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研究成果の概要（和文）：我が国における子どもホスピスの可能性を探るために、当事者の視点から体験を明らかにし
、医療者のみならず、一般の人や多領域の専門職と協働し、アクションリサーチを行った。難病の子どもと家族のケア
ニーズとして、幼児期、高校卒業後のQOLが低く、発達へのケアニーズが高かった。また3組の子どものend of life ca
reに関わり、医療ケアのみならず、子どもの成長と家族の発達支援に関するニーズが明らかとなった。また教育啓発活
動や難病の子どもと家族のQOLを支援するためのプログラムを実施するとともに、多職種とともに子どもホスピスネッ
トワークを構築した。これらの活動を通して、日本型小児ホスピスを検討した。

研究成果の概要（英文）：This study was Action Research for exploration the possibility of Children's Hospi
ce in Japan. The purpose of this research was to clarify the experiences of children with life threatening
 illness and their parents, and their palliative care needs. Palliative care needs of them are needs for t
heir development. Especially, QOL in infancy and after graduate high school were decreasing. We have conce
rned with three cases of children in terminal stage and found not only medical care but also the necessity
 of children's and family developmental support. Next, we made some citizen forum and meetings as enlighte
n programs for pediatric palliative care (children's hospice), and some programs to support the children's
 and the family's QOL. Finally, we made a network for children's hospice through cooperating with not only
 heath care providers but also ordinary people and people in multiple ranges. Through the process of actio
n research, a direction for children's hospice in Japan were showed. 
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１．研究開始当初の背景 

 医療技術の進歩によって、以前は不治の病

であった子どもの難治性疾患の治癒率や治

療成績は向上してはいるものの、難病や障

がいを抱えたまま、闘病しながら生活する

子どもたちは増えている。2006 年の身体障

害児実態調査（厚生労働省）では、少子化

にもかかわらず 5 年前の同調査に比べて、

身体障害児（18 歳未満）の総数は 114%に増

加し、そのうち重度の障がいをもつ１級の

子どもは 49.5%と 10%以上増えている。一方

で死が避けられない子どもがいるのも事実

であり、我が国では年間 6000 人近い子ども

が亡くなっている。（厚生統計協会）。 

一方、わが国の子どもに対する施策は、

少子化対策が主となり、難病の子どもの生

命・生活の質（QOL）が保障されているとは

言い難い。医療者は、病院や施設だけの関

わりが中心となり、地域や在宅をつなぐケ

アは十分なされていない現状にある。 

筆者は我が国においても欧州に多数存在

する身体面・感情面・社会面から積極的な

トータルケアを行う子どもホスピスの必要

性を痛感している。わが国においても子ど

もホスピスを望む声はあるものの、成人型

のみで子どもを対象にしたものは存在して

いない。我が国のホスピスは終末期のがん

とエイズを対象としているが、子どもの場

合、がん以外にも先天性疾患や神経疾患な

どの生命が限られた子どもも多く、文化的

にも死をタブー視するなど偏見も存在し、

多くの課題を抱えている。これまでの本領

域に関する研究は主に症状緩和や病名告知

についての医療に直結した内容であり、子

どもの QOL や家族へのサポート、死別後の

悲嘆ケアを含むトータルケアとして、子ど

もホスピスのあり方そのものを探求した実

証研究は見当たらない。 

 
２．研究の目的 

本研究は、わが国における子どもホスピスの

可能性を探求するために、当事者の視点から

体験を明らかにする一方で、医療者のみなら

ず心理、教育、福祉、音楽芸術など多領域の

専門職および一般の人々と協同し、トータル

ケアとしての緩和ケアを創造していくアク

ションリサーチである。 

１）難病の子どもとその家族の体験と緩和

ケアニーズを明らかにする。 

２）一般の人々がもつ、難病の子どもと家

族の生活の実際や緩和ケアに対する認

識を明らかにするとともに、市民を巻き

込んだ企画を展開し、子どもホスピスが

受け入れられる社会的土壌を作る。 

３）研究代表者や分担者、協力者が専門的

立場から小児緩和ケアについて創造的

ディスカッションを行い、協同して解決

すべき課題を明確にし、それに対する実

施可能な具体的方策を検討して実施す

る。実施した結果を評価し以後の課題を

明確化し、日本型子どもホスピスの可能

性を探求し考察する。 

 
３．研究の方法 

１）難病の子どもとその家族の病気体験およ

び緩和ケアニーズに関する研究      

   難病の子どもとその家族（病気で子ど

もを亡くした家族を含む）10 組程度を対

象に、これまでの養育・病気体験および

子どもの緩和ケア（WHO の定義する広義

の意味）に対するケアニーズに関して個

別インタビューやフォーカスグループ

インタビューを行い、当事者の視点から

その体験を分析する。 

２）難病の子どもとその家族の QOL・緩和ケ

アに関するアクションリサーチ 

（１）専門職による難病の子どもとその家族

の QOL・緩和ケアを考える協同ワーク 

看護・医療、環境心理学、発達心理学、

教育、福祉、保育、音楽・美術、アート

セラピーといった多領域の専門職から

なる研究チームが、難病の子どもとその
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家族について共通理解するために定期

的にミーティングをもち、子どもの

QOL・緩和ケアについてディスカッショ

ンを行い、それぞれの緩和ケアに対する

認識および差異を明らかにする。それぞ

れの専門的立場から小児緩和ケアを検

討し、一般の人を視野に入れ、社会に発

信できる実現可能な具体的方策を検討

して実施する。 

（２）難病の子どもの生活・QOL・緩和ケア

に関する認識を明らかにし、子どもの緩和

ケアについて市民とともに考えるプログ

ラムの実施･評価 

 ①一般市民を巻き込んだ企画（シンポジ

ウム、セミナー、講演会など）を実

施する。企画は一方向性のものでは

なく、双方向性に意見交換できる内

容とする。 

② 実施時に参加者に難病の子どもや

緩和ケアに関する認識についてア

ンケートを行う。 

③ ①と②の結果をまとめ、整理・分析

し、緩和ケアにおける課題について

明らかにする。 

３）1)2)の結果より、日本における子どもホ
スピスの可能性と方向性について検討する。 
 
４．研究成果 

１）難病の子どもとその家族の病気体験およ

び緩和ケアニーズに関する研究 

F 県下に在住の難病で在宅療養中の小児

および青年 15 例とその家族のケアニーズ

を調査した。いずれも人工呼吸器等高度な

医療ケアを必要とし、主なケア提供者は母

親であり、訪問診療、訪問看護や訪問介護

を利用していた。特に幼児期と高校卒業後

の青年期の成長発達のケアニーズが高か

った。その背景には、学校教育法で対応さ

れない幼児期、高校卒業後の QOL が低いこ

とが明らかとなった。15例のうち特に QOL

の低い 7例（幼児 3例、青年期 4例）に対

してQOLの向上を目指した訪問や交流を展

開した。 

また、H24 年度からは、NICU、病棟、在

宅での子どもの end of life care（各 1、

計 3例）に関わり、看取りやその後のグリ

ーフケアも継続し、インタビューや参加観

察により、看取りの場の違いによる特徴と

ケアの課題が明らかとなった。小児緩和ケ

アニーズとして医療ケアのみならず、子ど

もの成長とともに家族の発達支援に関す

るニーズが明らかとなった。これは子ども

を亡くした遺族のケアニーズとしても同

様であり、子どもの病気の診断から始まり、

子ども亡きあとも、継続的に家族の発達を

支援する視点が示唆された。 

２）難病の子どもとその家族の QOL・緩和ケ

アに関するアクションリサーチ      

（１）難病の子どもの緩和ケアについて市民

とともに考えるプログラムの企画・実施（教

育・啓発活動） 

子どもの病気や障がい、ケアについて考え、

子どもホスピスに関する教育・啓発活動と

して、フォーラムや市民交流セミナーを企

画・実施した。 

①� 2010.7/25：子どもホスピスを考えるミ

ニフォーラム「子どもホスピスってな

んだろう？」（九州大学 50 周年記念講

堂、参加者 100 名） 

②� 2011.3/13：第 2回福岡子どもホスピス

フォーラム開催（九州大学医学部百年

講堂、参加者 150 名）海外の子どもホ

スピスの紹介、在宅療養中の子どもや

青年への訪問や交流の紹介、ディスカ

ッションでは子どもの家族から生活の

実際や子どもホスピスを望む声があが

り、また「ホスピス」のもつネガティ

ブイメージについても議論された。 

③� 2011．7 月 25 日～30 日：第 3回福岡子

どもホスピスプロジェクト「ひと×ひ
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と展」（九州大学大橋ルネット、参加者

100 人）を開催した。 

④� 2011.10 月 22 日：難病の 20 歳の青年

を迎えて、ディスカッション企画「余

命を知って生きるということ」（九州大

学総合研究棟 105、参加者 35 名）を開

催し、生きることについて議論された。 

⑤� 2013．6 月 Life×Live「筋ジストロフ

ィーとともに生きる」余命 30 歳と宣告

を受けながら 22 歳の青年による講演

を開催した（九州大学総合研究棟105、

参加者 90 名） 

⑥ 2013．11 月 30 日、世界初の子どもホ

スピス「ヘレンハウス」の創設者「シ

スターフランシス・ドミニカ氏」を招

聘し、市民交流セミナーを開催した。

（参加者 180 名） 

4年間で6回のフォーラムや市民セミナーの

開催により、一部ではあるが子どもホスピス

への認知度が高まった。その背景には、これ

らの活動が、新聞やテレビなどマスメディア

にも取り上げられたことが大きかった。 

＊ホームページの構築：子どもホスピスへ

の啓蒙の一環として、一般市民の視点を意識

したホームページを作成した。 

（２）難病の子どもとその家族の QOL・緩和

ケアを考えるプログラム（子ども・家族支援

プログラム） 

2010.10 月～在宅療養している難病の子ど

も・青年への訪問・交流を開始（7組）した。

また、その他に年間約 2回、計 8回、難病の

子どもとその家族を対象にしたイベントを

企画・実施した（下記）。 

①2011.9.23：クリニクラウン在宅訪問 5軒 

②2011.12.4～クリスマスワークショップ 

③2012.1.9：難病の子どもの家族を対象に、

3 組のご家族を招いてショートブレイクケア

としてサロン的な運営を試みた。 

④2012．5.5：子どもの日のイベント（クリ

ニクラウンを招いて企画、参加者 70 名） 

⑤2012.9.29：移動水族館教室（参加者 50 名） 

⑥2013.5.5：子どもの日特別企画「わくわく

子ども祭り」（参加者 70 名） 

⑦2013.10.14：森の音楽会（参加者 100 名） 

⑧2013.10.26～27：クリニクラウン在宅訪問

（7軒） 

難病児のためのイベントには、在宅療養中の

子どもと家族のみならず、入院中の小児がん

の子どもも参加し、子どもホスピスの対象と

なる life threatening illness という枠組

みについて示唆を得た。またイベント等の継

続的な活動を通して、リピーター家族も増え、

子どもと家族の成長発達に関わりロングス

パンで見守るという、子どもホスピスの要素

についても確認した。 

（３）子どもホスピスネットワークの構築と

展開 

2012．3 月～本テーマに関心のある医療職者

10 名で、Life Threatening Illness の子

どもとその家族を対象とした、こどもホスピ

スのあり方を探るためのネットワーク会議

を立ち上げ、隔月でミーティングを行い、事

例検討や意見交換を行った。その中で検討事

例から関係者の連携により、小児在宅ターミ

ナルケアを実践し、逝去後のデスカンファま

で行い、課題を共有した。 

さらに、2013 年よりは、医療関係者のみな

らず多職種（保育士・CLS・建築士・デザイ

ナー等）によるネットワークを構築し、定期

的にミーティングを行い、現状と課題につい

て検討した。さらに、本研究の終了時点で、

本アクションリサーチは、NPO 法人設立へと

発展し、「日本型子どもホスピス」の設立を

めざして、継続的して課題に取りくむことと

なった。 

 

３）日本型小児ホスピスの可能性の検討 

これまで、イギリス、ドイツ、アメリカ、イ
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タリアにて子どもホスピスや小児病院、関連

施設を視察するとともに、国内では東京や大

阪、奈良、北海道の関連団体と意見交換を行

い、我が国に受け入れられる日本型子どもホ

スピスについて検討した。また、一昨年我が

国においても「淀川キリスト病院」に病院型

「子どもホスピス」が開設されたが、大人の

ホスピスの「終末期医療の場」としてのイメ

ージがあるため、我が国の子どもホスピスは

欧州のような「第 2の家」としてのハウス型

子どもホスピスが理想であることを確認し

た。 

本研究によって導かれた日本型子どもホ

スピスは「病院」や「福祉施設」という、こ

れまでの既存の枠組みでは、その要件を満た

さないことが明らかとなった。医療的な土台

の上に教育や福祉、保育、芸術など、あらゆ

る領域と専門職、人をつなげ、子どもの成長

と家族の発達を支える第 2の「家」としての

モデルを考案する。ただし、欧州は医療・福

祉制度のしばりを受けない、寄付によって運

営費のほとんどを賄っているが、寄付文化が

浸透していない我が国においては、全額寄付

で運営していくことは、継続性の視点から困

難と言える。したがって、施設のスタイルと

しては、欧州にあるようなハウス型の子ども

ホスピスを目指し、運営面は、子どものケア

に関しては医療保険制度を活用し、きょうだ

いや両親など家族のケアに対しては寄付や

ボランティアを活用していくことが現実的

であると考えた。現実的に子どもホスピスを

創るためには、ボランティアの教育や遺族の

ピアサポートシステムなどの課題がある。 
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