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Ⅰ . 序論  

1. 研究の背景と意義  

1) 性分化疾患の概要と臨床管理の変遷  

性分化疾患（以下，Disorders of sex development：DSD）とは，性分化機構の過程

のどこかに異常が存在する時に生じ，精巣・卵巣，性器の発育が非典型的な状態であ

ると定義されている（Hughes, Houk, & Ahmed et al., 2006）．DSD という名称は，

多くの疾患を含む総称であり，DSD には相当多数の種類があり，共通して先天性かつ

不治である．  

DSD は，出生時の外陰部異常を中核症状とし，国際的にも日本においても出生

1/4,500 人，全人口の 0.022％の頻度と推定される（Hughes, Houk, & Ahmed et al., 

2006；日本小児内分泌学会  性分化・副腎疾患委員会，2016）．広義には二次性徴の発

来異常，染色体，ホルモンレベルなども含まれ，さまざまな体の状態をどこまで含め

るかによってデータは異なるが，国際的調査で最も高い有病率の報告としては人口の

1.7％とされている（Blackless, Charuvastra, & Derryck, et al., 2000）．主な治療と

しては，内科的にはホルモンの補充療法，外科的には外陰部形成術や，性腺機能や悪

性化リスクなどを考慮したうえで性腺摘除術が実施される．また DSD は，適切な社

会的性の決定を必要とする新生児期の医学的救急疾患であるのみならず，思春期発来

障害，性腺腫瘍発症，性同一性障害，不妊症などのために生涯にわたり QOL の低下

を招く難病である（緒方，位田，堀川，2011）．  

しかし，科学がようやくメスを入れ「疾患」という位置づけをされるまで，医師に

とってある種のタブーの領域であり問題意識が共有されてこなかった（毎日新聞「境

界を生きる」取材班，2013）．  

DSD へ適切に対応するために，2006 年に米国小児内分泌学会（Lawson-Wilkins 

Pediatric Endocrine Society : LWPES=現 Pediatric Endocrine Society）とヨーロッ

パ小児内分泌学会（European Society for Pediatric Endocrinology : ESPE）が中心

となり，世界の DSD 診療の専門家が集まり性分化国際会議が開催され，DSD 診療合

意文書（Consensus on management of intersex disorders）が作成された．ここでは，

統一した国際命名法や，DSD における遺伝子解析による原因疾患診断および発症率・

長期予後解析の重要性が確認されたことに加え，初期対応から長期にわたる管理法に

ついても協議された．また，DSD をもつ人々への支援には，前向きな適応を促すため

の総合的な管理による心理社会的ケアと，出生時から成人した以降も継続した多職種

によるチーム医療が効果的であるとされた（Hughes, Houk, & Ahmed, et al., 2006；

Parisi, Ramsdell, & Burns, et al., 2007；Fisher, Ristori, & Fanni, et al., 2016）．加

えて，社会的性の決定と長期管理には，DSD の取り扱いについて経験が豊富な医療機

関で扱うべきであり，患者と家族とのオープンなコミュニケーションとともに，彼ら



2 

 

の意思決定が尊重されることが最良な臨床管理として示された．その後，診療とケア

に関するアップデートの合意文書が 2016 年に発表された．ここでは主に，内分泌お

よび遺伝的評価，ピアサポートグループの情報更新，心理社会的な支援のアプローチ，

外科治療のリスクなどについての現状と課題が記された（Lee, Nordenstrom, & Houk, 

et al., 2016）．  

近年では，DSD をもつ人々や家族の心理社会的な健康状態に関心が高まり（Bean, 

Mazur, & Robinson, 2009；Jurgensen, Lux, & Wien, et al., 2014；Sandberg, Gardner, 

& Callens, et al., 2017），教育的な支援の重要性が唱えられるようになった

（McCauley， 2017）．しかし，この教育的な支援の取り組みは，ターナー症候群

（Gravholt Andersen, & Conway, et al. 2017）や先天性副腎過形成（Lundberg, 

Lindstrom,& Roen, et al. 2017）といった一部の疾患だけであり，国もヨーロッパや

アメリカの一部に限局されている．DSD をもつ人々の心理面に関する研究については

国内では見当たらず，海外においても非常に少ない（Ernst, Sandberg, & Keegan, et 

al., 2016；Callens, Longham, & Matmans, 2017）．  

 

2) わが国の臨床管理の現状 

DSD の症例は，疾患の性質上また社会通念上，隠蔽される傾向にあり，ターナー症

候群を除いて長くその実態は明らかにされてこなかった．しかし，性分化機構の解明

が飛躍的に進歩し，疾患の原因が明らかになるにつれて，医師の疾患への関心が高ま

り，患者が抱えるさまざまな問題点も注目されるようになってきた．日本において

DSD の種類および人数について初の実態調査が行われた結果，DSD 症例（ターナー

症候群除く）は 2,500～3,000 人と推定され，20 歳未満の人口比で 10,000 人に約 1.3

人と算出された（大山，2011）．ただし，診療科や DSD をどの範囲やレベルとするか

で人数は異なってくる．これ以降の再調査は行われていないことからも，さらなる調

査が望まれる．  

2006 年に開催された国際会議で作成された DSD 診療合意文書（Consensus on 

management of intersex disorders）の邦訳文書を 2008 年に完成させた（緒方，堀

川，長谷川，他，2008）．次のステップとして，2011 年に外性器異常を有する子ども

の出生時から 2 歳までの新生児・乳児期における「性分化疾患初期対応の手引き」（日

本小児内分泌学会性分化委員会，2011）が作成された．これにより，出生時における

染色体，性腺などの解剖学的性における診断・治療の医学的側面に加えて，親への心

理的ケアへの指針が示されチーム医療による DSD 診療の標準化・均てん化が図られ

た．その後，「性分化疾患対応の手引き（小児期）」（日本小児内分泌学会性分化委員会，

2014）にて，小児期の子どもと親への病気説明や心理的支援の必要性が明示された． 

一方で思春期以降に診断および告知された患者へのフォローアップ対応は，ガイド
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ラインや手引きもないままである．また日本では，看護職を含めた複数の専門家で構

成されるチーム医療体制をとっている医療機関は 3 つしかなく（ヨヘイル，2019），

チーム医療体制を整えられない医療施設が多く，DSD 診療の経験値も低いため，患者

対応が立ち遅れている状況である．  

 

3) 性分化疾患を伴う原発性無月経女性への支援の現状と課題 

DSD の診断時期は，出生時がもっとも多く，その次は二次性徴の未発来による第二

次性徴期である．特に女性の場合は，無月経を機に発見されるケースが多い．通常，

初経は 10.5～14.5 歳の間に迎え，その平均年齢は 12.3 歳である（日本産科婦人科学

会，1997）．無月経は，原発性と続発性に分けられる．原発性無月経とは，海外では第

二次性徴のない女性では 13 歳までに，第二次性徴のある女性では 15 歳までに月経が

ない場合に診断される（Klein, Paradise, & Reeder,  et al., 2019）．一方，日本において

は，「満 18 歳を迎えても初経の起こらないもの」と定義されている（日本産婦人科学

会）．この基準に従えば，満 18 歳を過ぎるまで確定病名とはならないため，介入時期

の遅延につながることが懸念されていた．そこで同学会において用語改訂が行われ，

「15 歳以上 18 歳未満で初経の発来していないもの」を初経遅延と定義した（産科婦

人科用語集・用語解説集改定第 4 版 2018 年）．これにより 15 歳を迎えても初経がな

い場合には精査をし，初経の自然発来が期待できない時には治療介入を考慮すること

になっている．  

原発性無月経は，さまざまな基礎疾患が原因となっており，視床下部・下垂体の障

害，卵巣の障害，子宮・腟の障害など多岐にわたる．これらの中で卵巣（性腺）の障

害が 40％と最も多く，ターナー症候群とアンドロゲン不応症が代表的な疾患である．

また 15～20％を占める子宮・腟の障害によるものでは，子宮や腟が欠如するロキタン

スキー症候群がある（甲村，2020）．すなわち原発性無月経の多くは DSD が主因とな

っている（菅沼，2012）．治療法はその原因となる疾患によって，長期にわたり女性ホ

ルモン補充療法を要するもの，手術を要するものなどさまざまである．将来的に妊孕

性の望めない疾患が多く，また性・セクシュアリティに関わる重要な要素をもつもの

も含まれている（甲村，2020）．  

原発性無月経で思春期以降に DSD が判明および告知した場合，女性は染色体や妊

孕性の問題に直面することになり，病気の理解と適応過程において心理的葛藤や混乱，

性自認やアイデンティティ形成への揺らぎ，診療拒否など，患者は心身面で長期にわ

たり QOL の課題が生じやすい現状にある．先行研究からも，DSD をもつ人々の間で，

もっとも頻繁に認めた情緒的問題は「性別混乱」であった（Dessens, Guaragna-Filho, 

& Kyriakou, et al., 2017）．また，DSD を伴う原発性無月経の女性がもっとも衝撃を受

けるのは何よりも不妊の事実であり，彼女たちにはうつ状態が頻繁に起こっていると



4 

 

も報告されている（Fliegner, Richter-Appelt, & Krupp,  et al., 2018）．このように DSD

を伴う原発性無月経の女性へは，病気の説明時だけではなく，次回の受診に繋げてい

くことを含めた丁寧かつ慎重な継続的ケアを必要とする．しかし，DSD あるいはジェ

ンダーに関する医療的課題のある方の診療可能な医療機関は限られており，希少事例

でもあることから，これまでこの対象者の実際の体験や心理的変化についての学問的

知見やガイドラインを持ち合わせてこなかった．加えて，親や医療従事者は患者が病

気の詳細を知ることでの心理的な影響を懸念し，説明することを躊躇する傾向にもあ

る．このような患者支援の不足を是正し患者が疾患を正しくかつ肯定的に受け止め，

前向きに治療に取り組むことができる支援指針の作成は喫緊の課題である．そのため，

まずは患者の揺れ動く心理状況，理解や納得へとつながるきっかけや要因の現状を把

握する必要がある．このステップを踏むことではじめて，この対象の複雑な状況に対

応可能かつ有効な支援構築が実現化できるであろう． 

 

4) 性分化疾患患者のフォローアップ（自立支援と移行期医療）  

近年，医療の目覚ましい進歩に伴い，小児医療において成人移行期医療の推進が重

点課題とされ，治療中心医療から QOL 向上に向けた患者中心医療へとシフトしてい

る．DSD は生涯管理が必要であり，移行期医療の対象疾患である（横谷，落合，小林，

他，2014）．そのため，DSD の病態とこれまでの治療経過を患者本人に「いつ」「どの

ように」伝え，自立支援するかが課題となっている．  

2014 年に日本小児科学会より「小児期発症疾患を有する患者の移行期医療に関する

提言」が作成され（日本小児科学会  移行期の患者に関するワーキンググループ，2014），

患者教育の重要性について表明された．小児医療における移行期医療では，患者本人

の自律性を高め，成人としてふさわしいヘルスリテラシーを獲得していくことが重要

な目標とされ，患者が発達段階に見合ったわかりやすい言葉で疾患や治療について説

明を受けていく計画的な移行支援プログラムの必要性が示された（東京医科歯科大学

大学院保健衛生学研究科国際看護開発学，2012）．この移行支援プログラムのスケジ

ュールには，段階的かつ計画的な患者教育を組み込み，遅くとも患者は 10 歳までに

薬物療法および治療に対して理解し，かつ責任をとることに対しての教育的支援が行

われることを目標とすると記載されている．  

慢性疾患をもつ子どものたちの生活自立を考える際に，もっとも重要なのが，自分

の身体・精神状況を把握することであると言われている（谷口，2011）．DSD の子ど

もが自分の病気を理解することは，内服や受診行動へ主体的に取り組むきっかけとも

なり，病気や治療を子どもに隠さず伝える保護者や医療従事者の姿勢は，セクシャリ

ティの課題に直面する青年期の自己同一性への獲得にも重要な鍵となる．子どもへ病

気説明を行う時期は，病状や患者本人および保護者の認知・心理的な準備性からも統
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一されてはいないが，11 歳前後には子どもの「病気」の原因に関する認知は成人と似

てくると言われており（武田，2006），学童期には，認知・言語の発達に応じて，なぜ

治療が必要なのかをわかりやすく説明することが重要である（永井， 2004）．  

DSD の子どもにおいても，疾患を理解し自立していくためには，段階的な繰り返し

の教育が本人と養育者へ行われることが望ましい（Austin, Tamar-Matti, & Mazur, et al., 

2011）．欧米の先天性副腎過形成患者の教育的プログラムの基本モデルは，正確な医

学情報の開示における，明確ではっきりとした言語化と，頻繁な振り返りである

（Lundberg, Lindstrom, & Roen,  et al., 2017）．しかし，疾患の特性から日本をはじめ

隠蔽する傾向の東アジア地域の文化背景においては，欧米の教育的プログラムが，そ

のまま導入できるとは考えにくい．なかでも，染色体や妊孕性の問題を抱える DSD 原

発性無月経女性に対しては，より繊細な対応が求められる．日本において患者本人へ

の説明や支援に関する指標は，2019 年に大阪母子医療センターにて作成された「DSD

の移行支援シート」で示されたものなどに限定される（位田，川井，松井，他，2019）．  

DSD は性の問題というアイデンティティの根幹にかかわる事柄を取り扱うため，説明

する言葉やタイミングを慎重に検討していかなければならない特徴がある．そのため，

通常の移行期医療支援と同様には出来ず，この疾患に特化した支援プログラムが必要

である．またそのプログラムには，DSD をもつ人々がこれまで経験していきた事柄が

反映されたものでなければ意味をなさないであろう．  

 

2. 研究の目的 

DSD を伴う原発性無月経女性が性自認を確信し適応形成に向かうプロセスを明ら

かにする．  

 

3. 研究の意義 

DSD を伴う原発性無月経という身体的な問題を抱える場合は，女性としてのライフ

ステージにおいてさまざまな葛藤や混乱を抱きながらも，それらを乗り越えていく過

程を辿ると推察できる．そのため，これらのプロセスと構造を明らかにすることは患

者自身の適応を促進することが期待できると共に，医療従事者のみならずピアサポー

ター側の支援ガイドラインの基礎となり得る．  

 

4. 用語の操作的定義 

1) ジェンダー・アイデンティティ  

 人がもつ，ある性別に対する同一性のこと．この同一性とは「自己の単一性，不変

性，連続性という意味において同一」(針間，2000)の定義に基づき，本論文では「そ

の性別であるという感覚・時間軸，社会軸の統一性，一貫性，持続性があること」と
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する． 

 

2) 性自認  

  自分が「女性」もしくは「男性」と自覚する，自己の性別の認識である． 

 

3) 適応  

2006 年の DSD 診療合意文書（Consensus on management of intersex disorders）

には，DSD の心理社会的ケアは“ to promote positive adaptation”と表現されてお

り，“前向きな適応を促すために”総合的な管理でなければならないと明記している． 

適応は一般的には環境や状況に適合することとされるが（ブリタニカ国際大百科事

典），本研究では「心理的な適応」を意味している．この「心理的な適応」とは，感情

や気分の安定や主観的な自己の受容を意味しており，そのような心理状況を形成して

いく行程を「適応形成に向かう」と表現する．  

 

4) full disclosure（FD）  

従来，DSD 医療のなかには，病気に関する全ての情報を患者自身に伝えるのか，そ

してどのように伝えるのかという医療情報開示へのジレンマがあり，倫理的な課題と

しても議論されてきた．包み隠さず真実を話す「秘密がない」という基本方針に立ち，

患者へ体の状態や治療歴について十分な情報を提供する「情報の全面開示」を指す．  

 

Ⅱ . 文献検討  

1. 社会的性の選択（性別割り当て）に関する議論  

DSD は，一般的に生命予後としては良好である．しかし，出生時に判明する DSD

は，医療的・社会的に緊急性があり，特に適切な性別の割り当てが求められる．近年

では，この性別の割り当てとともに本人の同意のない幼少期の外科的治療については，

自己決定権をめぐる人権侵害として問題視されている（Telles-Silveira, Knobloch, & 

Kater, 2015；Samuel, & Elizabeth, 2017）．  

アメリカでは，DSD の主に新生児に対して，1970 年代頃までには，外性器を男女

どちらかの性に割り当てる手術が実施されることが標準治療とされてきた．年間 100

件から 200 件実施されてきた報告もある（Aliabadi, 2004）．しかし，こうした標準治

療の実施に対して，1990 年代以降に異議が出てくるようになり，これについての議論

が活発になってきてきた（Beh, & Diamond, 2000）．  

この発端は，1950 年代に John Money というアメリカの性科学者が，子どもは 18

か月までは「性心理的に中立」であり，外性器の見た目が選択された性別（ジェンダ

ー）に沿ったものであれば，男児としても女児としても育てられると主張した（Callens, 



7 

 

Longham, & Motmans,  2017）．自分が男か女かの認識（性自認）は，生まれつきではな

く生後の環境によって決まることを主張し，「ジョン・ジョアン（の一卵性双生児）事

例」として実証した．この偏ったジェンダー論により，当時の外性器の形成技術の限

界から，多くの DSD をもつ子どもたちは女性外性器の形成術を受け，女性の性別に

割り当てられた．そして，両親と医師は，子どもの幸せのために，子どもにこの事実

は言わないようにと要請された（Karkazis, 2008）．  

その後，従来から Money の仮説や仮説に基づいた治療に疑問を抱いていた性科学

者の Milton Diamond は，医学誌に反論を投稿した（Diamond, 1982）．1990 年代に

「性同一性は後天的に形成される事は無い」と証明する代表的な事例と位置づけられ，

Money の学説は否定された（Diamond, & Sigmundson, 1997）．また 1993 年には，

アメリカでインターセックスの体の状態をもつ子どもの合意なしに矯正手術を行うこ

とと社会的偏見を明らかにするために，北米インターセックス協会（ Intersex Society 

of North America：ISNA）が設立された．ISNA は，子どもや親そして外科医とのオ

ープンで正直な意思疎通を求め，「半陰陽」と「インターセックス」といった旧態的で

誤解の多い専門用語の廃止も求める人権運動にも取り組んだ（Callens, Longham, & 

Motmans, 2017）．  

2006 年の性分化国際会議では，これら社会的性の選択と外科的治療についても協議

され，DSD 診療合意文書に患者への最適な臨床管理として明記された．社会的性の決

定については，新生児期は特に精査と決定を迅速に行うことが求められ，評価と長期

管理は，熟練した集学的チームが存在するセンターで行うこと，DSD における性同一

性が成人期に向かって変化しうることを認識しながら，性同一性の慎重な評価を行う

必要があるとされた．外科的管理に関しては，本人の同意が得られない小児期に実施

する早期の生殖器手術に関しては現在も否定的な意見は強いが，疾患によっては満足

感の低下はないという調査も報告されており（Raza, Zaidi, & Warne, 2019；Binet, Lardy, 

& Geslin, et al., 2016），外科治療の不確実性は残ったままである．そのため，治療に

はオープンなコミュニケーションが必須で，患者と家族の意思決定の参加を推奨する

とともに，チーム医療での継続したサポートが求められる．  

 

2. full disclosure に関する倫理的な問題  

アメリカの婦人科医John Morrisは，DSDをもつ人々の精神障害の高い有病率を懸

念し，46,XY女性である完全型アンドロゲン不応症の患者への遺伝子型の開示へ反対

し，「患者に本当の体の状況を伝えるのは賢明ではないことは言うまでもない…出産

は不可能であると述べるだけでよい」と主張した（Morris, 1953）．遺伝子型の非開

示を支持するこの論文は，1950年代の一般的な法医学的および倫理的風土とも一致

していた．また，当時広く受け入れられていた「治療上の特権」という倫理法の原則
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の下では，情報が患者にとって最善の利益にならないと考えられる事柄は，医師が情

報の提示を差し控えることは合法であった．そのため，遺伝子型の非開示という医学

的方針は何十年にもわたって完全型アンドロゲン不応症の心理社会的な管理の方向性

として確立した（Conn, Gillam, ＆  Conway, 2005）．そして，1990年代に入って

もこの論争は続き，「遺伝子型の開示は，治療とは無関係であり，患者と家族を混乱

させる可能性がある」と主張されるなか（Shah, Woolley, & Costin, 1992），年齢に

応じて段階的に開示して遺伝子型をも理解が得られた事例報告もなされた（Goodall, 

1991）．1990年代後半になると「遺伝子型を患者へ伝えるべきかどうかという問題は

複雑である」とこれまでとは異なる見解が述べられていくようになった（Weiner, 

Teague, & Roth, et al., 1997）．  

これは遺伝子型の非開示に限ることではなく，従来の DSD をもつ対象集団の不可

視性は，情緒的身体的ウェルビーイングのためには，自分の体の状態を正確に知らせ

ないほうがいいという，過去数十年の医学方針によっても強められてきた（Callens, 

Longham, & Motmans, 2017）．そのため，患者は他の人には自分の体のことを話さな

いようにと言われていたことが影響していた（Money, 1994）．しかし，近年は，DSD

全般において秘密なく真実を話す「情報の全面開示」（以下，full disclosure：FD）が

国際標準となっている（Van Lisdonk, 2014）．患者の権利に関するリスボン宣言にお

いても，患者は自身の疾患を知る権利，インフォームド・コンセントを十分に受ける

権利は遵守されなくてはならない．  

日本においても，DSD を含めて患者本人へ FD が望ましいと考えられているものの，

DSD をもつ人々への病気説明とその後のフォローアップは，これまで各医療施設にお

いて個別に行われ，その詳細は明らかにされてこなかった．DSD に限ることではない

が，小児医療において患者への説明は，時期も内容も主治医の判断や裁量に委ねられ

ている．DSD は身体的体質で病気ではないと表現されることもあるが，自己同一性に

「性」が直接関係する疾患である（位田，伊藤，石見，他，2019）．そのため隠匿する

傾向の東アジア地域の文化背景も影響し，日本では保護者および医療従事者の中に

DSD の病気説明について，現在も本人へ伝えることに躊躇する風潮は残っており，さ

らにその法的整備も進んでいない（手嶋，2019）．日本の風潮として，対象が精神的ダ

メージを受けることを避けるため，病気説明の場で十分な説明がなされないことも少

なくない．不十分な告知の問題は，日本では何十年も取り残されてきたが，医師の社

会的立場の強さから，声をあげにくい背景があった．  

 

3 病名用語の変遷 

2006 年までの医学領域においてはインターセックス（間性）や Disorders of sex 

Differentiation の用語が使われていた．なかには，ハーマフロダイト（両性具有：男
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でも女でもない性）やインターセクシャリティといった表現が使用されることもあっ

た．しかし，これらの用語は旧態的で誤解を招きやすく，倫理的問題や侮辱的な意味

合いを含むものであり命名法の再検討が必要と考えられるようになった（ Frader, 

Alderson, & Asch, et al., 2004；Conn, Gillam, & Conway, et al., 2005；Reis, 2007）．  

そのため 2006 年の性分化国際会議において，医療の専門家だけでなく倫理学の学

者や患者団体の代表も参加し，新たな英文病名として Disorders of sex development

（DSD）が提唱された．DSD とは，医療従事者が一般的に，男性もしくは女性と理解

している状態とは異なる体の発達をした，さまざまな先天的状態を指す包括用語であ

る．この報告以降，このような体の状態を，それぞれ特定の体の状態の名前と共に，

Disorders of sex development と見なされるようになり（Hughes, Houk, & Ahmed et 

al., 2006），現在の医学領域で最も用いられる用語となった．  

しかし，特に人権団体や支援者，そして一部の DSD をもつ人々のなかには，

Disorders of sex development の用語に反対の意見を唱える者がいた．その理由とし

て，この用語が医学的アプローチを強調しすぎていると感じるためである（Karkazis, 

2008）．批判は主に障害を意味する「Disorders」に向けられている．DSD をもつ人々

の全員が自分を患者と思っているわけではなく「Disorders（障害）」という用語が悔

蔑的だとみなすためである．  

日本においては，従来，インターセックス（間性），半陰陽（雌雄同体），仮性半陰

陽等と呼ばれていた疾患は，総称して性分化異常症と呼ばれていた． 2006 年の DSD

診療合意文書（Consensus on management of intersex disorders）において，国際的

な医学分野では Disorders of sex development の用語を用いるという合意に達したと

いう報告を受けて，2009 年に日本語病名を「性分化異常症」から「性分化疾患」に変

更された．日本ではこの体の状態に「障害」や「異常」という用語は用いるべきでな

いとして，「性分化疾患」との用語となった．加えて，DSD の用語の中で今後使用す

べきではない疾患名として，インターセックスをはじめ，仮性半陰陽，真性半陰陽，

睾丸性女性化症，副腎性器症候群などが含まれることが決定した（日本小児内分泌学

会  性分化・副腎疾患委員会 , 2016）．それにより，男性仮性半陰陽は 46,XY DSD，女

性仮性半陰陽は 46,XX DSD，真性半陰陽は卵精巣性 DSD，睾丸性女性化症はアンド

ロゲン不応症などと変更された（堀川，2012）．  
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Ⅲ . 研究方法  

1. 研究デザイン  

本質的研究は，COREQ（Consolidated criteria for reporting qualitative research）

と SRQR（Standards for reporting qualitative research）の質的研究報告ガイドラ

インに準拠し，修正版グラウンデッド・セオリー・アプローチ（Modified Grounded 

Theory Approach：M-GTA）を用いた質的帰納的研究である．   

本研究は，これまで検証されてこなかった DSD を伴う原発性無月経女性への支援

構築に向けた基礎研究にあたる．そのため，対象者の体験をありのまま記述し，心理

的なプロセスを明らかにするために，診断を受ける前後に経験してきた感情や体験，

適応に向かう過程での思考，行動，周囲との関係性の変化について概念間の関係性や

現象を明確化していく探索的研究である．  

 質的帰納的研究を実施する理由は，DSD の告知はアイデンティティを揺るがす可能

性もあり心理的な混乱の程度は計り知れない．このような感情の機微は，質問紙など

によるデータ収集や感情を物理量に置き換えて分析を行う量的研究では，設定してい

ない項目以外の情報を得ることが難しく，十分に本研究の目的を達成することができ

ないと考えた．また，日本はもちろんのこと国外においても本研究が目的とする記述

的な研究がほとんどなく，研究の問いのレベルからみても質的研究として検証するこ

とが有用であると判断した．  

 

2. データ収集期間  

2018 年 11 月から 2020 年 5 月にかけて収集した．  

 

3. 研究参加者  

DSD を伴う原発性無月経の女性 20 名である．  

 

1) 選定条件  

研究参加者の選定条件として，以下の基準を全て満たした人を対象とした．  

(1) DSD の診断を受けた 25～50 歳代の原発性無月経の女性で，病名告知を受けて

いる人  

(2) DSD のピアサポートグループに所属しているか，関東・関西で DSD 診療経験が

豊富な病院（日本小児内分泌学会ホームページの DSD 診療中核病院 28 施設中，

2018）に通院している人  

(3) ピアサポートグループの代表者または内分泌科医師（以下，医師）からみて，精

神的に安定しており自身の経験を述べることができると判断された人  

とした．  
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年齢の理由は，下限はアイデンティティが確実に確立されている年齢とし，上限は

調査時も女性ホルモン補充療法を受けている可能性のある年齢とした．毎日の服薬行

動は多少なりとも性自認へ影響を与える要因となり本研究の目的に少なからず関与す

るためである．この母集団を選んだ理由は，DSD は希少疾患であることから，十分な

対象数を獲得するために対象とする主要疾患のピアサポートグループと診療数の豊富

な病院を選択した．また，「恥」の文化が根強い日本文化において，研究参加による対

象者の精神的な悪影響が懸念されたため，支援できる体制があることが倫理審査委員

会の承認条件となったからである．  

他者から見て安定していることが必要な根拠としては，本人が語りたい・語れると

認識したとしても，心理的に不安定な状況にある場合は，過去の回想や現在の自己の

心理に向き合うことで，不安や悲嘆を抱き症状が悪化する恐れがあるため，他者から

の客観的な評価を含めた．  

なお除外基準としては，ターナー症候群の人，発達遅滞のある人とした．理由とし

ては，ターナー症候群は染色体や性自認，内・外性器ともに女性として揺るぎがない

こと，国内に複数のピアサポートグループが存在しており治療方針や病気告知などの

ガイドラインや支援体制が整っているため除外とした（ターナー女性を支える医師の

会，1999；小森哲夫，2001；Gravholt, Andersen, & Conway, et al., 2017）．また，発達遅

滞のある人は (3)の自分の経験や感情を十分に語ることが難しいため除外した．  

 

2) 選定手順  

(1) 研究実施及び仲介の依頼方法  

候補予定としていたピアサポートグループは，DSD を伴う原発性無月経を主要病因

とする集団であった．また，医療施設を関東および関西の DSD 診療経験が豊富な中

核施設とした理由は，DSD は希少疾患であるがその対応には適切な社会的性の選択や

治療，長期的な親子への心身両面への支援が必要となる．DSD は，“その取扱いにつ

いて経験の豊富な施設で取り扱う疾患である”と「性分化疾患初期対応の手引き」（日

本小児内分泌学会性分化委員会，2011）に明記されている．そのため中核施設の中で

も，DSD の患者が集約されている施設を選定した．  

研究実施と参加者のリクルート協力は 2 つのピアサポートグループと 2 つの医療機

関に依頼した．ピアサポートグループ代表者および関東および関西の DSD 診療経験

が豊富な中核施設の医師とは，いずれも面識があったため，研究仲介者向けの依頼書

と研究仲介者向け研究の説明書を準備しメールもしくは郵送にて依頼した．その後，

1 つのピアサポートグループと 2 つの医療機関から研究仲介への承諾が得られたため，

ピアサポートグループ代表者へは承認書の記載を郵送にて依頼し，医療機関について

は施設内の研究倫理審査を受け承認を得た．  
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(2) 研究参加者の選定  

ピアサポートグループ代表者および医師から推薦された研究対象者には，それぞれ

の仲介者よりあらかじめ研究協力依頼文書を基に，本研究の目的と内容を説明しても

らった．その後，自発的にメールおよび口頭等で参加表明をしてきた方のみを対象と

し，参加協力の意思確認が得られた場合のみ研究実施者はコンタクトを取った．イン

タビュー調査を行う直前に改めて，研究の趣旨・方法，倫理的配慮について記載した

研究協力依頼文書とインタビューガイドを用いて面接内容の説明を文書と口頭で行い，

研究協力の同意書への署名をもって研究参加者とみなした． 

 

4. データ収集方法  

インタビューガイドに基づく 1 対 1 の半構造化面接を，研究参加者 1 人につき 1 回，

面接時間は約 60 分とし同一研究者が実施した．研究参加者にあらかじめインタビュ

ーガイドを見せて，面接は研究実施者から質問をする形式か，自分から語る形式かの

希望を確認して開始した．はじめに，研究参加者の基本属性として，年齢，病名，受

診医療機関，家族構成，職種と雇用形態，病気に関する情報源を聴取し，その後は，

インタビューガイドに基づき，できるだけ自由に話してもらうような配慮として，イ

ンタビュー項目の順番は自由で，あくまでも相手の話の展開，流れに沿って対応して

いった．また，実施場所は，参加者の指定した場所あるいは医療施設内の個室とし，

他者に会話の内容が漏れないプライバシーが確保された場所で行った．なおインタビ

ュー内容については，参加者の許可を得て音声を IC レコーダーに録音した．  

インタビュー項目は，「病気により人生の意味を探求する心理過程」（O’Connor, 

Wicker, & Germino,  1990）を参考として構成し，さらに適応形成のプロセスに重要と

なる「心理的 well-being」の概念も包含できるよう意図した（西田，2000）．  

インタビューガイドは，以下の項目である．  

・自分の体質や病気について気になりだした時期は何歳頃ですか．  

・初めての受診時期と動機を教えてください．  

・病名や病状について説明を受けた年齢と，説明してくれた人を教えてください． 

・病名や病状を聞いた時の気持ちについてなるべく詳しく教えてください．  

・またその後の気持ちの変化やきっかけについてもなるべく詳しく教えてくださ

い（気持ちに折り合いがついた時のことは特に詳しくお願いします）．  

・感情的な緊張や不安な時のご自身の対処方法について教えてください．  

・助けを求めた人や機関，支えたり助けてくれた人や機関，そして受けた具体的

な支援内容についても教えてください．  

・今の自分自身について，感じていることやイメージについて教えてください．  

・将来の夢や希望，目標などはありますか．  
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・現在そしてこれまでの家族・友人との関係について教えてください．  

・診察時や普段の生活のなかで感じた辛い思いや体験があれば教えてください．  

・その中でも医療従事者から受けた支援の内容について教えてください．  

 

5. 分析方法  

1) 分析方法と選定理由  

本研究では，シンボリック相互作用論を理論的基盤に持つグラウンデッド・セオリ

ー・アプロ―チの１つである木下（2003）が提唱する修正版グラウンデッド・セオリ

ー・アプロ―チ（Modified Grounded Theory Approach：M-GTA）を用いて分析した．  

 

(1) シンボリック相互作用論を基盤とするグラウンデッド・セオリー・アプロ―チ  

シンボリック相互作用論は，Blumer によると，①人間は一定の「意味」に基づいて

行為すること，②「意味」は社会的相互作用過程のうちにおいて生じること，③その

ような「意味」が人間によって解釈されることの 3 つの前提を有している．シンボリ

ック相互作用論では，人間は環境に直接的ではなく，言葉やジェスチャーなどのシン

ボルを間に挟んで間接的にかかわり，物理的環境そのものではなくシンボルの世界，

意味の領域に住む．人間の行為は，刺激に意味づけを付与し，その意味に基づいて展

開される．人間を受身的存在ではなく積極的，主体的な存在としてとらえ，人間の主

体的ありかたを社会的相互作用場面において明らかにすることが課題となる．人間は

その意味付け，捉え直しに基づいて自らの行為を形成する．そして，他の人間に働き

かけ，他者の期待を修正・変更し，さらに社会の規範の修正・変更を行うことができ

るようになる．そこにおいて人間は社会によって作られるだけではなく，社会を作り

上げる存在となる（Blumer, 1969/1991；船津，2000）．このように Blumer は人間

社会を，行為する人間からなり，人間の行為によって社会が構成されると考えた．ま

た，シンボリック相互作用の水準にある人間集団とは，ひとつの巨大な過程であり，

人間がその中で対象に意味を付与することで，自分の世界の中にある対象を形成した

り維持しあい変容させたりする過程とみなした．  

このようにシンボリック相互作用論とは，自己や個人の内側に中心を置いて，社会

状況における意味の創造を強調する研究と考え方の領域であり，シンボリック相互作

用論を理論的基盤に持つのがグラウンデッド・セオリー・アプロ―チである．  

グラウンデッド・セオリー・アプローチは 1960 年代に Glaser と Strauss によって

提唱され，データに密着した分析から独自の理論を生成する研究方法である．また，

この研究方法は，人間の行動を探求する人々と社会役割の間の相互作用のプロセスに

焦点をあてている（Holloway, & Wheeler, 1996/2000）．対象とする研究は，健康問

題や生活問題を抱えた人々に，専門的援助を提供するヒューマンサービス領域が最も
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適している．この手法は社会的相互作用に関係した人間行動の説明と予測に有効で，

一般的に理解されやすいという特徴がある．その特性はプロセス的性格をもち，全体

的な動きを読みとろうとする（木下，2003）．  

グラウンデッド・セオリー・アプロ―チは，その基本的特徴は同じであっても，認識

論やデータ分析技法の違いによってさらに細かく分類される．現在，前述したオリジ

ナルの Strauss/Glaser 版がおおむね Glaser 版，Strauss 版，Strauss/Cobin 版，木下

版の 4 つに分化している．  

Glaser 版は，数量的方法論と科学的認識論に基づく，帰納的な立場をとる（Holloway, 

& Wheeler, 1996/2000）．データを切片化し，その中から論理的に関連性のあるもの

を集めてコード化する．抽象化された解釈，理論的アイディアに照らして，切片化し

たデータを継続的に比較し，解釈を精緻化していく．一方，Strauss 版，Strauss/Cobin

版はプラグマティズムとシンボリック相互作用論に基づく実証的な立場をとる．コー

ディングをデータの概念化として一般的意味で捉え，カテゴリーやその相互関係につ

いて解釈上の問いを立て，それへの暫定的な答えを出していく作業であると定義して

いる（木下，1999）．木下は Strauss 版を基準に，Glaser 版，「データ対話型理論の

発見（Glaser and Strauss 1967）」などの文献に基づき，M-GTA として独自の解釈

を加えた．  

 

(2) M-GTA を用いる根拠  

M-GTA とグラウンデッド・セオリー・アプローチは，「データに立脚した理論生成」

「経験主義」「深い解釈」「応用による検証」という基本的な特徴を共有している．し

かし，この 2 つのアプローチには，M-GTA の強みを際立たせる 2 つの主な違いがあ

る．まず，M-GTA では，記録されたすべてのインタビューデータを， "分析的に焦点

を当てた人 "の視点に基づいて，分析テーマに沿って分析する．これにより，分析の焦

点が明確になり，人間の行動，認識，感情，影響要因などの一定の範囲に当てはめる

ことができる．さらに，聴衆の個人は，その視点に基づいて，知識を実際の場面で応

用することができる（木下，2007；Kambaru, 2018）．第二に，データを小さな塊に

分解し，ラベルを付け，コード化すべきであるという Strauss の立場を利用して

（Strauss 1987），厳密なコーディング手順を踏む方法は用いない．ワークシート分析

に基づくデータ解釈は，M-GTA のコーディング手順による概念の直接的な形成を促

進し，一方で，より細かい断片化は，単に参加者の発言や行動の文脈を狭めるだけで

ある（木下，2007；Kambaru, 2018）．  

このように M-GTA は，データに密着した継続的比較分析であり，データを切片化

せずに文脈の理解を重視した深い解釈を行うことができる．また，人間と人間の直接

的なやりとりである社会的相互作用に関係しプロセス的特性を有し，理論生成を導き
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実践的活用を促す．本研究の対象者の心理的な適応過程は，患者とそれを取り巻く家

族や友人，医療従事者との直接的なやりとりである社会的相互作用に関係しており，

それらの現象はプロセス的特性を有している．希少なデータから実情をプロセスとし

て明らかにすることによって，新たな発見や今までの援助の再確認や振り返りもでき

る．さらに現象を理論化できることは，実践的活用が可能であることから，M-GTA が

本研究の分析に適すると考えた．  

 

2) 分析手順  

(1) 分析焦点者と分析テーマの設定  

逐語録を精読し，分析焦点者と分析テーマを設定した．本研究の分析焦点者を，“原

発性無月経の女性”とし，分析テーマは，“原発性無月経の女性が体質（病気）を知

ってから，その体質に囚われることなく生きていこうとするプロセス”とした．  

 

 (2) 分析の始点・終点の設定  

分析を行うにあたり，分析の始点を“自分の身体は皆と違う（病気なのでは）と不

安が高まりだした時点”とし，分析の終点を“病気の自分も自分であると認めること

ができ，そのことに囚われなくなった時点”と設定した．  

着目点としては，“病気である自分と向き合うことで気持ちを整理していく部分（思

考・行動）”とした．  

 

(3) 現象特性の検討  

 みんなと一緒の空間にいるのに自分だけ違う膜に包まれて違う人間になったかのよ

うに感じるが，いつの間にかその膜が気にならなくなる，もしくは，そのうち消えて

いることに気づくこと．  

 

(4) 分析手順  

・ IC レコーダーに録音したインタビュー内容から匿名化した逐語録を作成した．  

・分析焦点者を設定し，語りが豊富な対象者 1 名のデータを選択した．  

・分析テーマと分析焦点者に照らしてデータの関連箇所に着目し，対象者の語り全

体の文脈に留意しながら，テーマに関連のある対象者の言葉を行動や感情，思考

に関連があると思われる部分に着目し，具体例を抽出した．  

・具体例の背後にある意味の流れを読み取り，解釈を文章化し，定義とした．この

時浮かんだアイディアや疑問などは理論的メモ欄に記入した．  

・具体例，定義から解釈をすすめ，その意味を適切に表現する概念（分析の最小単

位）を生成した．  



16 

 

・1 つの概念に対して 1 つの分析ワークシートを作成し，分析ワークシートには，

概念名・定義・具体例（ヴァリエーション）・理論的メモを記入した．  

・2 例目からは，他の具体例を分析ワークシートの具体例の欄に追加記入した．類

似性と対極性の両方向から継続的な比較分析を行い，恣意的な解釈を避けながら

新たな概念を生成した．  

・15 名の分析以降は新たな概念の生成がみられなくなったため，さらに類似性や対

極性を 5 名追加して分析を進めた．しかし新たな概念は生成されなかったため，

個々の概念レベルにおける理論的飽和と判断した．  

・概念間の関係性を個々の概念を見ながら検討し，内容の類似するものをまとめ，

抽象度を高めながら，複数の概念からなるカテゴリー，サブカテゴリーを生成し

た．概念によって説明力や範囲が異なるため，説明力の強い概念は分類せず，概

念のままとした．また，概念，カテゴリー相互の関係からコアとなるカテゴリー

を生成した．そして，分析テーマと設定した問いに対して，明確な結論が得られ

ているかを確認できたことから理論的飽和化が行われていると再度判断した．  

・概念とカテゴリー，コアカテゴリーの相互関係と時間的な流れを考慮しながら分

析結果をまとめ，プロセスになる結果図を作成し，簡潔に文章化したストーリー

ラインを作成した．  

 

3) 信頼性・妥当性の確保  

研究全過程において，看護学領域の質的研究経験が豊富な指導教員１名に助言・指

導を受けた．また，インタビュー内容は逐語録に起こし，研究者間で正確性を何度も

確認した．M-GTA の分析方法については，木下の書籍（2003；2007）を熟読し理解

するとともに，M-GTA 研究会には本研究の構想時から約 5 年間にわたり定期的に参

加し，分析方法についての理解を深めた．また，M-GTA 研究会のスーパーバイザー養

成講座を修了した方から分析の助言を受けた．さらに，結果図とストーリーラインは，

研究参加者 2 名と研究仲介者の医師 1 名に内容を見てもらい，分析結果や解釈に偏り

や相違がないかの確認を受け，妥当性の確保に努めた．  

 

6. 倫理的配慮  

本研究は，新潟大学倫理審査委員会で承認を受け（承認番号：2018-0169），医療機

関の調査においては 2 施設の倫理審査を受け実施した（承認番号：Ａ施設；1139，Ｂ

施設；2019ｂ -57）．  

 

1) 研究参加を依頼する際の倫理的配慮  

気持ちは流動性があり，本人の自覚が「適応に向かっている」と考えていたとして
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も，インタビューでは不安定になる可能性がある．個人の意思を尊重し無害の倫理原

則に沿うよう意思決定の過程において幾つかの段階を経る対応策を立てた．  

 

(1) 研究仲介者が推薦する際の配慮  

研究対象者の選定は，精神的に安定していることを客観的に保証する必要があるこ

とから，第 3 者からの推薦形式とした．ピアサポートグループ代表者および医師が推

薦した研究対象者には，あらかじめ研究協力依頼文書を基に，本研究の目的と内容を

説明してもらった．この際に，強制力が働かない対応の配慮をお願いし，初回は研究

内容の紹介のみに留めてもらった．そして 2 回目以降に参加の有無の意思確認を行い，

時間の猶予を確保しながら本人が意思決定できるようした．そして意思決定を研究仲

介者が確認した後に，研究実施者がコンタクトを取るようにした．  

 

(2) 研究参加者を確定することへの配慮  

コンタクト方法は希望された連絡先および方法（メール・電話・面会）に，研究実

施者から連絡をさせてもらう，もしくは，本人が自ら研究実施者に連絡する方法を選

択した場合には，その方法とした．研究実施者は対面してインタビュー調査を行う直

前に改めて，研究の趣旨・方法，倫理的配慮について記載した研究協力依頼文書とイ

ンタビューガイドを用いてインタビュー内容の説明を文書と口頭で行い，研究協力の

同意が得られた場合に同意書への署名を得た．  

 

2) 研究参加者における自由意思の尊重  

 研究協力依頼文書に，研究への参加は自由意志に基づくものであり，研究参加への

同意後もいかなる時でも参加辞退が可能であり，このことにより不利益は被らないこ

とを明記し，文書だけでなく口頭にて説明を行った．そして，撤回書についても用紙

を見せて説明し，希望時は渡すとともに，研究協力依頼文書に記載している研究実施

者への連絡先が窓口であることを伝えた．  

 

3) 個人情報やプライバシーの保護とデータ管理  

(1) 個人情報やプライバシーの保護  

研究参加者の匿名化の対応表は，作成および管理は研究実施者のみしか見ることが

できないようセキュリティーを遵守した．面接は，参加者のプライバシーが確保でき

る個室にて行い，面接内容は同意を得たうえで IC レコーダーに録音した．逐語録の

作成は研究実施者のみが行い，個人情報に関する内容は削除し匿名性を厳守した．ま

た，研究仲介者に参加辞退や中断することが漏れることはないことを，研究協力依頼

文書に記載および口頭にて説明した．  
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研究を公表する際は，施設あるいは個人が特定されることがないよう，居住の地域

や病院名などはすべて排除した．また，生データを記載する際は，個人情報を特定し

得る情報がないよう匿名化を徹底した．  

 

 (2) データ管理  

録音データおよび文字データは，個人が特定できないよう番号や記号を用いて符号

化したうえで，パスワードロック機能付きの USB フラッシュメモリに記憶した．医

療機関のなかには USB フラッシュメモリは使用禁止であり CD-R への記憶が義務付

けられていたため，施設の基準を遵守して対応した．また，データの入出力時にはイ

ンターネットに接続していない PC を用いた．印刷物の紙面は他者に見えないようフ

ァイルに綴じた．  

データの紛失や漏洩がないよう，鍵付きの場所に保管した．その際，電子媒体のデ

ータと紙面類は鍵付きの別々の場所に保管した．  

 

(3) 研究による利益と不利益  

 研究に参加することによる利益は，自分の体験や感情を反映して語り，それを受容

的に聞いてもらうことで癒され，満足感を得ることができる．また語ることにより，

過去に起きた事象について，自己について，他者について，より深く理解することが

可能となり，人生を意味づける過程を経る機会と成り得ることが期待できる．  

その一方で，インタビューによる時間の制約や，過去の体験に触れることで，辛い

思いを想起させてしまう可能性がある．対策としては，面接中は本人の希望を尊重し，

言いたくないことは言わなくてよいこと，体調不良や不快感を表現した場合には，面

接を一時中止もしくは休憩，または中止することを事前およびインタビュー開始時に

も伝えた．心理的負担となっている内容については，傾聴・受容・共感に努め，必要

時は主治医の受診やピアサポートグループ代表者との面会が実施できるよう事前の連

携を行い調整した．  

 

  



19 

 

Ⅳ. 結果 

1. 研究参加者の概要  

仲介の段階で研究協力の意思を表明したのは 23 名，最終的に研究の同意が得られ

たのは 20 名であった．研究参加者の年齢は 20 歳代 9 名，30 歳代 5 名，40 歳代 5 名，

50 歳代 1 名，平均年齢 33.6 歳（±9.09）であった．疾患は，完全型アンドロゲン不応

症 10 名，46,XY DSD 5 名，部分型アンドロゲン不応症 1 名，卵精巣性 DSD 1 名，混

合性性腺異形成 1 名，フレイジャー症候群 1 名，46,XX DSD（子宮卵巣術後）1 名で

あった．そのうち性腺摘除術を受けているのは 15 名で，既婚者 4 名であった．雇用

形態は，パートタイム労働者 2 名を除き正社員として就業していた．自分の体質が気

になりだした時期は，小学 5，6 年生から中学生までが 15 名（75.0％）と多くを占め

ていた．初めての受診は，幼少期に診断を受けた 9 名（45.0％）以外は，初潮未発来

の理由が 9 名（45.0％）で受診動機となっていた（表 1）．  

 

 

表1　研究参加者の概要　

概要 n (%) or mean ± SD

年代 33.6 ±9.09 (range 25-51)

    20代 9(45.0)

    30代 5(25.0)

    40代 5(25.0)

    50代 1(5.0)

疾患

　　完全型アンドロゲン不応症 10(50.0)

　　46,XY DSD 5(25.0)

　　部分型アンドロゲン不応症 1(5.0)

　　卵精巣性 DSD 1(5.0)

　　混合性性腺異形成 1(5.0)

　　フレイジャー症候群 1(5.0)

　　46,XX DSD 1(5.0)

性自認 (女性) 20(100.0)

性腺摘除術 15(75.0)

既婚者 4(20.0)

雇用形態

　　正社員 18(90.0)

　　パートタイム労働者 2(10.0)

体が気になりだした時期

　　小学生5.6年 5(25.0)

　　中学生 10(50.0)

　　高校生 3(15.0)

　　大学生 1(5.0)

　　記憶なし 1(5.0)

受診の動機

　　幼少期に診断 9(45.0)

　　初潮未発来 9(45.0)

　　その他（恋愛） 2(10.0)

（n=20）
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FD の時期やそれに関する概要については表 2 にまとめた．  

確定診断は，幼少期および 6 歳時の 1 名を含め就学前に 8 名がなされていた一方

で，患者本人への FD 年齢は，最小 15 歳，最高 48 歳，平均 23.6 歳（±8.01）であっ

た．FD 時期を「適切」と回答したのは 10 名（50.0％），「遅い」と回答した人も 10 名

（50.0％）であった．説明時の同伴者（親）は「無し」が 13 名（65.5％）であった．

FD された時の感情や認識は，「ショック・驚き・不安」を感じたと 13 名（65.5％）が

回答していたが，その回答者の 6 名（46.2％）は「納得や安堵」の感情を同時に抱い

ていた．全体的に FD 時に肯定的感情を抱いた人は 13 名（65.5％）であった．また，

FD 時に「性自認の混乱」をきたした人は 13 名（65.5％）おり，病気の説明を行うこ

とで性自認の混乱を招いていた．  

面接時間は平均 64.6 分（42～134 分）であった．  

 

 

 

2. DSD を伴う原発性無月経女性のジェンダー・アイデンティ再構築へのプロセス 

 分析の結果，生成された概念は 21 概念であった．そのうち 20 概念から 6 カテゴリ

ーと 1 サブカテゴリーが生成され，残り 1 概念はカテゴリーと同等の説明力をもつ概

念であった（表 3）．これら概念の関係性やプロセスを結果図（図 1）にて表わした．

図中の矢印は，概念やカテゴリーの関係や変化の方向性を表している．ストーリーラ

表2　full disclosure（FD）の時期や感情の概要　 （n=20）

概要

確定診断の時期(年齢)

　　園児以下 (≦6)

　  小学生 (7-12)

    中学生  (13-15)

　  高校生以上 (16≦)

FD年齢

 　 15−<20

  　20−<25

  　25−<30

  　30≦

FD時期の満足度

　　適切

　　遅

説明時の同伴者（親）　（無し）

FD時の感情・認識

　　ショック・驚き・不安

　　　　※そのうち「納得・安堵感」

　　肯定的感情

　　　(腑に落ちた・ホッとした・線がつながったなど）

FDで性自認の混乱　　(有り）

4(20.0)

10(50.0)

10(50.0)

13（65.0）

13（65.0）

　※6（46.2）

13（65.0）

13（65.0）

11(55.0)

23.6 ±8.01 (range 15-48)

8(40.0)

7(35.0)

1(5.0)

n (%) or mean ± SD

(range 幼少期-30)

8(40.0)

0(00.0)

1(5.0)
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インは以下のとおりである．【 】はカテゴリー，《 》はサブカテゴリー，〈 〉は概

念を表す． 

 

1) ストーリーライン 

原発性無月経女性が，体質を知ってから，その体質に囚われることなく生きていこ

うとするプロセスは「女性である確信を取り戻すプロセス」である．  

思春期以降，女友達との比較から〈潜在的違和感〉〈女性性のゆらぎ〉といった【に

じり寄る疑念】が生じてくる．しかし，家族や医療従事者の何も教えてくれない態度

から自ら尋ねることをも恐れ，平静を装いながら独りで〈 IT ベースの情報探索〉を行

う．だが，情報量の少なさや情報の偏りから〈苛まれる孤立感〉に陥り，周囲から女

性であることを疑われないよう立ち居振る舞う〈女性特有の仮面挙動〉，さらに状況が

深刻化すると自己存在の意義に対して不確かさや疑問さえも抱く〈自我に錯綜する異

性人パーソナリティ〉といった【孤独さと混迷】に陥っていく．  

奮起し【サポートリソースによる自分解明】へ向かい，《有能なリソース探求》に動

き出す．「良質な出会い」がある場合には，専門知識と経験を兼ね備えた医療従事者や

ピアといった〈体質解明に安堵〉，妊孕性や 46,XY の事実から，次の段階へと向かう

原動力を得る．しかし，「良質な出会いがない」場合は，心ない発言や奇異な眼差しと

いった〈ドクターハラスメント〉を受け，【孤独さと混迷】に戻る循環回路も起こる．

いずれにせよ医学的診断により〈診断で気持ち的に死ぬ〉ほどの衝撃を覚える．社会

生活においては，家族を含めた周囲へのカミングアウトを逡巡しつつも〈熟慮する自

己開示〉〈重要他者からの共感〉にて【社会共生へのコントロール】を図る．それらに

加え〈医療者ケアで後押し〉〈ピア交流にて拠り所〉といった，「良質な出会い」によ

るサポートによって〈ブラックホール化する自己からの脱却〉へと向かい，〈自己身体

との折り合い〉と〈シングルライフプランの始動〉により〈現実の自己身体との共生〉

を続けながら【異質感からの解放】がなされ心身の折り合いへと向かう．  

 

2) プロセスを構成するカテゴリーと概念  

以下に，本プロセスを構成するカテゴリーおよび概念について具体例を挙げて説明

する．概念の定義を “ ”，具体例を『斜体』で示し（ ）は文脈を明確にするため研究

者が補った．   

 

【にじり寄る疑念】  

このカテゴリーは 2 つの概念で構成された．  

 

〈潜在的違和感〉は，“体質への疑問や違和感を持ちつつも，体調不良がなく日常生
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活を送れるため，病気の自覚や受診を急ぐ必要性を認識しづらく，気になりつつも病

気と向き合わなくてもよい環境や心理状態で過ごすこと ”である．  

『生理が来ないとか陰毛が生えないとか他の女の子と発達の仕方が違うなというの

は感じてはいたけれども，両親が何にもそれについて言わなかったし，自分は健康な

わけです別に．元気にバレーボールをしてたわけなんですね．』  

『18 歳になって母親が病院に連れて行ったんですが，その前からなんで生理が来な

いのかなというのはやはり思ってはいました．自分は全然体も女性らしくならなくて，

生理も全く始まる気配がなかったので，なんとなくおかしいなと思っていたんです．

けれど，生活に支障がそんなにあるわけではなかったので，ちょっとモヤモヤしつつ

も，（省略）やっぱり普通に全く支障なく生活できてるわけなので，日常生活の中では

自分がそういう体ってのも忘れてた．』  

 

〈女性性のゆらぎ〉は，“思春期・青年期になっても女性としての性徴が出現しない

ことの疑問と希求から，不安と揺らぎを抱きながら，あるいは 46,XY の事実を知った

ことで女性である性自認が揺らぎながら，自分自身を見つめること “である．  

『普通の女性として考えた時に，女性として違うんじゃないかと思ったのは小学校

高学年の時に，女性の体の図とかあるじゃないですか．それを見た時に”んっ？”と

思った．大人になったら胸が大きくなったりとかするように体が変化するのかもしれ

ないっていうふうに，若干期待を込めて，そんなふうに思ったりもしていたんですけ

ど，まあ違うだろうなというふうに中学生時代に思っていました．体そのものが，普

通の女性とは違うってなんとなく分かってた．さっき言った通り，大人になったら胸

が大きくなるように変化するかもって思ったけど，そうでもないってなった時に，自

分はなんなんだろうってやっぱり考えた．でも，なんとなく自分でわかってるんです

よね．分かってるけど普通ではないことは分かってる．でも，じゃあ何かと，色々想

像力豊かな子どもだったので，ああかもしれない・こうかもしれないと悩んだ．』  

『内心，見聞きしていたので，ただはっきりその病名を知ったというのは，やっぱ

りなんとなく覚悟はしたと思ってはいても，ちょっとショックで，しばらく混乱して

ました．例えば，戸籍とか性別欄とかどうしたらいいんだろうとか色々と悩んでいま

した．』  

 

【問いと探索行動】  

このカテゴリーは 2 つの概念で構成された．  

 

〈問いへの抑圧〉は，“不安であるにもかかわらず，知ってしまうことへの恐怖と両

親や医師は何も言わない・答えないなどから，両親や医師に自分の身体におきている



23 

 

ことを尋ねたいとの思いを抑制する習慣を身につけ生活すること ”である．  

『小さい頃から小児病院には通っていたので，でも親は何もはっきりした病名は伝

えてくれず，隠そうっていう雰囲気は伝わっていたので，あえて自分からも聞けずで

した．親がちゃんと言ってくれるもんだと思ってたんですけど，でもやっぱりはっき

り言わないですよね．だからそれがすーごく自分の中で感情が荒れたというか．』  

『何も言ってくれなくって母も，一切母とそういう話をしたことがないまま大人に

なりました．気にはなってるし，でもだんだん中学生の段階はまだちょっとどっかで

自分が思ってることは勘違いであってほしいと思っていたので，逆に怖いから聞けな

というのがあって言えなかった．あとは，やっぱり反抗期もありますけど，そっちか

ら言ってくれるでしょ！みたいな（笑）そういう気持ちもあったので，自分からは言

いたくなかったし，それで決定しちゃうことも怖かったですし．19 歳の終わりぐらい

の時に，母に私からアクションを起こしたんです．けども，ほぼ無視みたいな感じで，

私と向き合ってくれなかったので（涙），なんかもう本当に話をする気がないんだなと

思って諦めたので，なんか自分からもうそれ以上言わないし，自分から聞いたりもし

なかった．』  

 

〈 IT ベースの情報探索〉は， “自分の身体におこっていることが正確にわからない

状況であり，不安や疑念を抱き，独りでインターネット等で検索して，情報の正誤に

関わらず自分の身体と同じ症状の情報を見つけて納得したり，精神的ダメージを受け

ること ”である．  

『大学を卒業した後に，これまで病院で言われたことと，自分の症状をネットで検

索したんですよ．それで初めて，この病名が出てきて，検索したらその症状が当ては

まって，なんかこれっぽい，これじゃないかなってすごく思った．ちょっとショック

じゃないですけど，結構，衝撃を受けた気がします．それで，すごい調べたりとか，

落ち着いたら調べなくなったりとかはありました．』  

『それこそブログを読み漁ったり，インターネットで病気のことを調べて，どんな

症状とか，ブログでどんな考え方をしてるのかとか，そういうのを見て情報や孤独感

へ対処していた．』  

 

【孤独さと混迷】  

このカテゴリーは 3 つの概念で構成されていた．  

 

〈苛まれる孤立感〉は，“同性との身体的な違いに直面し受け入れられない拒絶感や，

自分と同じ体質の仲間が見つけられず孤独さや寂しさ，疎外感といったものを感じる

こと “である．  
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『他の子とやっぱり体も違うし，生理もこうへんし．恋愛とかしてる人とかおった

けど，なんか自分はそんなに興味を持てなかったり，なんか普通の女の子とは何か違

うなっていう疎外感，それで孤独感があります．』  

『自分と同じ症状の人が周りにいないので，孤独感を感じてたっていうところが結

構個人的には強かったんです．』  

 

〈女性特有の仮面挙動〉は，“女友達と異なる体質は稀有で異質な存在であると思い

込み，普通の女子であることを死守するために絶対に知られないように女性らしく立

ち居振る舞うこと ”である．  

『ちょっと父親に対しては，変な話なんですけども，生理が来たような演技をして

いました．生理用ナプキンを使って初潮が来たみたいな演技をしてましたね．赤血を

使ったりしてました（笑）．父に心配をかけたくないって気持ちがあったのと，なんか

こう自分で抱えてしまった．』  

『病気の症状の話を聞いて，女性らしくしないといけないという意識が働いてたよ

うなそんな気がして，前までは，無理して女性っぽくしてたような．』  

 

〈自我に錯綜する異性人パーソナリティ〉は，“これまでの性自認（女性）と異なる

性であると意識し，自己存在の意義に対しても不確かさや疑問を抱き混乱する状況に

おちいること ”である．  

『自分が女か男かっていうのも分からんかった．まず自分が見た目は女だけど，中

は，染色体とかは男なんで，そういうところで自分が本当に男なんか女なんかってい

う区別について自分の中で葛藤があったのかなって思います．』  

『XY だったというのはすごく大きくって，女性として不完全なんだって思ったん

です．女性でなく男性なんだって思っちゃったんですね（涙）．その頃の病名もアンド

ロゲン不応症じゃなく精巣女性化症だったし．なので ”男性なんだ ””そうなんだ ”って

思ってしまって．それはすごくびっくりと言うか，びっくりじゃないですけど．子ど

もが産めないのかなっていろいろ思っていたので，完璧じゃないとは思っていたんで

すけれども，男性だったんだってなって，自分のアイデンティティが”男性なのか，

男性なのが基本か”って思ったりしたんです．』  

 

【サポートリソースによる自分解明】  

このカテゴリーはコアカテゴリーとなり，１つのサブカテゴリーと 6 つの概念で構

成されていた．これらの概念は，「良質な出会い」と「良質な出会いがない」場合と，

これらが交わる「交差部分」にて示された．  
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《有能なリソース探求》はサブカテゴリーであり，“適切な診断や治療を受けるため，

DSD 診療の経験や知識のある医師（医療従事者）を捜し求めることや，同質な対象や

ピアサポートグループを捜すこと ”である．  

『何度か色んな病院に行きました．当時は，（確定診断のために）どうにかしようと

努力して，それで克服しようとして，一時期は婦人科を片っ端から受診して自分の病

名を話してみるとかやっていました．ちょっとお金もったいないんですけど，お試し

というか，それで病名を話して拒絶してうちでは診られないって言った病院の先生も

いたし，婦人科じゃない病院でも病名話したら別の病院で診てもらってって言われた

ことも当時はあったんですけど，何て言うんですかね飛び込むような感じで片っ端か

らぶち当たるみたいなショック療法じゃないですけど．まぁ衝動的に，もうちょっと

死んじゃいたいぐらいの勢いで自虐的な部分と，でも何とかしたいっていう部分とが

ない交ぜと言うとか，ごちゃ混ぜになって，なんでもいいからやるしかないみたいに

混乱もあって，どうしていいかわからずにと言うか，なんか本当に手探りと言うか，

情報が本当にないし，自分みたいな人を他に知らなかったので，何かこうロールプレ

イングゲームじゃないですけど，レベル上げていってとかそういう感じで（笑），なん

か大変だった気がしてます．』  

『やっとピアサポートグループのリーダーの作ってるページを見つけて，私に近い

かもと思ってメールを送ってみて，実際に会うことになった．』  

 

〈体質解明に安堵〉は，“これまで自分の身体や自分自身の存在へ疑心暗鬼であった

が，体質について医学的な診断がついたことで，腑に落ち納得でき安心すること ”であ

る．  

『（確定診断がつき病名を聞いて）世界で一人のたった一人の奇形児だとか，宇宙人

が地球人の中にいるみたいだとか思ってたような孤独感とか混乱とかっていうのが全

部なくなった．』  

『自分が女性であると当たり前に思っていたので，それはショックでしたけど，た

だもう 37 歳になってやっと自分の体の状態に名前がついたってことで，ホッとした

気持ちもかなり強かったです．』  

 

〈医療者ケアで後押し〉は，“医療従事者から親や本人に対し，正確な情報や知識の

提供，診断はもちろんのこと，病気の告知時における説明表現や内容，場所や同席者

などの環境，その後のフォローアップを継続できる医療的な支援で，告知でのショッ

クや混乱を軽減し，病気の理解と受け止めを促進できること ”である．  

『先生は ”病気 ”って言わないんですよ．病名のことを誰かは個性っていう人はいる

んですけど，私はあんまりそれは好きじゃなくて，なんか個性とも別に取られたくな
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いんですけど，病気や個性というのが嫌いと言ったからもしれないけど，先生は病気

とは絶対に言わなくて，「あなたの体質です」っていう話をずっとしてくださってて，

それはすごいなんか私の中ではホッとした．先生が病気って頑なに絶対言わないので，

そういうスタイルはすごい助かってると言うか，気遣ってくださってるなっていうの

が私にとっての支援にはなってるかもしれないですね．』  

『先生（医師・看護師）との相談する場面を設けてくれたり，手術が終わってもそ

の後のケアとかもちゃんとしている．手術後のケアとは，病院に行って検査するだけ

じゃなく，実際にもっと詳しく話したりして心のケアというのを感じます．手術をし

て終わりではなく，その後も「変わったことはない？」とか普通に何気ない会話をし

たりするだけでも十分なケアだと思ってます．』  

 

〈ピア交流にて拠り所〉は，“同じ体質の対象やピアサポートグループと交流するこ

とで，情報や心理的な支援を得ること ”である．  

『サポートグループのリーダーと会って話せて，当事者の人と会ったのが初めてだ

ったんですよ．なんか心強いですね．自分と同じ人と．それもすごくよかったなって

思っている．なんか自信になりますよね（笑）．まだリーダーにしか会えてないんです

けどね．病院を紹介してくれて受診した日に，良かったら会いましょうって言ってく

れて会いました．自分と同じ人がいるっていうのも励みになるし，みんな普通に生活

してることも励みになるし，普通に生活してましたけどこれで問題ないんだなみたい

に思えたし，色んな道も選べるなっていうのも分かりますし，そういうのが良いなっ

て思いますね．他の友達と区別してるわけじゃないですけど，やっぱり自分と同じ体

を持ってる人に会うと，なんか団結感（笑）じゃないですけど，ちゃんと同じ人達が

いたっていう嬉しさがありましたね．』  

『皆さんにお会いしてお話をした時に自分だけじゃないんだなという風に思えて心

強かった．同じ状態，同じアンドロゲン不応症の方と話すのが自分の中では一番納得

がいく，すっきりします自分の中で．』  

 

〈ドクターハラスメント〉は，“医師や看護師をはじめとする医療従事者からの心な

い発言，奇異な眼差しや動揺を含めた行動にショックを受け落ち込むこと ”である．  

『結構，（医療従事者から）奇異の目で見られてる感じがして，この人が XY 女性か

みたいな感じの，そういうのがちょっと居心地が悪かった．』  

『すごく病院の対応もちょっとショックだった．看護師さんとかが見に来たりとか，

「えっ，あの人が」みたいな見世物ではないんですけど，まぁ自然にしょうがないと

いえばお医者さんが見に来たりとか，まあ噂にされると言うか，友達が病名は知らず

にお見舞いに来てくれたんですね，そうしたら「友達はいるんだ」とか，そういう病
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気の人は友達がいないと思ったんでたんでしょうね，そのお医者さんは．でも失礼だ

なと言うか，え～っていううか，カルチャーショックが大きすぎて，なんか見世物の

ようでもあるし，何かジロジロ見られたり，まだ 20 代前半でしたのでいろいろ裸を

男の人に見られるのも嫌だったし，何か色々わだかまりと言うか．』  

 

〈診断で気持ち的に死ぬ〉は，“ようやく診断されたことで一時的に安堵する一方で，

病気により妊孕性や 46,XY の事実を知り，死にたいくらいのショックを受けること ”

である．  

『情報を知った時ですね．その日から病院に行くって決めるまでは気持ち的に死ん

でました．自分がパンフレットを見て病名をみつけ，自分がこうなんだってわかって

から，どうしたらいいのかわからないと悩みました．それで真夜中ずっと毎日泣いて

ました．それでやっぱ“死にたい”“死にたいな”って思った．』  

『泣きました．親も泣いてました．親が泣くのをすごく悲しかったですし，当時は

こんな病気も知らなかったので，まず自分で思ったことは，世界でたった一人こうい

う自分みたいな体で生まれてきた人は他にはいないんだって思ってしまった記憶はす

ごくあって，どう生きていけばいいかわからなかったし，なんか好きな人ができても

もう好きって言えないんだなって思ったし，それこそもう生きていく自信も失いかけ

ました．』  

 

〈ライフイベントへの悲観と諦め〉は，“性染色体が 46,XY であること，膣狭窄，妊

孕性がないことから，妊娠・出産は断念せざる得ない状況に落胆するとともに，引け

目を感じたり僻見により異性との交際・結婚までも躊躇したり断念しまうこと ”である． 

『そもそも（交際は）断る．結婚しないという理由としては，相手の選択肢を奪う

ことになるんですね．昔は子どもはいらなかったけど，もしかして子どもが欲しいと

思った時に，自分と結婚してしまうとその人の選択肢を奪ってしまうことになってし

まう．その人の選択肢を若いうちに奪ってしまうことになるので，一歩引いとこうか

なという考えがある．』  

『恋愛したいという気持ちもあるんですけれども，実際体の事を話すことによって

引かれたりとか冷められたりっていうのがなくはないと思っているので，恋愛から逃

げているって言ったらあれですけれども，自分が好きにならないように逃げている部

分はあります．』  

 

【社会共生へのコントロール】  

このカテゴリーは 3 つの概念で構成されていた．  
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〈逡巡するカミングアウト〉は， “体質（病気）が性に関する事象であることから，

友人や恋人への開示をためらう以前に家族へ言及することをも躊躇する．母親は遺伝

的要素，父親は異性，同胞は幼いと理解力の問題，姉妹間では思春期に劣等感を抱く

場合や遺伝の継承についての気遣いから，家族と病気に関する会話の機会をためらう

こと ”である．  

『親には，心配というか，調べていく途中で，母親の遺伝が原因のことが多いみた

いなのを親も知ってたんで，さすがに言いづらいなっていうのがあった．「ちょっとし

んどいなあ」とかは言えても，具体的な内容まではなかなか言いづらかったりした．

妹も，思春期同士なんで結構，喧嘩とかもあったりして，ちょっと劣等感みたいなの

があって聞けなかったりというのはありましたね．』  

『やっぱり内容が内容なので，人に知られたくないっていう感情はなかったですけ

ど，知られたら知った人がどう思うんだろうかっていうのはやっぱり怖い．なので人

には知られないに越したことはないだろうっていうのが，強かったんだと思います．

なので，本当に仲いい子にも言ってないし，未だにですけど．』  

 

〈熟慮する自己開示〉は，“自分の病気や体質を他者に知ってほしい，わかり合いた

いという承認欲求の高まりから，信頼しこころ許す親友や恋人へ決心して病態を隠さ

ず伝えるいっぽうで，全開示しないで一部だけを伝え，周囲の余計な気遣いや混乱を

防ぐためカミングアウトしないことをも選択すること ”である．  

『仲の良い複数人の友達には，子どもが産めないっていう話はしている．細かいと

ころまでは言っていない．今付き合っている彼には，付き合う前に子どものことは話

をして，いろいろ話も進んできたんで，根本的な原因のところまで話をした．病名も

言ったし，染色体のことも言いました．（省略）勇気はいった．ここでちゃんと全部そ

ういうことは相手に言って受け入れてもらえたら，自分自身も自信になるし．言うこ

とに対しては怖かったところもあるけど，たぶんずっと誰かに言いたかったんだと思

います．』  

『今は，話すと気を遣わせてしまうので，（友人には）あまり話さないようになりま

した．彼氏には自分から話したいなと思いました．向こうも自分の過去の人にはあま

り話したくないんだろうなっていう話をしてくれたので，この人とこれから付き合う

ことになるんであれば話したいと思いました．なので，付き合う前に全部話してまし

た．』  

 

〈重要他者からの共感〉は，“友達や恋人に病気のことを伝えたことで，受け入れて

くれるか疑わしく不安に思い見定めながらも，驚かず理解し支えてくれることで不安

や緊張から解放されること ”である．  
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『この子だったら話していいかなと思って，その同級生の子に．その子が初めて話

した人になるのかもしれないんですけど，話しましたね．（反応は）意外に普通でした．

「そうなんだ」って．“あっ，そんな反応なんだ”って，むしろ私が考えすぎてたのか

なと思うぐらい．すごくその子も話を聞いてくれて，「あ，そっかー」っていう話をし

ながら，普通だったんですけど，でも涙ぐんでくれて「辛かったね」っていうのを言

われた記憶がある．でも私自身，話してなんか楽になってその時．』  

『お付き合いするって方がいて，その方に色々全部話して支えがあったっていうの

はあるかもしれないです．自分って，普通の人ではないっていう風に思ってて，女性

でも男性でもないのかなって思うと「いや，俺から見たら女だし，普通と変わんない

よ」って言ってくれたからっていうのはあるかもしれないですね．』  

 

【異質感からの解放】  

このカテゴリーは 3 つの概念で構成されていた．  

 

〈ブラックホール化する自己からの脱却〉は，“体質（病気）を悲観し暗澹たる気持

ちで苦悩していたが，紆余曲折を経て認識を変えていくことにより 46,XY の呪縛から

解放されていくこと ”である．  

『世の中には不条理がいっぱいあるっていうことがまず分かるだけでちょっと違っ

た見方ができるというか．悩んでるのは自分だけじゃない，みたいな考えにつながる

ような気はしてます．私，大学の時に 1 年間留学したんですね．それが大きかった．

その国の人はオープンマインドで，細かいこともでかいことも全然気にしないんです

よ．なんかそういうとこにいると自分ももっとさらけ出していいんだって分かった．

自分の話をしたり心の中を見せても嫌われるんじゃないかと思ったんですけど，そう

いうことはないってわかったし，むしろどんどん仲良くなれたりとかきっかけになる

って分かった．』  

『勇気を出して，男性とお付き合いしてみようと思ったり，好きな人が本当にでき

て勇気出して実際お付き合いをしたのが 34,5 歳なんですけども，それで男性も受け

入れてくれる人がいたり，意外と話しても理解してくれたりとか，そのまあ自分でも

恋愛できるんだなと思えたのは結構大きかったかなって言うか，メンタル的な安定に

もつながって，なんかこう立場がしっかりしたというか，わたし女性なのかなってい

う感覚がすごく分かったというか．』  

 

〈自己身体との折り合い〉は，“病気である自分の体を完全に受け入れることのでき

る受容までには至らないため，「仕方ないか」といった諦めや感情の妥協点を見つけて

気持ちの切り替えや整理をすること ”である．  
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『最初は，やっぱり出産できない事にその時は凹んで悲しんだりしたんですけど，

でも後々考えてみると，ずっーと子どもできないだろうなって 8 年ぐらい考えてたか

ら，自分が子どもを産んで生活してる将来が何も描けないんですよね．早めにわかっ

て，その時にはだんだん，だんだん風化してたじゃないですけど，自分の中で自分は

こういう感じなんだなって，だんだん，だんだん呑み込んでいってという．』  

『確かに DSD は自分の特別なアイデンティティでもありますけど，でもそんな大

したことではないのよくらいに思う．自分の単なる 10%ぐらいの部分であって，残り

の 90%は自分を構成する要素として色々あるわけですよ．私自身は結婚をして，人生

のパートナーが見つかり，子どもはいないですけど，そこで人間としての成長みたい

なものにもフォーカスをしていて，DSD である事っていうのは自分の人生とか人格と

かの中で 1,2％でしかないぐらいなんです．どうやって 1,2 パーセントになったのか

っていうと，単に自分が勝手に作っていた壁を壊しただけなんです．ここに壁がある

と思って，ここから外は危ないとか，ここから外に出ちゃいけないとか，私は出る資

格がないとか，この中にいれば安全とか，勝手に作ってた壁だったわけです．それを

壊し，それが無くなっただけなので，それって別に年齢は関係なくいつでもなくなる

ことができる．本当に自分次第で，自分の考え方なので．』  

 

〈シングルライフプランの始動〉は，“自己を認め未来を見つめていく覚悟や強さを

持つことである .例えば，結婚，出産・育児をしない将来を考えて，一生働き続けられ

る仕事に就く必要性を感じ，進学・就職時に検討して，金銭的・社会的に自立できる

よう資格取得や自分の望む職種を見つけていくこと ”である．  

『子どもが生まれないってなったら，女性としてというか人として出産っていう分

岐点みたいなものがなくなるとすると，普通に仕事を始めるにあたって，仕事を辞め

るみたいな休止する期間がないってことは，私は仕事とか自分の好きなことを充実さ

せた方がいいんだろうなっていう考えに少しずつなっていた．就活前というか大学生

の時に知ったおかげで，大学生は時間がたくさんあるじゃないですか．忘れてる時間

もあったけど，病院に行く時間もあって，その時間を過ごしたことで徐々に，子ども

を産むことがない自分の人生ってどうなってくんだろうって，ゆっくり考えた時に，

一歩踏み出せたと言うか．“じゃあ好きな仕事しよう！”と思って進めたのが良かった

のかなって思います．』  

『今は，社会的に力のある状態に自分を持っていって，自分みたいに子どもを産め

ないなとか，子どもを産んでも育てるの難しいとか，支援が得られなくて産みたいけ

ど産めないという人に，どんどん子どもを産んで自分の望むような生活を送ってほし

いと思っています．例えば，最近始まった日本であんまりないんですが，ベビーシッ

ターの制度を作りたいなっていう風に思っています．それをやろうと思ったら，一人
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ではできないので，みんなを巻き込んで自分の目標を叶えたいと思っています．自分

ではできないことがあって（笑）．じゃあ他の人にやってもらおうと思ったんです．自

分が子どもを産めないなら，じゃあ他の人に産んでもらおうという思想です．そうい

う発想で動いています．』  

 

〈現実の自己身体との共生〉  

カテゴリーと同等の説明力をもつ概念であった．  

 

〈現実の自己身体との共生〉は，“女性としての性徴を促すための検査・治療を受ける，

あるいは性徴が見られないことに気づきながらも，誰にも相談できず今の自分の体で

生きていくことを自分自身で諭して生きること．また，診断を受け自分の体質を理解

した後も，納得させて生きていくこと ”である．  

『20 代とか 30 代は，性的な意味，つまり女性としての生き方っていう意味では，

もう真っ暗闇にいたと思うんです．トンネルの中の一切明かりが見えないとこにいた

わけですよ．そこに執着せずに，世界で一人の奇形児だと思ってたので，どこ行って

もわからないと思っていたので，変なすごい諦めみたいなものがあったんです．自分

の好きなことを好きなだけやって生きていけると思った．なので，今の自分の持って

る材料でフルに生きていくしかないやと思ったわけです．とりあえず妥協せずに生き

ていこうと思えた．』  

『やっぱり一生，しんどいっていうのはついてまわる，ある程度ついてまわると思

ってて，それこそ対症療法じゃないですけど．』  
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Ⅴ. 考察  

1．DSD を伴う原発性無月経女性の適応形成に向かうプロセスの特徴  

DSD を伴う原発性無月経女性の適応形成に向かうプロセスは，正しい情報や支援の

不足により性自認の混乱や将来設計への悲観や諦めに絶望するが，有能なサポートリ

ソースとの出会いや，自己開示を含めた社会関係のコントロールによって，現実の自

己身体に折り合いをつけながら性自認を再構築することができ女性である確信を取り

戻すことであった．  

このプロセスにおける重要なカテゴリーは【サポートリソースによる自分解明】で

あった．《有能なリソース探求》において「良質な出会い」と「良質な出会いがない」

ことが適応形成に向かうプロセスの分岐点となっていた．「良質な出会い」とは DSD

診療の経験や知識のあるチーム医療を行っている医療機関やピアサポートグループを

指す．正確で詳細な医学知識の提供，またピアサポートグループの存在は，DSD をも

つ人々にとって孤立感の克服と心理的な支援に貢献することは複数の報告と一致する

見解である（Cull, & Simmonds, 2010；Baratz, Sharp, & Sandberg, 2014；McCauley, 

2017） . 

一方，「良質な出会いがない」場合は，正しい診断と情報提供，心理的な支援がない

だけでなく，医療従事者からの心ない発言，奇異な眼差や動揺の言動にショックを受

け落ち込む〈ドクターハラスメント〉を受ける．そのため，孤立感はさらに強まり〈自

我に錯綜する異星人パーソナリティ〉といった，女性である性自認と異なる性である

と認識してしまい，自己の存在意義に対しても不確かさや疑問を抱きなおいっそう混

迷を深める．よって，「良質な出会い」があることが適応形成へ向かう最短プロセスと

なる．  

しかし，この出会いの有無にかかわらず，診断により不妊や性染色体が 46,XY であ

る事実を知ることで彼女たちは死にたいくらいのショックを受け，恋愛や結婚といっ

た女性としてのライフイベントに躊躇や断念をしてしまう．ここで「良質な出会い」

がある場合は，〈医療的ケアで後押し〉により病気の告知時における説明表現や内容，

場所や同席者などの環境，その後のフォローアップなど継続的な医療支援を受けるこ

とができ，告知でのショックや混乱を軽減し，病気の理解と受け止めを促進できる．

さらに，ピア交流による情報や心理的な支援で彼女たちは【異質感からの解放】へと

向かうことができる．  

また彼女たちは，自己身体と共生しつつ偏見なく社会生活を営む上で，他者への自

己開示の有無や深さを調整する【社会共生へのコントロール】を行っていた．他者に

打ち明けることは，自分の体の状態を受け止め，肯定的な自己イメージを育てていく

プロセスの重要な要素となることが多いと示されている（MacKenzie, Huntington, & 

Gilmour, 2009）．しかし，DSD をもつ人々は一般的に他者に自分の体の状態を打ち明
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けることは限られていると報告されている（ Alderson, Madill, & Balen,  2004；

MacKenzie, Huntington, & Gilmour, 2009；Callens, Longham, & Motmans, 2017）．

本研究においても部分的な開示としていたケースが多かったが，隠さずすべての開示

をした際には重要他者である家族，親友，恋人から理解され支えられる体験により，

不安や緊張から解放されることがプロセスの促進要因となっていた．  

 

2．FD の時期と心理的影響  

二次性徴の発来に伴い女性の場合は，乳房のふくらみ，皮下脂肪の蓄積といった曲

線的な体格の変化や，初潮などが発現してくる．しかし，DSD を伴う原発性無月経女

性は，これらの身体的変化が全てもしくは一部生じないことから，自分の体に対して

何らかの不安や疑念を抱いている．また思春期は，アイデンティティの形成過程にあ

り自分と向き合い自己理解を深めていく発達的特徴を有する．そのため，自分の体の

ことを正しく知りたいという欲求は自然と高まる．そのような感情をもつ対象に，速

やかに確定診断を行い事実を隠すことなく伝えることは， FD 直後はショックを受け

ても結果的には FD の実施時期の適正性を実感することが明らかとなった．  

一方で，幼少期に確定診断を受けていた患者の場合は，10 年以上の期間をおいて FD

を受けていた．この長い年月を要した理由としては，幼少期から小児科診療を受けて

いたことにより，思春期外来や婦人科系統の専門の診療への着手が遅れ，結果的に，

本人への FD まで時間を要したと推測される．  

日本で，診療科により FD の実施時期に関して違いが起こるのは何故なのだろうか．

１つは小児科医師と成人科医師の対象年齢の相違があるからである．医療行為を行う

際，医療従事者が患者からインフォームド・コンセントを得ることは，医療の基本原

則であり日本も他国と同様に遵守されている．成人患者を対象とする婦人科では，患

者本人への FD によるインフォームド・コンセントの実施，一方で小児科は，患者が

未成年の場合，法的代理決定者である保護者に FD の実施が優先され，子どもへは一

定の年齢に至るまではわかりやすい言葉での説明にとどまることが一因である．子ど

もは認知能力が発達途上であり，インフォームド・コンセントではなくインフォーム

ド・アセントによる権利擁護が推奨されていることが，小児科での FD 実施時期の遅

さに繋がっていると推測される (American Academy of Pediatrics. Committee on Bioethics 

1995)．  

2 つ目は，未成年者は法制上において親が代諾権限を有するからである．日本では

民法にて 20 歳未満は未成年者と定められている．そのため，医療上の決定に関する権

限は原則的には親権を有する者にあるため，親から同意を得る必要がある．これは治

療行為に関する決定の権限だけではなく，子どもへの説明についても同様である．DSD

の場合，親が FD に反対することが多いと報告されている（澤井 , 2018）．理由として
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DSD は疾患の性質上，非常にセンシティブな問題をはらんでいることから伝えること

への不利益を心配し，子どもに対する病気説明は部分的または一部の事実がオブラー

トで包まれた内容となりやすい．また，DSD は性の問題というアイデンティティの根

幹にかかわる事柄を取り扱うため（石見 , 2019），医師も言葉やタイミングを慎重に検

討していると推察できる．言い換えれば，慎重になりすぎる故に，患者への説明遅延

が生じている可能性がある．このように親をはじめとして小児科医師のなかには，FD

で子どもを傷つけたくない思いから慎重になり，彼らの考えが優先されて FD の実施

時期が遅延していたことが推測される．  

これには，親の不安や，病気の正しい理解の不足等が関係している（Bennecke, 

Werner-Rosen, & Thyen, et al., 2015）．親への支援を行うことが，将来的な子どもの病

気の理解や受け入れにもつながっていく．DSD の患者や家族への支援においては，サ

ポートチームによる連携した医療が効果的であるとされている（Fisher, Ristori, & 

Fanni, et al., 2016）．チームケアのメンバー構成は医療機関によって異なるが，看護

師や心理士が中心となり医師と連携して親への継続的な知識面と心理面への支援に取

り組むことが有用である．  

 

3．女性である自認の揺らぎから「確信」へ  

人は出生後，女性か男性かいずれかの性を割り当てられ，それらは主に外性器の形

態で判定されている．子どもたちは，親や教師・仲間からの働きかけ，あるいはさま

ざまなマスメディアからの働きかけによって，社会が共有する行動規範として男性ら

しさ・女性らしさを身につけ，第二次性徴期の身体上の変化から自分の性を自覚して

ひきうけていくとされる（国眼 ,2002）．DSD をもつ人々も，一般的に自己の男性・女

性の区別について疑問を投げかける必要性は感じていない（ van Lisdonk, 2014；

Callens, Longham, & Motmans, 2017）．つまり，性自認はほとんどの場合，出生時に

割り当てられた社会的性や外見と一致しているのである．本研究において，XY の性

染色体を 19/20 名が有していたが，性自認は全員が女性であった．本研究で明らかに

なったことは，DSD は社会や DSD をもつ人々自身も性別違和（gender dysphoria）

や性別不合（Gender Incongruence）と混同してしまうことがあるが，基本的には全

く異なるものである．  

今回，FD の実施時に，自分は男性である，または女性でも男性でもない存在である

という性自認の混乱をきたしていた．この混乱の程度や期間には個人差はあるものの，

かなりの頻度で生じていることが明らかとなった．DSD を伴う原発性無月経女性は，

胸の成長や初潮の未発来といった外見上のこと以上に，妊孕性がない，性染色体が XY

であることに大きな衝撃を受ける．DSD であることが，完全な男性・女性としての自

己イメージに影響を及ぼすため（Alderson, Madill, & Balen,  2004），女性として十分な
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資格を持ち合わせていないことで彼女らの自己イメージは極めて大きなダメージを受

ける（Callens, Longham, & Motmans, 2017）．肯定的な自己イメージには，自分を含め

他者からも完全な女性と見なされていると実感できることであるが，DSD をもつ人々

が自分自身をこのように見なすことへ困難さを抱くことが示されている（MacKenzie, 

Huntington, & Gilmour, 2009；van Lisdonk, 2014）．また，日本人は「集団主義的文

化」であり，他者と異なることを，とりわけ脅威に感じる文化的背景を持っている．

そのため，ここで正しい診断と情報提供，心理的な支援がない場合，性自認の混乱や

否定的な自己評価により，本研究においても女性としてのライフイベントの全てを自

ら閉ざし【孤独さと混迷】を深めていた．  

 また，46,XY DSD をもつ人々の場合，46,XX DSD の方より満足度が低いと報告さ

れている（Thyen, Lux A, & Jurgensen,  et al., 2014）．この理由として，46,XY DSD 女

性の場合は，体質（病気）について子どものころから秘密にされ FD されてこなかっ

たため理由が理解できないことによる違和感や，家族からの支援がないことで心理的

な負担を感じるためである．46,XY DSD の診断課題として，診断までの時間が非常に

長く，場合によっては明確な診断がつかないことや成人に達するまで見逃される可能

性もある（Massanyi, Dicarlo, & Migeon, et al., 2012；Thyen, Lux A, & Jurgensen,  et 

al., 2014）．本研究において，FD の最高齢は 48 歳（平均 23.5 歳）であった．早い年

齢に正しい診断を下し FD することが，本人と家族が体質（病気）の理解を深め，治

療に対する満足度の向上につながるとされていることから（Massanyi, Dicarlo, & 

Migeon, et al., 2012），DSD 診療の経験や知識を有しチーム医療を行っている専門病

院への紹介や連携が非常に重要となる（Parisi, Ramsdell, & Burns, et al., 2007；

Fisher, Ristori, & Fanni, et al., 2016）．  

DSD をもつ人々や家族は，専門病院の医療従事者からしっかりとした医療面と心理

面の支援を求めており，医療アプローチには心理的サポートが加わらなければならな

いと言及している（Callens, Longham, & Motmans, 2017）．また，すべての情報をサ

ポートと共に与えられることが，自分の体の状態を受け止めていくのに極めて重要で

あると示している（Alderson, Madill, & Balen,  2004；MacKenzie, Huntington, & 

Gilmour, 2009）．そのため，医療従事者は DSD に関する知識や経験を備え，長期的

なビジョンをもって対象の発達段階に応じた心理社会的な支援を行う移行期医療

（ transition）に取り組むことが効果的である．なかでも看護師は，患者の「良質な出

会い」が実現される一人として，高い倫理的判断能力のもとチーム医療のコーディネ

ーター役割を担っている．そして本人の適応を促進する役割を有している．そして，

看護学研究者は，性自認に関連する倫理研究の推進とともに希少疾患の方のケア方法

の確立を進めることが必要である．  

心理的な支援としてピアとのコンタクトの効果や重要性は本研究のインタビューで
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も多く語られており，先行研究と同様であった（Alderson, Madill, & Balen,  2004；

MacKenzie, Huntington & Gilmour, 2009；van Lisdonk, 2014；Schweizer, Brunner, 

& Gedrose, et al., 2017）．DSD のピアサポートグループは種類も数も限られており（石

見，2019），参加の有無も非常に差があるが，46,XY DSD 女性の参加率が高いことが

報告されている（Thyen, Lux A, & Jurgensen,  et al., 2014）．このことからも，46,XY 

DSD 女性にとって，同質の悩みをもつ人々との交流は有益なサポート源となることが

わかる．また，機能的な心理的サポート（カウンセリング）とピアとのコンタクトは，

社会的孤立を防ぎ，DSD をもつ人々が体の状態についての他者への適切なオープンさ

のコントロール感にも役立つとされており（Hughes, Houk, & Ahmed et al., 2006；

Callens, Longham, & Motmans, 2017），医療従事者はピアサポートグループと連携

しながら DSD をもつ人々やその家族の支援を行っていくことが効果的であり課題で

もある．  

これらの支援により，女性としての性自認の揺らぎや混乱を回避し，「私は女性でい

いんだ」「私は女性なんだ」と確信する安堵感と性の帰属意識の安定が，Corbin の言

う “アイデンティティの適応のプロセス ”となり得る（Woog, 1992/1995，P.17）．この

アイデンティティの適応は何度も何度も行わなければならないとされていることか

ら，女性である確信がゆるぎないものになるためにも，周囲からの支持的な支援と承

認を長期的に繰り返し受けることで，体質（病気）に囚われずに生きていく適応形成

へと向かうことが可能となる．  

 

4．臨床への応用  

 本研究は，DSD を伴う原発性無月経女性がどのような心理的影響を受けながら適応

形成へと向かうのか，そのプロセスを提言した．彼女らの語りから明らかになったこ

とを踏まえ，臨床への応用について以下に示す．  

①  彼女らは，早い時期から自身の体質へ疑問や違和感を抱くため，家族（特に親）へ

の病気に関する教育と心理的な支援にも早期から取り組むことが必要である．  

②  医療従事者は，彼女らへ正確な診断と FD に向けた情報や知識の提供が求められる

が，性の問題というアイデンティティの根幹にかかわる事柄を扱うことを十分に

認識し，配慮ある対応と計画的かつ継続した心理的な支援に取り組むことが求め

られる．  

③  彼女らの多くは，性自認は女性であるので，診断後も女性であることはゆるぎない

ことを医療従事者は繰り返し伝える必要がある．  

④  病院における性自認等に関係する相談専門窓口の設置や，社会全体の偏見をなく

し多様な性のありかたについて理解を深めるための啓蒙活動を病院主体で広く実

施することが望まれる．  
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⑤  希望時はピアとのコンタクトを紹介するとともに，医療従事者はピアサポートグ

ループとの連携を行う．  
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Ⅵ . 研究の限界と課題 

本研究の対象者は，偏見なく社会生活を営む上で，他者への自己開示の有無や深さ

を調整する【社会共生へのコントロール】を行いながら，社会関係の調和を図ってい

た．しかし，隠さずすべてを開示し他者から理解され支えられた体験をした場合は，

不安や緊張から解放されプロセスの促進要因となっていた．このことから，自己開示

の在り方や支援については今後の課題として示唆された．  

この自己開示の調整行動とともに，「良質な出会い」の意味する専門知識と経験を兼

ね備えた医療従事者やピアといった有能なリソースに出会うことが，正しい自己解明

につながり女性性の揺らぎを確信へと導いていく近道であった．このことより，看護

職は偏見なく正しく病気理解をしたうえで心理的サポートの継続支援を行う必要性と

有用性が示された．よって，看護職への教育の機会や教材の整備も必要である．  

本研究は，倫理審査の基準によりサポート体制が整っている人に限定したことから，

さまざまな環境下にある人を対象とすることはできなかった．今後もデータを積み重

ね今回のプロセスの妥当性を検討していく必要がある．また，この有能なリソースの

存在を web 上で発信するなど，現代に適した情報提供ツールの開発も求められる．  
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Ⅶ. 結論 

本研究は，DSD を伴う原発性無月経女性が疾患を受け止め適応へと向かう心理的な

影響と体験のプロセスを明らかにすることを目的として検証した結果，以下の知見が

得られた．  

 

1. DSD を伴う原発性無月経女性が，体質を知ってから，その体質に囚われることなく

生きていこうとするプロセスは「女性である確信を取り戻すプロセス」であった．

医療従事者は，彼女たちへ女性であることはゆるぎないことを明確に繰り返し伝え

ていくことが重要である．  

 

2. このプロセスのコアカテゴリーは【サポートリソースによる自分解明】であった．

《有能なリソース探求》において「良質な出会い」と「良質な出会いがない」こと

が適応形成に向かうプロセスの分岐点であった．  

 

3. DSD を伴う原発性無月経女性は，FD 直後は「ショック・驚き・不安」を感じ，性

自認の混乱をきたしていた．このことより，FD 時だけではなく，継続的かつ計画的

に知識面や心理面への支援を患者および親へ行う必要性が示唆された．  

 

4. DSD 診療の経験や知識のあるチーム医療を行っている医療機関やピアサポートグ

ループといった「良質な出会い」が，女性である確信を導き適応形成に向かうプロ

セスを後押しすることが明らかとなった．そのため医療従事者は，DSD に関する知

識や経験を備え，長期的なビジョンをもって対象の発達段階に応じた心理社会的な

支援を行う移行期医療（ transition）に取り組むことが効果的であり，看護師の役割

としても示された．また，ピアサポートグループと連携した支援がより効果的であ

ることが示唆された．  
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資料 2      表 3 カテゴリー・概念 定義一覧 

 

カテゴリー  
サブ  

カテゴリー  
概念  定義  

に じ り 寄 る 疑

念  

 

潜 在 的 違 和 感  

体 質 への疑 問 や違 和 感 を持 ちつつも， 体 調 不 良 が

なく日 常 生 活 を送 れるため， 病 気 の自 覚 や受 診 を急

ぐ必 要 性 を認 識 しづらく， 気 になりつつも病 気 と向 き

合わなくてもよい環 境や心 理 状 態で過ごすこと  

女 性 性の揺らぎ  

思 春 期 を過 ぎても女 性 としての性 徴 が出 現 しないこ

との疑 問 と希 求 から， 不 安 と揺 らぎを抱 きながら， あ

るいは 46,XY の事 実を知ったことで女 性である性 自

認が揺らぎながら， 自 分 自 身を見つめること  

問 いと探 索 行

動  

 

問いへの抑 圧  

不 安 であるにもかかわらず， 知 ってしまうことへの恐

怖 と両 親 や医 師 は何 も言 わない・ 答 えないなどから，

両 親 や医 師 に自 分 の身 体 におきていることを尋 ねた

いとの思いを抑 制する習 慣を身につけ生 活すること  

IT ベースの情 報 探

索  

自 分 の身 体 におこっていることが正 確 にわからない

状 況であり， 不 安や疑 念を抱き， 独りでインターネット

等 で検 索 して， 情 報 の正 誤 に関わらず自 分 の身 体 と

同 じ症 状 の情 報 を見 つけて納 得 したり， 精 神 的 ダメ

ージを受けること 

孤 独さと混 迷  

 

苛まれる孤 立 感  

同 性 との身 体 的 な違 いに直 面 し受 け入 れられない拒

絶 感や， 自 分 と同じ体 質 の仲 間が見つけられず孤 独

さや寂 しさ， 疎 外 感といったものを感 じること  

女 性 特 性 の 仮 面

挙 動  

女 友 達 と異 なる体 質 は稀 有 で異 質 な存 在であると思

い込 み， 普 通 の女 子 であることを死 守 するために絶

対に知られないように女 性らしく立ち居 振る舞うこと  

自 我 に錯 綜 する異

性 人パーソナリティ  

これまでの性 自 認 （ 女 性 ） と異 なる 性 であると 意 識

し， 自 己 存 在 の意 義 に対 しても不 確 かさや疑 問 を抱

き混 乱する状 況におちいること  

サポートリソー

ス に よ る 自 分

解 明  

有 能なリソース探 求  

適 切 な診 断 や治 療 を受 けるため， DSD 診 療 の経 験

や知 識 のある医 師 （ 医 療 従 事 者 ） を捜 し求 めること

や， 同 質な対 象やピアサポートグループを捜すこと  

 

〈
良
質
な
出
会
い
〉 

体 質 解 明に安 堵  

これまで自 分 の身 体 や自 分 自 身 の存 在 へ疑 心 暗 鬼

であったが， 体 質 について医 学 的 な診 断 がついたこ

とで， 腑に落ち納 得でき安 心 すること  

医 療 者 ケアで後 押

し 

医 療 従 事 者 から親 や本 人 に対 し， 正 確 な情 報 や知

識 の提 供 ， 診 断 はもちろんのこと， 病 気 の告 知 時 に

お け る 説 明 表 現 や 内 容 ， 場 所 や 同 席 者 な ど の 環

境 ， その後 のフォローアップを継 続 できる医 療 的 な支

援で， 告 知でのショックや混 乱を軽 減 し， 病 気 の理解

と受け止めを促 進できること  

ピ ア 交 流 に て 拠 り

所  

同 じ体 質の対 象 やピアサポートグループと交 流 するこ

とで， 情 報や心 理 的な支 援 を得ること  

〈
出
会
い 

が
な
い
〉 

ドクターハラスメント  

医 師 や看 護 師 をはじめとする医 療 従 事 者 からの心 な

い発 言 ， 奇 異 な眼 差 しや動 揺 を含 めた行 動 にショッ

クを受け落ち込むこと  

※
交
差
部
分 

診 断 で気 持 ち的 に

死ぬ  

ようやく診 断 されたことで一 時 的 に安 堵 する一 方 で，

病 気により妊 孕 性や 46,XY の事 実を知り， 死にたい

くらいのショックを受けること  

ライ フイ ベント へ の

悲 観と諦め  

性 染 色 体が 46,XY であること， 膣 狭 窄 ， 妊 孕 性がな

いことから， 妊 娠 ・ 出 産 は断 念 せざる得 ない状 況 に

落 胆 するとともに， 引 け目 を感 じたり僻 見 により異 性

との交 際 ・ 結 婚までも躊 躇 したり断 念しまうこと  

 



 

 

 

社 会 共 生 へ

の コ ン ト ロ ー

ル 

 

逡 巡 するカミングア

ウト 

体 質 （ 病 気 ） が性 に関 する事 象 であることから， 友 人

や恋 人 への開 示 をためらう以 前 に家 族 へ言 及 するこ

とをも躊 躇 する． 母 親 は遺 伝 的 要 素 ， 父 親 は異 性 ，

同 胞 は幼 いと理 解 力 の問 題 ， 姉 妹 間 では思 春 期 に

劣 等 感 を抱 く場 合 や遺 伝 の継 承 についての気 遣 い

から， 家 族と病 気に関する会 話の機 会をためらうこと  

熟 慮する自 己 開 示  

自 分 の病 気 や体 質 を他 者 に知 ってほしい， わかり合

いたいという承 認 欲 求 の高 まりから， 信 頼 しこころ許

す親 友 や恋 人 へ決 心 して病 態 を隠 さず伝 えるいっぽ

うで， 全 開 示 しないで一 部 だけを伝 え， 周 囲 の余 計

な気 遣いや混 乱 を防 ぐためカミングアウトしないことを

も選 択すること  

重 要 他 者 からの共

感  

友 達 や恋 人 に病 気 のことを伝 えたことで， 受 け入 れ

てくれるか疑 わしく不 安 に思 い見 定 めながらも， 驚 か

ず理 解 し支 えてくれることで不 安 や緊 張 から解 放 され

ること 

異 質 感 からの

解 放  

 
ブラックホール化 す

る自 己からの脱 却  

体 質 （ 病 気 ）を悲 観 し暗 澹たる気 持ちで苦 悩 していた

が ， 紆 余 曲 折 を 経 て 認 識 を 変 え て い く こ と に よ り

46,XY の呪 縛から解 放 されていくこと 

自 己 身 体 と の 折 り

合い  

病 気 である自 分 の体 を完 全 に受 け入 れることのでき

る受 容までには至らないため， 「 仕 方ないか」 といった

諦 めや感 情 の妥 協 点 を見 つけて気 持 ちの切 り替 え

や整 理をすること  

シングルライフプラ

ンの始 動  

自 己 を認 め未 来 を見 つめていく覚 悟 や強 さを持 つこ

とである． 例 えば， 結 婚 ， 出 産 ・ 育 児 をしない将 来 を

考 えて， 一 生 働 き続 けられる仕 事 に就 く必 要 性 を感

じ， 進 学 ・ 就 職 時 に検 討 して， 金 銭 的 ・ 社 会 的 に自

立 できるよう資 格 取 得 や自 分 の望 む職 種 を見 つけて

いくこと 

― 

 

現 実 の自 己 身 体 と

の共 生   

女 性 と し て の 性 徴 を 促 す た め の 検 査 ・ 治 療 を 受 け

る， あるい は 性 徴 が 見 ら れ ないこ とに 気 づ きな がら

も， 誰 にも相 談 できず今 の身 体 の自 分 として生 きるこ

とを自 分 自 身 に諭 して生 きること． また， 診 断 を受 け

自 分 の体 質 を理 解 した後 も， 納 得 させて生 きていくこ

と 

  



 

 

資料 3          分析ワークシート例 

 

 

概念名  有能なリソース探求     

定義  適切な診断や治療を受けるため，DSD 診療の経験や知識のある医師（医療従事者）

を捜し求めることや，同質な対象やピアサポートグループを捜すこと  

ヴァリ

エーシ

ョン  

＜医療従事者＞  

・何度か色んな病院に行きました．当時は，（確定診断のために）どうにかしよう

と努力して，それで克服しようとして，一時期は婦人科を片っ端から受診して

自分の病名を話してみるとかやっていました．ちょっとお金もったいないんで

すけど，お試しというか，それで病名を話して拒絶してうちでは診られないっ

て言った病院の先生もいたし，婦人科じゃない病院でも病名話したら別の病院

で診てもらってって言われたことも当時はあったんですけど，何て言うんです

かね飛び込むような感じで片っ端からぶち当たるみたいなショック療法じゃな

いですけど．まぁ衝動的に，もうちょっと死んじゃいたいぐらいの勢いで自虐

的な部分と，でも何とかしたいっていう部分とがない交ぜ言うとか，ごちゃ混

ぜになって，なんでもいいからやるしかないみたいに混乱もあって，どうして

いいかわからずにと言うか，なんか本当に手探りと言うか，情報が本当にない

し，自分みたいな人を他に知らなかったので，何かこうロールプレイングゲー

ムじゃないですけど，レベル上げていってとかそういう感じで，なんか大変だ

った気がしてます．  

 

・先生（医師）はインターネットで探して直接病院へ電話をしました．明らかに保

護者の方とか子どもに告知し慣れてるというのがとてもよくわかった．最初に

受診した病院の医師と違い，この先生は DSD をたくさん診てる中の一人として

自分を扱ってくれてるというのを感じとれた．  

 

・先生の異動で，途中，私のフィーリングと合わない先生に代わり受診が途絶え

ていたんです．その後，元主治医の勤務先を調べ，自ら受診してまた主治医に

なってもらいました．  

 

＜ピアサポートグループ＞  

・やっとピアサポートグループのリーダーの作ってる（HP）ページを見つけて，

私に近いかもと思ってメールを送ってみて，実際に会うことになった．  

 

・先生がサポートグループのことを教えてくれて，それで自分から連絡しました．

サポートグループがこの疾患にもあるんだって思った．  

 

・2 番目の先生にこの病気の患者団体があるっていう事はずっと聞いてたんです

ね．性腺の手術をするか悩んでいるときに母親がそこに連絡してみたいって言

って，ピアサポートグループのリーダーから病院を紹介してもらい今の先生の

ところに移った．  

 

理論的

メモ  

・クリニックや市中病院では，異変に気づけても確定診断までには至らないため，

患者は大学病院や専門病院に紹介をされる．場合によっては診断を受けられず，

医療難民になるケースもある．  

 

・最初に受診した医療機関の医師が，適切な医療機関を紹介するかでその後が左

右される．  

 

・インターネットの普及で，医療従事者やピアサポートグループの検索やつなが

りやすさは上昇．40 歳代以降の患者さんはリソース探求に苦慮されてきた．  



 

 

 

 

概念名  医療者ケアで後押し     

定義  医療従事者から親や本人に対し，正確な情報や知識の提供，診断はもちろんのこ

と，病気の告知時における説明表現や内容，場所や同席者などの環境，その後の

フォローアップを継続できる医療的な支援で，告知でのショックや混乱を軽減し，

病気の理解と受け止めを促進できること  

ヴァリ

エーシ

ョン  

・先生は “病気 ”って言わないんですよ．病名のことを誰かは個性っていう人はいる

んですけど，私はあんまりそれは好きじゃなくて，なんか個性とも別に取られ

たくないんですけど，病気や個性というのが嫌いと言ったからもしれないけど，

先生は病気とは絶対に言わなくて，「あなたの体質です」っていう話をずっとし

てくださってて，それはすごいなんか私の中ではホッとした．先生が病気って

頑なに絶対言わないので，そういうスタイルはすごい助かってると言うか，気

遣ってくださってるなっていうのが私にとっての支援にはなってるかもしれな

いですね．  

 

・先生（医師・看護師）との相談する場面を設けてくれたり，手術が終わってもそ

の後のケアとかもちゃんとしている．手術後のケアとは，病院に行って検査す

るだけじゃなく，実際にもっと詳しく話したりして心のケアというのを感じま

す．手術をして終わりではなく，その後も「変わったことはない？」とか普通に

何気ない会話をしたりするだけでも十分なケアだと思ってます．  

 

・本当に純粋に事実を紙に書いて分かりやすく説明してくれたというのが，一番

私にとっては良かったなって思っている．あと，「病名はついているもののいろ

んな人がいるから，そこの一部という捉え方だってできるんだよ」っていう説

明をしてくれたのでそれも大きかったですね．  

 

・診断時に担当してくれた看護師さんがすごい優しい方で，その人が色々励まし

てくださって，そこは良かったです．病院の医師と看護師さんがやさしかった

から，ここまで来れたっていうのはあります．それがなかったら難しかったと

思います．  

 

理論的

メモ  

・医療従事者からの支援として病気の説明に関する内容の概念を作るかでかなり

試行錯誤した．多くの概念を作り，統合，消去を繰り返した．結果的に，あくま

でも分析焦点者の視点を忘れないことが，ここでは重要であった．  

 

・研究参加者から親への早期介入支援を要望として聞けた．ここは分析焦点者の

希望ではあるが体験ではないことから概念化はしなかった．  

 

・親の病識と理解が子どもの病気の受け容れに重要な要素となる．ここは今後の

課題である．  

 


