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I　は じ め に

手術を受けた子どもが健やかに成長していくために
は，長期にわたる経過観察が必要である．ひとことで経
過観察を行うといっても，患児の術後の生活においては
さまざまな側面があり，家庭や学校生活さらには職場な
どでの QOL向上をめざすには，多職種が参加するチー
ム医療が重要になる．

そこで私たちは，手術を受けた子どもの成長を支援す
るボランティア活動を行うため，小児外科医 6名，小児
科医 1名，看護師 1名および患児の母親 2名のメンバー
から成る NPO法人を設立した．本論文では，私たちの
NPO法人活動内容を報告すると共に，手術を受けたこ
どもの健康上の悩みや医療情報を得ている手段について
調査することで，日常の診療時とは異なる視点から術後
患児の QOL上の問題点を検討した．

II　対象と方法

対象は小児外科手術を受けた患児 34名である（表 1）． 
内訳は 10歳以上の胆道拡張症患児 12名；10～34歳
（平均 19.4歳），10歳未満の胆道拡張症患児 15名；0～
8歳（平均 4.9歳），ヒルシュスプルング病 4名；0～10

歳（平均 5.0歳）と直腸肛門奇形患児 3名；18～43歳
（平均 32.0歳）であった．

1 NPO法人手術を受けた子どもの成長支援
2 京都第一赤十字病院小児外科
3 京都府立医科大学附属病院看護部
4 ささきクリニック
5 京都中部総合医療センター小児外科
6 後藤医院
7 向日回生病院理事長
責任著者： 岩井直躬　〒617-0001 京都府向日市物集女町中海道

92-12　向日回生病院

NPO法人「手術を受けた子どもの成長支援」の活動

出口　英一1,2，坂井　佳恵1,3，佐々木康成1,4， 
岩田　譲司1,5，後藤　幸勝1,6，岩井　直躬1,7

要　　　旨
【目的】手術を受けた子どもの成長を支援する NPO法人の活動について報告すると共に，日
常の診療時とは異なる視点から術後患児の QOLの問題点を探り，その解決策を検討すること．
【方法】小児外科手術を受けた患児 34名に対して，質問紙法によるアンケートを行い患児の健
康上困っていること，医療情報の入手方法などを調査した．
【結果】平成 27年 10月に NPO法人設立総会を開き，平成 28年 2月に NPO法人「手術を受
けた子どもの成長支援」が認可された．NPO活動として健康相談会および，市民公開講演会を
主催した．アンケート調査では 34名全員から回答を得た．回答者の内訳は，先天性胆道拡張症
の患児が 27名，直腸肛門奇形 3名およびヒルシュスプルング病 4名であった．10歳以上の胆道
拡張症 11名中 3名が発癌の可能性，3名が術後結石に関して不安を抱えていた．10歳未満の胆
道拡張症 10名中 3名が発癌の可能性，2名が腹痛について，ヒルシュスプルング病 2名中 1名
が創痕，1名が中心静脈栄養と成長について，また直腸肛門奇形 3名中 1名が腹痛について，1

名が排便・排尿回数が多いことを質問した．日頃の医療情報の入手については，34名中 32名が
病院・主治医から得ているとした．一方，22名がインターネットを挙げた．
【結論】小児外科術後患児と家族は定期的な外来診察に際して，主治医に悩みなどを十分に相
談できていない可能性が浮き彫りとなった．また，患児と家族の医療情報の収集においてイン
ターネットや SNSなどのネット情報が重みを増してきていることが明らかになった．NPO活動
を通じて，術後患児の日常生活における不安・心配や困っていることを抽出し，情報提供をして
いく必要があると考えられた．
索引用語：術後 QOL，胆道拡張症，アンケート調査，NPO法人
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平成 28年 10月と平成 29年 10月に本 NPO法人が主
催した計 2回の市民公開講演会の参加者に対して質問紙
法によるアンケート調査を行った．「データ上，すべて
の患者名は匿名化し，氏名・住所等の個人情報は保護さ
れています．尚，調査を拒否される方は記入する必要は
ありません」，とご家族に説明した上で調査した．調査
内容は，患児の健康上困っていること，あるいは質問し
たいこと，そして医療情報はどのようにして入手してい
るかであった（図 1）．尚，年齢的に自分で回答できな
い場合は両親に回答を依頼した．

III　結　　　果

1　NPO法人の活動実績（表 2）
本 NPO法人の活動実績は，表 2に掲げた．平成 27

年 10月に NPO法人設立総会を開き，平成 28年 2月に
NPO法人「手術を受けた子どもの成長支援」が認可さ
れた．構成員は小児外科医 6名，小児科医 1名，看護師
1名，および患児の母親 2名の社員総勢 10名で活動を
開始した．定款において，「第 3条　この法人は，手術

を受けた子どもが健康な子どもと同じように学校生活・
社会生活を制限なく過ごせるよう支援し，子どもたちと
一般市民が共に健やかに生活できる社会の実現に寄与す
ることを目的とする．」と謳い，1）子どもの健全育成を
図る活動，2）保健医療又は福祉の増進を図る活動を二

図 1　アンケート用紙

表 1　講演会参加患児

疾患 講演会 
参加患児 年齢（平均）

胆道拡張症（10歳以上） 12 10～34歳（19.4）
胆道拡張症（10歳未満） 15  0～8歳（4.9）
ヒルシュスプルング病  4 0～10歳（5.0）
直腸肛門奇形  3 18～43歳（32.0）
計 34  0～43歳（12.1）

表 2　NPO法人手術を受けた子どもの成長支援の活動実績

活動時期 活動内容

平成 27年 10月 NPO法人設立総会
平成 28年 2月 NPO法人「手術を受けた子どもの成長支援」認可
平成 28年 3月（春休み） 患児健康相談会
平成 28年 10月 市民公開講演会「小児外科手術後の日常生活の留意点」

平成 29年 1月 京都新聞に活動の記事掲載，ホームページ立ち上げ
（URL: http://web.kyoto-inet.or.jp/people/kotori/index.html）

平成 29年 2月 京都 KBSラジオ番組にインタビュー出演
平成 29年 7月（夏休み） 患児健康相談会
平成 29年 10月 市民公開講演会「胆道拡張症の手術後に気をつけること」
平成 29年 11月 第 28回日本小児外科 QOL研究会（静岡）にて発表
平成 29年 12月（冬休み） 患児健康相談会
平成 30年 3月（春休み） 患児健康相談会
平成 30年 6月 第 55回日本小児外科学会学術集会（新潟）にて発表
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本柱とした．主な活動内容は，手術後の健康管理に関す
る相談，病気に関する啓発事業，および調査研究による
子どもの医療増進とした1)．
最初の活動として平成 28年 3月に，手術を受けた子
どもの健康相談会を始めた．相談会は事前予約制にし
て，学童期の相談者を想定して春・夏・冬休みの期間に
合わせて相談会を設けた．平成 28年 10月には，第 1回
の市民公開講演会を「小児外科手術後の日常生活の留意
点」と題して開催した．さらに，平成 29年 10月に，第
2回市民公開講演会「胆道拡張症の術後に気をつけるこ
と」を開催した2)．平成 29年 1月には京都新聞による本
NPO法人の活動について取材を受けた3)．次いで，平成
29年 2月には，京都 KBSラジオ番組に当法人の岩井直
躬理事長がインタビュー出演して，法人設立の趣旨や今
後の活動方針などを一般の聴取者にも分かりやすく説明
した4)．学会・研究会活動としては，「NPO法人手術を
受けた子どもの成長支援の活動」と題した発表を，平成
29年 11月に第 28回日本小児外科 QOL研究会（静岡
市）において行った．さらに，平成 30年 6月には第 55

回日本小児外科学会学術集会（新潟市）において「NPO

活動からみた術後患児の QOL」と題した演題発表を
行った5)．

2　アンケート調査結果
計 2回の市民公開講演会に際して，質問紙法によるア
ンケート調査を 34名に行い，34名全員に答えてもらっ
た．講演の主題により先天性胆道拡張症の患児が 27名
と最も多く，次いで直腸肛門奇形 3名およびヒルシュス
プルング病 4名であった．34名中 26名（76％）が困っ
ていることや質問したい内容を記載した（表 3）．① 10

歳以上の胆道拡張症 11名中 3名がそれぞれ発癌の可能
性そして術後結石について質問した．2名が術後腹痛に
ついて，1名が術後膵炎について，1名が妊娠時につい
て，さらに 1名がトランジション時の受診先について質
問した．② 10歳未満の胆道拡張症 10名中では，3名が
発癌の可能性について，2名が反復する腹痛，2名が結
石の可能性，1名が高アミラーゼ血症，1名が創痕，さ

らに 1名が定期検診の頻度について質問した．③ヒル
シュスプルング病 2名では，1名が手術創痕について質
問し，1名が中心静脈栄養と成長について質問した．④
直腸肛門奇形 3名では，1名が腹痛について質問し，1

名が下着汚染について，1名が排便・排尿回数が多いこ
とを質問した（表 3）．
さらにアンケートの回答者 34名を対象に日頃の医療
情報の入手方法についての調査を行った（表 4）．情報
源としては 34名中 32名が病院・主治医からと回答し
た．一方，22名がインターネットから，16名が家族・
友人から，8名がテレビから，6名が新聞から，3名が
ソーシャルネットワークサービス（SNS）から，また 2

名が本などから得ていると回答した．

IV　考　　　察

今回行ったアンケート調査対象は，胆道拡張症に関す
る公開講演会の参加者を中心に行ったため，胆道拡張症
の術後患児の比率が多かった．いずれの年齢層において
も，疾患の特徴から発癌の可能性，術後結石，術後腹痛
に関する質問が多くみられた．胆道拡張症 21名の患児
を，10歳を境に 2群に分けて質問内容を検討すると，
年長群では妊娠時の心配やトランジションの受診先につ
いての質問があった．一方年少群では，高アミラーゼ血
症や定期健診の頻度を問う質問がみられた．

表 3　患児・両親の質問内容

疾患 質問者 困っていること・質問したい内容

胆道拡張症（10歳以上） 11名 発癌の可能性（3），術後結石（3），術後腹痛（2），術後膵炎（1）， 
妊娠時の心配（1），トランジション時の受診先（1）

胆道拡張症（10歳未満） 10名 発癌の可能性（3），反復する腹痛（2），結石の可能性（2）， 
高アミラーゼ血症（1），創痕（1），定期検診の頻度（1）

ヒルシュスプルング病  2名 手術創痕（1），中心静脈栄養と成長（1）
直腸肛門奇形  3名 腹痛（1），下着汚染（1），排便・排尿回数が多い（1）

表 4　医療情報の入手方法

入手方法 人数 
（重複あり）

病院・主治医 32

インターネット 22

家族・友人 16

テレビ  8

新聞  6

SNS（ソーシャルネットワークサービス）  3

本  2
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胆道拡張症は，術後に肝障害，胆管炎，胆石形成など
の胆道系合併症のほか，膵炎，膵石形成さらには胆道系
悪性腫瘍の発生などをみることがあり6)，長期に亘る経
過観察が必要とされる．日本膵・胆管合流異常研究会登
録委員会追跡調査の結果では，成人を含め 2,791例の登
録例のうち追跡調査がなされたのは 35％であり，大半
が不明とされた7)．小児外科において手術を行った患児
についてはフォローアップは十分になされていると思わ
れるが，成人期においても同じ診療レベルで管理できる
システムを構築する必要性が強く求められている．した
がって，当 NPO法人のような第一線の小児外科診療と
は異なる視点からも術後患児の相談に乗って成人外科診
療に継げていくことが重要と思われた．
ヒルシュスプルング病の患児では，医療機関での定期
外来であまり話題に上らない手術創の痕や，中心静脈栄
養と成長についての質問が寄せられた．また，直腸肛門
奇形の患児では，腹痛や下着汚染などよくみられる術後
の症状に関する質問に加えて，排便・排尿回数が多いこ
とについての質問があった．このように，術後患児は病
状の推移だけでなく，日常生活に根ざした幅広い療養上
の心配事を抱えながら外来受診している実態が浮かんで
きた．
医療情報の入手について，今回のアンケート調査で現
代的な患児像が浮き彫りにされたと考える．患児のほぼ
全員が，病院や主治医から医療情報を得ていると回答し
たが，情報源としてさらにインターネットを挙げている
患児が 3分の 2に上ることは新たな知見であった．ま
た，約半数の患児は家族や友人を頼っていることも明ら
かとなった．しかしソーシャルネットワークサービスな
どは，現時点ではまだ医療情報源としては広がっていな
いことも分かった．
今回，NPO法人活動を通じて次の二点が課題として
得られた．まず第一点は，術後患児，家族は定期的な外
来診察に際して，主治医に悩みなどを十分に相談できて
いない可能性があった．すなわち，市民公開講演会に参
加した患児及びその家族に対するアンケート調査では，
診察室で聞かれないような，例えば「妊娠出産時に気を
つけることはありますか．」や「年一回だけの受診では，
不安でもっと診てもらいたい．」など，ある意味では瑣
末な悩みや，単純な疑問が多く記入されていた．小児外
科外来の多忙な日常診療の中で，医師はてきぱきと患者
さんを診察していくことに重きをおき，患児や両親の
ちょっとした悩みを聞き出す時間的余裕が少なくなって
いるのではないか．われわれ，医師も心すべきポイント
ではないかと思われた．

第二点は，患児と家族の医療情報の収集においてイン
ターネットや SNSなどネット情報がかなり重みを増し
てきているという実態である．今回，回答が得られた
34名のうちで，約 7割の 22名が情報源にインターネッ
トを挙げていたのが注目された．
これらの現状を把握した上で，今私たちが立ち上げ
た NPO法人活動の意義について考えてみたい．まず一
つは，通常の外来フォローアップでは十分に聞けない日
常生活の問題を，健康相談会やアンケート調査などを通
して従来の立場と異なった視点からも拾い上げて検討す
べきではないか．健康相談会など直接に面談して「困り
ごと」を聞き取り，主治医や専門の医療機関に引継ぐこ
とも必要であろう．また，テーマを絞った市民公開講演
会を企画，開催して小児外科疾患の最新診療について広
く一般社会に啓蒙していくことも求められる．将来的に
は，ホームページにアンケートでの質問への回答を掲載
することや，NPOとして SNSに参加し情報提供を検討
することも課題であろう．
私たちの NPO法人のボランティア活動から，小児外
科術後患児の QOL上の新たな問題点が浮かび上がって
きた．とくに，日常生活における小さな悩みや困りごと
を聞き取り，拾い上げる努力を継続し，ひとつひとつの
問題点を解決に継ぐ地道な努力が求められている．今後
も，私たちは NPO活動を継続してまいりたい．

本論文に関連して，開示すべき利益相反状態はありま
せん．

（本論文の一部は，第 55回日本小児外科学会学術集会〈2018

年 5月，新潟〉において発表した．）
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Nonprofit Organization Activities: Growth Support for Children After Surgical Operation
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Purpose: In this paper, we report the activities of a nonprofit  

organization (NPO) that supports the growth of children  

who have undergone surgery and discuss their postoperative 

QOL.

Methods: A questionnaire survey involving 34 pediatric 

patients who had undergone surgery was conducted to 

examine their health-related distress/difficulties and 

methods of collecting medical information.

Results: In October 2015, a general meeting was held 

to establish the NPO Growth Support for Children after 

Surgical Operation, and in February 2016, the organization 

was officially approved. To date, it has organized health 

consultation sessions and open lectures for citizens. In the 

questionnaire survey, responses were obtained from all 

of the 34 pediatric patients. Of the 11 patients aged 10 or 

older with bile duct dilatation, three had an increased risk 

of cancer and three had postoperative calculus. Of the 10 

patients younger than 10 with bile duct dilatation, three had 

an increased risk of cancer and two had abdominal pain. As 

for the method of collecting medical information, 32 of the 

34 patients collected such information from the hospital/

doctor in charge, whereas 22 used the Internet.

Conclusion: The results suggest that pediatric patients 

who receive outpatient consultation regularly after surgery 

and their families have difficulty in sufficiently consulting 

their doctors about their distress/difficulties during the 

consultation. Their tendency to use the Internet and SNS 

more frequently to collect medical information was also 

noted. Through its activities, We will continue to listen to 

complaints of postoperative pediatric patients to clarify and 

reduce their distress and difficulties in daily life.

Key words: postoperative QOL, congenital bile duct dilatation, 

nonprofit organization, questionnaire survey
Correspondence to: Naomi Iwai, Muko Kaisei Hospital, 92-12 

Nakakaido, Mozume, Muko City, Kyoto, 617-0001 JAPAN
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