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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

総括研究報告書 

 

「小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究」 

 
 

研究代表者 大隅 朋生  

国立成育医療研究センター 小児がんセンター 医師 

 

A. 研究目的 

小児がんは小児期の重要な死因のひとつ

で、年間 500 名程度が死亡している。治癒困

難とされたとき、こどもが最後の時間を住み

慣れた自宅で家族や友人と過ごしたいという

思いをもつことは想像に難くない。そして人

生を終えるまでの“生ききる”場所として在

宅療養を希望する場合に、在宅医療のニーズ

が生じる。しかしながら現在、小児がん終末

期に最後まで自宅で過ごすことができるケー

スは限られている。 

その大きな要因として成長発達段階にある

小児特有の問題に加え、小児がんの疾患性質

上、終末期まで高度な医療ケアが継続される

ことが多く、成人対象の在宅医療の枠組みだ

けでは対応が難しい場面あることなどが考え

られる。さらに、治療方針決定の責任を持つ

保護者と患者であるこどもとの間に生じる意

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抱

く葛藤など、様々な困難が存在する。こうし

た様々な要因が小児がんの終末期における在

宅移行の提案を難しくし、在宅医療を展開す

る障壁となっている。しかしこどもと家族の

意志を尊重し、“生ききる”権利を担保する

ためには、限られた時間を過ごす場所の選択

肢が適切なタイミングで公平に提示される必

要があり、そのための医療体制の整備が求め

られている。 

一方で我が国の小児がん在宅医療は、様々

な地域で発生するニーズに対応するために地

域性やリソースに応じた実践が重ねられ、経

験や工夫が蓄積されている。しかしながら、

そういったノウハウが集約された調査や報告

はないのが現状である。 

そこで本研究では、小児がんの在宅医療を

研究要旨 

本研究では、小児がんの在宅医療を含む終末期医療に関する医学的、社会的な現状調査

を通じて、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

解決につながる施策提案につなげることを目的とする。2019 年度は班員施設における現状

および好事例の共有を通して、実際の現場における課題を抽出した。2020 年度はそれらの

課題の解決につなげていくべく、さらなる現状把握のための調査研究と、抽出された課題

ごとの調査研究を行うことで、小児がんに対する在宅医療が発展していくための基礎デー

タとし、施策提案につなげることをめざす。 
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含む終末期医療に関する医学的、社会的な現

状調査を通じて、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施策提案につなげる

ことを目的とする。具体的には、2019 年度

から 2020 年度にかけて小児がんの終末期に

関わる医療者を対象とした現状調査、在宅移

行を提案する際に直面する障壁に関する調

査、様々な施設における好事例の共有、遺族

インタビューなどを行い、小児がん在宅医療

の現状把握、課題抽出およびその解決法の検

討を行う。最終的に、小児がん診療に関わる

医療者への在宅移行のためのガイドおよび小

児がんのこどもと家族へのブックレットの作

成をめざす。 

 

B. 研究方法 

①現状の共有および好事例の検討 

分担施設からさまざまな地域での小児がん在

宅医療の取り組みを共有する。分担施設は、

都市部の小児専門施設、大都市部の大学病院

（名古屋大学、九州大学）、成人がんにも広く

対応している高機能病院）、広大な診療圏を有

する大学病院、自然災害が多い地域において

病院ベースの在宅医療を提供している大学病

院、山間部を多く有する小児専門施設、島嶼

部を多く有する大学病院と、多岐に渡ってい

る。各施設で小児がんの終末期在宅医療を工

夫して実践しており、それぞれの施設におけ

る好事例を収集する。また、小児がんの在宅

医療を実施している施設からも、在宅で看取

ったケースに関する情報収集を行い、実際に

在宅医療を実践するにあたっての課題を抽出

する。 

②調査研究 

第一に小児がん終末期の現状を把握するた

めの調査研究を実施する。当初計画していた

死亡場所や実際の医療行為を収集する調査で

は、終末期にどのようなプロセスで療養場所

が決まっているかを明らかにすることはでき

ないという議論のもと、症例ごとにより詳細

な意思決定に関わる因子を抽出できる調査票

を新たに作成し、小児がん終末期医療の真の

実態を明らかにすることをめざす。（担当：大

隅、岡本、湯坐）。また、小児がん在宅医療の

実際の障壁について、広く情報を収集するた

めの無記名アンケート調査も並行して実施す

る（担当：長、横須賀、余谷）。 

上記ふたつの調査に加えて、各施設の現状

共有から得られた小児がん在宅医療の課題と

それを克服するための方法について検討する。 

A 遺族調査（担当：余谷） 

小児がん在宅医療の最終的な目標は小児が

んのこどもと家族が残された時間を彼ららし

く生ききる、ことを支えられるようにするこ

とであり、実際にそれを経験した遺族の意見

を明らかにする必要がある。成育医療研究開

発費余谷班（代表余谷暢之）との共同研究と

して記名式アンケートを実施する。それによ

り遺族からみたケアの構造・プロセス・アウ

トカムの実態が明らかにし、よりよい医療・

ケアを提供する基礎データを得ることをめざ

す。 

B 遺族インタビュー（担当：大隅、星野、紅

谷、前田） 

実際に在宅で亡くなったこどもの遺族からイ

ンタビューを行い、とくに家族向けのブック

レットに掲載することでこれから在宅医療を

検討するこどもと家族によって有用な情報を

収集する。 

C 社会資源の共有（担当：荒川） 

各地域において小児がん在宅医療に利用可能
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なリソースはさまざまである。小児がん終末

期は疾患の性質上状態の変化が非常に速いた

め、医学的に逼迫した状況下で病診連携を開

始する必要がある。病院側では連携可能な在

宅診療所などの情報をなるべく早く収集する

必要が生じる。そこで、各病院が持っている

各地域で利用可能な社会資源を他の地域から

も閲覧可能なシステムをめざす。 

D 在宅輸血（担当：岩本、高橋） 

小児がん在宅医療に際して、とくに小児に多

い造血器腫瘍の終末期の場面では輸血需要が

高い状況であることが多く、在宅での輸血実

施が困難であることが、在宅医療の提案を難

しくしている現状が見られる。そのため在宅

輸血の適応、安全な実施方法、問題点を明ら

かとするための検討を行う。 

E 病院と家以外の選択肢（担当：倉田、古賀、

多田羅） 

在宅療養の希望があっても、医学的もしくは

地理的などの社会的要因により、その希望が

叶えられないことはあり得る。成人の場合に

は、ホスピスおよび緩和ケア病棟が選択肢と

なるが、小児では終末期に対応できる緩和ケ

ア病棟は非常に限られているのが現状である。

そのような状況のなかで、病院や家以外に家

族が小児がんのこどもと過ごすことができる

施設や設備に関する情報を共有する。 

以上の得られた調査結果や知見に基づいて、

小児がん診療に関わる医療者へのガイド、小

児がん終末期のこどもと家族への在宅医療に

関わるブックレットなどの作成をめざす。 

（倫理面への配慮） 

本研究の遂行においては、「人を対象とする医

学系研究に関する倫理指針（平成 29年 2月 28

日改訂）」を遵守して行う。研究成果を発表す

る際には個人を識別できる情報の取り扱いに

は十分な対策を行い、プライバシーの保護に

対して配慮する。研究代表施設である国立成

育医療研究センターおよび、それぞれの施設

の倫理審査委員会の承認を得て遂行する。研

究成果を発表する際には個人を識別できる情

報の取り扱いには十分な対策を行い、プライ

バシーの保護に対して配慮する。 

C. 研究結果 

現状の共有については、2019 年度に開催

した 2回の班会議で、各病院、地域での取り

組みを報告、共有した。内容については各分

担者の報告書あるいは資料を添付する。その

中から抽出されたさまざまな問題点をもと

に、分担研究テーマと担当者を選出し、調査

研究の準備を進めている。 

 好事例の検討については、研究分担者の約

半数の施設から共有を行い、さまざまな特色

や工夫が共有された。2020 年度に残りの施

設からの共有を行い、好事例集としてまとめ

る予定である。 

D. 考察 

本研究においては小児がんという希少かつ 

難治性疾患に対する終末期医療の提供場所と

して、全国どこにいても「自宅」という選択

肢を提示することが可能であることをめざし

て、小児がん終末期在宅医療の現状把握と今

後の課題抽出を行ってきた。2019 年度の 2

回の班会議で課題抽出は概ね達成されたと考

えており、2020 年度で詳細な実態把握と課

題克服のための施策提案につなげていく。 

E. 結論 

研究開始から実質 5か月間で、本格的な調 

査実施の準備が進んだと考えている。2020

年度で成果物をまとめることができるように

各研究を進めていく。 
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F. 健康危険情報 

該当せず 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

２． 学会発表 

なし 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「小児科医の在宅移行への障壁に関する検討」 
 

研究分担者 余谷 暢之  

国立成育医療研究センター 総合診療部緩和ケア科 診療部長 

  

 

A. 研究目的 

小児がん患者を診療している医師の在

宅移行への障壁を明らかにするため

に、小児がんを専門に診療している医

師を対象に質問紙調査を企画した。本

年度は調査のための質問紙の作成を行

うことを目的とした。 

 

B. 研究方法 

Miyashita らが成人の医師を対象に行

った在宅緩和ケアに関する知識、態

度、困難感についての研究をもとに研

究協力者である小児がん診療に携わる

医師３人、分担研究者である緩和ケア

医師１人、チャイルドライフスペシャ

リスト１人による専門家討議を行い、

質問紙を作成することとした。 

（倫理面への配慮） 

本研究は質問紙作成を目的とするた

め、倫理面への配慮は特に必要ないと

考えた。 

 

C. 研究結果 

検討の結果、実践についてと障壁につ

いて以下の３つの大項目と課題が質問

紙の内容として挙がった。 

① 実践について 

これからの治療についての話し

合い（本人／保護者） 

・普段のコミュニケーション 

・今後の治療について 

・予後について 

・治療場所について 

在宅医療チームとのコミュニケ

研究要旨 

小児がん患者を診療している医師の在宅移行への障壁を明らかにするた

めの質問紙調査の前段階として調査のための質問紙の作成を行った。行う

ことを目的とした。先行研究を元に専門家討議を行い、質問紙の作成を行

った。実践については①これからの話し合い②在宅医療チームとのコミュ

ニケーション③資源についての項目を、障壁については①医師の価値観②

診療の障壁③資源の障壁についての項目が上がった。今後パイロット研究

を行った後に本調査を行う予定である。 
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ーション 

・普段の交流の頻度 

・カンファレンスの機会 

・専門の担当部門の有無 

・在宅移行後のコミュニケーシ

ョン 

・カンファレンスの多職種の参

加 

資源について 

・緩和ケアチーム 

・小児を見られる在宅医 

・小児を見られる訪問看護 

・自施設がバックベッドとして

可能 

② 障壁について 

医師の価値観に関する項目 

・最期まで治療すべき 

・在宅移行は根治をあきらめて

いるようである 

診療における障壁 

・再発告知すること 

・予後を伝えること 

・これからの病状経過を伝える

こと 

・療養場所に関する話し合いを

始めること 

資源の障壁 

・地域連携が不十分 

・在宅ケア体制が不十分 

・開業医が末期がんを見られな

い 

・在宅医療の情報不足（医師） 

・在宅医療の情報不足（家族） 

・在宅移行についての情報が十

分に家族に伝わっていない 

 

D. 考察 

専門家討議により、質問紙案の作成を

行った。今後、10 人程度を対象にパイ

ロットで質問紙に回答頂き、回答のし

やすさについてコメントを頂いた後に

本調査を行う予定とする。 

 

E. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

なし 

 

F. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「小児在宅医療における地域の医療機関との連携構築」 
 

研究分担者 中村 知夫 

国立成育医療研究センター 総合診療部在宅診療科 部長 

  

 

A. 研究目的 

小児がん患者を含め小児在宅患者が地域

で暮らしてゆくためには、拠点病院と地

域の主に成人患者を診ていただいている

研究要旨 

 小児がん患者を含め小児在宅患者が地域で暮らしてゆくためには、拠点病院

と地域の主に成人患者を診ていただいている訪問医などの医療機関とが十分

な連携体制を構築できていることが重要であるが、そのシステムが構築してい

るとは言えないのが現状である。そこで、本研究班では、国立成育医療研究セ

ンターから訪問診療を依頼したことのある在宅医（61 名）に対して、病院側で

は把握することが難しい小児在宅医療の現状、問題点、改善点等の意見を頂き、

今後小児在宅医療を進める上での参考とするためのアンケート調査を行なっ

た。40 名（66％）の在宅医より回答を得た。ほとんどの在宅医が、今後とも小

児在宅医療に関わってよいと回答したが、保護者の希望に添えない、どのよう

に関わればよいか分からないとの理由で今後関わることが難しいととの回答

を一名の医師よりいただいた。国立成育医療研究センターと在宅医との良好な

関係が構築できていたが、診療の質の向上のために更なる患者の紹介、小児在

宅に関する学習の場の提供がもとめられていた。また、今後改善すべき点とし

て、病院との密な関係性の構築（ICT 活用、電子カルテへのアクセス、主治医、

病院との相談しやすい関係の構築）、診療報酬や在宅物品の提供の問題の解決（ 

十分な診療報酬と、診療報酬について対応、病院からの安価な自宅物品の

提供、提供システムの確立）、病院医療職及び保護者の在宅診療に関する理解

の促進、成人移行後の後方支援病院の確保が必要であるとの意見をいただい

た。今後、地域の在宅医との意見交換と理解を深めるための場を作るととも

に、アンケート調査で求められた意見に病院として回答を出すことが必要と

考えられた。 
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訪問医などの医療機関とが十分な連携体

制を構築できていることが重要である

が、そのシステムが構築しているとは言

えないのが現状である。そこで、今後小

児在宅医療を進める上での参考とするた

め、国立成育医療研究センターから訪問

診療を依頼したことのある在宅医に対し

て、病院側では把握することが難しい小

児在宅医療の現状、問題点、改善点等の

意見を頂だいた。 

 

B. 研究方法 

倫理委員会の承諾を得て、成育医療研究セ

ンターを受診している患者に訪問診療を行

っている又は過去に行ったことのある 61

ヶ所の医療機関へアンケート依頼文書と

回答時間10分程度のアンケート用紙を郵

送した。アンケートで、在宅医の属性、診

療している小児在宅患者数、今後も小児患

者を診る意向か否か、小児の訪問診療を行

う上で改善すべき点等について質問した。 

 

（倫理面への配慮） 

回答者の個人情報については漏洩しないよ

うに匿名化し、データを印刷した際は施錠

されたスペースに厳重に保管している。研

究の成果を発表の場合は、回答者の個人情

報は特定できないよう配慮した。 

 

C. 研究結果 

40 ヶ所（66％）の診療所から回答を得 

た。56％は機能強化型在宅療養支援診療所

で、小児科が主な標榜科であると回答した

診療所も 26％存在した。5-10 人の小児患者

を診ている診療所は 18％であったが、91％

がもっと小児患者を診たいと回答した。

64％の医療機関が積極的に小児患者を診た

いと回答し、小児に積極的な診療所の 80％

が１歳未満の小児患者を診ていた。改善す

べき点として、病院との密な関係性の構築

（ICT 活用、電子カルテへのアクセス、主

治医、病院との相談しやすい関係の構築）、

診療報酬や在宅物品の提供の問題の解決

（十分な診療報酬と、診療報酬について

対応、病院からの安価な自宅物品の提供、

提供システムの確立）、病院医療職及び保

護者の在宅診療に関する理解の促進、成

人移行後の後方支援病院の確保が挙げら

れていた。 

 

D. 考察 

国立成育医療研究センターと在宅医との

良好な関係が構築できていたが、診療の

質の向上のために更なる患者の紹介、小

児在宅に関する学習の場の提供がもとめ

られていた。また、今後改善すべき点とし

て、病院との密な関係性の構築（ICT 活

用、電子カルテへのアクセス、主治医、病

院との相談しやすい関係の構築）、診療報

酬や在宅物品の提供の問題の解決（十分

な診療報酬と、診療報酬について対応、病

院からの安価な自宅物品の提供、提供シ

ステムの確立）、病院医療職及び保護者の

在宅診療に関する理解の促進、成人移行

後の後方支援病院の確保が必要であると

の意見をいただいた。 

 

E. 結論 

今後、地域の在宅医との意見交換と理解

を深めるための場を作るとともに、アン

ケート調査で求められた意見に病院とし

て回答を出すことが必要と考えられた。 
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F. 健康危険情報 

なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

第 123 回日本小児科学会学術集会 

（日本小児科学会雑誌 Vol.124. 

No.2. 315. 2020） 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「東京 23 区及び千葉県東葛地域における小児がんの在宅医療の実態」 

 

研究分担者 前田 浩利 医療法人財団はるたか会 理事長 

研究協力者 星野 大和 あおぞら診療所新松戸 院長 

  

 

A. 研究目的 

世 界 保 健 機 関 World Health 

Organization（WHO）では子どもの緩和

ケアを成人のものとは区別して定義し、

子どもにとって、在宅緩和ケアが重要で

あ る こ と が 明 記 さ れ て い る 。

（http://www.who.int/cancer/palliative/

definition/en/） 

しかしながら、わが国では成人以上に子

どもの在宅緩和ケアは少なく、その実施

は困難である。当法人は 1999 年の開設

以来、小児から成人まで全世代の在宅緩

和ケアに取り組んできた。そして、2011

年には、東京都内に小児に特化したクリ

ニックを設立し、小児の在宅ケアに取り

組む中で、小児がんの在宅緩和ケアに取

り組み、その症例数を増やしてきた。現

在、当法人が小児在宅医療の拠点を置く

東京 23 区では、小児がん治療の拠点病院

との連携も進み、東京都 23 区で死亡する

小児がんの約半数を自宅で看取り、年々

その数は増えている。従来、困難であっ

研究要旨 

世界保健機関 World Health Organization（WHO）では子どもの緩和ケアを成人

のものとは区別して定義し、子どもにとって、在宅緩和ケアが重要であることが明

記されている。（http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/） 

しかしながら、わが国では成人以上に子どもの在宅緩和ケアは少なく、その実施は

困難である。当法人は 1999 年の開設以来、小児から成人まで全世代の在宅緩和ケ

アに取り組んできた。そして、2011 年には、東京都内に小児に特化したクリニッ

クを設立し、小児の在宅ケアに取り組む中で、小児がんの在宅緩和ケアに取り組み、

その症例数を増やしてきた。現在、当法人が小児在宅医療の拠点を置く東京 23 区

では、小児がん治療の拠点病院との連携も進み、東京都 23 区で死亡する小児がん

の約半数を自宅で看取り、年々その数は増えている。従来、困難であった小児がん

の在宅緩和ケアが可能になった背景などについて検討・考察する。 
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た小児がんの在宅緩和ケアが可能になっ

た背景などについて検討・考察する。 

 

B. 研究方法 

当法人では 1999 年の開設以来、小児の

在宅医療、在宅緩和ケアに積極的に取り

組んできた。その結果、2018 年 12 月、

現在まで約 1000 例以上の小児の在宅患

者を経験し、その中で 205 人が亡くな

り、85 人（全死亡者の 41％）を自宅で

看取っている。がん、非がんでわける

と、がんの子どもは 73 人中 50 人

（68%）、非がんの子どもは 132 人中 35

人（27%）を自宅で看取っている。（図

１）非がんの子どもより、がんの子ども

の方が在宅で多く看取ることができてい

るのは、成人と同じ傾向であり、その数

は年々増えている。2018 年は 11 人のが

んの子どもが亡くなり 8 人（73%)を自

宅で看取った。それらのケースを振り返

り、小児の在宅緩和を可能にする要因な

どについて研究班のメンバーでカルテレ

ビューを行いながら検討・討議し考察し

た。 

（倫理面への配慮） 

個人情報の保護には、十分な配慮を

行い、法人内の倫理委員会で検討の

上、研究をおこなった。 

 

C. 研究結果 

多くの医師や患者家族が、在宅医療で

は、できることが限られていると思って

いることが、小児緩和ケアの進まない要

因になっている。すなわち、在宅医療、特

に小児在宅医療の社会、小児がんを診療

する病院での理解が浸透していないこと

が律速になっていると思われる。 

実際は，病棟で実施される処置のほと

んどは在宅でも行うことができる。採血、

心電図、エコーなどの検査は可能である。

また、在宅でレントゲン検査が可能な施

設もある。輸液も可能で、静脈内投与は

もちろん、一般的に小児ではあまり行な

わないが、皮下輸液も在宅医療に適して

いる。その他、皮下注射、筋肉注射も行

う。中心静脈からの輸液、中心静脈の管

理、ケア、気管カニューレの交換、胃瘻の

交換、尿道カテーテルの交換は当然行う。

また、実施する施設は多くはないが、輸

血も実施可能である。その他に、化学療

法や、精密持続注入ポンプによる麻薬な

どの薬剤の注入も可能である。 

  ただし、上記のような小児がんの在宅

緩和ケアを実施する際に必要な在宅医療

技術は実施できる在宅医療機関が限られ

ていること、そのためのハウツーや実施

のガイドラインの整備や浸透も不十分で

あることは間違いない。 

 

D. 考察 

緩和ケアのスピリッツは大人も子ども

も変わらない。患者の QOL、症状コント

ロール、精神的ケア、家族ケア、多職種連

携などである。しかし、異なる点もある。

これが、病院での緩和ケアにおいても、

子どもの緩和ケアが浸透しない理由のひ

とつであると同時に小児がんの在宅緩和

ケアにおいてもその実施を困難にしてい

る。それは、子どもの「死」の受容の困難

さであり、家族の悲嘆の深さである。ま

た、子どもの症状緩和の困難さであり、

現在、在宅医療で浸透している成人、高
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齢者の癌緩和ケアの症状コントロールの

方法論だけでは十分な症状緩和ができな

いことなどである。また、子どもの場合、

在宅医療に移行するかどうかを決める親

が、在宅医療に求める医療水準が高いこ

とも困難な要因になっている。 

在宅医療は、病院の医療と異なり制約

がある。例えば、1 日 2 回や 3 回の薬剤

の点滴や、輸血など、実施が難しい場合も

ある。成人なら、1 日何回も点滴はできな

いが、家で暮らせるのでそちらが良いと

いう選択はある。しかし、家族は子どもが

受ける医療の質を落とすことに強い抵抗

を感じる。最後の最後まで、できる限りの

治療を受けさせたいと思っている。この

想いが、在宅でのケアへの移行を阻む。

「本人は家に帰りたいと言う。できれば、

その願いを叶えたい。しかし、家でできる

ことは限られている。ならば、このまま病

院に留まるしかない。」多くの家族がそう

考える。特に悪性腫瘍の場合に、その傾向

は強い。従って、在宅移行当初は、病院と

同じレベルの医療を提供できる体制を整

えないと小児がんの子どもの在宅緩和ケ

アは実現しないことが多い。 

前述したように、成人の癌末期に比較

して、がんの子どもはその疼痛コントロ

ール、症状コントロールが困難である。高

齢者のがんに比べ、若年者、特に子どもの

がんは疼痛が著しい。子どもにとって、内

服そのものが苦痛であることも多く、内

服薬だけでがんの子どもの苦痛を緩和す

ることはほとんど困難である。オピオイ

ドの持続点滴、もしくは持続皮下注射が

必要になる。また、オピオイドの量も大量

になることが多く、その副作用にも十分

な対策が必要である。また、子どものがん

においては、末期に呼吸苦が出現するこ

とも多く、オピオイドに加え、様々な補助

薬を組み合わせて、症状コントロールを

行う必要がある。 

そのうえ、こどもの痛みや苦痛の評価

は難しい。子どもが、痛みや苦痛を訴えな

いこともあり、セルフレポートと客観的

な苦痛の評価を組み合わせて行う必要が

ある。在宅緩和ケアにおいては、子どもと

家族だけで過ごすことができることが大

きな利点であるが、医療者、医師や看護師

が居ない時間を作るためには、子どもの

苦痛をほぼゼロにする必要がある。その

ため、がんの子どもの在宅緩和ケアにお

ける症状コントロールはかなりの技術と

経験を要する。 

 

E. 結論 

小児がんの在宅緩和ケアも我が国の

在宅医療の枠組みの中で。実施は不可

能ではない。しかし、その実施のため

には、がんの子どもを在宅に送り出す

小児がんの専門医療機関の在宅医療に

関する理解と、家族の理解が必要であ

る。同時に、在宅でもオピオイドの注

射液や、種々の薬剤を経静脈的に投与

するためのシステムが必要である。 

 

F. 健康危険情報 

特に無い 

 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

無し 
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２． 学会発表 

講演 第４４回 東日本小児科学会 

２０１９年１１月２３日 

テーマ：「今後の小児在宅医療のあり方」 

  

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

特に無し 

2. 実用新案登録 

特に無し 

3. その他 

特に無し 

 

 

 

 
 

（図１）
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「施設取組紹介：オレンジホームケアクリニックにおける 

小児在宅医療と小児がん診療」 

 
 

研究分担者 紅谷 浩之 

オレンジホームケアクリニック 理事長 

 

 

A. 研究目的 

福井県福井市で在宅医療を専門的に行

っているオレンジホームケアクリニッ

クは、小児から高齢者まで年齢問わず

診療し、在宅での看取りも年間 140 件

行っている、在宅療養支援診療所であ

る。小児患者は累積で 75 名程度あ

り、小児の看取りも開設からの 9年間

で 15 名（入院看取り 6名、在宅看取

り 4名、急変(緊急)5名）であった。

今回、研究に先立ち、地方都市・非小

児科医が行う小児がん診療について現

場の共有・報告を行った。 

 

B. 研究方法 

オレンジホームケアクリニックにおけ

る小児がん患者の在宅ケアの現状と実

際の看取り事例１例について報告を行

った 

（倫理面への配慮） 

個人情報が特定されないように配慮し

た。 

 

C. 研究結果（報告内容） 

オレンジホームケアクリニックがこれ

までに行った、小児がん患者への関わ

りは過去約 9年間で５名あり、その３

名が看取りに至っていた（２名は診療

継続中）。患者は 5歳から 10 歳、男女

比は 2:3、病名は４名が脳腫瘍、１名

が白血病であった。３名の看取りのう

ち２名は病院入院後の看取りであり、

研究要旨 

 終末期の小児がん患者が安定した在宅生活を継続するためには、医療だけ

でなく、ケア体制や本人・家族の想い、成長や人生会議など様々な面でのサ

ポートや配慮が不可欠である。 

 今回、これまでのオレンジホームケアクリニックで関わった小児がん患者 5

名について振り返りを行い、多職種での関わりや関わる上での視点などにつ

いて、検証を行った。 
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１名が在宅看取りであった。 

 

D. 考察 

共有した在宅看取り事例は、５歳の脳

腫瘍の男児で、本人の嫌がることは行

わない、などのその家庭独自のルール

を守りながら、看護師、保育士、リハ

職、MSW、栄養士などの多職種が関わ

った事例を共有した。看取り時にも保

育士が同行し、現場で兄姉のケアに当

たったことや、今でも手紙のやり取り

やグリーフケア訪問を継続しているこ

とを共有した。 

 

E. 結論 

オレンジホームケアクリニックが小児

がん診療において大事していること、

また今回の報告をまとめるに当たって

新たに大切であったことを「大事にし

たいこと」として共有した。 

 

・多職種連携・協働 

 病気・生活・成長 が共存する生活の

場で、“病気”の専門家が中心にならな

いよう注意 （病気を心配する両親も、

病気中心の思考に陥りがちなので注意が

必要） 

 

・成長を止めない 

 病気は進行する、ADLは低下する か

もしれないが、同時に子どもは吸収・成

長し続けること、吸収・成長しようとす

る力は上昇し続けることを忘れない 

 

・人生会議 

 大切な話し合いには、本人に必ず参加

してもらう 

 

・両親と子どもは一心同体ではない 

 保護者としての役割・責任・想いは尊

重するが、何でもかんでも親が決めるの

は困難 

特に病状の重い子どもに対しては、親の

絶大な愛情が子どもの想いと反すること

はよくある 

 

・柔軟な連携  

 1 人として同じ子はいないから、サ

ポートも柔軟に動けるようチーム、体

制で動き、制度も柔軟に利用するべき 

 

F. 健康危険情報 

なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「好事例提示による小児がん患者在宅移行に関する 

情報共有と課題整理について」 
 

研究分担者 長 祐子 

北海道大学病院（小児科） 助教 

 

 

A. 研究目的 

治療法の発展により小児がんの治療成

績は著しく向上しているが、依然、が

んは小児期の重要な死因で、年間 500

名程度が死亡していると推測される。

小児がんにおいても最も在宅医療のニ

ーズが高まる場面は終末期であるが、

実際には最期まで自宅で過ごすことが

できるケースは限られる。その要因と

して成長発達段階にある小児特有の問

題に加え、医療者が患者本人及び家族

に対し余命や予後を告知する際に生じ

る葛藤、意思決定権をもつ代諾者と患

者本人の間に生じ得る意思のギャッ

プ、終末期まで高度医療が望まれ提供

される傾向などがあげられる。しか

し、小児がん終末期の患者と家族の意

思を尊重し「生ききる」権利を担保す

るためには、限られた時間を過ごす場

所の選択肢が適切なタイミングで公正

に提示される必要がある。本研究では

各地域の小児がん診療施設、在宅医療

提供施設における多数の事例提示を通

じて、相互に情報共有し、小児がん患

者における在宅医療の課題を明確にす

る。 

 

B. 研究方法 

各地域の小児がん診療施設、在宅医療

提供施設より、在宅移行を試みた事例

報告をおこない、有用な取り組み、改

善すべき点、またその方策について議

研究要旨 

各地域の小児がん診療施設、在宅医療提供施設より事例提示を行い、情報

共有するとともに、小児がん症例の在宅移行に関する課題を検討した。現時

点では施設ごとに在宅移行支援システムの構築レベルにばらつきがあるもの

の、独自の試みがなされていた。また在宅移行の前提となる予後告知などの

コミュニケーションの困難さと家族に対するトータルケアの重要性が示さ

れ、多職種連携が必須であるという見解は一致した。 
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論をおこなう。 

 

（倫理面への配慮） 

事例報告については患者個人が特定で

きないよう匿名化した。 

 

C. 研究結果 

2019 年度は、オレンジホームケアクリ

ニック（福井県）、大阪市立総合医療セ

ンター（大阪府）、長野県立こども病院

（長野県）、名古屋大学病院（愛知県）、

九州大学病院（福岡県）、鹿児島大学病

院（鹿児島県）の 6 施設より事例報告

が行われた。 

（１）オレンジホームケアクリニック：

在宅医療専門クリニック。事例は 5 歳

男児。保育士を含めた多職種連携によ

り、終末期の家庭生活においても家族

の精神的苦痛が軽減されるよう配慮。

看取りの場面においても保育士を同行

させるなど、兄弟をはじめとした家族

ケアに注力した。またグリーフ訪問も

施行し、患者の死後も家族支援を継続。 

（２）大阪市立総合医療センター：緩和

ケア病棟に小児専用個室を有する。事

例は 13 歳女児。リーフレットを用いて

利用できる社会的資源を可及的早期に

患者側に提供。地域の拠り所を作ると

同時に、医療、看護、介護それぞれにか

かりつけを設定し、情報を共有。多職種

連携により家族の安心を確保した。小

児在宅に不慣れな在宅医にとっても、

在宅現場を知らない病院勤務医療者に

とっても、相互学習の機会が形成され

た。 

（３）長野県立こども病院：二次病院と

連携したふたつの事例報告があった。

早期より二次病院とカンファレンスを

行い情報共有に努めた。保護者に自宅

で看取るという決意があったこと、二

次病院の考えを尊重する一方で、二次

病院が対応に困らないよう適切なアド

バイスを行った。全般の管理、在宅医療、

疼痛管理が分業できていたこと、診療

報酬がきちんと請求できる方法を採用

したこと、在宅輸血に関して連携する

病院、血液センターが柔軟に対応した

ことが良い在宅医療に結びついたと考

えられた。 

（４）名古屋大学病院：事例は初発時 14

歳女児。3度目の再発時点で保護者と根

治は不可能という情報を共有し、4度目

の再発時、治療の副作用が強く出たこ

とから治療を中断。疼痛のため緩和ケ

アチームが介入し、本人の帰宅の希望

を受けて在宅カンファレンスを開催。

速やかに在宅医療に移行し、2カ月を家

庭で過ごして亡くなった。同施設では

在宅医療の意思表示があった場合、在

宅診療チームを要する二次病院と連携

を取り、訪問診療には二次病院の診療

チームが援助を行うシステムが構築さ

れており、同施設の主治医と二次病院

の医師が常に相談を繰り返し、24 時間

態勢で在宅医療を支えている。多職種

連携により関連職種カンファレンスを

速やかに開催することが可能で、在宅

の希望があった際には迅速に対応する

ことができる。 

（５）九州大学病院：在宅医療に関して

小児緩和ケアチームが窓口となってい

る。小児がん拠点病院となってからは、
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在宅移行からグリーフケアまで多職種

で連携する試みを行っており、在宅移

行数が増加。事例 1 は 7 歳女児。患者

本人に告知をし、最後の時間を本人が

選択することで良い時間を作ることが

できた。この事例をきっかけに在宅移

行を推進。事例 2 は、12 歳男児。患者

本人に予後を告知したことで、在宅移

行の希望が表出され、連携センター及

び地域の医師と連携し在宅移行がかな

った。ただし、時間を要する処置が必

要な状態が長期に続いたため、在宅医

や訪問看護の負担が大きかった。事例 3

は 16 歳女児。本人の意思を確認し、医

療用麻薬持続投与をしながら在宅移行

の準備を開始したが、投与量が増え、

在宅医につなげることが困難であった。

これらの事例を踏まえ、病院と家の中

間施設的な子どものホスピスのような

ものも模索している。 

（６）鹿児島大学病院：事例は 12歳女

児。最後の入院で初めて予後告知。患

者本人は自宅退院を希望したが、自宅

での緊急時の対応に家族が不安を感じ、

救急隊や地域の二次病院との連携を模

索した。在宅移行を目指して準備中に

急変して亡くなった。患者が家に帰り

たい、積極的な治療を望まない、という

意思表示できるためには受け入れる準

備ができている必要があり、まだそう

いったシステムが整っていないと感じ

た。 

D. 考察 

小児がん患者の家族、また小児がん医

療を提供する医療者間においても終末

期医療のあり方には様々な考えがあり、

在宅医療が最良の選択肢とは限らない

が、患者が「生ききる」権利を担保する

ために療養場所を適切なタイミングで

公正に提示することは重要である。今

回、複数の事例報告とその後の質疑応

答から、以下の問題点が示された。多く

の小児がん症例においては病状の進行

が早く、患者本人あるいは家族から在

宅移行の希望が表出された場合、速や

かな対応を行わなければニーズに応え

きれない。一方で、患者本人が意思決定

権を持たない小児ということから、病

名や予後告知に関する家族とのコミュ

ニケーションは極めて複雑で難易度が

高い。特に、患者本人への告知と希望の

確認は、時に患者家族の負の感情を引

き起こし、医療者との信頼関係に影響

を及ぼすこともあり躊躇されることが

少なくない。また在宅移行後において

も、患者本人のみならず、同じく成長発

達過程にある兄弟姉妹や保護者など家

族に対するトータルケアが必要である。

これらの問題を解決するために多職種

によるアプローチが必須であることが

確認された。また小児がん患者の終末

期の管理については、薬学的アプロー

チや手技、輸血などの支持療法につい

ても、二次病院や成人を主に扱う在宅

医療提供施設では経験が十分に蓄積さ

れているとは言い難く、この点も今後

の課題の一つとなろう。今後より多く

の施設からの好事例情報を共有するこ

とで、小児がん患者の在宅移行に関す

る理解が深まり、課題や対策が明らか

になるものと考えられる。 
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E. 結論 

在宅移行を含めた小児がん患者のサポ

ート体制に関して、現時点では施設間

でシステムの構築レベルにばらつきが

ある一方で、地域に合わせた独自のシ

ステム作りが試みられていた。在宅移

行前のコミュニケーションや準備のみ

ならず、在宅移行後のケアにおいても

多職種連携の重要性が示された。 

 

なお、来年度は、あおぞら診療所、北

海道大学病院、都立小児総合医療セン

ター、国立がん研究センター、国立成

育医療研究センター、神奈川県立こど

も医療センター、三重大学病院より事

例提示を予定している。 

 

F. 健康危険情報 

介入研究ではないため健康被害は生じ

ない。 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

現時点で特になし 

 

２． 学会発表 

現時点で特になし 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

現時点で特になし 

2. 実用新案登録 

現時点で特になし 

3. その他 

現時点で特になし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「社会資源の情報共有に関する検討」 
 

研究分担者 荒川 歩 

国立がん研究センター中央病院 小児腫瘍科 

 

 

A. 研究目的 

本研究では、小児がん患者に対する在宅

医療を提供するにあたり、在宅移行を積

極的に実施している病院の在宅クリニッ

ク選定におけるTipsや終末期診療のノウ

ハウを交換できるような情報をまとめた

ハンドアウトやリーフレットを作成し、

小児がんの治療に関わる主治医が患者の

在宅移行を目指した時の一助にすること

を目標とする。 

 

B. 研究方法 

国立成育医療センター、国立がん研究セ

ンター中央病院、大阪市立総合医療セン

ターの MSW を中心として、班会議等で

議論を行い、「社会資源の情報共有に関す

る検討」という主題に沿ってどのような

ネットワーク体制を構築し、どんなアウ

トカムを次年度に作り出すことが可能か

あるいは妥当かを検討する。 

検討した内容を反映し、在宅移行を積極

的に実施している病院の在宅クリニック

選定におけるTipsや終末期診療のノウハ

ウを交換できるような情報をまとめたハ

ンドアウトやリーフレットを作成する。 

 

研究要旨 

小児がん患者に対する在宅医療を提供するにあたり、在宅移行を積極的に

実施している病院の在宅クリニック選定における Tips や終末期診療のノウハ

ウを交換できるような情報をまとめたハンドアウトやリーフレットを作成

し、小児がんの治療に関わる主治医が患者の在宅移行を目指した時の一助に

することを目標とする。 

初年度は国立がん研究センター中央病院、国立成育医療研究センター、大

阪市立総合医療センターの Medical social worker（以下 MSW）を中心とし

て、どのような情報をどんな形でまとめることが良いのか、あるいは MSW

を中心としたネットワークの構築が可能なのかを議論する。次年度、実際に

小児がん患者の診療にあたる施設において患者の在宅医療を目指す上で役に

立つ情報を掲載したリーフレットなどの資料の作成を目指す。 
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（倫理面の配慮） 

本研究は医療機関間の情報共有について

検討する研究であり、倫理面の問題は極

めて少ない。ただし、例外的に非公開情報

を取扱う場合には、守秘義務及び個人情

報保護を厳守する。 

 

C. 研究結果 

まず、アウトカム創出に向けての MSW

を中心とした研究体制を構築した。

MSW との議論より、MSW を中心とし

たネットワークの構築については、第 2

回班会議の結果、①労力が大きいこと、

②常に刷新が必要なこと、③各病院が地

域ですでに独自のネットワークを有して

いることより、労力に見合ったアウトカ

ムは得られないという問題点が明らかに

なり、ハンドアウトやリーフレットの作

成のための在宅クリニック選定における

Tips や終末期診療のノウハウを交換でき

るような情報収集及び内容の検討を開始

した。 

 

D. 考察 

班会議による議論を経て、MSW を中心

としたネットワークの構築については、

難しい課題が多く、作成したハンドアウ

トやリーフレットの活用方法とともに、

状況の変化に伴い改訂を検討できるネッ

トワーク体制のどう築くかという点につ

いても検討していく必要性がある。 

次年度は引き続き、ハンドアウトやリー

フレット等の完成を目指して議論を進め

ていく。 

 

E. 結論 

引き続き次年度も議論を重ね、小児がん

の治療に関わる主治医が患者の在宅移行

を目指した時の一助となるハンドアウト

やリーフレットを目指す。 

 

F. 健康危険情報 

なし 

 

G. 研究発表 

1. 論文発表 

なし 

2. 学会発表 

清水麻理子、石木寛人、荒川歩、白川奈

美、小川千登世、里見絵理子．当院 MSW

による終末期小児がん患者の在宅移行の

取り組み．第 61 回日本小児血液・がん

学会学術集会．2019 年 11 月 14-16 日．

広島． 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「小児がん患者における終末期医療の現状調査」 
 

研究分担者 湯坐 有希 

東京都立小児総合医療センター 血液・腫瘍科 部長 

 

 

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、



- 29 - 
 

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 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「小児がん患者の在宅移行の障壁に関する質問紙調査」 

 

研究分担者   横須賀 とも子      神奈川県立こども医療センター  
長 祐子   北海道大学医学部 
余谷暢之・大隅朋生  国立成育医療研究センター 

 

 

A. 研究目的 

治癒が見込めない小児がん患者が希望し

ても、看取りのための在宅移行ができな

い理由について、病院の医師を対象に在

宅移行に関する障壁は何かを明らかにす

る。現状把握することが今年度の目的で

ある。 

B. 研究方法 

研究対象者は終末期の小児がん患者とそ

の家族であるため、個人の特定ができな

研究要旨 

A. 研究目的 

小児がん患者が希望しても、看取りのための在宅移行ができない理由につ

いて、病院の医師を対象に在宅移行に関する障壁は何かを明らかにする。 

B. 研究方法 

研究対象者は終末期の小児がん患者とその家族であるため、個人の特定が

できないように個人情報には十分に留意し、人権擁護上の配慮を行う。研

究方法による研究対象者に対する不利益、危険性は匿名化されているため

生じない。 

下記の 11 施設より各々の病院の在宅移行に関する現状の自由意見を得た。 

 

C. 研究結果 

①拠点病院を対象として、小児がん在宅移行の現状の丁寧な状況把握 

②成功体験を共有する質的評価、アンケート調査 

③小児在宅移行に関するアンケート調査 

④在宅輸血に関しての成功例の情報収集 

⑤在宅移行に関する多職種連携介護、福祉、教育の視点、訪問薬剤の関わ

りについて連携の経験を共有できないか。 

上記について来年度質問紙などを用いて解析する予定である。 
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いように個人情報には十分に留意し、人

権擁護上の配慮を行う。研究方法による

研究対象者に対する不利益、危険性は匿

名化されているため生じない。 

後述の施設においての在宅移行におけ

る現状について、自由意見を得る。 

 

C. 研究結果 

下記の 11 施設より各々の病院の在宅移行

に関する現状の研究結果を得た。 

1．名古屋大学医学部付属病院の現状 

大同病院（在宅診療部）と連携し在宅への移

行を行っている症例が多く、また多職種連

携が確立しており、脳腫瘍以外にも固形腫

瘍の在宅移行を行っている。ＡＹＡ世代の

支援や多職種チームで関わる長期フォロー

アップ外来も開始している現状である。 

２．北海道大学の現状 

広域の医療圏の問題として、在宅移行だけ

でなく、一次、二次医療を含め、どの地域で

医療を継続していくかという問題が常にあ

る。稲生会にて小児がんの在宅患者を少し

ずつではあるが受け入れている。学童期以

降の児が在宅へ移行する際には成人在宅医

の後方支援を受けることができており、成

人在宅医が重要な役割を果たしていること

が明らかとなった。今後、在宅移行のシステ

ム構築と、小児科医の緩和ケアの活動推進、

教育に力を入れていきたいと考えている。 

 

３．国立がん研究センター中央病院の現状 

成人が多い病院であり、病院の特性から在

宅移行が必須であるが、その中で、小児にあ

った在宅移行の仕方を模索している。特に、

10 代の再発症例患者のニーズに応えなが

ら在宅医療を目指していくことが課題とし

て挙げられる。現在はなるべく早期に在宅

移行の説明を行い、患者、家族が受けいれる

ための時間をとることを重視している。新

薬を使用する患者も多いため、治療中から

在宅移行への取り組みを行うことで実際に

移行となった際に患者が選べる形を目指し

ている。在宅移行の選定に対し都市部は比

較的容易だが、山間部などが難しく、また、

バックアップ病院の選定が課題となってい

る。 

 

４．東京都立総合医療センターの病院の現

状 

子ども・家族支援部門を設置し、全ての血

液・がん患者に対して、社会的、精神的サポ

ートを行っており、現在は在宅診療科が新

設され、在宅診療の窓口となっている。

MSW３人を中心に在宅支援を行っている

が、多摩地域は、両親が若く低所得であった

り、核家族化が進んでいることなどから、在

宅移行への条件が整いにくい地域であるこ

とが問題点として挙げられる。また、東京都

小児がん診療連携ネットワークの事務局と

して、東京都の小児がん診療の底上げのた

めのネットワーク構築を行っている。在宅

医療支援に関するリーフレットの作成や、

都内の在宅医療機関を HP に掲載を行って

いる。 

 

５．神奈川県立こども医療センターの現状 

近年は、医師から本人、きょうだいに対して

説明を行ってから、在宅移行を行うよう取

り組んでいる。神奈川県として、在宅移行に

地域差があること、在宅移行時に家族への

提示が遅いこと、県全てで輸血が行えない

こと、G-CSF や輸血等のみでも地域で行え
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るネットワークの充実が必要などの課題が

挙げられた。 

 

６．長野県立こども病院の現状 

在宅医療へ移行できない症例に対して、病

棟内に建設されたファミリールームを使用

し、家族が一緒に住みながら看取りを行っ

ている現状がある。一部屋あるファミリー

ルームは現在のところ使用希望が重なるこ

とでの困難はない。ケアのほとんどを看護

師が担い、輸血も行っている。移行時には早

めの介入を行い、在宅移行前だけでなく後

にもカンファレンスを行っている。今年度

移行症例について全県でカンファレンスを

行う予定とのことである。 

 

７．三重大学医学部付属病院の現状 

小児トータルケアセンターを中心に、地域

と協力して在宅医療につなげている。また、

同センターは、スキルアップ研修や啓発活

動を県と一緒に取り組んでいる。在宅輸血

は在宅移行する点でハードルとなるが、同

県では、小児科基幹病院と在宅支援診療所

と連携し、大学病院が輸血を施行する方法

で在宅輸血２例実施が可能であった。 

 

８．大阪市立総合医療センターの病院の現

状 

家族とともに自由に過ごせる場として、ユ

ニバーサル・ワンダー・ルームを設置。 

メディカルケアステーションというソーシ

ャルネットワークサービスを活用し、患者

ごとにグループを作り、主治医、MSW、地

域の医師、看護師と連携をとっている。アド

バンス・ケア・プランニングを地域とつなぐ

ため、キャプライニングシートを使用し記

録の統一を行っており、そのため、患者の病

気の向き合い方、目指すゴールを病棟、緩和

ケアチーム、地域が協働して支援する流れ

ができ始めた。ICT も AYA のサポートや遠

隔教育に積極的に活用している。 

 

９．九州大学病院の現状 

在宅医療連携は小児医療センターを中心に

活動している。成人がんセンター内に小児

のチームも参加し、連携をとっている。在宅

医療連携として、あおばクリニックをはじ

め、小児専門医が開院している在宅病院が

増えており、輸血も多くの施設で行えてい

る。以前は、主治医が在宅移行の手続きを全

て行っていたが、近年は多職種で行ってい

る。緩和ケアチームが介入したことで、本人

への病名告知だけでなく、告知後のケアが

行えるスタッフが増えた。余命告知も行え

るようになってきていることは大きな変化

である。 

また、グリーフケアワーキングを行うこと

で、看取りを行った家族の気持ちを知り、医

療者の意識が変わってきた。今後はこども

と家族が過ごせる宿泊施設（家）の設立を目

指している。 

 

１０．鹿児島大学付属病院の現状 

日本小児血液・がん学会雑誌に掲載された

「大学病院での診療経験から子どもホスピ

スの可能性についての考え」より報告がさ

れた。正しい情報を告知することで、初めて

在宅医療を選択できるのではないか。 

 

１１．医療法人財団はるたか会の現状 

千葉エリアは成人の地域包括ケアシステム

で培われた地域連携を小児に応用している。
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病院と同等の緩和ケアを在宅で提供してい

るが、小児は成人と比較して、介護保険の適

用がないため、リハビリなど在宅サービス

提供者が少なく、訪問医療・看護の医療者の

みのチームになりがちであり、家族として

は、病院に比べ医療の質が downgrade した

印象を受けることがある。家族がハブ機能、

介護ケアを担わなければならないこと、小

児の死は受け入れがたく、精神的な負担も

大きいことなどがあるが、それら、精神的、

身体的な負担を支える資源が十分ではない。

医療内容としては、輸血対応など、頻回な医

療が必要だがそれに対応できる訪問看護が

少ない。また主治医病院や学校との連携が

必要。 

東京エリアでは、小児がんの在宅患者が

急速に増えてきている。小児には慣れてき

ているが、AYA 世代は特有の難しさがある。

小児の在宅支援の仕組みは、医療的ケア児

を想定しているものであり、がん患者が含

まれておらず、今後がん患者を含めたしく

みを構築していくことが課題である。 

 

D. 考察 

各施設の紹介取り組みや現状を共有した。

その中で、現時点での問題点を抽出した。 

①拠点病院を対象として、丁寧な状況把握

が必要。現時点での質的な小児在宅医療

の質的評価。パンフレットの作成や・在宅

医療機関の情報共有・AI などの活用。 

②成功体験を共有する質的評価  

侵襲性の問題もあるが、遺族の中には支

援したいという気持ちや、できることが

あればやりたいと思う方もいる、グリー

フケアの一環として質的評価、アンケー

ト調査を行えないか。 

③小児在宅移行に対する障壁のアンケート

調査 

どんなことに困ったか など、患者家族

の意見を吸い上げられるのではないか。

在宅移行前の気持ちなど、難しいと思う

が思いを聞く機会を設けられないか。症

状緩和、訪問看護の難しさ、病院地域との

連携など、在宅をクリアするステップ（課

題）を一般的にどうなのか検証し、明確に

してはどうか。 

④在宅輸血に関しての成功例の情報収集 

公労科研費として行うのであれば、政策

提言として、経済や輸血の制度への試み

につなげられないか。 

⑤在宅移行に関する多職種連携介護、福祉、

教育の視点、訪問薬剤の関わりについて

連携の経験を共有できないか。 

 

E. 結論 

11 施設の現状を共有したうえで、考察に

述べた通り、問題点は5つに集約できた。

今後、これらの問題点について研究分担

を行い、評価方法としてアンケート調査

が適切であるのか、などを議論したうえ

で研究方法を検討していくこととなった。 

F. 健康危険情報 

なし 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

２． 学会発表 

なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 
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なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「病院・自宅以外での小児がん患者の看取りに関するアンケート調査」 
 
研究分担者 倉田 敬   長野県立こども病院 血液腫瘍科 副部長 

古賀  友紀  九州大学病院 小児科 准教授 
       濵田  裕子 九州大学医学研究院 准教授 

  

A. 研究目的 

治療病床、自宅以外での小児がん患者の看

取りに関する各病院・地域での取り組みに

ついての情報を収集することを目的とする。 

 

B. 研究方法 

小児がん拠点病院と小児がん連携病院に

アンケート調査を行い、小児がん患者に

おける病院・自宅以外の看取り場所の現

状を把握し、抽出した課題をまとめ、治

療病床以外での看取りの取り組みについ

ての提案を行う。アンケートは個人情報

の収集を目的としておらず、研究対象者

の不利益は発生しない。 

 

C. 研究結果 

アンケートは作成済で、令和 2年 3月

に発送済 

 

D. 考察 

アンケート集計後 

 

 

E. 結論 

アンケート集計後 

 

F. 健康危険情報 

特記事項なし 

 

G. 研究発表 

研究要旨 

 小児がん患者の終末期医療においては、小児がん患者が終末期を自宅で家族と過ごす

ことが最善と考えられている。しかし患者を取り巻く状況により在宅医療への移行が困

難な症例が存在し、病院での看取りを余儀なくされる場合が多い。また各地域ならでは

の地域性や地理的な条件が在宅医療を拒む場合もある。そのような状況を踏まえて緩和

病棟内に小児専用病室を開設する、病棟内に患者が患者家族と生活できる病室を開設す

るなど、在宅医療への移行が困難な症例に対する取り組みがみられる。本アンケート調

査は、治療病床、自宅以外での小児がん患者の看取りに関する各病院・地域での取り組

みについての情報を収集することを目的とする。小児悪性腫瘍患者の看取りの場所の現

状を明らかにし、終末期の患者と家族に様々な選択肢があることを提案したい。 
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１． 論文発表 

アンケート集計後 

 

２． 学会発表 

アンケート集計後 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「在宅輸血について」 

 

研究分担者 岩本彰太郎 三重大学医学部附属病院 小児トータルケアセンター  

センター長 

         西川英里    名古屋大学小児科・小児がん治療センター 

病院助教 

 

  

A. 研究目的 

終末期の小児がん患者（0～18 歳）が

在宅医療を選択した際、自宅で輸血療法

が受けられず紹介元施設や地域基幹病院

へ短期入院・通院して施行されているケ

ースがある。一方、小児の在宅医療を請

け負う診療所、訪問診療チームでは在宅

での小児患者における輸血施行実績は少

ないと思われるが、その実態は十分把握

されていない。 

終末期の小児がん患者において、輸血

療法の適応、安全かつ最も負担の少ない

形での施行場所は個別に異なると思われ

るが、患児の状態や病院から自宅までの

距離などによっては在宅での輸血が最適

な条件となる可能性のある症例が一定数

存在すると予想される。 

このため小児がん拠点病院から在宅医療

へ移行した終末期小児がん患者の輸血療

法の実態と、小児患者への在宅輸血実施

経験のある訪問診療所での在宅輸血療法

の実態を調査し、在宅輸血の課題を抽出

する。抽出された課題に基づき、在宅輸

血の適切な方法を検討することで、終末

期小児がん患者への安全な在宅輸血の提

案を行う。 

研究要旨 

終末期の小児がん患者が安定した在宅生活を継続するためには、在宅輸血は

重要かつ不可欠な医療である。しかし、終末期の小児がん患者のなかでも、造

血器腫瘍群では、輸血頻度が多く、在宅移行を困難にしていることも事実であ

り、早期に在宅輸血の手引書（提案書）の作成が必要と考えた。 

今回、大隅班から小児がん拠点病院及び小児がん終末期医療経験の豊富な在

宅療養支援診療所からそれぞれ分担者を選出し、全国アンケート調査用紙を作

成した。来年度以降、小児がん拠点病院・連携病院及び在宅支援診療所を対象

とした本邦初の在宅輸血の現状と課題を把握する調査を実施する予定である。 
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B. 研究方法 

本年度は、本研究に関わる分担研究者

を大隅班から選出し、研究計画の立案

を行った。来年度以降は、小児がん拠点

病院・連携病院と、終末期小児がん患者

の訪問診療実績のある施設に 2020 年

4-5 月中にアンケート調査を行い、小児

がん患者における在宅輸血の現状を把

握し抽出した課題を 6 月の第 3 回班会

議までにまとめ、在宅輸血の手順につ

いて大まかなたたき台を提案する。 

第 3 回班会議でたたき台に対し意見を

いただき、7月中をめどに暫定的な小児

在宅輸血に対する提案書を作成し、再

び拠点病院と訪問診療所にアンケート

を実施し内容につき意見をいただく。9

月中を目途にアンケートを集計し、10

月の第 4 回班会議で集計結果を報告、

在宅輸血に対する提案書最終案作成の

ため意見をいただく。 

2020 年度内を目途に終末期小児がん患

者の在宅輸血に対する提案書最終案を

作成し、2021 年第 5 回班会議で報告す

る。 

（倫理面への配慮） 

本年度は特記事項なし 

 

C. 研究結果 

本年度、大隅班から来年度以降に本

分担研究に関わる医師を以下の要に選

出した。 

小児がん拠点病院から） 

・西川英里・名古屋大学小児科・小児

がん治療センター・病院助教 

在宅支援診療所から） 

・前田浩利・医療法人はるたか会・理事

長/医師 

・紅谷浩之・オレンジホームケアクリニ

ック・理事長/医師 

・星野大和・あおぞら診療所新松戸・医

師 

これらの分担者と、小児がん患者にお

ける在宅輸血の現状把握と課題抽出に

繋がるアンケートを作成した。来年度

には、小児がん拠点病院・連携病院と、

終末期小児がん患者の訪問診療実績の

ある施設にアンケート調査を行い、小

児在宅輸血に対する提案書の作成に繋

げていく。 

 

D. 考察 

終末期の小児がん患者が安定した在

宅生活を継続するためには、在宅輸血

は重要かつ不可欠な医療である。 

しかし、終末期の小児がん患者のな

かでも、造血器腫瘍群では、輸血頻度

が多く、在宅移行を困難にしているこ

とも事実であり、早期に在宅輸血の手

引書（提案書）の作成が必要と考え

る。 

そのために、まず終末期小児がん患

者に実施されている在宅を含む輸血状

況を小児がん拠点病院・連携病院及び

在宅支援診療所などを対象に実施し、

本邦の在宅輸血の現状と課題を把握す

ることとした。尚、小児がん終末期の

在宅輸血の実態調査について全国規模

で実施された報告はなく、本邦初の試

みといえる。 

本年度は、大隅班から小児がん拠点

病院及び小児がん終末期医療経験の豊

富な在宅療養支援診療所からそれぞれ
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分担者を選出できたことで、意義深い

アンケート調査用紙を作成することが

できた。 

結論 

 終末期小児がん患者の在宅輸血の実

態を全国規模で実施するための、分担

研究者を選出し、アンケート調査内容

及び研究計画書を作成することができ

た。 

 

E. 健康危険情報 

特記事項無し 

 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

特記事項無し 

 

２． 学会発表 

岩本彰太郎、山口佳子、伊藤卓洋、花

木 良、平山淳也、天野敬史郎、豊田

秀実、堀 浩樹、平山雅浩．小児造血

器腫瘍患者 40 例の終末期医療の現状

と課題．第 81 回日本血液学会学術集

会．2019.10.12.東京 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

 

G. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

特記事項無し 

2. 実用新案登録 

特記事項無し 

3. その他 

特記事項無し 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「在宅輸血について」  
 

研究分担者 高橋 義行 
名古屋大学大学院 医学系研究科 小児科学 教授 

 

 

A. 研究目的 

終末期の小児がん患者（0～18 歳）

が在宅医療を選択した際、自宅で輸血

療法が受けられず紹介元施設や地域基

幹病院へ短期入院・通院して施行され

ているケースがある。一方、小児の在

宅医療を請け負う診療所、訪問診療チ

ームでは在宅での小児患者における輸

血施行実績は少ないと思われるが、そ

の実態は十分把握されていない。 

終末期の小児がん患者において、輸

血療法の適応、安全かつ最も負担の少

ない形での施行場所は個別に異なると

思われるが、患児の状態や病院から自

宅までの距離などによっては在宅での

輸血が最適な条件となる可能性のある

症例が一定数存在すると予想される。 

このため小児がん拠点病院及び小児

がん連携病院から在宅医療へ移行した

終末期小児がん患者の輸血療法の実態

を調査し、在宅輸血の課題を抽出す

る。抽出された課題に基づき、在宅輸

血の適切な方法を検討することで、終

末期小児がん患者への安全な在宅輸血

の提案を行う。 

 

B. 研究方法 

小児がん拠点病院と小児がん連携病

院にアンケート調査を行い、小児がん

患者における在宅輸血の現状を把握

研究要旨 

終末期の小児がん患者が安定した在宅生活を継続するためには、在宅輸血

は重要かつ不可欠な医療である。しかし、終末期の小児がん患者のなかで

も、造血器腫瘍群では、輸血頻度が多く、在宅移行を困難にしていることも

事実であり、早期に在宅輸血の手引書（提案書）の作成が必要と考えた。 

今回、大隅班から小児がん拠点病院及び小児がん終末期医療経験の豊富な

在宅療養支援診療所からそれぞれ分担者を選出し、全国アンケート調査用紙

を作成した。来年度以降、小児がん拠点病院・連携病院及び在宅支援診療所

を対象とした本邦初の在宅輸血の現状と課題を把握する調査を実施する予定

である。 
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し、抽出した課題をまとめ、在宅輸血

のあり方や手順についての提案書の原

案を作成する。 

この原案を令和 2 年 10 月の令和元

年度厚生労働科学研究費補助金（がん

対策推進総合研究事業）「小児がん患

者に対する在宅医療の実態とあり方に

関する研究（大隅班）」班会議にて審

議し、暫定的な小児がん終末期在宅輸

血に対する提案書を作成する。この暫

定案について再び各施設にアンケート

を実施し内容につき意見を募り「在宅

療養する終末期小児がん患者（0～18

歳）の在宅輸血についての提案」最終

案を作成する。 

（倫理面への配慮） 

本年度は特記事項なし。アンケート

調査については国立成育医療研究セン

ターの IRB 申請中である。 

 

C. 研究結果 

本年度、大隅班から来年度以降に本

分担研究に関わる医師を以下の要に選

出した。 

小児がん拠点病院から： 

・岩本彰太郎・三重大学医学部附属病

院小児トータルケアセンター・セン

ター長 

在宅支援診療所から： 

・前田浩利・医療法人はるたか会・理

事長/医師 

・紅谷浩之・オレンジホームケアクリ

ニック・理事長/医師 

・星野大和・あおぞら診療所新松戸・

医師 

これらの分担者と、小児がん患者に

おける在宅輸血の現状把握と課題抽出

に繋がるアンケートを作成した。来年

度には、小児がん拠点病院・連携病院

と、終末期小児がん患者の訪問診療実

績のある施設にアンケート調査を行

い、小児在宅輸血に対する提案書の作

成に繋げていく。 

 

D. 考察 

本研究にて在宅輸血の現状と問題を

検討することで、適切な方法や適応が

明確になり、終末期小児がん患者への

安全な在宅輸血の提案を行うことがで

きると考えられる。 

 

E. 結論 

終末期小児がん患者の在宅輸血の実

態を全国規模で実施するための、分担

研究者を選出し、アンケート調査内容

及び研究計画書を作成することができ

た。 

 

F. 健康危険情報 

特記事項なし 

 

G. 研究発表 

1. 論文発表 

1）Yoshida N, Sakaguchi H, Yabe M, 

Hasegawa D, Hama A, Hasegawa D, Kato M, 

Noguchi M, Terui K, Takahashi Y, Cho Y, 

Sato M, Koh K, Kakuda H, Shimada H, 

Hashii Y, Sato A, Kato K, Atsuta Y, Watanabe 

K; Pediatric Myelodysplastic Syndrome 

Working Group of the Japan Society for 

Hematopoietic Cell Transplantation. 

Clinical Outcomes after Allogeneic 



- 42 - 
 

Hematopoietic Stem Cell Transplantation in 

Children with Juvenile Myelomonocytic 

Leukemia: A Report from the Japan Society 

for Hematopoietic Cell Transplantation. 

Biol Blood Marrow Transplant. 2019 Nov 29. 

pii: S1083-8791(19)30835-3. doi: 

10.1016/j.bbmt.2019.11.029. [Epub ahead of 

print] 

2）Miura H, Kawamura Y, Hattori F, Tanaka 

M, Kudo K, Ihira M, Yatsuya H, Takahashi Y, 

Kojima S, Sakaguchi H, Yoshida N, Hama A, 

Yoshikawa T. 

Human herpesvirus-6B infection in pediatric 

allogenic hematopoietic stem cell transplant 

patients: Risk factors and encephalitis. 

Transpl Infect Dis. 2020 Feb;22(1):e13203. 

doi: 10.1111/tid.13203. Epub 2019 Nov 11. 

3）Suh JK, Gao YJ, Tang JY, Jou ST, Lin 

DT, Takahashi Y, Kojima S, Jin L, Zhang Y, 

Seo JJ. 

Clinical Characteristics and Treatment 

Outcomes of Pediatric Patients with non-

Hodgkin Lymphoma in East Asia. 

Cancer Res Treat. 2019 Jul 29. doi: 

10.4143/crt.2019.219. [Epub ahead of print] 

4）Hyakuna N, Hashii Y, Ishida H, Umeda 

K, Takahashi Y, Nagasawa M, Yabe H, 

Nakazawa Y, Koh K, Goto H, Fujisaki H, 

Matsumoto K, Kakuda H, Yano M, Tawa A, 

Tomizawa D, Taga T, Adachi S, Kato K.  

Retrospective analysis of children with high-

risk acute myeloid leukemia who underwent 

allogeneic hematopoietic stem cell 

transplantation following complete remission 

with initial induction chemotherapy in the 

AML-05 clinical trial. 

Pediatr Blood Cancer. 2019 

Oct;66(10):e27875. doi: 10.1002/pbc.27875. 

Epub 2019 Jul 16. 

5）Narita A, Zhu X, Muramatsu H, Chen X, 

Guo Y, Yang W, Zhang J, Liu F, Jang JH, 

Kook H, Kim H, Usuki K, Yamazaki H, 

Takahashi Y, Nakao S, Wook Lee J, Kojima 

S; Aplastic Anaemia Working Party of the 

Asia-Pacific Blood, Marrow Transplantation 

Group. 

Prospective randomized trial comparing two 

doses of rabbit anti-thymocyte globulin in 

patients with severe aplastic anaemia. 

Br J Haematol. 2019 Oct;187(2):227-237. 

doi: 10.1111/bjh.16055. Epub 2019 Jun 17. 

6）Fujino H, Ishida H, Iguchi A, Onuma M, 

Kato K, Shimizu M, Yasui M, Fujisaki H, 

Hamamoto K, Washio K, Sakaguchi H, 

Miyashita E, Osugi Y, Nakagami-Yamaguchi 

E, Hayakawa A, Sato A, Takahashi Y, Horibe 

K. 

High rates of ovarian function preservation 

after hematopoietic cell transplantation with 

melphalan-based reduced intensity 

conditioning for pediatric acute leukemia: an 

analysis from the Japan Association of 

Childhood Leukemia Study (JACLS). 

Int J Hematol. 2019 May;109(5):578-583. 

doi: 10.1007/s12185-019-02627-9. Epub 

2019 Mar 12. 

 

2．学会発表 

1）高橋義行, 難治性急性リンパ性白血病

に対する免疫療法の有用性と合併症, 第

10 回あきた免疫・移植・感染症研究会

（特別講演）, 秋田市, 2019/11/28. 
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2）高橋義行, CAR-T 細胞療法の基礎と臨

床, 第 61 回日本小児血液・がん学会学術

集会（シンポジウム）, 広島市, 

2019/11/15. 

3）Yoshiyuki Takahashi, PiggyBac 

transposon mediated gene modified T cell 

therapy for cost-effective therapeutic 

platform against cancer, 第 57 回日本癌治

療学会学術集会（会長企画シンポジウ

ム), 福岡市, 2019/10/24. 

4）高橋義行, 遺伝子導入 T 細胞療法の

有用性と課題, 第 19 回東北がん分子標的

治療研究会, 仙台市, 2019/10/18. 

5）高橋義行, 急性リンパ性白血病に対す

る非ウイルスベクター法を用いた CAR-T

細胞療法の開発, 第 78 回日本癌学会学術

総会, 京都市, 2019/9/26. 

6）高橋義行, 小児急性リンパ性白血病に

対する非ウイルスベクター法 CAR-T 細

胞療法の開発, 第 4 回希少・難治性疾患

に対する革新的治療創成研究シンポジウ

ム（特別講演）, 千葉市, 2019/9/7. 

7）高橋義行, 血 CAR-T 細胞療法の有効

性と合併症対策, 血液疾患 UpToDate 

帝人ファーマ株式会社／WEB 講演会, 名

古屋市, 2019/6/28.  

8）Yoshiyuki Takahashi, Chimeric antigen 

receptor (CAR) T cell therapy with non-virus 

vector system, Insights in Hematology 

conference 2019, クルジュ=ナポカ, ルー

マニア, 2019/5/14. 

9）高橋義行, 非ウイルスベクター法を用

いたキメラ抗原受容体遺伝子導入Ｔ細胞

（CAR-T 細胞）療法の現状と展望, 第

30 回日本医学会総会 2019 中部, 名古屋

市, 2019/4/28. 

 

Ｈ. 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． 

特記事項なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「大阪市立総合医療センターにおける 

小児がん在宅ケアに関する取り組みの現況」 

 
 
研究分担者 多田羅竜平 大阪市立総合医療センター 緩和ケアセンター長 

研究協力者 大濱江美子 大阪市立総合医療センター MSW 

 

 

A. 研究目的 

大阪市立総合医療センターにおける小

児がん患者に関する先進的な取り組み

を報告することを通じて小児がん在宅

ケアのモデルづくりに資すること。 

 

B. 研究方法 

実践報告 

（倫理面への配慮） 

特記すべきことなし 

 

C. 研究結果・考察 

各種制度・在宅支援・就労就学など各

種リーフレットを作成し、適時適切な

情報提供を行い、さらには医療用 SNS

を活用した在宅移行調整とフォローア

ップ体制の構築を行った。 

 

D. 結論 

小児がん患者の在宅ケアの実践におい

て病院と地域との継続的かつアクティ

ブな連携のためには ICT の活用が有用

である。 

 

E. 健康危険情報 

特記すべきことなし 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

なし 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

 

 

G. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

研究要旨 

大阪市立総合医療センターにおける小児がん患者の在宅ケアに関する取り

組みについて報告した。 
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2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「病院・自宅以外での小児がん患者の看取りに関するアンケート調査」 
 

 
研究分担者 古賀 友紀 

国立大学法人九州大学 准教授 

 

A. 研究目的 

小児がんの在宅医療を含む終末期医療

に関する医学的、社会的な現状調査を

通じて、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施策提案に

つなげることを目的とする。 

 

B. 研究方法 

在宅療養の希望があっても、医学的も

しくは地理的などの社会的要因によ

り、その希望が叶えられないことはあ

り得る。成人の場合には、ホスピスお

よび緩和ケア病棟が選択肢となるが、

小児では終末期に対応できる緩和ケア

病棟は非常に限られているのが現状で

ある。そのような状況のなかで、病院

や家以外に家族が小児がんのこどもと

過ごすことができる施設や設備に関す

る情報を共有し、検討する。 

（倫理面への配慮） 

本研究の遂行においては、「人を対象

とする医学系研究に関する倫理指針

（平成 29年 2月 28 日改訂）」を遵守

して行う。研究成果を発表する際には

個人を識別できる情報の取り扱いには

十分な対策を行い、プライバシーの保

護に対して配慮する。研究代表施設で

ある国立成育医療研究センターおよ

び、それぞれの施設の倫理審査委員会

の承認を得て遂行する。研究成果を発

表する際には個人を識別できる情報の

取り扱いには十分な対策を行い、プラ

イバシーの保護に対して配慮する。 

研究要旨 

小児がん患者の終末期医療においては、小児がん患者が終末期を自宅で家族と

過ごすことが最善な場合が多い。しかし患者を取り巻く状況により在宅医療への

移行が困難な症例が存在し、病院での看取りを余儀なくされる場合が多い。本研

究ではアンケート調査により、治療病床、自宅以外での小児がん患者の看取りに

関する各病院・地域での取り組みについての情報を収集する。小児悪性腫瘍患者

の看取りの場所の現状を明らかにし、終末期の患者と家族に様々な選択肢がある

ことを提案したい。 
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C. 研究結果 

現時点でアンケート調査開始前である

が、自施設の現状などを示した。 

 

D. 考察 

自施設の現状により在宅医療以外の看

取りの方向性についても意義ある方向

で示せる可能性が示唆される。 

 

E. 結論 

小児悪性腫瘍患者の看取りの場所の現

状を明らかにし、終末期の患者と家族

に様々な選択肢があることを提案する

ことには意義があると思われ、早急な

調査が望まれる。 

 

F. 健康危険情報 

なし 

 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

なし 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究 

分担研究報告書 

 

「終末期の現状調査」 
 

研究分担者 岡本 康裕 

鹿児島大学 医歯学総合研究科 小児科 准教授 

 

 

A. 研究目的 

小児がん患者に対する在宅医療の実態を

明らかにするために、小児がんの終末期の

子ども達が在宅移行の選択肢についてどの

ように話をされているのか、その後どのよ

うな医療行為が行われ、最終的にどこで亡

くなり、療養場所の選択に影響した因子が

何かを抽出することを本研究の目的とす

る。 

 

B. 研究方法 

研究全体の予定は、分担研究者において

研究計画書および調査票を作成する。次に、

研究計画の倫理審査を参加各施設において

受ける。まず、一次調査を行い、次いで、二

次調査を行う。まとめとして、学会発表、論

文、研究報告書の作成を行う。 

上記を踏まえて令和 1 年度は、調査票(案)

を作成し、パイロット的に調査を行った。 

（倫理面への配慮） 

計画される研究においては、オプトアウ

ト形式で、研究について、参加施設内での

掲示、参加施設のウェブでの情報提供を行

い、研究対象者からの質問や要望に答える

ようにする。研究で使用する診療情報から

は、研究対象者の氏名や住所など、個人を

直接特定できる情報を削除する。また、研

究成果を学会や学術雑誌などで発表する場

合も研究対象者を特定できる情報は使用し

ない。本研究では、すでに得られている診

療情報を用いるため、新たに研究対象者に

対する不利益や危険性は生じない。 

 

C. 研究結果 

研究要旨 

小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり方に関する研究のために、終末

期の現状調査を立案した。調査票を作成し、分担研究者においてパイロット的

に調査票を作成し記入した。調査票の問題点について検討した。問題点として、

1)診療録の記録の正確性・記載量の問題、2)患者ごとに意義の異なる医療が実

施された可能性の問題、3)調査対象の範囲と調査項目のバランスの問題、4)患

者の思いが時間経過とともに変化する問題などが抽出された。 
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令和年度には、パイロット的な疑似調査

を行い、その問題点を検証した。 

問題点としては、以下のようなものが挙

げられた。1)診療記録には患者への説明が

十分に記載されていないものがあり、調査

そのものに一定の限界がある。2)終末期に

対する患者や家族の思いを調査したいが、

結局は調査票の記入者がある程度代弁して

しまう可能性がある。3)終末期の医療のう

ち緩和的治療や抗菌薬使用の意義が、対象

者毎に異なる可能性がある。4)本調査の対

象範囲を設定することが難しい。広範囲に

行えば日本の現状が分かると思うが、参加

施設や担当者の相当な労力を要するという

問題がある。一方、参加希望施設のみの狭い

範囲で実施すれば、先進的な取り組みをし

ている施設のみが抽出されるというバイア

スが生じうる可能性がある。5)患者の思い

を抽出するにしても、思いは時間経過とと

もに変化していくので、時間軸を定めなけ

ればならない。 

  

D. 考察 

現状調査という意味からは、施設を無作

為に抽出するか、少なくともできるだけ多

くの施設が参加できるようにするべきであ

る。そのためには、期間を過去 3～5 年間に

絞り、その期間の全員を対象にして調査を

行う必要がある。初回の調査としては、調査

項目数を絞るが、実態が分かるのではない

かと考えられる。 

最終的な目的は、患者や家族がどう思っ

たか、満足したかを知ることであるが、2年

間ですべての内容を調査することは難しく、

まずは主治医を対象とした調査を行うこと

になる。  

どこで亡くなったかの情報は、動態統計

から分かるが、療養場所に関する患者・家族

の希望や医療体制としてカンファレンスの

開催などの在宅医療へ移行の過程は、動態

統計などのビッグデータでは取れない情報

であり、本研究には意義があると考えられ

る。 

本研究では、後方視的ではあるが、診療情

報を用いるために、各施設の倫理審査が必

要である。倫理審査を通じて新たなバイア

スを生じることがないように、枠組みをど

う考えるかは課題である。次年度以内に成

果を出せるように検討しなければならない。 

 

E. 結論 

小児がん患者の終末期の現状調査におけ

る問題点が抽出され、調査実施のための方

針が検討された。 

 

F. 健康危険情報 

なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

２． 学会発表 

なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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