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A. 研究目的 

小児がんの治癒が難しくなった時、最

後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が、本邦にお

いて小児がんの終末期医療の実態は明ら

かでない。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、

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。このことによっ

て、小児がんのこどもがその子らしく生

きることをサポートすることができるよ

うになると考えられる。 

 

B. 研究方法 

本研究は国立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。 

全国の小児がん拠点病院および小児が

ん連携病院に調査を依頼し、54の施設か

ら 670人の対象における終末期の医療に

関連する資料をアンケートにより収集し

た。 

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。都

市部において割合が高かった理由については今後のさらなる検討を要する。 
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C. 研究結果 

670人の内訳は 311 人、男児 358人で

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人

(31%)、造血器腫瘍が 277 人(41%)、脳腫

瘍が 186人(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。 

家族に対して治療困難が伝えられたの

は 94%、do not resuscitate(DNR)が取ら

れたのは 88%であった。55%において在宅

医療の導入が提案され、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、抗真菌薬の投与例において自宅で亡

くなる割合が低かった(オッズ比 0.205

～0.459, p<0.001)。 

 

D. 考察 

小児および AYA世代のがん患者は、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、患者一人ひ

とりの思いである。自宅で最期を迎える

ことも、その選択肢の一つである。

Kassam によると、ほとんどの親と臨床医

は、終末期（EOL）ケアの第一選択肢と

して自宅を挙げている（それぞれ 70.2％

と 87％）（Kassam 2014）。 

終末期に在宅医療を受ける人の割合

は、国や医療制度によって異なる。諸外

国の報告では、在宅での死亡率は 32～

59％（Friedrichsdorf 2005, Kurashima 

2006, Johnston 2018 Cancer）であり、

日本での調査より高い。日本全国で実施

した我々の調査では、20％の患者が自宅

で死亡した。94％の親に治癒が困難であ

ることを伝えられ、88％の患者で親から

DNR が取られていた。一方で、自宅で死

亡した割合は 20%にとどまっていた。す

なわち、患者が自宅で最期を迎えること

を望んでも、それが叶えられていない可

能性がある。さらには、患者自身に治癒

が困難であることを知らされている割合

が 16%と低かった。 

血液腫瘍で自宅での死亡が困難な理由

を分析した研究はこれまであまりない。

本研究では、血液腫瘍では自宅で亡くな

ることが困難な理由を明らかにした。

我々の解析では、血液腫瘍は輸血や抗菌

薬・抗真菌薬と有意な相関があった。血

液腫瘍の終末期では医療の強度が高いと

多くの報告がある。血液腫瘍の高強度終

末期医療の割合は固形腫瘍の 2～3倍で

ある（Kassam 2017, Johnston, 2017 

Pediatrics, Johnston, 2017 

Pediatrics, Revon-Rivière 2019）。 
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2週間以内に受けた治療，すなわち，

化学療法，放射線療法，手術，臨床試験

と輸血，抗菌薬，抗真菌薬，オピオイド

の使用について点数化した．強度スコア

は、血液学的悪性腫瘍で最も高かった。

これらの医療の問題点、特に輸血の問題

点を解決できれば、血液腫瘍の患者が自

宅で過ごす時間をより多く確保すること

ができると考えられる。 

Hasanらの研究では、びまん性橋膠腫

という脳腫瘍の患者のほとんどが最後の

3 か月を自宅で過ごしたと報告されてい

る（Hasan 2018）。ロンドンの研究も同

様で、DIPG の子どもの 77％が自宅で亡

くなった( Veldhuijzen van Zanten, 

2016)。本研究では、脳腫瘍の自宅での

死亡は 36％であり、他国の先行報告より

低い。とはいえ、脳腫瘍であることは自

宅で最期を迎える要因である。治療に関

しては、脳腫瘍は輸血の使用と逆相関し

ていた。 

本研究では，疾患や終末期に行われた

医療にかかわらず，都市部では非都市部

よりも自宅での死亡する率が有意に高か

った。小児がん拠点病院は主に都市部に

あるが、小児がん拠点病院であること

は、自宅での死亡には影響しなかった。

都市部では治療病院と在宅療養支援施設

との物理的・心理的距離が近い可能性が

想定される。その結果、治療病院から在

宅医療への移行が容易であった可能性が

ある。 

本研究では、在宅医療を導入した患者

は 30％で、1/3（10％）の患者が最終的

に病院に戻ってきていた。同じ割合は、

de Noriegaらの研究でも見られ、137人

が在宅ケアを受け、89人がさらなる入院

を必要とせず、70.1％が自宅で亡くなっ

たことが示されている（de Noriega 

2021）。この事実は、治療病院を離れ、

在宅医療に移行しても、元の病院と良好

な関係が続いていることを示唆してい

る。  

 

E. 結論 

私たちの調査では、以下の点を改善す

る必要があることが明らかとなった。病

気が治らないことを本人に正しく伝える

こと、自宅で輸血ができる仕組みを作る

こと、そして在宅医療を支える施設を充

実させることである。 

 

F. 健康危険情報 

なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

未。予定あり。 

 

２． 学会発表 

日本小児科学会学雑誌・第 216巻 2

号・281・2022  

 

 

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 


