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研究成果の概要（和文）：　本研究の目的は、ターミナル期にある子どもの「生を支える」という観点から、「医教一
体体制」のモデルを提案することである。具体的には、①子どもホスピスを中心とした小児ターミナル期トータルケア
の体制、②病弱教育体制（担当教員の養成・カリキュラム作成）について調査・研究を行い、①については、他職種連
携のキーパーソンの設定、②については、心理セルフケアを含めた死生学教育の必要性について明らかとした。

研究成果の概要（英文）：The purpose of this study is to propose a model of the “integrated system of 
medical care and education” from the perspective of “supporting lives” of children in the terminal 
phase. Specifically, research and study was conducted on (1) the total care in the terminal phase of 
children focusing on the children’s hospice and (2) the system of education for the health-impaired 
(training and curriculum development for teachers in charge), which clarified the necessity of 
designating a key person who cooperates with the people in other industries for (1) and thanatology 
education including psychological self-care for (2).

研究分野：死生心理学

キーワード： 医教一体体制　トータルケア　死生学教育
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１．研究開始当初の背景 
2012 年開設予定の神奈川県大磯の子ども

ホスピス「海の見える家」や 2010 年から活

動を始めている「奈良親子レスパイトハウ

ス」に見られるように、近年我が国において

も、若くしてその生を終えなくてはならない

子どもやその家族の生を支えるトータルケ

アが整いつつある。その一方で、トータルケ

アと学校教育との間には溝があり、ターミナ

ル期にある子どもへの学校教育の意義が十

分に認められていない。その背景には、小児

ターミナル期の中心が医療にあり、日本では

病弱教育が慢性疾患を有する子どもを中心

に行われ（平賀，2009）、ターミナル期にお

ける教育の意義が十分に議論されてこなか

った経緯がある。小児ターミナル期のケア研

究が進むにつれて、ターミナル期にある子ど

もにとっても、同年代の健常児と同様に、学

校生活をおくることが子どもの生を支える

上で重要な役割を果たすことが認められ始

めている（滝川，2010）。 

研究代表者の近藤（2009）は、ターミナル

期にある子どもの学校教育を積極的に行っ

ている福祉国家ドイツやスウェーデンと、日

本とを比較し、ターミナル期にある個々の対

象児に沿った細やかな関わりが病児の生を

支えるという点でどのような意味を持つの

かについて、病児や担当教員へのインタビュ

ーから明らかにした。 

これまでの研究から明らかになったのは、

臨床現場では小児ターミナル期における学

校教育の必要性が認められている一方で、

様々な背景を持つ病児の個別性に配慮した

現場での関わりは担当教員に任されている

面が多く、戸惑いの中で試行錯誤が続いてい

るという現状である。このような背景には、

①ターミナル期の子どもや家族が置かれて

いる医療・教育環境の不十分さ（多田

羅,2007）や、②病弱教育に関しては、大学

教育の教員養成教育課程及び卒後研修が不

十分であったことが挙げられる（武田,2007）。

これらのことから、ターミナル期を生きる子

どものトータルケアを考えた時には、学校教

育にも目を向け、今ある生をより充実したも

のにするための「医教一体体制」を開発する

ことが重要である。ターミナル期の子どもを

とり囲む環境の整備が完備されたならば、当

該児童のよりよき生を支える一部となり、彼

女・彼らの生の質（Quality Of Life）の向

上を担うものとなる。人生の最期の時を日常

生活を送りながら過ごしたいという当事者

たちの願いを叶える上で、子どもホスピスと

いう我が国における新たな試みや小児ター

ミナル期トータルケアという概念に裏打ち

された環境面の整備と人員の補強に加えて、

学校教育こそが重要な役割を果たすとする

本研究は重要な意味を持つと考える。 

 

２．研究の目的 

本研究の目的は、ターミナル期にある子ど

もの「生を支える」という観点から、「医教

一体体制」のモデルを提案することである。

具体的には、①子どもホスピスを中心とした

小児ターミナル期トータルケアの体制、②病

弱教育体制（担当教員の養成・カリキュラム

作成）について調査・研究し、よりよい病弱

教育システムの開発を目指す。研究にあたっ

ては、国際比較の観点を用いる。つまり、日

本と同じような問題を抱えつつも子どもホ

スピスの設立や医療と学校教育の連携を積

極的に行っている先進的な福祉国家・ドイツ

とスウェーデンを調査し、子どもホスピスや、

病弱教育における教員養成の理論が日本で

応用できるのかどうかを検討する。 

 

３．研究の方法 

本研究では、資料調査、インタビュー調査、

アンケート調査の3つのアプローチを用いる。 

（1）資料調査では、比較する各国が取る特別

ニーズ教育の相違点と共通点をまとめる。ス



ウェーデン、ドイツ政府の刊行物を収集し、

国内では国会図書館等で資料収集を行う。 

（2）インタビュー調査およびアンケート調

査については、すでに 2009 年より行って関

係を築いてきた国内の院内学級、スウェーデ

ンの病院学校、ドイツの子どもホスピスや特

別ニーズ学校の教員から収集を行う。 

 

４．研究成果 

（１）「病弱教育システムの比較研究」 

 ①病弱教育の位置づけ 

【ドイツ連邦共和国】 

 ドイツは地方分権制度を敷いているため、

教育行政は各州政府の管轄となる。そのため、

病弱教育においても州によって異なるが、

「特殊学校制度法に対する勧告」（1972）に

より、10 種の特殊学校の対象児と任務につい

ての規定が制定されている。その中の５番目

に病弱特別支援学校に該当する病院内学校

（Die schule fuer Kranke）が規定されてい

る。病院内学校では、病院や療養所に長期間

入院している児童生徒に対して、学力不足を

示す主要科目を中心に教育が行われている。

具体的には、国語（ドイツ語）、英語、算数・

数学に限定されている。基本的は、当該児童

生徒が属する学校（原籍校）の学校携帯のカ

リキュラムに基づいて行われる。当該児童生

徒が原籍校とのつながりを認識することが

できるように、原籍校との連携を継続するこ

とが綿密に行われている。学籍移動は、基本

的に入院期間が4週間以上になった場合に行

われる。また、退院前には、医師と病院内学

校の教師が、原籍校を訪問し、復学がスムー

ズになるようサポートをしている。また、病

院内学校と原籍校をインターネットで結び、

授業が受けられるよう配慮している。 

 

【スウェーデン】 

 スウェーデンにおける病弱教育の中心は、

４２地方自治体の 92 病院組織によって運営

されている。スウェーデンでは、学校教育は

スウェーデン国内共通の学校法に基づいて

行われている。身体疾患を持つ子どもへの学

校教育は、「病気があるという意味での配慮

はあるが、あくまでも普通教育の範疇で行わ

れるものである。ホスピタルスクール（病院

内学校）・ホスピタルクラス（病院内学級）

が行う。カリキュラムは通常学級の学習に対

応した形で行われ、学籍移動は行わない。退

院時にあたっては、病院のケアチームメンバ

ーと原籍校の教員によるカンファレンスが

行われるのに加え、専門の看護師が、原籍校

に在籍している他の児童生徒への説明を行

っている。また、原籍校と病院内学校の連携

は週に 1度は必ず行われ、授業の進捗状況、

個人の到達目標等を確認している。 

 

【日本】 

 我が国の場合は、病弱教育は特別支援教育

の範疇であり、入院中の子どもが学校教育を

受ける際には、学籍移動（転学）が必要とな

っている。しかしながら、学籍移動をしてい

ない者にも教育を行い、その教育を原籍校で

出席扱いしている学校が全週において 16％

あり、近年の入院期間の短期化・頻回化に対

応した取り組みになってきている。また、退

院時には医療チームと前籍校の教員とのカ

ンファレンスが行われる。 

 

 上記に示した通り、各国によって身体疾患

を持つ子どもの学校教育を特別支援教育下

で行うか否かについてその制度は分かれて

いる。この背景には、治療体制の違いも関係

していると考えられる。 

 

②トータルケアとしての他職種連携 

 小児緩和ケアの中核となるは、病の人を見

るのではなく、人の中に病を見るということ

であり、日常性、そのひとらしさを保つこと

である。そのために、小児緩和ケアでは、ト



ータルケアという考えをもとに、医療者以外

の職種も含めた幅広い人材を用いてチーム

医療が行われている。チームメンバーは各国

または施設によって違いはあるが、おおむね

以下のようにまとめることができる。 

  

【ドイツ】 

  医師、看護師、精神科医、プレイセラピ

スト、ソーシャルワーカー、病院教師などが

ケアチームとして関わり、すべてのメンバー

でのカンファレンスは週 1回行われる。ドイ

ツの特徴としては、例えばケルン大学医学部

付属病院の敷地内には、寄付金によって建て

られた「両親の家」があり、入院中の子ども

の家族が無料で滞在することのできる施設

がある。また、こどもホスピス（例えば

Kinder- und Jugendhospiz Regenbogenland）

も寄付金のみで運営されたりと、福祉政策に

頼らない民間レベルでのサポートが充実し

ている。 

 

【スウェーデン】 

医師、看護師、精神科医、プレイセラピス

ト、きょうだいコーディネーター、ソーシャ

ルワーカー、病院牧師、小児科コーディネー

ター、病院教師がケアチームとしてかかわり、 

すべてのメンバーでのカンファレンスは週 1

回行われる。 

 

【日本】 

 医師、看護師、ソーシャルワーカー、チャ

イルドライフスペシャリスト、心理士、院内

学級教師でケアチームを編成し、カンファレ

ンスの頻度は施設によって異なっている。 

 

 それぞれの国によって、チームメンバーに

違いはあるが、身体面だけではなく、心理社

会面にも配慮したメンバー構成がなされて

いる。中でも、スウェーデンのチームは、小

児科コーディネーターやきょうだいコーデ

ィネーター等をチームの一員におき、当該児

の心理・社会面だけではなく、家族へのケア

を手厚くしている点に特徴がある。また、国

の教育、福祉システムとして手厚いケアを提

供しているスウェーデンと家族を含めたケ

アを行政だけではなく市民レベルで展開し

ているドイツのケアシステムは今後、我が国

も参考にできる点がある。 

 

（２）小児がん拠点病院における医療と教育

の連携 

 ①全国小児がん拠点病院にある院内学級

及び学校への質問紙調査 

【児童生徒がターミナル期に移行する際の

連携について】 

児童生徒がターミナル期に移行する際の連

携について、病棟から院内学校及び学級の教員

への説明があったかどうかについては、あった

と回答した施設が５件、なかったとした施設が

2件であった。説明は主に主治医からで、内容

は現状と今後の予測が主であるが、中には、「今

後は好きなことをさせてあげてほしい」といっ

た言い回しから、教員が現状を察するという場

合も含まれている。また、説明の場所は、頻度

は施設によって異なるが、定例のカンファレン

スの場での説明であった。 

また、ターミナル期に児童生徒が移行したの

ちの連携頻度については、定例のカンファレン

ス以外に必要に応じて、主治医や担当看護師と

の面談を行っていた。前籍校との連携は、本人

や保護者が最期まで前籍校とのつながりを保

つことを望んだ場合のみであった。 

 

【ターミナル期の子どもと関わるうえでの困

難について】 

当該児が死を意識しているような言動があ

った場合の対応や院内学級の他の児童生徒へ

の説明などが困難な点として記述されていた。

また、教員の精神的負担をどう軽減していくの

かについても記述がみられた。 



【ターミナル期の子どもについての医療者と

の連携の困難さについて】 

施設によってカンファレンスの頻度はちが

うが、おおむね良好な連携がとれていた。しか

しながら、カンファレンスがひと月に一回程度

と少ない施設においては、情報量の少なさから、

対応に戸惑いを覚えることも記されていた。一

方で、病院主体で話し合いの機会を状況に応じ

て設けることが病弱教育担当教員の負担軽減

の一助となっていることが記されていた。 

 

（３）小児がん拠点病院における医療と教育

の連携モデル 

【小児がん専従メディカルソーシャルワー

カーの存在】 

 大阪市立総合医療センターでは、全国でも

唯一、小児がん専従のメディカルソーシャル

ワーカー（以下ＭＳＷとする）を置いている

という特徴がある（２０１３年より）。年間

およそ２００名の小児入院患者のうち、小児

がん患者は７０名ほどであり、ＭＳＷが入院

時に面談を行っている。その中で、院内学級

に通学する者については、主治医から院内学

級に連絡がいく。それと同時に、ＭＳＷが「入

院時カンファレンス」の設定を行う。「入院

時カンファレンス」とは、院内学級に在籍す

ることになる児童生徒がでた際に、病院内の

ケアチームだけではなく、前籍校となる学校

の教員も含まれる。この点が、入院時カンフ

ァレンスの最大の特徴である。この取り組み

の背景になっているのは、ＭＳＷが当該施設

に配属されて以降、退院後の児童生徒の中に、

学校復帰に困難を覚える者がおり、その原因

として、入院中に前籍校との関わりが希薄に

なることが推測されたためである。関わりが

希薄になるとは、単に学習が遅れるというこ

とではなく、教員や友人、他の生徒との心理

的関わりが薄くなる点である。日常において、

仲間が目まぐるしくかわるこの年代におい

ては、入院は意識を大きく変える要因となり

える。また、入院期間において、前籍校にお

ける学習、学友とのつながりを保ち続けるの

に重要な役割を果たす前籍校の管理職と担

任教員は疾患についての知識はなく、どのよ

うにかかわっていいのか戸惑いがちとなる。

入院時カンファレンスを教育主体で行うの

ではなく、病院主体（医療者主体）で行い、

前籍校の教員にケアチームの一員としての

自覚と闘病中のイメージを描きやすくする

ことによって、関わりを持ちやすくする働き

がある。ＭＳＷの主たる役割は社会面での困

難を緩和させることにあるが、就学期の子ど

もにとって主たる社会となる学校との絶え

間ないつながりをつくる最初のきっかけを

つくる重要な役割を果たしている。 

  

【特別支援学校分教室】 

 特別支援学校分教室が２０１２年に設置

されることにより、小学部だけではなく中学

部の生徒も院内において教育をうけること

が可能になった。特別支援学校としての役割

は他施設にある学校と同様に、前籍校でのカ

リキュラムをベースに学習を行っている。チ

ーム内における他職種連携は、月１回のカン

ファレンスを中心に、必要に応じて行われて

いるためにおおむね良好であるという認識

である。 その一方で、ターミナル期にある

子どもとの関わりを通して、当該児が亡くな

った後、当該児との関わりを他職種と振り返

る機会がなく、教科の学習が困難となった際

の教員の関わりにどのような意味があった

のか、意味づけが難しいという困難さが語ら

れた。 

 

（４）考察 

 本研究の結果から、教育、医療の制度から

は、学籍移動が１つの鍵となる。我が国にお

いては、教育をうける権利が学籍と共にある

ため、学籍移動をしない場合は、入院期間や

回数にかかわらず、学校教育を受けることが



困難である。現状では、例外措置も多くみら

れるが、小児の治療が変わってきている現状

を鑑み、スウェーデンのように、身体疾患の

子どもの教育はあくまでも通常教育の範疇

として、学籍移動をなくすということも、切

れ目ない教育を提供する一助となり得よう。 

 また、病弱を行っている学校教員と医療と

の連携について、本研究で対象とした小児が

ん拠点病院においては、定期的なカンファレ

ンス等で連携は取られていたが、教育側から

は声をかけづらいことも多いことが報告さ

れているため、さらなる連携方法の検討も必

要となる。また、学校教育の専門家として学

習指導を行うことが難しくなるターミナル

期の児童生徒については、かかわる教員側の

心理的負担が大きく、学習指導ではなくても

ただそばにいること、時間を共に過ごすこと

の意義については、チーム内で再確認を行う

必要もあるだろう。また、デスカンファレン

ス等を医療従事者だけではなく、教員等を含

めたチーム全体で行うことによって、専門職

が陥りがちな専門技術に根差した関わりが

できないことによる無力感から抜け出し、関

わりを持った子どもの存在やその子どもに

とっての自身の存在の意義を見出すことが

可能となる。また、大阪市立総合医療センタ

ーで取り組んでいる入院時カンファレンス

は、病院外にいる重要なケアチームメンバー

にその役割を認識させ、切れ目ない日常の提

供において非常に有用であると考える。 
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