
在宅酸素療法を実施する子どもを持つ母親の心理過程
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要旨

新生児慢↑封市疾患をもっ子どもに対して実施される在宅酸素療法は、 NICUでの長期の入院による弊害

を少なくするのに有効であるとされながらも、主たる養育者である母親に特別なケアが委ねられる。そこ

で、在宅酸素療法を実施する子どもの母親の心理過程について明らかにする事を目的とし、調査を行った。

対象は、退院後慢性肺疾患により 1か月以上HOTを実施中、または実施し終了後の子どもとその母親9

組で、出生時から現在までの経過と日常生活についての半構成インタビューを、母親に対して実施し、録

音テープより逐語録を作成し内容分析を行った。その結果、1.HOTを実施する子どもの母親の適応は持

続的なプロセスである事、 2.HOTの退院教育を実施する場合には、母親が子どもの誕生からの経過の中

で子どもの育児や疾患に対してどのように認識してきているのかを理解し、今後の生活について家族の査

定をする必要がある事、が明らかになった。
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1.はじめに

新生児医療の進歩に伴い、より未熟な低出生体重

児が生存できるようになってきた。しかし、未熟性

に由来する種々の合併症は依然としてあり、特別な

ケアを必要とする子どもが NICUを退院し、家庭

において養育されることは希なことではなく、むし

ろ今後増加する見通しもある九

低出生体重児、とりわけ極低出生体重児の未熟性

に由来した合併症の一つに、新生児慢性肺疾患があ

る。我が国においては1985年頃より、長期に渡り酸素

投与を必要とする新生児慢性肺疾患の子どもに対し

て、在宅酸素療法(HomeOxygen Therapy : HOT) 

が実施されるようになった。

HOTは長期の入院による弊害を少なくするのに

有効である一方、主たる養育者である母親に特別な

ケアが委ねられるが、その母親の心理過程について

の報告はほとんどなL、。今回、 HOTを実施する子

どもと家族の生活についての調査を実施したが、そ

の中で、子どもの出生時から HOT終了後までの経

過における母親の心理過程について報告する。
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ll.研究方法

1.対象

千葉市内K病院 NICUに1989年以降に入院し、

退院後慢性肺疾患により 1か月以上HOTを実施中、

または実施し終了後の子どもとその母親。対象の条

件に合った10人の子どものうち、追跡可能な 9人

を対象とし、全員の母親より研究協力への同意を得

られた。

2.調査方法

出生時から現在までの経過と日常生活についての

半構成インタビューを、母親に対して実施した。イ

ンタビューは各家庭において実施した。インタビュー

は母親の了承を得て録音をした。録音テープより逐

語録を作成し、内容分析を行った。

3.調査経過

1994年 3月より対象と接触を持ち、 1994年5月よ

り9月までに家庭訪問によるインタビューを実施し

た。

lli.結果

1.対象の背景

対象の子どもと家族の背景は、表1、表2に示した。
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表
1
対
象
児
と
家
族
の
背
景
No.
1
 

ケ
ー
ス
対
象
児
の
イ
ン
タ
ピ
ュ
一
時

出
生
時
出
生
慢
性
肺
民
患
人
工
呼
吸
器
N
 1
 C
U
入
院
期
間
・
N
I
小
児
科
へ
の
転
科

名
名
前
年
齢
・
修
正
年
齢
性
別
在
胎
週
数
体
重
の
種
類
*
使
用
回
数
C
U
退
院
時
修
正
年
飴
*
*
入
院
期
間

a
 
S
く
ん
5才
7か
月
男
児
38
週
6
日
19
70
g 
B
P
D
 
18
日
間

1年
1か
月

1年
1か
月

修
正
5才
7か
月

修
正
1才
1か
月

b
 
A
ち
ゃ
ん
5才
5か
月
女
児
27
週
6
日
80
7g
 
W
M
S
 
89
日
間

2年
1か
月

な
し

修
正
5才
2か
月

。
回
)

修
正
1才
10
か
月

c
 
日
ち
ゃ
ん
4才
0か
月
女
児
24
週
2
日
82
4g
 
B
P
D
 
12
4
日
間

1年
1か
月

な
し

修
正
3才
9か
月

修
正
10
か
月

d
 
K
ち
ゃ
ん
2才
9か
月
男
児
24
週
3
日
75
9g
 
B
P
D
 
10
8
日
間

2年
7
日

修
正
2才
6か
月

修
正
l才
8か
月

e
 
N
ち
ゃ
ん
2才
5か
月
女
児
25
週
3
日
77
3g
 
B
P
D
 
13
3
日
間

9か
月

15
日

修
正
2才
2か
月

(2
回
)

修
正
6か
月

f
 
A
ち
ゃ
ん
2才
5か
月
女
児
30
週
O
日
11
32
g 
W
M
S
 
16
2
日
間

1年
4か
月

59
日

修
正
2才
3か
月

(2
回
)

修
正
1才
2か
月

g
 
H
く
ん
1才
7か
月
男
児
26
週
O
臼
88
6g
 
B
P
D
 
66
日
間

1年
4か
月
半

修
正
1才
3か
月

修
正
8か
月

h
 
A
ち
ゃ
ん
1才
6か
月
女
児
23
逓
6
日
63
4g
 
W
M
S
 
96
日
間

9か
月

37
日

修
正
1才
3か
月

修
正
5か
月

1
 
S
ち
ゃ
ん
1才
4か
月
男
児
28
週
6
日
10
33
g 
B
P
D
 
49
日
間

l年
2か
月

11
日

修
正
1才
2か
月

修
正
11
か
月

*
 
B
P
D
…
気
管
支
肺
異
形
成
、
W
M
S
…
ウ
ィ
ル
ソ
ン
ミ
キ
テ
ィ
症
候
群

本
*
N
I
C
U
は、
N
I
C
U
を
含
ん
だ
新
生
児
科
病
棟
を
指
す

本
*
*
ハ
イ
サ
ン
ソ
…
吸
着
型
酸
素
濃
縮
器
、
9
0
%
酸
素
供
給
、
マ
イ
ル
ド
サ
ン
ソ
…
膜
型
酸
素
濃
縮
器
、
4
0
%
酸
素
供
給

小
児
科
退
院
時
年
齢
H
O
T
開
始
時
の

-
修
正
年
齢

酸
素
供
給
量
*
*
*
合
併
疾
患

2才
2か
月

ハ
イ
サ
ン
ソ

気
管
支
哨
息

修
正
2才
2か
月

0
.
5
0
1皿

ノ
、
イ
サ
ン
ソ

な
し

0
.
5
0
1田

ノ
、
イ
サ
ン
ソ
未
熟
児
網
膜
症

0.
5 
s
 I皿
(
片
眼
)
+
斜
視

ア
デ
ノ
イ
ド

2才
J
、
イ
サ
ン
ソ

未
熟
児
網
膜
症

修
正
1才
8か
月

0
.
5
0
1皿
+
角
膜
混
濁

9か
月
半

ハ
イ
サ
ン
ソ

な
し

修
正
6か
月

0
.
5
0
1田

1才
6か
月

ハ
イ
サ
ン
ソ

な
し

修
正
1才
4か
月

0
.
5
0
1皿

1才
4か
月

ハ
イ
サ
ン
ソ

な
し

修
正
1才
1か
月

0
.
5
0
1
m
 

10
か
月

マ
イ
ル
ド
サ
ン
ソ

な
し

修
正
6か
月

0
.
5
0
1皿

l才
2か
月

マ
イ
ル
ド
サ
ン
ソ

な
し

修
正
11
か
月
半

0
.
5
0
1皿
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表
2
対
象
児
と
家
族
の
背
景
N
o
.
2

ケ
ー
ス
退
院
後
の
子
ど
も
の
状
態
・
定
期
外
の
再
入
院
の
H
O
T
実
施
期
間
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー

イ
ン
タ
ビ
ュ
一
時
の
発
育

名
受
診
状
況

回
数
・
回
数
-
終
了
時
年
飴
時
の
状
況

-
発
達
の
状
況
*

年
聞
を
通
し
て
風
邪
症
状
を
繰
り
返
す

身
長
10
7
畑
、
体
重
17
kg
(
共
に
10
-2
5
パ
ー
セ
ン
タ
イ

a
 
定
期
外
の
受
診
も
多
か
っ
た

1回
2年
6か
月
終
了
後
ル
)

13
日

4才
9か
月

11
か
月
発
達
正
常

咳
轍
な
ど
に
よ
り
幅
吐
を
繰
り
返
す
、

身
長
97
句
、
体
重
11
kg
(
共
に
3パ
ー
セ
ン
タ
イ
ル
未
満
)

b
 
半
年
間
位
は
、
1週
間
に
1回
ず
つ
近
医
受
1回

2年
2か
月

終
了
後
カ
ウ
プ
指
数
11.
6
 (
 3パ
ー
セ
ン
タ
イ
ル
未
満
)

診
す
る

16
日

4才
3か
月
1年
2か
月
発
達
正
常

時
々
風
邪
を
ひ
く
が
、
入
院
時
以
外
は
近
医

身
長
約
92
叩
、
体
重
12
kg

(
共
に

3
-
1
0
1'

~-
セ
ン
タ
イ

c
 
受
診
し
、
重
症
で
は
な
い

2回
2年

終
了
後
ル
)

40
目、
10
日
3才
2か
月

11
か
月
発
達
正
常

咳
敷
・
唆
・
熱
発
な
ど
の
症
状
を
繰
り
返
し

身
長
約
90
佃
(2
5-
50
パ
ー
セ
ン
タ
イ
ル
)
、
体
重
10
.6

d
 
1か
月
に
1
-
2回
ず
つ
定
期
外
の
受
診
を
2回

続
行
中

開
始
後
kg
 
(
 3パ
ー
セ
ン
タ
イ
ル
未
満
)
、
カ
ウ
プ
指
数
13
.0

す
る

15
日、
42
日

10
か
月
(1
0
パ
ー
セ
ン
タ
イ
ル
未
満
)
、
発
達
遅
延
あ
り
*
*

退
院
後
9か
月
間
、
上
気
道
感
染
や
肺
炎
で

身
長
78
佃
(
3パ
ー
セ
ン
タ
イ
ル
未
満
〉
、
体
重
10
.5
kg

e
 
入
退
院
を
繰
り
返
す
、

5回
1年
8か
月
終
了
後

(1
0-
25
パ
ー
セ
ン
タ
イ
ル
)

3
-
18
8
日
2才
5か
月

1か
月
発
達
正
常

退
院
直
後
に
熱
性
け
い
れ
ん
で
緊
急
入
院
し
3回

体
重
11
kg
(2
5-
50
パ
ー
セ
ン
タ
イ
ル
)

f
 
た
、
幅
吐
や
呼
吸
器
症
状
で
2か
月
に
1回
4
日、
3
日
6か
月

終
了
後

ず
つ
救
急
外
来
受
診
す
る

10
日

2才
5か
月
発
達
正
常

常
に
多
呼
吸
で
あ
る
が
、
落
ち
着
い
て
い
る

体
重
7.
05
kg
(
 3パ
ー
セ
ン
タ
イ
ル
未
満
)

g
 

な
し

続
行
中

開
始
後 2か
月
組
大
運
動
の
発
達
遅
延
あ
り

入
院
時
以
外
は
落
ち
着
い
て
い
る

身
長
69
.5
側
、
体
重
6.
45
kg
(
共
に
3パ
ー
セ
ン
タ
イ
ル

h
 

2回
続
行
中

開
始
後
未
満
)

9
日、
7
日

8か
月
粗
大
運
動
の
発
達
遅
延
あ
り

軽
い
鴫
鳴
あ
り
、
吸
入
を
し
て
い
る
が
落
ち

体
重
9.
45
kg
(2
5-
50
パ
ー
セ
ン
タ
イ
ル
)

ち
着
い
て
い
る

な
し

続
行
中

開
始
後 2か
月
発
達
正
常

*
 
発
育
・
発
達
は
修
正
年
齢
に
よ
る
評
価

**
 
独
歩
可
能
だ
が
、
社
会
面
、
微
細
運
動
、
言
語
、
粗
大
運
動
に
お
い
て
発
達
遅
延
あ
り

イ
ン
タ
ビ
ュ
一
時
の
家
族
に
つ
い
て
の

家
族
構
成

情
報

退
院
後
約
1年
は

父
親
31
才
母
親
25
才
祖
母
が
実
質
的
な

対
象
児
5才

養
育
者

父
親
39
才
母
親
136
才
退
院
と
同
時
に

姉
9才
対
象
児
5才
母
親
離
職

曾
祖
母
91
才
祖
父
69
才
両
親
附
臨
床
訟
中

祖
母
63
才
母
親
32
才
父
親
は
別
居
中

姉
6才
対
象
児
4才

祖
父
76
才
祖
母
75
才

父
親
49
才
母
親
43
才

姉
4才
対
劃
尼
2才

父
親
26
才
母
親
21
才
退
院
一
か
月
後
に

対
象
児
2才
妹
1才
第
二
子
出
生

父
親
27
才
母
親
28
才

姉
9才
対
象
児
2才

父
親
33
才
母
親
33
才

兄
2才
対
象
児
1才

父
親
27
才
母
親
29
才

対
象
児
1才

(
別
練
に
祖
父
母
居
住
)
父
親
失
業
中
、
現

父
親
29
才
母
親
27
才
在
家
業
筆
業
)

姉
6才
対
象
児
1才
の
手
伝
い



2. 9ケースの経過と母親の認識

以下に、 9ケースの底邑および母親の認識を、時

間経過に沿って述べる。なお、父親、同胞、その他

の家族への影響、対象児との関わりについては最後

に総括して述べる。

[分娩前]

5人の母親が分娩前に数日から 1か月間、安静状

態での入院期聞を経ていた。早産を予防をする治療

を受けながらも、早産になる事も予期していた。ケー

スgの母親は分娩が進行する中で、救命の希望を尋

ねられた事に驚き、子どもの予後についても説明さ

れた。

[分娩時]

ケース aだけは、満期産であり、出生して初め

て低出生体重児である事が分かった。母親は、小さ

かったショックよりも、看護婦・医師の対応への不

満を述べた。

早産になり、実際に未熟児が出生した時の母親の

気持ちは様々であった。生きて生まれた事、無事に

NICUに搬送された事にとりあえず、安心感を持った

事を表現した母親 (c、e、i)と、早産であった事

から諦める準備を始めた母親 (d、f)がいた。ケー

スeは、極低出生体重児のケースの中で唯一、小児

科医または新生児科医の立ち会いがない分娩をして、

出生直後に父親の意思を確認してから NICUに搬

送されたケースであった。 NICU搬送までの対応が

遅れた事を、母親は後々まで、子どもの具合の悪さ

と結び付けて考え、産婦人科医院に不信感を抱いて

いると話した。

[初回面会まで]

初回面会までの気持ちを述べたケース b、d、hの

母親は、いずれも超低出生体重児のケースであった。

3ケースの母親とも、父親からは詳しい情報が得ら

れないまま、この時期に子どもの事を諦める準備を

始めていた。母親は、父親がはっきりとした情報を

伝えない事を、うまく伝えられない、気遣いから言

わないようにしていたなどと受け取っていたが、父

親自身も諦めていたのではないかという事も述べら

れた。

[初図面会時]

母親達は分娩後3日から 2週間目の産科退院当日

に、初めてNICUに来棟し、子どもに面会した。

ケース aの母親は、 NICU入院時の写真を父親か

ら見せられず、人工呼吸器装着などの処置を受けて
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いる事を、初回面会時に初めて知り、ショックを受

けた事を話した。

他のケースにおいては、情報量にはばらつきがあっ

たと思われるが、母親は出生体重、人工呼吸器を装

着している事は聞いており、また入院時の写真も見

て、ある程度子どもを想像して初回面会にあたった。

初回面会時の反応は、どの母親もある程度の驚きは

あり、想像よりも良かった、または想像と大きく違

わなかった母親 (c、h)と、想像よりも小さかっ

た、良くなかった、育つのか心配になった母親 (b、

d、f、g)があった。

[入院中]

急性期、回復期を含んだ数か月の入院期間に、母

親は様々な思いを抱いた。

死を予感したり、死を予感しながらも助かつて欲

しいという思いは、 5ケースの母親から述べられた。

ケース b、dについては死を予感する事のあった期

間は数か月に及んだ。またケース fの母親は、 4か

月半頃の状態が悪化した時に、痩せた子どもの姿を

見て落胆し、死も予感していた。

このような思いを乗り越えられた理由としては、

子どもの回復を実感した、医師と婦長から、諦めな

いでいれば助かると言われて、助かる事を祈った、

絶対治るんだろうと思っていた、という事が述べら

れた。

またケース dは、急性期に呼吸器だけでなく他

の疾患の問題もあり、その後も回復刺頓調ではなかっ

たため、母親は救命に確信を持った事はなかったと

話した。また、その後の、インタビュー時点までの

思いも含まれていると思われるが、「助かったのも、

障害を持つのも、運・不運だろうなと思う。」と話

した。

その他に入院中に心配したり、辛かったり、気掛

かりだった思いとしては、障害カ寝らないか岨日だっ

た、なかなか回復が進まなかった、なかなか退院で

きなかった、子どもに幸見から供血できないのが辛かっ

た、早産だった事に罪責感を感じた、面会中は預け

てきた兄が気になり、帰宅すると入院している子ど

もが気になった、保育器を出るまでの3か月が一番

心配だった、と述べられた。

また、希望を持っていられた理由としては、成長

すれば治ると聞いていた、助かるだけでいいと，思っ

た、スタッフを信頼して安心していた、障害の可能

性が小さい事を医師から聞き、絶対大丈夫だと思っ



た、思ったより早く保育器を出られたであった。

その他、入院中の子どもの具合について十分に理

解できないまま、また、親ではどうしてあげる事も

できないと感じ、病院スタッフに子どもを任せてお

く気持ちも述べられた。ケース a、fの母親は病状

や治療を理解できず、納得がいかない気持ちを抱い

た時があった。また iの母親は、「小さく生まれて、

普通の子とは違うから、私なんかには全然分からな

いので、医師の言ってる事を聞いて、全部お任せみ

たいな感じだった。J(意訳)と話し、納得できない
と感じる事もなく見守っていた。また dの母親は、

iNICUにいる時は、人工呼吸器ゃなんかの件に関

しでも、私なんか、範囲及ばないじゃない、看病す

るとか口」と、見守る事しかできなかった事を述べ

た。

[長期化する入院中]

入院期間が2年 1か月であったケース bは、入

院当初の見通しをはるかに越える 1年を過ぎても退

院の目途が立たない事に、先が見えない不安感を抱

いた。また、病状が悪化して病院から呼び出しを受

けた事が何回かあり、辛い思いをしたので、 10年位

の入院だった気がすると話した。その反面、勉強に

なった事もあったと述べた。

入院期間が2年の dは、ケース bの家族と知り

合いだったために、入院が2年になる事もあるとい

う情報を持っており、入院が長期化する事に焦る気

持ちはなかったと話した。反対に、 NICUに入院さ

せておく事での安心感を持つようになり、子どもの

成長に伴い転院の話が持ち上がった時には、動揺が

大きかったと話した。長期の入院中、毎日、父親と

協力して面会を続けた。視力に障害を持ち、発達も

遅れている子どもに対して、できるだけ話し掛けた

り、触れ合ったりして、入院環境の中で発達を促す

努力をしていた。

[HOTの受け入れ]

ケース eの母親は、 HOTに対しての受け入れが

大変困難であり、受け入れができないまま退院となっ

ていた。母親は、未熟児で生まれでも、普通に退院

して来ると思っていたが、初めて、カニューレを付

けた時点で、一生付けているのではないかという事

まで考えた。とりあえずカニューレを付けた姿には、

段々見慣れて落ち着いていった。後日、 HOTの説

明をされた時には、「身体障害者みたいに思った。」

と辛い気持ちを表現し、年齢がゆけば外れるからと

いう医師の説明にも拘わらず、ずっとしているので

はないかと考えた。父親からもしょうがないと言わ

れ、半分諦める状態でいた。他の子どもが元気に退

院するのを、辛い思いで見ていた。退院できる事を

喜ぶ父親とは反対に、自分が一人で世話をしている

時間に死んでしまったらどうしようと、強い不安を

持っていた。そのような思いを持ちながらも、退院

して来そうなので、とにかく覚えていかなくてはと

指導を受けたと話した。

その他の母親は、どのケースにおいても多少の不

安や不満足感はあったものの、退院までに HOTを

受け入れていた。 HOTの受け入れを促進した理由

としては、「もっと悪い状態で入院を続けなければ

ならないと思っていたので、 HOTでも退院できる

ならいいなあと思った。」、「一日でも早く返しても

らうんだったらと，思った。」という言葉で示される

ように、退院させたかった気持ちがあった口その他、

長期に入院している事での対象児や同胞への悪影響

が心配だった、もともと酸素は切れないと聞いてい

た、医師から勧められた、複数の医師が相談しで決

めたので納得していた、酸素があれば普通の子と同

じだと説明を受けた、人工呼吸器から酸素になった

だけでも良かった、退院できない子どもの母親に比

べたら HOTで退院するのは大した事ではないと思っ

た、具合の悪くなるのを実際に見て酸素の必要性に

納得したであった。

HOTに対する不安としては、 24時間酸素をやっ

ている状態で退院して大丈夫なのかなと思った、酸

素の管理ができるのかなと思ったであった。またケー

スbの母親は、余命が短いから退院させられるの

かなとも，思ったとE苦した。
[外泊時]

外泊は全ケースが経験した。外泊に対してうれし

かった気持ちを表現したのは4ケースであった。

外泊時に母親が気に掛けた事は、無菌の環境では

ないので雑菌が心配だった、酸素が流れているか心

配だった、“赤ちゃん"の世話が心配だった、 P~吐

した、ミルクを飲まなかった、うちの環境に慣れず

に子どもが緊張していた、などであった。緊張して

子どもを見守り、ほとんど寝られないで過ごしたと、

3ケースの母親が話した。ケース dの母親の、「ま

だその時、お客さんじゃない。緊張しながら、何泊

かさせればいいってそんな感じだったoJ、ケース f
の母親の、「これから毎日こういう状態が続くのか
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なと思ったけど、」という言葉で示されるように、

外泊中の数日間は、まだ通常の生活とは隔たりがあっ

た。他のケースにおいても、少なくとも外泊の初期

の頃は、同様の状態があると思われた。

[HOT実施中の育児]

HOT実施中の育児において、一般的な育児とは

違うという気持ちを強調して述べたのは5人(ケー

スa、b、d、e、f)、一般的な育児と大きな違いはな

いと受け止めていたのは4人(ケース c、g、h、i)

であった。前者に共通していたのは、再入院や定期

外の受診の経験があり、日常的に病状が安定しない

事、それによって母親が子どもの具合を常時心配し

ながら生活していた事であった。いずれのケースも

精神的、実質的なサポートを家族から受けていたが、

それ以上に病状の不安定さによる母親の心配な気持

ちが述べられていた。

一方後者において共通していたのは、日常的には

病状が安定しており、子どもがHOTをしている事

での生活の規制を強く感じてはいなかった事であっ

た。ケース cは再入院や定期外の受診の経験があっ

たが、予想していたよりも子どもの具合は良かった

と受け止めており、大家族においてのサポートにも

恵まれていたと話した。

[HOT実施中の子どもの具合についての認識]

再入院をしたかどうかとは別に、母親が述べた家

庭での状況から、 HOT実施中に具合が繰り返し悪

くなった時期があったのは、 a、b、d、eの4ケース

の子どもであった。このうち a、d、eの母親は、

早目に受診するようにした(している)と話した。

またeは、過食により具合が悪化する事もたびたび

あったが、一緒に生活する事で、徐々に対応できる

ようになったと話した。

一方、ケース c、fの母親は、退院時に言われて

いたよりも、再入院の回数が少なくて良かったと話

し、ケース g、iの子どもは、退院後インタビュー

時点までに、具合が悪くなった事がなかった。 hの

子どもは、再入院を2回しているが、それ以外の時

は状態は安定してL、る。再入院をしている事で、長

い目で HOTの事を受け止めていた。

HOT実施中の4ケースの母親とも、具合はいつ

か良くなるだろうし、酸素もいずれ外れるだろうと

思っていると話し、焦って HOTを中止したい気持

ちはないと話した。

[母親の疲労についての気持ち]

ケース dの母親はインタビューの中で、精神的、

身体的な疲労を訴えるように話した。緊張して育児

をする生活であり、その緊張感が子どもの出生時よ

り持続しており、緊張を解く時間も無いと話した。

また、夜間も子どもの世話のために一晩通して寝ら

れない状況であった。このような状況になる子ども

側の要因としては、慢f封市疾患だけでなくアデノイ

ドの合併症を持つ事、そのために病状が安定しない

事、発達遅延がある事、多動である事、睡眠時の発

汗が多い事がある。家族側の要因としては、大家族

においての食事の支度の負担がある事、母親の息抜

きのためという理由では子どもの世話の協力が得ら

れない事、家事の負担を減らすために家政婦を雇う

事に家族の同意が得られない事があった。母親は、

療育センターに通所する事で、自分自身も気分転換

になる事を期待していた。

[付き添い入院に対しての気持ち]

ケース fの母親は、母親自身が、付き添いのため

に病院にいる事にストレスを感じる事もあり、入院

をさせたくない気持ちが強かった。また、父親以外

には姉の事を頼める人もいない。しかし、付き添い

の不要な病院に移る事にも気が進まない点があり、

とにかく入院をしないようにしたいという気持ちを

抱いていた。また、再入院時には長期の入院にした

くないために、早目の退院を母親から申し出ている

が、実際に子どもも回復順調で、子どもにとっても

自宅がいいのだろうと話した。

[HOT実施中のケースにおいての発達についての

気持ち]

ケース dにおいては、発達遅延がある事は生後

の経過の中で受け止めて来ており、生活の自立がで

きる事が目標と話した。

ケース g、hの子どもは、粗大運動面での発達遅

延があるが、 gの母親は、理学療法士からの助言も

あり、発達を長い目で見ている事を述べ、 hの母親

も、本人のペースで発達すればいいと受け止めてい

た。ケース iの子どもは、発達遅延はないが、母親

は早産の出生であった事で、成長・発達をのんびり

と見ていると述べた。

[HOTの中止時]

ケース eの母親は、 HOTの中止を医師に示唆さ

れた途端、医師の許可が出る前にカニューレを外し

て子どもを外に連れ出すようになったと、気持ちに

大きな変化があった事を述べた。
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aの母親は、日中のHOT中止はもともと望んで

いたが、夜間の中止には不安があり、 2か月程夜間

起きて見ているという時期を経てから安心を得てい

た。 b、cの母親も、やはり完全に中止となる事に

不安があったと話した。

ケース fは、子ども自身がカニューレを嫌がるた

めに、日中のHOTができなくなり、日中中止となっ

た。夜間のHOTも、医師の指示が出る前に中止し

ていたが、母親自身が子どもの世話に慣れて来て、

試してみても平気だなと，思って来たので、中止して

いったと話した。

[HOTの終了後]

ケース eの母親は、すでに中止していた上に、医

師の許可が出て良かったと受け止め、子どもの具合

も落ち着いているので、この先は具合が悪くなる気

がしないと話した。その他のケースの母親は、中止

になって良かったという思いも持ちながら、具合が

悪い時には酸素を嘆がせてみたり、また子どもの具

合に対しでも慎重な態度を持ち続けていた。

HOTを含めての育児の経験について、どの母親

も終了してみて振り返ると、良かった、あるいは良

かったと思うしかないと話した。そう思う理由とし

て、障害がなかった、元気になった、他の母親がで

きない経験をして勉強になったという事が述べられ

た。また、ケース cの子どもは、片眼の障害を持つ

が、「目が悪くても、しゅんとしない子どもの性格

に助けられた。大事に至らないようにと，思って育て

てきたが、目が悪いぐらいで済んで、幸運だった。」

と、子どもの性格もあって、障害をネガティプに受

け止めていない事を話した。

HOTを終了後の母親の心配や関心は、就学の事、

呼吸器以外の疾患(斜視など)の事に向けられてい

た。

[HOT終了後の子どもの具合についての認識]

ケース bの母親は、亡くなる可能性があると言

われた5才を過ぎて安心はしたが、この先の具合に

心配があり、将来の職業についても考えている。ま

たcの母親は、幼稚園に入園する事での具合への影

響について述べた。

ケース fは、 HOT終了後に再入院を2回してい

る事もあり、母親は、肺の状態が完治して、内服も

中止になった時に良かったと思えるだろうと話した。

[HOT実施後のケースにおいての子どもに対する

思いや発達についての気持ち]

ケース aの母親は、生後長期に入院していたた

めに情緒の面で遅れている事と、休みがちだった事

から、普通の幼稚園での生活に無理があったと話し

た。

cの母親は、子どもには自分とは違う、強さ・治

癒力があったと話した。

eの母親は、行動範囲が広がった事で子どものい

い面を知れたと話し、一方で性格の良くない面も気

になると話した。また、言葉の遅れをIL'唖Eしており、

父親の「幼稚園へ行けないぞ、養護学校行きだぞ、」

という言葉にショックを受けていた。母親は、発育・

発達の遅れはありながらも、 “普通の子"になると

いう事を現在まで考えてきた事が分かる。

fの母親は、子どもの最近の甘えを見て、自立し

て欲しいと思いながらも、生後長期に入院していた

事と結びつけて、見守っていた。

[父親、同胞、その他の家族への影響、対象児との

関わり]

〈父親〉

父親は、遊び、入浴、食事の世話などの実質的な

介助をしていた。しかし、世話の能力はあっても、

就業のために子どもとの生活時聞が合わず、平日は

介助をしていないケースもあった。子どもの具合が

悪い時などに、夜間起きた父親もいた。ケース i以

外の母親が子どもの退院後は就業しておらず、母親

がほとんどの育児をこなす場合でも、父親の介助を

不満には思っていなかった。

2ケースの母親が、入院中には父親の子どもへの

関心が薄く、不満に，思っていたが、退院後には父親

らしくなったと話した。また、子どもの成長に伴い、

よりかわいがるようになったとも話した。

〈同胞〉

幼稚園児以上の年長の同胞は母親が目を離す時や、

短時間の買い物の時に対象児を見る、買い物に行く、

買い物の時に酸素を引くという介助をした。年少の

同胞において (HOT開始時の年齢3才、 2才)は、

退院後しばらく適応に戸惑いがあったと述べられたロ

対象児から同胞へのポジティプな影響としては、

姉にとって遊び相手になったなどであり、対象児か

ら同胞へのネガティプな影響としては、面会の時に

置いて行かれた、手を掛けられずに寂しい、家族と

同様に姉にも疲労がある、母親と外出できない、と

いう事が述べられた。

また同胞から対象児へのポジティプな影響として

-55-



は、対象児の発達に刺激になった、二人いた事でか

えって母親の張り合いになった、であった。同胞か

ら対象児へのネガティプな影響としては、妹を持つ

ケース eの母親が述べた、入院しでも妹がいるので

看病できなかった、家庭でも妹に手が掛かったので

対象児ばかりに手を掛けられないなどであった。

この他ケース eの母親は、妹との育児の関連にお

いて、対象児の具合の悪化と、妹の誕生を結び付け

て考えたり、年齢差が小さく、対象児の発育・発達

が遅れていたために、きょうだい関係でも悩んだと

話した。

くその他の家族〉

同居している祖母は、介助者として大部分で世話

に関わっていた。同居していない場合でも、近隣に

住んでいる場合は、祖父や祖母が外出時の子どもの

世話を任されていた。同居している家族には、世話

の負担が掛かり、心配、緊張なと滑紳的な影響もあっ

た。母親は、介助してくれる家族がいる事で、精神

的にも助けられている様子はあったロしかし、家族

にも負担が掛かっている事や、迷惑を掛けている事

を気に掛けているケースもあった。またケース cの

母親は、父親がいない育児でも、家族がいた事で助

けられたと話した。ケース dの母親は、前述した

ように母親に育児の負担と大家族での家事の負担が

あり、また、家族にも育児の負担が掛かっていると

話した。母親は、家族外からの家事の介助を求めて

いるが、家族の考え方により、同意を得られないで

いた。

IV.考察
本研究における 9ケースの経過と樽見の認識より、

慢性肺疾患をもっ子どもの跡見が、子どもの誕生前

から HOT終了後までのいろいろな状況の中で様々

な困難に出会い、それに対処してきでいる事が分かっ

た。

分娩前に母親は、切迫早産の治療を受けながらも、

その聞に早産になる事も予期していた。実際に未熟

児を分娩し、早産であった事で諦める準備を始める

母親もいたが、無事に誕生した事に安心をした母親

もいた。初回面会時には、想像よりも良かったと感

じた母親と、悪かったと感じた母親がいた。その後

の入院中は、急性期を中心に心配をしながらも、面

会により子どもとの関係を保ち、子どもの回復の実

感、救命・治癒を信じる事、医療スタッフを信頼し

て安心を得る事で対処した。しかし、入院中は、親

として子どもにできる事は限られていると感じ、医

療スタッフに任せておくしかないという気持ちも抱

いた。

以上の過程において、対象の母親達は、 Klaus

らのが述べた筋邑と同様に、分娩後早期には予期的

悲嘆を経験しながらも、また、一部には早産で産ん

だ罪責感を抱きながらも、面会を通して子どもとの

関係を回復していった。また、医療スタッフを信頼

する事で安心を得る反面、ケースによっては親とし

ての無力感3}も感じていたo入院が長期化し、入院

当初の見通しを越えた時、目途が立たない事に、先

が見えない不安感を抱いた。また反対に、入院させ

ておく事での安心感を持つようになり、転院や退院

に消極的になった母親もいた。

HOTでの退院に対して母親は、死を予感する事

もあった長期の入院の後に、やっと退院できる、と

いう気持ちを示した。酸素の必要性に対して納得し

ていた事、人工呼吸器から離脱できた事、退院でき

ない子どもをNICUで見た事など、 HOTの受け入

れを促進した理由には、これまでの経過の中での、

母親の経験が反映されていた。また一方では、管理

や予後への不安も抱きながら、準備期聞を通して適

応していった。このように、長期入院の後の HOT

での退院に対して母親は、退院ができるうれしさと、

HOT実施への不安という両価性の気持ちを抱いた。

しかし、それはEmbon4}が述べたような、自分達

よりも看護婦の方が世話ができると感じる事とは少

し異なっていた。外泊時の様子から、初めて子ども

をNICUという無菌の環境から一般の家庭へ連れ

て来るという、環境の違いに対する不安や、 HOT

を含めて、初めて子どもを自分だけで世話をすると

いう未知の事への漠然とした不安があった事が分かっ

た。

また、 HOTの受け入れが大変困難であったケー

スにおいては、母親は、“普通に"退院すると予想

していたため、 HOTをする子どもを“身体障害者

みたい"と受け止め、予後を悪く考え、世話に強い

不安があった。このケースには、 McElhenyS}が述

べたように、・完全な"子どもでなかった事に関連

した持続的な悲嘆が見られていた。実際にはこの母

親はこのような気持ちを医療者には打ち明けられず

に退院となった。その後の生活の中でも、カニュー

レに対する周囲の目が気になり、子どもを外出させ
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られない気持ちを抱き、また、子どもの病状が不安

定な時期には、生まれた時の処置がもっと早かった

ら、今頃元気になっていたかもしれないと思うなど、

持続的な悲嘆が見られていた。

HOT実施中の育児において、一般的な育児とは

違うという気持ちを強調して述べたケースと、一般

的な育児と大きな違いはないと受け止めていたケー

スがあった。これらに関連する要因として、子ども

の病状、母親の病状に対する受け止め方、日常生活

の規制の感じ方が挙げられた。また、病状が不安定

で気を使いながらも、普通の生活であったと受け止

めているケースがあった事からも、実際の病状が不

安定な事だけでなく、それによる母親の気持ちゃ、

生活上の規制を伴うかと、うかが、 HOTをしながら

の育児を困難に感じないでやってゆけるための要因

になる事が示唆された。

HOTを夜間も含めて完全に中止にする時には、

具合が良くなってうれしい気持ちと、不安の両方b

気持ちを抱いた。それに対して母親達は、時閣の経

過と、子どもの元気な様子を確認する事で、徐々に

安心を得ていた。林ら6)の調査でも、酸素の中止に

は慎重で、不安を持つ親が多いという結果であった。

しかし、 HOTの受け入れが困難であったケースに

おいては、 HOTの中止の示唆によって、カニュー

レを外して子どもを外に出す事ができ、また子ども

の具合が落ち着いている事もあって、中止に何の不

安もなかった。

HOTを終了して、母親達は、いい経験だった、

勉強になったと述べたが、結果的に子どもが元気に

なった、障害がなかったからとその理由を合わせて

話していた。しかし実際には、子どもに障害があっ

ても、それぐらいで済んでよかったという受け止め

をしている母親もいた。やはりそれも、障害が残る

事の心配も含めて適応してきた、出生時からの母親

の思いの延長であると思われる。また、いい経験だっ

た、勉強になったという言葉には、困難な事を乗り

越えてきたという気持ちが表われている。また、在

宅ケアを含めた育児を経験した結果として、夫婦関

係の発展や悪化が取り上げられた報告7)もあるが、

対象において明かな変化はなかった。育児を経験し

た結果としてと言うよりは、入院中と、退院して子

どもが家庭にいるという状況の違いにより、あるい

は子どもの成長に伴って、父親の育児への関心が良

い方向へ変化したケースはあった。
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HOTを終了してからは、慢性肺疾患の予後につ

いての不安、呼吸器以外の疾患の予後についての不

安、入園・就学についての不安を抱いていた。今回

の対象児は、まだ就学前の年齢であったが、社会生

活の拡大に伴い、体力面、精神面、社会面での新た

な問題にまた対処していかなくてはならない事が予

想される。

McElheny5)は、気管支肺異形成の子どもを持つ

親は、子どもの誕生時から、悲嘆を持続して抱き、

次にまた、慢性疾患に関連したストレッサーに直面 〆

すると述べ、気管支肺異形成の子どもを持つ家族の

適応は、子どもの誕生時から疾患をもっ間続く、持

続的なプロセスであると述べている。本研究の対象

において、誕生時からの慢性的な悲嘆を明らかに抱

いていた母親は1ケースだけであり、他のケースで

は、 HOTを受け入れた退院時点では、解決されて

おり、その後の生活においても、そのような悲嘆の

感情は抱いていなかった。しかし、それぞれの家族

が慢性肺疾患の子どもを持つ事で、 HOT終了まで、

さらには終了後もその経過の中で、その時その時に

様々な困難に出会いながらも、対処するという事を

繰り返し行っている状況はどのケースにも見られた。

よって、 HOTを実施する子どもの家族への退院

教育を考える場合にも、それまでの経過の中で家族

がどう感じ、どう対処してきたのか、そして今後在

宅ケアという新たな状況で対処してゆけるのかどう

かを査定する必要がある。しかし、わが国で発表さ

れた HOTを実施する両親に対しての退院教育のプ

ランのほとんどは、酸素濃縮器やカニューレの管理・

取扱いなどの手技的な事と、具合の悪化時の見方と

その対応についてのみを HOTの退院指導のポイン

トとしているO 本研究の結果から、わが国において

も、手技などの具体的な実施上の事だけでなく、両

親が今までの経過の中で経験した事により、子ども

の育児に対して、また疾患に対してどのように認識

してきているのかについて理解をし、今後の生活に

ついて、家族の査定をする事が必要であると考えら

れる。

また、退院教育はできるだけ早い時期から、子ど

ものケアに関わる事から始め、その中で看護婦が励

まし続ける事が必要だと Embon4)が述べているが、

本研究の結果からも、そうする事ですでに退院後の

生活も含めた、親の適応のプロセスに関わり始めて

いく事ができると考えられる。



v.結論
本研究において、以下の嬬命が得られた。

1. HOTを実施する子どもの母親は、子どもの誕

生から HOT終了後、またそれ以後までの経過の中

で、様々な困難に出会い、対処するという事を繰り

返し行っており、母親の適応は、持続的なプロセス

であった。

2. HOTの退院教育を実施する場合には、家族が

子どもの誕生からの経過の中で、子どもの育児や疾

患に対してどのように認識してきているのかを理解

し、今後の生活について、家族の査定をする事が必

要である。
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