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〔論文要旨〕
本研究では，軟骨無形成症をもつ子どもの心理社会的適応と，身近にいる親が抱く子どもの心理社会的側面や治

療についての認識がどのように関連するのかについて検討した。また，子どもの性別などの属性や親の身長満足度
の視点からの検討も行った。対象は，患者家族会の９～18歳の軟骨無形成症の小児（者）とその親であり，64組か
ら有効回答を得た。結果，﹁子どもが身長にコンプレックスを感じている﹂と親が強く認識しているほど，子ども
の心理社会指標である身長ストレスとストレス反応は高く，ストレス認知のコントロール性と自己概念は低かった。
さらに，親が子どもの学校生活に問題がないと強く認識しているほど，子どもの自己概念が高く，治療中であるこ
とへの親の不安が強いほど，子どもの自己概念は低かった。親の身長満足度と子どもの心理社会指標には関連がな
かった。また，親が一番不安に思うこととして，小学生，中学生，高校生すべてで，患児の学校生活と将来のこと
が多くの割合を占めており，受診の際に説明してほしいことは最新の医学情報であると回答していた。以上より，
学校生活について，子どもが抱く劣等感について，治療中であることなどへの親の不安要素が子どもの身長ストレ
スの適応プロセスに関連していることをふまえて，軟骨無形成症をもつ子ども自身の思いを把握し支援していくこ
とが不可欠である。
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Ⅰ．は じ め に

軟骨無形成症児（者）は，低身長であること，手足
が短いことなどの身体的な特徴から日常的な不便が生
じるため，日々ストレスに対応する必要がある。低身
長であることで生じる子どもへの影響として，身長
の低い子どもや大人は学校で人よりできないことが
あり，知的に低いという社会的ステレオタイプ（stat-
ure︲related�stereotypes）が報告されている1）。一般
的に子どもは，体格の大きさで年齢を判断される傾向
にあり，身長の低い子どもは実年齢よりも幼く見られ
る傾向にある2）。

概念モデルに基づいた質問紙群を用いた調査で，軟

骨無形成症児（者）の低身長に関連した心理社会的適
応プロセスについて明らかにされている3）。しかしな
がら，低身長の子どもの心理社会的適応については，
親が回答したものが多く，親と子どもの両者に質問を
した調査が見当たらないと指摘されている4）。さらに，
慢性身体疾患をもつ子どもの適応モデルにおいて，子
どもの適応に関連する社会経済的要因として，家族の
適応を挙げている5）。また，親が﹁身長が低い﹂とい
うことをどうとらえるか，自分の身長に対してどのよ
うに感じているかが，子どもへの接し方に影響し，子
ども自身の身長に対する見方にも影響する可能性があ
ることが報告されている6）。したがって，軟骨無形成
症をもつ子どもの心理社会的適応プロセスには親とし

〔3123〕
受付 19． 3． 4
採用 20． 2． 9

研 究

西村　直子1），花木　啓一2）

軟骨無形成症をもつ子どもの社会生活と
治療経過について親が抱く認識

Presented by Medical*Online



　210�� 小 児 保 健 研 究　

ての認識が関連していることが推測される。これまで
に，成長ホルモン療法を受ける子どもの親を対象とし
た調査は散見されるものの7，8），軟骨無形成症児（者）
の心理社会的適応プロセスと親としての認識との関連
について検証した調査は見当たらない。

本研究の目的は，子どもの心理社会指標と，身近に
いる親が抱く子どもの心理社会的側面や治療について
の認識がどのように関連するのかを明確にすることで
ある。さらに，子どもの性別などの属性や親の身長満
足度の視点からの検討を行うことで，軟骨無形成症を
もつ子どもの心理社会的適応プロセスを支援するため
に，親を含めた包括的な介入への示唆が得られると考
えた。

Ⅱ．研 究 方 法

１．調査対象および調査方法

調査対象は，患者家族会の９～18歳の軟骨無形成症
の小児（者）130人とその親とした。患者会の承諾が
得られた後，親には，子どもの基本的情報について，
また，子どもの心理社会的側面と治療への認識につい
て，子どもには身長ストレスの心理社会的適応プロセ
スについての心理社会指標８分野から構成される無記
名自記式の質問紙に回答を依頼した。調査期間は2011
年８～12月であった。質問紙は家族会を通じて対象者
全員に郵送され，その際に同封した切手を貼付した返
信用封筒での返送により回収した。親と子どもの両者
から返送があった73組（男児30人，女児43人とそれぞ
れの親，回収率56％）のうち，有効回答を得られたの
は64組であった。

本研究では，既報で回収した調査票を用いた3）。既
報では回収した調査票の中で子どもに回答を依頼した
子どもの心理社会指標を用い，その心理社会指標間の
関連性について報告した。今回の報告では，親に回答
を依頼した親としての認識についてと，子どもの心理
社会指標とがどのように関連するのかについて解析を
行った。

２．調査内容

ⅰ．親

親としての認識を，﹁親が抱く子どもの心理社会的
側面についてと治療への期待や不安についての認識﹂
と定義した。親としての認識を測定するため Arisaka
らが使用した質問紙を用いた8）。一つの質問項目に二

つの質問内容があるものは，二つに分けた。成長ホル
モン療法に特化した次の二つの質問﹁成長ホルモンに
強い期待を持っている﹂，﹁毎日の注射について最も心
配なことは何か﹂を除外し，最終的に17項目からなる
質問紙を作成した（表１）。質問は，﹁お子様は（いじ
めなどなく）ほかの子どもたちと同じように毎日を過
ごしている﹂，﹁お子様自身は身長にコンプレックスが
ある﹂などについて，﹁大変そう思う（5）﹂，﹁少しそ
う思う（4）﹂，﹁どちらでもない（3）﹂，﹁あまり思わな
い（2）﹂，﹁全く思わない（1）﹂の５件法で回答する14
項目と，﹁一番不安に思うことは何ですか﹂，﹁最も信
頼できる情報源は何ですか﹂について選択肢の中から
一つ選択する２項目と，﹁受診の際詳しく説明してほ
しいことは何ですか﹂について選択肢の中から複数選
択する１項目の３項目からなる。親自身の身長への満
足度について，﹁大変満足﹂，﹁どちらでもない﹂，﹁不満﹂
の３件法で回答を得た。子どもの性別，生年月，身長，
成長ホルモン療法や骨延長術の有無などの基本情報に
ついて親から回答を得た。
ⅱ．子ども

身長ストレスの心理社会的適応プロセスは，自記式
の質問紙である軟骨無形成症をもつ子どもの心理社会

表１　親が抱く子どもの心理社会的側面や治療への認
識についての質問紙

５件法で回答

１
お子様は（いじめなどなく）ほかの子どもたちと同じように毎日
を過ごしている

２ お子様自身は身長にコンプレックスがある
３ 社会（学校など）は低身長児に対して配慮してくれている
４ お子様が（身長が低いことで）かわいそうだとは思わない
５ 身長が低いことをバネにして頑張ってほしい
６ 低身長は友だち関係に影響がある
７ 患児には，ほかの子どもと同等に接している
８ 患児には，ほかの子どもより厳しく接している
９ お子様の治療に対して選択肢が十分だと感じている
10 受診の際の医師の説明に満足している
11 お薬の効果がある限り低身長はハンディキャップではない
12 毎日の注射はきちんとできている

13 治療を今後何年かにわたり継続することについて，不安
はありますか

14 治療終了後の不安はありますか
選択肢から一つ選択する
15 一番不安に思うことは何ですか
16 最も信頼できる情報源は何ですか
選択肢の中から複数選択する
17 受診の際詳しく説明してほしいことは何ですか
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指標評価質問紙群を用いて評価した3）。この質問紙群
は身長ストレス，学校ストレッサー，ストレス認知（影
響性，コントロール性），コーピング，セルフエフィ
カシー，ソーシャルサポート，自己概念，ストレス反
応の８分野からなる。質問紙の詳細な内容については，
既報で述べている3）。

３．分析方法

既報3）で子どもから回答を得た８分野の尺度それぞ
れの下位尺度ごとの素点を，健常小児集団での SD ス
コアに換算し解析を行った9～13）。身長ストレスについ
ては，標準身長の高校生92人を対象として調査を行っ
た。有効回答を得た84人（男児43人，女児41人）の５
つの下位尺度の素点それぞれ，身体的不便さ（1.2±
0.2），子どもとのかかわり（1.4±0.3），大人とのかか
わり（1.2±0.3），ボディイメージ（1.6±0.4），親の認
識（1.1±0.2）をもとに軟骨無形成症児の SD スコア
を算出した。心理社会指標８分野それぞれの下位尺度
の平均値をその心理社会指標の代表値とし，親として
の認識との関連を検討した。子どもの性別と親とし
ての認識の関連には Mann︲Whitney�U 検定を使用し，
親の身長満足度と子どもの心理社会指標との関連，親
の身長満足度と親としての認識との関連，子どもが在
籍している学校（小学校，中学校，高校）と親として
の認識との関連を明らかにするために Kruskal︲Wallis
検定を使用した。親としての認識は，子どもがどの学
校に在籍しているかで差はなかったため，小学生，中
学生，高校生すべてを合わせて親としての認識と子ど
もの心理社会指標の関連を検討した。親としての認識
と子どもの心理社会指標との関連を明らかにするた
めに，相関係数（Spearman’sρ）を使用した。また，
子どもが在籍している学校別での親の不安，信頼でき
る情報源，受診の際の説明は記述統計集計を行った。
データ解析には SPSSver.22� for�Windows（IBM 社）
を使用し，有意水準は５％とした。

４．倫理的配慮

本研究は，鳥取大学医学部倫理審査委員会の承認を
受けた（受付番号1727）。対象者には書面で研究の目的，
趣旨，研究への自由参加，プライバシーの保護，結果
の公表について，また，本研究活動が患者会とは一切
関係がないこと，研究に協力しないことで不利益を被
らないこと，質問紙の返送をもって研究協力への同意

が得られたものと解釈することを伝えた。

Ⅲ．結　　　果

１．対象者の基本的情報

親と子どもの基本的情報を表２に示した。

２．親としての認識や自身の身長満足度と子どもの心理

社会指標との関連

子どもの心理社会指標と親が抱く子どもの心理社会
的側面や治療についての認識との関連について表３に
示した。項目１～10は64組，項目13，14は成長ホルモ
ン注射を受けていない，もしくは終了したと回答した
５組を除外した59組の関連について検討した。

子どもの身長ストレス＋1.4±1.0，セルフエフィカ
シー＋3.0±1.8は健常小児集団と比較して高値であっ
た。﹁お子様自身は身長にコンプレックスがある﹂の
親の得点が高ければ，子どもの身長ストレス（ρ＝
0.286，p＝0.022）とストレス反応（ρ＝0.275，p＝0.028）
は高く，ストレス認知のコントロール性（ρ＝－ ₀.348，
p＝0.005），自己概念（ρ＝－ ₀.361，p＝0.003）は低
かった。子どもの心理社会指標の自己概念は，﹁お子
様自身は身長にコンプレックスがある﹂を含め親とし
ての認識の３つの項目との関連が有意であった。子ど
もの自己概念が高ければ，﹁お子様は（いじめなどな
く）ほかの子どもたちと同じように毎日を過ごしてい

表２　親と子どもの基本的情報
親
　身長 平均（標準偏差）

父親 n=64 169.7�（5.8）
母親 n=64 157.1�（5.8）

身長満足度（n）
　父親 満足 31

どちらでもない 23
不満 10

　母親 満足 32
どちらでもない 18

不満 14
軟骨無形成症児（n）

小学生 中学生 高校生
　男児（28） 12 10 6
　女児（36） 11 8 17
治療内容（n）
　治療なし 7
　骨延長術と成長ホルモン療法 33
　成長ホルモン療法のみ 24
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る﹂の親の得点は高く（ρ＝0.299，p＝0.016），﹁治
療を今後何年かにわたり継続することについて，不安
はありますか﹂の親の得点が低かった（ρ＝－ ₀.263，
p＝0.044）。﹁治療を今後何年かにわたり継続すること
について，不安はありますか﹂の親の得点が高ければ，
子どものストレス反応の得点は高かった（ρ＝0.317，
p＝0.015）。

子どもの性別ごとでは，親としての認識に有意な差
はなかった。親の身長に対する満足度は子どもの心理
社会指標，親としての認識いずれとも関連はなかった。

項目11﹁お薬の効果がある限り低身長はハンディ
キャップではない﹂，項目12﹁毎日の注射はきちんと
できている﹂に対しての有効回答は，64人中それぞれ

49人，45人であり，無回答が多かったため，相関分析
から除外した。﹁お薬の効果がある限り低身長はハン
ディキャップではない﹂には﹁そうでない﹂と24人

（49.0％）が回答し，﹁毎日の注射はきちんとできてい
る﹂には﹁そのとおりである﹂と27人（60.0％）が回
答した。

３．親の不安，情報源，望む受診の際の説明と子どもが

在籍している学校との関連

親より，一番不安に思うこと，主な情報源，受診の
際に説明してほしいことについて回答を得た（表４）。
一番不安に思うことは，小学生，中学生，高校生すべ
て，患児の学校生活と将来のことが多くの割合を占め

表３　親としての認識と子どもの心理社会指標との関連
子どもの心理社会指標

身長
ストレス

学校
ストレス 影響性

コント
ロール

性

コー
ピング

セルフ
エフィ
カシー

ソー
シャル
サポート

自己
概念

ストレス
反応

親としての認識 男児 女児 1.4（1.0）︲0.1（0.8）︲0.1（1.1）0.1（0.9）0.3（0.5）3.0（1.8）0.4（0.7）0.0（0.8）0.3（0.9）
平均（標準偏差） 平均（標準偏差）

１
お子様は（いじめなどなく）
ほかの子どもたちと同じよ
うに毎日を過ごしている

3.32（1.16）3.39（1.23） ︲0.210 ︲0.145 ︲0.081 0.175 0.184 0.117 0.108 0.299* ︲0.235

２
お子様自身は身長にコンプ
レックスがある 3.79（1.10）3.97（1.03） 0.286* 0.129 0.207 ︲0.348* ︲0.047 ︲0.211 ︲0.243 ︲0.361** 0.275*

３
社会（学校など）は低身長児
に対して配慮してくれている 3.61（0.88）3.33（1.07） ︲0.051 0.014 ︲0.066 0.020 0.054 0.030 0.056 0.220 ︲0.008

４
お子様が（身長が低いことで）
かわいそうだとは思わない 2.11（1.07）2.56（1.18） ︲0.012 ︲0.132 ︲0.111 0.036 0.137 0.004 ︲0.005 0.147 ︲0.119

５
身長が低いことをバネにし
て頑張ってほしい 4.29（0.76）3.89（0.95） 0.012 ︲0.070 ︲0.051 0.113 0.336* 0.067 0.176 0.067 0.072

６
低身長は友だち関係に影響
がある 3.07（1.12）3.00（1.35） 0.082 0.040 0.119 ︲0.133 ︲0.151 ︲0.155 ︲0.166 ︲0.177 0.160

７
患児には，ほかの子どもと
同等に接している 3.79（1.10）3.81（1.22） 0.066 0.159 ︲0.131 0.175 0.131 0.122 0.248* 0.030 0.091

８
患児には，ほかの子どもよ
り厳しく接している 2.11（0.96）2.33（1.27） ︲0.004 0.011 ︲0.059 0.007 ︲0.117 ︲0.097 ︲0.178 ︲0.045 0.051

９
お子様の治療に対して選択
肢が十分だと感じている 2.29（1.08）2.14（1.05） ︲0.096 ︲0.098 0.064 0.009 ︲0.022 0.058 0.102 0.111 ︲0.084

10 受診の際の医師の説明に満
足している 3.36（1.10）3.31（1.04） ︲0.133 ︲0.144 ︲0.117 ︲0.016 0.005 ︲0.244 ︲0.255* 0.054 ︲0.151

13
治療を今後何年かにわたり
継続することについて，不
安はありますか　（ｎ＝59）

3.50（1.07）3.45（1.00） 0.197 0.323* 0.183 0.091 0.169 ︲0.075 ︲0.047 ︲0.263* 0.317*

14 治療終了後の不安はありま
すか（ｎ＝59） 3.58（0.99）3.73（1.01） 0.152 0.098 ︲0.094 0.072 0.102 ︲0.105 ︲0.042 0.035 0.038

11
お薬の効果がある限り低身
長はハンディキャップでは
ない（n=49）

1.87（0.87）1.69（0.84）

12 毎日の注射はきちんとでき
ている（n=45） 4.32（1.09）4.13（1.29）

項目11，12は無回答が多く，相関分析からは除外した。 Spearman�ρ，*p<0.05，**p<0.01
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ていた。小学生では，学校生活と将来のことにほぼ集
中しているのに対し，中学生，高校生では回答にばら
つきがみられた。主な情報源は小学生と高校生では同
じ病気の子どもをもつ知人（それぞれ47.8%，40.9%），
中学生では医師（61.1％）が最も多かった。受診の際
に説明してほしいことは，小学生，中学生，高校生す
べてで，最新の医学情報が最も多くの回答があった。
次いで，小学生では，以前治療を受けていた患者の現
在，高校生では今後の治療方針となっていた。

Ⅳ．考　　　察

１．親としての認識と子どもの心理社会指標との関連

親が自分自身の身長をどのように認識しているかと

いうことは，子どもの心理社会指標と関連がなかった。
それよりも，﹁お子様自身は身長にコンプレックスが
ある﹂と﹁治療を今後何年かにわたり継続することに
ついて，不安はありますか﹂という親としての認識と，
子どもの心理社会指標とに関連がみられた。芳賀が﹁軟
骨無形成症では顔貌異常や四肢短縮というプロポー
ションなど体質性低身長とは異なる特徴がある﹂と指
摘しているように14），軟骨無形成症をもつ児（者）に
とって，外見的な特徴が特別な意味を持つことが推察
される。したがって，身長に加えて外見に対して子ど
もがどう感じているのか，劣等感を持っているのでは
ないかという問題は親にとっても重要になる。このよ
うな背景から，﹁お子様自身は身長にコンプレックス
がある﹂と親が強く認識していれば，子どもの心理社
会指標の中でも身長に関連したストレスやストレス反
応が強くなり，ストレス認知のコントロール性と自己
概念は低くなるという結果になったと考えられる。

これまで，低身長の子どもの心理社会的適応の防
御因子として，支持的な家族の存在が報告されてい
るが15），低身長の子どもをもつ親の不安要素が子ども
の適応と関連があるかの知見は少ない。しかし，本研
究では子どもが身長に劣等感を抱いているのではない
かという親としての認識や治療中であるという不安
が，子どもの身長に関連する心理社会的適応プロセス
の多くの指標と有意な相関がみられた。このことは親
としての認識，つまり不安要素が子どもの心理社会的
適応プロセスに関連していることが示唆され，今後の
支援を考察するうえで重要な点といえよう。

子どもの心理社会指標の側面から見ると，自己概念
が﹁お子様は（いじめなどなく）ほかの子どもたちと
同じように毎日を過ごしている﹂，﹁お子様自身は身長
にコンプレックスがある﹂，﹁治療を今後何年かにわた
り継続することについて，不安はありますか﹂の親と
しての認識の３つの項目と関連があった。中でも﹁お
子様は（いじめなどなく）ほかの子どもたちと同じよ
うに毎日を過ごしている﹂は，子どもの学校生活への
親の懸念を反映していると考えられる。低身長の子ど
もをもつ親への調査で，学校生活の設備についての多
くの問題があるにもかかわらず，親は設備や学業成績
よりも子どもの社会生活についての心配を強調してい
ると指摘されている16）。また，一見してわかるその外
見的特徴により，子どもとその家族が社会生活や学校
生活に適応する際に困難を抱えることや，その体験が

表４　子どもが在籍している学校別で見た親が持つ不
安，信頼している情報源，望む受診の際の説明

n�（%）
質問項目 小学生 中学生 高校生

一番不安に思うこと�（n=�62）
相談相手がいないこと 0 2（11.8） 1（04.3）
費用のこと 0 0 1（04.3）
病気のことが他人にわかること 0 0 0
患児の学校での生活 15（68.2） 6（35.3） 8（34.8）
注射のこと 1（04.5） 0 0
薬の副作用のこと 0 2（11.8） 1（4.3）
毎日欠かさず注射ができな
いこと 0 0 0

特にない 0 0 1（04.3）
その他　本人の思い 0 0 2（08.7）
その他　将来 6（27.3） 6（35.3） 7（30.4）
その他　合併症 0 1（05.9） 2（08.7）

最も信頼できる情報源��（n=63）
インターネット　 1（04.3） 1（05.6） 1（04.5）
同じ病気の子どもをもつ
知人 11（47.8） 5（27.8） 9（40.9）

医師 10（43.5） 11（61.1） 8（36.4）
看護師 0 0 0
医療関係者の知人 0 0 0
冊子，本，パンフレット 0 0 2（09.1）
家族会 1（04.3） 1（05.6） 2（09.1）

受診の際，詳しく説明してほしいこと
（複数選択可）（n=�58） �（n=�20） �（n=�17） （n=�21）
今後の治療方針 4（20.0） 5（29.4） 8（38.1）
治療の継続期間 2（10.0） 0 0
普段の生活での注意点 1（05.0） 4（23.5） 5（23.8）
最終身長について 3（15.0） 1（05.9） 2（09.5）
最新の医学情報 9（45.0） 8（47.1） 8（38.1）
以前治療を受けていた患者
の現在 9（45.0） 3（17.6） 4（19.0）

その他 0 0 1（04.8）
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子どもにとって一時的もしくはその後の人生で抱える
トラウマになり得ることが指摘されている17，18）。親の
学校生活への懸念が強ければ，子どもが自身をどうと
らえているかという自己概念が低かったことから，子
どもが学校生活を円滑に送れるように親を支援するこ
とが，子どもの学校生活への適応とその後の生涯を考
えるうえで重要であると考える。

しかし，親としての認識と子どもの心理社会指標と
の相関が有意であったものの，低～中程度の相関で
あった。これまで低身長児の心理社会的側面について
の調査は児自身ではなく親の回答で行われたものが多
く報告されている19，�20）。深川は，成長ホルモン自己注
射の是非の認識について，親子間で意見の相違がみら
れることを指摘している21）。軟骨無形成症をもつ子ど
もの支援には，親の影響を加味しつつ子ども自身がど
う感じているかを把握する必要がある。

２．親としての認識と子どもの性別

身長の低い男性は，女性にとって交際や結婚を考え
る対象になる頻度が少ないという社会的ステレオタ
イプが報告されている1）。また，成長ホルモン分泌不
全症患児の母親は，男児には身長が高くなってほし
い，女児の身長は低くてもかまわないという子どもの
性別によって異なった意識を持つことが報告されてい
る22）。軟骨無形成症をもつ当事者への調査では，軟骨
無形成症をもつ女性は男性より Quality�of�life（QOL）
得点が高いことが報告されている23）。今回の調査では，
軟骨無形成症をもつ子どもを養育する親が持つ子ども
への認識は，子どもの性別によって差を生じなかった。
性別と身長に関する社会的ステレオタイプが報告され
る中，この結果の背景にある要因を明確に特定するこ
とはできないが，本症では，治療を受けても男女とも
最終身長は著しい低身長に留まること，低身長以外に
QOL を大きく左右する四肢の短縮やほかの合併症の
存在などが関与している可能性がある。軟骨無形成症
をもつ子どもには，健常児と同様に性別に配慮してか
かわると同時に，先入観にとらわれず個別に対応する
必要があると考える。

３．親の不安，情報源，望む受診の際の説明と子どもが

在籍している学校との関連

これまでの低身長の子どもをもつ親の心理社会的側
面については，成長ホルモン療法を受けていることを

前提として調査が行われている22，24）。今回の対象者の
約90％が成長ホルモン療法期間中もしくは治療終了者
であったが，注射に関する不安を訴えたのは，わずか
であった。不安として親が多く訴えていたのは，小学
校，中学校，高校をとおして﹁学校生活について﹂で
あった。軟骨無形成症は，低身長の側面が注目される
ことが多いが，成長ホルモン療法に関する調査が多く
報告されている SGA 性低身長などのほかの低身長と
は，親の不安の内容が異なることに留意する必要があ
る。特に，小学生は，保育園や幼稚園とは違い大人数
での集団生活を送る最初の段階となる。したがって，
交友関係がうまくいっているか，学習についていけて
いるかなど，親の不安が，学校生活に集中するものと
考えられる。また，米国小児科学会による軟骨無形成
症をもつ小児のガイドラインにあるように，ドアの重
さ，ドアノブの高さ，黒板に届くかどうか，台を置く，
机のサイズなどを調整する必要があり，トイレを一人
で使えるように整備することも含め25），軟骨無形成症
をもつ子どもが学校生活を送れるように，学校と連携
をとり，学校での生活を問題なく送れるような支援が
必要となる。

中学生，高校生となるにしたがって，成長ホルモン
療法の期間の終了が近づくことや，骨延長術が終了し
ている場合，今後骨延長術を行うかどうかを検討して
いる場合など，いずれにしても，今後どうしていけば
いいのかという不安が生じると考える。また，軟骨無
形成症の合併症に大後頭孔狭窄症や水頭症などがある
が，これらをもつ割合は低い26）。成長ホルモン療法が
終了し，骨延長を行わない場合，継続した医療機関へ
の受診が途切れることから，就職なども含め﹁将来の
不安﹂への支援が必要となる。

次に，最も信頼できる情報源は，同じ病気をもつ知
人に次いで医師が多かった。受診の際に説明してほし
いことは，どの学校に在籍している場合でも最新の医
学情報が多くを占めていた。軟骨無形成症は約２万人
に１人という希少疾患であり27），また，骨延長・成長
ホルモン療法など，低身長に対する対症療法のみとい
う現状がある28，29）。医療機関を受診した際に，軟骨無
形成症をもつ子どもとその親が必要としている情報を
確実に提供する必要がある。課題として，医療機関を
受診していない場合が多いことを考慮し，そのような
場合でも適切な情報が提供されるシステムを整えるこ
とが挙げられる。
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Ⅴ．結　　　論

親としての認識の中で，学校生活について，子ども
が外見に抱く劣等感について，治療中であることにつ
いての親の不安要素が子どもの身長ストレスの心理社
会的適応プロセスに関連していることが明らかとなっ
た。しかし，親としての認識と子どもの心理社会指標
の関連は有意であったものの，低～中程度の相関であ
り，親としての認識が子どもの心理社会的適応プロセ
スに関連することをふまえて，子ども自身の思いを把
握し支援していくことが不可欠である。また，ほかの
低身長を呈する疾患とは違い，親の関心は成長ホルモ
ン療法よりも﹁学校生活について﹂であった。特に小
学生では，子どもが学校生活に適応できる支援への優
先順位が高い。年齢が上がるにつれて，将来の不安へ
の支援が重要性を増すため，子どもが在籍する学校に
応じ，医療機関での適切な情報提供が必要となる。
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〔Summary〕
We� investigated� the� relationships� between� the�

psychosocial� profiles� of� children�with� achondroplasia�

and� the� perceptions� of� their� parents� about� their�

children’s� psychosocial� problems� and� treatments．

We�also� examined�how�each�parent’s�perception�was�

associated�with� both� child’s� gender� and�with� their�

parents’satisfaction� regarding� their� height．The�

participants�were�sixty︲four�9︲to�18︲year︲old�children�

with�achondroplasia�and� their�parents．We� found� that�

parents’perception� of� the� statement，“Your� child�

has�an� inferiority�complex，”was�positively�associated�

with�both�short� stature︲related�experience�and�stress�

response� in� their�children’s�height︲related�psychosocial�

profiles，and� negatively�with� control� appraisal� and�

self︲concept．In� addition，a�more� positive� self︲

concept� in�children�was�associated�with�more�positive�

parent� perceptions� about� their� children’s� school� life�

and�with� lower�anxiety�about� their�children’s�condition�

under�medical� treatment．There�was� no� association�

between�parents’� satisfaction�with� their� height� and�

their� children’s�psychosocial� profiles．Much�parental�

anxiety� concerned� their� children’s� school� lives� and�

future�outlook，regardless�of�school�grade．Moreover，

the�most� frequent� request�by�parents� of� school︲aged�

children�with�achondroplasia�was� for�an�explanation�of�

the�condition�at�the�time�of�diagnosis，based�on�the�most�

up︲to︲date� information．Therefore，it� is� essential� for�

healthcare�staff�to�understand�that�parents’�perceptions�

about� their�children’s�school� lives，possible� inferiority�

complexes，and�anxiety�concerning�medical�treatments，

are�related�to�the�process�whereby�their�children�adapt�

to�their�stature．Finally，it�is�crucial�to�understand�and�

support�the�feelings�of�children�with�achondroplasia．
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achondroplasia，children，parent’s�perception,�

psychosocial�profiles，short�stature
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