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原　著

１．緒言
　口唇裂・口蓋裂は，先天異常のなかで最も発生頻
度の高い外表異常の一つであり，発生頻度は，約
400～600出生に1例程度とされ1），人種・民族・地
域によって異なり，日本は他国に比べ高い2）ことが
報告されている．また，主な原因は遺伝的要因，環
境的要因が複雑に交錯した多因子遺伝であり，現在
においても研究が続けられているが明らかな予防法
は示されておらず3），長年発生頻度の変化はない．
口唇裂（口蓋裂合併も含む）をもつ子どもの同胞の
経験的再発率は，4.0％と一般の発生頻度と比べる
と25倍に跳ねあがり，家系内に罹患する者が多いほ
ど，再発リスクは高くなる2）といわれている．中新
ら4）は，患児の母親や家族が遺伝に関することに不
安を抱き次子妊娠に戸惑いを感じることを報告して
いるが，当事者が次世代をどのように捉えているの
かを調査した報告は見当たらない．
　近年，当事者に対しての病名告知や手術説明など
の現状や支援の報告5-8）が行われているが，幼少期の
患児に対する説明内容は，これから受ける手術や術
後の安静等が主な内容で，詳しい病名や原因などを
説明することは難しい．石井と内山9）は，当事者が
主体的に疾患の知識を得る時期は概ね小学校高学年

から中学生のころでありインターネットなどの媒体
からも情報を得ていると報告している．現状では携
帯電話や SNS の活用によって，簡単に情報検索が
できる状況となっている．しかし，匿名性の高いイ
ンターネットでの発言は，行き過ぎた表現になるこ
とも多く，信ぴょう性のない情報や著作権・プライ
バシーの侵害などの多くのデメリットもあり利用者
が求める情報が正しく収集でき活用できているか不
明である．
　本疾患の集学的治療は18歳で概ね終了し，医学的
な評価を行っている．そのため，その後は医療者と
関わる頻度は少なくなる．本疾患の QOL を考える
際には，当事者が成人へと成長した後に自己をどの
ように捉え，結婚や妊娠・出産（次世代）に対して
どのように捉えているかも含めた総合的な評価が必
要と考える．そのためには，その実態を知り支援を
検討する必要がある．
　そこで，本研究の目的は，未婚の口唇裂・口蓋裂
当事者の自己認識と結婚・次世代に対する捉えを明
らかにし，必要な支援の検討資料とすることである．

未婚の口唇裂・口蓋裂当事者の自己認識と
結婚・次世代への捉え

松田美鈴＊1　中新美保子＊1　井上清香＊1　高尾佳代＊2　三村邦子＊3

要　　　約

　本研究は，病気に対する自己認識と結婚・次世代に対する捉えを明らかにすることを目的に，未婚
の口唇裂・口蓋裂当事者7名を対象に，半構成的面接を行い分析した．データ収集期間は2017年9月～
2018年1月であった．結果，自己認識について6名はポジティブに捉え，1名は病気を普段意識するこ
とはないが他者から不意に傷について問われると不快に感じることがあるとアンビバレンツな捉えで
あった．結婚については，病気説明の時期や方法について悩んでいるが，否定的な感情を持つ者はい
なかった．次世代への捉えについては，多因子遺伝の認識を持っている者もあり，予防のための情報
提供を期待している実態が明らかになった． 
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２．研究方法
２．１　研究参加者
　未婚の口唇裂・口蓋裂当事者とした．
　研究参加者の募集は，A 県の口唇口蓋裂の親の
会を通じて紹介を受ける方法と，研究者を起因とし
たスノーボールサンプリングによって行った．口頭
および書面による説明後に承諾書に署名を得た上で
研究参加者とした．
２．２　データ収集方法
　研究参加者の属性，病気に対する自己認識，結婚
に対する捉え，次世代に対する捉えの4項目につい
てインタビューガイドに基づき半構成的面接を実施
した．インタビューは研究参加者の都合の良い日時
に，プライバシーの確保できる個室で実施した．イ
ンタビューの内容は，許可を得た後に ICレコーダー
に録音した．
　データ収集期間は2017年9月～2018年1月であった．
２．３　用語の操作的定義
　「自己認識」は病気をどのように受け止めている
か．「病気」は，病状，病名，治療のいずれかまた
は全てを含むことを意味するとした．
２．４　分析方法
　質的帰納的手法を用いた．
　収集したデータは症例別に逐語録を作成した．研
究参加者の属性については，年齢・性別・病名・職業，
病気の説明を受けた時期と説明内容について整理し
た．次に，「病気に対する自己認識」については，個々
人がこれまでの体験からの影響を受けながら，様々
な気持ちの変化を経て抱いた現在の気持ちであると
考え，症例別に気持ちを要約する分析手法を取った．
まず，症例別に記述している意味のある一文を抜き
出しコードとした．コードの意味が損なわれないよ
うに注意しながら要約し，症例別の自己認識とした．
「結婚に対する捉え」と「次世代に対する捉え」に
ついては，その内容を示す意味のある一文を抜き出
しコードとした．さらに，コードの意味内容の類似
性・異質性に基づいてサブカテゴリ，カテゴリへと
分類した．
　分析の全過程においては口唇裂・口蓋裂の看護に
携わる臨床看護師を加え，意味内容について検討を
繰り返し常に逐語録に立ち返り，真実性の確保に努
めた．また，質的研究に精通している研究者のスー
パーバイズを受けた．
２．５　倫理的配慮
　研究対象者には，研究の目的，意義について説明
し，調査協力による不利益を被らないこと，プライ
バシーの保護，途中でのインタビューの中断および
中止ができること，学会発表や論文，報告書などの

公表が終了した後にはすべてのデータを処分するこ
となどについて口頭と文書で説明した．その後，
承諾書への署名により同意を得た．また，個人情報
を含む語りには語りの主旨に影響が出ない程度に修
正を施した．なお，本研究の計画および実施につい
ては，川崎医療福祉大学倫理委員会（承認番号17-
043）の承認を得て実施した．

３．結果　
３．１　研究参加者の概要
　研究参加者は，7名（男性4名，女性3名）で，平
均年齢は28.7歳（22～37歳）であった．裂型は，片
側口唇裂2名，両側口唇口蓋裂3名，片側口唇口蓋裂
2名であった．職業は学生2名および介護職や薬剤師
などの社会人が5名であった．病気の説明を受けた
時期は，幼少期から小学校高学年までが5名（a，b，
c，d，g）で，成人以降は2名（e，f）であった．説
明内容は，病名を聞いたものは4名（a，b，d，f）．
病名は聞いていないが病気はわかっていたが2名（c，
g），インタビューを受ける前に矯正歯科医に聞い
たが1名（e）であった（表1）．なお，研究参加者は
親の会からの紹介が2名，スノーボールサンプリン
グは5名で，全員が矯正歯科医院で継続治療中であっ
た．
　以下のデータについては，研究参加者の語りの生
データは「」に斜体で記述し，語りの補足を（）で
示し，コードを＜＞，サブカテゴリを≪≫，自己認
識の要約および結婚・次世代の捉えのカテゴリを【】
で示した．
3．2　病気に対する自己認識
　7名の病気に対する自己認識を症例別に表2に示し
た．6名はポジティブな捉えであったが，1名はアン
ビバレンツな捉えであった．
　症例 aは【病気のことを普段意識することはなく
今の自分に満足している】であった．
　＜母親に口唇の修正術を勧められたが，今のまま
で十分だと思い手術は受けていない＞＜普段の生活
に困ることもないから（病気のことを）意識するこ
とはない＞と，親からの治療の勧めに対し自己の意
思で治療を選択し，自己の容姿に満足していること
から，ありのままの自分を受け入れていた．
　症例 b は【病気を普段意識することはないが，
他者から不意に傷について問われると不快に感じ，
瘢痕をもっときれいにしたい】と，アンビバレンツ
な捉えであった．
　＜小2の時，母親から病名を聞き『ごめんね』と
言われ悶々としていた＞と，学童期には病気への疑
念を抱いていたが，＜ネットで誰でも口唇口蓋裂に



467未婚の口唇裂・口蓋裂当事者の自己認識と結婚・次世代への捉え

表１　研究参加者の概要

なる可能性があるとわかり納得でき今はなんとも
思っていない＞と，成人期になり病気に対する情報
を得ることで病気に対する捉えや母親に対する気持
ちの変化が語られた．しかし，＜普段は病気のこと
や傷のことを気にしないが，幼少期にいじめられた
こともあり，今でも不意に傷のことを問われると不
快に感じることがある＞と，病気を意識していない
と語る一方で，不意に「大人になっても傷痕のこと
を聞いてくる人がいて腹が立った」と他者に傷痕に
ついて問われることで気持ちの乱れが生じていた．
また，＜もう形成の手術は終わっているが，もっと
傷跡がきれいになるように手術を受けたい＞には
「生下時の写真と比べると手術でだいぶきれいに
なったと実感した」，「歯科矯正をして歯並びがよく
なったので治療して良かった」と自己の出生時の写
真を見返し，長年の治療の効果に対する喜びを持ち
つつも，「ブログで，今の技術だときれいにできま
すよっていうのを見つけていいなって思う」と，今
後の形成手術への期待感を持っていることを語った．
　症例 c は【からかいを受けたことはあるが，病気
の発症はたまたまで十分な治療を受けたので引け目
を感じない】であった．
　＜（本疾患は）けっこう発生頻度が多いが，たま
たま発症したものと思っている（自分なりに調べ
た）＞と，自己の病気を意識し主体的に病気の知識
を得ることに努め，＜両親に将来，困らないように
と治療や教育環境を整えてもらったので，（外見へ）
引け目を感じることはない＞と自己の容姿を受け止
め，両親への感謝の気持ちを持っていることを語っ
た．＜鼻曲りとあだ名をつけられてからかわれても，

「手術をしたら治る」と言い返していた＞強さを持っ

ていた．
　症例 dは【見た目にコンプレックスがあったが，
他者は気にしていないことや治療を受けて機能が改
善したことで病気を意識することはなくなった】で
あった．
　＜高校生の時は見た目にコンプレックスを持って
いた＞が，＜（大学生になって）他者がそれほど自
分をみていないと気づき，見た目のことを気にして
もしょうがないと思うようになった＞と，大学生に
なり「留学していた際，1か月以上一緒にいたルー
ムメイトから，突然外出先で傷痕について問われて，
案外見てないんだなと思った」と語った．また，＜治
療を受けて（飲み込みの）機能が改善することで病
気の事をそんなに意識することはなかった＞と，認
識の変化を語った．
　症例 eは【口唇口蓋裂と知らずに治療を受けてい
たが深刻になることはなく病名を知っても生活に対
して支障はない】
　＜口唇口蓋裂とは知らず，骨移植などの治療は歯
科治療の一環だと思っていた＞と骨移植などの治療
を受けていた幼少期には病気の説明を受けておら
ず，インタビューを受ける前に矯正歯科医から病名
を聞き，＜病名を聞いたあと病名をネットで調べて
（これまでの治療が）納得できた＞．そして，病名
を知らされなかったことに対しては，＜もっと早く
（子どもの時に病気のことを）言ってくれてもよかっ
たのに，と思うが聞かなくても別に支障はない＞と
し，「たぶん，今回こういう機会がなかったら，ずっ
と黙っとくつもりだったかなとは思うんですけど．
そのことを親は聞いてほしくないのかなって思って
いて，―中略―　だから，聞くつもりはない．聞か
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なくても，これから（の生活）にも，別に支障もな
いです」とこれまで病気について説明を聞いていな
いことに対して両親への気遣いも語った．また，＜傷
痕が気になることもあったが深刻に考えたことはな
かった＞が，＜口唇口蓋裂より吃音を治療したかっ
た＞と，「吃音が気になり，外食時は話さないとい
けないので極力行きたくないと思っていた」と，他
の症状からの影響を語った．

　症例 f は【怪我の傷だと思っていて，大人になっ
て病気と知ったが何も心配はしていない】
　＜怪我でできた傷だと思っていたので病気とは
思っていなかった＞と成人期になるまで病気の説明
を受けておらず，長年幼少期の怪我による傷と思っ
ていた．＜知識もなく，困ることもなかったので，
医師から勧められなければ手術を受けることはな
かった＞と「偶然，留学先で形成外科医に出会い，

表２　病気に対する自己認識
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口唇の修正術を勧められ手術を受けた」ことや「自
分では日常生活に困っていなかったが知り合いに勧
められ歯科矯正を受けた」と，成人期になって初め
て病気という認識をもったことを語った．成人期と
なって病気について説明を受けたが＜病名や詳しい
説明を聞かなくても治療は進むので心配事はない＞
と「あまり詳しく知らなくても，（医師に任せてお
けば）治療は進むので心配事はない（詳しい説明は
いらない）」と語った．
　症例 g は【自分自身は病気のことを気にしてい
ないがパートナーの意向にはそって対処する】で
あった．
　＜病気のことは生まれた時からそういう状態（口
唇口蓋裂）という事を通院や治療から理解している
が気にしていなかった＞と，幼少期からの通院や治
療に対して「病気について，特別説明を聞いた記憶
はないが，いろんなところから情報もはいってくる
ので，病気については理解している」や「通院や何
度かの手術の説明を，そーなんって感じで気にする
ことはなかった」と特別なこととは捉えていなかっ
た．また，いじめやからかいを受けていたかもしれ
ないが，＜周囲から何か言われても気にならない性
格＞と語ったが，＜パートナーに勧められ，傷痕を
修正するために形成外科を受診した＞と，パート
ナーという特別な他者の意向によって改めて自己の
容姿について意識し，顔面の傷の修正を決断したこ
とを語った．
３．３　結婚に対する捉え
　結婚に対する捉えは，【相手に病気説明をする時
期やその方法に悩む】【悩まず正直に話す】【パート
ナーの気持ちに添う】の3つのカテゴリが抽出され

た（表3）．
　【相手に病気説明をする時期やその方法に悩む】
は≪病気を説明する時期を考える≫≪相手にどう説
明をするか悩む≫の2つのサブカテゴリによって構
成されていた．＜結婚となると，相手に（病気のこ
とを）伝える時期を考えると思う＞や＜口唇裂も軽
傷なので，相手に分からないのにあえて（病気の
ことを）言う必要があるのかとも思う＞と病気の程
度を考えて相手への病気説明の必要性を疑問に思う
ことや＜自分自身は当事者だから気にはしないが，
相手の家族にどう伝えるべきなのか考える＞，＜結
婚となれば病気について誰かに（結婚相手にも）相
談しないといけないのかなと思う＞と悩む気持ちを
語った．
　【悩まず正直に話す】は，≪正直に話す≫≪深刻
に考えることなく話す≫の2つのサブカテゴリに
よって構成されていた．＜病気のことは相手に聞か
れたら話す＞や＜仮に相手の親から（傷口のことを）
どうしたかと聞かれてもあまり深刻には考えないか
ら話す＞と語った．
　【パートナーの気持ちに添う】は，結婚予定があ
り，＜結婚を考えているパートナーに形成外科を受
診するように勧められたので，それに従って，形成
外科に相談した＞と，「自分自身はそんなに気にな
らないが，結婚ということは子どもとかも考えると，
（顔の傷のことも）考えたほうがいいかなと思った．
（パートナーから『傷のことを形成の医師に相談し
て，きれいになるなら手術してほしい』と勧められ
て，結婚の挨拶に行く前に，ちょっときれいにしよ
う（手術を受けよう）と思って形成外科に久々に受
診して相談した」と，パートナーの気持ちに添うこ

表３　結婚に対する捉え



470 松田美鈴・中新美保子・井上清香・高尾佳代・三村邦子

とを語った．
３．４　次世代に対する捉え
　次世代に対する捉えは，【遺伝に関連した不安】
【同疾患であっても対応できるので大丈夫】【自分
の容姿が子どもに不利益にならないようにしたい】
【身近なことと捉えていない】の4カテゴリが抽出
された（表4）．
　【遺伝に関連した不安】は，≪遺伝に対する予防
策を知りたい≫≪親として同疾患の対応に不安があ
る≫≪相手の反応によっては子どもはあきらめるか
もしれない≫の3サブカテゴリによって構成された．
＜子どもに遺伝するのか心配…＞な気持ちや＜…親
と同じようにしてあげられるだろうか…＞と心配に
なり，＜（結婚）相手が病気が子どもに遺伝するの
かと思うことは気になるし，子どもを産むことに相
手が抵抗があれば，あきらめるかもしれない＞と，
将来の結婚相手の反応を気にした捉えの語りがあっ
た．
　【同疾患であっても対応できるので大丈夫】は，
≪同疾患でも計画的に治療を受ければ大丈夫≫は，
＜…計画的に治療を受ければよい事を知っているの
で気にしない＞と自己の経験があるがゆえ具体的な
対応ができると捉え大丈夫とする語りもあった．
　【自分の容姿が子どもに不利益にならないように
したい】は，≪自分の容姿が子どもに不利益になら
ないようにしたい≫と＜（将来の）子どもが，父親
（自分）のことでいじめを受けないように（顔の傷
の）修正術を受ける＞のように将来を考えて対処し
ている語りもあった．
　【身近なことと捉えていない】は，＜その時に考
えればいい＞＜まだ，考えていない＞と，自身が次
世代のことを考える時期に至っていないことを語っ

た学生の2名であった．

４．考察
　口唇口蓋裂は顎顔面の外表異常を特徴とする疾患
である．手術を受けてその傷は修復されるが，傷痕
が無くなるわけではない．顔に疾患が発生し，傷が
残ることは身体の他の部分に増して辛いことと考え
られる．今回，未婚の対象者7名に病気に対する自
己認識を尋ねたが，6名は病気のことは気にしてい
ないというポジティブな捉えを示し，1名がアンビ
バレンツな捉えを語った．
　ポジティブな捉えといえる6名は，外見へのコン
プレッスやいじめ・からかいなど容姿や傷痕に関す
る辛い出来事を体験しているが，治療を受け続ける
ことによって傷が修正されてきれいになった事や機
能的に嚥下に関することが回復した事，あるいは成
長の過程の中で，周囲の人々がそれほど傷を気にし
ていなと気づいた事などが影響して，成人した今に
おいては，気にならないとの認識を持っていた．こ
れらの辛い体験は一般的には，自己肯定感を下げる
ことにつながるとされるが，これまでの長い治療経
験からの成果の実感や家族など励ましなどの関わり
が影響して自己否定を回避できたと推測できる．6
名の中には，親から病名を聞いていないとする者が
2名いたが，自己を肯定して親を思いやる発言も見
られている．親が長期の治療を子どもと一緒に付き
添うことで，子どもなりの親への感謝10）がそこに存
在していることの証ともとれる．
　アンビバレンツな自己認識を語った者は1名で
あった．病気を普段意識することはないとの発言も
あったが，他者から不意に傷について問われると不
快に感じ，「もう形成の手術は終わっているが，もっ

表４　次世代に対する捉え
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と傷跡がきれいになるように手術を受けたい」と，
医学的評価を受けた後であっても，傷痕が潜在的な
ストレッサーとして影響し持続的に心的エネルギー
を消耗させる11）状況と考えられた．このようなこと
のないよう治療に関する相談や情報を正しく提供し
ていくことが重要である．原田11）は，治療の終了時
期を医療者側から一方的には決められず，治療計画
の終了の時期やタイミングは，個人差が大きく，ま
ちまちであることを忘れてはいけないと述べている
ことからも，適切に治療を継続できるように周囲が
支援することは重要といえる．
　また，症例bは，学童期に母親から病名を聞き，「ご
めんね」と言われ悶々としたことを語った．この出
来事がどれほどの影響を受けてか推し量ることはで
きないが，忘れられない出来事になっていると推測
できる．子どもへの病気の説明について，母親が「ご
めん」と誤って伝えることは子ども自身が否定され
たと捉えることから適切とは言えない．子どもへの
病気の説明については，今日様々に検討され5,12），
小学校入学前の早い時期に子どもに伝える必要があ
ると指摘6）されているが，親自身も子どもの疾患に
悩んでいるために，必ずしも適切な説明が出来ると
は限らず，そのことを子どもは敏感に察知している10）．
その背景となっている，親からの子どもへの病気の
説明についても，検討の余地があると考える．一方，
子どもが病気について知ることは，子ども自身が病
気自体を受け止めることを可能にし，治療に対する
セルフケア能力も向上できることから，事実を隠さ
ず，嘘はつかずに子どもと向き合うことが大事だと
考る．そしてこの問題については，早期に医療者か
らの介入が必要であり，親が子どもに病気を伝える
ための支援プログラムの提示が望まれる．子どもへ
病気を伝えるための支援プログラムとしては，年齢
ごとに段階的に子どもへ病気を繰り返し伝える必要
性があると考える．
　結婚に対する捉えは，正直に話すと考える者や説
明内容や時期に悩むと考える者がいたが，否定的な
感情を持つ者はいなかった．本研究対象者7名のう
ちの1名は間近に結婚の予定があったため，パート
ナーの意向に添うと考え，傷の修正のために「形成
外科を受診する」など具体的な行動をとっていた．
　次世代への捉えについては，結婚の捉えよりも
さらに漠然としており，学生2名は身近な事と捉え
られないとしていた．社会人3名は多因子遺伝であ
ることに関連した不安を語り，予防策を知りたいこ
とや同疾患をもつ子どもが生まれた時の対応への不

安を語った．さらには，子どもはあきらめるかもし
れないとの語りをする者もあった．このような気持
ちにならないような支援が必要である．現在では認
定遺伝カウンセラーなどの専門職も存在する．認定
遺伝カウンセラーは，当事者がどのような選択をさ
れてもその選択を支援する専門職であり，そのこと
は不安の軽減につながると考える．本疾患の原因は
はっきりしていない中で経験的再発率が上がるとい
う現状や，どんなご夫婦でも口唇裂・口蓋裂以外の
病気が起こるリスクが6～7％あると言われているな
ど，広い意味での遺伝に関する知識を伝えることが
重要と考える．しかし，遺伝カウンセリングについ
て充分な周知されていない現状にあるため，まずは，
相談できる場があると情報提供することが必要だと
考える．本疾患の集学的治療は概ね18歳で終了され
るとされているが，本研究の対象者の多くは継続し
て矯正歯科治療を行っていることからも，遺伝カウ
ンセリングの存在を紹介する場として，矯正歯科医
院などの協力依頼も可能ではないかと考える．
　また，自身の体験から，子どもが同疾患でも対応
できると自信を持って大丈夫という語りは，パート
ナーの存在やしっかりと治療を受けさせてもらった
ことに対して自信を持っている当事者たちである．
保護者のこうした対応が当事者の自信につながるこ
とが示されることは，口唇口蓋裂の多くの保護者に
とってはうれしい結果と考えられる．

５．結論
　成人した未婚の口唇口蓋裂当事者の多くはポジ
ティブな自己認識を持っていた．しかし，アンビバ
レンツな気持ちを未だに抱く者もいた．
　結婚や次世代に対して，否定的な考えを持つもの
はいなかったが，遺伝に関連した不安を抱えている
もの多く，具体的な対処行動をとっている者は少な
かった．一方，不安を抱きながらも子どもが同じ疾
患であっても治療は可能であり支障はないと捉えて
いる者もあり，自らの治療経験や治療環境を理解し
ていることが支えとなっていることが推察できた．
しかし，次世代に対して不安を抱いている当事者は
依然多く，不安軽減への支援の必要性が示された．

６．研究の限界と今後の課題
　対象者が未婚の7名と少なく，一般化には限界が
ある．今後は対象者を増やし，さらには，結婚し次
世代を育てている既婚者からの意見を聞くことも必
要である．
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Abstract

　We conducted semi-structured interviews with seven unmarried subjects with cleft lip and palate and me analyzed 
the results for the purpose of revealing the idea of their past events and self-awareness about marriage and the next 
generation towards the medical condition. The data collection period was from September, 2017 to January, 2018. As 
a result, regarding self-awareness, 6 people were positive, and 1 person, who was not usually aware of the illness, 
took an ambivalent view about the fact that they might feel uncomfortable when someone suddenly asked about the 
condition. When it came to marriage, they are worried about when and how to give the explanation of their medical 
condition. However, no one had negative emotions about it. Regarding the thought of the next generation, because 
some people know about multiple factor inheritance, they expect to provide the information for prevention.
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