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小児がん患者在宅移行の円滑化促進と 

在宅療養における課題とニーズ把握のための研究 

 

研究代表者：大隅朋生 
国立成育医療研究センター小児がんセンター 医師 

              あおぞら診療所せたがや 
 

 

 

 

A. 研究目的 

小児期において、がんは依然として主

要な死亡原因の一つである。近年の医療

進歩により小児がん治療成績は向上して

いる一方で、依然として一定数の子ども

たちが治癒困難ながんによって命を落と

している。多くの小児がん患者は、治癒

が困難と判断された後も病院で療養を続

研究要旨 
小児がん患者においては、近年、終末期の過ごし方に多様性が求められる

ようになり、在宅療養という選択肢が徐々に広がりを見せている。一方で、

地域医療資源格差、在宅輸血体制、意思決定支援、家族の経済的負担など、

多くの課題が存在し、患者・家族が十分に療養場所を選択できない現状があ

る。本研究では、小児がん患者と家族が、その価値観や希望に沿って療養場

所を選択できる体制構築を目的として、退院調整、在宅輸血、経済的負担、

社会資源活用、心理社会的支援、こどもの意思決定支援、成人在宅医療機関

との連携、在宅死亡後の病理解剖など、多角的テーマについて研究と実践を

展開した。研究期間を通じて、小児がん在宅療養には、多職種連携、地域ネ

ットワーク、家族の生活基盤支援、倫理的対話など、多層的かつ包括的支援

が必要であることが明らかとなった。また、在宅輸血実践、地域セミナー、

教育活動、病理解剖後 CPC などを通じて、実践的支援モデル構築が進みつつ

あることが示された。 
本研究を通じて、小児がん在宅医療においては、「自宅で過ごすこと」を目的

化するのではなく、患者・家族がその価値観や希望に沿って療養場所を選択

できることが重要であることが改めて示された。今後は、地域間格差の是

正、継続的教育体制の整備、支援モデルの標準化を進め、小児がん在宅医療

の社会実装へつなげていく必要がある。 
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け、最期を迎えることが多いが、近年で

は終末期の過ごし方に多様性が求められ

るようになり、小児がん患者においても

在宅療養という選択肢が徐々に広がりを

見せている。 

厚生労働省の人口動態統計によると、

がん患者の死亡場所としての自宅の割合

は、成人において 2006 年の 6.2％から

2020 年には 16.9％へ増加している。一

方、小児では 2006 年の 2.2％から 2020

年には 31.6％と、より大きな伸長を認め

ている。この背景には、成人領域を中心

とした在宅医療体制整備、小児がん医療

者の意識変化、新型コロナウイルス感染

症流行による療養環境への影響など、複

数の要因が関与していると考えられる。 

しかしながら、小児がん患者の在宅移

行および在宅療養には依然として多くの

課題が存在する。地域による医療資源格

差、在宅医療機関との連携不足、在宅輸

血など医療的支援体制の未整備、本人へ

の病状説明や意思決定支援の不足、家族

の経済的負担、社会資源へのアクセス困

難など、制度的・構造的要因によって、

患者・家族が療養場所を十分に選択でき

ない現状が存在する。また、在宅療養は

単なる療養場所の変更ではなく、家族全

体の生活や役割、グリーフにも大きな影

響を与えるものであり、医療のみならず

心理社会的側面を含めた包括的支援が求

められる。 

我々の研究班は、令和元年度より継続

して厚生労働科学研究費補助金（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」および「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」を推進してきた。

これらの研究を通じて、小児がん患者の

在宅移行に関する課題を多角的に明らか

にするとともに、患者・家族がより納得

した形で療養場所を選択できるための基

礎的データの収集と分析を進めてきた。 

本研究では、これまでの研究班で得ら

れた知見を基盤として、小児がん患者の

在宅移行を妨げる具体的障壁に対する実

践的解決策の構築と、在宅療養支援体制

の質的向上を目的とした。具体的には、

退院調整、在宅輸血体制整備、家族の経

済的負担、社会資源活用、心理社会的支

援、こどもの意思決定支援、成人在宅医

療機関との連携促進、在宅死亡後の病理

解剖体制整備など、多角的視点から研究

と実践を展開した。 

これらを通じて、小児がん患者と家族

が、その価値観や希望に沿って療養場所

を選択できる体制の社会実装を目指し

た。 

 

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

の報告書を参照されたい。本稿では、令和

5 年度から令和 7 年度までの研究概要に

ついて記載する。 

本研究では、小児がん患者と家族が、そ

の価値観や希望に沿って療養場所を選択

できる体制構築を目的として、多角的視

点から研究を実施した。研究開始初年度

である令和 5 年度は、各研究テーマにお

ける課題整理、研究体制構築、倫理審査申

請、調査票作成、研究協力施設との連携構
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築を中心に行った。令和 6 年度以降は、

全国調査、インタビュー調査、教育活動、

地域連携活動、実践モデル構築など、本格

的な研究および実践展開を進めた。 

【終末期を見据えた小児がんのこどもの

退院調整に関する研究】（長、名古屋、横

須賀、余谷） 

小児がん患者における在宅移行は、病

状進行の速さや時間的制約などから、医

療的ケア児の在宅移行とは異なる特有の

困難を伴う。本研究では、終末期を見据え

た小児がん患者の退院調整の特徴と工夫

を明らかにすることを目的として、退院

調整に関わった病院スタッフへのインタ

ビュー調査を実施した。結果として、限ら

れた時間の中での多職種連携、地域医療

機関との迅速な調整、家族への心理的支

援など、小児がん特有の退院調整の特徴

が明らかとなった。本成果は論文化され、

小児科学会雑誌に掲載された。 

【小児がん患者と家族の経済的負担につ

いての検討】（名古屋、余谷） 

小児がん患者家族における経済的負担

の実態把握と、その軽減に向けた課題整

理を目的として研究を実施した。研究期

間を通じて、直接非医療費および間接費

用の観点から探索的調査を行った。その

結果、医療費助成制度が存在する一方で、

交通費、付き添い者の生活費、宿泊費、休

業による減収など、療養生活全体に関わ

る「生活維持コスト」が家族に大きな影響

を与えている実態が明らかとなった。ま

た、旅行キャンセル料等の負担が、患児の

QOL や社会体験を制限する要因となるこ

とも示唆された。 

【在宅輸血調査】（岩本、西川） 

終末期小児がん患者において、輸血療

法は生活の質（QOL）維持に重要な役割を

果たす一方、輸血需要は在宅療養選択の

障壁の一つとなっている。本研究では、小

児がん拠点病院・連携病院を対象とした

全国調査および在宅輸血実施施設への詳

細調査を実施し、在宅輸血の実態と課題

について検討した。その結果、在宅輸血実

施施設および症例数の増加が確認され、

「自宅中心」から「患者・家族が希望する

場所」を重視する価値観への変化も認め

られた。一方で、人的負担、輸血製剤管理、

安全性、地域格差などの課題も明らかと

なり、標準化指針やコンサルテーション

体制整備の必要性が示された。 

【社会資源の情報共有に関する検討】（荒

川歩） 

小児がん患者の在宅移行において、地

域で利用可能な社会資源へのアクセスは

重要な課題である。本研究では、患者・家

族向け社会資源リーフレットを作成する

とともに、MSW や在宅支援看護師を対象と

したワークショップやインタビュー調査

を実施した。その結果、現場における社会

資源活用状況や課題が整理され、より実

践的な情報提供体制整備の必要性が示さ

れた。また、学童期以下の子ども向けリー

フレットの作成や実装評価に向けた検討

も進められた。 

【治癒困難な小児がんの子どもと家族の

在宅療養における心理社会的課題の研

究】（多田羅、名古屋、濱田、余谷） 

在宅療養経験のある小児がん患者家族

（遺族）および医療・教育・福祉関係者へ

の半構造化インタビューを実施し、テー

マティックアナリシスを行った。その結



 
 

6 
 

果、在宅移行の意思決定、子どもの主体性、

家族の役割変化、きょうだい支援、医療者

との協働、制度的課題など、多層的テーマ

が抽出された。また、在宅療養は「子ども

らしい時間」を可能にする一方で、家族へ

の負担や孤立を生じうる両義的側面を持

つことが示された。 

【在宅死亡後の病理解剖】（荒川ゆ、大隅） 

在宅死亡後に病理解剖を希望する家族

のニーズに対応するため、埼玉県立小児

医療センターを中心として、在宅看取り

後に病理解剖へ移行する運用モデルを構

築した。研究期間を通じて、搬送体制、病

理解剖実施体制、多職種による臨床病理

カンファレンス（CPC）開催まで含めた実

践モデルを整備し、実際の症例において

運用を行った。その結果、病理解剖は医学

的意義のみならず、ご遺族や医療者にと

ってのグリーフケアや意味づけの側面を

持つことが示唆された。 

【こどもの意思決定支援】（岡本、荒川ゆ、

長、横須賀、大隅） 

終末期小児がん患者本人への病状説明

や意思決定支援に関する課題を背景とし

て、「こどもの意思決定支援」をテーマと

した継続的セミナーシリーズを企画・実

施した。研究期間中、「こどもの声を聴く」

「生命倫理学と（こどもの）意思決定支

援」「死が避けられないことをこどもに伝

えるとき」などをテーマとしたオンライ

ン講演会を開催し、回を追うごとに参加

希望者は増加、第 4 回では 1,111 名の応

募があった。アンケート結果からは、医療

現場における倫理的ジレンマや、多職種

による継続的対話・教育機会に対する高

いニーズが示された。 

【成人の在宅医療との連携促進】（大隅、

中村、紅谷、前田） 

全国の小児がん患者・家族に療養場所

の選択肢を提供するためには、主に成人

を対象としている在宅医療機関との連携

強化が重要である。本研究では、小児がん

在宅医療に関心を持ちながらも経験の乏

しい成人在宅医療機関を対象として、教

育活動と地域連携支援を行った。研究期

間中、学会教育講演、ワークショップ、長

野、京都、仙台など各地域におけるセミナ

ーを実施し、小児がん診療施設、在宅医療

機関、訪問看護師、MSW などをつなぐ地域

ネットワーク形成を進めた。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究の遂行にあたっては、「人を対象と

する生命科学・医学系研究に関する倫理

指針」を遵守し、各研究実施施設の倫理審

査委員会の承認を得て実施した。研究成

果を公表する際には、個人を識別できる

情報の取り扱いに十分配慮し、プライバ

シー保護を徹底した。 

 

D. 考察 

本研究班の大きな目標は、小児がん患

者とその家族が、その価値観や希望に沿

って療養場所を選択できる社会の実現に

ある。研究期間を通じて、小児がん終末期

における在宅移行の実態や障壁、現場で

の工夫が具体的に明らかとなり、在宅療

養を成立させるためには、多層的かつ包

括的な支援体制が必要であることが改め

て示された。 

これまで小児がん在宅医療において

は、「自宅で過ごすこと」そのものに焦点
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が当てられることが多かった。しかし本

研究を通じて重要であることが明らかと

なったのは、「自宅」という場所そのもの

ではなく、患者・家族がその価値観や希望

に沿って療養場所を選択できることであ

る。特に在宅輸血研究では、「自宅中心」

から「患者・家族が希望する場所」を重視

する価値観への変化が示され、本研究班

が一貫して重視してきた理念とも一致す

る結果となった。 

また、本研究では単なる課題抽出にと

どまらず、実際の支援体制構築や社会実

装を見据えた実践的取り組みを展開した

点に特徴がある。退院調整、在宅輸血、社

会資源活用、意思決定支援、成人在宅医療

機関との連携、在宅死亡後の病理解剖な

ど、多角的テーマについて研究と実践を

並行して進めることで、小児がん在宅医

療を支える具体的支援モデルが徐々に構

築されつつあることが示された。 

退院調整研究では、限られた時間の中

で病院と地域が迅速に連携する重要性が

示され、在宅移行には制度や医療資源の

みならず、多職種間の信頼関係や経験の

蓄積が大きく関与していることが明らか

となった。また、成人在宅医療機関との連

携促進研究では、長野、京都、仙台など各

地域において、小児がん診療施設、在宅医

療機関、訪問看護師、MSW 等をつなぐ地域

ネットワーク形成が進みつつあることが

確認された。小児がん在宅医療は症例数

が限られるため、特定施設のみで全国を

支えることには限界があり、成人在宅医

療機関との協働や地域ネットワーク形成

は今後さらに重要になると考えられる。 

意思決定支援研究では、本人への病状

説明や意思決定支援に対する医療現場の

高い関心と葛藤が可視化された。特に、

「死が避けられない状況でどのように子

どもと対話するか」という根源的課題に

対して、多職種による継続的対話と教育

機会の必要性が示されたことは重要であ

る。講演会への参加希望者数の増加や、多

職種からの強い反響は、この領域におけ

る支援や教育の不足を示唆している。 

さらに、在宅死亡後の病理解剖研究で

は、病理解剖が医学的意義のみならず、ご

遺族や医療者にとってのグリーフケアや

意味づけの側面を持つことが示唆された。

病理解剖後に行われた臨床病理カンファ

レンス（CPC）は、多職種が患児の生と死

を振り返り、学びを共有する場としても

機能していた。これは、小児がん在宅医療

支援が「看取りまで」で終わるものではな

く、その後の家族支援や医学的検証まで

含む包括的支援であることを示している。 

また、心理社会的課題研究では、在宅療

養が「子どもらしい時間」を可能にする一

方で、家族役割の変化や孤立、きょうだい

支援など、多面的課題を伴うことが示さ

れた。さらに、経済的負担に関する研究で

は、医療費助成制度が整備されている一

方で、交通費、付き添い者の生活費、休業

に伴う減収など、「生活維持コスト」が家

族に大きな影響を与えている実態が明ら

かとなった。これらは単なる家計上の問

題にとどまらず、患児の療養環境や QOL、

さらには家族が療養場所を選択できるか

どうかにも直結する重要な課題である。

小児がん在宅医療の推進においては、医

療的支援のみならず、家族の生活基盤を

支える視点が不可欠である。 
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本研究を通じて、小児がん患者と家族

が、その価値観や希望に沿って療養場所

を選択できるためには、単一の制度や医

療技術のみでは不十分であり、医療、福祉、

教育、地域支援、倫理的対話など、多層的

支援を有機的につなぐ必要性が改めて明

らかとなった。今後は、これらの知見を基

盤として、地域間格差の是正、継続的教育

機会の整備、実践モデルの標準化を進め、

小児がん在宅医療の社会実装へとつなげ

ていく必要がある。 

 

E. 結論 

本研究では、小児がん患者と家族が、そ

の価値観や希望に沿って療養場所を選択

できる体制構築を目的として、退院調整、

在宅輸血、経済的負担、社会資源活用、心

理社会的支援、意思決定支援、成人在宅医

療機関との連携、在宅死亡後の病理解剖

など、多角的テーマについて研究と実践

を展開した。 

研究期間を通じて、小児がん在宅療養

には、地域医療資源格差、在宅輸血体制、

意思決定支援、多職種連携、家族の生活基

盤維持など、多面的課題が存在すること

が改めて明らかとなった。一方で、在宅輸

血実践、地域セミナー、教育活動、病理解

剖後 CPC などを通じて、地域ネットワー

ク形成や実践的支援モデル構築が進みつ

つあることも示された。 

また、本研究を通じて、小児がん在宅医

療には、医療技術のみならず、心理社会的

支援、倫理的対話、地域連携、家族支援を

含めた包括的支援体制が必要であること

が示された。特に、「自宅で過ごすこと」

を目的化するのではなく、患者・家族がそ

の価値観や希望に沿って療養場所を選択

できることの重要性が改めて明らかとな

った。 

本研究班の取り組みにより、小児がん

患者と家族が療養場所を選択できるため

の実践モデル構築に向けた基盤形成が進

展したと考えられる。今後は、これらの知

見をもとに、地域間格差の是正、継続的教

育体制の整備、支援モデルの標準化を進

め、小児がん在宅医療の社会実装へとつ

なげていく必要がある。 

 

F. 健康危険情報 

なし 

 

G. 研究発表 

1．論文発表 

Kurata T, Koga Y, Hamada Y, Osumi T. 

Survey of rooms used for end-of-life 

palliative care in pediatric cancer 

patients. Pediatrics International. 

2024;66(1):e70013. 

 

長祐子，横須賀とも子，余谷暢之，名古屋

祐子，大隅朋生． 

終末期を見据えた小児がん患者の退院調

整の特徴と工夫． 

Palliative Care Research. 2025. 

 

Osumi T, Yokosuka T, Nagoya Y, et al. 

Home-based care for children with 

diffuse intrinsic pontine glioma 

utilizing a medically complex 

children home-care system in Japan. 

BMC Palliative Care. 2025. 
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荒川歩，大隅朋生． 

在宅看取り後の病理解剖 ― 想いをうけ

つぐために ―． 

チャイルドヘルス. 2025. 

 

2．学会発表 

 

清水麻理子，鈴木彩，余谷暢之，名古屋祐

子，大濱江美子，池田有美，加藤香恵，横

須賀とも子，長祐子，荒川歩，大隅朋生． 

終末期を見据えた小児がんの子どもの退

院支援をテーマにしたワークショップの

実施． 

第66回日本小児血液・がん学会学術集会，

2024 年 12 月 14 日，京都（ポスター）． 

 

大隅朋生． 

教育講演 25「成人在宅医が小児がんを担

当する時のヒントになること」． 

第 6 回日本在宅医療連合学会，2024 年 7

月 20-21 日． 

 

大隅朋生，市橋亮一，紅谷浩之，宮本雄気． 

ワークショップ 8「症例から学ぶ小児がん

と看取り」． 

第 6 回日本在宅医療連合学会，2024 年 7

月 20-21 日． 

 

濵田裕子，余谷暢之，多田羅竜平，古賀友

紀，名古屋祐子，藤田紋佳，森口晴美，大

隅朋生． 

治癒困難な小児がん患児の在宅療養を支

えた家族の語りからみえる心理社会的課

題． 

第 23 回日本小児がん看護学会学術集会，

2025 年，福岡（口演）． 

 

Kae Kato, Eriko Uchida, Bunpei 

Miyazaki, Risa Yanai, Kayoko Tao, 

Natsumi Kikuchi, Kiyotaka Isobe, 

Ayumu Arakawa, Chitose Ogawa. 

Early introduction of home care and 

psychosocial support for pediatric 

patients with advanced cancer at the 

National Cancer Center Hospital, 

Japan. 

The Annual Congress of the 

International Society of Paediatric 

Oncology (SIOP 2025), Amsterdam, 2025

（Poster）． 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

該当なし 

 

2. 実用新案登録 

該当なし 

 

3. その他 

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：終末期を見据えた小児がんのこどもの退院調整に関するインタビュー調査 

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 

終末期にある小児がん患者の在宅移行

は、重症心身障害など慢性疾患の患者と

比べて、疾患の軌跡の特徴からより限ら

れた時間で行わなければならず、それゆ

えに生じる信頼関係の形成の難しさ、病

状把握の難しさといった、終末期に特有

の困難があることが指摘されている。終

末期にある子どもの在宅移行は症例数が

少ないため、スムーズな終末期の在宅移

行に向けた経験の蓄積と共有が重要であ

る。 

本研究は、終末期を見据えた小児がん

患者の退院調整の特徴と工夫を明らかに

することを目的に、退院調整に関わった

経験を有する病院内のスタッフにインタ

ビュー調査を実施した。 

 

B. 研究方法 

研究参加者：小児がん拠点病院もしくは

小児がん連携病院に所属し、小児がん患

者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

タッフを対象とした。参加者は機縁法に

てリクルートし、職種は問わなかった。 

調査期間：2022 年 12 月～2023 年 2 月 

研究要旨 
目的：終末期を見据えた小児がん患者の退院調整の特徴と工夫を明らかにする。 
方法：退院調整に関わった経験を有するスタッフにインタビュー調査を行った。フォ

ーカスグループインタビューを医療ソーシャルワーカー6 名、看護師 5 名の計 11 名

に実施し（応諾率 84.6％）、質的帰納的分析を行った。 
結果：終末期を見据えた小児がん患者の退院調整の特徴として 7 カテゴリ、工夫とし

て、在宅医・訪問看護との調整、子どもと家族との調整、病院内の調整の 3 つの調整

場面において、7 カテゴリが抽出された。受け入れ可能な在宅医・訪問看護が少ない、

症例が少なく経験が積み重ならない特徴の中で、地域と繋がりを持ち続けながら丁寧

に退院調整を行っていた。 
考察：終末期を自宅で過ごす子どもが増えており、今後、地域の情報集約や好事例の

共有など小児がん拠点病院の役割拡大を含めて検討が必要だと考える。 
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調査方法：インタビューガイドを用いた

フォーカスグループインタビューを用

い、90 分程度のインタビューをオンライ

ンで実施した。インタビュー内容は、参

加者に同意を得た後に録画を行った。 

インタビューでは、主に、終末期を見

据えた小児がん患者の退院調整の工夫や

困難、重症心身障害児の退院調整や終末

期を見据えた成人がん患者の退院調整と

の違いについて尋ねた。 

分析方法：質的帰納的分析を行った。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コ

ードとして抽出し、意味内容の類似性に

応じて抽象度を高め、カテゴリ化および

命名を行った。分析および命名は NY が 1

名で実施した後、YN が妥当性の確認を行

った。 

倫理的配慮：研究者の所属施設の倫理審

査機関の承認を得て行った（令和 4 年度 

宮城大第 459 号）。 

 

C. 研究結果 

機縁法を用いて依頼し 11 名が研究参

加に同意した（応諾率 84.6％）。参加者

の職種は、医療ソーシャルワーカー6

名、看護師 5 名であり、所属先は、小児

がん拠点病院 9名、非拠点病院が 2 名で

あった。終末期を見据えた小児がん患者

の退院調整に携わった経験年数は、1-5

年が 8 名、6-10 年が 2名、11 年以上が 1

名であり、退院調整の経験数は、10 件以

下が 3 名、11-20 件が 5名、21 件以上 3

名であった。 

終末期を見据えた小児がん患者の退院調

整の特徴 

特徴として、7カテゴリが抽出され

た。以下、カテゴリは【】、サブカテゴ

リは[]で示す。 

【受け入れ可能な在宅医・訪問看護が少

ない】は、[地域の受け皿が少ない]、

[疾患に対する地域の理解が乏しい]、

[終末期の過ごし方の選択肢が限られる]

から構成された。 

【症例が少なく経験が積み重ならない】

は、[症例数が少なく専門性が高い]、

[がん種により経過が異なる]、[病院側

も退院調整の経験が少ない]、[院内調整

に時間を要する]から構成された。 

【限られた準備時間の中で先を見越した

調整を要する】は、予後予測が短い場合

の特徴として語られ、[退院までの準備

時間が限られている]、[治癒を目指した

治療がぎりぎりまで続く]、[調整中も状

態が刻々と変化する]、[関係性の構築期

間が短い]から構成された。 

【病状が安定している時期から往診医や

訪問看護が導入されるがその時点での関

わりが難しい】は、予後予測が月～年単

位の場合の特徴として語られた。 

【現在の医療・福祉の制度内で対応する

ことが難しい】は、[各医療機関の持ち

出しや家族負担が生じる]、[利用可能な

社会資源が限られる]、[持ち帰る医療デ

バイスが多い]から構成された。 

【子どもの意向が尊重されにくい】は、

[子どもの意思が反映されにくい]、[子

どもに正確な情報が伝えられていない場

合がある]から構成された。 

【子どもが亡くなることを見据えた調整

を要する】は、[家族が精神的につらい

状況の中で調整が行われる]、[意思決定
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に時間を要する]から構成された。 

 

終末期を見据えた小児がん患者の退院調

整の工夫 

退院調整の工夫として、在宅医・訪問

看護との調整、子どもと家族との調整、

病院内の調整の 3 つの調整場面におい

て、7 カテゴリ、25 サブカテゴリが抽出

された。 

1.在宅医・訪問看護との調整 

【相性や要望を整理し丁寧に繋ぐ】は、

[在宅医と子ども・家族との相性を見極

める]、[丁寧に情報共有を行う]、[在宅

医・訪問看護の導入目的を明確に伝え

る]、[病院側が在宅側に要望しすぎない

ように調整する]から構成された。 

【病院側からのフォローアップを保障す

る】は、[密に連絡を取り合う]、[相談

先と再入院先を保障する]、[在宅側の費

用持ち出しが少なくなるよう調整する]

から構成された。 

【地域と繋がりを持ち続ける】は、[地

域内の情報のハブとなる]、[受け入れ先

を開拓し続ける]から構成された。 

2.子どもと家族との調整 

【子どもと家族の意向を主体に調整す

る】は、[子ども本人の意向を尊重す

る]、[子どもと家族の希望を優先す

る]、[選択肢の一つとして自宅で過ごす

ことを提示する]、[家族の意思決定を見

守る]から構成された。 

【自宅での生活や今後の経過のイメージ

を共有する】は、[在宅医・訪問看護の

役割を丁寧に説明する]、[今後の経過を

見据えた情報を共有する]、[外泊や一時

退院を重ねて検討を繰り返す]、[実際に

在宅移行した経験者の声を伝える]から

構成された。 

【個別の経過に応じて在宅と繋ぐ】は、

[相談態勢を整え再入院先を保障する]、

[早期から在宅/訪問看護に繋ぐ]、[求め

られているスピード感で調整する]、[支

援に入るタイミングを逃さない]から構

成された。 

3.病院内の調整 

【医療者間で連携し情報を共有する】

は、[多職種で役割を分担し情報を共有

する]、[相談しやすい関係性を構築す

る]、[在宅移行後の様子を共有し次のケ

ースに繋げる] 、[職種間で子どもと家

族への説明内容を統一する]で構成され

た。 

 

D. 考察 

本研究は、終末期を見据えた小児がん

患者に対する退院調整の特徴と工夫につ

いて退院支援経験のある担当者から聞き

取りを行った初めての報告であり、その

臨床的価値は大きい。今回我々は以下の

4 つの知見を得た。 

１つ目は、【子どもの意向が尊重され

にくい】特徴を有する終末期を見据えた

小児がん患者の退院調整において、退院

調整に関わる職種が[子ども本人の意向

を尊重する]ことを意図的に行っていた

点である。終末期にある小児がん患者の

親が自宅で過ごすことを希望する理由の

一つに、子どもの意向の尊重があると言

われており、子ども本人を中心とした関

わりが意思決定に関与している可能性が

示唆された。 

2 つ目は、【症例数が少なく経験が積み
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重ならない】特徴の中で退院調整が行わ

れていたことである。同一疾患であって

も病の軌跡は多様であり、【個別の経過

に応じて在宅と繋ぐ】必要があるため、

単一施設での経験症例の積み重ねは難し

い。今後、終末期を自宅で過ごすことを

希望する子どもと家族がさらに増加する

ことが予測されるため、小児がん拠点病

院を中心とした退院調整システムの構築

や好事例の情報共有などの体制整備が重

要になってくると考える。 

 3 つ目は、【受け入れ可能な在宅医・訪

問看護が少ない】現状に対し、【地域と

繋がりを持ち続ける】ことで、病院と地

域の繋がりをより強固なものにしようと

していたことである。このような地域に

おいては、病院から地域へアウトリーチ

することで徐々に地域の受け入れ拡大に

繋がると考える。また、各小児がん治療

施設の退院調整部門に委ねられている情

報集約や地域との調整役割を、小児がん

拠点病院や既存の地域の医療的ケア児の

相談支援センターの役割拡大によって補

っていくことが望ましいと考える。 

4 つ目として、社会資源の不足や、医

療デバイスが多いといった特徴から【現

状の医療・福祉の制度だけではカバーし

きれない】ことが明らかになった。小児

がん患者の退院調整は、病状が日々変化

する【限られた準備時間の中で先を見越

した調整を要する】特徴を持ち、障害者

手帳などの申請や、自宅での生活に必要

な生活用具の手配が追いつかない場合が

ある。現状の制度でカバーしきれていな

い点について、小児がん特有の課題に合

わせた制度設計が重要と考える。 

E. 結論 

終末期を見据えた小児がん患者の退院

調整の特徴として【症例が少なく経験が

積み重ならない】など 7カテゴリ、工夫

として【相性や要望を整理し丁寧に繋

ぐ】といった在宅医・訪問看護との調

整、【自宅での生活や今後の経過のイメ

ージを共有する】といった子どもと家族

との調整、【医療者間で連携し情報を共

有する】といった病院内の調整などの 7

カテゴリが抽出された。終末期を自宅で

過ごす子どもが増えており、地域の情報

集約や好事例の共有など小児がん拠点病

院の役割拡大を含めて検討が必要だと考

える。 

 

F. 健康危険情報 

特記すべき事項なし 

 

G. 研究発表 

1.論文発表 

名古屋祐子, 余谷暢之, 長祐子, 横須

賀とも子, 清水麻理子, 鈴木彩, 池田

有美,大隅朋生 (2025). 終末期を見据

えた小児がん患者の退院調整の特徴と

工夫：退院調整に関わるスタッフへの

フォーカスグループインタビュー. 

Palliative Care Research, 20(1), 

29–36. 

2.学会発表 

 第 29 回日本緩和医療学会学術大会

（2024 年 6 月 14-15 日）にて発表 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 

なし 
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2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん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：在宅輸血 

分担研究報告書 

 

研究分担者  

三重大学 大学院医学系研究科リサーチアソシエイト 岩本彰太郎 

都立小児総合医療センター緩和医療科 医員 西川英里 

 

研究要旨 
【背景】終末期小児がん患者では QOL 維持のため輸血療法が重要であるが、

その必要性は在宅療養選択の障壁となっている。2020 年の全国調査では在宅

輸血実施施設は 17％にとどまり、副作用対応、輸送管理、人的体制、指針不

足が課題とされた。その後、在宅診療所調査では小児在宅輸血実施施設は極

めて限られる一方、潜在的対応可能施設の存在が示唆され、血小板輸血指針

の整備も進んでいるが、実臨床への影響は十分に評価されていない。【目的】

本研究は、①在宅診療所における小児在宅輸血の実態把握、②在宅血小板輸

血実践施設 3 施設の詳細分析、③小児がん拠点・連携病院における輸血療法

の経時的変化の検討を通じて、在宅輸血の普及状況と課題を明らかにするこ

とを目的とした。【方法】①在宅診療所 1,417 施設への全国アンケート（令和

5 年）、②小児在宅血小板輸血実施診療所 3 施設の詳細調査（令和 6 年）、③

小児がん拠点・連携病院 159 施設へのアンケートと 2020 年調査との比較（令

和 7 年）を行った観察研究である。【結果】在宅診療所調査では、小児在宅輸

血実施施設は 10 施設（約 10％）にとどまったが、対応可能施設も一定数認

められた。3 施設調査では、年間 1～6 例と少数ながら重篤な副作用は認め

ず、安全性は概ね担保されていたが、製剤管理、費用負担、人員確保が課題

であった。拠点・連携病院調査では、在宅輸血実施施設は 38％から 58％へ増

加し、症例数も 26 例から 62 例へ増加した。複数症例を経験する施設も増加

し、継続的実践への移行が示唆された。また、輸血場所は「在宅」より「患

者・家族の希望」を重視する傾向が強まった。【考察】小児在宅輸血は拡大し

実践段階へ移行しつつあるが、実施施設の偏在、人的・経済的負担、血小板

製剤管理、小児特有の安全管理などの課題は依然残る。今後は小児に特化し

た標準的指針の整備と基幹病院と在宅医療機関の連携強化、教育・支援体制

の構築が必要である。 
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A. 研究目的 

本研究は以下を目的とした。 

1）在宅診療所における小児在宅輸血の

実態把握 

2）在宅血小板輸血実践施設の体制・課

題の詳細把握 

3）小児がん拠点・連携病院を対象とし

た全国調査により、2020 年調査との比較

を通じて在宅輸血の普及状況と課題の経

時的変化を明らかにする 

これにより、安全かつ持続可能な在宅輸

血体制の構築に資する知見を得ることを

目的とした。 

B. 研究方法 

本研究は、3 段階のアンケート調査から

構成される観察研究として実施した。 

第 1 に、在宅診療所を対象とした全国

調査（令和 5 年度）として、日本赤十字

社の協力のもと、輸血実施歴のある在

宅診療所 1,417 施設に対し郵送アンケ

ートを実施した。 

第 2 に、終末期小児がん患者に対する

在宅血小板輸血を実施している診療所

3 施設を対象に、体制、運用、課題に関

する詳細調査を行った（令和 6 年度）。 

第 3 に、小児がん拠点病院および連携

病院 159 施設を対象にアンケート調査

を実施し、2020 年調査との比較により

輸血療法の経時的変化を検討した（令

和 7 年度）。 

いずれの調査も無記名の郵送法により

実施し、患者個人情報は取り扱わなか

った。 

（倫理面への配慮） 

本研究は、人を対象とする生命科学・医

学系研究に関する倫理指針に基づく患

者への侵襲はない観察研究で、アンケ

ート調査を実施した。アンケートは施

設単位での回答とし、個人情報は収集

していない。具体的には、アンケート用

紙と共に研究依頼状（研究の意義と内

容、成果物についての詳細な説明を記

載したもの）も同封し、診療所の在宅医

療担当医に十分な理解を得た上で協力

していただくこととした。 

データは匿名化後、解析専用 PC の外付

けハードディスクドライブ（パスワー

ド付）に保存し、持ち出しはしないこと

とした（匿名加工情報の厳密な管理に

よる漏洩防止）。個人情報を含む研究デ

ータは、研究に必要な範囲に限定し、被

験者のプライバシー保護に十分に配慮

し、研究責任者および分担研究者のみ

が取り扱った。同意撤回後はデータを

使用しないこととした。 

C. 研究結果 

１．令和 5 年度：在宅診療所における

実態と潜在的対応可能性 

本年度では、在宅診療所を対象とした

全国調査により、在宅輸血の実施状況

および将来的な対応可能性について検

討した。 

アンケートは 1,417 施設に配布し、209

施設（14.74％）から回答を得た。内訳

は在宅輸血経験あり 100 施設（48％）、

経験なし 109 施設（52％）であった。 

在宅輸血経験施設 100 施設のうち、成

人患者への輸血経験は90施設に認めら

れた一方、小児患者への輸血経験を有

する施設は 10 施設（10％）にとどまっ
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ていた。すなわち、在宅輸血自体は一定

程度普及しているものの、小児症例に

限ると実施施設は極めて限定的であり、

成人領域との乖離が明確に認められた。 

一方、在宅輸血未経験施設においても

約半数が「今後ニーズがあれば対応可

能」と回答しており、在宅輸血に対する

潜在的な受け入れ意向は一定程度存在

していた。また、在宅輸血経験施設では

93％が今後も対応可能と回答したが、

7％は対応困難と回答しており、実施経

験があっても継続には負担や制約が存

在する可能性が示唆された。 

対応可能な輸血製剤については、外来・

在宅ともに赤血球輸血を中心としつつ、

血小板輸血にも対応可能とする施設が

一定数認められた。しかし、小児への対

応については、未経験施設では外来

25％、在宅 38％、経験施設でも 50％に

とどまり、小児対応可能施設は依然と

して限定的であった。特に血小板輸血

を含めた小児対応可能施設はさらに少

数であった。 

以上より、在宅輸血は成人領域では一

定の実施基盤が存在する一方、小児領

域では実施施設が極めて限られており、

潜在的対応可能性は存在するものの、

実際の運用には大きなギャップが存在

する状況が明らかとなった。 

 

２．令和 6 年度：在宅血小板輸血の実

践と運用上の課題 

本年度では、小児在宅血小板輸血を実

施している診療所 3 施設を対象に詳細

調査を行い、実臨床における運用実態

および課題を検討した。 

対象 3 施設すべてから回答を得た。各

施設では常勤医 4～7 名、非常勤医 5～

7 名の体制のもと、年間 1～6 例、延べ

3～27 回の在宅血小板輸血が実施され

ていた。症例数は限定的ではあるもの

の、継続的な実施が行われており、特定

施設において実践が蓄積されている状

況が認められた。なお、これまでに重篤

な副作用は報告されていなかった。 

一方で、実施にあたっては複数の運用

上の課題が明らかとなった。血小板製

剤は使用期限が極めて短く、輸血当日

の使用を前提とした前日受領が必要と

なるため、スケジュール変更や患者状

態の変化への柔軟な対応が困難であっ

た。また、診療所では夜間にスタッフが

不在となることが多く、停電時に振盪

機や空調設備が停止した場合、製剤品

質を維持できないリスクが指摘された。 

さらに、洗浄血小板製剤に関しては、発

注後のキャンセルが困難であることに

加え、廃棄時の費用を診療所が全額負

担する必要があり、経済的負担が大き

いことが明らかとなった。 

安全管理の面では、輸血開始後 30分間

は医師が立ち会うものの、その後は家

族および訪問看護師による観察体制へ

移行しており、アナフィラキシーや

TRALI などの急性重篤副作用への迅速

対応には制約があることが認識されて

いた。 

また、終末期における輸血適応につい

ては、病院医療との連続性や患者・家族

の期待との間にギャップが生じること

があり、QOL を重視した医療の考え方が

十分に共有されていない場合、適応判
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断に難渋するケースがあることが示さ

れた。 

以上より、在宅血小板輸血は一定の安

全性のもと実施可能である一方で、製

剤管理、緊急対応、人的負担、費用負担、

意思決定支援といった多面的な課題を

伴う医療であることが明らかとなった。 

 

３．令和 7 年度：全国規模における実

施状況の変化（2020 年比較） 

本年度では、小児がん拠点病院および

連携病院を対象とした全国調査を実施

し、2020 年調査との比較を行った。 

回収率は 61％（97 施設）であり、2020

年調査（77％）と比較して低下していた

が、小児がん拠点病院の回収率は 93％

と高水準を維持しており、中核施設か

らの回答は十分に確保されていた。 

終末期在宅移行の経験を有する施設は

73％であり、2020 年（75％）と大きな

変化は認められなかった。一方、症例数

の分布では、10 例以上の経験施設が

25％を占め、特に 15 例以上の施設の多

くが拠点病院に集中していた。すなわ

ち、在宅移行そのものの実施割合は横

ばいである一方、経験の集積が特定施

設において進んでいる状況が示された。 

終末期における輸血実施は 67％と、

2020 年の 52％から増加していた。輸血

実施場所については、自施設入院（77％）

は不変であったが、自施設外来（37％→

60％）および在宅輸血（38％→58％）は

いずれも増加しており、輸血提供体制

の多様化が認められた。 

在宅輸血の実施状況については、実施

施設数は19施設から28施設へ増加し、

総症例数も 26 例から 62 例へと増加し

ていた。さらに、1 例のみの施設が 70％

から 48％へ減少し、複数症例を経験す

る施設の増加が認められたほか、10 例

以上の症例を経験する施設も新たに出

現していた。これらの結果は、在宅輸血

が単発的な対応から継続的な実践へと

移行しつつある可能性を示唆するもの

であった。 

輸血基準および実施方法については大

きな変化は認められなかったが、一部

で基準値の柔軟化や個別対応の増加が

みられた。 

輸血場所に関する認識については、

2020 年には「自宅」を中心とした回答

が多かったのに対し、2025 年では「患

者・家族の希望」が最多となり、療養場

所の選択における価値観の変化が認め

られた。この傾向は在宅輸血経験施設

においてより顕著であった。 

以上より、終末期小児がん患者に対す

る輸血療法は依然として入院中心であ

るものの、外来および在宅での実施が

拡大し、在宅輸血の実施機会および経

験の蓄積が進んでいることが明らかと

なった。 

D. 考察 

本研究は、終末期小児がん患者に対する

在宅輸血療法について、在宅診療所を対

象とした全国調査、在宅血小板輸血実践

施設の詳細調査、さらに小児がん拠点・連

携病院を対象とした全国比較調査を段階

的に行うことにより、その実態、課題、な

らびに近年の変化を明らかにした点に意

義がある。 

まず令和 5 年度の調査では、在宅輸血を
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実施している診療所は一定数存在するも

のの、小児症例に対応している施設はご

く限られており、小児在宅輸血の実施基

盤が極めて脆弱であることが明らかとな

った。一方で、在宅輸血経験のない施設の

中にも「今後対応可能」とする回答が一定

数認められたことから、実施施設が少な

い背景には、ニーズの欠如というよりも、

経験不足、体制整備の未成熟、支援体制の

不足が影響している可能性が示唆された。

特に血小板輸血については、保存・搬送の

困難さ、キャンセル時の損失、診療報酬上

の不利益などが繰り返し指摘されており、

在宅輸血の中でも血小板輸血がより高い

実施障壁を有することが示された。 

次に令和 6 年度の詳細調査では、実際に

小児在宅血小板輸血を行っている施設に

おいて、重篤な副作用は経験されていな

かった一方で、その安全性は十分な準備、

経験、地域連携、そして多職種による支援

体制の上に成り立っていることが明らか

となった。特に、血小板製剤の短い使用期

限、保存環境の脆弱性、発注後のキャンセ

ル困難性、洗浄血小板製剤の高コスト、な

らびに緊急時対応の制約といった課題は、

一般の在宅医療機関にとって高い参入障

壁になっていると考えられた。また、終末

期における輸血の適応判断について、病

院で継続されてきた医療と在宅医療の現

実との間にギャップがあり、患者・家族と

の合意形成が難しい場面があることも示

された。これらの所見は、在宅血小板輸血

が単に技術的な問題だけでなく、意思決

定支援や制度的支援を含む包括的な体制

整備を必要とする医療であることを示し

ている。 

さらに令和 7 年度の全国比較調査では、

2020 年と比較して、終末期における輸血

実施施設の割合が増加し、特に在宅輸血

の実施施設数および症例数が明らかに増

加していた。加えて、単発的な経験にとど

まる施設が減少し、複数症例を経験する

施設が増加していたことは、在宅輸血が

一部施設において継続的実践へと移行し

つつあることを示している。このことは、

これまでの研究活動やガイドライン整備、

地域連携の進展などにより、在宅輸血に

対する実施上の心理的・運用上の障壁が

徐々に軽減されてきた可能性を示唆する。 

一方で、在宅輸血の実施が増加している

とはいえ、その経験は依然として一部の

施設に偏在しており、地域差も大きいと

考えられる。特に小児症例においては、症

例数自体が少ないことから経験が蓄積し

にくく、「経験がないため実施できない」

という構造が継続している。これは成人

領域と比較した小児在宅輸血の普及の難

しさを示す重要な点である。 

また、輸血基準および実施方法について

は大きな変化を認めなかったが、一部に

基準や輸血時間の柔軟化がみられたこと

は、標準的な枠組みを維持しつつ、在宅環

境や患者状態に応じた個別化が進んでい

る可能性を示している。これは、在宅輸血

が病院医療の単純な延長ではなく、在宅

医療としての実践知を伴いながら発展し

ていることを示す所見と考えられる。 

さらに重要な点として、輸血場所に関す

る認識の変化が挙げられる。2020 年には

「自宅」が適切な場所とする回答が多数

を占めていたのに対し、2025 年には「患

者・家族の希望する場所」が最も重視され
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るようになった。特に在宅輸血経験施設

でその傾向が顕著であったことから、在

宅輸血の実践経験が療養場所に対する価

値観の変化を促している可能性が示され

た。この変化は、終末期医療において「ど

こで行うか」よりも、「患者・家族にとっ

て何が最も望ましいか」を重視する方向

への転換として理解できる。 

以上を踏まえると、本研究により、在宅輸

血療法はこの数年間で着実に拡大しつつ

ある一方、その実装はなお途上にあり、実

施施設の偏在、安全性確保、人的・経済的

負担、小児特有の管理上の困難、そして終

末期における適応判断の難しさといった

課題が複合的に存在していることが明ら

かとなった。今後は、小児がん拠点・連携

病院と在宅医療機関との連携強化を基盤

として、小児に特化した在宅輸血マニュ

アルおよび標準的運用指針の整備、教育・

支援ネットワークの構築、さらに診療報

酬を含む制度的支援の充実を進めること

が重要である。また、今後も小児在宅血小

板輸血を含む実践データを蓄積し、より

実効性の高い指針へと発展させていく必

要がある。 

E. 結論 

本研究により、終末期小児がん患者に

対する在宅輸血療法は、依然として限ら

れた医療機関に依存しているものの、こ

の数年間で実施施設数および症例数の増

加を伴い、単発的な試みから継続的実践

へと移行しつつあることが明らかとなっ

た。特に、在宅輸血の実践経験を有する施

設の増加や、複数症例を経験する施設の

出現は、本領域における一定の進展を示

す重要な所見である。 

一方で、小児在宅輸血の実施には、対応可

能な診療所の不足、地域偏在、安全性確保、

人的・経済的負担、ならびに血小板輸血を

中心とした運用上の困難など、多層的な

課題が依然として存在する。また、小児特

有の管理上の難しさや、終末期における

輸血適応の判断といった臨床的・倫理的

課題も、実装を制約する要因となってい

る。しかしながら、本研究を通じて、潜在

的に在宅輸血に対応可能な施設の存在や、

実践施設における安全な運用の蓄積が確

認されており、適切な支援体制の整備に

より、在宅輸血のさらなる普及が可能で

あ る こ と が 示 唆 さ れ た 。                    

今後は、小児がん拠点・連携病院と在宅医

療機関との連携強化を基盤として、小児

に特化した在宅輸血マニュアルおよび標

準的運用指針の整備、実践知の共有を目

的とした教育・支援ネットワークの構築、

さらに診療報酬を含む制度的支援の充実

を進めることが不可欠である。これらの

取り組みにより、終末期小児がん患者が

療養場所にかかわらず安全に輸血療法を

受けられる体制を確立し、生活の質（QOL）

の向上に寄与することが期待される。 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

 特記事項なし 

 

２． 学会発表 

 特記事項なし 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

G. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

特記事項なし 
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2. 実用新案登録 

特記事項なし 

3. その他 

特記事項なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん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 科長 

 

研究要旨 
在宅移行を検討する際には、地域で利用可能な社会資源を把握し、適切にアクセスす

ることが重要な初期ステップとなる。本検討チームでは、小児がん患者の在宅移行支援

の充実を目的とし、在宅医療に関する情報提供ツールの開発として患者の在宅移行を目

指した時の一助となるリーフレット作成とその有用性の検討を進めてきた。 
まず、先行研究において、令和 2 年度より在宅移行を積極的に実施している施設の

MSW や看護師を対象とした Web ミーティングを実施、議論を重ね、令和 3 年度には在

宅医療導入を検討する患者家族に対し、利用可能な医療資源を説明するためのリーフレ

ット作成を決定した。その後、計画を発展させ、令和 4 年 4 月に中学生以上の患者およ

び家族を対象としたリーフレットを完成させた。さらに、令和 5 年 2 月には、学童期以

下の患者を対象とした小児用リーフレットを完成させた。 
令和 5 年度は、作成したリーフレットを班員所属施設および小児がん拠点病院等へ配

布し、在宅移行支援における活用促進を図った。また、第 65 回日本小児血液・がん学

会学術集会において小児向けリーフレットの内容を報告するとともに、同年 12 月には

在宅移行支援に関わる MSW や在宅支援ナースを対象としたワークショップを開催し、

リーフレットの普及および各施設の取り組みの共有を行った。 
令和 6 年度以降は、リーフレットの有用性評価に重点を移し、研究協力者の MSW

（鈴木、大濱、清水、池田）を中心に Web ミーティングを重ね、使用状況や使用感、

ならびに在宅移行における医療資源活用の実態を明らかにするための調査研究の立案を

進めた。また、年少の小児向けリーフレットについても研究協力者の子ども療養支援士

（加藤）を中心に使用感評価のための研究計画を検討した。 
令和 7 年度には、これらの検討を踏まえ、MSW および看護師を対象としたインタビ

ュー調査研究を開始し、まず 6 施設において調査を実施した。今後は対象施設を拡大

し、質的・記述的データの解析を進める予定である。さらに、小児向けリーフレットに

ついても同様にインタビュー調査研究を計画し、倫理審査委員会へ申請を行った。 
以上のように、本研究は情報提供ツールの開発から普及、さらに実装評価へと段階的

に発展させ、小児がん患者の在宅移行の円滑化促進を目指し継続している。 
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A. 研究目的 

本検討チームでは、先行研究におい

て、小児がん患者に対する在宅医療を

提供する際に参考となる情報として、

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情報交換で

きるように整理し、およそ中学生以上

の患者とその家族に向けた在宅資源紹

介用のリーフレットを作成した。 

本研究では、このリーフレットを使

用することの効果を検討するためのワ

ークショップの開催およびそのリーフ

レットの改訂、学童期以下の患者向け

のリーフレットの新規作成に取り組む

ことを目標とし、先行研究に引き続

き、小児がんの治療に携わる主治医の

患者の在宅移行を検討する際の一助に

なることを目的とする。 

 

B. 研究方法 

まず、研究開始 5 年目にあたる令和

5 年度には、これまでに作成したリー

フレットの普及を目的とし、研究分担

者および研究協力者である MSW（鈴

木・大濱・清水・池田）を中心に、班

員所属施設および小児がん拠点病院等

に対してリーフレットの送付を行っ

た。あわせて、在宅移行支援に関わる

各施設の MSW および在宅支援ナースを

主な対象とし、リーフレットの内容紹

介および各施設における在宅移行の取

り組みを共有するワークショップを企

画・実施した。さらに、研究協力者で

ある子ども療養支援士（加藤）を中心

に、小学生以下の患者を対象とした年

少の小児向けリーフレットの活用方法

について整理し、小児血液・がん学会

において学会発表を行うこととした。 

続く令和 6 年度には、リーフレット

の実装状況および有用性の評価を目的

として調査研究の計画を立案した。具

体的には、研究協力者の MSW を中心

に、班員所属施設および小児がん患者

の在宅移行を積極的に実施している医

療機関を対象として、リーフレットの

使用状況や使用感、ならびに在宅移行

時における医療および社会資源の活用

状況について、MSW および在宅支援看

護師へのインタビュー形式による調査

を計画した。本調査の結果を踏まえ、

中学生以上の患者およびその家族向け

リーフレットについて、より実践的か

つ利用しやすい内容への改訂を行うこ

とを目指した。 

 また、同年度には、年少の小児向け

リーフレットに関しても、子ども療養

支援士を中心に、実際の活用状況や年

少児への在宅移行説明の実態を明らか

にするため、医療従事者へのインタビ

ュー調査を計画した。 

さらに、国立がん研究センター中央

病院において、終末期小児患者に対す

る在宅移行の説明実施状況を把握する

ことを目的として、診療録を用いた実

態調査を実施する計画とした。 

 令和 7年度には、前年度に立案した

調査計画に基づき、研究を具体的に実

施する段階へ移行した。まず、MSW

（清水・鈴木）を中心にインタビュー

調査の研究計画書を作成し、倫理審査

委員会の承認を得た。その後、これま
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でリーフレットを配布した施設を対象

に事前アンケートを実施し、インタビ

ューへの同意が得られた施設から順

次、オンライン形式によるフォーカス

グループインタビューを実施すること

とした。得られたデータについては、

質的・記述的分析を行い、リーフレッ

トの有用性および在宅移行支援におけ

る医療および社会資源活用の実態を明

らかにする計画とした。 

 また、年少の小児向けリーフレット

についても同様に、実際の活用状況お

よび年少児への説明内容の現状を把握

するためのインタビュー調査を計画

し、実施に向けた準備を進めた。 

さらに、国立がん研究センター中央

病院においては、終末期小児患者に対

する在宅移行説明の実施状況を把握す

るための診療録調査を継続して実施す

ることとした。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究は、医療機関間の情報共有お

よび患者とその家族への説明に用いる

リーフレットの作成に関する検討を行

う研究であり、個人情報の取扱いは最

小限にとどまるため、倫理的な懸念は

比較的少ないと考えられる。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 

本研究では、小児がん患者の在宅移

行支援を目的として作成したリーフレ

ットの普及および有用性の検討に関

し、学会発表、ワークショップの開

催、ならびに調査研究の立案・実施を

段階的に進めた。 

 令和 5年度は、令和 5年 9 月に第 65

回日本小児血液・がん学会学術集会に

おいて、加藤が子ども向けリーフレッ

トの内容紹介をテーマに学会発表を行

った。 

また、班員所属施設および小児がん

拠点病院等に対してリーフレットを送

付し、その周知を図った。あわせて、

令和 5 年 12 月 9日には、「在宅医療を

受けるがんの子どもと家族に対する支

援 ～退院支援のこれからを考える

～」と題したワークショップを開催

し、小児がん患者の在宅移行を担当す

る各施設の MSW および在宅支援ナース

を主な対象として、パンフレット内容

の紹介および普及を行うとともに、各

施設における在宅移行の取り組みの共

有を行った。 

 令和 6年度は、令和 6年 12 月に第

66 回日本小児血液・がん学会学術集会

において、清水が前年度に実施したワ

ークショップの活動内容についてポス

ター発表を行い、リーフレットの普及

活動および施設間の取り組み共有の成

果を報告した。 

また、研究協力者である MSW（鈴

木・大濱・清水・池田）を中心に、

Web ミーティングを重ね、リーフレッ

トの使用状況や使用感、小児がん患者

の在宅移行に際して医療従事者がどの

ように医療および社会資源を活用して

いるかを明らかにするための調査研究

計画書を立案した。同様に、子ども療
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養支援士（加藤）を中心として、学童

期以下の年少の小児向けリーフレット

の活用状況や、年少児に対する在宅移

行説明の実態を明らかにするためのイ

ンタビュー調査計画書を立案し、いず

れも倫理審査委員会への提出準備を進

めた。 

 さらに、国立がん研究センター中央

病院において、終末期の小児患者に対

する在宅移行説明の実施状況を把握す

るためのカルテ調査を実施し、その成

果については Society of 

International Pediatric Oncology 

annual meeting での発表を目指して抄

録を提出した。 

 令和 7年度は、前年度に立案した研

究計画に基づき、インタビュー調査研

究を実施段階へと進めた。具体的に

は、「終末期を見据えた小児がん患者

の在宅移行における社会資源利用に関

する質的研究」として研究計画書を作

成し、令和 8 年 1 月に国立がん研究セ

ンター中央病院研究倫理審査委員会の

許可を取得した。その後、リーフレッ

ト配布済み施設を対象に事前アンケー

トを実施し、インタビュー同意の得ら

れた施設のうち、東京・埼玉・神奈

川・大阪の 4 施設において令和 8年 2

月 24 日に、さらに福岡・三重の 2 施

設において同年 3 月 24 日に、MSW およ

び在宅支援看護師を対象としたインタ

ビュー調査を実施し、計 6 施設からデ

ータを収集した。今後は対象施設を拡

大し、より多様な視点からの分析を進

めるためにインタビュー調査を継続予

定である。 

 また、学童期以下の年少の小児向け

リーフレットについても、「終末期を

見据えた在宅医療の導入および在宅移

行に際し小児がん患者に在宅医療を紹

介するリーフレットの改訂に向けた研

究」として研究計画書を作成し、令和

8 年 3 月に倫理審査委員会の許可を取

得した。今後、機縁法により対象者を

選定し、インタビュー調査を実施する

計画である。 

 加えて、国立がん研究センター中央

病院におけるカルテ調査の結果につい

ては、令和 7 年 10 月にアムステルダ

ムで開催された Society of 

International Pediatric Oncology 

annual meeting において、加藤がポス

ター発表を行った。 

 以上のように、本研究では、リーフ

レットの普及活動から始まり、学会発

表による成果発表、調査研究の立案お

よび倫理審査委員会の許可を取得、さ

らにインタビュー調査の実施へと進展

し、小児がん患者の在宅移行の円滑化

促進につながる活動を推進した。 

 

D. 考察 

本分担研究では、実際の在宅調整を

受け持ち、在宅移行において中心的な

役割を果たしている MSW を主体として

議論を進めている。現場の MSW や看護

師などで、患者側のニーズをより反映

された在宅移行支援の工夫について情

報を共有しながら、在宅調整が進めら

れることが望ましいと考える。本研究

は、そのための情報提供ツールとした

リーフレットの開発、その普及と有用
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性評価を段階的に実施してきた点に特

徴がある。 

 令和 5年度は、作成したパンフレッ

トの普及を目的として学会発表および

ワークショップを実施し、医療従事者

への周知と施設間の取り組み共有を進

めた。 

令和 6 年度には、リーフレットの使

用状況や使用感、在宅移行時の医療お

よび社会資源の活用実態を把握する必

要性が明確となり、MSW や在宅支援看

護師を対象としたインタビュー調査の

計画を立案した。また、学童期以下の

年少の小児向けリーフレットについて

も、実際の活用方法や年少の小児への

説明の実態を明らかにするための検討

を進めた。これらの過程から、患者本

人、特に子どもの視点を踏まえた支援

の重要性が示唆された。 

 令和 7年度にはインタビュー調査の

ための研究計画書について倫理審査委

員会の許可を得て、調査を開始した。

「中学生以上の患者とその家族向け」

に関しては、6施設からデータ収集を

行い、リーフレットの活用実態や課

題、医療および社会資源の具体的な活

用状況を把握するための基盤を整え

た。一方で、調査施設数は限定的であ

り、さらなる調査が必要である。ま

た、「学童期以下の低年齢向け」につ

いての調査は、今後、実施していく。 

本研究期間は、本年度で終了ではあ

るが、在宅移行時の医療および社会資

源活用情報を患者とその家族へ適切に

共有し、小児がん患者の在宅移行を円

滑に進めるためのツールを検討する本

研究は、引き続き重要であると考え

る。そのため本研究は、来年度以降に

おいても継続し、インタビュー調査の

内容を解析した上で、その結果を学会

発表にて報告する。また、併せてリー

フレットの改訂について検討を行い、

その後、改訂版の作成を進める予定で

ある。 

 

E. 結論 

本研究は、小児がん患者の在宅移行

支援を目的とした 2 種類のリーフレッ

トの開発・普及・評価を段階的に実施

し、その有用性の検証に向けた基盤を

構築した。今後は使用状況や使用感、

また医療従事者が在宅移行に際して医

療資源としてリーフレットをどのよう

に活用しているかを明らかにするイン

タビュー調査の解析を進め、得られた

知見を基にリーフレットの改訂を行う

ことで、医療および社会資源の適切な

活用を促進し、在宅移行支援の質向上

に寄与することが期待される。 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

1. Kae Kato, Eriko Uchida, Bunpei 

Miyazaki, Risa Yanai, Kayoko 

Tao, Natsumi Kikuchi, Kiyotaka 

Isobe, Ayumu Arakawa, Chitose 

Ogawa. Early introduction of 

home care and psychosocial 

support for pediatric patients 
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with advanced cancer at the 

National Cancer Center 

Hospital, Japan. The Annual 

Congress of the International 

Society of Paediatric Oncology 

(SIOP 2025). 2025/10/20-23. 

Amsterdam. ポスター. 

2. 清水麻理子、鈴木彩、余谷暢之、

名古屋祐子、大濱江美子、池田有

美、加藤香恵、横須賀とも子、長

祐子、荒川歩、大隅朋生. 終末期

を見据えた小児がんの子どもの退

院支援をテーマにしたワークショ

ップの実施. 第 66 回日本小児血

液・がん学会学術集会. 

2024/12/14. 京都. ポスター. 

3. 加藤香恵. 終末期在宅移行する幼

児期・学童期の小児がん患児への

リーフレットを活用した支援．第

65 回日本小児血液・がん学会学

術集会. 2023/10/1. 札幌. 口演. 

 

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： 治癒困難な小児がんの子どもと家族の在宅療養における 

心理社会的課題の認識に関する質的横断研究 

分担研究報告書 
 

研究分担者  

濵田裕子・下関市立大学看護学部・教授 

多田羅竜平・大阪市立総合医療センター緩和医療科・部長 

古賀友紀・国立病院機構 九州がんセンター小児・思春期腫瘍科・医長 

余谷暢之・国立成育医療研究センター 総合診療部緩和ケア科小児がんセンター・がん緩和

ケア科診療部長 

名古屋祐子・宮城大学看護学群次世代育成看護学分野・准教授 

                 研究協力者 

藤田紋佳・名古屋大学 大学院医学系研究科総合保健学専攻・准教授 

森口晴美・下関市立大学看護学部・助教 

A. 研究目的 本研究は、治癒困難な小児がんのこどもと

研究要旨：治癒困難な小児がんの子どもと家族の在宅療養における心理社会的課題を明らか

にすることを目的に、治癒困難で在宅療養の経験のある小児がん患者の家族（遺族）15 名を

対象に、個別にインタビュー調査を行った。また、治癒困難で在宅療養を経験した小児がん

患者の家族に関わった医師 4 名と医療教育福祉専門職 4 名にフォーカスグループインタビュ

ーを実施し、再帰的テーマ分析を行った。 

分析の結果、治癒困難な小児がんの子どもの在宅療養を経験した家族の様相として 9 つの

テーマが抽出されプロセス軸、子ども軸、家族軸、条件軸の 4 つの軸から整理された。また、

専門職の語りからは、在宅移行期と在宅移行後の 2 局面における課題と家族の変容が示され

た。在宅移行期では、家族の“治療の場の喪失と在宅移行の受容”、“移行プロセスにおける

調整の困難”、移行後は“生活の医療化と家族システムの軋み”、“地域のつながりの中で迎え

る「生」と看取りの納得”、“家族が孤立しないための医療の枠を超えた伴走”が抽出された。 

小児がんの在宅療養における家族の様相の中心概念は「在宅という選択が可能にする『子ど

もらしい時間』と家族の再編・変容」であった。家族からは、在宅移行の意思決定や子ども

の主体性、家族の再編、家という場の両義性、医療者との協働と信頼の在り方、制度的課題

が明らかになった。また、専門職からは、移行期の課題として、家族の在宅移行の受容とそ

のプロセスにおける調整の困難が示された。移行後は、小児がんのこどもと家族の在宅移行

における変容と適応が抽出され、概ね家族から抽出されたテーマ（内容）と一致していた。

本研究に参加した専門職は、「家族が孤立しないための医療の枠を超えた伴走」をしてお

り、制度的課題への対応は急務である。 
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家族の在宅療養における心理社会的課題を

明らかにすることを目的にした。 

B. 研究方法 

調査 1.研究対象は、治癒困難で在宅療養

の経験のある（もしくは在宅療養中）の小

児がん患者の家族（きょうだい含む）を対

象に個別にインタビューを行った。 

調査２．治癒困難で在宅療養の経験のある

子どもと家族に関わった医療教育福祉関係

者にフォーカスグループインタビューを行

った。 

インタビューは、文献検討と研究者の過去

の研究結果を踏まえ、インタビューガイド

を作成し、半構造化インタビューを行っ

た。分析は、Braun ＆Clarke の再帰的テ

ーマティック分析を用いて行った。  

（倫理面への配慮） 

倫理的配慮として、研究計画を倫理審査委

員会の承認（承認番号 2024-035）を得た

のちに研究を開始し、研究参加者には事前

に同意説明文および口頭で説明し、承諾を

得たうえで実施した。 

C. 研究結果 

調査１：研究に参加した小児がん患者の

家族は 15名とも遺族で、母親 10 名、父

親 4 名、きょうだい 1 名であった。子ど

もの闘病期間は 10か月～6 年 11 か月

で、逝去時年齢は 4歳～13 歳、インタ

ビュー時は逝去時 6か月～9 年と幅があ

った。小児がんの種類は、血液がん 1

名、脳腫瘍 9 名、固形腫瘍 5 名であった

（表 1参照）。 

分析にあたって、インタビューで語ら

れた内容は、必ずしも在宅療養における

心理社会的課題に焦点化されたものでは

なく、在宅期間の幅も約 10 日間から 6

年の長期にわたる参加者や、また特異事

例として、DVや離婚、主治医との断絶

など、多様な背景要因も含まれており、

語られた内容を、当初の研究目的をその

まま分析テーマとして、分析するには限

界があった。そこで本分析では、心理社

会的課題に限定せずに、家族から語られ

た内容から在宅療養支援のニーズと課

題、在宅移行・在宅療養における家族の

様相として、9つのテーマを以下の 4 つ

の軸に沿って整理した：  

【プロセス軸】在宅移行から死別後までの

時間的流れ  

テーマ 1: 在宅移行の意思決定 ─ 希望と

不安の間で  

在宅移行の意思決定は、子どもの「家に

帰りたい」という希望と、「家族の在宅で

看られるのか」という不安・恐怖の間で揺

れ動く。この選択は「いつでも病院に戻れ

る」という保証が心理的安全基盤となって

初めて可能になる。逆説的に、この保証が

欠如した場合、家族は「見捨てられた」

「放り出された」という苦しみを経験する

ことになる。 

テーマ 2: 看取りと死別後の生き直し 

 看取りは「穏やかな最期」と「急変によ

る終わり」という異なる形で経験され、死

別後の親は「継続する絆（continuing 

bonds）」を通じて子どもとの関係性を保

ちながら、悲しみの質を変化させ、生き直

していく。   

2-1: 看取りの経験  

  在宅での看取りは、必ずしも「穏やかな
最期」として経験されるわけではない。
ID01 の母親は、子どもが母親を呼び、
「もう頑張らなくていいよ」「怖くない
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よ」と語りかける中で「静かに逝った」穏
やかな最期を経験した。ID05 の母親は、
訪問医から「もし万が一何かあっても、救
急車はもう呼ばないで。僕が向かってるか
ら大丈夫だから」と言われ、最期は「本当
にもう眠るように」と語った。  
  しかし、多くの場合、看取りは予期せ
ぬ急変や予測不可能な経過として経験され
る（ID11, ID13）。看取りのプロセスで、
親は「頑張れ」と言えなくなる瞬間を迎え
る。ID13 の父親は、臨終時に「もういい
よ」「もう十分」と言ったところ、救命措
置をしていた看護師に叱られたと語った。
この経験は死別後も後悔として残り続けて
いる。  
 2-2: 死別後のグリーフと変容  

死別直後、親は深い悲しみと喪失感に襲
われる。しかし、時間の経過とともに、悲
しみの質は変化する。ID01 の母親は、当
初は朝起きて事実を受け入れられず苦し
み、自分を責め続けたが、月日が経つにつ
れ「そのチクチクした痛いものではなくな
って、優しいものになっていく」と語っ
た。   

グリーフケアの会は、親にとって重要な
支援となる。ID12 の父親は、グリーフカ
フェで同じ経験をした人と話せることで
「すっとする」と語り、「できればなんか
一人一人にならないように、なんかこう繋
いでいく」ことの重要性を語った。また、
グリーフの会で夫婦間の悲しみ方の違いを
理解できたことで、「お互いのなんかこう
モヤモヤっていうのはなくなって」と語っ
た。   

多くの親は、子どもから「教えられたこ
と」を意味づけることで、喪失に意味を見

出そうとする。ID12 の父親は「逆に彼か
ら教えてもらったことで、今私は生きてい
る」と語った。これは、親が子どもとの関
係性を「継続する絆（continuing 
bonds）」として再構築するプロセスであ
る。  
  父親のグリーフは、母親とは異なるパ
ターンを示す。ID07 の父親は、妻が精神
的に限界だったため「もう涙は封印するし
かないなと思って」と、家庭を維持するた
めに感情を抑制した経験を語った。ID03
の父親は「やっぱりあんまりこう触れられ
たくない」「今でも話すと、きつくなる」
と、死別後も語ることの困難を語った。  
  きょうだいのグリーフは、親とは異な
る特徴を持つ。ID14（きょうだい本人）
は、「なんかもっと話しかければよかっ
た。最後までそっけなくずっと沈黙を貫き
通してたので」と後悔を語った。  
 

【子ども軸】子どもの主体性と親の方略  

テーマ 3: 子どもの主体性 ─ 察知する力

と「やりたい」を生きる  

 子どもは、言葉にされなくても自らの状
態や死を察知し、時に親の予想を超えた成
熟した死生観を示す。また、「好きなこ
と」「やりたいこと」を持ち続けられるこ
とが子どもの生きる力となり、願いを実現
する支援がその実現を可能にする。   
3-1: 子どもの察知と死生観  

多くの親は、子どもに病状や予後を「伝
えていない」と語る。しかし同時に、子ど
もが「察している」ことも認識している。
子どもは、親の表情、医療者の態度、身体
の変化から、自らの状態を読み取る。  
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ID01 の母親は、入院中に子どもが突然
「お迎え来た」と言い、驚いて聞き返すと
「いや」と言って口を閉ざした経験を語っ
た。また、親より先に亡くなる子どもがい
るという話が出た時、子どもが「H 君は、
それだと思うな」とぼそっと言ったとい
う。子どもは自ら積極的にそうした話をす
ることはなく、聞いても黙り込んでしまう
が、「多分気付いてたのかな」と母親は振
り返った。  
  ID12 では、最後の一ヶ月間に子どもが
「達観」し、「生きるということはどうい
うことなのかっていうのを、なんかもう全
部分かってた」と両親が語った。子どもは
「怖い？」と聞かれて「怖くないよ」と答
え、「本当にお風呂に入るだけでも幸せだ
し」「何気ないことが幸せだ、感謝すべき
なんだよ」と親に伝えた。親が子どもから
「教えられる」という経験は、子どもの主
体性を認識する重要な転換点であった。 
 3-2: 「やりたい」を叶える  

病気の進行により、子どもは多くのもの
を諦めざるを得ない。学校に行けない、友
達と遊べない、自由に動けない。しかし、
「好きなこと」「やりたいこと」を持ち続
けられることは、子どもの生きる力とな
る。 ID08 の母親は、テーマパークでの体
験について「ここに入った瞬間、も病気の
こともなんもかも、忘れて。ただただ楽し
いだけで」と語った。病院では「患者」で
ある子どもが、こうした場では病気を忘れ
て純粋に楽しむことができる。  
  子どもホスピスは、医療的ケアを受け
ながら「子どもらしく過ごせる場」として
評価される。ID06 の母親は、大量化学療
法で子どもが「笑わなくなっちゃって」

「この治療、治療だけしても治らないの
に、楽しくもないっていう、それに疑問を
感じた」ことから子どもホスピスを調べ、
開所日に利用を申し込んだと語った。 

テーマ 4: 親の説明方略 ─ 「どこまで我

が子に伝えるか」という選択  

親は、病状や予後について「どこまで伝
えるか」という難しい選択を迫られる。非
告知・部分的告知の選択、「治る」という
物語の維持は、子どもの希望を守ろうとす
る親の方略であり、同時に親自身の心理的
防衛でもある。  
  親にとって、「子どもにどこまで伝え
るか」は最も困難な選択の一つであった。
多くの親は、完全な告知を避け、部分的告
知や非告知を選択する。この選択の背景に
は、「子どもの希望を奪いたくない」「最
期まで明るく過ごしてほしい」という親の
願いがある。ID04 の母親は、子どもが「5
年ぐらい治療したら治るんだ」「絶対治る
んだ」と信じ、「高校、大学、その辺では
もうちゃんとちゃんと普通の生活ができる
って思ってました」と語った。「治る」と
いう物語の維持は、子どもにとっても親に
とっても心理的な支えとなっていた。  
  同時に、この選択は親に大きな葛藤を
もたらす。ID10 の母親は、終末期につい
て「私の中では想像ができないというか、
どうしていいのかわからないっていうのが
一番大きくて、考えたくもないっていうの
もあったんだと思うんです」と語った。  
  親の説明方略は、きょうだいへの情報
遮断とも連動する。ID14（きょうだい本
人）は、親が「受験もあるということと、
あと年齢的にまだ幼かったから」負担にな
ると考え、「多分あんまり情報を知らなか
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った本当にもう亡くなっちゃう直前くらい
まで」と語った。  
 

【家族軸】在宅が家族に与える影響と再

編  

テーマ 5: 在宅における家族の再編（再構

築）  

在宅療養における介護は母親に集中しが
ちであり、親は深い孤立を経験する。父親
は独自の孤立パターンを示す。家族は、役
割の再調整や祖父母の動員を通じて「家族
総動員体制」を構築するが、機能不全家族
においては、在宅療養が家族関係の問題を
顕在化させる。  
5-1: 介護負担の偏在と家族の調整 

 在宅療養が始まると、介護負担は圧倒的
に母親に集中する。ID05 の母親は「だか
らほとんど寝てなかったです、私」と在宅
療養中の睡眠不足を語った。ただし、同事
例では夫が在宅勤務に切り替え、「交代し
てから M を見ることができた」と、夫婦
での交代ケアが実現した例でもある。  
  家族は、この負担を分散するため、両
家の祖父母を動員する。ID02 の母親は、
実父母と義父母が交代で幼いきょうだいの
子守りや病児の付き添いを行い、「昼戻っ
てまた母と交代して」「夕方病院集合で」
という細かいローテーションを組んでいた
ことを語り、「本当に助かりました。それ
がなかったら本当に・・」と述べた。  
  父親の介護参加は、家族によって大き
く異なる。ID07 の父親は、国家公務員の
介護休暇制度を利用して半年以上休暇を取
得した例外的事例である。しかし「民間だ
とそんなのないところもあるでしょうから

ね」と、制度的恩恵を受けられたことへの
認識も示した。  
5-2: 親の孤立 

在宅療養中、親は深い孤立を経験する。
ID10 の母親は、「やっぱり急にその今ま
での日常のラインから急にはみ出すぎた私
たちが」「ホント急に地球から違う星に行
っちゃったみたいな感覚」と、社会との断
絶を語った。また「病院の中にしか小児が
んを知ってる人はいないんじゃないかみた
いな」孤独感を感じ、在宅では気持ちを話
す場所がなく「本人の前では話したくない
ような内容のことも、やっぱり溜まってき
て」と語った。  
  親は、「弱音を吐けない」「助けを求
められない」という感情の抑制を強いられ
る。ID02 の母親は「まあ言えないんです
よね。助けてくださいって」と語った。  
  父親の孤立は、母親とは異なるパター
ンを示した。事例数は少ないが、今後の課
題として、参考程度に以下に示す：  
 1. 沈黙型（ID03）: 医療職としての知識
があるがゆえに感情を封印。語れない・つ
ながれない。  
2. 居場所なき型（ID07）: 主介護者とし
て奮闘するが居場所がない。感情を封印し
続け限界に達する。  
3. 委任型（ID09）: 妻への信頼と委任。
情報格差に苦しむ。  
4. 解離・無力型（ID13）: 「心ここにあ
らず」という無力感。「見捨てられた」感
覚。  
5. 不在/無関心型（ID15）: DV・離婚によ
る不在。逆説的に離婚が支援体制を改
善。  
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ID15 は、本分析でも特異な事例である。
DV・離婚を伴う機能不全家族において、
母親は「逃げるように母子寮に逃げた」後
に離婚が成立した。離婚後について「精神
的には一人いなくなっただけで」と語り、
逆説的に父親の不在が母親の外部支援への
アクセスを容易にした。  
テーマ 6: きょうだいの経験 ─ 家族の中

で見過ごされる存在  

きょうだいは、病状や予後についての情
報から遮断され、患児中心の家族生活の中
で「後回し」にされる存在となる。親の
「保護」意図ときょうだいの「遮断」経験
はズレており、きょうだいは一人で悲しみ
を抱え込む。  
  きょうだいは、小児がん家族の中で最
も見過ごされやすい存在である。ID08 の
母親は、きょうだい（兄）への説明につい
て、入院した日に「わーっとなんかよく覚
えてないけどわーっと荷物かき集めて」い
る中で兄に「M ちゃんの病気が見つかっ
て、治さなきゃいけなくなっちゃったん
だ」ととりあえず伝えた。母親自身が泣い
ている中での説明であり、兄は「ママなん
で泣いとうん」と心配していたと語った。 

きょうだいの視点からは、親の「保護」
は「遮断」として経験される。ID14（き
ょうだい本人）は、「あんまり教えてくれ
なかった。隠すみたいな」と語り、自分も
「病気とかそういうの怖いし、あんまり自
分から聞くのもなんか恥ずかしい」ため、
病状の詳細は一切聞いていなかった。さら
に弟の在宅移行の意図について「私はなん
か防御的にというか信じたくなかったの
か、わかないんですけど気づけなかった。
全然こう察知することができなくて、最後

の最後までわかんなかったです」と語っ
た。  
 また、「きょうだいだけで話せる場」の
必要性を ID14 が明確に語った。「親も一
緒にとかじゃなくて、親はもう切り離した
状態で」「その子だけで気持ちを話せるっ
ていうそういう環境」が必要だという点が
重要である。  
  
【条件軸】在宅を成立させる要因  

テーマ 7: 家という場所の力 ─ 両義的な

経験  

 在宅という場は、病院の制約から解放さ
れた子どもが「生き生き」を取り戻す場と
して語られる一方、ケア責任の可視化を通
じて不安と負担も増幅させる、両義的な経
験である。  
  ID01 の母親は「もう病院にいる時より
もすごく家だと生き生きしてる感じで、笑
顔だし楽しそうにして」と語った。病院で
は食欲もなかった子どもが、家では「ご飯
もよく食べるし『おいしい』って言って」
と、家での変化を鮮明に語った。  
  病院との対比において、家は「自由」
「安心」「日常」の場として語られる。
ID02 の母親はグレード 4 の告知を受けた
後、「やっぱり家で、一緒に家族で過ごす
時間って、大事にした方がいいんじゃない
か」と言われ、「やっぱり、家に帰ろうっ
てなりましたね」と語った。  
  しかし同時に、在宅は不安と負担も増
幅させる。ID11 の母親は、最期の急変時
に「口から鼻から血が出てきて、その時は
すごく怖くて」「サーチュレーターが一気
にタタタタタタって下がってってゼロにな
った瞬間も恐怖で」と語り、「本当は入院
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した方が E ちゃんは助かったかもしれんっ
て思って」「在宅医療で間違えとったかな
っていうのは考えました」と在宅選択への
葛藤を吐露した。  
 テーマ 8: 医療者との協働が在宅を可能に

する  

在宅療養は、医療者との協働によって可能
になる。訪問診療の導入は「仲間が増え
る」というフレーミングによって心理的抵
抗が軽減され、医師の言葉や態度が親の希
望と予後認識を左右する。逆説的に、主治
医との断絶は深い苦しみをもたらす。 
8-1: チームを“仲間”にする実践 

 訪問診療の導入に対して、多くの親は心
理的抵抗を示す。ID08 の母親は「私の中
で訪問診療に切り替わるっていうことは、
やっぱ受け入れがたいこと」「その段階
（終末）の時が近づいてきたっていうのが
なんとなくわかるから嫌だった」と語っ
た。  
 この抵抗を軽減するのが、「仲間を増や
す」というフレーミングである。ID08 の
母親の主治医は「家に帰った時に M がし
んどいとか、何かあった時に診てくれる仲
間を増やした方がいいと思うんだ」と説明
し、「みんなでチームだからね」というス
タンスで関わった。さらに最初は処置がな
い段階で関係づくりから始め、子どもに
「慣れてもらう」段階的導入を行った。  

病院との継続的関係の維持も重要であ
る。ID10 の母親は、「S 病院に通って輸
血することで先生に会えたりとか、CLS さ
んに会えたりして」「安心できる医療者の
方に会って話ができるっていうのはすごく
安心だった」と語った。一方で「S 病院か
ら在宅に移行するっていう時も、なんか S

病院と切れてしまうんじゃないかと思って
すごく不安だった」と、つながりが切れる
ことへの恐怖も語った。  
 8-2: 信頼と希望を支える対話  

医師の言葉が、親の希望と予後認識を大
きく左右する。ID01 の母親は、転院先の
医師が「医者として、こんなことは言って
はいけないかもしれないけど、子どもって
すごい力を持ってるから奇跡を信じたい」
と言ってくれたことで、「この先生の下に
行こう」と決断した。子どもの価値観を尊
重する医師の姿勢は、信頼の基盤となる。
ID12 では、子ども自身が主治医を選び、
「僕、この先生だったらいいよ」と言っ
た。その主治医はサッカーの試合にも「全
ての責任は自分が取るみたいな感じで」送
り出してくれた。   

しかし、主治医との信頼関係が構築され
ない場合、親は深い苦しみを経験する。
ID06 の母親は「もうこの人に任せておけ
ないと思って」と語り、代わりに「病気の
ことじゃなくて、どう過ごすかっていうこ
とを言ってくださった」他の医師に信頼を
寄せた。  
 テーマ 9: 制度的課題と「枠」から外れる

困難 

既存の制度は成人や固定的な障害を前提
としており、進行性疾患の小児がん家族は
「枠から外れる」ことで必要な支援にアク
セスできず、「探さなければつながれな
い」情報格差に直面する。  
 介護休暇制度の格差：ID07 の父親は、公
務員だったため介護休暇を取得できたが、
「まだ社会全般的に見たら、親の介護はも
うだいぶ認識はできていると思うんですけ
ど、ちょっと子どももってなると、親の介



 
 

38 
 

護よりは一段低いような気がして」「なか
なかこう、子どもが病気で長期で休みます
っていうのは、なかなか通るようなまだ社
会じゃない」と語った。さらに「介護休暇
取ると基本無給になる」という経済的負担
にも言及した。  
 身体障害者手帳の壁と訪問サービスの限
界 ：ID15 の母親は「身障手帳、やっぱこ
の状態が半年続かないと、手帳出せないよ
っていうルールがある」ため、「今は出せ
ない、今は出せないって言われて、でも経
済的には苦しくなる」と語った。車の補助
金についても「そういう子を乗せるために
はない」と制度の谷間を指摘した。  
  ID11 の母親は、訪問入浴について「E
ちゃんは在宅医療の時に 2 回しか利用がで
きひんかった」と語り、「もうちょっと利
用しやすい訪問入浴とかがあれば」と制度
の改善を求めた。  
 情報格差：「探さなければつながれな
い」 ID09 の父親は、妻が積極的に調べた
からこそ支援につながれたが「ものすごい
頑張って探すんじゃなくて、こういうこと
もできるよっていう、選べるぐらいの環境
になりゃあいいのにぁ」と、支援を「探さ
なければつながれない」現状への問題提起
を行った。  
 

 調査２：研究参加者は、小児がん患者の

在宅療養に関わった医師４名（勤務医２

名、在宅医２名）と医療教育福祉関係者４

名（医療ソーシャルワーカー１名、チャイ

ルドライフスペシャリスト１名、訪問看護

師２名）であった。医師および医療教育福

祉関係者に対して、それぞれフォーカスグ

ループインタビューを実施した。 

インタビューでは、在宅療養における心理

社会的課題に焦点化された語りだけでな

く、在宅移行の意思決定、家族関係の変

化、子どもの希望、医療者との関係、制度

的困難など、広範な経験が語られた。その

ため本分析では、心理社会的課題をより文

脈的に理解するために、在宅移行・在宅療

養における家族の様相を含めて整理した。 

 

移行期（病院）：「専門職の視点から捉えた

小児がんの子どもと家族の在宅移行におけ

る課題」 

テーマ 1：治療の場の喪失と在宅移行の受

容 

1-1：希望の揺らぎと医療の場から切り離さ

れることへの抵抗 

1-2：悩みつつ移行にすすむ家族の葛藤 

医療者は在宅移行の条件として、病状の

理解や治癒困難であることの受容が必要だ

と考えているが、家族は希望を持ち続けて

いるため、在宅移行や病状説明の際に、病院

から追い出されると感じてしまう家族もい

る。特に母親への負担が大きく、子どもの病

状の進行に戸惑い、家で過ごすという新し

い希望・決断への葛藤を察している。 

テーマ２：移行プロセスにおける調整の困

難 

2-1：在宅ケア導入に対する医療者の意図と

家族の認識のギャップ 

2-2：移行準備における制度の壁と家族の負

担 

特に移行プロセスにおいては、制度の壁、

告知のタイミング、関係者間の意思疎通な

ど物理的・事務的な「摩擦」に直面し、在宅

移行に必要な社会資源や在宅医、訪問看護

師への橋渡し等の必要な支援体制について
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調整しようとしているが、家族にその意図

が伝わらず、「調整の停滞」が課題として挙

げられた。 
 

移行後（在宅）：「専門職の視点から捉えた

小児がんの子どもと家族の在宅移行におけ

る変容と適応」 

テーマ 1：あたりまえの暮らしの再生～家

族の原動力 

1-1：子どもの「やりたい」を貫く、家なら

ではの選択（子どもの意思と尊厳を最優

先する生活）  

1-2：学校や友達という社会との再接続（社

会的交流の再開） 

医療者は、子どもが病院の患者から、学校

や保育園に通うこと、食事面を含め子ども

らしい日常を取り戻す姿に在宅療養の価値

を見出している。一方で、通学・通園等を含

む社会参加に伴う困難や調整が生じている

と捉えている。 

 

テーマ２：生活の医療化と家族システムの

軋み（家族の危機） 

2-1：母親のケアの重圧と生活の医療化 

2-2：療養を支える基盤（経済的・物理的環

境）の脆弱性 

2-3：きょうだい児の孤立と家族関係の危機 

病児を内包した家庭において、親族も含

め家族システムが強くなるケースも存在す

る一方で、特に在宅医や訪問看護師は、治癒

困難という状況や終末期に向かう中で、生

活の場が医療の場となり、療養の基盤とな

る環境の脆弱さや母親への過重負担、きょ

うだい児の孤立、日常を維持するために家

族が心身を削る現実への危惧も感じている。 

 

テーマ3： 地域のつながりの中で迎える「生」

と看取りの納得（最期まで生ききる意味づ

け） 

 医療者は家での看取りを治療の終わりで

はなく、家族が主導してやり遂げる「人生最

後の協同作業」として定義しなおし、「1 日

でも家でよかった」という家族の言葉で、病

院では作れなかった家族の時間に納得し、

「この子らしく生ききった」という意味付

けができる家族もいると捉えている。 
テーマ４：家族が孤立しないための医療の

枠を超えた伴走【専門職としての在り方】 

医療者は家族が孤立しないために「ゆるい

つながり」を維持しながら、医療の枠を超え

た伴走者という立場で支援している。特に

在宅医や訪問看護師など在宅療養を支える

専門職は、治療での関わりとは違うつなが

り、生活の中で支える立ち位置であった。 
 
このテーマは、子どもと家族の在宅での

生活の始まりから看取りまで（移行期から

移行後まで）を、家族の伴走者として支える

専門職の在り方が、小児がんの在宅療養を

支えているという現状も示している。 
D. 考察 

家族（遺族）から抽出されたテーマの中心

概念は「在宅という選択が可能にする『子

どもらしい時間』と家族の再編・変容」で

あった。特に在宅移行の意思決定は、子ど

もの希望と親の不安の間で揺れ動く葛藤に

満ちたプロセスであった。しかし「いつで

も病院に戻れる」という保証が、心理的安

全基盤として極めて重要であった。 

また、訪問診療や訪問看護の導入は「仲間

を増やす」というフレーミングによって心

理的抵抗が軽減されるため、病院との継続
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的関係の維持や病院から在宅への迅速なチ

ーム形成と信頼関係の構築が必要となる。 

特に家族のテーマ７で示されたように、在

宅が「生き生き」をもたらすと同時に負担も

もたらすという両義性は、先行研究（前

田,2018）でも指摘されている。さらに、小

児がん家族が既存制度の「枠から外れる」と

いう知見は、先行研究（加藤,2020）でも指

摘され、現状では、専門職から抽出されたテ

ーマ４「家族が孤立しないための医療の枠

を超えた伴走」によって、支えられている部

分が大きいと考える。 

 医療者の視点は、移行期は家族が「医療の

客体」から「生活の主体」へ変わるための痛

みを支えること、移行後は、その主体が「孤

立」に変わらないよう、支えることと捉え、

自ずと医療の枠を超え、家族に寄り添い続

ける伴走者としての役割（立場）から支援し

ていた。 
今後は、一部の専門職者による善意で支

えられる看取りを見据えた在宅療養ではな

く、在宅移行後や療養中も、どんな家族であ

っても孤立せず、子どものあたりまえの生

活を支え、その生を生ききることができ、そ

の後の家族の後悔が少しでも軽減できるよ

うに支えることが課題である。 

 

E. 結論 

小児がんの在宅療養における家族の様相

の中心概念は「在宅という選択が可能に

する『子どもらしい時間』と家族の再

編・変容」であった。家族からは、在宅

移行の意思決定や子どもの主体性、家族

の再編、家という場の両義性、医療者と

の協働と信頼の在り方、制度的課題が明

らかになった。 

また、専門職からは、移行期の課題と

して、家族の在宅移行の受容とそのプロ

セスにおける調整の困難が示された。移

行後は、小児がんのこどもと家族の在宅

移行における変容と適応が抽出され、概

ね家族から抽出されたテーマ（内容）と

一致していた。本研究に参加した専門職

は、「家族が孤立しないための医療の枠

を超えた伴走」をしており、制度的課題

への対応が急務である。 

F. 健康危険情報  

なし。 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

なし。 

２． 学会発表 

濵田裕子,余谷暢之,多田羅竜平,古賀友

紀,名古屋祐子,藤田紋佳,森口晴美,大隅

朋生：治癒困難な小児がん患児の在宅療

養を支えた家族の語りからみえる心理社

会的課題,第 23回小児がん看護学会学術

集会,福岡,日本,2025,口演 

 

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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表1ケース一覧（家族） 

ID 年代 関係 仕事 病名 逝去年齢 性別 家族構成（当時） 闘病期間 看取 逝去後 

1 40 代 母 有 悪性肉腫 ５歳 男 父・母・姉・妹 11 ヶ月 家 ９年 

2 30 代 母 有 
脳腫瘍 ４歳 女 父・母・弟 1 年 9 ヶ月 家 4 年 4 か月 

3 40 代 父 有 

4 60 代 母 無 血液がん 12 歳 男 父・母 2 年弱 病院 9 年 

5 50 代 母 無 脳腫瘍 9 歳 女 父・母 11 ヶ月 家 3 年 6 か月 

6 30 代 母 有 神経芽腫 6 歳 女 父・母 3 年半 家 3 年 

7 50 代 父 有 脳腫瘍 5 歳 女 父・母・兄 11 ヶ月 病院 9 年 

8 40 代 母 無 
肝芽腫 8 歳 女 父・母・兄 3 年 家 2 年 4 か月 

9 40 代 父 有 

10 40 代 母 無 胚細胞腫 13 歳 男 父・母・弟 10 ヶ月 家 4 年３カ月 

11 30 代 母 有 脳腫瘍 4 歳 女 父・母・双子姉 4 年 家 1 年 4 か月 

12 50 代 母 有 

脳腫瘍 11 歳 男 父・母・姉 1 年 家 

5 年 2 か月 

13 50 代 父 有 
5 年 4 か月 

14 20 代 姉 学生 

15 40 代 母 無 脳腫瘍 9 歳 女 父・母・姉 2 人 6 年 11 ヶ月 家 6 か月 

 

 



 

厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者在宅移行の円滑化促進と 

在宅療養における課題とニーズ把握のための研究 

 

研究分担：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 埼玉県立小児医療センター  

血液・腫瘍科 科長 荒川ゆうき 

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せたがや 

大隅朋生 

 

 

A. 研究目的 

在宅死後の病理解剖のニーズと社会的意

義を明らかにするとともに、病院と在宅

医療機関が連携した運用モデルを確立

し、最終的には制度としての社会実装に

向けた基盤を提示することを目的とする  

B. 研究方法 

分担研究者の所属施設である埼玉県立

小児医療センターかかりつけであり、か

つ在宅でお看取り後に病理解剖を希望さ

れた症例、あるいは当センターと受託契

約を締結された医療機関で在宅お看取り

後に受託解剖を希望された症例のうち、

「在宅で終末期をむかえた子どもの病理

解剖に関する研究」（埼玉県立小児医療

センター倫理委員会 管理番号：2022-

研究要旨 
近年、小児がん診療においても在宅移行が進み、終末期を住み慣れた自宅で

迎え、お看取りに至る症例が増加している。こうした中、在宅での看取り後

に病理解剖を望むご家族や本人のニーズが顕在化している。我々は在宅おお

看取り後の病理解剖実施までの体制をモデルケースとして、あおぞら診療所

と埼玉県立小児医療センターとで連携して構築した。この運用体制に基づ

き、実際の在宅看取り後の病理解剖および臨床病理検討会（CPC）まで完遂

した。本報告では、実施症例の振り返りと、多職種が参加した CPC の評価を

通じて、在宅病理解剖の社会的意義、グリーフケアとしての側面、および持

続可能な制度実装に向けた課題を総括する 



05-003）の同意が得られた症例を対象と

する。実際の運用手順や実施方法、臨床

病理カンファレンスの実施まで行い社会

的ニーズ、問題点、実行可能性を明らか

にする。また、自由意思に基づくご遺族

からのアンケート調査を実施する。 

（倫理面への配慮） 

本研究におけるご家族へのアンケート

調査は、あくまでご遺族の自由意志に基

づき実施するものであり、研究への同意

が得られている場合であっても、アンケ

ートへの回答は任意とする。また、個人情

報の取り扱いに関しては、調査実施前に

十分な説明を行い、ご理解とご同意を得

た上で対応する。本研究は、「人を対象と

する生命科学・医学系研究に関する倫理

指針」およびヘルシンキ宣言を遵守し、研

究対象者の人格的尊厳、人権、ならびに個

人情報の保護を最優先に据えて実施する。 

 運用フローの確立： 死亡診断、遺

族同意の取得、葬儀会社による搬

送、病理解剖の実施、エンゼルケ

ア、そして CPC の開催に至る一連

の動線を実務レベルで確認した。 

 多職種連携 CPC の実施： 病理医、

主治医（病院・在宅）、訪問看護師、

MSW、臨床心理士等が参加するオン

ライン併用の CPC を開催した。 

 評価調査： CPC 参加者に対し自由

意思に基づくアンケートを実施し、

教育的効果や心理的影響を分析し

た 

 

C. 研究結果 

令和 3 年 2 月 26 日、大隅班の研究員を

中心としたクローズドセミナーを開催し

た。本セミナーでは、「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、在宅死後に病理解

剖を希望されるご家族の思いと、制度的・

実務的な課題を共有することを目的とし

た。 

第 1 部では、実際に在宅でお子さまを

看取られた後に病理解剖を希望された 2

組のご遺族から、録画によるインタビュ

ーを通じて貴重なご意見を伺い、その心

情や背景を大隅班の班員と共有した。在

宅看取り後の病理解剖という選択に込め

られたご家族の意思と、医学への貢献の

思いに改めて理解を深める機会となった。 

第 2 部では、埼玉県立小児医療センタ

ーの中澤温子医師より「病理解剖の現状

と展望」について、また新渡戸記念中野総

合病院の内原俊記医師より、成人領域に

おける在宅死と病理解剖の実践について

講演を受け、現行制度や実務上の課題に

ついて意見交換を行った。 

これらの議論を踏まえ、令和 3 年度に

は埼玉県立小児医療センター内に中澤温

子医師ご協力の元、「在宅看取り後の病理

解剖ワーキンググループ（WG）」を立ち上

げ、制度実装に向けた協議を開始した。 

令和 4 年度には、同センター内で策定

されていた「病理解剖実施要項」を改訂し、

外部医療機関との受託契約に基づき病理

解剖の受け入れが可能となるよう体制を

整備した。また、当センターより在宅移行

した症例については、訪問診療医および

ご遺族の希望がある場合に病理解剖を受

け入れる体制を正式に整えた。さらに、

「在宅で終末期を迎えた子どもの病理解

剖に関する研究」について、同センター倫



理委員会の承認を得た（管理番号：2022-

05-003）。 

令和 5 年度には、制度の実運用を開始

し、あおぞら診療所との間で受託契約を

締結し、共同研究を開始した。加えて、在

宅看取り後のご遺体搬送を担う葬儀会社、

病理解剖を実施する病理医、ならびにセ

ンター内の事務担当者との間で事前打ち

合わせを実施し、搬送から解剖までの動

線および実務手順の確認を行った。 

令和 6 年度には、在宅看取り後に病理

解剖を希望された症例が 1 例あり、実際

に病理解剖を実施した。現在、病理解剖の

結果をもとに、訪問診療医と連携して臨

床病理カンファレンスを開催する予定と

していた。 

令和７年度には、CPC を実施した。 

CPC の開催（2025 年 9 月 9 日）： 埼玉県

立小児医療センター、順天堂大学、あおぞ

ら診療所の共同開催により実施。 

参加状況： 計 48 名（在宅医・訪問看護：

26 名、順天堂大学：5 名、センター関係

者：17 名）と、多職種かつ広域な連携が

実現した。 

CPC アンケート結果と評価：CPC 参加者 30

名からの回答によれば、96.7%が「期待通

りの内容だった」と回答した。 

教育的・医学的意義： 「病理でここまで

細かく病態を推測できることに驚いた」

「在宅医療の向上に役立つ」との意見が

寄せられた。 

ご遺族への病理解剖結果のご報告：病気

の原因究明は難しくても実際に身体の中

で何が起こっていたかが解剖によりわか

り、説明を受けたことで気持ちに区切り

をつけることができたとの前向きなコメ

ントをいただいた。 

グリーフケアの側面： 「医療者のグリー

フケアにも繋がる」「本人の頑張りを改め

て認識できた」など、ご遺族だけでなく医

療従事者にとっても心理的な区切りとな

る効果が示された。 

 

本研究活動を通じて、在宅看取り後の

病理解剖という選択肢を具体化するため

の制度的・実務的枠組みを構築する基盤

を整えつつある。今後は、事例の蓄積を通

じて課題の可視化と改善を図るとともに、

全国的な制度整備に資する知見の提供を

目指す必要がある。 

 

D. 考察 

病理解剖は、死因の解明を通じて遺族

および医療従事者に対する医学的な最終

的判断を提供する行為である。これは、臨

床所見と病理所見の照合によって医療行

為の妥当性を検証し、医療者に対する教

育的フィードバックをもたらすという多

面的な意義を持つ。また、死因の明確化は、

ご遺族の納得と心理的ケア（グリーフケ

ア）に寄与する側面も大きい。 

近 年 、 分 子 病 理 解 剖 （ molecular 

autopsy）や遺伝学的病理解剖（genetic 

autopsy）の技術的進展により、病理解剖

時に採取された検体を用いた次世代シー

ケンサー（NGS）による網羅的遺伝子解析

が可能となっている。これにより、小児脳

幹部グリオーマなど、生前に生検が困難

であった症例においても、病態解明や新

規治療法の開発が現実的なものとなりつ

つある。 

しかしながら、現行の医療制度におい



て病理解剖は診療報酬の対象外であり、

多くの医療機関においては病院側の持ち

出しによって実施されているのが実態で

ある。たとえば、新渡戸記念中野総合病院

の報告では、病理解剖を希望する事例に

対しても、財政的制約からその希望に確

実に応えられないことが課題として指摘

されている。 

さらに、病理解剖の実施には、ご遺体の

搬送、時間的制約、遺体保全など、物理的・

倫理的なハードルが多数存在する。病理

解剖は、ご遺族および故人の「医学的貢献」

への意思に基づくものであり、医療者側

にはその意思に応える社会的・倫理的責

務があると考えられる。その実現には、尊

厳を保った体制整備とともに、それを支

える財源の確保が不可欠である。 

在宅看取り後においても病理解剖を希

望する事例は存在しており、終末期医療

の在宅移行が進む中で、このようなニー

ズは今後も増加する可能性が高い。しか

し現状では、在宅での看取り後に病理解

剖にアクセスするための制度的整備が不

十分であり、希望があっても実施に至ら

ないケースが散見される。 

日本病理学会は、「病理解剖は死因を正

確に把握し、治療の妥当性を検討するた

めの、医学的行為に準ずる重要な取り組

みである」と声明を出している。死因統計

や疾患動向の把握は、我が国の医学教育・

研究基盤を支えるとともに、医療の質の

向上や公衆衛生政策の立案、医療人材の

育成においても重要な役割を果たす。 

E. 結論 

5 年間にわたる研究を通じ、小児がん患

者の在宅看取り後における病理解剖の運

用モデルを実践したが課題は多い。今後

は本モデルを全国的な制度整備に役立て、

療養場所に関わらず、すべての患者・家族

が「医学的貢献」や「納得のいく終末期」

を選択できる社会の実現が求められる 

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 

 

 

２． 学会発表 

在宅看取り後の病理解剖「想いをうけ

つぐために」2024 年 4月 20 日第 127

回日本小児科学会学術集会 

知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者在宅移行の円滑化促進と 

在宅療養における課題とニーズ把握のための研究 

 

研究分担：小児がん患者と家族の経済的負担についての検討 

分担研究報告書 
 

研究分担者 余谷 暢之・国立成育医療研究センター総合診療部緩和ケア

科・診療部長 

名古屋祐子・宮城大学看護学群 小児看護学・准教授 

 

 

 

A. 研究目的 

小児がん治療は、集約化された専門

施設での長期入院を余儀なくされるこ

とが多く、家族は精神的・身体的負担

のみならず、深刻な経済的負担に直面

する。2021 年に国立がん研究センター

が行った小児がん患者の患者体験調査

では、医療費以外の支出（交通費、付

添い費）が家計を圧迫し、約 3 分の 2

の家族が就労形態の変化を経験してい

ることが報告されている。 

本研究は、既存の医療費助成制度の

枠外にある「直接非医療費（交通費・

生活費等）」および「間接費用（労働

喪失等）」を可視化し、家族の経済的

毒性が療養環境に与える影響を探索的

に明らかにすることを目的とする。 

B. 研究方法 

対象：国立成育医療研究センターに入

院中、または通院中の小児がん患者

（0〜18 歳）の主たる介護者。 

以下の調査項目について質問紙を用い

研究要旨 
小児がん家族が直面する「経済毒性」の実態を、直接非医療費や間接費用

の観点から探索的に調査した。予備調査の結果、医療費自体は公的助成があ

るものの、交通費や付添者の生活費等で月平均約 8 万円の自己負担が発生し

ていた。また、育児・介護休業制度の時限性が長期療養の実態と乖離してお

り、将来的な離職や減収のリスクが示唆された。さらに、旅行のキャンセル

料等の負担が、患児の QOL や社会体験を阻害する要因となっている。本研究

は、家族の経済的安定が患児の療養基盤であることを明らかにしており、今

後は症例数を増やし、生活維持コストへの補填や、長期療養に適した弾力的

な支援制度の構築に向けた政策提言が求められる。 
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て調査を行った。 

調査項目： 

患者属性： 年齢、診断名、病期等。 

経済的指標： 月間の直接非医療費

（交通費、食費、宿泊費、日用品費

等）、家族の就労状況の変化、世帯年

収。 

主観的評価： 日本語版 COST

（Comprehensive Score for 

financial Toxicity）スコアによる経

済毒性の評価。 

 

倫理的配慮： 「ヘルシンキ宣言」

および「人を対象とする生命科学・医

学系研究に関する倫理指針」を遵守

し、対象者の自発的な同意に基づき実

施した。 

C. 研究結果 

3 名の家族（固形腫瘍 2名、血液腫瘍

1 名）による予備的調査の結果を以下

に示す。 

1. 支出の実態（月額平均値） 

直接的な医療費（窓口負担）は助成

制度により保障されていたが、以下の

付随的費用が確認された。 

交通費： 平均 32,000 円 

食費・宿泊費（付き添い者）： 平均 

36,230 円（寝具代等の病院内費用を含

む） 

特定支出（一時的費用）： アピアラ

ンスケア（ウィッグ等） 200,000 円 

2. 収入および就労への影響 

公的支援： 全員が小児慢性特定疾病

医療費助成を受給。 

就労状況： 回答者の中で、入院前後

で就労状況が変化したものはなかった

が、育児休業制度の活用により収入を

維持している状態の家族もあった。 

3. 経済毒性（COST スコア） 

平均点： 25 点 

低所得世帯において、COST スコアが低

く（点数が低いほど深刻）、経済毒性

が顕著に現れる傾向が確認された。 

  4. 自由記載による課題の抽出 

●制度の限界：「現在は育休中で収入があ

るが、期間終了後は大幅な減収の恐れが

ある」「介護休業の付与日数が入院期間の

実態に見合っていない」といった、休業制

度の時限性に関する懸念が示された。 

●QOL 維持の困難さ：「治療の合間の外出

や旅行を計画しても、直前の体調不良に

よるキャンセル料等のリスクがあり、正

規料金での予約が家計の大きな負担にな

る」という意見が寄せられた。 

考察 

本研究の結果を以下の通り考察する。 

1. 「生活維持コスト」の不可視性 

本調査で明らかになった月額約 8万円

（交通費・食費等）の支出は、治療を継

続するこどもを支えるために「削ること

のできない必要な費用」である。これら

は公費負担の対象外であり、長期化する

ことで家計を圧迫するリスクがある。医

療そのものへの公的支援に加え、こうし

た「家族の療育・生活を支えるための生

活コスト」に対しての社会的補填につい

て検討する必要がある。 

2. 労働・福祉制度の「時限性」と実態

の乖離 

自由意見で示された育休・介休制度の

限界は、現行の制度設計が、年単位にお

よぶ小児がんの治療サイクルを十分に想
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定していないことを示唆している。経済

的理由による離職は、こどもの療養環境

や家族生活の質を著しく低下させる。長

期療養の実態に即した弾力性のある休業

制度や、新たな経済的支援モデルの構築

が求められる。 

3.社会参画への経済的障壁 

「旅行のキャンセル料」等の問題は、

病と共に生きるこどもの QOL や社会体験

の機会が、家族の経済的余裕に左右され

ている現状を浮き彫りにしている。こど

もが病気であっても「こどもらしく」過

ごす権利を保障するためには、医療面以

外の多角的な支援体制が必要である。 

 

D. 結論 

小児がん家族の直面する経済毒性は、

現在の医療費助成制度だけでは解消し得

ない構造的な課題である。本研究は少数

例の探索的調査ではあるが、「家族の経

済的安定」が、こどもの安心・安全な療

養の基盤であることを示している。今後

は症例数を拡充し、疾患種別や地域格差

を含めた包括的な実態解明を進め、それ

に基づく具体的な政策提言を行う必要が

ある。 

 

 

E. 健康危険情報 

特記すべきことはなし 

 

F. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

なし 

 

G. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

 

2. 実用新案登録 

なし 

 

3. その他 

なし 

  

 
 
 

 

 
 

 
 



 

厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者在宅移行の円滑化促進と 

在宅療養における課題とニーズ把握のための研究 

 

研究分担：こどもの意思決定支援  

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 

荒川ゆうき 埼玉県立小児医療センター 血液・腫瘍科 

長祐子 北海道大学病院 小児科 

横須賀とも子 地方独立行政法人神奈川県立病院機構神奈川県立こども医療セン

ター 血液腫瘍科 

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

おぞら診療所せたがや 

 

 

 

A. 研究目的 

小児がんの治癒が難しくなった時、最期

を自宅で過ごしたいと考える患者・家族

が一定割合でいる。岡本が行った分担研

究「終末期医療の現状調査」において、

2015 年 9月 30 日から 2020 年 9 月 30 日

研究要旨 
小児がん患者に対する情報提供や意思決定支援は依然として不十分であり、

特に在宅医療の導入に際して、本人や家族への十分な説明がないまま自宅療

養へと移行し、結果的に自宅で最期を迎えるケースが一定数存在することが

岡本が行った分担研究「終末期医療の現状調査」において示唆された。年齢

が高くなるほど説明が行われる傾向にはあるが、それでも 15 歳以上でさえ説

明を受けたのは約 4 割にとどまる。こうした現状を踏まえ、本研究は、小児

がん患者の意思決定支援における現状の課題を浮き彫りにし、多職種が共通

の指針を持って支援にあたれる体制構築を目指した 2024 年度から「たがや

す、種をまく」「考えを深める、そだてる」を段階的テーマとした計 5 回のセ

ミナーシリーズを企画・実施した。2 年間で計 4 回の講演会を完遂し、回を追

うごとに参加希望者は急増、第 4 回では 1,111 名の応募を記録した。アンケ

ート結果からは、医療現場での具体的な対話や倫理的ジレンマに対する切実

なニーズが明らかとなった。 



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ところ、

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%

であった。終末期であることの説明は、

家族に対しては 94%と高率に行われてい

たが、小児がん患者自身には 16%にしか

されていなかった。こどもの発達段階や

治療の各段階において、意思決定支援を

続けることが、在宅医療や終末期医療の

選択にもつながると考えられる。また、

在宅医療従事者だけでなく、小児がんに

携わる医療者で取り組むべき重要な課題

と考えられ、こどもの意思決定支援のた

めに必要な要因や、障壁を明らかにする

ために本研究を立案した。 

  

B. 研究方法 

こどもの意思決定支援をテーマにした、

セミナーを 2024年から約 2年間で5回実

施し、そのセミナー出席者よりアンケー

トを収集することで小児がんに関わる医

療従事者が抱える課題や現状を把握する。

また、好事例にとどまらない事案集を２

か年計画で作成する。 

セミナー等において事例を提示する場合

などにおいては、本研究は、「人を対象と

する生命科学・医学系研究に関する倫理

指針」およびヘルシンキ宣言を遵守し、研

究対象者の人格的尊厳、人権、ならびに個

人情報の保護を最優先に据えて実施する。 

 

C. 研究結果 

本研究は、小児がん患者の意思決定支援

における現状の課題を浮き彫りにし、多

職種が共通の指針を持って支援にあたれ

る体制構築を目指している。岡本らによ

る調査では、家族への病状説明は 94%に

達する一方、患者本人への治癒困難の告

知は 16%に留まっている。このギャップ

を埋めるべく、2024 年度から「たがや

す、種をまく」「考えを深める、そだて

る」を段階的テーマとした計 5 回のセミ

ナーシリーズを企画・実施した。2 年間

で計 4 回の講演会を完遂し、回を追うご

とに参加希望者は急増、第 4 回では

1,111 名の応募を記録した。アンケート

結果からは、医療現場での具体的な対話

や倫理的ジレンマに対する切実なニーズ

が明らかとなった。 

2023 年度は、子どもの意思決定支援に

関するセミナー開催および事案集作成に

向けた準備を行った。研究分担者の所属

する各施設における現状と課題を共有

し、セミナー開催にあたっての基礎的な

土壌づくりを進めた。本セミナーは 2 年

間で 5 回の開催を予定しており、子ども

の意思決定支援を行う上で必要とされる

医療者の知識や視点を広げることを目的

とした。 

2024 年度には、計 2 回のセミナーを開

催した。第 1 回セミナーは 6 月 28 日に

実施され、「こどもの声を聴く」をテー

マとして掲げた。講師として、子どもの

虐待防止センターの山口有紗氏から「な

ぜ子どもの声を聴くのか：権利とウェル

ビーイングの視点から」、早稲田大学人

間科学学術院・人間科学部教授の笹月桃

子氏から「子どもの願いと子どもへの願

い」と題した講演をいただいた。本セミ



ナーには、医師 168 名、看護師 145 名、

薬剤師 6名、ソーシャルワーカー34 名、

その他 108 名の申込があり、実際の参加

者は 278 名にのぼった。アンケートには

191 名からの回答があり、多職種からの

関心の高さがうかがえた。第 2 回セミナ

ーは 11月 22 日に開催し、医療法人社団

オレンジ理事長の紅谷浩之氏を講師とし

て招いた。アンケートの回答者数は 252

名であり、そのうち看護師が 49.6%を占

め、第１回目と同様にコメディカル領域

の参加者からの反響が特に大きかった。 

2025 年度は、当初の計画通り「考えを

深める、そだてる」を主眼に、以下の 2

回のオンラインセミナーを実施した。 

第 3 回講演会（2025 年 6 月 27 日） 

テーマ： 生命倫理学と（こどもの）意

思決定支援 講師： 田代 志門 氏（東

北大学）実績： 申込者 736 名、当日参

加者約 430 名。医師よりもコメディカル

（看護師、ソーシャルワーカー等）の参

加が上回る傾向が見られた。 

第 4 回講演会（2025 年 11 月 28 日） 

テーマ： 死が避けられないことをこど

もに伝えるとき 講師： 細谷 亮太 氏 

実績： 応募者総数 1,111 名、アンケー

ト回答者 552 名。参加登録者・実参加数

ともに過去最高を記録した。 

これらを通じて、回を追うごとにコミ

ュニティが拡大し、現場のニーズに合致

した課題提起ができていることが確認さ

れたこれらの取り組みを通じて、子ども

の意思決定支援に関する関心の高まり

と、多職種での継続的な議論の必要性が

改めて確認された。 

D. 考察 

医療における子どもの権利に関して、

「医療における子ども憲章」第5条では、

「必要なことを教えてもらい、自分の気

持ち・希望・意見を伝える権利」が明記さ

れている。しかし、2022 年度までに実施

した「終末期医療の現状調査研究」では、

小児がん患者に対する情報提供や意思決

定支援が十分に行われていない現状が明

らかとなった。本研究では、全国の小児が

ん診療施設54か所から、2015年〜2020年

にかけての 670 名を対象とした終末期医

療に関するアンケート調査を実施した。

その結果、小児がん患者本人に治癒が困

難であることが伝えられた割合は 16%に

とどまり、在宅医療の選択肢が提示され

た割合は 15%であった。一方、実際に在宅

医療が導入された割合は 30%に達してお

り、一定数の患者が、十分な情報提供がな

されないまま在宅療養へ移行し、自宅で

亡くなっている可能性が示唆された。在

宅医療の導入に関しては、死亡時の年齢

が高いこと、および固形腫瘍であること

が寄与因子として抽出された。病状説明

の実施率は年齢が高くなるにつれて増加

する傾向がみられたが、15歳以上でも39%

にとどまり、成人と比較すると依然とし

て低い水準にある。特に 10〜15 歳の小児

では、治癒困難である旨が伝えられたの

は 20%に過ぎなかった。 

このような現状は、小児がん患者に対



して、年齢や理解力に応じた適切な情報

提供と意思決定支援が十分に行われてい

ないことを示している。在宅療養を選択

肢の一つとして提示するためには、病状

説明の段階から本人の意向を汲み取る取

り組みが不可欠である。ただし、治癒困難

であることを患者本人に伝えることは、

医療者にとっても、家族にとっても、精神

的に大きな負担を伴う。また、この問題に

は、医療的側面に加え、家族の価値観、文

化的背景、宗教観などの多様な要素が関

係するため、画一的な対応は困難である。

したがって、小児の意思決定支援に関す

る取り組みは、医療者だけでなく、倫理・

心理・福祉・教育など多様な分野の専門家

との連携のもとで進めていく必要がある。 

このような背景を踏まえ、「こどもの意

思決定支援」を広く議論する場としてセ

ミナーを開催した。開催したセミナーに

は医師だけでなく、看護師、MSW、薬剤師

など多職種が参加し、多様な視点からの

関心が寄せられた。参加者の診療経験年

数としては、0～5 年が最多であり、次い

で 6～15 年、15 年以上と続いた。これに

より、若手の医療従事者がこのテーマに

関心を寄せている傾向も示唆された。セ

ミナーに対する評価では、時間配分、内容

ともに「ちょうどよい」「期待通り」との

回答が多く、概ね好意的に受け止められ

ていた。講演内容に対する自由記述では、

笹月桃子氏の「家族と共にある医療」、山

口有紗氏の「子どもの権利と傾聴」、紅谷

浩之氏の「小児ホスピスと ACP」に対する

関心が高く、これらのテーマに対してさ

らなる深掘りを求める声が多く寄せられ

た。 

また、今後のセミナーに対しては、以下

のようなテーマが望まれていた。 

・多職種連携に関する内容 

・意思決定支援に関する具体的事例 

・安楽死や尊厳死などの倫理的課題 

・小児 ACP の実践例 

・虐待、親子関係、在宅での看取りに関す

る取り組み 

これらの声から、参加者が実践に即し

た学びや他職種との連携の深化を求めて

いることが明らかとなった。以上より、

小児がん患者に対する意思決定支援の取

り組みは、今後さらに発展させるべき重

要な課題であることが確認された。セミ

ナーなどの教育的機会を通じて、多職種

が共通認識を持ち、患者と家族の意思を

尊重した医療を構築するための基盤づく

りを進めていく必要がある。 

2025 年度の活動では、特に「死が避け

られない状況での対話」という、医療

者・家族双方にとって心理的負担の大き

いテーマを扱ったが、参加者の爆発的な

増加は、こうした困難な場面での指針を

求める現場の切実な声の現れと言える。 

アンケートの自由記述からは、第 1 回・

第 2 回の基礎的な「権利」や「傾聴」の

議論から、第 3回・第 4回を経て、より

具体的な「言葉かけ」や「臨床倫理的ジ

レンマ」へと関心が深化している様子が

伺えた。特に、コメディカルスタッフの

参加意欲が非常に高く、意思決定支援が

医師のみならず、チーム全体で取り組む

べき課題として定着しつつある 

E. 結論 



本研究を通じて、小児がん患者に対す

る終末期医療において、本人への情報提

供や意思決定支援が十分ではない現状が

明らかとなった。特に、年齢が高い小児で

あっても治癒困難であることが伝えられ

る割合が低く、在宅医療の導入について

も本人の意思が十分に反映されていない

可能性が示唆された。 

また、在宅医療という選択肢を適切に

提示し、患者・家族が納得して選択できる

ためには、本人への病状説明を年齢や発

達段階に応じて丁寧に行うことが不可欠

である。しかしながら、その実施は医療

者・家族双方にとって心理的に困難を伴

うことが多く、文化的・宗教的背景も複雑

に影響する。そのため、小児の意思決定支

援を実践していくには、医療、福祉、心理、

教育など多領域の専門家が連携し、共通

理解を深めながら取り組む必要がある。

本研究で実施したセミナーは、多職種が

関心を寄せる重要な課題であることを示

し、今後の教育的・実践的取り組みの基盤

となるものであった。 

今後は、より実践的な知識や事例の共

有を通じて、小児がん患者とその家族が

自らの意思に基づいて終末期の選択がで

きる医療環境の整備を推進していく必要

がある。その実現には、意思決定支援に

関する継続的な学びの場と、多職種が協

働する体制づくりが不可欠である。 

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 

なし 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記

入） 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

 なし 

 

2. 実用新案登録 

 なし 

 

3. その他 

 なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん患者在宅移行の円滑化促進と 

在宅療養における課題とニーズ把握のための研究 

 

研究分担：「成人在宅医療機関との連携」 

分担研究報告書 
 

研究分担者 国立成育医療研究センター 小児がんセンター 

あおぞら診療所せたがや 大隅 朋生 

オレンジホームケアクリニック 紅谷 浩之 

医療法人財団はるたか会 前田 浩利 

 

A. 研究目的 

近年、小児がんの治癒率は著しく向上

している一方で、依然として根治が困難

な症例も存在している。終末期において

自宅療養を希望する患者・家族は少なく

ないが、地域によっては小児がん症例に

対応可能な在宅医療資源が乏しく、在宅

移行を希望しながらも実現できない状況

が存在する。これまでの厚労科研（大隅

班）の調査においても、この地域格差と

支援体制不足が明らかとなっていた。 

本来、小児在宅医療機関が小児がん終

末期症例を担うことが理想的である。し

かし、小児がんは希少疾患であり、全国

全ての地域に専門的な小児在宅医療機関

を整備することは現実的ではない。その

研究要旨 
全国の終末期小児がん患者・家族が療養場所を選択できる体制構築のため

には、小児がん診療拠点病院と地域成人在宅医療機関との連携強化が不可欠

である。本研究では、小児がん在宅医療に関心を持ちながらも経験の乏しい

成人在宅医療機関を対象として、実地レクチャー、症例ベースワークショッ

プ、地域セミナーを実施するとともに、実症例発生時のコンサルテーション

体制を構築した。令和 5 年度は教育プラットフォームを構築し、令和 6 年度

は学会教育講演および地域セミナーによる啓発活動を実施した。令和 7 年度

には長野、京都、仙台で実践的セミナーを展開し、多職種による症例検討と

地域連携強化を行った。本研究を通じて、小児がん診療拠点病院と地域成人

在宅医療機関をつなぐ実践モデルを提示することができた。今後は、継続的

教育機会の提供と地域ネットワーク拡充を進め、全国の小児がん患者と家族

が、その意向に沿った療養場所を選択できる支援体制の社会実装を目指す必

要がある。 
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ため、全国の小児がん患者・家族が療養

場所を選択できる体制を構築するために

は、地域医療の中心的役割を担う成人在

宅医療機関が、小児がん診療拠点病院と

連携しながら小児症例にも対応できる仕

組みを構築する必要がある。 

本研究では、小児がん在宅医療に関心

を持ちながらも経験の乏しい成人在宅医

療機関を対象として、講演・ワークショ

ップ・症例ベースの研修を行うととも

に、実際の症例発生時に専門家へアクセ

ス可能なコンサルテーション体制を整備

することを目的とした。また、その過程

を通じて、地域における小児がん在宅医

療支援ネットワークの形成を目指した。 

 

B. 研究方法 

①  在宅医療機関の選定 

代表者のもとには、全国各地の在宅医

療機関から小児がん在宅医療に関する相

談が継続的に寄せられている。そのよう

な地域を中心に、小児がん診療施設と連

携しながら、受入意欲を有する成人在宅

医療機関を抽出した。対象地域において

は、小児がん診療拠点病院、在宅医療機

関、訪問看護ステーションなど多職種が

参加可能な形でセミナーを企画した。 

 

②  レクチャー・ワークショップ 

分担研究者 3 名に加え、協力者として

市橋亮一先生、宮本雄気先生を中心メン

バーとし、小児がん在宅医療に関する教

育活動を行った。内容としては、成人在

宅医療機関が理解しておくべき小児がん

特有の病態、意思決定支援、症状緩和、

多職種連携などを扱い、後半では実際の

症例を用いたワークショップ形式の実践

講義を実施した。 

 

③  コンサルテーション支援 

セミナー受講施設に対しては、実際に

小児がん症例の在宅移行相談が発生した

際に、本研究班メンバーへ相談可能な体

制を整備した。必要に応じて Web 会議に

よる症例検討や診療同行についても検討

した。 

 

（倫理面への配慮） 

講演で症例の情報を使用する際には、

一部情報を変更するなど、プライバシー

保護に十分配慮した。 

 

C. 研究結果 

令和 5 年度は、本研究の基盤形成期間

として、小児がん在宅医療における地域

課題の整理、対象地域の選定、教育内容の

検討、レクチャープラットフォームの構

築を行った。また、成人在宅医療機関が抱

える心理的・実務的ハードルについて検

討し、重点的支援モデルの方向性を定め

た。 

令和 6 年度には、構築した教育プラッ

トフォームをもとに、第 6 回日本在宅医

療連合学会において教育講演「成人在宅

医が小児がんを担当する時のヒントにな

ること」およびワークショップ「症例から

学ぶ小児がんと看取り」を実施した。また、

埼玉県小児・AYA がん在宅医療セミナーを

開催し、地域の在宅医療関係者を対象と

した講演を行った。講演後アンケートで

は、多くの参加者から小児がん在宅医療

への関心向上が示された。 



 

 
56 

 

令和 7 年度には、前年度に構築した教

育セミナーの枠組みを発展させ、長野、京

都、仙台の 3 地域において実践的セミナ

ーを開催した。各地域では、小児がん診療

拠点病院、地域の在宅医療機関、訪問看護

師、MSW など多職種が参加し、症例ディス

カッションを通じて在宅移行の課題や地

域連携について議論を行った。 

長野では、信州大学にて「小児・AYA が

ん在宅医療セミナー in 長野」を開催し、

病院側・在宅医療側双方から地域課題に

ついて共有した。京都では、京都大学にお

いて多職種による「在宅移行のジレンマ」

や地域連携についての議論を行った。仙

台では、宮城県立こども病院にて、小児が

ん在宅医療と病理解剖後支援に関する実

践的知見について共有した。また、複数の

ご遺族も参加し、地域全体で小児がん患

者を支える意識共有につながった。 

これらの活動を通じて、成人在宅医療

機関が小児がん患者を受け入れる際の心

理的・実務的障壁を軽減するとともに、地

域横断的な支援ネットワーク形成の基盤

を構築することができた。 

 

D. 考察 

本研究では、単なる知識普及型の啓発

活動ではなく、「受入意欲のある成人在宅

医療機関に重点的支援を行い、必要時に

専門家へアクセス可能なコンサルテーシ

ョン体制を担保する」という実践的モデ

ルを構築した点に大きな特徴がある。 

3 年間を通じて、学会教育講演、地域セ

ミナー、症例ベースワークショップを段

階的に発展させることで、小児がん診療

拠点病院（送出側）と地域の在宅医療機関

（受入側）の物理的・心理的距離を縮める

ことができた。また、多職種による症例検

討を通じて、地域ごとの課題を可視化し、

顔の見える連携構築につながった意義は

大きい。 

特に、成人在宅医療機関が抱える「小児

特有の病態への不安」「家族ケアへの心理

的負担」「多職種連携への戸惑い」などに

対し、専門家による即時的なコンサルテ

ーション体制を提示したことは、在宅受

入の心理的ハードル低下に大きく寄与し

たと考えられる。 

さらに、本研究を通じて形成された地

域ネットワークは、希少疾患である小児

がん症例の経験共有や相互支援を可能と

する重要な基盤となり得る。これは、がん

対策推進基本計画が掲げる「どこにいて

も適切な緩和ケアが受けられる体制整備」

にも合致する取り組みである。 

一方で、本研究は限られた地域での実

践に留まっており、今後は教育プラット

フォームの標準化、継続的支援体制の整

備、全国規模でのネットワーク拡充が課

題である。 

 

E. 結論 

本研究を通じ、小児がん在宅医療に関

心を持つ成人在宅医療機関を対象に、実

地レクチャーと症例ベースのワークショ

ップを組み合わせた実践的研修モデルを

構築した。また、小児がん診療拠点病院と

地域在宅医療機関をつなぐコンサルテー

ション体制を整備することで、地域にお

ける受入支援ネットワーク形成の基盤を

構築することができた。 
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本研究で示された「重点的教育＋継続的

コンサルテーション」という支援モデル

は、限られた小児在宅医療資源を補完し、

全国の小児がん患者と家族が、その価値

観や希望に沿った療養場所を選択できる

体制整備に資する可能性がある。 

今後は、教育プラットフォームの標準

化と地域ネットワークの拡充を進め、小

児がん在宅医療支援モデルの社会実装へ

とつなげていく必要がある。 

 

F. 健康危険情報 

なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

 

２． 学会発表 

2024 年 7月 20 日、21日 

第 6 回日本在宅医療連合学会 

教育講演 25「成人在宅医が小児がんを

担当する時のヒントになること」 

演者：大隅 朋生 

 

ワークショップ 8 「症例から学ぶ小児

がんと看取り」 

座長：市橋 亮一（総合在宅医療クリ

ニック 名駅） 

   大隅 朋生（子ども在宅クリニ

ックあおぞら診療所せたがや） 

演者：紅谷 浩之（医療法人社団オレ

ンジ）  

   宮本 雄気（医療法人双樹会 よ

しき往診クリニック） 

 

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 

  

 
 

 
 
 

 
 


