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2024 年柴原医療福祉財団助成 

1. 活動終了報告書(要約)
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＊記載者へのお願い：本概での記述は本紙一枚に収めるようにして下さい（全体で 1100 字以内程）。 

採択年度  2023 年度 

管理番号 

団 体 名 NPO 法人愛知こどもホスピスプロジェクト 

申請額 

3,000,000円 

助成額(受領額) 

3,000,000円 

事 業 名 
LTC を抱える子どもときょうだい、家族に「存分に生きる」

時間を届ける 

事業地(国名) 

日本 

組 織 及 び 事 業 概 要 

■ 組織概要〈創立年、趣旨、主な活動等> * 300 字以内

NPO 法人愛知こどもホスピスプロジェクトは、2023 年 4月に設立。「存分に生きるを、一緒に。」

を理念に、生命を脅かす病気や障がい（LTC）とともに生きる子どもと、そのきょうだい・家

族が今という大切な時を安心して過ごせる「こどもホスピス」の実現を目指して活動している。

現在は建設前段階として、普及啓発、地域連携、イベント開催を通じて支援の輪を広げている

ほか、名古屋大学との共同研究や海外視察を通じて、日本に根付く地域型ホスピスのモデルづ

くりを進めている。

■ 今回実施した活動の概要）* 400 字以内

本助成を活用し、①普及啓発事業、②小児緩和ケア事業、③調査研究事業を実施した。①普

及啓発では、活動報告書を作成・発送し、既存支援者への情報提供と新規賛助会員の獲得を図

った。②小児緩和ケアでは、フォトプロジェクトを病院内や施設にて開催し、家族の節目を

写真に残す機会を提供した。また、家族でのソーセージ作り＆BQQ 体験やお泊まりプロジェク

トを実施し、子どもと家族に安心・安全な「非日常の体験」を届けた。③調査研究では、名

古屋大学と共同で LTC の子どもと家族のニーズ調査を行い、今後の大規模調査への基礎資料を

得たほか、イギリス・ドイツのこどもホスピスを視察し、運営体制や資金調達、ボランティア

マネジメントの学びを整理、報告会を通じて国内関係者と共有した。

■ 成果 * 400 字以内

助成により、活動基盤の整備と次のステップに向けた具体的な成果を得た。普及啓発活動を通

じて賛助会員は前年より 100 名以上増加し、安定的な会費収入につながった。小児緩和ケア事

業では、延べ 66 家族以上の子どもと家族が参加し、「病気があっても家族らしい時間を過ご

せた」「一生の思い出になった」との声が寄せられ、高い満足度を確認できた。調査研究では、

LTC の子どもの困難や支援ニーズが明確となり、今後の行政連携や施設設計に活かせる基盤を

構築した。さらに海外視察で得た知見は、地域に根差すホスピスづくりの方向性を確認する貴

重な材料となった。本助成を通じて、こどもホスピス文化の普及と支援基盤強化を大きく前進

させることができた。

第1号
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2024 年柴原医療福祉財団助成 

2. 会計報告書
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公益財団法人柴原医療福祉財団　書式

採択年度： 2023 年度

予算（柴原医療福祉財団より
採択された助成額に基づく）

2. 事務消耗品費

6　その他の諸経費 ¥1,000,000 252,251
消耗品費：10,281
通信運搬費：233,720
報告書開催ZOOM代：8,250

1. 用具器具･備品

4. 印刷・製本費

5　旅費交通費 ¥1,250,000

第1号

（単位：円）

NPO法人愛知こどもホスピスプロジェクト

¥0

¥0 ¥0

団体名（個人の場合は個人名）：

¥0

費目

3. 謝金などの人件費 ¥640,000 705,888

イベント企画運営人件費：462,000
研究対象者謝金：46,554
報告会講師謝金：16,534
カメラマン人件費：40,000
活動報告書デザイン費：140,800

会 計 報 告 書

決算 内訳・備考

<助成金収支一覧表>

管理番号：

3,024,173 内24,173円は自己資金から支出しました

活動期間
（　2024年5月1日～2025年3月31日）

¥3,000,000合計

¥110,000 842,107
印刷製本費：75,087
写真代：360,000
英文校正費：407,020

1,223,927 海外視察旅費交通費：1,223,927

印

5



2024 年柴原医療福祉財団助成 

3. 各事業の報告

3.1. 普及啓発事業

・活動報告書 Vol.2

・活動報告書 Vol.3

3.2. 小児緩和ケア事業 

・ソーセージ作り＆BQQ 体験

・フォトプロジェクト

・お泊まりプロジェクト

3.3. 調査研究事業 

・イギリス・ドイツ・オランダ こどもホスピス視察

・視察報告会

・名古屋大学との共同研究事業
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協賛：

対 象 重い病気や障がいのあるこどもとご家族

抽選で５組のご家族（合計20名程度）人 数

お肉の専門店スギモト　SD FOOD MARCHE店
住所：名古屋市昭和区鶴舞1丁目1番30号　ツルマガーデンD棟

場 所

【お問合せ先】
NPO法人愛知こどもホスピスプロジェクト　事務局
〒465-0094 名古屋市名東区亀の井三丁目189 3F
HP：http://www.achp.jp
TEL：050-5806-2150
Email：hello@achp.jp

QRコードよりお申し込み下さい
締切：5月14日（火）
当選された方には、5月中旬頃
ご連絡差し上げます。

PARTYBBQBBQ
お肉deケーキ

&

日時：2024年6月5日（水）

貸切の店内でご飯とお肉を使ったケーキ作りとBBQを楽しみます。
感染対策が必要なお子さんがいるため、食事以外の場面ではマスク
の着用をお願いいたします。

協力：料理研究家　長田絢さん

主催：

11:00～13:30
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実施結果報告書 

作成者：特定非営利活動法人愛知こどもホスピスプロジェクト 

作成日：2024年 06月 24日 

1. イベントの概要 

タイトル ワクワクプロジェクト  

第 2回お肉 deケーキ＆BBQ体験 

 主催：特定非営利活動法人愛知こどもホスピスプロジェクト(ACHP) 

共催：お肉の専門店スギモト 

協力：料理研究家 長田絢 

実施の目的 人混みの中に入ることが困難なこどもたちが、お料理教室や BBQ を安

心安全な空間で体験することで、ワクワクを感じ、こどもらしい時間や家族

みんなで楽しい時間を持つことを目的とする。 

内容 命にかかわる病気や障がいのあるこどもとそのご家族をお招きし、お肉の

専門店スギモトにて、室内でBBQを1家族１テーブルで体験。YouTube

でも人気のある料理研究科長田絢先生にお肉でケーキの料理教室を開

いていただき、BQQ と一緒に頂く。 

マジシャンの方にもマジックをご披露頂く。 

対象 生命にかかわる病気や障がいのあるこどもときょうだい、ご家族。 

日時 2024年 6月５日（水） 

11:00－13:30（10:00準備開始、14:30完全撤収） 

場所 お肉の専門店スギモト SD FOOD MARCHE 鶴舞店 

名古屋市昭和区鶴舞１丁目 1番 30号ツルマガーデン D棟 

参加費 無料 

宣伝方法 昨年度募集した時に、落選したご家族にメールにてご連絡 

定員に達しない場合は、SNS（X、Instagram、Facebook）にて募集もし

くは、設立賛同者の病院でのちらし掲載。 

運営スタッフ ACHP：３名＋ボランティア３名 

スギモト：10名 

参加人数 4家族 16名 

予算 0円 

支出総額 ０円 

 

2. 実施実績 

当日の流れ 

10:00 スタッフ集合 

10:45 受付開始 

11:00 初めの挨拶 スギモト様より 

    ACHPの紹介  

11:10～12:00 お肉 deケーキ作り 

12:00頃 BBQ 食事開始 
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13:20  終わりの挨拶 

13:30  解散 

14:00  撤収 

 

3. 当日の会場の様子 

    

    

 

4. 参加者感想  

（お子さん） 

・きょうだいはお肉ケーキ美味しかった！また行きたいね！今日は楽しかった！だそうです。 息子は帰

宅後からバーベキュー♪バーベキュー♪とずっと言っていて楽しかったご様子です 

・卵を割ったり、包丁を使って野菜を切ることができたり、お肉を盛り付けたりするのが楽しかったで

す。 

（保護者） 

・いろんなことを気にすることなくただただ楽しく過ごすことができました。スタッフのみなさんがとて

も気にかけて子どもの相手をしてくださったおかげで、ケーキ作りも食事もゆとりを持ってすることが

できました。いつも何をするのにもバタバタしてしまい疲労困憊になるところ今日は終始ニコニコし

て過ごせたことに感動です。娘もいつもより積極的に取り組めていたと思います。息子も飾り付けに

参加できて良かったです。ご飯も美味しく子どもたちもいつもよりたくさん食べてくれました。大人も

ゆっくりおいしいごはんをいっぱい食べられて大満足でした。マジックショーや皆さんとのおしゃべり

もとても楽しかったです♪ 素敵な機会を提供してくださり本当にありがとうございました。 

・子供達がクッキング楽しんでくれて、自分たちで切ったり炒めたりしたことでお肉ケーキはパクパク

食べてくれました。息子も待ちきれず途中からつまみ食いしておいしー❤️を連発！BBQ は初だった

のでいい経験になりました。下の子も面倒見ていただけて母も久しぶりにゆっくり温かいご飯をいた

だくことができとても有意義な時間を過ごせました！まさに「存分に生きるを、一緒に！」でした。それ

ぞれ楽しめてよかったです！ 

・衛生的に気にかけてくださっている環境下で子供と一緒に料理をする、色んな人とご飯を食べると

いった入院生活をしている子の非日常体験が出来てよかったです。 またお肉ケーキも、BBQもとて

も美味しかったです。ありがとうございました。 

 

【イベント開催前のご案内等で、 良かった点、改善があるとよい点】 
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・なくてもいいかもなのですが、できたら公園内の地図ほしかったです。駐車場から迷ってしまいまし

た。 

・疑問点を質問したらすぐにアナウンスしてくださり、とてもありがたかったです。 

 

【イベント当日のことで、 良かった点、改善があるとよい点 】 

・調理の際に手袋が使えるとよかったです。  

・撮って頂いた写真をダウンロードなどできるとうれしいです。 

・特にないですが、スギモトさんのお店の近くに愛知こどもホスピスの看板欲しかったです。あと一

般だろうお客さんが覗いてたので貸切を知らなかったのかな？目があってちょっときになりました。 

・待ってたよM くん！のように暖かく迎えてくださることで子供もアウェイ感なく、楽しめたと思います。 

新家先生や野々山先生、佐々木さんなど兄弟の会や病棟など色んなところでお会いする顔を知っ

ている方が一緒に活動してくださるというのもとても大きいと思います。 

 

5. 統括 

・健康なこどもであっても何かと手がかかるが、LTC（命にかかわる病気や障がいのある状況）の

こどもは、さらに医療的ケアや安全への配慮（転倒させない、食事を詰まらせないなど）もより繊細

に必要な状況に置かれていることが多い。 

普段の生活では、疲労困憊の日々を送っているご家族が、必要な配慮のもと、この時間はゆとりを

もって過ごせたり、ゆっくりあたたかいごはんを食べることができたと感じていただけて、ご家族にと

っても貴重な時間となった。 

また、バタバタな毎日であるがゆえに、子どもと一緒に料理を作る時間もない状況で、このように一

緒に料理をつくる経験は、親子共々楽しいと感じることのできる時間となった。 

・長期入院や易感染状態にあるため、お料理教室などの習い事に行ったり、外食をすることも困難

な状況にあるお子さんご家族が、お料理教室や BBQ体験をし、「できた」を増やせたことは、こども

やご家族にとって、喜びであった。 

・場所の案内方法について、次回から地図でのご案内も考慮していく。 

また、当日は案内係を増やして、もう少し見えやすい位置にパネルやのぼり旗を設置する。貸し切り

ということが分かるように工夫していく。 

・前回は手袋を着用したが、今回は着用していなかった。衛生面の観点からも、次回から手袋とマス

クは装着し行う。 

・初参加の方に対しても、お名前で話しかけたり、アウェイ感のないコミュニケーションを心がける。 

・スギモトスタッフさんの方で、延長コードでつまずかないようテープで固定していただいたり、コン

セントの位置など安全面の配慮へご協力いただき、トラブルなく終えることができた。 

・アンケート結果も満足していただいた感想であった。 

・前回に引き続きこのような貴重な機会をご提供いただきました杉本社長、事前の打ち合わせから

当日の準備に至るまで、細やかな調整をしていただきました佐々木さんはじめ、スギモトスタッフの

皆様、長田先生、場を盛り上げていただきましたマジシャン様、この企画に関わっていただいたすべ

ての皆さまに感謝の気持ちでいっぱいです。 

ありがとうございました。 

これからもこのような機会を子どもたちご家族にご提供いただけましたら嬉しいです。 

以上 

報告者：安藤晃子 
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誕生日、七五三、ひな祭り、1/2成人式など
大切な記念に、「お子さまの写真が撮れなかった」「時間
の制限があり写真館に行けなかった」など、様々な理由
で記念日の写真を残すことができなかったお子さん、ご
家族の方。おこさまの成長の一枚、家族の大切なひとと

きを、私たちにお手伝いさせてください☆

ＮＯＰ法人
愛知こどもホスピスプロジェクト

協力：STUDIO KUNI,
PhotoStudioUnelma

Photos just for now.

photo
Project

★料金はいただきません
★準備・撮影を含め1時間程度
　※衣装や撮影人数により時間は変動します
★できる限り希望に沿って撮影します
★撮影した写真等は後日お送りします。
※データのカット数はその時の状況で変化します。

【撮影場所】
名古屋医療センター様にて実施

本、プロジェクトは公益財団法人柴原医療福祉財団の助成金により運営しております。25



2025年2月13日（木曜日）

名古屋医療センターにてPhotoプロジェクトを実施致します☆

撮影の当日までの流れ

①エントリー：医師の許可をいただいた上で下記QRコードより申し込みお願い致します。
②愛知こどもホスピスプロジェクト、スタジオクニより撮影に関して連絡します。
　その際、撮影の衣装やご要望を伺います。
④撮影日が近づきましたら愛知こどもホスピスプロジェクトより最終確認の電話を致します。

当日の流れ

※開始時間等はご施設の担当医療スタッフと相談しご連絡致します。
①準備30分～１時間
　※支度する人数によりかかる時間が変わります。
②撮影30分（お子さまの体調に合わせて時間を変更致します）
　可能な範囲でご希望に合わせて撮影します。
　お子さまだけの写真を希望されていても是非ご家族写真も一枚撮影してみてください☆
③終了後の着替え15分

写真等は後日プレゼント致します

撮影後、通常納期１か月程度です。
　　病状などの都合で早く手元に届くことを希望される方はご相談ください。
　　※データのカット数は状況により変化します。USBでお渡し致します。

その他のお願い事項

病院での撮影の場合
病院内でお部屋をお借りする必要がございます。調整を行う必要がございますのでお時間を
いただく場合がございます。
可能な範囲でご希望に添える撮影を行うよう、スタッフ一丸で努力致しますが、フォトスタ
ジオでの撮影と異なりますので、ご希望に添えない場合もございます。ご了承ください。

※院内の会議室をお借りして撮影をした様子です

👈お申込みはこちらからお願い致します

【企画全体へのお問い合わせ】 
NPO法人愛知こどもホスピスプロジェクト事務局
〒465-0094 　名古屋市名東区亀の井三丁目189  3F

Email：hello@achp.jp　TEL：050-5806-2150　HP：http://www.achp.jp
26



実施結果報告書 
作成者：愛知こどもホスピスプロジェクト 

作成日：2025年 1月 27日 
1， イベントの概要 

タイトル 愛知こどもホスピスプロジェクト  
2024年度 第 1回フォトプロジェクト（フォトプロジェクト第 2弾） 

実施の目的 こどもの大切な記念日を形に残す 
内容 記念日などこどもご家族の希望に合わせて写真撮影を行う 
対象 LTC、重症心身障害児のお子さまとご家族 
日時 2025年 1月 15日（水） 

9:20～17:30（9:00準備開始、17:45完全撤収） 
場所 にじいろのいえ 
宣伝方法 対象疾患のこどもが入院する施設に、本プロジェクトについて丁寧に説明を

行う。 
参加人数 25組 
運営人数 ACHPスタッフ２名、カメラマン 1名、美容スタッフ 2名 
予算 キリン福祉財団助成金 400,000円（2回のフォトプロジェクト合計金額） 

 
２， 実施 
 「にじいろのいえ」のスタッフより、様々な事情で、入院している子どもたちは正装をして写真を撮影
する機会がないため、子どもたちに生まれてきた証を残してあげたい。と本団体へ依頼がかかる。11 月
に Zoom 打ち合わせ、12月に会場視察と打ち合わせを行い、当日を迎える。当日は、現在使用していな
い 20畳ほどの部屋を撮影部屋、隣の一室をフィッティングルームとして使用して撮影を開始。施設に入
所する 25名のお子さま全員を撮影した。当日、希望のあったご家族 7組は、本人の写真に加え家族写真
撮影を行った。その際には、ACHPのHPへの記載の許可も取りながら実施した。 
 衣裳選びに関して、事前に選択していただく他、選択が難しいお子様の場合には、同じサイズの衣装を
3着程度持参しお子様の反応を確認しながら本人の意向を最優先し、「選択する」ことを大切に実施した。 
 撮影は、施設の全面協力の下、お子様の体調に合わせて施設のスタッフの方に順番を決め、１人 5 分
程度を目安にお子様に負担がかからないよう最小限の時間での準備・撮影を行った。25 名大きな問題の
発生はなく撮影は終了した。 
３．総括 
・フォトプロジェクトは今回で 2 回目であり、会場設営等短時間で実施し、撮影もスムーズに行うこと
ができた。 

・撮影人数が 25組であり時間やお子様のご負担に関して懸念事項であったが、入念な打ち合わせと施設
のスタッフの方の全面協力により撮影前中後の体調の変化等起こることなくプロジェクトを終了するこ
とができた。 
・アンケート結果からも有意義な時間を過ごしていただけたことが分かる時間となったと考え、意味深
いプロジェクトとなった。 
【アンケート結果】 
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1）プロジェクトへの満足度 アンケート回答 3名中 3名が「満足」と回答 
2）自由記載 
・普段見られない姿や表情を見ることができて、とても感動しました。 
・本格的な衣装に舞台、撮影等、心から感動し、涙しました。一般家庭では「普通」の機会ですが、当施
設ではなかなか設定できず、カラーポリ袋で手作り衣装を作成した事もありました。『今まで準備して
あげられなかった』と嘆く保護者の方もいらっしゃいます。そんな大人の後悔を救って頂く活動に有り
難い気持ちです。また、特に認知機能に大きな課題が無い子は、成長の過程で幼少期を振り返る時がや
ってくるはずです。当時の記憶は無くとも、写真の中でキラキラと輝く自分の姿を見返す事で自己理解
や精神的な安定等、繋がっていくと思います。素敵な機会を与えていただき、とても感謝しています。 

・入所している子どもたちがイベント事で写真を撮ってもらうことはなかなか難しいので、Photoプロジ
ェクトが子どもたちや家族にとってとても素敵な体験となりました。今を生きているという証になり、
また大きくなって自分の存在価値を考えた時に振り返る写真ともなりました。みんな愛されているん
だよと伝えることができるツールの 1 つとなり、子どもたちの成長の記録が増えたことが心から嬉し
く思っています。 

3）スタッフの対応について 
・障害の特性上、着付けしにくい子もいたと思いますが、素早く且つ素敵に衣装を整えて頂きました。撮
影の際の姿勢調整も含めて子ども達は負担少なく臨めていました。その上、決して業務的や流れ作業で
は無く、どのスタッフの方も一人一人の子どもの名前を呼び、明るく温かく触れ合って頂いた事や四肢
を自力で動かせない子には鏡の角度を調整して見えるようになさっていた事等々、キリがありません
が子ども目線でのきめ細やかなご配慮はとても嬉しく感謝の気持ちで一杯です。子どもにかかるスト
レスは少なく、最高の時間となるご対応に敬服いたします。 

・事前に打ち合わせをした事で、イメージがつきやすく当日もスムーズに行う事ができました。 
・スタッフの皆様が子どもたちと仲良くなるのが上手で柔らかい雰囲気だったので、子ども達が心許し
スムーズに写真を撮る事ができた。 

        

       

文責：瀧田咲枝 
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実施結果報告書 
作成者：愛知こどもホスピスプロジェクト 

作成日：2025年 1月 17日 
1， イベントの概要 

タイトル 愛知こどもホスピスプロジェクト  
2024年度 第 2回フォトプロジェクト（フォトプロジェクト第 3弾） 

実施の目的 こどもの大切な記念日を形に残す 
内容 記念日などこどもご家族の希望に合わせて写真撮影を行う 
対象 LTCのお子さまとご家族 
日時 2025年 2月 13日（木） 

13:00～16:00（13:00準備開始、14:00～15:00着付け・撮影、16:00完全撤収） 
場所 名古屋医療センター 
宣伝方法 施設に説明し対象のお子さまご家族にお声がけいただき希望者にエントリー

していただく 
参加人数 1組 
運営人数 ACHPスタッフ２名、カメラマン 1名、美容スタッフ 1名 
予算 キリン福祉財団助成金 400,000円（2回のフォトプロジェクト合計金額） 

株式会社ムーランエムーラン寄付 20,000円 
 
２， 実施 
 名古屋医療センター様へ 11月本プロジェクトについて説明を行った。CLS の方に窓口となっていただ
き、会議室の確保と対象となるお子さんとご家族様に声がけを行っていただく。ご希望のご家族は自ら
プロジェクトに申し込んでいただいた。2組のご家族の撮影希望があった。 
登録情報を基に、前もって希望の衣装と要望を確認した。衣装は、お子さんの希望を 2-3パターン選ん

でいただき、当日持参した。お子さんに選んでいただくように調整を行った。また、2組とも化学療法を
行っていた影響で脱毛が見られておりお父さまが写真を撮影するにあたり髪をセットできないことに対
し不安をいただいていた。それに対して「隠すというよりは、かわいく頭も素敵に飾るというスタンスで
行きましょう」と説明する。株式会社ムーランエムーラン様より、ウィッグ・髪飾り等の購入のための寄
付を使用しお子さんにこちらもウィッグをいくつか用意。ドレスと同様にウィッグを飾りのような感覚
で選んでいただいた。 
 当日、一組のお子さまのきょうだいが感染症のため撮影中止となり、1組のお子さまとご家族の撮影を
行った。お子さまが楽しそうに準備撮影する姿を見るお母さまとお父さまの表情も穏やかでお子さまた
ちの笑い声の絶えない撮影会となった。 
３．総括 
・フォトプロジェクトは今回で 3 回目であり、会場設営等短時間で実施し、撮影もスムーズに行うこと
ができた。また、1組のみであったこと、お子様の体調が安定していたこともあり時間に余裕をもって
実施することができた。 

・今回は下見を実施せずの撮影だったが、部屋の様子を前もって写真で確認していたため、大きな問題が
なく終了した。 
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・開始前のお母さまの表情がこわばっていたが、自分で選んで衣裳とウィッグを付け、終始その場を楽し
んでいるお子さま姿を見ているうちに、表情がとても穏やかになり撮影を楽しんでくださる様子があ
った。さらに、撮影終了後にウィッグを外したお子さまの姿を「こっちもとってもかわいいね」と声を
かけながら撮影されていた姿があった。このことより、家族にとってもかけがえのない時間の共有とな
ったことが予想される。 

・自分で沢山の衣装の中から好きな衣装を着て、プリンセスになる経験がお子さまにとってドキドキ・ワ
クワクを味わう時間となり、特別な体験となったと考えらる。 

       

 

     

 

 
文責：瀧田咲枝 
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実施結果報告書 

作成者：愛知こどもホスピスプロジェクト 

作成日：2024 年 5 月 5 日 

1. イベントの概要 

タイトル ワクワクプロジェクト～お泊まりイベント～ 

 主催：愛知こどもホスピスプロジェクト 

共催：サポートイン南知多 

実施の目的 病気や障がいにより外出することが困難なこどもとご家族が、安心し

て温泉旅館での旅行体験を味わうこと 

内容 命にかかわる病気や障がいのあるこどもとそのご家族が、館内バリア

フリー・リフト浴を備えた浴室、食形態もミキサー食対応など、重度

の障がいのある方でも快適に過ごせる設備のある「サポートイン南知

多」さんで、家族旅行を楽しんでいただいた。 

対象 生命にかかわる病気や障がいのある（以下、LTC）こどもとご家族。 

日時 2024 年 4 月 3 日（水）～４月４日（木） 

場所 サポートイン南知多 

愛知県知多郡南知多町内海一色 21-1 

宣伝方法 SNS（X、Instagram、Facebook）にて募集 

申込人数 17 家族 68 名 

当日参加人数 １家族（大人３名、こども 2 名） 

 

2. 実施実績 

参加希望理由として、「双子の女の子で、自発呼吸がなく人工呼吸器が離脱できないので外

出が難しい」と記載されていたため、事前にサポートイン南知多さんとご家族さんとで必要

物品や滞在中やってみたいことについてやりとりを行っていただいた。 

 

4 月 3 日 14:00 チェックイン。寝台タクシーで到着。母・祖母・訪問看護師さんも同乗。 

お子さん 2 人ともそれぞれバギーに乗り、バギーの下に、呼吸器・加湿器・吸引機・発電機

が搭載されていた。エレベーターにはバギー1 台、付き添い者 1 名が乗れた。 

・2 階に到着し、まずはやりたいことの一つ「自動販売機でジュースを買う」を体験した。

いくつかのジュースの中から自分の好きなジュースを選び、棒でボタンを押し、お金を自動

販売機に入れる、そして胃ろうからそのジュースを摂取することができた。 

・部屋には、二つのベッドを準備いただいており、自宅と同じように二人が顔を合わせられ

るようベッドの位置を変更していただくなど、臨機応変に対応いただけた。バギーからベッ

ドに移り、諸々セッティングが完了するまで、2 時間弱の時間が必要であった。 

・コンセントについて、二人で 20 個の差し口が必要であったためサポートイン南知多さん

にご準備以上の延長コードを急遽手配いただけた。 

・「大きいお風呂にいれてあげたい」が母の希望であり、スタッフさんにリフト浴について

説明いただきながら、実際どうなるのかを、母・訪問看護師さん・こどもホスピススタッフ 
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でデモンストレーションしながら紐の長さやリクライニングの角度、呼吸器の管の長さと

の兼ね合いなどひとつひとつ丁寧に確認していった。 

17:00 にこどもホスピススタッフは宿を後にしたが、後日写真とともにチェックアウトまで

の様子を教えてくださった。 

入浴は母と訪問看護師さんと旅館スタッフさんのご協力のもとでトラブルなく終了。 

夕食は、お子さんも大人と同じ食材をペースト食にしていただき、胃ろうから摂取できた。 

翌朝は、スタッフさんにお手伝いいただき、特殊なシートを用いて、念願の海辺へ行くこと

ができた。 

体調面に関しては、夕方一人のお子さんに発熱がみられたものの、翌朝には解熱し、特に問

題なく帰宅。 

 

3. 当日の会場の様子 

    

 

   

 

４． 参加者（保護者）感想 

・今まで、旅行に行くってそんなの絶対できないと思っていました。行けるって決まって、

凄く嬉しかったけど、日にちが近づくにつれて大丈夫かなとも思ったけど、ひとまず無事に

（宿に）たどり着けてよかったです。 

・リフト入浴が初体験で呼吸器の回路の長さが心配でしたが、何とか入れることができまし

た。お風呂は広くてレインボーネオンとバブルバスで楽しそうでした。ドキドキしながらも

楽しかったようです。 

・海辺での様子について、一人はどこまでも行け行けと波打ち際まで行き、もう一人はずっ
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と首を横に振って怖がっていました。笑笑 

・お出かけする前はいつも不安と、最中は後悔するのですが、無事に帰ってくると良かった

ぁーと思うので、これも経験なのかもと思いました。今回の旅でいろいろ見えてきたことも

ありました。同行してくれた訪問看護師さんも一緒ですごく心強かったです。宿のスタッフ

さんも皆さま親切で絶対また来ます。今年はたくさんお出かけしたいな。 

 

7．統括 

・双子のお子さんがそれぞれ呼吸器・吸引が適宜必要で、体位によって酸素の取り込みに変

化が出るため常に酸素モニターで観察が必要な医療的ケアの高い状況であった。また、体温

調整も不安定なため除湿機能付きのマットなどもあり、事前に状態については把握してい

たつもりであったが、想像以上にコンセントが必要で、延長コードに延長コードを繋ぎ、ト

ータル 20 個のコンセントを必要とした。サポートイン南知多さんが臨機応変に対応してく

ださり、本当に助かりました。体位の安定のためにマットが必要であったり、場所を移動す

ることで必然的に荷物も増えるため、事前に宿に荷物を送らせていただけたことも、家族の

負担軽減につながりました。このように個別対応をしていただけましたこと、心から感謝申

し上げます。 

・保護者感想にも掲載されているように、旅行に行きたくても、バリアフリーではなかった

り、ミキサー食が準備できないなど、宿の方からお断りをされるケースが多々あり、そもそ

も自分たちは旅行に行けるはずがないと思われているご家族は多い。今回このように医療

的ケアの必要性が高いお子さんが安全に楽しく宿泊でき、この経験がご家族にとっても次

のステップ（絶対また来ます。今年はたくさんお出かけしたいな）に繋がる経験ができたこ

とは、大きな意味があったと考える。 

・特殊なマットを敷いて海辺まで行けた経験は、子どもにとっても、生まれて初めての海を

五感で感じる特別な経験となった。バギーだから海辺に行けないのではなく、ちょっとした

配慮で「やりたい」を「できた」に変えられた経験は、お子さんだけでなく、ご家族にとっ

ても次へ進むステップとなった。そして、それを家族のみで行ったのではなく、家族以外の

宿のスタッフさんや企業様と一緒に夢を叶えることができた、家族以外の応援団がいると

感じられることは、一人じゃない・地域で一緒に育てていこうというメッセージにもなるの

ではないかと考える。 

2024 年度も引き続き、賛同企業様や地域の皆様とともに、「存分に生きるを、一緒に。」を

お子さんやご家族さんと一緒に経験出来たら嬉しいです。 

以上 
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実施結果報告書 

作成者：NPO 法人愛知こどもホスピスプロジェクト 

作成日：2024 年 12 月 9 日 

1.概要 

タイトル ヨーロッパこどもホスピス・こども病院視察 

目的 イギリス・ドイツ・オランダのこどもホスピスおよびこども病院を視察

し、小児緩和ケアやこどもホスピスの先進的な取り組みを学ぶこと、そ

して、愛知におけるこどもホスピスの目指すべきあり方についての示唆

を得ること。 

日程 2024 年 9 月 14 日～22 日 （＊日程詳細は別紙参照） 

視察先 イギリス・マンチェスター「フランシスハウスこどもホスピス」 

イギリス・リーズ「マーチンハウスこどもホスピス」 

イギリス・マンチェスター「マンチェスターこども病院」 

ドイツ・デュッセルドルフ「レーゲンボーゲンラントこども青年ホスピ

ス」 

オランダ・ユトレヒト「プリンセスマキシマ小児がんセンター」 

 
視察者 3 名（ACHP 代表畑中、副代表佐々木、副代表新家） 

視察報告 2024 年 12 月 1 日：ヨーロッパこどもホスピス視察報告会（148 名参

加） 

その他、院内学校教員研修会、名古屋大学小児科医局会、小児在宅ケア

研究会、周産期精神保健研究会、中部トータルケア研究会など 

 

２.各視察先の様子 （＊詳細は別紙参照） 

① フランシスハウスこどもホスピス
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② マーチンハウスこどもホスピス 

 

③ マンチェスターこども病院 

  

④ レーゲンボーゲンラントこども青年ホスピス 

                             

 

⑤ プリンセスマキシマ小児がんセンター  

                      
 

  

３.視察から得た知見 
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３－1 こどもホスピス 

３か所のこどもホスピスすべてで、病気や障害がある子どもとそのきょうだい、家族の

QOL 保証に端を発する、発病時からの小児緩和ケア実践が重視されていた。ケアチームが

体調を整えることに一役買い、アドバンスケアプランを家族と共有し、音楽やアート、外

遊び、水遊び、ゲーム、食事など、子どもでいられる時間をみんなで楽しむ場所であった。

また発病時から構築した関係性があり居場所となっているからこそ、終末期や死別後のケ

アが成立していると実感した。 

 こどもホスピスは各地域の基幹病院と、子どもと家族の状況・ケア計画を共有し合う体

制があり、そのことが家族の負担軽減や安心につながっていた。子どもたちの状況に合わ

せ、また日頃から過ごす場として、家と病院の他にこどもホスピスという選択肢が加わっ

ていた。親しんだ部屋で、あるいは自然を感じよく遊んだ広大な庭にある大きな木の下で

と、子どもが希望した場で最期の時を過ごすという選択肢が存在した。亡くなった後も、

数日から数週間過ごせる部屋があり、家族や友だち、関係の方々と時間を共にできる現実

があった。 

 発達段階別きょうだいプログラムだけでなく、生存している子のきょうだいと死別を経

験したきょうだいが楽しみを通して一緒に交流する機会もあり、死を越えたつながりが生

む世界があることとその重要性を感じた。 

３－２ こども病院 

２か所の病院いずれも、廊下のあちこちに遊具が置かれ、プレイルームやティーンルー

ム、屋外の遊び場、音楽スタジオやドレッシングルーム、そして学校等、子どもが遊びや

学びを楽しむ場所が充実していた。日本の病院とは違い、移植中や ICU を含め、いつでも

親やきょうだい、友達の面会は制限されることなく、歓迎されていた。思春期の子が、テ

ィーンルームに地元の友達を招きパーティを開くこともあるとのことで、病院の中でも子

ども達の日常が守られ継続されている様を目の当たりにした。 

特に、プリンセスマキシマ小児がんセンターは、オランダ国内の全小児がん患者を受け

入れており、医療と研究だけでなく、子どもと家族の包括的な支援が特徴的であった。病

室は、全室がバルコニー付きの個室で、入院中の子どもの部屋だけでなく、扉を挟んだ隣

にバスベッド完備の家族用の部屋が準備されていた。子どもの入院環境だけでなく、家族

の付き添いや精神面にも配慮された環境が整っていた。さらに、多職種による支援も充実

していた。 

 場所の垣根なく、病院でも、自宅でも、ホスピスでも、子どもが子どもらしく、家族が

家族らしく生きるためのあり方、小児緩和ケアの充実について検討する必要性を痛感した。 

 

 

４. 総括 

・今回の視察を通して、ヨーロッパの先進的なこどもホスピス、小児緩和ケアのあり

様を肌で感じることができました。写真だけでは分からなかった、現場のあたたかい

雰囲気、子ども達や家族の生き生きとした様子を目の当たりにして、愛知にも「こど

もホスピス」を設立する必要性を再認識しました。 

・土地や建物といったハード面だけではなく、そこで働く人、関わる人たちのマイン

ド、あたたかなやりとりこそが大切だと気付けたことも、実際に現地を訪れ、人に会

い、気持ちに触れることができたからこその大きな成果だったと感じています。 
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・多くの場で、視察報告をする機会もあり、日本の医療関係者の小児緩和ケアについ

ての関心の高さもうかがえます。日本の医療環境や考え方との違いに触れ、世界には

様々なあり様があることを知れたことは、今後日本において、広い視野で小児緩和ケ

アを推進していく力になると考えます。 

・このような貴重な機会を与えて下さった柴原医療福祉記念財団様には、心から感謝

いたします。 

・今回得られた知見を活かして、愛知における「こどもホスピス」のあり方を検討し

ていきます。 

以上 

37



日程表
NO 日付 時間 日程 食事

1 9月14日 土
16:05 中部国際空港(NGO)発　CX539　4h15m

None19:20 香港国際空港(HKG)着　乗り継ぎ5h15m

機内食

2 9月15日 日

0:35 香港国際空港(HKG)発　CX259　14h20m
機内食7:55 マンチェスター空港(MAN)着

None

None

3 9月16日 月

電車移動 continental
breckfast10:00？ FrancisHouse Children's Hospice

　DabidとJudithにご案内頂く
None

Davidに車で送迎して頂きホテルへ移動
Dinner w/David

4 9月17日 火

ホテルからDavidに車で送迎して頂く
?11:00 Martin House Children's Hospice

None
20:00 Hotel

None

5 9月18日 水

8:00
?

None19:55 マンチェスター空港(MAN)発 EW9345
22:20 デュッセルドルフ空港(DUS)着

None

6 9月19日 木

None10:00 Kinder-und Jugendhospiz Regenbogenland

None

None

7 9月20日 金

None
pm ユトレヒト大学Princess maxima center for pediatric oncology

None

None

８ 9月21日 土

None10:35 デュッセルドルフ空港(DUS)発　LH77　50m
11:25 フランクフルト空港(FRA)着  乗り継ぎ2h20m

None13:45 フランクフルト空港(FRA)発　CX288　11h45m

機内食

7 9月22日 日

7:30 香港国際空港(HGK)着　乗り継ぎ2h30m
機内食10:00 香港国際空港(HGK)発　CX536　4h

15:00 中部国際空港(NGO)着
None

None

機中泊

HOTEL Premmier Inn Manchester（Piccadilly）

HOTEL Old Bell INN, Oldahm

HOTEL Old Bell INN, Oldahm

HOTEL Ibis Hotel Dusseldorf Hauptbanhof

HOTEL Ibis Hotel Dusseldorf Hauptbanhof

HOTEL Ibis Hotel Dusseldorf Hauptbanhof

HOTEL 機中泊
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１２/１

ヨーロッパ
こどもホスピス
視察報告会
ヨーロッパ
こどもホスピス
視察報告会

私たちの活動は
こちらから

 NPO法人愛知こどもホスピスプロジェクト

☎ 050-5806-2 150
Email: hello@achp.jp

１０:００〜１２:３０

９:４５受付開始

参加方法

日

９月にイギリス・ドイツ・オランダのこどもホスピス及びこども病院を
視察してきた成果の報告会を開催します。愛知におけるこどもホスピス
の今後の発展について議論を深めていきませんか。

■参加費：無料　
■定員：現地100名、オンライン80名

■QRコードより
　事前予約をしてください。

開催概要

■ 場所(協力)：日本メナード化粧品株式会社
　名古屋市中区丸の内3-18-15 
　メナードビル３F
■ 開催方法：ハイブリッド開催
　　　　　　 現地開催＋ZOOM配信

本事業は、
公益財団法人柴原医療福祉財団様の
ご支援により開催しております。

主催：主催：
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時間 プログラム内容 担当者・講演者

9:45 - 受付開始

10:00 - 10:05
開会の挨拶
視察の目的と報告会の趣旨説明 上田一仁

10:05 - 10:20
視察の概要紹介
 訪問先施設の基本情報と各国の取り組み 畑中めぐみ

10:20 - 11:10

各施設の詳細報告と愛知県でのこどもホスピスへの
応用
イギリス・ドイツ・オランダのこどもホスピスおよびこども病
院視察を通じて得た知見とその活用法

佐々木美和
新家一輝

11:10-11:20 休憩（10分）

11:20-11:40 横浜こどもホスピスの実践 横浜こどもホスピスプロジェクト
代表理事　田川尚登様

11:40 - 12:20

パネルディスカッション
「愛知におけるこどもホスピスの未来」
質疑応答含む
テーマ（案）
 日本におけるこどもホスピスの設立に必要な要件
 小児緩和ケアの現在の課題と未来の可能性
 行政や地域社会との連携の重要性

ファシリテーター:上田、畑中
パネリスト：
新家、佐々木、田川様、
名古屋市子ども青少年局
子ども福祉課　守屋悟様

12:20 - 12:30
まとめと閉会の挨拶
今後の展望と報告会の総括 畑中めぐみ

12:30 - 13:00 ネットワーキング（自由な意見交換） 任意参加

TIME TABLE
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実施結果報告書 

作成者：NPO 法人愛知こどもホスピスプロジェクト 

作成日：2024 年 12 月 9 日 

1.イベントの概要

タイトル ヨーロッパこどもホスピス視察 報告会

開催目的 イギリス・ドイツ・オランダのこどもホスピスおよびこども病院視察の成果を報告す

るとともに、愛知におけるこどもホスピスの今後の発展について議論を深めるこ

と。

内容 視察の概要と、各施設の詳細をスライドを用いて紹介し、横浜こどもホスピスでの

実践を説明する。 

発表者とオンライン、オンサイトの参加者と意見交換を行う。 

対象 命を脅かす病気のあるこどもときょうだい・家族の支援に関心のある地域住民、医

療・福祉・教育関係者、学生など 

日時 2024 年 12 月 1 日(日) 10:00～12:30（9:45 受付開始） 

場所 現地開催＋ZOOM 配信 

・日本メナード化粧品株式会社

（名古屋市中区丸の内３−１８−１５ メナードビル）

・ZOOM 大規模ミーティング

参加費 無料 

宣伝方法 ・HP での広報（http://www.achp.jp）

・SNS 広告（X、Instagram、Facebook）

参加人数 定員：現地 100 名、オンライン参加 100 名 

・事前申し込み者数： 現地 46 名 WEB 124 名 合計 168 名

・実際の参加者数：  現地 43 名、WEB105 名 合計 148 名

従事者 33 名 

（ACHP：4 名、ACHP ボランティア：17 名、日本メナード化粧品株式会社ボラン

ティア：12 名）

ご支援 協力：日本メナード化粧品株式会社 
公益財団法人柴原医療福祉財団

２．収支 

収入の部 

品名 金額 備考 

募金 
￥22,600 

募金の返礼品として 

ガチャガチャ、積み木、箸置きをお渡し 

合計 ￥22,600 

支出の部 

品名 金額 備考 

 講師旅費・交通費 ￥45,790 田川さん分 

 通信費 ￥8,250  ZOOM 大規模ミーティング 

合計 ￥54,040 
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３.当日の会場の様子 
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４.メディア掲載実績 

日付 メディア名 タイトル URL 

202４/12/6 中部経済新

聞 

欧州視察の報告会開く 愛

知こどもホスピスプロジェク

ト 

https://www.chukei-

news.co.jp/news/2024/12/06/O

K0002412060401_04/ 

 

 

5. 報告会の内容の概要（巻末に当日のスライドを添付） 

5.1 発表者と報告テーマ 

- イギリスのホスピスの家族支援プログラム   

- ドイツのきょうだい児支援の充実した取り組み   

- オランダの小児がんこども病院の施設設計と地域連携   

- 横浜こどもホスピスの事例から学ぶ運営の実践と工夫   

5.2 特徴的な内容 

- 家族ぐるみの支援が重視されるヨーロッパの事例   

- 地域住民がホスピスを「誇り」として捉える寄付文化   

- 「きょうだい」へのケアが当たり前とされる環境   

 

6. アンケート結果（回答数 77 名）の詳細（巻末にアンケート全部を添付） 

６．１本日の参加方法 
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 ６．２シンポジウムに対する満足度を教えてください。 

 

６．３ シンポジウムに参加された理由をお聞かせください。（複数回答可） 

1. こどもホスピスに関心があるから：64 回答 

2. 命を脅かされる病気や障がいのあるこどもとご家族の支援に関心があるから：54 回答 

3. 友人・知人に誘われたから：7 回答 

 

６．４ お立場  （複数回答可） 

1. 医療関係の方 30 回答 

2. こどもホスピスに関心のある地域の方 22 回答 

3. 愛知こどもホスピスプロジェクトのボランティアの方 18 回答 

 

６．５ 報告会のご感想をお聞かせください。 

【ポジティブな声】 

-ホスピスマインドの重要性   

 「視察報告の中で繰り返し『人が大事』という言葉が印象的でした。人が人を支える温 

かさを感じました」   

    「建物や設備だけでなく、そこに関わる人々の想いが重要だと実感しました」   

-きょうだい児支援への感動   

   「ヨーロッパではきょうだい児支援が当たり前であることに驚きました。家族全体を

支える大切さを学びました」   

-地域に根差した取り組みの素晴らしさ  

     「地域住民がホスピスを誇りに思い、支える文化が印象的でした。これを愛知でも実

現したい」   

     「寄付文化が日本とは大きく違うことに気付かされました」   

-ホスピスの理念と環境への感動   

     「子どもが存分に生きるための環境が整っていることに感動しました。遊びや学び

の場があるのが当たり前という考え方に驚きました」   

【課題と改善点】 

- もっと知りたかったこと   

     「日本とヨーロッパの医療保険制度や教育体制の違いを詳しく知りたかった」   

     「なぜイギリスやドイツでホスピスが発展したのか、背景や理由にもっと踏み込んで

欲しかった」   
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- 視聴環境への改善要望   

     「体調不良で参加できなかったので、オンデマンド配信があればありがたい」   

     「資料を共有していただけると復習がしやすいと思います」   

 

６．６ 今後愛知こどもホスピスプロジェクトに期待することをお聞かせください。 

- 愛知こどもホスピス開設への期待   

    「愛知でこどもホスピスが実現する日が待ち遠しいです。地域の誇りとなる施設を作

ってください」   

    「設立に向けての進捗報告を定期的にお願いしたいです」   

    「きょうだい児支援や訪問ホスピスも含め、活動が充実することを期待しています」   

- 具体的な提案   

  「愛知独自の特徴を活かしたホスピスを設計し、地域全体で支える仕組みを作って欲

しい」   

    「医療学生や医療従事者向けの専門的な勉強会を開催して欲しい」   

 

7. 今後の展望と結論 

  ヨーロッパのホスピス事例から多くの示唆を得た今回の報告会では、日本で「存分に生

きる」環境を実現するための課題と展望を共有することができました。課題としては、資金

調達や寄付文化の普及、施設の適切な立地選定と地域連携、医療や福祉の垣根を超えた

支援体制の構築が挙げられます。一方で、地域住民や企業との協力体制を強化し、ホスピ

ス設立を契機にきょうだい児支援や家族全体のケアが全国に広がるモデルを構築すると

いう明確な展望が見出されました。 

これらの学びを基に、「存分に生きる」ための環境作りをさらに加速させ、多くの子どもや

家族に希望と安心を届ける活動を推進していきます。 
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アンケート結果詳細 

Q５.報告会のご感想をお聞かせください。 

大変貴重なお話を聞くことができました。 

ヨーロッパでとても充実したホスピスの現状を知ることができ今後、活動をしていく上で色々な目線

から考えていくことができると思います。 

きょうだい児の支援を志している学生という立場からご講演を拝聴いたしました。ヨーロッパは家族

ぐるみの支援が充実しているとは存じておりましたが、実際に行かれた皆さんのお話に何度も「きょ

うだい」という言葉が出てきたことに驚きました。きょうだいのことを考えていらっしゃる方がそれほど

たくさんおられることにとても希望を感じられました。次回のイベントも是非参加させていただきたい

です。 

大変温かい雰囲気で、学びの多い時間でした。 

先進地の現状や大切にされていることを知ることができて良かったです。 

視察した地域と日本の小児の医療保険、障がい福祉、教育体制の違いなど詳しく知りたかった。建

物の素晴らしさばかりに目がいってしまい、なぜ、こどもホスピスというものが英国にはできたのか、

できる必要があったのかまで踏み込んで知りたかった。 

ヨーロッパのこどもホスピスの素敵な環境に感激したのと同時に、やはり佐々木さん、新家さんの人

柄が素敵で、人と人をつないでいく大切さ、あたたかさ、素敵さを感じる会でした。ありがとうござい

ましま。 

何の知識もない私でも、分かりやすい説明でした。話を聞いてて大人の私でもワクワクする施設でし

た。愛知にもこどもホスピスができるって現実味を感じ、子ども達の為に今やりたい事を一緒に叶え

ていくって言う当たり前の事を、当たり前にできる施設をこれからもボランティアとして、少しでも力に

なりたいなって思いました。 

ホスピスが当たり前にある国での子どもへの支援の様子を聞くことができ、日本でも子どもや家族、

きょうだいへの支援が変わる必要性があると改めて感じることができました。 

本日はヨーロッパ視察の貴重なご報告をありがとうございました！ 

医療水準にさほど変わりがない（と思わられる）ヨーロッパと日本で、ここまで小児医療・こどもホス

ピスの環境が違うことに驚かされました。診断がつくと同時に（病気があってもなくても）こどもの成

長・発達が守られると保証され、当たり前のように遊びや学びの環境があるヨーロッパ。視察された

皆さまがおっしゃっていたように、本来は医療現場から始めていかなければと考えさせられました。ホ

スピスマインドを広め、仲間を作り、できることからチャレンジしていきたいと強く思いました！ 

ご多忙の中、本当にありがとうございました。 

様々な職種の方がいらっしゃっていたことで、いろんな立場からのお話を聞くことが出来、とても勉強

になりました。こどもホスピスの設立、心から応援しております。 

イギリスドイツオランダ、そして横浜のこどもホスピスやこども病院の環境をまず知ることができて、

在ることが分かりました。 

訪問看護で小児がんの子との関わりや重心のこどもたちと関わらせていただいている中で、皆さん

目の前の利用者さんと向き合われていますが自分自身相談できるところが少なく…こどもの権利も

日々悩んでいます。大人はその権利を守る義務もあるのに今の日本でなかなか子どもへの告知を

親も望まず、チームとしてもフォローし切れる自信もないため、そこに向き合うたびに揺らぎ…。 

報告会で話してくださる方や質問される方々の笑顔や心が素敵でした。 

在ることがわかったことと、考えていることが近い方々がそこに「在る」「いる」ことが分かり、涙もで

ました。 

建物ができることで支援も広がるという経験に基づいた横浜のお話も貴重なものでした。実体験と

いうのは何にも勝るのだなと。 

建物も考え抜かれていて魅力もあるが、やはり大事なのは「人」。そこももっともだなぁとうなづきな
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がら、話してくださる方々の想いが伝わりました。 

『ホスピスマインド』どこにいても相手のことを思って向かえる気持ちはそれこそどこにいても持てる

ので、目の前の自分のできることを、周りの方々からヒントをもらいながらやっていきたいと思いま

す。 

建物が建つまでのお金、ランニングコストをどうするか…自由度があるためには寄付が多いといい

その理由も、その一人一人の寄付には想いがあることも 

たくさん考え抜かれてここまで来られたんだと感じました。お話聞かせていただいていい時間をあり

がとうございました。 

これを機に寄付も始めさせてもらいます。 

寄付文化の違いを感じました 

ヨーロッパのホスピス、また子ども病院の現状/様子までも知ることができ、興味深い内容でした。こ

どもホスピスのスタッフの皆さんがワンチームとして、そばで応援し続ける姿がとても印象的でした。

存分に生きるというコンセプトは世界共通であるということ、感銘を受けました。 

海外の施設が立派なことに驚くとともに基本的な価値観に違いがあるのかと思いました。しかし子

どもの人権、家族の状況を考えて前進しなければいけないと思いました。 

海外の施設の情報をエピソードと一緒にご紹介いただきありがとうございました。 

こどもたちご家族にとって何がベストか、難しい時も多いのですが、視野を狭めず、今できることを

考えて可能性を見つけていけたら良いなと思いました。 

今後、こどもたちご家族の選択肢が増え、継続ができる文化が育ちますように。 

日本の病院しか知らないと当たり前と思っていたことが、そうではないということがわかり、自分自

身のこども時代の療養環境は大変な空間にいたんだなと思えて、ホッとしました。頑張ってたんだな

自分って思いました。 

手作りの温もりが心と心を通わせる場を作り出していると感じます。 

ヨーロッパのこどもホスピスの施設の在り方や、スタッフの方々の優しさが普通にあること、地域の

方たちがこどもホスピスの存在を誇らしく感じる距離感でその地域に根ざしていること、素晴らしい

環境のお話をたくさん聞けて胸がいっぱいになりました。 

理解を得ることの先にある、そこに一緒に存在することが普通になる社会が広がっていく景色が、皆

さんといると想像できます。 

ひとつひとつの積み重ねと前進を、私も実行しながら今後も活動を支援させていただきたいと思い

ます。 

子供ホスピスが地域の誇りとして成り立っていることに感銘を受けました 

ヨーロッパのホスピスやこども病院の様子を実際見させていただき、日本との違いに驚きと感動で

した。 

ヨーロッパのこどもホスピスの視察報告を伺い、施設の素晴らしさはもちろんのこと、ホスピスマイン

ドがスタッフだけでなくその地域の人々にも深く広がっていて、誇りに感じられていることに感動しま

した。病いを抱える子どもと家族が孤立することなく、すべての生命が祝福される社会が、活動を通

じて築かれていくといいなと思いました。 

素晴らしい視察報告会でした。ヨーロッパの先進医療施設をリアルな実感を込めて共有してくださ

り大変学びの多い内容でした。特に公衆衛生についての考え方が日本の現状と違っている点に驚

きました（マスクを着用しなかったり ICU での子どもの面会が認められていたりする点など）。死生

観や文化的背景、社会の成熟度の違いを改めて感じました。 

ヨーロッパ視察の報告として、施設の規模感や設備などとともに、そこで働くスタッフの考え方や想

いをしっかりと引き出し、伝えられていて、非常に有意義な視察だったことが分かりました。 

横浜の取り組みの紹介、そしてその後は行政からも登壇されたディスカッションと、とても勉強になり

ました。 
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視察報告で、『やはり人だと感じた』という言葉が印象的でしたが、報告された畑中さん、新家先

生、佐々木さんをはじめ、ACH の皆さんは周りにそう感じさせるものをお持ちだと思っています。※な

ので、お手伝いさせてもらってます！ 

 今までも他団体からの報告も聞いており、再度その確認の意味も含めて参加させていただきまし

た。日本でのこどもホスピスは、成人に対するホスピスとは違い云々 という言い方がよくされます

が、私自身は一緒と考えています。もちろん、医療的な側面はほとんどありませんが、成人でもデイ

ホスピス、ショートステイホスピス的な考え方は当然あり（日本ではあまり行われていないかも知れ

ませんが）、どう死ぬか？ということは、人生で必ず来る「死」までにどう生きるか、その人らしい人生

をどう送るかということであり、私の中では特に区別をせずに協力させていただいているつもりで

す。（もっとも、成人の場合、家族のレスパイトケア的な意味もありますが…） 

 私がホスピスに関わっていた時も、外泊を希望される患者さんやご家族に対して外泊を許可しよう

とした際に、主治医や看護師から「外泊中に何かあったらどうするんですか？」と問い詰められたこ

とがありました。私は「じゃあ、入院を継続していれば、何も起こらないんですか？」と言って外泊させ

たことがあります。 

 もちろん、外泊にあたって本人や家族と様々な状況時にどうするかを相談して外泊させたのです

が、実際外泊中に状態が悪くなった際に、本人や家族の意思に反して、久しぶりの外泊で集まった

親族が慌てて救急車を呼んでしまって、救急車内で挿管して心臓マッサージをされてしまったこと

がありました。 

 本人が希望しても、周りがそれを許さない経験をしました。 

そんなことを思い出しながら、報告を聞いていました。 

  

目指すべきところがイメージできて、とてもよかった 

最先端であるヨーロッパのホスピスの取り組み、小児病院で行われている子ども目線での医療の

取り組みを聞くことができ今後に活かせる勉強になりました。 

手触り感のある視察報告で団体への理解が深まりました。 

いつもありがとうございます 

急な用事があり報告会に参加できませんでした 

オンデマンド配信等あればうれしいですが、難しいですよね 

またの機会に参加させていただければと思います 

ヨーロッパでのホスピスの在り方に感動しました。スタッフみなさんの子供たちを想う気持ちがすご

く伝わってきました。 

良かったと思います。イギリス、ドイツの例はホスピスの精神を説明していましたし、横浜のホスピスの

紹介は具体的でした。質疑応答も経費に関することなど現実的な質問も多く中身も伴っていたと思

います。 

分化や信仰等の違いはあるものの、徹底的にチャイルドファーストの視点で設備やケアがなされて

いることに驚きと日本も学ぶ点はまだまだあると思えました。 

ヨーロッパの様子、うみとそらのおうちの取り組みを拝見して、あいちこどもホスピスの目指す姿が伝

わってきました。 

印象に残る考え方がたくさんありました。ホスピスマインドが日本の多くの病院で広がると良いと感

じました。 

地域の方が施設に対して誇りを持っている状況がいい関係性だと感じました。 

まちぐるみでどう支え合うか、考えさせられる内容でした。ありがとうございます。 

素晴らしい海外の様子が聞けて感動しました。 

海外の実際や国内の現状等についても知ることができ大変勉強になりました。 
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イギリスやオランダ、ドイツなどホスピスの数が沢山あるのに驚きました。日本も増えていくとよいと

思いました。子どもが穏やかな自然の中で過ごす環境の提供が大切だと改めて思いました。新家

先生がぐっと胸にくるものがあり、言葉が詰まった場面で、、、こういう気持ちが大切で、理事の３人

の方々の想いが伝わる素晴らしい報告会だったと思います。 

ただ、今は限られた命の子どもを対象にされている？今回の質問で医療的ケアで何年も療養して

いるお子さんの話がでて、、親御さんの気持ちはわかるのですが、、施設が完成した暁には、誰を優

先するかという問題もでてくるのかなあと思いました（まだ、先の話ですが） 

子どもホスピスが、診断がついた時点から継続的にその対象となるというのは、至極当然で、素敵

な考えだなと思いました。小児医療全体の質の向上が望まれますね。ありがとうございました。 

都合により最後まで参加できませんでしたが、先進事例を知れたことがよかったです。病院という特

殊な環境ではルールがあり、本来叶えてあげてもよいはずのひとりひとりの意思・希望を最大限尊重

することがなかなか難しいので、ホスピスと医療機関が連携することでそれぞれの「存分に生きる」

をサポートできたらすてきだなと思いました。 

他国のホスピスについて知ることができてためになった。 

とても聞きごたえがありました。日本で、こういった施設が一つでも多くつくられたらと思いますが、

費用面、充分な数のスタッフの確保、その一方で少子化もあり、対象者の減少・・と課題は多いのだ

ろうなと改めて考えました。 

海外の状況を丁寧に説明していただき、とても参考になりました。 

海外の現状や日本との違いを実感しました。世界にとったら当たり前ではない日本の感覚を、日本

の中でどう変えていくのか、大きな課題でありながらも、一人ひとりの行動が波紋のように広がり、

きっと変えていけるのだと思いました。 

私の住んでいる県にはこども病院すらないので、この様な活動自体がうらやましく感じました。 

少なくない方がすでに賛同をしています。このまま進んでいきましょう。 

日本のこどもホスピスが全国に 2 か所しかないとのことで、まだまだこれから発展していかなけれ

ばならない分野であることを学びました。 

田川様のお話の中で流していただいた映像は、私も子を持つ親としては大変胸が締め付けられる

思いで見ておりました。子供はもちろんですが周りの家族をサポートしていくために、こどもホスピス

の未来が明るくなっていくことを切に願っております。 

とても良かったです。 

子ども達が、どのような状況の中にあっても自分で選択できることの尊重。日本だと病気になったら

主治医から言われることに従って、諦めなくてはいけない事が多いのではないかな？むしろそれが、

本人のためであり治療するということなのだ…と漠然と感じていました。 

 

海外のホスピスや子ども病院では、子ども達が最期の場所を選ぶことや、やってみたいことができ

る。残された家族が心ゆくまでお別れできる配慮が当たり前に行われていて「存分に生きる」環境

が整っている。 

感動しました。 

 

また、お話の中で佐々木さんが「人が大事」と言われていましたが、私も本当にその通りだと思いま

す。今回の報告会で、畑中さん、新家さん、佐々木さんの言葉から温かさや受け入れてもらえる安心

感を感じました。 

私も福祉に関わるものとして、皆さんを見習いたいと思います。大変勉強になりました。 

ありがとうございました。 

参加者の皆様がとても熱心で、圧倒されました。 

様々なお立場の方からのご意見を伺う中で、こどもホスピスの課題は医療や教育という枠組みだけ

でなく、様々な学問分野で議論されてもよいテーマだと思いました。 
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例えば憲法学では「子どもの自己決定権」という、教科書にも出てくるテーマがあるのですが、少し

角度を変えて「難病児の自己決定権」という研究もできそうな気がしました・・とは言え、私には研究

をする力がなく、言うだけで申し訳ありません。 

外国や日本の子どもホスピスについて知ることができたので良かったです。 

世界のホスピス、こども病院の内部、理念に触れることができて大変有意義でした。 

視察の報告から見えてきた日本の医療の問題について考えることができた。 

ヨーロッパのこどもホスピスについての現状を学ぶ機会になりました。 広大な土地に 住宅街の一

角にあり 中の遊びも充実していて 環境を整えてある状況がわかり そして寄り添ってもらえるスタ

ッフがいる！全てがそろっていて 家族が向き合える場所があり 愛知にもぜひ 子どもホスピスの設

立を実現してほしいと感じました。 

他国や既に活動しているホスピスの活動を知ることができ、とても良かったです。特に他の国の施

設では、日本では考えられないようなことも実現できているのを見ると地域として、病院として、人と

して、色々なことができそうだなという期待が持てました。 

ホスピスの先進国であるイギリスや EU 諸国との考え方、施設のスケールの違いに驚きでした。た

だ、同じ人間であり、子供、家族を思う気持ちは共通にあると皆様のお話を聞いて思いました。 

欧州との文化的な違いや制度の違いを再認識し、日本で看取りを含む施設への発展にはまだまだ

時間がかかるんだなと思った。もっとたくさんの職種が子どもと家族を支えていくことが必要だと思っ

た。小児の病気や療養ができる病院・施設自体が限られ少子高齢化が進む日本ではなかなか難し

いが全都道府県に 2 か所くらい子どもホスピスがあるくらい発展して欲しい。 

海外でのお話も受け、色々な視点での考え方があると気づきました。 数字のみではなく、人の気持

ち、感情なども。 

ヨーロッパの医療、ホスピスの何例かを紹介していただき、大変勉強になりました。視察された方々

がどのようなことにフォーカスされていたのかよくわかる発表の仕方だったかと思います。個人的にド

イツ語など勉強していたこともあり、ヨーロッパに関する書物も読んだり、ドキュメンタリーを見たりして

いますが地域によっても違いがあるのでしょうね。医療倫理や生命倫理、宗教との兼ね合いなども聞

いて教えていただきたかったなと思います。 

皆さんの熱意が伝わってくる報告会でした．今回はクールベッドルームとプレイルームのあり方に焦

点を当てた内容が印象に残りました．行政の方がこのような会に表立って参加して頂けたことは素

晴らしいと思います． 

写真を交えてヨーロッパのこどもホスピスの現場を知ることができで良かったです。 

写真やエピソードを報告してくださり、具体的なイメージができました。現地のこどもホスピスやこど

も病院はとても素敵な環境だと、素直に感動しました。 

海外の状況を知ることができて良かった。ただ、日本で子どもホスピスは大人のホスピスの様に最

期の時間を過ごすだけの場所ではないと強調されているけど、視察の報告の中では最期の時間や

子どもが亡くなったあとの内容が多かったので、日本とヨーロッパでは子どもホスピスの役割が違

うのだろうか？と思った。 

自宅にて、SMA１型の歌子と父、母の親子そろって拝聴しました。 

ヨーロッパのホスピス（そして病院）の充実した施設環境（これは設備だけではなく、働いている

人々の心の距離も）、そしてその地にその場所があることを住民が誇りにするほどの、「みんなで支

えるべき」のマインドを国民が持っていることに驚きました。 

この報告会に参加しなければ細かく知りえることは出来なかった情報ですし、なにより視察にいか

れた愛知こどもホスピスプロジェクトメンバーの皆さんが各地で熱心に丁寧に、現地の方々のお話

を聞かれてきたことがとても伝わってきました。とても胸が打たれました。 

横浜こどもホスピスのお話も、伺えて今走り出している日本におけるホスピスの活動とはどういった

ものかを知ることができたのも有益でした。また、TV 番組動画内で、「病院とは違って、ホスピスは
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これからも付き合っていくよ、家族だよ」といったニュアンスの言葉に、これまでもそしてこれからも多

くのご家族が心の依り代として支えていただけるのだろうなと感動しました。私の娘にとっても、第二

の家族たるホスピスとの付き合いが出来て欲しいと心から願いました。 

この報告会を通して、理想のホスピスの形を想像させていただける機会となりました、そこで会場内

質問にもありましたが、日本においてのホスピスの運営の資金拠出計画もですが、自分が加えて知

りたいのは、なぜヨーロッパではホスピスの重要性を若い世代から理解できているのか、ホスピスの

周知を図るにとどまらず、理解し、支援者となる教育はどのようにヨーロッパではなされているのだ

ろうと知りたくなりました。端的な働きかけでは成しえない国民性の違いもあるのでしょう。しかし日

本のホスピス事業を周知、理解、支援者を増やしていくには時には病気・障がいがある当事者発信

も必要かつ有益ではないかな、それならばぜひ娘にも協力させていただきたいなと思いました。 

視察報告では、ホスピスマインドがいきわたった各施設の取組を視覚的にご紹介いただき、「実際

には、ここまで施設や運用を徹底しないと、難病児や家族の権利を十分に守ることは難しいのか」と

いう事に驚くとともに、現状の日本とのギャップをよりはっきりと認識することができました。

"celebrate life"というコンセプトが、大変心に残りました。 

海外の事例を紹介していただく際に、併せて皆さまの「その瞬間に感じた想い」をお聞かせいただく

ことで、より深い学びと感動を得ることができました。 

インターネットで何でも情報が得られる昨今ですが、やはり現地に赴き、観て、感じられたその想いは

尊くて、それを直接ライブで聞くコトができて良かったです。 

 

まずは知ること、そして形式を真似るだけではなく、やはり想いを理解し共有すること。 

大事にしたいと思いました。 

 

ありがとうございました。 

活動に先進的なヨーロッパの事例とともに、やはり国の文化というか、そういった文化の中で生まれ

育った人たちとの環境や気持ちの違い（民族の違い？）みたいなものを感じました。 

でもそれはけしてネガティブではなく、逆に伸びしろがある！とも思えました。 

ヨーロッパの子どもホスピスの行き届いた配慮に驚きました。現地でのやさしい空気感まで伝わって

くるようで、とても感動しました。素敵なお話を聞く機会をいただき、ありがとうございました。 

 

Q６.今後愛知こどもホスピスプロジェクトに期待することをお聞かせください。 

隣県からもアクセスが良い立地に建設されるといいなと思いました。 

民間との連携強化。まちの方を巻き込みながら何かできれば、楽しそう◎ 

訪問ホスピスも含めて、1 日も早く愛知周辺の子どもと家族にホスピスマインドが伝わることを願っ

ています。終末期と言われる子ども意外にも入院で疲れてしまった子どもと家族がパワーを取り戻

せる場所にしていけたらと思います。 

病気や障がいとともに過ごす子どもたちやその家族の存在や、一緒に支える人の大切さが社会に

伝わるような活動をこれからも続けていただきたいです。 

日本の新しい取り組みについて、もっとお話を聞きたいです。 

同じこどもホスピスを目指す仲間として今後も多くの情報交換ができるとよいとおもいます。 

闘病中のこどもと保護者に寄り添って、存分に生きる場所を提供していただけるよう 

願います。 

地道な活動、そしてミッションのやパッションが伝わり、着実に認知を広げ、仲間がどんどん増えてき

ているように感じています。 

さらにスピードを上げて、加速度的に成長していけるよう、取り組んでいきましょう！ 

多くの人の共感を得て前進していくことを期待し応援しています。 
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多くの人が知る機会ができて活動がもっと大きくなることを祈っております。 

設立に向けてを期待応援しています。 

是非実現に向けてこれからも応援させていただきたいてすし、私にもお力になれることがあればと

思います。 

実現することを心から願っています。 

実現することを祈念しています。 

視察から得られた 日本の文化もふまえた 家族に寄り添える 場所をぜひ 実現していただきたい 

周りの理解を深めながら 必要性を 共有していってほしいです 応援しています 

私はちばこどもホスピス PJ のメンバーとして活動させていただいております。 

同じ目標とマインドを持つ先輩方がたくさんいて、とても心強く、そして勇気付けられました。これから

もアドバイスを頂戴することが多々あるかと思います。どうぞ、宜しくお願いします。 

支援の輪が広がっていけば、目的は達成するとおもいます。 

子どもホスピスの必要性や、子どもたちが存分に生きること、そしてその事を理解してくれる人が増

えるように今回のような場を、これからも作ってもらえたら良いなと思います。 

応援し続けます！ 

子どもたち、ご家族の皆さんが幸せな時間を過ごせるよう願っています。 

子どもが無理なく本音がいえて、そこで働くスタッフも年齢立場関係なく子どものケアがよりよくなる

ように意見がいいやすいホスピスを作ってほしいです。 

仕事の中で、こんなことができたらいいな、と思うことがあっても、やはりそこは医療保険を使ってい

る仕事の中では制限が出てきてしまい、葛藤しながらのことも多分あります。そんな子どもたちやご

家族に、寄り添っていただけ安心して何でも相談できる場所にと期待しています。 

最後、1 人 1 人の力が必要というお話がとても印象に残りました。今回学んだヨーロッパや横浜の

事例を参考に、愛知ならではの特徴を生かした愛されるこどもホスピスを実現できるよう、少しでも

協力していけたらと思います。 

今日発表された思いや志を閉ざさないでぜひ、愛知に作っていただきたいです！！ 

今回はヨーロッパだったが、アメリカやアジアの（あるなら）子どもホスピスについても知りたいと思

った。また、ボランティアの役割も知りたい。あとは、横浜や鶴見のことももっと知りたいし、ボランティ

アも横浜や鶴見に見学に行ける機会（交通費などはボランティア自身が各自で）や、ボランティア

の人の話が聞けたり、交流できるといい。 

今回のような他国や横浜の実績、経験、学びを糧として、素晴らしい愛知ホスピスの施設設立、運

営を応援します。 

今回のような機会がまたあれば、ぜひ参加したいです。 

今回のご講演がとても勉強になりましたので、今後もたくさん参加させていただけるイベントや講演

などがありましたらとても嬉しいです。 

現職の医療者や医療学生を対象とした、小児の緩和ケアや援助について、専門的知識をメインとし

た勉強会があれば、是非参加したいです。 

建設にこぎつけること。 

活動応援しています。 

活動がますます充実していくこと、具体的な実現につながっていくことを楽しみにしております。 

海外の取り組み紹介の中で、発表者の方がこういうのが日本でもできるといいな～といったところ

でおはなしされていたところについて、愛知モデルのような先駆的とりくみ、例えば、病院との連携、

病院の環境改善、きょうだい支援といったところが地域全体として実践されるといいなと思いまし

た。期待しています！！ 
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一人でも多くの人に活動を知ってもらう 

というのがやはり大事なのではないかと思います。 

医療機関でも実践できるような「存分に生きる」をサポートする方法に関して勉強会をしていただけ

たら嬉しいです。 

愛知県で我が国 3 番目のホスピスが誕生する事を願っています。全国で後に続く県のリーダーに

なっていただきたいです。 

愛知ならではの特徴を突き詰めて欲しいと思います．海外事例でもいろいろなケアのあり方があっ

たように、こどもの選択肢を最大にするために、ACHP では具体的に何をするのかを打ち出していく

必要があると思います．期待しています． 

愛知でこどもホスピス誕生楽しみにしています。できたら地下鉄沿線だと、参加しやすいなととって

も個人的な意見ですが。でも交通の便が良いと、ボランティアなど地域の人も集まりやすいと思いま

す。良いところに出会えることを願っています。 

より多くの人に必要性を理解してもらうための広報が必要だと思います。 

ヨーロッパのように地域に誇れる、子供ホスピスが愛知の地にもできることを深く願っております 

みなさんの表情がとても印象的でした。とてもワクワクします。思いが形になるのがとても楽しみで

す。 

まだまだ認知度は高くないように思います。ホスピスマインドが広まって、いろんな人にとって優しい

社会になるといいなと思います。 

まず、知名度アッブ 

ホスピスマインドを考えることができました。今後もどこまで進んでいるかや報告や発信をしていた

だきたいです。 

自分も微力ですが、自分の周りの人たちに話をしていきます。職場、友人、こどもたちに伝えていきま

す。 

ホスピスができることを願っています。 

どんどん発信していくプロジェクトになることを期待しています。 

たくさんの壁がありますかと思いますが、支えてくれる人もたくさんいると思います。その 1 人となっ

てお力になっていけたらと思います。 

以上 
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2004 Children’s Hospice
2017 16 27

1987 Children’s Hospice
2022 Whitby Lodge 13 25
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2024 年柴原医療福祉財団助成  

 

③調査研究事業報告 

 名古屋大学と共同で life-threatening conditions (LTC)にある子どもと家族のニー

ズを、親御様と病院職員様の認識より定性的に調査した。 

 

1． ニーズ調査の概要： 

NPO 法人愛知こどもホスピスプロジェクト 2 年記念シンポジウム 

「調査研究の報告」資料 

 

2． ニーズ調査 その 1： 

LTC にある子どのも両親の認識を通した定性調査結果 

※論文執筆中のため非公開とさせていただきます。 

 

3． ニーズ調査 その 2： 

LTC にある子どもと家族に関わる医療機関職員の認識を通した定性調査結果 

※論文執筆中のため非公開とさせていただきます。 

 

 現在、ニーズ調査その 1 とその 2 それぞれを国際学術雑誌に投稿中である。 

また、一部結果を国内学術集会にて発表予定である（予定：第 31 回日本緩和医療学会

学術大会，日本小児看護学会第 36 回学術集会，第 26 回中部小児がんトータルケア研究

会，他）。 
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1． ニーズ調査の概要 

NPO 法⼈愛知こどもホスピスプロジェクト 2 年記念シンポジウム 

「調査研究の報告」資料 
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４．今後の展望 

 

本助成事業で得られた調査・視察・実践の成果をふまえ、私たちは、愛知県に「こどもホ

スピス」という新しい選択肢を地域社会の中に実現していくための次の段階へと進んでい

きます。 

 

現在は、2026 年度に「仮施設（プレホスピス）」の開設を予定しており、まずは小規模な

実践拠点を運営しながら、必要なケアや仕組みを地域の中で具体化していく準備を進めて

います。そして、2028 年度の本施設開設に向けて、土地の選定、建設基本計画の策定、資

金調達体制の構築などを段階的に進めてまいります。 

 

また、ホスピスの実現は、私たち単独では成しえない挑戦であり、地域の医療・福祉・教

育機関、行政、企業、市民、そして同じ志を持つ全国の仲間たちとの協働が不可欠です。

今回の助成を通じて築くことができた柴原医療福祉財団様とのご縁も、今後の対話と連携

を通じて、より深い学びとつながりへと育んでいきたいと願っています。 

 

子どもと家族が「ありのままに過ごせる場所」「家族らしい時間を取り戻せる場所」を地

域に根ざして創っていく。そのために、これからも一歩ずつ、確かな歩みを重ねてまいり

ます。 
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５．全体の総括 

 

このたびは、公益財団法人柴原医療福祉財団様より温かなご支援を賜り、心より御礼申し

上げます。 

 

本助成金を通じて、私たちは 3 つの柱となる事業――①普及啓発事業、②小児緩和ケア事

業、③調査研究事業――を着実に実施することができました。 

 

普及啓発事業では、定期的な活動報告書の作成・配布を通じて支援者との対話を深め、新

たな支援の輪を広げることができました。小児緩和ケア事業では、ソーセージ作り＆BBQ

体験、フォトプロジェクト、家族でのお泊まりプロジェクトなど、重い病気や障がいとと

もに生きる子どもとご家族が「子どもらしい時間」を過ごすための機会を提供し、多くの

笑顔と感謝の声をいただきました。 

 

また調査研究事業では、名古屋大学との共同研究により、生命を脅かす状態（LTC）にあ

る子どもとその家族が日々の生活の中でどのような思いや困難を抱えているのかを、親御

さんと医療者それぞれの視点から定性的に調査し、多角的なニーズの実態を明らかにしま

した。研究成果は現在、国際学術誌への投稿準備を進めており、国内学会での発表も予定

されています。こうした研究は、日本における小児緩和ケアの質的向上に資するものと確

信しています。 

 

また、イギリス・ドイツ・オランダのこどもホスピス施設および小児病院を視察し、それ

ぞれの地域に根差した仕組みやケアの哲学、ボランティア活用のあり方、資金調達の仕組

み、建築空間の工夫など、さまざまな先進事例から深い学びを得ました。視察の成果は帰

国後に報告書としてまとめ、医療・福祉・教育・行政・市民団体など多様な立場の方々に

向けて報告会を開催したところ、「医療機関とは異なる“家”としてのこどもホスピスの

意義が理解できた」「建物だけでなく、関わる人の在り方そのものがケアになるという視

点に感銘を受けた」など、多くの反響をいただきました。 

 

とりわけ印象的だったのは、報告会に参加した同様にこどもホスピスの開設を目指す他地

域の仲間から、「今回の視察結果が自分たちの計画づくりの羅針盤になる」といった声が

寄せられたことです。本事業を通じて得た知見を、私たち自身の次のステップにつなげる

だけでなく、同じ志を持つ仲間たちへも共有・還元することができたことは、非常に意義

深い成果となりました。 

 

これらの取組みは、愛知県におけるこどもホスピス設立に向けた実践的な資料となるだけ

でなく、国内外の関係者との対話を促し、地域に根ざしたケアのあり方を共に模索する貴

重なきっかけとなっています。 

 

私たちの挑戦に寄り添い、共に歩んでくださったご支援に、心から感謝申し上げます。こ

の経験を糧に、地域に根ざしたケアの実現へと一歩ずつ進んでまいります。 
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６．おわりに 

 

本助成事業を通じて、私たちは、目の前の子どもと家族の声に耳を傾けながら、小さな

一歩を積み重ねることができました。特に、海外の先進的なこどもホスピスやこども病院

を現地で見るという経験は、これからのビジョンを描くうえでかけがえのない財産となり

ました。 

もし、今回の助成がなければ、視察に踏み出すことは叶わなかったかもしれません。そ

して、調査研究や普及啓発の活動も、ここまで深く丁寧に実施することは難しかったと感

じています。 

柴原医療福祉財団の皆さまが、私たちの思いや挑戦に目を留め、信じて託してくださっ

たこと。そのご厚意と後押しが、私たちの歩みを大きく支えてくださいました。 

今後も、地域に根差し、子どもたちとご家族が「存分に生きる時間」をともに叶えられ

る場を、一歩一歩、築いてまいります。 

改めまして、このたびの温かなご支援に、心より感謝申し上げます。 

 

NPO 法人愛知こどもホスピスプロジェクト 

代表理事 畑中めぐみ 
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