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先天奇形を持つ子どもの親の出産および子どもに対する

反応に関する記述研究

深谷久子1)横尾京子2) 中込さと子2) 村上真理2) 藤本紗央里2)

キーワード (Keywords) : 1.先天奇形 (congenitalmalformation) 

2.出産 (birth)

3.親の愛着感情 (parentalattachment) 

4.看護 (nursing)

本研究は. Drotarらの仮説モデルを基盤にしながら，先天奇形を持つ子どもを出産した親について.出産したこ

とに対する反応と出生した子どもに対する思いの 2側面から記述することを目的とした.

データ収集方法は子どもの疾患別にグループを構成し.フォーカスグループインタビューを行った.対象は口唇

口蓋裂グループが4名，先天性四肢障害グループが7名，二分脊椎症グループが6名，ダウン症候群グループが4

名であった.本研究におけるデータは，逐語録として作成したインタビュー内容と母親らが描いた図としグルー

プ別に，探索的内容分析を行い.さらに 4グループの親の反応の共通性と相違性を分析し先天奇形の特性を包括

した親の反応について検討した.

その結果，先天奇形を持つ子どもを出産したことに対する悲嘆反応がある中でも，親は早期に子どもへの肯定的

感情を持っていた.出産したことに対する悲嘆反応が沈静しでも.<適応〉から〈再起〉までの 1年間は不安定であっ

た.先天奇形が持つ特性によって，出産したことに対する反応および出生した子どもに対する思いは特異的であった.

〈再起〉とは.障害受容ではなく，不安や自責の持ちつつも.障害を持つ子どもとの人生を積極的に生きょうとする

始まりとして位置づけられた.

1 .はじめに

Drotarらによる「先天奇形を持つ子どもの出産に対

する親の正常な反応に関する仮説モデル(以下仮説モデ

ルとする)Jは，先天奇形を持つ子どもを出産した直後

の親の反応を理解することを目指して作成された.仮説

モデルの臨床上有用な点は，先天奇形を持つ子どもの出

産を「危機 (crisis)Jの観点から捉え，出産直後の親が

示すショック，否認，悲しみや不安といった多様かっ否

定的反応が正常な反応であることを医療者に知らせたこ

とであった 1)

しかし，このように抽象化された仮説モデルは，重要

な点を捨象している可能性を考慮して用いなければなら

ない.すなわち適用方法を誤ると，弊害をもたらす可能

性がある 2.3) たとえば抽象モデルのためたとえば仮説

モデルは出産に対する危機反応が減弱した頃に適応感情

が出現するという「段階説」として図示したため，親が

妊娠期から育んできた子どもへの愛着感情が表現されて

いない.また仮説モデルは出産直後の危機反応の回復は

示すものの，子どもを大切な存在と思えるまでの親の愛

着反応の変化は記述されていない.さらに，子どもの障

害の内容，治療法の有無，生命危機の程度等，各先天奇

形の特性によって親に与える衝撃の相違が考慮されてい

ない.以上の視点が仮説モデ、ルに加わることで，さらに

親の思いに近づいてケアすることができると考える.

そこで本研究は，仮説モデルを基盤にしながら，特異

的な先天奇形において，親の出産に対する反応と子ども

への感情を区別し，親が子どもを大切な存在と思うまで

の過程を記述し，その結果を通して先天奇形を持つ子ど

もを出産した親への看護について検討することを目的と

した.

ll.研究方法

1.研究協力者

Drotarらが行った調査は，単一でなく様々な特質を

持つ先天奇形の子どもの親を対象としていた. したがっ

て本調査でも， Drotarらの研究の対象者の特性を参考

に選考した.研究協力者は，先天奇形を持つ子どもの親

で，研究協力に承諾が得られた者とした.

• The reaction of parents to the birth and to their infant with a congenital malformation 
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2.データ収集法

データ収集は， 2005年 10月から同年 12月までの 3

か月間において，フォーカスグループインタビュー法的

によってf子った.

フォーカスグループインタビューは 4つの疾患のグ

ルーフ。別に行った. 1グループは，根治可能な先天奇形

として口唇口蓋裂とした. 2グループは根治療法がなく

療育によって能力を向上させる先天奇形として先天性四

肢障害とした. 3グループは修復のための治療はあるが

生活上の障害を伴う先天奇形として二分脊椎症とした.

4グループは知的発達に影響があり根治療法でなく療育

を中心とする先天異常としてダウン症候群とした.

インタビューは I回3時間以内とし，研究者がインタ

ビューの司会役を受け持つた.フォーカスグループイン

タビューの時聞を有効に使うために，事前に研究協力者

に， Drotarらの仮説モデル(図 1)の説明書と事前調

査用紙を郵送し，仮説モデ、ルどおりの反応を体験したか

どうかを確認しておいた フォーカスグループインタ

ビューは，その結果を踏まえ，インタビューガイドに従っ

て以下のように進行した. まず，仮説モテ事ルの概要と事

前調査結果について説明し，次に， 1)先天奇形を持つ

子どもの出産した時に体験した反応とその段階，各々の

反応の強さと持続の仕方， 2)子どもに対する反応とそ

の段階，各々の反応の強さと持続の仕方について討議し，

最後に， 3)先天奇形を持つ子どもの出産，および生ま

れた子どもに対する反応の描画を求めた.インタビュー

内容は承諾のもと録音した.

1. Shock 

11. Denial 

111. Sadness and Anger 

Relative Tlme Duration 

図1 先天奇形を持つ子どもの出産に対する

正常な親の反応仮説モデル

3.データ分析方法

本研究におけるデータは，逐語録として作成したイン

タビュー内容と母親らが描いた図とした.まず、グループ

別に，逐語録の探索的内容分析，描画内容の記述を行っ

た.次に4グループの親の反応の共通性と相違性を分析
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し，先天奇形の特性を包括した親の反応に関するモデル

作成の可能性を検討した.これらの分析結果をもとに仮

説モデルの妥当性の検証を行った.

4.データの信頼・妥当性の確保

データおよび分析の信頼・妥当性を確保する為に次の

ように行った 5) データの信頼性を高めるために，フォー

カスグループインタビュー実施前に研究者の過去の

NICU実務経験を活かしながらインタビューの練習を繰

り返し，研究者自身の進行・調整技術を高めるよう努め

た.また，研究参加者の意見の拡がりを理解し，参加者

自身の視点、を発見し，異なった視点、を表現することを促

した.データの内容の吟味およびデータの解釈は，研究

者を合めて 3名で一致するまで行い，その結果は研究協

力者から確認を得た.また，ヂータの分析過程を明解に

するために，計画に沿ってデータ分析を進め，データを

どのように分析し，結論を導いたか，その過程がよく理

解できるよう記述した.

5.倫理的配慮

本研究は，平成 17年 8月3日に広島大学大学院保健

学研究科看護研究倫理委員会から承認を得て行った.

研究協力者の同意を得る過程は，自助グループ代表者

に直接，研究の趣旨や方法等について説明し，文書にて

研究協力への承諾を得，研究協力者として母親の紹介を

受けた.その後，代表者より紹介を受けた母親に，調査

協力依頼書，同意書，同意取り消し書，質問紙，返信用

封筒を郵送した.書類が届いた頃に母親に電話連絡をし

て研究について説明した.

プライパシーの保護としては，インタビュー内容の録

音やメモをとることについては，各研究協力者の承諾を

得て行った.インタビューの過程を通して知り得た個人

情報や身元が特定できるようなデータは，個人番号を付

して識別し，特定されないようにした.またデータは研

究者が責任をもって保管した.

また研究協力者の心身の負担を配慮、し，インタビュー

は I回のみ 3時間以内(休憩時間を設ける)とし，イ

ンタビュー場所は希望に合わせて設定した.インタ

ビューの過程で心理的な動揺などが生じた場合には，イ

ンタビューを中断してよいこと，必要に応じて希望する

ケアを受けられるよう手配することを事前に伝えた.イ

ンタビューは細心の注意を払った.また，インタビュー

終了後において心身の負担が生じた場合には，相談やケ

アが受けられるよう述絡先を示した.

さらに研究結果は，個人が特定されないよう配慮した

うえで学会や学術誌に発表することを説明し承諾を得

た



ill. 結 果

1.対象の背景

フォーカスグループインタビューに参加した研究協力

者は 21名の母親であった.その内訳は，口唇口蓋裂を

考える会が4名，先天性四肢障害父母の会7名，日本二

分脊椎症協会K支部では 6名，ダウン症候群やその他

の染色体異常児の親の会4名(全員がダウン症候群で

あったので，以下，ダウン症候群とする)であった.

表 lに，各グループの母親の年齢と出産経験数，子ど

もの年齢と性別を示した.研究協力者の子どもの年齢は，

口唇口蓋裂を考える会では4名中2名が既に就学してお

り， 6.5土 4.4歳であった.先天性四肢障害父母の会は

2.6 :t0.5歳，日本二分脊椎症協会K支部は 2.8:t 0.9歳，

ダウン症候群の親の会は 3.0:t 0.7歳であった.

2.先天奇形を持つ子どもの出産及び子どもに対する親

の反応

各グループのフォーカスグループインタビューにおい

て，最終的に，先天奇形を持つ子どもの出産および子ど

もに対する親の反応の描画を求めた.以下，その結果に

ついて，反応の内容，出現時期，持続性，強さに関する

説明を記述した.出産に対する反応は< )，子どもに

対する反応は( )で示した.

ク.

1レilメンバー
プ

表1. 研究協力グループの背景

子どもの状態

出産経験 日に見える日に見えな
年 齢(歳)性別 病名

障害 い障害

1 35 初産 8 女 片側口唇口蓋裂 有 無

口 I 2 I 32 1経産 2 男 片側口唇口蓋裂 有 無

賢I 3 I 37 初産 3 男 両側完全口唇口蓋裂 有 無

孟I4 I 45 1経産 13 男 両側完全口唇口蓋裂 有 無

裂 I------:-;--==-----I----~=-=---~-----:--=-:- 一初産 2 名 ー * 員3名
|小計 I37.3 :t 4.8 • ;:~::: -;--: 6.5 :t 4.4 口唇口蓋裂 4名 全員有 全員無
| | 経産2名 女 1名

5 36 初産 3 男 右足跡骨欠損症 有 無

6 37 初産 3 男 左手第2-5指欠損症 有 無

I _ I 右手2・4指絞担輪症候群
先 I 7 I 35 初産 3 女 有無
天 I • I 左手2・3指軽度横軸欠損

住I8 I 37 1経産 2 女 右足低形成有 無

辰I 9 I 34 3経産 2 女 両手裂手症有 無

堕I10 I 25 初産 3 女 両手裂手症有 無

口 I 11 I 36 初産 2 男 短屈指症有 無

I ""J，"， I 0 1"¥ * 初産5名 * 男3名
小計 I34.3:t 3.9 * ;:~:: :: -;--: 2.6 :t 0.5 四肢障害 7名 全員有 全員無

| 経産2名 女4名

12 I 30 初産 2 男 二分脊椎症有 有

13 I 34 1経産 3 女 二分脊椎症，水頭症 有 有

14 I 35 1経産 2 女 二分脊椎症有 有

企I15 I 35 2経産 4 女 二分脊椎症，水頭症 有 有

桂I16 I 26 初産 2 男 二分脊椎症，水頭症 有 有

症 I17 I 29 初産 4 男 二分脊椎症有 有

I n. ~ . n ， *初産3名 * 男3名 一
小計 I31.5:t 3.4 * ;:::::: ~ 2.8 :t 0.9 分脊椎症 6名 全員有 全員有

l 経産3名 .女3名 ー

29 1経産 3 男 ダウン症候群 有 有

33 1経産 2 女 ダウン症候群 有 有

32 初産 3 男 ダウン症候群 有 有

37 1経産 4 女 ダウン症候群 有 有

初産 1名 * 男2名
32.8 :t 2.9 * :::: : ~ 3 :t 0.7 ダウン症候群 4名 全員有 全員有

経産3名 . 女2名

年齢(歳)

18 

~ I 19 
ン I 20 

症 I 21 
候|

群 l小計

ーγ
l

雪""
33.8 :t 4.4 * 

初産11名

経産10名
3.5 :t 2.6 * 

男11名

女10名

口唇口蓋裂4名

四肢障害7名

二分脊椎症6名

ダウン症候群4名

有 10名

無 11名

有 21名

無O名

出産前に子どもの問題を知ったのは6名のメンバー(メンバー 1.3. 12. 13. 15. 16) 

全員，子ども以外の家族で先天性の障害を持つ者は無

*:平均値±標準偏差
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1 )口唇 口蓋裂クゃループについて

口唇 口蓋裂グループにおける反応は，図 2および表 2

に示 した.

出
産
に
対
し
て

子
ど
も
に
対
し
て

不安

l日 l年 4年 6.5:t4.4年

図2 口唇口蓋裂である子 どもの出産および子どもに対する親の反応

表 2.口唇口蓋裂グループの出産および子どもに対する親の反応

ショ ック 良かった 適応 ・再起 司1::ヌE音1M声ン1 

-見た|瞬間に驚き. -死ぬことはないから， -前向きに進もう . ltifJ起きた時に|母筈がな く

-目立つ奇形なので. -手術できると知って -完全治癒の可能性を聞き なっているかもしれないと
反 -大変な病気と思い. -自分のl磁害への偏見に気 現笑として受け止め.育て 思う
応 -どんな状態か判ず， づいて. なければ.どうにかしなけ -なぜこうなったのかと原

1:1:¥ 。コ -隙筈を持つ子どもと共に れば.がんばらなくては.|週追求

11ヨ 生きることで人生の紛を得 という 気持ち -自分を1Tめた
産

t

廿
? られることで. -イ本1fIを増やそう

-わが子がいなかったら出

会わない人に出会えた
井J...........--ー・ーーー .....-......‘晶母島晶‘・‘轟轟 轟轟轟‘晶-....亭骨骨

'ー ー・ .. ー・ ・ー.骨骨骨骨骨骨骨 骨骨・ 骨骨，骨骨骨骨 骨'骨骨 骨骨 '骨 骨骨 骨骨 骨骨骨 骨骨...................ー・ーーー ーー...ー・ 4砕晶 晶晶晶晶 ..-.........-................._-‘・・・a 圃圃晶圃圃圃圃 圃圃圃圃圃圃噂晶圃圃司..--

HJ切寺現
出 -子どもの顔を見て -ショ ック後すぐ ショ ック消失の頃

し -病気を知った時 (出生前・後) . r良かったJと 「適応 ・再起」と同時に出現___0._.・ "・圃圃司司圃圃圃圃圃圃圃 圃圃晶圃圃圃 晶圃圃‘・・ a・・‘亭・...........................‘晶-...--‘ー....・.......・ ーー・ーー・ ....ーー・・ーーー骨骨 骨'骨骨 ーー・ ーー ・....................骨骨骨骨骨・ ・ーー・ーーーー・・......ー ー・ 骨骨骨骨骨 骨骨 骨骨骨骨骨骨 '骨骨 骨骨 骨骨 ・..骨骨骨骨骨骨骨亭晶'ーーー.骨骨骨 骨

て 持 短い ï;~ くならない -子どもが自分の病気を認 ショ ックよりやや長い

続 識し始める頃
性 -障害の程度がはっきりする頃

ー........砕.. ・...............骨骨..骨骨骨.骨骨骨骨骨骨 骨骨骨・ー ーーーー・ーー ー. ーー・.....晶司圃圃 圃圃圃圃圃圃 圃 ・ ・a ーーーーー・・・・.---ーー ーーー ー圃圃 圃圃司圃圃圃圃圃圃 圃圃圃晶圃圃・a ーー・a・・・-.............-........-・a・・ーー・-------_....-ー..--
?虫 -病気に|刻する世話の重大 -他の反応の半分程の強さ ショ ックより強〈。緩徐に 産後41ド頃には 「良かった」と
さ さを知lり.強まる 泊まる 同程度の強きになか安定する

愛 不 2
円

4・4 

反
-わが子と実感 -障害に対する不安:f言語.コミュニケー ション

応 -かわいい -将来への不安;結婚

子
(J) .，障害/病気の有無に|刻わ らず親としての責任感 -治療にかかる経済的不安

ど 内 -逃伝しないかどうか
も 2子

- 殺の死後.計f~に相談していくのか
-............ ............ 骨骨 骨骨 ・ーーーー圃圃 圃圃圃圃圃圃圃 圃噂・ー...--.---‘・‘晶 ーー........噂 亭骨 骨骨・ーーー....._-圃圃圃圃圃圃 圃ー-------_._--・・・・・・・a 圃圃圃 圃圃圃圃 圃圃圃 晶圃圃ー....骨骨.骨骨骨骨骨骨骨 骨骨骨骨.骨骨骨 骨骨・ー...骨 骨骨・ ー・ー・・・ . 

対
Jl時明現

出 病気を知った時 出産当 日から産後 1日でショ ックが減退し.否認が出現す
し る少し前
て ..--‘....-- ーー・ .......ー._.._--_..ーー -ー・・・・ ・ーー ‘晶晶‘司骨骨骨骨骨・ーー・ ・・ 圃圃圃圃晶圃圃圃圃圃圃a・・・ーーーーー.............亭骨骨骨骨ーー....ーー'・・ーー圃 圃圃圃 圃圃圃圃圃合 圃圃圃圃圃圃圃圃圃圃圃圃圃圃圃圃'ーーーー

持強 自iさは変わらず.持続する -強さは否認の半分
続さ -一定の強さのまま消失せず持続する
性と

5 



(1)先天奇形を持つ子どもを出産 したことに対す

る反応

このグループにおいて，口唇口蓋裂がある子どもを出

産 したことに対する反応は， <シ ョック)，<よかった)<否

認)<適応 ・再起〉の4反応であった.

出産後，子どもの顔を見て驚き，その奇形が目立つこ

と，大変な病気だと思い，口唇口蓋裂とはどんな状態な

のかわからないことで〈ショック〉を受けた.病気の重

大さを知り，強ま るがショックの期聞は短かった.

〈ショック〉出現後すぐ，死ぬことはない，手術ができ

ることを知ってくよかった〉と思った.自分の障害に対

する偏見に気づき，障害を持つ子どもと共に生きること

で人生の糧を得られると考えるようになり， <シ ョック〉

より強い感情として増強し， 弱まる ことはなかった.同

時に，前向きに進み，現実を受け止め，どうにかしよ う，

がんばろうという〈適応 ・再起〉の反応が起き，上昇し

た. <適応 ・再起〉は上昇し，産後4年ごろに安定した.

くよかった)<適応 ・再起〉が出現した後， <ショック〉

反応は消失するが，その後原因を追究したり，現実では

ないと思ったり，自分を責めるといった 〈否認〉反応が

続いた.<否認〉は 〈シ ョック〉よ り長 く，弱く続いた.

(2)出生した子どもに対する気持ち

出生した子どもに対する気持ちは，(愛情J(不安〕の

2つであった.仁l唇口蓋裂と知った時から，わが子と実

感し， かわいい，障害の有無に関わらず親としての責任

感 としての 〔愛情〕があった. しかし，出産に対する

〈ショック〉が減退すると，障害や将来のこと，経済的

なこと，遺伝するのか，親の死後誰に相談するかといっ

た〔不安〕があった.それは出産に対する〈否認〉の反

応より弱く， 一定の強さのまま持続した.

2)先天性四肢障害グループについて

先天性四肢障害グループにおける反応は，図 3および

表 3に示した.

(1)先天奇形を持つ子どもを出産 したことに対す

る反応

このグループにおいて先天性四肢障害の子どもを出産

したことに対する反応は，<ショック)<否認)<怒り)<悲

しみ ・不安)<適応)<再起)<喜び〉の 7反応であった.

子どもの姿を見てすぐ〈シ ョック〉を受けた.<シ ョッ

ク〉とは「どうしてJ， 子どもを取り替えたいJ，r誕生

を喜べない」という反応であった. <シ ョック〉出現後〈否

認〉反応が出現した. <否認〉 とは見て判ること，他人

に見られたくない，信じられない，治療法はないといわ

れても探しながら自分自身を保つ，さらに生きていくこ

とを否定し心中や自殺を考える ような反応であった.<否

認〉が出現した後すぐに〈怒り〉の反応が出現した. <怒

り〉は，罪のない子どもに障害があることが不条理に思

え，障害児を産んだ自分自身に対するものであった.

〈ショック)<否認)<怒り 〉が減退する頃，この出産を

現実のこととして理解できるようになると， (悲しみ>(不

安〉反応が出現した 〈悲 しみ〉は，見た目や障害，世

間に見られたくないという思い，また自分が障害児の母

となったこ とに伴う 反応であった.<不安〉とは，将来

や人生設計の変更に対するものであり，放り出されたよ

うな感じとして表現された.反応の強さは，<ショック〉

より 〈否認)，<否認〉 より 〈怒 り〉のほうが弱かった.

〈シ ョック)，<否認)，<怒 り〉は産後 2日程度で消失し

たが，<悲しみ)<不安〉は減退しても消失する ことはな

かった.

〈怒 り〉が消失するころから 〈適応〉が出現し， <再起〉

に至るのは産後 l年ごろであり，やがて 〈シ ョッ ク〉

反応より強くなっていた.<適応〉は，障害を隠すより，

障害を理解して欲しいと思うようになり，現状をありの

ままに受け止め，親としての責任感を感じるよう になっ

たまた 「障害」 という言葉に対して抵抗感を感じなく

なった.<適応〉は他の母らと授乳を共にしたり，夫婦

で子どものことで話すことで強まった.

〈再起〉は 〈適応〉の延長上に出現した.将来を悲観

しなく なり，家族と助け合い，平静な気持ちになった.<再

起〉に至るのは産後 l年ごろであった.最終的に〈再起〉

は 〈シ ョック〉より強い反応になった.

〈喜び〉 とは現実をありのまま受け止め，自助グルー

プの仲間との出会い，夫や家族からの励ましを通 して感

出
産
に
対
し
て

A 

ショァタ

出

子
ど
も
に
対
し
て

l日 半年 l年 2.6:1:0.5年

図3 先天性四肢障害である子どもの

出産および子どもに対する親の反応
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表3.先天性四肢障害グループの出産および子どもに対する親の反応

ショック 否認 怒り 悲しみ・不安 起再応適 喜ぴ

悲しみ |適応

・見た目に対し， 卜授乳を通し上・

・障害に対しの子と一緒と思っ

.世間に見られた|た

くない |・障害を隠すより

.障害児の母と|理解を得たい

なった自分を・現状をありのま

lま与け止める
不安 1:親として責任感
・将来に対して | 

|・「障害」という
.放り出された感|

|語への抵抗感消失
じで | 

-人生設計の変更|
|再起

のため | 
'・将来が悲観的で

なくなる

-家族と助け合い

・平静な気持ち

対 周りの日 が気にな

らなくなるし I. .J....~."'.~ .....1 

て1-..1子どもの姿を見て|ショック出現後す|否認の合間に怒り|・ショック，否認.1適応:怒り消失の|・産後半年
I時 出ぐ |が出る |怒りが減退後 |頃(産後2日で) I・現実をありのま
期現 I.・現実を理解して I..=.=~.::::.=.=;....~...=.:.......j まに受け止めて

!再起:産後 1年 | 

持|否認が起こるとー|・短い(産後2日)I否認消失の頃 |・消失せず |出現後上昇続け|時々出現を認めな

続|気に減退し消失|・ショック消失後 I(産後2日・ふと障害を見て|ショックより増強|がら持続する

性 I(産後2日すぐ消失 悲しむ

強烈 |ショックの半分程|否認の6割 |否認と同程度の強|・他の母と共に授|時々， 小さくポ

否認のピーク時に|さになり.子ども|乳開始し強まる |コッと出現を認め

最大 |への愛情が出現すい夫と子について|ながら持続する

ると弱まる |話す頃強まる

-将来の見通し見

えて強まる

-姿を見て

・どうして?

-子どもを取替え

たい

・驚いて誕生を喜

べない

-見て判る障害に

対して

-他人に見られた

くない

-信じられない

.出産の実感なし

・治す方法を探し

ながら自分を保つ

.母子心中や自殺

願望
.受け入れられな
しミ

-障害児を産んだ

自分へ

-原因追求して

・なぜ自分に?不

条理と思い

-自助グループに

参加して

・仲間との交流

-夫や家族からの

励ましに対して

-子どもの誕生を

幸せと思える反

応

の

内

出|容

産

『金

さ

かわいい 不倒/申し訳ない 不安 愛 情 喜び

見てかわいいと思う -歩く.物を掴む等子

どもの成長を感じて

-障害を持ったわが子

と会えて

-生きていてくれるこ

とで十分幸せ

子どもを見て |・出産に対するショッ|・ショック消失時 |・愛情より先に不倒 |産後半年

子|山 I(ショックと同時クと同時 卜現実を理解していく卜危機反応が弱まった|現実をありのままに受

ど |翌うちに |後 |け止めてから
| 町・笑い始める頃 ト父母の会入会

も |期子どもへ の「 か わ い いJI・子どもの成長が見え

に1.............1................................................1...が安定した時 |る l歳の頃

・出産後は少ないが|・ショック・否認・怒|・消失せず |・出現後，一気に上昇|時々，ポコッと出現を

ショック が消 失す る頃 |り の頃で短いが時々出する |認めながら持続する

一気に上昇 |てくる

l・最初はかわいそう(不卜否認の頃減退し始め
て|強 I~I/~:;J::I:W ~ / A\'~'I 

セ It関)が強い. 3. 4ヶ|弱いまま続く.

正|月ごろからかわいさが|・就閣時等の新生活関

笠|でてきた |始時や，子ども通しの

辞卜初期は否認が強い |友だち付き合いなど考

一¥悲しみ不安が落着き.Iえて時々ふっと出現

子どもの表情豊かにな|・ふと障害を見たとき

り成長が見えると強ま|悲しむ

り安定する

-障害を持つ子どもが|・いじめられるか

かわいそう 卜学校に行けるか

・世間での苦労 |・どう育てるか

-介助を要するハン

デイがあること

-本当に愛していると

いう気持ちは後から.

.心からわが子を愛す

る親の愛

反
応
の
内
容

対

し

*出産に対する「喜び」

と同じ反応
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じるようになった寺期 としては産後半年頃であった.

これは時々沸いてくるものであった.

(2)出生した子どもに対する気持ち

出生した子どもに対する気持ちについては， cかわい

いJC不問JC申し訳ないJC不安JC愛情JC喜び〕の 6

反応であった.

出生H寺， 子どもを見てショックを受けながらも〔かわ

いい〕と思い，同時にかわいそう，世間の中で苦労する

だろうと〔不明/申し訳ない〕と思った.出産の〈ショッ

ク〉が消失し，現実を理解するうちに，いじめられるか，

学校に行けるか，どう 育てるのかと〔不安〕 になった.

〈ショック><否認><怒り〉が弱まった後に心からわが

子を愛する親としての〔愛情〕を感じるようになった.C愛

ことで起きていた. <悲 しみ〉は〈シ ョック〉と共に減

退するが，弱く持続した

くショック〉が消失する頃， <自責)， <適応 ・再起〉の

反応が出現した. <自立〉 は，子どもにとって代わるこ

とができない辛さから起きており，それ故の自分に対す

る怒りを含む反応であった. <自責〉は〈ショック〉の

半分程度の強さであり， 一生消えることはないと感じて

いた

〈適応 ・再起〉は聞き直った末，がんばろう ，何とか

なるという思いが生じ，子どもと生活を共にすることに

よって子どもに何をすれば良いかがわかる，育児が楽し

めるようになる，障害を受容するようになることであっ

た.<適応 ・再起〉は〈自責〉が弱まるにつれて安定し，

情〕は一気に上昇した.そして，出産後半年頃に，子ど 子どもの治療の開始や，子どもと一緒に生活ができるよ

もが歩いたり，物を掴んだり，成長に伴う変化を目の当

たりにすることによって，障害を持つわが子との出会い

や，生きていてくれることで十分幸せという〔喜び〕を，

事あるごとに感じるようになった.

3)二分脊椎症ク守ループについて

二分脊椎症グループにおける反応は，図4および表4

に示した.

(1)先天奇形を持つ子どもを出産 したことに対す

る反応

このグループにおいて二分脊椎症がある子どもを出産

したことに対する反応は， <シ ョック><否認><悲 しみ〉

〈不安><自責><適応 ・再起〉の 6反応であった.

6名のうち 4名は出生前診断で子どもの病気を知っ

た.子どもの病気を知った時，頭が真っ白になり説明が

理解できない，呆然とした， 他人事にように聞こえて冷

静だ、ったというような〈ショック〉を体験した〈ショッ

ク〉はこれまでの人生上最も強い衝撃であり，病気につ

いての説明を聞し〉た瞬時に増強しヶ月ほど続いた.

〈シ ョック〉後すぐに， <否認><悲しみ><不安〉の反応

が出現し， 一気に上昇した.その中で 〈不安〉 が最も上

昇し，長期にわたった. <不安〉は，自分が育てていけ

るのかという先行きに対する不安で、あり，病気について

調べ，きちんと知ることによって強くなるが， リハビリ

に通い，I障害を認め始める頃に減退した. <否認〉とは，

出生前診断の場合は信じ られない気持ち，出産後の場合

には否が応でも親として認めなければならないと思うが

できない状況，自分の子には排社]!障害や歩行障害は起こ

らないと思い続けることであった. <ショック〉と共に

気に下降し，育児しはじめて一緒に生活する中で消失

した.

〈悲 しみ〉は，この先どうなるのか，なぜ自分にこん

なこ とが起こるのかというように障害児の親になった自

分の境遇に対して，また，元気な子どもとの違いをみる

うになることによって，子どもが病気であることを認め

られるよう になっていった.

(2)出生した子どもに対する気持ち

出生した子どもに対する気持ちは，C愛情JC喜びJCか

わいいJC不安JC責任感JC悲しみJC不倒・申し訳ない〕

〔うれしい〕の8つの反応であった.

〔愛情J(喜びJ(かわいい〕は出産直後，子どもの病

気を知った時，初めてわが子と会った時から出現した.

〔愛情〕とは，文句なしに沸いてくる，深いところにある，

IJ佐ーのものであった. C愛情〕は一気に上昇し，<ショッ

ク〉が減退する 1""'-'2週間後に最大となった.(喜び〕

は無事出産を終えて子ども と会えた ことを喜び，この子

出
産
に
対
し
て

子
ど
も
に
対
し
て

lヶ月 2.S:tO.9年l年

図4 二分脊椎症である子どもの

出産および子どもに対する親の反応

8 



日本新生児看護学会誌 Vo1.l3.No.2. 2007 

表4.二分脊椎症グループの出産および子どもに対する親の反応

ショック 否 雪u刃.句、 悲しみ 不 安 自 責 適応・再起

. nJiが真っ白に -認められないが -なぜこんな子が -すぐ手術が必要 -怒りではなく白 -生まれたら何と

なった 自分は認めてあげ お腹の中に?出 -自分が育てて行 責がある かなる(出生前)

-説明が理解でき なければ 生前) けるカ、 -怒りのようなパ -聞き直り

反 なかった -良いほうに回復 -この先どうなる -どのように育つ ワーはない -がんばろう

応 -呆然とした するのではないか か? か理解できない -自分への怒り -子どもとの生活

-他人事に聞こえ と期待 -なぜ私にこのよ -先行きの不安 -原因を追究 に適応
の

冷静だった -出生前診断では うなことが起こる -将来のこと，友 -代わってあげら -子どもにどうし
内 信じられない気持 のか 人のことなど問題 れない てあげたらよいか
自tー~ ち -障害児の親に にあたるたび波が -完全に産んであ わかってきた

なったこと 高まる げられなかった -育児が楽しめる

出
-元気な子どもと -葉酸飲めば… ようになった

の差に対して -障害受容

産

期時現出
病気を知った時 ショック出現後すぐ ショックが消失す ショック消失の頃

否認・悲しみ・不安は同時に出現 る頃 産後 1ヶ月

対 -医師からの説明 -一気に上昇 -一気に上昇 -一気に上昇 -一生続く -子どもの治療の

し
を理解することで -ショックの減退 -ショックの減退 -病気についての -消えることはな 開始したり.退院

持
瞬時に増強する と共に減退 と共に減退し.再 説明を聞き，病気 し、 して一緒に生活を

て -悲しみ・不安・ -事実を認めた 上昇することなく について知ること -悶々と続く 始め，子どもの病
続 否認が強まると減 時， リハピリで多 弱く持続 を通して強くなる 気を認める

性
返し消失する. 忙になったり，や -適応再起が安定 -自責が弱まると

-産後 1ヶ月頃ま るしかないという し始めて消失 共に安定した

で 気持ちから減退す
る.

-・・..........'・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・......ーー-----------ーーーーー・ーーーーーーーー.-....ー・・・.-........ー.....................................__.......・ー・・・・a・・.......ーー・・ーーーー・.-ーー・..........・----・ー.ーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーー.-.-----------ーーーー・ーーーーーーーーー.---.-・ー--ーー.-......
ドカンととにかく ショック減退の途 ショック減退の途 ショック程度強ま ショックの半分程 -子どもへの愛情

5良 衝撃 中で最も強い 中で最も強い る. 度 や喜びの反応、と同

人生上で一番 育児に適応しなが 程度
さ ら時間をかけて弱

まり ifi失

愛情 喜び かわいい 不安 責任感 悲しみ
不倒

うれしい
申し訳ない

-文句なしに -無事出産を -かわくいと -手術 -自立させな . :t包っこもで -子どもに -遅くても 1
湧いてくる 終了し，子ど おしい -将来 ければ きない 「ごめんねJ つ1つできる

反 . ì~いところ もと会えた -妊娠中はな -友達や社会 -扶に対して -障害を背 -かわいそう ようになった
応 にある -この子のた し、 生活 -治療や幼稚 負ったこと だなあ こと
の

~内~ 
. 1つのもの めなら何でも -愛情と近い -子どもに良 図の選択 -将来を考え -自立 -やっとでき
-消えない できる 関係 いことをして -子どものた ながら たうれしさ

-愛情と異な いる治、 めの正しい選

り一時的 択
ー-...........'・・・・・・・・・・・・・・・・・・a・・・・・ーーーーーーー.---..・...............__...・・・_....ー・ ー---............................・ー.ーーーーーー，ー......・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ ー_...._-_...ーーーーーーー................ー・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・a・ーーーーー・ーーー・ ー....__........................._--ー...........ーーーーーーーーーーー..........

-出産直後 -病気を知り 適応の始り頃 -出産に対す 子どもに対す 出産に対する

子
-初めて会った時 ショックの に出現し増強 る悲しみが落 る悲しみの出 適応出現後.

出 -子どもの病気を知った時 中，愛情や喜 する 若く頃 現後すぐ 子どもの成長
ど 現

ぴが最大に -他の子の成 を感じた時

も
時期 なった頃 産後 1ヶ月 長を見た時

-入園断られ

て
-・・・・・・・・・ーー.ーーーー._....__..・・・・・・・・・・・・・・・・ーー----_.....・，・.・---・.・....・.・--・.・.・晶・a・・--晶・・ー..__...................._------ー--・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ーー.._--ー.-.-ー--・・・・・・・・・・・・・・・a・・・・・・・・--ーーー・ ー......・・・・・・・・・・・・・・・・・a・・ーー------ーー.......・・・・・・・・・・・・・・・・・ーーーーー・ -ーー.--...・--・・・・・・・・・・・・・・・・・a・・・ーー

対 -一気に増強 -一気に均強 -一気に増強 -一気に増強 -一気に増強 -一気に増強 -愛情の6分 -一気に上昇

し
1.2週間 し持続する し最大になる し最大になる し短時間で弱 の1程度 し強弱を繰り

後ショックが -下がること -成長し反抗 . r愛情」ゃ くなる -強くないが 返しながら
て 減退し始め最 はない するようにな . r愛情」ゃ 「喜びJ.rか -波のように 常に底辺に弱 徐々に強さを

5直
大になる. ると弱くなる 「喜びJ.rか わいい」と同 何か機会があ く持続する 増して持続す

さ -その後弱ま -ショックや -強弱しなが わいいJと同 程度 ると出現 る
と らない 悲しい状況で ら持続する 程度 -常でない -初期は悲し
f手 -いつも常に も，生まれて 適応・再起が みの半分程度
性続 ある きてくれた喜 -強弱を繰り 安定した頃に の強さ

ぴがドカンと 返し持続する 弱まる . r愛情Jゃ
来た . r愛情Jや 「喜びJ.rか

「喜びJ.rか わいいJと同
わいい」と同 程度

程度
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のためなら何でもできると思う気持ちであり， 一気に上

昇した.(かわいい〕とは，可愛くいとおしいという思

いで，(愛情〕と異なり 一時的で成長し反抗するように

なると強弱を繰り返した.

〔不安〕は 〈ショック〉を感じている中， (愛情〕や〔喜

び〕が最大になる頃に出現した.(不安〕は，手術に対

して，また将来の友達や社会生活に対して，あるいはそ

の時その時の治療や療育が子どもに対して良いことかど

うか，と いうものであり， 一気に増強し， (愛情〕や〔喜

び〕と同程度の強さになり，強弱を繰り返した. (責任感〕

は子どもの自立や族，治療選択，幼稚園選びなどであり，

出産後 1ヶ月頃から出現した. (責任感〕は出産に対す

る 〈再起・適応〉が落着くと最大になり， (愛情〕や 〔喜

び〕と同程度の強さになった.

〔悲 しみ〕とは抱っこもできないことに対して，障害

を背負ったことや他の子の成長を見たり，将来を考えた

りすることによって起きた.出産に対する〈悲しみ〉が

落着く頃，子どもへの〔悲しみ〕が出現した. (不欄/

申し訳ない〕とは子どもに対して謝る，可哀相と思う，

自分を責める思いであった.子どもに対する〔悲しみ〕

が出現してすぐに生じた.(不欄/申 し訳ない〕は〔愛情〕

の6分の l程度の強さだが常に底辺に弱く持続した.

〔うれしい〕とは成長が遅れている中で何か Iつがで

きるようなったことつ lつが「やっとできた」こと

を体験する I歳を迎える頃に始まった.その頃は出産

に対する 〈適応〉が 〈再起〉へと向かう時期でもあった.

一気に上昇し，強弱を繰り返しながら徐々に強さを鳩し，

やがて〔愛情J(喜びJ(かわいい〕と同程度になった.

4) ダウン症候群グループについて

ダウン症候群グ、ループにおける反応は，図 5および表

5に示した.

(1)先天奇形を持つ子どもを出産したことに対す

る反応

このグループでダウン症候群の子どもを出産したこと

に対する反応は， (ショック>(悲しみ>(不安>(否認>(自

立>(適応>(再起〉の7反応であった.

名は全て出生後に診断された. (シ ョック〉は診断結

果を知った|瞬間の反応であり ，そのときの状況は，頭が

真っ白になった，かなり沈んだ，なぜ私の子どもが，ま

たはやはりそうかと思ったと表現した. 1....... 2日で消失

した.

〈悲しみ>(不安>(否認>(自責〉は 〈ショック〉後す

ぐに同時に出現し，一気に増強した.その後 〈不安〉 と

〈否認〉はすぐに減退し， (悲しみ〉は 1ヶ月続き徐々に

弱まった.(自責〉は l日程度で消失した. (悲しみ〉の

反応は，自分が障害児の親となったこ とに対して， ある

いは，発達が年下の子より遅れているのに気づいた時，

幼稚園の入園を断れた時，変な顔と言われた時に引き起

こされた.(不安〉は， どのように成長するのか，うま

く育てられるか，周りから何と思われるかということに

よるものであった.(否認〉は，わが子を自分の子では

ないと感じたり，出産の実感がなかったり，どうして生

まれたのかと感じたり，過去に戻りたい，夢ではないか

という反応であった.(自責〉とは自分に対する怒りの

ような感情であった.

〈適応〉は診断を知ってから 〈ショック〉が消失する

1.......2日から始まった〈適応〉は，子どもの世話を し

てしパ中で現実を受け入れていこうという気持ちであ

り，子どもの笑顔に励まされる，仲間と話をする，ある

いは，施設に通院することを通してわが子の魅力を知る

ことによ って増強 した. (適応〉は悲しみが薄れた時に

最大の強さになり， (再起〉に変化した.(再起〉は障害

を受け入れたとし寸気持ちであり，産後 1.......2年ごろか

らであった.

(2)出生した子どもに対する気持ち

出生した子どもに対する気持ちは，(愛情J(喜び ・幸

福感J(不欄J(不安〕の4反応であった.

〔愛情J(喜び・幸福感〕は〈ショック〉 出現後すぐに

〈悲しみ〉ゃ く否認〉の反応と同時に出現したが，初期

は弱いものであった.子どもの顔を受け入れられなかっ

た， 3日間は全く会いに行かなかった親もいたが，毎日

面会し，世話をすることによって， (愛情〕は I週間を

過ぎる頃に上昇してきた.さらに，子どもの可愛いしぐ

出
産
に
対
し
て

子
ど
も
に
対
し
て い~め""'^へ

lヶ月 3.0:tO.7年l年

図5 ダウン症候群である子どもの

出産および子ともに対する親の反応
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表5.ダウン症候群グループの出産および子どもに対する親の反応

ショック 悲しみ 不 安 否 認 自 京会 適応 I再起

-頭が真っ白 -どうして，なぜ -どのように成長 -なぜ私の子が. -なんでうちの子 適応は.世話をし

-なぜ私の子ども と泣いた するか知らない -自分の子でない にと思いを抱いた ていく中で現実を

が? -障害児の親に -将来の見通し 感じ 時.怒りを感じ. 受け入れていかね

-かなり沈んだ なった自分を思い -育てられるか -障害と聞いても 最終的に一番自分 ばという気持ちが

反 -やはりそうか 泣いた -やっていけるか 速いことに感じる を責めた 出てくる

応
-まさか障害があ -下の年齢の子よ -障害児の親とい -どうして生まれ -罰があったかな -子どもの笑顔に

ると思わなかった り遅れていると う名前が増えた たのかとモヤモヤ と，思った 励まされて

の 生日って -周りに障害児が した感じ -だけど私のせい -仲間と話したり

-入閑を断られて いると思われるこ -過去に戻りたい じゃない 施設に通園するよ
内 -変な顔と言われ とに対して -ダウン症じゃな うになり.わが子

d廿t・ て ければいいのに にも魅力あると気

-インターネット -本当か?夢か? づいた

で不幸な人を探し 急に治ってくれ
ー.--.--------・ーー-ーー----_..__.._-----------
再起は，障害を受

た たらいいのに け入れたという気
出

持ち

産 診断の説明を受け ショック出現後す 適応:ショック

出 た瞬間 く桶 後.適応しなけれ

現期時
「悲しみJr不安J ばいけないと思

対 「否認Jr白責」が う.他と重なる

同時に出現
ー..._--.----------------_.._-_.._---_.._--

し 再起:産後 1年

持 11-2日が強い |一気に増強して約|一気に地強してい|一気に増強してす|一気に増強して 1て|江 I.L '-J 0-0'" ，，~. 1.. ~~.;;~':/;..... ..;~:，: I_::.~-:~"~___::~~. .， ..;:.~;-.:;";.~n_~ 
続 1 1ヶ月続き.緩徐|つの閃にか落ち.1ぐに減退し時々|日程度で消失

性に 弱まる I ~~いまま続く 1mてくる

・ガーンと増強し|・一気にショック|・一気にショック|・一気に増強し，ト一気に強まるが|ショックが消失す

日々薄れる |よりやや小さい程|よりやや小さい程|不安よりやや小さ|ショックの 6分の|ると共に強まり悲

・人生の中で最大|皮まで増強し不|度まで増強する |い程度まで増強す 11程度 |しみが薄れた時に

強|・その日は 1日中|安の減退後に緩徐|・減退後. ~~いま|る は再起に変化する

泣いた |に弱まる |ま持続する い減退後，弱いま・リハビリや外

さ

愛情

・かわいいという気持ち

.計ることができない

・かわいそう.いとおしい，
反|

という気持ちを合む
応、

の

内

・一旦弱まるとい|ま持続する 来，施設に通院し

われのない不安は|・普通の妊婦や子ていくうちに

薄れる |どもを見て，友人・第2子の出産で

・その後， 自分に|に普通の子が生ま向き合えた.

育てられるかと思|れたと聞いて小さ・最大の強さは

うと出てくるが最|く出現する ショックと同程度
初の3分の 1程度

喜び・幸福感 | 不 倒

喜び |・最初死を願った

・何かできると大げさなくいせっかく生まれたのに存

らい褒めたくなる |在をありがたられない，迷

・できたことに対し感動する|惑と家族の思われるのか

幸福感 |・将来いじめられるか

・この子がいるだけで家族|・障害児でかわいそう
がまとまる |・自分もかわいそうに思わ

.近所の人も気にかけてく|れるのがイヤ

不 安

・発達・社会生活・就悶・

就学に対して

・節目節目で.歩けるか.

話せるか.などクリアして

また次の不安がでる

子 l容
れる

・笑顔と明るさ，この子に

会えてうれしいど
-子どもがいて幸せ

も| ドヨツク出現後すく¥悲しみや否語の気持ちと同時に出現|ショック出現後，ゃ手遅れて|・出産に対する不安の反応
|時出~，，';:J，~ l' r-;;~"~~~ ~;r:~'";' ;.J.-~~.f:.'";.~~.:;;"~." ~ ，-，--"， .. " '-1-4-.-'1. 1" -.， .， t--4-/ul;A.， ¥， .u; 'I~'" I 

に|期現Ir愛情Jr喜び・幸福感Jは同時に出現 が下がった頃から
1 . '-1 ・自分の不安が治まる頃

対1'...........1・(出生前診断受けており)'1・最初はAほとんどないくら|・全くないわけではない京|・一気に上昇し発達の節

し 最初はうれしくなかった |い弱い |あえて考えない日に出現

・子どもの顔が受け入れら|・産後 1年の再起の後にー|・自責の反応と同程度 |・弱まることなく一定の強

て|強|れなかったが，毎日i司会し|気に上昇し始め再起が安定|・ 1日くらいで消失 |さで持続する

さ|たり世話を続けたりして.Iして最大になり，弱くなる|・抱いた回数も数回で極端|・最大の強さは，出産に対

と 1
1週間過ぎて一気に上昇 |ことはなかった |に少ない |する不安の半分程度

持|・死を願ったこともあるが毎|・今は最大の強さ
|目見ていると変わってくる

続卜子どもに表情がtllてきて
性|かわいい姿を見ることに

よって地強する

-今は最大「失いたくない
大切な子J
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さを見ることによって増強し，やがて〈ショック〉反応

と同程度の強い思いとなり，失いたくない大切な子ども

となっていった. (喜び・幸福感〕は，出産後 l年の〈再

起〉の頃に上昇し始め.(愛情〕と同程度の強さになった.

〔不問〕は〈ショック〉出現後やや遅れて出現した.せっ

かく生まれたのに周りから有難く思われないことに伴う

ものであった. <自責〉の反応と同程度であり日程

度で消失した.他の反応に比べると出現することは少な

かった. (不安〕は子どもの発達や社会生活，就学に関

するものであり，出産したことに伴う〈不安〉が下降す

ると逆に上昇し，弱まることなく一定の強さで持続した.

出産に伴う〈不安〉の半分程度の強さであった.

3.親の反応の共通点と相違点

表6に4グルーフ。の先天奇形を持つ子どもを出産した

ことに対する反応と出生した子どもに対する気持ちの変

化をまとめた.

1)先天奇形を持つ子どもを出産したことに対する反応

4グループに共通していた反応は，最初が〈ショック〉

という精神的打撃であった.ただしくショック〉の相対

的強さは，口唇口蓋裂グループが中程度の強さを示し，

他の 3グループは最大値に近い反応という相違があっ

た

〈ショック〉に続く反応は 4グループ各々で異なっ

ていた.口唇口蓋裂グループは直ちに〈良かった〉とい

う反応が一気に上昇した後に〈否認〉が出現した.先天

性四肢障害グループは〈否認>.続いて〈怒り〉と段階

的に出現した.二分脊椎症は〈否認><悲しみ><不安〉

が同時に出現し. <否認〉のみが〈ショック〉と同程度

の高さまで上昇し，延長した.またショックが落着いた

頃に〈自責〉が出現した.ダウン症候群グループは〈悲

しみ)<不安)<否認)<自責〉が同時に出現し，悲しみ

だけが延長した.

〈適応><再起〉は，口唇口蓋裂グループの場合は〈ショッ

ク〉が上昇している聞に出現したが，他の 3グループは

〈ショック〉が落着いてから出現していた.先天性四肢

障害グループは〈ショック><否認><怒り〉が減退する

と〈悲しみ><不安〉の出現と重なって〈適応〉が出現

し始めていた.強さは〈悲しみ><怒り〉よりは弱かっ

たが，上昇傾向にあった.二分脊椎症グループの〈適応〉

は. <ショック〉が消退した時期に出現し上昇しはじめ

るが. <否認〉反応は強く残り. <自責〉がまだ上昇傾向

の時期であった.ダウン症候群グループの〈適応〉はや

はり〈ショック><自責〉が消退すると出現を始めるが，

〈否認〉ゃく不安><悲しみ〉はまだまだ高い時期でらあっ

た

2)出生した子どもに対する気持ち

出生した子どもへの〔愛情〕は，全てのグループに認

められた. (愛情〕とは子どもへの揺るがぬ思いで、あり，

〔かわいいJ(喜び〕よりも深い気持ちであった.ただし

出現時期はグPループ間で異なっていた.口唇口蓋裂グ

ループの場合は，出産時から強く d思っていた.二分脊椎

症グループも〔愛情J(喜びJ(かわいい〕は他の気持ち

に先行して出現していた. しかし，先天性四肢欠損症グ

ループの場合は，まず〔不問J(申し訳ない〕の気持ち

が出現し，その後〔かわいいJ.さらに〔不安〕な気持

ちが生じ，出産に対する〈ショック><否認><怒り〉が

表6.4グループの出産及び子どもに対する親の反応

グループ
ショック| 否認

先天奇形の子どもを出産したことに対する反応

怒り |良かつた|悲しみ| 不安 | 白責 | 喜
O 

時
一

0

0

口唇口蓋裂 o 0 

四肢障害 O O O 

適応

O 

O O O O 

二分脊椎症 o 0 0 00  0 0 

ダウン症候群 o 0 0 00  0 0 

Drotar仮説図 0 000000

出生した子どもに対する反応

喜び |可愛い| 不問 | 不安 | 愛情 l責任感|悲しみ lうれしい|幸福感
グループ

愛情

口唇口蓋裂 O O 

3Z症 1-..........o...........I..........Z.........-I-........-6-..........I...........Z.........-I-........-6-..........I...........?...........I..........o...........I..........-0-.........-1-.........-0-........-1

ダウン症候群 O O O 
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弱まった後に〔愛情〕がわいてきた.ダウン症候群グルー

プの場合は，初期は〔不問〕という思いが起こり，その

後，子どもと接しながら〔愛情〕が強まった. (喜び・

幸福感〕はとても弱い反応として出現し，産後 l年で，

出産に対する〈再起〉に変化してから，一気に高まって

いた

子どもに対する〔不安〕な気持ちは 4グループとも

に完全に消失することはなく，持続していた.しかし 4

グループ問で〔不安〕の程度の差はあった.口唇口蓋裂

グループは低いが常時に同程度あり，先天性四肢障害グ

ループは時々程度が強まるときがある.二分脊椎症グ

ループは〔不安〕の程度はかなり強いままゆれながら持

続する.ダウン症候群グループは口唇口蓋裂グループの

ように低くなし中程度の不安を体験していた.

その他， (悲しみ〕や〔責任感〕は二分脊椎症グルー

プのみが挙げた.二分脊椎症グループは他の 3グループ

に比べると子どもへの気持ちの揺れが持続していた.

N.考察

仮説モテ*ル作成上の前提として， Drotarらは生まれ

た子どもに先天奇形があるという体験は，危機の lっと

捉え，親に生じる共通反応を記述し，予防精神医学の観

点、から早期介入しようと考えていた 6) 本研究は，

Drotarらと同様，先天奇形を持つ子どもの出産という

状況危機に対する反応に，子に対する親の愛着感情

(parental attachment)を加え，親の複雑な反応を捉

えることによって親の反応の特性について分析したい

1.先天奇形を持つ子どもを出産した親の反応の特性

1)出産に対する危機反応が再起に向かつても，先天

奇形に対する悲しみや不安は持続する

本研究結果では，出産直後は〈ショック〉ゃく否認)，

〈悲しみ)， <怒り)， <不安〉といった悲嘆過程が強く出

現し，この悲嘆反応が沈滞しつつある時期から〈適応)<再

起〉という安定した反応が高まるという仮説モテールと近

似した特徴を示した.

〈ショック〉に続く反応として，一時的に生じる反応と，

〈適応)<再起〉に至った後も長期的に持続する反応があっ

た.口唇口蓋裂グループは直ちに〈良かった〉という反

応が一気に上昇し続くが， <否認〉は初期に出現した.

先天性四肢障害グループは〈否認)， <怒り〉が生じ消失

した頃〈悲しみ・不安〉が出現し持続する.二分脊椎症

は〈否認)<悲しみ)<不安〉が同時に出現し， <不安〉

のみが〈ショック〉と同程度の高さまで上昇し延長した.

またショックが落着いた頃に〈自責〉が出現し持続した.

ダウン症候群グループは〈悲しみ><不安><否認><自責〉

が同時に出現し，悲しみだけが延長した.
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Lindemannらの報告では，愛する人々との離別後，

人々はある特徴的な過程をたどり，その反応は通常4....... 

6週間で終わっていた.この特徴的な悲歎反応を示した

人は，十分な悲嘆作業の過程を通っており，死に対して

順応し，心身の平衡を回復したが，正常な悲嘆過程が欠

如した場合は精神身体的疾患の特徴を示した.このよう

に予防精神医学の観点から見ると，危機状況にある人々

が正常な危機反応をたどることが，その後の精神障害を

予防する7) Drotarらの調査も本調査も，先天奇形を

持つ子どもを出産したことに対する適応・再起に至る過

程を認めることができた.しかし，本調査では， <適

応・再起〉時期まで〈不安〉ゃく悲しみ)， <否認)， <自

責〉が続いており，それは疾患特性により異なるという

結果を得た.これらの感情が長期に続く点は，子どもの

状態の悪化や治療や手術，育児の困難さが影響し，

Olshanskyの述べる chronicsorrowに相当すると考え

られる.出産体験に対する過去の出来事の感情から，先

天奇形からくる治療や障害への将来への不安が慢性的に

持続すると考えられる 8)

この結果が示唆する重要な点は 6週間以上を超えて

悲嘆反応が続くことを問題視し，精神医学的な異常が潜

むと短絡的に捉えてはいけないということである.本研

究はフォーカスグループインタビューでの結果であり，

研究参加者は何を語っても安心な仲間と共に自己の体験

を表出し，そのメンバーの中で作成された図であること

に着目すれば，当事者の親自身が，存在を認めている感

情がこれだけ多様で、あったことを認めなければならな

し通

さらに本研究結果は，出産直後の危機反応の時期を超

えてから l年以上かけて再起するというものであり，先

天奇形を持つ子どもを出産したことに対する反応は，緩

やかな段階を経て変化すると考えられ， Drotarの段階

説を全否定すべきではないことを示唆している.しかし，

段階説を強調するあまり，悲嘆や危機反応が錯綜する中

で生じる〈適応〉反応を見逃してはならない.また長期

にわたって残る不安や悲しみを否定してはいけないと考

える

2)出産に対する悲嘆反応の中でも，子どもへの肯定

的感情を持っている

出産直後の親の愛着感情に着目した結果，出産に対す

る危機反応を示した時期であっても，わが子への愛着感

情があることを示すことができた.親は出産時，子ども

の無事の出生を喜び，生まれてきた子どもへの愛情や先

天奇形があるゆえに不問で将来を心配する思いを持って

いた.すなわち悲嘆過程は正常の反応であるものの，同

時にこの時期の愛着反応もまた正常な反応であり，親自

身が持つ出産や障害に対する価値によって，表出する反



応が悲嘆に偏る人と喜びを強く示す人が存在するため，

医療者には多様に映ると考えられる. Drotarらは仮説

モデルに初期の危機反応の悲嘆過程の時期に親の愛着反

応を示さなかったが，本研究結果から出産のショックや

悲嘆過程にあっても，子どもへの愛情が存在しており，

親が持つ子どもへの思いを理解し支えるケアが必要であ

ることが示唆された.

3)先天奇形の特性によって，出産したことおよび出

生した子どもへの思いは特異的である

初期の危機反応の出現時期や強さ，終結はグループに

よって異なっていた.たとえば口唇口蓋裂グループが出

産後直ちに〈ショック〉が表れ，やや遅れてくよかった〉

が出現したが，それは，外表奇形はあったものの治療可

能で先天異常自体が生命を脅かさないため，誕生したこ

とへの安心感が表れたと考えられた.二分脊椎症グルー

プは初期反応としてく不安〉の時期が長く， <自責〉と〈悲

しみ〉が消えない.二分脊椎症はシャント術や髄膜癌の

手術を要し，排池障害や歩行障害の程度が徐々に明らか

になるため〈不安〉が延長すると考えられる.ダウン症

候群グ、ループは初期反応として〈悲しみ〉が強い時期が

長く， <悲しみ〉と〈不安)， <否認〉が消えなかった.

〈適応・再起〉においては，口唇口蓋裂グループは

〈ショック〉反応のピークの時に出現していた.先天性

四肢障害の場合は，産後2日程度で〈ショック〉ゃく否

認)， <怒り〉が消失し，その後〈悲しみ〉ゃく不安〉反

応が出現する中で， <適応・再起〉も出現していた.二

分脊椎症グループの場合は親の〈不安〉は産後 1，2週

間でピークになり 1ヶ月で消失した.その後も〈自責〉

と〈悲しみ〉は続きながら〈適応〉は産後 1ヶ月から

高まり，成長を感じたり，方向性が決定する I歳に至る

過程で〈再起〉を迎えた.ダウン症候群も診断を知って

1"'2日のショックが消失したら適応段階が始まり， 1 

年ほどで再起に至った.

子どもに対する愛着感情も，出産に対する感情と同様

に疾患ごとに異なっていた.この結果は各疾患の子ども

の親に関する先行研究と一致する 9.18¥ とたとえば口唇

口蓋裂グループは〔愛情〕と〔不安〕の経時的変化はほ

とんどなかった.二分脊椎症グループは早期に一気に強

い〔愛情)[喜び)[かわいい〕を示すが，その後の〔不

安〕や〔不問/申し訳なさ)， [悲しみ〕が長期にわたっ

て高く揺れていた.四肢障害グループやダウン症候群グ

ループは〔不問)[申し訳ない〕感情が下がってから〔愛

情〕が出現し増強した.ダウン症候群グループは〔喜び〕

はI歳すぎてから上昇した.

以上のように，親は悲嘆過程の消退から適応に向かい，

さらに再起へと上昇するには年単位の時間を要する.出

生したことのみならず，出生後に必要となる治療の困難
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さや終了時期，子どもの成長の見え方，子どもの成長過

程，子どもとの安定した生活ができる時期に合わせて，

悲嘆反応は出現し消失する.また親が自律的に子どもを

養育し始められる時期にもよる.親のフォローを緩める

ことなく，子どもに必要な治療や養育方法について時期

を遅らせずに説明し，親子の成長を支える必要がある.

4) <再起〉とは，障害を持つ子どもとの人生を積極

的に生きょうとする始まりである

Caplanは危機を 4段階に分け，第 I段階が急激な緊

張が起こり，第2段階では，習慣的な問題解決法がうま

くいかないことによる緊張，動揺の増大と，不安に駆ら

れる状態が続き，新たな対処方法を求める動機が強まる.

第3段階は，新しい内的・外的資源が動員されるときで

あり，この新しい対処方法の導入により解決されるべき

問題がはっきりしてきである解決に到達する 19) Drotar 

らは， <適応〉は子どもの世話に対して喜びを感じ，今

おかれた状況で安らかに生活できるようになるころであ

り， この段階に至るには個人差が大きい. <再起〉につ

いて子どもを育てることをやりがいあることとして受け

止め始めると述べている.

本研究結果では， <適応〉の出現は比較的早期である.

しかしく再起〉の時期が最も長かったのが口唇口蓋裂で

あり， 4年としていた.これは疾病の重さというよりは，

根治術の時期に規定されたと考えられた.他の 3グルー

プにおいて，出産直後に生じた様々な反応が沈み，適応・

再起の反応が上昇するのに I年を要した.<適応〉から〈再

起〉にいたるまでには，子どもとの生活を開始(二分脊

椎症)したり， リハビリや外来通院(ダウン症候群)を

はじめたり，父母の会へ参加したり，夫と子どものこと

について話し合う(四肢障害)，障害の程度がはっきり

する(口唇口蓋裂)という経緯があった.すなわち家庭

での生活を開始すること，子どもの治療やリハビリ，父

母の会などでの他者との交流が始まること，子どもの将

来の見通しが明らかになる過程で上昇すると考えられ

る

また〈再起〉の状態とは，完全治癒の可能性を聞き，

現実を受け止め育てなければと思う(口唇口蓋裂)，障

害を隠すことをやめありのままを受け止める(四肢障

害)， r障害」という言葉への抵抗感が消失する(四肢障

害)，将来が悲観的でなくなる(四肢障害)，子どもとの

生活に適応(二分脊椎症)，育児が楽しめ，子どもにど

うしてあげたらよいかわかる(二分脊椎症)，子どもの

笑顔に励まされて(ダウン症候群)，わが子の魅力に気

付く(ダウン症候群)，で、あった.

要因はダウン症候群の子どもの親の聞き取りから分析

している.当初の親たちは，自らが持っている健常者の

論理から成り立つ「常識」からみたわが子から生じる戸
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惑いを持っており，それは差別されながら差別する主体

である両義的立場である.脱健全者の論理へ移行する過

程の Iつに「生命の尊厳」に向かう価値転換や，ミウチ

や社会からの差別が回避されることによると述べてい

る20) <再起〉に至るには，親自身にとってその子ども

が欠かせない存在になる，または他者への障害に関する

打ち明けが進み，新たな社会との関わりを通して，親自

身が立脚する価値の転換や視野の拡大が必要であると考

えられる.

もともと「障害受容」とはどのような状態であるのか.

先天奇形を持って生まれた事実，障害に伴う困難さに遭

遇しても，不安や悲しみを感じない状態というのは果た

してあるのか.本調査の結果から不安を自覚しながら困

難さや弱さと向き合うことを否定しないことが大切では

ないかと考える.障害の有無に関わりなし人は存在論

的課題を持ち続ける障害受容」は一生の課題と位置

づけ，医療者が親に対して早急に期待することではない

と考える.

2.看護への適用

先天奇形を持つ子どもを出産したことに対する親の反

応は，危機反応から緩やかに適応・再起に向かう.不安

や悲嘆反応の只中で適応反応は比較的早期に出現する.

親の表情や語る「徐々に育児が楽しめる j，rがんばろう

と思える j，r何とかなる j，r受け入れようと思うように

なる」といった言葉の変化を観察しながら緩やかな段階

を汲み取り，急がず個々の親のペースで〈適応・再起〉

へと向かう環境を整えることが必要と考える.

先天奇形を持つ子どもを出産し，危機状況にありなが

らも，親は早期に子どもへの愛着感情を持っている.個

人差はあるとしても，一方的に悲嘆反応を示すものと捉

えず，個々の母親の反応を観察し，今の心情を傾聴し，

親が子にしたいと望むことを可能な限りできるように促

す.

次に出産に対する反応も，子どもへの愛着感情も先天

奇形の特性によって特異的である.したがって，外表奇

形の有無，先天異常の根治の可能性，生後に必要な治療

の内容，残存する障害の程度，さらに現代であれば出生

前診断の有無によってたどる経過を予測し，早期面会，

病状や治療方法に関する正確な情報提供と心理的サポー

ト，養育のフォローアップが必要となる.

適応から再起までは 1年間は不安定である.したがっ

て悲嘆過程をある程度脱した後も，親の生活及び養育支

援と，精神的なフォローが必要であると考える.外来フォ

ローや訪問看護を定期的に行う.また父母の会や療育施

設の様々な交流会を紹介しながら，親自身が新しい価値，

考えを拡大していく機会を提供する.
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3.本研究の限界と今後の課題

本研究は，各疾患ともにフォーカスインタビューが l

グループであることから，参加した研究協力者の持性に

偏っている可能性がある.また対象を幼児期の子どもを

育てている親の後方視的横断調査であることから，研究

協力者の記憶の暖昧さがある点は否定できない.この結

果の信恵性を高めるためには，今後この結果を看護に適

用しながら，前方視的に観察や面接データを加えること

が必要であると考える.

v.結 論

本研究は Drotarらの仮説モデルを基盤にして，口唇

口蓋裂，先天性四肢障害，二分脊椎症，ダウン症候群の

子どもの親 21名を対象に，親の出産に対する反応と子

どもへの感情を区別して，親が子どもを大切な存在と思

うまでの過程を記述した.

その結果，出産したことに対する悲嘆反応が沈静して

も， <適応〉から〈再起〉までの I年間は不安定であった.

また，先天奇形を持つ子どもを出産したことに対する悲

嘆反応がある中でも，親は早期に子どもへの肯定的感情

を持っていた.先天奇形の特性によって，出産したこと

に対する反応および出生した子どもに対する思いは特異

的であった. <再起〉とは，障害受容ではなく，不安や

自責の持ちつつも，障害を持つ子どもとの人生を積極的

に生きょうとする始まりとして位置づけられた.
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Purpose of this study was to describe the reaction of parents to the birth， and to their infant with a congenital 

malformation. 

This descriptive study was ca凶edout on four groups: cleft lip and palate， hand and foot malformation， spina 

bifida， and trisomy21. Data were collected via focus group interviews. Group members numbered from four to 

seven. Interviews were recorded on a tape recorder and decoded. Each group made a drawing of their reactions. 

Subjects had a positive reaction and attachment to their baby， while at the same time they were crushed with 

grief after birth. After a period of intense emotional upset， emotional instability followed for a year. Each group 

showed a unique emotional condition.‘Reorganization' was the start of living with their child constructively with 

feeling of worry and guilt. 
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