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資 　料

口唇口蓋裂児の家族が社会から受けた
言葉や態度の抽出と医療者の課題

� 国内文献からの検討 �

中新美保子�� 　末永美香�� 　宝田愛莉��

緒 言

口唇裂・口蓋裂は顔面という非常に人目につきや
すい部位の形態異常であること，言語に機能的な障
害を有する場合があることから，母親や家族はその
事実を知った直後から大きなストレスを抱えること
になる．本疾患は出生�		�
		人に �人��の割合で
発生するとされ，先天奇形の中では最も頻度の高い
疾患の一つである．そのため先天疾患を持つ児や家
族の気持ち，その関わり方を検討する場合において，
その代表的な疾患として取り上げられる場合が多い．

これまでの研究では，母親に焦点を当てた障害受容
過程に関する研究���� や入院中の児と母親に対す
る看護ケアに関する����研究が多く見られる．近年
の我々の研究では，一番身近であるはずの祖父母か
ら心無い言葉をかけられた母親も存在すること ��か
ら，母親へのサポートを考える時，家族全体を対象
にしていくことが必要であると考えられ，家族によ
り良い療育環境を提供することは医療者の役割であ
るといえる．

先天奇形を持つ子どもの誕生に関する正常な親の
反応の継起について仮説的な図を発表した ������

らは，「最初に出会った医療者の言葉や態度は，児を
受け止めるうえで，その後の深い永続的な印象を残
す」���と述べている．家族は医療者に限らず社会か
ら受ける様々な言葉や態度により，障害受容過程に
大きな影響を示すことは明らかであり，マイナスの
影響の場合は心的外傷��と捉えることができる程で
ある．また反対に，プラスの影響も当然存在し，そ

れは長期に渡るこの療育生活を乗り越える力となる
と考える．どのような言葉や態度が永続的な印象を
残すのか明らかにすることはケアを提供する医療者
にとって非常に意義深いことと考える．しかし，疾
患の特徴から �つの事例での一般化は困難である．

そのためには，これまでの先行研究を整理し，共通

する結果を抽出することが非常に重要なことである．

目 的

本研究は，口唇口蓋裂児の家族を対象とした国内
研究を概観するとともに，療育生活の中で家族が社
会から受けた「その後の深い永続的な印象」となっ
た言葉や態度の抽出，医療者の課題について明らか
にすることを目的とした．

研 究 方 法

�．文献検索方法

���年から�		�年までを検索期間とし，医学中

央雑誌により，「口唇口蓋裂」をキーワードとして
�
件の該当があった．それに「家族」を加えると
�	件となり，その中から原著論文を選出すると��件
となった．集められた文献を，�）看護学的視点が含
まれている研究であること，�）研究内容は本研究の
目的に合うこと，�）研究の方法・結果に信頼性，妥
当性があること，�）同一研究者の場合は取り扱っ
た内容に重なりが無いことの �つの視点で，研究者
間で詳細に読み返し，最終的に��件を分析対象文献

とした．
�．分析方法

研究テーマおよび研究者の所属，研究対象者，デー
タ収集方法に着目して研究を概観した．また，口唇
口蓋裂児の家族が療育生活の中で医療者に限らず社
会から受けたとされる ��否定的な影響を受けた言葉
と態度，��肯定的な影響を受けた言葉と態度，��医
療者（筆者）の課題の �項目について意味のある一
文，または文節で区切りそれを �カードとして取り

出した．それらを項目ごとに ��法で分類しカテゴ
リー化した．なお，複数の研究者で分析を行い，妥
当性の確保につとめた．
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�．用語の定義

　�．�．「その後の深い永続的な印象」とは

家族が児を受止め療育生活を送る上で，否定的反

応に影響した出来事および肯定的反応に影響した出
来事とする．
　�．�．否定的な影響を受けた言葉と態度

死にまで至らなくても「傷ついた，ショックを受
けた，悲しかった，辛かった」等，家族の否定的な
反応を引き起こした言葉と態度とする．
　�．�．否定的な影響を受けた言葉と態度

「がんばれた，力になった，うれしかった」等，
母親および家族の肯定的な反応を引き起こした言葉

と態度とする．

結 果

�．文献の概要（表 �）

��文献の発表年月は����年から�		�年であり比
較的最近発表されたものであった．研究者は看護職
が �文献，口腔外科医と心理職各 �文献，形成外科
医・矯正歯科医・小児歯科医が各 �文献であった．
テーマは出生前診断を受けた母親および家族への支
援，分娩直後の対面，授乳，母親の受容過程，患児へ

の病名告知，親子関係，支援活動等様々であった．研
究対象は，母親に限定したものが �文献，患児（者）
と母親あるいは父親としたものが �文献，母親ある
いは父親，看護者（助産師，看護師あるいは保健師

も含めて以下，看護者と称す），母親と看護者，母親
を中心におきながらも祖父母を含めた家族への介入
を対象としたものがそれぞれ �文献あった．
データ収集方法はアンケート調査によるものが��

文献，半構成的面接により母親の思いを聞き取る質
的な研究は �文献のみであった．アンケート調査に
よる研究のうち 文献は自由記述を有し，その分析
から母親や家族の思いを伝えていた．また，�文献
は症例検討を付加し，介入後の変化を報告していた．
�．否定的反応に影響した言葉と態度の抽出（表 �）

表 � 否定的反応に影響した言葉と態度

以下，��法を用いた分析結果には，＜＞はカテ
ゴリー，《》はサブカテゴリー，「」は実際に意味の
ある一文あるいは文節を �カードとして取り出した
もの，『』は文献中の会話文の引用とする．
母親や家族の療育生活の中で否定的反応に影響し

た言葉は �カード，態度は �カードを抽出した．

表 � 文献一覧
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言葉は，＜母親のせい＞＜うちの家系にはいない
＞＜どこの病院がいいかわからない＞＜どうしては
やく来なかったのか＞の �つのカテゴリーに分類さ
れた．

＜母親のせい＞は �カードであった．具体的には
「姑から『私のせい』って感じでいろいろ言われま
した，傷つきましたよ」や「主人の母親は，私が妊
娠間もない頃，重たい荷物をもったことが原因でこ
んな子どもが生まれたというようなことを言うんで
す，悲しかったし辛かったですよね」と，姑から発
せられた言葉によって新たなショックを感じたとす
る内容があった．
＜うちの家系にはいない＞は �カードあった．「舅

や姑，親戚から『うちの家系にはそんな病気の人は
いないのに』と，子どもの病気について言われたん
ですよ」など，夫側の両親・親戚からの否定的な言葉
により母親の障害受容が遅れたとする内容があった．
＜どこの病院がいいかわからない＞は �カードで

あった．「手術を受ける病院について，『どこの病院
がいいかわからない』という小児科医の言葉に不安
を募らせた」という母親の思いがあった．
＜どうして早く来なかったのか＞は �カードで

あった．「一次手術は生後 �ヶ月だから早く行って
もダメよと指導され，それでも �ヶ月たって受診し
たら，どうして早く来なかったのかと治療医から注
意され，辛かった」という母親の思いがあった．
態度は，�カードにそれぞれ独立した意味がある

と考えて，＜避ける＞＜逃げる＞＜冷たい＞＜はれ
ものにさわるよう＞＜特別扱い＞＜当たらずさわら
ずの対応＞の �つのカテゴリーとした．
具体的に＜避ける＞では「看護者に知識や経験が

なく避けている様子だった」ことが記述され，＜逃
げる＞では「尋ねても経験がないことを理由に何か
逃げているようだった」という内容があり『辛い』
としていた．また，＜冷たい＞＜はれものにさわる
よう＞＜特別扱い＞＜当たらずさわらずの対応＞も
含め，影響した人は全て看護者であった．
�．肯定的反応に影響した言葉と態度の抽出（表 �）

母親や家族の療育生活の中で肯定的反応に影響し
た言葉は �カード，態度は��カードであった．

言葉は，＜『がんばろう』の励まし＞の �カテゴ
リーで，影響を受けた人は看護者，医師，家族，友
人とそれぞれ異なっていた．
態度は，＜ていねいな病状の説明＞＜同疾患の児

をもつ母親との交流があったこと＞＜個別のケアが
あったこと＞＜特別扱いがなかったこと＞＜温かい
目がむけられていたこと＞＜優しい対応があったこ
と＞＜相談相手がいたこと＞＜心配してくれていた

表 � 肯定的反応に影響した言葉と態度

こと＞の カテゴリーに分類された．�カードを �

カテゴリーとしたものが �つあるが具体的な態度を
抽出することに意味があると考えた．
＜丁寧な病状の説明＞は�カードで最も多いカー

ドがあった．「医師の説明により現状を認識すること
が不安を解消し，治療に対して積極的な姿勢を取れ
た」，「看護者の説明により現状を認識することが不
安を解消し，治療に対して積極的な姿勢を取れた」，
「言語の先生が今までの経験の話とかいろいろされ
て，治療の流れとか，段階とか話してくれて，前が
見えてきた感じがした」と，看護者，医師，言語聴覚

士らによる疾患や治療についての専門的な説明によ
り前向きな姿勢がとれたとする内容や，「妹が看護者
だったから専門的な話をしてくれてよかった」のよ
うに，医療職である家族からの疾患や治療について
の説明が救いとなったとする記述があった．また，
「（出生前に説明を受けて）出生後の対応について自
分なりに調べることができた」「（出生前に説明を受
けて）自分を責めたり，赤ちゃんがかわいそうなど
思わずにすんだ」「（出生前に説明を受けて）夫婦で

話ができた」，あるいは，「分娩直後に説明があった
ことで納得することができた」のように出生前や分
娩直後という重要な場面で丁寧に説明されることが
肯定的な反応に影響している．
＜同疾患の児をもつ母親との交流がもてたこと＞

は 
カードであった．「専門外来に行ってからは，同
じ口唇裂，口蓋裂の児を持つお母さんと友達になり
情報交換を行っているので，助けられています」「ど
の両親も，我が子への思いは同じであるとわかり，

共感し合えた」「入院中，あるいは外来において，他
の患者や親との接触が悩んだ状態から立ち直るきっ
かけとなった」「（母親の会を通して）家族の連帯感
が増して，お互いに励まし合う大きな原動力になっ
た」というように，自らが同疾患の児をもつ母親と
交流し，大きな助けとなったことが示されていた．
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＜個別のケアがあったこと＞は �カードであっ
た．「保健師さんが一週間ごとに体重とか測りに来
てくれて，普通しないのにしてくれた」ことや「授
乳する時の部屋を配慮してくれた」ことが，『うれし

かった』と気持ちの変化につながっていた．＜特別
扱いがなかったこと＞は �カード，＜温かい目がむ
けられていたこと＞＜優しい対応があったこと＞＜
相談相手がいたこと＞＜心配してくれていたこと＞
はそれぞれ �カードで，影響した人はすべて看護者
であった．
�．医療者の課題（表 �）

表 � 医療者の課題

医療者の課題については��カードあり，＜医療者
の対応に関する課題＞＜療育についての説明内容の
充実＞＜家族全体をケアする必要性＞＜医学的説明
内容の充実＞の �カテゴリーに分類できた．
＜医療者の対応に関する課題＞は�	カードと一番

多く，サブカテゴリーとして《医療者の態度》に関
する具体的な方向性，産科医・小児科医・治療専門

医・看護者等との《連携》，出生直後の《対面時のあ
り方》，看護者が《母親の代弁者》となることの重要
性，症例数が少ない中でよいケアを提供するための
《マニュアルづくり》が得られた．
＜療育についての説明内容の充実＞は��カードあ

り，サブカテゴリーとして出生直後に直面する《授
乳の問題》，《母親が責任を感じないための支援》を
すること，直接に《祖父母への援助》も必要である
こと，親の会などの《社会資源の説明》が得られた．

＜家族全体をケアする必要性＞は�	カードあり，
サブカテゴリーとして≪家族全体をケアする≫，母
親および家族のために≪遺伝カウンセリング紹介≫
が得られた．
＜医学的内容の説明＞は 
カードあり，サブカテ

ゴリーとして≪治療専門医の紹介≫≪今後の治療方

針の説明≫≪病状の説明≫が得られた．

考 察

口唇口蓋裂児の家族の問題を取り上げた文献は口
唇口蓋裂の全文献からの割合でみると �割にも達せ

ず，それらの文献の研究対象は母親を焦点にしたも
の ��������が多い．その中にあって家族を取り上げ
ている文献は �件で，産科医療の急激な変化を受け
ての出生前告知の問題をテーマとしている��� もの
であった．
前述した様に，母親は一番身近で助けてくれるは

ずの家族，特に患児の祖父母から心無い言葉をかけ
られている事実がある．��文献それぞれの医療者
は，出生前から療育までの家族全体をケアする必要

性について今後の課題と理解している．しかし，本
疾患が先天性疾患であることや家族に介入すること
に対してタブー視する日本文化特有の考え方があり，
学問的にも不慣れな分野であることから，家族を対
象とした研究が今日まで発展してこなかったと考え
られる．口唇口蓋裂児にとって母子相互作用の良否
を決める要素は，夫婦関係・家族の絆の強度・家族
間の葛藤等である�	�ことは以前から指摘されてい
る．口唇口蓋裂児の健やかな成長のためには，母親

をサポートし，母親のためには家族をサポートする
ことが，家族の力が弱まっている今日において，必
要である．祖父母を非難するだけではなく家族自体
が戸惑っていると捉えて，家族にどのような問題が
生じているのかを明らかにするような研究を進めて
行くことが今後重要な課題といえる．データ収集方
法としては，母親・家族あるいは患児本人の思いを
対象者自身の言葉として聞き取り，伝えるという質
的研究や家族に介入した結果を報告するなど具体的
な支援の実践が次に活かせるような研究が必要であ

る．そのためには，倫理的配慮について倫理委員会
等で充分審議した上での研究が行われることが望ま
しい．また，研究者は，児や家族のおかれている状
況を熟知しておくことで，その微妙な家族間の関係
性や感情を客観的に取り出せると考える．
今回，「その後の深い永続的な印象」に影響した否

定的な言葉や態度と肯定的な言葉や態度の抽出を試
みたが，母親や家族が自分達の言葉で気持ちを表現
したデータ��������は非常に少ないことからも，質的

な研究の必要性が望まれる．
肯定的反応に影響した言葉として，『がんばろう』

の励ましがあげられた．安易な励ましは母親が傷つ
く���とした報告もあり，症例ごとに違いがあるのは
当然ではあるが，側に寄り添って励ましの言葉かけ
をすることにより母親が肯定的な反応を示す症例が
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複数あったことは，今後の医療者の関わり方として
示唆が得られたと考えられる．態度の面では，＜丁
寧な病状の説明＞を行うことが肯定的反応に影響し
ている．医療者としては当然なことである説明も，

それを行う態度は『丁寧な』に象徴される．＜温か
い＞＜優しい＞＜心配してくれた＞なども同様で，
母親や家族はケアする看護者が寄り添おうとする気
持ちを態度から感じることで，この状況を乗り越え
る力としていることがわかる．
否定的反応に影響した言葉では，「母親のせい」「う

ちの家系にはいない」「どこの病院がいいかわからな
い」等，家族や医療者の何気ない言葉が母親にとっ
て永続的な印象となっていることが明らかになった．

家族内で痛みを分かち合えず痛みを強くしている現
状，そして，その多くが母親に向っていることを医
療者は理解し，家族間で何が起こっているかに気を
配ることを忘れてはならない．態度では，「避ける」，
「逃げる」，「腫れ物にさわるよう」等，具体的な看護
者の行動が抽出された．母親のこれまでの入院体験
から，看護者の態度を評価したものである．母親は
死を意識するほどのショックを受けるとされる状況
の中で，一番身近な医療者として看護者からの支え

を期待していた．しかし，看護者は本疾患に対する
看護経験が少ないことから戸惑い，意識しないうち
に逃げの姿勢をとってしまう．医療者もひとりの人
間である．不安もあれば知識が不足している時もあ
る．しかし，専門家としてその場を逃げず，母親や
家族の訴えに耳を傾け，時を共有することが必要で
ある．専門的な知識はなくとも共感的態度自体が看
護の実践として母親や家族に理解されるのである．
医療者の課題の中には，医療者の対応に関して≪

医療者の態度≫が多く取り上げられている．母親の
訴えをしっかり受け止めて，�つ �つ誠意を持って
対応する姿勢が必要であることを多くの研究者が指

摘している．看護は実践されてこそ看護といえる．
今後はこれらの結果を活用し，実践に活かすことが
期待される．
また，肯定的反応に影響した態度に，＜同疾患の

児をもつ母親との交流がもてたこと＞が抽出され
た．これは，入院や外来という同疾患を持つ児や母
親および家族が集まる場で母親自らがとった態度で
ある．医療者や周囲から与えられた態度ばかりでは
なく，母親が自分で関わりをもつ行動により肯定的
な反応を引き起こしたことは，非常に重要なことで
ある．このような母親の力を引き出すような場の提
供や紹介，親の会などに看護者が積極的に参加し，
内に向いている母親の気持ちを外に向けるような関

わりを実践することが医療者，特に看護者の役割で
あり課題と考える．

結 語

先行研究から，療育生活の中で家族が社会から受
けた「その後の深い永続的な印象」となった言葉や
態度が抽出され，医療者が課題としていることも明
らかになった．これらを参考に長期に渡る児や家族
の療養生活を医療者は支援していくことが求められ
る．そのためには対応に困った時，看護実践者が上

手に文献を活用する力も必要といえる．
とはいえ，口唇口蓋裂児の家族を視点とした研究

は非常に少ない．今後は，患児自身や父親，祖父母
も含めた家族全体を捉えた質的な研究，介入的な研
究を進め，児および家族の療育生活にどのような支
援や関わりが必要なのか具体的に提示できるような
研究がさらに進められることが望まれる．

本研究は，平成��年度科学研究費助成金（課題番号

��������）の助成を受けて行ったものの一部である．
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