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資 料

女性クロー ン病患者の療養 生活の経験
－妊娠、出産 、育児 に焦点 をあてて－

山本孝治、中村 光江

【要旨1

本研究の目的は、女性クローン病患者の妊娠、出産、育児に焦点をあてた療養生活の経験につい

て明 らかにし、支援のあ り方を検討することである。出産、育児経験のある女性 クローン病患者3

名 を対象に半構成的面接によるインタビューを実施 し、質的に分析した。その結果、[調 子よく過

ごせた妊娠期][遺 伝 と奇形への不安][万 全な準備で臨んだ出産][失 敗経験か ら体調 と育児のバ

ランスをつかむ][か けがえのない家族に感謝][自 然に育まれた子どもの気遣い][療 養と出産、

育児を両方相談できる存在はいなかった][産 み育てて女性の喜びと自信]の8つ のカテゴリーが抽

出された。家族の理解と協力は心強い もので重要であったが、相談しにくい話題 もあ り、一人で悩

みなが ら対処す ることもあった。失敗を乗 り越えて 自分なりの工夫を体得 し、女性、母親 としての

喜びを感 じていた。家族 を含めた継続的な支援と相談できる体制作りの必要性が示唆 された。

キーワー ド:ク ローン病、妊娠、出産、育児、経験

I.は じめに

クロー ン病は炎症性腸疾患(以 下、IBDと

す る)の1つ で、原因が特定 されてお らず再

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1)で 医療費助成対象の指定

難病である。下痢や腹痛な どの腹部症状や体

重減少、倦怠感 が主症状で、近年、生物学的

製剤をは じめ とした治療選択肢が増 えている。

しかし長期の寛解維持には食事制限や成分栄

養剤 を摂取す ることが推奨 されてお り、未だ

症状や療養による日常生活への影響は大きい2)3)。

また、クロー ン病 の発症は10代 か ら20代 前

半が最 も多 く、結婚や恋愛について支 障があ

ると感 じやすいこ とが報告4)さ れてい る。女

性患者では結婚 とともに、病気や療養 が妊娠

や出産、育児 に影響することが推察 されるが、

クロー ン病の男女比 は1:0.44で 女性 が占め

る割合が少ない5)こ ともあ り、その実際は明

らかではない。医学的には、IBD患 者 は寛解

期であれば妊娠や 出産の転帰は健常者 と変わ

らない6)。 よって、寛解 を維持 しなが ら出産

に向けた準備 をし、出産後 は療養 と育児 を両

立 させ てい くことが必要 といえる。

糖尿病7)8)や 腎不全9)10)の 女性患者の出産、

育児経験 に関す る研究では、出産の経験 が充

実感や励み とな り、育児期においても子 ども

の存在が療養の支え となることが報告 され て

いる。IBDに ついてはセ クシュア リテ ィ満足

度指標 の開発11)や 女性 患者 に焦点 をあてた

療養経験12)についての報告はあるが、女性ク

ロー ン病患者の妊娠、出産、育児の経験に焦

点をあてた報告 はな く、具体的な支援内容に

ついて も明らかになっていない。

よって、本研 究では、妊娠、出産、育児に

焦点をあてた女性 クローン病患者の療養生活

の経験 を明 らかにす ることを目的とし、妊娠

か ら出産、育児期 にかけての支援のあ り方 を

検討す る基礎的資料の一助 とす る。
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II.研 究 目的

本研究の 目的は、女性 クロー ン病患者の語

りか ら、妊娠、出産、育児 に焦点をあてた療

養生活の経験 を明 らかに し、妊娠か ら出産、

育児期 にかけての支援のあ り方を検討するこ

とである。

III.研 究方法

1.研 究デザイン

質的記述的研究

2.研 究協力者

女性 クロー ン病 患者で、出産、育児を経験

した寛解期 にあ り外来通院中の者 とした。

IBDの 外来患者数 が多い病院の施設責任者

お よび看護 の責任者 に研究の協力 と研 究対象

候補者の紹介を依頼 した。紹介 された候補者

には改めて研究の詳細について説明 し、同意

を得 られた者を研究対象者 とした。

3.デ ータ収集方法

半構成 的面接を実施 し、その内容 を主要デ

ータ とし、面接中の対象者の表情や反応 の記

録を副次的データ とした。面接 はイ ンタビュ

ーガイ ドに従って進 め、発症 とともに どのよ

うに生活 を してきたのか、妊娠期を どのよ う

に過 ごしたか、療養 と育児を どのよ うに両立

させて きたのかについて質問 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。

対象者の許可を得て、ICレ コーダーに録音 し

た。

面接は複数回行い、1回 につき60分 程度を

目処とし、 日時は対象者の都合 によ り調整 し

た。インタビュー の場所は、対象者 と話 し合

いプライバ シーが確保できる個室を確保 した。

データ収集期 間は、2014年2月 か ら同年9

月であった。

4.デ ー タ分析方法

谷津13)に 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 と分析を並行 して行った。

1)分 析 の手順

(1)逐 語録 を熟読 し、意味のある文節 あ

るいは項 目を とりだ し洗 い出 し段階 の

コー ドを抽出 した。可能な限 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)抽 出 した洗い出 し段階のコー ドにつ

いて、文節 、項 目の内容、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、ま と

め上げのコー ドとした。

(3)ま とめ上 げのコー ドについて類似性 、

相違点を比較 し関係性 を検討 し、個人毎

に抽出 したサブカテゴ リー とした。

(4)(1)～(3)の 実施によ り個人毎に

抽 出 されたサブカテ ゴ リーを全対象者

で類似性、相違点を比較 し関係性 を検討

し、カテ ゴリーを抽 出した。

5.分 析の信頼性 ・妥当性

インタビューの内容 につ いて、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、研 究者が、

分析 ・解釈 した内容を対象者に示 し、適切 に

記述 されているこ とを確認 し分析の信頼性 を

確保 した。分析 の経過 は記録に残 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、研究結果 に対す る妥 当性の確保 に努 め

た。

6.倫 理的配慮

研究協力施設 における臨床研究の倫理審査

委員会の承認を得た。対象者には、研究の 目

的、方法を説明 した。 さらに研究へ の参加 は

自由意思であ 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、学会及び学術雑誌へ公

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。

IV.結 果

1.対 象者の概要
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研究対象者は3名 の女性クロー ン病患者で

あった。平均年齢は52.3歳 、発症年齢の平均

は18歳 、罹患年数の平均が32年 で、経産回

数は2か ら4回 であった。

実施 したイ ンタビュー回数は1人 あた り平

均3.7回(3-4回)で 、1回 の平均イ ンタビ

ュー時間は59.6分 であった。

2.分 析結果

8つ のカテ ゴリー、29の サブカテ ゴリー、

59の ま とめ上げのコー ドを抽出 した(表1)。

以下、カテゴ リー毎に記述す る。文 中では、

カテ ゴ リーを[]、 サブカテ ゴリー を 「 」、

ま とめ上げのコー ドを 『 』 として示 し、対

象者 の語 りを “ ”内に斜体で表記 し、()

内に対象者A～C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.カ テゴ リーの説明

1)[調 子よく過 ごせた妊娠期]

このカテゴ リーは、妊娠期は体調を崩す こ

とな く調子 がよい状態で過 ごす こ とができた

ことを示 してお り、「妊娠 中は調子が よかっ

た」、 「嘘み たいに調子 よか った妊娠中」、「出

産前までコン トロール良好」の3つ のサブカ

テゴ リーから構成 された。妊娠期の調子の良

さは対象者3名 とも経験 していた。 また調子

の良 さは一時的でなく、出産まで持続 した。

何 を食 べて も下痢や腹部症状は出現すること

がな く、妊娠する前の体調 と比較 して健康 な

体を とりもどしたかのよ うであった。

“妊娠 している時が一番楽だ った…(中 略)

…乳製 品 をとっ てもいい、便回数 も少ない、

なん に もない。 これが健康 な人 の体なんだろ

うな あってい うのを実感 しましたよ。”(A氏)

2)[遺 伝 と奇形への不安]

このカテ ゴリーは、子 どもに病気 が遺伝 し

ないか、薬剤 による奇形が生 じないか不安が

あった ことを示 してお り、「病気の遺伝 と奇形

が不安」、 「遺伝はゼロではない」、「奇形 と無

事出産への不安」の3つ のサブカテ ゴリーか

ら構成 され た。

遺伝 を知る機会は、同病者の子 どもがクロ

ー ン病 を発症 した ことを耳にするなど患者 同

士の会話によるものであった。情報を得 る時

期は妊娠 以前、出産後 に分かれたが、遺伝 に

対する不安 は出産によって解消せず、クロー

ン病 が好発す る青年期 に子 どもが成長す るま

で続 いた。他方、長期 に渡 り服用 した 『薬で

奇形ゼ ロじゃない』 とい う不安もあったが、

これについては出産 し元気な子どもの姿 を見

て安堵 したことが語 られた。

“知 り合 いのク ローン病 の方 でお 子さん で

ク ローン病 だ っていう人が2人 くらいいるん

です。 そ ういう話 を聞 い てたの で、 うちも子

ど もが3人 いて、 ずっと心配 で したか ら、長

男 が高校の受験 の時、同 じよ うな症状にな っ

で…(中 略)… 連れ てきて 検査 を していただ

い て。”(B氏)

“産 む前か ら薬 の こととか もあった し、 子

ど もへの影 響っ ていうん ですかね …それ は考

え ま したね。 奇形 もゼ ロじゃない し考えま し

た。”(C氏)

3)[万 全な準備で臨んだ出産]

このカテ ゴ リーは、体調を安定 させ無事に

出産できるよ うに覚悟 を決め、準備 を万全に

したことを示 してお り、「腸管の影響を考 えて

専門医で出産」、「準備 と覚悟 を決めて臨んだ

出産」の2つ のサブカテゴリーか ら構成 され

た。

病気をもち妊娠す ることは対象者 にとって

不安であったが、体調や気持 ちを整 えて妊娠

期 を迎えた。妊娠期 に入 るとIBDの 主治医 と

産婦人科医師それぞれ の専門医に よる助言を

受 けて、『医師 を信 じなが ら出産準備』をすす

めた。 医師による経過 が順調、大丈夫 といっ

た声かけは対象者に安心感をもた らしていた。

妊娠週数の経過 とともに腹部増大に伴 う膨満

感 や癒着の可能性 といった 『妊娠 による腸管

への影響』や帝王切 開について覚悟 してお く

気持 ちをもっていたことが語 られた。



268 日本難病看護学会誌 第23巻 第3号(2019)

"受診 してい くうちに先生が大丈 夫って言

って くれ ま した し、順 調にいってることもわ

か ったか ら…(中 略)… 徐々になんか大丈 夫

かな って思 えるよ うにな りま したね。”(C氏)

“帝王切開 で腸 の癒着 とかがあるか ら他 の

病院 じゃな くてこちらの病 院 でするように言

われ たん です…(中 略)… 産婦人科 の先生 と

肛門科 の先生 と内科 の先生 とが立 ち会 うか ち

っていわれ たん ですよ。”(A氏)

4)[失 敗経験から体調 と育児のバ ランスをつ

かむ]

このカテゴ リーは、失敗 をして体調を整 え

なが ら育児 を両立 しバランスをつ かんでい く

ことを示 してお り、「体調優先で どんと構 えバ

ランスとる」、「心強い近所 の頼れ る存在」、「体

調 を踏まえた家事」、「入院 して もお願いでき

る人 を確保」、「ママ友繋が り優先で失敗」、「体

調 見極めた家事 と育児」、「子 どもとの外出は

トイ レを考慮」の7つ のサブカテゴ リーか ら

構成 された。

対象者は出産を機に療養 、仕事 、家事 に加

えて育児役割 が増え、両立す る困難 さを感 じ

るようにな り、出産後、再燃 し入院 した対象

者 もいた。子 どもを抱っ こす るな ど 『育児は

体力勝負』で、下痢や疲れやす さを我慢 しな

が ら苦戦 したことが語 られた。失敗 を経験 し

た ことで、どん と構 える気持 ちの持 ち方や『体

調 をみて家事は手を抜 く』、『病気を話 して周

りの協力 を得 る』 といった術 を身に着けてい

った。

“朝9時 か ら17時 まで働 いて
、家事 して、

子育 てして…(中 略)… もう、大変 でした…

(中略)… 体がお もた くて、 もう力 が抜け る

ん です。”(A氏)
“出産が機に こう体調がガタ

っ てな りま し

たよ!…(中 略)… 出産 してか ら激変 ですよ

…めっ ちゃ悪 くな りま したね。”(C氏)
“3歳 ま でが とにか く大変 で

、子 どもを抱

えないといけないってい うのが…体力的にね。

あ とオムツかえ るのに しゃがんだ り…、どう し

でも疲れ やすいか ら。”(C氏)

“入院 した りして、私がいない問、子 ども

のことお願 いしない といけな い時があ るか ら、

送 り迎えなんかは車は義 母は無 理 なので、 そ

ういう時に病気のこ と言ってた方が、便利 に

使 う友達 を…私は入院 したか ら、お願 いして

いい?っ て言って…｡”(B氏)

5)[か けがえのない家族に感謝]

このカテ ゴ リーは家族 はかけがえのない存

在 であり、感謝の思いをもってい ることを示

してお り、「安心できる家族のサポー ト」、「家

族 の支 えと優 しさで 目標 もつ」、「見えない夫

の協力」、「家族のた めに頑張れ る」、「親 と夫

の理解 と協力に感謝」5つ のサ ブカテゴ リー

か ら構成 された。

対象者 が育児 してい くうえで、家族 の協力

は欠 かせ ない もので あった。特 に子 どもの幼

少期では、体調が悪い時の子 どもの面倒や家

事の手伝 いなど夫 と親 に協力を得 る必要が あ

った。またこ うした協力は口に出さな くて も

通 じる気遣い とさりげな く行われ、 目に見 え

ないや り取 りにより次第に 『家族の優 しさと

つなが り』 が うまれていった。対象者 に とっ

て家族はかけがえのない存在で あ り、『夫 と子

どものために元気でいたい』 と体調 を維持す

る 目標 にもなっていた。

“私が入院 した りすると、自分(主 人)が

頑張 らないとって思 うみた いで、家 事は して

くれ てま したよ。(私 が)見 えないところ で頑

張 ってくれ てたん じゃないですかね …(中 略)

…出かけ てる時に帰 ってきた らお茶碗が洗 っ

てあった り…｡”(B氏)

“家族 に思 う事は ー…優 しさは生 まれた と

思 います…(中 略)… 病気が あったか らこそ

の家族 のつなが りっ ていうのか …(中 略)…

何 も言わな くて もわか ってくれ ているっ てい

うのと、口にはださな いけど、 気 を使っ てく

れ てるの もわか りますし。”(A氏)
“子ど もが できて行事 とかがあ るか ら

、 そ

れ に向け て頑 張れ るっていうの もあ りますよ
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ね …(中 略)… 子ど もが いるか らこそ体調 を

維持 するっ ていうか、子ど もと主人 ってい う

存在は大 きいですよね。”(C氏)

6)[自 然に育まれた子 どもの気遣い]

このカテ ゴリーは、子 どもの対象者 に対す

る気遣いは 自然に育まれることを示 してお り、

「娘は 自然 と食事 について理解」、 「さりげな

い子 どもの気遣い」、 「子 どもは母親の病気を

理解 してい く」の3つ のサブカテ ゴリーか ら

構成 された。

対象者 の子 どもは幼少期か ら母親が下痢 で

頻回に トイ レに通い、疲れた ら横にな る姿を

目にしてお り、『母親が入院するのは普通のこ

と』だ と捉 え、自然 に病気 を理解 していった。

日頃特別配慮 しないが、対象者が横になった

り体調 を崩 した様子 があると声をかけ気遣 っ

ていた。 こ うした子 どもの気遣いを対象者 は

感 じてお り、察する力が育まれた と喜んでい

た。

“子 ど も小 さいなが らもそ ういう事情
って

い うん ですか、わか ってくれ てた と思 うん で

す｡…(中 略)… トイ レの中に一緒に連れ て

いった りとか してま した ら、なん とな くわか

っ てたん じゃないでしょうか。”(C氏)

“体調が悪か
った りした ら(子 どもが)「大

丈夫ー」 とか言って、声かけ てくれた り、あ

ぁだ こうだ動 い てくれ てます。普段は全然 で

すよ、お母さんをこき使いますか ら…”(B氏)
“(母親が)入 院 することが普通

っていうの

がね…子 ど もた ちに とってみた ら…(中 略)

…ああ今 日はきついんだなーってい うのが 自

然 と子ど もた ちのなかにはあると思います、

察 するわけ ですよね。”(B氏)

7)[療 養 と出産、育児を両方相談できる存在

はいなかった]

このカテ ゴリーは、出産前か ら育児期 にか

けて療養 と育児の両方 を相談で きる人がい な

かったことを示 してお り、「育児相談できる人

がいなかった」、「家族 にも曝 け出せない便漏

れと体調の変化」、「出産経験を聞きたかった」

の3つ のサブカテ ゴ リーか ら構成 された。

育児について家族に協力を得ていた対象者

であったが、育児 と療養を両立するなかで生

じる悩み は家族 、医療者には話 しにい と感 じ

ていた。周 りに同病者 はほ とん どおらず、 さ

らに出産経験のある患者 となると皆無で、経

験談を聞くことはできなかった。妊娠お よび

出産期 に経験談 を聞きたかった、育児相談に

応 じてほしかった ことが語 られ た。

“同 じ病気 を持
っ てる人 にはこ うい うふ う

に して話 を した ら、共感 を もてる じゃないで

すか。 で も健康 な人 にね これを いっ くら話 し

てもね、やっぱ りわか らない ですよ、女同士

であっても。”(A氏)

“子 育てのこととか
、仕事のことなんかは

先生には話 さない ですね。 そ ういうことは内

に内に秘 めてま したね…。先 生以外 に もあま

り入 には話 さないよ うに してたん です…(中

略)… そ ういう機会はない ですよ。”(A氏)

8)[産 み育てて女性の喜び と自信]

このカテゴ リーは、出産 と子育てによ り女

性 としての喜び と自信を得た ことを示 してお

り、「病気で も出産できて女性 としての喜びを

実感」、「子育てを全 うできた 自信」、「子 ども

に迷惑かけず生きてい く」の3つ のサブカテ

ゴリーか ら構成 された。

対象者 は病気 をもちなが ら出産 し、育児が

できた ことで女性 としての喜 びを実感 してい

た。出産 、育児 を通 し得 られ たものは数 え切

れず、クローン病で も妊娠、出産 を躊躇する

必要はない と話 し、『出産 と育児 の経験 を発信

したい』思いをもっていた。 また1人 目の出

産、育児 の経験 が自信 につなが り、2人 目の

妊娠の決意 をもつ ことができた対象者 もいた。
“ああー女性に生 まれ て出産 できてよか っ

たーって思 いま した、女性の喜びってい うん

ですかね。病気 を持 っててもー産 めたーって

いうね、 うれ しさが …。”(A氏)

“子 どもを産ん で育ててい
った 中で得 られ

た ものっ ていうのは数 えきれ ないですよ。 も
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ちろん、プラス もマイ ナス もあ りますけ どね

…結局 は トン トンにな る。”(B氏)
“3人産 ん で育てて…(中 略)… そうい う

経 験 をさして もらっ てるの で…、 こういうこ

と(病 気 を もちなが ら出産 、育児)も できま

すよ、大 丈夫 ですよみたいな ことを伝えたい”

(B氏)

表1妊 娠、出産、育児に焦点をあてた女性クローン病患者の療養生活の経験

カテ ゴ リー サブカテゴリー まとめ 上げの コー ド

調子よく過ご
せた妊娠期

妊娠中は調子がよかった(A) 妊娠中は調子がよかった
嘘みたいに調子よかった妊娠中(B) 嘘みたいに調子よかった妊娠中

出産前 まで コン トロール良好(C) 出産前までコントロール良好

病気の遺伝と奇形が不安(A)
子 どもに遺伝せず安心

出産まで続いた奇形に対する懸念
遺伝と奇形へ
の不安

遺伝はゼロではない(B)
子 どもの遺伝はゼロでない

遺伝を知らずに出産

奇形と無事出産への不安(C)
薬で奇形ゼロじゃない

無事出産できるのか不安

万全な準備で

臨んだ出産

腸管の影響を考えて専門医で出産(A)
妊娠による腸管への影響
専門医のもとで出産

準備と覚悟を決めて臨んだ出産(C)
帝王切開を覚悟して決めた出産
医師を信じながら出産準備

病気で妊娠を躊躇しなかった
わがままでも休暇をとる

体調優先でどんと構えバランスとる(A)
家事はどんと構えて体調にあわせる

体調を優先してバランスをとる
家事、子育て、仕事を両立は大変

心強い近所の頼れる存在(A) 心強い近所の頼れる存在

朱敗経験から
体調と育児の

体調を踏まえた家事(B)
体調をみて家事は手を抜く
家事を休むと罪悪感

バランスをつ

かむ
入院してもお願いできる人を確保(B) 病気を話して周りの協力を得る

遠い実家でなく義母に頼んだ

ママ友繋がり優先で失敗(C)
産後調子悪くなった
ママ友繋がりの外食で失敗

体調見極めた家事と育児(C)
育児は体力勝負

家事は体調みてボチボチやる
子どもとの外出は トイレを考慮(C) 子どもとの外出はトイレを考慮

出産直後の姉からのサポート
安心できる家族のサポート(A) 子どもとの遠出は夫に任せる

家族の見えない気遣い
理解のある夫に支えられた

家族の支えと優しさで目標もつ(A)
家族は過度に干渉してこない
家族の優しさとつながり
子どもの大学卒業が目標

かけがえのな
い家族に感謝

見えない夫の協力(B) 見えない夫の協力

家族のために頑張れる(C)
痛みに耐えた育児は誇り
夫と子どものために元気でいたい

調子が悪いと食事は家族分だけ
家族には遠慮なく無理だと書える
家族はトイレと体調崩すと自分優先

親と夫の理解と協力に感謝(C) 食事への夫の気遣い
さりげない夫の理解

義親の理解に感謝
親の サポ ー トでゆ っく り

自然に育まれ
た子どもの
気遣い

娘は自然と食事について理解(A) 娘は自然と食事について理解

さりげない子どもの気遣い(B)
体調崩すと察してくれる子ども

母親が入院するのは普通のこと
子どもは母親の病気を理解していく(C) 子どもは母親の病気を理解していく

療養と出産、
育児を両方相
談できる存在
はいなかった

育児相談できる人がいなかった(A) 育児相談できる人がいなかった

家族にも曝け出せない便漏れと体調の変化(A)
家族に怠けていると思われたくない
オムツは家族にも言えない

汚れた下着を洗う惨めさ
出産経験を聞きたかった(C) 出産経験を聞きたかった
病気でも出産できて女性としての喜びを実感(A) 病気でも出産できて女性としての喜びを実感

産み育てて
女性の喜びと

自信

子育てを全うできた自信(B)
自信がついて二人目の出産

出産と育児の経験を発信したい
生み育てて得られた喜び

子どもに迷惑かけず生きていく(B) 子どもに迷惑かけず生きていく
*()内 は研究対象者の記号を示す
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V.考 察

1.妊 娠か ら子育てに至 るまでの不安の特徴

とその対処

本研究 において女性 クローン病患者は妊娠

前か ら出産、さらには育児期 に入 り子 どもが

青年期 に至るまで長期 にわた り不安を持 ち続

けることが明 らかになった。 また、時期 によ

って不安の内容は変化す る特徴があった。妊

娠前か ら出産後にかけては、催奇形発症 とク

ローン病の再燃に対す る不安 を抱いていた。

妊娠期 は妊娠前 よ りむ しろ調子のよい状態で

過 ごす ことがで きたが、出産 を機 にク ロー ン

病が悪化するギャップが生 じた。IBD患 者が

出産後再燃 をきた しやすい要因 として、女性

ホルモ ンの影響 と育児 による疲労が関連す る

ことが報告されてお り14)、対象者 においても

療養 と育児を両立する困難 さを感 じていた。

しか し、対象者は これ らの不安について出産

前か ら予測を して、IBDお よび産婦人科 の両

専門医の診察で助 言を受けながら、母子 とも

に無事 出産できるように万全 な準備で臨んだ。

クロー ン病の診療 ガイ ド15)においても、寛解

状態で妊娠 、出産す ることが推奨されてお り、

対象者 において も出産 にむけた計画的な準備

行動が実践できていた といえる。

妊娠前か ら育児 期、子 どもが青年期に至 る

まで持 ち続けた不安 として子 どもへの遺伝が

あった。IBDは 遺伝疾患ではないが一般人 口

に比べてわずかに発症 リスクは高 く16)、クロ

ー ン病の場合、青年期 に好発することか ら出

産 と同時に遺伝 したかど うか判断はつかず、

子 どもが青年期に達す るまで敏感であったこ

とが語 られた。遺伝 についてはクロー ン病 に

限 らず、妊娠期にある糖尿病7)や 腎不全9)な

ど女性慢性疾患患者 が抱きやすい不安であ り、

心理面への支援の必要性が報告 されている。

また本研究の対象者では子 どもが発症す る可

能性 について同病者か ら話 を聞き不安を抱い

ていたが、その後 医療者に相談す る行動 をと

ることはなかった。患者が遺伝について過剰

な不安 を抱 き妊娠を躊躇 した り、育児 に影響

をきたす ことがないように発症 間もない時期

にIBDは 遺伝疾患でない といった正確 な情報

を提供 し、相談に応 じられ る体制づ くりが重

要であ る。

2.乗 り越 え得 られた女性の喜び

妊娠、出産、育児において家族や友人、周

囲の協力は不可欠なもので あった。また、対

象者に とって家族 は、『夫 と子 どものために元

気でいたい』の ように療養 を頑張 るためのバ

ロメー ターになっていた。その一方で、家族

や医療者 に相談 しに くい育児 相談や便漏 れ

といった同病者間で相談 したかった悩みが存

在す ることが明 らかになった。1型 糖尿病7)

や透析患者1ωでは不安への対処 として、患者

会への参加や同病者 との交流をもち励 ま し合

う行動 をとっていた。本研究の対象者 は同病

者 との交流はほ とんどなかった。近年IBDの

患者会では、会員の高齢化 と若年層の入会減

少が問題視 されている。その要因は情報が容

易にイ ンターネ ッ トで得 られ、必要であれば

ソー シ ャル ・ネ ッ トワー キン グ ・サ ー ビス

(SNS)で の交流が可能であることが考え られ

る。 しか し同 じ経験 をもつ患者 か ら直接経験

談を聞 くことや励ましを受 けるこ とは、早期

に問題 を解決で きることもある。家族に曝け

出せ ない不安や困難 に直面 した時に、随時相

談できる存在 を求めていると考 えられ る。

一方で、本研究の対象者 は一人で悩みなが

ら試行錯誤 し、[失敗経験か ら体調 と育児のバ

ランス をつかむ]工 夫を体得 していた。クロー

ン病患者が身体 と生活にあった食事制限法を

主体的 に見出 し獲得する17)こ とや女性IBD患

者が症状に より、家事に支障をきた し療養を

修正す る経験12)が 報告 されている。同様に、

対象者 も失敗 を繰 り返 しなが ら、「体調見極め

た家事 と育児」のよ うに 自分な りの工夫 を構

築 していることが明らかになった。 自分な り

の工夫 を体得す るまで不安や失敗 を経験 し乗
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り越 えたか らこそ、女性 としての喜び と自信

が芽生えた ともいえる。 さらに、対象者 が病

気 を持 ちながら育児 を してきた姿を見てきた

子 どもが対象者を気遣った り、他者を察す る

思いが育まれていることを感 じ、母親 として

の喜び も感 じていた。治療や療養 に関す る情

報提供 に留まらず 、患者が体験談を発信 した

り共有で きる場を設定するこ とも重要である。

3.女 性 クロー ン病患者の妊娠、出産、育児

期にお ける看護

クロー ン病は患者数が少 ない うえに女性の

割合は少な く、 さらに妊娠お よび出産を経験

した者 は少数である。そのため、患者 は悩ん

だ際に同病の出産や育児経験者にいつでも相

談できる状況下にない。患者同士が情報 を共

有できる場の提供や患者会 などの患者支援組

織 と連携 し、電話相談の機会 をつ くるな ど看

護師は橋渡 しの役割 を担 うことが必要である。

またクロー ン病 は青年期 に好発 しやす く結

婚、出産は発症後 に訪れるため、両親 だけで

なく友人や交際相手 は患者 をサポー トす る存

在 となる。定期受診時の継続的支援の体制づ

くりとともに、患者 を含め誰 もが相談ができ

る窓 口の開設の検討 も重要である。状況 によ

っては家族や友人 の代役 として看護師 も相談

の受け手 とな り得 るよ うに関係性 を 日頃よ り

構築 しておき、妊娠期や出産後のケアでは助

産師に協力を得るな ど専門性 をもった幅広い

支援 につなげることが重要 である。また、子

育てサー クルの紹介な ど患者が一人で悩 んだ

り、孤立 しない ような長期的な視点を もった

支援 が必要である。

VI.本 研究の限界 と今後の課題

本研究によって、女性 クローン病患者 の妊

娠、出産、育児 に関する特徴的な療養生活の

経験の一部が明 らかになった。 しか し、3名

を対象 とした分析であるた め女性クロー ン病

患者の出産、育児、経験 を網羅 しているとは

いえない。 よって、研究を継続 し、看護支援

を具体化することが今後の課題であ る。

VII.結論

1)妊 娠、出産、育児に焦点をあてた女性ク

ローン病患者の療養生活の経験 として、[調子

よく過 ごせた妊娠期]、[遺伝 と奇形への不安]、

[万全 な準備で臨んだ出産]、[失敗経験か ら体

調 と育児のバ ランスをつかむ]、[か けがえの

ない家族に感謝]、[自 然に育まれた子 どもの

気遣い]、[療 養 と出産、育児を両方相談でき

る存在 はいなか った]、[産 み育てて女性の喜

び と自信]の8つ のカテゴ リーが抽 出された。

2)女 性 クロー ン病患者 は妊娠 か ら育児期に

至るまで、体調を整 えなが ら療養 との両立を

し、子 どもの成長 と女性 と しての喜びを感 じ

ていた。

3)妊 娠期か ら出産、そ して育児期 において、

家族 を含めた継続的な支援 と相談で きる体制

作 りの必要性が示唆 された。
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Experience in recuperation of female patients with Crohn's disease 

    - With a focus on pregnancy, childbirth and child-rearing -

Koji Yamamoto, Mitsue Nakamura 

   Japanese Red Cross Kyushu International College of Nursing

 [ Abstract] 

 This study aimed to clarify experience of female patients with Crohn's disease in recuperation, 

focusing on pregnancy, childbirth and child-rearing so as to explore methods to support such patients. 

Three female patients with Crohn's disease who had given birth and were engaged in child-rearing 

had semi-structured interviews. Qualitative analysis of the interview results identified the following 

eight categories: Comfortable experience in the pregnancy period, Anxiety about genetics and 

malformations, Thoroughly prepared for childbirth, Balancing one's physical condition with 

child-rearing learning from past failures, Gratitude toward family members, Naturally acquired 

concern by the child, Having nobody to consult with regarding medical treatment and child-rearing, 

and Satisfaction and confidence as a woman who has given birth and is rearing a child. Acceptance 

and cooperation by family members were found to be encouraging and important during childbirth 

and child-rearing. However, since women encountered some issues difficult to discuss, they 

sometimes had to individually worry about and deal with such issues. As women and mothers, they 

felt satisfied after overcoming failures and learning individual ways of dealing with such issues. 

Overall, these results suggest that a system for continuous support and consultation that covers 

family members for the patient's needs to be established. 

 Kev word: Crohn's disease, pregnancy, childbirth, child-rearing, experience


