
⼩児がん在宅医療の推進に関する
取り組みについて
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1位 2位 3位 4位 5位
0歳 先天奇形 呼吸障害 事故 乳幼児突然死 出⾎性障害
1-4歳 先天奇形 事故 悪性新⽣物 ⼼疾患 インフルエンザ
5-9歳 悪性新⽣物 事故 先天奇形 ⼼疾患 インフルエンザ
10-14歳 悪性新⽣物 ⾃殺 事故 先天奇形 その他の新⽣物
15-19歳 ⾃殺 事故 悪性新⽣物 ⼼疾患 先天奇形

年齢別死因順位
ー ⼩児がんは⼩児期の主要な死亡原因である ー

⼈⼝統計資料集(2021)より作成

がん患者の死亡場所の推移

全年齢 14歳以下

人口動態統計より余谷暢之（成育医療研究センター緩和ケア科）作成

緩和ケア病棟 1.3% （2016年）
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がん患者の死亡場所の推移
ー ⼩児がん在宅死亡割合は増加している ー

都道府県別⼩児がん患者在宅死亡割合
ー 地域差が⼤きい ー
小児がん患者の在宅死亡割合（都道府県別）2019年

全国在宅死亡率
24.1％

死亡なし
0-24%
25-50%
100％

人口動態統計より余谷暢之（成育医療研究センター緩和ケア科）作成

⼈⼝統計資料集より国⽴成育医療研究センター緩和ケア科 余⾕暢之作成
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『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』

令和3年度厚⽣労働科学研究費補助⾦
がん対策推進総合研究事業
（２１ＥＡ０３０１）

研究代表者
⼤隅 朋⽣

（国⽴成育医療研究センター/あおぞら診療所)
予定研究期間︓2021-2022年度

『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』

2019年度 がん対策推進総合研究事業
研究課題名︓⼩児がん患者における在宅医療の質の向上を⽬指した研究

（１９ＥＡ１２０１）

研究代表者
⼤隅 朋⽣

（国⽴成育医療研究センター)
予定研究期間︓2019-2020年度

3



病院⾃宅

その⼦がその⼦らしく
その家族がその家族らしく

ʻ⽣ききるʼ

終末期のこどもと家族

選択肢の提案

めざす⽬標
⼩児がんとともに⽣きるこどもと家族に
療養場所の選択肢が公正に提⽰される

常に在宅看取りが
最良とは限らない

⼦どもひとりひとり
家族ひとりひとりが
療養場所を選ぶことが
できるように
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⼤隅班の取り組み
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670⼈
性別 ⼥ 311⼈ 46%

男 358⼈ 53%
発症時年齢 中央値 7歳

範囲 0〜27歳
基礎疾患 固形腫瘍 207⼈ 31%

造⾎器腫瘍 277⼈ 41%
脳腫瘍 186⼈ 28%

死亡時年齢 中央値 10歳
範囲 0〜45歳

全国の⼩児がん診療施設(n=155)で亡くなった患者に関する実態調査

治療困難を伝えた

DNR未DNR

在宅医療の提⽰⾮提⽰

在宅医療の導⼊⾮導⼊

⾃宅で死亡⾃宅以外

94%

94%6%

63%38%

55%46%

67% 33%

家族に対して

輸⾎抗菌薬

脳腫瘍

⾃宅死亡都市部

抗真菌薬
Positive
Negative

造⾎器腫瘍

⾃宅での死亡を中⼼にまとめると

⾃宅で亡くなる因⼦(多変量)(n=670)
治療因⼦を除いた場合

オッズ⽐ 95%信頼区間
下限

95%信頼区間
上限

P値

造⾎器腫瘍 0.26 0.14 0.45 <0.01
都市部 2.64 1.75 3.99 <0.01
脳腫瘍 2.18 1.38 3.45 <0.01

⾃宅で亡くなる因⼦(多変量) (n=670)
治療因⼦を含めた場合

オッズ⽐ 95%信頼区間
下限

95%信頼区間
上限

P値

都市部 3.15 1.98 5.00 <0.01
抗菌薬投与 0.21 0.11 0.40 <0.01
抗真菌薬投与 0.32 0.14 0.71 <0.01
輸⾎ 0.46 0.25 0.84 0.01
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単⼀法⼈での成⼈と⼩児の在宅医療⽐較
対象
医療法⼈はるたか会で診療し⾃宅でお看取りしたがん患者
- 成⼈ 17例 (新松⼾） 2021年5⽉-6⽉
- ⼩児 17例(墨⽥・世⽥⾕）2020年4⽉-2021年9⽉

⽅法
診療録・レセプト情報から診療実態・⿇薬投与量・
輸⾎に関する情報を収集

年齢と
疾患分布

⼩児では関わる時間
が⻑い傾向がある

⼩児では静注オピオイドや輸⾎など専⾨性の⾼い緩和ケアが必要

7在宅輸⾎ガイドライン整備に向け現状調査を実施、解析中



ご遺族を対象とした在宅医療に関する
インタビュー
神経芽腫 4歳⼥児
脳幹グリオーマ 5歳男児
ü 他の病児をもつ親に対して、⾃分達の
経験を役⽴てたいという思い

ü 他の地域にも⼩児がん終末期在宅医療
を提供可能な医療機関が増えることを
希望されていた

ü 病院からの移⾏提案については、当初
受け⼊れることが難しかった

ü 在宅ケアは⼤変有り難かったが、⼀⽅
で家族でケアしていくことの困難さが
あった

ü ⾃宅で過ごした時間の良さは、当たり
前に家族と過ごした時間であった

・在宅移⾏の円滑化および在宅医療が併診
として⼦どもと家族を⽀えることの重要性
・⼦どもホスピスなど、患者、家族にとって
穏やかに過ごせる第三の場の重要性

緩和病室・⼦どもホスピスの現状調査を実施中

在宅移⾏に際して患者・家族に提⽰する
パンフレットの作成し、近⽇運⽤を開始予定
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背景︓在宅看取り後に病理解剖の希望があっても実現する仕組みがない
遺族インタビューより
・同じ病気の⼦どもたちの治療開発に役⽴ってほしいという願い
・天国に送る前に、⼦どもを苦しめたお腹のかたまりを取り除いて
あげたかったという思い

在宅看取り後の病理解剖の検討

そもそもニーズは
あるのか︖

医学的な意義は︖
・臨床情報とひもづいた腫瘍検体が得られ、ゲノム解析が可能となる
・閉鎖空間で⾏われる在宅医療の質的評価につながる
・遺族のグリーフケアにつながる

在宅医
(あおぞら在宅診療所)

同意取得︓共同研究者であるあおぞら在宅診
療所より、病理解剖の依頼をいただく
埼⽟県⽴⼩児医療センター担当者へご連絡
病理医へ連絡し、受け⼊れの確認・解剖の⽇
時を決定する。
搬送業者・⽇時等もFIXしたうえでの
同意の確認（電磁的ICも実施可能） ご遺体の搬送 エンジェルケア

患者・家族の希望に沿い、終末期をご⾃宅で過ごす
在宅でのお看取り

①ご⾃宅でお看取りされた症
例で解剖のご希望があった場
合、共同研究者である在宅医
より⽇程調整・同意取得

⼤隅班研究︓（案）

⽴ち合い

病理医による病理解剖

埼⽟県⽴⼩児医療センター

病理解剖室へ

CPC フィードバック

在宅医
施設医

訪問看護師
医療スタッフ

患者遺族厚⽣労働省
科学研究
⼤隅班

⼩児がんの⼦どもに対す
る充実した在宅医療の体
制整備のための研究
(21EA0301) アンケートの集計

モデルの改善

取り組みについての
講演会等の企画・提⾔

研修医への教育

ご遺体のお預かり

倫理委員会承認

病理外来

埼玉県立小児医療センターの倫理委員会での審議が必要

⽬的
モデルケースの構築
全国への発信

お家でその時を迎えたい、その後に病理解剖を希望される患者さんのために

患者搬送

• 死亡診断書がないと搬送できない（解剖の欄は空欄で）

• 新型コロナウイルス感染確認（搬送前にPCR検査）

病理解剖

• 院外の死亡患者さんのIDが付与できるか︖（病理診断科ID)

• ⽴ち会い︓在宅医、当院で診療された場合はその科の主治医

• エンゼルケア︓誰が⾏うか︖（業者はしない。病理医︖）

結果説明

CPC

• 病理外来︓在宅医 ＋（主治医）＋ 病理医

• CPC

費⽤

• 搬送（基本料⾦＋距離 約6万円）

• 病理解剖（病理学会試算 ¥250,657）

課題とモデルケースの構築



まとめと展望
• ⼩児がん終末期に対応する在宅医療は都市部を中⼼に発展している

• さらなる発展への障壁は輸⾎を含む専⾨性の⾼い緩和ケアへの対応
→ 成⼈を対象とした在宅医療機関をいかに巻き込むか

若年がんを対象とした診療報酬上の課題
安全な在宅輸⾎の仕組みづくりも重要

• 病院ー在宅医療機関の密な連携だけでなく、⼦どもと家族を
地域で⽀える場の整備が必要

• 治療開発や在宅医療の質の担保、家族のグリーフケアにもつながる
在宅看取り後の病理解剖の仕組みづくりも進めていく
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