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Abstract 

This study conducted a literature review to examine the applicability of the Care Evaluation 
Scale (CES), a scale for evaluating the structure and process of end-of-life care, which was 
developed and used in the adult field, in the pediatric field. After searching for papers 
associated with end-of-life care for children and their families on Ichushi-Web, 946 out of 1884 
references were extracted, excluding duplicates, and 27 papers that ultimately fulfilled the 
eligibility criteria were included in the analysis. In the analysis results, content related to 
playing and learning care, sibling care, and family support were extracted as items that should 
be added to the CES. Moreover, no content related to “Cost” and “Availability” was extracted 
in the literature review. However, given the known economic burden of children’s illnesses and 
the fact that the number of children spending their terminal phase at home is increasing owing 
to the spread of pediatric home care, it is necessary to make careful judgement regarding the 
deletion of these items when using the CES in the pediatric field. 
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はじめに 

終末期ケアの質の保証や向上のために，質の評価を行うことは重要である[1-3]。質の評価とし
て，Donabedian[4]は，構造・プロセス・アウトカムの三つの側面から評価する理論モデルを提
唱している。小児領域において，終末期ケアのアウトカム評価ツールとして成人領域で開発され
た Good Death Inventory（GDI）[5]の小児版である GDI-Pediatrics（GDI-P）が看護師代理評
価ツールとして開発されており[6]，Quality of lifeの程度を測定することが可能である。一方，
終末期ケアにおいて望ましい設備や体制があったか，望ましいケアが行われていたかといった，
構造・プロセスを評価するツールは開発されておらず，質の評価を定量的に行うことは難しい。 

Care Evaluation Scale（CES）1.0 は遺族の視点から終末期ケアの構造とプロセスを評価する
ために 2004 年に成人領域において開発された後[7]，2017 年に修正版である CES2.0 が開発さ
れ，全国調査で使用されている[8]。CES2.0は 10領域（医師のからだの苦痛に対する対応，看護
師のからだの苦痛に対する対応，精神的な配慮，患者への説明，家族への説明，設備，家族への
配慮，費用，入院または自宅でのケア，連携や継続性）28項目から構成され，亡くなる前 1か月
以内に受けたケアに対して 6件法で評価を行う尺度で，信頼性・妥当性が証明されている。一方，
終末期ケアのアウトカム評価尺度 GDI-P の開発プロセスにおいて，小児領域と成人領域では異
なる評価視点が認められており[6,9]，ケアの構造・プロセスにおいても，成人と小児の間には違
いがあることが予測され，CES を小児領域で使用するために検証が必要と考えらえる。 
本研究の目的は，文献レビューによって，小児領域における Care Evaluation Scale（CES）の

使用可能性を検討することである。なお，本研究で文献レビューを選択した理由は，終末期を迎
える子どもが少ない小児領域において，さまざまな疾患，療養場所，発達段階における終末期ケ
アの知見を統合し概観することが重要と考えたためである。 

方 法 

1.用語の操作的定義 
本研究における「終末期」とは，治療による病気の回復が期待できず，死を予測した関わりを

要する時期とした。 
 

2.文献検索方法 
終末期にある子どもと家族に対するケアについて，医学中央雑誌 Web を用いて「小児」and

「ターミナルケア or終末期」，「小児」and「家族 or遺族」，「小児」and「死亡 or死」and「ケア」
を組み合わせて検索を行った。検索は 2022年 8月に行い，検索条件は 2008年から 2021年の原
著論文とした。 

 
3.分析方法 
分析対象論文から終末期にある子どもと家族へのケアの構造・プロセスに関する記述を抽出し，

CES の評価項目に沿って演繹的に分類した。CES の評価項目に該当しないが，終末期にある子
どもの家族へのケアの構造・プロセスに該当すると考えらえれる記述は，小児領域特有の構造・
プロセスとして帰納的に分類した。分類は名古屋が行い，結果の妥当性を吉田，津村，余谷が確
かめた。 

結 果 

文献検索の結果，特定した 1884文献から重複論文を除いた 946文献を選抜した。選抜した文
献のタイトルを確認し，原著論文以外の文献，小児以外の領域の文献，終末期ケア以外の文献や
レビュー文献など 846 文献を除外し，残った 100 文献の適格性を評価した。適格性の評価の結
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果，医療者自身へのケアに関する文献，症例検討のみ扱った文献，健康な子どもを対象にした文
献，死別後のケアのみ扱った文献，入手不可の文献を除外し，最終的に適格性を満たした 27 文
献[10-36]を分析対象文献とした。文献の検索プロセスを図 1に示す。適格性を満たした文献の一
覧を表 1に，分析の結果を表 2に示す。なお，CESの領域名は【 】，新たに抽出された項目は
[ ]，文献に記述されている内容を“斜体”で示す。 

 

図 1 文献の検索プロセス 

 
1.CESに沿った分類の結果 

CES に沿って演繹的に分析した結果，CESの 10領域中 8領域は，小児領域の文献からも該当
する内容が抽出されたが，【費用】と【入院または自宅でのケア】の 2 領域に該当する文献はな
かった。 

 
2.新たに抽出された構造・プロセス 

CES の評価項目に該当しないが，終末期にある子どもの家族へのケアの構造・プロセスに該当
すると考えらえれる記述を帰納的に分析した結果，小児領域において大切な構造・プロセスと考
えらえる項目が 3領域で 6項目抽出された。 
【ご家族への説明】に該当すると考えらえる， [医療者のきょうだいへの病状や治療内容の説明
は十分だった]は，“同胞が知りたい情報を提供する[18]”，“きょうだいに患児の将来を伝えること
[27]”など 4文献 7記述から構成された。 
【設備】に該当すると考えらえる，[遊びの機会が得られるような環境だった]は，“体調に合わせ
た楽しみが得られる[26]”，“闘病している子どもの成長発達を促すケア[33]”など 6 文献 17 記述
から，[きょうだいを含め家族が一緒に過ごせる環境だった]は，“きょうだいと患児との関わりの
実現[34]”，“きょうだいも含めて家族で過ごす[26]”など 13文献 15記述から構成された。 
【ご家族への配慮】に該当すると考えられる，[医療者はご家族の悲しみや気持ちの落ち込みを和
らげるよう努めていた]は“家族の心の準備や受容を支える[21]”，“母親や家族の気持ちを理解し寄
り添う[30]”など 11 文献 20 記述，[医療者は親子関係や夫婦関係が良好に維持できるように努め
ていた]は“子どもの思いを家族が理解できるよう仲介する[15]”，“家族内のコミュニケーションを
促進する[34]”など 6文献 8記述，[医療者はきょうだいの負担が軽減されるように配慮していた]
は“きょうだいと子どもが自然に関われるか確認する[15]”，“闘病している子どものきょうだいの
成長発達を促すケア[33]”など 4文献 6記述から構成された。 
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・医療者H9へのケアに関する文献
．症例検討のみ扱った文献
・健康な子どもを対位にした文献
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・入f'不n［の文献
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表 1 分析対象文献として適格性を満たした 27文献 
著者 文献タイトル 雑誌名 

高橋ら[10] 小児集中治療に携わる小児科医師がとらえた End-of-Life を迎える患児家族との相互作用のプロセ
ス.日本小児看護学会誌 2021;30:115-121. 

平田ら[11] がんの子どもへのEnd-of-Life Careの概念分析.小児看護学会誌 2020;29:81-91. 

高嶋[12] 終末期にある思春期小児がん患者に対する看護実践とその後の評価. 小児がん看護 2020;15:38-46. 

鈴木ら[13] 生後 3 ヶ月に自宅で看取りを迎えた児と家族への在宅支援看護師の介入を振り返る. 日本看護学会
論文集:在宅看護 2020;50:7-10. 

小倉ら[14] 急性期総合病院小児病棟看護師が終末期の看護で感じる思い. 日本看護学会論文集:慢性期看護 
2020;50:126-129.  

宮下ら[15] ターミナル期の子どもの主体性を支えるケア 小児看護専門看護師の語りより.    日本小児看護学
会誌 2017;26:31-37. 

須永ら[16] 終末期へ向かう思春期の子どもと母親に厳しい態度をとる父親への介入 家族関係に着目した看護
支援. 小児がん看護 2017;12:17-24. 

杉下ら[17] 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 2016;69:122-128. 

齊藤ら[18] 終末期にある小児がん病児の同胞への支援の検討. 小児がん看護 2015;10:14-22. 

Ito et al. [19] 小児における望ましい死 質的研究(Good death for children with cancer: a qualitative study). 
Japanese Journal of Clinical Oncology 2015;45:349-355. 

長谷川[20] 小児の集中治療の終末期における看護師と医師の役割認識. 日本小児看護学会誌 2015;24:54-60. 

名古屋ら[21] 看護師が抱く子どもの終末期ケアを行う上での障壁と困難. 日本小児看護学会誌 2014;23:49-55. 

山崎ら[22] 小児がんの子どもをもつ親への死別前のグリーフケアに関する看護師の実践.美   日本小児看護学
会誌 2014;23:42-48. 

名古屋ら[23] 治癒が難しい状況にあると告げられた小児がんの子どもの両親は治療方針に関する意思決定をどの
ように行ったのか. 北日本看護学会誌 2014;17:11-17. 

杉山ら[24] 小児がんの子どもがターミナル期に病気の予後や死の不安・恐怖を「語り」始めた瞬間からの看護師
の関わりのプロセス. 日本小児看護学会誌 2014;23:1-9. 
 

坂下[25] 闘病が短い子どもの家族への死別ケア. 死の臨床 2014;37:136-141. 

名古屋ら[26] 遺族と医療者への面接から得られた治癒が困難な時期にある小児がんの子どもに必要な要素. 小児
がん看護 2013;8:37-48. 
 

名古屋ら[27] 遺族と医療者への面接から得られた治癒が困難な時期にある小児がんの子どもを支える家族に必要
な要素. 小児がん看護 2013;8:49-56. 

設楽ら[28] 一般小児病棟でターミナルケアを行った新生児頭蓋内未熟奇形腫の 1 例. 日本小児科学会雑誌
2012;116:1886-1891. 
 

有森ら[29] 終末期における難治性小児がんの子どもをもつ母親への看護師の関わり 窮地に陥った母親を支え
た関わりを検討して. 日本がん看護学会誌 2012;26:93-97. 
 

柴田[30] 予後不良の子どもに母親が寄り添うことを支える看護援助. 日本看護学会論文集: 看護総合 
2012;42:181-183. 
 

和田ら[31] 終末期の子どもへの援助に対する家族のニーズ 逝去後、母親との面接から一事例を振り返って. 日
本看護学会論文集: 小児看護 2012;42:125-127. 
 

吉本ら[32] 小児終末期の親の思い 子どもの逝去後に行った母親との面接を通して. 小児がん看護 2010;5:27-
34. 
 

古橋ら[33] 子どもを亡くした家族への支援に関する研究 闘病にかかわった医療者に対するニーズに焦点をあ
てて. 福島県立医科大学看護学部紀要 2010;12:11-20. 

吉田ら[34] 難治性小児がん患児の家族が経験する困難の探索. 小児がん 2010;47:91-97. 

大杉ら[35] 小児がん患者の終末期のケアと問題点 終末期医療の実際と在宅終末期ケア. 癌と化学療法 
2009;36 Suppl.I:69-71. 
 

佐鹿ら[36] 親が障害のあるわが子の死を受容する過程 グラウンデット・セオリー・アプローチを用いた 2 事
例の質的研究. 埼玉医科大学看護学科紀要 2009;2:27-34. 
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表 2 Care Evaluation Scale（CES）の各領域に該当する文献と小児領域で追加を検討すべき項目 
CESの 
領域名 

CESの項目 
太字：CESに存在せず，小児領域で追加を検討すべき項目 

領域に該当する結
果が示されている
文献番号 

医師の 
からだの 
苦痛に 
対する対応 

医師は，患者様のからだの苦痛を和らげるように努めていた 
 

11,15,19,21,22,26, 
27,28,30,31 

医師は，患者様のからだのつらい症状にすみやかに対処していた 

医師は，からだの苦痛をやわらげるのに必要な知識や技術を持っていた 

看護師の 
からだの 
苦痛に 
対する対応 

看護師は，患者様のからだの苦痛を和らげるように努めていた 11,15,19,21,22,26, 
27,28,30,31 看護師は，患者様のからだのつらい症状にすみやかに対処していた 

看護師は，からだの苦痛をやわらげるのに必要な知識や技術を持っていた 

患者様への 
精神的な 
配慮 

患者様の不安や心配をやわらげるように，医師，看護師，スタッフは努めて
いた 

11,12,14,15,19,20, 
21,22,24,25,26,28, 
29,30,31,33,34,36 
 

患者様の悲しみや気持ちの落ち込みをやわらげるように，医師，看護師，ス
タッフは努めていた 
患者様の希望がかなえられるように，医師，看護師，スタッフは努めていた 

医師から 
患者様への 
説明 

医師の患者様への病状や治療内容の説明は十分だった 
 

11,14,15,19,21,26 

医師の患者様への病状や治療内容の説明は分かりやすかった 
医師は，治療方針の決定に患者様の希望が取り入れられるように配慮してい
た 

医師から 
ご家族への 
説明 

医師のご家族への病状や治療内容の説明は十分だった 
 

10,11,13,15,16,17, 
20,21,22,23,25,27, 
30,32,33,34 
 

医師のご家族への病状や治療内容の説明は分かりやすかった 
医師は，治療方針の決定にご家族の希望が取り入れられるように配慮してい
た 
医療者のきょうだいへの病状や治療内容の説明は十分だった 11,18,27,34 

設備 病室（自宅）は生活しやすく，快適だった 
 

11,15,21,26,30 

静かで落ち着いた環境だった 
トイレや洗面台などの設備は使いやすかった 
遊びの機会や学びの機会が得られるような環境だった 11,19,26,32,33,34 
きょうだいを含め家族が一緒に過ごせる環境だった 10,11,12,14,15,16, 

19,26,27,30,32,33, 
34 

ご家族への 
配慮 

ご家族が健康を維持できるような配慮があった 16,21,22,25,27,29, 
32,34 
 

ご家族が自分の時間をもったり，仕事を続けられるような配慮があった 

医療者はご家族の悲しみや気持ちの落ち込みを和らげるよう努めていた 10,13,21,22,25,27, 
29,30,32,34,36 

医療者は親子関係や夫婦関係が良好に維持できるように努めていた 15,19,21,22,30,34 
医療者はきょうだいの負担が軽減されるように配慮していた 15,18,27,33 

費用 支払った費用の金額は妥当だった 
 

該当なし 

費用の請求内容はわかりやすかった 
入院または 
自宅でのケア 

必要なときに待たずに入院（利用）できた 
 

該当なし 

入院（利用）の手続きは簡単だった 
患者様とご家族の意思にそった入院（利用）ができた 

連携や 
継続性 

医師や看護師など医療者どうしの連携はよかった 12,14,15,19,20,21, 
30,33,35,36 
 

担当の医師や看護師が変わっても，必要な情報は伝わっていた 
治療の方針や予定は，今までの病気の経過に十分配慮して立てられていた 

考 察 

文献レビューの結果，【費用】と【入院または自宅でのケア】に該当する文献は抽出されなかっ
た。【費用】が抽出されなかった背景として，多くの自治体で小児医療費助成事業が行われている
ことや終末期ケアを要する小児慢性疾患の多くは小児慢性特定疾病に対する医療費助成により自
己負担上限額が定められていること，特別児童扶養手当などの社会資源が成人領域と比較して
整っていることがあると推察される。しかし，子どもの疾病罹患は家族に経済的負担をもたらす
ことが明らかになっており[37,38]，終末期も同様に影響を受けていると考えられる。【入院また

Miyagi 

University 

Research 

Journal 

-------------------------

-------------------------
I -------------------------

-------------------------

| 
-------------------------
I -------------------------
I 



名古屋祐子：小児領域における Care Evaluation Scale（CES）の使用可能性－終末期にある子どもと家族へのケアの構造・プロセスに関する文献レビュー－ 

128 

は自宅でのケア】には，入院のしやすさに関連する項目が含まれている。日本における小児がん
の子どもの自宅での死亡割合は，2011年には 6％であったが，2020年には 28％まで増加してい
る[39]。小児在宅医療の普及により，終末期を自宅で過ごす子どもはさらに増加すると考えられ，
今後，入院のしやすさに関連する項目の重要性が高まってくる可能性がある。以上のことから，
小児領域で CESを使用する際に【費用】と【入院または自宅でのケア】を除外することは慎重に
判断する必要があると考える。 
小児領域において特有の構造・プロセスとして，遊びや学びに関するケア，きょうだいのケア，

家族支援に関する項目が抽出された。遊びや学びに関するケアは，終末期ケアのアウトカム尺度
である GDI-P においても小児領域特有のケアとして挙げられており[6,9,26]，終末期のケアにお
いて重要な項目だと考えらえる。また，文献レビューではきょうだいへの具体的なケア内容とし
て，病状説明や負担軽減に関連する項目が抽出された。きょうだいへの適切な関わりが不足した
場合，病気の子どもとの死別後，長期にわたってきょうだいの心理社会的側面に負の影響を及ぼ
すことが指摘されているが[40,41]，日本ではきょうだい面会が制限されている病院が多く，きょ
うだいへ直接的ケアを届けることが難しい現状がある。このことから，きょうだいに関連する項
目を CES に追加する場合，医療者からの直接的なケアのみならず，保護者を介しての間接的な
ケアを含めた評価項目とすることが必要だと考えられる。家族支援に関する項目は CES にも含
まれているが，本調査の結果，家族の悲嘆の緩和や，親子や夫婦の関係維持に関連する項目が新
たに抽出された。この背景には，子どもの死が家族にとって非常に辛く悲しみが大きい出来事で
あることや[42,43]，子どもの付き添いなどにより，夫婦そろってともに過ごす時間が少ないこと
があると推察される。Edwardsらは[44]，夫婦が子どもの苦痛軽減をともに目指すことは，子ど
ものよりよい quality of life や穏やかな死を迎えることにつながると述べており，家族がともに
過ごせる環境の調整や，家族の話し合いを促す関わりなど家族内の関係維持に向けたケアは評価
項目を検討する上で重要だと考えられる。 
本研究の限界として，適格性を満たした文献は病院でのケアに限定されており，終末期を自宅

で過ごす子どものケアの構造・プロセス評価に CES が使用可能か検証できていないこと，内容
分析や概念分析によってカテゴリ化されたデータや文献の考察等で用いられている文脈など抽象
度が異なるデータを分析に含めたことが挙げられる。 

結 論 

本研究では，文献レビューによって，小児領域における Care Evaluation Scale（CES）の使用
可能性を検討した。CES に追加を検討すべき項目として，遊びや学びに関するケア，きょうだい
のケア，家族支援に関連する内容が抽出された。また，【費用】と【入院または自宅でのケア】に
関連する内容は文献レビューでは抽出されなかった。しかし，小児領域で CES を使用する際に
これらの項目を削除することに関しては，子どもの闘病による経済的負担が知られていることや，
小児在宅医療の普及により終末期を自宅で過ごす子どもが増えていることから，慎重に判断する
必要がある。 
 
各著者の貢献内容 
名古屋は研究の構想およびデザイン，研究データの収集，分析，解釈，原稿の起草に貢献；余谷は研究の構想およびデザイン，
研究データの解釈，原稿の重要な知的内容に関わる批判的な推敲に貢献；宮下は研究の構想およびデザイン，研究データの解釈，
原稿の重要な知的内容に関わる批判的な推敲に貢献；吉田および津村は研究データの解釈，原稿の重要な知的内容に関わる批判
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