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小児がん拠点病院等の連携による移行期を含めた小児がん医療提供体制整備に関する研究 

分担研究報告書 

 

「小児がん拠点病院による小児がん医療提供体制の整備」 
 

研究分担者 湯坐有希 東京都立小児総合医療センター血液・腫瘍科部長 

 

 

A. 研究目的 

 平成 25 年 2 月に小児がん拠点病院が

（以下「拠点病院」とする）が全国に

15 施設指定され、小児がん医療の質の

向上を目指している。そこで、各拠点病

院及び小児がんを診療している全国の病

院の診療機能情報を収集する。次いで、

小児がんを診療する病院の診療機能の実

態調査を行う。その際に小児がんを診療

する病院の実態把握と評価を行えるよう

なシステムとして 28 年度から運用を始

めた Quality Indicator（QI）の修正、

実施を行う。 

また当センターのある東京都は日本の

人口の約 10 分の 1 を抱えた大きな医療

圏であり、さらに周辺各県を加えるとそ

の医療圏はさらに大きくなる。東京都に

は小児がんを積極的に診療する病院が拠

点病院２病院以外にも約 10 施設あり、そ

の施設間及びそれ以外の施設との連携が

重要であり、地域小児がん医療連携体制

整備を行う。 

また、小児がん看護の質向上を目指

し、平成 28 年度から院内において小児

がん看護研修を開始しているが、平成

29 年度からは、東京都内の小児がん診

療機関を対象とした看護の質向上を目指

す。 

研究要旨 

平成 24 年のがん対策推進基本計画改定に基づき、小児がん拠点病院および

中央機関が指定された。そして小児がん拠点病院を中心としてさらなる小児

がん医療の質の向上を目指し、より理想に近い小児がん診療を行うことがで

きる体制を構築することが求められており、当院も小児がん医療提供体制の

整備を小児がん拠点病院間及び地域の小児がん診療病院、小児診療医療機関

との間で行った。具体的には①28 年度から始まった Quality Indicator（QI）

実施、②地域の小児がん診療レベルの向上を目的とした活動、③小児がんに

携わる医療従事者、主に看護師の看護の質向上を目的とした活動、④成人医

療への移行医療を含む長期フォローアップ診療体制の整備を行った。 
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当センターは小児病院でありながら、

同じ建物内に成人医療機関も併設されて

おり、成人医療機関との長期フォローア

ップや移行医療の連携体制構築について

モデルとなりうる施設であり、長期フォ

ローアップや移行医療に関する体制整備

を目指す。 

 

B. 研究方法 

1) Quality Indicator（QI）修正、実施 

研究分担者である大阪市立総合医療セ

ンター藤崎氏の作成した QI について平

成 28 年度に一度各拠点病院で実施した

が、その際に判明した問題点を修正し、

実施検証を行う。 

2) 地域小児がん医療連携体制整備 

 東京都の事業である「東京都小児がん

診療連携協議会」事務局として、主に東

京都内における小児がん診療病院間の連

携体制整備、一次医療機関に対する小児

がん啓発活動、小児がん患者を担当する

看護師の知識の向上、均てん化を行う。 

3) 小児がんに携わる医療従事者、主に

看護の質向上を目的とした活動 

 3 年目となる月 1 回、全 10 回の看護

研修実施、また東京都小児がん診療連携

協議会参画医療機関の看護師が計画した

都内医療機関向け看護研修会の実施を行

う。 

4) 長期フォローアップ、移行医療体制

整備 

 当センターに移行医療を含む長期フォ

ローアップ外来を開設し、更に東京都立

多摩総合医療センターとの間でこれらの

モデルを施行する。 

 

C. 研究結果 

1) Quality Indicator（QI）修正、実施 

今年度は修正された QI 案に基づいた

当センターのデータ算出を行った。QI

には 36 指標あり、当センターでは 1 項

目を除いたデータ算出が可能であった。

当センターは電子カルテ導入病院ではあ

るが、中心静脈カテーテル関連血流感染

率、に関し、ICT の協力を得ることがで

きず、手作業での算出は今回から不可と

なったためである。診療情報管理師等コ

メディカルの協力が重要であり、各施設

で診療情報管理師が積極的に小児がん診

療に関与する必要性があるといえる。ま

たいくつかの指標についてはその定義及

びその指標を経時的にとる目的（改善目

標）が不明瞭なものがあることが明らか

になった。また今年度も指標の定義の修

正がされており、経時的にその意味を解

釈するためには、早急に QI を確定する

必要がある。さもないと、これらのデー

タを実際に各施設で医療の向上に結び付

けることにつながらないと考える。 

2) 地域小児がん医療連携体制整備 

 25 年度に東京都は、都内拠点病院 2

施設、東京都が指定した東京都小児がん

診療病院（12 施設（現在 11 施設））、東

京都医師会、がんの子供を守る会による

東京都小児がん診療連携協議会を発足し

た。当センターはその事務局となってい

る。 

協議会事業として以下のことを行って

いる。 

26 年度から都内の小児がん診療を行

っている 14 施設に関する情報を公開

（http://www.fukushihoken.metro.toky



- 38 - 
 

o.jp/iryo/iryo_hoken/gan_portal/index.h

tml）し、毎年更新を行い、各診療機関

の診療機能の実態を把握している。（現

在は 13 施設。）この情報公開のフォーマ

ットをひな形に現在では日本全国の小児

がん診療病院の診療情報が公開

（https://www.ncchd.go.jp/center/activit

y/cancer_center/cancer_hospitallist/ind

ex.html）されるようになった。ただ、

診療情報管理士が簡単に指標を抽出でき

るようにしたために、再発がん患者数な

どは自施設でフォローしていた患者の再

発が院内がん登録では抽出できないた

め、医療機関の実態を上手く表すことが

できなくなり、まだ改善が必要と考え

る。 

30 年度には「小児がんの早期診断」

などの内容を含んだ一次医療機関向けの

研修会を都内の協議会参加 3 施設におい

て実施している。 

 また 27 年度から小児がん患者さんお

よびそのご家族向けリーフレット「患者

さんご家族へのご案内」を毎年 1 冊作成

し、小児がんに関する患者サポートの普

及、均てん化に取り組んでいる。 

3) 小児がんに携わる医療従事者、主に

看護の質向上を目的とした活動 

 28 年度から院内において小児がん看

護の質向上を目指し、月 1 回、全 9 回の

小児がん看護にあたる看護師向けの研修

会を開始している。今年度も開催し、少

しずつ内容も変更、更新し、外部医療機

関からの聴講者もいる。 

 また 29 年度から東京都小児がん診療

連携協議会参画病院の看護師によるワー

キンググループが模擬症例を作成し、そ

の症例についてグループディスカッショ

ンを行い、小児がん看護の均てん化、情

報共有を目的とした研修会で 60 名が参

加した。 

 また、今年は当センターが主幹で第 3

回小児緩和ケア多職種ワークショップを

開催し、AYA 世代をテーマとした内容を

多数、多職種の参加者で情報共有を行っ

た。 

3) 長期フォローアップ、移行医療体制

整備 

 28 年度から JCCG の長期フォローア

ップ委員会メンバーによる長期フォロー

アップ外来を週 1 回開設し、徐々に患者

数が増加し、特に 30 歳以上の安定して

いる患者に関しては他医療機関への転院

を開始した。長期フォローアップ外来で

は、あらゆる小児がん、造血細胞移植後

の患者さんを対象とし、各患者さんに最

適化したテイラーメイドの長期フォロー

アッププランの作成、そしてそれが実際

に適切に行われているかの評価、修正を

行うことを目的としており、JCCG 長期

フォローアップ委員会作成の長期フォロ

ーアップ手帳や治療サマリーを積極的に

活用し、全患者に渡すようにしている。

実際の長期フォローアップ項目に関して

はむしろ患者さんの利便性を考慮し、曜

日限らずに実施していくこととしてい

る。 

 また小児がんに限定したものではない

が、移行看護外来が 25 年から当センタ

ーには開設されており、自立支援を主体

とした移行プログラムを開始している。

27 年度に初めて、骨髄移植後の患者が

成人医療機関に移行することとなった。
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また、東京都立多摩総合医療センターと

の間に体系的に成人医療機関への移行を

行うための「移行医療委員会」が設立さ

れた。28 年度からはさらに 15 歳になっ

た患者さんを基本的に全員（退院直後の

患者さんなどは除く）移行看護外来にエ

ントリーする、また患者さんとご家族を

分けて心療を行うことを開始している。

これにより移行プログラムへの参加患者

数が伸びている。 

 

D. 考察 

 Quality Indicator（QI）や共通フォー

マットを用いた情報公開を通じて、拠点

病院や中央機関、その他小児がん診療病

院の診療機能、診療実態を把握すること

は、日本における小児がん医療体制整備

にとって有意義かつ不可欠のことと考え

られた。一方で実際のデータ集積には診

療情報管理師等コメディカルの積極的関

与が必要なこと、それぞれの指標の具体

的な定義・目的の明確化が必要で、さも

ないと各診療機関における経時的評価も

難しいと考えられた。またガイドライン

治療がほとんど存在しない小児がん分野

においては、それら指標の客観性や妥当

性の評価が成人がんと比較して難しいと

考えられた。 

 東京都という比較的狭い範囲で多くの

小児がん患者を診療する地域で、小児が

ん診療の地域連携モデルを小児がん診療

病院間及び小児がん患者を診療しない医

療機関の間で構築する活動を行っている

が、小児がん拠点病院が国により指定さ

れ、地方自治体も取り組むことになった

ことにより着実に進むようになったとい

える。 

長期フォローアップや移行医療という

小児がん特有の課題に関しては、小児病

院単独では克服することが困難で、成人

医療機関との連携体制を整備することが

重要であり、一医療機関の中で完結でき

るモデル、複数の医療機関で連携して実

施するモデルの構築と検証が重要である

と考えられた。 

 

E. 結論 

日本の小児がん診療の体制整備のため

に、小児がん診療を図る尺度（Quality 

Indicator（QI））実施、検証を行った。ま

た地域小児がん診療連携体制の更なる整

備、長期フォローアップ外来モデルの作

成、移行医療における成人医療機関との

連携体制整備を行った。次年度以降はこ

れまでに明らかになった課題を改善でき

るような修正と、さらなる体制整備を行

う。 
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