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研究成果の概要（和文）：排泄障害をもつ思春期の子どもの自立に関わる看護師の困難、そして子どもとその家族の自
立に対する思いを明らかにするため調査を行った。その結果外科で子どもと関わる看護師は、健康児と比較し自立が遅
れていると感じ、自立への援助に困難を感じていた。また今回は二分脊椎症の子どもとその家族を対象としたが、障害
の状況により、自立の捉え方に違いがあった。障害が軽度の場合は、健康児と同じような自立の捉え方をしていたが、
排泄障害の問題を相談しにくい事が考えられた。障害が重い場合は、日常生活での困難を乗り越えるとき子どもなりに
自立することを感じ、家族と子どもの関係性が良好であると、家族は見守ることの大切さを感じていた。

研究成果の概要（英文）：A purpose of the studies was to clarify the difficulty of the nurse concerned 
with the independence of the adolescent child with excretion disorder and to clarify thought for the 
independence of child with excretion disorder and their family.
The surgery nurse recognized that independence was late in comparison with the healthy child. And they 
recognized help to independence was difficult. Thought to the independence of children with spina bifida 
and their families varied according to disability. It was thought that the child with a light disability 
had the difficulty to talk about their problem of the excretion disorder. When the child who had heavy 
obstacle got over difficulty in the everyday life, they felt that I became independent . And the family 
felt the importance of watching it when the relationship of a family and the child was good.

研究分野： 小児看護
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１．研究開始当初の背景 
 先天性の消化器疾患や神経疾患等により、
排泄障害をもちながら、生活をしている子ど
もが増えてきている。先天性の疾患の場合は、
その排泄障害に対する医療的ケア、例えば導
尿や浣腸は、家族が主体となって行っており、
成長に伴い、その主体が子どもへと移行して
いくという経過をたどっていることが多い。 
小学校に入学する事を目標に、子どもがセル
フケアを行う事ができるように、医療者も関
わりをもっている。 
 排泄障害に対する医療的ケアの方法を習
得し、自らの力で行えるようになると、健康
管理も含めて、子どもが主体的に医療的ケア
を行うようになる。 
 しかし、排泄障害に関わる医療的ケアがう
まくできないと、学校生活での困難を感じる
事も多く、また羞恥心をともなうことでもあ
り、人に相談しにくいといった環境の中で、
成長していることが考えられた。 
 そして、排泄障害をもつ子どもが思春期に
なったとき、このような体験が、思春期の子
どもの親からの自立という発達課題に影響
をあたえるのではないかと考えた。 
 排泄障害をもつ子どもが自立できるよう
に看護援助を行う時には、それぞれの子ども
の状況を理解したうえで、必要な援助を行い、
子どもなりの自立を支えるという視点が重
要となるのではないかと考え、本研究に着手
した。 
 
２．研究の目的 
（１）排泄障害をもつ思春期の子どもと関わ
る看護職が、子どもの自立を支援する上で問
題であると認識していることを明らかにす
る 
（２）排泄障害をもつ思春期の子どもが、自
立していく事をどのようにとらえているの
か明らかにする。 
（３）排泄障害をもつ思春期の子どもの家族
が、子どもが自立していく事をどのようにと
らえているのかを明らかにする。 
 
３．研究の方法 
（１）排泄障害をもつ思春期の子どもと関わ
る看護職を対象とした調査 
排泄障害をもつ思春期の子どもと関わった
経験のある看護職に対してインタビューを
行い、得られたデータの内容を分析する。 
（２）排泄障害をもつ思春期の子どもや家族
を対象とした調査 
二分脊椎症の患者会に参加し、継続的な関わ
りをもっている、思春期の子どもや家族が、
自立に対しどのような思いをもっているの
かについて、インタビューを行い、得られた
データの内容を分析する。 
 
４．研究成果 
（１）排泄障害をもつ思春期の子どもと関わ
る看護職を対象とした調査 

 排泄障害をもつ小児と関わりをもつ看護
職は、その背景が様々である事が明らかにな
った。排泄障害をもつ小児が思春期なると、
小児専門病院で継続して小児看護の経験が
豊富な看護職と関わる場合と、一般病院の消
化器外科などで働いている看護職のように、
小児看護の経験が少ない看護職と関わる場
合がある事が明らかになった。 
 それぞれの看護職が感じる問題も異なっ
ており、小児専門病院で継続して関わってい
る看護職は、その子どもの成長を家族と見守
りながら、その子どもの発達段階に合わせた
支援をしようとしており、自立といった問題
に関しても、子どもや家族と話をしながら、
どのように自立してったらよいのかを考え
ている傾向が見られた。一方、一般病院の看
護職は、それまでの経過について理解する事
が難しい事もあってか、健康な他の同年齢の
子どもとの比較を行い、自立が遅れていると
いう事を感じているようであった。 
 近年、慢性疾患をもつ子どもが小児科から
内科へと移行する移行期支援に対する支援
の重要性が認識されるようになってきた。そ
の中でも看護師は「小児科医と内科医、医療
スタッフと患児側の間を行き来できる存在
であるとともに、時に医師から厳しい告知を
受けることもある患者を見守り、伴走する存
在である」といわれているように①、その中
での看護師の役割は大きいと考える。 
 今回は、小児科から外科へと診療科が代わ
っていたが、それまでの小児科の看護師と外
科の看護師の間の連携が少なく、このような
状況となっていたのではないかと考えられ
た。移行期の時期にある子どもは、思春期で
複雑な心の問題を抱えていることも多いが、
「子どもが異なった診療科へ行くことは、子
どもが社会の多様性を知っていくのに良い
機会である」と述べられている②ように、子
どもにとって、大変な事もあるかもしれない
が、自立するという成長発達の面では、重要
なきっかけとなる事が考えられた。 
 排泄障害の子どもの自立を支援するにあ
たっては、移行期支援といった問題も考えな
がら、小児を専門としている看護職と成人を
専門としている看護職が、連携をとりながら、
関わっていく重要性を感じた。今後は、移行
期という視点から、看護職の連携に関する調
査を行う必要があると感じている。 
（２）排泄障害をもつ思春期の子どもや家族
を対象とした調査 
 本調査は、二分脊椎症の患者会に継続的に
参加し、参加している子どもや家族と信頼関
係を構築する事が、まずは重要な課題となっ
た。患者会に継続的に参加する事によって、
信頼関係の構築は、順調に進んだが、患者会
の運営自体に問題が発生したため、研究が当
初の予定のようにすすめる事が困難であっ
た。患者会は、家族が主体となって運営され
ているが、二分脊椎症の場合は、患児の障害
の程度にかなり差があり、障害が軽度の場合、



重度の子どもの様子を知ることで、不安が強
くなり、患者会に参加しにくいといった問題
も起きていたようであった。また、子育てを
行っている家族も、仕事を持っていることも
多いため、中心となって運営を行う事に、困
難を感じる人が多く、役員がなかなか決まら
ない状況が続いた。患者会の集まりに関して
は、研究者をはじめとした協力者が継続して
関わる事により、継続する事ができ、その後、
患者会の役員も決定することができたとい
う状況であった。 
 その中でも、参加している家族を中心にイ
ンタビューを行い、自立に関する思いについ
て、分析を行った。 
 子どもは、小学校から中学校へ、または中
学校から高等学校へ進学する時といった、ラ
イフイベントの中で、自立に関する体験をし
ていたが、子どもの障害の程度によっても、
体験する事は様々であった。 
障害の程度が軽度で、日常生活がほぼ健康

な子どもと同じように過ごす事ができる場
合は、自立度が高い傾向が見られた。しかし、
排泄障害に関する問題については、子ども自
身が抱えてしまう事で、表面化しにくいとい
った問題もあるようであった。 
一般的には障がいの重い子どもに目がい

きがちであり、この子どもの様な場合、問題
を抱えていても、周囲の家族や医療者等が気
づかず、状況が悪化する可能性もある。この
ような子どもたちの支援をどのように行っ
て行くのかについては、今後の検討課題であ
ると考える。 
歩行障害や発達障害があるような場合は、

その子どもの状況によって自立に対すると
らえ方を異なっている事が明らかになった。 
自立について考えるきっかけは、様々であ

った。通学校に通学している子どもの場合、
学校ではいつも人に助けてもらう事が多い
という状況が続いていたが、患者会に来ると、
自分より年少の子どもが参加しており、その
年少の子どもの世話をする機会が持てたこ
とが、自立を考える大きなきかっけとなった
ようであった。このような自己効力感を感じ
られる体験は、排泄に関する医療的ケアを子
どもにどれぐらい任せるかといった判断す
る目安となるようであった。できたという体
験は、次の自分もやってみようという体験に
つながっており、そのタイミングをしっかり
と見極めて関わる事が重要であると考えら
れた。また、今回の家族は、子どもとの関係
性も非常によく、この子どもの思いを理解し、
子どもの気持ちの揺れによりそいながら、焦
って自立を促すといった様子は見られなか
った。これがさらに、その子どもらしい自立
へと促すことになっていた。 
また、進学する事により環境が変わる事も

自立を考えるきっかけとなっていたようで
あった。進学する事により、環境が大きく変
化し、その環境に適応する事に、子どもは強
いストレスを感じているが、子どもなりに少

しずつ解決策を見つけて、適応しているよう
であった。そして、このような体験をきっか
けに、子どもの可能性が広がり、その子ども
にとっての自立を考えるきかっけとなって
いた。子どもが適応する様子を見て、家族は
不安に感じたこともあったようであるが、混
乱しているこどもによりそい、その混乱が自
立へとつながると考えていたようであった。 
 障害の程度が重い子どもであっても、社会
との新たな関わりをもつ事などをきっかけ
に、初めての体験に戸惑いながらも、それに
子どもなりに適応し、自立への道を進んでい
るようであった。障害があっても、その子ど
もなりの課題を乗りこえる事が、自立へとつ
ながることであり、排泄に関する自立も、そ
の子どもの能力を見極めて、適切なタイミン
グで支援する事が重要であると考えられた。 
 また、このような排泄障害などの健康障害
をもつ子どもの家族の役割は大きく、その家
族が子どもの可能性を信じ、成長発達段階を
正しく理解する事や、子どもの頑張りに対し
て、適切な対応ができる事は、子どもが自立
していく事に重要な役割を果たしていた。 
 排泄障害をもつ思春期の子どもの自立に
関して調査を行ったが、排泄障害に対する医
療的なケアをどのように、子どもが主体的す
るのかといった、一部の自立だけでなく、子
どもの発達段階をトータル的に見て、どうし
たらよいのかを考える事が重要であり、また
子どもの自立を支援するためには、家族との
協力が非常に重要であることが明らかにな
った。 
 今後は、障がいの程度が軽い子どもについ
て、焦点を当てた調査を行って行く必要があ
るとともに、家族が子どもの気持ちの揺れに
寄り添う事ができる現象の意味をさらに調
査していきたいと考えている。 
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