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!ヽ 児がんの診療体市中こついての問題点>

対■■応|■1案

I

1

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

一般社会のみならず、医療者においても、小児がんに対す
'る

認識は低い: :

1

1

-1: 発症から診断までの問題点      :
二11(1)一般診療施設で小児がんを疑う   1 -

(小児がんを鑑別診断とした場合の対応、連携体制)

二 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)

: 
希少疾患が多いため、診断確定が難 しい

1

1

-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 カンドオピニオシ

|  を含む):と 児への対応
~

=2T(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、新聞広告なども
。医療関係者ヽ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大が必要)。

・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の肇備を図る。特殊診断にっぃて診療報酎‖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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本人、両親、

ない。

疾患ごとや病期に

相違が小さくない

家族べの補助説明の体制が必ずしも整ってい

よって治療選択の幅が大きく、施設間の

0                                  1

1-2-(3)治療開始前に検討される事項     :     :
(診断時の臓器機能、知能検査などの評価、精子保存など)  .

1-3治 療を行う際の問題点        、     :
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)     
｀

、 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 6′

           ｀
 :

1-37(2)化 学療法        ¨

1-3■ (3)外科治療         |
1-3-(4)放 射線治療

先進医療機器⌒のアクャスが悪い。

1-3T(5)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いない:      ‐

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。

¬-3-(8)臨 床研究治療

臨床研究に対する認識が低い:1        '
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′気化を推進する。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ぢ将来的

に、=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 。増員のために資格認定制度 と診療報酬への反

映が必要である。                   :
・児がん診療施設と小児治験拠′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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1-4フ ォローアツプ体制に対する問題点

1-4二 (1)疾患口治療・晩期合併症リスクの提示     ｀
|・ 療施設におけるラォローァッフ

°
体制の開示が必要であるし

[供がきれていなぃも ―
     |:ラ 芽口■ナップに関するカイドラ患者本人に十分な情報捉 インの策定が必要である。~~       |。

落族サ|'ユ棒晟[急著kあ甚棋暮裏霧i[芋乞:
1-4-(2)フ ォロ∵アップ診療

―色―体制ぶホ十分である。    |原疾患治療終了後のフ燃

1-4二 (3)周産期 r成人診療科との連携     メ   ■
 |:量期フォロ,ァ ップ診療施設の情報開示を推進する。

■ 成人診療科 と連携 した長期フオローアップ専門外来を開設 |

している施設が少ない。         '     |

''   f              l。
小児科の診療対象年齢の延長を推進する。1-oそ の他

た供体需Jがなぃ。         卜息暮義慧署彗義鼈 源裏魯
・
:罫走[Lる。思春期患者の専門医療 1
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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 小児がん医療の現状について

1-0 小児がん曜療lF関する情報発信

情報の量は■定存在するが、情報の質のllE保、および、休系化がな

されていない。

1,1 書症から診断までの問題点         '|
1-1-(1)二般診療施設で小児がんを疑う体静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 がんを疑った後1こ 患者を紹介できる連携ネットワ■夕がなしヽ。

: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:        |
'  (画像診断、病理診断、血清/染色体/導伝子などの解析を含む)

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。

がん対策情報センタ下の「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。   f
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 口除外診断」も、が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、|プライオリテイを付けて

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、T(1)i診 断t治春に関する適切な説明 (セ カジ ドォ ピニォ ン

を含む)と 児への対応

施設毎に最適と考えらiれ る方法で行つている現状で、差が出るとす

れば、小児の心理状態に配慮して、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:

1-2-~(2)1冶 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、
´
施設および曝師の知識や能力IF左有さ4ぅρ

l-3治療を行う際の問題点 t      i :
1● 3T(1)Jヽ児がん治療(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‐ 3■ (6)副作用対策と支持療法

がんの種類によって、必要な診療科の構成が異なるが、小早が
～
の

治療に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∵バーの患者に対しては、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

緩和医療IFお いては、成人分野でも発展途上であるが、成人の専門
家が小昇患者に慣れなぃため、十分なサTビスが受けられなし`事も多
い。              ・ ｀

   「   | .

小児がんなどの致死的な泰驀に関する説明行為1平 関して1本 :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

早を増員する事が可能となる8

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も

① 治瘤を目指し: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d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t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、月ヽ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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1-3Tl(8)治 療中の患児や家族への対応 (子 どもの権利など)

|二 2■ 1(1)と 同様、施設毎に最適と考えられる1方法で行つて

いる現状で1月 児ヽ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ヤリストなど)が十分

に関与できることが必要:   |

1-3-(9)臨 床研究
、新規発症患者に対する集学的治療め臨床試験 口臨床研究と、新薬開

発のための治験や高度医療評価の臨床試験は、それぞれに多少要件が ト

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のが現状。

1-4フォロニ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   |
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■ス毎に対応してし`るに過ぎないb

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

ずt医療費の負担が増える:          i

11■ 4-(3)周 産期・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

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

会のようなオープライズされたネットワークの枠組みで整備で

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。

新薬の臨床試験に関しては1成人がんの同分野の中心である国

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キ算に頼れない分ヽ巨額の公

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ぃので、治療の段

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。学会を中心に整備すべき。

長期フォローアツ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。

長期フオローアッ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。
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<小児がんめi診療体制についての問題点>

＝
Ｎ
贔
ト

課|■■■■■題|‐ | 対|‐1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)i

①特に難治性固形がん (小児脳腫瘍、骨軟部内腫など)、 および希少

小児がんは発症してから小児科、眼科、耳鼻l因喉科、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 “画像診断がされていない。見落としなど  ,
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 に難治性自形がん二小児脳腫瘍、脅軟部
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/小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
ハ経験豊富で資質のある専門医のぃ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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lT2診 断から初期治療までの問題点「
治療体衛1の不備と情報不足       「    |
①小児がんはこどもの病死原因第二位であり、中でも死亡率の高い難

治性固形がん二小児脳腫瘍、骨軟部肉腫などは特に治療体制が整つて

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、腫瘍の場所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1生が必要。

③患児家族に対する情報の不足T専門の医師がどこにいるか、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。               ′      :

1.?  診断から初期治療までの問題点

①②小児1図腫瘍 r骨軟部肉腫などの難治性小児がんの症傷1数集約

による専門施設および疾病別専Fヨ 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 (小児脳腫瘍部門、骨軟部肉腫部門な

ど)あ標癌など                 ′

ハ泰病別の治療実績、疾病別専門医 (小児脳腫瘍、骨軟部肉腫、
など)の実績紹介。臨床試験を積極的に行い、情報公開
・第二者機関による病院や医師の評価
"上記項目の情報の一元化と発信 (例 :イ ンターネット上の4悦がん情報セ

ンタT、 コールセンター、相談窓口など)

1-2-(‐1)診断、治療に関する適切な説明 (セ カン ドオピニォニ 11.2.1診断、治療に関する適切な説明 (セ カン ドオ ピニオシを含

|、む)と 児への対応を含む)と 児への対応        `
敬遠、聞きにくし`、時商 l①セカジドォ虐尋オンを患児家族の権利として指定要件とする。①セカンドオピニオンを受けにくい一医師が

l②十寧な説明と網羅的な情報 (実績の紹芥など)
がない       1

L副す用ittF聖評l生9理
角
|ば
患児家竺

に

'II申

ネ碁石
あ墨晶百豪素ふ蓼方i子 :込懸基轟署多く行う②短時間で疾病菫治療法

_― ― 士 ル .

ちて困難であり、知識を網羅することができない。 |・ 十分な治農説萌のためには医爺がそあ|時間をとれるような対策
5善渋の決断を追 られ、 |を とる→医師不足解消 (医師の人数を増やす )③こどもの命を助けるために障害を受け入れて朋1丁 0だαりl― l埠青τ叉l丁八イし0古次υ′沐期を理

ュ1、 13墓畠更言υ3置質ξ」言TX拿蘇こ嘱IL年 ニラiニムトコじ状況の急展開に患児家族とも心理的負担が大きt

1毛 ン「 ・ァを多 卜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    、
①標準治療が確立されていない疾病も多く、患児家族には様々な治療16わぶりや専しt落療悪f・礁床試験繕報
法のメリットデメリットがオ巴握|ざ きないことが多いも1臨床言式験θワ1青幸反

|:lξ雪[1ヒ聯]1115i〕[lifli当づ」,tζ l)イ

のイ散
膏 (ィ

:夕

~ネ ット

なども少ない。
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1-2二 (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、精子保存なギ) :

①治療前にしっかりとした後遺症、
: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tないことがあ

る。

1-3治 療を行う際の問題点            1    
｀

1-3‐ (1.)小児がん治療`(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F¬ 医、専門スタツフ、設備が整わず十分な

診療体常1が とられていない:        .  i

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。    i

④成人科だけで小児がんが治療されている場合があり (小児脳腫瘍、

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

権利が失ゎれている。
・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 (診断時め臓器機能、知能

検査の評価、精子保存など)

①医師間の喚期合併症に関する最新情報の把握i

(イ ンターネットを活用した医師間ネットワTク 、ネットコンフアランス)

②晩期合併症、後遺症の正確な予測および対症法のための研究

1,3  治療を行う際の問題点            ｀

1.3.114)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)  ‐

(関連 1.3.8  その他 (臨床研究治療))

①各疾病男1専門医 (小児脳腫瘍医:骨軟部内腫医など)を十分に

配置する。       '
・経験豊富なスタッシの十分な配備

小児看護専門看護師、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ti全国自勺なデ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泰学的治療19徹底を専門施設の押窯要件|す |
・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      |        |
´'｀ |      16専門施設、章門医と地域の病院と医師とのネットワーク強化の⑤地域の病院との連携がとられていない:

・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 |ための柔軟な対策 (研修制度、医師派遣`出 張、医師聞ネット・コンファランス、

るふ       
‐    1 1         1イ ンターネットによる情報交換)

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 l⑥宿泊施設、滞在費・交通費援助など小児がん療養助成
、家族あ負担が多 くなる    ・  1 11口 栞」便性の高い場所に専門施設があること    :る:経済的、心理的負担

1-3-(2.)化学療法                    11.3.2 化学療法        .  = =ヽ

①成人科でおこなわれていることがある           | l① 集学的治療は必須条件をする

歩ヽない。
(    : l②

専由医の育成②難治性固形がんなどの疾病別専門小児科医カ

③外来治療となると白血球が低い時の自宅でのこ1どものケアが大変 l②化学療法中の相談ホットライン、白血球の低いこどものレスパ

である。  i                         lイ ト施設、療養助成

|・ | ■   11.131州 療だ1‐1‐ 3T(3)外 科治療

①経験豊富な医師が少ない。(特に難治性希少がん二小尭脳腫瘍;1科 l①手術件数、疾鵜完1治療件数公開

ど)医師の技術について患児豪族は信頼する |:経験豊富で資責のある聟医、小児骨軟部肉腫医な 妻門医による研修制度
′  ́    i   l彙 第二者による評価       _ことしかできない。

1 
■ lti4鵬聯厳  :1-3,(4)放 射線治療 |ヽ    ・           、 11.3:4 放射線療法   ~

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: :l①高度医療機器が必須、ン
                         l② 施設間の医療機器の連携時の医師の連携②高度医療機器のために転院せざるをえなし`。

③小児専門放射線医、技師が少ない l③小児専門放射線医、技師の育成
・
        11.3.5  副作用対策と支持療法         :1-3-(5)副 作用対策と支持療法

ふ理的負担が大きぃ    |   :   10日 症状改善法(対処法の開発、①副作用により身体的、Jl

|1事「1ス タツフによる患児の心のケア

11:う .6 緩和療法1-3二・(6)緩和治療

①小児に関して疼痛管理、心理自勺サポートt栄養面など合めた杢人的 l①小児緩和医療体制の権立
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緩和医療が普及していない               .
・

 1    '

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

^め

fぃ のヶアが足 りなぃ (グ リTフケァの必要 ll・■):

1-3二 (ア )治療中の患児や家族全の対応 (子どもの権利など)

①心理的・社会的支援が少ない     |

②心理的「社会的支援の1'青報が少なしヽ

③治療中の患児の等しく学ハヽ権利が損なわれてし`る。
(転校手続きぶ煩雑、院内学級がない、復学入学の橋波しがな、い)

④診療体制を集約イヒした場合、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)    i
⑥施設への意見を言う場がない

1-3● (8)臨床研究治療 ‐

①標準治療が確立されていない疾病が多い。研究が十分にされていな

(小児専Fl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・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 シリング、アンケート)を毎
年行い、公開し、実状にあつた専門スタッフ投入など対策を講じヽ
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 7885人の芦)

②小児がん相談支援室あ設置、小児がん相談員の常離:イ ンタニ

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                           ―

・小児がん専F電 ソニシヤルワニカー、ピアカウンセリング
・小慢、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、
4小児看護専門着護師t医療保育士 (チ キイル

iド

ライフスペシャ

リスト)な どの早守り1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
～
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症例数を集約し、人材及び資金を投入、標準治療確立そして治
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1-4フォローアツ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

のような症状がでるかなど与探りの状態)の知識が少ない6

②後遺障害、晩期合併症についてわからていないことが多い。

③後遺障害の対処法に苦慮している患児家族が多い。
´
(運動障害、聴

覚障害、視党障害、内分泌障害:下垂体機能低下症(高次機能障害、

歯芽形成不金、不定愁訴、リハビリテーションな:ど)     ● 1

1-4二 (2)ラ ォ:由 ∵ァップ診療   ‐

①一生にわたつてケアしなければならないが、弓|う 越しなどで病院を

変わらなければならず、フォロニァップの病院を探すのが難しい:

1-4-(3)周 産期 8成人診療科との連携

①小児がん治療とその影響について成本診療科にて理解が少ない

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

央集約化

1-4iフ ォローアップ   . .
1二4-1:疾患・治療・晩期合併症 リスクの提示

①初期治療前からの医師からの晩期合併痺の
=確

な1青報提供・

・後遺症、晩期合併症の
=確

な評価方法        ´

②後遺障害 `晩期合併症の治療研究開発

③日々 の生活での対処法についてのわかりやすい情報 (4ヽ児がん情報

センターHP,相 談窓口、コールセンター)  _

1「4-2.フ ォi口
=ア ツ

｀
プ診療    |

①専門施設で治療時の治療サマリニの確立と保管 (長期フォロ
=

アップ手帳など)

・地方病院との連携の確立

1-4-3.周 産期 ,成人診療科との連携

①成人科への小児がん晩期合併症、後遺症の周知 (医師間ネット

ワーク)          ′

■長期フォローァッサ手lleの記入と保持
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、く小児がんの診療体制についての問題点>   |
,題課 案応対

1

1

小早がん医療の現状について
二0 小児がん医療に関する情報発信

小児がん1こ関する理解が一般社会、■般診療を担う医療者に不十分

■ 1 ‐発症か ら診断までの問題点            i
ri二 (1)一般診猿施設そ小見ぶんを疑う体制

患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
-1｀ 一 (2)正確かつ迅速な診断体市1

小児であることによる診断検査の制限 (鎮静が必要など)

施設によう診断検査の制限 (検査機器を保有:し ないなど)

:保
険診療による診断検査の+1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 ら初期治泰までの問題点

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

を含む)と 児人の対応  i
l-2T(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 2-(3)治 療開始前に検討される事項    l
二治療開始前の評価・対応は施設によりさまざま

１

　

１

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・役割 口受診方法など)

1-1-(2)

―小児がん診療拠点施設の要件 (診断体制)

―診断実績を有するスタ

'フ

の配置            _
―診断基準に関する情報発信 (一般、および医療者)

―診
暫

コンサノンテ
ニション体,1/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)

一治療選択に関する情報発信 (一般、および医療者)

1-2-(3)    、

一治療開始前に必要な評価・対応の標準イビ
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173治 療を行 う際の問題点 ■  . t
l-3-(1)小児がん治療(集学白も医療)を行う体需1      11
二必要な診療機能の未整備により患者の転院を要する
一.必要な診療機能の未整備により診療の質が低下する
一小児腫瘍科,外科,放射線科,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 ブヽビウ

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=(2)化 学療法        |         :′

1二 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 ё二 (4)赦射線治療         i
…小児に対する放射線治療を専門とする/経験 してtヽ

射線治療医)は ごく少数    1
-施設放射線治療匡が小児放射線治療医に押談しながら治療    、
一放射線治療設備を保有しない施設  .         :   

｀

一放射線治療に鎮静 (麻酔)を要することも    ヽ

―保険診療点数に関わる問題 (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数は 70%に減額 )

1-3-(5)造典幹細胞移植イ細胞移植
―造血細胞移植認定施設|ま限定されている      ::

「
施設のスケジュニルと患者の移植希望時期の調整

1-3-(6)副 作用対策と支持療法

1二 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)

二小児がん診療拠点施設の要件 (診療体制 )

・ 小児がん診断 n治療 B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

一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

T小児がん診療体制に関する施設情報を提示

1■3-(2)

一小児がん診療拠点施設の要件 (イじ学療法の安全管理 )

1-3-(3)     i                               _

―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 )

一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)

一小児がん診療拠点施設の要件 (造血細胞移植 )

1-3-“ )σ )

T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)

る医師 (小児放



一患者口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)

1二 3-(8)治 療中の患児や家族への対応 (子 どもの権利など) 11二3-(8)       .
―求められる支援は患者,施設,地域によりさまざま        |=患 者・家族支援情報のわかりやすい提示
―提供されている支援もさまざま                |― 小児がん診療拠点施設1の要件 (支援):       ・ |    11-3-ω )173-(9)臨 床研究´

                        :||た ノ1ヽ 児がん診療拠点施設の要件 (臨床研究)
―研究対象患者を診療する施設の実績はさまざま

―対象患者数に比して多くの施設数で行う多施設共同研究は非効素 |二 集約|ヒにょり効率的に研究を推進

制に対する間麓点       、 11-41-4フ ォローアップ体
1

療・晩劫答碑症 リスクの腱宗       |-4)児 がん診療拠点施設の要件 (フ ォローアップ)1-4-(1)疾 患・治

1-4-(2)フ ォローアップ診療   =
1=4-(3)周 産期

「
成人診療科との連携

=晩期合併症情報の集積と適切な情報発信
―フォロニアツプ診療の標準化
―晩期合併症に対応する成人診療機能の整備
二小児がん経験者の妊娠・出産に関する情報の蓄積

l-s ?alu lr-s
T「小児がん診療は不採算」「医療者の消耗・疲弊」     :  11参 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

Ｉ
Ｎ
Ｏ
‥

【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

=必
要な機能を有する「小児がん診療拠点施設」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」「′1ヽ 児がん診療拠点施設」が連携,役割を明確化,ネ ットワークを形成し,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」 「′

1ヽ児がん診療拠点施設」1こ 対する交付金などによる財政的支援




