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はじめに

クローン病は再燃と寛解を繰り返す非特異性の慢性炎症
を腸粘膜に生じる疾患で，はっきりした原因は解明されて
いない指定難病である（小林・日比，2009）。
クローン病は10歳代から20歳代の青年期に好発すること
から，若年層に多い疾患というイメージがあるが，近年で
は40代以降の患者が全体の54.6％を占めており，中年期の
患者が増加している（厚生労働省，2017）。これは長期の
療養生活を経た40代中年期の患者が増加しつつあることを
示しており，今後もその傾向は継続することが予測され
る。また，長期的には老年期のクローン病患者も増加して
いくと予想され，クローン病患者への支援については，長
期にわたる療養生活を予測し，中年期以降の発達段階を考
慮した支援が重要になると考えられる。
クローン病患者は下痢症状による生活への支障や食事制
限の苦しさを経験するだけでなく，主に青年期に発症する
ため交友関係への影響，社会的孤立感，将来の生活設計の
むずかしさなど，さまざまな生活上の困難を経験するこ
とが報告されている（木戸，2014；小松ら，2005；富田，
2008；富田・片岡・矢吹，2007）。クローン病は完治しな
いため患者は，発達段階に応じて，何度も生活を再構築す
ることが必要となる。
がんや糖尿病患者は病気による喪失を肯定的にし，生き
ている意味，価値観を見出しさまざまな困難を乗り越え，
失敗と成功を繰り返し施行錯誤し自分の生活に応じた対
処を編み出すことが報告されている（前田・大石・葉山，
2012；森・秋元，2012；高罇・藤田，2008）。
クローン病患者の生活への対処については，体調を考慮
した運動の実践とその効果（藤本ら，2017）や食事制限に
対応した食生活の変容（吹田・鈴木，2009），セルフマネ
ジメントに焦点をあてている研究報告（石橋・薮下・籏
持，2016）がある。しかしながら，長期に療養生活を続け

中年期に至ったクローン病患者が，自分らしく生きるため
にどのように生活の再構築をしてきたのか，その実態につ
いて明らかにした研究はない。わが国におけるクローン病
患者に関する研究の多くは，対象者の平均年齢は30代で，
海外においても長期予後について報告（Canavan, Abrams, 
Hawthorne, Drossman, & Mayberry,  2006）がなされている
が，対象者の年齢の幅は広く，長期に療養生活を送る中年
期のみに焦点をあてた研究はない。
以上のことから，本研究において青年期以前にクローン
病を発症し療養している中年期のクローン病患者が，発症
からその後の経験をふまえ，これまでどのように生活を再
構築してきたのか，さらに将来についてどのように考え，
病気とともに生活しようとしているのかを明らかにしたい
と考えた。
なお，クローン病は再燃およびストーマ造設の有無，重

症度によって療養を含めた生活および心理状態は異なり，
生活の再構築の様相は異なることが予想されたため，本研
究ではストーマ造設者は除外し寛解期にある患者を対象に
した。

Ⅰ．用語の定義

①中年期：Levinson（1978/1992，pp.110-112）は40歳から
65歳までを中年期と設定し，それまでの人生を見直し評
価し，未来について考える時期である，と述べている。
本研究では，40歳から65歳までを中年期と定義する。
②青年期：Levinson（1978/1992，pp.117-122）は17歳から
22歳までを「成人期への過渡期」とし，おとなの世界の
もつ可能性を模索し，最初の選択をいくつか試み，暫定
的だが成人期最初の生活構造を築く時期である，と述べ
ている。本研究では，22歳以下を青年期以前と定義する。
③生活の再構築：生活の再構築に関する先行研究（前田
ら，2012；森・秋元，2012）を参考に，本研究では以下
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のように定義する。
　　病気や療養が日常生活に及ぼす影響への対処だけでな
く，病気をどのように受け止め，いかに人生との折り合
いをつけながら，自分らしい生活を整えようとしている
のかを指す。これらは病気をもって生きるなかで試行錯
誤されるものであり，病気とともに生きていくその将来
についての予測や展望を含む。

Ⅱ．研究の方法と対象

１．研究デザイン
質的記述的研究。

２．研究方法
Atkinson（1995/2006）によるライフストーリーインタ

ビューの考え方に準じ，対象者が語りをとおしてクローン
病発症以降，病気とともに生活した経験を振り返ること
で，いかに病気と生活との折り合いをつけて生活を再構築
してきたのか明らかにできると考え，この方法を採用し
た。

３．研究対象
⑴　対象者の選定条件
下記の条件をすべて満たすクローン病患者を研究対象と
した。
①青年期である22歳以前に発症した者
②40歳から65歳までの者
③外来に通院中で寛解期にある者
④ストーマ造設していない者：ストーマ造設者は，クロー
ン病の療養に加えてストーマ管理が必要となり，生活の
再構築の様相が大きく異なることが予想されたため，除
外した。
⑤精神疾患がなく言語的コミュニケーションに問題がない
者
⑥ ICレコーダの録音を承諾した者
⑵　対象者の選定
施設責任者および看護の責任者に研究の目的と方法，倫
理的配慮，対象者の条件について口頭および文書で説明
し，研究の協力と研究対象候補者の紹介を依頼した。施設
側が候補者を選出し研究者への紹介の是非を確認し同意が
得られた後，研究者より研究の詳細について説明し，同意
が得られた者を研究対象者とした。

４．データ収集方法
インタビュー内容を主要データとし，インタビュー中の
対象者の表情や反応の記録を副次的データとした。

主要なデータ収集は，半構成的面接により行った。面接
はインタビューガイドに従って進め，病気とともにどのよ
うに生活してきたのか，病気とともに今後どのように生活
していきたいかについて質問し，その後は会話の流れに
沿って進め自由に語ってもらった。面接は状況に応じ２～
数回実施した。１回につき60分程度をめどとし，日時は対
象者の希望により調整した。プライバシーが確保できる個
室をインタビューの場所として確保した。対象者の許可を
得て，ICレコーダに録音した。
データ収集期間は，2014年２月から同年９月であった。

５．データ分析
データ分析は，谷津（2010）よる質的看護研究の分析手
法に準じた方法で行った。部分と全体を意識しながらデー
タ収集と分析・解釈をし，それに基づいてさらにデータを
収集するというプロセスを繰り返した。
⑴　分析の視点
分析は語られた対象者のデータより以下の３つの視点か
ら行った。
①いかに病気と生活との折り合いをつけ生活を再構築して
きたのか，今後どのように病気とともに生活しようとし
ているのか
②生活の再構築をどのように考え，行動してきたか
③青年期から成人前期，中年期に移行していくなかでの内
面の変化
⑵　分析の手順
①逐語録を作成後熟読し，対象者の生活の再構築について
意味のある文節あるいは項目を取り出しコード化した。
コード化は可能なかぎり対象者の言葉を使用し，データ
に忠実であることを大切にした。
②文脈を考慮しながら類似性，相違点を比較しながら同じ
ような特徴をもつものを分類し個人ごとのカテゴリーを
抽出し，小カテゴリーとした。
③コード，小カテゴリーのつながりやパターンを視覚的に
示すため，個人における小カテゴリーの関係性を図式化
した。
④個人ごとに抽出された小カテゴリーを全対象者で類似
性，相違点を比較し中位のカテゴリーとしてまとめ，中
カテゴリーとした。
⑤中カテゴリーを図式化し関係性を明確にした後，類似
性，相違点を比較し大カテゴリーを抽出した。

⑥ ③，⑤において図式化した小，中カテゴリー間の関係
性を参考にしてデータおよびこれまでの分析過程に基づ
いた大カテゴリー間の関係を図に示し，同時にストー
リーラインとして文章化した。
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６．分析の真実性・妥当性
インタビューの２回目以降に，前回の面接で言葉の意味
や関係性が不明確な部分について確認した。また結果を対
象者本人へ提示し，研究者の解釈した内容を確認してもら
い分析の真実性を確保した。また，分析の経過を適切に記
録に残し，質的研究に精通した専門家のスーパーヴィジョ
ンを受けるとともに，検討会の場を設け妥当性の確保に努
めた。

７．倫理的配慮
研究協力施設における臨床研究の倫理審査委員会の承認

（承認番号：R13-034）を得た。対象者には，研究の目的，
方法，逐語録やインタビュー内容のデータはパスワードの
かかった電子保存媒体に保存し，記録物は鍵のかかった場
所に保管し，研究の目的以外に用いることはないことを説
明した。さらに研究への参加は自由意志であり，承諾後の
辞退も自由であり，参加を拒否しても診療や治療および看
護に一切影響しないこと，個人が特定できないようにデー
タ処理を行い，学会および学術雑誌へ公表することを文書
と口頭で説明し，同意を受けて同意書に署名を受けた。

Ⅲ．結　　果

１．研究対象者の概要
研究協力施設より対象候補者10名の紹介を受けたが，３
名は複数回のインタビューに応じられないと辞退の申し出
があり，最終的に研究対象者となったのは，男性２名，女
性５名の計７名であった。７名のうち既婚者が５名，就労
している対象者が６名であった（表１）。平均年齢は50.3
歳（42～62歳），発症年齢の平均は18.7歳（17～22歳），平
均罹患年数は30.6年（22～43年）であった（表２）。

実施したインタビュー回数は１人あたり平均3.4回（３～
５回）で，１回の平均インタビュー時間は54.3分であった
（表２）。

２．分析結果
９つの大カテゴリー，23の中カテゴリー，99の小カテ
ゴリーを抽出した（表３）。まず明らかになった大カテゴ
リーについて説明した後，ストーリーラインを示す。以
下，文中では大カテゴリーを［　］，中カテゴリーを「　」，
小カテゴリーを『　』として示した。対象者の語りについ
ては“　”内に斜体で表記し，（　）内に対象者Ａ～Ｇを
示した。個人の特定を避けるため，方言の一部は話の筋を
変えずに標準語に修正した。

３．抽出されたカテゴリーの説明
⑴　［再構築の契機となる経験］
この大カテゴリーは，何度も繰り返し生じる生活の再構
築の契機となる経験を示しており，「食事と体調のバラン
スが崩れる悪循環」「再燃すると生活がままならない」「病
気を宿命と悟るまでの葛藤」の３つの中カテゴリーから構
成された。
対象者は『食べて繰り返された体調不良』のように，脂

表１　対象者の属性

表２　対象者の概要

年齢
（歳） 性別 発症年齢

（年）
罹患年数
（年）

外科的治療
の有無 現在の治療 成分栄養

剤の摂取 現在の症状 職業 同居家族 インタ
ビュー回数

Ａ 50代女性 20代 39 １回 infliximab寛解維持
投与 夜間経鼻 下痢，倦怠感 専業主婦 夫，娘 ５回

Ｂ 40代女性 20代 22 ５回 免疫抑制剤 経口 下痢 アルバイト 夫 ３回

Ｃ 60代男性 10代 43 １回 infliximab寛解維持
投与 経口 下痢 会社員 なし ４回

Ｄ 40代女性 10代 30 ３回 adalimumab寛解維持
投与 なし 下痢 事務職 父母 ３回

Ｅ 50代女性 10代 30 １回 adalimumab寛解維持
投与，免疫抑制剤 なし 下痢，倦怠感 アルバイト 夫，娘 ３回

Ｆ 40代女性 10代 27 １回 免疫抑制剤 なし たまに狭窄に伴
う腹痛，下痢 専業主婦 夫，娘 ３回

Ｇ 40代男性 10代 23
なし（入院
歴なし） 整腸剤のみ内服 経口 たまに狭窄に伴

う腹痛，下痢 会社員 妻 ３回

［注］infliximab（抗TNF-α抗体製材，商品名：レミケード），adalimumab（抗TNF-α抗体製剤，商品名：ヒュミラ）

性別
男性（人） 2

女性（人） 5

平均年齢（歳） 50.3［42－62］
平均発症年齢（歳） 18.7［17－22］
平均罹患年数（年） 30.6［22－43］
インタビュー回数平均（回）   3.4［3－5］
インタビュー時間平均（分） 54.3［11－100］
［注］［　］は最小値－最大値を示す．
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表３　青年期以前に発症した中年期クローン病患者の生活の再構築

大カテゴリー 中カテゴリー 小カテゴリー

再構築の契機となる経験

食事と体調のバランスが崩れる悪循環

食べて繰り返された体調不良（Ｆ）
極端な食事制限は逆効果（Ｂ）
体調と食事のバランスが崩れる（Ｅ）
体調を優先できずいまだに失敗（Ｇ）

再燃すると生活がままならない

再燃による制限された生活（Ｂ）
再燃による退職と自己嫌悪（Ｄ）
出産と育児で調子が崩れる（Ｆ）
就職後再燃して結局は退職（Ｃ）
下血を繰り返し体調コントロールを覚悟（Ｃ）

病気を宿命と悟るまでの葛藤
違う人生への憧れ（Ｄ）
病気は宿命だと身に染みる（Ｃ）

調子のよさを維持させる 調子のよさを維持させる
人生は体調コントロール次第（Ｂ）
治すのではなく調子のよさを持続させる（Ｄ）
自分を優先して維持させる （Ｅ）

体調コントロールの軸は自分 体調コントロールの軸は自分

医療者や同病者から情報を得て自分なりの模索 （Ｄ）
悩んでもどうにかしてきた（Ａ）
経験から得た知識を大事にする（Ａ）
患者からの助言よりも自分流（Ｂ）
自分の経験を優先させる（Ｃ）
自分なりの工夫が確実（Ｇ）

体調を優先させて生きる強さをもつ

体調を優先させた選択

体調にあわせた働き方（Ｃ）
家族をもたない選択（Ｃ）
限られた選択肢から厳選（Ｂ）
体調を優先した生活のペース（Ｇ）
働き続けるための職の選択（Ｄ）
体調を優先した役割分担と関係性の構築（Ｄ）

図太く断る強さをもつ

どんと構えて楽になる（Ａ）
年を重ねたからこその図太さ（Ｇ）
がまんせずいやだと伝える（Ｂ）
横着さと妥協する選択も必要（Ｆ）
体調次第で図太く断る（Ｆ）

自分の感覚が頼り

目に見えない身体のサイン
データ化されない身体のサイン（Ｄ）
症状は検査に表れにくい（Ａ）

腸の詰まりを察知
通りの悪さを察知（Ｂ）
腸が詰まる危機感を持ち続ける（Ｇ）
腸が詰まる感覚による食の調整（Ｆ）

悪化する感覚をもつ
再燃する予兆の感覚をもつ（Ｃ）
悪化のサイクルの見極め（Ｆ）
自分の感覚が事実になる（Ｅ）

体得した自分流の工夫を生活に組み
入れる

楽しんで食を調整する

自分にあう食べ物を選択（Ｆ）
無理なく継続できる食事制限（Ｃ）
繊維物はとらない（Ｂ）
繊維類は食べない（Ｅ）
楽しみながら選んで食べる（Ａ）
調整しながら食を楽しむ（Ｄ）

万能なエレンタールは生命線

夜間EDで間違いはない（Ａ）
エレンタールは生命線（Ｂ）
エレンタールは欠かせない（Ｃ）
エレンタールをはじめる決意（Ｅ）
万能なエレンタールで調整（Ｇ）

下痢を見据えた対策

日常的な下痢への対処（Ｃ）
下痢と便漏れへの準備（Ａ）
下痢を予測しておく（Ｂ）
どんなときでもトイレを確保（Ｆ）
下痢を見据えておく（Ｄ）
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質や繊維質の過剰摂取で下痢や腹痛，倦怠感の出現や体重
が減少し，「食事と体調のバランスが崩れる悪循環」をき
たしていた。また身体面だけでなく，『再燃による制限さ
れた生活』や繰り返される『再燃による退職と自己嫌悪』
を抱き，「再燃すると生活がままならない」ことを実感し
た。寛解を維持していても，『出産と育児で調子が崩れる』
『就職後再燃して結局は退職』のようにライフイベントに
よる影響を受け，体調の変化が生じることもあった。診断

直後は『違う人生への憧れ』のように同年代の健康な友人
と自分を比較することもあったが，再燃による入院を繰り
返し，罹患した事実を認識し『病気は宿命だと身に染み
る』ようになっていった。
“脂っこいもの食べたら「あっちょっと痛いな……」ってな
ることもありましたね……それの繰り返しでしたね。繰り返
すんですけど，やっぱりがまんできないんですよ，がまんで
きずに食べて，痛くなってどんどん体重が落ちていって……

大カテゴリー 中カテゴリー 小カテゴリー

体得した自分流の工夫を生活に組み
入れる

必要に応じてお腹が悪いと伝える

理解ある人と付き合う（Ｂ）
病名をあえて伝えない（Ｃ）
病気は信頼できる人にしか言わない（Ｅ）
病気について話したほうが楽（Ａ）
病名ではなくお腹が悪いと話す（Ｂ）
病気を隠さない（Ｄ）
話したほうが気づかいを得られる（Ｆ）
言いづらくても必要に応じて病気を伝える（Ｇ）

頼れる存在を確保する
頼れる心強い存在を確保（Ａ）
万一のときは姉弟の協力（Ｃ）
子どもの世話を頼める先を確保（Ｅ）

ストレス疲労をためず手を抜く

ストレス・疲労はためない（Ｃ）
疲れの自覚と何より休息（Ｄ）
ストレスかけずに手を抜く（Ｅ）
しんどさをためこまない（Ｇ）

安心して治療ができる病院にかかる

自分にあった病院と治療との出会い（Ｂ）
自分にあった治療をできる限り続ける（Ａ）
専門病院の治療は安心できる（Ｃ）
すぐに対応してくれる専門病院にかかる（Ｅ）
将来のために近医にもかかる（Ａ）

加齢や合併症出現による将来の生活
の不安

体調悪化と合併症への脅威

老後と体調悪化への不安（Ｂ）
加齢と合併症の心配（Ｃ）
病気の進行と短腸への脅威（Ｄ）
他疾患と再燃による不安の増大（Ｆ）
歳とともに湧き上がる不安（Ａ）

加齢による生活への不安

遠い専門病院への通院の不安（Ｄ）
老後の下の世話への不安（Ｅ）
老いていく親への責任感（Ｄ）
子どもに迷惑かけず生きていく（Ｅ）

乗り越えてきた喜びと自信

葛藤を乗り越えてうまれた喜び
頑張ってきたことを誇りに思う（Ｆ）
濃厚で誇れる人生（Ｅ）
葛藤を乗り越えた喜び（Ａ）

家族の気づかいを感じながら踏ん張れた

さりげない家族の気づかい（Ｅ）
家族のために頑張れた（Ｆ）
病気で生まれた夫婦の絆（Ｂ）
受けてきた感謝を恩返し （Ｆ）
家族の気づかいに基づく暗黙のルール（Ａ）

豊かに生きていく

生きがいで体調のよさを実感

新たな生きがいで体調のよさを実感（Ｂ）
刺激のある仕事との出会い（Ｅ）
働き続けて社会とつながる（Ｄ）
生きがいの発見（Ｆ）

面倒でも不幸じゃない
面倒でも不幸じゃない（Ｅ）
病気がもたらした強み（Ｇ）
病気を理由にしたくない（Ａ）

［注］夜間ED：夜間成分栄養剤を経腸栄養療法により摂取する方法．エレンタール：成分栄養剤の商品名．（　）内は研究対象者の記号．
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また入院みたいな……”（事例Ｆ）
“友だちは健康でなんでもやってる訳ですよねーそういうの
見て，自分は夢も希望もないって…（中略）…調子が悪くなっ
て入院するとクローン病っていう病気……ちょっと厄介な病
気にかかったんだって認識するんですよ。…（中略）…繰り
返すうちにそしてだんだんこういう病気なんだしって，もう宿
命かなって思うようになりましたよ”（事例Ｃ）
⑵　［調子のよさを維持させる］
この大カテゴリーは，自分にとって調子のいい状態をい
かに維持させるかを示しており，同名の中カテゴリー「調
子のよさを維持させる」から構成された。
再燃を繰り返したことで，体調の良し悪しは日常生活だ
けではなく，進学や就労，結婚といったライフイベント，
人生にも影響することを実感し，『人生は体調コントロー
ル次第』であると認識するようになっていた。『治すので
はなく調子のよさを持続させる』ことを目指すことや，体
調を気づかい他者や仕事よりも『自分を優先して維持させ
る』ようになっていた。
“調子がいいのを持続させるために気をつけないといけ
なかったんですよね……。治った！っていうんじゃなくて，
んー調子がよくなった！っていうこと……この病気とは一生
付き合っていかないといけないから”（事例Ｄ）
⑶　［体調コントロールの軸は自分］
この大カテゴリーは，体調は医療者を含めた他者がコン
トロールするものではなく，自分が軸となる存在であるこ
とを示しており，同名の中カテゴリー「体調コントロール
の軸は自分」から構成された。療養に限らず就職や育児の
悩みを他者に相談できる機会は少なかったが，『医療者や
同病者から情報を得て自分なりの模索』をしていた。同病
であっても症状，治療，療養は多様であるため，『悩んで
もどうにかしてきた』ことが語られた。
“同じ病気ということで……いろいろお互いどういうふう
な経験したーとか，こういうところを気をつけるーとか，エ
レンタールはやっぱりいいよーとか……そういう情報交換は
しましたよね。それで参考にできそうなところは参考にして
ましたよ”（事例Ｃ）
⑷　［体調を優先させて生きる強さをもつ］
この大カテゴリーは，体調を優先するには精神的に図太
くなることや選択肢をもち生きていく強さを示しており，
「体調を優先させた選択」と「図太く断る強さをもつ」の
２つの中カテゴリーから構成された。
「体調を優先させた選択」には，睡眠や休息の確保，下
痢をふまえた日々の生活におけるペース調整だけでなく，
『体調にあわせた働き方』，『家族をもたない選択』といっ
た人生設計に関する選択も含まれていた。
対象者は無理をしたことでストレスがたまり再燃した経

験があるため，『どんと構えて楽になる』といった何ごと
にも完璧でなくてもよいという自分を許す気持ちをもつよ
うになっていた。また，発病当初に比べて『年を重ねたか
らこその図太さ』をもてるようになり，がまんをしないで
体調の変化に応じた家事や仕事の調整ができるようになっ
ていた。
“前は朝起きて，これをしてこれをしてってきちーんとして
たんです。でももうもたないなぁって思ったんです……。も
うおおざっぱでいこう，ずぼらでいこうと決めたんです，が
んばりすぎないっていうかね。「いいやー」っていうのが楽で
すよ”（事例Ａ）
⑸　［自分の感覚が頼り］
この大カテゴリーは，自分にしかわからない感覚を頼り
にして体調を維持させていくことを示しており，「目に見
えない身体のサイン」「腸の詰まりを察知」「悪化する感覚
をもつ」の３つの中カテゴリーから構成された。
対象者は体調コントロールの目安として血液検査だけで
なく，『データ化されない身体のサイン』を重視していた。
腹部膨満や腹痛，腸蠕動の亢進によるグルグルといった音
を知覚するなど『通りの悪さを察知』したり，『腸が詰ま
る危機感を持ち続ける』ようになっていた。『再燃する予
兆の感覚をもつ』ことは，長年の療養で培われ，普段の下
痢と体調が悪いときの下痢の違いについて感覚的にとらえ
るようになっていた。
“データにはでてこないところもこの病気はあると思うん
ですよ……。それをわかってもらうのが苦労しますよね。こ
ういうデータには出てこない身体のだるさとか下痢の回数と
かは，自分にしかわからないと思いますよ”（事例Ｄ）
“こう細くなってるところがある程度決まってるからーそ
この痛みには敏感になってますよ…（中略）…お腹が張って
きて，もう下痢がでてきてー，詰まってんなーって……流れ
るたびにこう腸管がいててて……ってくるから……”（事例
Ｇ）
⑹　［体得した自分流の工夫を生活に組み入れる］
培われてきた経験と情報を手掛かりに生活しやすさを模
索するなかで独自に構築され，さまざまな生活の場面に組
み込まれている自分流の工夫について示す大カテゴリーで
ある。「楽しんで食を調整する」「万能なエレンタールは生
命線」「下痢を見据えた対策」「必要に応じてお腹が悪いと
伝える」「頼れる存在を確保する」「ストレス疲労をためず
手を抜く」「安心して治療ができる病院にかかる」の７つ
の中カテゴリーから構成された。
対象者は脂質の多いものや繊維類は控えるなどの『自分
にあう食べ物を選択』するとともに，苦にならず『無理な
く継続できる食事制限』を実践し，「楽しんで食を調整す
る」ようにしていた。
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“自分の調子をみながら食べるようになりましたね…（中
略）…誘われたときは食べれるように準備しておくっていう
んですか……あと調子が悪いときはちょっと食事少しやめて
おこう……とか予防線が働くんですよ……”（事例Ｄ）
対象者にとって成分栄養剤である「万能なエレンタール
は生命線」であり，医療者に頼らず自ら体調にあわせた調
整ができるツールといえるものであった。
“体調がいざ悪くて食べれないときにエレンタールあるっ
て思ったらいいですよね，自分でなんとかできるじゃないで
すか”（事例Ｅ）
“ちょっと（下痢の）回数が増えたら食事を減らしてエレ
ンタールを増やしますよ…（中略）…自分の食べ合わせの問
題だから，そうならんように食事を気をつけとけばいいから
ですね”（事例Ｇ）
対象者にとって下痢は習慣化しており，不意な便意で便
漏れが生じるため，「下痢を見据えた対策」として外出先
のトイレの場所を把握することやオムツや失禁パッドを常
備するといった『日常的な下痢への対処』を実践してい
た。
“２～３回（便が）出たらあとは大丈夫ぐらいに自分自身
がなってるから…（中略）…何十年住み慣れている街の中で
も，トイレだけは把握しておきます”（事例Ａ）
“ガスだと思ったら便が漏れちゃって…（中略）…家族に
も隠れて下着を洗って，もうその惨めさっていうのはないで
すよ。だからパッドはもう手放せないわけですよね……”（事
例Ａ）
近所，職場における対人関係に対する工夫として，クロー
ン病が見た目は病気であるとわかりにくいため，誤解が生
じないように「必要に応じてお腹が悪いと伝える」ことを
実践していた。周囲に病気を伝えておくことは，再燃時に
協力を依頼できる「頼れる存在を確保する」ことにもつな
がっていた。
また，寛解維持においても「ストレス疲労をためず手を
抜く」ことや専門的な検査と治療を受けるために，「安心
して治療ができる病院にかかる」ことは重要な工夫の１つ
であった。
“大きな病院でもクローンの専門っていうんですか？　そ
ういう病院じゃないとダメなんだなって……大学病院ってど
こも進んでると思ってたんですけど，そうじゃないんだって”

（事例Ｅ）
⑺　［加齢や合併症出現による将来の生活の不安］
この大カテゴリーは，併発する合併症や年齢を重ねるこ
とにより現れる生活への不安について示しており，「体調
悪化と合併症への脅威」「加齢による生活への不安」の２
つの中カテゴリーから構成された。
中年期となった対象者は『老後と体調悪化への不安』を

抱き，がん化や短腸症候群といった合併症を併発し悪化を
きたす脅威を感じていた。また，クローン病以外の疾患に
罹患する不安を抱いていた。
“今後年とっていって……，いまの状態では絶対いられな
いから……。どうなるんだろうなっていう不安がもちろんあ
ります”（事例Ｂ）
また，加齢による身体機能の衰えによって生じる『遠い
専門病院への通院の不安』『老後の下の世話への不安』の
ように将来対処できなくなる事項を具体的に予測し，対策
を講じようとしていた。
“もしも体調が悪くなったら，病院も（家から）遠いの
で……病院に通えるかなっていうのもあります”（事例Ｄ）
“下痢がすごく多いのでそういう汚してしまって，自分で
わからなくなったときにすごく迷惑をかけるだろうなってい
うのがあります…（中略）…自分でできなくて，人にしても
らうのがすごく申し訳ない……。そこを何とか考えられるう
ちに対策をって思っています”（事例Ｅ）
⑻　［乗り越えてきた喜びと自信］
この大カテゴリーは，病気とともに生活するなかで苦悩
しながらも乗り越え得られたものを示しており，「葛藤を
乗り越えてうまれた喜び」と「家族の気づかいを感じなが
ら踏ん張れた」の２つの中カテゴリーから構成された。
中年期となった対象者は試行錯誤しながら自分なりに

『頑張ってきたことを誇りに思う』とともに，病気だった
からこそ得られた喜びを感じるようになっていた。また，
療養のなかで『さりげない家族の気づかい』を感じ，子ど
もの行事に参加するために体調コントロールを強化するな
ど『家族のために頑張れた』経験が語られた。
“試行錯誤しながらできる道を探りながらやってこれたん
だなって。あんな痛みに耐えながら…（中略）…頑張ってき
たなって言ってもいいかなって思います。病気になって30年
近く経ちますから，もう病気なしでは考えられません”（事
例Ｆ）
⑼　［豊かに生きていく］
この大カテゴリーは，将来に向けて豊かに自分らしく生
きていくことを示しており，「生きがいで体調のよさを実
感」と「面倒でも不幸じゃない」の２つの中カテゴリーか
ら構成された。
対象者は病気や療養ばかりに目を向けるのではなく，仕
事や趣味，家庭での役割といった生きがいを見つけ楽しみ
ながら自分らしく豊かに生きていこうとしていた。生きが
いにより充実感を得て体調のよさを実感し，生きがいを楽
しむために体調を維持しようとしていた。
“いまは他に最大の楽しみができたので…（中略）…調子
をよくしとかないといけないじゃないですか。体調悪かった
らきつくて楽しめないし，トイレのことばっかり気にしとか
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ないといけない，だからそれ（病気）以上に楽しいことが見
つかったっていうのが一番じゃないかな……”（事例Ｂ）
病気は『面倒でも不幸じゃない』と語り，病気だったか
らこその出会いや生きるうえでの刺激，感動を覚えた経験
から『病気がもたらした強み』を得ていた。
“健康な人から見たら全然不便なんですけど……精神的な
ものというかそれは全然不幸ではないですよ。病気で得られ
たって言ったら変ですけど……いろんな出会いがあって……”

（事例Ｅ）

４．ストーリーライン
以下に大カテゴリー間の関係をストーリーラインとして
示す。
⑴　繰り返される生活の再構築（図１）
青年期以前に発症した中年期クローン病患者の生活の再
構築は，繰り返される特徴をもっていた。
生活の再構築には，［再構築の契機となる経験］が存在
した。「食事と体調のバランスが崩れる悪循環」により，
「再燃すると生活がままならない」ことを痛感し，葛藤し
ながら病気を宿命と悟るようになっていった。再燃やライ
フイベントにより，何度となく再構築の契機は訪れるため
繰り返される。
繰り返される［再構築の契機となる経験］によって，３
つの内面の変化が生じた。病気を治すのではなく［調子の
よさを維持させる］ことを重視するようになり，必要な情
報を得ながら自分の経験を優先させ［体調コントロールの
軸は自分］であることを認識し，［体調を優先させて生き
る強さをもつ］ようになり，状況に応じた妥協を含む選択
をするようになっていた。体調のよい状態を保つために，
３つの内面の変化は相互に影響しあっていた。
内面の変化とともに中年期クローン病患者は療養により
培ってきた［自分の感覚が頼り］にし，「目に見えない身
体のサイン」を重視しながら，［体得した自分流の工夫を
生活に組み入れる］ことを実践するようになっていった。
あらゆる生活の場面で試行錯誤された工夫は生活に根づい
ていった。自分流の工夫は不変のもので，感覚を頼りにし
ながら実践され，体調や生活の変化，ライフイベントに応
じて繰り返し修正がなされより自分にあったものとして洗
練される。また，自分流の工夫が繰り返し修正されること
は，調子のよさをキープすることにつながり，体調のよい
状態を保つことを再度重要視するようになることから，内
面の変化は強化される。中年期となった患者は［加齢や合
併症出現による将来の生活の不安］を感じながらも将来起
きうる問題を予期し，それに応じた準備を検討しはじめて
いることから，加齢や合併症は新たな［再構築の契機とな
る経験］といえるものであった。

⑵　生活の再構築のコアとなるテーマ（図２）
中年期クローン病患者の生活の再構築のなかには，これ
までの療養でさまざまな困難を［乗り越えてきた喜びと自
信］と，［豊かに生きていく］将来に向けた希望というコ
アとなるテーマが存在した。この２つのテーマに示された
喜びや自信，豊かさは，前述した繰り返される生活の再構
築（図１）によって生まれ，互いに影響しあいながら培わ
れるものであった。同時にこれらは再構築を支える礎でも
あり，再構築が繰り返されることによって豊かさを増し強
固なものになっていった。よって９つの大カテゴリーのな
かでも，［乗り越えてきた喜びと自信］［豊かに生きてい
く］をコアとなるテーマとし，繰り返される生活の再構築
（図１）の中核に存在するものとした。本来これらは３次
元で示され，図２は，図１に重なるものであるが，紙面上
での表記がむずかしいため２つの図にした。

Ⅳ．考　　察

青年期以前に発症した中年期クローン病患者の生活の再
構築は，［再構築の契機となる経験］を繰り返し，体調を
維持していくために内面を変化させながら，生活への支障
とライフイベントに応じた修正により自分流の工夫を洗練
させるものであった。また中年期となり新たな契機となる
老後をふまえ，乗り越えてきた自信をもとに豊かに生きて
いこうとしていることが明らかになった。

１．加齢や老後をふまえ病気とともに生きる
中年期となった本研究の対象者は，長期の寛解を維持し
就労や結婚によって生活基盤を築いていた。クローン病に
関する多くの先行研究（木戸，2014；富田ら，2007）は対
象者の平均年齢が30歳代であり，病状の不安定さから日々
の生活はもとより将来について不安を抱きやすいことが報
告されている。発症から30年経過し中年期となった対象者
は，病状の不安定さを克服する術といえる［自分の感覚が
頼り］としながら［体得した自分流の工夫を生活に組み入
れる］ことにより，長期的に寛解を維持し，特有の下痢の
症状など日々の生活の支障に対処しており，安定した生活
を獲得したといえる。
その一方で中年期特有の新たな課題として，がん化や短
腸症候群といった長期罹患と［加齢や合併症出現による
将来の生活の不安］が出現した。クローン病は再燃して
もADL低下をきたしにくい（小松ら，2005）。中年期の患
者においても現時点でADLに問題はないが，老年期にな
ると合併症や加齢による身体機能の低下をきたし，体得し
た自分流の工夫が実践できず生活に支障をきたすことを危
惧していた。中年期パーキンソン病患者の研究では，コ
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ントロールの困難さから衰えを先どりした体験（佐々木，
2003）や自分の行く末は目をそむけたくなることが報告さ
れている（出村・岩田，2012）。中年期クローン病患者の
将来の生活の不安は漠然としたものでなく，『老後の下の
世話への不安』のように今後起こりうる問題を具体的に予
測できていた。患者にとって加齢による影響で自分流の工
夫の実践が困難になることは脅威であるが，目をそらすの

ではなく，長期療養で培った知恵と経験を活用し乗り越え
ようとしているのである。本研究の対象者は平均罹患年数
が30.6年と人生の半分以上をクローン病とともに生きてお
り，その経験から身体の状態を的確にとらえることができ
るため，自分のおかれた状況を客観的にとらえ現実に即し
た判断ができる力が身についたものと考えられる。これは
問題中心型のコーピング（Lazarus, 1990/1990）にあてはま

図１　青年期以前に発症した中年期クローン病患者の生活の再構築（繰り返される生活の再構築）

図２　青年期以前に発症した中年期クローン病患者の生活の再構築（生活の再構築のコアとなるテーマ）

繰り返される 影響

相互に影響 変化する方向

調子のよさを
維持させる

体調を優先させて
生きる強さをもつ

体調コントロー
ルの軸は自分

自分の感覚が
頼り

体得した自分流の
工夫を生活に組み

入れる
再構築の契機となる経験
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り，中年期クローン病患者の特徴であり，加齢や老後も新
たな生活の再構築の契機ととらえることが可能であると考
えられる。

２．繰り返される生活の再構築
青年期以前に発症した中年期クローン病患者の生活の再
構築は繰り返される特徴をもち，発症前の生活を取り戻す
のではなく，一度構築した生活であっても，［再構築の契
機となる経験］が生じ何度も修正がなされていた。
中年期のクローン病患者はライフイベントやライフス

タイルに応じて，生活様式や人生設計を修正してきてい
た。食道切除術後患者の生活の再構築では，対象者が成人
期以降の発症であるため経済的に安定した生活をすでに築
き，いままでどおりに生きることのむずかしさを感じな
がら生活様式を獲得することを報告されている（森・秋
元，2012）。本研究の対象者は，クローン病の特徴といえ
る青年期に発症した患者であった。青年期は生活習慣をす
でに身につけているが，経済的に自立しておらず，将来の
ありたい自分を模索する時期である（Levinson, 1978/1992, 
pp.110-117）。発症間もない青年期，成人前期の患者では
Ｄ氏のように他者と自分を比較し（富田ら，2007；小野，
2002），『違う人生への憧れ』を抱きやすいが，病気をふま
えた人生設計ができず体調を崩す経験により内面に変化を
きたし，中年期になると「体調を優先させた選択」が可能
になることが本研究において明らかになった。クローン病
は生涯にわたり療養が必要であり，食事や排泄といった日
常生活だけでなく，仕事や結婚といった人生設計にも影響
を及ぼすため，病気による影響をふまえ生活を再構築する
ことで自分らしさを発揮できることが重要となる。
また，患者は病状の変化に応じて柔軟に体調コントロー
ルの方法や生活の支障への対処といった自分流の工夫を洗
練させていた。吹田・鈴木（2009）はクローン病患者が試
行錯誤を繰り返し，身体と生活にあった食事制限を主体的
に見出す体験学習による食生活の再構築が起きることを明
らかにしている。本研究の対象者は，体調に応じた成分栄
養剤への切り替えや休息を確保する調整はもとより，「下
痢を見据えた対策」としてトイレの場所を把握するよう
に，症状や療養が生活に及ぼす影響について対処していく
能力も培っていた。中年期となり，食事だけでなく排泄や
休息，家事や仕事など社会的役割とのバランスのとり方な
どさまざまな生活事象について調整していることが明らか
になった。これらは発症時より自分なりに試行錯誤し修正
を重ね，あらゆる状況に応じて柔軟に調整ができるように
なったものと考えられる。療養は一生続ける必要があるた
め，「楽しんで食を調整する」のように自分流の工夫は長
期的視点で無理なく継続できることが重要である。

また，療養上行われる工夫は自立性が高く，その理由と
して３点が考えられた。１つめに，クローン病は症状の個
別性が高いため病気の徴候がとらえにくく「目に見えない
身体のサイン」や「腸の詰まりを察知」など患者の感覚に
基づいたコントロールが重視される。こうした感覚は患者
にしかわかりえないもので，長期にわたる経験で鋭敏化す
る。２つめに，ストレスが症状に与える影響は大きいた
め，「ストレス疲労をためず手を抜く」のように自分で24
時間，症状にあわせ休息や食事の調整がなされる。３点め
に，クローン病患者はADLのなかでも排泄について重視
しており，「下痢を見据えた対策」が習慣化していること
があげられる。下痢や漏便は珍しいことではなく患者に
とって羞恥心が伴うため，汚染した下着の処理など他者に
迷惑をかけずに処理できることが重要となる。

３．人生を豊かに生きていく
生活の再構築には，その他の大カテゴリーに影響するコ
アとなるテーマ［乗り越えてきた喜びと自信］と［豊かに
生きていく］が存在した。このテーマは発症したときから
存在し，さまざまな経験を積み重ねることにより無意識で
ありながら成長するものであった。また，成長とともに強
固でありながら柔軟性をもち豊かさを増していくもので
あった。強固さとは長年にわたり病とともに培った揺るが
ない自信であり，新たな困難についてもこれまで培ってき
た経験をフル稼働させ切り開く柔軟さも兼ね備えるもので
あった。
青年期クローン病患者は，日々の生活を症状なく過ご

すことが精一杯であると報告されている（Lynch & Spence, 
2008）。中年期クローン病患者は病気に振り回されるので
はなく，「生きがいで体調のよさを実感」するようになり，
仕事や趣味の充実や家族のために寛解の維持は必須だと認
識し行動できるようになっていた。無理は禁物で，『体調
にあわせた働き方』や『体調次第で図太く断る』といった
病気や療養とのバランスをとることも豊かに生きる１つの
術として体得していた。
クローン病患者の治療や療養に伴う生活の制限は，社会
的孤立を感じさせアイデンティティの喪失を抱きやすいと
報告されている（Pihl-Lesnovska, Hjortswang, Ek & Frisman,  
2010）。本研究においても，対象者も発症当初は病気や療
養による生活への支障により面倒さや孤立することを経験
したが，人生の半分以上をクローン病者として生き，体調
コントロールや生活の工夫を実践し安定した生活の獲得と
成功体験による誇りを感じるに至った。誇りとともに「葛
藤を乗り越えてうまれた喜び」を実感し，病気による面倒
さを不幸とは感じることはなくなり，人生における病気の
意味づけを強化していた。
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中年期になると体力の低下といった身体感覚の変化が，
アイデンティティの基盤を脅かし自己の生き方について内
省と問い直しを促し，そのままのアイデンティティではそ
の後を支えきれないという自覚をもたせ軌道修正に向かわ
せる（岡本，1995）。対象者は中年期以前から症状に伴う
身体感覚の変化を感じてきたため，幾度もアイデンティ
ティの危機に直面し，軌道修正を繰り返してきた。中年期
の発達課題ともいえる「加齢による生活への不安」に加
え，病気に伴う「体調悪化と合併症への脅威」により，さ
らなるアイデンティティを成熟させようとしていると考え
られる。中年期の慢性疾患患者の生活に関する研究（出
村・岩田，2012；宮宇地・名越・南，2012）では，病気は
アイデンティティに影響する反面，新たな自己価値の発見
を促すと報告されている。対象者も病気に振り回されない
自分のありようを模索し続けてきた。すでに病気は対象者
自身の一部となり，この先の人生を見据え，体調コント
ロールや症状への対処といった現状を維持することに留ま
らず，病気をふまえた自分らしさを追求しており，コアと
なるテーマは今後も成長し続けると考えられる。

４．看護実践の示唆
中年期クローン病患者は，老後について不安を感じあら
かじめ対策を講じることで豊かに生活していきたいと考え
ていた。患者がこれまで培った自分流の工夫を状況に応じ
修正し，より発展できる支援が必要である。そのためにも
病状や心理状態だけでなく，発達段階やライフイベントを
総合的にとらえることで，患者のニーズに応じた情報の提
供につなげることができる。
中年期クローン病患者は長期療養を通して，さまざまな
生活の工夫を実践していることが明らかになった。患者支
援組織では，より生活に即した情報共有ができる。こうし
た情報は，実体験をふまえた内容であるため，発症間もな
い患者にとっては，同病という同じ立場だからこそ信頼で
き実践につなげられるものである。看護師も積極的に患者
支援組織に携わる必要がある。
クローン病患者の療養は一生続ける必要があるため，自
分流の工夫は無理なく継続できることが重要である。発症
初期や再燃時だけでなく，寛解期にある外来通院時も相談
に応じられる支援体制を整備する必要がある。
また仕事や家庭での役割をもつことは，こうした生きが
いを楽しみ充実させるためにも寛解維持は必須であるとい
う認識や行動化につながり，体調コントロールに有効であ
ることが示唆された。長期の寛解を維持できる療養支援の
みならず，患者が病気や療養とのバランスをとり役割や生
きがいを発掘できる支援も必要である。患者が今後どのよ
うに過ごしたいと考えているのか，発達段階の節目など人

生における展望について傾聴する機会をもち，ともに考え
ていくことも重要である。

Ⅴ．本研究の限界と今後の課題

本研究の対象者は青年期以前に発症し寛解期にあり，ス
トーマを造設する者を除外するという条件であったことか
ら，中年期にあるすべてのクローン病患者の生活の再構築
を網羅するものではない。一施設に通院する患者７名と対
象者数が少なく，性別や発症時期による違いが生活の再構
築に影響するのか詳細に示すことには限界があったため，
今後条件を拡げ対象者を増やしデータ分析する必要があ
る。また，本研究の対象者は全員が一度は成人として生活
基盤を築いていたのが特徴であった。成人として生活基盤
を築いていない場合，生活の再構築は困難となることが推
測される。未婚や就労経験がないなど成人としての生活基
盤がない対象者への研究を実施し，必要な支援を提示する
ことが今後の課題である。

Ⅵ．結　　論

１．青年期以前に発症した中年期クローン病患者は［再構
築の契機となる経験］を繰り返し，［調子のよさを維持
させる］［体調コントロールの軸は自分］［体調を優先さ
せて生きる強さをもつ］といった内面に変化をきたして
いた。
２．中年期クローン病患者の生活の再構築は，［自分の感
覚が頼り］としながら［体得した自分流の工夫を生活に
組み入れる］ことを実践し，体調や生活の変化，ライフ
イベントに応じた修正を繰り返していた。
３．生活の再構築にはコアとなるテーマ［乗り越えてきた
喜びと自信］と［豊かに生きていく］が存在し，これに
より中年期となり［加齢や合併症出現による将来の生活
の不安］を感じていたが，将来起きうる問題を具体的に
予測し乗り越えようとしていた。
４．患者が病気や療養とのバランスを保ち，自分流の工夫
を修正させ発展できるように継続した支援の必要性が示
唆された。
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要　　　旨

本研究の目的は，青年期以前に発症した中年期のクローン病患者がこれまでどのように生活を再構築してきた
のか，今後どのように病気とともに生活しようと考えているのかを明らかにすることである。中年期クローン病
患者７名を対象とし，半構成的面接から得られたデータを質的に分析した。その結果，［再構築の契機となる経
験］［調子のよさを維持させる］［体調コントロールの軸は自分］［体調を優先させて生きる強さをもつ］［自分の
感覚が頼り］［体得した自分流の工夫を生活に組み入れる］［加齢や合併症出現による将来の生活の不安］の７つ
のカテゴリー，［乗り越えてきた喜びと自信］［豊かに生きていく］の２つのコアとなるカテゴリーが抽出された。
生活の再構築は繰り返され，病気や加齢による影響をふまえ，自分らしく豊かに生きていこうとするものであっ
た。患者が自分流の工夫を実践し振り返りながら修正させ発展できるような支援が必要である。

Abstract

This study focuses on middle-aged patients with pre-adolescent onset Crohn’s disease and aims to elucidate how they 
have rebuilt their lives and how they plan to live their life with this disease. We conducted semi-structured interviews of 
seven middle-aged patients with Crohn’s disease and assessed the qualitatively obtained data. The results recognized the 
following seven categories: “incidences that prompt rebuilding lifestyle”, “having prolonged remission”, “self-control over 
health”, “having the strength to live prioritizing health”, “listening to one’s own body”, “incorporating changes that have been 
previously beneficial into daily life”, and “uncertainty about future related to aging and possible development of new compli-
cations”. In addition, the following two core categories were recognized: “joy and confidence pertaining to having overcome 
past challenges” and “living a fulfilling life”. The rebuilding of life is repeated, and with the effects of illness and aging in 
mind, patients tried to live a life that was fulfilling and unique to each. Thus, it is essential to provide continuous support that 
encourages patients to implement, evaluate, and modify their lifestyle changes until they find what works for them.
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