








































要約 

小児慢性疾患の在宅ケァのニーズと問題点を明らかにする目的で、研究協力者の所属する

5施設の協力により呼吸不全、心身障害、小児がんで在宅ケアを行っている 50 症例(男 26

名、女 24 名)の実態調査を実施した。 

結果を要約すると①医学的措置は心身障害で経管栄養、吸引が多い。呼吸不全は在宅酸素

療法、在宅人工換気療法が多い。小児がんはターミナルケアが多い。②呼吸障害、心身障

害は日常生活行動に介助が必要な者が多いが、小児がんは介助の必要な者は少ない。③身

障者手帳は呼吸不全、心身障害で保有する者が多いが、小児がんでは少ない。④介護者の

負担は呼吸不全、心身障害、小児がんの順に多い。⑤介護者の介護による生活上の問題点

は呼吸不全は経済的負担が多いが、心身障害、小児がんでは疲労・健康障害が多い。⑥社

会資源の利用では専門医、親族、小児慢性特定疾患治療研究事業の利用が多い。 

以上のことより障害の種類によって在宅ケアの状況が異なることを明らかにすることがで

きた。 

小児慢性特定疾患児の在宅ケアに関する英文文献 49 件を収集し項目別に文献リストを作

成した。 


