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時 :平成 23年 8月 10日 (水 )

15:00ヘシ18:00

所 :厚 生労働 省 専 用第 12会議 室 (12階 )

【開

【議   題 】

]_こ れまでの小児 がん専 門委員 会 にお ける議論 についての報 告

2 今後の小児がスノ対策のあり方について (小児がん専門委員会報告書 )

のまとめの審議

3 その他

【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 これまでの小児がん専門委員会における議論について

資料3 ～今後の小児がん対策のあり方について～ (/」 児ヽがん専門委員会報告書 )

(案 )

資料4 小児がん対‐策についてのまとめの各委員意見一覧
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がん対策推進残議会

小児がん専門委員会 委員名簿

◎

「
~~~~~~~‐ ~

◎…`委員長 (区分別、五十音順)(敬称略 )

平成23年 7月 26日 現在

区 分 氏  名 所 属

委  員
あまの しんすけ
天野 慎介 特定非営利活動法人グループ・ネクサス理事長

夭
女
口貝 』
原

じゅんいち

純 ― 大阪市立総合医療センター副院長

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教授

専門委員
ひ や ま  えいそう
檜 山 英三 国立大学法人広島大学自然科学研究支援センター長
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ほ
堀

独立行政法人国立病院機構名古屋医療センター
臨床研究センター長

専門委員
まきもと   あつし
牧 本 敦

独立行政法人国立がん研究センター
中央病院小児腫瘍科長

専門委員
も うえ

馬 上
江
子
ゆ
祐 小児脳腫瘍の会副代表

専門委員
もり  て つ や
森 鉄 也

独立行政法人国立成育医療研究センター病院
血液腫瘍科医長



[_■ Ll_1

これまでのノjヽ児がん専門委二会

における議論について

平成 23年 8月 10日

がん対策推進協議会

小児がん専門委員会



1 第¬回がん対策推進協議会小児がん専門委員会

同  時 ■「 成 23■¬ 月11日 (水 )14:00～ 16:(つ 0

場  所 :厚生労働省専用第 17会議室

議  題 :小児がん専門委員会の検討内容について

2 第2回がん刈策推進協議会小児がん専門委員会

日 時 :平成23年 2月 9日 (水 )14:OO～ 可7:10

場  所 :三田共用会議所

議  題 :ノ lヽ児がん診療体制について                 ´

参考人 :多田羅竜平氏 (大阪市立総合医療センター緩和医療科兼小児内科医長 )

増子孝徳氏 (弁護士法人のぞみ法律事務所代表社員)

3 第3回がん対策推進協議会小児がん専門委員会

日 時 :平成23年 6月 8日 (水 )17:OO～ 19i00

場  所 :厚生労働省専用第12会議室

議  題 :/」 児ヽがん診療体制の在り方等及び小児がんの患者支援、長期フォローアツプ等の参考人意見聴取
等について

参考人 :石田也寸志氏 (聖路加国際病院小児科医長 )

梶山祥子氏 (神奈川県立こども医療センターボランティア・コーディネーター)

4 第4回がん対策推進協議会小児がん専門委員会

日 時 :平成23年 6月 29日 (水 )14:○○～16:30

場  所 :東海大学校友会館 富士の間        、

議  題 :小児がんの患者支援、長期フォローアツプ等ついて

5 第 5回がん対策推進協議会小児がん専 Pl委 員会

日 時 :平成23年 7月 13日 (水 )14:00～ 17:OO

場  所 :ホテルフロラシオン青山 芙蓉西

議  題 :小児がんの患者支援、長期フォローアップ等及び小児がんにおける難治がん、研究、教育・研修等つ
いて

6 第 6回がん対策推進協議会小児がん専門委員会

日 時 :平成23年 7月 26日 (火 )14ioo～ 17:OO

場  所 :三田共用会議所 3階

議  題 :小児がんにおける難治がん、研究、教育‐研修等ついてのとりまとめ及び小児がん対策についてのと
りまとめ
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小児がん診療体制の今後むD在 ■
″
つし丁■

(第 3回小児がん専門委員会 )

(医療に関する診療情報 の一元化 )

小児がん医療に関する情報発信については、小児がんの理解が一般社会のみならず、医療関
係者にも不十分であるため、国民に理解しやすくかつ信頼性の高い小児がんの情報、とくに診療
ガイドラインや専門医・専門施設の診療実績などの情報を一元的に発信するシステムを構築すべ
きである。

(複数の専門家による診断体制の構築 )

発症から診断までの問題点として、まず、発症から小児がんを疑うまでに時間を要することが多
いため、小児の初期診療を担う医師へ小児がんの啓発と教育を充実させる手段を講じると同時に、
小児がんの初期症状や発症年齢などのデータを公開し、がんを疑った場合の専門施設での連携
体制を構築し診断を迅速に行う体制を構築する。

さらに、小児がんの子どもを正しく迅速に診断するためには、画像診断、病理診断、遺伝子診
断などのプロセスをガイドラインとして定め、十分な施設整備の整った専門家によって診断が可能
な体制を構築する。希少がんは診断に苦慮することが少くないために、その一助として、中央診断
システムを導入し、複数の専門家による診断体制も検討すべきである。

(インフォーム ドコンセントの適切な実施 )

診断後には、正しい診療ガイドラインを提示し、子どもの心理や権利を守りつつ家族への社会
心理学的支援も可能な施設にて、専門の医療 :看護関係者のみならず教育や福祉などの専門家
が、本人と家族に臨床試験も含めてその治療と予想|れる転帰や合併症、晩期障害などについて
十分に説明を行い、相応の理解を得た上で治療を選択できる体制とする。治療前に可能な対応策
については十分に対応した上で治療を開始する。

(小児がん専門施設の整備 )

小児がんの治療には、小児の化学療法、外科療法、放射線療法などの専門家によるチーム医
療とともに小児専門の緩和ケアチーム、看護体制、小児を支援するもの (チャィルドライフスペシャ
リスト、医療保育士など)、 相談支援員の配置とこれらが横断的に連携できるキャンサーボードと
患者・家族への相談体制、院内学級及びプレイルーム、さらに家族の宿泊施設などを整えた施設

3_

4.
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を■備 t′ Ij患者の集約化を図る。

そθD際に、造血l器 1更瘍、脳腫瘍などの臓器別の小児がスノ専門施設の構築も個別に検討すべき

てある。その診療1青報は、質の補償さオゴLデータとして全て開示 tン 、デ~タベースとtンて保有 lンて今

後の小児がん医療に役立てる。
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長期フォローアップ
う
について

(第 4回小児がスノ専門委員会 )

1.(小児がん経験者への支援体制 )

小児がんセンター/小児がんフォローアップセンターの機能的位置づけについては了解された
が、名称を適切なものとすべくことが提案され、「小児がん情報センター (仮称)」とした。
初期診療は原則として小児がん拠点病院にて行うか、少なくとも連携ネットヮークの中で診療さ
れても診療情報が拠点病院に提供され、質が担保されていることとその診療情報が小児がん情
報センターにおくられてデータ集積される診療体制であることが確認された
フオローアップについて、地域の医療機関と連携して行つていくことが重要であり、その形が読
み込めるスキームを作成することとした。

2_(小児がんの患者支援・長期フオローアップ)

本会では、用語の定義として、「長期フォローアップJとは「原疾患の治療がほぼ終了し、診療の
重点が晩期合併症、後遺症や副作用対策が主になった時点からの対応 Jをさすこととした

1)小児患者・家族相談

情報公開は、一元化した系統的、網羅的な十分な情報 (フォローアップガィドライン、副作用情報、
医療支援情報、経済支援情報など)がインターネットを介して配信される体制が必要である。rまた、患
者・家族には小児がんに精通した相談員や専門家を配置した相談センターを小児がん拠点病院
に配置すべきである。また、24時間対応可能なコールセンターを一箇所置くことが望ましい:ノ lヽ児
がん拠点病院では、コンサルテーションシステムとともにセヵンドオピニン体制の整備を行う。

2)治療中の問題点

治療開始時点からの心理社会的支援は重要であり、治療のガイドラインの説明を行い、充実し
たインフォームドアセントを含めた十分の説明が必要である。また、治療中に、家族きょうだぃが宿
泊できる施設を併設すること、さらに医療ソーシャルワーカーや医療保育士をはじめとする専門職
の配置が必須である。また、治療中の患児の教育として学籍移動が大きな障壁になっており、集
約化、拠点化に際しては都道府県を越えた移動も考慮した容易な転籍を可能とする全国統一した
対応策が必要であり、また、院内学級への適正な教員配置が望まれる。退院後め訪問看護や訪
問教育についても対応が必要である。

3)治療終了後 (長期フォローアップ)の問題点

フォローアップに入る時点で、フォローアップガィドラインを示し、今後の問題点を明らかに1ノて
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ノ́;i:]― アツプヘのィンフ〕J一ムドルセントを含めた説明が必須である。フォローアップ診療は、成

人1タリi科と十分な連携の上に行われるべきで、患者個々のよつて対応が異なるが、地域の家庭
|ム い成人11にしくムースに移行できる(本制整備とともに、小児がスノ拠点病院ではフォロー‐ァップ外

〕it■う1設して、患者の問題点に対して総合的に対応できる体制を確立する。小児慢性特定疾患研

究事業σメ11ま令制限から成人になってからの医療費助成制度が乏しいこと、さらに交通費への支援

がないため、こね́らへの経済的支援が望まれる。

小児がん拠 点病院では再燃、再発に関する臨床試験とその実施情報を提供し、再燃、再発ヘ

積極的に対応する。また、小児、若年者の緩和ケアチームで、在宅医療、終末期医療も含めた緩

和ケアを行う。この緩和ケアチームには小児緩和ケア研修の受講を義務化する。

(小児 がん経 験者への支援体制 )

ここでの小児がん経験者とは、原疾患の治療がほぼ終了し、その後の晩期合併症や後遺症な

どに対応とともに自立支援が必要な状況として検討した。現状を調査し、就学、就労など自立支援

や介護支援などへ制度的な方策と共に、ソーシャルワーカー (MSW)を はじめとした専門職による

相談窓口や自立支援プログラムが必要である。とくに、拠点化には院内学級の充実が必須であり、

転籍の簡易化、病弱児への特別支援教育などへの取り組みが望まれる。また、心理的支援、経

済的支援とともに経験者グループや患者会との交流も必要であり、これには Mswがかかゎる体
制が重要で、これを拠点の要件とタベきである。生命保険加入の問題があり、民間企業からのか

かわりも検討すべきである。

(その他 )

小児がんとともに、肉腫を中心とした思春期がんや若年成人がんへの対応が必要で、とくにこ

れらのがん |よ部位が定まらないものも少なくなく、入口を明確化することから、思春期青年期科

(診療科の名称は検討を要するが)を設置することが必要である。

4
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治 が ん 、 し
｀

「
⊂

(第 5回小児がスノ専門委員会 )

(難治がん対 策 )

ここでは、難治がんを予後が不良であり、確実な標準治療がない腫瘍をさすこととした。難治が
ん。再発がんは、発症数が少ないが治療への反応性が高い腫瘍もあることから、診断や治療に関
する情報を一元的に配信する。難治がんを含む小児がんの治療成績の向上のためには、病理を
はじめとする中央コンサルテーシ∃ンシステム、セカンドオピニオン体制を稼働させることが必要で、
研究利用のための検体保存体制など基盤整備も含ゅて事業化するなど経済的な対策が必要であ
る:

これらの症例は、小児がん拠点病院に集約して治療を行い、がん種ごとにその診療体制や治
療実績、設備さらに臨床試験の実施状況を公開し、終末期ケアをはじめとした緩和ケアを充実さ
せる。さらに、心理社会的支援のために、R/1sWを はじめとする専門スタッフを配置させる。
発症数が少ないことから、多種の難治がんを対象とした臨床試験をできる実施体制の確立が
重要であり、10施設以下に集約した施設で行う。このためには専門職配置や予算西ぎ分などの方策
とともに、迅速な臨床試験・治験にリクルートできる体市」が望まれる。

小児に対する未承認薬や適応外薬に関しては、すでに成人にくらべ著しく遅れているために、
現状分析と対策を包括的に検討する場を設置する。また、今後の倉1薬に関しては、指導的な機関
を設けるとともに、成人の倉1薬開発に際して小児も同時開発することを促進することが望まし′い。さ
らに、医療上必要な未承認薬については個人輸入に依存することのないよう、法に基づくコンパッ
ショネートューズ制度を整備し、未承認薬の人道的使用手順、臨床情報の収集システムを確立し、
有効な治療法の開発に結びつけるべきである。

(小児がん登録体制 )

小児がんは、希少疾患であるがゆえに疫学研究として実際の発症数とその増減、予後を把握
することが必要であり、そのためには悉皆登録が求められる。これには一般社会や患者への啓発
が必要であるとともに、法制化を含めた医療機関からの登録の義務化が望まれる。また、登録し
やすい様式と仕組み、目的に応じた登録制度の構築とともに、登録よって患者支援が開始されま
た長期フォローアップのデータと連結できるシステムが患者にとって有用であり、登録自体の推進
につながる。また、登録データの公開や治療成績の公開も必要であり、小児がん拠点病院におい
ては、現行の小児がんの登録システムや院内登録や地域がん登録との連携も模索することが望
まれる。

2.
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(小児 がん |二療 にお |サ る研修 “教育体 制 )

がんがEI民 病で■)る tilか ら、小児がスノは成ノ、がんと ll様に学校教育に組み込んで、小児が

スノや小児難病への缶.1屏 tイミ1,tjることが望まれるが、がんや小児がんに対し恐怖感等を与えな

いこ;、うな配慮が必要 ぴ、持:li教諭をはじめ学校関係者への周知、理解のための研修も必要であ

る。

小児がんの専門医の育成とその研修体制は、現在、日本小児血液・がん学会で開始されたと

ころであるが、ノl｀児がスノ拠点病院への集約化とともに段階を追って拠点病院にてさらに研鑽を積

むことが可能なシステムを構築する。専門医は、その経験症例や実績を公表して専門性を明らか

にした医師とすべきであり、学会が構築する専門医とは独立した言平価と認定に基づくものが望まし

いのそれに加えて、小児がんのトータルケアに関わる小児がん医療関係者、すなわち認定看護師、

医療保育士、臨床心理士、医療ソーシャルワーカーについてもそれぞれの研修制度め構築が必

要であるが、職種を超えた研修を行うことも望まれる。また、小児領域、思春期若年者に対する緩

和ケア研修も構築すべきであるのそれには患者家族との交流の仕方や子どもの年齢別の問題点

を明らかにしたロールプレイ等の研修も含まれるべきである。

追加として、原委員から、小児がん領域の臨床研究と治験の問題点について、資料提示があり、

がスノ研究専門委員会への提言が提案された。要旨については了解され、その要旨をまとめたもの

を小児がん専門委員会から提出し、資料は参考資料として国立がん研究センターの河本博先生

の作成資料として提出することで合意した。
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小児がん対策についてのまと

(第 6回小児がん専門委員会 )

]_(小 児がんの情報について )

信頼できる情幸風がほとんどなく、その情報自体も不足していることから、小児がん情報センター
を設置し、統一した用語のもとで一元的で信頼できる客観的な診療情報や施設情報を継続して発
信するシステムを構築する。診療情報としては、各種のガイドラインを示すとともに、フォローァップ
に対する充実した情報やフォローアップ手帳などの配布も含まれる。施設情報は小児がん拠点病
院やその連携病院での患者数や治療成績、診療体制、設備などを公開する。そのためには、小児
がん登録の中心的施設としての機能も整備し、既存の登録との連携のもとに義務化された登録を
行い、その情報をがん対策に活用するとともに、患者支援やフォローアップに活用できる登録をめ
ざすべきである。また、これと連動して、被ばくなどの小児がんの発症要因などを調査する疫学研
究を長期的に実施する体制の整備も望まれる。

また、小児がん情報センターには、コールセンターを設置して患者・家族からの相談をうけるとと
もに、中央コンサルテーションシステム構築して、病理診断、画像診断などの診断支援を行い、そ
れらの質的向上をめざす:

2_(小 児がん診療 につしヽて )

患者“家族は、最新、かつ最適の治療を受けることが第一であり、そのためには小児がん診療
とともに長期フォローアップ診療体制も兼ね備えた小児がん拠点病院を設置する。この拠点病院
は、客観的な専門性に担保された小児がん診療を十分な設備のもどで行う。さらに地域医療機関
や成人診療科と密切なネットワークを構築し、小児のみならず思春期・若年成人期のがん診療を
行い、長期フォローアップも行う体制を有する。そのために以下の要件を必要とする。
① 専門医療の提供体制(小児がんと思春期がんを扱う各診療科:十分な症例数、診療設備、
臨床試験、再発・難治がん対応等、キャンサーボード開催 )

② 長期フォローアップ体制 (フォローアップ外来設置 )
③ 看護・療養体制(医療保育士、医療ソーシャルワーカー(社会福祉士)等の配置、終末期医
療を含む小児専門の緩和ケアチーム等)

④ 療育体制(チャイルドプレイルーム、宿泊所、院内学級、きょうだい支援等)
⑤ 相談支援体制(相談窓日、患者会支援、セカンドオピニオン等)
⑥ 研修体制(地域医療関係者への小児がん研修会、研修カリキュラム等)
⑦ 地域・成人医療機関、との連携

③ 診療情報やフォローアップ情報を集めて、小児がん情報センターヘの送付

-8-
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上記のIli在 i高ブ「:t´た小児がん拠点病院を:f急 にitiどすることが第一‐Cあ ら
これらに加 ,1_こ 、患者の集約によってJ「 じる11院費や宿泊費などへの経,1ギ l支 lf体制を検討

すべきである.

(専 F]職について)

現時点では 、学会で小児がんの専門医が養成されつつある状況であるが、患者とその家族の

求める専門医とはさらに高い専門性を有する医師のことである。また、それを担保するものとして

客観性のある情報 (経験症例数、経歴など)を公開することが重要である。このような医師の養成

については、今後小児がん拠点病院に患者が集約された段階で、その育成や配置については再

検討が必要である。また、医師以外の職種では、がん専Fl看護師や小児専門看護師などの配置

とともに、小児 がんの専門看護師の育成が望まれる。また、小児がんについての研修を受けた医

療ソーシャルワーカー (社会福祉士)や医療保育士 (チャイルドライフスペシャリスト)の定数配置も

必要と考えられる。

(教育 、・T「I修につ いて )

小児がん
jl青
報センターにおいては、小児がん拠点病院の評価と指導ととモリに、小児がん拠点で

働く専門職に対ヒンての研修、教育を行う。また、小児がん拠点病院では、地域で実際に小児がん

患者の初期診療やフォローアップに携わる医師や医療関係者の教育、研修 (特に小児緩和ケア

研修など)を行うことが必須である。

4.

-9-
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～今後の小児がん対策のあり方について～

(事調)

(小児がん専門委員会報告書 )

平 成 23年 8月 10日
が ん 対 策 推 進 協 議 会

小 児 が ん 専 門 委 員 会
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がん対策推進基本計画による取組

(1)が ん患者 を含めた国民の視点に立 ったがん対策の実施

がんは、我が国において昭和 56年 か ら死因の第一位 となってい ること

か ら、 「国民病」 と位置づけられてお り、がん対策基本法第 2条第 3号 に

おいて も「がん患者の意向を尊重 したがん医療の提供体制の整備Jと 規定

されてお り、国民 目線でのがん対策が実施 されている。一方、少子高齢化

が進み 、国の宝 と して子 どもを大切に育て るべき現代において、がんが小

児の死因の上位 を しめている状況 となつているが、がん対策推進基本計画

には、小児がん対策はほとん ど盛 り込まれておらず、小児がん対策が著 し

く遅れ ている。

小児 がんは成人がん と比較 し、罹患率が低 く、様 々な部位か ら多様なが

んが発生すること、また、患者の大半が小児専門病院において診療 を受け

ているのが現状であり、成人がんとは異 な った医療基盤によって診療 され

ているため、がん対策基本法及びがん対策推進基本計画が症例の多い 5大

がん (胃 がん、肺がん、大腸がん、乳がん 、子宮がん)を 中心 とした対策

とな っていることか ら、小児がんについては、個別対策が記載 され ていな

いもの と考えられ る。

小児がんは、成人がん と比べ、化学療法や放射線療法への反応性が異な

ること、また、治癒率が高いが一旦治癒 しても成長発達期の治療によるそ

の後の EWL期 合併症対策がきわめて重要であることか ら、成人がん とは異な

つた取 り組みが必要である。

(2)小 児がんに対 して重点的に取 り組むべ き課題 を定めた総合的ながん 対策

の実施

がん対策推進基本計画は、「がんによる死亡率の減少」及び 「すべ ての

患者およびその家族の苦痛の軽減ならびに療養生活の質的向上」を全体 目

標 と してお り、 「がん医療」については、がん診療連携拠点病院整備 を中
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は成メ、に比べ発症数が少な <、 i台 療方法が多彩であ り、化学療法及び放射

線療法への感受性が高 く、 IF[ン t.｀ 1多 断の もとに的確な治療を迅速に行 うこ

とが重要であるにも関わ らす、専門施設が明らかではな く、症例が分散 し

てお り、必ず しも正確な診断や適切な初期治療がなされていない。また、

小児がん全体に対応可能な専門家が揃い、 4ヽ児に適 した治療設備を備 えた

施設 は極めて少ない。さらに、小児がんは化学療法や放射線療法の進歩に

よ りその全体の 7割が治癒が可能 とな り、小児がん経験者は 20歳 代の約
1,000人 に 1人に達 し、今後は、さ らに増加する見込み となって いる。
しか しながら、小児がん経験者には、晩期合併症 (発育障害、内分泌障害、

臓器 障害、妊早性障害)や二次がんなどの問題もあ り、その実態は明瞭で
はな く、成人がん と異なる長期 フォローア ップ体制の確立 と社会支援が強

く求め られている。

小児がんをめ ぐる現状

(1)小児がん患者と患者家族の視点に立ったがん対策の実施

成人がん対策は、症例の多い 5大がんを中心に、医療の均てん化を基軸

に対応されているが、小児がんは発症数が少ないため、専門施設に集約 し、

人材 と医療技術を集中させて診療の質を高めることが重要である。

また、小児がんに適応のある薬剤は極めて限られており、 ドラッグラグ
が大きな問題となっている。さらに、小児に対する放射線療法への対応も

たち遅れており、思春期・若年成人がんに対する専門施設もほとんどなく、

対策が遅れている状況にある。

小児がん患者及び家族 としても、治療においては、入院治療が長 くなる

ことが多く、治療中の子供の権利や家族支援も不十分な状況となっており、

教育体制の不備や家族、きょうだいの犠牲も大きく、経済的な負担にも悩

まされている。さらに、小児においての緩和医療や終末期医療への対策は

ほとんどなされていないという状況である。

このような状況の中で患者家族は、小児がんに関する様々な情報に期待

し、適切な治療を求めているが、情報は極めて乏しくさらに様々な情報が
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の対応 も不足́ してお り、こうした現状を改善 してい く

る。
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とが求め られてい

(2)治 療後 の小児がん経験者の視 点に立 った小児がん対策の実施

小児 がんの 7割が治癒する時代で小児がん を克服 した小児がん経験者が

次第 に増 えている現状で、小児がん経験者の晩期合併症 さらに治療 によっ

て生 じる二次がんの実態が十分 に把握 されていない。また、小児がんの長

期 フォ ローア ップのガイ ドラインも明 らかでな く、多 くは初期治療 を行 つ

た小児 科医が行 つているのが現実である。治療による晩期合併症 (発育障

害 、内分泌障害、臓器障害、妊学性 )や二次がんに対 しても、専門家がか

かわ る医療体制は不足 してお り、成人後の患者に対 しての成人科 との連携

はほ とん どなされていない。

治療 後の就学、就職、保険、成人後の医療などへの支援体制がほ とスノど

ない。

3 今後の小児がん対策への展開

「がん対策推進基本計画」は、がん対策推進基本法第9条第 1項 に基 づき、

長期的視 点に立ちつつ、平成 19年 か ら5年間を対象 としてがん対策の総合

的な推進 を図るために定め られてきたが、以上のように小児がんに対す る対

策は立ち遅れている。今後の 5年間においては、次期基本計画に基づ き、小

児がんの診療体制 と長期 フォローアップ体制の確立のために以下の対応 を行

い、「小児がんを国民が理解 し、小児がんに打ち勝つ社会」を実現す ること

をめざす 。

(])小児がん、思春期がんへの専門医療の提供体制とフォローアップ体制の整

った専門施設 (小児がん拠点病院 )を整備 して、これらの患者を集約化 して

最新かつ最適の治療と、地域と連携 した治療後のフォローアップを行 うの
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∠、を構築する。

(3)地 域の医療機関と国・地方公共団体 との連携ネッ トワークのもとで、患者
Ⅲ家族を含めた国民、医療従事者、医療保険者、患者団体、マスメデ ィア等

が一体 とな って、小児がん患者・家族が治療開始か ら切れ 目のない安心・納

得 した支援 を受けられるようにする。
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対策が遅 れている小児がん対策を総合的に推進 してい くには、小児がん拠点

病院の整備 及び地域ネ ッ トワー クによる患者の集約化 と情報の一元的配信 、さ

らに小児がん経験者に対 して切れ 目のないフォローア ップ体制 と患者・家族支

援 を行 うこ とが必要不可欠 となつている。

小児がん 診療体制のあ り方について

小児がん に対 し迅速 な診断と正 しい治療を提供 し小児がん対策を総合的に推

進す る うえで必要な医療基盤 を整備 し、全ての小児がんに対応できる専門家に

よる診療体 制 を構築 した施設を定めて、患者を集約 してい く必要がある。

(1)小 児がん拠点病院 (仮称 )の整備

(現状及 び課題 )

発症 か ら小児がんを疑 うまでに時間を要す ることが多いため、小児がん

を疑 つた場合、専門施設にて診断 を迅速に行 う体制 を構築する必要が ある。

現在、 日本では 200を 超える施設で小児がん診療が行われているが、数

年間に新規症例が 1例程度の施設 も存在 してお り、必ず しも適切な治療が

な され ていないことも少な くない。

(取 り組 むべき施策 )

小児がんの領域別の複数の専門家や設備、患者支援のための必要要件 を

定めた小児がん拠点病院 (仮 称)を 整備する必要がある。 これは、小児の

化学療法、外科療法、放射線療法などの専門家によるチーム医療 とともに、

小児専 門の緩和ケアチーム、看護体制、小児がん医療を支援す る者 (療養

生活を送 る子 どもに、遊びなどを通 じて心理社会的支援を行 う職種、社会

福祉士 な ど)、 相談支援員の配置 とこれ らが横断的に連携できるキャンサ

ーボー ドと患者 "家族への相談体制 、院内学級及び プレイルーム、さらに

家族の宿泊施設な どを整えた施設 を整備 して、患者の集約化を図 り、小児
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(2)医療機 関等の地域連携のあり方

(現状及 び課題 )

発症 か ら小児がんを疑 うまでに時間を要することが多く、適切な医療機

関や専 門施設が明 らかでないことか ら、患者が早期に正 しい診断 と適切な

治療を受 けることが難 しい状況にある。 このために、専門施設 を明らかに

して、地域連携ネ ッ トワークを確立 し、小児がん診療にあた るべ きである。

(取 り組 むべ き施策 )

小児の初期診療を担う医師へ小児がんの啓発 と教育を充実 させる手段を

講 じると同時に、小児がんの初期症状や発症年齢などのデータを公開 し、

がんを疑 った場合の専門施設との連携体制を構築する。また、地域の連携

病院は、小児がん拠点病院 (仮称)と の小児がん腫瘍ボー ドミーティング

や診療情報や治療経過を共有 した連携ネッ トヮークにて最良の治療を提供

する。また、原疾患の治療が終了したのちは、その後のフォ回―アップに

関する地域連携ネットワークによる支援を切れ目なく提供する必要がある

ことか ら、各々にフォローアップガイ ドラインを提示し、フォローァップ

手帳などを用いた確実なフォローアップ体制を整備 していく。

2 小児がん患者及び家族に対する支援について

(1)小児がん患者 口家族との相談支援

(現状及び課題 )

小児がん患者 “家族においては、必ず しも十分な説明がなされなかった

り、小児がんを告知された時点ではその精神的ダメージから理解が十分で

ないことも少なくない。また、フォローアップについても十分な説明がな

く、転居や進学によつて十分なフォローアップがなされていない。さらに、

医療資源の情報や精神的サポー トもなされていない。治療開始時点からの
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り、治療のガイドラインの説明を行い、充実し

を含めた十分な説明が必要である。

(取 り組 むべ き施策 )

小児 がん 1青報 センター (仮称)か らの情報公開は、一元化 した系統的、

網羅的 な情報 (診療ガイ ドライン、 フォ ローアツプガイ ドライン、副作用

情報、 医療支援情報、経済支援情報な ど)が インターネ ッ トを介 して配信

される体制 が必要である。また、小児がんに精通 した相談員や専門蒙 を配

置 した相談セ ンターを小児がん拠点病院 に配置すべきである。また、 24

時間対 応可能なコールセンターを一箇所置 くことが望ま しい。月ヽ児がん拠

点病院 では、コンサルテー シヨンシステム とともにセカン ドオ ピニオン体

制の整 備 を行 う。

(2)治 療中の小児がん患者への支援

(現状及 び課題 )

小児 がん患者 は長期入院 を要することが多 く、そのために家族、きょう

だいの 二重生活、患者の治療中の就学 ・進学等の教育問題な ど様々な問題

を抱 えている。 さらに、小児がん患者の集約化によつて、旅費や宿泊費な

どによ る経済的な問題 も生 じている。 さ らに、入院中はとか く治療に専念

す るた めに、治療中の子 どもの権利 (教 育や遊び)が守 られていない。さ

らに、小児においての緩和医療や終末期 医療への対策はほとん どな されて

いない とい う状況である。

(取 り組 むべ き施策)                     '

小児 がん拠点病院 (仮称 )は 、治療 中に家族・きょうだいが宿泊できる

施設 を併設すること、さらに療養生活 を送る子 どもに、遊びな どを通 じて

心理社 会的支援 を行 う職種や社会福祉士 をは じめ とする専門職の配置が必

須であ る。また、治療中の患児の小中教育 として学籍移動が大 きな障壁に

な って お り、院内学級の設置 も含めて適正な対応が必要である。さらに、

高等教 育に関 しても適切な対応が望まれ る。また、治療中か ら小児がん患

者の緩 和ケアを充実させ、終末期ケアヘの対応や死別後の家族へのグ リー
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フケ了も必要である。

(3)小児がス′経験者への支援

(現状及び課題 )

原疾患が一一段落 した時点でのフォローアップの方法や問題点が理解さオl´

ておらず、さらに成人になつてからのフォローアップが十分に行われてしヽ

ない。また、治療後の学校教育への復帰を含めた就学、就労支援を含む相

談支援や自立支援体制がほとんどない。

(取 り組むべき施策 )

小児がんの晩期合併症の現状を把握 した上 でその対応を進めてい <。 フ

ォ ローア ップ診療 は、成人診療科 と十分な連携の上に行われ るべきで、患

者個々のよって対応が異なるが、地域の家庭医や成人科にスムースに移行

で きる体制整備 とともに、小児がん拠点病院ではフォ ローァップ外来 と相

談支援センター を併設 して、患者の問題点、特に自立支援に対 して総合的

に対応できる体制 を確立する。

3 小児がん情報の一元化について

(1)小児がん情報セ ンター (仮称)の整備

(現状及び課題 )

小児がん医療に関する情報発信については、小児がんの理解が一般社会

のみならず、医療関係者にも不十分であるため、国民に理解 しやす くかつ

信頼性の高い小児がんの情報がなく、また、様々な情報が流れていること

か ら、正確な情報が得られにくい。さらに、小児がんの診療情報・診療施

設や各種ガイ ドライン、フォローアップ情報、疫学データはほとんど発信

されていないことから、これらの情報を一元的に発信するシステムを構築

すべきである。

(取 り組むべき施策 )

小児がん情報センター (仮称)を設置 し、診療ガイ ドラインや専門医

専門施設の診療実績などの情報を一元的に発信するシステムを構築する。



そのために、各小」iがん拠点病院 (仮 称)が地域 i菫 携施設 とのネッ トワー

クの中で得 られた診療実績 を小児がん 1青報セ ンター (仮称 )に集積 し、継

続 的に情報 を発信 する。また、病理・画像診断な どの中央診断・コンサリLノ

テー シ ョンシステムを構築 し、患者・家族か らの相談を受けるコールセン

ター機能 を有することが望まれ る。

(2)小 児がん登録制度の整備

(現状及び課題 )

小児がんは、発症数が少な く、小児専門病院で診断 されていることか ら、

患者数 を把握するためには、悉皆登録が必要であるが、学会などでい くつ

かの登録が行われているが、全数把握までに至っていない。

(取 り組むべ き施策 )

悉皆登録のためには、法制化 も含めた医療機関か らの登録の義務化が望

まれ る。また、登録 しやすい様式と仕組み、 目的に応 じた登録制度の構築

とともに、登録データの公開や治療成績の公開も必要である。

小児がん拠点病院 (仮称 )に おいては、現在行われている小児がんの登

録 システムや院内がん登録及び地域がん登録 との連携 も模索することが望

まれ る。

4 小児がん対策における研修・教育体制について

(1)小児がんについての学校教育のあり方

(現状及び課題 )

小児がん患者は長期療養を要することが少なくないが、一部の地域では

学校教育 (院内学級)は施 されているものの、全ての患者に対 して、教育

が施されているものではない。また、養護教諭をはじめ教師への周知もな

されていない。

(取 り組むべ き施策 )

小児がんは成人がんと同様に学校教育に組み込んで、小児がんや小児難



■,‐ のヽI=見 を払拭することが望まれ るが、がんや小 liがんに
'iし
恐怖感等

=与
貢_な しヽよ うな配慮が必要で、養護教諭 をは じめ学校関係者への周知、

1壁 解のための研修 も必要である。

(2)小 児 がんに携わる医療従事者などの育成 研ヽ修体希1

(現状及び課題 )

関係学会で小児がんの専門医が養成 されてきている状況ではあるが、小

児がんの専門医は、その経験症例や経歴を公表 して客観性のある専門性を

示すべきであ り、学会が構築する専門医とは独立 した評価と認定に基づ く

ことが望ま しい。

(取 り組むべき施策 )

小児がんの専門医の育成 とその研修体制は、小児がん拠点病院 (仮称 )

への集約化と小児がん拠点病院 (仮称 )で 研修が可能な体制 を構築する。

また、小児がんの トータルケアに関わ る小児がん医療関係者の研修制度に

つい ても、小児専門看護師、がん認定看護師や医療に精通 した保育士、臨

床心理士、社会福祉士な どに対 しても必要であ り、職種を超えた研修 を行

うことも望まれる。さらに、小児領域、思春期・若年者に対する緩和ケア

研修 も構築すべきであ り、患者家族 との交流や小児 を対象にすることか ら

年齢別の問題点を明らかに したロール プレイ等の研修 も考慮すべきである。

5 小児がん研究体制の整備について

(1)臨床試験研究体制のあり方

(現状及び課題 )

小児がんは、難治の症例の克服や晩期合併症の軽減 目的から、臨床試験

に組み込まれる症例が少なくない。現在、日本では 200を 超える施設で
行われているが、数年間に新規症例が 1例程度の施設も存在 しており、臨

床試験体制としては極めて不十分である。

(取 り組むべき施策 )

10



小児がんの症例 は、小児がん拠点病院 (仮 称 )に1集 約 して治療 を行い、

がん種 ごとに臨床試験の実施状況 を公開 し、難治例に対 しては終末期ケア

をは じめ とした緩和ケアを充実 させる。さらに、心理社会的支援のために、

社会福祉士をは じめ とする専門スタッフを充実 させ る。発症数が少ないこ

とか ら、多種の難治がんを対象 とした臨床試験ができる実施体制の確立が

重要で あ り、 10施 設以下に集約 した施設で行 う。このためには専門職配

置や予算配分などの方策とともに、迅速な臨床試験・治験に リクルー トで

きる体制が望まれ る。

(2)創 薬及び新規治療開発に関する研究

(現状及び課題 )

小児 に対す る未承認薬や適応外薬に関 しては、成人に くらべ著 しく遅れ

てお り、最近ではほ とんど承認 された薬剤がない。

(取 り組 むべき施策 )

小児 に対する未承認薬や適応外薬の現状分析 と対策を包括的に検討す る

場 を設置する。成人の創薬開発に際 して、小児の創薬開発を同時に促進す

ることが望ま しい。また、医療上必要な未承認薬については、個人輸入に

依存す ることのないよう、法に基づ くコンパ ッショネー トユーズ制度 を整

備 し、未承認薬の人道的使用手順、臨床情報の収集 システム を確立 し、有

効な治療法の開発に結びつけるべ きである。

(3)基 礎研究及び橋渡 し研究、疫学研究のあ り方

(現状及び課題 )

基礎研究や橋渡 し研究は行われているが、これ らが臨床に応用 され るこ

とがほ とん どな く、また、非医師での小児がん研究者が少ない。また、疫

学研究 については学会 レベルで目的別に行われているが、これ らが臨床に

応用 され るに至 っていない。

(取 り組 むべき施策 )

基礎研究や橋渡 し研究を臨床研究や実際の臨床に結びつける研究 を推進
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研究成昇1を 公開 tン 、じ1究成果の見える化を行い、1りitの 評価を行つて、研

究費を配分する制度を検討する。

(4)医療機器開発研究のあり方

(現状及び課題 )

医療機器関連の研究は、ほとんどされていない。小児に特化 した医療機

器や設備の開発への期待は大きい。

(取 り組むべき施策 )

小児に適 した医療機器の開発を積極的に行い、特に重粒子線や陽子線の

応用と小児に対する保険適応についての検討を行うべきである。

-12-



皿 小 ltがん対策を計画的に推進 タ

小児がん対策 を実行するにあた り、成果 を評価する指標が必要 であ り、ま

た、評価す る第三者機関として評価委員会 を設置する必要がある。指標 と tノ

ては、死 亡率の低下 とともに、小児がん拠点病院 (仮 称)へ の悪者数、発症

か ら治療開始までの期間等を評価す るが、評価委員会には小児が んの専門家

とともに患者・家族の代表が委員 として加わ り、継続的に小児がん対策、特

に小児 力゙ん拠点病院および小児がん情報セ ンターの運用状況につ いて評価 し、

助言 を行 う。

小児がん拠点病院 (仮称)を設置 して、小児がん患者 を集約 し、最新かつ

適切な治療 を行 うが、今後は、造血器腫瘍 、脳腫瘍などの臓器別 の小児がん

拠点病院施設の構築も個別に検討すべ きである。

小児がん領域の診断や治療、特に放射線療法については、成人 に くらべ鎮

静が必要 で あつた り、よ り精度の高い機器が必要なため、小児がん拠点病院

(仮称 )で 対応するとともに、保険診療 における加算 を再度検討すべきであ

る。

小児がんの発生状況や、晩期合併症の把握が可能となれば、登録 によって、

患者支援が開始 され、また、長期 フォ ローアップのデータと連結 で きるシス

テムが患者 ・家族支援にとって有用 と考 え られるため、今後、個 人情報の取

り扱 いに十分留意 した形で対策を講 じる必要性がある。 また 、集約化、拠

点化に際 しては、遠方か ら入院する患者が増加すると、都道府 県 を越えて容

易に転籍 を可能 とする全国統一 した対応策が必要であ り、外来通院 中や退院

後の教育支援、訪問看護や訪間教育についても今後対応すべきである。

現在、小児がん領域の医療関係者に育成に対 して、療養生活 を送 る子 ども

に、遊びな どを通 じて心理社会的支援 を行 う職種や小児がん専門看護士など

の認定制度 についても構築 してい く必要がある。さらに、患者・家族会によ
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小児がん情報センター

0稀少がん・小児がんデータの集約 ● 新規治療法情報  ●生活支援 (就職、家族など)
0診療体制への助言       ● 冨1作用情報   0各 拠点の現況調査と公開
●中央診断体制 (病理、放射線) ● 晩期合併症対策  ●施策提案
●登録と疫学研究 (コホート研究) ● 二次がん対策

小児がん診療体制の今後の在り 等について(案 )

地域連携

学会

ネットワ‐ク

教育
ガイドライン

∴ 研究支援

意 見
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申央

*:初期診療においては必ず小児がん拠点病院で正しい診断を行い、その治療方針に基づき地域医療機関では対応可能な治療を提供し、フォローアップにおし`ては、拠点病院と
地域医療機関が連携しガイドラインのもとに地域で可能な診療を提供する。ただし、診療情報やフォローアップデータは全て拠点病院に報告し、小児がん情報センターに集積する。

(作 成 捨出)
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第 6回小児がん専門委員会意見提出意見まとめと討論用>

がん対策基本計画に記載する内容
事

(言果

1 小児がん医療の現状について

1-〇 小児がん医療に関する情

報発信

1-¬ 発症から診断までの問題

点

1-2診 断から初期治療までの

問題点

信頼できる情報がほとんどない

がん対策情報センターの中で小児がんの

情報が少ない

小児がんの特殊性への理解が不足

確定診断の遅れることがある。

診療体制、診療実績が不明

思春期、成人がんの診断する場がないc

画像診断、病理診断の医師不足

患者家族への心理社会的支援がない

セカンドオピニオンを含む説明が不足

患児家族が納得した治療選択できない。

適切な治療の提供場所、ガイドライン治

療や該当する臨床試験の情報不足。

精度の高い診断ができる医師や施設不

―元的な信頼できる客観的な診療 1青報、

施設1青幸展を継続して発信

用語の統一

小児がん専門委員会にて検証、評価

初期症状の医学教育、医療者向けの教

育

拠点病院と地域との連携の促進

小児がん、思春期青年期がんの入口の

明確化 思春期 `青年期がん科の設置

中央診断/コ ンサルテーションシステム

構築

発症から長期フォローまで継続した心理

社会的支援

小児がんは、拠点病院にて診断する。

難治イタ1へのコンサルテーションシステム

拠点病院あるいは地域の連携病院で細

心の標準説明手順と診療ガイドラインの

策定

小児がん情締センターC

情報発信する事業費

小児がん拠点病院整甫費

(診療科、診断設備の整備i)

地域ネットワーク構築の補〃;金

コンサルテーション体十1/中 央診断体市|の

事業化

ソーシヤルワーカー (社会福tt士 )の記置

集約化に必要な医療連携に,ど する選菫措

(牧本 )

コールセンター、インターネット1目 :炎 」り予算

(馬 上 )

小児がん拠点病院の整備費

セカンドオピニォン体制/コンサルテーショ

ンシステムを指定要件

専 F司スタッフ(ソーーシャメしワ

酉己遣呈



1-3治療を行う際の問題点

司-4フ ォローアップ体制に対す
る問題点

―

‐―

足 。 施 設 、

治療ガイドラインにそった治療が行われ

ないことがある:治療格差、地域格差

生活の質の維持向上を伴う適切な治療

治療中の患児や家族への支援が不足

難治がん、若年がんにおける治療成績の

向上

各科の充実した大規模施設が極めて少

ない。必要な診療機能の未整備

副作用や治療効果判定が迅速に行われ

ない

画像検査や放射線治療などで鎮静が必

要

全人的緩和医療や終末期医療対応が不

十分

患者 ,家族がフォローを受けるときの説明

が不十分

相談するところもなく、苦しんでいる患者

家族、経験者が多い。治療記録が得られ

ないことがある。

一
斗ざ
一
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一　
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＾
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一
見
一
る
一
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一

一
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一
医
一　
上
〓
一
担

治療終了後のフォローァップが十分でな ノ
|ヽ児がん情

=itン
タ

セカンドオピニオンの機会が保証

臨床試験 1青報を提供する

鎮静が不要で会ったり、被ばくが少なく、

解像度のよい小児に適した診断設備が

必要

専門医と共の設備の揃った施設で治療す

る(治療機能と支持医療機能も整備)

小児がん診療拠点施設には保育士、チャ

イルドライフスペシャリスト、ソーシャルワ

ーカーなどの支援スタッフ、相談窓口、院

内学級、宿 ,自 施設などの支援設備の整

イ蒲

集約化に伴う経済的負担の軽減

小児がんの緩和医療に対する取り組み

フオローアップの開始するときに各患者の

フォローアップヘのインフォームドコンセン

トくアセント)を行う:治 療サマリー作成と

患者への提供

晩期合併症1青報、小児がん経験者の集

積と情報発信 (/1ヽ児がん情報センター)

1青 :積センす-1｀ ち

小児がん拠点病院の冶原 :liの デ:実 (:志

定と基準の整備 )

拠点病院の医療保育士酉
`置
、FIt l■ lti li■″

言貴置

心JII的サボート

遠方患者家族に原養責||〕:liと ,

サポートを十」度

拠点病院に必要な専 Pl載について

ん専門委員会にて継続警:it

長期フォE―アシヽ

事業 (どこでもプf

手帳など)

小児がん経:1者 の■,11〔 l

究費を増額

一』・一本
　
一」

一「〈

一一̈

一ム
）
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一
）

に長
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一
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い。特に青年期、成人以降が不十分

専門職の不足及び病院間や専門職間の

連携体制|が未確立

保険制度の適用も不十分

医療及び生活全般への体制整備が必要

療養環境の整備 i治療中に家族に会うこ

とが制限される

不採算 ?と医療者の消耗 `疲弊

思春期がん治癒が期待できるにもかかわ

らず、不適切な治療

体制整備後の検証 ,評価がない

十分な説明がされないことで患者家族

が、的確な治療や、支援を受けられない

相談窓口が明らかでない

多くの専門職による支援が不十分

ガイドライン作成と定期的な検証

フオローアップを地域病院や成人診療

科、行政と小児がん拠点病院が連携した

体制 (スムーズな成人科への移行 )

地域病院やクリニックを認定し、長期フォ

ローアップを行う主役として育成

保険+1度 の適用も不十分

長期フォローアップ体制及び利用できる

社会資源の整備

家族の控室や宿 ,自施設を併設する

子ども|ま家族と24時 間付き添われる権

禾」イ呆:隻

i采算のあう医療体制

小児がん拠点病院において思春期がん

の診療

継続的な効果測定、評価の体制

文書、媒体によるインフォームドコンセント

疾病の詳しい情報公開

相談窓口を設置して患者会等への紹介

ソーシャルワーカー (Msw)による理解

確認と支援についての情報提供

専門職の配置や、患児や家族の支援の

/1ヽ 児がん ,i「 ||:1)|:十 :11三i:■

ップ外来 )

小児がんlFI多 111■
=予
算

治療サマ

小児がん

内遊戯室

診療報酬

1景

拠 点

アメ

の再

1-5そ の他

2小 児がんにおける患者、家族

支援

2-○ 月ヽ 児がん患者・家族相談

(初診から治療中 )

州一
一

嗜院
　
・一
　
一一〓

|百 ,当 方t「 1、「完

:11こ 1ヽ1‐ I Ii

思春期がんの ]夕憮体|:1:鸞

小児がん専『号委員会の11続

説明書の作成事業

小児がん拠点病院整語と/1ヽ 児がん吉
=「
ヒ

ンターからの1青報開示

MSWの 配置

サポートチームヘの診療報酬伸1度

相談員を研修制度



小児がん拠点病院整備 (宿泊施言l、 Flil内 ラ

レイルーム、MSム'配置 )

医療保育士や臣li床 |〕理士
`)FI:|:サ

::11‐ヽ

「
配置を促進

家族支援に関する■ィス,」 f■シ 」|:,II
定期的な検証

医療外経費の補助わ1度

拠点病院の医療保育士配置、言 i～ 学級 Fi

置

小児がん患児、病弓:城育の 111方

環境の整備 (関 ご 去栗」l■II)

病弱児を文」象としFtllFlこ it i■ 1

度の確立 (文部牟1学省 ,

|=.:キ t

転籍に関し、学ぶ機会の均 〔/υ 化と,■ |ム 1■

級への支援体+1

小児緩和医療研修プログラムを11成 tン 、リ

修を行つたものをIこ 置

2-1 治療中の問題点

〓―
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‐
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―
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家庭やきょうだいのケアが不十分

患者とその家族の精神的不安、

経済的困窮 (交通費などの費用 )

患児の権利が保たれていない (親と一緒

にいる。学習する。院内学級、保育など療

養環境が整つていないなど)。

治療中から緩和医療が十分でない

］̈枷牡れれ械軸
築

何
願
哺

漿̈
識
・ム

紐
　
相

チ

宿泊施設や、入院中に親や兄弟と過ごせ

る環境を整備する。

MSWや 医療保育士にて不安や問題を解
決する。

患者とその家族の交通費などの経済的

支援を検討する。

院内学級などで学習ができる環境にす

る。

院内保育 (患者 ,きょうだい)の検討

小児の緩和医療についての専門家を育

成し、配置し、緩和ケアや終末期のケア

の質を評価する指標等の目標を設定

未承認薬'適応外薬早期承認への取組

み



2-2治 療終了後のppD題 点 :フォ
ローアップ体制

小児がん経験者への支援

2-4そ の他

―
レ
」林ド
ー
↓
―
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１

一　
申

原疾患の治療が一段落した時点でフォロ

ーアップの方法や問題点が理解されてい

ない

退院後の修学体制、就職 、結婚、出産を

支援の不備

社会生活に関する相談支援体制の不備

フオローアップに対する医療費負担が多

い。

一定期間経過後の医療費助成制度が不

十分

卒業や転勤などの移動にてフォローアツ

プが途切れる:成人科への移行が未構築

晩期合併症によって、自立できない場合

がある。相談窓口がない

後障害や高次 i出 機能障害などで生活の

質が低下する小児がん経験者がある

患者会からの支援が不十分

小児がんへの偏見がある

思春期患者を対象とした支援体+1がない

フォ面―アップについての十分なインフォ

ームドコンセントとともに患者にガイドライ

ンを提示する

それぞれの経験者に最適な教育、職業

訓練プログラムの立案と実施を行うc

円滑な復学への関係機関の協力体制構

築

ピアサポートを行う患者会の設立とその

支i晨

相談支援と自立支援体制

小児がん長期フォローアップに医療費補

助を行う

小児がん患者のデータを小児がん情報

センターに集約し、患者が移動してもフォ

ローァップデータが供給できる体制作り

自立支援に対して、相談窓口を設置しM
SWなどが関わる

後遺症、晩期合併症の実態を把握 (20歳

以降のキャリーオーバーの実態を把握 )

患者会への人的・経,斉的支援

社会啓発 (偏見払拭のため)

思春期患者用病棟 t診療体制を整備

小児がん拠点「11'i■ 1111_

ップタヽ来な T3)

長期フォローア|シ ブ ■:,I

ン作成と定期 :く ,111■ 11

小児長期フォ=一アップ tニン

復学・修学に関 ,る支援ガ´

定期的な検証

患者会への

'す

〕:金

医療費現す lt if)11:寸 |11111::1.11

法、Ftti害嗜 :忍 主 1ぅ i■ ∫,■ i■ ■ ||■ ■

/1ヽι電が人

"背

iF IJン タ‐―]占 ||(11:i:il:、 11:

成人のがん診療連11拠 点病Iなどとのネ

ットワーク作成事業

人的な配置予算

子ども療養支援士認定す1度の確立

重度の後遺症、現胡合併定の共態調査:と

医療 .1冨社・介 iIを 含む包括,4,な t,i■ ,

検討

患者会支援の専門職の研修実方[

・  拠点病院主催による患者会交流会C英 :L

・  患者支援体制の拠点病院要件

・  小児がん情報センター及び拠点病院、関
係団体による啓発事業



13ノ l｀ 児がん登録体制

3-〇 小児がん登録の啓発

3-¬  小児がん診断時登録

3-2月 児ヽがん患者のアウトカム

調査 (コホート研究 )、 政策的研究

3-3そ の他

国民および医療者に登録の目的、意義が

理解されていない(フォローも含めて)

様々でかつ不完全な登録システムが混

在して、整合性がなく登録実績を達成して

いない。登録が診断時に全症例について

行われていない。

ほとんど行われていないので、日本として

の治療成績が不明である。

問題解決型の研究が行われていない

心理社会的項 目の調査が行われていな

い

低線量の放射線被曝に伴うノ|ヽ児がんのリ

スクの増加のデータがない

小児がんの発生数、生存率の変化を知る

ことの重要性の啓発

悉皆登録で、発症率や治療成績の変化

が1巴握できるため、院内がん登録、地域

がん登録、学会登録と連携して登録

小児がん医療の実態把握が可能な登録

事業確立

登録によって患者支援あるいはフォロー

アップデータ作成への移行するシステム

を小児がん情報センターに作る。

小児がん情報センターに全ての情報を集

めることで、組織的な疫学研究、政策研

究を推進

目的を明らかにした研究をする

心理社会的な状況を確認

低線量の放射線被曝に伴う小児がん発

症者数の動向について現況を明らかにす

る

啓発するたじ/,1,l1111'I

がん登 1求の法十 ([、 法改I

個人情報保:II去 l,),lit11:ti

査についてt,11■ |11

/1ヽι電がん1青 1は
=ン
ターーt,,'■ |[rll l

事業化 (有用な登11■ 1と lt tン 事業

診療情報管理士など亡配[11ζ〕

算を確保

小児がん情報センターの機能とする

疫学・政策研究ための予算・ネ|IJ;全

継続的な研究経費

調査項目につしヽて

ワーーキング
｀
チー 1ヘ

証、更新

低線量の方矢射線 ;被こ景に111う ′|｀ it t｀ ん∫
`

者数の動向についてのコホートリ1究に開

る予算措置



4小 児がんにおける難治がん対

策と研究体制

4‐ O難 治がん・再発がん患者・

家族支援 (初診から治療

開始まで)

4-1 難治がん・再発がん患者

治療の問題点

∵

＝

予後不良な難治がんあるいは再発がん

を受け入れる窓口が明らかでなく診断が

おくれる

思春期がんや青年期のがんはとくこ行き

場がない。

治療法等の 1青報提供が不足で、十分な

治療が受けられない。

専門家が少なく1青報が乏しい

希少疾患として集約されないために、治

療開発につながらない。

難治がん対策が短期間の研究費により

綱渡りの状態で維持

医師や医療機関のネットワークがない

新規治療へのアクセスが困難である

試験されている薬斉1の 種類も少ない

専門施設がない

再発を繰 り返 し、治療が長期におよ /Sミ

患者さんに対 しては、心理社会的支援

不足

小児がん拠点病院で―括して受け入れ

る。思春期・青年期がんも対象とする。

診療施設 (特殊治療など)の 情報を発信

セカンドオピニオンの提供体制の明確化

各種診断のコンサルテーションシステム

を構築

小児がん拠点病院にて治療する。

治療施設の指定と公開

全国数力所に集約し、経験の集積とそれ

に伴う治療成績の向上を図る。

検体保存体制を事業化

コンパッショネートュース制度を導入

00Lを 阻害しすぎないように配慮する

と共に、支援者イ員」が緩和医療的な観点

から支援、 継続支援イ本制構築

小児がん拠点病院整備

(思春期 ,青年期がん外来標 1労 )

小児がん1青幸Fセ ンターの1青報発信事業(VI

究成果も含めて)

セカンドオピニオン体十」を指定要件

小児がん拠点病院の整備

対応可能な施設の公「111ヒ 定斐

小児がんの実態ILに、病態tl明 、およLゞ治

療成績の継続的研究事業としC予算性保

コンパッショネート]一―ス11■を
'卑 '、

小児がんのIL ll'■ 会羊 it ill「 1111サ● :ヽ

サポートチー」、への:ク月
==l i1 1′
I



4-3創 薬、新規治療開発に関
わる研究

橋渡し研究の

4-5医 療機器開発研究
一
他

一
究
一
研
一
礎
一
基
　
た

一
４

　

カ
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小児がん |ま 200を超える医療機関で診療

されており、臨床試験の質が保てないc

臨床試験が診療医の負担になっている

治療選択肢に乏しく、臨床試験が不足

臨床試験体制の整備が不十分 `不統一

新薬の開発などがほとんどない。

未承認薬・適応外薬が多く、、大幅なラグ

が生じている場合がある

新規治療薬の開発に対するインセンティ

ブに乏しい

基礎研究が臨床に応用されていない

小児血液腫瘍講座がわが国の大学には

ほとんどない

非医師の小児がん研究者が少ない。

患者を小児がん拠点病院を指定して集約

して臨床試験を推進する。そのために、

臨床試験の遂行に必要な治験専任医

:T、 臨床研究コーディネーターなどを配置

す′6c

小児が′も臨床研究基盤を統一

情報センターを活用した研究結果の公開

今後の潮i薬開発には成人と小児を同時

に開発する。

早期試験 (小児がん治験 )拠 点病院を集

約化して整備する。

ドラッグ ,ラ グ短縮に向けた年数に関わる

日標値言受定

基礎研究のデニタを橋渡し研究から、臨

床研究に結びつける形で研究を推進す

る。

小児腫瘍の部門の設置

非医師の小児がん研究者を育成する。

情報センターを活用した研究結果の公開

小児に適した医療機器を積極的に開発

効率的な医療機器整備と小児がん患者

への適用を推進する。

小児に関して専門機器開発の推進

陽子線について適応検討

備、コー fJ‐イ
′
ネー ll-11

臨 床試験の |■ 1亥 :」
.:「 ;,

の 1籠 耽金

/1ヽ児がん治5,キ lli t1 1)]「 :|

適応夕ヽ薬吉1を ili l大 三アヽ、

予算、ネ市耽■ 11喜 11■ ■1彙

新薬号ξ発に |よ

る+1度

製薬会社に対

テイプの設定、

薬事承認過程

弓
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科
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ほとんど実施されていない。

新規医療機器へのアクセスがしにくい。

施設により機器の精度に違いがあり、診

断に影響

科学研究費の乃・ 1た し′

小児がん医庫 ll:lL任
'tiク
庫

設の推進

小児領域ハ、Jシ ■lJtif il´■i

小児に適応がない薬亡―同

業

ろ事



5-0小 児がんの教育 (学校教

育など)

5-2小 児がん医療関係者への

育成・研修体制

小児難病も含めてほとんど啓発がない

学校関係者への研修もない

小児がん診療の経験を有さない大学病

院 .医学部が増加

専F5医不足、適正数になっていない。

小児がん病理診断医など各医療関係者

の研修体制は未整備

育成も研修もなく、人数が絶対的にたりな

しヽ

コミュニケーション技術などの技術不足

成人がんや小児がん (/1ヽ 児難病 )に対す

る学校教育と啓発を行うべきである。

学校関係者の対応が患者に大きく影響を

及ぼすため、周知・理解のための研修が

重要

医学部教育と/1ヽ 児がん診療拠点施設の

連携

専門医制度について見直しを行い、専門

医の育成を的確に行う

小児がん専門医等の育成研修体制の整

1蒲

小児がん拠点病院の研修医の受入れ体

市i整備

小児がん関係医療者に効率的継続的な

学習

小児緩和ケア研修会をはじめ、小児がん

の医療関係者を育成する研修を推進する

医療福祉士、社会福祉士やMswの 育成
専門職のスキルアップ、院内職種間の連

発基準の見直し́

難治 ,再 発がん こ関する支 1及ガイドライン

1旨導要綱の改正

教育関係者′ヽの研修 .可l損

副読本等の配布への予算 :き 置

各専門医帯1度」)推進と標榜

小児がん拠点わi院機能 ]1,イ t事 業の一聯

して補助

小児がん専11区の
「
llジ アヽさ

`〕

),■■ |■

小児がん拠点病院の小児がん医療 1,二 係

育成研修体制整備のためネ甫既金

小児緩和ケア研修会等の鷺liI費 鴫

教育のためのイ|■ i牡 能 lt il ll、 I∴ 11′
=

報センター内)θ〕「1五予算

研修会の開催費用の|ギ 助
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5-3月 児ヽがんフォロTアップ関

係者の育成 ,研修体制

5-4そ のイ也

民間企業との連携

育成も研修もなく、人数が絶対的にたりな

い

チーム医療体制、研修体制|の公開、職種

間の交流がほとんどない

小児がん克服全の31T念 の構築がない

既存の社会資源との関連性 :ノ」ヽ児がんが

利用できる社会資源が少ない。

出資する民間企業は数少ない

携、トータルケア実現のための関係職種

間の横断的な研修

専門・認定看護師制度で、「小児がん看

護または認定看護師」の設置の検討

医療関係者にフォローアップ研修会の開

イ崖

定期的な職種間の横断的な研修及び交

流の場が必要

専門職の養成を進めるとともに、診療報

酎1等での評価を検討

「すべてのがん患者及びその家族の苦痛

の爆減並びに療養生活の質の維持向

上」という目標を基に、小児がんに関する

共通理念の構築

診療体制、ガイドラインや支援体制及び

体制構築後の検証編平価が必須。その際

に|ま 、小児がん医療に関わる各方面関係

者 (医療関係者、教育関係者、小児がん

志者家族など)を委員とする

希少であるがゆえに必要である社会資源

の検討が必要である。

交通や宿 ,自 を提供しうる民間企業や非営

利企業、小児がんの各種問題解決に資

する保険商品を開発できる企業の育成

6その他 (何でも結構です )
第三者評価の実施 施行実施の成果指標と評価がない

研修会等の開催■11の 1l t

小児がんフォ[l―アップ:1,

制予算

支援に関わこ

での評価

小児がん専 Fl
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