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研究要旨  
早産児ビリルビン脳症当事者の会「えっぽの会」を 4 回開催し、参加者 24 人から

当事者が求めるニードについて聴取した。最も多く挙げられたのは友人を作る、経験

を語り合う機会を持つ、日常生活動作の方法を知ることであり、当事者にとっては医

療的ニードよりもむしろ社会的ニードが高いことが示された。治療法の開発だけでな

く支援体制の充実が望まれる。 

 

Ａ．研究目的 

包括的診療体制の確立には早産児ビリル

ビン脳症患者本人のニードを捉え、それを

満たすための方策を優先的に考える必要が

ある。我々は日本の青年期脳性麻痺者の主

観的 QOL は身体機能と負の相関があるこ

とを見出した。重度の身体障害を有する早

産児ビリルビン脳症患者のニードを把握す

るために患者会参加者の要望を解析した。 
 

Ｂ．研究方法 

令和 4 年 6 月から令和 5 年 8 月にオンラ

インで開催された４回の患者会において、

支援に期待することおよび自らが抱える課

題とニードについて 6 つの選択肢から選ん

でもらい、さらに自由回答で得られた内容

をテキストマイニングによって解析した。 
（倫理面への配慮） 

得られたデータは匿名化し、本人が同定

できない形で解析した。 
 

Ｃ．研究結果 

延べ 38 人の参加者中 24 人（63％））から

回答が得られた。回答者は幼児 2 人、小学

1～3 年 5 人、4～6 年 13 人、中学生 3 人、

社会人 1 人であった。全員が GMFCS level 
Ⅳ～Ⅴであり、重度の身体障害を有してい

たが、発話または代替手段を用いて文章レ

ベルの意思表示が可能であった。 
身体的ケアに関する要望を挙げたのは 13

人（54％）に留まり、友達作り（19 人）、

経験を共有する機会（18 人）、日常生活動

作の改善（18 人）に及ばなかった。 
また、進路や支援体制（15 人）、ICT の活

用方法（14 人）に関する要望も身体的ケア

に関する要望より多かった。 
自由回答をテキストマイニングで解析し

た結果においては、疾患・生活に関する情

報共有のニードが 63％と最も高く、ついで

友人作りのニード（50％）が高かった。 
 
Ｄ．考察 
早産児ビリルビン脳症の患者は、重度の

身体障害があっても知能・コミュニケーシ

ョン能力は比較的良好であることが前回ま

での研究結果で判明している。医療者側が

ICF における身体機能・構造領域に焦点を

当てがちであるのに対し、患者本人のニー

ドは幼少期から活動・参加に重点が置かれ

ていることが判明した。 
 

Ｅ．結論 

早産児ビリルビン脳症患者の QOL 向上の

ためには、医療的な課題の解決だけでなく、

コミュニケーションの場を含めた支援体制

の充実および社会全体への啓発活動が必須

である。 
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