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［研究要旨］本研究では、小児がん経験者とその家族の不安や治療による合併症、二次がんなどに

対応できる長期フォローアップ体制の確立や社会環境整備のあり方を明確にすることを目的とし、

15か所の小児がん拠点病院からなるネットワークの中で、①小児がん経験者や家族の実態調査、②

小児がん経験者を長期にフォローし支援する仕組みの検討、③小児がん経験者の長期支援に必要な

社会基盤に係る検討、を行う。本年度は、小児がん経験者の実態調査を行うための調査票の作成を

行った。過去の同様の調査は一回限りの横断的な調査であったが、15の小児がん拠点病院で継続し

て実施し縦断的な調査が可能になること、各施設に設置されている相談支援センターが医師らと連

携して実態調査を実施しかつ相談支援センターによる長期的な支援に結び付くよう配慮した。 

小児がんの治療は長期にわたるため、教育支援は重要な課題である。本年度は小児がん拠点病院

での教育環境の実態を調査し課題を抽出した。その結果、特別支援学校の本校、分教室、訪問が11

施設、公立小中学校による特別支援学級が4施設であった。後者の4施設のうちの1施設で自治体

への働きかけにより平成 27 年度から特別支援学校の分校になることが決まった。小児がん拠点病

院の多くで IT を活用したベッドサイド遠隔授業の実施、教員や医療関係者による定例会での情報

共有や復学に向けた原籍校教員との話し合い、AYA世代用学習室の設置等様々な試みが行われてい

ることが判明した一方で、高校教育の不備、教員数不足、場所不足などの課題も明らかになった。 

小児がん経験者が自身の診療記録をいつでも参照できる仕組みとして、診療の枠組みの中での情

報の蓄積が提案された。具体的には、小児がん患者を治療した施設が診療情報提供書を拠点病院に

送り、それをさらに小児がん中央機関に集め長期に記録を保存するという仕組みである。今後、こ

の仕組みの実行可能性を検討する。 
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Ａ．研究目的 

 小児がんの治療成績の向上を反映して、治療

が終了した小児がん患者、すなわち、小児がん

経験者が長期に生存することが可能になったた

め、二次がんを含み晩期合併症と呼ばれる種々

の臓器機能障害に対する対応や、こころの問題

に対する対応が必要となってきている。また、

これらの身体的な障害やこころの問題が原因と

なって就学や就労の面でも様々な困難が生じる

ことが判明してきており緊急な対応が必要な状

況である。 

このような状況を鑑み、本研究では、小児が

ん経験者とその家族の不安や治療による合併症、

二次がんなどに対応できる長期フォローアップ

体制の確立や社会環境整備のあり方を明確にす

ることを目的とする。そのために、15か所の小

児がん拠点病院からなる小児がん診療ネットワ

ークの中で、①小児がん経験者や家族の実態調

査、②小児がん経験者を長期にフォローし支援

する仕組みの検討、③小児がん経験者の長期支

援に必要な社会基盤に係る検討、を行う。 

 

Ｂ．研究方法 

１．小児がん経験者や家族の実態調査 

小児がん拠点病院が把握している小児がん経

験者の実態調査を行うための調査票作成を開始

した。 

２．小児がん拠点病院における教育環境に関す

る調査 

小児がん拠点病院の選考基準にもなっている

院内教育環境の実態について調査し課題を浮き

彫りにした。研究班に参加する小児がん拠点病

院15施設に対し、以下の統一した項目（表１）

で病院内の教育環境の実態調査を行った。 

 

 表1．院内学級に係る調査項目 

番号 内容 

1 院内学級・学校等の名称 

2 特別支援学校本校・分校・分教室・

訪問の区別 

3 ベッドサイド授業の有無 

4 高校教育の有無 

5 IT活用事業の有無と活用事例 

6 その他特記すべき事項 

 

調査内容は集計し、小児がん拠点病院におけ

る教育環境の実態把握の資料とするとともに改

善すべき課題を浮き彫りにすることとした。 

３．長期フォローアップ体制構築の一方策 

 小児がん経験者の診療内容を長期にわたり保

管する仕組みについて検討した。 

 

Ｃ．研究結果 

１．小児がん経験者や家族の実態調査 

 小児がん拠点病院 15 か所で治療を受けた小

児がん経験者並びに同病院で現在フォローアッ

プを受けている小児がん経験者のうち 20 歳以

上で調査への協力に同意した者を対象として､

アンケート調査を行う計画とした。アンケート

内容は、以前に実施された類似の調査である｢小

児がん病院のあり方調査事業｣の分析結果を参

考とし、調査項目の作成を行った。すなわち、

内容は、①小児がん経験者自身の情報、②病気

の情報、③入院中の気持ち、支援、療養環境、

④学校生活、⑤晩期合併症の有無、⑥就労の状

態、⑦用語の定義について、⑧その他、の八項

目であり、各項目に個別質問を設けた。詳細は



 

分担研究報告書を参照されたい。 

 なお、今回の調査は一回限りのものとせず、

継続的に実施することにより小児がん経験者の

実態をより正確に把握し、その実態に基づいて

支援の方策を立てることが可能になると考えら

れる。そこで、小児がん拠点病院に設置されて

いる相談支援センターの機能を活用し、医師と

相談支援センターが連携して実態調査に取り組

む仕組みを計画している。これによって、１）

医師と相談支援センターとの間で小児がん経験

者の情報共有が可能となる、２）相談支援セン

ターが継続的に小児がん経験者と一対一で対応

できる、等の効果も期待できる。 

２．小児がん拠点病院における教育環境に関す

る調査 

学校・学級の区分の調査では、特別支援学校

による教育支援は11施設、公立小中学校による

特別支援教室が４施設であった。なお、北海道

大学は現在、公立小中学校の特別支援教室であ

るが、小児がん拠点病院として選定されたこと

をきっかけに札幌市教育委員会に交渉し、平成

27 年度から特別支援学校の分校になることが

決定したとの報告があった。 

ベッドサイド授業は、13施設で何らかの形で

行われていた。特にIT技術を取り入れて、学級

に通えない患者に対する遠隔授業を採用してい

るところも複数あった。 

高校教育については、何らかの形で専属の教

員が担当している施設は４つに限られており十

分な体制ではないことが判明した。公立小中学

校の特別支援教室ではそもそも高校教育は対象

外であるため制度的に不可能であることも明ら

かになった。 

 その他、退院前に患者および家族、院内学級

教員、前籍校教員、医療関係者等が参加して復

学をスムーズにする試み、入院時にも同様の取

り組みを行うこと、入院中から医療関係者と教

員が話し合う場の定期開催、AYA 世代専用居室

の設置、自治体への啓発講演会の実施と公立高

校生入院患者への訪問学習制度の開始、等先進

的な取り組みが行われていることが明らかにな

った。 

３．長期フォローアップ体制構築の一方策 

 小児がん経験者が将来、自身の診療記録を確

かめたいときにどのような仕組みを考えればよ

いかについて現行の保険医療の枠組みで実施可

能かについて検討した。そのためには、定型的

な情報提供書を開発し、電子カルテから容易に

作成できるものが望ましいこと、それを診療情

報提供書として発行し、小児がん拠点病院に紹

介する段階、さらには小児がん拠点病院から小

児がん中央機関に再び紹介する仕組みが有効に

機能する可能性が提案された。保険診療の中で

は上記の作業では経費が生じるとともに書類の

受け取りのみで診療 ID が作成できるか否かと

いう課題はあるものの、うまく機能すれば長期

にわたる情報蓄積には好都合な仕組みである。 

 

Ｄ．考察 

 今年度、15か所の小児がん拠点病院における

小児がん経験者の実態ならびに教育環境の実態

を明らかにするための研究を開始した。小児が

ん経験者の実態調査は過去にも行われたが、一

回きりの横断的なものに終わっており、一部の

実態が明らかになっても、それらが解決された

のか否かは不明のままであった。今回の調査は

国の事業である小児がん拠点病院整備の中で継

続して行うため、縦断的な調査で小児がん経験

者が経験する困難が明確になると考えられる。

また、その実態に即して相談支援センターが個

別の対応が可能となるような仕組みも今回の調

査に組み込んでいる。 

教育体制の整備は、小児がん拠点病院の採択

要件になってはいるものの、内容については相



 

当の差があることを予想していたが、実際、か

なりの差があることが判明した。教育専門家か

らは、小児がん拠点病院レベルなら特別支援学

校の分校が整備されていることが望ましいとの

意見を聞く。その条件を満たしている施設は15

施設中2施設しか該当していない。しかしなが

ら、小児がん拠点病院として認定されたことを

きっかけに自治体教育委員会に積極的に働きか

けて行政を動かし、新年度からの特別支援学校

の分校化が実現した事例もあったことは素晴ら

しい成果である。各々の施設で様々な取り組み

が行われていることも判明し、教員を含む連絡

会の定例化、原籍校教員、院内学級教員、患者

と家族、医療関係者らによる話し合いを行って

円滑な復学を目指す取り組み、AYA 世代のため

の専用学習室の設置等が報告された。一方では、

今回の調査で課題も多く抽出できた。保険医療

制度の中で抗がん剤治療を入院から外来へとシ

フトさせることが求められるようになってきて

いる。過程で治療に専念できることのメリット

は大変大きいが、感染や体力等の問題で学校に

通うことが難しいこと、外来、入院を繰り返す

スケジュールが分かっているため、そのたびに

学籍を異動させることは大変労力を要すること

等課題が山積している。高校教育については予

想通り十分に対応できていないことが判明した。

高校教員が何らかの形で関わっている施設は４

施設のみであった。その他の施設のうち２施設

では大学生がボランティアで支援を依頼してい

るところがあった。来年度に向けては、今回の

調査で浮き彫りになった課題をより詳細に調査

すること、各施設で独自に実施している取り組

みをより詳細に調査し情報共有することにより、

小児がん拠点病院全体の教育支援体制の底上げ

を図る必要がある。 

 小児がん経験者を長期にわたって見守る仕組

みについては過去に研究班や事業で種々検討さ

れてきたが、莫大な経費が必要、医師の負担が

増加などの理由でいずれも実現していない。そ

こで本研究班では、既存の保険診療の中で実現

性のある仕組みを構築できるか否かを検討した。

保険診療の中では「患者紹介」という形で診療

情報が他の医療機関に送付されることが日常化

している。これは診療情報提供書を発行し、相

手側がそれを受け取って診療 ID を発行してカ

ルテを作るというものである。この仕組みを利

用して患者の情報を一か所に集めれば診療情報

が長期に保管されるのではないか、という提案

を行った。この仕組みを利用して、患者の治療

内容を治療施設から小児がん拠点病院へ、さら

には、小児がん拠点病院から小児がん中央機関

へと転送してゆけば、患者からは自分の治療内

容を銀行に預けてあると見える。この仕組みを

動かすためには、経費の問題、患者の受診がな

い状態での診療 ID の発行等の課題を解決する

必要がある。小児がん経験者のフォローアップ

のために病院外に新たな仕組みを構築すること

は現実正に乏しく、保険診療の仕組みを活用す

ることが唯一の方法であると考えられることか

ら来年度も継続して検討を進める。 

 

Ｅ．結論 

 国の事業として設置された 15 の小児がん拠

点病院における小児がん経験者の実態調査を行

う準備を始めた。また、院内学級の教育環境に

ついての実態調査の結果、ベッドサイド授業や

IT活用の活発化、関係者による情報共有と復学

支援、自治体への交渉による特別支援学校の分

校への格上げ等進んだ取り組みも見られたが、

高校教育体制の未整備、教員数やスペースの不

足など課題も多く浮かび上がった。小児がん経

験者を長期のフォローする仕組みとして保険診

療の枠内で実施可能な仕組みを提案した。 
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