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研 究

先天性心疾患児を持つ両親の抱く「罪責感」と

「親としての変化」との関連

白石　裕子’），松浦　賢長2），山縣然太朗3）

〔論文要旨〕

　先天性心疾患児を持つ両親への心理的・社会的援助を考えていくことを目的に，「全国心臓病の子ど

もを守る会」（以下「守る会」とする）に所属している，先天性心疾患児を持つ両親392組を対象にして

質問紙調査を行った。その主な内容は，子どもの病気に対する捉えかたおよび患児の子育てによる親自

身の変化を問うものであった。父母のデータをペアで回収できた193組（49．2％）を分析の対象とした。

親自身の変化を問う項目の回答に対して因子分析を行った結果，「他者配慮」，「成熟」，「自己規律」お

よび「焦燥」の4因子が抽出された。「罪責感」を抱いている親のほうが，「親としての変化」を認知し

ているといえた。
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1．緒 言

　近年の小児循環器医学の進歩によって，かつ

ては乳幼児期に死亡していた重症先天性心疾患

（Congenital　Heart　Disease；CHD，以下CHDと

する）を有する子どもたちが年長となり，成人

期に達するようになってきた1）～3）。CHDを持つ

新生児および乳幼児の養育には困難を伴ううえ

に，油点はこれらの時期において，手術および

内科的治療や検査のための入退院を繰り返すこ

とが多い4）。またCHD患児においては，根治手

術後であっても残遺症や続発症の可能性があ

り，生涯にわたる長期的管理が必要な場合が多

い1｝2）5）。しかし，患児やその家族に対して，長

期的な心理的・社会的側面での援助の配慮はま

だ十分ではない。

　近年，親も子どもとともに成長していくもの

であると捉え，子育てによる親の変化について

の研究が行われるようになってきた6）7）。患児

の子育ては，病気と向き合っていくことである

といえる。患児の親の子育てに影響を与えると

思われる要因に親の抱く何らかの罪悪感および

罪責感情（以下これらを「罪責感」とする）が

ある。長谷川は，CHD患児の母親は健康児の

母親と比べ，不安を抱き溺愛しやすい傾向があ

ること，情緒不安定傾向も病児の母親の方が強

いことを明らかにした8）。患児の親が「罪責感」

を抱くことは，患児を過保護・溺愛のなかで成

長させていくことに繋がり，患児本人およびそ

の家族において，「疾患を直視し受容すること

ができない」ことになりうるという指摘もあ

る9）。しかしながらそれらの関係を明らかにし
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た研究はみられていない。

　広瀬は，CHD患児の母親が病児を持ったこ

とによる家庭生活への影響を，全般的に“よい

影響”として捉えていたと報告している。その

具体的な内容は，視野の広がりや親自身の成長

などであった1o）。親にとってCHD患児の子育

て，あるいは病児の子育ての経験は，親自身の

人間的成長の自覚に繋がっていると考えられ

る。親になる前と比較した親になってからの変

化（以下，「親としての変化」とする）について，

病児を持つ親を対象にしたものはまだみられて

いない。CHD患児の両親の子育て，特に「罪

責感」と両親の「親としての変化」との関連を

明らかにすることは，CHD球児を持つ両親へ

の，具体的な援助を考えていく一助になると考

えられる。

ll．対象と方法

1．対象と調査期間

　調査対象は，「全国心臓病の子どもを守る会」

（以下「守る会」とする）に所属している，3

～12歳のCHD患児を持つ両親とした。「守る会」

は心臓病児を持つ親と心臓病者とで作っている

会である。「守る会」本部に調査の協力の依頼

を行い，調査の対象として関東および関西地方

を中心とした17支部が選定された。選定された

17支部のうち16支部からの調査協力が得られ

た。協力が得られた16支部に所属していた患児

の両親392組を調査対象とした。調査期間は2002

年8月から同年9月までであった。

2．調査方法と分析の対象

　調査方法は，郵送法による無記名の自記式質

問紙調査であった。質問紙の郵送は，プライバ

シー保護のために，「守る会」各支部の事務局

によって行われた。質問紙は患児の父親（以下，

父親とする）用と患児の母親（以下，母親とす

る）用の2種類を用意した。質問紙の主な内容

は，1）対象者の属性，2）子どもの病気を知っ

た時期とその状況，3）子どもの心臓病に対す

る捉え方6項目，4）親としての変化に関する23

項目，などであった。母親用の質問紙には，母

親自身のことを問う質問事項の他に，CHDの

子どもに関する質問項目と，家族構成等を問う
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質問項目を加えた。

　232世帯からの回答があり，回収率は59．2％

であった。このうち父母でのペア回収が可能で

あったものは，211組（53．8％）であった。今

回の研究においては，父母でのペア回収が可能

であった193組（49．2％）を分析の対象とし，

父親と母親のデータをペアで集計し，統計処理

を行った。

3．患児の重症度の判定について

　小児循環器専門医に相談のうえ，疾患名から

重症度を，「軽症」，「中等症」，「重症」の3群

に分類した。判定の基準を表1に示す。

4．「罪責感」に関する質問項目と「罪責感得点」の

　算出方法について

　両親の「罪責感」を問う項目として，「子ど

もに対し申し訳ない」と「子どもが心臓病なの

は自分に原因があるのではないか」の2つを設

定し，それぞれ，「そう思う」，「まあそう思う」，

「どちらでもない」，「あまり思わない」，「そう

思わない」の5段階で回答を求めた。「そう思

う」，「まあそう思う」と回答したものを「思う」

群とし，「あまり思わない」，「そう思わない」

と回答したものを「思わない」群とし，「どち

らでもない」と回答した群との3群に分類した。

　また上記の2つの項目について得られた回答

に対し1～5点を与え，2項目の素点を合計し

たものを「罪責感得点」とした。「罪責感得点」

のとりうる範囲は2点から10点であり，点数が

高いほど「罪責感」を抱いていることを表して

いる。

表1　疾患の重症度の判定について

分　類

軽　症

中等症

重　症

対象となる疾患とその内容

心房中隔欠損，肺高血圧を伴わない心室
中隔欠損，肺動脈狭窄，単純性大動脈縮窄，

前非チアノーゼ性疾患および心不全症状

を伴わない不整脈

ファロー四徴（極北も含む），心内膜床欠

損（不完全型・完全型とも），肺高血圧を

伴う心室中隔欠損（心房中隔欠損の合併
も含む），弁疾患

「中等症」に含まれないチアノーゼ性心疾

患および心筋症
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5．「親としての変化」に関する項目と分析方法につ

　いて

　新谷は子育てを通して父親もしくは母親にお

いて「親としての変化」が自覚された項目とし

て，23項目を抽出した6）（表2）。この23項目に

対し，心臓病を持つ子どもの育児を通し，親自

身が変化の自覚を持っているか否かについて問

うた。それぞれの項目に対し，「とても変わっ

た」，「やや変わった」，「どちらともいえない」，

「あまり変わらない」，「まったく変わらない」

の5段階で回答を求めた。

表2　「親としての変化」23項目

項目 内容

1

2

3

4

5

6

7

8

9

10

u

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

忍耐力がついた

物事にあまり動じなくなった

性格が丸くなった

物事を多様な角度からとらえるようになった

気が長くなった

精神的に強くなった

気が短くなった

悩むことが多くなった

神経質になった

親としての生き方を考えるようになった

親としていい加減なことはできないと思う

ようになった

家族の生活の安定を考えるようになった

健康や体に気をつけるようになった

他人の子どもへの接し方が変わった

子どもの行動や態度をみて自己反省するよ

うになった

子どもの視点からものを見るようになった

子どもというものに対する理解が深まった

子どもの手本になるよう心掛けるように

なった

人間関係が広がった

人への接し方が変わった

自分の親への接し方が変わった

弱いものをいたわるようになった

生活にバリが出てきた

小児保健研究

　また，「親としての変化」に関する23項目の

回答に対して，1～5点までの範囲で得点化し

た。得点が大きいほどその項目に対し，親にな

ってからの変化を認知していることを示してい

る。23項目において，天井効果，フロア効果の

みられた項目はなかった。CHD患児の両親に

おける「親としての変化」の因子構造を明らか

にするため，共通性を1とし，主成分分析法に

より因子を抽出した。回転にはバリマックス回

転を用いた。得られた因子解からそれぞれの因

子得点を算出し，患児の親の抱く「罪責感」等

との関連をみた。

皿．結 果

1．対象の属性

　対象と患児についての属性は表3に示す。全

体の約6割の母親が専業主婦であり，職業も有

しているものにおいてもフルタイム勤務の占め

る割合は，母親全体のIO．4％であった。患児に

おいては重症者が半数を占めており，約9割の

ものが外科手術を経験していた。

2．「親としての変化」の因子分析の結果

　「親としての変化」23項目に対する因子分析

の結果，4因子解を適当と判断した。このとき

4因子による累積説明率は58．23％であった。

バリマックス回転後の各項目の因子負荷量を表

4に示す。この23項目におけるCronbachのα係

数は0．92であった。因子負荷量の絶対値0．5以

上を示した項目の内容を参考に，各因子を解釈

した。

　因子1に対して負荷を示していたものは，項

目14「他人の子どもへの接し方が変わった」，

項目19「人間関係が広がった」，項目20「人へ

の接し方が変わった」など9項目であった。こ

れらはいずれも自分以外の人に対する理解の深

まりや，接し方の変化と解釈され，因子1を「他

者配慮」因子と命名した（α＝0．89）。

　因子llに対して負荷を示していたものは，項

目1「忍耐力がついた」，項目2「物事にあま

り動じなくなった」，項目6「精神的に強くなっ

た」など6項目であった。これらは落ち着いて

物事に対処できるようになったり，精神面での

強さが身につくなど，人間としての成熟を表し
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表3　対象者の属性

父　　親 母　　親

平均年齢

@職業

　　　　　40．5±5．3歳

@　　有　　　　　　　無
P89人（99．0％）　　　2人（1，0％）

　　　　　37．5±4．6歳

@　有　　　　　　　無
V7人（40．1％）　　115人（59．9％）

患
児
に
つ
い
て

　　平均年齢

@　　性別

ｫょうだいの有無

ｳ児の重症度

闖p経験の有無

　　　　　　　　　　　　　　7．0±2．6歳

@　　　　　男児　100人（51．8％），女児　93人（48．2％）

@　　　　　　有　138人（72．3％），無　53人（27．7％）

y症　33人（17．1％），中等症　59人（30．6％），重症　101人（52，3％）

@　　　　　　有　169人（89．9％），無　19人（10．1％）

表4　バリマックス回転後の因子負荷量

項 目 1 1
1

皿

固　有　値

説明　率（％）

累積説明率（％）

8．92　2．00　1．45　1．02

18．52　15．72　14．36　9．64

18．52　34．24　48．60　58．23

対人配慮

人への接し方が変わった

人間関係が広がった

他人の子どもへの接し方が変わった

自分の親への接し方が変わった

子どもの理解が深まった

弱いものをいたわるようになった

子どもの視点から物をみるようになった

子どもの行動や態度をみて自己反省するようになった

生活にバリが出てきた

O．72

0．68

0．64

0．60

0．59

0．59

0．57

0．57

0．40

O．37

0．25

0．09

0．22

0．20

0．28

0．16

0．21

0．36

O．17　O．15

0．Ol　O．04

0．22　O．09

0．24　O．21

0．46　O．02

0．36　O．05

0．47　O．07

0．40　O．08

0．27　一〇．11

成熟

精神的に強くなった

忍耐力がついた

物事に動じなくなった

気が長くなった

丸くなった

物事を多様な角度からとらえるようになった

O．34

0．27

0．25

0．04

0．10

0．36

O，72　O，17

0．72　O．15

0．72　一〇．04

0．67　O．35

0．65　O．30

0．62　O．21

O．07

0．16

0．oo

O．07

0．Ol

O．02

自己規律

いい加減なことはできないと思うようになった

家族の安定を考えるようになった

親としての生き方を考えるようになった

子どもの手本になるよう心掛けるようになった

健康や体に気をつけるようになった

O．28

0．19

0．28

0．54

0．32

O．20

0．18

0．29

0．15

0．25

O．76

0．74

0．63

0．58

0．39

O．17

0．Il

O．11

0．12

0．18

焦燥

神経質になった

悩むことが多くなった

気が短くなった

O．05　O．07　O．15　O．85

0．07　O．12　O．18　O．83

0．14　一〇．03　O．Ol　O．76
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ていると解釈され，因子llを「成熟」因子と命

名した（α＝0．84）。

　因子mに対して負荷を示していたものは，項

目10「親としての生き方を考えるようになっ

た」，項目ll「親としていい加減なことはでき

ないと思うようになった」，項目12「家族の生

活の安定を考えるようになった」の3項目であ

った。これらは親であることを意識して，自分

の行動を律することであると解釈され，因子m

を「自己規律」因子と命名した（α＝0．79）。

　最後に因子IVに対して負荷を示していたもの

は，項目7「気が短くなった」，項目8「悩む

ことが多くなった」，項目9「神経質になった」

の3項目であった。これらは不安や，自分のペー

スでものが運ばないことによる苛立ちと解釈さ

れ，因子IVを「焦燥」因子と命名した（α＝0．77）。

なお，どの因子にもlo．51以上の負荷を示さ

なかった，項目13「健康や体に気をつけるよう

になった」と，項目23「生活にバリが出てきた」

は，分析の対象から除外した。

　これら4因子のうち，「他者配慮」，「成熟」，「自

己規律」の3因子は，人間としての成長の自覚

につながると考えられるものであり，親になっ

てからの「ポジティブ」な変化といえた。一方

「焦燥」因子を構成する項目は，「気が短くなっ

た」，「神経質になった」，「悩むことが多くなっ

た」であり，親になってからの「ネガティブ」

な変化といえた。いずれの因子においても，父

親に比べて母親に，「親としての変化」を認知

していたものが多かった。

　各因子に属する項目の素点を合計し，各因子

得点とした。いずれの因子得点とも，点数が高

いほどその因子に対して，「親としての変化」

の自覚が強いことを示している。それぞれの因

子得点の取り得る範囲は，「他者配慮」因子得

表5　父母における各因子得点平均値の比較

父親平均値　　母親平均値

「他者配慮得点」…

「成熟得点」tt’

「自己規律得点」桝

「焦燥得点」帥零

30．1±7．3　33．3±5．8

20．0±4．3

7．9±1．7

7．7±2．4

22．1±4．2

12．2±2．3

8．9±2．5

事榊・ 吹q0．001
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点（以下「他者配慮得点」）9～45点，「成熟」

因子得点（以下「成熟得点」）6～30点，「自己

規律」因子得点（以下「自己規律得点」）3～15

点，「焦燥」因子得点（以下「焦燥得点」）3～

15点である。

　父母問における比較において，すべての因子

得点において父親の平均値より母親の平均値が

高かった（p＜0．001）（表5）。父親より母親の

方が，「親としての変化」を認知していたとい

えた。

3，「罪責感」との関連

i．父親の「罪責感」の有無と各因子得点との関連

　「子どもに対し申し訳ない」と「思わない」

父親の「焦燥得点」平均値は，「思う」父親お

よび「どちらでもない」父親の平均値より低か

った（p＜0．05）（表6）。また「子どもに対し

申し訳ない」と「思う」父親の「他者配慮得点」

平均値は，「思わない」父親の平均値より高かっ

た（p＜0．001）（表6）。

　「子どもが心臓病なのは自分に原因があるの

ではないか」と「思う」父親の「他者配慮得点」

平均値は，「思わない」父親の平均値より高かっ

た（p＜0．001）（表7）。

ii．母親の「罪責感」の有無と各因子得点との関連

　「子どもに対し申し訳ない」と「思う」母親

の「他者配慮得点」平均値は，「思わない」母

親の平均値より高かった（p〈0．05＞（表5）。「子

どもに対し申し訳ない」と「思う」母親の「自

己規律得点」平均値は，「思わない」母親およ

び「どちらでもない」母親の平均値より高かっ

た（p〈0．05）（表5）。「子どもに対し申し訳な

い」と「思う」母親の「焦燥得点」平均値は，「思

わない」母親の平均値より高かった（p＜0．05）

（表6）。

　「子どもが心臓病なのは自分に原因があるの

ではないか」と「思う」母親の「自己規律得点」

平均値は，「思わない」母親の平均値より高かっ

た（p〈0．05）（表7）。また「子どもが心臓病

なのは自分に原因があるのではないか」と「思

う」母親の「焦燥得点」平均値は，「思わない」

母親の平均値より高かった（p＜0．01）（表7）。

iii．「罪責感得点」と各因子得点との関連

　父親において，「罪責感得点」と「他者配慮
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表6　「子どもに対し申し訳ない」と各因子得点平均値との関連

「子どもに対し申し訳ない」

思う どちらでもない 思わない

「他者配慮得点」

　　平均値

ホ

親父

ホ

親母

30．7±7．O

　n＝85

34．4±5．3

n＝113

30．5±6．3

　n＝54

32．8±5．6

　n＝42

27．4±8．5

　n＝38

30．0±6．5

　n＝　34

「成熟得点」

　平均値
親
親
父
母

20．3±4．3

　n＝84

22．2±3．8

n＝110

20．4±3．8

　n＝51

23．0土4．l

　n＝41

18．5±4．8

　n＝35

20．4±5．O

　n＝　33

「自己規律得点」

　　平均値

親父

ホ親母

11．9±2．6

　n＝86

12．8±2．2

n　＝111

12．1±2．2

　n＝53

11．4±2．3

　n＝42

10．8±3．O

　n＝38

11．6±6．5

　n＝34

「焦燥得点」

　平均値

ゆ

親父

四四

7．9±2．5

n＝86

9．3±2．5

n＝112

Z9±2，2

n＝53

8．5±2．2

n＝＝42

6．7±2．3

n＝37

8．1±2．5

n＝34

’：p〈O．05

表7　「子どもが心臓病なのは自分に原因があるのではないか」と各因子得点平均値との関連

「子どもが心臓病なのは自分に原因があるのではないか」

思う どちらでもない 思わない

「他者配慮得点」

　　平均値

父親＊＊宰

母親

31．4±7．2

　n＝58

34．4±5．9

　n＝74

30．3±6．5

　n＝67

32．6±5．O

　n＝66

28．1±7．9

　n＝55

32．4±6．4

　n＝47

「成熟得点」

　平均値
親
親
父
母

20．1±4．4

　n＝58

22．2±4．2

　n＝73

20，6±4．3

　n＝64

22．2±3．8

　n＝66

18．9±4．4

　n＝51

21．6±4．8

　n＝＝43

「自己規律得点」

　　平均値

親父

ホ親母

12．1±7．2

　n＝57

12．7±2．4

　n＝73

11．8±2．6

　n＝67

11．7±2．O

　n＝66

11．3±2．9

　n　＝＝　54

12．0±2．5

　n　＝＝　46

「焦燥得点」

　平均値

父親

母親＊＊

7．8±2．5

n＝59

9．5±2．4

n＝73

7．8±2．4

n＝66

8．9±2．2

n　＝66

7．4±2．5

n＝54

7．9±2．5

n＝47

“　：　p〈O．05，　”　：　p〈O．Ol，　’＊“　：　p〈O．　OOI
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表8　「罪責感得点」と各因子得点との相関

「他者配　　「成熟得　　「自己規　　「焦燥得

慮得点」　点」　　　律得点」　点」

父親r＝O．23”r＝0．17＊　r＝0．16＊　r＝0．18＊

母親r＝0．24’＊r＝0．ll　r＝0．27＊＊r＝0．21”

“：p〈O．05，　“’：p〈O．Ol

得点」との間にゆるい正の相関がみられたr＝

0．24（p＜0．Ol）（表8）。父親の「罪責感得点」

と他の因子得点との関連について，「成熟得点」

においてはr＝O．17（p＜0．05），「自己規律得点」

においてはr＝0．16（p＜0．05），「焦燥得点」に

おいてはrニ0．18（p＜0．05）であった（表8）。

　母親において，「罪責感得点」と「他者配慮

得点」，「自己規律得点」および「焦燥得点」と

の間にゆるい正の相関がみられた。「他者配慮

得点」においてはr＝0．24（p〈0．01），「自己規

律得点」においてはr＝0．21（p〈0．01），「焦燥

得点」においてはrニ0．27（p＜0．01）であった

（表8）。

】V．考 察

　今回CHD患児の両親を対象とした調査にお

いて，父親より母親の方が「親としての変化」

を認知していたといえた。「親としての変化」

について調査した他の先行研究においても同様

の結果が得られており6）7），子どもと関わる時

間の長さやその内容などが「親としての変化」

の自覚に影響していると考えられた。

　「罪責感」と「親としての変化」との関連を

みると，父母ともに，「罪責感」を抱いていた

ものの方に「親としての変化」を認知している

ものが多かった。父親の「罪責感得点」と「他

者配慮得点」との間に，また母親の「罪責感得

点」と「成熟」以外の3つの因子得点との間に，

いずれもゆるいが正の相関がみられた。このこ

とから子育てをしていくうえで「罪責感」を抱

くことは，神経質に悩んだり，気が短くなった

りすることに繋がるが，親としての人間的成長

の自覚にも繋がりうるものであることを意味し

ていると考えられた。

　宮崎は「母親が子どもに対する罪責感情に強

く支配されれば，本来の養育の姿勢を見失い過

小児保健研究

保護に走ることは容易に推測できる。」と述べ

ている11）。親の持つ強い罪悪感は医療従事者と

の壁をつくる原因になるという指摘もある12）。

このように，病児や障害児を持つ親の「罪責感」

が，親としての何らかの問題行動に繋がる（「罪

責感」が親の養育態度に悪影響をおよぼすなど）

ことを指摘するものは多い13）。今回の結果にお

いて，「罪責感」を持つことと親としてのポジ

ティブな変化を自覚することとの間に，正の相

関のあることが示唆された。このことは，子ど

もに対して「罪責感」を持つことが，過保護な

ど問題と思われる親の養育態度の原因である

と，短絡的に結びつけられるものではないこと

を示唆していると考えられた。病児を生んだが

ゆえに「罪悪感」を抱き，その「罪悪感」が親

の養育態度に悪影響を及ぼす，というような一

方向的な考えを見直し，患児の親が「罪悪感」

を抱くことと親の養育態度との関連について，

さらに探っていく必要があろう。また臨床にお

いて，医療者が「罪責感」を抱く両親に関わる

とき，その気持ちを共感的に受け止める姿勢が

重要であることはいうまでもないが，単にその

感情を和らげようとする関わりに重点を置くの

ではなく，両親に対して親としての行動の方向

性を示すような関わりをしていくことが重要で

あると考えられた。

　今回の研究はCHD患児を持つ両親を対象と

したものであった。患児の母親のみではなく父

親も対象としたため，病院などの医療機関を通

しての質問紙の配布・回収は難しいと考えられ

た。そこで患者家族の会である「守る会」に属

している会員を調査対象とした。「守る会」の

主たる会員は，心臓病児者やその親たちである。

そのため今回の対象者はCHD患児をもつ親た

ちの中でも，①重症度の高い亡児の親たちが多

かったこと，②前向きに子どもの病気と向き合

っているものが多かったこと，③「守る会」の

活動などを通して精神的な支持を受けているも

のが多かったこと，等が推察される。さらに，

今回の研究において分析対象としたデータは，

父母でのペア回収が可能であった対象者からの

ものであり，比較的夫婦関係の良好なものが多

かったと考えられた。これらのことから今回の

対象者はCHD患児の親の中でも，親としての
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ポジティブな変化の認知のある，精神的に安定

していたものに偏っていたことが考えられる。

それゆえ今回の調査で得られた結果を，すべて

のCHD患児の両親にあてはめて考えることは

危険であろう。しかしCHD患児の両親に限ら

ず，病気の子どもの両親を対象とした研究はま

だ少なく1の，今回得られた結果は，家族看護を

考えていくうえでも，医療者が患児の父親への

アプローチを考えていくうえでも，興味深い内

容であると考えられる。以上に述べた対象者の

偏りを考慮したうえで，今回の結果を臨床に応

用していく必要があるといえる。また患児の親

たちのなかには患者家族の会などに所属するこ

となく孤立してしまうものもおり，そうした親

たちに対する援助は医療者にとって最も重要な

課題であろう。
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