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入院中の子どもの権利と家族のQOLに関する課題

杉　野　寿　子＊・吉　川　未　桜＊＊・田　中　美　樹＊＊＊

吉　田　麻　美＊＊＊＊・池　田　孝　博＊・中　原　雄　一＊＊＊＊＊

要旨　入院中の子どもと保護者の入院環境の実態について把握するため、入院経験のある子ども

の保護者２名へのインタビュー調査を行った。インタビューによる具体的な回答内容から、４つ

のカテゴリー【付き添い家族の院内生活と影響】【入院中の子どもの生活と影響】【家族や周囲へ

の影響】【病院への苦情・要望の関連によるストレス】を見出すことができた。入院中の子ども

は極端に制限のある生活により子どもの権利に大きな課題が多いことが示唆され、付き添い家族

にとっても心身にストレスのかかる大きな負担が生じていることが明らかとなった。子どもの育

つ権利に大きく関連している課題が多いことに加え、「病院のこども憲章」（ヨーロッパ12ヶ国の

病気のこどもの福祉に関わる団体による共同採択）に即していない状況が明らかとなった。

キーワード　 入院中の子ども　付き添い家族　病院のこども憲章　子どもの権利条約　こどもま

んなか医療

１．研究の背景

　日本では、医療の現場で子どもの人権が軽視

されがちであるといわれ、そのことについて指

摘する文献や先行研究は多くある。西村（2008）

は諸外国の現状と比べて、医療行為全般におけ

る「子どもの権利」に対する配慮が希薄である

と指摘し、その現状について「子どもたちの同

意も確認せずに親の同意だけで医学的な処置を

施すことがきわめて慣例的に行われている」こ

と、「日本の医療の現場では『子どもの発言権』

に対して気を配られない傾向がある」こと、「子

どもが両親に付き添ってもらう権利に関する意

識が希薄である」こと、「病院での子どもの生

活(教育や遊びの環境など)に関する意識が低

い」こと、「医学研究に参加する小児の被験者

保護体制が脆弱である」ことを挙げている。

　日本の医療は、国際的には高い水準であると

評価される一方で、医療を受ける人とりわけ子

どもにとっての病院での生活は苦痛を伴うこと
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が多い。小児医療の現場では、成長期に必要な

要素を取り入れる視点、子どもにとっての最善

の利益を考慮した医療提供が必要となる。そし

て、心の安心ともなる家族の存在は大きく、子

どもだけでなく家族にとっての不安や負担の大

きさを軽減することも、子どもの最善の利益に

つながるといえる。

　高橋（2016）は、小児病棟で働く看護師は、

対象が子どもであるということから、多くの役

割を負い過酷な労働環境の中で、どうにか子ど

もの権利擁護を実践しようと努力しているが、

看護師を取り巻くものとの相互作用の中で思い

悩んでいると論じるいくつかの先行研究を紹介

している。子どもにとって最もよい医療環境を

提供しようと臨床現場では努めているものの、

現実には課題が多いことが読み取れる。

日本が1994年に「国連子どもの権利条約」に

批准してから30年近くが経過しようとしている

が、医療の領域だけでなく、あらゆる場面で子

どもの権利が尊重されていない現実はあると言

わざるを得ない。そのことを軽視せず、子ども

の声を聞き、子どもを主体としてとらえ、子ど

もが自己の見解を表明し社会に参画していくこ

とを重要視し強調する動きも本格化しようとし

ている。近年では2016年の児童福祉法改正で「国

連子どもの権利条約」を基本理念とした文言が

明記され、ようやく子どもが権利の主体として

位置付けられることとなった。その他の関連法

においても「国連子どもの権利条約」について

触れられている。2022年６月の同法改正でも、

一時保護等の措置を行う場合の子どもの意見・

意向表明や権利擁護に向けた必要な環境整備を

行うことも含まれた。さらに、これまで日本に

は子どもに関する包括的な権利や国の基本方針

を定めた基本法が存在していなかったため、子

どもを社会のまんなかに位置付け、子どもの意

見が尊重され最善の利益が考慮され、子どもの

権利を保障する社会にするための「こども基本

法」が同年６月に成立した。

もちろん医療の分野においても、「こどもま

んなか社会」の実現に向けて、早急に環境整備

を行う必要がある。子どもはどこにいようと、

たとえ入院中であろうとも、「子どもらしく・

その子らしくいられる」権利が保障されなけれ

ばならない。「子どもの権利条約」や「病院の

こども憲章」を履行していくうえで、子どもを

医療者の対等なパートナーと据え、家族を含め

た丁寧で包括的なケアが求められている。「こ

どもまんなか医療」も進めていかねばならない。

本研究では、現在の日本の医療現場で、入院

中の子どもとその家族がどのようなニーズを抱

えているのかを調査し明らかにすることで、子

どもの最善の利益を追求した環境整備、そして

子どもと家族のQOLを高めることの一助にし

たい。

２．病院のこども憲章

⑴　病院のこども憲章の概要

「病院のこども憲章」は1988年５月にオラン

ダのライデンで開催された第１回病院のこども

ヨーロッパ会議において合意された。病院のこ

どもヨーロッパ協会（European Association 

for Children in Hospital: EACH）加盟団体

は「病院のこども憲章」を実現するための活動

を行っている。NPO法人ホスピタル・プレイ

協会（2016）の『病院のこども憲章新訳』によ

ると、EACH は、現在では、ヨーロッパから

16ヶ国の20団体、日本から１団体が加盟し、計

21の団体で構成され、団体はいずれもNPOや
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NGOであり、「ヘルスケアサービスにおけるこ

どもへのケアの改善」を目指し、以下を活動内

容としてあげている。

・ 疾病に関わらず病気のこどもの家族／ケアを

行う人に、助言、情報、支援を提供する

・ 医師、看護師、その他専門職の間で病気のこ

どもの福祉を振興する

・ 政府当局との交渉および「国連子どもの権利

条約」のためのNGOグループの一員として、

欧州委員会での「病院のこども憲章」の承認

に向けた活動をする

さらに、隔年で国際会議を開催しており、新

生児に特化した権利や、身体拘束についての見

解を決議するなどし、社会的に発信している。

　表１は、「病院のこども憲章」の条文である。

⑵　「国連子どもの権利条約」との関連

　「病院のこども憲章」は、それまで医療現場

で子どもの権利の視点が乏しかった実態から、

EACHがそれを積極的に提言していき、子ど

もの療養環境を福祉的観点から改善する目的で

採択されたという経緯がある。その内容は、ま

さに「国連子どもの権利条約」に規定される、

子どもの権利に関連している。EACHは３つ

の文脈において、この「病院のこども憲章」が

理解される必要があると述べており、それは、

［①子どもの最善の利益にかなっていること　

②すべての子どもに適用されること　③国連子

どもの権利条約に関連していること］である

（NPO 法人ホスピタル・プレイ協会 2016）。

　表２は、『病院のこども憲章新訳』による、「病

表１　「病院のこども憲章」条文

NPO法人ホスピタル・プレイ協会（2016）「病院のこども憲章新訳」を参照し、作成。



― 74 ―

福岡県立大学人間社会学部紀要　第31巻　第１号

院のこども憲章」と「国連子どもの権利条約」

との関連を示したものである。

３．本研究の目的

入院中の子どもと保護者の入院環境の実態に

ついて把握するため、入院経験のある子どもの

保護者へインタビュー調査を行い、子どもの入

院生活や入院に付き添う親の負担など現状を明

らかにし、その課題を「病院のこども憲章」や

子どもの権利の視点から検討する。

４．研究の方法

入院経験のある子どもの保護者２名を対象に

半構造化にてインタビュー調査を行い、データ

は質的分析を行う。主な質問内容は以下のとお

りである。

⑴ 　子どもの入院時の年齢、病状、入院期間、

病室の環境など

⑵ 　入院時の子どもらしい生活の確保について

感じること（遊びや学習など）

⑶ 　入院時の家族の状況（付き添いの有無、精

神的負担、サポートを頼める人材など）

⑷ 　病院、看護師等医療スタッフ、社会への要

望

⑸ 　その他、関連する内容

　調査は2021年４月から５月にかけて、一人あ

たり１時間30分程度で実施した。

５．倫理的配慮

　研究対象者には、本研究の趣旨を説明し理解

を得た上で、研究の協力の有無は自由意志で決

められるものとし、この研究で知り得た情報は

研究以外に使用しないこと、論文・報告書等で

表２　「国連子どもの権利条約」と「病院のこども憲章」の関連

「病院のこども憲章と国連こどもの権利条約」『病院のこども憲章 新訳』pp19-21を参考に筆者作成。ただし、国連子どもの
権利条約第23条については病院のこども憲章の該当条文についての記載がなかったため、＊は筆者が該当と判断し加筆した。
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公表した後は10年経過後消去すること、その他

配慮事項などについて文書および口頭にて説明

し、調査当日に同意書を得てから調査を開始し

た。研究への参加を承諾した後も、公表前であ

ればいつでも研究協力を中断できることを文書

と口頭で説明し、同意撤回書を渡した。

６．結果

⑴　調査対象者と入院歴の概要

Ａ氏は、日常的に医療的ケアが必要で心身に

障がいのあるＣ児（インタビュー時７歳：特別

支援学校２年生）の母親である。ことばや認知

機能、嚥下機能の低下による不自由さがあり、

リハビリテーションを要するＣ児はこれまで治

療や手術のため入退院を繰り返しており、その

たびにＡ氏は入院等に付き添っている。成長と

ともに入院回数は減ってきているものの、これ

までの入院経験は10回以上を数える。入院先

は、自宅のあるＸ県内の総合病院２ヶ所で、手

術・治療の種類によって入院先が異なってい

る。どちらも、保育士が１名配置されている病

院である。

　B氏は、これまで２度の入院を経験したD児

（インタビュー時１歳11か月）の母親である。

D児が１歳２か月の時に５泊６日の救急入院を

し、その１か月後に再び６泊７日の救急入院を

している。いずれも同様の症状（熱によるけい

れん）であった。入院先は２回とも自宅のある

Y県内の総合病院小児科である。最初の入院で

は、夜遅くの救急車での搬送だったため、母親

は着の身着のまま（財布、携帯電話、保険証、

おむつ３枚のみ持参）の状態で救急車へ乗り込

んだとのことであった。

　C児およびD児それぞれの入院時期を表３と

表４に示す。

⑵　分類による項目

インタビューから得られた語りについて、子

どもの入院に付き添う家族の体験に着目しなが

ら意味のあるまとまりで区切って要約し、それ

をコード化し、それらを類似したものに分類す

ると、13のサブカテゴリーに分かれ、大きく４

つのカテゴリーに分けることができた。表５は、

カテゴリーに分けたものを示している。以下、

【　　】内はカテゴリー名、〈　　〉内はサブカ

テゴリー名である。４つのカテゴリーは、【付き

添い家族の院内生活と影響】【入院中の子ども

の生活と影響】【家族や周囲への影響】【病院へ

の苦情・要望の関連によるストレス】である。

表３　Ｃ児の入院歴

表４　D児の入院歴
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１)【付き添い家族の院内生活と影響】

〈落ち着かない環境による精神的ストレス〉

〈不自由な生活による身体的ストレス〉に関す

る内容が含まれており、子どもが点滴などを

触ったりするため目が離せず、子どもの世話を

すること以外にできることがなく、追い詰めら

れた心境となっている。食事、洗面、着替え、

入浴、運動などの基本的生活ニーズにも制限あ

る生活であるうえ、プライバシーが配慮されて

いない病室での生活は、安心できる生活とは言

い難いことがわかる。子どもの入院に付き添っ

ている家族は心身ともに多くの負担を抱えなが

ら狭い空間で子どもとともにかなり不自由な生

活をしていることが示されている。

２)【入院中の子どもの生活と影響】

〈治療や処置等の子どもへの配慮不足〉〈成長

に合わせた配慮の不足〉〈子どもらしい生活の

保障の制約〉に関する内容が含まれ、治療以外

のことでは医療スタッフと関わることがほとん

どなく、子どもは病室での限られた空間で限定

された経験しかできていない。治療や処置につ

いての説明がないことにより、子どもをさらに

不安な気持ちにさせている。子どもの気持ちよ

りも治療優先となっている実態から、当たり前

の子どもらしい遊びや学びの機会が失われてい

ることが示唆される。子どもの目線に立ち子ど

もを専門とする保育士の配置もしくは増員を希

望する声も聞かれた。

３)【家族や周囲への影響】

〈周囲からのサポート〉〈きょうだい児への影

響〉〈親の仕事への影響〉に関する内容が含まれ、

入院中の子ども以外の家族への負担があること

や、付き添い家族以外からのサポートの重要性

が示された。Ａ氏は、子どもの入院や通院の機

会が多いことから付き添う頻度も高いため、仕

事を辞めざるを得ない状況になっている。

４) 【病院への苦情・要望の関連によるストレス】

〈説明不足による不安・ストレス〉〈病院の管

理優先によるストレス〉〈要望など意見表明で

きない状況〉〈頼れる人材の必要性〉〈設備やサー

ビスなどの要望〉に関する内容で、病院側が当

たり前としているルールや慣習に疑問や不満を

抱えながらも、それを受け入れるしかないと諦

め順応していこうとしてきた様子が伝わってく

る。看護師など病院スタッフに何かお願いをし

たり尋ねたりしても、「ほかの子どもさんもそ

うしてますよ」や「ほかの親御さんもそのよう

にしています」などの返答で、子どもや家族の

気持ちを分かってほしいという思いが表されて

おり、付き添い家族の心身のストレスは、病院

側の管理体制や配慮不足によってさらに加速し

ていることが示されている。家族にとっては、

少しの時間でも安心して子どもを預けられる人

や、困りごとなどを聞いてもらえる人の存在が

必要であることも示された。このカテゴリーに

おいても、保育士の配置を求める声があった。

親が子どもの相手をする場合の内容は限られて

いるため、保育士が専門的に保育することが子

どもの成長にとって意義があり、親にとっても

レスパイトの要素となることが、語りからも示

された。

⑶　「病院のこども憲章」との関連

インタビュー結果より、入院中には子どもや

付き添い家族にとって大きな負担となってお

り、中でも深刻なのは、子どもの育つ権利に大

きく関連している課題が多いということが分

かった。さらに、「病院のこども憲章」に即し

ていない状況が明らかとなり、表６は、インタ

ビューで得られた結果（課題）が、「病院のこ
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表５　入院中の子どもと家族の環境に関する分類
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ども憲章」に掲げられている項目と関連の深い

ものを示したものである。

７．考察とまとめ―子どもの最善の利益のた

めに

　本研究でのインタビュー調査は、コロナ禍の

影響を大きく受けた2021年の春に実施したこ

とから、調査対象人数が大きく下回ったことに

より２名のみのインタビュー結果によるものと

なった。そこで、入院に付き添う家族すべてが

本調査結果と同じ経験をしているとは当然言え

ないのであるが、少なくともＡ氏とＣ児の親

子、Ｂ氏とＤ児の親子にとっては、子どもの最

善の利益に即した療養生活とは言い難く、これ

までの先行研究からも類似した結果が示されて

いることから、日本の小児医療における課題点

がさらに浮き彫りとなった。子どもを権利の主

体とする「こどもまんなか医療」に向けて、加

速して進めていくことが求められる。

入院生活により、子どもの成長にとって欠か

せない遊びの体験や人との関係づくりにも制約

があることは、子どものその後の人生にも深く

影響を与えかねない。保育士の必要性や、看護

師と保育士の連携の重要性は以前から指摘され

ながらも、改善への足取りは鈍い。まずは、医

療機関が子どもの権利について敏感となり意識

していくこと、子どもや家族と接する医療従事

者が子どもや家族の気持ちに寄り添いケアして

いくことが喫緊の課題である。こどもまんなか

社会において、小児医療の臨床では「こどもま

んなか医療」をめざしていくことを期待する。

本調査結果や先行研究からは、子どもの育つ

権利に関する課題を多く指摘されてきたが、併

せて、子どもの意見表明権についても重要視し

ていく必要がある。大人側からの育てる
4 4 4

権利に

なってしまわぬよう、子ども自身の育つ
4 4

権利が

保障されるために、成長発達に応じた遊びや経

験を通じた学びなど適切なケアや環境整備を

行っていかなければならない。子どもの意見を

聞き、尊重し反映していく姿勢をもちながら、

子どもの意見表明権を重視することが、これま

で医療機関の管理や都合により当たり前に定め

られてきたルールや慣習に変化をもたらすこと

となる。

また、保育士の専門性を社会が理解していく

表６　調査結果と「病院のこども憲章」との関連
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ことも必要であろう。保育士の専門領域が保育

所やこども園などの狭い範囲だけでなく、概ね

18歳までの子どもを対象とした福祉専門職で

あること、子どもへの保育だけでなく家族への

支援を行う知識とスキルのある専門職であるこ

とを発信し、医療機関に保育士を配置もしくは

増員することを進めるとともに、保育士自身が

医療現場で子どもの最善の利益のために活動す

る意義ある専門家であるということに自信のも

てる状況にしていかなければならない。

さらに、小児医療の現場では、医師や看護師、

保育士だけでなく、ソーシャルワーカーをはじ

めコメディカルの専門職が日々の業務の中で協

働している。それぞれの専門職の協働に必要な

スキルや課題を明らかにすることで、子どもの

生活を支える専門職同士が、互いの専門性を尊

重し強みを活かしながら、入院中の子どもの成

長発達を見据えた生活支援、家族への支援のた

めの協働を実現することが求められる。

付記

本稿は、福岡県立大学附属研究所研究奨励交

付金（重点領域研究）の助成を受けて実施した

研究結果の一部である。
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