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要旨

目的:重 症先天性心疾患をもつ子どもを成人まで育てあげた母親の育児体験を記述することを通 して、重症疾

患をもつ子どもの親支援に関する示唆を得る。

方法:A県 心臓病の子 どもを守る会の、重症先天性心疾患をもつ子どもをひとり立ちさせることができた母親

5名 に研究協力を得て内容分析法で分析 した。

結果及び考察:母 親は、子 どもの出生時にわが子の死を覚悟 した。そ して、子 どもの幼少期には、死の恐怖を

乗 り越えて、子どもの生 きようとする力を支えた。就学時期に入ると母親の子育ては、子どもには何ができて

何ができないかを見極めるという視点に変わった。母親の子 どもの自己決定力を育 もうとしたこの積み重ねが

功を奏し、義務教育終了期には子ども本人に決定を委ねることができ、進路選択の時期には、子 どもの自由を

確保することで、子 どもはひとり立ちした。この母親の子育ての信条が、本人の人生を切 り開 く力 を育む上で

欠かせないことが示唆 された。
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I.は じめに

先天奇形、変形及び染色体異常は、乳児死亡の原

因として一位を占め続けているが、乳児死亡率は世

界的な水準 まで減少 した。また、かつて長期生存は

期待できなかった重症先天性疾患でさえも無事生き

延びるようになった。 しか しながらハ ンディキャッ

プを背負ったままで一生を送らなければならない状
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況ではある(高 橋,2002)。

先天異常 を持 つ子 どもは生 まれなが らの特有の危

機、逆境 に遭遇 し、 それ を乗 り越 えなが ら生 きて い

る(Grotberg,1995)。 また、子 ど もの重症度 が高

い ほ ど子 ど もに課せ られ る制 約 は大 きい(青 木,

2005)。 それ ゆえ、母 親 は子 どもの順調 な成 長への

確信 を持 てないまま、心配事 や不安 に揺 さぶ られ る

育児 を繰 り返 し、やがて は過保護 な養育が繰 り広 げ

られ る 傾 向 が あ る(H.H.Kramer,1989;仁 尾,

2004;塚 野，2008).

ほ とん どの親 は、重症疾患 をもつ子 どもを育て る
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のは初めてであ り、その子どもが どのように成長す

るかはイメージしにくい中で大変な育児の努力をし

ている。成人期を迎えた子どもが病を抱えなが ら自

己の病 と向き合い、セルフケアを続けていくために

は母親の育児体験を明らかにし、長期的視野にたっ

て重症疾患児を乳幼児期から育てていく方法を検討

する必要がある。

そ こで、本研究では、短命だと告知 された重症先

天性心疾患をもつ子 どもを成人まで育てあげた母親

の育児体験を記述することを通して、重症疾患をも

つ子どもの親支援に関する示唆を得ることを目的と

した。

Ⅱ.研 究方法

1.研 究デザイン

質的記述的研究

2.研 究参加者

A県 心臓病の子 どもを守る会に所属する、重症先

天性心疾患をもつ子 どもをひとり立ちさせることが

で きた母親5名 とした。

1)本 研究における 「重症先天性心疾患をもつ子ど

も」とは

先天性心疾患をもって生まれその病気の程度が重

症であるという場合 とは、学童期以降でいわゆる根

治手術ができない短絡疾患に肺高血圧 を合併 したア

イゼンメンジャー症候群 と、チアノーゼ型先天性心

疾患で、肺動脈などの条件が不良で心内修復ができ

ない場合、また、根治手術後に重篤な合併症 を併発

した状態にあるとした。

2)本 研究における 「子どものひとり立ち」 とは

一般的に 「自立」とは、子どもが親から依存した状

態からひとり立ちすることをいうが、本研究では、重

症疾患をもつ子どもが、自分の健康や病気の管理がで

き、自分の身体にあった仕事や生活を調整でき、さら

に自分の力で生きていけるようになることとした。

3)本 研究のフィール ド

本研究の研究協力を依頼するフィール ドとして、

研究者が約25年 間に渡 り、会の活動にボランティア

として参加 し続けてきたA県 心臓病の子 どもを守る

会を選択 した。研究参加者の依頼は、A県 心臓病の

子どもを守る会の責任者へ研究の目的などについて

説明し許可を得た後、会合に集 まった母親を対象に

書面と口頭で説明を行い、そこで協力の得 られた母

親から研究への同意が得られた後、面接 日程を決定

した。

3.デ ータ収集方法

データ収集方法は非構成型面接法 とし、1回 の面

接は1時 間程度 とし、それぞれに2回 の面接を実施

した。面接の進め方は、子どもの病気がわかった時

の気持ちから語 りを進めてもらい、子育てで苦労 し

たこと、子 どもに描いてきた将来の映像、子育ての

振 り返 りを織 り交ぜなが ら子育ての体験 を自由に

語ってもらった。

4.分 析 方法

デー タ分析 の方法 と してBerelson,B.(1957)の

分析段 階 を参考 に内容分析 を行 った。録音 した面接

内容か ら逐語録 を作成 してデー タとして、重症先天

性心疾患 をもつ子 どもをひと り立ちす るまでに育 て

た母親の体験 を、子 どもの発達段 階、すなわち幼少

期、就学期、義務教育終了期、進路 選択 の時期 に分

類 した。その中か ら意味内容がわか る文章単位 で「母

親 の体験 」 を抽 出 し、 コー ド化 した。各 コー ドの特

性 をサ ブカテ ゴリー化 して、各期 におけ る 「重症疾

患 を もつ子 どもを育 てる母親の信条」 をカテ ゴリー

化 した。

分析の全過程 において、分析 の妥当性 を確保す る

ため に、質的研究 の研究者か らスーパー ビジョンを

受 けた。 また、分析結果 を研 究協力者 に返 して確認

を依頼 し加筆修正す ることで信頼性 を確保 し、それ

を元 に内容分析 を行 った。

デー タ収集お よび分析期間 は2010年9月 か ら2013

年7月 であった。

5.倫 理的配慮

本研究は、新潟県立看護大学倫理委員会の承認を

得て行った。本研究は研究協力者から直接その人の

人生体験 を聴取 し私的な情報を扱 う。情報提供者へ
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の研究依頼、面接、公表までの全過程において、プラ

イバシーの配慮とデータの匿名性の確保および研究

参加者への心理的侵襲を防ぐことに留意 して進めた。

研究依頼は、研究参加者の自由意思を配慮 して、

会の会合時に全体にむけて口頭 と書面で説明した。

その中で研究参加への意思のある方から、後 日、連

絡表を郵送で返信 してもらった。また、研究への協

力は自由意思によるものであ り拒否による不利益の

ないことも保証 した。

研究者は発言や態度に十分に注意し母親(研 究参

加者)の 言葉を傾聴する姿勢で臨んだ。答えた くな

い質問には答える必要がないこと、データの保管と

研究終了後の処分などについて説明した。また、個

人が特定できないようにして学会等で発表すること

の許可を得た。

Ⅲ.結 果

1.研 究参加者の背景

A県 心臓病の子 どもを守る会に所属する、重症先

天性心疾患をもつ子 どもをひとり立ちさせることが

できた母親7名 中の5名 が研究に参加 した。

母 親 た ち の年齢 は57歳 か ら64歳 で、 平均60.2歳

だった。子 どもの年齢 は24歳 か ら35歳 で平均31.4歳

だった。子 どもの性別は男性4名 、女性1名 で、5

名の うち結婚 してい る子 どもは4名 、結婚年齢 は平

均26.5歳 だった。5名 に2回 の面接 を実施 し、実際

の 面接 時 間 は50分 か ら122分 で 平 均69.4分 で あ っ

た。5名 ともに母親 は定年退職 を迎 える年齢 にな り、

子 どもを社会 に送 り出 してい る状況であ った。なお、

研究参加者 の概要 を表1で 示 した。

2.重 症疾患をもつ子どもを育てる母親の信条

研究結果は、分析の流れに沿って以下のように記

述 した。

表2～ 表5に 、子 どもの発達段階ごとの母親に

よって語られた体験を 「 」に記 し、それにあたる

コー ドを〈 〉内に示 した。コー ド化 した内容は、

重症疾患がある子 どもの育児体験に潜む共通特性の

分析を試み、サブカテゴリー化 した。その内容は『 』

に表 した。さらにサブカテゴリーの文脈から露にさ

れた母親の信条を 【 】に示 した。

本論には、幼少期から青年期に向かう発達段階ご

表1研 究参加者の概要

対象者 事例A 事例B 事例C 事例D 事例E

参加者の年齢 60歳 代 60歳 代 50歳 代 60歳 代 60歳 代

参加者の仕事 手伝い程度 な し な し 手伝い程度 相談員

子 ど もの性 別 ・

年齢
男30歳 代 男30歳 代 男20歳 代 女30歳 代 男30歳 代

子どもの病名
フ ァロ ー四徴 症

水頭症
三尖弁閉鎖 ファロー 四徴症 単心 房 ・単心 室

アイゼ ンメンジヤー

症 候群

子どもの既往歴 ・
手術歴

2歳;VPシ ャ ン ト

挿入

3歳;フ ァロー四徴

症根治術

2歳;短 絡手術

8歳;根 治術

20歳;ペ ー ス メ ー

ヵ一埋 め込み

1歳:根 治術

12歳;左 肺動脈閉鎖

後、片肺にな

る

3歳;バ イパス手術

30歳;グ レーン手術

32歳;ペ ー ス メ ー

カー埋め込み

出生時;重 症仮死

7歳;在 宅酸素導入

28歳;片 肺になる

出生時の予後 3歳 までが限界
小学校入学が

難しい

合併症がなければ
生存できる

短命である 3日 間が限界

医師から説明
されている予後

無理をしなければ
現状維持できる

加齢とともに

悪化する

無理をしなければ現状維持できる
心臓移植対象 心肺同時移植対象

子どもの最終学歴 公立高校卒業 公立高校卒業
養護学校高等部

卒業
公立高校卒業 私立大学卒業

現在の子どもの
状況

会社員(障害者雇用)

結婚して妻と同居

公務員(障害者雇用)

結婚して妻と未就学

児2人 と同居

会社員(障害者雇用)

両親 と姉 と同居

主婦

夫と実母と同居

公務員(障害者雇用)

結婚して妻と未就学
児2人 と同居
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とに記 述 を進 め、(1)各 期の母親 の子育て体験 を

サ ブカテゴリー ごとに記述 した。 それ に続いて(2)

には、重症疾患 をもつ子 どもを成人期 まで育て上 げ

て きた母親 に共通 していた信条 を 【 】 に記 した。

分析の結果か ら、重症疾患 を もつ子 どもを育 てる

母親の信条が抽出 された。

以下 の記述 の中で、母親 の語 りを 「 」で示 し、

子 どもの発達段 階 ごとに母親 の体験 を分類 しコー ド

化 した もの を〈 〉で示 し、サ ブカテ ゴリー化 した

もの を 『 』 で示 し、カテゴ リー化 した、重症疾患

をもつ子 どもを育 てる母親の信条 を【 】で示 した。

なお、分析 の手順 に添 って、幼少期 、就学期、義

務教育終 了期、進路選択 の時期の 「重症疾患 を もつ

子 どもを育 てる母親 の信条」 を、表2か ら表5に 示

した。

1)子 どもの幼少期

(1)幼 少期 にある重症 心疾患 の子 ども を育 てる母

親の体験

この時期 の、子 育て をめ ぐる母親の体験 は、 『わ

が子の死 を覚悟』、 『不 安 と恐れの中で自分が育てて

い く覚悟』、『わが子が持つ可能性 を確信』であった。

以下 にその体験 を記述 した。

① 『わが子の死 を覚悟』

母親 は自分で産んだ子 どもがく重症の心臓病 であ

る と宣告 され る〉体験 をした。 そ して、母親は、 い

つ まで生 きられ るかわか らない限 りある命だ と宣告

されたわが子 に対 して、「紫色 の子 どもは生 まれた

ときか ら長 く生 きられない と言 われていたので、 わ

が子が死んで しまうか もしれない とい う覚悟 を しな

い といけ ない」 と、〈子 どもの顔色の異変か ら死 を

覚悟す る〉ことを余儀 な くされた。

さらに、退院 してか らも 「無酸素発作が何 度 もお

きて、少 し無理 をす る と呼吸が あ ら くなって きて、

もうだめか もしれない と思 いなが ら何度 も救急車 で

運ぶ とい う日々を過 ごしていま した」 とい う毎 日の

中で母親は、〈病 院に搬送 される子 どもを前 に死 を

覚悟 す る〉場 面 を何 度 も繰 り返 し体験 した。

この ように重症疾患 の子 どもを育て る母親 の育児

は、〈不安 と恐 れの 日々を過 ごす 〉ことか ら始 まっ

た。

② 『不安と恐れの中で自分が育てていく覚悟』

医師か らは 「(中略)自 宅に帰って大事に育てて

下さいと言われたので退院することにしました」 と

母親はく病気の子どもを自分が育てていこうと決め

る〉事 を決断 した。 また、「医師か らは普通の子 ど

ものように育てなさい と言われた(中 略)」 が、自

宅に帰ってからの母親は、〈子どもの育て方がわか

らない不安な毎 日を過ごす〉ことになった。さらに、

「子 どもは泣 くと真っ黒になってしまうので、手術

までは、泣かせないようにずっと抱いているしかな

かった」母親は、<手 術までの不安と恐れの日々を

過ごす 〉ことになった。

③ 『わが子が持つ可能性を確信』

子 どもの幼少期に母親は 「3日 しか生 きられない

のなら人として普通に感 じる感性や感覚を育ててや

りたい と思い、病気の子 どもを公園に連れ出して、

(中略)た くさんの子 どもが一緒 に遊んでくれるよ

うになった」体験か ら〈子どもを外に連れ出すこと

が大切である〉ということに気づいた。

そして、「自分から動けなくて何もできなくてもな

んとなく健康な子 どもの近 くいると、(中略)3歳 で

ちゃんと歩けるようになったし、言葉もちゃんと出

るようになった(中 略)」 ことから〈外で遊ぶ子ども

の姿から子どもの生きる力を発見する〉機会を得た。

(2)幼 少期の重症疾患をもつ子どもを育てる母親

の信条

先天性心疾患をもつ子 どもの多 くは、幼少期に行

動範囲が広がることで心肺機能に負荷がかかりその

たび循環動態が不安定になるため、家庭での育児は

困難を要 した。また、心疾患をもつ子どもは身体的

発育が遅 く小柄であった。運動機能 も発達 も遅れ、

集団生活に入っていくためにはまだまだ体力が追い

付かない時期であった。

子どもの幼少期に母親は 「わが子の死を覚悟』し、

子どもの死の恐怖 と闘いなが らも、子どもに今でき

ることを体験 させるために 『不安と恐れの中で自分

が育てていく覚悟』をした。

幼少期に母親が、病気の子どもを健康な子 どもた

ちの中で遊ばせることで、子 どもは自ら動 き出そう

とした。その繰 り返しによって子どもは自分の力で
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歩いてみ ようと思い、言葉 もでるよ うになった。母

親は、子 どもには生 きる力が あるこ とを実感 した。

以上の よ うに、子 どもの幼少期 に母親 は、 【死 の

恐怖 を乗 り越 えて、子 どもの生 きる力 を支 える】 と

い う信条 を持って子 どもを育 てた。

なお、幼少期 の重症疾患 を もつ子 どもを育て る母

親の信条 を表2に 示 した。

2)子 どもの就学期

(1)就 学期にある重症心疾患の子 どもを育てる母

親の体験

この時期の、子育てをめ ぐる母親の体験 は、『子

どもの世話から徐々に手を引 く』、『できるだけ子ど

もに考えさせる』であった。以下にその体験を記述

した。

① 『子どもの世話から徐々に手を引く』

子どもが就学期に入ると母親は〈学校生活の中で

表2幼 少期の重症疾患をもつ子どもを育てる母親の信条

母親 の語 りとコー ド

「生まれてすぐに3日 しか生きられない重症の心臓病だと言われた」

〈重症の心臓病であると宣告される〉

「紫 色 の子 ど もは生 まれ た と きか ら長 く生 き られ ない と言 われ て い

たの で、 わ が子 が 死 ん で し ま うか もしれ な い とい う覚 悟 を しな い

とい けない」

〈子 どもの顔色 の異 変か ら死 を覚 悟す る〉

「無 酸素 発作 が何 度 もお きて、 少 し無 理 をす る と呼 吸が あ ら くな っ

て きて、 も うだめ か も しれ な い と思 い な が ら、何 度 も救 急 車 で運

ぶ とい う日々 を過 ご してい ま した」

〈病 院に搬 送 され る子 ど もを前 に死 を覚悟 す る 〉

「チ ア ノー ゼの子 ど もの顔色 を見 なが らその 日をな ん とか過 ごす と

い う生活 が続 きま した」

〈不安 と恐 れの 日々を過 ごす 〉

「結 局 は肺 の圧が 高 くて とて も手術 に も耐 え られ な い し、検 査 に も

耐 え られ な い体 だ とい う こ とが わか っ て、 自宅 に帰 って 大事 に育

て て下 さい と言 わ れた ので退 院す るこ とに し ま した」

〈病 気 の子 どもを 自分 が育 て てい こ う と決 め る〉

「医 師か らは普通 の子 ど もの よ うに育 てな さい と言 わ れ たの です け

ど、 どの よ うに育 てて いけ ばい いのか は誰 も教 えて くれ なか った」

〈子 ど もの育 て方 が わか らない 不安 な毎 日を過 ごす 〉

「子 どもは泣 くと真 っ黒 に なっ て し まうの で、 手術 まで は、泣 かせ

ない よ うにず っ と抱 いて い る しか なか っ た」

〈手術 までの不 安 と恐 れの 日々を過 ごす 〉

「3日 しか生 きられ ない の な ら人 と して普 通 に 感 じる感 性 や感 覚 を

育 て て や りた い と思 い、 病 気 の 子 ども を公 園 に連 れ 出 して、 最初

はあ ま りに も細 くて足 も小 さ くて鶏 ガ ラみ た い と言 わ れ たの です

け ど、 外 に 出 た らた く さんの 子 どもが 一緒 に遊 ん で くれ る よ うに

なっ た」

〈子 どもを外 に連 れ出す こ とが大 切 であ る 〉

「自分 か ら動 けな くて何 もで きな くて もなん とな く健 康 な子 ど もの

近 くに い る と、 た く さんの 子 ど もが 普 通 に接 して くれ た ので、 だ

んだ ん歩 け る よ う にな っ て、3歳 で ち ゃん と歩 け る よ う にな っ た

し、言 葉 もち ゃん と出 る よ うに な った の で、 これ な ら大 丈 夫 だ と

思 え る ようにな った」

〈外 で遊ぶ 子 ど もの 姿か ら子 どもの生 きる力 を発 見す る 〉

サ ブカ テ ゴ リー

『わが子の死を覚悟』

『不安と恐れの中で

自分が育てていく覚悟』

『わが子が持つ

可能性を確信』

カ テ ゴ リ ー

【死 の恐怖 を乗 り越 えて、

子 ど もの生 きる力 を支 え る】
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子 ど もの 成長 を感 じる 〉機 会が 増 え た。 そ して、

「プー ルの時は別 の色 の帽子 をか ぶ された り、遠足

の時 は途 中ひ と りで待 た され た りとか あ りま した

が、 子 ど もが何 も言 って こなか った(中 略)」 ので

母親 は、学校 に不満 を持つのではな く〈学校 に感謝

の気持 ちを持つ 〉 ように していた。

この母親 の姿勢が教員 との信頼関係 を生み、結果

的に母親が 〈学校生活の 中で子 どもにで きることが

増 えたこ とを実感す る〉ことにもつなが った。

② 『できるだけ子 どもに考 え させる』

母親 は「小 さい頃か ら一緒 にいる時 間が長いか ら、

本 人が こう してみ たい とか、やってみたい と心の中

で沸 々 と思 ってい るとい う気持 ちは手 に取 るように

わか った」ので、〈で きるだけ子 どもの気持ち を大

切 にす る〉ように関わ るように した。

また、制限があ る学校 生活の中で も〈で きるだけ

子 ども自身の考 えを聞 く〉ように して、子 どもに ど

こまでな ら自分 でで きるのか を自分で考 えさせ るよ

うに した。 そ して、「5年 生 の時 には、お母 さん も

う学校 には来な くて大丈夫だ よ、僕 はクラスのみん

な と一緒 に行動 したい と言 ったので付 き添い はやめ

ました」 と、母親 は〈子 どもの考えを尊重す る〉関

わ りを大切 に して、子 どもか ら離 れるように した。

(2)就 学 期の重症 疾患 をもつ子 どもを育て る母親

の信条

就学期 にな る と、先天性心疾 患 をもつ子 どもは、

病気 の管理 をは じめ、学校生活では運動制限 も加 わ

る ことか ら、 自分 の力 でや り遂 げ る体 験が乏 し く、

社会性が育 ちに くくなって きた。

子 どもの就学期 に母親は、制限のあ る学校生活 の

中で も子 どもが た くさんの体験 を積 む必要があった

ため、 学校 に判 断 を委 ねるこ とで、 『子 どもの世話

から徐 々に手 を引 く』 関わ りを した。 また、学校行

事への参加 を通 して、子 どもには十分で きる ことが

表3就 学期の重症疾患をもつ子どもを育てる母親の信条

母親 の語 りと コー ド

「自分 のや りた い こ と をち ゃん と言 う し小 さい け ども社 交性 とい う

か友 達 と話 もす る し、 この子 な ら学 校 で もや っ てい ける と思 えた」

〈 学校 生活 の 中で子 ど もの成 長 を感 じる 〉

「プ ー ルの時 は別 の色 の帽 子 をか ぶ され た り、 遠足 の 時 は途 中 ひ と

りで待 た され た りとかあ りま した が、子 どもが何 も言 って こなか っ

た ので 、私 は先 生 に お任 せ して、 つ ね に学 校 に は感 謝 の気 持 ちを

持 つ ように して い ま した」

〈学 校 に感 謝の気 持 ち を持つ 〉

「小 学 校 で付 き添 い を続 けて いた 時、先 生 か ら、お 子 さ んは 自分 の

こ とは 自分 でで きる か ら、 お母 さん は心 配 しな くて もい いで す と

言 っ て も らえた」

〈学校 生 活の 中で子 ど もにで きるこ とが増 え た ことを実感 す る〉

「小 さい頃 か ら一緒 に い る時間が 長 いか ら、本人 が こ う してみ た い、

や っ て み たい と心 の 中で 沸 々 と思 って い る とい う気持 ち は手 に取

る ように わか った」

〈で きるだ け子 どもの気持 ちを大切 にす る〉

「小 学校3年 の時 は だめ だ った け ど、4年 で はで きた、5年 で は移

室 に行 け た、 だ か ら、 最後 の修 学旅 行 は 行 きたい と言 った 子 ど も

を見 て、 旅行 は行か せ ま した」

〈で きるだ け子 ども自身 の考 え を聞 く〉

「5年 生 の 時 に は、お 母 さ ん も う学校 には来 な くて 大丈 夫 だ よ、僕

は ク ラ スの み ん な と一 緒 に行 動 した い と言 っ たの で付 き添 い はや

め ま した」

〈子 どもの考 え を尊重 す る 〉

サ ブカテ ゴ リー

『子 どもの世 話 か ら

徐 々 に手 を引 く』

『で きるだ け子 どもに

考 え させ る』

カ テ ゴ リ ー

【子 どもに何 がで きて、

何 がで きないか を見極 め る】
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あ るので、母 親は 『できるだ け子 どもに考 えさせ る』

ように した。そ して、 自分で考 えて 自分 でで きるこ

とはや ってみ ようと言 えるようになった子 どもの姿

か ら、健康な子 どもたち と共 に過 ごしてい く毎 日が

どれだ け子 どもに とって重要であ るかを母親 は実感

した。

以上 の ように、子 どもの就学期 に母 親 は、 【子 ど

もに何 がで きて、何 ができない かを見極 める】 とい

う信条 を持 って子 どもを育 てた。

なお、就学期の重症疾患 を もつ子 どもを育 てる母

親の信条 を表3に 示 した。

3)子 どもの義務教育終了期

(1)義 務教育終了期にある重症心疾患の子どもを

育てる母親の体験

この時期の、子育てをめぐる母親の体験は、『子

どもが自分で健康管理ができるよ うに支援する』、

『子 どもが高等教育を受けるために支える』であっ

た。以下にその体験 を記述 した。

① 『子 どもが自分で健康管理ができるように支援

する』

子 どもが学校で、身体 に残った大 きな手術の傷に

ついて 「(中略)こ れはぼ くの勲章だからみんなに

も知ってほしいと言いました。 自分で病気のことを

説明できることが大切だと思いました」と、自ら病

気のことを友達に話 して、自分のことを理解 しても

らおうとしている子どもの姿を見て母親は、〈子 ど

もが病気の説明ができることが必要だと気づ く〉機

会 を得た。

また、「(中略)主 治医の先生のお話を聞きながら、

子 どもは自分の病気の理解力 を深めていました」と、

〈子 どもが自然に病気を受け入れていることに気づ

く〉ことで母親は、〈機会があれば子どもに病気の

ことを説明する〉ようにして、子 どもが自分で健康

管理ができるように関わった。

② 『子どもが高等教育を受けるために支える』

「高校受験の時に、通知表の1の 世界は苦 しいん

だよと言われて(中 略)、 それでも、公立高校に合

格するまで他の科 目の学習を頑張っていましたが、

結構 きついなと思いました」と、高校受験に挑む子

どもの姿から〈高校受験が子どもの自立に向けての

大きな試練 となる〉事を知った。

また、「(中略)養 護学校に転校 し、高等部では生

徒会長をやって自信を取 り戻したので、転校 も悪 く

ないなと思いました」 と、〈子どもの状況に合わせ

た教育の必要性 を知る〉ことを体験 した。

「高等部で、梨の皮が上手にむけたことで(中 略)

細かい作業ができることが就職につながりました。

何が幸いするかわかりませんね」と、〈高等教育が

将来の職業選択に役立つ〉ことを実感した。

(2)義 務教育終了期の重症疾患をもつ子 どもを育

てる母親の信条

思春期を迎えた子どもは、友人たちとの生活をし

ていく中で、胸の傷を受け入れ自分の病気のことを

考え始めた。母親は、『子 どもが自分で健康管理が

できるように支援する』ことが大切であることに気

づいた。

また、高校進学に向けては、制限を加えるのでな

く子 どもの可能性 を広げられるように、子ども自身

で進路選択を肯定的にできるような母親の 『子ども

が高等教育を受けるために支える』関わ りが必要

だった。高等教育は子 どもの将来にむけては重要な

学びの場であった。高等教育を受けるためには、本

人が自分の病気を受け入れ、健康管理ができること

が必要で、子 どもの自己決定力を育む母親の関わ り

が必要であった。

以上のように、子どもの義務教育終了期に母親は

子 ども 【本人に決定を委ねる】 という信条を持って

子 どもを育てた。

なお、義務教育終了期の重症疾患をもつ子どもを

育てる母親の信条を表4に 示 した。

4)進 路選択の時期

(1)進 路選択の時期にある重症心疾患の子どもを

育てる母親の体験

この時期の、子育てをめ ぐる母親の体験は、『子

どもの死はつねに意識している』、『今日が良ければ

明 日の一 日につながる』であった。以下にその体験

を記述 した。

① 『子どもの死はつねに意識 している』
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表4義 務教育終了期の重症疾患をもつ子どもを育てる母親の信条

母親 の語 りと コー ド

「子 ど もが学校 で 身体 検査 の 時 に先生 が、 傷 が あ るか ら上 着 をか け

よ う と した ら、 そ れ を振 り払 って、 先 生、 大 丈 夫 だ よ、 これ は ぼ

くの 勲 章 だか らみ ん なに も知 って ほ しい と言 い ま した。 自分 で病

気 の こ とを説明 で きる こ とが大 切 だ と思 い ました」

〈子 どもが病気 の説 明 がで きる こ とが 必要 だ と気づ く〉

「体 感 とい うか 自分の 体 の中 の こ となの で、動 くと大 き く変 化 す る

こ とか ら、 ここが ドキ ドキす る とか そ うい う感 じで、 主 治 医 の先

生 の お話 を聞 きなが ら、 子 ど もは 自分 の病 気 の理 解 力 を深 め てい

ま した 」

〈子 どもが 自然 に病 気 を受 け入れ て いる こ とに気づ く〉

「中2の 理科で心臓のことを質問してきたので、良い機会だなと思
い詳しく説明した」

〈機会があれば子どもに病気のことを説明する〉

「高 校 受験 の時 に、 通 知 表 の1の 世 界 は苦 しい んだ よ と言 われ て、

体 育 の 成績 が上 が らない こ とが平均 点 を下 げ る とい う事 実 を知 り、

そ れ で も、公 立 高校 に合 格 す る まで他 の 科 目の学 習 を頑張 って い

ま したが 、結構 きつい な と思 い ま した」

〈高校 受験 が子 どもの 自立 に向け ての大 きな試練 とな る 〉

「中2の 時 にね 、友 達 にい じめ られ て いた こ とが わか っ て養 護学校

に転 校 し、 高 等 部 で は生 徒 会 長 をや って 自信 を取 り戻 した の で、

転 校 も悪 くない な と思 い ま した」

〈 子 ど もの状 況 に合 わせ た教育 の必 要性 を知 る〉

「高等部で、梨の皮が上手にむけたことですごく褒められてそこか

らみんなにすごいねと言われ、細かい作業ができることが就職に
つながりました。何が幸いするかわかりませんね」

〈高等教育が将来の職業選択に役立つ〉

サ ブ カテ ゴ リー

『子どもが自分で

健康管理ができる

ように支援する』

『子どもが高等教育を

受けるために支える』

カ テ ゴ リ ー

【本人に決定を委ねる】

母親は子 どもの〈不整脈の出現 で死 の恐怖 と再 び

向 きあ う〉こ とになった。「喀血 した り具合悪 くなっ

た り、(中 略)転 げ落 ちるようになって きた時 の気

持 ちは昔 も今 も変 わ らないです ね」 と、母親 はつね

に〈子 どもの死 を意識 している 日々は変わ らない 〉

ことを実感 した。

しか し、わが子が 「ここまで生 きて きたのだか ら、

大学 も行 って生 き抜いてやる と言 って くれた ことが

す ごく嬉 しか った」母親は、 〈子 どもの生 きる力 を

改 めて実感す る〉ことになった。

② 『今 日が良 ければ明 日の一 日につなが る』

母親 は、「結婚 の申 し込み もひ と りで行 き、 もし

か して長生 きで きないか もしれないけ ど幸せに しま

す って言 って きた子 どもの姿 を見 て、 本 当は心 配

だったけ ど反対 はで きなかった」 と、〈子 どもの 自

己決定す る力 を支 える 〉ように した。

「赤 ちゃんの時 に死 んでい たか も しれ ない子 が こ

こまで生 きて有難い し、 ここ まで生 きて きたのだか

ら、結婚 もで きるねってい う感 じで全て クリアして

きま した」 とい う体 験 か ら、母 と子 のそ れぞ れに

〈新 たに力が湧いて くる〉よ うになった ことを母親

は実感 し、〈 ここまで、 あるい は今 日生 きていて く

れてよか った と思 う〉ようになった。

(2)進 路選 択の時期の重症疾 患 をもつ 子 どもを育

て る母親 の信条

進路選択の時期 は、子 どもが将来 に対 して 自立を

望 み始め る時期であった。 しか し、心疾患 をもつ子

どもにはその選択 は容易 ではなか った。 また、身体

の成長 に伴 い心臓へ の負荷 や合併症 も起 こ り、 『子

どもの死はつねに意識 してい る』 毎 日に変わ りはな

かった。

その中で も子 どもたちは、自由 に進路選択 を して、
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表5進 路選択の時期の幼少期の重症疾患をもつ子どもを育てる母親の信条

母親 の語 りとコー ド

「高3の 時 の不 整脈 が 出 た と き、 いち ばん大 変 で した ね。就 職 が決

まって いた け ど一 度 は諦 め ま した」

〈不整 脈 の出現 で 死 の恐 怖 と再 び 向 きあ う〉

「喀 血 した り具合 悪 くな っ た り、 そ れ こそ尿 酸値 が 上が っ た り、薬

の 副作 用 で肝 機 能 が 落 ち て きた り、 転 げ 落 ち る よ うに なっ て きた

時 の気 持 ち は昔 も今 も変 わ らな いです ね」

〈子 どもの死 を意識 してい る 日々 は変 わ らない 〉

「こ こ まで 生 きて きた の だ か ら、 大 学 も行 っ て 生 き抜 い てや る と

言 って くれ た こ とがす ご く嬉 しか った」

〈子 ど もの 生 きる力 を改 め て実感 す る 〉

「結婚 の 申 し込 み もひ と りで 行 き、 もしか して長 生 きで きないか も

しれ ない け ど幸 せ に します って 言 っ て きた子 ど もの姿 を見 て、 本

当 は心 配 だ った け ど反 対 はで きなか った」

〈子 ど もの 自己 決定 す る力 を支 え る〉

「赤 ち ゃんの 時 に死 ん でい た か も しれ な い子が こ こまで生 きて有 難

い し、 こ こ まで 生 きて きた の だ か ら、結 婚 もで きるね っ て い う感

じで全 て ク リア して き ま した」

〈新 た に力が 湧 いて くる 〉

「結 婚 を決め た時 に、 自分 を病 気 だ け ど見 捨 て ないで諦 めな いで く

れて あ りが と う と言 っ て くれ た の で、 こ こ まで、 一 生懸 命 育 て て

きて よか った な と思 った」

〈 こ こまで、 あ るい は今 日生 きて い て くれて よか った と思 う〉

サ ブ カテ ゴ リー

『子 ど もの死 はつ ね に

意識 してい る』

『今 日が 良 けれ ば

明 日の 一 日につ なが る』

カ テ ゴ リー

【本人の自由を確保する】

結婚 も自分で決めることができるまでに成長 した。

母親は、子 どもには命の限界があるとつねに思って

いた。結婚 も本当は心配だったが子 どもの望む生活

は制限しないで、子どもが自由に生きて行 く場所 を

つ くってやるのが母親の役割だと思い、子 どもの決

定に同意 した。『今 日が良ければ明日の一 日につな

がる』 という母親の思いから子 どもの可能性がさら

に広がった。

以上のように、子どもの進路選択の時期に母親は、

子 ども 【本人の自由を確保する】 という信条を持っ

て子どもを育てた。

なお、進路選択の時期の重症疾患をもつ子 どもを

育てる母親の信条を表5に 示 した。

Ⅳ.考 察

1． 重症疾患をもつ子 どもを育てる母親 を支 える

信条

自分で産んだ子 どもに重症疾患があるとわかった

時から母親には、常に子 どもの死と向かい合 う生活

が課せ られていた。特 に、子 どもの疾患 が生命 と直

結す る場合 は、 その子 ど もの子育てか ら、 ひと とき

も逃 げるこ とも休 むこと もで きない。子 どもの死 を

覚悟 した母親 は、か な り早い時期に 自分が育ててい

くという覚悟 を余儀 な くされ、覚悟 を決め ることで

子 どもの子育て に奔走す ることがで きてい る。

重症度の高い先天性 疾患 をもつ子 どもを授かった

母親 は、子 どもが疾患 をもって生 まれて きた事実 と

共 に、子 どもの命が脅か されている という状況の二

重 の衝 撃 を受 け ている(林 原,2013)。 しか し、5

名の母親は、早い時期 に子 どもに今で きることを体

験 させたい と願い、子 ども自身の生 きようとする力

を発見 し、子 どもが生 きる ことや、生 き続け させ る

ことへ の不安 や ジレンマか ら立 ち上が り、子 どもの

持 っている力 を上 手に引 き出 して、命の限界 まで普

通に生 きる ことを子 どもに望 んだ。明 日死ぬか もし

れない子 どもを育 てるこ とは子 どもの生 と死 の双方

を見る ことで、母 親の言葉 で象徴 され る 「3日 しか

生 きられないな らば、 人 として普通 に感 じる感性や
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感覚 を育 ててや りたい」 とい う思いで子 どもを育 て

た。 また、子 どもた ちにも、普通の生活 を送る能力

や、 自分 の才能 を十分 に活用す るための力 があった

(Van　Rijen　EH,2003)。

子 どもの出生時、母親 は子 ど もの病名 とその深刻

さを知 り、わが子の死 を覚悟 した。そ して、わが子

が1日 で も長 く生 きるこ とを願い なが らも、常 に死

と対峙 した不安 と恐 れの中で、子 どもの幼少期には、

本人が今 で きるこ とを体 験 させ ようと した。 また、

子 どもの就学期 には子 どもの世話か らは徐 々 に手 を

引 き本人に考え させ る ように して、甘 えの ない社 会

に出る時期 までに、子 どもの 自己決定力 を育 もうと

した。 この ように、母親が子 どもの生 きる力 に気づ

き、子 どもには何が で きて何が で きないか を見極め、

た くさんの体験 を積 ませ た母親 の信条が、子 どもの

可能性 を広げるために重要 であった と考 える。

幾度 とな く体験 した子 どもの死へ の覚悟が、子 ど

もが成人期 に至った現在 の母親 自身の力 になってい

る。母親が3日 しか生 きられないか もしれ ない と言

われた命 を支え続 けた結果、子 どもは就職 して、結

婚 して、親 になる ことを全 て 自分 自身で決め てひと

り立 ち した。その陰には、母 親の子 ども本人 に決定

を委ね る姿勢 も大 き く影響 してい た。 〈 ここまで、

あるいは今 日生 きていて くれて よかった〉 と日々感

じなが ら子 どもの 自己決定 を見守 り、子 どもの生 き

る力 を支 えた、 この重症疾患 をもつ子 どもを育て る

母親 を支 える信条が、子 どもの人生を切 り開 く力 を

育 む上 で欠かせない ことが示 唆 された。

2.母 親に大きな力を与える 「子どもの生きる力」

5名 の母親たちは、重症の子どもを育てている中

で、子 どもの生きる力をたびたび発見する機会を得

ている。重症疾患で短命だと宣告された子 どもだっ

たが、自分の足で歩 くことができたり話 をしたり、

自分の気持ちを表現 した り、子どもの方から母親の

手を離そうとした り、確実に子どもは成長していく

のだということを母親たちは体験 した。その子 ども

の必死に生 きる姿を見て母親たちは、子 どもには「生

きる力」があるのだと実感し、そこから心の奥底で

いつしか大 きな勇気や希望が湧いてきたのを確信 し

ている。

重症疾患 を もつ子 どもた ちが、保育園や学校 に行

くことは将来 にむけて大 きな意味があった。集 団生

活 を通 して成長 してい く子 どもの姿か らも、母親 は

子 どもの 「生 きる力」 を実感 した。人 との交流が増

大 してい く幼 児期以 降の子 どもに とって は、家族、

特 に母親以外 の他者 の中に「依存で きる対象 の存在」

は欠 くことが で きない(一 戸,2001)。 また、学校

生活の中では周 囲か らの適切 な理解 とサポー トが必

要不可欠であ り、特 に教 師お よび友人 との関係が重

要である。そ して、 自分 の病気 の理解やサポー トを

得 るため には、子 どもは 自分 の疾患 について話す と

い う 「自己開示 」が必要 で ある(石 河,2008)。 こ

の5名 の子 どもたちは、集 団生活 の中で病気である

自分 を他者に理解 して もらいなが ら、社会性 を育 ん

だ。 また、高等教育 は子 どもたちが将来、 自分の足

で歩むために何 がで きるかを模索 し自分の生 きてい

く世界 を広 げ るきっかけになった。 そ して、子 ども

は仲 間を通 してあ りの ままの 自分 で良いことを確 認

して、病気 がある ことで窮屈 で縛 られている感覚 を

解放 して(木 原,2003)、 恋愛 を して、 新 しい家族

を持 ち、父親 にな ることも選択 した。

重症障害新生児 を子 どもに持 つ親 は、 出生後間 も

ない時期 も しくは出生前 か ら不測 の事態 と向 き合わ

ざるを得ず、激 しい動揺 の中で育児 をス ター トさせ

る(高 橋,2008)。 また、子 どもに苦痛 が強 い場合

や疾患 自体が治 りに くい状 況 にある母親 には、親役

割 の葛藤が あ り苦悩 が高 い(松 岡,2010)。 この よ

うな状況で も、母親 はわが子 を育てていかなければ

な らない。その母親 に子 どもの生 きる姿 は大 きな力

を与 えた。小児医療の進歩 によ り、重症疾患の子 ど

もの延命が可能 となった現在、た とえ重症障害新生

児 として生 まれて も、 ひと り立ちで きる可能性 はあ

る。母親 のか けが えの ない育児の 日々の中で、 キャ

リーオーバーす る子 どもたちは病気 の受容 と葛藤 し

つつ、 さまざまな 日常生活上の制限や社会 的活動の

制限に困難 を感 じなが らも、病 気の コン トロー ルと

自立にむけての挑戦 を してい る(仁 尾,2003)。

母親 のわが子へ抱 く深い愛情や一 日で も長 く生 き

てい てほ しい と願 う気持 ちは どの親 も皆 同 じであ
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る。だか らこそ母親が 「この子を産んでよかった」

と思えるようにサポー トする必要がある。重症障害

新生児として生まれ短命だと宣告されたが生 きる力

を存分に発揮 した、 この5名 の子どもたちの今 日ま

で生きぬいた軌跡の記述 と、重症疾患をもつ子 ども

を育てる母親を支える信条は、これから重症障害新

生児を産み育てる親支援のひとつとして重要な意味

がある。

V.研 究の限界 と今後の課題

本研究は、自助グループを研究の場として選定し、

そこに所属する重症先天性心疾患をもつ子どもをひ

とり立ちさせることができた母親5名 を対象 とした

ため研究参加者の数に限界がある。また、研究者が

長年関わって きたフィール ドを対象 としているた

め、サンプリングにも偏 りがある。

そ して今回の事例は、重症の心臓病であ りながら

も、成人期まで生 きて自立できた子 どもたちを育て

た母親たちの希少な事例である。そのため、支援に

ついての示唆を得るためには、事例の数を増やし、

母親だけでな く父親 も対象 として研究を積み重ね

て、結果 を実証 していかなければならない。また、

重症疾患をもつ子 どもの親支援 として、今回の子育

ての信条について直接各論的に説明しながら、子育

てについて幅広 く意見交換できる場を提供すること

が必要である。

Ⅵ.ま とめ

本研究では、重症先天性心疾患をもつ子どもを成

人 まで育てあげた母親の育児体験の記述を通 して、

重症疾患をもつ子 どもを育てる母親の信条が明らか

になった。

子 どもの幼少期に母親は、わが子の 【死の恐怖 を

乗 り越えて、子どもの生きる力を支える】という信

条の もと、本人が今で きることを体験 させ ようし

た。就学時期に至ると、母親は、 【子 どもには何が

できて、何ができないかを見極める】という信条の

もと、子どもの世話から徐々に手を引いた。そして、

義務教育終了の時期には母親自身も 【本人に決定を

委ねる】という信条を持てるようになり、進路選択

の時期には、【本人の 自由を確保する】 という母親

の信条のもと、子 どもたちは社会に出て結婚をして

家族を持つまでにひとり立ちで きた。

重症疾患の子どもを育てる母親を支えた信条は、

子ども 「本人の人生を切 り開く力を育む」上で欠か

せないことが示唆 された。
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        The experiences of mothers who brought up children 

         with severe congenital heart disease to adulthood 
- Principles that support mothers who nurture a child with a severe disease -

Abstract 

Purpose: The purpose of this research was to derive suggestions regarding support for parents of children 

with severe disease through recording childcare experiences of mothers who brought up children with severe 

congenital heart disease to adulthood. 

Methods: Five mothers who belong to a support group for children with heart disease within the same 

prefecture, and who had brought up children with severe congenital heart disease to the point where the 

children had gained independence, agreed to cooperate with this research. Data was analyzed using the 

content analysis method. 

Results and Discussion: The mothers were prepared for their child's death at birth. As the child grew, the 

mothers overcame the fear of death, and supported the child's efforts to live. When the children reached 

school age, the mothers' child raising habits changed to a perspective of ascertaining what the children can 

do and cannot do by themselves. The mothers' accumulated efforts to foster the capacity for self-determination 

in their children were successful and, at the end of the compulsory education period, the mothers could leave 

decisions to the children to make for themselves. By the time the children were about to enter the workforce, 

they had secured their own freedoms and had become independent. This suggests that the child-rearing 

principles of these mothers are indispensable to foster in children the power to take control of their own lives.
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