 が 週 に 3 回 、 午 後 か ら 来 て く れ て い た の で 、

B を お 風 呂 に 入 れ て も ら っ て い ま し た 。 お 風 呂 に 入 れ て も ら う だ け で

も 訪 問 看 護 の 存 在 は 大 き か っ た で す 。 訪 問 看 護 の 人 と 、 特 に お 話 し す

る こ と は な か っ た で す ね 。 お 忙 し そ う で す し 、 お 風 呂 に 入 れ て く れ る

人 っ て い う 感 じ で し た 。  

お 風 呂 に は 毎 日 入 れ て い ま し た 。 訪 問 看 護 が い な い 時 は 自 分 で お 風

呂 に 入 れ て い ま し た ね 。 お 風 呂 の 時 、 手 が 滑 っ て 気 管 切 開 の と こ ろ も

お 湯 に 浸 か っ て し ま っ た こ と が あ る ん で す 。「ボ ボ ボ ッ 」て な っ て 焦 り

ま し た け ど 、 す ぐ に 吸 引 を し た の で 大 丈 夫 で し た 。  

B は 、 お 風 呂 が 好 き で し た ね 。 B は す ご く 筋 緊 張 が 強 く て 、 す ご く

過 敏 だ っ た ん で す け ど 、 お 風 呂 で は ボ ー っ て と し て 気 持 ち い い 感 じ 。

リ ラ ッ ク ス で き る 時 間 で し た 、 一 番 … 。 で も 、 今 入 院 中 の 病 院 の 話 に

よ る と 、 お 風 呂 に 入 っ た 後 に よ く 痙 攣 を 起 こ す か ら 、 シ ャ ワ ー だ け に

し て い る そ う な ん で す 。 シ ャ ワ ー は か え っ て 刺 激 に な る ん で す け ど 。  

 

A さ ん は 、 気 管 切 開 部 か ら の 痰 の 吸 引 や 、 経 管 栄 養 の 注 入 な ど の 医 療

的 ケ ア の 行 為 に は あ ま り 抵 抗 感 も な く 、 す ぐ に 実 践 で き る よ う に な っ た

と 語 っ た 。  

ま た A さ ん は 、経 管 栄 養 に つ い て 1 日 5 回 行 う よ う 病 院 か ら 指 導 さ れ

て い た 。そ の 場 合 、 4～ 5 時 間 毎 に 実 施 す る こ と に な る た め 、深 夜 ま た は

早 朝 に も 1～ 2 回 実 施 す る こ と に な る 。そ の た め 、子 ど も の 必 要 栄 養 量 や

水 分 量 は 保 ち な が ら 、 夜 間 の 注 入 の 回 数 を 減 ら す な ど し て 、 A さ ん 自 身

の 睡 眠 を 確 保 す る 工 夫 を し て い た の で あ る 。  

沐 浴 で 手 が 滑 っ た エ ピ ソ ー ド を 笑 い な が ら 語 っ た A さ ん の 様 子 か ら

は 、 B ち ゃ ん の 育 児 や 体 調 の 管 理 に 関 し て 、 第 一 子 の 時 よ り も 余 裕 が 見

て と れ る 。 し か し 、 沐 浴 の 時 間 が 「 リ ラ ッ ク ス で き る 時 間 」 だ と い う 語

り か ら は 、 日 常 生 活 は 常 に 緊 張 状 態 で あ っ た と い う こ と も 推 察 さ れ る 。  

 A さ ん は 、 訪 問 看 護 師 と の 関 係 に つ い て 、「 お 風 呂 に 入 れ て く れ る 人 」

と 捉 え て い る と 語 っ た 。 こ の 言 葉 か ら は 、 訪 問 看 護 師 と の 関 係 が 、 単 に

B ち ゃ ん の 入 浴 と い う 介 護 の 負 担 の 一 部 を 担 っ て く れ る だ け の 関 係 に と
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ど ま っ て い た こ と が う か が え る 。  

 

（ ４ ） B ち ゃ ん の 成 長 と 生 活 ス タ イ ル の 確 立  

 A さ ん は 、 B ち ゃ ん の 成 長 に つ い て 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

B の 成 長 は ず っ と 横 ば い で す 。 緊 張 が 強 す ぎ て 過 敏 だ か ら 、 少 し 触

っ た だ け で す ぐ に「 ぎ ゅ ー 」っ て 固 く な る ん で す 。「触 ら れ る こ と に 慣

れ る 」 っ て リ ハ ビ リ の 先 生 は お っ し ゃ る ん で す け ど 、 あ ま り 変 化 が な

い で す ね 。  

普 段 は 、 薬 の 影 響 も あ っ て 眠 っ て い る こ と が 多 か っ た で す ね 。 動 か

し た ら 起 き る し 、 起 き た ら 痰 が 増 え る の で 、 私 も 極 力 寝 か せ る よ う に

し て い ま し た 。 体 重 は だ い ぶ 増 え ま し た け ど 、 目 は 開 け て も ど こ を 見

て い る の か も わ か ら な い し 。 首 は 少 し 動 い て い ま し た け ど 、 多 分 、 自

分 の 意 志 で は 動 い て な か っ た と 思 い ま す 。  

 

 A さ ん は 、 B ち ゃ ん の 成 長 に つ い て 自 分 な り に 理 解 し て い る こ と を 語

っ た 。 触 る だ け で 身 体 を 固 く す る 状 況 で も 、 リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン の た め

に 療 育 園 に は 欠 か さ ず 通 園 し た 。ま た 、目 覚 め る こ と で 痰 が 増 え る た め 、

眠 れ る 時 間 は 出 来 る だ け 眠 ら せ る よ う に 過 ご し た 。B ち ゃ ん の 成 長 は「 横

ば い 」の 状 態 で 、出 来 る こ と が 増 え て い く と い う 実 感 は 得 ら れ な く て も 、

無 理 せ ず 、 B ち ゃ ん に と っ て 苦 痛 の 少 な い 今 の 状 態 を 維 持 で き る よ う 工

夫 し て 生 活 し て い た こ と が う か が え る 。  

 

（ ５ ） 障 害 の 重 症 度 に 直 面 す る 場 と な っ た 療 育 園  

療 育 園 な ど の 施 設 は 、 同 じ よ う な 障 害 を も つ 子 ど も や 親 と の 出 会 い の

場 に な り 、 誰 に も 言 う こ と が で き な か っ た 思 い を 共 感 で き る 相 手 が 見 つ

か る な ど 、親 の 気 分 転 換 や 支 え の 場 に な る こ と も 多 い 。し か し A さ ん は 、

療 育 園 で の 経 験 に つ い て 次 の よ う に 語 っ た 。  
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療 育 園 で 、 人 と お 話 し す る こ と は 殆 ど な か っ た で す ね 。 リ ハ ビ リ の

間 も ず っ と 付 き 添 っ て い な い と い け な か っ た ん で す け ど 、見 て る 感 じ 。

療 育 園 で も 、 結 局 同 じ よ う な 状 態 の 子 ど も っ て い な か っ た ん で す よ 。

色 ん な 障 害 を 持 っ て ら っ し ゃ っ て 、 た ま に は 親 同 士 で 話 し た り す る こ

と も あ っ た ん で す け ど 、 で も う ち が 一 番 病 状 が 重 い と い う か 、 一 番 ひ

ど か っ た で す ね 、 障 害 の 度 合 い が ね 。 障 害 が 重 度 で す し ね … 、 こ れ が

ま た 何 か … 、 多 分 ね 、 ち ょ っ と で も に っ こ り 笑 っ て く れ た り し た ら 、

気 持 ち も 違 う の か な っ て 思 う ん で す け ど ね 。 反 応 も な い し ち ょ っ と 厳

し い で す ね 。  

親 の 会 み た い な の も 「 ま あ 別 に 何 も な い け ど 、 お し ゃ べ り し ま し ょ

う 」み た い な 感 じ で 誘 わ れ ま し た け ど 、そ う い う の に は 1 回 も 行 っ た

こ と な い で す 。 私 、 そ う い う の … 、 集 ま る の 嫌 い で す 。 好 き な 方 で は

な い で す ね 。 結 局 決 め る の は 自 分 じ ゃ な い で す か 。 そ う い う 思 い が あ

る の で 。 結 局 決 め る の は 自 分 だ し 、 人 に 言 っ て も 同 じ か な っ て い う 気

持 ち も あ る ん で す よ ね 。 話 す こ と で 楽 に な っ た り と か 、 一 緒 じ ゃ な い

の か も し れ な い で す け ど 、で も 結 局 決 め る の は 自 分 だ し っ て 思 う の で 。 

 

B ち ゃ ん に は 、 殆 ど 表 情 を 変 え る こ と も で き な い ほ ど 重 度 な 脳 障 害 が

あ っ た 。B ち ゃ ん 以 外 の 障 害 を も つ 子 ど も と 接 す る 機 会 と な る 療 育 園 は 、

A さ ん に と っ て 、 B ち ゃ ん ほ ど の 重 症 の 子 ど も は 殆 ど い な い 、 と い う 現

実 に 直 面 さ せ ら れ る 機 会 に も な っ て い た こ と が わ か る 。そ の た め A さ ん

は 、 療 育 園 は リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン を 行 う 場 と 割 り 切 っ て い た の だ ろ う 。  

A さ ん は 、 療 育 園 や 訪 問 看 護 な ど の 支 援 を 活 用 し な が ら 、 A さ ん 自 身

の 生 活 の リ ズ ム を 作 っ て い っ た 。し か し 、こ れ ら の 施 設 は A さ ん に と っ

て B ち ゃ ん の 世 話 を 支 援 し て く れ る 存 在 に 過 ぎ ず 、 A さ ん 自 身 の 孤 独 を

和 ら げ る も の で は な か っ た 。  

ま た 、 A さ ん が 「 ち ょ っ と で も に っ こ り 笑 っ て く れ た り し た ら 」 と 語

っ て い る よ う に 、 療 育 園 で 親 の 声 掛 け に 笑 顔 を 浮 か べ る 子 ど も を 見 る こ

と で 、 羨 ま し い と い う 感 情 も 抱 く だ ろ う 。 反 応 の な い 子 ど も と の 関 係 に

お け る 、 A さ ん の 苦 し み が 感 じ 取 れ る 語 り で あ る 。  
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ま た 親 の 会 は 、 同 様 の 苦 労 を 抱 え る 親 同 士 が 共 感 で き る 存 在 を 得 る な

ど 、 障 害 児 の 親 に と っ て 心 の 支 え と な る こ と も 多 い が 、 A さ ん は 「 決 め

る の は 自 分 」と 語 っ た よ う に 、他 者 に 語 る こ と に 意 味 を 見 出 せ な か っ た 。

A さ ん は 、 自 分 の 苦 悩 は 誰 に も 理 解 し て も ら え な い と 感 じ て い た の だ ろ

う 。  

こ の よ う に 、 A さ ん に と っ て 療 育 園 は 、 孤 独 を 感 じ る 場 に も な っ て い

た の で あ る 。  

 

４ ． 障 害 の あ る 我 が 子 を 受 け 入 れ ら れ な い 夫 と の 生 活  

（ １ ） 夫 の 「 子 ど も 」 に 対 す る 感 情 の 変 化  

面 接 中 の A さ ん は 、子 ど も の 死 や 障 害 に 対 す る 深 い 悲 し み な ど 、大 き

く 感 情 が 動 い た 場 面 に つ い て も 淡 々 と し た 口 調 で 語 っ て い た 。 し か し 、

夫 に 関 し て は や や 強 い 口 調 で 語 っ た 。  

 

私 も 、 1 人 目 が 亡 く な っ て か ら 暫 く 2 人 目 は 考 え ら れ な か っ た ん で

す け ど 、元 夫 の 弟 夫 婦 に 子 ど も が で き て 、そ の 様 子 を 見 て い た ら 、「い

い な ー 」 っ て 思 う よ う に な っ て 。 二 人 目 は 、 私 が 望 ん だ ん で す 。 で も

元 夫 は 、 あ の 一 人 目 の 経 験 が あ る か ら 、 あ ま り 乗 り 気 で は な か っ た で

す ね 。 元 夫 も や っ ぱ り 不 安 が あ っ た み た い で 、 後 で 聞 い た こ と な ん で

す け ど 、私 と 同 じ で 、初 め て B を 見 た と き に「 あ っ 、 や っ ぱ り 何 か 障

害 が あ る 」 っ て わ か っ た ら し い で す 。  

元 夫 が ポ ロ っ と 言 っ た の が 、 元 々 す ご く 子 ど も が 好 き だ っ た け ど 、

私 と の 間 に 障 害 持 っ た 子 が 生 ま れ て か ら 「 小 さ い 子 、 子 ど も が 嫌 い に

な っ た 」 っ て 。  

 

 A さ ん は 、 第 一 子 と の 死 別 後 、 時 間 を か け て 再 び 母 親 に な り た い と 考

え る よ う に な っ た 。し か し A さ ん の 元 夫 は 、我 が 子 が 障 害 を も っ て 生 ま

れ て き た こ と が き っ か け で 、子 ど も 嫌 い に な っ た と A さ ん に 告 げ た 。乗

り 気 で は な か っ た 夫 に 対 し て 第 二 子 を 望 み 、 結 果 と し て 生 ま れ た 子 ど も
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が 再 び 障 害 児 だ っ た こ と に つ い て 、 A さ ん は 罪 悪 感 を 抱 い て い た の か も

し れ な い 。  

 

（ ２ ） 現 実 に 向 き 合 う こ と が 出 来 な い 夫 へ の 苛 立 ち  

 A さ ん は 、 子 ど も に 重 度 の 障 害 が あ る こ と を 現 実 の こ と と し て 受 け 入

れ 、目 の 前 で 生 き よ う と す る B ち ゃ ん に 対 し て 母 親 と し て の 責 任 を 全 う

し よ う と し て い た 。 し か し 夫 は 、 父 親 と し て の 責 任 を 果 た そ う と 努 力 し

て い る よ う に は A さ ん の 目 に 映 っ て い な か っ た 。  

 

元 夫 は 、 最 初 の 子 の 時 は ま あ な ん と か 、 B の 時 に 比 べ た ら 少 し 協 力

的 だ っ た か な っ て い う 感 じ で し た 。 B の 時 は 、 仕 事 が 休 み の 日 も ど こ

か 行 っ て る か … 。  

と に か く 父 親 と い う 感 覚 は な か っ た と 思 い ま す 、2 人 目 の 時 は 特 に 。

普 通 、帰 っ て き た ら 顔 を 見 て 、「た だ い ま 」と か 声 を か け て や る と 思 う

け ど 、 全 く 無 視 。 も う 、 あ た か も 存 在 し な い か の よ う な 感 じ で 、 そ の

ま ま ご 飯 食 べ て 風 呂 入 っ て 寝 る 、 み た い な 。 見 も し な い の か っ て 。  

私 も 夫 の 協 力 が あ れ ば 、何 か 違 っ て い た の か な っ て 思 う ん で す け ど 。

一 番 辛 か っ た の は 結 局 … 。 や っ ぱ り 私 一 人 じ ゃ 大 変 じ ゃ な い で す か 。

最 初 は 3～ 4 時 間 お き に 注 入 し て 、吸 引 し て い た の で 、「 あ る 程 度 手 伝

っ て 欲 し い 」 っ て 言 っ た ん で す け ど 逃 げ て ば っ か り 。 B が 風 邪 を ひ い

て 痰 が す ご く 多 く な っ て 、 夜 中 も ず っ と 、 1 時 間 お き と か に 吸 引 し な

い と い け な い じ ゃ な い で す か 。 そ れ で も 、 酸 素 の 値 が ど ん ど ん 悪 く な

っ て 、 も う こ れ は ま ず い な っ て い う 時 に 、 私 が 病 院 に 走 っ て 即 入 院 っ

て い う こ と を 何 回 も 繰 り 返 し て い た ん で す 。 で も 元 夫 は 、 家 の 事 務 所

で 仕 事 を し て い る の で 家 に は い る ん で す け ど 、 子 ど も の 様 態 が 良 く な

い に も 関 わ ら ず 、 私 が 「 病 院 に 連 れ て 行 っ て 」 っ て 頼 ん で も 自 分 は 動

か ず に 、絶 対 人 任 せ に す る ん で す よ 。「う ち の 姉 貴 に 一 緒 に 行 っ て も ら

っ て 」と か 、「親 父 に 頼 め よ 」と か 。も う ね 、頼 む の も 苦 し く な っ て 来

て … 。  

毎 日 毎 日 、同 じ こ と の 繰 り 返 し で 、外 に も 自 由 に 出 ら れ な か っ た し 。

家 を 出 ら れ な い か ら 、 食 べ る 物 す ら な く な る し … 。 一 時 ね 、 私 、 外 に

出 る の も あ き ら め て い た ん で す よ ね 。  
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母 親 と し て の 責 任 を 感 じ て い た A さ ん は 、 B ち ゃ ん の 世 話 を 極 力 夫 婦

で 行 い 、自 立 し た 家 庭 を 築 き た か っ た の だ ろ う 。し か し B ち ゃ ん の 介 護

負 担 に 加 え 、 度 々 義 父 や 義 姉 に 育 児 の 手 伝 い を 依 頼 す る こ と へ の 気 兼 ね

も 重 な り 、 現 実 に 向 き 合 う こ と が 出 来 な い 夫 に 対 し 、 次 第 に 苛 立 つ よ う

に な っ て い っ た の で あ る 。  

 

（ ３ ） 離 婚 を 決 断 さ せ た 夫 の 言 葉  

 障 害 を も つ 子 ど も が 生 ま れ た 夫 婦 は 、離 婚 率 が 高 い（ 今 村・泊・大 矢 ,  

2 0 0 1） と い う 研 究 結 果 も あ る 。 A さ ん も 自 ら 離 婚 を 決 断 し た の だ が 、 そ

の き っ か け と な っ た 出 来 事 に つ い て 、 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

離 婚 し た 原 因 っ て い う の も … 。結 局 、私 に 言 わ ず に 、私 の 母 親 に … 。

元 夫 に「 吸 引 と か し て 欲 し い 」っ て 頼 ん だ ん で す け ど 、「怖 い か ら 嫌 だ 」

っ て 全 く し な か っ た ん で す 。 吸 引 が あ る か ら 、 私 は 外 に も 出 ら れ な い

じ ゃ な い で す か 。 吸 引 と 吸 引 の 間 の 2～ 3 時 間 、 見 て い る だ け で も い

い ん で す け ど 、そ れ す ら も し て く れ な か っ た ん で す よ ね 、「怖 い か ら 嫌

だ 」 っ て 。「 何 か あ っ た ら ど う す る の ？ 」 っ て 。  

結 局 、 私 の 母 が 吸 引 と か 注 入 の 練 習 を し て く れ て そ れ が す ご く 助 か

っ て い た ん で す 。で も 、私 の 母 に 、「僕 は 介 護 み た い な こ と は で き ま せ

ん 」 っ て 。 私 の 母 親 に 、 私 の お 母 さ ん に 言 っ た ん で す よ 。 別 に 、 私 に

言 え ば い い の に 、 そ れ が す ご い シ ョ ッ ク だ っ た ん で す 。  

 

 A さ ん は 夫 が 、我 が 子 の 世 話 を す る 意 思 が な い こ と を A さ ん の 母 親 に

告 げ た こ と を 、 離 婚 の 決 定 的 な 出 来 事 と し て 語 っ た 。 医 療 的 ケ ア を 練 習

し て 、 A さ ん に と っ て 最 も 支 え と な っ て い た 母 親 を も 傷 つ け る 夫 の 言 葉

は 、 A さ ん に 大 き な 衝 撃 で あ っ た 。  

 

５ ． 離 婚 を 決 断 し て 以 降  

（ １ ） 子 ど も を 施 設 に 預 け る 決 断 と 罪 悪 感  
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 A さ ん は 離 婚 に あ た っ て 、子 ど も と A さ ん 自 身 の 今 後 の 生 活 を 具 体 的

に 考 え る 必 要 が あ っ た 。 ま ず は 生 活 保 護 を 受 け な が ら 子 ど も と 二 人 暮 ら

し を す る か 、子 ど も を 施 設 に 預 け て A さ ん 自 身 が 働 く の か 、経 済 的 視 点

か ら の 選 択 を 迫 ら れ る こ と と な っ た 。  

 

夫 の 協 力 も 得 ら れ な い か ら 、 す ご く 大 変 だ っ た ん で す け ど 。 施 設 が

あ る の は 知 っ て い た ん で す け ど 、 い ざ 、 入 れ る と な る と … 。  

今 ま で に 施 設 へ 入 れ る こ と も 考 え た こ と は あ り ま し た け ど 、「私 が 看

て い か な い と い け な い ん だ 」 っ て い う 思 い が あ り ま し た の で 、 離 婚 が

決 ま る ま で は 入 所 は 考 え な か っ た で す 。  

1 人 目 の こ と が 無 か っ た ら B の 時 も 大 変 だ っ た と 思 い ま す 。 1 人 目

の 経 験 が あ っ た か ら 、多 分 B の こ と も こ う や っ て 受 け 入 れ て 出 来 た の

か な っ て 思 う 部 分 も あ り ま す ね 。  

今 は こ う な っ た （ 離 婚 し た ） 以 上 、 何 と か 生 き て 行 か な き ゃ い け な

い の で 、割 り 切 れ そ う に な い こ と も い っ ぱ い 割 り 切 っ て い ま す 。で も 、

施 設 に 入 れ る 決 断 は や っ ぱ り す ご く 複 雑 で し た ね 。 世 話 は 大 変 な ん で

す け ど 、自 分 で 見 て や り た い 気 持 ち も あ る し 、で も 一 人 で は 大 変 だ し 、

今 は ど う し よ う も な い し … っ て 感 じ で す 。  

施 設 に 連 れ て 行 く と き は 辛 か っ た で す 。 車 で 連 れ て 行 っ た ん で す け

ど 、 泣 き な が ら 運 転 し て 帰 っ て き ま し た 。 今 も ね 、 週 1 回 行 っ て い ま

す け ど 複 雑 で す ね 、 顔 を 見 る と 。 現 実 に は 連 れ て 帰 る こ と は 無 理 で す

け ど 、ゆ く ゆ く は ま た 一 緒 に 暮 ら せ た ら い い な っ て 思 っ て い ま す け ど 、

ど う な ん で す か ね … 。  

 

A さ ん は 重 度 の 障 害 を 持 つ 子 ど も の 介 護 に 追 わ れ 外 出 で き な い た め 、

食 料 の 買 い 物 も ま ま な ら ず 、 そ の 生 活 は 心 の 余 裕 も 奪 っ て い た 。 離 婚 を

す る こ と で そ の 状 況 が 変 わ り 、 自 由 な 時 間 を 持 つ こ と が で き る よ う に な

る 訳 で は な い 。 経 済 的 な 不 安 や 、 B ち ゃ ん と の 分 離 の 寂 し さ を 抱 く こ と

に な る が 、 A さ ん は 離 婚 す る 道 を 選 択 し た 。 こ の 語 り か ら は 、 現 実 と 向

き 合 え ず 子 ど も を 受 け 入 れ ら れ な い ま ま の 夫 と 共 に 暮 ら し て い た こ と が 、

A さ ん に と っ て 最 大 の 苦 痛 と な っ て い た こ と が わ か る 。  
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同 時 に 、母 親 と し て の 責 任 を 強 く 感 じ て い た A さ ん に と っ て 、子 ど も

を 施 設 に 入 所 さ せ る こ と で 母 親 の 責 任 を 果 た す こ と が 出 来 な い 苦 し み と 、

施 設 で 暮 ら す B ち ゃ ん が 寂 し い 思 い を す る か も し れ な い と い う 罪 悪 感 も

伝 わ っ て く る 語 り で あ る 。  

 

（ ２ ） A さ ん が 求 め て い た 支 援  

A さ ん が 語 り 終 え た 後 、 こ れ ま で に 必 要 だ と 感 じ た 支 援 に つ い て 筆 者

か ら 尋 ね た と こ ろ 、 A さ ん は 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

レ ス パ イ ト の 施 設 が あ っ た ら い い な っ て 思 っ て い ま し た ね 。 も う ち

ょ っ と 気 軽 に 使 え る よ う な レ ス パ イ ト や 、 ヘ ル パ ー さ ん が 近 く に あ っ

た ら い い な っ て 思 い ま す ね 。 気 軽 に 使 え る と こ ろ が あ れ ば 一 番 い い の

か な っ て 思 い ま す 。  

あ と 、退 院 し て 間 も な い 時 っ て 、関 わ る 人 が 少 な い じ ゃ な い で す か 。

だ か ら 、 向 こ う か ら （ 援 助 職 か ら ） 関 わ っ て く れ た ら 嬉 し い か も し れ

な い で す ね 。  

B が 家 に い る 時 に 、 役 所 に 行 っ て ヘ ル パ ー の こ と を ち ょ っ と 相 談 し

た こ と が あ る ん で す ね 。そ し た ら 、「ま だ 小 さ い か ら 駄 目 で す 」み た い

な 感 じ で ス パ ッ と 切 ら れ ま し た 。お 役 所 仕 事 だ な っ て 感 じ で す ね 、淡 々

と 対 応 さ れ ま し た 。 私 も 、 特 に そ れ 以 上 何 と か し て 欲 し い と は 言 い ま

せ ん で し た 。 ま あ 、 何 て こ と は 無 い ん で す け ど 、 や っ ぱ り マ ニ ュ ア ル

通 り に し て い る の か な っ て い う の は す ご く 感 じ ま す ね 。  

 

 A さ ん は 、 レ ス パ イ ト や 訪 問 介 護 な ど 、 B ち ゃ ん の 介 護 負 担 の 軽 減 を

求 め て い た と 語 っ た 。 A さ ん が 暮 ら し て い た 家 に は 夫 と 夫 方 の 家 族 の 経

営 す る 会 社 が 隣 接 し て い た た め 、 B ち ゃ ん が 体 調 不 良 の 際 な ど 、 義 父 や

義 姉 に 手 助 け を 頼 み や す い 環 境 に あ っ た が 、 身 内 で あ っ て も 度 々 頼 る こ

と に 次 第 に 重 苦 し さ を 感 じ る よ う に な っ て い た の で あ る 。 自 分 が 重 症 児

の 母 親 で あ る こ と に よ り 負 っ て い る 負 担 を 、 身 内 で あ る が 故 に 負 わ せ る

こ と は 、A さ ん に と っ て 苦 痛 だ っ た の だ ろ う 。つ ま り A さ ん に と っ て は 、
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単 な る 負 担 軽 減 で は な く 、「気 軽 に 」利 用 で き る と い う こ と が 重 要 だ っ た

の で あ る 。責 任 感 の 強 い A さ ん が 、他 者 に 我 が 子 の 世 話 を 委 ね る こ と に

対 し て 、 ま た 身 内 に 対 し て も 抱 い て い た よ う な 気 兼 ね や 罪 悪 感 無 く 、 日

常 的 に ほ ん の 少 し の 時 間 気 軽 に B ち ゃ ん の 世 話 を 任 せ ら れ る 施 設 が あ れ

ば 、 A さ ん 自 身 の 気 持 ち の 負 担 の 軽 減 や 外 出 の 機 会 な ど 、 実 際 の 生 活 も

大 き く 改 善 さ れ て い た で あ ろ う 。  

ま た 、 相 手 か ら 関 わ っ て き て 欲 し い と い う 言 葉 か ら は 、 重 症 児 を 抱 え

た 状 態 で の 、 社 会 と の 交 流 を 自 ら 広 げ る こ と の 難 し さ が う か が え る 。 こ

う し た 、 当 事 者 の 立 場 で な け れ ば 解 ら な い 希 望 を 、 社 会 制 度 や 援 助 職 が

汲 み と る こ と が 出 来 て い れ ば 、 A さ ん の 孤 独 な 状 況 は 大 き く 変 わ っ て い

た か も し れ な い の で あ る 。  

最 後 に 筆 者 は 、 A さ ん が 妊 娠 以 前 に 抱 い て い た 母 親 像 に つ い て 質 問 し

た 。 A さ ん は 、「 そ う で す ね … 、 私 の 母 親 は 、『 ま あ 、 何 と か な る よ 』 と

い う タ イ プ で し た ね 」 と 、 一 言 だ け 答 え て 語 り を 終 え た 。  

 

第 ３ 節  語 り か ら 浮 か び 上 が る A さ ん の 人 生 に お け る 重 要 な 問 題  

１ ． 夫 婦 関 係 の 悪 化   

（ １ ） 重 症 児 の 親 と し て の 感 情 の 夫 婦 間 の 乖 離  

A さ ん は 、 第 一 子 に つ い て 語 る 時 に は 夫 に 関 す る 出 来 事 は 殆 ど 語 ら な

か っ た が 、 B ち ゃ ん の 育 児 に つ い て 語 る 時 、 そ の 当 時 の 夫 の 態 度 に つ い

て 少 し 強 い 口 調 で 語 っ て い た 。 こ れ は 、 子 ど も 中 心 の 生 活 の 中 で 、 夫 婦

関 係 に 変 化 が あ っ た こ と を 示 し て い る 。  

子 ど も を 亡 く し た 母 親 は 、 生 前 に 子 ど も が 苦 し い 思 い を し た こ と を 思

い 出 し 、十 分 に や れ る こ と を や っ て あ げ ら れ な か っ た と い う 自 責 の 念 が 、

時 間 が 経 過 し て も 強 く 存 在 す る （ 前 盛 ・ 岡 本 祐 子 ,  2 0 0 5）。 A さ ん は 、 第
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一 子 に 「 何 回 も 何 回 も ほ と ん ど 寝 ず に 」 注 入 を 行 っ た こ と や 、 体 調 が 良

く な い と 感 じ な が ら も リ ハ ビ リ テ ー シ ョ ン の た め に 病 院 に 連 れ て 行 っ た

こ と が 状 態 悪 化 の き っ か け に な っ た と い う 、 自 責 の 感 情 を 抱 い て い た 。

ま た 、 第 二 子 も 重 度 の 障 害 を も っ て 生 ま れ 、 A さ ん は 再 び 深 い 悲 し み に

陥 っ た が 、 子 ど も と 向 き 合 い 自 己 と 向 き 合 い な が ら 、 第 二 子 の 育 児 を 行

っ た 。 A さ ん は 、 我 が 子 が 重 度 の 障 害 を も っ て 生 ま れ た 現 実 を 、 日 々 の

生 活 の 中 で 次 第 に 受 け 入 れ て い っ た の で あ る 。  

一 方 、 障 害 を も つ 子 ど も の 父 親 は 、 母 親 の よ う に 「 産 む 」 と い う 体 験

は し な い が 、 子 ど も が 障 害 を も っ て 生 ま れ て き た こ と に 対 し て は 母 親 と

ほ ぼ 同 様 に シ ョ ッ ク を 受 け 、 動 揺 す る と 言 わ れ て い る （ 土 屋 , 2 0 0 3）。 そ

し て 、 こ の よ う な 精 神 状 態 で 父 親 は 、 子 ど も と の 関 わ り 方 も わ か ら な い

ま ま 、 従 来 の 社 会 で の 役 割 を も ち 続 け る 。 こ の よ う に 父 親 は 、 母 子 関 係

か ら も 一 歩 引 い た と こ ろ に 存 在 し 、 孤 独 な 思 い を 抱 え 続 け て い る の で あ

る 。  

A さ ん の 元 夫 は 、 一 人 目 の 子 ど も と の 死 別 を 経 験 し 、 二 人 目 の 子 ど も

を 強 く は 望 ま な い ま ま 再 び 父 親 に な っ た 。 そ し て 、 二 人 目 も 同 じ 障 害 が

あ る こ と を 知 っ た A さ ん の 元 夫 は 、第 二 子 を 我 が 子 と し て 受 け 入 れ ら れ

ず 、そ の こ と を A さ ん の 母 親 に も 伝 え た 。こ の よ う に A さ ん の 夫 は 、時

間 の 経 過 に 伴 い 、 重 度 の 障 害 を も つ 我 が 子 を 拒 絶 す る 感 情 が 大 き く な っ

て い っ た 。 つ ま り 、 A さ ん と 夫 の 間 で 我 が 子 へ の 感 情 に 乖 離 が 生 じ 、 時

間 の 経 過 と 共 に そ れ は 大 き く な っ て い っ た の で あ る 。  

 

（ ２ ）「 障 害 児 の 母 親 」 以 外 の 人 生 の 重 要 性  

A さ ん 夫 婦 に は 、 我 が 子 に 対 す る 感 情 と い う 、 家 庭 内 で 重 要 な 部 分 を

占 め る 価 値 観 に 大 き な 違 い が 生 じ て い た 。 前 述 の よ う に 、 様 々 な 苦 悩 と
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葛 藤 を 抱 え な が ら も 、 現 実 と 向 き 合 い 母 親 と し て 責 任 を 果 た そ う と し て

き た A さ ん が 、い つ ま で も 子 ど も の 障 害 と い う 現 実 に 向 き 合 う こ と が で

き な い 夫 に 対 し て 、 苛 立 ち や 情 け な さ の 感 情 を 抱 い た と い う こ と は 容 易

に 想 像 で き る 。 ま た 一 方 で 夫 は 現 実 を 直 視 で き ず 、 仕 事 に 没 頭 す る こ と

で 子 ど も の こ と を 意 識 の 外 に 追 い や ろ う と し て い た よ う に も 感 じ ら れ る 。 

子 ど も と の 相 互 作 用 を 繰 り 返 し な が ら 親 と し て の 自 覚 が 芽 生 え て い く

も の で あ る な ら ば 、 声 掛 け や タ ッ チ ン グ に 反 応 の な い 子 ど も の 父 親 で あ

る こ と を 自 覚 し て 責 任 を 果 た す と い う こ と は 、 父 親 に と っ て 母 親 よ り も

更 に 困 難 な こ と か も 知 れ な い 。 A さ ん も 第 二 子 の 出 生 時 の 夫 の 不 安 を 語

る な ど 、 夫 の 苦 悩 が 全 く 理 解 で き な い わ け で は な か っ た だ ろ う 。 し か し

A さ ん に と っ て は 、 お 互 い の 苦 悩 を さ ら け 出 し て 向 き 合 う こ と が で き な

い 関 係 の 夫 婦 で い る こ と が 、 更 な る 苦 痛 と な っ て い た の か も し れ な い 。  

重 度 の 障 害 を も つ 子 ど も の 母 親 は 子 ど も と 一 体 化 し 、「障 害 児 の 親 」と

い う ア イ デ ン テ ィ テ ィ を 育 て る と 言 わ れ て い る が 、 母 親 と し て 生 き る こ

と も A さ ん に と っ て 重 要 で あ る と 同 時 に 、妻 と 夫 と い う 夫 婦 関 係 も A さ

ん に は 重 要 な ア イ デ ン テ ィ テ ィ の 一 端 で あ る 。 重 度 の 障 害 を も つ 子 ど も

が 生 ま れ た 母 親 は 、 社 会 か ら 求 め ら れ る 「 障 害 児 の 親 」 と し て の み 生 き

て い る の で は な く 、 妻 と し て 、 女 性 と し て 、 社 会 の 中 で 主 体 的 に 自 ら の

人 生 を 生 き よ う と し て い る 。 A さ ん の 語 り に も 、 そ の 意 思 が 随 所 に 感 じ

ら れ る の で あ る 。  

A さ ん は 責 任 感 の 強 い 性 格 で あ り 、 B ち ゃ ん に 関 わ る 援 助 職 に 対 し て

A さ ん 自 身 の 困 難 な 経 験 を 語 っ た こ と は な か っ た が 、 そ の よ う な 関 係 の

な い 筆 者 に 対 し て は き わ め て 率 直 に 、 当 時 の 自 ら の 感 情 を 思 い 起 こ し な

が ら 語 っ た 。 そ れ は あ た か も 自 ら の 軌 跡 を 辿 り な が ら 、 そ れ を ひ と つ ひ

と つ 確 認 し て い る か の よ う で あ っ た 。  
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２ ． 援 助 職 と 良 好 な 関 係 を 築 き な が ら も 陥 っ た 孤 独  

（ １ ） 日 本 に お け る 母 性 意 識  

 A さ ん は 、 重 症 児 の 母 親 に な っ て 以 降 、 他 者 に 苦 悩 の 経 験 を 語 る こ と

も な く 、 孤 独 に 陥 っ て い っ た 。 そ の 要 因 と し て 、 第 2 節 で 解 釈 し た よ う

に 、夫 婦 関 係 の 悪 化 や 療 育 園 に お け る 人 間 関 係 な ど が 考 え ら れ る が 、様 々

な 援 助 職 と 良 好 な 関 係 を 築 き な が ら も 、 A さ ん の 生 活 に お い て 孤 独 や そ

の 他 の 苦 悩 を 回 避 す る こ と は で き な か っ た の で あ る 。  

日 本 で は 、 母 親 が 子 ど も の 成 長 と 発 達 の 「 背 景 要 因 」 と し て 伝 統 的 に

捉 え ら れ て い た 。1 9 6 5 年 に 母 性 の 尊 重 を 目 的 と し て 母 子 保 健 法 が 制 定 さ

れ た が 、 そ こ で は 「 母 性 は 、 す べ て の 児 童 が す こ や か に 生 ま れ 、 且 つ 、

育 て ら れ る 基 盤 で あ る こ と に か ん が み 、 尊 重 さ れ 、 且 つ 、 保 護 さ れ な け

れ ば な ら な い 」（ 第 2 条 ） と 、 身 体 的 精 神 的 特 殊 性 を 尊 重 し 保 護 さ れ る

「 母 性 の 尊 重 」 が 規 定 さ れ た （ 松 浦 ・ 久 保 田 , 1 9 8 9）。 し か し こ の 文 面 か

ら も わ か る よ う に 、 母 子 保 健 法 の 根 底 に お い て も 、 子 ど も の 健 や か な 育

成 と い う 目 的 の 背 景 と し て 母 親 は 捉 え ら れ て い る の で あ る 。 ま た 、 母 親

ら に 意 識 調 査 を 行 っ た 山 口 （ 2 0 1 0） の 研 究 に よ る と 、 生 涯 に わ た る 重 い

責 任 を 背 負 う こ と と 、 見 返 り を 期 待 し な い 無 償 の 愛 を 注 ぐ こ と を 「 一 人

前 の 母 親 」と し て 母 親 自 身 が 意 味 づ け て い る こ と も 明 ら か に さ れ て い る 。

こ の よ う に 、 日 本 に は 子 ど も の 成 長 と 発 達 を 支 え る 「 背 景 要 因 」 と し て

の 母 親 像 が 古 く か ら 根 付 い て お り 、 そ れ は 重 症 児 の 母 親 自 身 に も 内 在 し

て い る の で あ る 。  

 

（ ２ ） 重 症 児 の 母 親 に 向 け ら れ る 親 の 障 害 受 容 論 と 自 己 責 任 論  

重 症 児 の 療 養 生 活 が 病 院 か ら 在 宅 へ と 移 行 し た 主 な 理 由 に は 、 ノ ー マ

ラ イ ゼ ー シ ョ ン の 思 想 の 広 が り か ら 母 親 ら が 主 体 的 に 移 行 に 取 り 組 ん だ
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こ と も あ る が 、N I C U の 病 床 数 の 不 足 な ど の 医 療 側 の 事 情 も あ っ た 。そ し

て 母 親 は 援 助 職 か ら 、 医 療 と 協 働 し て 子 ど も の 体 調 管 理 を 行 う 、 医 療 的

ケ ア の 実 践 者 と い う 捉 え 方 を さ れ る よ う に な っ た 。  

療 育 の 分 野 で は 、 家 庭 で も 療 育 出 来 る よ う 、 母 親 が 療 育 園 で 機 能 訓 練

等 の 知 識 を 習 得 し て 子 ど も の 成 長 発 達 を 促 進 す る よ う 求 め ら れ 、 特 別 支

援 学 級 で は 母 親 が 付 き 添 っ て 子 ど も の 体 調 の 管 理 を 行 う こ と を 求 め ら れ

た 。 こ の よ う に 、 重 症 児 の 母 親 は 援 助 職 に よ っ て 、 子 ど も の 発 達 を 促 進

す る た め の 療 育 の 実 践 者 と い う 捉 え 方 を さ れ る よ う に な っ て い っ た の で

あ る 。  

 ま た 、 親 の 心 理 的 側 面 を 理 解 す る ア プ ロ ー チ の 一 つ と し て 、 親 の 障 害

受 容 に つ い て 様 々 な 研 究 が 行 わ れ て き た 。 日 本 に お い て 障 害 受 容 の 考 え

に 多 大 な 影 響 を 与 え た も の と し て 、「障 害 の 受 容 と は あ き ら め で も 居 直 り

で も な く 、 障 害 に 対 す る 価 値 観 （ 感 ） の 転 換 で あ り 、 障 害 を も つ こ と が

自 己 の 全 体 と し て の 人 間 的 価 値 を 低 下 さ せ る も の で は な い こ と の 認 識 の

体 得 を 通 じ て 、 恥 の 意 識 や 劣 等 感 を 克 服 し 、 積 極 的 な 生 活 態 度 に 転 ず る

こ と 」（上 田 , 1 9 8 3 , p . 2 0 9）と い う 定 義 が あ げ ら れ る 。こ の「 障 害 受 容 」の

概 念 は 多 く の 援 助 職 に 影 響 を 与 え 、障 害 児 の 親 が シ ョ ッ ク か ら 立 ち 直 り 、

子 ど も と の 生 活 に 新 た な 価 値 観 を 見 出 す 過 程 の 理 解 に 関 し て の 一 つ の 礎

と な っ た 。  

し か し 、 上 田 の 定 義 に あ る 「 積 極 的 な 生 活 態 度 」 と い う 言 葉 を 援 助 職

が 浅 く 捉 え て し ま っ た 場 合 、 母 親 が 明 る く 振 る 舞 い 、 援 助 職 か ら の 指 導

を 熱 心 に 受 け 、 指 導 さ れ た こ と を 上 手 く 実 践 す る と い っ た 母 親 の 行 動 変

容 の み で 、 障 害 受 容 の 度 合 い を 推 し 量 っ て し ま う 危 険 が 懸 念 さ れ る 。  

社 会 学 の 分 野 で は 、「社 会 や 周 囲 の 人 々 が 病 人 に 期 待 し た り 、容 認 し た

り す る 役 割 を 意 味 す る 概 念 」を「 病 人 役 割 」と 定 義 し て い る（ 野 口 , 2 0 0 1）。
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例 え ば 、 病 者 が 安 静 に す る こ と や 治 療 に 専 念 す る こ と 、 仕 事 や 学 校 を 休

む こ と な ど で あ る 。 病 気 が 、 単 に 生 理 学 的 あ る い は 心 理 学 的 な 現 象 で は

な く 、 社 会 的 役 割 を 伴 う 社 会 学 的 現 象 で あ り 、 当 事 者 本 人 が 役 割 を 遂 行

す る こ と を 期 待 さ れ て い る こ と を 役 割 理 論 で 示 し て い る の で あ る 。  

こ の 役 割 理 論 は 、 重 症 児 の 母 親 と 援 助 職 と の 関 係 に も あ て は ま る だ ろ

う 。 医 療 費 の 削 減 や N I C U の 病 床 不 足 に よ っ て 、 医 療 で は 重 症 児 を 長 期

的 に 受 け 入 れ ら れ な い 傾 向 に あ る が 、 こ の よ う な 背 景 を も つ 医 療 関 係 の

援 助 職 に は 、 医 療 と 協 働 し て 医 療 的 ケ ア を 実 践 し 、 地 域 で 前 向 き に 子 ど

も を 養 育 す る こ と は 重 症 児 の 親 の 自 己 責 任 で あ り 、「重 症 児 の 親 役 割 」で

あ る と い う 認 識 が 根 付 い て い る 。 そ の た め 、 援 助 を 受 け る 側 で あ る 重 症

児 の 母 親 は 、 内 面 で は 葛 藤 を 抱 え な が ら も 、 援 助 職 が 求 め る 「 重 症 児 の

親 役 割 」 を 行 動 面 で 示 そ う と す る 。 こ の 親 の 行 動 変 容 を 、 援 助 職 は 障 害

受 容 が 果 た さ れ た 状 態 と 判 断 し て し ま う の で あ る 。  

こ の よ う に 重 症 児 の 母 親 に は 、 子 ど も の 成 長 と 発 達 を 支 え る 「 背 景 要

因 」 と い う 母 性 観 に 加 え 、 根 底 に 流 れ る 日 本 の 伝 統 的 価 値 観 の 影 響 の も

と に 、 子 ど も の 障 害 が ど れ ほ ど 重 度 で あ っ て も 、 自 分 の 子 ど も は 自 分 で

育 て る と い う 親 の 自 己 責 任 が 社 会 か ら 期 待 さ れ る 。 そ し て 、 援 助 を 受 け

る 者 の 責 任 と し て 、 障 害 を 受 容 し て 重 症 児 の 親 役 割 を 果 た そ う と す る の

で あ る 。 母 親 は 、 人 間 的 な 無 価 値 感 と 無 力 感 に 陥 っ て い る 中 で 、 こ の よ

う な 親 役 割 を 求 め ら れ る こ と に よ り 、 援 助 職 が 求 め る 行 動 を 示 す よ う に

な る 。 そ し て 、 他 者 に 示 す 行 動 と 、 内 面 で の 受 け と め に 乖 離 が 生 じ た と

き 、 新 た な 苦 悩 が 生 成 さ れ る こ と に な る の で あ る 。  

 

（ ３ ） A さ ん が 孤 独 に 陥 っ た 過 程 に 援 助 職 が 与 え た 影 響  

A さ ん は 、 重 度 の 障 害 を も っ て 生 ま れ た 第 一 子 に は 病 院 か ら の サ ポ ー
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ト が な い ま ま 、 在 宅 療 養 生 活 を 始 め た 。 A さ ん が 「 注 入 す る の に 必 死 で

し た ね 」 と 語 っ た よ う に 、 自 分 が や ら な け れ ば 誰 も そ れ を 代 わ る こ と は

で き な い と い う 状 況 を 自 覚 し 、医 療 的 ケ ア の 実 践 と 子 ど も の「 体 調 管 理 」

に 努 め た が 、 そ の 努 力 が 報 わ れ る こ と な く 2 年 半 後 に そ の 子 ど も は 他 界

し た 。そ し て 、第 二 子 で あ る B ち ゃ ん も 、一 人 目 と 同 じ よ う に 脳 障 害 を

も っ て 生 ま れ て き た 。 A さ ん は 、 我 が 子 が 障 害 を も っ て 生 ま れ て き た こ

と を 現 実 の こ と と し て 受 け 入 れ 、再 び 子 ど も の 体 調 管 理 に 努 め た が 、B ち

ゃ ん の 時 に は 第 一 子 を 家 庭 に 迎 え た 時 と は 状 況 が 違 っ て い た 。  

近 年 、N I C U を 退 院 す る 子 ど も の 母 親 に 対 し 、医 療 的 ケ ア の 訓 練 や 指 導

が 母 親 へ の 支 援 と し て 行 わ れ て い る（ 佐 藤 , 2 0 1 1）。A さ ん も 、B ち ゃ ん が

退 院 す る ま で に 様 々 な 指 導 を 受 け 、 子 ど も の 体 調 管 理 の 方 法 に つ い て 学

ん だ 。こ の こ と に つ い て A さ ん は 、「退 院 し て か ら の 私 の ケ ア 」を 受 け 、

「 今 か ら 思 っ た ら 、一 人 目 の 時 と の 違 い は 何 な ん だ ろ う 」と 感 じ る ほ ど 、

安 心 し て 在 宅 療 養 生 活 に 移 行 で き た と 語 っ た 。 し か し 一 方 で は 、 家 庭 内

で A さ ん し か 医 療 的 ケ ア を 担 う こ と が で き ず 、 A さ ん は 子 ど も か ら 離 れ

ら れ な い 状 況 と な っ た 。 こ の よ う に 、 子 ど も へ の 医 療 的 ケ ア に 関 す る 指

導 や 訓 練 を 実 施 す る こ と は 、 A さ ん が 安 心 し て 子 ど も の 体 調 管 理 を 行 う

助 け と な っ た と 同 時 に 、 A さ ん が 一 人 で 子 ど も の 世 話 を 背 負 う 状 況 を 招

く 一 つ の 要 因 と も な っ た の で あ る 。  

ま た B ち ゃ ん は 、生 後 3 ヵ 月 頃 に 気 管 切 開 を 施 さ れ た 。気 管 切 開 を 施

さ れ た 子 ど も を 養 育 す る と い う こ と は 、2 4 時 間 の ケ ア が 必 要 に な る と い

う こ と で あ る 。 そ の た め 、 在 宅 で の 主 た る 介 護 者 で あ る 母 親 は 、 在 宅 療

養 を 開 始 し た 当 初 は 想 像 の つ か な い 恐 怖 で 不 安 な 日 々 を 過 ご す （ 水 落 ・

藤 丸・藤 田 。藤 好 , 2 0 1 2）。し か し 、医 療 関 係 の 仕 事 を し て い た A さ ん は 、

初 め て 医 療 器 具 に 触 れ る 人 に 比 べ 、 痰 の 吸 引 な ど の 処 置 に 対 し 抵 抗 感 が
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少 な か っ た の か も し れ な い 。  

こ う し て A さ ん は 、医 療 的 ケ ア や 沐 浴 な ど の 日 常 生 活 の 世 話 の 全 て を

上 手 に こ な し た 。大 き な ト ラ ブ ル も な く 、一 人 で 上 手 く 実 践 で き る A さ

ん は 、 訪 問 看 護 師 や 療 育 園 で 関 わ る 援 助 職 に は 問 題 視 さ れ な か っ た が 、

そ の こ と が A さ ん か ら 相 談 や 会 話 の 機 会 を 奪 う 要 因 の 一 つ と な っ た と 考

え ら れ る 。  

こ の よ う に A さ ん は 、丁 寧 な 退 院 指 導 と 多 種 の 援 助 職 が 求 め る「 障 害

児 の 親 役 割 」 に 応 え る こ と で 、 親 と し て の 責 任 を 果 た そ う と し た 。 そ れ

に よ っ て 、 子 ど も の 体 調 管 理 は 順 調 に 行 う こ と が で き た が 、 A さ ん 自 身

は 孤 独 に 陥 っ て い っ た の で あ る 。  

医 療 的 ケ ア を 必 要 と す る 重 症 児 で あ っ て も 、 家 族 と 共 に 地 域 で 暮 ら す

こ と が 出 来 る 様 に な っ た こ と は 、意 義 あ る こ と で あ る 。し か し 、「親 の 障

害 受 容 」 を 推 し 進 め る こ と を 援 助 の 中 心 的 目 標 に 置 い た な ら ば 、 同 時 に

「 親 の 自 己 責 任 」 を 強 要 す る こ と に も な り か ね な い 。  

A さ ん は 、 社 会 に 求 め る 支 援 の 一 つ と し て 「 気 軽 に 使 え る よ う な レ ス

パ イ ト 」を 挙 げ 、「気 軽 に 」と い う 言 葉 を 繰 り 返 し 語 っ た 。介 護 負 担 や 孤

独 な 環 境 に 苦 し む 一 方 で 、 一 時 的 に で も 子 ど も の 世 話 を 他 者 の 手 に 委 ね

る こ と に さ え 、A さ ん の 気 兼 ね や 、申 し 訳 な い と い う 思 い が う か が え る 。

そ こ に は 、 重 症 児 と そ の 家 族 に 対 す る 現 状 の 援 助 体 制 が 無 意 識 に 強 い て

い る 、 親 の 障 害 受 容 と 自 己 責 任 論 に 苦 し む 母 親 像 が 浮 か び 上 が っ て く る

の で あ る 。  

ま た A さ ん が 援 助 職 に つ い て 、「向 こ う か ら 関 わ っ て く れ た ら 嬉 し い 」

と 語 っ た こ と は 、 必 要 と さ れ る 援 助 を 提 供 す る と い う 現 状 の 援 助 の 仕 組

み や 関 わ り 方 が 出 来 る こ と の 限 界 を 示 し て い る 。 援 助 と は 直 接 関 わ り の

な い 何 気 な い 会 話 や 関 わ り の 中 に こ そ 、 母 親 を 孤 独 か ら 救 う こ と の で き
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る き っ か け が あ る か も し れ な い の で あ る 。  

 

３ ． A さ ん に と っ て の 第 一 子 の 生 の 意 味    

（ １ ） 第 一 子 の 死 に 対 す る 自 責 と 不 慣 れ だ っ た 育 児 へ の 後 悔  

A さ ん に と っ て 、 障 害 を 負 っ て 生 ま れ た 第 一 子 の 医 療 的 ケ ア を 伴 う 育

児 は 不 安 と 混 乱 か ら 始 ま り 、 心 身 共 に 自 分 ら し さ を 失 う ほ ど に な っ て い

た 。 第 一 子 は リ ハ ビ リ を 予 定 し て い た 日 に 体 調 が 悪 化 し 、 そ れ 以 後 は 人

工 呼 吸 器 を 装 着 し た 状 態 で 、亡 く な る ま で 約 1 年 間 の 闘 病 生 活 が 続 い た 。 

重 症 児 は 、 脳 の 障 害 か ら 全 身 の 過 敏 性 が 増 し 、 わ ず か な 外 的 変 化 で も

体 調 を 崩 し や す い 。 A さ ん は 、 一 般 の 赤 ち ゃ ん よ り も 生 命 力 の 弱 い 第 一

子 の 様 子 を み て 、 母 親 と し て 「 こ の 子 を 何 と か し な け れ ば 」 と い う 気 持

ち が 芽 生 え た と い う 。 そ れ は 母 親 と し て の 本 能 や 、 A さ ん が そ れ ま で の

人 生 で 培 っ て き た 道 徳 的 価 値 観 や 倫 理 観 に 基 づ く 思 考 と 行 動 で も あ っ た

だ ろ う 。  

A さ ん は 「 忘 れ た く て も 忘 れ ら れ な い こ と ば か り な の で お 話 し で き る

と 思 い ま す 」 と イ ン タ ビ ュ ー に 応 じ て く れ た 。 第 一 子 の 育 児 と 死 別 が A

さ ん の 人 生 に 苦 し み の 経 験 と し て 刻 ま れ て お り 、 そ れ が 現 在 で も 忘 れ ら

れ な い 経 験 と し て 続 い て い る の で あ る 。  

A さ ん は 、「夜 中 も 何 回 も 注 入 し て 、ほ と ん ど 寝 ず に 」経 管 栄 養 の 注 入

を 行 っ た 。子 ど も の 生 命 を 守 る た め に A さ ん に で き る こ と は 、少 し で も

栄 養 を 体 内 に 送 り 込 む こ と だ と 考 え た の だ ろ う 。ま た A さ ん は 、第 一 子

の 死 因 が 敗 血 症 だ っ た と 語 っ た こ と 、 当 時 は 正 常 な 判 断 を で き る 状 態 で

は な い ほ ど 自 分 を 見 失 っ て い た こ と を 語 っ た 。 こ の こ と か ら 、 A さ ん は

自 分 の 育 児 の 仕 方 と 第 一 子 の 死 に 因 果 関 係 が あ る と 考 え て い る よ う で あ

り 、 リ ハ ビ リ を 休 ま せ な か っ た こ と へ の 後 悔 の 念 が 感 じ ら れ る 。 1 年 も
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の 間 人 工 呼 吸 器 を 装 着 し 、 全 身 に い く つ も の 管 を 繋 が れ た 状 態 で 生 き て

い る 我 が 子 の 姿 を 見 続 け た A さ ん は 、こ の 日 の 出 来 事 を 後 悔 し 続 け て い

る よ う に 感 じ ら れ る の で あ る 。  

 

（ ２ ） B ち ゃ ん と 共 に 生 き る 支 え  

A さ ん は 、 4 年 の 歳 月 を か け て 第 二 子 を 迎 え る 決 断 を し た 。 し か し 、

第 二 子 も 再 び 同 じ 障 害 を も っ て 生 ま れ た こ と で 、 A さ ん の 抱 い て い た 新

た な 家 族 像 や 、 自 ら が 成 長 し て い く 母 親 像 は 再 び 崩 壊 し た 。 こ の 時 の A

さ ん の 悲 し み と 絶 望 感 が ど れ ほ ど の も の か は 計 り 知 れ な い 。 し か し 、 第

二 子 の 育 児 は 、第 一 子 の 時 と 比 べ て 順 調 に ス タ ー ト で き た と A さ ん は 語

っ て い る 。 病 院 に よ っ て 在 宅 療 養 生 活 の サ ポ ー ト 体 制 が 整 え ら れ た こ と

は そ の 一 因 だ と 考 え ら れ る 。  

そ し て A さ ん が 、「 一 人 目 の こ と が あ っ た か ら 」 二 人 目 も 受 け 入 れ ら

れ た と 語 っ た よ う に 、 第 一 子 の 経 験 を 第 二 子 と の 生 活 に 活 か そ う と い う

A さ ん 自 身 の 変 化 も 、 B ち ゃ ん の 療 育 が 順 調 だ っ た こ と に 貢 献 し て い た

と 考 え ら れ る 。  

例 え ば A さ ん は 、 気 管 切 開 な ど の 医 療 処 置 を 施 す 決 断 に つ い て 、 B ち

ゃ ん の 時 に は 迷 わ ず 決 断 し た と 語 っ て い る 。 こ れ は 、 気 管 切 開 に よ っ て

我 が 子 が 声 を 失 う 寂 し さ と い う 親 と し て の 心 情 よ り も 、「生 き て い く に は

仕 方 な い 」と A さ ん が 語 っ た よ う に 、子 ど も の 安 楽 と 生 命 保 護 を 優 先 し

た も の で あ る こ と は 明 ら か で あ る 。つ ま り 、第 一 子 の よ う に B ち ゃ ん が

誤 嚥 性 肺 炎 1 6 を 発 症 す る こ と を 予 防 す る た め に は 、 A さ ん に と っ て 必 要

な 決 断 だ っ た の で あ る 。 第 一 子 の 育 児 経 験 が あ る か ら こ そ 出 来 た 決 断 だ

と い え る だ ろ う 。  

こ の よ う に 、 第 一 子 へ の 育 児 経 験 を 活 か し て 第 二 子 の 生 命 が 維 持 さ れ
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る こ と は 、第 一 子 の 誕 生 や 人 生 、お よ び 第 一 子 へ の A さ ん 自 身 の 育 児 行

為 に 、 価 値 あ る も の と し て 意 味 を 与 え る こ と に つ な が る の で あ る 。  

重 度 の 障 害 と 共 に 生 き 、 短 い 人 生 の 大 半 を 闘 病 生 活 が 占 め て い た 第 一

子 の 人 生 に 意 味 を 見 出 す こ と 、 ま た そ の 死 に 対 し 罪 悪 感 を 抱 い て い た A

さ ん が 、 闘 病 の 末 に 亡 く な っ て し ま っ た 我 が 子 と の 死 別 の 経 験 に 意 味 を

見 出 す こ と が 、容 易 で は な か っ た こ と は 想 像 に 難 く な い 。し か し A さ ん

の 語 り か ら は 、 死 別 の 悲 し み を 忘 れ る こ と で 自 ら を 癒 す の で は な く 、 第

一 子 の 経 験 を B ち ゃ ん の 育 児 に 活 か す こ と で 、死 別 後 も 第 一 子 と の つ な

が り を 心 の 中 で 持 ち 続 け よ う と す る 姿 が 浮 か び 上 が る の で あ る 。  

今 も な お 不 安 と 混 乱 の 中 に い る A さ ん に つ い て 、困 難 な 経 験 の 価 値 の

転 換 が 図 ら れ た と 単 純 に 言 う こ と は 出 来 な い 。 し か し 、 第 一 子 の 経 験 を

た だ 苦 し み と 悲 し み の 経 験 と し て 終 え る の で は な く 、 A さ ん 自 身 が そ の

経 験 に 意 味 を 与 え 、第 一 子 の 生 の 価 値 と A さ ん 自 身 の 価 値 を 取 り 戻 そ う

と す る こ と が 、同 じ 障 害 を も っ て 生 ま れ た B ち ゃ ん と 生 き る 支 え と な っ

て い る の で は な い だ ろ う か 。  

ま た A さ ん は 、一 時 は「 あ き ら め て い た 」と 語 っ た 。「あ き ら め 」の 対

象 は 、夫 に 協 力 を 得 る こ と や A さ ん 自 身 が 外 出 を す る こ と 、さ ら に A さ

ん ら し く 生 き る こ と な ど 多 く の 意 味 を 含 ん で い た で あ ろ う 。  

A さ ん は 大 き な 不 安 を 抱 え な が ら も 、 我 が 子 を 受 け 入 れ ら れ な い 夫 と

共 に 生 き る こ と よ り も 、 離 婚 と い う 決 断 を 選 び 取 っ た 。 絶 え 間 な い 苦 し

み を 耐 え 抜 い て 生 き て 来 た A さ ん の そ の 決 断 に は 、自 ら の 人 生 に 幸 福 を

希 求 す る 強 い 意 志 が 感 じ ら れ る の で あ る 。  

そ し て 、今 回 の 面 接 を 通 し て A さ ん の 経 験 の 軌 跡 を 辿 り な お し た と き 、

第 一 子 の 育 児 経 験 に 意 味 を 付 与 し た よ う に 、 第 二 子 が 生 ま れ て 以 降 の 経

験 と A さ ん 自 身 の 人 生 に 、納 得 の い く 意 味 を 見 出 そ う と い う 探 求 が 、今
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ま さ に 始 ま っ た よ う に も 感 じ ら れ る の で あ る 。  
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第 ３ 章  双 子 の 障 害 児 と 共 に 生 き る 母 親 の 語 り と 解 釈  

第 １ 節  研 究 方 法  

１ ． 研 究 協 力 者 の 紹 介  

C さ ん は 5 0 歳 代 の 元 保 育 士 の 女 性 で あ る 。 C さ ん は 約 2 0 年 前 、 妊 娠

高 血 圧 症 候 群 1 7 の た め 緊 急 帝 王 切 開 を 行 っ て 、双 子 を 出 産 し た 。生 ま れ

た 子 ど も の 一 人 （ D ち ゃ ん ） は 脳 性 麻 痺 の た め 現 在 も 寝 た き り の 重 症 児

で 、も う 一 人（ E ち ゃ ん ）は 出 生 時 体 重 が 1 0 0 0 グ ラ ム 未 満 で 生 ま れ 、未

熟 児 網 膜 症 で 片 眼 の 視 力 を 失 っ た 。 E ち ゃ ん は 、 4 ヶ 月 間 N I C U に 入 院

し 、 幼 い こ ろ は 軽 度 の 発 達 遅 延 が み ら れ た が 、 そ の 後 は 順 調 に 成 長 し 、

普 通 高 校 を 卒 業 し 大 学 に 在 籍 中 で あ る 。  

C さ ん の 語 り に よ る と 、 夫 は 育 児 に 非 協 力 的 で あ っ た た め 、 C さ ん が

二 人 の 子 ど も の 世 話 を 一 人 で 背 負 っ て き た 。 C さ ん は 、 子 ど も が 5 歳 の

頃 に 障 害 児 の 外 出 支 援 の イ ベ ン ト に 参 加 し 、 ボ ラ ン テ ィ ア と し て 来 て い

た F さ ん（ 女 性 ）と 知 り 合 っ た 。そ れ 以 降 F さ ん は 、個 人 的 に C さ ん の

生 活 の サ ポ ー ト を し て い る 。  

 

２ ． 研 究 協 力 の 依 頼 か ら 面 接 実 施 に 至 る ま で の 経 緯  

C さ ん は 、筆 者 の 研 究 活 動 を 知 っ た 知 人 か ら 紹 介 を 受 け た 人 物 で あ る 。

ま ず 、筆 者 の 知 人 か ら C さ ん に 研 究 の 趣 旨 と 研 究 協 力 依 頼 に つ い て 伝 え

て も ら い 、内 諾 を 得 た 。そ の 後 、筆 者 か ら 面 接 に 関 す る 内 容 を C さ ん に

伝 え 、 日 程 調 整 を 行 っ た 。 面 接 の 日 程 は 、 C さ ん の 希 望 に 合 わ せ 、 あ る

土 曜 日 の 午 後 に 行 う こ と に な っ た 。  

面 接 当 日 、 C さ ん が ス ト レ ッ チ ャ ー を 載 せ ら れ る よ う に 改 造 さ れ て い

る ワ ン ボ ッ ク ス カ ー で 駅 ま で 迎 え に 来 て く れ た 。 落 ち 着 い て 話 が で き る

場 所 で 、筆 者 か ら 改 め て 挨 拶 と 研 究 の 趣 旨 の 説 明 を 行 っ た 。そ の 後 、C さ
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ん は 積 極 的 に 妊 娠 期 の 出 来 事 か ら 語 り 始 め た 。 そ の 語 り は 、 ほ ぼ 経 時 的

に 整 理 さ れ て お り 、事 前 に 語 る 内 容 を C さ ん 自 身 が 考 え て 来 た と い う 印

象 だ っ た 。 筆 者 は 共 感 的 に 相 槌 を う ち な が ら 聞 き 取 り を 行 っ た 。  

 な お 、面 接 終 了 後 D ち ゃ ん の 体 調 が 不 安 定 な 状 態 が 続 き 入 退 院 を 繰 り

返 し て い た た め 、筆 者 は D ち ゃ ん の お 見 舞 い や 退 院 時 の サ ポ ー ト 等 を 行

っ た 。こ の よ う な 形 で 筆 者 は 、面 接 終 了 後 も C さ ん と 個 人 的 な 関 係 を 継

続 し て い る 。 し か し 、 現 在 C さ ん か ら の 連 絡 は 殆 ど な い 。  

 

３ ． 聞 き 取 り 調 査 結 果 の 概 略  

2 0 X X 年 、 C さ ん に 約 3 時 間 の 半 構 造 化 面 接 を 行 っ た 。 C さ ん の 語 り

は 、「１ ．妊 娠 と 出 産 」「２ ．子 ど も の 乳 児 期 に お け る C さ ん の 経 験 」「３ ．

子 ど も の 幼 児 期 に お け る C さ ん の 経 験 」「 ４ ． 重 要 な 他 者 と の 出 会 い 」

「 ５ ． 現 在 の C さ ん の 生 活 と 思 い 」 の 5 つ の カ テ ゴ リ ー に 分 類 さ れ た 。 

さ ら に 、 そ れ ぞ れ の カ テ ゴ リ ー 内 を 語 ら れ た 内 容 で 分 類 し て 、 そ れ ぞ

れ に 内 容 を あ ら わ す 見 出 し を 付 け た 。 そ し て 、 C さ ん の 経 験 の 意 味 の 解

釈 に 努 め 、 C さ ん の 人 生 に お い て 重 要 な 問 題 が 生 じ る 過 程 に つ い て 考 察

し た 。な お 、カ テ ゴ リ ー の 分 類 等 が C さ ん の 語 り の 意 図 を 正 確 に 反 映 し

て い る か 確 認 す る た め に 、 C さ ん に 開 示 し 、 承 認 を 得 て い る 。  

 

第 ２ 節  C さ ん の 語 り と 解 釈  

１ ． 妊 娠 と 出 産  

（ １ ） 双 胎 妊 婦 の 困 難  

Cさ ん は 保 育 士 と し て 働 い て い た が 、 結 婚 と 同 時 に 退 職 し 専 業 主 婦 と

な り 、結 婚 後 間 も な く 妊 娠 し た 。Cさ ん に と っ て 初 め て の 妊 娠 は 、双 胎 妊

娠 で あ っ た 。 双 胎 妊 娠 は 単 体 妊 娠 に 比 較 し て 、 妊 娠 経 過 お よ び 分 娩 周 辺
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期 に お い て 母 子 と も に 様 々 な リ ス ク が 上 昇 す る こ と が 知 ら れ て い る 。 例

え ば 、子 ど も 側 で は 周 産 期 死 亡 率 1 8の 頻 度 は 3～ 4倍 、神 経 学 的 後 遺 症 も 3

～ 9倍 に な り 、 母 体 側 で は 早 産 の リ ス ク や 妊 娠 高 血 圧 症 候 群 （ P I H） な ど

の 母 体 合 併 症 の 頻 度 の 上 昇 が み ら れ る （ 村 越 , 2 0 0 8）。  

妊 娠 中 の 出 来 事 に つ い て 、 Cさ ん は 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

妊 娠 中 は 、 歩 い て 病 院 ま で 通 っ て い た ん で す 、 本 当 は 妊 娠 初 期 に は

あ ま り 歩 か な い 方 が い い ん で す よ ね 。妊 娠 中 毒 症（ 妊 娠 高 血 圧 症 候 群 ）

に な っ た 途 端 、 そ れ ま で 通 っ て い た 病 院 か ら 「 も う こ れ 以 上 診 察 で き

ま せ ん 。 入 院 で き る 病 院 を 探 し て く だ さ い 」 っ て 言 わ れ た ん で す 。 慌

て て 病 院 探 し を 始 め た ん で す が 、 ま ず 家 か ら 一 番 近 い 大 学 病 院 に 行 っ

た ら 、「 妊 娠 8 か 月 で 来 た 人 は 受 け 入 れ ら れ ま す が 、 妊 娠 6 か 月 で リ

ス ク を 背 負 っ て い る 人 1 9 は 受 け 入 れ が 出 来 ま せ ん 」っ て 診 察 す ら し て

も ら え ず に 帰 さ れ た ん で す よ 。 急 い で 病 院 を 探 さ な い と 、 と 思 っ て パ

ニ ッ ク に な り ま し た 。  

 

Cさ ん が 妊 娠 出 産 し た の は 1 9 9 0年 代 で あ る 。そ の 頃 の 小 児 科 医 療 は 、新

生 児 医 療 の 高 度 化 と は 裏 腹 に 、 少 子 高 齢 化 社 会 の 影 響 を 受 け て 小 児 科 医

が 減 少 し て い た 。 ま た 、 母 体 の 安 全 に も 配 慮 し た 周 産 期 母 子 医 療 セ ン タ

ー が 国 に よ る 支 援 事 業 と な っ た の は 、 1 9 9 6年 の こ と で あ っ た （ 紫 牟 田 ,  

2 0 1 1）。つ ま り Cさ ん の 周 産 期 は 、日 本 の 社 会 に お い て 小 児 ・ 産 科 医 療 の

崩 壊 か ら 周 産 期 医 療 の 萌 芽 へ 向 か う 谷 間 の 時 代 で あ っ た 。  

こ の 妊 娠 期 に お け る 医 療 と の や り 取 り は 、 Cさ ん が 医 療 へ の 信 頼 を 失

う 最 初 の 経 験 と な っ た 。ま た Cさ ん は 、妊 娠 期 に お け る 自 ら の 保 健 行 動 が

体 調 悪 化 へ と つ な が り 、 子 ど も へ の 悪 影 響 を も た ら し た と 感 じ て い た 。

こ の よ う に 、Cさ ん の ハ イ リ ス ク な 妊 娠 は 、重 症 児 と 共 に 生 き る 苦 悩 の 経

験 を 妊 娠 期 か ら も た ら し て い た と い え る 。  
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（ ２ ） C さ ん が 最 初 に 直 面 し た 「 永 遠 の テ ー マ 」  

そ の 後 も 幾 つ も 病 院 を 受 診 し 、 や っ と 受 け 入 れ て も ら う こ と が 出 来 た

病 院 に C さ ん は 入 院 し た 。  

C さ ん の 体 調 が 悪 化 し た の は 、 妊 娠 6 か 月 の 時 だ っ た 。 入 院 後 の C さ

ん は 、早 産 予 防 の た め に 2 4 時 間 の 持 続 点 滴 を 行 い 、子 宮 収 縮 を 抑 制 す る

た め の 薬 剤 投 与 を 受 け な が ら 、 排 泄 も ベ ッ ド 上 で 行 う ほ ど の 安 静 が 強 い

ら れ た 。  

総 合 病 院 の 産 婦 人 科 病 棟 に は 、 出 産 目 的 で 入 院 し て い る 人 ば か り で は

な く 、 子 宮 や 卵 巣 の 疾 患 の た め 手 術 を 控 え て い る 人 や 、 何 ら か の 理 由 に

よ っ て 中 絶 を 控 え て い る 人 も 入 院 し て い る 。 C さ ん の よ う な 妊 娠 高 血 圧

症 患 者 や 、 切 迫 流 産 の た め 持 続 点 滴 を し な が ら 安 静 を 強 い ら れ て い る 人

な ど 、 女 性 と 胎 児 の 命 を め ぐ っ て 困 難 を 抱 え た 人 も 入 院 し て い る の で あ

る 。 そ の た め 産 婦 人 科 病 棟 は 、 入 院 患 者 そ れ ぞ れ に 異 な る 、 生 命 誕 生 の

喜 び や 、 疾 患 や 流 産 に よ る 喪 失 感 な ど 、 様 々 な 感 情 が 交 差 す る 場 所 に な

る の で あ る 。  

 

病 室 で 寝 て い る と ね 、流 産 し そ う な 人 と か が 夜 中 に 運 ば れ て 来 て「 ぎ

ゃ ー 」っ て 泣 い て い て 。そ の 人 が ね 、「あ な た は お 腹 に 赤 ち ゃ ん が い る

じ ゃ な い ！ 」 っ て 泣 く ん で す よ 。 そ り ゃ 、 そ の 気 持 ち も わ か り ま す け

ど 、慰 め の 言 葉 と し て ね 、（亡 く な っ た 場 合 は ）次 が あ る じ ゃ な い で す

か 。妊 娠 中 毒 症 に な っ た ら 、も う 子 ど も に も 毒 素 が 回 っ て い る の か な 。

後 で 知 っ た ん で す け ど 、 子 ど も が 障 害 を 持 っ て 生 ま れ て 来 た ら 長 い 間

地 獄 で す 。障 害 の 子 が 産 ま れ る の と 死 ぬ の（ 流 産 す る の ）、ど っ ち が 幸

せ か っ て 永 遠 の テ ー マ で す よ 、 障 害 児 を 抱 え る 親 か ら し た ら ね 。  

 

C さ ん は 、 入 院 中 に 流 産 の 可 能 性 が 高 ま っ て い る 妊 婦 と 同 室 に な っ た

時 の 出 来 事 に つ い て 語 っ た 。 C さ ん に も 、 流 産 の 悲 し み が ど れ ほ ど 大 き

い も の か 、共 感 で き た で あ ろ う 。し か し C さ ん は 、自 ら が 経 験 し た 、重
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度 の 障 害 を 抱 え た 子 ど も と の 2 0 年 間 の 「 地 獄 」 と 表 現 す る ほ ど の 苦 悩

と 、 流 産 の 苦 し み を 比 較 し て 「 永 遠 の テ ー マ 」 と 語 っ た 。 そ の 言 葉 か ら

は 、 重 症 児 と 共 に 生 き る こ と で 、 永 遠 に 解 決 さ れ る こ と の な い 重 要 な 問

題 と 、 今 も 向 き 合 い 続 け て い る こ と が わ か る 。  

こ の よ う に 、 出 産 前 の 入 院 中 の 経 験 も 、 C さ ん に と っ て そ の 後 に も 長

期 に 渡 っ て 続 く 苦 悩 の 一 部 と な っ て い た の で あ る 。  

 

（ ３ ） 混 乱 状 態 で 迎 え た 出 産 と 障 害 告 知  

双 胎 妊 娠 だ っ た Cさ ん は 、一 方 の 胎 児 に 発 育 遅 滞 が 起 こ っ た 。そ の た め

帝 王 切 開 の 時 期 に 関 し て は 、 も う 一 方 の 胎 児 の 成 長 も 考 慮 に 入 れ な が ら

慎 重 に 検 討 さ れ た 。し か し あ る 日 、二 児 と Cさ ん の 全 て の 生 命 の 危 険 が 高

ま り 、 緊 急 で 帝 王 切 開 が 施 さ れ た 。  

 

お 腹 で 一 人 は 死 に か け て い た ん で す け ど 、も う 一 人 は 7 0 0 と か 8 0 0

グ ラ ム の 世 界 で し た の で 、「も う ち ょ っ と お 腹 に 置 き ま し ょ う 」っ て 言

わ れ て い た ん で す 。 で も も う 二 人 と も 死 に か け て 来 た し 、 私 の 体 も も

た な く な っ て 。 も う 死 ぬ か も 、 と い う と こ ろ で 突 然 麻 酔 を か け る こ と

に な っ た ん で す 。 生 ま れ て き た 子 ど も は 、 二 人 と も や っ ぱ り 仮 死 状 態

で 、 ア プ ガ ー ス コ ア 2 0 が 、 D な ん か 1 点 で し た 。  

障 害 に つ い て は 、 出 産 し て ま だ 間 も な い 時 に 医 者 か ら 「 一 人 は 脳 が

あ り ま せ ん 。 一 週 間 で 死 に ま す 」 っ て 言 わ れ ま し た 。 私 は 、 頭 が つ ぶ

れ て い る の か な 、頭 が 陥 没 し て い る の か な っ て 想 像 し て し ま い ま し た 。 

も う 一 人 は 未 熟 児 で 目 に 障 害 が あ っ た ん で す ね 。 N I C U の 廊 下 み た

い な と こ ろ に 親 が ず ら っ と 並 ば さ れ て ね 「 は い 、 じ ゃ あ 失 明 率 言 い ま

す 」っ て 。「 お た く 5 0、 5 0。は い 、お た く 7 0」っ て 言 っ た ら 、親 を 放

置 し て 行 っ て し ま う ん で す よ 。 み ん な 落 ち 込 ん で … 。 信 じ ら れ な い で

し ょ 、 2 0 年 前 で す か ら ね 。  

 

胎 児 に 合 併 症 が あ る こ と が 判 明 し た 母 親 は 、 長 期 入 院 の ス ト レ ス に 加

え 、 胎 児 の 健 康 の 保 証 が 困 難 で あ る こ と が 精 神 面 の 負 荷 を 大 き く し て い
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る と 言 わ れ て い る （ 前 田 , 1 9 9 3）。 ま た 、 妊 娠 高 血 圧 症 候 群 の 重 症 化 に よ

る 心 理 的 危 機 状 態 に お か れ た ま ま 、 母 体 や 胎 児 に 生 命 の 危 機 が 迫 り 出 産

と な っ た 母 親 は 、 出 産 後 も シ ョ ッ ク の 段 階 に と ど ま っ て い る （ 須 藤 ・ 平

川・掘 込・国 清・常 盤 ,  2 0 1 2）。Cさ ん も 、出 産 前 か ら の 精 神 不 安 定 な 状 況

を 引 き ず っ た ま ま 、子 ど も の 身 体 の 状 況 に つ い て 医 師 か ら 説 明 を 受 け た 。

そ の 時 の 状 況 は 今 で も 鮮 明 に Cさ ん の 記 憶 に 残 っ て い た 。  

ハ イ リ ス ク 妊 娠 だ っ た C さ ん は 、子 ど も の 身 体 へ の 影 響 は 少 な か ら ず

察 し て い た だ ろ う 。そ れ で も C さ ん に は 、障 害 告 知 の 場 面 が「 信 じ ら れ

な い 」 出 来 事 と し て 、 深 く 記 憶 に 刻 み 込 ま れ た の で あ る 。  

 

２ ． 子 ど も の 乳 児 期 に お け る C さ ん の 経 験  

（ １ ） 医 師 か ら の 叱 責 と 他 者 に 対 す る 恐 怖 感  

出 産 の 1 0 日 後 に C さ ん は 退 院 し た が 、 二 人 の 子 ど も は ま だ N I C U に

入 院 し た ま ま だ っ た 。  

N I C U で は 、患 児 の 体 重 が 2 5 0 0 グ ラ ム に な る こ と が 退 院 の 目 安 と さ れ

る 。C さ ん の 退 院 か ら 約 2 か 月 後 に 、体 重 が 先 に 2 5 0 0 グ ラ ム を 超 え た D

ち ゃ ん が 退 院 と な っ た 。 つ ま り C さ ん の 初 め て の 育 児 は 、「 脳 が あ り ま

せ ん 」 と 説 明 を 受 け た D ち ゃ ん か ら 始 ま る こ と に な っ た の で あ る 。  

身 体 的 成 長 が E ち ゃ ん よ り も 早 か っ た と は い え 、脳 に 重 度 の 障 害 を 抱

え て い る D ち ゃ ん の 育 児 は 容 易 な も の で は な か っ た 。脳 障 害 の あ る 子 ど

も の 場 合 、身 体 過 敏 性 が 高 い た め 、退 院 後 の D ち ゃ ん は 落 ち 着 い て 眠 る

こ と な く 泣 き 続 け た 。保 育 士 経 験 の あ る C さ ん に と っ て も 、こ の よ う な

状 態 の 子 ど も の 育 児 は 何 も か も が 手 探 り だ っ た 。  

そ の 頃 の D ち ゃ ん は 、抗 痙 攣 薬 の 与 薬 と 誤 嚥 予 防 の た め に 、乳 房 か ら

直 接 母 乳 を 飲 ま せ る こ と を 禁 止 さ れ 、 哺 乳 瓶 に よ る 授 乳 を 指 導 さ れ て い
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た 。 出 産 後 の 母 体 は 、 ホ ル モ ン 分 泌 の 変 化 に よ っ て 乳 汁 分 泌 の 準 備 が 始

ま る 。 通 常 は 子 ど も が 吸 啜 す る こ と で 乳 汁 が 排 出 さ れ 、 乳 房 の 緊 満 は 軽

く な る の だ が 、 C さ ん は 直 接 授 乳 を 禁 止 さ れ て い た た め 、 乳 房 の 緊 満 と

熱 感 に よ る 苦 痛 に 悩 ま さ れ て い た 。 そ の よ う な 中 で 、 自 宅 で の 育 児 生 活

が 始 ま り 、 C さ ん は 母 親 ら し く 振 舞 い た い と い う 気 持 ち も 沸 き 起 こ り 、

禁 止 さ れ て い る こ と を 知 り な が ら 、乳 房 か ら 直 接 授 乳 を 行 っ て し ま っ た 。

そ の 時 の 出 来 事 に つ い て 、 C さ ん は 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

D は 2 4 時 間 ず っ と 泣 い て い て 。 私 は 、 お っ ぱ い が も の す ご く 張 る

ん だ け ど D に の ま せ る こ と は 禁 止 さ れ て い る し 。薬 を 飲 ま せ る た め に

小 さ な 哺 乳 瓶 を も ら っ て 、デ パ ケ ン 2 1 の 粉 薬 を 飲 ま せ る こ と に な っ て

い た ん で す 。 で も 、 親 が 舐 め て も 痺 れ る よ う な 苦 い 薬 で す か ら 、 飲 ま

せ た ら D は「 ギ ャ ー 」っ て な る わ け で す よ 。そ れ で な く て も 抵 抗 力 の

な い 子 な の に … 。＜ 中 略 ＞ 病 院 に 健 診 に 行 っ た 時 、「直 接 母 乳 を 飲 ま せ

ち ゃ っ た ん で す よ 」 っ て 先 生 （ 医 師 ） に 言 っ た ん で す 。 そ し た ら 「 直

母 は ダ メ だ と あ れ ほ ど 言 っ た じ ゃ な い で す か 。 哺 乳 瓶 で 飲 め な く な っ

て し ま い ま す よ 」 っ て 医 師 か ら 言 わ れ て 。「 言 う こ と を 聞 け な い な ら 、

も う 来 な い で く だ さ い 。 お 母 さ ん が お っ ぱ い を 飲 ま せ る な ら 、 来 な い

で く だ さ い 」 っ て 。  

そ ん な こ と が あ っ た の で 、 2 か 月 経 っ た 時 に 断 乳 し ま し た 。 今 と な

っ て は E が 退 院 す る ま で 待 っ て や れ ば よ か っ た っ て 思 い ま す 。D は ど

ん ど ん 飲 め な く な っ て き て 、お っ ぱ い の こ と で 健 診 の 先 生 に 叱 ら れ て 、

あ の 頃 は 恐 怖 心 し か あ り ま せ ん で し た 。 ど ん な に 頑 張 っ て も 、 褒 め ら

れ た こ と あ り ま せ ん 。  

 

こ の 時 の C さ ん に 対 す る 医 師 の 発 言 は 、 D ち ゃ ん を 思 う 治 療 者 側 の 良

心 か ら く る 言 葉 だ ろ う 。し か し C さ ん に は 、自 分 だ け が 強 く 責 め ら れ て

い る よ う に 感 じ ら れ た の で あ る 。 障 害 を 抱 え た 子 ど も の 世 話 を 、 医 師 の

指 示 通 り に う ま く 実 践 す る と い う プ レ ッ シ ャ ー は 、 母 親 ら し く 振 舞 い た

い と い う C さ ん の 感 情 を 抑 圧 す る こ と に も つ な が っ て い っ た 。こ う し て

C さ ん は 、 妊 娠 中 か ら 積 み 重 な っ た 医 療 へ の 不 信 感 に 加 え 、 恐 怖 心 ま で
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も 感 じ る よ う に な っ て い っ た の で あ る 。  

ま た C さ ん は こ の 出 来 事 に よ っ て 、 E ち ゃ ん に 母 乳 を 飲 ま せ る こ と が

出 来 な か っ た こ と を 、今 で も E ち ゃ ん に 対 す る 負 い 目 と 感 じ て い る こ と

も う か が え る 。  

 

（ ２ ） 二 人 の 子 ど も の 成 長 の 差 と C さ ん の 葛 藤  

 一 方 、E ち ゃ ん の N I C U へ の 入 院 が 長 期 間 に な っ た こ と に つ い て 、C さ

ん は 次 の よ う に 語 っ て い る 。  

 

E は 7 0 0 グ ラ ム で 生 ま れ た か ら 、退 院 ま で に 4 ヶ 月 か か っ た ん で す

よ 。 ４ ヵ 月 も 病 院 に あ ず け て い た ら 、 退 院 し た 時 何 を ど う し た ら い い

か わ か ら な く っ て 。  

入 院 中 、 病 院 に 面 会 に 行 っ た ら 、 い つ も 新 生 児 用 の 白 い シ ー ツ の 小

さ い ベ ッ ド に 寝 か し て あ っ て 不 憫 で し た 。 D の こ と が あ っ た か ら 、 な

か な か 面 会 に も 行 け な く て 、 E に 悪 か っ た な っ て 思 っ て 。 ガ ラ ガ ラ も

何 も な い し 、 親 は 来 な い し 、 あ の 子 の 発 達 が 遅 れ て も 仕 方 な い で す よ

ね 。  

D は 手 が 離 せ な い の で 、 E は 退 院 し て か ら も 放 っ た ら か し で し た 。

ミ ル ク を 4 時 間 ご と に あ げ て い た ん で す け ど 、そ の 時 間 に は 飲 ま な い

時 も あ っ た の で 、 E が 泣 く と 「 ま だ 泣 く の か 」 と 腹 が 立 っ た り も し ま

し た 。 今 思 う と 、 お 腹 が 空 い て 泣 い て い た ん だ と 思 い ま す 。 そ れ も 後

か ら 分 か っ た こ と な ん で す け ど ね 。  

そ の 頃 、 毎 日 1 0 時 に な っ た ら 2 人 を 抱 い て 、 雨 と 雪 が 降 ら な い 限

り 、 ノ イ ロ ー ゼ の よ う に 公 園 へ 出 て 行 っ て ま し た 。  

 

D ち ゃ ん が 退 院 し て 以 降 の C さ ん は 、 D ち ゃ ん か ら 離 れ ら れ な い 状 況

が 続 き 、入 院 中 の E ち ゃ ん に 面 会 に 行 く こ と も 出 来 ず 、出 産 後 4 ヵ 月 間

母 子 分 離 の 状 態 が 続 い た 。あ ま り E ち ゃ ん の 面 会 に 行 け な か っ た こ と が 、

そ の 後 の E ち ゃ ん の 発 達 に 影 響 し た と C さ ん は 感 じ て お り 、 E ち ゃ ん に

罪 悪 感 を 抱 い て い る こ と が わ か る 。 ま た 、 E ち ゃ ん が 退 院 し た こ と で 、
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家 族 全 員 が 家 庭 に 揃 っ た 喜 び の 反 面 、 授 乳 の 仕 方 も 泣 き 方 も 異 な る 二 人

の 育 児 に C さ ん が 混 乱 し て い た 様 子 が う か が え る 。  

退 院 後 の E ち ゃ ん は 、一 般 的 な 発 達 よ り ゆ っ く り で は あ る も の の 、次

第 に 首 が 座 り 、 寝 返 り や は い は い が 出 来 る よ う に な る な ど 、 徐 々 に 成 長

し て い っ た 。 授 乳 に 関 し て も 、 D ち ゃ ん は 一 定 時 間 毎 に 経 管 栄 養 を 必 要

と し て い た が 、 E ち ゃ ん は 授 乳 の 間 隔 が 次 第 に 長 く な り 、 自 律 哺 乳 へ と

変 わ っ て い っ た 。 自 立 に 向 か っ て 成 長 を 見 せ て く れ る E ち ゃ ん の 姿 は 、

C さ ん に と っ て 喜 び で も あ っ た が 、同 時 に D ち ゃ ん か ら 手 を 離 せ な い 身

に は 腹 立 た し く も あ っ た 。 障 害 の 程 度 に 差 が あ る 双 子 の 母 親 に は 、 容 易

に は 折 り 合 わ な い 葛 藤 が 存 在 す る こ と が う か が え る 。  

 

（ ３ ） 夫 か ら の 言 葉 に よ る 傷 つ き  

障 害 児 の 母 親 に と っ て 、最 も 支 え と な る の は 夫 の 存 在 で あ る 。し か し 、

C さ ん は 夫 か ら 傷 つ く 言 葉 を 繰 り 返 し 投 げ か け ら れ た と 語 っ た 。  

 

夫 に「 な ぜ D を 抱 く ん だ 。放 っ て お け ば い い じ ゃ な い か 」と 言 わ れ

た ん で す よ 。「 隣 の 部 屋 に D を 置 い て 襖 を 閉 め て お け ば い い じ ゃ な い

か 。君 が 勝 手 に D の と こ ろ に 行 く ん だ ろ う 。な ぜ 僕 が 手 伝 わ な き ゃ い

け な い ん だ 」 と 言 わ れ た ん で す 。 泣 い て い る 子 ど も を 放 っ て お く こ と

な ん て で き ま せ ん よ ね 。 だ か ら 、 そ の 頃 か ら 「 手 伝 っ て 」 と 言 う 気 力

が な く な っ た と い う か 、 私 の 意 地 も 手 伝 っ て き て … 。  

そ の 頃 、 時 々 保 健 所 の 人 が 来 て く れ て い た の で 、 そ の 人 に 愚 痴 を 言

っ て し ま っ て た ん で す 。 で も 主 人 の 愚 痴 を 言 う と 、「 お 離 婚 し た ら ？ 」

っ て 言 わ れ る ん で す 。 そ れ し か 言 わ な い ん で す よ 。 い や 、 離 婚 で き る

も ん な ら し た い で す け ど ね 、2 4 時 間 泣 い て る 子 ど も を 連 れ て 、そ ん な 、

離 婚 な ん か 出 来 る も ん じ ゃ な い で す よ ね 。  

 

今 回 の C さ ん の 語 り で は 、夫 が 育 児 に 協 力 を し な い 理 由 に つ い て は 明

ら か に さ れ な か っ た 。 障 害 児 の 父 親 は 困 難 が 生 じ て も 友 人 等 に 相 談 せ ず



99 

 

に 誰 に も 本 音 を 言 わ ず 感 情 表 出 を 抑 制 し 、 表 出 す る 場 を も て な い こ と か

ら 孤 立 し た り 、 仕 事 を 優 先 し て 児 と の 関 わ り が 少 な い こ と へ の 自 責 感 を

抱 く と い う 研 究 も 報 告 さ れ て い る （ 玄 , 2 0 1 1）。 夫 自 身 も 初 め て 父 親 と な

る た め の 心 の 準 備 が 必 要 で あ り 、 そ れ が 整 わ ぬ ま ま 生 ま れ た 子 ど も が 障

害 を 負 っ て い た こ と に 対 し て 、 様 々 な 葛 藤 が あ っ た こ と は 想 像 に 難 く な

い 。 し か し 、 夫 が ど ん な 葛 藤 を 抱 え て い て も 、 目 の 前 に 存 在 す る 二 人 の

子 ど も を ケ ア し な け れ ば な ら な い C さ ん に と っ て 、夫 は 最 も 頼 り た い 身

近 な 存 在 で あ っ た だ け に 、夫 の 言 葉 か ら 受 け る 傷 も 深 か っ た と い え よ う 。 

 

（ ４ ） 障 害 児 を 産 ん だ こ と へ の 自 責 と 無 価 値 感  

C さ ん に と っ て D ち ゃ ん の 育 児 は 、 自 ら の 保 育 士 経 験 を 生 か す こ と も

で き ず 、 不 安 と 困 難 の 連 続 だ っ た 。 時 に は 自 ら の 命 を 断 と う と し た こ と

も あ っ た と い う 。 そ の 時 の 様 子 に つ い て 、 C さ ん は 次 の よ う に 語 っ た 。   

 

私 、 と う と う ノ イ ロ ー ゼ に な っ て ね 。 D は と に か く 2 4 時 間 ず っ と

泣 い て い る ん で す け ど 誰 も 見 て く れ な い し 、 主 人 も 夜 中 し か 帰 っ て こ

な い し 、 帰 っ て き て も 抱 っ こ も し て く れ な い し 、 お っ ぱ い か ら 血 は で

る し … 。「発 作 」の 意 味 も 分 か ら な い ま ま 、D が 激 し く 嫌 が る 粉 の 薬 を

と に か く の ま せ な さ い と 言 わ れ る し … 。  

当 時 マ ン シ ョ ン の ７ 階 に 住 ん で い た ん で す け ど 、 パ ー ッ と 飛 び 出 し

て 、飛 び 降 り て や ろ う っ て 思 っ た ん で す 。そ し た ら ね 、「う え ー ん 」っ

て D の 声 が 聞 こ え て き て 。D の 声 が コ の 字 型 の マ ン シ ョ ン で 共 鳴 し て

い た ん で す 。 そ の 時 、 こ の マ ン シ ョ ン に 何 世 帯 住 ん で い る の か な … 。

こ ん な に た く さ ん の 人 に 、 迷 惑 か け て い る ん だ な っ て 気 付 い て 、 思 わ

ず 手 す り を も っ て 家 に 戻 っ て 来 ま し た 。 そ の 時 に ね 、 皆 さ ん に 迷 惑 か

け て い る ん だ な と 思 っ て ね 。 そ こ か ら ひ た す ら ね … 。  

 

C さ ん は 、 D ち ゃ ん が 泣 き 続 け る 理 由 も 痙 攣 発 作 の 判 断 も わ か ら な い

ま ま 、不 安 と 混 乱 を 一 人 で 抱 え 込 ん で 過 ご し た 。当 時 の C さ ん が 自 身 の



100 

 

こ と を 「 ノ イ ロ ー ゼ 」 と 表 現 し て い る よ う に 、 C さ ん ら し い 母 親 と し て

の 「 自 己 」 は 崩 壊 の 状 態 に 陥 っ て い た と い え る 。 ま た 、 自 ら の 命 を 絶 と

う と し 、 他 者 に 迷 惑 を か け て い る と 感 じ て 断 念 し た 心 の 動 き か ら は 、 重

度 の 障 害 を も つ 子 ど も を こ の 世 に 送 り 出 し た こ と へ の C さ ん の 強 い 自 責

の 感 情 が う か が え る 。  

C さ ん は 、 あ る 日 突 然 重 症 心 身 障 害 児 の 母 親 に な り 、 信 頼 し て い た 医

療 者 か ら 残 酷 な 言 葉 で 障 害 を 告 知 さ れ 、 十 分 な 支 援 体 制 も な い ま ま 地 域

で の 生 活 に 投 げ 出 さ れ た 。 幼 い 双 子 の 育 児 負 担 に 加 え 、 医 療 者 か ら の 叱

責 や E ち ゃ ん へ の 罪 悪 感 、夫 か ら の 暴 言 な ど 、積 み 重 な る 困 難 な 経 験 に

よ っ て 、障 害 児 を 産 ん だ C さ ん 自 身 の 生 き る 価 値 を 見 失 っ て い っ た の で

あ る 。深 く 傷 つ い た C さ ん は 、他 者 へ の 信 頼 の 喪 失 か ら 些 細 な 出 来 事 に

も 傷 つ き や す く な り 、 援 助 職 の 言 動 に も よ り 敏 感 に な っ て い っ た 。 こ の

よ う な 経 験 が 連 続 し 、 C さ ん は 次 第 に 孤 立 し て い っ た の で あ る 。  

 

３ ． 子 ど も の 幼 児 期 に お け る C さ ん の 経 験  

（ １ ） 療 育 へ の 期 待 と 現 実  

子 ど も の 障 害 に つ い て 告 知 さ れ た 母 親 は 、 我 が 子 の 発 達 の 可 能 性 を 信

じ 、 子 ど も の 身 体 や 行 動 を 「 正 常 」 へ 近 づ け た い と い う 思 い か ら 、 早 期

療 育 に 熱 心 に な る と 言 わ れ て い る （ 土 屋 , 2 0 0 2）。 C さ ん は D ち ゃ ん の 発

達 を 促 進 す る 方 法 に 関 す る 情 報 収 集 を 行 い 、 D ち ゃ ん が 1 歳 に 近 づ い た

こ ろ 、ボ バ ー ス 法 2 2 を 導 入 し て い る 療 育 園 が あ る こ と を 知 っ た 。そ の 当

時 の 様 子 に つ い て 、 A さ ん は 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

あ る 療 育 園 で 、肢 体 不 自 由 児 は ボ バ ー ス で 母 子 訓 練 と い う の が 1 歳

未 満 か ら で き る と 聞 い た ん で す 。 け ど ね 、 当 時 は き ょ う だ い を 連 れ て

母 子 入 園 は で き な い っ て 言 わ れ て い た ん で す 。そ れ で な く て も E は 未
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熟 児 で 4 か 月 も 離 れ て い た の で 、 E を あ ず け て 母 子 入 園 す る こ と は 一

旦 あ き ら め た ん で す 。 で も 、 ま だ D が ど ん な 子 か わ か ら な い か ら ね 、

今 後 の 成 長 の 可 能 性 を 求 め る か ら 、 母 子 入 園 し た い と 親 と し て は 思 い

ま す よ ね 。  

 

ボ バ ー ス 法 を 導 入 し て い た 療 育 園 で は 、 き ょ う だ い と 共 に 母 子 入 園 す

る こ と が 許 可 さ れ て お ら ず 、悩 ん だ 結 果 E ち ゃ ん を 保 育 所 に 預 け よ う と

C さ ん は 市 役 所 へ 申 請 に 行 っ た 。 し か し 、 公 立 の 保 育 所 で は 「 共 働 き の

家 庭 が 優 先 で す 」 と 説 明 さ れ 、 す ぐ に 入 園 す る こ と が 出 来 な か っ た 。 結

局 、 C さ ん は そ の 療 育 園 に D ち ゃ ん を 入 園 さ せ る こ と を 断 念 せ ざ る を 得

な か っ た 。 重 症 児 の 母 親 で あ り 、 子 ど も が 双 子 で あ る こ と に よ る 特 有 の

困 難 な 経 験 で あ っ た 。  

 

（ ２ ） 治 療 を 施 さ れ な い 悲 し み  

D ち ゃ ん は 、 経 管 栄 養 の 注 入 の 度 に 嘔 吐 と 誤 嚥 、 肺 炎 な ど 胃 食 道 逆 流

症 に よ る 合 併 症 を 繰 り 返 し て い た た め 、 原 因 を 明 ら か に す る た め の 検 査

を 勧 め ら れ た 。  

母 親 に と っ て 、 身 体 へ の 侵 襲 が 大 き い 検 査 や 治 療 を 子 ど も に 施 す こ と

は 大 き な 決 断 で あ る が 、 C さ ん は 検 査 を 受 け る こ と を 承 諾 し た 。  

 

だ ん だ ん 、 D が 吐 い た ら 血 が 出 て く る よ う に な っ て 、 主 治 医 に 紹 介

状 を 書 い て も ら っ て 、 逆 流 の 検 査 を し て も ら い に 別 の 病 院 に 行 っ た ん

で す 。 3 日 間 入 院 し て 、検 査 を し て 終 わ り ま し た 。医 師 か ら は 、「検 査

の 結 果 は 逆 流 症 で す 。 こ の 病 気 は 症 例 数 も 少 な い た め 、 こ こ で は 手 術

は で き ま せ ん 。検 査 結 果 だ け お 渡 し し ま す 。」っ て 言 わ れ た ん で す 。え

っ 、 何 の た め の 検 査 だ っ た の っ て 。 こ っ ち は 手 術 （ 治 療 ） し て も ら え

る と 思 っ て 来 た の に 。 検 査 の 機 械 が あ る か ら 検 査 だ け し た の か 、 D が

重 度 だ っ た か ら 治 療 を 断 ら れ た の か 、 今 と な っ て は 意 味 が わ か ら な い

ん で す け ど 、 検 査 だ け し て 帰 さ れ ま し た 。  
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医 療 検 査 に は 、 身 体 的 苦 痛 を 伴 う も の も 少 な く な い 。 医 療 側 は 、 原 因

を 追 究 し 合 併 症 予 防 の 対 策 を 立 て る こ と や 、 他 の 原 疾 患 の 有 無 を 確 認 す

る 目 的 で 行 う 。 し か し 検 査 を 受 け る 側 は 、 そ の 苦 痛 を 耐 え て で も 検 査 を

受 け る 意 義 と し て 、 そ の 後 の 治 療 と 回 復 を 期 待 す る も の で あ る 。 患 者 が

検 査 後 に 治 療 を 施 さ れ な か っ た 時 に は 、 保 険 の 執 行 や 検 査 技 術 の 確 認 に

利 用 さ れ た と 感 じ て し ま う こ と も あ る だ ろ う 。 ま た 、 治 療 に 値 し な い 、

或 い は 不 可 能 で あ る と 判 断 さ れ た な ら ば 、 生 き る 価 値 そ の も の を 医 療 か

ら 否 定 さ れ た と い う 感 情 も 抱 く の で あ る 。  

A さ ん は 、 医 師 か ら 勧 め ら れ た 検 査 の 結 果 を 基 に 、 D ち ゃ ん に 治 療 が

施 さ れ 症 状 が 改 善 す る こ と を 期 待 し 、 検 査 を 承 諾 し た 。 し か し 、 検 査 後

は 結 果 だ け が 伝 え ら れ 、 治 療 は 施 さ れ な か っ た 。 後 述 す る 、 A さ ん が 障

害 を も つ 子 ど も の 生 命 の 価 値 を 自 ら に 問 う き っ か け と な っ た 出 来 事 の 一

つ で あ る と い え よ う 。  

 

（ ３ ） 療 育 園 で の 人 間 関 係  

 そ の 後 、あ る 市 役 所 の 親 切 な 職 員 が C さ ん に 声 を か け て く れ た こ と が

き っ か け で 、 E ち ゃ ん は 公 立 保 育 所 に 入 園 し 、 そ し て D ち ゃ ん も 別 の 療

育 園 に 入 園 す る こ と が 出 来 た 。  

C さ ん に と っ て は 、 同 じ よ う な 重 症 児 の 親 の 友 人 が で き る 期 待 も 、 療

育 園 に 入 園 す る こ と を 希 望 し て い た 理 由 の 一 つ で あ っ た 。 し か し 、 療 育

園 で の 親 同 士 の 関 係 も 、 C さ ん の 期 待 通 り に は な ら な か っ た 。  

 

療 育 園 に 通 う 親 御 さ ん た ち は 、 皆 さ ん 自 分 の 子 が 一 番 な の で 、 リ ハ

ビ リ の 順 番 に す ご く ピ リ ピ リ す る ん で す 。 何 番 目 で も 訓 練 の 回 数 は 一

緒 な ん で す け ど ね 。 あ と 、 重 症 児 の お 母 さ ん が 愚 痴 を 言 い 合 い っ こ し

た ら 、 心 の 中 で 、「 あ な た の 子 ど も の 方 が 障 害 が 軽 い 」「 私 の 方 が 負 担
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が 重 い 」 っ て い う 気 持 ち に な る ん で す 。 何 か 本 末 転 倒 の よ う な 気 が し

ま す 。 な ぜ で し ょ う ね 。  

そ の 頃 、 私 は 運 転 で き な か っ た の で 、 療 育 園 で 知 り 合 っ た 方 に 「 乗

せ て あ げ ま し ょ う 」 っ て 言 っ て く れ た 人 も い る ん で す 。 そ の 方 の 子 ど

も さ ん も 障 害 が あ る の に ね 。 で も 、 そ れ を 何 回 も 続 け た ら 、 友 人 関 係

は な く な っ て い く こ と を 覚 え た ん で す 。 自 分 も 大 変 な の に 、 他 人 の 世

話 な ん て 続 き ま せ ん よ 。  

父 母 の 会 と か も ね 、 結 局 参 加 で き る の は ご 主 人 の 協 力 が あ っ た り 、

障 害 が 軽 い 人 じ ゃ な い と 、 施 設 を 建 て る 活 動 な ん て で き な い ん で す 。

障 害 が 重 い と こ ろ は な か な か 活 動 で き な い し 、 活 動 で き な か っ た ら ち

ょ っ と 寂 し い し 、 何 て 言 っ た ら い い か 、 申 し わ け な い 気 持 ち に な る ん

で す 。 障 害 者 同 士 が 助 け 合 う よ り 、 障 害 の な い 人 の 支 援 を 受 け る と 、

す ご く 感 謝 の 気 持 ち と 、 そ れ に 甘 ん じ た ら い け な い と い う 気 持 ち が 湧

い て く る ん で す 。そ れ に 、相 談 し や す い ん で す よ 、全 然 関 係 な い か ら 。

カ ウ ン セ リ ン グ も あ り ま す け ど 、 話 せ る 時 に は も う 解 決 し て る ん で す

よ ね 。  

 

 重 症 児 の 親 は 、 子 ど も の 障 害 の 回 復 の た め 、 評 判 の 良 い 医 師 や 施 設 に

関 す る 情 報 収 集 を 行 う 。 ど の 親 た ち も 、 我 が 子 の 将 来 を 心 配 す る 気 持 ち

が 強 く 、 介 護 に よ っ て 疲 労 も 積 み 重 な っ て い る た め 、 些 細 な 出 来 事 も ト

ラ ブ ル の 原 因 に な り や す い と C さ ん は 語 っ た 。子 ど も の 障 害 の 重 症 度 の

比 較 や 、 母 親 の 負 担 の 大 き さ を 競 う よ う な 会 話 も あ る と い う 。 こ の よ う

な ト ラ ブ ル が 続 き 、 C さ ん は さ ら に 孤 独 感 を 強 め て い っ た 。  

 ま た C さ ん は 、親 の 会 に 積 極 的 に 参 加 で き ず「 申 し 訳 な い 」気 持 ち や

「 寂 し い 」 気 持 ち に な る こ と 、 他 人 の 車 に 乗 せ て も ら っ た こ と で ト ラ ブ

ル に な っ た 経 験 な ど に つ い て 語 っ た 。 こ の 語 り か ら は 、 車 の 運 転 や 親 の

会 へ の 参 加 に 協 力 し て 欲 し い と い う 、C さ ん の 夫 へ の 期 待 も 垣 間 見 え る 。 

ま た 、「話 せ る 時 に は も う 解 決 し て い る 」と い う 言 葉 か ら は 、母 親 を 支

え る た め に 設 け ら れ た は ず の 支 援 サ ー ビ ス が 、 必 ず し も 有 効 に は 機 能 し

て い な い 現 状 も 明 ら か と な っ た 。  
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（ ４ ） D ち ゃ ん と の 一 体 化 と E ち ゃ ん の 育 児  

D ち ゃ ん が 入 院 し て い る 間 の C さ ん は 、ほ ぼ 病 院 で D ち ゃ ん に 付 き 添

っ て い た 。夕 方 に 一 時 帰 宅 し て 、保 育 園 か ら 帰 っ て き た E ち ゃ ん の 世 話

を し た 後 、再 び 病 院 に 戻 り 朝 ま で 病 院 で 付 き 添 い を し た 。こ う し て 、D ち

ゃ ん と の 一 体 化 の 状 態 が よ り 強 く な り 、 E ち ゃ ん と 共 に 過 ご す 時 間 は 短

く な っ て い っ た 。 C さ ん は E ち ゃ ん の 育 児 に つ い て 次 の よ う に 語 っ て い

る 。  

 

E は 、 1 歳 児 健 診 に ひ っ か か る 3 歳 児 で し た 。 歩 く こ と は 出 来 た ん

で す け ど 、積 木 を 積 ん だ り す る 検 査 は 全 て ひ っ か か る ん で す 。だ か ら 、

い つ も 結 果 は 「 要 観 察 」。 で ね 、 い つ も 言 わ れ る の が 、「 お 母 さ ん は D

く ん の 子 育 て に 追 わ れ て い て 、 お 父 さ ん は 育 児 に 協 力 を し な い よ う な

の で 、 E く ん は 知 能 が 遅 れ て い る の か も し れ ま せ ん 。 で す か ら 本 当 に

遅 れ て い る か ど う か 、 今 は 判 定 で き ま せ ん 」 っ て 言 わ れ る ん で す 。 環

境 の せ い な の か 、 元 々 脳 の レ ベ ル が 低 い の か 、 判 断 で き な い か ら ず っ

と 「 要 観 察 」 だ っ て 。  

保 育 所 で は ね 、 E は 片 方 失 明 し て い る の で 、 障 害 児 枠 に 入 れ て ほ し

い と 言 っ た ら 、 障 害 児 枠 が す で に 満 員 。 そ こ で は 、「 お 母 さ ん は D ち

ゃ ん に ば か り 手 を か け て い て 、 お 父 さ ん も 世 話 を し て く れ な い と い う

こ と で E く ん の 発 達 が 遅 れ て い る と い う こ と な の で 、障 害 児 枠 に 該 当

し ま せ ん 」 っ て 言 わ れ て い ま し た 。  

 

乳 幼 児 健 診 は 異 常 の 早 期 発 見 を 目 的 と し て 実 施 さ れ て い る が 、 受 け る

側 は 健 診 で 安 心 を 得 た い と い う 気 持 ち で 臨 ん で い る 。 C さ ん に 対 し て 健

診 結 果 を 説 明 す る 時 、 通 常 の 3 歳 児 に 比 べ て 運 動 機 能 や 言 語 の 発 達 が 遅

れ て い る と い う 現 実 に つ い て ど の よ う に 伝 え る か 、 苦 慮 す る と こ ろ で あ

る 。 E ち ゃ ん は 、 発 達 の ス ピ ー ド は ゆ っ く り で は あ る が 、 今 後 の 発 達 は

期 待 で き る と い う 意 図 か ら 、 現 状 に は 環 境 要 因 が あ る と 検 査 側 は 伝 え た

の だ ろ う 。  

し か し 、こ の よ う な 援 助 者 の 説 明 に よ っ て C さ ん は 、ど ん な に 子 ど も
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の 世 話 に 努 力 を し て も 認 め て も ら え な い と い う 感 情 と 、 さ ら な る 自 責 の

感 情 を 深 め て い っ た 。 C さ ん も 、 本 当 は 二 人 の 子 ど も に 同 じ よ う に 愛 情

を 注 ぎ 育 て た い と い う 葛 藤 が あ っ た だ ろ う 。 現 実 の 生 活 に お け る 、 対 処

し 難 い 現 状 に つ い て 、他 者 に 指 摘 さ れ る こ と へ の 苦 悩 が う か が え る 。C さ

ん は 、 こ の よ う な 経 験 の 積 み 重 ね に よ っ て 、 子 ど も を 通 し て 関 わ る 人 間

関 係 に お い て 次 第 に 孤 立 し て い っ た の で あ る 。  

 

（ ５ ） D ち ゃ ん と の 共 感  

 D ち ゃ ん が 2～ 3 歳 に な っ た 頃 か ら 、医 療 者 に 気 管 切 開 を 勧 め ら れ る よ

う に な っ た 。し か し C さ ん は 、そ れ を 拒 否 し 続 け た 。 こ の 、気 管 切 開 に

関 し て の 医 療 者 と の や り 取 り で 、 何 度 も 傷 つ い た と C さ ん は 語 っ た 。  

 

病 院 で 気 管 切 開 し か な い っ て 言 わ れ た ん で す 。 で も 私 は 、 気 管 切 開

は 嫌 だ っ て 言 っ た ん で す よ 。う ち の 子 、よ く 泣 く か ら ね 。そ し た ら「 そ

れ は お 母 さ ん の エ ゴ で す 」 っ て 言 わ れ た ん で す 。 気 管 切 開 を 拒 否 す る

の は 、 お 母 さ ん の エ ゴ だ っ て 言 わ れ て 泣 け て 来 て … 。 私 は 何 故 気 管 切

開 を 反 対 し て い る か と い う と 、背 中 の 骨 も 出 て 来 て い た の で D は う つ

伏 せ で な け れ ば 寝 ら れ な い ん で す 。 気 管 切 開 を し た ら う つ 伏 せ で き な

い ん で す 。 D は 長 生 き す る こ と よ り も 、 今 、 生 き て い る 間 、 ち ょ っ と

で も 楽 に 生 き る こ と が 大 切 な ん で す 。 ど う な の か わ か ら な い ん で す け

ど ね 。 だ か ら 私 は 気 管 切 開 を 拒 否 し て い る だ け な ん で す 。  

 

医 療 者 側 は 、 気 管 切 開 を 施 し て 過 ご す こ と が 、 D ち ゃ ん に と っ て 致 命

傷 と も な り 得 る 呼 吸 器 合 併 症 の 予 防 と な る と 考 え て い た の だ ろ う 。 一 方

で C さ ん は 、 脊 椎 の 歪 み や 呼 吸 と の 関 連 か ら 、 D ち ゃ ん は う つ 伏 せ の 姿

勢 が 快 く 過 ご せ る 姿 勢 で あ る と 感 じ 取 っ て い る 。さ ら に C さ ん は 、長 生

き よ り も 快 く 過 ご せ る 時 間 を 多 く 過 ご し た い と D ち ゃ ん 自 身 が 願 っ て い

る と 、 D ち ゃ ん の 感 情 を 読 み 取 っ て い る の で あ る 。  
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こ の よ う に 、 母 親 と 医 療 者 の 双 方 が 、 子 ど も に と っ て 最 善 の 行 為 を 判

断 す る 努 力 を し て い て も 、 結 果 と し て 導 き 出 さ れ た 行 為 、 子 ど も へ の ケ

ア に は 違 い が 発 生 す る こ と が あ る 。 C さ ん に と っ て 最 も 大 切 な 存 在 で あ

る 、 D ち ゃ ん に と っ て の 最 善 の 方 法 を 考 え て 拒 否 し て い る こ と を 理 解 し

て ほ し い と い う 強 い 願 い と 、 そ れ が か な わ な い こ と へ の 母 親 の 苦 悩 が 伝

わ っ て く る 語 り で あ る 。  

 

４ ． 重 要 な 他 者 と の 出 会 い  

（ １ ） 生 活 世 界 の 広 が り と 他 者 へ の 信 頼 の 回 復  

子 ど も が 5 歳 に な っ た 頃 、C さ ん は  E ち ゃ ん を ど こ に も 連 れ て 行 っ て

あ げ ら れ な い こ と が 気 に な り 始 め た 。 そ こ で 、 病 院 か ら 紹 介 さ れ た 外 出

支 援 の イ ベ ン ト に 参 加 し 、 F さ ん と 出 会 っ た 。 F さ ん は 、 こ こ で C さ ん

と 出 会 っ て 以 降 個 人 的 に 、長 期 間 に 渡 っ て 支 援 を 行 っ た 人 物 で あ る 。F さ

ん と の 出 会 い に よ っ て 「 私 の 人 生 は 変 わ っ て い っ た 」 と 語 る ほ ど 、 C さ

ん に と っ て 重 要 な 人 物 で あ る 。  

ハ ー ト ビ ル 法 2 3 に よ っ て 、日 本 に お い て 建 築 物 な ど の バ リ ア フ リ ー 化

が 広 が っ た の は 2 0 0 0 年 以 降 の こ と で あ る 。 当 時 の C さ ん は 、 寝 た き り

の D ち ゃ ん と 、歩 き 始 め て 間 も な い E ち ゃ ん の 二 人 を 連 れ て 電 車 に 乗 る

こ と が で き な か っ た 。そ の た め C さ ん の 外 出 は 、病 院 や 療 育 園 に 行 く 時

の 車 で の 移 動 に 限 ら れ た 。こ の よ う な C さ ん 家 族 の 生 活 を 知 っ た F さ ん

は 、 ま ず 外 出 支 援 か ら 行 っ た 。 そ し て F さ ん は 、 C さ ん と 共 に 行 動 す る

こ と で 、 重 症 児 と の 生 活 に お け る 具 体 的 な 困 難 を 肌 で 感 じ 、 社 会 へ の 働

き か け も 行 っ た 。 F さ ん に つ い て C さ ん は 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

私 、駅 に も 行 っ た こ と が な か っ た ん で す 。そ う し た ら F さ ん が 、「電

車 で 行 こ う じ ゃ な い の 」と 言 っ て く だ さ っ た ん で す 。「え ー っ 、行 け る
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ん で す か 」っ て 感 じ で し た 。で も E は 外 食 も し た こ と な か っ た し 、電

車 に 乗 っ た こ と も な か っ た か ら 、 頑 張 っ て 出 て み た ん で す 。  

階 段 を 上 が る 時 に F さ ん が 、普 通 に 歩 い て い る 人 に 声 か け た ん で す 。

そ し た ら 助 け て く れ た ん で す よ 。 初 め て 、 普 通 に 歩 い て い る 人 が 助 け

て く れ る と い う こ と が わ か っ て 、 そ れ か ら 自 分 で ○ 駅 ま で 電 車 で 行 け

る よ う に な っ た ん で す 。 若 い 子 と か に 声 を 掛 け た ら 手 伝 っ て く れ る ん

で す よ 。 茶 髪 の 学 生 さ ん が 意 外 と 優 し か っ た り 、 意 外 と 向 こ う か ら 声

を か け て く れ る こ と も あ っ た り 。 駅 員 さ ん が 来 る の を 待 つ よ り 早 い ん

で す 。 ま あ 、 ず っ と ス ル ー さ れ る こ と も あ り ま す け ど ね 。  

あ と 、 最 寄 り の 駅 に は 上 り の エ ス カ レ ー タ ー し か な か っ た ん で す け

ど 、 F さ ん が 下 り も 必 要 だ と い う こ と を 鉄 道 会 社 に 申 し 出 て く だ さ っ

た り 、 エ レ ベ ー タ ー の 位 置 が 駅 に よ っ て 先 頭 だ っ た り 最 後 尾 だ っ た り

ま ち ま ち で 、 移 動 が 大 変 だ と い う こ と を 訴 え て く れ ま し た 。 そ れ で 本

当 に 色 々 変 わ っ た ん で す よ 。 そ の 頃 は 、 不 便 な こ と が 多 す ぎ る っ て 、

F さ ん の 方 が 怒 っ て ま し た ね 。  

私 、 ず っ と 外 に 出 て な か っ た し 、 主 人 し か 見 て な か っ た し 、 嫌 な 病

院 軍 団 に も 関 わ っ て 来 た か ら 、人 間 不 信 に な っ て い た と 思 う ん で す よ 。

障 害 者 を 生 ん だ 罪 悪 感 に 苛 ま れ て 来 た 中 で 、 F さ ん や 駅 で 助 け て く れ

た 人 た ち と 出 会 っ て 、 障 害 を も っ て い て も 表 に 出 て い こ う じ ゃ な い か

っ て 思 え る よ う に な っ た ん で す 。そ う い う こ と を F さ ん は 教 え て く れ

た ん で す 。  

＜ 中 略 ＞ E が 3 年 生 の 時 か な 、 旅 行 を 計 画 し た の は 。 サ フ ァ リ パ ー

ク に 電 車 で 行 っ た ん で す 。 E も 初 め て の 電 車 旅 行 に ウ キ ウ キ で し た 。

F さ ん は 休 み の 日 に 他 人 の 家 族 に つ い て 来 て 下 さ る ん で す よ 。 私 が 今

日 お 話 し し た か っ た の は 、 人 と の 出 会 い に 助 け ら れ て こ こ ま で 来 た と

い う こ と な ん で す 。  

 

F さ ん は 、 C さ ん に 躊 躇 す る 間 も 与 え な い ほ ど 、 積 極 的 に 外 出 を 計 画

し た 。社 会 と の 関 わ り を 避 け て い た C さ ん の 背 中 を 押 し て 積 極 的 に 外 の

世 界 へ 連 れ 出 し 、 C さ ん が 諦 め て い た 望 み を 満 た し て い っ た の で あ る 。  

F さ ん が C さ ん に 対 し て 行 っ た 支 援 は 、 職 業 的 な 援 助 で は な く 、 何 の

見 返 り を 得 る も の で も な か っ た 。 に も か か わ ら ず 、 F さ ん は C さ ん が 被

っ て い る 不 便 に 対 し 、 自 ら の こ と の よ う に 怒 り の 感 情 を あ ら わ に し た 。

こ の F さ ん の C さ ん に 対 す る 連 帯 と も い え る 行 動 こ そ が 、 C さ ん を 孤 立
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か ら 救 い 、 失 わ れ て い た 他 者 へ の 信 頼 を 回 復 さ せ る こ と に つ な が っ て い

っ た の で あ る 。  

 

（ ２ ） 生 の 価 値 の 転 換 と 自 立 心 の 芽 生 え  

あ る 日 、 C さ ん の 自 宅 で 行 わ れ た F さ ん 主 催 の 演 奏 会 で 、 ハ ー プ の 音

を 聞 い た D ち ゃ ん が ふ わ っ と 手 を 上 げ た 。 そ の 様 子 を 見 た C さ ん は 、

「 あ ー 、 こ ん な 子 で も 音 楽 を 楽 し め る ん だ 、 生 き て て よ か っ た な 」 と 、

D ち ゃ ん が 独 自 の 感 覚 を 有 し 、 ゆ っ く り と 自 己 を 育 ん で い る こ と を 実 感

し た 。そ し て 、「生 き て い て も い い ん じ ゃ な い か 」と 、 D ち ゃ ん の 生 き る

価 値 を 見 出 せ る よ う に な っ て い っ た 。  

ま た C さ ん は 、 F さ ん と 知 り 合 っ た 当 初 の 自 分 と 数 年 後 の 自 分 の 変 化

に つ い て 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

最 初 は F さ ん の「 い つ で も い い よ 」 と い う 言 葉 に 甘 え て 、度 々 電 話

を し て い た ん で す 。「 パ ソ コ ン が 動 き ま せ ん 」 と か 、「 こ れ が わ か り ま

せ ん 」 と か 、 色 々 と 理 由 を 作 っ て 。 そ の 時 は 、「 し ゃ べ っ て も ら え る 」

「 こ っ ち を 向 い て も ら え る 人 に 出 会 っ た 」 と い う 喜 び で 、 F さ ん の 気

持 ち は 考 え ら れ な か っ た ん で す 。  

で も 、F さ ん と 旅 行 に 行 っ た 頃 か ら 、「そ ろ そ ろ 自 立 し よ う 」と 私 の

気 持 ち が 変 わ っ て き た ん で す 。「お 母 さ ん 、そ ろ そ ろ 自 立 し て や っ て い

き な さ い よ 」 と い う メ ッ セ ー ジ を 貰 っ て い る よ う な 気 が し た ん で す 。

そ れ で 、 自 分 か ら 電 話 を か け る 回 数 を 減 ら し て い っ た ん で す 。 別 に 疎

遠 に な っ た わ け じ ゃ な い ん で す よ 。 本 当 は ず っ と 頼 っ て い た か っ た ん

で す け ど … 。  

そ の 頃 に 、 大 分 成 長 し た と 思 い ま す 、 大 分 時 間 が か か り ま し た け ど

ね 。 そ の 頃 か ら 、 人 が 旅 行 に 行 く の が 羨 ま し く な く な っ た ん で す よ 。

行 こ う と 思 っ た ら 行 け る と い う こ と で は な く て 、 旅 行 に 行 っ た か ら 人

生 が 幸 せ と か 、 何 か だ と か い う ん じ ゃ な く て 、 F さ ん が 来 て く れ る こ

と に 、 お 金 で は 買 え な い 幸 福 感 を も ら っ た ん で す よ 。 だ か ら 他 人 と 比

較 し な く な っ て 、頑 張 っ て い こ う と い う 気 持 ち が 芽 生 え て き た ん で す 。 
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こ の C さ ん の 語 り か ら は 、 F さ ん の 献 身 的 な 援 助 を 「 自 立 」 へ の メ ッ

セ ー ジ だ と 受 け 取 り 、 C さ ん 自 身 が 自 立 し た 自 己 を 築 い て い っ た と い う

こ と が わ か る 。  

C さ ん に と っ て の 最 も 大 き な 変 化 は 、「羨 ま し く な く な っ た 」と い う こ

と だ っ た 。 他 者 と の 比 較 に よ っ て 苦 悩 す る の で は な く 、 C さ ん の 中 で 自

然 に 沸 き 起 こ る 「 幸 福 感 」 を 大 切 に す る よ う に な っ た の で あ る 。 こ の よ

う に 考 え ら れ る よ う に な っ た の は 、 F さ ん と の 出 会 い か ら 5 年 目 の 頃 で

あ っ た 。  

C さ ん は 今 回 の 面 接 で 、 こ の 他 に も 様 々 な 出 来 事 に つ い て 語 っ た 。 例

え ば 、 E ち ゃ ん が 小 学 校 時 代 に 不 登 校 に な っ た 時 、 家 庭 教 師 が 親 身 に な

っ て 関 わ っ て く れ た こ と や 、気 管 切 開 を 拒 否 し た 時 に C さ ん の 思 い を 理

解 し て く れ た 医 師 が い た こ と 。 ま た 、 成 人 式 の 会 場 に タ ク シ ー で 行 こ う

と し た が 、 介 護 タ ク シ ー は 高 額 の 費 用 が 掛 か る こ と を 知 り 成 人 式 へ の 出

席 を 断 念 し た こ と や 、 あ る テ ー マ パ ー ク で 身 体 障 害 者 用 の ト イ レ を 一 般

客 が 使 用 し て お り 、 D ち ゃ ん の お む つ 交 換 が で き な か っ た こ と な ど で あ

る 。 こ れ ら に つ い て C さ ん は 笑 い 話 の よ う に 明 る く 語 っ た 。 そ の 時 の C

さ ん の 表 情 は 、 子 ど も が 幼 い 頃 の 出 来 事 を 語 る 時 と は 明 ら か に 違 っ て い

た 。  

 

５ ． 現 在 の C さ ん の 生 活 と 思 い  

（ １ ） 他 者 を ケ ア す る 自 己  

C さ ん は 、「私 は 、沢 山 の 人 に 支 え ら れ て こ こ ま で や っ て 来 れ た ん で す 。

今 日 は そ れ を お 話 し し た か っ た ん で す 」 と 言 い 、 語 り を 続 け た 。  

現 在 、 D ち ゃ ん は 療 育 園 に 、 E ち ゃ ん は 大 学 に そ れ ぞ れ 通 っ て い る 。

そ の 間 C さ ん は 、ク リ ニ ッ ク で 親 が 受 診 中 の 子 ど も を 預 か る 仕 事 に 就 く
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こ と に な っ た 。 こ の 仕 事 に 就 く ま で に も 、 家 庭 に 重 症 児 が い る と い う こ

と を 理 由 に 何 件 も 就 職 を 断 ら れ る な ど 、 辛 い 経 験 を し て い る 。 し か し C

さ ん は 、「 F さ ん か ら 受 け た ご 恩 は 次 の 人 に ご 恩 返 し し よ う 」と い う 思 い

か ら 、 保 育 士 の 経 験 と 、 障 害 を も つ 我 が 子 の 育 児 経 験 を 活 か せ る と こ ろ

で 働 き た い と 考 え た の だ っ た 。  

 

 私 に で き る こ と は 、 範 囲 は 限 ら れ て ま す で し ょ 。 で も 、 保 育 士 だ っ

た 時 の い ろ い ろ な 経 験 や 、 D や E の こ と で 悩 ん だ 経 験 も あ り ま す し 。

だ か ら 、 障 害 も っ た 子 ど も の お 母 さ ん が 来 ら れ た 時 に 、 相 手 の 悩 み が

手 に 取 る よ う に わ か る か ら 、 こ っ ち か ら 「 私 も そ う な ん で す よ 」 っ て

言 っ て あ げ る ん で す 。 話 を 聞 い て い た ら 、「 知 的 発 達 が 遅 れ て い ま す 」

っ て 言 わ れ た と か 。 意 外 と 保 健 婦 さ ん は き つ い こ と 言 う ん で す 。 1 回

の テ ス ト で 決 め つ け る ん で す 。 そ ん な こ と 言 わ れ た お 母 さ ん は ガ ク ン

と 来 ま す よ ね 。「そ ん な こ と な い 、先 は 長 い ん で す よ 」っ て 言 っ て あ げ

た い と 思 う ん で す 。 普 通 の 人 は 「 頑 張 っ て 」 と い う と こ ろ を 、 私 は 自

分 が 困 っ て い た 時 の こ と を 、 な る べ く ノ ウ ハ ウ を 教 え て あ げ た い と 思

っ て 話 し て い ま す 。  

 

 こ の 語 り か ら 分 か る よ う に 、 C さ ん は F さ ん へ の 恩 返 し と い う 意 識 と

共 に 、C さ ん と 同 じ よ う な 苦 し み を 経 験 し て い る 母 親 に 、「先 は 長 い 」と

い う 励 ま し や 、 困 難 を く ぐ り ぬ け る 具 体 的 な 「 ノ ウ ハ ウ 」 を 伝 え よ う と

し て い た 。 C さ ん は 、 F さ ん の 存 在 に 助 け ら れ な が ら 、 自 身 と 子 ど も の

人 生 の 価 値 を 認 め ら れ る よ う に な っ た 。こ れ ま で の 苦 悩 の 経 験 と F さ ん

に 支 え ら れ て 成 長 し た 経 験 を 生 か し て 、 他 者 を 支 援 す る こ と に よ っ て 、

自 立 し た 自 己 の 再 確 認 を C さ ん は 行 っ て い る の で は な い だ ろ う か 。  

 

（ ２ ） 今 も 向 き 合 い 続 け る 「 永 遠 の テ ー マ 」  

 C さ ん は 、 語 り の な か で 「 永 遠 の テ ー マ 」 と い う 言 葉 を 数 回 使 っ た 。

そ れ は 、 妊 娠 し て か ら イ ン タ ビ ュ ー ま で の 2 0 年 間 向 き 合 い 続 け た 重 要
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な 問 題 で あ っ た 。  

 

D の よ う な 障 害 者 は 生 き て い る だ け で 国 の お 金 を 使 う 、 他 人 の 世 話

に な る 。 そ し た ら 、 生 か し て る 価 値 っ て 何 だ ろ う ね 。 い や 、 D に 死 ん

で 欲 し い な ん て 全 く 思 っ て な い ん で す よ 。 た だ 、 そ れ は 自 分 の 子 ど も

だ か ら そ ん な こ と 思 い ま せ ん よ 。 で も そ れ が 私 の 一 番 の 、 永 遠 の テ ー

マ な ん で す 。 ＜ 中 略 ＞ 医 者 は 自 分 の 技 術 の た め に … 。 医 者 は 人 の 延 命

や 、 人 命 を 助 け る こ と が 目 的 だ か ら 、 障 害 児 で も 何 で も 助 け ま す 。 で

も 、 そ れ が 果 た し て 何 な の 。 助 け た な ら 、 受 け 入 れ て 欲 し い ん で す 。

今 の 医 療 は 、 生 ま れ た 後 の フ ォ ロ ー が な い ん で す 。 そ れ な ら 延 命 な ど

せ ず に「 障 害 の 子 が 生 ま れ た ら 死 ん で も ら い ま し ょ う 」で い い と 思 う 。

ど こ か で そ ん な こ と も 考 え て し ま い ま す 。 こ れ も 私 の 永 遠 の テ ー マ で

す よ 。  

 

C さ ん は 、 流 産 す る 悲 し み と 障 害 を も っ た 子 ど も を 産 み 育 て る こ と の

辛 さ を 比 較 し て 「 永 遠 の テ ー マ 」 と 語 っ た 。 そ れ に 加 え 、 将 来 的 に 経 済

的 生 産 性 を 見 込 め な い 子 ど も の 生 き る 価 値 や 、 技 術 の 進 歩 に 任 せ て 救 命

と 延 命 の み を 偏 重 す る 医 療 も 、C さ ん が 向 き 合 い 続 け た「 永 遠 の テ ー マ 」

だ っ た 。 こ の 、 C さ ん が 向 き 合 い 苦 悩 し た 「 永 遠 の テ ー マ 」 か ら は 、 現

代 の 医 療 が 問 わ れ る 生 命 倫 理 の 問 題 に 加 え 、 母 性 だ け で 解 決 す る こ と の

な い 、 C さ ん 自 身 の 我 が 子 へ の 愛 の 揺 ら ぎ が 垣 間 見 え る の で あ る 。  

 

（ ３ ） 新 た な 自 己 と 他 者 へ の 理 解  

 C さ ん は 、 援 助 者 や 社 会 と の 関 わ り に 関 す る E ち ゃ ん と の 考 え 方 の 違

い に つ い て 次 の よ う に 語 っ た 。  

 

う ち の 息 子 が 、「頑 張 っ て 」と 言 わ れ る の が 嫌 だ っ て 言 う ん で す 。「も

う 頑 張 れ な い 。頑 張 っ て い る の に 、頑 張 っ て と 言 わ れ る 」っ て 。私 は 、

「 そ れ は ね 、 頑 張 っ て と い う 言 葉 し か 見 つ か ら な い か ら だ よ 」 っ て E

に 言 う ん で す 。先 日 も E が「 お 母 さ ん は 人 に 頼 り 過 ぎ 」っ て 私 に 言 う

ん で す よ 。 私 は 「 お 母 さ ん は 人 を 頼 り 過 ぎ か も し れ な い け ど 、 頼 り た
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く て も 断 ら れ る 人 だ っ て い る 。 お 母 さ ん に は 、 F さ ん み た い に 本 当 に

頼 っ て も い い よ と 言 っ て く れ る 人 も い る か ら 、 い い と 言 っ て く れ る 人

に は 頼 っ て も い い ん じ ゃ な い ？ 」 っ て 答 え た ん で す 。 や っ ぱ り 中 に は

拒 否 す る 方 も い ら っ し ゃ る と 思 い ま す よ 。  

 

苦 し み に 満 ち た 2 0 年 間 と 、F さ ん と の 出 会 い を 経 て 、他 者 へ の 信 頼 と

社 会 と の つ な が り を 取 り 戻 し た 自 分 が 、 わ が 子 に 対 し こ の よ う な 言 葉 を

か け て あ げ ら れ る よ う に な っ た こ と を 、 C さ ん は 少 し 誇 ら し げ に 語 っ て

い た 。  

 

第 ３ 節  語 り か ら 浮 か び 上 が る C さ ん の 人 生 に お け る 重 要 な 問 題  

１ ． 子 ど も へ の 愛 情 を 援 助 職 に よ っ て 否 定 さ れ る 悲 し み  

（ １ ） 母 親 に 内 在 す る 障 害 観 （ 内 な る 優 生 思 想 ） と 我 が 子 へ の 愛  

障 害 者 差 別 に つ い て 社 会 学 の 立 場 か ら 研 究 し て い る 要 田 （ 1 9 9 9） は 、

「『 血 ＝ 遺 伝 』説（ 優 生 思 想 ）、『女 ＝ 母 親 の 責 任 』説（ 家 父 長 制 ）を『 常

識 』（背 景 的 知 識 ）と し て も つ『 世 間 』の 枠 組 み を 人 々 が 用 い る こ と 」（ p . 3 0 6）

に よ っ て 、 差 別 が 生 み 出 さ れ て い る と し た 。 そ の 上 で 、 多 く の 母 親 は 、

虐 げ ら れ て い る わ が 子 に 寄 り 添 う 子 ど も の 「 代 弁 者 」 と し て の 役 割 と い

う よ り も 、 家 族 の 愛 の 名 の も と に 、 わ が 子 を 虐 げ る 社 会 に し た が う 国 家

の 「 エ ー ジ ェ ン ト 」 と し て の 役 割 を 担 う 傾 向 に あ る と 述 べ て い る 。 つ ま

り 、 障 害 児 の 母 親 が 、 優 生 思 想 や 家 父 長 制 を 常 識 と す る 社 会 の 中 で 、 母

親 自 身 が 社 会 か ら「 排 除 さ れ る こ と の 恐 怖 」を 感 じ「 差 別 さ れ た く な い 」

と い う 心 理 作 用 に よ っ て 障 害 児 者 を 虐 げ 、 差 別 す る 側 に 立 っ て し ま う と

い う の で あ る 。 例 え ば 、 障 害 を も つ 子 ど も を 親 戚 や 友 人 に 会 わ せ た が ら

な い こ と な ど を 、 差 別 の 例 と し て 挙 げ て い る （ 要 田 , 1 9 9 9）。  

ま た 、 母 親 に も 優 生 思 想 は 内 面 化 し て お り 、「“ 健 全 な 子 ” で な け れ ば



113 

 

愛 せ な い と い う 親 の『 愛 情 の あ り 方 』」（要 田 1 9 9 9 , p . 8 0）が 現 代 社 会 に 一

般 的 に 流 通 し て い る た め 、 障 害 児 の 母 親 は 障 害 を も つ 我 が 子 を 真 に 愛 し

難 い と も 述 べ て い る 。 こ の よ う な 、 母 親 が 障 害 を も つ 我 が 子 を 差 別 し 自

立 を 妨 げ る 存 在 で あ る と い う 指 摘 は 、 要 田 の み な ら ず 、 そ の 他 多 く の 援

助 職 の 間 で も な さ れ て い る も の で あ る 。  

フ ラ ン ス の 教 育 学 者 で あ る S n y d e r s（ 1 9 8 0  湯 浅 他 訳 1 9 8 5）は 、自 身 の

子 育 て 経 験 を き か っ け と し て 、わ が 子 を 愛 す る こ と を 当 然 の こ と と し て 、

そ れ に 触 れ る こ と を タ ブ ー と す る 社 会 に 疑 問 を 抱 い た 。そ し て 、「な ぜ こ

れ ほ ど ま で に 人 は わ が 子 を 愛 す る の か 。 な ぜ わ が 子 を 愛 す る こ と は 大 変

む ず か し い の か 」（ p . 1 3）に つ い て 弁 証 し て い る 。彼 は 著 書 に お い て 、「わ

が 子 は た し か に 私 の ナ ル シ シ ズ ム を 育 て る 。 ま た 、 わ が 子 は 私 の ナ ル シ

シ ズ ム を 問 題 に す る こ と を 強 要 す る 。 彼 が 私 の 期 待 に 応 え な い こ と で 、

も し 私 が 失 望 す る と し た ら 、 そ れ は 私 が 彼 を 自 分 の 期 待 の 担 い 手 と し て

考 え て い た た め で あ り 、 私 自 身 と 私 の 諸 価 値 を 世 界 の 中 心 と 見 て い た た

め な の で あ る 」（ S n y d e r s , 1 9 8 0  湯 浅 他 訳 1 9 8 5 , p . 3 1 7） と 述 べ て い る 。 子

ど も は 思 い ど お り に な ら な い 「 異 質 」 の 存 在 だ か ら こ そ 、 か け が え の な

い 存 在 と し て 認 め ら れ る よ う に な ら な け れ ば 、 子 ど も そ の も の を 愛 す る

こ と に な ら な い と S n y d e r s は 論 じ て い る の で あ る （ 田 中 , 1 9 9 4）。  

親 が 自 ら の 理 想 を 我 が 子 に 反 映 さ せ 、 そ の 理 想 に 従 う こ と を 求 め て い

る 時 、 親 と 子 は 一 体 化 の 状 態 に あ り 、 そ の 愛 は 親 自 身 へ の 愛 で あ っ て 、

我 が 子 に 向 け る 真 の 愛 と は 言 え な い 。 親 は 、 我 が 子 が 自 ら の 理 想 と か け

離 れ た 状 況 に あ る と き 、 そ の 現 実 と 向 き 合 い な が ら 、 様 々 な 葛 藤 や 苦 し

み を 経 験 す る 。そ し て 、我 が 子 で あ っ て も 自 分 と は 異 な る 人 生 を 歩 む「 個 」

と し て の 存 在 で あ る こ と を 自 覚 し て こ そ 、 親 は 自 ら へ の ナ ル シ シ ズ ム を

く ぐ り ぬ け 、 我 が 子 を 真 に 愛 す る こ と が 可 能 に な る と い う の で あ る 。
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S n y d e r s が 指 摘 し て い る よ う に 、親 が 我 が 子 を 真 に 愛 す る こ と は 、社 会 通

念 と し て 存 在 す る ほ ど た や す い こ と で は な い の で あ る 。  

そ し て 、 親 が 抱 く 理 想 的 な 我 が 子 の 姿 に は 、 要 田 が 指 摘 し て い る よ う

に 、「 健 全 な 子 」 と い う 個 々 の 親 に 内 在 す る 優 生 思 想 も 反 映 さ れ て い る 。

我 が 子 が 障 害 児 だ っ た 場 合 、 我 が 子 が 投 げ か け る 親 自 身 の 価 値 観 の 問 題

と 向 き 合 う こ と に な り 、 自 ら の 障 害 観 や 内 在 す る 優 生 思 想 に 葛 藤 し 苦 し

む の で あ る 。 こ の 、 自 ら に 内 在 す る 障 害 観 や 優 生 思 想 を 克 服 す る こ と は

容 易 な こ と で は な い 。 し か し 、 障 害 を も つ 我 が 子 を 一 体 化 の 対 象 で は な

く 、 自 ら と は 異 な る 人 生 を 生 き る 「 個 」 の 存 在 と 認 め 向 き 合 う こ と で 、

そ れ を 克 服 し て 我 が 子 を 真 に 愛 す る こ と が 出 来 る の で は な い だ ろ う か 。  

 

（ ２ ） 重 症 児 と の 情 動 の 交 流 の 可 能 性  

重 症 児 の 母 親 は 、 し ば し ば 「 こ の 子 は わ か っ て い る 」 と 、 子 ど も の 感

情 や 情 動 を 、 他 者 に 対 し て ま る で 代 弁 し て い る よ う に 語 る 。 し か し 援 助

職 か ら は 、 母 親 の 思 い 込 み や 願 望 、 ま た は 母 親 の 感 情 そ の も の だ と 受 け

取 ら れ る こ と も あ る 。 本 当 に 、 意 識 が な い と さ れ る 重 症 児 と 母 親 の 感 情

や 情 動 の 交 流 は 起 こ り 得 な い の だ ろ う か 。  

び わ こ 学 園 で 医 師 と し て 園 長 を 務 め 、 重 症 児 と の 関 わ り を 経 験 し た 高

谷 （ 2 0 1 1） は 、 生 理 学 的 に 意 識 は な い と 判 定 さ れ る 重 度 の 脳 障 害 が あ る

子 ど も で あ っ て も 、 通 常 の 「 意 識 」 で は な い 何 か が あ る と し 、 次 の よ う

に 述 べ て い る 。  

 「 心 身 の 障 害 が 重 い と き に は 、 外 界 の 状 態 を 認 識 す る こ と が で き ず 、

内 面 の 状 態 に つ い て も 意 識 的 に は 感 じ る こ と が で き な い 。 し か し そ の 人

は 生 き て お り 、 内 外 の 環 境 に 対 し て 反 応 し 、 自 ら を 変 化 さ せ て い る 。 そ

れ は 、 そ の 人 の 脳 が そ の 役 割 を 担 っ て い る と い う の で は な く 、 生 命 体 全
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体 と し て 感 じ て 、 反 応 し て い る よ う に 思 え る 。 皮 膚 、 皮 下 組 織 、 筋 肉 、

腱 、 骨 、 血 管 、 リ ン パ 系 、 さ ま ざ ま な 内 分 泌 、 種 々 の 内 臓 な ど の 器 官 が

は た ら い て い る 。 ま た 脳 神 経 系 で は 、 大 脳 自 体 の 障 害 は あ る が 、 脳 の 下

部 に 存 在 し て い る 間 脳 、 脳 幹 な ど の 部 位 や 脊 髄 、 末 梢 神 経 、 自 立 神 経 な

ど は 十 分 と は 言 え な い に し て も は た ら い て い る で あ ろ う 。 障 害 が あ っ て

も 身 体 の 各 器 官 が 全 体 と し て 一 定 の 秩 序 を も っ て 存 在 し 、 働 い て い る と

言 え る 。 そ れ ら は 不 安 定 で も あ り 、 有 効 性 か ら い え ば 定 か で は な い が 、

生 き て は た ら い て お り 、 そ れ は 生 命 体 を 維 持 ・ 発 展 さ せ る 方 向 に 動 こ う

と し て い る は ず で あ る 。そ の 状 態 が よ く は た ら い て い る と 、『快 』と い う

状 態 に な る の で は な い か と 思 う 。  

 重 い 心 身 の 障 害 の あ る 人 た ち へ の と り く み は 、 心 身 の 機 能 の 改 善 の た

め も あ る だ ろ う が 、 基 本 的 に は 『 生 命 体 の 維 持 』 と 本 人 が 『 気 持 ち が よ

い 』 状 態 に あ る た め と 考 え ら れ る 。 あ え て 言 え ば 、 こ の 状 態 が こ の 人 の

『 生 命 的 存 在 』で あ り 、『生 き が い 』と い っ て よ い の で は な い だ ろ う か 。」

（ 高 谷  2 0 1 1 , p . 7 8）  

つ ま り 、 脳 障 害 の 重 症 度 も 関 係 す る が 、 重 症 児 の 場 合 は 大 脳 で 感 覚 を

統 合 し 意 識 化 で き な い か わ り に 、 そ の 他 の 身 体 各 器 官 の 秩 序 を 持 っ た 営

み が 順 調 ま た は 不 調 と い っ た 変 化 を 起 こ し 、「快 」や「 不 快 」と い っ た 原

初 的 情 緒 、 情 動 が 芽 生 え る と い う の で あ る 。  

こ の よ う な 重 症 児 の 情 動 は 、 明 示 的 に 他 者 に 向 か っ て 表 現 さ れ る も の

で は な い が 、 重 症 児 は そ の 情 動 を 他 者 に 伝 え る 努 力 を 身 体 内 部 で 行 っ て

お り 、 重 症 児 に 愛 を 注 ぎ 、 共 感 す る 努 力 を し 続 け た 者 だ け が 、 こ の 重 症

児 が 生 命 体 全 体 で 表 現 す る 情 動 と の 交 流 を 可 能 に す る の で は な い だ ろ う

か 。  
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（ ３ ） 気 管 切 開 を 拒 否 し た こ と と 我 が 子 へ の 愛      

C さ ん は 、 D ち ゃ ん に 気 管 切 開 を 施 す こ と を 拒 否 し た こ と で 、 長 年 に

渡 っ て 苦 悩 し た と 語 っ て い た 。 C さ ん と 医 療 者 の 双 方 が 、 子 ど も に と っ

て 最 善 の 方 針 を 選 択 す る 努 力 を し て い て も 、 結 果 と し て 導 き 出 さ れ た 方

針 に 違 い が 発 生 し た た め 、 C さ ん は 苦 悩 し 続 け た の で あ る 。 C さ ん の こ

の 主 張 は 、 医 療 者 か ら 「 お 母 さ ん の エ ゴ 」 だ と 言 わ れ た よ う に 、 D ち ゃ

ん の 泣 き 声 を 失 い た く な い と い う C さ ん 自 身 の 感 情 、ま た は 、気 管 切 開

を 行 う こ と で 今 よ り も 外 見 的 に 障 害 の 重 症 度 が 増 し た 印 象 に な る こ と を

避 け よ う と い う 、 C さ ん 自 身 の 潜 在 的 な 感 情 を 反 映 さ せ た 主 張 な の だ ろ

う か 。  

高 谷 が 述 べ て い る よ う に 、 重 症 児 が そ の 生 命 的 存 在 そ の も の か ら 生 じ

る「 快 」「不 快 」と い っ た 原 初 的 情 緒 を 内 面 的 に で あ っ て も 表 出 し て い る

な ら ば 、 D ち ゃ ん の 世 話 を 通 し て 相 互 作 用 を 繰 り 返 し て き た C さ ん が 、

D ち ゃ ん の 情 動 を 受 け 取 る 可 能 性 は あ る と 言 っ て 良 い だ ろ う 。 し か し 母

親 が 我 が 子 に 愛 情 を 注 ぎ 、 子 ど も の 情 動 を 感 じ 取 る こ と が 可 能 に な っ た

と し て も 、 そ れ が 真 実 で あ る と 証 明 さ れ る こ と は な い 。  

逆 に 、 母 親 が そ れ を 疑 い な く 真 実 と し て 受 け 取 っ て い る 場 合 、 そ う あ

っ て ほ し い と い う 願 望 や 思 い 込 み に 囚 わ れ 、 客 観 的 な 視 点 や 判 断 力 を 欠

い て い る 恐 れ が あ り 、 真 の 子 ど も の 情 動 や 感 情 が 切 り 捨 て ら れ る こ と に

も な り か ね な い 危 険 を 孕 ん で い る 。し か し な が ら C さ ん は 、こ の 場 面 を

振 り 返 っ て「 ど う な の か わ か ら な い ん で す け ど ね 」と 述 べ て い る よ う に 、

自 身 が 受 け 取 っ た D ち ゃ ん の 情 動 を 完 全 な も の だ と は 考 え て お ら ず 、こ

の 点 で 単 な る 思 い 込 み や 母 親 自 身 の 感 情 に よ る 主 張 と は 異 な っ て い る 。

C さ ん は D ち ゃ ん を 自 分 と は 異 な る 「 個 」 と し て の 存 在 で あ る こ と を 認

め た 上 で 、真 の 愛 を 注 い だ 結 果 と し て 感 じ 取 っ た D ち ゃ ん の 情 動 に 基 づ
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い て 、 気 管 切 開 を 拒 否 し 続 け た と い え る だ ろ う 。  

に も か か わ ら ず 医 療 者 か ら 「 親 の エ ゴ 」 だ と 言 わ れ た よ う に 、 我 が 子

へ の 愛 に も と づ く 代 弁 を 他 者 に 否 定 さ れ た こ と は 、 C さ ん を 長 く 苦 し め

続 け た の で あ る 。  

 

２ ． C さ ん に と っ て の 「 永 遠 の テ ー マ 」  

（ １ ） 生 命 倫 理 に 関 す る 問 題  

C さ ん が 最 初 に 語 っ た 「 永 遠 の テ ー マ 」 は 、 出 産 前 に 入 院 し た 時 に 直

面 し た 場 面 の こ と だ っ た 。 切 迫 流 産 の 妊 婦 と 同 室 に な っ た 際 に 感 じ た 問

い 、 す な わ ち 子 ど も が 流 産 す る こ と と 、 障 害 を も っ て 生 ま れ て く る こ と

の ど ち ら が 幸 せ か 、C さ ん は そ れ が「 永 遠 の テ ー マ 」だ と 語 っ た 。ま た 、

「 生 き て い る だ け で 国 の お 金 を 使 う 、 他 人 の 世 話 に な る 」 D ち ゃ ん の よ

う な 存 在 の 生 き る 価 値 や 、障 害 児 に 施 す 延 命 治 療 の あ り 方 に つ い て も「 永

遠 の テ ー マ 」 だ と 語 っ た 。  

こ れ ら は 、 生 殖 医 療 や 周 産 期 医 療 の 在 り 方 、 障 害 児 の 生 命 の 尊 厳 、 障

害 児 の 自 己 決 定 権 を 問 う 生 命 倫 理 の 問 題 で あ り 、 社 会 的 で 重 要 な 問 題 で

あ る 。 我 が 子 が 重 度 の 障 害 を も っ て 生 ま れ た C さ ん に と っ て 、 D ち ゃ ん

の 生 命 の 価 値 を 信 じ 、 D ち ゃ ん を こ の 世 に 送 り 出 し た C さ ん 自 身 に も 価

値 を 見 出 し た い と い う 思 い は 、ま さ に C さ ん に と っ て の「 永 遠 の テ ー マ 」

で あ り 、C さ ん の 人 生 に お い て 最 も 重 要 な 問 題 の ひ と つ だ っ た の だ ろ う 。 

 

（ ２ ） D ち ゃ ん の 本 当 の 思 い  

C さ ん は 、 D ち ゃ ん の 情 動 を 感 じ 取 っ て い る と い う 自 信 が あ っ た が 、

絶 対 に そ う だ と 言 い 切 る こ と が で き る よ う な 確 信 に は 至 っ て い な か っ た 。

そ の た め 、 気 管 切 開 を 拒 否 し な が ら も 、 本 当 に こ れ で よ い の だ ろ う か と
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い う 迷 い は あ っ た で あ ろ う 。 ま た 、 障 害 を 持 っ て い て も 生 ま れ て き て 幸

せ だ ろ う か と 、D ち ゃ ん 自 身 の 望 み や 思 い を 知 り た い と い う 強 い 願 い も 、

C さ ん の 語 り に は 垣 間 見 え る 。 し か し 、 C さ ん が 感 じ 取 っ た 情 動 が 真 実

で あ る と い う 確 信 を 得 る こ と は 、 ど ん な に 願 っ て も 叶 う こ と の な い こ と

だ っ た 。 C さ ん に と っ て 、 言 葉 や 表 情 で 反 応 を 得 る こ と が 出 来 な い D ち

ゃ ん の 本 当 の 思 い は 何 か と い う 問 い も 、「永 遠 の テ ー マ 」だ っ た の だ ろ う 。 

困 難 な 経 験 の 連 続 の 中 で 「 永 遠 の テ ー マ 」 と も 向 き 合 い 続 け 、 自 身 の

中 の 優 生 思 想 の 存 在 や 、 わ が 子 へ の 愛 が 揺 れ る 自 己 に 気 付 い た 時 、 C さ

ん が ど れ 程 の 苦 し み を 味 わ っ て き た の か は 計 り 知 れ な い 。こ の 苦 し み は 、

母 親 が ケ ア に 専 念 す る の が あ た り ま え と い う 愛 情 規 範 が 依 然 と し て 自 明

視 さ れ る 状 況 に お い て 、 二 人 の 子 ど も の 育 児 行 為 そ の も の の 負 担 よ り も

苦 し い も の だ っ た の で は な い だ ろ う か 。  

普 遍 的 な 課 題 で も あ る C さ ん に と っ て の「 永 遠 の テ ー マ 」に 、誰 も が

納 得 の い く 答 え を 導 き 出 す こ と は で き な い だ ろ う 。 し か し 、 今 で も 「 永

遠 の テ ー マ 」 と 向 き 合 い 続 け て い る と い う こ と そ の も の が 、 わ が 子 へ の

愛 が 揺 れ る 自 己 を 認 め 、 そ し て わ が 子 へ の 愛 を 深 め 、 重 症 児 と 共 に こ の

社 会 で 生 き る 強 さ に な っ て い る よ う に 感 じ ら れ る の で あ る 。  

 

３ ． C さ ん に と っ て の 他 者 と の 関 係 の 意 味   

（ １ ） F さ ん と の 関 係 と 自 己 の 成 長  

C さ ん に と っ て 最 も 支 え と な っ た F さ ん は 、 自 ら の 休 日 を 費 や し て で

も C さ ん 家 族 の サ ポ ー ト を 行 い 、障 害 を 持 つ 子 ど も と 家 族 が「 外 出 を す

る 」「電 車 に 乗 る 」な ど の「 普 通 に 生 き る 」こ と を 当 然 の こ と と し て 扱 っ

た 。F さ ん は 、C さ ん と 共 に 行 動 す る こ と で C さ ん と 同 じ 経 験 を し 、C さ

ん と 同 じ よ う な 感 情 を 抱 き 、社 会 が 変 化 す る こ と を 求 め る よ う に な っ た 。
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F さ ん に は 、 出 来 る だ け 多 く の 人 に 重 症 児 と 家 族 の 現 状 を 知 っ て ほ し い

と い う 思 い も あ っ た の だ ろ う 。  

C さ ん は 、F さ ん の よ う に 主 体 的 に 関 り を 持 と う と し 、C さ ん と 同 じ 経

験 を し た う え で 共 感 し て く れ る 他 者 が 存 在 す る こ と を 「 そ れ だ け で 十 分

だ 」 と 語 っ た 。 F さ ん の 存 在 そ の も の が 、 C さ ん に と っ て 自 分 自 身 を 肯

定 す る も の で あ っ た 。  

こ の よ う な 経 験 を 通 じ て 、 C さ ん が 最 も 変 化 し た と 実 感 で き た の は 、

他 人 が 「 羨 ま し く な く な っ た 」 こ と で あ っ た 。 こ の 言 葉 か ら は 、 先 に も

述 べ た よ う に 優 生 思 想 が 心 の う ち に 潜 在 し な が ら も 、 他 者 と 比 較 し て 沸

き 起 こ る 劣 性 の 感 情 が 和 ら い だ と い う こ と が わ か る 。 こ の よ う な 変 化 に

よ っ て 、 沸 き 起 こ る 「 幸 福 感 」 を 大 切 に 受 け 取 る こ と が 出 来 、 物 事 へ の

感 じ 方 も 穏 や か に な っ て い く の で あ る 。 そ し て 、 過 去 に 苦 悩 し た 経 験 に

対 し て 寛 大 に な り 、将 来 へ と 目 を 向 け る こ と が 可 能 に な っ た の で あ ろ う 。

こ の よ う に C さ ん は 、 F さ ん と の 出 会 い を 自 ら の 成 長 を 促 し て く れ た も

の と し て 意 味 づ け て い る の で あ る 。  

し か し 、 こ の 変 化 の 過 程 は 一 方 向 に 進 む も の で は な く 、 新 た に 困 難 な

出 来 事 に 遭 遇 す る こ と で 揺 ら ぎ を 繰 り 返 す 。 C さ ん は F さ ん へ の 連 絡 を

自 ら 減 ら し た 時 期 が あ っ た が 、 そ の よ う な 時 も F さ ん は 、 C さ ん と ほ ど

ほ ど の 距 離 を 保 ち 続 け た 。 こ の よ う な 、 C さ ん が 自 身 の 力 で 成 長 で き た

と 感 じ ら れ る よ う な 関 わ り が 、 援 助 す る 側 と さ れ る 側 の 関 係 に お い て 重

要 な の で あ る 。  

 

（ ２ ） E ち ゃ ん と の 関 係 と 自 己 の 成 長  

ア メ リ カ の 精 神 科 医 で あ る H e r m a n（ 1 9 9 2  中 井 訳 1 9 9 9）は 、心 的 外 傷

か ら の 回 復 を 「 安 全 、 想 起 と 服 喪 追 悼 、 再 結 合 」 の 三 段 階 で 表 し た 。 そ
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の 三 段 階 目 で あ る 「 再 結 合 」 に つ い て 次 の よ う に 述 べ て い る 。  

「 生 存 者 は し ば し ば プ ラ イ ド が 新 し く 生 ま れ 直 し た 感 じ を 持 つ 。 こ の

健 康 な 自 己 賛 嘆 は 時 に 被 害 者 た ち に み ら れ る 、 自 分 は 特 別 だ と い う 誇 大

的 な 感 覚 と は 別 も の で あ る 。 被 害 者 の 特 別 感 は 自 己 嫌 悪 と 無 価 値 感 と の

埋 め 合 わ せ で あ る 。 そ れ は 常 に 脆 く 傷 つ き や す く い つ も 完 全 で な け れ ば

気 が 済 ま な い 。 さ ら に 、 被 害 者 と い う も の の 特 別 感 に は 自 分 は 他 の 人 々

と は 別 も の で あ り 他 の 人 々 か ら 孤 立 し て い る と い う 感 じ が 付 き も の で あ

る 。 こ れ と は 正 反 対 に 、 生 存 者 と い う も の は 自 分 の 限 界 、 自 分 の 弱 さ 、

自 分 の 平 凡 さ を あ ま す と こ ろ な く 自 覚 し て い る 。 し か し ま た 、 自 分 は 他

の 人 々 に つ な が り 、他 の 人 々 の お か げ を 受 け て い る こ と も 自 覚 し て い る 。

こ の 自 覚 は 一 種 の バ ラ ン ス 感 覚 を も た ら し て く れ る 。 自 分 の 力 を 用 い 、

こ れ を 楽 し ん で い る 時 で も こ の バ ラ ン ス 感 覚 は な く な ら な い 。」（H e r m a n ,  

1 9 9 2  中 井 訳 1 9 9 9 , p . 3 2 3）  

様 々 な 他 者 と の 関 係 に お い て 傷 つ い て き た C さ ん が 、孤 立 か ら 他 者 と

の つ な が り を 取 り 戻 し 、 他 者 と つ な が り な が ら 自 分 の 限 界 や 弱 さ を 認 め

ら れ る 新 た な 自 己 を 形 成 す る 過 程 に は 、H e r m a n が 述 べ て い る 回 復 の 過 程

と 多 く の 重 な り が あ る 。  

C さ ん は 、 他 者 か ら 「 頑 張 っ て 」 と 言 わ れ る こ と に 反 発 す る E ち ゃ ん

に 対 し 、 他 者 へ の 理 解 を 諭 す 会 話 に つ い て 語 っ て い る 。 頑 張 っ て と 声 を

か け て く る 他 者 も 、 悪 意 を も っ て 言 っ て い る の で は な い 。 目 の 前 で 困 難

な 状 況 に あ る 人 に か け る 言 葉 の 選 択 は 難 し い も の で あ る が 、以 前 の C さ

ん な ら 、「頑 張 っ て 」と 声 を 掛 け ら れ る こ と に 、 E ち ゃ ん と 同 じ よ う に 傷

つ い て い た だ ろ う 。 し か し 今 で は 、 そ の 人 に と っ て も 精 い っ ぱ い の 言 葉

が け だ っ た の だ と 、 過 去 に 苦 悩 し た 経 験 や 関 わ っ た 人 々 に 対 し て の 寛 大

な 理 解 と 、 他 者 へ の 信 頼 を 持 つ よ う に 変 化 し て い る 。  
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ま た 、 C さ ん は 、 2 0 歳 に な っ た E ち ゃ ん と 幼 少 期 の 頃 を 振 り 返 り 、そ

の こ ろ の E ち ゃ ん の 苦 し か っ た 思 い を 知 ら さ れ る こ と や 、 E ち ゃ ん か ら

「 他 者 に 頼 り す ぎ 」 だ と 、 母 親 と し て の 態 度 を 厳 し く 指 摘 さ れ る こ と な

ど に つ い て 誇 ら し げ に 語 っ た 。 こ の よ う な E ち ゃ ん と の 会 話 は 、 C さ ん

に と っ て 、自 ら の 育 児 経 験 を 振 り 返 る き っ か け と も な っ て い た の で あ る 。

C さ ん は 、 E ち ゃ ん へ の 罪 悪 感 を 抱 く 一 方 で 、 常 に C さ ん の 傍 に い て 成

長 を C さ ん に 示 し 続 け 、 C さ ん に と っ て 最 も 身 近 な 伴 走 者 と な り 得 る ほ

ど に E ち ゃ ん が 成 長 し た こ と を 、2 0 年 間 苦 悩 し 続 け た 末 に 得 た 誇 れ る も

の と し て 意 味 づ け て い る の で は な い だ ろ う か 。  
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第 ４ 章  重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 へ の 支 援 に お け る 今 日 的 課 題  

こ こ ま で 、 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 の 人 生 の 語 り か ら 経 験 の 軌 跡 を 辿

り 、 現 在 検 討 さ れ て い る 重 症 児 在 宅 療 養 支 援 シ ス テ ム だ け で は 解 決 し 難

い 母 親 の 人 生 に お け る 問 題 の 存 在 が 浮 か び 上 が っ た 。  

A さ ん は 、 自 ら は 重 症 児 の 母 親 に な っ た と い う 現 実 に 向 き 合 い な が ら

も 、 障 害 を も つ 我 が 子 を 受 け 入 れ ら れ な い 夫 と の 生 活 に 苦 悩 し 、 離 婚 と

い う 決 断 に 至 っ た 。 ま た 、 子 ど も に 無 償 の 愛 を 注 ぐ こ と を 当 然 の こ と と

す る 、 社 会 や 自 分 自 身 に も 内 在 す る 母 性 観 に 苦 し み 、 障 害 児 の 親 役 割 を

果 た す と い う 行 動 変 容 の み で 障 害 受 容 の 程 度 を 推 し 量 る 援 助 職 か ら は 問

題 の な い 母 親 と 見 な さ れ 、 孤 独 な 状 況 に 陥 っ て い た 。 し か し A さ ん は 、

第 一 子 の 困 難 を 伴 う 育 児 や 我 が 子 と の 死 別 と い う 悲 し み の 経 験 に 、 第 二

子 と 生 き て い く 上 で の 意 味 を 見 出 し 、 こ れ か ら の 人 生 を 歩 ん で い こ う と

し て い る 。  

C さ ん は 、 D ち ゃ ん の 情 動 を 受 け 取 り 、 D ち ゃ ん に 気 管 切 開 を 施 す こ

と を 拒 否 し 続 け た が 、 そ の こ と を 医 療 者 か ら 批 判 さ れ 長 期 に 渡 っ て 苦 悩

し た 。 障 害 を も つ 二 人 の 子 ど も と 共 に 過 ご す 時 間 の 中 で 、 こ の よ う な い

く つ か の 解 決 し 難 い テ ー マ と 向 き 合 い 続 け な が ら 、 我 が 子 へ の 愛 を 深 め

て い っ た 。 そ し て 、 F さ ん と の 出 会 い は 他 者 へ の 信 頼 の 回 復 と 価 値 観 の

転 換 を も た ら し た 。 C さ ん は 、 F さ ん と の 出 会 い を 自 ら の 自 立 と 成 長 を

促 し て く れ た も の と 意 味 づ け 、 同 じ 苦 し み を 持 つ 母 親 に 自 ら の 経 験 を 語

る こ と で 、 そ の 支 え と な ろ う と 努 力 し て い る 。  

 こ の よ う に 、 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 は 子 ど も の 世 話 以 外 に も 、 社 会

に 根 付 く 価 値 観 や 母 親 自 身 に 潜 在 す る 障 害 観 と の 葛 藤 、 親 子 の 愛 情 に 関

す る こ と な ど 、 様 々 な 問 題 を 抱 え な が ら そ れ ぞ れ の 人 生 を 懸 命 に 生 き て

い る の で あ る 。  
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A さ ん や C さ ん が 直 面 し た 苦 悩 や 問 題 に は 、 社 会 に 根 付 い て い る 母 性

意 識 や 援 助 職 の 障 害 受 容 論 も 影 響 を 及 ぼ し て い た 。 文 化 的 土 壌 と 深 く 関

連 す る こ の よ う な 意 識 や 価 値 観 は 、 重 症 児 と そ の 家 族 へ の 援 助 の 必 要 性

が 社 会 に 十 分 認 知 さ れ て い な か っ た 時 代 に お い て も 、 問 題 の 重 要 な 要 因

と し て 存 在 し て い た と い え る 。  

第 １ 章 で は 、 重 症 児 と 母 親 へ の 支 援 の 開 拓 的 実 践 者 で あ る 小 林 提 樹 の

足 跡 を 辿 り 、 そ の 思 想 と 実 践 が ど の よ う に 重 症 児 の 母 親 を 支 え た の か に

つ い て 検 討 を 行 っ た 。 小 林 が 生 涯 対 峙 し 続 け た 、 当 時 の 母 親 の 抱 え る 苦

悩 や 問 題 は 、 今 回 聞 き 取 り を 行 っ た 二 人 の 母 親 の 経 験 の 軌 跡 と 多 く の 重

な り を 持 つ も の で あ っ た 。  

 小 林 提 樹 は 、 我 が 子 と の 死 別 や 、 若 き 小 児 科 医 時 代 の 二 つ の 障 害 児 と

そ の 家 族 と の 出 会 い な ど 、小 林 自 身 の 人 生 に お け る 経 験 か ら 、「障 害 児 と

そ の 家 族 」 を 支 援 の 対 象 と し て 捉 え る よ う に な っ た 。 そ し て 、 全 国 の 重

症 児 と そ の 家 族 に 対 す る 支 援 の 手 段 で あ っ た 月 刊 誌 『 両 親 の 集 い 』 で の

指 導 等 を 通 じ 、 一 定 の 距 離 を 保 ち な が ら も 、 重 症 児 の 家 族 が い つ で も 相

談 で き る 環 境 を 作 っ た 。こ の よ う な 実 践 に お い て 小 林 は 、「指 導 」と い う

言 葉 を 使 い な が ら も 常 に そ れ ぞ れ の 母 親 と 同 じ 目 線 に 立 ち 、 共 感 を も っ

て 懇 切 か つ 詳 細 な 助 言 を 与 え 、 時 に は 母 親 自 身 に よ る 人 生 の 選 択 を 促 し

た 。  

筆 者 は 、 筆 者 が 聞 き 取 り を 行 っ た 二 人 の 母 親 の そ れ ぞ れ の 人 生 に お け

る 問 題 を 考 え る と き 、 こ の よ う な 小 林 の 思 想 と 実 践 に 、 そ の 苦 し み を 癒

し う る 重 要 な 鍵 が あ る と 考 え た 。 そ こ で 本 章 で は 、 第 １ 章 に お い て 検 討

し た 小 林 提 樹 の 実 践 と 思 想 、 及 び そ の 今 日 的 意 義 を も と に 、 二 人 の 母 親

の 語 り へ の 解 釈 を さ ら に 深 め 、 重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 に 対 す る 支 援 の

在 り 方 に つ い て 考 察 す る 。  
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二 人 の 母 親 の 語 り を 再 度 解 釈 す る に あ た っ て 筆 者 は 、 自 ら の 価 値 観 や

問 題 提 起 に 沿 う よ う な 語 り の 作 為 的 利 用 を 避 け 、 母 親 自 身 の 意 識 的 な 、

或 い は 無 意 識 的 な 問 題 意 識 、 規 範 的 示 唆 を 正 し く 解 釈 す る こ と に 最 大 限

の 注 意 を 払 っ た 。そ れ は 筆 者 と 母 親 と の 心 理 的 協 働 と 言 え る も の で あ り 、

そ の 過 程 は 筆 者 に 自 ら の 障 害 に 対 す る 価 値 観 や 潜 在 的 な 差 別 意 識 を 否 応

な く 自 覚 さ せ る 困 難 な も の で あ っ た が 、 同 時 に 筆 者 自 身 に 援 助 職 と し て

の 過 去 の 実 践 を 振 り 返 ら せ 、 母 親 へ の 援 助 の 在 り 方 に つ い て の 考 え 方 の

変 化 を も た ら す も の で も あ っ た 。  

 

第 １ 節  重 症 児 と 共 に 生 き る 母 親 へ の 支 援 の あ り 方  

１ ． 母 親 と の 連 帯  

在 宅 療 養 生 活 を 送 る 重 症 児 が 増 え 、 在 宅 療 養 生 活 の 支 援 シ ス テ ム の 開

発 が な さ れ る よ う に な っ た 。 こ れ は 、 重 症 児 の 疾 病 構 造 の 変 化 と 複 雑 化

す る 在 宅 医 療 に 対 応 し 、 安 全 で 質 の 高 い ケ ア を 提 供 す る た め 、 各 種 の 援

助 職 が 専 門 性 を 細 分 化 し 深 化 さ せ 、 そ の 上 で 各 援 助 職 が 連 携 お よ び 協 働

す る こ と で 重 症 児 と 家 族 全 体 を 支 援 す る と い う も の で あ る 。 こ の シ ス テ

ム の 中 で 援 助 職 は 、 母 親 が 「 障 害 受 容 」 の プ ロ セ ス を 経 て 、 在 宅 で 良 質

で 安 定 的 な 医 療 的 ケ ア を 施 す こ と の 出 来 る 段 階 に 至 る こ と を 目 標 と し 、

受 容 の 段 階 に 応 じ た 援 助 を 実 践 し よ う と 努 力 し て い る 。 こ こ で 、 序 章 で

も 述 べ た 上 田 に よ る 「 障 害 受 容 」 の 定 義 に つ い て も う 少 し 詳 し く 触 れ て

お き た い 。  

上 田 （ 1 9 8 3） に よ る と 、 障 害 を 下 に 見 る 「 偏 見 」 が 一 つ の イ デ オ ロ ギ

ー あ る い は （ 誤 っ た ） 観 念 体 系 と し て 社 会 的 に 存 在 し て い る と い う こ と

が 前 提 と し て あ り 、同 じ 社 会 に 生 き て き た 障 害 者 本 人 ま た は 家 族 に も「 偏

見 」 が 存 在 す る 。 障 害 者 本 人 が 、 内 心 の 戦 い を 経 て 「 偏 見 も 抱 か ず 差 別
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も し な い 人 」（上 田  1 9 8 3 , p . 2 0 3）に な る こ と 、つ ま り「 障 害 を も つ こ と が

自 己 の 全 体 と し て の 人 間 的 価 値 を 低 下 さ せ る も の で は な い 」（ 上 田  

1 9 8 3 , p . 2 0 9）と 感 じ ら れ た 状 態（ ＝ 偏 見 の 克 服 ）ま で 心 理 的 に 変 化 す る こ

と を 「 障 害 受 容 」 と 上 田 は 述 べ て い る の で あ る 。 さ ら に 上 田 は 、 障 害 者

の 障 害 受 容 は 、 そ の 人 を 取 り 巻 く 人 々 に も 偏 見 の 克 服 が 同 時 に 起 こ っ て

こ そ 、 到 達 で き る も の だ と 述 べ て い る 。  

重 症 児 の 母 親 に と っ て も 、自 ら の 内 に 潜 在 す る で あ ろ う 偏 見 を 克 服 し 、

新 た な 価 値 観 を 見 出 す に は 、 苦 痛 に 満 ち た 努 力 が 必 要 と な る 。 早 期 に 克

服 に 至 る に は 、 母 親 が 自 己 を 肯 定 し 自 ら の 人 生 の 価 値 を 信 じ る こ と の 出

来 る 環 境 が 重 要 な 要 素 と な る 。 つ ま り 、 価 値 観 の 転 換 を 本 人 だ け に 要 求

す る の で は な く 、ま ず 母 親 に 関 わ る 援 助 職 が 自 ら の 内 に あ る 偏 見 を 認 め 、

そ れ を 克 服 す る 努 力 を 母 親 と 共 に 行 っ て い く こ と が 重 要 な の で あ る 。  

小 林 は 、 障 害 児 が 将 来 的 に 自 立 と 社 会 貢 献 を 見 込 め な い 存 在 と し て 守

ら れ な い 社 会 の 状 況 に 強 く 怒 り を 感 じ 、 子 ど も と 家 族 の 人 権 を 取 り 戻 す

よ う 、 医 師 の 立 場 か ら 実 践 と 法 整 備 な ど に 取 り 組 ん だ 。 こ の 小 林 の 行 動

は 、 重 症 児 と 家 族 と 同 じ 痛 み を 感 じ 、 同 じ 目 標 に 向 か う 「 連 帯 」 の 姿 勢

が 基 と な っ て お り 、 重 症 児 の 母 親 た ち に と っ て は 直 ち に 制 度 が 整 わ な か

っ た と し て も 、 そ の 行 動 に よ っ て 孤 独 か ら 救 わ れ た の で あ る 。  

C さ ん に と っ て 最 も 支 え と な り 、 価 値 観 の 転 換 に 至 る き っ か け を 作 っ

た F さ ん は 、 C さ ん と 共 に 外 出 や 旅 行 を す る こ と で 、 C さ ん と 同 じ よ う

に 重 症 児 と 共 に 生 き る 困 難 を 経 験 し 、社 会 に 対 す る 怒 り の 感 情 を 抱 い た 。

そ し て 、重 症 児 と 共 に 生 き る 家 族 が 暮 ら し や す い 社 会 を C さ ん と 同 じ 目

線 に 立 っ て 望 み 、 社 会 へ の 働 き か け を 行 っ た 。 そ れ は ま さ に 「 連 帯 」 に

基 づ く 、 C さ ん や D ち ゃ ん の 人 権 を 取 り 戻 そ う と す る 実 践 で あ っ た 。  

A さ ん は 、 B ち ゃ ん の 医 療 的 ケ ア を 淡 々 と 実 践 し 、 援 助 職 に 対 し て も
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家 庭 で の 問 題 や 生 活 上 の 孤 立 を 訴 え る こ と は 無 か っ た た め 、 表 面 上 の 様

子 か ら 判 断 し た 援 助 職 か ら 問 題 視 さ れ ず 、 結 果 と し て 孤 独 な 状 況 に 陥 っ

た 。援 助 職 が も う 少 し A さ ん に 歩 み 寄 り 、そ の 内 面 に あ る 痛 み を 感 じ 取

る こ と が 出 来 て い た ら 、 A さ ん を 取 り 巻 く 状 況 は 現 在 と は 異 な っ た も の

と な っ て い た か も し れ な い 。  

援 助 職 間 の 連 携 と 協 働 は 、 母 親 を そ の 対 象 と し て 外 に 置 く 限 り 、 援 助

す る 者 と さ れ る 者 と い う 立 場 の 違 い を 超 え る こ と は な い 。「障 害 受 容 」の

本 質 を 捉 え な お し 、 同 じ 平 面 上 に 立 ち 、 同 じ 痛 み を 感 じ 、 同 じ 目 標 に 向

か う 「 連 帯 」 の 姿 勢 こ そ が 、 母 親 に 価 値 観 の 転 換 と 偏 見 の 克 服 を 促 す う

え で 重 要 な の で あ る 。 そ し て 、 損 な わ れ た 母 親 の 人 権 を 復 権 さ せ る た め

に は 、 そ の 「 連 帯 」 は 社 会 全 体 に 及 び 、 社 会 全 体 の 価 値 観 の 転 換 と 偏 見

の 克 服 が 図 ら れ る 必 要 が あ る 。 援 助 職 は 、 単 に 専 門 分 野 に お け る 援 助 に

留 ま る の で は な く 、 重 症 児 と そ の 母 親 に 寄 り 添 う 者 と し て 、 率 先 し て そ

の 努 力 を し て い く 立 場 に あ る と 筆 者 は 考 え る の で あ る 。  

 

２ ． 重 症 児 の 母 親 と の 関 係 形 成 と ケ ア の 本 質  

小 林 は 、 目 の 前 で 泣 き 崩 れ る 母 親 の 涙 を ぬ ぐ う も の は 何 か に つ い て 考

え 続 け た 。 小 林 が 自 ら の 問 い に 対 し て 導 き 出 し た 答 え は 、 医 師 で あ り な

が ら 治 療 で は な く「 支 え 」で あ っ た 。つ ま り 、苦 し む も の と 共 に 苦 し み 、

喜 ぶ も の と 共 に 喜 ぶ 姿 勢 を 持 ち な が ら 、 一 人 ひ と り と 深 く 「 懇 切 丁 寧 」

に か か わ る 努 力 を し た こ と が 、「 支 え 」 に な っ た と 考 え て い た の で あ る 。 

医 師 で あ る 小 林 は 、 母 親 に 対 し 指 導 ・ 教 育 す る 立 場 に あ り な が ら も 、

人 間 と し て 同 一 平 面 上 に 立 ち 、 母 親 た ち の 苦 し み や 幸 福 感 を 自 ら の こ と

の よ う に 共 感 す る こ と が 、 母 親 の 涙 を ぬ ぐ う こ と に 通 じ る と い う 答 え に

至 っ た 。 小 林 と 母 親 と の 間 に は 、 指 導 や 教 育 と い っ た 与 え る 側 と 与 え ら
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れ る 側 と い う 関 係 性 は あ り つ つ も 、 共 感 と い う 対 等 な 相 互 作 用 が 展 開 さ

れ る コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン が あ り 、 そ れ が 重 症 児 の 母 親 に 「 連 帯 」 と し て

感 じ 取 ら れ 、 支 え と な っ た の で あ る 。  

 K l e i n m a n（ 2 0 1 5  皆 藤 監 訳  2 0 1 5） は 、 ケ ア の 実 践 に お い て 最 も 重 要 な

も の は 、「機 械 的 に そ こ に い る の で は な く 、人 と し て そ こ に い る と い う 在

り よ う 」（ p . 1 0 6） だ と し て い る 。 一 人 で は 耐 え 難 い ほ ど の 危 機 的 な 瞬 間

に 、 対 象 に 関 心 を 寄 せ な が ら 傍 に 存 在 す る こ と が ケ ア の 実 践 に お い て 最

も 重 要 だ と 述 べ て い る の で あ る 。  

K l e i n m a n が ケ ア の 実 践 に お い て 重 き を 置 く も の と 、小 林 の い う「 懇 切

丁 寧 」 な 関 り は 、 多 く の 重 な り を 持 つ 概 念 だ と 考 え る 。 全 国 の 母 親 に と

っ て 、 小 林 が 執 筆 し た 月 刊 誌 「 両 親 の 集 い 」 や 母 親 か ら の 手 紙 へ の 返 信

は 、 い つ で も 自 分 に 関 心 を 寄 せ 親 身 に な っ て く れ る 者 が い る と い う 安 心

感 を 与 え て い た 。 C さ ん が F さ ん の 存 在 に 助 け ら れ な が ら 次 第 に 自 立 し

て い っ た よ う に 、 離 れ て い て も 自 分 に 関 心 を 寄 せ て く れ て い る 者 が 存 在

す る と い う 安 心 感 は 、 母 親 の 心 に 余 裕 を も た ら す だ ろ う 。  

A さ ん は 、 B ち ゃ ん の 入 浴 介 助 の み を 行 う 看 護 師 や リ ハ ビ リ テ ー シ ョ

ン の み を 行 う 療 育 園 の 職 員 に 対 し て は 、 B ち ゃ ん に 直 接 関 係 の な い 、 夫

婦 間 で 抱 え る 問 題 に つ い て 語 ら な か っ た 。 障 害 児 の 母 親 と し て の 側 面 の

み を 見 て 、障 害 児 の 母 親 役 割 を 求 め る 援 助 職 に 対 し て は 、「連 帯 」を 感 じ

る こ と も 、 A さ ん 自 身 の 癒 し を 求 め る こ と も 出 来 な か っ た の で あ る 。  

現 在 の 援 助 職 は 、 指 導 や 支 援 、 援 助 の す べ て を ケ ア と い う 言 葉 で 安 易

に 表 現 し て し ま い が ち で あ る 。 し か し 、 行 為 や 手 段 と し て の 「 ケ ア 」 と

い う 言 葉 に 潜 在 す る 、 与 え る 者 と 与 え ら れ る 者 と い う 意 識 を 離 れ 、 そ の

本 質 を 援 助 職 は 再 認 識 す る 必 要 が あ る だ ろ う 。「ケ ア 」と い う 言 葉 を 単 に

身 体 的 、 物 理 的 な 援 助 、 介 助 で は な く 、 傷 つ い た 者 を 精 神 的 に も 支 え 、
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再 生 、 自 立 へ の 歩 み を 促 す こ と を 含 む も の と 考 え る な ら ば 、 そ の 本 質 は

共 感 に 基 づ い て 、 同 じ 痛 み を 感 じ 、 同 じ 目 標 に 向 け て 共 に 努 力 す る 、 前

項 で も 述 べ た 「 連 帯 」 に あ る と い え る の で は な い だ ろ う か 。  

重 症 児 の 障 害 の 現 れ 方 は 多 様 で あ り 、 体 調 管 理 の 方 法 や 療 育 の 方 法 も

多 種 多 様 で 複 雑 で あ る 。 ま た 母 親 の 苦 悩 は 、 個 人 の 母 性 観 や 障 害 観 に も

大 き く 影 響 を 受 け る た め 、苦 悩 の 内 容 や 過 程 の 個 人 差 は 大 き い 。さ ら に 、

子 ど も に 直 接 関 係 す る 出 来 事 以 外 に も 多 く の 困 難 を 抱 え て い る が 、 個 人

的 な こ と や 理 解 し て も ら え な い と 感 じ る こ と が 、 共 感 の な い 他 者 に 語 ら

れ る こ と は な い だ ろ う 。 援 助 職 は 、 常 に 援 助 行 為 に お け る 目 的 と 目 標 を

も っ て 実 践 し て い る が 、 目 的 遂 行 の た め の 行 為 自 体 に は 、 援 助 す る 者 と

援 助 さ れ る 者 と い う 立 場 の 隔 た り が 明 確 で あ る 。 援 助 職 が 目 的 を 遂 行 す

る た め の 関 係 か ら 一 旦 離 れ 、 わ ず か な 時 間 で も 母 親 が 援 助 職 に 「 連 帯 」

を 感 じ ら れ る 関 わ り が で き た 時 、 母 親 は 他 者 に は 語 り に く い と 感 じ て い

た 苦 悩 を 語 る こ と が 出 来 る の で は な い だ ろ う か 。  

既 に 述 べ た 通 り 、 現 在 の 在 宅 療 養 支 援 シ ス テ ム に お い て は 、 各 援 助 職

の 連 携 と 協 働 が 重 要 視 さ れ て い る 。 し か し 、 母 親 を 単 に 家 庭 に お け る 重

症 児 へ の 医 療 的 ケ ア の 実 践 者 と す る 前 提 で の 連 携 は 、 母 親 の 抱 え る 苦 悩

を 見 過 ご し た ま ま 、 た だ そ の 役 割 を 増 大 さ せ る こ と に も つ な が り か ね な

い 。 本 研 究 で 取 り 上 げ た 重 症 児 の 母 親 は 、 子 ど も に 対 す る 医 療 的 ケ ア の

負 担 に よ っ て 次 第 に 社 会 か ら 孤 立 し 、 さ ら に 他 者 に 語 る こ と の で き な い

苦 悩 も 抱 え 、 心 理 的 孤 独 に 陥 っ て い た 。 母 親 が 「 連 帯 」 を 感 じ ら れ な い

援 助 は 、い か に そ の 内 容 が 高 度 化 し よ う と も 、同 じ 結 果 を 招 き か ね な い 。

発 展 し つ つ あ る 在 宅 療 養 支 援 シ ス テ ム の 中 に あ っ て も 、 各 援 助 職 の 原 点

で あ る は ず の ケ ア の 本 質 が 取 り 残 さ れ て は な ら な い の で あ る 。  

こ の よ う に 援 助 職 が 、 ケ ア と は 何 か を 自 ら に 問 い 直 し 、 共 感 に 基 づ く
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連 帯 の 姿 勢 を 持 っ た な ら 、 A さ ん の よ う に 誰 に も 相 談 出 来 ず に 親 の 自 己

責 任 と し て 苦 悩 を 一 人 で 抱 え 込 み 、 離 婚 に ま で 至 る 母 親 や 、 C さ ん の よ

う に 援 助 職 か ら 愛 情 を 注 ぐ こ と を 求 め ら れ て い な が ら 、 同 時 に そ の 愛 情

を 否 定 さ れ る よ う な 母 親 の 苦 し み は 軽 減 さ れ る だ ろ う 。  

 

第 ２ 節  専 門 性 を 超 え て 援 助 職 に 求 め ら れ る 役 割  

１ ． 母 親 が 重 症 児 と 共 に 生 き る 意 思 を 育 む 力  

こ れ ま で 述 べ て 来 た よ う に 、 重 症 児 の 母 親 は 社 会 の 母 性 観 や 障 害 受 容

観 に 影 響 を 受 け 、 社 会 の 求 め る 母 親 像 に 近 づ こ う と 努 力 し て い る 。 し か

し 、 他 者 か ら 求 め ら れ る 母 親 像 と 内 面 と の 乖 離 に 苦 し み な が ら 、 母 親 は

自 己 を 見 失 い 生 き る 気 力 を 失 っ て い く 。  

H e r m a n（ 1 9 9 2  中 井 訳 1 9 9 9） は 、 心 的 外 傷 体 験 の 中 核 は 無 力 化 と 離 断

で あ る と し た う え で 、「回 復 の た め の 第 一 原 則 は そ の 後 を 生 き る 者 の 中 に

力 を 与 え る こ と に あ る 。 そ の 後 を 生 き る 者 自 身 が 自 分 の 回 復 の 主 体 で あ

り 判 定 者 で な け れ ば な ら な い 。そ の 人 以 外 の 人 間 は 、助 言 を し 、支 持 し 、

そ ば に い て 、 立 会 い 、 手 を 添 え 、 温 か い 感 情 を 向 け 、 ケ ア す る こ と は で

き る が 、 治 療 す る の は そ の 人 で あ る 。 善 意 に あ ふ れ 意 図 す る と こ ろ も よ

い 救 援 の 試 み の 多 く が 挫 折 す る の は 有 力 化 と い う 基 本 原 則 が 見 ら れ な い

場 合 で あ る 。 そ の 後 を 生 き る 者 か ら 力 を 奪 う よ う な 介 入 は そ の 人 の 回 復

の た め に な り え な い 。 い く ら 、 そ の 人 に そ の 場 で は 役 に 立 つ よ う に み え

て も だ め で あ る 」（ p . 2 0 5） と 述 べ て い る 。  

H e r m a n が 述 べ て い る 、「そ の 後 を 生 き る 者 の 中 に 力 を 与 え る 」と い う 、

心 的 外 傷 を 負 っ た 者 に 関 わ る 援 助 職 の 原 則 は 、 重 症 児 の 母 親 の 心 理 的 側

面 へ の 援 助 に お い て も あ て は ま る も の で は な い だ ろ う か 。  

今 回 語 っ た 二 人 の 母 親 は 、 社 会 的 な 孤 立 に 加 え 心 理 的 な 孤 独 に も 陥 っ
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て い た 。H e r m a n が 述 べ て い る よ う に 、重 症 児 の 母 親 に 関 与 す る 援 助 職 は 、

母 親 の 心 の 傷 を 直 接 治 療 す る こ と は で き な い が 、 母 親 に 寄 り 添 い 、 様 々

な 苦 悩 の 経 験 や 子 ど も へ の 思 い な ど の 理 解 者 と な り 、 人 間 同 士 の つ な が

り を 感 じ ら れ る 関 係 を 築 く こ と は 可 能 で あ る 。 こ の よ う な 関 わ り は 、 わ

ず か な 心 の 余 裕 を 生 む だ け か も し れ な い が 、 C さ ん が F さ ん と の 関 り か

ら 自 立 へ の 一 歩 を 踏 み 出 し て い っ た よ う に 、 そ の 心 の 余 裕 に よ っ て 、 自

ら の 人 生 を 振 り 返 り 、 意 味 づ け を 行 い 、 そ し て そ れ か ら の 未 来 を 重 症 児

と 共 に 生 き て い こ う と い う 積 極 的 な 意 思 が 母 親 の 中 に 芽 生 え る の で あ る 。

援 助 職 は 、 母 親 自 身 に よ る 回 復 の 過 程 に お い て そ の 傍 ら に あ っ て 支 え と

な る こ と が 出 来 る の で あ る 。  

 

２ ． 母 親 の 経 験 の 軌 跡 へ の 理 解 と 省 察  

一 体 化 し た 母 子 関 係 か ら 、 子 ど も を 「 異 質 な 他 者 」 と し て 認 め た 上 で

と も に 生 き て い く こ と に 踏 み 出 す プ ロ セ ス は 、 母 親 に と っ て 人 間 的 な 苦

悩 を 伴 う 。 そ の 苦 し み は 、 母 親 自 身 に 経 験 の な い 身 体 的 状 態 に あ る 子 ど

も を 理 解 す る こ と の 困 難 さ も あ る が 、 母 親 が 子 ど も に つ い て 理 解 で き て

い る と 感 じ て い て も 、 そ こ に 確 信 が 持 て な い こ と に も 起 因 し て い る 。  

重 症 児 の 場 合 、 子 ど も は 常 に 死 と 隣 り 合 わ せ の 状 況 に あ り 、 子 ど も の

身 体 と 生 命 に 関 わ る 決 定 が 親 に 委 ね ら れ る 。 そ の た め 、 重 症 児 の 母 親 は

生 命 に 関 係 す る 重 要 な 決 断 に お い て 、 子 ど も の 本 心 を 知 り た い と よ り 強

く 願 い 、 そ れ 故 に 苦 悩 す る 。 し か し 、 母 親 が 感 じ 取 っ た 子 ど も の 情 動 を

他 者 に 伝 え よ う と し て も 、 生 理 学 的 な 判 断 基 準 で 判 定 や 診 断 で き な い も

の を 他 者 、 と く に 医 療 関 係 者 に 理 解 さ せ る こ と は 困 難 な こ と で あ り 、 母

親 は さ ら に 苦 悩 す る の で あ る 。  

し か し 、 母 親 が 自 ら 感 じ 取 っ た 子 ど も の 情 動 を 疑 い な く 真 実 と し て 主
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張 す る 場 合 、 子 ど も に と っ て 最 善 の 選 択 に 至 ら な い 危 険 が あ る よ う に 、

援 助 職 が 重 症 児 と の 情 動 の 交 流 が 不 可 能 だ と 断 定 す る こ と も 、 重 症 児 の

自 己 決 定 権 を 侵 害 す る 危 険 を 孕 ん で い る 。 援 助 職 は 、 そ の 専 門 性 に お け

る 知 識 の み に よ っ て 対 象 を 捉 え る の で は な く 、 我 が 子 に 真 の 愛 情 を 注 い

で い る 家 族 の 主 張 に は 重 要 な 意 味 が 存 在 す る 可 能 性 も 認 め 、 常 に 様 々 な

可 能 性 を 視 野 に 入 れ て お く 必 要 が あ る 。 そ し て そ れ は 、 母 親 の 語 り に 耳

を 傾 け 、 抱 え る 苦 悩 や 葛 藤 を 理 解 し よ う と す る 共 感 的 な 連 帯 の 姿 勢 に よ

っ て 、 は じ め て 可 能 と な る と 考 え る 。  

現 在 の 援 助 職 は 、 重 症 児 の 母 親 支 援 の 軸 に 「 親 の 障 害 受 容 」 を 置 き 、

親 の 障 害 受 容 尺 度 の 検 討 や 、 心 理 的 問 題 を 行 動 レ ベ ル の 限 ら れ た 項 目 で

評 価 す る こ と に 注 目 す る 傾 向 が あ る 。 こ の よ う な 、 重 症 児 の 母 親 に 関 す

る 心 理 面 の 尺 度 開 発 や モ デ ル 化 、 行 動 評 価 は 、 対 象 を 早 期 に 理 解 し 援 助

の 方 針 を 見 出 す た め に 有 効 で あ る 。 し か し 、 そ う い っ た 尺 度 の 存 在 に よ

っ て 、母 親 が 語 ろ う と し な い 苦 悩 や 葛 藤 、自 己 の 回 復 に 向 け た 努 力 な ど 、

そ の 行 動 の 奥 に あ る 意 思 を 見 極 め よ う と せ ず 、 尺 度 に 当 て は め た だ け で

個 々 の 対 象 を 理 解 し た こ と に し て は い な い だ ろ う か 。  

重 症 児 の 母 親 自 身 に 関 す る 研 究 に お い て も 、 合 理 的 に 多 く の 母 親 に 支

援 が 提 供 さ れ る よ う 、 母 親 の 心 理 過 程 の パ タ ー ン 化 や モ デ ル 化 が 図 ら れ

て い る 。 し か し 、 そ れ が 援 助 職 と 母 親 の 関 係 に お い て パ タ ー ナ リ ズ ム を

招 き 、 個 別 の 背 景 に 基 づ く 母 親 自 身 の 意 思 や 選 択 は 援 助 職 の 用 意 す る 枠

に あ て は ま ら な い も の と し て 無 意 識 に 切 り 捨 て ら れ 、 重 症 児 の 母 親 の 中

に 更 な る 少 数 派 を 生 み 出 す こ と に も つ な が り か ね な い 。  

ど の よ う な 状 況 に 於 い て も 、 自 身 の 人 生 の 主 体 で あ り た い と い う 感 情

は 、 母 親 に も 常 に 内 在 し て い る 。 障 害 児 だ け で な く そ の 家 族 を 支 援 す る

援 助 職 は 、 母 親 を 一 人 の 人 生 を 生 き る 「 主 体 」 と し て 捉 え た 上 で 、 専 門
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分 野 に 関 連 す る 「 部 分 」 だ け を 見 る の で は な く 、 生 活 背 景 も 含 め た 「 全

体 」 を 見 る 必 要 が あ る 。  

母 親 を 人 生 の 主 体 と し て 理 解 し 、 回 復 と 自 立 を 促 し て い く た め に は 、

母 親 が 障 害 を も つ 子 ど も の 親 と し て の 人 生 を 語 り 、 ま た 子 ど も の こ と と

は 別 の 、 母 親 自 身 の 人 生 を 「 私 の 人 生 」 と し て 語 る こ と の で き る 環 境 が

必 要 な の で あ る 。 今 回 取 り 上 げ た 二 人 の 母 親 が 、 過 去 の 経 験 を 辿 り な が

ら 、 現 在 の 自 身 に お け る そ の 意 味 と 、 未 来 へ の 道 の り を 確 か め る よ う に

語 っ た よ う に 、 語 る こ と を 通 し て 母 親 自 身 も 自 分 の 弱 さ を 認 め 、 傷 つ い

た 自 己 を 自 分 自 身 で 受 け 止 め ら れ る よ う な 、 新 た な 強 さ を 手 に 入 れ る こ

と が で き る だ ろ う 。  

援 助 職 は 母 親 に 対 す る 職 務 と し て の 関 わ り の 中 で は 、 障 害 を も つ 子 ど

も に 関 し て の み 語 る こ と を 無 意 識 の う ち に 求 め て い る 。 し か し 今 、 重 症

児 の 母 親 に 関 わ る 援 助 職 に 最 も 求 め ら れ て い る も の は 、 援 助 職 と し て の

専 門 性 と 役 割 に と ら わ れ ず 、 専 門 性 を 超 え て 一 人 対 一 人 の 人 間 関 係 を 形

成 す る こ と 、 そ し て 母 親 が あ り の ま ま の 「 私 の 人 生 」 を 語 る こ と を 受 け

と め 、 短 い 時 間 の 中 で 得 た わ ず か な 言 葉 で あ っ て も 、 母 親 の 生 活 史 と 脈

略 を つ け な が ら 理 解 を 深 め る こ と だ と 筆 者 は 考 え る 。 そ う す る こ と で 母

親 は 、 障 害 を も つ 我 が 子 と 生 き る こ と を 自 ら の 人 生 に 自 身 の 決 断 と し て

組 み 込 ん で い く こ と が 出 来 る よ う に な る 。 そ し て そ れ は 、 母 親 の 言 葉 を

受 け と め る 援 助 職 が 、 自 ら の 障 害 観 や 価 値 観 を も 問 わ れ て い る と い う こ

と を 認 識 し 、 自 分 自 身 を 省 み る こ と も 必 要 と し て い る の で あ る 。  

 

３ ． 本 研 究 の 展 望  

本 研 究 で は 、 重 症 児 と そ の 家 族 に 対 す る 支 援 の 先 駆 者 で あ る 小 林 提 樹

の 実 践 と 思 想 を 辿 る こ と で 、 重 症 児 の 母 親 を 巡 る 問 題 に は 医 療 や 支 援 シ
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ス テ ム の 発 達 だ け で は 解 決 さ れ な い 普 遍 的 側 面 が あ り 、 わ れ わ れ 現 代 の

援 助 職 が 小 林 か ら 引 き 継 ぐ べ き 、 重 要 な 視 点 と 援 助 職 と し て の 姿 勢 が あ

る こ と を 確 認 し た 。 そ の 上 で 、 こ れ ま で 研 究 対 象 と し て は 取 り 上 げ ら れ

て い て も 、 重 症 児 を 巡 る 諸 問 題 の 中 で は 療 育 の 実 践 者 と し て 副 次 的 に 扱

わ れ て き た 重 症 児 の 母 親 に 焦 点 を 当 て 、 自 ら の 人 生 を 生 き る 主 体 で あ る

と い う 視 点 を も っ て 、 そ の 語 り の 考 察 を 行 っ た 。  

統 計 的 ア プ ロ ー チ に よ り 語 ら れ た も の を 断 片 化 す る の で は な く 、 時 間

軸 上 で 展 開 さ れ る 個 別 の 経 験 の 軌 跡 を 丹 念 に 辿 る こ と で 、 重 症 児 と 共 に

生 き る と い う 現 実 に お い て 母 親 の 人 生 に 問 題 が 作 り 出 さ れ る 過 程 や そ の

社 会 的 背 景 、 母 親 の 内 的 世 界 を 具 体 的 に 描 き 出 す こ と が で き た 。 そ れ ら

を 踏 ま え 、 筆 者 も 現 代 の 医 療 ・ 支 援 の 制 度 を 構 成 す る 援 助 職 の 一 人 と し

て 、 自 身 の 反 省 も 含 み な が ら 、 援 助 職 の 課 題 に つ い て 検 討 し た 。  

 今 回 取 り 上 げ た 二 人 の 母 親 は 、 こ れ ま で 周 囲 に 語 っ て こ な か っ た 、 人

生 に お け る 出 来 事 や そ れ に 対 す る 想 い に つ い て 、 自 ら そ の 跡 を 辿 り 、 確

か め る よ う に 語 っ た 。 研 究 目 的 と い う 前 提 を 相 互 に 認 識 し な が ら も 、 援

助 的 な 関 係 で は な く 、 一 対 一 の ご く 人 間 的 な コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン の 中 で

そ れ が 語 ら れ た こ と の 意 味 を 重 く 受 け 止 め た い 。 援 助 す る も の と さ れ る

も の と い う 関 係 の 中 で 交 わ さ れ る 会 話 は 必 然 的 に そ の 目 的 の 枠 を 出 る こ

と は 難 し く 、 そ こ か ら 母 親 が 抱 え る 問 題 の 全 体 像 を 捉 え る こ と は 困 難 で

あ り 、 援 助 職 が そ の 事 実 に 目 を 向 け な い 限 り 、 母 親 の 抱 え る 苦 悩 に 寄 り

添 う こ と は 出 来 な い 。 言 い 換 え れ ば 、 筆 者 が 今 回 取 り 上 げ た 二 人 の 母 親

に 援 助 職 と し て の 役 割 遂 行 の み を 目 的 と し て 関 わ っ て い た な ら ば 、 こ の

よ う に 多 く の 語 り を 引 き 出 す こ と も 、 そ の 軌 跡 を 辿 っ て 母 親 へ の 理 解 を

深 め る こ と も 出 来 な か っ た か も し れ な い の で あ る 。  

今 回 、 本 研 究 が 考 察 の 対 象 と し て 取 り 上 げ た 母 親 の 語 り は 二 つ の 事 例
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の み で あ り 、 重 症 児 と 共 に 暮 ら す 母 親 の 置 か れ た 現 実 の 一 端 を 明 ら か に

し た に す ぎ な い 。 一 般 性 を 持 っ た 示 唆 、 知 見 を 得 る と い う 観 点 で は 、 研

究 と し て の 限 界 を 未 だ 多 く 有 し て い る こ と は 十 分 認 識 し て い る 。し か し 、

一 人 ひ と り の 母 親 の 人 生 の 語 り に 耳 を 傾 け る と き 、 そ こ に は 統 計 上 の デ

ー タ の 中 に 埋 没 さ せ て は な ら な い 、重 症 児 と そ の 家 族 の 問 題 を 読 み 解 き 、

癒 す た め の 鍵 が 隠 さ れ て い る と 筆 者 は 確 信 し て い る 。 今 後 も さ ら に 事 例

を 積 み 重 ね 、 こ の 問 題 に 対 し て 援 助 職 や 社 会 が 求 め ら れ て い る 役 割 に つ

い て 考 察 を 深 め て い き た い 。  

ま た 本 研 究 で は 、 重 度 の 障 害 を も っ て 生 ま れ た 子 ど も の 療 育 を 巡 り 夫

と の 関 係 が 破 綻 し て い っ た 母 親 の 語 り を 取 り 上 げ た が 、 父 親 の 立 場 か ら

そ の 苦 悩 と 心 理 に つ い て 考 察 を 行 う こ と は 殆 ど 出 来 な か っ た 。 重 症 児 と

そ の 家 族 の 生 活 に お い て 、 父 親 の 存 在 、 求 め ら れ る 役 割 は 大 き く 、 そ こ

に は 父 親 独 自 の 苦 悩 が 存 在 す る は ず で あ っ て 、 そ の 理 解 は 重 症 児 と 家 族

に 対 す る 支 援 を 考 え る 上 で 不 可 欠 で あ る 。 こ の 点 に つ い て も 、 今 後 の 研

究 に お け る 課 題 と す る 。  

筆 者 は 、 重 症 児 と そ の 家 族 に 対 す る 支 援 の 質 的 改 善 を 自 ら の 研 究 活 動

に お け る 直 接 的 動 機 と し な が ら も 、 そ の 目 指 す と こ ろ の 本 質 は 、 重 症 児

と そ の 家 族 を 巡 る 問 題 を 社 会 全 体 が 認 識 し 、 解 決 す る 必 要 の あ る 課 題 と

し て 共 有 し て 取 り 組 む こ と に あ る と 考 え て い る 。 小 林 が そ の 実 践 を 通 じ

て こ の 問 題 を 社 会 に 訴 え 続 け た よ う に 、 本 研 究 が そ の 一 石 と な れ ば 幸 い

で あ る 。  
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註  

1  医師の指導のもとに本人や家族が直接に家庭で行なう介護行為で、保険診療で医師の指導管理料が認

められている介護行為を総称して「医療的ケア」と呼ぶ。（高谷恭子(2015)．在宅における子どもと家

族への看護  中野綾美(編) 小児の発達と看護  第 5 版  メディカ出版  p.274）  

2  医療法は、1948 年に終戦後の医療水準と病院の施設基準を整備することを目的に、GHQ の指導によ

り制定された。高騰する国民医療費を背景に、医療機関の量的整備と地域的偏在の是正を目的として、

1985 年に第一次医療法改正が行われた。以後、2015 年までに第七次医療法改正が行われてきた。第

三次改正においては、地域医療支援病院が制度化された。  

地域医療支援病院は、「医療施設の機能の体系化の一環として、紹介患者に対する医療提供、医療機

器の共同利用の実施等を通じてかかりつけ医、かかりつけ歯科医などを支援する能力を備え、かかる

病院としてふさわしい構造設備を有するものについて、都道府県知事が地域医療支援病院の名称を承

認するもの」と規定されている。急性期医療機関の徹底的な外来抑制を意図したものであり、この第

三次改正によって慢性疾患患者の地域療養生活への移行は加速した。（山路克文(2013)．戦後日本の医

療・福祉制度の変容－病院から追い出される患者たち－  法律文化社  p.106）  

3  re-（再び）と語幹のラテン語の形容詞である habiris（適した、 fit）と -ation（～にすること）からな

っている。すなわち「再び適したものにすること（ to make fit again）」を意味する。この場合の habilis

または fit とは、「人間たるにふさわしい」ということである。（上田敏(1983)．リハビリテーションを

考える  青木書店  p.6）  

4  小林が 1955 年に開始した月例の相談会「日赤両親の集い」の会報として、1956 に第 1 号が発刊され

た。（小沢浩(2011) 愛することからはじめよう  大月書店  p.68）  

5  「おばこ」という秋田地方で未婚女性や少女を意味する言葉に「天使」を付けたもの。  

6  小児科医であり児童心理学者である。ウイーン大学でハンス・アスペルガーの下で学び自閉症につい

て研究した。（伊藤則博 (2008)．自閉症の今昔  札幌学院大学心理臨床センター紀要 ,8,1-5.）  

7  日本で最初の重症心身障害児施設である島田療育園に土地を寄贈した人物である。（小沢浩 (2011)．

愛することからはじめよう  大月書店  ｐ82.）  

8  伊藤博文の孫にあたる人物で、当時、知的障害児施設である近江学園で重度知的障害児のクラスを担

当していた。一時的に島田の次男を近江学園に預かるなどして島田療育園設立に協力した。（高谷清

(2005)．異質の光  大月書店  p251.）  

9  軟性の管を鼻腔などから胃、小腸まで挿入して、流動物を注入し栄養補給を行う方法。（大橋優美子・

永野志郎・吉野肇一・大竹政子(監修) (2005)．看護学学習辞典  第 2 版  学習研究社  p.354）  

10 胃食道逆流症のこと。胃内容物が食堂に逆流する現象で、重症児には起こりやすく、嘔吐、吐血、下

血、慢性咳嗽、喘鳴、反復性呼吸器感染など様々な合併症を引き起こす。（西寿治(2011)．重症心身

障害児に見られる障害と療育のポイント  江草安彦 (監修 ) 重症心身障害療育マニュアル  第 2 版  

医歯薬出版  p.126）  

11 食道逆流を伴う誤嚥性肺炎は重篤化し易く、生命予後を脅かし、QOL を低下させるとともに、脳の

低酸素性障害を助長して、筋緊張亢進や嚥下障害がさらに増悪する悪循環をもたらす。（松井秀司



136 

 

(2016)．呼吸を整える際に障害となる原因・疾患  倉田慶子・樋口和郎・麻生幸三郎 (編) 重症心身障

害児の看護  へるす出版  p.94）  

12 緊急時に末梢静脈確保が難しいときに、骨髄に針を穿刺し、そこから薬剤を投与する方法。（森田徹

(1966)．骨髄内注射に関する基礎的実験  日本輸血学会雑誌  13(2) 31-50.）  

13 敗血症とは、肺炎や腎盂腎炎など生体のある部分で感染症を起こしている場所から血液中に病原体

が入り込み、重篤な全身症状を引き起こす症候群のこと。（大橋優美子・永野志郎・吉野肇一・大竹

政子(監修) (2005)．看護学学習辞典  第 2 版  学習研究社  p.986）  

14 喉頭気管分離術のこと。誤嚥防止を目的として、気管上部を切断し呼吸と嚥下のための経路を分離す

る手術。（舟橋満寿子(2011)．療育的対応の実際  江草安彦(監修) 重症心身障害療育マニュアル  第 2

版  医歯薬出版  p.99）  

15 噴門形成術のこと。開大した食道裂孔の縫縮を行う。（新開真人 (2016)．栄養摂取を整えるためのケ

ア  倉田慶子・樋口和郎・麻生幸三郎(編) 重症心身障害児の看護  へるす出版  p.121）  

16 嚥下機能障害のため唾液や食べ物、あるいは胃液などと一緒に細菌を気道に誤って吸引することに

よって発症する。重症児の場合は、吐物の誤嚥によってしばしば発症する。（新開真人 (2016)．栄養

摂取を整えるためのケア  倉田慶子・樋口和郎・麻生幸三郎 (編) 重症心身障害児の看護  へるす出版 

p.94）  

17 妊娠が原因で妊婦に高血圧、蛋白尿、浮腫の３症候のうち、１つ若しくは２つ以上の症状がみられ、

かつこれらの症状が妊娠偶発合併症によるものでないものを妊娠中毒症と定義していた。2005 年  4 

月より「妊娠高血圧症候群」へ名称変更され定義が改変されている。（大橋優美子・永野志郎・吉野

肇一・大竹政子(監修) (2005)．看護学学習辞典  第 2 版  学習研究社  p.949）  

18 妊娠 22 週以降の死産と生後 1 週間未満の新生児死亡を合わせたもの。（大橋優美子・永野志郎・吉野

肇一・大竹政子(監修) (2005)．看護学学習辞典  第 2 版  学習研究社  p.584）  

19 胎児は妊娠 32週頃から肺サーファクタントという肺胞が虚脱しないよう作用する物質の分泌が促進

するといわれているため、それ以前に分娩が開始する危険性のある妊婦は、入院し安静加療が必要

とされる。（大橋優美子・永野志郎・吉野肇一・大竹政子(監修) (2005)．看護学学習辞典  第 2 版  学

習研究社  p.1230）  

20 新生児仮死の評価法で、生後 1 分における心拍、呼吸、筋緊張、反射および皮膚色の 5 項目で採点す

る。8～10 点が正常とされる。（大橋優美子・永野志郎・吉野肇一・大竹政子(監修) (2005)．看護学学

習辞典  第 2 版  学習研究社  p.13）  

21 デパケンは、主に抗てんかん剤として使用されており、脳の中枢の神経に作用し、各種てんかんの発

作によるけいれんを抑える効果がある。（北川美由紀(2016)．栄養摂取を整えるためのケア  倉田慶子・

樋口和郎・麻生幸三郎(編) 重症心身障害児の看護  へるす出版  p.228）  

22 1950 年代にボバース夫妻によって始められ、発展してきた治療法である。それまでの変形や拘縮予

防を主とした整形外科学的訓練法とは異なり、直接中枢神経系に働きかけることが目的とされ、神

経発達学的アプローチと呼ばれている。一人ひとりの潜在する能力を評価し、発揮しやすくする手

技も合わせて提示される。（二木康之(2006)．リハビリテーション医学の進歩  杉本健郎・二木康之・

福本良之(編著) 障害医学への招待  クリエイツかもがわ  p.102）  
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23 1994 年に制定された、高齢者、身体障害者等が円滑に利用できる特定建築物の建築の促進に関する

法律。2006 年 12 月 20 日、バリアフリー新法の施工に伴い廃止された。（国土交通省ホームページ

http://www.mlit.go.jp/jutakukentiku/build/barrier-free.html）  
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