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要旨 

 
 
本研究は、茨城県内の３病院において在宅療養生活を送る超重症児・準超重症児を対象

に対する医療提供体制整備に向けて、超重症児・準超重症児がどのくらい医療機関を利用

しているか、介護をしている家族はどのような健康や生活における影響を受けているか、

について実態を明らかにするために実施した。 
 
 
 
 
 
研究１:重症心身障害児における在宅医療継続状況の実態把握 
 
【方法】３病院（筑波大学附属病院、土浦協同病院、茨城県立こども病院）の外来に通院

する患者のうち、超重症児スコアが 10 点以上となる児を対象とし、医療的ケアを導入後の

5 年間を観察期間とし、通院の頻度、入院の頻度について調査した。 
【結果】3 病院で合計 92 人を対象とした。対象児の 45％が人工呼吸器、54％が気管切開、

88％が経管栄養や胃瘻等を実施しており、年々医療的ケアを実施している児は増加してい

た。訪問診療を受けていない児（86 人）では、観察期間１年あたり全外来受診回数は中央

値で 18.8 回／年（予約外外来受診を 3.2 回／年含む）であり、主に訪問診療を受けている

児（6 人）では全外来受診回数は中央値で 10.7 回／年（予約外外来受診を 2.5 回／年含む）

であった。定期的レスパイト入院を実施していない児（84 人）では、全入院回数は、観察

期間 1 年あたり中央値で 2.0 回であり、そのうち 1.2 回は緊急入院であった。一方、定期的

レスパイト入院を実施している重症児（8 人）では、観察期間 1 年あたり中央値で 4.4 回入

院し、緊急入院は 1.0 回であった。 
【考察】今後も増えてゆく超重症児・準超重症児の在宅療養生活を継続していくためには、

病院中心の医療提供体制から、地域中心の医療提供体制への移行や、地域の医療資源の充

実・連携が必要である。 
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研究２:高度な医療的ケアをもつ障がい児のケアと家族の健康や社会生活との関連について 
 
【方法】筑波大学附属病院に通院する超重症・準超重症児で、研究１で対象となった児の

保護者に対し、介護に伴う健康や生活への負担に関して質問票調査を実施した。 
【結果】41 人（回答率 91.1％）から回答を得た。毎日の介護にかかる時間は 7 時間（中央

値）であり、主介護者の睡眠時間は 5.5 時間（中央値）であった。外来を受診するっために

は半数以上の超・準超重症児において 2 人以上の大人が必要であり、外来受診にかかる時

間は 240 分（中央値）であり、61％の父親が児の外来受診や入院のために過去 1 年間の間

に仕事を休んだことがあった。介護者の健康の状況においては、健康関連 QOL（SF-8 を用

いた）では同年代女性より低く、家族や友人との付き合いが妨げられる、という項目が最

も点数が低かった。 
【考察】頻回な医療機関利用がある超重症児・準超重症児では、受診には家族の人手と

時間を要し、家族の仕事や健康状態にも影響を与えている状況が認められた。高度な医療

的ケアを必要とする超重症児・準超重症児の在宅医療生活を支援していく際には、家族の

健康や社会生活への影響も考慮していくべきであり、家族全体が望むような生活を送れる

ように、サービスを取捨選択できる体制を整備していく必要がある。 
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I. 緒言 
 
近年の小児医療の発展に伴い、医療機器や高度医療ケアに依存する児が急増に増加して

いる。気管切開、酸素療法、人工呼吸器の使用、経管栄養・胃瘻、導尿等の医療的ケアが

必要な児の在宅移行を進める上で、地域社会に在宅生活支援の社会資源が乏しいという現

状が指摘されている。例えば、2007 年に８府県で実施された 20 歳未満の超重症心身障害

児を対象とした調査（杉本ら）1では、超重症児の発生率は 1000 人対 0.3 人であるが、そ

の超重症児の 70％が在宅療養をしている中で、訪問診療を受けているのはわずか 7％、訪

問看護をうけているのは 18％、ホームヘルプを利用しているのは 12％に過ぎないと報告さ

れている。重症児の主介護者である家族の負担は大きく、小沢らの報告 2 では半数以上が

慢性疾患を抱え、介護限界となる年齢を 10-20 年後と答えている。しかし家族の多くは今

後も在宅療養を希望しているため、超重症児の在宅療養を支えていくために、医療的ケア

の可能なショートステイ、通園・通所施設の拡充、さらに、児の医療に精通した病院での

レスパイト入院、慣れた自宅での在宅レスパイト、親子ともにくつろげる場としての親子

レスパイトなど、様々な取組みを普及させていく必要がある 3 と言われている。特に、医

療依存度の高い超重症児は、在宅移行へ時間がかかり入院が長期化するという課題を抱え

ている。急性期病棟において長期重症入院患者を 2 名以上診療していた 57 施設のうち、レ

スパイト入院（注：家族の負担軽減のための短期入院サービスのことを意味する）体制を

持つ施設は 11 施設（18％）にとどまり、急性期病院から在宅移行を進める中間施設の必要

性やレスパイト入院管理料などの診療報酬改定を求める意見も報告されている 4。さらに、

高度な医療的ケアを持つ児は頻回な外来通院と、状態変化による緊急受診や入院の回数も

多いが、頻回な医療利用状況とその負担に関する研究は乏しい。 
 本研究では、茨城県内の小児中核病院である３医療機関において、超重症児・準超重

症児に着目し、医療的ケアを導入して 5 年間の医療利用状況に関する実態調査（研究１）

を行い、さらに超重症児・準超重症児を介護することが家族の身体的・精神的健康、社会

的・経済状態に与える影響について検討し（研究２）、高度な医療的ケアを要する重症心身

障害児とその家族が在宅療養生活を継続していくための医療提供体制の構築について、提

言することを目的としている。 
 
 
 
 
  



6 
 

II. 研究１: 重症心身障害児における在宅医療継続状況の実態把握 

 
 
I. 目的 

 
医療的ケアを必要とする重症心身障害児の在宅療養生活の特性や、医療機関利用状況を

把握する。 
 
 

II. 方法 
 

1．研究デザイン 
 診療録を用いた後方視的記述研究である。 
 
2．調査協力医療機関 
茨城県内 3 地域（県央県北、県南、県西）において、各地域における総合周産期母子医

療センターであり小児救急中核病院でもある、筑波大学附属病院（県西）、土浦協同病院（県

南）、茨城県立こども病院（県央県北）の３病院を調査対象医療機関とした。 
 
3．調査期間 
 2015 年 3 月～7 月 
 
4．対象者の選出 
対象者の選出は、図１の通りである。高度な医療的ケアを必要とする在宅療養を送って

いる重症心身障害児を抽出するために、「超重症児スコア（表 1）」で 10 点以上となる準超

重症児、超重症児を調査対象とすることとした。準超重症児・超重症児を選出するために、

診療報酬で算定される管理料の項目を用いることとし、まず「超重症児スコア」に関連す

ると考えられる DPC 項目を特定した（表 2）。調査対象機関の３病院において、表２の診療

報酬を 2014 年の間に算定したことがあり、超重症児スコアが 5 点以上となる児を選出した

＜Step1＞。超重症児スコアでは、DPC 項目では評価することができない医療的ケアの内

容（表 3）があるため、表 3 の内容のケアの必要性の有無に関して、外来で障害児の保護者、

または主治医に直接聞き取り調査を行い＜Step2＞、最終的に超重症児スコアが 10 点以上

の準超重症児、25 点以上の超重症児を対象とした。 
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5．調査方法と内容 
 診療記録（電子カルテ、紙カルテ）を用いて、在宅移行日から 5 年後まで（退院後 5 年

未満の児は現時点まで）で後方視的に診療記録を調査し、以下の項目に関して記述し、分

析する。詳細な調査内容は以下の通りである。 
・児の属性   年齢、性別、生年月、身長、体重、基礎疾患 
・家族背景   家族構成、居住地区、家族の健康問題 
・医療利用状況 治療・手術内容・実施日、内服薬、外来受診回数（定期／予約外）、 

予約外外来受診の内容、入院回数（予定／緊急／レスパイト目的）、 
        受診診療科数、骨折・褥瘡の回数、医療的ケアの内容 
 
6．用語の定義 
 本研究における、「在宅移行日」、「定期外来」、「予約外外来」、「予約入院」、「緊急入院」、

「レスパイト入院」について、操作的定義を以下に示す。 
 
高度な医療的ケアの導入：医療的機器を伴う医療的ケアを導入して退院した日 

（気管切開、酸素、人工呼吸器、エアウェイ、経鼻経管栄養、胃瘻・腸瘻、IVH、

腹膜透析、人工肛門、導尿など） 
また、外来で導入した場合も含める（経管栄養など） 

      （注）吸引・吸入は開始日が判断しづらく、判断基準からは除外した。 
 
定期外来：同一の主治医のもと、定期的な間隔での受診（30 日分の処方がある、等） 
      （注）薬の不足だけをもらいに受診する場合や、保護者のみの受診は除外した。 
 
予約外受診：何からの急性症状や偶発的イベントを主訴に受診したもの 

主治医ではない医師が診察をした場合と、主治医が診察していても定期の受

診日より間隔が短い受診の場合を含む 
（注）予約外受診後に、主治医の受診を早めた再診などは除外した。 
 

予定入院：事前に入院のオーダーが入っているもの（検査入院、手術入院） 
 
緊急入院：定期外来・予約外受診後に、緊急に入院となったもの 

他院からの紹介で、予約受診なしに入院したものを含む 
 
レスパイト入院：主たる目的が在宅管理や調整、検査などの「医療」のための入院である

が、従たる目的にレスパイトなど「福祉」の目的が含まれる入院 
急性期病床での入院である 
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7．倫理的配慮 
 本研究は、筑波大学附属病院倫理委員会で承認後（受理番号：Ｈ26-209）、土浦協同病院

（受理番号 No.367）、茨城県立こども病院（受理番号 No.26, IRB-19）における倫理委員会

でも承認を得た。 
各調査実施前には、保護者に本調査の目的・方法・意義等を説明し、連結可能匿名化を

して統計学的に処理されること、個人情報の保護に十分に配慮すること、調査を途中で止

めること、参加しないことも可能であること、何ら不利益を被らないことを説明した。そ

して、保護者の方に、児の代諾者として研究参加の同意書にサインをして頂いた。保護者

の方への説明は、研究者体表者（山岡）、または、山岡より事前に文書・口頭で説明を受け

ていた主治医、担当スタッフ（外来受付まはた医療秘書）から行った。 
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III. 結果 
 

 
1．３医療機関に通院する超重症児・準超重症児（図３） 
 2014 年度中に在宅医療に関連する診療報酬項目（以下、DPC 項目）を算定し、超重症児

スコアが 5 点以上となる児が、筑波大学附属病院で 120 人、土浦協同病院で 61 人、茨城県

立こども病院で 106 人認めた。その後、DPC 項目に含まれない日常的なケアの詳細（吸引

回数や体交など）について聞き取り調査をした結果、筑波大学附属病院で 45 人、土浦協同

病院で 23 人、茨城県立こども病院で 25 人認め、最終的に超重症児スコアが 10 点以上とな

る超重症児・準超重症児の対象者数は、92 人となった。 
なお、筑波大学附属病院と茨城県立こども病院の両方を通院している児を 1 人認めたた

め、合計数が 93 人ではなく、92 人とし、こども病院の方が通院回数が多いため、こども病

院の 1 人としてカウントしている。そのため、以降の結果では、筑波大学附属病院 44 名、

土浦協同病院 23 名、茨城県立こども病院 25 名として計算した。 
 
 
2．対象者の居住地区（図 4） 
 対象者 92 人を、病院別に市町村別の居住地区で人数を示したものが、図４である。 
 つくば市が 9 人（9.8％）と最も多く、次いで日立市 8 人（8.7％）、土浦市 6 人（6.5％）

の順に多かった。県北県央は茨城県立こども病院、県西は筑波大学附属病院、県南は土浦

協同病院が重症児の治療に携わっていることが読み取れる。 
 
 
3．超重症児スコア（表 4） 
 ３施設における超重症児スコアの分布は表 4 の通りであった。対象者の約 4 割が超重症

児（25 点以上）であり、約 6 割が準超重症児（10 点以上 25 点未満）であり、３施設での

超重症・準超重症児の割合は同様の傾向を示していた。 
 
 
4．医療的ケアの状況（表 5） 
 対象者 92 人のうち、41 人（45.2％）が人工呼吸器管理、49 人（53.8％）が気管切開で

あり、経管栄養・胃瘻・経十二指腸栄養・腸瘻のいずれかを利用している児は全体の 82 人

（89.1％）に認めた。診療報酬の項目には反映されない項目として、1 時間に 1 回以上の頻

回な吸引を実施している人が 33 人、1 日 6 回以上の吸引でも 23 人おり、合わせて 56 人

（60.9％）において保護者による頻回な吸引処置を必要としていることが認められた。 
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5．対象児の基礎疾患、性別（表 6）  
 92 人中、最も多い基礎疾患が脳奇形や脳性麻痺などの神経系疾患であり、全体の 40.2％
（37 人）を占めていた。超低出生体重児や新生児仮死など新生児疾患が 21 人（22.8%）、

染色体異常や多発奇形を合わせると 16 人（17.4％）に及んでいた。中には溺水、窒息など

の外因性疾患による重症児も 4 名認めた。 
性別に関しては、全体で女性の方が多く（56.5%）、特に土浦協同病院では 7 割が女性を

占めていたが、基礎疾患も様々であり、その理由は検討が必要である。 
 
 
6．在宅で医療的ケアの開始年度と、超重症児・準超重症児の年齢（表 8, 9  図 5） 
本研究では、何らかの医療的機器を伴うような医療的ケアを開始して在宅に退院した、

または外来通院中にそのような医療的ケアを開始した時期を医療的ケアの開始時期として

調査している。医療的ケアの開始時期を西暦年別に見ると、直近の 5 年間 2010～2014 年

が最も多く（46.7％、表 8 参照）、図 5 のように年々増加してきていることが分かる。また

その開始時期の児の年齢は、1 歳未満・1 歳を合わせて 64 人（69.6％）と最も多い（表 9）
が、疾患によっては、学童期・思春期になってから医療的ケアを導入している症例も存在

している。 
さらに、医療的ケア導入時期と年齢別に表したグラフが、図 5 である。年々1 歳未満およ

び 1 歳台の在宅医療的ケアの導入人数が増加しているとともに、障害児の年齢が進むにつ

れて医療的ケアの導入が必要となる児の数も増加している。 
 
 
7．観察期間（表 10） 
 本調査では、上記 6.における医療的ケア開始日（退院日または外来受診日）から、最大 5
年間（60 ヶ月）を観察対象期間と設定した。まだ年齢が幼い児や、年長児であっても最近

医療的ケアが導入された児では観察期間は 60 ヶ月より短くなっているため、その観察期間

の内訳を表 10 及び図 6 に示す。観察期間の中央値は 60 ヶ月であり、1 年以上追跡できて

いる児が 98%であった。 
  
 
8．観察期間における外来受診回数と受診診療科数（表 11，12） 
 対象児は平均 2.2 科（range:1～6 科）に通院しており、外来の受診回数は表 11 に示す。

土浦協同病院では、人工呼吸器管理の児に対して月に 1 回訪問診療を行い、外来受診は検

査や他科受診時、体調不良時の予約外受診時のみであり、分けて検討することとした。訪

問診療を受けている 6 人を除いた 86 人では、観察期間中（平均 45.7 ヶ月、中央値 60 ヶ月、
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IQR 28-60）中に、定期外来受診を観察期間１年あたりで計算すると中央値で 14.6 回／年、

予約外の外来受診を 3.2 回／年経験しており、全外来受診回数は 18.8 回／年であった。一

方、主に訪問診療を受けている 6 人（観察期間平均 37.3 ヶ月、中央値 42 か月、IQR 16-54）
では、定期外来受診（訪問診療を含む）は観察期間１年あたりで計算すると中央値で 10.7
回／年、予約外外来受診の回数が 2.5 回／年であり、全外来受診回数が 12.2 回／年であっ

た。 
 次に、予約外受診の内容を確認すると（表 12）、発熱・喘鳴・嘔吐などの内因性症状によ

る受診が全体の 9 割を占めているが、胃瘻が抜けた・経鼻経管栄養が抜けた／閉塞した・

気管カニューレが閉塞しかけた・外出中に呼吸器のバッテリーが切れたなど、在宅療養に

関連する項目での受診も 8％で認めた。さらに、東日本大震災や竜巻被害による停電のため

の緊急受診も 4 人（5 件）で認められた。 
 
 
10．観察期間における入院回数（表 13-15） 
 ３病院のうち、土浦協同病院では人工呼吸器管理の患者に対し、3 か月に 1 回約 1 週間の

レスパイト目的を含む計画入院を実施しており、本調査では定期的レスパイト入院と呼ぶ。 
この定期的レスパイト入院を実施している重症児は 8 人おり、全体の 8.7％であった（表

13）。入院回数は、自院に入院する予定入院（手術予定、検査予定、及び計画的なレスパイ

ト入院も含む）と、自院に予約なしに入院する緊急入院、さらに退院への予定入院（手術

目的、集中的リハビリテーション入院）や、退院における緊急入院があり、それぞれの回

数をカウントした。定期的レスパイト入院を実施していない児(84 人)では、全ての入院を

合計すると観察期間 1 年あたり中央値で 2.0 回入院しており、そのうち 1.2 回は緊急入院で

あった。一方、定期的レスパイト入院を実施している重症児では、観察期間 1 年あたり中

央値で 4.4 回入院し、緊急入院は 1.0 回であった。また、重症児は入院後状態が安定しなか

ったり、追加の治療や手術を要して入院が長期化したりすることもあり、半年以上の入院

期間となってしまう入院を経験していた重症児が 92 人中 5 人認められた。 
 ３病院間で、予約外外来受診・緊急入院の回数を比較したのが、表 14 である。予約外外

来受診（回数／月）および緊急入院（回数／年）において、75 パーセントタイル以上を、

予約外外来受診・緊急入院が多い群と設定し、Fisher の正確確率検定を実施した。予約外

外来受診では３病院間に違いは認めなかったが、緊急入院では有意な差を認めた（p=0.007）。 
 また、予約外外来受診・緊急入院の多さと、重症度の関係を表したのが表 15 である。超

重症児は準超重症児と比較して、有意に予約外外来受診および緊急入院回数が多く

（p=0.014, p=0.024）、人工呼吸器を有する児は有しない児と比較して、有意に緊急入院の

回数が多かった（p=0.029）。 
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11．その他の医療状況 
１）服薬状況（表 16） 
 超重症児・準超重症児ともに医療的ケアの内容は複雑かつ多岐に渡り、内服薬の数も多

くなっていた。特に観察期間開始時（医療的ケア導入時）は平均 4.2 剤であったが、観察期

間終了時には平均 7.2 剤に増加していた。多い人は 16 剤も内服している状況を認められた。 
 
 
２）侵襲的な治療（表 17） 
 超重症児・準超重症児は、加齢とともに痙性・筋緊張の亢進、体格の変形を認めること

があり、嚥下障害の低下による誤嚥性肺炎を繰り返しやすくなることもある。そのため、

観察期間中に、表 18 のような侵襲的治療を実施している症例を認めた。出生直後に実施さ

れることが多い脳室腹腔シャント術だけは観察期間中の実施ではないが、侵襲的治療をし

ていること、またカテーテル感染など注意すべき点も多い症例であることから、同時に載

せている。誤嚥予防目的の喉頭気管分離や声門閉鎖術を 12 人（13％）が最も多く実施され

ており、次いでボトックスやバクロフェン髄腔内投与術が 9 人(9.8％)、整形外科的手術が 7
人(7.6％)に認められた。超重症児の在宅療養生活を継続していく上で、小児外科・神経内

科・整形外科・リハビリテーション科など複数科の連携が重要であると考えられる。 
 
 
３）超重症児・準超重症児に認める合併症（表 18） 
 超重症児・準超重症児は関節の拘縮や筋緊張亢進、荷重不足（寝たきりであること）、栄

養障害、抗痙攣薬内服などに伴い、易骨折性を認めることがある。本調査でも観察期間中

に、10 人（10.9％)で骨折を認めた。一方、寝たきりの高齢者で頻度の高い褥瘡は障害児で

は頻度は少なく（4 人のみ）、側弯症ためのコルセットが骨に当たって軽度の褥瘡ができた

等、装具による褥瘡を認められたことが高齢者との違いと言えるだろう。 
 
 
12．同胞の存在と母親の介護負担 
 本調査対象の 92 人中、4 人が双胎の 1 人であり、2 人が多発奇形、1 人が重症新生児仮

死、1 人が超低出生体重児で生まれていた。また 3 人に、同胞にも障害児の存在を認めた（筋

ジストロフィー、脳性麻痺、二分脊椎）。一人っ子は 26 人（28.3％）であり、対象児が同

胞の中で末子であるのが 32 人（34.8％）、対象児より年少の同胞がいる人が 26 人（28.3％）

に認めた（同胞の情報不明は 6 人）。毎日行う医療的ケア内容が複雑で、さらに頻回な受診

や入院を伴う可能性が高い超重症児・準超重症児の世話だけでなく、約 7 割が同胞がいる

ため、母親の育児負担は非常に重大であることが予想される。診療記録の中で、母親の精
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神疾患や体調不良について記載されていた人は、7 人（7.6％）認められた。記載があった

人のみしか把握しきれないため、潜在的には更に多くの母親が育児・介護の中で健康問題

を抱えている可能性が高い。そのような状況の中でも、観察期間中に 10 人（10.9％）が次

子出産をしていた。障害児への医療的治療や支援だけではなく、主介護者であることが多

い母親への物質的・心理的援助、関心が薄くなってしまい兼ねない同胞への心理的支援、

さらに望んだ場合には次子出産を支援できるような地域資源提供体制の構築が求められる。 
 
 
 
 
 
IV．考察 
 
 
1．超重症児・準超重症児数の把握（表 19） 
日本小児科学会倫理委員会が中心となり 2007 年に実施された 8 府県における超重症児・

準重症児数（合わせて超重症児総数と表記されている）の実態調査では、0～19 歳人口 1000
人当たりの発生率が 0.19-0.45／1000 人（約 0.3 人／1000 人とする）で、超重症児総数の

うちの入院率が平均 29％であったと報告されている。その割合から、茨城県の人口で換算

すると超重症児総数が 163 人、在宅にいる超重症児総数は 116 人と予測された。本調査で

は 92 人を把握することができ、予測総数の 79.3％の補足率で把握することができた。超重

症児（超・準含む）発生率は、0-19 歳人口あたり 0.17 人と 8 府県の報告数よりやや少ない

が、本調査では入院・入所の超重症児数は調査できていないため、比較的妥当な人数と考

えられる。 
 
 
2．超重症児・準超重症児の増加 
 図 5 に示した通り、年々超重症児・準超重症児が増加している現状が認められた。新生

児医療の進歩に伴い新生児死亡率・乳幼児死亡率は低下しているが、高度な医療的ケアを

必要とし、近年 NICU に長期入院する児の存在が指摘されるようになった。2008 年の前田

ら 5の報告では、新生児期に 1 年以上入院する児が新生児病床の 5％を占め、全国で推定 340
人いると報告されている。医療的ケアの高い障害児の受け入れ先としては、重症心身障害

児病棟を持つ国立病院機構病院や公法人立重症心身障害児施設への入所移行を希望するこ

とも考えられるが、2012 年の岩崎ら 6の報告では、長期入所の待機人数は全国で最低でも

3000 人はいるのではないかと推測している。このような現状の中で、高度な医療的ケアを

必要とする超重症児・準超重症児は在宅に移行せざるを得ず、家族の負担は増大するばか
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りである。そして図 5 の通り年々在宅療養生活を送る超重症児・準超重症児の数は増えて

おり、外来通院回数や入院回数が多いことを考えると、医療機関における重症児の診療ニ

ーズも増加していくことが予測される。現状でも小児科外来・小児科病棟の診療は多忙を

極めており、いかに緊急外来受診を減らすか、緊急入院をしないでもいいように管理して

いくかという視点から、訪問診療や訪問看護、短期入所やレスパイト入院なども利用しな

がら、安定した在宅療養生活を送れるようにしていく必要があると考えられる。 
 
 
3．外来受診回数・入院回数 
 超重症児・準超重症児はスコアの項目から分かる通り、人工呼吸器管理や経管栄養、吸

引や体交など、基礎疾患の種類に関わらず医療的ケアの重症度と頻度は高く、日常的に介

護負担は非常に大きい。そのような介護ニーズが高い児を、頻回に外来を受診させたり、

緊急で入院することは、家族の身体的・精神的健康や就労にも影響を与えることが予測さ

れる。しかし、医療依存度が高い障害児の外来受診や入院について検討した先行研究はあ

まり認められない。 
 そのため、本調査で外来回数（定期、予約外）および入院回数（定期、予約外）につい

て調査し、医療的ケア導入後の 5 年間の観察期間で、中央値で年 18.8 回の外来受診と、年

2.0 回の入院を経験していることが分かった。入院の基準や外来の受診頻度などは、医療施

設間の特性の違いや、本人の基礎疾患の違いにも影響を受ける部分であるため、この受診

回数・入院回数が多いのか、妥当なのか、といった判断は非常に難しく、慎重な判断を必

要とする。しかしながら、超重症児スコアで判断される高い医療度を持つ児がこれだけの

回数で医療機関を受診していて、その受診・入院に附随する家族への負担、医療費の程度

の大きさについて、今後検討していく必要がある課題であるということを、本調査を通し

て提示することができたのではないかと考える。 
土浦協同病院より訪問診療を受けている児は、同院で定期的レスパイト入院も受けてい

る。そのため年 12.2 回の外来受診回数（訪問診療を含む）のうち、73%は訪問診療である

ため、実際に病院に連れてきている受診回数は年 3.5 回と、全入院回数が年 4.4 回であるた

め、合計年 7.9 回に連れてきているということになり、訪問診療のない児（18.8 回）と比

較すると半分以下の回数に抑えられている。訪問診療は移動時間が不要であり、家族への

負担だけでなく、移動に伴う状態の変化などを避けることができ、本人への負担も少ない。

レスパイト入院中に必要な検査や本人の全身状態観察・管理ができることで、予約外の外

来受診や緊急入院を減らせている可能性はあるが、一方で急性期病床を１ベッドそのため

に確保していることに対する問題点や医療費の問題点もある。どのような児に対して急性

期病床でのレスパイト入院が効果的なのか、逆にレスパイト入院のデメリットや、訪問レ

スパイト、日中一時預かり支援、短期入所との組み合わせによる効果などについては、今

後の検討課題である。 
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 カナダでの研究 7では重症心身障害児（Children with medical complexity）は小児人口

の 0.67％であるが、小児の医療費の約 1／3 を占めていることが報告されている。超重症児・

準超重症児の数は増加傾向にあり、ますます医療費は増大していくことが予測される。さ

らに、アメリカにおける障害児に関する全国調査（Kuo, 2011）8では、調査項目に医療利

用状況として、過去 12 か月間の外来受診回数、救急外来受診回数、学校欠席日数などが含

まれており、家族の介護負担として、自己負担額、子どもの介護で仕事を休んだり辞めた

りしたかどうか、などの項目が含まれている。外来受診頻度や入院頻度などの医療利用状

況を把握し、さらにその在宅療養生活が介護者である家族にどれだけの影響を与えるかま

で検討することが、医療提供側が安定した在宅療養生活を支援するために、そして介護者

である家族が無理のない希望に沿った在宅療養生活を継続していくために、重要であると

考えられる。 
 
 
 
 
 
 
V．結語 
 
 本調査を通して、茨城県内の超重症児・準超重症児の数、医療的ケアの内容、医療的ケ

ア導入後 5 年間の医療機関利用頻度について実態を把握することができた。超重症児・準

超重症児の数は増加しており、三次医療機関の利用に対するニーズが高いことが認められ

た。今後、増えている超重症児・準超重症児の在宅療養生活を継続していくためには、病

院中心の医療提供体制から、地域中心の医療提供体制への移行や、地域の医療資源の充実・

連携が必要である。 
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VI. 図表 
 
図１ 対象者選出の流れ 
 

 

 
 
表１．超重症児スコア（鈴木ら、日本重症心身障害学会誌、2008 年）9 
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表 2 超重症児スコアに当てはまる診療報酬（DPC 項目）一覧 

 
注）経管栄養・胃瘻・腸瘻に関しては、カルテレビューの際に確認して点数を決めること

とした。 
 
 
表 3 聞き取り調査で判断したケア内容の項目 
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図 3 超重症児・準超重症児の対象者数 

 
 
 
図 4 市町村別の超重症児・準超重症児数 

 
※茨城県地図は右より引用 http://as.chizumaru.com/kygnus/searchPrefMap?account=kygnus&accmd=0&adr=08 

 

http://as.chizumaru.com/kygnus/searchPrefMap?account=kygnus&accmd=0&adr=08
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表 4．超重症児スコアの分布 

 
 
 
表 5．超重症児・準超重症児における医療的ケアの状況 

 
 
 
表６．超重症児・準超重症児における基礎疾患名  
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表 7．対象児の性別 

 

 
 
表 8．医療的ケアの導入時期 

 

表 9．在宅移行時の年齢 

 
 
 
図 5．在宅で医療的ケアを開始した西暦年と児の年齢 
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表 10．対象児(n=92)の観察期間       図６．観察期間の内訳 

     
 
 
 
表 11．外来受診回数 

 
 
 
 
表 12．予約外受診の内訳 
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表 13．観察期間中の入院状況 

 
 
 
 
 
表 14．３病院における予約外外来受診および緊急入院回数の関係 
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表 15．予約外外来受診および緊急入院回数と障害の重症度 

 
 
 
 
表 16．内服薬 

 
 
 
表 17 超重症・準超重症児における侵襲的治療の内容 
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表 18 観察期間中に認めた在宅療養生活における合併症 

 
 
 
 
 
表 19．超重症児・準超重症児数の把握状況（先行研究 1との比較） 
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III. 研究 2: 高度な医療的ケアをもつ障がい児のケアと家族の健康

や社会生活との関連について 

 
 
I．目的 

 
超重症児・準超重症児の在宅療養生活と、家族の身体的・精神的健康度や社会的・経済

的負担との関連を検討する。 
 
 

II. 方法 
 

1．研究デザイン 
 質問紙を用いた横断研究である。 
 
2．調査協力医療機関 
茨城県内の県西地区において、総合周産期母子医療センターであり小児救急中核病院で

もある、筑波大学附属病院を調査対象医療機関とした。 
 
3．調査期間 
 2015 年 7 月～8 月 
 
4．対象者 
対象者は、筑波大学附属病院において研究 1 で対象となった超重症児・準超重症児の保

護者とした。 
 
5．調査方法と内容 
 外来の待ち時間を利用して、保護者の方に研究への協力を依頼した。質問紙は 30 分～1
時間かけて回答して頂くため、参加協力いただいた方には QUO カード 1000 円分の謝金を

お渡しした。質問紙の内容は下記の通りである。 
＜調査内容＞ 
・世帯の状況   同居家族の続柄、年齢、住居形態 

・介護者の状況   介護時間、睡眠時間とケアのために起きる回数、ソーシャルサポートの有無、

外来受診方法・外来受診にかかる時間、外来受診による仕事への影響、介護
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者の身体的健康度・精神的健康度・介護負担、自覚症状や通院の有無 

・医療、福祉、教育など   利用しているサービス、学校生活、学校での医療的ケア、 

学校での家族の付添の有無、利用している制度、 

・経済的負担    医療的ケアの自己負担額、在宅移行時の物品整備状況 

・満足度       在宅移行・気管切開・胃瘻についての満足度 

・その他       今度希望するサービス・支援について 

 

回答は記名式とし、研究１で得られた児の情報（基礎疾患、外来通院回数、入院回数、

医療的ケアの内容等）と対応して検討するために、連結可能匿名化とした。そして、超重

症児・準超重症児において、親の健康状態や社会生活とのどのような違いや特徴があるか

等について、記述的分析を行った。 
 
 
6．倫理的配慮 
 本研究は、筑波大学附属病院倫理委員会で承認を得た（受理番号：Ｈ27-36）。 
各調査実施前には、保護者に本調査の目的・方法・意義等を説明し、連結可能匿名化を

して統計学的に処理されること、個人情報の保護に十分に配慮すること、調査を途中で止

めること、参加しないことも可能であること、何ら不利益を被らないことを説明した。そ

して、保護者の方に、児の代諾者として研究参加の同意書にサインをして頂くと同時に、

質問票に回答をして頂いた。保護者の方への説明は、研究者体表者（山岡）から文書・口

頭にて実施した。 
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Ⅲ. 結果 
 
 
1．世帯の状況（表 1） 
 回答者は 41 名で、9 割の回答者が母親であり、児の重症度は超重症児スコアで平均 22.2
点(range:10～45 点)であった。超重症児スコアは研究１から参照した。ほとんどの世帯が

両親ともに同居しており、祖父母 1 人以上と同居している割合は 36.6％であった。児以外

の子どもの数は 0～3 人、平均 1.1 人であり、障害児一人よりは同胞も一緒に育てている家

庭の方が多かった。父親・母親の年齢では、10 代・20 代前半の若年者はいなかった。95％
とほとんどが持ち家に住んでおり、茨城県の特性として持ち家世帯が多いことが考えられ

た。主にケアを行う人は、母親は全員ケアに関わっており、次に父親が 36.6％であり、訪

問看護師、訪問介護師と回答した人は非常に少なく 4 人のみであった。 
 
 
2．介護者、医療的ケアの実施状況（表 2, 3） 
 医療的ケアに関しては、「医療的ケア（食事介助、経管栄養、吸引、吸入、投薬、体交、

入浴介助など）に要する時間は、1 日あたり、合計で概ね平均してどれくらいですか？」

という質問項目に関して、平均 8.1 時間（中央値 7 時間）という回答であった。超重症児・

準超重症児はケアの種類・頻度が多く、ケアだけで 1 日の 1／3 の時間を費やしていること

になる。中には 24 時間（2 人）、20 時間（1 人）と答えている人もおり、日常の中で途切

れることなく児をケアしている状況が存在していることをうかがえた。 
 介護者の睡眠時間は平均 5.5 時間（中央値 5.5 時間）であり、睡眠中にケアで起きる回数

は平均 2.4 回（中央値 2 回）認められた。 
 
 
3．サポート状況（表 4） 
 「手助け・用事を頼める人は、何人いますか？」という質問に対し、22 人（53.7%）が 2
人以上いると答えており、誰もいないと答えたのは 2 人（4.9%）のみであった。頼める用

事として、「日常的な家事（掃除、買い物など）」、「障害のあるお子さんのケア（医療的ケ

アを含む）」、「他のお子さんのケア（面倒をみる、送り迎えする、等）」から複数回答して

もらうと、約 8 割の人が障害児のお世話（日常的なケア、医療的ケア含む）を頼んでいた。

その他の項目で、患児と遊ぶことを頼む、という人が 1 人いた。 
 
 
4．外来受診による負担（表 5） 
 超重症児・準超重症児は、呼吸器や吸引器、経管栄養、SpO2 モニターなどの医療機器が
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多く、さらに車からバギーなどの移乗など、外来受診する際にも家族の負担は大きい。例

えば、外来受診では 24 人（58.5％）が 2 人以上の大人で児を連れてきており、その多くは

母親、父親、祖父母であった。訪問介護士と一緒に受診する人は 1 人のみで、むしろ友人

というインフォーマルなサポートを得て、外来受診をしている人も認められた。また受診

にかかる時間は、複数科受診する児の特性もあり非常に長く、家から病院までで 40 分（中

央値）、受付から診察終了までで 180 分（中央値）、家を出て家に帰るまでで合計 4 時間を

要していることが分かった。 
 さらに、受診による仕事への影響について、父親・母親それぞれの仕事を休んだ回数に

ついて質問した。就労をしていない父親はおらず、母親は約 7 割が就労はしていなかった。

仕事を休んだことがある父親（25 人、61.0%）のうち、年間に 5.0 回（中央値）仕事を休

んでいた。9 人(22％)の父親は、年に 12 回以上休んだことがあった。約 1／3 は有給や介護

休暇を利用して休んでいるが、約 1／3 は時間の調整をして外来に連れてきていた。7 割の

母親は就労をしていないが、仕事をしていて休んだことがある母親（6 人、6.5%）におい

ては、中央値で年間に 12 回仕事を休んでいた。6 人中 4 人が有給や介護休暇、育休を利用

していた。  
 
 
5．利用している医療福祉サービス、および社会保障制度（表 6） 
 超重症児・準超重症児 41 人中、訪問看護の利用は 15 人（36.9%）であった。デイサー

ビス（通園事業や日中一時預かり）を利用している人は 12 人（29.3%）に認めるが、短期

入所（6 人）やレスパイト入院（1 人）は少なかった。訪問看護の利用頻度は平均 5.2 回／

月、デイサービスは平均 5.6 回／月であり、週 1－2 回が最も多く認められる利用頻度であ

った。身体障害者手帳は 95%が有しており、特に 37 人（90.4%）が身体障害者手帳１級で

あるが、訪問介護の利用は 2 人と少ない状況を認めた。 
 
 
6．学校（表 7） 
 41 人中現在就学しているのは 26 人（63.4%）であり、1 人を除いて 25 人が特別支援学

校であり、うち 7 人は訪問教育を受けていた。平均出席日数は月 13.4 回であり、家族の付

添が必要な人（12 人）では、平均付添時間が 3.4 時間であった。登校方法（訪問教育でも

スクーリングがある場合も含むので人数は 22 人となっている）は、22 人ともスクールバス

ではなく、家族での送迎で登校していた。 
 
 
7．経済的負担（表 8） 
 質問票において、「お子さんの日常的な医療的ケアにおいて、自己負担額はどれくらいか
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かりますか？」と質問したところ、22 人（53.7%）が月 1 万円未満の自己負担額がかかっ

ており、11 人（26.8%）が月 1 万円以上 5 万円未満の自己負担額がかかっていた。購入す

るものとしては、脱脂綿、消毒用アルコール、トロミ剤、タオル、口腔ケア用品、キッチ

ンペーパー、ビニール袋など、医療機関で受け取る在宅物品以外にも日常的ケアにおける

消耗品や必需品への購入による経済的負担の存在が認められた。また、在宅療養生活をす

るために、車を新たに購入した人が 14 人（34.1%）、家を改修した人も 9 人（22.0%）、家

を引越した人も 5 人（12.2%）に認められた。さらに、主観的経済状況については、「現在

の暮らしの経済的な状況は、どう感じていますか？」という問いに対し、19 人（46.3%）

が普通、16 人（39.0%）が苦しい、1 人（2.4%）が大変苦しいと答えていた。 
 
 
8．介護者の健康（表 9） 
 介護者の健康状態を尋ねる質問項目として、広く利用されている健康関連 QOL の尺度で

ある SF-8 を利用した。SF-8 は身体機能（PF）、日常役割機能（身体）（RP）、体の痛み（BP）、
全体的健康観（GH）、活力（VT）、社会生活機能（SF）、日常役割機能（精神）（RE）、心

の健康（MH）の 8 項目から構成され、身体的サマリースコア（PCS）、精神的サマリース

コア（MCS）が算出され、平均 50 点となる 10。対象者 35 人の 8 項目の各点数と PCS お

よび MCS は表 9 に示している。各項目の平均値は、国民標準値、および 40 代女性の標準

値と比べても低く、社会生活機能について尋ねた「家族や友人との普段の付き合いが、身

体的・精神的理由で、どのくらい妨げされましたか？」という項目で、最も低い値となっ

た。 
 K6（Kessler-6）は精神的健康度を表す尺度であり、過去 30 日間の一般的精神的苦痛

（non-specific psychological distress）について尋ねている。5 点以上だと psychological 
distress を感じている状態とされ、13 点以上は重症精神疾患（serious mental illness）が

疑われるとされている 11 12 13。中央値は 4 点であったが、5 点以上が 18 人(43.9%)に認めら

れ、13 点以上は 3 人（7.3%）に認められた。 
 介護負担に関しては、Zarit 介護負担尺度日本語版（J-ZBI）の短縮版（J-ZBI_8）を利用

した。これは簡便に介護負担を測定できるよう、J-ZBI22 項目から、8 項目に短縮されたも

のである。介護を必要とする状況に対する否定的な感情（Personal strain）に関する 5 項

目と、介護による社会生活に支障をきたしている程度（Role strain）に関する 3 項目から

構成されており、妥当性と信頼性は検証されている 14。32 点満点中 13 点を超えると、介護

負担による抑うつ症状が生じる可能性が高くなると報告されている 15。J-ZBI_8 の中央値は

8 点で、13 点以上は 10 人（24.4％）に認め、最も高い人は 29 点であった。 
 また、自覚症状があると答えた保護者は 21 人、51.2%認められ、最も多いのが整形外科

的症状（13 人）であり、次に頭痛（7 人）が多かった。 
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9．満足度（表 10） 
 質問紙において、「在宅に帰って良かったか」「気管切開をして良かったか」「胃瘻にして

良かったか」について、良かった、やや良かった、どちらとも言えない、やや悪かった、

悪かった、の 5 段階評価で回答を得た。41 人中 37 人（回答者のうち 90.2％）が在宅に帰

って良かった／やや良かったと回答しており、在宅療養生活への満足感は高いと考えられ

る。気管切開については良かった／やや良かったが 14 人（73.7％）、胃瘻については良か

った／やや良かったが 17 人（回答者の 81.0%）であり、胃瘻の方が満足感は高かった。気

管切開はどちらとも言えない／やや悪かったが 22 人（回答者の 100%）に認められた。回

答理由については、表 10 に示す。在宅療養生活に関しては、家族みんなで過ごせることや

身近に成長を感じられることに喜びを感じている様子が伺えた。気管切開は肺炎が減ると

いうメリットがあるが、吸引の介護負担が増えたという意見が認められる。胃瘻に関して

は、経管栄養よりも自己抜去の心配が減ることや栄養を確実に取れるメリットが挙げられ

ていた。 
 
 
10．今後の要望（表 11） 
 最後に、「今後在宅療養生活を続けていくために、どのような支援・サービスを希 
望しているか、ご意見を何でも教えて下さい」という自由記載の空欄を設けた。記載回答

は表 11 の通りである。医療度の高い超重症児・準超重症児を預けることができる短期入所・

レスパイト入院・日中一時預かり支援などの希望が強く、特にそのような施設が県北に集

中しているため、県南地域で乏しいことが指摘されている。また訪問介護がうまく使えず

通学にも苦労している様子や、ケアコーディネートの希望、情報提供や共有の希望も認め

られた。 
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IV．考察 
 
 
１．超重症児・準超重症児における介護状況 
表 2 において、家族による介護時間は中央値で 7.0 時間であり、睡眠時間は 5.5 時間だが

ケアのために何回も起きており（0.5～5.5 回）、十分な睡眠時間が取れていないことが推察

された。2011 年の小沢ら 16は、東京都多摩地区、島根県、高知県で超重症児者の保護者の

睡眠時間は中央値で 5 時間と報告している（超重症児スコアはそれぞれ平均 23.2 点、22.0
点、21.3 点、本調査では平均 22.2 点と重症度もほぼ同等である）。睡眠時間の短さだけで

はなく、中断回数が多いことも問題であり、多い人は 5 回以上起きている人もいた。松井

ら 17 は、夜間に人工呼吸器管理、口鼻腔吸引、気管内吸引、胃瘻注入を実施していた母親

の介護負担（JZBI 得点）が有意に高くなっていたと報告しており、介護者である保護者の

健康状態への影響が懸念される。 
ソーシャルサポートの有無として、用事を頼めるかについて調査した（表 3）が、用事を

頼める人は半数以上が 2 人以上いると回答していた。そのサポートが得られる頻度や時間

についても今後調べていく必要がある。障害児にとっても遊びの関わりは重要であるが、

頼む用事の質問項目に含め損ねてしまっていたのは、反省点である。障害児が在宅療養生

活を継続していくうえで、家族が求めているニーズは、医療的ケアのサポート、同胞児へ

の関わりのサポート、日常的な家事や用事をこなすためのサポート、だけでなく、障害児

自身の生活や QOL をよりよくするための支援を求めていることも重要な点である。家族の

必要とするニーズと障害児自身のQOLを向上させるためのニーズを多面的に評価していく

ことは、今後の検討課題である。 
 
 
2．外来受診の負担と経済的負担について 
 本研究では、外来受診時の付添人数・受診による仕事への影響・受診にかかる時間につ

いて調査した（表 5）。対象者数は少ないものの、父親で外来受診のために仕事を休んだこ

とある人が 61.0％いて、休んだことがある父親のうち休んだ回数は中央値で年間 5.0 回と

いうのは、非常に多い回数であると考えられる。外来には半数以上の児で成人一人では連

れてこられないこと、外来受診回数の多さや入院回数の多さ、外来受診時の時間の長さを

考えると、母親・父親ともに仕事を休んででも受診のために連れてくる体制をとらざるを

得ない状況があると考えられる。外来受診の長さ（受付から診察までの時間が中央値で 180
分）は、大学附属病院であり高度な検査や治療を実施する場合があることや、複数診療科

を受診することが多いためと考えらえるが、3 時間のうちに栄養の注入や痰の吸引、投薬な

どをする必要が出てくると考えられ、ますます一人では受診できない状況と言える。しか

し訪問介護士などによる移動支援を受けている人は非常に少なく、家族介護力だけに頼る
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のは限界があるのではと思われる。Yotani18 らの報告では、重症心身障害児（大島分類Ⅰ）

の介護負担と移動支援のニーズとの関連を報告している。外来の受診回数と受診時間の長

さ、そして父親も仕事を休まなければならない状況を考えると、経済的負担も大きくなる

と推測される。母親は 7 割が就労しておらず、就労したい人もいるかもしれないが、外来

受診頻度（研究１の結果）や受診時間の長さでは厳しいというのが現状であると考えられ

る。質問票の自由記載の要望欄において、働きたいけども働けない、経済面で苦しいなど

の意見もあり、表 8 の経済面に関する調査でも自己負担額が毎月 1 万未満かかる人が半数

認められた。受診のための移動支援や、経済面での利益を少しでも得られるように母親の

就労時間を短時間でも確保をする等、家族の社会的経済的負担に対する支援も必要と考え

られる。 
  
 
3．介護者である保護者の健康状態 
 表 9 において、家族の身体的健康、精神的状態、介護負担、自覚症状について報告した。

SF-8 については、回答者は 9 割母親なので 40－49 歳女性の標準値（2007 年国民標準値よ

り 10）を参考にすると、調査対象である保護者の身体的サマリースコア、精神的サマリース

コアの平均点は、ともに標準値の 25~50%tile に位置していた。特に社会生活機能の下位項

目が最も低く、介護にともなう身体的・精神的状況から友達づきあいや家族との活動が制

限されている可能性が考えられた。超・準超重症児は高度な医療的を必要としている基礎

疾患から体調変化をきたしやすく、受診にも時間と人手がかかり、その受診頻度や入院頻

度も高いことから、家族の社会生活への参加という面において QOL の低下につながってい

る可能性が考えられる。さらに精神的苦痛を表す K6 スコアの結果から、5 点以上の人は 17
人認められ、この 17 人は精神的苦痛（psychological distress）を感じている状態であるこ

とが推測される。13 点以上の人は 3 人認められ、重症精神障害（serious mental illness）
が疑われる点数であり、精神科受診も勧めるべき状態にある可能性が高い。介護負担を評

価する J-ZBI_8 でも 13 点以上の 10 人は抑うつ状態である可能性が疑われる。小児科外来

では児の身体的状態の診察が中心であり、どうしても母親の身体的・精神的健康にまで注

意が及ばないこともある。病院の小児科医だけでなく、看護師、MSW、訪問看護師や訪問

介護士なども、母親の体調や精神状態に注意を向けることは重要であるが、実際に通院す

るには時間がなく介護負担が大きいことがそもそもの問題であり、母親が自分自身の健康

状態に気を配れるような物理的（時間的）・精神的ゆとりをもてるような支援体制の構築が

望まれる。 
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V. 結語 
 
頻回な医療機関利用がある超重症児・準超重症児では、受診には家族の人手と時間を要

し、家族の仕事や健康状態にも影響を与えている状況が認められた。このような介護負担

はある中でも、在宅療養生活をすることで、子どもがそばにいて一緒に生活できることへ

の安心感や満足度は高いことが自由記載から伺われた。安心して在宅療養生活を継続して

いける医療提供体制を整備、拡充していくことは喫緊の課題であり、特に外来受診時の移

動支援や、訪問看護師・訪問介護士の同行、児を預けるための短期入所、デイサービス、

レスパイトなどの地域における医療資源が求められている。 
高度な医療的ケアを必要とする超重症児・準超重症児の在宅医療生活を支援していく際

には、家族の健康や社会生活への影響も考慮していくべきであり、家族全体が望むような

生活を送れるように、サービスを取捨選択できる体制を整備していく必要がある。 
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VI. 図表 
 
表１．世帯の状況 

 

 
表 2 介護者の属性 

 
 
 
表３ 医療的ケア時間と睡眠時間 
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表 4 家族のサポート状況 

 

 
 
 
表 5 外来受診による負担 
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表 6 医療福祉サービス利用、社会保障制度 

 
 
 
表 7．学校への参加状況 

 
 
 
表 8 自己負担額と暮らしの様子 
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表 9 介護者の健康状態 
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表 10 在宅療養生活についての満足度 
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表 11 在宅療養生活、気管切開、胃瘻が良かったかどうかに対する自由記載 

 



40 
 

表 12．在宅療養生活継続に関するご意見 
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IV. おわりに 

 研究１・２を通して、茨城県内の超重症児・準超重症児の医療利用状況や家族の介護負

担について調査した結果を踏まえ、以下の点が今後の課題と考えられる。 
 
1．超重症児・準超重症児の増加と医療利用ニーズの増加 
 本調査による超重症児の発生率は 0.17 人／0－19 歳人口 1000 人であるが、本調査は外

来通院者のみであり、施設入所者や NICU・一般小児病棟に長期入院していた児は対象と

はできていない。それでも 1994~1999 年が 6 人であるのに対し、2000~2004 年 10 人、

2005~2009 年 33 人、2010~2014 年 43 人と、明らかに増加傾向であることが判明した。在

宅療養者が増える一方で、医療的ケアが高く複雑な基礎疾患を持っているため、外来受診

頻度や入院頻度は高く、訪問診療の利用は乏しいことが認められた。急性期病床における

レスパイト入院の希望もある中で、増大してくる医療費の現状において、どのようにバラ

ンスを取っていくかが今後検討していくべき課題である。そもそも緊急入院の回数を減ら

すにはどのように管理をしていくべきか、また障害児の基礎疾患や医療的ケアによっては

訪問診療や地域の診療所に通院して 3 次病院への通院回数を減らすことは可能かどうか、

さらにはどのような重症度の障害児が短期入所やデイサービスを利用し、レスパイト入院

をした方が全身の管理調整ができ状態が安定するような障害児もいるのではないか、等々、

今後の検討が必要である。 
 
 
2．包括的・多面的な家族支援のあり方 
 本研究では、家族への負担の一側面として、外来受診回数、入院回数、外来受診時の付

添人数、外来受診による仕事への影響、受診にかかる時間、経済的負担などについて調査

した。外来で聞き取り調査の時に、保護者から「突然、看護師にならなければならなくな

った」という発言があり、高度な医療的ケアを習得して介護せざるを得ない状況に追い込

まれている人もいるという印象を受けた。障害児の家族は生まれた瞬間（障害が発生した

瞬間）から親としての役割だけではなく、必然的に予期しないうちに介護者という役割を

担うことになる（“unexpected career of caregiver for a child with a disability”）19といわ

れているが、介護者だけではなく、医療行為のレベルの高い超重症児・準超重症児では、

看護師に近い役割も担っていることが推察される。呼吸器管理、頻回な吸引、栄養、投薬

などのケアで介護する時間が長く、睡眠時間や健康状態への影響だけでなく、仕事など社

会的影響や経済的影響も考慮した、包括的・多面的な在宅療養生活の評価と家族支援の体

制構築が望まれる。 
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