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研究成果の概要（和文）：北米におけるトランジションプログラム等の概要を示した報告をもとに、イリノイ州
のDSCC(The Division of Specialized Care for Children) から出されている「Transition Tool Kit」を参考
にチェックリストを検討した。
　3名の排泄機能障害者に質問紙を使って調査した。その結果、①健康管理技術と能力、②薬物/処置技術と能
力、④保険に関する技術と能力はほぼ獲得されていた。また、成人外科領域であるストーマ・排泄リハビリテー
ション学会(第33回)を主催し、パネルディスカッションにおいて、排泄機能障害児の成人医療へのトランジショ
ンの討論ができた。

研究成果の概要（英文）：We reviewed it and based on the report of transition programs in North 
America, referred to as the "transition tool kit" issued by DSCC (Special Division of Children with 
Chronic Disease) in the state of Illinois. Three adolescents were surveyed with a questionnaire whom
 had excretory function disabilities, and the results were, (1) health management skills and 
abilities, (2) drug treatment skills and capabilities,  (3) insurance skills and ability were almost
 acquired. Also, we hosted the Stoma &middot;Continence Rehabilitation Conference (33rd) which is 
the field of adult surgery, and in the panel discussion, we were able to discuss the transition 
toward adult medical treatment of a child with excretory function disabilities. Additionally, the 
research plan did not proceed as planned due to staff transitioning and movement, including due to 
retirement. However, it is believed that by providing lectures to surgical nurses at Stoma 
Rehabilitation seminars leads to future support. 
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様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９、ＣＫ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
先天的または小児期に発症した疾患によ

り長期の療養を要し、青年期以降にも医療

を継続して受ける必要がある小児疾患の成

人は少なくない。わが国の小児外科医療は

日本小児外科学会設立 50 周年の歴史が重

ねられたが、術後患者の長期予後として成

人期となったキャリーオーバー症例の諸問

題が指摘されている。 

先天性の消化管閉鎖や機能不全の疾患で

は、直腸肛門奇形(鎖肛)やヒルシュスプル

ング病(H 病)が代表疾患である。また、小

児期の後天性には腹部悪性腫瘍や炎症性腸

疾患があり、術後も続く排泄機能障害のフ

ォローアップは欠かせない。 

彼らは肛門括約筋機能不全、腸管機能不

全、神経因性膀胱・直腸機能障害により、

便秘(排便困難)や便失禁が増え、排尿困難

なども問題となる。服薬や浣腸、洗腸など

で便性コントロールがされて来たが、適切

な指導も受けないまま過ごし、失禁が習慣

化してしまう事例もある。青年期や成人期

に至ってもなおその排便処理に難渋し、外

出困難となり生活に支障を来していること

も稀ではない。 

排泄機能障害児・者へのケアについては、

1980 年より看護師・医師を対象としたスト

ーマリハビリテーション(SR)講習会にお

いて知識の普及が図られてことにより全国

レベルが向上した。世界トップレベルとな

った背景には、成人外科領域である大腸肛

門外科医師および Entero-stomal Therapy 

Nurse (ET Nurse)による知識普及の基盤

づくり、皮膚排泄ケア認定看護師の養成に

よるところが大きい。学会は 1984 年に設

立されてから、2000 年より排泄領域を含め

て日本ストーマ・排泄リハビリテーション

学会(JSSCR)と改名された。また、小児領

域においても小児外科医師および看護師が

中心となり日本小児ストーマ排泄管理研究

会が 1987 年に設立された。 

著者は ET Nurse として SR 講習会の実

行委員や JSSCR の理事として啓発活動や

人材育成、研究活動に携わり、小児ストー

マ排泄管理研究会設立にも関与した。小児

専門病院において 20 年以上ストーマ外来

を担当し、小児排泄機能障害者のフォロー

アップを行ってきた。本研究主題であるト

ランジションにおける小児外科看護の方向

性を第 27 回日本小児ストーマ排泄管理研

究会(2013)シンポジウムにおいて発表した。 

わが国は少子化による患者数の減少が注

目されているが、長期の経過観察を要する

対象患者は増加傾向にある。21 世紀の小児

外科医療は生殖医療や胎児医療への専門分

化の方向と、後遺症への新たな治療戦略や

成人外科へのトランジションを促進する方

向の幅広い医療が求められている。 

それに伴い小児外科看護としても、慢性

的経過における発達段階に応じたセルフケ

ア指導、機能不全の維持・向上・障害進行

予防のための生活指導を含めた心身のケア

が求められる。特に青年期・成人期へのト

ランジョンを考慮したケアとして、子ども

のこころを育てる関わりや、早期からのセ

ルフケア指導と支援体制の整備が喫緊の課

題である。(図参照) 
 
２．研究の目的 
本研究は、小児消化器外科疾患治療後の

排泄機能障害により長期管理を要する患者

に対して、小児外科医療から成人外科医療

に移行(トランジション)を支援するための

治療・ケアガイドを作成し、医療ケアシス

テム構築への示唆を得ることを目的とする。 

 
３．研究の方法 
(1) 第一段階では鎖肛の会の会員、ストー

マ外来で関与した患者を対象としていたが、

会の解散により中止した。第二段階では甲

信 SR 講習会または SR 講習会リーダーシ



ップコースに関連する講師等で小児外科医

師、成人外科医師、皮膚排泄ケア認定看護

師(WOCN)とした。 

(2) 方法は質問紙調査を行い、各発達段階

における排泄機能障害の実態および、トラ

ンジションを考慮したセルフケアの時期と

内容、トランジションができる疾患や病態

を明らかにする。その上で幼児期・学童期

からのセルフケア指導の導入と思春期での

対応、青年期以降に成人外科医療にシフト

できるようにトランジションの治療・ケア

ガイドを作成し、排泄機能障害児のトラン

ジションの基盤づくりを目指す。 
 
４．研究成果 

本研究の進捗状況において、研究協力者

である小児外科医と成人外科医の移動や退

職があったこと、鎖肛の会の解散により対

象者との連絡が取れなくなったことにより、

暗礁に乗り上げた状態であった。 

 一方で、2016 年 2月に日本ストーマ・排

泄学会を主催したことから、成人外科領域

の学会においてパネルディスカッションに

おいて排泄機能障害児のトランジションを

検討することができた。排泄障害を小児期

から抱える対象者が思春期となって成人外

科医療に移行した事例や、当事者が成人と

なって成人医療機関に掛かる準備をしたい

と思ってもスムーズに医療が受けられなか

った経験などが報告された。本学会を通し

て、小児期からの排泄機能の問題を抱えて

成人外科医療機関を受診する者が以外に存

在することが分かり、対象への関わりを考

える機会となった。 

以下に、本研究開始以降に報告されてい

る研究を概観し、一部であるが進められた

データをもとに結果のまとめとする。 

(1)近年におけるトランジション医療の研

究の動向 

 小児慢性特定疾患の中に、新たに慢性消

化器疾患は対象に加えられ(2005 年)、後に

「児童福祉法の一部を改正する法律」が成

立して全面施行されたのは翌年の 2015 年

であった。 

近年では小児慢性疾患患者という広範囲

な対象から、疾患や病態ごとにトランジシ

ョンが検討されている。先天性心疾患児の

トランジションは早くから検討され、成人

先天性心疾患学会が設立され、成人循環器

科医師のグループにより診療もされている。 

小児科学会では、慢性疾患児のトランジ

ションに関する提言を 2014 年に発表した。

成人移行にあたっての支援内容には、「難病

医療費助成、自立支援医療等による支援に

繋げるほか、患児の自立促進を図るため、

総合的な支援の強化に取り組み、成人期に

向けた切れ目ない支援を行う」としている。

相談支援のメニューには、①療育相談、②

巡回相談、③ピアカウンセリング、④自立

に向けた育成相談、➄学校、企業等の地域

関係者からの相談への対応、情報提供が挙

げられる。しかし、医師以外の看護者や臨

床心理士、MSW、学校関係者への周知や教育

までは言及されていない。 

 一方、小児外科学会は「外科疾患を有す

る児の成人移行についてのガイドブック」

を 2016 年に刊行した。小児外科特有の疾

患・病態として、①直腸肛門奇形(総排泄腔

外反症腔遺残症、総排泄腔外反症腔外反症

含む)、②二分脊椎症、③胆道閉鎖症、④腸

管不全(Hirschsprung 病類縁疾患、短腸症

候群)、➄胆管拡張症が挙げられている。一

般的な治療概略、合併症・後遺障害と対策、

社会支援、移行・成人期の問題について記

載があるが教科書的な範疇に留まる印象で

ある。また、「成人移行期小児炎症性腸疾患

患者の自立支援のための手引き書」は日本

小児栄養消化器肝臓学会から出ている

(2017 年)。移行スケジュールやサマリーの

書式例があり具体的であるが、開始時のパ

ートナーとして移行支援の教育を受けた看



護師が適任としている。だがそれらの人材

育成については明言されていない。他方で、

先天性難治性希少泌尿生殖器疾患群の患者

は排泄機能障害を伴う病態である。「先天性

難治性希少泌尿生殖器疾患群におけるスム

ーズな成人期医療移行のための分類・診

断・治療ガイドライン作成」が発行された

(2017)。対象は総排泄腔遺残症や・外反症、

MRKH(Mayer-ROkitasky-K
"

uster-H
"

auser)症

候群という希少疾患であるため、エビデン

スレベルの高い文献がなく、症例集積や症

例報告から吟味されている。 

(2) 排泄機能障害児の移行期支援の実態

調査内容の検討 

 吉川による報告からトランジションに関

する概要をつかみ、イリノイ州の慢性疾患

患児の特別支援局 DSCC(The Division of 

Specialized Care for Children) から出て

いる「Trasition Tool Kit」を参考に検討

した。Health Care リストが、医療ケアと

して必要度が高いので、和訳して作成した。 

予備調査として、永久ストーマを保有し

て患者会に属する 3名の成人を対象に、チ

ェックリストにて、質問した。原疾患は、

Hirschsprung 病(H 病)、膀胱原発横紋筋肉

腫、総排泄腔外反症である。年齢は 39～43

歳、男性 1 名、女性 2 名であった。3 名と

も高校卒業後に社会人として仕事をしてお

り、1名は結婚もしていた。3例とも直腸・

膀胱機能障害によるストーマを造設し、身

体障害者手帳の 4 級～1 級であった。身体

症状と通院状況では、症状は殆どないので

通院していない、たまに腹痛や関節痛など

により婦人科や整形外科への緊急受診する、

および腎機能低下による透析のための通院

をしていた。チェックリストで、①健康管

理技術と能力、②薬物/処置技術と能力、➂

保険に関する技術と能力についてはほぼ獲

得されていた。 

 思春期以降に得たい情報としては、異性

との付き合いで、どのように自分の身体の

ことを説明したら相手が理解してくれたの

かなどの具体的なことであった。また、就

職する際に身体のことをどこまで話したら

良いのか、会社で特別な配慮がされること

がなければ、むしろ病名や障害の詳細は言

いたくないと思っており、受診においても

理解を示してくれるか不安であったと述べ

ていた。また、就職先を決めるのに、会社

の人事部の理解や人柄が関与して、職場を

決めていた。 

(3)ストーマ・排泄リハビリテーション学

会(JSSCR)における、患者の立場からのトラ

ンジションの報告 

 H 病にて下行結腸ストーマ造設、8か月時

に Swenson 手術したが縫合不全にて上行

結腸ストーマ造設、ストーマを閉鎖。水様

便の持続や腹満、発育遅延、空腸・直腸廔

にて 7歳時にストーマ再造設。17 歳時に瘻

孔切除や薄筋の筋皮弁を移植してストーマ

を再閉鎖した。しかし、排便コントロール

の洗腸が苦痛のため、自ら希望して 19 歳時

に S状結腸ストーマを造設し、以降外来で

フォローアップを受けて来た。自らの体験

から、移行を進めるには、「本人の年齢と理

解力に合わせた段階的な病状説明をしてほ

しいし、成長に伴い自分で治療の選択がで

きるような支援が必要」と述べていた。ま

た、病院勤務の職業を選択したことから、

成人医療への移行の方法を自ら考えていた。

しかし、幼少期の主治医が移動や退職され

ていることから、医師の間での引継ぎがな

いことで行き場を失ったと感じていた。患

者は継続して通院しているので、少なくと

も「主治医不在にならない体制づくり」を

強く望んでいた。また、医師に限らず看護

師や皮膚排泄ケア認定看護師などに相談で

きるシステムや固定した医療チームがある

必要性を訴えていた。 

日常生活のことは、患者同士の方が話し



やすいし、同じ悩みを持っていることから、

不安の軽減もされる。話の延長上の恋愛や

進路相のことは医療者には言い難いので、

同じ年代や上の人との話を求めていた。患

者会には医療者ではカバーしきれない面を

補う役割がある。医療者は患者会の活用や

設立・参加にもっと関与をと述べていた。 

(4) 考察および今後の課題 

 排泄機能障害児のトランジションにおけ

るエビデンスのある論文はなかった。また、

先天性難治性希少泌尿生殖器疾患群の分

類・診断・治療ガイドラインでは、出生 5

万～15 万人に一人の出生の疾患を対象と

しており、希少疾患症例の蓄積ができない

ことによる課題が山積していた。また、 

先天性疾患の病型の種類は多いが、検査の

精度が向上したことにより、再分類が行わ

れている疾患もある。疾患分類が多く複雑

だと個別性が大きいために、治療やケアに

ついても一括りにできない状態である。 

 排泄機能障害児のケアにおいて、著者は

長年フォローアップをしてきた経験から、

成人となったオストメイトに出会うと障害

のことなどを気付かないことも多いし、大

人としての態度から、大きな成長を感じる。

希少疾患である子どもたちは合併症や後遺

症の手術や治療や症状は概ね中学生頃には、

落ち着いて安定してくる。当然ながら思春

期には婦人科的な問題、妊娠の問題などは

他の疾患同様であるが、注意深いフォロー

アップや対処がされれば、就学、進学、就

職先も自分で決めて決められるほどの健康

状態となっている。今回の DSCC トランジシ

ョンキットの①Health Care チェックリス

トについては、医療者がそれらの項目につ

いて確認して、達成できるように教育した

り家族を支援して、段階的に理解し自立で

きるようになることを助けるツールと言え

る。しかし、保険に関する技術と能力の項

目は、国の制度の問題なので、変更してい

く。一方で、どのような詳細な情報を得た

いかという設問があることで、患者の個別

なニーズを確認でき、特に患者の日常生活

の詳細を聞くことができる。医療者は患者

会にも参加して、適切な情報提供ができる

ようになることも支援に繋がる。 

 DSCC における Transition Tool kit を概

観することで、アセスメントや支援技術、

ケアの秘訣やツールなどは参考になったが、

排泄機能障害児としての特徴を含めた項目

を追加して検討することが課題となった。

対象患者への調査を継続することと、SR 講

習会受講者に対して成人外科ケアを担当す

る看護職への調査も検討する。また、SR 講

習会において看護師に対して子どものトラ

ンジションに関する講義をすることは、子

どものサポートに繋がると考える。今後、

排泄機能障害児の対象数を増やして、調査

を継続する予定である。 
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