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Ⅰ．緒言 

近年、晩婚化および晩産化の傾向がある中、母親の出産年齢の上昇に伴い、染色体

異常などの先天性疾患を有した子どもの出生数が増加していくことが予測されてい

る。さらに医療技術の進歩などにより、障害を持ちながらも子どもが在宅で生活でき

るようになってきた。今後、障害を持つ子どもを育てる母親の子育て支援は重要な課

題になる。しかし、障害を持つ子どもの母親の子育てプロセスについて研究したもの

は少ない。障害と言っても、その幅は広く、それぞれに特徴が異なる。そこで、障害

の中でも、親の障害の受け止めに影響を与える特徴をいくつか有し、さらに疑いの時

から確定診断までの期間を有するダウン症候群に焦点を当てた。 
本研究では、ダウン症候群の乳幼児を育てる母親の子育てのプロセスについて詳細

に記述し、母親が障害を持つ子どもを受け止めていくプロセスと子育てのプロセスを

明らかにすること、さらに、その受け止めと子育てとの関係性を明らかにすることを

目的とした。 

 

Ⅱ．研究方法 

1．研究デザイン 
 グラウンデッド・セオリー・アプローチに準じた質的記述的研究を採用した。 
2．研究対象および選定方法 
１）インタビュー対象者の条件と選定 
対象者は、ダウン症候群の子どもを出産し、インタビュー時に子どもの年齢が 8歳
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以下、20 歳以上の母親で、精神的に安定し、子どもの身体に急変を起こす恐れがない

ことを条件に選定した。対象者の募集は、ダウン症候群の子どもの診療を専門的に行

っているクリニックと専門クリニックではない病院の 2側面から行った。選定条件に

合う対象者に、ダウン症候群の子どもを診療している医師または看護師から研究の主

旨および依頼書が入った封筒を手渡し、または郵送してもらい、協力意向のある対象

者から研究者に封書で返信してもらった。 

3．データ収集 
データ収集方法は、研究者自身による半構造化インタビューとした。インタビュー

ガイドを用い、ダウン症候群を初めて知らされた時の状況とその時に感じたり考えり

したこと、ダウン症候群の確定診断を告げられた状況とその時に感じたり考えたりし

こと、退院後の生活とその中で子どもに対して抱いていた思い、子どもの療育状況、

出産前に抱いていた子どもへの期待、障害を持っている人をどのように思っていたか

等を尋ねた。インタビュー内容は、研究対象者の同意を得て、録音およびメモを取っ

た。調査期間は、2005年 2月～4月および2008年 10月～2009年 3月の 2期であった。 

4．倫理的配慮 

 本研究は、東京大学大学院医学系研究科・医学部倫理審査委員会および自治医科大

学倫理審査委員会の承認を得た。研究対象者へは、倫理的配慮について説明し、書面

により同意を得た。プライバシー保護のため、データの匿名化と管理に留意した。 

5.分析方法 

 逐語録を意味の取れる切片に分け、切片ごとにプロパティとディメンションを抽出

してラベル名を付けた。関連のあるラベルからカテゴリーを作成した。カテゴリー関

連図を用いて、カテゴリー同士の関連を検討し、中心になるカテゴリーを決定した。

中心になるカテゴリーを以下カテゴリーとし、それ以外のカテゴリーをサブカテゴリ

ーとした。カテゴリー同士の関連を検討し、さらに中核となるカテゴリーを決定し、

全体像を統合していった。以下、中核カテゴリーを【 】、カテゴリーを《 》、サブ

カテゴリーを〈 〉で示す。 

 

Ⅲ．結果 

1．対象者の概要 

 研究参加依頼書は 75 名に配布した。15 名から返答があったが、 終的な対象者は

13 名となった。 

 対象者の子どもの年齢は、10 ヶ月から 8歳、男児 8名、第 1子が 6名で、第 2子が

7 名であった。心疾患が 8 名、ヒルシュスプルング病が 1 名、疾患も処置もなかった

のは 2名であった。 

 母親がダウン症候群の疑いを知らされたのは、出生当日 4名、生後 1日目 4名、生

後 5 日目まで 4 名、生後 30 日目 1 名であった。また、確定診断の時期は、生後 1 ヶ

月以内 10 名、生後 1ヵ月半 1名、生後 3ヶ月 1名、生後 6ヶ月 1名であった。 
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2. ダウン症候群の乳幼児を育てる母親の【育ての場探し】の全体構造 

ダウン症候群の乳幼児を育てる母親の子育てのプロセスは、【育ての場探し】を中

核カテゴリーとして、《納得のいく対応探し》と《はっきりしたことによる気持ちの

切り替え》のカテゴリーで構成されていた。 

〈子どもの状態の悪さやダウン症候群の可能性〉の知らせを受けた母親は、子どもの

状態が悪い時には、〈子どものダウン症候群に向き合う〉よりも、〈子どもに起きてい

る状況の分からなさ〉を解決するために《納得のいく対応探し》をしていた。子ども

の状態が安定したり、子どもの状況に納得がいくと〈子どもの状態の安心〉を感じ、

〈子どものダウン症候群と向き合〉っていた。しかし、子どもの状態が悪化した場合

には、〈子どもの生命や障害の重篤化の不安〉を感じ、再度〈子どもに起きている状

況のわからなさ〉を感じていた。 

 子どもの状態が悪くない場合は、すぐに〈子どものダウン症候群と向き合う〉が、

ダウン症候群が何であるのかが分からないこと、将来への不安などから〈混乱と動揺〉

の状態であった。 

しかし、疑いの間であることや子どもがいることが大切と受け止めた母親は〈ダウ

ン症候群を気にし〉ていなかった。母親の中で、疑いの間は〈ダウン症候群を気にし

ない〉とした母親は、確定診断がつくと《はっきりしたことによる気持ちの切り替え》

を行い、〈ダウン症候群を覚悟〉していた。一方、子どもがいることが大切と考えて

〈ダウン症候群を気にし〉ていなかった母親は、周囲から障害児と受け止められるこ

とにより、〈ダウン症候群を受けとめられない〉ように変化していた。 

〈混乱と動揺〉の中で「疑い」という言葉に望みを持ち、〈ダウン症候群でない可

能性を望む〉母親は、「疑い」というあいまいな状態に対して〈明確でないことによ

る「つらさ」〉を感じ、“疑いの期間”を非常に長くつらく感じていた。確定診断がつ

くと《はっきりしたことによる気持ちの切り替え》を行い、〈ダウン症候群を覚悟〉

していた。 

〈否定したいダウン症候群〉の母親たちは、《はっきりしたことによる気持ちの切

り替え》を行い、〈ダウン症候群を覚悟〉していく母親と、確定診断がついたことに

より否定できなくなり〈辛かった確定診断〉と感じ、〈ダウン症候群を受けとめられ

ない〉母親とに分かれた。また、子育てが初めての母親や子どもの年齢が低いためで

きないのは当たり前と感じている母親は、〈ダウン症候群の実感の無さ〉から、〈普通

と変わらない子育て〉をしていた。 

 一方で、〈ダウン症候群を覚悟〉した母親は、子どもに適した子育てをしたいと考

えるが、ダウン症候群の子育てガイドはなく〈ダウン症候群の子育てが分からな〉く、

ダウン症候群の〈育て方を探し〉、子どもの状態に合い、さらに親の気持ちに沿うよ

うな【育ての場探し】を行っていた。そして、〈育ての場の利用〉により、〈子どもの

成長を感じる嬉しさ〉から、これまでの子育てを振り返り、〈普通の子育てで良いと

いう気づき〉や〈これで良いという子育ての自信〉を持っていた。 
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また、〈ダウン症候群の実感の無さ〉から、〈普通と変わらない子育て〉をしていた

母親の中には、子どもとのコミュニケーションの取れなさから、子どもを可愛いと思

えず悩みながら子育てを行っていた母親もいた。しかし、〈成長過程で気づく遅れ〉

によって、子どもの成長を伸ばすための【育ての場探し】を行い、成長した子どもと

コミュニケーションが取れるようになると、子どもを可愛いと思い、〈つぶしたくな

い子どもの伸びる姿〉と考えていた。 

〈ダウン症候群を受けとめられない〉母親は、〈普通の子どもに近づけたい〉と考

え、普通の子どもに近づけるための〈育て方探し〉をし、〈育ての場を見極め〉なが

ら、納得がいくまで積極的に【育ての場探し】を行っていた。 

 

Ⅳ．考察 
本研究では、母親の受け止めのプロセスは、〈子どものダウン症候群と向き合う〉、

〈混乱と動揺〉、〈ダウン症候群ではない可能性を望む〉、〈明確でないことによる「つ

らさ」〉、《はっきりしたことによる気持ちの切り替え》、〈ダウン症候群を覚悟する〉

の 6 段階であることが明らかになった。従来のダウン症候群に焦点をあてた段階説に

は見られなかった〈子どものダウン症候群と向き合う〉、〈明確でないことによる「つ

らさ」〉、《はっきりしたことによる気持ちの切り替え》の 3 段階があることが明らか

になった。また、これまで我が国の臨床の場で多く活用されてきた Drotar らの段階

説の第 2 段階「否認」とは異なり、疑いであるという状況においての〈ダウン症候群

ではない可能性を望〉んでいた。 
また、〈子どもの状態の安心〉が持てないと、〈子どものダウン症候群と向き合〉わ

ないことが明らかになった。ダウン症候群のことを母親に説明していても、子どもの

状態が悪い時には、向き合えていないことを考慮した関わりが重要であることが分か

った。 
「疑いの知らせの時」と「確定診断」の間の“疑いの期間”は、障害を持たない可

能性を期待しながら、子どもと接することができること、同時に障害を持つ可能性を

少しずつ覚悟し始めるなど、重要な期間であることが分かった。さらに、確定診断は、

受け止めの出発点ではなく、母親の受け止めの１つの転機となっていることが明らか

となった。また、説明内容は、疑いを知らせる時には、身体状態の安心を与えるため

に医学的な情報を伝え、確定診断の時には、療育についてなど社会・教育的な情報を

中心に伝えるなど、母親の受け止めの状態に合った内容が必要であることが分かった。 
ダウン症候群の乳幼児期を育てる母親にとっては、【育ての場探し】が重要な課題

であった。母親の受け止めの状態によって、子どもの発達を評価する視点および【育

ての場探し】の目的や育ての場への評価が異なっていることが明らかとなった。これ

らの点は、母親の受け止めの状態をアセスメントする指標の１つになると考える。 


