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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

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して行った。2020 年度は

小児がん終末期医療に関する現状把握のための調査研究と、2019 年度に抽出された

課題に対して詳細な調査研究をすすめた。各研究は途上であるが、小児がんに対する

在宅医療が発展していくため、さらなる継続研究につなげる基礎データを得ることが

できたと考える。 

 



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および、小児がんの

こどもと家族に対して還元できる形でま

とめることをめざす。 

 

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。その役割は医療ソーシャルワーカー

(MSW)が主体となることが多い。 

そこで、分担施設の MSWを中心に在宅

移行の Tipsや悩みなどを共有するため

の講演会を開催する。 

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。 

（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 

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。残りの施

設からの共有は達成できなかったため、

2019年度の報告書添付書類を好事例集と

した。そこで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、調査研究を行った。各調査研究

についてはそれぞれの報告書を参照され

たい。遺族調査については、諸要因によ

り研究自体を進めることが困難であった

ため、本研究では公開できるデータはな



い。 

 

D. 考察 

本研究においては小児がんという希少か

つ難治の疾患群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。2020年度は分担研究をそ

れぞれ推し進め、オンラインで進捗状況

の共有を行った。各研究は完結できてい

ないが、継続研究につながる基礎データ

を収集できたと考えている。 

 

E. 結論 

前年度で抽出した課題に対して、 

多角的に調査実施を進めることができ

た。継続研究において成果物をまとめる

ために各研究を発展させていく。 

 

 

 

 

F. 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） 

G. 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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「本邦における終末期小児がん患者の実態に関する研究」 

 
 

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 

小児がん終末期の子どもたちの実態に関す 

る情報は限られている。一部、死亡場所や

DPC データに基づく病院での医療情報を収集

したデータはあるが、実際に患者家族に療養

場所の選択肢が提案されているのか、そして

最後の療養場所はどこだったか、などの調査

報告は存在しない。そこで、本研究では小児

がん診療病院において、病院あるいは在宅で

死亡した症例について、症例ごとの終末期の

診療情報を収集した。本研究により、小児が

んの子どもたちが亡くなった場所や死亡直前

に行われた医療情報に加えて、そこに至るプ

ロセスを明らかにすることをめざす。 

 

B. 研究方法 

初めに国内の小児がん拠点病院、拠点連携 

病院に一次アンケートを送付し、「本邦におけ

る終末期小児がん患者の実態に関する研究」

の調査に協力する意思の有無を尋ねた。一次

調査で当該研究への協力の連絡があった小児

がん拠点病院、拠点連携病院について、研究

に関する中央一括あるいは個別の倫理的手続

きを行った。（国立成育医療研究センター倫理

審査承認番号 2020-193）その上で、研究対象

者を 2015 年 9 月 30 日～2020 年 9 月 30 日の

5 年間に各病院で診療されて病院もしくは家

で亡くなった小児がん患者とし、血液腫瘍・

固形腫瘍・脳脊髄腫瘍 各最大 10 名ずつの情

報を遡及的に収集した。調査はパスワードの

かかった USB を送付し、それを返送すること

で収集した。 

 

C. 研究結果 

研究参加について研究倫理審査手続きが完 

了した 64 施設に調査票が含まれる USB を送

研究要旨 

本邦において小児がん終末期の子どもたちに関する情報は限られている。さらに、療養

場所の選択肢が提案されているのか、などに関する詳細な調査報告は存在しない。そこ

で、本研究では小児がん診療病院で診療され、病院あるいは在宅で死亡した症例につい

て、症例ごとの終末期の診療情報を収集した。今年度において、倫理的手続きの上で、全

国調査がほぼ完了し、@例の小児がん死亡例の情報を収集した。次期研究に引き継いで解析

を進め、本邦における小児がんの子どもたちが亡くなった場所や死亡直前に行われた医療

情報に加えて、そこに至るプロセスを明らかにすることをめざす。 
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付し、2021 年 5 月 17 日時点で 57 施設か 655

例の情報を得ている。今後集計および解析を

すすめる。 

 

D. 考察 

今年度において、調査票の回収がほぼ終了 

した。小児がんという希少疾患に対する調査

研究としては非常に大規模な研究を遂行した。

今後の解析をすすめ、継続研究にて考察をす

すめる。 

 

E. 結論 

本調査により本邦における小児がん終末期 

の真の現状が明らかとなると考えている。継

続研究にて本研究をまとめ、そこから得られ

た課題に対して解決法に関する議論につなげ

ていく。 

 

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 

 

「治癒が難しい小児がん患者の在宅移行の現状と障壁に関する質問紙調査」 
 

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 

横須賀とも子・神奈川県立こども医療センター 血液・腫瘍科 

長 祐子・北海道大学病院 小児科 

 

 

A. 研究目的 

近年、本邦においても、先天異常、神経・

筋疾患を中心に、小児の在宅医療が

徐々に普及してきているが、小児がん

患者の終末期の療養場所については、

議論される機会そのものが少なく、在

宅での看取りを希望しうる患者や家族

に対する支援体制が整っていない。小

児がん領域で、具体的にどのような事

象が、療養場所として在宅を提案ある

いは選択することの障壁となっている

のかを検討する必要がある。障壁には

施設のシステムや地域性、社会的支援

の整備状況といったハード面のほか、

患者・家族の価値観、更には医療者の小

児がん診療に対する姿勢や価値観とい

ったソフト面が大きく影響すると考え

られる。そこで、本研究では、小児がん

診療において、在宅移行の検討や移行

指示に中心的な役割を果たす小児がん

専門医に対し調査を行い、在宅移行へ

の障壁となっている具体的要因を明ら

かにすることを目的とした。 

 

B. 研究方法 

まず、前年度に行われた複数の小児が

ん診療施設からの事例提示で得られた

情報や、海外を含めた過去の先行研究

から、在宅移行への障壁となりうる事

象や課題について抽出を行い、それを

基に調査票の内容について繰り返し検

討を行った。 

研究要旨 

本邦においても小児の在宅医療が徐々に普及してきているが、小児がん患

者の終末期の療養場所については、議論される機会そのものが少なく、在宅

での看取りを希望しうる患者や家族に対する支援体制が整っていない。本研

究では、国内の小児がん専門医に対し、小児がん診療に対する考え方、緩和

ケア・終末期医療に対する考え方、実践、困難感、施設の支援体制に関する

調査を行い、在宅移行への障壁となっている具体的要因の抽出を試みた。 
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調査は、2020 年 9 月 8日時点で日本小

児血液・がん学会に登録されている小

児血液・がん専門医約 500 名を調査票

配布の対象とし、紙媒体の調査票を用

いた定量的調査を郵送法にて行った。

調査票の内容は、小児がん診療に対す

る考え方、緩和ケア・終末期医療に対す

る考え方、医師と患者本人、あるいはそ

の家族とのコミュニケーション、在宅

移行に関連すると考えられる行動の実

践、在宅移行に関連する困難感、施設の

支援体制（在宅移行のためのシステム

や緩和ケアチームの活動など）、地域で

利用可能な在宅医療に関する項目をリ

ーカット尺度にて回答する方法とした。 

（倫理面への配慮） 

特定の患者に関する質問項目や、回答

する医療者の特定に繋がるような情報

は含まないよう配慮した。 

 

C. 研究結果 

現在調査票を回収し解析中である。 

 

D. 考察 

小児がん患者においては治癒を目標と

して長期にわたり闘病してきた背景が

あるため、在宅移行（療養場所の変

更）は、その治療目標の変更と密接に

関連している。そのため、在宅医療の

充実度や在宅移行システムの整備状況

のほかに、患者本人や家族の病状の理

解度や価値観、医療者の小児がん診

療、終末期医療、緩和ケアに対する考

え方が大きく影響すると考えられ、こ

の調査により、小児がん領域特有の障

壁要因が抽出されると期待される。ま

た小児がん自体が希少であり、各施設

で経験値にも大きな幅がある。そのよ

うな状況にあっても、小児がん患者、

特にその終末期のある患者や家族が、

在宅医療を含めた療養場所を選択する

にあたり、可能な限り偏りのない情報

と、それを提供する医療システムを構

築していくための基礎的なデータが得

られると期待される。更に、今回は調

査の対象が医師（小児がん専門医）に

限定されているが、今後、看護師や心

理士、ソーシャルワーカー、在宅医、

本門看護師など、在宅医療に関係する

多くの職種に対して同様の調査が行わ

れることで、更に課題が明らかになっ

ていくものと思われる。 

 

E. 結論 

現在調査票を回収し解析中である。 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

未発表。時期未定。 

 

２． 学会発表 

未発表。時期未定。 

（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 

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 

 

「治癒が難しい小児がん患者の在宅移行の現状と障壁に関する質問紙調査」 

 
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 

横須賀とも子・神奈川県立こども医療センター 血液・腫瘍科 

長 祐子・北海道大学病院 小児科 

 

A. 研究目的 

2012 年 6月に閣議決定された第 2 期

がん対策推進基本計画において，小児

がんが新たな重点項目となり，取り組

むべき課題として小児がん治療施設の

集約化と小児がん患者に対する切れ目

のないフォローアップ体制の確立，患

者家族支援が挙げられた。その中で治

療中から一貫した疼痛管理，終末期ケ

アを含めた緩和ケアの充実が明記され

ている。 

2016 年の人口動態統計の結果から、

我が国のがん患者の死亡場所について

成人は病院が 74％、自宅が 10％、緩和

ケア病棟が 12％とされているが、小児

は病院で亡くなる割合が 83％、自宅が

17％となっている。小児がん患者は、緩

和ケア病棟の利用が少ないため、病院

か自宅かの選択になっている現状があ

る。 

一方で小児がん診療においては成人

と比較し最期まで積極的治療が行われ

やすいとの報告 1) がある。子どもと家

族が望んだ場所で最期の時間を過ごす

ためには、丁寧に本人、家族の意向を聞

いていくことが大切であるが、その前

に医師の方針や地域資源の状況など

様々な要因が関連する。 

本研究の目的は，治癒が難しい小児

がん患者の在宅移行の現状と障壁につ

いて明らかにすることである。本調査

結果が、治癒が難しい小児がん患者と

家族が望んだ場所で過ごせるようにす

るための基礎資料となると考えられる。 

研究要旨 

治癒が難しい小児がん患者の在宅移行の現状と障壁について明らかにす

る目的で、小児がん診療医に質問紙調査を実施した。小児がん終末期にお

いても、院内外の連携が進んできていることが明らかになったが、地域差

もあり今後均霑化に向けた取り組みが重要である。 

また終末期の意思決定において子ども本人に情報が十分に伝わっていな

いことも明らかとなった。本人を中心とする意思決定支援のために多職種で

支援できる意思決定支援体制の整備が必要であると考えられた。 



- 14 - 

 

 

B. 研究方法 

本研究のデザインは，診療する医師

に対する質問紙調査による横断研究で

ある。 

2020年 9月 8日時点で日本小児血液・

がん学会ホームページに登録されてい

る日本小児血液・がん学会小児血液・が

ん専門医 268 人および同数の小児がん

診療医（非専門医）の合計 536 人を調

査票配布の対象とした。  

質問紙は先行研究 2) を参考に緩和医

療、小児がん診療に携わる医師、チャイ

ルドライフスペシャリストで検討を行

い作成した。 

質問紙は小児血液・がん専門医あて

に郵送で送付し、封筒内に専門医用の

質問紙、および非専門医用の質問紙を

同封し専門医 1 人が自施設の非専門医

1人に質問紙を手渡すこととした。回収

は郵送により回収を行った。 

調査項目は①医師の背景②勤務施設

の緩和ケア・病診連携体制③小児がん

患者に対する診療の姿勢④治癒が難し

い小児がん患者を診察する際の実践⑤

治癒が難しい小児がん患者を診察する

際の障壁⑥自由記載の６つのカテゴリ

ー73項目であった。 

統計解析には JMP10.0.2 を用いた。

専門医、非専門医による群間差につい

てはχ二乗検定を用いて解析した。 

本研究は国立成育医長研究センター

倫理員会の承認を受けて実施した

（2020-227）。本研究に関係するすべて

の研究者は「ヘルシンキ宣言」ならびに

「人を対象とする医学系研究に関する

倫理指針」に則り研究を実施した。また、

氏名、住所等の個人の特定が可能なデ

ータは取得しない匿名の質問紙調査と

し、研究対象者にアンケート送付時に研

究に関する説明文書を同封し、オプトア

ウトできるように対応した。 

 

C. 研究結果 

536人中 291人から質問紙を回収で

き回収率は 54％であった。 

 

① 対象者の属性（表 1） 

回答者の年齢平均は 44.6±

8.8(SD)歳、男性が 71％であっ

た。勤務先は大学病院が最も多

く（62%）、次いでその他の病

院、小児病院と続いた。看取り

の経験、在宅移行の経験は非専

門医と比較し専門医のほうが経

験豊富で 50人以上の在宅移行経

験がある医師が 1％いた。 

② 勤務施設の緩和ケア・病診連携

体制（表 2） 

回答者の 96%が自施設に緩和

ケアチームがあると回答した。

また半数以上の施設で小児患者

の在宅移行のための担当者が存

在し、半数以上で自施設と連携

して終末期小児がん患者を診る

ことができる訪問診療、訪問看

護があると答えた。 

③ 小児がん患者に対する診療の姿

勢（表 3） 

約 40％の医師が在宅移行をす

るということが医療者にあきら

められたと家族が感じるのでは
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ないかとの懸念を持っており、

専門医・非専門医間で差はなか

った。また小児がん患者の在宅

移行のタイミングについては

60％以上の非専門医が分からな

いと回答し、専門医と比較し有

意に多かった。 

④ 治癒が難しい小児がん患者を診

察する際の実践（表４、表 5） 

治癒が難しい状況下で、意思

決定能力のある小児がん患者本

人とアドバンス・ケア・プラン

ニングを行っている医師は半数

に満たず、話し合いは本人より

も家族と行われていた。家族と

のアドバンス・ケア・プランニ

ングについては、専門医のほう

が有意に行っている結果であっ

た。 

約 80％の医師が、治癒が難し

い患者の病状や治療方針につい

ての情報共有カンファレンスを

行っていると答えた。また、約

半数の医師が在宅移行前の訪問

診療・訪問看護とのカンファレ

ンスを行うと回答し、在宅移行

後も約半数で継続的に連絡を持

つ体制が作られていた。一方、

在宅ケアに関する情報をパンフ

レットなどで渡している医師は

10％に満たなかった。 

⑤ 治癒が難しい小児がん患者を診

察する際の障壁（表６ 表 7） 

治癒が難しい小児がん患者を

診察する際の障壁については、

本人と DNARについて話し合う、

本人に残された時間について伝

える、本人に治癒が望めない病

状について伝えるなど本人に

Bad newsを伝えることに最も障

壁を感じるとの回答であった。

また約半数の医師が本人に病状

理解を確認することも障壁と感

じていた。 

また、小児がん患者に対する

在宅医療の情報不足、在宅介護

を支える介護制度介護サービス

の不足も課題として挙がってい

た。 

 

D. 考察 

本調査は治癒が難しい小児がん患者

の在宅移行の現状と障壁に関して、小

児がん診療医に対して行ったわが国初

めての全国調査である。 

院内の情報共有や地域との情報共有

においては、約 80％の医師が、治癒が

難しい患者の病状や治療方針について

の院内での情報共有カンファレンスを

行っていると答え、約半数の医師が在

宅移行前の訪問診療・訪問看護とのカ

ンファレンスを行うと回答し、在宅移

行後も約半数で継続的に連絡を持つ体

制が作られていた。以前と比較し在宅

移行への院内外の連携が進んできてい

ることが分かった。一方で、自由記載

の結果からは地域差もまだまだ大きい

現状がある。在宅ケアに関する情報パ

ンフレットなどは 10％ほどの施設でし

か使用されていない。情報を集約する

ためのパンフレット作製などは今後小

児がん在宅医療の均霑化につながる可
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能性がある。 

医師の価値観として、約 40％の医師

が在宅移行をするということが医療者

にあきらめられたと家族が感じるので

はないかとの懸念を持っていることが

分かった。小児がん患者においては治

癒を目標として長期にわたり闘病して

きた背景があるため、在宅移行（療養

場所の変更）は、その治療目標の変更

と密接に関連している。こういった小

児がん診療特有の背景を踏まえた在宅

移行支援を進めていく必要があること

がわかった。 

小児がん領域におけるアドバンス・

ケア・プランニングの実態について

は、話し合いが本人よりも家族と行わ

れている状況が明らかとなり、2015年

度の全国調査 3）と比較しても大きな変

化はなかった。意思決定支援において

は多職種連携が重要なカギとなる。今

後多職種で支援できる意思決定支援体

制の整備が必要であると考える。 

今回の調査は対象が医師（小児がん

専門医）に限定されているが、今後、

看護師や心理士、ソーシャルワーカ

ー、在宅医、本門看護師など、在宅医

療に関係する多くの職種に対して同様

の調査が行われることで、更に課題が

明らかになっていくものと思われる。 

 

E. 結論 

治癒が難しい小児がん患者の在宅移

行の現状と障壁に関して、小児がん診

療医に対し質問紙調査を行った。小児

がん終末期においても、院内外の連携

が進んできていることが明らかになっ

たが、地域差もあり今後均霑化に向け

た取り組みが重要である。 

また本人を中心とする意思決定支援

のために多職種で支援できる意思決定

支援体制の整備が必要であると考えら

れた。 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

2021 年度に Journal of Palliative 

Medicineへ投稿予定。 

 

２． 学会発表 

2021 年度小児血液がん学会学術集会へ

発表予定 

 

（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 

該当なし。 

2. 実用新案登録 

該当なし。 

3. その他 

該当なし。 

文献 

１）Kassam A, et al. Predictors of and 

trends in high-intensity end-of-life 

care among children with cancer: a 

population-based study using health 

services data J Clin 

Oncol.2017;35:236-242 

２）Miyashita M, et al. Barriers to 

providing palliative care and 
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priorities for future actions to 

advance palliative care in Japan: a 

nationwide expert opinion survey. J 

Palliat Med. 2007; 10: 390-399 

３）Yotani N, et al. Differences between 

Pediatricians and Internists in 

Advance Care Planning for 

Adolescents with Cancer. J Pediatr. 

2017; 182:356-362 
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表１ 対象者の属性 

 

  

年齢 44.6±8.8

男性 207 71%

勤務先

大学病院 180 62%

小児病院 40 14%

がん専門病院 8 3%

それ以外の病院 54 19%

診療所 4 1%

その他 3 1%

医師免許取得後年数 19.3±8.7

看取りの経験

0 8 3% 7 7% 1 1%

1-4 33 12% 28 27% 5 3%

5-9 59 21% 37 36% 22 12%

10-19 71 25% 20 20% 51 28%

20-29 39 14% 7 7% 32 17%

30-49 43 15% 3 3% 40 22%

50- 33 12% 0 0% 33 18% <0.01

在宅移行の経験

0 70 24% 38 37% 32 17%

1-4 128 44% 49 48% 79 42%

5-9 59 20% 12 12% 47 25%

10-19 22 8% 1 1% 21 11%

20-29 5 2% 2 2% 3 2%

30-49 3 1% 0 0% 3 2%

50- 3 1% 0 0% 3 2% <0.01

緩和ケアプログラム受講経験あり

234 80% 69 68% 165 87% <0.01

平均±SDまたはN, %

All 非専門医 専門医
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表２ 勤務施設の緩和ケア・病診連携体制 

  

１. 自施設に小児患者の在宅ケア移行のための担当者がいる 161 56%

２. 自施設に小児がん患者の在宅ケア移行のための担当者がいる 110 38%

３. 自施設に緩和ケアチームがある 278 96%

４. 自施設に小児に特化した緩和ケアチームがある 73 25%

５. 自施設と連携して終末期小児がん患者を見ることができる訪問診療がある 154 53%

６. 自施設と連携して終末期小児がん患者を見ることができる訪問看護がある 159 55%

７. 自施設がバックベッドとして機能できる 256 89%

８. バックベッドとして機能できる地域の連携施設がある 118 41%

N, %
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表 3 小児がん患者に対する診療の姿勢 

 

 

  

P値

１.小児がん患者は病院主治医が最期まで診ることが望ましい 104 36% 38 37% 66 35% 0.74

２.小児がん患者をどの時期に在宅移行してよいかタイミングがわからない 135 46% 63 62% 72 38% <0.01

３.小児がん患者が在宅移行する必要性をあまり感じない 3 1% 1 1% 2 1% 0.95

４.在宅移行するということは医療者に諦められたと家族が感じるのではないかという懸念がある 122 42% 42 41% 80 42% 0.85

５.今までの治療や易感染性などから在宅移行の相談をすることに不自然さを感じる 24 8% 7 7% 17 9% 0.54

６.小児がんは、終末期においても延命に繋がる治療を続けることが望ましい 30 10% 9 9% 21 11% 0.56

７.医師である自分自身が、患者が治癒困難であることを受け入れることが難しい 42 14% 20 20% 22 12% 0.07

All 非専門医 専門医
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表４ 治癒が難しい小児がん患者を診察する際の実践 アドバンス・ケア・プランニング 

   

P値

家族に対して

１.病状についての理解を確認する 245 84% 75 74% 170 90% <0.01

２.治癒が望めない病状について伝える 234 80% 67 67% 167 88% <0.01

３.残された時間について伝える 191 66% 54 53% 137 72% <0.01

４.治療・ケアの目標や希望について話し合う 221 76% 64 63% 157 83% <0.01

５.希望する療養の場所について話し合う 185 64% 51 52% 134 71% <0.01

６.患者−家族間で治療・ケアの目標や希望について共有するよう促す 167 58% 48 48% 119 63% 0.01

７.家族間（きょうだい含む）で治療・ケアの目標や希望について共有するよう促す 143 49% 37 37% 106 56% <0.01

８.心肺停止時の心肺蘇生を実施するか否か（DNAR）について話し合う 226 78% 65 64% 161 85% <0.01

９.状態悪化時における人工呼吸器使用についての意向を尋ねる 218 75% 64 63% 154 81% <0.01

本人に対して

１.病状についての理解を確認する 123 43% 43 43% 80 43% 0.94

２.治癒が望めない病状について伝える 52 18% 13 13% 39 21% 0.1

３.残された時間について伝える 27 9% 11 11% 16 9% 0.51

４.治療・ケアの目標や希望について話し合う 127 44% 32 32% 95 51% <0.01

５.希望する治療・療養の場所について話し合う 126 44% 33 33% 93 49% <0.01

６.患者−家族間で治療・ケアの目標や希望について共有するよう促す 89 31% 20 20% 69 37% <0.01

７.心肺停止時の心肺蘇生を実施するか否か（DNAR）について話し合う 16 6% 8 8% 8 4% 0.19

８.状態悪化時における人工呼吸器使用についての意向を尋ねる 18 6% 10 10% 8 4% 0.06

All 非専門医 専門医
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表 5 治癒が難しい小児がん患者を診察する際の実践 情報共有など 

    

 

  

１. 治癒が難しい患者の病状や治療方針について情報共有のカンファレンスを行っている 235 82%

２. 治癒が難しい患者本人・家族の希望について情報共有のカンファレンスを行っている 216 75%

３. 多職種参加の情報共有のカンファレンスを行っている 218 76%

４. デスカンファレンス（患者の死後の振り返り）を行っている 147 51%

５. 在宅ケア移行前の訪問診療・訪問看護とのカンファレンスを行っている 144 50%

６. 在宅ケア移行後も訪問診療・訪問看護と連絡をとっている 133 47%

７. 普段から訪問診療や訪問看護と交流する機会をもっている 44 15%

８. 在宅ケアに関する情報を何かの形（パンフレットなど）で患者に提供している 28 10%
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表６ 治癒が難しい小児がん患者を診察する際の障壁 実践 

  

  

P値

1. 家族に病状についての理解を確認する 43 15% 25 25% 18 10% <0.01

2. 家族に治癒が望めない病状について伝える 84 29% 46 45% 38 20% <0.01

3. 家族に残された時間について伝える 103 36% 55 54% 48 25% <0.01

4. 家族と治療・ケアの目標や希望について話し合う 31 11% 18 18% 13 7% <0.01

5. 家族と希望する治療・療養の場所について話し合う 26 9% 15 15% 11 6% 0.01

6. 家族に状態悪化時に集中治療を行うかどうかの意向を尋ねる 40 14% 21 21% 19 10% 0.01

7. 家族とDNARについて話し合う 62 21% 29 28% 33 18% 0.03

8. 家族に状態悪化時における人工呼吸器使用についての意向を尋ねる 54 19% 26 25% 28 15% 0.03

9. 本人に病状についての理解を確認する 127 44% 54 53% 73 39% 0.02

10.本人に治癒が望めない病状について伝える 229 79% 89 87% 140 74% <0.01

11.本人に残された時間について伝える 241 83% 91 89% 150 79% 0.03

12.本人と治療・ケアの目標や希望について話し合う 103 36% 45 44% 58 31% 0.02

13.本人と希望する治療・療養の場所について話し合う 97 33% 43 42% 54 29% 0.02

14.本人に状態悪化時に集中治療を行うかどうかの意向を尋ねる 212 73% 76 75% 136 72% 0.55

15.本人とDNARについて話し合う 247 85% 88 86% 159 85% 0.7

16.本人に状態悪化時における人工呼吸器使用についての意向を尋ねる 239 82% 87 85% 152 80% 0.3

All 非専門医 専門医
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表７ 治癒が難しい小児がん患者を診察する際の障壁 社会資源 

1. 地域の医療連携・病病連携・病診連携が不十分である 167 58%

2. 医療者向けの小児がん患者に対する在宅医療の情報が不足している 239 82%

3. 患者家族向けの小児がん患者に対する在宅医療の情報が不足している 251 87%

4. 小児がん患者の在宅介護を支える介護制度が不十分である 254 81%

5. 小児がん患者の在宅介護を支える介護サービスが不十分である 240 83%

6. 在宅で使える薬剤や医療機器等が限られている 208 71%

7. 訪問診療には、末期小児がん患者を診ることが難しい 102 35%

8. 訪問看護ステーションには、末期小児がん患者を診ることが難しい 98 34%
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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・三重大学医学部付属病院小児トータルケアセンター・准教授 

西川英里・名古屋大学小児がん治療センター・病院助教 

 

 

A. 研究目的 

小児がん拠点病院および小児がん連携病

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 

・アンケート調査 

・対象：小児がん拠点病院及び小児がん連

携病院 156 施設の代表者 

・調査期間 

2020 年 5 月 1 日～2021 年 3 月 31 日 

・具体的方法：小児がん拠点病院と小児が

ん連携病院にアンケートを郵送し、担当者

に回答してもらう。記入済みのアンケート

用紙は同封のレターパックで返送いただき、

収集したアンケートより、小児がん患者に

研究要旨 

小児がん患者に対する、終末期在宅輸血に関する施設対応の現状と課題につ

いて、昨年度本分担研究にて全国アンケート調査用紙を作成した。本年度は、

小児がん拠点病院および連携病院を対象とした、わが国初の在宅輸血の現状と

課題を把握する調査を実施した。156施設に配布し、120施設（77％）から回答

を得た。在宅療養する終末期小児がん患者で「死亡前 3か月間」に輸血を行っ

た経験のある施設は 55 施設（回答のあった 120 施設中 52％）におよぶことが

分かった。しかし、そのうち在宅輸血を自施設あるいは他の施設・クリニック

に依頼して実施した施設は 20 施設のみであった。小児がん終末期の在宅輸血

が普及しない理由として、副作用・急変時への人的不足を含む対応、輸血製剤

の搬送を含む取り扱い、指針（ガイドライン）が無いなどの課題があがった。 

 小児がん終末期患者とその家族がより良い選択をできるよう、また輸血を

提供する医療体制も含め、輸血基準やガイドラインを含む制度設定の早期整備

が望まれる。 
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おける在宅輸血の現状を把握し、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。患者の

診療情報は扱わない。 

 

（倫理面への配慮） 

人を対象とする医学系研究に関する倫理

指針(H29.2.28)に基づき、国立成育医療

研究センター倫理審査承認（承認番号：

2020-022）を得て実施した。 

 

C. 研究結果 

156施設に配布し、120施設（77％）から

回答を得た。 

アンケート設問毎に結果を示す。 

 

問１）終末期小児がん患者で、根治困難

と判断し、在宅療養生活に移行した症例

の経験はありますか。 

ある：90施設（75％） 

ない：30施設（25％） 

 

問 2）在宅移行経験「あり」との回答を

100とした場合の症例数とその割合 

5例未満： 66％ 

5-9例：  20％ 

10-14例： 7％ 

15-19例： 1％ 

20例以上： 6％ 

 

問３）問１で在宅移行生活への移行症例

経験が「ない」との回答における その

主な理由 

患者がいない：   55％ 

希望がない、診療上在宅管理が困難であ

る：    32％ 

体制・システムが整っていない：6％ 

輸血時のみ入院：  3％ 

未回答：   3％ 

 

問４）在宅療養する終末期小児がん患者

で「死亡前 3か月間」に輸血を行ったこ

とはありますか 

ある：  52％（55施設） 

ない：  42％ 

不明：  6％ 

 

問５）在宅療養する終末期小児がん患者

に輸血を行った場所はどこですか 

（複数選択）  

自施設入院： 47施設 

自施設外来： 22施設 

在宅診療医往診による自宅：18施設 

地域基幹病院入院： 7施設 

地域基幹病院外来： 2施設 

以下 各 1施設 

・自施設からの往診による自宅 

・地域基幹病院からの往診による自宅 

・在宅診療医の診療所外来 

 

問６）問５で以下とお答えいただいた場

合、輸血製剤のオーダー、搬送はどこで

行いましたか（複数選択 可） 

・在宅診療医の診療所外来 

・在宅診療医往診による自宅 

(血液製剤のオーダー) 

在宅クリニック： 38％ 

地域基幹病院：  7％ 

自施設：  2％ 

その他：  2％ 

（血液製剤の搬送） 

在宅クリニック： 38％ 
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地域基幹病院：  7％ 

自施設：  2％ 

その他：  2％ 

 

問７）赤血球血液製剤・濃厚血小板製剤 

輸血基準・輸血時間 

 

（赤血球液製剤の輸血基準：Hb値） 

8 g/dL以下： 78施設 

7 g/dL以下： 56施設 

6 g/dL以下： 18施設 

（赤血球液製剤の輸血時間） 

2時間以内： 11施設 

3-4時間： 45施設 

4時間以上： 6施設 

その他： 5施設 

 

（濃厚血小板製剤の輸血基準：Plt値） 

1万/uL以下： 10施設 

1-1.5万/uL： 1施設 

1.5万/uL： 1施設 

1.5-2万/uL： 8施設 

2万/uL： 32施設 

2-3万/uL： 1施設 

3万/uL： 3施設 

5万//uL： 1施設 

 

（濃厚血小板製剤の輸血時間） 

2時間以内： 12施設 

3-4時間： 42施設 

4時間以上： 5施設 

その他： 3施設 

 

 

 

問８）「在宅輸血」で使用した血液製剤

を選択ください(複数選択可） 

 
施設数 

全ての 

症例数 

赤血球液製剤 17 33 

濃厚血小板製剤 18 33 

新鮮凍結血漿 1 1 

その他 1 1 

 

使用製剤 回答施設数 

赤血球液製剤 17 

濃厚血小板製剤 18 

新鮮凍結血漿 1 

赤血球液製剤+  

濃厚血小板製剤 
11 

濃厚血小板製剤+

新鮮凍結血漿 
1 

赤血球液製剤+  

新鮮凍結血漿 
1 

赤血球液製剤+  

濃厚血小板製剤+

新鮮凍結血漿 

1 

その他 1 

 

問９)「在宅療養中の小児がん患者にお

ける輸血」はどこで行われるのが適切と

思われるかご意見をお聞かせください

(複数回答 可） 

主な回答 回答数 割合 

患者自宅での輸血 54 61% 

希望する場所 9 10% 

病院・入院 18 20% 

状況により、適切な

場所 
7 8% 

回答数計 88 100% 

問１０）「在宅療養中の小児がんにおけ
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る輸血」の課題（実施経験のない施設で

も想定で）。 

主な回答 回答数 割合 

管理・安全性・搬送 19 20% 

副作用・急変時 27 29% 

ガイドライン・体

制・システム・連

携・コンセンサス・

コスト 

23 25% 

マンパワー・経験不

足 
24 26% 

回答数計 93 100% 

在宅輸血経験症例数別施設毎の課題意識 

主な課題 
5症例 

以上 

5症例 

未満 

経験 

なし 

管理・安全

性・搬送 

12 

(32%) 

6 

(14%) 

2 

(18%) 

副作用・急

変時 

9 

(24%) 

16 

(36%) 

2 

(18%) 

ガイドライ

ン・体制・

システム・

連携・コン

センサス・

コスト 

8 

(22%) 

12 

(27%) 

2 

(18%) 

マンパワ

ー・経験不

足 

8 

(22%) 

10 

(23%) 

5 

(46%) 

回答数計 37 44 11 

 

D. 考察 

アンケート結果から、小児がん終末期に

おける在宅輸血施行に一定のニーズがあ

ることが確認できた。 

以下に、アンケート自由記載において、在

宅輸血経験のある施設代表者の医師から

課題などの意見を抜粋し、記載する。 

・輸血製剤管理：当院は在宅診療を行って

いないので在宅移行時は往診医に依頼し

ていた。クリニックでは輸血製材の管理

(品櫃管理・在庫管理)が困難。 

・輸血時の副作用観察：輸血開始後 15分

で観察のために往診/訪看スタッフが滞

在し続けることのマンパワーの負担があ

りそう。単なる延命措置の一部となって

しまう印象あり。本人の PSとの兼ね合い

で決定するのであるが定型化は不可能で

あろう。  

・開業の先生が行う場合、保険診療上のメ

リットがない。 

・血小板製剤は輸血までの間揺すってい

ないといけないし、新鮮凍結血漿は解凍

してから輸血できるまでの時間が短い。

このため、在宅では濃厚赤血球の輸血だ

けであろう。 

・製剤の温度管理のできる冷蔵庫や保冷

バックの必要。 

・輸血に伴う副反応の対応。 

・輸血中のバイタルチェックなどの長時

間の医療スタッフの時間的拘束。 まず、

在宅療養する小児がん患者を引き受けて

くれるクリニック自身をみつけるのにハ

ードルがあります。さらに輸血となると、

余計にハードルが上がるのではないかと

思います。ルートの確保をどうするかと

いう問題もあると思います。  

・輸血は、特に血液腫瘍児に多く、頻回な

通院となることが多いため、可能であれ

ば自宅での輸血も必要。ただし、まず小児

を受け入れてくれる訪問診療医が少ない

こと。更に輸血対応できる医師も少なく

ガイドラインもないことから現状では困
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難。 

・製剤の搬送(製剤の温度管理、血小板の

振とうなど)の体制の確立。コストがかか

ること。 

・採血はできるだけ実施したくない 

・適応基準の明確化 

・供給ルートの保障、緩和 

※(アンケートについて)連携している在

宅医から意見として記載あり。  

・製剤管理：輸血実施施設が管理するのは

大変ではないか？できれば日本赤十字社

血液センターから直接往診時に合わせて

搬送するなどできるとより普及するので

は。 

・アナフィラキシー対応：特に血小板輸血

へのマニュアル化、ガイドラインがない。  

ほとんどの在宅クリニックで輸血が難し

く、在宅移行の妨げとなっている。血小板

にアレルギーが出る患者の場合、在宅で

の対応(輸血)も難しい。  

その他の自由記載で、分担研究者間でと

ても印象に残る自由記載に「患者・家族が

輸血したくなければしない権利もある」

とするものでした。 

 

現在、日本輸血・細胞治療学会から在宅

赤血球輸血ガイドラインは明示されてい

る。同ガイドラインに則り、小児がん終末

期在宅輸血を実施している施設もある。

しかし、同学会では依然濃厚血小板輸血

についてのガイドライン作成には至って

いない。 

今後、アンケート結果などから、終末期

の患者・家族がより良い選択をできるよ

う、また輸血を提供する医療体制も含め、

輸血基準やガイドラインを含む制度設定

の整備が望まれる。 

 

E. 結論 

小児がん終末期輸血のニーズは、小児

がん拠点病院・連携病院で高く、様々な体

制で実施されていた。しかし、在宅輸血と

なると、その実施に体制を含むマニュア

ル化の充実や副作用出現時の対応など課

題があることが明確化された。 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

特記事項なし 

 

２． 学会発表 

特記事項なし 

 

G. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

特記事項なし 

2. 実用新案登録 

特記事項なし 

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 

 

「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 医長 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 

2 年目の令和 2 年度は、さらに研究分担

者の MSW（鈴木・大濱・清水・荒井）を

中心に、１年目で実施した議論を継続し、 

がん診療病院において在宅移行に携わる

MSW にとって有用となる、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。 

 

（倫理面への配慮） 

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 

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事を当

初の目標としていた。 

令和 2 年度は、研究分担者の議論の中で MSW や看護師が実際の在宅移行における経験や現場で困って

いる事を共有して議論する事で、MSW や看護師のスキルアップにつながり、結果的にネットワーク形成

にも寄与すると考え、Web で全国の MSW やコメディカルをつないでミーティングを開催する方針に変

更した。2020 年 11 月 16 日に 11 施設の MSW や看護師を対象とした Web ミーティングを実施し、その

経験を踏まえ令和 3 年度に全国の MSW を対象とした Web ミーティングを実施すべく議論と準備を継続

している。 
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研究分担者の中での議論の中で、在宅移

行を沢山実施している施設とそうでない

施設、周囲に在宅医療を提供可能なクリ

ニックがある地域とそうでない地域によ

って、在宅移行の手法や実施可能性に差

が見られ、情報をまとめたハンドアウト

やリーフレットの作成が、在宅移行に携

わっている MSW や終末期医療を担当す

る看護師に有用であるかはっきりしない

という結論となった。MSW や看護師の在

宅移行における経験や現場で困っている

事を共有して議論する事で、MSW や看護

師のスキルアップにつながり、結果的に

ネットワーク形成にも寄与すると考え、

Web で全国の MSW やコメディカルをつ

ないでミーティングを開催する方針に変

更した。本研究の分担研究者の施設を中

心とした、11 施設の MSW や看護師を対

象とした Web ミーティングを 2020 年 11

月 16 日に実施した。その際に実施した参

加者のアンケート調査結果や経験を踏ま

えて、現在令和 3 年度に全国の MSW を

対象としたWebミーティングを実施すべ

く議論と準備を継続している。 

 

D. 考察 

本分担研究は、実際の在宅調整を受け持

ち、在宅移行に中心的な役割を担う MSW

を中心として議論を進め、より効果的に

現場の MSWや看護師間の情報共有が可能

となることを目指した。元々本研究開始

時点では「社会資源の情報共有に有用な

手段」として何を目指すかが決定してお

らず、当初はハンドアウトやリーフレッ

トの作成を目指したが、議論を重ねた結

果、全国の在宅移行に携わる MSWと看護

師を対象とした Webミーティングを開催

することを目標とすることとした。本年

度中に、１１施設を対象とした Webミー

ティングを実施しており、十分な Feed 

backを得られたと考える。次年度の令和

３年度に大規模な MSWと看護師を対象と

した Webミーティングを実施すべく、現

在さらなる議論を進めている。 

 

E. 結論 

令和３年度に大規模な MSWと看護師を対

象とした Webミーティングを実施すべ

く、現在さらなる議論を進めている。 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

なし 

 

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 

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。アンケートでは①小児がん患者の看取

りのための治療病床以外の病床、施設の有

無②看取りのための部屋についての詳細③

小児がん患者の看取りを自院以外の施設に

依頼したことの有無④依頼した施設の詳細

⑤二次調査への協力の可否について問うた。

（倫理面への配慮）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 

アンケートは配布数 156、回収数

120、回収率は 77%だった。小児がん患者

の看取りのための治療病床以外の病床を

持つ施設は 7施設であり、全体の 5.8％

であった。そのうち病棟内の個室を有す

る施設が 6施設、緩和ケア病棟内に小児

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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専用個室を持つ施設が 1施設だった。ま

た小児がん患者の終末期の看取りを自院

以外の施設に依頼した経験のある施設は

全体の 37.5%だった。看取りを依頼した

施設の内訳は訪問診療が 34%、地域の病

院が 28%と多数を占めた。ホスピスへも

14%の施設が看取りを依頼していた。ま

た二次調査への協力を 64%の施設から得

た。 

また小児がん患者の看取りの部屋を有

し、かつ自院以外に小児がん患者の看取

りを依頼した経験のある 4施設に対し、

WEB形式でインタビューを行った。4施

設のインタビューから以下の 4点が課題

として挙げられた。①各施設とも形態は

異なるが、治療病床以外の小児がん患者

のための看取りの部屋の必要性を感じ部

屋・施設を開設したこと、②急性期病棟

内に看取りのための病床がある場合は急

性期の患児のケアとの両立が難しいこ

と、③成人対象の病棟内に小児のための

部屋がある場合は医療スタッフが小児と

特にその保護者のケアに困難感を抱える

こと、④他施設に小児の終末期医療を依

頼するとき、受け手の医師を探すことが

課題となっていることだった。 

 

D. 考察 

小児がん患者の看取りのための部屋

をもつ施設は、小児がん拠点病院、小

児がん拠点連携病院のなかでも 5.6%と

少数であり、看取りのための部屋を持

つ施設でも運営に課題を抱えているこ

とがわかった。しかし小児がん患者の

看取りのための病床を必要と考えてい

る医療スタッフは多く、今後看取りの

ための病床を全国的に増加させるため

には今回得たデータを公表することが

助けになると考えた。小児がん患者の

看取りを他施設に依頼する場合は、地

域の受け手の医師を探すことが難しい

という現状がわかった。各地域での小

児がん施設と訪問診療医を結ぶネット

ワークの構築が必要と考えられた。 

 

E. 結論 

小児がん患者の看取りを治療病床以外

の施設・部屋を有する施設は少数であ

るが、それらの施設での取り組みの現

状と課題を明らかにすることで、今後

の取り組みの推進につながると考え

る。小児がん患者を自宅で看取るため

の治療医と在宅診療医、在宅看護を結

ぶネットワークの構築が必要と考えら

れた。 

 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

今後発表予定 

２． 学会発表 

今後発表予定 

（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 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 



- 34 - 

 

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 

 

「遺族インタビュー」 

 

研究分担者  

星野大和・医療法人財団はるたか会 あおぞら診療所新松戸 

前田浩利・医療法人財団はるたか会 理事長 

紅谷浩之・医療法人社団オレンジ 

A. 研究目的 

在宅医療を受け、最末期まで自宅で生活

し、家で看取りを行う小児がん患者とその

家族が、わが国でも増えてきた。我々医療

者、医師は、家族の背景によって差はある

と認識しているものの、病院より自宅の方

が、終末期の子どもにとってより良い環境

であると考えている。しかし、その根拠は

明確ではない。実際に小児がんの在宅緩和

ケアを受けた遺族を対象に調査を行い、病

院から在宅への移行、そのケアを評価して

もらうことで、退院支援の在り方や小児在

宅緩和ケアの効果や必要性を検討する。 

B. 研究方法 

1 概要 

在宅緩和ケアを受けた遺族にインタビュ

ーを含めた聞き取り調査を行い、在宅緩和

ケアに関して評価を行う。介入研究である

が聞き取りは、国立成育医療研究センター

チャイルドライフサービス室の伊藤麻衣さ

ん（チャイルド・ライフ・スペシャリスト）

が行い、ナラティブなヒアリングを重視す

ることで、介入による遺族の負担を最小限

にするよう留意した。 

対象は、医療法人財団はるたか会及び医

療法人社団オレンジにおいて、それぞれ在

宅緩和ケアを提供し在宅看取りを行った患

者の遺族 2 例とした。 

研究要旨 

在宅医療を受け、最末期まで自宅で生活し、家で看取りを行う小児がん患者とそ

の家族が、わが国でも増えてきた。我々医療者、医師は、家族の背景によって差

はあると認識しているものの、病院より自宅の方が、終末期の子どもにとってよ

り良い環境であると考えている。しかし、その根拠は明確ではない。実際に小児

がんの在宅緩和ケアを受けた 2名の遺族を対象にインタビュー調査を行い、病院

から在宅への移行、そのケアを評価し、退院支援の在り方や小児在宅緩和ケアの

効果や必要性を検討した結果、在宅緩和ケアにおいて、実際に在宅支援を行う医

療機関と紹介元の病院の密接な連携が重要であり、遺族の在宅緩和ケアの満足度

は高く、多くの家族に在宅緩和ケアを知ってほしいと願っていることが明らかに

なった。 
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2 手順 

主治医が遺族に研究協力の依頼を電話で

行い、訪問しインタビュー趣意書（後述）を

もとに説明、インタビュー参加の同意書（後

述）を取得した。次に伊藤麻衣さんが、遺族

に会い、インタビューを 1 時間程度行った

（遺族に同意を得た上で録音も行った）。最

後にインタビュー内容を文字に起こし、分

析を行った 

インタビュー項目 

以下のインタビュー項目を設定したが、

全ての項目をそれぞれのインタビューで網

羅したわけではない。 

1）現在のこと 

・インタビューを受けて下さった理由 

・インタビュー時の気持ち 

2）病院のこと 

・治療がこれ以上難しいと説明を受けた 

時の気持ち 

・療養場所を決めた理由 

・両親から見た患児やきょうだいの様子 

3）在宅移行のこと 

・どのような準備があったか 

・どのような気持ちであったか 

4）家のこと 

・どのように過ごせたか 

・どのような時間が心地よかったか、不

安だったか 

（倫理面への配慮） 

研究への参加に関して家族に事前に文書

で同意を得るとともに、インタビュー内

容は研究以外のことに使用できないよう

厳重に保管した。 

 

C. 研究結果 

1 例目：4 歳女児：神経芽細胞腫 

医療法人財団はるたか会あおぞら診療所

墨田で、2019 年 6 月から同年 8 月まで訪問

診療を実施し、在宅看取りを行った。2020

年 9 月 26 日に両親及び姉にインタビュー

を実施した。 

1）現在のこと 

・インタビューを受けて下さった理由 

『たまたま自分たちは都内に住んでいて、

成育とあおぞらがあったから診てもらえ

た。』『（まだ在宅医療の資源は少ないので）

在宅医療を応援したいという気持ちがあ

るから。』『他のがん末期の子の親に向け

て、在宅医療のイメージや良さを伝えた

いと思ったから。』 

 ・インタビュー時の気持ち 

『まだ信じられない。』 

『本人と撮ったビデオは見飽きないよう

に、見るものがなくならないように、少

しずつ見ている。寂しい時、会いたい時

に見ている。』『戻れるなら（元気だった

時の）楽しい日にも戻りたいけど、あの

（亡くなる前日の）日でも良いから戻り

たい。楽しい毎日だった。』 

2）病院のこと 

・治療がこれ以上難しいと説明を受けた

時の気持ち 

『病院は全く嫌ではなかった。（病棟の）

「主」としてみんなと仲良くできていた。

入院時は「おかえり」と声掛けしてくれ

る馴染みの看護師さんがいた。』 

『緩和の先生とメインに話すようになっ

た、「痛みをとる」「治療抵抗性」という表

現が多くなったと自覚していた。しかし

これといってどう受け止めたかは記憶に

ない。当時の自分たちは「鈍感」であった

と思う。』 
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3）在宅移行のこと 

・どのような準備があったか 

・どのような気持ちであったか 

『家での生活はイメージがつかなかった

ので、最期まで病院と当初は思っていた。 

みんな在宅移行支援をしてくれていると

わかっていたが、帰宅するまで実感が湧

かなかった。』 

『在宅移行に際して余命の話を先生方は

して下さっていたと思うが、当時の自分

たちは「ぼやっとした最期」を認識して

いた。』 

4）家のこと 

・どのように過ごせたか 

・どのような時間が心地よかったか、不

安だったか 

『姉はいろいろな人が来ることに喜んで

いたが、サービス提供者と仲良く遊ぶこ

とに夢中になってしまい、本人と過ごす

時間を確保することに留意した。』 

『診療所医師が上手く姉を診療のお手伝

いに組み込んでくれた。』 

『24 時間、深夜でも往診してくれた。』 

『保育園に行けたこと、姉とお風呂に入

れたこと、姉と一緒に絵本を読んだこと、

亡くなる直前までケーキが食べられたこ

とが良かった。』 

 2 例目：5 歳男児：脳幹神経膠腫 

医療法人社団オレンジオレンジホームケ

アクリニックで、2014 年 5 月から同年

10 月まで訪問診療を実施し、在宅看取り

を行った。2020 年 12 月 6 日に両親にイ

ンタビューを実施した。 

1）現在のこと 

・インタビューを受けて下さった理由 

『在宅医療を応援したいと思い、研究趣

旨に賛同したので参加した。』 

・インタビュー時の気持ち 

『まだしんどい。病気になる前の写真ば

かり飾ってしまう。』 

2）病院のこと 

・治療がこれ以上難しいと説明を受けた

時の気持ち 

『主治医から診断時に治癒は望めないこ

とをはっきり伝えられていた。だから、

治療が難しくなった段階で在宅を選べた。 

治療がありますと言われたら病院にいた

かもしれない。』 

3）在宅移行のこと 

・どのような準備があったか 

・どのような気持ちであったか 

『本人の「家に帰りたい」という意思も

あったけれど、私たちが後悔しないよう

にということも大事だった。私たちはこ

れからも生きていかないといけないか

ら。』 

『福祉用具の準備など支援が早かったの

で、すぐに在宅に移行できた。病気の進行

は早く助かった。』 

4）家のこと 

・どのように過ごせたか 

・どのような時間が心地よかったか、不

安だったか 

『経鼻胃管を抜去し、本人の好きなもの

を食べた。』『関西の実家に帰って友達と

会えた。誕生日に USJ に行けた。』 

『家族で「川の字」で眠れたことが嬉し

かった。』『オレンジの看護師さん、保育

士さんとザリガニ釣りした。もっと遊び

たいという本人の気持ちと時間に限りが

あるという皆さんの都合をともに考える

必要があった。』 
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D. 考察 

1 現在のこと 

1）インタビューを受けて下さった理由 

他の病児をもつ親に対して、自分達の経

験を役立てたいという思いをもっていた。 

また自分たちの地域だけでなく、他の地

域にもがん末期の小児に在宅医療を提供

する医療機関が増えることを希望されて

いた。 

2）インタビュー時の気持ち 

子を亡くすという危機的ライフイベント

に直面しながら、遺族は遺児との思い出

を大切にしながら生活をしていた。グリ

ーフケアの必要性を認識する。 

2 在宅移行のこと 

病院からの移行については、病状進行を

受け入れるのに精いっぱいな家族に対して、

病院及び在宅療養支援診療所がどのような

役割を果たすべきなのか検討が必要である。 

具体的には、病院は今後の見通しや予後を

含めた病状説明を行うことが求められる。

医師は説明をしていることが多いが、患児

の両親は十分に理解できていない面がある

ことが今回のインタビューからわかる。医

師向けに今回のインタビュー内容を共有す

ることで、両親の捉え方に配慮しより深い

病状説明を行えると考える。 

在宅療養支援診療所は在宅緩和ケアとし

てどのような医療を提供することができる

か、在宅でどのような時間を過ごすことが

できるか両親に説明しつつ、病状進行を見

据えた迅速な退院支援を行うべきである。 

これらの問題は、患児家族向けに啓蒙す

るべき内容であり、班研究としては『退院支

援ガイド』のような成果物を検討した場合、

今回のインタビュー内容を掲載することで

啓蒙の一助となると考える。 

なお迅速な退院支援に際し、福祉用具の

手配は一つの障壁になり得ることがわかっ

た。市区町村の制度利用など解決策を検討

していくべきである。 

3 家のこと 

在宅緩和ケアを遺族は評価していたが、

限られた時間を過ごす家庭内にどのように

入るべきか配慮が必要である。 

 

E. 結論 

家族の視点からみた自宅で過ごした時間

の良さは、（どこに外出する等の特別なイベ

ントではなく）当たり前に家族と時間を過

ごすことであった。そのような時間を過ご

せるように症状緩和を図っていくことが在

宅緩和ケアの重要な目的であると考えられ

る。また今回のインタビューは在宅看取り

を行った遺族に対してであったが、次年度

は終末期の療養の場所として病院を選んだ

ケースもインタビューの対象とすべきであ

ると考える。どこで亡くなっただけでなく、   

どのような時間を終末期に過ごしたのか、

それをどのように遺族が振り返っているの

か明らかにすることで、量的な小児終末期

医療の分析では得られない、質的な評価が

可能となるだろう。 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 無し 

２． 学会発表 無し 

知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 無し 

2. 実用新案登録 無し 

3. その他 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 

 

「小児高度医療機関における小児がんの子どもに対する充実した在宅医療の体制整備」 

研究分担者  

中村知夫・国立研究開発法人国立成育医療研究センター総合診療部在宅診療科部長 

医療連携・患者支援センター 在宅医療支援室 室長 

 

 

研究要旨 

背景 

完治困難で予後不良と考えられ、看取りを前提とした自宅への退院を希望される小児がん

患者が増加してきている。これらの多くの小児がん患者では退院後の医療的ケアや訪問診療

が必要となることが多い。 

目的 

小児がんの子どもに対する退院支援に、どのような点を考慮して非がん患者で構築した退

院支援が活用できるかを検討した。 

方法 

2020年 3月より、1回/月の頻度で成育医療研究センター小児がんセンター医師、在宅

医、医療連携・患者支援センタ－医師、看護師と MSW、緩和ケアチーム医師、看護師が参加

した話し合いの場を持ち、上記の問題について検討を行なった。 

結果 

終末期における小児がん患者に対する退院支援に関しては、 

① 退院支援を必要とする小児がん患者の特徴 

② 小児がんセンターの看護師と医師の連携 

③ 小児がんセンターと医療連携・患者支援センタ－の連携 

④ 小児がんセンターと在宅医との連携 

に関しする問題が存在した。 

考察 

いつでも支援を受ける子どもと家族が不安なく自宅への退院を選択するためには結果的に 

退院を選択しなくても、早期からの退院支援の介入が行えるシステムの構築が必要と考えら

れた。退院支援に十分な時間がない症例もあり、患者家族とともに、自宅への退院を患者に

提示する決断を下す医師、看護師への早期からの医療連携・患者支援センタ－が重要である

と考えられた。 

結論 

小児がんセンターの医師、看護師、患者、家族が複雑な思いの中で、完治困難で予後不良 

と判断することの困難さはあるが、看取りを前提とした自宅への退院を希望される小児がん

患者と家族が十分な支援をうけ、適切な時期に自宅への退院を選択できるシステムの構築が

重要である。 
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A. 研究目的 

完治困難で予後不良と考えられ、看取

りを前提とした自宅への退院を希望され

る小児がんの子どもに対する退院支援

に、どのような点を考慮して非がん患者

で構築した退院支援が活用できるかを検

討した。 

 

B. 研究方法 

2020年 3月より、1回/月、成育医療

研究センター小児がんセンター医師、在

宅医、医療連携・患者支援センタ－医

師、看護師と MSW、緩和ケアチーム医

師、看護師が参加した話し合いの場を持

ち、上記の問題について話し合いを行な

った。 

（倫理面への配慮） 

職種に関係なく自由に発言できる環境 

を確保するとともに、患者の個人情報に

関する守秘義務を守るとともに、個人の

問題ではなく、臨床現場で実際に小児が

ん患者と家族を支援する医師、看護師が

利用しやすい退院支援の構築を目指し

た。 

 

C. 研究結果 

① 退院支援を必要とする小児がん患者

の特徴に関して 

同じ小児がん患者であっても、白血病

と固形がんでは完治困難で予後不良と考

えられタイミングが全く異なる。 

同じ小児がんであっても進行の速度が

異なるために退院後の医療的ケアや訪問

診療が必要となる時期が全く異なる。 

予後不良な小児がん患者では、短期間

の間に医療的ケアや訪問診療を含めた退

院後の支援体制の構築が必要である。 

② 小児がんセンターの看護師と医師の

連携に関して 

治癒が困難と判断された時点で医療者間

での病状や予後の共有、患者や家族の病識

や意向をふまえた支援内容を検討する場が

タイムリーに行えていない現状があった。

その一因として、完治困難で予後不良と

考えられ、看取りを前提とした自宅への

退院を患者家族に提示する時期に関して

主治医によってばらつきがみられた。 

主治医間での自宅への退院を患者家族

に提示する時期やその後の方針、療養場

所の選択肢、必要な支援に関するコンセ

ンサスがないために、現場の看護師も退

院支援開始時期を決めることが難しいこ

とが明らかになった。 

短期間の間に退院後の支援体制の構築

が必要な患者に関しては、他の患者の看

護、勤務時間の調節を行いながら支援す

るために、看護師の負担も多い。 

③ 小児がんセンターと医療連携・患者

支援センタ－の連携に関して 

 多くの小児がん患者、家族の支援を今

まで小児がんセンター内で行っており、

医療連携・患者支援センタ－の連携が寿

分に行われてきていなかった。 

小児がんセンターの医師も看護師も、

当センターで今まで非がん患者の支援を

行ってきた支援システムの中に、がん患

者にも利用できる支援があることの情報

がもたらされていなかった。 

 医療連携・患者支援センタ－側も、小

児がんセンターのニーズを早期から把握

するシステムがなかった。 

④ 小児がんセンターと在宅医との連携
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に関して 

東京 23区内に関しては、今まで、ほ 

とんどの訪問診療を一つの訪問診療クリ

ニックに依頼していた。 

 東京 23区蓋に関しては、地域の主 

に成人を診ている訪問診療医に依頼して

おり、次第に依頼できる在宅医も増えて

きているが、初めて看取りを前提とした

自宅への退院を希望される小児がんの子

どもが帰る地域では、地域の在宅医を見

つけ、依頼するための時間を必要とし

た。 

 

D. 考察 

支援を受ける子どもと家族が不安なく 

自宅への退院を選択するためには、適切

な時期に、現場の医師、看護師に加え、

退院支援を行う職種との検討の機会がも

たれることが重要である。そのために

は、結果的に患者家族が、退院を選択し

なくても、早期からの退院支援の介入が

行えるシステムの構築が必要と考えられ

た。特に、退院支援に十分な時間がない

症例では、患者家族とともに、自宅への

退院を患者に提示する決断を下す医師、

看護師への早期からの医療連携・患者支

援センタ－が重要であると考えられた。 

 

E. 結論 

小児がんセンターの医師、看護師、患 

者、家族が複雑な思いの中で、完治困難

で予後不良と判断することの困難さはあ

るが、看取りを前提とした自宅への退院

を希望される小児がん患者と家族が十分

な支援をうけ、適切な時期に自宅への退

院を選択できるシステムの構築が重要で

ある。 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

特になし 

 

２． 学会発表 

 特になし 

 

G. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

特になし 

2. 実用新案登録 

特になし 

3. その他 

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 

 

「施設取組紹介」 

 

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 80名程度であ

る。小児がん患者を看取った家族に対

しインタビューを行うことで、ご遺族

が感じた、療養の日々の中での苦悩や

助けになったものは何か、の理解を深

める。 

 

B. 研究方法 

5歳男児 脳幹神経膠腫 

 2014年 5月から 10月まで訪問診療 

形式：両親 対面インタビュー 

時間：６０分程度 

記録：ICレコーダーを使用して録音し

逐語録を作成 

 

C. 研究結果 

1）いまのこと 

 ·インタビュー時の気持ち 

母）まだしんどい。病気になる前の写真

ばかり飾ってしまう。 

2）病院のこと 

 ·治療がこれ以上難しいと説明を受け

た時の気持ち 

両親）診断時に「治すことはできない、

治療しても100%再発する、再発したら治

療法は限られる」と主治医から言われて

いた。だから、治療が難しくなった段階

で在宅を選べた。 

治療がありますと言われたら病院にい

たかもしれない。 

3）在宅移行のこと 

 ·どのような準備があったか、どのよ

研究要旨 

小児がん患者に対する在宅医療のあり方を検討する上で、在宅看取りとな

った小児がん患者の残されたご家族に対して遺族インタビューを分担・担当

した。 

また療養中や、安定期、または看取り後のご家族が、滞在でき、かつ家族

の力をエンパワメントするための施設として 2020 年に開設された宿泊施設の

見学と開設者インタビューを行った。 
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うな気持ちであったか 

両親） 

本人の「家に帰りたい」という意思もあ

ったが、自分たちが後悔しないようにと

いう観点も大事であった。自分たちがこ

れからも生きていかなければならないか

ら。 

福祉用具の準備など支援が早かったの

で、すぐに在宅に移行できた。 

病気の進行は早いので助かった。 

4）家のこと 

 ·どのように過ごせたか 

 ·どのような瞬間が心地よかったか、

不安だったか 

両親） 

経鼻胃管を抜去し、本人の好きなものを

食べた。 

関西の実家に帰って友達と会えた。誕生

日にUSJに行けた。 

家族で「川の字」で眠れたことが嬉しか

った。 

オレンジの看護師さん、保育士さんとザ

リガニ釣りした。もっと遊びたいという

本人の気持ちと時間に限りがあるという

皆さんの都合をともに考える必要があっ

た。 

（構音障害あり）本人が伝えたいことを

聞き取れないことが辛かった。 

 

D. 考察 

·両親はグリーフの過程にあるが、亡く

なったことを受け止めていた 

·他の病児をもつ親に対して、自分達の

経験を役立てたいという思いをもってい

た 

·自分たちの地域だけでなく、他の地域

にもがん末期の小児に在宅医療を提供す

る医療機関が増えることを希望されてい

た 

·病院からの移行については、病状進行

を受け入れるのに精いっぱいな家族に対

して、病院及び在宅療養支援診療所がど

のような役割を果たすべきなのか検討が

必要である 

·在宅緩和ケアを遺族は評価していた

が、サービス提供者がどのように限られ

た時間を過ごす家庭内に入っていくか配

慮も必要である 

·家族の視点からみた自宅で過ごした時

間の良さは、（どこに外出する等のイベ

ントではなく）当たり前に家族と時間を

過ごすことであった 

 

E. 結論インタビューを通じて以下のよう

なネクストステップの必要性を考えた。 

1）グリーフケアの重要性 

2）小児在宅医療（特に在宅緩和ケア）

の啓蒙 

·患者家族に対して 

·在宅医療でどのような医療を提供する

ことができるか 

·在宅で過ごせる時間とは 

3）迅速な退院移行支援のために 

·帰りたい時に帰れるように 

·何が障壁になるか（福祉用具等の手配

等） 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

２． 学会発表 

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 

 

「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」 

 

分担研究報告書 

 

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。 

また、その取り組みについて研究協力

医療機関の多職種に対して発表し、グ

ループワークを行うなどして研修会を

開催した。 

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. 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） 

 

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 

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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