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1．本年度の研究成果	
 

	
 本研究は、小児がん経験者を長期にわたり支援するための社会基盤の構築に必要な要素を明

らかにし、構築に向けた取り組みを行う。特に国が定めた15施設の小児がん拠点病院を対象と

して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「①

小児がん経験者や家族の実態調査」については調査票をほぼ完成させた。今回の調査では、社

会的自立の状況、受診頻度や経費、必要な支援やその支援元、治療中の支えになった支援等を

中心に情報を収集する。また、小児がん経験者の長期的支援に係る各種の用語の定義について

も検討する。治療中の小児がん患者に対する支援として本年度は教育環境について実態調査を

行った。その結果、高校教育の充実が必要なこと、IT技術を活用した教育がある程度普及して

いることが明らかになった。「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」

については、小児がん経験者を見失うことなく、かつ、小児がん経験者が自身の治療歴を振り

返ることができる仕組みとして診療の枠内で行うことが継続性、財政面、確実性から望ましい

のではないかとの意見があり、患者紹介状を拠点病院や中央機関に集約するという具体案が示

された。	
 

	
 

2．前年度までの研究成果	
 

	
 該当なし	
 

	
 

3．研究成果の意義及び今後の発展性	
 

	
 「①小児がん経験者や家族の実態調査」については来年度に向けて実態調査を行うめどが立

った。この調査を一度限りではなく同じ被験者に対して継続的に行うことが重要であると考え

られる。用語の定義の必要性は小児がん経験者から提起された課題であり、それを明らかにす

ることは小児がん経験者やその家族、医療関係者ならびに一般社会の方たちが共通の認識を持

つために重要な取り組みと考える。	
 

	
 小児がんの治療は長期に及ぶため、教育支援は長期的な展望に立ったうえでも大変重要であ

る。今回の 15 拠点病院での調査だけでも教育環境はかなりの隔たりがあることが明らかにな

った。しかしながら現場から教育委員会等へ粘り強く要望した結果、訪問学級から分校に格上

げが実現できた事例も報告されるなど研究班活動の明るい材料もあった。各施設が現状に満足

することなく課題を明らかにし具体的な目標を定めて達成していく活動を継続させる。	
 

	
 「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」については日常診療の枠組

みの中で実施可能な計画として「患者紹介状を集めてはどうか」という提案は大変説得力のあ

るものであると考える。多大な経費を使用して診療の枠外に新たなデータベースを作成する試

みが散見されるが財政面からは実現性は低いと危惧されるため、今回の提案は前向きに検討す

る価値があると考えている。	
 

	
 

	
 



	
 

4．倫理面への配慮	
 

	
 本研究では患者や家族を対象としたアンケート調査研究を実施する計画があるため、自由意

思に基づいた研究参加、個人情報の保護などを留意し、倫理委員会での承認後に実施するなど

研究倫理指針を順守する。	
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