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研究成果の概要（和文）：総排泄腔遺残症の思春期女性の学業・就労・恋愛・結婚への支援について研究した。
①性の多様性と理解　性分化疾患については、医療者も対応に苦慮しているのが実状で、社会全体で理解促進が
必要である。②障がい者の就業支援　排泄障害を持つほとんどの者が上司や同僚からの配慮を必要としている。
職場・社会全体の理解促進が必要である。③障がいをもつ女性のエンパワメント　総排泄腔遺残症の女性とパー
トナーのもつ思いやり・やさしさ・強さなどを社会に発信していきたい。研究成果物として、『膣拡張用樹脂製
ダイレーター』『総排泄腔遺残症ってこんな病気』『総排泄腔遺残症の就労支援』『DSDの子どもをもつご家族
の皆様へ』などがある。

研究成果の概要（英文）：We studied about care and support for young women with cloacal anomaly on 
their school learning, working, love relationship and marriage. Cloacal anomaly is designated as 
childhood intractable disease. Patients have many problems with excretion and sexual function 
disorder through their life.  Every third Thursday, we offered counseling for the patients and young
 women’s lunch meeting has been held twice a year. 
They have anxiety about excretion, they continue to work in the employment framework for persons 
with disabilities.  Internal disability cannot be known from the appearance, so it is important that
 people at workplace can understand their problems. They have making the challenge for intimate 
partnership with boyfriend. They need the special care and support for their sex life.  

研究分野： 生涯発達看護学
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１．研究開始当初の背景 
研究代表者は、通念的に社会的タブー領

域である性、排泄、生殖などに関する実践

研究において実績を挙げてきた。高校生へ

の性教育・エイズ看護の質の向上、および

身体的障がいを持つ子どもと家族へのセク

シュアリティ支援を実施してきたが、現実

的には、総排泄腔症や性分化疾患などを持

つ先天性の重い障がい者とその家族は、恋

愛や結婚を望むのは贅沢だと諦めがちであ

る。これらのイベントは生きがいとして大

切であり、患者・家族への長期の支援が必

要である。 

 本研究では、小児期希少難病に指定され

た総排泄腔症を対象に、思春期の膣形成術

に関する研究を行う。この研究成果は、当

該疾患に対する身体的・精神的ケアの向上

だけにとどまらず、性と生殖、排泄に問題

を抱える患者や支援者にとって、多くの指

針をもたらし、思春期の性教育を考える際

にも、自分自身のこころとからだを大切に

し、他者の多様性を尊重する人間性の成長

をも生み出すものと期待できる。 

研究代表者が最も多く関わってきたケー

スは、総排泄腔症（Cloacal Anomaly）であ

り、平成 26 年度に小児期難病に指定された。

総排泄腔症は、受胎後早期の排泄路の分化

の過程で問題が起き、その頻度は出生 2万

から2万5千に1人という稀な疾患である。

この疾患の治療方針は、①排便機能の改善、

②排尿機能の改善、③性機能の改善である

（佐保、2014）。 

排便機能、排尿機能については、出生後

早期に外科的な治療がなされる。性機能に

ついては、月経血の排出路を整えるために

幼児期に膣形成手術がなされ、思春期以後

に本人の希望があれば、性交可能な膣であ

るかの評価をおこなったあとに、状態に応

じて器具による拡張か膣拡張手術をおこな

う。膣はそれぞれの女性の生き方に関わる

器官であり、膣の形成術を受ける・受けな

い、受ける場合の時期、手術後のケア、受

けない場合のメリットとデメリットなど、

様々な情報や意見を得たうえで、意思決定

をしなければならない。 

医療チームが子どもと家族の思いを十分

に引き出し、後悔のない意思決定を支援す

るために、さらなる研究の発展が望まれて

いる。 
２．研究の目的 
総排泄腔遺残症は、排泄・性機能の問題が、

学業・就業・人間関係に影響を及ぼし、身

体的・精神的・社会的にも負担が大きい。

これらの課題を克服するためのケアや支援

の具体的な内容を検討・実施する。 
３．研究の方法 
①事例検討 

 毎月第 3木曜日の午後に泌尿器科外来に

おいて思春期相談を担当した。相談の前に

予約患者について外来師長・外来看護師・

泌尿器科医師とともにケースカンファレン

スをおこない情報を共有した。終了後も相

談内容について共有した。 

②参加観察による情報収集 

 毎年6月と10月に総排泄腔症の女子会を

開催し、院外で昼食をとりながらリラック

スして近況を報告し、恋愛・学業・就業に

ついて話し合う機会を企画した。参加者の

状況や意見などを情報収集した。 

③学会参加による情報収集 

 日本小児泌尿器科学会、日本思春期学会、

日本看護科学学会、GID 学会、日本性科学

学会、日本人権教育研究学会等に参加・研



究発表をおこない、情報収集した。 
４．研究成果 

①セクシュアリティ外来  

毎月第 3木曜日の午後に開催した。一人

30 分から 60 分の枠で、他愛ない近況報告・

体調のこと・家族や職場のこと・恋愛のこ

と・進学の相談などに対応した。 

②総排泄腔症の女子会 

 毎年 6月と 11 月に開催している。ランチ

をしながら、リラックスして近況を報告し

合っている。同病の仲間と出会う貴重な機

会になっている。これまでは、高校卒業以

後の成人が参加したが、次回は、高校生が

3名参加予定である。生後間もない NICU 入

院中の同病の子どもと 3歳の子どもをもつ

母親 2名が参加を希望している。 

③教材『こころとからだ BOOK（改訂版）』 

 外来相談時に独自に開発製作したイラス

ト主体の性教育教材を用いて、月経のしく

みや手当などを説明している。教材の装丁

を軽くし、郵送しやすいように改訂をおこ

なった。小中高校の保健室で養護教諭が説

明をするときにわかりやすいと好評である。 

④膣用ダイレーターの改善 

 以前に製作した樹脂製のものをさらに使

いやすいように形状を工夫した。 

 
⑤小冊子『総排泄腔遺残症ってこんな病気』

恋愛のパートナーや親しい友人などに、 

病気のことを説明するための冊子で、具体

的にデートやセックスの際にどのような

配慮が必要になるかをわかりやすく説明

した。 

 

⑤小冊子『DSD の子どもをもつご家族の皆

様へ』 

 総排泄腔遺残症は広義の性分化疾患

（DSD）に含まれる。子どもの病名を知った

時に両親が理解しやすいように工夫した内

容になっている。 

 

 子どもが大きくなって、自分の病気のこ

とを聞いたらどう説明するか。恋愛や結

婚・出産は可能なのか。近所や親せきの人

にどう説明するか。学校の先生には言った

ほうがいいのか。などの疑問にていねいに

説明した。 

⑥小冊子『総排泄腔遺残症の就労支援』 

 職場の上司や同僚への説明やハローワー

クなどでの就職活動で活用できるように、

セックスの部分を除いた内容について説明

した。 

 具体的にどんな配慮が必要になるのかを

解説したものである。 



 

⑦教材『おつきあいのマナ―かるた（改訂

版）』 

 

 健康的なおつきあいについて、ゲーム感

覚で楽しく学ぶための教材を以前に製作し

ていたが、SNS や LINE などの状況を追加し

た内容に改訂した。 

＜考察と今後の展望＞ 

①性の多様性と理解 

 平成 28（2016）年 4 月 1 日に文科省か

ら「性同一性障害や性的指向・性自認に係

る、児童生徒に対するきめ細かな対応等の

実施について」という資料が作成・公表さ

れた。性的指向や性自認は他者からは見え

ず、こころの多様性についての理解促進が

はじまったばかりである。一方で、先天的

な性分化疾患については、まったく教育現

場ではとりあげられず、教員だけではなく、

医療者にとっても対応に苦慮しているのが

実状である。からだとこころと生き方の多

様性については、学校や家庭など社会全体

で理解促進が必要である。 

②障がい者の就業支援 

 難病や慢性疾患をもつ人たちへの就労支 

希少難病であるために、遠方への定期受診

が必要な者が多く、通院の費用や薬物療法

など経済的な負担がある。この疾患だけで

なく、年齢を重ねれば、生活習慣病などの

持病を抱えながら、就労している人も増加

する。育児・家事・介護などの課題を抱え

ている人を加えると、ほとんどの労働者が

上司や同僚からの配慮を必要としている。

誰もが笑顔で働くことができる職場・社会

をつくるために、応援しあえる雰囲気づく

りが大切である。 

③障がいをもつ女性のエンパワメント 

 年頃になれば、セックスを伴う交際をし

て、結婚・出産・育児に進むのが当たり前

という価値観だけでは、障がいをもつ女性

の救いにはならない。 

 女子会には、交際中のものや結婚してい

る女性が参加するが、膣性交ができなかっ

たり、子どもが産めない女性もいる。膣性

交を望まないカップルもある。特に日本は、

セックスレスが世界で一番多いという状況

であり、無理に膣拡張術や膣形成術を受け

ないという選択肢もある。 

 男女ともに必要なものは、病気や障がい

をふくめたこころとからだと相手のこれま

での人生を丸ごと受け止めて応援しあうこ

とである。総排泄腔遺残症の女性とパート

ナーは、そういった点から人間のもつ思い

やり・やさしさ・強さを持つ人たちである。

そのようなパートナーシップのすばらしさ

について、社会に発信していくことも必要

である。 
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