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小児期より慢性疾患を抱えている患者に関する文献の概観
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要約
　小児期より慢性疾患を抱えた患者について、診断や医療技術、服薬等の内科的な管理等の急速な

進歩により、多くの命が助かるようになった反面、完治には至らず、長期間にわたる療養や服薬の

継続、生活管理等により、心身面での負担や社会生活での困難さが増していることが推測される。

本稿においては、慢性腎疾患を抱えた患者に関する研究について概観し、その支援に関する課題に

ついて検討することを目的とした。抽出した20の文献より、①学校生活・社会生活における問題、

課題の検討　②病態や病状、発達段階ごとの患者の状態の把握の検討　③家族に対する支援内容に

ついての検討　④自己管理に関する患者、家族、医療者の認識についての検討　⑤キャリーオー

バー、進路についての実態と支援の検討、などが今後の課題として考察された。

キーワード：小児、慢性疾患、患者

Ⅰ．はじめに
　2014(平成26)年5月23日、児童福祉法の一部

を改正する法律、難病の患者に対する医療等

に関する法律(難病法)が成立し、翌年1月1日

より、新たに小児慢性特定疾病対策事業が施

行された。この法律の改正に伴い、医療費助

成対象疾患の拡大も図られた。現在は、悪性

新生物、慢性腎疾患、慢性呼吸器疾患、慢性

心疾患、内分泌疾患、膠原病、糖尿病、先天

性代謝異常、血液疾患、免疫疾患、神経・筋

疾患、慢性消化器疾患、染色体又は遺伝子

に変化を伴う症候群、皮膚疾患の16疾患群、

756疾患が対象となっている(小児慢性特定疾

病情報センター ,2018a)。これらの疾患の多

くは、以前は治癒が難しく、発症＝生命を脅

かす病気であった。しかし、近年の診断や医

療技術、服薬等の内科的な管理等の急速な進

歩により、多くの命が助かるようになってき

ている。とはいえ、急性期を乗り越え、身体

の機能の回復が図られ病状が安定したとして

も、完治に至るのではなく、長期間にわたる

療養や服薬の継続、生活管理等により慢性的

に病気と関わる必要があり、心身面での負担

や社会生活での困難さのあることが推測され

る。そして多くの場合、その後も再発や再燃、

副作用によって別な症状が現れる等の可能性

をもっており、多くの疾患が生命を脅かすも

のであることには変わりはない。そして、乳

幼児期や児童期に疾患を発症した患者の多

くは、そのような状況の中で思春期、青年
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期、さらに成人期に達するようになってきて

おり、近年ではキャリーオーバー患者の移行

期支援の課題や取り組みが報告されるように

なってきている。しかしながら、治療や生活

管理の内容が疾患によって異なるため、当然

ではあるが成長する過程での困難さや負担感

についてもそれぞれの疾患によって異なる。

さらに、小児期は身体的発達、情緒的発達、

知的発達や、社会性の発達など人間が生きて

いくうえで必要とする基礎的な能力を獲得

し、成長させる時期であり、発達段階として

将来につながる重要な時期である。そのため、

疾患を抱えて生きていく小児期発症の慢性疾

患患者の場合、疾患からの回復を求めるだけ

でなく、生活の質を確保し、疾患のない子ど

もと同じように様々な基礎的能力の成長発達

につながるような支援が必要である。このよ

うなことから、小児期に発症し、長期的な治

療や生活管理等が必要な慢性的な疾患を抱え

た子どもの支援者としてかかわる際には、疾

患ごとに発症した時点からの患者の特徴を理

解し適切な支援内容や方法を理解しているこ

とが求められる。

　以上より、本稿においては、先に挙げた小

児慢性特定疾病対策事業の対象である16疾患

群のうち、小児期より慢性腎疾患(CKD)を抱

えた患者に焦点をあて、その患者に関する研

究を概観し、慢性腎疾患患者に関する支援の

課題について検討することを目的とする。

Ⅱ．研究方法
1．対象文献の選定

　医学中央雑誌(Web版)とCinii(Nii学術情報ナ

ビゲータ)を用いて、キーワードを「小児」「慢

性疾患」「腎疾患」「幼児期」「児童期」「思春期」

「青年期」「成人期」とし、2000年〜2018年の

原著論文に限定して、文献の検索を行った。

これらの文献から、腎疾患以外の疾患のある

対象を含むものを除き、腎疾患をもつ患者に

関する文献のみを抽出した。

2．本研究における用語の定義

　本研究において、以下のように定義する。

(1)小児期：生後より18歳以下

(2)思春期：小学校高学年から高校生時代

(3)青年期：高校生卒業以降、20歳代後半

(4)キャリーオーバー：小児期に発症した疾患

を、慢性疾患として抱えながら、また、治癒

しても何らかの疾患に関する課題を抱えなが

ら、思春期・青年期・成人期にもちこすこと

3．慢性腎疾患について

　慢性腎疾患に関する疫学的な情報として、

2017(平成29)年度の患者調査によると、糸球

体疾患・腎尿細管間質性疾患・腎不全等の患

者推計は約478千人であり、15歳以下の患者

数は約14千人、15歳から24歳が約5千人、25

歳以降が約458千人と公表されている（厚生

労働省,2019）。小児慢性特定疾患登録者数

では、18歳以下の慢性疾患者として、約9千

人の登録者数が報告されている(小児慢性特

定疾患情報センター ,2018b)。また、2018(平

成30)年度学校保健調査統計調査(文部科学

省,2019) 1）によると、腎臓疾患の被患率は「幼

稚園0.05％」「小学校0.21％」「中学校0.23％」

「高等学校0.20％」と報告されている。

　慢性腎疾患について、難病情報センター

(2011) 2）では「種々の要因により腎機能障害

が長期にわたって進行する病態である。多く

は不可逆性であり、末期腎不全に進行すれば

尿毒症が出現し透析療法もしくは腎移植が必

要となる。小児期に末期腎不全となった場合

には、生涯にわたる透析療法あるいは複数回

の腎移植に加え、成長発達障害等も合併し、

生活の質や社会人としての生産性が低下する

可能性が高い。従って小児CKD（慢性腎疾患）

の実態を把握し進行抑制につとめることはき

わめて重要である。」と説明されている。こ

1） 文部科学省「学校保健統計調査(平成30年度)」

2019年、(http://www.mext.go.jp/b_menu/toukei/

chousa05/hoken/1268826.htm 2019年3月25日閲覧)

2） 難病情報センター「難治性疾患研究班情報(研究

奨励分野)小児慢性腎臓病(CKD)(平成23年度)」公

益財団法人難病医学研究財団、2011年、(http://

www.nanbyou. .or.jp/entry/2291 2019年3月25日閲覧)
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のように、小児期から発症の慢性腎疾患は、

長期にわたって服薬や透析療法などの治療が

必要であること、日常生活でも運動や食事の

制限のあること、などが特徴として挙げられ

る。そして山崎(1995)は、慢性腎疾患の子ど

もが抱えやすい心理的問題として、食事制限

や運動制限への不満、薬の副作用や学校を長

期欠席することへの不安、学業不振、治療や

服薬の拒否、母子分離不安などを挙げている。

また、保護者についても同様の不安や困難さ

を抱えていること、さらに思春期の当事者に

みられる傾向として、治療への拒否的態度、

社会的適応の問題、進路の問題などのあるこ

とも指摘されている(馬場,2003)。

Ⅲ．結果
1．文献全体の概要

　該当文献として抽出された20件の文献の題

名、著者、発表年、研究対象、研究デザイン

を表1に示す。研究デザインは、7件が調査研

究(面接)、1件が調査研究(質問紙)、2件が調査

研究(質問紙及び面接)、10件が事例検討であっ

た。研究対象は、慢性腎疾患をもつ患者の親

を対象としたものが3件、患者と親を対象と

したものが1件、幼児期の患者を対象とした

ものが4件、思春期患者を対象としたものが6

件、キャリーオーバー患者を対象としたもの

が3件、思春期・青年期を対象としたものが3

件であった。さらに透析の経験者を対象とし

たものが2件、腎移植の経験者を対象とした

ものが3件であった。

2．研究の内容

　抽出された20件の文献より、腎疾患を抱え

る患者の学校生活・社会生活、慢性腎疾患患

者の病気の管理・療養行動の促進、慢性腎疾

患患者の病気の体験・疾患の受容・自己決定・

社会的適応、慢性腎疾患患者を抱える家族へ

の影響・家族からの影響、慢性腎疾患患者の

支援体制整備・関係機関の連携、という5つ

の研究内容が抽出された。

(1) 慢性腎疾患を抱える患者の学校生活・社会

生活

　学校生活・社会生活を送る上での困難さに

ついて、江藤・松永・西(2004) 3）は「入院生

活と学校生活・社会生活のギャップに対する

驚きと戸惑い」「リズムを整えることの困難」

「学校の仲間へのなじめなさと疎外感」「特別

扱い・無理解による自尊心の傷つき」「学習の

遅れと学習意欲継続の困難」「再発や入院への

恐れ」「現実の厳しさに直面しどうすることも

できないことに対する諦め」「複合する問題や

仲間との対人関係の困難を回避するための対

処行動の定着」「進学・就職に伴う困難」「葛藤

の中で将来の可能性の吟味や生き方の模索」

の10のカテゴリーを抽出している。また、中

村・竹鼻・朝倉・小椋・亀井・伊藤(2014) 4）

は「学校生活の満足度」と関連する因子につ

いて「腎疾患以外の病気の合併がないこと」

「再発回数が少ないこと」「免疫抑制薬治療が

ないこと」「退院後から復学までの学校からの

学習支援があること」「友達からの支援」をあ

げ、これらが多いほど「学校生活の満足度」

が高まることを明らかにしている。

(2) 慢性腎疾患患者の病気の管理・療養行動の

促進

　小児慢性腎疾患の進行抑制を図り、QOLを

高めるためには、セルフケア行動が重要であ

るとされている。オレム5）はセルフケアにつ

いて「個人が自らの機能と発達を調整するた

めに毎日必要とする個人的ケア」であり、「安

定もしくは変化する状況の中で自分自身の機

能と発達を調整するために、適切かつ信頼性・

妥当性のある諸方策を使う能力をもつ行為」

3） 江藤節代・松永千絵・西敬子「思春期の慢性腎

疾患患児の親の体験に関する研究」家族看護学

研究、10(1)、2004、32-38ページ。
4） 中村陽子・竹鼻ゆかり・朝倉隆司・小椋雅夫・

亀井宏一・伊藤秀一「難治性特発性ネフローゼ

症候群患児における学校生活の現状と満足度」

日本小児腎臓病学会雑誌、27(2)、2014年、119-

129ページ。
5） ドロセア・E・オレム（小野寺杜紀訳）「オレム看

護論－看護実践における基本理念　第4版」医学

書院、2005年、40－65ページ。
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表1　検討文献一覧
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と定義している。

　慢性腎疾患をもつ思春期患者のセルフケア

の意識として、内海・中村・佐藤(2011) 6）は、「患

者なりに疾患や治療、セルフケア行動を理解

し、セルフケア行動実施への意欲や関心があ

るケースと、適切な知識がありながらも、セ

ルフケア行動実施への意欲や関心がないケー

スがみられた」と報告している。さらにすべ

てのケースで「主体的にセルフケア行動を実

施する」や「主体的に判断し、セルフケア行

動を決定する」「制限と学校生活との折り合い

をつけ、他者に理解を求める」などの「主体

的・問題解決」のセルフケア行動と、「受け身・

依存的」なセルフ行動や「自分の望むことを

優先し、制限を無視する」などの「受け身・

逃避・否認」のセルフケア行動の両者が存在

していることも明らかにしている。また、長

(2005) 7）は、小児腎移植患者の思春期の療養

行動の変化の特徴として、「従命から自律への

変化」を明らかにした。そして、療養行動を

逸脱しないように踏みとどまらせている要因

として「危険的体感」「他者の逸脱の帰結」「親

の献身の回顧的感受」「親の苦言」をあげてい

る。さらに、松田(2010)、橋本(2011)、岩松・

古平・宮田・池添・松村・芦田・浅井・玉井(2014)

などからは、セルフケア治療行動を促進させ

る取り組みについての実践報告も行われてい

る。

(3) 慢性腎疾患患者の病気の体験・疾患の受容・

自己決定・社会的適応

　腹膜透析(PD)を導入した患者を対象とした

研究では、疾患の受容は20歳前後が多く、発

症年齢が低いほど受容に時間を要している

ことを、松浦・遠藤・梅本・中津・古田・古

工・一森・高芝・阪田(2008)が報告している。

また、井上(2010) 8）は、ステロイド治療に伴

うボディ・イメージの変化の体験に影響を

与えた人の存在として、「普通に接してくれた

仲の良い友だち」「すべてを受けとめてくれた

母親」「ありのままでいられた家族の存在」に

より情緒的安定を得ていたこと、「無神経な大

人」によって傷つけられたことを結果として

報告した。そして、ボディ・イメージの変化

による様々な体験から、現実受容し、自己受

容する過程において、親友、母親、家族、医

師の存在の重要性を述べている。江藤・二重

作(2004) 9）は、思春期の慢性腎疾患患者は「病

気や治療の不十分な理解」のまま「不安・葛

藤を自己表現できないもどかしさ」をかかえ

ながら生活している中で、自分の生き方に関

して「自己決定への願望」を持っていた事を

明らかにし、自己決定が尊重されることの重

要性も明らかにしている。永井・上村・斎藤・

今橋・永田(2005)は、発達検査を用いて、腎

移植と小児期・思春期の認知発達の関係性に

ついて示唆している。

(4) 慢性腎疾患患者を抱える家族への影響・家

族からの影響

　伊東・河村・米澤(2014)は、衣・食に関し

て、衣では「成長発達過程や季節」「体調の変

化への困難さ」、食では「食事制限」や「食

事後の嘔吐」や「経口摂取不良」についての

悩みなど、生活上の困難さについての調査結

果を報告している。内海(2011) 10）は、慢性腎

不全を抱える思春期患者のセルフケアには、

「親のかかわりをサポートとして認識してい

ること」「セルフケア行動を実施していくこと

に対する親の期待を認識すること」との関連

6） 内海加奈子・中村伸枝・佐藤奈保「慢性腎不全

をもつ思春期患者のセルフケア」日本小児腎不

全学会雑誌 、31、2011年、239‐240ページ。
7） 長佳代「小児腎移植後患者の思春期における療

養行動の変化と関連する条件」日本看護科学、

25(2)、2005年、3-11ページ。
8） 井上由紀子「キャリーオーバーしたネフローゼ

症候群患者のステロイド治療に伴う体験　ボ

ディ・イメージの変化による体験に影響を与

えた人的要因」小児保健研究、69(2)、2010年、

317-324ページ。
9） 江藤節代・二重作清子「思春期の慢性腎疾患患

児の自己決定に関する研究」日本赤十字九州国

際看護大学Intramural Research Report、2、2004年、

155-164ページ。
10） 内海加奈子「慢性腎不全をもつ思春期患者のセ

ルフケアと親のかかわり 思春期患者が認識する

親のかかわりとセルフケアとの関連に注目して」

千葉看護学会会誌、17(1)、2011年、25-33ページ。
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性も指摘している。長(2009)は、母親は子ど

もの学校生活での環境整備や進路選択へのか

かわりは深く、大きく影響していたことから、

小児腎移植後患者への長期的な支援では、子

どもと家族の支援の必要性を述べている。

(5) 慢性腎疾患患者の支援体制整備・関係機関

の連携

　信田・上野・小泉・畔柳・松隈・山田・後

藤(2010)は、父子家庭において腹膜透析(PD)

が必要な子どもの在宅療養に、社会資源の活

用や各関連機関の連携によりPD患者の円滑

な在宅支援が可能となった実践例を報告して

いる。岩松・古平・宮田・池添・松村・芦田・

浅井・玉井(2014)は、思春期に長期入院を余

儀なくされたステロイド抵抗性ネフローゼ症

候群患者に対して、病棟ナース、担当医、リ

エゾンナース、病棟心理士および母親を含め

た多職種による医療チームを結成して支援を

行ったことで、患児の自主的な治療への参加、

医療者と患児の信頼関係の構築につながった

ことを報告している。

Ⅳ．考察
　慢性腎疾患患者に関する今後の研究課題と

して以下のようなことが考えられる。

1． 学校生活・社会生活における問題、課題

の検討

　慢性腎疾患患者の学校や社会での生活につ

いて、困難さを軽減し、満足度をあげるため

には友人、教師、同僚などの周囲の人の理解

や適切なかかわりが影響している。また、自

分自身の体調も影響する。このことから、医

療者と本人、さらに学校や職場等の関係者等

の連携が大切である。患者、学校、職場等、

それぞれの立場から具体的な問題点や課題等

を明らかにしていくこと、そしてそれについ

て検討していくことが必要である。

2． 病態や病状、発達段階ごとの患者の状態

の把握の検討

　子どもの疾患についての理解や病気につい

ての認識、体験は発達段階によって異なる。

また、病気を発症した時期によっても、その

子どもの病気に対する向き合い方、理解等は

異なる。それぞれの発達段階や経験を認識し、

その子どもにあった支援を行っていくことが

必要である。そのためには、発達段階ごと、

発症時期ごとに患者の理解や認識を明らかに

することが必要である。

3．家族に対する支援内容についての検討

　研究の中には、家族が抱える課題や思い、

家族による治療への参加、療養行動への影響

などが散見される。このような家族の重要性

や家族支援の必要性は指摘されているが、具

体的にどのような支援が必要であるかについ

ての検討や事例報告は少ない。それぞれの家

族の状況を踏まえ、家族に対する実践的な支

援内容やその方法について検討していくこと

が必要である。

4． 自己管理に関する患者、家族、医療者の

認識についての検討

　患者、家族、医療者、それぞれに病気の理

解や思いは異なる。また診断された時期に

よっても、病気の説明や内容、認識は異なる。

例えば、乳幼時期に発病した患者は、家族に

よって病気のケアが実施され、病気について

説明がないまま成長し、病気についての理解

不足から自己管理能力も低くなることが考え

られる。患者、家族、医療者がそれぞれに病

気の説明や自己管理に関する認識について明

らかにし、患者のセルフケア行動の育成につ

いて検討することが必要である。

5． キャリーオーバー、進路についての実態

と支援の検討

　多くの小児慢性腎疾患患者の生命予後が改

善し、学齢期、思春期、青年期、成人期に達

するようになってきている。その中で、患者・

家族が抱える不安として、進路や就労をあげ

ている。医療分野において、小児慢性疾患を

抱えて青年期・成人期に至る人の支援の必要

性については散見される(鈴之原,2004；加藤・

添田・片田,2004)。しかし、慢性腎疾患を抱

えた患者についての具体的な実態や支援の内
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容についての研究は多くは見られない。今後、

キャリーオーバーやその中での進路の実態や

選択プロセス、それに関する問題や課題等に

ついて明らかにし、支援の方向性を見出すこ

とが必要であると考える。
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