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厚生労働科学研究費補助金（移植医療基盤整備研究事業） 
 

総括研究報告書 
 

 
小児からの臓器提供に必要な体制整備に資する教育プログラムの開発 

 
     研究代表者  荒木 尚  埼玉医科大学総合医療センター高度救命救急センター 准教授 
 

研究要旨：改正法施行により小児の脳死下臓器提供が可能となった 2010 年 7 月以降、18 歳未満

の小児の脳死下臓器提供は緩徐ながら増加しつつあるが、他の先進諸国と比較すると極端に少ない

実情にある。本研究では、「18 歳未満の小児の脳死下臓器提供を実施した施設のうち施設名公表に

ついて家族同意を得た医療機関」を訪問し聞き取り調査を実施した。小児の脳死下臓器提供におけ

る問題抽出と分析、解決に考察を行った。調査適応基準を満たした症例は 10 施設 11 例であり、

脳死下・心停止とも臓器提供の経験のない施設は 6 施設であったが、初の臓器提供が小児例であ

ることを受けて、極めて慎重な姿勢が取られていた。データ解析により、小児の脳死下臓器提供実

施を逡巡させた要因と実現させた要因についてまとめ、解決すべき課題と共有されるべき要点を明

らかにした。本研究班はこれまで様々な成果を公表してきたが、研究班初年度より小児の法的脳死

判定や脳死下臓器提供時の手順、家族ケアなどに関するテキスト作成に取り掛かり、令和 3 年 7

月に完成、出版される予定である。また、児童虐待に関する判断について正しい理解が進められる

よう現在活用されている資料の検証を行った。また、小児の重症例対応に必須である小児救急医療

の充実、救命困難の判断に関する事例検討、日常診療における虐待診断の普及、子どもの看取りと

家族ケアに必要な考え方について提言した。移植医療に関する教育を通じて、児童やその家族が臓

器提供について考える機会を設けることを目的とした研究も実施した。教員を対象とした全国セミ

ナーや中学 3 年生を対象として配布されるパンフレット改訂、さらにパンフレットを用いた模擬

授業を実施した。倫理面への配慮：本研究は介入研究や観察研究ではないが、匿名性の高い診療情

報を取り扱うことから、埼玉医科大学総合医療センター倫理委員会の承認を得た。研究に際しては

人を対象とした医学系研究に関する倫理指針（平成 26年 12月 文部科学省、厚生労働省）に則っ

て行った。 

 

研究分担者 

荒木  尚 埼玉医科大学総合医療センタ

ー・高度救命救急センター・准

教授 
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児科学・講師 
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別所 晶子 埼玉医科大学・医学部・助教 

 

研究協力者 

佐藤 毅 東京学芸大学附属国際中等教育

学校・教諭 

多田 義男   筑波大学附属中学校・教諭 

 

Ａ．研究目的 

わが国において脳死下臓器提供が開始されてから

20 年を経て、年間の臓器提供件数は緩徐ながらも増

加の一途にある。2010 年 7月 17 日改正法の施行以

降、18 歳未満の小児の臓器提供は 34 件（2019 年 4

月 9 日時点）を数える。小児の脳死下臓器提供に関

しては、小児脳死判定基準、小児の意思表示、被虐

待児の対象除外など多様な課題が指摘されている。

個々の事例ではこれらの課題に対し施設判断で対応



 

 

されてきており、一定の指針は示されていない。本研

究では、これまで 18歳未満の小児からの脳死下臓器

提供を経験し施設名を公表した医療機関より聴き取

り調査を行い、小児の脳死下臓器提供の課題を抽出

する。被虐待児の除外に関わる経緯、家族ケアに関

わる経緯については重点を置いて検討する。最終的

には、小児の脳死判定の実践、小児の終末期に関

する考え方と家族への支援の仕方について参考とな

る資料の作成、小児の臓器提供を実施するにあたり

必要な知識を得るための包括的教育ツールの作成を

目的とする。特に、被虐待児除外の判断に関して、委

員会開催の概要、被虐待児除外マニュアルに関する

認識、虐待評価の実情について調査する。多岐にわ

たる小児特有の課題を、救急初期診療・法的脳死判

定・虐待除外・家族ケア・小児の意思表示の 5 種類

に分類し必要な対策を考察する。小児脳死下・心停

止下臓器提供、移植医療に関する教育を通じて、児

童やその家族が臓器提供について考える機会を増

やすことに繋がるかどうかについて検討する。 

Ｂ．研究方法 

研究結果の概要： 

研究対象者の選択 

小児の脳死下臓器提供に関して、救急・集中治療分

野あるいは小児分野の医療従事者の臨床行動の実

際と家族の意思決定に関わる実証的な国内の先行

研究の蓄積はなく、小児の脳死下臓器提供に対する

医療従事者個人の考え方と、現行の制度の捉え方と

いう個人の主観的解釈に基づいた臨床対応を明らか

にすることも目的としていたので、インタビューによる

探索的な質的研究を試みた。 

データ収集および分析 

 本研究のデータはテキストであり、2019 年 1 月から

2020 年 2 月までに 120-150 分間（平均約 130 分）の

半構造化インタビューを実施して収集した。インタビュ

ー場所はおもに医局や応接室など対象施設内であり、

周囲が気にならない静かな環境で行われた。研究目

的を説明し対象医療従事者の同意を得てインタビュ

ーを録音した。録音した音源は委託業者に依頼して

逐語録を作成した。印象的な発言はその場で筆記し

実状の再現に努めた。インタビューでは、脳死とされ

うる状態と診断された状況～臓器提供までの経緯、

臓器提供者の年齢、疾患名、受傷機転、脳死とされう

る状態に至る経緯、選択肢提示を行う前後の状況、

選択肢提示の促進要因・阻害要因等、選択肢提示を

受けた後の意思決定の経緯、選択肢提示の有無、家

族申し出の有無、選択肢提示（家族申し出）の時期 

入院後何日目に行われたか、脳死とされうる状態に

至るまでの日数、法的脳死判定に関する事項、虐待

の除外に関する事項、意思決定支援、などについて

質問した。対象医療従事者の発言内容は類似点と相

違点を明らかにするため質問内容を適宜変更して確

認した。分析はデータ収集後、逐語録を受けてから

開始した。対象医療従事者の特性に留意して逐語録

を繰り返し読み、質問項目に分けて内容の検討を行

った。また各々を概念化する方法として各質問項目

間の関係付けに努めながら、小児の脳死下臓器提供

における①問題点の抽出、②問題発生のその要因、

③解決のための対策を明らかにして体系を作成し

た。 

用語の定義 

 本研究では、研究対象となる小児を、「修正例 12週

未満以上 18 歳未満」、脳死を、「脳幹を含む全脳機

能の不可逆的停止」、その判定方法は平成 22 年度

厚生労働科学研究費補助金厚生労働科学特別研究

事業「臓器提供施設における院内体制整備に関する

研究」法的脳死判定マニュアルに記載されている通り、

臓器提供の意思表示の確認を行う前に実施される無

呼吸テストを除いた救命困難の指標としての臨床判

断を「脳死とされうる状態」、臓器提供の意思表示が

明らかになった後、死亡確認を行うための正式な脳

死診断を「法的脳死」、と定義した。 



 

 

倫理的配慮 

 研究協力の依頼においては、研究目的、研究方法、

研究の参加および中止が自由であること、回答したく

ない項目には回答しなくてもいいこと、対象医療従事

者のプライバシー保護、研究評価の公表について文

書および口頭で説明し、文書にて同意を得た。インタ

ビューデータには個人情報が多く含まれているため、

逐語録作成は経験ある業者に依頼し行った。インタ

ビュー録音記録、逐語録、研究ノート等の資料は研

究者の責任の下厳重に管理した。対象医療従事者

は多忙な業務の中本研究に好意的にご協力を頂い

た。可能な限り時間的コストや精神的負担とならない

ように努めた。 

本研究は、埼玉医科大学総合医療センター研究倫

理委員会の承認を得た研究計画書に基づき実施し

た。 

・小児脳死下・心停止下臓器提供事例における研究

班（荒木） 

調査適応基準を満たした症例は 10施設 11例であ

り、同時期に全国には臓器提供を実施しながらも施

設名公表に同意されないケースも存在するため、全

症例を網羅している訳ではないが貴重な情報の収集

を行うことが出来た。対象 10 施設のうち、これまで成

人を含め脳死下・心停止とも臓器提供の経験のない

施設は6例であり、施設にとって経験する臓器提供が

小児例であることを受けて極めて慎重な姿勢が取ら

れていた。現行の脳死判定マニュアルや制度の仕組

みと照合させながら、各々解決策について検討を加

え、臓器提供を逡巡する要因と臓器提供を実現させ

た要因について対比させながら分類した。さらに小児

の脳死下臓器提供を行う上で特有の問題点を抽出し

検討を加えた。研究班全体の管理調整を行った。 

・小児からの臓器提供に必要な体制整備に資する教

育プログラムの開発（瓜生原） 

2019 年度は「生命の尊さ」の題材としての臓器移

植の授業について関心を持った中学教員が，授業

をしてみようと思い，複数名が授業を行うための

支援ツールを作成することを目標とした。限定的

な地域における実態把握、および授業既実施の教

諭に対する半構造化インタビューから学校現場の

ニーズを引き出し、準備のための支援ツールとし

て website が必要なことが示され、ドラフトを作

成した。その有用性、妥当性の検証が課題として

残された。さらに、より拡大した地域の実態把握

と行動障壁の検出が課題とされた。そこで 2020

年度は、地域を拡大し、その全校を対象とした精

度の高い実態調査を行い、その中で website への

要望、活用意向を調査した。 

対象：北海道、茨城、富山、徳島、福岡、長崎

の全中学校 1,461 校（日本移植学会臓器提供普及

啓発委員会委員が存在する都道府県を対象とした） 

方法：各中学校の道徳推進教師にダイレクトメ

ールを送り、その文面中から、web 調査への回答

を誘導する形式をとった。 

Web 調査：survey monkey を用いた。 

調査項目：使用教科書の出版社名（2019, 2020

年度）、授業実施状況（2019, 2020 年度）、授業実

施までの準備、今後の実施意向、実施満足度、授

業準備に使用する資材、website に関する今後の

要望 

分析：SPSS を用いた統計分析 

・小児の終末期医療の実践に関する研究（多田羅） 

日常診療での経験や現場スタッフからの聞き取りを

通じて、脳死臓器移植のドナー家族へのサポート体

制が不十分なこと、脳死臓器移植に関わる多職種に

対する普及啓発、教育の取り組みの必要性が改めて

確認できた。そのニーズに見合った概論のプログラム

のモデルを作成した。これまで約 10 年続けてきた小

児医療従事者向けの小児緩和ケア教育プログラムの

実践を基に、脳死臓器移植のドナー家族に関わる医

療者向けの教育プログラムのモデルを構築する。加



 

 

えて、「小児版臓器提供ハンドブック」の作成にあたり、

「小児終末期患者の把握」と 「小児の終末期に関す

る現状・課題」のセクションを執筆する。その執筆にあ

たり、小児緩和ケアに関する国際的なガイドラインを

検討する。 

・小児集中治療室における脳死下臓器提供に対する

意識に関する研究（西山） 

一般外来通院家族、小児救急医療従事者に対して

脳死・脳死下臓器提供に対する認識の調査に関して

は、小児の脳死および脳死下臓器提供に関する既存

のアンケート調査を基に解析を行った。PICU での脳

死下臓器提供に対する体制整備について、治療方

針決定方法、多職種カンファレンス開催の有無、治療

限界の判断、家族への説明、家族ケアなど重篤小児

患者への対応に加え、脳死下臓器提供のための院

内マニュアルの整備、シミュレーション開催の有無、オ

プション提示の時期、虐待の除外、現行の問題点に

関して同意を得れた施設からの聞き取り調査を行った。

過去の小児脳死下臓器提供事例については、令和

元年度に本研究班で行われた聞き取り調査を基に作

成された逐語録を用いた検討を行った。 

・被虐待児の除外に関する研究（種市） 

国立成育医療研究センター 成育医療研究開発

費「小児肝移植医療の標準化に関する研究」（主任

研究者 笠原 群生）分担研究報告書「脳死下臓器摘

出における虐待の判別」（研究分担者 奥山 眞紀子）

に報告されている「脳死下臓器提供者から被虐待児

を除外するマニュアル改定案(Ver. 4) （研究協力者 

山田不二子、宮本信也、荒木尚、溝口史剛、星野崇

啓）」（以下,虐待除外 Ver4）は、児童からの臓器提供

において、多くの施設が参考にするマニュアルである。

平成 30年にVer.4が公表されており、これらの内容、

文言を評価し、現場において、理解しがたい部分、解

釈に困難を伴う部分、問題と考えられる部分を抽出し、

評価を行った。また、その他の被虐待児除外に関す

る法的文言やマニュアルなどにおける記載を評価し、

ヒアリング時に各施設に行う質問事項を作成した。そ

の後、国内にて過去に実施された小児脳死下臓器

提供事例を検証するために、聞き取り調査によるデ

ータを基に虐待評価に関する経緯や当時の状況に

ついて分析を行った。施設訪問期間は 2019 年 3 月

28日～2020年 2月 20日であった。 

・小児脳死下臓器提供における看護ケアに関する研

究（日沼） 

子どもと家族へのケアとして行ったことと、その理由

についてインタビューを行った。インタビューデータは

逐語録にして連結可能な対比表を作成して匿名化し

たのち分析データとした。分析は、Ⅰ.「子どもの脳死

下臓器提供に関わった医療者の想い」とⅡ.「子どもと

家族に行ったケア」に関して記述された部分を抽出し、

前後の文脈から意味を損ねないように意味内容ごと

にコード化し、共通しているものをまとめてサブカテゴ

リ化したのち、分析１は時系列にテーマを導き、分析

2はサブカテゴリからさらに抽象度を上げてカテゴリ化

した。本研究における「医療者の想い」とは、脳死肝

移植臓器提供に関わる医療者が臓器提供の前から

終了後まで、患者と家族に関わり必要な医療行為や

ケアを行う一連の流れの中での感情、考え、意思、意

見とした。 

・小児脳死下臓器提供における家族ケアに関する研

究（別所） 

1 年目：小児の脳死下臓器提供における家族ケアに

関する文献を検索し、分類した上で、項目ごとにまと

めた。2 年目：Pub-med を利用し、「organ transplant」

「brain death」「family care」「pediatric」をキーワードと

して、小児の脳死下臓器提供に関わる家族の心理と

その対応についてまとめた。3 年目：研究班員が実施

した全国 10 か所のインタビュー調査の逐語録を読み、

家族ケアと臨床心理士の役割について考察した。小

児の脳死下臓器提供における家族ケアに関する研



 

 

究・文献は世界的に少ない。ましてや、小児の脳死

下臓器提供における家族ケアに関する研究は殆ど見

当たらない。日本の現状を打開するためには、小児

脳死下臓器提供における数少ない家族ケアについ

ての研究論文を収集し、内容を分析し、日本の文化

に見合った形に変えていかなければならない。その

ため、小児の脳死下臓器提供に関する世界の文献を

50 本収集し、家族が医療者に臨むことや、家族が臓

器提供を決断するに当たって重要視することなど、項

目ごとに分類し、項目ごとにまとめた。 

Ｃ．研究結果 

 

・小児脳死下・心停止下臓器提供事例における研究

班（荒木） 

調査適応基準を満たした症例は 10施設 11例であ

り、単年度あたり 1-2 例平均と決して多いとは言えな

いが、同時期に全国には臓器提供を実施しながらも

施設名公表に同意されないケースも存在するため、

全症例を網羅している訳ではない。対象 10 施設のう

ち、これまで成人を含め脳死下・心停止とも臓器提供

の経験のない施設は6例であり、施設にとって経験す

る臓器提供が小児例であることを受けて極めて慎重

な姿勢が取られていた。 

小児重症患者の終末期において、脳死下臓器提

供の機会があることを通常の選択肢としている対象医

師はいなかった。脳死に近いと考えられる症例に対し

て治療のレベルを下げることはあっても、丁寧に説明

をしながら、家族の反応を観察という回答が複数寄せ

られた。 

臓器提供の制度を確認しながら、家族に対し臓器

提供の機会の説明を行うべきかどうか迷いつつ、自

施設の対応能力と照らし合わせていた。医療施設に

とっては日常的な判断ではなく、特殊な事柄として対

応されていた。 

 

(2)小児の脳死下臓器提供を逡巡する要因群 

対象医療従事者のインタビュー分析から、小児の

脳死下臓器提供の実施を逡巡する要因群を挙げた。

要因群として①体制整備・制度の理解不足など施設

関連、②家族関連、③虐待除外判断など医療従事

者の懸念、④医学的要因という直接要因と、重症心

身障碍児への医療ケアを支える小児医療従事者・家

族への配慮、という間接要因があると仮定した。 

 

①体制整備・制度の理解不足など施設問題 

小児の脳死下臓器提供の実施に関して、対象医

療従事者の最も大きな懸念として語られたことは、臓

器提供後の事後検証等において適正に臓器提供の

実施が出来ていないことを指摘されることに対する怖

れと、自施設が十分な体制整備が出来ていないこと

への不安であった。施設が小児の脳死下臓器提供

の実施に対し極めて慎重な姿勢を取った原因として

は、過去国内で実施された成人脳死下臓器提供に

対する様々な批判を意識するあまりに漠然とした畏怖

を抱いた、事後検証を意識して厳密な手続きの履行

と記録に対して現場が硬直した（特に虐待の除外判

断）、潔癖性を追求するあまりに施設が委縮して対応

した（相次ぐ倫理委員会の開催）などが挙げられてお

り、屋内での心肺停止例は、虐待の除外が厳密には

不可能であるから臓器提供の選択肢提示の対象から

除外すると判断した施設もあった。 

 

(a)適正な実施が出来ていないことを指摘されること

への怖れ 

脳死下臓器提供に纏わる諸問題については全て

の施設が認識していた。小児の脳死判定が正しく実

施できるか、子どもの意思表示についてどのような判

断をすればよいか、虐待除外のプロセスが適切か、

などについて、他施設の報告や批判的な学術的議

論または報道を受け、自施設で脳死下臓器提供を適

正に実施ができるかどうかについて不安が語られた。

臓器提供を適正の行うための事務作業等に労力を

割かれ、大きな負担を生じたため同じことはもうできな

いかもしれないという意見も語られた。 

 



 

 

(b)十分体制整備が出来ていないことへの不安感 

家族から臓器提供の申し出を受けた時点で、十分

な院内体制整備が出来ていないことが浮き彫りとなっ

たため、実質的な体制の起動に時間を要し、その後、

適切な対応が出来るか？という不安が生じていた。 

院内調整に時間を要することもあったが、施設独

自の検討を重ねて最終的には臓器提供を実現する

方向にまとまっていた。 

平時の緊急体制・診療体制を応用した対応がなさ

れ、院内意思疎通が反映されていた。小児のシミュレ

ーションは重要であると述べられた。施設の指示系統

に、臓器提供の手続きをうまく落とし込むことが重要

であると考えられた。 

 

(c)事後検証に対する負担感 

脳死下臓器提供の終了後行われる事後検証のた

めの必要な書類（検証フォーマット）作成に対する負

担感が多数述べられた。 

 

(d)主治医の負担への配慮 

主治医の負担に対して配慮を求める意見が見られ

た。また、施設独自の判断で主治医が過度な負担を

受けることがないよう工夫がなされていたが、脳死下

臓器提供に特化した配慮ではなく、一般的な負担回

避策であった。臓器提供の制度そのものに対する批

判などは認められなかった。 

 

(e)潔癖性を追求した施設の萎縮 

臓器提供を前提とした法的脳死判定は死亡宣告

が可能となるため、臨床所見の解釈や判断に萎縮し

た考え方が見受けられた。脳死診断の手順を規定通

りに行うことへの慎重さ、家族への説明、治療方針に

ついて戸惑いも認められた。 

脳死診断の質について、経験の少ない施設では、

臓器提供に適した脳死判定が実施できるかどうか不

安を払しょくできず、また第三者からの批判に過敏に

なっていた。事後検証や主治医の実務における負担

感への懸念といった負の要因の影響によって、脳死

下臓器提供の実施が躊躇われていた。 

 

②家族関連 

医療者側から「脳死」に関する説明を受けた際、家

族が説明を正しく理解できているか、精神的ダメージ

を始めとして感情的な揺らぎへの対応が重要であると

語られ、「脳死はひとの死か」という命題に対する患者

家族の価値観の多様性に対する施設ごとの努力が

垣間見られた。 

 

(a)揺れ動く家族の感情に即して対応す 

終末期にあるとの説明を受けた後、その後の方針

決定について両親（家族）は揺れ動き、様々な反応を

表出させた。特に脳死下臓器提供をいったんは承諾

しながらも決断が出来なくなることや、意思の撤回を

申し出ること、感情的に不安定な状態に陥ることに対

応していた。 

 

(b)臓器提供を必ず叶えるという意識の存在 

家族から申し出を受けた際、「貴重な思いを叶える」

という自覚が芽生えていた。そのためには、平時から

体制整備を含めた施設の意識改革が必要になると語

られた。 

 

（ｃ）家族から積極的な申し出がある場合 

臓器移植のレシピエントとして人工心臓を装着し移

植術を待機している間、重篤な脳損傷を合併した結

果脳死と診断された患児の両親が臓器提供を希望さ

れた。 

家族対応は、個別性が極めて高いため一定の指

針を用いて接するというよりも家族の感情の揺らぎを

受け止めるスタッフの臨機応変な対応と寄り添う姿勢

が重要である。また家族ケアは臓器提供後も長く必

要となる。 

 

③虐待除外判断に対する医療従事者の懸念 

虐待の判断は施設が自施設の取り決めに従って

個別に、通常の手続きを踏襲して対応されていた。



 

 

一方、子どもの病態が急速に進行する可能性がある

中、悲嘆に暮れている家族に対し虐待の既往を聴取

しなくてはならないことについて、スタッフの苦渋の気

持ちが語られた。実際に家族から負の反応を受けた

ケースもあった。どのような事例であれば虐待に相当

するのか、脳死下臓器提供の制度の範疇には明確

な定義はなく、また臓器提供の際の虐待診断は一般

の事態と比べて特殊なわけではないため、標準的な

チェックリストを活用し判断していた。（詳細は種市分

担班で検討された。） 

 

④医学的要因 

重症脳損傷の病態は複雑であるが、特に小児の

重篤な脳損傷（脳死）に付随する神経症状や全身状

態の病態の解釈について、明確な診断を下すことへ

の葛藤が伺われた。 

 

(3)小児の脳死下臓器提供を可能とした要因群（な

ぜ提供できたのか） 

施設にとって初めて経験する脳死下臓器提供であ

ったにもかかわらず、提供を実現できた背景を抽出し

た。11 名の患者のうち 9 名は家族から臓器提供の意

思表示が明確になされていた。医療者側が家族の意

思を受け取り、施設内で協議していく経緯が明らかに

された。 

 

①家族の意向が明らかであった 

(a)診療担当者（主治医など）が家族の意思表示を

受け止めた 

診療担当者を家族とのベッドサイドの会話の中で

臓器提供に関する質問や申し出があり、臓器提供を

検討するきっかけとなっていた。臓器提供の意思が

確認された時点で、組織の対応が検討され始めた施

設が多かった。 

 

(b)積極的な申し出があった 

両親が臓器提供意思表示カードに「提供の意思」

を記載しているなど、平時から家庭内で臓器提供に

関する話し合いが行われていた場合、積極的に臓器

提供の申し出がなされていた。 

心疾患で長く治療生活を余儀なくされていたことか

ら、移植を待つ間、客観的にわが国の移植医療につ

いて考え続けていたことから、「不幸にもわが子が脳

の障害を強く受け、回復不能の状態に陥った時、も

はや自然に臓器提供を希望した」と述べた家族もあ

った。 

 

②主治医や病院の前向きな姿勢と院内協力 

(a)貴重な思いを叶えるために行う 

提供した施設では患者が救命困難と判断され、家

族から貴重な臓器提供の申し出を受けた場合には、

その意思をしっかりと叶えることも救急医療の大切な

役目であるという認識を有していた。 

 

(b)日常の虐待診断の経験が活かされ 

平時の連携を通じて虐待の除外に関する判断がな

されていた。緊急時にあり、院内の情報共有が良好

に機能した施設が多かった。虐待除外に関する判断

がついた場合、その内容を院内で共有する機会（各

種委員会など）が重要視され、特に臨床現場の個々

の判断が尊重されていた。 

 

(c)キーパーソンが一貫して存在していた 

慣れない手続きや臨床判断、院内体制の調整など

を執り行うキーパーソンが存在していた。主治医が多

かった。主治医に情報が集約されるため「負担」と考

えるかどうかについて尋ねると、「家族の意思を叶える」

という使命感を以て機能しており、批判的に振り返ら

れたケースはなかった。ただし実務が集中的に行わ

れる期間があるため、もう一度同じことが出来るかとい

う問いには、懐疑的な声が見られた。 

 

(4)小児の脳死下臓器提供を行う上での問題点 

①救命と臓器提供とのはざまに於かれた家族の決

断の揺らぎ 

子どもの病状の回復が見込めないという重大な局



 

 

面に至った家族は、様々な経緯を超えて臓器提供の

意思を表明された。一旦決断したとはいえ、その決断

が正しかったのかどうか迷い、気持ちの揺らぎが認め

られた。その揺らぎに対し、時間を厭わずに誠実に寄

り添った結果、家族から信頼を得て、最終的に臓器

提供に至る経緯も認められた。心の揺らぎは、母親に

より表出された例が多く、臓器提供からしばらく時間

が経った後、調査時に語られたこともあった。 

揺らぎについて看護師や MSW、臨床心理士が傾

聴する中で吐露されることが多く、担当医を指名して

求めた例も語られた。臓器提供の経験の有無に関わ

らず、献身的対応が行われていた。 

 

②家族が求めても提供に進めないケース  

不慮の事故により重篤な意識障害となる場合を含

め、小児例は臓器提供に関する患者本人の意思は

確認できないことが多い。一方、思春期の事例では

縊首が多く、家族との日常の会話の中から臓器提供

を希望していたことが顧みられ、家族から意思表示と

して提示される例も少なくない。にもかかわらず、1) 

被虐待児、虐待が疑われる 18 歳未満の児童、2) 知

的障害等の臓器提供に関する有効な意思表示が困

難となる障害を有する患者、からの臓器提供は行え

ないと定められているため、家族が臓器提供を希望し

ながらも提供に至らない事例が後を絶たない。 

 

③「脳死とされうる状態」の定義と現場の理解の乖

離 

初めて臓器提供を経験する施設では、慎重な判断

を期して「脳死とされうる状態」の確認のための脳波

測定を、法的脳死判定と同じ様式で行っていた。標

準感度に加え、5倍感度脳波も 30分以上記録してい

た。脳波測定の準備のためにかかる時間や検査技師

の拘束時間も同様であった。「適切に行う」ことが事後

検証の対象となることから、脳死下臓器提供では多く

の施設で 5 倍感度脳波が計 3 回実施されていること

が明らかになった。 

 

④脳死診断から臓器提供の実施までに要する期

間に制限はない 

「脳死とされうる状態」と判断され、家族に対する病

状の説明、臓器提供の選択肢の提示、臓器提供の

意思確認を経て、法的脳死判定が実施され実際に

臓器摘出術に至るまでの時間は大きなばらつきがあ

り、最も長いケースでは 1年を超過していた。 

 

(5)臓器提供と通常の終末期との比較 

小児の脳死に関する思いが主治医であったある小

児科医から語られた。 

 

「医師の中にも脳死の医学的解釈にばらつきがあ

ることから、全脳機能の不可逆的停止について、現

代の医学水準に沿った解釈が必須である。」 

 

「私たち小児科医全員が今回のこの患者さんに対

して、同じ思いだったかというと、実はそうではないん

です。意識がやはりちょっと違うと。だから、皆のレベ

ルというか、知識がどんと一緒によくなったらいいなっ

て。それは医師だけじゃなくコ・メディカルの方もそう

なんですけど。みんなは移植医療、終末期医療です

ね。終末期医療ができなければ移植医療はできない

と思うんですね。だから、みんながその知識をしっかり

持つっていうことが広がっていくといいなって思いまし

た。」 

「恐らく主治医はこの状態は戻らないだろうとは思

ってたんでしょうけれども、臓器提供を第一というふう

に考えるよりは家族の心情を考えて、可能性がもしか

したらあるかもしれませんから、ということを言ってた」 

 

成人例を含めて臓器提供自体を全く経験したこと

のない施設であっても、施設の実情に応じて制度を

理解し、家族の意思を叶えるために行われた実直な

努力が鮮明に描かれていた。 

 

・小児からの臓器提供に必要な体制整備に資する教

育プログラムの開発（瓜生原） 



 

 

１）2019年、2020年度の授業実施状況 

対象 1,461校のうち、回答を得たのは 364校 364名

であった（24.9%）。平均 39 歳、教育歴の平均は 22

年であった。臓器提供、および意思表示に関する行

動変容ステージは、関心なし：5.1%、臓器提供につ

いて考えたことがない：39.0%、考え中：24.3%、意思

決定(YES/NO)した：7.4%、意思表示をしようと思う：

4.0%、意思表示している：14.0%、意思表示している

ことを家族に共有している：6.3%であった。回答校に

おける臓器移植を題材とした授業の実施状況は、

2019年度 56.4%、2020年度は 60.7%であった。 

使用教科書については、臓器移植が掲載されていな

い東京書籍の割合 40.1%（2019 年度）、37.9%

（2020 年度）であり、全教科書に掲載されることが望

ましいと考えらえた。 

2）授業に関わる教員の態度 

道徳は、数学や理科と異なり、専任教諭がおらず

様々な教科の先生が取り組むため、授業実施へのハ

ードルが高い状況が浮かび上がった。補助資材があ

ればよいとの回答が多かった。しかし、実施後の満足

度は 91.0%と高く、また、次年度への継続意向も

90.1%と高い結果であったため、一度実施することの

大切さが示された。 

3）授業に関わる教員の態度 

 授業準備に使用した資材に関しては、教科書会社

の資料とインターネットで探してきた資料が多かった

（表 3）。インターネット検索については、「どの情報を

選んでよいかどうかわからない」という声があり、情報

を一元化した websiteの必要性が確認された。 

厚労省からの配布資料に関しては、認知している：

76.1%、配布している：62.7%、授業で活用している：

23.6%、今後活用してみたい：85.9%であった。道徳

の授業が 2 年生に実施される教科書もあるため、配

布時期については中学 1 年生を希望する声があっ

た。 

4）website「生命の尊さ」を伝える広場 

前年度の研究結果から構築した website について、

内容をご覧いただいたうえで、感想を問ったところ、

内容が充実して使いやすいとの回答が多かった。今

後の活用意向は 99.1%であり、有用性は高いと示唆

される。今後の要望を聞いたところ、授業実践動画の

充実、検索の上位に出ること、動作環境の整備が挙

げられた。また、移植の光に焦点があたっているが、

闇についても触れてほしいとの意見もあった。今後、

本websiteの周知についての方策を問ったところ、ま

ず、都道府県主催で道徳推進教師への講習を行い

各校へ伝達する、教育委員会から周知するなど行政

の協力が必須であることが示された。次に、学校内で

道徳推進教師により各教員に周知する方法が示され

た。さらに、道徳の教科書に QR コードを掲載して参

照できるようにするなど、各社の道徳教科書との協働

も提案された。 

 

・小児の終末期医療の実践に関する研究（多田羅）   

日常診療での経験や現場スタッフからの聞き取りを

通じて、脳死臓器移植のドナー家族へのサポート体

制が不十分なこと、脳死臓器移植に関わる多職種に

対する普及啓発、教育の取り組みの必要性が改めて

確認でき、そのニーズに見合った概論のプログラムの

モデルを作成した。さらに、「小児版臓器提供ハンド

ブック」の作成にあたり、「小児終末期患者の把握」と 

「小児の終末期に関する現状・課題」のセクションを

執筆した。また、その執筆にあたり、下記のガイドライ

ンを参照した。 

 

1. A Guide to Children’s Palliative Care 

(Fourth Edition published in 2018) Together 

for Short Lives, England（世界で最初の小児緩和

ケアに関する指針） 

2. Making decisions to limit treatment in 

life-limiting and life-threatening conditions in 

children: a framework for practice Larcher V, 

et al. Arch Dis Child 2015;100(Suppl 2):s1–s26

（小児における生命維持治療の中止・不開始に関す

る枠組みを示したガイドライン） 

3. End of life care for infants, children 



 

 

and young people with life-limiting conditions: 

planning and management NICE guideline 

Published: 7 December 2016（小児のエンド・オブ・

ライフ・ケアに関する英国国家的なガイドライン） 

4. Basic Symptom Control in Paediatric 

Palliative Care. Edition 9.5, 2016 Includes 

APPM Master Formulary, 4th edition, 2017（小

児の症状緩和に関するマニュアル） 

5. RCN Competencies: Caring for Infants, 

Children and Young People Requiring 

Palliative Care Second edition（小児への緩和ケ

アを実践する看護の指針） 

 

・重症小児救急事例の発生頻度と初期診療における

家族の意思確認に関する研究（西山） 

保護者への調査は、一般外来通院家族1,445名を

対象とした。対象者の属性は、母親 87.5%、父親 8.9%。

受診したこどもの 93%は健康で 1-4 歳が 44.7%、1 歳

未満が 21.3%。調査項目のうち、子どもの脳死下臓器

提供については「賛成」22.9%、「どちらとも言えない」

73%、「反対」2.9%。わが子が脳死となった場合につい

て「受容できない」31.1%、「できるかも」62.3%、「できる」

4.4%。医療者からの意思確認について「聞かれたくな

い」7.3%、「聞いてみる」67.6%。臓器提供について「考

えられない」16.1%、「説明によって考える」60.8%となっ

ていた。小児救急医療従事者への調査は 441人から

回答が得られ、医師 91.5%、看護師 7.8%。男性 77.4%、

女性 22.4%。20 年未満が 45.7%、20 年以上が 54.3%

であった。臓器提供と虐待に関係する項目について

調査を行い、過去の虐待歴があるが現在健全養育を

うけている場合の臓器提供については「行っても良い」

59.9%、「いけない」12.9%という回答が得られた。 

PICU への聞き取り調査では、7 施設から同意が得

られた。治療方針の決定は、各診療科との日々の話

し合いと少なくとも週1回以上の多職種カンファレンス

が行われていた。治療限界の判断は、画像診断に加

え、脳機能予後を判断するために無呼吸テスト、前庭

反射を除いた脳幹反射の確認など法的脳死判定に

準じた検査を行っていた。終末期の判断も医師のみ

で行わず多職種カンファレンスで確認されており、家

族への説明や家族ケアの対応者も設定されており、

重篤小児患者の家族への対応体制整備も多くの施

設で行われていた。マニュアルの整備、検査設備な

どは整っており、シミュレーションも 5施設で定期的に

行われていた。家族へのオプション提示は治療方針

として提示する施設と家族の状況を判断して別途行

われる施設が認められた。 

過去の小児脳死下臓器提供事例は、逐語録より

11例の症例について検討した。対象患児の年齢は 2

から 17歳。6歳未満は 4人、15歳以上は 1人。脳死

に至った主病因は内因性が 4 例、外因性が 7 例。内

因性疾患の患児のうち 3 例が人工心臓を装着し心移

植待機者であった。臓器提供の申し出は 9 例が家族

から行われていた。主病因が発症してから脳死とされ

うる状態の診断までの期間は7例で1週間以内であり、

9 例が脳死とされうる状態と診断されてから臓器提供

の意思決定までの期間が 3日以内であった。 

 

・被虐待児の除外に関する研究（種市） 

被虐待児除外資料として、虐待除外 Ver4および、

「臓器提供施設マニュアル（平成 22 年度）」「「臓器の

移植に関する法律」の運用に関する指針（ガイドライ

ン） における虐待を受けた児童への対応等に関する

事項に係る留意事項について（健臓発０６２５第２号

平成２２年６月２５日）」「臓器提供手続に係る質疑応

答集（平成 27 年９月改訂版）」を参考に評価した。 

1) 臓器提供施設マニュアルは、虐待除外マニュア

ル改訂版（Ver2）まで参考とされているが、Ver3

以降の改訂では参考文献として挙がっていな

い。 

2) 臨床現場では虐待除外 Ver4が活用されている。

マニュアルにおける問題点として以下のような例

が挙げられた。 

例① 虐待除外 Ver4 において、「当該児童が 6

歳未満児のときはチャイルドシートを着用することが

道路交通法で義務づけられているので、6 歳未満児



 

 

がチャイルドシート未着用で交通事故外傷を負った

場合は、子どもを守るための規定に違反したと判断さ

れることに基づき、その児童を臓器提供の対象から除

外する。」と新たに加えられているが、わが国の実情

は、チャイルドシート着用率が、6 歳未満全体で

66.2％（チャイルドシート使用状況全国調査 2018 警

察庁/日本自動車連盟（ＪＡＦ））であり、国民の 3 分の

１が装着していない現状がある中でこれを虐待と言い

切って社会的同意が得られるのか、という課題があ

る。 

例②「保護者が乳幼児の監督を怠り、安全管理の

不行き届きによって、子どもが重大な事故に遭ったり、

薬物・毒物を誤飲したりした場合も、「安全のネグレク

ト」とみなされ、当該児童から臓器提供はできない。」

とされる、安全のネグレクトに関する規定である。外因

による低酸素性脳症や頭部外傷事例の多くがいわゆ

る「事故」によるものである。「事故」は何らかの不注意

がない限り起こることはなく、第三者の目撃がある状

況で起こる事故も頻度は高くない。溺水など、通常は

人の目が離れることで事故は起こっている。結果とし

て、この文言が現場に与える印象は「事故事例は全

て臓器提供を選択してはいけない」という判断に導い

てしまっている可能性が示唆され、議論を要する点で

ある。 

例③ 虐待診療における院外機関との連携につ

いて、「将来的には、医療機関・児童相談所・警察・

保健所・保健センター・市区町村等が緊密に連携す

ることで詳細な虐待診断ができる体制を築き、そこで

「被虐待児ではない」と診断された場合には臓器提

供の道が再度開かれるような筋道を作って、「臓器を

提供する」という尊い意思が確実に活かされていくこ

とを期待したい」と表記されているが、法改正当時は

体制不備な地域が多かったが、その後厚労省通達か

ら変化があり、現在多くの地域で体制整備が進んで

いる。児童相談所との連携は 95％の地域で成立して

いる。 

③ 臓器提供手続きに係る質疑応答集（平成

27 年 9 月改訂版 厚生労働省健康局疾病対策課移

植医療対策推進室）の記載において、「虐待が行わ

れた疑いの有無を判断する一律の基準を示すことは

困難」「（虐待評価において）外部の機関への照会を

行うことまで求めているものではない」といった記載が

認められる。 

 

被虐待児除外マニュアルの問題点を評価するため

以下の質問を行った。 

児童相談所との連携の有無と手段（対面、電話、

郵便、FAX、メール、その他） 

自治体（健診など）との連携の有無と手段（対面、

電話、郵便、FAX、メール、その他） 

警察との連携（対面、電話、郵便、FAX、メール、

その他） 

（事故の場合）第三者の目撃の有無 

（事故の場合）安全のネグレクトに対する評価、

考え方 

（事故の場合）現場は室内か屋外か 

被虐待児除外マニュアルに対する意見（役立っ

た点、改善すべき点） 

被虐待児除外における課題を抽出した。 

1) 院外機関との連携、 

2) 屋内事故の考え方 

3) 事故における第三者目撃の必要性 

4) 安全のネグレクトの考え方 

5) 家族の関係性と虐待評価 

 

① 院外機関との連携 

児童相談所や自治体と円滑に連携が取れており、

情報収集に若干の困難を伴った事例は、6 歳未満最

初の臓器提供事例１例のみであった。その他 9 施設

では大きな問題なく円滑に情報収集が出来ていた。

臓器提供のプロセスにおいて、警察との連携におい

てどの施設も大きな問題はなかった。 

② 屋内事故 

脳死に陥った原疾患については、公表疾患名とし

て、低酸素脳症（または低酸素性脳症）8 例、交通外

傷、心原性脳梗塞、くも膜下出血各 1 例ずつであっ



 

 

た。低酸素性脳症の内訳は、溺水 3例、自殺・自死 2

例、事故による窒息、心筋炎、消化管穿孔各 1 例で

あった。 

事故発生場所は、外因事例 7例のうち、6例（86％）

が屋内事例であった 

③ 事故における第三者目撃 

外因性疾患（事故事例）7例全例が目撃なしだった。

目撃が無いことが虐待の否定が出来ない理由と判断

されてはいなかった。第 3 者の目撃がない状況でも

臓器提供を妨げる事由とは考えられていなかった。 

④  安全のネグレクトの考え方 

１施設のみで虐待防止委員会で議論になったが、

最終的には非該当と判断された。全ての施設で大き

な問題とはなっていなかった。 

⑤  家族の関係性と虐待評価 

今回の対象となった 11例のうち 8例においてきょう

だいが存在していた。全ての症例において、きょうだ

いの虐待も否定されていた。 

対象となった 11 事例の背景疾患は様々であり、低

酸素脳症、溺水、交通外傷、脳血管障害などであっ

た。事故現場は屋内で第三者の目撃がない事例もあ

ったが、各施設内の虐待対応部門で医学的評価とと

もに警察や児童相談所との連携を円滑に行って虐待

に関する評価を問題なく解決していた。また、第三者

の目撃がないことのみで虐待疑いと判断することにつ

いて疑問が呈された。「安全のネグレクト」という考え

方について、全ての施設で問題となることはなかった。

小児事例を経験した施設は虐待評価に対して誇りを

持って確実に行っていた。 

救急医が診療に関係している場合、警察との連携

が円滑にいっていることが利点として聞かれた。救急

医は成人事例で経験していることもあり、円滑に臓器

提供の過程が進みやすい傾向があった。 

事前にシミュレーションや委員会活動を通して準備

している施設が臓器提供に至っていた。 

 

・小児脳死下臓器提供における看護ケアに関する研

究（日沼） 

Ⅰ. 「子どもの脳死下臓器提供に関わった医療者

の想い」の分析結果 

医療者の想いに関して、203 のコードが抽出され、

これらから、33 のサブカテゴリー、9 のテーマが導か

れた。 

1.【患者と家族の希望を叶えるという医療者の想い】 

1) 命をつなぐという家族の想いに応える 

2) 臓器提供は患者の権利 

2.【臓器提供に関する考え】 

1) 臓器提供は看取りのひとつ 

2) 普段からの充実した終末期医療が大切 

3.【選択肢提示についての想い】 

4.【虐待の判断に関する想い】 

5.【組織の意思決定をする際の決意と調整に関する

想い】 

1) 医療者として患者のためにできることをする 

2) 困難を予測して覚悟をきめる 

6.【臓器提供に関わる医療施設の体制に関する考え】

1) 主治医の負担が大きく、サポートが必要 

2) 平常の体制の中でやるのが良い 

3) 専門職によるチームで協力するのが良い 

4) 子どもと家族を守るために適切に情報公開する

7.【患者と家族に関わる際の想い】 

1) 経験がなくとまどう 

2) 家族の葛藤と混乱に粘り強く付き合う 

3) 外部と家族の板挟みで神経が磨り減る 

4) 家族の心情と医学的管理の板挟み 

5) 子どもと家族の尊厳と希望を守りたい 

8.【振り返ってみての想い】 

1) 全体でやりとげた達成感がある 

2) もう少し何かできたのではと心残りがある 

3) 事務作業が多すぎてもう一度やれる自信がない 

4)子どもは心を奪われる 

9.【今後の体制整備に向けての想い】 

1)スタッフのメンタルケアをする専門職が必要 

2)臓器移植について学ぶ機会が必要 

3)新たな看護師の役割を構築する 

4) 臓器提供に関する社会の変化を望む 



 

 

 

Ⅱ.こどもと家族に行ったケアの分析結果 

167 のコード、26 のサブカテゴリー、9 つのカテゴリ

ｰが抽出された。 

1.【子どもの尊厳を守りいつもと変わらずていねい

に終末期のケアをする】 

1)いつもの終末期のケアと同じようにケアする  

2)その子らしい部屋に整える 

3)いつも清潔であるよう家族と一緒にケアをする 

2.【自由に面会してもらい、ともに過ごす時間を十

分にとる】 

3.【家族が子どものためにしてあげたいことは、でき

るだけ叶える】 

1)いつもと同じように家族ケアを大切にする 

2)家族が子どもにやってあげたいことを叶える 

4.【子どもと家族の物語りに耳を傾け、感情の揺れ

を受け止める】 

1)子どもと家族の物語に耳を傾ける 

2)家族のように揺れ動く感情に付き合う 

3)家族が話しやすいよう配慮する 

5.【家族の意思決定を支える】 

1)家族の信念を支える 

2)医師と話す時間を確保する 

3)手続きに不安を抱きいら立つく家族の理解 

4)家族の納得がいく日程を設定する 

5)個室の家族待機室を用意する 

6)家族間の状況や関係性を見ながら家族がまと

まれるよう支援する 

6.【きょうだいへのケアと説明を担う】 

7.【多職種チームでケアする体制を整えカンファレ

ンスで情報共有と検討を重ねる】 

1)多職種チームでかかわる 

2)カンファレンスを繰り返し情報を共有する 

3)個人情報を守る 

8.【最期まで大切な子どもとしてケアする】 

9.【家族とともに体験を振り返る機会をもつ】 

  

脳死下臓器提供において行われている看護は、終

末期の小児の看護と言われてきた内容とほぼ同じで

あること、一方、子どもからの臓器の提供という事態に、

ケアに当たる看護師は精神的な負担も大きく、医療

チームとしての配慮が必要であること、経験の蓄積が

ないことから、手探りで看護せざるを得なく、教育プロ

グラムの必要性が求められていることが分かった。 

 

・小児脳死下臓器提供における家族ケアに関する研

究（別所） 

以下の 8項目について分類し、まとめた。 

1) 臓器提供を決断した家族の心理と医療スタッフの

対応 2) 臓器提供に際して家族が悩むこと 3) 臓器

提供を考える家族が欲している医療スタッフの対応 

4) 臓器提供の同意理由と家族の心理 5) 臓器提供

の拒否理由と家族の心理 6) 決断後の家族の長期

的悲嘆プロセス 7) 他国の動向 8) 家族ケアと臨床

心理士の役割 

1）について 

脳死とされうる状態と診断されてから、臓器提供を経

験した家族の心理的反応と医療スタッフの取るべき

対応についてである。医療スタッフから「脳死とされう

る状態」と診断されると、家族は「衝撃・混乱・日現実

感・感覚麻痺・怒りを覚え、医療スタッフの説明を冷

静に聞くことは困難である。この段階で医療スタッフ

は、必要に応じて何回でも病状説明を行う必要があ

る。その後、家族が否認・願望思考の段階に移り、回

復への希望を抱くようになると、家族は医療スタッフに

対して、奇跡的な回復を願うことで自我の均衡状態を

保とうとしている家族の心情を理解して欲しいと願っ

ている。さらに現実認識が進み、情緒面での受け入

れが進むと、家族は臓器提供の意思決定をすること

ができる。ここで医療スタッフは、家族が現実を受け

入れ、今後のことを考え、話し合える心理状態かどう

かを評価する。家族内でも十分話し合えるよう支援し、

臓器提供に関する具体的な情報を提供する。家族は

臓器提供したことへの葛藤を抱き、悲嘆のフェーズに

入る。どのような理由で臓器提供を決断し、臓器提供

を提供したことをどのように考えているかによって家族



 

 

のその後の長期的な適応が変わるので、ここで確認

しておくことが重要である。 

2）について 

臓器提供に際して家族が悩むことを分類すると、次の

ようになる。 

・医療スタッフの言うことを本当に信じて良いのか？ス

タッフは本当に信頼できるのか？医療スタッフをここ

ろから信頼できるか？ 

・脳死の判断は科学的に本当に正しいのか？本当に

もう戻らないのか？子どもが生き延びる可能性は本当

にないのか？ 

・医療スタッフは自分・家族全体のニーズに充分配慮

しているか？臓器提供を決断した家族への精神的フ

ォローはしてくれるのか？ 

・提供に同意することで、自分が子どもの命を奪うこと

にならないか？子どもの身体を傷つけることにならな

いか？子どもの意思を正確に推定/尊重できている

か？ 

3）について 

・コミュニケーションを密にして、信頼関係を築いて欲

しい。 

・子どもの病状および亡くなる可能性について、正直

かつ迅速に伝えて欲しい。 

・危機的状況にある家族への入院当初からの継続的

な情緒的サポートが欲しい。 

・脳幹機能検査の結果と脳死について時間をかけて

分かり易く説明し、家族の脳死に関する理解度を慎

重に評価して欲しい。 

・共同意思決定をして欲しい。 

・臓器提供してもしなくてもその決断が最善のもので

あると保証して欲しい。 

・臓器摘出後に、家族が子どもと十分にお別れできる

ようにして欲しい。 

・グリーフケアを提供して欲しい。 

4）について 

臓器提供の同意理由として、多くの文献が主に次の

3つを挙げている。 

・「本人の意思尊重」…本人の意思を叶え、最後まで

本人らしい生き方を支える。 

・「愛他的行動」…病気で苦しむ人を助けることができ

る。無駄な死ではない。 

・「生命の永続」…亡き我が子の身体の一部を生かし

続ける。喪失の否認。 

5）について 

臓器提供の拒否理由と家族の心理としては、１）子ど

もが不適切なケアや治療をされているように感じたり、

不適切/無神経な方法でオプション提示されたと感じ

た時、２）「脳死」について十分時間を取ってわかりや

すく説明せず、「早く決めろ」とプレッシャーをかけら

れていると感じる時、３）正直に生存率を含めた現状

を説明してくれないと感じた時、４）家族内で意見が

一致しなかった時の 4つに分類された。 

6）について 

臓器提供を決断した家族の長期的悲嘆プロセスとし

ては、提供に同意したか拒否したかによって、長期的

な悲嘆プロセスには影響しないという研究結果がある。

一方で、提供に同意した家族は全員自らの決断に自

信を持っているが、拒否した家族は「子どもの意思を

尊重しなかったかもしれない」「子どもの一部が残って

いない」「他の子どもを助けなかった」と疑問を持つ家

族がいるという研究結果もある。また、移植後のレシピ

エントの状態を知らされた家族の方が知らされなかっ

た家族より悲嘆プロセスがスムーズに進む、PICU の

医療スタッフの無神経な態度によって、家族は提供

に同意したことを後悔し、悲嘆プロセスが難しいもの

になるといった研究結果も見られた。さらに、オプショ

ン提示によって家族のストレスが悪化したり長期化し

たりすることはないという結果も見られた。 

7）について 

成人・小児に分けない上での報告ではあるが、例え

ば、米国（ニューヨーク）・スペイン・韓国では「脳死と

なりえる状態」と診断されると、契約している臓器移植

ネットワークに連絡する義務がある。また、米国ニュー

ヨークの場合は、「脳死となりえる状態」という診断が

出ると、病院側は手を引き、ネットワークの臓器移植

ネットワークの医師・看護師・ソーシャルワーカー・コ



 

 

ーディネーターが説明・説得・手続き全て行う。 

韓国では、臓器提供が実施される場合、葬儀代、治

療費を国が負担する。また、脳死を通告した病院の

移植待機者に優先的に移植されることになっている。

韓国における脳死下臓器提供においても、家族のケ

アが大きな課題になっている。家族の精神的ケアが

課題。 オランダでは、本人の拒否表明がなければ、

18歳以上の全ケース臓器提供者として登録する。 

Ｄ．考察 

調査結果が示唆するところ 

（１）虐待除外のための方策の変遷 

本研究の結果、初期の小児の脳死下臓器提供に

おいて、医師に脳死下臓器提供の実施を逡巡させ

る要因として、最も懸念されていたのは「虐待の

除外に関する判断と方法論」であり、具体的には

「法的脳死判定マニュアルの記載をいかに解釈す

るか」であった。その例として、「屋内で目撃者の

ない心肺停止や内因性疾患による心肺停止事例は

脳死下臓器提供の候補者としない」と明確に取り

決めている施設もあり、そのような施設において

は臓器提供が実施されるためのハードルは高い。 

虐待除外マニュアルがそもそもオーバートリア

ージを容認する理念から作られたという経緯を有

しており、法改正当時の、わが国の小児医療にお

ける「虐待診断の質」が反映されていたと考える

ことが出来る。事実、法律の一部が改正された直

後、平成 22 年 10 月に公表された日本脳神経外科

学会による「緊急実態調査アンケート結果」では、

小児の体制整備について対象 233 施設中 17％の

みが対応可能と回答し、その主な理由が「虐待診

断に対応できない」というものであったことから

も明らかである。 

2020 年度は全国児童相談所への相談件数が年

間15万件を超え、10年前の5倍に相当しており、

もはやわが国の虐待対応は成熟期に至るどころか、

オーバートリアージは冤罪として糾弾されかねな

い側面も呈している。このため虐待除外マニュア

ルの内容は近年の議論背景に即しておらず、また

最新の知見も網羅されていない。社会的状況から

も早急な改定を行わなければならない状況にある。 

① 関係機関との情報伝達の問題 

臓器提供の前提条件として、「過去の虐待」の関

与についても否定することが求められていたため、

特に児童相談所や学校への情報照会が行われたが、

当初は多くの機関が個人情報保護を理由に照会を

忌避したため、臓器提供の律速段階となるなど問

題化した。迅速な判断を求める医療機関側は「虐

待の除外に困難を感じる」結果となり、その後、

厚生労働省通知より照会のプロセスに改善が諮ら

れ現在に至っている。同時に、臓器の移植に関す

る法律の一部を改正する法律の施行以降、院内虐

待防止委員会などの院内組織が充実し、現在では

虐待診断の質は明らかに向上したと言えるであろ

う。 

② 個人情報と報道のあり方の問題 

臓器提供における個人情報保護の問題は最も大

きな課題であるが、法改正直後の事例では、本人

特定が為されかねない報道があり問題化した。臓

器提供における情報の統御は、日本臓器移植ネッ

トワークを始め、医療機関側が最も腐心するとこ

ろであり、今後臓器移植が日常の医療として日本

社会に浸透する上に於いても最も堅持されなくて

はならないルールである。 

今回の調査では、事務部門が中心となり家族控

室や院内導線の設定などに工夫を凝らしていた。

提供の経験が少ない施設においては、都道府県コ

ーデイネーターや臓器提供の経験が豊富な施設と

の情報共有の中から、独自に情報統御の体制を整



 

 

えていた。負担感として表出されることはなかっ

たが、医療倫理あるいはモラルの一端として今後

も重要視されなくてはならない。 

③ 初版マニュアル作成者の見解 

日本小児救急医学会では、会員を対象とした脳

死と臓器移植に関するアンケート調査を 2 回実施

しており、また児童虐待のエキスパートも参集す

る機会である。調査結果より、安全のネグレクト

や第三者の目撃無しなどの言葉に必要以上にとら

われることよりも、日常の虐待診療を成熟させて

いくことが極めて重要であるということが理解で

きる。被虐待児除外マニュアルの作成者である医

師と意見交換を複数回行い、小児脳死下臓器提供

における被虐待児除外のあり方について、特に「被

虐待児の除外マニュアル」の内容については最新

の知見に基づいて、時機に応じた改訂を要する箇

所が存在するという認識を共有している。 

④ 提供事例が示した事実 

対象となった小児の脳死下臓器提供 11 事例の

原疾患は様々であり、低酸素脳症、溺水、交通外

傷、脳血管障害などであった。事故の場合、現場

は屋内で第三者の目撃がない事例も複数例あった

が、医療機関内の虐待対応部門で医学的評価とと

もに、警察や児童相談所と円滑に連携を行って虐

待に関する評価を問題なく解決していた。多くの

施設は特別問題になることはなかったと答えた。

また、第三者の目撃がないことのみで虐待疑いと

判断してしまうことについて問題点の指摘もあっ

た。虐待の除外マニュアルに記載されている「安

全のネグレクト」については、全ての施設で問題

とされなかった。臓器提供は家族の思いに寄り添

う医療である一方、被虐待児除外のプロセスは家

族を疑い評価する医療である。それゆえ多くの矛

盾と困難が表在化する可能性がある。今回の調査

対象となった施設では誇りを持って確実に虐待除

外の判断が行われていたことが示された。 

(2) 脳死の二重基準がもたらすもの 

小児の脳死下臓器提供に関する聞き取り調査を

行う中で、複数の院内コーデイネーターから、両

親や家族の心情の揺らぎについて語られた。  

「自分たちが子どもの死亡時刻を決めることに

なる」 

この両親の言葉は重く、現在の臓器提供の制度

を保有する日本社会全体でわかちあわれなくては

ならない。わが国における脳死は臓器提供を前提

とする場合においてのみ人の死を意味するため、

臓器提供を前提としない場合は積極的脳死診断が

避けられる場合が多く、一般的脳死の手法も家族

説明についても極めて大きなばらつきがあること

が知られる。このため、診断基準を厳密に満たさ

ない時点で脳死と説明を受けた結果、病状に関す

る家族の理解に混乱を来すことも少なくない。 

「死の二重基準」を擁する日本社会は、脳死診

断と共に集中治療の適応外と判断され、保険適応

や入院適応からも適用を解かれる北米とは異なり、

脳死診断後も下垂体ホルモン補充や人工呼吸器の

装着により長期に渡り呼吸循環が維持されること

も一般的に実践されている。その結果、脳死や終

末期医療に関する多様な価値観に即した対応が可

能となっているという側面も確かに存在する。 

臓器提供を選択することにより、例え法的な死

亡宣告を受けることとなっても「他者の体の中で

長く生き続けている」という遺族の表現にも示さ

れる通り、臓器提供を選択した家族と支えた医療

従事者はその選択について、全て悲観的な捉え方

はしていなかった。提供後臓器提供を選択したこ

とについて後悔や揺れ動く心情について報告があ

るため、長期に渡る家族の精神的ケアは必須であ



 

 

るが、現在の日本社会における脳死下臓器提供の

あり方は、制度の特殊性を維持しながら実績が蓄

積されつつあり、多くの誠意により慎重に支えら

れていることも事実である。 

(3) 臓器提供に関する意識の変遷と両親の選

択の重み 

西山班の調査では、わが子の「脳死とされうる

状態については受容できるかも知れない」という

意見が半数以上、子どもの脳死下臓器提供につい

て意思を尋ねられる場合、「話を聞いてみる」と考

える保護者が半数以上、脳死下臓器提供を行うこ

とについて「説明によって考える」という回答も

半数以上認めたことを報告した。PICU 対象に行

った調査では、平時より治療方針や家族対応など

他診療科や多職種との連携が行われており、治療

限界の判断についても画像所見や神経学的所見な

ど客観的指標を用いて多職種で判断されていた。

終末期と判断される患者を診察する機会を有して

いるため、脳死下臓器提供に対する関心は高く、

マニュアルの整備や検査体制の確立も行われてい

た。しかしながら、オプション提示の方法に関し

ては施設により相違が認められた。脳機能予後が

ない場合に治療の差し控えや中止する医療へと移

行することが許容されている施設ではオプション

提示を治療方針の一環として提示していたが、施

設において終末期医療に関する指針が示されてい

ない場合は、現行治療を継続するため患者家族と

の関係確立後に状況に応じてオプション提示が行

われていた。施設によって脳機能予後を判断した

後の治療方針や対応が異なり、オプション提示を

行うかの判断が個々の医師に委ねられる場合もあ

るため、医師の負担となっている可能性が示唆さ

れた。また、多くの施設が臓器提供に対する家族

の意向があっても虐待の除外が臓器提供に至るた

めの障壁と考えていた。現行の被虐待児除外マニ

ュアルを参考に施設で議論された場合でも、安全

のネグレクトの解釈に関して施設間で相違があり、

類似事例においても判断が異なっているため、提

供事例についての情報共有を望んでいた。 

(4) 子どもの看取りと家族ケアを行うための

環境と方法の問題 

分担研究班（日沼班）の研究は脳死下臓器提供

に向かう小児患者の家族ケアに努める看護師の実

像を描いた初めての研究成果である。 

国内の臓器提供施設において小児例を経験した

スタッフが希少な現状では、家族ケアにおける看

護師の役割について定まった方策を示すことより

も、貴重な経験を一つでも多く集約して、臓器提

供に対峙した施設におけるケアの実践に参考とな

る情報を提示することが最も重要であると考えら

れる。提供施設のスタッフから数多く聞かれた言

葉は「手探りの中で精いっぱい行った家族ケア」

であったということ、そして多くの家族がそのケ

アに対して深い感謝の気持ちを抱き、相互の信頼

関係に寄与していたということは明らかである。

今回の研究において、小児の脳死下臓器提供にお

いて看護師が果たした役割と、家族との対峙にお

いて抱いた一定の傾向が示された。また看護師の

立場から、実践された具体的な家族ケアの内容、

今後の課題などが明らかにされた。今回の調査対

象となった施設は統べて小児病院ではなく、

PICU は一か所のみであった。小児の重症患者の

管理は、一般的には小児病院の集中治療室におい

て実施されることが多く、重症患者の地域におけ

る高次医療機関への転院搬送ネットワークや、小

児救急患者の搬送体制（メデイカルコントロール

協議会における指針など）と密接な関係がある。

PICU は脳死診断を始めとした患者の終末期判断

についての議論が発生しやすく、またそれに伴っ

て臓器提供が発生しやすい部署であることは言う

までもない。一方、PICU を有さない医療施設に

おいても脳死下臓器提供の意思表示がなされる可

能性は常時あり、その際には、まさに「手探り」



 

 

の家族ケアがなされたと語られていた。聞き取り

調査の結果を通してみると、それぞれの施設で展

開された献身的な家族ケアの内容は、心からの称

賛に値するものであり、個々の背景に寄り添った

独自色の強い暖かなケアであり、これらは標準化

されたケアをはるかに超えたものであった。さら

に、小児脳死下臓器提供における家族ケアは、小

児専門病院でなければ決して実施できないという

性質のものではなく、担当した医療従事者を中心

として、施設の誠意“まごころ”を以て具現化さ

れており、これらの提供については必要以上に「小

児医療」の専門性を強調する必要はないとも感じ

られた。しかしながら、小児患者家族対応の特殊

性について最低限心得ておくべき点にすべき点に

ついては、「要点を学びたい」という声も多く聞か

れており、成人教育の範疇に於いて、標準的内容

の修得が求められることは言うまでもないことで

あろう。子どもへの想いと家族へのいたわりは全

ての施設に於いて、表現の仕様がないほどに尽く

されていたことを改めて強調する。これらの知見

が、臨床の場に於いて、家族ケアが実践される際

に参考とされるべき極めて重要な点となることを

切に祈り、同時に、将来的にはスタッフ教育の根

幹となる項目として、標準的教科書や教育ツール

の作成において広く活用されることを信じて止ま

ない。 

小児の脳死下臓器提供とその未来 

 イスタンブール宣言により海外渡航移植が原

則推奨されない現状にありながら、臓器移植を最

後の手段として選択する両親の想いは何人とも否

定することは出来ない。本研究を振り返るとき、

わが国の移植医療は一般的な医療として浸透した

と言うにはまだ遠い現状が明らかとなった。 

小児の特に心臓移植は「子どもの死」を前提と

する以上、Best Comfort の理念に基づく子どもの

看取りと家族ケアの充実と移植医療の浸透は不可

分であり、双方に向け社会の理解と支援を目指し

た方策が必要である。 

臓器の移植に関する法律の一部を改正する際、

小児の脳死に関する議論は一定期間行われたが、

2003 年日本小児科学会倫理委員会小児脳死臓器

移植検討委員会の提言では、ドナー、レシピエン

トとなる小児の人権を損なうことがないように①

自己意思表明、②小児専門移植コーディネーター

の育成、③被虐児脳死例の臓器移植を回避する方

策などが要求され、特に被虐待児からの脳死下臓

器提供の禁止に伴う体制整備が注目を浴びた。そ

の結果、重症脳損傷の患者の中枢神経機能に対す

る医学的評価の厳密さ以上に、虐待除外のための

手続きが重視される制度となったが、前述の通り、

児童虐待に関する社会全体の意識が未成熟であっ

た 10 年前の状況から大きく変容した現在、少な

くとも虐待の除外に関する判断は各医療施設で日

常的に行われていることから、小児の脳死下臓器

提供の制度において特別な考え方が存在するもの

ではないことを明記する必要がある。また、虐待

診断のためかつて参考が求められた資料一般につ

いても、個々の記載事項や引用文献の刷新など改

訂はまさに喫緊の課題として認識されるところで

ある。同時に児童虐待の診断能力の向上は、虐待

診断学の範疇において強められなくてはならず、

臓器提供の制度とは独立して継続的に強化が諮ら

れなくてはならないであろう。 

「死の二重基準」に関する議論について、本研究

はその是非を問う性質のものではないが、現在の

日本社会における脳死下臓器提供のあり方は、制

度の特殊性を維持しながら実績が蓄積されつつあ

る。近年、臓器提供の意思表示の有無に関わらず

脳死を人の死と定める北米においても、脳死診断

後の延命中止命令拒否の是非を問い医事紛争に陥

ったケースの様に、脳死の意味付けに関する民

族・宗教間の多様性について容認されつつあり、

解釈も変容している。日本社会における脳死の位



 

 

置付けも、患者やその家族の個別の背景に立脚し

た柔軟な対応によりなされている。そのため、脳

死診断後も下垂体ホルモン補充や人工呼吸器の装

着を受けて、呼吸循環の維持も長期に渡り行われ

ることも通常である。このように、死の二重基準

によって脳死や終末期医療に関する多様な価値観

に即した対応が可能となっているという側面もあ

ることを知る必要がある。 

小児の脳死下臓器提供に関する聞き取り調査に

協力して頂いた 10 施設のうち、PICU を有する施

設は 1 施設のみであった。現在、重症小児例の治

療環境として PICU は全国に所在しており、最重

症例の患者も一定頻度で発生することは想像に難

くない。日本臓器移植ネットワークの統計によれ

ば、PICU から脳死下臓器提供に関する問い合わ

せ件数は増加しつつあり、今後脳死下臓器提供が

行われる環境として主たる役割を果たすことが予

測される。一方、5 類型施設における小児の脳死

下臓器提供も、成人例と常に対応が求められるこ

とは異論のないところである。調査の結果、PICU

においても個々の施設によって脳機能予後を判断

した後の治療方針や対応が異なり、オプション提

示を行うかの判断が個々の医師に委ねられており、

医師の負担感の原因となっていた。さらに虐待の

除外が臓器提供への障壁となり、提供を断念した

事案も見聞きする。安全のネグレクトの解釈など

施設間で相違があり、過去の提供事例において具

体的にどのような対応がなされていたのか、実地

における情報共有のニーズが極めて高いことが明

らかになった。今後、小児のドナー管理の標準的

指針の策定などを含めて、PICU における脳死下

臓器提供の総合的な対応の習熟が望まれる。 

わが国の小児の脳死下臓器提供の未来について

思いを馳せるとき、臓器移植の福音に与る患者の

対極には、必ず命を落とす子どもと悲嘆に暮れる

家族が存在することについて、社会全体が思いを

寄せ、感謝の念を深くする風土が醸成されなくて

はならない。これまでドナー顕彰について限定的

な企画が展開されているとはいえ、国民全体への

周知に至っているとは言えない状況にある。臓器

提供におけるドナーの理念は無償の奉仕の心であ

り、人間が行える善行のうちで最上位に値すると

ころである。臓器提供の意思を表示し、実際に提

供し、提供後も強く前向きに生きる遺族を支える

という理念は、入院中の家族ケアから端を発して

いることに間違いはない。同時に、悲しみの中に

あり、臓器提供を選択されなかった家族への慈し

みと支援についても、今後確かに焦点を当てて等

しく検討されるべき課題であり、相互に助け合う

社会を実現するために必要な基本的なスタンスで

あると考える。 

教育の検討では、「生命の尊さ」の題材としての臓

器移植の授業について、中学教員が授業実施を試

み、次年度も実施しようと思うこと、工夫したい

と思う層への実例集も蓄積して2021年度以降に，

より普及するしくみを作ることを目的とした。そ

のため、地域を拡大し、その全校を対象とした精

度の高い実態調査を行い、その中で website への

要望、活用意向を調査した。6 都道府県 364 校か

らの回答結果、臓器移植を題材とした授業実施率

は 2019年度 56.4%、2020年度は 60.7%であった。

授業実施準備について、68.8%が大変であったと

回答したが、実施の満足度は 91％、次年度実施意

向は 90%と高かった。授業準備にあたり、昨年度

から構築した website”「生命の尊さ」を伝える広

場”への使用意向は 99.1%と高く、この内容を充

実させ、周知させることで、より多くの教諭の準

備負担が軽減されることが示唆された 

Ｅ．結論 

  小児脳死下臓器提供における課題の実情が明

らかにされた。対象施設における対応の在り方は

様々な検討に於いて参考とされるべき極めて重要

な資料である。わが国の小児の脳死下臓器提供が



 

 

迎える次の 10年を見据え、小児救急医療の充実、

救命困難の判断に資する医学的評価の確立、脳死

下臓器提供の制度とは独立した虐待診断学の強化、

子どもの看取りと家族ケアの充実などを通して、

小児の脳死下臓器提供の体制拡充と、制度のより

円滑な運用が実現されるよう、心から祈りたい。

また道徳授業などを通して、生命について日ごろ

から考える習慣が、終末期医療における様々な選

択に於いて意味を持つ可能性も示唆された。 

分担研究班の報告書にも見られる通り、わが国

の小児の脳死下臓器提供の制度の理解や実際の運

用における課題が明らかにされつつある。一方、

家族から臓器提供の申し出を受けて、成人を含め

て提供の経験が一切なかった施設が、独自の医療

資源を動員し、関係諸機関と円滑に連携を図りな

がら、家族の尊い意思を叶えるために尽力をした

姿が明らかとなり、強く胸を打つ。制度運用が社

会に浸透していく経過の中にあって、小児脳死下

臓器提供の黎明を支えた医療従事者各位に心から

敬意を表せずにはいられない。同時に制度上非効

率な部分、負担軽減につながる部分については、

抜本的な改訂の可能性が否定されることなく進め

られることを提言したい。聞き取り調査にご協力

を頂いた施設、関係者に心よりこの場を借りて感

謝を申し上げる。 
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小児からの臓器提供に必要な体制整備に資する教育プログラムの開発 

研究分担者 瓜生原 葉子  同志社大学 商学部 准教授 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Ａ．研究目的 

  臓器提供の現場において，家族が提供の可

否について意思決定する際，「ドナー本人の生

前の意思」，「家族メンバーの臓器提供に対する

態度」，「施された医療に対する満足度」の3点が

影響する(瓜生原, 2012)。また，臓器提供につい

ての家族間の対話の重要性が報告されている

（Burroughs, 1998; Harris, 1991; Tymstra, 1992）。 
小児臓器提供における家族の意思決定にお

いて，日頃から家族で臓器移植・臓器提供につ

いての話しをしておくことが重要であるが，その

機会は決して多くない。家族との対話が生まれる

最も有用なきっかけとして，学校の授業で取り上

げられることが考えられる。 
2019年4月より，中学校における「道徳」の授

業が必修化され，その教科書に臓器移植が含ま

れる動向にある。そこで，中学校教諭が臓器移

植に関する授業を実施できる環境整備，授業を

きっかけとした家族との対話を促すしくみが必要

と考えられる。 
本一連の研究の目的は，①中学校における臓

器移植に関する教育の現況を把握し，②「中学

教諭が臓器移植に関する教育を実施してみよう

と思い（行動意図），複数名が実施し（行動），そ

の経験を共有する」ことを行動目標とした教育支

援ツールを開発し，その検証を行うことである。 

Ｂ．研究方法 

3年間の計画 

中学教諭の臓器移植授業実施」に関する行動

変容ステージモデル（Prochaska & Velicer, 1997）

を以下の図のごとく考えた。イノベーション普及

理論（Rogers, 1962）と行動変容理論に基づき，

各年度のターゲットと目標は次のとおりである。 

【2018年度】 

■ターゲット：既に臓器移植の授業を実施してい

る人（innovators），行動変容ステージでは「継続

的に授業を行う」層の人 

■目標：ターゲットの活動から授業モデルを作成

する。 

【2019年度】 

■ターゲット：innovatorの実演例を知り，実施を

する層（early adopters），行動変容ステージでは

「関心を持ち継続的に情報検索」層 

■目標：道徳教育の現場ニーズに合った多様な

授業実施モデル（各人の習熟度や資源に合わ

せたパターン）を作成し， websiteで共有する。 

【2020年度】 

■ターゲット：出遅れないように，自分も実施して

みようと挑戦する層（early majorityのより早期），

行動変容ステージでは「関心なし」層 

■目標：多様な形態の実施例を集め，実例集を

作成する。2年間を総括し，その広報計画も策定

研究要旨： 
本一連の研究の目的は，「中学教諭が臓器移植に関する教育を実施してみようと思い（行動意

図），複数名が実施し（行動），その経験を共有する」ことを行動目標とした教育支援ツールを開

発し，その検証を行うことである。2020年度は，「生命の尊さ」の題材としての臓器移植の授業に

ついて、中学教員が授業実施を試み、次年度も実施しようと思うこと、工夫したいと思う層への実

例集も蓄積して2021年度以降に，より普及するしくみを作ることを目的とした。 
 地域を拡大し、その全校を対象とした精度の高い実態調査を行い、その中でwebsiteへの要

望、活用意向を調査した。6都道府県364校からの回答結果、臓器移植を題材とした授業実施

率は2019年度56.4%、2020年度は60.7%であった。授業実施準備について、68.8%が大変であ

ったと回答したが、実施の満足度は91％、次年度実施意向は90%と高かった。授業準備にあた

り、昨年度から構築したwebsite”「生命の尊さ」を伝える広場”への使用意向は99.1%と高く、この

内容を充実させ、周知させることで、より多くの教諭の準備負担が軽減されることが示唆された。 
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し，2021年度以降に，より普及するしくみを作る。 

 

 

2019年度の達成度に基づく2020年度の研究方

法 

2019 年度は「生命の尊さ」の題材としての臓器

移植の授業について関心を持った中学教員が，

授業をしてみようと思い，複数名が授業を行うた

めの支援ツールを作成することを目標とした。限

定的な地域における実態把握、および授業既実

施の教諭に対する半構造化インタビューから学

校現場のニーズを引き出し、準備のための支援

ツールとして website が必要なことが示され、ドラ

フトを作成した。その有用性、妥当性の検証が課

題として残された。さらに、より拡大した地域の実

態把握と行動障壁の検出が課題とされた。 
そこで 2020 年度は、地域を拡大し、その全校

を対象とした精度の高い実態調査を行い、その

中で website への要望、活用意向を調査した。 

 対象：北海道、茨城、富山、徳島、福岡、長

崎の全中学校 1,461 校（日本移植学会臓

器提供普及啓発委員会委員が存在する都

道府県を対象とした） 
 方法：各中学校の道徳推進教師にダイレク

トメールを送り、その文面中から、web 調査

への回答を誘導する形式をとった。 
 Web 調査：survey monkey を用いた。 
 調査項目：使用教科書の出版社名（2019, 

2020 年度）、授業実施状況（2019, 2020 年

度）、授業実施までの準備、今後の実施意

向、実施満足度、授業準備に使用する資

材、website に関する今後の要望 
 分析：SPSS を用いた統計分析 

Ｃ．研究結果 

１）2019年、2020年度の授業実施状況 

対象1,461校のうち、回答を得たのは364校364
名であった（24.9%）。平均39歳、教育歴の平均

は22年であった。 
臓器提供、および意思表示に関する行動変容

ステージは、関心なし：5.1%、臓器提供について

考えたことがない：39.0%、考え中：24.3%、意思

決定(YES/NO)した：7.4%、意思表示をしようと思

う：4.0%、意思表示している：14.0%、意思表示し

ていることを家族に共有している：6.3%であった。 
回答校における臓器移植を題材とした授業の

実施状況は、2019年度56.4%、2020年度は60.
7%であった。 
使用教科書については、臓器移植が掲載され

ていない東京書籍の割合40.1%（2019年度）、37.
9%（2020年度）であり、全教科書に掲載されるこ

とが望ましいと考えらえた（表１）。 
表1 使用教科書の割合 

 
 
2）授業に関わる教員の態度 

道徳は、数学や理科と異なり、専任教諭がおら

ず様々な教科の先生が取り組むため、授業実施

へのハードルが高い状況が浮かび上がった。補

助資材があればよいとの回答が多かった（表 2）。 
しかし、実施後の満足度は 91.0%と高く、また、

次年度への継続意向も 90.1%と高い結果であっ

たため、一度実施することの大切さが示された。 
 
3）授業に関わる教員の態度 

 授業準備に使用した資材に関しては、教科

書会社の資料とインターネットで探してきた資料

が多かった（表 3）。インターネット検索について

は、「どの情報を選んでよいかどうかわからない」

という声があり、情報を一元化した website の必

要性が確認された。 
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厚労省からの配布資料に関しては、認知して

いる：76.1%、配布している：62.7%、授業で活用

している：23.6%、今後活用してみたい：85.9%で

あった。道徳の授業が 2 年生に実施される教科

書もあるため、配布時期については中学 1 年生

を希望する声があった。 
表 2 授業に関連した調査結果 

 

表3 授業準備に使用する資材 

 

4）website「生命の尊さ」を伝える広場 

前年度の研究結果から構築したwebsiteにつ

いて、内容をご覧いただいたうえで、感想を問っ

たところ、内容が充実して使いやすいとの回答が

多かった。今後の活用意向は99.1%であり、有用

性は高いと示唆される。 

今後の要望を聞いたところ、授業実践動画の

充実、検索の上位に出ること、動作環境の整備

が挙げられた。また、移植の光に焦点があたって

いるが、闇についても触れてほしいとの意見もあ

った。 
今後、本websiteの周知についての方策を問っ

たところ、まず、都道府県主催で道徳推進教師

への講習を行い各校へ伝達する、教育委員会か

ら周知するなど行政の協力が必須であることが

示された。次に、学校内で道徳推進教師により

各教員に周知する方法が示された。さらに、道徳

の教科書にQRコードを掲載して参照できるよう

にするなど、各社の道徳教科書との協働も提案

された。 
 

Ｅ．結論 

  2020年度は，「生命の尊さ」の題材としての臓

器移植の授業について、中学教員が授業実施

を試み、次年度も実施しようと思うこと、工夫した

いと思う層への実例集も蓄積して2021年度以降

に，より普及するしくみを作ることを目的とした。 

 そのため、地域を拡大し、その全校を対象とし

た精度の高い実態調査を行い、その中でwebsite

への要望、活用意向を調査した。 

 6都道府県 364校からの回答結果、臓器移植

を題材とした授業実施率は 2019 年度 56.4%、

2020 年度は 60.7%であった。 

授業実施準備について、68.8%が大変であった

と回答したが、実施の満足度は 91％、次年度実

施意向は 90%と高かった。 

授業準備にあたり、昨年度から構築した

website”「生命の尊さ」を伝える広場”への使用

意向は 99.1%と高く、この内容を充実させ、周知

させることで、より多くの教諭の準備負担が軽減

されることが示唆された。 
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Decisions to Consent or Refuse Organ Donation: 
Would You Do It Again?” Psychosomatic Medicine, 
Vol.60, No.2, pp.156-162. 
・Harris, R.J., Jasper, J.D., Lee, B.C., and Miller, K.E. 
(1991) “Consenting to Donate Organs: Whose 
Wishes Carry the Most Weight?” Journal of Applied 
Social Psychology, Vol.21, No.1, pp.3-14. 
・ Prochaska, J.O. And Velicer W.F. (1997) “The 
Transtheoretical Model of Health Behavior Change,” 
American Journal of Health Promotion. Vol.12, No.1, 
pp.38-48. 
・Rogers, Everett M. (1962). Diffusion of innovations 
(1st ed.). New York: Free Press of Glencoe.  
・Tymstra, T.J., Heyink, J.W., Pruim, J.,and Slooff, 
M.J.H. (1992) “Experience of Bereaved Relatives 
Who Granted or Refused Permission for Organ 
Donation,” Family Practice, Vol.9, No.2, pp.141-144. 
・瓜生原葉子(2012)『医療組織のイノベーション－

プロフェッショナリズムが移植医療を動かす－』中

央経済社. 
・瓜生原葉子(2020)「向社会行動の変容に関する

国際比較―臓器提供への態度および意思表示行

動を事例として―」『同志社商学』第71巻, 第4号, 
33-72頁. 
 
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 

瓜生原葉子,荒木尚,永田繁雄,多田羅竜平,

西山和孝,種市尋宙,日沼千尋,別所晶子,厚

労科研「小児からの臓器提供に必要な体制

整備に資する教育プログラムの開発」研究班

「中学教諭の行動変容を支援するツール開

発」（第56回日本移植学会, オンライン）2020

年10月 

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 （移植医療基盤整備研究事業） 

 分担研究報告書 

 

小児の終末期医療の実践に関する研究   

 

研究分担者 多田羅竜平  大阪市立総合医療センター 緩和医療科 部長 
 
 
 
 
 
 
 
Ａ．研究目的 
 小児の終末期医療の実践について、とりわけ脳

死臓器移植の現場の実情を踏まえた指針を示す。  
 
Ｂ．研究方法 
「小児版臓器提供ハンドブック」の作成にあた

り、「小児終末期患者の把握」と 「小児の終末

期に関する現状・課題」のセクションを執筆す

る。その執筆にあたり、小児緩和ケアに関する国際

的なガイドラインを検討する。 
 
  （倫理面への配慮） 
 特に倫理面での配慮を必要とする研究は行って
いない。 
 
Ｃ．研究結果 
「小児版臓器提供ハンドブック」の作成にあた

り、「小児終末期患者の把握」と 「小児の終末

期に関する現状・課題」のセクションを執筆し

た。また、その執筆にあたり、下記のガイドラ

インを参照した。 
 
1. A Guide to Children’s Palliative Care (F

ourth Edition published in 2018) Togeth
er for Short Lives, England（世界で最初
の小児緩和ケアに関する指針） 

2. Making decisions to limit treatment in lif
e-limiting and life-threatening conditions i
n children: a framework for practice Lar
cher V, et al. Arch Dis Child 2015;100
(Suppl 2):s1–s26（小児における生命維持
治療の中止・不開始に関する枠組みを示し
たガイドライン） 

3. End of life care for infants, children and 
young people with life-limiting conditions:
 planning and management NICE guideli
ne Published: 7 December 2016（小児の
エンド・オブ・ライフ・ケアに関する英国国
家的なガイドライン） 

4. Basic Symptom Control in Paediatric Pal
liative Care. Edition 9.5, 2016 Includes 
APPM Master Formulary, 4th edition, 20

17（小児の症状緩和に関するマニュアル） 
5. RCN Competencies: Caring for Infants, 

Children and Young People Requiring P
alliative Care Second edition（小児への緩
和ケアを実践する看護の指針） 
 

Ｄ．考察 
小児緩和ケアに関する国際的なガイドラインを参
照しながら、小児の脳死臓器移植の現場において
も実践可能な終末期医療の実践の指針を示し、小
児の終末期医療の現状及び課題を報告した。一
方、ガイドラインを参照するにあたり、欧米において
は脳死状態＝「死亡」とみなされるのに対して、我
が国では臓器提供が前提の場合のみ例外的に死
亡とみなされるという異なった事情を有することを、
ガイドインの解釈において踏まえておく必要があっ
た。 
 
Ｅ．結論 
  小児の終末期医療の実践について、とりわけ脳
死臓器移植の現場の実情を踏まえた指針を示す
一環として、「小児版臓器提供ハンドブック」の
中の「小児終末期患者の把握」と「小児の終末期
に関する現状・課題」のセクションを執筆した。 
 
Ｆ．健康危険情報 
 （分担研究報告書には記入せずに、総括 
  研究報告書にまとめて記入） 
 
Ｇ．研究発表 
 1.  論文発表 

こどもホスピスにおける緩和ケア．小児看

護 2020 年；43：11 1363-1369 

終末期医療．小児内科 2020 年；52：11 

1686-1688 
 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 特になし 
 2. 実用新案登録 特になし 
 3.その他 特になし 

研究要旨： 

小児の終末期医療の実践について、とりわけ脳死臓器移植の現場の実情を踏まえた指

針を示す。その一環として本年はガイドブックにおける「終末期」のセクションを執筆した。

また、その執筆も踏まえて国際的なガイドラインを検討した。 
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厚生労働科学研究費補助金（移植医療基盤整備研究事業） 

 分担研究報告書 

 

重症小児救急事例の発生頻度と初期診療における家族の意思確認に関する研究   

 

研究分担者 西山 和孝  北九州市立八幡病院 小児科 部長 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Ａ．研究目的 
  小児の脳死下臓器提供に至った症例の家族が
臓器提供の意思決定を行った時期と意思決定に
至った要因について過去の事例より検討する。 
 
Ｂ．研究方法 
  昨年、本研究班で行った小児の脳死下臓器提
供を行った施設への聞き取り調査を基に作成され
た逐語録を用いた。対象は11症例。聞き取り項目
のうち患児の年齢（6歳未満、6歳以上）、脳死
に至った主病因の種類（内因、外因）、臓器提供
の申し出（医療者、家族）、医療者が脳死とされ
うる状態の判断を行うまでの期間（日数）、脳死
とされうる状態の説明を行った後に臓器提供の
意思決定を行うまでの期間（日数）について検
討した。   
（倫理面への配慮） 
 項目に個別の患者情報は含んでおらず、個々の
施設が特定されないように配慮した。 
 
 
Ｃ．研究結果 
  対象患児の年齢は2から17歳。6歳未満は4人、
15歳以上は1人。脳死に至った主病因は内因性が
4例、外因性が7例。内因性疾患の患児のうち3例
が人工心臓を装着し心移植待機者であった。臓
器提供の申し出は9例が家族から行われていた。
主病因が発症してから脳死とされうる状態の診
断までの期間は7例で1週間以内であり、9例が脳
死とされうる状態と診断されてから臓器提供の
意思決定までの期間が3日以内であった。 
 
 
Ｄ．考察 
  6歳未満の症例で他の症例に比して比較的早期
(1日目、4日目)に脳死とされうる状態と診断された2
例について、最終的に保護者が臓器提供の意思
決定を行うまでに7日以上の期間が必要であった。
他の9例については、医療側が脳死とされうる状態
と診断する前や診断して3日以内に臓器提供の意

思表示をしていた。今回聞き取り調査を行った施
設には、日本小児総合医療施設協議会の会員施
設1型、いわゆるこども病院は含まれていないが、
こども病院以外の施設でも重篤な小児の診断・
治療を行い、家族に対して適切な情報提供がな
されていることによって臓器提供が行われたこ
とを示しており、家族へ日々の説明や真摯な対
応、家族ケアが行われていたことが逐語録から
も読み取れた。移植待機者であった3例を除くと、
医療側と家族の関係は、病院搬送後から構築され
ているにも関わらず、非常に早い段階で家族が意
思決定をされていた。脳死とされうる状態まで1
週間以内であったにも関わらず7例が臓器提供
に至っているのもこのような医療側の要因の関
与も考えられた。また、今回の検討では家族から
の意思表示が多く認められたが、病因発症前に患
者・家族間で臓器提供に関係する会話がなされて
いた事例や心移植待機者として臓器移植につい
て家族間で考える機会が持たれていたことが意思
決定に影響していると考えられた。本研究班で行
われている教育プログラムの開発により教育現場
で移植医療について考える機会を提供することが
広がれば、平時より家族間で話し合いの場を与え
る可能性があると思われる。一方で、本検討では
医療側からの申し出が少なかったため、どのような
場面、環境やタイミングで家族に対して、臓器提供
について情報提供するのがよいのかという点は検
討できていない。H30年に行った分担研究におい
て示したが、保護者は臓器移植について全く否定
的な考えを持っている訳ではなく、医療側からの提
示を聞いたり、検討することを考慮する割合は決し
て少なくない。今後、小児の臓器提供の体制整備
が整えられている施設において小児が終末期と判
断された場合にどのような形で臓器提供のオプショ
ン提示を行うかを検討する必要がある。 
 
Ｅ．結論 
  昨年度行われた11症例の聞き取り調査を基に臓
器提供の意思決定に至った要因について検討した。
9例が家族からの申し出であったが、病因発症以前

研究要旨： 

過去に小児の脳死下臓器提供に至った事例について、昨年行われた 11 症例の聞き取り調査を基

に作成された逐語録を用いて意思決定の要因を検討した。6 歳未満の 4 例中 2 例で意思決定まで

に 7 日以上の期間が必要であったが、それ以外の症例では脳死とされうる状態と診断される前や診

断後 3 日以内に意思決定されていた。早期の意思決定に至った理由として、病前に家族間で命に

ついての会話がなされていた事例も認められた。脳死とされうる状態の診断まで 7 日以内にも関わ

らず 7 例が臓器提供に至っており、医療側の献身的な対応も要因として考えられた。 

今回の検討では家族からの申し出が大半を占めており、医療側からオプション提示を行う場合に、

どのような場面やタイミングで行うのがよいのかを今後検討する必要がある。 
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に家族間で臓器移植についての話し合いがなされ
ている場合、早期に臓器提供の意思表示がなされ
ていた。平時から移植医療に関する情報提供や教
育により臓器提供について考えるきっかけを提供
するとともに、重篤な小児への医療側の献身的な
対応にも関わらず脳死とされうる状態に陥った場合
にどのような形で臓器提供のオプション提示を行う
か今後検討が必要である。 
 
Ｆ．健康危険情報 
 （分担研究報告書には記入せずに、総括 
  研究報告書にまとめて記入） 
 
Ｇ．研究発表 
 1.  論文発表 
  なし 
 2.  学会発表 
  提供体制整備にむけた障壁を取り除くために 

第48回日本救急医学会総会・学術集会（20/1
1/19 岐阜） 

 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
  （予定を含む。） 

 なし 
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厚生労働科学研究費補助金（移植医療基盤整備研究事業） 

平成30年度～令和2年度 総合研究報告書 

 分担研究報告書 

 

被虐待児除外に関する研究   

 

研究分担者 種市 尋宙  富山大学小児科 講師 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
Ａ．研究目的 
  児童からの臓器提供におけるプロセスは複雑で
あり、いまだ実施例も限定されていることから各施
設から種々不安の言葉が聞こえてくる。特殊な医
療であることから、公開されている情報が限局的で
あり、難しい状況が続いている。2015年に日本臓
器移植ネットワークから公表された「改正臓器移植
法施行から 5 年」において、児童からの脳死下臓
器提供事例に関する解析結果から、臓器提供に
至らなかった原因として、「虐待の疑いが否定でき
ず」が上位に挙げられている。また、虐待評価にお
いて現場で参考とする「被虐待児除外マニュアル
（以下除外マニュアル）」の内容・表現が厳しすぎる
という意見も各地で多く聞かれ、その解釈において
混乱が起こっている。本分担研究において、これま
でに児童からの臓器提供を実施し、施設名が公表
されている施設へ赴き、被虐待児除外のプロセス
における問題点をヒアリングにて明らかにし、その
解決策を具体的にまとめることを目的とした。 
 
Ｂ．研究方法 
  国立成育医療研究センター 成育医療研究開
発費「小児肝移植医療の標準化に関する研究」
（主任研究者 笠原 群生）分担研究報告書「脳死
下臓器摘出における虐待の判別」（研究分担者 
奥山 眞紀子）に報告されている「脳死下臓器提供
者から被虐待児を除外するマニュアル改定案(Ver.
 4) （研究協力者 山田不二子、宮本信也、荒木
尚、溝口史剛、星野崇啓）」（以下,虐待除外Ver4）
は、児童からの臓器提供において、多くの施設が
参考にするマニュアルである。平成30年にVer.4が
公表されており、これらの内容、文言を評価し、現
場において、理解しがたい部分、解釈に困難を伴う
部分、問題と考えられる部分を抽出し、評価を行っ
た。また、その他の被虐待児除外に関する法的文
言やマニュアルなどにおける記載を評価し、ヒアリ
ング時に各施設に行う質問事項を作成した。 
その後、国内にて過去に実施された小児脳死下臓
器提供事例を検証するために、厚生労働省ホーム
ページ（HP）および臓器移植ネットワークHPを参考

に小児脳死下臓器提供を経験した11施設を抽出し、
問い合わせを行い、訪問の同意が得られたのは10
施設であった。各臓器提供機関に所属する救急診
療責任者及び移植Co等を対象に文書による同意
を取得し、訪問にて虐待評価に関する経緯や当時
の状況について分析を行った。聞き取り調査は、主
任研究者および当分担者が行った。対象者が参加
する聞き取り調査は1回のみとした。尚、データはす
べてICレコーダーに録音された後、匿名化して記
録され、逐語録にて解析した。施設訪問期間は201
9年3月28日～2020年2月20日であった。 
  （倫理面への配慮） 
施設訪問にて得られた情報については、匿名化し、
施錠、パスワードロック等セキュリティ対策が講じら
れた状態でUSBまたはPC上のフォルダー等に保
管した。本研究へ参加することによる研究対象者
の直接の利益、不利益は生じない。それらについ
ては研究参加者に対して事前に文書による同意書
を取得した。 
 
Ｃ．研究結果 
  被虐待児除外に関する資料は、虐待除外Ver4
以外に、「臓器提供施設マニュアル（平成22年度）」
「「臓器の移植に関する法律」の運用に関する指針
（ガイドライン） における虐待を受けた児童への対
応等に関する事項に係る留意事項について（健臓
発０６２５第２号平成２２年６月２５日）」「臓器提供手
続に係る質疑応答集（平成27 年９月改訂版）」を
参考に評価した結果、以下の問題点が抽出された。 
① 臓器提供施設マニュアルにおいては、虐待除

外マニュアル改訂版（Ver2）までは参考として
いるが、それ以降の改訂、つまり、Ver3,Ver4の
改訂は同研究班が独自に進めており、法律等
に参考文献として挙がっていない。 

② 一方で、臨床現場で多くの医師らは虐待除外
Ver4を使用し、その規定の厳しい表現から臓
器提供における虐待評価の解釈に混乱をきた
している。以下に実臨床における虐待評価と
マニュアルにおける虐待評価の解離について
いくつかの例を挙げる。 

研究要旨： 

小児脳死下臓器提供を経験した施設で聞き取り調査を行った上、逐語録を作成した。それらをもと

に、主に虐待に関わる部分の解析を進め、小児の臓器提供現場において問題・課題となる部分を

抽出し、評価した。具体的な背景疾患や主治医背景などを解析した。また、事故発生状況につい

て、屋内事例や目撃が無いからといって、虐待の否定は出来ないとしてはいなかった。小児臓器提

供を経験している施設の多くが、院外機関と円滑な連携のもとで、マニュアルに拘ることなく被虐待

児除外のプロセスを進めていた。虐待診療に対する施設の姿勢が大きく反映されている結果となっ

た。今回の研究結果が現場に与える情報は多大であるが、一方で、虐待診療、臓器提供ともに時

代の変化が表れてきており、種々マニュアルの改訂が必要な時期に迫ってきていると思われる。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



例① 虐待除外Ver4において、「当該児童が6
歳未満児のときはチャイルドシートを着用する
ことが道路交通法で義務づけられているので、
6歳未満児がチャイルドシート未着用で交通
事故外傷を負った場合は、子どもを守るため
の規定に違反したと判断されることに基づき、
その児童を臓器提供の対象から除外する。」
と新たに加えられているが、わが国の実情は、
チャイルドシート着用率が、6歳未満全体で66.
2％（チャイルドシート使用状況全国調査2018
 警察庁/日本自動車連盟（ＪＡＦ））であり、国
民の3分の１が装着していない現状がある中
でこれを虐待と言い切って社会的同意が得ら
れるのか、という課題がある。 

例② 「保護者が乳幼児の監督を怠り、安全管
理の不行き届きによって、子どもが重大な事
故に遭ったり、薬物・毒物を誤飲したりした場
合も、「安全のネグレクト」とみなされ、当該児
童から臓器提供はできない。」とされる、安全
のネグレクトに関する規定である。外因による
低酸素性脳症や頭部外傷事例の多くがいわ
ゆる「事故」によるものである。「事故」は何らか
の不注意がない限り起こることはなく、第三者
の目撃がある状況で起こる事故も頻度は高く
ない。溺水など、通常は人の目が離れること
で事故は起こっている。結果として、この文言
が現場に与える印象は「事故事例は全て臓器
提供を選択してはいけない」という判断に導い
てしまっている可能性が示唆され、議論を要
する点である。 

例③ 虐待診療における院外機関との連携に
ついて、「将来的には、医療機関・児童相談
所・警察・保健所・保健センター・市区町村等
が緊密に連携することで詳細な虐待診断がで
きる体制を築き、そこで「被虐待児ではない」と
診断された場合には臓器提供の道が再度開
かれるような筋道を作って、「臓器を提供する」
という尊い意思が確実に活かされていくことを
期待したい」と表記されているが、法改正当時
は体制不備な地域が多かったが、その後のメ
ディアによる指摘や厚労省通達などから変化
があり、現在、多くの地域で体制整備が進ん
でいる。児童相談所との連携は95％の地域で
成立しており、現状と合致していない記載が
認められている。 

③ 臓器提供手続きに係る質疑応答集（平成27年
9月改訂版 厚生労働省健康局疾病対策課移
植医療対策推進室）の記載において、「虐待が
行われた疑いの有無を判断する一律の基準を
示すことは困難」「（虐待評価において）外部の
機関への照会を行うことまで求めているもので
はない」といった記載を認める。これらは、先の
虐待除外Ver4の記載と齟齬が生じている。 

 
2010年に改正法が施行されてから9年が経過しよう
としている中で、被虐待児除外マニュアルが独自に
改訂され、臨床現場では何を用いて判断すべきな
のか、その解釈に戸惑う部分が認められていた。 
これらの問題点を臨床現場で評価するため、児童
からの臓器提供実施施設への訪問時に行う質問
事項の作成を行った。 
 

年齢（6歳未満、6～18歳） 
家族背景（兄弟の有無、両親離別の有無） 
原疾患 
受傷状況 
主治医の所属診療科（小児科、救急科、脳神経

外科、小児外科、その他） 
オプション提示の有無 
家族申し出の有無 
オプション提示（家族申し出）の時期 入院後何

日目に行われたか？ 
脳死とされうる状態に至るまでの日数 
法的脳死判定に至るまでの日数 
脳死判定医の人数、所属診療科 
脳死判定場所（ICU, HCU, 一般病棟、その他） 
児童相談所との連携の有無と手段（対面、電話、

郵便、FAX、メール、その他） 
自治体（健診など）との連携の有無と手段（対面、

電話、郵便、FAX、メール、その他） 
警察との連携（対面、電話、郵便、FAX、メール、

その他） 
（事故の場合）第三者の目撃の有無 
（事故の場合）安全のネグレクトに対する評価、

考え方 
（事故の場合）現場は室内か屋外か 
被虐待児除外マニュアルに対する意見（役立っ

た点、改善すべき点） 
 
上記の質問紙を作成し、あらかじめ訪問施設には
配布し、訪問前から準備を依頼した。 
 
訪問施設について、名称を公表した11施設のうち、
訪問ヒアリング協力が得られたのは下記の10施設
であった。 
 

・都城市郡医師会病院 
・順天堂大学医学部附属順天堂医院 
・富山大学附属病院 
・大阪大学医学部附属病院 
・埼玉医科大学 総合医療センター 
・近江八幡市立総合医療センター 
・長崎医療センター 
・長崎大学病院 
・伊勢赤十字病院 
・岐阜県立多治見病院 

 
 
被虐待児除外における課題を以下の５点として抽
出した。 
① 院外機関との連携 
② 屋内事故の考え方と実際 
③ 事故における第三者目撃の必要性とその実際 
④ 安全のネグレクトの考え方とその実際 
⑤ 家族の関係性と虐待評価 
 
それぞれについて、解析結果を示す。 
 
① 主治医背景と院外機関との連携 
主治医の背景を調査したところ、図１に示すように、
小児科医、救急医が多かったが、脳神経外科・小
児外科それぞれが単科で管理していた症例も認め
た。 



＜図１＞ 

 
多くの施設で、児童相談所や自治体と円滑に連携
が取れており、情報収集に若干の困難を伴った事
例は、６歳未満最初の臓器提供事例の１例のみで
あった。その他の９施設では大きな問題もなく、円
滑に情報収集が出来ていた。 
臓器提供のプロセスにおいて、警察との連携も重
要であるが、特にどの施設も大きな問題はなかっ
た。 
 

② 症例背景と屋内事故 

ドナー年齢（図２）および性別（図３）の結果を示す。 
６歳未満は法的脳死判定もそれ以外と異なり厳し
い条件になるが、今回の対象症例のうち、３分の１
を占めていた。性別は男児が７例と多かった。 
 
＜図２＞ 

 
＜図３＞ 

 
脳死に陥った原疾患について、公表疾患名として
は、低酸素脳症（または低酸素性脳症）が８例、交
通外傷、心原性脳梗塞、くも膜下出血が各１例ず
つであった。さらに詳しい事故状況を調査し、原疾
患の詳細な分類を試みたところ、低酸素性脳症の

内訳は、溺水３例、自殺・自死2例、事故による窒
息、心筋炎、消化管穿孔各１例であった。 
このような背景のもと、事故状況の調査結果を分析
した。 
事故発生場所について、外因事例7例のうち、６例
（86％）が屋内事例であった（図４）。 
 
＜図４＞ 

 
 
③ 事故における第三者目撃の有無 
外因性疾患（事故事例）7例全例が目撃なしだった。
目撃が無いからといって、虐待の否定は出来ない
としてはいなかった。小児臓器提供を経験している
施設の多くが、第３者の目撃がない状況にもかか
わらず、困難と思われている被虐待児除外を行っ
ていた。 
 
 
④ 安全のネグレクトの考え方とその実際 
１施設のみで虐待防止委員会で議論になったが、
いずれの施設でも最終的には非該当であると判断
されていた。ほとんどの施設で大きな問題とはなっ
ていなかった。 
 
⑤ 家族の関係性と虐待評価 
虐待評価を行う上で、注意すべき点としてきょうだ
いの存在が挙げられる。今回の対象となった１１例
のうち、８例においてきょうだいが存在していた。当
然ながら、すべての症例において、きょうだいの虐
待も否定されていた。 
 
 
 
Ｄ．考察 
   わが国において小児の脳死下臓器提供を経
験した施設の聞き取り調査をまとめ、被虐待児除
外に関する評価、分析を行った。特徴的だった点
は、従来虐待評価が困難とされ、臓器提供の適応
から外される傾向の強い「屋内事故」「第３者の目
撃なし」の事例における臓器提供実施事例が多か
った点である。 

各施設は院内の児童虐待防止委員会で経過、
所見を評価するとともに院外機関（児童相談所、自
治体、警察など）と円滑に連携していた。主治医が
救急医や小児科医の場合、日常的に警察や児童
相談所との関係性が確立している事例が多かった
ため、円滑に評価が進んでいた。日常的に虐待に



対して明確な診療姿勢が確立していれば、虐待除
外Ver4にある文言に惑わされることなく、本来の被
虐待児除外プロセスを踏んでいたということの表れ
である。 

症例背景の中で事故は溺水が多く、次いで自
殺（自死）であった。虐待除外Ver4では、自殺に関
して以下のように記載されている。「15歳以上の人
が脳死とされうる状態となった原疾患が自殺（自死）
であると、警察の捜査によって断定されたときは臓
器提供できることになっていたが、18歳未満の児
童の場合、当該児童が自殺（自死）した背景に家
族問題が潜んでいることが少なくない。 
従って、脳死とされうる状態となった原疾患が自殺
（自死）であると断定された場合であっても、その背
景に子ども虐待・ネグレクトの可能性がなかったか
どうかについて、チェックリストを使ってていねいに
検索する。」小児における自殺は近年増加傾向に
あり、減少傾向にある成人の自殺の推移とは明ら
かに異なっている。小児の自殺理由が報道では
「いじめ」「家庭内問題」が大半かのような印象を与
えるが、実は多くの場合、自殺理由が不明であり、
突発的に起こっている。2018年度文部科学省「問
題行動・不登校調査」において自殺の理由として
「家庭不和（12.3％）」「父母などのしっせき（9.0％）」
「いじめ（2.7％）」とある中で「不明（58.4％）」となっ
ている。小児における自殺はまだまだ理解できて
いない医学的問題として存在しており、解決しなく
てはいけない課題である。その取り組みの中で児
の環境、家族の思いなどを考慮し、客観的な評価
のもと、自殺と臓器提供のあり方も考えていく必要
があるのではないだろうか。いずれにしても多くの
困難な問題を包含していることは間違いない。 

わが国の現状において、「屋内事例」「第3者の
目撃なし」に対して、院内倫理指針で脳死とされう
る状態と判定しないと定めている施設もあり、現場
においてもその重要性の認識のないまま脳死下臓
器提供を「虐待が否定できない」という文言で放棄
してしまう場面が少なからず見聞きする。本当にそ
のような姿勢のままで良いのであろうか。医療には、
ゼロリスクもなければ、100％の医学的事実も存在
しない。そのような中で日常から診療スキルを高め、
時が訪れた際に家族に対して最善の医療を提供
することがわれわれ医療者の責務である。虐待除
外Ver4に記載された文言の強さに翻弄され、状況
のみで虐待評価を放棄する姿勢のままでよいのか、
という難しい課題に正面から考えていかなくてはい
けない。評価を放棄することで、終末期医療の中
にある臓器提供という家族の思いを叶えることが出
来なくなるとともに、レシピエントの生命をつなぐ機
会を失うことにもつながる。医療者であれば、その
判断の重要性を実感できるはずである。臓器提供
を行う判断の重さとともに臓器提供を行わないとい
う判断もまた責任が重いということを再度認識する
必要がある。考えることを放棄することが最も問題
である。 

時代に合った評価の仕方があり、家庭内事故、
第三者の目撃がないことに関して、虐待除外Ver4
での表現は「家庭内事故の場合、不慮の事故で致
死的な外傷を負うことは稀であって、家庭内で発生
した外傷で致死的になる症例は虐待によるもので
あることが多いとされる。この知見に基づき、本マニ
ュアルでは、明らかな誤嚥による窒息以外の家庭

内事故は虐待の可能性について慎重な判断を必
要とするものとした。」と記されており、これらは家庭
内の外傷を示したものである。外傷以外の死因に
ついてもすべてを家庭内事故として当てはめて「虐
待の疑いが否定できない」とすることは医学的妥当
性がないとも考えられる。いずれにしても事故状況
を正確に評価し、各機関と連携することが大切であ
る。 

安全のネグレクトに対する考え方について、今
回の対象施設ではほとんど問題となっていなかっ
た。虐待除外Ver4では「保護者が乳幼児の監督を
怠り、安全管理の不行き届きによって、子どもが重
大な事故に遭ったり、薬物・毒物を誤飲したりした
場合も、「安全のネグレクト」とみなされ、当該児童
から臓器提供はできない。」と記載されており、読
み方によって事故事例はほとんど臓器提供が出来
ないとも読み取れる。日常的に虐待診療を意識し
ている施設ではあまり問題ととらえていないことが
判明したが、それ以外の施設での認識については
今後も調査が必要と思われる。何が安全のネグレ
クトなのかについて、より具体的で詳細な記載が必
要と思われる。 

その他に、今回の対象施設10のうち、2施設が
成人事例を含めて施設として初めての臓器提供事
例であった。小児事例の臓器提供が難しいと言わ
れている中で、成人事例の経験がなくとも実施は
可能であることを示している。施設における意識の
高まりとシミュレーションを含めた準備が重要と思わ
れる。 

また、虐待児とともに臓器提供の除外項目に含
まれている「知的障害者」について、議論が必要で
あることを感じる機会が施設訪問で得られた。知的
障害者は、有効な意思表示が困難として臓器提供
の適応から除外されているが、そのような児を育て
てきた家族の思いとして、医学的認識は一般的に
高く、不運にも脳死に陥り、臓器提供を希望する事
例が存在する。今回のヒアリングでも過去にそのよ
うな事例を経験した施設があり、各地で同様の事
例を聞く。いずれも除外規定に当てはまるため臓
器提供は選択できないことを主治医より告げられ、
その判断に対して家族からは「この子は最期まで
差別を受けるのですね・・・」と悲痛な言葉が聞かれ
ている。知的障害者の表現にも問題があり、少しで
も知的発達に遅れがあれば、意思が表示できない
のかと言えば、決してそのようなことはない。家族は
その子の思いを理解し、日常から育児をしているこ
とは小児医療に関わっているものは日常的に理解
している。様々な背景があって決められた法的な
規定ではあるが、現場では大きな問題として存在し
ていることをここに明示し、議論の余地があることを
認識する必要がある。 

今回の研究対象施設は、それぞれがその終末
期医療における責任を明確に自覚し、施設として
の虐待判断を下していたことが本研究で明確に示
された。そして、それらの判断の根底にあるものが、
日常から行われている虐待診療への取り組みであ
る。院外関係機関との良好な関係がそれを明確に
示していたと考えられた。 

今後、国内の各施設において、同様の取り組み
が広がっていけば、小児における臓器提供と虐待
診療はともに発展する可能性がある。 
また臓器移植法が改正されてすでに10年以上が



経過し、種々のマニュアルも10年以上が経過して
いる。小児医療現場における虐待診療も大きく様
変わりしてきている状況から、虐待除外マニュアル
も時代に合わせて改訂が必要な段階に入っている
のかもしれない。 
 
Ｅ．結論 

本来，「虐待診療」と「臓器提供」という医療は
別々の問題・課題であったはずである。しかし，い
ずれの医療も発展途上，未熟であったがために，
同時進行の議論となってしまい、その結果，「どち
らを重視するか」という本来とは異なる議論が展開
されてしまった。それらが生んだひずみは現在の
小児臓器提供の現場に大きく影を落としている。し
かし、そのような中で小児脳死下臓器提供を実施
した施設は明確にその方向性を示していた。 

本研究で追及すべきは小児臓器提供の可否で
はない。臓器提供を行うために虐待が見逃されて
良いというような議論を展開する気は毛頭ない。全
く異なる次元の話を進めるべきである。わが国の救
急医療・小児医療関係者が児童虐待の理解をさら
に深め，虐待診療を確立していかなくてはいけな
い。子どもたちの成育環境を改善し、そして、それ
が脳死下臓器提供の虐待評価においても正しい
姿勢につながっていくと考えられる。「虐待診療」と
「臓器提供」という2つの医療は，ともに発展してい
く関係と考え、相互に見方、考え方を改善していく
必要がある。 
 
Ｆ．研究発表 
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小児脳死下臓器提供における看護ケアに関する研究   

 

研究分担者 日沼 千尋  天使大学 看護栄養学部 教授 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Ａ．研究目的 
  子どもからの脳死下臓器提供における子どもと
家族へのケアの分析から、脳死下臓器提供をする
子どもと家族への看護及び意思決定支援の在り方
を検討する。 
 
Ｂ．研究方法 
 日本臓器移植ネットワークに登録されていた18歳
未満の小児の脳死下臓器提供を実施した施設の
うち施設名公表について家族同意を得た10の医
療機関の医師、看護師、臨床心理士、MSW、移植
コーディネーターを対象に、インタビューを行った。
インタビューデータは逐語録にし、分析は、「子ども
と家族のために支援したこと」に関して記述された
部分を抽出し、前後の文脈から意味を損ねないよ
うに意味内容ごとにコード化し、共通しているもの
をまとめてサブカテゴリ化、カテゴリ化した。 
  （倫理面への配慮）データ分析において、個人
情報はすべて連結可能匿名化して実施した。本研
究は埼玉医科大学総合医療センター倫理委員会
の承認を得た。研究に際しては人を対象とした
医学系研究に関する倫理指針（平成26年12月文
部科学省、厚生労働省）に則って行った。 
 
Ｃ．研究結果  
カテゴリは【 】、サブカテゴリを＜ ＞で表記する。

 看護師を中心とするチームは、特別な看取りでは
なく＜いつもの終末期のケアと同じようにケアする
＞ことを心掛け、＜いつも清潔であるように家族と
一緒にケアをする＞など、【子どもの尊厳を守りい
つもと変わらずていねいに終末期のケアをする】よ
うにしていた。また、＜面会時間をフリーにする＞こ
とや子ども、友人を含む＜面会者の制限をなくする
＞など【自由に面会してもらい、ともに過ごす時間
を十分にとる】ことに配慮していた。友人を呼んで
誕生日会をベッドサイドで催すなど、【家族が子ど
ものためにしてあげたいことは、できるだけ叶える】
ことを支援し、昼夜を問わず＜子どもと家族の物語
に耳を傾ける＞＜家族のようにそばにいて揺れ動
く感情に付き合う＞ように【子どもと家族の物語りに
耳を傾け、感情の揺れを受け止める】ことをしてい
た。家族の様子を観察し、【きょうだいへのケアと説
明を担い】家族が意見をまとめられるよう支援しな

がら【家族の意思決定を支える】ことをしていた。医
療チームとしては【多職種チームでケアする体制を
整えカンファレンスで情報共有と検討を重ね】、最
後まで名前でよび、臓器摘出後に沐浴で体を温め
るなど【最期まで大切な子どもとしてケアする】姿勢
でケアをし、のちには【家族とともに体験を振り返る
機会をもつ】というグリーフケアを行っていた。 
 
Ｄ．考察 
  看護師を中心とするケアのチームは、初めての
体験に戸惑いながらも、いつも通りの終末期ケアを
行っていたことが明らかになった。その中で揺れ動
く家族と一緒に子どもの清潔ケアや誕生日を祝うな
どの日常ケアの中で、ひたすら家族の言葉に耳を
傾けて、結果的に臓器提供の意思決定につながる
支援をしていた。子どものためにやれることはすべ
てやりつくしたという家族の思いを叶えることが、家
族の意思決定の支援につながることが示唆された。 
Ｅ．結論 
 脳死下臓器提供をした子どもと家族のケアにおい
ては、子どもの尊厳を守り、丁寧な看取りのケアを
することと、子どもと家族の物語に十分に耳を傾け、
できる限り望みを叶えるケアが行われていた。 
 
Ｆ．健康危険情報 
 （分担研究報告書には記入せずに、総括 
  研究報告書にまとめて記入） 
 
Ｇ．研究発表 
 1.  論文発表 
  準備中 
 2.  学会発表 
  準備中 

（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。） 無し 
 1. 特許取得 
   無し 
 2. 実用新案登録 
   無し 
 3.その他 

  無し 
  

研究要旨：脳死下臓器提供をした子どもと家族のケアに関わった 10 施設の医療者を対象として、

子どもと家族に行ったケアについてインタビューし、質的に分析した。看護師を中心とするケアのチ

ームは、【子どもの尊厳を守りいつもと変わらずていねいに終末期のケアをする】【自由に面会しても

らい、ともに過ごす時間を十分にとる】【家族が子どものためにしてあげたいことは、できるだけ叶え

る】【子どもと家族の物語りに耳を傾け、感情の揺れを受け止める】【家族の意思決定を支える】【きょ

うだいへのケアと説明を担う】【多職種チームでケアする体制を整えカンファレンスで情報共有と検

討を重ねる】【最期まで大切な子どもとしてケアする】【家族とともに体験を振り返る機会をもつ】の 9

カテゴリが抽出された。 
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小児脳死下臓器提供における家族ケアに関する研究 

研究分担者 別所晶子 埼玉医科大学 助教

研究要旨：わが国の脳死下臓器提供における様々な課題の一つに、家族の心理的サポートが
挙げられている。自分の子どもが「脳死とされうる状態」と診断されてから、「脳死」とい
う概念を理解し、臓器提供を決断する家族の心理的葛藤が大きいことは容易に想像できる。
家族のこころのケアが必須であるが、小児の脳死下臓器提供における家族ケアに関する研
究・文献は世界的にも少なく、国内における報告は殆ど見当たらない。本研究では、①小児
脳死下臓器提供における家族ケアに関する文献を検索し、分類し、②Pub-med を利用して
小児の脳死下臓器提供に関わる家族心理と対応についての文献 50 本を収集・分類し、班員
らが実施した調査の逐語録から、家族ケアと臨床心理士の役割について考察した。その結果、
1）家族は「脳死」の診断が伝えられるまでに十分な時間を取って家族の最初の衝撃が落ち
着くまで待ってくれること、家族が脳死の意味を理解できるように分かり易く説明してく
れること、医療スタッフが密にコミュニケーションを取って信頼関係を築いてくれること、
共同意思決定をすることを望んでいることがわかった。また、家族の気持ちは、子どもが救
命救急センターに搬送されてきてから、「脳死」と診断され、臓器提供のプロセスが進み、
退院した後も揺れていることがわかった。そのため、救命救急センターに搬送されてきた直
後から家族に対する精神的サポートが必要であり、そのためには、科・部門をまたいで動く
ことのできる臨床心理士のような専門職が適任であると推測された。一方で、社会的には臨
床心理士に対する認知はいまだ低く、今後臨床心理士の認知度を上げ、子どもの脳死下臓器
提供において医療スタッフと連携する組織作りが急務であると考えられた。

A. 研究目的
わが国の脳死下臓器提供における様々

な課題の一つに、家族の心理的サポート
が挙げられている。自分の子どもが「脳死
とされうる状態」と診断されてから、「脳
死」という概念を理解し、臓器提供を決断
する家族の心理的葛藤が大きいことは容
易に想像できる。家族のこころのケアが
必須であるが、小児の脳死下臓器提供に
おける家族ケアに関する研究・文献は世

界的にも少なく、国内における報告は殆
ど見当たらない。小児の脳死下臓器提供
における数少ない家族ケアについての研
究論文を収集し、内容をまとめ、日本の文
化に見合った形に変えていかなければな
らない。そのため、小児の脳死下臓器提供
に関する世界の文献を集め、家族が医療
スタッフに望むことや、家族が脳死下臓
器提供を決断するに当たって重視するこ
となど、項目ごとに分類した。その上で、
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これからの小児の脳死下臓器提供におけ
る家族ケアの方向性を示すことを目的と
した。 

 
B. 研究方法 
文献研究 
・1 年目：小児の脳死下臓器提供における家
族ケアに関する文献を検索し、分類した上
で、項目ごとにまとめた。 
・2 年目：Pub-med を利用し、「organ 
transplant」「brain death」「family care」
「pediatric」をキーワードとして、小児の脳
死下臓器提供に関わる家族の心理とその対
応についてまとめた。 

・3 年目：研究班員が実施した全国 10 か所
のインタビュー調査の逐語録を読み、家族
ケアと臨床心理士の役割について考察した。 
 
C. 研究結果 
以下の 8 項目について分類し、まとめた。 
1) 臓器提供を決断した家族の心理と医療
スタッフの対応 2) 臓器提供に際して家族
が悩むこと 3) 臓器提供を考える家族が欲
している医療スタッフの対応 4) 臓器提供
の同意理由と家族の心理 5) 臓器提供の拒
否理由と家族の心理 6) 決断後の家族の長
期的悲嘆プロセス 7) 他国の動向 8) 家族
ケアと臨床心理士の役割 

 
1）について 

 
脳死とされうる状態と診断されてから、
臓器提供を経験した家族の心理的反応
と医療スタッフの取るべき対応につい
てである。医療スタッフから「脳死とさ
れうる状態」と診断されると、家族は「衝
撃・混乱・日現実感・感覚麻痺・怒りを

覚え、医療スタッフの説明を冷静に聞く
ことは困難である。この段階で医療スタ
ッフは、必要に応じて何回でも病状説明
を行う必要がある。その後、家族が否認・
願望思考の段階に移り、回復への希望を
抱くようになると、家族は医療スタッフ

衝撃・混乱・
非現実感・

感覚麻痺・怒り

否認・願望思考

医療者の説明を冷静に聞くことは
困難

回復への希望

現実認識・
情緒面の受け入れ

臓器提供の意思決定
・現実を受け入れ、今後のことを考え、

話し合える心理状態かどうかを評価。
・家族内で十分に話し合えるよう支援。
・具体的情報の提供。

悲嘆

・医療者からの病状説明を
必要に応じ、何回でも提供する。

脳死⇒臓器提供を経験した家族の心理

・奇跡的な回復を願うことで、自我の
均衡状態を保とうとしている家族の
心情を理解する。

・情緒的サポートを提供する。

・どのような理由で臓器提供を決断し、
臓器提供したことをどのように考えているか
把握する。

心理状態 医療者の役割

臓器提供したことへの葛藤

Saitama Medical University
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に対して、奇跡的な回復を願うことで自
我の均衡状態を保とうとしている家族
の心情を理解して欲しいと願っている。
さらに現実認識が進み、情緒面での受け
入れが進むと、家族は臓器提供の意思決
定をすることができる。ここで医療スタ
ッフは、家族が現実を受け入れ、今後の
ことを考え、話し合える心理状態かどう
かを評価する。家族内でも十分話し合え
るよう支援し、臓器提供に関する具体的
な情報を提供する。家族は臓器提供した
ことへの葛藤を抱き、悲嘆のフェーズに
入る。どのような理由で臓器提供を決断
し、臓器提供を提供したことをどのよう
に考えているかによって家族のその後
の長期的な適応が変わるので、ここで確
認しておくことが重要である。 

 
2） について 

臓器提供に際して家族が悩むことを分
類すると、次のようになる。 

・この医療スタッフの言うことを本当に信
じて良いのか？このスタッフは本当に信
頼できるのか？医療スタッフをこころか
ら信頼できるか？ 

・脳死の判断は科学的に本当に正しいの
か？本当にもう戻らないのか？子どもが
生き延びる可能性は本当にないのか？ 

・医療スタッフは自分・家族全体のニーズ
に充分配慮しているか？臓器提供を決断
した家族への精神的フォローはしてくれ
るのか？ 

・提供に同意することで、自分が子どもの
命を奪うことにならないか？子どもの身
体を傷つけることにならないか？子ども

の意思を正確に推定/尊重できている
か？ 

 
3）について 
・コミュニケーションを密にして、信頼関

係を築いて欲しい。 
・子どもの病状および亡くなる可能性につ

いて、正直かつ迅速に伝えて欲しい。 
・危機的状況にある家族への入院当初から

の継続的な情緒的サポートが欲しい。 
・脳幹機能検査の結果と脳死について時間

をかけて分かり易く説明し、家族の脳死
に関する理解度を慎重に評価して欲しい。 

・共同意思決定をして欲しい。 
・臓器提供してもしなくてもその決断が最

善のものであると保証して欲しい。 
・臓器摘出後に、家族が子どもと十分にお

別れできるようにして欲しい。 
・グリーフケアを提供して欲しい。 
 
4）について 

臓器提供の同意理由として、多くの文献
が主に次の 3 つを挙げている。 
・「本人の意思尊重」…本人の意思を叶え、

最後まで本人らしい生き方を支える。 
・「愛他的行動」…病気で苦しむ人を助け

ることができる。無駄な死ではない。 
・「生命の永続」…亡き我が子の身体の一

部を生かし続ける。喪失の否認。 
 

5）について 
臓器提供の拒否理由と家族の心理とし
ては、１）子どもが不適切なケアや治療
をされているように感じたり、不適切/
無神経な方法でオプション提示された
と感じた時、２）「脳死」について十分
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時間を取ってわかりやすく説明せず、
「早く決めろ」とプレッシャーをかけら
れていると感じる時、３）正直に生存率
を含めた現状を説明してくれないと感
じた時、４）家族内で意見が一致しなか
った時の 4 つに分類された。 
 

6）について 
臓器提供を決断した家族の長期的悲嘆
プロセスとしては、提供に同意したか
拒否したかによって、長期的な悲嘆プ
ロセスには影響しないという研究結果
がある。一方で、提供に同意した家族
は全員自らの決断に自信を持っている
が、拒否した家族は「子どもの意思を
尊重しなかったかもしれない」「子ど
もの一部が残っていない」「他の子ど
もを助けなかった」と疑問を持つ家族
がいるという研究結果もある。また、
移植後のレシピエントの状態を知らさ
れた家族の方が知らされなかった家族
より悲嘆プロセスがスムーズに進む、
PICU の医療スタッフの無神経な態度
によって、家族は提供に同意したこと
を後悔し、悲嘆プロセスが難しいもの
になるといった研究結果も見られた。
さらに、オプション提示によって家族
のストレスが悪化したり長期化したり
することはないという結果も見られ
た。 

 
7）について 

成人・小児に分けない上での報告では
あるが、例えば、米国（ニューヨー
ク）・スペイン・韓国では「脳死とな
りえる状態」と診断されると、契約し

ている臓器移植ネットワークに連絡す
る義務がある。また、米国ニューヨー
クの場合は、「脳死となりえる状態」
という診断が出ると、病院側は手を引
き、ネットワークの臓器移植ネットワ
ークの医師・看護師・ソーシャルワー
カー・コーディネーターが説明・説
得・手続き全て行う。 
韓国では、臓器提供が実施される場
合、葬儀代、治療費を国が負担する。
また、脳死を通告した病院の移植待機
者に優先的に移植されることになって
いる。韓国における脳死下臓器提供に
おいても、家族のケアが大きな課題に
なっている。家族の精神的ケアが課
題。 オランダでは、本人の拒否表明
がなければ、18 歳以上の全ケース臓
器提供者として登録する。 

 
D. 考察 
1）家族は、脳死の診断を伝えられるまでに

十分な時間を取って、家族の最初の衝
撃が落ち着くまで待ってくれること、
家族が脳死の意味を理解できるように
分かり易く説明してくれること、医療
スタッフが密にコミュニケーションを
取って信頼関係を築いてくれること、
共同意思決定をしてくれることを望ん
でおり、それらを経て初めて臓器提供
の決断に至ると考えられる。 

 
2） 臓器提供を決断する家族の心理的葛藤

は大きい。救命救急センターに搬送され
てきた直後から、「脳死とされうる状態」
と診断され、臓器提供を決断してからも
家族の気持ちは揺れている。その後、臓
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器提供のプロセスが進み、死亡退院した
後も、家族の気持ちは揺れていた。救命
救急センターに搬送された直後から家
族に情緒的サポートを提供することが
重要である。それには、治療に直接関係
のない臨床心理士など 1 人の専門職が
家族専従の担当者になり、一貫して家族
に付き添うことも有用である。家族専従
の担当者は、家族に対して情緒的サポー
トを提供するのはもちろんのこと、医療
スタッフからの病状説明に同席して家
族が理解することをサポートしたり、共
同意思決定に参加して家族がより後悔
の少ない選択をすることをサポートす
る役割が望まれる。また、医療スタッフ
に遠慮して直接声をかけづらいことも
多い家族と医療スタッフとの間の窓口
となったり、必要に応じて適切な部署に
繋ぐといった役割も担える可能性があ
る。さらに、きょうだいや祖父母といっ
た両親以外の家族を置き去りにするこ
となく、彼らの気持ちも揺れていること
にも配慮し、対応することが望まれる。 

 
3）「家族ケア」について、世界的に見ても小

児だけではなく、成人に関しても「今後
の課題」となっている。医療スタッフは
脳死下臓器提供のマネージメントや身
体管理に手を取られ、家族のこころの
ケアにまで手が回らないことが多いた
め、医療スタッフではない専門職（臨床
心理士など）が家族ケアを担うことも
望ましい在り方ではないかと考えられ
る。一方で、実際に小児の脳死下臓器提
供の現場に第三の職種が関わったとい
う報告が、今回の 10 施設においては多

くなかった。例えば、臨床心理士が関わ
った現場は 4 か所であり、スタッフの
ケアをすることに主眼が置かれていた。
また、メディカルソーシャルワーカー
（MSW）が関わった現場は 3 か所あっ
たが、関係機関との連携が殆どであっ
た。小児の脳死下臓器提供の現場で医
師・看護師が多職種の存在や役割を十
分認識しているとは言い難い。各職種
の連携が必要とは言え、それぞれがば
らばらに動いていても、現場は混乱す
るであろう。それぞれが持つ情報を集
約し、介入戦略を立てる一助となる専
門職が一貫して家族に関わることが有
効と思われ、それには、各診療科・部門
を超えて動くことのできる臨床心理士
などが適任であると思われる。今後は、
筆者が作成した「家族の意思決定プロ
セス」を基に、子どもが救命救急センタ
ーに搬送され、脳死とされうる状態と
診断され、脳死下臓器提供を決断し、死
亡退院後のプロセスを通して揺れるこ
ころを抱えながら過ごしていく家族の
ケアシステムを世の中に広く知らせる
必要がある。このような任務を担う専
門家が存在するという事実を、医療業
界にも臨床心理士などの専門家集団に
も周知するべきである。そのためには、
例えば積極的に学会やセミナーに参加
し、同じ志を持つこころのケアの専門
家のワーキンググループなどを立ち上
げるべく「家族の意思決定プロセス」を
発表していくことが重要である。また、
現在は小児の脳死下臓器提供における
こころのケアの経験がある専門家が殆
ど存在しないため、まずは経験のある
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専門家の下で一定期間研修を積むなど
の訓練システムの構築も急務である。
このことによって、臨床心理士の存在
を広く医療業界に知らせ、ひいては専

門職としての仕事内容を世の中に発信
し、より多くの場面での家族のこころ
のケアが可能となると考える。 

 
 

 今後の課題として、世界の情勢に関するより広い情
報を実際に見聞きし、日本の文化に見合った形に変
形し、日本の現状を打開する一助となることを目指
している。 
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