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I．はじめに

小児緩和ケアとは，「生命を脅かす病気の子どもと若

者を対象とした身体的，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．

そして，それは子ども達の 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，レスパイ

トケア，看取りのケア，死別後のケアの提供を含むも

のである」と，1997 年に英国小児緩和ケア協会（ACT：

Association of Children’s Palliative Care）と英国小児科学

会（RCPCH：Royal College of Pediatrics and Child 

Health）が初めて定義した．翌年には WHO が，「小児

のための緩和ケアとは，身体，精神，スピリット（霊

的）への積極的かつ全人的なケアであり，家族へのケ

アの提供も含まれる．それは，疾患が診断されたとき

に始まり，根治的な治療の有無に関わらず，継続的に

提供される．医療従事者は，子どもの身体的，心理的，

社会的苦痛を適切に評価し，緩和しなければならない．

効果的な緩和ケアとは，家族も含めた幅広い多種職的

なアプローチと地域における社会資源の有効な活用を

必要とする．必ずしも人材や社会資源が十分でなくて

も満足のいく緩和ケアを行うことは不可能なことでは

ない．緩和ケアは 3 次医療機関でも，地域の診療所で

も，そして子どもの自宅でも提供しうるものである」

と定義した．

小児緩和ケアは 1980 年代に 2 つの異なる領域から始

まった．1 つは小児がん終末期患者を対象とした病院

中心の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「子どもホスピス」のサービスである．

1988 年に「ヨーロッパ病院の子ども憲章」が発表され，

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，子どもと家族の権利を重視した「子

どもと家族主体のケア」の考えが広く認識されるよう

になり，多種職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よ

うになった（多田羅，2017）．英国が先導する形で小児

緩和ケアは普及していった．

わが国のホスピス緩和ケアの歴史は，およそ 40 年余

りである．小児緩和ケアの歴史はおよそ 10 年とさらに

浅く，2008 年に神奈川こども医療センターに初めて小

児緩和ケアチームが発足した．2012 年に制定されたが

ん対策推進基本計画において整備された 15 の小児がん

拠点病院の指定要件の中に，緩和ケアチームによる緩

和ケア提供体制が定められたこともあり，緩和ケアに

対する意識が急速に広まった．緩和ケアチームに配置

される看護師の要件について，小児看護専門看護師，

がん看護専門看護師，緩和ケア認定看護師など専門的

な知識と技術を持っている看護師が望ましいとされた．

さらに，退院後の居宅での緩和ケアに関する説明や指

導をすること，地域医療機関や在宅療養支援診療所等

との連携協力体制を整備する必要性が明記された．そ

のため，緩和ケアは主に病院で緩和ケアチームに提供

される「特別で専門的なケア」という認識が広まった．

ホスピスとしては，2012 年に淀川キリスト教病院に小

児専用の緩和ケア病棟「こどもホスピス」が初めて設

置され，2016 年には国立成育医療研究センターに「も

みじの家」，大阪には病院には属さない「TSURUMI 子

どもホスピス」が開設された．これらの施設は終末期

の子どもに限らず，生命リスクのある病気や障害をも

つすべての子どもと家族が利用できる施設として，レ
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スパイト入院や家族での宿泊，楽しいイベントを通し

た仲間との交流などの場となっている．Knapp ら

（2011）が国連加盟 192 か国を 4 段階の小児緩和ケアレ

ベルに分けて評価した文献調査によると，最も発展し

たレベル 4 には英国，米国，ドイツなどわずか 11 か国

5.7％しか当てはまらず，研修機会がなく，国レベルで

の小児緩和ケア組織のない日本はレベル 2 と評価され

た．2017 年現在は，レベル 3 と評価されている（多田

羅，2017）．

わが国において小児緩和ケアは普及しつつあるが，研

究は進んでいない．小児緩和ケアに関する原著論文は

少なく，看護学に限ると数件のみ（医学中央雑誌 web

および CiNii Articles にて検索）で身体的苦痛に関する

ものだけであった．緩和ケアに限らず終末期看護に関

する論文も散見されるのみである．医師による小児緩

和ケアの論文も少なく，総説が多い．小児緩和ケア研

究に対する障壁として，①対象者が少ないこと，②発

達段階により評価法や使用薬剤が限定されること，③

対象疾患が多岐にわたること，④ケアの提供者が多岐

にわたること，⑤症状経過の予測がつきにくいこと，⑥

研究からの脱落率が高いこと，⑦資金が得られにくい

こと，⑧倫理的課題が言われている（余谷他，2017）．

そこで，本研究では，日本の小児緩和ケアの看護研

究を発展させるために，諸外国における小児緩和ケア

に関する看護研究の動向を明らかにすることを目的と

して文献レビューを行った．

II．研究方法

1．文献検索方法

1）検索方法

看護系海外論文データベース『CINAHL』を用いて，

2017年 8月までに収録されたデータを対象に，「palliative 

care」and「pediatric」or「child」のキーワードを入力し検

索した結果，7,979 件がヒットし，さらに，言語は Eng-

lish で，抄録および全文へのリンクのあるもの，査読

があるものに限って検索した結果，1,270 件がヒットし

た．その中から，筆頭著者が看護師であるものに限定

すると 42 件がヒットし，以下の除外条件にあたる文献

を除いたものを対象文献とした．

2）除外条件

対象文献を選定する上で，以下の除外条件を設けた．

　①総説，資料，会議録

　②文献レビュー，概念分析

　③看護学生を対象にした研究

　

2．分析方法

抽出された論文から，小児看護領域における小児緩

和ケア研究の動向を明らかにするために，研究デザイ

ンとその概要について分析した．

III．結果

文献検索の結果，14 件の論文が抽出された．抽出論

文の発表年代は 2003 年から 2017 年であった．14 件の

論文を研究デザイン別に分類し，分析した．

1．研究デザインとその概要

1）事例研究（表 1）

本研究の条件下で抽出された事例研究は 1 件のみで

あった．

その内容は，Proteus 症候群という非常に稀な難病を

抱えた子ども 1 名の生活の質を分析したものであった

（Turner, 2010）．子どもの最善の利益を願う医療者と親

のケア方針が異なる時，医療者は子どもの最善の利益

について家族と話し合うこと，お互いを理解し合うた

めに相手の文化的背景を理解することが重要であった．

2）質的研究（表 1）

質的研究は 6 件あり，半構造的面接調査が 4 件，電

話によるインタビュー調査が 1 件，フォーカスグルー

プインタビューが 1 件であった．対象者は看護師が 6

件中 5 件，残りの 1 件は小児緩和ケア対象児をもつ家

族であった．

半構造的面接調査のうち 1 件はグラウンデッドセオ

リーアプローチを用いた研究であった（Erikson et al., 

2017）．深刻な病気を抱える子どもと家族を急性期病院

でケアする際に，看護師の専門的な部分と個人的な部

分との間に葛藤が生じる．特に積極的治療を優先しな

ければならない場面において，看護師は生活の質を重

んじる個人的な感情と積極的治療との間で葛藤を生じ

やすいが，子どもと家族のためのケアに専念すること

でそれらの葛藤は緩和されていた．

質的研究の対象となった看護師は，全員が小児緩和

ケアを経験しており，地域で働く看護師を対象とした

研究が 3 件，急性期病院で働く看護師を対象としたも

のが 2 件であった．　  

Gaab ら（2015）は，小児緩和ケアプログラムを利用

した家族を対象としたフォーカスグループインタビュー

を行い，プログラムを通して家族は子どものリラクゼー

ションと症状緩和，新しい身体的能力の発見と社会活

動の範囲拡大を認識し，家族自身も医療からの独立感

を感じていたことを明らかにした．
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P
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m
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を
利
用
し
た
子
ど
も
の
経
験
に
つ
い
て
，
家
族
の

認
識
を
調
査
し
た
．

子
ど
も
に
対
す
る

P
P

A
P
を
通
し
て
，
家
族
は
リ
ラ
ク
ゼ
ー
シ
ョ
ン

と
症
状
緩
和
，
新
し
い
身
体
的
能
力
と
社
会
活
動
の
範
囲
拡
大
，
信

頼
関
係
か
ら
く
る
独
立
感
を
認
識
し
た
．
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n
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C
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子
ど
も
病
院
の
が
ん
病

棟
，

IC
N
，

P
IC

U
で

働
く
看
護
師
　
　

1
8
名

半
構
造
的
面
接
法

深
刻
な
病
気
の
子
ど
も
と
家
族
の
ケ
ア
を
す
る
際
に
，
看
護
師

が
ど
の
よ
う
に
個
人
的
お
よ
び
職
業
的
な
境
界
を
管
理
す
る
か

調
査
し
た
．
方
法
は
グ
ラ
ウ
ン
デ
ッ
ド
セ
オ
リ
ー
ア
プ
ロ
ー
チ

を
用
い
て
，
半
構
造
的
に
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
し
た
．

看
護
師
は
，
看
護
の
役
割
と
し
て
の
専
門
的
な
行
動
と
個
人
的
な
行

動
の
両
方
の
側
面
を
持
っ
て
緩
和
ケ
ア
を
行
っ
て
い
た
．
治
癒
を
優

先
せ
ざ
る
を
得
な
い
急
性
期
病
院
に
お
い
て
，
子
ど
も
や
家
族
に
よ

り
よ
い
家
族
中
心
の
ケ
ア
を
提
供
し
た
こ
と
で
満
足
感
を
得
て
い
た
．

個
人
的
な
ニ
ー
ズ
と
治
療
を
優
先
さ
せ
る
方
針
の
間
で
緊
張
を
感
じ

て
い
た
．
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3）量的研究（表 2）

量的研究は 5 件であった．

調査方法は，診療記録などからデータを収集して分

析した後ろ向き観察研究が 3 件，質問紙による横断的

研究が 2 件であった．

後ろ向き観察研究の対象者は緩和ケアを受けた子ど

も（Widger et al., 2016），もしくは受けていたが亡くなっ

た子ども（Drake et al., 2003; Vickers et al., 2007）であっ

た．対象者の人数は 30 名から 1401 名とばらつきが

あった．

調査内容は，対象患児の基本的属性，緩和ケア提供

期間，死亡希望場所と実際の死亡場所，ケア提供場所

による症状管理状況の違いなどであった．調査の結果，

対象患児の抱える疾患は様々であったが，緩和ケア提

供期間が長かったのは神経筋疾患患児であった．小児

がん患児においては，死亡希望場所と死亡場所がほぼ

同じであった．

質問紙調査では，子どもに関わる小児専門病院で働

く看護師の緩和ケアに対する信念や課題などを調査し

たもの（Tubbs-Cooley et al., 2011）と，緩和ケアサービ

スを受けた子どもの家族とホスピスの専門職者および

その他の施設で働く専門職者に対して小児緩和ケアサー

ビスの内容で必要と感じるものの違いを明らかにしたも

の（Maynard et al., 2014）があった．緩和ケアに対する

看護師の信念を理解するために，小児緩和ケアの重要

な構成要素（意思決定，症状管理，レガシーメイキン

グなど）に対して，強く反対から強く賛成までの 4 段階

尺度を用いて調査した結果，症状管理や生活の質の向

上，コミュニケーションといった項目が重要な目標とし

て支持された．看護師が課題として認識していたのは，

家族とホスピスについての議論をすることや死別後の

ケアができていないことであった．緩和ケアサービスの

必要性を検証した研究（Vickers et al., 2007）では，10の

緩和ケアサービス基本項目として「24 時間 365日の症

状管理」，「4 時間以内の E-mailまたは電話対応」など

が示され，「そうは思わない」から「絶対に必要」まで

の 4 段階尺度を用いて評価した．すべての立場の対象

者が 1番に必要なサービスとして「24 時間 365日の症

状管理」を挙げた．2 番目，3 番目に必要なサービスは，

家族と専門職者で意見が異なった．家族は 2 番目に

「サービスがどこにいても受けられること」，3 番目に

「専門職者の知識や技術のレベル」を挙げた．

4）質的研究と量的研究の混合研究（表 3）

混合研究は 2 件であった．

Kirkら（2011）は，ホスピスサービスを利用した 2歳か

ら 30歳までの若者とその親を対象としてサポートに対す

る思いを質問紙調査（n=108）し，その中で問題となった

ことを詳しく分析するために，意図的に選択した若者（n=7）

と親（n=12）からインタビュー調査を実施した．質問紙は

Parental Needs Scaleと the Disability Scale，the Measures of 

Processes of Careを使用していた．その結果，スタッフと

の関係の質，個別的な家族中心のケア，サービスへの良

好なアクセスと意思決定への関与に満足しており，若者

は他の若者との出会いやさまざまな活動に参加する機会

があることを支持し，親はレスパイトの機会があることを

支持した．10代および若者向けの施設の確保とグリーフ

ケアが課題であった．

Zargham-Boroujeni ら（2014）は，新生児緩和ケアガ

イドライン作成と妥当性の評価に関する研究を行った．

第 1 段階では，新生児緩和ケア臨床ガイドラインの構

成要素が文献レビューによって決定された．第 2 段階

では，専門家グループによるフォーカスグループディ

スカッションにて新生児緩和ケアの各要素のコンセン

サスレベルが検討され，それに基づいて臨床ガイドラ

インを作成された．第 3 段階では，NICU 看護師，関

連する看護専門職者メンバーに対する質問紙調査が行

われ，ガイドラインの質と妥当性が検証された．

IV．考察

1．研究対象者の特性

本研究における対象者の半数は看護師であり，対面

式の面接調査など直接的な関わりを必要とした 9 件の

研究のうち 8 件が看護師を対象としていた．細やかな

倫理的配慮を必要とする小児緩和ケア研究では，患児

やその家族からの視点による看護研究の知見が蓄積さ

れていないのが現状であった．また，患者である子ど

もとその家族を対象とした 6 件の研究のうち 5 件が，終

末期および死別後に行われたものであった．生命を脅

かす病気に直面している子どもやケアをする家族，医

療従事者の精神的負担は大きく，研究対象とすること

で，さらなる負担をかけてしまう恐れがある．したがっ

て，十分な倫理的配慮ができるように研究方法や内容

の厳密な検討が必要である．

小児緩和ケアの対象である生命を脅かす病気を持つ

子どもは，終末期にある子どもに限らず，在宅療養し

ている慢性疾患患児や染色体異常，重症心身障害児な

どである．小児緩和ケア研究は終末期にある子どもと

家族を対象としたものであるというイメージを払拭す

る必要があり，そのために終末期でない慢性疾患や障

害をもつ子どもとその家族を対象者とした研究が盛ん

に行われることが望ましい．緩和ケアのもつ「死」の

イメージが薄くなることで，対象となる子どもとその
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表
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看
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的
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究
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概
要
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M
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P
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収
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7
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横
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研
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小
児
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緩
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チ
ー
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ー
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す
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す
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受
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れ
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門
職
者
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識
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技
術
の
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げ
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ス
ピ
ス
専

門
職
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子
ど
も
の
身
体
症
状
の
ア
セ
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メ
ン
ト
，
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専
門
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者
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サ
ー
ビ
ス
が
ど
こ
に
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も
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0
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専
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児

緩
和
ケ
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供
し
た

カ
ナ
ダ
の
プ
ロ
グ
ラ
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を
受
け
た
子
ど
も
た
ち

1
4
0
1
名

後
ろ
向
き
観
察
研
究

複
数
の
ソ
ー
ス
か
ら
デ
ー
タ
を
収
集
し
て
サ
ー
ビ
ス
の
内
容
と

そ
れ
を
受
け
た
子
ど
も
た
ち
の
人
数
を
集
計
し
て
，
多
元
的
な

分
析
を
行
っ
た
．

ケ
ア
を
受
け
た

1
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0
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人
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う
ち
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8
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6
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1
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で
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り
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0
4
人
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7
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6
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あ
っ
た
．
緩
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ケ
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利
用
期
間
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最
も
長
か
っ
た
の
は
神
経
疾
患

患
児
で
あ
っ
た
．
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家族が抱く緩和ケアという用語に対する抵抗感を和ら

げることができると考える．しかし，今なお，患者家

族のみならず医療者の間でも「死」のイメージが強い

ことから，研究対象者である子どもや家族に対して，小

児緩和ケアの対象者が終末期にある子どもと家族に限

らないこと，先天性疾患，染色体異常，重症心身障害

児などの慢性疾患や障害をもつ子どもと家族も対象で

あることを十分に説明する必要がある．

　

2．研究デザインの特性

質的研究，量的研究，それらの混合研究，事例研究

の順に多かった．

質的研究では対象者の多くが看護師であり，生命を

脅かす病気をもつ子どもとその家族への調査の難しさ

が考えられた．研究対象者に看護師が多くなる理由と

して，繊細な倫理的配慮を必要とする他に，重症心身

障害児や神経筋疾患，染色体異常をもつ子ども達との

コミュニケーションが困難であることが考えられる．病

気や障害によって自分の思いを正確に表現ができない

子どもたちが多い上に，緩和ケアのアウトカムである

「生活の質」も本人がどう感じるかが重要であり，家族

が子どもの思いを正確に代弁できるかは保障できない．

それらの点で，質的研究に限らず，小児緩和ケア研究

の難しさがある．しかし，質的研究は事例研究と同様

に，症例数の少ない疾患にも対応できること，生命を

脅かす病気をもつ子どもとその家族が，実際にどのよ

うな体験を経て現在に至るのか， その体験がどのよう

な意味づけをされたり，どのような症状を生み出してい

るのか，そして全体としてどのような生活が営まれてい

るのかなどの現象やプロセスを理解するうえで重要な研

究方法である．小児緩和ケアの対象者数は 10,000人あた

り 8～10人であると言われており（Hunt et al., 2013），十

分なサンプルサイズを得ることが難しいことからも質的

研究または混合研究が適している．

量的研究は，本研究では看護学領域の研究に限定し

たため論文数が少なかったが，諸外国の医学系研究で

は積極的に取り組まれている．例えば，患者である子

ども自身の生活の質の評価と親の評価の違いを明らか

にした研究（Weaver et al., 2017）や小児がん患児の介

護者は子どもの症状を負担に感じ，抑うつ状態を来し

やすいことを明らかにした研究（Olagunju et al., 2016）

などがある．生命を脅かす病気をもつ子どもの実態を

把握するための疫学的研究や介護者（親である場合が

多い）を対象とした研究が多い．看護学領域に量的研

究が少ない理由としては，看護師は患者の身体症状の

みならず，患者と家族の心理社会的現象に着目する専

門職であるため，それらの現象を明らかにするために
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％
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ガ
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ド
ラ
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の
作
成
は
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看
護
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け
る
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生
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供
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果
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．
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要
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質的研究が選択されやすいのではないかと推察する．

したがって，量的研究に関しては看護学領域に限定せ

ずに検索し，研究方法や信頼性・妥当性のある測定用

具は何かを吟味する必要がある．また，わが国では生

命を脅かす病気の子どもが何人いるのか，どのような

疾患があるのかなどの実態把握ができていない．実態

把握のためには疫学的研究が適していると考える．

事例研究は，小児緩和ケアの対象者の特徴である稀

な疾患を有する子どもと家族の問題を丁寧に分析する

のに適している．今回の検索条件では 1 件しか抽出さ

れなかったが，実際には多くの事例研究がされている

ことが推察される．検索条件を全文リンクのあるもの，

査読ありのものに限ったことで，事例研究の抽出が少

なくなってしまったと考える．

本研究の結果では，介入研究がなかった．このことは，

看護学領域における研究に限ったことではない．小児緩

和ケアに関する研究の多くは，記述的研究，疫学的研究

が中心で，症状に対する研究であっても疫学調査や症状

評価がいくつか行われているだけで，介入研究は十分に

行われていない（余谷他， 2017）のが現状である．

以上より，わが国では，まずは量的研究による実態調

査や，質的研究による稀な疾患をもつ子どもと家族の苦

痛と生活状況の把握などを積み重ね，それらの知見のも

と，身体的・情緒的・社会的・霊的苦痛を軽減できるよ

うな介入研究が行われることが望ましいと考える．

3．小児緩和ケア研究の課題

小児緩和ケア領域における研究を PubMedで検索した

結果，2001年にはまだ 30編の論文しかなく，その多くは

総説や論説であったこと，2010年で 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た（余谷他， 2017）

と指摘されるように，まだまだ新しい研究分野である．

小児緩和ケア研究の難しさとしては，対象者への倫

理的配慮の課題が大きい．緩和ケアという概念の理解

が，患者や家族のみならず医療従事者の中でも普及し

ておらず，子どもやその家族への正しい理解を求める

ための説明が必要であり，医療従事者への教育も課題

である．また，子どもとその家族に対する調査は，終

末期および死別後に行われたものが多く，緩和ケアに

対するイメージを変えていくためにも終末期にある子

どものみならず，慢性疾患を抱えながら生活している子

どもとその家族の苦痛に着目した研究も求められる．そ

れらの視点は，成人領域ではすでに着目されており，成

人領域で行われている緩和ケア研究の方法論を参考にし

て小児緩和ケア研究に取り組むことも可能であろう．

National Institute of Nursing Research （NINR） は看護

研究の重点課題の 1 つとして，終末期および緩和ケア

に関する研究を挙げている．優先事項として，患者本

人，その家族，および緩和ケア提供者である医療従事

者を支援するための新しい知識を向上させる質の高い

研究を行うことを推奨しており，複雑な症状管理と進

行した病気の影響を緩和し，個人とその家族の健康と

福祉に焦点を当てた方策を探求する必要がある．それ

らの研究の中には意思決定を支援し，終末期において

本人または家族の望みや価値観を尊重できる効果的な

コミュニケーション技術を活用した介入研究も含まれ

るとしている．今後，患者本人またはその家族を対象

とした，生活の質を向上させることを目標にした研究

が行われることが期待されている．

このような研究背景のもと，日本と諸外国の医療背

景や文化的な違いを考慮した上で，日本独自の小児緩

和ケア研究が促進され，生命を脅かす病気をもつ子ど

もとその家族の生活の質の向上を目標にしたよりよい

看護を提供できるよう努めなければならない．

本研究の課題として，キーワード検索の限界があっ

た．小児緩和ケアは大きな概念であり，小児緩和ケア

という用語検索だけではそれに含まれる構成要素を網

羅することができない．つまり，生命を脅かす病気を

もつ子どもとその家族のために，より有益な研究を行

うには，小児緩和ケアという大きな概念を正しく理解

せねばならず，そのためには構成要素となる身体的苦

痛，情緒的苦痛，社会的苦痛，霊的苦痛に対するケア

や死別ケア，それらを行ったことでの生活の質の評価

などを調査した研究論文を収集し，検討する必要があ

る．また，抄録および全文へのリンクのある文献に限

定したことで，諸外国における小児緩和ケア研究全体

を捉えることに限界があった．

尚，本研究において，開示すべき利益相反関係にあ

る企業等は存在しない．

V．結論

1 ．本研究の文献検索条件下においては，小児看護学領

域の緩和ケア研究論文は 14 件と少なかった．

2 ．看護師を対象にした研究が多く，子どもやその家族

が抱える身体的苦痛・情緒的苦痛・社会的苦痛・霊的

苦痛を総合的に評価した研究やそれに対する具体的な

介入に関する研究はなかった．子どもとその家族に対

する調査は，終末期および死別後に行われたものが多

かった．

3 ．研究方法は，看護師を対象とした質的研究，子ども

とその家族を対象にした診療記録からの後ろ向き観察
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研究が多かった．　

以上より，わが国の小児緩和ケアにおける看護研究

は，対象者への十分な倫理的配慮のもと，生命を脅か

す病気をもつ子どもとその家族からの知見が積み重ね

られるべきである．そして，それらの知見をもとに，子

どもとその家族の生活の質を向上させる介入研究へと

発展させる必要がある．
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