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A. 研究目的 

本邦では、小児がん患者がその終末期

に最後まで自宅で過ごすことができる

ケースは限られる。理由として成長発

達段階にある小児特有の問題、終末期

まで高度の医療的ケアが継続される場

合が多く、成人対象の在宅医療の枠組

みでは対応が難しい場面が起こりうる

こと、さらに、治療方針決定の責任を

持つ代諾者と患者との間に生じうる意

思のギャップや、医療者がこどもと家

族に対して余命や予後などの情報を提

供する際に生じる葛藤などの複雑な要

因があげられる。こどもと家族の意志

を尊重した小児がん終末期医療の提供

体制整備は急務である。 

 発展途上にある小児がん在宅医療

を、小児がん患者及びその家族にとっ

て最適なものにすることを目的とし、

本研究では、小児がん在宅診療が発展

していくために乗り越えるべき課題を

明確にし、その解決につながる具体的

な施策提案につなげることを目的と

し、このことによりライフステージに

応じた適切な医療の提供につながるこ

とが期待される。 

 

B. 研究方法 

1. 小児がん患者における終末期医療の

現状調査 

小児がん患者に対する終末期医療の現

状を把握することにより、課題の把握と

それに対する提言をまとめることを目的

とする。 

研究要旨 

発展途上にある小児がん在宅医療を、小児がん患者及びその家族にとって

最適なものにすることを目的とし、本研究では、小児がん在宅診療が発展し

ていくために乗り越えるべき課題を明確にし、その解決につながる具体的な

施策提案につなげることを目的とする。特に、小児がん患者における終末期

医療の現状調査を行うことにより、現在の小児がん終末期医療が抱える課題

を抽出し、対策・提言を行う。今年度は、次年度に実施する小児がん終末期

現状調査の調査票を研究代表者、他の研究分担者とともに作成した。 
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 小児がん患者に対する終末期医療は現

状では、診療を受けている医療機関及び

地域のリソースに依存したものと考えら

れる。また、地域により、小児がん患者

が終末期を迎えたときに、在宅医療を中

心とした終末期医療を提供する際に問題

となる課題が異なることが想定される。

そこで、本研究班では終末期を迎えた小

児がん患者に対して現状どのような終末

期医療が提供されているのか、研究協力

施設（現時点では小児がん拠点病院及び

一部小児がん連携病院を想定）に対し、

過去数年間の死亡症例に関して調査票を

用いた調査を行うこととした。 

（倫理面への配慮） 

本調査は「人を対象とする医学系研究

に関する倫理指針」の対象となる研究で

あり、実施する際には、研究参加施設の

倫理審査を受審する予定である。 

2. 東京都立小児総合医療センター及び

東京都の取り組み紹介 

 班会議において、当施設及び、東京都

の現状について報告を行うことで他施

設、他地域との情報共有を行う。 

（倫理面への配慮） 

 個人が特定されるような情報を用いて

いないため、該当なし。 

C.  

D. 研究結果 

1. 小児がん患者における終末期医療の現

状調査 

今年度は調査票を作成するために研究

代表者及び他の担当研究分担者とともに

調査票を作成し、次年度調査を実施する

こととした。 

2. 東京都立小児総合医療センター及び東

京都の取り組み紹介 

 以下の内容を報告した。 

図 1 当センターの小児がん在宅医療 

 
図 2 東京都小児がん診療連携協議会 

 
図３ 東京都の取り組み 

 
E. 考察 

研究初年度である今年度は、次年度に

開始する小児がん患者における終末期医

療の現状調査に用いる調査票を作成し、
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また研究班内で小児がん患者終末期医療

に関して情報共有を行った。班内におけ

る情報共有だけでも、終末期医療の内容

に、地域や医療機関による差があること

が判明した。 

 

F. 結論 

研究初年度の目標である、調査票作

成、研究班内での情報共有を実施した。 

 

G. 健康危険情報 

該当なし 

 

H. 研究発表 

１． 論文発表 

該当なし 

 

２． 学会発表 

該当なし 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

 

 

I. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

該当なし 

2. 実用新案登録 

該当なし 

3. その他 

該当なし 

 

 

 

 

 


