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研究成果の概要（和文）：本研究の目的は、患者・家族が望む「よりよいこどもの最期」とは何かを明らかにす
ることである。小児終末期医療・ケアの実態を明らかにするために、DPCデータや人口動態統計を用いて、小児
がん、PICU、NICU、小児神経疾患の終末期治療と療養場所の実態について明らかにした。また、看護師によるこ
どもの症状評価の実態についてPICU及びがん領域の実態を明らかにした。遺族調査については実装まで至らなか
った。代わりにオランダのグループが作成した小児アドバンス・ケア・プランニングのガイドブックの翻訳を行
い広く配布した。

研究成果の概要（英文）：The aim of this study is to clarify what children and families desire as a "
better end-of-life care for children". To clarify the status of pediatric end-of-life care, we used 
DPC data and demographic statistics to clarify the actual status of end-of-life treatment and place 
of care for children with pediatric oncology, PICU, NICU, and pediatric neurological diseases. In 
addition, we clarified the actual situation of evaluation of children's symptoms by nurses in PICU 
and oncology. The survey of bereaved families was not carried out. Instead, we translated and widely
 distributed a guidebook on pediatric advance care planning prepared by a group in the Netherlands.

研究分野：小児緩和ケア
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研究成果の学術的意義や社会的意義
これまで明らかでなかった小児患者の終末期の実態について、ビックデータを用いて疾患別に明らかにすること
ができた。これを基盤として、小児終末期医療の在り方について検討することができる。
遺族調査については、実現可能性を検討し課題が明らかになった。また、小児アドバンス・ケア・プランニング
の冊子作製は、今後これを用いて研修会を実施し広く普及啓発を行っていく。

※科研費による研究は、研究者の自覚と責任において実施するものです。そのため、研究の実施や研究成果の公表等に
ついては、国の要請等に基づくものではなく、その研究成果に関する見解や責任は、研究者個人に帰属します。



１．研究開始当初の背景 
終末期の医療の質を評価するためには、①終末期において過剰な医療介入が行われているか
②患者・家族が望む終末期医療・ケアはどのようなものかを明らかにし、経年的に評価をするこ
とが重要とされている。国際的には①二次データ解析と②遺族調査の 2 つの手法が用いられて
いる。 

1点目は、日常業務の中で作成される保険請求情報（レセプト情報）などの構造化データを二
次利用し、終末期における積極的治療の頻度、緩和ケアの実施状況を算出し、終末期医療の質を
評価する方法である。終末期においては過剰な医療介入がかえって患者の尊厳を侵害する可能
性がある。成人領域では緩和ケアの適切な介入により、望まない不必要な積極的治療を 10-40％
回避でき、それが Quality of life（QOL）の向上と生存期間の延長につながることが報告されて
いる（Temel, et al NEJM 2010など）。カナダでの研究では、小児がん患者に対しては成人と比
較して 2倍近くの積極的治療が終末期に行われていると報告され（Kassam A, et al. JCO 2017）、
小児終末期医療が大きく見直されるきっかけとなっている。わが国においても過剰な積極的治
療が行われている可能性があるが、現状は明らかになっていない。実態を明らかにすることで、
現状を把握し、今後緩和ケア整備する上での重要な基礎資料となる。 

2 点目は、患者の遺族を対象に質問紙調査を行い、家族が望む「終末期医療・ケアのあり方」
および「よりよい最期に関連する項目」を評価する遺族調査である。 
終末期医療の対象者は全身状態が不良であるため、最も信頼できる方法（ゴールドスタンダード）
である医療・ケアを実際に受けた患者から直接評価を得ることが方法論的に困難な場合が多い。
そこで終末期医療の質は、遺族のケアの体験や遺族から見た本人の QOLやケアプロセスを間接
的に測定することで評価されている。わが国では成人領域においてがんの遺族によるホスピス・
緩和ケアの質の評価に関する研究（J-HOPE）が 2006年から実施され、遺族から見た患者への
ケアに対する評価尺度（CES=Care Evaluation Scale）や遺族の評価によるがん患者の「よりよ
い死」の評価尺度（GDI=Good Death Inventory）が開発され、定期的に全国的な遺族調査が実
施されている。経年的に評価を行うことで、終末期の医療・ケアのあり方を定期的に見直し、そ
の質の向上に寄与している。しかしながら、小児領域においては大規模な遺族研究は世界的にも
行われておらず、標準的な評価尺度もない。そのため、患者・家族が望む「よりよいこどもの最
期」に寄与するための医療・ケアの実践と体制整備のための情報が不足し、適切な緩和ケアの代
わりに終末期においても積極的治療が続けられている可能性がある。 
 
２．研究の目的 
本研究の目的は、患者・家族が望む「よりよいこどもの最期」とは何かを明らかにすることで
ある。 
①小児終末期医療・ケアの実態と②患者・家族が望む「小児終末期医療・ケアのあり方」につ
いて検討し、当事者が望む小児終末期医療と実態のギャップを明らかにすることで小児終末期
医療の診療レベルの底上げや、治癒が望めない病気を持つこどもと家族の QOLの向上に貢献す
る。 
 
３．研究の方法 
【小児終末期医療・ケアの実態調査】 
研究計画・方法   
①小児終末期の積極的治療の Quality Indicator (QIs)の作成 
成人領域で検討されているがん領域の終末期の積極的治療の指標：Quality Indicator (QIs)（死
亡前 2 週間以内の抗腫瘍薬投与や死亡前 4 週間以内の新規抗腫瘍薬投与、心肺蘇生、人工呼吸
管理、ICU利用など）を参考に、文献レビューおよび専門科討議を行い、小児がん領域および新
生児領域における QIsリストを作成する。 
②DPCデータを用いた小児終末期の積極的治療及び緩和ケアの実態調査 

DPCデータを用いて、一定期間（2012年 4月から 2018年 3月）の 19歳以下の全死亡症例
について、各疾患における終末期の積極的治療の Quality Indicator (QIs)の記述統計を算出し、
経時的変化や疾患別、死亡場所別などの比較を、背景要因を調整して統計的に検討する。また、
終末期におけるオピオイド投与の現状や鎮静の実施、緩和ケアチームの介入など、現在小児領域
で行われている緩和ケアの実態について明らかにする。 
 
【遺族評価による家族が望む小児終末期医療・ケアのあり方の検討】 
研究計画・方法 
①遺族から見た終末期のケア・患者の QOLに関する小児版評価尺度の作成 
成人領域で検討されている「遺族から見た患者へのケアに対する評価尺度（CES=Care 

Evaluation Scale）」、「遺族の評価によるがん患者の QOL 評価尺度（GDI=Good Death 
Inventory）」をもとに、名古屋が作成した看護師による代理評価での小児版終末期 QOL評価尺
度（J Palliat Med. 2017）や、吉田らが行った小児における遺族調査の結果（Jpn J Clin Oncol. 
2014）を踏まえて、小児版の遺族から見た終末期のケア・患者の QOLに関する評価尺度（小児
版 CES、GDI）を作成する。 
②遺族から見た終末期の患者に関する自記式質問紙の作成と遺族インタビュー 



STEP1で作成した小児 CES、GDIに加えて、遺族の抑うつ、複雑性悲嘆、きょうだいの生活
の質の評価についての項目を加えて、専門科討議を行い遺族調査の自記式質問紙を作成する。 
質問紙調査を実施する前に、患者団体を中心とした患者家族（10 人程度）にフォーカスグルー
プインタビューを行い、遺族調査の実施や質問紙の内容に関して意見を聞き、調査による心理的
負担の評価、質問紙の内容妥当性の検討を行う。 
③遺族から見た終末期の患者に関する全国調査 
小児専門施設 2施設の遺族対象に pilot studyを実施し、試験・再試験法を用いて信頼性の検
討を行った後に、以下の方法で全国調査を実施する。 
 
４．研究成果 
【小児終末期医療・ケアの実態調査】 
●小児がん 
成人領域で用いられる終末期の積極的治療の Quality Indicator (QIs)を参考に、小児がん
領域における小児版終末期積極的治療の QIs を作成し、それをもとに DPC データから小
児がんにおける終末期の実態について検討を行った。その結果、小児血液がん患者はその他
の固形がん患者と比較し より積極的治療を受けやすい傾向があり、特に年少児では終末期
により積極的治療を受けやすいことが明らかになった。こ 
●PICU 
 成人領域で用いられる終末期の積極的治療の Quality Indicator (QIs)を参考に、PICUに
おける小児版終末期積極的治療の QIs を作成し、それをもとに DPC データから小児がん
における終末期の実態について検討を行った。その結果、ICU に 8 日以上長期滞在した患
者群では死亡当日まで積極的治療（人工呼吸 89％、昇圧剤の使用 85％、透析 42％、
ECMO34％）が行われる傾向があることが分かった。また、死亡当日の CPRの実施には背
景疾患が大きな関連があり、循環器疾患が他の疾患と比較し実施率が有意に高いことが明
らかになった。 
●NICU 
 成人領域で用いられる終末期の積極的治療の Quality Indicator (QIs)を参考に、NICUに
おける小児版終末期積極的治療の QIs を作成し、それをもとに DPC データから小児がん
における終末期の実態について検討を行った。その結果、死亡当日の CPR の実施割合は
15.9％であり、特に生後 15～60日目に死亡した患者で最も実施率が高かった。また疾患別
では心疾患の実施率は高いが、それ以外は基礎疾患の有無で実施率に大きな差はみられな
かった。 
 
【遺族評価による家族が望む小児終末期医療・ケアのあり方の検討】 
 成人領域で検討されている「遺族から見た患者へのケアに対する評価尺度（CES=Care 
Evaluation Scale）」、「遺族の評価によるがん患者の QOL 評価尺度（GDI=Good Death 
Inventory）」をもとに、小児版 CES、GDIを作成した（Nagoya Y, Yotani N, et al. J Palliat 
Med. 2020, 名古屋、余谷、他．Palliative Care Research 2020）。これらを基に、遺族調査用の
質問紙を作成し、遺族 10人にオンラインを用いてフォーカスグループインタビューを行い、遺
族調査の実施や質問紙の内容に関して意見を聞き、調査による心理的負担の評価、質問紙の内容
妥当性の検討を行った。その結果、遺族調査には様々な障壁があることが明らかとなり、最終的
に実施まで至らなかった。そこで、医療者と患者家族のコミュニケーションを円滑にするツール
として、オランダのグループが作成した小児アドバンス・ケア・プランニングのガイドブックを
許諾を得て翻訳し、冊子化し配布した。今後、この冊子を用いた研修会を小児科学会主催で実装
する予定である。 
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