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　人工呼吸器や痰の吸引、経管栄養をはじめとする
医療的ケアを日常的に必要としながら自宅で生活を
する子どもの数は増加傾向にあり（厚生労働省，
2018）小児在宅医療の体制整備が重要課題であるこ

とが社会全体で認識されるようになってきている。
こうした社会状況の中、医療的ケアが必要な在宅重
症心身障害児の親は、障害がある子どもが生まれた
ことへの自責の念（伊東，白崎，山崎，2013）の中、
絶え間ないケアによる負担や大変さを感じながら

（大久保，北村，山田他，2016）も病院や地域のサ

Ⅰ．はじめに

医療的ケアが必要な在宅重症心身障害児を亡くした親の体験
Experiences of parents who have lost children 

who require medical care due to severe motor and intellectual disabilities

橘　ゆり*1, 入江　亘*2, 菅原　明子*2*3, 名古屋　祐子*1, 林原　健治*2, 塩飽　仁*2

Yuri Tachibana*1, Wataru Irie*2, Akiko Sugahara*2*3, Yuko Nagoya*1, kennji Hayashihara*2, Hitoshi Shiwaku*2

　医療的ケアが必要な重症心身障害児を亡くした親が、子どもと在宅生活をともに過ごしてきた時から子どもが亡くなっ
た後の日常生活をどのようにとらえて過ごしてきたのか、家族一人ひとりの語りから体験を明らかにし、支援のあり方を
検討することを目的とした。東日本の小児専門病院をかかりつけとし 1 年以上在宅で医療的ケアを受けながら過ごした重
症心身障害児を 20 歳未満で亡くした親を対象に半構造化面接を行った。子どもとの死別時の状況、死別後から現在までの
生活、子どもと在宅で過ごした時の生活やそれに伴う心境などを中心にインタビューを行い、Giorgi の現象学的アプローチ
を参考に分析を行った。親は複雑性悲嘆に陥りやすい要因がありながら子どもを亡くした悲しみと能動的に向き合い子ど
もとの新たな絆を結び直す体験をしていた。そこには、在宅生活で培われた親の高いレジリエンスが存在し、在宅生活から
つながりが続いていたことが考えられた。

　This paper focuses on parents who have lost children who required medical care due to severe motor and intellectual 
disabilities（SMID）. The study aims are（a）to clarify parents’ experiences through talking with each family member about 
how they viewed and spent their daily lives, from the time they lived with their children at home, to after their death, 
and（b）to consider the ideal forms of support and assistance. Semi-structured interviews were conducted with parents of 
children with SMID who were primarily treated at one pediatric hospital in eastern Japan, and had passed away before 
the age of 20 after spending more than one year at home while receiving medical care. In the interviews, we mostly 
asked about the circumstances of their children’s bereavement, their life from the loss to present, their lives spent with 
their children while they were at home, and their thoughts and feelings regarding their children. Their responses were 
analyzed based on Giorgi’s phenomenological approach. Despite exposure to events that would be expected to cause a 
prolonged state of grief, participants proactively confronted their sorrow of having lost their child and experienced re-
tightening of their bonds with their children in a new way. This form of strength appeared to be based on a high degree 
of resilience developed through the time spent at home with their children, as well as the solid relationships built during 
that period.
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ポートを受け、子どもと生活をともに送る中で子ど
もの成長の喜びを感じていることが明らかにされて
いる（橘，鈴木，2017）。
　医療的ケアが必要な重症心身障害児に関する先行
研究では、在宅生活を継続している子どもや家族に
対しての在宅支援のあり方に焦点が当てられている
ものが多く、医療的ケアを継続しながら日常生活を
送っていた親が子どもを亡くす体験を明らかにした
報告は見当たらない。大久保，郷（2011）は子ども
を亡くした遺族には大きなケアニーズがあり、遺族
ケアの充実が必要と述べているが、一方で、子ども
の死をめぐる親の経験は十分に理解されておらず適
切な援助の構築までは至っていない現状が報告され
ている（三輪，2010）。医療的ケアが必要な重症心身
障害児の親は、子どものいのちや日常生活のすべて
を引き受け医療的ケアを継続しながら日常生活を
送っている。親にとって子どもを亡くすことは、絶
え間なく続いていた日々の生活の中での医療的ケア
など、自分自身や社会とのつながりの一部を失うと
いう重大な喪失を伴うことと考えられる。さらに、
子どもを亡くした家族への支援について古橋、岩
井、渡邉、他（2010）は、子どもを亡くす前と後を
切り離すことなく一連の流れで考える重要性がある
と述べている。医療的ケアが必要な在宅重症心身障
害児を亡くした親の体験を明らかにすることは子ど
もを亡くした親へのケアのあり方を検討する重要な
基礎資料となるとともに、社会的なニーズが高まる
重症心身障害児と親への支援のあり方においても発
展・応用できると考えられる。
　そこで本研究は、医療的ケアが必要な重症心身障
害児を亡くした親が、子どもと在宅生活をともに過
ごしてきた時から子どもが亡くなったあとの日常生
活をどのようにとらえて過ごしてきたのか、家族一
人ひとりの語りからその体験を知り、子どもとの死
別の前後における支援のあり方を検討することを目
的とした。

1．対　象
　対象者の選定の条件は東日本にある小児専門病院
1 か所に通い、以下のすべての基準を満たす親とし
た。①1 年以上在宅で医療的ケアを継続していた 20
歳未満の重症心身障害児の親、②重症心身障害児を

亡くして 1 年以上 5 年未満の親、③在宅療養中の家
族の様子を総合的に勘案し、調査可能であると主治
医が判断した親。

2．データ収集方法
　調査は 2018 年 10 月から 12 月に実施した。選定基
準を満たす親に調査依頼文書の送付の可否を伺う文
書を郵送し、送付の承諾が得られた場合にのみ、調
査内容、目的、方法が記載された調査依頼文書と、
訪問もしくは電話による調査趣旨説明の可否を伺う
調査票を同封した。調査趣旨説明の承諾が得られた
場合に初めて、調査者は親に直接調査の趣旨を説明
し、同意が得られた場合のみ調査を行った。
　本研究は、インタビューガイドを用いた半構造化
面接を行い、語りの流れを大切にしながら子どもと
の死別時の状況、死別後から現在までの生活やそれ
に伴う心境、子どもと在宅で過ごした時の生活やそ
れに伴う心境などについて対象者のペースで自由に
語ってもらった。インタビュー時間は90分程度とし
たが、対象者の語りが中断されないように配慮する
とともに、意向を確認しながら適宜時間を調整し
た。インタビューは対象者の希望する場所で行い、
対象者の自宅以外の場合は調査者の所属する施設の
プライバシーが保護される場所を利用した。また調
査参加の構成は参加者の意向に応じて、調査者 1 名
と母親か父親のいずれか 1 名、または調査者 1 名と
両親とした。語りの内容は許可を得て IC レコー
ダーに録音した。

3．分析方法
　本研究は対象者の体験をあるがままに記述するた
めに、生きている人間の体験やその生活世界を理解
することを目的として実際にその体験を生きたその
人の主観から探求する（大久保，2007）現象学的ア
プローチを用い Giorgi の分析手順（Giorgi, 2009/ 
2013）を参考に、以下の手順で分析を行った。分析
では、逐語録全体を精読し、記述全体の意味をとら
え、親の体験に関するまとまりのある意味単位を識
別した。次に意味内容を保ったまま、その現象を最
もよく表す表現として〔中心的な意味〕を導いた。
これらの分析過程では、繰り返しインタビューデー
タに立ち返り、解釈に矛盾がないか十分に検討を
行った。最後に、個別分析で得たすべての〔中心的
な意味〕について共通性や類似性を踏まえて分別し、

Ⅱ．研究方法
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体験の【本質的要素】を導いた。分析の妥当性を高
めるために、研修会への参加を通して現象学的研究
やその分析方法に関する知識を得るとともに小児看
護研究者や質的研究の経験者、現象学的研究の経験
者とともに分析のすべての過程を共有した。

4．倫理的配慮
　研究者が所属する研究機関および調査施設の倫理
委員会の承認を受け実施した。研究への参加は対象
者の自由意思とし、途中辞退も可能で、その際も不
利益を被らないことを保証すること、またインタ
ビューで得られた情報は研究にのみ使用することや
発表の際にも個人が特定されないことを説明した。
本研究において、開示すべき利益相反はない。

1．研究参加者の概要
　研究参加者の背景を表1に示す。調査を依頼した
8 家族のうち承諾が得られた 5 家族 8 名（応諾率
62.5％）を対象とした。参加者の構成は、母親のみ
の参加が 2 家族、両親一緒の参加が 2 家族、両親別
での参加が 1 家族であった。インタビュー時の平均
年齢は父親が 35.0 歳、母親が 34.8 歳、平均在宅療養
期間は 5.0（2～11）年、子どもの死亡時の平均年齢
は 5.6（2.5～12.1）歳、子どもが亡くなってインタ

ビュー調査を受けるまでの平均期間は 2.7（1.7～4.1）
年であった。インタビューの平均時間は 113.5 分で
あった。

2．�医療的ケアが必要な在宅重症心身障害児を亡く
した親における子どもとの在宅生活および死別
後の生活の体験

　5 家族 8 名の個別分析により、49 の〔中心的な意
味〕、全体分析で 13 の【本質的要素】が導かれた。
以下、親の体験の本質的要素を【　】、中心的な意味
を〔　〕（表 2）、語りの親の言葉を「　」、親の実際
の語りを斜体・太字で示す。なお、中心的な意味は
代表的なものを示す。

【さまざまな人とのかかわりが子どもにとっても母
親にとっても大切だと実感する】
　母親は在宅生活では〔他者とのかかわりが子ども
の成長によいと感じる〕ことから地域の社会資源な
どを利用しながら、さまざまな人とかかわり〔ひと
りでかかえ込まないことやたまには気を抜くことが
大切だと思う〕、〔訪問看護師との情報交換と会話は
母親にとって日常生活の楽しみだった〕と感じてい
た。
　ほかの人が入ってくれると、何だろう刺激が違う
のか、成長するっていうか、家の中だけじゃなく、
ほかの人が来ると違いますね。（E さん母親）
　毎日会っていたので、訪看さんからの情報は大き

Ⅲ．結　果

表 1　研究参加者の背景

参加者（年代） インタビュー
場所

インタビュー
時間

亡くなった子どもの背景 子どもが亡く
なってからの
期間

きょうだい性別
死亡時の年齢 在宅療養期間 医療的ケア

Aさん家族 母親（30代） 自宅 112分 男児
7歳 7年

人工呼吸器
気管切開
在宅酸素
経管栄養

3年 4か月 弟：学童
弟：学童

Bさん家族 母親（30代） 病院 122分 女児
3歳 3年

気管切開
在宅酸素
経管栄養

3年 兄：学童
妹：幼児

Cさん家族
※1

父親（40代）
母親（40代）

病院 110分 女児
12歳 7年 11か月 気管切開

経管栄養 1年 8か月 なし

Dさん家族
※1

父親（30代）
母親（30代）

病院 104分 女児
2歳 2年 4か月

人工呼吸器
気管切開
在宅酸素
経管栄養
自己導尿

4年 1か月 なし

E さん家族
※2

父親（30代）
母親（30代）

病院 108分
125分

女児
2歳 2年

在宅酸素
経管栄養
口鼻腔吸引

1年 6か月 姉：学童
妹：乳児

※1両親一緒、※2両親別
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かったですよね。（中略）訪看さんとの会話が毎日の
楽しみだったんですよね。（D さん母親）
【家族や周囲の人々の支えがありがたく心強い】
　母親は、父親が子どもに話しかけているのを聞い
ていると、子どものことを「大事に思っていてくれ
ているんだな」とその対応に「尊敬したし」「喧嘩も
減った」と語り、「お互い支え合わないといけない」
と感じていた。子どものおかげで「人の温かさ」や

〔家族に支えてもらってありがたい〕という思いを実
感していた。
　病院に通院する日は夫もいるから、一緒にあの子
と外に出られるって（中略）ちょっと朝から心強いっ
ていうか、「今日私ひとりじゃない」って。（中略）

（夫とは）お互い支え合わないといけないし、夫があ
の子に話しかけているのを聞いているとなんか嬉し

くて、すごい大事に思ってくれているんだなって。
（A さん）
【自分が亡くなった後の子どものケアを考えると将
来の不安がある】
　母親は子どもが「20 年 30 年生きていく」ことを
考えていた。子どもの体がどんどん成長していき、
いずれ母親ひとりでは子どものケアができなくなっ
た時、障害のある子どもを「残しては逝けない」と
思っていた。在宅生活を送っている時は、子どもの
体調に気を付け長く生きてほしいと願いながらも

〔子どもが長く生きていくと残しては逝けないとい
う不安で複雑な気持ちで過ごしていた〕。
　すごい先のことまで考えていて、やっぱりあの子
が自分で生活していけるようになるわけではないか
ら（中略）私とか急に死んじゃったらどうするんだ

表 2　本質的要素と中心的な意味

【本質的要素】 〔中心的な意味〕

【さまざまな人とのかかわりが
子どもにとっても母親にとって
も大切だと実感する】

〔他者とのかかわりが子どもの成長によいと感じる〕〔一人でかかえ込まないことやたまに気を抜くことが大切だと
思う〕〔訪問看護師との情報交換と会話は母親にとって日常生活の楽しみだった〕〔退院時に訪問看護が導入されて
いれば気持ちが楽だったろう〕〔息抜きできたり親同士の交流やきょうだいと向き合う時間作りが大切だと思う〕
〔外出先に連れていく、人と触れ合う、いろんな音が聞こえてくることが大切だと思う〕

【家族や周囲の人々の支えがあ
りがたく心強い】

〔家族に支えてもらってありがたい〕〔知らない人が手伝ってくれることにびっくりした〕〔知らない人の思いやり
が楽しい思い出になった〕〔知らない人のおかげで食事ができたことが嬉しかった〕〔何も言わないでいてくれたこ
とがよかった〕

【自分が亡くなったあとの子ど
ものケアを考えると将来の不安
がある】

〔子どもが長く生きていくと残しては逝けないという不安で複雑な気持ちで過ごしていた〕〔現実を突きつけられ、
お先真っ暗で悲しいけど不安で涙も出なかった〕〔将来、子どものケアをきょうだいに託すことは、きょうだいに
対して申し訳ないと考えていた〕〔自分より先に亡くなるのもつらいけど、残して自分が先に死ぬもの不安だ〕

【子どもを亡くした悲しみと向
き合う時間がない】 〔子どもを亡くした直後に悲しみと心から向き合えていない〕〔亡くなったショックで何も手につかない〕

【ケアがなくなり、ぽっかり空
いた時間に子どもを亡くしたこ
とを感じて空虚になる】

〔子どもが生きている証拠だった医療的ケアをすることがなくなり穴が空いた感じがした〕〔忙しい葬儀が終わり、
ぽっかり空いた時間に子どもを亡くしたことを感じる〕〔日々の医療的ケアを大変だと思ってしまったことを後悔
していた〕〔二人だけの生活が無に感じる〕〔何もなくなると穴が空いたようでさみしい〕

【子どもの生きていた証が手元
から離れていくことで喪失と対
峙させられる】

〔心が削られてゆく〕〔事務的な感じがつらかった〕〔現実を目の当たりにしてつらかった〕

【何度も困難を乗り越えてきた
から亡くなるなんて思ってもみ
なかった】

〔亡くなるような出来事になるとは思ってもみなかった〕〔またお家に帰れる思いだった〕〔こうなるとは思っても
みなかった〕

【子どもが亡くなったことを自
分のせいにする】

〔子どもの体調の変化に親として気付いてあげることができなかったことに申し訳ない〕〔障害をもって生まれてこ
なければ子どもは今も生きてきていたはずだ、と自分を責めていた〕〔子どもが亡くなったのは自分のせいだと責
めている〕〔子どもの体調の変化に気付いてあげることができなかったことがずっと引っかかっている〕

【生きていく意味を失い自分も
終わりでいいと思う】 〔自分も終わりでいい〕

【子どもの姿を想像してなつか
しく思う】

〔成長した姿を想像する〕〔きょうだいを見て思い出す〕〔同級生の子を見て子どもを思い出してなつかしくなる〕
〔家族で過ごす楽しさや幸せを感じた時ほど、ここにあの子どもだけがいないことに悔やまれる〕

【子どもの存在を感じていたい】
〔子どもの存在はいつも一緒にいて、すべてに感じるように変化した〕〔子どもが使っていたものを残して子どもと
つながる〕〔子どもが家にいる感じがしてずっと家にいた〕〔病院に行けばいるという感覚がある〕〔同じ生活をす
ることで、いつも一緒にいられる気がする〕〔納骨をすることで手を離した〕

【亡くなる前のつながりがある
から子どもを感じて今がある】

〔子どもを感じることができるケアを行うことで落ち着いていられる〕〔亡くなった後もつながっていることで一歩
踏み出せる〕〔子どもを感じられる所に身を置くことが活力となる〕〔子どもが亡くなっても、生前から続いている
つながりが続いていることに安堵する〕〔子どもがいたから自分らしい仕事をしていきたい〕

【悲しみをかかえながらこれか
らも生きていく】 〔悲しみをかかえながらこれからも生きていく〕
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ろとか、あの子どうなっちゃうんだろとかあった
し、私が死ぬってなったら、一緒に死にたいって
思ったし、残しては逝けないって思って。（A さん）
【子どもを亡くした悲しみと向き合う時間がない】
　子どもが亡くなった直後は、通学していた学校や
デイケアセンター、かかわっていた相談員など、普
段お世話になっていた方々への連絡に追われ「泣い
ている暇なんてない」と感じ、何も考えず、こなさ
なくてはいけない葬儀の準備や対応にただ時間が過
ぎていき、母親は葬儀を終えるまで、忙しさのあま
り〔子どもを亡くした直後に悲しみと心から向き合
えていない〕心境だった。
　子どもが亡くなったショックで何も手につかな
いっていうよりは、葬儀の準備とかお世話になった
方に連絡しなくちゃいけないことが多くて、バタバ
タして食べる暇もないし、寝る暇もない感じだった
かな（中略）時間がほんと足りなくて…。（E さん）
【ケアがなくなり、ぽっかり空いた時間に子どもを
亡くしたことを感じて空虚になる】
　親はこれまで、日常生活の中で習慣として医療的
ケアを行っていたため、子どもが亡くなった後、ケ
アがなくなり、「何をしたらいいんだろう」、「今日何
をして過ごすの」と〔子どもが生きている証拠だっ
た医療的ケアをすることがなくなり穴が空いた感じ
がした〕と、医療的ケアのない空白の時間に母親は
喪失感を抱いていた。
　一言で言うと喪失感かな。なんか（医療的ケアを）
やっている時はやっぱりしんどいし、疲れるしとか
思うんだけど、それをいざやらなくていいよって
なった時って何していいのかわかんない。（中略）
ずっと何年間もやってきたものだから、それがなく
なって何をしたらいいんだろう、今日何をして過ご
すのって…。（A さん）
【子どもの生きていた証が手元から離れていくこと
で喪失と対峙させられる】
　子どもが亡くなった後の手続きで役所へ行くと、
受給者証や障害者手帳もすべてが回収されて、持ち
歩いていたカバンがどんどん軽くなっていく。その
ことに〔心が削られてゆく〕と感じていた。
　亡くなった後の手続きで、役所回ったりとか…受
給者証とかも全部回収されて…なんか心削られてい
るようなとこあるし…障害者手帳も全部回収され…
どんどん持って歩いていたカバンが軽くなって…。

（E さん母親）

　また、使用していた在宅人工呼吸器や在宅酸素を
返却する際、子どものいのちとともに動き、子ども
のいのちをつないでくれた「人工呼吸器もなくなっ
ていく」、「在宅酸素もなくなっていく」光景に対し、

「今までやってきたことがゼロになっていく」感覚を
抱き、子どもの死の〔現実を目の当たりにしてつら
かった〕と感じていた。
　あの子がいないことでうちらがやることはもうな
くなったんですけど、（呼吸器業者の方が）次々に呼
吸器持っていく、酸素を持っていく…。ものが減っ
ていくと「ああやっぱりいないんだなあ」って。（D
さん母親）
【何度も困難を乗り越えてきたから亡くなるなんて
思ってもみなかった】
　子どもが亡くなった際の入院は「また熱が出た」、

「いつものこと」であると思っていた。これまでも幾
多の困難を乗り越えてきた子どもを見ているからこ
そ、今回も「多分大丈夫」、「またおうちに帰れる」
と思っていた。まさか子どもが〔亡くなるような出
来事になるとは思ってもみなかった〕と感じていた。
　熱が出るのは結構頻回だったから、そんな亡くな
るような出来事になるって思ってもみなくって「あ
あ、また熱が出た」っていう感じでその時は思って
いました。（B さん）
【子どもが亡くなったことを自分のせいにする】
　親は子どもが体調不良であることのサインを父母
に送っていたのではないか、〔子どもの体調の変化
に親として気付いてあげることができなかったこと
に申し訳ない〕と悔やんでいた。
　前の日とか、すごい発作で…歯を食いしばっ
て…。（C さん父親）　そのあとに亡くなってしまっ
たので、なんかそれも引っかかっていて…。（C さん
母親）
　また、〔障害をもって生まれてこなければ子ども
は今も生きていたはずだ、と自分を責めていた〕。
　自分を責める…生んだ時に病気がなかったら、あ
の子今いるよね、死んでないよねって。そういうこ
とからまた繰り返しです。（D さん母親）
【生きていく意味を失い自分も終わりでいいと思う】
　母親は子どもが「いないのなら自分の人生はいい
や」〔自分も終わりでいい〕と母親自身が生きていく
意味を失ったと感じていた。
　あの子がいなくなった時には自分も、自分も終わ
りでいいや、自分の人生はいいやって…。（Dさん母
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親）
【子どもの姿を想像してなつかしく思う】
　子どもの同級生が成長していく姿を通して、亡く
なった子どもも生きていたらこうだったのかなと子
どもの〔成長した姿を想像する〕ことは「悲しいと
いうより、なつかしい」気持ちのほうが強いと感じ
ていた。
　歩けるんだったらこうだったのかなとか、（同級
生が）歩こうとしている姿を見た時，パっと見た時

（あの子を）思い出すというか。（中略）なつかしい
なって思う。（A さん）
【子どもの存在を感じていたい】
　子どもが亡くなった当初、親にとって子どもの遺
骨は亡くなった子どもそのものであったが、亡く
なって時間を経ることで、「空を見ればあの子の顔
が見えるようだし」、「おうちにいればそこに普通に
生活している気がするし」、「心にもいるし」、「近く
にもいるし」、「自分の中にある」、「今も一緒にいる」
と、〔子どもの存在はいつも一緒にいてすべてに感
じるように変化した〕と感じていた。
　（子どもの存在は）自分の中にある、心の中にあ
るってそういう感じですかね。そうだね…空を見れ
ばあの子の顔が見えるようだし、おうちにいればそ
こに普通に生活している気がするし…。（D さん母親）
【亡くなる前からのつながりがあるから子どもを感
じて今がある】
　〔子どもを感じることができるケアを行うことで
落ち着いていられる〕という母親は、地域に暮らす
障害児の「手助けになりたい」、「今自分ができるこ
とをしていきたい」と生前子どもが通っていた障害
児デイケアで仕事をしていた。さらに子どもがいた
ことでできたつながりを大事にすることで、〔亡く
なった後もつながっていることで一歩踏み出せる〕
ようになったと感じていた。
　あの子がいた時にあった、つながりを大事にして
いけたらいいなって思って。ぱったりそのつながり
がなくなるって、ほんとにさみしいなって思う（中
略）。つながりも全くなくなったら、あの子がいたの
が夢だったのかなって思っちゃう（D さん母親）
【悲しみをかかえながらこれからも生きていく】
　障害児を育て、亡くしたという親の体験とその思
いは「心の基盤」となり、その体験とともにこれか
らも「一緒に生きていかなきゃいけない」と感じた。
母親は子どもを亡くした〔悲しみをかかえながらこ

れからも生きていく〕と決意をしていた。
　（子どもが）亡くなってしまった出来事とか、それ
と一緒に自分も生きていかなきゃいけないし、その
ことをかかえながら、自分がどういう風に向き合っ
てこれから過ごしていくか、それをうまく上手に思
いながらかかえながら過ごしていきたい（B さん）

1．�医療的ケアが必要な在宅重症心身障害児の親に
とって子どもを亡くすということ

　医療的ケアをしながら在宅で過ごしていた重症心
身障害児は、これまでも体調変化による幾多の困難
を乗り越えてきており、親は子どもの発熱などの体
調の変化は日常茶飯事であり、体調不良で入院をし
ても「いつものこと」「またすぐ帰れる」ととらえて
いた。そのため、以前と同じように少しずつ体調が
良くなっていく経過をたどることを予想し、親は

【何度も困難を乗り越えてきたから亡くなるなんて
思ってもみなかった】。また親は子どもが「20 年 30
年生きていく」、「この子を残して逝くことはできな
い」と子どもとの生活がこれからも続くことが当た
り前だと考えていた。子どもの死の予期について、
森，岡田（2010）は、調査対象となった小児がんの
子どもを亡くした親が子どもの終末期に、駄目かも
しれないという覚悟と我が子の死について考えてい
たと述べている。それに対し、医療的ケアが必要な
在宅重症心身障害児が亡くなるということは、親に
とって診断時から長期的に意識され続けることと言
われる（佐鹿，坂口，久保他，2013）一方で、本調
査からはそれが間近に迫っているという親の視点は
示されなかったことから、予期しない死であったと
推測される。さらに親は、子どもを亡くした事実だ
けでなく、子どもとの生活そのものであった日々の
医療的ケアや在宅人工呼吸器や在宅酸素などの医療
器材が返却されること、子どもを証明していた身体
障害者手帳や医療受給者証すべてを返却しなくては
ならない体験など、子どもを亡くした後も続く複合
的な喪失体験をしていた。死別に対する準備ができ
ていないことや連続した喪失は複雑性悲嘆のリスク
ファクターとして報告されている（Lobb, Kristjanson, 
& Aoun, et al., 2010）。医療的ケアが必要な在宅重症
心身障害児を亡くした親は複雑性悲嘆に陥りやす
く、十分なケアが必要になってくると考えられる。

Ⅳ．考　察
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親が子どもを亡くしたつらさや悲しみを十分に感じ
ることができ、思いを表出できるような親の会の紹
介や病院で死別を経験した家族の集い、心理士など
との連携は大きな支援につながると考えられる。

2．�医療的ケアが必要な在宅重症心身障害児を亡く
した親の悲嘆の変化と背景にあるもの

　親は子どもが亡くなったあと、子どもへの【ケア
がなくなり、ぽっかり空いた時間に子どもを亡くし
たことを感じて空虚になる】ことや子どもが「いな
いのなら自分の人生はいいや」と【生きていく意味
を失い自分も終わりでいいと思う】、さらに〔子ども
の体調の変化に気付いてあげることができなかった
ことがずっと引っかかっている〕、〔障害をもって生
まれてこなければ子どもはもっと生きていたはずと
自分を責めていた〕など【子どもが亡くなったこと
を自分のせいにする】姿があり、親は塞ぎ込む日々
が続いていた。それでも、いつしか親は【子どもの
存在を感じていたい】と思い〔子どもが使っていた
ものを残して子どもとつながる〕ことやお骨そのも
のを子どもと思い、抱っこしたり話かけたりして子
どもを感じていた。寿台（2013）は、故人との絆を
身体的・実体的な形からより象徴的・抽象的な形へ
と新たに結び直すことが、グリーフワークにおいて
重要であると報告している。子どもの死から時間が
経過した後は「心にもいるし」「自分の中にある」「今
も一緒にいる」と〔子どもの存在はいつも一緒にい
てすべてに感じるように変化した〕と語られており、
本研究においても親が子どもとの絆を象徴的な形へ
と結び直している様子がみられた。さらに Worden

（2008/2011）は子どもと死別した家族の決着点は、
周囲の人間ネットワークと新たな形でかかわる方法
を身につけることや死んだ子どもの表象を内在化す
ることであり、それは心地よさをもたらす内的表象
であると示している。親はあえて子どもが生前に
通っていた通園施設や放課後デイサービスに勤務し

〔子どもが亡くなっても生前からつながりが続いて
いることに安堵する〕ことや〔子どもを感じられる
所に身を置くことが活力となる〕と考えていた。そ
して子どもと似ている〔同級生の子を見て子どもを
思い出してなつかしくなる〕ことや障害がなく成長
を遂げることができたのなら「どんな風だったのか
な」と成長した【子どもの姿を想像してなつかしく
思う】姿があった。このように親は能動的に子ども

を亡くした悲しみと向き合っていく姿が見られ【悲
しみをかかえながらこれからも生きていく】ように
変化していた。医療的ケアが必要な在宅重症心身障
害児の家族のレジリエンスを高める要素として、子
どもの存在に意義を感じ障害児とともに暮らすこと
への意思があること、社会的資源を利用して日中過
ごす場所があることや親の思いを共感・共有してく
れる人がいること、自分の家族や同じように子ども
の障害をもつ家族などの精神的支えがあることが報
告されている（宮谷，市江，2018）。医療的ケアが必
要な在宅重症心身障害児を亡くした親が、能動的に
子どもを亡くした悲しみと向き合っていく原動力と
して、在宅生活で培われてきた家族のレジリエンス
が寄与していると推察される。それは【家族や周囲
の人々の支えがありがたく心強い】と感じ、【さまざ
まな人とのかかわりが子どもにとっても母親にとっ
ても大切だと実感する】といった在宅生活の中で培
われてきた周囲からの支えとさまざまな人への感謝
の思いが基盤となり、さらに子どもが亡くなった後
も在宅生活から続くさまざまなつながりが続いてい
ること、それこそが親が一歩前進するための力と
なったと考えられる。
　医療的ケアが必要な在宅重症心身障害児を亡くし
た親への支援を考える際には、在宅生活を送ってい
る時期から地域の保健師、訪問看護ステーション、
相談支援専門員などの社会資源、通園通所施設や学
校など、地域で安心して過ごせるようさまざまな専
門職のサポートのもと、家族が精神的なサポートを
受けられていると感じられるような支援を行ってい
く必要がある。とりわけこのような支援から得たつ
ながりが、子どもが亡くなっても途絶えることなく
つながり続けることが、医療的ケアが必要な在宅重
症心身障害児を亡くした親のグリーフケアにおいて
重要であることが示唆された。また、在宅生活から
のかかわりや支援によって形作られる医療従事者と
の関係性が、子どもの死別後の家族の悲嘆に大きな
影響を与えることを見据えて支援を行うことが必要
であると考えられた。

　医療的ケアが必要な在宅重症心身障害児の親に
とって子どもの死は、【何度も困難を乗り越えてき
たから亡くなるなんて思ってもみなかった】と予期

Ⅴ．結　論
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しない死であった。さらに、親は子どもを亡くした
後も複合的な喪失体験をしていた。親は複雑性悲嘆
に陥りやすい要因があり、十分なケアが必要になっ
てくると考えられた。しかし、次第に親は【子ども
の存在を感じていたい】と思い、心地よく【子ども
を想像してなつかしく思う】ようになり、子どもと
の新たな絆を結び直す体験をしていた。親は能動的
に子どもを亡くした悲しみと向き合っていく姿がみ
られ【悲しみをかかえながらこれからも生きていく】
ように変化していた。その背景には【さまざまな人
とのかかわりが子どもにとっても母親にとっても大
切だと実感する】や【家族や周囲の人々の支えがあ
りがたく心強い】といった在宅生活で培われた周囲
の支えやさまざまな人への感謝の思いが基盤となる
親の高いレジリエンスが寄与していると推察され
た。子どもが亡くなった後も在宅生活からのさまざ
まなつながりが続いていること、在宅生活のかかわ
りや支援が子どもの死別後の親の悲嘆に大きな影響
を与えることを意識して支援を行うことが必要であ
ると示唆された。

　本研究は研究者の所属する 1 施設のみで調査が行
われたことや子どもを亡くした体験を語ることがで
きる方のみであったため、個別性が高く、結果に偏
りがあると考えられる。しかし、医療的ケアが必要
な在宅重症心身障害児を亡くした親の体験を当事者
の語りをもとに明らかにした本研究結果は今後の支
援に向けて大きな価値があると考える。今後の課題
として、子どもを亡くした体験を語ることが難しい
親もいる中、家族の状況を理解しながら、家族への
支援体制について組織的な介入を検討することが重
要である。
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Ⅵ．本研究の限界と今後の課題


