










目的

近年小児医療の進歩に伴い,従来予後不良とされていた疾患も治療されるようになり,より

長期の生存が可能になってきた。しかし,それにつれて長期の医療的ケアも必要となって

くる場合も多くなってきた。発達途上にある小児の場合精神発達の面から見ても家庭でケ

アが行われることが重要である。しかし,その在宅ケアを支えるのは家族であり,とりわけ

日本では母親にゆだねられている場合が多く,肉体的,精神的,時間的,経済的負担はきわめ

て大きいものがある。

従来,患者のケアについて,患者の病気の重症度によって分類がなされることは多かったが,

ケアをする側から見れば,ケアの難易度は病気の重症度とは必ずしも一致しない。むしろ

その程度は患児の病態によるところが大きい。そこで,我々は,ケアの難しさを,患児の病

態から評価する試みを行ったので報告する。


