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第 1回 がん対策推進協議会
小児がん専門委員会議事次第
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資 料 1

がん対策推進協議会専門委員会設置要綱

平 成 22年 12月 10日
がん対策推進協議会決定

平成19年 4月 1日 に施行されたがん対策基本法第9条第1項に基づき、が

ん対策推進基本計画が閣議決定された。この基本計画は、長期的視点に立

ちつつ、平成19年度から平成23年度までの5年間を対象としている。

平成22年 6月 には基本計画に定める日標等を確実に達成するため、進捗

状況を把握することが極めて重要との考えから、専門家及び関係者、がん対

策推進協議会の意見を聴きながら中間報告書を作成したところである。

今後、基本計画の見直し等を検討する上で、俯嗽的かつ戦略的な検討が

必要で、極めて専門的な知見を要する分野については、がん対策推進協議

会の下に専門委員会を設置することとする。

(1)各専門委員会の構成員は8人以下とする。
(2)各専門委員会に委員長を置く。
(3)委員長は、協議会委員の中から会長が指名する。

検討事I

新たながん対策推進基本計画のための各専門分野に関する検討等。

各専門委員会の庶務は、健康局総務課がん対策推進室が行う。

この要綱に定めるもののほか、専門委員会の運営に関し必要な事項は、委

員長と健康局長と協議の上、定める。



資 料 2
がん対策推進協議会小児がん専門委員会運営規程 (案 )

がん対策推進協議会専門委員会設置要綱 (平成 22年 12月 10日 協議会了承 )の規定に基
づき、小児がん専門委員会の運営に関し必要な規程を制定する。

(委員の任期 )

第一条 がん対策推進協議会小児がん専門委員会 (以下「小児がん委員会」という。)の専門
委員の任期は、二年とする。ただし、専門委員の任命に係る当該専門の事項に関する調査
が終了したときは、解任されるものとする。
2 専門委員は、再任されることができる。

(会議 )

第二条 小児がん委員会は、委員長が招集する。
2 委員長は、小児がん委員会を招集しようとするときは、あらかじめ、期 国、場所及び議題を
委員及び議事に関係のある参考人に通知するものとする。
3 委員長は、議長として小児がん委員会の議事を整理する。

(議事 )

第二条 小児がん委員会は、委員の過半数が出席しなければ、会議を開き、議決することは
できない。                                    ´

2 小児がん委員会の議事は、出席した委員の過半数で決し、可否同数のときは、委員長の
決するところによる。

(会議の公開 )

第四条 小児がん委員会の会議は、公開とする。ただし、委員長は、公開することにより公平
かつ 中立な審議に著しい支障を及ぼすおそれがあると認めるときその他正当な理由がある
と認めるときは、会議を非公開とすることができる。
2 委員長は、会議における秩序の維持のため、傍聴人の退場を命ずるなど必要な措置をと
ることができる。

(議事録 )

第五条 小児がん委員会における議事は、次の事項を含め、議事録に記載するものとする。
一 会議の同時及び場所
二 出席した委員及び参考人の氏名
三 議事となった事項
2 議事録は、公開とする。ただし、委員長は、公開することにより公平かつ中立な審議に著し
い支障を及ぼすおそれがあると認めるときその他正当な理由があると認めるときは、議事録
の全部又は一部を非公開とすることができる。

3 前項の規定により議事録の全部又は一部を非公開とする場合には、委員長は、非公開と
した部分について議事要旨を作成し、これを公開するものとする。

(雑則 )

第六条 この規程に定めるもののほか、小児がん委員会の運営に関し必要な事項は、委員長
が定める。
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資 料 3

がん対策推進協議会

小児がん専門委員会 委員名簿

平成23年 1月 11日 現在

(区分別、五十音順)(敬称略 )◎…・委員長

区 分 氏  名 所 属

委  員
あ ま の  しんすけ
天野 慎介 特定非営利活動法人グループ

ロネクサス理事長

委  員
ひや ま  えいぞう
檜山 英三 国立大学法人広島大学自然科学研究支援センター長

専門委員
お ま た  と しこ
小俣 智子 武蔵野大学人間関係学部社会福祉学科専任講師

専門委員
|よら   しゆス′いち
原 純 一 大阪市立総合医療センター副院長

専門委員
ほ リベ  けいそう
堀部 敬三

独立行政法人国立病院機構名古屋医療センター
臨床研究センター長

専門委員
まきもと  あつし
牧 本 敦

独立行政法人国立がん研究センター
中央病院小児腫瘍科長

専門委員
も うえ

馬上
江
子
ゆ
祐 小児脳腫瘍の会副代表

専門委員
もり  て つ や
森 鉄 也

独立行政法人国立成育医療研究センター病院
血液腫瘍科医長



資 料 4

'が
ん対策基本法関連法規

(専門委員会設置関係 )

健康局総務課がん対策推進室



がん 対 策 基 本 法

 ́   (平 成十八年六月二十三 日法al第 九十八号 )

第二章 がん対策推進基本計画等
(がん対策推進基本計画 )

第九条 政府は、がん対策の総合的かつ計画的な推進を図るため、がん文l策の推進に関す
る基本的な計画 (以下「がん対策推進基本計画」という。)を策定しなければならない。

2 がん対策推進基本計画に定める施策については、原貝Jと して、当該施策の具体的な目標
及びその達成の時期を定めるものとする。

3 厚生労 f」lll大 臣は、がん対策推i生基本計画の案を作成し、閣識の決定を求めなければなら
ない。

4 厚生労働大臣は、がん対策推進基本計画の案を作成して]ミうとするときは、関係行政機関の
長と協議するとともに、がん対策推進協議会の意見を聴くもめとする。
5 政府は、がん対策推進基本計画を策定したときは、遅滞なく、これを国会に報告するととも
に、インターネットの利用その他i芭 切な方法により公表しなければならない。

6 政府は、適時に、第二項の規定に」ミリ定める日標の達成状況を調査し、その斜iЛlをインタ
ーネットの本1用 その他適切な方法により公表しなければならない。

7 政府は、がん医療に関する状況の変化を勘案し、及びがん対策の効果に関する評価を踏 `

まえ、少なくとも五年ごとに、がん対策」Il‐進基本計画に検討を力日え、必要があると認めるとき

には、こ,1ノを変更しなけオ1ノ IJ:な らないぃ

8 第二項から第五項までの規定は、がん対策 Jイti性基本計画1/D変 更について準月1する。

第四車 がん対策 |イ[進協議会

第十九条 厚生労働省に、がん対策推進基本計画に関し、第九条第四項 (同条第八項にお
いて準用する場合を含む。)に規定する事項を処理するため、がん対策 1推進 協議会 (以 下
「協議会」という。)を置く。

第二十条  協議会は、委員二十人以内で剰1織する。
2 協議会の委員は、がん患者及びその家族又は遺族を代表する者、がん医療に従事する者
並びに学識経験のある者のうちから、厚生労働大臣が任命する。

3 協議会の委員は、非常勤とする。
4 前三項に定めるもののほか、1為議会の組織及び運営に関し必要な事項は、政令で定める。
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がん 対 策推 進 協 議 会 令

(平成十九年二月二十八日政令第七十六号 )

内閣は、がん対策基本法 (平成十八年法律第九十八 )ナ )ダj二十粂第 1/tl項 のリリl定に,1増づ

き、この政令を制定する。

(委員の任期 )

第一条 がん対策推進協議会 (以下「協議会」という。)の委員の任期は、二年とする。ただし、
補欠の委員の任期は、前任者の残任期間とする。

2 委員は、再任されることができる。`

(会長 )

第二条 協議会に、会長を置き、委員の互選により選任する。
2 会長は、会務を総 llP_し、協議会を代表する。
3 会長に事故があるときは、あらかじめその指名する委員が、その職務を代理する。

(専門委員 )

第二条 協議会に、専門の事項を調査させるため必要があるときは、専門委員を置くことがで
きる。

2 専門委員は、当該専門の Fli項に関し学識経験 7‐lある者のうちから、厚生労lllJ大にが任命
り
~る
。

3 専門委員は、その者の任命に係る当該lF門 の事項に開する調査が終了したときは、解任
されるものとする。

4 専門委員は、非常勤とする。

(議 li)

第四条 協議会は、委員の過半数が出席しなければ、会議を開き、議決することができない。
2 協議会の議事は、出席した委員の過半数で決し、可否同数のときは、会長の決するところ
による。                                  '

(庶務 )

第五条 協議会の庶務は、厚生労働省健康局総務課において処理する。

(雑則 )

第六条 この政令に定めるもののほか、議事の手続その他協議会の運営に関し必要な事項
は、会長が協議会に諮って定める。

附 則
この政令は、平成十九年四月一 日から施行する。
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がん 対 策 推 進 協 議 会 運 営規程

(平成十九年四月五日 がん対策推 i生協議会決定 )

がん対策推進協議会令 (平成十九年政令第七十六号)第六条の規定に基づき、この規程

を制定する。

(会議 )

第一条 がん対策推進協議会 (以下「協議会」という。)は、会長が招集する。
2 会長は、協議会を招集しようとするときは、あらかじめ、期日、場ワT及び議題を委員及び議
事に関係のある専門委員に通知するものとする。

3 会長は、議長として協議会の議事を整理する。

(会議の公開 )

第二条 協議会の会議は、公開とする。ただし、会長は、公開することにより公平かつ中立な
審議に著しい支障を及ぼすおそれがあると認めるときその他正当な理由があると認めるとき

は、会議をリト公開とすることができる。

2 会長は、会議における秩序の維持のため、傍聴人の選場を命ずるなど必要な措廿1をとる
ことができる。

(議事録 )

第 二条 協議会における議事は、次υ)事り1を 含め、議 11f録に記載する1)の とする。
一 会議の日時及び場所
二 出席した委員及び専門委員の氏名
三 議事となった事項
2 議事録は、公開とする。ただし、会長は、公開することにより公平かつ中立な審議に♯しい
支障を及ぼすおそれがあると認めるときその他 TE当 な瑚l由 があると認めるときは、議事録の

全部又は一
‐音5を非公開とすることができる。

3 前項の規定により議事録の全部又は一部を非公開とする場合には、会長は、非公開とし
た部分について議事要旨を作成し、これを公開する()の とする。

(委員会の設置 )

第四条 会長は、必要があると認めるときは、協議会に諮って委員会を設置することができる。
2 委員会に属すべき委員及び専門委員は、会長が指名する。
3 委員会に委員長を置き、当該委員会に昼土登委員のうちから、会長が指名する。
4 委員長は、当該委員会の事務を掌理する。
5 委員長に事故があるときは、当該委員会に属する委員のうちから委員長があらかじめ指名
する者が、その職務を代理する。

(雑則 )

第五条 この規程に定めるもののほか、協議会又は委員会の運営に関し必要な事項は、それ
ぞれ会長又は委員長が定める。
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資 料 5

小児がん専門委員会の今後の課題

(各 委員からの提 出意見 )

第 1回 がん対策推進協議会

小児がん専門委員会



専門委員会意見提出用紙

委員名 :小俣 智子

―

一

‥

課題

1.患児及び家族への心理社会的課題
①患児、きょうだい、家族への心理的支援体制の整備

②患児への定期的及び継続的な

インフォームドアセントの実施

③患児の療養生活 (遊び・学び経験)の確保
④患児及びきょうだいへの復園・復学時支援体制の整備

⑤患児及び家族への就学中支援体制の整備

2.小児がん経験者への心理社会的課題
①小児がん経験者の医療管理体制の整備

②小児がん経験者のライフサイクル・

ライフステージ上の課題に対する支援体制の整備

③ピアカウンセリングの場・当事者団体の運営支援

3.課題解決のための情報の取り扱い
①小児がんに関する適切な情報提供

②全ての人々がアクセスできる情報提供体制の整備

対応案

¬ 患児及び家族への心理社会的課題
①、④、⑤ 関係者 (医療・看護・教育・福祉)の横断的
連携のモデル事業と定着化のためのガイドライン作成

②、④、⑤について

相談支援員研修プログラムにおいて研修実施。

段階的な研修の充実と相談支援員間の連携体制の整備

③院内保育士、チャイルドライフスペシャリストの配置

2 小児がん経験者への心理社会的課題
①、②、Oに関し長期フォローアップ外来施行医療機関の
内容充実及び相談業務従事者の配置

相談支援員の研修と支援員間の連携体制の整備

小児がん経験者に対する自立支援事業の実施

成人がん治療、成人診療科移行体制のガイドライン作成

3.課題解決のための情報の取り扱い
がん対策情報センターの情報の充実

支援及び情報共有化のための小児がん関係者への周知

小児がん理解のためのゴールドリボン普及活動



専門委員会意見提出用紙

委員名 : 原 純一

Ｉ
Ｎ
ｌ

課題

小児がんの希少性とそれによる施設あたりの症例経験の乏 し

さ、そしてそれに起因する診療医の経験の乏 しさと医療レベ

ルの不均―性

20例を集積するために 100施 設の医療機関の参加が必要
なため、臨床試験の実施が困難

臨床試験のインフラ整備が不十分

各医療機関でのインフラ整備および人員整備が不十分 (ニー

ズが少ないのが問題 )

小児緩和ケア医の不足による不十分な緩和ケア

小児適応のある薬剤が少ない。まつた く保険薬のない疾患が

存在する。

新薬の治験がほとんど行われない。

対応案

一定数以上の患者を診療 し、充実 したスタッフ、ィンフラを

有する施設を小児がん拠点病院として認定する。

成人がんと異なり、企業からの支援がほとんど得られない小

児がんでは、基盤整備を公的競争資金によるのではなく、国

の事業として実施する。

インフラ整備と、専門医を含めた人員の配置を拠点病院の要

件とする。

専門医の緩和ケア講習会の受講を必須とする。

制度面からの工夫

治験の推進とインセンティプの設定



疫学データ、診療データが公表されていない。

小児がんの特に基礎分野での研究体制が貧弱

1小児がん登録に基づく、疫学データと転帰データの作成と公

1表

,大学や研究所に小児がん研究の講座を開設する。

長期生存者の有する晩期合併症、特に年長者で顕在化する精 1健診と精神的サポー トも含めた継続的支援

神的不安、孤独感

ｌ
ω
Ｉ



<2008年 /2009年  ′1ヽ児がん登録 固形ll[痛 施設別・疾患男u rt.=1表 > 仮」lli■む・Ⅲl,1っり ″0,0年 0月 3o日

施設コード 1施設名 疾患名    1 2008年 2009 ill

103-01 札幌医科大学

“

I属病院 Jヽ児科

104-01 北海道立子ども総合医療・J業育センター 4ヽ児卜|

106-01 寺定医JjII法人 Jヒ楡会札幌北楡病院 」ヽりこ■|

107-01 北海道大学病院 Jヽ児科 1

202-01 弘前大学医学部附属病院 4ヽ児不:|
|~~i

1

209-01 秋田大学医学部酢l属病院 4ヽ児科

216-01 福島県立医科大学 lll・J属病院 4ヽ児科 1  1
217-01

218-01

i■
「:III垂
1  0

東北大学病院 Jヽ児科

宮城県立こども病院 血液11瘍科

|~
茨城県立こども病院 Jヽ児血液lf瘍科

303-01
|

筑波大学

“

1属病院 Jヽ児診Jltグルーブ(小児汗1・ 1ヽり1外科)

304-01 横浜市立大学附属病院 月ヽ児千1

310-01
卜
召和大学藤が丘病院 小

尋
科

315-01

319-01

320-01

322-01

325-01

332-31

326-01

335-01

335-31

一５・２一創一０一２一１・０・‐４・ ０

立′‐、児
畔・立′‐、児・碑・謝
謳
癬
響
呻

脚一晦・嘲・晦
嘲
岬・囃
囃
囃

337-01

341-31

342-01

351-01

353-02

354-01

359-01

360-01

360-31

360-33

．
一　
．　　鵬　嘲　　　　一

1

7

363-01

363-31

(自治医科大学附属病院 ′1ヽ計)

新潟大学医歯学総合病院 Jヽ児科

新潟大学医歯学総合病院 Jヽ児外科 1
(10)

5

19

364-01

365-01

373-31

(新潟大学医歯学総合病院 4ヽ計)

新潟県立がんセンター 新潟病院 ′1ヽ児科

山梨大学医学部附li■病院 ′1ヽ児科

君津中央病院 ′1ヽ児外科

(27)

10

1

1 0

374-31 獨協医科大学越谷病院 ′lヽ児外科

1`ヽ牛■ジ



<2008年 /2009年 ′jヽ児がん登録 固形 nI瘍 施設別・疾患別  集計表 >仮 411■ 1,■ lt・あり 20!0年 9∫130日

施設コード 施言支名       ~~~~~― ____― ____― _____疾 患名 2008`「 200911■

376-31

377-01

379-02

402-31

405-01

409-01

411-01

412-01

414-01

418-01

419-01

420-01

420-31

２

一
〇

　

２２

・

ト
ト
Ｆ

6

1

2

2

0

４
・
‐１

・
３

一一　

一

1

3

5

3

421-01

423-01

424-01

425-01

427-01

427-31

卜
金沢医科大学病院 Jヽ計)              _

1岐阜市民病院 Jヽ児科

陸
li・ A学畔 部附嗣 暁 小児科 1_1~「 1  1~

1県
西部浜松医療センター小児科

浜松医科大学医学部pl.l属病院 Jヽ児千:|

静岡県立こども病院 Jl液月I瘍科

静岡県立こども病院 Jヽ児外科

(4)

3

4

3

5

7

5

429-01

430-01

433-01

435-01

438-01

444-31

501-01

504-01

505-01

508-01

510-01

510-33

(静岡県立こども病院 Jヽ計 )

磐田市立総合病院 1ヽ児科

聖隷浜松病院 4ヽ児科

富山市立富山市民病院 4ヽ児科

福井大学医学部附l屁病院 Jヽ児科

二重大学医学部附li3病院 Jヽ児科

独立行政法人 日立病院lll柿 長良医lltセンター 1ヽ児外科

独立行政法人 国立病院機1術 大阪医療センター リヽ児科

大阪市立大学医学部附1属病院 4ヽ児科

近般大学医学部附属病院 ′lヽ児科

大阪府立母子保健総合医療センター lm液・肛瘍科

大阪大学医学部附属病院 ′Jヽ児科

大阪大学医学部附属病院 脳神経外科

(13)

1

1

(12)

0

2

4

3

6

:

9

4

3

19

9

10

513-01

515-01

516-01

517-01

525-01

527-01

534-01

(大阪大学医学部「l・l属病院 Jヽ計 )

大阪医科大学 rl・l属病院 ′Jヽ児科

財団法人田pl.l興風会北野病院 ′1ヽ児科

大阪市立総合医療センター Jヽ児血液Л亜瘍科

大阪赤十字病院 4ヽ児科

京都大学医学部附属病院 1ヽ児科

京者「市立病院 Jヽ児科

大津赤十宇病院 Jヽ児科

０

４

７

３５

３

‐１

１

一

３

(19)

2

8

31

13

1

2

2ペレ



2008年/2009年  ′卜J己 力くノし]を 11 固形順ブ嘉 施設兄嗜 = 含(,‐ ■|,あリ ク0,0年 9り 13():l

施設コード 施設名      ~~~~~― _________―
―_ 疾患名 20081「 20091F

1   538-01
1神
戸大学医学部 Fイ1属病院 4ヽ児科

|

3

541-01

543-01

姫路赤十宇病院 4ヽ児科

兵庫県立こども病院 Jll液‖I瘍キ|

曰木赤十字社和歌山医療センター小児科

一¬卜Ii
OI547-01

602-01

604-31

605-01

¨̈̈̈
一　・　　　　　　　　　　　　　̈一̈̈一^̈̈
一̈　　　　　．

一蹴
剛一科

晰　匝
一概

学

一
人

ヽ
院

医

．
法
　
病

学
　
政

一
学

嗽
　
飾
・は

愛
　
独

一
岡

611-01 独立行政法人 国立病院llul‖ 香川小児病院 血ittBI瘍科 11

612-01

619-01

620-31

香川大学医学部,11属病院

徳島大学病院 ′Jヽ児科

13取大学医学部rll属病院

小児科

′トリ1タト千1

５

・
３上

622-31

629-01

632-01

702-01

705-01

706-01

707-01

709-31

715-01

716-01

717 -01

721-01

725-31

(仮登 録 )

(仮 登 録 )

(仮登録 )

(仮登録)

広島大学病院 Jヽ児外科

徳島赤十字病院 4ヽ児科

綜合病院 社会保険 徳山中央病院

大分県立病院 ′lヽ児科

力PFL県立南部医療センター・

鹿児島市立病院 4ヽ児科

小児科

こども医lFtセンター Jヽ児血腋11瘍科

鹿児島大学医学部・山学部附属病院 4ヽり]科

1資本大学医学部附属病院 4ヽ児タト科

久留米大学病院 Jヽ児科

産業医科大学病院 ′1ヽ児科

九州大学病院 Jヽ児科

宮崎大学医学部 lll・l属病院 4ヽ児科

中津市立中津市民病院 ′lヽ児外科

愛媛県立中央病院 ノJヽ児科

関西医科大学附属枚方病院 ′lヽ児外科

慶應義塾大学病院 ′1ヽ児科

慶應義塾大学病院 1ヽ児外科

(仮登録 )

(仮登録)

(仮登録 )

(仮登録)

(慶應義塾大学病院 小計 )

埼玉医科大学国際医療センター 4ヽ児腫瘍科

千葉県こども病院 血液11瘍科

東海大学医学部付属病院 ′Jヽ児科

東海大学医学部付属病院 4ヽ児外科

５

３

０

３

３

1

4

2

(仮登録)

(仮登録)

(仮登録)

(仮登録)

(仮登録)

(仮登録)

(東海大学医学部付属病院 Jヽ計)

東邦大学医療センター大森病院 ノlヽ児外科

長崎大学病院 ′lヽ児科

奈良県立医科大学附属病院 Jヽ児科

福岡大学病院 ′卜児科

山形大学医学部附属病院 Jヽ児科

和歌山県立医科大学病院 4ヽ児科

4

4

8

8

(6)

1

6

合  計

3や



‥
司
―

2009年  ′]ヽ児が 2010年 30日

施設コード施設名 疾患名 1神経芽腫瘍群 1網膜芽腫 1腎腫瘍 1肝腫瘍 1骨腫瘍 1軟部腫瘍 胚細胞腫瘍 脳・脊髄腫瘍 |その他 合 計

103-01札 幌医科大学附属病院 Jヽ児科 1

'           |                  |

104-01北 海道立子ども総合医療・療育センター 4ヽ児科

106-01特定医療法人北楡会札幌北楡病院 4ヽ児科

100001 0 0            2,       01       3

0 0 0 0 0 1

L     

一

11    01   01   2
―      |

107-01北 海道大学病院 4ヽ児科 2 0 11 0 12

202-01弘前大学医学部附属病院 Jヽ児科

209● 11秋田大学医学部附属病院 4ヽ児科

一
216-01:福島県立医科大学附属病院 Jヽ児科 3         0 4       01      14

217-01東北大学病院 4ヽ児科 0  0   1   0   11   21    21    0

218-01宮城県立こども病院 血液腫瘍科 0001100 0 01o 1

301-011茨城県立こども病院 Jヽ児血液腫瘍科

303-011筑波大学附属病院 月ヽ児診療グループ (′ lヽ児科、小児外科 )

304-011横浜市立大学附属病院 月ヽ児科

310-011昭和大学藤が丘病院 4ヽ児科

0

3

0

0

0000 0 31 010

2 1 0 o    91     1 4

0 0 0

0         01          01             0              0         00 1

1         3

1      20

1         3

ー

1     1

315-01群馬県立小児医療センター 血液腫瘍科                4    0    0    01   01    o      o      l    l

319-01埼玉医科大学総合医療センター ′lヽ児科                0    0    0    1    0    0      0      0    0
1     1      1      _

320-011埼玉県立小児医療センター 血液・腫瘍科               5    0    1    2    0    01      3      4    1

６

一

１

一

‐ ６

322-01防衛医科大学校病院 Jヽ児科 00000 11 0 00-

325-011亀田総合病院 Jヽ児科 00000,0
_            |       |

11 2

326-01日 本医科大学千葉北総病院 Jヽ児科 0  0   1   0  010         0         01        0

335-0 日本大学医学部附属板橋病院 Jヽ児科 4 0 0 1 1  0 __0[_ 二  〇 8
335-3 日本大学医学部附属板橋病院 Jヽ児外科 0  0    1    0  0  10000

(日 本大学医学部附属板橋病院

337-01帝京大学医学部附属病院 Jヽ児科

小計 )

0 0

|

‐̈一‐６0  2  0  0  01  01    01   01341-31東京慈恵会医科大学附属病院 ′1ヽ児外科 2

1ページ



―
∞
―

2010年 9月 30

疾患名 1神経芽腫瘍群 1編 1莫芽腫1腎腫瘍 1肝腫瘍 1骨腫瘍 1軟部腫瘍 1肛細胞腫瘍施設コード1施設名 脳・脊髄腫瘍 その他 合 計

342-01日 本医科大学付属病院 ′1ヽ児科

351-011順天堂大学医学部附属順天堂医院 Jヽ児科・思春期科

353-021独立行政法人国立成育医療研究センター 回形腫瘍科

354-011聖路加国際病院 ′lヽ児科

359-01獨協医科大学病院 ′jヽ児科

360-011自 治医科大学附属病院 ′lヽ児科

360-31自 治医科大学附属病院 ′」ヽ児外科

360-33自 治医科大学附属病院 ′1ヽ児脳神経外科

0

0
-1-4-バi    に一二01   01     0

コ 型

01        0

51

0,        0

71        0

一一‐‐一「‐」一４一‐２日‐一，一(自治医科大学附属病院 ′1ヽ計 )

363-01新潟大学医歯学総合病院 4ヽ児科 0 11 0

363-31新潟大学医歯学総合病院 Jヽ児外科 4 2'        0

一

０

一

〇

|(10)

ー
5

1       19

4

(新潟大学医歯学総合病院 4ヽ計 )

364-011新潟県立がんセンター新潟病院 1ヽ児科
|―響 11..tt.IJII量遇0 0 0

365-011山梨大学医学部附属病院 ′Jヽ児科 1 0 1 0 2 0 0

374-311獨協医科大学越谷病院 Jヽ児外科

376-31新潟市民病院 ′Jヽ児外科

013

0

01

→
01

2

10 0

0

0

6

1

377-01順天堂大学医学部附属浦安病院 4ヽ児科 0  0  0  o  ol   o1    01    11  o
1

0         0         4

379-021国立がん研究センター中央病院 」ヽ児腫瘍科

402-31藤田保健衛生大学病院 ′1ヽ児外科

405-01独立行政法人国立病院機構 名古屋医療センター Jヽ児科

409-011安城更生病院 Jヽ児科

411-01名 古屋第一赤十字病院 小児医療センター血液腫瘍科

412-01名 古屋大学医学部附属病院 ′卜児科

414-011名 古屋市立大学病院 Jヽ児科

0

11

91

0' 21

01 11 11

0  0  0  1  o

10000
-―一一―
可
―-  0   1   0   0

10212

2ベージ



１
０
１

′ > 20101, 30日

施設コード1施設名 疾患名 1神経芽腫瘍群 1網 i莫芽腫1腎腫瘍 1肝腫瘍 1骨腫瘍 1軟部腫瘍 胚細胞腫瘍 1脳・脊髄腫瘍 その他 1 合 計

418-01金沢大学医学部附属病院 Jヽ児科

419-011石川県立中央病院 ノlヽ児内科

420-011金沢医科大学病院 ′lヽ児科

420-311金沢医科大学病院 ′1ヽ児外科

`¬
0「¬ ‐ 置 十 く

|

5

1

01        1

01        3

(金沢医科大学病院 小計 )

421-011岐阜市民病院 ′Jヽ児科

423-011岐阜大学医学部附属病院 4ヽ児科

424-011県西部浜松医療センター ノ1ヽ児科

425-011浜松医科大学医学部附属病院 1ヽ児科

427-01静岡県立こども病院 血液腫瘍科

427-311静岡県立こども病院 4ヽ児外科

(4

01        5
|

11   7

01        5

|―

――――――――――――――
i;|―

_ヽ___――――――――-1,|~~~――――――――――――――
iテ

0  0' 1  l  o

0         01          1

(静岡県立こども病院 Jヽ計 )

430-01聖隷浜松病院 ′1ヽ児科

433-01富山市立富山市民病院 4ヽ児科

435-011福井大学医学部附属病院 ′1ヽ児科

438-01二重大学医学部附属病院 Jヽ児科                   1    0

|

11    1

01        6

444-31独立行政法人国立病院機構 長良医療センター 月ヽ児外科

501-01独立行政法人国立病院機構 大阪医療センター 月ヽ児科

504-01大阪市立大学 医学部附属病院 Jヽ児科

0

0

0

0

0

0

０

一

０

一

〇

505-011近畿大学医学部附属病院 Jヽ児科

508-011大阪府立母子保健総合医療センター 血液・腫瘍科

0

3

0

11 3

1

1

0

0

510-011大阪大学医学部附属病院 4ヽ児科                  o    o    o    l    1    3

510-331大阪大学医学部附属病院 脳神経外科                 0    0    0~~~~01~~~了
~~~~可

__ 2   0  0  3
3    4. 01  19

01   101  0  10

(大阪大学医学部附属病院 Jヽ計 ) |

|

|
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神経芽腫瘍群

513-01大阪医科大学附属病院 ′jヽ児科
11

5

０

一

０

一

〇

515-011財団法人田附興風会北野病院 4ヽ児科
―
可

516-01大阪市立総合医療センター ′1ヽ児血液腫瘍科 16

517-011大阪赤十字病院 ′1ヽ児科 ０

一

３

11

525-01京都大学医学部附属病院 4ヽ児科
Ol

527-011京都市立病院 ′lヽ児科 5-―可¬   0   0i=―¬     01  01
534-01大津赤十字病院 ′lヽ児科 ０

一

１

一

０

一

３

‐     V     V     V     V       
二匡______主 ___  υl___

0  0  o  o  l   l1   0  01

538-01神戸大学医学部附属病院 4ヽ児科

541-01姫路赤十字病院 4ヽ児科

543-01兵庫県立こども病院 血液腫瘍科

547-01日 本赤十字社和歌山医療センター 4ヽ児科 ０

一

３602-011愛媛大学医学部附属病院 4ヽ児科 ０１
４
‐３

604-311独立行政法人国立病院機構 岡山医療センター 4ヽ児外科 2

1
605-011岡山大学病院 4ヽ児科 0

0
611-01独立行政法人国立病院機構 香川小児病院 血液腫瘍科

1

612-01香川大学医学部附属病院 ′1ヽ児科 4

5

3

619-011徳島大学病院 4ヽ児科 0

0

0

0

0

0

|    ~~~~~1

0             31

622-31広島大学病院 Jヽ児外科

11     0   11
一

2   14  01 27

629-011徳島赤十字病院 4ヽ児科
1

632-011綜合病院 社会保険 徳山中央病院 ′Jヽ児科 １

一

２

一

５

一

３

702-01大 分県立病院 4ヽ児科

705-01沖 縄県立南部医療センター・こども医療センター 1ヽ児血液腫瘍 ;

706-011鹿児島市立病院 Jヽ児科

0

0

0

620-311鳥 取大学医学部附属病院 Jヽ児外科
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し 2010年 9月 30日

施設コード施設名 疾患名 1神経芽腫瘍群 1網膜芽腫1腎腫瘍 1肝腫瘍 1骨腫瘍 1軟部腫瘍 胚細胞腫瘍 1週・脊髄腫瘍 その他 合 計

707-0 鹿児島大学医学部・歯学部附属病院 4ヽ児科 1 0   0   0   21   31     31     41   0  13

709-311熊本大学医学部附属病院 Jヽ児外科

715-01久留米大学病院 Jヽ児科

2   0   0   11  0,  0

400231 :

劃
ＺＩ
　
一　
・
１
０

止
0

５

一

‐０

717-011九州大学病院 ノ1ヽ児科 8 6 二|

721-011宮崎大学医学部附属病院 4ヽ児科 1 0 0, 0  01   01    11    21  0

1      39

1        4

725-311中津市立中津市民病院 Jヽ児外科 0  0  0  o  o  o   l1   0 0 1

０

一

〇

０

一

〇

0

0

(仮登録)愛媛県立中央病院

(仮登録)1慶應義塾大学病院

小児科

小児科

21

0,

百
1       01          01         0

1  0   0   o

(仮登録)1慶應義塾大学病院 4ヽ児外科

~~~十 ~~~~=~

1 0 0         11 01        0            2'           0

０

一

‐

一

1         2

1         2

1         5

一［一い一い
|千葉こども病院 血液腫瘍科

1東海大学医学部付属病院 Jヽ児科

__  |  |  | _

1000

0  0   0) ll

0  0  1  0  0  0   01   o  3

‐̈一「一̈」』一(仮登録 0001o東海大学医学部付属病院 月ヽ児外科 01 0 201

|(東海大学医学部付属病院 Jヽ計 )

(仮登録)

(仮登録 )

0

0

0

0         0         1         o          ol             o1             0

0         2 0 11               2

東邦大学医療センター大森病院 1ヽ児外科

長崎大学病院 4ヽ児科

奈良県立医科大学附属病院 ノ1ヽ児科

0         11

0         01

福岡大学病院 ノJヽ児科 0 11

1

01         6

01  2

01         2

01

(仮登録 山形大学医学部附属病院 Jヽ児科 00102111 0 0 2 6

(仮登録 1 0  1   1   11   01    2'   31 0和歌山県立医科大学附属病院 Jヽ児科 9

1111  371  361  541  551   85合 計 685
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専門委員会意見提出用紙

‥

一
Ｎ
Ｉ

委員名 :堀部 敬三

小児がん死亡率は改善 したが、思春期・若年成人のそれは不

十分である。

小児・思春期・若年成人のがん罹患・死亡の実態を把握する。

希少がんのため全数把握が必要である。

小児・思春期 。若年成人のがんは、成人がんと異なり非上皮

性腫瘍が多く、がん種が多岐にわたりそれぞれが希少なため、

がん種別に専門施設の拠点化が必要である。

小児がん治療は長期入院が多く、がんそのものの治療のみな

らず、健全な成長発達のための療養支援の充実が必要である。

思春期 。若年成人の療養環境が整つた専門施設がない。

小児がん長期フォローアップに対 して経済的支援がない。

小児・思春期・若年成人を合わせた対策チームを形成する。

行政主導 (法の下)で小児・思春期・若年成人の域がん登録を

推進する。

独自の診療拠点病院の構築 口認定制度を設ける。

効率的な診療体制の構築には、希少性に応 じてブロック単位

の疾患別拠点病院をつくる。

効率的な支援体制を確保するためには、総合小児がん拠点病

院をつくる。外来化学療法を推進する。そのために外来療養

支援体制の充実を図る。教育支援として入院通院を問わず病

弱児に対して転校なく教育支援が受けられるようにする。

思春期。若年成人のがん診療に特化した診療ユニットを構築

する。高等教育支援を推進する。

小児慢性特定疾患研究事業の医療給付期間の延長を図る。

課題 対応案
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専門委員会意見提出用紙

委員名 : 牧本 敦

課題

1.医療技術 (診断 [画像診断、病理診断など]、 化学療法、 l①
放射線治療、手術、など)と 、治療計画における施設およ |

び地域間格差が大きい。               |
2.がんの専門知識を有し、それを実行できる医師の不足。一 l②
医師あたりの経験不足。教育研修制度の未整備。    |
がんの疑い段階で、一次医療から高次医療への橋渡 しのル

ー トがないため、診断の遅れにつながつている。

がん登録制度がうまく機能 しない。

小児の特性に配慮 した心理社会的ケアや、若い両親に対す

る支援策がない。

小児がん克服後の長期にわたる検診 (長期フォローアッ

プ)を支える医療施設や保険制度がない。
患者が希少であるため、製薬企業の新規薬剤開発の経済性

が確保されず、欧米に比べ研究者主導の開発を進める研究

費も不足するため、 ドラッグラグが広がるばかりである。

iO

対応案

小児がん診療を行う専門施設を集約化し、人材を集中す

る事によって、医療技術の質を高めると同時に、医師の

教育研修体制を構築する。(1:2への対策 )
上記①の病院では、小児がんを疑つた場合に確定診断な
しに受診が可能な体制を構築する。電話相談なども含む。
(3への対策)

成人の院内がん登録を整備しているがん拠点病院が、必

ずしも小児がんを治療していないため、上記①の病院に
ついて、同様の院内がん登録担当者の育成と確保を行う。

(4への対策 )

小児がん患者に特有の医療サービスについて患者会等か

らの意見を聴取 し、それに合わせた医療提供体制を整え、

保険医療制度の改善を図る。 (5,6への対策 )

欧米にならい、希少疾患に対 して研究者主導で未承認薬

を用いた薬剤開発ができる研究基盤を構築する。(7への

対策)

⑤



平成 23イ 111月 11目

小児がんの特徴 と、本専門委員会で共有すべき問題意識についての私見

国立がん側1究センター中央病院 小児ll flり |」科  牧本 敦

小児がんの特徴に配慮し、ittLJJな 医療′)提供によって患者に最大円tの福利を授与できるように41る こと

が、本専l11委員会の大目標と考えられる。この大国標を達成するため、委員全11で |IJ題意識を共有する

ことが,必要と考えられるので、ここに小児がスノの特徴について私兄を記 したい。

小児がんの特徴はいくつか挙げられるが、ルリ々 の特J女について、特に成人がんとの違いをL」品tす るll「が

必要である。また、ひとつの|11題 は、他の 1出 l題 と密接に1月連するため、複数の 1問題の位「
′
:隣l係 を、問題

解決の手法や優先順位と併
‐
tl‐て考|む:する1ビ、要がある (図 :参 |(1)。

1.小児および若年者に発生し、itt L/」 41治療によって治癒可能である

―‐般に全身療法として行われる化学力):法が、lこ くだ効し、局所療法として行メリ1′る
「
‖f療法及0ツkJI線

療法を利lみ 合わせ /‐■学的治療に ,に って、たとえi笙行j明でル,つ ても治癒がTI能な疾患であるり ,に た、

地 LJlな医療を施 して治呪1成績を改善できるな「)11:、 ノL産イli出 )υ )人 |_11中IJlllに
ン
)/1●がり、1司 |;{に (Lつ て大

き41絆F音 となる.

2 我が lllにおける年 ||ll発り11患者数は 20()()人余 り、 JJで数十 1iサIiσ ,多様なJiり |でル)ろ

小児がんは、「l本企ド|に忠者が散イにし、各々の医療機関で経験する忠者数が著しく少41い 1l ν)に、乏

しい経験に基づく,議t行錯「りl「的な治り京が施される危険性がある。1コ LJ1/L・レ:療が行われないために、欧米

に比して治療成績が著しく悪いがんも存在している (11′軟部内ル[、 脳1嘔ソ

'J、

中11経芽》[な ど)。 また、

特に,Jlc長り切に多く発Jiり
‐
る′「1'軟部内』重は、成人のそれと同様、病llllttl織学的|“i定診断がlllltめ て困難な

場合が多く、適切な診断が行わオしないために、適切な治療が実施されていない例も見受けられる。

3.治癒を得るための集学的治療を前提にすると、化学療法の比liが非常に重い

成人がんで化学療法が必要となる忠者は、iLli常 ,■行り切であり、治癒率がそれほど高くない集日1である。

化学療法で得られる利益も、生存期『1の数ヶ月程度の延長に過ぎない。これに比べ、小児がんはほと

んどが、化学療法高感受性Л重瘍 (成人では、造■L器 1重瘍やllrN剰‖胞性Л量瘍など)であるため、治癒を目

指 した化学療法を行うことがi通常である。このように化学療法の位置付けは、iШ llの llTI瘍内科学にお

ける位 |こ1付けと異なり、利益と扇1作り月の トレー ドオフの基準も異なる。1世界的にみても、代表的な小

児がんの化学療法においては、グレー ド3,4の lfl篤な有lr lli象の発生1;J合は 90%を超えており、化

学療法を安全に実施できる専P]医師の育成、および、合併症対策が可能な専P]医療1幾関の1ぎ備は必須

-14-



である。また、臨床試リヘの実施による治療‖1発についてll、 エンドポイン トIIIよ り長り切のものが必要

となるためにルt験グ)実施に1時 ||りがかかること、イヒ弓4療法に11サリll療法が :|:心 となるためにlrl i篤ィl‐ lilll「 ri4

が,と、

`こ

であること、以下に述べるように希少であるため、忠青リクルー トが「‖難かつ企業インセンテ

ィブが1.Lilt〔 であり、小む嘔企業による新薬開1発がり期待できないこと、など多くのl111題がル)る。

1.治療と人1完が長り切化するlLJi向 にある

小児がんについては、前述のように合イリリi:1)高 llJi度であり、i画常、忠十一人の集学的治療に数ヶり]以

上にわたるJモリ切の人院治療を要する。このことから、成人がんでlll進 されている外来化学療法や人院

の短り明|ヒがi山 1にでない場合もあり、一医療機 1月が一定期 rりに治療できる忠者数が自ずと市1‖(される。

一方、治癒を「1標にして、強力な治療を実施するlLJl向 にあるため、特にりJり明治療における在宅1医療の

11tillは なじよ4Fい。

5 小児特イ「υ):支持療法が4ビ 要ヽとなる!場 合が多い

がんの11「 |‖ l医グ).///t・ r)ず、′卜児fl“ )多分りIの 協カカ`必要になるただ)、 がん IIIllりi院 |11」 lでは対ルぶが111

■14r場でヽが tレ)ろ

(; 1(り明ノli存できる患者が多いたダ,、 1モリ切υ)フ ォロー :'´ ップが IF要 となる

強力な治り1ての 1影ヤ十でイliじ る合併り11や、治療後に||十 11り をおいて生じ/D‖ lll:り ll(心機能障 1::、 成j(障 11ド、

内分7必「章liF、 二次がん、な (ビ)に |マ′意したJ(り明のフォローアッ
‐プが1覧 1要 となる。

7 1モリ明生存できる患者が多い 方、難治|`liで J☆クヒ的な患者 1,多 く、緩和|ケアυ,充実は,ビ、ガ1である

この点|lk、 成人と共iliす ′5問題で iらるが、特に、小児の心11・ [L会的‖l題に月処できる医療‖l会福れた

士や我が国ではまだ認甜tがムケいチャイル ドラインスペシャリス トなどの積 11極的な導入を検討すべき

である。 Jlた、苦い 1出沸lな どケアギバーのための支援策も必要である。

8 突然変共的にノliじ る

生活習IJl病ではなく、突然変共的に生じるため、一剖∫のがんを除いて
,、
予防はレJ難である。一方で、

発症すると
'進

行は極めて早いため、早りり]発見できる医療体制の1彗備を考慮すべきである。また、多段

階発がんで生じる成人がスノに比べ、発症機序は比較的l口和Lと 考えられるため、従来、小児がんを対象

とした基イコさイツ「究はがん化のメカニズム解明に大きく寄与してきた。分子オ票的治療などの トランスレー

ショナルなり‖発も行いやすい可能性があるため、研究分野でも成人がんとの関係を巨祝的に考える必

要がある。

-15-
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がん対策上の課題における成人と小児の違い
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専門委員会意見提出用紙

委員名 : 馬上 祐子

―
一
可
ｌ

● 子どもが死亡する病気の第一位→生存率が低い。    l① 治療病院の拠点化による症例集約

課題

【初期治療】

● 病気や治療に関する適切な情報が得られない。
どこで情報が得られるかわからない。

り治療格差が存在

● 命を救うための治療が障害、晩期合併症を生 じさせる
(治療選択の重要性)→後遺症、晩期合併症残らないよう

な治療開発

● セカン ドオ ピニオンが受けにくい一病院による患児抱え
込み (実例多数 )

● 患児と家族 (親、きょうだい)の精神的ケア
● つきそい時の負担 (き ょうだい、家族)軽減

対応案

【初期治療】日本のどこに住んでいても最善の治療が受けら

れ得るよう

疾病別専門医、専門スタッフ、設備など体制を充実させ

治療成績を向上させる

(臨床試験、薬剤開発)

③ 拠点病院と他の医療機関(地方含)連携体制の構築

④ 疾病・治療・医療機関に関する最新情報の一元化と共有

(医師、患者、一般)
医療機関ごとの治療実績公開/医療機関紹介の窓ロ

⑤ 正確な病理診断システム

⑥ 患児と家族の精神的ケアの専門家の養成

⑦ つきそい負担への支援

● 治療体系、標準治療が確立していないため地域・施設によ l② 拠点病院にて集まった症例による治療研究開発



‥
“
∞
―

【継続治療と長期的ケア】

● 疾患別の患者数、治療方法、治療実績などのデータがない
● 再発をケアする継続的な検査 と後遺症、晩期合併症の
正 しい診断

● 再発、後遺症、晩期合併症への適切な治療
● 再発、後遺症、晩期合併症の長期的にケアできる医療態勢
● 後遺症、晩期合併症の研究

【社会的支援】

く行政による支援制度の拡充〉

● 小児慢性特定疾患助成終了後、続 く治療に関する医療費な
どの支援の継続

● 長期特定慢性疾患の高額医療費上限額見直し
● 内部障害の障害者認定、複合的な障害に対する公平な評価
● 各助成手続き方法の見直 し
く患児への教育的支援の充実〉

● 長期入院患児の教育的支援 (院内学級 )
● 学校、教育現場と医療機関の連携

【継続治療と長期的ケア】

C疾 病別の患者数、治療方法、治療実績などのデータ収集
(小児がん登録)

② 拠点病院での継続治療、検査、晩期合併症の診断

③ 病院間の連携など長期フォローアップ体制の構築

④ 患児家族への小児がんの正しい知識の情報発信

⑤ 後遺症、晩期合併症とそれに対する対処法の研究体制の

構築

【社会的支援】

① 医療費の助成制度の見直し

② 社会的支援をうけるための相談窓回の設置

(患者会、親の会などの活用)

C内 部障害などの支援方法の検討

① 院内学級、就学 (入学・復学)に対する支援の拡充
② 関係者 (医師含む)による会議・コーディネーターの配
置・病弱児学級の普及



く患児家族への支援〉

● 遠方治療の家族の交通費、滞在費
● 患児の親、きょうだいへの精神的ケア

〈サバイバー支援〉

● 自立支援、就職あつせん、就労訓練

〈小児がんについての社会啓蒙〉

①

②

遠方治療への交通費、滞在費の援助

相談窓口、ソーシャルワーカーの充実

O行 政、NPO法人などとの連携により自立支援および就職
あつせん、就労訓練など

0月 児ヽがんの負のイメージの払拭/正 しい理解推進 (メ デ
ィアなど)

―
一
Φ
‥



[拠点]
脳腫瘍の子どもを救うために

より良い治療体制を求めて
_1、 、     _      ^‐  1

小児脳腫瘍の会

2009年 10月 17日

小児1歯腫瘍の会 第2回シンポジウム

小児脳腫瘍という病気の厳しい現実

口小児の回形がんの中では最も発生頻度が高くて、か
つ死亡率の高い疾患である
日小児のがん死の最大の原因は脳腫瘍である

日高度な機能を持つ脳に対する治療の結果、命が助
かっても生涯に渡る重い障がいが残ることが多い

口乳幼児・児童・生徒に長期の治療を行うため、保育や
教育の現場での支援が必要になる

小児脳II瘍の会 第2回シンポジウム「拠点J             2
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小児脳腫瘍の抱える課題領域

v過
去の講演会・シンポジウムで零った課題

緩和ケア            |

生活領域

、/初期治療・継続治療 ∨
長期フォローアップ

終末期
医療

最善の治療を受けるにはP

この子の命を助けたい !!

最善の治療を受けさせたい !!

最善の治療とは何なのか?

それは何処に行けば受けられるのか?

希少疾患である小児1出腫瘍の治療は、

・ 高度な治療のできる施設が限られており、それらの施設
でも十分な治癒実績が得られていない

・ 少ない症例が多くの施設に分散することで、治療水準の

向上を妨げている

・ 施設によつて受けられる治療に大きな格差が生している

拠点4ヒが喫緊の課題である
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拠点化は課題解決の出発点

医療領域

｀``
｀//′ 学校生活

生活領域

小児脳1輌痛の会第2回シンポジウム「拠点J

拠点化

シンポジウムの目的

小児脳腫瘍の治療体制の現状と問題点を共有する
●医療者から見て

・ 患者家族から見て

問題解決のために拠点化の必要性を確認する

口期待される役割

口あるべき姿

■現状と課題

拠点化の実現に向けた取り組みを進める
口医療者が取り組むべきこと

口行政が取り組むべきこと

口患者会が取り組むべきこと

小児脳1饉瘍の会 第2回シンポジウム r拠点J
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ディスカッション

(1)治療体制の現状と問題点

(2)拠点化の必要性とあるべき姿

(3)拠点化を実現するには

小児脳駆瘍の会 第2回シンポジウム「拠点J

患者家族からみた治療体制の問題

鮨腫瘍と判うまでに3う間がかかり過ぎる  1'甲
"甲

ネⅢ摯牛レ

`い

つ
一―――――一一―――――一 ―一――

――ヽ 風邪や疲れと誤認される

痛知こついての ||IEが少ない

どこで治療を知サたら i´送重雙墨二塁迎墜型」■2■1]壼変

"よいの力中:らない メ準F,■燿:1'刊うIII
l 
セカンド・オビニオンが受けにくい

満足のできる治療結果が望めない
命を薄とすことが少なくない

‐ 重し繊かし椰夕よう場合が少なくない
施EAPJIの構理が存在する

医療の体

"膠
不十分である | :,療 ll間の雌携が良くない

i 振和ケアが不十分である

壼ホ蜘の麟熙2■中 1景踏撃13蹴サ|
1勲

'p早

倶●本書ヽ1「      
聾堅

小児脳腫瘍の会 第2回シンポジウム「拠点J

4
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医療者から見た治療体制の問題

口患者が集積されていないので、各施設の経験値が低い
口適切な診断方法、治療方法の選択は複雑で困難
口病理診断が不正確
回海外の最新情報を得ることが必要だが不十分
□各施設の医療者の個人的な努力と献身に任されている
ロスペシヤリストとは言えない人達が治療している
□診療ガイドラインが理解されておらず、遵守されていない
口試験的治療とガイドライン治療の区別が行われていない

| :|:[1           )y堪
;て
いるか、必要とし

ゃ
意言哉が

長期にわたる対応が必要

| 口治療後の院外生活のサポート(学校、社会、家庭)が不足

小児脳11,葛 の会 第2回シンポジウム「拠点」

ディスカッション

(1)治療体制の現状と問題点

(2)拠点化の必要性とあるべき姿

(3)拠点化を実現するには

小児脳11瘍の会 第2回シンポジウム「拠点」            10
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拠点化に対する患者家族の期待 小児

'1鳴

IttlF.J′ |‖選

支 1=串 lrtの子:用 ル‖隋全1卸こつtて llll失がでどう ′

′
カウンセリング

,ょ うだい^のケア

1痛 刊 こつい Cの研究〃う1む

R ll

医療者から見た拠点化の必要性と役割

口 小児がん治療センターの整備 (設置基準)
口 脳脊髄腫瘍治療の拠点病院の設置
口 わが国の医療事情に適したモデルを作り、これを全国に広めること
日 高度な治療設備 (MRI′ 放射線照射装置)があること
口 小児がん専門医制度の確立          .
日 経験。実績のある医師やスタッフの確保
口 脳外科医・小児科医をはじめとする関連多科による集学的治療

・
麟鶴 怖戴謂撃牌

科、内分泌、搬 てんかな 化学触 期 線詠 鰤 彫

口 世界標準を踏まえた適切な診療を行うこと
口 第二者による評価
口 情報開示
口 院内・院外での情報交換
口 患者および家族の心理社会学的問題も含めた包括的な支援体制
口 治療後のサポート体制への取り組み
口 後進の教育

小児脳腫瘍の会 第2回シンポジウム「拠点J

6
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ディスカッション

(1)治療体制の現状と問題点

(2)拠点化の必要性とあるべき姿

(3)拠点化を実現するには

小児脳11瘍の会 第2回シンボジウム「拠点J            13

医療者から見た

医療者の取り組むべきこと

口小児脳腫瘍患者を一定の病院に集約することに同意する

口小児脳腫瘍の治療に情熱を持つ医療者がでてくること

口日本の医療事情の中での目的の実現に努力する

ロセンターでの教育

口専門医制度のあり方など、市民の声を聞く

口小児腫瘍化学療法専門医、小児脳外科専門医、小児脳腫瘍
専門医の制定

口地域医療担当者による、適切な拠点への紹介・斡旋、身近な
フオロー

小児脳腫瘍の会 第2回シンポジウム「拠点」            14
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医療者から見た

行政の取り組むべきこと

ロセンター施設にさまざまな援助をする

口稀少疾患、難治性疾患に対する医療政策の見直し

口診療体制整備のモデルとして小児脳腫瘍を取り上げる

口遠隔地の入院に対する援助などの支援

国家族の直面する問題の把握と支援

口現場の意見を審議会に反映する

、 口医療改革について、国民の声を取り入れてトータルの計画を

1 口蕉比f鷹慄癸装島属占:Lノ lヽ児がんの項目を追加する

1 ・

1

彎 小児脳11痛の会 第2回シンポジウム「拠点J             15

医療者から見た

患者会の取り組むべきこと

口諸問題を訴える声を切らさない

口拠点化のために努力している施設の重要性を支持し、公に訴
えていくことで、変化を起こす力となる
日行政に対して

日医療者に対して

ロヨーロッパや北米の変革でも患者と家族の支持が大きかった

口情報交換

口診療内容の公開と客観的な基準に基づく情報の公開

」 口医療者、患者、行政の3者で、ガイドラインを作成する
口小児がん診療ガイドライン (体制、紹介制度、組織、サービス指針)
口小児ガン治療ガイドライン (治療のマニュアル、EBMによる標準治療 )
口医療制度についてはイギリスのNHSの制度が参考になる

小児1出11瘍の会 第2回シンポジウム「拠点J            16
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ありがとうございました

小児脳RIE瘍の会 第2回シンポジウム「拠点J            17
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専門委員会意見提出用紙

‥
Ｎ
Ｏ
Ｉ

委員名 : 森 鉄也

1 現行のがん対策推進基本計画は小児がん対策として不満足

2 小児がん治療成績の向上

1)小児がんセンターの整備

2)小児がん診療拠点施設 (20-50施設程度)整備による小児がん診療の集約化

3)小児がん専門医制度の確立

4)小児がん専門看護師・薬剤師,チ ャイル ドライフスペシャリス ト等の育成.配置

5)標準的診断,治療 (がん治療.緩和ケア等)に関する情報提示

6)小児がん登録,検体バンクの整備

7)院内小児がん登録の整備

8)長期フォローアップ・晩期合併症診療の整備

9)小児がん臨床試験の推進

10)新規薬剤開発.既存の薬剤の適応拡大

1 小児がん医療の特性に対応する「小児がん対策推進基本計画」を作成

2

1)集学的医療の提供.研究,教育,情報発信が可能な小児がんセンターを設定

2)拠点施設指定要件の作成

診療報酬等のインセンティプの設定

3)小児血液学会・小児がん学会による専門医制度の確立

専門医制度普及のために拠点施設指定要件に規定

4)診療報酬等のインセンティプの設定.拠点施設指定要件に規定

5)小児がんセンター施設等による中央診断の提供

学会.研究グループ等による標準治療 (ガイ ドライン)の提示

6)疾患別研究グループ等による登録 ,予後調査.保存検体などの一元化

小児がんセンター施設等による登録,検体バンクの管理,運営

7)院内小児がん登録の標準登録様式を作成

8)研究グループ等による実態調査,啓発活動に対する支援

(特に成人期の)晩期合併症診療施設の整備            ・

標榜 診療報酬等のインセンティプの設定,拠点施設指定要件に規定

9)疾患別研究グループ等による臨床試験に対する支援

疾患別研究グループを統括,一元化する組織の整備

10)製薬企業への対応 (イ ンセンティブ,規制など)による治験の推進

課題 対応案



ｌ
ω
Ｏ
ｌ

11)小児がん基礎研究,ト ランスレーショナル研究の推進

12)医学教育 (学習)の充実

3.すべての小児がん患者およびその家族の苦痛軽減と療養生活の質の維持向上

1)療養生活の質の向上

2)拠点施設における治療期間中の家族の生活支援

3)医療費助成制度の充実

4)小児がん関連情報の提供

5)小児がんに関する相談支援の提供

6)小児がん経験者の自立支援

医師主導治験手続き等の簡素化

11)研究費による支援

研究者に思者・社会に対 し研究に関するわか りやすい情報発信を求める

12)大学医学部における小児がん講座の開設          
｀

医学教育 (学習)に おける大学と小児がん診療拠点施設 との連携の構築

3

1)拠点施設における療養環境,支援活動の整備,充実と具体的な情報提示

2)拠点施設における宿泊施設,保育施設等の整備

3)医療費助成制度に関するわかりやすい情報発信,相談窓口の整備

長期フォローアップ,晩期合併症に対応可能な医療費助成制度の整備

4)セ ンター施設等に情報発信部門を設置

小児がんに関する綱羅的 継続的な情報発信

患者.家族のみでなく,社会が小児がんを適切に認識する情報発信

5)拠点施設における相談支援の提供

医師のみでなく,看護師 jい理士などによる相談支援の提供

6)実態調査 ,自 立支援プログラムの作成



参考資料 1

20歳未満における悪性新生物罹患者数と死亡者数の推移
(2000年以降 )

罹患者数
(地域がん登録全国推計値より)

年齢分布 総計

西暦 0-4清曼 5-9島攪 10-14歳 15-19歳 0-19歳

2000 819 381 499 752 2451

2001 875 379 431 659 2344

2002 717 338 392 654 2101

2003 798 509 392 748 2447

2004 657 318 395 И
叶
公
υ

2015

2005 659 429 473 623 2184

2006

2007

2008

2009

死亡者数
(人口動 i態統計より)

年齢分布

西暦 0-4歳 5-9清読 10-14歳 15-19歳 0-19歳

2000 135 137 131 237 640

2001 122 138 217 588

2002 122 108 133 238 601

2003 102 117 140 210 569

2004 129 104 123 211 567

2005 121 120 108 166 515

2006 106 114 133 190 543

2007 109 96 160 476

2008 113 106 109 169 497

2009 105 95 143 454



20101ド 11月 5日

lr生労働大 |ゼ 利1川体夫 殿

がスノ対策」1進 1協議会委員 檜山共三
天呼慎介

「がん対策推進協議会においての小児がん対策専門委員会設置に関する要望害J

設置の週ヒ旨

少子高

“

化の進展によって、|‖
`L数

の少ない小児を健やかに育てるとことが望ま
`

れている中で、小児の病死の 1位は未だに小児がんである。がん対策が自ずと発
症数が多い 5大がスノに集中ヒ/、 /Jヽ児がん対策JIよび希少がん対策が:|キ l′ く遅れて
お り、小 lllllがスノの lF lノ いi診 |り子と治療を行う共約化をめざ l″た体珈|のみならず、1鼻
‐:古やその家族支援、緩111医療対策などをJil急にfi171:立りる必要がある。

小児がんが大学 //」院を除くと大半が小児病院にて診療されており、がス′診療連1りち

拠メ|ス病院で診療さオ1ノておら八 がスノ対策基本法、基本テ「画対象か螂折|ォ 1′ (いる。
そ́のた_め、小児がんをはじめとする希少がんを対象として専Pり的な観点か 0)"L略 

′

を立て和豚要1生がある。

ィトツ∴がんの」1存率ri約 70%であり、小 /11がん経験者‖:2()歳 |ヽの約 :,OoO人 に一人
に達 しているとlll測 され、今後この1:1合 は 700人に 人程度まで _li井する。 し′か
し、小児がんは治癒後の人生が長く、成リモ、内分泌1鵬器、九F準性に111肛をきたす
患者 も多く、二次がんなどに罹患する晨1者が少なくなく、また、認知的、精神的
・
な問題を有する割合も高い。従ってJ剥切のフォローアップを行い、適切な診llrrな

らびに医療、心理療法的介入を行う体制の確立が,必須 Cあるf~

小児がんは、希少であることからほとんど新薬の導入が行1つれず、深刻なドラッ
グラグが生じている。

がん対策推進基本計画が少なくとも 5年ごとに見直しの検討を行うこととされて
いることから、立ち遅れている小児がんの戦略的な対策についてⅢ細に検討でき
るように専門委員会をがん対策推進協議会に設IEし 、早急に対策を1資討する必要
がある。

上記の①から⑤の理由により、がん対策推進協議会に小児がス′専Pl委員会の設置する
こ1と を強く要望 lノ、以下の示す検討可ゴ項に対■′て早急に検討を行い、その対策について協

議会に提言できる体制づくりがイli築されるrkう にお順い申し上げます。

①

②

0

④

⑤
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2.   検 討事 巧[

① 小児t画域を取り扱うり|コ:省庁・機供l‐ 部局が週:1プ tして、小児がんの診規(状況を1巴

提し、小児がスノ診療の高度な専|‖ ll:Lおよび小ツとにi直 した療養環境が担保できる効

率のよい診療体制 (小児がん診療拠点病院など)を検「 J‐ し、が々対策1■進協議会
に提言

~り~る
。また、発 /」

‐
数、生存率などのデータを!収集しがん対策に役立てるた

めの疫学研究の推進も提言する。                    、

② がスノ診療i墓 1サ tlJ/L点病院とiLじ ttノて、成人後の長り切の診療が可能な小児がんの診凍

体制を検討し、がん刈策lrill lん議会に提言する。

③ ノ」`児がんなどの布少がんへの新東の適応拡本や未力ヽ認升[の速やかな導入のために

′と、り:な施策 (製薬会Jiへのインセンティブの導入に,](る治験の1イた進、オーファン

ドラッグに対り
｀
利∠師主導治験の簡素化、国際共同治験の導入)の検討を行い、

がん対策推進 |ん議会に1足言する。

3.  委員 lill成
(1)イ占成メンバー IIL、 協議会委llと小児がスノ診りIて としJヤ |二 tri域の専門■11、 お.)1び週iデi

l・
ll体からの民Fl委員と 1/、 5-6名程度で1廿成りる。

② イ|1成ノンバーのうち委員長を 1名、Lill委 員長を 1,7]、 ど:く ものとする。

① 必要に応じて、参:考人、ク・1召 11)|′、11ナ !′を求めることができる。

(1)必要に力iド じ (、 ノ17.ヴ 一ヽバーの参力||を認める。

4.  スクジ ′―ル
(J)平成 21〕 年度春頃T卜でに、う-7日程度り||イ‖:

5.1  その lll

⊂)iF門委員会の11「務は、厚生労1助省霰[月 [局総務認‖がスノ対策‖日L率が行う。    
｀

② 専門委員会の繊可「は、原貝1公‖‖とする。

以上

【添 付 :小児がん対策として必要と考えられる施策についての要望書 (日本小児がん学会

および小児血液学会 )】     `

【添 付 :小児がん親の会有志からの要望1キ】
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小児がん対策 として必ユだと考えられる施チFについての要事1

5「
fJ丸 2 21`Fl lJ1 5日

日本小児がん学会 理事Jヒ    原 ゎに一

睛山英三

日本月ヽ児血液学会 理JT長   水谷修紀

【背景】小児がルは、
‐
発

`L数

年間 2000-2500人 と決して多い訳で|すないが、わがEIでは現在、子どもの病死順位

の第 1位をllFめる疾患である。小児がんにおける生学的治療とトータル′ク・アの‖‖念け、その消」始から、1=十夕粧ともい

うべき基本理!念であるが、近年、成人がん治療領域にも求めらオ1′ているlL点 訓t胆の一っであり、成人癌診療にも

応用できる診療方作卜である。一方、以下の点では、成人がスノ

'fl■

異なった竹徴と背景を右
｀
りる。      ́   _

1.本来、死ぬべきでない年齢での死亡。患児のみならづ
二
、せこ族 (両親、力L弟 )に大きな悲嘆をもたら

｀
り
・
。

2.発生頻度は年 1万人に一人であるが、単和L言 1・算すると10歳 :たでに 1000人 に一人‖:発症する。          ´

3.11解イた(または治癒後)の人4Lが長く、社会に '定の1移‖1を与えうる

`に

口|となる(1走終的には各イ「齢 (700-
1000人に一人は小児がん経験者となる)。 成l〔に伴い、治凍の晩り切合″りi:やォ|卜″|′的‐社:会的な‖]胆が顕

r■イLり ることが多く、長り,1的な視野と|二療・教育・行政を含ll l湘二会的な力1応と支援体佑1が必][ι

41_|[療とともに教育をl´′ながt)、 成長・発達を支援lノていくことが,必要。

5_2次がスノの発Ji〃 11■が■:く、り茂人になって1)//i・ IIリスクや血1lfl唯 1年などの′北́メ、lill'スクヴ)Iriい tli卜、||(1ちィ)¨

【必要と考えら,1′ 23がスノ対
´
ク

'】

                 ｀

(疫学)        、

1.小児がん登鉤t(当初は″「究費ン`ここ―スでり‖始.帆道に乗れ‖■l「業に)               '
1冗内がん登

“

t、 地域がスノ登録で本来 }■カバーされるものであるが、小児がスノ治療施設とがスノ拠点病院との1[なり

が少なく、また、地域がス屈陥tも全国的に機能しているわ「り
~(ll‐jなし、,これらが1笙備さ11′てくオĺ′ |:ド全数1巴握のため

の登録については代杵可能。ただlノ、ノ|ヽ児4+有の可」項4fl巴握するために、項目″)i助||が ,ビ、要。        _
2.小児がん疫学研究 (研究費)

発生lキに志者同意を得た.Lで、登録、腫瘍検体保存を行い、転帰調査を行う。Ft/り明フ』ローアップにつなげる。

3.長期フォローアップ体市1の確立 (現在、研究費ベースで構築中.1プし道|1乗れば事業に)

ノJ｀児がん経験者における晩り明合併症の把握とそれに対する対策               ′

(診療体制の整備 )

1_小児がん専門医制度の確立 (化学療法医、放射線治療医、小児外オt医、小児脳外科医)(学会の可「業、日本

専門匡制評価・認定1幾 IPJ)

患者団体からも要望が強い。誰に診てもらうのが安心かを,1りたい。:専門医養成のためのりF修施設の要件設定で

小児がん拠点病1院の確立にも繋げることができる(】

2.診断精度の向上 (:事業)

-3-



ノ」`夕己肌LがJの病理[診断は専ll l171が 高く、難易度が高い。4+定機1ヒツ

'i院

でも正‖に診‖りiできる施設はほとんどなく、

小児ガ重I"を
'古

IF]とする病理 |∠による診l夕|が′ぶつIである。そのための中央診断システムの聯I立と運用がJと1[。 現在

はがんりi究 1lJ成金J「業として朴1集中。   、
3.標封L治療 (ガイドライン)の策定と現場での41用 (学会の事業)

4.患者支援対策 (」「業)

療養中の生活支援 (拠 lR病院が指定されれば、病院がlL都道府県になることも多い)

がん情報の」1クt(がんセンター内、がん情IP4センターヘのガヽ児不1医の開与で可能)

相 i炎システ.ムの上側i

5.その他、

在宅医療、緩不ロケアなど可能なもの|ま成人での肺策の中に小児もヽ 1魚とづ
い
ることを盛り込む。

6.小児がん拠点病院整備i(診療報副1の枠湘1み )

指定要件の決定と診療報酬|に』ころインセンティプの設定

111定要件については現在のがノυlul点病院のものを原員Jとし、一部ノ,ヽりl特有の要件をj塵 /Jllする。

(洋)療開発、/」iスノリ1究の1化It)

1.ノト児がス′治琥そ川I■ (711「究Jヤ )

治験・臨床試験の推進のための体伸1推‖|

!兄イ[、 力ヽム′‖[t・ :`ヒ t、 1_ぅ)か 11′
‐
(レ Vヽ臨ルト市t験グハ́̂一ブ'4ritill・ l・ 1́利 l繊イ・ヽ7_′っllり

γ
、治験・||」 111サ 1究 (1111りいヽ ち矢‐イ4

り切試験)を ,こ Jllllナろ体制を1帥″

2_ノjヽ児がスノ〃「究の1イム進 (文部rl学省、厚
`L労 `;l省

)

メぎ羊でr/)ノ |｀夕∴/J｀ /1ノ :‖』l17)開 i没

イツ「チリiでの部門の設置

上記の項目を実九二するには現状では治療施設があまりにも多く、″大な労力と経ダtを必要と
~り~る

(】 従って、小児

がノtノ 1処点病院を定めて、忠者を1に約イにすれば、極めて容易になる。               .

【まとめ】

以上、必要とされる方L策について述べたが、項日は多岐にわたる:こオしらの施策の実行は容易なことではないが、

そ才|′ぞね′を学会が行うべき司『業、1年が政策として行うことが望ましい事業、競41的資金により]「究とし
―
[行うべき事

業に切り分|りた上で、包括的に実行していくことが必要と思わオ%。

´
４



厚生労′1励大臣
´
殿

小児がん親の会有志からの要望

小児がんの患児家族は治療、看病、治療後の晩期合併症など1〕tノaな重荷を17負った生汗i

に追わオし、こオ
・しまで大きな声をあげることができませんでした。がん対策基本法のもとの

小児がんの刈夕僣をす明待してきましたが、その対策は成人がんに焦点がおかれ、小児がんli

数が少ないという理由で、現在に至るまで抜本的対策も未だなさォ■′ていません。tL会では、

依然として、少子化や子どものII済の問題が叫ばれ、社会不安が続いてい11す。常に死と

隣り合わせになりながら、間病する小児が々の子どもたち!こ未来はあるのでしょうか。欧

米ではガヽ児がんは国が一括 1′て対策にあたり、手l1/く擁護されていると聞きますb陛昴tの

中で最もりξ
`Lを
目指すこの日本で小児がん対策が行われることを以下の理由により31ヽ く要

望しまり■)         ‐             ｀

○ガヽ児がんはこどllbの病死原は|の第 1位です

年出l約 2400名 の新川忠者が発4Lし、約 23000名 の患者が現在治療を受けていllミ リ。 irイ F
Jミリリl生存者が1‖ 力ぅごt11に ,Lり 、後遺ブF、 成 ll・・‖11害や不妊、ホル I「ン共常、二次がんなど

治療終了後の合併yliが ,りFたな‖叩IになってきJ(lンた
“
  '

0小児がんは、稀少疾1いで、経験のある医師が少′1く 、疲弊した小児|[療の中で最も多岐
に渡って|‖]層を|イQえ ていJ:づ 。

/Jヽりlがんの治療に不可欠な高度専llり的集学的治療が行えるlr/チ i〔機ル]や|[療 13‐が絶対的に

'f・

足 していることjも 大きな|‖ l児IC―ナ。 方、J10f、 放りIJ棘治琥で、強力な抗がスォ1治 lpiでによ
つて 1、引くだ治 tノたい小児がスノもあり1た す。 こlJ′しらの央

“

治イ生の小 lJlり んゞにおい
~(|:L、

lillム |の

究り]や新しい治療法のり‖発が切望されていますりまた、終木りШを含めた患児や家族に対
‐
〕

ろ心のケアを含ノ1ノだ全人的な緩和|[1/1は小児がスノ領域ではほとんど行わ,1′てぉりませスノ.
多くの忠児が後遺 liEや晩期合併症を一生背負い、1量院後の学校をはじめ社会的にpll解 lノ

~(

もらうのに苦労しているのが現状です。

○小児がんはがん対策基本計画がら〕反り残され′ています。

平成 19年 6月 に策定されたがん対策推進基本計画から取り残されており、全国で当該制‐

画に小児がんを取り上げてし、るところはわずか4県です。

○小児がんの大変な重荷は患児のみならず家族全体を巻き込むのが4寺徴です。
小児がんは長期にわたる治療・看病を行う中、子供も親も常に死の危険を感じ続けなく

てはならずk数は少ないと|すいえ、家族全体にとり11サ神的、経済n勺、内体的にも大変過酷
な疾病です。そのうえ、適切な治療にたどり右けず、少なからず、尊い子どもの命が失わ

れています。二次的に1じ児家族やきょうだいがPTsD, ストレスからltの病女ilこなってし
ま ?.、 長期の付添により仕事を体スノだため職を失ちてしまう、専門の|'1雨をさが tノて度重
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なる
'1:距

日1の洒院により大きな負111を強いられる、命が助かっても一生後遺阿1害や lllリリ1合

りi症を・抱えながらも支援がない、社会や学校での確に不交枝・就労llll肛、家族の心のサ‖J暫

からの同

“

′「 な
ど多くの間胆が,さ生していまり。      (

したがって、このようなり↓状を略まえ、小児がんの1問題解決を区|り 、小児がんの対策を包

括的に1■進するため、下記のとおり、要望いたします。

1.小児がん拠点病院の整備
2.各疾患の専 |‖」医による集学的治療の確立
3.各疾患の専 |‖]医 による小児ル「瘍医・小児放

'1線

医などの人材の賛成、研修
′1.小児がん専門看i蔓山i等コメディカルな人材の■成、研修
5.・ ィヽ昇がんの治験・薬剤の1,「究の推進

6.小児がん挙録 。中央診断・晩期合併症・長り捌フ♂‐ローアップ等1青十‖収集や分析などの
1健 l性

7.患児・家族の緩和ケアの向 L̈
8.経済的負1■ 1“減 (ノlヽク1慢イツL4寺定/K‐‖ヽ制ltrの力|:“ιクトとなる20歳以降の医療費,ノ,成 5年
うちきり等).

9.自 立支援 (教 11、 学校問題を含む)
10.社会への情報〃l供 (ノト児がスノの負のイメージに月・りろネL会的性の払|)t)

2()0〔 )41三 ()り11,「 !

陽モ情 |・ll体    ノJヽ児がスノお1の会イ]‐志
1干芽1■の会         ｀

すくすく綱1莫非細1,肛のこどもを持つ家族の会

小児脳‖[瘍の会

ラングルハンス細』包組織球症 (1´ cII)患者会
コーイング内J重家族の会 '

茨坊り誅立こども病1完親の会 は城リデ:立 こども病1完11腋胆瘍科親の会)

1キ定非営利活動法人■スビニL~口 ~(大阪近郊り
'j院

小児科親の会)

えくば (順天堂大学医学部lll・l属順天堂医院シJヽ児千1親の会)

おひさまの会 (東京大学医科学研究所ljll属病1院小児科親の会)         .
3111瘍 1`[疾患児とともに歩とP会かがやく未来 (京‖りげ立医牟1大学「ll属病院小児科も1の会)

き,Lう とたんぼぼの会 (京都大学医学部pll属病院小児科親の会)

げんきの会 (日 本大学医学部p付属板l■lJiJI院小児滲1親の会)

COSMOS会 (III立がスノセンター小児利親の会)
コスモめ会 (高松地区病院小児科親の会)
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さくな)ん |での会 (兵 1に J]:立 こども

"I院

Jl[液月11瘍↑|ヽり1の会)

さスノ‐I｀ ら1)(イナI浜 1丁立大学 lll属病院小児科Jl子の会)

ノJヽ児がん経験 1貯 と家族の会「ハンピ~~ウ イング」 (宙山近郊病院親の会)

すよいる (九州大学

“

i院小児↑1親の会)

そらの会 (東北大学医学部llll属病院小児小1親の会 )

東京女子医希|‐大学病院小児脳疾患患児・家族の会 (東京女子医千1大学脳‖]経外不1親の会 )

千葉県菜の花会 (千東大学医学詢∫「付属病院小児↑1/ノ Jヽ児外科ノ千葉県こど()病院/松戸 Tに立病院

/十東大学医学部μ付属市原病院/成田日赤病院小児″J親の会)

たりのこの会 (豊 1薔市民病院Im ttЛ重痛疾燿l‖l者を子どもに持つ親の会)・

なかよし会 (京
i卸1第一日赤・滋賀医FI大学病院 )

rtぁ とぽっ|]Iの会 (名古屋第一赤十宇り

'i院

小児血液ル「り
j丼
|)

光の子を守る会 (福島坊t立医科大学附属病‖完小児科潮lの会)

ひこげえ (和歌山市近刻∫病院小児FI・親の会)

ひだまり (二重大学病院小児科親の会)

rJNだ Jこ りの会 (東」ll大学17J_療センター人森病‖■)

ひ積わりの会 (猫協医科大学llll属り

'i院

小児科親の会)      ́ ｀

11〔 Oι COcOa伸 ,奈川県立こども病院 lL液 JJ:ガJ科親の会)        
′

I'1ほ えみの会 (1争岡光t立こども病院血液ル[瘍科肌の会 )

1〕ころっけ会 (岐 ||.1「 it病院小児科親の会)

モナミの会 (名 ri帰大学病院小夕∴科親の会)

イ`ーガレット (慈恵会医千1・大学‖付加1病院小児イ1劇1の会 )

1公本カシガルーの会 (松本市近郊病院親の会)

みらい (福岡J大学病院小児摯1親の会)         ｀

本‖だ会 (久留米大学小児科拍l液グループ親の会)

勇気の会 (IJ立成育医療センタヽ胆:瘍 F17夜千隠 者家族の会)

リンクス (聖路カロ1上1際病院小児科親の会)

わたばうしの会 0岐阜大学医学部llll17i病 院小スIFI親の会)

財団法人がんの子供を守ろ会
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2010書111ノ〕51:I

7.51i:111子

財団法人がんの子どもを守る会 賄事・九州北文16代表 |:,事
木曜会 (久留米大学病院小児がん支援グループ) lll ttlni長

小児がん患児家族からの要望

◆公費負担の延 Jモ及び再認定について                     .

キ小児1`之 |`L特定疾忠の受給期剛l

発症 (1口 洵|)時、18歳未満の小児がんは、悪.Hitti`L4勿 として小児慢性特定疾患治療1'I究 FIゞ業による公
費負 1旦があるが、 7合療終了後 5年田|で その受給が終 1・ してし■う1,■ 1/Jた め、生][に わたって月‖葉が必
要な場合や検査・経過 llll察・フ:1‐ ローアップ'等が必要なす場合の自己■Jllけはかりし11′ないものがある。

′トツこがスノ

`激
者び)ふり]菫飲「

た、 治療 |こ よるイllJ FJか ′)ルルト,つ・′Ё.ヽ lEnり 1∫tり lll合 り|力liを抱 ,:‐ヒいると1111,メ して■〕り、 そσ)
治療に ,́い Cl)公費負11が必要である。現了Fの ウ′体「ホ嘗音誌Iア

=Cは
認められ/L・い.に う/1・内部障1年を1包オ Cいる1り合

1)‖らり、i11ビ11:41に ついての兄F工 しを要望ヒたい。

十二次がスノ1/・ 1川スlrl

小児がス′は 11学潔法・放4:「線療法・「 術本fttlみ 合わせたJt学的 ,f)"〔を行うこP:が :まいが、11学湾
`法

'ヽ7/1り〕1和1治

妹、 Jこ た造血L幹紹‖胞移植などに ,|、 って、治療後に二次がス′を発症するり,く クが高い./トリ〔lルlJ:11定扶liに よる公り1

魚lJ力 l畿クト′:/1・ る 11う 歳以 L~「、二次がスノを′1病 1´ た1り 合に公賞彙111を 1=めてl■ l′い。

■,に 11}1、
・

`)い
ご

治療のiFl程で C型ルF炎や 11lVな ど感染したJモリ明
`L存
者の

'疼

1lf被告について、公′セ1l lRを 二3めてほしいn

◆小児がスノFl験者のネL会的自立支援について

小児がんなど1lJllJの子どもは長り切入院、また長,切にわたる療養生活を強いられ、リモリ例‖1学校を欠1/11したり、日常

生7舌 (の感綱 1のたL意や、iII動制l颯右:どのためにlllJ気を1寺たない■どもと
「
〕じ′にうな日常生活を送ることが|」 11な

ふ;合がある。そのため、中には、家庭で用ιが了に過干渉になったり、子マ,十やかさオ1.た環境を廿受し、共団活動が

できない、人の輪に入オtない、人PO関係を築けない、過栞り/rコ ンプレックスを持ら、引きこもりの傾向さえみられ

ることもある。41命「 後
が望めるようにオだった現在、1繋題となってきているのがこういった子どもたらが成人 1′て

からt)、 社会で働き、自立した生活を望んでいるに1)WIわ らず、働くことができずにいるという現状である。修植

医療を受けた子ども、また脳腫瘍の子どもl」 原因不ワIの頭lrや倦怠感に悩まされ、体力が無く、たとえit職をした

として1)毎 日働くことができ/・・いこともある。 しか|´、日定したlliiJが無ぃこと、生活上不白1lil lれ ,っても障害諄″
定されていないことから、福祉制度としての自立支援や作業所1りなlzli労支援を利用することができないのが現状で
ある.
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主要国の小児造血器腫瘍診療施設規模の比較

JPLSG:Japanese Pediatric Leukemia/Lymphoma Study Group,COG:Children's Oncology Group,GPOH:
Gese‖ schaft fur Padiatrische Onkologie undiHamatOlogie,SFCE:La Soci6t6 Fran9aise de Lutte contre les Cancers

et Leuc6mies de l'Enfant et de l'Adolescent,MRC― CLWP:Medical Research Counc‖ ―Childhood Leukemia Working
Party

出典 :堀部敬三、他.わが国の小児造血器腫瘍診療施設の実態 日本小児科学会雑誌113:105-111,2009.

国 名 日本 アメリカ合衆国 ドイツ フランス イギリス

小児人口(0～ 14歳 )(統計年)1°
1752万 人
(2005年 )

6076万人
(2004生二)

1204フワノに
(20041「 )

1116万人
(20031F)

1089フ5A
(20044平 )

施設数(グループ、調査年)
186(」 PLSG,

1997-2001)2)

231(COG,

2003-2005)9)

92(GPoH,

2002-2006)7)

33(SFCE,

2006)8)

22(MRC―

CLWP,一 )6)

年間臨床試験登録数(た
だし、ドイツとイギリスは年
間疾患登録数)別施設数

集計対象疾患 造血器腫瘍
造血器腫瘍+

固形腫瘍
造血器腫瘍+

固形腫瘍
造血器腫瘍+

固形腫瘍
造血器腫瘍+

固形腫瘍
50- 0 9 9 8 22
40-49 0 6 6 3 0
30-39 0 16 6 8 0
20-29 2 28 12 7 0
10～ 19 61 19 5 0
5～ 9 64 68 1 0
1-4 90 37 19 1 0

<1 19 6 10 0 0

年間登録数20例以上の施設 (」PLSGは
10例以上)で占める登録数の割合

21% 58% 77% 94% 100%



専門委員会意見提出用紙

委員名 :余宮 きのみ (専門的人材の養成について)

課題 対応案

●専門医
※
育成のための認定研修施設数の地域格差

※日本緩和医療学会が認定を開始した緩和医療専門医事業が相当す

る。緩和医療専門医は、緩和医療の進歩に基づく治療とケアに精通し、

国民の保健と福祉に貢献することが期待されており、学会は国民から

信頼される緩和医療医を認定することを目的としている。専門医の

要件として、(1)緩和医療の専門的知識・技術に基づく臨床実践ができ

ること、(2)緩和医療の専門的知識・技術に基づくコンサルテーション

活動ができること、(3)緩和医療の専門的知識・技術に基づく教育指導

ができること、(4)緩和医療の専門的知識に基づく臨床研究ができるこ

とを掲げている。

※現行の専門医の状況

第 1回専門医申請者 (平成 21年)  61名
(申請受付終了後の申請者 5名 )

専門医審査対象者        56名
専門医申請書審査の合格者    25名 (45%)
専門医症例報告書審査の合格者  19名 (34%)

専門医筆記試験の得点      平均点 66点

(最高点 77点、最低点 57点 )

● 現状 :

暫定指導医 626名 、認定研修施設 407施設が認定され、専門医育

成を担つている。専門医は、暫定指導医または専門医が在籍する認

定研修施設での 2年間の研修が必須要件となつており、今後、日本

緩和医療学会では、がん診療連携拠点病院 375施設から考え、緩和

医療専門医目標数を10年間で 1000名 としている。

認定研修施設は最も多い都道府県は、東京 42施設で、以下、大阪

18施設、神奈川・愛知 16施設、北海道・千葉 13施設となっている。

一方、少ない県は、和歌山 1施設、山梨・福井 口奈良口島根・香川・

大分 2施設、青森・秋田・山形・茨城・山口・高知・佐賀・宮崎・

沖縄 3施設となつている。この施設数の地域格差は、すでに専門的

な緩和医療を担つている緩和ケア病棟、緩和ケアチームの数との関

連が高く、普及しているところほど、専門医研修を受けやすい環境

となつていることが読み取れる。この地域格差を是正していくには、

指導医や専門医と離れた施設であつても、研修プログラムにしたが

つた教育がある程度保証される必要がある。

● 対応案 :

一インターネットを活用した専門医育成事業一

① 専門医育成研修プログラム



専門医最終合格者

第 2回専門医申請者 (平成 22年)

専門医審査対象者

専門医申請書審査の合格者

専門医症例報告書審査の合格者

専門医筆記試験の得点

専門医最終合格者

●臨床上の専門医の活用

12名 (21%)

38名

38名

26名 (68%)

22名 (58%)

平均点 57点

(最高点 69点、最低点 43点 )

12名 (32%)

現状では同一施設内で研修を行わなければ専門医の受験資格を得

ることができないが、退職や異動することができないかぎり、研修

は修了しない。これを、別施設に勤務している医師で、緩和医療専

門医を目指したい場合、認定研修施設での非常勤勤務による実地指

導とインターネットを活用した臨床指導を組み合わせることで、地

域格差の是正を行う。

② 専門医育成セミナー

専門医としての知識・技能の習得を目的に、インターネットを利

用したセミナーを e― learning等で受講できるように開発する。

・基本的緩和医療を担っているがん治療医や家庭医の医師が、患者

の症状緩和に難渋する場合、専門医が施設を超えて相談にのれる

体制を整備する。

・ 高い専門性をもった少ない人数の専門医が広く国民の 00Lに寄
与するために、基本的緩和医療を担う医師と専門医の臨床上の役

割を明確にしていく必要がある。



専門委員会意見提出用紙

委員名 :志真 泰夫

‐||‐11■ 1111‐ ||●対応集|II●■|111■■|‐ .:|||.
● 緩和ケアの現状をどう評価するか

・一般に医療の評価は、ストラクチヤ、プロセス、アウトカムをそれ

ぞれ測定する方法か、これらを包括したQuJity indcatoく QDを測

定する方法がある。

・QIが英語圏で開発・測定されているが、QOLなどの患者アウト
カムとの相関が示されていない。

・日本でもQIの開発と実測が行われたが、測定には時間・費用が

かかった(厚労科研費祖父江班)。 しかも、QIは少なくとも遺族か

ら見て、「それが医療の質とは思えない」ものであることが示唆さ

れている(ouJ"hdcators of end¨
「

life cancer care ttom the bereaved

fam‖ y members'perspective in」 apanMiyashたaM,Morita■ Ichikawa■ Sato K,

Shima Y,Uchitomi f」 Pain Symptom Manago.2009 Jun;37(6)1019-26 Epub

2009 Mar 4)。 した力くつてt QIをもつてして緩和ケアの評価はできな

い

・緩和ケアは、苦痛の緩和を通して、患者のQOLを向上させるア
プローチであり、プロセスとしては苦痛緩和を、アウトカムとしては

QOLを測定することが適当である。
・したがって、緩和ケアの評価は苦痛緩和の過程 (プロセス)、 結

果(アウトカム)を患者自身の評価によって測定することが妥当と

●全国レベルでの緩和ケアの評価とする方法の提案 :

・早期～進行期の指標として患者調査を、終末期の指標として

遺族調査を行う

。緩和ケアのみではなく、がん治療全体、医療全体に対する評

価の一環として行う

・その理由は、1)患者にとっては緩和ケアだけが重要ではな

い、2)CESの複数の項目は緩和ケアだけに限定されていな
い、3)「早期」の患者に「緩和ケア」のアンケートが来ると(少なく

とも現状では)患者を不安にさせる、4)がん患者にがんとわか

るアンケートが来ること自体が患者を不安にさせる

。全国からの代表性のあるサンプリングを行う

・2年以内に調査を1回行い、ベースライン調査とし、5年後に2

回目の調査をおこない、緩和ケア、がん医療の評価とする

●具体的な対象・方法

1.患者調査

・対象

病床別に層別化して全国から無作為抽出した病院の *月 *

日のすべての通院患者 (がんに限定しない)

または、住民台帳から取得した地域住民を対象とした調査



考える。

口緩和ケアのプロセスの指標としてCES(Care EvJuaJon Scde)

(資料)が開発されており、がん患者に実施可能であることも確認

されている。

・CESは緩和ケアのプロセスの評価として開発されたが、「医師
の説明は十分である」や「支払つた費用は妥当である」などの項

目もあるため、がん医療や一般医療の全般的評価としても使用で

きる可能性がある。

・アウトカムとしては、quality of‖ fe,死亡場所、疼痛に関してはい

ずれも測定手段は開発されており、実施可能であることが確認

されている。

・これまでに緩和ケア病棟全施設、任意の一般病院・がん診療連

携拠点病院・在宅施設、地域の代表する施設で、遺族を対象と

した調査が行われた。

(OPttIMで は、8000人対象に調査をすると4000人から回収され

その200名ががん患者であつた。したがって、4万人程度に調査

が行えれば、5%程度のがん患者を含む全国のがん患者の代
表性のある集団のサンプルを得ることができる)

・調査項目

CES、 QOL尺度 (SF>EORTC,GDl),BPI+PMI(ニ ード)
*いずれも、がんにかぎらず使用可能である
*CESの苦痛緩和ドメインが緩和の指標、これ以外はがん診
療、一般診療の指標。アウトカムは一般的なQOLで緩和の指
標だけではなく、年次的推移を取得すればがん医療のアウトカ

ムともなる。これらの調査項目の構成概念妥当性については厚

労科研費宮下班にて検討中である。その検討にあと1年間を要

するので、調査を実施するのであればこの間に準備を進めれば

平成24年度に実施可能となる。

2.遺族調査

・対象

死亡個票から死亡患者の遺族を全国から無作為抽出

(施設、在宅、療養型など複数の場所で亡くなるので拠点病院

など一部の病院だけ調査してもそこから患者が移動していく可

能性があるため)

・調査項目

CES、 QOL尺度 (GDl)



3.死亡場所

総務省統計の目的外使用から取得

あるいは、患者調査と同じように一般調査から遺族を抽出す

ることも可能でその場合は死別期間の設定、患者との続柄によ

り20～40%の抽出



ホスピス緩和ケア病棟のケアに対する評価尺度

ホスビス・緩和ケア病棟に入院中に受けられた医療について、辞しくお伺い致します。以下に多くのご家

族が患者さんとご家族の生活をよりよいものにするために必要とされると思われる項目を列挙しています。

今ふりかえつてみて、それぞれについて、患者さんとご家族の生活をより良いものにするために、まだ改豊
すべきところがあったかどうかについてお尋ねします。改善するべきところが、「全くない」から「大いに

ある」までのうち、最も近いものを一つだけ選んで番号にOをつけて下さい。

もし、必要としていなかつた項目があれば「該当しない ,必要としなかった」をお選びください。

[医師の対応についてコ

1)医師は思者様のからだ苦痛をやわらげるように努めていた

2)医師は患者さんつらい症状にすみやかに対処していた

)医 師は必要な知識や技術に熟練していた

[看護師の対応について]

看護師は、忠者さん希望 (ナースコールなど)にすみやかに対応した

5)看護婦は必要な知識や技術に熟練していた

6)耳
費信管雹言響翼「 星凛集

=ダ

なるべく快適になるように努めていた

[患者様への精神的な配慮について]

7)患者様の不安や心配をやわらげるように、スタンフは努めていた

8)電
専倭鍵
気分が落ち込んだときに、スタッフは適切に対応

9)患彗様の希望がかなえられるようにスタッフは努力していた

[医師から患者様への説明について]

10)医師は、患者様に、現在病状や治療内容について十分説明した

H)医師は、患者様に、将来見通しについて十分説明した

12)治療の選択に患者様の希望が取り入れられるように配慮していた

[医師からご家族への説明について]

13)最
語せた
ご家族に、現在の病状や治療内容について十分

14)医師は、ご家族に、将来の見通しについて十分説明した

15)治療の選択にご家族の希望がとり入れられるよう配慮していた

[設備について]

16)病室は使い勝手がよく、快適だつた

17)防音が十分になされていた

18)ト イレや洗面台の設備が整つていた.

(不十分だつた)― ・・ (良かった)



[ご家族への配慮について]

19)ご家族が健康を維持できるような配慮があつた

20)ご家族が自分の時間をもつたり、仕事を続けられるような配慮があった

[費用について]

21)費用の請求内容はわかりやすかつた

22)支払つた費用は妥当だつた

[入院 (利用)について]

23)必要なときに待たずに入院 (利用)できた

24)入院 (利用)の手続きは簡単だった

25)患者さんとご家族の意思にそった入院 (利用)ができた

[連携や継続性についてコ

26)医師や看護師などスタンフどうしの連携はよかつた

27)診療にあたる医師や看護師は固定していた

治療の方針や予定は、今までの病気の経過に十分配慮して立てられてし
た

(不十分だつた)―      (良かった)

べきところが


