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第 2回 がん対策推進協議会

小児がん専門委員会議事次第

時 :平成 23年 2月 9日 (水 )

14:00～ 17:00

所 :三 田共用 会議 所 講 堂 (1階 )場

【健康局長挨拶】

【参考人意見聴取】

1 小児がん緩和ケアのシステムについて

2 医療における子どもの権利等について

【協議事項】

小児がんの診療体制について

【資  料】

資料 1 がん対策推進協議会小児がん専門委員会名簿

資料 2 小児がん緩和ケアのシステムについて (多 田羅参考人提出)

資料 3 医療における子どもの権利等について (増 子参考人提出)

資料 4 小児がんの診療体制について (各 委員提出 )

資料 5 小児 がんの診療体制 論 点整理 メモ (案)(委員長提出 )

第■回小児がん専門委員会議事概要:、

がん診療連携拠点病院の整備について (健康局長通知 )

堀部専門委員提出資料

馬上専門委員提出資料

参考資料 1

参考 資料 2

参考資料 3

参考 資料 4



資 料 1

第2回がん対策推進協議会小児がん専門委員会

◎

委員及び参考人名簿

平成23年 2月 9日 現在

(区分別、五十音順)(敬称略)◎"・委員長

区 分 氏  名 所 属

委  員 失
ま
菫争置堺 特定非営利活動法人グループロネクサス理事長

委  員 謄
や
岳 繁

｀
電 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 も 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
はら   じゅん いち

原  純 ― 大阪市立総合医療センター副院長

専門委員 最
り
::i 験

ヽ
電

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 「1き

も
ジ魚 雲

し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 鳥:il il甘
う
=fi

小児1歯腫瘍の会副代表

専門委員
もり    て つ や

森  鉄 也
独立行政法人日立成育医療研究センター病院
血液腫瘍科医長

参 考 人 多Lえ 讐ギ大阪市立総合医療センター緩和医療科兼小児内科医長

参 考 人 こ
子

しま
増 寧

｀
踏 弁護士法人のぞみ法律事務所代表社員



多田羅参考人提出資料
ノト児がん緩和ケアのシステムについて
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小児がん緩和ケアのシステムについて

大阪市立総合医療センター

緩和医療科兼小児内科

多田羅竜平

小児がん緩和ケアの要素

・ 症状緩和

・ 在宅支援
‐
・ 心理・社会的サポTト

・ 家族サポート

・ 遺族ケア

・ 倫理的問題の検討



小児がん治療 設の課題

・ 一般的な緩和ケア
―多職種的なアプロニチの促進
―教育プログラムの構築
―地域活動との連携

・ 専門的な緩和ケア
ニコンサルテーションロシステム
ーターミナルケアのための病床   |
―地域医療との連携(在宅タニミナルケア)

小児と成人との違い

0

疾病構造と薬物の使い方     ■
―疾病が多様で、体のサイズも様 (々数 kgん loOkg超 )

患者の絶対数が少ない
―システムの確立t技術の向上が得にくい

倫理的問題への対処   ・
―子どもの最善の利益v親の意向v子どもの意向

成長と発達を考慮
―遊びと学びは不可欠な要素

家族の役割
― 主たる介護者であり、ケアを必要とする対象者

死別体験の峻烈さ
―死別後の有病率が高い           ―



専門的な緩和ケアの体制づくり

小児がんの症状緩和

5  ｀

岬 Olfe et al,2008)

終末期の症状 90・ 97年 97-04年

激しい疼痛 660/0 450/o

呼吸困難 580/0 370/0

不安甲不穏 580/0 390/o

250/o 490/o



ケアの場所

在 宅死亡率
|

・ イギリスの全国調査(2007):小児進行がんの770/o

Oオランダの施設報告(2007):′ J｀児進行がんの88%

・ フインランドの施設報告{1997):′ 1｀児がんの60%   _
・ カナダの地域報告(199η :緩和ケアプログラム提供者の53%
・ アメリカの施設報告(2000:小児がんの49%

ロンドン子ども病院の小児がん在宅死亡率

‐    19%(1978‐81)一与 75%(1987… 89)

1986年に小児緩和ケア専門チームが活動開始 ‐

わが国の緩和ケアチーム

成人の緩和ケアチ■ム
‐症状緩和に長けている
―小児の医療に1貫れていない

小児病院の多職種的緩和ケアチーム
ー小児の医療に慣れた多職種的なアプローチが可能
一緩和ケアの専門性が不十分かもしれない
一専従が困難

小児緩和ケア専門チーム
T小児緩和ケア医が主導する専従チーム
ー人的資源が限られる



コンサルテーション,システム

LEVEL l:プライマリ・チーム

↓
LEVEL 2:多職種的緩和ケアチーム

(各小児がん拠点病院にひとつ)

↓
~―

  LEVEL 3:小 児緩和ケア専門チーム
(全国に2-3か所 )

■0

英国の小児緩和ケア専門チーム

・ 小児緩和ケア専門医のポスト
ニ London(GOS):3
-Liverpool

…Cardiff
二Yorkshire     .

=T(OXfOrd i Children'S HospiCe)
―(SOuthamptOn:communky)

「 小児緩和ケアのトレTニングポスト(1年 )

―London,cardiff           i `

・ 小児がん訪間専門看護師(POONS)
一各小児がん治療施設に配置(22施設)



GOS Pallialve Chre Teamの 患者数 (2005)

Great OrmOnd street Hosplal(National Centre)を 拠点

Cancer Non cancer

●

●

●

Referrals:200

New relapses:50-70

Deaths: 48

Referrals:92

Deaths: 57

●
　
　
　
０

●

―子どもと家族にとうて過ごしやすい場所
―難しい症状緩和への対応が困難   ―
|リツTスが限られる(緊急対応、の不安)

New patients:350         ′

carried over frorn preヤ lous yeari 150

Deaths:105

|夕‐ミナルケアの場所
:`小児病棟

自宅

■慣れたスタッフが継続的にケアできる ●
二病棟のルールに縛られる    |
―元気な子どもたちと同じ病棟(良くも悪くも)

1成人緩和ケア病棟
―ルァルが緩やかで過ごしやすい環境
―症状緩和が図られやすい

・ 小児のケア、保護者との関係に長けていない



在宅ターミナルケアのシステム

在宅ベースのサポート
,地域医療とのコンサルテニションロシステム
ニ小児がん治療施設からのアウトリTチ
ニ訪間による遊びや教育などの充実

緊急時の受け皿

―症状悪化時や看取りの場としての緩和ケア病棟
の利用 (ノJヽ児加算を新設)

一小児専門の緩和ケア病床(Leve1 3による管理)

Inｅｒ
ｉ
ｒ

一

ＧＣ
一

:小児科医のための

CLIC
上ife―lhreclening

Childhood:
||lnesses

緩和ケア教育プログラム

f()「



プログラム開発の背景

・ 成人のがん領域
一pEAcEプロジ土クトによる緩和ケアの基本的知識や技術の

普及
一成人のがん診療に携わる医師向けのプログラム
ー小児科医のニーズに見合つたものではなし`

‐小児科医には緩和ケアに関する基本的知識や技術を身に
つける機会がない

一緩和ケアを必要とする小児患者と家族の不利益を生じる
・ エビデンスに基づく教育プログラムを開発し:全国の小児科

医に均等に学習の機会を設ける
一小児緩和ケアの質の向上と均てん化を目指す

プログラムの特徴

・ がんのみにとどまらず、様 な々疾患を題材に構成
・ 事例に基づく実践的なレクチャ=

―事例検討

―ビデオ教材  |
・ 処置時の苦痛緩和 (ディストラクション)

・在宅ケア(家族インタビュー)

・ 多彩なワークショップ形式

_スモールログループロディスカツシヨンlScD)
0臨床倫理 (延命治療の差し控え・中止をめぐって)

一ロールプレイ(RP)

‐つらいニュースを親に伝える

`死を看取る場面



プログラム概要
モジュール 時間配分(分 ) 形式

1小児緩和ケア概論 45 講義

2基本的なコミュニケーション技術 45 講義

3子 どもの疼痛 70 講義

4処置時の苦痛緩和 20 請義・DVD
5難 しい場面でのコミユニケーション 100 請義・RPI SCD
6」 児ヽ医療と倫理 90 講義・SGD
7その他の症状緩和 45 講義

8地域連携 60 講義・DVD
9死が近づいたとき―総論 60   講義 。SGD
10死が近づいたとき一救急の場面で 講義・RP

11ス トレス・マネジメント 45 請義

研修会開催実績

第1回研修会

場所 :大阪市立総合医療センター

日時 :2010年 5月 29日 (土 )～30日 (日 )

主催 :「緩和医療に携わる医療従事者の育成に関する研究」班 =
参加者 :35名

第2回研修会

場所 :日 本財団ビル (東京都港区)

日時:2010年 10月 16日 (土 )～ 17日 (日 )

主催 :日 本ホスピス:緩和ケア研究振興財団,笹川医学医療研
究財団、      1

参加者 :33名
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平成 23年 2月 9日

第 2回 「がん対策推進協議会小児がん専門委員会」‐
     増子孝徳

1 医療における子どもの権利l

医療 を受ける子どもは「子どもである患者」であると同時に,「患者であ

る子ども」でもある。患者であることに焦点を当てれば患者の権利が,子 ど

もであることに焦点を当てれば子どもの権利が,それぞれ保障されなければ

ならない。                    ´

ところが,実際には,子どもであるがゆえに説明を受けられない,決定に

関与できないなど自己決定権を中心とする患者の権利保障が不十分である。

また,医療を受けている (患者である)がゆえに,親や家族との接触を奪わ

れたり,遊びや教育への参加が不十分であるなど,成長発達権保障を中心と

する子どもの権利がないがしろにされがちである。
1すなわち,医療を受ける子どもには,二重に弱い立場にあるがゅえに,よ

_り 強く権禾1保障が求められるにもかかわらず,むしろ二重に弱いがゆえに,

両者 (「患者の権利」と「子どもの権利」)の狭間に落ち込んでしまうとい

う特徴がある古          ´

2 親に付き添われる権利

(1)入院患者に対する面会については,病院は面会時間を設けてJそれ以外の

時間の面会を原則として制限 (禁止)している:こ のような制限は,患者が

子どもであつても;原景Jと して同じように行われでいる。また,崖師などが

注射などの処置をする場合,I患者である子どもに付き添つている親などの退

出を求めることが多い。         .
他方,医療を受ける子どもが親などの保護者から引き離されることによう

て,短期的・長期的によくない影響がその子どもに生じることが指摘されて

レヽる。                    _          1・
(2)と ころで,子 どもの権利条約は,1子 どもに関するすべての措置について,

子どもの最善の利益を重視すがきこと (3条 1項),子 どもの生存及び発達
‐
を最大限確保すること (ヽ6条 2項)を求めている。また,できる限り自分の

親によつて養育される権利を保障し (7条 1項),子どもが親の意思に反し

て親から分離されることを禁止している (9条 1項)ふ

:こ うしたことから,医療処置を受ける子どもは親に付き添ってもらえる権

利を保障されるべきである。インフォームド0コ ンセントの観′点からも,親
に付き添つてもらう権利 を認める必要がある。1

(3)子 どもは,た とえ病院に入院しているときであっても,また,医療機関等

で処置を受ける最中も,親や親替わりの人に付き添ってもらえる権利を有す

る。     |                    
｀



平成23年 2月 9日

第 2回 「がん対策推進協議会小児がん専門委員会」

_                 増子孝徳

子どもが親に付き添つてもらえる権利を直接的に妨げるのは,面会制限や,

処置時に親を退出させる等の取り扱いであるから,まず,医療機関や医療従

事者は,正当な理由がない限り,そのような取り扱いをしてはならない。す
｀

なわち,病棟の面会時間をな
｀
くして,原則して,いつでも面会できるように

すべきであるし,子 どもに処置をするときは,親がそばにいられるようにす

べきである。

(の もつとも,付き添いは,それを行う親にとって,ヽ 身体的・経済的に大きな

負担となる場合がある。また,子 どもが入院している場合し親が24時間付

き添うことは非現実的である。そこで,親が付き添いやすくする措置 (宿泊

施設の整備等)や,親がいないときは親の替わりに誰かが子どもに付き添う

こと (病院における公的保育の整備等)が必要となる。これらは,子どもの

最善の利益を確保するため,子 どもの権利条約実施上,国や地方公共団体に

課せられた責務である。 1 1                
′

(5)なお,虐待を受けた子どもが治療等のために入院しているような場合に虐

待親が当該子どもに付き添う場合等,'親等の付き添いが子どもの福祉に反す

ることが明らかな場合も存することに留意する必要はある。

3 治療中文は入院の活動に対する子どもの権利

(1)子 どもの権利条約31条 1項は,「締約国は,子 どもが,休息しかつ余暇

をもう権利,その年齢にふさわしい遊びおよびレクリエーシヨン的活動を行

う権利,な らびに文化的生活および芸術に自由.に参加する権利を認める」と

定pてぃぅ♀■れは,子 ど 9ヽ成長 :発達にとつて休息や余暇が不可欠であ

ること,年齢にふさわしい遊びやレクリ平■ション的活動や文化的活動を楽

しむことができる権利をもらことを明らかにしたものである。
: さらに,子どもの権利条約 32´条 2項は,「締約国は,子どもが文化的及

び芸術的生活に十分に参加する権利を尊重しか?促進 し,な らびに,文化的

に,芸術的,1レクリ三ニション的おょび余暇的活動のための適当かっ平等な
機会の提供を奨励すると」としている。          1    ~

(2)病気や怪我で入院しているような場合には,遊びやレクリ三_ションに参

加する機会が極嬬に少なくなりがちであるが,そのような場合であっても;

「適当かつ平等な機会の提供」がなされるべきである。すなわちj遊びやレ

クリ平■シヨンの平等な機会を提供するために;入院している等医療を受け

ている子どもに対しては,1特別の配慮が必要であり,国や地方公共団体は,

・医療を受けている子どもが遊びやレクリエーションに完全参加するための条

件及び環境を整備する責務を負う。



平成 23年 2月 9日
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'                       

増子孝徳

4 治療 中又は入院中の教育に対する子どもの権利

(1)子どもは等しく教育を受ける権利を有する (日 本国憲法 26条,子 どもの

権利l条約 28条 1項)。

(2)しか し,医療を受けている子ども, とりわけ入院している子どもの教育ヘ

の参加は低調である。入院している子どもには,いわゆる院内学級等が用意

されているが;院内学級等は子どもが入院しているすべての病院にあるわけ

ではないし,院内学級等で学ぶためには一定期間の入院が予定されている場

合であること (就学要件)や,原籍校から院内学級等を設置している学校ヘ

の転籍が必要であることなど,様々な制約がある。こうしたことから,院内

学級等の整備 ,充実,就学要件の緩和等,医療を受ける子どもが教育に完全

参加す るための条件及び環境を整備する必要がある。これらが,国や地方公

共団体の責務であることは言 うまでもない。

(3)入院 している子どもに対する教育機会の提供としては,訪問教育も多用さ

れているところであるが,病院内に「教室」があることはきわめて重要な要

素である。ヽ特に長期療養を要する子どもたちが多く入院する拠点病院におい

ては,教室型の院内学級があることを要件とすべきである。     ■

5 子 どもの自己決定権

(1)イ ンフォームド・コンセントの原則は,患者が自己の病状,医療行為の日

的,方法,危険性,代替的治療法などにつき」Iしい説明を受け,1理解したラ
えで自主的に選択。同意・拒否できるという原貝1である。したがって,患者
の側にも病状などにづいて説明を受け,それを理解する能力と医療行為を選

択 。同意・拒否する判断能力が必要である。i  しかし,イ ンシォーム ド :

コンセン トの原貝Jは 自己決定権そのものであるから,子 どもであるという一

事をもつて,かかる能力が欠けているとみなすべきではない。子どもといつ

:て も,年齢や成熟度はさまざまであり, この説明を理解する能力と判断能力

の有無・程度は子どもによつてまちまちであるざ子ども自身に説明を理解す

る能力 と判断能力がある程度備わつているときは,子 ども本人のコンセント

を認めるべきである|      :
(2)ま た,子

1ど
もが,コ ンセントを完全にはできない場合であっても,親権者

などによるコンセントに加えて,子ども自身のアセント (賛意)を得るべき

である。              1       1
(3)|ンセントにせよ,アセントにせよ,これらは有るか無いかの三者択下で

はなく,患者である子どもの年齢及び成熟度に従った無段階のiも のであり,

相当に考慮されなければならない
:(子

どもの権利条約12条 1項)。
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6 説明を受ける権利

(1)説明はインフォニムド・コンセン トの前提又は手段としてめみ存在するも

のではない。患者は,完全な情報を提供される権利があり,説明を受ける権

利がある。

(2)したがつて,子 ども自身が,その能力に応じた理解可能な方法によって説

明を受けることができなければならない。子どもは午齢が低くともj未熟な

存在または親に付属している存在としてみてはならず,二人の人間として意

思をもって存在していることを認識し,その子どものもつ権利を守るために

子
`ど
もに認知発達段階に応じた方法で説明をすることが必要である。1

7 心理社会的支援を行う専門家

(1)上述のような子どもの権利を担保するための人的体制として,療養する子

どもを心理社会的に支援する専門家が必要である。長期療養を要する子ども

たちが多く入院することとなる拠点病院においては, とりわけ重要であり:

必須と言つてよいと考える6    :
(2)療養支援を行う専門家が必要であるのは,その役割ないし重要性について

の以下のような指摘によるものである。

・医療を子ども及び家族を主体としたものにするためには,子 どもの思いや

考えを聞く態勢が,医療のいかなる状況においても存在しなければならな
い 。｀

・いかに年齢が低くとも:子どもを未熟な存在または親に付属する存在とし、
てみるのではなく,二人の人間として意思をもうて存在していることを認

識し,その子どもが持つ権利を守るために:子どもの認知発達段階に応じ

た方法で説明することが必要である。              |
・慣れない環境から生じ:その後の成長発達に影響するという可能性が懸念

される子どものィ心理的混乱 (不安・素振・恐怖など)を軽減し,本来ある
:べく成長発達を促すような介入。支援が必然的に存在している。

|・ かかる介入・支援は,既存のスタンフのみでは不足し,子 どもへの関わり

についての専門性を要するものである。 ‐    1
・医療の申での子どもの不安は,疾病の悪性度や予後といった,一般的な大
｀
人の認識とは異なり,痛みや食事,行動制限の有無,親 との面会b点滴の

'期
間,:入院の期FH5な ど日常生活に起因する要素が多くを占めるという報告

がある。   
´  .

`そのような不安を傾聴し,応えることが子どもの本格を尊重し;.その人権
1 を保障 した医療にとつて重要な要素である。         1     `

4



平成 23年 2月 9日

第2回 「がん対策推進協議会小児がん専門委員会 J'      
増子孝徳

8 「拠点病院」に必要な要件 (ま とめ)

① 面会時間制限がないこと

② 親の付き添いを支援する体制 (宿泊施設等)があること

③ 保育が提供されていること                    」

④ 遊び・レクリエニションの実施が可能な環境の整備がされていること

⑤  (訪問教育ではなく)院内学級があること

⑥ 心理社会的支援を行う専門家 (CLS/HPS,「 子ども療養支援士」)

が配置されていること                ´

5
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ホスピタルプレイ士 ,HPS

藤丼あけみ 手稲渓仁会病院 CLS
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小児がん専門委員会意
｀
見提出用紙

委員名 :天野 慎介

１

一

‥

<小児がんの診療体制についての問題点>
題課 対11応  :案

I 小児がん医療の現状について
1-0 小児がん医療に関する情報発信

1:71 発症か ら診断までの問題点

1-1-(1)■ 般診療施設で小児がんを疑 う

(小児がんを鑑別診断とした場合の対応、連携体制):

1-1l T(2)正 確かつ迅速な
論断体制  :       |

(画像診断:=病理診断、血清ィ染色体/遺伝ギなどの解析を含む)

172診 断か ら初期治療までの問題点

1-2-(1)i診 断、治療に関する適切な説明 (セ カン ドオピニオン

を含む)と 児への対応

1-2-(2)治 療選択のあり方 :
1-2-(3)治 療開始前に検討される事項

小児がん医療の現状について

-0 小児がん医療に関する情報発信
がん対策情報センタニに相当する、小児がんに特化 した情報

提供ウェブサー ビスと情報センターを設置する。

情報センタ下には甲すルセンターを併設 し、寄甘 られた質問

と口答集をウェブ等にて提供する (例 ご静岡県がんセンター)

-1 発症から診断までの問題点   ∴

-1二 (1)一般診療施設で小児がんを疑う

小児がんに関する医療者向け啓発資料を作成し、学会や医師

会を通じて医療機関や診療所に配布する。

小児がん関連学会が、小児がんとの鑑別診断が必要な例と、

疑われる場合の連携パスを作成し、ウェブ等にそ提供する。
-1-(2)正 確かつ迅速な診断体制

小児がん関連学会主導による中央診断体制の徹底
-2診 断から初期治療までの問題点    _
-2-(1)診 断、治療に関する適切な説明(セ カンドオピニオ

ンを含む)と 児への対応

当事者 (患児 口家族・サバィバT)が参画する委員会を小児

がん関連学会に設置し、「標準説明手順書」を作成自公開する:

‐2-(2)治 療選択のあり方

当事者が参画する委員会を小児がん関連学会に設置し、「患

１

＞

１

＞

１

＞

1

1
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:   (診断時の臓器機能、知能検査などの評価、精子保存など)

1-3治 療を行う際の問題点              :
1-3-(1)′ 卜早がん治療 (集学的医療)を行う体制

略診療科との連携体制など)

1-37(2)化 学療法
1-3-(3)外 科治療

ロニ3二 (4)放射線治療

1-3_(5)副 作用対策と支持療法

1-3‐ 1(6)緩
和治療

児 口家族の意思決定ガイ ド」を作成 :公開する。

1-3治 療を行う際の問題点

1-3二 (1)′1ヽ児がん治療(集学1勺 医療)を行う体制
(各診療科とっ連携体制など)

> 小児がんのうちtいわゆる難治がんについては診療体制の集
約化を図り、診療体制の質の向上を図る。但 し、集約化を図

る場合は、患児・家族への支援体制を考慮する。

> 難治がん以外の:小児がんについては、診療体制の拠点化 口登

録化を図り、小児がん患児 `家族が自身のがんについて適切

な治療を受けられる施設がわかるよう、可視化する。

と 患早が讐元でフォローアップを受|す られるよう、フオローア

ップが苛能な4)児診療科を登録し、上記拠点病院との連携ネ

ットワークを構築する。    :
> 施設ごとの治療成績について、小児がん関連学会が主導して

デニタを集約し、公開する。

1-3-(2)化 学療法                 :
> がん腫:ご との標準プロトコールを小児がん関連学会が明示す

るとともに、その治療が可能な施設を学会が明示する
`Σ 一定のエビデシスめぁる適応外の抗がん剤についで、小児が

ん関連学会が情報を収集し、その適応外薬の早期保険適用に
向けた取 り組みを厚生労働省が行 う:          

｀

1-3-:(5)副 作用対策と支持療法 il'      _
11-3二 (6)緩和治療

>、 小児がん治療における副作用、「支持療法、緩和治療に関する
ガイドラインを、小児がん関連学会が作成、公開する。

)| 一定のエビデンスのある適用外の支持療法薬、緩和治療薬に



ｌ
ω
ｌ

1-3-(8)

1-3二 (7)治療中の患児や家族ヽの対応 (子 どもの権利など)

つし)て 、小児がん関連学会が情報を収集 し、その適応外薬の

早期保険適用に向けた黎 り組みを厚生労働省が行 う。

1-3,(7)治 療中の患児や家族への対応 (子 どもの権利など)

> 小児がん患児や家族の肉体的・精神的 `社会的な苦痛の軽減

に関わる専門職種 (がん看護の専門 口認定看護師、MSW:チ ャ

イル ドライフスペシヤリス ト)の あり方を整理 し、小児がん

診療施設への配置 (施設における要件化)を行う。

> 小児医療における患児や家族への対応、子どもの権利保護の

実態とそのあり方についてt厚生労働班研究等において調査

: と対応策の提示を行うg

l-3-(8)臨 床研究治療

> 開発や研究のインセンティブが乏しい小児がんに関わる未承

認薬 口適応外薬については、イレセンテイブが得られるよう
´
な臨床研究 口薬事承認の体制、薬価制度を構築する。、

> 臨床研究体制の集約化を図る。

1二 4フ ォローアップ体制に対する問題点 '

1■ 4-(1)疾 患 口治療 =晩期合併症リスクの提示

> 晩期合併症に関わるリスクについて、厚生労働班研究等にお

いて調査と対応策の提示を行う。

1=4-(2)フ ォローアップ診療
> がん診療連携拠点:病院等との連携体制の構築
1-4-(3)周 産期・成人診療科との連携

> 思春期がんの診療につ
｀
いて、小児がんに関わる診療科での治

療ゃセカンドオピ三ォンを推奨できるよう、小児がん関連学

会とがん関連学会とで取り決めを行うとともに、両学会とが

共同して思春期がんに関する臨床研究を推進する。

臨床研究治療

―アツプ体制に対する問題点

疾患 口治療 ヨ晩期合併症リスクの提示

フオローアツプ診療  i ｀

周産期・成人診療科との連携

11-4フ ォロ

1-4=(1)

二 4-(2)

-4-(3)

1-5そ の他



小児がん専門委員会意見提出用紙

委員名 : 檜 山 英三

<小児がんの診療体制についての問題点>

―
ヽ
１

題課 対  応
′
案

I 小児がん医療の現状について (        i

l■ 0 小児がん医療に関する情報発信  ‐
l小

児がんへの理解が一般社会のみならず、医療者にも不十分

小児がん情報について、一般社会にも理解できる情報 (疫学、治療成績、

診療期間、フォローなど)を公的資金で作成し、日本の診療情報や連絡先

なども把握できる情報を作成して公開する      1
1‐ 1 発症から診断までの問題点    

′

iTlT(1)一 般診療施設で小児がんを疑う体制

(小昇がんを鑑別診断とした場合の対応:連携体市1) '
:   症状が不確定であり、イi児がんの診断が遅れることが少なくない

1-1■ (2)主確かう迅速な診断体制   1   1        1
(画像診断、病理診断、血清/染色体/遺伝子などの解析を含む)

病

=診

断お画像診断かしばし|よ嵩違つて診鵡されたり、診断に蒔

間を要することがある。また、遺伝子診断や染色体診断が重要な1重瘍も少なく

なく、これら体系的に診断する施設がなく、現場の裁量で行つている:

:一般小児科病院に小児がんを示唆する症状や発生年齢のデニタを公開

し、小児力゙ん診断について小児医療の中で啓発する。 1

中央診断システムを確立し、画像や病理診断を正確かつ迅速に行つて確定

診断を行ぃ、これらのデータを保存して将来に応用できるデニタベースと

する。   i                   l

1=2診 断から初期治療までの問題点

1-21(1)診 断、冷療に関する適切な説明(ャ カンドォピ三ォンを含む)と

児への対応    ́         | ′

1-2=(2)治 療選択のあり方             、

1-2-(3)治療開始前に検討される事項    ■

(診断時の臓器機能、矢口能検査などの評価、精子保存など)

:  診断をされてから、適切な治療をう1ナ るまそに時間ぶん`かづたり1

1 治療をうけるために施設への紹介が遅れることがしばしばある。

:小児がんの診療ガイドラインを正しく作成し、そのガイドラインに沿つ

た診療を行う。                 、

治春に関して1本、そ?ガイドラインで示され■治療を

`下

の診療体制の

整った施設 (いわゆる拠点)で行うことで診療報酬の加算が可能とする。

セカンドオピニオンについては、受入れ病院を公開する。



ｌ
ｕ
ｉ

1-3治 療を行う際の問題点        ‐       ´

1-3-(1)小 児がん治療 (集学的医療)を 行う体制

(各診療科との連携体制など)

1‐ 3=(2)化 学療法

1‐ 3-(3)外 科治療                     |
1-3-(4)放 射線治療          .
1-3-(5)造 血幹細胞移植/細胞移植 i

l-0-:(6)副 作用対策と支持療法        . 1
1-3-(7)緩 和治療       :
1-3-(8)治 療中の患児や家族への対応 (子 どもの権利など)

1-3二 (9)臨床研究 ′                    :
現在、ノ1)児 がんの患者|な 部位やその種類によつて診療施設がことなり、必

ずしも最初から適切な病院で診療されていない。最初はうまく治療開始されて

いたとしても、症例によっては対応できない治療法があつたり、副作用や緩和

ケアに十分対応できないでいる。臨床研究を行う施設が多すぎてその質的担保

が困難である。

各々のがんによつて、必要な治療法や診療科の専門家がことなるが、小

児のがんを取り扱うには、小児、1重瘍医、外科医、脳外科医、肇形外科医、

眼科医、緩和医療、放射線科医、小児病理医、精神的医などが必要である。

さらに、治療中の副作用対策や精神的サポ=卜に加えて、小児看護や保育

士、チャイル ドライフスペシャリスト等が必要である。これらのスタッフ

と施設を兼備えた施設を拠点として位置づけてて拠点での治療には診療報

酬加算を行うとともに、拠点維持への予算配分を行う。

治療中の家族や子どものケアにも十分な整備と配慮が必要

臨床研究を行う施設も質的担保のある施設である必要があり、この拠点

で行う。    ヽ                ・

ある程度、成人領域とタイアップした形の診療も必要でありt特に思春

期がんや若年成人に対 してのがんにも対応できる施設とする。

ただ、造血器腫瘍に特化 した施設など、小児がん全てを包括することは

困難であることから、臓器やがん腫別の拠点も検討すべきである。

1-4フ ォロ雪アップ体制に対す、る問題点

1二 4T(1)疾 患・治療「晩期合併症ウスクの提示

1-4-(2)フ オローアップ診療      ｀

1■ 4-(3)周 産期
¨成人診療科との連携  f

長期フォローアップとして、発育成長、臓器障害、内分泌障害、妊學性や二

次がんなどは、多くの診療科が門わうているが、医療bllも 患者側も十分な認識

もなく漫然とラォロニされていることが少なくない。

1=oそ の他               `

成人の診療科とタイアップし、さらに、小児の全診療科が関わるフォロー

アップ体制を確立する:そのためには、フォローアップセンターを拠点と

して定め、晩期障害のリスクなどを判定しミその後のフォローはその情報

をもとに地域の小児病院や小児医療施設で行うネットワァク体制を構築す

る。        (



委員名 : 小 俣  智 子

小児がん専 F司 委員会意見提出用紙

１
０
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<小児がんの診療体制についての問題点> 小児がん患者本人の立場から   '
1対 [■■応 |11案

II小児がん医療の現状について

170 1｀界がん医療に関する情報発信         ‐

①情報の来整備

情報が散乱しており患者凛家族は不正確な4育報を手にするおそ

れがある

②使用言語の統一   :             |
専F彎職間で統一がなされていない

医療用話が難解なため二般市 民の理解を得に くい   :
医療用語を1-般社会で使用することにリスクがある

1-1 1発症から診断までの問題点       :  :
1-1-(1)‐ 般診療施設で小児がん を疑 う体制

(小児がんを鑑別診断とした場合の対応〔連携体制)

①鑑別診断時に家族が適切な診療施鍛などの情FtiFinを検索する手立
てがない。→1■ 0

②連携をlEEl滑 に行うキニパーソン (専門織)がいない

■1-(2)正 確かつ迅速な診断体制            |
(画像診断、病理診断、血清/染色体/遺伝子などの解析を含む)

①診断を得う間の本人・家族■の説明及び心理的支援     :

がん対策情報センタ下の情報の充実          :
情報発信の自的、発信媒体 H・ 方法、発信元、情報更新のルールな

どについて検討する必要性がある。

医学的な使用と社会的な使用の区男1も 含め、関係学会において使

用言語の意味と使用方法を統下し、情報を周知する

31-0 診療施設、専

'1医

の正確な情報の集約

専門職 (相談支援員、がん専門看護師など)の配置と資質の向上

のための継続研修制度

診断を待つ本人 口家族に対し、医師も含めた専門職の心理的支援
への対応を徹底する (ガイドライレ棒哉と公開、実施徹底)



！
劇
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1-2診 断から初期治療までの問題点
‐

1■ 2-′(1)診断、治療に関する適切な説明(セ カンドオピニオン
1  を含む)と 児への対応 :          :

①本人 家ヽ族への
=見

明
:

本人/N4の説明を医療者が家族に任せてしまう

家族が本人への説明を1巨否することがある

本人・家族への心理的負担の解消が徹底されていない

②兄弟姉妹への説明がほとんどなされていない (家族任せであるこ

1と が多い)          :    、
③患者家族会の活用が不十分である 

｀

④セカンドオピ■オンベの忽者 r家族め負担が量しヽ

1-2■ (2)治療選択のあり方

④選択|「 必要な情報と相談できる場所が少ない:

1=2-(3)治 療開始前に検討きれる事墳.    (診
断時の臓器機能、知能検査などの評価、精子保存など)

①本人・家族.への充分な説明 (イ ンフォニムドコンセントHイ ンフ
ア
「

オ宵ム ドアセント)          ′

1-3治療を行う際の問題点  ‐ i  :
① (1)彎,(7)に ついて不人 神家族への充分な説明

ムドコンセシト・インラォ竃ムドアセント)と 未人
,録              :

①ん④説明に関するガイドラインの作成と公開、実施徹底

心理口社会的支援を行う為の専門聯 (社会福祉士)の配置

⇒ 1二 0 患者家族会の情報集約と票新

⇒ 1-0 セカンドオピニオン先の情報集約と更新

地域医療連携室、センターの相談支援員による業務の付加

選択時の家族の精神的負担べの対応t判断に必要な情報提示、ケ

選択決定へのサポT卜 に対するガイ ドライン作成、公開、実施徹

底

⇒ 1■ 2-(1)

(イ ンフォニ 1説萌内蓉や方法などについての検討しマニュアル化
。家族用の記 1本人家族示共有する記録のフオーマッ トを検討する (長期フォロ

|一アップベの活用 )



‥
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1-3T(1)小 児がん治療 (集学的医療)を行 う体制
.・

  (各 診療科との連携体制など)

①どのょうな孝P躍職が必要か果検討       1
②小児得専F号 医師による治療と療養環境が確保されていない

③家族あ療塞環境に対する支援が必要をある ´_

④小児に関する医療連携の米整備           1
1二 3■ (2)化学療法
1-3-(3)タ ト科治療

1-3-(4う 放射線治療 l         i二 |

1二 3-(5)造 血幹細胞移植/細胞移植

1-3-(6)副 作用対策と支持療法

1'-3-:(7)緩和治療           :
①どのような体作1が必要であるか未検討

1-31(8)治 療中の患児ゃ家族べの対応 (子 どもの権未iな ど)

①入院中の療養環境 (ソ フト面 Rハード薗)の米整備 ||

:、 遊び・学習の保障′ :      :
学校:ni也滅ルの連携         `

②心理社会的問麒の早郷1発見と対応が不十分である    '
家族の心理的負担、経済的負担

兄弟郷♭妹への支援 :    i
③復学時の準備に支援が必要である  '
④復学後の対応に支援が必要である

専門委員会IFお いて検討 ″、

1小児科専FI医師の育成と小、児科病棟での治療の徹底

宿泊施設の整備

地域医療連携室、ャンターの相談支援員の活用

病院参考)と ガイ ドライン作成        |
専門職の指定用1牛の設置   :
①と同様、専門職 (社会福祉士)の配置を指定要件とする

兄弟姉妹へのインフオームドアセントの実施をガイドライン化

③t ④専門職がチームとして支援していくシステムをガイドライ
ン 化

関係者 (医療・看護・教育・福祉)の横断的連携モデル事業と定

着化のためのガイ ドライン作成



１
０
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11-3‐ (9)臨床研究

①使用言語が続―されていない ⇒1-0
②小児がん経験者のさらなる遺跡調査、登録の推進

1-4フ オ甲一アツプ体制に対する問題点

1-4-(1)疾 患・治療・晩期合併症リスクの提示

①診療機関|=よ つそ格差があり、行われている機関はま:だ少ない

②病気、性格など個別性の高い説明it関するマニュアルがない

③医療費のaJ」成がなし、ため経済的負担を理由に受診できない

③患者本人の自党がない場合がある      ヽ

④学会中申立ヽが困難な場合の支援体制な未警備
1-4二 (2)フ ォロニアウプ診療 「

①オロ、談 H受診先の情報が未整備である

②受診時の医療1青報提供に時間がかかる、不十分なことがある

③疾患だけの開わりになる可能性がある

174-(3)周 産期
:・

成人診療科との連携     :
①成人科移行のためのシステムがない

1-5その他    :  :
①ガイ:|ヾ ラインなどの指定要41を薪設した場合の継続効果測定と

機能評価  :
②卜ニタルケアに関わる専F]職が十分ではない

③小児がん経験者の自立支援プログラムの必要

学会などにおいて適切な使用言語の研究を進め、統一化を図る

研究において追跡調査および登録を行ない課題の検討

登録を進めるためのルールの構築

例)本人が成'入 した場合には、登録要件が発生する

.記録 (手帳)の活用

関係団体・患者家族会の協力要請

提示内容、説明の方法などにつぃてのガイ ドライン作成、公開、

実施徹底

マニュアルの関係学会などによる作成と実施徹底

所得に応 じた助成制度の成立

治療開始当初か らの本人べの支援体制についてガイ

成、公開、実施徹底   ｀

長期フォロTア ツプセンタTの設置

定期フォロ■アツプの患者と新たな晩期合併症などによる治療

が必要な患者への対応を区別や、疾患に伴 う心理社会的課題⌒

の支援を行う。

関係学会による成人科移行システムの要件検討、整備

新設指定要件、効果淑1定 :機能評価の内容及び実施機関等につい

て委員会で検討         ―

トータルケアの中心的役割として社会福祉士配置の指定要件設置

社会性を身につけ自立可能なプログラムの作成

ドラインを作







小児がん専門委員会意見提出用紙

委員名 : 原 純―

ｌ
贔
Ｎ
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く小児がんの診療体制についての問題点>
課 ||■■■:■題| i対 |1応: 案

I 小児がん医療の現状について

1-0 小児がん医療に関する情報発信

Tli矛症から診断まであ問題点       ‐
r

-lT(1)一 般診療施設で小早がんを疑ラ体制      i
(小児がんを鑑別診断とした場合の対応、連携体市1)

-1-(2)正 確かつユ速な診断体制   :  :
(画像診断、病理診断、血清/染色体/遺伝子などの解析を含む)

-21診断から初期洛療までのFnl題点l   t
-2■ (1)診断、治療に関する適切な説明(セ カンドオピニオン

を含む)と 児

^の
対応 |        

‐

-2.二 (2)沿療選択のあり方

-2-(3)治 療開始前に検討される事項

:  (診断時の臓器機青し、知能検査などの評価、精子保存など)

'             ヽ

    1

1-0初期症状の周知と治療には高い専門性が必要であるこどを社

1会に啓蒙する。治療法の誤りやフォ中―中の対応の誤りが薫大

な結果を招くことを啓家する。啓蒙方法は学会、患者団体が共

同で、毎年、キャンペーンと行う。これまでの報道では、大変

な病気で1あ る、としが伝えられていない。

1-1(1)こ れは脳1董瘍が特に問題となると思われるが、種々の1出腫

瘍でみられる初期症状などを学会などで、発表する:

171,(2)小 児がんを疑つた場合 病ヽ理組織を中央診断施設に送付す

る (現在、がん研究費で準備中)。

172-(1)中 央セカンドオピニオン体制の構築、セカンドオピニオン

可能医師のリス トアップ             リ:

1-2-(2)ガイドラインの作成とそれの遵守。それ以外の治療は臨床

試験として実施。            、  1
1-2=(3)ガイドラインの作成とそれの遵守。       i



―
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173治 療を行う際の問題点

二 3‐ (1)、 小児がん治療 (集学的医療)を 行 う体制

(各診療科との連携体制など)     ヽ

-3-(2)`化 学療法

T3二 '(b)外科治療

1-3-(4)放 射線治療     ■

1,-3-(5ぅ)造血幹細胞移植/細胞移植    t
l-3‐ (6)副作用対策と支持療法

1-3=(7)緩 和治療   ―

1二 3-(8)治 療中の患児や家族べの対応 (子 どもの権利など)

1二 3-・ (9)臨床研究

1-4フ ォローアップ体制に対する問題点  |     :
1二'4-(1)疾患 口治療 `晩期合併症リスクの提示

1-3こ れにういては、現在のがん拠点病院の認定条件を踏襲 し、

それを一部、小児用に改変するのがよいと思います。すなわち、

拠点病院のうち、小児がんも対象とする拠点病院と認定するた

めの要件を追加するのがよいでしょう。現在、拠点病院ではな

い、′小児病院は、特別にそれ用の要件を設定することになりま

す。以下、要件を示します。              ,
lT3-(1)複 数科よりなるキャンサーボード、多職種によるカンファ

レンスが開催されている。   |
1-3-(2)化 学療法を専従の小児科医 (血液腫瘍専門医)が実施して

いる。

1-37(3)小 児腫瘍の経験豊富な小児外科医、小児脳外科医、整形外

科医が勤務している。

1・3-(4)放射線治療専門医が治療している。

1.3-(5)骨 髄バンク、1齊帯血バンク認定施設である。

1-3-(6)化学療法を専従の小児科医 (血液腫瘍専門医)、 が実施し

ている。

1-3二 (7)小 児に対応可能な緩和ケアチニムがある。小児科医が緩和

ケア講習を受講している。

1-3-(8)小児専従病棟心理士、ホスピタルメレイスペシャリスト

(チ ヤイルドライフ不ペシヤリスト)、 病棟保育士の配置、患
者相談窓|の設置、病院のこども憲章 (EACH憲章)の連守

1-3-(9)治 験を担 う中央部門があり、小児の治験の実績がある。臨

床試験をサポ下卜する中央部門があるも

1-4長期フォローアツプが依頼があり、ガイ ドラインに沿つた診

療を行うている。成人の診療が可能な体制を構築している。
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1-4-(2)フ ォ■Tア ップ診療 :

1-4-(3)周 産期,・ 成人診療科との連携

1 lT5医療機能評価認定病院であること

日本■液小早がん学会専門医研修施設であること

|



小児がん専門委員会意見提出用紙

委員名 :堀部 敬三
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ヽ <小児がんの診療体十劇こついての問題点>
課■■■|■ 1題 1対 |:応■11案

I I小児がん医療の現状について

1-0 小児がん医療に関する情報発信

一般社会のみならず、医療者においても、

る認識は低い: :

小児がんに対す

発症か ら診断までの問題点

(1)一般診療施設で小児がんを疑う   l
(小児がんを鑑別診断とした場合の対応、連携体制)

(2)正確ふつ迅速な診断体制 ,
(画像診断、病理診断、血清/染色体/遺伝子などの解析を含む)

稀少疾患が多いため、診断確定が難 しい

1-1

1‐ 1-

1‐ 1-

1-2診 断から初期治療までの問題点     1
1~27(1)診 断、治療に関する適切な説明 (セ カン ドオピニオン

を含む)1と 児への対応
~.

¬ -2-(2)治 療選択のあり方

施設、および担当医によって説明のばらつきが大きい。

,情報発信の体制整備が必要である。

,国民がアクセスしやすいメディアを有効利用することも必要で

ある:6gテ レビ平マァシャル、ネ ット、新聞広告などき
。医療関係者への情報発信の充実を図る。関連学会への情報提供

を行 う (受動的に情報が入 るような工夫が必要 )。

拠点病院を指定 して相談できる施設を明確にする。

・診療施設を集約化して診断精度の向上を図る。

・施設要件を明確にする。
:中央診断体市Jの整備を図る。特殊診断につぃて診療報酎‖に反映

させる道筋をつける。

・比較的よく遭遇する疾患には、

成する。

小児がん診療施設 と診療内容
`

標準的説明文書、ビデオ等を作

実績の公開を促進する。
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1

1

本人、両親、家族べの補助説明の体制が必ずしも整ってい

ない。   i      `
疾患ごとや病期によ?て治療選択の幅が大きく、施設間の′

相違が小さくない:         1

=2-(■ )治療開始前に検討される事項   i :     :
(診断時の臓器機能、知能検査などの評価、精子保存など)

二3治療を行う際の問題点       ■、     1
-3‐ (1)小児びん治療 (集学的曜療)を行 う体制
~   (各

診療科との連携体制など)     
‐

_大 規模施設がない。     
「

     |
疾患単位でみた場合。十分な経験をもう施設が極めて少な

,  いよ′‐   ■ :          ,
1-3〒 (2)化学療法     1,     一 「

′1-3■ (3)外科治療         i
l-3-(4)放 射線治療                 :

1先進医療機器へのアクャスが悪い。

1-3T.(0)ヽ副作用対策と支持療法

十分標準化されていない。          
｀

1-3二 (6)緩和治療  :            :
必ずしも十分対応できてぃない|      ■

1-3二 (7)治療中の患児や家族への対応 (子 どもの権利など)

専門のコメデ ィカルがいない。

1-3-(8)臨 床研究治療

臨床研究に対す る認識が低いg:i       ,

臨床研究人の支援体制が乏しく(医師に過剰な負担がかか

・地域ごとの診療施設の集約化 。拠′点化を推遭する。そのために

は、人材の集約化も必要であり、人材の適正配置、分業を促す仕

組みが必要である。地区単位の検討部会を設ける。

「小児がんひとまとめでなく、疾患ごとに専門施設を明確にする。

・ガイ ドラインの充実を図る。

・先進医療の情報共有を図る。

・高度先進医療施設と小児病院の連携強化が必要であるざ将来的

に、下体化もしくは隣接の設置など整備利用の利便性を図る必要

がある:    ′

・養支援者の育成 0増員のために資格認定制度と診療報酎‖への反
映が必要である。                   i
・児がん診療施設と/1N児治験拠点病院を開示する6

・修医および専修医教育の中で臨床研究の推進が医師に求められ

る資質であることの認識を促す。
。床研究を支援する専門職の配置を推進する。
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つている。

1-4フ ォローアツプ体制に対する問題点

1-4二 (1)疾患ず治療・晩期合併症リスクの提示     ｀
|。 療施設におけるフォローアップ体制の開示が必要であるし

:供がきれてぃないも       |:ラ芽ローナップに関するガイドラインの策定が必要である。患者本人に十分な情報捉

1-4-(2)フ ォロTア ップ診療               |。 治療サマリ‐作成と患者への提供を義務化する。
原疾患治療終了後のフォ ロー体制がホ十分である。    |

1-4二 (3)周産期 r成人診療科との連携     | ~   |:長 期フォローアップ診療施設の情報開示を推進する。
it 成人診療科と連携 した長期フオ■―シップ章門外来

年

開設

|     |している施設が少ない。         '

|。 小克科の診療対象年齢の延長を推進する。1-0そ の他    :~                         |。
意暮義慧署彗萬菖基晃装源裏書■認庭[Lる。思春期患者の専門医療提供体制がない。
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<小児がんの診療体制についての問題点>
題 :

課 対  応  案

I ′1)児がん曜・
IAの現状IFついて          _   ,

1-0 小児がん医療に関する情報発信

情報の量は■定存在するが、情報の質の確保、および、休系化がな

されていない。     _           :

1=1_言TT三誰呻顧蒐峯TT2ヾんを真う休希1      1
① 通常は除外診断になるような希少疾患なので、多忙な日常診療

の中で「疑う」ことすら極めて困難。

② がんを疑つた後に患者を紹介できる連携ネットワ■夕がない

● がん専門の特定機能病院へは「軽し`疑い」では紹介しにくい

‐1-1-(2)正 確かつ迅速な診断体制  ヽ      :、
1  (画像診明、病理診断、■清/拳色体/導伝子なギの解析を含む)

大病院では、画像診断をひとつ入れるにも1週間以上待つ事が希で

、はなく、複数の画像診断が必要な小児がんでは、治療開始までに何週

間もかかる例がある。            ・

が
～
対策情報センタTの「がん情報サニビス」の中に、体系化

された「小児がん」の1青報コーナーを「国家の責任で」設置する。

医学教育 (特に卒後)の充実が必須。現在の研修制度では、

小児科研修そのものが 3年 目以後になるため、米国になら

い、1年 目から小児科と内科を振り分け、小児科研修 2年間

の中で悪性腫瘍の研修を 2-3ヵ 月必須にするなどの抜本的

改革が必要。   i
小児がんについては、その希少性に鑑みて(「疑い症例の確

定診断・除外診断」も、力ヽん専門病院の使命と位置付けた方

が良い。保険点数もそれを保証するように改正する。一歩進

めて、小児がんを疑つた際に相談出来るホットラインの設置

なども検討余地あり。

小児がんについては、その進行の速さ、致死性に鑑み、画像診

断の実施やt病理診断のプロセスで、「プライオリティを付けて

迅速化するよう、保険上の加算などを設けて対応させる。

①

②
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1■ 2診断から初期治療までの問題点 1
1-2,一 (1)ヽ診断t治療に関する適切な説明(セ カンドオピニオン

を含む)と 児への対応

施設毎に最適と考えら:れる方法で行つている現状で、差が出るとす
れば、小児の心理状態に酉]慮 して、理解しやすい説明補助を行えるパ

ラメディカルスタツフ (臨床心理士、チャイリレドライフスペシャリス
トなど)が十分に関与できてぃるかどうか、である6

1-2-■ (2)1治療選択のあり方 l    .・
1二 2-(3)治療開始前に検討される事項

,

共に、
′
施設および医師め知識や能力に左右される。

1-3治療を行う際の問題点 キ      i :
1● 3-(1)小児がん治療(集学的医療)を行う体制
1-3-(2)化 学療法

1-3-(3)外 科治療         . :
lT3T(4)放 射線治療

1-3-(5)造 血幹細胞移植/細胞移植      ヽ
1二 3■ (6)副作用対策と支持療法
がんの種類によつて、必要な診療科め構成が異なるが、小児がんの

治療に1慣れた各科医師で構成されたフルスペックのチームは日本に
は無い。思春期やキャリーオ∵バ■め患者に対しては、内科医の関与
も必要だが、小児医療センタニでは内科医が不在。
1-3T(7)緩 和治療

緩不口医療においては、成人分野でも発展途上であるが、成人の専門
家が小児患煮に慣れなぃため、十分なサ下ビスが受けられなし`事も多
し■。

小児がんなどの致死的な疾患に関する説明行為に関してはでそ
の重要性を鑑み、十分に時間と人員をかける前提の保険点数の

設定が必要である。保険点数が十分に付けられれば、専門の人

員を増員する事が可能となる6

小児がん専門医の教育を充実させると共に、標準的な治療が し

つかりと行える施設を行政的に整備する必要がある。   ′

① 治癒を目指し:さ らに00L重視の治療を実施するため、他の

分野のがん専門家も巻き込んだフルスペラクのチニムを結

成し、そのような施設には、小児がん集学的治療加算を付け
られるようにする。              |

② 放射線治療医は、成人分野でも非常に数少ないため、専門医
が存在する施設が限られる。専門医の勤務する施設で小児が

ん治療を行えるような配備が必要。

③ 全体として、がんの各分野の専門家に、小児がんまで関わら

ていただくような政策の立案が必要。

緩和医療において、小児患者を重視 して治療できるよう、保険

上の小児加算を重くする。在宅ケアも同様。
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1-3T(8)治 療中の患児や家族への対応 (子 どもの権利など)

1二 2=1(11)1同 様、施設毎IF最適と考ぇられる[方
■で行つて

いる現状で(′ 1ヽ児の心理状態に配慮して対応出来るパラメディカルス

タラフ (臨床心理士、チやイルドライフスペシキリストなど)が十分

に関与できることが必要:   :

1-3-(9)臨 床研究

一新規発症患者に対する集学的治療め臨床試験・臨床研究と、新薬開

発のための治験や高度医療評価の臨床試験は1それぞれに多少要件が

異なる。後者については、企業の開発が期待出来ないため、成人のよ

うに薬剤開発は進まなぃあが現状。

1-4フがロニアップ体制に対する問題点  :
1-4-(1)疾 患 口治療 口晩期合併症 リスクの提示    t
現状では、ケース毎に対応しているに過ぎない。

1-4-(2)フ ォローアップ診療         `i
現状では、ケース毎に対応 しているに過ぎないしヽ

抗がん治療から5年経過すると、小児慢性特定疾患助成が受けられ

小児がん患者の 00Lを保つため、十分に時間と人員をかける前
'提の保険点数の設定が必要である。保険点数が十分に付けられ
Jれば、専門の人員を増員する事が可能となる。

‐
集学的治療の臨床試験については、がん拠点病院の臨床試験部

会のようなオーツライズされたネットワークの枠組みで整備で

1 きるように、小児がん拠点のネットワークを作るべきである。

新葉め臨床試験に関しそ|よ t成人がんの同券野の中心でぁる国

・ 立がん研究センターが中心となり、製薬企業との折衝を行い、

場合にようては医師主導治験を推進する事で、積極的に問題解

決を図る必要があるよ製薬企業の予算に頼れない分、巨額の公

的な予算が必要となるよ         「

初発時から晩期合併症の濃厚な説明は行えないので、治療の殷

階を追つて、その時々にどのような説明を行つていくべきか、

モデルが必要。学会を中′いに整備すべき。

1 長期フ茅ローシップの重要性が強調され、具体的な各論には至

っていない。疾患毎、受けた治療毎に各臓器のリスクも異なる

ため、それらに配慮したフォロTア ップメニューが必要。

長期フォローアツプに対する公的助成の検討が必要。

上記1-37(1)～ (6)で述べた対策と同じ。プラス長期

フォロニアップが必要な診療である事の位置付け (保険点数化)

が必要である。   ′

ずt医療費の負担が増える:

,1■ 4-(3)周 産期 自成人診療科との連携

現状では:内科や婦人科などの関与が少ない。

′1-5 その他



小児がん専門委員会意見提出用紙

委員名 : 馬上 祐子

<小児がんのi診療体制についての問題点>
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題課 対
|:応

■■:案

I 小児がん医療の現状について～患児家族の立場からの問題点～

1二 0 小児がん医療に関する情報発信   ´

①一般市民に小児がんの症状などについての知識がない (発症時患児

家族は小児がんを予想できない)

②医学部 :看護部での小児がんの医学教育が徹底していない

1-1 発症から診断までの問題点   =      :
1-1-(1)T般 診療施設で小児がんを疑う

(小児がんを鑑別診断とした場合の対応、連携体制)‐

①特に難治1生回形がん
1(小

児脳腫瘍、骨軟部肉腫など)、 および希少
小児がんは発症してから′1ヽ児科、眼科、耳鼻咽喉科、精神科など多く
の科にかかり正確な診断まで時間がかかる。その間の患児家族の心理
的負担は大変大きく、緊急処置を余儀なくされるケースが多くある。

1-1-(2)正 確かつ迅速な診断体制

(画像診断、病理診断(血清/染色体/遺伝子などの解析を含む)

①正確迅速な病理 ,画像診断がされてしヽない。見落としなど  i
②診断が変わることがある。

小児がん医療の現状についての対応策

1-0.小 児がん医療に関する情報発信

①家庭の医学知識の向上の方策を考える一網羅的な検査の徹底等

②学校教育での徹底 (特に難治性固形がん二小児脳腫瘍、骨軟部
肉腫など)

1.1  発症から診断までの問題点         ´

1.1.1.■般診療施設で小児がんを疑う/′ 1ヽ児がんを鑑別診断とし

た場合の対応

①・小児科だけでなく各科においても迅速な診断
凛経験豊富で資質のある専門医のいる専門病院への迅速な紹介
・学会や行政から施設への呼びかけによる小児がんの知識の浸透、

1.1.2 正確かつ迅速な診断体制 (画像診断、病理診断、血清/染

色体/遺伝子などの解析を含む)

①迅速な中央病理診断システム+データの蓄積とその情報流通

②症例集約による病理研究推進      :
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、中きも死亡率の嵩L)難 l①6小児脳腫瘍口骨軟部肉腫などの難治性小児がんの症″1数集約①小児がんはこどもの病死原因第二位であり

1-2診 断から初期治療までの問題点「

治療体制の不備と情報不足       「

治性固形がん二小児脳1重瘍、骨軟音F肉腫などは特に治療体制が整って

いないため尊いこどもの命が失われている。

②患児の年齢、腫瘍の悪性度、腫瘍の場F~rに よつて治療法が非常に多
岐にわたるためt高度な専門性が必要。

③患児家族に対する情報の不足TttF弓の医師がどこにいるが、専門病

院がどこでどんな治療を行われているかわからず、適切な治療にたど

りつけない。               メ       t i

1.2  診断から初期治療までの問題点

による専門施設および疾病別専門医制度の確立 ′

①②高度な設備と必要な人材投入など体制整備

①②生存率向上の目標と計画をたてる。     |
③専門施設、専従専門部門 (小児脳腫瘍音F門 、骨軟部肉腫部門な

ど)の標榜など                  '
“疾病別の治療実績、疾病別専門医 (小児脳腫瘍、骨軟音F肉腫、
など)の実績紹介。臨床試験を積極的に行い、情報公開
・第二者機関によ

iる

病院や医師の評価
・上記項目の情報の一元イヒと発信 (例 :イ ンターネット上の4ヽ児λヾん情報セ

ンタ下、¬
~ノ

ヒセンター、相談容口など)

1-2-(1)診 断、治療に関する適切な説萌(セ カンドオピニォ多 11.2.1診断、治療に関する適切な説明 (セ カンドオピニオンを含

ふ逼、聞::に :た 時嵩陀ti5↑撃習E茅ン轟 見雑 藻 為
を含む)と 児への対応        `
①セカンドオピユオンを受けにくい一医師ガ として指定要件とする。

が ない       ′`            l② す寧な説明と網羅的な1青報 (実績の紹介など)

②短時間で疾病 月治療法・副作用・晩期合併症の理角:は患見豪族にと11関係各科の崖師と家族が参;加する治療会議を多く行うつて困難であり、知識を網羅することができない。
,1喜121醤鼻弔誓鷹竜η重鼻厭買醸〔[軍写「|れ ,よ

うな対番③こどもの命を助けるために障害を受け入れる苦渋の決断を迫られ、

状況の急展開に患児家族とも心理的負担が大きし( |lδ章喬ス|,う によるこどもの年歯令にあつたインフォームドコン

|セ ントロシセントと患児家族の心のケア
1-2-(2)、治療選択のあり方  ´|'   °

       .11.2.2治療選択のあり方
患児家族には様々な治療 16わかりやすい治療法、臨床試験1青報①標準治療が確立されていない疾病も多く:

法のメリットデメリツトが把握できないことが多いも臨床試験の1青幸ilコ 饉師間の最新治療情報把握、ガイドラインの徹底 (ィ ンターネット
:           |を浩角した医師間ネットワーク、ネット」ンラァリンス)なども少ない。
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1_2L(3)治 療開始前に検討される事項   |
(診断時の臓器機能、知能検査などの評価、精子保存など)

①治療前にしっか りとした後遺症、
1晩

期合併症の説明を受けることが

できない  :
②治療法と晩期合併症、後遺症の因果関係がはつきりしないことがあ

る。

1-3治 療を行う際の問題点

1二 37(1.)Jヽ児がん治療
.(集

学的治療、研究、地域医療との連携

体制)を行う体制 (各診療科との連携体制など)

①経験豊富で資質のある専門医、専門スタツフ、設備が整わず十分な

診療体制がとられていない:        .  :

②治療研究開発、薬剤開発などが積極的に行われていなため、標準治
療が確立されない。

③治療格差:地域格差がある。

④成人科だけで小児がんが治療されている場合があり (小児脳1重瘍、

骨軟部肉1重など)適切な治療が受けられない。療養環境な―どこどもの

権利が失われている。
J集学的治療を標榜していても、医師間の意思の疎通が取られていず、

患児家族がその都度説明を余儀なくされる

1.2.3  治療開始前に検討される事項 (診断時の臓器機能、知能

検査の評価、精子保存など)

①医師間の嘩期合併症に関する最新情報の把握:

(イ ンターネットを活用した医師間ネットワ下クヽ ネットコンファランス)

②晩期合併症、後遺症の正確な予測および、症法のための研究

1.3  治療を行う際の問題点        「   ｀

1.3.1 小界がん治療 (集学的治療、研究、地域医療との連携体市1)

を行う体制 (各診療科との連携体制など)

(関 連 13.8  その他 (臨床研究治療))

①各疾病別専門医 (小児脳腫瘍医:骨軟音

`肉

腫医など)を十分に

配置する。

・経験豊富なスタッフの十分な配備

小児看護専F月 看護師、がん看護専門看護師、家族支援専門看護師、がん (化学療法・疼

痛・放射線療法)認定看護師、児童心理士、医療保育士、チャイル ドライフスペシャリ

スト、管理栄養士、ボランティアスタツフ、ビアカウンセリング要員、専門ソーシャル

ワニカーなど     .   ′

②症例集約により治療研究開発、薬剤開発を、人材および資金投

入により積極的に行い標準治療をめざす。

③診療ガイドラインの徹底 :ゞ全国的なデT夕 を蓄積した小児がん`

中央研究体制とその情報公開、医師間の周知

④集学的治療の徹底を専門施設の指定要件とする
・家族を含めた多職種合同カシファレンスの実施   :′
'関連学会から参加の横断的な臨床研究とその情報公開と流通

“学会などへの呼びかけによる集学的治療の推進       .
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“関係各科により治療 方針が異なる      1
⑤地域の病院との連携がとられてし`ない:    _―
口集約化をすることにより医療過疎地の人々はさらに治療が困難にな

るも      ■     :         1  '
⑥集約化により、より多くの患児家族が遠方での治療を余儀なくされ

るも経済的、ゅ翠的負担、家族の負担が多くなる    ・

1-3‐ (21)化学療法            ■   .1 .
①成人科でおこなゎれていることがある   ・       :
②難治性固形がんな

・
どの疾病別専門小児科医が少ない

「
③外来治療となると白血球が低い時の自宅での■どもの1ケアが大変

である。  1                    ,

1■37(3)外 科治療

①経験豊富な医師が少ない6(特に難治性希少がん―小児脳腫瘍外科

医、小児骨軟部内腫医など)医師の技術について患児家族は信頼する

ことしかできない。       1 ′  ´

1-3■ (4)放射線治療                、

①後遺症、晩期合併症を抑えることができる陽子線が高額である:

②高度医療機器のために転院書ざるをえない。    ,   1
③ノJヽ児専門放射線医、技師が少ない     ・

1-3-(5〉 副作用対策と支持療法

①副作用により身体的、‖い理的負担が大きい       :

11-3二・
(6)・ 緩和治療     :            :

①小児に関して疼痛管理t心理
´
自勺サポートt栄養面など含めた全人的

⑤専門施言|、 専門辱 牛地場の病院 と辱師 とのネ シ 17-ク 強化の

ための柔軟な対策 叩 |夕制度、医師派遣。出振、医師甲ネット・コンファランス、

インターネツトによる情報交換)

⑥宿泊施設、滞在費・交通費援助など小児がん療養助成
口利便性の高い場所に専門施設があること    :

1.3.2 化学療法        1  1 1
①集学的治療は必須条件とする           ｀

②専門医の育成            i
②化学療法中の相談ホットラィン、自血球の低いこどものレスパ

イ ト施設、療養助成

1.3R3 外科療法  |          ~
①千術件数、疾病男1治療件数公開
:経験豊富で資質のある専門医にょる研修制度
口第三者による評価       ´

1.3:4 放射線療法   :
①高度医療機器が必須、

②施設間の医療機器の連携時の医師の連携

③小児専門放射線崖、漬師の育成

1.3.5  副作用対策 と支持療法

① 口症状改善法:対処法の開発、
:L専門スタッフによる患児の心のケア

113.6 緩和療法           :
①小児緩和医療体制の確立
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緩和医療が普及していない

②こどもホスピス、在宅医療など終末期への援助が足りない

③患児家族全のィいのヶアが足りない (グ リTフ ケアの必要性)

11-3二 (7)治療中の患児ゃ家族全の対応 で子どもの権力|な ど)

①心理的 ,社会的支援が少ない     |

②心理的口社会的支援の情報が少ない

③治療中の患児の等しく学ぶ権利が損なわれてし`る。
(転校手続きバ煩雑、院内学級がない、復学入学の橋渡しがなぃ)

④診療体制を集約化した場合、宿泊施設、交通費他にかかる療養助成
費の援助がなければ治療をすることができない         :
⑤きょうだいへのサポー トがない (預け先がない)

⑥施設への意見を言う場がない

1-3● (3)臨床研究治療 
「①標準治療が確立されていなし`疾病が多ぃ。研究が十分にされていな

(小児専門看護師・医療保育士 (チ ャイル ドライフスペシャリス ト)、 心理士、小児精

神科、栄養管理士など)            .  ・

②訪間看護師口医師派遣、ホスピス運営、レスパイト施設の普及

③ソーシヤルワーカー、カウンセラーによる支援

1.3,17治療中の患児家族への対応 (こ どもの権利) 、

①患児家族の′00Lの 正確な評価 (ヒ ア リング、アンケー ト)を毎

年行い、公開 し、実状にあった専門スタッフ投入など対策を講 じ

る (夕1:県立静岡がんセンタニ「がん体験者の悩みや負担などに

関する実態調査 フ885人 の声)        ´

②小児がん相談支援室の設置、.小児がん相談員の常駐、インター

ネット上小児がん情報センター、コ=ルセンターにて正確な情報
公開
口小児がん専門ソニシャルワーカー、ピアカ'ウ ンセリング
・

Jヽ
慢、各障害認定など助成手続き情報の徹底

・患者会/院内親の会との交流、
・小児看護専門着護師、医療保育士 (チ ャイルドライフスペシャ

リスト)な どの見守りと支援

③院内学級は必須 (高校まで)

養護教諭、ボランティア活用、教育コーディネータ■

④小児がん療養費助成 (宿 泊施設、滞在費・交通費他支援必須)

⑤保育ボランティァ採用などきようだいへの支援は必須条件

⑥施設の状況改善のためにも患児家族が施設に対する評価をする |

システムは必須                    :

①症夕1数を集約し、人材及び資金を投入、標準治療確立そして治
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1癒に向けての関係各科 (各学会)の横断的研究促進。データの中い。

1央集約化

前た1する由点 ■ ■11■ ,ォレァップ ー1-4フ ォローアツプ体 11-4フ ォローアツ琳 棚 こ対する醜 点

足祟
. 

‐ 1路
フオレ アツプ ~

1二 4-(1)疾 患 田治療・晩期合併症リスクの場 |:疾患 口治療 口晩期合併症リスクの提示

①フォローアツプをどのようにやっていけばよいのか (どの時期にどl①初期治療前からの医師からの晩期合併症の正確な1青報提供

のような症状がでるかなど手探りの状態)の知識が少ない6    1・ 後遺症、晩期合併症の正確な評価方法

②後遺障害、晩期合併症についてわかつてし`ないことが多い。   ′l②後鷹障害・晩期合併症の治療研究開発

が多い。
´
(運動障害、爺 l③日々の生活その対処法についてのわかりやすい情報 (4ヽ児がん情報③後遺障害の対処法に苦慮している患児家族 i

覚障害、視覚障害、内分泌障害:下垂体機能低下症(嵩茨機能障害、 |セ
ンターHP,相談窓口、コールヤンター)

歯芽形成不全、不定愁訴、リハ ビリテーションな:ど)     .

1-4二 (2)フ ォ:山 一ァップ診療

、ち|づ 越し,な どで病院を l①専門施設で治療時の治療サマリーの確立と保管 (長期フォロー①一生にわたつてケアじなければならないが

フ茅口■シ ,テの病院を探すのが難 しし(: |ァ ップ手帳など)変わらなければならず、

、     :    |・ 地方病院との連携の確立

碁|:て』.:iヾi暮し、  1311ポ誕〕鶏:凛1↓髭蠣誹警福襲舅亀遭違
1-4-(3)周 産期 日成人診療科 との連携

:の 周知 (医師間ネット①小児がん治療とその影響について成本診療|

、 17:二じォL_ァ ッ多手應あ記入ご凛持
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、<小児がんの診療体制についての問題点> ′

題課 案応対

I 小児がん医療の現状について
1二 0 小児がん医療に関する情報発信

=小児がんに関する理解が一般社会、二般診療を担う医療者に不十分

■ 1 1発 症か ら診断までの問題点

-1二 (1)一般診療施設で小児がんを疑う体制

春者が小児がん診断施設に受診するまでの経過はさまざま

―f― (2)正確かっ迅速な診断体制
小児であることによる診断検査の制限 (鎮静が必要など)

施設によぅ診断検査の制限 (検査機器を保有」しないなど)

保険診療による診断検査の制限 (保険未収載など)   i
小児がんの画像診断、病理診断に実績を有する医師はごく少数
上記の問題により診断確定まで長期間を要することも

1■ 2診断から初期治療までの問題点
1‐ 2二 (1)診断、治療に関する適切な説明(セ ガンドオピニオン

を含む)と 児人の対応

1-27(2)治 療選択のあり方            ―

■診断 "治療に関する説明、治療選択は施設によりさまざま
1二 2T(3)治療開始前|こ検討される事項    (
二治療開始前の評価・対応は施設によりさまざま       

´

1-0.

―小児がんに関する網羅的、
´
系統的な情報 を継続的に発信する体

制の整備

1-1-(1)               

―

―小児がん診療拠点施設情報を提示 (施設 口役割・受診方法など)

1-1-(2)

―小児がん診療拠点施設の要件 (診断体制 )

一診断実績を有するスタラフの配置     、     _
―診断基準に関する1青報発信 (一般、および医療者 )

一診断コンサルテニシヨン体制/中央診断体制 (経費にも対応)

―正確かつ迅速な診断に必要性の高い検査の保険収載

1-2-(1)(2)

―小児がん診療拠点施設の要件 (診断、治療に関する適切な説明)

―治療選択に関する情報発信 (一 般、および医療者 )

1-2-(3)    _

―治療開始前に必要な評価 口対応の標準イビ
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173治 療を行う際の問題点 .1  . :
1-3-(1)小 児がん治療 (集学的医療)を行う体需1      1:
I必要な診療機能の未整備により患者の転院を要する      1
-、必要な診療機能の未整備により診療の質が低下する
―小児腫瘍科,外科:放射線科1病理診断科など診断,治療部門だけで

なく,小児がん診療経験を有する内分泌科:神経科:心理科,リ ハビリ

テニション科など支持医療部門も参加した集学的医療が望ましい

1二 3.二 (2)化学療法        l         t

1■ 3-('3)外 科治療

―小児がん各疾患の治療経験を有する外科医師は少数

1二 3● (4)放射線治療    :    「    .
一小児IF対する雄射銹治療資専門とする/経験 していぅ医師 (小尋放

射線治療医)は ごく少数  :  :        ― ,

一施設放射線治療Fが小児放射線治療医に岬談しながら治療   t
―放射線治療設備を保有しない施設  |         |
―放射線治療に鎮静 (麻酔)を要することも
一保険診療点数に蘭わる問題 (年間 100件以上の放射線治療が施設認

定条件、件数に満た:な い場合に保険診療点藪は 70%に減額

'
1-3-(5)造 ュ幹細胞移植イ細胞移植
…造血細陶移植認定施設ぼ限定されていぅ :       :

「
施設のスケジュニルと患者の移植希望時期の調整

1、-3-19)副 作用対策と率持療法  |
1■ 3■ (7)緩和治療     :    .         :
二、対応は施設,患者によりさまざま (画

二的対応は非現実的な側面も)

1-3

1‐3-(1)           ´

中小児がん診療拠点施設の要件 (診療体制 )

‐小児がん診断 口治療 ロフォローアツプに必要な診療機能

―小児がん合併症の管理に必要な診機能
三小児がん診療に求められるコメディカルスタッフの配置

τ
Jヽ児がん診療体制に関する施設情報を提示

1二3-(2)

―小児がん診療拠点施設の要件 (化学療法の安全管理) i
l-3-(3)      :           '                    ‐

―小児がん診療拠点施設の要件 (外科治療)

1-3-(4)

二小児がん診療拠点施設の要件 (放射線治療)

―保険診療制度の改正 (小児治療施設にも十分な診療報酬を)

113-(5)

―小児がん診療拠点施設の要件 (造血細胞移植)

1-3-(6)(7)

=副作用対策と支持療法,緩和治療の標準化

…小児がん診療拠点施設の要件 (副作用対策と支持療法)



―患者・家族の闘病の質に大きく関わる要素 |「 小児がん診療拠点施設の要件 (緩和医療)―ヽ  一 ―  ― ― ―一―
   毛の権利をL) ||ニユそ3 ~…

・・i~「………,一 |:「
∵~…

T… 11二 3-(8)治 療中の患児や家族への対応 (子 ど
―求められる支援は患者,施設,地域によりさまざま        卜 患者・家族支援情報のわかりやすい提示
二提供されている支援もさまざま                |― 小児がん診療拠点施設の要件 (支援)

11-3-0)1‐ 3-(9)臨 床研究
・
る施設め実績はさまざま         |:二 l.1、負ふん診療拠点施設6-研究対象患者を診療す D要件 (臨床研究 )

―対象患者数に比 して多くの施設数で行 う多施設共尚研究は非効桑  |1崖 福 1ヒ により効率的に研究を推進

而 由する間黒 1  141-4フ ォローアップ

療・晩勤答碑症 リスクの提宗       |― 小児がん診療拠点施設の要件 (フ ォローア ップ)
1-4-(1)疾 患 口治

1-4-(2)フ ォローアップ診療   =           |― 晩期合併症情報の集積と適切な情報発信

1「 4-(3)周 産期・成人診療科 との連携           |― フォロニァップ診療の標準化 :

|― 晩期合併症に対応する成人診療機能の整備

|二 小克がん経験者の妊娠・出産に関する情報の蓄積

1-5そ の他                       1.5             ~
―「小児がん診療は不採算」「医療者の消耗 口'疲弊」     |  |― 診療報酬の再検討・拠点施設に対する交付金などの対応

|― 医学部と小児病院の連携構築  ´二医学部教育と小児がん診療

ｌ
Ｎ
Ｏ
ｉ

【まとめ】       ,           ′                     :
一小児が

～
に対する集学的医療の提供,患者・家族支援,研究の推進,教育環境の整備のために診療施設の集約化は効率的な方法

「

“

琴な機能を有する「小児がん診療拠点施設Jを整備,さ らに拠点施設の中核を担う「小児がんセンター」を整備
―「小児がんセンター」「′]ヽ 児がん診療拠点施設」が連携,役割を明確化,ネ ットヮークを形成し,小児がん医療の集約化を推進
―不採算等の問題の解決するため診療報酬の再検討
―「小児がんセンタT」 「ノ

1ヽ児がん診療拠点施設」:4こ対する交付金などによる財政的支援



l 委員長提出資料    ■

‐4ヽ児がんの診療体制 論点整理メモ (案 )



:  第2回小児がん専門委員会 小児がんの診療体制 論点整理メモ

<小児がんの診療体制についての問題点>

―
ユ
ー

:対 11応・  案

I

1

小児がん医療の現状について

-0 小児がん医療に関する情報発信

小児がんへの理解が一般社会のみならず、医療者 にも不十分 小児がん情報の提供システムの構築 :

く例>  1                     _
> がん情報サニビス

> 情報センターの設置 (コ ールセンタ〒)       1
> T般 社会にも理解できる情報 (疫学、治療成績、診療期間、

ローなど)

> キャンペァン    '
小児がん医療の社会啓発   /

フ ォ

1-1 発症から診断までの問題点    :     .
¬一,1-(1)一 般診療施設で小児がんを疑う体需1:

| 
′
 (1,児がんを鑑別診断とした場合の対応、連携体制)

症状が不確定であり、小児がんの診断が遅れることが少なくない

-1 (2):正確かつ迅速な診断体制    ~           i
(画像診断t病理診断、血清ノ染色体ノ遺伝学などの碑析を含む

'
病理診断や画像診断か しばしば間違うて診断きれたり:診断に時

小児がんの初期症状や発生年齢のデータの公開

医学教育の充実

診断基準に関する情報発信 :

<fl>                   :
> i連携パスの作成とウェブ公開

> 疑い症例の診断と除外診断を専門施設で実施

正確かつ迅速な病理診断等を行うためのシステムの構築



！
Ｎ
ｌ

間を要することがある。また、遺伝子診断や染色体診断が重要な腫瘍も少|く

なく、これら体系的に診断する施設力゙なく:現場の裁量で行つている:

1

1

=2診断から初期治療までの問題点 、

-2-(1)診断、冷療IF関する適切な説明(セカンドオピニオンを含む)と

児への対応

-2-(2)治 療選択のあり方   j
-12-(3)｀ 治療開始前に検討される事項 .   1

:(診 断時の臓器機能、知能検査などの評価t精子保存など)

診断をされてから、適切な治療をうけるまでに時間がかかったり

治療をうけるために施設への紹介が遅れることがしばしばぁる。

正しい診療ガイ ドラインを作成し、遵守

心理面も含めた社会的支援

セカンドオピニオン受入れ可能な病院の公開

<例 >
》

“

域医療連携室 L相談支援員の活用など

治療前の実施項目のガイ ドラ
iイ

ンの作成

<例 >              千`

> 必要な項目の評価、対応の標準化など

1-9治療を行,際の間露点  ́    |
1-3二 (1)小児がん治療 (集学的医療)を行う体制

(各診療科との連携体制など)il
1-3-

1-3-

1-3-

1-3T

l-3-

1-3-

1-3-

1-3=

(2)化学療法     ,
(3)外科治療       ‐     :

(4)放射線治療         :

ぐ5)i準典幹細胞移植ノ綱胞移植    :
(6)日1作用対策 と支持療法

(7)、緩和治療   ヽ     ,
(8)治療中の轟児ゃ家族への対応 (子 どもの権利など)

(9)臨床研究
1     ,

複数診療科による医療チーム :キ ャンサーボニ ド

> 多職種によるカンファレンスの実施

◇ 化学療法

◇ 外科療法

● 放射線治療

> 関係者の横断連携

緩和ケアチーム

看護師等のスタッフ

など

医療・看護・教育 L福祉の横断連携



ｌ
ω
ｌ

現在、小児がんの患者は、部位

ずしも最初から適切な病院で診療

いたとしても、症夕1に ようては対

ケアに十分対応できないでいる。

が困難である。

やその種類によって診療施設

されていない。・最初はうまく

応できない治療法があったり

臨床研究を行う施設が多すぎ

がことなり、必

治療開始されて

、副作用や緩和

てその質的担保

・  施設

<例 >
‐
 》 相談支援員と相談容口

》 院内学級 (高校まで)     i
>  宿,自施設

o 臨床試験体制

》 実施 している先進医療の情報共有          .
> 先進医療届出施設との連携

0 その他の要件

> 診療施設の可視化、正確ながん登録と治療成績の公開

と がん診療連携拠点病院 :成人領域とタイアップした形の診療も必

要であり、特に思春期がんや若年成人に対してのがんにも対応

できる施設とする。        :
》 関連学会の専門医研修施設など

o 副作用対策、支持療法、緩和医療の標準化  、

ただ、造ユ器腫瘍:脳腫瘍、整形外科腫瘍などを含めた小児がん全てを

包括することは困難であることから、臓器やがん1重別の拠点も検討すべき

である。



1-4フ オローアップ体制に対する問題点      :
1-4=(1)疾 患・治療・晩期合併症リスクの提示

1-4-(7)′ ウオロニアップ診療  ・ _            ‐

1-4-(3)周 産期 口成人診療科との連携  _  .    ■

長期フォロTア ップとして、発育成長、臓器障害、内分泌障害、μ子1生や二

次がんなどは、多くの診療科が関わっているが、医療側も患者側も十分な認識‐

もなく漫然とフォロニされていることが少な
‐
くない:      ′

フオローアウプメニューとガイドライン

成人の診療科どタイアツプ 、      1

小児の全診療科が関わるブォローアップ体制 .

フオロ,ア ップセンターとネットワーク

》 センターを拠点として定め、晩期障害のリスクなどを半1定 し、

の後のフオローはその情報をもとに行う。

》 地域の小児病院や小児辱療施設で行うネットワーク体市1を 構築

1-5そ の他 o 小児科診療の対象年齢の延長

, 思春期患者の専門施設

o 医学教育施設、研究施設との連携

, 拠点施設への交付金
―
卜
‥



参考資料1

第 1回がん対策推進協議会小児がん専門委員会 議事概要

日時 :平成 23年 1月 11日 (月 )1400～ 1600

場所 :厚生労働省専用第 17会議室

厚生労働省健康局外山千也局長の冒頭の挨拶に引き続き、がん対策推進協議会垣添忠生

会長より、専門委員会の設立の経緯が説明され、当該委員会委員長として檜山英三委員が

指名された。垣添会長および檜山委員長の冒頭の挨拶では。平成 19年に出されたがん対策

推進基本計画 (以下、基本計画)では、小児がん対策について十分に触れられていなかっ

たため、平成 24年の基本計画の変更の際に具体的な計画を盛り込むための検討を行う目的

で(昨年 12月 のがん対策推進協議会 (以下、協議会)で小児がん専門委員会 (以下、当該

委員会)の設置が決定されたという経緯説明、および、小児がんの特徴として、がんの原

因を考える上でめ重要性、医療施設の集約化が必要な分野であること、治療の影響がその

後の生活に影響すること、などを挙げ、その特徴に応じた対策:を立てる事が重要である旨

が話された。      `            :
,厚生労働省健康局がん対策推進室鈴木室長より、資料 1お よび 4を用いて、当該委員会

の目的、構成〔検討事項、運営を含めた設置要項、
「

および、その法的根拠が示された。次

いで、
」
資料 2と して当該委員会め運営規定案が示され、正式に承認されたよ

‐ ‐

引き続き、資料 3に示された各委員より、自己紹介が行われると共に事前に提出された

意見書おょび附障資料に基づぃた意見が述べられた (資料5)。 各委員の意見の要旨は以下
'の

通りである (発言順)。              : 、   _
天野委員 :7‐8害Jが治癒可能な申で残された難治小児がんへの対策、長期フォローアジ

プを合む治療以外あ支援策:思春期が
～
に対する対策t適応外薬・未承認薬を含むドラジ

グラグヘの対策(の 4つが重要である。|     :  ― 1ヽ         .

原委員 :医療施設の集約化を行いt主たる治療を担当する拠点とケアを行う:サテライト

施設を関連付けて配置する事で患者の利便性を図るがき。臨床試験は(「 全国の患者さんに

協力をいただくので、データを集約する中央機構に対する予算が必要。期限付き競争的研

究費ではなくt国家事業とし:ての位置付!すが必要。イ他、緩和タア、適応外薬、疫学デ■夕ヾ

基礎研究を推進する大学講座の設置、長期フォローアップと精神
｀
自勺支援、など。

堀部委員 :本委員会で扱う対象の小児がん定義付けははつきりさせるべき。成人が小児

-1-



特有のがんを発症する事もあるので、がん登録につぃては小児の学会の垣根を越え、行政

主導の対策が必要。医療体制では、 1施設で診療する患者数を先進国間で比較すると、1日

本は極めて少ない。症例数と地理的状況を考慮 しつつ、拠点の医療施設数を決定していく

必要がある。また、5年計画では目標が短期になりがちだが、長期的視野で考える事も重

要。                          '

牧本委員 :小児がん診療を行う専門施設を集約化し、人材を集中させることによつて医

療技術の質を高める事が最も重要であり、新薬開発と臨床試験、がん登録、専門医の育成、

在宅医療、支持療法と長期フォローアップなど、他の重要な問題はこれによって解決しや

すくなると期待される。                          '
馬上委員 :小児脳腫瘍は、小児がんの問題点を全て抱えている分野。生存率が低く(一

人の患者に複数の合併症が生じるため、拠点化に́よる治療とともに精神的社会的ケアを行

う専門家の育成と体制の構築が不可欠。               : :
i森委員 :小児がんの頻度や疾患特性に配慮した「小児がん対策推進計画」め策定が必要。

強調したいのは拠点施設の整備でtこれが達成されれば後の目的の多くが達成できる。基

礎研究、情報発信、医学教育が重要。

小俣委員 :小児がんの闘病者は10万人に上るとも言われ(医学的、社会的、発達的な多

様な問題からt家族だけでの支援に限界があり、治療と同時に、それに伴つて生じる生活

課題への支援が必要。

上記意見を踏まえ、当該委員会で検討する対象疾患は、小児特有のがんとし、年齢は20

歳未満を概ね対象とするが、30歳までの若年者、小児に発生する上皮性癌を含めて情報収

集を行いt施策を講じる事が重要とされた。また、診療体制 (拠′点化 。・集約化)、 患者 。家

族への支援、長期フォロ■アップ、難治がん対策、がん登録の 5項目を主要テ∵マとする

ことが委員長から提案され、次回委員会においてテーマ確認をあらためて行うとともに、

まずは診療体制について議論を行うことt今後の委員会で順次議論を進め、協議会へ提言

を行つていくこと―が確認されたЪ.こ れらの議論を行うために参考人を招聘する際には、事

務局宛に目的とプロフィ■ルを添えて推薦してもらい、委員の許可を得るという取 り決め

がなされた。次回委員会開催については、別途日程調整を行つた上で決定することが知ら

された。  以上6

-2-



参考資料2

健 発 第 03010011号
平 成 20年 3月 1日

各都道府県知事 殿

厚生労働省健康局長

がん診療連携拠点病院の整備について

我が国のがん対策については、がん対策基本法 (平成 18年法律第 98号)及び

同法の規定に基づく「がん対策推巡基本計画」 (平成 19年 6月 15日 閣議決定。

以下「基本計画」という。)｀ によヽり、総合的かつ計画的に推進しているところであ

る。   「               :      .      1、
がん診療連携拠点病院については、全国どこでも質の高いがん医療を提供するこ

とができるよう、がル医療の均てんイヒを戦略目標とする「第 3次対がん10か年総

合戦略」等に基づき、その整備を進めてきたところであるが、基本計画において、「

更なる機能強化に向けた検討を進めていく等とされていることから、「がん診療連

携拠点病院め指定に関する検討会」を開催し、指定要件の見直し等について検討を

進めて きた ところである。

:今般、この検討会からの提言を踏まえ、「がん診療連携拠点病院の整備に関する

指針」 (以下「指針」どいう。)を別添のとおり定めたので通知する:     :
ついては、各都道府県におかれては、指針の内容を十分了知の上、がん患者がそ

め居住する地域にかがわらず等しくそのがんの状態に応じた適切ながん医療を受け

ることができるよう、かん診療連携誕点病院め推薦につき特段の配慮をお願いする:

また、指針に規定する「新規指定推薦書」等については、別途通知する1の で留意

されたい。         '          、 リ

ぉって、「がん診療連携拠点病院の整備について」 (平成18年 2月 1日 付け健

発第0201004号厚生労働省健康局長通知)は、平成20年 3月 31日 限り廃止する。
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がん診療連携拠点病院の整備に関する指針     11
(健発第 03olool号 ■平成 20年 3月 1日 厚生労働省健康局長通知 )

1 (平 成 22年 3月 31日 一部改正 )

I がん診療連携拠点病院の指定について                 |
1 がん診療連携拠点病院 (都道府県がん診療連携拠点病院及び地域がん診療連

携拠点病院をい う。以下同じ。)は、都道府県知事が 2を踏まえて推薦する医

療機関について(第二者によつて構成される検討会の意見を踏まえ、厚生労働

大臣が適当と認めるものを指定するものとする。

2 都道府県は、専門的ながん医療の提供等を行 う医療機関の整備を図るととも

:  に、当該都道府県におけるがん診療の連携協力体制の整備を図るほかこがん患

者に対する相談支援及び情報提供を行うため、都道府県がん診療連携拠点病院

にあつては、都道府県に1カ 所、地域がん診療連携拠点病院にあらては、2次

医療圏 (都道府県がん診療連携拠点病院が整備されている2次医療圏を除く。

に 1カ 所整備するものとする。ただし、当該都道府界における、が々診療の質の
' 向上及びがん診療の連携協力体制の整備がよリー層図られることが明確である

場合には、この限りでないものとする。なお、この場合には、がん対策基本法

(平成 18年法律第98号)第 11条第 1項 に規定する都道府県がん対策推進

計画との整合性にも留意すること。             1
3 独立行政法人国立がん研究センターは、 (以下、「国立が 研々究センター」と

いう:)我が国のがん対策の中核的機関として、:他 のがん診療連携拠点病院人

の診療に関する:支援及びがん医療に携わる専門的な知識及び技能を有する医師

その他の医療従事者の育成や情報発信等の役害Jを 担うとともに、我が国全体の

がん医療の向上を牽引していくこととし、国立が,ん研究センターの中央病院及 :

び東病院について、第二者によつて構成される検討会の意見を踏まえ、厚生労

働大臣が適当と認める場合に、がん診療連携拠点病院として指定するものとす

るも、    1        1
4 厚生労働大臣は、がん診療連携拠点病院が指定要件を欠くに至ったと認める

1と きは、その指定を取り消すことができるものとする。

Ⅱ 地域がん診療連携拠点病院の指定要件について ,
1 診療体市J        : 

｀

、 (1)診 療機能 :              _
① 集学的治療の提供体制及び標準的治療等の提供      i

ア 我が国に多いがん:(肺がんt胃 がんt肝がん、大腸がん及び乳がんを
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いう。以下同じ。)及びその他各医療機関が専門とするがんについて、

手術、放射線療法及び化学療法を効果的に組み合わせた集学的治療及び

緩和ケア (以 下「集学的治療等」という。)を提供する体制を有すると

ともに、各学会の診療ガイドラインに準ずる標準的治療 (以 下「標準的

: 治療」という。)等がん患者の状態に応じた適切な治療を提供すること。

1イ  我が国に多いがんについて、クリテイカルパス (検査及び治療等を含

めた詳細な診療計画表をいう。)を整備すること。

ウ がん患者の病態に応じたより適切ながん医療を提供できるよう、キヤ

|ン サーボード (手術、放射線療法及び化学療法に携わる専門的な知識及

び技能を有する医師その他の専門を具にする医師等によるがん患者の症

状、状態及び治療方針等を意見交換・共有・検討 `確認等するためのカ

ンファレンスをいう。以下向じ。)を設置し、定期的に開催することし

② 化学療法の提供体制   i        :  |
ア 急変時等の緊急時に (3)の②のイに規定する外来化学療法室におい

て化学療法を提供する当該がん患者が入院できる体制を確保すること。

イ 化学療法のレジメン (治療内容をいう。)を審査し、組織的に管理す

る委員会を設置すること。なお、当該委員会は、必要に応じて、キャシ

サニボードと連携協力すること。

③ 緩和ケアの提供体制
:                  ヽ 1

ア  (2)の①のウに規定する医師及び (2:)の ②のウに規定する看護師

: 等を構成員とする緩和ケアチームを整備し、当該緩和ケアチ‐ムを組織

上明確に位置付けるとともに、がル患者に対し適切な緩和ケアを提供す

ること。   ~       ‐

イ :外来において専門的な緩和′ケアを提供できる体制を整備すること。

ウ アに規定する緩和ケアチーム並びに必要に応じて主治医及び看護師等
: 

が参加する症状緩和に係るカンア:ア レンスを週 1回程度開催すること。・

平 :院内の見やすい場所にアに規定する緩和ケアチームによる診察が受け

られる旨の掲示をするなど、「がル患者に対し必要な情報提供を行うこと。

オ かかりつけ医の協力・連携を得てヾ主治医及び看護師がアに規定する

緩和ケアチームと共に、退院後の居宅における緩和ケアに関する療養上

: 必要な説明及び指導を行うこと。  |
力 :緩和ケアに関する要請及び相談に関する受付窓口を設けるなどt地域

の医療機関及び在宅療養支援診療所等との連携協力体制を整備すること。

④
:病

病連携・病診連携の協力体制            _
ア
｀

地域の医療機関から紹介されたがん患者の受入れを行うこと。また、

がん患著あ状態に応じt地域の医療機関へがん患者の紹介を行うこと。

イ 病理診断又は画像診断に関する依頼、手術t放射線療法又は化学療法

に関する相談など、地域あ医療機関の医師と相互に診断及び治療に関す
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る連携協力体制を整備すること。

ウ
.我が国に多いがんについて、地域連携 クリテ ィカルパス (が ん診療連

携拠 点病院 と地域の医療機関等が作成す る診療役割分担表、共同診療計
｀ 画表及び患者用診療計画表から構成 され るがん患者 に対す る診療の全体

像 を体系化 した表をい う。以下同 じ。).を整備す ること。

エ ウに規定する地域連携ク リティカルパスを活用するなど、地域の医療

機関等 と協力 し、必要に応 じて、退院時に当該がん患者に関す る共同

の診 療計画の作成等を行 うこと。

⑤ 、セカ ン ドオ ピニオンの提示体制        ′

我が国に多いがんについて、手術、放射線療法又は化学療法に携わる専

門的な知識及び技能を有する医師によるセカン ドオ ピニオン (診 断及び治

療法について、主治医以外の第二者の医師が提示す る医療上の意見をい う。

以下同 じ。
′)を提示する体制を有すること。

(2)診療従事者

① 専門的な知識及び技能 を有する医師の配置

ア 専任 (当 該療法の実施を専 ら担当していること:を い う。 この場合にお

いて、 「専 ら担当 している」とは、担当者 とならていればよいもの とし、

その他診療を兼任 していても差 し支えないもの とす る。ただ し|そ の就

業時間の少なくとも5害1以上、当該療法に従事 している必要があるもの

とす る。以下同じ。)の放射線療法に携わる専門的な知識及び技能を有

する医師を 1人以上配置す ることきなお、当該医師については、原貝Jと

して常勤であること。またく専従 (当 該療法の実施 日において、当該療

法に専 ら従事 していることをい う。この場合 におい て、 「専 ら従事 して

' いる」 とは、その就業時間め少なくとも 8割以上、当該療法に従事 して

いる■とをいう。以下同じ。)であることが望ましい。     ・

イ 専任の化学療法に携わる専門的な知識みび技能を有する医師を1,人然
上配置すること。なお、当該医師については、原貝Jと して常勤であるこ

、  と。また、:専従であることが望ましいし           ｀
.

ウ,(1)の ③のアに規定する緩和ケアチームに、専任の身体症状の緩和

:  に携わる専門的な知識及び
.技

能を有する医師を 1人以上配置すること。

なお、当該医師については、原貝Jと して常勤であること。また、専従で

あることが望ましい。                 _
1   (1)の ③のアに規定する緩和ケアチームに、精神症状の緩和に携わ

る専門的な知識及び技能を有する医師を 1人以上配置することしなお、

当・該医師については、専任であることが望ましい。また(常勤であるこ
｀
  とが望ましい。

‐                       _
工 専従の病理診断に携わる医師を1人以上配置すること。なお、当該医

し   師については、原則として常勤であることも
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．
３

② 専門的な知識及び技能を有するコメディカルスタッフの配置   .
ア 専従の放射線治療に携わる常勤の診療放射線技師を1人以上配置する

:こ と。   ′

専任の放射線治療における機器の精度管理、照射計画の検証、照射計

画補助作業等に携わる常勤あ技術者等を1人以上配置すること。

イ 専任の化学療法に携わる専門的な知識及び技能を有する常勤の薬剤師

を1人以上配置すること。             ,
(3)の②のイに規定する外来化学療法室に、専任の化学療法に携わる

専門的な知識及び技能を有する常勤の看護師を 1人以上配置することL

なお、当該看護師については、専従であることが望ましい。

ウ (1)の③のアに規定する緩和ケアチエムに、専従の緩和ケアに携わ

る専門的な知識及び技能を有する:常勤の看護師を1人黙上配置すること。

(1)の③のアに規定する緩和ケアチエムに協力する薬剤師及び医療

心理に携わる者をそれぞれ 1人以上配置することが望ましい。
工 細胞診断に係る業務に携わる堵を二人以上配置することが望ましい:

③ その他                :
ア がん患者の状態に応じたより適切ながん医療を提供できるょう、各診

療科の医師における情報交換・連携を恒常的に推進する観点から、各診

療科を包含する居室等を設置することが望ましい:

: イ 地域がん診療連携拠点病院の長は、当該拠点病院においてがん医療に

携わる専門的な知識及び技能を有する医師の専門性及び活動実績等を定

期的に評価し、当該医師がその専F¬性を十分に発揮できる体制を整備す

ること。なおt当該評価に当たつてはt手術 ,放射線療法・化学療法の

治療件数 (放射線療法 0化学療法については、入院・外来ごとに評価す

ることが望ましい3・ )、 紹介されたがん患者数その他診療連携の実績(

,論文の発表実績、研修会・日常診療等を通じヽた指導実績、研修会・学会

等合の参加実績等を参考:と すること。       ′‐

医療施設

年間入院がん患者数 ‐

年間入院がん患者数 (1年間に本院したがん春煮の延べ人数をいう。
i)

が12oO人以上′であることが望ましい:  ∵:        ,
② 専門的ながん医療を提供するための治療機器及び治療室等の設置

ア 放射線治療に関する機器を設置することιただし、当該機器は、′り■

アジクなどヾ 体外照射を行うための機器であること。

ィ 外来化学療法室を設置すること。             :
・ウ 集中治療室を設置することが望ましい。    ・  ‐

工 :白 血病を専門=と する分野に掲げる場合|す t無菌病室を設置すること6

オ がん患者及びその家族が′いの悩ヶや体験等を語り合うための場を設け

＞

①
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~る
ことが望ましい。     、

③ 敷地内禁煙等

敷地内禁煙の実施等のたばこ対策に積極的に取り組むこと。

2 研修の実施体制

(1)原則として、別途定める「プログラム」に準拠した当該 2次医療圏におい

てがん医療に携わる医師を対象とした緩和ケアに関する研修を毎年定期的に
'実施すること。

(2)(1)の ほか、原則として、当該 2次医療圏においてが
～

医療に携わる医

師等を対象 とした早期診断及び緩和ケア等に関する研修を実施すること。な

お、当該研修については、実地での研修を行 うなど、その内容を工夫するよ

うに努めること。                   .
(3)診療連携を行つている地域の医療機関等の医療従事者も参カロする合同のカ

ンファレンスを毎年定期的に開催すること。

3 情報の収集提供体制     J    :
(1)相談支援センター  :

①及び②に掲げる相談支援を行 う機能を有する部門 (以 下 「相談支援セン

タニ」とい う。なお、相談支援センタT以外の名称を用いても差 し支えない
´
が、その場合には、がん医療に関する相談支援を行 うことが分かる名称を用

いることが望ましい。)を設置し、当該部門において、アからキまでに掲げ

る業務を行 うこと。なお、院内の見やすい場所に相談支援センターによる相

: 談支援を受けられる旨の掲示をするなど、相談支援センターにういて積極的

に広報すること。

① 国立がん研究センタァによる研修を修了した専従及び専任の相談支援に

携わる者をそれぞれ,1人以上配置すること。

② 院内及び地域の医療従事者の協力を得て、院内外のがん患者及びその家

族並びに地域の,住 民及び医療機関等からの相談等に対応する体制を整備す

ること。また、相談支援に関し十分な経験を有するがん患者団体との連携

協ヽ力体制の構築に積極的に取り組むこと。

<相談支援ヤンターの業務>             '       :
ア

1が
んの病態、標準的治療法等がん診療及びがんの予防 `、早期発見等に

関する一般的な情報の提供

イ 診療機能(入院・外来の待ち時間及び医療従事者の専門とする分野・

経歴など、担域の医療機関及び医療従事者に関する情報の収集、提供

ウ セカンドオピニオンの提示が可能な医師の紹介
ェ がん患者の療養上の相談   :               ―

:ォ 地域の医療機関及び医療従事者等におけるがん医療の連携協力体制の

事例に関する情報め収集、提供                  :
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′  カ アスベストによる肺がん及び中皮腫に関する医療相談:

キ その他
｀
本目談支援に関すること          1

(2)院内がん登録

① 健康局総務課長が定める「標準登録様式」に基づく院内がん登録を実施

すること。    1 :         ′

② 国立がん研究ャンターによる研修を受講した専任の院内がん登録の実務

: を担う者を1人以上配置するごと。

③ l毎年、院内がん登録の集計結果等を国立がん研究センターのがん対策情

報センタ∵に情報提供すること。

④ 院内がん登録を活用することにより、
′
当該都道府県が行う地域がん登録

事業に積極的に協力する|こ:と j

(3)そのfL‐
 i           [ i  ,

① 我が国に多いがん以外のがんにつぃて、集学的治療等を提供する体制を

有し、及び標準的治療等を提供している場合は、そのがんの種類等を広報

すること。    i   t     i
② 臨床研究等を行つている場合はヾ 次に掲げる事項を実施すること:

ア 進行中の臨床研究 (治験を除く。
i以

下同じ。)の概要及び過去の臨床

研究の成果を広報すること。            i
イ 参加中の治験についてヾその対象であるがんの種類及び薬剤名等を広

報することが望ましい」 j                   ｀

Ⅲ 特定機能病院を地域がん診療連携拠点病院として指定する場合の指定要件に

つい て

医療法第4条の2(昭和23年法律第205号)に基づく特定機能病院を地域

がん診療連携拠点病院として指定する場合には、耳の地域がん診療連携拠点病院

の指定要件に加え、次の要件を満たすこと。

1 組織上明確に位置付けられた複数種類のがんに対し放射線療法をJ行 う機能

を有する部門 (以 下「放射線療i法部門J,と ぃう。)及び組織上明確に位置付

17jら れた複数種類のがんに対し化学療法を行う機能を有する部 Pヨ (以下「化

学療法部門」という。)を それぞれ設置し、当該部門の長として、専任の放

射線療法又は化学療法に携わる専門的な知識及び技能を有する常勤の医師を

それぞれ配置すること。なお(当該医師については、専従である|こ とが望ま
.し

い。   
′     '、    |        、         1

2 当該都道府県における・がん診療連携拠点病院等の医師等に対し、高度のが

ん医療に関する研修を実施することが望ましい。          :
3 他のがん診療連携拠点病院へ診療支援を行う医師の派遣に積極的に取り組

むこと。       |
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IV 都道府県がん診療連携拠点病院の指定要件について

都道府県がん診療連携拠点病院は、当該都道府県におけるがん診療の質の向上

及びがん診療の連携協力体制の構築に関し中心的な役害1を担い、Ⅱの地域がん診

療連携拠点病院の指定要件に加え(次の要件を満たすこと。ただし、特定機能病

院を都道府県がん診療連携拠点病院として指定する場合には、Ⅲの特定機能病院

を地域がん診療連携拠点病院として指定する場合の指定要件に加え、次の要件

(1を 除く。)を満たすこと。                  |
1 放射線療法部門及び化学療法部門をそれぞれ設置し、当1該部門の長として、

専任の放射線療法又は化学療法に携わる専門的な知識及び技能を有する常勤

の医師をそれぞれ配置すること。なお、当該医師につぃては、専従であるこ

とが望ましい。

2 当該都道府県においてがん医療に携わる専門的な知識及び技能を有する医

=師・薬剤師・看護師等を対象とした研修を実施すること。

i 3i 地域がん診療連携拠点病院等に対し、情報提供、症例相談及び診療支援を

行うことも ・            .         _
.4 都道府県がん診療連携協議会を設置し、当該協議会は、次に掲げる事項を

行 うこと。   :           _
(1)当 該都道府県におけるがん診療の連携協力体制及び相談支援の提供体制

: その他のがん医療に関する情報変換を行うこと。

(2)当 該都道府県内の院内がん登録のデ=夕 の分析、評価等を行うこと。

「

'(3)がルの種類ごとに、当該都道府県においてセカンドォピニオンを提示す

る体制を有するがん診療連携拠点病院を含む医療機関の下覧を作成・共有

:   し、広報すること。

(4)当 該都道府県におけるがん診療連携拠点病院、の診療支援を行う医師の

派遣に係る調整を行うこと。   i
(5)当該都道府県におけるがん診療連携拠点病院が作成している地域連携

クリティカィレパスの一覧を作成 。共有すること6ま た、我が国に多いがん

以外のがんについて、地域連携クリティカルパスを整備することが望まし

い 。      '                             `         1     ~  :

(6)Ⅱ の2の,1(.1)に 基づき当該都道府県におけるがん診療連携拠点病院が
:   実施するがん:医療に携わる医師を対象とした緩和ケアに関する研修その

他各種研修に関する計画を作成すること。

V二国立がん研究センターの中央病院及び東病院の指定要件について ,

国立がん研究センターの中央病院及び東病院はヾⅢの特定機能病院を地域がん

診療連携拠点病院として指定する場合の指定要件を満た:す こと。
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lⅥ 指定・指定の更新の推薦手続き等、指針の見直し及び施行期日について

1 指定の推薦手続等について

(1)都道府県は、 Iの 1に基づく指定の推薦に当たっては、指定要件を満
.た していることを確認の上、推薦意見書を添付し、毎年

′
16月 末までに、

1別途定める「新規指定推薦書」を厚生労働大臣に提出すること。また、地

域がん診療連携拠点病院を都道府県が

～

診療導嬌拠点病院として指定の推
薦をし直す場合文は都道府県がん診療連携拠点病院を地域がん診療連携拠

点病院として指定の推薦をし直す場合も、同様とすること。

′(2)が ん診療連携拠点病院 (国立がん研究センタこの中央病院及び東病院

を除く。):は 、都道府県を経由し、毎年 10月 末までに、別途定める「現

 `  況報告書」を厚生労働大臣に提出すること。       :
(3)国立がん研究センターの中央病院及び東病院は、毎年 10月 末まで

に、別途定める「現況報告書」を厚生労働大臣に提出すること。
′2 指定の更新の推薦手続等について

(1)Iの 1及び4の指定は、4年ごとにその更新を受けなければ、その期間

1 の経過によって、その効力を失う。

(2)(1)の 更新の推薦 があらた場合 にぉいて( 1(1)の期間 (以 下 「指 定

・ の有効期間」という。)の満了の日までにその推薦に対する指定の更新が
,   されないときは、従前の指定

′
は、指定の有効期間の満了後もその指定の更

新がされるまでの間はくなおその効力を有する (1の 1に規定する第二者
によって構成される検討会の意見を踏まえ、指定の更新がされないときを
除く。 )。 |         |     「

(3)(2)の場合において、指定?更新がされたとさは、その指定の有効期
ギ  間は、従前の指定の有効期間の満了の日の翌日から起算するものとする。

(4)都道府県は、 (1)の 更新の推薦に当たっては、指定要件を満たして

いることを確認の上、推薦意見書を添付し、指定の有効期間の満了する日

の前年の lo月 末までに、別途定める「指定更新推薦書」を厚生労働大臣
' 

に提出すること。             .    ,
(5)Iの 1か ら3及び■からVま での規定は、 (1)の指定の更新につ|い て

準用する。:       :
.3 指針の見直しについて                    ■

健康局長は、がん対策基本法第 9条第 8項において準用する同条第3項の規

定によりがん対策推進基本計画が変更された場合その他の必要があると認める
場合には、この指針を見直すことができるもっ|する′

4 施行期 日            .                :
この指針は、平成20年 4月 1日 から施行する。ただし、1の 3の (1)の

①及びIの 3の (2)の②についてはti平成 22年 4月 :i白 から施行する。ま
.た

くⅡの1の (1)iの④のウについては、平成24年 4月 1日 から施行する。
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がん診療連携拠点病院の整備に関する指針 _

(走義の抜粋)

1 我が国に多 いが

肺がん、胃がん、肝がん、大腸がん及び乳がんをいう。

2 ク リティカルパス

検査及び治療等を含めた詳細な診療計画表をい うb

3 キャンサーボ■ ド

手術、放射線療法及び化学療法に携わる専門的な知識及び技能を有する医師そ

の他の専門を異にする医師等によるがん患者の症状、状態及び治療方針等を意見

交換・共有・検討・確認等するためのカンファレンスをい う。

4 レジメン

治療内容をい う。

5 地域連携 ク リテ ィカルパ ス

がん診療連携拠点病院と地域の医療機関等が作成する診療役割分担表、共同診

療計画表及び患者用診療計画表から構成されるがん患者に対する診療の全体像を

体系化した表をいう。                    ′

6 セカン ドオ ピニオン

診断及び治療法について、

をいう:

主治医以外の第二者の医師が提示す る医療上の意見

7 専任          : :     l     r    il
当該療法の実施を専ら担当していることをいう。この場合において、 「専ら担

当している」とは(担当者となつていればよいものとし、その他診療を兼任して

しヽても差し支えないものとする。ただし、その就業時間の少なくとも:5割以上 (

当該療法に従事 している必要があるものとする。            ,

法の実施日において、当該療法に専ら従事していることをいう。この場

とも8割以上、合において、 「専 ら従事 してい る」 とはtその就業時間の少なく

当該療法に従事 していることをい う:

-10-



9 f年間入院がん患者

1年間 に入院 したがん患者の延ド人数 をい う。

10 放射線療法部門

組織上明確に位置付けられた複数種類のがんに対 し放射線療法を行 う機能を有

す る部門をい う。                    `

H 化学療法部

組織上明確に位置付けられた複数種類のがんに対し化学療法を行 う機能を有す

る部門をいう。             「

-11-′
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第 1章 総則

第 1条 日ラ
～
lⅧ液・がん学会 (以下本学会)は、小児血溌夷患および小児がん領域に関する幅広い知識

と十分な繊 よび錬磨された技能を備える優れた臨床医 (以下これをガ萌血液・がん専門医[以下

専門医]およOj現がん認定外科医[以下認定

"帥
刺と称する)｀ を識 し、小児血凌痴鮎 よび j、児

がんの子どもたちに質の高い専門医療を提供するために、本学会に専F]医制度を設けるものである:

第 2章 、委員会および部会                        _

第2条 (委員会の調勘 専門医制度の運営のために本学会に常設の専門医制度委員会 (以下委員会)を設置

する。 1          ,

第 3条 (委員長および委員の印  委員会委員長 (以下委員口 は、理事が担当しく理事長がこれを指洛・

委嘱する。委員長は若干名の委員を推薦し、理事会の承認を得て、理事長がこれを委嘱する。

第4条 (委員長の職の 委員長は委員会を管掌し、委員会を招集して議長を務め、議事録を作成し理事会に

け る。          ´′
1,    ,  ~  

‐
【

第5条 (委員会) 委員会は委員の過半数の出席をもつて成立し、出席者の過半数をもつて議決する。可合

同数の場合は委員長が決するものとする6委員長が必要と認める場合、メ、ル審議をもらて委員会
の議決に換えることができる。                   ~ 1

第6条 (委員の任期  委員ならびに委員長の任期は2年としti朝完副コま2回 (合計6年)までとする。

第7条 (部会の設自  委員会内に下記の3つの部会を置く。 :
_1.専F月医・推導医鰤痺鍵淑会
'2.専

門医硼場観暉鍵由会

3.研修功リキユラム部会        i                     ン

第8条 (部会長およ唯 員の出D委員長は委員のなかから部会長各 1名 と部会乖 鵜 し、理事

会の承認を得て理事長が委嘱するざ部会長け必要に応じて若干名の制会員を学会員の中から追加推

薦することができる。推薦された部会員は委員会 理ヾ事会の承認を経て理事長が委嘱する。

第9条 (専門医・指導医資格審査部会)専 門医・:指導医資格審査部会は、朝 ]医・J晰勘面支。がん指導医

似下、指ヨ∋ :言韻砂鼎医の認定申請受臥 師 の作成:認彗趣おょ嘩 を行い、そ

の結果を委員会に報告する。また専門医・指導医・認定外科医の資格更新を管掌する。

第10条 l●F駆動雅効骰繁査部会)朝 駆動彫勁郵躇査部会は、ガ,動液 1がん軒]動 似■
・

謝 駆鋼彫嚇殺)の認定申請受付、認定基御嗜禁
'く

審査と7刑舞十画の審査をイれ 、ヽその結果を委

員会に報け る。また専門医研修施設の認定更新を管掌する。本部会は必要IJ芯じて専門医研修施_

設の監杏猜 うよ

第11条 (研修カリ́キュラム部会) 研修カリキ主ラム部会は専門医研修カリキュラム 似下、研修カリキ
ュラム)の作成と改訂を行う。また、専門医`認定外科医取得および硬新のための教育セミナご 似

下、「教育セミ‐ 」)の企画と実施運営を行うとともに、関連剛 体カンテうセミナーについて

教育セミナーとしての認定審査を行う。    `     ヽ
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第12条 (会員の傍嘲  会員が委員会および部会倒軸 を希望する場合は、委員長または部会長の判断に

より、会員の傍聴を認めることができる。

第 3章 ガ萌血液・がん専門医認定の要件

第13条 C/J揃液 。がん専門医認定申請の要の  小児血液 。がん専門医の認定を申請する者は、次の各

項の条件を全輪 たさなければならなυゝ

1.(基本領域の専門D/Jヽ団帥専門医であること。       .
:  2.(がん治療認定D日 本がん治療認定聯 がん治療認定医 (以下、がん治療認定回 、また

は日本血液学会血液専門医 (以下、血岬 ヨ医)であること。

3.(会即 :申請時において継続して3年間

…

員であり、会費を完納していることし

4.(臨床経験午数)卒後初期研修修了後5年

"jヽ
児血液およびノJう見がんを含む小児科臨床に携

。わうていること。         、

5.0彫期間)24カ明以上本学会の専潤医研修施設i噺属し、定められた研修カリキュラムを

何 していること。

6.(臨床経験)研修カリキュラムに定める疾患詳と症例数 (日 本 J班血液 ,がん学会専門医制度

施行細貝」じ(■ヽ糸順」)第 8条)の臨床経験を有すること:

7.い 細 l第 6条に定める学会・教育セミナーに聞常し、糸順J第 5条に定める研修単位

数を満たすこと。      ‐

8「 (学術業働 細則第5条に定める専門領域の学会発表、および論文があること。

91(申請料)細則第10条に定める申請料を期日までに納めること。

第14条 (血液専門医資格め取り扱い) 日驀 が認定する血液専門医の資格を有する者は、本桧

の専門医研修施設において、ガザ加腋および/Jヽ児がんの臨床に専ら従事し、定められた研修カリキ

ュラムを修了していうことを前提として、研修期間と経験症例および血液学に関する試験の重複項

目が免除される。           4

第4章 小児血液 。がん専門医試験  ・

第15条 f/1ヽ強 液・がん軒 5医調ω 試験の諮徊については細則で定める。

1.議 は年に1回施行する。  :    :      i    l         :
2.試験は筆記試験および口頭試間とし、刀り血 液・がん専門EIIと して十分な知識、技術を有して

いることを間う問題に回答を求める」

第 5章 小児血液・がん専門医の認定

第16条 鱒門医資格の療ω 委員会は、専門医
｀
・指導医い にて申請者の申請稽類および事F]

医試験嚇 果をもとに合否を判定し(4緯諸を要評日医として理事会1勤解議
‐
る。

第17条 (認定料の磁 ヽおよょ 認定証の交0 理事会は委員会により推薦された者に対し専門医とし

て承認を与える。理事長は申請者に合否を通知し:合格者に1漸暇」第10条に定める認定料が期限

までに学会に振り込まれたことを確認した後、専門医認定証を交付する。ただし、正当な理由がな

く、合格通知後3カ明以内に納付されない場合は、取潟資格を喪失する。  1

第18条 儘碇期間)認定期間は5年間とする。                  .
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第 6章 ガ萌血液 。がん専門医資格更新

第19条 (専門医資格の更新要件)刀沢血液・がん専門医の資格更新にあたつては、以下の-4を 満た

さなければならなし、資格更新は、5年ごとに行うものとする。       |    ´
1.直近の 5年間ヤンJり血 液・がん専門医として、細則第12条に定ゅる臨蒸経験を有してぃるこ

と。   ~
2.直近の5年間に細則第11条に定める研修美績があること。         .
3.直逓の5年間l琳眼l1411条に定める

一
あ`ること。

4.― を完納していること。              ｀

5.糸暇J第 10条に定める酬 を期日までに納めること:

第20条 (更新認定と認定証の交付)専 門医・指導医資格審査部会において糸唄J第 11条の規定に基づい

て書類審査を行うg委員会は、その結果に基づいて専門医資格更新の可舎を判定し、専門医資格更

新者を理事会に推薦する。理事会は委員会により推薦された者に対L●F5医資格更新の承認を与え
:る。

"里

事長は専門医更新認定証を交付する。     .

第 7章 ガ所血液・がん専Fl医資格の喪失・取 り消し

第21条 (資格の動  専門医は次の場合資格を喪失する。

1.本人から辞退届けが提出きれた場合     '
2.権 を退会した場合

3_医師資格を喪失し楊     子   1
4.ガリi静饗野]医の資格を喪失した場合

, 5.血液専門医の資格、あるいは、がん治療認定医の資格を喪失し、両者の資格をともに有しなく

なつた場合  、           `
6.申請書類の印 物 記載に虚偽が認められた場合 (委員会の審査を経る)_
7.専門医更新手続きを行わなかった場合           ,

第22条 (資格の取り消し)理 事長|よ 本学会専門医として看過できなし儲 があった者に対して、委員

会と理事会において公平な審査を行つた後く専門医資格を取り消すことができる。

第8章 ガ悦血液。がか韓崖の言碇      
｀
  f       l

第
箪        睫彗t冤纂:‥ 驀
発足時においては、付則に定めるガう血 液・がん暫定指導医 (以下、暫定指導医)を認定する。

1.申請時点におぃて5年ル l、児血液・が押 ]医であること。

2:通算8年以上の本■無筆議勧 あ`り、10年以上の方沢血液およOJ現がん騰 よび研究の

:    経験を有すること。

3.糸暇J第 14条に定める専門領域の学会発表、および論文があること。         ・

1   4.,― を完納していること。                              J

第24条 (領域指導医の記起動→ 本学会は専門医を育成するために小児科、小児外科以外の領域で′∫ヽ見

がん領域に関する十分な学識と経験を有し、以下の要件をすべて満たす者を領域指定した領域指導医と
'し

て認定すぅ。 :          | |
1.基盤学会または関連学会の専門医であること。

213年以上の本学会の剣郭査がある||。    、       1       
ヽ

4
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3.細則第14条に定める専門領域の学会発表、および論文があること。

4.― を完納していること。                             ~

第 2ら条 (指導医認定の約  委員会は、専門医
｀
・指導医

―

会にて第23条、第24条の規定に

基づいて申請者の書類審査を行い、その結果をもとに判定し指導医を理事会に推薦する。

第26条 鮨導医認定証の交付) 理事会は委員会により推薦された者に対し指導医として承認を与えるよ

啜 は申諸 に檬 動 を姉 る。

第27条 鮮導墓疑症期間)醐 間は5年間とする。 1

第 9章 ガ蜆ユ液 。がん指導医資格更新の要件、資格喪失・取り消 し

第28条 (指導医資格更新の要件) 指導医資格更新には、以下の要件をすべて満たすものとする。指導医
・資格の更新は、5Z手ごとに行うものとする。

1.更新申請時点においてガリ枷 液・がん専門医であること。                    :
2.細則第 14条に定める専門領域の学会発表、および論文があること。

3.学会年会費を完納していること

第29条 便新認定と詢 効D 専15医・響草憂針篠理蒙蔭 において糸唄U第 15条の規定に:蟹れ｀

て書類審査を行う。委員会は、その結果にか てヽ指導医資格更新の可合を判定し、指導医資格更

新者を理事会に推薦する。理事会は委員会により推薦された者に対し指導医資格更新の承認を与え

る:理事長は指導辱頭珠稲酌む証を対 る。

第30条 (指導医資格の喪知  指導医は次の場合資格を喪失する。

1.本人から榔 けが提出された始

2.本学をさを■壁ヽ し楊

3.医師資格を喪失した場合

4.ガリ勘南■ がん専門医の資格を喪失した場合

o.申請書類の資格要件の記載に虚偽が認められた場合 (委員会の審査を経る)

6.指導医更新手続きを行わなかつた場合   :  '           ｀

第31条 (指導医資格の取り消し)本 学会指導医として看過できない行為があつた者は委員会と理事会に

' おいて公平雛 を行つた後、議決により指導医資格を取り消すことができる。

第10章 小児がん卸 医の認定                  ,
第32条 1/1ヽ巳がん認定外科医認定申請の要件)小児がん認定外科医め認定を申請する者は、次の各項の

条件を全で満たさなければならなレヽ

1.動 の専門E■ll日

…

悸汗朝日医 (以下 外科専門医)であること。 1
2.(サブスペシヤリティの朝日D日本小児外評学会/j、り影愕派早F号医 (以下 ガザ勢科朝 D

であること。   :1         .        :
'   3.(がん治薦認赳∋ がん治療認定医であること9(暫定教育医を含む)       |

4.(会員歴)申請時において継続して3年間以上本を 員で々り、会費を完納してャ)0こ と0

5.倍訪総野υ糸順17~17条に定めるガリ電がん症例の手術経験を有すること。
6「 雌 実同 糸暇l」76条に定める絵 1教育セミナーに出席し、細則第16条に定める研修単

.                             5                                        '
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位数舗 たすこと。                         、

7.(学術判旬 細 」第 16条に定める専F側 の学会発表、および論劾 あ`ること。    1
8.(申請料)細貝l1410条に定める申請料を期日までに納めること。

第 33条 C/」サ己がん認定外科医認定の審査) 委員会は、専門医・指導医・認定外科医資格審査部会にて申

請者の申講 蕉もとに合否を判定し、合格者を小児がん認定外科医として理裁会に推薦する。

第 34条 儲碇調に釉付、およびヽ 認定証の交い .理事会は委員会により推薦された者に対し小児がん認
―  定外科医として承認を与える。理事長は申請者に合否を通知し、合格者に1齢順l1410条に定める

認定料が期限までに学会に振り込まれたことを確認した後、ガう見がん制 動 を交付する6

ただし、正当棚 力`なく、合格通山後 3カ明以内t輛 されない場合は、曲 を喪失する。

第 35条 (脚 間  認定期間は5年間とする。                 ,

第 11章 ガ現 がん認卸 医資格動

第 36条 OJ蜆が中 医資格の― f41ガも見がん記碇夕瞬 医の鮎 更新にあたっては、以下の更新

.  条件強 さなければならなし、資格更諦ま、5年ごとに行うものとする。.

1.直近の5年間lンjすいえ痛擬夕酬 医として、糸暇膀ヨ19条に定める小児がん症例に関する手術

を経験していること

2:i直近の5年間1辞暇」第18条に定めるい あゞること。        、
|

3j、 直近の5年間t晰順J第 18条に定める学術渫績があること。          |
4.学会年会費を完納していること。

5.糸暇り第10条に定める申請料を期日までに納めること。 ´    :

第 37条 (更新認定と認定証の交的  専門医・         において細則第18条の規定に基づい

て書類審査を行う。委員会は、その結果に基づいて小児がん認定外科医資格更新の呵合を判定し、

小児がん認∪帯準馨轟硬新者を理事会に推薦する。理事会は委員会により推薦された者に対し小

児がん認定外科医資格更新の承認を与える。理事長は小児がん認定外科医更新認定証を交付する。

第12章 4蜆がん認卸 医資格の摯 。取り消し|  : 
」

第 38条 瞼略の期  専門医は次の始 資格を喪失する。 、   '    ′ |   :   ｀

_ 1.本 人か断報堀 け力湿出され楊        ‐

21本学会な した場合 ―    、

3.軸 を致 し楊

4・ ガザ外稗諏ヨ医?資格を摯 した場合    「
、  5.がん治療認定医の資格を喪失した場合 :

・
   6.卜 申請書類の資格要件の記載¨ られた場合 (委員会の審査を経る) . 

｀

7.ガリ見がん認定外科医資格更新手続きを行わなかった場合

第39条 嶋略の取り消D 嘩 は、本学錆蔽引瞬医として,罰ιできなしy子為があっ澪 に対して、

委員会と理事会において公平な審査を行つた後、小児がん認定外科医資格を取り消すことができる。

-6-
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第 13章 小児血液 。がん専門医研修施設の認定要件

第40条 (専門医研修施設の要件)専 門医研修施設の要件を以下のように定める。ただし、協力可とは、

予め登録された診療協力施設と協力して満たすことができるものとする。診療協力施設は、専門医研

修施設であることを問わなし、診療協力施設の登録にあたつてlよ 予め当該施設長の子解を得なけれ

ばならなし■ただし、専門医研修施設の暫定認定要件を付則に定めるものとする。

1.小児血液。がん指導医 (暫定指導医を含む)1名以上が常勤で勤務していること。

21 刀況がん認定外科医が常勤で勤務していること。

3. 日本医

…

放射線診断専門医または激引筋群錫審鶉ヨ医が常勤で勤務していること。

放射線治療が自施設、または、診療協力施設でできること。

4. 日本茅誕睛考漸隷勢劃門医が常勤で勤務していること。    ・

5。 自施設、または、診療協力施設が骨髄移植推進財団認定施設またはさい帯血バンクネットワ

ーク]教動段であること。

6.直近の3鍔聞ヤ群暇鳴522条に示斉勿椿計動 あゞること。          1 .´
7_診療実績に示す初発症例は本学会の小児がん全数把握登録事業また聞 班勘藤嫉感登録事業
´ に登録されていること占移植症例について1面白施綱胞

―

管理プログラム lTRuvPl

に登録されていること。              .               1
8.本学会が定める研修カリキュラム

“

旬E耀雲頁に基づいて研修カリキュラムが作成され公表され

ていることし自施設で完結しない項目についてはt他の専門医い と連携して補完

し、全ての研修カリキュラムを満たすこと。

9.院内倫理審査委員会が開催され、同委員会により承認された臨廂却舞力 1していること。

10.院内の関連部門が参加する小児がんカンファランスまたはこれに準じるものが定期的に開

催されく会議録が保存されていること。                       .
緩和ケアチームが活動していること。

:保育士またはチャイルドライフスペシャリスト等による子ども

―

l、 および 院ヽ内

学級または訪問教師による教育支援体制があること。i家族の長期滞在施設またはこれに準じ

る設備カテJ用できることが望ましレゝ

11.

12.

第41条 (専門医研修施妻離的 | `専門医       会において専門医研修施設の審査を行う。委員会

はその結果を理事会に報告し、理事会は委員会により推薦された施設の認定を承認する。

第42条 (認定証の交D 理事長は、第40条に基づき認定を承認された施設に対し、′専門医研修施設認

定証を交付するg    i

第43条 :儘碇期間)調 間は5年間とする:ただし、認定期間中に第40条の要件の(ヽ 力ヽこ変更

が生じた場合は、節 ヤヽJ書け出ること。

第14章 ガザ血液・が中 ?資格更新、および資格の喪失。取り消し '

第 4｀ 4条 (更新の動  専門医研修施設の資格更新にあたっては:第40条に示す専門医研修施設の要件

をすべ硫 さなければならなレ、資格珈 、5年ごとに行うものとする。

第45条 (更新と認定証の力的 副 ヨ医̈ 会において第40条の規定1理きル■書類審査を

.行 う。委員会|よ その出剰罐書力 てヽ研修施設更新の可合を半」

=し
、研修施設再材施設を理幹 |こ ,

推薦する。理事会は委員会により推薦された施設に対い の承認を与える。理事長は、
1               7

-7-
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軒 1          を交付する。

 ́ 第46条 (研修施設資格の喪失)以 下の項目に該当する場合はい を喪失する。

1.研修施設要件を満たさなくならて12カ朔経過した場合。
、 2.施設が認定を辞退した場飢

3:資格の更新手続きを行わなかつた場飢      :  `                :

第47条 (資格の取り消Ll          として不適当と認めた場合は委員会と理事会において公

平な審査を行つた後、議決により資格を取り消すことができる。

第 15章 疑義・守秘・公示

第48条 (疑義)認 定および資格馴肖しに関する疑義は,書面をもつて理事長に行なうものとする。理事

 ヽ  長は委員会の議を経て6カ明以内に書面をもつてその結果を回答しなければならなし、
2.資格の取消しにあたっては 当該人または施設に弁明の機会を与えなければならなし、

第49条 (守秘)本 学会は申詰 よび報告書の内容について,その秘密を守る義務を負うものとする。
2.提出された申請議 鵜 およkの 復写は:考ミがこれら狩 るものとするし       、
3.書類の複写lム 審査の目的に限るものとし,複写はその年度の■連番号を付し,使用後は回収しな

おヽ ゴならなし、

4.関係者tt職務上知り得たこれらの書類の内容を他に洩らしてはならなレヽ

第50条 (公開) 申請書およ時 の内容の剣開は,統計の形式に限るものキし 本学会機関誌に掲載  :
するものとする:       l     :  l
2.会員は学術研究の目的で内容嘲 を求めることができる。    1    .  1   ヽ ′

3.統計の実施と内容は そ

…

の議 を経なければならなし、              `

第51条 (公示)本学会は下記あ項目にういて決定した場合は 速や力1フ麟考覇霰離およびホームペ‐

・    ジに公表する。       _        
‐

1:iヴ藉 釉 露繭  ‐   1ヽ
3.指ヨ医 :暫定指導医の略 ,および所属施設

″

1    4.専門医の氏洛および所属施設                 ヽ             :
5.イサ]がん認定外科医の略 および引団齢彙               '  ',

｀
 1、第16章 規則の改正または改訂            if  l

第152条
鋳卿の藁D 本規貝りのELEに,迎事会、総会の承認を得るものとする。     ‐

2.本規則の軽微な訂正枷 内容に関わらない追加は理事会の承認を得るものとする。.     ′

補則      :       「

11本規則の力確耐こ伴う対孫暇J都嵯症める。   i
2.赫 順」の改正は委員会が起案峠 の承認を受ける。

1                         ｀        8
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3.本規貝」の施行に関して、委員会及び理事会によつて決定された事項は、本学会ホームページや本学会機

関誌などに掲載し公開する。

付則                :.

1.本規則は、平成23年 4月 1百より施行する。

2.本学会開始時の学会員歴条件は旧日本小児血液学会または旧日本」う見がル学会の会員歴を認めるものと

する。                                    1
3.(暫定指導医の認0 1本側ミけ轡子日から2年間に限り、本学会は二評ヨ医を育成するためlコザ血厳狭患 ・

および/J、児がん領域に関する十分な学識と経験を有し、以下の要件をすべて満たす者を暫定指導医とし

て言報きケる。                ,
1)勒 の学会の専門医であること。    '
2)通算 8年以上の旧彫M峠 または旧彫

～
l況がん学会の会員歴があり、 10年以上の小児  .

' 血液および′」う見がん臨床および研究の経験を有すること。

3)がん治療認定医 (暫定教育医を含む)、 または、血液専門医であること。
‐
4)細貝J第 12条に定める臨床経験を有していること。                  .
5)細則第 14条に定めるI評側 の学会発表、および論文があることし          、

6)細貝肘 興13に定める申請料を期日までに納入できること。

4.砲碇指導医の認迦申:罰  器 医の認定を受けようとする者は、申謡 期日まで

'こ

納入し、細

則付則4に定める書類を委員会宛に提出する。                     1
5。 (暫定指導医資格の細  委員会は、専門医・指導医資格審査部会にて付則4の規定に基づいて申請

者の書類審査をイ刊 、ヽその結果をもとに判定し輔 医を理事会に推薦する。

6.儘 定料の納付、および、:認定証の交付)理 事会は委員会により推薦された者に対し暫定指導医とし

て承認を与える。理事長は申請者に合否を通知し、合格者にヤ齢暇」付則3に定める認定料が期限までに

学会に振り込まれたことを確認した後、暫定指導医認定証を交付する。ただし、正当な理由がなく、合

絣 3カ明以内に納付されない場合は、赫 を喪失すぅ。 :               :
7.時 医の認定期間と鰤  暫定指導医の認定期間は10年間とし、更新はしなャヽ

8.鱈 壽 EIIか ら指導医ヽの新 ∋ 暫定指導医は、認定期間内に専門医に合格することで指導医にな

ることができるものとすう。その際(認定料は免除されるものとする。

9。 (暫定指導医が専門医・指導医となるための動           |
1)暫定指導医であること (暫定指導医である年限を問わなしう。                   .
2)小児科専F号医であることど         :
3)がん治療認定医、,または血液専門医であること。                         、
4)学4詢誕諭罫を却 していること。.

5)糸限」第12条に定めるい を有していること。                      1
6)糸頭」第6条に定める絵 ・補 セミナ

=に
出席し、細則付則5に定める研修轍 を満たすこと。

7)細則第15条に定める専門領域の学会発表、および論文があること: _    1 `
8)1細則第10条に定める申請料を期日までに納めること。

9)本学会が行う専F][憂試験に合格することし                            '
16: 籠碇指導動 喪知  嚇 医は次の笏 蕉喪失する。        1

1)枷 らヽ辞退届けが提出された場合

2)本学会を退会した場合     i、
‐                  1

3)困師資格を喪失した場合              .              |~ 4)申
請書類の資格要件の記載に虚偽が認められた場合 (委員会の審査を経る)

1ヽ
こ  な電城藝篇重塀炉瘍雖基⑮曇覇″讚憮舅雫今と讐 ■
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日本小児血液・がん学会専門医制度規則 ver.1.o
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12.(専門医研修施設の暫¨ 本規則施行日から5年間を目途に、規則第40条に定める専門医

研修施設の要件の2項から4項については、以下をもつて専門医研修施設の認定要件を満たすものとす  ´

る。

1)小児がん認定外科医|シj浙例悧専門医で可とする。また、常勤でなく、非常勤またク動 施設

でも可とする

2)日本医学放射線学会放射線診断専門医またI測期嚇霜働蕪響]医は、常勤でなく、非常勤ま■は診療.協
力施設でも可とする。                 1‐

3)日本病理学会病理専門医は、非常勤でも可とする。    .
13.本側則は、5年ごとに見直すものとする。

-10-
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日本小児血液・がん学会専門医制度施行細則 veL l.o

第1条 彫
～

Jヽ輸 液・がん学会専門医制飾 訴暇J似下糸順Jと いう)を定める。

第2条 働  専門医制度委員会 (以下委員会)の事務は、本学会義開副aさぃて行う。

第3条 伸詳醐間)小 児血液・ぶん専|]医 似十1専門菌 、力所血液 。がん欅 義 は下、指導日、小

児がん認定外科医 (以下、認定外科D、 小児血液・がん専門医研修施設 (以玉 専門医研修店鋤

の申請および更新書類の提出期間は、次の規定によるg ただし、施行開始年における申請期間は別

途定める。

1)専門医、指導医、認定外科医、専F5医¨ の新規申請は、毎年4月 1日 から4月 30日まで
′  とする。                           ,

2)専門医、指導医、認定外科医 専門医研修施設の更新申請は、認定期間終了年の前年11月 1日

から当年3月 31日 までとする。 鰤 初 の半年前に、委員会より更噺通知を送付するものと

する。             _

第4条 儒碇資格の発効) 承認された専門医、指導医、詑 瞬 医、専門医研修施設の資格は、4月 1

日付動 るぎ

第 5条 (専門医認定申請) 小児血液Jがん専門医の認定申請にあたつては下記の書類を委員会宛に提出す

る。

1)専門医認定試験受験申請書 (所定の隣⇒

2)履歴書
｀
O影脆殻および職紛 gただし、5年以上のガル辮 臨床に従事したことを示す内容であ

ること (所定の制 、
‐  3)小児科専門医認定証の写し         l     ,    ‐          ‐

4)がん治療認定医、または、血液専門医の認定証の写し         ' ｀

5)専門医研修施設における朝 医硼易蓼了証明書 所定の時⇒            :
6)研修カリキ三ラ

^謳
働碇の様⇒                     _

7)研修実績記録 (所定の制  細貝り第6条に示す本学会が指定する学会、セミナTへの出席記録

%の 写しを和 、これらの合計研修単位はloO単位以上であること

8)学術業績リスト働定の識  糸唄J第 7条に示す学会発表3件 (抄録の写しを添付、筆頭演者

としての発表1件甦 榊 こと)、 および論文リスト3件 (論文表紙 iC赫象 著者、所属t要
約を含む)の写しを添付、筆頭著者としての原著論文1編以上を含むこと)

9) 臨床経験記録 (所定の様式)細 則第8条に定める経験症例3o例の一覧とそのうちの15
例の個別症例票 絡碗設の指導医の自筆堵名を添えて提出すること):

10)申請料2万円を期日までに所定の1座
^振

り込み、領収書の写しを提出すること、既納の申

言劃斗1劇剌則として返却しない

-11-
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第6条 雌 単ω  研修実績として認定する学会やセミナニ
、およびその研修単位は,以下の通りとする。

師

本み 会 (2回以上雄旬 10単位

本学会主催教育セミナー lo単位

本轄 会教育セッション 5ヨ封立

日本血液学会学術集会 10靴
日本ン」サン降平考等当梶黒会 10単位

日冽蛯麿ギデイ曇 5増封立

目相 合療哺た金 5ヨ封立

日

―

5ヨ封立

日冽ヾ磋ヨ血糸̈ 5崎訂立

日冽陣羅訥山酢賢滑包Й箋房群学者ヽ 5単位

国際小児がん学会lSIOP) 110埼封立
.

米国臨床腫瘍学会的 ) 5崎封立

米国癌学会 lAACRp 5単位

蜘 ‖ヽけ い Ю) 5単位

米国血液学会 lASHl 5瑣訂立

劇 洲血腋 裟 姿∈恥 5増劇立

欧州造血 制囃 学 KヽEBMIl i5斗鋭立

その他のノjサ勘翅に・ガう見が々 関連学会・

研究会※

2～ 5単位

(E副祭寺考妻5岸輩D
※ :その他のガリ轍 。小児がん関連学会・研究会については1男I途申請・審査する。   1

第7条 件術業績 :デ]D 時 は 級ヽ 膀16条に示ル梓考罰湘定する:発翠講:ミ ナーでの発表、 .

.およびpeer review systelllの ある学術雑誌に掲載された論文 鮨勁廓告を含Dを各31牛
～
ギ苧萎   :

する。     ″         1        1
2.学会発表は、直近の5年間のガザ駈南ほ月も見がんに関する学会発表|千限る。霧 としての発表を      |

1件以上含まなければならなし、筆頭演者には誌上発表は含まなし、                  1
1 3.論文は、直近の5年間の血液学 :小児腫瘍学に関連した論文 (症例報告を舒Dに限る。筆頭著者と

しての原著論文を1件以上含まなければならなヤ、学会抄録は論文には含まなし、

第8条 (臨床経験 :専門D 診療チームのT貝 |して診断・治療を行つた症例のうち重複しなぃ30例の 1

1   症例T覧を所定の康式に記入し、そのうち15例を側 帷例票に記載する。な ■軒 員とは、  1  1
診断や治療の方針決定に参加し、治療中に治療指示や病状説明を行らた者をいう。.   :

1)診療チームの一員として入院治療にあたらた症例のうち、以下のものを1」llと して算定できる。
ただし、腫瘍性痴書については専門医研修施設で経験 (診断および治囀 した症例でなければ     ´

_ ならなセゝ しかして非腫瘍性血液疾患あるいは造血幹綱胞移値については、
.指

導医のもとで経・

験した症例であれば施設を問わなし、
i l             i            ｀

(1)腫瘍性疾患 健麺喘腫暢および固形回嚇           1       ́     ｀

i      i① 初発ねつ話器″見刈之治療                         .
② 再発患者の再発直後の治療因院 , 1           ‐

O終末期      ) イ     :    _1｀
(2)剤錫 揃麟力憲続沃性粥択幽雛孵培、鉄欠乏性貧血を除くう動勢洟訳 非産

瘍性自血球系疾患t血l蔽異常、輸血合開蠍 免疫不全症なめ    ,
①l初発恭洵厠書者の診断と治療 (外来での研修も含む)´

  '  ・   :′
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,      ② 合臓 朝 鏃

例 :感染症のための対鬼 造血幹細胞移植、出血性痴患では手術や外科的治療
′               の I卜 而管理のための入院t免疫学的治療など特殊な治療での入院、外来で
｀1    1  、

｀  の 1卜 而管理
,         (3)同 軸 剛咆移植症例

2)必要経験症例数を以下のょうに定める。

(1)円 ]錫      10例 以上                  .
(2)固形腫瘍   1    10例 以上                   

‐

(3)月唾瘍性血液洟憲    5例 以上

(4)かつ上記およ銅 種造血幹組胞移植症例の合計が30例以上とする。

3)個別症例票の15例には、以下の痴書を各1例以上含めること。ただし、施行開始5年間は付

則に定める暫定措置に従うものとする。

 ヽ   魯陛リィパ
昨白血病、急嘲 陛白血病、悪性リノ′ゝ ノ」す外科腫瘍 0制 歎     、

肝刻巨 腎芽底 胚細胞唾瘍のうち二
り 、骨軟部腫瘍、脳腫瘍、鉄欠乏性貧血を除  ヽ

く赤血球痴ま m/1瘍嶼常、凝固難 、同軸 働咆術 例             ヽ

第 9条 (専門医試験)試験は筆記試験と口頭試間とする。      .
.2.研修セミナ,テキストt指定教科書を設定し、その内容に準拠した試験とする。

3.口頭試間は、主に、提出された臨床経験記録の症例について行う。

第 10条 鱒朝医認定。言嵌ジ辮 医認定の申請料、認定料、更新料)専 門医認定・認定外科医認定の申請     、

料t専門医。言嵌抄鼎 医の認定料、専門医・訂顕夕い 医資格の更新料は、それぞれ2万円とする。
'   既納の申請料、認定料、更新料は原則として返却しなし、               :

第 11条 (専門医資わ 更新申請手続き) 専門医資格更新の申請には、次の書類を委員会宛に提出する。  '
1)専門医資格更新申請書 劇

2)研修実績記録 所定の制 糸暇」第6条に示す本学会が指定する学会、セミナーヘの出席記

録 惨功厠の写しを利 、これらの合計研修単位は100単位以上であること        ´
3)学術業績リスト所定の様⇒  糸暇J第 7条ヤ射 錯毛ヨ嚇き3件 0録の写しを離 。ただ

し、筆頭演者としての発表は必ずしも必要としなvゝ )、

‐
および論文り不卜3件 輪文表紙 俵  ′

題、著者、所属、要約を含む)の写しを融 ,ただし、筆頭著者あ原著論文は必ずしも必要
r

[         としな0ヽ)                       '           ｀

4)臨床経験記録 所定の制  細則第12条に示す経験症例あ一覧 略施設の指導医の自筆
―    署名を添えて提出すること)        

｀     :       ・      .
5)更新料2万円初 日まで|コF定の日座

^振
り込み、領収書の写しを提出すること:        =

′  第12条 鮨沐経験 :刀班血液。がんず 惟讚常更新→  曲 :の o年間|口嚇 またI詢蜆がん

症例を20例中 @拶および治療)していること。経験症例の痴患御或は問わなセゝ

: 第13条 (指導医認定申:司  指導医の認定を申請する者は、下記の書類を委員会宛に提出する。
1)指導医認定申請書 (様式、本学会専門医認定番号を含む)‐              .■
2)履歴書 0彦施設および隣つ。ただし、lo年以上の小児血液およOl蜆がん臨床および研

.    究 ャ導 _したことを示す内容であること。
3)推薦書 睡 またI酢 医2名により認 された指導医拍静乱  , 1
4)学術業績リスト 所定の制  、細則第14条に示す学会発表 (抄録の写しを添付)および

論文のリスト (論文表紙 (表題t著者こ所属(要約を含む)の写しを添付)    
｀
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第14条 C窃群義肇指導医) 指導医認定に必要な類 は以下のものである。

1)直近の5年間に細貝J第 6条に示す本学会が指定する学会での共同演者
-5回

があるこ
｀
と。誌上発表は含まなし、               、                   '

2)ガリ師 、小児がんの臨床または橋渡し研究に関連した、筆頭論文5件があること。総説も可

 ́    とする。学会鱗尉ま含まなしゝ                       ′

第15条 朧 医資格の更新) 指導医資格の更新は、専門医の資格更新手続きと同時に行うものとし、細

貝l1411条に示す割曰勧日えて以下の書類を委員会宛に提出する。             '
■)祥妻筆医資格更新申請書 (猾き0  1           .
2)学術業績リスト所定の康峙  細則第11条3)に示す学会発表3件1動ゴえぎらに2件の

´  学会発表リストω樹の写しを利 。

第■6条 信鍼夕辮 医認定申請 小児がん認定外科医の認定申請にあたつては、下記の書類を委員会宛に提

出する」
1)ガ蜆がん誡 冊医認定申請書 0康式)                        .
2)イ所外科瓢ヨ]― 写し                   、        ‐

3)がんγ勧輛嵌妻豪碇瓢の写し に碇も晴医認定証を含D                ′

4)研修蘇績記録 (所定の様⇒  細則第6条に示す本学会が指定する学会、セミナー、の出席
i    「愁最 豹 m写 しを醐 、これらの合計研修単位は■00単位以上であること

5)学術業績リスト師 の隣場 小児がルに関する学会発表3件 0海の写しを添付、筆頭  1  ■
｀

演者tして-1件 以上を含むこと):、 および論文リスト3件 (論文表紙 (麦臣、著者、
所属、要約を含む)の写しを添付、筆頭著者としての論文1編以上を含むこと)

6)臨床経験祀録 (所定の様式)｀糸暇り第17条に示す経験症例20例の~覧とそのうち腫瘍摘    ‐  ・

′    出術3例を含む5例の個別症例票 (各施設の指導医の自筆署名を添えて提出すること)       '
1 7)申請料2万円を期Elまで|●所定の日座 振ヽり込み、領収書の写しを提出すること。既納の申.調

測匠則として申 しれ  ヽ  :        1               ‐         1

第17条 (臨床経験
.:認

定外科医申請日→ ガう見がん症例に関する全身麻酔下手術を20例以上経験してい ・   」

ること。                                    , ′

|■)20例中、執刀医または指導助手として腫瘍摘出術10例 (う ち,例は部分切除、
｀
生検を可

:    とする)を必須条件とする3 ~         :       :  i     :
2)悪L腫瘍摘出術に準ずる良性腫瘍摘出術を合計5例まで算入することができる。

第■8条 信鍼夕辮医師 更新申請手続き)小児がん認定外科医資格更新の申請には、次の部 を委員
会宛に提出する。                             '
1)/Jも見がん認定外科医資格更新申請書 俯き0       ~                   '

1 2)鼈 難 議 0碇叫試)素暇l176条ぃ 林 幹 滞 け る絵 、セ、ォー 柚 嗣    ■
'「 録 囲 回の写しを添D、 これらの合計研修単位は50単位以上であること

3)学術業績リストσ淀の様式)直 近5年間の小児がんに関する議 3件 ω梅の写し
'   を献 。ただし、筆頭演者としての発表は必ずしも必要としなし、)tおよび論文リスト1件     :

論文表紙 簾 、著者、所属、要約を含υ の写しを離 。ただし、筆頭著者の原著論文

は必ずしも必要としなセヽ )       ‐          `
_4)臨床経験記録 働碇の様⇒ 、糸順り第19条l… 例の一覧

.(各
施設の外科部門責任

、者の自銘 を添えて提出すること)             : :   :   :
5)更新料2万円を期日まで晰 の日座

^振
り込み、領収書の写しを提出すること。          、

第19条 (臨薦纏験 :認定外科医資格瑯 ⇒ 直近の5年間に小児がん認定外科医として、小児がん症例  ´ i
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日本小児血液・がん学会専門医制度施行細則 ver■o
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に関する

―

を10例動 していること。

1)経験症例10例中、執刀医または助手として5例以上の悪Ш唾瘍摘出術または生検を必須条

イ牛とする。

2)悪性腫瘍摘出術に準ずる良性腫瘍摘出術を合計3例まで算入することができる。

第20条 leFヨ医研修施設認定の申詢 専門医研修施設認定を申請する施設は、以下の書類を委員会宛に提

出する。                                 ‐    |
1)専門

―

申請書 嗣

2)施 鋼 腰 書 鰈 幻
,   3)指 導医・聰 悧 書 G饒⇒

:  14)刀も見がスノ認定外科医 (当面|シjヽシ鼎 専門医)、 放射線診断専門医または放射線治療専門医、

病卍時期医の在籍証明書 い

5)診療協力1帳館嗣弓書 (隣⇒

6)診療実績報告書 戯  糸暇U第 8条 1項に示す研修雄象力意 (1症例1疾患とする。ただ ｀
｀
し、造血幹細咆移植はこの限りでなしうの直近の3年間 (1月 ～12月 )の初発症例の一覧

係暇」第22条の診療実績を満たすこと)を記載し提出する。 1
7)彬 カリキュラム 戯

第21条 (研修カリキユラム)専門因田閣態費は、本学会が定める「専門医研修カリキュラム作鹿弾口 に

準拠した研修カリキュラムを策定し、専門医研修施設認定申請および更新時に提出すると

第22条 (診鰤 ξ評]医研修施訓事、3年間に下記に示斉物誕新削 なゞけオブずならなし、簡 例は、

すべて本論 のガ現がん全数性匠引黎響転 または、小児血液痴ま壁酔義業に登録されていなけれ

ばならいなヤヽ 造血幹細胞移植症例}ま すべて前 剛

―

管理プログラムT則ぽに登録

されていなければならいなし、            .
1)造血器腫瘍初発症例10例敗 または固形腫瘍初発症例10例以上 , _
2)非腫瘍性血激 憲初発症例 銑天性・後天脚 障害、鉄欠乏性貧血を除く赤血球痴憲、非腫

:     瘍性白血球系史ま 血 j幼繰常なの の知 あゞれ1船計1動暉 する。     .
3)渕 観多植の

'新

悧 あゞれ11針計IJ瑯肇する。

4)上記の合計が30例以上とする。

第23条 (専門       更新手続き)専門医引い 更新を申請する施設は、以下の書類を

委員会宛1琥出する。

:1)専門

―

更新申請書 俯都D ′

2).施設概要書 嗣           ′          
｀

3)指導医 。暫定指導医脚 目書 圃                  :
4)ガも見がん認定外科医 (当面|シlザン紆準雪]医 )、 放射線診断専門医または放射線治療専門医、

:  病醒専門医の喧囃瓢曰目書 榊

:   5)診 劇務糊婦罰朝書 は力             =
｀  6)言錫峡繹確書 鰈鋤 (                 '

:    7)研修カリキュラム 備試D

8)研修カリキュラム枷 書 体き0            . _.   :

椒 Ji   ・

1.外孫彫調ほ 羽成23年 4月 1日 よりけ る。 1                       1
21(専門医認定申請時の個別症例票の暫定間動 施行開始5年間lよ 細則第8条に定める個別症例票め1

.5例には、造血器睡瘍 (急性リノ

'ヽ
自血病、急性骨髄性白血病、悪性リン′わ いずれかを3の 、
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3.

日本小児血液・がん学会専門医制度施行細則
"r.1.o2011.1.26           
‐

固形腫瘍 鮨確移義l重、月や
=:重

.訪風 胚細胞唾瘍、骨軟部唾瘍、脳腫瘍のし司ンしかを3例 、非腫瘍

性血液疾患 休血求痴憲 {鉄欠乏性貧血を除く}、 m/1、板異常く凝固異常のいずれかを3例 、同種造

輻 〕観笏値症例1例を含むものとする。

1/1地液・がん暫定指導医申請料・認定料)ガリ勘翅還・がん暫定指導医 師 、暫定指導医)の申請

料・認定料は各2万円とする。既納の申請料・認定帥ガ設」として返却しなし、       、

僣定指導医の認定申:つ 暫定指導医の認定を受けようとする者は下記の書類を委員会宛に提出する。
1)暫碇J塾卦蘇高さ申詳罐16尋0
2)小児科専門医の認定証の写し    :
3)がん治療認定医 (暫定教育医を含む)、 または、血`液専門医の認定証の写し

4)履歴書 0"脆戯および隣名)。 ただし、10年以上の小児血液およ3/J、児がん騰 よび研

究に従事したことを示す内容であること。

5)学術業績リスト働定の康⇒  細則第14条1射 崎誕覇嚇aC録の写しを添Dお よび
識 のリスト (論文表紙 (詞題、著者、所属、要約を含む)の写しを醐

6)臨床経験記録 (所定の議⇒ : 細則第 12条に示す経験症例のT覧 _

7)申請料2万円を期日まで1載 の口座
^振

り込みく領収勤 写L  l  .
嚇 医用の専門医・指導医認定申請) 嚇 医が専門医・指導医の認定申請するときは下記
の書類を委員会宛に提出する

`                  
ヽ

1)専門口覇錠饗験受験申請書 所定の康⇒

2)指導医認定申請書 (所定の様式、本学会暫定指導医認定番号を含む)'
3)ガ州 嘲ヨ

叩覇碇mの写し

4)がん治療認定医、またlよ 」M熊評ヨ医の認定証の写し

5)研修扶績記録 所定の制  系暇り第6条に示す本学会が指定する学会、‐セミナーヘの出席

記録 惨功[瓢の写しを内り、これらの合計研修単位はユ00単位以上であること    ・

6)学術業績リスト航 の能劫  細則第11条およ辞 眼1第 15条に示す学会発表
.0満

の、

写しを添的、および論文のリスト:儲演表紙 (表題、著者、所属、要約を含む)の写しを添

0       :●    ´
7)臨床経験記録 σ碇のい  糸限嶋子12条l… 例の■覧
8)申請料2万円を期日まで1琉の日座

^振
り込み、中 写し 、

4.

5.
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r考資料4

馬上専門委員提出資料



2011年 2月 9日 (水)第 2回小児がん専門委員会  「小児がん診療体制にういての課題 と対策」に

つき以下の観点か ら参考資料を提出致します。       
｀

小児がん専門委員会 専門委員 馬上祐子

,   記

1.(観点)難治性小児がんの現状と集約化の必要性、および成人診療科と小児科にかかわる集学的

治療の推進の必要性

02008年 12月 議員陳情資料、2009年 3月 厚生労働部会提出資料

小児脳腫瘍と闘う子どもたちと家族へめ支援のお願い    小児脳腫瘍の会

02009年 10月 17日 小児脳月重瘍の会 「拠点」シンポジウム ディスカッション要約

小児脳腫瘍の会    '

2.(観点)希少小児がんの問題点および医療過疎地の立場からの集約化に対しての問題提起

02011年 1月 27日  難治性希少小児固形がんの拠点化を考える    ユ‐イング肉腫家族め会

3.(観点)ガ 児ヽがんの診療体制につき必要なコメディカルに関する考察

02011年 1月 26日  小児がん看護における現状と小児がん診療体制に関する意見

国際医療福祉大学大学院小児看護学分野

東海大学医学部基盤診療学系再生医療学

井上 玲子

4.(観点)イ 児ヽがんの診療体制につき経済的負担に関する支援の必要性について

02011年 2月 4日 小児がん治療における宿泊費・滞在費の現況について

財団法人 がんの子供を守る会

以 上

-1-



12)

2008年 12月 16E

小児脳1重瘍の会

籐       ・   ‐

お願いの趣旨―

言鰯 :タプ畢 1鱚釉不 諸 撃誓暑凄籍こ]編 。

郵聯 靡翔駆峰凩;訃鰊
小児脳腫瘍の会理事会二向

-2-



小児脳.1重瘍の抱える問題点 (1/2)

小児の固形がんの中では最も発生頻度が高くてt

かつ死亡率の高い疾患である      |
小児のがん死の最大の原因は脳腫瘍である
LI治療法の選択が極めて難しい

li日 本においては,少ない症例が多くの施設に分散するこ
とでt治療水準の向上を妨げている

日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

ri施設にようて受けられる治療に大きな格差が生じている

.            1‐ |

小児脳腫瘍の抱える問題点 (2/2)

・ 高度な機能を持つ脳に対する治療の結果、命が助
かつても重い障がいが残ることが多い  ~
[」 成人後も継続する治療の経済的負担が大きい
こ]障がいにより、成人後の_自立が難しい

・1載醤ざ請諺憲需遼層
期の治療を行うため、保育
が必要になる

|

II入学・復学がうまく行かない

薔知能低下、機能低下t体調不良などにより学校生活にう
まく適応できない

;  □発達期の子どもに対する心理的な影響が大きい  ~
|

■

-3-



要望     _
1.治療のための制度と体制の確立

2.集学的治療の(チーム医療)の推進  一

3..長期フォローアツプの拡充
4.行政による支援制度の拡充

5.就学(入学t復学)に対する支援
6.上記全てを踏まえた治療施設のセンター化

日高度な治療を行える設備やスタッフの配置
腱症例の集約による治療水準の向上  :
暇子どもの特性に配慮した専門的なケアの実施

口医療機関ごとの治療実績の公開     ■i

毒適切な治療機会の選択を可能に'

■地方における治療の支援
由地域格差の解消(遠距離通院の問題)

□挫点病院と

“

π病院の連携
■病理診断や症例の登録制度の整備  ■

:■
医療機関紹介の窓口設置    |  _ |
暉初診やセカンドロオピニオン先の相談      |

-4¨



■ -1 -1 :`

■

‐

要望2:集学的治療(チーム医療)の推進

関係各科の連携を強めて欲しい

二各科の意見が一致していなかったり、情報が共有されて
いない場合がある

1,関係者の間にチニムワークが不足していると感じられる
場合がある

全体をリードする医師やコTディネータが必要
il親が連携の要になるのでは困る

1.               

‐i,||:

要望3:長期フォロニアップの拡充

由「小児脳腫瘍フォローアップ手帳」の作成

・
1小児科から成人各科への引き継ぎ

Li転院時の情報提供   、

[「 行政や学校などへの相談時の基礎情報■

1」 セカンド・オピニオン時の参照情報‐

■フオローアツプ外来の拡充す   1
隕晩期障害(晩期合併症)への対応
菫心理社会的問題への支援

田他科との円滑な連携

[1健康管理教育

-5-
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初期治療における拠点病院べの遠距離通院のため
の経済的補助 (交通費と滞在費)

小児慢性特定疾患や障害者認定などの手続きの簡
素化、スピード化      |
高額な医療費が重複する障がいへの高額医療費
限度額見直し       |
内部障害 (高次脳障害t内分泌異常など)の障害者
認定

成人後も継続して必要な治療に対する医療費等の
支援の継続   ‐    ‐

就職斡旋など自立に向けた支援       ■

・
:肝
        ■・ ‐    ―

1 要望5:就学に対する支援の拡充 ■

■入学や復学を学校と調整するJ―ディネータの拡充

「

学校生活をサポニトする補助員の拡充 : .  ~
1■ 教職員の病気への理解と対応を深める研修やマ

ニユアル等の整備 ■   _   : :
■公立高校に病弱児学級を整備■

■

　

　

　

■

■
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礁界       ■‐

参考資料

■1             「 :■

_シンポジウム「守る」について   1
・ フォロ■アップとQoLの向上をテTマに、治療の現状から学

校や1専来の自立まで、多様な切り回から講演とディスカッ
ションを実施          l

・ 開催:2008年 11月 3日       | ,1
畠講演者:      :

日北海道大学病院脳神経外科澤村豊先生
[l国立育成医療センタニ研究所副所長藤本純一郎先生
[1国立育成医療センター第一専門診療部長横谷進先生
」聖路加国際病院小児科医長石田也寸志先生        '
c」 教育相談コ,ディネニター学校心理士荻庭圭子さん

■1小児専門看護師有田直子さん
.  口NPO法人脳腫瘍ネットヮTク代表富岡英道さん

-7-
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111                1=|:

アンケ‐卜調査について

実施時期

回答総数

対象者

実施方法

主催者

協力団体

公開場所 .

鵬医師の治療実績:51%
由医療設備が整っていること:48°/o

由紹介:38%

暉通院のしやすさ:280/0

日評判:17% _
轟こども病院であること:

目的
小児脳腫瘍をとりまく問題を解決するために、基礎
デT夕を集めt問題点を明確にしt解決に向けた問
題提起と提言を行う ■

2008年9月

88名        :
小児脳腫瘍の患児の家族 ‐

Web上での匿名回答

小児脳腫瘍の会  :  、     =
彙cranb park・ ,髄芽腫・PNE丁家族のフォーラム

,

NPO法人脳腫瘍ネットワーク ■

http://― .Dbin.iO/hpl′ library/conf1 6/survey sul■ ma:v.html

、                                       13

15%

-3-
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_・ 尋
`ヽ

・ セカンド・オピニオンを受けた人:60%
出そのうち2回以上受けた人:60%

■受けなかった人のち、「必要性を感じなかつた」人:44%

「
残りは「受診先が分からなかった」「紹介状が貰いにくい」「主治医に
遠慮した」など、受けたくても受けられなかづた人が少なくない

■主治医に知らせずに受けた人:31%
口理由は「主治医に遠慮した」「時間が無かつた」など

■セカンド・オピニオンについてのフリーコメント:29件
ロセカンド・オピニオンの重要さについて

′ ロヽセカンド・オピニォンの受けにくさについて
[1病院や主治医の対応の問題点の指摘、など

コメント:

最善の治療を受けるために重要なセカンド・オピニオンであるが、情報の少なさや病
院・主治医の対応不足もあり、十分に活用できているとは言えない状況である。

治療情報について

・ 治療の内容が十分に理解できなかった人:18%

・ 治療ついての情報を十分に得られていない人:36%

コメント:

インフオームド・コンセントもありt治療についての説明は必ずされる様であるが、すぐ
に内容を理解することが難しい場合もある。特に最初の診断時はこの数字以上に理
解は難しいのではないかと推測される。
治療情報の不足については、特に晩期合併症に関する情報の不足をあげる声が多

15

16

かった。

-9-



=集学的治療を受けた人:78%―

・ 集学的治療の必要性について説明を受けた人:63%

・ 集学的治療を推進する上での問題点に対するフリーコメント
口件数:55件 (6割以上の方がコメントを記入)

Ⅲ関係各科の連携不足を指摘するコメントが多数

コメント:

脳腫瘍の治療には、手術、化学療法、放射線といつた複数の療法を複雑に組み合わ
せた集学的な治療が必要であるが、その取り組みについては、患者側からみて不安
に思わざるを得ない状況が見られる。

17

教育について

・ 院内学級への転入がスムニスで無かうた人:35%
■復学がスムースで無かった人:34%
■入学がスムースで無からた1人:15%  `

・ 学校の患児に対する配慮は不十分と思う人:44%
畠教育関係者への意見日要望:21件

唾学校側の対応にたいする改善要望が多数

コメント:

学校や教師に病弱児に対する理解を求める声が多数よせられている6    ‐

シンポジウムでは、教員関係者から病弱児をサポートする教員の不足についての指
摘もあつた。

-10■
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コメント:

一生庭続く晩期合併症に対する医療費の補助に対
、   1する要望が多い。

■

　

■

　

■

支援について

口 自立:43%
口就職:41%
口進学:41%

日常生活において不安や困難を感じている人:92%

行政の理解や支援は十分でないと思う人:88%   .
支援制度について改善して欲しいところ (複数回答)

11成人後の医療費F77%
[J各種助成の諸手続:52%            :
口障害者枠:49%          :
□ 自立支援:48%       ′    .
今後不安に思うこと(複数回答)●        ―

L¬ 再発:71%
[J成人後の医療費:57%

[」 学校生活:35%    また障がいを負つてしまった子ども達の教育・就職・
自立などに対する支援を求める声が多い。

19
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2o09年 10月 17日 (土)                              ガ蜆月当鷹瘍の会作成

第 2回小児脳腫瘍の会シンポジウム「拠点」～Л当腫瘍の子 どもを救 うために

ディスカッション要約

シンポジウム実施 日時:平成21年 10月 17日 (土),11時～17時

シンポジウム実施場所 :かながわ労働プラザ 3Fホール        ,
シンポジウ

^実
施目的:小児脳腫瘍の治療の実態を患児家族のアンケー トにより把握し:問題に詳しい先生方と

患児家族とのディスカッションにより治療体制の改善策を探る。

参加者 :139名

第 1部  基調講演         _        F                 .
演題「小児脳腫瘍の治療現場」

北野病院 月肖神経外科 高橋 潤 先生

演題 「小児脳脊髄腫瘍治療の進歩 :多種スタッフチームによぅ診療体制 (multidisciplilar,team approoch)

の確立 と展開」   ヽ                   ′

埼玉医科大学国際医療センター ガヽ児脳脊髄腫瘍科 柳澤 隆昭 先生

演題  「こどもの権利と小児がん、そして脳腫瘍治療を考える」

大阪市立総合医療センター 月、児医療センター血液腫瘍科 原 純一 先生

演題  「小児脳腫瘍の治療に必要とされる体制とさまざまな課題」             
′

北海道大学病院 月肖神経外科 澤村 豊 先生

第 2部  患者家族の体験談と問題提起   .
｀
ディスカッシヨン    :

ん第 2部 ディスカジション要約ん

司会 :テーマは拠′点。脳腫瘍の子どヽを救うために今の治療体制の問題′点と課題を整理、拠′点化への提言ができ

ればよいと考えている。先生方の講演にもあつたように行政での指導はなかなか望めない。患児家族から声をだ

していくことは重要であると思う。       '
ディスカッションは、ここにいる患児家族が意見を出し合って、専門家からの意見を交えて討論できればと考え

ている。今回、なぜこのシンポジウ

^を

始めることとなったかを説明したい '(ス ライド):

スライド1 小児脳腫瘍という病気の厳しい現実  .
口 小児の固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

■ 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、命が助かつても生涯に渡‐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

スライド2 小児脳月重瘍が抱える課題領域 (講演会シンポジウムで取り_上 げた領域ノ)

● 診断/初期治療・継続治療′/長期フォローアップノ

● 縁デロケア                              ′   ｀

● 終末期医療

-12-
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● 学校生活ィ/砒職 。自立                            琴ニ
.   

● 介護・福祉

8年間会にて勉強、講演会などを行い。問題把握・情報発信など活動の中、治療についての問題解決が先決。

スライ ド3 敏善の治Jヽイを受けるには?

'  親の願いと悩み―最善の治療とは何か、どこに行けば受けられるのか。

、  専門家の声―高度な治療をできる施設が限られており、そこでも十分な治療実績がない

一少ない症例数が多くの施設に分散することで治療の向上を妨げている

―その結果として施設によって受けられる治療に格差がある

これに対しての答えとして午前中の先生方の講演にもあつた、センター化、「拠点化」が必要なのではないか。こ

こに今回、焦点をあてることとした。

スライ ド4 拠点化は課題解決の出発点 (医療ヽ生活領域)

拠′点化→診断ノ/初期治療・継続治療/長期フォローアップ

→緩和ケア/終末期医療

→学校生活/介護・福祉/就職 。自立               
｀

スライド5 シンポジウムの目的

①小児脳腫瘍の治療体制の現状と問題′点を共有する.:

②問題解決のための拠点化の必要性の確認 (期待される役割、あるべき姿、現状と課題

③拠′点化の実現に向けた取り組みを進める (医師、行政、患者会が夫々取り組みが必要)

司会 :先生方に拠点に関してクリアなビジョンをいただいた。とくに我々患児家族が行動を起こすことが大事。

次のステップヘ進みたい。ディスカッションヘ…とにかく皆さんのご意見、声をいただきたい。ガヽ児脳腫瘍は厳

しい疾患。小児が罹ることによって多くの問題が生まれる。8年間の活動を通して様々な問題を認識してきた。以

下スライ ド6,7を使用 し、問題分析。

スライ ド6 患者家族から見た治療体制の問題 (患児家族のアンケニ トよりまとめたもの)

◆ 診断に時FH5が かかる (誤認、時間ロス)

◆ どこの治療施設にいけばよいのかわからない (情報が少ない、セカンドがうけにくい)

◆ 満足のできる治療結果が望めない (予後が悪い、重い障害など)

◆ 医療体制が不十分 (格差、診療科間の連携がよくない、.緩和ケアが不十分)

◆ 終末期医療体制が整備 されていない (小児に対する専門的ケア、維持療法などほとんどされていない)

◆ 家族の負担が大きい (経済的負担、家族 。きょうだいの精神的負担)    ′

スヽライ ド7 医療者からみた治療体制の問題 (医療者側のアジケー トをまとめたもの)

◆ 患者が集積 されていないマ各施設の経験値が低い

◆ 適切な診断・治療方法の選択が複雑で困難                   ,
◆ 病理診断が不正確

◆ 海外の最新情報が不十分                                     .
◆ 各施設の医療者の献身に任 されでいる                             ・

◆ 診療ガイドラインが理解されていない

◆ 各診療科の連携の問題

◆ 後遺症が複雑多岐。よつて学校、社会、
:家

庭に対する長期にわたるサポートが必要
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司会 :各施設に症例が分散されるという話があつたが、分散する最大の原因は? ~

医療関係者 :分散というか発見されて画像診断がつけられた時点ですでに分散が始まっている。診断したところ

から移動しないでそこで治療されている現状:分散というよりは症例が集まってこない。私立の病院、大学病院

にも言えることだが、病院経営、EXE師 自身の経験集積の目′的で、多少無理でも自分のところで治療をおこなって

しまう。非常に程度の低い問題。例えば自分のところで手術を失敗するよりもできるところに行って帰らて来て

もらった方がいいという当然のモラルを持つことと行政面 (医療制度面)では紹介したらお金がもらえるような

制度にすればいいと思う。

医療関係者 :小児脳腫瘍患者の最初の症状は、吐き気や頭痛などありふれたものが多く、偶然に受診した小児科

などで医療が始まり、どこかの段階で診断がつく。その時に以下の点が問題。
~

。最初に診療する二般の小児科医や脳外科医に小児脳鷹瘍がどういう病気であると認識されているか。
。それらの医師に治療の体制として一施設に集約させる必要性がどの程度理解されているか。

・具体的に拠点病院といえる病院が身近ではどこにあるかということを各地域の先生方が知つているか。

これらのことが最前線の医師たちに伝わうていれば自分のプライドだけで、自分で診療をしていこうとぃぅ医

師がそれほど多いとは思えない。これらのことが最初に診療にあたる一般の医師にそれほど知られていない。集

約化の必要性と具体的な拠′点病院が医療関係者に知られ、認められるようになれば状況は変わうていく。

最初に診療にあたつた医師の態度の問題などがアンケートで見られた。モラルが低い医師は問題に違いないが、

実際には、症状がでた最初の段階で、医師が小児脳腫瘍と診断できることけ少ない。診断が早くつかなかったこ

とをご家族が後悔されているときには申し上げているが、成人の一部の癌のように、小児脳脊髄腫瘍では早期診

断そのものが容易ではなく、早期診断で治癒率が向上することはないことが世界的に認められている。「診断がつ

いた後に、どのような診断治療をするかに進歩の余地があると考えられている。

医療関係者 :外科は手術 したがる傾向。分散とは、かつては非常ll小 さな施設でも手術が行われていたが、最近

では次の段階一大きな病院での分散 (大学病院で手術(と い う時に、大学によっては小児脳腫瘍がほとんどこな

いところもある。)が あるのでは。かつては小児の固形腫瘍を一般外科でみていたこともあるが、現在は小児外科。

同じようなことが小児脳腫瘍でも起こるのではないか。地域によって違う。分散の実態 (レベルー大学病院かも

っと小さな施設なのかも含めて)を把握したい。

医療関係者 :地域での分散、施設の大小の分散両方ある。地域でも中堅の病院 (市立、靖立病院)で もィヽ児脳腫

瘍の分散はある。東京都内の数十の大学病院でも分散している。分散の原因は、医師の側のFH5題 (医療経済。モ

ラル、外科は自分の興味で引き受けたがるなど)、 患者さん側の原因に関して言えば、遠距離の施設よりは近いとヽ

ころで通いたい、という希望などが考えられる。地元の病院で何かができる、といぅ発想が非常に複雑な小児脳

腫瘍という疾病にはそもぞも無理なことであり、適切な専門医・専門施設にかかることが重要であることを患者

側も理解すべきしだからこそ行政がそれを援助し患者側に力を貸さないとこの分散はなくならない。患者きん側
からも集約していかなければならない。

司会 :ア ンケニトでも、治療実績がないのに治療してみたいと言われたケース(紹介をお願ぃするとその施設の

関連病院なき限定された施設を紹介される。1医療者の間で、どこでどぅいう治療が行われているかどの経度共有

されているのか。

医療関係者 :医師にとってもわからないと思う。例えば、自分が心疾患 (弁疾患など希少な)にかかってどこの

施設に行こうかというと、わならない。ノJヽ児脳腫瘍は非常にめずらしい。ガヽ児科の医師にとっても脳神経外科医

にとつてもわからない。月ヽ児脳腫瘍のセンタ‐化が現にないのでわからない。どこにいつたらいいという観点よ

りも「どこにあるか」がわからない。先生の発表の中で「子どもがかわいそう」とぃう報道の取り上げ方を指摘
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していたが、やはリメディアの力は大きく、小児脊髄腫瘍科があるをい うことがわかったことにより、かなりの

人が行つている。どの施設があるということなど、どこに何があるかを知ってもらうことの働きかけは重要であ

る。

医療関係者 :指摘の通りと思う。子どもの大きな疾患だから、とりあえず県内の小児病院や大きな病院へ行け、

となつているのが現状だろう。問題はそこで治療ができないとなった時、どこかを紹介できるかということ。患

者をどこに送るかとなったとき、ある程度は調人るが、やはり把握している情報が不十分。公式のように固定化

したルートがあれば別だが、ないから分散するのだろう。    ・

医療関係者 :治療成績の公示などHPで掲載されているところもあるが、週刊誌が手術件数でわかる○○という報

道もされているがくはたしてその数字が正しい情報を反映されているかどうかが疑問。同じlla器でもメディアの

露出が多い人がいぃのかどうかも疑問。信憑性のある成績がわれわれにもわからない。患者さんにはもっとわか

らない。数字で出されているものを額面通り取つていいのかという問題もある。             :
患児家族 :先生が「自分のところで手に負えなかった場合、調べて他に回す」

‐
と言っていたが、その際の「調べ

る」とはインターネ ットで調べるのか?

医療関係者 :基本は同業者に聞いて回る、ということ。知り合いなど。

患児家族 :専門家の先生にあたりとつけて電話して聞く、ということか?

医療関係者 :例えば愛知の小児循環器の患者をどこに回そう、となったら、名古屋の自分の知り合いの小児科医

に聞く。

患児家族 :患者側は結局インターネットに頼るしかない。同様に、先生方もどこかに情報がトータルにあるとい

うわけでなく縁故の状態ということか?

医療関係者 :それは医療に限らず全てにわたってそうではないか。また公表されている情報はあくまで数字だけ。

もちろん広くインターネットなどでも探してもよいが、患者紹介は即断即決しなければならず時間をかけてはい

られないもの8

患児家族 :患児家族のアンケニトでも治療実績公開というのは大変望まれていたが、実際公開についてはハード

ルが高いのか。                 1
医療関係者 :評価の指標について、色々な′点を考えるべき。設備だけでもないし、成績 。実績・スタッフの経験

値など様なな観点がある:またスタッフが移動すればォンタイムの情報を反映しきれない。成績については分母

が小さいので、むずかしい。パーセントではなく、何人の患者がどういった状態かというものなどの方がよいの

では。イギリスの例でいえば、評価によりとある小児病院の心臓手術の成績が非常に悪いことが判明して問題と

なつた。また数が少ないと治療成績の中にはビギナーズラックのようなものも含まれてしまう。そういった表に

出ないという部分はある。それにしても数がなぃとできない。尋者さんが集まってくる、あるいは一定年数がた

つと信頼できる数値がでてくる。成績よりはまずば「実績」からのスター トではないか。

患児家族 :症状が重篤な状態で救急に運ばれたり、正確な診断がっかず色々な病院をまわる。診断がついてもど

この病院がその治療に一番いいのか。患児家族は情報がほしい。やはり家族が捜すとなるとインターネットに頼

る。先生方のHPを見て伺っている状態:ど うすれば、大く大きな情報網を確立できるのか。やはりHPをみて章

門の科があるということを知って来られることが多いのか。

医療関係者 :我々のところでは、開院後に患者数が増えるに従って病床を増やしていくような状況であったため、

受け入れ能力の問題があり、今のところHPではあまり情報を書いていない。われわれが小児脳脊髄腫瘍を専門に

診療を始めたことを知っている先生方から紹介していただいた患者さんを受け入れ始め、その情報が次第に伝わ

つていき年々患者さんが増えている。              `             、
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医師同士が互いに、ガ`児脳腫瘍の治療には、どこの病院がいいのかわからなぃ理由のひとっに、日本の医療の

中では、同じ専門でもスタッフが地方や、出身大学をこえて移動するということがあまりないことがあげられる。

欧米では出身大学に関係なく施設を移りながら研修し、専門性を持つと基幹病院で専門医として修業する。多く

の施設をまわりながら研修する間に同じ分野の多くの医師との交流し、また競争をして地位を獲得していく。ど

の病院にだれがいて、その病院はどんなことをやっているかがわかっている場合が多い。日本ではごく限られた

個人的っながり、同じ専門の中で医師の交流はあるが、他の病院でどのようなことが行われ、どのようなレベル

の治療が行われているのか医師同士でもわからないことが多い。

司会 :会場から質問を募る                        、

患児家族会場 :初期症状 (頭痛・吐き気など)か ら小児科医が脳腫瘍を発見することが難しいとされているが、「必

ずしも脳腫瘍は早期発見でなおるわけではないJと おっしゃったが、このアンケートにも書かれているが診断が

つくまでに大変時間がかかり、施設も転々としている人が多いと思う。息子は小児神経科にたまたまかかってい

たため、症状が出始めてその医師にかかつたにも拘わらず、見抜けず。その当時は、患者自身も知識・情報がな

く、医師に診ても、らっているということだけで安心をしていた:頭痛が長く続くので大変多くの施設を転々とし:

風邪、成長障害などの診断だつた。たがCT検査はなかった。具合が悪くなり3カ 月後物が二重に見えるようにな

つて眼科で見てもらってすぐに脳に何かがあることを指摘された。しかし、主治医にはCTは とってもらえなかっ

た。その時は子どもは歩けない状態に。次の紹介先でやつとCT、 直ぐに手術とならてぃる3そ うなったら情報を

調べる時間など患埠家林にはないp早期診断であれば症状も深刻になっていず、情報を調べる時間もあるのだろ

うが、現在、初期治療で余裕のある人はほとんどいないと思う。頭痛、吐き気を訴えても医師の側で小児脳月重瘍

を全く疑わない現状がある。先生方はどのようにお考えか:               :
医療関係者 :最初から医療機関を受診したのに診断がつかず、症状がひどくなってからようやく診断がらくょ

うな場合、ご家族の想いは十分理解できる。見抜けなかった医師を弁護するわけではなく、頭痛や吐き気など

症状がでた最初の段階で脳月重瘍という診断がつくことは少ない。月♪児脳腫瘍の診断までにかかる時間はどうな

つているのか、また診断までの時間を短縮させることができるかを検証した論文がいくつかある。診断機器が

開発され、CT、 MRIな どを導入されるようになっても、そうした画像診断技術のなかった時代に比べても、診断

までの時間は短縮されていないという結果がでている。経験ある小児科医でも早期には診断できないような状

況があり、医学教育などによつても変えることができなぃ部分があ:り く 診断まで時間がかかるのは「どうし

ようもない」こともあるのは知らておいてほしい。小児科医にできることは、可育旨性として脳月童瘍もあること

を考えるのが第 1で、後は頭痛、吐き気などの症状が改善するまで、脳腫場の疑いが否定されるまでは見続け

ることが、見逃さない唯一の道である。患者家族の訴えや心配を決して無視せず、症状が治るまで責任をもつ

てフォローするのを忘れないことが重要である。小児科医が研修を積んでぃく際に、脳腫瘍の子をみる機会は

ほとんどない。第 1線の医師に脳腫瘍という疾病の存在を、学生時代、卒後|、 教えれば、疾患の可能性を頭に

置きながら診療にあたり、事態は、少しは変わるかもしれなぃ。医療機関にかかりながら早期に診断がつかな

かったことを、ご家族自身がいつまでも強く後悔されるようなことがあるとしたら、このようなことからそれ

は大変酷であると思い、先の発言をした。        、

患児家族会場 :ガ 児ヽ科の先生と脳神経外科の先生がこのように一堂に会して、そういうことを伝え合う機会とい

うのはあるか6

医療関係者 :今の`と ころ脳外科医と小児腫瘍科の医師が一掌に会して議論をするような機会はなかなかないが、

最近は少しずつ変わつてきている。日本全国の傾向ではないが、T部の中でそうした動きがあるこ:脳腫瘍は脳の

腫瘍のみの病気ではなく、全身性の疾患でもあることから、脳外科医。小児科医がそれぞれの立場から見ていか
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なくてはならない。その必要性を認め連携して診療をしていくこと1ま必要であり重要であると考える。 纂 ;

医療関係者 :子 どもの脳腫瘍をわたしに紹介してきたのは、小児科医ばかり。2002,3年以降、小児科と合同カン

ファランスをしていく中、先ほどのお話のように小児科医になっても小児脳腫瘍をみたことはなかつたという医

師が多かったが、院内で一緒に見ていくうち、その後地方にいらたその小児科医が些細な症状を見導さず、自分

のところに紹介してきた。システムとして教育制度は今なぃが、一緒に働くことによつて彼らの注意が喚起され

て、見逃されていたこどもたちが少しでも助けられているという事実がある。

患児家族会場 :あ りがとうございます。それが院内だけでなく広く広がっていくことを望む。

司会 :事前のアンケー トから、57名 中うち3カ月から半年かかった方が6名。12名 は親が異変を感じてから診断

をつけてもらえるまでの半年以上かかつている。時間は長いし、施設数も多い。患児家族からみるともう少し早

く見つかる手はないのかと思う。     ・

医療関係者 :診断までの時間と治癒率にはたして相関があるかどうか、早期診断が有効かを調べた研究がある。

非常に逆説的な印象を受けると思うが、最初の症状が出てから診断がつくまで早いものほど、予後が悪いという

傾向がある。逆に症状がでてから診断が着くまでの時間が長いものは経過が良い傾向がある。脳幹部腫瘍・脊髄

腫瘍、髄芽腫でもそうした傾向が明らかにされている。悪性度の高いものほど進行が早く、症状が出てから重症

化する時間が短く、早期に診断がつく。そういつた側面があることを心にとどめていただければと思う。疾患に

よっては診断までの時間を短縮しようがないものもある。もちろんだからといって、小児科医が見逃してもいい

ということには決してならない。

患児家族 :患者家族は最初から精神的に苦しんでいる。辛い治療、後遺症、こういう重荷に耐えられなくなり治

療後に後悔してしまう、という患者側の気持ちもご理解いただきたい。

医療関係者 :診断後、治療選択に時間がなく、時間がたつにつれ「あの時こうすれば=・ 」という後悔の念をもた

れることが多いことは理解している。いろいろな重荷から少しでも解放されればとぃう気持ちから先のコメシト

をした。小児科医の無知による場合も時にはあるが、誰でもどうしてもどうしようもない診断の遅れというもの

もある。本来後悔する必要がないことについてまで、理不尽に後悔をされることのないよう、診断後がついてす

ぐめ時点で、もつと早く診断ということがありえたかどうかをご両親にお話するようにしている。

司会 :´ 他に質問…  て

患児家族会場 :今 日の話で、イギリスは 8、 豪州 2、 日本では 100以上の施設が治療といっていたことがショック

だ。小児脳腫瘍の治療をする資格のない病院が初期治療をしたために、救えるはずの命が救えなかった。そうい

うことが今でも限りなく起きてしまっている。何とかしなければならないのに、行政にしてもデータの集積すら

できない、医療施設でもデータを集めることができない。ここにいる患者家族が少しでもできること、この 100

以上める施設をなんとか 10以下に集約させられないかという声を上げられないのかという想いに駆られる。治療

を任せられないという医師がいるばかりに、負わなくてもいい重荷を背負つている、そうした人は英国や豪州で

ははるかに少ないのでは。この会の中でもなんとかすることはできないか。

医療関係者 :お つしゃる通り、100以上でなく数百で診断、治療している。

司会 :数百というお話だが、先生方から見て日本でここに治療を任せられるとぃう施設はいくづくらい?

医療関係者 :大学病院だけで百数十、その中で小児脳腫易の手術をやらないといっている脳外科のないところは

ない。その他にいくつもの他の施設が出てくる。まずは、この施設数の多さ (数百)を認識しなくてはならない。

医療関係者 :脳腫瘍に限らず、日本の医療のすべての分野、成人にも小児に言えることは、どこの病院にもいけ

るアリーアクセ不がある。日本の医療のよい面でもあるが、裏腹に診断の遅れなど悪い面がでる。IIRI~の 普及率は、

ヨーロッパにくらべて日本は数倍も普及している。そういった面が裏目にでている。もうひとつには大学病院自
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体がすでに限界に達している。終戦後から大学の形はなにも変わっていない。大学のだ貰や教員の数が減ってき

ているにもかかわらず、かつては研究と臨床だけだったのが(10年ほど前から教育も本気でやり始めもう完全に

無理な状態:大学病院が今後生き残る道は「メディカルセンター」として欧米並みに別個の病院として独立して

スタッフをおくこと。医学部の方は、研究と教育に特化するという形でないと無理。大学病院だから高度な治療

が受けられるとい う風に見えてしまうのが二番問題L各大学病院に小児がん、小児脳腫瘍の治療をやる気が本当

にあるのか問い、ないならば撤退していただく。やる気があるのならばそれなりの人材と施設を整える。大学病

院では専門性を持った医師が流出してしまう構造がある。大学病院以外ではスタッフのスカウトなどお金を出し

て集める。
っくるが可能であるが、大学は出たとこ勝負の面がある。小児脳神経外科t腫瘍科など独立した診療

科としてスタッフを常に確保することができるが、今の大学病院は脳外科、小児科などとなっていて必ずしも小

児が扱える脳外科医や腫瘍が診療できる小児科医が確保されているとは限らない。

医療関係者 :数をしばらなくてはいけないという患者さルの指摘があつ、たが、患者側から何ができるのか、とぃ

う疑間に対しては、まずはこうした会 (シンポジウム)を今後も継続させていくこと、メディアの方の協力を経

てく世の中に声を上げ続けていくことが大切。今日議員の方も来ておられるが、治療の現状、悲惨な状況を変え

るためにはセンター化が絶対に避けて通れないと医師の側、患者側で声をあげて行政に訴えること。イギリスな

ど制度をきちんと持つている国もある、なぜ日本ができないか、という′点に注目を集めるようにすることが重要。

医療関係者 :が ん拠点という制度はすでにあるので、小児がんの種類は色々あるが、小児脳腫瘍の拠点となる条

件・基準 (ガイドライン)を出すということは決してむずかしいことではないざイギリスはオフイシャルにマニ

ュアル・ガイドラインを出しているが、嫌でもそれを順守する形となる。学会などでこの議論をすると喧々譜々

となり、施設がひとつふたつと抜けて行つてしまう。第二煮が言つてくれるとありがたい。成人がんのがん専門

医制度についても日本がん治療学会と日本臨床腫瘍学会の折り合ぃがつなず「がん治療認定医」というのにとり

あえず落ち着υ
_ヽ た経緯がある。成人がんの拠点病院の要件の決定と拠′点病院の指定には学会は関与せず、厚労省

が立法化をしてトップダウンで決めた。成人がんについて拠点を示した厚労省が小児がん拠点病院の要件を示す

べき。あとは専門医制度の確立が必要。        ｀

司会 :名前をあげてどういう病院が良いかなどの情報を共有したいが、■者自身が、
~良

ぃ悪いを決められないざ

当会のコミュニティーの参カロ者は300名 強、患者間で共有するとしたら、自分のかかつている病院はこうだとい

うしかない。さきはどはかかってよぃ病院の数を何らたが、ぃっそ病院名をだしていくなどの方法はないか。

医療関係者 :そ ういうものを出す時に、その情報がどれだけ客観性。公平性がたもたれているかが大事。そのシ

ステムさえきつちりしていれば良いのでは。    ′

司合 :誰がそのシスア■を作るのか?           :
医療関係者 :作 りたい人ということになる。イギリスの例でいくと厚年労働省が中心となって作らた独立機関が

ランキングを行つている。             .              
｀    '

司会 :行政がづくるべきか?

医療関係者 :医療サービスをどのようにつくつていくか。これまでは厚労省が何か取り上げて、日本医師会など

と決定するような形。後期高齢者、○○医療制度などと、その場その場で新たな医療政策がでてくるが、日本の

医療制度全体の中での位置づ
|ナやト

ニタルでどのように医療制凍を設計するつもりかなどの説明がなされず、断

片的な説明なので国民の理解が得られない。老人の医療ヤ|っいてはこれまでどんどん出てきた。それを子供の医

療に向けてほしい。医療制度を考える時に狭い範囲の当事者だけでなく、第二者機関′
。関連団体・地域などの声

を吸い上げるようなシステムを作る、これを我々がお願いをして行政に中心となってやってもらう。

司会 :中長期に考えるとそうした医療制度改革となるが、短期的に考えると、今日。明日と診断を受けてぃる人

-18-



…・ にこういうことを考えなけオυばいけない、あるいはこういうところを見な(てはいけないということを何か伝え・

られないか。

医療関係者 :10年来考えているが、小児脳腫瘍の診断がついた後では治療開始までの時間がなく、情報を収集し

ている時間がない。従うて、子どもがいる家族に脳暉瘍になったらこうすべきというのを何かの形で伝えておく

しかない。その中に月肖腫瘍になるお子さんがいるので。ひとつは先ほどいったように各病院に「脳腫瘍と診断さ

れたら」とぃうパンフレッド・ポスターを置くなどして啓蒙してもら
｀
う。 ・   :

患児家族会場 :「一般の人に」というところで「知ろう !小児医療守ろう !こ ども達の会

http:〃shirouiryo.com/pr6file/profilot html」 が、妊婦のたらいまわしになったり、小児科医が減うていると

いうことで親たちで何かできることはないかということで地域ごとに勉強会等々、一般啓発を行い全国的に広が

つてきている。その会と連携して、「頭が痛い」「嘔吐」の時には脳腫瘍のような大きな病気が潜んでいるという

ことを啓蒙していくといいのでは。また、患者が集積されていないために、各施設の経験値が低いというところ

で素朴な疑間ですが、集積された場合に、どういう施設が選ばれるのか、どうぃう先生方がそこに集まる.こ とが

できるのか。を知りたい。

医療関係者 :こ うした小児脳腫瘍の集積化・センター化を実現するのに一番後押しするものは何かと考えてみた

い。 小児脳腫瘍の患者家族にとっては、lt■点化の必琴性は明らかなことであっても、一般には理解が得られて

いない。公に訴えても、小児脳腫瘍だけを特別に公が支援してくれるようにはならないだろう。学会などでも、

他の疾患のことや、様々な要素から、バランスがとられるうちに拠点化の声は薄められて実現しないままになる

ことが多い。拠点を作るとして、そこで働く人はいるのか、ガヽ児科医、脳外科医の中で、小児脳腫瘍に専門的に

関わろうという人がどれだけいるのか、その能力のある人はいるのか。月ヽ児神経腫瘍科医が日本にいないといわ

れているが、どうすればよいのか。これらのことをよく考えて、そこから始めてぃくしかない。数は少なくても、

こうした問題を解決 しながら、拠点化することができれば、次第に拡大していくことができる。全国一斉の大規

′ 模な拠′点化は、人がいなければ難 しい。 少ないながらも小児脳腫瘍に熱意をもつスタッフが集まり、拠点化が

実現できる病院が現れれば周囲にその必要性は伝わって、拠′点が広がっていくだろう。先に触れられたイギリス

での、ガイドラインの整備、医師数の整備による拠点化の推進は最近のことで、拠点化自体はその前から達成さ

れていた。稀な難しい病気はできるだけ集めて集約して診療する必要があると考えられたことがあげられるが、

ョーロッパでは民間の力が大きい推進力になっているqイ ギリスの王立 (公立)病院は予算の半分が国家予算、

半分が寄付で賄われている。日本でただちに同様のことは期待できない。イギリスでの診療拠点の整備では、そ

れを支持する一般の人々、そして患児・家族の力がイギリスの今の姿を作つてきた。 日本の制度の中で個人寄付

が直接ある病院だけに向いて、スタッフ数を増やすという形での拠点化は今のところむずかしい。制限の中で、

具体的に変わりそうなところはどこかを捜して変えていう必要がある。例えば今ここにご出席の先生の所ですで

にセンタ‐化されているところをみなさんが情報伝搬すれば集まうてくる。あるいは、センタ∵化がないために

みな,さ んがどういう想いをされているかということがよく一般に伝わるようにするだけでも大分違う。欧米のモ

デルは出来上がったものを見ると非常に理想的だが、初めからあったわけでなく、公の力というよりは民間 (人 )々

1の
力の方が大きく働いてひとつひとつ作られていったものであることを知つてほしい。われわれにも変える勇気

・が必要。

医療関係者 :日 本でもイギリスの小児ホスピスの機能を導入したいと考えているが、才ギリスのホスピスも́寄付

で賄われているb日本ではイギリスのよ.う に寄付が集まるとは思えない。経営に億単位が必要なところ、がんぼ

らても数千万しか集まらない。日本は寄付が集まりにくぃ風土がある。個人からの税金という形で寄付をいただ

いで投入するしかない。また拠点化について他にも色 難々病があるのに「どうして小児脳腫瘍なの?」 「どうして

8
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小児がんなの

']と
聞かれたときにきちんと答え号れるよう理論武装をしなぃとならない:日 本では周産期医療

などはすこやかな赤ちゃんのために、という誰にでもわかりやすいということでかなり前から整備が進んでおり、

最近問題が挙げられているが世界的にみてもトップレベル。っぎに小児医療では即命にかかわるといぅことで小

児がんの話になると思う。難病は慢性疾患が多いので、福祉方面の別のシステムであろう。小児救急 (高度救急)

は今問題となっているが、拠点化をして整備していこうとなっている。そこで小児がんの拠点化も提言できると

思う。例えば小児がんの新患を年間 150名 受け入れる小児がん拠点病院ができれば、その中で50人の脳腫瘍の患

者さんが来る。それだけの数があれば欧米なみに、小児がん各疾病別の専門化も可能。医師は通常 5～ 10年かか

るところを1年で多くの症例を経験できる。にわとりが先か卵が先力、 まず人といったら人を集めてくるところ

から始めないと。                                            、

司会 :他にご意見のある方。

患児家族会場 :小児脳腫瘍専門医が日本にひとりもいないと言つていたが、ル っヽたい小児脳腫瘍専門EIIと いうの

は早大治療を全部する医師なのか?一手に全部引き受けてくれる医師なのか?定義を聞きたい。

医療関係者 :小児脳腫瘍の治療は、三大治療をどのように組み合わせるかの判断が最もむずかしい。三大治療を

すべてひとりで行う専門家は育ちにくく、治療全体を見凍して適切な判断が下せる医師が専門家となる。集学的

治療について、最も適切な治療計画を立てて、治療をリードしていく存在が専F]家である。日本では、おのおの
の施設の状態によって、経験をつんできた脳外科医がその役割を某たしたり、小児料医が某している場合もある。

専門家というのは全体の治療について計画をたて、どうぃぅ風に進めていけばいいのか判断できる人である。患

児家族会場 :先生方が言うような拠′点化がすぐにできないのはなぜか?ど うしてできないのか?数百か所で治療

されているというのはなぜなのか。

医療関係者 :集約化ができないことの原因として、センター化することが最善の形なのだと個々の施設の医師が

理解しているかどうか、実際に自分で治療しないで、他の専F日施設の医師に送った方が良いと各医師が納得して
いる状態になっているかどうか、があげられる。

患児家族会場 :今 この時点で新しく脳腫瘍になる子ども、初期治療している子供、5年たった子など多くいるが、

今1日 は (拠′点化については)議論ばかりで先が見えない。今苦しんでいる子をどうにかしてはしい親の気持ちが

ある。見通しを立ててほしい。拠点化の前に、医師間の連携を図ぅことがまずは大事と思う6ここにおられる先

生は連携をされているが、地方では連携がとられていない。この連携をどのように広めていくかを聞きたい。

医療関係者 :お つしゃる通り問題を提示するだけではいつまでたつても変わらない。変えていくためには変える

ことのできるところを変えていくしかない。
'ま

ずは自分の病院に(患者さんに集まつてもらい、脳腫瘍め治療に

より専念して治療していく。そのことにより本当に診療のレベノンがあがつたのかどうか、権かな変化を起こして

いるのかどうかについて自問した上で、自信が持てるなら、もつと来てくださいと声をあげるつもり。その成果

の評価のためには自己評価ではなく、他者からの客観的な評価も必要である。ある稗凍評価をいただいたら公に

呼び掛けていきたい。その上で日本の医療制度の中でどのような形で拠点化を進め、前と違う状態が作ることが

できたかということを医療者側にも伝えていきたぃ。

医療関係者 :他の小児がんで言うとこの10年で随分変わ?て きた:自血病などはもうとあちこちの病院で治療さ

れていた。この世界に入つて 15～ 6年前、日の前の患者ばかりを一生懸命助けようとしても、他のところできく

なる人がいれば差引ゼロで( トータルで見ていかなくてはと思った。この19年来他のがん、白血病などに関して

は集約化がされてきている。臨床試験などで参加施設を限定していったことがきっかけになっている。少なくと

も化学療法をする脳腫瘍に関しては以前に比べて集約化されてきている。上方、1手術だけで終わる脳腫瘍もある

が、外科だけで終わってしまうので我々にはわからない。集約化が十分ではないのではと思う:化学療法、放射
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線治療とぃうのがひ とつの動機づけ,二なつている。

司会 :色々な問題、格差の問題などいぐらアンケー トをとってもいい治療を受けられる.病院を探すのが大変とい

う回答が多い。それを解決するのが「拠′点」と考えるめだが、でliど うしたら拠′点ができていくのかわからない。

拠点病院を作る具体的な見通しはないのか。|

医療関係者 :ふたつ しかない。まずは「ここは拠′点病院だ」と言つてしまう。もうひとつは専門医制度を作る (小

児脳腫瘍専門医、ノlヽ児脳腫瘍神経外科専門医)。 専門医がいればそこが拠点になる。どちらかまたは両方をやって

いく。患者団体が学会 (月蛍神経外科学会などに)に小児腫瘍専門医制度を訴えて要望書をだしてもらうことも重

要。専門医は学会認定なので。

患児家族 :さ きほどの学会認定の小児腫瘍医は脳腫瘍も確実にカバーしてくれるのか?

医療関係者 :確実ではなくて、なんとか盛り込めたら、それはこれからの課題だと。

患児家族 :私たち (患者が)が声をあげていかなくてはいけないと…。

医療関係者 :それは大きな後押しになる。今小児め血液腫瘍専門医制度を作ろうとしているがその要件として、

経験年数は腫瘍を専門に最低 2年間、白血病は20例以上、固形腫瘍 5例などをおいている。こういう要件の設定

は専門医の「なりやすさ」とのバトルがある。今までは専門医は自分たちのために資格を得るためのものであっ

たが、本来は患者さんのためにつくるもの。専門医は患者さんから見て誰が専門であるかということをわかりや

すくするために作るものでもある。だから、しっかりした経験のある患者のための専門医を作るよう患者会がら

要望を出していくことが大事。小児脳腫瘍の専門医を作るには、症例数を多く診ている、基本的な腫瘍学を修め

ている等々を設定するなど、看護師の中に、保健師や助産師がいる、というイメージで小児腫瘍医に小児脳腫瘍

医をなんとか盛り込めたらと思っている。

医療関係者会場 :ネ申奈川県の現状・拠′点病院化ということでは、数百ある病院の集中化による拠′点化は日本では

ほとんど失敗している。専門を特化することに対しては、小児科医は本当に余裕がない。7000人に1人の小児が

んの患者をオールマイティにやろうというのが現在の小児腫瘍内科医。脳神経外科医の中の小児脳神経外科医は

非常に少ない。当施設はこども病院だが、10年前から白血病の次ターゲットは/1N児脳腫瘍であると打ち出してき

ており、多く治療している。先ほどから診断が遅れるとの話があったが、当施設は紹介病院で、救急で来る小児

脳腫瘍の患者はけいれんなど起こしている:集学的治療ができる施設というのは、どれだけのスタッフが必要か

というとく脳外科医最低 3人、脳腫瘍の化学療法 (移植を含め)のために小児科医4ん 5人、内分泌の専門医、放

射線専門医 (機器もサイバーナイフ、ガンマナイフ、重粒子なども装備)な どを想定していないとひとつめ施設

でできない。そうしたことを考えると、全部をすか所でできるというのは成人のがんセンターでもやっとの状況

で、小児はもつと難 しいるがんの大人の予算を小児に回すようにといっも言つているがひとつもこない。相当な

資本を投じて国家的な政策としてやるには、神奈川県の場合対がん撲滅政策に小児がんが入らなかったことから、

見えてこない。実際、拠点化の具体的なイメこジが見えてこない。拠点化よりは先ほどの患者さんの切実な意見

の「連携」をどこまですることができるか、正しい情報がどこまで日本中に浸透できるかではないか。うちでは

小児脳腫瘍の患者を多く他施設に紹介もしている。 トップレベルの施設がかなりはっきりしているので、当面は

その施設間の連携で患者さんの切実な声に対応していき、同時に実績を積む専門医を少しずつ育てて、専門医制

度と国家プロジエクトにもつていく形しかない。かなりはうきりした情報があるので、今の時点では患者さんが

情報をつかんで遠い先生のとこぅ,に治療を受けに行くというのが必要であると思う。  、

医療関係者 :15年前から同じこと (特殊なものはセンタ‐化しないといけない)を何度も学会も含めて色々なと

ころで言つているが、それでも拠点化はされていない。そして今でも拠点化が必要だと言つている。いろんな意

味で時間がかかる。だが少しずつ世の中の変化は感じられる。来年からこことここに小児がん拠′点病院をつくる

10
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といつて箱覚けつくつても中身 (診れる人)が伴わなければ拠′点化はむずかしい。重要なのはル な意味で色カ

な側面から拠点化を進めていくこと。初期治療が終わつても10年 15年色々なことが起こるのがこの病気。全国

で医師を育てるのに長い時間かかることを考えると、色々な立場の人が色々な形でやらなければならない。また

この声を切つてはいけない。患者会でこういうデイスカッションができるということも大きな進歩。7,8年前に

はできなかった。メディアにも取り上げられ少しずつ小児脳腫瘍が認知されるに至うている6小児脳腫瘍の認知

を広めるのが重要。脳神経外科医が全部やつていたのを小児科の先生方も脳腫瘍の治療の連携を取られるように

なってきた。患者さんの側でできることはt行政に治療に伴う経済的負担の援助などを訴え、遠くの病院までい

かないと治らない病気だと訴える。患者から小児脳腫瘍の治療についての声を挙げていくことは重要。この会が

あるというだけで、進んできている。一つだけ、小児科医の方に言いたいのはt日本では小児脳腫瘍を手術する

のは小児脳神経外科医ではなく、脳腫瘍の外科医である。脳腫瘍の専門家 (成人十小児)である脳外科医が小児

脳腫瘍の手術をしてぃる。 日本の小児脳神経外科医は腫瘍学をやらない。脳腫瘍の外科医が腫瘍学をする。外国

では多くの症例があるため小児脳腫瘍外科医がいる。基本的にこども病院ではJヽ児脳神経外科医であるため、小

児脳腫瘍の治療はよはどのことがない限りできる人はいない。ノjヽ児がん学会で認識されているのは小児神経外科

医、そして脳腫瘍学会とのコンタクトがほとんどないということも大きな問題6これは学会内の問題であるが。

そこのところをご理解いただきたい6

医療関係者 :ガ 児ヽと脳腫瘍は経糸と横糸で、クロスするところが小児脳腫瘍。これと同じことが自立がんセンタ

アにもいえる。がんと小児が交わる部分は非常に小さく、小児科医は2人だけ。成育医療センターでも小児とが

んが交わるのは血液と腫瘍科のみ。つまり、前者では小児、後者ではがんがそれぞれヤイノリティーである。一

番良いのは国立がんセンターが成育医療センターに引っ越しするか、もしくは成育医療センタこにがんセンター

が移行することであろう。集約すれば問題は解決する。小児病院で誰が手術するかが問題だが、これは大学病院、

こども病院ということではなく、結局どういう人を外科医として配置しているかということが重要。近辺の小児

1病院にこちらにいららしやる脳神経外科医の先生に来ていただければ少なくともそこでは問題は解決する。人材

の流動化が車要。1腕の立う外科医はそういないので。色々なところで手術していただく。そういう流れを拠点化

と並行して進めていくとよいのでは。                         ‐  |

患児家族会場 :随分前の話になるが、大学病院の小児科で脳腫瘍をみつけてくれたが、そこの脳神経外科が脳腫

瘍を扱った経験がなく、そこできくしてしまった:そ うした経験から拠点化への提案をしたい。専門集団である

学会がガイドラインを作成して、経験のないものは治療してはならない、経験のあるところへ紹介するか相談し

てするようにする。 しかし、これまでの議論で外科の先生は手術をしたがり、学会は色々な問題があるというこ

とわかつた。小児が々を専門に扱う施設を作るという大変望ましい案があるが、国の財源が厳しいのでt健康保

険の仕組みで縛るという方法もあるだろう。現在の取決めでは新しい治療技術 (移植など)は要件を満たしてい

る施設のみができるので、それを使って脳腫瘍にも施設基準を作るというのはどうか。ガヽ児脳腫瘍の治療基準と

し保険適用にする。その基準として①小児科とのテーム連携ができていること:②放射線診断専門医がぃること。

③高性能の画像診断装置があること。④主治医としてまたは助手として○例以上携わったことがあること。それ

以外の施設では保険適用で小児脳腫瘍の治療はできないとしてしばる案をだしてはどうか。ただこれまで既得権

として守られてきたところを崩すことは、医師や、、患者からも反発が出ると思う。先ほど先生から「小児脳腫瘍

で後遺症を残すと数百万ドルかかる」という話があつたが、実際それは社会で負揮している。初期治療を適切に

行わないと社会全体でプラスにならない。患者本人のみならず、社会の負担にな1っ ているということを患者会か

ら提案、学会でサポ‐卜していただき、行政などに訴えていくのはどうか:

医療関係者 :今の提案はポイントとして大変良いが、保険診療制度|ま あまりにも大きな制度で難しい。良い方法
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ごして、小児慢性疾患で「小児脳腫瘍は組織系を問わない」とされている点を利用するのはどうか。ガヽ児慢性疾

患の診断書には実際世の中に存在しない病名が書かれていたりする。誤つているものは書き直してもらいたいの

だか、その診断書をある程度「書ける」医師のところ (〒小児脳腫瘍の治療を知識・設備を持つてできるところ)

をセンターとするという風に行政にしてもらうのはどうか。その診断書を書けない小さな病院は治療から撤退し

ていく可能性がある。小児慢性疾患の診断書は研究にも使うこととされているので、もう少し内容を詳しくする

などして、実際本当に研究に役立ててもらう文書の仕様にする。登録と事後調査報告ができない施設は、お金が

かかるので患者を他施設に移動させて、治療から撤退していく。政府はお金が一円もかからない。(診断書を)少

し手直ししてもらうだけで、例えば同じ市内に大学病院、私立病院、公立病院があるのなら、大学病院に集中し

ていくなどしてセンタ∵化になる。つまり、行政医療の面で改革するなら、小児慢性疾患診断書の誤った記載を

指摘し、その是正策を講じてほしいと患者狽1か ら主張することによって、小児慢性疾患の制度を結果的にセンタ

ー化につなげるような形とすることができる。

医療関係者 :保険点数で差をつける、ということは実際あった。脳動脈瘤の件数が少ないところは診療報酬が下

げられた。しかし、それを解消したのが脳外科学会だつた。年間手術件数の差は治療結果に反映しないというエ

ヴィデンスをだした。沢山やつているところがいい結果を出しているかどうかはわからない。また医師が移動し

ているので、状況が変わる。非常勤で大学から行った時と行かない時でできが違う。診療報酬でしばるのがむず

かしい。またそういうこ
・
とをすると医療機関が生き残りをかけて様々なよい努力もそして悪い努力もする。拠′点

化は制限をつけて、数をしばってしまうのはむずかしい。がん拠点病院の資格というのがあるが、みな努力して

沢山たくさんなうてきている。拠′点化は、施設のレベルアップをしてその中で生き残るのを待つしかないめかな

と思う。その間に患者がいい病院選ぶのに何が基準になるかというと(患者が色々な医師の意見を聞く権利があ

ることを医師は認めなければならない。セカンドオピユオンを求められれば求められてだけCDも 手紙も何枚も用

意するのが当然。セカンドオピニオンを出さない医師は避けたほうがよい。セカンドに来てももとの所に変える

人もいる。患者が自由に意見を問いて動き回る。その中でレベルアップして拠点として残る:今の段階では、病

院側が呼び集めて集積するというのではなく、患者さん方が集まって行くという形での集積しかないのでは。手

術件数は解析がむずかしい。手術件数だけでなく、他の面、集学的な面、院外生活のサポート、アフターケアな

ども含めて色々な先生と話をして説明に納得することにより、親御さんたちがきめるとよいのでは[

司会 :今の話を確認 したいが、制度で縛るのは難 しいが最終的に絞つていくことは重要ということか ?

医療関係者 :現実的には、拠点化に向けた動きが出てきている。意識の問題と縛りと。どの医師もモラルに反し

たくないし、利益にこだわりたくないし、患者さんには元気になっ~C大
人になりよい人生を送ってほしいとは思

つている。良い意味で縛るのは良いが、がんじがらめにしてしまうとなかなか難.しい。

医療関係者 :拠′点というのは政府の拠′気もそうだが、縛つているわけではない。これだけのことをしてくれたら

拠点にしますということで、インセンティブを与えて餅をあげると。イギリスのマ手ユアル・ガイドラインもあ

くまで「マニュアル (努力目標)」 であって、すべでのイギリスの小児がんに使用されているわけではない。拠′点

化のためのガイドラインは「自標を提示する」ということ。だしておくとだんだんとそうなる。

司会 :小児脳腫瘍を含め希少がんに関して、手を挙げる施設があるかどうか。難しいの.では?

医療関係者 :と りあえずやつてみれば、手を挙げるところはあげる6餅が何かということだが、がん拠点病院は

たしか入院費が最初だけ3000円 増しになる。うちの病院ではそれが年間歩3000万円。小児がんに関してもちょ

っと上乗せして保険制度的な上澄みをしてもらえると餅になる。餅がなくても、ガイドラインを出すことにより、

浸透していけば、それにむかって整備してぃこうという話になる。そこに市J度的な裏付けがあれば尚よい。手を

挙げる人がいないかもしれないから何もやらないという話ではない。       .   (.
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司会 :発生のところれま民間病院でもあるので、動機づけが違うてくるのでは?     Ⅲ・・ .=  
、

医療関係者 :う ちは利害を追及しているわけではない。採算をとる病院ではなく研究所の付属病院であったが、

つぶれかかつたこともある。現在の院長の方針は「患者さんのためになることをやっていけば、自ずと採算が取

れる」というもの。本来そういうことが保険診療制度の中に盛り込まれるべきもので、それ以上のことを道求し

ているということはない。

司会 :我々が行政に (拠点病院を)陳情していく上で、どういつたことを指摘すればよいのかという点で、伺っ

た。先生のお話の中で、セカンドオピニオンをしない医師はやめた方がよいとあった。さらに留意点など具体的
なア ドバイスをお願いしたい。               (

医療関係者 :緊急手術は別だが、医師とょく話をしてもらうこと。成人と小児で異なるのは、親御さんが病気で

はないという′点。例えば、子どもとお母さんへ話をした後、お父 さんやお爺挙ル・おばあさんに、同じ話をして

ほしいといらっしゃるしつまり(患者家族もみんなが話の内容を共有すべき。昔のように先生にお任せしますと

いう方もいるがt十分に時間をかけてすべての資料を挙げて治療の説明を医師と患児家族双方のコミ三ニケーシ

ョンを持ってするということが良い条件:医療は医師からの一方向からでなく、患者さんからのニーズを加味し

ていくもの。納得されない場合は医師がなぜ納得されないのか知らなければならない。説明や対応の仕方にご家

族が満足することが大事。最初の医師に義理だてする必要は全くない。ご自分で様々な医師の意見を聞いて納得

するのがよい。それが患者側の権利。

患児家族 :情報共有という点で、多角的に拠点化をあらゆる面から進めるとよい、ガイドラインなど目標を掲げ

る、ということを言つていたと昼う。患者側の方からも行政に働きかけが必要である、また自分たちから病院を

選んでいくことが大切という話であったと思うが、先生方の病院は拠′点病院として機能していると思うが、他の

病院の情報―先生が知つている先生に患者側に近いところを紹介したとおっしゃっていたが、先生方のネシトワ

ークの情報を患者側に少しずつ出すことは可能か。     :
医療関係者 :業界内に複雑な人間関係があるため、それは難しい。「信頼できる小児脳腫瘍の脳神経外科を20名 」

などとして名前を挙げることはできない。個人的に相談に来れば紹介は可能。相談という点で、セカンドオピニ

オンを聞くというと地方によつては、医師からの締め上げがある。戻つてきたらこの地域では診れなくしてやる

などという話が現実にある。そんなことはあってはならない。セカンドオピニ芍ン1ま当たり前の権禾」とぃうこと

を患者会側からも言つていつてほしい。  「

医療関係者 :元の病院には戻れないという人も多いが、セカンドで紹介されてまた戻っても快く診てくれる施設

もある。一方、近医に診てほしいとぃぅ人も確かにいる。知り合いの医師がいるところを紹介してぃる。セカン

ドオビニオンは、その患者さんが最善の治療を受けられるようにしなくてはいけない。

患児家族 :セカンドで紹介されるのはウェルヵム、セヵンドで送るのはいやがる医師/施設がまだ多い。

医療関係者 :セ カンドオピニオンを出すのを嫌がるのはその施設に自信がないのである
`先

のことがあるので:

礼を尽くして成るだけ円満に地元め病院とはつながりを持っようにするのは大切。確かに手間がかかるしあまり

気持ちの良いものではないがそのように患者側もしたほうがょぃ。無理ですという方もいるが6

司会 :名前を出すのはむずかしいとのいうことだが、患者会のHPは見る人が多い、何とかして良い病院な
lど
を載

せ′ることはできないのか
'     

′

医療関係者 :医師側から共通のコメントとしてそれを提供・掲載するのは不可能に近い。脳神経外料医師同士で

も、どの医師がどの程度の実力を持つているのかは、実はわからない。よほど知り合い出ないと本当のことはわ

からない。良い医師・病院という情報を確かなものとして出すことは難しい。患者側から出る情報が正しいので

はなぃか。評判というものは立って行くものではないか。
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医療関係者 :他の月肖腫瘍の会から近辺で何佳が挙げてほしいと言われたが、同じ理由:で断つた。ネットワークと

いうiか拠点として脳外科医を医師が並べると、そこ,に載せてもらえるように変な努力を医師がしたり、あそこに

載っているからと偏見を持たれたりと車L蝶がでる。評価は医師同士の話ではなく、客観的に冷静に評価してもら

い、そして患者側からの情報網の方がよりよいのではないか。私自身学会活動はほとんど成人。脳外科医で小児

脳腫瘍の結果を見せたのは今日先生に見せたのが初めて。

司会 :個人の感想として医療者間でもそういう施設や医師の名をだすことが難 しいということが分かった。患者

自身は治療を受けていて、その情報を出すことができるが、その情報も限られている。その情報がどこまで他の

人にとって信頼できるものなのか、難しさを感じている。患者会としてはそういうところをやっていくべきなの

だとも思う。今後も患者会で意見交換を重ねながら相談し、こういうやり方でこういう情報を出しても大丈夫で

あるかどうかをまた先生方にご相談したい:

最後に、このシンポジウムをまとめて政府、行政等へ提出 。陳情する予定である。

まとめ (拠点化に向けて)

○拠点病院の要件 (ガイ ドライン)を明示して拠点化を進めていく

O専門医 (小児脳腫瘍医など)市」度を作る (学会への患者会からの働きかけ)           .
○支援体制として情報の一元化と精査と共有 (情報不足の問題の打破)

○患者会からの働きかけが重要 (全国の患者会とのコミュニティとの連携)    `
｀○医療者・患児家族・行政とのコミユニケーションを充実 (共通認識・社会啓蒙)

以上

14
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難治性希少小児固形がんの拠点化を考える

2011響牢2月 7日

ユーイング肉腫家族の会

『ユーイング肉腫家族の会』2007年設立 httpi//holnepage3 hifty cOlnパibou/lndex html

社会的に開かれたものにしたいと考え、本年 1月 リニューアルしました。全国各地からの相談に応じています。
救えるいのちを救うために、早急に取り組む必要があると思われる点(1点お伝えします。

結論
病理診断が難しい症例に関して(骨軟部腫瘍・肉腫・脳腫瘍等)、 生体検査の段階から専門性の高い拠点病院で
患児を集約し、迅速な初期治療と適正な集学的治療に臨む必要があります。

実態  骨軟部腫瘍 ,肉腫の病理診断が難しいのは、専門医の方々には承知のことですが、二般に知られてい
ません。正確な病理診断、適正な集学的治療が必要であり、殆どの病院で、

1ひ
とうの病院では難しいのに、か

かえてしまっています。また、患児家族も情報不足で、そこにいるしかないというのが実情。
外科医が主治医で、外科主導。手術先行ではない症例も、手術が施されてしまう場合が多数です。
『ューイング肉腫家族の会』には、ユーイング肉腫ではなぃかといわれ、ィなかなか病理が判定していない人の
相談が複数あります。病理に関して、家族会が導<こ とそt最終病理に辿りついた事例があります。病院に任
せていただけでは辿りつかないのが現実です。

『ユーイング肉腫家族の会』に於ける実例

実例①  ｀

国立の専門病院で病理診断を受けることで、癌の専門病院で、アメリカまで出さないといけないといわれてい
たものが、「ユーイング肉腫」と正式に確定する場合が

｀
あります6サ ||を隔ててすぐそこの病院であるにもかか

らずt専門病院間に於いて病理連携がとれておりません。               「

実例②
小児の病理実績のある病院で、「未分化肉腫」が最終病理と

"く

いゎれて、家族会の導きで、国立の専Fi病院
の病理に診ていただいたところ、

実は小児には稀な「脂肪肉腫」であったと確定診断が出ている患児もいます。    1
実例③                    .
東海地方の大学病院で、7クールまでユニイング肉腫|1適応の抗がん利を投与されていたけれども効果なく、
再病理診断、小児には稀な軟骨の肉腫が疑われ、未だ確定せず、もっと早く:何故気がつかなかっためかと家族
の断腸の思いが伝わうてきます。ユーイング肉腫を診なれた病院ならば、ユニイング肉腫ではなしヽがと治療し
ていたとして、も11ク ールで首をかしげ(2ク ニルで再病理診断tさ らには放射線の検討に入つていたのでは。
地方のがん専門センターに小児科がない場合があるという現実も厳しいところです。  |

病理が違えば、抗がん剤の内容・方法Ъ期間も違うわけで、患児家族にとっては断腸の事態です。    ,
適正な治療を受けられず、進行悪化してから、拠点病院、専門病院に搬送では、救えるいのちが救えない。小
児がんの治癒率は上がつていかないと痛感しているからこその今回の小児がん専門委員会の設置、拠点化の検
討なのだと家族会としても受け止めております。また、地方に於けぅ病理診断は、専F,病院よりも長い期間を
要することはご存じでしょう。        1

小児 “思春期・若年成人の国形がん(肉腫・骨軟部腫瘍・脳腫瘍等)の診療体制              :

①・拠点化とネッ1ト ワーク構築                     ( ´

当会では、各地域の2次病院の画像検査で回形がんが疑われた場合、

生検 (年体検査)の段階で、拠点病院もしくは専門病院に移ることが、迅速で適IEな初期治療、集学的治療につ
ながると確信します。                   ｀

国立がん研究センターの中に、小児・思春期・若年成人がん医療センタ=を構築し、小児・思春期 口若年成人
の国形腫瘍の集約をはかる必要があります。小児がんの研究に携わる医師、病理医、臨床医師tコ メディカ:ル

の人材を集めること。デT夕 管理部も必要でしょう:お金がかかると思うかもしれないが、今の実態でどれだ
け無駄な治療が施されているか、何人の子どもが息を引き取っているかと思うと、実現を望まざるをえない。
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しかしながら、現実はどうかというと、再発を繰り返し、子どもが息を引き取るまでの 6ヶ 月お世話になすた
国の中枢の専門病院である国立がん研究セシタ=あ小児腫瘍科のベッド数 24、 眼科の手術の為のベッドもかね
ている状況。
ベッド数の不足、専門医の不足、夜勤看護師体制の不足など。小児看護の面で、小呉医療センターとの合体も
必要と幼児の患児を持つ母親の声が聞こえてきます。
このような中枢の現実が改善されたとしても、現実的には、連携拠点病院も必要。
「ユーイング肉腫家族の会」に入ってくる事例を通して、いくつかの拠点病院として信頼度の高い病院が見え
てきます。

各県の小児腫瘍外科医の分布、全国の整形外科 (骨軟部腫瘍担当)、 脳外科などの外科で、どのくらいの小児の
がん (骨軟部腫瘍 口脳腫瘍など)を主治医として診ているか、
小児科との連携があるかどうか、各国形腫瘍の治療実績はどうなのか。デ‐夕として把握できているのでしょ
うか。家族会の聴き取りを通して、症例数の多いところが、拠点にら、さわしいともいえない実態が見えてきま
す。

小児・思春期・若年成人の悪性固形腫瘍の集学的治療が可能な拠点病院として、信頼できる病院はどこなのか、
様々な角度で検討し、地図の上で指し示していただきたい。先生方には異動があるので、その都度かわらてく
ると思いますが。                ,

次に、拠点化することにより、医療過疎地などの方々にどのような影響がでるか
またどのような対策が必要かということについて述べたいと思います。

沖縄の離島(3歳男子、沖縄の医療機関でめ長い治療を終え退院したばかりの患者さんからの相談です。
「医療面で不安なので、実家のある九州に引越すかもしれません。超大量化学療法を受けたので、晩期障害の
ことを思うと心配です。またがんなどなったらと思うと・… こゎぃです6退院後の定期検査は家の近くの県立
病院で受けられます。でも昨日、小児がんの男性の六割が晩期障害があるというテレビ報道があり、専門の病
院に通院した方がいいと思いました。専Flの 病院というか島の県立病院は腫瘍科の先生がいないので先々 不安
があるので小児がんを扱える病院に行きたい」とのこと。

地元の生活圏内で医療連携がとれるのがベス トですが、腫瘍科のある病院となると、遠隔地通院、もしくは、
地域コミュ旱ティとの離別も考えぎるをえない状況が伝わつてきます。地域の病院は、待合室もがんの子ども
に配慮はなく、インフルエンザの子もいれば、あらゆる病気に対応しているというのが実態。
専門施設で集学的治療を受け、順調に退院したとしても、その後のケアをどのように行ってぃくのか。
地方の患者家族の聴き取りを十分に行う必要があります。                     i

東北地方の家族 7歳男子は、はじめから具合いが悪くて、地元の病院に入院せざるを得なかった」家族会を
通して、セカンドオピニオンをとつていくうちに、先生の方から、じおあここも当たってみますか?と いう形
で言つていただけるようになった。地元の医者との関係が悪くなると、子どもにも影響を与えてしまうと語り
ます。

大金をかけて,適正な治療を受けられる環境を用意しても、患児家族に届かなければ意味がなしヽと医師も痛感
するところと思います。医師は、自分のところにくる患者を診るのが仕事でヾよほどのサポー トがない限り、
情報発信ま:で至らないのが現実と思います。

患児の年齢が低ければ、兄弟の年齢も低く、県境を超えたセヵンドオピニオンも難しいのが現実ですが、必要
と理解できればなんとしてでも動くのが親6(チ ャイル ドライフスペシヤリス ト・ソーシャルワーカーの存在が
求められる)飛行機利用の場合、新幹線よりも安い場合もあり、動く気持ちになれば動けます。
それには確実に受け入れ体制が整うている事、帰るべき地域の病院と温かい連携がとれることが:患児家族の
長期的な安心の為に必要ですき

都道府県によっては、遠距離通院の交通費補助の出るところ、小児がんということで福祉手当の出る市町村も
あり(月 3万から5万 )、 交通費にあてていると聞いたことがあります:

何もないところもあります。私のところの場合 (山 口県の山間部在住)はそのようなものはなく、超大量化学療
法併用末梢血幹細胞移植術の長期入院のときもありませんでした。小児慢性疾患の手続きにしても、地元の病
院では知らされず、東京の癌専門病院に行つてから知りました。当時は後から請求しても請求前のものは支給
されませんでした。

子どもが再発を繰り返し、足の切除術を受けて後、生きられたのは半年でしたが、その間、タクシー割引きチ
ケットなど、高齢者福祉と同じ扱いで、何も使いませんでした。障害者手帳の手続きをとる時間も、もったい
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=  竃讐重麗源二F轟露18「橿喜1:票貞暴冤冒岳写馨象熱島寒甚L豪羅[筆 |:骨憬検雪景3言量ム権肇季行鼻  1「
政も前例がない出来ごとなのでした。この少数を救わねばなりませんb                =

②拠点病院のあり方について

地方の病院の画像検査で固形腫瘍が疑われたら、生体検査の段階で拠点病院へ。(迅速に行けるようなサポー ト

体制を構築 。これには派閥を超えた連携が必要です。その為に智慧の結集をいただきたい。)

病理が難しいものは、中央病理診断へ。

小児の実績のある病院に送ればいいというものではなく、国立がん研究センター内小児・思春期 。若年成人が   ,
んセンタニの病理にも標本を送り、複数の病理医が協力し、正確な病理診断を目指す。     

・    ｀

生体検査の後の病理診断で、悪性固形腫瘍と確定したら、即、拠点病院での治療の為にかかる費用 (それまでの

検査費用、交通費など)小児がん家族手当として支給。行政の側から出向いて手続きをとる位のサポー トがあっ

てぃい。適正な初期治療、集学的治療を終えるまで支給。母親は仕事をやめるか、セーブせざるをえない場合
が多数です。父子家庭の問題もあります。

拠点病院には、高等部もある院内分教室設置。                       ,
教育委員会の中に、小児がん長期療養特別支援担当者を設け、研修を実施し、地域学校とのスムーズな連携を

計れるようなしくみをつくる。

退院後は、小児がん家族サポー ト手当を支給し、長期フォローアップ支援とする。

再発にて、拠点病院もしくは、専門病院に再入院の時には、更なる支援が必要。

治験の情報も全ての患児家族に伝わる情報網の確立も必要です。    ,
今、国では、子ども手当支給で議論がかわされていますが、不条理な病気を受け入れ、̀懸命に生きようと治療
している患児に届く手当であって欲しいと願うものです。

以上、遠距離にて通うも、
.専

門の適正な治療が受けられず、再発を繰り返し、障害を負い、治験にも入れず、

子どもが死に至るという経験をした地方の家族の経験を通して、上記のことをお伝えしたいと思います。
多くの無駄な医療費がな〈なり、その分、拠点病院、専門病院の充実、家族の負担軽減に充てられたら、そし
て何より、救えるいのちが救えたらと願うものです。                          ・

国をあげての施策 (官 民協働の分野もあると思います)と して実現を望みます。

長文を読んでいただき感謝申し上げます6

~ 
平成23年 2月    『ユァイング肉腫家族の会』 代表 有団美恵子 |
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平成 23年 1月 26日

小児がん専門委員会

檜山 英三 殿

小児がん看護における現状と小児がん診療体制に関する意見

国際医療福祉大学大学院小児看護学分野

東海大学医学部基盤診療学系再生医療学

井上 玲子

小児がん診療体制の整備、効率化 (拠′点病院化など)への検討に伴い、看護職の体制と現状、

取 り組みについて私見を述べる。

1. 小児がん看護臨床における体制と現状

日本看護協会では、医療の高度化、専門分野化が進む中で、現場における看護の重要性と質の向上

に伴い、特定の専門看護分野に特化した専門知識 。技術をもつ看護師の育成制度を設置した。現在こ

れらの制度から、10分野の専門看護師 (612名 )と 19分野の認定看護師 (7,363名 )が誕生してぃる。:

そのうち小児がん看護関連では、1996年 「がん看護専門看護師」の誕生に夕台まり、2002年「小児看

護専門看護師」、2008年 「家族支援専門看護師」の専門看護師が存在する。専門看護師は、個人およ

び家族など卓越した看護実践、さらにコンサルテーション、多職種とのコーディネーション、倫理調

整、量宣、壁窒などの役割を主とする。また 1999年に誕生した「がん性疼痛看護」、2001年 「がん化

学療法看護」の認定看護師も存在し、彼らはその分野において熟練した技術 ,知識を提供する6しか

し、,これらの看護師は現在、小児看護専門看護師を除き、成人がんを含むすべてのがん患者家族を対

象とした専門職種であり、あらゆる小児がん治療施設に配置されているわけではない。そのため小児

がん看護の専門性においては、個人レベルで研鑽を積み、看護に取り組む現状といえる。

したがって、小児がん診療を拠′点化した施設の整備に伴い、上記の専F]・ 認定看護師を配置・固定

化し、多職種とともに協働することは、今後小児がん看護に特化した看護師を排出し、より高度な専

門能力を提供することが期待される。      、                   :

2.  日本小児がん看護学会における取り組み

日本小児がん看護学会は、小児がん看護の実践や研究の成果を結集し、小児がん患児家族のQOLの
向上をめざし、2003年に「日本小児がん看護研究会」発足した。現在「日本小児がル看護学会」と名

称を変更し、小児がん看護の実践と教育・研究の向上。発展を目指し、400名以上の会員登録がある。

会では、例年日本小児がん学会、日本小児血液学会との同時期開催で学術集会を実施し、発病直後か

ら治療終了後のケアまで、医療・福祉・教育・地域との連携を視野に入れた看護の実践に関する、日

ごろの看護・研究の成果を報告している。さらに、「子どもたちべの病気説明」「小児がんの子どもの

QOL」 「ィJヽ児がん看護ケアガイドラインの開発」など、多職種とともに研修会も開催している。
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小児がん患者家族からの看護への期待

こ■

'11.11:=糞

■́‐
: 奮 ||・ ,

3.

社会資源の提供

社会資源の調整

会員間の調整

家族相談

治療法の相談

専門職間の調整

医療情報の提供

心の支え

療養相談

療養情報の提供

医師

看護師

ソーシヤル「・

教師

保育士

その他

70.1%)

80.6°/o3

10(45%)

Ц6.6°/。J

5303.7°/OJ

5404.10/OJ

11.70/0)

小児がんの子どもを持つ親が看護職に望む役割 n=224(人 )

9201.00/。 J

60/。D I

■現在関わりがある

107に7.8%)  、

■12(50.0%)

(56.7%)

今後関わりを希望する

,          小児がん親の会が希望する専門職の関わり  n=15(団 体)

2010年度国際医療福祉大学大学院博士論文より抜粋

臨床現場において小児がんの親はt医師に次いで看護職への期待が大きく、その内容は、療養
｀
に蘭

する情報提供や相談、または′心理的支援 専ヽ門職間の調肇役などの役割を担うことを希望している。、
事実、小児看護師は病棟での役割として療養上の世話、診療の介助に加え、子どもの健康管理の観点

から病棟保育士および院内学級教師との連絡調整を行つている。さらには退院・外泊をふまえ、地域

および病院内での専門職間の連絡調整も担っている|と から、あら,る面で看護碑の潜在的役割が存

在する。                                     .

4. 現在の診療体制の問題点と課題               ヽ

1)専門知識を持つ看護師の育成と必要性        ・    ,        ・

現在の診療体制|ま、看護職の職務を軽視する傾向が強く写実には、看護職による貢献が多いものの取

り上げられていない。したがって、能力の高し`着護師の配置や彼女らべの期待によリモチベ,シ ョジ

も向上する。  ・         :                  ´

⇒上記に示した 専門的な知識及び技能を有する着護職の配置 (前回の資料提示のように「がん専門

看護師」OR「小児看護専F早看護師」「家族支援専門看護師」)は必須。.さ らにt「がん性落痛看護」「が
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ん化学療法看護」の認定看護師も必要。

2)医療保育士について

保育士の配置の有無 。人数が、施設によiっ て異なる。教育 :保育は子どもの受ける権利であり病気・

病状の有無、ャ場所の差異に影響を受けるべきものではない。

⇒保育士は「医療保育士」という認定資格をもった保育士が必要である。但し、医療保育士は現在、

国家資格ではなくて以下のURLの ように医療保育学会の認定資格によって定めたものが存在する。

http://iryouhOlku」 p/      ′

さらに病院もしくは大学など、全国で数か所が請け負つて認定資格を出している。

例)聖徳大学

httpi//www seitOku:j2/univ/Sё arch shtml?cx=000637292117327181821%3Apzucpv8nq

qe&cof=FORID%3A9&lё=Shift_JIS&q=%88%E3%97%C3%95%DB%88%E7%8Em&sa.x=18&sal y=13:|

⇒チャイルドライフスペシャリスト (CLS)は国家資格ではないため、国公立病院では無給扱い (ボラ

ンティア)である場合が多い。民間・私立病院では認可されているところもあり、不安定な職務。し

かし、病児保育の教育を受けた保育士は必要であり、看護師と十分協力し合い業務の隅分けができれ

ば、どちらの職種でも可能。現在、保育士は看護部もしくは小児科などに配置され、保育部といった

独立組織はなく、施設によって異なる:

3)がん相談員

現在配置されている診療拠点病院のがん相談員はt′ ]ヽ場について詳しい者はほとんどおらず、機能

していない。

⇒がん対策基本法にある相談員のための講習会を、小児独自の内容で必ず受講した看護師ORソーシャ

ルワーカーの配置が必須。

http1//gan」 oho nCC gΩ :jp/bQ§ pital/t′ aining_sё minar/consultat lon/2006/20060920.html

4)患者家族会・ボランティアとの協働                        ´

社会や医療者の意識の改革が必要。 患者団体を排他する傾向もあり、小児科ではボランティアは

感染の問題からという理由で、入れない施設も多い。この日本の医療の風潮を変化させることが必要。

⇒すでに当事者団体の活動の場の設置は明文化されているが、ボランティア団体の受け入れを全

ての病院で柔軟化が必要。入院中の子どもや家族にとつて外からの風は大きなエネルギーになる

のと同時に、ボランティアの中にはご自身がお子様を亡くされたり闘病の経験を持っている方が

グリーフワークとして、生きがぃになっている。家族のための長期フォローには、ボランティア

は大切な資源である。

小児がん親の会の活動特性に関する論文 httDDi/′ d nii.ac iD/naid/110007461674
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5。 まとめ

上記に示した 3点から、長期にわたる療養の場では、看護職は患者家族に対し重要な診療上の役割

を担い、当事者からの期待・要望も大きい。また近年では看護職の専門分野化や看護技術・知識の向

上も相まうて、小児がん診療体制の整備・効率化には、看護職の貢献が期待できる。さらに小児とい

う成長発達段階で発病する疾患の特性上、教師・保育士等の多職種との協働の必要性もあげられるこ

とから、すべての医療福祉教育分野の専門職および患者家族の連携 。ネットワークにおいて看護職の

役害1・ 課題は大きくt新たな診療体制の整備においてもそれらを念頭に臨んでもらいたい:

以上

-32-



2011年 2月 4日

資料提供 :財団法人がんの子供を守る会
〒111‐ 0053東京都台東区浅草橋 1‐ 3‐ 12

03‐5821「 631l nozom10ccaJ‐ found αjp

hⅢ 7/'VIVW CCaJ‐ found cjp

小児がん治療における宿泊費・滞在費の現況について

1971年に小児慢性特定疾患治療研究事業が開始され、医療費としてかかる経済的負担は軽減されて

きてはいるものの、患児の看護 。介護のために必要な付添費や、遠隔地から受診受療する場合にかかる

交通費や滞在費など、療養生活を送るうえでの経済的負担は変わらず課せられているのが現状である。

当会の事業のひとつである※1療養援助事業では、療養のために必要な諸経費について助成をおこなっ

ており、交通費および滞在費については表 1の ように変わらず申請される項目である。その他、同事業

では、付き添い費用、特殊装具やカツラなどの費用、造血幹細胞移植など主治医が必要と認めた医療で

あり保険診療外で負担のある費用などヾ家族にとって大きな負担とならている。また、当会の運営して

いる 3棟の※2ア フラックペアレンツハウスヘ、表 2のように広域から治療のために東京もしくは大阪ヘ

来ており、外来受診での利用もあり平均滞在日数は 10日 前後と少なくなっているが、最高滞在日数は

657日 と長期にわたる場合も少なくはない。                        、

以上のように、発症数の少ない小児がん医療においては専門医に受診する必要がありながらも、所得

の少ない若年層の家族にとっては(治療の選択に経済的負担が影響を及ぼす場合もある。      ―

表 1:療養援助事業による交通費・滞在費に対する助成実績

【一般療養助成 :前年の総収入が400万円以下 (両親共働きめ場合は合算) の扶養者家族が対象】

年度
助成額

(千円)

助成件数 助成者平均所得

18 4,350 87 239万

19 3,350 .67 204万

20 3,400 68 226万
０
４ 4,450 89 207うけ,

【特別療養助成】

年度
助成額

(千円)

助成件数 助成者平均所得

交通費 (■ 1) 滞在費 (本 2)

助成額

(千円)

助成件数
助成額

(千円)

助成件数

18 12,407 133 333万 822 17 1,300 13

19 12,885 142 289ラゲ 1,370 23 2,122 16

20 12,6781 129 324万 1,083 18 1,834 20

21 14;921 162 3195' 973, 21 1,150 13

(・ 1)病院と自宅が片道おおむね 150km以上離れている場合に親子 1往復分を目安に助成

(12)遠隔地から受診受療したり、病院近ぐに滞在することが必要なときに宿泊施設等を利用した場合

に助成   、                                 ヽ

【注】「交通費」並びに「滞在費」
.は

、審査会で決定された助成金額の総計額であり、実際に患児家族

が負担した費用の総計額を示すものではない。
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資料提供 :財団法人がんの子供を守る会
〒111・0053東京都台東区浅草橋 1‐ 3・ 1'

03‐5825‐ 631l  nozonuCた caJ‐ found orJP

ht"V/W― ∝aJ・fOund∝ jp

表 2:ア フラックペア L/ンツハウス宿泊施設の都道府県別利用者 (家族数)

: 利用者累計 :総数 77,222名 (内訳.亀戸 47,9j2名 、浅草橋 26,933名 、大阪 2,357名 )

平成 22年 12月 末現在

亀戸  、
r,001生ォ_プ ′ヽヽ

浅草稿
r,OM生十 _ザ ′`ヽ

大阪
砂 olo年オ ー プ ′`ヽ 合計

Jじ勇尋j 25( 1 36ラ

青 森 16〔 24[

岩 手 10〔 6 164
城 15C 97 25(
圧 4〔 型 2 94

15〔 34 ,Of
一口
日 15〔 12( 273

預 221 12( 347
栃 末 、 16C 243
群 馬

う
０ 255

｀
埼 T 60 102

千 葉 32 22 62
東 京 3〔 8 115

ネ申勢き,| 民
υ 3( 91

新 67 9C 公
υ

冨 l 28 1 29
石 J 89
福 井 3

山 2フ 4C 67
長 48 C 16〔

岐 」 65 62 12ラ
一ｂ 65 1

墓l矢ロ 124 22(
69 101

滋 5[ 9 1 6[

只者5 1 29 4

大 12( 109 2 237
兵  
「 8C 51 151

5`1 69
禾口∃次LL 2C 綱 Aワ

島 蜘 2[ 4 97
島 根 1 1

う
０

田 山 1
う
０

広 島
■
■ 32 151

山 口 102 4C 142
徳 島 4 24

否 j 76 ●
４ ハ

υ

愛 婦 1 42 1 6(

呂 知 24 21 1 4(
ネ冨団 4〔 4C 96
佐 習

与 幡

熊 j R 61 2 97
種]晰 4[ 34

夫

`
47 6

鹿 児 1 C 91

,中 152 4 22ラ

海 タ ■1 34

3_70 2.29U 1331 6.13[

※小児がんに限つたものではなく他の難病疾患患児家族も含まれる:
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※1 療養援助事業

財団法人がんの子供を守る会が行う療養援助事業は、小児がん患児が等しく必要とする医療が受けら

れること、療養に伴う経済的負担が軽減されることを目的としている。当会が設車された 40数年前、

小児がんは不治の病といわれ、医療費の公費負担制度も無く、ガ)児がんの患児家族に謀せられる精神

的 。経済的負担は多大なものであった。               .
当会の療養援助事業による助成には「一般療養助成」と「特別療養助成」の二種類があり、それぞれ

対象者や対象事項は下記のとおりである。なお、本事業は、個人や企業・団体からの寄付を財源として

行っている。

【一般療養助成】

<対象者>
・ 18歳未満で小児がんを発症し、申請時 20歳未満の抗腫瘍治療を受けている患児のご家族
・扶養者の前年の総収入が 400万円以下 (両親共働きの場合は合算)の方

<助成対象事項>
・療養のために必要な諸経費全般    ′

<助成金額>
。対象患児 1名 につき5万円 (1疾病につき 1回限り)

【特別療養助成】

<対象者>
・18歳未満で小児がんを発症し、申請時 20歳未満の抗腫瘍治療を受けている患児のご家族

<助成対象事項>
・療養のために必要な諸経費      _

―入院中の患児の看護・介護のために必要な付添費
―病院近くに滞在することが必要なときの宿泊施設等の滞在費         ヽ

一病院と自宅が片道おおむね 15okm以上離れている場合の交通費
―患児の特殊装具やカツラ作成のためにかかった経費

―闘病に伴つて必要となったきょうだい (未就学年齢)の保育料
―造血幹糸1胞移植など、主治医が患児の治療上必要と認めたものに対してかかった経費

(但 し、健康保険の対象とならない薬剤や代替療法等にかかる経費は原則対象外)

<助成対象期間>
。申請時を含む 3ヶ 月間                   ′

く助成金額>
。対象患児 1名 につき20万円以内 (審査会で助成金額を決定、1疾病に/Dき 1回艘り)

※2 アフラックペアレンツハウス                   ,

※アフラックペアレンツハウス (亀戸、浅草橋、大阪)は、(財)がんの子供を守る会が運営してぃる

小児がんなどの難病と闘う子どもたちとその家族のための総合支援センタ■であり、遠席地より入院・

通院のために宿泊できる設備が備わっている。
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