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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 

              あおぞら診療所墨田 

 

 

A. 研究目的 

小児がん在宅診療に求められる主な役

割は終末期緩和ケアである。近年、一部

の地域では患者と家族の希望に添って終

末期に在宅移行するケースが増えている

が、依然その例は限られる。その医療側

の原因としては、小児がんは進行が速く

終末期に緩和すべき症状が多彩かつ激し

く、最後まで化学療法や放射線照射に感

受性があることにより、死亡直前まで治

療および高度の医療ケアが継続されるこ

とが多いため、成人を中心とした在宅医

療の枠組みだけでは対応が難しいことが

挙げられる。さらに在宅移行の前提とし

て、終末期の子どもあるいは家族に療養

場所の選択肢が提示された上で彼らが在

宅移行を選択する必要があるが、そのプ

ロセスにも様々な障壁が存在する。例え

ば医療者が子どもと家族に対して予後や

余命などの情報が正確に伝えられていな

いこと、また治療方針決定の責任を持つ

家族と子どもとの間に生じる意思のギャ

ップなどがある場合もあり、医療者がそ

の板挟みで悩むケースもある。 

我々は令和元年度よりがん対策推進総

合研究事業の支援を受け、「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」を実施してきた。研究班では

好事例の収集と小児がん終末期医療と在

宅医療に関する多角的な実態調査を行

い、その中で小児がん在宅移行に関わる

様々な課題を抽出した。主な実施研究と

研究要旨  

前研究の継続研究として発足した本研究の今年度における第一の目的は、前研究班

の活動を継続し、さらに新規分担研究も加えて発展させた上で公表することであっ

た。小児がん終末期および在宅移行の障壁に関する調査、在宅輸血調査、緩和ケア病

室調査、いずれも論文化が進んでいる。在宅移行の障壁調査については、医師以外の

職種に関するインタビュー調査に着手した。在宅移行の際に患者家族に案内するリー

フレットの作成が完了し、試験運用が開始されている。さらに、患者である小児を対

象としたリーフレットの作成も完了し、近日中に運用を開始する予定である。在宅死

亡後の病理解剖を実現するための仕組みづくりに取り組み、研究の形でモデルケース

づくりを進める。 
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しては、終末期医療に関しては、全国の

小児がん診療施設を対象とした小児がん

死亡症例の実態調査、および小児がん診

療医師を対象とした小児がん患者の在宅

移行の障壁調査が挙げられる。在宅医療

に関しては、在宅輸血に関する実態調

査、および在宅移行が難しい場合の病院

における療養場所に関するアンケート調

査を実施した。さらに在宅移行に際して

中心的な役割を担う医療ソーシャルワー

カー(MSW)を中心とした講演会の開催、

そして、在宅看取りを経験された遺族か

らのインタビューを行った。 

前研究の継続研究として発足した本研

究の目的は、第 1に前研究班の調査およ

び活動を継続・解析し、さらに新規分担

研究も加えて発展させた上で公表するこ

とである。第 2に、そこから得られた課

題を議論し、必要あれば統合した上でそ

の解決法あるいは改善法についてのモデ

ルケースを医療者に対して共有すること

である。第 3に、小児がん終末期の患

者、家族に対して、療養場所の選択に関

する意思決定支援につながる情報提供を

行うため資料作成をすることである。 

 

B. 研究方法 

C. 研究結果 

研究内容の詳細については、各分担者の

報告書をご参照いただきたい。本稿では

概要について記載する。 

(ア) 小児がん終末期の現状調査（大

隅、岡本、湯坐） 

前研究において、全国の小児がん拠点病

院および小児がん連携拠点病院に対し

て、直近の死亡例 30例についての臨床

情報、治療、療養場所を決めるための情

報提供の有無や死亡場所などの情報を得

る調査研究を行なった。全国の施設から

670例の小児がん死亡例の情報が収集さ

れた。本研究ではそのデータの解析およ

び公表を行なった。日本小児科学会およ

び日本緩和医療学会で学会報告を行っ

た。現在、英文誌への投稿準備をすすめ

ている。 

(イ) 小児がん終末期の在宅移行に関

する障壁調査（長、横須賀、余谷） 

前研究において、全国の小児がん拠点病

院および小児がん連携拠点病院で診療す

る医師を対象として、小児がん患者の在

宅移行状況やその障壁に関する調査研究

を行なった。200名以上の医師から情報

が収集された。こちらも結果の解析と公

表を行なった。日本小児科学会で学会報

告を行い、和文誌へ投稿を予定してい

る。 

 また、本研究においては退院調整に係

る医師以外の医療者における困難や工夫

を明らかとすることを目的として、イン

タビュー形式での調査を行った。得られ

た結果を質的に分析し評価した。成果に

ついて学会報告、論文化を予定してい

る。 

(ウ) 在宅における輸血実施に関する

調査（岩本、西川） 

前研究で小児がん診療施設に対して、 

終末期小児がん患者に対する輸血に関す

る調査を実施し報告した。本研究では、

日本赤十字社からのデータ提供の元、在

宅輸血の実施実績を有する施設を抽出

し、それらを対象に在宅血小板輸血に関

するアンケート調査を行なった。前研究

と併せて、本邦における終末期小児がん
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患者に対する輸血に関する現状が明らか

となった。日本血液学会で学会報告を行

い、両研究をあわせる形で和文誌への投

稿を予定している。 

(エ) 病院や家以外の療養場所に関す

る調査(倉田、古賀) 

終末期小児がん患者と家族が療養する 

場所の選択肢として、病棟や自宅以外の

選択肢として、緩和ケア病床が挙げられ

る。本調査では、前研究において本邦にお

ける小児に対応可能な緩和ケア病床の実

態に関する調査を行なった。本研究では

緩和ケア病床を有する施設に対して、イ

ンタビュー形式での二次調査をおこなっ

た。その成果から、小児がん患者のための

緩和ケア病室を有する施設ごとの違いや

それぞれの課題が明らかになった。さま

ざまな状況により、在宅移行が難しい患

者の受け入れ先として緩和ケア病室とい

う選択肢の存在は重要であることが確認

された。本調査の結果は、日本緩和医療学

会で公表し、和文誌への投稿を予定して

いる。 

(オ) 社会資源の情報共有 

病院で在宅移行を提案するにあたり、

地域で利用可能な社会資源を検索するこ

とが最初のステップとなる。その役割は

医療ソーシャルワーカーや看護師などが

担っていることが多い。前研究におい

て、全国の小児がん診療施設の在宅移行

担当者を対象とした Web講演会を開催

し、社会資源の検索やアクセスに関する

Tipsの共有を行なった。本研究において

は、在宅移行を進める際に、保護者およ

び患者に地域の社会資源を具体的にイメ

ージしてもらえるようなパンフレットの

作成を行った。その過程と内容について

学会報告を行った。さらに、小児用のパ

ンフレットの作成を行った。今後、実際

の使用感や課題を抽出するためのワーク

ショップの開催を計画している。 

(カ) 在宅死亡後の病理解剖 

在宅で亡くなった子どもの遺族が、病

理解剖を希望される場合がある。その希

望は、子どもが生きた証として同じ病気

の子どもの治療開発に貢献することや、

生前苦しめられた腫瘤を取り除いてあげ

たい、など様々な想いから発生する。 

一方で、在宅医が自宅で看取りをした

場合、病院で病理解剖を受けることは非

常に難しいのが現状である。 

そこで本研究班で在宅死亡後に病理解

剖を受けることができる仕組みづくりに

取り組むことにした。その選択肢があれ

ば、病理解剖の希望をもった遺族の思い

が叶えられるだけでなく、在宅医療の評

価そして質の向上につながる可能性があ

る。2021年 2月に、成人においてすでに

在宅死亡後の病理解剖をおこなっている

医師の講演や、在宅死亡後に病理解剖を

受けたケースの遺族インタビューを紹介

するシンポジウムを開催した。そこで、

現状と課題が明らかとなったことを受

け、本研究では首都圏において、在宅看

取り、病院での病理解剖の流れに関する

モデルケースを研究の形で作成する取り

組みを開始した。 

（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）」を遵守して行っ

た。研究成果を発表する際には個人を識
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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

慮した。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され

た。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

慮した。 

 

D. 考察 

本研究の大きな目標として、小児がん

患者と家族に対して、終末期医療の提供

場所として、全国どこにいても、「自

宅」、という選択肢が提示されることを

掲げている。前研究の継続研究である本

研究により、小児がん終末期の基礎デー

タの積み上げを行うことができた。ま

た、在宅移行の大きな障壁である在宅輸

血の現状把握を行い、在宅輸血の指針作

りに取り組むなど、得られた課題の改善

あるいは解決にも取り組んでいる。新規

研究として在宅死亡後の病理解剖に取り

組み、また多職種を対象としたの障壁調

査を進めている。 

 

E. 結論 

前研究で取り組んだ調査研究に関して 

公表が進み、論文の形でデータを還元す

る準備が順調に進んでいる。在宅輸血の

指針や在宅医療について患者・家族に案

内するパンフレットの作成をし、在宅移

行が円滑に進められるような施策に取り

組んでいる。新規研究では、在宅死亡後

の病理解剖の仕組みづくりに取り組んで

おり、小児がん在宅医療のみならず、在

宅医療の質の評価・向上につながる研究

と考えている。 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

1. 岡本康裕、湯坐有希、大隅朋

生 小児がん患者の終末期医

療の現状 日本小児科学会 

郡山市 2022/4/15 

2. 岡本康裕、湯坐有希、大隅朋

生 小児がん患者の終末期の

治療と支持療法の現状 日本

緩和医療学会 神戸市 

2022/7/1 

3. 西川英里ほか 

終末期小児がん患者に対する

緩和的在宅輸血療法について

訪問診療施設への実態調査（第

84 回日本血液学会  福岡 

PS1-33-3） 

4. 岩本彰太郎ほか 

終末期小児がん患者への緩和

的輸血療法に対する訪問診療

施設が抱える課題 

第 84 回日本血液学会 福岡 

PS1-33-2 

5. 鈴木彩、清水麻理子、大濱江美

子、池田有美、加藤香恵、荒川

歩、大隅朋生： ｢小児がん患者

の在宅移行を推進するための

リーフレットの作成｣第 64 回

日本小児血液・がん学会学術集

会、2022.11.25（東京） 

6. 倉田 敬ほか「病院・自宅以

外での小児がん患者の 
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7. 看取りに関するアンケート

調査」 

第 27 回日本緩和医療学会学

術大会 (令和 4 年 7 月 神

戸) 

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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研究分担：終末期医療の現況調査 

分担研究報告書 
 

研究分担者 岡本康裕・鹿児島大学医歯学総合研究科小児科学教室・教授 

湯坐友希・東京都立総合医療センター小児科・部長 

大隅朋生・国立成育医療研究センター小児がんセンター 

子ども在宅クリニックあおぞら診療所墨田 

 

 

A. 研究目的 

小児がんの治癒が難しくなった時、人

生最期の時間を自宅で過ごしたいと考え

る患者・家族は一定割合でいる。しか

し、本邦において小児がんの終末期医療

の実態は明らかでなかった。本研究では

小児がん患者における終末期の医療の実

態を明らかにし、さらに、自宅での死亡

に関連する要因を明らかにすることを目

的とする。 

 

B. 研究方法 

全国の小児がんを診療している 155施

設に調査を依頼し、96施設から研究参加

の希望を確認した。最終的に 54の施設

から 670名の対象における終末期の医療

に関連する資料を収集した。 

（倫理面への配慮） 

研究は国立成育医療研究センターにお

いて一括して倫理審査を受け、承認され

た。本研究は後方視的検討であり、新し

く対象から取得する検体や情報はなく、

被験者の不利益になることはないと考え

られた。本研究を実施することについて

は、参加各施設のウェブサイトや院内の

掲示によってオプトアウト方式で知らせ

た。 

 

C. 研究結果 

670名の内訳は 311名、男児 358名で

あった。診断時の年齢の中央値は 7歳(0

～27歳)、診断は固形腫瘍が 207名

研究要旨 

2015 年 9 月 30 日から 2020 年 9 月 30 日の間に死亡した小児がん患者 670

例の終末期の医療について調査した。94%においてが困難であることが伝え

られており、88%において DNR が指示されていた。自宅で死亡したのは全体

の 20%で、その割合は輸血が必要な場合や造血器腫瘍で低く、脳腫瘍や都市

部での施設において高かった。より多くの小児がん患者が自宅で最期を迎え

るためには、自宅での輸血の実施方法の確立が必要であると考えられた。 



12 

 

(31%)、造血器腫瘍が 277名(41%)、脳腫

瘍が 186名(28%)であった。死亡時の年

齢の中央値は 10歳(0～45歳)であった。 

治癒が困難であることを、家族に対し

て説明されていたのは 94%、蘇生の試み

をしない（do not resuscitate: DNR）

が取られたのは 88%であった。55%におい

て在宅医療が提示され、30%において在

宅医療が導入された。最終的に自宅で死

亡したのは全体の 20%であった。 

死亡の 2週間前に化学療法が行われた

のは 30%、放射線治療、手術、治験への

参加はそれぞれ 3%、1%、1%であった。輸

血を受けたのが 59%、オピオイドの使用

が 59%、抗菌薬の使用が 61%、抗真菌薬

の使用が 48%で見られた。 

次に自宅で亡くなることに関連する因

子について検討した。多変量解析によっ

て白血病などの造血器腫瘍では有意に自

宅で亡くなる割合が低く(7%、オッズ比 

0.255, p<0.001)、脳腫瘍で高かった

(36%、オッズ比 2.18, p<0.001)。病院

が都市部に存在する場合には自宅で亡く

なる割合が有意に高かった(28%、オッズ

比 2.64、p<0.001)。他には、輸血、抗

菌薬の投与、抗真菌薬の投与が必要な場

合、自宅で亡くなる割合が低かった(オ

ッズ比 0.205～0.459, p<0.001)。 

 

D. 考察 

小児のがん患者は、一定の割合で亡く

なる。たとえ小児がんを克服できなくて

も、残された時間を自分らしく生きたい

と願うのは、患者や家族の思いであり、

自宅で最期を迎えることも、その選択肢

の一つである。最期に自宅にいること

で、患者・家族の日常の家族生活を維持

しやすく、病気の子どもにとってストレ

スが少なく、兄弟がまだ学校に通い、友

人と一緒にいられることを意味する

(Winger 2020)。 

今回の日本全国で実施した調査では、

20％の患者が在宅で亡くなっていた。

94％の親に対して治癒が困難であること

を伝えられ、88％で DNRであったにもか

かわらず、自宅で亡くなったのは 20％で

あった。以上からは、自宅で最期を迎え

た地にもかかわらず、それが選択できな

い現状があることが推定される。都市部

において自宅での死亡が多い要因をさら

に検討する必要がある。また、輸血や抗

菌薬の使用などを自宅でも行える体制を

作ることが、最期の場所としての自宅と

いう選択肢を増やすことにつながると考

えられる。 

本研究では、在宅医療を導入した患者

の 30％が最終的に病院で亡くなってい

た。このことは、治療していた病院から

在宅医療に移行しても、元の病院との関

係は続いたいたことを示しており、良い

ことである。 

 

E. 結論 

 本邦の小児がん患者のうち、自宅で最

期を迎える割合は 20%であった。自宅で

最期を迎えることのできる要因は、造血

器腫瘍でないこと、都市部で医療を受け

ていること、輸血や抗菌薬投与を受けて

いないことであった。これらの要因を克

服することができれば、最期の場所とし

て自宅を選択できる可能性が高まると考

えられる。
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F. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

1.岡本康裕、湯坐有希、大隅朋生 小児

がん患者の終末期医療の現状 日本小

児科学会 郡山市 2022/4/15 

2. 岡本康裕、湯坐有希、大隅朋生 小児

がん患者の終末期の治療と支持療法の

現状 日本緩和医療学会 神戸市 

2022/7/1 
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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） 

小児がんの子どもに対する充実した在宅医療体制整備のための研究 

研究分担：治癒が難しい小児がん患者の在宅移行の現状と課題 

分担研究報告書 
 

研究分担者 

名古屋 祐子（宮城大学看護学群）・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）・余谷暢之（国立成育医療研究センター緩和ケア科） 

 

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。 

人口動態統計の結果から、14歳以下

の小児がん患者の在宅死亡率は 2006

年 2.2％から 2020 年 31.6％と増加傾

向にあるが、地域や施設によって差が

あると考えられる。 

そこで本研究の目的を以下の２つと

した。①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②小児がんの子どもが終末

期を自宅で過ごすための退院調整の工

夫点や困難な点を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。 

 

B. 研究方法 

①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の研究 

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

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課題について、小児がん診

療を行う医師への質問紙調査と退院支援部門のスタッフに対するインタビュ

ー調査を実施した。その結果、小児がん治療医の 70％以上が看取りのための

在宅移行を経験しており、医師自身の価値観や葛藤、終末期を見据えた話し

合いを本人と行えないことなどが在宅移行の障壁となることが明らかとなっ

た。終末期を見据えた小児がんの子どもの退院調整は、子どもと家族の“希

望”を中心に置き、多職種で連携しながらスピード感を持って行われていた

が、利用できる資源に地域差があり医療格差の是正が課題として挙がった。 
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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、看取りの

経験が、治癒が難しい小児がん患者を

診察する際の実践に影響するのかにつ

いて検討を行った。 

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。 

②小児がんの子どもが終末期を自宅で過

ごすための退院調整の工夫や困難につい

ての研究 

小児がん拠点病院もしくは小児がん連

携病院に所属し、小児がんのこどもの終

末期を見据えた退院支援に 3例以上携わ

った経験をもつ退院支援部門のスタッフ

を対象とし、機縁法で選定した。 

令和 4年 12月から令和 5年 3月の間

に 3～5名のフォーカスグループにイン

タビューガイドを用いた半構造的面接を

1回 90分程度、3回実施した。面接には

オンライン会議システムを用いた。調査

者は医師、看護師、医療ソーシャルワー

カーで構成した。 

インタビューデータから逐語録を作成

し、研究目的に合致する語りを文脈単位

で抽出し、質的帰納的に分析を行った。 

本研究は、宮城大学研究倫理専門委員

会の承認を得て実施した。機縁法である

ため、同意書の返送先は研究事務局と

し、対象候補者の同意の有無が紹介者に

分からないよう配慮した。 

 

C. 研究結果 

①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の研究 

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）対象医師の属性 

回答医師の年齢の中央値は 44.6歳、女

性医師が 84人（28.9%）、専門医が 187人

（65%）であった。年齢の中央値は専門医

で 48.5±7.6 歳、非専門医で 37.5±6.0

歳であった。勤務先は大学病院が最も 180

人と多く（62%）、次いで小児病院 40人（14%）

であった。看取りのための在宅移行を 1度

でも経験したことがある医師は全体の

75.9％であり、非専門医でも 63％が経験

していた。小児科医のための緩和ケア教

育プログラム（CLIC: Care for Life-

threatening Illnesses in Childhood)、

CLIC-T（CLIC-Team）、PEACE（Palliative 

care Emphasis program on symptom 

management and Assessment for 

Continuous medical Education）などの

緩和ケアに関する教育プログラムの受講

経験がある医師は全体の 80%を占め、専門

医では 87%、非専門医では 68%であった。 

2） 終末期の小児がん患者を担当す
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る医師の姿勢や理念に関すること（表３） 

小児がん患者の在宅移行については、

62％の非専門医が「どの時期に在宅移行

してよいか、タイミングが分からない」と

回答し、専門医の回答 38%と比較し有意に

多かった（P＜0.01）。また、「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

念を持っている割合は全体の 42％（専門

医 42％、非専門医 41％）であり、「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」と答えた医師は全体の 36％

（専門医 35％、非専門医37％）であった。

また、「医師自身が、患者が治癒困難であ

ることを受け入れることが難しい」と答

えた医師の割合も全体の 14％（専門医

12％、非専門医 20％）であった。 

3） 終末期を見据えた話し合いの実

践内容（表４） 

病状認識の確認と意向の共有について、

①「病状についての理解を確認する」、②

「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」、③「希望

する治療、療養の場所について話し合う」

の 3 項目を設定し、医師が、家族及び本

人との話し合いをそれぞれどの程度行っ

ているかを質問した。医師が、家族と話し

合いを行っている割合はそれぞれの項目

で①84％、②76％、③64％であった一方で、

本人とは①43％、②44％、③44％と半数以

下の医師しか話し合いを行っていなかっ

た。 

また、終末期を見据えた話し合いとし

て、④「治癒が望めない病状について伝え

る」、⑤「残された時間について伝える」、

⑥「心肺蘇生を実施するか否か（DNAR）に

ついて話し合う」、⑦「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」の 4項目を設定し、医師が、家族及び

本人との話し合いをそれぞれどの程度行

っているかについて尋ねたところ、家族

との話し合いは④80%⑤66%⑦78%⑧75％

であった一方で、本人とは④18％、⑤9％、

⑥6％、⑦6％と話し合いはほとんど行わ

れていなかった。専門医と非専門医間の

サブグループ解析では、現状認識の確認

と終末期を見据えた話し合いの７項目す

べての項目で専門医が家族との話し合い

を非専門医よりも行っていたものの（P＜

0.01）、本人と終末期を見据えた話し合い

については、専門医、非専門医ともに行っ

ておらず、有意差は認めなかった。  

4）小児がん患者の在宅移行に向けた情

報共有の現状（表 5） 

院内の情報共有について、①「治癒が難

しい患者の現状や治癒方針についてのカ

ンファレンスを実施している」と答えた

医師は 82%、「本人、家族の希望について

の情報共有のカンファレンスを行ってい

る」と答えた医師は 75％、「多職種参加の

情報共有のカンファレンスを行っている」

と答えた医師は 76％に達したものの、「死

亡後のデスカンファレンスを行っている」

と答えた医師は 51%であった。院外（訪問

診療、訪問看護）の情報共有については、

在宅移行前に 50％、在宅移行後に 47％の

医師が院外と連絡を取っていると答えた

ものの、「普段から訪問診療、訪問看護と

交流する機会を持っている」と答えた医

師は 15％であった。また、「在宅ケアに関

する情報をパンフレットなどを使って患

者に情報提供している」という医師の割
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合は 10％であった。 

６）小児がん患者の在宅移行に向けた

地域連携の課題（表 6） 

「小児がん患者を地域へ連携するにあ

たり、小児がん患者の在宅介護を支える

介護制度、介護サービスが不十分である」

と答えた医師はそれぞれ 81％、83％であ

った。また「医療者向けの」、または、「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」と答え

た医師は、それぞれ 82％、87％であった。

また、「在宅で使える薬剤や医療機器等が

限られている」と答えた医師は 71％おり、

「訪問診療には」、または「訪問看護ステ

ーションには」、「末期がん患者を診るこ

とが難しい」と答えた医師は 35％、34％

存在した。 

②小児がんの子どもが終末期を自宅で過

ごすための退院調整の工夫や困難につい

ての研究 

3 回のフォーカスグループインタビュ

ーを実施し、計 11名（看護師 5名、医療

ソーシャルワーカー6名）が参加した。 

終末期を見据えた小児がんの子どもの退

院調整は、＜在宅移行の調整にかけられ

る時間的猶予が少ない＞、＜家族が状況

を受け止め切れていない＞、＜自宅での

急変や看取りを見据える必要性＞、＜子

ども自身の意向が見えにくい＞、＜医療

資源が地域ごとに異なる＞という特徴を

もっていた。このような中で、＜先々を見

据えて早期から地域の医師に繋げる＞な

ど終末期以前から関係性構築の機会を調

整するとともに、終末期には＜多職種で

役割を分担し退院調整業務に専念＞、＜

子ども本人と家族員それぞれの意向の丁

寧な把握＞、＜“希望”に沿った調整＞、

＜バックベッドの調整＞を行い、子ども

と家族が安心して自宅で過ごせる調整と、

地域の医師や看護師が安心して引き受け

られる調整を行っていた。 

D. 考察 

①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の研究 

今回の調査から以下の 3つの点が明ら

かになった。  

 第一に、小児がん治療医の多くが看取

りのための在宅移行を経験したことがあ

ることである。看取りのための在宅移行

を 1度でも経験したことがある医師は全

体の 70％以上、非専門医でも約半数以上

であった。14歳以下の小児がん患者の在

宅死亡率は 2006年 2.2％から 2020年

31.6％と増加しており 6）、そのことが医

師の経験値を高めていると考えられた。

一方で、非専門医は専門医と比較して有

意に、在宅移行のタイミングがどの時期

が良いかわからないと困難感を抱えてい

ることもあり、経験を共有し教育、啓発

を行っていく必要性があると考えられ

た。 

次に、在宅移行に医師自身の価値観や

葛藤が影響している可能性があることが

明らかとなった。約 40％の医師が、在宅

移行を行うことで、患者家族が医療者に

あきらめられたと思われるのではないか

と考えていたり、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と考

えていたりしていた。小児がん治療は、

抗がん剤治療が長期にわたり、最期まで

積極的治療が行われる傾向にありそれが

主治医としての過剰な負担につながって
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いる可能性がある。主治医が一人で抱え

込まないようにする多職種の連携が重要

と考えられる。今回の結果でも院内の情

報共有のカンファレンスが 70％以上の病

院で行われている実態も明らかになって

おり、カンファレンスの開催頻度や様々

な職種の役割分担、支援の方法を含め検

討していく必要がある。 

第 3に、終末期を見据えた話し合いに

ついて家族との話し合いは行っているも

のの、意思決定能力のあるこども本人と

の話し合いは十分に行われていないこと

が明らかとなった。医師の緩和医療分野

での卒後教育として、PEACE,CLICといっ

た教育プログラムが開発され実践されて

いる。今回の調査対象者の 80％以上が

CLICもしくは PEACE の受講歴があった

が、回答した今回の小児がん治療医にお

いても、治癒が難しい状況にある本人と

現状を共有することができていたのはわ

ずか 40％であった。今回の結果から、本

人との対話を進めるにあたり、医師のコ

ミュニケーション技術を向上するために

は、既存の緩和医療分野の卒後教育シス

テムに加えて、コミュニケーションを重

視した卒前、卒後教育を構築する必要性

があると考えられた。 

②小児がんの子どもが終末期を自宅で過

ごすための退院調整の工夫や困難につい

ての研究 

重症心身障害をもつ子どもの退院調整

は、退院後に長く続く子どもと家族の生

活を「安全・安定」して送ることに主眼が

置かれる一方、終末期を見据えた小児が

んの子どもの退院調整は、家族の揺れ動

く気持ちを支えながら、子どもと家族の

「希望」に主眼を置き、多職種で連携しな

がらスピード感を持って行われており、

難しい場面で意思決定を支える能力、多

職種間連携の促進が重要と考える。 

また、成人領域の退院調整と比べ、地域

で利用できる資源が少ないこと、資源に

地域差があること、患者自身の意向が見

えにくいこと、小児がん医療の進歩で治

療選択肢が増えたことにより終末期を見

据えた退院に舵を切る難しさを抱えてい

ることが明らかになった。地域による医

療格差の是正、終末期に限らず日頃から

子どもの意向を大切にする姿勢のさらな

る育成が求められると考える。 

E. 結論 

①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の研究 

小児がん治療医の 70％以上が看取りの

ための在宅移行を経験していた。また、

小児がん治療医の視点から見た在宅療養

への移行の際には、医師自身の価値観や

葛藤、終末期を見据えた話し合いを本人

と行えないことなどが障壁となることが

明らかとなった。 

②小児がんの子どもが終末期を自宅で過

ごすための退院調整の工夫や困難につい

ての研究 

終末期を見据えた小児がんの子どもの

退院調整は、子どもと家族の“希望”を

中心に置き、多職種で連携しながらスピ

ード感を持って行われていた。一方、利

用できる資源に地域差があり医療格差の

是正が課題として挙げられた。 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 
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該当なし 

２． 学会発表 

2022年小児科学会で発表 

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） 

小児がんの子どもに対する充実した在宅医療体制整備のための研究 

研究分担：在宅療養する終末期小児がん患者の輸血基準と実施場所の現状 

分担研究報告書 

 

研究分担者 西川英里 1)2)、岩本 彰太郎 3)  

１） 国立成育医療研究センター緩和ケア科 医師 

２） 名古屋大学 小児科 医師 

３） 三重大学医学部附属病院小児・AYAがんトータルケアセンター 医師 

 

A. 研究目的 

終末期の小児がん患者（0～18歳）と

家族が療養場所を検討する場面で、輸

血需要があることは在宅療養を選択す

る際の大きな障壁である。終末期にお

いても、限られた療養生活の質を保つ

ために輸血が継続される必要がある

が、在宅で輸血を実施できる在宅診療

研究要旨 

終末期の小児がん患者（0～18 歳）の療養生活の質を保つために輸血療法が安全に実施

される必要があるが、在宅で輸血を実施できる診療所の実態は十分把握されていな

い。また在宅で血小板輸血を行うに当たっては、製剤管理の煩雑さや副作用対策など

の観点から患者のニーズに十分対応できていない可能性がある。令和 3 年度は小児在

宅輸血の実態を調査し、課題抽出を行うとともに、在宅輸血を実施している医療機関

をデータベース化（リソースマップ作成）することを目的に 20 床以下の在宅診療所

1417 か所を対象にアンケート調査を実施した。回収率は 209 か所（14.74％）と低

く、リソースマップの作成は困難であった。在宅輸血経験施設は 109 か所も、小児在

宅輸血実施施設はわずか 10 施設（10％）にとどまり、在宅輸血時の副反応対応も含め

専門医との地域医療連携体制の強化や輸血指針の確立を求める意見が多かった。令和 4

年度は前年度の調査を踏まえ在宅輸血経験の豊富な在宅診療所を対象に在宅血小板輸

血の実際を調査することで、在宅血小板輸血の指針を作成することを目的とした。2 年

間で 10 件以上の在宅血小板輸血施行経験をもつ在宅診療所が 17 施設抽出された。こ

れらの施設に血小板輸血の実際についてアンケート調査を行ったところ、8 施設

（47％）から回答を得た。これらの施設の多くは東京都の小規模医療機関における輸

血マニュアルを参考にした独自のプロトコールをもとに在宅輸血を実施していること

が明らかになった。一方、全国で利用可能な在宅血小板輸血指針がないことが課題と

して抽出された。今後、成人領域を含めた専門家や学会等と連携し、指針の整備を進

めていくことが必要と考えられる。 
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チームは限られている。そのため、在

宅療養を希望した場合でも、輸血は紹

介元施設や地域基幹病院で実施されて

いることが多い。一部の在宅診療所、

訪問診療チームで、在宅で小児がん患

者に対する輸血が実践され、経験が蓄

積されているが、その実態は十分把握

されていない。また、特に在宅での血

小板輸血は製剤管理の煩雑さや副作用

対策の困難さから患者のニーズに十分

対応できるだけの提供体制がないと考

えられ、在宅血小板輸血施行のための

指針の制定が求められていると想定さ

れた。 

在宅輸血の実態を明らかにし、終末期

小児がん患者の在宅血小板輸血に関し

て、輸血施行の参考となるような指針

作りを行う。 

令和 3年度の本研究において令和 2年

度に輸血製剤を提供された 20床以下

の在宅診療所 1417か所を対象に在宅

輸血の実態調査を行ったところ、在宅

血小板輸血件数の豊富な 17施設が抽

出されたため、令和 4年度はこれらを

対象に在宅血小板輸血の実際について

詳細に調査を行った。 

 

B. 研究方法 

令和3年度は令和2年度に輸血製剤を提

供された20床以下の在宅診療所1417か

所を対象に在宅輸血の実態調査をアン

ケートにて行った。 

令和 4 年度は前年度の調査で判明した

在宅血小板輸血の経験が 2年間で 10件

以上ある施設を対象に在宅血小板輸血

の実態をアンケートにて調査した。 

 

C. 研究結果 

『１．令和 3年度の結果』 

【回収率】 

1417施設に配布し、返信数（返信率）は

209施設（14.74％）。返信内訳とし、「在

宅輸血経験なし」は 109施設、「在宅輸

血経験あり」は 100施設であった。 

【１． 在宅輸血をした経験 109施設】 

成人患者輸血経験施設は 98施設に対して、

小児患者輸血経験施設はわずか 10 施設

（10％）であった。 

【２． 今後ニーズがあれば在宅/外来輸

血に対応可能か】 

在宅輸血経験のない施設の半数は対応可

能と回答があった。一方、在宅輸血経験施

設の 93％は対応可能も、7％は今後困難と

回答した。 

【2-1．2.で可能と回答したうち、外来で

実施可能な輸血製剤および小児への対応

の可否】 

在宅輸血経験のない施設のうち 54施設か

ら回答がり、28 施設は赤血球輸血のみ、

1 施設は血小板輸血のみ、23 施設は両者

の輸血に対応可能とあった。また、13 施

設（25％）は小児にも可能とあり、うち 4

施設は赤血球のみ、9施設は赤血球・血小

板両者の輸血が可能と回答があった。 

一方、在宅輸血経験あり施設のうち 93施

設から回答がり、21 施設は赤血球輸血の

み、41 施設は両者の輸血に対応可能とあ

った。また、47 施設（50％）は小児にも

可能とあり、うち 3 施設は赤血球のみ、

27 施設は赤血球・血小板両者の輸血が可

能と回答があった。 

【2-2．2．で可能と回答したうち、在宅で
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実施可能な輸血製剤および小児への対応

の可否】 

在宅輸血経験なし施設のうち 55施設から

回答がり、17 施設は赤血球輸血のみ、11

施設は両者の輸血に対応可能とあった。

また、小児への対応について回答のあっ

た 26 施設中 10 施設（38％）は可能とあ

り、うち 5施設は赤血球のみ、5施設は赤

血球・血小板両者の輸血が可能と回答が

あった。 

一方、在宅輸血経験あり施設のうち 93施

設から回答がり、30 施設は赤血球輸血の

み、63 施設は両者の輸血に対応可能とあ

った。小児への対応について回答のあっ

た 62 施設中 31 施設（50％）は可能とあ

り、うち 8 施設は赤血球のみ、38 施設は

赤血球・血小板両者の輸血が可能と回答

があった。 

【３．「リソースマップ」について情報の

掲載の可否】 

在宅輸血経験なし施設のうち回答のあっ

た 107施設中 58施設、在宅輸血経験あり

施設のうち回答のあった 97 施設中 82 施

設が掲載可能と記載していた。 

【４.在宅療養する患者さんの輸血の基

準（輸血の場所を問わず）】 

● 赤血球輸血 

 

回答のあった施設のうち約 85％は 7g/dl

以下を基準としていた。 

● 血小板輸血 

 

回答のあった施設のうち約 77％は 2 万

/ul以下を基準としていた。 

【５.2 年間での患者の自宅以外で輸血

（自施設など）を行った件数。（製剤毎）】 

● 赤血球輸血 

 

● 血小板輸血 

 

【６. 2年間での「在宅輸血」の件数。年

代・製剤毎）】 

● 赤血球輸血 

 
● 血小板輸血 
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【７．在宅輸血を実施する際の連携施設

について】 

製剤オーダー、製剤管理、製剤搬送につい

て質問し、自施設がそれぞれ 75％、91％、

79％と最多であった。なお、製剤搬送につ

いては、自施設に次いで日本赤十字血液

センターが 19％であった。 

【８．在宅輸血中に医療介入の必要な副

作用（重症度問わず）の頻度】 

回答のあった 89 施設中、65 施設（73％）

は「なし」であったが、23 施設（26％）

が「5％未満も認めた」と回答があった。 

【９．在宅輸血中の副作用への対応】 

複数回答可の設問で、72 施設は「自施設

スタッフで可能なものであれば在宅で対

応」、26施設（25％）は「地域基幹病院と

あらかじめ連携をとり在宅対応困難時は

紹介する」とあった。 

【１０．在宅輸血中にアナフィラキシー

などの緊急対応を要した経験の有無】 

回答のあった 93施設中、5施設（5％）は

「ある」と回答していた。具体的には以下

の記載があった。 

・血小板輸血時、全身に発赤出現、・TACO

疑い、・じん麻疹、・呼吸困難、全身発赤、・

血小板輸血で喘息・SPO2 低下・呼吸困難

出現もプレドニン 40ｍｇ静注で軽快。 

【１１．在宅輸血をした患者さんの病態。

（製剤毎） （重複回答可）】 

赤血球輸血については、85 施設は悪性疾

患、46 施設は良性疾患に、血小板輸血に

ついては 50施設は悪性疾患、21施設は良

性疾患に輸血を実施していた。 

【１２．在宅輸血を必要とした主な理由

（重複回答可）】 

「QOL の維持」が最多で 88 施設、次いで 

「本来通院する基幹病院が遠方であるた

め（通院困難も含む）」が 43 施設であっ

た。 

【１３．在宅輸血に至った経緯（重複回答

可）】 

「基幹病院より依頼された」が最多で 53

施設、次いで「患者からの依頼」が 47施

設、「自施設判断」が 16 施設の順であっ

た。 

【１４．在宅輸血の見守り（重複回答可）】 

１） 輸血開始から 1時間以内 

訪問医師が最多で 70施設、次いで訪

問看護師が 65 施設、患者家族が 33

施設の順であった。 

２） 輸血開始 1時間以降から終了まで 

訪問看護師が最多で 77施設、次いで

患者家族が 42 施設、訪問医師が 15

施設の順であった。 

 

【１５．在宅輸血にかける時間と医療者

の付き添い時間。（製剤毎）】 

ここでは在宅輸血中の医療者などの付き

添う時間について記載する。 

● 赤血球輸血 
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● 血小板輸血 

 

【１６．在宅輸血担当者の専門領域（重複

回答可）】 

 

【１７．在宅輸血に関しての意見。（自由

記載）】 

代表的な意見は以下であった。 

・手間、時間 

・クロスマッチの問題（煩雑さ、有効期限

の短さ、検査費用は持ち出しなど） 

・輸血カンファレンスに病院も前向きに

対応してほしい 

・診療報酬の算定、付き添い時間、輸液ポ

ンプのコスト算定ができるとよい 

・血液専門医と連携が取れる体制（白血病

の診療） 

・副作用を考えると院内が望ましい。やむ

を得なければ在宅でも対応。 

・電子カルテへの手入力によるミスの不

安 

・前投薬、付き添い、バッグ回収など同日

訪問のコスト算定不能 

・ルート確保、製剤の管理 

・キャンセル時は破棄しなくてはならな

い 

・病院で行うための送迎を担当している 

・QOL改善に大きく貢献できる 

・自宅に帰れる人が増えた 

・輸血の辞め時についての見極めを家族

に説明しないといけない 

・製剤管理、検査、運搬など基幹病院と協

力して柔軟に運用できる体制が必要 

【１８．在宅血小板輸血をする際の問題

点や困りごと。（自由記載）】 

代表的な意見は以下であった。 

・期待するほど検査値の改善はない（抗体

産生も；HLA一致製剤の準備は困難） 

・保存（震盪器が高い、搬送中揺らせない、

震盪器を赤十字社が貸し出してほしい） 

・製剤の費用が高いので破棄したくない 

・赤血球より副反応が多そう 

・半日で 2 人程度が限界で収益にならな

い 

・副作用のアレルギーの遅発症状の対応

に困った 

・製剤の取り寄せにかかる時間、連休など

の際のスケジューリングに困った 

【１９．在宅療養中の終末期小児がん患

者さんにおける輸血を行う適切な場所。

（自由記載）】 

48施設から回答があり、4つに分類でき

18

6

4

22

43

22

7

2

ｉ.その他（一般診療医） 8

2

3

4

1

2

13

ｇ.総合診療専門医

ｈ.家庭医療専門医

ｆ.外科専門医

ｅ.内科専門医

ｄ.緩和ケア専門医

ｃ.小児血液がん専門医

ｂ.小児科専門医

未入力

ｉ.その他（救急科専門医）

ａ.血液専門医

ｉ.その他（泌尿器科専門医）

ｉ.その他（循環器専門医）

ｉ.その他（消化器専門医）

ｉ.その他（呼吸器専門医）
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た。その頻度は、「本人・家族の希望療養

場所」が最多で 75％、次いで「在宅」が

15％、「診療所・病院」が 6％、「回答困難」

が 4％であった。 

【２０．在宅療養中の終末期小児がん患

者さんにおける輸血の課題。（自由記載）】 

24 施設から回答があり、4 つにカテゴリ

ー化できた。頻度の多い順に、「小児科専

門医を含む地域連携体制」が 49％、次い

で「ガイドライン（適応と副反応対応）」 

「家族の病状理解」及び「その他」がそれ

ぞれ 17％であった。 

具体的には以下のような記載があった。 

・内科医なので血管確保が困難 

・ポートが必要 

・ガイドライン策定が必要 

・経験のあるスタッフ不足 

・小児科専門医との連携 

・在宅の担い手不足 

・親の理解、急変時の家族の受け入れ 

・当院では在宅療養中の終末期小児がん

患者の管理や看取りでさえ経験がないの

に、ましてや輸血ともなれば一般的な訪

問診療で対応できるのか疑問である。 

・在宅輸血を実施しようとすると、製剤の

量など調整等が難しいと考える。対応策

として、基幹病院等にて製剤を調整後、訪

問看護ステーション等で配送、実施でき

れば実施が可能と考える 

・一度、在宅で輸血を始めた場合、亡くな

る瞬間まで輸血を中止するタイミングも

なくなってしまう。 

 

『２．令和 4年度の結果』 

令和 2年から令和 3年の 2年間に日本

赤十字社から輸血製剤を提供された在

宅診療所のうち、2年間に 10件以上在

宅血小板輸血の経験がある 17施設が

抽出された。 

これらを対象に血小板輸血の実際につ

いてアンケート調査を施行した。 

回答率は 47％であった。 

各設問に対する結果は以下の通りであ

る。 

１． 在宅療養する患者さんに対する

血小板輸血に関して、参考にし

ているマニュアル（例：東京都

の小規模医療機関における輸血

マニュアル）などはあるか 

 

 

2． 設問 1．が「はい」だった施設で具

体的なマニュアルは何か 

1．東京都の小規模医療機関における輸

血マニュアル （4施設） 

2．輸血用製剤取り扱いマニュアル（日

本赤十字社）（2施設） 

2．小規模医療機関における輸血マニュ

アル（日本輸血・細胞学会）（2施設） 

以下各 1施設 

・血液センターからいただいたガイド

ライン 

・血液製剤の使用指針（厚生労働省） 

・輸血療法の実施に関する指針（厚生労
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働省） 

・医学のあゆみ Vol.258 No.13 2016 

小規模施設における輸血療法の問題点

と対策 

・在宅赤血球輸血ガイド 

・トータス在宅クリニック輸血マニュ

アル 

３．在宅血小板輸血に対して施設独自

のプロトコールはあるか 

 

４．設問 3．が「はい」だった場合 

 

 

 

 

5.設問 3で「いいえ」だった場合 
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５．在宅血小板輸血に対する意見 

・成人と小児の違いがあればマニュアル

への記載と衆知が必要 

・製剤廃棄による医療資源や経営的な損

失に配慮している 

・件数が少ない施設ほど製剤廃棄リスク

も高まるので施設間での製剤の移動など 

 法的整備が望ましい 

・もっと実施できる施設が増えるとよい 

・在宅で血小板輸血することで患者さん

の選択肢が広がる 

・全国規模の「在宅血小板輸血マニュア

ル」を作ってください 

・血小板の輸血リスクについての勉強会

が必要だと思う 

６．在宅血小板輸血ガイドライン・指針

に必要な項目は何か 

・抗血小板抗体を有する方への HLA適合

製剤の輸血の手順について 

・医療者による付き添い時間 

・アレルギー予防前投薬の規定 

・バックアップ施設との連携の規定 

・一定の観察時間を終えたら家族・付添

人による見守りを許容する 

・輸血適応の基準を専門医以外にもわか

りやすいように明確に規定 

・患者急変などで製剤廃棄になることを

最小化できるような工夫の記載 

・地域基幹病院輸血部からの製剤出庫を

許容すること 

・血小板輸血中止基準 

 

上記結果を踏まえて、終末期小児がん患

者の在宅血小板輸血に対する指針案を作

成した。 

 

D. 考察 

20 床以下の在宅診療所を対象に行ったア

ンケートでは回収率がと低く、リソース

マップの作成は困難であった。 

しかし、一方で、在宅輸血経験の無い施設

も含め、「今後、小児在宅輸血に対応可能」

とする施設が散見された。また、輸血製剤

については、赤血球製剤にとどまらず、血

小板製剤も含めた対応が可能とする施設

が多かったが、血小板製剤の保存や搬送

に手間がかかること、キャンセル時や副

作用発現時の人手も含め診療報酬の課題

を指摘する意見があった。 

こうした声は経験豊富な施設からも同

様に上がっており、在宅血小板輸血に

対するニーズは一定数存在するにもか

かわらず、十分な提供体制がないのは、

製剤管理の煩雑さや副作用対策のほか、
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製剤廃棄リスクや急変時のバックアッ

プ体制など、地域基幹病院との連携を

含めた困難さが背景にあると推測され

た。終末期小児がん患者に対する在宅

血小板輸血の指針のみですべてを網羅

することは困難であるが、輸血の実際

を安全に行うためのある程度統一され

た方法や、成人領域あるいは学会との

議論や連携の端緒として、有用である

と考えられる。 

 

E. 結論 

在宅血小板輸血経験の実態調査につき

アンケート調査を行い、輸血の実態や

参考となるマニュアル、問題点などが

明らかになった。終末期小児がん患者

に対する在宅血小板輸血の指針案をも

とに成人領域や学会との連携が必要と

なる。 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

該当なし。 

 

２． 学会発表 

西川英里他．終末期小児がん患者に

対する緩和的在宅輸血の実態調査．

第 63 回日本小児血液・がん学会学

術集会．2021 年 11 月．大阪（Web）． 

西川英里ほか 

終末期小児がん患者に対する緩和的

在宅輸血療法について訪問診療施設

への実態調査（第 84回日本血液学会 

福岡 PS1-33-3） 

 岩本彰太郎ほか 

終末期小児がん患者への緩和的輸血

療法に対する訪問診療施設が抱える

課題（第 84 回日本血液学会 福岡 

PS1-33-2） 

 

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 

 

 

 

 



31 

 

 

厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がんの子どもに対する充実した在宅医療体制整備のための研究 

研究分担：社会資源の情報共有に関する検討 

分担研究報告書 
 

研究分担者 

 荒川 歩 国立がん研究センター 中央病院小児腫瘍科 医長 

研究協力者 

 鈴木 彩 国立成育医療研究センター 医療連携・患者支援センター 医療連携室 

 清水麻理子 国立がん研究センター がん相談支援センター 

 大濱江美子 大阪市立総合医療センター 入退院センター 

 池田有美 医療法人財団はるたか会 子ども在宅クリニック あおぞら診療所せたがや 

 加藤香恵 国立がん研究センター中央病院 小児腫瘍科 

 

 

研究要旨 

在宅移行を検討する際、地域で利用可能な社会資源を探しアクセスするこ

とが最初のステップとなる。本検討チームにおいては、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

ウをまとめたパンフレットを作成し、患者の在宅移行を目指した時の一助に

することを目標とした。先行課題として令和 2 年度に実施した 11 施設の

MSW や看護師を対象とした Web ミーティングで得た情報を踏まえ、令和 3

年 7 月の大隅班班会議内での議論を通じて、在宅医療の導入を検討している

患者家族に対し、在宅医療でどのような医療資源が利用できるのかを説明す

るためのパンフレット作成することを決定した。令和 3～4 年度にかけてパン

フレットを完成させるべく議論を繰り返し、令和 4 年 4 月に患者家族および

中学生以上の患者に提供できるパンフレットを完成させ、同年 11 月の第 64

回日本小児血液・がん学会学術集会にてパンフレットの内容を紹介する発表

を行った。また、小学生以下の患者本人を対象とした小児向けのパンフレッ

トとして、子ども療養支援士がパンロット版を作成、それを元にミーティン

グを重ね、令和 5 年 2 月に小児用パンフレットを完成させた。班員の所属す

る施設や小児がん拠点病院にパンフレットを配布し、実際の説明時に使用し

た時の感想や意見を調査し、その意見を踏まえ、患者家族および中学生以上

用のパンフレットについては、令和 5 年 2 月に改訂版を作成した。今後も継

続的にアンケートを行い、改良を進める。 
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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 

令和 3 年度は、研究協力者の MSW（鈴

木・大濱・清水・池田）を中心に、患者

および患者家族に在宅医療とはどのよう

なものか、在宅医療で利用できる医療資

源はどのようなものかを説明するための

パンフレットを作成するための情報収集

及びパイロット版を作成する。 

また、子ども療養支援士（加藤）を中心

に小学生以下の低年齢の患者を対象とし

て、在宅医療について説明するための小

児向けのパンフレットについての検討も

始める。 

令和 4 年度は、前年度に検討を重ね、制

作中のパンフレットを 4 月中に完成させ

る。研究協力者の MSW（鈴木・大濱・

清水・池田）を中心に、班員の所属する

施設や、小児がん拠点病院に完成版のパ

ンフレットを送付、作成したアンケート

を用いて、実際の説明時に使用した際の

感想や意見のフィードバックを得る。必

要に応じてパンフレットの改良を行う。

日本小児血液・がん学会学術集会および

日本緩和医療学会学術大会においてパン

フレットの内容を紹介することを主な目

的にし、学会発表を行う。 

また、子ども療養支援士（加藤）を中心

に小学生以下の低年齢の患者を対象とし

て、患者本人に在宅医療についての説明

を行うための小児向けのパンフレットを

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および患

者に説明するためのパンフレットの内容

および活用方法について検討する研究で

あり、個人情報を取り扱うことは少な

く、倫理面の問題は少ない。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 

令和 3 年 7 月の班全体の班会議後より、

研究協力者とともに、患者および患者家

族が在宅医療とはどのように行われるの

かのイメージを持ちやすいようなパンフ

レットはどのようなものか、実際説明を

行う MSW の視点を重視しながら Web

カンファランスを実施し、内容の議論を

行った。令和 3 年 11 月より、パンフレ

ットに載せる具体的な内容の議論、パン

フレット内で使用する写真の選定を開

始、また、患者側に受け入れやすい構成

にするためパンフレット内に多くのイラ

ストを使用することとした。イラストの

制作については専門家の意見を参考に、

見る方の視覚面においても配慮し、ユニ

バーサルデザインを取り入れることとし

た。 

令和 4 年 4 月に患者家族および中学生以

上の患者に提供できるパンフレットを完

成させた。具体的には、どこの地域にお
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いても療養場所の選択肢が公正に提示で

きるよう、また相談に応じる側も適切に

案内できるよう説明時に書き込みながら

使用できるタイプのパンフレットとし

た。 

班員の所属する施設や、小児がん拠点病

院を中心とした 12 施設にパンフレット

を配布した。実際に患者に対してパンフ

レットを用いて在宅医療についての説明

を行った際の使用感についての感想や意

見のフィードバックを得て、内容の見直

しを行い、令和 5 年 2 月にパンフレット

の改訂を行った。清水が実際の説明時に

使用した時の感想や意見を調査するため

のアンケートを作成した。アンケートは

今後も継続して実施する予定としてい

る。 

令和 4 年 11 月の第 64 回日本小児血液・

がん学会学術集会にて鈴木が、パンフレ

ットの内容を紹介する発表を実施した。

令和 4 年 12 月に清水が第 28 回日本緩和

医療学会学術大会に、小学生以下の小児

患者に対するパンフレット作成の過程や

内容を紹介する演題の抄録を提出した。 

また、小学生以下の患者を対象とした小

児向けのパンフレットについては、子ど

も療養支援士（加藤）を中心にパンロッ

ト版を作成、それを元にミーティングを

重ね修正を繰り返した上で、令和 5 年 2

月に小児用パンフレットを完成させた。

小児向けのパンフレットについては、在

宅導入・移行の過程に子ども自身が主体

的に参加し、安心感と前向きな気持ちを

持ちながら進んでいけるように、子ども

が医療スタッフに“伝えたいこと”や子

どもが気持ちを表現できるツールになる

よう配慮した。さらに専門家の意見を参

考に子どもの親しみやすいイラストや色

合いという点にも考慮した。 

 

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。令和 3

～4 年にかけてパンフレットの作成を行

い、患者家族および中学生以上の患者向

けのパンフレットと小学生以下の患者向

けの 2 種類のパンフレットを完成した。

年度内にパンフレットの作成を終了し、

目標を達成した。 

 

E. 結論 

今後は、実際にパンフレットを使用した

際のフィードバックを具体的に受けた上

で、パンフレットをさらに改良し、全国

に普及することを目標に、パンフレット

を紹介するワークショップの開催を予定

している。 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

２． 学会発表 

鈴木彩、清水麻理子、大濱江美子、池田

有美、加藤香恵、荒川歩、大隅朋生： ｢小

児がん患者の在宅移行を推進するため

のリーフレットの作成｣第 64 回日本小

児血液・がん学会学術集会、2022.11.25

（東京） 
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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） 

小児がんの子どもに対する充実した在宅医療体制整備のための研究 

研究分担：小児緩和ケア病室調査 

分担研究報告書 
 

研究分担者 倉田 敬  

所属：長野県立こども病院 血液腫瘍科 職名：副部長 

       古賀  友紀   

所属：九州大学病院 小児科  職名：准教授 

研究協力者 濵田  裕子 

所属：第一薬科大学 看護学部  職名：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部屋についての調

査を行うことにより各施設での看取り

の取り組みについて調査すること、ま

た自院以外の施設に小児がん患者の看

取りを依頼した経験のある施設への追

加調査を行うことにより、治療病床、

家以外での小児がん患者の看取りの実

態を明らかにすることを目的とする。 

 

B. 研究方法 

小児がん患者の看取りのための病室を

有する施設に関しては担当者にオンライ

ンインタビューを行い、①病室の概要、

運営方法、②入室・利用基準、③運営期

間、看取りの実績、④スタッフの意見、

改善点について聞き取りを行った。 

前年度のアンケートで小児がん患者の

終末期医療・看取りを自院以外の施設に

依頼したことがあると回答した施設に対

し、①直近 5年程度の連携施設数、②ど

のようなタイミングで依頼するか、③転

院後の関わりについて、④連携にあたっ

研究要旨 

令和 1 年度から令和 2 年度の小児がん患者に対する在宅医療の実態とあり

方に関する研究にて治療病床、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アンケート調査を行った。アンケート

調査の結果、小児がん患者の看取りのための病室がある施設は全体の 6.7%

で、自院以外の施設に小児がん患者の看取りを行った経験のある施設は全体

の 37.5%だった。二次調査への協力が得られた施設、小児がん患者の看取り

のための病室を有する 8 施設に対し追加調査を行ない、各施設の現状、課題

をまとめた。 

ご記入ください 
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ての好事例、課題の残ったケース、⑤連

携施設の意見や感想、⑥連携にあたって

の工夫についてのアンケートを郵送し集

計した。令和 4年度は上記アンケートに

加え、看取りのための病室を有する 3施

設に対しオンラインインタビューを行っ

た。 

（倫理面への配慮） 

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生じない。 

 

C. 研究結果 

看取りの病室を有する 8施設に聞き取

りを行った。小児がん病棟内に看取りの

ための病室を有する 3施設のうち 2施設

では治療病床としても使用されていた。

3施設は①病棟内設置型 4施設、②独立

型 3施設、③成人緩和ケア病棟設置型 1

施設の 3種類に大別できた。入室基準は

すべての施設で終末期患者優先であった

が、化学療法や輸血等の治療に対する考

え方には相違があった。各施設とも課題

はあり、病棟内設置型では、急性期と兼

務であるため終末期を迎えた患児に対す

るケアを十分に行えていないと感じるス

タッフの意見があった。独立型では開設

当初のスタッフの経験値の低さを補う研

修が必要であること患児との早めの関わ

りが必要であることが挙げられた。成人

緩和ケア病棟設置型では、緩和ケア病棟

スタッフが小児とその家族への対応に困

難感を感じることがあった。また緩和病

室が 1室の場合は同時に複数の患者が利

用できないという課題も挙げられた。 

小児がん患者の終末期医療・看取りを自

院以外の施設に依頼した経験を有する施

設に対するアンケートでは 34 施設中 24

施設(回収率 70%)から回答があった。各施

設での連携先施設は平均 2.5 施設、直接

在宅医療に依頼する場合は平均 4.8 施設

あり、在宅施設と連携することが多いこ

とが分かった。また地域連携室経由で他

施設と連携している施設が 82.1%だった。

小児がん施設から他施設への移行を依頼

するタイミングは積極的治療終了時が

89.2%を占めた。小児がん施設の 75%は転

院や在宅医療移行後にも何らかの形で連

携を継続していた。 

各施設から好事例が挙げられたが、好事

例のキーワードは連携、患者(家族)と連

携施設・在宅医との信頼関係、在宅医の選

択、在宅輸血、家族の受け入れ、家族ケア

であり、同時にそれらは課題の残った症

例でのキーワードでもあった。課題の残

ったケースでは小児がん施設での症状コ

ントロールに時間がかかった症例、医療

過疎地域への在宅移行などが挙げられた。

連携施設の意見、感想では患者との信頼

関係の構築や訪問診療、訪問看護の関わ

るタイミング、輸血の困難さなどが挙げ

られた。連携における工夫では小児がん

施設のバックアップ体制や連携施設を集

めての研修会の開催等が挙げられた。 

 

 

D. 考察 

小児がん患者の看取りのための部屋を

持つ施設は少数で、それぞれの施設での

課題も明らかになった。今回の調査では 3

種に大別した病室のうち、どのタイプの

病室が最も優れているかは決められなか

ったが、患者、患者家族、医療スタッフの
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意見を反映した看取りのための病室づく

りが必要であることが分かった。 

小児がん施設から他施設へ移行する場

合、在宅医療へ直接移行する機会が多い

ことが分かった。今回のアンケートでは

地域基幹病院などへの移行についての回

答は限られていたが、アンケートの内容

が在宅医療も併記していたため、経験数

の多い在宅移行についての回答が多かっ

たためと考えられた。 

地域にかかわらず、地域連携室を中心と

した連携を行い、小児がん施設は地域移

行後も連携を継続し、小児がん患者のみ

ならず、家族を含めたケアを行うことが

小児がん患者の地域での看取りを行う場

合には不可欠であると考えられた。病状

により在宅移行が厳しい患者の受け入れ

先として緩和ケア病室が必要であり、ど

のような病室やケアの提供が終末期の小

児がん患者、家族にとって有用であるか

についてのさらなる検討が必要であると

考えられた。 

 

E. 結論 

小児がん患者のための緩和ケア病室を

有する施設は少数であるが、施設ごとの

緩和ケア病室の内容やそれぞれ特有の課

題があることが分かった。他施設との連

携については地域連携室が連携の橋渡し

をし、小児がん施設が移行後も他施設と

の連携を継続し、家族も含めた患者の終

末期ケアを行うことが小児がん患者を看

取るために重要であることがわかった。 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

「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」 

第 27回日本緩和医療学会学術大会に

てポスター発表(令和 4年 7月 神戸) 

（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 
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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） 

小児がんの子どもに対する充実した在宅医療体制整備のための研究 

研究分担：在宅死亡後の病理解剖調査 

分担研究報告書 
 

研究分担者 荒川ゆうき 埼玉県立小児医療センター 血液・腫瘍科 

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 

子ども在宅クリニックあおぞら診療所墨田  

 

 

A. 研究目的 

在宅死後の病理解剖のニーズ、ならびに

社会的意義を明らかする。最終的には制

度としての実装を目指す。 

 

B. 研究方法 

まず始めに、分担研究者が臨床現場で、

在宅死後に病理解剖をご希望されたご遺

族から、聞き取り調査を実施する。次

に、現在の病理解剖の制度、ならびに在

宅死後に病理解剖に取り組まれている施

設の状況を確認する。上記調査から、社

会的ニーズや、問題点、実行可能性など

を明らかにし、始めに小児病院単施設

（埼玉県立小児医療センター）での実運

用を目指す。単施設で実施し、課題を抽

出し改善を得られた後に、国内での協力

施設へ広げる。 

（倫理面への配慮） 

ご家族からの聞き取り調査において

は、ご家族の自由意志のもと、個人情

報の開示についてもご説明する。 

 

C. 研究結果 

２０２２年２月２６日に、大隅班の研

究員を中心とした、クローズドのセミ

ナーを開催した。「子どもの在宅看取

り後に病理解剖を受ける選択肢をつく

る」というテーマを掲げ、第１部で在

宅死後に病理解剖をご希望された２組

のご遺族からインタビューを録画した

形式でお話を伺い、在宅死後に病理解

研究要旨 

近年、成人領域のみならず、小児領域においても、小児がんをはじめとした

療養期の在宅移行が進み、終末期を在宅で過ごされ、在宅でお亡くなりにな

る症例が増加傾向である。在宅移行が進む中、在宅で子どもをお看取りされ

たご家族や本人が、生前あるいは死後に病理解剖を望まれる事例が存在して

いる。そこで、在宅死後の病理解剖のニーズを調べ、必要な支援や制度、不

足しているリソースを明らかにし、実行可能性を模索していくことが、本研

究の要旨である。 
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剖を希望されるご家族のお気持ちを伺

い、大隅班の班員と共有した。第２部

では、「病理解剖の現状と展望」につ

いてを埼玉県立小児医療センターの中

澤温子医師から、「在宅死と剖検につ

いて」を実際に成人領域で実践されて

いる新渡戸記念中野総合病院の内原俊

記医師から拝聴し、現状と問題点につ

いて班員で共有した。 

また、令和 3年度に、埼玉県立小児医

療センター内で、在宅お看取り後の病

理解剖 WGを立ち上げたが、令和 4年

度には実際の取り扱い手順書を作成

し、病理解剖を希望される症例が出た

際には受け入れができるよう実装を進

めている。 

病理解剖の意義は、死因の解明がなさ

れることで、家族・医療者への最終結

論が得られること、臨床所見と病理所

見との関連付け、医療関係者へフィー

ドバックがなされることでの教育的側

面がある。加えて、死因が解明するこ

とで、ご遺族は、納得しグリーフケア

につながる側面もある。 

また、近年は分子病理解剖

（molecular autopsy）や、遺伝学的

病理解剖（genetic autopsy）が可能

となり、病理解剖時に採取された検体

を用いて、次世代シーケンス（NGS）

技術などの網羅的遺伝学的検査によ

り、死因や病態の解明を行うことが可

能となった。小児脳幹部グリオーマな

ど、生前は部位的に生検が困難であ

り、腫瘍検体の精査ができない症例な

どの病態解明や新薬の開発も期待され

る。 

しかしながら、病理解剖は死後である

ために診療報酬は適用されず、実施す

る場合は病院負担で行われている実情

がある。実際に成人領域で実践されて

いる、新渡戸記念中野総合病院の内原

らも、資金獲得が大きな課題であり、

生前に病理解剖を希望された症例につ

いて確約ができないことを課題の一つ

として挙げている。 

 

D. 考察 

在宅看取り後であっても、病理解剖を希

望される事例が存在することが明らかと

なった。しかしながら、終末期の在宅医

療への移行推進の中で、故人あるいは残

されたご遺族の希望があっても、病理解

剖実行までのアクセスは容易ではない。

病理解剖は、医学の貢献、医療・公衆衛

生・医療者の教育に多大な貢献を果たす

側面も大きい。 

在宅看取り後の病理解剖については、ご

遺族・医療者双方にニーズがあり、国内で

の実行可能な仕組みが必要である。 

 

 

E. 結論 

在宅看取り後に病理解剖を希望された際

に、実行できる社会的仕組みを作ってい

くことが必要である。 

 

F. 健康危険情報 

特記事項なし 

 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 
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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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