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研究成果の概要（和文）：子どもを亡くした家族の悲嘆に関するケアニーズを明らかにし、アクションリサーチ
によって悲嘆に対するサポートプログラムを作成することを目的に研究を実施した。子どもを亡くした家族に個
別インタビューを行った結果、子どもの疾患や年齢によって、家族のケアニーズの特徴は異なったものの、共通
していたのは【子どものことをなかったことにしたくない】、【子どもの事を知ってほしい】、【ありのままの
自分でよいことの保証】、【気持ちを表出できる場がほしい】などであった。
 グリーフケアプログラムの試案として、フォーカスグループインタビューを４回、グリーフの集いを1回実施す
るとともに、グリーフサポートブックを作成した。

研究成果の概要（英文）：This study is aimed at revealing need for the grief care and planning a 
further support program. Through interviews to the parents losing their kids, following things seem 
common and often-heard opinions; “We don’t want to think he/she (kids) never exist from the very 
beginning.” “Wanna you to know and understand him/her.” “Want a place where I am able to explain
 myself.”
 In this grief care program, four times of group interviews and a single event ware done.  In 
addition, a support book was also prepared.

研究分野：小児看護学、家族看護学
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様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９、ＣＫ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
親が幼い子どもを亡くすことは、「逆縁」

とも言われ、最も深い悲しみを生むと言わ

れている（宮林,2008）。さらに、子どもの

死はあってはならないこととしてタブー視

され、子どもの死自体が稀になっている社

会においては、子どもを亡くした家族の悲

しみは理解されにくく家族を孤立させてし

まう状況さえ生み出している。 

人間にとって、大切な対象を失う「喪失」

は、大きなストレスとなり、その結果、「悲

嘆（Grief）」が起こる。Grief（グリーフ）

とは、対象喪失に対する精神的、行動的、

社会的、身体的な反応である（Rando,1993）。

特に子どもの死は「複雑な悲嘆」を助長さ

せる因子であり（Worden,2003）、我が国で

も子どもを亡くした遺族に対するケアの必

要性は認識されているものの、臨床現場で

は、遺族ケアまで行われていないのが現状

である。 

 

２．研究の目的 
(1) 子どもを亡くした家族の悲嘆に対する
ケア(グリーフケア)ニーズを遺族の語る
言葉（Narrative）から明らかにするとと
もに、看取りの場に関わる医療者の認識に
ついても明らかにする。 
(2) (1)から、悲嘆に対するサポートプログ
ラムの試案を作成し、実践、評価を行い、
実施可能なプログラムを作成する。 
(3) 研究プロセスの中で得られた「遺族の語
り」をデータベースとして編集し子どもを
亡くした家族のサポート資源を構築する。 
 
３．研究の方法 
(1)質的帰納的研究法 

①対象者：子ども（19 歳未満）を病気や障

がいで亡くした家族および医療者 

②調査方法（半構造化面接法） 

1 段階：個別インタビュー 

2 段階：フォーカスグループインタビュ 

ー（FG は家族のみ対象） 

③分析方法：質的帰納的に、当事者の体験

を分析しケアニーズを抽出する。 

 

(2) アクションリサーチ：グリーフケアプロ

グラムの作成 

①計画（planning）：家族のケアニーズか

らグリーフケアに必要な要素を検討し、国

内外のグリーフケアプログラムを参考に、

ケアプログラム試案を作成する。 

②実施（action）：当事者および専門職と

ともに1段階で作成したケアプログラム試

案を実施する。 

③偵察（reconnaissance；observation・

reflection）：ケアプログラム試案の実施

を評価し、ケアプログラムを修正し、作成

する。 

(3) (1)(2)の過程で得られた知見および遺
族の語りをもとに、グリーフサポートブッ
クを企画・編集、作成する。 
 
倫理的配慮として、対象者に書面及び口頭
にて本研究の趣旨、研究への自由参加と中
途中断の保障、プライバシーおよび匿名性
の確保、結果の公表等について説明し、同
意を得た。本研究は所属機関の倫理審査委
員会の承認（26-128）を得た。 
 
４．研究成果 

(1) 子どもを亡くした家族 19組 25人に個別

インタビューを行った。 

研究参加者の子どもの疾患（先天性疾患や

小児がん、小児救急）、や年齢（出生直後～

13歳）によって、ケアニーズの特徴は異なっ

たものの、共通していたのは【子どものこと

をなかったことにしたくない】、【子どもの事

を知ってほしい】、【ありのままの自分でよい

ことの保証】、【気持ちを表出できる場がほし

い】、【気持ちを共有できる人がほしい】であ

り、その体験は、ウオーデンの 4つの課題の

うち、「故人（子ども）のいない世界に適応

し、故人との永続的なつながりを見出すこ

と」に取り組んでいる体験とも言えた。 

「先天性疾患の診断を受け NICU で闘病し

たケース」の体験は「集中治療の場」という、

【家族としての生活ができない場】で、【誕

生と同時に親につきつけられる子どもの命

の限界】であり、【衝撃】や【絶望感】、【自



責感】を抱え、【子どもの命に関して迫られ

る決断】や【良くなると念じる一方で子ども

の死がちらつく葛藤】のなか、面会で【親子

が家族になるためのつながりを求め】、【限ら

れた時間と場所で親としてできることを模

索】していた。 

一方、「成長の過程で小児がんと診断され闘

病したケース」は闘病前に子どもが元気な頃

の親子関係があることが特徴であり、「小児

専門病棟」は【親同士がピアサポーターにな

りうる場】でもあった。親は子どもの「突然

の余命宣告」に、【衝撃】や【自責感】とと

もに【病気への怒りや悔しさ】を抱え、【子

どもの入院が家族生活の中心】になり、親も

また【闘病の渦中】のなかで【一縷の望みに

かけ】、【子どもへの愛おしさ】と【親が治療

法を選択することの辛さ】を抱え、【我が子

らしさを追求し】、【今できることを模索】し

ていた。中には【子どもの命の質を考え】、「ホ

スピス」や「在宅」など【看取りの場の選択】

を行う親もいた。 

 

(2) 子どもの看取りに関わった専門職（医師

6名、看護師 12名）の認識を明らかにした。 

医師は子どもの終末期に【家族の状況に合

わせて子どもの状態について家族に説明す

る】【家族の状況を把握し、家族の希望に合

わせて子どもと過ごせるようにする】と対応

していた。看取りの場における医師の感じる

困難には、治療継続や子どもの死期の判断に

伴う【子どもの治療に対する判断は難しい】

と子どもの状態の悪さを伝えることや短期

間での家族との関係形成などに伴う【看取り

の場における家族への関わりは難しい】の 2

つのカテゴリーが生成された。看取りの場に

対する課題には【職種に関係なく医療者はも

っとディスカッションができると良い】【環

境が整うと良い】【子どもが家で亡くなるこ

とが認知されていない】の 3つのカテゴリー

が生成された。看取りの場における医師自身

の捉えは、医師の専門領域の特性によって相

違があった。 

 また、看護師は、【家族は子どもの看取り

時の状況を想像できない】と感じており、さ

らに家族は思い通りに治療がいかず、悪化し

ていくわが子の状態を目の当たりにし、【家

族は、子どもが亡くなるかもしれない状況に

戸惑う】と捉えていた。また、乳幼児期に亡

くなった子どもの状況を【子どもは社会との

つながりが薄い】と感じていた。一方で、子

どもの入院中子どもに付き添うなど、長期間

子どもと一緒に終末期を過ごしていた家族

に対して、【子どもの状況が理解できている

と子どもが亡くなるときの家族も穏やかに

過ごしている】と捉えていた。子どもを看取

った後も家族とつながっていた看護師は、子

どもを亡くした後の家族対して【家族は子ど

もが亡くなった後も子どものことを一緒に

語れる存在が嬉しい】と捉えていた。医療者

はグリーフケアの重要性は認識しているも

のが多かったが、実際の関わりはほとんどな

く、課題と感じていることが明らかとなった。 

 

(3) グリーフケアプログラムの試案として、

H27年度にフォーカスグループ（以下 FG）

インタビューを２回（参加者計６名）行い、

同様の体験をもつもの同士で話す場をつく

ることが上記のニーズに対するサポート（ケ

ア）につながることが明らかとなった。 

そこで、H28年度にはケアプログラムとし

て、交流の場を作る目的で、FG インタビュ

ーを２回（参加者計 7名）実施し、インタビ

ュー内容にお互いに聞いてみたいことをテ

ーマに加えたところ、「亡くなった子どもの

扱い方（社会との関係、説明）」や「お骨の

取り扱い」などがあがり、意見交換が活発に

行われた。また、FG での内容を検討し、グ

リーフの集い（参加者 11家族）を実施した。

交流の場（集いの場）をつくるために必要な

要素として、【自分であることが保証される



こと（安全な場であること）】、【自分自身を

表出し受け止められること】が必要であるこ

とが明らかとなった。さらに事前に、参加者

の特徴を考慮し、参加者全体に沿うように、

ファシリテートしていく役割が重要である

ことが明らかとなった。また、交流（集い）

の場は、日時や場所の設定など、考慮すべき

点も多く、子どもを亡くす体験自体が稀であ

ることから、社会的にグリーフサポートの認

知を普及していくことが課題としてあがっ

た。 

 

(4）幅広い子どもの疾患や年齢の家族ケアニ

ーズに応え、子どもを亡くした家族に広く還

元する目的で、研究に参加された家族を中心

に 22 家族の協力を得て、グリーフサポート

ブック（1500 部）を作成し、当事者家族、

医療関係者に配布した。 
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