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イングランドの小児緩和ケアに関する

法政策・統計データ・資金体制・提供される医療の現状
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目的 イングランドの小児緩和ケアの実態を法政策・統計データ・資金体制・提供される医療の四

つに分類して整理することである。

方法 保健省（Department of Health, DH）アーカイブ，総合学術文献データベース Web of
Knowledge，医学系文献データベース PubMed，医中誌を使ってイングランドの小児緩和ケア

に関する文献を調査した。そのうえで，調査で得られた文献の引用・参照文献などから，関連

資料を抽出するハンドサーチ調査を実施した。調査の枠組みとして，「1. 政策の状況」，「2.
小児緩和ケアに関するデータ」，「3. 資金と持続可能性」，「4. 提供される医療サービス」を

用いた。

結果 イングランドでは，1. がん対策を起源に児童法・国の医療計画・財政的裏付けによって政

策を構築していること，2. 国の統計調査により緩和ケアが必要な子どもの数を約 1 万8,000
人と推定していること，3. ホスピスや宝くじ基金など政府助成以外の経済基盤と保健省や教

育省による政府助成の経済基盤との両方に支えられており，小児ホスピスの運営費における政

府助成の割合が15であったこと，4. 6 人の小児緩和ケア顧問医や192の小児訪問看護チー

ム，41か所の小児ホスピスなどによる地域ネットワークが構築されている現状が確認された。

イングランドにおける小児緩和ケアの課題として，保健省やプライマリケアトラスト（Prima-
ry Care Trust, PCT）など各行政組織や公益事業体の政策評価が十分ではないこと，病院死が

在宅死の 3 倍以上あること，財源が 3 年間の期限付き基金や政府の予算計上も 3 か年に限定し

ていること，推定で 1 万8,000人のニーズがあるのに対して，小児緩和ケア顧問医が 6 人に過

ぎないことなどが指摘された。

結論 イングランドでは全国的な利用実態の把握が行われていないため，サービスを利用する子ど

もやその家族を対象に，全国的な小児緩和ケアの利用実態調査を実施する必要がある。また，

現状では詳細な政策分析が行われていないため，政策を講じる行政部局や公益事業体ごとに，

政策を講じる目的や，政策を実施したことによる効果とデメリットを明らかにした国家戦略を

作成する必要がある。

Key words小児緩和ケア，政策，ニーズ，資金，イングランド

 緒 言

主にがん対策として成人への緩和ケアが定着しつ

つある。近年ようやく，子どもの緩和ケアについて

も，そのニーズや QOL 研究の必要性が認識され始

めた1)。小児緩和ケアは一般的に「身体的・情緒

的・社会的・スピリチュアルな要素を含み，子ども

や若者の QOL 向上と家族のサポートに焦点をあて

る」ケアで，「診断時に始まり，死後も提供される

全人的なアプローチ」とされ，目的は成人の緩和ケ

アと類似している2)。また，苦痛を与える症状の緩

和や，家庭内や施設で子どもを預かることで家族を

支援したりする「一時休息（レスパイトケア）」も

含まれる。

子どものケアの特徴は主に三点ある。第一に，小

児緩和ケアが適切と考えられる疾患の幅広さである

（表 1）。たとえ，進行性の疾患でなくても合併症で
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表2) 小児緩和ケアの対象となる疾患の類型

カテゴリー 状 態 疾患名

カテゴリー 1 治癒可能であったが治療が奏功しなかった
悪性腫瘍の再発/不可避的な臓器（心臓・肝臓・

腎臓）損傷

カテゴリー 2
高度医療で生存期間を延長できるが早期の死が不

可避的
デュシエンヌ型筋ジストロフィー/胞性線維症

カテゴリー 3 根治療法が存在しない進行性疾患 バッテン病/ムコ多糖症

カテゴリー 4
進行性ではないが，全身衰弱・呼吸器感染などで

早期の死が不可避的
重度の脳性まひ/脳や脊椎損傷
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死亡するなど，症状が複雑で予後も不確実なことが

少なくない3,4)。第二に，子どもの死が成人に比べ

て稀であることが挙げられる5,6)。そのため研究が

進まず，あまり課題が掘り起こされてこなかっ

た6)。第三に，子どもの発達に応じたケアの必要性

が指摘されている5)。これらの特徴から，子ども独

自の制度設計の必要性が指摘されている2)。

元来，小児緩和ケアは，イングランドや米国など

欧米で始まり発展したとされる。Knapp らが文献

調査で国連加盟192か国を 4 段階にレベル分けをし

たところ，最も発展したレベル 4 には United King-
dom (UK)・米・豪などわずか11か国5.7しかあ

てはまらないことが明らかになった7)。日本は，

「サービス提供を構築する能力がある」という段階

にとどまるレベル 2 とされた。近年になって，日本

国内でも，少しずつ動きが出てきた。たとえば，

2008–09年，神奈川・静岡両県の子ども病院内に小

児緩和ケア専門チームが作られた8)。また，2012年

11月には大阪で子どものホスピスが開設されるほ

か9)，全国 3 か所で一時休息を中心とする子どもの

ホスピス開設の動きもある10)。

小児緩和ケアの領域では先進国ともいえるイング

ランドでは，国による医療制度の管理が行われ，国

民皆保険の日本と類似している点もある。代表的な

先行研究には， Sir Craft と Killen の「 Palliative
care services for children and young people in En-
gland: an independent review for the Secretary of State
for Health (2007)｣11)がある。だが現状では，小児

緩和ケアに着目してイングランドの実態を詳細に分

析した研究はほとんど無い。本研究の目的は，この

分野では先進国であるイングランドの小児緩和ケア

の実態を法政策・統計データ・資金体制・提供され

る医療の四つに分類して整理することである。な

お，イングランドが UK 人口の 8 割強を占めるこ

と，スコットランド・ウェールズ・北アイルランド

の 3 地域が財源の多くを中央政府に依存してお

り12)，イングランドからかい離した政策を実施して

いる可能性は低いことから，本稿では主にイングラ

ンドを研究対象とする。

 方 法

イングランドの小児緩和ケアの実態を明らかにす

るため，保健省（Department of Health, DH）が発

行した政策・指針・報告書などを HP 上で閲覧でき

る同省アーカイブ（http://www.dh.gov.uk/en/Ad-
vancedsearch/index.htm）を使い，小児緩和ケアに

関連する文献を調査した。また，総合学術文献デー

タベース Web of Knowledge と，医学系文献データ

ベース PubMed を使って文献検索した。さらに，

日本国内医学文献データベース「医中誌 Web」を

使って，日本国内でイングランドの現状がどう取り

上げられているのかも調査した。最終検索はいずれ

も2011年12月 1 日，検索ワードは表 2 に示した通り

である。これらの結果から得られた文献のタイトル

と抄録はすべて読み，個別疾患の治療法や指針およ

び事例報告・英国以外についての研究・成人対象・

ニュースリリースを除外した。除外過程では，イン

グランドを検索式に加えたうえで，抽出された文献

から UK の他地域に主眼を置いた文献を除外し

た。その上で，抽出した文献の引用・参照文献リス

トなどから小児緩和ケアに関するデータや記述のあ

る文献のハンドサーチで調査を行った。

イングランド初の小児緩和ケア戦略が作られるき

っかけとなった，Sir Craft らによるイングランド

の小児緩和ケアの実態調査（2007年）で，「政策の

状況」を踏まえたうえで，「小児緩和ケアに関する

データ」，「資金と持続可能性」，「提供される医療サー

ビス」を分析の枠組みとして使っている11)ことか

ら，この四つの基礎的な枠組みを利用することにし

た。本研究では，Sir Craft の調査から現在までの

新たなデータも加えて整理している。
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表 文献調査の検索語一覧

データベース 検索ワード

保健省アーカ

イブ

palliative care ただし not adult

PubMed `̀ palliative care'' [MeSH Major Topic]
AND England
Limits; English AND all child; 0–18
years, young adult; 19–24 AND journal
article

Web of
Knowledge

`̀ palliative care'' AND children
絞り込みEngland AND England AND
English AND Article

医中誌 緩和ケア AND 小児 AND 英国

絞り込み会議録除く

464 第60巻 日本公衛誌 第 8 号 2013年 8 月15日

 結 果

文献検索を行い，除外条件を適用すると，海外文

献では，保健省アーカイブ42件，Web of Know-
ledge 53件，PubMed 12件（Web of Knowledge との

重複 8 件を除く），国内文献では，医中誌10件が抽

出された。これにハンドサーチにより海外文献26
件，国内文献 5 件を加えた計148件が抽出された。

. 政策の状況

イングランドの小児緩和ケアに関する政策の出発

点は，成人と同様に，がん対策にある13)。イングラ

ンドの小児緩和ケア戦略「Better care: better lives」
が作成されたのは，2008年である。この戦略は，

データ改善，当局の責任，地域サービスの発展など

の各項目で目標や関係機関の役割を定めている14)。

背景には，三つの重要な法政策があることが明らか

になった。

第一の政策は，国の「医療政策計画（National
Service Framework, NSF）」である。2004年に作ら

れた NSF には，国の小児緩和ケアに対する方針が

示されている。国は，管轄地域で必要な保健サービ

スを決め，それを継続して提供する責務を負う公益

事業体「プライマリケアトラスト（Primary Care
Trust，以下 PCT）」や地方当局に対し，緩和ケア

が必要な子どもが適切なケアを受けられるよう促し

ている15)。続いて2005年には，NSF の実践指針が

作られた。この指針には，PCT や地方当局が，ど

んな医療サービスを提供し，どのように発展させた

らいいのかが示されている16)。

実際に，保健省は，小児緩和ケアを提供する施設

や団体への助成政策17,18)，教育技術省とともに一時

休息を提供する施設の建設費への助成政策19,20)とし

て国家予算を配分した。また，予算配分を受けた

PCT は，2008年から 3 か年にわたり，NHS による

緩和ケア・一時休息・地域の施設（整備）や車いす

サービスの提供を支援した18)。地方当局も，子ど

も・学校・家庭省（2007年12月当時）の Children's
Plan に基づいて，一時休息の提供体制の改善策を

講じた18,21)。

第二に，医療と教育福祉の連携策がある。イング

ランドでは，虐待からの子どもの保護を念頭に置い

た「児童法（Children Act) 1989」を根拠に，国が

医療・福祉関係機関の連携を義務付けている22)。そ

の後作られた「児童法2004」では，すべての子ども

の最善の利益のために，医療・福祉関係機関の協働

を促すよう当局に義務付けている23)。そのうえで，

国は児童法を根拠に，すべての子どもの健康と安全

を守るためのプログラム「Every Child Matters:
Change for Children (2004）」を作った。こうした法

政策を講じることで，関係機関が連携して医療・教

育福祉サービスを提供する道筋が作られたといえ

る11)。

第三に，予算計上を見据え，財政的裏付けを推し

進めた点がある。まずは2005年，与党労働党（当時）

のマニフェストで，緩和ケアへの予算倍増が明記さ

れた24)。2006年には，国の公式見解であるホワイト

ペーパーでも同様の方針が示された25)。実際に，緩

和ケアを軸にした終末期医療への支出が，2006～07
年には 2 億5,000万ポンド（約300億円，1 ポンド約

120円で計算，以下同様)26)だったのが，2010～11年
には 4 億6,000万ポンド（約552億円)19)に増えてい

る。たとえば，小児緩和ケアを提供するホスピス・

民間団体・NHS 病院などが申請したプロジェクト

に助成した3,000万ポンドについては，ケアパスウ

ェイ開発や医療者トレーニング（25万8546ポンド），

親による安全な在宅疼痛管理方法の検討（4 万

2,000ポンド），緩和ケアが必要な子どもに関する詳

細な調査（3 万7,000ポンド）などに使われた27,28)。

ただ，講じられた政策の評価は十分に行われてい

ない11)。というのも，成人の緩和ケアついては国の

終末期医療戦略でレビューされている26)が，小児緩

和ケアについては，評価の必要性が指摘されるにと

どまっているからである29)。

具体的にこうした政策を担ってきたのは，保健省

や PCT などのほか，民間団体「Association for
Children with Life-Threatening or Terminal Condi-
tions and their Families, ACT」や小児科学会である。

ACT と同学会は1997年，国に先駆けて小児緩和ケ

ア指針を作り，のちの国のガイドラインに影響を与

えた16)。
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図17～20,36,37) イングランドの小児緩和ケアに関する資
金の主な流れ
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. 小児緩和ケアに関するデータ

イングランドの子どものホスピスは41か所（2012
年）ある30)。小児ホスピス協会（Association of
Children's Hospices, ACH）の調査によると，同協

会のホスピスを利用した人は2005–06年で4,882人，

このうち486人が死亡した31)。保健省の統計チーム

の調査によると，2005年のイングランドの 0–19歳
人口は1,236万7,517人で，死亡者3,543人中，緩和ケ

アが必要な疾患が原因で死亡したのは1,787人であ

る31)。この死亡データと，同協会によるデータを用

いた国の見積もりでは，緩和ケアが必要な子どもは

年間 1 万7,951人，つまり，0–19歳人口 1 万人中

14.5人いることが推定されている31)。また，緩和ケ

アが必要な疾患で死亡した 0–19歳の疾患別死亡者

数（2001–05年）は 1 万1,856人で，先天性奇形・変

形・染色体異常2,605人（約22），神経疾患2,301
人（約19），新生物2,269人（約19），周産期に

起因する疾患1,324人（約11），循環器系疾患

1,152人（約10），内分泌・栄養（性)・代謝疾患

756人（約 6）などであった31)。

こうしたニーズに関するデータに加え，緩和ケア

が必要な疾患で死亡した人（0–19歳）の死亡場所の

データも公表されている。一般的には子どもを自宅

で看取りたいという家族が多いと言われる32)。だが，

2001–05年に自宅で死亡したのはわずか19.2で，7
割超は病院で死亡している31)。その理由として，イ

ングランド全域に訪問看護チームがあるものの，終

末期を含む24時間体制でケア提供できるチームが限

定されており，46のチームは平日のみのケアしか

提供できないため，自宅での看取りが困難であるか

らである11,33)。

. 資金と持続可能性

イングランドの小児緩和ケアに関する資金源とし

ては主に，1. 寄付や慈善団体による運営および政

府発行宝くじの収益で作られた基金など政府助成以

外の資金，2. 保健省・教育技術省など政府助成の

二つの資金体制があることが明らかになった（図 1）。
まず，政府助成以外の経済基盤を持つ施設として

は，子どものホスピスが挙げられる34)。ホスピスは

すべて慈善運営で，独自に運営資金を集める必要が

ある。このため，多くのホスピスが資金調達を行う

専門スタッフや部署を有する35)。1982年には，世界

最初の子どものホスピス「ヘレンハウス」が作られ，

政府助成に先立つ経済基盤を持つ施設となった。ま

た，宝くじ基金「New Opportunities Fund」も基盤

の一つである。同基金は2002年から 3 年間，イング

ランドの子どものホスピスや24時間利用可能な在宅

サービスなどに助成した36)。これにより，地域の多

職種チームが新たに誕生している。また，1999年か

ら 3 年間，故ダイアナ皇太子妃を記念して作られた

400万ポンドの基金を使って，小児緩和ケア専門の

訪問看護チームが作られた37)。

一方，政府助成は，非政府助成に比べ本格化が遅

れた。子どものホスピスなど小児緩和ケアサービス

と銘打って，国が公式に助成を始めたのは2006年で

ある。まず，非政府運営の子どもホスピスサービス

に対して約2,700万ポンド（約32億4,000万円）の助

成が決まった17)。2007年には，保健省と教育技術省

が地方自治体に対し，一時休息を提供する施設の建

設などに9,000万ポンド（約108億円）の助成枠を設

けた20)。こうした動きを経て，国は2008–09年から

の 3 か年限定で，障害のある子ども全般に対する計

3 億4,000万ポンド（約408億円）を助成18)，このう

ち3,000万ポンド（約36億円）が小児緩和ケアへの

優先枠として確保された18)。2010年末には，教育相

による 8 億ポンド（約960億円）の一時休息支援が

公表されるなど19)，助成額は増加している。

運営費に占める政府助成の割合については，デー

タのあるホスピスでみると，成人が34，小児では

15であった19)。Sir Craft による先行研究では，小

児で 5以下11)としていたことから，政府助成の割

合は増加傾向にある。

. 提供される医療サービス

小児緩和ケアが提供されるのは主に，病院やホス

ピス，自宅である11)。イングランドでは，緩和ケア

を受ける子どもとその家族を中心に，地域の小児専

門訪問看護チーム，医療ケア，ソーシャルケア（一

時休息支援），41か所あるホスピス，慈善団体など

によるサービスがネットワークとして機能してい

る11)。このネットワークには子どもへの教育支援，
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学校との連携が不可欠である16)。こうしたサービス

提供者間の調整を行うのが「key worker」である。

Key worker の役割は，主に看護師らが担い，子ど

もと家族のための情報の提供，家族のニーズの特

定，感情面や実際的な支援が行われる2,38,39)。背景

には，不要な入院を避け，地域ケアを重視する政策

があった40)。

小児緩和ケアの提供形態には，主に三つの特徴が

ある。第一に，子どもの自宅を訪問する多様な地域

の小児訪問看護チームによるケアである。代表的な

のが，小児専門訪問看護（Community Children's
Nursing, CCN）チームである。これらのチームは，

病院の小児科や小児病院，クリニックなどに拠点を

置き41)，子どもの症状管理や24時間看護，終末期の

ケアや死別後のケアなどを提供している11)。2007年

8 月現在，イングランドには192の CCN チームが

ある42)。また，小児がん施設などに拠点を置く小児

がん専門の訪問看護師（Paediatric Oncology Out-
reach Nurse Specialist, POONS）のチームも自宅を

訪問して，緩和ケア薬を使い効果的な症状管理など

を行う43)。POONS は，CCN と地域の診療所を拠

点とする地域訪問看護師（District Nurse, DN）と

の間を調整し，ケア指針の作成を担っている44)。こ

れらに加え，故ダイアナ元皇太子妃を記念した基金

をもとに，小児緩和ケア専門の CCN「ダイアナ

チーム」が作られた。2011年11月現在，ダイアナ

チームは少なくとも 4 チームあり，24時間看護を提

供する41)。ただ，こうした小児緩和ケアに特化した

訪問看護チーム導入による効果は不明である。先行

研究では，入院・外来日数の減少に結びついていな

いとの見方もあった31)。また，CCN チームの中に

は，24時間対応が可能であったり不可能であったり

というばらつきもみられた45)。

第二に，医師主導の小児緩和ケア専門チームによ

るケアがある。Hain によると，2005年時点で緩和

ケアの訓練も受けた小児科専門医によるチームは他

3 地域も合わせた UK で 5 チーム存在した46)。この

うち，ロンドンの小児病院 Great Ormond Street
Hospital (GOSH）のチームは，専門医療の提供は

もとより，地域の医療者からの相談に応じる「コン

サルテーション型」のケアを提供する。こうした形

のケアが，地域ケアを重視する一つのモデルとし

て，イングランドおよび 3 地域をはじめ欧米諸国に

伝わった47)。病院ベースのケアの中心となるのが，

General Medical Council (GMC）による専門医の登

録を受けた小児緩和ケア Consultant（顧問医）をは

じめ，地域の中核病院の小児科医らである37)。顧問

医はわずか 6 人で48)，通常は中核病院の小児科医が

緩和ケアを行っているのが現状である37)。

第三に，ホスピスにおけるケアがある。一時休息

や症状管理が主な利用目的で，子どもを継続的に看

護している CCN からの照会が38と最も多かっ

た49)。子どもや家族のニーズに合わせ，数時間～1
泊，1 週間単位で提供される50)。先行研究では，

1987～2008年にヨークシャのマーティンハウス小児

ホスピスを利用した子どもたちの平均生存期間が

5.6年というデータも示されている50)。

 考 察

結果では，イングランドの小児緩和ケアの現状を

1. 政策の状況，2. 小児緩和ケアに関するデータ，

3. 持続可能な資金，4. 提供される医療サービス

の四点に分類して整理した。現状では，日本国内の

小児緩和ケアに関する法政策は講じられていない。

こうした過程と背景を踏まえたうえで，考察におい

て，結果で明らかになったイングランドにおける小

児緩和ケアの現状から課題を整理し，日本への示唆

となる点を提示する。

. 政策の状況

結果では，がん対策を起源に，国の医療計画・児

童法・財政的裏付けによって政策を構築しているこ

とがわかった。国の医療政策の枠組みに小児緩和ケ

アを盛り込み，さまざまな政策を講じてきたイング

ランドも，講じた政策をどう評価し，定着させるか

といった難しい課題を抱えている。結果では，保健

省，PCT，地方当局が一時休息支援策など一定の

政策を講じていることが示された。だが，課題とし

て，小児緩和ケア政策にどれくらいの費用が講じら

れたのかについては，子どものホスピスから得られ

たデータしかないこと19)，どのようなケアや支援に

誰が資金提供するのかをめぐっては，予算執行者間

の透明性や合意が得られていないこと14)，全国・地

域・地方の各レベルで，サービスの計画や発展を誰

が指揮するかに関する透明性が欠如していること11)

が示された。おそらく，小児緩和ケアの概念が抽象

的で，各当局や公益事業体が公的サービスの対象と

なる小児緩和ケアサービスの内容を具体的に把握し

きれていないためであろう。背景には，さまざまな

政策が構築され，国に先駆けて小児緩和ケア指針を

作った民間団体や学会の活動があってもなお，早期

の小児緩和ケアの必要性が社会に受け入れられてい

ないという点がある14)とみられる。今後は，国の小

児緩和ケア戦略において，どの立場の政策立案者

が，どのような効果を目指して，どのような政策を

講じるべきかを明示することが求められるだろう。

また，結果では，講じられた政策の評価は十分に行
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われていないことが示された。この点から，ある政

策を講じることによる効果とデメリットの両方を明

らかにするといった詳細な政策分析を実施すること

が重要であると考える。

日本国内では，イングランドががん対策を起源と

していたように，すでに施行されている「がん対策

基本法｣51)を活用できると考える。具体的には，「が

ん対策推進基本計画」に小児がんの項目が新たに盛

り込まれたことから，専門医の育成やニーズ把握の

ための調査の必要性など，具体的な目標を明記する

ことが想定される。また，政策の担い手としては，

小児関連の諸学会による協働が考えられる。

. 小児緩和ケアに関するデータ

小児緩和ケアの対象となる子どもの人数把握が，

ニーズに合ったサービス提供の一歩となる11,19)。イ

ングランドでは，国が小児緩和ケアに関する統計

データを整理していた。一般的に自宅でのケアを望

む子どもや家族が多いとされる一方で，自宅で死亡

した子どもは全体の 2 割以下と，7 割を占める病院

での死亡に比べて少ない。病院死の多さをめぐって

は，医療者の判断で，対象疾患の子どもであっても

緩和ケアチームに照会されていない，という見方も

ある。死亡場所だけでなく，診断から死亡までの流

れを把握し，ニーズと現状のずれがなぜ生じている

のか，どう解消したらいいのかを見極める必要があ

ると考える。

日本国内では，イングランドが疾患別死亡者数を

把握していたように，小児慢性特定疾患治療研究事

業の全国登録や，全数把握に向け始まった小児がん

を扱う学会の小児がん登録などを活用できる可能性

がある。

. 資金と持続可能性

主な資金体制として，寄付など非政府助成と，国

の予算計上による政府助成の両方が存在している。

ただ，いずれの資金も 2 年や 3 年など助成期間が限

られていたり，資金源としては不安定であったりす

るなど，毎年決まった予算を確保できる「持続可能

性」がみられないという問題がある。また，非政府

助成と政府助成を比べると，政府助成の割合が低

く，資金体制が不安定な点もある。背景には，政府

資金を多く受け取ることで必要以上に政府の介入を

招き，ホスピスの目指す運営が妨げられるとの懸念

がある52)。これは，政府関与の少ない運営ができる

という長所がある一方で，日々必要な費用の多くを

寄付金，バザーやグッズ販売などに頼るという不安

定さを露呈している。キリスト教の影響を受け，慈

善事業によって営まれたたホスピスの経緯からすれ

ば，“脱政府依存”も理解できる。だが，政府関与

を恐れるあまり，資金不足で提供できるサービスが

減れば，肝心な緩和ケアの必要な子どもとその家族

への支援が手薄になりかねない。成人のホスピスと

同様に政府助成の割合を一定程度まで高め，安定し

た資金を獲得することも考慮に入れるべきである。

イングランドで保健省と教育省による予算化が行

われていたように，日本国内でも，厚生労働省のみ

ならず，文部科学省による予算化も考えられる。院

内学級の活用など，文科省関連の取り組みも必要と

なるためである。ニーズ把握とそれに基づく予算化

を一体化させたイングランドの動きに習い，日本国

内でも小児への緩和ケアにどれくらいの費用がかか

っているのか，保険診療点数から検証するなどの評

価研究を行う必要があると考える。

. 提供される医療サービス

主な特徴として，子どもと家族を中心とした，医

療・福祉のネットワークの発達が挙げられる。こう

したネットワークを有するイングランドでも，専門

的な医療者が限られている，ネットワークによる効

果がみえにくいといった課題を抱えているのが現状

であった。ただ，専門医療者の不足についてはジレ

ンマもある。Hain は，専門的な緩和ケアが必要な

子どものニーズが不明瞭で，子どもの死亡が少ない

ことから，専門医を無計画に増やしたり，常勤医と

して雇用したりすることは難しいと指摘する53)。確

かに，イングランドで緩和ケアが必要な疾患で死亡

する子どもは，年間2,000人未満である。こうした

点から，1 万8,000人のニーズに対し，専門的な小

児緩和ケアやホスピスケアへのアクセスの現状を調

べる必要があるだろう。同じイングランド内でも，

公共交通網が発達した都心部と比べ，地方都市など

では交通手段が限られる。単に地域の医療者数で判

断するのではなく，緩和ケアやホスピスを利用する

子どもやその家族を対象に，国による継続的な利用

実態調査が求められる。

日本国内では，冒頭にも示したように，イングラ

ンドのような小児専門病院の専門チームが少なくと

も 2 チームあり，機能強化できると考える。こうし

たチームが軸となり，子どもが暮らす地域の病院の

小児科医や看護師らと連携した上で，コンサルテー

ションを行うというものである。この際，関係者や

提供するケアを調整する「key worker」を，日本国

内では専門チームの看護師や地域の看護師・保健師

が担えるであろう。

本研究の限界として，主に文献調査によったた

め，イングランドの臨床現場での問題を正確に把握

するためには，さらなる研究が必要だと考える。た

とえば，日本およびイングランドの医療現場を基点
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にしたニーズ調査をはじめ，政策立案者らへのイン

タビュー調査などが必要であろう。また，イングラ

ンドの小児緩和ケアの現状を把握するため，保健省

アーカイブや PubMed, Web of Knowledge，医中誌

で抽出できた文献は決して多いとは言えず，文献検

索の大部分はハンドサーチに依存せざるを得なかっ

た。もし，これらのデータベースより多くの文献が

網羅的に検索できるデータベースが他にもあり，そ

れらを適切に選択することが可能であったならば，

本研究で収集できた以上の新たな知見やデータが得

られた可能性がある。こうした点に加え，政策評価

が十分に行われていないことから，根拠となるデー

タの抽出には限界もある。さらに，UK 人口の 8 割

を占めるイングランドを対象としたが，他地域にも

独自の制度がある可能性がある。こうした限界があ

るものの，識者から助言を得たことによって，文献

に大きな見落としがないように努めたため，結果的

には包括的な文献調査になったと考える。包括的な

文献調査によって，イングランドの小児緩和ケアの

実態を四つの視点で分類して整理した上で，イング

ランドが抱える課題を明示した点では，大きな意義

があると考える。

 結 語

イングランドの小児緩和ケアの実態を，1. 政策

の状況，2. 小児緩和ケアに関するデータ，3. 資

金と持続可能性，4. 提供される医療サービスの四

点から分類して整理した。その結果，イングランド

における小児緩和ケアの課題として，保健省や

PCT など各行政組織や公的機関の政策評価が十分

ではないこと，病院死が在宅死の 3 倍以上あるこ

と，財源が 3 年間の期限付き基金や政府の予算計上

も 3 か年に限定していること，1 万8,000人もの

ニーズが推定されているのにもかかわらず，小児緩

和ケア顧問医が 6 人に過ぎないことなどが指摘され

た。今後は，現状の統計データで得られたニーズの

推計にとどまらず，サービスを利用する子どもやそ

の家族を対象に，全国的な小児緩和ケアの利用実態

調査を実施する必要がある。また，講じられた政策

の評価は十分に行われていないことから，政策を講

じることによる効果とデメリットの両方を明らかに

する，といったより詳細な政策分析を行うことが重

要であると考える。
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