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研究要旨 

 これまで、情報提供・情報収集・意見交換のツールとしてウェブサイトに着目し、その有

用性と運営方法について、検討してきた。今回は、わが国の乳幼児特に新生児期から継続し

て医療的ケアを必要とする児の入院と在宅について 1983 年から 2010 年までの事例報告を

収集し、医療者の長期入院に対する視点の変化を経年的に分析した。高度な医療的ケアを必

要とする乳幼児と家族に関する文献は増加していた。医療的ケアの技術だけではなく、子ど

もの QOL 発達支援、家族の発達支援、支援システムに至るまで多岐にわたっていた。1990
年前半は、在宅酸素療法が主なテーマであったが、近年は在宅人工呼吸、中心静脈栄養など

ケアの種類も増えており、在宅医療技術も進歩していることが把握できた。また、子どもへ

の QOL 発達支援や家族への心理支援、地域との連携について報告が増加し、これらの課題

の重要性は共通認識になってきた。初めて在宅移行を考えるとき、在宅移行後に新規に問題

が発生したときに、速やかに情報収集でき意見交換できる媒体としてウェブサイトやメイリ

ングリストは有用である。単に課題を収集するのではなく、これまでの研究や事例報告を整

理して、利用者の立場に立った具体的な情報を提供することが課題である。 
 
Ａ．研究目的 

 本研究班では、情報提供・情報収集・意見交

換のツールとしてウェブサイトに着目し、その

有用性と運営方法について検討してきた。具体

的には、在宅支援は患者ごとに特異的な課題で

あるが、在宅支援に必要な共通の基本的な情報

とは何か、どのような情報を提供すべきかを検

討してきた。 
 昨年は、2009 年度の関連学術集会の報告を

収集して分析したが、今回は、わが国の乳幼児

特に新生児期から継続して医療的ケアを必要

とする児の入院と在宅について 1983 年から

2010 年までの事例報告を収集し、医療者の長

期入院に対する視点の変化を経年的に分析し、

経年的に推移する状況に応じた対策、特に情報

共有の具体的内容と形態を検討することにし

た。 
  

Ｂ．研究方法 

 医学中央雑誌 Web 版を利用して、長期入院、

在宅、後方支援、短期入所、新生児、NICU、乳

児をキーワードに検索した。そのなかで、母体
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管理が主題であるもの、疾患の病態経過報告が

主体であるもの、極低出生体重児の予後統計の

一部に長期入院数が記載だけのもの、手術術式

の評価など入院中の治療について検討された

ものなど、本テーマに関係ないと判断したもの

を除外し残りを検討した。検索対象年は 1983

年から 2010 年とした。2011 年 2 月 20 日に検

索した。 

 

Ｃ．研究結果 

１．分析対象文献数 

 表 検索結果 

 

表に示したようにキーワードの組み合わせで

944 文献を抽出し、タイトル、抄録 そして一

部については文献から 131件を除外した。最終

的に 813文献を対象とした。 

 

２．文献数の年次推移と収載雑誌の概要 

 文献を、原著論文、会議録、その他に分類し

て年次推移を図１に示す。解説・特集などはそ

の他に分類した。原著論文は 201 であった。総

文献数は増加し 10年間で 2倍以上であった。 

 

 

 

 

 

 

図１ 文献数の年次推移 

 

 収載雑誌は 174誌で、小児新生児領域はもと

より外科、看護、リハビリ、療育、地域医療関

係、公衆衛生、産婦人科、呼吸･麻酔・集中治

療、耳鼻科、感染、代謝など多岐にわたってい

た。 

 

３．原著論文の研究対象 

 原著論文の研究対象を症例報告、施設症例分

析、県単位未満の地域分析、県単位、地方（関

東、九州など）単位、全国単位にわけたものが

図２である。看護部門からの症例報告や施設集

計が大部分であったが、長期入院児の分析など

全国調査も 2000年前後から報告されていた。 

 

図２ 論文の研究対象（症例、地域レベル） 

 

 

４．原著論文の論点 

 原著論文の論点を分類した。多いものから①
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在宅人工換気、中心静脈栄養などの医療的ケア

の適応や実施方法に関するもの、②家族支援に

関するもの、③在宅移行準備に関するもの、④

長期入院分析に関するもの、⑤退院後の在宅支

援体制に関するもの、⑥子ども自身の QOLや発

達を支援に関するもの、⑦療育機関からの

NICU 退院児の受け入れについての意見となっ

た。年次推移を図３に示す。原著論文数には

1990年代前半と 2000年代後半にピークがあっ

た。1990 年代前半の文献は在宅酸素療法に関

するものが多かった。医師の立場からは在宅酸

素療法の適応や有用性、看護の立場からは家庭

での状態判断、受け入れ家族の心理的問題をテ

ーマにしているものもあり、在宅酸素療法とい

う在宅医療的ケアについて多角的に論じられ

ていた。医療的ケアについては 1990 年半ばか

らは気管切開、人工呼吸管理、中心静脈栄養な

ど多岐にわたるようになった。 

 

図３ 原著論文のテーマの推移 

 

 

  図③の白抜きの部分は在宅準備に関する

論文である。特に 2003 年ごろから増加してい

る。地域関係機関との連携や家族とどのように

準備をすすめていくか具体的な事例が提示さ

れるようになった。多くの論文が関連職種や地

域との連携の大切さ、システム構築の重要性を

論じていた。 

Ｄ．考察 

 高度な医療的ケアを必要として退院する児

と家族に対して医学的な診断治療、医療的技術

の伝授だけではなく、本人の QOL･発達支援、

家族の心理的支援が必要で、適切な支援のため

には、入院元の医療機関だけではなく、地域行

政サービスを活用する必要があることは 20 年

以上前から唱えられている。1992 年の星らの

90 日以上の長期入院児調査では、人工換気例

を退院不可能に分類し、これらの児によりよい

環境を提供する医療施設や在宅医療施設シス

テムの確立は、わが国では皆無に近いと表現さ

れているが、現在は人工換気例も退院可能で、

在宅支援システムも皆無ではない。このように

提言の内容は少しずつ変化しているが、まだま

だ子どもたちの環境は十分に整備されていな

い。 

 事例が増えても、年間 200-300例の発生数と

推定されているように個々の医療者にとって

は、このような事例を担当することは稀となる。

情報は増えてきている。書籍も出版されている。

しかし、初めて医療的ケアを必要とする児を退

院させようとする医療者にとって、医療から生

活支援まで膨大な情報にどのようにアクセス

するか、この時点で相当な負担となってしまう。 

 在宅事例が蓄積され、在宅生活が長期化した

結果、就学に関する問題など本人の発達段階や

家族のライフイベントに応じた新たな問題が

提起されるようになってきている。新しい課題

に対しては、速やかに検討し解決していかねば

ならない。この問題に終わりはなさそうである。 

 

Ｅ．結論 
 初めて在宅移行を考えるとき、在宅移行後に

新規に問題が発生したときに、速やかに情報収

集でき意見交換できる媒体としてウェブサイ

トやメイリングリストは有用である。 
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 サイト管理者としては、時勢に遅れないよう

に情報を整理して提供することが課題である。

単に課題を収集するのではなく、これまでの研

究や事例報告を整理して、利用者の立場に立っ

た具体的な解決策を提供する。もしくは解決の

ための議論の場を提供することが課題である。 
 


