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研究成果の概要（和文）：　本研究の目的は、小児外科的疾患患者が「性」を含めて自身の疾病を理解しその子
なりの自立した生活が送れるように支援することであった。その目的達成のために①「小児外科的疾患患者に対
する性教育」について現状把握、問題の明確化、② 当該患者の性教育を中心とした疾患理解のニーズの抽出と
プログラム骨子作成、③「小児外科的患者における性教育を中心とした疾患理解のためのプログラム」作成を行
った。その結果、性教育を含め系統だった疾患の説明は受けておらず、早期からの病名告知を望んでいた。一方
で、本邦における性教育の現状を調査し性教育に必要な要素を抽出した。この結果を踏まえてプログラムを作成
した。

研究成果の概要（英文）：The purpose of this research was to support it so that a pediatric 
surgery-like disease patient could understand the disease including sex  and live the life of which 
the in child was independent. Clarification and(2) of assessment of current conditions and a problem
 did abstraction of needs, program gist making and(3) "program for the disease understanding to 
which I gave sex information with the center in a pediatric surgery-like patient" making of the 
disease understanding which made the sex education of a patient concerned the center about(1) "sex 
education to a pediatric surgery-like disease patient" for the accomplishing objective. As a result,
 I didn't have the explanation of the disease which was the system including sex education and 
wished for a diagnosis announcement from early stage. On the other hand the current state of the sex
 education in Japan was investigated and an element necessary to sex education was picked out. It 
was based on this result, and a program was made.

研究分野：小児看護学

キーワード： 小児看護　小児外科看護　排便ケア
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研究成果の学術的意義や社会的意義
　本研究は、子どもの自立を目指すために不可欠である自分の身体の仕組みを知り、自分で自分を守り、セルフ
ケアを行うことができるというステップを考えるための一助になりえたと考える。特に生殖器に関する疾患で
は、内部臓器である場合、子どもの年齢によっては理解が難しく、将来を見据えた支援は困難を極めている。し
かし、親は子どもから尋ねられることを恐れているが「どうしていいかわからない」、子どもは「早く病名を知
りたかった」という研究結果から、親子とも正しい情報を早期に求めていることが明らかになった。このニーズ
を満たす方策を構築していく必要がある。



様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９、ＣＫ－１９（共通） 
１．研究開始当初の背景 
 新生児に対する外科疾患において、医療技術の進歩に伴い死亡率が 2003年 9％から 2008年
7.5％と減少傾向であり救命率が上がっている。しかし、多くは慢性疾患として生活することを
余儀なくされている。中でも、小児外科的疾患の 50％を占める直腸肛門奇形に属す「総排泄管
残存症」は 2万人に 1人の割合で出生され、女児に多い疾患で知られる。 
 総排泄管残存症とは、発生に伴い尿道、腟、肛門と別れるはずの共通の腔（総排泄管）の分
離がなされず、泌尿生殖系の排泄管が共通の腔として残存したまま出生する疾患である。治療
は、人工肛門造設術、膀胱瘻造設術、腟瘻造設術等多数の術式を組みあわせ、幼少期から数回
の手術により修復する。完全な術式は確立されておらず、術後に多くの症状が残存し、排泄障
害など生活の質の向上が困難である（難治性治療研究班 平成 22年～）。 
 さて、難治性疾患研究班が治療法の改善に注力する一方で、看護の研究は見当たらない。現
状、その子どもが実際に疾患をどのように理解し感じているのか、なぜ自分は他の子どもと違
うのか、なぜ手術を何度も受けるのか、理由もわからないまま治療を受けることになる。例え
ば、親に心配を掛けないように知らない顔をする子どももいれば、突然「私は子どもが産めな
いの？」と 11歳の子どもが親に質問して当惑させることもある（西田，2008）。これら患者の
生殖機能の実態に対する調査を行った大須賀ら(2012)の見解は、長期管理の必要性を述べてい
る。要するに、対象となる子どもたちは疾患を理解するにあたり、性教育も重ねて行う必要が
ある。 
 このような小児のための医学的教育やカウンセリングは、認知と心理的発達の変化に合わせ
て高度な認識を反復的に高める必要があること（緒方,2008）を考慮すると、子どもの発達と生
活の側面から援助する看護の役割を明確にする手段、つまり、看護プログラムを開発すること
が得策である。申請者が実施した「子どものセルフケア自立のための排泄障害に関する支援（西
田，2011）」によれば、疾患の理解は子どもの認知や身体の発達の影響を受ける。特に、生殖
器の異常は、その後の人生のあり方についても影響を及ぼすため、子どもの成長発達に伴い適
切な説明をするだけでなく生活に即した看護ケアが必要である。つまり、子どもが自分の体を
理解した上で自分を大事に思い、自分のためのケアを行えるようになるための、段階的な支援
である。その支援には、親が子どもの将来を見据え、親としてどのように関わっていくかも含
まれる。障害を抱える子どもを支える家族については、まずは主要な養育者である母親がエン
パワーされる必要がある（西田，2009）。しかし、疾患が稀少であり、各施設での経験が少な
いことから、このような子どもと家族への看護ケアは取りこぼされており、本疾患の看護ケア
が従来の性教育で十分なのか、特殊なケースなのか、その分析に耐えうるだけの情報収集が重
要な基盤となる。尚、申請者は、排便障害児の母親へのエンパワーメント看護介入プログラム
(2009)、排便障害児のセルフケア確立のためのプログラムの構築(2011)などを行い、10年間に
渡り総計 30名患者の継続的看護ケアに役立てた。これらの経験を踏まえたプログラムにより、
当該疾患の子どもやその家族のための看護の方向性を示し、疾患を受け入れたその子らしい成
長のための一助とする。 
 
２．研究の目的 
 本研究の目的は、小児外科的疾患患者が「性」を含めて自身の疾病を理解するとともに
疾患を受け入れて、その子なりの自立した生活が送れるように支援することであった。 
 １）研究Ⅰ：小児外科的疾患患者が、自身の疾病を理解するとともに疾患を受け入れ、
その子なりの自立した生活が送れるように支援するために、子どもと家族がどのよ
うな経験をしているか、発達段階別に記述する。 

 ２）研究Ⅱ：日本における性教育の実態、国内外の排便障害の QOL について現状を把握す
る。 

 ３）研究Ⅲ：小児外科的患者における性教育を中心とした疾患理解のためのプログラムを作 
成をする。 

３．研究の方法 
 １）研究Ⅰ：対象は、総排泄遺残症（cloaca）と診断された子どもを家族と本人であった。
データ収集と分析は、対象者に半構成的面接を行い、許可を得て録音し、逐語録に起こ
してデータとした。生活上の困難とニーズについて、発達段階ごとに分析した。倫理的
配慮として、所属の大学と病院の倫理委員会の承認を得た。  

 ２）研究Ⅱ： 
（１）日本国内における 2000 年から 2017 年 2 月までの文献を対象とした。検索エンジ
ン医中誌 Web にて「性教育」「幼児」「小学生」「中学生」「高校生」の検索語を組み合
わせて文献検索を実施した。ヒットした文献のうち、入手可能な原著論文を分析対象
とした。重複論文を除外し、対象文献を精読した。その結果、性教育に関する実態、
性教育方法の評価に関する記載のある文献は 35 編であった。対象とした文献を「研
究対象」「研究方法」「性教育実施者」「性教育の方法」「性教育の内容」「保護者・性
教育実施者の意識」によって分類した。 
（２）国内文献については、医学中央雑誌 WEB を用いて「鎖肛」「ヒルシュスプルング
病」「総排泄腔症」について、それぞれ「生活の質/QOL」を掛け合わせ、1991 年から
2017 年 2 月までで検索した。海外文献については Pub Med を用いて「Hirchsprung 



disease」「Anorectal Malformation」「Cloacal」と「QOL」を掛け合わせて検索した。 
 ３）研究Ⅲ：  

      （１）性教育の文献検討から、子どもの年齢に合わせた性教育の要素を抽出する。 

（２）性教育に関する教材から、子どもにわかりやすい表現を選択する。 
（３）（１）と（２）の結果を組み合わせて、子どもの年齢に合わせた順序性と説明
内容を洗練しプログラムを作成する。 

 
４．研究成果 
 １）研究Ⅰ：対象は、総排泄遺残症（cloaca）と診断された 10 代から 30 代の女性患者 3名、
同様の子どもをもつ家族 6名であった。 
＜乳児期＞疾患の説明については、医師から「成長してみないとわからない」と言われ、
現在起きている問題についての治療を説明されたとすべての親が語った。また、親は人
工肛門（ストーマ）などの子どもの世話に追われて、子どもの疾患の将来についてはあ
まり考えていなかった。 
＜幼児期＞親は保育園などに集団生活に入るために排泄のケアについて、家庭内で親が行
っていることと保育園へ依頼することを選定し、保育園での助けを少なくなるように調
整していた。 
＜学童期＞子どもは、学校生活の中で自分が違う存在であることに気づき始めるが親には
言わず、一人で悩み始めていた。トイレやプールの時間など疾患のことを周囲の人には
話していないので、友達に隠し事をしていると話した。一方で、友達にストーマを見せ
て親に怒られたという人もいた。また、医師の診察がプライバシーに欠けていたために、
とても嫌だったと話した。 
＜思春期＞10代の患者は「別に何も思っていない」と医療者に対しても本心を語ることを
避ける傾向にあった。20 代の患者については、「なんで自分だけ。死にたいと毎日思っ
ていた」と想起した。親については、性教育についてどのように子どもと関わっていい
のか悩み、子どもと性について話すのを避けている親もいた。高校になっても自分の正
式な病名を知らされていなかった。心理的な動揺はあると思うが、病名を早く教えてほ
しいと語った。そうすることで、病気を調べたり、人に伝えることができると語ってい
た。 
＜成人期＞恋愛がうまくいかないことについて、相談する人がいない、将来の妊娠のこと
などについての不安について語った。 
考察：発達段階ごとに語りを分析したことで、成長各期の問題が明らかになった。乳幼児
期は人工肛門や、導尿などの必要性のため、親による医療的ケアが多く、親への子ども
を受け入れるための情緒的支援と医療的ケア技術の獲得のための支援が必要であるこ
とが示唆された。学童期以降は子ども自身へのセルフケアの確立のための支援が必要で
ある。また、思春期以降の子どもには性的な部分の疾患の理解と受け入れについて、支
援をする必要があった。窪田（2015）によれば、思春期に入った女児は、内性器の異常
が無月経、生理痛、月経血流路障害となって出現するため、婦人科などとの医療連携が
必要であり、さらに、精神的支援が重要で、成長段階に応じた支援体制の構築が急務で
あると指摘している。佐保（2015）は、青年期の患者に、恋愛、結婚などに関する支援
を行っており、同病者との交流の必要性を述べている。稀少疾患であり事例も少なく、
生殖器に関連する非常にデリケートな問題であるため、看護としての確立のための研究
は困難を極めるが、患者にとっては生涯抱えていく疾患であるので、看護的な関わりの
重要性が示唆された。 

 
 ２）研究Ⅱ： 
（１）研究対象は、子ども、保護者、保育士・小中高等学校の教諭などに分類された。「子
ども」を対象とした文献では、性に関する意識・知識の実態、これまで受けてきた性教
育の内容、家庭での性に関する会話の有無等の調査が実施されていた。性教育は幼児期
から小・中・高等学校生いずれの年代でも実施されていた。行われている性教育の内容
では、子どもが幼児期から学童前期では、主に【生命の大切さ】【男女の身体の違い】【妊
娠】に関するものが多く、学年が上がるにつれて【性感染症】【避妊】等の内容になっ
ていた。性教育を受けている対象の組み合わせとして「幼児とその保護者」「小学生と
その保護者」「中学生男女」「高校生男女」であり、子どもの年代が低いときは、子ども
と保護者が一緒に性教育を受けていた。性教育実施者は、担任教諭、保健体育の教諭も
あったが、助産師が最も多かった。多職種との連携についての報告は見当たらなかった。
「保護者」を対象とした研究では、子どもの年代は幼児、小・中学生の各時期であり、
性に関する意識・知識の実態、家庭での性教育の実態と課題についての調査が実施され
ていた。保護者は子どもが幼児期の時点から性教育についての関心があり、どの世代の
保護者も【子どもに何をどこまで話したらいいのかわからない】と感じていた。また、
子どもが小学校入学以降は【性教育は学校で担ってほしい】と感じていた。保育士、小・
中・高等学校教諭を対象にした文献では【性教育の必要性を認識している】が、いずれ



も【性教育は難しい】と感じており、【性教育は専門家が実施するのが良い】と考えて
いた。各専門職者との連携に関する文献、及び幼児期から高校までの縦断調査の文献は
見られなかった。 

   考察：性教育に関する研究は縦断調査が少なく、家庭、学校それぞれ性教育に対して、
必要とは考えているが自分でやるには難しいと考え他の大人に委ねているという課題が
みられた。性教育は、計画性をもって家庭、学校、専門家が連携して実施することが必
要であり、幼児期から年代に合わせた性教育の一貫性や継続性が重要であると考える。 

  （２）「鎖肛」「QOL」では 66 件、「ヒルシュスプルング病」「QOL」では 55 件、「鎖肛 and
ヒルシュスプルング病」「QOL」では 8件であった。「総排泄腔症」「QOL」では３件であっ
た。「Anorectal Malformation」「QOL」では 27 件、「Hirchsprung disease」「QOL」では
12 件、「Hirchsprung disease and Anorectal Malformation」「QOL」では 7件であった。
「Cloacal」「QOL」では 2件であった。 
国内文献に関しては、殆どが会議録、解説であり、その多くが手術や薬物による治療法
と関連付けて QOL を述べていた。尺度を用いたものは、QOL に与える影響として排便機
能評価表を用いたもので排便状況、失禁状況を点数化して測定していた（上野，2011）。
また、CBCL(Child Behavior Check List)と子どもの QOL を Kid-KIND で測定し、親の QOL
を WHOQOL26 で測定し、子ども QOL は親の QOL と相関し、残された機能障害より親の心
理を含めた家庭環境が子どもの QOL に影響をしていると報告されていた（窪田、2014）。 

   海外文献においては、HAQL(Hirchsprung’s disease Anorectal Malformation QOL 
questionnaire)を用いて、鎖肛やヒルシュスプルング病の QOL を測定している文献が多
かった。それは、下剤の使用や便秘、下痢、便失禁などの状況や社会的状況、感情状況、
ボディーイメージ、身体症状などを含んでいた。また、PedsQL(Pediatric Quality of 
Life)や FIC QOL(Fecal Incontinence and Constipation Quality of Life)を用いてい
るものもあった。「Cloacal」「QOL」でも PedsQL を用いており、明らかに QOL が低かった
と報告していた（H.P.Versteegh,2016）。 

   考察：排便障害児の QOL については、国内外でも研究数は少ないと言える。海外文献で
は、排便障害児に特化した尺度を用いて測定しているが、国内では QOL に着目されては
いるが、尺度についてはまだ使用されていなかった。今後、このような子どもたちの QOL
を測定することで対応を具体的に考えていく必要があることが示唆された。 

 ３）研究Ⅲ：  
（１）文献検討結果 
日本国内における 2000年から 2017年 2月までの 35件の文献を対象とした。その結果、
性教育の内容としては、【生命の大切さ】【男女の身体の違い】【妊娠】に関するものが
多く、学年が上がるにつれて【性感染症】【避妊】となるが、組み合わせにも規則性は
なかった。以上のことから、性教育に必要な要素を抽出した（①プライベートゾーン、
②自分の身体を守る方法、③女の子の心と身体の変化、④男の子の心と身体の変化、⑤
生命の誕生、⑥性感染症、⑦避妊法、⑧デート DV）。 
（２）子どもにわかりやすい表現 
   8 つの教材を組み合わせ子どもにわかりやすい表現やイラストを抽出した。 
（３）8 つの要素を「セッション」に分け、イラストを加えて教材を作成した。その際、
子どもと語れるようにクイズ形式にした。 
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