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研究成果の概要（和文）：本研究は、思春期の口唇裂・口蓋裂の患者と親の視点から、思春期の患者の手術への
意思決定の現状を明らかにすることを目的とした。親は、手術への意思決定の主体を徐々に患者に移行しなが
ら、親と患者の意向をすり合わせ、患者が手術に臨めるよう、患者や親子を取り巻く環境に関わっていた。しか
し、患者の視点から、患者は手術への意思決定プロセスに十分に関与できていないことが示唆された。医療者
は、手術への意思決定を行う際に、患者が理解できる方法で手術に関する説明を行うよう更なる工夫が必要であ
る。さらに、医療者や親は患者が手術への意向を表出できるよう促し、患者の意思をさらに尊重する姿勢を示す
必要性が示唆された。

研究成果の概要（英文）：This study showed decision-making about adolescent patients’　surgery to 
correct cleft lip and/or palate from both of adolescent patients’ and their parents’ perspectives.
 It was suggested that parents worked on their children and the environment surrounding a parent and
 adolescent patient. Parents adjusted their personal emotions and their children’s emotions through
 their relationships with them so that the parents and their children could undergo the surgery and 
gradually transition to a patient-centered decision-making process regarding surgery. However, 
adolescent patients with cleft lip and/or palate were not adequately involved in the decision-making
 process before undergoing surgery. Medical staff need to explain surgery with materials and methods
 that adolescent patients can understand. Medical staff and parents need to encourage adolescent 
patients to communicate their preferences and values. Adolescent patients’ intentions should be 
more considered.

研究分野： 生涯発達看護学

キーワード： 意思決定　口唇裂・口蓋裂　思春期　患者　親　手術　質的研究

  １版

令和

研究成果の学術的意義や社会的意義
本研究は、患者と親の両方の視点から、思春期の患者の手術への意思決定プロセスの解明に、国内外で初めて取
り組んだことに、学術的意義があると考える。本研究では、思春期の患者の手術への意思決定プロセスとして、
第1段階［医師からの手術の提示］を受け、第2段階［手術に対する心理的葛藤］を経験し、第3段階［最終的な
手術施行の決定］に至っていることを示し、各段階の支援への示唆を得た。各段階で、医療者からの効果的な支
援が患者と親に提供されることで、患者と親が安心して、そして、納得して手術を受けることができ、患者が手
術後の顔貌の変化に抵抗なく適応することが期待できる。

※科研費による研究は、研究者の自覚と責任において実施するものです。そのため、研究の実施や研究成果の公表等に
ついては、国の要請等に基づくものではなく、その研究成果に関する見解や責任は、研究者個人に帰属されます。



様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９（共通） 
１．研究開始当初の背景 
日本の口唇裂・口蓋裂（以下 CLP と略す）の発生頻度は出生児 600 人に 1 人であり、発生頻

度が高い先天性疾患の 1 つである 1)。患者には口唇や口蓋に裂が存在するため、歯列の不正や顔
面の可視的変形、構音障害などの症状が認められる。そのため、出生直後から青年期までの長期
的な治療が必要とされ、患者は言語の不明瞭さや他者との顔貌の違いに対処しながら成長・発達
していく 2)。その中で、思春期は顔面の成長発育がほぼ完了した時期であるため、口唇や外鼻の
左右差を修正するために口唇または外鼻修正術が行われる。 

CLP は先天性疾患であるため、乳児期から学童期の治療への意思決定は親が行うことが多い
が、患者の成長に従い、患者に移行されることが望ましい。しかし、手術を医師から勧められた
思春期の CLP 患者の中には、48.9%の患者が修正術を受ける希望はないが、親や医師から勧め
られるため手術を受ける患者が存在することが報告されている 3)。また、患者は手術を受けるこ
とで日常生活への影響や手術後の他者からの評価を懸念して、疾患や治療に否定的認知を持ち
合わせている 4)。さらに、思春期は身体的・精神的・社会的に変化している時期のため、疾患の
捉え方や受容に新たな困難が生じることから、インフォームド・コンセントが難しく 5)、患者の
中には医師からの説明を十分に理解できていない患者も存在する 6)。したがって、患者が納得し
た上で手術への意思決定が行えていない現状があると考えた。 
 
２．研究の目的 
本研究は、思春期の CLP 患者（以下、患者と略す）と患者を養育する親（以下、親と略す）

の両方の視点から、思春期の患者の手術への意思決定の現状を明らかにすることを目的とした。 
(1) 研究 1（対象：患者）の目的 
①手術への意思決定プロセス 
②手術への意思決定プロセスに影響する要因 
(2) 研究 2（対象：親）の目的 
①患者の手術への意思決定を行う際の親の経験 
②患者の手術への意思決定を行う際の親子を取り巻く環境への関わり方 
 
３．研究の方法 
(1) 研究デザイン 
質的研究 
(2) 対象者 
 対象者は 2017 年 3 月～8 月の期間に、乳児期から青年期までの CLP 治療を包括的に行い、
思春期の患者への手術実績のある A 病院に手術目的で入院した 12～18 歳の CLP 患者とその親
とした。 
(3) データ収集の内容と方法 
 対象者の属性として、年齢、性別、裂型、過去の手術回数、面接時の入院目的を収集した。面
接調査は面接内容に差が生じないよう、1 人の研究者がプライバシーの確保できる個室でインタ
ビューガイドに基づいて、対象者 1 人につき 1 回の半構造化面接を行った。面接内容は対象者
の了解を得て、IC レコーダーに録音し、録音した内容から逐語録を作成した。 
(4) 分析方法 
分析方法は質的帰納的分析 7)を行った。最初に逐語録を繰り返し読み、対象者が語った現象の

全体像を捉えた。その後、文脈を意識しながら、対象者ごとに逐語録のデータからコード、サブ
カテゴリー、カテゴリーを抽出した後、面接調査を行ったすべての対象者の分析内容を統合した。
分析内容を統合する際には、各対象者のデータに基づき、コード、サブカテゴリー、カテゴリー
を比較検討しながら、分析内容を統合し、必要時には最終的にコアカテゴリーを抽出した。 
真実性を確保するために、専門家による検討を行った。看護学および心理学の質的研究者であ

り、CLP 患者の家族に関する研究を行っている研究者と CLP の専門医療機関で 20 年以上の看
護経験のある看護職からスーパーバイズを受け、分析内容の妥当性を検討した。 
(5) 倫理的配慮 
本研究は日本赤十字九州国際看護大学と A 病院の倫理審査委員会の承認を得て実施した。患

者は未成年であったため、患者と親の両方に研究の説明を行い、同意を得た。患者への研究協力
に関する説明は、12 歳以上 16 歳未満と 16 歳以上の 2 種類の文書を作成し、対象者の理解力に
合わせて行った。 
 
４．研究成果 
(1) 手術への意思決定プロセス 

14～18 歳の 14 名の患者を対象とした面接調査から、患者の手術への意思決定のプロセスと
して 15 カテゴリーを抽出し、3 つのコアカテゴリーに分類した。結果を述べるにあたり、コア
カテゴリーを［］で示した。 
患者は、［医師からの手術の提示］を受け、［手術に対する心理的葛藤］を経験し、［最終的な

手術施行の決定］に至っていた。［医師からの手術の提示］では、【治療計画として予定されてい
た手術】を含む 2 カテゴリーを抽出した。［手術に対する心理的葛藤］では、9 カテゴリーを抽
出し、【術前の自分の顔貌への違和感】、【術後の自分の顔貌への希望】を持つ一方で、【術前の自



分の顔貌に自分らしさを感じる】、【他者からの評価懸念】、【手術による日常生活の制限】を感じ
ていた。［最終的な手術施行の決定］では、【自分の意思】だけでなく、【治療を受けることは避
けられない】、【家族の意向】、【医師の意向】の 4 カテゴリーを抽出した。 
本研究から、患者は手術への意思決定の際に十分に関与できていないことが示唆された。［医

師からの手術の提示］の際には、患者が理解できる方法や内容で手術のメリットやデメリット、
手術以外の選択肢も提示される必要があるが、患者の視点から現状では十分に実施されていな
かった。また、患者の［手術に対する心理的葛藤］を軽減するためには、患者や医療者間で、患
者の意向が今後さらに共有されるべきであり、［最終的な手術施行の決定］の際には、親や医療
者の意向、手術を受けざるを得ない状況ではなく、医療者や親が、患者の意思をさらに尊重する
姿勢をもつ必要性が示唆された。 
 
(2) 手術への意思決定プロセスに影響する要因 

14～18 歳の 14 名の患者を対象とした面接調査から、手術への意思決定プロセスに影響する
要因として、7 カテゴリーを抽出した。結果を述べるにあたり、カテゴリーを【】で示した。 
患者は【自分を理解してくれる人間関係】、【家族への感謝と信頼感】、【医療者への信頼感】、

【手術後の楽しみ】、【物事を深刻に考えないようにする】、【自分は頑張ることができる】、【自分
で解決できる】ことに影響されながら、手術への意思決定を行っていた。本研究から、患者は【物
事を深刻に捉えないようにする】ことから、手術内容や手術後のセルフケアに関して十分に理解
できていないまま手術を受けている可能性があることが示唆された。さらに、患者が【自分は頑
張ることができる】、【自分で解決できる】と思うからこそ、周囲の人に支援を求めなくなるとい
った思春期の患者の特徴が明らかになった。医療者は、このような患者の特徴を理解した上で、
患者が手術への意思決定を行っていけるよう支援する必要が示唆された。 
 
(3) 患者の手術への意思決定を行う際の親の経験 
口唇外鼻修正術目的で入院した思春期の患者を育てる親 12 名を対象とした面接調査から、親

の経験として、16 カテゴリーを抽出し、3 コアカテゴリーに分類した。結果を述べるにあたり、
コアカテゴリーを［］、カテゴリーを【】で示した。 
患者が手術への意思決定を行う際の親の経験として、［親の心情］、［子どもの心情］、［親の関

わり］の 3 つのコアカテゴリーを得た。［親の心情］では【手術後の不安】【捉えきれない子ども
の本心】を含む 7 カテゴリーを抽出した。［子どもの心情］として【子どもの手術への不安や心
配事】等の 4 カテゴリーを抽出した。［親の関わり］では【子どもの意向と親の意向の調整】【子
どもの代弁者】を含む 5 カテゴリーを抽出した。 
患者を育てる親は、手術への意思決定の主体を徐々に患者に移行しながら、親と患者の意向を

すり合わせて、患者が手術に臨めるように関わっていることが示唆された。しかし、親は【手術
後の不安】や【子どもの手術への不安や心配事】を感じていることから、親の不安を軽減するた
めに更なる支援の充実を図る必要がある。また、親は【捉えきれない子どもの本心】を感じなが
らも、【子どもの意向と親の意向の調整】を行い、医療者に対して【子どもの代弁者】という役
割を担っていた。治療に対する意向が親子で異なる場合、その後の親子関係に危機をもたらす可
能性もあるため、医療者は手術への意思決定が親子間で十分に検討された結果であるのか確認
する必要がある。 
 
(4) 患者の手術への意思決定を行う際の親子を取り巻く環境への関わり方 
口唇外鼻修正術目的で入院した思春期の患者を育てる親 12 名を対象とした面接調査から、親

子を取り巻く環境への関わり方として、6 カテゴリーを抽出した。結果を述べるにあたり、カテ
ゴリーを【】で示した。 
思春期の患者を育てる親は、患者の手術への意思決定を行う際に、親子を取り巻く環境に対し

て、【医師との信頼関係の構築】を行い、【夫婦間での協力体制の確立】、【親族からの支援の獲得】、
【CLP 患者を育てる親との交流の継続】を図っていた。さらに、親は、【学校生活と治療の両立】
ができるよう調整し、【公的制度の利用】をもって、患者の手術に臨んでいた。 
患者と親が手術への意思決定を行う際、医師の説明に看護師も同席し、患者や親の理解の程度

や治療に対する意向を把握し、親子で納得できる選択を行えるよう更なる支援が必要である。ま
た、医療者は患者や親と信頼関係を構築し、医療者自身が親の人的資源となるだけでなく、親の
ニーズに合わせて、親の人的資源の拡大を図ることも重要である。さらに、医療者は患者と親が
学校生活と治療をどのように両立したいと考えているのか把握し、手術時期などの選択肢を提
示する必要がある。 
 
(5)研究成果の学術的意義や社会的意義 
 本研究は、患者と親の両方の視点から、思春期の患者の手術への意思決定プロセスの解明に、
国内外で初めて取り組んだことに、学術的意義があると考える。本研究では、思春期の患者の手
術への意思決定プロセスとして、第 1 段階［医師からの手術の提示］を受け、第 2 段階［手術に
対する心理的葛藤］を経験し、第 3 段階［最終的な手術施行の決定］に至っていることを示し、
各段階の支援への示唆を得た。各段階で、医療者からの効果的な支援が患者と親に提供されるこ
とで、患者と親が安心して、そして、納得して手術を受けることができ、患者が手術後の顔貌の



変化に抵抗なく適応することが期待できる。 
［医師からの手術の提示］の際には、患者が理解できる方法や内容で手術のメリットやデメリ

ット、手術以外の選択肢も提示される必要がある。患者は、手術内容や手術後のセルフケアに関
して十分に理解できていないまま手術を受けている可能性があり、患者はあえて周囲の人に支
援を求めないといった思春期の患者の特徴を考慮して、医療者は、患者の手術に関する理解の程
度を把握する必要がある。患者と親が手術への意思決定を行う際、医師の説明に看護師も同席し、
患者や親の理解の程度や治療に対する意向を把握し、親子で納得できる選択を行えるよう更な
る支援が必要である。 
患者が［手術に対する心理的葛藤］を経験する一方で、親は【捉えきれない子どもの本心】を

感じながらも、【子どもの意向と親の意向の調整】を行っており、医療者に対して【子どもの代
弁者】という役割を担っていた。さらに、親は、【手術後の不安】や【子どもの手術への不安や
心配事】を感じていることから、親の不安を軽減するために更なる支援の充実を図る必要がある。
医療者は患者や親と信頼関係を構築し、医療者自身が親の人的資源となるだけでなく、親のニー
ズに合わせて、親の人的資源の拡大を図ることも重要である。さらに、医療者は患者と親が学校
生活と治療をどのように両立したいと考えているのか把握し、手術時期などの選択肢を提示す
る必要がある。 
［最終的な手術施行の決定］の際には、親や医療者の意向、手術を受けざるを得ない状況では

なく、医療者や親が、患者の意思をさらに尊重する姿勢をもつ必要性が示唆された。治療に対す
る意向が親子で異なる場合、その後の親子関係に危機をもたらす可能性もあるため、医療者は手
術への意思決定が親子間で十分に検討された結果であるのか確認する必要がある。 
 
(6) 今後の展望 
 近年、治療に対する意思決定として、医療者と患者が協働して、患者の意向とエビデンスに基
づいて治療の選択を行うシェアード・ディシジョンメイキングが注目されている 8)。しかし、思
春期の患者の意思決定には、患者だけでなく、親も関与すること、思春期の患者は親を含む周囲
の人に自身の考えをあえて表出しないことから、患者の意向を医療者と患者と親で共有して治
療の選択を行うことに困難を伴うことが予測される。さらに、思春期の患者は医師からの説明に
ついて成人と同程度の理解力があるにも関わらず、親任せにしたいという甘えも持ち合わせて
いる 9)ことから、思春期の患者と親が望む意思決定のあり方を今後さらに探求する必要があると
考える。 
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