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要旨

本研究の 目的は、ダウン症のある乳幼児 を育てる母親が子、家族、親仲間との交流の経験 を通 じて社会化 し

ていく過程を明 らかにすることであった。分析方法は修正版グラウンデッド・セオリー ・アプローチを用い

た。対象者は日本ダウン症協会会員でダウン症のある幼児の母親11名 であった。

本研究で見出されたカテゴリーは以下の3つ であった。① 【ダウン症のある子と出会い、家族の中に迎え入
つ

れ られるプロセス】、② 【未知なる社会に踏み出し、ダウン症のある子の母親 として次第に能動的になるプロ

セス】、③ 【社会の実情 と山積みの課題を知 り、そこで生きる母親として家族の将来を考えるプロセス】。母親

に生 じる社会化はこの3つ の過程を経ていた。

この過程は受容過程の社会的側面であ り、母親の成長でもあった。母親にとって、親仲間の存在は一般社会

の中に母親がスムーズに参入 してい くための起点であった。また親仲間は母親の重要な居場所であ り、母親が

自らを説明する上での軸であった。

キ ー ワ ー ド ：ダ ウ ン症 候 群,母 性 看 護,社 会 化,変 容 過 程,親 仲 間,修 正 版 グ ラ ウ ン デ ッ ド ・セ オ リ ー ・ア プ

ロ ー チ
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Ｉ.は じめに

ダウン症候群(以 下ダウン症とする)は 社会的に

最 も知 られている染色体異常である。 ダウン症のあ

る子 は お よそ800人 に1人 の 確 率 で 出生 す る

(Nussbaum,Mclnnes&Willard,2007福 嶋 監 訳

2009)。 ダウ ン症 は出生 直 後 に ほ ぼ 診 断 が 可 能 であ

る。 よ っ て周産期 医 療 で は、出生 直後か ら子 に必要

な治 療 を行 うの と同時 に、 家族 が授 かった大 切 な生

命 を迎 え入れ、新 た な 一 歩 を踏み出せ るため の支援

を担 っている。

家 族へ の支援 の 輪 は子 の成長 と共 に広 が る。子の
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成長に応 じて地域社会の小児医療、保健、福祉、教

育など様々な専門職者が母子 と家族を支える。専門

職者には、ダウン症のある子を地域社会でいかに健

やかに育てるか、を家族 と共に考え歩んでゆくこと

が求められている。

一方、ダウン症のある子を育てる親の苦悩や思い

を最 も良 く理解し、家族を継続的に支えているのは

親仲間(武 田,2004;横 山,2004)で ある。親仲間

のピアサポー トには互いのエ ンパワーメントを生む

機i能がある(林,伊 藤,早 川,2002;牛 尾,村 井,

澤田,郷 問,小 杢寺,2006)。 乳幼児期 に家庭内で

の子の養育を主に担 うのは母親である。母親が親仲

間を得ることは、子育て支援や仲間内での情動的な

支援 を得るに留まらず、自発的に地域へ踏み出す社

会化の過程にも寄与すると考えられる。そこで本研

究では、親仲間と交流 しなが らダウン症のある子を

育てる母親に焦点を当てた。

本研究の目的は、ダウン症のある乳幼児を育てる

母親が、子、家族、親仲間、地域社会の人々との交

流の経験を通 じて、豊かに子を育めるよう変容 して

い く社会化の過程を明らかにし、理論化を試みるこ

とである。

Ⅱ.研 究方法

1.研 究デザイン

本研究は、ダウン症のある子を育てる母親の社会

化の過程を明確にするために、半構成的面接法を用

いた質的記述的研究である。

2.用 語の定義

親仲間:外 来や療育、親の会などで知 り合い、継続

して交流を続けるダウン症などの障害のある子を育

てる親を指す。

社会化:人 が新たな他者と知 り合い、環境に適応す

るために様々な知識や行動、技能を習得 していく過

程を指す。また既存の固定的な対人環境だけではな

く、新たな人間関係 を開拓、整備 し、他者 との相互

作用による社会が作 り出され、その人の個人形成が

なされる過程である。

3.研 究参加者

本研究では以下の点を重視 し、公益財団法人日本

ダウン症協会(以 下JDSと する)に 研究協力 を依頼

した。JDS支 部の親の会に属する母親は、活動 を通

じ親仲間と関わ り、社会化の過程を経ていると想定

された。研究者の訪問可能な範囲である首都圏とし

たが、JDSを 通 じ様々な地域か らの参加者を得るこ

とで、同一の地区や親の会の特性による偏 りを防ぐ

ことが期待できた。親の会は普段か らダウン症のあ

る子 と家族をサポー トしてお り、倫理的配慮として

研究参加者へのサポー ト協力が可能であった。研究

参加者は首都圏在住の3～6歳 の未就学のダウン症

のある幼児を育てる母親 とした。

4.デ ータ収集方法

JDS事 務局がランダムに60名 の研究参加候補者を

選び、研究のお知らせを郵送 し25名の返信を得た。

研究者の時間的制約のため先着14名 に半構成的面i接

を実施 した。以下のインタビューガイ ドを用いた。

①子にダウン症があると判明するまでの経緯、②退

院後の家族との関わ りや、親の会など外に踏み出し

た経緯、③他の親子 との関わ り、④幼稚園や保育園

就園までの経緯、⑤今後の子や家族、社会について

思うこと、であった。

面接は研究参加者の自宅や喫茶店など、時間的制

約が無 く話ができる場所で実施 した。母親の想起が

一度で十分では無い場合は、電話で追加面接か書面

で再質問を実施した。調査実施期間は2012年8月 か

ら2012年11月 であった。

5.分 析方法

ダ ウ ン症のあ る子 を育 て る母親 と他 者 との相 互作

用 に よる社会化 の 変容過程 を見 出す ため 、修正 版グ

ラ ンデ ッ ド ・セ オ リ ー ・ア プ ロ ー チ(Modiｆｉed

Grounded　 Theory　 Approach、 以 下M-GTAと する)

に 基 づ く分 析(木 下,2003;2007)を 行 っ た。

M-GTAは 分析 テ ー マ と分析焦 点者の視 点 に よる解

釈 を行 い、限定 され た範 囲 にお ける説 明 力 に優 れる

理 論 生成 を 目的 とす る(木 下,2007)。 研 究者 は助

産 師 であ り、 ダウン症 の あ る子 と家族 へ の支援 を し
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ている。故にこの視点での分析 と理論構築は、周産

期医療のみならず地域で支援する専門職者やピアサ

ポー トを行う母親による活用 も期待される。

M-GTAに よる分析 は質的デー タを切片化せず

行った。分析 ワークシー トを作成 し継続的比較分析

を行い、概念の生成 と概念間の関連性の検討を多重

的に進め、概念 と結果図の修正を検討 した。分析焦

点者を 「ダウン症のある幼児を育てるJDS会 員の母

親」とした。分析テーマは 「ダウン症のある子を出

産 した母親が能動的に自己を獲得 していくまでの過

程」であり、 自己とは、「ダウン症のある子の母親

である私」のことである。

データの信愚性の確保 として、研究参加者全員に

逐語記録の内容確認を行った。研究テーマに沿った

データか、ダウン症領域のスペシャリス トの小児科

医にスーパービジ ョンを受けた。妥当性、信頼性を

確保するため、本研究の指導教員、母子保健のスペ

シャリス トからスーパー ビジョンを受けた。

6.倫 理的配慮

本研究は、JDS理 事会 にて研究の承諾を得た後、

山梨大学医学部倫理委員会にて審査を受け研究実施

の承認を得た。

Ⅲ.研 究結果

1.研 究参加者の属性

属性の一覧を表1に 示 した。面接 を実施 した14名

の内11名 の逐語録を分析 した。分析 を除外 した1名

は在日外国人であり出身国の社会や文化 との比較が

必要であった。1名 は都合にて途中で辞退 した。1

名は概念作成後の理論的飽和の確認 とした。

1)母 親 と家族の特徴

11名 の母親の面接時の平均年齢は39.6歳であっ

た。不妊治療歴のある母親はいなかった。父親の平

均年齢は41歳であった。全世帯が核家族であった。

家族や親類に医療福祉専門職者がいたのは5名 、障

害のある人がいたのは2名 であった。

2） 子どもの特徴

ダウン症のある子は12名 であった。1名 の母親が

2名 のダウン症のある子を育てていた。性別は男児

が7名 、女児が5名 であった。子の退院は平均生後

1か 月であった。合併症併発率は83%で あり、合併

表1　 研究参加者の特徴

本人

夫

子 同胞 面接状況
Case
ID 年代 職業 不妊

治療
胎児
異常

告知 JDS初
参加

家族に医療福
祉従事者

家族に
瞳害の
ある人

年代 年齢
(歳)

性別 合併症 退院
時期

手術(手術時期) 療育開
始時期

就園 療育通
園状況

年齢
(歳)

性別
面接
時間

(分)

追加
面接

B 30 パ ー ト － 有 3W 1M

-

－

40

4 男
ヒルシュス
プルング病 lM

一 2M 未 毎日 7・5 男 ・女 78 有

C 40 バ ー ト － 有
出生
直後

lY
－ －

40 5 男
十二指腸閉
鎖 心室中
隔欠損等

2M 要 (5～8M） lY4Ｍ 未 毎 日 1 女 138 一

D 30 主婦 － － 2W 6M －

-

34 4 女 乱視 1M -　 6M 未 毎日

-

80 一

E 40 会社員 － － 5D 3M －

-

50 4 女
心房中隔欠
損　左耳難聴3W 要 (4M) 8M 保育園 i 女 91 有

F 4D
主婦

〔看護師)
一 一 2Ｗ' 6M 義母:助 産師 一 40 4 男

一過性骨髄

異常増殖症
白内障

3M 要 (3M) 9M 未 3D/W 一 65 有

G 30 主婦 一 有 2Ｗ hM 実母:保 育士 一 30 4 男 喉頭軟化症 1M 一 6M 幼稚園 一 103 右

H 30 会杜員 一 一 1W 6M
義父:障 害者
施 設 ボ ラ ン
ティア

}- 40 3 男
膀胱尿管逆
流症 2M 要 (2Y} 6M 保育園 14 女 146 有

1 as 非常勤
教師

一 ー 　 1D 6N
姉:発 達支援
センター勤務
歴

一 40 5 女 一 lw 一 3K 幼稚園 8 男 129 有

K 44 主婦 ー P 一 6Vi lY 一 兄 4O 5 男 右耳難聴 5D 一 6M 幼稚園 8 女 148 有

L 40 主婦 一 一 1D 2Ｍ 一 従妹
の子 30 4 男

鎖肛
心室中隔欠
損

1M 要 (lY2M) 1Y２Ｍ 幼稚園 6 男 105 有

M 30 自営業

一

ー

2W 5Ｍ 本人:社 会福
祉専攻
夫:璋 轡者施
設勤務

　 40

6 女 0 1Ｍ 一 7M 保育園

1 女 124 有

, 一 2A 4 女
ヒルシxス
プルング病 tN 要 {9M） lY 保育園

平均39β歳 有5名 有2名 平均41歳 有10名 平均1か 月 要6名

D;B,W;週.

平均8か 月 就園有8名

Y言 年,M;J7.年 齢 ・年 代 はイ ンタビュ ー時 を示 す

平均110分
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症併発が高率である特徴(藤 田,2006)と 合致 した。

2.カ テゴリーで説明 した全体像

採用 した概念は〈 〉、サブカテゴリーは[]、

カテゴリーは【 】で示 した。一覧を表2に 示 した。

研究結果の全体像を図1に 示 した。

ダウン症のある子を出産した母親が、能動的に社

会化 してい く過程はダウン症のある子との出会いか

ら開始する。【ダウン症のある子と出会い、家族 の

中に迎えλれ られるプロセス】は、子にダウン症が

ある事で衝撃 を受け将来像を喪失 した母親が、子と

共に家族によって迎え入れられ、家族の新たな形の

再構成が始まる過程である。その後、母親は 【未知

なる社会に踏み出 し、ダウン症のある子の母親 とし

で次第 に能動的に なるプロセス 】へ と移行 してい

く。今 まで想定 していなかった未知なる 「障害のあ

る子を育む社会」の入々や、今まで母親が居た社会

の人々との関わ りの中で、自己や子、社会に対 して

の新たな認識を得て、能動的にアイデンティティや

育児 を模索 し確立 してい く過程である。その上で、

母親は 【社会の実情 と山積み の課題を知り、そこで

生きる母親としで家族の将来を孝えるプロセス】へ

と移行する。この全体の過程が、ダウン症のある乳

幼児を育てる母親のたどる社会化であった。

表2　 カ テ ゴ リ ー 、 サ ブ カ テ ゴ リー 、 概 念 一 覧

カ テ ゴ リー 【 】 サ ブ カテ ゴ リー[] 概念 〈 〉

ダウン症のある子と出会い、家族
の中に迎え入れられるプロセス

期待とは異なった出会いと告知の
衝撃

母子分離においての唐突な告知

子の持つ特徴に対する憂慮

ダウン症を超えた命のあ りがたさ

妊娠中の不安と現状の連結

思い描いていた将来像の崩壊

おぼつかないままの育児の開始
義務的に始まった育児

緩やかな愛着の芽生え

新しい家族の形の創生

夫の決意の表明

家族による衝撃の緩和

根底にある障害観の開示

〆 〆'

未知なる社会に踏み出し、ダウン
症のある子の母親として次第に能
動的になるプロセス

「障害のある子を育てる社会」に
踏み出す準備

専門書からの離脱

専門家による地域支援への後押 し

外出の タイミング調整

子の成長を元気に育 った子どもか
ら、母親業 をその母親から知 る

未知なる社会の扉を開いた第一印象

我が子の将来像の発見

母親仲間か らのピアサポート
よそ は よそ、 うちは うち

自己の偏見 を崩 しながらの前進

隠そ うとする殻の形成

友人 との距離の測定

家族による障壁を崩す後方支援

この子の生 きる道を創るための主

体的育児

我が子に応 じた育児スタイルの模索

専 門家による育児の道標

健常中心の社会に置かれたハー ドル

健常児 と生 きる世界の確保

自己矛盾なくしなやかに生きる

「ダウン症のある子の母親の私」の表明

幸福感や存在意義の問い直し

固執 しない自分

役立つ ことが出来る喜び

社会の実情と山積みの課題 を知
り、そこで生きる母親として家族
の将来を考えるプロセス

我が家ならではの将来設計

夫婦 として両親 としての連携

次子 を産む責任の自覚

子ども一人一人の未来の担保

選別される社会に対するレジスタ
ンスの兆し

選別 され る までの ロ スタ イム

うちの地域の利点と欠点の識別

障害を分ける社会への危機感

イ ンクルー ジ ョンの種 まき

エ ンパ ワー メ ン トの萌芽
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[期待とは異なった出会いと

告知の衝撃］

子の持つ特滋

に対する憂慮

母子分離においての唐突な告知

妊婦中の不安と

現状の連結

思い描いていた

将来像の崩壊

ダウン症を超えた命のありがたさ

[お ぼつかないまま

の育児の開始〕

義務的に

始まった育児

緩やかな

愛着の芽生え

夫の決意の表明　 根底にある障害観の開示

家族による衝撃の緩和

[新しい家族の形の創生]

【ダウン症のある子と出会い、家族の中に

迎 え入れられるプロセス1

【】 カテゴリー

[］ サブカテゴリー

かっこなし 　概念(本文中＜＞)

関連性

母親の視野の広がり

[「障害のある子を

育てる祉会」に

踏み出す準備]

専門家に

よる

地域支援　 外出のタ
への後押し　 イミング

調整

専門書から

の離脱

[子の成長を元気 に育った

子どもから、母親業をそ

の母親から知る

未知

なる社会

の扉を開

いた第一

印象

我が子の

将来像の

発見

母親仲間

からのピア

サポート

よそはよそ、

うちはうち

[自己の偏見を

崩しながらの前進〕

隠そうとする穀の形成

友人との矩離の測定

家族による

障壁を崩す後方支撮

[この子の生きる道を

創るための主体的育児

専門家による育児の道標

我が子に応じた

育児スタイルの模索

健常中心の社会に

置かれたハードル

健常児と生きる

世界の確保

[選別される社会に対する
レジスタンスの兆し]

うちの地域の利点と

欠点の議別

選別されるまでのロスタイム

インクルージョンの種まき

障害を分ける社会ヘの

危機感

[自 己矛盾なく

しなやかに生きる〕

「ダウン症のある子の

母親の私」の表明

幸福感や存在意義の

問い直し

固執しない自分

【未知なる社会に踏み出し、ダウン症のある子 の母親として

次第に能動的になるプロセス1

エンパワーメントの萌芽

俄 が家ならではの将来設計]

夫婦として両親としての連携

次子を産む・責任の自覚

子ども一人一人の

未来の担保

【社会の実情と山積み の

課題 を知 り、そこで生 きる

母親として家族の将来を

考えるプロセス】

図1　 ダウン症のある乳幼児を育てる母親の社会化の過程

3,各 カテゴリーの構造

1)【 ダウン症 のある子と出会い、家族 の中に迎え

入れられるプロセス】の構造

この過程は母親の社会化の初期段階にあたる。子

にダウン症がある事を知った直後の母親や家族の中

に生じる変容過程である。この過程の中核は、母子

関係の構築の初期に衝撃を受けて将来像を失った母

親が、愛着や希望を抱けぬまま淡々と義務的に育児

を開始 した後、子 と向き合 う中で少 しずつ子への愛

着が芽生えて くる変化である。 この変容過程 には、

子 を育てる日常生活の時間の積み重ね と、前向きな

姿勢で受け止める家族の存在が影響を与えていた。

母親が癒 されながら徐々に家庭の中での生活を安定

させ、家族の新たな形を再構成 し始める過程でもあ

る。時間軸では母親が告知を受けた頃から、子が退

院し家庭での育児が始 まる生後1～ 数か月位 までで

あり、家族の中の社会化である。

①[期 待とは異なった出会いと告効の衝撃]

出生後の我が子との出会いは、母親が思い描いて

いた様相 とは異なっていた。二つの特徴的な出会い

があった。一つは、緊急な蘇生や処置が必要で＜母

子分灘における唐突な告知 〉に至る出会いである。

もう一つは、子の生命は安定し共に過ごせるものの、

母親が子の様子に"何 かが違 う"と ＜子の持つ特徴

に対 する憂慮〉を感 じる中で告知を受ける出会いで

ある。

前者では、生命の危機を乗 り越えて死から蘇った

〈ダウン症 を超えた命のありがたさ〉を感じる母親

もいるが、後者では、無事な出産に安堵 した後に告

知を受け、母親は落胆する。 どちらも出産の喜びを

覆す大 きな衝撃である。告知により、妊娠中に気掛

か りだった出来事が想起 される。それらの過去の経

験が、今自分に起きている現実と連結されるく妊娠

47の不安 と現状の連結〉。母親は、思い描いていた

我が子のイメージと子育ての楽 しみが全て崩壊 した

と認識 し、将来に悲観的になる。子への愛情が湧か

ず、成長の先が見えず、育児に能動的になれない状

況に陥る〈思い描いて いた将来疎像の崩壊〉。

・誰も何も 言わない乙、どうだろう、でも何かある

なっで。ダウン症とまでは判 らなかったですけど
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何かあってもし ょうがないと言 う気持ちでいまし

た。（Ｍさん）

・かな り危 なかったみたいで、いつ心臓が止まって

もおかしく ないみたいだったようで。（中略)ダ

ウン症がどうかは、全 ぐもう 「あ、そ うですか」

みたいな感じでショックとかなかったですね。生

きてくれただけで良かった。(Gさ ん）

・今想えば皆、親に似て顔も違 うし。でるその時の

知識が無 かった時はイメージが出来上 がっていた

ので、自分 の顔に似た子どもではなくて、ダ ウン

症 の子どもの顔 になっちゃうとすご ぐショツク

だった。妊娠 中に楽 しみにしていたことが全部否

定 された感 じ。（Ｈさん）

・障害があるイコール可哀想、一生背負って いかな

ければならないと言う感 じ。病気なら治せるじゃ

ないですか。でも障害は治 らない。（Ｉさん）

②[お ぼつかないままの育児の開始]

告知の衝撃を受けた直後の母親は、今後の子への

接 し方や育児への心細さ、先行 きの不確か さへの不

安を抱き、幸福感や楽 しさ、愛情の高揚感が無いま

まに淡々とした育児を繰 り返 し始める＜義務的 に始

まった育児 〉。四六時中、休みない育児の中に、母

親は次第に子の反応を拾い少しずつ愛着を覚えてい

く＜緩やかな愛者の芽堂 え＞。今、腕の中にいる子

の姿が心許なくも尊厳があると感 じ、我が子 として

向き合おうとする気持ちが湧いてくる。

・面会に行ける ようになってか ら、段々 と愛お しい

気持 ちは強 ぐなりましたが、退院 して自宅で一緒

に過 こす様になって、授乳 後抱っこして色々と語

りかける時間が増えた時 に、一番強くなった と思

います。（Ｆさん）

③［新しい 家族の形の創生]

夫が 「この子を育てていこう」 という覚悟を宣言

して くれることが母親 を力付ける＜夫の決意 の表

明＞。また夫以外の家族も心身の疲弊 した母親を慰

め、細やかな配慮をしていたく家族 による衝撃の緩和

〉。

ダウン症のある子を迎え入れたばかりの時期は、

家族各人が秘めていた障害観、人生観、子への思い

が露 わにな りは じめる＜根底 にあ る障害 観の開

示〉。その中で、「育てて行こう」 というコミッ ト

メン トは過去の経験に規定される。母親、父親、周

囲の家族の’誰 か'が 中心 となって家族が進むべ き

道のか じ取 りをする。

・「私たち結構大きな壁にぶつかった よね」 と。私

は覚悟 を決めて いたのに、言えなくて。多分彼の

方が辛かった と思う の ですけど。そこで共有し

て。それも あるのですかね。「二入 でやって いけ

ば何 とかなるよね」と。「Ｍさん）

2)【未知 なる社会に踏み出 し、ダウン症 のある子

の母親 として次第に能 動的になるプロセズ】の

構造

この過程は母親の社会化の活性段階にあたる。母

親は外 に踏み出し、障害のある子を育む社会の人々

との関わ りを持ち始め、一方で今まで自分が居た社

会の人々との関係性を再構築 し始める。人々とのつ

なが りと経験の中で、母親が次第に視野を広め新た

な認識を持って自分自身や子を振 り返 り 「これで良

いのだ」と納得 し、価値変容を繰 り返すのが特徴で

ある。

この過程の中核は、母親が我が子の豊かな生活を

目指 した育児の中で、「今までの私」 と 「ダウン症

のある子の母親である私」を統合させながら、柔軟

性のある価値観を持つに至ることである。地域社会

で様々な人と交流することが、母親に大きく影響 を

与えていた。時間軸では、子を育て始めてか ら少 し

ずつ外に意識が向き始める生後1～ 数か月位か ら、

母親たちの 「今」である子の幼児期まで過程を示 し

ている。

①[/障 害のある子を育てる社会」に踏み出す準備]

告知の衝撃が癒され、子の世話を重ねなが らダウ

ン症のある子を育ててい くことを引 き受け始めた母

親は、次第に外へ向かう準備を始める。一般的な医

学書や育児書か らでは見えて来ない、「我が子」の

適切な育て方を教示 して くれる 「場」 を探 し始める

＜専門書か らの離脱 〉。

母親は、小児科主治医や保健師など我が子を知る

専門家と会うことから始める。相談を受けた専 門家

は、母親のニーズに応 じ 「親の会」や 「早期療育や

リハビリ」等の人や場 を提示 してくれる。母親 は
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〈専門家 による地域支援への後押 し〉を受け、新 し

く旅立とうとする場を定めていく。子の健康状態や

発達、自分 自身の気持ちを見極め、その場に出る時

期を検討する＜外出のタイミング調整 〉。ここにお

いて、母親の視野は広が り、行動は大きく飛躍する

可能性 を持つ。この可能性の発展は、関わる専門家

の力量にかかっている。

・ネットは情報 が多 すぎて、「こうなりたい」、「次

男 はこうさせた い」と想 いは膨 らむけど 本人は

寝たきりだし。 （Bさん）

・親の会とかの話はいっぱいありましたが、そこに

行 くのにすごく勇気ガ要 って しまって。大 学病院

の時もＪDSの話などもあったのですけど、まだ自

分がそういう所に 行けなかった。（Ｃさん）

②[子 の成長を元気に育った 子どもから、母親業を

その母親から知 る]

多 くの母親にとってダウン症のある子の育て方を

教えてもらう場 とは、初めて足を踏み入れる場であ

る。子の定期健診に小児外来には通っても、新たな

場 にはなかなか進めない母親 もいる。新たな場に足

を踏み入れる時、母親は期待や安心だけではなく脅

威やス トレスを覚えるく未知なる祉会の扉を開い た

第一印象 〉。

同じダウン症のある子の母親仲間から母親が得る

ものは、我が子の育て方に関する実用的な情報 と、

苦悩 を共有 し踏み出す勇気を後押 ししてもらう情緒

的支援である。母親は次第に育児の先行きが不透明

であった感 じか ら育てていけそうと思うようにな

り、情緒的にも安定 し自己の居場所を得てい く＜母

親仲間 か らのピアサポート〉。

また、我が子 と同じダウン症があ り元気に成長 し

た子の姿は、我が子の成長した姿を思い描 くことを

可能にさせる＜我が子の将来像の発見 〉。

母親仲間と交流を重ね、得 られた情報を基に育児

を進めるうちに、我が子に合 うもの合わないものが

あることに気付 く。同 じダウン症 とは言え、子は一

人一人個性が違い、母親仲間もそれぞれ子育てへの

思いが異なることを認識し、盲 目的に同調 しない自

発性が育ってくるくよそばよそ、うちはう ち〉。

・歩ける子も何人 か居たのですが,そ れをみて「 歩

けるんだ」と思って。 本当にその歩いているダ ウ

ンの女の子を月た時に「こうなるんだ」と思って。

それが大きかったですね。変わったのは。(Ｂさん）

・自分 の子 を育てて いくま での納得は できますよ

ね。「こうだったんだ」、「ああそうか、 じゃあ ご

うなんだ」 と。「ああ、こうだよね」 というのを

共有できるのは大きいですよね。（Ｄさん）

③[自己の 偏見を崩しながらの前進]

ダウン症のある子を育て始めた母親が気がか りに

なる事柄には、元居た社会に心を開いて出てい く事

ができるかという問題がある。これは他で もなく、

母親 自身の内なる障害に対する偏見に由来 している

ものである〈隠そう とする殻 の形成〉。我が子の姿

やその母親であると知 られたくない気持ちが自分に

あると認識 した上で、その殻 を自ら取 り除 く必要性

を感 じる。今 までの友人とも、信頼関係の見直 しを

行い、関係の中での自分の在 り方を問い直す＜友人

との距離の測定〉。

この強い葛藤 と闘うのは母親 自身であるが、家族

は殻を破る勇気を与えて くれる。家族が先駆けて周

りに子のことを伝えることで、親類や地域などに疎

外感な く自然に入っていける。また、殻にこもって

逡巡 している時には打破 していくために家族か らの

叱咤激励 を受ける。〈家族による障壁を崩す 後方支

援〉。

・地域の人にはやっと最近話 しました。自治 会の会

合があって。(中略)そ の時に話 をした ら、「そう

だったのか」みたいな感 じで。夫 と「初 めで話せ

てほっとしたね」と。「かえって言った方が楽だ な」

と。(Kさ ん）

・「歩けないか ら、喋れないから」 皆の前に連れ て

行けないん じゃなくて、「可愛いでし よ」と連れ

で行くと、割 とみんなも 「わあ一」 と言ってくれ

て。壁を自分から取り除ければ 幸せというか。ま

ずは自分 と子どもとのかかわりの 方が大 事 という

か。「周りがどう思う」じゃないのだと。(Lさ ん）

④[こ の子の生 きる道を創るための主体的育児]

母親は子の発育 と共に、子の持つ豊かな個性が見

えてくる。母親なりに様々な取捨選択を行い本当の

意味で我が子に良いことを見つけていく＜我が子に
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応じた育児スタイルの模索 〉。 しか し、今まで行っ

てきた育児や療育への不安 もある。母親仲間か ら知

り得たことと、我が子の成長の節目に再会する医療

や療育、保育などの専門家か らの助言を融合し、母

親は子の発達 と自分の育児に少 しずつ納得 し自信 を

付けていく。＜専門 家による育児の道標 〉。

・次女は4歳 だけど「 やっていることは こういう

事だか ら、これ位なんじゃない」ということをア

ドバイスし で下さる。本 当に線誠意は良く見て 下

さって、私が一生懸命すぎで、気付いであげられ

ないところとか見て 下さるので。そして改めて彼

女た ちを見て、「本当だ」 と気付いてあげ られる。

（Ｍさん）

「普通の」社会に入る時に、母親は障害のある子

には選択肢が少なく 「枠」がある現実 と、周囲か ら

の過度な気遣いや距離を置かれることに気付 く＜健

常中心の社会に置かれたハ一 ドル〉。

そうであっても我が子の個性を伸ばすために、母

親は保育園や幼稚園で健常児 らと共に過ごさせたい

と希望する。逆説的ではあるが障害のある子を育て

る社会に馴染んだ母親が、今度は健常の社会にハー

ドルを越 えて踏み出 してい く決断 を行 うのである

＜健常児 と生 きる世界の確保〉。そのために母親は

これまでの人脈を使い一層の情報収集をし、綿密に

準備を進め就園先やタイミングを定める。

・微妙 な、神経 的に細やかな子達なのだな思 って

。結構 、今ビシバ シやっていますけど それが

本当に良 い事なのか と、必 ず立 ち止 まることが

あ って。「本当に伸びた？ここは伸びて いないけ

どここは伸びたね？」 と。「でもこれぱ藻がっで

いるか らやめようかな2ノ と試艦 誤で。<xさ んノ

・年中さんとかの碍…に本当ぱ.幼稚園とか+Gi」 に行

きたかったんですね。β分の中でどんどん`障 害"

の中か ち出られな ぐなるっでいラのがわかっでい

るので、お勉強をする淺アに偬営の子とf!る とい

うのぼ私の中でぱ大 きかった ですねo(Cさ んノ

⑤[β1ヨ 矛盾 なぐLな やかに生 ぎる]

社会の中での子育てを模索す る過程で、母親は

〈rグ ウン症のある子の母親 の務ノ の表劣〉が次第

に可能になる。自分は何を幸せとし、どう生きてい

くのかを何度 も問 うく幸福感 や存在意妻の周 い直

し〉。また困った時には、ピアサポー トや専門職者

に在 り方を相談できる様になった自分の変化 を実感

するく固執 しない身分〉。新たにダウン症のある子

を授かった母親に自分が ピアサポー トをす ること

で、仲間を支えられる自分の経験 にも意味があると

考える様になるく役立つことが できる喜び〉。

・今の私ぱ本当に幸ぜというか。産んだ彫にぱ本当

に孝え られなかった今の気持…ちぱ、すごぐ自分 で

る不想謎 なので。チ差万測 ですよ、ね。 倖 せぱノ

形 じゃなぐ実感 ムでいぐか ら。普適っで毎が晋遍1

かわからないのですげと、 一毅磁にノf一センテー

ジ磁 に健 常ノ9ぱ普遡 なのでしょラげと、 障害が

あっで首全 ぐ不幸でぱない乙。伍 さんノ

・屈の子どるの元気な姿を月 て一費 グだげですごぐ前

句 きになるん じゃないかな。r笑 っでいる、走 ク

Q'っ でいるノ というのがわかる じゃないですか。

/一この子る伺 じダ ウン症だな、同 じだなノ とoそ

れを児 て少 しでも希望が痔でれば淀 いと。燗 じこ

るっでいるお母さんに話 乙かげられな ぐでる、月

で費えれなも 伍 さんノ

3)【 社会の契督を知吻、家族の溺 ξと児えτぐる

課思 β分の殺副を考えるプロセス1の 構造

能動的になった母親が、家族や取 り巻 く社会の現

状 と今後の課題を考え、今できる未来志向型の行動

を取るのがこの過程である。その行動には2つ の方

向性がある。親の目線から家庭に焦点を向けて、家

族の将来を考えた親役割 を実行することと、ダウン

症のある子の家族として当事者の目線から社会に焦

点を向けて、対外的に活動していくことである。

親役割 とは、家庭を営み社会の流れの中で、家族

が将来に向けて進める様 に準備 していくことであ

る。家族の一人一人とそのダイナ ミクスや可能性、

社会の現状や地域の現状を、母親はつぶさに観察し、

今後どう行動をすべ きかを検討し現実的に調整行動

を取る。

①[我 が家なξでなの撚 辮]

母親は、常に家族の将来を念頭に日々を過ごす。

まずはパー トナーである夫を評価 し関係性を納得 し

た上で、今後 も共に子を育んでい くことを期待する
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〈夫婦 とムで両霧1としでの遅if〉 。ダウン症のある

子を育てている自分が、次子 を産み家族そのものを

拡大 させていくべきか否かを検討するく次子を産 む

黄在の葺覚〉。我が子が自分 らしく生 きていける様、

親として今できることを少しずつ実行 していくく子

と噛 一入一入の未来の担深〉。

②[翻 される社会に対 するレジスタンズの兆 し]

小学校の選択 は、就学時健康診断と就学相談に

よって決まる。 よって母親は 「ふるい分けられる」

前までに就学先の選択肢を増やすため、できる限り

のことをして能力 を伸ばしたいと考えるく翻 され

る までの ロズタイム〉。 自分が今 まで築いて きた

ネットワークを駆使 し、家族の住む地域や他地域の

情報収集に努め、 自分の地域に居住する価値がある

か どうかを判断するくうちの地域の租 点と欠点の識

側〉。

一方で社会全体の潮流 も見ている。出生前診断の

話題を自分のことと受け止め、障害のある人との壁

がある今の社会のあ り方に納得が行かず、警戒心を

持っているく障害を分ゲる裡会への危撚 〉。この

ような社会の中で、将来にわたり家族が快適に過ご

すために、我が子を周囲に知って貰い、地域に溶け

込みなが ら育める様に行動を取るくインクルージ3

ンの撰 まき〉。これは時間を要 しても入々の認識が

変化す るのを期待する働 きかけでもある。一方で、

今、地域 に変化を求める働 きかサを行政などに行う

くエンバ ワーメ ンみのr:〉 も起きている。

・rか らrう ちのヂぱダウン症 でずソ と言力な ぐ

でるβ然に子どる達か ら親 に伝わることで、/一そ

ういラ子がこの彪域 にいるノ と.,.に わ、かること

が すご ぐあ クがたい。(Cさ んノ

・入に毎かを発 したい、ノしと繋がって勉髪 κなった、

そ ういラのぱ、建常男 の子育でとぱまた蓮 う財産

でブ噂ゐ～oノしとノしとのo身 分のカ になっでいると,観

います。 ピ中諮ジ様々な悩みをλ に爾「いた ク摺談

乙たク訴えた ク、ぞ ういラのがすご ぐカになっτ

いる というか、自房になっでいるというか。 伍

さんノ

V.母 親が社会化 していく変容過程への考察

1.子 への愛着形成は家族の中で始まり、社会の中

での交流で確固たるものとなる

1)愛 着が芽生えるまでには、我が子との時間の蓄

積が必要である

母親は妊娠中か ら子への愛着を育み、妊娠の経過

とともに愛着が増大する(Heidrich,SM.,Cranley,

MS,1989;Mercer,Ferketich,1995)。 母親は子育

てという親の役割を負い、母子の相互作用により愛

着が強化 する(Nystrom。K.,Ohrling,K.,2004)。

Bowlbyの 愛着理論では、生後半年位には愛着 と自

信が伴 う母子の強い絆が形成 され(Bowiby,J.,1950

作田訳1981)、 母親が子育てに適応 し自分なりの育

児 方法 を獲得 した と感 じる様 にな る(我 部 山,

2002)。

しか しこの時期、ダウン症のある子は合併症治療

の只中にいる場合が多 く、発育 も緩やかである。母

親は、情緒的、身体的な応答性の微弱な子の反応や

表情に対して自然な応答をしにくく(田 中,1992)、

健常な子と同様のペースで育児をし、自信 を獲得 し

ていくことが難しい。母親がダウン症のある子の反

応を拾い育児方法を獲得する様になるには、健常児

に比べ何倍 もの時間と周囲の人々による細やかな支

援を要する。

2)家 族 と障害観を共有 し、家族が子を育てていく

共同体に再構成 される

本研究の母親は、夫や家族から自分 と子を否定さ

れず、受け止めて貰えたと感 じていた。夫は 「共に

育てていこう」 と積極的な姿勢や育児への協力を示

し、他の家族 も母子を受け入れ、育児の相談相手 と

して話 を聞き見守った。

更に本研究で明確になったのは、「ダウン症のあ

る子とその母親は、無条件に肯定される存在である」

という障害観や人生観を、母親と家族が相互作用の

中で確実に共有 していたことである。母親は家族 ら

がかつて障害のある人と関わった経験 を初めて聞

き、子や家族への罪悪感が次第に払しょくされ、前

向きになることができヲヒ。これにより告知後の衝撃

と混乱の中で母親が家族との絆を強めていくことが

可能であった。母親は家族との相互作用を通 じて家
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族 の関係性の再構築 を行っていた。家族全員が 「こ

の子を育 てる」 とい う方向性 を持 ち、未知 なる社会

に踏み 出す ための`セ キュアベース(注)'と して

新 しい家族の形 を創 生 していた。

注)セ キュアベース(心 の安全基地)はBowlbyが 提唱

した概念である。子供は安全基地か ら外の世界 に

出て行けるし、戻って きたときには喜んで迎えら

れると確信 して帰還することができる(Bowlby,」.,

1988二 木監訳1993)。 本研究でも母親にとっての

家族がこの概念に当てはまるとして、援用 した。

2.家 族の外の社会に踏み出すには、準備過程を要

する

告知後、早期に専門家から親の会の情報提供を希

望する親は多い(朝 本,2003;武 田,2004)。 しか し、

実際に母親がその場に踏み出すには時間を要するこ

とが明確 になった。子の治療状況、発育状態、母親

自身の気持ちが整った時期が踏み出すタイミングで

あった。

踏み出そうとする契機や動機は、ゆっ くりではあ

るが子の確実な成長を実感 し、「ダウン症の専門書

だけではこの子に合った育て方ができない」と認識

し、我が子に即 した具体的な育児方法を求めたこと

であった。この動機付けによって母親は、障害のあ

る子を育む社会に意識が向き、情報収集などの準備

に努め始めた。また親の会を紹介して くれた専門職

者への信頼が、その場に一歩 を踏み出す後押 しと

なった。

3.人 とのつながりは、母親 自身の新 しい生き方、

考え方を探 し出すところから始まる

の 親仲間と元気に育ったダウン症のある子との交

流が母親の変容を促す

母親が親仲間に求めることは、地域で育てるため

の具体的な情報、共感などの情動的な支援 である

(辻,2002)。 これ らの要件が満たされると、母親は

親仲間を自分の居場所と感 じる(林 ら,2002;一 瀬,

2006)o

本研究でも母親は、障害がある子を育てながらも

前向きな親仲間や、積極的に行動する親仲間との交

流にて、価値転換を何度も繰 り返 していた。これら

を通 して、母親は 「自分はダウン症のある子 を育て

る母親として、以前とは価値観や生 き方が変わった」

と認識していた。

更に母親に大きく影響を与えたのは、元気に成長

したダウン症のある子どもたちであった。ダウン症

があっても元気に育つという気付 きは、子の将来像

の再獲得であり、母親の子育てへのモチベーション

と将来への期待を強めていた。

2)専 門職者の関わりは節目ごとであっても、母親

への大きな影響がある

母親は他の家族との交流を通 じ、子の個性を把握

し、育児への自信を徐々に獲得 していった。同時に

小児や療育、保育の専門職者 との関わ りも、母親の

育児への自信を高めていた。専門職者から示される

子の成長の度合いは、母親の 「これまでの育児は間

違ってはいなかった」 という自己肯定感を支えてい

る(工 藤,遠 藤,2009)。 この自己肯定感は、母親

の更なる社会化への能動性を高めるものともなって

いた。

4,元 居た社会に戻 り、再び揺さぶられる

1)家 族が繋いだ社会の輪の中で、自分の中に新し

い障害観を自覚する

母親が 「ダウン症のある子を産み育てている」と

周囲に知らせ ることが出来ない時期、母親 と社会を

つなぐのは家族であった。家族が近隣や親戚に堂々

と子を紹介する姿は、「子を隠すべ きことではなく、

社会の中で育てていく」という家族のメッセージで

あると母親は受け止めた。母親は家族の見せる 「踏

み出す姿勢」に倣い、新たな障害観を得ることで社

会との隔絶感が緩和され、元居た社会へ踏み出して

い く際のス トレスを軽減させていた。

2)母 親 自身が持っていた古い障害観と偏見が再び

よみがえる

母親は幼稚園や保育園などの地域に踏み出す時期

に、健常児の母親 と接することで再び葛藤 してい

た。告知後早期は母親自身の障害観が時に我が子へ

の偏見 とな り母親を苦 しめる(要 田,1989;矢 代,

1997)。 しか し、子や家族、支援する人々との中で
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母親は価値転換を繰 り返 し変容 して きた。それでも

尚、健常児中心の社会から感 じ取 られる偏見に母親

は揺 さぶ られた。

この繰 り返す葛藤から解放される契機 となったの

は、地域に踏み出した際の、健常児の母子 との相互

作用による価値転換であった。母親は、葛藤を生む

のは 「周 りではな く自分自身の壁だった」 との認識

を得ていた。

3)自 分の中の問題へ立ち向かうことは、社会に向

かう姿勢と同義である

「障害のある人々は一般の人々か ら隔離 され、見

えにくい」 という社会構造がある(濱 田,2009)。

母親は子の小学校入学を目前に、地域社会 と障害の

ある子を育てる社会の間の様々な障壁を実感 した。

母親は社会構造の問題 を自分の問題 として認識 し

た。母親は自分の経験を肯定的に受け止め、誰 もが

障壁無 く共生してい くために、他の家族や社会を支

える礎 となりたいという願いを持ち、地域に働 きか

ける方略を考え行動 をとり始めた。

5.障 害受容の理論との比較

母親が 「ダウン症のある子の母親」 として自分を

認識 し、過去の経験、今の自分、将来を肯定的に捉

え、能動的に変容する過程 は、田中と丹羽(1990)

が提唱した意識的、無意識的な心理的変容過程 と合

致 した。それまでの自己の体験をかけがえないもの

と実感 し、子 どもによって更なる成長過程 を歩み続

ける存在 として自己を定位 していた。

要田(1989)は 、感情や心理的な側面の変容のみ

ならず、社会の中の母親の視座 まで含めて受容過程

であるとした。この過程の最終側面は、母親が障害

を劣等 と捉えない障害者観を持ち、社会の壁を乗 り

越えるため 「どんな障害があろうと人間としての権

利を持つ」という視座の獲得である。これは本研究

の 「ダウン症のある子の母親」 として自分を他者に

説明することができ、社会の中で能動的に行動 し拡

大 していく過程 と合致した。

更にこの過程は母親の成長の特性 とも合致 した。

母親の成長とは自分自身や周 りに働 きかけ、新たな

社会を自発的に作 り出し成長することである(亀井,

2008)。 母親は育児における経験に伴い自らも発達

し、社会化 してい く。

以上のことから、ダウン症のある幼児の母親の社

会化の過程は、受容過程の社会的側面であ り母親と

しての成長の過程であると言える。母親の受容過程

を考える際には、情動的な側面のみに着 目して 「受

容したかどうか」を論 じるべ きではない。母親と周

囲の人々との関わ り、その中での能動性など社会化

の側面 も捉えることが重要である。

6.母 親仲間との関わりは、更なる社会化への起点

である

ダウン症のある乳幼児を育てる母親の社会化は

「困難な状況に置かれた母親が他者や自分 との相互

作用により認識が変容 し、社会へ踏み出 し新たな関

係を再構築する過程」である。母親の困難な状況と

は、子にダウン症があるという衝撃、将来像の喪失、

それによる苦悩である。他者 とは、わが子、家族、「障

害のある子を育む社会」の人々や母親仲間、今まで

母親が居た社会の人kで ある。

母親は当事者である立場 として地域社会へ働きか

ける役割を取 り始めていた。働 きかけが拡大 してい

く中で、自己を確立 してい く過程 は、Simmelの 「社

会化 」 と 「個 人化 」 が同時 に進 む過程(菅 野,

2003)と 合致 している。

障害のある子を育てる母親は、親の会での出会い

や経験 を通じ、エ ンパワーメントの過程を踏む(林

ら,2002)。 親の会の中で、次第に母親が能動的に

関与するように変容する過程 は本研究でも確認が出

来た。本研究において母親は、親の会の中だけでは

なく、地域社会に踏み出し自発的に人間関係を再構

成 していった。親仲間との交流の中で得た能動性を

持ち続け、社会全般に広げて発揮し始めていたと考

えられる。親仲間の存在は、地域社会の中に母親が

スムーズに参入していくために重要な起点であ り居

場所であり、母親が自らを説明する上での軸となっ

ていると考えられる。

7.看 護への示唆

1)出 産後早期の母子関係構築 への関わり
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告知以前、子の特徴に疑念がある期間、母親の葛

藤 と苦悩は自己完結し社会化には結び付かない。こ

の状況の母親に対 し看護職者は寄 り添う姿勢が重要

である。母親と看護職者の告知前か らの信頼関係の

構築が、その後の継続 した支援の第一歩になると考

える。

告知後の衝撃に大きな影響を及ぼす要因の多 くは

母親側にあった。ダウン症への偏った知識が自らを

苦 しめていた。ダウン症のある我が子の障害の部分

がクローズアップされ、元気に成長してい く健常の

部分への知識は乏しかった。母親は子の健常な部分

にも目を向け、障害という一部を理解しながらも健

常部を把握 して、子そのものを捉 えることが大切で

ある(長 谷川;2001)。 看護職者は母親が総合 的な

知識を得 られているかを査定する必要がある。そし

て我が子の健やかな特徴に母親の目が向けられ、愛

着が徐々に生 じる様、母子接触をゆっ くり図 り 「受

容」を急かずに見守っていく必要がある。

JDSは 、2009年 に周産期の医療者への提言集であ

る小冊子「大切な命を産み育むために」を作成 した。

ダウン症のある子を出産したばか りの家族が切望す

る様々な配慮や、ダウン症のある子 を 「育てていく」

家族の将来を見据えた関わり方を提言してお り、こ

の冊子の普及と現場での活用が望まれる。

2)家 族が互いの障害観を尊重 し合うための支援

母子のセキュアベースとして家族がきず なを強
ノ の

め、再構成 してい くための支援 も重要である。支援

の起点は父母が共に歩めるように、告知以降の場を

整 えることである。最近の傾向として、告知は父母

同席にて行われることが多い(朝 本,2003;武 田,

2004;中 垣,間 定,山 田,石 黒,2009)。 父母が同

じタイミングで同じ情報を得、その後に気持ちを共

有する場 と時間を確保することが、家族 として子を

育てる方向性を定める上で重要な関わりである。

父母それぞれの過去や将来に対する価値観が変容

していくための支援 も重要である。看護職者が父母

と対話を重ね、夫婦が互いの思いを分かち合える関

係作 りを支えることで、新たな障害観を探究する介

入へ とつながる。

3)地 域での子育ての実際を知った上での連携

病院と家庭、地域社会へ母子支援の連携を担 うの

は主に小児科医、地域の保健師、ソーシャルワーカー

である。母親がスムーズに地域において子育てを進

めるために、地域へ見送る役割の専 門職者の関わ り

が重要である。更に病棟でのケアにあたる看護職者

も、地域で健やかに生活するダウン症のある子、家

族の子育ての実際、支援の実際を認識してお くこと

が重要である。「このように育てていくことができ

るのだ」 と示すことが、出産後早期 に母親の安心感

を生む支援の一つとなる。

4)母 親が未知なる社会に扉を開けて参入するまで

の見届け

告知時に地域の親の会や療育等の情報を得ただけ

では、母親自身がなかなか踏み出すことができない

場合 もある。母親が 「扉を開ける」初回の参加には

強い緊張感を伴う。親の会とのつなが りがある地域

の保健師や看護職者は、母親の随伴の希望や必要性

を判断 し、緊張感を緩和するケアを提供することが

できる。また、参加 した後の母親が何を感 じたか、

期待 していたものが得 られたかなどのフィー ドバ ッ

クを受け取ることも重要である。

5)子 の成長の評価が母親の自己肯定感を左右する

という自覚

母親は専門職者からの子の成長の評価を、母親の

育て方の評価 として受け取る。ダウン症のある我が

子に日々向かい合う母親は、子の発育発達の一つ一

つのステップを細か く丁寧に観察 し、育児方法を試

行錯誤 している。乳児健診などの節目毎に接する看

護職者は、発育発達が確実に進んでいることを保証

し、母親が自分自身や育児に対 し肯定感を持てる様

に意識 して関わる必要性がある。

6)母 親 と同様に専門職者が視野を広げる必要性

母親は、地域において我が子に一番良い子育てを

模索しながら、専門家や親仲間、地域へとネットワー

クを広げてい く。家族の持つ悩みや相談に応 えてい

くことも地域の専門職者に求められる機能である。

そのためのリソースとして、見本 となる他の地域の

情報 を得てお くことが重要である。社会化が進み、

視野の広がる母親に対 し、伴走する看護職者や専門

職者 も共に同様に視野を広げる必要があると言えよ
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う 。

V.本 研究の限界と今後の課題

本研究の限界の一つ 目は、研究参加者 と研究者の

相互作用による理解の深 さである。長年ダウン症の

ある子 と母親を診続けている小児科医よ りスーパー

ビジ ョンを得てY母 親の深い理解を試みた。

二つ 目は、本研究が参加観察型ではないことであ

る。家族や親仲間との交流や関わ りの経験は、母親

の主観によるものである。

三つ 目は 「幼児期 のダウン症のある子 を育 てる

∫DS会 員の母親」に限定 したことである。本研究で

得 られた社会化の理論は同 じ条件の母親では説明可

能である。 しかし、他条件の親に適 した理論の形成

には研究対象者の拡大が必要である。今後の課題と

なる研究対象者は以下である。①本研究参加者の学

童期以降の追跡、②親の会に属 さない母親や、親仲

間 との交流を持たない母親、'③母親 と共 に子を育て

る父親、である。

四つ 目は、理論的飽和の更なる追跡の必要性であ

る。理論的飽和 を確認 したのは1例 であ り充分 とは

言えず、今後もデータの蓄積が必要である。

W.ま とめ

1.ダ ウン症のある子 を育てる母親の社会化は3つ

の過程で構成 されていた。ノ

2.【 ダ ウン症 のある子と出会い、家蕨 の中に遡え

スれちれるプロセス】は、家族の中で生 じる母親

の社会化の最初の過程であった。母親は子にダウ

ン症があることに衝撃を受け、将来への希望が失

われた。養育の義務 を強 く感 じ子育てを引き受け

始めた。その後、母親は家族に支えられ少 しずつ

子への愛着が芽生える変容過程 を経ていた。我が

子 との時間の蓄積、家族 との前向きな障害観の共

有、生命を尊 く捉える価値転換などが変容過程に

関わっていた。

3.【 茉如1なる祉会 に踏み出 し、ダウン症 のある子

の母親 としで次第 に能動 蜘 こなるプロセズ1は 社

会化の活性過程であった。母親は障害のある子を

育む場 に踏み出し親仲間との交流 を経た。更に今

まで自分が関わった入々とも関係を再構築 した。

母親は人hと の交流を通 じ次第に視野を広め、価

値変容を繰 り返 し、能動性 を獲 得 した。「今 まで

の私」 と 「ダウン症のある子の母親である私」の

統合が進み、柔軟性のある価値観を持つに至った。

4.【 社会の実愕 と遅1撰みの謬題 を如1ク、そこで1生

きる母翻 とムで家族の将来を考えるプロセス1と

は、母親が未来志 向型の行動 を取 る過程であっ

たv母 親は内なる偏見を乗 り越 え、子 と共に堂々

と社会参加をする姿に理想を置いていた。母親は

家族の将来を考えた親役割を実行 し、ダウン症の

ある子の家族 として当事者の目線か ら社会 に焦点

を向け、今後 どう行動 をすべ きかを検討 し現実的

な調整行動を取っていた。

5.ダ ウン症のある幼児の母親の社会化の過程は受

容過程の社会的側面であ り、成長 の過程 であっ

た。母親にとって親仲間の存在は、地域社会の中

に母親がスムーズに参入していくために重要な起

点であ り居場所であ り、母親が 自らを説明する上

での軸 となっていた。
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SocializationprocessofmothersraisingchildrenwithDownsyndrome

throughinteractionwithfellowparents

Abstract

TheaimofthisresearchistoclarifythesocializationprocessofmothersofDownsyndromechildren

throughinterchangeactivitieswithfriendsoftheirchildren,familymembers,andotherparentsofDown

syndrome.ThesubjectswerellmothersofyoungDownsyndromechildrenwhoarethemembersofthe

JapanDownSyndromeAssociation.

ThreecategoriesoftheprocessofDownsyndromemothers'socializationwereextractedfromthe

research:

1.theprocessofmeetinganotherDownsyndromechildandbeingacceptedbyhisfamily

2.theprocessofsteppingouttoanunfamiliarsocietyandgraduallybecomingactiveasamotherofa

Downsyndromechild

3.theprocessofbecomingknowledgeableaboutthesocialfactsandchallengesofDownsyndromeand

beingconcernedwiththefamily'sfuture

Themothershavebecomemoresocialthroughexperiencingtheseprocesses.

Theseprocessesareaspectsofmothers'beingacceptedbysocietyandtheirpersonalgrowth.Fellow

parentshelpedmothersbegintoenterCommonsocietysmoothly.Moreover,theplacewherefellowparents

gettogetheristheimportantformothersandacentralpointwheretheycanmakethemselvesunderstood.
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