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　小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の母親が認識している児の学校での疾患に関連した否定的な体験

とそれに対する母親の思いを明らかにすることを目的に、小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の母親 13
名に半構造化面接調査を行い、内容分析法にて分析した。母親は口唇裂・口蓋裂児の否定的な体験と

して【容姿や行動の違いへの指摘に自分で対応できた】【容姿の違いへの指摘や病気の暴露に苦痛を感

じていた】と認識していた。その体験に対して母親は【疾患に関連したからかいは起こるものだ】【疾

患に関連したからかいによる子どもの苦痛をわかってあげたい】【子どもが自分でからかいに対応でき

るようになって欲しい】【子どもに自分の疾患を前向きに捉えて欲しい】【教師はからかいに適切に対

応して欲しい】と思っていることが明らかになった。医療者は親子と共にからかいへの対処方法を考

えると同時に、教師の疾患への理解を深めるよう支援していく必要がある。
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Ⅰ．はじめに

　口唇裂・口蓋裂は、日本人においては約 500
〜 600 人に 1 人の割合で出生する最も多い先天

異常の一つであり、哺乳障害、咀嚼障害、嚥下

障害、耳鼻科的問題、構音障害、歯列異常、不

正咬合、顔面の審美性の問題等が生じる （古郷 , 
西尾 , 2010; 幸地 , 2007）。治療は乳幼児期の手

術だけでなく、幼児期の言語訓練、学童期の歯

列矯正や必要時の骨移植術、思春期・青年期の

鼻の形成術等、長期に渡り継続して行う必要が

ある。手術をすれば治癒する疾患ではあるが、

先天性の外表疾患であることから、親のショッ

クや自責感は大きく、子どもの将来に対する不

安も大きい （新田 , 藤原 , 石井 , 2012; 坂梨 , 大
池 , 2013; 峠 , 新田 , 池 , 熊谷 , 西尾 , 2010; 佐
藤 , 2004）。学童期は、エリクソンの発達段階の

4 段階「学齢期」にあたり、この時期の発達課
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題は「勤勉性の獲得と劣等感の克服」である （岡

田, 2007）。この時期に形成される人間的強さは、

勤勉と劣等という対立する感情を乗り越えてい

く過程において、子どもが社会人としての適格

性を見出し、自分のものにしていくことである 
（岡田 , 2007）。また、学童期になると社会的関

係の範囲が広がり、それまでの家族から拡大し

た他者すなわち友達や先生、地域の大人などと

の関係が始まり （安藤 , 2006）、主な活動の場が

家庭から学校生活へと移行する。子どもたちは、

学校生活において、学校の規則に適応すること、

学習に取り組むこと、友達をつくることなど、

自分で対応しなければならない課題と向き合う。

しかし、小学校低学年の子どもたちは、遊びに

夢中になって規則を守れなかったり、相手の立

場に立って物事を考えることができなかったり

するため、しばしば子ども同士が対立し、けん

・参加者は初回の 7 月が 92 名、8 月からは毎回

100 名を超え、12 月までの 6 回で延 696 名が

健康相談や健康指標の測定を利用されました。

・健康相談としては、心身の健康相談、血圧測

定、健康情報の提供などを行っています。体

調の気がかりがあるにもかかわらず受診でき

ていなかった方が受診するきっかけになった

り、子ども連れの方が保健師に子育てに関す

る相談をしたりという場になっています。

・血圧測定を利用された方は 6 回で延 416 名

でした。日頃測定する機会の少ない方が健康

チェックに利用したり、普段ご自宅で測定し

ている方が日中活動時の血圧を確認したりさ

れています。

・血管年齢測定、骨密度・骨強度測定（超音波

骨評価）では、数値として健康状態の目安を

知ることができ、食事・運動などの改善の動

機づけにしていただいています。
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5．今後の展望

　武庫川女子大学看護学部「まちの保健室」が、

より多くの方に役立てるよう取り組んでまいり

ます。来年度は、今年度同様にららぽーと甲子

園でほぼ毎月の開催を予定しています。将来的

には常設スペースで行うことが望ましいのでは

ないかと考えています。

　来年度以降は看護学部の学生の参加も予定し

ています。武庫川女子大学看護学部の学生たち

は、実習施設でも積極性や清潔感を評価してい

ただいています。そのような学生たちの参加に

より、より一層、明るく元気な「まちの保健室」

になればと期待しています。地域住民の皆様の

健康な生活の一助となりますよう、教職員・学

生が一体となり、他学部とも協力し継続してま

いります。
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かやからかいが発生し、ときにはそれがいじめ

へと発展する。いじめ防止対策推進法 （文部科

学省 , 2013） によると、「いじめとは、児童生徒

に対して、当該児童生徒が在籍する学校に在籍

している等当該児童生徒と一定の人的関係のあ

る他の児童生徒が行う心理的又は物理的な影響

を与える行為（インターネットを通じて行われ

るものも含む。）であって、当該行為の対象となっ

た児童生徒が心身の苦痛を感じているものであ

り、起こった場所は学校の内外を問わない」と

定義されている。いじめは各発達段階で異なる

特徴を示す。小学校低学年では自分の感情を上

手に表現できないことから、仲間求めや欲求不

満のために、叩く・蹴る、悪口を言う、人の嫌

なことをするなどが見受けられる。小学校高学

年では子どもたちが気の合う仲間同士で集団を

形成する時期であり、この頃になると仲間はず

れや無視と言った行為が目立つようになる。

　石井 , 内山 （2014） は、22 歳〜 51 歳の 6 名

の口唇裂・口蓋裂患者を対象に調査を行い、患

者が幼稚園の頃に友達に指摘されたこと、小学

校の頃に自分の構音を笑われてショックを受け

たこと、時期は不明であるが周りの子にからか

われて嫌悪感を抱いたことを報告している。東

ら （2010） が 14 〜 17 歳の 10 名の中学・高校の

口唇裂・口蓋裂患者を対象に行った調査による

と、患者らは同級生から直接疾患について聞か

れたり、疾患のことで陰口を言われたりして、嫌、

悔しいという思いを抱いており、その経験は進

学するたびに繰り返されていた。いじめやから

かいが繰り返されることを考慮すると、子ども

たちが受ける一番初めのからかい・いじめにど

う対応するかが、その後の友人関係や自己肯定

感に影響を及ぼすと考えられる。小学校低学年

の子どもは、自分たちだけでより良い友人関係

を築くことが困難なため、教師や保護者の支援

が必要となる。しかし、口唇裂・口蓋裂に起因

したいじめやからかいの予防や対処のためには、

教師や保護者に対応を任せるのではなく、医療

従事者が子どもや保護者、教師への支援を行う

必要があるが、医療従事者が口唇裂・口蓋裂児

や保護者の心理・社会的問題を十分に把握でき

ていない （広瀬 , 1999）。そこで、適切な介入方

法の確立の一助とするため、口唇裂・口蓋裂児

の疾患に関連した否定的な体験を明らかにする

必要があると考えた。

　これまでの先行研究の多くは、青年期以降の

患者を対象に過去を振り返る形での調査を行っ

てきた （東ら , 2010; 石井 , 内山 , 2014）。しか

し、青年期は、自分の容姿への関心が高まり、周

囲からどのように見られているかを気にする時

期であり、今現在の思いが過去の記憶に影響を

与える可能性が懸念される。また、成人期以降

では、過去を振り返る期間が長くなるため、小学

校時代の体験を丁寧に思い起こすことは難しい。

そこで、小学生を対象とした研究を行う必要が

あるが、小学校低学年の子どもは、自分の経験

を言語的に表現することが難しい。そのため、日

頃から子どもの様子を把握しており、子どもの行

動・認知に影響を与える母親が、低学年の口唇裂・

口蓋裂児が疾患に関連してどのような否定的な

体験をしていると認識しているのか、また母親

がその体験についてどのような思いを抱いてい

るのかを把握することが適切であると考えた。

Ⅱ．用語の定義

　本研究では、社会的慣習によって発達段階を

区分し、小学校低学年を小学校第 1 学年から

第 3 学年まで、小学校高学年を小学校第 4 学年

から第 6 学年まで、学童期を小学校第 1 学年か

ら第 6 学年まで、青年期を中学校第 1 学年から

22、23 歳まで、成人期を 23、24 歳から 40 歳

代前半までと定義する （林 , 2010）。

Ⅲ．目的

　本研究の目的は以下の 2 点である。

1．小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の母親が認

識している口唇裂・口蓋裂児の学校での疾患

に関連した否定的な体験を明らかにする。

2．小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の学校での

否定的な体験に対する母親の思いを明らか

にする。

Ⅳ．方法

1．研究デザイン

　質的研究デザイン

2．調査対象

　調査期間中に口唇裂・口蓋裂の専門医療機関 A
病院に入院した学童期の口唇裂・口蓋裂児の母親

20 名のうち、研究参加の同意が得られた母親 15 名

3．調査期間

　平成 28 年 12 月〜平成 29 年 5 月

4．調査手順

　研究期間中に学童期の口唇裂・口蓋裂をもつ

患児が入院する予定がある場合は、研究協力施

設の看護部から、研究対象者である母親に、研

究者が研究協力の説明に来てよいかを問い合わ

せてもらい、内諾が得られた母親に対して、研

究者が口頭および文書で研究に関して説明を行

い、面接調査の参加に対する同意を得た。

5．調査内容

1）母親の属性：年齢、就業状況、同居者、子ど

もの数

2）子どもの属性：年齢、性別、出生順位、学年、

疾患 （裂型）、既往歴、現病歴

3）母親が認識している口唇裂・口蓋裂児の学校

での疾患に関連した否定的な体験

4）口唇裂・口蓋裂児の学校での否定的な体験に

対する母親の思い

6．調査方法

　研究協力施設内のプライバシーの守られた個

室において、フェイスシートとインタビューガ

イドを用いて母親に半構造化面接調査を実施し

た。面接中は母親に同意を得て、面接内容を IC
レコーダーに録音した。

7．分析方法

　内容分析法を用いて、面接内容の録音から逐

語録を作成し、口唇裂・口蓋裂児の小学校入学

後の疾患に関連した否定的な体験と、それに対

する母親の思いについて語られた内容に着目し

て、意味のあるまとまりごとにローデータを抽

出した。抽出したローデータの言葉を要約し、

共通した意味内容をもつものを集約してコード

化した。コードの意味内容から分類、整理、統

合して、抽象度を上げて、サブカテゴリー、カ

テゴリーを作成した。コード化、サブカテゴリー

化、カテゴリー化を行うに当たっては、何度も

逐語録に戻り、ローデータが示す意味と相違が

ないかを確認した。さらに、抽出された分析デー

タについて、口唇裂・口蓋裂の専門医療機関で

20 年以上の看護経験のある看護職者と小児看護

学の研究者からスーパーバイズを受け、データ

分析の妥当性の確保に努めた。

　ローデータを「」、コードを＜＞、サブカテゴ

リーを≪≫、カテゴリーを【】、ケース ID を［］

で示した。ローデータは、対象者を特定する部

分を修正し、文意を整える中で補足した部分は

（）で加筆し、ローデータの中にでてきた他者と

の発言内容は“ ”で示した。

Ⅴ．倫理的配慮

　本研究は、研究協力病院の倫理審査委員会 （承

認番号：H28-E32） と武庫川女子大学研究倫理

委員会 （承認番号：No.16-96） の承認を得て実施

した。研究対象者に研究協力の依頼をするにあっ

ては、患者を担当する医師、および看護部から

も同意を得た。研究の実施にあたっては、研究

対象者に対して、研究への参加は自由意志であ

ること、研究の目的、方法、期待される結果、

面接内容の録音、個人情報とプライバシーの保

護、結果の公表について口頭および文書で説明

を行い、書面により同意を得た。

Ⅵ．結果

1．対象者の属性 （表 1）
　15 名の母親のうち、口唇裂・口蓋裂児が小学

表１　対象者の属性

母親

ID 年齢 学年 性別 裂型 合併症

A 30歳代 1 女 口唇口蓋裂 なし 24分

B 30歳代 3 男 口唇口蓋裂 なし 34分

C 30歳代 2 男 口唇顎裂 アトピー性皮膚炎 43分

D 40歳代 2 男 口唇口蓋裂 大動脈弁狭窄症 39分

E 30歳代 2 女 口唇口蓋裂 なし 25分

F 40歳代 3 女 口唇顎裂 なし 39分

G 40歳代 3 男 口唇口蓋裂 なし 36分

H 40歳代 3 女 口唇口蓋裂 なし 36分

I 40歳代 3 女 口唇顎裂 なし 47分

J 30歳代 3 男 口唇口蓋裂 なし 63分

K 30歳代 2 男 口唇口蓋裂 なし 31分

L 40歳代 3 女 口唇口蓋裂 なし 57分

表１　対象者の属性

面接時間
小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児

— 17 —— 16 —



武庫川女子大学看護学ジャーナル  Vol.03（2018）

校低学年で疾患に関連した否定的な体験をして

いない母親 1 名と小学校高学年で否定的な体験

をしていない母親 1 名、否定的な体験はしてい

たが小学校高学年であった母親 1 名を除外し、

小学校低学年で疾患に関連した否定的な体験を

している母親 12 名を分析対象とした。母親の年

齢は平均 39.50 （SD=4.10） 歳で、就業状況は就

業中 6 名、休業中 1 名、専業主婦 5 名であった。

口唇裂・口蓋裂児の年齢は平均 8.3 （SD=0.78） 
歳、性別は男児 6 名、女児 6 名、裂型は口唇顎

裂 3 名、口唇口蓋裂 9 名であった。面接時間は

平均 39.5 分であった。

2．母親が認識していた小学校低学年の口唇裂・

口蓋裂児の学校での否定的な体験 （表 2）
　分析の結果、母親が認識していた小学校低学

年の口唇裂・口蓋裂児の学校での否定的な体験

は 21 コード、7 サブカテゴリーが抽出され、2
カテゴリーに分類された。

　母親が認識していた口唇裂・口蓋裂児の否定

的な体験は【容姿や行動の違いへの指摘に自分

で対応できた】【容姿の違いへの指摘や病気の暴

露に苦痛を感じていた】の 2 カテゴリーに分類

された。

1）【容姿や行動の違いへの指摘に自分で対応で

きた】

　母親の中には、小学校低学年の口唇裂・口蓋

裂児が≪容姿の違いを指摘された時、子どもが

自分で対応した≫と認識している母親がいた。

　「子どもがね、自分から説明してたらしい。

ここ （傷口） のことを聞かれたときに、“こ

こ （傷口） がね、裂けてたから”って。多分、

私が言った説明と同じこと言って。“ここ （傷

口） がね、私は裂けてたからね、ここを縫っ

てね、口の中もちゃんとね、手術で縫って

ね。きれいにこういうふうにしてもらった

の。”っていう説明を 1 年生のときに聞かれ

るたびにしてたみたい。（（中略））意外とね、

開き直りが早いっちゃ早い子だから、だから

多分、普通に聞かれたら普通に答えてるみた

いな。多分そんな感じ。」［H］

2）【容姿の違いへの指摘や病気の暴露に苦痛を

感じていた】

　一方で、≪子どもが容姿の違いをからかわれ

た≫ときに自分で対応することができず、≪容

姿の違いを指摘されたことに、子どもがショッ

クを受けていた≫り、≪容姿の違いを指摘され

て、子どもが母親に助けを求めた≫り、≪クラ

スメートに病気を知られたことが子どもは苦痛

だった≫りしたと認識している母親もいた。

　「1 年生の終わりぐらいのとき歯が、手術

前もそうですけど、ずっと生えてこなかった

りとか、歪んでる頃、“どうして L ちゃんは

歯がないの？”とか、1 年生の終わりぐらい

のときここの傷かな、低学年のお子さんは

あんまり気付かないのか、高学年の人とかに

“なんかずっと傷あるよね”みたいなってい

うの （を言われて）、 （子どもが） ぼそっと“い

やだった”とかって言ったりとかはあるみた

いです。」［L］
　さらにその苦痛から、≪容姿の違いをからか

われた時、子どもが手を出してしまった≫り、

≪容姿の違いを指摘されたことにより、子ども

が学校に行きたくないと言った≫りしたと認識

している母親もいた。

　「歯並びがすごいやっぱり悪いので、先に

そのことを指摘されたみたいで、お友達に。

矯正も始めてるんで、“なんで銀歯なん”と

か、すごい悪気があって言われたわけじゃな

いけど、そういうのを言われてて。（（中略））

2 年生くらいのときかな、矯正を始めたぐら

いから、どうも言われてるみたいで。本人は

すごいそれを言われるのが嫌やから、学校

に行きたくないとかって言い出したことも

あって。」［B］
3．小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の否定的な

体験に対する母親の思い （表 3）
　分析の結果、小学校低学年の口唇裂・口蓋裂

児の否定的な体験に対する母親の思いは 28 コー

ド、13 サブカテゴリーが抽出され、5 カテゴリー

に分類された。

　口唇裂・口蓋裂児の否定的な体験に対する母

親の思いは【疾患に関連したからかいは起こる

ものだ】【疾患に関連したからかいによる子ども

の苦痛をわかってあげたい】【子どもが自分でか

らかいに対応できるようになって欲しい】【子ど

もに自分の疾患を前向きに捉えて欲しい】【教師

はからかいに適切に対応して欲しい】の 5 カテ

ゴリーに分類された。

1）【疾患に関連したからかいは起こるものだ】

　母親は、≪疾患に関連したからかいが起こる

のは仕方がない≫と思い、実際にわが子が体験

した疾患に関連する指摘やからかいに関して≪

からかいはあるが、心配するほどではない≫と

評価していた。

　「 （先生が話をした後も、からかわれたと） 
ちょこちょこは言ってるんですけど、ある程

度はしょうがないかなって （思う）。」［B］
2）【疾患に関連したからかいによる子どもの苦

痛をわかってあげたい】

　母親は、≪からかわれたときの苦痛は、子ど

もにしかわからない≫と思いながらも、≪子ど

もが疾患に関するからかいで嫌な思いをしてい

ないか心配である≫と、母親としてわが子の苦

痛をわかってあげたいと感じていた。自分自身

も口唇裂・口蓋裂のある母親は≪自分が口唇口

蓋裂なので、子どもが自分に遠慮して話せない

ことがあるのかもしれない≫と感じていた。

　「本人がどこまで衝撃を強く感じたのか分

からないですけど、本人にしか分かりません

もんね。親目線で、そっか、辛かったんだなっ

ていうふうには思えるけど。」［L］
3）【子どもが自分でからかいに対応できるよう

になって欲しい】

　母親は≪子どもにからかいに対する対処方法

を身につけて欲しい≫と思い、子どもに対処方

法をアドバイスしていた。

　「 （学校で起きる出来事を母親は見ていな

いので） 実際本当に分からないから、誰の肩

を持つこともできないし。やっぱり、子ど

もって自分のいいように話をするから、それ

が 100％本当の話かも分からないし。“その

場にいた子たちで話し合って、それでも仲直

りできないんだったら、先生に入って話して

もらいなさい”って言って、そこはもう突っ

ぱねてます。」［D］

　一方で≪からかいに対する対処方法が分から

ず、子どもにアドバイスしてあげられない≫と

感じている母親もいた。

表２　母親が認識していた小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の学校での否定的な体験

小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の疾患に関連した否定的な体験に対する母親の認識

カテゴリー サブカテゴリー コード例

友達に鼻が傾いている、鼻が少し低いと言われたが、子ども
は「その話はしなくていい」と言い返した

友達に傷口のことを聞かれるたびに、子どもは「ここが裂け
ていたから、手術で縫ってきれいにしてもらった」と説明し
ていた

友達に鼻や口がおかしいと言われたが、子どもは笑ったり、
冗談を言ったりしてごまかした

子どもが容姿の違いをからかわれた 矯正前に顎裂部を「気持ち悪い」と言われた

容姿の違いを指摘されたことに、子ども
がショックを受けていた

友達や上級生に「どうして歯がないの」「ずっと傷がある」
と言われて、母親に「嫌だった」と子どもが言っていた

容姿の違いを指摘されて、子どもが母親
に助けを求めた

友達に聞かれて、どうして自分には歯がないのかと考えるよ
うな段階にはならず、からかわれるのは嫌だから子どもは母
親にどうにかしてほしいと思っていた

クラスメートに病気を知られたことが子
どもは苦痛だった

担任が母親や子どもの許可をとらずに、終わりの会でクラス
メートに病気の話をしたため、子どもが「私の口の話を先生
がみんなの前で急にしたの」「すごくショックだった」と
言った

容姿の違いをからかわれた時、子どもが
手を出してしまった

クラスの女の子に「気持ち悪い」と言われ、子どもが石を投
げてしまったところ、相手の保護者から謝るよう要求された

容姿の違いを指摘されたことにより、子
どもが学校に行きたくないと言った

歯並びのことを言われるのが嫌で、子どもが学校に行きたく
ないと言いだした

容姿や行動の違いへの指摘に
自分で対応できた

容姿の違いを指摘された時、子どもが自
分で対応した

容姿の違いへの指摘や病気の
暴露に苦痛を感じていた

表２　母親が認識していた小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の学校での否定的な体験
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　「私も （もし自分の子どもに、他の子に傷

跡や変形を指摘されたら） どう言ったらいい

とか聞かれたら、どう言ったらいいのかなっ

て考えてたんですけど。本人が適当に冗談め

かしてはぐらかしたみたいで、その場はおさ

まったそうで。だから私が何も言うことはな

いかなと思って、そのときも“あ、そうな

の”っていうことで、本人に任したんですけ

ど。 （友達に傷のことをからかわれたときの

対処法は） すごく聞きたいです。」［F］
4）【子どもに自分の疾患を前向きに捉えて欲しい】

　口唇裂・口蓋裂に関連した出来事が起こって

も、母親は子どもに≪疾患をネガティブに捉え

て欲しくない≫と思っていた。

　「あんまり （口唇裂・口蓋裂のことを） 意識

し過ぎて、子どもにそのことをネガティブ

に、ネガティブに意識させ過ぎるのも （良く

ない） なと思う。」［B］
5）【教師はからかいに適切に対応して欲しい】

　≪からかいについて教師に相談したい≫≪子

どもが疾患に関することでからかわれたときに、

教師が対応して欲しい≫と語る母親がいる一方

で、≪教師は病気についてもっと理解して欲し

い≫≪教師に疾患やからかいについて知ってい

て欲しいが、教師の配慮が必要かどうかは自分

で決めたい≫≪教師が保護者の許可無く疾患を

公にしたことに驚いた≫と教師の対応に満足し

ていない母親もいた。

　「 （担任の先生からは） “それ以上もしひど

くなるようであれば、何か終わりの会じゃな

いですけど、そういう病気のことについて逆

にこういういろんな病気があるんですよみ

たいなことを説明させてもらってもいいで

すか”って言われたんですけど、逆に、“い

や、そこはすいません、先生もうちょっと

待ってもらっていいですか”みたいに。“も

し大きくなるようであればまた考えますけ

ど、取りあえずは今のところそんなに大きく

なってないので、その 2 〜 3 人が話しして

ただけだって本人が言うので伏せといても

らってもいいですか”みたいな話はしたんで

すけど。（（中略））やっぱりこれから思春期

にそれこそ差し掛かっていく中で外見って

やっぱり本人の中でも大きくなってくるん

で、“一応伏せる形というか先生知らないよ

うにしといてください”みたいな、“心の中

で止めといてください、一応こういうことが

あったっていうのは報告しますけど、取りあ

えずは J くんはそういう病気だからそういう

ことを言ったらいけませんとか、そういうこ

とは言わないでもらえますか”みたいなこと

は一応言いました。」［J］

Ⅶ．考察

1．口唇裂・口蓋裂に関連した否定的な体験

　青年期以降の口唇裂・口蓋裂患者を対象とし

た国内の調査では、疾患に関連したいじめやか

らかいがあったことは報告されているものの、

その詳細な状況については述べられていない 
（東ら , 2010; 石井 , 内山 , 2014; 松本 , 2006）。
村井 （2010） が 17 名の患者と 29 名の保護者に

対して行った調査によると、約 3 割の患者と保

護者が他の人から嫌なことを言われたことがあ

り、前回の調査 （村井 , 1991） よりも増加してい

たと報告されている。国外では Turner , Thomas, 
Dowell, Rumsey, and Sandy （1997） が、60％の口

唇裂・口蓋裂患者が顔貌と言語についてからか

われた経験をもっており、からかわれた時期は

様々であったが、最も早いものは 5 歳の時であっ

たと報告している。本研究では、小学校低学年

の口唇裂・口蓋裂児をもつ母親の 92.3％が、子

どもが疾患に関連した否定的な体験をしていた

と述べており、対象のほとんどが疾患に関連し

た否定的な体験をしていた。小学校低学年の子

どもは、言語表現が未熟であり、自分の感情を

上手に表現できないことで、いじめやからかい

が発生することがある。また、未知のことに対

する興味や不安から、知らないこと、わからな

いことについて質問をすることも多い。このよ

うな小学校低学年の特徴から、どの子どもにとっ

ても、からかいやいじめは起こりうる。その上、

口唇裂・口蓋裂児は疾患に関連した外見や構音、

治療器具、治療のための欠席など、目に見える

他者との違いがあることから、よりからかいや

いじめを受けるリスクが高まると考えられる。

2．母親が認識していた小学校低学年の口唇裂・

口蓋裂児の学校での否定的な体験

　小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の学校での

否定的な体験について、【容姿や行動の違いへの

指摘に自分で対応できた】と【容姿の違いへの

指摘や病気の暴露に苦痛を感じていた】の 2 カ

テゴリーが抽出された。母親は容姿や行動の違

表３　小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の否定的な体験に対する母親の思い

小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の疾患に関連した否定的な体験に対する母親の認識

カテゴリー サブカテゴリー コード例

疾患に関連したからかいが起こるのは仕
方がない

担任の先生が話をしてくれた後も時々からかわれることはあ
るが、ある程度は仕方がないと思う

からかいはあるが、心配するほどでは
ない

心配していたような「なにかおかしい」というような言われ
方は今までされずに過ごしている

からかわれたときの苦痛は、子どもにし
かわからない

親目線で辛かったのだなとは思うが、子ども本人がどこまで
強く衝撃を感じたのかは本人にしかわからない

子どもが疾患に関するからかいで嫌な思
いをしていないか心配である

やはり学校で何か言われていないかと気になる

自分が口唇口蓋裂なので、子どもが自分
に遠慮して話せないことがあるのかもし
れない

自分自身も口唇口蓋裂なので、子どもがもしかしたら私にも
ちょっと遠慮して、話せない部分もあるのかなと思う

学校での出来事については母親は直接見ていないからわから
ないので、「その場にいた子たちで話し合って、それでも仲
直りできなかったら、先生に入って話してもらいなさい」と
子どもに伝えている

歯のことで何か言われたら、「“普通に矯正して治る”と本
当のことを言いなさい」と子どもに伝えている

からかいに対する対処方法が分からず、
子どもにアドバイスしてあげられない

もしも子どもに他の子どもに病気のことを指摘されたらどう
すればよいのかと聞かれたら、どう答えたらいいのだろうと
思う

子どもに自分の疾患を前向き
に捉えて欲しい

疾患をネガティブに捉えて欲しくない
あまり口唇口蓋裂のことを意識し過ぎて、子どもに病気をネ
ガティブに意識させ過ぎるのもよくないと思う

からかいについて教師に相談したい からかわれたら、その都度学校の先生に相談している

子どもが疾患に関することでからかわれ
たときに、教師が対応して欲しい

担任にからかわれたことと、子どもが自分のいるときに話し
合いをされるのは嫌だと言っていることを伝えると、担任は
本人のいないときに話し合いをしてくれた

教師が病気のことでわからないことがあるのであれば、自分
に聞いて欲しいともどかしく思う

地域に口唇口蓋裂の子がいないに等しいけれど、教師はもう
少し病気のことを理解して欲しい

教師に疾患やからかいについて知ってい
て欲しいが、教師の配慮が必要かどうか
は自分で決めたい

嫌な思いをしたことは先生に知っておいてもらいたくて担任
に伝えたが、担任のクラスメートに病気の話をしても良いか
との申し出に関しては、数名がからかっているだけなのと本
人が外見を気にする年頃になってきたので、今のところはク
ラスメートには伏せておいてもらいたいと伝えた

教師が保護者の許可無く疾患を公にした
ことに驚いた

担任の先生が無神経な先生で、先生に病気のことを伝えた
ら、私や子どもの許可無くクラスメートに病気の話をしてい
て、びっくりした

表３　小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の否定的な体験に対する母親の思い

教師にはからかいに適切に対
応して欲しい

教師は病気についてもっと理解して
欲しい

疾患に関連したからかいは起
こるものだ

疾患に関連したからかいによ
る子どもの苦痛をわかってあ
げたい

子どもが自分でからかいに対
応できるようになって欲しい

子どもにからかいに対する対処方法を身
につけて欲しい
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いへの指摘があったことを認識しているだけで

なく、わが子がどう対応したのかまで把握して

いることが明らかとなった。

　東ら （2010） は、思春期の口唇口蓋裂患者が

経験しているストレスとその対処方法を調査し、

他者に対して疾患や欠席理由をきちんと説明し

ている場合にはストレスがあっても困難感は感

じられず、一方で疾患や欠席理由を適当にごま

かしたり、正しく説明しなかったりするものは

ストレスを強くもっていたと報告している。東

らの対象者は 14 〜 17 歳と発達段階として自分

の状況を説明できる能力を有するが、本研究の

対象者の子どもは小学校低学年であり言語表現

が未熟なため、言語的に正しく説明することは

難しい。小学校低学年の子どもが自分自身を守

るためにごまかしたり、正しく説明できなかっ

たりしても、その子なりに対処したことは評価

されるべきであろう。また、今回の調査では、

小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児でも、これま

でに大人から聞いた自分の病気に対する説明を

もとに、容姿や行動の違いについて他者に説明

をしているものもいた。口唇裂・口蓋裂児への

疾患告知の有無や、告知時期については、調査

によりばらつきがあり （佐戸ら , 2001; 北尾ら , 
2017; 村井ら , 2010; 三浦 , 1995）、告知する年

齢を一律にマニュアル化することは難しい （佐

戸ら , 2001）。しかし、両親や医療者からの口

唇裂・口蓋裂児への病気説明が、口唇裂・口蓋

裂児自身が他の子どもへ説明するときのモデル

になっていることを考慮すると、子どもが自分

の体に興味や疑問を抱いたときから、子どもが

理解できる言葉で繰り返し説明をしていく必要

があると考える。

　【容姿の違いへの指摘や病気の暴露に苦痛を感

じていた】の中には、≪容姿の違いを指摘された

ことにより、子どもが学校に行きたくないと言っ

た≫と語った母親がいた。子どもの不登校の要

因は、大きく分けて本人に係る要因、学校に係

る要因、家庭に係る要因に分類されており、小

学生の不登校の学校に係る要因の中ではいじめ

を除く友人関係をめぐる問題が最も多い （文部科

学省 , 2017）。不登校は様々な要因が複雑に絡み

合って起こるものではあるが、友人関係をめぐる

トラブルは小学生にとってとても大きな問題と言

えよう。「学校に行きたくない」との発言は登校

しぶりや不登校につながりかねない状況であり、

より早急な対応が必要な状態であると考える。

3．小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の否定的な

体験に対する母親の思い

　生後 1 歳前後の口唇裂・口蓋裂をもつ母親は、

社会生活を送る中で、周囲から否定的な反応

をされたり、辛い情報に遭遇したりすることが

度々あったと報告されている （新田ら ,  2012）。
そうした経験から、母親は、学校に進学すると

口唇裂・口蓋裂に関連したからかいが起こるこ

とを仕方がないと考えるようになったと考えら

れる。このように疾患に関連したからかいは仕

方がないと思う一方で、口唇裂・口蓋裂児を出

産した母親は子どもに自責の念を抱いているこ

とが報告されており （新田ら , 2012; 佐藤ら , 
2004, 石澤 , 2014）、子どもが一人で苦しまな

いよう子どもの苦痛をすべて把握し、理解した

いと思っていると考えられる。

　子どもが小学校に入学すると、母親の目の届

かない場所で生活する時間が増える。また、学

年が上がるにつれて、友人関係は複雑なものへ

と変化していく。そうした中で、母親が常に子

どものそばで対処することはできなくなるため、

母親は疾患に関するからかいに子どもが遭遇し

た時には、自分自身で対応できるようになって

欲しいと望んでいると考えられる。そのため、

母親自身がからかいへの対処方法を考えている

場合には子どもに対処方法を指導していたが、

一方で、からかいへの対処方法を持ち合わせて

いない母親は、子どもにアドバイスをしてあげ

られないと感じていた。乳幼児期の口唇裂・口

蓋裂児の母親は、同じ疾患を持つ子どもの親同

士での情報交換や、気持ちの共有を支えとして

いた （峠ら , 2010; 佐藤ら , 2004）。しかし、子

どもが学童期に差し掛かる頃には、前回入院し

た頃からの時間の経過や、受診回数の減少によ

り、乳幼児期に比べ親同士のつながりも希薄に

なってきていると推測される。また、哺乳や食

事などの栄養面と違い、からかいといった心理

的な側面は同じ疾患を持つ親には聞きづらいと

も考えられる。松田 （2016） も就学等の子ども

には、手術の痕について尋ねられたときの対応

の仕方を準備教育する必要があると述べている

ように、口唇裂・口蓋裂児が疾患に関する出来

事に対応する方法を獲得していくにあたって、

その習得を児や保護者に任せきりにするのでは

なく、医療者が保護者と協力して就学前から支

援していかねばならない。

　佐藤ら （2011） は口唇裂・口蓋裂児の親の関

心事について、子どもの年齢区分で受ける治療

内容と対応していること、学童期の親は社会適

応・性格や進学・就職などより将来的な心配へ

と関心が移行していることを報告している。本

研究の母親たちも、今後子どもが困難な出来事

を体験するかもしれないと予測し、その困難に

打ち勝てるよう自分の疾患を前向きに捉えて欲

しいと感じていると考えられる。

　母親は、子どもが疾患に関連する否定的な出

来事に遭遇したとき、教師へ相談し、教師が対

応することを望んでいた。一方で、教師の対応

の仕方に満足していなかったり、母親の思うよ

うに教師が対応して欲しいと望んでいたりする

ものもいた。我々の口唇口蓋裂児の母親を調査

した研究では、医療者に園や学校に対して必要

時に専門的な説明や注意事項などの連絡をして

もらった母親は 9.4％しかおらず、医療者から学

校への対応について 54.7％の母親が期待してい

たよりも支援を受けられていないと回答してい

た （北尾ら , 2017）。そのため、医療者が、疾患

や治療計画、疾病に関して起こりうる心理的苦

痛について教師に説明する機会を持ち、医療従

事者、教師、保護者が相互に連携して学童期の

口唇裂・口蓋裂児をサポートしていく必要があ

ると考える。

Ⅷ．本研究の限界と今後の課題

　本研究は小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の

疾患に関連した否定的な体験に対する母親の認

識を明らかにしたものであるため、子どもが実際

には体験していても母親に語っていない事柄に関

しては明らかにすることができない。また、母親

の認識と子どもの認識が異なる可能性も否定でき

ない。さらに、周囲との比較をし始め、友人関係

が複雑になる小学校高学年では、小学校低学年

とは異なる体験をしている可能性も考えられる。

　そこで今後は、論理的思考ができるようにな

る小学校高学年の口唇裂・口蓋裂児を対象とし

て、子どもの語りから疾患に関連した否定的な

体験について心情や対処方法を明らかにしてい

きたい。

Ⅸ．結論

　母親は小学校低学年の口唇裂・口蓋裂児の学

校での否定的な体験として、【容姿や行動の違い

への指摘に自分で対応できた】【容姿の違いへの

指摘や病気の暴露に苦痛を感じていた】と認識

していることが明らかとなった。その体験に対

して母親は、【疾患に関連したからかいは起こる

ものだ】【疾患に関連したからかいによる子ども

の苦痛をわかってあげたい】【子どもが自分でか

らかいに対応できるようになって欲しい】【子ど

もに自分の疾患を前向きに捉えて欲しい】【教師

はからかいに適切に対応して欲しい】と思って

いることが明らかとなった。小学校低学年の口

唇裂・口蓋裂児は疾患に関連したからかいを受

ける可能が高いため、医療者は、子どもたちが

口唇裂・口蓋裂に関連したからかいに対して徐々

に自分で対応できるように、親子と共にからか

いへの対処方法を考え、子どもの心理的苦痛の

軽減に努める必要がある。さらに、医療者は教

師の口唇裂・口蓋裂への理解を深め、教師が小

学校低学年の口唇裂・口蓋裂児を適切に支援で

きるよう援助する必要がある。
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　本研究は、ICU における患者の情緒的体験を明らかにすることを目的とし、15 名の対象者に半構成

的質問によるインタビューを行い、質的帰納的に分析した。情緒的体験は 57 のコード、【不安】【苦痛】

【安心】【心地よさ】【信頼】【闘病意欲】【喜び】を感じた体験の 7 カテゴリーが抽出された。さらにカ

テゴリーの情緒面の特徴からネガティブな体験とポジティブな体験に分けられ、患者の状態による循

環・呼吸状態不安定期、呼吸状態安定前後期、回復期に整理できた。ネガティブな情緒的体験は不安・

苦痛が含まれ、生理的欲求の欠除や ICU 特有の環境による苦痛を感じていた。一方、ポジティブな情

緒的体験には安心・信頼・心地よさ・闘病意欲・喜びが含まれた。循環・呼吸状態不安定期では観察

やモニタリングによる監視など看護師のキュアの実践から患者が安心や心地よさ、信頼を感じるケア

リング体験をしていることが明らかになった。

キーワード：ICU、患者、情緒的体験

Ⅰ．はじめに

　キュアの要素が強いクリティカルケア領域に

おいて、看護師は病態生理や治療、全身管理に

熟知し、身体機能のメカニズムを根拠としたケ

アを実践する必要がある一方、患者を全人的に

捉え、人間らしさのあるケアが求められている。

つまり、細やかな看護師の配慮であるケアを、

キュアとのバランスをよく保ちながら、タイミ

ングよく患者に提供することがクリティカルケ

アにおける看護の独自性の 1 つといえる。

　敗血症治療における Surviving Sepsis Campaign 
Guidelines（2016）、鎮静鎮痛における PAD（Pain, 
Agitation, and Delirium）Guideline（2014）、人工

呼吸器関連肺炎予防のための VAP bundle（2010）
らの治療指針を順守することで、重症患者の救

命率の改善が報告されている。しかし、超急性

期の濃厚な治療によって救命の実績が上がって

いる代償として、患者は、生命維持のための無

数の医療モニター、人工呼吸器の装着やチュー

ブ類の挿入等といった様々な制限のほか、吸引

などの苦痛を伴う処置も多い。その上、医療者

ICU における患者の情緒的体験

Patient's Emotional Experiences in the ICU

和田直子 1）・関口公平 1）・新田紀枝 2）＊

要  旨

との意思疎通も十分に取れないこともあり、患

者の苦痛はより厳しいものとなる。 
　クリティカルケアという言葉が 1990 年代に

わが国ではじめて用いられてから 20 年近く経

ち、クリティカルケアにおける様々な研究がな

されている。クリティカルケア看護領域におけ

る海外文献の動向は黒田（2005）によって、国

内のクリティカルケア看護における研究の動向

については山勢（2005） によって報告されてい

る。これらの報告を比較してみると患者の経験

や思いに視点を置いた研究は、国内外において

少なかった。高橋 , 中島（2007）も患者の研究

を概観する中で、患者の生の体験を調査した研

究が抽出されないことを報告している。その後、

クリティカルケア看護領域に関する研究の動向

が高橋 , 中島（2007）、織田 , 尾原（2010）、江

尻 ,片岡（2014）らによって報告されているが、

それらは家族や終末期に焦点を当てた研究で

あった。また、記憶が欠落しているあるいは非

現実体験をした患者（福田 , 井上 , 佐々木 , 茂

呂 ,2013）や人工呼吸器を装着した患者（高島

-研 究 報 告-
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