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研究成果の概要（和文）： 権利としての「子どもの意思決定」の起源は、国連の権利条約にあった。しかし、同概念
は規範的概念に位置づけられており、一般的に明確な行動規定や実効性は無かった。医療における「子どもの意思決定
」は、先行要件としての「子どもの成長発達状況」「健康問題状況」「保護者の子ども観 、育児環境」と医療提供者
の「アドボカシー」ならびに「医療環境」に関連しており、結果として「自己実現」「自律性セルフケア行動」が導き
出された。「子どもの意思決定」という概念を解明していくことは、小児看護の実践において、子どもの自律性や子ど
ものセルフケア能力を促進する看護スキルの構築に有用であると考えられる。

研究成果の概要（英文）： Children's rights to decision making originated in United Nation's Children’s 
rights to decision making originated in United Nation’s Convention. The concept, however, was regarded 
as the normative one without any behavioral prescription or effectiveness. Children’s medical decision 
making was associated with: “children’s growth and development,” “their health issues” and 
“childcare environment and parents’ way of seeing their children” as antecedents; healthcare 
providers’ “advocacy”; and healthcare environment. As a consequence, “self-realization,” 
“autonomy” and “self-care behavior” were drawn from this research.
 In the childcare practice, clarifying the concept of “children’s self decision making” is useful for 
building nursing skills which facilitate children’s autonomy and self-care agency.

研究分野：小児看護学
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１．研究開始当初の背景 
近年、小児専門看護師、小児救急認定看護
師の専門化も制度化され、健やか親子 21 を
はじめとした、次世代の子どもたちを健やか
に育てるための国民運動計画も開始され、子
どもの生活環境や権利についての関心が高
まっている。入院中の子どもについても例外
ではなく、日本看護協会による、「小児看護
領域の看護業務基準」、病院のこどもヨーロ
ッパ協会（EACH）による「病院のこども憲章
（EACH 憲章）」においても、小児に関する権
利規定が明文化された。 
しかしながら、少子高齢社会の進行は、小
児病棟の閉鎖や成人患者との混合病棟化、在
院日数の短縮化を背景に、子どもの発達段階
を軽視した、治療優先の療養環境に傾倒せざ
るを得ない状況を生み出した。また、病棟閉
鎖や合併、看護師のローテーションなど、小
児特有な看護活動において、小児に対するア
ドボカシーを育む環境が、得られないことも、
新たな問題として指摘できる。 
研究代表者は平成 12-14 年基盤研究（課題
番号：12672310 番）「小児医療における情報
提供様式の国際比較と看護スキルの開発－
特に、患児および家族のニーズに焦点を当て
て」（研究代表者 佐藤洋子）の研究成果と
して、小児への情報提供としてオリエンテー
ションやプレパレーションが普及しつつあ
るが、それらは保護者向けのツールを用いた
ものであり、子どもの権利擁護のための看護
実践における課題を明らかにした。 
加えて、小児医療における子どもの成長発
達に関連する権利、すなわち家族の付き添い
や面会、ヘルスケアの決定に関するに意見表
明の機会、遊びや学習に関する施設とその機
会、人的環境としての医療保育士、チャイル
ドライフスペシャリスト、教員の配置など、
どのように具現化されているのか、医療環境
について実態を調査し、逐次公表をしてきた。
これらの結果は、北海道とう限られた地域の
実態であるが、子どもの成長発達に関し、小
児入院環境の整備の必要性を示唆するもの
であった。 
さらに、本研究ではヘルスケアに関する子
どもの「意思決定（decision making）」の実
態、ならびに看護活動を含む医療環境が意思
決定に及ぼしている要因とその構造を明ら
かにする、本研究の着想に至った。子どもは
自分の健康問題に関する決定に参加し、自分
の意見を表明する権利を有することが広く
認められている。しかし、病気の子どもに関
する治療やケアは、大部分が保護者やと医療
者の間で決定され、子ども自身の意見やニー
ズをそれらに反映させる機会は少ない。本研
究は、子どもの意思を尊重した医療提供を進
めるために、アセント、プレパレーションな
ど、看護活動が果たす具体的役割と看護スキ
ル開発に有用な示唆をもたらすと考える。 
 
２．研究の目的 

本研究の目的は、医療環境において子ども
の成長発達上の権利がどのように具現化さ
れているのか、特にヘルスケアに関する子ど
もの「意思決定（decision making）」がどの
ようなものであるか、またどのようになされ
ているかの実態を明らかにすること、医療環
境が意思決定に及ぼしている要因とその構
造について明らかにすることにある。 
本研究の中心的 concept は“decision 
making”であるが、わが国では明確な定義が
ないとされる。本計画書内では便宜上
“decision making”を「意思決定」として
用いる。 
 
３．研究の方法 
（1）国内外の小児の権利、小児医療看護領
域における子どもの権利、倫理規定、業務指
針ならびに看護者のアドボカシーに関する
関連文献、論文を精読し、子どもの「意思決
定」の概念について分析する。概念分析の方
法として Walker(2005)らによる 8 段階（8 
steps）の概念分析アプローチ(procedures 
for concept analysis)を用いる。加えて、
内外の研究の動向を明らかにする。 
（2）小児看護実践施設に対する質問紙調査
により、子どもの権利、倫理規定、業務指針
の存否、具現化の実態について明らかにする。
特に、子どもの意見表明、意思決定に関連す
る規定の有無、規定内容と小児看護実践施設
の属性の関係について比較検討する。また、
小児看護実践者への半構成的質問面接を行
い、権利保障の視座から子どもの意思決定に
関する認識に関する質的分析を行い、関係因
子を検討する。 
 (3) 上記 1 の概念分析の結果に基づき、入
院中の小児期慢性疾患者がヘルスケアに関
し意思決定を行うということについて、参加
観察によりその関連要因を検討する。 
 
４．研究成果 
23 年度 子どもは自分の健康問題に関す
る決定に参加し、自分の意見を表明する権利
を有することが広く認められている。しかし、
病気の子どもに関する治療やケアは、大部分
が保護者と医療者の間で決定され、子ども自
身の意見やニーズをそれらに反映させる機
会は少ない。近年、子どもの意思を尊重した
医療提供を進めるために、アセント(assent)、
プレパレーション(preparation)など、看護
上の取り組みが注目されている。そこで、小
児看護における看護スキルを検討する目的
で、「子どもの意思決定」の概念を分析した。
電子データベース（Pro Quest）により抽出
した 論文、並びに国内関係文献をランダム
に選択し、「子どもの意思決定」の概念につ
いて分析した。概念分析の方法として
Walker(2005)らによる 8 段階（8 steps）の
概 念 分 析 ア プ ロ ー チ (procedures for 
concept analysis)を参考にした 。 
権利としての「子どもの意思決定」の起源



は、国連の権利条約にあった。しかし、同概
念は規範的概念に位置づけられており、一般 
的に明確な行動規定や実効性は無かった。医
療における「子どもの意思決定」は、先行要
件(antecedents)としての「子どもの成長発 
達状況」「健康問題状況」「保護者の子ども観 、
育児環境」と医療提供者の「アドボカシー
(advocacy)）」ならびに「医療環境」に関連
しており、結果(consequences)として「自己
実現」「自律性（Autonomy）」「セルフケア行
動」が導き出された。 
 
24 年度：子どもが意思決定を行う際に必要
とする情報、特に病名告知に関する諸外国の
事案について、検討した。特に、D.H.Arabiat,
らによる小児へのがんの病名・治療告知：そ
の方法に対するヨルダン人母親の認識と満
足感、（INR,35(4);48-54,2012）を題材に関
係論文をクリティークした。子どもに病名を
告知するにあたっては、それぞれの国の文化
的要因が関与することに注目する必要があ
る。 
 わが国の公表されている論文によると、子
どもに対する病名告知という事案の報告は
少なく、告知を含む子どもへの情報提供の定
は保護者に委ねられているのが現状である
ことが推測される。子どもに関する医療を保
護者がどのように決定するか、保護者の意思
決定に関する検討論文が散見され、参照した。 
 25 年度：これに関連して、臨床で研究され
ていた海外で治験治療を受けるに至った小
児の両親に関して、記録物に記述された治験
決定にいたるまでの不安や心配事に関する
質的な検討に加わり、これを分析した。 
医療のグローバル化が進み、自国を離れて
海外での医療を受ける機会も少なくない。 
子どもの海外での臨床試験に参加するに至
った幼児期患者と家族への支援を明らかに
することを目的として、両親の意思決定に至
るまでの不安や心配ごとについて検討した。
患者は進行性神経芽細胞種の幼児で、両親が
海外での治療参加の検討を開始し、渡航まで
の期間の看護記録および診療録の記述から、
両親の表出した不安や心配ごとを抽出し、質
的に分析した。両親ともに子どもの病状に関
するこが、不安や心配ごとの中心であった。
海外での治療に関する意思決定の関連要因
として父親に関しては治療参加に関する手
続きや海外生活を支えるためのリソースの
紹介が必要であった。母親に対しては、海外
生活や付添などに関連した情報提供とサポ
ートが重要であった。 
 
26、27 年度：小児がん治療を受ける子ども
の意思決定をめぐる法的環境について検討
を進めた。小児がん患者は成人に比べて科学
両報や放射線療法に対する効果がきわめて
高く、現在では 70～80％が直るようになって
きた。小児ががんの患者は晩期障害の出現や
成人患者としての自己管理に向けた移行支

援が重要である。日本は 1994 年子どもの権
利条約を批准し、子どもの意思決定件が尊重
されつつある。しかし、医療を受ける際に子
どもの意思を表明する機会は十分ではない。
そこで、日本における病院・職能団体の規定、
関連学会の規定、並びに関連する法規、小児
がん医療における患者の意思決定に関する
法的環境について文献検討に基づき検討し
た。子どもの権利条約批准後、子どもの権利
擁護のための EACH 憲章や看護協会の規定等
が小児医療の場で普及しつつある。がん対策
基本法（2006 年）に基づき政府が策定したが
ん対策推進基本計画により、2013 年に小児が
ん拠点病院が 15 か所指定された。同病院に
よる施策により、子どもの自律性を尊重する
対応が具現化されつつある。 
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