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「小児悪性腫瘍の子どもの在宅及び住み慣れた地域での 

終末期ケアに関する後方視的観察研究」 

へのご協力のお願い 

 

研究機関名 京都大学大学院医学研究科 人間健康科学系専攻・京都大学医学部附属病院 

研究責任者 京都大学大学院医学研究科 人間健康科学系専攻 准教授  松岡 真里 

研究協力者 京都大学医学部附属病院  小 児 科 研究員  岩井 直子 

京都大学医学部附属病院            看護師  蜂須賀 史洋 

      京都大学医学部附属病院            看護師  藤田 愛実 

      京都大学医学部附属病院            主任看護師  辻本 光江 

京都大学医学部附属病院  小 児 科 講師   平松 英文 

京都大学医学部附属病院  小 児 科 講師   梅田 雄嗣 

京都大学医学部附属病院  小 児 科 助教   加藤 格 

京都大学医学部附属病院  小 児 科 助教   才田 聡 

京都大学医学部附属病院  小 児 科 教授   滝田 順子 

京都大学大学院医学研究科 人間健康科学系専攻 教授   足立 壯一 

 

１． 研究の目的及び意義 

本研究の目的は、小児悪性腫瘍お子さんの自宅及び住み慣れた地域での終末期ケアへ

の移行に対する医療・福祉等の関わりの実態と、当院退院後の治療病院及び終末期を過

ごした場所での医療・福祉等の関わりの実態を明らかにすることです。 

近年、小児悪性腫瘍のお子様が終末期を在宅で過ごすことが選択肢となりつつありま

す。しかし、小児悪性腫瘍は発生率が少なく、治療を主に行う医療機関から、自宅ある

いは住み慣れた地域での終末期ケアへの移行に関する経験の蓄積が難しいため、上記に

ついて後ろ向きに現状を把握することで、今後の小児悪性腫瘍患者さんの終末期医療の

改善に寄与する知見が得られることが期待されています。 

なお、この研究計画の内容は、研究に参加される方の人権や安全の保護および科学性

等において問題がないかどうか、京都大学大学院医学研究科・医学部及び医学部附属病

院 医の倫理委員会の審査を受け、研究機関の長の許可を得て実施します。 

 

２． 研究対象者 
以下の①～③にあてはまっており、④にあてはまらないお子様です。 
① 2007 年 1 月から 2020 年 3 月の期間に、当院で小児悪性腫瘍に対する治療を受け、
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退院したお子様 
② 当院を退院し、在宅医療あるいは住み慣れた地域での医療機関で終末期ケアを受け、

死亡したお子様 
③ 亡くなられた時の年齢が 30 歳以下の方 
④ 原病の憎悪あるいは原病に対する治療に関連する死以外の原因で亡くなられたお子

様 
 

３． 研究期間 

 承認日から2022年3月31日まで 

 

４． 研究方法 

上記、「2.研究対象者」に該当する患者さんの電子カルテから臨床情報を収集し、解析

を行います。 
 

５． 使用する試料 

 ありません 

 

６． 使用する情報 

研究に使用する情報として、カルテから以下の情報を抽出して使用させていただきま

すが、対象となるお子様の個人情報は削除し、匿名化して、個人情報などが漏洩しない

ようプライバシーの保護には細心の注意を払います。 
 お子様の特性に関するもの 

・ 性別、生年月日、疾患名、診断日、亡くなられた日、亡くなられた原因、終末

期の生活地域、亡くなられた場所 

 在宅医療または住み慣れた地域の医療機関にいいこうするまでの経緯 

・ 在宅医療等への提示がなされた時期と説明内容など 

・ 治療内容、他の医療チームの介入など 

 移行までの調整事項 

・ 調整までに関わった職種や役割、時期など 

・ 移行までに必要となった医療や生活補助具など 

 移行後の生活・医療の実際 

・ お子様の生活の変化、苦痛症状など 

・ 亡くなるまでの期間、治療病院と在宅、地域医療機関との連携内容など 

 

７． 試料・情報の保存 

 本研究に使用した情報は、当該論文等の発表後、10年間保存させていただきます。 
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８． 情報の保護 

 調査情報は京都大学大学院医学研究科人間健康科学系で厳重に取り扱います。電子情

報の場合は、データの漏洩対策としてパスワードによって保護され、定期的なOSのアッ

プデート・セキュリティチェックが行われ、ウィルス対策がされているパソコンで管理

します。 

（責任者：京都大学大学院医学研究科人間健康科学系専攻 准教授 松岡真里） 

 

９． この調査の資金と利益相反 

 研究者が公的資金以外に製薬企業などからの資金提供を受けている場合、研究が企業

の利益のために行われているのではないか、あるいは研究結果の公表が公正に行われな

いのではないか（企業に有利な結果しか公表されないのではないか）などといった疑問

が生じることがあります。これを利益相反と呼びます。 

 この調査研究には、小児科の運営費を資金源として実施します。この他に、特定の団

体からの資金提供や無償提供は受けておりませんので、調査組織全体に関して起こりう

る利益相反はありません。また、本研究に関わる研究者の利益相反については、「京都

大学利益相反ポリシー」「京都大学利益相反マネジメント規程」に従い、「京都大学臨

床利益相反審査委員会」において適切に審査・管理しております。詳細をお知りになり

たい場合は、研究責任者までお問い合わせください。 

 

１０． 研究に関する資料の開示 

 ご家族のご希望があれば、個人情報の保護や研究の独創性の確保に支障がない範囲内

で、この研究計画の資料等を閲覧または入手することができますので、お申し出くださ

い。 

 

 また、この研究にご質問等がありましたら、下記の連絡先までお問合せください。ま

た、対象になられた患者さんの情報が研究に使用されることについてご了承いただけな

い場合には研究対象としませんので、下記の連絡先までお申し出ください。この場合も

診療など病院サービスにおいて患者の皆様に不利益が生じることはありません。 

 

＜連絡先＞ 

京都大学大学院医学研究科 人間健康科学系専攻  准教授 松岡真里 
〒606-8507 京都市左京区聖護院川原町53 
電話番号 075-751-4184   
電子メールアドレス  matsuoka.mari.5e@kyoto-u.ac.jp 
 

mailto:itarkt@kuhp.kyoto-u.ac.jp
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＜病院の相談窓口＞ 
京都大学医学部附属病院 相談支援センター  

連絡先：Tel 075-751-4748 / E-mail ctsodan@kuhp.kyoto-u.ac.jp 


