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研究成果の概要：本研究は思春期の炎症性腸疾患(以下IBD)患者のQOL向上を目指し、支援プログラムの知見を積
み上げることを目的とする。思春期IBD患者を対象にアンケート調査及びワークショップ（WS）を実施した。WS
は思春期IBD患者及び医療・教育・デザイン分野の９職種とが協働した。症状や体験を他者へ伝える視点にて意
見交換を重ね、成果物として冊子「学校生活をよりよいものにするためにーIBDと診断されたあなたへー」を作
成した。調査の結果、思春期IBD患者は復学時に生活変容した人が多く、個別の課題に対する支援の重要性が示
唆された。
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研究成果の学術的意義や社会的意義
IBD患者数は増加傾向にあるが、患者数の少なさからか同疾患患者同士が出会う機会は少ない。そこで、支援プ
ログラムのひとつの形として同世代同疾患患者が体験を共有する機会を作ること、また思春期の患者自身が医
療・教育・デザイン分野の専門職と共同で「周囲に自身について伝えるツール」として冊子の製作を試みた。参
加した思春期のIBD患者からは「自分だけじゃないと実感した」という声が複数聞かれ、他者の視点を意識した
上で自身の疾患や症状について発信していく体験が肯定的に捉えられている様子だった。冊子は今後新たに診断
された患者らに広く配布し、支援プログラムとしての効果検証を測る計画である。
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1.研究の目的  

本研究では、思春期 IBD 患者及び思春期に発症した若年の IBD 患者の、復学時にフォーカス

した体験知を収集し、復学時支援プログラムの作成、実施、検証を行い、実体験をデータとし

て収集、分析する。又、それらのデータを元に復学時支援に必要なプログラムを構築し、公表

することにある。 

2.研究成果  

現在 IBD 治療中の 13〜18 歳までの中高生（以下、思春期 IBD 患者）の協力を得、アンケー

ト調査及び参加者の主体性を重視した体験型のグループ学習であるワークショップ

を行った。 

事前・当日アンケートには各 8 名の回答を得た。回答者の平均年齢は 15.５歳だった。事前ア

ンケートでは「診断後復学にあたり学校生活に変化があった/とてもあった」と 8 名中 6 名が

回答し、その 6 名の内 5 名が「その変化はとても/少し大変なものであった」と回答した。 

ワークショップにはアンケート回答者 8 名を含む 9 名が参加した。また、それらに加え医療・

教育・デザインの３分野から医師（消化器内科・小児科）、看護師（外来、小児科）、薬剤師、

臨床心理士、管理栄養士、臨床保育士、教諭、養護教諭、デザイナーの９職種 14 名が参加し

た。架空人物「IBD と診断されたばかりの A さん（中学 1 年）」に向けて思春期 IBD 患者が

体験に基づくアドバイスを行う設定で進めた。例えば、友達と一緒に出かけた場面において食

事制限があることについての対処法をそれぞれが発言した。また、各専門職もそれぞれの専門

から患者に質問をしたり、情報を発信するなど、双方向にて議論する形で進行した。また、症

状や体験を他者へ伝える視点にてデザイナーを中心に意見交換を行ない冊子の骨子を作成した。 

ワークショップ終了後の思春期 IBD 患者からは「参加してよかった」「また参加したい」と

の感想が得られ、「自分だけじゃないと実感した」との声が複数あった。完成した冊子につい

て通学中の教諭から賞賛されるなどポジティブなエピソードも報告された。 

思春期 IBD 患者は、復学時に生活変容した患者が多く、個別の課題に対する支援の重要性が

示唆された。ワークショップにおける発言やアンケート調査の結果によると、他者へ伝える視

点での WS は概ね好評であり、今後独立した社会人として病気と付き合っていく上で、客観的

に疾患と向き合うためのリテラシーの獲得にも貢献したと思われる。また、完成した冊子は今

後新たに診断された思春期 IBD 患者の手元へと届けられ、彼ら自身や友人、学校など患者と周

囲の人たちへの啓蒙が期待できる。今回、感染症対策によりやむを得ずオンラインでのワーク

ショップの実施となった。課題もあるが、県外から受診する患者や移動手段を持たない中高生

を対象とする本研究においては、参加しやすい環境を提供する一助となったと考えられた。今

後は、今回作成した冊子が復学時支援プログラムの一つとしてどのように活用されたか、また

効果を得られたかについて調査を継続し、公表を目指す。 
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