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Ⅰ．はじめに
医療の進歩や1980年代からのノーマライゼーションの理念の普及、障害者総合支援法などの

福祉政策により地域、在宅で生活する重症心身障害児（者）が増えている。重症心身障害児は

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であり、身体状態が不安定で、日常

的な観察や判断、医療度の高いケアを必要とする。このような子どもの身体状態は親の療育負

担を大きくしている。重症心身障害児を持つ家族において子どもの養育のほとんどを担ってい

るのは母親であり、長期にわたり、子どもの世話に生活すべてを巻き込まれながら過ごしている。

重症心身障害児の親の心理的側面における研究は1990年代から看護学の領域で行われるよう

になり、その多くは障害の受容という側面に当てられていた１）。障害児を持った母親は障害受

容過程で母親自身が変容し成長するが、母親は周期的な苦痛を経験しライフステージに即した

危機が訪れ、障害に対する考えが変化していくことが明らかになっている２）。重症心身障害児

の父親についても、母親との関係性の中で子どもの障害を受容し成長していくことが明らか

になっている３）。父親は児と関与していくなかで父親としての役割を強く自覚するようになり、

母親の精神的サポートやきょうだいも大事にするといった、家族全体を視野に入れた父親役割

を行っている４）５）。母親も父親も、児の養育において障害を受容し親として成長するといえる。

一般的に育児における親としての行動は、成育歴から影響を受けた親のパーソナリティ、育

児に対する態度といった親要因と、夫婦関係、職業経験、親の社会ネットワークといった親子

を取り巻く社会的要因、子どもの気質、年齢性別の子どもの特徴要因によって規定され、なか

でも夫婦関係は親行動に大きな影響を与えている。その中で、父親が育児に関与することを阻

む要因として、母親が育児や家事の中心的存在であることや、家事育児は母親の役割であると

いう強い認識が父親にあるといわれている６）。

重症心身障害児の養育における親役割では、母親は児の養育は当然果たすべき役割であると

いう規範的圧力を家族親類といった周囲の人々、他の障害児の母親や専門職との関わりから受
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けている。それによって母親は児と一体化を強め、児の人生を全面的に引き受けることを、自

分の責任や使命感とする７）。言い換えると、母親は子どもの育児は母親である自分がするもの、

子どもの世話は自分しかできないといった役割拘束を受けやすい状況におかれているといえる。

このことは、父親の養育への参加に影響を与えると考える。

重症心身障害児が豊かに過し発達していくには、養育を母親の役割として捉えるのではなく、

家族として母親と父親が協働して養育していくことが必要である。これまで重症心身障害児

の養育における親役割、協働については乳幼児期の両親について明らかにされており、佐藤８）

は乳幼児期の重症心身障害児の養育において父親の役割認識が、子どもや家庭の状況、母親の

父親役割期待を柔軟に取り入れたもの、また両親が互いに支え、認め合うようなコミュニケー

ションは協働感を高め、母親の生活困難を軽減し、豊かな子どもの生活につながると述べている。

重症心身障害児はライフステージに即して身体機能が変化し、その変化に対応した養育が必

要となる。乳幼児期を経て学童期に達した児の養育では就学による環境の変化、身体の成長に

伴う二次障害の出現や新たな医療的ケアの必要性が現れる時期であり、養育において新たな役

割の調整が必要になると考える。

本研究は学童期にある重症心身障害児の養育における問題点を探ることを通じて、母親と父

親の自身の親役割の捉え方と、相手の親役割の捉え方の実情を明らかにし、母親と父親がとも

に児を養育していくための支援のあり方の示唆を得ることを目的とする。

Ⅱ．用語の定義
１）両親の子どもに接する仕方を厳密に整理する必要から、次のように用語を定義する。

　・養育：被養育児の日常生活の世話

　・療育：被養育児の医療、訓練など

　・世話：きょうだいの日常生活の世話

　・育児：被養育児ときょうだいの子ども全員の育児全般

２）役割遂行の行動様式について、次のように用語を定義する。

　・役割期待：状況や社会規範から認識する相手の役割遂行に対する期待。

　・役割認知：状況や社会規範、相手の役割期待から自身の役割遂行を認識すること。

Ⅲ．研究方法
１．研究対象者

A施設の施設長に研究主旨を説明し承諾を得たうえで、A施設に通院している学童期にある

重症心身障害児を在宅で養育し、精神的に安定している両親を主治医と外来看護師からの紹介

により選定した。選定された両親に研究の主旨を説明し、両親ともに了解が得られた５組を研
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究対象とした。

２．調査期間およびデーター収集方法

調査は2015年12月から2016年４月にかけて実施した。研究協力の同意が得られた母親５名と

父親５名に対して、①両親と児の基本属性、②学童期にある児の養育上での問題、③②に対す

る自身の親役割の捉え方、④②に対する相手の親役割の捉え方について半構造化面接を行った。

面接は一人１回、母親と父親と個別に一人ずつ行った。一人当たりの面接所要時間は30分～50

分で、面接時間の平均は母親が40分、父親が38分であった。

３．倫理的配慮

本研究は、福井県立大学人権擁護・倫理審査委員会に承認を得て行った（承認番号2015009）。

面接調査の実施にあたり倫理的な配慮として、面接調査の参加や中止は自由意志であり、面接

の中止はいつの時点でもできること、それによる不利益はないこと、個人が特定できないよう

に配慮すること、また面接の内容は研究者から配偶者へ提供することはないこと、研究は双方

の同意を得てから実施することなどを口頭と文書を用いて母親と父親と別に説明を行い、同意

書を用いて研究協力の同意を得た。

４．分析方法

面接で得られたデータを逐語録に起こして精読し、「養育上の問題」、「自身の親役割の捉え

方」、「相手の親役割の捉え方」について語られた文脈を抽出し、意味内容を損なわないように

コード化した。母親５名の各コードの類似点と相違点の類別を検討し、サブカテゴリー化、カ

テゴリー化した。また父親５名についても同様に各コードの類似点と相違点の類別を検討し、

サブカテゴリー化、カテゴリー化した。なお、分析内容の信頼性と真実性を確保するために、

小児看護学を専門とする研究者よりスーパーバイズを受け、分析内容や分析方法について検討

や修正を行い、信頼性を高めた。

Ⅳ．結果
１．研究対象の概要

学童期の重症心身障害児を在宅で養育する両親を対象とした。筆者が母親５名と父親５名の

それぞれ５組に依頼したところ、すべての父母から同意を得た。年齢は母親がすべて40歳代前

半（平均41歳）、父親が30歳代後半～40歳代後半（平均42歳）であった。被養育児は８～11歳

（平均8.8歳）で、このうち医療的ケアの必要な児は４名であった。いずれも核家族で、すべて

の被養育児（以下、「児」と記す）に同胞（以下、「きょうだい」と記す）がいた（表１）。
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２．両親の語り

分析した結果を、１）養育上の問題、２）自身の親役割の捉え方、３）相手の親役割の捉え

方について母親と父親の立場から整理した。１）～３）の順に述べる。【】、〈〉の順にカテゴリー、

サブカテゴリーを示し、研究対象者の語りを「　」で挿入したが、分かりにくい部分に関して

は前後の文脈を踏まえ（　）に補足した。

１）母親の養育上の問題

母親は、「お風呂がね、主人にはお願いしているけれど主人も腰の痛いときもあって」と〈体

格の変化による入浴の困難〉や〈体重増加による移乗の負担〉といった【児の成長による養育

の負担】を感じていた。またすべての児にきょうだいがあり、子どもが成長するにしたがって

「下の子のこととかもあわせないといけない、大きくなってくるとほったらかしっていうわけ

にもいかない」と児の養育が中心であった状況から、きょうだいの世話にも追われ〈きょうだ

いへのかかわりの難しさ〉〈きょうだいが成長することで養育と育児が十分に行えない〉といっ

た【きょうだいを含めた育児の大変さ】があった。学童期になり身体の変化は体重増加といっ

た体格の変化だけではなく、「これから（背中は）どんどん曲がってくるのですかね、手とか

も固まっている感じ」と〈進行する合併症への不安〉や〈今後の症状の変化に対する不安〉、〈通

学するための健康管理の難しさ〉といった【児の病状や身体機能の変化への不安】を感じてい

た。就学することで、学校や福祉サービスとの関わりも始まり「学校は何というかお堅いとい

うか、もっと柔軟に一人ひとりに対応してほしいです」と〈学校や社会資源と希望するケアの

調整をする〉ことや〈利用できる社会資源が制限される〉、〈進路を決定していくことが難しい〉

表 1　対象者の概要
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などの【学校や社会資源との調整】を行っていた。就労している母親は「仕事の時に一人だけ

施設に預けるのはかわいそうで」と語り〈仕事のために児の養育ができない〉、〈仕事と養育を

両立することが難しい〉と【仕事と養育を両立することの負担】を感じていた。

２）父親の養育上の問題

父親は、「（児が）大きくなってくるとさらに動きにくくなる、普通成長すると行動範囲は広

がっていくのですが、うちの場合は成長すると狭くなっていく」と〈体格が大きくなることで

の移動の制限がある〉、〈児の体重増加による養育の負担〉といった【児の成長による養育の負

担】や、「うちは小さい子のまま、下の子が増えて親の手二つでは足りないです」と〈児を含

めた子どもの育児に余裕がない〉ことや〈きょうだいも成長することで手がかかる〉との【きょ

うだいを含めた育児の大変さ】を母親同様語っていた。父親は全員就労していたため、養育の

中心は母親であると認識し、「（児の）面倒は99％妻がしているので、結局妻が無理してまでも

世話をしている」と〈母親が養育を全面的に担っている〉ことや〈母親が子どもの育児のやり

くりを行わなければいけない〉こと、〈養育と仕事を行う母親の負担が大きい〉といった【母

親の養育負担の大きさ】を心配していた。

また児の成長に伴い父親は、「運んでいるときに、ああ重たいなって思うと、この先どうな

るのかな」と、〈児を養育する状況がいつまで続くのかを考える〉ことや、〈思春期以降の養育

に父親が関わることの限界を考える〉ようになっていた。また〈親亡き後の児の生活の保障〉

や〈児の養育と親の介護を考え始めている〉ことなど、親も高齢になった時を見越して【将来

の養育への不安】を語った（表２）。
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表２　養育上の問題
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２．自身の親役割の捉え方

１）母親の親役割の捉え方

母親は児の養育において自身の役割を「（児自身が）パパからの食事を受け入れないから、

ほとんど私」のように〈児にあった食事介助ができるのは自分〉、〈体調不良時の養育は父親に

はできない〉と【児の養育ができるのは自分】であるとしていた。

児の養育やきょうだいの世話からなる育児の役割分担については、「父親が仕事で遅いとき

は自分でしています」のように〈父親に頼らずに養育をしようと考えている〉、〈体調のすぐれ

ないとき以外は養育は自分が行う〉ような【全面的に児の養育を行う】ケースの母親（Ａ・Ｂ）

と、「生活の全部をみるのは私です、パパの用事もいれてそれで回すという感じ」と〈児の養

育と家族の用事の全てを回す〉、〈児の養育の段取りを行い父親に協力を求める〉ことを行い、【自

分が中心となり家族のことを仕切る】ケースの母親（Ｃ・Ｅ）があった。

母親Ｄは就労しており児やきょうだいに関わる時間が少ないと語っていた。児の訓練や学校

での課題に対し「本人の力、やっぱり育てられるものは育てたい」と、児の養育を行うことよ

りも〈児の療育は自分が行い本人の力を育てる〉ことや〈学校に児の宿題を依頼し児に関わる〉

ことで【児のもてる力を育てる】ことを自身の親役割と捉えていた。

２）父親の自身の親役割の捉え方

父親は、自身の親役割を【父親は経済面を担う】という役割認識の父親（Ａ・Ｂ）と、【児

の養育ときょうだいの世話を行う】ような役割認識の父親（Ｃ・Ｅ）とがあった。

自身の親役割を「うちは役割がはっきりしているというか、全部僕が決めている」と〈父親

が働いて家のことは母親がする〉と決めている父親は自身の親役割を【父親は経済面を担う】

と捉えていた。全面的に児の養育やきょうだいの世話を行っている母親の様子から「重さ関係

が負担になっているみたいなので、それは僕がお風呂は自分がするようにしています」と〈母

親のできない養育を手伝う〉ことや、母親に外出の機会をつくるなど〈児の養育の代わりにな

ることを行う〉ことで【養育と育児の一部を担う】ようにしていた。

一方父親Ｃ・Ｅは「土日の勤務とかがあったのでそういうのはやってられない。入退院が多

かったのもあって希望して勤務先を変わった」ように、〈児の養育のために仕事を調整する〉

ことや、「僕は当然二人で（児の養育やきょうだいの世話を）みたいです」という思いのもと〈二

人で子どもたちの育児を行う〉、〈児の養育について母親と父親で分担する〉ことで【児の養育

ときょうだいの世話を行う】ことをしていた。

父親Ｄは、自身の親役割は児の療育を行うことで【児のもてる力を育てる】という母親Ｄの

考えを理解していた。しかし自身も就労していることから、「嫁は仕事しているから仕方ない、

（児を通所施設に）送って行ったり、帰って食事を作って…」と共働きのため自身は〈児の養
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育ときょうだいの世話を行う〉、〈児の療育には関わらないようにする〉ことで、【児の療育以

外のことを行う】ようにし、母親には児の療育ときょうだいの教育について役割を担ってもら

うようにしていた（表３）。

表３　自身の親役割の捉え方
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３．相手の親役割の捉え方

１）母親の父親に対する親役割の捉え方

全面的に児の養育や療育を行っていた母親（Ａ・Ｂ・Ｄ）は父親に対する親役割を、「ネラ

トン注入も教えたのですけど、私がつらくて起きられないときくらいで、ほとんどしたことな

い」と〈難しい食事介助をしてくれない〉ことや〈自分の気を付けている介助方法を行ってく

れない〉、〈児の療育にもかかわってほしい〉と【自分の望むようなケアはしてくれない】と評

価していた。その中で母親Ａ・Ｂは自身が就労していないから仕方ないと語っていたが、「父

親が仕事の時は最終的にはご近所さん、例えばお兄ちゃんの用事で30分くらいなんだけどって

言ったらみてくれていたり…」と〈父親が仕事を外せない時に児の養育に困る〉、〈仕事以外の

時には児の養育を手伝ってくれる〉、〈きょうだいの育児も手伝ってほしい〉や〈他の養育する

父親と比べてもっと協力してほしいと考える〉ように父親に対して【父親にもっと協力してほ

しい】と期待していた。

自身が中心となり家族を仕切り子どもの育児をしていた母親（Ｃ・Ｅ）は、「学校行事や、

園の用事で私が居ないときは、動かせない用事は入れないでください、パパとは何度も話し合っ

て」と〈家族全員の調整をして動いてほしい〉、〈きょうだいの用事の時には児の養育を行って

くれる〉のように【段取りどおりに動いてほしい】と父親に期待していた。またその期待どお

りに養育に協力する父親の様子を「なるべく早く帰ってきてくれるように頑張ってくれている

んだと思います」と〈仕事を調整して児の養育に協力してくれている〉、「鼻注をしなくてはい

けなくて、「よーしパパチャレンジするぞ」というのはあるんです、パパが一人ってときに訪

問ナースさん頼んだのですけど、「僕がいるのに申し訳ない」と思ったみたい」の語りのように、

父親は医療度の高い〈難しいケアを行おうとしてくれている〉と【養育を頑張ってくれている】

と評価していた。

母親Ｄは自身の役割を児の療育ときょうだいの教育を行うこととし、共働きである状況から

児の養育や家事を全面的に担う父親を【養育を頑張ってくれている】と評価していたが、〈児

の療育にもかかわってほしい〉と期待していた。

２）父親の母親に対する親役割の捉え方

自身の親役割を経済面を担うとしていた父親（Ａ・Ｂ）は、「妻は仕事はせずに家にいるの

だからある程度のことはしてほしいって思って接しているのではないかって、自分で…」と〈働

かずに児の養育をほしい〉、〈児の養育は母親に任せる〉ように【児の養育は母親にしてほしい】

と期待していた。一方で、母親と父親二人で子どもの育児を行っていきたいと考えていた父親

（Ｃ・Ｅ）は、「僕が帰れば（児のことも）積極的にしています、ちょっと休みもあげたいなっ

て、それができればうまく回るって本人も言っていました」と〈母親の負担にならないように
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家庭のことを回してほしい〉、〈家庭のことを把握し回せるのは母親である〉のように【母親に

家族のことを回してほしい】と二人で育児ができるように母親に役割分担を調整するように期

待していた。

母親の親役割に対する評価について父親Ａ・Ｂ・Ｃ・Ｅは、〈児の養育やきょうだいの世話

を一人で頑張っている〉、〈心配になるほど頑張ってくれている〉と【子どもの育児を十分に行っ

てくれている】と母親の負担を十分に認識し評価していた。

父親Ｄは【児の療育やきょうだいの教育は母親にしてほしい】という母親への期待のもと、

児の養育ときょうだいの世話や家事を全面的に実施していたため、母親への評価の語りは聞か

れなかった（表４）。

表４　相手の親役割の捉え方
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Ⅴ．考察
１．養育上の問題

本研究において、学童期の重症心身障害児を養育する母親と父親に共通する問題は、一つ目

に入浴や移動介助の際の【児の成長による養育の負担】が挙げられていた。学童期にある重症

心身障害児は、身体的発育が急激に訪れる時期であり、その発育の異常が変形や関節拘縮など

身体機能に影響することがある９）。本研究においても児の成長による体重増加、変形や関節拘

縮などが入浴や移動介助を困難にし、日常的なケアの負担を強くしていた。二つ目の共通する

問題は、【きょうだいを含めた育児の大変さ】というものである。重症心身障害児の場合、養

育の期間は健常児と比較して長期的である。今回、すべての被養育児にきょうだいがおり、児

の養育ときょうだいの育児と重複することが、【きょうだいを含めた育児の大変さ】を感じる

要因となっていた。またすべての家族は核家族であったため、親族の支援を得にくい状況でも

あった。他者の支援が得られない夫婦だけの児の養育は、児を家でみることの大変さを強める10）。

両親のみで児の養育ときょうだいの育児を行っている状況において、この共通する二つの問題

が学童期の重症心身障害児の養育で特徴づけられるものであった。

また、母親と父親とでは異なる問題を感じていることが結果から明らかになった。まず母親

だけが感じている問題は、病状の変化や児の体調管理、変形や関節拘縮といった身体の変化を

中心とした【児の病状や身体機能の変化への不安】であった。重症心身障害児の身体状態の安

定は家族の生活の負担や不安への大きな要因であり、児の体調管理は、家族の生活を整えるた

めの基盤となっている11）。学童期に入り、児が学校生活にスムーズに適応していくには、児の

健康状態の安定が重要な条件となる12）。本研究においても養育の中心である母親には目の前の

児の体調や症状が大きな問題であった。母親の養育上の負担は教育や訓練など療育に関わる不

安、将来の病状の変化や身体機能の変化などで、多くの母親が児の将来に対して見通しが立っ

ていないことに不安を感じていた。さらに、児は就学することでそれまでとは異なり、学校生

活や放課後など家庭以外で過ごす時間が長くなった。学校の教育方針と母親のそれに対する思

いとの相違や、医療的ケアを必要とする場合にはサービスを利用できないことがあった。その

ため児の状態に見合った教育やケアを受けるための【学校や社会資源との調整】に困難を感じ

ていた。

一方、父親だけが感じている問題は【母親の養育負担の大きさ】と【将来の養育への不安】

であった。本研究において父親は日々、児の養育の中心を担う母親の状況と困難を認識し、母

親の負担が大きいと感じていた。また、今後自分たち親は歳をとっていき、児は成長していく

というギャップを埋めていくために将来的に新たな福祉サービスを利用するなど、親が歳を

とった時の生活状況を想定した対応を考えていた。重症心身障害児の養育はきょうだいの世話

とは異なり成長することで終えることのできるものではなく、父親は自身の加齢による体力の
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低下や親亡き後の児の生活の保障、児の養育と親の介護の重複といった今後の課題を認識して

いた。これは母親が目の前の【児の病状や身体機能の変化への不安】を感じていたことに対し、

父親は長期的に続く児の養育の先を見通していたと考える。

２．自身の親役割の捉え方

母親は自身の役割を【児の養育ができるのは自分】、【全面的に児の養育を行う】ことである

と捉えていた（母親Ａ・Ｂ・Ｃ・Ｅ）。重症心身障害児の母親は子どもの出生から長期にわた

り子どもの命の責任を負い、子どもの世話に生活のすべてを巻き込まれながら過ごしている。

母親はその重圧を引き受け、「自分の子だから」「親じゃないとこの子のことはわからない」と

いう思いを励みにしながら育児を行っている13）。本研究において、児が学童期に達しても児の

体調の変化やケアについては自分でないとわからないと、先行研究と同様に母親は養育の中心

となっていた。しかし移動や移乗などの【児の成長による養育の負担】や【きょうだいを含め

た育児の大変さ】が学童期の養育の中心問題となったために、母親は【自分が中心となり家族

のことを仕切る】ようになっていた。

父親は、【父親は経済面を担う】という役割認識を持つ父親Ａ・Ｂと、【児の養育ときょうだ

いの世話を行う】ような役割の調整を行う父親Ｃ・Ｅに分けられた。父親Ａ・Ｂは自身の役割

を【父親は経済面を担う】としながらも、【児の成長による養育の負担】や【きょうだいを含

めた育児の大変さ】を認識しており、児の入浴や移動の介助は自分の役割とすることや母親の

休息の時間を作ることなど【養育と育児の一部を担う】ようにして児の養育に関わっていた。

田中14）は、障害児の養育において母親は、母子一体化の関係を強めながら、障害児の「介助者」

であり、専門家とともに子どもの障害に向き合う「共同療育者」であり、自ら意志表現するこ

とができない子どもの「代弁者」となり、一方で父親は子どものケアに関しては専門家である

母親の「協力者」、もしくは「傍観者」となると述べている。父親Ａ・Ｂの自らは養育と育児

の一部を担うという認識は、母親の困難を少しでも軽くするために養育上の問題である部分の

手助けをする「協力者」になっていたものと考える。

一方父親Ｃ・Ｅは日頃から児の養育だけではなく、児の成長につながるような関わりも積極

的に行っていた。先行研究において、学童期の重症心身障害児の父親は児との生活にもがきな

がらも少しでもよい方向に向ける努力をし、その中で必要に迫られながらも最終的には主体的

に仕事の制限を判断したり、母親と育児や家事を補完しあうような、家族を含めた父親役割

をとっていた15）。父親Ｃ・Ｅは普段から積極的に児に関わることで、自身が母親の手助けをし、

児が健やかに過ごせるようにしたいという思いを抱いていた。母親が養育や家庭のことをしや

すいように仕事の調整し、児の養育だけではなく、きょうだいの世話を積極的に行うことで母

親と協働し養育を行なっていたと考える。
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家族Ｄは前述の家族とは類型の異なる形で、母親と父親で養育の役割分担がなされていた。

母親は目の前にある児の身体機能の変化が問題の中心であり、【児のもてる力を育てる】ため

に自身の役割を療育に関わることし、受診や訓練、学校の活動に熱心に取り組んでいた。また、

きょうだいの習い事や学校の宿題なども母親がみており、きょうだいについても同様な関わり

をしていた。父親は児の療育のことは母親の役割という通念のもと【児の療育以外のことを行

う】ようにしていた。そのため児が幼いころから児の養育やきょうだいの世話を行っていた。

３．相手の親役割の捉え方

役割とは期待される行動様式で、役割期待の背後には相手に対して「すべきである」という

社会規範があり、期待の一部もそれによって支えられ役割期待に対し両親はそれぞれの認識を

持っている。この役割認知の背後にも社会規範があり、それは成育環境の差によって母親と父

親で同じであるとは限らない。それに加え、社会規範以外に、期待や認知を規定する要因とし

て役割遂行に関わる状況があり、これも母親と父親で同じように把握しているとは限らない。

このようなことから役割期待と役割認知の間に食い違いが生じることとなる。しかし、人は自

らの役割認知どおりに役割を遂行するのではなく、相手の期待なども知覚し、遂行に関わる状

況を考慮に入れ、自分の役割認知に沿いつつ役割を捉え直している。自分の役割遂行に対して、

相手から期待どおりであったなど感謝が向けられたり、期待外れのため避難が向けられること

で、自分の役割遂行を反省し、遂行のレベルが維持されたり、修正されたりする。このように

役割期待と役割認知、役割遂行は母親と父親で相互に関連し規定されていく16）。

以上のことを受け、本研究の母親と父親の相手の親役割の期待と評価について述べる。結果

からは母親が父親の役割遂行を否定的に評価している家族Ａ・Ｂと母親が肯定的に評価してい

る家族Ｃ・Ｅに分けられた。母親Ａ・Ｂは、父親は仕事をしながら児の入浴や移乗、きょうだ

いの世話などをしていることを評価していた。しかし母親は体調の悪いときでも自身が児の養

育を行っている状況があり、父親は【自分の望むようなケアはしてくれない】、【父親にもっと

協力してほしい】と感じていた。母親にとって父親の役割遂行は自身の望むレベルのものでは

なく、母親の否定的な評価につながっていた。語りの中で母親は表立って自身の役割遂行の不

本意性を表現することはなかったが、実際は父親に対して自分の望む児のケアへの協力への期

待を持っていたという形で不本意性を表現していた。重症心身障害児を持つ母親は児に障害が

発現したときから児の養育は母親が当然果たすべき役割であるという遂行への圧力を周囲から

認知し母親が児を養育しなければならないという役割拘束を感じている17）。これにより母親と

児は一体化を強め、母親は自己犠牲を払ってでも児の人生を全面的に引き受けることを自分

の責任や使命と感じるようになり、それが母親の生活困難を強めることが明らかになってい

る。母親は養育の役割遂行に規範的圧力を認知し生活困難を強めるものの、表面的には役割の
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不本意性を表現することはない18）19）。今回、母親Ａ・Ｂが父親の役割遂行に対して、率直に不

満を述べなかった理由は、家計を担うのが自分の役割であるという社会規範に基づく父親の役

割認知が母親に対する役割拘束になっていたためと推測され、これは先行研究と一致するもの

であった。それに対して父親は【父親は経済面を担う】という社会規範から自身の役割を捉え、

母親に対しては全面的に養育を担ってほしいという期待を持っていたため、母親の役割遂行を

自分の期待どおりであると評価していた。

一方、母親Ｃ・Ｅは自分が中心となり養育を行う中で困難を感じ、養育をはじめ家族全体が

うまく回るように、父親には【段取りどおりに動いてほしい】と期待していた。父親は児の状

態や家族の状況から、自身の役割を捉え仕事の調整をして養育を行うなど、全面的に母親のサ

ポートを行っていた。また嚥下障害のある児の食事介助や経管栄養など、医療度の高いケアを

積極的に行う父親に対して【養育を頑張ってくれている】とその役割遂行を肯定的に評価して

いた。父親は児を含めた子ども全員の育児を母親と協働して行うことを望んでおり、母親には

【母親に家族のことを回してほしい】と期待していたため、母親の役割遂行を期待に沿うもの

と考えていた。佐藤は20）乳幼児期の重症心身障害児の両親において、父親の役割認識が子ど

もや家庭の状況、母親の役割期待を柔軟に取り入れたものや、両親が互いに支え、認め合うよ

うなコミュニケーションは育児の協働感を高めると述べている。本研究においても家族Ｃ・Ｅ

は互いの役割遂行に対して感謝の言葉や、養育の協力の依頼を直接相手に伝えるなど、両親間

でコミュニケーションが良好であった。このことは母親と父親が双方の役割期待を認識するこ

とや、互いの役割遂行の肯定的な評価につながっていたと考える。

家族Ｄは、母親が療育、父親が養育を行うという役割分担をとっていた。母親は父親にも児

の療育に関わってほしいと期待していたが、自身が就労してからは子どもと過ごす時間を作る

ことが難しくなってきたこと、父親が養育や家事の大部分を担っていたことから、父親を肯定

的に評価していた。一方父親は【児の療育やきょうだいの教育は母親にしてほしい】という母

親への役割期待を持っていた。母親が就労していることから、自身は養育や家事を行うことに

ついては仕方ないと考えていた。家族Ｄは一見、母親と父親で養育の役割分担がなされており、

表面上は両親が協力して児の養育を行っていると言える。しかし父親は、母親に対して育児は

母親がするもので、療育ももちろん母親がすべきであるという役割期待を持っていた。そのた

め父親の児への関わり方にはしっかりとした線引きがあり、これは父親Ａ・Ｂに近い役割期待

であった。母親と父親とで役割期待にずれがある状況であったが、養育や育児の役割分担が遂

行されていたのには学校の寄宿舎を利用していたことや、児に必要な医療的ケアがなかったこ

とで両親にかかる児の養育の負担が軽減されていたことが影響していたと考えられる。
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Ⅵ．結論
１．‌�両親の中心問題は【児の成長による養育の負担】と【きょうだいを含めた育児の大変さ】

であった。また、母親特有の問題は【児の病状や身体機能の変化への不安】【学校や社会

資源との調整】【仕事と養育を両立することの負担】で、父親特有の問題は【母親の養育

の負担の大きさ】と【将来の養育への不安】が挙げられた。

２．‌�母親は自身の役割を【児の養育ができるのは自分】、【全面的に児の養育を行う】こと捉え

ており、学童期においても養育の中心は母親であった。

３．‌�父親の親役割の捉え方は、【父親は経済面を担う】【養育と育児の一部を担う】という役割

認識のものと、【児の養育ときょうだいの世話を行う】という自身の役割調整を行ってい

るものに分けられた。

４．‌�母親が療育、父親が養育の中心を担い、養育の役割分担を行っている家族があった。実際

は父親が伝統的な役割認識を持ち、養育上で自身の役割遂行に線引きをした関わり方をし

ていた。

５．‌�社会規範に基づいた母親への役割期待は、母親にとって【全面的に児の養育を行う】とい

う役割拘束となり、父親の役割遂行に対する不満を直接的に表現することを抑制していた。

Ⅶ．本研究の限界と今後の課題
今回、母親と父親の双方に養育上の親役割の捉え方の実情についてインタビューを実施した

が、５組の両親と対象者が少なく、家族背景や環境、児の状態の差異を分析の過程で考慮する

には至っていない。今後は対象者数を増やし、家族背景や環境、児の状態なども含めた検討を

行っていくことが必要である。

重症心身障害児の養育は児が成長してもなお続いていくものであり、ライフステージに沿っ

た支援を行うためにも、青年期や成人期以降との比較研究や、両親について縦断的研究を行う

ことは今後の課題である。
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