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１．緒言
　口唇裂・口蓋裂は顎顔面の外表異常を特徴とする
発生頻度が高い先天性疾患で，発生頻度は約400～
600人に1人の割合とされ1），長年発生頻度の変化は
みられない．医療技術の進歩により18歳までとされ
る成長に沿った長い治療経過を経て，機能面と共に
顔面の傷は一見して判断できないほどであるとも表
現されるが，生まれつきの異常は手術によって完全
に消去されるわけではなく傷として残る2）．また，
人目につきやすい部位の形態異常であるため，当事
者や家族は周囲の人々からの目を気にしており，か
らかいやいじめなどを受けた経験を有する者もい 
る3-5）．このような非当事者の否定的な態度は，当事
者の社会的・精神的ストレスを増大させることにな
る．
　口唇口蓋裂に関する一般の人々の認識を明らかに
した研究は少ない．夏目らは，小学生の保護者を対
象に質問紙を用いた調査を1984年に実施し，一般人
における周知度は非常に高く，就学年数が多い人ほ
ど本疾患をよく知り予後を明るく見ている一方で，

否定的見解や社会的不適応を抱く傾向があること，
就学年数が少ない人では予後に対して悲観的見解を
有する傾向にもかかわらず，否定的見解は少なく社
会適応力も悪くないと考えていることを報告してい
る6）．しかし，その後口唇口蓋裂に関する一般の人々
の認識に関する国内での研究は見当たらない．社会
状況も変わっている現在，一般の人々が本疾患をど
のように受け止めているのかを把握することは，当
事者および家族が周囲の人々から受ける心理的圧迫
の軽減を図る支援対策をさぐる一助となると考えた．
　筆者らは，口唇口蓋裂の非当事者の本疾患に対す
る認識を把握するため，予備調査を実施し，認知度
は45.3％であった7）．本研究は，一般の人々の現代
において，「本疾患を知っている」と回答した人が，
本疾患に対する認識（周知度，情報源，予後に対す
る認識，社会的不利益に対する認識）をどのように
捉えているのかについて，夏目ら6,8）の調査と比較・
検討する．また，当事者が本疾患をどのように認識
するかについて，高橋9）は自己の顔の異常に気付く
のは4，5歳頃で幼稚園でのからかいや指摘で悟るこ
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要　　　約

　本研究は，口唇口蓋裂の非当事者に対する認識を明らかにするため，「本疾患を知っている」と回
答した250名の対象者に，知った時期，認識の程度，情報源，会ったことのある人の態度について，
インターネットを用いた Web 調査を実施した．知った時期は，成人期（20歳以降），思春期（中学校
以降），学童期（小学校）の順で多かった．また，情報源は「新聞・書物・雑誌」が最も多く，次い
で「ネットの記事」であったが，学童期は「学校で見かけた」，「親に聞いた」など身近な人から知る
ことが明らかとなった．周知度は，「非常によく知っている」6.8%，「見たことがある」36.4%，「聞い
たことがある」56.8% であった．以上より，知らせる時期や対象者に応じた情報提供の必要性が明ら
かとなった．また，実際に会ったことのある人の9割近くが「普通に接した」と回答し，「目をそらし
た」「見ないふりをした」は1割にも満たなかった．これらの結果を当事者にフィードバックすること
は，当事者が他者からみられる自己の捉えを再考するきっかけになると考える．
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とが多いと述べ，石井ら10）は，小学校高学年から中
学生でパンフレットやインターネットなどの媒体か
ら得ていると報告している．そこで，非当事者がい
つ本疾患について知ったのか，知った時期での違い
について検討を加える．さらに，本疾患の当事者は
直接的な指摘を受けなくても，「他者から見られて
いると感じている11）」ことから，そもそも非当事者
は当事者のことを気にしているのかについて，口唇
口蓋裂の人に会ったことのある人がどのように対応
したか，顔面や話し方について気になったことを分
析し，今後の支援の検討資料とする． 

２．方法
２．１　調査方法
　調査会社（楽天インサイト）に依頼し，同社に
登録されているモニター登録者を対象に Web アン
ケートを実施した．無作為に抽出した10,000名を対
象に，「病気に関するアンケート」として，口唇口
蓋裂という病気を知っているかについて予備調査を
実施した．続いて，調査概要と口唇口蓋裂の疾患に
ついて説明を行い，同意確認の得られた人は本調査
に進み，アンケートに回答した．予備調査で，口唇
口蓋裂という病気を知っていると回答した4,532名
（45.3％）の中から先着順とし，男女各125名（合
計250名）を対象とした（図1）．調査はアンケート
に回答を求める形式で2020年12月8日～9日に実施し
た．

２．２　調査内容と分析方法
　調査内容は，①対象者の属性（年齢，性別，最終
学歴，職業），②本疾患を知った時期，③本疾患の
周知度，④情報源，⑤本疾患の社会的不利益に関す
る認識，⑥予後（治療結果）に対する認識，⑦本疾
患に会ったことのある人の認識についてである．回
答は選択肢回答法で実施し，調査対象者の全体像を
把握するため，各項目について単純集計と割合を算
出し，クロス集計を行った．データ処理には，楽ク
ロス for Web（楽天グループ株式会社）を使用した． 

３．結果
３．１　対象者の属性
　回答者の平均年齢は47.4歳±11.9歳で，10代0.4%，
20代5.2%，30代24.8%，40代22.8%，50代29.2%，60
代17.6% あった．最終学歴は大学が49.6% と最も多
く，中学校が1.2% と少なかった．職業は，会社員
が38.0% で75.6% が何らかの職業についており，専
業主婦・主夫を含む無職は24.4% であった（表1）．
３．２　本疾患を知った時期
　口唇口蓋裂という病気を知った時期は，成人期（20
歳以降）が67.2%，思春期（中学校以降）18.0%，学
童期（小学校）14.8% の順で，幼少期（小学校入学前）
は0.0% であった．学童期・思春期では60代，成人
期では20代・30代・40代で全体の割合より10ポイン
ト以上高かった（表2）．

図１　調査方法

 

注）予備調査で，口唇口蓋裂という病気を知っていると回答した

4,532 名（45.3％）の中から先着順とし，男女各 125 名（合計
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N＝250

　　　　　　  Mean±SD

ｎ ％

性別 男性 125 50.0

女性 125 50.0

年代 10代 1 0.4

20代 13 5.2

30代 62 24.8

40代 57 22.8

50代 73 29.2

60代 44 17.6

最終学歴 中学校 3 1.2

高等学校 49 19.6

専修学校 19 7.6

高等専門学校 15 6.0

短期大学 20 8.0

大学 124 49.6

大学院 20 8.0

職業 会社員 95 38.0

公務員・団体職員 17 6.8

専門家（医師・弁護士・会計士など） 18 7.2

自営業 16 6.4

自由業（フリーランス） 6 2.4

パート・アルバイト 37 14.8

学生 0 0.0

家事手伝い 0 0.0

専業主婦・主夫 35 14.0

無職 26 10.4

　　平均年齢（歳）　　47.4歳±11.9

Min－Max

18－69

ｎ ％ ｎ ％ ｎ ％ ｎ ％

全体 N＝250 0 0.0 37 14.8 45 18.0 168 67.2

性別 男性 n＝125 0 0.0 21 16.8 32 25.6 72 57.6

女性 n＝125 0 0.0 16 12.8 13 10.4 96 76.8

年代 10代 n＝  1 0 0.0 0 0.0 1 100.0 0 0.0

20代 n＝ 13 0 0.0 0 0.0 2 15.4 11 84.6

30代 n=  62 0 0.0 4 6.5 6 9.7 52 83.9

40代 n＝ 57 0 0.0 7 12.3 5 8.8 45 78.9

50代 n＝ 73 0 0.0 15 20.5 17 23.3 41 56.2

60代 n＝ 44 0 0.0 11 25.0 14 31.8 19 43.2

注） 問：いつ頃，知りましたか

n=29以下の場合参考値

n=30以上の場合

：全体（N=250）の割合（％）より10ポイント以上高い割合を示す項目

：全体（N=250）の割合（％）より10ポイント以上低い割合を示す項目

幼少期
（小学校入学前）

学童期
（小学校）

思春期
（中学校以降）

成人期
（20歳以降）

表１　対象者の属性

表２　本疾患を知った時期
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３．３　本疾患の周知度
　口唇口蓋裂の周知度については，「非常によく知っ
ている」6.8%，「見たことがある」36.4%，「聞いた
ことがある」56.8% であった．学童期では，「見た
ことがある」64.9% が全体の割合より10ポイント以
上高く，「聞いたことがある」35.1% が全体の割合
より10ポイント以上低かった（表3）．
３．４　情報源
　口唇口蓋裂という病気をどのようにして知ったか
（情報源）について多かったものは，「新聞・書物・
雑誌」28.0%，「ネットの記事」25.6%，「テレビ・ラ
ジオ」20.4% の順で，メディによるものであった．
知った時期別に見ると，学童期では「学校で見かけ
た」43.2%，「親に聞いた」21.6%，「新聞・書物・雑
誌」21.6% の順で，「学校で見かけた」「親に聞いた」
は全体の割合より10ポイント以上高かった．思春期
では「新聞・書物・雑誌」33.3%，「学校で見かけた」
28.9%，「テレビ・ラジオ」22.2% の順で，「学校で
見かけた」は全体の割合より10ポイント以上高かっ
た．成人期では，「ネットの記事」35.7％，「新聞・
書物・雑誌」28.0%，「テレビ・ラジオ」22.0% の順で，
「ネットの記事」は全体の割合より10ポイント以上
高かった（表4）．

３．５　本疾患の社会的不利益に関する認識
　本疾患について社会的不利益になると思うこと
は，「初対面で相手に与える印象が悪い」40.4%，「本
人の結婚」22.0%，「友達ができにくい」16.4%，就
職13.2%，「家族・親戚の結婚」5.6%，「その他」3.2%
の順で社会的不利益になると思うと認識しており，
「影響はない」は26.8%，「わからない」は21.6% であっ
た．知った時期別に見ると，学童期では，「初対面
で相手に与える印象が悪い」は全体の割合より10ポ
イント以上高く，「影響はない」は全体の割合より
10ポイント以上低かった．対象者数が少ないため参
考値になるが，「本人の結婚」「友達ができにくい」
は10・20代で全体の割合より10ポイント以上高かっ
た（表5）．
３．６　予後（治療結果）に対する認識
　本疾患の治療の結果についてどう思うかについ
ては，「きれいに治る」17.2%，「まあまあ治る」
31.2%，「傷や手術の痕が残る」37.6%，「まったく治
らない」1.2%，「わからない」12.8% であった．社
会的不利益として「影響がない」と回答したのは，
きれいに治ると回答した人が全体の割合より10ポイ
ント以上高かった．「本人の結婚」「就職」と回答し
たのは，傷や手術痕が残るとした回答人が全体の割

表３　本疾患の周知度

ｎ ％ ｎ ％ ｎ ％

全体 N＝250 17 6.8 91 36.4 142 56.8

性別 n＝125 10 8.0 45 36.0 70 56.0

n＝125 7 5.6 46 36.8 72 57.6

年代 n＝ 14 2 14.3 5 35.7 7 50.0

n＝119 10 8.4 39 32.8 70 58.8

n＝117 5 4.3 47 40.2 65 55.6

最終学歴 n＝ 52 4 7.7 15 28.8 33 63.5

n＝ 54 5 9.3 23 42.6 26 48.1

n＝144 8 5.6 53 36.8 83 57.6

知った時期 n＝  0 0 0.0 0 0.0 0 0.0

n＝ 37 0 0.0 24 64.9 13 35.1

n＝ 45 7 15.6 13 28.9 25 55.6

n＝168 10 6.0 54 32.1 104 61.9

注） 問：「口唇口蓋裂」という病気についてお答えください
n=30以上の場合

：全体（N=250）の割合（％）より10ポイント以上高い割合を示す項目

：全体（N=250）の割合（％）より10ポイント以上低い割合を示す項目

10・20代

非常によく知っている 見たことがある 聞いたことがある

男性

女性

学童期

思春期

成人期

30・40代

50・60代

中学・高校

専門・短大

大学以上

幼少期
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表４　情報源

ｎ ％ ｎ ％ ｎ ％ ｎ ％ ｎ ％ ｎ ％

身近 身内 3 1.2 3 2.4 0 0.0 0 0.0 2 4.4 1 0.6

知り合い 28 11.2 18 14.4 10 8.0 6 16.2 4 8.9 18 10.7

見かけた 病院 16 6.4 7 5.6 9 7.2 3 8.1 3 6.7 10 6.0

学校 33 13.2 22 17.6 11 8.8 16 43.2 13 28.9 4 2.4

職場 22 8.8 11 8.8 11 8.8 1 2.7 4 8.9 17 10.1

聞いた 本人 7 2.8 5 4.0 2 1.6 2 5.4 2 4.4 3 1.8

親 19 7.6 8 6.4 11 8.8 8 21.6 6 13.3 5 3.0

友人 18 7.2 9 7.2 9 7.2 4 10.8 5 11.1 9 5.4

学校の先生 10 4.0 2 1.6 8 6.4 0 0.0 2 4.4 8 4.8

その他 14 5.6 5 4.0 9 7.2 1 2.7 0 0.0 13 7.7

メディア 新聞・書物・雑誌 70 28.0 37 29.6 33 26.4 8 21.6 15 33.3 47 28.0

テレビ・ラジオ 51 20.4 23 18.4 28 22.4 4 10.8 10 22.2 37 22.0

ネットの記事 64 25.6 29 23.2 35 28.0 0 0.0 4 8.9 60 35.7

その他 (講義・講演会等） 9 3.6 2 1.6 7 5.6 0 0.0 1 2.2 7 4.2

注）

n=30以上の場合 ：全体（N=250）の割合（％）より10ポイント以上高い割合を示す項目

：全体（N=250）の割合（％）より10ポイント以上低い割合を示す項目

成人期
n＝168

問：どのようにして知りましたか（複数回答）

全体
 N＝250

男性
ｎ=125

女性
ｎ=125

学童期
n＝37

思春期
n＝45

n ％ n ％ n ％ n ％ n ％ n ％ n ％ n ％

67 26.8 55 22.0 14 5.6 33 13.2 101 40.4 41 16.4 8 3.2 54 21.6

n＝125 36 28.8 26 20.8 10 8.0 15 12.0 54 43.2 21 16.8 1 0.8 23 18.4

n＝125 31 24.8 29 23.2 4 3.2 18 14.4 47 37.6 20 16.0 7 5.6 31 24.8

n＝ 14 3 21.4 5 35.7 1 7.1 2 14.3 7 50.0 4 28.6 0 0.0 2 14.3

n＝119 32 26.9 25 21.0 5 4.2 17 14.3 44 37.0 20 16.8 6 5.0 28 23.5

n＝117 32 27.4 25 21.4 8 6.8 14 12.0 50 42.7 17 14.5 2 1.7 24 20.5

n＝ 52 15 28.8 7 13.5 2 3.8 6 11.5 23 44.2 7 13.5 4 7.7 8 15.4

n＝ 54 19 35.2 12 22.2 2 3.7 8 14.8 19 35.2 8 14.8 1 1.9 13 24.1

n＝144 33 22.9 36 25.0 10 6.9 19 13.2 59 41.0 26 18.1 3 2.1 33 22.9

n＝ 37 6 16.2 10 27.0 2 5.4 6 16.2 19 51.4 7 18.9 2 5.4 7 18.9

n＝ 45 14 31.1 14 31.1 5 11.1 8 17.8 19 42.2 8 17.8 1 2.2 7 15.6

n＝168 47 28.0 31 18.5 7 4.2 19 11.3 63 37.5 26 15.5 5 3.0 40 23.8

注） 問：「口唇口蓋裂」という病気は社会的不利益になることがあると思いますか（複数回答）

n=30以上の場合 ：全体（N=250）の割合（％）より10ポイント以上高い割合を示す項目

：全体（N=250）の割合（％）より10ポイント以上低い割合を示す項目

n=29以下の場合参考値

思春期

成人期

知

た
時
期

最
終
学
歴

女性

10・20代

30・40代

50・60代

中学・高校

専門・短大

年
代

性
別

大学以上

学童期

男性

友
達
が

で
き
に
く
い

そ
の
他

わ
か
ら
な
い

 全体 N＝250

初
対
面
で
相
手
に

与
え
る
印
象
が
悪
い

影
響
は
な
い

本
人
の
結
婚

家
族
・
親
戚
の
結
婚

就
職

表５　本疾患の社会的不利益に関する認識
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合より10ポイント以上低かった（表6）．
３．７　本疾患に会ったことのある人の認識について
　口唇口蓋裂の人に会ったことがある人は，250
人中98人（39.2%）であった．会った時にどのよ
うに接したかは，「普通に接した」88.8%（学童期
75.0%，思春期85.7%，成人期95.4%），「目をそらし
た」2.0%（学童期4.2%，思春期0.0%，成人期1.5%）
「見ないふりをした」6.1%（学童期12.5%，思春期
14.3%，成人期1.5%），「わからない」3.1%（学童期8.3%，
思春期0.0%，成人期1.5%）であった．
　外見で気になる部位について多かったのは，
「口」74.5%（学童期91.7%，思春期78.6%，成人期
69.2%），「鼻」22.4%（学童期29.2%，思春期14.3%，
成人期21.5%），「特になし」19.4%（学童期4.2%，思
春期21.4%，成人期23.1%）の順であった，また，部
位で気になった所は，「傷や手術の痕」55.1%，「形」
31.6%，「バランス」27.6%，「特になし」15.3% であっ
た．また，「傷や手術の痕」は男性で全体の割合よ
り10%低く，女性で高かった．

　話し方で気になる所は，「特になし」62.2%（学童
期50.0%・思春期25.1%・成人期66.2%），「発音が不
明瞭」26.5%（学童期41.7%・思春期28.6%・成人期
23.1%）の順であった（表7）．

４．考察
　口唇口蓋裂に対する一般人の周知度について，夏
目らは，「非常によく知っている」19.4%，「見たこ
とがある」61.1%，「聞いたことがある」18.2%「知
らない」1.3% で，一般人の周知度は非常に高く，
漠然とした認識は一般人の間に広く行き渡っている
と報告している6）．しかし，筆者らが行った口唇口
蓋裂の非当事者に対する予備調査では，口唇口蓋裂
という病気を知っている人は，5割にも満たなかっ
た7）．また，本疾患を知っている人の周知度につい
ては，「非常によく知っている」は1割もなく，「見
たことがある」3割，「聞いたことがある」6割で，
夏目ら6）と比較して，「見たことがある」が少ない．
その内訳を見ると，学童期（小学校）の割合が高かっ

n % n % n % n % n %

N=250 43 17.2 78 31.2 94 37.6 3 1.2 32 12.8

n＝ 125 21 16.8 39 31.2 46 36.8 2 1.6 17 13.6

n＝ 125 22 17.6 39 31.2 48 38.4 1 0.8 15 12.0

n＝  14 4 28.6 4 28.6 3 21.4 1 7.1 2 14.3

n＝ 119 23 19.3 37 31.1 45 37.8 1 0.8 13 10.9

n＝ 117 16 13.7 37 31.6 46 39.3 1 0.9 17 14.5

n＝  52 11 21.6 19 37.3 15 29.4 0 0.0 7 13.7

n＝  54 13 15.9 13 15.9 25 30.5 1 1.2 2 2.4

n＝ 144 19 16.7 46 40.4 54 47.4 2 1.8 23 20.2

n＝  67 24 35.8 25 37.3 13 19.4 0 0.0 5 7.5

n＝  55 3 5.5 16 29.1 27 49.1 2 3.6 7 12.7

n＝  14 2 14.3 4 28.6 7 50.0 0 0.0 1 7.1

n＝  33 0 0.0 11 33.3 17 51.5 0 0.0 5 15.2

n＝ 101 7 6.9 32 31.7 47 46.5 3 3.0 12 11.9

n＝  41 2 4.9 14 34.1 18 43.9 1 2.4 6 14.6

n＝   8 2 25.0 2 25.0 3 37.5 0 0.0 1 12.5

n＝  54 6 11.1 15 27.8 20 37.0 0 0.0 13 24.1

注）問：「口唇口蓋裂」という病気の治療の結果についてどう思われますか

n=30以上の場合 ：全体（N=250）の割合（％）より10ポイント以上高い割合を示す項目

：全体（N=250）の割合（％）より10ポイント以上低い割合を示す項目

n=29以下の場合参考値

ま

た
く
治
ら

な
い

わ
か
ら
な
い

全体

性
別

男性

女性

き
れ
い
に
治
る

ま
あ
ま
あ
治
る

傷
や
手
術
の
痕

が
残
る

専門・短大

大学以上

初対面で相手に与える
印象が悪い

その他

年
代

10・20代

30・40代

50・60代

最
終
学
歴

中学・高校

わからない

社
会
的
不
利
益

影響はない

就職

本人の結婚

友だちができにくい

家族・親族の結婚

表６　治療結果に対する認識
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た．また，学童期で知った人は，年代が高くなるほ
ど多くなっていたことから，本疾患を「見たことが
ある」人が夏目らの研究と比べて少ない要因は，近
年はチーム医療体制が整い，治療技術の向上により
一見して判断できないくらい手術痕が目立たなく
なってきていることが推察される．
　口唇口蓋裂という病気を知る情報源としては，「新
聞・書物・雑誌」「ネットの記事」，「テレビ・ラジ
オ」の順で多かった．夏目ら8）の報告でも「新聞・
書物・雑誌」が最も多く，「テレビ・ラジオ」から
情報を得ていた．現代は，スマートフォンの普及に
より，年齢を問わず多くの人が利用するようになり，
「ネットの記事」が多くなったと考える．一般の人
が口唇口蓋裂に関する情報を得るためにアクセスす
る web サイトは数多くあるが，その情報がエビデ
ンスに裏付けられたものであるか，専門家が提供し
たものであるかは必ずしも明確ではない12）．また，

当事者が主体的に疾患の知識を得るものとしてイン
ターネットからの媒体から情報を得ている場合があ
る13）．松田ら14）は，匿名性の高いインターネットで
の発信は，信ぴょう性のない情報や著作権やプライ
バシーの侵害なども多く，利用者が求める情報が正
しく収集でき活用できるかは不明であると述べてい
る . 非当事者への理解を広げるためにはこれらのメ
ディアは重要な手段であると考えるが，今現在発信
されているものにはどのようなものであるか，どの
世代や属性が利用しているのか等については調査す
る必要がある．また，学童期で知る情報手段として
は「学校で見かけた」，「親に聞いた」など身近な人
から知ることが明らかとなった．当事者は，いじめ
の対象となることが多いという報告3,4）や疾患につい
て聞かれたくない，病気の説明を繰り返し説明しな
ければならない3,11,15）等のストレスを感じている．そ
の一方で，当事者の自我の受け入れには友人の励ま

表７　本疾患に会ったことのある人の認識

n % n % n % n % n % n %

87 88.8 52 88.1 35 89.7 18 75.0 12 85.7 62 95.4

2 2.0 0 0.0 2 5.1 1 4.2 0 0.0 1 1.5

6 6.1 4 6.8 2 5.1 3 12.5 2 14.3 1 1.5

0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0

3 3.1 3 5.1 0 0.0 2 8.3 0 0.0 1 1.5

２）外見で気になる部位はあったか（複数回答）

22 22.4 12 20.3 10 25.6 7 29.2 2 14.3 14 21.5

73 74.5 45 76.3 28 71.8 22 91.7 11 78.6 45 69.2

7 7.1 7 11.9 0 0.0 2 8.3 0 0.0 5 7.7

2 2.0 0 0.0 2 5.1 0 0.0 0 0.0 2 3.1

19 19.4 10 16.9 9 23.1 1 4.2 3 21.4 15 23.1

３）部位で気になった所はあるか（複数回答） 0.0

54 55.1 25 42.4 29 74.4 14 58.3 8 57.1 36 55.4

31 31.6 21 35.6 10 25.6 12 50.0 4 28.6 17 26.2

27 27.6 17 28.8 10 25.6 5 20.8 3 21.4 20 30.8

2 2.0 0 0.0 2 5.1 1 4.2 0 0.0 1 1.5

0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0

15 15.3 10 16.9 5 12.8 1 4.2 2 14.3 12 18.5

４）話し方で気になることはあったか（複数回答） 0.0

26 26.5 20 33.9 6 15.4 10 41.7 4 28.6 15 23.1

2 2.0 2 3.4 0 0.0 0 0.0 2 14.3 1 1.5

5 5.1 2 3.4 3 7.7 3 12.5 0 0.0 2 3.1

1 1.0 1 1.7 0 0.0 0 0.0 0 0.0 1 1.5

61 62.2 33 55.9 28 71.8 12 50.0 8 57.1 43 66.2

5 5.1 2 3.4 3 7.7 0 0.0 1 7.1 4 6.2

注） n=30以上の場合 ：総数（n=98）の割合（％）より10ポイント以上高い割合を示す項目

：総数（n=98）の割合（％）より10ポイント以上低い割合を示す項目

n=29以下の場合参考値

　　早口

　　声が小さい

　　その他

　　特になし

　　話したことがないのでわからない

　　形

　　バランス

　　矯正装置

　　その他

　　特になし

　　発音が不明瞭

　　鼻

　　口

　　歯

　　その他

　　特になし

　　傷や手術の痕

１）会った時どのように接したか

　　普通に接した

　　目をそらした

　　見ないふりをした

　　その他

　　わからない

総数 n=98 男性 n=59 女性 n=39
会った時期（複数回答）

学童期 n=24 思春期 n=14 成人期 n=65
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しが有用であるとしている14）ことから，同級生や保
護者に本疾患についての知識や当事者の気持ちを認
識してもらうことが重要であると考える．水野や徳
田16）は，車いすを使用する子どもが登場する絵本を
幼児に読み聞かせることにより，車いすの子どもと
どのように遊ぶことができるかを具体的に考えられ
るようになったと報告している．また，当事者の母
親が子どもに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
できるツールを求めている17）ことから，絵本は非当
事者の保護者にとって子どもに伝えやすく，子ども
たちにもわかりやすい情報源として活用できるので
はないかと考える．
　口唇口蓋裂という病気が「社会的不利益となると
思うか」については，「影響がない」は約3割，「わ
からない」は2割で，約半数は，「相手に与える印象
が悪い」「結婚」「就職」などの困難に当事者が直面
していると捉えていることが明らかとなった．夏目
ら8）の報告と同様に，年齢が若い程「友達ができに
くい」と捉えていたが，性別や学歴による差は見ら
れなかった．しかし，治療結果を「きれいに治る」
と認識した人は，「影響がない」とするものが多く，

「傷や手術の痕が残る」とした人は，「本人の結婚」
「就職」などの不利益になると捉えている人が多く，
外見上の問題から社会的に不利なることがあると認
識していることが明らかとなった．
　本疾患を知っている250名のうち，実際に会った
ことのある人は約4割とさらに少なかった．会った
ことがある人の外見で気になる部位については，
「口」と回答した人が多く，「傷や手術の痕」が気
になっていた．人はコミュニケーションを取る際，
言語的手段と非言語的手段を併用している．非言語
的手段には顔の表情があり，表情が顕著に表れる場
所が口である．また，口の動きは表情の認知や言語
理解において重要な情報源である18）ため，視線がい
きやすい．会った時どのように接したかについては，
9割近くは「普通に接した」と回答しており，「目を
そらした」「見ないふりをした」人は1割にも満たな
かったことから，当事者に対して特別視していない
ことが考えられる．これらのことを当事者にフィー
ドバックすることは，当事者が他者から見られる自
己の捉えを肯定的に捉えるきっかけになると考え
る．しかし，当事者は誰からの指摘を受けていない
状態であっても，口元を見られていると感じてい 
る11）との報告もあり，非当事者にも当事者が感じて
いることを伝えていく必要があると考える．
　話し方は，「特に気にならない」が6割以上，「発
音が不明瞭」は3割であった．「発音が不明瞭」の内

訳は，学童期が4割と多いが，思春期や成人期でも
気になると回答していた．また，当事者もことばが
通じない，話していることが伝わるか不安，矯正器
具のため話しづらい3,11,15）等，思春期や成人期になっ
てもストレスを感じている．構音障害が認められた
場合は就学までに構音の習得を目指すため，一般的
に4～5歳頃から訓練を開始することが多い．しか
し，就学後も引き続き構音訓練が必要となる場合が
ある . また，就学後の学童期は学業が優先されるた
め，訓練を中断せざるを得ない状況もあり，通院が
困難となることがある．三浦ら19）は，治療否実施・
中断の要因は，言語障害に対する認識が希薄である
こと，通院のための時間がかかり過ぎ仕事・学業の
遂行に支障があることを挙げている．また，学童期
以降に構音障害が出現した症例や構音障害を再任し
た症例があり，治療過程に生じる上顎形態や鼻咽腔
閉鎖機能の変化が影響すること20），7～11歳では矯
正中のために瘻孔の閉鎖処置が困難なために異常構
音となっている21）報告がある．学童期以降に集中的
な構音訓練の継続が困難な場合や構音操作の習得が
完了し終了となった場合でも構音障害となる場合が
あることから，経過観察と構音指導を成人期まで継
続して行うことが望ましいと考える．昨今，コロナ
禍の影響で遠隔治療（リモートでの訓練）の導入が
行われ，成人症例に効果を上げた報告がある22）．遠
隔治療は口元を見ながら訓練を進められ，時間的な
制約などで通院が難しい場合でも，構音訓練を中断
することなく継続して行うことができるため，治療
効果が期待できると考える．

５．結論
　本研究は本疾患をどのように受け止めているかに
ついて，口唇口蓋裂を知っている非当事者に Web
アンケートを実施した . 認識について，周知度は，
「非常によく知っている」は少ないことが明らかと
なった．情報源として多かった「新聞・書物・雑誌」，
「ネットの記事」，「テレビ・ラジオ」などは，非当
事者への理解を広げるためにも重要な手段であると
考える．また，学童期で知る情報手段としては「学
校で見かけた」，「親に聞いた」など身近な人から知
ることが明らかとなったことから，同級生や保護者
に本疾患についての知識と当事者の気持ちを認識し
てもらうことが重要であると考える．非当事者は，
「傷や手術の痕が残る」など予後（治療結果）につ
いて，あまり良く捉えていない人は，口唇口蓋裂の
人が社会的に不利なることがあると認識しているこ
とが明らかとなった．口唇口蓋裂の当事者に会った
ことがある人は，口の傷や手術の痕が気になって
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はいたが，9割近くは普通に接しており，当事者に
フィードバックすることで，他者から見られる自己
の捉えを肯定的に捉えるきっかけになると考える．

６．研究の限界と今後の課題
　対象者はインターネットを活用し，インターネッ
ト会社にモニターとして登録している人に限定され

ているため，年齢などに偏りがみられた．モニター
登録をしていない人を対象とした調査も必要である
と思われる．「知っている」ということは，必ずし
も客観的に正確な知識であるとは言い難い．知識の
質についての検討，知らせる対象の年齢や属性・手
段についての検討が課題である．
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Abstract

　To clarify non-patient attitudes toward cleft lip and/or palate, we conducted an internet-based web survey of 250 
respondents who answered that they were aware of the disease, their degree of awareness, sources of information, 
and attitudes of people they met. As for age of the awareness, the most common age was adulthood (age 20 or later), 
adolescence (junior high school age or later), and school age (elementary school age) in that order. “Newspapers, 
books, and magazines” were the most common sources of information, followed by “articles on the Internet,” but 
it was clear that schoolchildren learn about the disorder from their immediate surroundings, such as “seeing it at 
school” and “hearing about it from their parents”. The degree of familiarity was 6.8% for “very familiar”, 36.4% for 

“have seen it before”, and 56.8% for “have heard of it”. The need to provide information according to the time of 
year and the target audience was evident. Nearly 90% of the respondents answered “I treated them normally”, and 
less than 10% answered “looked away” or “pretended not to see”. Feedback of these results to patients with cleft lip 
and/or palate may help them to reconsider their perception of themselves as seen by others.
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