
小児緩和ケアの現状と展望

第Ⅰ部



2

1．わが国の小児緩和ケアの現状と海外の状況

多田羅 竜平
（大阪市立総合医療センター 緩和医療科・緩和ケアセンター）

小児緩和ケアの理念

　「小児緩和ケア」の理念としては，1997 年に英
国小児緩和ケア協会と英国小児科学会の合同で出
版された「小児緩和ケア・サービスの発展に向け
ての指針」1）に示された「小児緩和ケアの定義」
（表 1）が国際的に広く取り入れられてきた。子
どもだけでなく家族のサポートも強調しているの
が特徴である。
　また，世界保健機関（WHO）は緩和ケアを，「生
命を脅かす疾患による問題に直面している患者と
その家族に対して，痛みやその他の身体的問題，
心理社会的問題，スピリチュアルな問題を早期に
発見し，的確なアセスメントと対処（治療・処置）
を行うことによって，苦しみを予防し，和らげる
ことで，クオリティ・オブ・ライフ（QOL：生
活の質）を改善するアプローチである」と定義
し 2），終末期だけでなく早期から提供されるべき
取り組みであることが強調されている。
　なお，「ホスピス・ケア」という言葉は，かつ
ては「緩和ケア」と同義的な意味で使われていた
が，「緩和ケア」という用語が広く普及するのに
伴い，現在はホスピス・サービスによって提供さ
れるケアを指すのが一般的となっている 3）。「ホ
スピス・サービス」とは独立した立場（フリー・
スタンディング）によって運営される，専門的な
施設（specialized hospice），あるいは患者の自宅
（hospice at home）において提供される緩和ケア
のサービスを指し，病院や公的福祉サービスとは
区別されるのが一般的である。「子どものホスピ
ス」も同様に解釈されている。ただし，わが国で
は歴史的にフリー・スタンディングのホスピスが
発展しておらず，病院の緩和ケア病棟が「ホスピ

ス」として発展してきた伝統もあり，国際的な理
解とは少し異なる形でホスピス・サービスの解釈
が定着していることを理解しておく必要があるだ
ろう。

小児緩和ケアの対象

　小児緩和ケアは一般に，小児期からの病気に
よって，親よりも早く死に至る可能性が高い（お
おむね 40 歳ぐらいまでに死を迎えると予想され
る）病態の子どもや若者を対象としている。この
ような死に至る可能性の高い病気は「生命を脅か
す病気」あるいは「生命を制限する病気」とよば
れることが多いが，ここでは「生命を脅かす病気」
で統一する。
　生命を脅かす病気は，小児特有の稀な疾患が多
く，しかも病態が多様であり，さまざまな専門領
域に分かれているうえに，病気の致死率や進行の
仕方が必ずしも明確でないことが多い。医学の進
歩とともに生存期間が大きく延長している病気も
少なくない。また，同じ病気であっても緩和ケア
のニーズがない場合もあれば，多くの複雑なニー
ズを抱えている場合もある。そのため，どのよう
な病態・疾患を「生命を脅かす病気」として「小
児緩和ケアの対象」に含めるべきなのか，厳密に

表 1　小児緩和ケアの定義

　生命を制限する（脅かす）病気とともに生きる子どもの
ための緩和ケアとは，身体的，情緒的，社会的，スピリチュ
アルな要素を含む全人的かつ積極的な取り組みである。
それは子どもたちの QOL の向上と家族のサポートに焦
点を当て，苦痛を与える症状の緩和，ショートブレーク
（レスパイトケア），臨死期のケア，死別後のケアの提供を
含むものである

　（₁₉₉₇年，英国小児緩和ケア協会/英国小児科学会）
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規定することは容易ではない。緩和ケアの対象と
なる病気の範囲は，疾患や医学的条件のみで明確
に決められるものではなく，ニーズも多様である
ことを理解しておくべきである。
　イギリスで行われた大規模なコホート調査 4）

に基づく，生命を脅かす病気の病態別割合を図 1
に示す。この図からもわかるとおり，小児がんは
対象となる病態のなかで 2割にも満たず，多くは
先天性の疾患や中枢神経の疾患が占めている。
　生命を脅かす病態の子どもがどのくらいいるの
かについて，わが国の正確な有病率は不明であ
る。先のイギリスでの調査によると，有病率はお
おむね小児人口 1 万人当たり 8 ～ 10 人とされ，
これは他の先進国の調査でもおおむね同様な数字
となっている。わが国の人口に当てはめると，2
万人以上の子どもたちがこれらの病気に罹患して
いると推計される。
　また，生命を脅かす病気をもつ子どもたちの約
10％が 1年間に死亡するとされ，そのうち小児が
んの占める割合は死亡患者全体の約 2割となって
いる。わが国における小児がんの死亡者数が年間
500 人程度であることから計算すると，年間約
2,500 人の子どもたちがこれらの病気のために死
亡していると推計される。

海外における小児緩和ケアの歴史と発展

　小児緩和ケアは 1980 年代に入って先進的な取

り組みが 2つの異なる領域から始まった。その 1
つは小児がん終末期における緩和ケアの提供を中
心とした病院を拠点とする小児緩和ケア・サービ
スであり，もう 1つは慈善活動を基盤とした「子
どものホスピス」のサービスである。
　また，同じく 1980 年代から，子どもの権利擁
護活動への関心が社会的な高まりをみせ始め，
1989 年には国連で子どもの権利条約が採択され
た。小児医療においても，病気の子どもたちと家
族の権利を重視し，彼らの多様なニーズや意向を
尊重して共感的に取り組むことが 1人ひとりの医
療者にとってだけでなく，学会などの全国組織や
政府の重要課題として認識されるようになってき
た。1988 年に「ヨーロッパ病院の子ども憲章」
が出されるなど，小児医療のパラダイムが「医師
主導モデル」から，「子どもと家族本位のモデル」
へと変換され，子どもと家族を支える多職種的な
チーム・アプローチが促進されるようになったこ
とも小児緩和ケアの普及を後押しすることとなっ
た。

1．病院を拠点とする小児緩和ケア
　小児がん患者に対する緩和ケアは病院のサービ
スを中心に発展してきたが，それは必ずしも病院
に入院中の子どもたちに対して緩和ケアを提供す
るためだけのものではなく，特にイギリスではむ
しろ在宅ケアを推進するサービスとして発展して
きたといえる。

先天性疾患・染色体異常

非進行性の脳障害
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図 1　生命を脅かす病気の子どもたちの疾患別内訳〔文献 4）より抜粋〕
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　イギリスでは小児がん治療施設の集約化に伴い
地域との連携が必要となり，1980 年代から小児
がんアウトリーチ看護師（paediatric oncology 

outreach nurse specialist：POONS）が各小児が
ん治療施設に配置されるようになった。POONS

は診断時から地域にアウトリーチすることで地域
連携に取り組み，特に終末期のサポートに力を発
揮してきた。こうした背景のなか，ロンドンの子
ども病院（Great Ormond Street Hospital）におい
て小児緩和ケア医（A. Goldman）の主導により
POONS 2 名と協働する形で病院を拠点とする専
門的小児緩和ケア（specialist paediatric palliative 

care：小児緩和ケア医主導による緩和ケア・サー
ビス）を提供するチームが発足した。このチーム
は症状緩和をはじめとする緩和ケアのコンサル
テーションを行うことを通じて地域と連携するこ
とによって小児がんの子どもたちが自宅で暮らせ
るようにサポートしてきた。実際，チームが活動
を始める以前の小児がんの在宅死亡率が 19％
（1978 ～ 1981 年）であったのに対して，活動開
始後の小児がんの在宅死亡率は 75％（1987 ～
1989 年）に上昇した 5）。このように，わずか数
年の間に専門的小児緩和ケアチームのサポートに
よって小児がん終末期の在宅ケアが大きく促進さ
れたことは画期的である。同様のスタイルの専門
的小児緩和ケアチームは，カーディフ，リバプー
ル，リーズなどの小児病院へと広がっていった。
そして，当然の成り行きとしてこれらのチームは
非がんの子どもたちにもサービスを広げていっ
た。
　また，他の国々においても，アメリカではボス
トンの小児病院，オーストラリアではシドニーの
小児病院，ニュージーランドではオークランドの
小児病院，カナダではモントリオールの小児病院
など，現在レベル 4（図 2）と評価されている国々
において熱意ある小児緩和ケア医のリーダーシッ
プのもと先進的な専門的小児緩和ケアのサービス
が始まっていった。
　一方，小児緩和ケアを必要とする子どもの人口
規模を考えると，全国津々浦々に小児緩和ケアの
専門家を配置することは現実的ではない。そのた
め，子どもたちがいつでもどこでも必要な時に緩

和ケアが受けられるためには，病院や地域におい
て日ごろ子どもや家族に関わるさまざまな人たち
が中心となって基本的な緩和ケアを提供し，それ
を専門家が直接的，間接的にサポートする重層的
な提供体制が構築されてきた。

2．子どものホスピスの歴史と発展
　小児がんを中心に病院と地域が連携した小児緩
和ケアの提供システムが構築されてきたのとは別
に，ユニークな活動を独自に発展させてきたのが
子どものホスピスである。1982 年に世界で最初
の子どものホスピス ｢ヘレンハウス ｣がイギリス
のオックスフォードに設立された。慈善活動を基
盤としたフリー・スタンディングの施設として，
病院とは異なる家庭的な環境において，（医療者
である前に）友として関わるというコンセプトを
重視した看護師主導のケアを始めた。利用患者の
大半が非がんの子どもたちである点や，臨死期の
ケアやサポートを重視している点は成人のホスピ
スと共通するが，子どもと家族のリフレッシュの
ためのショート・ブレーク（レスパイト・ケアと
もいう）がケアの主体という点では，がん終末期
のケアが中心の成人のホスピスとはケア・モデル
が大きく異なっているのが特徴である。ヘレンハ
ウスの実践は，イギリス国内のみならず，世界中
に大きな影響を与え，子どものホスピスの活動が
広がっていった。現在，イギリスでは 40 施設を
超す子どものホスピスが活動している。
　イギリス国外で初めての子どものホスピスは
1995 年に設立されたカナダの Canuck Place（バ
ンクーバー）で，現在カナダではオタワ，モント
リオール，カルガリー，トロントなどでも子ども
のホスピスが活動を行っている。
　オーストラリアでは，メルボルンの慈善団体
Very Special Kidsが 1985 年から活動を開始し，
1996 年にオーストラリアで最初の子どものホス
ピスを開設した。シドニーでは子ども病院の主導
により 2001 年に Bear Cottageが設立された。
　ヨーロッパ大陸で初めての子どものホスピスは
1998 年に設立されたドイツの Balthasarである。
現在，ドイツでは 10 施設の子どものホスピスが
活動している。
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　アメリカの（成人向け）ホスピス・サービスは，
イギリスのような施設サービスではなく，在宅患
者向けの訪問ホスピス・プログラムとして看護師
主導で発展してきた歴史がある。1980 年代から
少しずつ子どもにも訪問ホスピス・プログラムが
提供されるようになり，現在，アメリカの全ホス
ピス・プログラムのうち約 15％が子どもへのホ
スピス・プログラムとなっている。その一方で，
フリー・スタンディングのホスピス施設のサービ
スが始まったのは比較的遅く，2004 年にアメリ
カで初めての子どものホスピスである George 

Mark Children’s Houseがカリフォルニアに設立
された。その後，2010 年に Ryan Houseが設立さ
れるなどここ数年の間にいくつかの子どものホス

ピスの活動が始まっているようである。
　なお，アメリカでは 1985 年にニューヨークの
こども病院（St. Mary’s Hospital for Children）に
アメリカで初めての小児緩和ケア病棟がつくられ
た。この病院では HIVの垂直感染による AIDS

患児のケアに精力的に取り組んでいたため，その
一環として AIDS患児への緩和ケア目的で病棟が
設置されたという経緯がある。その後，この病棟
は 1990 年代に閉鎖されている 6）。ちなみに，こ
の病棟は当時から「小児緩和ケア病棟」とよばれ
ており，歴史的にも「子どものホスピス」として
は扱われていない。
　上記以外にも，ヨーロッパでは，ポーランド，
スウェーデン，オーストリア，アイルランド，ハ

レベル1
レベル2
レベル3
レベル4

1 取り組みなし 

2 初期的取り組み 
カンファレンスの開催，参加 
国外での個人的なトレーニング 
初期段階のサービス 

3 ローカルに存在 
国内数カ所での小児緩和ケア活動 
組織化，経済基盤の確立 
研修機会の提供 

4 高度に組織化 

複数の大規模なケア提供システム 
医療者と地域コミュニティへの認知 
政策への影響力 
教育機関整備と学際的研究 
全国規模の組織 

〔文献₇）より抜粋〕

図 2　小児緩和ケアのレベル
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ンガリー，ロシアなどに子どものホスピスがつく
られている。アジアでは，2010 年に中国（長沙）
に最初の子どものホスピスがつくられ，2012 年
にクエート（Sulaibikhat：スライビカット），
2014 年にインド（ムンバイ）などへと広がって
いる。

わが国における小児緩和ケアの歴史と
現状

　わが国における小児緩和ケアの取り組みは欧米
諸国から大きく後れを取ってきたのが実情であ
る。2011 年に発表された Knappらによる調査 7）

では、日本の小児緩和ケアのレベルは 2（1 が最
低で 4が最高）と評価されていた（図 2）。
　確かに，10 年前までは小児緩和ケアを組織的
に提供する体制はほとんどなかったのが実情で
あった。筆者が大阪府立母子保健総合医療セン
ターに赴任し専門的小児緩和ケアのコンサルテー
ション・サービスを開始したのは 2007 年のこと
である。その後 2009 年に現職の大阪市立総合医
療センターへ転勤したのを契機に，当院において
多職種的な専門的小児緩和ケア・サービスを提供
する緩和ケアチームの活動を開始した。同じく
2009 年に神奈川こども医療センターにおいて小
児病院で初めて小児緩和ケアチームが発足した。
この頃，がん対策推進基本計画（2007 年）にお
いて緩和ケアががん政策の重要課題となり，全国
的に緩和ケアの実践が急速に普及してきたことも
あり，小児への緩和ケアの取り組みにも少しずつ
関心がもたれるようになってきた。こうしたな
か，わが国の小児緩和ケアの発展におけるブレー
クスルーとなったのは，2012 年のがん対策推進
基本計画の改正によって小児がんが重点項目とな
り，小児がん患者への緩和ケアの提供が国の政策
課題になったことである。小児がん拠点病院 15
施設をはじめ，多くの小児がん治療施設が小児緩
和ケアの提供に力を注ぐようになった。加えて，
2010 年から始まった小児緩和ケア教育プログラ
ム（CLIC）が，2012 年より厚生労働省の委託事
業として日本小児血液がん学会の主催によって開
催されるなど，小児緩和ケアの基本的な土台の構

築も促されてきた。ただ，小児緩和ケア医の主導
による専門的小児緩和ケアのサービスは未だ限ら
れている。
　小児緩和ケアの普及は病院のみならず，地域に
おいても子どもへの在宅ケアが各地で普及しつつ
あり，さらに子どものホスピスの設立など慈善団
体の取り組みも急速に発展してきている。わが国
では，先述のごとく，成人領域においてもフ
リー・スタンディングのホスピス・サービスが定
着してこなかった経緯があり，「子どものホスピ
ス」型のサービスも病院主導で始まった。2012
年に大阪市立総合医療センターの緩和ケア病棟に
わが国で初めて小児専用の緩和ケア病室「ユニ
バーサル・ワンダールーム」が設置され，同じく
2012 年に淀川キリスト教病院ホスピスこどもホ
スピス病院においてわが国で初めて小児専用の緩
和ケア病棟「こどもホスピス」が設置された。そ
の後，2016 年には小児医療のナショナル・セン
ターである国立成育医療研究センターに ｢もみじ
の家 ｣が開設されている。フリー・スタンディン
グの子どものホスピスとしては，2016 年に大阪
の「TSURUMIこどもホスピス」がわが国で初め
て開設された。さらに，全国のいくつかの地域に
おいて子どものホスピスの設立を目指した運動が
始まっている。子どものホスピスとコンセプトを
共有するようなフリー・スタンディングの活動と
して，「奈良親子レスパイト・ハウス」「北海道の
そらぷちキッズキャンプ」など，地域の中で病気
の子どもたちを支えるさまざまな活動が各地で広
がっており，その一部がこの白書でも紹介されて
いる。

わが国における小児緩和ケアの課題（レ
ベル 4 に向けて）

　現在，わが国の小児緩和ケアの提供体制はレベ
ル 3と国際的に評価されており，レベル 4に向け
て発展しているところといえるだろう。今後，レ
ベル 4に到達するためにはさまざまな課題がある
と思われるが，以下におもなものを挙げてみる。
　1つは，小児緩和ケアを専門とする医師や看護
師などのスタッフを養成する研修システムを構築
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し，全国に数カ所の専門的小児緩和ケアチームを
配置することが望ましいだろう。これらのチーム
は子どもに関わるさまざまな多職種の人たちへの
コンサルテーションを行うとともに多施設間の連
携システムを主導したり，教育や研修で指導的役
割を担い，アカデミックな研究をリードするな
ど，一施設の専門的緩和ケアの充実のみならず，
わが国の小児緩和ケア全体の向上に寄与すること
が求められる。
　一方，小児緩和ケアは一部の専門家によっての
み行われるべきものではなく，その多くは子ども
に関わるすべての人たちが必要に応じて基本的な
緩和ケアの実践に取り組むことが求められる。そ
のためには小児緩和ケアの標準化，均てん化に向
けて，多職種がおのおのの役割を発揮できるよう
に，さまざまな形で実践がサポートされ，カン
ファレンスや教育・研修の機会を充実させていく
必要がある。そして，生命を脅かす病気をもつ子
どもたちが社会の中でいきいきと暮らしていける
ためには，病院の中での緩和ケアの提供のみでな
く，地域におけるさまざまな支援が不可欠であ
る。
　在宅ケアを含めた地域医療機関における小児緩
和ケアの普及に加え，教育や福祉などの公的サー
ビスと医療との円滑な連携に向けての制度設計が
急務であることは言を俟たない。さらに子どもの
ホスピスをはじめとした，病気の子どもたちの
QOL向上を支援する各種 NPO，慈善団体，ボラ
ンティア団体など，公的制度や営利に拘束されな
いフリー・スタンディングの社会活動を促進させ
ていくことも重要である。地域におけるこうした
多彩な取り組みが全国規模で広く展開されている
のが，小児緩和ケアが普及しているレベル 4 の

国々の大きな特徴であり，重要な要件であるとい
えよう。

文献
1） ACT/RCPCH：A Guide to the Development of 

Children's Palliative Care Services： Report of the 
Joint Working Party. 2nd ed. ACT/RCPCH, Lon-
don, 2003

2） World Health Organization：WHO Definition of 
Palliative Care 〔http：//www.who.int/cancer/
palliative/definition/en/〕

3） Mcnamara-Goodger K, Feudtner C：History and 
Epidemiology. In Goldmann A et al. 2nd ed. Oxford 
Textbook of Palliative Care for Children. New 
York：Oxford University Press, p.3-12, 2012

4） Hunt A, et al：The Big Study for Life-limited 
Children and their Families：Final Research 
Report. Together for Short Lives,  2013

5） Abu-Saad H：Evidence-Based Palliative Care. 
Models of Palliative Care for Children. Blackwell, 
2001

6） Grebin B：Palliative Care in an In-patient Hospital 
Setting. In Arstrong-Daley and Goltzer, 2nd ed. 
Hospice Care for Children. New York： Oxford 
University Press, p.313-322, 2001

7） Knapp C, Woodworth L, Wright M, et al：Pediatric 
Palliative Care Provision around the World： A 
Systematic Review. Pediatr Blood Cancer　57：
361-368, 2011



8

杉下 美保子
（名古屋大学医学部附属病院 緩和ケアチーム）

はじめに

　わが国において，「がん」は小児の病死原因の
第 1位である。小児がん患者は，治療後の経過が
成人に比べて長いことに加えて，晩期合併症や，
患者の発育・教育に関する問題など，成人のがん
患者とは異なる問題を抱えている。特に，小児が
んの年間発症患者数は 2,000 ～ 2,500 人と少ない
が，小児がんを扱う施設は約200程度と推定され，
医療機関によっては少ない経験のなかで医療が行
われている可能性があり，小児がん患者が必ずし
も適切な医療を受けられていないことが懸念され
ている。このような背景により，2012 年 6 月，
がん対策推進基本計画では重点的に取り組むべき
課題の 1つとして，新たに小児がん対策が掲げら
れた。基本計画のなかでは，小児がん患者とその
家族が安心して適切な医療や支援を受けられる環
境の整備を目指し，5年以内に「小児がん拠点病
院」を整備し，小児がんの全国の中核的な機関を
整備することが目標に定められた。2014 年 2 月，
地域で小児がん診療の中心的役割を担う「小児が
ん拠点病院」として 15 施設が選定され，当院も
そのうちの 1病院として選定された。
　小児がん拠点病院である当院における小児緩和
ケアに対する取り組み，現状について紹介する。
また，今後の展望についても後述する。

取り組みの現状─診療体制

1．緩和ケアチーム体制
　当院緩和ケアチームは身体担当医師 2名，精神
科医師 1名，薬剤師 2名（緩和薬物療法認定薬剤
師，がん専門薬剤師），看護師 2名（緩和ケア認

定看護師，がん性疼痛認定看護師），作業療法士 2
名で構成されており，2015 年 1 ～ 12 月までの依
頼件数は 143 件で，そのうち小児がんの依頼件数
は10件（7%）であった。がん種は，神経芽腫4名，
急性リンパ性白血病，腎がん，皮膚がん，鼻腔が
ん，横紋筋肉腫，尿膜管がん各 1名であった。
　男児 3名，女児 7名，年齢中央値は　8.5 歳（1
～ 18 歳），依頼内容は疼痛緩和が 9名，せん妄対
応が 1名であった。過去 5年間の緩和ケアチーム
への小児患者依頼件数を示す（図 1）。

2．CLSの取り組み
　チャイルド・ライフ・スペシャリスト（child life 

specialist；CLS）は，医療環境にある子どもや家
族に，心理社会的支援を提供する専門職である。
当院には CLSが 3 名おり，医師，看護師，社会
福祉士，心理士，教師や保育士など，多職種で構
成される医療チームの一員として活動している。
多職種カンファレンスにも参加し，さまざまな専

2．小児緩和ケアの現状と展望
A．大学病院（小児がん拠点病院）における緩和ケア

図 1　緩和ケアチームへの小児患者依頼件数
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門職と協働している。原則として 6歳以上のがん
の子どもには病名告知を行っており，これから受
ける医療を理解し主体的に臨めるように，主治医
と一緒に心の準備をサポートしている。また，病
気の子どもだけでなく，その兄弟や周りの子ども
たちも心理社会的に支援している。

3．トータルケアカンファレンス
　1カ月に 1回，小児科医，病棟看護師，薬剤師，
児童精神科医，臨床心理士，CLS，保育士，緩和
ケアチーム，リハビリスタッフが集まり，根治の
見込めない小児がん患者についての治療方針を話
し合い，情報共有を行っている。また，はじめて
がんと病名を告知された子どもに対する心理面
や，親を含めた支援についても検討し，他職種で
情報共有を行っている。

4．フォローアップ外来
　当院では，小児がん患者に対して，長期にわた
り診療を提供できる体制づくりを開始している。
現在のところ，移植後および化学療法後 3 年目
以降の患者について，外来で診察を行っている。
2016 年 12 月より，医師の診察にあわせて看護面
談を行う予定である。面談では，問題点抽出や生
活面での指導を行い，必要時にはMSW，薬剤師
など，多職種も介入する。

療養支援

1．中高生の会
　院内で療養中の中高生を対象として，同年代の
つながり，情報交換，感情表出を目的として隔週
で「中高生の会」を行っている。主に CLSが企
画調整し，医師や看護師が参加することもある。
平均参加人数は 6.2 名 /回（2015 年度）であった。
　会では，ゲーム，調理，映画鑑賞などを通して，
病気や治療についての情報交換や励まし，日常の
不満，近い将来，遠い将来への目標，希望，夢，
時には死についての不安や恐怖を表出する場合も
ある。その場合，参加しているスタッフが対応し，
表出していたことについて傾聴し，主治医，看護
師とともに情報共有している。

2．兄弟支援
　〈きょうだいの会〉当院小児科病棟では，15 歳
未満の病棟立ち入りは原則禁止されており，患児
の兄弟の面会が制限されている。また，療養中は
親も患児に付き添っており，兄弟は親と過ごす時
間が少なくなる。このような背景もあり，患児の
兄弟が孤立し，疎外感を感じることが多く，また
親も無力感，自責の念を抱えることも多い。
　当院では，入院中の患児の兄弟を対象に，年 2
回，「きょうだいの会」を行っている。1回のきょ
うだいの会の参加人数は平均 15.0 名 /回（2015
年度）であり，スタッフは，CLS，看護師，看護
学生，保育士，医師である。会では，お菓子作り
やゲーム，工作を通して，同じ境遇である兄弟ど
うし，親どうしの交流を深めている。

教育・復学支援

1．院内学級
　小・中学校は院内学級が常設されており，常勤
院内学級教師が勤務している。入院生活を続ける
子どもにとって，勉強が継続できることは，大き
な希望，楽しみとなっている。
　高校生の院内学級は常設されておらず，愛知県
立高校のみ，週 3回程度，在籍高校の教員が来院
し，訪問教育を行っている。高校生を対象に，自
習室（9～ 18 時）を設けている。

2．復学支援
　入院時と退院時，また受験を含めた進学時に，
居住地小中学校の教諭を招き，本人と家族を交え
て，医師，看護師，院内学校教諭，MSW，CLS

とカンファレンスを実施している。治療の見通し
や配慮事項について情報を共有し，クラスメイト
への病状や外見の変化に関する説明方法など，復
学時の支援体制を検討している。

3．学習ボランティア
　学習ボランティアは名古屋大学看護学専攻の学
生を中心に構成されており，2016 年 6 月から活
動を行っている。対象は入院中の中学生，高校生
で，参加者は学習教材を持参し，ボランティアの
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サポートを受けながら宿題や試験準備に取り組ん
でいる。週 1回，19 ～ 21 時まで行っている。

遺族ケア─遺族の会（ネリネの会）

　年に 3 回行っており，亡くなられた患児のご
家族が主体となって開催している。看護師，CLS

が参加されたご遺族をフォローする体制となって
いる。内容としては，参加者の方が近況（亡くな
られたお子さんへの思いを含めて）を報告し，ク
ラフト作りなどをしながら，自由に遺族の思いを
語り合う形で行っている。

療養場所

　『ドナルド・マクドナルド・ハウス なごや』
は，自宅から遠方の病院に入院している子ども
と，その付き添い家族が利用できる滞在施設であ
る。なごやハウスは，名古屋大学医学部附属病院
の敷地内に建てられ，12 家族が滞在することが
でき，キッチン，リビング，ダイニングが備わっ
ている。
　入院または通院している 20 歳未満の患者と付
き添い家族が利用可能である。

今後の展望

　当院で 2012 年 1 月から 2013 年 12 月の間に死
亡した小児がん患児 17 例を検討したところ，看
取りの場所は，当院 13 例（76%），自宅 3 例
（18%），緩和ケア病棟 1 例（6%）であった。が
んの種類によって治療背景が異なり，その違いが
終末期の療養の場に影響を与える可能性が示唆さ
れた 1）。また，終末期の症状，合併症の重篤度，
療養場所の希望など，さまざまな要因が療養の場
に影響すると考えられた。療養場所の希望につい
ては，家族への療養場所の希望の確認を行ったの
は 7例（41%）であり，希望の確認を行った 7例
のうち，6例（86%）が自宅での療養が可能であり，
また希望を確認した全患児で，希望の場所での療
養が可能であった。
　以上より，療養場所の希望についても確認でき

ていないのが現状であり，まずは家族，患児に希
望を確認することが重要であると考えられる。そ
のうえで，患児の状態に応じて，療養を受ける場
所が選択でき，患児，家族が望む療養の場を調整
できる体制を整えていくことが今後の課題である
と考える。　
　近隣でも少しずつ小児の看取りを行っていただ
ける在宅施設は増加してきているが，成人と比較
するといまだ少なく，地域によって偏在化もある。
今後さらに経験を積み重ね，地域で顔の見える関
係づくりを行っていき，切れ目のない緩和ケアを
提供していくことが重要であると考えられる。
　義務教育ではない高校生を対象にした院内学級
や訪問授業は全国でもまだ少ない背景がある。高
校生が学べる院内学級は現在，東京都と沖縄県な
どにしかない。それ以外に教師の訪問教育は少し
ずつ増えている。当院で療養中であった高校生
が，入院療養中に，学校に行けないつらさ，入院
生活の孤独さを経験した背景から，愛知県知事
に，院内学級の高等部の開設を要望した。要望を
もとに検討され，現在は，愛知県立高校について
は，籍のある高校から病院に教師が派遣される形
での訪問教育の制度が整備された。院内学級高等
部の設置については，引き続き検討課題である。
　多職種の緩和ケアチームが終末期の患児の症状
改善，親の死に対する準備にどのような効果があ
るか調べたところ，緩和ケアチーム介入後のほう
が，痛みや呼吸困難で苦しんだ子どもが少ないこ
と，両親が子どもを亡くすことに対してより準備
ができていることが示されており 2），介入の重要
性が報告されている。終末期を迎えた患児，家族
においては，早期から積極的な精神的サポートが
必要であり，引き続き多職種の医療スタッフで，
患児，家族を支えていくことが重要である。

文献
1） 杉下美保子，他：根治が難しい小児がん患児にお
ける化学療法を含めた終末期医療と看取りの場所
についての報告．小児科臨床　69（1）：122-128， 
2016

2） Wolfe J， Hammel JF， Edwards KE， et al：Easing 
of suffering in children with cancer at the end-of-
life；Is care changing? J Clin Oncol 26：1717-1723, 
2008 
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天野 功二
（聖隷三方原病院 臨床検査科，静岡県立こども病院 緩和ケアチーム）

はじめに

　わが国の小児病院に初めて「緩和ケア」を冠し
た組織が登場したのは，2008 年に活動を開始し
た神奈川県立こども医療センターの緩和ケア・サ
ポートチームである 1）。その後，次第に小児医療
の現場で緩和ケアの重要性が認識されるようにな
り，特に小児がん領域においては 2013 年の小児
がん拠点病院の指定後（15 施設中 6 施設が小児
病院），緩和ケアの充実に向けてその動きが加速
した。
　本稿では，静岡県立こども病院（以下，当院）
における緩和ケアの現状を，緩和ケアチーム
（palliative care team；PCT）を中心に紹介する。
さらに院内の医療スタッフを対象に実施した緩和
ケアに関する困難感調査にて明らかになった課題
を述べる。

緩和ケアに関連した業務を行うチーム・
職種

　当院は静岡県のほぼ中央に位置する小児病院で
あり，県内の小児医療の中核施設として機能して
いる。医師・看護師以外の，子どもを支援する医
療スタッフのマンパワーは，2005 年頃まで十分
とはいえない状況であった。その後，「こころの
診療センター」の設置を機に臨床心理士が増員さ
れ，2009 年には緩和ケア医，チャイルド・ライ
フ・スペシャリスト（child life specialist；CLS）
が雇用されるなど，徐々に子どもと家族を支援す
る体制が整ってきている。

１．緩和ケアチーム
　当院では 2009 年 4 月に非常勤で緩和ケア医が
雇用され，同年 6月に有志によって PCTが組織
された。当初のメンバーは，医師（麻酔科医，緩
和ケア医，血液腫瘍医，児童精神科医）と看護師，
薬剤師のみであったが，順次 CLS，保育士，臨
床心理士，ファシリティドッグ／ハンドラーが加
わっていった（図１）。
　PCTが介入する対象は生命を脅かす病態の患
児と家族で，当初の活動は現場のニーズに確実に
応えられるように身体的な苦痛症状（痛み，呼
吸困難など）に関するコンサルテーションとし，
徐々に心理社会的支援や死別後のケア，倫理的課
題への対応などへ幅を広げていった。
　PCTは定期カンファレンスを週に 1 回開催し
ている。その場では緩和ケアに関連した研修会な
どの情報を共有した後，介入中の患児の病状とケ
ア方針について話し合っている。カンファレンス
の後で，必要と判断した場合にメンバーが病室を
訪問して患児と家族に直接話をすることもある。
　週 1回の活動で実施できることには限界がある
ため，医療スタッフへの緩和ケアに関する教育が
重要である。PCTは 2010 年以降，定期的に緩和
ケア勉強会を開催しており，院外の医療者にも案
内をしている。
　PCTの活動開始後，血液腫瘍科を中心に年に
20～30 例のコンサルテーションがあるが，非が
ん疾患の患児の依頼が少ない状況が続いている。

２．グリーフケアチーム
　PCTが開催したグリーフケアに関する勉強会
を契機として，2011 年冬に院内の有志（医師，
看護師，臨床心理士，CLS）が遺族会の開催を目

2．小児緩和ケアの現状と展望
B．小児病院における緩和ケア
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標としたグループ（グリーフケアチーム）を組織
した。彼らは，子どもを亡くした親を対象に遺族
会を行っている複数の病院へ見学に赴き，その報
告会と遺族会開催に関するアンケート調査を院内
で実施した。その結果を受けて，2013 年に第１
回の遺族会「虹色の会」が開催された。以後，毎
年 1月に開催されており，毎回 20 名前後の遺族
が参加している（図２）2）。
　医療スタッフのグリーフケアとしては，グリー
フケアチームの臨床心理士が中心となり「スタッ
フのための語り合いの会」が開催されている。

３．臨床心理士
　臨床心理士は，患児と家族のニーズに応じて，
心理学の理論や技法を用いた専門的援助を行って
いる。外来では，子どもの発達に関する心配，病
気に伴う二次的な心理・社会的問題，家族関係
や親子関係の諸問題など，それぞれの相談内容に
応じた援助を行っている。入院中の患児と家族に
は，治療への不安，病棟適応，病名の告知や病気
の受容をめぐる問題などに関する心理的援助を

行っている。
　臨床心理士は PCTのメンバーとしても活動し
ており，緩和ケアの対象となる患児に対する心理
面の相談・援助（病名告知，造血幹細胞移植，終
末期に生じる問題など）を行っている。また，病
棟カンファレンスの参加などを通して，医療ス
タッフに対する心理的援助に関するコンサルテー
ション業務も行っている。

４．チャイルド・ライフ・スペシャリスト／保育士
　CLSは，子どもが自分らしく主体的な存在で
あり続けられるように，子どもの視点を大切にし
た遊びやさまざまな活動を通してサポートを行っ
ている。おもな対象は，初めて日帰り手術を受け
る患児と家族，集中治療室に入院する患児と家
族，移植（造血幹細胞移植，腎臓移植）を受ける
患児と家族である。
　当院には 7名の保育士が勤務し，その中の 5名
は静岡県立短期大学の「ホスピタル・プレイ・ス
ペシャリスト・ジャパン」養成講座を終了してい
る。それぞれが担当病棟をもち，子どもが生活に

図 1　緩和ケアおよび支援体制の整備
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PCT活動開始

保育士・臨床心理士・訪問教育・医療メディエーター

ファシリティドッグ（ベイリー ➡ ヨギ）

グリーフケアチーム

遺族会

チーム医療推進室

定期カンファレンス（1回/週）

緩和ケア外来（1回/週）

緩和ケア勉強会 
（6回/年）
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必要な習慣や態度を身につけ，その意味を理解し
て行動できるよう，年齢，発達に即した保育を
行っている。　
　CLSと保育士は，入院中の患児の同胞支援と
して「きょうだいの会」を企画運営している（図
３）。また PCTのメンバーとして毎週のカンファ
レンスに参加し，他の職種と連携して緩和ケアの

対象となる患児と家族をサポートしている。

５．ファシリティドッグ／ハンドラー
　ファシリティドッグとは，ストレスを抱えた
人々に愛情と安らぎを与えるよう高度に訓練され
た犬であり，わが国においては NPO法人「シャ
イン・オン・キッズ」によって提供されている。
当院は 2010 年にファシリティドッグ（ベイリー）
と看護師の資格をもったハンドラーを導入した。
彼らは病棟で患児や家族と交流したり，検査や治
療を受ける患児に付き添ったりして，入院中の不
安やストレスを軽減し，病気に向かう勇気を与え
ている。
　2016 年からは，2代目のファシリティドッグで
あるヨギとハンドラーが PCTのカンファレンス
に参加し，介入中の患児の情報を共有するように
している。

６．その他の部門・職種
　前述の職種以外にも，地域連携室の看護師や医
療ソーシャルワーカー，医療メディエーター，訪
問教育の教師，リハビリスタッフや検査技師，栄
養士などが，緩和ケアの対象となる患児と家族の

  図 3　きょうだいたちが作成した
  　　　「きょうだいの会」の壁新聞

図 2　遺族会「虹色の会」の概要

企画・運営：グリーフケアチーム
日程：毎年 ₁月の第 ₃ or 第 ₄日曜日
会場：静岡県立こども病院　大会議室
プログラム
　・受付・開場・託児預り
　・開会の挨拶・ルール説明・黙禱
　・スモールグループ（₆～ ₈名）での語り合い
　・レクリエーション（記念品作り）
　・閉会の挨拶・おみやげ・お見送り
　・医療者を交えての座談会
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生活の質の向上のため，それぞれの役割に応じた
支援を行っている。

当院における緩和ケアの課題

　PCTは 2009 年度と 2013 年度に，院内の医療
スタッフを対象に緩和ケアに関する困難感調査を
実施した（図４）3）。その調査結果から明らかに
なった当院における課題を述べる。

１．苦痛症状の緩和
　患児の身体的な苦痛症状（痛み，呼吸困難など）
に対しては，これまで各診療科で経験に基づいた
治療が行われてきた。PCTの活動開始後，小児
がん患児に対するオピオイド鎮痛薬の使用方法に
ついては統一したガイドが作成された。
　精神的な苦痛症状（不安，せん妄など）につい

ては，各診療科から児童精神科医にコンサルトさ
れることが多い。PCTがフォローしている患児
の場合は，定期カンファレンスで対応が話し合わ
れる。
　非がん疾患の患児の苦痛症状，特に終末期にみ
られる痛みや呼吸困難，せん妄などは緩和が難し
いことがあるが，PCTへの依頼はいまだ少ない
状況であり，今後の課題と考えている。

２．コミュニケーション
　悪い知らせを伝えられた後の患児・家族とのコ
ミュニケーションが，医療スタッフの感じている
困難感として最も頻度が高いことが調査で明らか
になった。現場でおもに対応するのは看護師で
あるが，当院では必要に応じて臨床心理士や
CLS，医療メディエーターが関わりをもってい
る。

図 4　緩和ケアに関する困難感の変化
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　難しい場面でのコミュニケーションについて，
院内で実践的な研修を行うなどの教育体制の構築
が今後の課題である。

３．倫理的課題
　当院の倫理委員会は隔月で開催され，他の多く
の病院と同様に臨床研究や保険適用外の治療薬の
適用などの倫理的な配慮が必要な案件を審議して
いる。したがって日々の現場で医療スタッフが
感じる倫理ジレンマへのタイムリーな対応は難し
い。医療スタッフは臨床倫理に関する知識の不
足，専門家の支援不足を感じており，対策を講ず
る必要がある。
　PCTは 2016 年度から緩和ケア勉強会の一環と
して，院外から専門家を招いての「倫理症例カン
ファレンス」を開催し，実際の症例に基づいた議
論を通じて倫理について勉強する機会を提供して
いる。

４．地域連携
　当院は静岡県全域の生命を脅かす病態の患児に
医療を提供している。静岡県は東西に長いことも
あり，各地域の医療機関との連携が，時に難しい。
地域連携室のスタッフ（医師，看護師，医療ソー
シャルワーカー）は，患児と家族のニーズに応じ
て地域の医療機関との調整を行い，また週に１回
の病棟ラウンドで病棟スタッフと密に情報を交換
している。
　国内の多くの地域と同様，静岡県においても緩
和ケアの対象となる小児を診る地域のリソース不
足は否めず，行政や医師会などとの連携を強めて
いくことが今後の課題である。

５．看取り，死別後のケア
　看取りの時期の治療やケアは，これまで患児の

疾患や病態に合わせて病棟ごとに独自に行われて
きたが，死亡確認後のエンゼルケアや手続きの説
明，グリーフケアのリソースの紹介など共通する
部分も多い。院内でそれらを共有することが有用
であると考えられ，そのための仕組みを整備する
ことが今後の課題である。
　当院では，死別後のケアとして，グリーフケア
チームにより遺族会「虹色の会」を年に 1回開催
している。また医療スタッフを対象にした「ス
タッフのための語り合いの会」を 2015 年から開
催している。これらの継続と効果の評価が今後の
課題と考えている。

おわりに

　小児病院には小児医療の専門スタッフが多く配
置されており，急性期疾患に対する質の高い医療
が提供されている。しかし緩和ケア専門家との連
携をとることが困難であり，残念ながら十分な緩
和ケアが提供できていない。
　当院では緩和ケアに関連した業務を行うチーム
や職種が，それぞれの業務を行いつつ緩やかに連
携して緩和ケアを提供している。総合病院のよう
に緩和ケアの専従スタッフを確保することが難し
い小児病院では，このような活動形態が解の 1つ
ではないだろうかと考えている。

文献
1） 三輪高明：小児緩和ケアにおいて緩和ケアチーム
の果たす役割．緩和ケア 20；144-147, 2010

2） 天野功二，工藤寿子，岡和田祥子，他：小児専
門病院における現状と課題．難病と在宅ケア 19
（4）；25-28, 2013

3） 天野功二：小児緩和ケアチームの役割―静岡県立
こども病院での実際．小児科診療 75；1187-1194, 
2012
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はじめに

　国立がん研究センター中央病院（以下，当院）
では，2015 年度の AYA世代（16 ～ 39 歳）の新
規患者数は 1,149 名，1 回以上の入院症例数は
463 名と非常に多くの AYA世代の診療を積極的
に行っている。
　AYA世代の診療では，疾患や病態に関連する
ことだけでなく，年齢や発達に関連した特有の問
題（就学・就職，妊孕性，経済面，スピリチュア
リティなど）を踏まえての治療療養と，それに伴
う意思決定が必要になることから，医療者自身は
その特性を理解して診療にあたることが求められ
る。当センターでは，プライマリーチームの医
師・看護師が必要に応じて AYA世代特有の問題
に応じた専門家に連携し，支援している。

当院の横断的支援リソースと 
緩和ケアチーム

　当院では，緩和ケアチームをはじめ多数の組織
横断的専門チームによって患者と家族の QOLの
向上を目指している。筆者が所属する緩和ケア
チームは，診断から終末期まで時期を問わず，入
院および外来において患者支援を行っている。構
成メンバーは，緩和医療科医師，精神腫瘍科医師，
看護師，薬剤師，心理療法士，ホスピタルプレイ
スタッフ，鍼灸師で構成され，他部門と密に連携
して横断的に活動をしている。当院の特徴は，一
般的ながん診療連携拠点病院の緩和ケアチームと
比較して，全体の支援件数が多い，そのうち AYA

世代の占める割合が 15％と多いことが挙げられ
（図 1），患者・家族の支援はもちろんのこと，

AYA支援上の難しさを感じるプライマリーチー
ムの医療者（担当医，看護師）のサポートのニー
ズも大きい。
　AYA世代の入院における緩和ケアチーム依頼
（172 例）の内訳は，精神的苦痛に対する介入依
頼が最も多く 131 件，次いで疼痛管理 81 件と続
く。多くの症例において，苦痛は多面的であり，
緩和ケアチームと，他の横断的支援チームとの連
携を生かして，対処している。

1．精神的苦痛
　精神的苦痛に関する AYAの介入依頼症例にお
いては，不安・気持ちのつらさに焦点を当てた心
理支援が多く，一般的な緩和ケアチーム依頼で頻
度の高いせん妄やうつに関する依頼は多くない。
早期緩和ケアの重要性が臨床に浸透し，AYAに
おける精神心理的支援は，精神腫瘍科医師と心理
療法士が中心となって診断時から介入する機会が
増えている。現在，造血幹細胞移植科の骨髄移植
予定の患者，乳腺腫瘍内科の 16～29 歳の患者，

2．小児緩和ケアの現状と展望
C．がんセンターにおけるAYA（思春期・若年成人）世代がん患者への緩和ケア

里見 絵理子
（国立がん研究センター中央病院 緩和医療科・緩和ケアチーム）

図 1　�2015年度�国立がん研究センター中央病院�
緩和ケアチーム介入件数（N＝1,175）

16～39歳
172例
15％

それ以外
1,003例
85％
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また小児腫瘍科患者においては AYA世代を含め
患児と保護者に，必ず精神腫瘍科医師と心理療法
士が関わり，プライマリーチームと連携して，精
神医学的なアセスメント・マネジメントととも
に，治療や療養の支援を行っている。
　そのほかの診療科においても，特に思春期・若
年成人患者においては，積極的に緩和ケアチーム
へ依頼がなされ，入院時だけでなく，外来におい
ても，また治療後のサバイバーシップにおいても
継続的に支援を行っている。また，家族ケア外来
として，精神腫瘍科医師が担当し，闘病中の患者
の家族や遺族のカウンセリングを自費診療で行っ
ており，AYA世代の患者の家族・遺族も多く利
用している。

2．身体的苦痛
　身体的苦痛については，全年齢において，疼痛
管理依頼が最も多いが，がん自体を原因とする疼
痛などの身体症状のほか，化学療法などがん治療
に関連した苦痛，サバイバーシップにおける症状
緩和も含め，支援している。当院の AYA世代の
入院患者に関する調査1）によると，AYA世代のが
ん患者の最も大きな気がかりは「からだのこと」
であり，最も多かった項目が「痛み」であった。
　痛みの存在が，QOLを著しく阻害することか
ら治療と並行して積極的な疼痛緩和治療が必要で
ある。AYA症例において，高用量オピオイドや
多数の鎮痛補助薬を要する難治痛例や，ケミカル
コーピング例に遭遇することが珍しくなく，緩和
ケアの専門家の役割が大きい。AYAサバイバー
における慢性痛は，乳がん術後や患肢切断例，骨
髄移植後免疫抑制剤や，種々のがん薬物療法剤に
よる神経障害性疼痛などが挙げられる。疾患自体
の治療が終了して経過観察のみとなっている場合
も多く，周囲の理解が得られず，また長期にわた
り患者自身を悩ます。社会復帰への妨げになるこ
とも多く，心理面を含めたサポートを含めた診療
が重要であり，各診療科外来と連携して緩和ケア
チーム外来（緩和医療科外来，精神腫瘍科外来）
で外来診療も行っている。

3．チャイルドケア（育児中の患者さんとそのご
家族の支援）

　AYA世代は，未成年の子どもの子育てをしな
がらがん治療を受ける患者が多い。18 歳未満の
子どもをもつがん患者の全国推定値は年間 56,143
人で，その子どもの総数は 87,017 人いるといわ
れている2）。当院に入院するがん患者のうち 18
歳未満の子どものいる患者割合は 24.7％（2012
年度）であり，特に未就学児や小学生をもつがん
患者には AYA世代である 30 代が多い。「子ども
にどのように伝えたらよいか」「長期入院のため
子どもに親としての役割を果たしてあげることが
できない」といったがん罹患後に子どもとの関係
性に関する多くの悩みは，AYA世代で共通して
いる。当院緩和ケアチームでは，ホスピタルプレ
イスタッフ（Hospital Play Staff；HPS）を 2012
年よりメンバーとして迎え，①個別相談，②親と
子のサポート教室（集合教育），③子育て中のが
ん患者に関わる医療者支援，を行っている。
　①の個別相談は，HPSと緩和ケアチーム専従
看護師とペアとなり，育児中の患者さんとご家族
の，子どもへの気がかりを含めた看護相談を行う
もので，主治医や担当看護師，医療ソーシャル
ワーカーがニーズを拾い上げて緩和ケアチームに
チャイルドケア依頼として連絡がくる。患者さん
とご家族の希望に合わせて，面談を行い，患者さ
んの希望に応じて，子どもとの面談も実施してい
る。多くの患者さんやご家族は，自身のがん治療
や経過，症状に関する不安とともに子どもに関す
る気がかりを話されることが多いため，看護師と
子ども支援の専門家である HPSが一緒に面談を
行うことに意義がある。③の医療者支援もニーズ
が高い。AYA世代など若年患者の治療やケアに
携わる医療者の燃え尽き症候群の頻度は高く，ス
タッフは患者・家族のつらさを共有し，心理的に
負担となっていることが多い。また，AYA世代
の特徴に配慮した関わりなど，緩和ケアチームと
ともに，カンファレンスを繰り返しながら，医療
チームとしてのサポート体制を強化することを目
的に医療者サポートを行っている。
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4．他部門との連携
　当院では各部門では，通常の支援に加えて AYA

世代特有のニーズに対応している。相談支援セン
ターにおける就労や就学相談，妊孕性に関する相
談，アピアランスセンターにおけるがん治療に伴
う外見の変化，それに伴う心理的苦痛に焦点を当
てたケア，栄養チームにおける肥満・過食に関す
る指導などが挙げられる。

当院における AYA 世代の緩和ケアの今後

　2016 年 9 月に患者サポート研究開発センター3）

が開設され，患者のアンメットニーズに対応する
支援体制の強化を開始した。多職種で診断時から
の早期緩和ケアを含む患者支援を目標とし，認
定・専門看護師が常駐し，立ち寄った患者，家族
の困り事の相談に応じワンストップで専門家につ
なぐハブとしての役割を担っている。AYA世代
へのサポート体制は緩和ケアチームをはじめ各部

門で積極的に取り組んできたが，患者目線になる
と分かりにくいことが課題であった。現在，本セ
ンターを「AYA支援のハブ」とする形で，体制
を整備し，AYA世代のアンメットニーズに対応し，
緩和ケア的側面においても支援を充実させること
を目指している。また，腫瘍内科病棟で主に活動
していた多職種 AYAサポートチームを診療科を
広げていくことも計画している。

文　献
1） 堀口沙希，瀧田咲枝，浅野有美：AYA世代の希
少がん患者の苦痛に関する後方視的実態調査─パ
イロット調査結果より．第 31 回日本がん看護学
会学術集会，高知，2017

2） Inoue I, et al.：A national profile of the impact of 
parental cancer on their children in Japan. Cancer 
Epidemiology　39：838-841, 2015

3） 国立がん研究センター中央病院患者サポート研究
開発センター〔h t t p : / / w w w. n c c . g o . j p / j p /
information/hibiho/files/hibiho_201611.pdf〕
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はじめに

　大阪市立総合医療センター（以下，当院）は，
1,063 床を有する大阪市の基幹病院であるととも
に，地域がん診療拠点病院として多くのがん患者
の診療を行っている。
　同時に，199 床の小児病床を有する小児医療セ
ンターとして機能しており，全国で 15 施設ある
小児がん拠点病院の 1つに指定されている。さら
に 24 床の緩和ケア病棟を有している。
　このように大規模な三次医療施設に小児病院を
内包するという特徴を有する当院において，緩和
ケアの提供は緩和ケアセンターが統括している。
緩和ケアセンターは，緩和医療科医師 5名と緩和
ケアセンター専従看護師 6名が中心となって，一
般病棟入院患者と外来患者を併せて年間 1,000 人
を超す新規依頼患者に対して専門的緩和ケアを提
供しており，さらに緩和ケア病棟において年間
400 人近い入院患者の診療を行っている。なかで
も，当院の緩和ケアの特徴といえるのは，全国的
にも最も早い時期（2009 年）から，専門的小児
緩和ケアを提供するための多職種によるサービス
を行ってきたことである。現在では，緩和医療科
医師 5名のうち 3名が小児科専門医の資格を有し
ており，小児緩和ケアを担当する専任看護師 2名
とともに，小児 AYA緩和ケアチーム（通称 :子
ども AYAサポートチーム）を主導して，生命を
脅かす疾患に罹患する小児患者に対する多職種的
な専門的緩和ケアを提供している。
　本稿では，当院における小児 AYA緩和ケアチー
ムによる専門的小児緩和ケアの取り組みについて
紹介したい。

小児 AYA 緩和ケアチーム（通称 : 子ども
AYA サポートチーム）の概要

　子ども AYAサポートチームは，緩和ケアを専
門とするスペシャリストが専従し，多職種アプ
ローチを実践する小児緩和ケアのコンサルテー
ション・チームである。もともとは成人と小児の
緩和ケアは合同のチームとして提供していたが，
小児と成人では緩和ケアを提供する多職種の職種
もその関わり方も大きく異なることから，小児に
特化することでより効果的，効率的にチーム・ア
プローチを実践することを目的として，成人の緩
和ケアチームとは独立したチームを 2011 年に発
足した。
　中心となる構成メンバーは，小児緩和ケア医，
緩和ケア認定看護師，がん化学療法看護認定看護
師，ホスピタル・プレイ・スペシャリスト，
MSW，在宅支援看護師，臨床心理士である。対
象は 0 ～ 25 歳ぐらいまでと幅広く，年間約 150
例のコンサルテーションを受けている。疾患の内
訳は，がん患者が約 4割，非がん患者が約 6割で
あり，多様なニーズに即時的な対応をしている。
また，子どもの QOL向上に関わる保育士や教師
とも連携を図り，狭義の緩和ケアだけでなく，子
どもと家族へのトータル・ケアを提供している。
　活動場所は，小児科病棟を主とするが，AYA

世代が入院する成人病棟や重症・急性期の ICU・
NICU・救急病棟，小児科外来，化学療法室，緩
和ケアチーム外来など多岐にわたる。
　チームへの新規介入依頼の相談内容としては，
患者本人・家族の精神的ケア目的とした介入依頼
が多数を占めるが，介入後の経過を通し，症状緩
和やプレイサービス，在宅ケアなどその時々の状
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況に合わせたニーズに対応している。症状緩和に
ついては，診療科より依頼を受け，おもに疾患や
治療の影響によるさまざまな症状についてのコン
サルテーションに対応し，必要に応じて，直接診療
や症状緩和につながるケアの実践を行っている。
　ここからは専門的小児緩和ケアについて，1.医
師としてのアプローチ，2.看護師としてのアプ
ローチ，3.多職種としてのアプローチ，に分けて
述べていく。

小児緩和ケアへのアプローチ

1. 小児緩和ケア医としてのアプローチ
　1）小児患者に対する専門的緩和ケアの提供
　緩和ケア病棟入院中の患者については，緩和医
療科医師全員で毎朝カンファレンスを行い，診療
方針についての議論を行っている。緩和ケア病棟
では，小児患者の入院受け入れを行っており，患
児の全人的苦痛を緩和するための薬物的および非
薬物的な対応を行い，兄弟支援を含め家族へも充
分に配慮して関わり，患児と家族がよりよい療養
環境で過ごせるよう支援を行っている （3章 D「ユ

ニバーサル・ワンダールームの活動」の項を参照）。
　緩和ケア病棟以外の病棟に入院中の小児患者に
対しては，前述の「子ども AYAサポートチーム」
の一員として，毎日の病棟ラウンド，週 1回の病
棟カンファレンス，チーム・ミーティング，臨時
のカンファレンスに参加しながらコンサルテー
ションに対応している。診療科で積極的治療をし
ている時期から小児緩和ケア医が苦痛緩和などに
関わっていくことで，さらに緩和ケアが濃厚に必
要な終末期にも介入がシームレスに行いやすいメ
リットがある。
　入院患者のみでなく，外来通院中の子どもたち
についても，疼痛コントロール，心理社会的なケ
ア，終末期の症状コントロール，在宅調整，意思
決定支援などを含めたトータル・ケアを各診療科
と協力して行っている。
　2）　�他科医師やコメディカルなどに対する小児

緩和ケアの教育・研修
　小児血液腫瘍科医など他科の医師に対する（成
人患者も含めた）緩和ケア研修の受け入れも積極

的に行っている。小児患者だけの診療では経験が
不十分になりがちなオピオイドや抗精神病薬など
の薬物療法をはじめ，終末期患者の意思決定支
援，地域連携などの実践に至るまで，成人も含め
た多くの患者に主治医として関わり，指導医のも
とで研修を行っている。また他院の小児科医師の
短期研修や見学，医学生のベッドサイドラーニン
グの受け入れも積極的に行っている。コメディカ
ルへも定期的に勉強会を行い，小児緩和ケアの普
及/教育活動を行っている。
　3）小児緩和ケア医としての地域との関わり
　在宅ケアを必要とする子どもとその家族につい
ては，希望を汲み取りながら，地域と密でシーム
レスな連携を支援している。退院後も，症状コン
トロールなどに関して在宅医からコンサルテー
ションを受けたり，協働訪問を行ったりするな
ど，継続した連携を行っている。 大阪で活動す
る TSURUMIこどもホスピスの運営やさまざま
な実践にも専門家としてサポートしている。
　4）学術活動（研究/学会発表）
　エビデンスの蓄積が困難な小児緩和ケア領域の
研究や学会発表も積極的に行い，全国への小児緩
和ケアの普及に努めている。小児緩和ケアの知識
や考え方の普及を目的として地域へ向けて教育活
動を行ったり，近隣の施設とともに症例検討を中
心としたカンファレンスを行っている。また，全
国の小児緩和ケアチームのレベル向上および交流
を目的に毎年 1回当院主催で「小児緩和ケアチー
ムカンファレンス」を 2012 年より行っている。
毎年 100 名を超える参加者が集まり，昨年 2016
年 11 月も「各施設での小児緩和ケアの取り組み」
や「終末期患児における経鼻胃管挿入やモニター
装着の在り方」などをテーマに活発な議論が行わ
れた。

2.　�子ども AYAサポートチーム専任看護師による
アプローチ

　当チームの専任看護師は，緩和ケア認定看護師
1名とがん化学療法看護認定看護師 1名の 2名で
構成されている。チームで介入する患者に対して
は担当制としている。主治医，プライマリーナー
スとも連携しながら定期的なラウンドを行い，必
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要時には個別面談を実施し，患者・家族のサポー
トを行っている。
　1）診断時・再発時の子どもと家族への支援
　小児血液腫瘍科による病名告知・病状，治療方
針の説明の場への同席を行い，診断時からの緩和
ケアを提供している。診断時から関わることで，
子どもや家族との信頼関係を築きやすくなる。ま
た病気や治療についての説明に対する子どもの理
解を確認し，理解できていないところがあれば補
足説明を行うことで，子どもが治療を受け入れる
ことができ，主体的に参加できるようサポートを
行っている。また家族に対しては，治療や病状に
対して不安な思いを受け止め，抱えている不安に
対して，対処可能なことがあれば具体的な方法を
提案することで不安軽減に努めている。
　2）化学療法中の子どもと家族への支援
　化学療法を受ける子どもと家族に対しては，治
療開始前の不安や副作用対策への対応など，精神
的サポートも併せて行っている。
　3）終末期の子どもと家族への支援
　子どもが抱える苦痛な症状に対しては，効果的
な薬剤の使用や安楽につながるケアを実践してい
る。入院中の子どもに対しては，できるだけ安楽
に過ごせるような環境調整やケアの工夫ができる
ようプライマリーチームとのコーディネートを
行っている。
　家族にとっては，愛する子どもが病気の進行や
障害により死が避けられない状況のなかで，子ど
もを支える役割を担いながら抱える苦悩は計り知
れない。残された時間をどこでどのように過ごす
のか，亡くなる場所はどうするのかなど意思決定
も迫られ，家族の緊張は高まる。家族の意向を丁
寧に確認し，希望に沿いながら，子どもと家族が
望む場所で過ごすことができるよう，チーム間の
カンファレンスで情報を共有し，主治医・プライ
マリーチーム・保育士などとも連携しながらサ
ポートを行っている。

3. 多職種によるアプローチ
　1）プレイサービス
　子どもと家族は，治療に伴うストレスや処置に
対する恐怖，今後の見通しに対する不安など心理

的苦痛を伴いやすい。たとえば，中心静脈カテー
テルの挿入・手術・放射線治療などの医療処置に
おいて，子どもが体験する事態によってもたらさ
れる心理的混乱に対しては，ホスピタル・プレ
イ・スペシャリストを中心として苦痛緩和を目的
としたプレパレーションの実施や，採血やルート
確保時など，医療処置の痛みから気を紛らわす
ディストラクションを実施している。また，子ど
もの仕事である「遊び」を通して，入院に対する
ストレスや不安の軽減に取り組んでいる。
　2）社会的支援
　入院での治療に伴い，学校生活や友達との交流
が途絶えることによる孤独感が生じたりすること
や進級・進学・就職にまつわる問題など，社会的
な問題に対しては，MSWが中心となり，入院早
期から社会資源についての情報提供や，復学・復
園支援として原籍校（園）との入院時・退院時カ
ンファレンス，地域との多職種カンファレンスを
実施している。多施設間の連携として医療用 SNS

を導入し，タイムリーに情報提供や情報交換がで
きることでサポートの強化に役立っている。
　3）AYA 世代への支援
　AYA世代のがん患者は過去数十年間でがんの
生存率が上がっていない年齢層であり，がんの種
類や治療法もさまざまである。また，成長発達過
程にあり，年齢特有の心理社会的ニーズも多種多
様である。当院は地域がん診療連携拠点病院であ
り，かつ小児がん拠点病院でもあるため，多くの
AYAのがん患者を診療している。当院での AYA

世代に対する取り組みとして，多職種的なカン
ファレンスを毎月 1回開催している。主治医や担
当看護師など関係者が多職種で集まり，今起こっ
ている問題の解決策を討議したり，必要なアプ
ローチのための情報共有を行ったりしている。
　4）苦痛のスクリーニング
　小児血液腫瘍科の 12 歳以上の子どもに対して，
独自で作成した「困っていること」に関する質問
票を活用し，子どもの抱えるつらさや困ったこと
に対するスクリーニングを行っている。希望があ
れば子ども AYAサポートチームの専任看護師が
相談を受け，対応している。必要時には介入を継
続して関わっている。
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はじめに

　小児の緩和ケアにおいて，とりわけ悪性腫瘍以
外の小児では，「終末期」とはどういう状態を指
すのか，従来の考え方では定義が難しい。そのた
め，近年では「life-threatening conditions」1）とい
う概念が提唱されている。
　そして，小児においても成人と同様に，緩和ケ
アとは単に症状の緩和のみを行う医療のことでは
なく，診断時から死，あるいはその後まで継続的
に行われる，子どもと家族に対するトータルなケ
アである。基本的な部分での考え方は，小児の緩
和ケアは成人の緩和ケアと共通しているといって
よいだろう。しかし，小児の緩和ケアは日本では
まだあまり注目されておらず，また成人に比べて
実践には困難さを感じる場面が多い。そして，悪
性腫瘍以外の子どもではその傾向はさらに強い。
本稿では，悪性腫瘍以外の小児の緩和ケアの現状
と今後の課題について考えてみたい。

悪性腫瘍以外の小児の緩和ケアの特徴

　医療は歴史的に，疾病を治して死を遠ざけるこ
とを最大の目標として発展してきた。その一方
で，死は万人に必ず訪れるものであることには変
わりはない。
　死別に直面する家族や医療従事者には，大きな
悲嘆が伴う。高齢者が亡くなる場合には，「老い
の結果の死は仕方のないことだ」という受け入れ
のプロセスを得られることが比較的多い。一方
で，亡くなる子どもは多くないため，家族や医療
従事者にとってとても特殊な出来事として捉えら
れがちであり，小児の緩和ケアについて経験の蓄

積が難しい現実がある。それに，高齢者や成人の
悪性腫瘍のターミナル患者と異なり，小児，特に
悪性腫瘍以外においては終末期の定義が困難なこ
ともあり，緩和ケアの対象者がどういう子どもな
のかという時点でも迷いが生じる。
　ほかにも，小児には成人と異なる特性が数多く
存在する（表 1）2）。年齢の幅が胎児・新生児期か
ら思春期，成人期にまで及ぶため，成長や発達の
段階に応じた対応を求められること，また意志決
定に親権者と本人の関係をもととした倫理的・法
的配慮の必要性があること，などは，特に大きな
違いといえるだろう。
　そして，家族にとっての子どもの死には，親子
として，あるいはきょうだいとして，これから送
るはずの生活がごっそり失われてしまうという，

2．小児緩和ケアの現状と展望
E．地域における小児緩和ケア（悪性腫瘍以外）

南條 浩輝
（かがやきクリニック）

表 1　小児と成人の緩和ケアの共通点と異なる点

小児と成人の共通点
　・患者の生命予後が限られていること
　・QOL(生活の質）の重視→在宅ケアの必要性
　・症状コントロールの重要性
　・精神面のケアの重要性
　・家族ケアの重要性
　・多職種連携が必要なこと

小児が成人と異なる点
　・死はまれである
　・対象となる疾患が多く，まれな疾患が多く，経過も

異なり，時として進行が急速で予測が困難である
　・発達・成長を考慮しなければならない
　・知的・ あるいはコミュニケーションに障害のある

子どもへのケアに特殊な技術を要する
　・家族ケアの対象が広い（兄弟姉妹や祖父母など）
　・倫理的配慮の必要性が高い（子どもの自己決定権な

ど）
　・関わる職種が多い（学校，地域，病院など）
　・子どもと家族に関わるスタッフの精神的負担が大

きい
　・家庭で生活することが決定的に重要

（2015 在宅医療テキスト 第3版，勇美記念財団 を改変）
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大きな喪失体験が待っている。そのため，わが子
が死に逝くという事実を受容できない親は少なく
なく，最期まで集中治療を望まれるケースは高齢
者より多いかもしれない。このような困難さを抱
えた子どもと家族を，経験の蓄積が難しい医療従
事者が支える，という構図が小児の緩和ケアの現
場には存在する。

Life-threatening conditions

　筆者は，小児を中心に在宅医療を行う在宅療
養支援診療所を開設している。小児在宅医療は，
NICU（新生児集中治療室）の長期入院児問題を
きっかけに注目を浴びるようになり，対象には，
気管切開や在宅人工呼吸などの高度な医療に依存
している子どもが多い。
　在宅医療を必要とする小児においては，さまざ
まな原疾患により，年単位，あるいは十年単位で
成長しつつ，常に生命の危険と隣り合わせである
子どもが少なくない。こういう子どもに緩和ケア
を提供するにあたり，「life-threatening conditions

（以下，LTC）」という概念が近年用いられるよう
になっている。LTCにある子どもには，いつか
ら終末期かという線引きを行うのではなく，すべ
ての段階において小児緩和ケアの対象であるとい
う考え方が徐々に広まりつつある。表 2 3）に示す
とおり，子どもでは悪性新生物による死亡が全体
に占める割合はそれほど多くない一方で，LTC

にある子どもたちが成長過程において亡くなって
いるケースが多いことからも，このような考え方
の必要性があるといえよう。

非がんの小児の緩和ケアの実例

　9カ月女児。両親，双胎の姉との 4人家族。特
に基礎疾患なし。5カ月時に自宅で心肺停止とな
り救急搬送，蘇生後に集中治療を行われるも，低
酸素性虚血性脳症となり，寝たきりで経口摂取不
能となった。９カ月時に胃瘻造設・噴門形成術を
受け，在宅移行を目指すこととなった時点で当ク
リニックに相談があった。
　嚥下障害が強く，咽頭部には常に唾液が貯留し
ている状態であり，誤嚥性肺炎を繰り返していた
ため，病院主治医より気管切開・気管喉頭分離術
を勧められた。退院前カンファレンスでも同手術
について議論があった。しかしご両親は，これ以
上の侵襲的な治療や蘇生行為などを望まれず，11
カ月時に自宅退院となった。
　退院後，吸入薬や内服薬の調整や，低圧持続吸

表 2　子どもの死因（2015 年）3）

₀歳 ₁～₄歳 ₅～₉歳 ₁₀～₁₄歳 ₁₅～₁₉歳 

第₁位 先天異常・ 
染色体異常 

先天異常・
染色体異常 悪性新生物 悪性新生物 自殺 

第₂位 周産期呼吸障害 不慮の事故 不慮の事故 自殺 不慮の事故 

第₃位 乳幼児突然死症
候群（SIDS） 悪性新生物 先天異常・ 

染色体異常 不慮の事故 悪性新生物 

第₄位 出血性障害・ 
血液障害 心疾患 心疾患 先天異常・ 

染色体異常 心疾患 

図 1　低圧持続吸引器

　口腔から吸引された唾液がペットボトルに溜まる仕組み。
音が小さく，24時間使用しても，生活上あまり気にならない。
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引器の使用開始（図 1），訪問看護，理学療法士
の訪問などによる呼吸状態の評価および呼吸リハ
ビリテーションを行うことで，誤嚥性肺炎の発症
を予防することができ，安楽に過ごすことができ
た。また，家族旅行にも頻繁に出かけて，家族の
時間を楽しまれ，退院後に入院加療を要したのは
肺炎による 5日間の 1回のみであった。
　しかし徐々に，気道分泌物貯留による Spo2 低
下をきたし，吸引とバギングで回復することを繰
り返すようになっていった。侵襲的治療や蘇生行
為を望まないとのご両親の考えに変化はなかった
ため，病院スタッフと在宅スタッフとの間で倫理
面に関するカンファレンスを開催し，ご両親が希
望する方向性を共有，対応策を確認した。
　1歳 6 カ月時に自宅で呼吸状態が急変し，緊急
往診。全身チアノーゼあり，痛刺激への反応なく，
徐脈となっていた。在宅看取りを含めた対応策も
提案したが，家族が医療職のいない環境で過ごす
ことに不安を感じられていたため，医師同乗の救
急車で病院へ搬送。そのまま特に処置を行われず
に，病室で家族で過ごされ，搬送翌日に看取りと
なった。

小児緩和ケアの今後の課題

　筆者が医師となった 2001 年頃には，子どもの
自己決定権について臨床の現場で議論されること
はまだ少なかった。そのため，予後が短いと考え
られる子どもに対して診断名や病状，今後の見通
しなどをいっさい説明せず，医療従事者と親権者
のみで意志決定を行い，治療を進めていたことも
多かった。
　しかし，「子どもの権利条約」第 12 条において
「自己の意見を形成する能力のある児童がその児
童に影響を及ぼす，すべての事項について自由に
自己の意見を表明する権利を確保する」とされて
いるとおり，近年は子ども本人に対して，その発
達段階や理解力に合わせた説明を行い，可能なか
ぎり本人の考えを意志決定につなげていくことが
重要視されるようになっている。2012 年に日本
小児科学会から示された「重篤な疾患を持つ子ど
もの医療をめぐる話し合いのガイドライン」4）に

おいても，基本精神として「子どもの気持ちや意
見を最大限尊重する」と明記されている。
　一方で，前記の実例のように，子ども本人の意
志を直接聞くことができない場合も多い。前述の
ガイドラインでは，そういった場合には，生存時
間だけでなく治療による子どもの身体的・精神的
苦痛を含んだ「子どもの最善の利益」を最優先さ
せることを，保護者や医療スタッフは確認し，話
し合いを重ねること，また必要時には倫理カン
ファレンスの開催や，倫理委員会もしくは第三者
機関への相談も考慮することとしている。この例
でも繰り返してそのような議論を重ね，カンファ
レンスの開催による意志確認ができていたこと
が，スムーズな対応につながったと考えている。
　このような合意形成を行ううえでは，子どもと
家族に対して成人以上に精神的なサポート体制が
必要であり，医師や看護師のみならず，臨床心理
士，Child Li fe Special ist や Hospital  Play 

Specialist，場合によっては保育士や教師などの
多職種による支援を必要としている。また，生存
時間を短くする可能性のある治療方針を選ぶこと
に対しては，第三者から「医療ネグレクトに相当
するのではないか」という疑念をもたれる場合も
あるため，必要に応じて児童相談所も議論に加わ
り，短絡的な決定がなされていない過程を共有し
ておくことも検討されるべきである。
　さらには，前記の実例でも頻繁に家族旅行を楽
しまれていたように，LTCにある子どもと家族
にとって，長期入院を余儀なくされるのではな
く，可能なかぎり家庭で過ごし，親子として，
きょうだいとして過ごすことはとても意義の大き
いことである。その実現のためには，訪問看護や
訪問リハビリテーション，訪問診療，訪問歯科診
療，訪問薬剤師，ヘルパーなどの在宅サポートや，
通所でのリハビリやデイサービス，ショートステ
イなどのサポート体制が必要である。しかし，介
護保険の整備されている成人に比べると，小児の
利用できる社会リソースはかなり少なく，その充
実が急務である。特に近年，「歩く重症児」とい
われるような，医療的ケアを要する状態で歩いた
り走ったりできる子どもが増えてきているが，そ
ういう子どもには教育，福祉ともに受けられるサ
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ポートが非常に少ないのが現状であり，早急な整
備が求められる。
　近年では，「小児科医のための緩和ケア教育
プログラム（Care for Life-threatening Illnesses in 

Childhood；CLIC）」などの研修会をはじめ，小
児緩和ケアに関する啓発や教育が行われるように
なっている。LTCにある小児に関わる多職種に
対してさらなる小児緩和ケアの普及を図り，身体
的苦痛のみではなく，全人的な視点で子どもと家
族を支えることが広く可能となるよう，今後の発
展が望まれる。
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子どもの緩和ケアにおける在宅ケアの
重要性

　世界保健機関（World Health Organization；
WHO）では，子どもの緩和ケアを成人のものと
は区別して定義し，子どもにとって，在宅緩和ケ
アが重要であることが明記されている（http://

www.who.int/cancer/palliative/definition/en/）。
　しかしながら，わが国では成人以上に子どもの
在宅緩和ケアは少なく，その実施は困難である。

当法人における小児がんの在宅緩和ケア

　当法人（医療法人財団はるたか会）では 1999
年の開設以来，小児の在宅医療，在宅緩和ケアに
積極的に取り組んできた。その結果，現在まで約
590 例の小児の在宅患者を経験し，157 人（27%）
が亡くなっている。また，その中で 65 人（全死
亡者の 41％）を自宅で看取っている。がん，非
がんで分けると，がんの子どもは 62 人中 38 人
（61%），非がんの子どもは 95 人中 27 人（28%）
を自宅で看取っている。非がんの子どもより，が
んの子どもの方が在宅で多く看取ることができて
いるのは，成人と同じ傾向であり，その数は年々
増えている。2016 年は 11 人のがんの子どもが亡
くなり，8人（73%)を自宅で看取った。

在宅緩和ケアでできること

　多くの医師や患者家族が，在宅医療ではできる
ことが限られていると思っているが，実は，病棟
で実施される処置のほとんどは在宅でも行うこと
ができる。採血，心電図，エコーなどの検査は可

能である。また，在宅で X線検査が可能な施設
もある。輸液も可能で，静脈内投与はもちろん，
一般的に小児ではあまり行なわないが，皮下輸液
も在宅医療に適している。そのほか，皮下注射，
筋肉注射も行う。中心静脈からの輸液，中心静脈
の管理，ケア，気管カニューレの交換，胃瘻の交
換，尿道カテーテルの交換は，当然行う。また，
実施する施設は多くはないが，輸血も実施可能で
ある。そのほかに，化学療法や，精密持続注入ポ
ンプによる麻薬などの薬剤の注入も可能である。
　ただし，病棟と在宅では，リスク管理の方法と
モニタリングに違いがある。当たり前だが，在宅
だと医師や看護師が，傍にいないので，家族が患
者を見ていて，モニタリングする必要がある。そ
の分，家族に精神的，身体的負担がかかる。その
負担を家族が担ってはじめて，在宅医療は成立す
る。患者のみでなく，家族の QOLも大切にして
サポートする必要がある。

子どもと成人の緩和ケアの異なる点

緩和ケアのスピリッツは大人も子どもも変わらな
い。患者のQOL，症状コントロール，精神的ケア，
家族ケア，多職種連携などである。しかし，異な
る点もある。

1．成長と発達を支える緩和ケア
　大人と子どもの違いは，子どもは常に成長と発
達をして，変わり続けることである。それは，ど
んな病気や障害をもっている子どもでも同じであ
る。成長と発達は，子どもの最大の特徴であり，
それは周囲の人，家族にとっても大きな喜びであ
り，励みでもある。それゆえに，子どもの緩和ケ

2．小児緩和ケアの現状と展望
F．地域における小児がん緩和ケア

前田 浩利
（子ども在宅クリニックあおぞら診療所墨田）
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アには，成長と発達を支えることが求められる。
また，子どもは，緩和ケアを必要とする期間の人
生の時間の中での割合が，大人とは根本的に異な
る（図 1）1）。
　大人は，その人生をある程度生きたところで，
病気になり，治らない状態になり，緩和ケアを受
ける。いくら，緩和ケアが病気の発症時から開始
されるようになったとはいえ，多くの患者にとっ
て緩和ケアを受ける時間は，人生の数 10 分の 1
以下の時間である。しかし，多くの子どもたちは，
人生の大半を“生命を脅かす疾患”とともに生き，
その間，緩和ケアを必要とする。小児がんでも，
さまざまな治療が発達してきたがゆえに，短い人
生の半分以上の時間をがんと闘い続けて亡くなっ
ていく子どもも多い。
　多くの“生命を脅かす疾患”の子どもにとって，
人生の大半の時間を緩和ケアを受けながら生きる
ことになり，緩和ケアは，長期にわたって子ども
の人生と生活の重要なパートナーとなる。それ
は，緩和ケアにとって，成人とは異なる働きを求
められることになる。それが，子どものライフス
テージの変化を支え，成長と発達を支えるという
働きである。

2．子どもとのコミュニケーション
　大人の場合，多くは，本人の精神的ケアを行う
際に，死に向かう病気についてどの程度理解して
いるのかを，コミュニケーションによって医師や
看護師側が捉えることが可能である。何がしたい
か，どのような生活を送りたいか，どこで死を迎
えたいか，といった希望を尋ねつつ寄り添うこと
ができる。しかし，子どもの場合は，コミュニ
ケーションの能力が十分に発達していない。知的
な障害がある場合も多いため，特殊な技術が必要
になる。また，そもそものコミュニケーションが
不可能な場合も少なくない。
　そのような状況で，患者とのコミュニケーショ
ンを重要な柱とする緩和ケアを行うことはそもそ
も困難である。多くの場合，子どもの代わりに親
が，患者に代わってコミュニケーションをするこ
とになる。しかし，親の意向と患者の意向がいつ
も同じとは限らない。子どもの自己決定権をどの
程度まで認めるのかについても，倫理的な側面ま
で考慮することが必要となる。

3．家族・家庭とその他の環境
　子どもを取り巻く家族は，大人の場合と比べて
多様である。両親のケアは当然として，親の関心
が病気の子どもに集中する傾向がある環境で，深

図 1　緩和ケアを必要とする期間の比較1）

小児（life-threatening conditions）
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く傷ついていることも多い兄弟のケアは非常に重
要なテーマになる。両親以外に祖父母などのケア
も必要となる。特に子どもの死に対しては，家族
の悲嘆がきわめて深いので，医療従事者だけでな
く地域や学校など，関わる人びとの精神的な負担
が大きい。
　特に子どもは，家庭で生活することが決定的に
重要である。施設ではなく，在宅でのケアの重要
性が大きい点も，家族や学校などまわりの環境に
大きな変化をもたらすことになる。

3．「緩和ケア」の受容の困難さ
　上記，子どもの死が稀なことの項目でも触れた
が，成人と小児の大きな違いは「死」の受容の困
難さを背景とした「緩和ケア」そのものの受容の
困難さである。非常に印象的な出来事があった。
当法人の訪問看護師が，終末期の脳腫瘍の患児の
お宅に訪問した際，患者さんが安心されると思い
「次は，緩和ケアの専門看護師が来ますから」と
伝えたところ，患者家族からクレームがあった。
「うちの子どもは看取りのための，看護はしてほ
しくないです」というものだった。
　成人では，治療より生活の質を重視したケアに
切り替えるということは，受け入れやすい，しか
し，子どもでは「1分，1秒でも長く生きてほしい」
という両親の想いは強く，看取りを連想させる
「緩和ケア」そのものの受け入れが困難である。

4．家族が在宅医療に求める医療水準の高さ
　在宅医療は，病院の医療と異なり，制約がある。
たとえば，1日 2 回や 3回の薬剤の点滴や，輸血
など，実施が難しい場合もある。成人なら，1日
何回も点滴はできないが，家で暮らせるのでそち
らがよいという選択はある。しかし，家族は子ど
もが受ける医療の質を落とすことに強い抵抗を感
じる。最後の最後まで，できるかぎりの治療を受
けさせたいと思っている。
　この想いが，在宅でのケアへの移行を阻む。「本
人は家に帰りたいと言う。できれば，その願いを
叶えたい。しかし，家でできることは限られてい
る。ならば，このまま病院に留まるしかない」多
くの家族がそう考える。特に悪性腫瘍の場合に，

その傾向は強い。したがって，在宅移行当初は，
病院と同じレベルの医療を提供できる体制を整え
ないと，がんの子どもの在宅緩和ケアは実現しな
いことが多い。

がんの子どもの在宅緩和ケアにおける
症状コントロール

　がんの子どもの在宅緩和ケアの特徴は，その疼
痛コントロール，症状コントロールの困難さであ
る。高齢者のがんに比べ，若年者，特に子どもの
がんはその疼痛が著しい。子どもにとって，内服
そのものが苦痛であることも多く，内服薬だけで
がんの子どもの苦痛を緩和することはほとんどの
場合，困難である。オピオイドの持続点滴，もし
くは持続皮下注射が必要になる。また，オピオイ
ドの量も大量になることが多く，その副作用にも
十分な対策が必要である。また，子どものがんに
おいては，末期に呼吸苦が出現することも多く，
オピオイドに加え，さまざまな補助薬を組み合わ
せて，症状コントロールを行う必要がある。
　そのうえ，こどもの痛みや苦痛の評価は難し
い。子どもが，痛みや苦痛を訴えないこともあり，
セルフレポートと客観的な苦痛の評価を組み合わ
せて行う必要がある。在宅緩和ケアにおいては，
子どもと家族だけで過ごすことができることが大
きな利点であるが，医療者，医師や看護師が居な
い時間をつくるためには，子どもの苦痛をほぼゼ
ロにする必要がある。そのため，がんの子どもの
在宅緩和ケアにおける症状コントロールは，かな
りの技術と経験を要する。

看取りに至るプロセス

　自宅で子どもの最期を看取る，病院に勤務して
いる多くの小児科医にとって，実際それをどう患
者の家族に話し，具体的に進めていくのか，想像
が難しいであろう。それは，以下のようなステッ
プによる。
　①最期をどこで過ごすかを患者と家族に決めて
もらう。それは，家か病院か？ということである。
そして大事なことは，②それをいつ話すか，とい
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うことだ。そのタイミングは，初診時ではない。
信頼関係ができてからであるが，信頼関係ができ
るためには，家で良い時間を過ごすことが必要で
ある。家で良い時間を過ごすことを手伝ってはじ
めて，家族は，われわれ在宅支援の医療者を本当
に信頼する。そのために，③症状コントロールが
必要になる。多くの親にとって，いくら良い看取
りといっても，わが子を看取る体験などしたくな
い。最初から「緩和ケア」を掲げて，在宅介入す
るのは，両親にとっては，「自分の子どもの死を
受け入れろ」と言われているに等しい。子どもに
死んでほしくない，1分 1 秒でも一緒に居たい，
そのために親は，迷い，悩み，手を尽くし，心を
尽くす。

　医療者が，それを理解し，一緒に悩み，一緒に
揺れ，一緒に手と心を尽くしてくれたと感じた時
に家族は初めて，その医療者を信頼する。その時
に「最期を家で過ごすか，病院で過ごすか」とい
う問いを発することができる。そして，信頼関係
が深い分，あるいは良い体験を自宅療養で過ごす
ことができた分，家族は「自宅での最期」を希望
するように感じる。もちろん，家族ごとの事情が
あるので，「自宅」がすべてのケースで最適とい
うわけではないことは当然である。

文　献
1） 前田浩利 編：地域で支えるみんなで支える実
践 !! 小児在宅医療ナビ．p.306，南山堂，2013
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背　景

　生命を脅かす疾患（Life-threatening illnesses；
LTI）の子どもたちとその家族にとって，緩和ケ
アが適切に提供されることが大切であることは論
をまたない 1，2）。しかし，わが国では医学教育や
臨床研修の場において，小児緩和ケアを系統だっ
て学ぶ機会は十分であるとはいえない状況があっ
た。2011 年に世界各国の小児緩和ケアの発展レ
ベルの系統的評価が示されているが 3），それによ
れば，わが国の小児緩和ケアは全 4段階のうちの
第 2段階とされていて，医療先進国のなかでは際
立って低い評価にとどまった。小児緩和ケアの組
織化や経済的基盤整備の遅れとともに，研修機会
の提供が十分でない点が指摘されている。
　こうした状況に変化をもたらす取り組みの 1つ
として，筆者たちは，小児医療に従事する医師を
対象とする小児緩和ケアの基本的な知識や技術，
診療態度に関する教育プログラム「小児科医のた
めの緩和ケア教育プログラム（Care for Life-

threatening Illnesses in Childhood；CLIC）」を開
発した。2010 年から開催している研修の成果と
ともに報告する。

教育プログラムの開発

　「平成 20 ～ 21 年度厚生労働省 厚生労働科学研
究費補助金 がん臨床研究事業『がん医療の均て
ん化に資する緩和医療に携わる医療従事者の育成
に関する研究』班（木澤班）」の活動の1つとして，
小児緩和ケア教育プログラム開発プロジェクトは
2009 年に活動を開始した。プロジェクトチーム
は，日本緩和医療学会に所属する，LTIの子ども

の診療経験が豊富で，小児緩和ケアに造詣の深
い，小児科医，緩和ケア医，看護師，臨床心理士
らで構成された。プロジェクトチームは，プログ
ラムに含まれるべき学習項目とプログラムの構造
を，国際的な水準 4，5）や国内の実臨床と照らし合
わせながら検討した。プログラムは，小児緩和ケ
アの概論に始まり，疼痛の評価とマネジメント，
侵襲的処置時の苦痛緩和，アドバンス・ケア・プ
ランニング，臨死期のケアなどのモジュールから
構成されている。特に子どもや保護者とのコミュ
ニケーションを重視して，多くの時間を割いてい
る。また，生命維持治療の中止と差し控え，子ど
もの自己決定権をめぐる倫理的なディスカッショ
ンを行うセッションを設けているのも本プログラ
ムの特徴である。研修会は，2日間の集中開催形
式をとり，インタラクティブ講義，小グループ
ディスカッション，ロールプレイ，ビデオ学習と
いう 4つの要素からなる教育ワークショップとし
て設計されている（表１）。

研修会の開催

　2010 年 5 月に初回の研修会を開催し，以後は
年に 2 ～ 4 回の開催を継続している。初年度か
ら 2年間は研究班研究補助金のほか，日本ホスピ
ス・緩和ケア研究振興財団，笹川医学医療研究財
団の事業助成を受けて開催された。2012 年度か
らは，厚生労働省委託事業「小児がん医療に携わ
る医師に対する緩和ケア研修等事業」として，日
本小児血液・がん学会主催（協力・日本緩和医療
学会）のもと，開催を継続してきた。これまでに
国内から多くの小児医療に携わる医師が研修会を
修了しており，小児がん医療に携わる医師はもち

2．小児緩和ケアの現状と展望
G．小児医療に携わる医師のための緩和ケア研修プログラム（CLIC）

永山　淳
（国家公務員共済組合連合会 浜の町病院 緩和医療内科）
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ろんのこと，小児神経科医，新生児科医，小児救
急医などさまざまなサブスペシャリティの医師が
含まれている。
　2010 ～ 2011 年度は，計 4回の研修会を開催し，
151 名が研修を修了した。厚労省委託事業となっ
た 2012 年度以降，年 3～ 4 回の研修会開催を継
続し，2016 年度途中までに 639 名が研修会を修
了している。研修会修了者の概略を表２に示す。

CLIC プログラムの効果

　研修会受講の有効性を実証するため，質問紙形
式の調査票（Questionnaire for survey on CLIC 

program efficacy；QLIC）を作成した。質問紙は，
小児緩和ケアに関する知識について，研修プログ
ラムの内容から正誤を問う 30 問と，緩和ケア診
療における自信と困難感を 5段階リッカート尺度
（「強く同意する」から「強く同意しない」）で評
価する 20 問から構成されている。質問紙の内容

は，いくつかの小児緩和ケア教育カリキュラムを
参考にしながら 6），複数の小児緩和ケアの専門家
によって妥当性を検討した。プログラムの効果を
評価するために，研修会開始直前と終了直後に，
参加者に QLICの同じ質問に回答してもらい，研
修会前後での変化を測定した。この調査は，2015
年度から開始され，これまでに 146 名のデータが
集計されている。集計途上であり，統計学的な検
討も十分なされてはいないが，参加者の知識，自
信と困難感のいずれもが，研修会の前後で改善す
る傾向にあった（図 1，2）。

考　察

　CLICでは，Train-the-trainer形式をとる国内外
の他の緩和ケア研修会 6，7）とは異なり，開発プロ
ジェクトチームメンバーがそのまま研修会ファシ
リテータを務めている。2016 年現在でファシリ
テータは約 20 名と，少数精鋭での運営を行って

表 1　プログラム概要

モジュール 時間（分） 形式 内容

1 小児緩和ケア概論 40 IL
小児緩和ケアの定義と歴史，全人的苦痛の概念
LTIの疫学と分類
成人緩和ケアとの類似点と相違点

2 基本的なコミュニケーション 35 IL/RP 医療コミュニケーションのゴール
共感的コミュニケーションの技術

3 子どもの疼痛 80 IL
疼痛の評価：言語的コミュニケーションが可能/不可
能な場合に応じて
世界保健機関（WHO）ガイドラインに則った薬物療法

4 処置時の苦痛緩和 35 VL プリパレーション・ディストラクションの紹介

5 希望を支えるケアプラン 90 SGD 治癒が見込めない神経芽腫の模擬症例を用いたアド
バンス・ケア・プランニング

6 小児医療と倫理 120 IL/SGD 生命維持治療の中止と差し控え
子どもの自己決定権

7 難しい場面でのコミュニケーション 100 IL/RP
予期せぬ知らせを伝える
子どもへの説明を拒む保護者との対話
子どもからの思わぬ質問に対処する

8 死が近づいたとき：総論 80 SGD
神経芽腫の模擬症例を用いて，臨死期の治療・ケア，
患者・家族とのコミュニケーションについて医療
チームで検討する

9 死が近づいたとき：救急の場面で 120 SGD/RP インフルエンザ脳症の模擬症例を用いて，共感的に
救命不可能であることを保護者へ伝える

10 ストレス・マネジメント 25 IL 緩和ケア従事者自身のストレスへの対処

　IL：双方向性講義，RP：ロールプレイ，VL：映像教材，SGD：小グループ討議
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いる。各モジュールの制作意図を十分理解したメ
ンバーがファシリテータを務めることで，研修会
の質を高く保つことが可能となっている。また研
修会での経験を直接フィードバックすることで，
教材のブラッシュアップにもつながっている。研
修会の対象者を小児医療に携わる医師に絞り込ん
だことで，少ないマンパワーであっても，研修会
の継続開催が可能となっている。

図 1　研修会修了者の知識の変化（n=146）
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図 2　研修会修了者の態度・自信の変化（n=146）
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表 2　研修終了者概要

開催年 開催回数 研修会修了者数

2010 2 68

2011 2 83

2012 3 110

2013 3 74

2014 4 98

2015 4 135

2016（2016年11月まで） 3 71

総計 21 639

性別 人数 （%）

男性 391 61.2

女性 242 37.9

不明 6 0.9

年齢 範囲 中央値

27〜67 37

小児診療の経験年数 人数 （%）

15年未満 394 61.7

15年以上 235 36.8

不明 10 1.6

サブスペシャリティ 人数 （%）

小児血液・腫瘍 324 50.7

小児神経・発達 69 10.8

新生児 42 6.6

小児循環器 17 2.7

小児感染症・アレルギー 18 2.8

小児腎・泌尿器 10 1.6

小児救急・集中治療 12 1.9

一般小児科 23 3.6

外科系（小児外科・脳外科・整形外科） 50 7.8

その他（在宅医療，その他） 67 10.5

不明 7 1.1
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　これまでに医療従事者に対する緩和ケア教育
プログラムの開発と効果に関するさまざまな報告
があるが 7，8），小児緩和ケアに関するものは決し
て多くない。北米では，Education in palliative and 

end-of-life care（EPEC）や，End-of-Life Nursing 

Education Consortium（ELNEC）など，医療従事
者の緩和ケア教育に先進的な取り組みが知られて
いる。2012 年からは小児科医と専門看護師を対
象とした EPEC─pediatrics による，Train─the─

trainer形式での研修が開始されており，その効
果については現在検証が進められている 9）。今回
の QLICによる CLICの研修効果判定では，研修
会前後である程度の教育効果があることが示唆さ
れているが，より詳細な統計学的検討が必要であ
る。また，研修修了からの遠隔期において，修了
者の知識，自信の持続性を確かめることも求めら
れる。修了者の自信や態度の変化については，質
的研修での検討が適当かもしれない。本来，
CLICの最終的な成果は，小児緩和ケアの提供対
象である LTIの子どもたちや家族の福利を生む
ことである。その意味では，彼らの苦痛が軽減さ
れ，満足を生み出しているか否かを確かめること
が望ましい。

まとめ

　小児医療に携わる医師を対象とした小児緩和ケ
ア教育研修プログラム「CLIC」の経緯を振り返
り，現況と今後の課題を明らかにした。修了者の
専門性は小児がん領域にとどまらず，LTIの子ど
もたちの診療に携わる，さまざまなサブスペシャ
リティにわたっていた。研修による一定の学習効

果があることが示唆されるが，さらなる検討が求
められる。
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小児緩和ケア研究の課題

　小児緩和ケアは広く小児科領域全体に関わる新
しい領域である。したがって，ケアの提供者の背
景は，医師においてもプライマリ・ケア，腫瘍，
集中治療，精神，麻酔など多様であり，また看護
師，心理士，医療ソーシャルワーカー（MSW）
など多職種にわたる。その結果，緩和ケアの対象
疾患は多岐にわたり，提供体制もさまざまな形が
存在する。
　小児緩和ケア領域における研究は，これまで十
分に行われてこなかった。2001 年における小児
緩和ケア領域の研究は pubmed検索で 30 編の論
文がみられる程度で，その多くは論説や総説など
であった。しかし，2010 年には 65 編の論文が発
表され，調査研究やケースシリーズ，後方視的検
討，質的研究などが報告されるようになってきて
いる1）。小児緩和ケアは新しい分野であるが，成
人の緩和ケアに関する研究の方法論など参考にし
て多くの研究の実施が可能である。一方で，小児
独特の緩和ケア研究に対する障壁として，以下の
課題がある。

1．対象者が少ない
　小児緩和ケアの対象となる子どもたちの有病率
は，10,000 人当たり 8 ～ 10 人といわれ，そのう
ち 10％が毎年死亡するとされている2）。それゆえ
に研究を行うに当たっても，十分なサンプルサイ
ズを得ることが難しい。

2．発達段階により評価法や使用薬剤が限定され
る

　成人と違い，発達過程にある小児においては，

自分の症状をきちんと訴えられないことがあり，
成人の緩和ケア領域で使われている評価および効
果判定方法が使用できない。MSAS 10 ～ 183）や
PedsQL 4.04）など小児で用いられる症状や健康に
関連する QOLの指標はあるが，進行疾患に関す
る指標の開発や妥当性の評価は行われていないた
め，緩和ケアにおいて使用できるとはいいきれな
い。また，小児に適応のない薬剤が多く，症状緩
和に際して薬剤選択が限られる。

3．対象疾患が多岐にわたる
　死に至る子どもの疾患は多様であり，したがっ
て緩和ケアの対象疾患も多岐にわたる。たとえ
ば，米国においてがんや心疾患は子どもの事故以
外の死亡原因の上位にあるが，それぞれ全体の
9％，4％にすぎない 5）。またがんにおいても，脳
腫瘍と白血病では呈する症状や症状経過が異な
る。また，急性外傷後や神経疾患の子どもは，さ
らに異なったニードをもっている。そして，小児
緩和ケアは，疾患のみならず，子どもや家族の背
景や環境によってその個別性が高い。また，病気
や環境のみならず，発達段階によっても介入方法
が異なるため，より個別性が高くなり，研究を行
う際には障壁となる。

4．ケアの提供者が多岐にわたる
　疾患の多様性は，そのままケアの提供者の多様
性につながる。したがって，ケアの提供者の背景
は多彩で，多職種にわたる。そのため，それぞれ
が自分の所属するフィールド（たとえば神経疾
患，血液疾患，新生児など）で完結することが多
く，緩和ケア全体としての統合的な研究体制が構
築されていない。

2．小児緩和ケアの現状と展望
H．研究の動向

余谷 暢之　木澤 義之
（神戸大学大学院医学研究科 先端緩和医療学分野）
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5．症状経過の予測がつきにくい
　予後予測の難しさは，緩和ケア導入のタイミン
グや研究計画の作成の際に障壁となる。急性期の
予後の指標として使われる PRISM6）や PIM7）な
どのスコアは，患者が死亡する可能性が高いかど
うかの予測には有用であるが，亡くなるタイミン
グについては評価できない。

6．研究からの脱落率が高い
　緩和ケアの研究においては，途中で亡くなる，
症状が変化するなどの理由で，研究中の脱落が
多いとされている。成人の研究においても 35 ～
80％の脱落があるとの報告がある8）。

7．資金が得られにくい
　小児緩和ケア自体が新しい分野であり，資金を
支援する団体における認知度はまだそれほど高く
ない。また，専門分野として認められておらず，
科研費などの公的研究費が得られにくい。

8．倫理的課題
　子どもの死はとても痛ましいものであり，先進
国においてはその頻度は少ない。したがって，生
命を脅かす疾患に罹患する子どもやケアする家
族，医療従事者は，精神的なストレスが大きく，
脆弱である。それゆえに，それ以上の侵襲を与え
ることがないように，慎重に研究倫理を検討する
必要がある。

小児緩和ケア研究の現状

　小児緩和ケア研究の現状を示すために，小児緩
和ケアの提供体制，痛みやその他の症状，アドバ
ンス・ケア・プランニング，ビリーブメントケア
の 4つの分野について紹介し，代表的な論文を示
す。

1．小児緩和ケアの提供体制についての研究
　小児緩和ケア研究においてまず明らかにすべき
重要なことは，小児緩和ケアの対象者は誰か，小
児緩和ケアの提供体制はどのようなものがよい
か，小児緩和ケアはいつから始まるのかというこ

とであり，これまでに行われてきた小児緩和ケア
に関する研究の多くは，緩和ケアプログラムに関
する記述研究や緩和ケアサービスに関する研究で
ある。これまでもいくつかの報告が行われ，現在
も世界各国で研究が進められている。
　1）文献　Widger K， et al：Pediatric palliative 

care in Canada in 2012： a cross-sectional de- 

scriptive study. CMAJ Open  4： E562-E568, 2016
　2）目的　2012 年のカナダにおける小児緩和ケ
アプログラムの現状と小児緩和ケアを受けている
子どもたちの現状について明らかにすること。
　3）方法　横断研究
　4）結果　2012 年現在，カナダでは 13 の小児緩
和ケアプログラムが提供されており，うち 3つは
独立型の小児ホスピス，病院併設型が 10 施設で
行われている。2012 年に小児緩和ケアが提供さ
れた子どもたちは 1,401 人であった。年齢は 1歳
未満が 508 人（36.2%）であり，次いで 1～ 4 歳
が 284 人（20.3%），5 ～ 9 歳が 247 人（17.6 ％）
であった。背景疾患は，先天性疾患が 402 人
（28.7％）と最も多く，次いで神経疾患が 375 人
（26.8%），悪性腫瘍が 221 人（15.8％）であった。
1,401 人のうち，431 人（30.8％）が 2012 年中に
死亡したが，その死亡場所は，集中治療室・救急
が 24.4％，自宅が 21.3％，一般病院が 19.7％，ホ
スピス・緩和ケア病棟が 15.3％であった。

2．痛みやその他の症状に関する研究
　小児緩和ケアに関する研究の多くは，記述研究
や疫学研究が中心で，介入研究はまだ始まったば
かりである。痛みや，その他の症状に対する研究
においても，症状における疫学調査や症状の評価
に関する研究はいくつか行われているが，介入研
究はまだ十分に行われていない。
　1）文献　Zhukovsky DS， et al：Symptom pro-

files in children with advanced cancer： Patient， 
family caregiver， and oncologist ratings. Cancer  

121： 4080─4087, 2015
　2）目的　小児の進行がん患者の症状の頻度を
明らかにし，症状評価に関して本人・介護者・医
療者間の評価の一致度を検討すること。
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　3）方法　横断研究
　4）結果　60 組の患者と介護者が研究に参加し，
患者の平均年齢は 10 歳（7 ～ 18 歳）であった。
pMSASを用いて症状の評価を行った結果，9 人
（15％）は症状がなく，2つ以上の症状を有する
患者が 38 人（63%）であった。7～ 10 歳におい
ては倦怠感（45%），かゆみ（30%），11 ～ 18 歳
においては痛み（50%），気力がない（45%）の
症状の訴えが多くみられた。介護者は，患者より
も優位に悲しみを挙げる割合が有意に高い結果で
あった（OR：3.77）。患者と介護者の評価の相関
についてはおおむね良い結果が得られたが，介護
者と医師については有意な相関が得られなかっ
た。

3．アドバンス・ケア・プランニングに関する研究
　小児におけるアドバンス・ケア・プランニング
については，大きく 2つの課題がある。1つ目は，
幼少時や神経疾患など自分で意思決定できない子
どもたちに対するアドバンス・ケア・プランニン
グにおいては，代理意思決定者である両親との話
し合いが中心になることである。もう 1つは，思
春期年齢の患者との話し合いである。医療者に
とっては，予後がはっきりしないこと，両親が非
現実的な期待をもっていること，医療者が十分
なトレーニングを受けていないことなどが障壁とな
り，十分に実施できないことが報告されている9,10）。
　日本血液学会認定血液専門医を対象に行った思
春期小児に対するアドバンス・ケア・プランニン
グの現状についての報告を以下に示す。
　1）文献　Yotani N， et al：Difference between 

pediatricians and internists in advance care 

planning for adolescents with cancer. J Pediatr  

doi：10.1016/j.jpeds.2016.11.079.
　2）目的　思春期がん患者に対するアドバンス・
ケア・プランニング（Advance Care Planning；
ACP）の実践と障壁における小児科医と内科医の
差について検討する。
　3）方法　質問紙を用いた横断研究
　4）結果　患者の予後が 3 カ月未満の場合，患
者自身と ACPを実践している頻度は，項目別に
「病状について話し合う」（小児科医 59％，内科

医 70％：以下同順），「病状の理解を確認する」
（55%，66％），「DNARオーダーについて話し合
う」（17％，24％）であり，小児科医よりも内科
医の方が患者自身と ACPを実践している割合が
有意に高いという結果が得られた。一方で，家族
との ACPは内科医，小児科医とも前述した項目
について 75％以上の医師が実践しており，本人
よりも家族と話し合う頻度が高いことが明らかと
なった。

4．ビリーブメントケアに関する研究
　子どもとの死別体験は，他の死別体験と比較し
ても，より峻烈であるとされている。子どもとの
死別体験を経験した両親は，死別後の死亡率が高
い11），精神疾患の有病率が高い12），がん発病の割
合が高い 13），失業や経済的破綻の割合が高い 14）

との報告があり，ビリーブメントケアについても
重要な研究課題である。
　1）文献　Williams C, et al：Supporting bereaved

parents： practical steps in providing compassionate 

perinatal and neonatal end─of─life care. A North 

American perspective. Semin Fetal Neonatal Med  

13： 335─340, 2008
　周産期医療においてもビリーブメントケアは重
要である。寄り添いながら明快で一貫したコミュ
ニケーションをとることが，信頼関係の構築につ
ながる。意思決定においては，shared decision-

makingを意識する。患児の存命中に家族に対し
て身体的・精神的支援を行うだけでなく，亡く
なった後も継続して，医療的，精神的，社会的ケ
アを行うことが重要である。このようなアプロー
チは，両親の悲しみを和らげるために有用である
可能性がある。

小児緩和ケア研究の展望

　2008 年にカナダの小児緩和ケアに関わる研究
者および臨床家による Delphi研究 15）では，以下
の 4つの研究が優先的に行われるべき研究として
挙げられている。①小児緩和ケアを受けている子
どもと家族にとって最も重要なことは何か，②家
族におけるビリーブメントケアのニーズはどのよ
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うなものか，③痛みやその他の症状緩和において
標準的な最もよい対処法は何か，④終末期におけ
る症状緩和の最も効果的な戦略は何か。
　2015 年に報告されたアメリカの小児緩和ケア
の専門家と小児緩和ケアを受けている家族による
Delphi研究 16）では，「家族が終末期の意思決定
を行う際に助けとなる方法の開発と評価」「緩和
ケアの早期介入群と後期介入群における患者家族
のアウトカムの比較」「終末期の意思決定におけ
る臨床医に対する教育プログラムの開発とその効
果の検討」「エビデンスに基づいた小児緩和ケア
実践ガイドラインの開発と妥当性の評価」をはじ
めとする 20 の研究が優先的に行われるべき研究
として挙げられている。
　わが国においては，2012 年 6 月に閣議決定さ
れた第 2期がん対策推進基本計画において，「小
児がん」が新たな重点項目となり，取り組むべき
課題として小児がん治療施設の集約化と小児がん
患者に対する切れ目のないフォローアップ体制の
確立，患者家族支援が挙げられた。そのなかで治
療中から一貫した疼痛管理，終末期ケアを含めた
緩和ケアの充実が明記されている。2013 年に小
児がん拠点病院 15 施設が選定され，小児緩和ケ
アの実践が行われ始めたところで，小児緩和ケア
に関する実態についてはまだ正確なデータは得ら
れていない。多施設共同研究の体制を整備し，先
に紹介したカナダで行われた研究のように，小児
緩和ケアを受けている子どもたちの現状を把握
し，データベース化していくことで苦痛症状の疫
学調査，頻度の高い緩和困難な症状の抽出を行
い，観察研究，介入研究を行う体制づくりを整備
することが重要である。
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はじめに

　2016 年４月，大阪市鶴見区にコミュニティ型
のホスピスとして，「あそび創造広場 TSURUMI

こどもホスピス（以下，TCH）」はオープンした。
地域の方にとっても身近な鶴見緑地公園の南東に
位置し，周囲は市民プールやドッグランに囲まれ
ている。
　オープン以降，たくさんの方々が見学に来られ
た。多くは，TCHの利用を希望する子どもとそ
の家族で，その問い合わせ件数はオープンから半
年余りで 90 件を超えた。そのうち約 50 件の家族
が，利用申し込みに至っている。ホスピスの利用
希望者以外では，視察の受け入れ態勢が整った 7
月以降から現在までに，10 団体以上，70 名を超
える関係者が視察に来られた。その地域は，沖縄，
鳥取，神奈川，長野と，関西圏に留まらず，TCH

の取り組みが全国的な関心のもとにあることを示
している。
　コミュニティ型のこどもホスピスの活動は，地
域に根差した緩和ケアにもつながる，新しい取り
組みである。地域を巻き込み，地域に支えられる
こどもホスピスが，どのような活動を実践してい
るのか，ここでご紹介する。

TCHができるまで

　2009 年，世界で最初にできた子どものための
ホスピス，英国の「ヘレン＆ダグラスハウス」の
創始者である，シスターフランシスが来日され
た。その際，シスターフランシスの講演を聞いた
大阪市立総合医療センターの医師と看護師がこの
取り組みに共感し，翌 2010 年７月に「こどもの

ホスピスプロジェクト」を発起し，12 月に一般
社団法人「こどものホスピスプロジェクト」を設
立した。“できることから始めなさい”という，
シスターフランシスの言葉を柱として，病気を抱
える子どものための遊び，教育，外出支援，子ど
もを亡くした家族への相談活動が，医師，看護
師，プレイワーカー，音楽療法士ら，多くのボラ
ンティアによって始まった。そのようななか，プ
ロジェクトの関係者の勧めもあり，2012 年，ユ
ニクロのクローズ・フォア・スマイルズに応募し
選出され，ホスピス建設のための資金を得られる
ことになった。2014 年には，大阪市鶴見区緑地
駅前エリアの整備・管理運営事業者に選出され，
ホスピス建設に向けて大きく前進することとなっ
た。そして，“できることから始めた”日から 5
年後の 2015 年 12 月 25 日，「TSURUMIこどもホ
スピス」が完成し，2016 年４月より運営がスター
トした。

TCHのビジョン

　TCHが大きく掲げるビジョンは，「世界水準の
子どもホスピスを目指す」である。世界水準の子
どもホスピスとは，以下の４つの基準を指す。
　1．friendship　友として寄り添う
　2．home from home　病院ではなく家である
　3． free standing　財源を寄付に頼った慈善活

動である
　4． local initiative　地域に根差した自発的な活
動である

　病院でも福祉施設でもない，コミュニティ型ホ
スピスとしての TCHの活動は，日本の小児緩和
ケアが課題としている，地域コミュニティへの普

3．子どもホスピス型施設における活動の萌芽
A．あそび創造広場 TSURUMI こどもホスピス（大阪府大阪市）

市川 雅子　高場 秀樹
（あそび創造広場 TSURUMI こどもホスピス）
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及という点に，大きな力点が置かれている。目指
すのは，重い病気や障害があっても，孤立するこ
となく，地域社会の一員であることをその家族が
実感して生活できること。そのために，公的なサ
ポートではカバーできない領域に気づき，埋めて
いくことこそが，TCHが取り組むケアである。
　なかでも，私たちが最も大切にしている姿勢
が，“ friendship 友として寄り添う”である。
　「家族みんなでお風呂に入りたい」「家族みんな
でご飯を食べたい」「きょうだい同士，一緒に遊
ばせたい」「学校にもっと行きたい」「みんなと同
じことがしたい」など，ホスピスを利用する子ど
もと家族が望むことは，決して特別なことではな
く，誰でも簡単に当たり前にできると考えられる
ことばかりである。これらをサポートするために
は，特別なサービスは必要ない。私たちにできる
ことは，既定のサービスに子どもや家族を当ては
めるのではなく，友としてできることは何かを考
え，子どもと家族の生活に新たな選択肢を増やす
ことである。そのように，制度やサービスではな
く，地域にいる友として支援することで，「家庭
的な環境の中で，安らぎ，楽しみ，学び，慈愛を
得ることができ，つらい時，悲しい時，いつも支
えが得られる場所であり，人であり続ける」とい
う，ホスピスのミッションが達成できるものと考
えている。

TCHの特徴・対象

　TCHには，コミュニティ型のホスピスとして，
いくつか特徴的な点がある。
　①税金が投入されていない
　②医療・福祉機関ではない
　③ 120 名を超えるボランティアが登録している
（2016 年 10 月末時点）
　医療を行わないホスピスに，家族は安心して来
られるのか，という質問を受けることがあるが，
利用を希望される家族にまず確認するのもこの点
である。家族には，医療設備がないこと，すべて
の医療機器を持参する必要があること，医療的ケ
アは基本的に家族にお願いしていることを，最初
の問い合わせ時に伝えている。

　現在，人工呼吸器を使用しているメンバーが 6
名いる。これらのメンバーは，子どもに医療が必
要な時には短期入所施設を利用し，TCHは家族
で安心して過ごす場所として，使い分けている。
医療が整っている安心感とは別に，自分たちの状
況をよく理解した人たちが，ウェルカムな雰囲気
で迎えてくれる場所も，家族は望んでいるのだと
思う。
　TCHの利用基準としては，以下の 3点が決め
られている。
　① LTC（life-threatening condition＝生命を脅
かされる状況にある）の子どもとその家族
　②用できる年齢は，おおむね 18 歳まで（きょ
うだいは年齢の制限はない）
　③家族と一緒に利用する
　LTCの基準については，個々の子どもの病状
を，家族と主治医の両方から提出いただくエント
リー用紙をもとに，独自のシートを用いてスコア
リングを行っている。さらに，家族の困窮度も含
めて，TCH利用の優先順位を判断している。そ
の後，ケアスタッフが子どもと家族からの聞き取
りを行い，利用方法について相談のうえ，第三者
機関である利用者承認委員会を経て，TCHメン
バーとして承認される流れである。

TCHの利用について

　オープンからの約 7カ月間で，TCHメンバー
に登録された 50 家族の子どもの疾患別内訳を図
1に示す。

図 1　疾患別メンバー内訳（人）
　　　　　　　　　（2016 年 4 月～ 10 月末時点）
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　TCHの利用形態や頻度は，メンバーの緊急度
と困窮度によって異なる。　
　緊急度は，病状の厳しさである。50 家族の子
どものうち 16％は，エントリー時点で病状が非
常に厳しい状態にある子どもであった。これらの
メンバーは，現在も治療中，あるいは入院中であ
ることが多く，家族の希望に応じた日程で利用で
きるよう，随時スケジュールを相談している。こ
の状態にある子どもと家族が，TCHの利用を最
も優先されるメンバーで，所定の手続きを経ず
に，すぐに利用を開始する場合もある。
　困窮度とは，子どもやきょうだい，家族がもつ
地域とのつながり，家族に関わる医療的ケアのボ
リューム，外出の機会の有無などから判断する。
たとえば，医療的ケアを 24 時間必要とする子ど
もを在宅で介護されている家族の場合，家族で出
かける機会は非常に限られている。家と病院しか
行き場所がない，という方も少なくない。TCH

では，このような困窮度の高いメンバーの利用を
優先している。「家族と外出ができた」「きょうだ
いと遊ぶことができた」そんな当たり前の積み重
ねによって，お子さんと家族の生活に，広がりが
もたらされることを願っている。
　緊急度と困窮度は，定期的に再評価を行い，病
状の変化だけでなく，環境の変化なども考慮し，
状況に応じた利用方法の見直しを行っている。
 

TCH 活動と利用の実際

　それぞれの子どもの緊急度，困窮度によって，
どのような利用の機会があるのか，その利用状況
を表 1に示した。
　パーソナル利用とは，家族単位で TCHを利用
する方法で，病状により個別な配慮が必要とされ
る場合の利用方法である。
　ゾーン利用とは，複数の家族との交流によっ
て，子どもと家族の楽しみを広げられる利用方法
である。
　イベント利用は，病状が安定しているメンバー
を対象とした，大きな集団の中で体験を広げる機
会とする利用方法である。病状的にはパーソナル

利用対象の子どもであっても，希望に応じて，イ
ベントに参加できるよう，環境に配慮する場合も
ある。
　TCHでは，重い病気や障害のある子どもと家
族が暮らす地域社会に目を向け，地域の中で彼ら
を支えていくための取り組みを模索しているとこ
ろである。そのために，メンバーの利用のサポー
トだけでなく，地域一般の子どもや家族にも開い
た活動を行うことで，緩やかな交流の機会を提供
している。地域向けのイベントなどを通してホス
ピスがもつ安心感や温かさを，地域の子どもと家
族に知ってもらうことは，メンバーの子ども，家
族とも緩やかな接点につながると考えている。
　地域の子どもに開いたイベントでは，近隣の子
育て世代の方から，ずっとホスピスの活動を気に

表 1　TCH 利用方法別　利用人数
　（2016 年 4 月～ 10 月末時点）

利用方法
（参加世帯数）

利用家族
（世帯）

利用人数内訳（人）
子ども おとな

パーソナル
利用（個別）

28 57 73

利用具体例

・ 余命宣告後，闘病中を支え
あった家族を招いて最後の
パーティー

・ 入院中お世話になった親戚
家族とサンクスパーティー

・ 在宅後，初めての家族での
遊び外出

・ 病気発症後，初の家族との
外出（入院中の病院より）
など

ゾーン利用
（2〜5家族/
回）

41 75 60

利用具体例

・ フルートとハープのコンサ
ート，紙芝居，フラワーセ
ラピーなどのスペシャルス
キルをもつボランティアの
企画

・ 家族間交流，情報交換，き
ょうだい交流

イベント利用
（5〜10家族/
回）

37 69 52

イベント
内容

・ ホスピタルクラウンがいっ
ぱい

・ 水遊び，夏祭り，親子ヨガ，
秋祭り

・ ハロウィン，プラネタリウ
ム

総メンバー
利用数 106 201 185

（※）メンバー
外利用

46 67 72

利用内容
・小児がん経験者対象
・地域の子どもへのTCH開放
 （12歳以下）
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してくださっていた方々まで，多くの方に参加い
ただいた。そのなかには，以前に小児がんを経験
した子どもとその家族や，ＴＣＨの利用を考えて
いる子どもの家族も含まれていた。地域の子ども
や家族にも開く機会をつくるということは，ただ
の地域交流にとどまらず，地域に暮らすさまざま
な特別なニーズをもつ子どもと家族との接点にも
なると，改めて感じた。

今後の課題

　オープンから半年余りが過ぎ，次年度に向けた
課題も明らかになった。①週末のお泊り（ナイト
ケア），②自宅への訪問（hospice at home），③
グリーフケア，の 3点である。
　2016 年度は，コミュニティ型ホスピスとして，
まずは地域に暮らす LTCの子どもとその家族が
安心して来られる居場所となることを目的に，日

中のケアプランの充実に力を入れてきた。今後
は，ケアの質を高めるためのケアメニューの拡充
が重要となる。ナイトケアと訪問は，今年度仕組
みとして確立することはできなかったが，試験的
な宿泊の検証，登録メンバーの自宅へ訪問し，家
族から話を聞く，子どもの様子を知るなどの取り
組みはスタートさせている。これらの活動を拡充
させるうえでも，寄付のバリエーションを豊かに
し，安定した財源を獲得することも同時に重要と
なる。さらに，ボランティアとの協働を軸にしな
がらも，ホスピスケアラーの質を高める工夫と，
地域社会への発信を意識したスタッフの育成を行
うことが，TCHとしての大きな課題である。
　地域に開いたホスピスの活動は，子どものホス
ピスの理解を深め，TCHの活動を応援してくだ
さる支援者を増やすことにつながっている。コ
ミュニティ型ホスピスの活動は，まだ始まったば
かりである。
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背景と設立までの経過

　2009 年 10 月 7 日，日本ホスピス・緩和ケア研
究振興財団の支援で，子どもホスピスヘレン &

ダグラスハウス」交流セミナーが大阪市中央公会
堂で開催され，その翌日，サテライトミーティン
グ，「奈良で子どものホスピス・レスパイトケア
を考える会」を開催した。
　東大寺本坊 100 畳の間に 100 人を超える地元の
小児医療・福祉・教育関係者が集まり，ヘレン
ハウス創始者シスター・ドミニカによる「子ど
もホスピスの理念」，東大寺森本公誠長老による
「8世紀における日本の医療行政」などの講演を
聞き，古今東西，宗教の違いはあっても，病児・
障害者を支援する者の在り方を深く考える機会と
なった。
　シスター・ドミニカの講演では，「深く生き
る」という言葉がキーワードになり，わが国の医
療・福祉制度では注目されてこなかった，常に生
命の危機に直面する（life-threatening condition）
子どもとその家族へのスピリチュアルケアの重要
性が語られた。また森本長老は，奈良時代の医療
福祉政策の背景にある慈悲喜捨の考えについて語
られた。
　そうした学びを形にするために，参加者が中心
となり，翌年，奈良小児在宅医療支援ネットワー
クが結成され，小児在宅医療の実態調査とともに
レスパイトの研究的実践活動を進めることとに
なった。
　在宅医療児のスピリチュアルケアをどのように
進めるか。ヘレン &ダグラスハウスの運営は参
考にはなるものの，文化・社会制度が異なる日本
では，そのままの形で輸入し実践するのは困難と

思われ，先行して試験的に実施した「親子レスパ
イト」（後述）を事業として続けて進めることと
し，奈良小児在宅医療支援ネットワークが母体と
なり，一般社団法人奈良親子レスパイトハウスが
設立された。

活動理念

1．親子，家族であることを大切に
　釈迦は慈悲を，「あたかも，母性がその 1人の
子をおのが命に代えてまもるがごとく」と表現し
ている1）。親が子を守る行動は人のみならず広く
動物でもみられ，他者との関わり，社会性の起源
と考えられている2）。
　難病や重度の障害をもちながら成長する子ども
とその親や家族は深い絆で結ばれ，子どもは親を
深く信頼し，親は子どもの親であることに深い喜
びを感じている。また一方で，障害の子どもをも
つゆえに，親子であることの喜びを知る余裕もな
いままに疲れ果ててしまう家族もいる。また経済
的，身体的，心理的余裕がなければ，親子の喜び
も忘れがちである。限られた命，能力であっても，
深く豊かに生きることができることに気づいても
らうためには，親子が共に快適な時間を過ごすこ
とが必要である。
　そこで，親子，家族であることを大切にしても
らうことを目的の第一に挙げ，その活動を「親子
レスパイト」と名づけた3）。

2．フリーバリア
　障害児・者のみならず誰にとってもがユニバー
サルデザイン，バリアフリーの環境が望まれる。
しかし，物理的バリアをまったくなくし，自立的

3．子どもホスピス型施設における活動の萌芽
B．奈良親子レスパイトハウス（奈良県奈良市）

富和 清隆
（奈良親子レスパイトハウス，東大寺福祉療育病院）
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に生きることのみを目指すのではなく，人の手助
けを得てバリアを一緒に越えることを大切にする
こととした。

3．貯えない
　施設を管理し事業を進めるには，資金と物品が
必要である。しかしいずれも，調達し管理するに
は多くのエネルギーを要する。資金調達（fund 

raising）のために理念に沿った事業活動が疎かに
ならないように，また，不必要な物品が残ること
がないように心がけている。

4．善き友として
　医療や福祉の現場では，制度に沿った契約関係
の下で活動がなされる。しかし，契約関係の下で
は，人としての関係性を結ぶのに制約がある。親
子レスパイトでは，制度に基づく医療行為や福祉
援助は行わないこととし，誰もが善き友として関
わることとした。

活動拠点と施設整備

　発足当初は，東大寺の宿坊，華厳寮を使って親
子レスパイトを実施した。2011 年，東大寺境内
にある旧職員寮（2軒続き，敷地約 600 ㎡）を親
子レスパイトハウスとして無償で借用することが
できた。大正時代の日本家屋で，一部改修し，事
務室と日中活動の場として利用が始まった。敷地
内にはシンボルとなるスモモやモクレン，ツバキ
などの植栽があり，一部を菜園として整備した。
　2016 年春，日本財団からの支援と個人寄付を
いただき，プレハブ部分をキッチンサロン（約
30 ㎡）に改修，また風呂を増設した（図 1）。そ
れにより，華厳寮を利用せずとも宿泊が可能に
なった。

活動の実際

1．対象者と条件
　対象者は，命の危機に直面する（life-threaten-

ing condition）在宅児（おおおね 20 歳まで）と
その家族で，「親子レスパイト」の趣旨に賛同し

た人。主治医の推薦，参加協力を前提とする。あ
らかじめ，状態やケアの状況，希望を聞き，それ
らに合わせた活動の準備を行う。宿泊親子レスパ
イトは原則 1家族，日帰りの場合は数家族一緒で
ある。

2．親子レスパイトでのおもな活動
　親子レスパイトでの行事を大まかに 3つにまと
めることができる。「奈良を味わう」「寧楽（なら）
に遊ぶ」「善き友に会う」である。また年に一度，
市民交流セミナーを実施してきた。
　1）奈良を味わう
　レスパイトハウス内の菜園や会員の畑から収穫
した野菜，大和ポーク，大和牛など，できるかぎ
り地元の食材を使った献立を準備し，ボランティ
ア会員が料理する。柿の葉ずし，三輪そうめんな
ど地元食品会社，近くの食堂などの差し入れを受
ける。夏場は，境内の竹を切り流しそうめんを楽
しむ。朝ごはんには茶がゆ。奈良の伝統的な食事
であるが，ここでは二月堂の修二会（お水取り）
で錬行衆に夜食として出される茶がゆの作り方を
習い，提供している。
　2）寧楽（なら）に遊ぶ
　レスパイトハウスは世界遺産東大寺の境内にあ
り，鹿と遊び，歴史的景観を家族とともに楽しめ
る。東大寺の裏は若草山。頂上へは車で 20 分程
度。頂上からは金剛，吉野の山々に囲まれた大和
盆地が一望，はるか明日香，大和三山を見ること

図 1　奈良親子レスパイトハウスの中庭
キッチンサロン（左），と旧職員宿舎（右）手前は 
シンボルツリーのスモモ。　　　　　　　　　　　



44

ができる（図 2）。
　3）善き友に会う
　人との出会いは親子レスパイトのなかで最も大
事にすることである。親子であることの喜びを実
感してもらうことだけでなく，付き添いの医師や
関係者と，契約や制度を超えた人としての関わり
の時をもってもらえる。
　善き友の原語は kalyanamittaというサンスク
リット1）。善知識とも訳される。「慈悲」と同じ
語源をもった言葉である。重度の障害をもち懸命
に生きる子どもや，明るく前向きに過ごされてい
るご家族からは大切なことを多く学ぶ。子どもも
ご家族もお坊さんも，そしてボランティアも，善
き友として出会いたいと思う。

3．市民交流セミナー
　2009 年 10 月の「奈良で子どものホスピス・レ
スパイトケアを考える会」を第 1回として毎年，
「難病や障害をもつ子どもとその家族への支援を
考える市民交流セミナー」を冬期に開催してい
る。映画，講演のほか，毎回，親子レスパイト参
加家族やボランティアに体験談を語ってもらい，
一般市民に理解を深めてもらえるようにしてい
る。

会員とボランティア

　活動の費用は，民間財団の助成と会員の会費に
よる。ただし，会員を募るおもな目的は，資金集

めよりも，多くの人に難病・重症児とその家族に
関心をもってもらうことである。会費は参加しや
すい額（年 1,000 円）に設定している。2016 年
11 月現在，会員数は 263 名。なかには遠方で行
事に参加できない方もいるが，定期的にメルマ
ガ，フェイスブックなどで連絡を図っている。
　ボランティアを希望する方は会員登録のうえ，
代表が面談をし，参加方法を一緒に考える。医療
や福祉とまったく関わりのなかった人にも必ず役
割がある。
　ボランティア活動の 1つは，食事準備である。
食事は親子レスパイトの中心的な「おもてなし」
であるため，献立，食材選び，試食，特別食（柔
らか食），調理など，丁寧に準備をする。地元の
奈良女子大学「奈良の食プロジェクト」の学生や
経験豊富な主婦会員が担当する。
　庭整備や掃除，菜園の世話も定期的になされ
る。また現在，薬草プロジェクトが進行中である。
奈良時代の施薬院に倣ってのことであるが，行政
関係，造園設計，歴史学，和漢薬学の専門家など
が定期的に集まり準備している。2017 年中には
薬草園が完成予定である。
　親子レスパイト当日は，音楽療法士や遊びの専
門家などのボランティアが参加する。そのほか，
散策マップの作成，レスパイトハウスリノベー
ション研究，ペースト食研修会など，すべてボラ
ンティアの協力の下に実施している。

組織と運営

　奈良小児在宅医療支援ネットワークの役員およ
び東大寺塔頭住職を役員として，一般社団法人奈
良親子レスパイトハウスを 2010 年 9 月に発足さ
せた。2016 年 4 月，事業の安定的な継続を図る
ために，社会福祉法人東大寺福祉事業団が事業を
引き継ぐことになった。もともと東大寺福祉事業
団は障害児医療，通園や短期入所などを行う東大
寺福祉療育病院を運営している。ただし，財務や
運営はこれまでどおり独立させている。
　親子レスパイトのスタッフは週 3回程度の勤務
をしている非常勤事務員1名のみ。そのほか役員，
会員はすべて無償ボランティアとし，経費を最小

図 2　若草山頂上
　5歳の誕生日に親子レスパイトに参加してくれ
た真央さん（18 トリソミー）。
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限にするように努めている。収益は会費，寄付金
を合わせて年間約 200 万円，費用はおおむね収益
に合った金額に押さえ，収支バランスを維持して
いる。

目標と課題

　奈良親子レスパイトハウスの活動は，英国の子
どもホスピスに比べるときわめてささやかな活動
である。子どもホスピスの多くの機能のうち，「親
子が一緒に楽しめるわずかな時間」を提供するに
すぎない。しかも，気候のよい 4～ 11 月，年十
数組がせいぜいである。しかし，その理念は，子
どもホスピスに通じるものと自負している。
　レスパイトは家族の負担を他者が一時的に担う
ことであるが，親子レスパイトでは，それとは
まったく異なり，在宅障害児として，またその家
族として生きることの価値に光を当てて，その光
を世に届かせることが目的である。会員，ボラン
ティアが善き友として出会う意味もそこにある。
　小さな活動ゆえに，多くの家族が参加できない
ことが課題である。しかし，活動を拡大すること
よりも，同様の小さな活動が各地でもなされるこ

とが，私たちの目標である。ヘレン &ダグラス
ハウスは毎年，億単位の寄付金を集めて運営費に
充てるとのことである。英国にはそのような子ど
もホスピスが 40 カ所近くあるとされている。医
療福祉制度，寄付文化が異なるわが国で同様の活
動を目指すよりも，既存の医療，福祉，療育制度
を活用しつつ，しかし制度枠内では限界のあるス
ピリチュアルケアなど，子どもホスピスの理念と
精神を活かす小さな活動を広げることが現実的だ
と思われる。一昨年，親子レスパイトにたびたび
参加くださる滋賀県立小児保健医療センターの熊
田知浩医師が中心になり，姉妹ハウス　びわ湖
ファミリーレスパイトが発足した。奈良親子レス
パイトがそうした小さな活動のモデルになること
を願っている。

文献
1） 増谷文雄：仏教の思想 1．知恵と慈悲（ブッダ）．
角川ソフィア文庫，2006

2） パトリシア・チャーチランド 著，信原幸弘，樫
　則彰，植原　亮 訳：脳が作る倫理．化学同人，
2013

3） 富和清隆：親子として在ること―古くて新しい
問．近畿新生児研究会会誌　24：44-48，2016
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はじめに

　世界最初のこどもホスピスは 1982 年に英国の
オックスフォードでシスター・フランシスによっ
て開設された「ヘレンハウス」である。「ヘレン
ハウス」は開設者のシスター・フランシスが最初
に子どもを預かった，脳腫瘍の女の子の名前に由
来している。
　①小児のホスピスは，難治性の疾患をもつ子ど
もを一時的に預かる「レスパイトケア」を最初の
目的としてスタートしており，成人のホスピスが
がん患者の穏やかな看取り「エンド・オブ・ライ
フケア」を目的にスタートしたのとは異なる。現
在，世界各地にこどもホスピスが開設されている
が，その多くが「レスパイトケア」を中心にすえ
ながら，死の避けられない患者に対して「エン
ド・オブ・ライフケア」を実施している。
　②当院は，「ヘレンハウス」をモデルとして，
アジア最初の小児緩和ケア専門病棟（こどもホス
ピス）として 2012 年 11 月に設立された。治療よ
りも QOLの向上に重きをおき，小児がんや難治
性の疾患をもつ子どもを対象に，レスパイトケ
ア，患者および家族の心理的支援，エンド・オ
ブ・ライフケア，ビリーブメント・ケア，感覚統
合遊びなどさまざまなケアを提供している。

開設から 4 年間の診療実績（2012 年
11月開設から 2016 年 10月まで）

　4年間でのレスパイト入院の登録数は 321 例（4
年間で 15 名が自宅または院外で死亡）で，うち

経管栄養患者が約 7割，気管切開患者が約 4割，
人工呼吸器を装着している患者が約 3割となって
いる。レスパイトケア入院の登録を行っている患
者の，年齢の中央値は 7歳（1 ～ 5 歳は 41％，6
～ 10 歳は 27％，11 ～ 15 歳は 16％，15 歳より年
長が 16％），男女比はほぼ 1：1 であった。基礎
疾患としては，脳性麻痺が最も多く，以下，症候
群・染色体異常，てんかんとなっている（図 1）。
一方で，小児がんの患者は 4年間で 26 例が利用
され，14 例がこどもホスピスで看取り，2例は希
望により自宅で，２例は他院で亡くなられた。

こどもホスピスの取り組み

　淀川キリスト教病院の理念は「からだと心と魂
が一体である全人に，神の愛をもって仕える」い
わゆる全人医療である。こどもホスピスにおいて

3．子どもホスピス型施設における活動の萌芽
C．淀川キリスト教病院ホスピス・こどもホスピス病院 

─ 4 年間の活動実績（大阪府大阪市）　　　　　

鍋谷 まこと
（淀川キリスト教病院 小児科）

症候群，染色体異常の群には，多発奇形など， 
診断のついてない先天奇形症候群も含む
図 1　�レスパイトケア入院の登録をしている�

患者の疾患のうちわけと年齢分布

症候群，染色体異常
26％

神経筋疾患
7％

代謝性疾患
4％

てんかん
18％

脳性麻痺
45％
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も治療だけでなく，病院にいながらにして家庭と
同じ，安らぎと癒しを感じることができ，「家族，
仲間とともに生きる癒しと希望の病院」を目指し
た。

1．病棟の構造
　当院は，かつて 120 床で運用されていた 5階建
ての病院を改装し，2 階に小児ホスピス病棟 12
床を準備した。病棟には，子どもが遊べるプレイ
ゾーン，いろいろな勉強や作業が可能なゾーンを
設置した。プレイゾーンの壁は自由に落書きがで
きるようになっており，入院中の患者のみなら
ず，その兄弟も一緒に遊ぶことができるゾーンと
なっている。12 床の病床のうち，6床は悪性腫瘍
をもつ子どもとその家族の「エンド・オブ・ライ
フケア」にも対応している。この部屋の中には，
バスやトイレ，キッチンなども設置しており，自
宅のリビングルームにいるかのように過ごせるこ
とを目指して設計された。面会に関しても，特別
な伝染性疾患をもっている場合を除き制限してい
ない。遠方から訪れる祖父母などの親戚が利用す
るための部屋も別に用意されており，夜間の緊急
の宿泊希望にも対応できるようにしている。
　また，ヘレンハウスと同様に，在宅で長期療養
中の難治性の疾患をもつ子どもで，気管切開や人
工呼吸器，酸素投与，経管栄養などの医療的ケア
が必要な子どもを，医療短期入院または重症心身
障害の短期入所サービスとして預かることができ
る部屋も用意している。
　これらの部屋の入り口や枕元に，手作りの照明
（動物などをモチーフとした紙などで作られた照
明）を自分で選んでつけてもらうなど，照明環境
にも工夫している。

2．こどもホスピスのおもな活動内容
1）こどもホスピスの診療体制

　当院は常勤医師 1名，非常勤医師 1名の 2名体
制で診療を行っている。また，淀川キリスト教病
院小児科スタッフ，臨床心理士，医療ソーシャル
ワーカーがサポートする体制をとっている。

2）患者および家族の心理的支援

　患者および家族の心理的支援は，担当看護師を

中心に，医師やそのほかの看護師と日々カンファ
レンスを行い，適宜臨床心理士の助言も受けなが
ら行っている。
　心理支援においては，家族や友人との関係性，
コミュニケーションを重視したケアを提供するこ
とを目指している。緩和ケア用の病室を家族全員
で過ごせる個室とすることで，家族との時間を
ゆったりと過ごせるように配慮しており，スタッ
フが，患児を含む家族全体とコミュニケーション
をとるように努めている。
　また，家族全体への心理的なサポートの中には
個々への傾聴やカウンセリングはもちろんである
が，終末期前後に生じがちな家族メンバー内での
認識のずれからくる心理的すれ違いにいち早く対
応し，感情的な対立に進展する前に患者を中心と
した協調がとれるよう具体的な助言や，積極的な
共感できる空間づくりも含まれる。通常，困難な
環境に陥った子どもやその家族は，言葉によるコ
ミュニケーションは当然ながら，それ以外の方法
でのコミュニケーションが非常に大切である。言
葉がうまく表現できない子どもに対しては，遊び
や音楽，お風呂などの生活の介助など，あらゆる
場面において関わることで，子どもの生きる質を
向上させ，家族の QOL向上に繋がる可能性があ
ると考えられる。

3）意志決定の援助

　また，急性期の治癒を目指している段階から，
慢性期あるいは病気が進行して治癒が困難な段階
に移っていくにあたり，その状態を受け入れてい
く過程を援助する必要もある。家族はしばしば，
病気の治療を諦めてしまうことに対して激しい抵
抗を感じる。そうした心理特性を理解しながら，
治療以外の大切な事柄に穏やかに目を向けていく
ようにする。

4）ビリーブメント・ケア

　人によって悲嘆の現れ方はさまざまであり，場
合によっては死後 10 年以上経ってから初めて大
きな悲嘆が表現される場合もある。当院では，亡
くなった後も気持ちの整理がつくまでや，さまざ
まな準備が整うまでは，部屋で家族にゆっくり過
ごしてもらうようにしている。病院から送り出す
時は，正面玄関から顔には覆いをかけずに，生前



48

好きだった曲を流しながら皆で旅立ちを見送る。
旅立ちの際には，胸にスタッフ手作りの金メダル
をかけて，その生前の頑張りに敬意を表す。
　また亡くなった後にも，2，3 カ月後に希望さ
れる方の自宅をスタッフ（担当看護師など）が訪
問することや，病院 1階ホールに亡くなった子ど
もの想い出の作品を保管し，振り返ることのでき
るメモリアルコーナーを設置していること，年
に 1回遺族会を開いていることは，亡くなった子
どもの思い出を語り合う機会として有用な時間と
なっている。亡くなった子どもの家族には病院に
いつ来てもよいと伝えており，実際に 3家族が自
分たちの発案でこどもホスピス病棟に集まり，地
元へ帰る友達へのお別れ会を開いたりしている。
こうした自発的な活動や，同じ気持ちの遺族家族
との交流は，死別後の悲哀を軽減させると考えら
れる。
5）プレイゾーンを利用したアクティビティ

　当院を利用する子どもたちが，外で遊んでいる
かのように，日光を浴びながら，さまざまな遊び
を体験できるように設置したのが，「おそと」と
名づけられたプレイゾーンである。「おそと」の
壁は落書きが自由にできるようになっており，入
院中の子どもどもだけでなく，その兄弟が一緒に
なって，遊んだりお絵かきを楽しんだりすること
ができる。
　また，ボランティアの協力のもと，お昼からは，
音楽会やアートセラピー，トランポリンなどの行
事が毎日のように行われ，短期入所中の，重症児
やその家族も一緒に，アクティビティを楽しんで
いる。
6）症状緩和

　痛みに対する疼痛緩和薬の調整や，てんかんや
筋緊張に対する薬剤調整，嘔吐，便秘，不眠，食
欲減退，意識障害，興奮，不安などの症状緩和を
行う。

まとめ

　小児緩和ケアという分野は今では一般的とな

り，病院内に小児緩和ケアチームが配置されてい
る小児病院や大学病院も増えてきている。しかし
ながらその一方で，一般の病院においては，まだ
まだなじみが薄く，自分たちとは関係ないと考え
ておられる小児科医も多い。
　こどもホスピスとは小児緩和ケアを提供する場
所である。がんなどの子どもの看取りの場である
と同時に，難治性疾患をもつ子どものレスパイト
の場でもある。こどもホスピスが今後成人のホス
ピスと同様に日本で受け入れられていくには，3
つの視点が必要と考えられる。1つ目は，他の医
学分野全般にも通じる，医学的，学術的な進歩で
ある。オピオイドに代表される疼痛緩和薬や，頻
回の末梢点滴が困難な小児における中心静脈ルー
トの管理技術などが含まれる。2つ目が，社会的
な視点である。海外のこどもホスピスの多くが地
域住民の誇りとなり，こどもホスピスを支援する
ことが，社会全体の成熟にもつながっている。日
本においても同様なモデル構築が必要である。3
つ目が，他の分野では後回しにされがちな，本人
の人生の質の視点である。成人ではこれまで生き
てきた人生の意味について再考するが，子どもの
場合にはその期間も短くより深い意味づけが必要
となる。この視点なくしてはこどもホスピスの完
成はないといっても過言ではない。
　この 3つの視点からのアプローチをバランスよ
く行いながら，日本社会に定着していくモデルを
構築したいと考えている。そういった視点からの
見直しもあり，2017 年 3 月にはこどもホスピス
病棟は本院に統合され，ベッド数は 12 から 14 に
増床する。リハビリテーションの実施，臨床心理
士や医療ソーシャルワーカー（MSW）など相談
支援体制の充実，夜間医療体制の向上なども可能
となる。各方面と連携しながら，さらなる向上を
目指していきたい。

参考文献
1） Behind the Big Red Door, The Stor y of Helen 

House, Helen & Douglas House, 2006
2） Goldman A, Hain R, Liben S （ed） : Palliative Care 

for Children. Oxford University Press, p.100-107, 
2012
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開設までの経緯

　大阪市立総合医療センター（以下，当院）は，
1,063 床を有する大阪市の基幹病院であるととも
に，199 床の小児病床を有する小児医療センター
としても機能している。また，わが国に 15 施設
ある小児がん拠点病院の 1つとして，全国でも有
数の小児がん診療施設であり，緩和ケアを必要と
する多くの子どもたちとその家族を診療してい
る。そのなかには，残念ながら治癒が目指せず死
が避けられない子どもたちも存在する。死が避け
られず残された時間が長くない子どもたちにとっ
て，自宅で無理なく安心して暮らせるのであれば
それに越したことはないが，さまざまな理由でそ
の実現が難しくなり，最終的に入院して暮らすこ
とを希望する子どもと家族も少なくない。
　このような子どもと家族にとって限られた大切
な時間を，自宅で過ごしているようにリラックス
しながら，安心して過ごせる療養環境を構築した
い，そのためのモデルとなるような部屋をつくり
たいという当院の構想に，難病の子どもの支援活
動を行っている（株）ユー・エス・ジェーの皆様
が賛同してくださり，チャリティ・パーティの収
益をもとに，2012 年 9 月，わが国で初めての小
児専用緩和ケア病室として「ユニバーサル・ワン
ダールーム」が開設された。
　緩和ケア病棟の特別室を用いているため部屋の
広さは約 40 ㎡あり，子ども用の介護ベッド，家
族用のベッド，ソファー（ベッドにもなる），40
インチの大きな液晶テレビ，ユニット・バス，
キッチンが備え付けられている，ちょっとしたス

イートルームである。ベッドなどの家具はフラン
ス・ベッドの皆様にご寄付いただいた。そして，
壁，枕，クッション，冷蔵庫，トイレの鏡など，
いたるところにセサミ・ストリートやスヌーピー
のキャラクターたちが描かれており，エルモの
ゴーカート（実物）まである。入院していながら
ユニバーサル・スタジオ・ジャパンに遊びに来て
いるような楽しさが加わっているため，病院にい
ることすら忘れさせてくれる（図 1）。

求められる役割と対象

1．役　割
　ユニバーサル・ワンダールームに求められる役
割は，近い将来の死が避けられない子どもと家族
に，専門的緩和ケアを提供しつつ，家庭で暮らし
ているようにリラックスして過ごせる環境を提供
することである。一般病棟では面会，食事，療養
スペースなどの点で家族と一緒に暮らすうえでの
制限があるが，ここではそのような制限はほとん
どなく，家族みんなで母の手料理を味わい，共に
団らんし，寝心地のいいベッドで川の字になって
寝ることもできる。
　一方，多くの親や子どもが，これまで関わって
きた主治医（小児がん治療医）や小児病棟のナー
スや保育士などのスタッフとの関係性の継続を希
望する。ユニバーサル・ワンダールームは，これ
まで治療してきた病棟と同じ建物内にあることか
ら，これまで関わってきたスタッフとの関係性継
続が可能で，子どもとその家族の安心につながる
とともに，ケアや治療方針の連続性が保たれる。

3．子どもホスピス型施設における活動の萌芽
D．大阪市立総合医療センター（小児がん拠点病院・小児専用緩和
  ケア病床〈ユニバーサル・ワンダールーム〉）（大阪府大阪市）

宇野 光昭
（大阪市立総合医療センター 緩和医療科）
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また，在宅療養に移行する場合には，地域との連
携を図り，緊急時の入院病床として機能すること
で，継ぎ目のない緩和ケアの提供が可能となって
いる。

2．対　象
　対象は，生命を脅かす病気とともに暮らす 20
歳未満の小児である。疾患は限定しておらず，非
がん患者も対象としているが，実際には延命治
療，集中治療，モニター管理の扱いなど医療上の
条件から緩和ケア病棟を利用するコンセンサス形
成が困難なことも多く，さらに緩和ケア病棟入院
管理料を算定できるのは悪性疾患と AIDSのみと
いう診療報酬制度上の制限もあり，これまでのと
ころ小児がん患者のみの利用となっているのが現
状である。

運用の実際

　ユニバーサル・ワンダールームの特記すべき点
は，緩和ケア病棟内にあるという点である。当院
の緩和ケア病棟は，全室個室の 24 床からなり，
年間 400 人近い入院患者に対応している。入院患
者の 3割程度が生存退院するが，年間 300 人近い
がん患者を看取る病棟であり，穏やかな看取りの
実践に関して豊富な経験をもっている。適切な緩
和ケアは，部屋が用意されれば提供できるという
ものではなく，ケアを提供するスタッフの技術と
理念こそが緩和ケアの基盤であることはいうまで

もない。
　運用は緩和ケア病棟の規則に従う。つまり，小
児がん治療医からユニバーサル・ワンダールーム
使用の要請を受けると，緩和医療科医師と病棟師
長が親と面談を行い，緩和ケア病棟でのケアの方
針を共有する。その際，緩和ケア病棟で過ごすと
いうことは，穏やかでゆとりのある雰囲気の中
で，最期の時まで児の安楽に焦点を当てること，
延命治療・集中治療を行う機能をもった病棟でな
いことについて理解を図る一方，必要であれば抗
生剤投与，輸血，緩和的化学療法，放射線治療な
ど，対応しうる範囲の治療を行うことも伝える。
　患児の安楽を優先し，医療介入が軽減されるこ
とは，患児はいざ知らず，親の不安につながる可
能性があり，治療方針を選択する際に，親の不安
に配慮する視点をもって慎重にあたることも必要
である。子どもとその家族が何を大切にしたいの
か，価値観や心情に配慮しつつ共に考え，専門家
として適切な治療方針を提案することが重要であ
る。
　診療は緩和医療科の医師（5名）と小児血液腫
瘍科の主治医が協力してあたる。日常的なケアは
病棟看護師 23 名に加え，ホスピタル・プレイ・
スペシャリスト，小児病棟保育士，院内学級教師，
理学療法士，ソーシャルワーカー，音楽療法士，
ボランティアなどが適宜対応する。慣れ親しんだ
小児病棟の看護師も代わる代わる訪室してくれて
いる。
　なお，当院では小児 AYA緩和ケアチーム（子

図 1　ユニバーサル・ワンダールーム
ベッドとテレビ ソファーとゴーカート
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ども AYAサポートチーム）が活動しており，一
般小児病棟で終末期を過ごしている患者に対して
も，小児がん治療医と小児緩和ケア医が協働して
症状緩和を行っているため，症状管理に関しては
緩和ケア病棟と一般病棟で大きな違いは生じな
い。

利用者の内訳

　2012 年 10 月～ 2016 年 11 月に，20 名の小児が
ん患者がユニバーサル・ワンダールームを利用
し，そのうち15名がユニバーサル・ワンダールー
ムで死亡した。疾患背景は，脳腫瘍 9例，固形腫
瘍 3例，血液腫瘍 3例，であった。死亡時年齢の
中央値は9.1歳（1.6～ 14.8歳）。退院した5名は，
1 名が自宅で死亡，1 名が生存通院中，3 名が自
宅近隣の病院で死亡していた。当院は，他県から
の小児がん患者の入院加療要請も多く，終末期の
療養場所として自宅近隣の病院を希望する場合に
は，転院の調整を行っている。
　上記期間中に当院で診療した小児がん患者のう
ち，69 名が死亡しており，15 名（21.7%）がユニ
バーサル・ワンダールーム，9 名（13.0%）が自
宅，30 名（43.5%）が一般小児病棟，15 名（21.7%）
がその他の場所（ICUや自宅近隣の病院）で死亡

していた（図 2）。

利用者の声

　1）脳腫瘍の女児の母　「○○ちゃんに残された
時間が短いようなので，移動もつらいと思って，
自宅よりも緩和ケア病棟を選びました。週末はた
くさんの人に来てもらって，にぎやかに過ごさせ
てもらってます。明日は幼稚園の先生が来て，卒
園式をしてくれる予定です」
　2）白血病の女児の母　「残る時間を家族で過
ごしたいと思っています。抗生剤とかは使ってほ
しいです。覚悟はしていますが，死を迎えるため
だけに来るのではなく，小児血液腫瘍科の先生に
も続けて診てもらえると聞いて緩和ケア病棟に来
ることにしました」
　3）固形腫瘍の女児の母　「妹が生まれてから，
〇〇ちゃんもお姉ちゃんらしくしたかったと思う
んです。抱っこしたり，よしよししたり，妹と嬉
しそうに過ごしてる姿を見ると，涙が出ちゃいま
すね」
　4）脳腫瘍の男児の母　「小児科病棟では個室
を使わせてもらって，この子のきょうだいも特別
に入れさせてもらっていましたが，周りの子ども
たちやご家族さんは我慢しているのに，私たちは

図 2　疾患群別の死亡場所
調査期間は，ユニバーサル・ワンダールーム開設後
（2012 年 10 月）から 2016 年 11 月。　　　　　　　

血液腫瘍

固形腫瘍

脳腫瘍

0 5 10 15 20 25 30 35（名）
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その他
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特別扱いで，申し訳ない気持ちがありました。緩
和ケア病棟では周りに気兼ねなく過ごせるので過
ごしやすいです」

今後の課題

　ユニバーサル・ワンダールームをより有効に利
用するために，今後さらに取り組むべき課題のお
もなものを以下に挙げる。

1．利用者の拡大
　開設から 4年が経ち，この間の利用者は当院で
治療を行ってきた子どもたちに限られていた。必
ずしも，当院での治療患者に限定してきたわけで
はないが，今後，他院で治療してきた子どもたち
にもより利用を促していくことも検討していきた
い。さらに，現状では非がん患児の多くは一般病
棟，集中治療室，救急病棟で死亡していると考え
られるが，非がんの子どもたちと家族のよりよい
看取りの実現に向けて，ユニバーサル・ワンダー
ルームの担うべき役割，ニーズがあるようであれ
ば実践につなげていきたい。

2．地域や他施設との連携
　小児に対応できる在宅療養資源の充実が求めら
れるなか，がんにせよ，非がんにせよ，在宅療養

において安定した症状緩和が行われ，子どもとそ
の家族が安心して過ごせるような体制づくりが重
要である。その観点から，ユニバーサル・ワン
ダールームが，自宅で暮らす子どもと家族にとっ
て，症状緩和に難渋している時や，介護体制を含
めた療養環境の調整・立て直しが必要な時の緊急
避難場所として，地域と連携しながら継ぎ目のな
い緩和ケアを提供するための受け皿としても，よ
り一層，機能していくようにしたい。
　また，当院から車で 20 分の距離に TSURUMI

こどもホスピスが開設され，重い病気とともに暮
らす子どもたちとその家族が，より豊かに過ごす
ための活動が始まっている。お互いの施設のより
有効な活用に向けての活発な連携，役割を補完し
合う関係づくりの構築も必要となってくると思わ
れる。

3．小児緩和ケア病室としてのモデル構築
　看取りの時期を入院で過ごす子どもと家族に
とっての適切な医療やケア，サポートの実践につ
いて，とりわけ専門的小児緩和ケアに基づく症状
緩和の技術や多職種による包括的な全人的ケアに
おいて，他の施設におけるこれからの実践に役立
つような，モデルとなるプログラムを構築してい
きたい。
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開設までの経緯

　そらぷちキッズキャンプの計画は，国内で活動
する 2つの流れが，ほぼ同時に医療ケア付キャン
プ場を造ろうと動き出したことに端を発してい
る。1つは，医療者たちの取り組みである。当財
団代表理事 細谷亮太医師（聖路加国際病院・顧
問）が仲間の医師や看護師らとともに，重い病気
の子どもたちにとって病院の外に出てキャンプを
行うことが，闘病生活の大きなエネルギーになる
と考え，活動を始めた。
　もう 1つは，公園造りの専門家たちの取り組み
であった。当財団執行理事 松本守氏（元・国土
交通省審議官）は仲間とともに「バリアフリーの
公園という考え方を超えて，病気の子どもの幸せ
をサポートすることができないか」と考え，豊か
な自然環境がある北海道滝川市やその関係者とと
もに，その実現に向けて動き出した。
　2004 年，思いを同じくする 2 つの取り組みが
重なり，日本で初めて，重い病気の子どものため
の医療ケア付キャンプ場造りが始まった。約 10
年をかけて既存公共施設を使ったテストキャンプ
や，広報 PR・資金調達活動を行い，2012 年念願
の専用施設群を完成させ，2014 年には本格開園
にたどりついた。

使命・目的

　そらぷちキッズキャンプのミッション（使命・
目的）は，重い病気の子どもたちとその家族を，
医療ケア付キャンプ場に無料で招待し，北海道の
豊かな自然環境の中で，病気や障害のことを気に
せず，思いきり遊んでもらいたいというものであ

る（図1，2）。キャンプ場で過ごす非日常の時間が，
闘病中の子どもたちや家族の「休息」になり，「明
日を生きるエネルギー」になることを目指してい
る。

キャンプの種類と運営体制

　現在，4つの種類のキャンプを実施していて，
全国から多くの子どもたちや家族が参加してい
る。
　「キッズキャンプ」は，小学生から高校生の病
児のみが参加し，「ファミリーキャンプ」は，年
齢に関係なく，病児，きょうだい，親が家族単位
で参加する。これらはキャンプごとに同じ病種を
設定し招待をしていて，専門の医療体制（専門の
医師，看護師などの参画）が整った段階で，病種
を増やしている。現在は，小児がんと小児外科
系疾患を対象としているが，今後は心臓疾患も増
える予定である。また「レスパイトキャンプ」と
呼んでいる，主治医の同行が必要な病状の子ども
（小児がんのターミナル期や人工呼吸器をつけた
子どもなど）を対象とするファミリーキャンプも
行っている。このほか家族会などを団体として受
け入れる「グループキャンプ」もある。これら 4
種類のキャンプは 3泊 4日で行われ，現在はあわ
せて年間 10 回であるが，今後，年間 15 ～ 20 回
実施する計画である。
　そらぷちキッズキャンプが実施するキャンプは
医療的配慮が必要となるため，参加者募集，キャ
ンプ場への移動，生活面，レクリエーション面な
どの一連のアレンジを，キャンプ場に常駐する専
門スタッフ（看護師など）がすべて行っている。
キャンプ中の医療支援としては，専門の医師，看

4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動 
A．そらぷちキッズキャンプ（北海道滝川市）

佐々木 健一郎
（公益財団法人 そらぷちキッズキャンプ）
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護師が常駐し，キャンプでも日常の医療ケアが継
続できるようにサポートしている。「ほけんしつ」
と呼んでいる専用の建物もあり，集団から離れて
の休息や，特別な処置が必要になった場合にも使
う（図 3）。また滝川市立病院と連携し，緊急時
対応ができる体制を整えている。
　このような施設は国内にはなく，すべて寄付や
ボランティアの力で建設・運営している。今後，
年間キャンプ数を増やしていく計画であるが，積
極的な広報 PR活動を行い，さらに支援の輪を広
げていくことが必要となっている。

キャンプの効果と今後の展開

　キャンプという自然のなかでの集団生活では，
人との触れ合い，自然との触れ合いの機会が増
えることなどにより，さまざまな効果を生み出
す。以下に参加者からの感想を紹介する。
　A氏　 「1人じゃないんだ，仲間がいるんだと，

初めて感じることができた」
　B氏　「キャンプ参加は自信になりました。
　　　　 子どもの可能性を信じ，これからもいろ

んなことにチャレンジしていこうと思
う」

　C氏　 「病児，きょうだい，両親，一緒に楽し
めたので，家族同士のいろいろな表情を
発見できた。あらためて“家族一緒”が
一番楽しいと感じた」

　D氏　 「誰にもこの苦しさは分からないと思っ

てた。でも，こんなに支えてくれている
人がいるんだ」

おわりに

　そらぷちキッズキャンプでは，キャンプの効
果をより深いものにするため，キャンプの参加
前，参加後も大切にしたいと考えている。「こん
なキャンプがあるんだ。行ってみたいな」と思っ
てもらうこと，「キャンプではあんなチャレンジ
ができた」と思い出してもらうこと，日常生活で
「明日へのエネルギー」が生まれるために，キャ
ンプ前後の参加者とのやりとりも大切にし，この
キャンプが重い病気の子どもや家族にとって，目
標や支え，居場所，こころのふるさとになること
を目指していく。

図 1　馬車体験 図 2　車いすで行けるツリーハウス

図 3　ほけんしつの様子
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はじめに

　うりずんは，栃木県宇都宮市にある認定特定非
営利活動法人である。隣接するひばりクリニック
と連携しながら，おもに医療的ケアが必要な子ど
もの地域支援を行っている。2016 年春，日本財
団・日本歯科医師会ほかの助成により新たな拠点
を開設し，活動の幅も広がった。うりずんの活動
と展望について紹介する。

うりずんの成り立ち

　ひばりクリニックは，2002 年 4 月の開設以来，
0～100 歳までの外来診療と在宅医療を行ってき
た。2006 年 9 月のある日，人工呼吸器をつけた
子どもの家を訪問したところ，母親が高熱を出し
て寝込み，父親が仕事を欠勤して介護をしてい

た。自分にできることをやろうと，在宅医療助成
勇美記念財団の助成を得て，2007 年度に「人工
呼吸器をつけた子どもの預かりサービスの構築」
という研究事業を行い，無床の診療所でもやる
気，人材，環境整備ができれば，人工呼吸器をつ
けた子どもの日中預かりが可能であることを実証
した。これを受けて，宇都宮市が重症障がい児者
医療的ケア支援事業（日中一時支援の特別版）を
創設し，ひばりクリニックの内部を改修して
2008 年 6 月にうりずんを開所した。

うりずんとは

　うりずんは，沖縄の春と夏の間にあるさわやか
な季節である。うりずんの風は，やふぁやふぁと
吹く。この風に吹かれるようにゆったりと子ども
たちに過ごしてもらいたいと願って名づけた。

4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動
B．うりずん（栃木県宇都宮市）

髙橋 昭彦
（認定NPO法人 うりずん）

図 1　お散歩であじさいを観に行きました



56

うりずんのモットーに安全・安心・安楽がある
（３Ａ）。これは千葉県立千葉リハビリテーション
センターの石井光子先生から学んだものである。
子どもを安全に預かることで親が安心する。それ
だけではなく，子どもが楽しい（安楽）ことも目
指す（図１）。子どもが楽しく過ごしていると，
親は預ける時に罪悪感を抱かないと考えている。

事業内容と活動

　2017 年 1 月，うりずんは 6 つの事業を担って
いる。
　開設当時から行っている日中一時支援は 10 ～
16 時まで医療的ケア児者を預かる。対象年齢は
問わないが，1 ～ 33 歳の 48 名が利用している。
なお，この制度は市町が独自に行うことができる
地域生活支援事業であり，現在 5つの市町がこの
制度をつくり，うりずんが受託している。2012
年 4 月に特定非営利活動法人うりずんとなり，居
宅介護（ホームヘルプ）と移動支援を開始した。
居宅介護の契約者は 18 名，移動支援は契約者 10
名でいずれも年齢は問わない。2016 年 4 月，新
拠点をオープンし，児童発達支援，放課後等デイ
サービス，居宅訪問型保育を始めた。児童発達支
援（重症心身障害児型）は就学前の子どもを 9～
14 時まで預かり，現在は 10 名が契約している。
放課後等デイサービス（重症心身障害児型）は学
校に迎えに行き，うりずんで夕方まで過ごしてま
た自宅へ送迎を行うもので 17 名が契約している。
居宅訪問型保育は集団保育が難しい乳幼児を自宅
に保育士が訪問して保育をするもので，2歳児 1
名が利用している。

成果と意味

　うりずんは，子どもを日常的に預かることで子
どもの健康度が増し，家族がひと休みしたり，親
が他のきょうだいと関わる時間を提供している。
ほとんどが日々の暮らしを支える活動であるが，
その延長として，人工呼吸器をつけた子ども 2人
の母親が次の子を出産する際の支援などを行って

きた。また，居宅介護や移動支援により，外出や
通院，さらに，親が体調不良のため救急搬送され
た時の子どもの見守りなどを行ってきた。日ごろ
の関係性が SOSや相談への対応につながると考
えている。また，子どもの社会参加，家族・きょ
うだい支援の活動として，クリスマス会，秋まつ
りなどを運営したり，宇都宮動物園と共催で夜の
動物園に子どもと家族を招待する催しを行ってき
た。2016 年 9 月には，北海道のそらぷちキッズ
キャンプへ医療的ケア児２名とその家族，うりず
んより医師，看護師，介護福祉士が参加した。ま
た，新うりずんの玄関ホール（地域交流スペース）
は，先輩母親たちがカフェを開いて若い母親の相
談に乗ったり，地域に開かれた研修の場として活
用されている。
　重い障がいをもつ子どもは健康な子どもが体験
することの大部分をあきらめざるを得ないが，多
くの方の支援により動物に触ったり飛行機に乗る
などの経験を増やすことができた。一度も経験
したことがないと，経験値０，1回でも経験した
ら経験値１とすると，経験値０より１を増やすこ
とが子どもの豊かな育ちに通じると考えている。

課題と展望

　課題は，人材育成，経営基盤，そして社会的理
解である。人材育成は，子どものことについて母
親の代わりができる人材をいかに地域で育ててい
くか，これに尽きる。そのためにも経営基盤は
必要である。うりずんは事業収入だけでは成り立
たないが，助成金や全国からの寄付などさまざま
な支援を得ることで運営を続けている。どの家庭
にも生まれ得る重い障がいをもつ子どもの暮らし
を多くの人たちに知ってもらうことは，誰もが安
心して子育てができる社会を目指すことにつなが
る。
　今後の展望として，誰もが入れる統合保育園，
18 歳過ぎた子どもが日々の活動を行う生活介護，
そして親から離れて暮らすグループホームや看取
りなどについて，実現に向けて取り組んでいきた
いと考えている。
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開設までの経緯

　2010 年 3 月に一般社団法人として創設した。
最初は意外な理由からの設立であった。それまで
創設者であり，現代表の筆者が約 20 年間勤めて
きたディズニーランドを管理・運営する企業に約
20 年間勤めた病児に“病気を克服したら？”と
聞くと，“ディズニーランドへ行きたい”と願う
想いがあまりにも多かったことに驚きを感じ，そ
の想いを実現するために創設した。そもそも，そ
のきっかけは，筆者の毎年の出張先である米国フ
ロリダ州オーランド市にある，難病の子どもとそ
の家族全員を支援するために約 30 年前に創設さ
れた NPO法人ギブ・キッズ・ザ・ワールドの創
設者，ヘンリ・ランドワース氏との出逢いにあっ
た。ウォルト・ディズニー・ワールドのそばにあ
るヘンリ氏が創設したその施設を訪問した筆者
は，入った瞬間，「（特別なものではなく）あなた
が，いま，できることを，いま，あなたの目の前
にいる人に，Share（分けて）ごらんなさい」。そ
の give & giveの精神を学び，44 歳でビジネス界
を脱サラし，開設した。

目的と対象（年齢）

　病児のみならず，その家族全員を対象にしてい
ることが，大きな特徴である。まったく異業界か
らの転身であったため，筆者らの創設メンバーが
最初に観た目は，とても素直であった。母親が笑
顔になると夫である父親が笑顔になり，その母と
父，つまり両親が笑顔になると子どもたちを含
め，家族全員が笑顔になる構図にヒントを得た創
設メンバーたちは，その対象を家族全員，なかで

も病児のほとんどを看護し続けているその母親を
笑顔にすることを主目的に運営を開始した。対象
病児の年齢は，家族全員を対象にしていることか
ら，0～ 20 歳未満の児童を対象にしている。

運用と実際

　そもそも医療や福祉出身でなく，ビジネス界出
身の設立者であったため，その運用も特異であ
る。そもそも「健康」という原点からの考察をは
じめ，WHO（世界保健機関）が定めた 3つの健康，
つまり身体的，精神的，そして社会的健康のなか
から，特に社会からの隔絶や孤立を排除し，社会
という温かなコミュニティー創りを目的に，その
運用内容も構築していった。
　創設以来これまで，全国から約 160 家族に，以
下のような独自のプログラムに参加いただいた。
具体的には，「対話」をテーマに，当初はディズ
ニーランドへの 2泊 3日の家族全員旅行（ウィッ
シュ・バケーション）や，病床や自宅を離れられ
なかったり，リスクの高い病児の家族の場合の
パーティープログラム（スノーホワイト・プログ
ラム）をきっかけとして参加した家族の両親との
対話プログラム（ペアレンツ・ダイアログ）であ
る。本プログラムは，病児を授かった両親（場合
によっては，片親，シングル）と筆者との 3名で
約 90 分，2 人の出逢い，結婚までのプロセス，
そして家族となった子どもの出産など，家族の
“ライフヒストリー”を話してもらい，これまで
を対話形式で表出してもらい，整理していく。そ
うした後，“ライフストーリー”と時系列に整理
され，これからの明日への家族像を“ライフデザ
イン”していくプログラムである。

4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動
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大住　力
（公益社団法人 難病の子どもとその家族へ夢を）
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　そしてもう 1 つの大きなテーマである「永続
（的な支援）」をプログラム化したギビングサンク
ス・パーティー（同窓懇親プログラム）や，母親
への永続的な応援を目的とした女性和太鼓奏団
“ひまわりのやうに”などの運用を行っている。
この“ひまわりのやうに”では，全国の母親が，
1カ月の中でわずか 12 時間だけでも現実を離れ，
和太鼓奏者になって，全国の社会の方々に和太鼓
のまっすぐな音魂を聴いていただき，大きな拍手
とスポットライトを浴びることで，日々のエネル
ギーを得られるよう支援している。
　また，社会との温かなコミュニティー創りを目
標に据えているため，病児の病名や家族全員の顔
写真，名前もすべて公開し，社会との公平な関係
性を念頭に置いている。

その成果と意味

　われわれは，難病を患う子どもとその家族を
“患う量”としてではなく，“生きる質”として捉
えようと考えている。“1家族ではなく，ひとつ
の家族”であり，“1病児ではなく，ひとりの大
切ないのち”として捉え，社会の方々にも，その
ように“生きる質”として，その生き様を直接的，
間接的に見聞きし，それを社会の人々に広く啓発
することによって，それを受けた社会の人々，1
人ひとりが，いのち，生きること，家族の本質を
真剣に自分のこと（自分事）として，再考する機
会（チャンス）を提供したいと考えている。した
がって，当方の運用によるいわば“受益者”とは，
病児のみならず，病児を授かった家族全員のみな
らず，その生き様を見聞きし，自分自身のいのち，
生きること，家族を深く再考した方々を含めたも
のとして考えている。
　なぜなら，現在の日本では，そのライフスタイ
ルも次第に変化し，生涯未婚率は男性 16％，女性
10％と 1 割を超え，2030 年には男性は 30％，女
性は 23％にまで達すると予想されている。出生
数も減少傾向である。合計特殊出生率は 2005 年
の 1.26（史上最低値）をはじめ，人口ピラミッド
の適正値である 2.0 強を大きく下回っている。ま
た，IT高度情報化社会になって便利になったもの

の，あまりの情報過多により多種多様な価値観を
抱くことができる社会環境によって，“自分の時
間が束縛される”や“今後，安定的な生活が営め
ない”などといった不安から，非婚や出産，子育
て，家族を望まない若者も少なくはない。そうし
た現象が続いていくと，ますます，人口ピラミッ
ドの適正分布に異常をきたし，ゆくゆくは経済不
況や景気低迷を招くことにもつながっていく。
　この時代だからこそ，社会の 1人ひとりが，た
だ単に少子高齢化や労働力不足などと単一的に時
況を捉えるのではなく，その 1人ひとりが，再度，
社会というものをより長期的な視座，視点に立っ
て，もう一度，自分自身のいのちや生きること，
そして家族形成というものを考え，行動に移すこ
とを最終的かつ長期的なアウトカム（成果）にす
べく，運用を継続していこうと思う。

現状の課題と今後の歩み

1）医療的ケア児の増加による家族負担の軽減の
ための“多機能型小児訪問看護ステーション”
の開設

　あくまでも病児を看護する母親を中心とする家
族全員支援を目的にした社会的＆精神的支援に比
重を置く訪問看護ステーションを開設する（2017
年 3 月予定。東京都から）。
2）24 時間 365 日運用拠点となるファミリーレ
スパイト施設の開設

　全国各地に病児を授かった家族全員のレスパイ
ト（休息）となり，また社会的健康を促進させる
地域社会とのつなぎ目となる場を創出するため，
ビリーブメントやグリーフケア対策の 1つとして
開設する（2018 年予定，沖縄県から）。
3）映画，チャリティーパーティー，コンサート
イベント等芸術文化啓発活動の実施

　“1家族ではなく，ひとつの家族”の本質（深く，
温かな価値や歓び）を社会の多くの方々に啓発す
べく，2016 年 2 月に制作，発表，劇場公開した
ドキュメンタリー映画「Given ─いま，ここ，に
あるしあわせ」を端緒とし，今後も継続して，社
会へ拡散していく（2019 年，次作映画「ここ，
にいつまでも」〈仮称〉予定）。
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設立と目的

　「メイク・ア・ウィッシュ（Make-A-Wish）」。
英語で「願い事をする」という意味である。一般
財団法人メイク・ア・ウィッシュ オブ ジャパン
は，難病（命に関わるような大変な病気）と闘う
子どもたち 1人ひとりの大切なウィッシュ（夢や
希望，願い事）を叶えるお手伝いをしている団体
である。
　メイク・ア・ウィッシュは 1980 年にアメリカ
のアリゾナ州に住むクリス（当時 7歳）の「警察
官になりたい」という夢を叶えたことから始まっ
た。彼の夢を聞いた地元警察官たちは，クリスの
ために素晴らしい計画を立てた。その日クリス
は，特注の制服に身を包みアリゾナ州警察の正式
な名誉警察官としての任命式に出席したのであ
る。ヘリコプターに乗って市内をパトロールし，
駐車違反を取り締まるなど警察官としての任務を
全うし，残念ながらその 5日後，亡くなった。「同
僚を失った」と思った警察官たちは，クリスのた
めに殉職した警察官としての葬儀を執り行った。
　この出来事は全米に伝えられ，多くの人の心を
動かした。世界中には難病のために夢を叶えられ
ないかもしれない子どもたちがいるに違いない，
その子どもたちの応援をしたいという願いから，
メイク・ア・ウィッシュは生まれた。たった 1人
のクリスの夢から始まったメイク・ア・ウィッ
シュは，今ではアメリカ国内に 62 の拠点を置き，
世界 40 カ国に活動の場を広げ，夢を叶えた子ど
もの数は 350,000 人にも及ぶ世界的なボランティ
ア団体となった。日本では 1992 年から活動を開
始し，この 24 年間で夢を叶えた子どもたちは
2,700 人を超えた。毎年約 200 人前後の子どもた

ちの夢が叶っている。

活動対象

　メイク・ア・ウィッシュでお手伝いする対象と
なるのは，当団体の作成した「病名リスト」に該
当する病気，もしくは同等の難病にかかってい
る 3歳以上，18 歳未満の日本に住む子どもたち
である。自分の夢がきちんと伝えられる年齢とし
て，3歳からが対象となる。また，メイク・ア・
ウィッシュは「子どもの夢を叶える」ことを目的
としているため，夢に対して子ども自身に認知能
力があることも必要となる。
　誰にでも，夢や希望，願い事がある。そして何
かを願う気持ちは，大人も子どもも，健康な人も
病気と闘っている人も，みんな一緒のはずであ
る。けれども大変な病気と闘う子どもたちは，何
かしたいことがあっても「病気が治ったらね」「よ
くなったらね」「退院したらね」と，先延ばしに
されてしまうことがよくある。毎日こんなに頑
張っているのに，お見舞いに来てくれる人はみん
な決まってこう言う。「頑張ってね」「頑張るんだ
よ」。「頑張れ」という言葉は，時にはとても残酷
である。子どもたちは，もうすでに頑張りすぎる
ほど頑張っている。「頑張っても頑張っても，病
気をやっつけることができない」「こんなに頑
張っているのに，もっと頑張らなくてはいけない
の？」そして，いつしか「願い事」をすることす
らあきらめてしまう，そんな子どもたちがたくさ
んいる。
　人は皆，嬉しいことや楽しいことがあると，ワ
クワクドキドキ，何だか心が弾んで元気になる。
私たちは，病気の子どもたちにも，同じようにワ

4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動
D．メイク・ア・ウィッシュ オブ ジャパン（本部東京都千代田区）

鈴木 朋子
（一般財団法人 メイク・ア・ウィッシュ オブ ジャパン）
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クワクしたり，ドキドキしたり，もっと心を弾
ませてほしいと思う。「今でも，できることがあ
るんだよ」そう伝えたいと思う。病気だからと
いって我慢をしないで，今をもっと楽しんでほし
い，そして，夢を叶える素晴らしさを知ってほし
い。そう願って，活動している。

子どもへのアプローチ

　病院を訪問して，実際にお子さんにお会いし
て，「どんな願い事があるのかな？」「キミの夢は
何？」とお聞きするところから，その子ためだけ
のオーダーメイドのプロジェクトがスタートす
る。メイク・ア・ウィッシュの活動は，時として，
「命に限りのあるお子さんの最後の願いを叶える」
「よい想い出づくり」と捉えられがちである。け
れども，決してそうではない。むしろ，1つ夢を
叶えることで，子どもたちは必ずと言っていいほ
ど，「次の夢」「次の目標」に向けて歩き出す。病
気のために忘れていた「子どもたちが本来もって
いる力」を取り戻し，子どもたちは次の夢に向
かって心を開き始めるのである。夢の実現は，
ゴールではなく，新しい夢へのスタートラインな
のだ。
　また，私たちが病院を訪ねることで，「これま
で忘れかけていた日常が戻ってきた」そんな言葉
をいただくことがたびたびある。朝起きて，検温
をしたり点滴をしたり，注射をしたり，という毎
日のなかに，Make-A-Wish　（願い事）をするこ

とで，「今，外は寒いのかな？」「出かける時には
何を着て行こう」とか，私たちが普段当たり前の
ように感じている感覚を取り戻すことができるの
である。病気だからダメなんだ，病気だから何に
もできない，病気だから…という考え方から解き
放たれた時，心がすーっと解放されて，きっと心
が元気になるのだと思う。病気でもいいんだ，病
気だって，何でもできる，そして応援してくれる
人がたくさんいる。今のままの自分，病気のまま
の自分の存在を認めてもらえたこと，それは，
きっと子どもたちの生きる勇気へとつながると私
たちは信じている。

今後の歩み

　大変な病気と闘うなかで，子どもたちは将来へ
の不安や家族に心配をかけていることへの切なさ
で心が縮こまっていることもあるだろう。また，
お父様やお母様は，「もっと早くに気づけば…」
あるいは「健康な身体に産んでやれなかった」な
ど，自身を攻めることもあったかもしれない。け
れども，「キミの夢を応援しているよ，一緒に願
い事を叶えよう」と応援してくれる人たちがいる
ことを知る時，きっと子どもたちもご家族も，胸
を張って生きていける。「難病と闘う子どもたち
の夢のお手伝い」というプロジェクトの意味は，
ここにもあると思うのである。メイク・ア・ウィッ
シュは，これからも1人でも多くの子どもたちの
夢を叶えるために，活動を続けていこうと思う。
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はじめに

　難病のこども支援全国ネットワーク（以下，難
病ネット）では，難病や慢性疾病，障害のある子
どもたちと家族を支えるための活動を 1988 年に
開始した。難病の子どもの親と心ある医師たちの
協働によるものである。
　活動を開始して数年後，サマーキャンプを開催
することになった。稀少な難病とともに過ごす子
どもたちと家族，同じ疾病の患者と出会うことも
少なく，主治医から「初めて体験する患者」と言
われることもしばしばみられる。そんな地域で孤
立しがちな子どもたちと家族を支えるのに，サ
マーキャンプはとてもよい機会と考えた。同じ病
気の子どもや家族たちと出会い，それぞれの体験
を話し合うことは，これからの毎日に重要であ
る。

“がんばれ共和国”の建国

　1992 年 8 月，厚生省や静岡県，富士宮市など
の支援を受けて，富士山山麓で難病や障害のある
子どもたちと家族，ボランティアなど 700 名もの
人々が集まり，第 1回目のサマーキャンプ“がん
ばれ共和国”が建国された。
　合言葉は「友達つくろう」である。子ども同士，
家族同士，子どもとボランティア，家族とボラン
ティアなど組み合わせは自由に，心置きなく話し
合える仲間づくりの 3日間だった。
　最初のキャンプの大統領には，胆道閉鎖症の誠
太くんが就任した。終わった後の文集に，「あの
キャンプは，ズバリ !　とても楽しかった。…中
略…特に 1日目の夜，みんなの部屋で思い出がで

きた。友達もたくさんできて本当にうれしかっ
た。家に帰るのがとても，いやだった。もっとい
ろいろ話したり，遊んだりしたかった」と感想文
を寄せてくれた。
　やがて，各地から建国したいという希望が届き
はじめ，九州で，宮城県で，愛知県，沖縄県と
徐々に開催地が増え，現在では全国 9カ所で，参
加者は延べ 1，300 名に上る。2016 年，サマーキャ
ンプ“がんばれ共和国”は，第 1回以来 25 年目
の開催となり，その記念に開催されたフォーラム
には，秋篠宮妃殿下紀子さまがお出ましくださ
り，参加家族への励ましとスタッフへの長年の労
にねぎらいのお言葉をいただくことができ，参加
者一同大感激した。

“みんなのふるさと夢プロジェクト”の
スタートへ

　一方で，サマーキャンプ“がんばれ共和国”は
既存の宿泊施設をお借りして開催していた。そこ
には，一般客が同宿することもある。すると，つ
らい思いをすることもしばしばみられた。学生ボ
ランティアたちが難病の子どもたちをお風呂に入
れていたら，他の客が「あらいやだ，汚い」と言っ
て出て行ったと，泣きながら私たちに報告してく
れた。入浴するために脱衣所にバスタオルを敷い
て着替えさせていたら，「ここはあなたたちだけ
の場所ではない」と抗議された。そのバスタオル
を干していたら「見苦しいからしまえ」と言われ
た。そんな体験から，「いつか，気兼ねなく過ご
せる場所があるといいね」という思いはみんなの
心の中にずっと育っていた。
　そんなころ，私たちの活動を開始当初からずっ

4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動
E．レスパイト施設 あおぞら共和国（東京都文京区）

小林 信秋
（認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワーク）
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と支えていただいてきた企業の社長さんから，
「山梨県の白州町に何も使っていない土地がある」
とお申し出を受けたのであった。重い病気や障害
があると，どこへ行くにしてもさまざまな心配を
する。「車椅子で行っても大丈夫かな ?」「迷惑を
かけないかな ?」「食事は無理を聞いてくれるだ
ろうか」「安心して過ごせるだろうか ?」という
思いのほかにも，出かけるのにはたくさんの大き
な荷物を持っていくのは，普通のことである。つ
まり出かけることは「大げさ」と思われるほどの
大事業なのだ。だから，その土地に「気兼ねなく
過ごせる場所」をつくることができれば，難病や
重い障害のある子どもたちと家族にとってとても
大きな朗報である。
　2011 年，大勢のボランティアの皆さんが参加
して“みんなのふるさと夢プロジェクト”がス
タートした。自然に囲まれた 10,000 ㎡の土地に
ロッジ 6棟，管理棟，お風呂棟など 80 名が宿泊
できる別荘群をつくろうという計画である（図
1）。難病ネットの会員の投票で，レスパイト施
設“あおぞら共和国”と名づけられた。県と北杜

市へ開発申請，住民説明会や市の審議会など手続
きを進め，市からは固定資産税の免税措置を受け
られることも決まった。
　ここにはさまざまな工夫が凝らされることに
なった。ロッジは合板や新建材などは一切使わな
い折置き組工法という昔ながらの手法で建てる。
調整池や防火水槽は安全のため地下に埋め込みに
して，再生エネルギーをフル活用し，年間で 5ト
ンの CO2 を削減している。また土地の DNAとい
う新しい思想を組み入れ，もともとこの土地に
あった雑草も動物もそのままに残す手法である。
建設残土などのトラブルは一切ない。
　普通，レスパイト施設というと医師や看護師が
常駐するものを思い浮かべるが，私たちは違う。
在宅している難病や重い障害のある子どもたち
は，医師のいる場所にしか出かけないわけではな
い。看護師が同行しなければ出かけないわけでも
ない。必要に応じて，子どもの安全をはかりなが
ら，いろいろな非日常の体験に挑戦してきてい
る。このレスパイト施設“あおぞら共和国”は難
病や障害のある子どもと家族の別荘である。それ
ぞれが家族で“あおぞら共和国”へ来て気兼ねな
くゆっくりと数日間を過ごす施設である。

“あおぞら共和国”の今後

　2014 年 3 月に第 1 号ロッジが完成し，利用が
開始され，その後，順次ロッジ建設が進み，2016
年 12 月までに宿泊できるロッジは 4棟とお風呂
棟が完成，利用者は延べ 2,000 名に達した。休日
にはキャンセル待ちの状況だが，次のロッジ建設
の予定はまだ立っていない。これからは地域の
人々にも運営に参加していただけるような，地域
に密着した“あおぞら共和国”に育てていきたい
と考えている。

図 1　“みんなのふるさと夢プロジェクト”のスタート
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はじめに

　1962 年（昭和 37 年）の夏から秋にかけて子ど
もを亡くした父親が，主治医のもとに御香典の寄
付を申し出たことから始まる。まだ，医療界の小
児がんに対する一般的な見方が「ごく稀にしか助
からない病気」であり，「研究の対象にならない
患者は治療せずに帰す」という実情だった時代の
ことである。寄付を小児がん征服のために役立て
てほしいと申し出た父親に対し，主治医は，誰に
も苦しみを打ち明けられず，じっと耐えている親
たちの精神的負担を軽減するために，いつでも相
談に乗れるような仕組みができないか，そういう
機関をつくる資金に，その寄付金をあて，親の立
場として立ち上げることを提案した。趣旨に賛同
し，会設立に立ち上がった父親 2名は「がんの子
供を助ける会」の趣意書を作成し，配布して回っ
た。しかしながら，それに対応する反応はほとん
どなく，趣旨を理解されても実際の活動に加わる
ほど積極的になってくれる人もいなかった。
　1966 年に東京での第 9回国際がん学会の開催
を機にＮＨＫが，がんを取り上げた企画を検討し
ていることを聞きつけ，記者の 1人に熱心に自分
たちの意図を説いた。やがて，NHKでは小児が
んキャンペーンが大々的に実施されるようになっ
た。少しずつ寄付金や会員も増え，「がんの子供
を助ける親の会」として 1967 年 2 月に設立総会
を開催，3月に厚生大臣の元を訪れ“行政から忘
れさられた子どもたち”としての陳情を行った。
NHKのニュースとして放映されたニュースを見
て，富国生命の社長より毎年 1億円ずつ，10 年間，
合計 10 億円の寄付の申し出が厚生省（当時）に
もたらされたことにより，「がんの子供を守る会」

（以下，当会）の財団化が急速に進んだ。1968 年
10 月，財団法人として当会が厚生大臣から認可
された。

当会の目的と対象および活動内容

　現在も，1968 年に設立当初と変わらず，患者
家族会として社会福祉および国民保健の向上に寄
与することを目的とし，小児がんに関する知識の
普及，相談，調査・研究，支援，宿泊施設の運営
その他の事業を展開している。約 2,500 名の会員
をはじめとする多くの方々の支援・寄付によって
運営され，全国 21 支部を中心に，本部とともに
小児がん患児家族が直面している困難・悩みを少
しでも軽減すべく，以下のような活動を行ってい
る。

1．ピアサポート活動
　各地域での同じ経験をした者同士の支え合いと
して全国 21 支部で，交流会や相談会，イベント
などの支部活動を，地域の医療従事者，保健・福
祉・教育などの関係者の協力を得ながら行ってい
るほか，地域の療養環境・医療環境の整備に努め
ている。
　また，小児がん経験者同士・小児がんのきょう
だいをもつ子ども同士の出会いと，お互いの経験
を共有し合う場として，キャンプ（小児がん経験
者のためのキャンプ「スマートムンストン」，きょ
うだいのためのキャンプ「富士山にアタック」）
を開催している（図 1）。そのほかにも，全国に
広がりつつある小児がんの院内および疾患別親の
会や，小児がん経験者の会の立ち上げや運営の相
談支援，活動費の助成など，小児がん患児家族の

4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動
F．がんの子どもを守る会（東京都台東区）

樋口 明子
（公益財団法人 がんの子どもを守る会）
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ピアサポート活動を直接的・間接的に行ってい
る。

2．相談事業
　専任のソーシャルワーカーと非常勤の嘱託医に
よる電話や面接での生活相談，ならびに医療相談
として年間約 4,000 件の相談に応じている。病気
の情報や受け止め方，周囲への伝え方や感情の吐
露など心理社会的相談のほか，治療内容やセカン
ドオピニオンの受け方などの医療相談もあり，年
に数回，専門医による個別医療相談会や，子ども
を亡くされたご家族の交流会も開催している。ま
た最近，関心が高まっている小児がん経験者の自
立・就労支援を，当会は 1997 年より行っている。

3．情報提供事業
　小児がんに関するさまざまな冊子を発行し，無
料で配布するほか，ホームページでダウンロード
できるようにしている。特にガイドラインシリー
ズは，小児がんだけではなく小児慢性疾患のご家
族にも活用いただいている。また，最新治療，教
育やサバイバーシップ，きょうだいなどをテーマ
にしたシンポジウムや講演会を開催している。

4．療養援助事業
　小児がんは，小児慢性特定疾病医療費助成制度
の対象疾患となっており，収入によって自己負担
があるものの，多くの医療費は公費負担となって
いる。しかし，付き添いによる二重生活，きょう

だいの保育費用など，療養にかかる費用が家計を
圧迫しているため，経済的負担の軽減のため治療
中の小児がん患者家族の療養援助を行っている。
また，小児がんの罹患歴のある高校生に対し，奨
学金の給付制度や，宿泊施設「あかつきハウス」
の運営，宿泊設備を併設した総合支援センター
「アフラックペアレンツハウス」（亀戸，浅草橋，
大阪の 3棟）の運営を行っているほか，小児病棟
への遊びと学習のボランティア派遣，ボランティ
ア研修，企業や団体からのイベントの招待など，
多岐にわたる小児がんの子どもの療養生活を支え
る活動を行っている。

5．調査・研究事業
　小児がんの治癒率の向上とともに，子どもの成
長や家族の生活にも十分な配慮がなされた質の高

図 1　きょうだいのためのキャンプ 図 2　小児がんの啓発活動

図 3　発行している資料
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い医療・福祉を実現させるため，研究への助成，
調査研究活動に取り組んでいる。

6．広報・啓発事業
　小児がんの患児・家族をはじめ，それを支える
周りの 1人ひとり，そして社会全体が小児がんに
対する正しい知識や関心，問題意識をもち，改善
していけるよう知識の普及・啓発活動に取り組ん
でいる（図 2）。ゴールドリボンは世界共通の小
児がんのシンボルマークである。このゴールドリ
ボンを広めることにより，小児がんへの関心を
もっていただけるようさまざまな活動も行ってい
る。

今後の課題

　小児がんは，小児期では「難病」として小児慢
性特定疾病事業の対象にはなるものの，20 歳以
降はがん対策推進基本計画の取り組みがあること
から，「難病対策」の対象から外れてしまううえ，

そのがん対策推進基本計画では，小児がん独自の
20 歳以降の医療や生活上の問題についての取り
組みがほとんどなされていないのが現状である。
小児期の対策は「母子保健課」，成人の難病対策
は「疾病対策課」，がん全体の取り組みは「がん
対策課」と，厚生労働省の中でも幅広く複数の異
なる課で検討されていることは，ありがたいこと
である一方で，分断的・縦割り的な取り組みと
なっている。また，学籍移動の制約から転校が難
しい私学の小児がんの小中高生が，継続して教育
を受けることが困難な場合もある。加えて，在宅
で療養生活や看取りを望む子どもたちや家族に
とっても，居住地に拠らない訪問医療・看護の整
備，制度の充足，費用負担の軽減など，課題は多
い。医療の発達により，疾病とともに生活をして
いく小児がん患者も増えており，施策の充足を求
める活動も推進していきたい。
　また，子どもを亡くした親およびきょうだいへ
の支援も引き続き，当会だからこそ担える重要な
事業として行っていきたい。
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はじめに

　“ NPO法人しぶたね”は，病気の子どもの
「きょうだい（兄弟姉妹）」のための団体である。
　筆者自身が心臓病の弟がいたきょうだいの立場
であり，中学生のころに弟が入院した病院で，感
染予防のために病棟に入れない幼いきょうだい
たちが廊下で毎日何時間も過ごしている状況に
ショックを受けたことが立ち上げのきっかけに
なった。その後，大学で社会福祉を学び，社会福
祉士資格を取得。米国では病児のきょうだい支援
が当たり前に行われていることを知り，日本にも
きょうだいのための場と人を増やすため，趣意に
賛同した社会福祉士や保育士とともに 2003 年，
ボランティアグループ「しぶたね」を設立した。
　13 年の活動を経て，さらに活動の幅を広げる
ため，2016 年 NPO法人格を取得した。スタッフ
4名，年間延べ 200 人ほどのボランティアととも
に活動している。

きょうだい支援の必要性

　病気の子どもと親にサポートが必要なことは想
像に易く，さまざまな試みが行われている。きょ
うだいたちもまた，時には病児と同じように不安
な気持ちを抱えていたり，時には親と同じように
周りの人とのギャップに苦しさを感じていたり，
加えて，寂しさ，嫉妬や自責感，プレッシャーな
ど，きょうだい特有の気持ちを抱えることが分
かっている。大人になっても影響が続くこともあ
り，たとえば「常に完璧でなければならない」「自
分は愛されるべき存在ではない」といった考え方

の癖や自己肯定感の低さにつながって，生きづら
さを抱え続ける大人のきょうだいも少なくない。

しぶたねの歩み

1．「きょうだいの日」の開催
　設立当初の目標は，米国の「シブショップ
（Sibshops：1982 年に生まれた特別なニーズのあ
る子どものきょうだいのためのワークショップ。
8～13 歳のきょうだいがレクリエーション的な環
境でピアサポートと情報を得ることを目的とし，
米国のほとんどの州とカナダやアイルランドなど
で開催されている）」を開くことであった。2001
年，シブショップの開発者であるドナルド・マイ
ヤー氏のファシリテータートレーニングを受講
し，2003 年，小学生のきょうだい向けに第 1 回
のシブショップ「きょうだいの日」を開催。その
後，シブショップをベースに親子バージョンなど
のアレンジを加え，日本のきょうだいたちに馴染
むよう試行錯誤を続けてきた。　
　現在は，小学生きょうだいを対象にシブショッ
プと親子プログラムを，中学生以上のきょうだい
には調理やクラフトを通して交流できるようなプ
ログラムを定期的に開催しており，参加者の 8割
ほどが数年にわたり参加してくれている。われわ
れの「きょうだいの日」では，あえて気持ちを話
し合う時間はつくっておらず，きょうだいたち
は，ただただ大歓迎されて，安心して遊びきり，
「楽しかったー！」と帰るだけなのだが，満足度
は高く，大人が思うよりもずっと多くのことを感
じ取ってくれている。小学校の先生に「きょう
だいの日」の招待状を見せ，「ここは私を守って
くれる大人がいるところ」と説明してくれた子，

4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動
G．しぶたね（大阪市中央区）

清田 悠代
（NPO法人しぶたね）
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「『きょうだいの日』があるから明日から頑張れ
る」と話してくれる子，保護者からも「うちの子
『きょうだいの日』に参加して，自分に自信がも
てるようになったみたいです」「親子で充電でき
る場です」と嬉しい声をいただいている。小学生
のころに参加していたきょうだいが成人後に悩み
の壁にぶつかって連絡をくれることもあり，つな
がりをもち続けることの大切さを教わった。

2．病院内の活動
　しぶたねの原点である，病院の廊下で過ごす
きょうだいたちに居場所をつくる活動は，大阪市
立総合医療センターで 2006 年に始まった。現在
は月 2回 18 ～ 20 時の 2時間，病棟の扉の前の廊
下にマットを敷き，おもちゃとゲームを用意して
きょうだいたちを病院ボランティアとして迎えて
いる。初めて来てくれた小学生の男児は「ここは
ぼくのための場所なんでしょう？」と目を輝かせ
て聞いてくれた。「ママは○○ちゃん（入院児）
は迎えに行くけど私のことは迎えに来ないかもし
れないよ？」と不安を口にする子や，20 時を過
ぎてもまだひとりきりで待ち続ける子，毎回楽し
みに待っていて駆け寄ってきてくれる子，たくさ
んのきょうだいとの出会いがある。
　2014 年には病院内できょうだいのためのイベ
ントが開かれるようになり，その企画運営の協力
や，他の病院への「きょうだいの日」の出前も活
動の 1つになった。

3．「きょうだいさんのための本」
　イベントや出前で会えないきょうだいたちにも
周りの人の愛情が伝わるものを渡したいと考え，
小冊子を作成した。親や周囲の大人ときょうだい
がお互いの好きなところを書き込み合うページ

や，短い時間で親子で楽しめるゲーム，甘えられ
るきっかけをつくるためのクーポンなどからでき
ていて，2011 年から累計 12,000 冊配布，PDFも
公開している。

4．たねまき活動
　きょうだい支援への理解を広げるため，寄稿や
講演も続けている。保健所や親の会など保護者向
けや，大学や社会福祉協議会など支援者向けの依
頼に応じてきた。TSURUMIこどもホスピスとも
連携が始まり，研修できょうだいの気持ちについ
て伝えたり，ケア検証会議にきょうだい担当ワー
カーとして参加している。

5．シブリングサポーター研修ワークショップ
　病気の子どものきょうだいの数に対し，支援の
場はあまりにも少ない。支援の必要性は認識され
ていても，時間や資金の問題のほか，具体的な方
法の分からなさからも広がっていかない現状があ
ることに気づき，われわれの活動のなかできょう
だいたちが教えてくれたことと 13 年間のノウハ
ウを伝える研修を始めた。

おわりに

　われわれの行うワークショップや病院活動は，
きょうだいにとって非日常なサポートである。こ
の非日常のサポートにもきょうだいの心を支える
効果があることを実感しているが，日常的にきょ
うだいを支える毎日の小さな声かけやぬくもり，
さまざまな専門職のスキルを生かした専門的なサ
ポートも当然に行われる社会になるように，活動
を続け広げたい。
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団体設立の経緯

　エスビューローという団体名は，仏語で本質
の，不可欠なという Essentielの頭文字と事務所
Bureauを合わせた造語である。筆者の長男は，
大阪大学医学部附属病院で白血病と診断され，1
年半の闘病の末，2000 年 1 月，5 歳で他界した。
その半年前，副代表も入院生活を共にした 2歳目
前の長男を固形腫瘍で亡くしていた。その彼女に
誘われ，2000 年 3 月「小児がん学会」に参加し
た折，偶然，息子たちの主治医と再会し，主治医
の誘いで入院中の疑問や喪失後の思いなどを長時
間にわたり話す時間をもった。そこで医療者と患
者側の相互理解の不足を互いに痛感したわれわれ
は，双方の思いを綴った機関紙を作成し，双方の
コミュニケーションを促進する講演会などを開催
し，相互理解を深めていくことを目的に「エス
ビューロー」を設立した。機関紙の発行，講演会
の開催に相談業務を加えた活動を始動させた。
　2001 年 2 月には息子たちの主治医らを理事に
巻き込んで法人格を取得し，その活動は大阪大学
病院に留まらず，全国の小児がん患児・家族を対
象とするものとなった。

小児がん経験者の抱える現状と問題点
（図 1）

　医療の進歩により，小児がんは 7～ 8割が治る
ようになったが，退院後の経験者の約半数は内分
泌，体温調節，視覚や運動機能の不全といった障
害や高次脳機能障害，社会性発達遅延といった問
題などを抱えていることが多い。
　復学はしたものの，体育や運動会，遠足などの

行事への参加や，当番・委員などの活動が制約さ
れることも多いため，そのことが級友に理解され
ずいじめられたり，適切な配慮を得られずストレ
スを抱えて孤立するケースも散見される。また，
低身長や低 I Qという放射線治療の影響が一定の
年月を経てから現れ，授業についていけなくなる
ことも大きなストレスとなっている。
　一方，労働安全法の改正に伴うストレスチェッ
ク制度の施行（2015 年 12 月～）を受けて，スト
レスマネジメントに対する国民意識が高まってい
るが，小児がん経験者とその家族（喪失家族を含
む）の受けるストレスは，精神的問題を併存しや
すい傾向があるにもかかわらず，退院後の小児が
ん経験者とその家族に対するストレス予防・対策
は十分とはいえないのが現状である。

当団体による支援策（図 2）

　外からは見えにくい小児がん経験者が抱える問
題の解決に向け，助成事業を活用しさまざまなア
クティビティの提供や DVD作成，冊子の執筆な
どを行っている。
　10年前からは，4つの象限全体を網羅すべく「小
児がん・脳腫瘍全国大会」を開催。ここは小児が
ん経験者とその家族，医療従事者はもとより小児
がんに関わるすべての人々が集い，学び，小児が
んに関連する最新で有用な情報を得る場となって
いる。
　また，経験者のための「サマースクール」，喪
失家族のみの「ロスカレッジ」は，「この苦しみ
は自分だけではない」と思える貴重な機会として
定着している

4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動
H．エスビューロー（大阪府茨木市）

安道 照子
（NPO法人 エスビューロー）



4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動

69

今後の歩み

　近々はこうした現状を背景にストレスマネジメ
ントのセミナーの開催や，AYA世代まで含んだ経

験者に具体的なひとつのストレス予防・対策とし
て，「リズム運動」の要素を取り入れた打楽器ア
クティビティの実施を予定している。団体の歩み
が 17 年にわたる今，患児らが生きられるように

図 1　小児がん経験者の現状と問題点

図 2　当団体による支援策
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なったことは嬉しいかぎりだが，医療の進歩に社
会の仕組みが追いついていない現実も目の当たり
にする。就職ができず将来を悲観しての自死や，
二次がんを発症し亡くなるという事態にも遭遇す
る。まさしく息子が生きていれば直面したであろ
うこの生きにくさの解決に向け，小児がんについ
ての理解や彼らを受け入れる社会の仕組みの充
実，居場所づくりなどの活動を続けること，先輩

母として，わが子を亡くした若き母親らに向け
て，新たな価値観を見出す手助けをする場を提供
すること，エスビューローは，今後も息子たちが
つなげてくれた人々とともに，つらい治療を頑
張った息子たちに，そして残された娘たちと一緒
に考えた団体名に恥じぬよう，本質を見失わず，
小児がん領域において不可欠な存在でありたいと
強く思っている。
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ビリーブについて

　ビリーブは，こどものホスピスプロジェクトの
遺族支援チームで，2010 年に発足した。子ども
の遺族が子どもの遺族を支援する活動で，かつて
同じ経験をした親たちが「友として」寄り添うこ
とから，メンバーの呼称は「友ボラ」とした。ご
自宅を訪問することが最大の特徴で，わが国で
初めての取り組みである。拠点は，大阪市にある
TSURUMIこどもホスピスである。発足時のメン
バーは，おもに筆者が適任と思われる知人に声を
かけたが，以後はホームページで公募している。
子どもの死から 2 年以上経っていることが条件
で，ビリーブ独自の研修を受けることが義務づけ
られている。

「友ボラ」とその育成

　ビリーブ独自の研修とは，その多くは友ボラ同
士で実体験をもち寄る形態である。各自が経てき
た出来事，感情，思考，行動のありようを互いに
知ることは，一般的な座学では得ることのできな
い大きな学びになるからである。また，自身の体
験を詳細に振り返ることなく，依頼者の悲嘆と向
き合うことは難しいからである。研修は，時には
涙をこらえて行う。
　では，なぜ友ボラはこうした活動を続けていく
のか。１つ言えることは，自分たちがわが子を亡
くした時，ビリーブのような支援活動が日本には
なかったということである。得られなかったから
こそ実現しようと考える人がほとんどで，なかに
は，この活動を通して亡き子との絆を感じている
人もいる。いずれにしても友ボラも子どもの遺族

だから，友ボラのケアにもなり得る活動を考えて
いくことがビリーブの役割の 1つといえる。

対象者と利用状況

　ビリーブが対象とするのは，基本的に小児科で
亡くされた方であるが，独立前のお子様のご遺族
であればどなたでもご利用いただける。かかる費
用はなく，交通費などはプロジェクトから支給さ
れる。これまでの訪問の概要を表 1にまとめる。
　面談時間は，平均 180 分間だった。地域は，大
阪府を中心に可能なかぎり訪問しているが，圏外
のためお母様のほうから会いに来てくださった
ケースもある。死別からの期間は，最短で 10 日，
最長は 528 日で，平均 117 日であった。本活動を
知ったきっかけは，全体の 3分の 2（66.6％）が
医療スタッフの紹介であった。「見つけるのが大
変だった」「話せる相手がずっといなかった」と
いった現状は，下記の利用者の声にも示されてい
る。そのため，必要とするご遺族にできるだけ速
やかに訪問が実現するよう，看取りに関わった医
療スタッフがビリーブの存在を知らせてくださる
ことを願っている。

利用者の声

　改めて 3人のお母様に，本活動を利用した動機
と感想を伺った。その言葉のなかに，友ボラが訪
問することの意味が示されていると考える。

Ａさん：心身ともに悲しむことに疲れ果て，考え
るのは子どもの後を追って行くことばかりだっ
た。動悸や不整脈，不眠，食欲不振などの症状を

4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動
I．ビリーブ（大阪府大阪市）

坂下 裕子
（一般社団法人 こどものホスピスプロジェクト）
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抱えて悩んでいた時に紹介していただいた。精神
科より敷居が低かったこと，そして経験者のお話
を聞き，これから自分がどうやっていけばいいの
か知恵を授けていただきたいと期待していたこと
が，訪問を依頼した理由である。
　2時間喋りっぱなしで，ぼろぼろ泣いた。友ボ
ラさんも頷きながらぼろぼろ泣いてくれた。その
時，私の気持ちを分かってくださってる，と強く
感じた。暗闇の中でひとりぼっちだった自分に，

手をつないで支えてくれる方ができたと感じた。

Ｂさん：子どもを亡くして何かにすがりたい思い
と，同じ気持ちをもつ親と話がしたいという思い
があった。ホームページで活動が詳しく分かるこ
とも依頼を決めた理由の１つである。ボランティ
アの顔写真があり，どういう状況で子どもを亡く
したかや，それぞれのメッセージがあって，ここ
なら大丈夫という安心があった。
　実際に来てもらった日は，3カ月かけてやっと
出会えたので，たどりつけて嬉しかった。すがる
思いで 4時間くらい話を聴いていただいた。否定
することがまったくなく，「私もそうでした」と
言ってくれて，「本当にどういう勉強をしたらこ
のように人の話を聴ける人になるの？」と思うよ
うな人だった。

Ｃさん：周りに同じ経験者がいないので，子ども
を想って話したり，泣いたりすることがなかっ
た。同じように子どもを亡くしたお母さんにお会
いして，聴いてほしかったし，心置きなく胸の内
を話し合いたかった。
　お会いできて，つらいのは自分だけではないと
いうことが分かった。皆さん悲しみのなか，日々
頑張っていらっしゃる。私も頑張らねばと，前向
きになれた。生きていく希望や勇気をもらった。

今後の課題

　TSURUMIこどもホスピスの完成に伴い，これ
からはこの素晴らしい施設を使ったプランなども
考案し，ビリーブの存在が社会に周知されるこ
と，友ボラを志す遺族の輪がさらに広がることが
今後の課題と考えている。

表 1　ビリーブの訪問活動の概要
子ども
の年代 死因 居住地 面談

時間
死別
から

紹介者
など

児童 小児がん 近畿 3時間 43日 医療
スタッフ

幼児 事故 近畿 3時間 323日 ホーム
ページ

学生 事故 近畿 3時間40分 105日 ホーム
ページ

乳児 呼吸器疾患 近畿 3時間30分 32日 医療
スタッフ

児童 小児がん 近畿 3時間30分 21日 医療
スタッフ

児童 小児がん 近畿 3時間 183日 医療
スタッフ

乳児 希少難病 近畿 3時間 73日 医療
スタッフ

新生児 循環器疾患 近畿 2時間40分 10日 医療
スタッフ

児童 循環器疾患 近畿 2時間 60日 医療
スタッフ

乳児 小児がん 近畿 2時間50分 18日 医療
スタッフ

幼児 小児がん 近畿 2時間45分 239日 医療
スタッフ

胎児 胎児死亡 近畿 2時間 19日 友ボラの
知人

児童 呼吸器疾患 近畿 3時間30分 92日 ホーム
ページ

生徒 小児がん 近畿
圏外 3時間40分 528日 ホーム

ページ

児童 神経疾患 近畿 3時間 14日 医療
スタッフ



4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動

73

開設の経緯

　2005 年 12 月から小児科医である筆者と患者家
族の田村太郎・亜紀子夫妻を中心に小児がんに関
する研究会を開催し，小児がんの子どもと家族に
とって適切な医療を提供することを目的に「がん
になっても笑顔で育つ」をキャッチフレーズとし
て，2006 年 11 月，特定非営利活動法人チャイル
ド・ケモ・ハウス（初代理事長 楠木重範，2016
年 12 月現在理事長 大薗恵一）を設立した。その
後，小児がんなどの難病の子どもとその家族に
とって理想の療養施設を建設することを活動の 1
つの目的とし，2011 年 8 月，公益財団法人チャ
イルド・ケモ・サポート基金（2016 年 12 月現在，
理事長楠木重範）を設立した。2013 年 4 月，神
戸市にチャイルド・ケモ・ハウスという施設（以
下，ハウス）を開業し，2015 年 7 月にハウスは
有床診療所の認定を受けた。ハウスでは，家族と
一緒に暮らしながら入院治療を受けることや，
ショートステイや日帰りイベントなどの入院以外
の利用も可能である（図 1）。 

目的と対象 

　小児がんなどの難病の子どもとその家族が，適
切な医療を受けられる状況をつくることを目的と
している。ここでいう「医療」とは，「治療」「療
養環境の充実」「家族ケア」のすべてを含む。 患
者の対象年齢は，子どもから思春期・若年成人
（以下，AYA）世代を含む。また患者以外でも，
家族のみの利用や，遺族の利用も可能である。 

運用と実際 

1. これまでの利用状況 
　① 宿泊・入院による施設の利用者（2013 年    

12 月～ 2016 年 11 月） 
　実利用家族数：38家族　内訳：小児がん・AYA

世代のがん（33 家族），がん以外の難病（5家族） 
　② 施設利用者（プログラム参加者）（2013　　年

12 月～ 2016 年 11 月） 
　実人数：97 人 　内訳：小児がん・AYA世代の
がん（86 人），がん以外の難病（11 人）

2．事業内容 
　1）入　院 
　【対象】以下の条件をすべて満たす方 

　・小児慢性特定疾病などの難病の小児・AYA

世代の方 

　・安定期（終末期を含む）の方 

　・現在治療中の病院と医療連携がとれること 

4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動
J．チャイルド・ケモ・ハウス（兵庫県神戸市）

楠木 重範
（NPO法人 チャイルド・ケモ・ハウス）

図 1　チャイルド・ケモ・ハウスの病室
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　2）在宅医療：2013 年 6 月より実施 
　・小児慢性特定疾病などの難病の小児・AYA

世代の方 

　【実績】在宅医療件数：13 件（2013 年 6 月～
2016 年 11 月） 
　3）お泊りプログラム 
　入院中に一緒だったお友達やご家族とゆっくり
過ごすための企画である。 

　ハウスでプログラムを楽しんだり，ご家族同士
の交流の時間をもっていただく。 

　【実績】 プログラム実施回数：8 回（2014 年 9
月～ 2016 年 11 月） 
　4）きょうだいサポート 
　臨床心理士を中心に，自宅への訪問や，ハウス
を使用することによりきょうだい支援プログラム
を実施するなど，きょうだいへの支援も積極的に
行っている。 

　【実績】 実利用家族数：6家族 

　5）ビリーブメントケア 
　小児がん・AYA世代のがんで子ども・家族を
亡くされたご家族へのビリーブメントケアを行っ
ている。具体的には四十九日以降の自宅訪問，1
周忌の自宅訪問，子どもの誕生日の連絡などであ
る。 

　【実績】 実施家族数：11 家族（2013 年 12 月～
2016 年 11 月） 
　6）AYA 世代ピアサポートプログラム 
　AYA世代（思春期・若年成人世代）。
　【実績】 プログラム実施回数：7回，参加延べ人
数：130 人 

　7）その他 
　安心して外で遊ぶことができない小児難病の子
どもの「日帰りお楽しみプログラム」など，難病
の子どもが，安心して遊べる場として施設を利用
していただいている。 

その成果と意味 

　現在の医療制度ではカバーできない分野を積極
的にサポートしてきた。 

　具体的には，「家族と一緒に過ごしながら治療
を受けること」「ビリーブメントケア」「きょうだ
いケア」「体力・免疫低下時に安心して楽しめる
場所の提供」「ピアサポート」などである。 

　社会から孤立しがちな難病の子どもとその家族
が，リラックスして過ごすことができる場所を提
供することができた。 

現状の課題と今後の歩み 

　小児がんなどの難病の子どもが医療を受けるこ
とができる場所は，「小児がん拠点病院などの大
病院」か「自宅での在宅医療」の二者択一である。
大病院には充実した医療設備と医療者がいる安心
感があるというメリットがあるが，家族と一緒に
過ごすことができないというデメリットがある。
自宅での在宅医療は，家族と一緒に過ごすなど日
常を維持することができるというメリットはある
が，身近に医療者がいないというデメリットがあ
る。
　難病の子どもたちが，その時々の病状や精神状
態に応じて，大病院と自宅と，そしてハウスのよ
うな中間的施設の 3つの選択肢から適切な場所を
選択することができるようになれば，より良い医
療が提供できるようになると考える。また長期療
養が必要な難病の子どもとその家族にとって，関
わる医療者が変化することは大変なストレスとな
る。よって患者だけでなく，医療者が柔軟に動け
ること，たとえば大病院の医師・看護師が訪問診
療や訪問看護をすることができれば，患者・家族
の満足度は向上すると考える。 

 



4．重い病気の子どもたちとその家族を支える社会活動

75

認定NPO法人NEXTEPについて

　NEXTEP（ネクステップ）は，2000 年に熊本
県内の大学生が中心となって設立し，世代や職種
を超えた交流・学びの場づくりを行ってきた。地
域の人たちとともに，医療・福祉・教育などの諸
問題について必要な事業を考え，笑顔あふれる地
域づくりを目指して活動している。2014 年には
熊本県で初めての認定 NPO法人としての認可を
受けている。現在は，熊本県合志市に拠点を置き，
不登校の子どもたちのサポートや重い障害や難病
のある子どもたちのサポートを中心に活動してい
る。

小児在宅支援事業

　現状の社会環境では，障害や病気があるため
に，病院や障害児入所施設などで多くの時間を過
ごさなければならない子どもたちがいる。当法人
では，自宅で家族と一緒に暮らしたいという子
どもと家族の思いを受けて，全国でも先駆的な取
り組みとして，2009 年に小児専門の訪問看護ス
テーション“ステップ♪キッズ”を開設した。病
院から初めて退院する子どもたちと不安いっぱい
な家族にとって，自宅に訪問し，子どもたちや家
族のよき相談相手となる訪問看護師の役割は大き
く，小児在宅を支える鍵であると考えている。さ
らに，ステップ♪キッズの立ち上げから 3 年後
の 2012 年，重い障害のある子どもたちの生活を
支えるには医療だけでなく福祉も必要であること
を痛感し，小児専門の居宅介護事業所“ドラゴン
キッズ”を開設した。居宅介護ではおもに，生活
の質の向上や保護者の負担軽減などに重きを置い

てサービスを提供している。障害福祉サービスで
ある居宅介護と訪問看護が同一事業所内に併設さ
れたことで，支援の幅も広がりをみせ，医療と福
祉の連携によるサービスが提供できるようになっ
た。
　このような 2つの訪問系のサービスに続いて，
2015 年には障害児通所支援事業所“ボンボン”
を開設した。保育園や幼稚園に通う年齢になっ
ても，病気や医療的ケアを理由に入園を断られる
ことも多く，同年代の子どもたちとの関わりをも
つ機会が少ない現状があった。子どもたちは子ど
もたちの中で，発育，発達していくと考え，通所
によるサービスを開始することになった。

目的と対象

　“ボンボン”では，0～ 6 歳の子どもを対象と
した児童発達支援事業と 6～ 18 歳の子どもを対
象とした放課後などデイサービス事業を行ってい
る（図 1）。利用者のほとんどは重症心身障害児
で，定員 5名のうち 2名は人工呼吸器を使用して
いる子どもの受け入れを行っている。人工呼吸器
を使用している子どもは，親 1人での送迎は難し
いため，当法人より看護師と介護職員の 2名が福
祉車両で送迎を行っている。子どもたちにはいろ
いろな体験活動を中心に，療育の観点での関わり
をもっている。お花見やもちつきといった四季の
行事を楽しんだり，いちごを植えて収穫したり，
近所へ散歩に出かけたりしている。
　訪問と通園の大きな違いは，母子分離ができる
点である。子どもは親から離れ，子どもたちの中
で子ども社会を学ぶ。自宅ではできない経験を
し，初めて見せるような表情をすることもある。
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親は子どもたちの活動内容を見て成長を感じ，介
護ではなく子育てをしている，と感じることがで
きている。
　ネクステップでは，訪問系サービスで生活の安
定と質の向上を図り，通園サービスで子どもの成
長をサポートすることを心がけている。

その成果と意味

　ネクステップでは，訪問看護や居宅介護といっ
た訪問系サービスと，児童発達支援や放課後など
デイサービスの通所サービスを，法人スタッフの
多くが兼務しながら行っている。訪問系サービス
と通所系サービスを一元的に管理・提供できるこ
とで，子どもたちを複合的に支えることができる

メリットがある。また，スタッフも看護師・介護
職・セラピストが同一事業所にいるため，子ども
たちのタイムリーな情報共有を行いやすい環境が
できている。また，通所利用予定の子どもが体調
不良で欠席した場合に，訪問看護師が自宅を訪問
し，状態確認をするといった柔軟な対応ができ
る。このような熊本発の小児在宅支援モデルを全
国に発信していくことができればと考えている。

現状の課題と今後の歩み

　“子どもたちが家で，家族と一緒に暮らす”こ
んな当たり前のことが難しいといわれる重い障害
や医療機器に囲まれた子どもたちを地域で笑顔に
囲まれた中で支えたい，それが私たちの思いであ
る。子どもたちの命だけでなく，成長を支えてい
くには，医師や看護師などの医療職だけでは足り
ないことが認知されてきている。福祉職，教育職，
行政などとも連携して，多職種で子どもたちを支
えようという動きが少しずつ広がりをみせてい
る。私たちはその輪をさらに拡げ，地域の企業や
地域住民，大学生なども巻き込み，多くの人に子
どもたちや家族の存在を知ってほしいと願ってい
る。障害のある子どもたちは，社会の中では最弱
者にあたるかもしれない。しかし，そんな彼・彼
女らの多様性が輝く社会こそ，私たちの目指す社
会である。

図 1　“ボンボン”での活動




