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第Ⅰ章 序論 

 

１．研究の背景 

口唇裂・口蓋裂（Cleft lip and/or Palate；以下,CLPと略）は，日本では約 700人に

1人の割合で発生する 1）といわれており，先天異常のなかでも高頻度の疾患のひとつであ

る．口唇形成術はおおよそ 3カ月前後，口蓋形成術はおおよそ 1歳半前後で手術となる．

その後，外鼻修正を小学校入学前，小学校に入学後に腸骨移植を行うことが多い 2）． 

CLPの子どもを出産した母親は，我が子が顎顔面の外表異常を伴うことからショックを

受ける 3）．また，授乳困難や言語障害などの機能的な異常を伴い，さらには多因子遺伝と

されることから次世代発生のリスクが増加するという問題点が生じる．治療は新生児期か

ら 18歳になるまで行われ，長い治療過程のなかで子どもは大人へと成長を遂げる．以前

の手術の際には自らに行われていることを理解できない状況にあった子どもが，自分に行

われる手術が理解出来うる段階へと成長していく．医療者は，子どもに外来診察時や手術

の際には病気について様々に説明をしているが，子どもの認知発達を考えるとすべてが理

解できているとは言い難い．乳幼児期には親が治療への意思決定を行っていたが，学童期

から思春期へと移行するにつれ，治療への意思決定の主体は子ども本人へと変化する．児

童の権利に関する条約では，子どもが自分に影響を及ぼすすべての事項において自己の意

見を表明し，その意見が尊重される権利を認めている 4）．また，近年小児看護領域で子ど

もの病気への認識が調査され 5～8），子どもが自分の視点で病気や治療の選択を行い，日常

生活を営むことが重視されるようになってきた．CLPの子どもにおいても同様の考えが重

視されるようになってきている．成長をしていく子どもへ病気を伝えることは必要不可欠

であり，医療者はその役割を担う必要性がある．しかし，いつ子どもからの問いかけがあ

るか予測することは不可能である．医療機関への通院の機会を待っていては，そのタイミ

ングを逃すことにもなりかねない．子どもの最も身近にある母親が，子どもが疑問を問い

かけたタイミングで，すぐに答える事が大切である．そのためには，母親はいつでも子ど

もの求めに応じて，疑問に応じられる力を身につけておくことが必要である．疑問に対し

てすぐに返答を受けたことで，子どもは CLPを肯定的に捉えることが可能となり，病気と

向き合いながら成長する力になり得ると考える．臨床の現場において，母親から「口唇

裂・口蓋裂のわが子に対してどのように病気の説明をしたらよいか」についての質問をさ

れることが多い．しかし，どのような内容をいつ伝えるのかについては，具体的に示され

た文献は見当たらない．  

母親と子どもは密接な関係にあり，母親の受容過程が子どもの病気の捉え方に大きく影

響する９）．母親が子どもと病気の話をするためには，子どもに起こった事実を母親自身が

受け止め乗り越えることが必要である．母親の受容過程については，先天奇形をもつ子ど

もの誕生に対する親の正常な反応を示した図として，Drotarらの仮説的な図 10）が知られ

ている．子どもに先天奇形があるとわかった母親は，「ショック」「否認」「悲しみ，怒り

および不安」「適応」「再起」の 5段階の反応を示す．子どもを出産した直後には否定的な

感情を示し，徐々に「適応」「再起」へと移行する．「再起」とは，罪悪感からの回復の時

期で，母親は子どもに問題が起こったのは自分のせいではないと捉えることである 11）．  
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CLPの子どもを出産した母親に対する支援策として，出生前告知を受けた母親に対する

支援モデル 12）や出産後早期の家族カウンセリングによる早期療養システム 13）が提示され

ている．しかし，母親が子どもへ病気を伝えるための支援プログラムの提示はされていな

いのが現状である．そこで，本研究において CLPの子どもへ母親が病気を伝えるための支

援プログラムを作成し，その支援プログラムを実施・評価するという研究を行った． 

 

２．研究目的 

本研究は，CLPの子どもへ母親が病気を伝えるための支援プログラムを作成し，その支援

プログラムを実施し，有用性について評価することを目的とした． 

 

３．研究意義 

 CLPの子どもへ母親が病気を伝えるための支援プログラムを開発し，実践につなげてい

くことで，本研究には 3点の意義があると考える． 

１）子どもへ病気についてどう話そうかと悩んでいる母親へ，支援プログラムを提供する

ことで，悩みから解放され子どもへ病気について伝えることができる． 

２）母親が子どもに病気を伝えることで，子どもが CLPを肯定的に捉えることが可能とな

り，病気と向き合いながら成長する力になり得る． 

３）CLPをもつ子どもの看護を行っている看護師が，日々の業務の中に支援プログラムを

導入することで，看護の発展につながる可能性がある． 

 

４．用語の定義 

本研究において，「病気を伝える」とは，病状・手術・病名のいずれかまたは全てにつ

いて説明することと定義した． 

 

５．論文構成 

第Ⅰ章の序論においては，研究背景と目的，意義，用語の定義，論文構成から成る本研

究の全体像を述べた．第Ⅱ章は文献検討とし，国内外で発表されている論文の中から CLP

の子どもへ病気を伝えた時期や人，その方法，病気を伝えることに対する親の気持ち，

CLPの子どもが病気を知ることに対する気持ちに関する実態と課題について述べた．第Ⅲ

章では，CLPの子どもの母親へ病気を伝える際の悩みと，支援の希望についての聞き取り

調査の結果を述べた．第Ⅳ章では，文献検討と聞き取り調査の結果から，ロイ適応看護モ

デルの概念を参考に作成した支援プログラムについて述べた．第Ⅴ章では，支援プログラ

ムの実施と評価について述べた．第Ⅵ章は結論とした． 
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第Ⅱ章 文献検討 

 

１．目的 

国内外の CLP の子どもへ病気を伝える現状を知り，今後の支援策を考える基礎資料とす

るために文献検討を行った． 

 

２．CLPの子どもへ病気を伝える現状 

１）方法 

 検索データベースは，医学中央雑誌 Web版 Ver.5を用いた．「口唇裂・口蓋裂」「病気の説

明」「病状の説明」「病名告知」「子ども」「理解」を検索キーワードとし，それぞれのキーワ

ードの組み合わせ検索を行った結果，63 文献が検出された．重複論文や治療に関する論文

を除外，ハンドサーチによる文献を加えたところ 23文献となった．対象が祖母や小学校教

諭のものが 3文献あったため対象文献より除外し 20文献が対象となった．（表Ⅱ－1） 

対象文献の中の CLP の子どもへ病気を伝えることに関する記述を抜き出し，病気を伝え

た時期と誰から病気が伝えられたのか，病気を伝えた方法の項目で整理を行った．さらに，

病気を伝えることに対する親の考えと子どもの考えの記述を抜き出した． 

 さらに，検索データベース PubMedを用いて，「cleft lip and/or palate」「explanation 

of  the disease」「explanation of  the condition」「disease notification」「child」

「understand」を検索キーワードとした．「cleft lip and/or palate」と「explanation of  

the disease」，「cleft lip and/or palate」と「explanation of  the condition」，「cleft 

lip and/or palate」と「disease notification」のそれぞれのキーワードの組み合わせ検

索を行ったところ，49 件となった．それらの論文のタイトルレビューを行ったところ，発

生学に関するもの，多発奇形の診断に関するもの，治療，遺伝に関するものが全てであった．

「cleft lip and/or palate」と「child」「understand」で組み合わせて検索したところ 565

件であった．10年に期間を区切り検索し，343件であった．その論文のタイトルレビューを

行い，治療に関するものを除外し 17文献となった．そのうちで子どもへ病気を伝えた内容

に関するもの，病気の説明に対する親の気持ちと子どもの気持ちに関連した内容を含むも

のに着目しアブストラクトレビューを行い，3 件が抽出された．ハンドサーチで 2件を追加

し 5件を分析対象とした．（表Ⅱ－2） 
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表Ⅱ－1.国内文献一覧 

 
 

表Ⅱ－２.国外文献一覧 

 

論文NO 筆頭著者 タイトル 年 掲載誌

1 高尾佳代1) 口唇口蓋裂児をもつ父親の気持ち（第1報）病名告知時の気持ちに影響を与えた出来事 2008 日本看護学会論文集：小児看護 38, 251-253

2 佐藤亜希子2) 口唇裂・口蓋裂児の親の関心に関する調査 2011 日本口蓋裂学会雑誌 36(3), 174-182

3 吉田留巳3) 口唇裂・口蓋裂患児の第Ⅰ期矯正歯科治療終了時期における母親の心情とその構造 2011 日本口蓋裂学会雑誌 36(3), 158-165

4 中新美保子4) 口唇裂・口蓋裂における遺伝外来受診の効果に関する検討 2013 日本口蓋裂学会雑誌 38(1),120-127

5 藤原千恵子5) 口唇裂・口蓋裂の専門医療機関における母親への看護実践の質的分析　看護師によるアセスメントとアプローチ 2015 日本健康医学会雑誌 24(1),8-16

6 松田美鈴6) 複数回の手術を受けた口唇裂・口蓋裂児の体験 2016 日本口蓋裂学会雑誌 41(1),17-23

7 松中枝理子7) 思春期における口唇裂・口蓋裂患者の疾患や治療への認知の特徴 2016 日本口蓋裂学会雑誌 41(3),181-191

8 藤原千恵子8) 専門医療機関の口唇裂・口蓋裂の子どもをもつ母親に対する看護援助の内容とその問題 2016 武庫川女子大学看護学ジャーナル 1,53-61

9 北尾美香9) 口唇裂・口蓋裂をもつ母親が医療者に期待する支援と実際に受けた支援 2017 日本看護学会論文集：ヘルスプロモーション47,103-106

10 松中枝理子10) 口唇裂・口蓋裂をもつ子どもの父親が医療者に期待する支援と実際に受けた支援 2017 日本口蓋裂学会雑誌 42(3),187-193

11 北尾美香11) 母親から口唇裂・口蓋裂のある子どもへ疾患の説明をした際の契機とその理由 2018 日本口蓋裂学会雑誌 43(3),216-222

12 北尾美香12) 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 2018 武庫川女子大学看護学ジャーナル 3,15-24

13 松中枝理子13) 思春期の口唇裂・口蓋裂患者がもつ親に対する認識 2018 小児保健研究 77(1)41-49

14 中新美保子14) 保護者が実施している口唇裂・口蓋裂児への病気説明 2019 川崎医療福祉学会誌 28(2)379-387

15 北尾美香15) 口唇裂・口蓋裂にある子どもが小学校に入学する際に母親が抱えていた不安 2019 小児保健研究 78(3),220-227

16 松中枝理子16) 思春期の口唇裂・口蓋裂患者が手術への意思決定を行う際の親の経験 2019 日本口蓋裂学会雑誌 44(3),164-174

17 松中枝理子17) 思春期の口唇裂・口蓋裂患者の手術への意思決定に影響する要因 2019 日本看護学会論文集：急性期看護 49,107-110

18 松中枝理子18) 思春期の口唇裂・口蓋裂患者を育てる保護者の親子を取り巻く環境への関わり　手術への意思決定を行う際に焦点をあてて 2021 小児保健研究 80(4),519-526

ハンドサーチ

19 三浦真弓19) アンケートによる思春期口唇裂口蓋裂患者の心理 1995 日本口蓋裂学会雑誌 20(4)159-171

20 佐戸敦子20) 口唇口蓋裂患者の病名告知に関する研究 2001 日本口蓋裂学会雑誌 26(1)97-113

論文NO 筆頭著者 タイトル 年 掲載誌

21 Isabelle F P M Kappen21) Quality of Life and Patient Satisfaction in Adults Treated for a Cleft Lip and Palate: A Qualitative Analysis 2019 Cleft Palate Craniofac J. 56(9)1171-1180

22 Francesca Wogden22) Treatment Choice in Adolescents With Cleft Lip and/or Pakate:The Inportance of shared Decision-Making 2019 Cleft Palate Craniofac J. 56(9)1220-1229

23 Eleonore E Breuning23) Parents of Young Children With Cleft Lip and/or Palate 2020 Cleft Palate Craniofac J. 58(5)577-586

ハンドサーチ

24 B Grollemund24) The impact of cleft lip and palate on the parent-child relationships 2010 Arch Pediatr.17(9)1380-1385

25 Mary Bishop Stone25) Improving quality of life of children with oral clefts: perspectives of parents 2010 J Craniofac Surg21(5):1358-1364
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２）国内文献検索結果 

（１）CLPの子どもへ病気を伝えた時期 

三浦 19）は「アンケートによる思春期の口唇裂口蓋裂患者の心理」の研究において，病気

の告知時期は 6～8歳（小学校低学年）が最も多く，70％以上が小学生時代に告知を受け

ていた．佐戸ら 20）もまた，「口唇口蓋裂患者の病名告知に関する研究」において，病名告

知の現状として小学生の時期に伝えることが最も多いと述べている．近年では，北尾ら 11）

の調査で 13名中 12名が就学前に説明を行い，1名が小学 1年生となっていた．中新ら 14）

の調査でも，調査を行った 20名中 19名が小学校入学前に病状あるいは手術について説明

が行われていた．佐藤ら 2）は幼児期から学童期は口唇鼻修正や顎裂部骨移植などを行う時

期であり，手術を受ける理由を子どもから問われたことから，疾患の告知のきっかけにな

ることが多いとしている． 

（２）CLPの子どもへ病気を伝えた人物 

佐戸ら 20）の 13歳から 27歳までの親と子どもに行ったアンケート調査において，告知者

は母親が最も多く，ついで両親が多かった．医師など医療関係者から告知をうけたものは

4％であった．松中ら 10）の調査では，「子どもに医療者から病気のことを話してくれた」

は 18.1％であるとしている． 

（３）CLPの子どもへ病気を伝えた方法 

佐戸ら 20）の研究では，告知の方法は積極的告知（「すすんで教えた」）が最も多く半数を

占め，消極的告知（「本人に聞かれたから教えた」）を合わせると約 80％が人から知らせる

というかたちで病気を認識していた．北尾ら 11）の研究では，母親が子どもへ疾患の説明を

した契機は【小学校入学を契機に】【手術を契機に】【子どもの疑問を契機に】【日々の生

活の中で】であった．中新ら 14）は，子どもに説明するきっかけについて，【親の判断】と

【子どもからの問いかけ】であったとした．また，説明するための準備物として，【写

真】が最も多く，その他に【メディアの情報】や【書籍】があった． 

（４）CLPの子どもへ病気を伝えることに対する親の考え 

佐藤ら 2）は，親の関心事の中で「疾患の告知」は 4番目にあげられた．三浦ら 19）の調

査との比較では，「疾患の告知」の関心が増加傾向にあった．北尾ら 9）の母親を対象とし

た調査においては，子どもへ病気のことを話しているかとの問いに，40％が話している，

45％が話すつもりであったと回答している．同年，松中ら 10）の父親を対象とした調査で

も，乳児期から学童期の子どもへ「CLPについて話している」は，37.1％，「話すつもり」

は 45.7％であった．「医療者から子どもに CLPのことを話してくれる」ことを期待してい

る父親は 38.1％おり，医療者からの支援の期待も示されている．この調査は，乳児から学

童期を対象としており，年齢が上がればさらに期待は高まると予測される．松中ら 16）の思

春期の患者が手術への意思決定をする際の親の経験を調査した研究において，親は【抱え

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．さらに，思春期の患者の CLP

への心理的適応を促していくために，【子どもの CLPに対する理解の促進】や【子どもの

自立心の育成】という役割も担っており，医療者はこれらを促す支援を今後さらに充実さ

せることが重要であると述べられている． 
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（５）CLPを伝えられることに対する子どもの考え 

佐戸ら 20）は，13 歳から 27歳までの親と子どもに行ったアンケート調査において，受診

理由を知りたいと思ったことのある患者は 32.8％，受診理由を知っている人は 78.0％で

あり，必ずしも受診理由を知りたいと思った人が知っている訳ではないと報告している．

また，病名を知りたいと思ったことのある患者ほど告知を受けたことを肯定的にとらえる

傾向があった．知りたいと思った時期に何を望んでいるのか，その気持ちに添うよう心が

け，病気について知った後の患者が自身のこととして受け止めて生きていけるかどうか等

も考えて伝えることが重要であると述べている．松中ら 7）は，「思春期における口唇裂・

口蓋裂患者の疾患や治療への認知の特徴」の中で，【CLPや治療は自分の事だと思えない】

【治療を受けることは避けられない】【治療に伴う制限や変化への適応に迫られる】とい

う否定的認知をもっている一方で，【CLPを持つ自分が自分だと思う】【自分のために治療

を受けようと思う】【CLPをきちんと理解したい】という肯定的認知を持つと述べている．

松田ら 6）の子どもへの聞き取り調査では，子どもは CLPのことを【生まれつきだから病気

のことは特別なことと思っていない】とされていた．さらに，児の疾患に自責の念をもつ

母親の思いを感じ取って，気づかうことから話さない選択をする子どもの存在があること

が明らかになっている． 

北尾ら 9）の小学校低学年の CLP児の疾患に関連した否定的な体験に対する認識の調査で

は，小学校低学年の CLP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者もいた． 

また，松中ら 13）の思春期の子どもへ親に対する認識について聞き取りを行った調査で

は，【親に安心を感じる】【親に気遣いや感謝の気持ちがある】ことから信頼できる親の存

在を実感し，【母親から説明を聞くことで CLPへの理解を深める】と感じていた．しかし

その一方で，【母親から説明を聞いてもすぐには理解できない】と感じ，【治療は親の思考

に従うしかない】ことから，治療を自分の意思ではなく，親の意向で受けざるを得ないと

感じる気持ちも持っていた．さらに，【親とは CLPのことを話さない】ことから徐々に心

理的自立を行っていた．そして，今までの親との関わりから【CLPをもつ子どもの親に望

むことがある】という気持ちが見出された．【CLPをもつ子どもの親に望むことがある】の

カテゴリーの中には，《子どもが気になった時に CLPのことを説明してほしい》《CLPのこ

とを他者に指摘された際の対処方法を事前に教えてほしい》といったサブカテゴリーが含

まれていた． 

松中ら 17）の 14歳から 18歳の思春期の CLP患者を対象とした面接調査では，思春期の患

者が手術施行を決定する際に，思春期の患者は【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

る可能性や，思春期の患者が【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ことが示されていた．また，《母親への気遣い

からあえて手術のことは話題にしない》といった母親への遠慮も見られることがわかっ

た．思春期より以前からいつでも支援を求められる体制にしていかなくてはならないこと

が示された． 
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３）国外文献検索結果 

 国外文献では，親から子どもへどのように病気を伝えているのかについて具体的に記載

されている文献は見られなかった．一方，子どもが成長するにつれて，病気の捉え方の変化

や周囲のサポートについての記載が見られたので以下に提示する． 

Kappen ら 21）は，イギリスで矯正治療が終了した青年後期，成人期の 28 名から病気の理

解についてインタビューを行い，①小学校入学時や中学校入学などライフサイクルで年齢

に応じ情報を提供するべきである，②治療チームのメンバーは，提供された情報が一貫して

いることを確認する必要がある，③治療の様々な側面（治療の選択，プロセス，リスク，成

果）について，年齢に応じた包括的な個別的情報を治療介入のタイミングで親と子どもに提

供する必要がある，④本人と親に，必要に応じて情報を取得する方法を情報提供する必要が

ある，と述べている． 

Wogdenら 22）は，手術や治療決定に対してどの程度介入していたかについてアンケートと

インタビュー調査をい，その結果，年齢が上がるにつれて意思決定への関与が増すべきであ

り，当事者が意思決定に積極的に参加することが重要であると述べている．また，ほとんど

の当事者は意思決定への関与に満足していたが，医療職からの疎外感や,両親からの圧力を

受けたと感じた当事者もいたことから，意思決定への参加を行うためには，病気への理解が

必要であると述べている．  

Breuningら 23）の報告によれば，カナダの 7歳未満の CLPの子どもの両親の経験について

インタビュー調査を実施した．その結果，子どもの両親の経験は複雑であるが，4つのテー

マ（診断，生理学と機能，医療体験，心理社会的）に整理することができた．その中で，学

校の CLPへの知識向上や，ピアサポートの充実への期待が語られていた． 

Grollemundら 24）は，ヨーロッパ内では，CLPの治療は地域の医療機関ではなく専門チー

ムのある医療機関で集約的に治療が行われている．そのような，CLPの治療を行う病院は 210

以上あるが，子どもが成長する過程で生じる精神的な問題に対して，臨床心理士などがチー

ムに入り幼少期からの支援を行っているのは 2 施設のみであった．今後，心理的支援を充実

させていく必要性が指摘されていた． 

Stoneら 25）は，CLPをもつ親に 2つのフォーカスグループからの調査を行い，①多くの親

は，手術自体のみではなく，準備と手術後の経験が非常に重要であること，②CLPの子ども

たちの生活の中で，ライフステージの変化をタイミングとして，その時期に合った支援を行

うことが必要であることを明らかにした． 

 文献には見られなかったが，米国では American Cleft Palate Craniofacial Association

が中心となり，患者のコミュニティを形成し，治療の最新情報の提示，治療チームの情報提

供を行なっている．また，米国では出生後すぐに行われる遺伝カウンセリングや，心理カウ

ンセリングが通常の医療の中の標準的な行為として組み入れられている現状にある．口唇

裂・口蓋裂の子どもが生まれれば，口唇裂の傷を刺繍した熊のぬいぐるみをプレゼントし，

母親へも子どもを愛おしいという気持ちを伝えるメッセージとし，子ども自身へも口唇裂

のある自分をありのまま受け入れることができるようにとのメッセージを伝えている． 

  

 

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Kappen+IFPM&cauthor_id=31018676
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Wogden+F&cauthor_id=31084194
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Breuning+EE&cauthor_id=33267616
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Grollemund+B&cauthor_id=20685092
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Stone+MB&cauthor_id=20818255
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３．考察 

幼児期から学童期に手術をきっかけに子どもへ病気を伝えられることが多い．この時期

に，手術についての説明も含めた病気の説明は必要不可欠であると思われる．しかし，

CLPという病気について初めて親子で向き合って話をする機会が訪れた時に，わが子の疑

問にどのように答えたらよいか悩む親が多くなっていることが考えられる． 

病気は母親から子どもへ伝えられることが多い．子どもへの説明の機会が訪れる前に，

母親へ子どもへの病気を伝えるための支援を行う必要がある．また，子どもへのインフォ

ームド・アセントが必要とされる時代になりつつある背景から，医療者から本人への病気

の説明は増加していると考えられる．しかし，まずは現状において説明者となっている母

親への支援が必要であると考える． 

子どもへ病気を伝えるタイミングとして，手術や小学校入学の時に親の判断で病気を伝

える場合と，子どもからの問いかけで病気を伝える場合があった．親の判断で子どもへ病

気を伝える場合は，伝える側の準備が行える．しかし，子どもからの問いかけは，時期が

定まらず準備ができない．子どもからの問いかけにもすぐに対応できるように事前に準備

しておく必要があると考える． 

病気を伝える親は，いつかは子どもへ病気を伝えようと考えている．また，親は子ども

の CLPに対する理解の促進や，子どもの自立心の育成を促す役割があると考えていた．一

方で，病気を伝えられる側の子どもは，CLPをきちんと理解したいと考えている．両親や

医療者からの病気説明内容が，CLPの子ども自身の説明モデルになっているため，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していく必要

がある．友達から病気について問いかけられた際に，子ども自身が自分の病気について答

えることができるようにしておくことが重要である．また，子どもは母親への気遣いから

病気のことは話題にしないといった遠慮も見られるため，子どものからの問いかけを待つ

のではなく，母親から積極的に病気を伝えていくことが求められていると考える． 

 

４．まとめ 

就学前に母親から子どもへ病気を伝えていることが明らかになった．したがって，の時

期に，母親へ子どもに病気を伝えるための支援策を提供することが必要である．医療者

は，母親がそのような思いをもっていることを理解した上で，情報提供を行っていくこと

が重要である．今後，対象者の現状の把握と支援の希望を調査し，具体的な支援策の作成

へとつなげていく必要があると考える． 
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第Ⅲ章 CLPの子どもへ病気を伝える際の母親の悩みと支援の希望 

 

１．目的 

支援プログラムを作成する基礎資料を得るために，CLPの子どもへ病気を伝える際の母親

の悩みと支援の希望を明らかにすることを目的とした． 

 

２. 方法 

１）研究デザイン 

 質的帰納的研究とした．質的帰納的研究とは，研究対象の当事者の視点から見える事象や

人々との関わり，その人の心情などの内面的世界を理解することにある 1）．従って，本研究

では，研究対象である CLP の子どもの母親の内面的な悩みの理解について焦点をあてて研

究を行う必要があるため，質的帰納的研究を採用した． 

 

２）研究参加者 

6 歳から 15 歳の CLP の子どもの母親で，病気について子どもへ伝えることに悩んだ経験

があり，既に子どもに病気を伝えている方を対象とした．対象者の募集は，A大学病院の口

唇口蓋裂専門外来の主治医から紹介を受ける方法により行った．口頭および書面による説

明後に同意書に署名を得て研究参加者とした． 

 

３）データ収集方法 

研究参加者の属性，子どもへ病気を伝える際の悩み，病気を伝えることに至ったきっかけ

と年齢，子どもへ病気を伝えるための支援の希望の 4 点についてインタビューガイドに基

づき半構成面接を実施した．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

の確保が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 2018年 12月～2019年 8月であった． 

 

４）分析方法 

インタビュー内容は逐語録を作成し，谷津 1）の手法を用いて意味のある文節ごとに区切

り生コードとした．その内容に忠実な名前をつけ，洗い出しコードとした．洗い出しコード

を分類，整理し類似性を考慮しながら統合して，それらのコードに共通して見出される意味

を表す名前をつけまとめ上げコードとした．まとめ上げコードをさらに類似性を考慮しな

がら統合しカテゴリーとした．真実性の確保は，小児看護および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，分析を行った． 

 

５）倫理的配慮 

 母親へ悩んだ経験を話してもらうことから，子どもと母親の状況を理解している子ども

の主治医からの紹介を受ける方法を選択した．しかし，主治医には研究参加の有無を知らせ

ないことを説明し，研究参加者の自由意思を尊重できる体制をとった．また，調査のどの段
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階でも理由を追及される事なく同意撤回が可能であること，さらにそれによって不利益を

受けることがないこと，調査内容や分析内容の記録の際，固有名詞のデータは，記号化して

個人が特定されないように扱い，鍵のかかるところに保管することを充分に説明し，研究参

加者の人権の尊重に努めた． 

本研究は川崎医療福祉大学倫理委員会の承認（承認番号 18－053）および川崎医科大学・

同附属病院倫理委員会の承認（承認番号 3298）を得て実施した． 

 

３. 結果 

１）研究参加者の属性（表Ⅲ-1）  

対象となった母親は 11 名で平均年齢 40.3±5.6 歳であった．CLP のある子どもの平均年

齢は 9.8±2.1歳，男児 8名，女児 3名，2～5回の手術を経験していた．子どもの通院頻度

は 1年に 2回が 6 名，1年に 1回が 5名であった． 

 

表Ⅲ－1.研究参加者の属性 

 

２）子どもに病気を伝える際の母親の悩み 

40の洗い出しコード，13のまとめ上げコード，5つのカテゴリーが抽出された．以下，

カテゴリーは【 】，まとめ上げコードは≪ ≫，洗い出しコードは＜ ＞とする．生コ

ードは「 」，生コード内での発言は『 』，内容の理解が難しいと思われる部分は

（ ）で補足した． 

抽出されたカテゴリーは，【子どもの否定的な反応が脳裏に浮かぶ】【病気を伝える方

法，時期，きっかけに苦慮した】【子どもへ病気を伝えるための心の準備ができない】

【伝える必要性の判断の狭間で悩んだ】【いじめに対応できる説明に苦慮した】であった

（表Ⅲ-2）．導き出された各カテゴリー毎にカテゴリーを構成するまとめ上げコード,洗

い出しコードについて以下に記述する．  

 

母親

年齢 年齢 性別 疾患名

1 40代 12歳 女 両側口唇顎裂

2 40代 8歳 男 片側口唇顎裂

3 30代 7歳 女 片側口唇口蓋裂

4 20代 9歳 女 片側口唇顎口蓋裂

5 30代 11歳 男 片側口唇顎口蓋裂

6 40代 13歳 男 片側口唇顎裂

7 40代 9歳 男 両側口唇顎口蓋裂

8 40代 6歳 男 片側口唇裂

9 40代 11歳 男 片側口唇裂

10 50代 11歳 男 片側口唇顎口蓋裂

11 30代 11歳 男 片側口唇顎口蓋裂

症例NO
子どもの背景（インタビュー時）
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表Ⅲ－２．子どもへ病気を伝える際の母親の悩み 

 

（１）子どもの否定的な反応が脳裏に浮かぶ 

母親は，≪テレビに映る同疾患の子どもを見て否定的な反応を示す我が子に説明は無理 

だと思った≫≪出生時の写真を見せることで子どもがショックを受けるのではないかと悩

んだ≫といった映像や写真を実際に子どもが見た際の衝撃を想像して悩んでいた．また，

＜病気を伝えることで手術を受けるのを嫌がるのではないか＞といった≪病気を伝えるこ

とで子どもに否定的反応があるかもしれないと悩んだ≫や＜人と違うことを伝えることで

見た目で子どもが自分は違うと受け止めてしまうことに悩んだ＞といった≪人と違うこと

を伝えることで子どもが否定的に捉えるのではないかと悩んだ≫という語りがあった． 

（２）病気を伝える方法，時期，きっかけに苦慮した 

母親は「子どもから『なんで（傷が）あるのか』と聞かれたらどう答えようかな」と≪

病気を伝える方法がわからず悩んだ≫といった病気を伝える方法に対する悩みや，「いつ

かは説明しないといけないとずっとは思っていたので，いつがいいか（と悩んでいた）」

と≪病気を伝える時期に悩んだ≫といった時期の選定への悩みがあった．また，＜子ども

カテゴリー まとめ上げコード 洗い出しコード（抜粋）

テレビに映る同疾患の子どもを見て否定的な反応を

示す我が子に説明は無理だと思った

テレビに映る同疾患の子どもを見て否定的な反応をして説明は無理だと

思った

病気を伝えることで手術を受けるのを嫌がるのではないか

子どもが前向きに捉えてくれなかったらどうしよう

写真を見せると子どもはショックを受けるのではないか

手術前の写真を見ることで母親自身もショックだったので子どもは

ショックを受けるのではないか

人と違うことを伝えることで見た目で子どもが自分は違うと受け止めて

しまうことに悩んだ

人と違うことを伝えることで子どもが人と違うと思いすぎてしまうかも

しれない

小さい時の写真を準備して子どもの出方を見ながらどういう風に言おう

かなと悩んだ

子どもから聞かれた場合にどう答えようかなと考えていた

子どもの性格を考えるときちんと話をしないといけないと悩んだ

子どもが自然に受け入れられるように伝えたい

親が深刻にならないように伝えることに悩んだ

病名を伝える時期に悩んでいる

幼いので病名を言ってもわからない

3歳なので言ってもわからないのではないか

病気を伝えるきっかけに悩んでいた

子どもによって個人差があるのでいつが言うタイミングなのだろうかと

悩んだ

子どもに病気が起こったのは妊娠中の自分の行動のせいではないかと母

親自身が自分を責めている

子どもの「こんなところ通わんでもいいのに」という発言に申し訳なく

思う

つらい経験を肯定的に変化させようと葛藤した 出産後のつらい育児の経験は語りたくないことではあるが肯定的に捉え

たいという葛藤に悩んだ

病気を伝える心の準備ができていなかった

母親の意思と反して子どもが自ら小さい時の写真を見てしまって早いよ

うに感じた

病気を伝えることから逃げていた

子どもに病気は母親のせいだと思われたくなくて悩んだ

手術で生じる不自由さを事前に伝えるべきか悩んだ 手術で生じる不自由さを前もって伝えることはかわいそうだと思い伝え

るべきか悩んだ

（手術があったから伝えたけれど）病気について伝えるべきか伝えない

かに悩んだ

見た目にわからないのであえて言う必要はないのではないか

いじめに対応できる説

明に苦慮した

いじめに対応するための説明に悩んだ いじめに対応するためにはきちんと話さないとと考えた

子どもの否定的な反応

が脳裏に浮かぶ

病気を伝えることで子どもに否定的反応があるかも

しれないと悩んだ

出生時の写真を見せることで子どもがショックを受

けるのではないかと悩んだ

人と違うことを伝えることで子どもが否定的に捉え

るのではかないかと悩んだ

病気を伝える方法，時

期，きっかけに苦慮し

た

病気を伝える方法がわからず悩んだ

病気を伝える時期に悩んだ

病気を伝えるきっかけに悩んだ

子どもへ病気を伝える

ための心の準備ができ

ない

再び自責の念に苦しんだ

母親自身の心の準備ができていない中で子どもへ病

気を伝えることに悩んだ

伝える必要性の判断の

狭間で悩んだ

見た目にはわからないので隠しきれるものであれば

隠したいと葛藤した
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によって個人差があるのでいつが言うタイミングなのだろうかと悩んだ＞といった≪病気

を伝えるきっかけに悩んだ≫という悩みがあった． 

（３）子どもへ病気を伝えるための心の準備ができない 

出産後より母親は，「妊娠中何したんじゃろか思う．色々考えてしまう．結局母親の責

任みたいな感じになりますよね．どんな子が生まれても母親がってことになりますよね」

といった≪再び自責の念に苦しんだ≫といった悩みを抱いていた．そんな中で，≪つらい

経験を肯定的に変化させようと葛藤した≫≪母親自身の心の準備ができていない中で子ど

もへ病気を伝えることに悩んだ≫といった悩みを抱えながらも子どもへの病気の説明を行

っていた． 

（４）伝える必要性の判断の狭間で悩んだ 

母親は，≪手術で生じる不自由さを事前に伝えるべきか悩んだ≫という手術より前もっ

て子どもへ病気を伝える必要性があるのかの判断に悩みを抱えていた．また，＜見た目に

はわからないのであえて言う必要はないのではないか＞という≪見た目にはわからないの

で隠しきれるものであれば隠したいと葛藤した≫という，病気を伝えるべきか伝えないで

おくべきかという判断の狭間で悩みを抱えていた． 

（５）いじめに対応できる説明に苦慮した 

母親は，「それ（CLP）が原因でいじめられることもあるかもしれないというところ

で，きちんと話をしておかないと，受け止められなかったときに困るかなと（考えた）」

と≪いじめに対応するための説明に悩んだ≫という語りがあった． 

 

３）病気を伝えたきっかけと年齢 

対象者が病気を伝えたきっかけは，外鼻修正術を受けることで説明が必要になったから

が最も多く 5名で，次いで本人からの問いかけが 2名であった（表Ⅲ-3）． 

 

表Ⅲ－３．病気を伝えたきっかけ 

 

病気を伝えた子どもの年齢は，6歳が 6名で最も多かった．最も低年齢だったのは，3

歳であった（表Ⅲ-4）． 

 

 

 

きっかけ 人数

外鼻修正術前 5

本人からの問いかけ 2

小さい時の写真を見て本人が聞いてきた 1

本人が友達に病気のことを聞かれた 1

学校で赤ちゃんの時の写真を持ってくるように言われた 1

生まれた時から隠さず話していた 1

合計 11
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表Ⅲ－4．病気を伝えた年齢 

 
４）母親が子どもへ病気を伝えるための支援の希望 

26 の洗い出しコード，11 のまとめ上げコード，5 つのカテゴリーが抽出された．抽出さ

れたカテゴリーは,【子どもへ病気を伝えるための情報の提示】【医療者から子どもへの病

気説明】【親同士の交流の場の設定】【看護相談窓口の設置】【遺伝についての相談窓口の

紹介】であった（表Ⅲ-5）．導き出された各カテゴリー毎にカテゴリーを構成するまとめ上

げコードについて以下に記述する． 

（１）子どもへの病気を伝えるための情報の提示 

 母親は，＜他の母親がどのような説明をしたのか，子どもの反応はどうだったかの情報が

ほしい＞や，＜みんながいつぐらいにどこまで話すのかの情報がほしい＞＜どのくらいの

年齢になれば病気を受け入れることができるのかの情報がほしい＞といった≪他の母親が

子どもに病気を伝えた時期と内容，子どもの反応の情報がほしい≫といった情報の提示を

求めていた．また，≪子どもが病気について読んでわかる絵本がほしい≫といった子どもへ

手渡して病気のことを自身で知ることができる絵本の紹介や，≪母親が説明の際に利用で

きるツールがほしい≫といった希望があった． 

（２）医療者から子どもへの病気説明 

 母親は，＜大きい子には子どもに病気の説明をしてほしい＞＜子どもを交えた病気の説

明をしてほしい＞といった病気の説明を親だけに話すのではなく，≪医療者からも子ども

へ直接病気の説明をしてほしい≫という希望があった．また，≪子どもが安心して手術を受

けられるように安心感を与える声掛けをしてほしい≫といった要望も聞かれた． 

（３）親同士の交流の場の設定 

 母親は，≪専門外来での母親同士の情報交換がしたい≫≪同じ病気をもつ母親同士のつ

ながりがほしい≫≪親の会に気軽に参加したい≫といった親同士の交流を希望していた． 

（４）看護相談窓口の設置 

母親は，＜子どもが中高生になって親に言えないことを相談できる環境がほしい＞とい

った≪思春期の子どもの悩みに対応できる相談窓口がほしい≫という希望があった．同時

に，＜外来受診回数が減った時に，成長と共に生じる悩みを誰にどこまで相談していいか知

りたい＞といった≪母親が誰にどこまで相談していいのか知りたい≫といった自らが看護

師に相談できる窓口も希望していた． 

（５）遺伝についての相談窓口の紹介 

母親は，＜子どもにも遺伝についての話をしてほしい＞や＜結婚出産時に子どもが相談

年齢 人数

出生時より隠さず 1

3歳 1

6歳 6

7歳 1

10歳 1

12歳 1

合計 11
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できる環境がほしい＞といった≪遺伝についての話を相談できる環境がほしい≫という，

具体的に結婚や妊娠，出産に伴う遺伝的問題について相談できる窓口の紹介を求めていた． 

 

表Ⅲ－5.母親が子どもへ病気を伝えるための支援の希望 

 

４．考察 

１）子どもに病気を伝える際の母親の悩み 

母親は子どもに病気を伝えることで，子どもから否定的な反応が返ってくることを想像

して躊躇していた．自らの出産の体験においての自己否定的反応と重ね合わせ，子どもも同

じような反応をするのではないかと考えている傾向にあった．ラザルスら 2）は，子どもだ

からといって不安や嫌なことに遭遇した時にダメージを受けるだけではない，そして何も

対処する能力がないわけではなく，子どもなりの対処をしていると報告している．即ち，母

親はその子どもの対処する能力を信じて見守り，必要な援助を差し伸べる必要性がある．し

かしながら，母親は出産後に抱いた自責の念を，子どもに病気を伝える必要性を考えた時，

再び思い出し苦しめられている．その自責の念から子どもに病気を伝えることを難しくし

カテゴリー まとめ上げコード 洗い出しコード（抜粋）

他の母親がどのような説明をしたのか，子どもの反

応はどうだっかの情報がほしい

みんながいつぐらいにどこまで話すのかの情報がほ

しい

どのくらいの年齢になれば病気を受け入れることが

できるのかの情報がほしい

子どもが病気について読んでわかる

絵本がほしい

子どもへの病気の説明用の絵本の紹介をしてほしい

母親が説明の際に利用できるツール

がほしい

母親が説明の際に利用できるツールがほしい

大きい子には子どもに病気の説明をしてほしい

子どもを交えた病気の説明をしてほしい

母親にも子どもにも分かりやすい説明をしてほしい

子どもが安心して手術を受けられるよ

うに安心感を与える声掛けをしてほ

しい

医療者から子どもが安心して手術を受けられるよう

に「心配しなくても大丈夫だよ」と声掛けを子ども

にしてほしい

専門外来での母親同士の情報交換が

したい

専門外来での母親同士の情報交換がしたい

同じ病気をもつ子どもの母親同士の

つながりがほしい

同じ病気の子どもをもつ母親で話がしたい

親の会が心強かった

親の会での先輩方のアドバイスが必要

成人に近づいた頃に子どもが病気の説明が聞けるう

な環境がほしい

子どもが中高生になって親に言えないことを相談で

きる環境がほしい

母親が誰にどこまで相談していいのか

知りたい

外来受診回数が減った時に，成長と共に生じる悩

みを誰にどこまで相談していいか知りたい

子どもにも遺伝についての話をしてほしい

結婚出産時に子どもが相談できる環境がほしい

遺伝についての相談窓口の紹介 遺伝についての話を相談できる環境

がほしい

子どもへ病気を伝えるための情報の提示 他の母親が子どもに病気を伝えた時

期と内容，子どもの反応の情報がほ

しい

親同士の交流の場の設定

医療者からも子どもへ直接病気の説

明をしてほしい

親の会に気軽に参加したい

医療者から子どもへの病気説明

看護相談窓口の設置 思春期の子どもの悩みに対応できる

相談窓口がほしい
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ていた．以前より CLP の子どもの母親が自責の念を抱くことは知られている 3）が，子ども

が徐々に成長していく中でも自責の念に苛まれながら子どもへ病気を伝えるという行動を

起こしていた．母親の自責の念が深ければ深いほど，母親は子どもと自分を一体化して考え

る傾向がある．様々なライフイベントが母親の受容過程に影響を与え 4），そのライフイベ

ントが起こる度に母親は，「ショック」「否認」「悲しみ，怒りおよび不安」の否定的感情

に引き戻されていく．医療者は母親が抱く揺れ動く感情を否定せずに寄り添う必要がある．

そして，母親が抱く自責の念に対して，出産直後から継続して子どもが CLP であったことは

母親の責任ではないことを，科学的根拠に基づいて繰り返し伝えていく必要性があると考

える．即ち，母親への継続した受容支援が必要である．また，様々なライフイベントに対応

できるような支援が重要であり，看護師はその役割を担うべきであると考える． 

 

２）母親が子どもへ病気を伝えるための支援の希望 

CLPの子どもを取り巻く医療的支援の中で，出生前診断への心のケア 6～7）からその後の治

療に至るまでのチーム医療 8～9）については提唱されている．しかし，成人に至るまでの継続

的な看護の中では，子ども自身が病気を知るための支援が充分に行えているとは言い難い

現状 5）にある．今後，子ども自身が病気を知るための具体的支援策を考えていく必要があ

ることが示唆された．「子どもに病気を伝えるための支援プログラム」作成に向けての取り

組みが喫緊の課題であると考える． 

母親が子どもへ病気を伝えた時期は 6 歳が最も多いことから，就学前までに支援の具体

的準備が必要である．また，最も低年齢であったのは 3歳であったことから，母親は比較的

早期から子どもへ病気を伝えるための準備をしておく必要性があると考える．しかし，佐戸

らの「受診理由を知りたいと思ったことのある患者ほど，自分の病名を聞いたことを肯定的

に認識している 10）」という調査結果からもわかるように，子ども自身が知りたいと思うタ

イミングが重要である．いつやってくるかわからないそのタイミングを逃すことなく備え

る必要性があり，遅くとも 3 歳くらいには子どもへ病気を伝えるための準備を開始してお

かなくてはならない．支援プログラムでは，母親の【子どもへ病気を伝えるための心の準備

ができておらず悩んだ】という苦悩への支援のため，まずは母親が子どもへ病気を伝えるた

めの心の準備ができるように，子どもが病気を知ることのメリットを伝えて母親自身の気

持ちの変換を図ることが必要であると考える． 

母親は，看護相談窓口の設置や遺伝についての相談窓口の紹介を求めている．遺伝につい

ては，CLPの親が家系内で唯一の罹患者の場合の経験的再発率は，口唇裂（口蓋裂合併を含

む）では 2.33%である．一般の発生頻度の 0.16％と比べると跳ね上がる 11）ため，遺伝に関

する正確な情報提供が必要であるといえる．遺伝についての相談窓口として遺伝カウンセ

リングがある．CLPの子どもを育てる家族にとって，様々なライフイベントで遺伝の悩みが

出現する可能性があるため，医療者は子どもが CLP であるとわかった時点から情報提供を

しておく必要性があると考える． 

また，母親は親同士の交流の場の設定を求めていた．ピアサポートの有効性 12）は以前よ

り言われており，交流の場を設定できるシステム作りが必要である．今回の調査において，

親同士の交流の場として，同じ病気の子どもたちが集まる外来で個別的につながりがほし
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い，親の会の紹介といった交流の場の設定をしてほしい，との希望があった．親の会への入

会に抵抗がある場合や県外からの受診といった場合があるため，ピアサポートの希望があ

る場合は親の会を紹介するだけでなく，親同士を紹介できるシステムを作る必要性がある． 

そして，母親は子どもへ病気を伝えるための情報の提示として，子どもへの説明用の絵本

の紹介，病気のことを説明できるツールといった具体的な情報を求めていた．病気の説明の

ための絵本や冊子が発売されており，それらのツールを子どもの発達段階に応じて母親が

活用できるように紹介することは必要である．ただし，病気の説明のための絵本は低年齢の

子どもが一人で読んで理解することが難しい内容であるものが多い 13～14）．低年齢のうちは

簡単な説明を行い，年齢を重ねるごとに難しい内容までを説明する必要がある．発達段階別

に子どもが理解できるように，病気の発生機序や治療経過について示したリーフレットを

準備する必要がある．子どもの成長と共にそのリーフレットが増えていくことで冊子とな

り，母親が繰り返し子どもへ病気を伝えるためのツールとなると考える．その中に，子ども

自身の出生時の写真や母親の出産時の気持ちや手術の思い出を示したものを入れることで，

さらに個別的な説明ツールとなると考える．支援プログラムでは，そのリーフレットの中か

ら対象の子どもの発達段階と母親のニーズに合わせたものを，看護師が母親と共に選択し

ていく．リーフレットを提示するだけでなく，子どもへどのように説明するのかを母親と共

に模索する．また，本研究から得られた母親が求めている情報として，他の母親が子どもに

病気を伝えた時期と内容，子どもの反応，看護相談窓口，遺伝についての相談窓口の紹介，

ピアサポートの紹介があるため，母親の求めに応じてこれらの情報も提供することで，より

母親の希望に沿った支援プログラムになると考えている． 

  

5.結論 

CLPの子どもの母親が子どもへ病気を伝える際の悩みと支援の希望について，11名の母

親に半構成面接によるインタビュー調査を実施した．母親は， 【子どもの否定的な反応

が脳裏に浮かぶ】【病気を伝える方法，時期，きっかけに苦慮した】【子どもへ病気を伝

えるための心の準備ができない】【伝える必要性の判断の狭間で悩んだ】【いじめに対応

できる説明に苦慮した】という悩みを抱えていることがわかった．支援の希望として，

【子どもへの病気を伝えるための情報の提示】【医療者から子どもへの病気説明】【親同

士の交流の場の設定】【看護相談窓口の設置】【遺伝についての相談窓口の紹介】が聞か

れた．今後は，悩みを乗り越えるための方策を考え，支援の希望と合わせて具体的支援策

として実践していく必要があると考える． 
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第Ⅳ章 CLPの子どもへ母親が病気を伝えるための支援プログラムの作成 

  

１.目的 

 文献検討と聞き取り調査の結果をもとに，CLPの子どもへ母親が病気を伝えるための具体

的な支援内容を抽出し，支援プログラムを作成することを目的とした． 

 

２．概念枠組み 

 CLPの子どもは，長い治療経過を経て大人に成長する．出生直後は，親に治療選択を委

ね，手術を受けていたが，成長するにつれて子ども自身が治療選択を行う年齢に移行して

いく．子どもが CLPについて知り自立していくためには，親が子どもへ病気を伝えるとい

う行動が必要になる．CLPの子どもへの病気説明は母親が行っていることが多い 1）．さら

に，母親は CLPの我が子へいつかは病気についてきちんと伝えたいという思いがあるにも

関わらず，伝えるための最適な方法がわからない現状にある 2）．医療者は，親がこの役割

を果たすため，子どもへ病気を伝えるという行動を支援する必要がある．これらの観点か

ら，環境の変化に適応する人間の能力に着目し，それを支援する看護活動を理論化してい

るロイ適応看護モデル 3）を参考に，「母親が CLPの子どもへ病気を伝えるための適応看護

モデル」を設定した． 

ロイ適応看護モデルでは，看護活動は適応に影響する行動と因子をアセスメントし，対

象者の適応能力を促進し，環境との相互作用を高める介入を行うことである．本支援プロ

グラムでは，子どもへ病気を伝えるといった行動を支援する看護活動を介入として実施す

る． 

１）ロイ適応看護モデル 

 ロイは，人間を生理的様式，自己概念様式，役割機能様式，相互依存様式の 4つのシス

テムにより環境に適応していく生物と定義している．生理的様式は，身体の基本的な作用

に基づくもので，酸素，栄養，運動と休息，感覚，体液と電解質，内分泌などの機能が挙

げられる．自己概念様式は，身体的自己と人格的自己から成り，個人の身体に対する受け

止め方や自己の信念，感情の表現などを指す．役割機能様式は，個人の社会的立場やそれ

に基づく役割の遂行などを指している．相互依存様式は，愛や尊敬，価値など他者との関

わりを指し，それらを与えたり，受け取ったりする意思や能力などが含まれる．人間はこ

の 4つのシステムにより，内的・外的刺激（インプット）に対して，行動（アウトプッ

ト）を起こし適応していくとされる．また，人間の目標として成長，生殖，生存，円熟を

挙げており，これに対する反応（行動）として適応的反応と非効果的反応があり，人間の

適応的反応を促進させ非効果的反応を抑えることが看護であるとしている． 

 

２）母親が CLPの子どもへ病気を伝えるための適応看護モデル（図Ⅳ－1） 

母親が CLPの子どもへ病気を伝えるための適応看護モデルを設定した．本モデルにおけ

る適応を，母親が CLPの子どもへ病気を伝えるという行動と捉えた．子どもに CLPの病気

があり，外鼻修正術を受けることや子どもの認知・社会的発達などの「外的刺激」，母親

としての育児経験や自責の念などの「内的刺激」から，母親のコーピングプロセス（認知 
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図Ⅳ－1．母親が CLPの子どもへ病気を伝えるための適応看護モデル 

―ロイ適応看護モデルを参考に作成－ 
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器）は影響を受ける．多くの母親は子どもの発達の過小評価（認知・情報処理）や子ども

の病気についての知識不足，子どもへ病気を伝える方法の知識不足（学習）から，親が手

術の同意を行うため，子どもへ病気を伝える必要はないと判断（判断）している．また，

子どもへ病気を話す事で，手術までに子どもに伝えて子どもが否定的反応を示すのではな

いか，伝えないことで手術前後のトラブルが発生するのではないか，見た目にわからない

のだから伝える必要性はない，自分のせいだと言われたらどうしようという情動反応が起

こる．その結果，外表異常のための他者への相談のしにくさや，受診機会が減ることでの

医療者への相談のしにくさ（相互依存）もあり，子どもへ病気を伝えようとするあるべき

自分の姿と子どもへ病気を話せない現在の自分の姿との相違を感じ（自己概念），母親と

しての役割を果たしたいが果たせない自分（役割機能）が存在するといった非効果的適応

行動が生じる． 

支援プログラムを実施（刺激）することで，母親が CLPの子どもへ病気について話せないといっ

た非効果的適応から病気を伝えることができるという適応に至ると考えた．子どもの発達に対する

適切な評価（認知・情報処理）ができ，子どもの病気についての知識の習得や子どもへ病

気を伝える方法の習得（学習）から，子どもの同意のもと手術を受ける必要がある（判

断）と考えることができる．また，子どもへ病気を話す事で，子どもの否定的反応や手術

前後のトラブルにも対応できるという自信や，子どものセルフケアを伸ばしたい（情動）

といったコーピングプロセスが働く．その結果，医療者からの手助けを受けたい（相互依

存），子どもへ病気を隠さず話す事の出来る自分でありたい（自己概念），母親としての

役割を果たす（役割機能）という適応様式に変化が生じ，母親が CLPの子どもへ病気につ

いて話せないといった非効果的適応から病気を伝えることができるという適応に至ると考

えた．尚，第Ⅲ章で述べた聞き取り調査では母親の生理的様式の変化は認められないため

除外した． 

 

３．CLPの子どもへ病気を伝えるための支援プログラムの作成 

１）実施時期の設定 

 聞き取り調査から，多くの母親が 5～6歳の外鼻修正術前に病気を伝えている．さらにこ

の時期の子どもは，「自主性」が発達する 4）．医療者や家族から適切なかかわりがあれば，

病気や身体のことを理解し，病気の自分を肯定的に受け止め，徐々に疾患管理について意味

づけができるようになると言われている．そのため，CLPの母親への支援もこの時期に行う

ことが適切であると考えた． 

 

２）介入回数 

 本支援プログラムでは，子どもへ病気を伝えるという母親の行動を支援する看護活動を

介入として実施する．看護過程は，問題解決のためにアセスメント，診断，計画，実施，

評価を繰り返し行うことである．この 5つの要素は，それぞれが関連しながらつながる．

一度実施すれば終了というわけではなく，実施した内容に対して評価を行い，再アセスメ

ントをしながら繰り返し計画，実施を行う必要がある．そのため，介入回数は 1回のみで

はなく複数回実施する必要性がある．そのため，支援プログラムでは 1回のみの介入では



 

24 

 

なく，2回の介入を設定した． 

 

３）支援内容の抽出 

聞き取り調査から得られた結果をもとに，支援内容の抽出を行った．母親が CLPの子ど

もへ病気を伝える際の，悩みの 5項目と支援希望の 1項目を基に支援内容を検討した．母

親が CLPの子どもに病気を伝える際の悩みの 5 項目は，【子どもの否定的な反応が脳裏に

浮かぶ】【病気を伝える方法，時期，きっかけに苦慮した】【子どもへ病気を伝えるため

の心の準備ができない】【伝える必要性の判断の狭間で悩んだ】【いじめに対応できる説

明に苦慮した】であった． 

【子どもの否定的な反応が脳裏に浮かぶ】の悩みに対しては，子どもの否定的な反応に

対する対処法の提示がないため，母親は子どもの否定的な反応が脳裏に浮かぶと話すこと

ができないと考えられる．子どもが否定的な反応を示した際に，対処すべき方法を提示す

ることが必要であると考えた．【病気を伝える方法，時期，きっかけに苦慮した】の悩み

では，病気を伝える方法，時期，きっかけを医療者から提示されていないことが原因であ

る．病気を伝える時期ときっかけを提示し，病気を伝える方法として子どもへ説明する際

に使用できるツールが必要であると考えた．5～6歳の子どもでも理解できるようにイラス

トを添えて，母親がそのツールを用いて説明できる内容にすることが必要である．【伝え

る必要性の判断の狭間で悩んだ】の悩みでは，子どもへ病気を伝えた際のメリットについ

て伝えていく必要がある．子どもの現在の発達段階と，学童期に移行した場合の発達段

階，およびセルフケアを今後どのように獲得していくのかについて提示することが重要で

ある．【いじめに対応できる説明に苦慮した】では，子どもが病気を理解していないと友

達に問いかけられても返答できないため，子ども自身が自分のことを知り，説明できるよ

うにすることが必要である．そのために，子ども用説明ツールを作成し，子どもに説明し

た後は子ども自身が読み返して理解することで，友達から指摘された場合でも自分で説明

できるようになると考えた．【子どもへ病気を伝えるための心の準備ができない】の悩み

に対しては，子どもへ病気を伝えようとした時に，出産後に抱いた自責の念を再び思い出

し辛い気持ちが沸き起こるため，母親は堂々巡りをする．堂々巡りから抜け出すための気

持ちの整理をするため，母親が気持ちを表出できる場を作ることが必要であると考える．

支援プログラムの導入として，母親の気持ちを傾聴することが重要であり，その傾聴者は

CLPの治療経過や母親の受容過程に熟知した存在でなくてはならない．また，子どもが

CLPであったことは母親の責任ではないことを科学的根拠に基づいて話すことで，自責の

念からの解放を図り，また子どもへ話した後の未来予想図を提示することで，母親が子ど

もへ病気を伝える心の準備につながると考えた．（図Ⅳ－2） 

子どもへ病気を伝えるための支援希望が，【子どもへ病気を伝えるための情報の提示】

であった．そのため，支援プログラムには【子どもへ病気を伝えるための情報の提示】の

まとめ上げコードを使用した．【子どもへ病気を伝えるための情報の提示】について，母

親は≪他の母親が子どもに病気を伝えた時期と内容，子どもの反応の情報がほしい≫とい

った具体的希望があった．母親はモデルの提示を求めており，他の母親が子どもへ病気を

伝えた時期と内容を先輩ママの体験談として提示する必要があると考えた．≪子どもが病
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気について読んでわかる絵本がほしい≫という希望から，市販されている口唇裂・口蓋裂

についての絵本は，幼児が 1人で読んで理解することが難しいため，5～6歳の子どもにも

理解可能なものを作成する必要があると考えた．また，≪母親が説明の際に利用できるツ

ールがほしい≫といった希望があり，母親が使用できる説明ツールがないため，説明用ツ

ールを作成し母親へ提供する必要があると考えた．（図Ⅳ－3） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

図Ⅳ-2．母親の悩みに対する支援内容とその抽出過程 

図Ⅳ-3．病気を伝えるための支援の希望からの支援内容抽出過程 

＜母親の悩み＞ ＜考察＞ ＜具体策の構想＞ 
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４）母親が CLPの子どもへ病気を伝えるためのコーピングプロセスと支援内容の関係性（図

Ⅳ－4） 

 支援プログラムは，母親のコーピングプロセスに影響を与え行動の変化を生じさせる．母

親のコーピングプロセスと支援内容の関係性を提示する． 

（１）認知・情報処理 

 認知・情報処理では，母親は子どもの発達の捉え方を変化させることが必要である．母親

が子どもに病気を伝える発達段階に達していないと判断すると，子どもへ病気を伝えるこ

とを必要だとは感じることができない．一方で，幼児後期の発達段階を理解し，子どもに病

気を伝える必要性を判断した場合には，子どもへ病気を伝える必要性について気づくこと

ができる．支援内容における「病気説明と子どもの発達の影響」について母親に伝え，認知・

情報処理のコーピングプロセスを変化させる必要性がある．  

（２）学習 

 学習では，CLPに対する理解不足と病気を伝える方法の不足から，母親が子どもへの病気

の伝え方や伝える内容がわからないことが考えられる．そのため，母親は戸惑いを感じる．

「病気を伝える時期，きっかけ，方法」を提示し，「子ども用説明ツール」を作成する必要

がある．また，子ども用説明ツールは「5-6歳の子どもにも理解可能なものを作成する」と

いう発達段階に合わせたものを作成することが必要である． 

（３）判断 

 今までは，手術を行う必要性を母親が決定をしてきた．しかし，母親は子どもへいつかは

病気を伝える必要性があると考えている．その時期は明確に示されていないため，病気を伝

えようという判断に迷いが生じる．支援プログラムへの参加を促すことで，病気を伝えるき

っかけを作り，子どもの同意のもと手術を受ける必要性についての判断を促すことができ

ると考える． 

（４）情動 

 母親は，子どもへ病気を伝えることに対して不安を抱えている．その不安の解消を図るこ

とができなければコーピングプロセスの変化は生じない．まず，「母親の気持ちを傾聴する」

ことで，今まで表出できなかった不安を表出させ，母親の不安を軽減させる．さらに，自責

の念に対して「子どもが病気であったことは母親のせいではないことを伝える」．また，子

どもが否定的な反応をする可能性についての不安感に対して，「否定的な反応への対応策を

提示する」．他の母親も同じように子どもへ病気を伝えている現状を提示するため，「他の母

親の病気を伝えた体験談を提示する」ことで，子どもへ病気を伝えることに対しての不安と

いう情動を変化させることができると考える． 

 

５）説明用ツールの作成 

（１）母親用説明ツール（資料Ⅳ－1）  

母親用説明ツールは，①お母様の今のお気持ちをお聞かせください，②口唇裂・口蓋裂の 

子どもをもつお母様へのメッセージ，③支援プログラム実施前後の変化予測，④幼児期，学

童期の子どもの発達について，⑤子ども用説明ツールの紹介と使用方法，⑥病気を子どもへ

伝えた先輩ママの体験談，⑦子どもの反応にどう対応したらいいの？の 7つの項目を目次 
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として構成した．A4 の大きさ 1 枚にそれぞれの内容を入れ込み印刷したものをファイルに

入れ冊子とした．以下に，それぞれの内容を示す． 

①お母様の今のお気持ちをお聞かせください 

 子どもの CLPに対する母親の気持ちを表出するために，「お子さまの手術を控えたお母

様の，今のお気持ちをお聞かせください．」「不安な点やご質問があればお答えできる範

囲でお答えします．」「手術に向けて，お子さまへ病気の説明をするかどうかのお気持ち

についてもお聞かせください．」の項目を提示した． 

②口唇裂・口蓋裂の子どもをもつお母様へのメッセージ 

 子どもが CLP であったことは母親の責任ではないことを科学的根拠に基づいて話す事が

必要である．ここでは，CLPの発生機序と CLPの原因を明らかにすることはできないことを

示す．また，不安な気持ちは子どもが成長していく中でも続いていくため，その気持ちは心

に閉じ込めずに看護師に表出するように示した． 

③支援プログラム実施前後の変化予測 

 支援プログラムを実施し，母親から子どもへ病気について伝えることにより，子ども自

身のセルフケアがどのように変化していくのかを示した．こどもセルフケア看護理論 5）よ

り変化予測を考察し作成した図を表示した．子どもは成長と共にセルフケア能力を獲得し

ていく．その成長のためには，自分のことを知り今後の人生を歩んでいく必要性がある．

自分の病気を知るためには，親から子へ病気を伝える必要性がある．CLPの子どもに対す

る母親の補完の様相と，そこから受ける子どもの変化のイメージ図を用いて説明する． 

 

 

＜コーピングプロセス＞ ＜支援内容＞ 

図Ⅳ－4．母親が CLPの子どもへ病気を伝えるためのコーピングプロセスと 

支援内容の関係性 



 

28 

 

④幼児期後期，学童期の子どもの発達について 

 支援プログラㇺを実施する年齢の幼児期後期と今後移行していく学童期の発達段階を，

エリクソンの心理社会的発達理論 4）を基に示した．幼児期後期は，「自分でしたい」とい

う要求が高まり，自主性が発達してくること，「自分でしたい」という気持ちや行動を認

めてもらえないと罪悪感や，自己否定を感じるようになる．好奇心も強くなり，「なぜ，

どうして」という問いかけが多くなる．好奇心から，行き過ぎた行動を行うこともあるの

で，親や周囲の大人が適切な助言をすることが必要であるとした．学童期は，学校という

集団生活が始まり，勉強や運動，社会のルールを学び，苦手なことを努力してやり遂げる

ことで，達成感や自信が育つ．友達との交流が大切な時期であり，友達からの影響が大き

くなるとした． 

⑤子ども用説明ツールの紹介と使用方法 

子ども用説明ツールについて紹介し，内容の確認を行う．子ども用説明ツールを使用して

母親から子どもへ入院までに病気の説明を行ってもらうように説明する．使用して疑問点

があれば相談できるように，連絡先としてメールアドレスを示した．2回目の介入について

の説明を示した． 

⑥病気を子どもへ伝えた先輩ママの体験談 

 母親は他の母親が行っている病気の伝え方について情報を求めていた．子どもへ伝える

際の母親の言葉を，第Ⅲ章の聞き取り調査から引用し示した．伝えた際の子どもの年齢も表

示した． 

⑦子どもの反応にどう対応したらいいの？ 

 起こりうる子どもの反応を示し，その際の対応方法を示した．日本小児科学会のホームペ

ージに掲載している「急性ストレス障害時の子どもの心の対応マニュアル」6）の一部を引用

した．作成時には，小児科医と公認心理師に内容についての助言を得た． 

 

資料Ⅳ－１.母親用説明ツール 
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（２）子ども用説明ツール（資料Ⅳ－2） 

子ども用説明ツールは，①うまれたときの「ぼく」，「わたし」②口唇裂（こうしんれつ）

という病気（びょうき）をしってる？，③おくちができるまで，④どうして口唇裂（こうし

んれつ）になるの？，⑤いままでの手術（しゅじゅつ）とこれからの治療（ちりょう），⑥

つぎは，どんな手術（しゅじゅつ）をするの？，⑦手術（しゅじゅつ）をがんばったらげん

きになったよ，⑧手術（しゅじゅつ）をがんばるみんなへの 8つの項目を目次として構成し

た．母親用説明ツールと同様に，A4 の大きさ 1 枚にそれぞれの内容を入れ込み印刷したも

のをファイルに入れ冊子とした．以下に，それぞれの内容を示す．説明ツール内の記載文章

は，丸ゴシック体で記載した． 

①うまれたときの「ぼく」，「わたし」 

 口唇裂の赤ちゃんのイラストを示した．母親が説明の際には，出生時の写真を提示する可

能性もあることから，写真が貼り付けられるようにした．また，うまれてきてくれてありが

とうとメッセージを添えた． 

②口唇裂（こうしんれつ）という病気（びょうき）をしってる？ 

1ページ目のイラストを提示し，口唇裂の説明を示した．くちびるがくっついていない 

ことを「こうしんれつ」というよとした． 

③おくちができるまで 

 2ページにわたって受精から胎生 8週までの赤ちゃんのイラストを示した．受精のイラ

ストには，おとうさんの「せいし」といういのちのたねとおかあさんの「らんし」という

いのちのたまごがいっしょになってあかちゃんになるんだよと示した．胎生 5週のイラス

トには，さいしょはみんなくちびるはくっついていなかったんだよと示した．妊娠中のイ

ラストには，おかあさんのおなかのなかであかちゃんはどんどんおおきくなっていくよと

示した．胎生 8週のイラストには，あかちゃんになって 8しゅうかんでおくちができあが

りますと示した． 

④どうして口唇裂（こうしんれつ）になるの？ 

 口唇裂のある胎児のイラストを使用し，かおができあがるとちゅうで，くちびるがくっ

つかなくて「こうしんれつ」になったんだよ．どうして「こうしんれつ」になったかはだ

れにもわからないんだよ．おとうさんのせいでも，おかあさんのせいでもないんだよ．あ

なたのせいでもないよ．たまたま「こうしんれつ」になったんだよと示した． 

⑤いままでの手術（しゅじゅつ）とこれからの治療（ちりょう） 

 当院における CLPの治療経過を図で示し，口唇
こうしん

形成術
けいせいじゅつ

，口蓋
こうがい

形成術
けいせいじゅつ

，今回の手術であ

る外
がい

鼻
び

修正術
しゅうせいじゅつ

．今後行う予定である顎裂部
がくれつぶ

腸
ちょう

骨
こつ

移植術
いしょくじゅつ

，歯科
し か

矯正
きょうせい

を示した． 

⑥つぎは，どんな手術（しゅじゅつ）をするの？ 

 手術室のイラストと術後の病室のベッドに寝ているイラストを示した．それぞれに説明

として，はなをなおすよ．しゅじゅつしつで，ねているあいだにせんせいがなおしてくれ

ます．しゅじゅつがおわって，しっかりめがさめたらおへやにもどってくるよと示した． 

⑦手術（しゅじゅつ）をがんばったらげんきになったよ 

 元気な男の子のイラストを提示し，よくがんばったね．しょうがく 1ねんせいのにゅう

がくしきがまちどおしいねと説明を示した．レティナの写真を提示し，おうちにかえって
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からもレティナというおはなのかたちをきれいにするそうぐを，つけないといけないん

だ．もうひとがんばり！！と示した． 

⑧手術（しゅじゅつ）をがんばるみんなへ 

こわい，かなしい，つらい，さみしいなどのきもちになるかもしれません．そういうと

きは，おとうさん，おかあさんせんせい，かんごしにおしえてね．いつでも，あなたのみ

かたですと説明を添えて，看護師のイラストを示した． 

 

資料Ⅳ－2．子ども用説明ツール 
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６）支援プログラムの実施時期と内容（図Ⅳ－5） 

 支援プログラムの実施手順は以下のように設定した． 

（１）外鼻修正術を予約した日に母親へ支援プログラムについて口頭で説明を実施し，支援

プログラムへの参加の意思を確認する． 

（２）意思確認の際には，今後の入院と手術に向けて子どもへ病気を伝える際の方法に困っ

ていないかを確認し，母親の気持ちの傾聴を行う． 

（３）子どもへ病気を伝えるための支援プログラムを提案することで，医療者からの支援を

受け入れて，参加を希望された母親を対象とする． 

（４）参加希望当日に 1回目の介入を対面で実施する．（半年に 1度程度の受診になってお

り，手術までの期間は最長半年となる．） 

（５）1回目の介入実施後，入院までの期間に自宅で母親より子どもへ病気の説明を行って

もらう．入院 1か月前から 1週間前に電話で 2 回目の介入を実施する． 

 

 

 

 

 

 

７）支援プログラムの実施手順書 

（１）1回目介入（表Ⅳ－1） 

 1回目介入の目的は，子どもへ病気を伝えることが動機づけされることとした．目標と

しては，①母親が子どもへ病気を伝えることに対する気持ちを表出できる，②母親が子ど

もへ病気を伝えるための知識を習得する，③母親が子どもへ病気を伝えるための方法を習

得するという 3点を定めた．ツールとして，先に示した母親用説明ツールと子ども用説明

ツールを使用する．介入手順は，以下のように設定した．最初の 5分間を導入として，自

己紹介と支援プログラムの進め方を提示する．次に，母親が子どもへ病気を伝えることに

図Ⅳ－5．支援プログラムの実施時期と内容 
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対する気持ちを表出できるように，現在の気持ちを傾聴する．そして，母親が子どもへ病

気を伝えるための知識の提供を行い，その方法を提示する．介入実施者は，研究者とした

が，どの母親に対しても一貫した介入が実施できるように手順書を作成した． 

 

表Ⅳ－1．1回目介入実施手順書 

 

 

（２）2回目介入（表Ⅳ－2） 

2回目介入の目的は，母親が子どもへ病気を伝えることが促進されることとした．目標

は，①1回目の介入内容を振り返ることができる，②現在の気持ちを表出できる，③子ど

もへ病気を伝えるための支援を求めることができるの 3点を定めた．介入手順は，以下の

ように設定した．挨拶を行った後に，1回目の介入内容を振り返り，母親の現在の状況と

母親の気持ちを確認する．次に，今後，入院までに必要な支援について確認し，その情報

の提供を行う． 

 

 

 

展開 時間 目標と支援内容 支援方法 留意点

導

入

5

分

１．自己紹介

２．プログラムの進め方の説明

３．プログラムの目標の説明

・配布資料の確認

【説明】

配布資料に沿って先の内容を説明する

【発問】

「プログラムについて分からないところはあ

りませんか？」

疑問点は話の途中であっても質問

してよいということを伝えておく

【気持ちの傾聴】母親用説明ツール① 傾聴

母親には自由に今の思いを語って

もらう。どんなことを言っても大

丈夫ということを伝える

【病気を伝えるための知識の提供】母親用説明ツール② 【説明】資料に沿って説明を行う

【病気を伝えた際の変化予測】母親用説明ツール③

【説明】・大人では自分の事が自分ででき、

セルフケアが自立している場合も多い。

・子ども自身が本来的に期待される力を発揮

してもまだ子どもであるがゆえに、補完され

るセルフケアが存在する状態である。生きて

いく上で、自分自身ですべてを行えないた

め、親にケアされる。

・しかし、成長と共に自分自身でセルフケア

を行えるように成長していかなければならな

い。

・母親が子どもへ病気の説明を行うことによ

り子どもの本来もっているセルフケア能力が

上昇する。

図を示しながら説明を行う

【幼児期学童期の子どもの発達について】母親用説明ツール④ 【説明】資料に沿って説明を行う

【子ども用説明ツールの紹介と使用方法の提示】

母親用説明ツール⑤
【説明】資料に沿って説明を行う

子ども用説明ツール
【説明】子ども用説明ツール内容を紹介しな

がらこどもへの説明の方法を説明する。

子ども用説明ツールを開いてもら

うながら説明を行う

【先輩ママの体験談の提示】母親用説明ツール⑥⑦ 【説明】資料に沿って説明を行う

インタビューを行い、他の母親が

どのように子どもへ病気を伝えて

いるのか知りたいという意見が多

かったため、一部を提示すること

を伝える

【子どもの反応への対応策の提示】母親用説明ツール⑧ 【説明】資料に沿って説明を行う
小児科医、臨床心理士からの助言

に基づいていることを伝える

１．質問などを受ける
【発問】・質問はありませんか？

・感想をお聞かせください。

２．次回の電話での介入日時の調整をする 介入日時、連絡先を確認しておく

ま

と

め

1

0

分

展

開

3

0

分

＜目標＞母親が子どもに病気を伝えるための知識を習得する

＜目標＞母親が子どもに病気を伝えることに対する気持ちを表出できる

＜目標＞母親が子どもに病気を伝えるための方法を習得する
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表Ⅳ－2.2回目介入実施手順書 

 
 

８）支援プログラムの妥当性の検討 

子ども用説明ツールは，5～6歳の子どもが理解できる内容であることを検討するため

に，5～6歳の子どもをもつ親に協力を依頼し，実際に子どもへ読み聞かせを行って子ども

の反応や理解度を確認した．3パターンの説明ツールを作成し，最もスムーズに読み聞か

せが行えたものを採用した．また，日頃 5～6歳児と接している保育士や，小児を対象と

した心理カウンセリングを行っている公認心理士，実際に CLP児の言語訓練を行っている

言語聴覚士にも意見をもらい，修正を重ねた． 

作成された支援プログラム内容について，形成外科医，小児科医，臨床遺伝専門医，看

護師，公認心理士，言語聴覚士，保育士，認定遺伝カウンセラーで共有し，各専門職から

の意見を基に修正を行った．さらに修正した内容を再度専門職間で共有することにより検

討を重ね，メンバー全員の了承が得られたものを完成形とした． 

 

 

 

 

 

 

 

 

展開 時間 目標と支援内容 支援方法 留意点

導

入

5

分
あいさつ

【発問】・お元気ですか。

・風邪など引かれていませんか。

１．1回目介入内容の確認する

【発問】・1回目の介入内容は覚えて

おられますか。

・今資料はお持ちですか。

・不明な点はありませんか。

資料を基に、再度内容

について確認を行う

２．母親の気持ちの変化を聞く

【発問】・子どもさんへ病気を伝え

るということについて気持ちの変化

はありましたか。

・今はどうお考えですか。

３．子どもへ病気を伝えることができたか問う

【発問】・子どもさんへ病気を伝え

ることはできましたか。

・何回ぐらいお話ししましたか。

・（伝えていない場合）今後、伝え

ることはできそうですか。

子どもへ病気を伝えて

いない場合は、理由を

確認しておく

４．子どもへ病気を伝えるために必要な支援はあるか確認

し情報提供を行う

【発問】・子どもさんへ病気を伝え

るために必要な情報やお手伝いでき

ることはありませんか。

依頼をされた内容につ

いて、すぐ返答できな

い場合は、いつ返答で

きるか調整を行う

1.質問などを受ける
【発問】・質問はありませんか。

・今の心境をお聞かせください。

２．今後、困った際の連絡先の確認をする

メールでの問い合わせ

の方が、返答しやすい

ことを伝える

展

開

ま

と

め

２

0

分

1

0

分

＜目標＞1回目の介入内容を振り返ることができる

＜目標＞現在の気持ちを表出できる

＜目標＞子どもへ病気を伝えるための支援を求めることができる
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第Ⅴ章 CLPの子どもへ母親が病気を伝えるための支援プログラムの実施と評価 

 

１．目的 

外鼻修正術前の CLPの子どもの母親に対し，母親が子どもへ病気を伝えるための支援プ

ログラムを実施し，評価を行うことを目的とした． 

 

２．方法 

１）研究デザイン：Multiple-case study designによる縦断的介入研究 

Yinら 1～2）が提唱している Multiple-case study design による縦断的介入デザインを用

いて分析を行った．Multiple-case study design（複数事例研究）は，1事例を丁寧に分析

し，事例に含まれる患者の情報や個別的な看護実践を丸ごと捉え，さらに，複数の事例にか

かわる豊富な情報から何らかの共通項を見出そうとするケース・スタディである．木下 3）

は，質的研究の一般化について，質的研究の結果は人間の認識構造という共通の基盤に基づ

くためにきわめて一般的であり，結果として示された概念モデルにより現象をうまく説明

できれば，その信憑性は高いと述べている．また，情報収集の方法においても複数のアプロ

ーチを用いたトライアンギュレーションになるために，質・量両方からの研究方法が必要と

される．本研究では，「CLP の子どもへ母親が病気を伝える」ことを適応行動とし，支援プ

ログラムの有用性を検討していく．CLPの子どもの治療経過は様々であり，病気を伝えるこ

とへの母親自身の考えも個々に異なるため，支援プログラムは個別的介入で行い，1事例ず

つ適応行動へ変化できたか評価を行うことが必要である．さらに，1事例にとどまらず，多

くの CLP の子どもの母親に支援プログラムを実施することによって，有用性の検証をする

ことが必要である．以上のことから本研究では，Multiple-case study design による縦断

的介入研究を選択した．  

また，研究参加への声かけを行い，研究参加を希望された母親は，子どもへの病気を伝え

ることに対する医療側からの支援を求めていると判断し，倫理的側面から母親へ支援プロ

グラムを実施しない非介入群は設定しないこととした． 

 

２）研究参加者 

研究参加者は，A病院の 5歳～6歳の外鼻修正術前の CLPの子どもの母親とした． 

 

３）研究参加者の募集方法 

主治医より，手術決定後に紹介を受けた後，研究者が対象者に研究説明書を用いて，本研

究の目的と意義，参加の条件，方法，日時と場所，参加の同意と撤回，利益と不利益，個人

情報の取扱い，研究責任者および研究分担者名，連絡先について対面で説明した．研究参加

者からの同意書の提出をもって同意が得られたものとした．  

 

４）支援プログラムの実施時期と方法 

 「CLP の子どもへ病気を伝えるための支援プログラム（第Ⅳ章で作成）」に沿って，子ど

もの入院決定時の外来受診後と入院前 1 か月から 2 週間前に母親と日時を調整し 2 回の介
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入を行った． 

（１）1回目介入 

1回目の介入は，母親用説明ツールと子ども用説明ツールを用いて，プライバシーを保つ

ことができる外来診察室で，対面で実施した．1回目の介入の実施時間は，30分から 60分

であった． 

（２）2回目介入 

2回目の介入は，1回目介入の最後に日時を母親と調整した．母親の都合の良い日時を設

定し，電話で行った．2回目の介入の実施時間は，10分から 20分であった．電話での介入

の最後に，入院後に行う面接の実施日時を母親と相談し決定した． 

 

５）データ収集期間と方法 

 データ収集期間は，2021年 6月から 2022年 7月であった． 

研究への参加を希望した母親へ実施した「CLPの子どもへ病気を伝えるための支援プログ

ラム」を評価するために，データを収集した．評価は，①ツール使用時の記録用紙，②子ど

もへ病気を伝える際の悩みのアンケート調査，③半構成的面接から得られたデータに基づ

き行った．以下に内容を示す． 

（１）ツール使用時の記録用紙 

 子どもへ病気を伝えた際の日時，内容，方法，子どもの反応を記載できる用紙とした． 

1回目介入後，母親に手渡し，子どもへ病気を伝えた際に母親が記入し半構成的面接時に

回収した． 

（２）子どもへ病気を伝える際の悩みのアンケート調査 

第Ⅲ章から得られた子どもへ病気を伝える際の悩みのまとめ上げコードの 13項目を質

問項目とした．アンケートは 5段階評価とし，1：そうだ，2：ややそうだ，3：どちらで

もない，4：ややそうではない，5：そうではないとした．数字の大きい方が悩みは少ない

ことを示す．1回目介入実施前と 2回目介入後の入院中に母親へ回答を依頼した． 

（３）半構成的面接 

介入後の入院中に母親へ半構成的面接を実施した．半構成的面接は，インタビューガイ

ドを用いて行った．インタビューガイドは，①属性として，年齢，子どもの人数と年齢，

家族構成，職業，家族歴，CLPの子どもの年齢・性別・病名・手術歴，②介入前の子ども

へ病気を伝えていた内容，③1回目介入の内容・時期・方法についての意見，母親用リー

フレットの内容に対する意見，子ども用リーフレットの内容に対する意見，④2回目介入

の内容・時期・方法についての意見，③子どもへ病気を伝えることができたか，⑤子ども

へ病気を伝えた時期，方法と回数，子どもの反応，⑥子どもへ病気を伝えた気持ちの変

化，⑦支援プログラムへの意見とした．面接の所要時間は，30分程度とし，面接内容は了

解を得て録音した．  

 

６）分析方法 

（１）介入による子どもへ病気を伝える際の悩みの変化 

 子どもへ病気を伝える際の悩みのアンケート調査から，悩みが減少したものを「肯定的変
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化」，悩みが増加したものを「否定的変化」，変化しないものを「変化なし」に分類し集計し

た．さらに，「変化なし」については，悩みが 4 以上，3，2 以下で分類し集計した．また，

介入前後の得点について，質問項目ごとに Wilcoxonの符号付順位検定を行った．  

（２）個別分析 

事例ごとに，①介入前に子どもへの病気を伝えていた内容，②子どもへの病気を伝えた状

況，③子どもに病気を伝えたことによる母親の気持ち，④子どもへ病気を伝える際の悩みに

ついての介入前後の自己評価，⑤母親の適応行動を示した．①介入前に子どもへの病気を伝

えていた内容は，半構成的面接での語りより抽出し，②子どもへの病気を伝えた状況は「ツ

ール使用時の記録用紙」より，子どもへ病気を伝えた時期と回数，説明内容や子どもの反応

を抽出し，共通性相違性を検討した．③子どもへ病気を伝えたことによる母親の気持ちは，

半構成的面接での語りより抽出した．④子どもへ病気を伝える際の悩みについての介入前

後の自己評価は，子どもへ病気を伝える際の悩みのアンケート調査から，支援プログラム前

後での比較を行った．⑤母親の適応行動は，①～④の結果をもとにコーピングプロセスおよ

び適応様式に着目して抽出し，適応を捉えた． 

（３）全体分析 

 全体分析として，事例間の共通性相違性を検討した．母親のコーピングプロセスに関する

内容を，子どもへ病気を伝える際の悩みのアンケート，半構成的面接での語りより抜き出し，

介入前後の変化を示した．  

 

７）真実性の確保 

 質的記述的研究の真実性を確保するための基準として，信用可能性，明解性，移転可能性，

確認可能性の 4つを確保した 4）． 

（１）信用可能性 

 データ収集では，質問紙での記述調査，アンケート調査，半構成的面接調査などのトライ

アンギュレーションの方法を用いた． 

（２）明解性 

 研究の明解性を高めるために，研究のプロセスとして，論理的・方法論的・分析的選択を

詳細に記述した．また，専門家（小児看護学研究者，看護学研究者）のスーパーバイズを受

けた． 

（３）移転可能性 

研究参加者は，子どもへ病気を伝えるために医療者からの手助けを求めている母親であ

り，その範囲内で移転可能性を高めるために，研究を読む人が似たような状況や参加者に移

転できる可能性を判断できるように，事例の背景や分析結果をできるだけ詳細に記述する

ようにした． 

（４）確認可能性 

 分析の過程で偽りのある分析を防ぐために，専門家（小児看護学研究者，看護学研究者）

のスーパーバイズを受けた． 
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８）倫理的配慮 

 子どもと母親の状況を理解している主治医からの紹介を受ける方法を選択した．主治医

には研究参加の有無を知らせないことを説明し，研究参加者の自由意思を尊重できる体制

をとった．また，調査のどの段階でも理由を追及される事なく同意撤回が可能であること，

さらにそれによって不利益を受けることがないこと，調査内容や分析内容の記録の際，固有

名詞のデータは，記号化して個人が特定されないように扱い，鍵のかかるところに保管する

ことを充分に説明し，研究参加者の人権の尊重に努めた． 

本研究は，川崎医科大学・同附属病院倫理委員会の承認（承認番号 5231-01）と，川崎医

療福祉大学倫理委員会の承認（承認番号他 21－003）を得て実施した． 

 

３．結果 

１）事例の概要（表Ⅴ－1） 

 9名の母親に研究参加について声をかけ，全員が参加を希望した．1名は感染症により手

術延期となったため 8 名を本研究の分析対象者とした．母親の年齢は，20 歳代が 1 名，30

歳代が 5名，40歳代が 1名，50歳代が 1名であった．子どもの裂型は，片側口唇顎口蓋裂

が 6名，片側口唇顎裂が 1名，片側不全唇裂が 1名であった． 

 

表Ⅴ－1.事例の概要 

 

２）母親への介入時期と子どもへ病気を伝えた時期および回数（図Ⅴ－1） 

母親への介入時期は，1回目は入院の 4か月前から 1か月前と，ばらつきがあった．4か

月前が 3名と最も多く，3か月前が 2名であった．2回目は入院前 1か月から 1週間前であ

った．子どもへ病気を伝えた母親は 8名全員であった．母親が子どもへ病気を伝えた説明回

数は，1回が 4名，3回が 3名，4回が 1名であった． 

伝えた回数が 1回の母親のうち，1回目の介入後に説明できたが 2名，2回目の介入を終

えてからが 2名であった．研究者の介入の時期は，1か月前が 2名，3か月前が 2名であっ

た． 

伝えた回数が複数回の母親は，研究者からの１回目の介入を受けた直後に 1 回目の説明

を行い，2回目の介入後にも子どもへの説明を行っていた．研究者からの１回目の介入時期

も 4か月前から３か月前に 4名全員が受けていた． 

母親

年齢 年齢 性別 疾患名

A 20代 5歳 男 片側口唇顎口蓋裂

B 40代 6歳 男 片側口唇顎口蓋裂

C 30代 6歳 女 片側口唇顎口蓋裂

D 30代 5歳 男 片側口唇顎口蓋裂

E 30代 5歳 女 片側口唇顎口蓋裂

F 50代 5歳 女 片側口唇顎裂

G 30代 5歳 女 片側口唇顎口蓋裂

H 30代 5歳 男 片側不全唇裂

事例
子どもの背景（介入時）
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図Ⅴ－1．母親への介入時期と子どもへ病気を伝えた時期および回数 

 

３）介入による子どもへ病気を伝えた内容の変化（表Ⅴ－2） 

 介入前の子どもへ病気を伝えていた内容は，「全く説明をしていない」が 1名，「入院の予

定があることを伝えている」が 2名，「病状のみ伝えている」が 2名，「病状と病名を伝えて

いる」が 1名，「病状と手術について伝えている」が 1名，「病状，病名，手術についての全

てを伝えている」が 1名であった．介入後には，すべての母親が子どもへ病状，手術，病名

についての説明を行うことができた． 

 

表Ⅴ－2．介入による子どもへ病気を伝えた内容の変化 

 

４）介入による子どもへ病気を伝える際の悩みの変化 

（１）質問項目ごとの悩みの変化の人数比較（表Ⅴ－3） 

質問項目ごとに肯定的変化，否定的変化，変化なしの人数を表Ⅴ-3に示す．「1 同疾患

時期

事例

A

B

C

D

E

F

G

H

１回目介入    ２回目介入        母親から子どもへの説明

　4か月前　　　　　　　　3か月前　　　　　　　2か月前　　　　　　　1か月前　　　     1週間前　入院手術

1 2

1

1

1

1

1

1

1

1

2

2

2

2

2

2

2

2

1

1

1

1

1

1

1

1

11

1

1 1

1

１

１

１

１

１

１

１

１

2

2

2

2

3

3

3

3 4

介入前 介入後

伝えていた内容 伝えた内容

A 病状 病状＋手術＋病名

B 入院予定 病状＋手術＋病名

C 入院予定 病状＋手術＋病名

D 説明なし 病状＋手術＋病名

E 病状＋病名 病状＋手術＋病名

F 病状＋手術 病状＋手術＋病名

G 病状＋手術＋病名 病状＋手術＋病名

H 病状 病状＋手術＋病名

事例
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の子どもを見て否定的な反応を示すのではないかと考える」「4 人と違うことを伝えること

で子どもが否定的に捉えるのではないかと考える」，「5 病気を伝える方法がわからない」，

「6 病気を伝える時期がわからない」，「7 病気を伝えるきっかけがわからない」，「11 手

術をすることを子どもに伝えるべきか迷っている」，「12 見た目にはわからないのであれ

ば隠したいと考える」の 7 項目で，全事例が肯定的変化もしくは 4 点以上の変化なしであ

った． 

 

表Ⅴ－3．子どもへ病気を伝える際の悩みの変化の人数比較 

 

（２）質問項目ごとの悩みの介入前後比較（表Ⅴ－4） 

 質問項目ごとの悩みを介入前後で比較し，悩みの項目ごとに Wilcoxonの符号付順位検定

を行った．その結果，「4 人と違うことを伝えることで子どもが否定的に捉えるのではない

かと考える」「5 病気を伝える方法がわからない」「6 病気を伝える時期がわからない」「7 

病気を伝えるきっかけがわからない」「8 子どもが口唇裂・口蓋裂であったのは自分のせい

であると考える」の項目において，有意差（p＜0.05）が認められた．また，「2 病気を伝え

ることで子どもが否定的な反応を示すのではないかと考える」「10 子どもへ病気を伝える

ための自分の心の準備ができていない」の項目において，有意傾向（p＜0.1）が認められた． 

 

５）個別分析 

 各事例の介入に対する結果を以下に示す．インタビューでの母親の発言は生データとし

て，斜体で示す．母親の発言内の内容の理解が難しいと思われる部分は（ ）で補足した． 

 

＜事例Ａ＞ 

（１）介入前に子どもへ病気を伝えていた内容 

これまでに生まれた時の写真を見せて病状については伝えたことがあるが，病名につい

ては伝えておらず，手術を受ける必要性については伝えていなかった． 

 

N=8

肯定的 否定的 ４点以上 3点 2点以下

1 同疾患の子どもを見て否定的な反応を示すのではないかと考える 2 6

2 病気を伝えることで子どもが否定的な反応をするのではないかと考える 5 1 2

3 出生時の写真を見せることによる子どもがショックな反応をするかと考える 3 4 1

4 人と違うことを伝えることで子どもが否定的に捉えるのではないかと考える 5 3

5 病気を伝える方法がわからない 6 2

6 病気を伝える時期がわからない 6 2

7 病気を伝えるきっかけがわからない 5 3

8 子どもが口唇裂・口蓋裂であったのは自分のせいであると考える 4 1 1 2

9 出産と子育てのつらい経験を肯定的に伝えることができるか不安がある 4 1 2 1

10 子どもへ病気を伝えるための自分の心の準備ができていない 3 2 3

11 手術をすることを子どもに伝えるべきか迷っている 1 7

12 見た目にはわからないので隠しきれるものであれば隠したいと考える 1 8

13 子どもがいじめに対応できるようになるような説明ができるか悩んでいる 3 2 1 2

項目
変化なし変化あり
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表Ⅴ－4．質問項目ごとの悩みの介入前後比較 

 

 

（２）子どもへ病気を伝えた状況 

 母親は，子どもへ病気を伝えるために，赤ちゃんの時の写真を用いて子ども用説明ツール 

を順番に読んで聞かせていた．子どもは，所々興味をもって聞いていた．子どもからは，「そ

うなんだ」「Ａ君が寝ている間にするの嫌だ」という発言が見られた． 

（３）子どもへ病気を伝えたことによる母親の気持ち 

 病気を伝えたことによる母親の気持ちとして，「言った（子どもへ病気について伝えた）

ことで楽にはなったけど，まだ（A君は）理解できてないから今後もまた伝えていかないと

いけないかなというのはある．（次に言う時は）1回言ったから言いやすいかな．」と語られ

た． 

（４）子どもへ病気を伝える際の悩みについての介入前後の自己評価（図Ⅴ-2-1） 

 「1 同疾患の子どもを見て否定的な反応を示すのではないかと考える」は 2 から 5 への

変化があった．「5 病気を伝える方法がわからない」，「10 子どもへ病気を伝えるための自

分の心の準備ができていない」は，介入前は 1であったが，介入後は 4へと変化した．しか

し，「9 出産と子育てのつらい経験を肯定的に伝えることができるか不安がある」の項目に

ついては，介入前後で変化はなく 3としていた． 

（５）母親の適応行動 

 子どもへ病状については伝えることができていたが，子どもに手術について伝える方法

に悩んでおり，研究者の研究参加の声掛けに応じる（相互依存）ことで医療者からの手助け

を受けることができた．手術を受けることを子どもに伝えるべきか迷いはなく，子どもの同

意のもと手術を受ける必要があると判断できていた．しかし，子どもへ病気を伝える方法，

時期，きっかけについてわからず悩んでいた．支援プログラにより，子どもの病気について

得点平均 ±SD 得点平均 ±SD

1 同疾患の子どもを見て否定的な反応を示すのではないかと考える 4.25 ±1.09 4.88 ±0.03 0.18

2 病気を伝えることで子どもが否定的な反応をするのではないかと考える 3.13 ±1.53 4.50 ±1.00 0.06 †

3 出生時の写真を見せることによる子どもがショックな反応をするかと考える 3.50 ±1.73 4.12 ±1.36 0.10

4 人と違うことを伝えることで子どもが否定的に捉えるのではないかと考える 3.38 ±0.99 4.38 ±0.70 0.04 *

5 病気を伝える方法がわからない 3.00 ±1.54 4.71 ±4.33 0.02 *

6 病気を伝える時期がわからない 3.38 ±1.32 4.50 ±1.00 0.02 *

7 病気を伝えるきっかけがわからない 3.38 ±1.49 4.38 ±0.99 0.04 *

8 子どもが口唇裂・口蓋裂であったのは自分のせいであると考える 2.63 ±0.70 3.25 ±0.66 0.03 *

9 出産と子育てのつらい経験を肯定的に伝えることができるか不安がある 3.75 ±0.83 4.00 ±1.12 0.48

10 子どもへ病気を伝えるための自分の心の準備ができていない 3.38 ±1.41 4.50 ±0.71 0.07 †

11 手術をすることを子どもに伝えるべきか迷っている 4.88 ±0.33 5.00 ±0.00 0.32

12 見た目にはわからないので隠しきれるものであれば隠したいと考える 4.50 ±1.00 4.88 ±0.33 0.32

13 子どもがいじめに対応できるようになるような説明ができるか悩んでいる 3.00 ±1.32 3.25 ±0.97 0.48

Wilcoxon

の符号付

順位検定

介入前 介入後

項目設問NO

＊ｐ＜0.05  †ｐ＜0.1 
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の知識，方法を学習し子どもへ病気を伝えるという行動ができ適応が見られた．さらに，支

援プログラムを行う中で，今後も継続した治療についての知識を得ることで，母親として子

どもの成長を見据え，病気に対する子どもの十分な理解を促す関わりをしていかなければ

ならないと考えていた．ただ，今回子どもへ病気を伝えたことで，隠さず話す事の出来る自

分でありたい(自己概念)と変化しており，「1 回言ったから言いやすいかな」と次に病気を

伝える時にも，迷うことなく母親としての役割（役割機能）を果たすことができるだろうと

いった自信を得た． 

 

＜事例Ｂ＞ 

（１）介入前に子どもへ病気を伝えていた内容 

介入前に入院をすることについて話してはいたが，病状と病名については伝えていなか

った． 

（２）子どもへ病気を伝えた状況 

 母親は，入院前日に子どもへ子ども用説明用ツールを見せて病気について伝えた．子ども

に痛いと思わせたくなくて，「寝ている間に終わる」と何度も教えたと記入があった．子ど

もからは，何度も「いつ入院するのか」「どんなことをするのか」と質問があった．1 回目

の介入のみでは，子どもへ話すことができずに 2 回目の介入により子どもへ伝えることを

決意した． 

（３）子どもへ病気を伝えたことによる母親の気持ち 

伝えたことによる母親の気持ちとして，「（伝えることはできた）けれども，まだ終わ

ったわけじゃないから，これから先もあるし．（子どもに伝えるのは）もっと後かなと思

っていたら，あっという間でしたね．まだまだ途中という感じですよね．どれぐらいでま

た何があるのかを，自分はまだあまりそこまで把握していないので．見えていないかな

と．（話しづらい理由は）やっぱりかわいそうだしというのが一番ですかね．何か，申し

訳ない気持ちもあるし．」と語られた． 

（４）子どもへ病気を伝える際の悩みについての介入前後の自己評価（図Ⅴ-2-1） 

 「2 病気を伝えることで子どもが否定的な反応をするのではないかと考える」，「4 人と

違うことを伝えることで子どもが否定的に捉えるのではないかと考える」，「6 病気を伝え

る時期がわからない」の項目は，介入前後で 2から 5に変化していた．一方，「8 子どもが

口唇裂・口蓋裂であったのは自分のせいであると考える」の項目は，介入前後で２と変化が

みられなかった．「13 子どもがいじめに対応できるようになるような説明ができるか悩ん

でいる」の項目は，4から 3へ変化していた． 

（５）母親の適応行動 

介入前に入院の必要性についてのみ子どもへ説明していたが，病気を伝えることはでき

ていなかった．子どもの発達の過小評価から，まだ「（子どもへ病気を伝えるのは）後かな」

と感じていた．支援プログラムによる医療者からの手助け（相互依存）を受けて，発達の適

切な評価ができ，子どもへ病気を伝えるという適応行動を起こすことができた．また，子ど

もへの「申し訳ない気持ち」と子どもへ病気を隠さず話したい気持ち（自己概念）との狭間

で葛藤を抱えていた．しかし，2回目の介入により母親として話さなければならないという
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気持ち（役割機能）を奮い立たせて，子どもへ病気を伝えるという適応の行動を示していた．

ただ，今後も継続して行われる治療についての知識を自分のことと受け止めることができ

たことで，現段階を治療経過の途中と感じ，これから起こるだろういじめの問題への対応な

どに新たな不安を抱えていることも語られ，今後の揺らぎも示された．  

 

＜事例Ｃ＞ 

（１）介入前に子どもへ病気を伝えていた内容 

 入院をする予定があることを子どもへ話していたが病状，病名については話していなか

った． 

（２）子どもへ病気を伝えた状況 

 入院の 2 日前に子ども用説明ツールを見せながら子どもへ病気を伝えた．子どもがツー

ルに書いている説明を音読し，横から母親が説明を加えた．「初めはママもパパも，じいじ

もばあばも幼稚園の友達もみんな（唇が）くっついていなかったんやで」と言うと，子ども

の反応として「ふーん」「そうなん」と言った．出生時の写真をいつ見せようかと母親は悩

んでおり，この時に「生まれた時の写真見てみる？」と聞くと，一度は「いや」と話したが，

全部読み終わって落ち着いてもう一度聞くと「見てみる」と返答があり，出生時の写真を見

せた． 

（３）子どもへ病気を伝えたことによる母親の気持ち 

伝えたことによる母親の気持ちとして，「いや，もうついにこの時期が来たんやって．伝

える時期が来たんやなという感じでした．本人にもパンフレットがあって，ちゃんと説明で

きたというか．これがなかったら多分曖昧にしとった部分もあったんで．そうですね，良か

ったと思います．伝えやすかったというか，サポートしてくれて良かったです．」と語られ

た． 

（４）子どもへ病気を伝える際の悩みについての介入前後の自己評価（図Ⅴ-2-1） 

 「5 病気を伝える方法がわからない」，「6 病気を伝える時期がわからない」，「7 病気を伝

えるきっかけがわからない」の項目は，介入後に全て 5へ変化していた．「13 子どもがいじ

めに対応できるようになるような説明ができるか悩んでいる」の項目は，介入前後で２と変

化は見られなかった．「10 子どもへ病気を伝えるための自分の心の準備ができていない」の

項目は，4から 3へ変化していた．  

（５）母親の適応行動 

 介入前には，入院の必要性のみ子どもに伝えており，病気を伝えることはできていなかっ

た．研究参加への声掛けを受けることで，医療者からの手助けを受けたい（相互依存）と感

じた．さらに，伝える時期を模索しており，「ついにこの時期が来たんや」と支援プログラ

ムにより子どもの発達の適切な評価が行えた．また，母親は「これがなかったら多分曖昧に

しとった」というように子ども用説明ツールがなければ，病気のことを全て伝えることはで

きなかったと感じていた．子ども用説明ツールを使用して説明するという病気を伝える方

法を習得したことで，子どもに曖昧にせず病気について伝えることができる自分でありた

い（自己概念）と考え，子どもへ病気を伝えるという適応行動を示した．母親は，その適応

行動に「良かった」と満足感も示した．出生時の写真を見せる時期についての悩みも，母親
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自らが子どもへ見るかどうかの選択を提示することができ，子どもの反応に応じた対応が

できた． 

 

＜事例Ｄ＞ 

（１）介入前に子どもへ病気を伝えていた内容 

 子どもへの説明の必要性は感じていたが，もう少し入院が近くになってから説明しよう

と思っていた．生まれた時の写真は母親が衝撃だと思っており，見せるべきか悩んでいた．

そのため，写真を見せていなかった． 

（２）子どもへ病気を伝えた状況 

 子ども用説明ツールのイラストを見ながら読み聞かせで使用した．術前検査日の前日に

子どもに病気を伝え，子どもの反応として，口唇がくっつかずに生まれてきたことに対して

驚いている様子だったと示された．手術に関する説明の記述を見て，子どもから「怖い」と

いう発言があった． 

（３）子どもへ病気を伝えたことによる母親の気持ち 

伝えたことによる母親の気持ちとして，「口唇口蓋裂というのを今まで全然伝えてなかっ

て，伝える機会というか，いつ伝えようというのはずっと思っていたので，こういう機会を

頂けて伝えやすかったし，本人も納得できたんかな．良かったです．ちょっとすっきりしま

した．」と語られた． 

（４）子どもへ病気を伝える際の悩みについての介入前後の自己評価（図Ⅴ-2-1） 

 「4 人と違うことを伝えることで子どもが否定的に捉えるのではないかと考える」，「5 病

気を伝える方法がわからない」，「6 病気を伝える時期がわからない」，「7 病気を伝えるき

っかけがわからない」，「10 子どもへ病気を伝えるための自分の心の準備ができていない」

については，介入後に全て 4または 5へ変化していた．「8 子どもが口唇裂・口蓋裂であっ

たのは自分のせいであると考える」の項目は，3で介入前後での変化はなかった．「3 出生

時の写真を見せることによる子どもがショックな反応をするのではないかと考える」の項

目は，介入前後で変化は見られず 1であった．子どもへの説明の際に，写真は使用しておら

ず子どもが見たい気持ちになった時に見せようと考えていた． 

（５）母親の適応行動 

 母親は，子どもと病気について話したことがなかった．生まれた時に，子どもと対面した

際の衝撃が母親の記憶に強く残っており，子どもへ出生時の写真を見せることで，子どもが

母親と同じように感じるのではないかと想像していた．子どもへ病気を伝える必要性は感

じていたが，子どもへ話すきっかけが見つからず，子どもへ病気を伝えることができない非

効果的適応状態であったと考える．研究者の研究参加への声掛けにより，医療者からの手助 

けを受ける（相互依存）というきっかけを得ることができ，子どもへ病気を隠さず話すこと

のできる自分でありたい（自己概念）と考え，子どもに病気を伝えるという適応を示した．

しかし，子どもが CLPであったのは自分のせいであるとの考えが消えておらず，自責の念か 

らの脱却には至っていない．ただ，子どもが手術を納得して受けることができた様子を見る

ことで，母親としての役割（役割機能）を果たせた満足感が示された． 
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図Ⅴ－2－1.子どもへ病気を伝える際の悩みについての自己評価（事例 A，B，C，D） 

 

＜事例Ｅ＞ 

（１）介入前に子どもへ病気を伝えていた内容 

 これまでに生まれた時の状況を子どもへ話して，病名も伝えていた．出生時の写真も見せ

子どもへ病気をと伝える際の悩み
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ていた．入院や手術については説明をしていなかった． 

（２）子どもへ病気を伝えた状況 

 3回子どもへ病気を伝えた．介入当日の夜に，紙芝居のようにして兄と一緒に読み聞かせ

のように子ども用説明ツールを使用した．口ができるまでの精子と卵子の話の際に，「それ

知ってる」や，「口唇裂って口唇口蓋裂やろ」と発言があり，興味をもって聞いていた．1週

間後に 2回目の子どもへ病気を伝えており，「鼻の手術をしたら顔が変わっちゃうってこと

だよね」と言って，ちょっと心配な様子だった．入院の 1週間前に，再度読み聞かせを行っ

た．手術室に 1人で入ることに不安な気持ちを話して泣いていた．レティナの写真を見て，

「怖い，つらい」と言っていた． 

（３）子どもへ病気を伝えたことによる母親の気持ち 

 伝えたことによる母親の気持ちとして，「やっぱりこうやって何かの媒体というか，こう

いうのがあって，機会を設けてやるのは本人の記憶に残りやすいし，良かったなって思って．

自分でできないからなかなか．やってあげたいだけれども，こうやって機会をくださったん

でだいぶやりやすかった．良かったです．私だけじゃなくて，看護師さんだったり先生だっ

たり，サポートするよみたいな．何か本当に支えられている感じを感じた．」と語られた．  

（４）子どもへ病気を伝える際の悩みについての介入前後の自己評価（図Ⅴ-2-2） 

 「2 病気を伝えることで子どもが否定的な反応を示すのではないかと考える」，「5病気を

伝える方法がわからない」の項目は，介入前は 2であったが介入後には 5に変化した．「7 

病気を伝えるきっかけがわからない」，「10 子どもへ病気を伝えるための自分の心の準備

ができていない」，「12 見た目にはわからないので隠しきれるものであれば隠したいと考

える」の項目は，すでに病状と病名を伝えていることもあり，介入前後共に 5 であった．

「11 出産と子育てのつらい経験を肯定的に伝えることができるか不安がある」の項目は，

4から 2に変化した． 

（５）母親の適応行動 

介入前に子どもへ CLPという病名と病状を伝えていた．しかし，研究参加への声かけに対

して参加を希望し，「本当に支えられている感じを感じた」と支援されているという安心感

を得た（相互依存）．母親は今までの病気の伝え方では不十分であると感じ，子どもが十分

理解できるように病気を伝える方法を習得したいと考えた．自分の持病により，子どもへの

CLP発生の影響は他の母親よりも高いと考えていることや，インタビューの際には次子を妊

娠していたことから，CLPの子どもだけでなく次子に対する出産・育児への不安感が高まっ

ていた．しかし，子ども用説明ツールを用いて子どもへ説明することで，子どもの記憶に残

るような伝え方ができた，と満足感を示した．さらに，入院までに 4 回の説明を行ってお

り，十分な子どもの理解を促したいと考えていた．また，兄にも一緒に読み聞かせを行って

おり，CLPの子どもだけではなく兄にも隠すことなく病気を伝えていく（自己概念）と考え

ていた． 

 

＜事例Ｆ＞ 

（１）介入前に子どもへ病気を伝えていた内容 

 手術をする予定があることは伝えていたが，病名や病状については伝えていなかった． 
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（２）子どもへ病気を伝えた状況 

 ３回子どもへ病気を伝えた．介入を行った当日に母親と祖母が手術の話をしていて，「手

術しなくてもいいよ」と反応した．その際に子ども用説明ツールは使用せずに子どもへ病気

を伝えた．その 2週間後は，寝る前の読み聞かせの代わりに子ども用説明ツールを使用して

読み聞かせた．子どもは，聞かないふりをしている様子があった．入院の 1週間前から定期

的に「怖くない？」と聞いてきていた．その際に，再度母親から子ども用説明ツールを使用

せずに病気を伝え，納得できた様子であった． 

（３）子どもへ病気を伝えたことによる母親の気持ち 

 伝えたことによる母親の気持ちとして，「自分の，母親のせいじゃないと書いてくれて，

ちょっと気持ちは軽くなりました．何かちょっと触れたらいかんところを，言わないといか

んけど，必要だというのが，言えて気持ちが軽くなりました．もう何でも言える感じ．でも

意外と言ったら本人はそんなにそんなに思っていなくて，けろっとしていたからこんなに，

こちらが気負うことなかったじゃんというのがありました．」と語られた． 

（４）子どもへ病気を伝える際の悩みについての介入前後の自己評価（図Ⅴ-2-2） 

 母親はほとんどの項目について，介入前から 5を示していた．その中で，「8 子どもが口

唇裂・口蓋裂であったのは自分のせいであると考える」の項目は，介入前後で 2と変化はな

く，今回の介入では変化をもたらすことはできなかった．また，「10 子どもへ病気を伝える

ための自分の心の準備ができていない」の項目は，介入前後で 4と変化はなかった． 

（５）母親の適応行動 

 支援プログラムでにおいて，子どもが CLPであったのは母親のせいではないことを知り，

気持ちが軽くなっているとの発言があったが，アンケートでは介入前後で母親のせいであ

ると考えていると返答をした．自責の念からの解放の言葉は，母親を子どもへ病気を隠さず

話すことのできる自分でありたい（自己概念）と変化させた．また，子どもの CLP発生機序

と CLP の原因についての正しい知識を得て，子どもから病気について聞かれたとしても対

応できるという情動反応の変化を生じ，子どもへ病気を伝えることができ安堵感が得られ

た．さらに，実際に子どもへ話すことで，子どもが否定的な反応を示さず病気に対する理解

を示したことから，子どもが否定的な反応をするのではないかという不安感が払拭された．

そのため，今後も同じように病気を伝える必要性が生じても，母親は迷わず病気を伝えるこ

とに前向きに対応でき，母親としての役割を果たすことができる（役割機能），と変化を示

した． 

 

＜事例Ｇ＞ 

（１）介入前に子どもへ病気を伝えていた内容 

 出生後からの写真を部屋に飾っており，いつも見れる状態であった．口蓋裂という言葉は

話したことがあるが，口唇裂は話していなかった． 

（２）子どもへ病気を伝えた状況 

 入院までに 4 回子ども用説明ツールを使用して子どもへ病気を伝えた．介入の 2 日後に

絵本を読み聞かせるように，双子の姉と一緒に病気を伝えた．子どもの反応は，手術をする

んだということはわかっているけれども，他人事の様子だった．その後，友達と一緒に子ど
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も用説明ツールを使用して読み聞かせを行った．入院日の 10日前に子ども用説明ツールを

自分で読み，本人は入院日が近くなり少しドキドキしてきた，と言うようになった． 

（３）子どもへ病気を伝えたことによる母親の気持ち 

 伝えたことによる母親の気持ちとして，「この顔でずっときているから，この顔がちょっ

と（治した方がいい）と言ったらそうだなという風に思ったんですが．これでずっと何年も，

何回か手術していろいろあって，それなりに大きくなっているんで．私は別にマイナスなこ

ともなく．（これを使ってしっかり話をして）良かったと思います．」と語られた． 

（４）子どもへ病気を伝える際の悩みについての介入前後の自己評価（図Ⅴ-2-2） 

 母親は，出生時の写真も常に見える場所に置いており，子どもへ病名についても伝えてい

ることから，介入前後とも全項目で 4，5を示した． 

（５）母親の適応行動 

 母親は，普段より出生時の写真を部屋に飾り病気を隠さず子どもへ伝えようと（自己概念）

していた．子ども用説明ツールという病気を伝える方法を習得することで，双子の姉や仲の

良い友達にも一緒に読み聞かせを行い，子どもの病気を他者にも理解してもらい，保育園と

いう社会の中で子どもが生きやすいようにしたい，という母親としての役割（役割機能）を

果たしたいと考えていた．子どもだけでなく，周囲へも病気を隠さず話すことのできる自分

でありたいと思う自己（自己概念）を確立させていた．繰り返し子どもへ病気を伝えること

ができ，適応を示した． 

 

＜事例Ｈ＞ 

（１）介入前に子どもへ病気を伝えていた内容 

 2歳ごろより，携帯の出生時の写真を見せていた．病状についての話をしていたが，病名

と手術についての話はしていなかった．子どもが友達に指摘された時に答えられない様子

を見て申し訳なく思った経験があった． 

（２）子どもへ病気を伝えた状況 

 入院までに 3回子どもへ病気を伝えた．介入当日の夜に，子ども用説明ツールと本人の生

まれた時の写真を見せながら病気を伝えた．子どもは「ちょっと怖い」「痛いのやだ」と反

応した．術前検査の前日に再度説明ツールを使用して子どもへ病気を伝えた．また，外来検

査で受診した際に，先生に聞くことを一緒に確認する際にも子ども用説明ツールを使用し

た．子どもは見た内容を覚えており，「5歳でお口と鼻の手術をするよ」「注射があるのは嫌

だけど，お口と鼻を治すのはいいよ」，と少しずつ自分なりに理解して手術に前向きになっ

ている様子であった．入院する 1週間前に，再度子ども用説明ツールを使用した．繰り返し

病気を伝えたことで理解が深まってきている様子であった 

（３）子どもへ病気を伝えたことによる母親の気持ち 

 伝えたことによる母親の気持ちとして，「赤ちゃんだと思っていたので，やっぱりこうい

うツールとか使ったり，子どもの成長に合わせた声掛けのアドバイスがあったので，もっと

伝えとったほうが本人もわかりやすくていいんだというのが分かったので，すごいありが

たかったです．」と語られた． 
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図Ⅴ－2－2．子どもへ病気を伝える際の悩みの自己評価（事例 E，F，G，H） 

 

（４）子どもへ病気を伝える際の悩みについての介入前後の自己評価（図Ⅴ-2-2） 

 支援プログラムにおいて，すべての項目で 4 もしくは 5 となっていた．「13 子どもがい

じめに対応できるようになるような説明ができるか悩んでいる」の項目は，介入前後で 1か

子どもへ病気をと伝える際の悩み

13
子どもが口唇裂・口蓋裂であったのは

自分のせいであると考える

9
子どもへ病気を伝えるための自分の心の

準備ができていない

10

出生時の写真を見せることによる子ども

がショックな反応をするのではないかと

考える

11
出産と子育てのつらい経験を肯定的に

伝えることができるか不安がある

7
手術をすることを子どもに伝えるべきか

迷っている

8
人と違うことを伝えることで子どもが

否定的に捉えるのではかないかと考える

12
病気を伝えることで子どもが否定的な

反応をするのではないかと考える

4 病気を伝える時期がわからない

5
見た目にはわからないので隠しきれる

ものであれば隠したいと考える

6 病気を伝える方法がわからない

1
同疾患の子どもを見て否定的な反応を

示すのではないかと考える

2 病気を伝えるきっかけがわからない

3
子どもがいじめに対応できるように

なるような説明ができるか悩んでいる
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ら 4 へ，「2 病気を伝えることで子どもが否定的な反応を示すのではないかと考える」，「5 

病気を伝える方法がわからない」，「7 病気を伝えるきっかけがわからない」，「10 子どもへ

病気を伝えるための自分の心の準備ができていない」，「12 見た目にはわからないので隠し

きれるものであれば隠したいと考える」の項目は，介入前後で 2から 5へ変化した． 

（５）母親の適応行動 

 手術についてどう説明しようか困っていた母親は，支援プログラムという医療者の手助

け（相互依存）を受けることを決断し，説明用ツールには子どもの成長に合わせた対応が書

かれていたことから，わかりやすかったと感じたと語られた．母親は，子どもの発達につい

ての知識を得て，想像していた以上に子どもは成長していることを知った．そのことにより，

病気を隠さず話すタイミングは今であると確信し話すことのできる自分でありたい（自己

概念）と考えた．説明用ツールがあることで子どもの成長に合わせた病気を伝える方法が習

得でき，子どもの状況に合わせて繰り返し３回も病気を伝えることで，母親としての役割

（役割機能）を果たし適応の行動に至っていた．子どもへ病気を伝えた内容はより詳しく深

化したものとなり，子どもは病気を理解して治療に挑むことができると感じ，母親からは

「すごいありがたかったです」と医療者からの支援（相互依存）に対しての感謝が示された． 

 

６）全体分析：パターン分類 

 母親への介入時期と母親が子どもへ病気を伝えた回数から，2つのパターン（1回と複

数回）に分類された．子どもへ病気を伝えた回数が 1回のみであった母親は，事例 A，B，

C，D（1回パターン）であり，子どもへ病気を複数回伝えている母親が，事例 E，F，G，H

（複数回パターン）であった．そのパターンの説明根拠となる表を作成し，コーピングプ

ロセスの変化を以下に記述する．インタビューでの母親の発言は生データとして「 」

で，母親の発言内の内容の理解が難しいと思われる部分は（ ）で補足した．生データを

理解しやすいように整えたものをコードとして＜ ＞で示す．また，支援プログラムでの

支援内容を≪ ≫，子どもへ病気を伝える際の悩みの自己評価の項目を〔 〕で示す． 

（１）1 回パターンの母親のコーピングプロセスの変化（表Ⅴ－5） 

①認知・情報処理 

 母親は，介入前に〔病気を伝える時期がわからない（A）〕，＜子どもに病気を伝えるの

は先だと感じる（B）＞と考えていた．≪病気説明と子どもの発達の影響≫を母親へ伝え

ることで，＜子どもが自分なりに理解できて良かった（A）＞，＜思っている以上に早く

伝える時期が来たと思い，5-6 歳になったら病気のことを理解できると感じた（B）＞とコ

ーピングプロセスが変化した． 

②学習 

 母親は，介入前に〔いじめに対応できるようなような説明内容ができるか心配（C）〕と

考えていた．≪子ども用説明ツール≫を使用して子どもへ病気を伝える方法を学ぶこと

で，＜ツールがあったことで曖昧にせずに伝えることができた C）＞と変化した．また，

＜伝える方法がわからず悩んでいる（D）＞から，≪病気を伝える方法を提示する≫こと

で〔病気を伝える方法がわかった（D）〕と変化していた． 
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表Ⅴ－5．1回パターンの母親のコーピングプロセスの変化 

コーピン

グプロセ
コード 生データ コード 生データ

認知・

情報処理

病気を伝える時期がわからな

い（A）

子どもに伝えるのは先だと感

じる（B）

早く伝えることで子どもが悩

みすぎる（D）

病気を伝える時期がわからな

い（A）

まだまだだな，もっと後かな

（B）

早く言い過ぎたら悩みすぎる

タイプ（D）

子どもが自分なりに理解でき

て良かった（A）

思っている以上に早く伝える

時期が来たと思い，5-6歳に

なったら病気のことを理解で

きると感じた（B）

伝える時期が来たと感じた

（C）

本人も納得しているように感

じた（D）

自分なりに理解できていて良

かったな（A）

あっという間だった，これぐ

らいになったらわかりますよ

ね（B）

伝える時期が来たんやな

（C）

本人も納得できたんかな

（D）

学習
いじめに対応できるようなよ

うな説明内容ができるか心配

（Ｃ）

いじめに対応できるようにな

るような説明ができるか悩ん

でいる（Ｃ）

これからの治療予定を把握し

きれていない（B）

ツールがあったことで曖昧に

せずに伝えることができた

（Ｃ）

どれぐらいでまた何があるの

かを，自分はまだあまりそこ

まで把握していない（B）

本人にもパンフレットがあっ

て、ちゃんと説明できたとい

うか。これがなかったら多分

曖昧にしとった部分もあった

んで（C）

判断

子どもへ病気を伝えるための

自分の心の準備ができない

（A）

本人に病気を伝えるのは手術

の直前と決めている（D）

子どもへ病気を伝えるための

自分の心の準備ができない

（A）

本人に伝えるのは手術の前

（D）

成長に伴って今後も伝えてい

かないといけないけれど，1

回言ったことで伝えやすく

なった（A）

支援プログラムに参加できて

伝えやすかった（D）

まだ理解できていないから今

後もまた伝えていかないとい

けないかな．1回言ったから

言いやすいかな（A）

こういう機会をいただけて伝

えやすかった（D）

情動

子どもがかわいそうだ（B）

子どもに申し訳ない（B）

もし子どもが否定的反応をし

たらどうしよう(C)

子どもに痛い思いをさせて申

し訳ない(D)

自分のせいだと思っていた

(D)

なんかかわいそうだな（B）

申し訳ない気持ち（B）

すんなり受け入れてくれたら

いいんですけれども、もし

（いやいや）ってなった時

に、どうしたらいいですか

（C）

手術のたびに痛い思いをさせ

て申し訳ない（D）

やっぱり自分のせいだと思っ

ていた（D）

伝えたことで楽になった

（A）

子どもに病気を伝えて楽に

なった(B)

医療者の手助けを受けてよ

かった(C)

子どもに病気を伝えてすっき

りした(D)

言ったことで楽になった

（A）

言ったことで楽になった

（B）

サポートしてくれて良かった

（C）

ちょっとすっきりしました

（D）

介入前 介入後
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③判断 

 母親は，介入前に〔子どもへ病気を伝えるための自分の心の準備ができない（A）〕状況

にあったが，介入後には，＜成長に伴って今後も伝えていかないといけないけれど，1 回

言ったことで伝えやすくなった（A）＞と変化した．また，＜本人に病気を伝えるのは手

術の直前と決めている（D）＞母親は，介入後に，＜支援プログラムに参加できて伝えや

すかった（D）＞と変化した． 

④情動 

 母親は，介入前に＜子どもがかわいそうだ（B）＞，＜子どもに申し訳ない（B）＞，＜

子どもに痛い思いをさせて申し訳ない（D）＞と考えていた．さらに，子どもに病気を伝

えることで，＜もし子どもが否定的反応をしたらどうしよう（C）＞と考えていた．介入

後に，＜子どもに病気を伝えて楽になった（B）＞，＜子どもに病気を伝えてすっきりし

た（D）＞と変化した． 

（２）複数回パターンの母親のコーピングプロセスの変化（表Ⅴ－6） 

①認知・情報処理 

 母親は，介入前に＜子どもを幼く感じていた（H）＞．支援プログラムで≪病気説明と

子どもの発達の影響≫を知ることで，＜来年 1 年生だから病気を知っても大丈夫（H）

＞，＜過保護にしすぎた（H）＞，と感じた．また，子どもへ病気を伝えることで，＜子

どもの成長を感じた（G）＞． 

②学習 

 母親は，介入前に＜手術についてどう説明しようか困っていた（H）＞．≪子ども用説

明ツール≫の提供を受けて，＜ツールがあることで子どもの記憶に残りやすい（E）＞，

＜ツールはわかりやすかった（G）＞，＜ツールに子どもの成長に合わせた対応がありわ

かりやすかった（H）＞と子どもへ病気を伝える方法を得て学習のコーピングプロセスが

変化した． 

③判断 

 介入前の母親は，＜今までは病気のことを詳しく話せなかった（F）＞とただ病気につ

いて話すだけではなく，詳しく話せていないことを感じていた．介入後には，＜病気につ

いて何でも話すことができる（F）＞と変化を示した． 

④情動 

 介入前の母親は，＜子どもの病気をマイナスには感じていない（G）＞とする一方で，

＜私のせいだと思っている（E）＞という母親も存在した．介入後には，医療者からの手

助けから＜支えられていると感じた（E）＞．また，自責の念に対して，≪子どもが病気

であったことは母親のせいではないことを伝える≫ことで，＜母親のせいじゃないと知っ

て気持ちが軽くなった（F）＞．さらに，子どもへ病気を伝えたことで，＜話してよかっ

た（G）＞と情動のコーピングプロセスが変化した． 
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表Ⅴ－6.複数回パターンの母親のコーピングピロセス 

 

コーピング

プロセス
コード 生データ コード 生データ

認知・

情報処理

子どもを幼く感じていた（H） 3～4歳ぐらいの感覚でいた（H）

赤ちゃんだと思っていた（H）

子どもの成長を感じた（G）

来年1年生だから病気を知っても大丈

夫（H）

過保護にしすぎた（H）

成長した（H）

もっと伝えた方が本人が分かりやすい

とわかった（H）

それなりに大きくなっている（G）

来年1年生になるから，もうこんなに

わかっていて大丈夫と思った（H）

ちょっと過保護すぎたかな（H）

成長したな（H）

もっと伝えとった方が本人もわかりや

すくていいんだというのがわかった

（H）

学習

病気を伝える方法がわからない（E）

手術についてどう説明しようか困って

いた（H）

病気を伝える方法がわからない（E）

今回の手術についてどう説明しようか

困っていた（H）

ツールを使用することで子どもの記憶

に残りやすい（E）

ツールはわかりやすかった（G）

ツールに子どもの成長に合わせた対応

が書かれておりわかりやすかった

（H）

何かの媒体というか、こういうのが

あって、機会を設けてやるのは本人の

記憶に残りやすい（E）

これ（ツール）はすごいわかりやす

かった（G）

やっぱりこういうツールとか使った

り，子どもの成長に合わせた声掛けの

アドバイスがあった（H）

判断

助けがなければ話をできない（E）

友達に指摘された時に言っておかない

とと思って話した（E）

今までは病気のことを詳しく話せな

かった（F）

言ってはいけないことを言わないとい

けないような気持ちだった（F）

自分ではなかなか（話を）できない

（E）

友達に指摘された時に言っておかない

となと思った（E）

今まではあんまり（病気のことを詳し

く）話せなかった（F）

触れたらいけない所を言わないといけ

ない（F）

病気について何でも話すことができる

（F）

話してみたら本人はけろっとしていて

気負うことはなかった（F）

もう何でも言える（F）

本人はそんなに思ってなくて,けろっと

していたからこんなに気負うことはな

かった（F）

情動

私のせいだと思っている（E）

子どもが口唇裂・口蓋裂であったのは

自分のせいであると考える（F）

マイナスには感じていない（G）

子どもが友達に指摘された時に答えら

れない様子を見て申し訳なく思った

（H）

あなたのせいじゃないと言われるけれ

ども（難病があるので）私のせいなん

です（E）

子どもが口唇裂・口蓋裂であったのは

自分のせいであると考える（F）

私は別にマイナスなことはなく（G）

友達に指摘された時に答えられなくて

ごめんねと思った（H）

支えられていると感じた（E）

母親のせいじゃないと知って気持ちが

軽くなった（F）

話して良かった（G）

支援と説明ツールがあってありがた

かった（H）

サポートするよみたいな支えられてい

る感じを感じた（E）

母親のせいじゃないと書いてくれて、

ちょっと気持ちは軽くはなりました

（F）

（話してみて）良かったと思います

（G）

ありがたかった（H）

介入前 介入後
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（３）病気を伝えた回数別にみた母親のコーピングプロセスの特徴（表Ⅴ－7） 

 2 つのパターンを比較すると，1 回パターンでは，母親は介入前に＜本人に病気を伝え

るのは手術の直前と決めている（D）＞としており，自分の考えに基づいて入院直前に子

どもへ病気を伝えていた．複数回パターンでは，介入前に＜友達に指摘された時に言って

おかないとと思って話した（E）＞経験をしており，この経験から子どもへ病気を伝える

ことに対して，＜今までは病気のことを詳しく話せなかった（F）＞と，＜ツールを使用

することで子どもの記憶に残りやすい（E）＞伝え方を工夫するという課題を感じてい

た．表Ⅴ－7 では，各パターンのコーピングプロセスの変化を，コードを用いて示した． 

 

７）支援プログラムへの要望（表Ⅴ－8） 

（１）実施時期 

実施時期に関しては，6名が適切と答えた．その内訳は，約 1か月前が 1 名，約 3か月前

が 2名，約 4か月前が 2名であった．残りの 2 名は，早めの介入を希望した．  

（２）実施方法 

 1回目介入を個別的に対面で行ったが，すべての母親が個別での介入を希望された．1名

のみ他の母親ともかかわりをもちたいとも話された．2回目の介入については，すべての母

親が電話での介入を希望された．1名のみ介入時期が約 4週間前であり，もうすでに子ども

への病気を伝えていたため，早目の介入を希望した． 

(３)母親用説明ツールの内容 

 母親用説明ツールへの意見として，参考になったという意見が 4 名から聞かれた．しか

し，先輩ママの体験談の中の「さけてうまれてきた」という表現について，事実と反するこ

とから表現を検討してほしいという要望があった． 

(4)子ども用説明ツールの内容 

 子ども用説明ツールに関しては，個々に書き換えられるような工夫がほしいという意見

が 1名，手術についての具体的な説明がほしいという意見が 4名から聞かれた． 
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表Ⅴ－7．パターン別母親のコーピングプロセスの変化 

 

 

パター

ン

コーピング

プロセス
介入前 介入後

病気を伝える時期がわからない（A） 子どもが自分なりに理解できて良かった（A）

子どもに伝えるのは先だと感じる（B） 思っている以上に早く伝える時期が来たと思い，

5-6歳になったら病気のことを理解できると感じ

た（B）

伝える時期が来たと感じた（C）

早く伝えることで子どもが悩みすぎる（D） 本人も納得しているように感じた（D）

これからの治療予定を把握しきれていない（B）

いじめに対応できるようなような説明内容ができる

か心配（Ｃ）

ツールがあったことで曖昧にせずに伝えることが

できた（Ｃ）

伝える方法がわからず悩んでいる（D） 病気を伝える方法がわかった（D）

子どもへ病気を伝えるための自分の心の準備ができ

ない（A）

成長に伴って今後も伝えていかないいけないけれ

ど，1回言ったことで伝えやすくなった（A）

本人に病気を伝えるのは手術の直前と決めている

（D）

支援プログラムに参加できて伝えやすかった

（D）

伝えたことで楽になった（A）

子どもがかわいそうだ（B）

子どもに申し訳ない（B）

もし子どもが否定的反応をしたらどうしよう(C) 医療者の手助けを受けてよかった(C)

子どもに痛い思いをさせて申し訳ない(D)

自分のせいだと思っていた(D)

子どもの成長を感じた（G）

来年1年生だから病気を知っても大丈夫（H）

過保護にしすぎた（H）

成長した（H）

もっと伝えた方が本人が分かりやすいとわかった

（H）

病気を伝える方法がわからない（E） ツールを使用することで子どもの記憶に残りやす

い（E）

ツールはわかりやすかった（G）

手術についてどう説明しようか困っていた（H） ツールに子どもの成長に合わせた対応が書かれて

おりわかりやすかった（H）

助けがなければ話をできない（E）

友達に指摘された時に言っておかないとと思って話

した（E）

今までは病気のことを詳しく話せなかった（F） 病気について何でも話すことができる（F）

言ってはいけないことを言わないといけないような

気持ちだった（F）

話してみたら本人はけろっとしていて気負うこと

はなかった（F）

私のせいだと思っている（E） 支えられていると感じた（E）

子どもが口唇裂・口蓋裂であったのは自分のせいで

あると考える（F）

母親のせいじゃないと知って気持ちが軽くなった

（F）

マイナスには感じていない（G） 話して良かった（G）

子どもが友達に指摘された時に答えられない様子を

見て申し訳なく思った（H）

支援と説明ツールがあってありがたかった（H）

子どもを幼く感じていた（H）

子どもに病気を伝えてすっきりした(D)

子どもに病気を伝えて楽になった(B)

1

回

情動

認知・

情報処理

複

数

回

判断

学習

学習

判断

認知・

情報処理

情動
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表Ⅴ－8．支援プログラムへの要望 
事例 A B C D E F G H

実施時期
適切

（約1か月前）

適切

（約3か月前）

早目が希望

（約1か月前）

適切

(悩める時期もあったの

でちょうどよかった)

（約4か月前）

適切

（約4か月前）

もう少し早くても良い

（約4か月前）

適切

（約4か月前）

適切

（約3か月前）

方法（1回目の介入） 適切

適切

（個別の方が話しやす

かった）

適切

（1対1の方が良かった）

適切

（1対1の方が気持ちを伝

えやすい）

適切
他のお母さんと話はした

い
適切 適切

方法（2回目の介入） 適切 適切 適切 適切 適切

方法は適切

もう少し早い時期がいい

（約4週間前）

適切 適切

母親用説明ツール 読んで理解ができた
先輩ママの体験談が参考

になった
良かった

・先輩ママの体験談が参

考になった

・先輩ママの体験談のさ

けて生まれたところは事

実と反するので違う表現

がいいと思う

・母親のせいじゃないと

書いてくれて、ちょっと

気持ちは軽くなりました

・この年齢ではこういう

声掛けでいいんだと思っ

て参考になった

・先輩ママの体験談の具

体的な母親の言葉が参考

になった

子ども用説明ツール
個々に書きかえられるよ

うな工夫がほしい
意見無し 説明しやすかった

・絵本の読み聞かせみた

いで楽しそうだった。

・イラストは説明しやす

かった

・子どもの否定的な気持

ちを聞いて不安そうに

なっていた

・鼻の手術の内容を書い

てほしい

・もうちょっと詳しい手

術の内容まであったほう

がいいかな

・手術の詳しい内容が

あったほうがいい

・わかりやすかった

・赤ちゃんのおなかの中

のイラストに興味をもっ

ていた

・手術後のイラストを

もっと鼻を治すのがわか

るようにしてもいい
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４.考察 

１）母親が CLPの子どもへ病気を伝えるための支援プログラムの有用性 

 本支援プログラムに参加した 8名全員が，介入後に子どもへ病気を伝えることができた．

母親が悩みとしていた病気を伝える方法や時期，きっかけ，子どもが否定的に捉えることや

母親の自責の念については，介入後に肯定的に変化していたことが明らかになった．母親が

介入前の子どもへの病気を伝えていた内容は個々に異なっていたが，支援プログラムによ

って全員の母親は子どもへ病気を伝えることができた．これらのことから，本支援プログラ

ムは有用であったことが示唆された． 

 今回，声をかけた母親全員が研究への参加を希望した．これは，多くの母親が，手術前に

子どもに病気を伝えることに対して医療者の手助けを受けたい，という気持ちが明確であ

ったことの表れである．母親が CLP の子どもに病気を伝えるための適応看護モデルの相互

依存の適応様式を変化させることが，支援プログラムの入り口である．支援プログラムでの

介入は母親の求めであり，ニーズがあることが示された．医療者から子どもへ手術前にプレ

パレーションを行うことの必要性は浸透している 5～6）．今回の支援プログラムは，手術に対

する親子の心の準備を支援するだけではなく，子どもへ生まれもった病気について伝え，対

処能力を引き出すような環境を整えることを目標とするものである．病気を伝える時，多く

の母親はまずは自分から病気を伝えている 7）．そのため，子どもへ病気を伝える前に，母親

への情報提供が必要となる．看護師は，子どもが就学前に手術を受ける際には，病気を伝え

ておくことが必要であることを認識しておかなければならない．CLPが先天異常であり，外

表異常であることを考慮し，母親に手助けが必要かどうかの声掛けを行うことが重要であ

る．子どもの治療経過によっては，外鼻修正術が必要でない場合もある．小学校入学を機に，

今まで関わりのない子どもたちと同級生になることが考えられる．学校での生活の中で，他

人から病気のことを聞かれ戸惑うといった報告 8）もあるため，全例に看護師からの声掛け

を行い，支援プログラムでの介入の必要性を確認することが望ましいと考える．  

 

２）支援内容と実施方法 

（１）説明用ツール 

 支援プログラムでは，母親用説明ツールと子ども用説明ツールを作成した．この 2つの説

明ツールは，母親にとって子どもへ病気を伝えることを可能にするツールになっていた．こ

れらのツールがあることで，母親は子どもへ病気を伝えるための心の準備ができ，子ども用

説明ツールが子どもへ病気を伝える具体的方法になっていた．したがって，本支援プログラ

ムを導入することにより，母親の子どもへ病気を伝える際の悩みを軽減できることが語ら

れた．今回の支援プログラムでは，子どもへ病気を伝えるため方法の習得について有意差が

示され，子ども用説明ツールを母親へ提示できたことは，有用であったと考える．  

母親用説明ツールの中に母親の自責の念に対して，母親のせいではないことを伝えてい

る．しかし，インタビューの中で，母親から自責の念についての発言があった．出産後に抱

く自責の念を完全に拭い去ることは難しい．また，ライフイベントなどにより，再び思い出

すことがある 9）．自責の念に対しては，妊娠中もしくは出産後早期から母親の受容支援とし

て，精神的支援の重要性が示されている 10）．今回の支援プログラムで，子どもが CLP であ
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ったのは母親のせいではないことを説明することで，母親の悩みは軽減していることが示

された．しかし，根強く自責の念を抱える母親も存在する．受容支援を継続して行い，母親

の気持ちに傾聴し，繰り返し母親のせいではないことを伝えることにより，自責の念は少し

ずつ前向きな気持ちへと変化するのではないかと考える． 

（２）実施時期と介入方法 

 病気を伝えるきっかけがわからず，子どもへ病気を伝えることができないとした母親は，

支援プログラム実施により外鼻修正前の今がその時だと認識できた．CLPの子どもを育てる

母親は，自責の念が強く，患者に関わりすぎてしまう傾向にある 11）．そのため，母親は子ど

もの発達を過小評価し，子どもを自分が守らなければならない存在として捉える．こちらか

ら，外鼻修正術を受ける年齢になれば子どもの理解が可能であることを提示していくこと

で，母親は適切な発達評価を行うことができ，子どもへ病気を伝えることができる．支援プ

ログラムでは，その内容が含まれていたことにより病気を伝えるきっかけが生まれ，母親は

病気を伝える時期を受け入れることができたと考える． 

実施時期については，同時期の介入であっても早いと感じる母親，遅いと感じる母親が存

在した．母親の受容過程や母親と子どもの性格により，母親が支援プログラムによる介入を

希望するタイミングは異なっていた．また，子ども用説明ツールを使用し子どもへ病気を伝

えているが，使用した回数や使用方法は個々に異なっており，子どもの反応も様々であった．

母親は，子どもに合わせて方法を変えながら病気を伝えている．それには，母親の受容過程

や子どもの性格，今までの説明状況などが影響している．CLPの子どもへ病気を伝えるとい

う行動は極めて個別的である．子どもに病気を伝える情報提供は，医療者からの一方的なも

のではなく，可能であれば母親が自分で考えたタイミングで支援プログラムに参加できる

のが理想である．そのためには，このような支援プログラムがあることを母親へ伝えていく

必要がある．母親が支援を受けたいと感じるよりも前の段階から，情報提供を行っていく方

法を考えていかなければならない．さらに，治療経過について十分な理解をしていない母親

もいるため，出生後から成人期までを対象とした支援プログラムの提供へと広げていくこ

とが必要であると考える． 

子どもへ病気を伝えた回数には，1回パターンと複数回パターンが存在した．複数回子ど

もへ病気を伝えた母親には，3～4 か月前に介入を行っていた．母親が子どもへ病気を伝え

る際には，母親自身の心の準備をする時間が必要である．本研究では，支援プログラムの介

入時期を外鼻修正術が予想される時期としたが，A病院では外鼻修正術を行う可能性がある

ことは，3歳頃の診察の際に医師から情報提供されている．介入後に手術までの期間が長か

った母親は複数回に亘って病気を伝える行動ができていたことからも，さらに早い時期の

介入が効果的であることが示唆された．また，近年では，子どもの知りたい権利を大切にす

ることも重要な看護である．本研究中に子どもの不穏状況などの報告もなかったことから，

当事者である子どもに早期介入することの可能性が示されたと考える．複数回子どもへ病

気を伝えた母親は，介入前より子どもの理解を促そうとする関わりをしていた．介入後には，

子どもと病気について話すことができる関係への変化を感じていた．子どもと病気につい

て話すことができるようになるためには，1回のみではなく複数回子どもへ病気を伝えるこ

とが必要である．複数回病気を伝えることで，子どもの病気への理解を図り，母親も子ども
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とともに病気に肯定的に向き合うことができるようになると考える．複数回子どもへ病気

を伝える方法として，「子ども用説明ツール」が使用できたことが重要である．繰り返し使

用できるツールであったことや，母親が読み聞かせで使用できただけではなく，「子ども用

説明ツール」が子どもも自分で読むことができる内容であったことが有用であったと考え

る．さらには，子どもの兄弟や友達にも病気を理解してもらい，今後，母親は子どもの支援

者としての役割を担ってほしいと考えていた．学童期になると子どもの社会的関係の範囲

は拡大し，友達との関係が深まる 12）．母親の目の届かない時間が増えることから，母親以

外の支援者を作ることを意識していた．  

支援プログラム内の介入回数は 2回で設定した．2回の介入後に初めて病気を伝えること

ができた母親が存在した．1回の介入のみでは子どもへ病気を伝えることはできずに，2回

目の介入後に子どもへ病気を伝えることができたため，1回の介入だけでなく，2回の介入

を行うことが必要であった． 

 

３）母親が CLPの子どもへ病気を伝えるための適応看護モデルの有用性（図Ⅴ－３） 

 本研究の結果から，母親が CLP の子どもへ病気を伝えるための適応看護モデル（高尾

作）の概念枠組みに適合しているかを考察した．支援プログラム参加への意思決定をする

ことで，相互依存の適応様式が変化した．説明用ツールを用いて子どもの発達の適切な評

価，CLPの病気の知識，子どもへ病気を伝える方法を伝えた．さらに，子どものセルフケ

アについて情報提供を行うことで，母親は子どもの同意のもと手術を受ける必要があるこ

とに対しての判断が行えるようになった．また，母親の自責の念に対して，研究者が心理

的支援を行い，子どもの反応に対する対処方法を伝えることにより，母親は子どもへ病気

を隠さず話すことのできる自分でありたいと自己概念の適応様式を変化させ，母親として

の役割を果たそうと役割機能の適応様式が変化した．そのことにより，母親は子どもへ病

気を伝えるという適応を示した．本支援プログラムは，環境の変化に適応する人間の能力

に着目し，それを支援する看護活動を理論化しているロイ適応看護モデルを参考とした概

念枠組みを設定した．医療者が支援プログラムという刺激を適切に発信し，1回の介入の

みでなく継続して関わり看護することにより，母親は自分の力で適応に至ることを示した

本適応看護モデルも有用であると考える． 

 

４）研究の課題と今後の展望 

本支援プログラムを多くの母親へ普及させていくことが今後の課題である．A 病院では， 

1 歳 6 カ月時に行われる口蓋形成術の術後から，半年おきに専門外来への受診を促してい

る．外来での半年ごとの受診の時に，支援プログラムが導入されることが可能である．3歳

頃より外鼻修正術が行われる可能性について，医師より診察時に情報提供が行われている

ことから，その時期から母親へ支援プログラムの紹介を行い，母親が希望したタイミングで

実施することができると考えた．さらに，本支援プログラムでは母親の適応に着目し評価を

行ったが，母親だけではなく子ども自身にも目を向けていく必要性がある．母親同席のもと

看護師が子ども用説明ツールを用いて子どもへも病気を伝えることが可能になる．ただし，

母親は，子どもの CLP に対する自責の念からの脱却や CLP を子どもへ伝えることに対する
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気持ちの準備のために，気持ちを表出する場が必要である．早期の支援プログラムの導入が

行われれば，１回目には母親に対して支援プログラムを実施し，希望があれば２回目に子ど

もを交えて病気を伝えるという介入も可能であると考える．母親が希望したように，看護外

来 13～14）などのいつでも相談することのできる仕組み作りも課題といえる．  



 

67 

 

 

図Ⅴ－3．母親が CLPの子どもへ病気を伝えるための適応看護モデル（高尾作）
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第Ⅵ章 結論 

本研究は，CLPの子どもへ，母親が病気を伝えるための支援プログラムを作成し，その支

援プログラムの有効性を評価することを目的とした． 

文献から，CLPの子どもへ病気を伝える現状については，就学前から小学校低学年の時期

に母親から病気を伝えていることが多いこと，しかし，支援策は提示されておらず，母親は

悩みながら子どもへ病気を伝え，伝えられない場合もあることが示された．そこで，CLPの

子どもに病気を伝える際の母親の悩みと支援の希望を明らかにすることを目的に，病気を

伝えた経験のある 6 歳～15 歳の CLP の子どもの母親 11 名を対象とし,半構成的面接を実施

した．分析は谷津の質的帰納的分析方法を用いてカテゴリー化を行った．その結果，母親は

【子どもの否定的な反応が脳裏に浮かぶ】【病気を伝える方法，時期，きっかけに苦慮した】

【子どもへ病気を伝えるための心の準備ができない】【伝える必要性の判断の狭間で悩んだ】

【いじめに対応できる説明内容に苦慮した】を悩みとしていた． 

文献検討と聞き取り調査の結果をもとに，支援プログラムを考案した．環境の変化に適応

する人間の能力に着目し，それを支援する看護活動を理論化しているロイ看護適応モデル

が，CLPの子どもに病気を伝えるための母親への介入における概念枠組みに適していると考

え，母親が CLPの子どもへ病気を伝えるという行動を適応と捉えた． 

作成した支援プログラムを用いて，Multiple-case study designによる縦断的介入研究

を行った．この方法は，厳密な研究計画に基づいて複数事例に対し看護介入を行い，質・量

両面の多様なデータを収集し分析するという前向きな研究方法である．事例ごとに詳細な

データを収集・分析して看護介入の効果を評価し，その現象を説明する概念をさらに洗練さ

せていくという手法である．A 病院に通院している5歳～6歳の外鼻修正術前のCLPの子ども

の母親8名を対象に，2回の介入を実施した．評価は，①ツール使用時の記録用紙，②子ども

へ病気を伝える際の悩みのアンケート調査，③半構成的面接で行った．その結果，事例ごと

の分析では，母親役割に対する使命感を果たした安堵の気持ちや，子どもに病気を伝えた満

足感が語られた．一方で，母親のもつ自責の念との葛藤や，成長していく子どもへ繰り返し

病気を伝えていかなければならないという，新たな課題についても語られた．介入前に病気

を伝えていた内容は個々に異なっていたが，支援プログラムを使用した2回の介入により，

全事例の母親が，子どもに合わせたタイミングや方法を選択し，病気を伝えるという適応の

行動を示した．したがって，今回開発した本支援プログラムは，外鼻修正術を受ける前のCLP

の子どもへ，母親が病気を伝えるための支援プログラムとして有用であることが示唆され

た．今後は，開発した支援プログラムを他の医療機関を受診している母親へも広く普及させ

るために，更なる有用性の検証に取り組みたい．  
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