
 

様式 C-19 

科学研究費補助金研究成果報告書 

 

平成２１年５月２５日現在 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
研究成果の概要：口唇口蓋裂児に対する偏見は、「「魅力的」など他者が人の性格を評価する

ことと、「内向的」など対人的な態度にみられた。いじめは、顔面の傷痕など醜形や発語・発音

などに対して、言葉によるいじめが一般児より高い比率で生じていた。寄せられた相談からは

患者や家族の心の動揺と不安に由来する欲求不満や葛藤の存在が示され、内容は多様で複雑な

ものが多い。かれら個々のニードに応えられる柔軟性のある心理的ケアの体制を早期に確立す

る必要性を痛感した。 
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１．研究開始当初の背景 
口唇口蓋裂は顔面に現れる先天的な奇形

であるため、人目につきやすく、本症に対す

る社会偏見とあいまって患者の心理的負担

には計り知れないものがあるが、この問題に

ついては多くの要因が絡み合い、これまだ解

析が十分になされていなかった。 

口唇口蓋裂の障害を考えたとき、過去にお

いて顔面異常や言語障害に対する心理社会

的研究は欧米においては行われてきている。
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しかし、コミュニケーション障害の中で鼻咽

腔閉鎖機能不全や口蓋化構音などの口蓋裂

に起因すると示唆されている言語障害に関

する印象評価の研究は少ない。 

また、子どもの年齢が幼ければ幼いほど養

育者が子どもに与える影響は大きくなると

考えられ、先天的な障害を持って生まれてき

た子どもの多くは、自分自身の障害受容だけ

ではなく、未だある社会の差別意識、医学的

な治療技術、また障害児を抱えた家庭内の問

題などさまざまな問題を抱えて成長するこ

とになる。外見の変形や、糟屋ら（1993）が

報告する社会性の未熟さが存在する口唇口

蓋裂児はいじめの対象となりやすいことが

考えられる。しかし、これまで口唇口蓋裂児

といじめについての研究はされてきていな

いのが現状である。 

愛知学院大学歯学部附属病院口唇口蓋裂

センターでは、年間 200 例の口唇口蓋裂手術

を実施するとともに年間 2,000 名程度の患者

が外来受診している。この中で患児のいじめ、

家族の悩みなど精神的な悩みのカウンセリ

ングを日常的に行っている。 

また、当センターに事務局のある国連認定

法人（ロスター）日本口唇口蓋裂協会（NPO）

では口唇口蓋裂の悩みに関する無料電話相

談を行っており、最近では患者や家族のため

の DVD、ビデオ、小冊子などを作成して、心

理的ケアなどを実施してきた。これらを通し

て単に手術を中心とした治療を行うのみで

なく、患者や家族のニードに即した心理的ケ

アの重要性を痛感している。 

 

 

２．研究の目的 
（1）言語障害に起因してどのような偏見が

あるかをＳＤ（Semantic Differential）法と

多変量解析で明らかにする。 

（2）口唇口蓋裂児のいじめに関する実態調

査と対策のための分析を行う。 

①患児のいじめの実態を把握する 

②本症が患児の学童期に与える影響 

③いじめと親の養育態度との関係 

を実証的に検討する。 

（3）平成 16年 10月～平成 20年 6月までに

当センターが受け付けた電話の悩み相談で

の事例ファイルを手がかりとして口唇口蓋

裂に対する心理的ケアのあり方を検討する。 

 

 
３．研究の方法 
（1）口唇口蓋裂に関する SD 法によるイメ

ージ調査・分析を一般人に対して実施する。 

①愛知学院大学歯学部附属病院 口唇口蓋

裂センターの言語聴覚士が選択した代表的

な口蓋裂サンプル音声（日本音声言語医学会 

口蓋裂言語小委員会編纂：4 歳男児：鼻漏出

における子音の弱音化、8 歳男児：声門破裂

音、5 歳男児：口蓋化構音）と録音した健常

児男児 3名（5歳から 8歳）の音声をサンプ

ル音声の発話内容に合わせて編集を行い、使

用した。     

②健常児男児の音声の録音は防音室にて実

施し、使用した機材はカセットデッキ（Sony 

TCM-5000EV）、マイクロフォン（ Sony 

ECM-330）である。音声については、カセッ

トテープに一度録音したアナログオーディ

オ を 再 生 し 、 PC(*****, TOSHIBA 

Dynabook)に記録し、編集を行った。音声編

集には音声編集ソフト Sound Engine Free

を使用した。対照音声は、サンプル音声の内

容に準じて 3種類の内容に編集した。 

③対象は年齢 18歳から 33歳の男子 52名、

女子 87 名の計 139 名の一般人とした。各被

験者は 6名の音声すべてを聴取し、それぞれ

に対して、10項目（魅力的、内向的、不安げ、



 

 

友好的、知性的、活発、可愛らしい、積極的、

優しい、繊細）を 10 段階にて評価した。音

声提示の順序はすべての聴取者に同じで、回

数は 1回とした。提示順序は表 2の通りであ

る。一音声に対し、10項目 10段階の評価を

記入してもらうために一定間隔の時間をあ

け、計 6音声の聴取をしてもらった。 

（2）学童期の患児に本症が与える影響につ

いて母親を通じて調査を行い、いじめの実態

を把握する。 

①愛知学院大学歯学部附属病院口唇口蓋

裂センターに通院する学童期の患児を持つ

母親のうち、同意の得られた患児の母親 84

名に調査用紙を配布し、66名から回答を得た。

追跡調査としてインタビューを 2名に行った。 

②量的調査（質問紙調査）として、2008 年

4 月～10 月に配布、実施し、回収したデータ

を Excel に入力した後、養育態度尺度を得点

化し、SPSS ファイルに変換し分散分析、Ｔ検

定によって分析した。 

③質的調査として、質問紙調査による自由

記述、インタビューの内容分析を行った。 

（3）平成 16年 10月～平成 20年 6月に受

け付けた電話の悩み相談ファイル（217 件）

を以下の項目について分析して、口唇口蓋裂

に対する心理的ケアの在り方を検討する。 

①相談者と相談内容について 

②発達段階別相談内容について 

 

 
４．研究成果 

（1）計量心理学的に分析した結果、第Ⅰ因

子を「印象評価因子」と第Ⅱ因子を「対外的

因子」と名づけ、2 因子が抽出された。第Ⅰ

因子は「魅力的」「友好的」「知性的」「活発」

「可愛らしい」「積極的」「優しい」「繊細」

にて因子負荷量が高くなっており、これは他

者が人の性格を評価することに関連すると

考えられる。第Ⅱ因子は「内向的」「不安げ」

にて因子負荷量が高くなっており、これは対

人的な態度に関連すると考えられる。さらに、

性別・年齢の 2要因で分散分析を行ったが有

意差はみられなかった。その原因の一つは、

今回の調査では、10項目のうち、8項目が第

Ⅰ因子に負荷を置き、第Ⅱ因子に負荷がかか

るのは 2項目のみであったことが指摘できる。

10 項目では口蓋裂の言語障害の評価尺度と

しては不十分であることが明らかになった。

今後は印象項目を増やし、第Ⅰ因子、第Ⅱ因

子とも同数程度の項目にすることで、口蓋裂

言語に対する、新たな印象評価の結果を導い

ていく。 

（2）口唇口蓋裂児のいじめは他児より高い

確率で起きており、いじめの内容は主に言葉

によるもので、顔面の形や傷痕など醜形にま

つわること、発語・発音など言葉や話し方に

関することであった。文部科学省のデータか

らも言葉によるいじめが一番多く，それは全

体の約 70％である。いじめの様態については

一般的ないじめの実態と同じようであると

いえる。しかし、その内容は口唇口蓋裂児特

有な身体的特徴、発音などにあることが示さ

れた。学童期の影響については、情報公開に

よって理解できた、病気のおかげで成長でき

たというプラスの影響と、マイナスの影響と

しては偏見、コミュニケーションの取りづら

さ、通院、母親の不安などが指摘された。そ

れらは学童期に限らず、人生においての影響

と考えられるが、母親の不安と動揺は別格の

ものと考えられる。しかし、母親の養育態度

といじめに関連はみられなかった。 

口唇口蓋裂児を持つ母親の養育態度の特

徴として、両価的態度が挙げられ、また、責

任回避的態度，統制的態度が高い結果を示し

た。その背景には、現在の風潮、母親の障害

受容の有無考えられるが、今回の調査ではそ



 

 

れが十分に考慮されていなかった。今後の対

応として心理的ケアを含めた総合的な治療

が望まれ、そのためにも、十分な倫理的な配

慮を踏まえた上での、更なる調査とその知見

の情報発信が望まれる。 

（3）電話の相談に寄せられた人の半数以上

が母親であり、次いで父親、本人の順となり、

これら 3つが他より突出している（図 1）。 

 

  

その住居は北海道から沖縄まで日本全国

にまたがり、海外からも寄せられていること

から、心理的負担のみならず経済的負担をも

負うていると思われる。負担を軽減するため

に、経済的な負担を軽減する対策の構築も急

務であると考えられる。 

表 1．相談者別上位相談内容 

 母親 父親 本人 

1 位 手術方法 病院紹介 遺伝 

2 位 病院紹介 手術方法 手術方法 

3 位 
セカンドオピ

ニオン 

セカンドオピニ

オン 
醜形不安 

4 位 哺乳・離乳 予後不安 結婚 

5 位 予後不安 
インフォームド

コンセント 
病院紹介 

 次に相談者別の相談内容上位5位までを比

較してみると、三者に共通するのは「手術方

法」と「病院紹介」の 2件で、最新の施設で

高度な診断・治療を求める要求があるにもか

かわらず満たされず、さらに情報不足に起因

する不満を感じている様子がうかがえる。そ

こで今後は適切な情報を、患者や家族が安心

して受信できるような多様な情報システム

を構築して提供することが必要があるとい

える。 

父母間では相談内容がほぼ一致している

が、違いは母親が「哺乳・離乳」という育児

に関する内容であるのに対して父親は「イン

フォームドコンセント」という診断・治療に

かかわることをあげている。両親の立場の違

いにより事態の認識と対応には違いが示さ

れたが、心理的ケアはとりわけ母親に必要で

あり、その内容は育児支援と心の安定が中心

となるべきであることが示唆される。 

一方相談者が本人の場合は、自身が患者で

あったり、恋人ないしは配偶者、あるいは血

縁関係者が患者であり、「遺伝」や「結婚」、

「醜形不安」の問題が多く寄せられた。 

このように相談者の立場により認識と対

応の在り方が異なっていることから、患者や

家族のニードに応じた心理的ケアを提供し

ていかなければいけないであろう。 

 次に患児（者）を学校制度に即して発達段

階別に分類すると、「誕生～1歳」が最も多く、

次いで「成人（22 歳～）」、「出生前」の順に

なっている（図 2）。胎児から 1歳頃までの発



 

 

達段階にある子どもの成長・発達には母子関

係が重要であることは周知の事実であり、母

親が不安を抱えて不安定な状態にあれば子

どもの発達に悪影響を与えることは必至で

ある。患児をもった母親の悩みは、健常児の

母親に比べて深刻であり、その克服が困難で

あることは容易に想像できる。従ってこの時

期においては母親の心理的負担を軽減して、

心の安定を目指すことを主眼とした心理的

ケアが必要といえる。 

22 歳以降の成人期は配偶者選択の時期で

あり、結婚、妊娠・出産といった問題はその

後の人生を左右する重大事であることを考

えると、いわゆるカウンセリング技法だけで

は十分な成果が望めないと思われる事態が

想定される。時には問題解決に適した他の心

理療法、例えば家族療法などを導入すること

も念頭に置かなければいけないであろう。 

次に相談内容をみると、「診断・治療」に

関するものが発達段階を超えて圧倒的に多

い。具体的には、「病院・医師の紹介」が大

半であり、他は「セカンドオピニオン」「イ

ンフォームドコンセント」であることから、

最高の治療をを受けたいという要求と、その

要求が満たされていないいらだち、病院・医

師に対する不信、不満の存在が示唆される。

情報は、口唇口蓋裂の知識や遺伝・遺伝カウ

ンセリングについてであるが、障害を受容し

ようとする前向きの姿勢や医療技術の進歩

に寄せる期待が示唆される。患者や家族が社

会に適応して幸福な生活を営むための条件

は、ノーマライゼーションや心理的バリアフ

リーなど生活環境整備と、かれらが抱える葛

藤の処理や個人的問題を克服することの二

つに大別できる。従って心理的ケアは、一方

では、口唇口蓋裂とその治療についての正し

い情報提供と、他方では、信頼関係に基づい

た心の支援の提供が必要となる。 

 ところで個人的問題は、相談者により、相

談対象者の発達段階によりその内容は異な

るので心理的ケアのマニュアル化は困難な

作業であるが、まずは患者や家族のニードに

即した対応が可能な柔軟性を具備している

ことが前提となる。そのうえで、症状、年齢

や性、パーソナリティなど個人的要因を考慮

した包括的な支援が提供されることが重要

となる。これからは、単に手術を中心とした

治療を行うのみでなく、患者や家族のニード

や取り巻く生活環境をも考慮した包括した

心理的ケアの重要性を痛感している。そのた

めには今後さらに詳細なデータ収集と緻密

な分析が不可欠である。 
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