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クオリティ・オブ・ライフ（QoL）は「生活の質」のことを指し、
生きる上での満足度を表す重要な指標です。こどもたちの QoL をはか
る評価尺度がいくつかありますが、その多くが学校関係を指標として
挙げており、充実した学校生活はよりよい QoL に欠かせない重要な要
素です。一方で、クローン病を持つこどもたちの QoL は病期の活動性
にかかわらず低下しているといわれています。食事に制限があり、友
人と同じものが食べられないと苦しむこどもは少なくありません。ク
ローン病から起こる腹痛を気のせいと言われて傷ついたり、肛門痛な
どデリケートな症状を伝えられずに苦しんだりしている場合もありま
す。さらに、今は症状が落ち着いていてもまた悪くなるかも知れない
という不安にこどもたちは面しています。目に見える症状がないから
大丈夫、と安易に決めつけないことが大事です。

教職員の皆さんをはじめとした周囲からのサポートが足りないと感
じる炎症性腸疾患のこどもは QoL が低いことが研究で示されていま
す。一方で、こどもたちが皆さんに求めている配慮は一人ひとりで大
きく異なります。こどもたちから、今は触れないでもらいたいと伝え
られるときもあるかも知れませんが、一方で助けが欲しいと思ってい
るときもあります。教職員の皆さ
んには、いつでも、どんな話でも
聞くよ、という姿勢を示していた
だきたいと思います。学校生活の
中で困難を感じている様子があれ
ば、保護者や医療者にもぜひお知
らせください。

（石毛　崇）

12. クオリティ・オブ・ライフ
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こどもたちはいずれ卒業し、進学や就職といった次のステップに進
みます。新しい環境でも、食事内容によって症状が悪化したり、腹痛
や下痢、倦怠感などにより授業や勤務へ影響が及ぶことがあるかもし
れません。学校生活で工夫や配慮によって解決できたことがあれば、
こどもや保護者と共有し、次の学校や職場に引き継げるよう支援して
ください。

一方で、就職活動時の病名告知はデリケートな課題です。原則とし
ては行うべきですが、病状が長く安定し、勤務環境への配慮が不要と
判断される場合は例外もあります。この点については、主治医の意見
や専門資料（例：炎症性腸疾患患者さんへ「治療と仕事」両立のため
の Q&A ③ 就 職 活 動 時 http://ibdjapan.org/patient/pdf/12.pdf）
もご参考ください。 

クローン病であることで、就くには難しいと感じられる職業はある
と思います。ただ、こどもが将来の夢や希望を語ったときには、「病気
だから無理」とは決めつけず、選択肢を広く持てるよう見守ってくだ
さい。病状は年齢や治療法の進歩とともに変化します。努力だけでは
なれない職業は病気の有無に限らずありますが、将来のことは誰にも

わからないからです。
教職員の皆さんの伴走は、こどもが自分の

未来を切り拓く大きな力になります。不安な
点があれば、遠慮なく主治医や医療者と連携
してください。

（平岡佐規子）

13. 進学・就職



18

あとがき
〜炎症性腸疾患の児童・生徒を担当される教職員の皆様へ〜

炎症性腸疾患（IBD）をもつこどもは、勉強、受験、部活動、友人関係など、学
校生活においてさまざまな心理社会的問題を生じ、QoL や自己肯定感が低下しが
ちであることが知られています。そのため、こどもの IBD のケアにあたっては、
小児期特有の心理社会的問題に配慮することが求められます。

そこで、IBD のこどもが治療を受けながら学校生活をより安心して送れるよう
に、担任の先⽣や養護教諭の皆さんにも小児 IBD に関する知識を持っていただき、
こどもたちを適切にサポートしてもらうことを目的として、本書を作成しました。

厚生労働省科学研究費難治性疾患政策研究事業「難治性炎症性腸管障害に関す
る調査研究班」（IBD 久松班）が 2025 年に発行した小児 IBD の説明資料『IBD っ
てなんだろう？ 〜こどもの IBD ガイド〜』（患児用、保護者用）の中から、学校
の教職員の皆さんに知ってもらいたい項目をピックアップし、小児 IBD の診療経
験が豊富な小児科・外科・内科医師に分担執筆を依頼しました。

作成にあたっては、小児 IBD 患者を対象としたアンケート調査（RESPECT IBD 
study）の取り組みを通じて得られた「小児 IBD 患者が学校に求めるサポート」に
ついて記述に盛り込みました。また、コアメンバーが所属する医療機関に併設され
た支援学校・院内学級の教職員に小児 IBD について知りたいことをアンケート調
査して、内容構成や執筆の参考としました。

IBD のこどもたちがレジリエンス（病気を乗り越え社会で活躍する力）を獲得し、
自立していくことを支援するために、本書を教育現場で活用していただければ幸い
です。

2026 年 3 月吉日
「こどもの IBD ガイド（学校用）」作成プロジェクトリーダー

虻川 大樹

この冊子は上記研究班ウェブサイドの「患者さん・家族情報」
より自由にダウンロードできます。医学用語の解説や図での
説明は同サイトにある『こどもの IBD ガイド（患児用・保護
者用）』をご参照ください。

http://www.ibdjapan.org/patient/
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