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はじめに

　小児の緩和ケアにおいて，とりわけ悪性腫瘍以
外の小児では，「終末期」とはどういう状態を指
すのか，従来の考え方では定義が難しい。そのた
め，近年では「life-threatening conditions」1）とい
う概念が提唱されている。
　そして，小児においても成人と同様に，緩和ケ
アとは単に症状の緩和のみを行う医療のことでは
なく，診断時から死，あるいはその後まで継続的
に行われる，子どもと家族に対するトータルなケ
アである。基本的な部分での考え方は，小児の緩
和ケアは成人の緩和ケアと共通しているといって
よいだろう。しかし，小児の緩和ケアは日本では
まだあまり注目されておらず，また成人に比べて
実践には困難さを感じる場面が多い。そして，悪
性腫瘍以外の子どもではその傾向はさらに強い。
本稿では，悪性腫瘍以外の小児の緩和ケアの現状
と今後の課題について考えてみたい。

悪性腫瘍以外の小児の緩和ケアの特徴

　医療は歴史的に，疾病を治して死を遠ざけるこ
とを最大の目標として発展してきた。その一方
で，死は万人に必ず訪れるものであることには変
わりはない。
　死別に直面する家族や医療従事者には，大きな
悲嘆が伴う。高齢者が亡くなる場合には，「老い
の結果の死は仕方のないことだ」という受け入れ
のプロセスを得られることが比較的多い。一方
で，亡くなる子どもは多くないため，家族や医療
従事者にとってとても特殊な出来事として捉えら
れがちであり，小児の緩和ケアについて経験の蓄

積が難しい現実がある。それに，高齢者や成人の
悪性腫瘍のターミナル患者と異なり，小児，特に
悪性腫瘍以外においては終末期の定義が困難なこ
ともあり，緩和ケアの対象者がどういう子どもな
のかという時点でも迷いが生じる。
　ほかにも，小児には成人と異なる特性が数多く
存在する（表 1）2）。年齢の幅が胎児・新生児期か
ら思春期，成人期にまで及ぶため，成長や発達の
段階に応じた対応を求められること，また意志決
定に親権者と本人の関係をもととした倫理的・法
的配慮の必要性があること，などは，特に大きな
違いといえるだろう。
　そして，家族にとっての子どもの死には，親子
として，あるいはきょうだいとして，これから送
るはずの生活がごっそり失われてしまうという，
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表 1　小児と成人の緩和ケアの共通点と異なる点

小児と成人の共通点
　・患者の生命予後が限られていること
　・QOL(生活の質）の重視→在宅ケアの必要性
　・症状コントロールの重要性
　・精神面のケアの重要性
　・家族ケアの重要性
　・多職種連携が必要なこと

小児が成人と異なる点
　・死はまれである
　・対象となる疾患が多く，まれな疾患が多く，経過も

異なり，時として進行が急速で予測が困難である
　・発達・成長を考慮しなければならない
　・知的・ あるいはコミュニケーションに障害のある

子どもへのケアに特殊な技術を要する
　・家族ケアの対象が広い（兄弟姉妹や祖父母など）
　・倫理的配慮の必要性が高い（子どもの自己決定権な

ど）
　・関わる職種が多い（学校，地域，病院など）
　・子どもと家族に関わるスタッフの精神的負担が大

きい
　・家庭で生活することが決定的に重要
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大きな喪失体験が待っている。そのため，わが子
が死に逝くという事実を受容できない親は少なく
なく，最期まで集中治療を望まれるケースは高齢
者より多いかもしれない。このような困難さを抱
えた子どもと家族を，経験の蓄積が難しい医療従
事者が支える，という構図が小児の緩和ケアの現
場には存在する。

Life-threatening conditions

　筆者は，小児を中心に在宅医療を行う在宅療
養支援診療所を開設している。小児在宅医療は，
NICU（新生児集中治療室）の長期入院児問題を
きっかけに注目を浴びるようになり，対象には，
気管切開や在宅人工呼吸などの高度な医療に依存
している子どもが多い。
　在宅医療を必要とする小児においては，さまざ
まな原疾患により，年単位，あるいは十年単位で
成長しつつ，常に生命の危険と隣り合わせである
子どもが少なくない。こういう子どもに緩和ケア
を提供するにあたり，「life-threatening conditions

（以下，LTC）」という概念が近年用いられるよう
になっている。LTCにある子どもには，いつか
ら終末期かという線引きを行うのではなく，すべ
ての段階において小児緩和ケアの対象であるとい
う考え方が徐々に広まりつつある。表 2 3）に示す
とおり，子どもでは悪性新生物による死亡が全体
に占める割合はそれほど多くない一方で，LTC

にある子どもたちが成長過程において亡くなって
いるケースが多いことからも，このような考え方
の必要性があるといえよう。

非がんの小児の緩和ケアの実例

　9カ月女児。両親，双胎の姉との 4人家族。特
に基礎疾患なし。5カ月時に自宅で心肺停止とな
り救急搬送，蘇生後に集中治療を行われるも，低
酸素性虚血性脳症となり，寝たきりで経口摂取不
能となった。９カ月時に胃瘻造設・噴門形成術を
受け，在宅移行を目指すこととなった時点で当ク
リニックに相談があった。
　嚥下障害が強く，咽頭部には常に唾液が貯留し
ている状態であり，誤嚥性肺炎を繰り返していた
ため，病院主治医より気管切開・気管喉頭分離術
を勧められた。退院前カンファレンスでも同手術
について議論があった。しかしご両親は，これ以
上の侵襲的な治療や蘇生行為などを望まれず，11
カ月時に自宅退院となった。
　退院後，吸入薬や内服薬の調整や，低圧持続吸

表 2　子どもの死因（2015 年）3）

₀歳 ₁～₄歳 ₅～₉歳 ₁₀～₁₄歳 ₁₅～₁₉歳 

第₁位 先天異常・ 
染色体異常 

先天異常・
染色体異常 悪性新生物 悪性新生物 自殺 

第₂位 周産期呼吸障害 不慮の事故 不慮の事故 自殺 不慮の事故 

第₃位 乳幼児突然死症
候群（SIDS） 悪性新生物 先天異常・ 

染色体異常 不慮の事故 悪性新生物 

第₄位 出血性障害・ 
血液障害 心疾患 心疾患 先天異常・ 

染色体異常 心疾患 

図 1　低圧持続吸引器

　口腔から吸引された唾液がペットボトルに溜まる仕組み。
音が小さく，24時間使用しても，生活上あまり気にならない。
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引器の使用開始（図 1），訪問看護，理学療法士
の訪問などによる呼吸状態の評価および呼吸リハ
ビリテーションを行うことで，誤嚥性肺炎の発症
を予防することができ，安楽に過ごすことができ
た。また，家族旅行にも頻繁に出かけて，家族の
時間を楽しまれ，退院後に入院加療を要したのは
肺炎による 5日間の 1回のみであった。
　しかし徐々に，気道分泌物貯留による Spo2 低
下をきたし，吸引とバギングで回復することを繰
り返すようになっていった。侵襲的治療や蘇生行
為を望まないとのご両親の考えに変化はなかった
ため，病院スタッフと在宅スタッフとの間で倫理
面に関するカンファレンスを開催し，ご両親が希
望する方向性を共有，対応策を確認した。
　1歳 6 カ月時に自宅で呼吸状態が急変し，緊急
往診。全身チアノーゼあり，痛刺激への反応なく，
徐脈となっていた。在宅看取りを含めた対応策も
提案したが，家族が医療職のいない環境で過ごす
ことに不安を感じられていたため，医師同乗の救
急車で病院へ搬送。そのまま特に処置を行われず
に，病室で家族で過ごされ，搬送翌日に看取りと
なった。

小児緩和ケアの今後の課題

　筆者が医師となった 2001 年頃には，子どもの
自己決定権について臨床の現場で議論されること
はまだ少なかった。そのため，予後が短いと考え
られる子どもに対して診断名や病状，今後の見通
しなどをいっさい説明せず，医療従事者と親権者
のみで意志決定を行い，治療を進めていたことも
多かった。
　しかし，「子どもの権利条約」第 12 条において
「自己の意見を形成する能力のある児童がその児
童に影響を及ぼす，すべての事項について自由に
自己の意見を表明する権利を確保する」とされて
いるとおり，近年は子ども本人に対して，その発
達段階や理解力に合わせた説明を行い，可能なか
ぎり本人の考えを意志決定につなげていくことが
重要視されるようになっている。2012 年に日本
小児科学会から示された「重篤な疾患を持つ子ど
もの医療をめぐる話し合いのガイドライン」4）に

おいても，基本精神として「子どもの気持ちや意
見を最大限尊重する」と明記されている。
　一方で，前記の実例のように，子ども本人の意
志を直接聞くことができない場合も多い。前述の
ガイドラインでは，そういった場合には，生存時
間だけでなく治療による子どもの身体的・精神的
苦痛を含んだ「子どもの最善の利益」を最優先さ
せることを，保護者や医療スタッフは確認し，話
し合いを重ねること，また必要時には倫理カン
ファレンスの開催や，倫理委員会もしくは第三者
機関への相談も考慮することとしている。この例
でも繰り返してそのような議論を重ね，カンファ
レンスの開催による意志確認ができていたこと
が，スムーズな対応につながったと考えている。
　このような合意形成を行ううえでは，子どもと
家族に対して成人以上に精神的なサポート体制が
必要であり，医師や看護師のみならず，臨床心理
士，Child Li fe Special ist や Hospital  Play 

Specialist，場合によっては保育士や教師などの
多職種による支援を必要としている。また，生存
時間を短くする可能性のある治療方針を選ぶこと
に対しては，第三者から「医療ネグレクトに相当
するのではないか」という疑念をもたれる場合も
あるため，必要に応じて児童相談所も議論に加わ
り，短絡的な決定がなされていない過程を共有し
ておくことも検討されるべきである。
　さらには，前記の実例でも頻繁に家族旅行を楽
しまれていたように，LTCにある子どもと家族
にとって，長期入院を余儀なくされるのではな
く，可能なかぎり家庭で過ごし，親子として，
きょうだいとして過ごすことはとても意義の大き
いことである。その実現のためには，訪問看護や
訪問リハビリテーション，訪問診療，訪問歯科診
療，訪問薬剤師，ヘルパーなどの在宅サポートや，
通所でのリハビリやデイサービス，ショートステ
イなどのサポート体制が必要である。しかし，介
護保険の整備されている成人に比べると，小児の
利用できる社会リソースはかなり少なく，その充
実が急務である。特に近年，「歩く重症児」とい
われるような，医療的ケアを要する状態で歩いた
り走ったりできる子どもが増えてきているが，そ
ういう子どもには教育，福祉ともに受けられるサ



2．小児緩和ケアの現状と展望

25

ポートが非常に少ないのが現状であり，早急な整
備が求められる。
　近年では，「小児科医のための緩和ケア教育
プログラム（Care for Life-threatening Illnesses in 

Childhood；CLIC）」などの研修会をはじめ，小
児緩和ケアに関する啓発や教育が行われるように
なっている。LTCにある小児に関わる多職種に
対してさらなる小児緩和ケアの普及を図り，身体
的苦痛のみではなく，全人的な視点で子どもと家
族を支えることが広く可能となるよう，今後の発
展が望まれる。
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