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はじめに

　私たちは 1996 年 7 月に患者闘病支援活動の一環として電話相談「白血病
フリーダイヤル」を開設しました。以来、この窓口には数多くの方たちから、
治療についての医学的な質問をはじめ、闘病にともなう数々の深刻な相談
が寄せられてきました。この活動を通じて、患者・家族がかかえている疑
問や課題の解決に役立てる情報をまとめた冊子がそれまでになかったこと
に気づき、1999 年 8 月にハンドブック『白血病と言われたら』―病初期の
患者さんとそのご家族に向けて―を発行しました。その後、進歩する医療
技術や変化する社会環境に対応して改訂を重ね、2014 年 6 月に第 5版を発
行しました。
　このハンドブックは患者さんや家族だけでなく、医師や看護師、メディ
カル・ソーシャル・ワーカー、コーディネーターの医療従事者にも活用し
ていただいています。また、一部の看護学校では教材としても使われてい
ます。第 5版の発行から 5年が経過し、最新の情報を盛り込んだ内容に改
訂して欲しい旨の要望が関係者から多く寄せられ、このたび、改訂第 6版
を発行する運びになりました。
　第 6版は、上下巻の 2巻構成とし、上巻「白血病と闘おう」は、発病初
期の患者さんがこれから白血病と闘うために必要な情報を多岐にわたって
掲載しています。まずは上巻から目を通していただければと思います。また、
下巻「血液の病気を知ろう」は、病気についてのさらに詳細な解説や治療
法についての情報を集めています。
　さらに、第 6版からは印刷物だけでなく、誰でもがホームページから無
料でダウンロードできるように公開することにしました。多くの患者さん
とそのご家族の皆さまに、本書をご活用いただき、闘病のためにお役に立
てば望外の喜びです。
　本書の編集発行につきましては、第一線でご活躍中の監修者をはじめ多
忙な執筆者の皆さまに無償でのご協力をいただきました。心より感謝いた
します。また、私たちの趣旨に賛同いただき、協賛してくださった皆さま
のご厚志があって、発行が実現しましたことにも重ねて感謝申し上げます。

　2020 年 5 月
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　認定特定非営利活動法人
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　全国骨髄バンク推進連絡協議会
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　風邪かな、と思って近くのお医者さ
んへの受診や、あるいは地域や会社の
定期検診の結果など、人によってきっ
かけはさまざまです。
　そして医師から「あなたは白血病で
す」とか「白血病の疑いがあります。
大きな病院を紹介しますから、くわし
い検査をしてください」などと言われ
ると、多くの人は自分の耳を疑い、次
に「目の前が真っ暗」になったり「頭
の中が真っ白」になったりするといい
ます。その時、その患者たちは自らの
死を意識し、絶望的な思いを感じたに
違いありません。どうしてそんな思い
に襲われるのでしょうか。それは「白
血病」という言葉が、イコール「やが
て死に至る病」という昔からの間違っ
たイメージ＝固定観念がすでに頭の中
にもできあがっているからです。

白血病のイメージ今昔

　かつては、医師から直接本人に「あ
なたは白血病です」と言われるような
ことはありませんでした。白血病に限
らず、がん患者に本当の病名が告げら
れる病名告知は、わずか30年ほど前
から少しずつ行われるようになったの
です。今でも「本人には言わないでく
ださい」という家族の強い要望で、患
者にはがんであることを秘しているケ
ースもあると聞きます。しかし、病名
告知は医師や家族の「裁量」から「義
務」へと時代は変わってきたのです。
医師に任せる治療から、患者の自己決
定を重視する治療へ──治療方針につ

いて患者への説明が求められ、インフ
ォームドコンセント（説明を受けた上
での同意）が重視されるようになるな
ど、医師と患者の関係性はこの30年
で大きく変化してきました。
　昔の白血病患者には、正式には存在
しない「骨髄不全症」などといういい
加減な病名や、ひどい貧血などと告げ
られ、患者はつらい抗がん剤治療など
を受け、次第に闘病に対して疑心暗鬼
になって治療を拒否したり、精神的に
も苦しんだりする患者さんが少なくあ
りませんでした。でも、今の時代は違
います。白血病は不治の病ではなく、
医学とそれを取り巻く社会のシステム
によって治せる病気になったのです。
　確かに、無治療のままなら、ほとん
どすべての白血病患者は、間違いなく
死を迎えることになるでしょう。ま
た、かつては医師たちがいろいろと手
を尽くしても、薬石効なく、不治の病
でした。少なくとも、50年前までは
そうだったのです。
　今では、病気の進行状況にもよりま
すが、適切な時期に、適切な治療を行
えば、白血病はもはや死ななくて済む
病気になりました。ただし、それには
病気と正面から向き合い、病気につい
て学ぶと同時に治療方針を正しく理解
していく姿勢が欠かせません。まさに
闘病なのです。病と闘う意欲が不可欠
です。そうすることで、白血病を乗り
越えることができるようになりまし
た。それだけではありません。治った
あとの生活の質（QOL）を考え、治
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癒後の社会復帰をも視野に入れた治療
が行われるようにもなってきていま
す。希望を持って、病に打ち克つ姿勢
が重要です。

血液のがん

　白血病はよく「血液のがん」といわ
れます。私たちの体は生まれる前の母
親の胎内にいる時から血液を造り始
め、一日たりとも休むことなく、造血
を続けて血液中の細胞組織が、生きて
いく上で欠かせない成分を全身に送る
ことによって私たちは生きています。
その血液ががん化して増殖し、正常な
造血を妨げる病気が白血病です。一口
に白血病と言っても、血液中のどの細
胞や組織ががん化しているのかによっ
て、いくつかの種類があります。ま
た、白血病の前段階や造血機能を担う
骨髄が異常となってやがて白血病に移
行する病気など病種や病型もさまざま
です。さらには、ウイルスの感染が原
因の白血病もあります。
　厚生労働省の「全国がん登録の概
要」によると、2016年の1年間に日本
で新たに白血病と診断された患者は1
万3789人だったそうです。決してま
れな病気ではありません。何年かの間
に、知り合いの中に1人や2人の白血
病患者が出現しても不思議なことでは
ないでしょう。
　白血病の治療法は、その白血病の種
類によっていろいろと異なります。こ
れまで先人たちが積み上げてきた臨床
の経験と、次々と開発されている薬剤
や治療法によって、その病態を見極
め、有効な選択肢がわかるようになっ
てきました。飛躍的に白血病治療は進
歩を遂げているのです。

白血病と抗がん剤

　がんの治療には広く抗がん剤が使わ
れます。がん細胞を駆逐する薬で、血
液のがんには抗がん剤が比較的よく効
くことがわかっています。時には致死
量に相当するような大量の抗がん剤投
与を行う治療法を選択することもあり
ます。化学療法と呼ばれる投薬治療だ
けで白血病細胞が消えて治ってしまう
白血病もあります。とはいうものの、
抗がん剤の作用はがん細胞だけでな
く、正常な細胞にもダメージを与え
て、厳しい副作用を引き起こすことも
ありますから、経験豊かな血液専門医
による副作用のコントロールや「薬の
さじ加減」が重要になってきます。子
どもの白血病などでは、化学療法だけ
で治癒に至る症例が多く見られます。
　一般的にがんは若い患者は比較的少
なく、高齢者ほど発症の頻度が高くな
る傾向があります。白血病も高齢にな
るほど増えるのですが、年齢に関係な
く若い人も、赤ちゃんを含む子どもも
白血病にかかります。小児がんと呼ば
れるがんの約半数は白血病や悪性リン
パ腫など血液のがんなのです。
　医療の世界で小児と呼ばれるのは
15歳までで、白血病の治療にあたる
診療科は「小児科」が担当になりま
す。それ以上は成人となり「血液内
科」が担当します。いずれにせよ、こ
れから本格的に白血病の治療を行うた
めには、白血病治療に精通した血液内
科や血液専門医のいる小児科がある病
院を受診することになります。

骨髄移植と骨髄バンク

　白血病の有効な治療法として「骨髄
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移植」があることは、今の時代なら多
くの方が聞いたことがあるに違いあり
ません。骨髄とは全身の骨の中央部分
にあるゼリー状の組織で、血液を造る
工場の役割を果たしています。骨髄移
植は、がん細胞に冒されて正常な造血
機能を失った骨髄を、健康な骨髄と置
き換えて造血機能を取り戻す治療法で
す。近代的な骨髄移植術は、1970年
代前半にアメリカのE・D・トーマス
博士によって開発されました。骨髄移
植は世界各地で実施されるようにな
り、多くの白血病患者に福音をもたら
し、トーマス博士は1990年にノーベ
ル生理学医学賞を受賞しました。
　わが国でも、1975年に最初の骨髄
移植が行われました。そして、これまで
白血病の治療に当たってきた血液専門
医たちの熱意により、骨髄移植にチャ
レンジする医療機関が全国に現れ、移
植症例が次々と報告されるようになり
ました。それまで、化学療法では治癒が
難しかった類いの白血病や病態の患者
にも、完全治癒の道が拓かれたのです。
　しかしながら、当時の骨髄移植は血
縁者間の移植、多くの場合は患者の兄
弟姉妹がドナー（骨髄を提供する人）
でした。というのも、骨髄提供者は誰
でも良い、というわけにはいかないか
らです。移植患者とドナーのHLA
（Human…Leukocyte…Antigen：ヒト白
血球抗原）が適合していることが移植
の成否には重要な条件でした。HLA
は白血球の血液型とも呼ばれるもの
で、両親からそれぞれ一つずつ受け継
いだ二つの型が1対になっています。
したがって、両親が同じ兄弟姉妹なら
4人に1人の確率で同じHLA型を持っ
ていることになります。骨髄移植はこ

うして、血縁者間の移植で積極的に行
われるようになりました。
　でも、時代はすでに少子化が進展
し、血縁者にドナーを得られない白血
病患者がたくさんいます。そんな患者
を救うため、非血縁者間の骨髄移植を
実現するため、骨髄バンクを作る必要
がある、という一部の血液専門医・血
液学者からの提言があり、患者や家族
そしてボランティアの声があがりまし
た。一般市民にHLA型を検査しても
らってそのデータを蓄積したバンクを
作り、移植を希望する患者のHLA型
と適合した場合には、骨髄を提供して
もらう骨髄バンクという社会システム
です。その声と粘り強い運動が実り、
日本でも1991年に公的な骨髄バンク
が発足し、非血縁者間でも広く骨髄移
植が行われるようになりました。

造血幹細胞

　骨髄移植という治療法で、不可欠な
ものは移植する骨髄であることは間違
いありません。しかし、本来の移植目
的からすると、骨髄全体ではありませ
ん。骨髄は血液を造る工場である、と
前述しましたが、骨髄中には血液を構
成する赤血球、白血球、血小板などな
どに加えて、造血幹細胞と呼ばれる細
胞が存在しています。造血幹細胞はま
さに血液の幹となる細胞で、あらゆる
血球などに分化して血液全体を造ると
ともに、自ら造血幹細胞を複製する機
能を持っています。移植に必要な細胞
は、まさしくこの造血幹細胞なので
す。ドナーの健康な造血幹細胞が患者
に移植されることによって、患者は正
常な造血機能を取り戻すことができる
のが、骨髄移植の仕組みです。

　この造血幹細胞が、骨髄中にたくさ
んあることは昔から知られていまし
た。しかし、骨髄以外にも造血幹細胞
が存在することがわかってきました。
私たちの全身を流れる末梢血にもごく
わずかですが造血幹細胞が存在してい
ます。この末梢血中の造血幹細胞は、
造血刺激因子によってたくさん増える
ことから、ドナーに白血球を増やす薬
を投与して、必要な造血幹細胞を採取
して移植する末梢血幹細胞移植という
治療法も開発され、現在では盛んに行
われるようになりました。

さい帯血バンク

　また、1982年には、日本人研究者
がさい帯血中に大量の造血幹細胞があ
ることを発見しました。さい帯血と
は、赤ちゃんがお母さんのお腹の中に
いる時、へその緒が母胎の胎盤と結ば
れていますが、そのへその緒と胎盤に
ある血液のことです。出産の時、この
さい帯血は廃棄されているのが普通で
すが、分娩時にさい帯血を採取して、
凍結保存されるようになりました。こ
れがさい帯血バンクです。HLA型を
検査して現物が保存されているさい帯
血は、移植を希望する患者とHLAが
一致すれば、すぐに解凍して患者に移
植することができます。そうです、造
血幹細胞は、凍結保存することが可能
なのです。このさい帯血バンクを介し
たさい帯血移植は今では、日本が世界
一の実績をあげるほどに一般的な治療
法に位置づけられています。
　「骨髄」「末梢血幹細胞」「さい帯
血」とその出自は違っても、移植に必
要なのは造血幹細胞であることに違い
はありません。したがって、これらの

造血幹細胞を移植することを総じて
「造血細胞移植」といわれるようにな
りました。さらに、移植が行われた場
合、骨髄・末梢血・さい帯血の造血幹
細胞は移植後の経過がそれぞれ特徴を
持っています。移植して現れるさまざ
まな反応なども微妙に差があります。
そうした特徴を勘案し、患者の状況に
合わせて、移植するのはどの造血幹細
胞を使うのがいいか、といった選択肢
も検討できるようになりました。

進化する造血細胞移植

　造血細胞移植は、化学療法（抗がん
剤の投与）だけでは治すことができな
い患者を救う唯一の治療法として、こ
れまでに実績を積んできました。今で
は白血病治療には重要な位置を占める
確立した医療へと成長しました。造血
細胞移植はこれまでに積み上げてきた
経験に、血液専門医たちの工夫や改良
が加えられ、大きく進化を遂げていま
す。移植によって引き起こされる阻害
要因となる合併症の克服も着実に進歩
しています。移植によって生じる様々
な症状を、経験豊富な移植医が見極
め、的確な対応をすることで移植成績
も格段に向上してきました。
　移植に伴う合併症にGVHD（移植
片対宿主病）という病気があります。移
植されたドナーの造血幹細胞が血液を
造り出すことで、ドナー由来の免疫機
能が移植患者の体を異物と認識して攻
撃する免疫反応です。重症のGVHD
は時に致命的になるのですが、これを
着実にコントロールできるノウハウを
持った経験豊富な移植医たちもいるよ
うになりました。また、GVHDは厄
介な副作用ですが、GVHDが起こる
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ことで患者に残存している白血病細胞
も攻撃するというGVL（移植片対白
血病）効果があることもわかってきま
した。GVL効果を期待する新しい移
植法も開発されるなど、造血細胞移植
は今なお進化を続けています。

非血縁者間移植環境の充実

　造血細胞移植は医療という技術的な
側面だけではなく、それを推し進めて
いくための社会環境も大きく変化を遂
げてきました。それまで骨髄バンクと
さい帯血バンクとはまったく独立した
かたちで運営されてきたのですが、
2012年にはわが国で造血幹細胞移植
推進法が制定されて、お互いに連携し
て情報を共有し、医療者や患者家族に
とって、より使い勝手の良い体制が整
備されるようになりました。
　この法律で、日本赤十字社が統一的
な造血幹細胞提供支援機関に指定さ
れ、骨髄バンクのドナーやさい帯血バ
ンクの保存状況が一括で公開管理さ
れ、骨髄バンクドナーと保存さい帯血
のHLAが同時に検索できるようにな
りました。移植を必要とする患者には
瞬時に、骨髄ドナー候補が何人いて、
その患者に移植可能なさい帯血がどこ
にあるのかなどの情報を得られるよう
になりました。加えて、日赤には造血
幹細胞の提供や移植について国民の理
解を向上させる役割も与えられ、骨髄
バンクのドナー募集の拡大やさい帯血
提供者確保といった広報も担うように
なりました。
　さらには、日本造血細胞移植学会が
骨髄移植・末梢血幹細胞移植・さい帯
血移植を行うことができる移植施設の
認定基準を定めて移植病院・診療科の

認定を行っています。また、日本全国
で行われた造血細胞移植の症例ごとの
医学的データは、造血細胞移植データ
センターにすべて登録され、一元的に
管理されるようになりました。こうし
て集約された移植データを解析するこ
とにより、これから行われる造血細胞
移植の成績向上のために役立てるよう
になっています。

目覚ましい新薬開発

　移植関連の記述が長くなってしまい
ましたが、科学の進歩は治療法の分野
だけではありません。新薬の開発も目
覚ましいものがあります。
　現在、広く使用されている抗がん剤
はがん細胞だけにとどまらず、正常な
細胞も攻撃してしまいます。それによ
って激しい倦怠感や嘔吐、髪の毛がす
べて抜け落ちるなど投与された患者に
は耐えがたい苦痛を与える重篤な副作
用を引き起こします。がん患者はこの
苦痛に耐えて闘病しています。もちろ
ん、効果的な吐き気止めの薬が登場す
るなど、昔に比べれば随分と楽になっ
てきていることは事実です。でも、白
血病細胞だけをやっつけてくれる薬は
ないのでしょうか。実はあるのです。
　それが分子標的薬という薬です。白
血病細胞にターゲットを絞って駆逐す
るのが分子標的薬で、個人差もありま
すが、ある種の白血病には極めて効果
的できれいに悪い細胞が消えるという
のです。しかしながら、分子標的薬は
開発に莫大な経費を要するため非常に
高価であることが問題です。しかも、
この薬は常に服用を続けなければなら
ないので、健康保険が適用されるとは
いえ、永遠にその薬を飲み続けて、い

つまでも決して少額ではない支払いが
続くのは経済的に大きな負担です。一
方で、この分子標的薬も登場から時間
が経つことによって、服用を中止して
みる治験も検討されるようになってき
ました。その間に、新たな分子標的薬
も開発されてきています。その他、新
しい考え方によって開発される薬も明
らかになるなど、新薬の分野でも患者
には朗報が続いています。
　2019年春には白血病に有効とされ
る「CAR-T細胞療法」は3349万円と
いう高額な保険適用となったことが世
間の話題になりました。こうした免疫
細胞療法など新たな治療法も登場して
います。白血病患者が病気と闘うには
好都合な環境が形成されてきているこ
とは間違いありません。

希望を持って闘病を

　白血病と診断され、白血病と闘って
いこうと決意する時に、これからの生
活はどうなってしまうのだろうか、と
誰もが不安になってしまうのは当然の
ことです。患者は闘病に専心すること
になります。病気になると、それまで
毎日過ごしていたいつもの状況は一変
します。家族やパートナー、友人の支
えがあるのは心強いことです。単身生
活者の場合は比較的身軽かも知れませ
んが、家族と同居している場合は、そ
れまで支え合っていた家庭内の役割分
担を変えることになります。すべては
闘病のためのスケジュールが最優先と
なり、家族は融通しながら協力して新
たな生活を築かねばなりません。
　治療費がどうなるのか、支払はどう
したらいいか、闘病で仕事を休み収入
が絶たれたらどうしようか、経済的な

問題も心配です。でも、あまり不安に
なることはありません。この国は、社
会福祉の制度が結構使えるのです。ま
ず、日本には国民皆保険制度がありま
す。国民全員が何らかの健康保険に加
入していて、誰もが安心して高度な医
療でも受けることができるのです。自
己負担分の医療費も上限が定められて
いて、その金額以上は保険が負担して
くれることになっています。
　また、公的にも民間にもさまざまな
患者支援のためのプログラムや制度が
あって、うまく利用することで、安心
して闘病に専念することができるはず
です。必要なのはどこに何があって、
どうしたらそれを活用できるのか、とい
う情報を集めて闘病に臨む姿勢です。
本書「白血病と言われたら」も、患者
が闘病できる情報を多岐の分野にわた
り、できるだけ多く掲載しています。
　最後にもう一度、もしも「あなたは
白血病です」と言われたとしても、そ
れは不運なことではありますが、ひど
く落胆する必要はありません。絶望す
ることだけはやめましょう。これか
ら、白血病と正面から向き合い、克服
していくのだ、という強い信念を持っ
てください。それには、自分の白血病
がどのような病気であるのかを学んで
行く努力が必要です。
　そして、白血病治療に精通した主治
医とともに、どのような治療法を選択
するのかを納得した上で希望を持って
挑んでいってください。そこから、明
るい未来が拓けることにかけてみては
どうでしょうか。
（全国骨髄バンク推進連絡協議会　

副会長　野村正満）



上12 上13

白
血
病
治
療
２
０
２
０
年
最
新
ト
ピ
ッ
ク
ス

白
血
病
治
療
２
０
２
０
年
最
新
ト
ピ
ッ
ク
ス

1.　クリニカルシークエンス

ゲノムとは遺伝情報の全体を表しま
すが、10年以上の歳月をかけたヒト
のゲノムを解析するプロジェクト、す
なわち国際ヒトゲノム計画によって
2003年に人間の全遺伝子の99％以上
の塩基配列（遺伝情報）が解読されま
した。このプロジェクトには3000億
円の費用を要したと言われています
が、その後の技術の進歩により現在は
1日程度あれば一人のゲノムを解読で
きる時代となり、費用も1～2万円で
済むようになりました。
さらには、がんの遺伝子異常につい
ての情報も集積され、臨床現場で診断
や治療を考える際にも多くのがんゲノ
ム情報が組み入れられるようになって
きました。わが国でも固形がんを対象
として、がん遺伝子パネル検査（数百
に及ぶがん関連遺伝子の異常を次世代
シークエンサーという高速で遺伝子情
報を解読できる機械を用いて網羅的に
解析する検査）を保険診療として、全
国のがんゲノム医療中核拠点病院また
はがんゲノム医療連携病院で受けるこ
とが可能となっています。
このように患者さんのゲノム情報や
疾患関連遺伝子を次世代シークエンサ
ーを用いて網羅的に解析し、検出され
た遺伝子変化の結果を最新の臨床エビ

白血病治療 2020 年最新トピックス
デンスと照らし合わせることで、疾患
の診断や治療方針選択の補助とする新
しい検査のことをクリニカルシークエ
ンスと呼んでいます。
白血病などいわゆる造血器腫瘍にお
いても、すでに多くの遺伝子異常が、
診断、治療法の選択、病気の予後の予
測に有用であることが判っています。
白血病では、採血検査や骨髄検査な
ど、固形がんに比べて患者さんの負担
が比較的少ない方法で病気の細胞を採
取することが可能であるというのは、
他のがんに比べて有利な点といえるで
しょう。発症した際に採取した白血病
細胞からDNAやRNAを取り出して
遺伝子パネル検査を行うことで、従来
の検査法では診断できなかったような
病気や、診断に迷うような場面でも特
異的な（つまり、その疾患にだけ認め
られる）遺伝子の異常を確認できるな
ど、正確な診断が可能になりました。
また、疾患名が確定した場合でも、
より詳細な遺伝子異常のパターンによ
って、その部分に直接作用する分子標
的薬を見つけだすことができたり、遺
伝子解析結果によって候補になってい
た治療法の効果が期待できるのか、あ
るいは副作用のリスクが高いのか、な
どの情報が得られたりして、より効果
的で安全な治療法の選択が可能となり
ました。さらには、化学療法に対する

反応性や病気の予後との関係が明らか
な遺伝子異常が判明した場合、例えば
化学療法が効きにくい（治りにくい）
ことが判った場合などでは造血細胞移
植のような危険性を伴うが、より効果
が期待できる治療を早めに選択する根
拠を得ることができます。
また、予め遺伝子異常のパターンが
判っていれば、治療後に体内に残存し
ている病的細胞の有無を、より精緻な
レベルで確認することができ、例えば
急性リンパ性白血病では、たとえ寛解
状態であったとしても、この残存する
白血病細胞の有無が病気の再発のリス
クと相関があることが判っており、そ
の後の治療方針の決定に有用な情報と
なります。急性骨髄性白血病ではどの
遺伝子が異常かによって、残存細胞の
有無が予後に影響するかについては異
なることも明らかになっています。
これまで得られているさまざまな知
見によって、白血病など造血器疾患で
もクリニカルシークエンスは有益であ
ることが予想されますが、遺伝子の解
析結果からどのような臨床情報を導く
かという部分など、臨床現場で多くの
患者さんに対して展開するためにはま
だ課題が多く、現在の研究段階からさ
らに一歩進む必要があります。しか
し、研究結果から得られつつある多く
の情報を整理し臨床現場に還元される

のは、さほど遠い未来ではないと考え
られています。

2.  急性骨髄性白血病に対する
     新規薬剤

急性骨髄性白血病の治療は、数十年
にわたってシタラビンとアントラサイ
クリン系の抗がん剤の組み合わせを中
心とする化学療法が主体となっていま
す。さらなる治療成績の向上のため
に、急性骨髄性白血病の治療における
新しい薬剤の開発が長年、待たれてい
ましたが、最近になって待望の新規治
療薬がいくつか出てきました。

（1）FLT3阻害剤

日本人の急性骨髄性白血病の遺伝子
異常の中で最も頻度の高いのはFLT3
遺伝子の異常です（図１、赤枠）。こ
の変異によって細胞の増殖が促進さ
れ、白血病細胞の発生・進展において
直接的に重要な役割を果たしているこ
とが知られています。この遺伝子異常
には遺伝子内縦列重複（ITD）変異と
チロシンキナーゼドメイン（TKD）
変異の2種類がありますが、ITD変異
のほうが頻度が高いことが知られてい
ます。さらに、重要なことはこの遺伝
子の変異がある急性骨髄性白血病は予
後が不良、すなわち従来の治療法では
治りにくい、ということが判っている
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ことです。
最近、わが国ではこのFLT3遺伝子
を標的とした2種類の治療薬が保険に
収載されました。最初に使用できるよ
うになったのはギルテリチニブ（ゾス
パタ®）です。現在は治療後再発また
は難治性で、FLT3遺伝子変異陽性の
急性骨髄性白血病が保険適応として認
められています。現在、移植後の維持
療法として投与する臨床第Ⅲ相試験、
および初発時に標準化学療法に併用す
る第I相試験などが行われており、今
後、適応が拡大することも予想されて
います。
その後、ゾスパタと同じく「再発又

は難治性のFLT3-ITD変異陽性の急性
骨髄性白血病」を効能・効果として、
キザルチニブ（ヴァンフリタ®）が承
認されました。こちらはITD変異に
のみ有効で、TKD変異には効果はな
い点がギルテリチニブとは異なる点で
す。現在、初発の成人急性骨髄性白血
病を対象として標準化学療法にキザル
チニブあるいは偽薬を併用する臨床第
Ⅲ相試験が行われています。
その他のFLT3阻害薬としては、ミ
ドスタウリンが化学療法との併用で有
効であることが臨床試験で明らかにな
り、FLT3-ITD変異陽性の急性骨髄性
白血病の治療薬としては初めて米国

FDAからの承認を受けています。さ
らには、ミドスタウリン同様ITD変
異およびTKD変異の双方に阻害活性
をもつクレノラニブも、再発例や初発
例に対して化学療法との併用での臨床
試験が行われていますが、この2剤は
まだ、日本では認可されていません
（2020年4月）。

（2）IDH阻害剤

IDH遺伝子は、その変異によって
細胞の分化に異常をきたすことが知ら
れています。急性骨髄性白血病では比
較的高い頻度で認められ、日本人では
5-10％の患者にIDH1あるいはIDH2
遺伝子変異がみられます（図１、青
枠）。すでに米国ではIDH2変異遺伝
子の阻害薬であるenasidenibが米国
FDAの認可を得ており、白血病細胞
の好中球への分化作用があることが明
らかになっています。また、変異
IDH1遺伝子を標的とした薬剤として
はivosidenibが臨床試験に進んでいま
すが、日本ではまだ臨床開発は進んで
いないようです（2020年4月）。

（3）BCL2阻害剤

慢性リンパ性白血病は日本人には少
ない病気ですが、欧米では成人の中で
は最も多いタイプの白血病です。白血
病細胞はなかなか死なないため患者さ

んの身体の中で増え続けるのですが、
その仕組みの一つに自然死に抗うタン
パク質であるBCL2という物質が白血
病細胞内のミトコンドリアという器官
で過剰に発現していることが知られて
います。このタンパクを抑制する
BCL2阻害剤という種類の薬剤でベネ
トクラクス（ベネクレクスタ®）が最
近、日本でも慢性リンパ性白血病に対
して保険収載されました。一方で、高
齢の急性骨髄性白血病患者に対してこ
の薬剤と少量のシタラビンとの併用療
法を初回治療として行うという臨床第
Ⅲ相試験が米国で行われ、その安全性
と有効性が試験結果として得られたこ
とが最近、報告されました。
また、最近、骨髄異形成症候群に対
して使用されている治療薬としてアザ
シチジン（ビダーザ®）があります
が、脱メチル化という作用機序で働く
アザシチジンのような薬剤をベネトク
ラクスとの併用する方法が、高齢の急
性骨髄性白血病に対する治療法として
期待されています。ベネトクラクスは
遺伝子ではなくタンパクに作用する薬
剤ですが、臨床試験では比較的安全性
に優れているという結果が得られてお
り、高齢者に多い急性骨髄性白血病に
対する有力な治療薬剤として臨床開発
が進められています。

図１　わが国における急性骨髄性白血病患者の遺伝子変異の割合
（Kihara R, 他. Leukemia.28:1586-95,2014）
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3.  難治性の急性リンパ性白血
病に対する標的抗原特異的
治療法

急性リンパ性白血病の中で、フィラ
デルフィア染色体が陽性のタイプは従
来から非常に治療が難しく、予後不良
として知られていましたが、近年はこ
の白血病細胞の発生・進展に重要な役
割を果たしているbcl-abl遺伝子に対
するチロシンキナーゼ阻害剤が開発さ
れ、化学療法と併用することにより、
寛解を維持できる期間が長くなってい
ます。また、造血細胞移植を積極的に
併用することにより、大きくその予後
は改善してきています。一方で、フィ
ラデルフィア染色体陽性以外の急性リ
ンパ性白血病の治療成績は長年、大き
な改善が得られず、特に化学療法の効
果が認められない再発・難治例では、
移植成績も不良で、その予後は極めて
厳しいものでした。
急性リンパ性白血病はリンパ球が、
がん化した疾患ですが、成人ではその
約75％がBリンパ球系です。近年、B
リンパ球の表面に発現しているCD19
やCD22などの抗原を標的とした治療
法が開発され、再発・難治例に対して
も高い寛解導入率を示しており、期待
されています。

(1) イノツズマブ オゾガマイシン
（ベスポンサ®）

イノツズマブ…オゾガマイシンは抗
体−薬物の複合体で、オゾガマイシン
という細胞内に入ると細胞を殺してし
まう薬物がCD22（Bリンパ球の表面
にある抗原）に対する抗体と結合した
状態で投与され、標的とする白血病細
胞のCD22抗原に結び付いて細胞内に
取り込まれ、抗腫瘍効果を発揮しま
す。CD22を発現している再発または
難治性の急性リンパ球性白血病に対す
る臨床試験では通常化学療法に比べて
明らかに良好な成績を得たため、わが
国でも既に使用できるようになりまし
た。ただし、この治療だけで治癒が得
られる可能性は高くはないため、寛解
が得られた後に早い時期に同種移植を
行うなどの治療戦略が必要となりま
す。また、肝障害をきたす割合が高い
ため、副作用の対応が必要になります。

(2)  ブリナツモマブ（ビーリンサ
      イト®）

ブリナツモマブは、B細胞性腫瘍細
胞の表面に発現するCD19抗原と、エ
フェクターT細胞の表面に発現する
CD3抗原に結合する二重特異性抗体
からなる新しいがん免疫治療薬です。
この抗体によりB細胞上のCD19とT

細胞表面のCD3が結合し、T細胞を
腫瘍細胞に誘導して抗腫瘍効果を発揮
させると同時に、T細胞の活性化と増
殖が生じて、免疫の力で腫瘍を減少さ
せることができます。再発または難治
性の急性リンパ球性白血病に対する臨
床試験では通常化学療法に比べて寛解
期間が数カ月伸びることが証明され、
従来の治療と比べて劇的な変化ではな
いものの、寛解後に同種移植の予定が
可能となるなどにより治癒率の向上に
寄与するものと考えられています。

(3)  キメラ抗原受容体遺伝子導入
      T細胞（CAR-T）

キメラ抗原受容体（CAR）は、抗
原を特異的に認識する抗体由来の部分
と、T細胞受容体由来の細胞傷害性機
能部分を結合させて人工的に作製され
た、がん抗原を特異的に認識できる受
容体です。この遺伝子を、予め取り出
しておいた患者の T細胞に入れ込
み、白血病細胞を特異的に自分のT
細胞で殺してしまおう、というのが
CAR-T療法です。
B 細胞性悪性疾患を標的とした
CD19特異的CARを用いた遺伝子改変
T細胞療法（CD19…CAR-T療法）は臨
床試験が進められ、その成果として米
国食品医薬品局（FDA）が2017年に
キムリア®を細胞製剤として薬事承認

しました。わが国でもキムリア®が
2019年に再生医療等製品として承認
されています。CD19陽性急性リンパ
性白血病に対して高い臨床効果を示し
ている一方で、サイトカイン放出症候
群や腫瘍崩壊症候群などの重篤な副作
用に注意が必要で、特に治療開始時の
腫瘍量が多いことなどがリスク因子で
あることが判っているため、治療中は
慎重にモニタリングをしながら、副作
用が出現した場合には早期に対応を行
う必要があります。

いずれの治療法も同種移植と組み合
わせることによって、これまで治癒を
望むことが極めて難しかった化学療法
抵抗性の急性リンパ性白血病の治療成
績が向上することが期待されており、
臨床経験を蓄積することが重要となっ
ています。
(東京大学医科学研究所附属病院

血液内科　准教授　高橋…聡）
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１　開設の目的

　白血病フリーダイヤルは、難治性の
血液疾患全般の患者さん、ご家族など
のための常設の無料電話相談窓口で
す。全国骨髄バンク推進連絡協議会の
活動の目的である患者支援活動の中軸
として1996年7月に開設して以来、
2020年3月末現在8,655件の相談に応
じ、多くの皆様の支えとなるよう活動
しています。

２　現状と運営

　現在は病名告知が主流となっている
ため、患者さんご自身からの相談が多
くなっています。相談者は患者本人が
約38％、次いでそのご家族が約36％
です。相談内容は治療や今後の見通し
が68％で最も多くなっています。
　最近の特徴として、インターネット
で得た情報と自身の状況の関係が正し
く理解できない不安、誤解による相談
が多くあります。主治医には質問がし

くにいからという動機も見受けられま
す。お一人お一人に寄り添って、相談
者の状況を対話で把握し、適切に情報
提供することで相談者を支えられるよ
う努めています。相談員は定期的に研
修も受けています。

３　電話相談の特徴

　第一線で活躍している首都圏の血液
の内科・小児科専門医十数名、病気を
克服された患者本人や家族と医療情報
に詳しいボランティアなど17名が交
代で対応しています。１件当たりの相
談時間は30分前後が多くなっていま
すが、相談者の納得がいくように一件
一件に十分、時間をかけています。

①第２・４土曜日は専門医に直接
相談

　国立がんセンターのがん電話相談は
医療的な相談が過半数といわれます。
当会の相談も同様で、相談者が医療情
報を求めていることが分かります。医

白血病フリーダイヤル

電話番号　０１２０－８
やまい

１－５
こ く ふ く

９２９　（通話無料）

開設日　　毎週土曜日　１０：００～１６：００
　　　　　 専門医相談日　第２・４土曜日　

　　　※年末年始（12 月31日～ 1 月3日）はお休みします　

師が相談に乗ることで診療経験から来
る生きた情報が得られ、また、やりと
りすることで納得のいく相談になって
いると考えています。
　気軽に相談できる簡単なセカンドオ
ピニオンとしてご利用いただけます。

②経験豊富な相談員が対応

　患者やその家族の相談員が多いた
め、経験から相談者の気持ちに寄り添
うことができます。相談員に話し、会
話していく中で安心していくケースも
多くみられます。

４　電話相談の特長

　病気を得た時は、いろいろな悩みが
生じます。そんな時、一方通行ではな
い電話相談は大いに力強い味方になっ
てくれると思います。

①声が聞こえる安心感

　会話によって気持ちが良く通じ合
い、心が和み、話を聞いてもらうこと
の安心感があります。たとえ明快な答
えはなかったとしても解決の糸口が見
つかり、少し気持ちが楽になるかもし
れません。

②より良い情報を選択する方向性

　やり取りする中で次第に良いところ
に向かっていきます。特に医療相談で
は、専門医の適切な質問と回答で、よ
り確かなところに落ち着いていくでし
ょう。

③日進月歩の治療法にも対応

　治療法は日々進化しており、こうし
た変化により対応できるのも電話相談
の強みだと考えています。

５　どのようなことでもご相談
ください

　病気や治療のことばかりでなく、生
活のこと、仕事のことなど、どこに相
談していいのかわからないとお困りの
時には、白血病フリーダイヤルをご利
用ください。
　医療相談の場合、今までに受けた主
治医の説明、検査データなどお手元に
用意しておくと、正確な相談、説明が
できます。

《相談内容の例》
〇病気
・病名を知らされたがどのような病気
なのか詳しく知りたい
・検査、検査結果の意味を知りたい
・今後の病気の経過を知りたい
・ＧＶＨＤが強く出てつらい
・再発が不安　
・インターネット情報を見て、不安に
なった
〇治療
・移植を勧められたが決断ができない
・薬の副作用を知りたい
・薬の副作用で困っている
・治療についてセカンドオピニオンを
受けたいがどのようにしてよいかわ
からない
・ほかに治療法はないのか
〇経済的なこと
・移植の患者負担金について知りたい
・治療のため仕事をやめてしまい、生
活費が不安
・生活保護を受けているが医療費ばか
りでなく生活も不安
・経済的な支援制度について聞きたい

一人で悩まず何でもご相談ください



上20 上21

闘
病
の
た
め
の

ア
ド
バ
イ
ス

イ
ン
フ
ォ
ー
ム
ド
コ
ン
セ
ン
ト

白
血
病
フ
リ
ー
ダ
イ
ヤ
ル

〇医療者との関係
・主治医とのコミュニケーションがう
まくいかない
・主治医が忙しそうで質問がしにくい
〇生活面
・職場復帰が不安
・治療を受けながら仕事を続けられる
のか
〇気持ち
・不安で気持ちが落ち込んでいる
・辛い状況を家族や周囲の人に話しづ
らい
・移植経験者や闘病経験者の話を聞き
たい
〇患者の家族（配偶者、子ども、親、
親戚）からの相談
・患者をどのように支えていけばよい
かわからない

・幼いお子さん、高齢者の親の治療法
の選択について悩んでいる

※相談で知りえた個人情報を外部
に漏らすこと、活動に利用するこ
とは一切ありません。
※第2・4土曜日が日本血液学会
学術集会（通例10月）と重なっ
た場合、専門医の対応日を変更い
たします。その際は実施日の2か
月前から全国骨髄バンク推進連絡
協議会のウェブサイトでお知らせ
します。
※相談医、相談員とも匿名で相談
をお受けしています。

（フリーダイヤル相談員）

相談内容（複数回答）

医療費および関連福祉支援制度　4.4％

再生不良性貧血　3.3％

病名

治療方法・
治癒の確率　
35.3％

病気の見通し・予後
　　　32.5％

その他
　20.2％

急性骨髄性
白血病
31.7％

慢性骨髄性
白血病
18.6％

その他
　10.7％

医師から告げられた病名の内容　2.9％

ドナー検索その他バンクの運営関連事項　1.5％

適切な病院紹介希望　3.2％

不明　6.8％

急性リンパ性白血病　14.0％

慢性リンパ性白血病　1.4％

成人 T細胞白血病　1.5％

骨髄異形成症候群　12.0％

白血病フリーダイヤルに寄せられた相談内容分析（累計）

闘病のためのアドバイス

Ⅰ．インフォームドコンセントとは

　インフォームドコンセントとは、
「正しい情報を伝えられたうえでの自
らの自由意思に基づいた合意」を意味
します。医療に限ったことではなく、
さまざまな契約の場面でも使われてい
ます。
　かつては、がんと診断がついた際
に、ご家族から、「かわいそうだから
本人には内緒にしてほしい」とよく言
われたものです。病名を内緒にした方
が、パニックを起こさずにスムースに
治療に入れるではないかという思いや
りからきた場合がほとんどです。しか
し思いやりのつもりが、①患者さん自
身の人生に関わる「自己決定権」を奪
ってしまったこと、②捻じ曲げられた
説明に対して生じた主治医・看護師へ
の不信感と猜疑心による後味の悪さと
医療不信、③患者さん自身の「こころ
のエネルギー」を白血病と闘うことに
集中できなかったことなど、取り返し
のつかない後悔が残るのです。もし不
幸にして治療がうまくいかなかった場
合、これらの思いは増幅され、爆発す
ることもあります。

Ⅱ．インフォームドアセントとは

　小児に対しては、保護者に対するイ
ンフォームドコンセントに加え、子ど

インフォームド
コンセント

もの理解度に応じて説明し同意を得る
インフォームドアセントが必要です。
この場合、子どもの理解度に応じてわ
かりやすく説明し、その内容について
小児自身が納得した上で同意を得ます。

Ⅲ．よりよい治療を受けるため
のインフォームドコンセント

　インフォームドコンセントは、患者
さんの自己決定権を尊重し、自律の原
則を守り、最適な治療を納得したうえ
で、患者さんサイドと医療者サイドが
協力して実施していくためにあるので
す。最初は気が動転しているでしょう
から、メモをとると後で役立ちます。
またメモを取る行為自体で冷静になれ
るというメリットもあります。説明を
受ける際には、治療や検査の提案に対
し、以下のように大きな視野で考える
必要があります。

　1）長所と欠点の両面
2）他には方法はないのか、あるな
らその比較
　3）短期的なメドと長期的なメド

　わからないことはどんどん質問しま
しょう。「いろいろ言うと主治医に嫌
われる」なんてことは現代では全くあ
りません。いい医療を受けるには、患
者さん、主治医の信頼と良好な人間関
係が重要です。良好な関係を築くため
には質問から始まる会話は大切です。
インフォームドコンセントの場は、長
い闘病生活の中で、折に触れ、患者さ
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という疑問がある時は、積極的にセカ
ンドオピニオンを受けることにより、
さまざまな治療法を比較して選択する
ことができます。

3）今後の見通しについて

　診断を受けて治療を始める時に、今
後の見通しについて、主治医から説明
を受けているかと思います。同じ病気
であっても患者さんの年齢や全身状
態・合併症によって今後の見通しは異
なります。また治療を受けた後の状態

（治療がよく効いたかどうか）によっ
ても、その後の見通しは異なります。
セカンドオピニオンで、違う立場の第
三者から今後の見通しを確認すること
によって、納得できる治療法を選択す
ることができるかもしれません。
　またセカンドオピニオン外来は、通
常の「初診外来」と比較して以下の点
が異なります。セカンドオピニオン
は、あくまでも第三者からの意見・提
案を行い、主治医にフィードバックす
ることが目的であり、主治医を変更す
ることではありません。血液疾患の治
療方針についての説明は30分～1時間
以上かかることが多いため、セカンド
オピニオン外来の方が通常の初診外来
と比較してじっくり時間を確保して説
明を受け質問することができます。た
だしセカンドオピニオン外来を受診す
る場合は、健康保険給付の対象とはな
らず、全額自己負担となります。

2．どの段階でセカンドオピニ
オンを考えたらよいのか

　では、どの段階でセカンドオピニオ
ンを受けることを考えたらよいのでし
ょうか。セカンドオピニオンは、患者

さん自身の価値観も含めて、より適し
た治療法を納得して選択するための方
法ですが、タイミングが遅いと治療の
選択肢が残っていない場合もありま
す。是非、早い段階で積極的にセカン
ドオピニオンを求めることを検討して
みてください。

1）診断された直後

　主治医から診断について説明を受け
た後、「血液疾患の中で多いタイプの
病気なのか？」「他の診断である可能
性はあるか？」など確認してみましょ
う。治療開始まで少し待てるような状
況であれば、診断についてのセカンド
オピニオンを考えてみてもいいかもし
れません。特に稀な病気の場合は、標
準治療が決まっていない場合もあるた
め、詳しい第三者の意見を聞くメリッ
トがあります。ただし急性白血病のよ
うに、すぐに治療を開始する必要があ
る場合は、治療を優先させてください。

2）最初の治療が効かなかった時

　診断がついて最初に行う治療は、病
気の種類や状態・年齢などによって、
ある程度、標準治療が決まっていま
す。日本血液学会がガイドラインを出
していますが、一般の方には調べるの
が少し難しいかもしれません。最初の
治療が効かなかった時、次に行う治療
はさまざまな選択肢が考えられ、一般
的には病院ごとに慣れている治療法が
行われます。特に、造血幹細胞移植や
新しい薬（未承認の薬を用いる場合、
治験といいます）の場合、病院ごとに
考え方が異なるため詳しい専門病院で
セカンドオピニオンを聞くことをお勧
めします。
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んサイドと医療者サイドにきちんと正
しく意思の疎通ができているのか確認
する機会でもあるのです。情報はいろ
いろな方面から得ることもできます。
病気の小冊子が病棟や外来においてあ
るでしょうし、インターネットから
も情報を得ることができます。時間
がたって少し余裕がでてくると、他
の患者さんとの会話、患者会への参
加と、生きた情報が得られるように
なります。
　さて、主治医からの説明を受け、患
者さん自身が納得して決断するまで医
療行為は行われません。ですから、深
く考えることも重要ですが、病気は待
ってはくれませんから速やかに決断す
ることも大切です。そのためにも普段
から患者さんと主治医の信頼関係を構
築しておきたいものです。また家族の
理解とサポートなしにはいい医療はで
きませんので、家族にもインフォーム
ドコンセントの内容を伝え、理解して
もらうことが必要です。
　最後に一言、今、日本では「働き方
改革」が進んでいます。中でも医療従
事者の時間外労働の多さはご存知と思
います。インフォームドコンセントに
同席される患者さんのご家族で夜間や
休日の説明を希望される場合が多いの
ですが、医療スタッフの過重労働を緩
和するために、面会は平日勤務時間内
にお願いする病院が増えています。ぜ
ひご理解下さい。

（北海道大学大学院　医学研究院内科
系部門内科学分野血液内科学教室

教授　豊嶋崇徳）

セカンドオピニオン

1．セカンドオピニオンとは

　「セカンドオピニオン」とは、自分
の主治医以外の第三者の医師に意見を
求めることです。白血病やリンパ腫な
どの血液疾患は、時に診断が困難なこ
とがあり、また医師によって治療に関
してさまざまな考え方があり、提案す
る治療方針も異なります。このためセ
カンドオピニオンでは、下記の三つの
点について経験豊富な第三者の医師か
ら意見を聞くことができます。

1）診断が正しいかどうか

　主治医が集めた臨床情報やさまざま
な検査（血液検査、骨髄検査、表面マ
ーカー検査、染色体検査、遺伝子検
査、CT／PET検査、病理組織検査な
ど）から、診断が正しいかどうか確認
できます。診断が難しい場合は、骨髄
プレパラート標本やリンパ節病理標本
をセカンドオピニオン医が借用して調
べる必要があります。料金が別途かか
る場合があります。

2）	主治医が提案する治療法が妥当
か・他に治療法はないか

　発症頻度が高い病気であれば、標準
治療法がきちんと決まっており、意見
が分かれることは多くありません。し
かし、稀な病気の場合や標準治療が無
効であった場合は、次に行う治療法が
きちんと決まっていない場合もありま
す。主治医が提案する治療法につい
て、「これがベストの治療法なのか？
他にもっといい治療法はないのか？」
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悪くて本人が受診できない場合は、家
族のみのセカンドオピニオン受診も可
能です（本人の委任状が必要となりま
す）。

4．セカンドオピニオンを受け
る病院を探すための方法

　自分の病気について治療の経験が豊
富な医師を探す必要があります。各病
院がどのような病気に対して、どのよ
うな治療（移植）を得意にしているか
については、ホームページなどから調
べる方法もありますが、まず主治医に
聞いてみてください。また非常に稀な
病気では、治療の経験が豊富な病院を
探すことが困難な場合もあり、遠方の
病院も含めて検討する必要があるか
もしれません。造血幹細胞移植につ
いてのセカンドオピニオンであれ
ば、日本造血細胞移植学会ホームペー
ジ（https://www.jshct.com/）の認定
診療科一覧、及び日本骨髄バンクホー
ムページにある移植認定病院一覧も参
考になるかもしれません。

（https://www.jmdp.or.jp/hospitals/
view1/）

5．セカンドオピニオンを受け
る時の注意点

　まず、セカンドオピニオンを受ける
目的、「何を聞きたいのか」を明確に
しておく必要があります。聞きたいポ
イントを自分で紙に書いておくと、考
えがまとまりやすく、場合によっては
セカンドオピニオン医へ自分のメモを
渡して見てもらうのも一つの方法で
す。ただし説明の時間は限られていま
すので、本当に聞きたい重要なポイン
トに絞って、1枚の紙で 3～5個以内

にしておきましょう。治療法を選択す
る際に重要なポイントは、患者さん自
身が何を大事にしたいのかという「価
値観」です。例えば、「リスクが高く
ても完治の可能性を高めたい」のか、

「安全で副作用の少ない治療法を優先
させたい」のかなど、まず自分の気持
ちを確認しましょう。またセカンドオ
ピニオン医から厳しい見通しを告げら
れる場合もあるため、時に気分が悪く
なる方もおられます。自分自身やご家
族が、精神的に受け止められるかどう
か不安な方は、そのことを事前にセカ
ンドオピニオン医へ伝えておいた方が
いいかもしれません。
　セカンドオピニオンの説明を受けな
がら、わからない点があった時には、
遠慮せずに申し出てください。あるい
はセカンドオピニオン医へ表情やしぐ
さで「わからない」ということを伝え
ていただいてもかまいません。セカン
ドオピニオン医の施設での経験を聞く
ことも重要です。また複数の治療法を
提示された場合、「先生だったら（先
生の家族だったら）、どちらの治療法
を選びますか？」などと具体的に聞い
てもいいかもしれません。
　セカンドオピニオンを受けた後、も
う一度、主治医と面談する時間を取っ
てください。セカンドオピニオンで聞
いた内容も含めて、患者さん自身やご
家族の気持ちを伝えて、今後の治療方
針についてじっくり話し合ってくださ
い。あくまでもこれまでの経過や患者
さんの状態をいちばんよく理解してい
るのは主治医です。セカンドオピニオ
ンは“セカンド”の意見であり、全てが
正しい訳ではありません。主治医との
相互理解を深めるための一助として利

3）造血幹細胞移植が必要な場合

　造血幹細胞移植は、血液疾患の治療
法の中で最も合併症が多くリスクが高
い治療法ですが、完治の可能性が最も
高い治療法である場合もあります。造
血幹細胞移植は、自分の細胞を用いる

「自家移植」とドナーの細胞を用いる
「同種移植」があります。同種移植
も、ドナーの種類（血縁・非血縁）、
造血幹細胞の種類（骨髄・末梢血幹細
胞・さい帯血）、移植前の治療の強さ

（フル移植・ミニ移植）などさまざま
な方法があります。ドナーの条件によ
って移植のリスクも大きく異なるた
め、どのタイミングで移植をしたらよ
いのか非常に難しい判断となります。
　主治医が「移植が必要だ」と判断し
た場合（「移植適応あり」とも言いま
す）、現在、治療をしている病院が移
植をしていなければ、専門病院へ転院
して移植をする必要があります。その
際に、いくつかの病院でセカンドオピ
ニオンを受けることで、移植をする病
院を決めるための参考にすることがで
きます。また治療をしている病院が移
植をしている場合でも、「どのタイミ
ングで移植をするか」「どのような移
植法を選択するか」について、専門病
院のセカンドオピニオンを受けるメリ
ットは少なくありません。

3．セカンドオピニオンを受け
る前に準備すること

　セカンドオピニオンを求める前に、
現在の病気の状況、治療の選択肢、今
後の見通しについて、主治医とじっく
りと話し合うことが必要です。是非、
ご家族も含めた面談を主治医に依頼し

てみましょう。主治医が忙しく、なか
なか時間が取れない場合もあるかもし
れませんが、10～20分でも構いませ
んので依頼してみてください。直接、
依頼しにくい場合は、信頼する看護師
などから依頼してもらう方法もあるか
もしれません。
　面談では特に、今後予定している治
療法の利点・欠点について主治医の意
見・考え方を確認しておいてください

（主治医から十分な説明がなされてい
ない場合、セカンドオピニオンに苦慮
する場合もあります）。その際に、他
の治療法は考えられないかどうか質問
して、「セカンドオピニオンを受ける
のはどうでしょうか」などと相談して
みましょう。セカンドオピニオンを主
治医へ依頼することに、躊躇される方
もおられるかもしれませんが、大多数
の医師は反対することはありません。
主治医にとっても、セカンドオピニオ
ンで提示された方針を含めて治療法を
検討することができるメリットがあり
ます。
　セカンドオピニオンを受けるには、

「診療情報提供書（紹介状）」の作成を
依頼する必要があります。これまでの
治療経過によっては、数日から1週間
以上を要する場合もありますので、余
裕を持って早めに依頼をしましょう。
　セカンドオピニオンを受ける際は、
可能な限り、家族だけではなく患者さ
ん本人も受診し、直接、説明を聞い
て、わからない点は質問しましょう。
セカンドオピニオン医も、患者さん本
人にお会いすることで、全身状態を把
握でき、本人の希望や疑問点を確認し
ながら説明することができます。ただ
し次の治療を急ぐ場合や、全身状態が
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して責任をもつ医師です。一方、担当
医は、多くの場合卒後5 年目までの初
期または後期研修医です。主治医が教
授や部長などの管理的なポストに就い
ている場合や、担当医が幾つかの診療
科をローテーションしていて白血病の
診療にあたる期間が限られているよう
な場合は、実際の診療を取り仕切る両
者のパイプ役の医師が、受け持ち医に
名前を連ねることもあります。
　多くの場合、入院後に最初に病気に
関する説明を行った医師が、あなたの
診療に関して責任をもつ主治医と考え
てよいでしょう。このような構造を知
っておくと、誰に何を相談すればよい
のかが自ずとわかってきます。白血病
に関しての専門的な事柄や今後の治療
方針について相談したい場合は、じか
に主治医とコンタクトをとるべきで
す。これらを担当医に聞いても、すぐ
に明確な答えは返ってこない場合も多
いと思います。
　一方、それでは何でも主治医に直接
話すのが手っ取り早いかというと、そ
れも違います。ちょっとした症状の相
談をしたい時や、その日に行った検査
の結果の概略をすぐに聞きたい時など
は、逆に、こまめにベッドサイドに来
てくれる担当医と話すのがよいでしょ
う。その方が、速やかに問題が解決で
きるはずです。
　もちろん主治医が担当医を兼ねてい
る病院もあります。そのような場合で
も何の心配も要りません。むしろ効率
的だと思ってよいと思います。

Ⅱ．治療方針の決定

　主治医が最終的な治療方針を決定す
るといっても、決して１人で自由に決

めているわけではありません。白血病
の治療では、その種類に応じてある程
度決まった標準的プロトコール（治療
計画）の枠組みがありますし、また、
主治医は、患者さんに治療方針をお伝
えする前に、治療のエビデンス（科学
的な根拠）となる情報を調べたり、血
液を専門とするスタッフ全体で検討し
たりとさまざまな準備をします。そし
て最終的に、患者さんの背景や状態を
考慮して、その人ごとに最適と思われ
る治療法を提案するはずです。
　しかし、実際に治療を受けるのは患
者さん自身ですから、主治医の説明で
わからないことがあれば、わかるまで
質問し、ご自身の明確な希望がある場
合はそれを伝えましょう。最終的に治
療法を選択するのは患者さん自身です
し、最初から医師の判断に任せると決
めていたとしても、納得したうえで治
療を受けることがとても重要です。そ
のための努力を惜しまないことです。

Ⅲ．ベッドサイドで

　医師は、病歴、自覚症状、検査結
果、診察情報などからさまざまな情報
を総合し、いろいろな可能性を取捨選
択しながら病状を診断します。したが
って、情報が多いほど適切な治療方針
が立てられますので、気づいた症状
は、速やかに受け持ち医に伝えましょ
う。看護師を介してでも構いません。
必ず受け持ち医に報告してくれるはず
です。
　一方、急ぎではないけれど次にベッ
ドサイドに来てくれた時に医師に直接
伝えたいというような場合は、その症
状が始まった日時や、症状が起こる原
因の心当たりなどをメモしておくとよ
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はじめに

　白血病の治療を受けるにあたって、
主治医との信頼関係をうまく築けるか
どうかは、患者さんにとって非常に重
要な問題です。血液疾患の場合、緊急
性を要することも多く、病気が発見さ
れた時に、自分が治療を受ける医師を
選ぶことは難しいかもしれません。ま
た、逆も真なりで、医師の立場から患
者さんを選ぶということは本来できま
せん。したがって、よりよい関係を築
いていくためには、一般社会における
人間関係と同様に、お互いにしっかり
とコミュニケーションをとる努力して
いく必要があるでしょう。
　患者さんや家族にとって、医師との
コミュニケーションがうまくとれるか
どうかは、治療法の選択や決定の時に
はもちろん、治療後の精神状態や 
QOL（Quality of Life：生活の質）に
まで関わる大きな問題です。医療を受
ける側と提供する側という立場の違い
だけでなく、患者さんにとって主治医
は １人でも、医師には多くの患者さ
んがいるという現実や、同じ白血病で
も一人ひとりの患者さんで治療効果や
予後が異なるといった、いわゆる“が

ん”という病気の不確実性など、様々
な要因が患者さんと医師との距離感に
影響を与えます。
　この距離感をできるだけ縮めて、良
好な信頼関係を築く上でのヒントとな
るようなポイントを挙げてみたいと思
います。

Ⅰ．主治医と担当医

　白血病の治療を担当する医師とうま
くコミュニケーションを図るうえで、
ご自身が診療を受ける予定の、あるい
は現在治療を受けている病院・施設の
診療体制を知っておくと良いと思いま
す。
　皆さん、チーム医療という言葉をよ
く耳にすると思います。チーム医療と
いうのは本来、１人の患者さんに対し
て、複数の医療従事者が、お互い対等
に連携して治療やケアにあたることで
すが、中規模以上の多くの病院・施設
では、医師自体が複数人でチームを組
んで診療にあたっています。患者さん
の診療を担当する医師が１人というよ
うな比較的小規模の病院であれば、全
てその医師と相談しながら治療を進め
ていくことになりますが、受け持ち医
が複数いる場合は、どの医師がどのよ
うな役割を担っているのかを理解して
おくと、比較的スムーズにことが運び
ます。
　チームで診療にあたっている場合、
主治医と担当医がペアで、あるいは大
学病院などの大規模な病院では、その
間にもう１人加わって3人で診療にあ
たる場合もあります。主治医というの
は、卒業後実地の研修を一通り終えて
専門分野に関する十分な知識をもち、
最終的に治療方針を決定し、診療に関

用するのが賢い方法だと思います。患
者さん自身が納得できる治療を受けるこ
とができるように、セカンドオピニオン
外来が役立てることを願っています。

（国立がん研究センター中央病院
造血幹細胞移植科長　福田隆浩）
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場合に、ご家族となかなか連絡が取れ
ず、治療が手遅れになるなどは絶対に
避けたいことです。

Ⅴ．病状説明を求めるとき

1．アポイントメントをとりましょう

　主治医であれ担当医であれ、何人も
の患者さんを受け持ち、日々外来や処
置に追われています。特に主治医は対
外的な業務を抱えている場合も多く、
患者さんの都合だけで、突然「病気の
状態を説明してください」と言われて
も対応できない場合が多いでしょう
し、詳細な説明を期待するのは難しい
でしょう。患者さんのご家族が説明を
聞く場合、急変時を除いては日時の約
束をする方がよいと思います。
　この場合、病状説明を行うのは、原
則として主治医です。きちんと病状説
明に関するアポイントメントをとれ
ば、医師側も、患者さんの検査データ
をもう一度見直し、説明に必要な知識
を整理したり、あるいは説明がわかり
やすいように事前に書類を準備したり
することができます。また、説明内容
に応じた時間をきちんと用意してくれ
るでしょう。
　ただし、アポイントメントを取る際
でも、ご自身の都合ばかりを優先し、
主張するのは得策とは言えません。冒
頭に述べたように、医師はさまざまな
業務の合間をぬって対応することにな
りますし、もちろん医師にも医師自身
の生活があり家庭があります。家族も
います。「遠方だから」、「仕事が忙し
いから」などの理由で、休日・祝日の
病状説明を希望される方もいらっしゃ
いますが、やはり原則として、平日日

中の勤務時間内のアポイントメントを
心がけましょう。
　特に、夜遅くの病状説明などは、ご
家族が帰宅された後に患者さんが １
人で不安になる場合もあるでしょう。
病状説明は、患者さんおよびご家族が
医師の説明を聞いて十分に理解し、納
得して、満足が得られる治療方針を決
定していくうえでの非常に大切な場で
すので、双方の都合の良い時に十分な
時間をかけて行われるのが好ましいの
です。

2．		質問をリストアップしておき
ましょう

　医師の説明を受ける前に、病気につ
いて少し勉強しておくと良いと思いま
す。自分の病状を知り、予備知識を得
ることは、医師の説明を理解し、質問
をしやすくするカギだからです。そし
て、病状説明の前には、疑問点や問題
点をあらかじめリストアップしておき
ましょう。
　ただし、書籍やインターネット上に
書かれているのは、基本的に一般的な
情報であり、全てがご自身にあてはま
る訳ではないので、あくまでも病状説
明を受ける際の参考にとどめておいて
ください。特に、白血病の治療を受け
られた患者さんの経験が書かれたプロ
グなどは、治療を受けるうえでの心の
支えとしてはとても有り難い、有意義
なものですが、そこから得られた先入
観をもって主治医の説明を聞くと、時
として混乱を招くことにもなりかねま
せん。
　ご自身の病気や治療に関する詳細は、
きちんと主治医に聞くというのが正し
いあり方です。ご自身が一生懸命に集
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いと思います。症状を伝える時、自分
ではよくわかっていても、相手が理解
できるように話すことはなかなか難し
く、記憶を頼りに症状を説明するとな
るとなおさらです。
　例えば、痛みなどの場合、それが治
まってきた後にその時の痛みを正確に
伝えることは至難の業ですので、どこ
が、どんな風に、いつごろから痛むの
かを書き留めておくとよいと思いま
す。このメモがあると医師側もはるか
に症状と原因の把握をしやすくなりま
す。
　よく、医師がカルテを書くように、
自分自身が受けた検査の内容や使って
いた薬などを記載した「自分のカル
テ」をつけている患者さんを見受けま
すが、とても良いことだと思います。
特に治療を受ける病院・施設や受け持
ち医が替わった場合に威力を発揮しま
すので、是非お勧めしたいと思います。
　改まって医師との面談の場を設ける
程ではないけれど、ちょっと聞きた
い、相談したいというような時は、医
師が回診してきた時に聞くとよいでし
ょう。その際も、相談したいことや質
問事項を事前にメモしておいていただ
けば、聞き忘れがなくスムーズです。
例えば、医師が提供している治療以外
に、ご自身が良いと思う民間療法など
を試してみたいなどということもある
でしょう。このような時は、躊躇せず、
必ず受け持ち医に相談してください。
　医師に遠慮して隠していると、何か
予期せぬ副作用などが出た場合に、医
師はそのことを知らないため、白血病
の治療によるものだと判断します。そ
うすると、白血病を治すのに一番大切
な中核となる治療が中止され、患者さ

ん自身が多大な不利益を被る結果にな
ってしまいますので、注意してください。

Ⅳ．家族の代表者を決めておく

　医療者と患者さんとの窓口になる代
表者（キーパーソン）を決めておくこ
ともとても大事です。初めて白血病と
診断された時はもちろん、治療の結果
や今後の方向性を患者さんにお話しす
る時、患者さん自身は、家族や仕事な
ど様々なことが頭を駆け巡り、また医
学用語に慣れていないこともあって、
医師の説明が頭をすり抜けてしまい、
よく覚えていないということがありま
す。
　したがって、医師からの説明を受け
る際には、ご家族が同席された方が良
いでしょう。このような場合、毎回違
う人が同席されるのではなく、患者さ
んが治療方針などを選択する際に、相
談に乗り、その決定に影響力を与える

“キーパーソン”が、一緒に説明を聞
き、その内容を他のご家族の方に伝達
していただく形がよいでしょう。
　もちろん、数人が同席して一緒に説
明を聞くことは全く差し支えありませ
んが、複数のご家族の方がばらばらに
来院されて、何回も同じ説明を求める
ことは慎むべきです。また、“キーパ
ーソン”は、病院からの重要な連絡を
受けたり、ご家族の要望をまとめて一
本化して主治医に伝えるなど、患者さ
んを支える家族の中心的な役割を担う
ことになります。特に、患者さんの容
態が急に変化した時なども想定し、家
族の中で話し合って“キーパーソン”
を決め、あらかじめ病院に伝えておく
ことが大切です。患者さん本人が意思
を決定する能力がない（または弱い）
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て主治医が内容を説明し、試験への同
意を求めることになりますが、試験に
参加する＝実験台にされるということ
ではありません。より良い結果を求め
て考案されたものだけれど、結果がま
だ良くわかっていないので、いわゆる
標準的治療として確立していないとい
う意味合いのものです。いったん試験
に参加することに同意しても、後日撤
回することは可能ですし、試験に参加
しなくても特に不利益を受けることは
ありません。あくまでも、参加するか
否かは患者さんの自由意思に任されて
います。臨床試験による治療は、より
厳密な治療および検査計画のもとに遂
行されますので、患者さんにとって有
益なものも多く、医師の説明を聞いて
納得ができれば参加してみるのも一つ
の選択です。
　もちろん、あなたが参加して初めて
その結果がわかることになりますの
で、前の治療よりも悪い結果が得られ
る可能性もゼロではありません。しか
しながら、現在標準的治療として行わ
れているものは、今まで治療を受けら
れた患者さんたちの協力によってつく
り上げられたものですので、その結果
は必ず将来の患者さんに生かされます。

Ⅶ．不協和音が生じた時

　医師とのコミュニケーションがうま
くいかない原因というのは、医師個人
の人格やキャラクターの問題だけでな
く、もっと大きな背景がありそうで
す。患者さんの主治医は１人でも、医
者は多くの患者さんを診なければなり
ません。必然的に病状の重い患者さん
の診療により多くの時間が費やされる
のは否めないでしょう。

　それでも医師は全ての患者さんを助
けたいと心から思っています。診療時
間外でも、何とかよい治療法はないか
と調べ、思いを巡らしたりするもので
す。決して患者さんのことを考えてい
ない訳ではないのです。また、医師は
間違いなく患者さんの生命を救いたい
という強い思いがありますが、医師が

“救命”を最優先にし、問題を論理
的・合理的に解決しようとすると、辛
い気持ちに寄り添ってもらいたいとい
う患者さんの思いとズレが生じること
があります。
　しかし、気持ちに寄り添ってくれな
いから冷たいわけではなく、医療者と
して冷静な判断が要求されることがま
まあるわけです。よく、医者が「自分
の家族は治療できない」と言うのを耳
にすると思いますが、やはり感情が優
先して冷静さを欠くと正しい判断がで
きないのです。いつでもすぐに対応し
てくれないからといって、見放されて
いると感じるのも違います。医師も人
間ですから、365日24時間対応しろと
いうのも無理な話です。お互いに折り
合いをつけながら歩み寄っていくこと
が大切なのだと思います。つらい心情
をわかってほしいという感情ばかりを
優先させることなく、医師の話をよく
聞き理解したうえで、自分の希望を的
確に伝えることが大切です。

Ⅷ．セカンドオピニオン

　主治医からの病状や治療方針に関す
る十分な説明に納得し、同意できる状
況が一番望ましいのは言うまでもあり
ませんが、やはりより良い決断をする
ために主治医以外の医師の意見を求め
たいと考えた場合は、セカンドオピニ
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められたあふれんばかりの情報・知識
をいったん紐解いて、個々の患者さん
一人ひとりにあわせて最適と思われる
治療を提供し、助言できるのは主治医
だけと言っても過言ではありません。
　また、医師の説明を聞きながらメモ
をとることも大切です。患者さんにわ
かりやすいように説明したとしても、
医療の現場で常識的な言葉が全ての人
に理解できるわけではありません。ま
た、その場では十分理解したような気
になっていても、あとから疑問が出て
くることもよくあることです。そんな
時、メモがあれば、読み返してみて、
それでもよくわからないことは、自分
で調べたり、再度受け持ち医に質問し
たりできて、とても便利です。

3．		説明を受けてもよくわからな
かった時

　誰でも医師から自分の病気に関する
説明を聞くときは、必ず不安がつきま
とうものです。また説明の際に難しい
医学用語が飛び出してきてよくわから
なかったという経験もあるのではない
でしょうか。
　医師側も難しい医学用語を使わない
で患者さんや家族にできるだけわかり
やすく説明しようと心がけています
が、それでも正確に伝わらずに、結果
として診療上のトラブルにつながるこ
ともあります。したがって、説明を受
けてもよくわからなかった時には、遠
慮せずに「よくわからなかったのです
が」と正直に言ってください。十分に
理解しないまま検査や治療を受ける
と、何か予期せぬことが起こった時
に、ご自身が後悔することになります
し、また医師との間に意識のズレが生

じてしまうことにもなりかねません。
　主治医の方も、できるだけこのよう
な事態を避けたいと願っていますの
で、「今までの説明で質問はあります
か？」「全体で何か質問はあります
か？」と必ず聞いてくれるはずです。
特に、事前に、本で読んだりインター
ネットで調べたことと違うなと感じた
時は、是非確認しましょう。くれぐれ
も、不安の原因となったり医師との関
係を崩すきっかけとなってしまったり
などということのないようにしてくだ
さい。
　医学的な内容の質問以外にも、治療
を受けるうえでの不安や悩みを打ち明
けてもよいと思いますが、ポイントの
ない話を延々と続けたり、感情的にな
ったり、関係のない唐突な質問をした
りということはやめておきましょう。
肝心なことが上手く話し合えなくなっ
てしまいます。

Ⅵ．臨床試験への参加を求めら
れたら

　白血病の治療は臨床試験の繰り返し
によって進歩してきました。臨床試験
というのは、その分野の専門家がプロ
トコール（治療計画）をたてて、新し
い薬や治療法の安全性や有効性を評価
し、将来的により多くの患者さんに、
よりよい治療を提供できるようにする
ためのものです。通常、その試験に参
加した多施設が同じプロトコールで治
療を行い、その結果を専門家が解析し
ますが、大きな病院・施設では、その
施設単独で行うような場合もあります。
　臨床試験への参加に当たっては、患
者さんへの説明文書というものがあら
かじめ準備されており、それに基づい
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止められず、とても後悔することにな
ります。主治医は、その時考えられる最
良の治療を提案するはずですが、それを
受けるのは他でもない患者さん自身で
す。治療法を決めるのはあなたです。

おわりに

　以上、医師の立場から「主治医との
上手なつきあい方」を考えてみまし
た。厳しい助言が多かったかもしれま
せん。きっともっと優しく寛容な主治
医はたくさんいると思います。でも、
もしもそんなあなたの主治医とだから
こそ、何となくすれ違いを感じてしま
ったら、その時こそ、このページをも
う一度読み返してみてください。何か
ヒントが得られるかもしれません。主
治医をはじめとした医療者とのより良
い人間関係に恵まれて、あなたの治療
が上手くいくことを心からお祈りして
います。

（国家公務員共済組合連合会
虎の門病院血液内科　医長　森有紀）

患者会から
　

はじめに

　今この本を手にしている皆さまは、
ご本人が患者さんであったり、ご家族
が告知されていたり、大切な人が病気
と闘っているなど、ご不安や悲しみで
胸が締めつけられる思いでいるのでは
ないでしょうか。まわりからの「前向
きになって！」「頑張って！」と掛け
られる励ましの言葉は、口にするのは
簡単かもしれませんが、これほど辛く
て酷な言葉はないですよね。これは病

気と告知された当事者だからこそわか
ることです。そんな当事者同士、悩み
や不安も分かち合え、情報を共有し、
同病の仲間と出会える場が「患者会」
です。患者会を是非、のぞいてみてく
ださい。

患者会で得る情報

　全国では大なり小なりたくさんの患
者会が活動をしています。疾患ごとの
患者会、都道府県別に活動している患
者会、固形がんから血液がんまですべ
てのがんを対象とした患者会、血液が
んだけの患者会。さらには病院にある
院内患者会も存在します。患者サロン
のある病院、がんピア・サポーター
（*1）が活動をしている病院などもあ
ります。インターネットで「患者会　
疾患名」で検索したり、病院内の相談
支援センター（通院せずとも利用でき
ます）や最寄りの役所などへ問い合わ
せするのも患者会を知る機会につなが
ると思います。
　また、患者会は患者同士の交流の場
だけではありません。ご自分の病気の
情報を得ることのできる場でもありま
す。主治医に任せきりではなく、自分
の病気のことは患者自身も勉強するこ
と、これは今後の治療を選択する上で
も大切なことです。
　私たちの会は「NPO法人 血液情報
広場つばさ」（*2）が全国各地で開催
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オンを利用してもよいかもしれません。
　そんなことをしたら、主治医との関
係が崩れるのではないか、機嫌を損ね
るのではないかなどと心配しがちです
が、実際に申し出てみると、案外うま
くいくことが多いのも事実です。「ど
んなリスクがあるのか」「他にはどん
な選択肢があるのか」などを十分に知
ったうえで治療を受けることは、とて
も大切なことだからです。主治医は、
患者さんの自己決定権を尊重して、申
し出があれば気持ちよく資料を渡して
くれるはずです。加えて、セカンドオ
ピニオンは患者さんに与えられた権利
であることも付け加えておきます。
　ただし、主治医には質問しにくいの
で別の医者に聞きたい、主治医の善し
悪しを知りたいというような転医や苦
情の相談とは、本質的に全く異なるも
のだということを念頭において利用す
ることが大切です。セカンドオピニオ
ンの結果を持ち帰り、治療方針を主治
医とさらに相談し、最良の決断に至れ
るような形で役立てられたなら、より
良い結果に結びついていくのではない
でしょうか。

Ⅸ．大切なこと

　主治医とのより良い関係をつくり上
げるには、お互いの歩み寄りが重要
で、あなたにも責任があります。お互
いに人間対人間という基本に立ち返り、
よりよいコミュニケーションをめざし
てください。なお、よりよい関係づく
りのために、主治医に贈り物をするべ
きか、主治医の関係者や病院の偉い人
から声をかけてもらうべきかなどで頭
を悩ませる方がいらっしゃいますが、
その必要は全くありません。そんなこ

とを無理にしなくても、病院の人間は
患者さんに対して公平に対応します。
　それよりも、あなたの受け持ち医
は、主治医であれ担当医であれ、例外
なく、１人でも多くの患者さんを治し
たいという志のもとに、自分の時間と
骨身を削って働いています。特に、患
者さんに直接接する機会が多い担当医
の拘束時間は驚くほど長いものです。
今まで述べてきたように、医師の背
景・立場の違いを理解し、かつ「病気
の理解に努める」「アポイントを取る」

「キーパーソンを決める」などの基本
的なルールを守って、接していただけ
れば、それが医師にとっては何よりな
のではないでしょうか。
　そして最後に一番大切なこと。それ
は自分で納得して、自分で決めること
です。白血病の治療はとても長いで
す。そして、節目節目で、決断を迫ら
れるときがあります。その際、医師
は、知りうる限りの情報を提供し、治
療を受ける場合、受けない場合のそれ
ぞれの利点、欠点も含め、医療者とし
ての見解をお伝えすると思います。
　これまで述べてきたように、医者は
患者さんを何とか助けたいと考えてい
ますので、時に過酷と思えるような治
療法を提案することもあるでしょう。
しかし、皆もっている価値観や人生観
が違いますし、その治療を受けるか否
かを決めるのは患者さん自身です。主
治医がよかれと思って提案した治療法
がうまく効果を示さないこともあるで
しょうし、副作用が強く出たり合併症
に悩まされたりすることもないわけで
はありません。
　そんな時、自分で決めるという手順
を踏んでいないと、治療の結果を受け
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*1　がんピア・サポーター＝ピア（仲間）と
サポート（支援）を合わせた言葉で、がん経
験者が患者・ご家族の悩みや不安を聴いた
り、自分の経験をお話しすること。
*2　「NPO法人 血液情報広場つばさ」
http://tsubasa-npo.org/
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ちが会場いっぱいに着席されていまし
た。CMLと告知され、不安でいっぱ
いの私は、CML大先輩からのアドバ
イス、日々を楽しむ日常話、そして前
向きな姿勢に救われたものでした。

「私もきっと大丈夫」と。
　その後も患者さん達との交流は増え
ていき、患者さん達に支えられ今の私
が存在すると言っても過言ではありま
せん。支えてくれた患者さん達へ恩返
しをしたい、その思いから発足したの
が今の患者会です。これからも皆様か
らつないでいただいたご恩を、今、不
安と闘っている患者さん達につないで
いけたらと思っています。

最後に

　病気になったことを後悔しても時間
を戻すことは出来ません。病気になっ
たからこそ普段出会うことのない仲間
と知り合え、そのご縁を大切に、少し
でも前向きな気持ちになってもらえた
らと願うばかりです。　　　　　　　
　前向きな気持ちになることで、思い
もよらない世界に立つことができるか
もしれません。
　病気を告知され命の限りを知った私
たちだからこそ、その先の時間がより
豊かなものになるはずです。皆様の心
に寄り添えるお手伝いを私たち患者会
で担えたら、これほど嬉しいことはあ
りません。そしていつか体調が許すよ
うになりましたら、貴方も患者会を手
伝う側になりませんか。

（一般社団法人Team CML @Japan 
代表理事　秋山千登世）

患者さんから

あなたは1人じゃない
山内千晶

   「あなたは血液の病気です」
　突然の告知に、患者であるあなたは
きっとさまざまな思いを抱えているこ
とでしょう。そしてこれからどうなる
のか？　治療は？　仕事は？　家庭
は？　そして自分自身の人生は？　と
たくさんの不安や心配で混乱していま
せんか。
　まずあなたが告知された血液疾患
は、誰にでも起こりうる病気です。か
つては「不治の病」と言われた病気で
すが、今は次々に新しい薬や治療法が
研究され「治癒可能な病気」になって
います。どうかあきらめることなく一
緒に病気と向き合いましょう。

はじめに

　私はあなたと同じ血液疾患の患者で
す。急性骨髄性白血病の診断を受け、
化学治療終了から1年半後に再発がわ
かり、骨髄バンクを通して同種造血細
胞移植を受けました。今は普通の生活
を送っていますが、経過観察のため定
期受診しています。
　血液疾患は一生、病気と付き合わな
ければなりません。何年たっても医学
上は「寛解が継続し、病状が落ち着い
ている状態」としか言えません。しか
し今「生きていること」が大事です。
とはいえ、ここまで思えるようになる
には、やはり時間が必要です。患者さ
んそれぞれでかかる時間も違います。
どうか焦らず、自分のペースで病気と
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するセミナー等勉強会に患者さん達と
参加して、患者さんにも自分の病気を
勉強してもらっています。

患者会の選び方

　患者会と一概に言っても、全国各地
に数多くある患者会、目指すもの、活
動内容、雰囲気、会費の有無、所属人
数、年齢層等もさまざまです。告知さ
れて間もない患者が参加できる雰囲気
なのか、治療もひと段落した先輩患者
が参加する雰囲気なのか、そこも重要
なポイントになるのではないでしょう
か。また、患者会に医療者が加わって
いるのか、患者会の主催者が患者本人
なのか、医療従事者なのか、患者家族
なのか――も、あなたに合う患者会を
見つけるための参考にして下さい。

選択のポイント

・その会が目標とするものは何か
・活動頻度と活動内容
・ホームページの有無
・患者会（主催者）の連絡先が公開さ

れているか
・個人情報は守られるのか
・会の雰囲気はどうか（告知されて間

もない患者がいるかどうか）
・所属メンバーの年齢層
・会費、参加費の有無など
　患者会には良いところもある半面、
マイナスになることがあることも念頭
に置いておいてください。患者会のメ
リット・デメリットです。
患者会のメリット
・患者さんを孤立・孤独にさせない
・同病の仲間と知り合える
・患者としての先輩に会うことによ

り、この先の自分を想像できる

・治療について経験談を聞ける
・主治医との良好な接し方を教えても

らえる
・同じ病気というだけで、初対面でも

打ち解けられる
・ピア・サポーターが大勢いる
患者会のデメリット
・病気の良くなり方はひとそれぞれだ

が、相手と自分を比較してうらやま
しく思ってしまう

・他の患者をねたんだり、自分が落ち
込んだりしてしまう

・主治医をアイドル化して、自分の主
治医自慢になってしまう

・患者会そのものが合う、合わないも
人によりけり

・自分に効果があったからと、確証の
ない商品や治療法を勧められること
がある

CML患者会発足への思い

　私も白血病患者です。2012年6月に
慢性骨髄性白血病（CML）と告知さ
れ、早いもので8年目になりました。
告知されたその日は奇しくも自分の誕
生日。神様はなんて残酷なプレゼント
をくれたのだろうと、当時の私には思
えてなりませんでした。
　それまでは大きな病気をすることも
なく、末娘の幼稚園送迎の合間に皇居
の周りをジョギングするという、至っ
て健康に思えた日々。まさに「青天の
霹靂」。告知され後ろ向きになってい
た私を救ってくれたのは、はじめて参
加する患者会の交流会でした。
  「10万人に１人と言われるCML患者
がどれだけの人数参加するのだろ
う？」と半信半疑で足を運んだ患者交
流会、元気に笑顔を見せる患者さんた
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がるかもしれませんし、今の治療法の
有効性を認識できるかもしれません。
　どうしても不安な場合は「セカンド
オピニオン」を受けることもできま
す。別の視点から自分の治療を考える
手段としてセカンドオピニオンを受け
ることは今や一般的です。何カ所も病
院を渡り歩くのはお勧めできません
が、病状や主治医の診断、治療内容の
確認をするため、また自分の治療の選
択肢を広げるためには有効です。
　そのためには主治医にその旨を伝
え、自分の治療内容の資料を受け取
り、十分な経験と知識のある医療機関
に行きましょう。今はセカンドオピニ
オン外来がある病院もあります。セカ
ンドオピニオンは患者の権利です。誰
に遠慮することもなく堂々と受けてく
ださい。その際どうしても自分の治療
法や思考に合う医師や治療法を探し求
めてしまう傾向があり、たくさんの病
院を渡り歩いてしまうと治療のタイミ
ングを逃す可能性もありますので、注
意しましょう。

Ⅳ．味方＝支援体制を作りまし
ょう

　誰しも病気と一人で向き合うのは大
変です。不安も大きいですし、長期に
わたる療養生活は精神的に辛くなるの
が当たり前です。「家族に心配をかけ
たくない」「周りに迷惑をかけたくな
い」。その気持ちはわかりますが、誰
かに寄り添い、不安を分かち合うこと
は長い治療を乗り切る一番の「味方」
になります。
　もし家族や友人、身近な人に言いに
くい場合は、患者会やボランティア団
体など、あなたの味方になる人はたく

さんいます。ぜひ周りに助けを求めて
ください。地域や病院によっては「サ
ロン」と呼ばれる同じように治療を経
験した仲間が集う場所を設けている場
合もあります。必ずあなたに寄り添っ
てくれる誰かがいます。一緒に泣き、
一緒に笑える人を見つけましょう。サ
ロン等には研修を受けた「ピア・サポ
ーター」と呼ばれる同じ経験をしたサ
ポーターがいる場合もあります。自分
より先に罹患した「先輩の患者」に話
を聞いてもらうことで、気持ちが軽く
なったり、考えを整理したりすること
ができるかもしれません。
　また「がん診療連携拠点病院」とい
われる病院には、必ず「相談支援セン
ター」があります。中には「患者支援
室」という場合もあります。ここには
医療スタッフはもちろん、ソーシャル
ワーカーなど、専門の資格を持ったプ
ロがいます。かかりつけ病院でなくて
も利用することができますし、相談は
無料です。電話で相談することもでき
ます。少しでも安心して療養生活を送
るために、ひとつでも多くの「味方＝
支援体制」を見つけましょう。

Ⅴ．入院中は体調把握を

　入院中は周囲に常に医療スタッフが
いるので、いつでもすぐに対応してもら
えます。とはいえ、すべてを任せきりに
していてはいけません。体調もあるで
しょうから、できる範囲でかまいませ
んので自分の体調を把握しておくこと
が、何か違う症状が出た時の比較材料
になり、経過の把握にもつながります。
　昨日に比べて今日はどうか。熱っぽ
い、だるいといったわずかな違いでも
構いませんのでメモしておくことが大
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向き合ってください。

Ⅰ．病気を知りましょう

　血液疾患は、ほぼ100％告知されま
す。病名を聞いて「怖くて、何も聞き
たくない」と思った人もいるでしょう。
でも、病気を知らなければ、これから
どう向き合えばいいのかわかりません。
　血液疾患の治療は正直、長く辛いこ
とが多いです。治療の間、全く知らな
い状態では、不安はさらに増します
し、自分が今どういう状態なのかも把
握できません。「病気を知る」という
ことは病気をコントロールすることに
つながります。病気を知ることで、ど
ういう症状が出て、どういう治療をす
るのか、それによってどんな状態にな
るのか、きちんと把握することができ
ます。これは長い療養生活を乗り切る
手段です。怖いかもしれませんがあな
たにはたくさんの「味方」がいます。
しっかり病気を知りましょう。

Ⅱ．治療内容、方法を知りまし
ょう

　血液疾患は種類や病型、病期によっ
て治療内容が異なります。また同じ病
気でも状態や年齢などによっても異な
ります。病院ではおそらく同じ病気の
患者さんに出会う機会もあるでしょ
う。その人が自分と同じ治療ではない
こともあります。なぜ違うのか、自分
はどうしてこの治療なのかを正しく知
ることは重要です。また治療が進むに
つれて当初の治療内容と変わる可能性
もあります。
　その度に、自分の治療内容を把握
し、治療を受ける上で注意することや
起こりえるさまざまな症状を理解して

おくことは治療を受ける上で必ず役に
立ちます。わからないことや不安に思
うことは、遠慮せず、主治医はもちろ
ん看護師、薬剤師、臨床心理士といっ
たあなたの治療に関わる全ての医療チ
ームの人に尋ねてみてください。

Ⅲ．情報を集めましょう

　治療を続けていく上で、ある程度、
病気についての情報収集をしましょ
う。病院にハンドブックやリーフレッ
トが置いてある場合もあります。わか
りやすい書籍もたくさん出版されてい
ます。今はインターネットでも簡単に
情報を収集することが可能です。また
学会から患者向けのガイドラインも出
ています。
　告知後に主治医から必ず病気と治療
方針についての説明がありますが、難
しい医療用語などわからないことも出
てきます。また、告知直後は頭が真っ
白になってしまい、時間の経過ととも
に疑問や不安がこみ上げてくるもので
す。わからないことはメモに残し、自
分で調べるだけでなく、遠慮なく医療
スタッフにも尋ねてみましょう。
　そこで気をつけなければならないの
は、たくさんの情報を手に入れること
ができますが、中には間違ったもの、
間違ってはいないけれど自分には当て
はまらない情報もかなりあります。ま
たネットの情報は古いものや、出典が
はっきりしない情報もあります。情報
は治療を受ける上での大切な「材料」
となりますが、あまり情報過多になっ
てしまっては、本当に必要な情報がわ
からなくなってしまいます。
　情報は鵜呑みにせず、医療スタッフ
に確認しましょう。治療の選択肢が広
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回数も減ります。免疫抑制剤やその他
の薬もなくなり、だんだん「病気の自
分」から日常へと戻り始める時期に入
ります。しかし残念ながら、完全に

「病気になる前の自分」に戻ることは
できません。まず、なかなか体力は戻
りません。戻ったと思っても、すぐに
疲れが溜まったり、以前に比べて風邪
を引き易くなったり、そのたびに落ち
込んだり、イライラしたりを繰り返す
ことでしょう。
　復学や復職、家庭や社会生活の中
で、焦ることも現実問題として、たく
さん出てきます。けれども、あなたは
大変な治療を受けた後なのだから、仕
方がありません。少し時間が経てば、
できることも増えますし、取り戻せる
こともあります。何より焦らないこと
が一番です。そして病気をする前の自
分と比べないことです。「今」の自分
と向き合って、工夫をしながら生活し
ましょう。

Ⅷ．最後に

　病気に対して、前向きになれる人、
そうでない人、たくさんいます。無理
に前向きになろうとする必要はありま
せんが、後ろばかり振り返っても病気
が治るわけではありません。病気にな
ったのは、何かあなたが悪いことをし
たわけでも、誰かが何かをしたからで
もないのです。病気と向き合った結
果、これから「自分がどう自分らしく
生きていくか」が一番大切だと思い
ます。病気は突然人生を180度変えて
しまいます。仕事、家庭、自分の人
生設計の全てがひっくり返る出来事
です。
　しかし、病気にならなければ、わか

らないままだったかもしれないことも
あるはずです。病気になったことでで
きなくなったことをマイナスとして考
えるより、病気にはなったけれども、
得たものをプラスして考えていけば、
きっと新しく違った人生が広がってい
くと信じています。
　もちろんそれは、病気を克服し、今
こうやって元気にしているから言える
ことで、志半ばで倒れてしまった患者
仲間やそのご家族、未だに治療で苦し
んでいる方、治療の後遺症に悩まされ
ている方、そういう方には当てはまり
にくいかもしれません。私自身、再発
を経験し、またいつ再々発するかとい
う思いが頭の片隅から消えることはあ
りません。でも人生は一度きり。私は

「病気も私にとっては人生の一部」と
思っています。そして死ぬまでつき合
っていかなければならない「運命共同
体」だと思っています。生きている
というより「生かされている」とい
う感謝のもとで、せっかくここまで
つないだ命を、精一杯使い切ろうと
思います。
　そして、一日でも長く生きれば、日
進月歩の血液疾患治療は必ず希望の光
をともし続けてくれると信じていま
す。今苦しみの中に沈んでいる方も、
きっと明日はいい日になる。そう信じ
て生きてほしい。そして最後に
   「あなたはひとりじゃない」
   「決してあなたをひとりにはしない」
　あなたが手を差し伸べてくれたら、
必ずその手を握り返す人がいます。
私がいます。誰かがいます。一人で
抱え込まず、一緒に病気を克服しま
しょう。

闘
病
の
た
め
の

ア
ド
バ
イ
ス

患
者
さ
ん
か
ら
●
あ
な
た
は
1
人
じ
ゃ
な
い

事です。痛みや辛さの訴えは人それぞ
れですし、なかなか伝えにくいもので
す。その場合、私は「昨日が 10 なら
今日は8」「薬を飲む前は3だったのが
今は7」というような言い方をしまし
た。全身症状に関しては早めに自分で
気付くことが重要です。
　もちろん医療スタッフも病状観察を
綿密にしてくれますが、日々刻々と変
わる症状は自分でも早期発見できるよ
うに心がけましょう。医療スタッフ
と手をつないで、一緒に病気を克服
していくにはできるかぎり自分も治
療に対して積極的になることも必要
です。
　長い入院生活ですが、四六時中病気
のことを考えている患者はいません。
気分がいい時は自分の好きなことをす
ることで気分転換になりますし、案外
時間をつぶすことが一番大変な入院生
活を乗り切るコツでもあります。病状
や治療内容にもよるでしょうが、でき
るだけ自分の居心地のいい時間を作れ
るように努力してみましょう。

Ⅵ．外来で分からないことは聞く

　退院してからも、しばらくは外来通
院が続きます。一人で病気の説明を受
けるのは不安も大きいものです。でき
れば家族や信頼のおける人と一緒に病
状説明、治療内容の確認をしましょ
う。毎回でなくとも一定期間ごとに誰
かに同席してもらい一緒に話を聞くこ
とで、自分が理解できなかったこと、
勘違いしていたことなどがわかる場合
もあります。
　また短い時間でたくさんのことを聞
くのは難しい……という声をよく聞き
ます。あれこれ尋ねたくても、つい聞

きそびれたり、聞いたけどわからない
ままだったり……そういう時はあらか
じめ自分の聞きたいことをメモしてお
くことをお勧めします。医師も短い時
間で一生懸命答えようと努力してく
れますが、即答できない場合もあり
ます。その時は「次の受診時の宿題」
としてメモを活用する方法もありま
す。
　また自分で聞きづらい時は誰かが同
席してくれれば、その人に聞いてもら
うこともできます。一人で二つの耳で
聞くより、数人でたくさんの耳で聞く
方がしっかりと内容を把握できるとい
うのは、おわかりですね。
　薬のことなどは処方の際に薬剤師に
聞くこともお勧めします。受診時にな
かなか聞けない、また思いつかなかっ
たことが出てきます。私も何度か薬に
ついて、処方時に薬剤師にたずねたこ
とがあります。医師に説明してもらっ
たことでも、再度薬剤師に聞くこと
で、きちんと理解することができまし
た。
　ともかく「わからないことは誰かに
聞く」というのが一番です。聞くこと
は知ること。恥ずかしがることは全く
ありません。なにより大事な自分の体
のことですから。
　また自分の治療記録は自分で保管を
しておきましょう。法律上、カルテの
保管期間は5年です。自分の治療記録
は自分の生きてきた「証」にもなりま
す。いつ何時どういう場面で必要にな
るかわかりませんので、自己管理して
おくことをお勧めします。

Ⅶ．治療が落ち着いたら

　ある程度、治療が落ち着くと、通院
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の言動がおかしくなり記憶が混乱して
いるのがわかりました。HHV-6 ウイ
ルスによる脳炎です。子どもの時かか
った突発性発疹のウイルスが抵抗力の
落ちたこの時期に再活性化して脳炎を
起こしたのでした。
　いったん帰宅した後、夜中に病院か
らの電話で、息子の意識がなくなり一
時的に呼吸が停止したとの連絡があり
ました。駆けつけると呼吸は回復して
いましたが、意識ははっきりせず、脳
のCT検査を受けるために運ばれてい
くところでした。
　4日間ほどHCU（ハイケアユニット）
で過ごし、状態が安定したところで血
液内科に帰ってきましたが、脳炎のた
め最近の記憶が4～5年分ほど飛んで
しまっており、自分が再発したことも
移植をしたことも何ひとつ覚えていま
せんでした。命が助かったことに感謝
しながらも、こんな状態になってこの
先この子の人生はどうなってしまうの
だろうと暗澹たる気持ちになりました。
　面会許可が出ると、友人たちが代わ
る代わる写真や思い出の品を持ち寄
り、息子が失った記憶をすこしずつ埋
め戻すための手伝いをしてくれまし
た。息子自身も過去のスマホのメール
を何度も読み返し、自分が何者でどう
いった生活をしていたのか思い出す努
力をしていました。
　身体の回復は一進一退で、皮疹や倦
怠感、微熱がとれず食欲も全くありま
せんでしたので、ステロイド投与が始
まりました。8月の終わりに、ようや
く最後の点滴の管が外れ、退院するこ
とが出来ました。
　退院はもちろん嬉しかったのです
が、衛生管理や食事面で気を付けるこ

とが多く、不安と負担が大きく私にの
しかかってきました。看護師さんから
退院説明を受けたのですが、それを厳
密に守ることなどとうてい不可能のよ
うに思われました。
　息子は週に1度の外来受診で順調に
薬を減らしていきました。外来が2週
間に1度になり、ステロイドを減量し
てついにゼロになったころ、今度はひ
どい倦怠感と食欲不振で体重が激減
し、ほとんど一日中ベッドから起き上
がれなくなりました。GVHD で皮膚
の状態も悪くなり、血球数も下がって
しまいました。
　再びステロイドが投与され、ようや
く少し全身状態が回復してきました。
体調は行きつ戻りつし自宅で寝たり起
きたりのような生活でしたが、それで
も1年かかって社会復帰へたどり着き
ました。とはいえ、とても以前のよう
な長時間勤務は無理で週3～4日4時間
半ほどの勤務なのですが、その4時間半
が耐えられないほどの体力の低下ぶり
でした。もう後は日にち薬だと思い、
息子に焦らないように言っていました。
　仕事にも慣れた 2015 年ごろ、仕事
と家の往復だけでは何の楽しみもない
ので、体力向上のためにとテニスを始
めました。まだ免疫抑制剤を服用して
いたのでもちろんインドアの初心者ク
ラスです。サッカーをバリバリやって
いたころの息子にとっては、ほんのお
遊び程度の運動量なのですがそれでも
大変そうでした。
　そんな生活にも慣れてきたころ今度
は左足付け根に激痛が走り歩けなくな
ってしまいました。整形外科で検査し
てもらった結果、特発性大腿骨頭壊死
症だと分かりました。移植の際に使っ

時です。初発から 9 年経っていまし
た。再発を知らされた時は初発の時よ
りショックでした。急性リンパ性白血
病の場合、ハイリスク群でなけれ
ば、初発時は化学療法のみで移植を
することはありません。しかし当時
は CAR-T 細胞療法（＊1）のような
治療法もなく、再発したら有効な治療
法は造血細胞移植しかないということ
は知っていました。そして移植が命が
けの治療であることも。
　最初に骨髄バンクを当たりましたが
適合するドナーがなく、病状も骨髄バ
ンクでゆっくり照合する猶予がないと
いうことで、次にさい帯血バンクを当
たりました。すると2座不一致でした
が細胞数の多いさい帯血が見つかりま
した。さい帯血はすでに冷凍保存して
あるのですぐに使えるとの判断で移植
方法が決まりました。
　入院して2クールの化学療法をしま
したが、初発時の治療のダメージが残
っていて心毒性の強い抗がん剤が使え
ず、結局非寛解のまま、前処置に入り
6月にさい帯血移植を受けました。
　さい帯血は生着が遅いので、無菌室
開放になるまで 1 カ月近くかかりまし
た。抗生剤を使っても下がらず繰り返す
発熱、下痢、倦怠感、口腔や咽喉がただ
れているので水も飲めず、自分の唾さえ
ティッシュで拭きとって捨てていました。
　眠ることが出来ればまだ楽な方で、
眠ることも出来ず横たわっているだけ
の日々が続き、無菌室の小さな窓越し
に見る息子は、もう生きているのかど
うかもわからないような状態でした。
ただ看護師さんから聞く様子を頼りに
必要な物を差し入れていました。
　待ちに待った無菌室開放の日、息子
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患者家族から

AYA世代患者の16年間
を振り返って

杉原京子

Ⅰ．はじめに

　私の長男は 34 歳です。2013 年 6 月
にさい帯血移植を受け、早いものでも
う6年を超えました。退院後もGVHD

（移植片対宿主病）のため体力が回復
せずしばらく自宅療養をしていました
が、移植後1年ほどで短時間職員とし
て元の職場に復帰し紆余曲折を経て現
在にいたります。移植後5年以上生存
し続けている患者の家族の体験が、今
苦しみの真っ只中にいる患者・家族の
お役に立てれば幸いです。

Ⅱ．病気の経過

　息子は2004年、18歳の時に急性リ
ンパ性白血病と診断されました。未治
療では余命数週間とのことで、入院の
翌々日からもう抗がん剤治療が始まっ
ていました。大学を1年休学し、半年
間入院して 6 クールの化学療法を受
け、さらに退院後も外来で1年半の維
持療法を受けました。その後も定期的
に検診を受け、深い寛解を保っている
かのように見えました。
　再発したのは 2013 年 3 月、27 歳の

*1　CAR-T細胞療法とは、患者から採取し
たT細胞に、がん細胞を攻撃する遺伝子改変
を加えた上で、患者の体内に戻す治療法で
す。ただし使用できる対象患者はまだ限定的
です。
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スがずいぶん軽減されたと思います。

○笑顔を作ろう
　笑いは免疫力をアップすると言われ
るものの、どうしても笑えない日もあ
ります。そういう時は一人になって泣
いてみると意外にすっきりします。時
には無理やり口角を上げて笑顔を作り
ます。すると脳が笑っていると錯覚し
て楽しい気分になるそうです。私はつ
らい時、行き帰りの車の中で、大声で

「絶対よくなる！家に帰れる！」って
叫んでいました。声に出していうと実
現するような気がして前向きな気分に
なれました。

○患者・家族会に行ってみよう
　患者は家族に感情をぶつけることが
できますが、家族にははけ口がなく抱
え込みがちになります。患者会に行く
と同じ悩みを共有する仲間がいて気が
楽になります。また患者は家族の、家
族は患者の気持ちを教えてもらうこと
ができ互いの立場が理解できます。
　私も初発から半年後に患者会の存在
を知り入会しました。その仲間の存在
や会で勉強して得た知識が、再発時の
ショックを和らげてくれました。仲間
の温かい励ましや的確なアドバイスが
本当に有難かったです。

○自分を支えてくれるたくさんの応
援団を作ろう

　初発の時はなかなか周囲に息子の病
気のことを話せませんでした。再発後
は、どうせわかってもらえないといっ
た独りよがりな気持ちを捨てて素直に
助けてもらうことにしました。血液疾
患の治療は短距離走ではなくマラソン

です。自分ひとりで頑張っても息切れ
して長続きしません。患者会以外にも
応援団は必要だと思います。

○定期検診を大切にしよう
　5 年以上経過しても 1 年に 1 度くら
いの検査は続けた方がよいと思いま
す。実際に息子は9年目の定期検診で
再発がわかりました。発見が早かった
ので全身状態が良い状態で移植に入れ
てラッキーだったと思います。移植後
６年経った今も半年に1回の定期検診
は受けています。

○あせらず社会復帰をめざそう
　若くして白血病になったら人生は確
かに変わってしまいます。進学、就
職、恋愛、結婚、などの人生の大きな
ステージで消極的になったり選択肢が
限られたりします。息子も初発の時は
限られた友人にしか病気を知らせず、
私もこれから社会へ出て行くのに不利
になると考えてできるだけ誰にも言わ
ずにいました。
　再発した時はすでに働いており、当
然会社の知るところとなり、もう隠せ
る状態ではありませんでした。初発時
とは違い SNS の発達もあり、本人が
フェイスブックで病気と再発をカミン
グアウト。結果的に色んな人に応援し
てもらえてよかったと思います。
　事情が許す限り、会社は自分からは
辞めない方がよいと思います。経済的
な理由もありますが、社会復帰の具体
的な目標になり闘病生活を支える力
になるからです。会社には休職中も
可能な限り連絡を入れることが必要
です。
　世間では白血病は移植をしたらすぐ
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たステロイドが原因です。発症を知ら
ずに激しい運動をしたために壊死した
骨頭が崩れたのだと聞かされ愕然とし
ました。
　本当に何度も神様に試されているよ
うな悲しい気持ちになりましたが、

「泣いてはいられない！」と親子で自
分たちの望む手術方法をしてくれる病
院を探し回りようやく人工股関節の置
換手術に漕ぎつけました。
　息子は10代で白血病になり20代で
再発・移植を経験し 30 代で人工股関
節になりました。人工股関節の寿命が
10～20年とあまり長くないので、本
人が運よく平均寿命くらいまで生きら
れたら、あと2度ほど手術で交換しな
ければなりません。担当医からは人工
関節がすり減るので激しいスポーツは
勧めないと言われながらも、気にせず
テニスを続けています。
　しょっちゅう風邪を引いたりして体
調を崩すので、仕事は相変わらず短時
間のままで正社員の時のような長時間
勤務には戻れませんが、少なくとも楽
しく生活しています。親としては自分
たちの死後、家族がいないとさびしい
んじゃないかと心配にもなりますが、
本人は恋愛にも結婚にも消極的です。
　年1回ですが「未来プロジェクト」
に参加して自分の体験談を未来の医療
関係者の方々に話す機会を与えて頂き
少しは誰かのお役にも立てているよう
ですし、白血病でなくても独身を選ぶ
人生もあり、人それぞれだと考えて多
くは望まないことにしました。

Ⅲ．経験からのアドバイス

○毎日記録を付けよう
　もちろん本人が記せばよいのです

が、そんな気力のない日もあります。
家族は家族で記録を残した方がいいと
思います。記憶は曖昧になりますが、
記録は残ります。自分の気持ちを整理
するのにも役立ちます。現在ノートは
つけていませんがブログは備忘録とし
て続けています。いつのまにか 15 年
になりました。　

○患者も家族も病気を正しく理解し
よう

　告知を受けた直後は動揺していて知
識もなく、医師に何を質問してよいの
かも分からない状態です。できるだけ
早くインターネットや本で情報を集め
ましょう。知識が増えると気持ちが落
ち着き、むやみに怯えることがなくな
ります。
　白血病といえば不治の病と言われた
のは過去の話ですが、今も楽観できな
い難しい病気であることには違いあり
ません。インターネットの情報は大変
役に立ちますが、断片的に拾うと情報
が偏ります。ぜひ講演会や勉強会にも
参加して医師の話を直接聞き、病気を
正確に把握しましょう。

○主治医とのコミュニケーションを
大切にしよう

　時間が許せば出来るだけ家族も一緒
に主治医の話を聞きましょう。主治医
に聞きにくい質問は、副主治医や研修
医、看護師や臨床心理士の先生、周囲
の聞きやすそうな人に尋ねてみましょ
う。患者も医師任せばかりではダメで、
家族・医療スタッフと共に闘う意識を
持つべきです。私たち家族は初発から
長い時間かかって築いた主治医との信
頼関係があったから、闘病中のストレ
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や採取を受けるか受けないかを決める
こと）の支援を行う大切な役割を担っ
ています。また、移植コーディネータ
ーはこれらの活動を通じて、それぞれ
の移植や採取が適正に行われるための
倫理性の確保に貢献しています。

2.  HCTCに相談できること

　HCTC は移植施設に職員として勤
務し、患者さんとドナーのいずれにも
かかわる立場であるとともに、移植と
採取にかかわるさまざまな業務が円滑
に行われるための支援と調整をしてい
ます。骨髄バンク・さい帯血バンクや
他の医療機関との連絡窓口を担当する
ことも多く、医師と協力しながら「移
植チームをまとめて支える役割」を果
たしていると言えます。
　HCTC の活動の特徴を表す言葉と
して、継続性と横断性があげられま
す。継続性とは、患者さんや血縁ドナ
ー候補者およびそれぞれのご家族に対
して、移植や採取の準備を行う段階か
ら、実際に移植・採取が行われた後ま

で継続的に支援することです。また、
横断性とは、移植や採取が円滑に実現
されるために、施設内外の異なる職種
や関係者の間にまたがる全体的な調整
を HCTC が担っていることを指しま
す。患者さんや血縁ドナー候補者が、
HCTC と出会うことが多い場面を以
下に例として示します。

①	移植や採取についての説明を医
師から受ける際

　医師から、移植や採取を行う目的・
方法およびリスクに関する説明を受
け、その実施について患者さん、ドナ
ー候補者が自発的な意思により同意を
示す過程をインフォームドコンセント
と呼んでいます。HCTC は、医師か
らの説明を補足し、さらに噛みくだい
て要点をわかりやすく伝えるととも
に、説明を聞いた後に生じた患者さん
やドナー候補者・ご家族の心配ごとや
不安に適切に対応することで、インフ
ォームドコンセントの支援を行います。
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治るという認識があり、実際は移植後
に延々と療養が続く事は知られていま
せん。療養中 GVHD で命を落とす人
もいますし、全く元通りの生活には戻
れない人の方が多いでしょう。
　多かれ少なかれ QOL（生活の質）
は下がります。自宅療養は決して怠け
ている訳ではないので、出来る事と出
来ないことがあることを根気よく周
りに説明しましょう。ゆっくり社会
復帰への道を探っていけばよいと思
います。

Ⅳ．これから

　移植直後の願いは息子がただひたす
ら一日でも長く生き延びることでし
た。医学は日進月歩ですから、移植の
ようなハイリスクハイリターンな治療
ではなく、遺伝子レベルで完治するよ
うな治療や新薬が開発される日まで粘
り抜いて欲しかったのです。現在は
CAR-T細胞療法のキムリアのように
急性リンパ性白血病に有効な治療薬も
承認されました。
　今は他人からどう思われようと患者
自身が生きていて良かったと思える人
生をのんびり歩んで行って欲しいと願
うのみです。

移植コーディネーター
の役割

1.  移植コーディネーターとは

　造血細胞移植の実現のためには、患
者さん自身の移植を受ける決心と同意
やHLA検査による適切なドナー（さ
い帯血も含む）の検索、ドナーに造血

細胞採取を受けていただくための同意
の取得、健康診断など移植・採取のた
めの医学的検討などさまざまな過程が
必要です。その円滑な実現のために医
師や看護師以外に移植施設（移植病
院）内外の多くの関係者によるさまざ
まな努力が行われています。このよう
な移植・採取の準備から、その実現、
移植・採取後のアフターケアまでに至
る過程を移植コーディネートと呼びな
らわしています。
　移植コーディネーターは、これらの
過程を通じて多くの職種と協力しなが
ら、患者さんやドナーが安心して移植
や採取を受けることができるようにさ
まざまな支援と調整を行う専門職で
す。各移植施設（移植病院）に在籍し
ている造血細胞移植コーディネーター

（HCTC）と日本骨髄バンクに所属す
る骨髄バンクコーディネーターが協力
しあいながら活動しています。それぞ
れの移植コーディネーターには役割の
分担があります。
　HCTC の支援・調整の対象は、主
に移植を受ける予定の患者さんや患者
さんと血縁関係があるドナー（血縁ド
ナー）候補者およびそれぞれのご家族
です。それに対して、骨髄バンクコー
ディネーターでは、骨髄バンクに登録
しているドナー（非血縁ドナー）候補
者とそのご家族を対象に業務をしてい
ます（表１）。
　いずれの移植コーディネーターも、
第三者的・中立的な立場で造血細胞移
植や造血細胞採取の方法とリスク（身
体に不利益なことが起こる可能性）に
関する正確な知識を伝えます。これに
より、患者さんやドナー候補者の考え
方を尊重しながら、「意思決定」（移植

表1　移植コーディネーターの役割分担

骨髄バンクコーディネーター HCTC(造血細胞移植コーディネーター)

所属 日本骨髄バンク 移植施設（移植病院）

資格 日本骨髄バンクが認定・委嘱 日本造血細胞移植学会による認定制度

主な支援の対象 骨髄バンクにドナー登録を行っ
ている非血縁ドナー候補者およ
びそのご家族

移植を必要とする患者およびそのご家
族
患者の血縁者にあたるドナー候補者お
よびそのご家族

活動の特徴 患者の特定に至る情報は開示さ
れない状態で、ドナー・ご家族
の自発的意思により、骨髄提
供・末梢血幹細胞提供が円滑に
行われるための継続的なコーデ
ィネートを行う。

患者情報も知り得た上で、移植全体が
円滑かつ適正に行われるための継続的
かつ横断的なコーディネートを行う。
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　HCTC には、他の医療従事者と同
様に守秘義務（患者さんやドナーの個
人情報や秘密を守ること）が課せられ
ており、上記のような場面で、もし、
患者さん・ドナー候補者やそれぞれの
ご家族が直接医師には伝えにくい迷い
ごとや悩みごとが生じた場合には、
HCTC が良い相談役となってくれる
はずです。なお、それぞれの移植施設
の事情により、HCTC と同様の役割
を他の職種（看護師、ソーシャルワー
カー、チャイルドライフスペシャリス
トなど）が担っている場合もあります。

3.  HCTC認定制度

　このような HCTC の役割を明確に
し、移植コーディネートに関する技能
を認証することを目的として、学術団
体である日本造血細胞移植学会が
2012年よりHCTCの認定制度を設け
ています。
　本制度は、「造血細胞移植の透明
性、安全性、公平性、公正性、倫理性
を確保し、より多くの人々が高い水準
の造血細胞移植医療の恩恵を受けるこ
とを可能とするために、造血細胞移植
コーディネーターとして適切な人材を
育成し、HCTC の理念と活動を造血
細胞移植の現場に普及させる」ことを
目的としており、取得が可能な資格と
して認定 HCTC と認定専門 HCTC の
２種類が定められています（認定専門
HCTCは2021年度以降から認定を開
始予定）。
　また、HCTC の実務は各施設にお
いて多様性を有していますが、同学会
は HCTC が行う標準的な業務の内容
を定め、ウェブサイトに公開していま
す。認定 HCTC の資格を取得するた

めには、２年以上の HCTC としての
活動経験に加えて、学会が開催する所
定の講習を修了した後に、認定審査に
合格することが必要です。2020年1月
現在、全国の移植施設で 95 名の認定
HCTCが活動しています。

4.  骨髄バンク
     コーディネーターの役割

　日本骨髄バンクコーディネーター
は、公平性・公共性・広域性の三原則
のもと、移植を必要とする患者さんの
ために骨髄バンクのドナー登録者およ
びそのご家族に対する連絡調整や支援
業務を行っています。
　具体的には、HCTC と同様に、ド
ナーとご家族に対する継続的な支援と
して、造血細胞採取（骨髄採取・末梢
血幹細胞採取）に対する説明を行い、
ドナーとご家族の自発的意思に基づく
提供への同意を確認するとともに、採
取のために必要な通院に同行し、採取
が終了した後のドナーの健康状態を把
握することを主な業務としています。
　骨髄バンクドナー登録者は事前に
HLA 検査が実施されており、移植が
必要な患者さんに適切な血縁ドナーが
見つからない場合、患者さんが骨髄バ
ンクに患者登録を行い、HLA 型が一
致あるいは類似しているドナー候補者

（通常は複数名）を患者主治医が選択
することにより、コーディネートが開
始されます。また、骨髄バンクのドナ
ーに対しては、患者さんは非血縁者に
あたるため、患者さんを特定できる情
報（患者さんの氏名や移植を受ける施
設名など）は開示されないことが原則
となります。
　したがって、血縁ドナーのコーディ
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②	HLA検査を受けるとき

　HLA 検査を受けることは、患者さ
んやドナー候補者にとって、移植や採
取を受けることを前提とした重要な意
思表示と考えられます。また、移植が
成立しなかった場合には患者・ドナー
を問わず、HLA 検査の費用は自己負
担となりますので、どのようにその費
用を取り扱うかについても事前に相談
しておく方が良いでしょう（検査金額
や支払い方法も移植施設によって異な
ります）。
　加えて、HLA 検査の結果は、重要
な個人情報であり、検査を受けた本人
や関係者にどのように伝えるべきかに
ついても十分な相談をしておくことを
勧めます（例えば、ドナー候補者の
HLA 検査の結果を、事前の了承を得
ないままに患者さんが知ってしまうと
家族内における複雑な人間関係の問題
を引き起こす場合があります）。その
ためHCTCは、HLA検査の実施に先
立ち、その方法・費用・検査結果の伝
え方について十分な説明を行い、患者
さんや血縁ドナー候補者の方に安心・
納得して検査を受けていただくための
支援をしています。

③	移植や採取に同意した後で迷い
が生じたとき

　一旦、医師からのインフォームドコ
ンセントを受け、同意をした後でも、
移植や採取を受けることをもう一度考
え直したいという場合も起こり得ま
す。しかし、いろいろな事情を考えて
しまうと、その気持ちを医師には直接
伝えにくいかもしれません。
　そのような時、HCTC は患者さ

ん・血縁ドナー候補者の立場を尊重
し、あらためて移植や採取に対する意
思を確かめていただくための相談や支
援をします。

④	家族内で移植や採取についての
考えがまとまらない時

　患者さんやドナー候補者自身が移植
や採取を受けたいと考えていても、ご
家族の意見がまとまらないことがあり
ます。ご家族は患者さんやドナー本人
以上に移植や採取の成り行きを心配さ
れていることも多く、正確な情報に基
づき、適切な判断をしていただくため
には専門的な立場からの支援が必要な
場合もあります。
　HCTC は、患者さんやドナーだけ
ではなく、それぞれのご家族とも個別
に相談を行い、そのお気持ちに寄り添
いながら、移植や採取について納得の
いく理解をしていただくため支援しま
す。

⑤	移植を受けた後、採取を行った
後の体調が思わしくない時

　造血細胞移植を受けた後には、移植
前に聞いていた説明からは想像ができ
なかったような体調の不良が起こるこ
とも少なくありません。また、骨髄採
取や末梢血幹細胞採取は安全性の高い
医療行為ではありますが、採取後に予
期せぬ体調の変化が起こることもあり
得ます。退院後の生活や学校・職場へ
の復帰について心配なことも生じるで
しょう。
　そのような際、HCTC は、患者さ
んやドナーの心身の不安を移植チーム
の中で共有し、多くの職種で支えてい
くためのお手伝いをします。
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ネートを行う HCTC と異なり、骨髄
バンクコーディネーターにも患者さん
個人の特定につながる情報は開示され
ません。また、ドナーの採取施設が決
定した際、その施設で HCTC が活動
している場合には、HCTC は採取施
設の医師の監督の下、後方的立場から
骨髄バンクコーディネーターと連絡・
協力を行い、ドナーの術前健康診断か
ら採取・採取後健康診断に至る過程が
円滑に行えるために必要な支援をして
います。
　骨髄バンクコーディネーターになる
ためには、日本骨髄バンクが実施する
骨髄バンクコーディネーター養成研修
会を受講し、認定委嘱審査委員会で適
性を認められた場合に資格を取得でき
ます。2020年1月現在、全国七つのブ
ロック（北海道、東北、関東・甲信
越、中部・北陸、近畿、中国・四国、

九州・沖縄）で、約170名の骨髄バン
クコーディネーターが活動しています。

まとめ

　移植コーディネーターの役割の重要
性については、国が進めている「造血
細胞移植医療体制整備事業」の中でも
規定されています。現在多くの移植施
設において、HCTC と骨髄バンクコ
ーディネーターの協調的活動により、
患者さん、ドナー、それぞれのご家族
の方が少しでも不安なく造血細胞移植
や造血細胞採取を受けるための体制が
整備されつつあります。移植や採取に
関して相談したい場合は、気軽に
HCTC（骨髄バンクのドナーの方の場
合、骨髄バンクコーディネーター）に
声をかけてみてください。

（広島大学病院血液内科
診療科長　一戸辰夫）

小児白血病治療の
影響と教育

子どもの認知機能の晩期合併症と
それに対応した教育とは？

　子どもの白血病治療の場合、治療後
に出てくる影響を総称して、晩期合併
症といいます。晩期合併症は各種臓器
などにもみられますが、欧米では治療
が「考える力（知能）」にも影響を及
ぼす可能性があると指摘されています。
　これは子どもが成長・発達の途中で
治療を受けるため、白血病細胞だけで
なく、正常な細胞も影響を受け、成
長・発達が偏ることを示唆していま
す。「考える力」に関しては、日本では
まだデータさえありませんが、欧米の
研究結果を参考にすることはできます。
　白血病の治療の中でも、頭部に対す
る放射線治療が「考える力」に影響を
及ぼすことは古くから知られていまし
た。しかし、最近はステロイドやメソ
トレキセートを用いた化学療法でも影
響があり得ると指摘されています。
　ここでいう影響は、治療後の「考え
る力」の伸びが緩やかになるかもしれ
ないということです。治療で生じ得る
影響としては、注意力（選択的に集中
する能力）やワーキングメモリー（作
業記憶；数秒間、情報を保存する能
力）、処理速度（作業する早さ；円滑
に遂行する能力）が少しだけ弱くなる
ことが懸念されています。
　重要なのは、それらの能力は伸びな
いわけではないということです。子ど
もの発達を促すような環境調整を行
い、能力を伸ばし、困難を回避するこ

とは十分可能です。さらに、このよう
な治療による影響には個人差があるの
で治療中だけでなく、治療後もまった
く影響が出ない子どももいます。
　そこで、まずは考える力の検査（知
能検査）を受けることをお勧めしま
す。医師から心理士に検査オーダーを
出してもらいます。そして、検査結果
に基づいた合理的配慮を院内学校（病
院の中にある学校）や原籍校に求め、
環境の調整をしてもらいます。
　教員がどういった配慮や調整をした
か、その結果、どれくらい子どもの学
習が進んだかはすべて文部科学省の策
定した「個別の教育指導計画」に記入
してもらいます。その計画書は学年が
進んでも、教員間で引き継がれていき
ます。また、保護者は養護教諭と情報
共有をしておくと、担任が替わっても
配慮してもらいやすくなります。例え
ば、注意力が弱い場合は、教室内では
できるだけ前の席に座らせてもらうと
よいでしょう。集中力が長く続かない
場合は、5分から10分で課題を切り替
えるのも一案です。
　ワーキングメモリーが弱い場合は、
子どもが授業のノートを取るのに苦労
するかもしれません。ノートを見せて
くれるクラスメイトを作ることも一助
になるでしょう。処理速度が低いと、
片づけや準備に時間がかかるかもしれ
ません。家族で5分前行動に取り組む
ことも良いでしょう。つまり、検査に
よって苦手な場面を予測し、それを回
避する、あるいは代替する行動を子ど
もに教えていくのです。それがセルフ
ケアへとつながっていきます。

（聖路加国際大学公衆衛生大学院健康
行動科学分野　准教授　佐藤聡美）

HLA（ヒト白血球抗原）　赤血球
を除く全身のほとんどの細胞上に
存在するタンパク質です。HLA 
には多数の種類と組み合わせがあ
り、造血幹細胞移植前にこの組み
合わせの型を調べることを HLA
タイピングといいます。患者さん
とドナーさんのHLA一致度は移
植後免疫反応の程度と大きく関係
するため、HLA ができるだけ一
致したドナー選択が重要とされて
います。
ドナー/ドナーソース　ドナーは同

種造血細胞移植における造血幹細
胞提供者のことで、ドナーソース

（源）とは提供される造血幹細胞
の採取法（骨髄、末梢血、さい帯
血）や患者さんとドナーさんの関
係（血縁、非血縁）を表す意味で
用いられます。
末梢血幹細胞（PBSC）　末梢血液

中を循環する造血幹細胞のこと
で、通常はわずかに存在します。
化 学 療 法 後 の 造 血 回 復 期 や
G-CSF の投与で骨髄中から動員
することができます。

関連ミニ辞典
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北村美和子

多くの人の支えで今がある

夫は2012年10月「骨髄異形成症
候群」と診断されました。

当時糖尿病治療のため通っていた
医院で、血液検査数値の異常を指摘
され、念のため検査をと紹介された
大学病院でのことでした。「病気だ
ったの？」と呆然とする夫の顔は今
でも忘れられません。そこからが病
気との闘いの始まりでした。

2012 年暮れの検査で芽球が出現
し、年明けには急きょ入院。「完治
には骨髄移植しかない」と移植に向
けて具体的に準備を進めていくこと
になりました。

骨髄移植も骨髄バンクも良く分か
らない状態から慌ただしくことが進
んでいきました。検査を受けてくれ
た兄弟のHLA型は合わないことが
わかり、骨髄バンクに患者登録をし
て抗がん剤治療を受けながら、ドナ
ーを待つことになりました。これか

らどうなっていくのかこの期間不安
と大丈夫との思いとの葛藤でした。

そして2013年7月には移植となり
ました。ドナーさんの骨髄液が運ば
れてきた時にはありがたく涙があふ
れました。移植後の経過は思ったよ
りもスムーズで、9月には退院とな
りました。

その後、命を救ってもらった恩返
しをしたいとの思いで骨髄バンクを
支援するボランティア団体での活動
を始めることとなり、多くの方との
出会いを通じ、たくさんの励ましも
頂きました。夫は早い時期に職場復
帰を果たし、時短勤務から徐々に体
を慣らしていきました。

1 年たち、2 年たち、何気ない毎
日が幸せで病気のことも忘れるくら
い元気に過ごしていた 2017 年 4 月
末、移植から丸4年を前に再発がわ
かりました。芽球が 20％を超える

と“骨髄性異形成症候群”ではな
く、“急性骨髄性白血病”に診断名
が変わります。夫の場合、検査の度
に白血病細胞が増えて、再発の時は

「急性骨髄性白血病」と診断されま
した。やっと普通の日常生活を送れ
るようになったのに、信じられない
思いでした。

2 回目の移植を受けることとな
り、再びの患者登録。またあのつら
い治療が始まるのかと思うと何とも
言えない不安と複雑な気持ちでし
た。コーディネートは順調に進み、
3カ月後には移植を受けることがで
きました。

移植後は1回目と違ってGVHDの
症状に苦しむ日が続きました。現在
も GVHD によるさまざまな症状に
悩まされていますが、病気になった
ことにも何か意味がある、乗り越え
られると信じて毎日を過ごしてきま

した。
そして、これもドナーさんの細胞

が頑張って働いてくれている証拠と
気持ちを奮い立たせています。2回
の移植により、夫の血液型は O 型
からB型、そしてA型に変わりまし
た。夫に2回も命を与えてくれた骨
髄バンクと骨髄バンクを支援する皆
さんに、そして何よりもドナーさん
に心からありがとうと伝えたいです。

振り返ってみると多くの方に支え
て頂いて今があることを実感しま
す。心にしみる励ましを送ってくれ
た方はみんなつらい体験を乗り越え
ていました。私も悩んでいる人の心
に届く励ましを送っていけるよう
に、そしてかけがえのない一日一日
を悔いなく感謝を忘れず、希望の劇
をつづっていきたいと思っています。

伝えたい！
患者・家族メッセージ
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光江健太郎

医師や看護師さんとの
出会いがあったから今の自分がある

33 年間大きな病気もなく、普通
の生活を送っていた2013年7月上旬
の朝、ストレッチをして会社へ出勤
しました。

仕事を終え帰宅後スーツを脱ぐ
と、ストレッチをした太ももの裏側
に大きな手のひらサイズの皮下出血
がありました。これまで見たことが
ない大きさの皮下出血。「何だろう」
と思い、その日はそのまま就寝しま
した。翌日以降、体の倦怠感、めま
い、拍動性の耳鳴り、頭痛、夜中に
は大量の冷や汗が続きました。

頭痛、耳鳴りが凄かったので近く
の病院に行き、脳のCTを撮っても
らいました。また、「念のため」と
医者は血液検査をしました。CTの
結果を聞きに診察室へ、脳には異常
がないことが分かりました。直後に
採血結果を医師が確認したとたん

「やばい！！」と言われ、すぐに都
内の大学病院を紹介され再度、採血

を行い、結果を聞きました。「急性
前骨髄球性白血病」。アンディ・フ
グと同じ病気だと医師から伝えられ
ました。白血病の中でも研究が進ん
でいる型で、予後も良いので出血だ
けを注意して治療を進めて行けば大
丈夫と説明を聞き、治療に入りまし
た。

しかし翌日、肺から出血、吐血し
挿管されました。幸いにも次の日に
は管は外され、それまで続いていた
頭痛、耳鳴りも収まっていました。
その後、順調に抗がん剤治療を進
め、半年後に寛解となりました。

2014年3月に仕事に復帰し、これ
まで通り普通の生活を送っていたそ
の年の7月上旬の朝、腰回りに大き
な皮下出血が起きていました。その
日の内に大学病院へ連絡し、検査し
た結果、「再発」でした。医師から
は若いので選択肢はたくさんあると
聞き「自家移植」「骨髄移植」「さい

帯血移植」「末梢血幹細胞移植」の
全ての選択肢を考え、まずは寛解を
目標にトリセノックス（三酸化ヒ
素）や抗がん剤による治療を続けま
した。また、血縁者間移植の可能性
を探るため、弟とのHLA型の適合
検査をしました。

その結果、弟とHAL型が完全一
致と結果が出ました。その時ばかり
は本当に、本当に両親、弟に感謝・
感謝でした。HLA 型が一致したこ
とで末梢血幹細胞移植を行いました。

トリセノックスや抗がん剤による
治療を続け、移植前には無事に再度
寛解となり、幸いにも元気な状態で
移植を受ける準備ができ、35 歳の
誕生日前日に移植を行いました。移
植後は GVHD の症状が出てきまし
た。口腔内の痛み、手のひら、足裏
の痛みが2週間ぐらい続き、モルヒ
ネなどの医療用麻薬を使い、痛みを
乗り越えました。その後の回復は早

く、無菌室からは移植後約1カ月で
出ることができ、その2週間後には
退院することができました。

この2013、14年の2年間の経験は
私にとって、とても貴重な経験とな
りました。命の大切さを知ることが
できた2年間。そして両親、弟の支
え、親友の支え、勤めていた会社か
らの支援に感謝しています。また、
病院の医師、看護師さんとの出会い
があったからこそ、今の自分がある
ことに感謝しています。

現在は健康の維持・増進を支援す
るサービスを提供する会社に転職
し、医療に関わる仕事をしておりま
す。また、骨髄バンクの普及啓発活
動などボランティアにも参加し、私
にできることを精一杯がんばり、社
会に恩返しできればと考えておりま
す。

伝えたい！
患者・家族メッセージ伝

え
た
い
！　

患
者
・
家
族
メ
ッ
セ
ー
ジ



上54 上55

専
門
家
か
ら
の

ア
ド
バ
イ
ス

成
人
の
専
門
医
か
ら

専
門
家
か
ら
の

ア
ド
バ
イ
ス

成
人
の
専
門
医
か
ら

専門家からのアドバイス

はじめに

　このハンドブックを読まれる方の中
には、白血病と言われた方だけでな
く、骨髄異形成症候群、悪性リンパ
腫、多発性骨髄腫、再生不良性貧血な
ど、他のさまざまな血液病名を医師か
ら告げられた方もいらっしゃると思い
ます。現在は、診断時や治療を始める
ときにはきちんと病名告知や説明と同
意（インフォームドコンセント）を行
うのが当然となっています。そして、
ご自分が闘病していく様をブログに書
いたり、身内以外にも公表したりする
患者さんも増えています。一方で、に
わかには病名を受け入れられなかった
り、どんな病気かイメージがわかずに
不安を抱えたりする方も決して少なく
ないと思います。
　治療を受けていくのは患者さん自身
ですが、患者さんだけでなくご家族
も、病名はもちろんのこと、どのよう
な病気か、どういった治療法がありど
のような結果が望めるのか、あるい
は、自分は助かるのか、どんな苦しみ
があるのか、ちゃんと社会復帰できる
のか、など、さまざまな情報を求めて
いらっしゃるのではないでしょうか。
　白血病にしても悪性リンパ腫にして
も、血液病は今や決して不治の病では
ありません。多くの病気は治ること

（治癒）を目標とすることが可能にな

りました。ここ 15 年で慢性骨髄性白
血病という骨髄移植が必須だった病気
は、ほとんどの方が内服治療だけで病
気を抑えられるようになり、多発性骨
髄腫という病気もさまざまな新しい治
療薬の登場により、たとえ治らなくて
も病気と共存しつつ社会生活を送れる
患者さんが増えています。しかし、同
じ病名でも治療の選択肢はひとつでは
ありません。医師からの説明で、「標
準治療」「治験」「臨床試験」「セカン
ドオピニオン」「代替医療」など、日
常生活ではあまり耳慣れない言葉を耳
にすると、どうしたらよいのか混乱す
る方も多いと思います。それぞれの詳
しい説明は他稿に譲りますが、ここで
は、専門医の立場から、成人領域での
血液病診断の流れとさまざまな治療選
択についてお話しします。

Ⅰ．まずは検診やかかりつけ医で

　血液病は、病初期はほとんど自覚症
状がなく、検診などでみつかることが
稀ではありません。慢性白血病や骨髄
異形成症候群などがその代表です。自
覚症状があったとしても、易疲労感、
発熱、体重減少、腰痛など、すぐに血
液の異常には結びつきにくい症状がほ
とんどです。やみくもに自分で血液の
病気を疑っていきなり専門医を受診す
るよりは、かかりつけ医にまず受診し
て、診察や血液検査などをしてもらい
ましょう。
　検診異常やかかりつけ医からの紹介
で血液専門医がいる医療機関や大病院

を紹介されるときは、必ずしも診断が
確定しているわけではないので、きち
んと病名を言われずに「血液の病気の
疑いがあるので紹介状を書きましょ
う」と言われる場合が多いと思いま
す。本当の血液の病気の場合も、違う
病気の場合もありますが、あまり期日
を空けずに紹介先を受診してください。

Ⅱ．血液専門医の緊急対応が必
要な時

　血液の病気、なかでも急性白血病や
悪性リンパ腫の中には、急激に白血球
数が 10 万以上まで増え、腎臓や肺を
傷めたり、好中球という細菌を殺す細
胞が不足して細菌に無防備な状態（菌
血症や肺炎など）になったり、血小板
がほとんどないうえに血が止まりにく
い状況（播種性血管内凝固：DIC）を
起こしたりと急激な体調変化を起こす
場合があります。血液学的緊急症
(hematological emergency) といっ
て、その日や一両日中に対応しないと
命を落としかねない状況です。いきな
り菌血症や肺炎で血圧が急に下がるシ
ョック状態や、脳出血などの重篤な出
血を起こす場合があるので、「今日、
紹介先に行ってください」なり、「今
からすぐに入院してください」と言わ
れた場合は、ちゃんとその理由をお聞
きになったうえでただちに診察医の勧
めに従ってください。

Ⅲ．血液専門医がいる病院に着
いたら

　ここでは診断から治療の流れを述べ
ますが、このハンドブックを読まれる
方の中には造血幹細胞移植が治療選択
肢になる方もいらっしゃると考え、移

植を含めたさまざまな治療選択をまと
めます。

1．検査

　紹介された血液専門医は、緊急の場
合を除き、血液検査以外にも外来でさ
まざまな検査をしていきます。骨髄穿
刺・骨髄生検という局所麻酔が必要な
検査や画像検査（CT、超音波、PET-
CTなど）です。悪性リンパ腫を疑わ
れた場合は、病変リンパ節を生検する
ことが診断には必要であり、状況に応
じて外来もしくは入院でリンパ節生検
が行われます。体表に病変リンパ節が
ない時は、開腹・開胸、あるいは腹腔
鏡・胸腔鏡などが必要になる場合もあ
ります。血液・骨髄・リンパ節生検検
査では近年、診断と治療法選択のため
に細胞表面マーカー、染色体検査、さ
らには遺伝子検査なども行う場合が多
くなってきました。

2．診断と病状説明

　血液専門医が早急な治療を必要とし
ないと判断した場合、診断に至る検査
はすべて外来通院で行われます。診断
確定前に入院した場合は、入院後いく
つかの検査結果が判明した後に病状・
病名と治療に関する説明があると思い
ます。深刻で治療に長期間を要する病
気も多いので、説明の際には、患者さ
んであるあなただけでなく、一緒に病
気を考えたり相談したりできるご家族
にお付き合いいただいたほうがよいと
思います。

3．初期治療と治療期間

　急性白血病や中高悪性度悪性リンパ
腫に初回薬物療法（抗がん剤）を行う

成人の専門医から
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場合、腫瘍崩壊といわれる症状、副作
用や初回抗体療法の薬物反応、あるい
は輸血を要する血球減少などが起こり
やすく、初期治療は入院下に薬物療法
を行うことがほとんどです。低悪性度
悪性リンパ腫、骨髄異形成症候群や多
発性骨髄腫などでは比較的新しい薬を
用いた治療が行われ、外来でも初期治
療が可能になっています。完全寛解

（病気が目立たず正常に近い状態）を
目指して通常何回か治療が繰り返され
ますが、治療反応次第で新たな治療選
択肢が説明されることがあります。通
常半年は一連の治療期間が必要な場合
がほとんどです。

4．不安な時

　あなたには、病気、副作用、入院生
活の注意点や入院期間、これからの医
療費、社会復帰の道すじ、性生活な
ど、さまざまな不安があると思いま
す。病気を知るにはきちんと担当医の
説明を聞くことが大事ですが、他の不
安にはⅣ.にあげるさまざまな医療ス
タッフがあなたの話を聞きサポートし
てくれると思います。

5．造血幹細胞移植

　白血病にしても悪性リンパ腫にして
も、抗がん剤治療や放射線療法だけで
治ってしまう場合、追加治療は必要あ
りません。しかし、それだけでは再発
しやすかったり、なかなか完全寛解と
いう目標を達成できなかったりする患
者さんの場合、造血幹細胞移植という
治療選択肢があります。造血幹細胞移
植には自分の造血幹細胞を用いる自家
移植と他人（提供者：ドナー）の造血
幹細胞を用いる同種移植があり、同種

移植ドナーには現在、血縁・非血縁
（骨髄バンク）の骨髄や末梢血幹細
胞、さらに主として非血縁のさい帯血

（さい帯血バンク）というさまざまな
ドナーソースがあります。
　移植前治療も、従来型の骨髄破壊的
前治療を用いた移植（フル移植）のほ
かに、ドナー幹細胞生着を意図して最
低限の免疫抑制をかける骨髄非破壊的
な前治療を用いた移植（ミニ移植）、
さらに両者の中間の治療強度を持つ軽
減前処置移植（RIST）など、移植方
法は多様化してきました。原則として
白血球の血液型である HLA の完全一
致が必要とされていた同種移植も、現
在は工夫すれば HLA 部分不一致でも
十分施行可能になっています。担当医
が将来あなたに同種造血細胞移植が治
療選択になると判断した場合、どうい
った移植方法や移植時期が合っている
か、あなたとともに考えます。
　骨髄バンクドナーは、すでに保存さ
れているさい帯血や比較的準備が早い
血縁ドナーと比べ、ドナー決定に2～
3カ月の準備（コーディネート）期間
がかかります。2013 年の造血幹細胞
移植推進法の制定以降、骨髄バンクだ
けでなく、移植施設には移植コーディ
ネーターという新たな職種が加わり、
非血縁者間だけでなく、血縁者間にお
いてもドナー候補が自由に意思を決定
しやすいコーディネートが目指される
ようになってきています。

6．さまざまな治療選択

　血液病の治療には、抗がん剤だけで
なく、新規薬剤・抗体を用いた薬物療
法・免疫療法（抗PD-1抗体やCAR-T
療法など）、局所放射線療法、造血幹

細胞移植、輸血・合併症管理、苦痛軽
減を主体とした支持療法・緩和療法な
どがありますが、単一の治療に終わら
ず、さまざまな治療法を患者さんの疾
患や病期、あるいは患者さんの背景に
合わせて組み合わせていくことが必要
です。
　さらに同じ病名でも治療選択が違っ
てくる可能性があります。たとえば急
性骨髄性白血病にしても、骨髄異形成
症候群から生じた急性骨髄性白血病と
いきなり発症した急性骨髄性白血病で
は発症メカニズムも経過や治療効果も
違います。最近では遺伝子変異に応じ
た標的治療も海外で導入され、国内で
も一部は導入されつつあります。血液
の病気も EBM（Evidence based 
medicine）と呼ばれる科学的根拠に
基づいた治療指針からなりたつ標準治
療を中心に考えていきますが、治癒や
長期間の寛解（安定状態）に導く
EBMがまだない血液病も多いのです。
　直近の標準治療や、血液専門医がい
る施設＝日本血液学会研修施設を検索
するには、日本血液学会のホームペー
ジ(http://www.jshem.or.jp)の「診療
情報」が有用かと思います。移植医療
は治療実績（件数）が大事かもしれま
せんが、新たなEBMは治験や臨床試
験を含めた新たな試みによる少数の患
者さんの貴重な治癒例や長期寛解例か
ら生まれてきます。あなたの人生観次
第で勧められる治療が変わるかもしれ
ません。
　担当医の説明だけでは決断できな
い、あるいは他の治療法の可能性をお
聞きになりたいような場合は、インタ
ーネットや患者さんの会などで情報を
得ることもできますが、インターネッ

トも気をつけて使わないと検索の仕方
次第で一般的とは言えないサイトに誘
導される危険性があります。個々の患
者さんに合った治療を選ぶためには、
現在治療を受けておられる医療機関以
外の意見をお聞きになる（セカンドオ
ピニオン）ことも可能です。

Ⅳ．医師以外のサポーター

　みなさんの前には血液専門医や担当
医がいますが、まわりにはご家族もい
らっしゃるし、看護師、移植コーディ
ネーター、薬剤師、理学療法士、リハ
ビリ技師、栄養士、医療ソーシャルワ
ーカー（MSW）など、あなたの治療
を支えるさまざまな医療従事者がいま
す。それぞれの職種で得意分野は違い
ますが、不安な点や知りたいことを担
当医や担当看護師におっしゃれば、い
ろいろな職種に相談でき、かならずあ
なたの支えになると思います。

おわりに

　血液病はさまざまですが、必ずあな
たに合った治療法や、それを実現する
医療機関があるはずです。担当医や医
療機関の選び方はさまざまです。
　①最初に紹介され、ここしかないと

思った
　②担当医からの科学的根拠に基づい

た説明に納得できた
　③自分の病気や自分が選択したい治

療法に関する経験や実績が多い
　④大病院である
　⑤家族がいる生活環境に近い
　⑥セカンドオピニオンで選んだ
　⑦担当医の人柄や熱意に惚れ、まか

せられる
　どれも大事なことだと思いますが、
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もっとも大切なことは、患者さん自身
やそのご家族が、担当医や医療機関を
信頼して治療を受けられることです。
患者さんご本人が成人であれば、あな
た自身が最終判断することが大事です
が、その過程では、複数の医療情報を
踏まえ、あなたの人生観やご家族を考
え、悔いのない決断をしていただけれ
ばと思います。

（国家公務員共済組合連合会虎の門病
院分院　血液内科部長　和氣敦）

小児の専門医から

はじめに

　私は小児科医として 40 年以上を小
児がん、特に白血病の診療に携わって
きました。最近はカンファランスを通
じて、また骨髄検査の診断と長期フォ
ローアップ外来で、成人になられた
方々と長いおつきあいを続けていま
す。今回の本書の改訂に当たっては、
第５版（2014 年）の内容を引き継い
でいます。ここでは主に急性白血病
に関して述べますので、慢性型や骨
髄異形成症候群などは別途情報を求
めて下さい。

Ⅰ．患者さんとご家族の気持ち

（1）「白血病って血液のがんで、死ぬ
かもしれない」「よりによってなん
でうちの子が……」「私たちの育て
方がわるかったのだろうか？」

（2）「治療してなおる可能性はどのく
らい？」

（3）「どんな治療をするのか？」「治療
は苦しいのでは？」「強い副作用が

あるらしい」「こどもは治療に耐え
られるか？」

（4）「強い治療をして発育に影響は？」
「将来、結婚してこどもはできるの
だろうか？」

（5）「治療や入院期間や入院中の生
活、学校はどうなるのだろうか？」

「勉強のおくれ、進学に影響はある
のだろうか？」

（6）「医療費は？公費補助は？」「遠い
距離で面会、通院の負担がある」

「私は仕事をつづけられる？」「留守
がちになるので、子どもや年老いた
両親のめんどうは？」「夫の仕事に
影響はでないか？」

　これらの疑問に対して、白血病を専
門とする医師や病院スタッフは、一つ
一つ丁寧に答えてくれるはずです。説
明ができることが専門施設であると言
えます。質問することにためらう必要
はありません。信頼のできる医師や病
院であり、しっかりした体制があれ
ば、納得できるように説明してくれる
はずです。

Ⅱ．どう受け止めればよいか

　不安やたくさんの心配事が一挙に押
し寄せてきて、眠れなくなることもあ
ると思います。白血病といっても、さ
まざまなタイプがあり、それぞれ予測
される治癒率や再発率（予後＝見通
し、リスク）が異なります。特に、予
後不良のタイプに罹った時には、説明
内容も厳しいものになるでしょう。仕
事をもつお母さんは、時には休職（介
護休暇もある）、退職などの心配があ
ります。お父さんが単身赴任のことも
あり、重要な仕事をになって多忙なこ
ともあり、状況によっては、生活の基

本が揺らぐことがあります。ご家庭に
は幼いこどもたち（兄弟姉妹）がいて
世話を頼める祖父母などの協力が得ら
れない場合は大変だと思います。
　白血病の種類や治療、予後の予測な
どは医師から、入院生活については看
護師から、医療費や補助制度や公的な
援助、院内学級などはソーシャルワー
カーから説明されます。場合によって
は臨床心理士に困ったことを聞いても
らうこともよい効果をもたらすことが
あります。あらかじめ、説明のパンフ
レットや書類が用意されていることも
あります。
　おそらく初めのころは気が動転して
いますから、説明に専門用語が多くて
十分に理解することが難しいと思いま
す。一度でわからないことは、別の機
会に再度質問してください。まず気持
ちを落ち着けて、説明を受けた後に内
容を整理し、もう一度知りたいことを
メモにまとめて、質問してみましょ
う。最近はネットでさまざまな情報が
飛び交っています。国立がん研究セン
ターのがん情報なども参考になります
が、この原稿も含めて、白血病全般の
一般的な内容が中心になりますので、
やはり、個々の患者さんについては、
診断し治療する主治医が一番よく分か
っています。主治医からしっかりと話
を聞いて理解することを優先して下さ
い。ネットで商品を選ぶようにあちこ
ち比較しても、個々の患者さんに一致
した的確な内容に出会えるとはかぎり
ません。
　困難な状況に陥ると、しばしば、主
治医の話より「親類や近所の人、知人
の経験話」、「民間療法」などの情報が
身近に感じることがあります。頼りす

ぎるとかえって大変な結果を招きま
す。広く情報を得たい場合は、遠慮無
く主治医に、「セカンドオピニオン」
の専門医師や病院を正式に紹介しても
らいましょう。これを快く承諾してく
れるのも、しっかりした体制である証
拠です。
　白血病の治療は長期戦です。また総
力戦です。治療計画が立てられたら、
それに合わせて家族全体の生活の計画
をたてましょう。白血病の治療を専門
にしている施設であれば、患者さんの
ことだけでなく、生活に関するさまざ
まな問題について相談に乗ってもらえ
ると思います。

Ⅲ．白血病には多くの種類があ
り成人と小児では大きい差
がある

　白血病には急性と慢性、リンパ性と
骨髄性などさまざまな種類がありま
す。また成人と小児では、同じタイプ
であっても、治療効果にかなり違いが
ありますので、成人白血病についての
情報を間違って子どもに当てはめない
ようくれぐれも注意をしてください。
　一般に小児の治癒率は高いといえま
す。たとえば小児の急性リンパ性白血
病は治癒する可能性が全体として 80
％を超えていますが、成人ではその半
分程度で多くが造血細胞移植の適応と
なります。また同じ急性リンパ性白血
病でも、遺伝子の変異（正常からのズ
レ）の型によって、化学療法で治る率
が 90％から 20％くらいまでさまざま
です。まず、診断から2～４週間ごろま
でには、これらの型が確定していると
思いますので、担当医から説明を受
けてください。第Ⅴ項で詳しく述べ
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ます。

Ⅳ．臨床試験に参加する

　成人のがんと比べて小児がんは少子
化も重なって、年々減少しています。
日本小児血液・がん学会の 2015 年全
国登録は実数の8～9割の登録と推定
されますが、神経芽腫や脳腫瘍などの
固形がんが904、急性リンパ性白血病
460、急性骨髄性白血病 156、悪性リ
ンパ腫 130 ～ 140 と報告されていま
す。より効果のある治療法を開発し
て、進歩していくためには、更に研究
を続けなければなりません。日本を含
む先進国では臨床試験によってその成
果を次に生かしています。
　「前向き臨床試験」：あらかじめ決
めてある治療の対象となる患者さんの
登録期間と予想人数、治療計画、治療
期間と、その後の追跡の期間を決めて
実施します。計画に従って治療を受け
た患者さんの再発率や生存率、副作用
などがどの程度かを評価する方法を、

「前向き臨床試験または前方視的研究」
といいます。計画どおりに治療する前
向き試験の方が厳密ですので結果をよ
り科学的に分析ができ、より信頼性が
高いといえます。
　「無作為割り付け比較試験」：臨床
試験に参加することを希望される患者
さんを、確立された方法と新たな方法
の2グループに振り分けて治療をし、
結果を比較することを「無作為割り付
け比較試験」といいます。このような
臨床試験により、より信頼性の高い、
国際的にも高く評価される結果が得ら
れます。
　「後方視的臨床試験または研究」：
一方、個々の患者さんごとに個別に海

外や国内の過去の治療法から選んで治
療し、あとから調査して結果をまとめ
て評価することを、「後方視的臨床試
験または研究」といいます。後方視的
分析で得られた結果は、患者さんの条
件つまり、病気の型、治療内容、治療
の選び方、化学療法と移植の方法もさ
まざまですので、信頼性は低下します
が、参考になります。
　「プロトコール（治療計画書）」：臨
床試験では「プロトコール」という治
療計画に基づいて、多施設共同の臨床
試験が常に行われていて、専門施設の
ほとんどがこれらの試験に参加してい
ます。プロトコールにはこれまでの治
療成績、臨床試験の目的と方法、新し
い治療法や薬剤の組み合わせと量、副
作用情報、患者さんへの説明文と同意
書、研究責任者と研究に参加する施設
などが、こまごまと記載され、参加施
設で倫理審査を通ってから実施されま
す。特に小児の分野では全国で統一し
た臨床試験が行われています。
　「試験」「研究」というと、実験台
にされているのではといぶかるお気持
ちは良く理解できますが、これは必要
なことなのです。計画的に治療して治
癒率を向上させるためのさまざまな試
みが常に行われています。一人ひとり
に合った違う治療を独自に編み出すこ
とは困難です。ただし、患者さんが説
明を受けて新しい試みの治療を受け入
れることができなければ、治療の結
果がこれまでに分かっている治療を
選択することも可能です。担当医か
ら納得がいくまで説明を受けてくだ
さい。

Ⅴ．	予後（見通し）と造血細胞
移植の適応

　白血病の様々な種類により予後（治
癒の見通し）が大きく異なります。同
じ型の白血病を一律の治療をするので
はなく、薬の効きやすいグループ（標準
危険群）と効きにくいグループ（高危険
群）に分けて、治療の強さを変えます。
　高危険群には幾つかの基準がありま
す。四つの場合を示します。

（１）初期の化学療法の効き目が悪
く、白血病細胞が顕微鏡でみても分
かるくらいに（5%以上など）残る
場合は「寛解不応例」といって、一
段階高い超高危険群です。

（２）白血病細胞がどのくらい残って
いるかを測定する技術「微少残存白
血病（MRD）測定法」が活用され
ています。急性リンパ性白血病の場
合、あらかじめ決められたポイント
に、どのくらい白血病細胞が残ると
再発率が高いなどの予測が可能で
す。長期間、白血病細胞が残ると再
発のリスクが相当に高いと予想され
ます。

（３）遺伝子や染色体の異常が明らか
な型のうち、急性リンパ性白血病の
Ph1染色体陽性（BCR－ABL遺伝
子、成人小児とも）タイプや乳児急
性リンパ性白血病の MLL 遺伝子異
常のある場合。この場合は、化学療
法での治癒の見込みがきわめて低
く、造血細胞移植が次の有力な手段
です。また近年、Ph1染色体陽性の
白血病の起こる原因となる化学構造
に直接働いて細胞の増えるのを抑え
る薬（分子標的薬チロジンキナーゼ
阻害薬）が次々と開発されて移植な

しでの治癒も期待できるようになり
ました。

（４）化学療法中、または治療が終わ
って半年以内など、早期に再発する
場合。これも難治性と考えられま
す。何年も寛解が続いた後の再発は
再び化学療法が効く可能性がありま
す。しかしほとんどの場合再発後
は、造血細胞移植しか選択肢がない
と考えられていました。2019 年こ
ろから、自分のリンパ球に遺伝子操
作を加えて戻し、白血病を殺す治療

（CAR-T 細胞治療）が導入され始
め、移植なしでの治癒の可能性も一
部に見え始めました。

　このように新薬の登場、臨床試験の
結果解析などから、難治性の基準も毎
年変化します。造血細胞移植も組織適
合抗原（HLA）の不一致ドナー（両
親など）からの移植もかなり安全に行
われるようになってきましたので、薬
物療法か移植かの選択基準も大きく変
化しています。これらについて担当医
師から詳しく説明を受けて下さい。

Ⅵ．治療成績の見方・考え方

　薬の効き方などによって、臨床試験
の治療成績（治療効果）をまとめて分
析し、3年後または5年後などに、ど
のくらいの率で再発無く生存している
か（無イベント生存率）、あるいは再
発後も含めて生存しているか（全生存
率）を予測するグラフがあります。こ
れを、「カプラン・マイヤー法による
生存予測曲線」と言います。このグラ
フの優れた点は、すべての患者さんが
治療の途中でも、その期間に応じてグ
ラフの中に表示できることです。
　図１、２は、2018 年に公表された
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もので、15 歳以下の急性リンパ性白
血病と急性骨髄性白血病の患者さん
が、図に示す4種類の造血幹細胞移植
を受けた場合の予測生存曲線を示しま
す。化学療法で完全寛解となり、すぐ
に移植を受けた第 1 寛解（1CR：
Complete Remission完全寛解）、再発
して再度化学療法で第2寛解になった
方、3回目以後の寛解、再発した状態
などさまざまな時期を含みます。初め
の2年くらいで再発や合併症で急速に
生存率が低下し、その後は徐々に低下
します。再発しなくても、急性 GVHD 

や慢性 GVHD、感染症、肝臓障害、
間質性肺炎などの合併症で亡くなる場
合（病期や HLA 適合性により 15 ～
30%）もあります。3年以後は慢性の
合併症が原因で亡くなる方が多いと思
います。実際は各グループの曲線には
予測の幅があり、95％信頼区間と言っ
て、95％の患者さんがその幅の生存率
の中に入ることを言います。追跡でき
ている患者さんの数が多いほど、その
予測の幅が狭くなり、生存率の予測が
正確に絞り込まれます。人数が少ない
と、予測の幅は広がるため、信頼性が

低いことになります。
　登録の対象となった患者さんは、長
年、全国の多数の施設で、各年代によ
り種々の異なる化学療法治療を受けら
れたあと、さまざまな時期（病期：１
CR,２ CR など）に移植を受けられて
います。つまり治療を始めた年代、施
設により化学療法や移植方法は一律で
はありません。第IV項で述べた「後
ろ向き試験または後方視的研究」です
ので、最新の治療を受けることができ
る自分に当てはめて考える場合には注
意が必要です。
　全国登録の報告書は、移植を受けた
患者さんを疾患ごと、成人と小児の
別、病期ごとに生存率を計算しグラフ
で表しています。これらは主治医から
説明を受けて下さい。

Ⅶ．造血細胞移植の選択は？

　化学療法では治る可能性が低いと予
想される場合に移植が選択されます
が、その考え方は患者さんごとに異な
ります。60％予測生存率では不十分で
80％を目指したいから移植を受けたい
と考えるとしても、移植の場合は再発
がなくとも合併症で命を失う治療関連
死のリスクがあります。長期のつらい
慢性の病気を抱えるなど生存の質が低
下する恐れがあります。特に幼若な子
どもほど、発育や知能発達や将来の性
腺機能の障害の危険性を考慮しなけれ
ばなりません。
　移植する幹細胞の提供者（ドナー）
は、さまざまな選択肢が出来てきまし
た。①血縁（主に兄弟姉妹のHLA一
致ドナー、②血縁の HLA の 1/8 カ所
から半分（4/8 カ所）不一致ドナー

（兄弟姉妹および両親）、③非血縁（骨

髄バンク）のHLA完全一致、一カ所
不一致ドナー、④非血縁さい帯血（バ
ンク）HLA 0、1カ所不一致、それ以
上の不一致などがあります。
　それぞれ骨髄を採取して移植する
か、静脈血を流れる造血幹細胞を集め
て移植するか、またはさい帯血かの選
択があります。凍結保存さい帯血は細
胞数の多いものが望ましいと考えられ
ます。
　特徴は、血縁ドナーとさい帯血は、
短期間の2週間以内で準備ができます
が、非血縁骨髄の提供までには、短く
ても患者登録してから3～4カ月かか
ります。急ぐ場合には不可能な選択に
なります。
　上記の②の血縁者は、子どもの場合
は両親からの移植になります。過去に
は組織適合抗原HLA型（A,B,C,DRの
4対、８カ所）の完全一致を選んでき
ました。近年はHLA型のうち2～4カ
所が違っている場合でも移植が可能に
なって、世界で急速に行われるように
なりました。急ぐ場合や難治性の白血
病に特に選ばれています。別項を参照
して下さい。

おわりに

　この項は、特に子どもが白血病と診
断された親御さんを対象に、絶望の淵
から立ち上がって、希望を持って、医
療関係者と密な連携をとり、十分に説
明を受け理解して治療に臨まれること
を期待して記述しました。

（茨城県立こども病院
　名誉院長　土田昌宏）

図１　15歳以下の急性リン
パ性白血病（1991-2017）：
血縁ドナー・骨髄バンク・
さい帯血バンクからの造血
幹細胞移植

図２　15歳以下の急性骨髄
性白血病（1991-2017）：血
縁ドナー・骨髄バンク・さ
い帯血バンクからの造血幹
細胞移植　
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AYA世代の
専門医から

はじめに

　AYA（あや）世代とは、思春期・若
年成人を意味する英語“Adolescent(s) 
and Young Adult(s)”の略語です。主
にこの世代のがん対策で用いられてい
ます。AYA世代の定義は、国によっ
てまちまちですが、わが国では切れ目
のないがん対策のため、多くの場合、
15歳～39歳を指します。
　AYA世代が注目される理由は、就
学・就労・恋愛・結婚・子育てなど多
くの重要なライフイベントに直面する
世代であり、経済的に脆弱な世代であ
りながら、医療費の公的助成がなく、
さまざまな課題を支援する体制が十分
でないからです。また、AYA世代の
がんの治療成績の改善率が小児や成人
に比べて低いことも指摘されています。
　2018年3月に策定された第3期がん
対策推進基本計画においてAYA世代
のがん対策が柱の一つになりました。

「がん医療の充実」として診療体制の
検討、支援体制の一定の集約化の検
討、生殖機能に関する情報提供と紹介
体制の構築が、「がんとの共生」にお
いて、長期フォローアップの体制整
備、教育環境の整備、就労支援に関す
る連携強化、緩和ケアの連携の方策の
検討（入院・外来・在宅）が掲げられ
ています。

AYA世代がんの特徴

　わが国のがんの罹患総数は年間約
100 万人で、そのうち、AYA 世代の

がんの罹患数は、年間約2万人で全体
の約２％です。さらに15歳～24歳に
限ると約 2000 人であり、その十分の
一に過ぎません。
　思春期は小児がん、すなわち白血
病、リンパ腫、脳腫瘍が上位を占め、
骨・軟部腫瘍、胚細胞腫瘍（卵巣・精
巣腫瘍）が続きます。20 代からは甲
状腺がん、続いて子宮頸がん、乳がん
が増えていきます。30 代では乳がん
と子宮頸がん、胃がん、大腸がんなど
成人がんが多くを占めるようになりま
すが、AYA世代は成人がんの罹患が
少ない世代です。
　白血病は、AYA世代を通じて概ね
発生率が同じですが、小児に多い急性
リンパ性白血病(ALL)が減り、急性骨
髄性白血病(AML)が増えて20歳で罹
患数が逆転します。同じ ALL でも年
代で遺伝子型の割合が異なり、年齢が
高くなるにつれてフィラデルフィア染
色体陽性型に代表される治りにくいタ
イプの白血病が増えてきます。また、
少なくとも ALL においては、成人型
治療よりも小児型治療の成績が優れて
いることが知られています。
　AYA世代は、新しい薬や治療法を
開発するために行われる臨床試験に参
加する人が成人や小児に比べて少な
く、それに伴い研究のための血液など
の検体の提供も少ないことが治療開発
の遅れの一因となっています。また、
意思疎通の不足、反抗心や経済的理由
などで指示された服薬や決まりを受け
入れられないこともあります。

AYA世代の特徴

　思春期（A世代）は、社会的経済的
に自立するための就学期であり、身体

的、特に生殖系の発達成熟過程にある
ため精神的にさまざまな葛藤が生じる
世代です。若年成人（YA世代）は、
精神的・経済的に自立・自律の過程に
あり、職業をもち、恋愛を経験しパー
トナーを得て、家族を形成し社会的責
任をもつようになり、次世代を生み育
て、社会を支える世代です。将来を
夢見るこの時期にがんに罹患した患
者さんは、病気の克服だけでなく、
さまざまな苦悩を抱えることになり
ます。
　がんの患者さんや経験者の方へのア
ンケート結果によれば、治療中の悩み
は、自分の将来のことが第一位であ

り、次いで仕事のこと、経済的なこ
と、診断・治療のこと、不妊治療・生
殖機能に関することが上位でしたが、
15歳から19歳では学業のこと、体力
維持や運動のことが悩みの上位でした
（表１）。経験者の悩みの第一位も自
分の将来のことでしたが、不妊治
療・生殖機能に関することや後遺
症・合併症のことがより上位に位置
していました。
　入院生活の困りごととして、若年者
ほど食事への不満が多いほか、Web
環境がない、同世代の人がいないこ
と、さらに、性・恋愛・結婚に関する
こと、自分らしさや生き方・死に方に

表１　治療中のAYA世代がん患者の悩み（年齢階層別）

全体（n=213） 15～19（n=33） 20～24（n=22） 25～29（n=33） 30～39（n=119）

1位 今後の自
分の将来
のこと

60.9
%

今後の自
分の将来
のこと

63.6
%

今後の自
分の将来
のこと

72.7
％

仕 事 の こ
と

63.6
％

今 後 の 自
分 の 将 来
のこと

57.1
％

2位 仕事のこ
と

44.0 学業のこ
と

57.6 仕事のこ
と

50.0 今 後 の 自
分 の 将 来
のこと

63.6 仕 事 の こ
と

47.1

3位 経済的な
こと

41.5 体力の維
持、また
は運動す
ること

45.5 経済的な
こと

45.5 経 済 的 な
こと

48.5 経 済 的 な
こと

43.7

4位 診断・治
療のこと

36.2 診断・治
療のこと

42.4 診断・治
療のこと

40.9 不 妊 治 療
や 生 殖 機
能 に 関 す
る問題

48.5 家 族 の 将
来のこと

42.0

5位 不妊治療
や生殖機
能に関す
る問題

35.3 後遺症・
合併症の
こと

36.4 後遺症・
合併症の
こと

31.8 診 断 ・ 治
療のこと

39.4 不 妊 治 療
や 生 殖 機
能 に 関 す
る問題

36.1

出典：厚生労働科学研究費補助金がん対策推進総合研究事業「総合的な思春期・若年成人
（AYA）世代のがん対策のあり方に関する研究」（研究代表者：堀部敬三）平成28年度総
括・分担研究報告書（清水千佳子、小澤美和　分担研究報告書）p20,2017

AYA世代のがん患者、サバイバーの悩みごと　上位５つ
世代ごとの特徴がある（学業、仕事、経済、家族、生殖）
サバイバーになってから認識されるニーズ（生殖、合併症・後遺症）
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関すること、家族の将来のことなど多
岐にわたる相談・情報のニーズの存在
が明らかにされました。現在、がん診
療連携拠点病院において窓口の設置や
相談対応の整備が進められています。
ここでは代表的なAYA世代特有の課
題への対応について紹介します。

課題別の対応

１）孤立の回避

　AYA世代のがん患者は、数が少な
いため、入院しても周りに悩みを共有
できる同世代の患者さんがいる可能性
が低く、孤立しやすい状況にありま
す。家族や友人、職場の同僚がある程
度心の支えになることができますが、
同じような経験をした仲間（ピア）に
よる支援（ピアサポート）は、さまざ
まな不安の共有や解決の糸口を得るこ
とができます。患者会との接点は患者
自身の精神衛生の向上にとてもよいと

されています。AYA世代の同じよう
な境遇の患者さんが集まってできた団
体が全国各地にあり（表２）、対面の
みならず、SNS やフライヤーなどさ
まざまな媒体を介して情報共有やコミ
ュニケーションが行われています。し
かし、交流方法の多様化は、患者さん
の知識と安心の向上に役立つ一方で、
誤解や不安をもたらす場合もあるた
め、情報の信頼性を医療機関や確かな
機関で確認することが大切です。
　AYA世代は、保護者への依存度が
強い状態から自立して自身で物事を判
断する欲求が高まる時期ですが、患者
の価値観は保護者や医療者と一致する
とは限りません。可能な限り、患者本
人が治療に関する意思決定に参加する
ことが大切です。それにより、医療者
とのコミュニケーションが円滑にな
り、自主性を高めることが可能になる
ばかりでなく、孤立回避にもつながり
ます。患者の意向を意思決定に反映さ

せるためには、第一に正しい情報を必
要かつ十分に共有することが前提とな
るため、医療者もきめ細やかに情報提
供する努力が必要です。

２）学業の継続

　就学中のAYA世代がん患者への調
査では、50%が学業を継続していない
か、できていないと回答しており、教
育の機会の提供が課題となっていま
す。中でも、入院中の教育が最も問題
です。高等学校の場合、特別支援学校
の高等部やその訪問教育、あるいは在
籍校の教育支援がありますが、特別支
援学校で学ぶには、学籍の異動が必要
であり、単位は各学校で判断されるた
め事前に単位の互換性の確認や調整を
行う必要があります。また、自治体に
よっては、教育委員会から教員が派遣
されたり、在籍する高等学校と調整し
て小・中学校の特別支援学校の教員に
よる教育が提供可能な場合がありま
す。また、高等学校や特別支援学校
では、遠隔教育が制度化されてお
り、貸し出し機器を利用して在籍校
の授業を病院で受講可能な場合が増
えています。これらが出席とみなさ
れて単位認定につなげられるように
予め調整することが大切です。ま
た、通信制の高等学校に転校する方
法もあります。
　大学生活に関しては学生相談室に相
談することが可能です。病院には学校
がない、制度がないとあきらめるので
はなく、まずは、相談することが大切
です。大学では、単位認定において、
入院中の課題提出などを自主学習とし
て支援する場合もあります。実習や実
験は出席が原則ですが、必修科目を除

き、在学期間を通じて単位を取得でき
る場合が多いので退院後に履修を考え
ることも可能です。小児がん拠点病院
やがん診療連携拠点病院にある相談支
援センターに相談してみてくださ
い。入院治療が必要な場合、最初に
在籍校の担任の先生、校長先生、主
治医、担当看護師等を交えて情報共
有し、双方の不安を軽減しておくこ
とが大切です。

３）就労

　AYA 世代がん患者の就労問題に
は、罹患時期により就労中の場合と初
めて就職活動する時期の場合がありま
す。
　就労中にがんに罹患した場合は、ま
ずは、勤務先の上司や担当者に相談し
てください。早まって退職しないこと
が肝要です。2016 年の改正がん対策
基本法に、企業側の「事業主の責務」
として仕事と治療の両立への配慮が明
記されており、就労と治療の両立に対
して社会の理解が進んできています。
治療後の健康問題に関しては，自身が
それを把握して職場での理解を求める
ことが望ましいものの，病気の伝え方
は個々の事情で異なるため早めに主治
医等に相談されることをお勧めしま
す。職場に協力的な産業医が勤務して
いる場合は、担当医と連携して仕事と
治療の円滑な両立につなげられる可能
性があります。
　一方、初めて就職活動する時期で
は、病状や治療により予定通りに就職
活動ができない場合が多くあります。
特に治療中の場合は、入院や定期的な
通院を要するため病状が安定し、副作
用がないか少なく業務に支障がない状

表２　主なAYA世代がん患者支援団体

団体名 活動地域

旭川AYA世代患者サポート AYAship 北海道

AYA世代患者の会アヤキタ！ 北海道

Third place AKITA 秋田県

若年性乳がんサポートコミュニティ Pink Ring 東京都、北海道、東北、西日本

若年性がん患者団体　STAND UP!! 東京都

若年がん患者会　ローズマリー 神奈川県

オレンジティ 静岡県、東京都

若年がんサバイバー＆ケアギバー集いの場　くまの間 愛知県

えひめ若年がん語り場EAYAN 愛媛県

NPO法人がんサポートかごしま 鹿児島県

若者がん患者会きらら 鹿児島県
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態になるまでは就職活動が多くの場合
困難です。治療終了後においても合併
症や後障害が残る可能性があります。
いずれにおいても、就職活動開始時
期、希望する就職先への病気開示の要
否など医師の医学的見解や社会福祉士
等の助言を参考に判断されることをお
勧めします。
　病院には、相談支援センターが設け
られており、さまざまな悩みを相談で
きる仕組みがあります。就労に関する
詳細は、国立がん研究センターがん情
報サービスのホームページを参照して
下さい。

４）経済的支援

　がん治療の医療費は高額な場合が多
く、8 割以上の AYA 世代患者は医療
費負担が大きいと感じています。ま
た、交通費、入院室料差額、ウィッグ
など医療費以外の費用も大きな負担で
す。これら経済的負担の問題は、年齢
や本人の経済的状況により異なりま
す。診断時 18 歳未満の患者さんは小
児慢性特定疾病医療費助成制度により
保険診療の自己負担分の医療費の公費
で助成を得られるほか、他の小児の支
援制度の活用が可能です。18 歳から
39 歳の患者さんは、高額療養費制度
により医療費が一定額を超えた自己負
担金の払い戻しが可能です。しかし、
40 歳以上に適用される介護保険は受
けられません。そのほか、他疾病や障
害に係る制度を利用できる場合があり
ます。詳細はがん相談支援センターの
社会福祉士に尋ねてください。このよ
うに経済的に脆弱なため、AYA世代
のがん患者家族に特化した社会制度の
構築が望まれます。

５）妊孕性温存

　生殖機能に関する問題は、治療を終
えてより顕在化する課題です。白血病
治療において、標準的化学療法だけで
は、必ずしも生殖機能への影響は大き
くありませんが、再発を繰り返して治
療薬が過量になる場合や骨髄破壊的前
治療による造血細胞移植治療を受ける
場合は、不妊症のリスクが高くなりま
す。治療開始前にそのリスク、およ
び、対応可能な生殖機能温存の方法に
ついて説明をうけて、納得して治療選
択されることをお勧めします。
　妊孕性温存を希望する場合、男性患
者では精子凍結保存、女性患者では胚

（受精卵）凍結保存、卵子凍結保存、
卵巣凍結保存などの方法が用いられま
す。がん治療開始前に配偶者がいる場
合は、多くの場合、その後の着床率が
最も高い胚凍結保存が行われます。た
だし、これらの医療行為は保険適応外
であり、がん治療費に加え更なる経済
的負担になります。近年、がん・生殖
医療の地域連携ネットワークの構築が
進んでおり、また、一部の自治体では
凍結保存の公的助成も行われていま
す。詳細は、日本がん・生殖医療学会
のホームページを参照して下さい。

６）家族支援

　20 ～ 30 歳代の AYA 世代は，子育
て中の場合が少なくありません。親、
特に母親ががんで入院治療を要する場
合、子どもへの支援が望まれます。親

（患者）の側では，子どもの気持ちを
気遣って，病状を秘密にする場合が少
なくありませんが、子どもの側では，
親の変化に気づいており，理由が分か

らないために自分を責めたり，過剰に
不安を抱えたりしています。子どもへ
の声がけや年齢に合わせた説明を心掛
けることが大切です。近年、子ども支
援の専門職であるチャイルド・ライ
フ・スペシャリスト（CLS）やホスピ
タ ル ・ プ レ イ ・ ス ペ シ ャ リ ス ト

（HPS）や意識の高い看護師らが中心
となって、さまざまなチャイルドサポ
ートに取り組む病院や団体が増えてい
ます。詳しくはNPO法人Hope Tree
のホームページを参照してください。

おわりに

　AYA世代は、まさに独り立ちして
社会に飛び出さんとする（または飛び
出した）夢多き世代です。そのような
時にがん告知を受け、病気との闘いを
余儀なくされることで、眼前の目標や
将来の夢に対して前を向く気持ちを失
せかねません。しかし、AYA世代の
がん患者さんが少ないとはいえ、一人
ではありません。家族や友人のほかに
も、全国に同じ世代で同じ悩みを抱え
ている人がいて、つながることで気持
ちを共有し力を合わせて克服しようと
する仲間がいます。また、がん医療や
生殖医療に取り組む医療機関や多様な
ニーズに対応する団体がAYA世代の
支援のあり方を模索しており、相談窓
口が整いつつあります。困った時には
社会に力を借り、心にゆとりができた
ら生きがいをもって社会の力となって
ほしいと思います。

（国立病院機構名古屋医療センター
上席研究員　堀部敬三）

看護師から

Ⅰ．白血病と言われたら

　白血病の診断は、ちょっと体調が悪
くて病院に行き検査をしてもらった
ら、その結果医師が非常に深刻そうな
顔をして「貧血ですね」とか、または

「血液のほうに異常がありますね」と
いう言葉で始まることが多いようで
す。最近はストレートに病名を告げる
医師も増えたので、もしかしたら「白
血病の疑いがあります」と言われる方
も多いかもしれません。それから「も
う少し大きな病院で詳しい検査をして
いきましょう」と言って血液専門のあ
る病院を紹介されるかもしれません。
　いずれにしても“白血病”と言われ
た時、それは大変なショックであると
思います。そして次には「私が白血病
だなんて何かの間違いではないか、そ
んなはずはない」と、とても信じられ
ない思いをもたれることと思います。
頭の中が真っ白になり、家までどのよ
うにして帰ったのかも覚えていないと
話される方もいらっしゃいます。病名
を告げた医師も、このまま帰してもよ
いのかどうかとても心配になるもので
す。できれば家まで付いて行きたいく
らいに思っているほどです。そうで
す、この時から白血病と言われたあな
たと、それを言った医療者は運命共同
体のような関係になるのです。
　白血病の治療は長くてとても辛いも
のですが、あなたの今後の治療につい
て医師はきちんと説明してくれるはず
です。初めて診断を受けてから次の受
診までに、いろいろ心の動揺はあると
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思いますがまずは聴いてみてくださ
い。白血病ってどんなものなのか、ど
う闘っていくのか、あるいはどう共存
していくのかを……。どんなことを知
っておいた方がいいのか戸惑う時の助
けに、「重要な面談にのぞまれる患者
さんとご家族へ」１）というパンフレ
ットがあります。知りたい内容やどの
くらい知りたいかは人によって違いま
す。また、その時々でも違うと思いま
す。その時々に合わせて聞いておきた
いこと聞きたくないことを医療者に伝
えるツールとしても活用してみてくだ
さい。そうして、あなたのお考えを医
療者に伝えておくことは、あなたのお
考えにあった治療を一緒に考えていく
ことにつながります。
　そしてもし医師の言うことがよく理
解できなかったり難しい言葉があった
りしたら、どうぞそばにいる看護師に
聞いてください。もちろん後からでも
構いません。気になることがあったら
なんでも聞いていいのです。看護師自
身が答えることもありますし、医師に
伝えることもあります。とにかくあな
たの不安や疑問は、少しでも早く解決
できるようにお手伝いいたします。

Ⅱ．造血細胞移植（骨髄移植や
さい帯血移植など）の情報
が提供されたら

　白血病の治療をしていく中で医師は
治療法の一つとして造血細胞移植とい
うものを紹介することがあります。造
血細胞移植の適応にはいくつかの条件
はありますが、もし適応があるとなっ
た時、治療の幅が広がります。
　しかし移植に伴うリスクの大きさも
十分に説明を受けなければなりませ

ん。あなたが病気のことや治療のこと
を理解できる年齢なら、医師はあなた
自身にきちんと説明をしてあなた自身
の決定を待ってくれるはずです。もち
ろん、ご家族や友人に相談したり、あ
るいは不安や疑問がある時にはセカン
ドオピニオンを求めたりすることも可
能です。
　しかし、決めるのはあなた自身であ
ることを忘れないでください。造血細
胞移植療法は、他人から勧められて受
けるにはあまりにも過酷な治療です。
自分で十分に納得して受け入れなけれ
ば、薬一つ飲む行動さえ辛さだけがつ
いてきて、闘い抜くことはとても困難
になるでしょう。でも、あなたが頑張
ると決めたなら（いえ、たとえ不安な
気持ちがいっぱいで自信がないとおっ
しゃっても）、私たち看護師は一緒に
頑張ります。あなたとあなたの家族や
大切な人と医療スタッフと、皆でチー
ムを組んでこの困難を乗り切りたいと
思っています。

Ⅲ．白血病の治療が決まったら

　白血病の治療は、ほとんどが入院で
行われます。突然のことで、どうした
ら良いのかわからなくなってしまうこ
とでしょう。あなたが主婦で、夫や子
どもがいるとしたら、すぐにでも日常

生活に不自由をきたしてしまう家族の
心配をするでしょう。また、職業人で
あるとしたら、仕事のことや経済的な
ことを考えて、今すぐの入院はためら
うかもしれません。学生であれば、進
級や就職など将来のことを考え戸惑う
と思います。しかし「あなたの病気は
待ってはくれない」、「今外に出ること
はとても危険だ」、「命に関わるかもし
れない」と言われるかもしれません。
これに向き合うことは、本当に辛く大
変なことと思います。でもこういう時
こそ、落ち着いて考えることが大切で
す。
　こういう窮地に立った時に一番必要
なのは、あなたのサポーターを見つけ
ることです。誰があなたを支えてくれ
るのか、力になってくれるのかを考え
てください。必ず誰かいるはずです。
それはご家族かもしれませんし、友人
かもしれません。あるいは恋人かもし
れませんが、どなたでもあなたがこの
人になら話せると思う人を思い出して
ください。病気はまず受け入れること
から治療の第一歩が始まると私たちは
考えています。人に話すことにより混
乱した自分の心が整理され、辛さや悲
しみを共有する人がいてくれることに
より、気持ちが少し軽くなることもあ
ると思います。
　それから、心の支えとなる人のほか
に、物理的に支えてくれる人も探しま
しょう。家事をちょっとお願いした
り、家族のお世話をちょっと手伝って
いただいたり、あるいは入院中のあな
たのために、お洗濯や用事をしてくだ
さる方のことです。だいたい近くのお
友達や親戚の方がその役割を担ってく
ださるようです。そして忘れてほしく

ないのが私たち医療者です。私たちは
お力になりたいと考えていますので思
い切って相談してください。
　ここまでの準備が整えば準備はほぼ
整いました。あとは、私たち医療スタ
ッフがあなたと一緒に治療に向かいま
す。一人で治療に向かうのは辛いです
が、皆が一緒であればきっと力も湧い
てくると思います。もう一度言わせて
いただきます。あなたとあなたの家族
や大切なひとと、そして医療スタッフ
と一つのチームを組んで白血病の治療
に取り組んでいきましょう。

Ⅳ．入院が決まったら

1．入院までの期間に注意してほし
いこと

1感染予防をしましょう
①人ごみに行くときには、マスクを

着用しましょう。
②外出から帰ったときには、手を指

の間まで丁寧に洗いましょう。多
くの感染症は手を介して感染しま
す。

③歯磨きは、毎食後と寝る前に行
い、食事の前はうがいをすること
を習慣化してください。可能であ
れば、医師と相談し早めに歯科で
虫歯のチェックやブラッシング指
導を受けてください。適切なブラ
ッシングによるプラークコントロ
ールや歯周病ケアは、口の中の良
い環境をつくることにつながりま
す。それは、治療中、後の口内炎
などの合併症の発生に影響します。

④できるだけ毎日入浴やシャワーで
皮膚の清潔を保ち、入浴後は保湿
をしてください。ですが、ナイロ

１）重要な面談にのぞまれる患者さんとご家
族へ　国立がん研究センターがん情報サービ
ス　閲覧日2019.12.27　　https://ganjoho.jp/
public/dia_tre/diagnosis/question_prompt_
sheet.html
２）造血細胞移植後の感染管理　日本造血細
胞移植学会　閲覧日2019.12.27　https://
www.jshct.com/modules/guideline/index.
php?content_id=1
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ンタオルでゴシゴシと洗う必要は
ありません。弱酸性ボディーソー
プの泡で優しく洗浄をしてくださ
い。その時、皮膚に発疹がないか
などの観察も大切です。固形石鹸
は使用しているうちにカビなどで
石鹸自体が汚染される可能性があ
ります。そのため、固形石鹸の使
用は控え液体ボディーソープを使
用しましょう。日常的なケアで外
的刺激に強い皮膚状態をつくるこ
とが大切です。

2規則正しい生活をして、十分な栄養
と睡眠をとりましょう。

3体に傷をつけたり、ぶつけたりしな
いように注意してください。血が止
まりにくかったり、知らず知らずの
うちに青アザをつくったりしている
こともあります。できてしまった青
アザは、自然の吸収を待つしかあり
ませんが、打撲をした直後は冷やす
ことも良いでしょう。

4痔をおもちの方は、そのことを医療
者にお伝えください。治療に伴い、
痛みが出たりすることがあります。

5将来お子さんを希望している方は、
早めに医療者にご相談ください。ど
のようにしていくかを一緒に考えて
いきましょう。

2．		入院に際して準備してほしい
もの（入院を予定している施
設にご確認ください）

1着替え……下着、靴下、パジャマ
（有料で、病衣の貸し出しシステム
があることが多い）

2洗面用具……歯ブラシ（ヘッドの小
さい柔らかいナイロンブラシ）、コ
ップ、ひげ剃り（カミソリは皮膚を

傷つけるため電動ひげ剃り）、弱酸
性液体ボディーソープ、シャンプ
ー、リンス、洗面器、タオルなど

3その他……湯のみ、お箸、スプー
ン、筆記用具、スリッパ（足先の怪
我を防止するため、足先の覆われた
スリッパ）、洗濯洗剤など

4趣味のもの……本、小型のラジオや
パソコン、CD プレイヤー。ただ
し、パソコンを含めて電気製品や電
子機器などは、持ち込みの制限があ
るかどうかを確認したほうがよいで
しょう。携帯電話の使用には一部制
限があります。

＊子どもさんでしたら、勉強道具も必
要かもしれません。院内学級制度が設
けられている病院もあります。

Ⅴ．入院中（治療中）の生活

１．入院中の病室

　一般病室や造血細胞移植患者さんが
入室する病室（日本造血細胞移植学会
のガイドライン〈2017 年 7月発行〉
では「防護環境」と記述２））は空気の
清浄度が異なります。その時々の状態
に合わせ、各施設の判断で部屋を移動
することがあります。

２．化学療法

　治療は多くは点滴で行われますの
で、中心静脈カテーテルという管を首
または胸（鎖骨の下）の太い血管から
入れることがあります。そのカテーテ
ルは採血にも使えますので、針を刺す
必要がなくなりますし、食事が摂れな
い時には栄養を入れることもできま
す。挿入口からの感染を防ぐために、
常に保護シールで覆っておきます。も

ちろん状況に応じて（入浴等）点滴を
外すことはできます。カテーテルを入
れていることでの行動制限はありませ
んが、引っ張ったりしないように注意
をする必要があります。
　化学療法で使われる薬は、ほとんど
のものが吐き気や粘膜障害（口内炎な
ど）をもたらします。今は吐き気止め
も進歩して（点滴で入れられます）、
効果が期待できますが、それでもスッ
キリというわけではなく、どうしても
食欲低下や味覚障害が出やすくなりま
す。また、口内炎の痛みが強く、食事
摂取が困難になることもあります。で
すが、治療後、ある程度の期間（個人
差はありますが、治療により減少した
白血球が回復するまでの 2～3 週間）
が過ぎると、良くなってきますので安
心してください。
　この治療の副作用に対してご自身で
できる大切なケアがあります。それ
は、口腔ケアです。口腔ケアによって
口内を清潔に保つことで白血球の少な
い期間に可能な限り口内炎を悪化させ
ず、感染を起こさないようにすること
が出来ます。前述のとおり、適切なブ
ラッシングを早い時期に習得し、口の
中を清潔に保つようにご自身でケアを
続けてください。治療中は続けること
がお辛いと感じることもあると思いま
す。私たち看護師も声をかけさせてい
ただきますので一緒に頑張っていきま
しょう。特に、吐いてしまった後のう
がいは、胃酸等の消化液による口腔粘
膜の損傷を予防することにもつながり
ます。お辛いとは思いますが、早めに
うがいをしてください。
　もう一つ大きな副作用として脱毛が
あります。程度は、薬の種類や個人差

もあります。脱毛というと頭髪のみを
イメージされる方が多いのですが、全
身の体毛が影響を受けます。脱毛が起
こっていることを感じる場面は、髪を
洗ったり、ブラシをしたりする時が多
いです。抜けるのを見るのがつらい、
処理が大変ということで短くカットす
る方も少なくありません。時折「少し
引っ張っただけで抜ける」と言って、
ブラッシングやテープなどで無理に取
り除こうとする方がおられますが、毛
根からの感染の原因となりますのでお
やめください。脱毛は特に女性にとっ
てはとても大きな問題です。最近は、
おしゃれなウィッグや帽子メイクの種
類が多様です。安価に楽しむ方法があ
ります。看護師に相談してみてくださ
い。

3．食事

　白血球が低下している期間は、生も
のが禁止の加熱食になることがありま
す。最近は、生野菜やフルーツが許可
される施設も増えてきています。生の
サラダやお刺身を制限するのは、消化
管の感染予防のためです。
　味覚の変化や唾液の出にくさなどを
生じることがあります。その時々の症
状にあった食事形態への変更を相談し
てみてください。

4．面会

　施設により面会者の範囲に制限をも
うけている場合があるので注意が必要
です。ですが、どのような場合でも、
面会者は適切に洗濯した清潔な衣類を
着用し、髪が長い場合は束ねること、
手洗いを適切にすること、感染性疾患
や罹患の不安がある場合は医療者に相
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談したうえで面談することが必要で
す。患者さんにとって一番良い環境を
私たちは守りたいと考えておりますの
で、医師や看護師の説明をよく聞いて
ご協力ください。

5．造血細胞移植（一例）

　骨髄移植、末梢血幹細胞移植、さい
帯血移植など移植の種類が決定した
ら、レントゲンや血液検査のほかに、
感染症のチェックのため、歯科・耳鼻
科・眼科・外科などを受診したり、必
要に応じて治療したりすることがあり
ます。移植前後のご本人・ご家族を含
めた精神的なサポートのためにサポー
ター（心理カウンセラーなど）に会っ
たり、入院期間中の筋力の低下を防止
するために、理学療法士によるリハビ
リテーションがあったりします。その
他、食事に関しての希望をその都度確
認し変更の対応をしてくれる栄養士
や、治療薬の変更や、新しい治療が開
始される際に薬の説明をしてくれる薬
剤師など、さまざまな医療者が関わり
ます。看護師からは、一連の治療の流
れを医師とともに説明し、不明なとこ
ろがないかを確認します。清潔のため
のケアの方法や、移植時の必要物品、
退院後を見据えたご自身が行うケア方
法などについても説明します。
　さまざまな検査結果がそろった後、
あなたと家族と医師・看護師による合
同のインフォームドコンセントを開く
ことになります。この場では、あらた
めて病気の説明、移植の説明（方法・
副作用・合併症など）をすることによ
り、共通の認識と理解の程度を確認し
ます。造血細胞移植患者さんが入室す
る病室での生活のことや、スケジュー

ルについてのお話もあります。これら
一連の移植前準備で、移植に対するあ
なたのイメージはかなりできてくると
思います。
　そして実際の入室期間は、移植の約
1週間前から、移植後白血球が回復し
てくるまでの 2 ～ 4 週間です。この
間、あなたは造血細胞移植患者さんが
入室する病室の中での生活になります
が、医療スタッフは点滴の交換や体温
測定、さまざまな説明などでこれまで
以上の頻度で入室して必要な処置やケ
アをします。もちろん清掃スタッフも
入室します。
　移植病室の構造や決まりについては
施設により異なりますが移植の流れは
大体が以上のように進んでいきます。
　これらの関わりを通して、あなたと
私たち医療スタッフが1日も早く、良
い信頼関係を築いていくことが移植成
功の鍵を握ると信じています。
　以上、大まかでしたが看護師からお
話しできることを書いてみました。
　何度も言います。決して一人で頑張
ろうと思わないでください。あなたを
励ましてくれるたくさんの人々がいま
す。同じ悩みをもっている人もたくさ
んいます。泣いたりグチを言ったり甘
えたりしながらでいいのです。その方
たちと私たちと一緒に頑張りましょう。

（元東京大学医科学研究所附属病院 看
護部長　尾上裕子／東京医療保健大学
千葉看護学部看護学科　講師　山花令
子）

〔編集部注〕　記述内容は医療機関、
病院によって異なる場合があります。
遠慮せずに現場の看護師にご相談ある
いはご確認ください。

メディカル
ソーシャルワーカーから

　はじめに

　この項は、病気がわかった後に起こ
ってくる様々な生活上の問題に対し
て、それを支援する専門職であるメデ
ィカルソーシャルワーカー（MSW）
についてお話ししたいと思います。

Ⅰ．MSW という職種はご存知
ですか？

　MSW（Medical Social Worker）と
いう職種はご存知でしょうか。日本語
では「医療ソーシャルワーカー」と訳
されており、主に医療機関で社会福祉
の立場から相談援助をしている専門職
を指します。
　病院によって呼び方や働きは若干違
いがあり、医師や看護師のように必ず
配置されている職種ではありません
が、最近では多くの病院に配置される
ようになりました。ほとんどのMSW
が社会福祉士という国家資格を有して
病院に勤務しています。
　病院の廊下や案内板に「医療相談
室」とか「がん相談支援センター」

「地域医療連携室」といった表示が出
ていたり、患者さん向けのリーフレッ
トに「医療費や経済的な問題、入院中
のご家族のこと、その他誰に相談した
らよいかわからなかったりした時はお
気軽にご相談ください」などと書かれ
ている場合、そこの病院にはMSWが
配置されていると考えてよいでしょう。
　MSWの役割は、病気によって起こ
る経済的・心理的・社会的な問題に対

し、さまざまな資源や制度の活用を通
して、患者さんとご家族が問題解決さ
れるのを、側面からお手伝いする仕事
です。
　MSWに相談したい場合は、相談室
に直接訪問してもよいですが、主治医
や受け持ちの看護師に、「MSW に会
って話を聞きたい」と申し出てアポイ
ントをとってもらうとよいでしょう。

Ⅱ.		MSW にあなたの療養のサ
ポーターになってもらいま
しょう

　白血病の治療や療養中は、さまざま
な職種の専門家が患者さんと家族をサ
ポートします。MSWもそのサポータ
ーの一人です。でも、自分から声を上
げないと困っていることが伝わらない
場合もあります。では、どんな時に
MSWにサポートをお願いしたらよい
でしょうか。 

◎治療の説明に、納得や理解が
　出来ないとき

　白血病という病名を聞いて頭が真っ
白になってしまったり、病気を否定し
たい気持ちで専門医の説明をぼんやり
と聞いたりという経験をお持ちの方は
多いと思います。
　「治療法についての説明がよくわか
らなかった」「病気がこれからどうな
って行くのか。大丈夫なのだろうか」

「標準治療なのか知りたい」などとい
った疑問があとから湧いてくることが
あると思います。担当医に聞くことが
一番いいのですが、もう一度説明して
欲しいと言いにくい場合や、質問しに
くいと感じたとき、自分の気持ちがき
ちんと伝わらずに困った場合などに
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MSWに相談してみてはいかがでしょ
うか。外来や病棟の看護師にまずは相
談するのもいいです。担当医の診察に
同席して医師の言葉をかみ砕いて説明
してくれたり、担当医との関係が良好
になるように橋渡しをしてくれたりし
ます。
　もし、その担当医での治療法に納得
出来ない場合にはセカンドオピニオン
を求めて、担当医以外の医師の意見を
聞いて参考にしてみるのもよいでしょ
う。MSWに相談すると、その地域の
セカンドオピニオン外来をしている病
院や専門領域などの情報を得ることが
できます。

◎医療費の支払いや仕事など経済
　的な不安が生じたとき

　担当医から病状について説明を受け
た際、病気そのものに対する不安と同
時に「医療費の支払いはどれくらいに
なるのだろう」「入院が長くなったら
仕事（学校）はどうなるのだろう」と
いう経済的な不安も生じてくると思い
ます。そのようなときに、MSWとの
面談を申し込んでください。
　職場の人への伝え方やどのようにし
て仕事と治療を両立するか困ったとき
にも MSW に相談するとよいでしょ
う。産業医や産業保健師のアドバイス
も参考になるかもしれません。最近で
は、長期療養者就職支援事業として全
国 47 都道府県のハローワークに専門
相談員（就労支援ナビゲーター）が配
置され、患者さんの希望や治療状況を
踏まえた職業相談、職業紹介、就職後
の職場定着支援を実施しています。
　がん診療連携拠点病院のがん相談支
援センターのなかには、就労支援ナビ

ゲーターが院内で出張相談を実施して
いる病院もあります。社会保険労務士
や産業カウンセラー、キャリアコンサ
ルタントなどの専門家によるカウンセ
リングをおこなう病院も増えてきまし
た。MSWに相談することで、直接助
言を受けられたり、必要に応じて専門
家への橋渡しをしたりしてくれること
でしょう。

◎療養のことや精神的に困ったと
　き

　白血病の治療は内科のある病院であ
ればどこでも受けられる、という訳で
はありません。白血病が疑わしいとわ
かった段階で担当医から「血液内科の
ある○○病院に行ってください」と紹
介状を渡されて、その病院に受診をし
て治療開始となる方も多いと思いま
す。そのままその病院で治療を継続で
きる環境であればよいのですが、「治
療が長くなってきたので家族のいる近
くの病院に転院したい」などの理由で
転院先を探したいときに、担当医でも
転院先を決められない場合がありま
す。その様なときにMSWに相談して
ください。具体的な転院先の候補、ど
ういう準備や申請が必要かなど詳しく
説明してくれます。そして、入院治療
が落ち着き、退院後の生活へ戻ること
に不安がある場合もご相談ください。
入退院支援看護師と協力して退院支援
をします。
　また、白血病と診断されたとき、や
りきれない気持ちになったり、何も考
えられなくなったりするかもしれませ
ん。つらい気持ちを家族や友人に伝え
られなかったり、ひとりで抱え込んで
しまったり、「誰かに聞いてもらいた

い」と思ったときなどは是非MSWに
相談してみてください。
　まずは耳を傾けることから支援を始
めて、気持ちが少し落ち着いてきたら
今後の療養生活についてどうすればよ
いのかを一緒に考えてくれます。そし
て、「患者会」や「患者サロン」など
患者同士の支え合いの場の情報を提供
してもらうこともできます。患者会が
ない地域に住んでいる方は、がん診療
連携拠点病院の中に患者や家族が集え
る場があるか、MSWに相談したり、
がん相談支援センターに電話等で問い
合わせたりしてみるとよいでしょう。

Ⅲ．がん相談支援センターをご
存知ですか

  「がん相談支援センター」は全国各
地のがん診療連携拠点病院や各都道府
県で指定したがん診療連携指定病院に
あり、がんに関する情報を提供した
り、相談に乗ってくれたりするところ
です。がん専門相談員としての研修を
受けたMSWや看護師が、信頼できる
情報に基づいて、白血病を含めたがん
の治療や療養生活全般の質問や相談を
受けています。
　その病院にかかっていなくても、誰
でも無料で利用できますので、もしあ
なたの病院にMSWがいないときは、
お住まいの地域の病院にある「がん相
談支援センター」に問い合わせてみる
のもよいでしょう。地域の医療機関の
情報のほか、緩和ケアなど療養支援施
設に関する情報や、住まいの市区町村
で行っている助成制度に関する情報を
教えてもらうことができます。
　利用時間や担当者、予約の有無、連
絡方法などの詳細はウェブサイトに掲

載されています。「がん情報サービス」
（http://ganjoho.jp/）をご参照くださ
い。相談は、面談、電話、電子メール
など、いくつかの方法によって受け付
けています。その病院のがん相談支援
センターにいるMSWがあなたの相談
に応えてくれます。

おわりに

  「白血病と言われたら」を読んでい
るあなたは、きっと患者さんご自身や
ご家族の方が多いと思います。白血病
という言葉は心に大きなストレスをも
たらします。しばらくの間は、眠れな
かったり、食欲がでなかったり、不安
や落ち込みの強い状態が続くかもしれ
ません。でもそれは自然なことです。
治療が始まる前、治療中、治療が終わ
った後など、時期を問わず不安で、気
持ちが不安定になったり、落ち込んだ
りすると思います。不安や落ち込み
は、ある程度は通常の反応です。
　その心の負担を軽くするためには、
まず、家族や友人、知人、担当医、看
護師など信頼できる人に自分が抱えて
いる不安や落ち込み、揺れ動く気持
ち、つらい気持ちを話してみてくださ
い。きっと話すことで次第に気持ちの
整理がつき、心が少し落ち着いてくる
でしょう。そこでもう一人のサポータ
ーとしてMSWがいることを思い出し
てください。
　白血病の治療では、患者さん一人ひ
とりの状態に合わせて、さまざまな専
門の医療関連職種が連携し合って治療
や支援を進めていく「チーム医療」を
しています。チームの一員として、治
療や療養生活について患者さんご自身
の希望をMSWにも伝えてください。
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また、移植治療が必要になった時に、
その病院に造血細胞移植コーディネー
ター（HCTC）がいたら、MSWと協
力してあなたの支えとなってくれるこ
とでしょう。MSWは安心して療養生
活が送れるようにあなたをサポートし
てくれる仲間ということを忘れないで
ください。

（札幌北楡病院医療連携室室長　
造血細胞移植コーディネーター

山﨑奈美恵）
　

整形外科医から

リハビリテーション（運
動療法）
〇がんリハビリテーション

　白血病に限らずがんに対するリハビ
リテーションは、Fialka-Moserらによ
り、「がん患者の生活機能と生活の質
の改善を目的とする医療ケアであり、
がんとその治療による制限を受けた中
で、患者に最大限の身体的、社会的、
心理的、職業的活動を実現させるこ
と」と定義されています。
　そのリハビリの対象となる障害は、
がん自体による障害と治療の過程にお
いて発生する障害に分けることができ
ます。がん自体による障害としては、
脳・脊髄腫瘍による失語症や麻痺、骨
転移などの直接的障害と、がん性末梢
神経炎や随伴症候群などの間接的障害
に分けられます。一方治療の過程にお
いて発生する障害としては、化学療法
による末梢神経障害、放射線療法によ
る脊髄炎・麻痺・摂食嚥下障害、手術

による局所の機能障害や浮腫、さらに
化学療法・放射線療法・造血幹細胞移
植後の全身性の機能障害や廃用症候群
などが挙げられます。白血病に対する
主なリハビリテーションは、治療の過
程において起こるさまざまな障害を対
象とすることになります。
　また機能的障害ではありませんが、
多くの場合、精神・心理的問題を抱え
ています。この精神・心理的問題に対
して、リハビリテーションは良好な効
果をもたらすこともあれば、逆にリハ
ビリテーション中に焦燥感や不安が強
くなることも、意欲低下によりリハビ
リテーションが進まないことも起こり
得ます。この精神・心理面に対するケ
アもリハビリテーションを行っていく
上で重要な要素となります。

〇リハビリテーションの開始時期

　リハビリテーションは治療後の回復
のための治療と思われがちです。しか
し、がんリハビリテーションは、がん
と診断された時点から開始されます。
がんが診断された時点では、多くの場
合、リハビリテーションの対象となる
ような障害は起こっていません。しか
しこれから起こる障害の程度を評価・
理解し、それを予防・治療するために
は、治療開始前の状況を把握しておく
ことが、リハビリテーションの目標設
定において必要になります。
　そして治療が開始されてからは、そ
の治療により生じた機能障害の回復に
重点を置いたリハビリテーションが行
われています。また、がんが進行して
再発や転移が見つかり機能回復が期待
しにくくなっても、今の身体機能を維
持するためのリハビリテーションが必

要になります。さらに、がんが進行し
末期がんでターミナルケアが必要にな
った場合でも、緩和的リハビリテーシ
ョンはがん性疼痛軽減などの効果があ
ります。
　より自立した生活を送れる能力を獲
得・維持できるように、「診断直後か
ら」「治療が開始されてから」「再発や
転移が見つかってから」そして「末期
がんと診断されてから」など、どの時
点からでもその時期に合わせたリハビ
リテーションが行われています。

〇白血病に対する運動療法の効果

　造血幹細胞移植治療により、身体活
動や身体機能が低下し歩行が困難にな
るなど日常生活が高度に障害される危
険は高く、有酸素運動、ストレッチン
グそして筋力トレーニングなどの運動
療法による身体機能の低下予防や回
復・維持が重要です。移植では、前処
置から好中球が生着するまで（クリー
ンルーム内で重度の骨髄抑制状態）の
期間、好中球生着から移植後1～2カ
月（生着に伴う発熱・嘔気・嘔吐・下
痢や急性 GVHD などの出現）の期
間、そして退院までと、その時期によ
って患者状態やリハビリテーションを
行う場所が違います。
　そのため前処置前に身体機能を評価
し、それぞれの時期に合わせたリハビ
リテーションが大事であることを説明
し、事前にその運動を体験しておくこ
とは重要です。特にクリーンルーム在
室期間は、リハビリテーション室の器
具を使った運動療法は行えないため、
足踏みやストレッチなど室内で行える
自主訓練が主体になります。さらに骨
髄抑制状態の程度や症状により、運動

強度や回数などの調整が頻回に必要と
なりますので、治療開始前の評価とそ
の期間中の自主訓練方法の習得などが
行える治療開始前の期間は貴重です。
　また移植に伴う心理・精神的問題
も、前処置から好中球が生着するまで
の移植・生着に対する不安、生着に伴
う合併症による身体機能悪化による不
安、そして退院後の社会復帰に対する
不安などと時期によって変化します。
それらの不安軽減のために、カウンセ
リングや精神的リラクゼーションだけ
でなく、運動療法を継続することも大
切です。

〇有酸素運動について

　ウォーキング、エルゴメーター、ト
レッドミルなどの運動を、中程度の強
度で1回20～40分、週3回を目安に行
います。運動強度の目安として時速4
～ 6㎞ぐらいの早歩きとされていま
す。また心拍数や汗などの自覚症状な
ども目安となります。心拍数の目安と
しては最大心拍数の60～80％とされ
ていますが、病状によっては 40％に
設定することもあります。その最大心
拍数は年齢から概算することも可能で
すが、治療開始前に測定する機会があ
ればリハビリテーション室などで計測
しておくと良いでしょう。そして自分
にとって適度な有酸素運動を行ってい
る時の心拍数を測定しておくことで、
効果的な運動療法を継続することがで
きます。

〇筋力訓練について

　ダンベルなどの器具や自分の体重を
使って、上肢・下肢・体幹とバランス
よく筋肉を鍛えます。そのため 10 種
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類程度の筋肉トレーニングを、中程度
の強度でそれぞれ10回繰り返し、週3
回を目安に行います。中程度の強度と
しては、休まず 10 回繰り返すことが
できる強度です。強度はダンベルなど
の重さを変えることや、壁やテーブル
に手を添えて体重を加減することで調
整できます。
　また、クリーンルームなどダンベル
がない場合には、水を入れたペットボ
トルを利用するなどの工夫が必要で
す。たくさんの筋力訓練の方法があり
ますので、治療開始前から病状や身体
機能にあった方法と強度の設定の指導
を受けておくと、安全で効果的な運動
療法を継続することができます。

〇リスク管理

　運動療法は白血病治療の一環として
十分な効果があります。しかし病状や
身体機能にあわせた、運動内容（強度
や回数）の調整が必要です。その基準
として、がんのリハビリテーションに
関するガイドラインには、「がんに対
するリハビリテーションの中止基
準」、「好中球減少程度と感染のリス
ク」、「血小板数と出血のリスク」そし
て「血小板数に応じた運動プログラ
ム」などが示されています。しかし実
際にリハビリテーションを行う際に
は、このガイドラインの基準だけでな
く、症状の変化や検査結果について主
治医や看護師と情報共有し、一人ひと
りに合わせて設定されたリハビリテー
ションメニューを継続して運動療法を
行うことが重要です。

（東京大学医科学研究所附属病院
関節外科　科長　竹谷英之）

栄養士から

Ⅰ.	はじめに

　白血病は発症時に発熱や口内炎、胃
腸障害などをきたす場合があり、食事
が食べられずに体重が落ちてしまう患
者さんがいらっしゃいます。また、白
血病と診断されたことで気分が落ち込
み、食欲が落ちてしまう患者さんもい
らっしゃいます。白血病の治療は長期
の入院が必要になることが多く、化学
療法や造血幹細胞移植といった治療の
過程で、副作用により食事が食べられ
なくなり、栄養状態が悪くなりやすい
ため、治療が始まる前からの栄養管理
が重要となります。
　私たち栄養士は患者さんが入院され
たときに、食欲の有無やこれまでの体
重変化、消化器症状などをお聞きし、
これから始まる治療に向けて必要な栄
養を摂るためのサポートをしていま
す。病院によっては栄養サポートチー
ム（NST）という栄養に関する専門
知識を持った医師、看護師、薬剤師、
栄養士で構成されたチームがあり、入
院時から退院時まで、患者さんの栄養
管理をしています。
　食事は楽しみのひとつであるととも
に治療の一環でもあります。食事に関
して何か困ったことがありましたら、
是非、栄養士に相談してみてください。

Ⅱ.	化学療法中の食事

　化学療法が始まると吐き気や口内
炎、味覚障害といった副作用が現れま
す。副作用の程度は人それぞれで、口
内炎の痛みが強く、固形物が食べられ

なくなったり、味覚障害では塩味が鈍
感になったりすることが多いようで
す。逆に塩味を強く感じる人、甘みを
強く感じる人、苦みを感じる人などさ
まざまです。
　吐き気に対しては吐き気止めが使わ
れますが、全くなくなるというわけに
はいかず、食欲が低下しがちです。ま
たにおいに敏感になり、お米の炊いた
におい、魚のだしのにおいなどを不快
と感じる人が多いようです。食べやす
いものとしては口当たりのよいアイス
クリームやゼリー類、さっぱりしたそ
うめん、寿司、酢の物、果物などが好
まれる傾向があります。
　最近では、普通の食事に加えて、体
に必要な栄養素をバランス良く含んだ
経口的栄養補助（ONS: Oral Nutrition-
al Supplements）を飲むことで、足り
ない分の栄養を補う方法があります。
牛乳1本200ccのカロリーは約140kcal
ですが、同じ200ccで400kcalとれる
少量高カロリーのタイプやゼリータイ
プ、甘い味が苦手の方にはさっぱりと
したジュースタイプや塩味のスープタ
イプなど、さまざまな種類のONSが
販売されています。大きめのドラッグ
ストアやスーパーでも見かけるように
なって来ましたが、ない場合は通信販
売で購入することになります。栄養士
にご相談いただければパンフレットを
もらい説明を受けられると思います。
　また、白血球が低下している期間は
生ものを禁止した食事（詳細はⅢ.骨
髄移植前後の食事）になることがあり
ます。
　各病院では化学療法中に食欲が落ち
た患者さん向けにさまざまな工夫をし
た献立を用意したり、一人ひとりの症

状に合わせて主食を麺類に変えたり、
さっぱりしたものを中心とした食事に
したり、食事の量を減らしてONSを
追加するなどの調整をしたりして、少
しでも必要な栄養がとれるように栄養
管理をしています。食事が食べられて
いない患者さんの中には遠慮して何も
言わない方がいらっしゃいますが、
我々栄養士は少しでも患者さんが食べ
られるようにサポートしたいと思って
います。

Ⅲ.骨髄移植前後の食事

　骨髄移植前の前処置では全身放射線
照射や強力な化学療法が行われるた
め、高度の悪心・嘔吐が現れることが
多く、それに伴う食欲不振が発生しま
す。また、粘膜障害による味覚の低
下、嚥下困難、下痢などが起こること
もあり、これらも食欲低下の原因とな
ります。
　この時期は食べられそうなものを栄
養士と相談し、少しでも食べられるな
ら口から栄養をとることが大事です
が、無理をして食べると粘膜障害を悪
化させることもあるため、点滴により
栄養を入れることがあります。また、
治療にともない骨髄抑制をきたし、白
血球が減少する時期でもあり、感染の
リスクが高いため、食べるものには注
意をする必要があります。
　病院によって呼び方や基準が若干違
いますが、無菌食（低菌食または加熱
食）と言われる生ものを制限した食事
が提供されます。基本的にはすべて加
熱調理することを原則としています
が、調理の方法や食品の選択について
は日本造血細胞移植学会による「造血
幹細胞移植ガイドライン」のなかに細
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かく記載があります。
　病院で提供される食事は「大量調理
施設衛生管理マニュアル」にそった調
理をしており、骨髄移植患者さんにも
安心して食べていただけます。食事が
とれないことを心配して、差し入れを
考えるご家族もいらっしゃると思いま
すが、持ち込んでよいものや食べる時
の注意点などを必ず医師に確認するよ
うにしてください。

Ⅳ.退院後の食事

　骨髄移植後しばらくは免疫抑制剤を
飲むため、退院後も食事内容には注意
が必要です。退院が決まったら栄養士
による食事指導を受けることをお勧め
します。基本的には加熱調理したもの
を食べるようにし、生野菜や果物は十
分に洗浄します。外食もできますが、
衛生管理がきちんと出来ている店で加
熱されたメニューを選びましょう。サ
ラダバーやバイキングは避けるように
してください。スーパーなどのお総菜
はショーケースに入っているかパック
詰めされていて、加熱してある食品を
選びましょう。客がトングで自由に取
る形式の店は避けましょう。免疫抑制
剤の服用が終了すれば制限は解除され
ますが、自己判断はせず、必ず医師の
指示に従いましょう。
　移植後3カ月以上たったころに慢性
GVHD と言われる副作用を発症する
ことがあります。発症した場所によ
り、口の中の乾燥、口内炎、味覚変
化、食べ物が飲み込みにくい、飲み込
む時に痛みがあるなど食事への影響も
でてきます。「Ⅱ.化学療法中の食事」
でご紹介した少量高カロリーの ONS
を取り入れるなど工夫が必要です。食

事内容やONSについては外来で管理
栄養士による栄養相談を受けることも
可能ですので、医師に受けたいという
希望を伝えて予約をとってください。
食べられないと一人で悩まず、医療ス
タッフにご相談ください。

（東京大学医科学研究所附属病院
栄養管理部　副部長　冨樫仁美）

歯科口腔外科医から

　化学療法や同種移植など、血液疾患
に対する治療中は免疫機能が低下する
だけではなく、唾液分泌機能の低下な
どにより口の中の衛生状態が低下しや
すくなるため、口腔内の管理は治療を
成功させるためにもとても大切です。

1、歯周病

　化学療法や移植の治療中は、白血球
の低下により体の免疫力は一時的に低
下します。免疫力が低下すると、普段
は何でもなかった常在細菌やウイル
ス、カビ菌による感染症を起こすこと
があります。
　口の中にはおよそ300～500種類の
細菌が常在しています。これらは口腔
内に常在する細菌なので普段は害を及
ぼしません。しかし、ブラッシングが
不十分であったり、砂糖を過剰に摂取
したりすると細菌がネバネバした物質
を作り出し、歯の表面に付着します。
これを歯垢（プラーク）と言い、粘着
性が強くうがいをした程度では落ちま
せん。この歯垢1mgの中には10億個
の細菌が住みついていると言われ、む
し歯や歯周病をひき起こします。
　歯周病とは、この歯垢の中の細菌に

よって歯肉に炎症をひき起こし、やが
ては歯を支えている顎骨まで炎症が広
がり、歯を失う原因になるだけでな
く、骨髄炎を起こすことがあります。
　歯垢は取り除かなければ硬くなり、
歯石と言われる物質に変化し歯の表面
に強固に付着します。 これはブラッシ
ングだけでは取り除くことができませ
ん。この歯石の中や周りに更に細菌が
入り込み、歯周病を進行させる毒素を
出し続けます。
　治療中は白血球が不足し感染しやす
い状態になりますので、適切なブラッ
シングや歯科医院での歯石除去が必要
になります。

１）歯ブラシの選択

　歯ブラシは、ヘッド部分がなるべく
小さいもので、柄の部分は真っ直ぐ、
毛先はナイロン製で、硬さは「ふつ
う」をお勧めします。歯肉出血がひど
い時は歯肉を傷つけ、感染の原因とな
るため、毛先の硬さを柔らかいものに
変更してください。
　歯科医院では、患者さんの歯肉炎の
程度、歯垢の付着状態により適切な歯
ブラシを提案します。 治療前には、歯ブ
ラシを新しいものに取り替えてくださ
い。使った歯ブラシは、キャップをつけ
ず毛先をよく乾かして保管して下さい。

２）ブラッシング方法

歯ブラシの持ち方
　ペングリップ（鉛筆やお箸の持ち
方）で、力を入れすぎないように注意
します。
歯ブラシの当てかた

　歯垢が付着して汚れやすい場所は歯

間、歯と歯肉の境目（歯周ポケット）
です。 
　歯周ポケットにブラシの毛先を斜め
45 度に当て、歯間や歯周ポケットに
毛先が入るよう、小刻みに横に動かし
ます（振動させる程度の動き）。強い
力を入れないように注意し、1本1本
丁寧に磨いてください。ブラッシング
は毎食後、寝る前の1日4回行ってく
ださい。食事をしなくても歯垢は付着
しますので、体力が低下しても可能で
あれば1日1回はしっかりブラッシン
グしてください。

３)	歯ブラシ以外の清掃用具につ
いて

　歯磨き粉は刺激の少ないものを使用
し、しみる時は使用する必要はありま
せん。 
　磨き残しが多い場合は、歯間ブラシ
やデンタルフロス、タフトブラシ（1
本歯ブラシ）の併用をお勧めします
が、使い方を誤ると歯肉を傷つけたり
出血の原因となるため、歯科医師や歯
科衛生士に相談してください。
　粘膜の汚れ、ぬるぬるした唾液の除
去にはスポンジブラシが有効です。

２、口内炎

　化学療法や放射線療法の副作用の一
つに口内炎(stomatitis)があります　
口内炎発症の原因は今のところ二つの
機序が考えられています。一つは、抗
がん剤や放射線の直接的障害です。口
腔粘膜は腫瘍細胞と同じように代謝活
動の盛んな組織であるため、腫瘍細胞
と同じように抗がん剤のターゲットに
なり易いと言われています。二つめは
二次的な作用です。抗がん剤あるいは
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放射線照射により骨髄機能が低下
し、免疫不全の状態に陥り、口腔内
日和見病原菌、あるいはウイルスが
活性化されて口内炎が生じる場合が
あります。
　また、唾液腺組織が傷害されて唾液
が減少し、口腔内の自浄作用が低下す
る場合もあります。そのため粘膜は非
常に傷つきやすくなり、悪化すると粘
膜が剥がれて潰瘍をつくり、痛みや出
血をおこします。口内炎が発症した
ら、口内炎の傷から感染を起こさせな
いように注意します。

口内を清潔に保つ
　口内炎に感染が起こると、痛みは悪
化し、治癒も遅れます。症状を抑える
ためにも、できる範囲でブラッシング
を中心とした口腔ケアを行い、口内を
清潔に保ちましょう。
　口内炎の状態や痛みの程度に合わせ
た口腔ケアの方法は、医師、歯科医
師、看護師、歯科衛生士などと相談し
ながら行います。

１）うがい（含
がん

嗽
そう

）

　うがいの目的は、大きな食べかすな
どを洗い流し、口の中の粘膜を清潔に
保ち、潤いを与えて粘膜を保護するこ
とにあります。歯垢の除去効果は期待
できませんので、ブラッシングを併用
する必要があります。

含嗽剤の選択
　歯周病や口内炎の二次感染により膿
が出ている時は消毒効果のある含嗽剤
を用いますが、感染していない場合
は、消毒効果のある含嗽剤やメントー
ル、アルコールを含んだ含嗽剤は刺激

が強く、また口の乾燥を促進してしま
うため、使用は避けてください。
・アズレンは抗炎症作用があり、口内

炎の治癒促進が報告されています。
刺激が少ないので、放射線性口内炎
などの多発性口内炎に用いられます。

・ヨード製剤の含嗽剤はヨウ素の酸化
作用により細菌に対する強い消毒作
用を有します。

・2％重曹水は粘液の溶解作用があ
り、粘膜の汚れを取り口腔内をさっ
ぱりさせる効果があります。 

・生理食塩水は最もしみない含嗽水で
す。痛みが強く他の含嗽剤がしみて
使えない時に使用します。 

　氷片を用いた口腔内冷却療法が、化
学療法による口腔粘膜障害の予防に有
効な場合があります。抗がん剤投与
15 分前から口内に氷片を含み、口腔
粘膜の血管を収縮させます。投与中お
よび投与後も10～90分、口腔内に氷
片を含み続け、口腔粘膜へ抗がん剤が
波及することを抑制します。

２）口腔粘膜保護剤

　2018 年に発売された口腔粘膜保護
剤（エピシル ®）は化学療法や放射線
療法が原因で生じた口腔内病変の被覆
および保護を目的とする非吸収性の液
状粘膜保護剤です。エピシルを口腔粘
膜に適量塗布すると数分以内に口腔粘
膜の水分を吸収してゲル状になり、物
理的バリアを形成することにより、化
学療法や放射線療法に伴う口内炎で生
じる口腔内疼痛を管理および緩和しま
す。使用に際しては歯科保険診療を受
けていただく必要がありますので、主
治医にご相談ください。

３）口の乾燥

　唾液腺（唾液を分泌する組織）も影
響を受けるため、唾液の分泌が減り、
口の中は乾燥し、粘膜は傷つきやすく
なり、口の中の汚れもつきやすくなり
ます。 
　口腔保湿ジェルやマウスウォッシュ
を使用してマスクをします。唇にはリ
ップクリームなどをつけてうるおいを
与えるようにしてください。 
　また、唾液を分泌する唾液腺には顎
下腺・舌下腺及び耳下腺の三つがあり
ます。唾液腺マッサージで唾液の分泌
量を増やし、口腔内を良い状態に保ち
ましょう。 

４）食事	

　食事は粘膜に刺激を与えないように

熱いもの、辛いもの、酸味のあるも
の、かたいものは避けるようにして下
さい。口の状態に合わせて、食事内容
を変更することもできます。

３、歯科医院で行うこと

　レントゲン撮影や歯周病検査を行
い、移植や化学療法の治療中（免疫力
が低下した際）にトラブルになりそう
な歯がないかをチェックします。その
ような歯があれば応急的な治療をしま
すが、抜歯を必要とする場合がありま
す。お口の状況は歯科医師から詳しく
説明します。

（JCHO東京高輪病院
歯科口腔外科　部長　大橋勝）
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池谷有紗

果てない暗闇に思えても
必ず光が待っています

当時 21 歳の 2013 年 1 月終わり
に、私は突然「急性リンパ性白血
病」を患いました。

病名を言われた時、「私は死んで
しまうのか？」という気持ちが頭を
巡り、涙がドバっとあふれました。
でも、主治医から「白血病は今では
治癒する確率も高くなってきている
から頑張って治そうね」と告げら
れ、絶対に治す！と思ったことを覚
えています。

それと同時に「症状が進行してお
り、抗がん剤治療だけでは助かる可
能性が低いため、治療をするには骨
髄移植しかない」と告げられまし
た。ハードな治療の骨髄移植です
が、とにかく「生きたい」という一
心だったので、すぐに骨髄バンクへ
患者登録をしてもらいました。そし
てありがたいことに、同年の7月に
骨髄移植を受けることが出来ました。

移植日はどんな言葉でも言い表せ
ない感謝の気持ちで胸がいっぱいに

なりました。移植から5カ月後に退
院でき、１年の自宅療養後、大学に
復学し、卒業しました。2017年5月
より週４日のペースで働くことが出
来ています。

今元気なのは、たくさんの方々の
ありがたい支えと助け、そして「骨
髄移植」のお陰でした。でも、入院
中はその「骨髄移植」の前後におい
てハードな闘いが何度もありまし
た。治療による脱毛や吐き気、頭
痛、腹痛や痒み、痛くて辛い検査が
続いたり、移植の前処置治療中には
激しい腹痛に襲われたり。移植後に
も GVHD を始めとする症状やウイ
ルスが悪さをして失明しかけ、ま
た、服用していたステロイドが原因
で第一型糖尿病も一時的に患いまし
た。

そんなハードな強敵との闘いが続
く中で、自分が気づかされたことや
支えられた考え方があったので、お
伝えさせていただきます。

●「痛いことや辛いことがあった
ら、それは未来の良いことに還元さ
れるポイントになるんだと考える」

●「ネガティブな気持ちを隠す必
要は全くない。悲しい、悔しい、怖
い、不安、辛い、痛い。そんな時は
我慢せずに泣いていいし、その気持
ちを言葉にしていい。自分はこんな
にも頑張っていると自分をほめてほ
しい。どん底まで気持ちが落ちると
不思議とまた気持ちがスーっと上を
向き始める。そこからまた頑張れば
良い」

●「ムーンフェイスや脱毛は、薬
が終われば必ず元に戻ります。だか
ら今は安心してほしいし、病気と一
生懸命立ち向かっている自分は何よ
りも美しいんだって思ってあげるこ
と」

●「辛い中だけど、出来る限り
『笑う』機会、『楽しい』と思える機
会を増やすこと。いつも前向きでい
ることは難しいし、それが当たり

前。でも、自分がポジティブな気持
ちでいることで、物事が良い方向に
進んでいったり、こうなったらいい
と思うことが不思議と現実になった
りすることがたくさんありました。
お笑いの動画を見るでも、好きな音
楽を聴くでも、出来る時には何か少
しでも心が上向きになることを心掛
けていました」

入院生活を送る上で、一番大事だ
と気付かされたのが、「どういう気
持ちで病気や現状と向きあうか」で
した。先が見えない絶望的な暗闇に
いると思っても、絶対に光が見えて
きて、抜け出せるときがやってきま
す。こうなったらよいという姿を強
くイメージして、祈りながら耐えて
頑張っていると、気付いた時には抜
け出せている。個人的な考えではあ
りますが今頑張っているどなたかの
力に少しでもなれたら嬉しいです。

伝えたい！
患者・家族メッセージ
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闘病に役立つ情報

気になる医療費

はじめに

　病気になると、患者さん本人だけで
なく家族のだれもが、治療法や見通し
が気がかりになります。とりわけ「が
んや難病など生命に関わる病気」にな

ると数カ月から数年間、場合によって
は、それ以上の長期間にわたる闘病生
活となるため、治療費や生活費などの
心配も出てくるからです。
　この章「気になる医療費」では、闘
病生活を支える公的医療保険や支援制
度、病気休暇、傷病手当金、福祉制
度、障害年金、民間保険などについ
て、説明します。患者さんとご家族の
みなさんの闘病に役立ててください。

医療保険の仕組み

１．健康保険制度（患者さんの
一部自己負担金）

　医療費とは、病気やケガをした時に
医療機関などでかかる費用のことで
す。わが国では「国民皆保険制度」
（図1）により、原則として医療費の
７割は健康保険などの公的医療保険が
負担し、残りの３割を一部負担金とし
て患者さんが負担することになってい
ます（図2）。被保険者、被扶養者の
区別はなく、入院・通院とも同じ割合

です。なお、一部負担金（表1）は、
年齢や所得、公的医療保険の種類（表
2）などによって異なり、義務教育

（小学校）就学前の子どもや70歳以上
の高齢者、障害者などは1割～２割で
す（70 歳以上の現役並み所得者は 3
割）。

２．	高額療養費制度（患者負担
金の軽減）

　病院等の窓口で支払う医療費の自己
負担額は、一般的に３割です（年齢、
所得等によって変わります）。
　白血病などの重症血液疾患の患者さ

図１　日本の国民皆保険制度の特徴

注：本章「気になる医療費」では、個人の収入を表す言葉がたくさん出てきます。その使い分
けは、一般的に「稼いだ金額」を指す場合は「収入」。国民健康保険の制度では「所得」、
それ以外の健康保険の制度では「報酬」または「標準報酬（月）額」と書きます。

表１　医療費の自己負担割合（一部負担金）

表２　公的医療保険の種類

図2　医療費の仕組み

医療費とは、病気やケガでかかる診察費や治療費のことです。
日本では国民皆保険制度により、通常、医療費の7割を医療保険が負担し、残り3割を一部負
担金として患者さん自身が自己負担することになっています。＊

＊医療費の自己負担の割合は年齢・収
入・医療保健の種類（保険者）などに
よって異なります。

①国民全員を公的医療保険で保障。
②医療機関を自由に選べる。
　（フリーアクセス）
③安い医療費で高度な医療。
④社会保険方式を基本としつつ、皆保険
　を維持するため、公費を投入。

日本の国民医療費の負担構造（財源別）
（平成 27年度）

日本の国民皆保険制度の特徴

被保険者
　　28.2％

事業主
20.6％

保険料
48.8％

国庫
　25.7％

 地方
13.2％

公費
38.9％

患者負担
  11.6％

＝ ＋
医療費
総計

自己負担
3割＊

医療保険
7割

全国健康保険協会管掌健
康保険（協会健保）

健康保険組合を持たない中小企業の従業員で主に構成され、全国
健康保険協会が運営

組合管掌健康保険（組合
健保）

企業や企業グループ（単一組合）、同種同業の企業（総合組合）、
一部の地方自治体（都市健保）で構成される健康保険組合が運営

共済組合 国家・地方公務員、一部の独立行政法人職員、日本郵政グループ
職員、私立学校教職員のための保険で、年金制度ももつ

国民健康保険（国保） 全ての個人事業主、協会健保の任意適用事業所とする認可を受け
ていない個人事業主の従業員、無職者（任意継続被保険者と後期
高齢者医療制度に該当するものを除く）のための保険（市町村と
東京23区が運営）

国民健康保険組合（国保
組合）

同種の業種または事業所に従事する者を組合員とする。医師、税
理士、建築土木などの国保組合がある

75歳

70歳

6歳

0歳

一般・低所得者 現役並み所得者

1割負担
3割負担

2割負担

3割負担

2割負担
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んは、さまざまな検査や抗がん剤、分
子標的薬などの薬物療法、骨髄移植治
療などで、毎月多額な医療費がかかり
ます。医療費総額は、外来がひと月数
十万円程度、入院時ともなれば100万
円を超え、数百万円になることもある
のです。3割負担でも、患者さんの経
済的負担はかなり重くなります。
　そこで、月ごとの医療費の自己負担
の上限額を決め、それ以上かかった医
療費は公的医療保険が支給し、患者さ
んの自己負担を軽減する仕組みが「高
額療養費制度」（表3、図3）です。上限
額は収入によって異なり、表3の「ひ
と月の上限額」欄の最初の数字（アな
ら 252,600 円）のようになっていま
す。この欄の数式の「医療費」は医療
費総額（10割）の金額です。
　つまり上限額は年収約1,160万円以
上なら 252,600 円、年収約 770 ～約
1,160万円なら167,400円、年収約370

～約770万円なら80,100円です。それ
ぞれの収入帯で国民健康保険なら課税
所得、健康保険（協会健保、組合健保、
共済組合）なら標準報酬月額が適用区
分に書かれているので、それも参考に
してください。
　ただし、入院時の食費や差額ベッド
代、先進医療にかかる費用などは高額
療養費の対象には含まれず、全額自己
負担となります。
　高額療養費制度で特に知っておきた
いのは、「限度額適用認定証」、「世帯
合算」、「多数回該当」、「高額療養費払
戻し」の四つです。患者さんの状況に
よって、個別の申請手続きが必要にな
る場合があります。よく理解して活用
しましょう。

Ａ「限度額適用認定証」について

　高額療養費は、いったん病院等の窓
口で医療費を支払い、後から申請する

立て替払いが原則です。しかし、白血
病などの重症血液疾患の医療費は、治
療開始から通院・入院を問わず、毎月
かなり高額になることが予想されま
す。そこで、診断されたら直ちに（治

療前か開始直後）、患者さんが加入し
ている公的医療保険に「限度額適用認
定証」（以下、認定証）の交付申請の
手続きを行ってください。病院の窓口
で認定証を提示すると、それ以後の毎

図３　高額療養費制度について

表3　高額療養費の自己負担限度額
　Ａ　自己負担限度額の一覧　69歳以下の方

　Ｂ　自己負担限度額の一覧　70歳以上の方　

高額療養費制度とは、医療機関や薬局の窓口で支払った額（※）が、ひと月（月の初めから
終わりまで）で上限額を超えた場合に、その超えた金額を支給する公的制度です。
※入院時の食費負担や差額ベッド代等は含みません。

＜例＞1.健康保険の標準報酬月額28万円～50万円の方　
　　　2.国民健康保険の年収370万円～770万円の方
　　　100万円の医療費で、窓口の負担（3割）が30万円かかる場合

自己負担の上限額　　80,100円+（1,000,000円―267,000円）×1％＝87,430円

実際の自己負担額は87,430円となります。

医療費 100万円

窓口負担 30万円

適用区分
ひと月の上限額
（世帯ごと）

多数回該当

ア
年収約1,160万円～　健保：標準報酬
月額 83 万円以上　国保：旧ただし書
き所得901万円超

252,600円+
（医療費−842,000）×1％

140,100円

イ
年収約770～約1,160万円　健保：標
準報酬月額53万～79万円　国保：旧
ただし書き所得600～901万円

167,400円+
（医療費−558,000）×1％

93,000円

ウ
年収約 370 ～約 770 万円　健保：標
準報酬月額28万～50万円　国保：旧
ただし書き所得210～600万円

80,100円+
（医療費−267,000）×1％

44,400円

エ
～年収約370万円　健保：標準報酬月
額 26 万円以下　国保：旧ただし書き
所得210万円以下

57,600円 44,400円

オ 住民税非課税者 35,400円 24,600円

適用区分
ひと月の上限額
（世帯ごと）

多数回該当
外来（個人ごと）

現役並
み

年収約 1,160 万円～　健保：標
準報酬月額83万円以上　国保：
課税所得690万円以上

252,600円+
（医療費−842,000）×1％ 140,100円

年収約 770 ～約 1,160 万円　健
保：標準報酬月額53万円以上　
国保：課税所得380万円以上

167,400円+
（医療費−558,000）×1％ 93,000円

年収約 370 ～約 770 万円　健
保：標準報酬月額28万円以上　
国保：課税所得145万円以上

80,100円+
（医療費−267,000）×1％ 44,400円

一般
年収約 156 ～約 370 万円　健
保：標準報酬月額26万円以下　
国保：課税所得145万円未満

18,000円（年
144,000円） 57,600円 44,400円

住民税
非課税
等

Ⅱ　住民税非課税世帯
8,000円

24,600円

Ⅰ　住民税非課税
　（年金収入80万円以下など） 15,000円
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同じ世帯で

2つ以上の医療機関で

医療機関

同じ医療機関の外来と入院で

医療機関

一部負担金
21,000 円以上 /月

一部負担金
21,000 円以上 /月

外　来 入　院

合　算

合　算

合　算

一部負担金
21,000 円以上 /月

一部負担金
21,000 円以上 /月

被保険者 被扶養者

一部負担金
21,000 円以上 /月

一部負担金
21,000 円以上 /月

同じ人が 2 つ以上の医療機関で、同じ月にそ
れぞれ 21,000 円以上の一部負担金を支払っ
た時には、合算して限度額を超えた部分が申
請により還付されます。

同じ人が同じ医療機関で、同じ月に、外来と
入院でそれぞれ 21,000 円以上の一部負担金
を支払った時には、合算して限度額を超えた
部分が申請により還付されます。

同じ世帯（同じ保険証に名前が載っている方）で、
同じ月に 2 人以上がそれぞれ 21,000 円以上の
一部負担金を支払った時には、合算して限度額
を超えた部分が申請により還付されます。

＊70 歳以上の被保険者または被扶養者に関し
ては、それぞれで 21,000 円以上 / 月という
金額の制約はありません。

自己負担額 払い戻し
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月の支払いは「自己負担限度額」まで
となります。
　なお、病院の医療費と院外処方の薬
局での支払いは合算したものが高額療
養費の適用対象です。なお、外来と入
院は別々の支払いになりますが、69
歳以下の患者さんの場合、それぞれ
21,000円を超えていれば合算でき、高
額療養費の適用対象になります。
　認定証の交付申請先は、加入してい
る公的医療保険です。健康保険証のお
もて面に「保険者」と書いてあるとこ
ろといえば、わかりやすいでしょう
か。申請書は勤務先の担当者や健康保
険組合等のウェブサイトからダウンロ
ードでも入手できます（図4）。
　申請は患者さん本人かご家族が原則
ですが、勤務先で手続きを代行してく
れることもあります。申請方法がわか
らない場合は、自治体の担当窓口や勤
務先の人事・総務担当、病院の相談支
援員やMSW（メディカルソーシャル
ワーカー）、会計窓口などにご相談く
ださい。

Ｂ「世帯合算」について

　同じ月に二つ以上の医療機関で治療

を受けた場合、一つの医療機関の自己
負担額がそれぞれ21,000円以上なら、
高額療養費の対象として合算できます。
　また、同一世帯の家族について、病
気やケガでかかった医療費がそれぞれ
21,000円以上あった場合も、高額療養
費の対象として合算できます。これが

「世帯合算」の仕組みです。なお、70
歳以上の患者さんは、金額にかかわら
ず、医療費の自己負担額をすべて合算
できます（図5）。
　さらに、同一世帯に69歳以下と70
歳以上がいる場合、69 歳以下の方の
21,000 円以上の自己負担分と 70 歳以
上の自己負担分を合算して、高額療養
費の請求が可能です。ただし、75 歳
以上の後期高齢者医療制度の被保険者
が同居している場合、合算の対象とな
りません。
　なお、世帯合算ができる「世帯」と
は、同じ健康保険の被保険者とその扶
養家族のことです。親子、共働きの夫
婦などで、別々の健康保険に加入して
いる場合、世帯合算の対象となりませ
んのでご注意ください。

Ｃ「多数回該当」について

　直近 12 カ月以内に、自己負担限度
額が3カ月（3回）に達している患者
さんは、４回目から上限額が図6のよ
うに下がります。これが「多数回該
当」の仕組みです。病院窓口に多数回
該当になると申し出しましょう。病院
によっては、自動的に多数回該当を適

用してくれるところもあります。
　ただし、健康保険組合から国民健康
保険に加入するなど、保険者（組合健
保、協会健保、共済組合、国民健康保険
など）が変わった場合、支給回数は通算
されず、リセットされてしまいます。

Ｄ「高額療養費の払戻し」について

　病院の毎月の支払いが自己負担限度

図4　限度額適用認定証の申請手続き

図５：世帯合算の概念図

③ ②で交付された
「限度額適用認定証」
及び「健康保険被保険者証」を提示

医療機関

公的医療保険
（協会健保、組合健保、
共済組合など）

②所得区分を認定し
「限度額適用認定証」を交付

①事前に申請
被保険者
被扶養者

限度額適用認定証申請の流れ
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額までで済む認定証を提出していて
も、「世帯合算」や「多数回該当」の
適用を受ける場合、あるいはすでに病
院に医療費を支払っており、上記の

「ひと月の自己負担限度額」を超えて
いる場合は、加入している公的医療保
険に高額療養費払戻し申請をします。
　申請は、原則として病院や薬局の診
療明細が表記されている領収書を添付
する必要がありますので、毎月の領収
書等はなくさないよう大切に保管して
おきましょう。申請用紙と記入方法は
勤務先の担当者や保険者に問い合わせ
してください。申請用紙は、加入先の
健康保険ウェブサイトからダウンロー
ドでも入手ができます。
　なお、払戻し申請から高額療養費の
支給までは、少なくとも3カ月程度か
かります。また、高額療養費の支給申
請の時効は2年です。申請書の到着か
らのカウントになり、この期間につい
ては遡って支給申請ができます。

３．「高齢受給者証」の交付

　70 歳になった方には、後期高齢者
医療制度に移行する 75 歳までの間、
自己負担割合が記載された「高齢受給
者証」が、市区町村や協会健保、健保
組合、共済組合から発行され郵送され
てきます。病院の窓口に健康保険証と
一緒に提示して診療を受ければ、医療
費の自己負担は原則2割となります。
ただし、70 歳以上でも、現役並みの
所得区分（標準報酬月額が 28 万円以
上または課税所得145万円以上）の方
は3割です。

４．	 75歳から「後期高齢者医療
制度」に移行

　75 歳になったらすべての方は、加
入先の公的医療保険（協会健保、健保
組合、共済組合、国民健康保険等）か
ら自動的に「後期高齢者医療制度」に
移行します。医療費の自己負担は原則

1割です。ただし、現役並み所得区分
の方は3割となります。
　また、前期高齢者（65～74歳）の
うち一定の障害がある方は、この後期
高齢者医療制度の対象です。保険料

（掛金）は各都道府県で異なります
が、原則として年金から天引きされま
す。申請、保険証の交付などは市区町
村が窓口となりますので、詳しくは担
当課にお問い合わせください。

5．任意継続被保険者制度につ
いて

　任意継続被保険者制度とは、健康保
険の被保険者期間が2カ月以上ある方
が、退職後2 年間は引き続き任意継続
被保険者として健康保険に加入できる
制度です。退職後の公的医療保険の選
択肢は、①新たに国民健康保険に加入
する②任意継続被保険者となる③家族
の扶養に入る――の三つです。
　任意継続被保険者となるには、退職
後 20 日以内に協会健保や健保組合、
共済組合に申請しなければなりませ
ん。そのため、①②を選択する場合、
あらかじめ負担する保険料などをよく
検討しておくことが望ましいでしょ
う。保険料のポイントは、「住んでい
る場所」「加入者の収入」「扶養家族の
有無」です。詳しくは健康保険や自治
体の担当窓口にお問い合わせください。

6.		海外療養費

　旅行や仕事などで海外に滞在してい
る被保険者本人または被扶養者である
家族が、病気やケガをして現地の病院
で診療を受けた場合、いったん自費払
いした後に、公的医療保険に申請する
と、かかった医療費が「海外療養費」

として支払われます。ただし、審査が
必要です。
　骨髄移植などで海外のドナーから提
供を受ける場合、国内のドナーから提
供を受ける際と同様に、ドナー骨髄採
取に関わる医療費、骨髄運搬に関わる
費用について保険適用が認められてい
ます。骨髄移植が実施された後に、加
入している公的医療保険に「療養費払
い」申請が必要です。

○公的医療保険が
　適用にならない医療

　公的医療保険が適用されない医療行
為を自由診療（自費診療）といいま
す。自由診療としては、健康診断や美
容整形、歯列矯正などが挙げられま
す。通常ひとつの診療のなかで保険診
療と自由診療が混在する場合は「混合
診療」となり、全体が保険診療と認め
られません。したがって、保険適用さ
れていない薬を使った場合は、診察や
検査にかかった費用も原則として、全
額自己負担となります。
　ただし、例外として混合診療が認め
られているものがあり、「保険外併用
療養費」といいます。これは、本来、
自由診療として全額自己負担しなけれ
ばならないところを、保険診療と共通
する基礎部分を「保険外併用療養費」
として保険適用とする制度です。厚生
労働大臣の定める「選定療養」、「評価
療養」、「患者申出療養」が該当します。
　このほか、臨床試験（いわゆる治験
で企業治験と医師主導治験がある）に
患者さんが同意して参加されるのであ
れば、治療費はかかりません。
　また、医療と関係ないサービス（テ
レビ代、クリーニング代、薬剤の容器

図６：多数回該当の概念図

同一世帯で1年間（直近12カ月）に3回以上高額療養費に該当している場合、4回目
から自己負担限度額が軽減されます。

80,100円＋
（医療費−267,000円）×1％

の部分が払い戻し

1回目

44,000円

2回目

12カ月

3回目 4回目
から軽減
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代など）についても保険適用外となり
ます。
　白血病などの重症血液疾患の患者さ
んの保険適用外の費用としては、主に
次の三つがあります。
　第1は，日本骨髄バンクに支払う患
者負担金です（減免制度がありま
す）。また、民間の救急車（患者移送
車）などを使った場合も、病院とは無
関係で患者が支払います。
　なお、骨髄の運搬費や患者さんの移
送費などは、加入している公的医療保
険に請求すると「療養費」という形
で、後から払戻しを受けることができ
ます。
　第2は、個室など入院した際にかか
る料金の「差額ベッド代」です。差額
ベッド代は、全額自己負担となりま
す。代表的な「選定療養」のひとつで
す。選定療養とは、患者さん自身が選
択して受ける追加的な医療サービス
で、このほかにも、時間外診療や予約
診療、紹介状のない大病院の初診・再
診料の上乗せ分などがあります。
　なお、診療上に必要な場合、例えば
免疫力が著しく低下し、感染症を起こ
す可能性がある。集中治療や苦痛緩和
を目的とする。緊急を要し患者さん側
が選択できないなどは請求されないこ
とになっています。
　「差額ベッド代」は医療機関によっ
て異なります。大都市の病院や大学病
院などが高額になる傾向があります。
　第3は、保険適用にならない医療技
術、薬剤や検査等などです。
　例えば「先進医療」は、厚生労働大
臣の定める高度な医療技術を用いた療
養のことで、保険診療の対象とすべき
かどうかを評価する「評価療養」の一

つとして、保険診療との併用が認めら
れています。
　ただし、どの病院でも先進医療が受
けられるわけではなく、厚生労働省が
一定の施設基準を設定し、基準を満た
した医療機関の届け出を認めていま
す。技術費用部分は全額自己負担にな
りますが、それ以外の診察や検査に保
険が適用され、患者さんの負担が軽減
されます。
　なお、こうした医療を受けると、評
価療養または選定療養に係る費用、通
常の治療と共通する部分についての一
部負担金、食事についての標準負担額
などを支払い、それぞれの金額を記載
した領収書が発行されます。これら領
収書は、確定申告をして医療費控除を
受ける場合に必要となりますので、大
切に保管してください。
　これ以外にも、交通費や入院生活で
の日用品、さらに付き添い者の滞在
費などさまざまな費用が必要となり
ます。

公的な
各種助成制度

　白血病や悪性リンパ腫などの難治性
の疾患にかかると、患者家族の皆さん
は高度な医療を積極的に施されること
を望む反面、医療費や生活費が気にな
り、大きな負担感にさいなまれます。
　こうした医療費の負担を少しでも軽
減するために、前述した公的医療保険
の高額療養費制度があります。この他
にも、国と地方自治体の難病（特定疾
病）、小児慢性特定疾病、心身障害者
への医療費の公的助成制度が設けられ

ています。
　また、経済的支援制度として、病気
やケガで休職した場合の傷病手当金や
退職した場合の雇用保険の給付など収
入を補てんする仕組みがあります。子
どもの養育者には児童手当（児童扶養
手当、特別児童扶養手当）などの支給
もあります。療養のために仕事ができ
ず、医療費や生活費に困窮した時は、
生活保護制度による援助も受けられま
す。
　さらに、医療費の自己負担分に対し
て、確定申告により一部を税金から還
付される医療費控除もあります。
　ただし、すべて当事者もしくは代理
人が申請しなければ支給されません。
手続きは、初めてなら、かなりわずら
わしいものですが、病院の相談支援員

などに相談し、援助を受けるなどして
速やかに手続きをしましょう。

１．	難病患者（指定難病）への公費
助成

　再生不良性貧血、自己免疫性疾患、
神経・筋疾患などは、いわゆる難病と
して国が「特定疾病」に指定してお
り、世帯の年収に応じて、医療費の助
成制度がとられています（表4）。
　なお、2014 年に「難病の患者に対
する医療等に関する法律（難病法）」
が成立（2015 年 1 月 1 日施行）。この
法律の中では、医療費助成の対象とす
る疾患は新たに「指定難病」と呼ばれ
ることとなりました。2019 年 7 月現
在、333疾患が指定され、一部の都道
府県ではその他の疾患も追加指定され

表４　難病（指定難病）の医療費助成（自己負担限度額・月額）	 （単位：円）

＊「高額かつ長期」とは、月ごとの医療費総額が5万円を超える月が年間6回以上ある者（例え
ば医療保険の2割負担の場合、医療費の自己負担が1万円を超える月が年間6回以上）。

階層区分
階層区分の基準

（　）内の数字は、夫婦2人世帯
の場合における年収の目安

自己負担限度額（外来＋入院）（患者負担：2割）

一般 高度
かつ長期＊ 人口呼吸器等

装着者

生活保護 —— 0 0 0

低所得Ⅰ 市町村民税
非課税

（世帯）

本人年収
～80万円 2,500 2,500

1,000

低所得Ⅱ 本人年収
80万円超～ 5,000 5,000

一般所得Ⅰ 市町村民税課税以上7.1万円未満
（約160万円～約370万円） 10,000 5,000

一般所得Ⅱ 市町村民税7.1万円以上25.1万円
未満（約370万円～約810万円） 20,000 10,000

上位所得 市町村民税25.1万円以上
（約810万円～） 30,000 20,000

入院時の食費 全額自己負担

（ ）
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ています。
　難病法における「難病」とは、「発
病の機構が明らかでなく、かつ、治療
方法が確立していない希少な疾病であ
って、当該疾病にかかることにより長
期にわたり療養を必要とすることとな
るものをいう」とされています。
　血液疾患で指定難病とされているの
は「再生不良性貧血」や「特発性血小
板減少性紫斑病」などで、白血病や悪
性リンパ腫などの悪性腫瘍、いわゆる

「がん」は対象になっていません。対
象疾患や申請手続きは、病院の医師や
相談支援員に相談して下さい。申請先
は保健所です。認定申請には、認定申
請書、診断書（所定様式）、住民票、
世帯の所得証明者、健康保険証の写
し、医療費の領収書などが必要になり
ます。

　なお、血友病と人工透析患者は、長
期高額疾病に指定されており、原則1
カ月1万円（人工透析治療の上位所得
者は2万円）が自己負担限度額となっ
ています。手続きはご加入の健康保険
です。

２．小児慢性特定疾病の公費助成

　18 歳未満の白血病、悪性リンパ腫
などの小児がん患者さんをはじめ、長
期慢性疾患の小児患者さんは、国が定
める「小児慢性特定疾病」の対象で
す。入院・通院を問わず、保護者の年
収区分により医療費の軽減制度が受け
られます（表5）。
　なお、「難病」と同じく、法改正に
よって、2015年1月から医療費の助成
を受けられる「小児慢性特定疾病」の
対象が拡大されています。これまで対

象とならなかった疾病も受けられるか
もしれませんので、確認してみましょ
う。2019年7月現在、16疾病群・762
疾患が指定されています。
　小児がんなどの重症患者は、基本的
に低額な自己負担で治療が受けられま
す。また、申請により 20 歳まで延長
可能です。
　申請手続き窓口は、都道府県、指定
都市、政令市の担当課です。病院で診
断を受けたら、直ちに相談支援員など
に相談して申請手続きをしましょう。
　なお、一部の市区町村・都道府県で
は、小児の治療費の自己負担を無料化
するため、独自の助成をしているとこ
ろがあります。お住いの自治体担当課
にお問い合わせください。

3．	身体障害者などへの医療費助成
や福祉サービス

　身体障害者手帳、療育手帳、精神障
害者保健福祉手帳をお持ちの方々に
は、公共料金の割引や税金の優遇、福
祉タクシー券の交付などの福祉サービ
ス以外に、医療費の助成制度がありま
す。自治体によって、制度の有無や所
得制限などの条件が異なりますので、
詳しくは市区町村の担当課、福祉事務
所にお問い合わせください。

♦傷病手当金などの各種制度
　病気になり通院や入院して治療に専
念するため、仕事を休まなければなら
ない期間が出てきます。そのため収入
が減ったり、場合によっては、全くな
くなったりして、医療費の支払いや生
活費の捻出に困窮する事態が生じます。
　こうした場合の生活費を補うものと

して、勤務先での傷病休暇制度・手当
や健康保険の「傷病手当金」がありま
す。また、民間保険（就業不能保険、
医療保険、がん保険等）に加入してい
る場合も給付が受けられないか確認し
てみてください。さらに、病気や治療
の後遺症などで障害が残った場合に
は、その程度により障害年金が受給で
きる可能性もあります。
　このほか、子どもを養育している場
合の「児童手当」や、どうしても生活
が立ち行かない場合には、生活保護制
度も検討します。

１．健康保険の「傷病手当金」

　「傷病手当金」とは、会社員や公務
員など健康保険の被保険者（本人）
が、（業務上や通勤災害でない）病気
やケガの治療のために働けず、給与が
もらえないときに、その間の生活費を
保障する制度です。連続して3日間仕
事を休み、4日目（船員保険では1日
目）から支給されます。
　休んでも職場から給与が支給される
場合は、その給与が傷病手当金より少
ないときだけ、その差額が支給されま
す。支給期間は、一つの傷病につき最
長1年6カ月間です。
　支給額は、1日につき標準報酬日額
の3分の２です。健康保険では、毎月
の給与等を区切りのよい幅で区分した
標準報酬月額を給付の基礎としてお
り、これを30で割った額（10円未満
四捨五入）が標準報酬日額となりま
す。詳しくは、加入している健康保
険、勤務先の担当者にお問い合わせく
ださい。
　なお、この傷病手当金は、扶養家族
が病気になっても支給されません。ま

表５　小児慢性特定疾病の医療費助成（自己負担上限額・月額）	 （単位：円）

階層
区分

年収の目安　
（夫婦2人子1人世帯）

自己負担上限額　
（患者負担割合：2割、外来＋入院）

一般 重症（※） 人口呼吸器
等装着者

Ⅰ 生活保護等 0

Ⅱ 市町村民税
非課税

低所得Ⅰ（～約80万円） 1,250

500

Ⅲ 低所得Ⅱ（～約200万円） 2,500

Ⅳ 一般所得Ⅰ
（～市区町村民税7.1万円未満、～約430万円） 5,000 2,500

Ⅴ 一般所得Ⅱ
（～市区町村民税25.1万円未満、～約850万円） 10,000 5,000

Ⅵ 上位所得
（～市区町村民税25.1万円～、約850万円～） 15,000 10,000

入院時の食費 1/2自己負担

※重症：①高額な医療費が長期的に継続する者（医療費総額が5万円/月（例えば医療保険の2
割負担の場合、医療費の自己負担が1万円/月）を超える月が年間6回以上ある場合）、②現行
の重症患者基準に適合する者、のいずれかに該当。
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た、自営業者・自由業者が加入する国
民健康保険には制度がありません。た
だし、一部の国保組合では制度化され
ています。

〇共済組合の「休業手当金」
　共済組合などの組合員が、家族の病
気などで仕事を休んだために給料が支
給されない間の生活費を保障するもの
で、共済組合のみの給付です。ただし
傷病手当金が支給されている場合，そ
の期間中は支給されません。詳しく
は、加入している共済組合にお問い合
わせください。

〇勤務先の「私傷病休暇制度」
　企業や団体、公務員、私立学校など
では病気やケガ、家族の看病などで仕
事を休む場合、通常の年次有給休暇以
外に、一定の期間（相当の期間）を

「私傷病休暇」として有給または無給
で休むことができます。
　このほか勤務先によっては、永年勤
続のリフレッシュ休暇や積立休暇（時
効消滅した年次有給休暇）を設けてい
る場合もあります。
　なお、中小企業や団体、個人事業
者・商店、非正規労働者などには、こ
のような社内制度がないところがほと
んどです。このような場合でも、上司
や事業主にお願いして、治療に専念す
るための病気休暇が認められることが
あります。あきらめないで相談をして
みましょう。

〇雇用保険の「基本手当」
　病気のために、働く意思と能力があ
るのに仕事に就くことができなくなっ
た時（解雇や期間満了）に、雇用保険

の失業等給付から「基本手当」が支給
されます。基本手当の給付日数は、離
職時の年齢、被保険者期間、離職理由
によって90～360日とさまざまです。
離職理由が自己都合退職や定年退職の
場合に比べて就職が困難な障害者、倒
産、解雇等による中高年の場合は給付
が手厚くなっているのが特徴です。
　病気で離職した方は、労働契約の契
約期間満了したが、更新されなかった
場合で、やむを得ない正当な理由があ
る自己都合退職（特定理由離職者）と
認められれば、受給要件の緩和や給付
日数の上乗せがあります。該当しない
か、ぜひ確認しましょう。
　基本手当の日額は、年齢区分や支給
されていた給与額によって決まりま
す。詳しくは、ハローワーク、勤務先
の担当者にお問い合わせください。
　なお、傷病手当金と基本手当は、同
時に受給できません。通常は傷病手当
金を受給し終わってから、雇用保険の
基本手当を受給します。受給期間は、
原則として離職の日から1年です。病
気の治療ですぐに働けないのであれ
ば、基本手当の受給期間延長の手続き
をしておきましょう。最長4年まで延
長できます。

〇白血病と仕事
　医療の進歩は著しく、白血病などの
血液がん疾患であっても、治療をしな
がら働ける時代となっています。病気
になったからと言って、すぐに退職を
勤務先に申し出るのではなく、治療と
仕事を両立できないか、主治医や勤務
先の産業医、上司等に相談してみるこ
とが大切です。元気になって社会復帰
することを目標にして、治療に励む姿

を、家族や友人知人、そして勤務先の
方々に見てもらい、応援してもらいま
しょう。

2．「生活保護制度」について

　病気やケガで、働くことができずに
収入がなくなり、治療の継続や生活が
苦しくなったときでも、これまで説明
してきたさまざまな公的制度を活用し
たり、預貯金を取り崩したりしてやり
くりします。しかし、中には生活が立
ち行かなくなった患者さんもいるでし
ょう。その場合の最終的な手段が「生
活保護制度」です。
　生活保護は、日本国憲法第 25 条に
規定する理念（生存権）に基づき、生
活保護法によって定められた国民相互
の助け合いの制度です。
　生活保護は、その人が持っている資
産、能力、その他あらゆる手段を尽く
しても、最低限度の生活が維持できな
いときに、はじめて適用となります。
　生活保護には、生活扶助、住宅扶
助、教育扶助、介護扶助など、さまざ
まなものがあり、医療扶助もその一つ
です。
　例えば、定期的に通院が必要な患者
さんが生活保護を受給する場合、生活
保護の要否の決定時に医療扶助が保護
内容に含まれます。それまで加入して
いた公的医療保険の資格は喪失し、保
険証は返納します。代わりに、保護開
始時に「医療券」「調剤券」の交付を
受けるのです。
　受給者は、医療券等を持参して生活
保護法の指定医療機関や調剤薬局へ行
けば、診療や調剤の現物給付が受けら
れます。生活保護受給中は、原則とし
て医療費の自己負担はありません。た

だし、年金や手当などの収入があれ
ば、一部負担が生じる場合もあります。

3．児童手当、児童扶養手当、特別
児童扶養手当

　子どもを扶養する養育者に対して
は、下記の3種類の公的な児童手当が
あります。市区町村によっては、その
他の支援制度もあるところもあります。

〇児童手当
　中学生（満 15 歳以後の最初の 3 月
31 日）までの児童を持つ養育者に支
給されます。3 歳未満は一律 15,000
円、3歳以上小学校終了前は10,000円

（第3子以降は15,000円）、中学生は一
律10,000円（所得区分や制限があり、
児童を養育している方の所得が限度額
以上の場合は、月額一律5,000円）。申
請窓口は市区町村です。

〇児童扶養手当
　18 歳までの児童を持つひとり親に
支給されます。受給者の所得に応じて
全部支給と一部支給があり、1人の場
合、全部支給 42,910 円、一部支給
42,900円から10,120円（（2019年4月
以降分）所得区分・制限がありま
す）。申請窓口は市区町村です。

〇特別児童扶養手当
　20 歳未満の障害や介護を必要とす
る児童の養育者に支給されます。重度
障害児（1 級）は 1 人につき 52,200
円、中度障害児（2級）は1人につき
34,770円（（2019年4月以降分）所得
区分・制限があります）。申請窓口は
市区町村です。
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移植の費用

　骨髄移植など造血細胞移植が必要な
患者さんにとって、ドナーが現れるこ
とやさい帯血が見つかることは、大き
な喜びです。それとともに、新たな闘
病の始まりともいえます。厳しい治療
に向かう不安の一方で、造血細胞移植
療法が健康保険の適用になっていると
はいえ、今後の治療にどのくらいの費
用が必要になるのか？　非常に気がか
りと思われます。
　ここでは、造血細胞移植医療に重要
な関わりのある①骨髄バンクの患者負
担金②HLA 検査費用③病院医療費―

―の実際を紹介します。

骨髄バンク、
さい帯血バンクの費用

　ご家族など血縁者にドナーが得られ
ない場合、骨髄バンクでHLAの一致
した（または1 座不一致）ドナーの検
索を行うか、さい帯血バンクで移植可
能なさい帯血を探すことになります。
骨髄バンクでは、患者登録というシス
テムをとっており、ドナーとのコーディ
ネート料や検査料、ドナー傷害保険・
健康管理等調査料などの患者負担金が
必要です。移植時には骨髄（末梢血幹
細胞）運搬費もかかります。詳しく
は、上 131 ～ 141 ページの「骨髄バン
ク」をご参照ください。

　さい帯血バンクには、すでに「さい
帯血」が保存されており、HLA 型の
データもインターネット上で公開されて
います。したがって、コーディネートな
どの負担金は一切生じません。運搬費
は発生しますが、公的医療保険が適用
されて「療養費」として支払われます。
　なお、運搬費はその全額が払戻しさ
れるべきとの見解が厚生労働省保険局
から出されています。各公的医療保険
の査定があった場合は、その旨を申し
出してください。

ＨＬＡ検査費用

　病院、検査機関によって、ＨＬＡ検
査料は１件当たり１万～５万円と、か
なりばらつきがあります。その理由は、
ＤＮＡ検査精度／検査方法が違ってい
るからです。なお、造血細胞移植が行
われた場合、患者さんとドナーの方の
ＨＬＡ検査費用は、造血細胞移植費用
の一部として公的医療保険から移植病
院に支払われています。移植後に、病
院にＨＬＡ検査費用の返金の申し出を
すると還付される場合があります。

造血細胞移植の医療費

　医療費は、患者さんの病気の種類・
状態や経過により異なるため、一人ひ
とり違うのが現状です。実際の患者さ
んが各種治療により、医療機関が請求
する総医療費（診療報酬で計算された
保険診療費用）について、紹介します
（表	6）。
　スタンダードリスクの患者さんの場
合、移植月の平均的な医療費請求額は
200万～300 万円です。ハイリスクの
場合や重症の GVHD を合併した場合
はさらに100万～200万円が加算され

るようです。
　※患者さんが病院窓口で支払う金額
は、請求額にそれぞれの自己負担割合
を乗じた額が、実際に支払う金額とな
ります。また、限度額適用認定証の提
示により、自己負担限度額までの支払
いで済み、立て替え払いも不要です。

所得税の医療費控除

　「医療費控除」とは、1年間の医療
費の自己負担が多かった人が、確定申
告をすることで、所得税の一部が払い
戻される仕組みです。
　所得控除ですから、自己負担した医
療費そのものが軽減されるのではな
く、控除額に一定の税率を乗じた所得
税が軽減（還付）されることになります。
　会社経営者や高額所得者など、確定
申告が必要な方の場合、医療費控除を
併せて申告することによって税負担が
軽減されますし、一般のサラリーマン
のように給与から所得税が天引き（源
泉徴収）されている場合、医療費につ
いては年末調整で対応できません。確
定申告（還付申告）をすることによっ
て、税金を還付してもらうことができ
るのです。
　ただし、税金の還付ですから、所得
税を支払っていない（あるいはゼロ
の）場合や還付額が納税額を上回る部
分については、この制度を利用できま
せん。
　医療費控除を利用するためには、い
くつかの基本的なルールを理解してお
く必要があります。

表6　疾患別医療費の実例	 （単位：円）

※患者さんによって負担割合は変わります。
同種移植は、移植源（非血縁・血縁問わず、骨髄でも末梢血でもさい帯血でも）にかかわら
ず、同じくらいの費用となります。

症例 入院時診断 治療内容
医療費実費

概算
備考

40歳代  男性 急性白血病 寛解導入療法 初回入院 1,900,000

地固め療法 1回目 1,300,000 

地固め療法 2回目 1,200,000 

地固め療法 3回目 1,200,000 

同種移植 移植月 3,200,000 

移植後1カ月目 4,000,000 

移植後2カ月目 600,000 退院時

20歳代  男性 悪性リンパ腫 リッキサン＋
CHOP療法

300,000 外来治療

50歳代  男性 慢性骨髄性白血病 グリベック内
服中

90日処方 3,000,000 

40歳代  女性 再生不良性貧血 ATG療法 初回入院 3,000,000 

2,400,000 入院中

外来 20,000
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1．所得から控除される医療費控除
額の計算方法は？

　医療費控除額（最高 200 万円）＝
（前年中に支払った医療費の総額－保
険金などで補てんされる金額）－［10
万円（総所得金額等が200万円未満の
人は総所得金額等の5％）］（図7）

2．医療費控除の対象となる医療費
の範囲は？

　上記の計算方法（計算式）にある
「前年中に支払った医療費の総額」の
範囲は、次の項目に限られています。
おおむね、その病状などに応じて、一
般的に支出される水準を著しく超えな
い部分の金額です。

ア．医師、歯科医師による診療や治療
イ．治療、療養のための医薬品購入
ウ．病院や診療所での入院費用
エ．介護保険に基づく施設等の利用料
オ．自己都合以外で支払う差額ベッ

ド料、入院時の食事負担金
カ．通院等にかかる交通費（バス、

電車など公共交通機関を利用）
キ．出産費用など
ク．介護保険制度下で提供された一

定の施設・居宅サービスの自己負
担額

ケ．主に次のような費用で診療や治

療などを受けるために直接必要な
もの
a．医療用器具の購入代や賃借料

の費用で、通常必要なもの
b．義手、義足、松葉づえ、義歯

などの購入の費用
c．一定の条件を満たすおむつ代

コ．日本骨髄バンクに支払う骨髄移
植のあっせんに係る患者負担金

サ．日本臓器移植ネットワークに支
払う臓器移植のあっせんの患者負
担金

3．誰のために支払った医療費が対
象になるのか？

　控除の対象となる医療費は、本人や
本人と生計を一にする配偶者その他の
親族のために前年中に支払った医療費
です。この場合の親族とは、6親等内
の血族・3親等内の姻族までで、さら
に生計を一にしていることが条件で
す。この生計を一にしているとは、必
ずしも同居とイコールではなく、要は
生計が一つか別々かということがポイ
ントになります。

4．いつからいつまでの医療費を申
告するのか？

　控除の対象となるのは前年中（1月
1 日から 12 月 31 日まで）に支払った

医療費です。例えば、12月21日から
12月31日までの入院費用を翌年1月5
日に支払った場合、その分は支払った
年分として翌年の確定申告で申告する
ことになります。つまり、実際に支払
った医療費のみが対象になるのです。

5．医療費から差し引く「保険金な
どで補てんされる金額」の範囲
は？

　主に次のようなものが該当します。
保険金などの額が、医療費を支払った
年分の確定申告書を提出する時までに
確定していない場合、保険金等の見込
額に基づいて計算します。
　その後、補てんされる保険金等の確
定額と当初の見込額とが異なっていれ
ば、修正申告（見込額より受領額の方
が多い場合）または更正の請求（見込
額または受領額の方が少ない場合）に
よって、医療費控除額を訂正しなけれ
ばなりません。
　1）生命保険契約の特約によって生
命保険会社から支払いを受ける入院費
給付金や傷害保険特約に基づいて支払
いを受ける障害保険金、医療保険金な
ど
　2）高額療養費（または家族高額療
養費）
　3）事故などで医療費を補償するた
めに加害者から支払いを受ける補償金
や損害賠償金など
　なお、障害や療養のため働くことが
できなくなったことによって支払われ
る休業補償金、健康保険や共済組合か
ら支給される傷病手当金、出産手当
金、雇用保険の失業等給付（基本手
当）、友人・知人などから受ける見舞
金などは、この「保険金等」には当た

りません。つまり、非課税です。

6．支払った医療費から保険金など
の収入を差し引いて確定？

　前年中に支払った医療費の総額から
保険金などで補てんされる金額を差し
引くと、実質的な医療費の支出額が算
出されますが、この金額がそのまま医
療費控除額になるのではありません。
ここからさらに 10 万円（総所得金額
等が200万円までの人はその5％）を
控除します。この 10 万円という金額
は、一般的な世帯で毎年支出される通
常の医療費の範囲とされているもので
す。
　こうして、医療費控除額が算出され
ますが、控除額が200万円を超える場
合でも、医療費控除額は200万円まで
です。
　所得税の確定申告の時期は、通常は
毎年2月16日～3月15日ですが、還付
申告はそれ以外の期間でもできます。
なお、過去5年まで遡って還付金の申
告もできます。
　2018 年の確定申告から、医療費控
除の提出時に、医療費の領収書の添付
が不要になっています。ただし、領収
書は5年間保管しておかなければなり
ません。医療費の還付金申告での疑問
点、書き方などは、税理士や所轄の税
務署にご相談ください。

（全国骨髄バンク推進連絡協議会　参
与　山崎裕一／監修：ファイナンシャ
ルプランナー　黒田尚子）

図７　医療費控除の概念図

※「総所得金額」が概ね200万円
以上となる目安は、サラリーマ
ンの場合、年収で約 311 万 6000
円以上となります。

総所得金額等が
200万円以上のひと

総所得金額等が
200万円未満のひと

10万円 or
年間で支払った正味の
医療費が「総所得金額等

×5％」以上
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障害年金
　障害年金は、病気やケガで生活や仕
事が制限されるようになった場合、原
則として20歳～65歳までの方が、受
給できる公的年金制度の一つです。な
お、公的年金制度（国民年金、厚生年
金、共済年金）で支給される年金に
は、老齢年金、障害年金、遺族年金の
三つの種類があります（表1）。
　白血病など血液難病患者さんの治療
は、薬物療法や造血細胞移植によって
行われます。治療はとても厳しく過酷
で、抗がん剤などの薬剤や放射線等の
副作用、移植後のGVHD などの障害
が残り、生活や仕事が制限されるケー
スもでてきます。その障害の程度によ
り、医療費や生活費を賄うための制度
が「障害年金」です。
　障害年金は、仕事で収入を得ていて
も、基本的に減額されることはありま
せん。二十歳前傷病の障害基礎年金の

場合、例外として所得制限はあります
が、給与と調整されるものではないの
です。また、認定外だった場合や、認
定された障害の程度がその後に重くな
った場合、再度、裁定申請して認めら
れれば、支給額が増額されることもあ
ります。
　障害年金は、生活を支える経済的基
盤となる公的制度ですので、内容をよ
く理解し活用しましょう。

Ⅰ　支給の条件

１．障害年金の支給要件

　次の三つの要件（条件）をすべて満
たした時に支給されます。
①病気やケガの初診日に、国民年金ま

たは厚生年金等に加入していること
②障害の状態が、障害認定日において

障害等級表の1級～3級（国民年金

の場合は1級か2級）に該当するこ
と

③保険料の納付要件（後述）を満たし
ていること

２．初診日

　「初診日」とは、障害の原因となっ
た病気やケガについて、初めて病院

（クリニック）で受診した日です。確
定診断日ではありません。初診日に加
入している公的年金の種類（国民年
金、厚生年金、共済年金）によって給
付を受ける年金の種類が違ってきま
す。必ず確認しましょう。

３．障害認定日

　「障害認定日」とは基本的に初診日
から1年6カ月を経過した日を指しま
す。または、1年6カ月前に病気やケ
ガが治った日をいいます。なお、「治
る」とは治癒のほか、病状が固定し、
これ以上治らない場合も含まれます。

４．保険料の納付要件

　保険料の納付要件には次の二つがあ
り、いずれかを満たす必要があります。
　初診日が 2026 年 3 月 31 日までは、
初診日の前々月までの直近1年間に保
険料滞納がなければ、保険料納付要件
を満たします。
　あるいは、初診日の前々月時点で、
全ての被保険者期間のうち3分の2以
上が保険料納付済み期間か保険料免除
期間であれば、保険料納付要件を満た
します。
　なお、国民年金は 20 歳から加入可
能となりますが、加入していない 20
歳前に初診日、障害認定日がある場合
には 20 歳に達した時点で一定の障害

があれば年金受給権が発生します（20
歳前傷病といいます）。20歳前に就職
して厚生年金等に加入している場合は
障害認定日に受給権が発生します。

Ⅱ．支給される年金

1．国民年金

　障害等級 1 級、2 級に該当すれば
「障害基礎年金」（表2）が支給されま
す（障害基礎年金・国民年金に3級は
ありません）。
　障害基礎年金の額は、一律で定額で
す。2 級を基準として、1 級は 2 級の
1.25倍です。また、障害基礎年金を受
給できる人に、生計を維持されている
年金法上の子（18 歳の年度末までの
子、または 20 歳未満の障害状態にあ
る子）がいる場合、「子の加算額」が
つきます。

2．厚生年金・共済年金

　障害等級1級、2級、3級に該当すれ
ば「障害厚生年金」が支給されます。
障害等級3級に該当しない軽微な障害
がある場合は「障害手当金」が一時金
で支給されます。さらに、1 級、2級
に該当した場合は「障害基礎年金」も
併せて受給可能です（表2）。
　障害厚生年金の額は、標準報酬額に
よって変わりますが、一定条件を満た
す（生計維持関係にある）65 歳未満
の配偶者がいる場合、配偶者の加給年
金額が加算されます。
　なお、2015 年 10 月 1 日に「被用者
年金一元化法」が施行され、これまで
厚生年金と共済年金に分かれていた被
用者の年金制度が厚生年金に統一され
ました。障害共済年金も同様で、保険

表１　公的年金の種類

※1　賃金とは、正確には「平均標準報酬額」といい、厚生年金への加入期間中の給与と賞与
（ボーナス）の平均額のことをいう。

※2　障害等級は、基礎年金と厚生年金で共通。障害厚生年金（2級以上）受給者は、同時に障
害基礎年金を受給できる。　　　　　　　　　　　　　　　　　　（厚生労働省ＨＰ　転載）

基礎年金（国民年金） 厚生年金

老齢 老齢基礎年金
保険料を納めた期間などに応じた額

老齢厚生年金
保険料を納付した期間や賃金※1に応じた額

障害
障害基礎年金
障害等級※2に応じた額　（子がいる
場合には加算あり）

障害厚生年金
賃金※1や加入期間、障害等級※2に応じた額

遺族
遺族基礎年金
老齢基礎年金の満額に子の数に応じ
て加算した額

遺族厚生年金
なくなった方の老齢厚生年金の3/4の額



上108 上109

闘
病
に
役
立
つ

情
報

障
害
年
金

闘
病
に
役
立
つ

情
報

障
害
年
金

料納付要件が必要となるなど、取り扱
いが変更になっています。
　障害厚生年金額は表2のように算定
されます（2020年度）。

Ⅲ．年金受給の請求手続き

1．裁定請求
　障害年金受給の請求手続きを「裁定
請求」といいます。裁定請求の結果、
受給できる年金は、初診日に加入して
いた年金制度によって、表2のように
なります。

2．裁定請求は「年金請求書」に、次
の添付書類を添えて市区町村の担当
窓口または年金事務所（企業年金組
合、共済年金）に提出して申請（請
求）します。

　①必須添付書類
　　ア．医師または歯科医師の診断書
　　イ．年金手帳または被保険者証

ウ．請求者の生年月日の市区町村
長による証明書または戸籍抄本
または戸籍謄本

②受給者の状況により添付が必要な
書類
ア．配偶者や子の生年月日および

請求者との続柄関係がわかる市
区町村長による証明書または戸
籍抄本または戸籍謄本

イ．障害の状態にある子について
は医師または歯科医師の診断書

ウ．障害の状態にある子の傷病が
特定傷病の場合、X線フィルム

エ．その他
　その他というのは受給者の状況によ
って添付する書類が必要になります。
提出する市区町村の担当窓口または年
金事務所によく相談して漏れのないよ
うにしてください。
　診断書は障害認定にあたり極めて重
要な書類です。①のア、②のイとも医
師・歯科医師が作成するとき、できれ
ば同席して、事実と異なる記載をされ
ないように、必要に応じて訂正を求め
ましょう。
　なお、提出に当たっては、必ずコピ
ーを取って保管し、裁定に不服の場

合、何が原因で不支給等の裁定になっ
たのか確かめ、不服申し立てが行える
よう準備をしておきましょう。

Ⅳ．障害認定基準

　障害認定は「国民年金・厚生年金保
険障害認定基準」に準拠して裁定され
ます。

1．障害の程度

　障害の認定での「障害の程度」を要
約すれば、表3のとおりです。
　１級　日常生活上の支障が相当程度
あること（他人の介助がないと日常生
活が成り立たない状態）
　２級　他人の介助が必ずしも必要で
はないが、日常生活が極めて困難で、
制限を受ける状態にあること
　３級　仕事上の制限が相当あること

2．障害等級認定基準

　障害の程度の認定は、「障害等級認
定基準」に基づき、診断書および X
線フィルム等の添付資料によって行わ
れます。同一人について2以上の障害
がある場合、「障害等級認定基準」に
加えて「併合等認定基準」により障害
の程度が判断されます。
　「障害等級認定基準」は、障害の部
位・機能別に分類され、眼、聴力

（耳）、鼻腔、平衡機能、そしゃく機
能、言語機能、肢体（上肢、下肢、体
幹・脊柱、肢体の機能）、精神、神
経、呼吸器、心疾患、腎疾患、肝疾
患、血液・造血器疾患、代謝疾患、悪
性新生物，高血圧、その他の疾患によ
る障害、重複障害の 19 の項目ごとに
それぞれの認定基準が定められていま
す。

Ⅴ．血液疾患の場合の障害認定
基準

　病状の他に、薬物療法や放射線等の
治療による副作用はいろいろな形で現
れます。特に、骨髄移植などの造血細
胞移植を受けた患者さんは、移植後の
移植片対宿主病（以下 GVHD）によ
り複合的な障害が残り、日常生活や仕
事に大きな制約を受けることも少なく
ありません。しかし、裁定請求を行っ
ても、ほとんどが障害等級に該当しな
いと判定され、障害年金を受けられな
いという問題がありました。
　2017 年 12 月 1 日、厚生労働省・日
本年金機構が「血液・造血器疾患によ
る障害」認定基準の一部改正を行いま
した。この改正では、造血細胞移植患
者の障害認定に当たっては、GVHD
による複合的な障害を総合的に評価し
て障害認定されるよう改められまし

表2　障害年金の給付金額 表3　障害の等級表（年金の障害等級の目安、要約）

※2020年度の金額

障害の程度
年金・手当金の金額

障害厚生年金・障害手当金 障害基礎年金

1級
報酬比例の年金額×1.25

＋
（配偶者の加給年金額）

977,125円＋（子の加算額）

2級
報酬比例の年金額

＋
（配偶者の加給年金額）

781,700円＋（子の加算額）

3級 報酬比例の年金額
（最低保障額　586,300円） なし

障害手当金 報酬比例の年金額×2
（最低保障額　1,172,600円） なし

1級 日常生活上の支障が相当程度あること（他人の介助がないと日常生活が成り
立たない状態）

2級 他人の介助が必ずしも必要ではないが、日常生活が極めて困難で、制限を受
ける状態にあること

3級 仕事上の制限が相当あること
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た。これによって、障害年金をあきら
めていた患者さんも、徐々に障害年金
を受給できるようになりつつあります。
　これまでの障害等級の認定（裁定）
では、内部障害者の臓器障害（心臓、
肝臓、腎臓、肺）の等級は、それぞれ
個別臓器ごとに評価されていました。
しかし、血液疾患患者（特に、骨髄移
植などの造血細胞移植を受けた患者さ
ん）は、それぞれの臓器障害は軽度で
も、トータルすると重い障害を抱えて
いる方が多かったのです。今回の改正
は、この現状を踏まえ、日本造血細胞
移植学会や全国の血液内科医師、患者
会などが、長年要望してきた成果が実
った結果といえるでしょう。

Ⅵ．請求の時効

　支給事由にかかわらず、年金は裁定
請求しないと支給されません。年金の
給付の時効は 5 年ですから、請求す
る権利が発生してから5年の間に裁定
請求をしないと給付を受ける権利を失
うことになります。
　受給できる可能性があるにもかかわ
らず、受給申請手続きをしていない方
は、初診日や障害認定日（初診日から
1年6カ月）がいつであったかを確認
し、速やかに、市区町村の担当窓口あ
るいは年金事務所などで相談してみま
しょう。
　また、通院（入院）されている病院
の医療相談室・相談支援室の MSW

（メディカルソーシャルワーカー ) な
どに、事前にご相談されるとよいでし
ょう。
　なお、2013 年度から厚生労働省の

「がん患者の就労に関する総合支援事
業」の一環として、全国のがん診療連

携拠点病院のがん相談支援センター
に、社会保険労務士や産業カウンセラ
ーなどによる相談窓口を設けていると
ころも増えてきました。障害年金の請
求（申請）手続きの代行は、社会保険
労務士が有料で行っていますが、相談
は無料です。障害年金に特化した社会
保険労務士であれば、いろいろなノウ
ハウを持っており、有益なアドバイス
を提供してくれるはすです。

Ⅶ．障害年金受給中に障害が重
くなった場合

　すでに障害年金の支給を受けている
方が、その後に障害が重くなったとき
は、「障害給付額改定請求書」に診断
書及び必要な書類を添付して手続きを
行います。認定されれば障害等級の改
定が行われ、新たな等級の障害年金が
支給されます。手続きは、最初の裁定
請求手続きと同じ窓口です。

Ⅷ．事後重症による障害年金

　Ⅶの場合と類似していますが、「事
後重症」とは、障害認定日において政
令で定める程度の障害の状態に該当し
なかったため、障害年金を受給できな
かった方が、その後 65 歳に達する日
の前日までに、障害の状態が重くな
り、政令で定める障害の程度の障害に
該当するに至った場合、請求によって

「事後重症による障害年金」として支
給されるというものです。
　この事後重症による請求の場合、請
求した日の翌月から支給されますの
で、該当すると思ったら、早めに請求
手続きを行いましょう。
　ただし、老齢基礎年金を繰り上げて
受給している場合、事後重症による請

求はできません。

Ⅸ．はじめて2級による障害年金
（基準障害による障害年金）

　すでに発症している傷病による障害
の程度とその傷病の初診日以後に初診
日のある新たな傷病による障害の程度
を併合して初めて、障害の程度が2級
以上に該当する状態に至った場合、そ
の傷病が「基準傷病」と定義されます。
　そして、先発の障害と後発の障害を
合わせて「基準障害」といい、それに
対して 1 級または 2 級に該当すれば

「はじめて 2 級による障害年金」とし
てそれぞれの給付金額が支給されます。
　なお、この場合、保険料納付要件は
基準傷病（新たな傷病）について問わ
れることになるので、注意しましょう。

Ⅹ．年金の裁定の通知

1．裁定の結果、年金等級が決定の場
合、証書が送付され、当該等級年金
額の振込通知書が送付されてきます。

2．加入条件、納付条件を満たしてい
ないために却下された場合は却下通
知書が送付されてきます。

3．障害程度が年金支給等級に該当し
なかった場合、不支給決定通知書等
が送付されてきます。

XI．不服申し立て

　裁定結果（原処分）の等級、不支給
に不服の場合には、処分のあったこと
を知った日の翌日から 60 日以内に厚
生労働省地方厚生局内の社会保険審査
官に審査請求を行うことができます。
　社会保険審査官の行った決定に不服
のあるときは、決定書の謄本が送付さ
れた日の翌日から 60 日以内に、再審

査請求を行うことができます（費用無
料）。

　以上、障害年金の仕組み、請求の手
続き、認定の基準などの概要について
紹介いたしました。しかし、年金に関
する法律の定めは大量かつ複雑でなか
なか理解が難しいところがあります。
この分野専門の社会保険労務士や
MSW（メディカルソーシャルワーカ
ー）にご相談され、障害年金の受給に
活かしていただければと思います。

　なお、前項（気になる医療費）なら
びに本項（障害年金）に関しては、フ
ァイナンシャルプランナ－の黒田尚子
さんのアドバイスとご指導をいただき
ました。謝意を表します。
　また、国立がん研究センター「がん
情報センター」のＨＰ、パンフレット

「ここが知りたい・お金のはなしシリ
ーズ」（中外製薬）などを参考にし、
一部引用させていただきました。あわ
せて謝辞を表します。

（全国骨髄バンク推進連絡協議会　参
与　山崎裕一／監修：ファイナンシャ
ルプランナー　黒田尚子）
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患者と家族への基本情報

患者家族が必要とする基本情報

　白血病や再生不良性貧血など重症血
液疾患の患者さんやご家族の皆さん
が、闘病してゆくためには、さまざま
な分野の情報と支援が必要とされると
思われます。必要な情報と支援制度は
大別すると、①医療関係に関する情
報、②医療費の軽減および生活支援―
―の二つになります。
　最初に、がんについての基本的情報
と心構えなどについて、国立がん研究
センターの出版物を引用し説明いたし
ます。

国民の２人に1人はがん、
6割は治癒

　日本では、がんの罹患率は上昇して
おり、男性の 63％、女性の 47％と、
国民の2人に1人はがんにかかかって
います。もはや「他人事」ではなく

「自分のこと」として考えなければな
らない時代なのです。
　がんは国民の死亡原因の第１位です
が、医療の進歩により治癒（５年生存
率）は 62％と徐々に改善されてきま
した。がんは今や不治の病ではなく、
希望をもって闘病に立ち向かう時代に
なっています。また、がん患者の 30
％近くが20歳から65歳未満の働く世
代で、働きながら治療する時代でもあ
ります。

治療後の生活を考える時代

　がん治療後に普通の生活が送れるよ

うになっても、肉体的、精神的なつら
さを抱えて、職場や周囲の理解を得ら
れないなど、生活に困難を感じている
患者さんも少なくありません。特に

「がんと就労」の問題は大きく、就労
支援が社会全体のテーマとなっていま
す。
　がんになっても仕事を続けること
は、経済的安定のためだけではありま
せん。生きがいを感じながら生活がで
きるように、家族や職場、医療者、地
域、行政など社会全体で支え合うこと
が求められています。
　米国を発祥として「がんサバイバー
シップ」という考え方が提唱されてい
ます。これは、治療を受けて「その後
を生きていくプロセス」のことで、が
んを前向きにとらえ、患者さんと家族
の心、その周囲の社会生活まで包括的
に考えることです。

信頼できる情報を集め活用を

　がんと告知されたら、誰でもショッ
クを受け、不安になるのは当然です。
自分一人で抱え込んだりせずに、でき
るだけ家族や周囲に打ち明け、今の気
持ちを聞いてもらったり、相談したり
してみましょう。
　また、自分の病名や治療について、
しっかりと理解することで、気持ちが
落ち着き冷静に受け止められるように
なります。何よりも、エビデンス（科
学的根拠）のある正しい医療情報を集
め、納得して治療を進めることが、治
療や療養生活を送るうえでとても大切

です。
　自分の病状や治療について知るに
は、まず主治医や担当医としっかり話
し合うことです。担当医に話しにくい
ことやその医師の話に疑問や不安があ
るとき、治療方法を決めることに心配
があるときなどでは、セカンドオピニ
オンでほかの医師の話を聞く方法もあ
ります。
　そのほかにも、看護師や相談支援員
などの医療スタッフに話を聞いてもら
ったり、がん診療連携拠点病院や小児
がん診療拠点病院のがん相談支援セン
ター、地域の図書館等を利用したりす
る方法もあります。
　インターネット（ウェブサイト）で
情報を探す場合は、国立がんセンター

のがん対策情報センターが発信してい
る「がん情報サービス」や各医学会の
サイトなど、公的なものから検索され
ることお勧めします。「がん情報さが
しの10カ条」（表1）が大変参考にな
ります。

経済的負担軽減の公的支援制度

　白血病などのがん治療が始まると、
「高額な治療費をどうしよう？」など
経済的な不安に陥りがちです。治療が
長期化し、高額な治療を何回も行う場
合もありますし、今まで通り働けず、
収入が減ってしまう可能性もあるから
です。
　でも、ご安心ください、わが国には

「国民皆保険制度」が導入されていま

表１　がん情報さがしの10カ条

（国立がんセンター がん対策情報センター 2008年2月）

1 情報は"力"。あなたの療養を左右することがあります。活用しましょう。
いのち、生活の質、費用などに違いが生じることもあります。

2 あなたにとって、いま必要な情報は何か、考えてみましょう。
解決したいことは？知りたいことは？悩みは？メモに書き出して。

3 あなたの情報を一番多く持つのは主治医。よく話してみましょう。
質問とメモの準備をして。何度かに分けて相談するのもよいでしょう。

4 別の医師の意見を聞く「セカンドオピニオン」を活用しましょう。
他の治療法が選択肢となったり、今の治療に納得したりすることも。

5 医師以外の医療スタッフにも相談してみましょう。
看護師、ソーシャルワーカー、薬剤師なども貴重な情報源です。

6 がん拠点病院の相談支援センターなど、質問できる窓口を利用しましょう。
がん病院、患者団体などに、あなたを助ける相談窓口があります。

7 インターネットを活用しましょう。
わからないときは、家族や友人、相談支援センターに頼みましょう。

8 手に入れた情報が本当に正しいかどうか、考えてみましょう。
信頼できる情報源か、商品の売り込みでないか、チェックして。

9 健康食品や補完代替医療は、利用する前によく考えましょう。
がんへの効果が証明されたものは、ほぼ皆無。有害なものもあり要注意。

10 得られた情報をもとに行動する前に、周囲の意見を聞きましょう。
主治医は？家族は？患者仲間は？あなたの判断の助けになります。
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す。これによって、日本では、赤ちゃ
んからお年寄りまで、誰でも何らかの
公的医療保険制度（健康保険）に加入
することになっているのです。病気に
なった場合、全国どこの病院・診療所
でも自由に受診できますし、窓口で健
康保険証を提示するだけで、誰でも診
察・治療が受けられます。医療費も割
安です。支払う医療費の自己負担額は
年齢や所得等によって、一定割合が決
められていますし、毎月の医療費が高
額になっても、限度額までに抑えられ
る仕組みもあります。
　しかし、自己負担額の軽減や支援制
度は、病院や健康保険組合、自治体が
自動的に手続きしてくれるわけではあ
りません。患者さん本人やご家族が公

的医療保険制度や支援制度などをよく
理解し、自ら申請手続きを行う必要が
あります。

　以上、国立がん研究センター「が
んとお金の本」より引用（一部は追
記しています）

医療情報の収集、基本的な理解

　白血病など重い血液疾患は突然発病
し、かつては「助からない病気」とさ
れましたが、現在ではさまざまな治療
法によって、患者さんは病気を抱えな
がらも普通の社会生活を営み、厳しい
闘病に打ち勝って治癒される患者さん
も多くなってきています。
　まずは、主治医から「自分の病気や
病状、そして治療法と見通しについ

表2　役に立つ医療情報サイト

〇医療情報サイト

国立がん研究センター
「がん情報サービス」

国立がん研究センターがん対策情報センターが運営しているサイ
トです。がんについて信頼できる、最新の正しい情報をわかりや
すく紹介しています。
https://ganjoho.jp/public/index.html

米国国立がん研究所
「がん情報サイト」

米国国立がん研究所 (NCI) が配信している世界最大最新の包括的
がん情報データベースPDQ® (Physician Data Query) の日本語版
をはじめとする、がんに関する情報を配信するサイトです。
http://cancerinfo.tri-kobe.org/

MSDマニュアル家庭版 世界的な製薬企業ＭＳＤ社（メルク社）の医学百科サイトです。
病気の新たな治療法や予防法の開発から、助けの必要な人々の支
援まで、世界中の人々の健康や福祉の向上に取り組んでいます。
https://www.msdmanuals.com/ja-jp/

がんナビ 日経メディカル社の「がん患者」向けのサイトです。がんの治療
や患者さんの日々の生活をナビゲートしています。
https: //medical.nikkeibp.co.jp/inc/all/cancernavi/

キャンサーネットジャパ
ン

認定ＮＰＯキャンサーネットジャパンのサイトです。がん患者が
本人の意思に基づき治療に臨むことできるよう、科学的根拠に基
づく情報発信を行っています。患者・家族向けの冊子やビデオに
よる専門医師の講演も見られます。
https://www.cancernet.jp/

〇関係機関・学会のサイト

厚生労働省 国の医療、健康、年金、児童家庭、労働などについて所管する厚
生労働省のサイトです。　https://www.mhlw.go.jp/

公益財団法人日本骨髄バ
ンク

公益財団法人日本骨髄バンクは、造血幹細胞提供機関として国か
らの許可を受け、骨髄バンク事業を行っている唯一の公的機関で
す。患者さんとご家族、ドナーの方々への情報を公開していま
す。パソコン、タブレット、スマートフォンにも対応しています。
https://www.jmdp.or.jp/

日本赤十字社＜造血幹細
胞移植情報サービス＞

日本赤十字社は、造血幹細胞提供支援機関として国からの指定を
受け、その業務の一環として情報提供サイト「造血幹細胞移植情
報サービス」を公開しています。このサイトでは、骨髄バンクや
さい帯血バンクの情報を一つにわかりやすくまとめています（パ
ソコン、タブレット、スマートフォンに対応しています）。
https://www.bs.jrc.or.jp/bmdc/index.html

一般社団法人日本血液学
会（日本臨床血液学会）

全国の血液疾患の専門医師が集う医学会のサイトです。診断や治
療法のガイドラインなども掲載されており、血液疾患の標準治療
を知ることが出来ます。　http://jshem.or.jp

一般社団法人日本小児血
液・がん学会

全国の小児科で血液・がん研究を行っている専門医師が集うサイ
トです。治療法のガイドラインや小児血液疾患の標準治療を知る
ことが出来ます。　https://www.jspho.jp/

一般社団法人日本造血細
胞移植学会

全国の造血細胞移植に関わる医師、看護師、コーディネーターな
どが参加している医学会のサイトです。造血細胞移植のガイドラ
イン、長期フォローアップのガイドラインなどを知ることが出来
ます。　https://www.jshct.com/

一般社団法人日本造血細
胞移植データセンター

日本全国で実施された造血細胞移植について、すべてのデータを
集約し、移植成績の解析などを掲載しているサイトです。各病院
の移植数（造血幹細胞別）などの統計データも掲載されています。
http://www.jdchct.or.jp/

日本組織適合性学会 ＨＬＡ型（ヒト白血球抗原）や細胞の組織適合性についての専門
家が集う医学会のサイトです。　http://jshi.umin.ac.jp/

特発性造血障害に関する
調査研究班（良性の血液
疾患に関する情報）

再生不良性貧血、溶血性貧血（自己免疫性溶血性貧血、発作性夜
間ヘモグロビン尿症）、骨髄異形成症候群（不応性貧血）、骨髄線
維症の4疾患を対象として、疫学・臨床病態・予後・治療の解明を
目的としています。　http://zoketsushogaihan.com/

独立行政法人医薬品医療
機器総合機構

医薬品の副作用や生物由来製品を介した感染といった健康被害に
対して、迅速な救済を図り（健康被害救済）、医薬品や医療機器な
どの品質・有効性および安全性について、治験前から承認までを
一貫した体制で指導・審査し（承認審査）、市販後における安全性
に関する情報の収集・分析・提供を行う（安全対策）ことを通じ
て、国民保健の向上に貢献することを目的としています。
https://www.pmda.go.jp/
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て」をよく聞いてください。その上
で、患者さんとご家族でよく話し合っ
て、病気と治療法を理解し闘病に立ち
向かってください。治療法について
は、主治医などの先生方と納得ゆくま
で何度も話し合うことが必要で、説明
と同意のもとに治療方針が決定され治
療が行われます。
　本ハンドブックでは、最初の章とし
て「専門家からのアドバイス」とし
て、各分野の専門医師の方々や看護
師、メディカルソーシャルワーカー

（Medical Social Worker；MSW）、栄
養士、患者さん、ご家族の皆さんなど
からのアドバイスも掲載しています。
　情報を集めるための手段は、最近で
は情報公開制度とインターネット（ウ
ェブサイト、SNS）の発展により、多
くの医療情報が容易に取得できる時代
となっています。ただし、病気や治療
法での検索サイトでは、企業や病院・
クリニックのＰＲ・宣伝と思われるも
のが検索上位に出てくることも多く、
本当に正しい医療情報とは限りませ
ん。特に免疫療法や代替療法、最新療
法、健康食品などの用語検索では、十
分な注意が必要です。
　信頼できる情報サイト、例えば「国
立がん研究センター・がん情報センタ
ー」サイトや関係学会の「日本血液学
会、日本造血細胞移植学会」サイトな
どから、標準治療法（学会のガイドラ
インなど科学的根拠に基づく治療法の
こと）についての情報を得て、自分の
病気・病状にあった治療法を理解する
ことをお勧めします。
　「知は力」です。正しい情報は生き
る希望となり力を生み出す源泉です。
ご参考として「役に立つ医療情報サイ

ト」（表2）を掲載いたしますので、
必要に応じてご活用ください。

Ⅰ．	治療方法の選択、自己決定

インフォームドコンセント

　病気については、主治医から詳しく
説明してもらうことが何よりも基本で
す。主治医から患者さんに対し、病
名、病気の内容と状況、治療方針、予
後（治療後の状況）などについて十分
な説明を受け、患者さん自身が理解し
同意・決断したうえで、治療方法を選
択することを「インフォームドコンセ
ント」といいます。欧米、特にアメリ
カでは、医師が患者に診断内容を正確
に説明すること、命にかかわる「がん
告知」もきちんと行うことが制度化さ
れていました。近年、わが国において
もその必要性が認識され、どこの医療
機関においても実施されるようになっ
ています。詳しくは、上21 ページの

「インフォームドコンセント」をご参
照ください。

セカンドオピニオン

　白血病などをはじめ「がん」治療
は、命にかかわる病気であるため、そ
の治療方法を選択することは大変重い
決断になります。欧米、特にアメリカ
では、医師が患者に「診断内容と治療
法や予後について説明した」後に、

「私の診断や治療方針に疑念があった
り、他の医師に違う治療法について聞
きたいという希望があったりしたら、
遠慮なく申し出てください。セカンド
オピニオンを受けますか？」と普通に
聞かれます。
　患者の自己決定権を明確にするため

に発達してきた制度ですが、近年、わ
が国においてもその必要性が認識さ
れ、紹介状は健康保険の診療点数が付
与されたこともあり、ほとんどの医療
機関で実施されています。セカンドオ
ピニオン外来を設置している病院もあ
ります。
　白血病の治療方針は、自分の生命を
かけた決断になります。自分の意思を
しっかり決め自己決定をするのですか
ら、「心から納得の行くまでいろいろ
な説明を聞きたい、他の病院の医師
の説明も聞きたい」と思われたら、
遠慮なく主治医・担当医に申し出て
ください。詳しくは、上22 ページの

「セカンドオピニオン」をご参照くだ
さい。

Ⅱ．看護師、メディカルソーシ
ャルワーカー、臨床心理士
などの支援

　大学病院や公的病院の大規模病院な
どには、患者さん・ご家族に対する支
援部門として、「相談支援センタ―」

「医療福祉相談室」といった名称の組
織、MSWなどを配置し、患者さんや
ご家族のさまざまな医療や医療費の
相談、精神面の相談などを行ってい
ます。
　病院のスタッフで最も頻繁に会話
し、病状を把握しているのは看護師さ
んです。看護師に相談すれば、主治医
と異なる観点からのサポートなどを受
けることが出来ますし、臨床心理士と
いう専門職がいる病院もあり、メンタ
ルケアのサポートを受けることもでき
ます。病院の異なる職種の方々の連携
により、さまざまなサポートや情報支
援サービスを受けることができますの

で、遠慮なく相談し活用されることを
お勧めいたします。

Ⅲ.		患者相談窓口

　患者さんやご家族は、誰かに心配な
ことを聞いてほしい、相談したいと思
われることが多いのではないでしょう
か。とりわけ発病初期の患者さんやご
家族は、不安の真っただ中に陥ってい
る方もおられるでしょう。また、闘病
も長期にわたると不安も増大するかも
しれません。
　そのような方のために、患者相談窓
口があります。相談は対面での直接的
な方法や電話、ファクス、メールなど
による間接的なものがあります。公的
な相談窓口としては、例えば、国立が
ん研究センターや各都道府県のがん拠
点病院、小児がん拠点病院で行われお
り、また一部の保健所・市町村などで
も実施されています。さらに、民間の
医療関係団体、患者会などで相談窓
口を開設しているところがあります
ので、自分に合ったかたちで、相談
窓口を利用・活用されると良いでし
ょう。
　最近では、行政や病院、そして患者
会などによる医療講演会や医療相談会
が各地で行われるようになっており、
こうした機会で相談されることも有益
と思います。ご参考として電話相談を
行っている機関・団体（表3）を掲
載・紹介いたします。

「白血病フリーダイヤル」

　全国骨髄バンク推進連絡協議会で
は、1996年7月から毎週土曜日、患者
さん・ご家族の皆さんからの電話相談
を受ける窓口「白血病フリーダイヤ
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ル」を開設し、これまで延べ1,224回
にわたり相談をお受けしています

（2020 年 3 月末現在）。相談料は無料
で、電話代もフリーダイヤルで無料で
す。疑問や困ったことなど何でもお気
軽にご相談ください。電話番号は
0120-81-5929です。
　相談員は首都圏の有志17 人（元患
者や家族、看護職、社会福祉有資格者

など）が交代で当たっています。ま
た、毎月の第2・第4土曜日には血液
内科・小児科の十数人の専門医が、
多忙の中ボランティアとして病気や
治療法などの相談に交代で当たって
います。
　開設から 2020 年 3 月までの 24 年間
で寄せられたご相談件数は、延べ
8,655件となっており、 1日平均8.0件

ですが、専門医相談日には 11 件と通
常の1.4倍多くなります。相談時間は
1件当たり30分前後ですが、苦悩が深
い場合は当然長い相談になります。
　相談者は、患者さんご本人が 38
％、患者さんの親が 21％で、配偶者
が 18％、患者さんの子ども 16％、そ
の他（祖父母・叔父叔母、友人、上司
など）の順となっています。年々患者
さんご本人からの相談が多くなってき

ています。患者さん自身が、ご自分の
病気を知りたい・治したいという意識
が強くなってきているように感じられ
ます。
　相談の内容は、治療法や病気の見通
しが約 68％と圧倒的に多く、その他
医療費、精神的問題（不安・ショッ
ク・人間関係・就職問題など）、骨髄
バンク・さい帯血バンク（患者登録方
法、検索方法等）などが続きます。最

表３　患者相談窓口 表４　患者会、患児の親の会　

上記のほか全国のがん診療連携拠点病院に、がん相談支援センターが設置されています。詳細
は「がん情報サービスサポートセンター」のホームページをご参照ください。

独立行政法人国立がん研
究センター

・がん情報サービスサポートセンター
　TEL：0570-02-3410
　開設時間　平日10:00～15:00（土日祝日、年末年始を除く）

公益財団法人日本対がん
協会

・がん相談ホットライン
　TEL：03-3541-7830
　開設時間　10:00～18:00（祝日を除く毎日）

・医師による面接相談（予約受付時間）
　TEL：03-3541-7835
　開設時間　月～金10:00～17:00

独立行政法人国立成育医
療センター

・小児がん医療相談ホットライン
　TEL：03-5494-8159
　開設時間　平日10:00～16:00

公益財団法人がんの子ど
もを守る会

・病気や療養生活の相談
　TEL：03-5825-6312（東京）
　TEL：06-6263-2666（大阪）
　開設時間　平日10:00～17:00

・小児がんこどもでんわ相談室
　20歳以下の子どもからの電話相談
　TEL：0120-307-164
　開設時間　平日10:00～17:00

ＮＰＯ血液情報広場つば
さ

・つばさ血液相談センター
　TEL：03-6228-0230
　開設時間　火曜日・木曜日12:00～17:00（祝日を除く）

認定ＮＰＯ全国骨髄バン
ク推進連絡協議会

・白血病フリーダイヤル
　TEL：0120-81-5929
　開設時間　土曜日10:00～16:00
   （毎月第2、第4土曜日は血液専門医相談受付）

一般社団法人グループ・
ネクサス・ジャパン

悪性リンパ腫の患者さんやご家族に適切な医療情報や交流の場を
提供するとともに、患者さんやご家族の医療環境を向上するため
の調査研究や政策提言などを行うことを目的とする全国患者団体。

日本骨髄腫患者の会 多発性骨髄腫の患者さんとそのご家族の闘病の道が少しでも平た
んであるようにと願い活動している。

再生つばさの会 再生不良性貧血（AA）及び関連する疾患〔骨髄異形成症候群
（MDS）・発作性夜間ヘモグロビン尿症（PNH）・ファンコニー貧
血（FA）・ダイアモンドブラックファン貧血（DBA）・先天性角化
不全症（DC）・シュワックマン・ダイアモンド症候群（SDS）〕と
診断された患者さんとその家族によって構成し、病気の苦しみと
不安をなくすために、会員同士が互いに励まし助け合い、病気に
対する認識の向上と、治療方法の情報交換を行っている。

公益財団法人がんの子ど
もを守る会

患児家族が直面している困難・悩みを少しでも軽減すべく、多く
の方々の支援のもとに活動をしている団体。

NPO 血液患者コミュニ
ティももの木

理事長の田中祐次医師（血液内科医）を中心として患者さん、ご
家族や関係者が気軽に交流できる場を提供。

フェニックスクラブ 患者の闘病体験や交流会企画の紹介などを掲載した通信を毎月一
回発行。全国各地で「病歴自慢」を中心とした交流会を年に数回
開催。患者向けのパンフレットをこれまでに 5 冊発行。患者・元
患者本人が運営している。

若 年 性 が ん 患 者 団 体 
STAND UP!!

35歳までにがんにかかった若い人たちが集まってつくった団体。
若者や思春期のがん患者は学業や就職、結婚などの悩みが尽き
ず、治療法も異なる場合があります。患者さんたちに「ひとりで
悩まないで」と呼びかける。

ＮＰＯ血液情報広場・つ
ばさ

血液疾患の治療と医療、闘病に関する最新情報を、患者・家族の
視点で収集して発信。全国各地での医療講演会・相談会の開催。
医療や行政や企業からの患者さんに届けたい情報の効果的な発信
のサポート。
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近は海外からも相談が寄せられるよう
になっています。詳しくは、上 18 ペ
ージの「白血病フリーダイヤル」をご
覧ください。

Ⅳ.　患者会・患児の親の会

　全国各地には、患者さんとそのご家
族による情報交換を目的にした患者会

があります。患者会は、つらい体験を
している同病の仲間として相互に忌憚
のない会話を通じて、励まし合い闘病
に役立つ情報の交換を行う場となって
います。
　海外では、セルフヘルプグループと
呼ばれる当事者団体として、大きな発
言力を持つ存在となっています。いく

つかの団体ではシンポジウムやセミナー
と併設あるいは単独の患者面接相談会
を開催しています。また、専門家であ
るメディカルソーシャルワーカーによ
る相談を実施している団体もあります。
　患者さんが小児の場合、両親は告知
や治療法の選択、他の子どもたちとの
関わりなど悩みも複雑になりますが、
近年は小児の白血病の治癒率は格段に
高くなりました。治療後を見据え、将
来をどのように過ごしていくかを考
え、教えなければなりません。親同士
の情報交換や癒やしの場・共感の場・
問題解決の場として、病院や各地域に
患児の親の会が多くあります。あなた
の悩みをきっと和らげてくれるはずで
す。
　血液疾患の患者会、患児の親の会な
ど（表4）を掲載・紹介します。な
お、各都道府県や病院単位で組織され
た患者会は、全国に多数あるため掲載
は省略しました。

Ⅴ .	 骨髄バンク推進団体、その
他の支援団体

　白血病など重症血液疾患の患者さん
を救命するには、造血細胞移植が治療
法として大きな位置を占めています。
その造血細胞移植では、善意の提供者

（ドナー）が必要とされます。骨髄バ
ンクのドナー登録推進活動は、その多
くは市民ボランティア団体が担ってお
り、全国各地にあります。
　骨髄バンク推進団体のボランティア
活動は、単なるドナー登録推進運動に
とどまらず、献血推進運動とともに、
全国各地において「市民が相互に助け
合い、より良い地域医療を造ろう」と
いう市民・国民運動ともなっていま

す。そして、患者とその家族の方々
の励まし、闘病を支える活動をして
います。
　全国には、患者さんの闘病生活を支
えるさまざまなボランティア団体や看
護をされるご家族の支援などをする団
体もあります。そうした多方面から患
者さん・ご家族の皆さんをサポートし
ている全国的な団体（表5）を紹介し
ます。
　Ⅵ.	 民間助成基金・助成制度に
ついて

　白血病などの患者さんで経済的に困
窮している方々へ、民間基金などで助
成している団体があります。その概要
を下記に掲載します。基金の内容や申
請方法など詳細は、各団体・基金にお
問い合わせください。

１　認定ＮＰＯ全国骨髄バンク推		
						進連絡協議会

問い合わせ電話　03－5823－6360
〇佐藤きち子記念「造血細胞移植患者
支援基金」

　造血細胞移植を行う患者さんで、経
済的に困難な方々を助成する基金。助
成上限額は30万円。
〇志村大輔基金
　血液疾患患者で経済的に困難な方々
で、分子標的薬治療の費用および男性
患者で不妊対策としての精子保存費用
を助成する基金。分子標的薬の助成額
の年間上限額は 30 万円。精子保存で
は助成上限額は20万円（最長5年間）。
〇こうのとりマリーン基金
　血液疾患患者で経済的に困難な女性
患者さんで、治療に伴う不妊症対策と
しての未受精卵子保存費用を助成する

表５　骨髄バンク推進団体、その他の支援・関連団体

※表３～表5は、日本骨髄バンクのサイトを引用掲載（一部は追加修正）しました。

認定ＮＰＯ全国骨髄バン
ク推進連絡協議会

公的骨髄バンクの早期設立運動から始まり、全国的に骨髄バンク運
動を展開しているボランティア組織。骨髄バンクを育てる提言活動
や造血細胞移植にともなうさまざまな普及啓発活動、患者支援、ド
ナー支援の活動をしている。患者支援活動としては、毎週土曜日に
実施している無料電話相談「白血病フリーダイヤル」の他、各種給
付基金の運営もしている。会員は全国各地で草の根運動をしている
ボランティア団体や患者会などの団体で構成されている。

ＮＰＯ関西骨髄バンク推
進協会

大阪府内において、骨髄バンクドナー登録、普及啓発活動を実
施、血液難病患者支援として関西地区で講演、チャリティイベン
ト等を行っている。

日本ホスピタル・ホスピ
タリティ・ハウス・ネッ
トワーク

子どもが重い病気になると、自宅を離れて遠い専門病院で治療を
受ける子どもたちが大勢います。見舞いや看護に通う家族が安価
で滞在でき、子どもが外泊できる時は親子が安心して泊まれる宿
泊施設が必要になります。こうした宿泊施設を紹介するネットワ
ークです。　(大人の患者の場合でも使えるハウスもあります)　Ｊ
ＨＨＨネットワークは、全国に点在するホスピタル・ホスピタリ
ティ・ハウスのネットワークです。

一般社団法人メイク・
ア・ウィッシュ・オブ・
ジャパン

病気の子どもたちの夢を実現する手助けを行い、子どもと家族や
周囲の方々に勇気を与えることに加え、社会における非営利組織
の存在の重要性を自覚し、社会貢献の「場」を提供する有意義な
存在となることを目指している。

夏目雅子ひまわり基金 がんなどの治療の副作用による脱毛に悩む方々へ、かつらの無償
貸与を行っている。

キャンサー・ソリューシ
ョンズ株式会社

がん体験者の就労・雇用支援に関する提言などを行っている。

ささえあい医療人権セン
ターCOML

「賢い患者になりましょう」を合言葉に、患者の主体的な医療への
参加を呼びかけている団体。

NPO キャンサーネット
ジャパン

がん患者が本人の意思に基づき治療に臨むことができるよう、患
者擁護の立場から、科学的根拠に基づくあらゆる情報発信を行っ
ている。
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基金。助成上限額は10万円。

２	 公益財団法人がんの子どもを守
る会

　問い合わせ電話　03－5825－6312
（東京）　06―6263－2666（大阪）
〇療養援助事業
　小児がんの患児・家族を対象に、病
状により、また遠隔地での治療や未就
学児のきょうだいがいる場合など、社
会的・経済的に困難な状況を抱えてい
る患児・家族に対する援助。助成上限
額は20万円。
〇アフラック小児がん経験者奨学金制
度
　18 歳未満の小児がん経験者で、高
等学校などへの進学する方で、経済的
理由で就学困難な方を支援する返済不
要な奨学金制度。給付額は月額2万円。

３ 認定ＮＰＯゴールドリボン・ネ
ットワーク

　問い合わせ電話　03－5944－9922
〇ＧＲＮ小児がん交通費等補助金制度
　経済的に困難な家庭の方で、小児が
んの診断・入院治療ため、遠隔地への
交通費・宿泊費の支援補助。助成上限
額は50万円（年間）。
〇はばたけ！ゴールドリボン奨学金
　小児がん経験者で大学などへの進学
する方で、経済的理由で就学困難な方
を支援する返済不要な奨学金制度。給
付額は月額4万円。
〇お子様用ニット帽子プレゼント
小児がん治療で髪の毛にお悩みの方へ
はニット帽子を無料プレゼント。
詳細は下記ホームページを参照してく
ださい。http://www.goldribbon.jp/
informations/180628.html

（全国骨髄バンク推進連絡協議会
　参与　山崎裕一）

　白血病やその他のがん患者さんたち
は、高度専門医療が受けられる施設を
求めて、自宅から遠く離れた専門病院
で治療を行うケースが多く、期間も長
期に及ぶことがほとんどです。
　小さな子どもが患者さんの場合は母
親などが看護のために付き添うことは
患者さんの情緒安定のためには必要な
ことです。しかし、患者さんには、厳
格な看護体制を維持する必要があり、
そのため付き添いは面会時間内に限ら
れてしまいます。遠方からご家族が毎
日面会に通って来るためには病院の近
くに安心して利用できる宿泊施設が必
要となります。患者さんが小児でなく
とも容体によりご家族が毎日面会に通
うことが必要な場合もあり、宿泊施設
の必要性は同じようにあるのです。
　かつては、患者さんのご家族は重い
経済的負担を負って、近くのホテルや
旅館に宿泊したり、アパート、マンシ
ョンなどを賃借したりしてもっぱら自
力で解決せざるを得ませんでした。し
かし、近年徐々に患者家族宿泊の環境
が整いつつあります。
　長期滞在患者付き添い家族宿泊施設
は、次のような機能を果たせる施設内
容と運営システムが必要です。

①利用料金が安価で患者・患者家族の
経済的負担を少しでも軽減できる水
準である

②看病での精神的・身体的疲労を癒や

患者付き添い家族宿泊施設
せる快適な施設内容を備えている

③施設利用者に対して必要な医療福祉
情報および精神的ケアサービスを提
供できるシステムを備えている

　以上の機能を少しでも果たすことを
目的として、それぞれの病院や各地の
ボランティア団体が小規模ながら長期
滞在患者付き添い家族宿泊施設（表1）
を開設しており、多くの患者さんのご
家族に利用されています。
　本誌に掲載されているデータは日本
ホスピタル・ホスピタリティ・ハウ
ス・ネットワーク（JHHHネットワー
ク）のご厚意により、同ネットワーク
のサイトから転載しました。データは
全て 2020 年 3 月時点の情報となりま
す。毎年3月に更新されますので、詳
細情報に関しては、同サイトをご覧に
なり、最新情報をご確認ください。

　JHHHネットワーク
　　　http://www.jhhh.jp/

　なお、この情報サイトに掲載されて
いない宿泊施設もある場合があります
ので、入通院される病院の医師、看護
師、相談支援室などにご確認下さい。
※同サイトはお子さんの患者さんのご
家族向け（専用）の施設や、病院・診
療科目の指定がある施設も多数掲載さ
れています。各施設の利用に関する基
準等をご確認の上、各施設に直接ご連
絡いただいた上でご利用ください。
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表1　全国の患者付き添い家族宿泊施設

施設名 所在地 指定
病院 運営団体／連絡先

●北海道

1 ドナルド・マクドナル
ド・ハウス　さっぽろ 北海道札幌市 無

ドナルド・マクドナルド・ハウス・チャ
リティーズ・ジャパン
011-688-4533（ハウス直通）

2 日鋼記念病院ファミリ
ーハウス 北海道室蘭市 有 社会医療法人　母恋　日鋼記念病院

0143-24-1331（代）

3 旭川ファミリーハウス 北海道旭川市 無 北海道骨髄バンク推進協会旭川支部
0166-27-1414

4 札幌医大病院ファミリ
ーハウス

北海道札幌市
中央区 有 札幌医科大学附属病院

011-611-2111（内31310）

5 北海道ファミリーハウ
ス情報提供施設

北海道
札幌市内
他（8拠点）

無
北海道ファミリーハウス
011-716-4161

（月～金　10：00～16：00）

6 北海道難病センター 北海道札幌市
中央区 無 北海道難病連

011-512-3233

7 特定医療法人北楡会　
札幌北楡病院

北海道札幌市
白石区 有 北楡会　札幌北楡病院

011-865-0111（代）

8 北大病院ファミリーハ
ウス

北海道札幌市
北区 有 北海道大学病院

011-706-5639

●東北

1 あいアイハウス 岩手県盛岡市 無 いわて子育てネット
019-652-2910

2 ラッコハウス 宮城県仙台市 無
ワンダーポケット
022-277-5702

3 ドナルド・マクドナル
ド・ハウス　せんだい 宮城県仙台市 無

ドナルド・マクドナルド・ハウス・チャ
リティーズ・ジャパン
022-391-1233（ハウス直通）

4 ファミリーハウス桔梗 福島県郡山市 有 一般財団法人　太田綜合病院
024-925-1188（内32471）

5 パンダハウス 福島県福島市 有 パンダハウスを育てる会
024-548-3711

●関東

1 ここハウス 茨城県水戸市 有 茨城県立こども病院
029-254-1151（内165）

2 ららハウス 茨城県水戸市 有 茨城県立こども病院
029-254-1151（内165）

3 筑波記念病院ファミリ
ーハウス

茨城県つくば
市 有 筑波記念会

029-864-1212（代）

施設名 所在地 指定
病院 運営団体／連絡先

4 なごみの家 栃木県足利市 有
保健医療・福祉施設　あしかがの森足利
病院
0284-91-0611（代）

5 ドナルド・マクドナル
ド・ハウス　とちぎ 栃木県下野市 無

ドナルド・マクドナルド・ハウス・チャ
リティーズ・ジャパン
0285-58-7551（ハウス直通）

6 家族宿泊棟（群馬県立
小児医療センター） 群馬県渋川市 有 群馬県立小児医療センター

0279-52-3551（代）

7 家族宿泊施設（埼玉県
立小児医療センター）

埼玉県さいた
ま市岩槻区 有 埼玉県立小児医療センター

048-758-1811（代）

8 埼玉医科大学病院ファ
ミリーハウス

埼玉県入間郡
毛呂山町 有 埼玉医科大学

042-984-4100

9 あすなろの家 埼玉県さいた
ま市大宮区 無 日本化薬株式会社

048-658-5861（9：00～17：00）

10 ハレ・オハナ 千葉県鴨川市 有 鉄蕉会　亀田総合病院
04-7099-1300

11 かるがもハウス 千葉県千葉市
緑区 有 千葉県こども病院

043-292-2111（代）

12 かちどき橋のおうち 東京都中央区 無
ファミリーハウス
03-6206-8374（宿泊）
03-6206-8372（宿泊以外）

13 余丁町のおうち 東京都新宿区 無
ファミリーハウス
03-6206-8374（宿泊）
03-6206-8372（宿泊以外）

14 うさぎさんのおうち 東京都中央区 無
ファミリーハウス
03-6206-8374（宿泊）
03-6206-8372（宿泊以外）

15 ドナルド・マクドナル
ド・ハウス　ふちゅう 東京都府中市 無

ドナルド・マクドナルド・ハウス・チャ
リティーズ・ジャパン
042-300-4181（ハウス直通）

16 家族宿泊施設（東京女
子医大） 東京都荒川区 有 東京女子医科大学東医療センター

03-3810-1111（代）

17 若草寮　家族宿泊施設
（東邦大学大森病院） 東京都大田区 有 東邦大学医療センター大森病院

03-3762-4151（代）

18 ファミリールーム 東京都板橋区 有 日本大学医学部附属板橋病院
03-3972-8111

19 あかつきハウス 東京都台東区 無 がんの子どもを守る会
03-5825-6311

20 ぶどうのいえ 東京都文京区 無 ぶどうのいえ
03-3818-3362
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施設名 所在地 指定
病院 運営団体／連絡先

21 JPルーム 東京都中央区 有
ファミリーハウス
03-6206-8374（宿泊）
03-6206-8372（宿泊以外）

22 アフラックペアレンツ
ハウス浅草橋 東京都台東区 無

宿泊受付　
03-5825-6387
がんの子どもを守る会
03-5825-6311

23 アフラックペアレンツ
ハウス亀戸 東京都江東区 無

宿泊受付
03-5825-6387
がんの子どもを守る会
03-5825-6311

24 ひつじさんのおうち 東京都世田谷
区 無

ファミリーハウス
03-6206-8374（宿泊）
03-6206-8372（宿泊以外）

25 ぞうさんのおうち 東京都台東区 無
ファミリーハウス
03-6206-8374（宿泊）
03-6206-8372（宿泊以外）

26 ちいさいおうち 東京都港区 無
ファミリーハウス
03-6206-8374（宿泊）
03-6206-8372（宿泊以外）

27 おさかなの家 東京都港区 無
ファミリーハウス
03-6206-8374（宿泊）
03-6206-8372（宿泊以外）

28 かんがるーの家 東京都調布市 無
ファミリーハウス
03-6206-8374（宿泊）
03-6206-8372（宿泊以外）

29 ドナルド・マクドナル
ド・ハウス　せたがや

東京都世田谷
区 無

ドナルド・マクドナルド・ハウス・チャ
リティーズ・ジャパン
03-5494-5534（ハウス直通）

30 よこはまファミリーハ
ウス

神奈川県横浜
市港南区 無 よこはまファミリーハウス

045-822-2864

31 リラのいえ 神奈川県横浜
市 有 スマイルオブキッズ

045-824-6014

32 伊勢原第一にじのいえ 神奈川県伊勢
原市 無 BMTハウスサポートの会

0463-58-0845

33 かもめのいえ 神奈川県伊勢
原市 有 BMTハウスサポートの会

0463-58-0845

34 ドナルド・マクドナル
ド・ハウス　東大 東京都文京区 無

ドナルド・マクドナルド・ハウス・チャ
リティーズ・ジャパン
03-3812-9877（ハウス直通）

35 ひまわりのおうち 東京都府中市 無
ファミリーハウス
03-6206-8374（宿泊）
03-6206-8372（宿泊以外）

施設名 所在地 指定
病院 運営団体／連絡先

●北陸・甲信越

1 にいがたファミリーハ
ウス　やすらぎ 新潟県新潟市 無

にいがたファミリーハウスやすらぎ支援
の会
090-2450-7153（利用受付・相談）

2 セキネハウス 新潟県新潟市 無 NPO 骨髄バンク命のアサガオにいがた
0256-46-0068（法人事務局）

3 愛子様ハウス 山梨県山梨市 有 山梨厚生会
0553-23-1311

4 ファミリーハウスエル
ーラ 長野県松本市 有 信和会

0263-36-1463

5 たんぽぽのおうち 長野県安曇野
市 有

あづみのファミリーハウス
0263-73-6700（病院代表／宿泊予約）
090-5435-8248（事務局／宿泊予約以外）

●東海

1 家族宿泊施設（誠広会
平野病院） 岐阜県岐阜市 有 誠広会平野総合病院

058-239-2325

2 患者家族宿泊施設（蘇
西厚生会松波総合病院）

岐阜県羽島郡
笠松町 有 蘇西厚生会　松波総合病院

058-388-0111

3 ファミリーホーム 岐阜県美濃加
茂市 有

社会医療法人厚生会　木沢記念病院
0574-25-2181（木沢記念病院代表）
0574-24-1455（木沢記念病院地域連携
課直通）

4 小児患者家族宿泊施設
「ひまわり」

静岡県駿東郡
長泉町 有 静岡県立静岡がんセンター

055-989-5222（代）

5 仮泊室 静岡県静岡市
葵区 有 静岡県立こども病院

054-247-6251

6 コアラの家 静岡県静岡市
葵区 有 静岡県立こども病院

054-247-6251

7 慢性疾患児家族宿泊施
設（めばえ）

愛知県名古屋
市中村区 有 名古屋第一赤十字病院

052-481-5111（内13510）

8 どんぐりハウス 愛知県大府市 有 あいち小児保健医療総合センター
0562-43-0500

9 はなのきハウス 愛知県名古屋
市中区 無 あいち骨髄バンクを支援する会（はなの

きの会）052-712-0457

10 三重大学ゲストハウス
　ハーモニーハウス 三重県津市 有 三重大学医学部附属病院

059-232-1111（代）（内5213）

11 三重ファミリールーム 三重県津市 無

がんの子どもを守る会　三重ファミリー
ルーム運営委員会
059-232-1111（代）

（利用申し込み：内5512）
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施設名 所在地 指定
病院 運営団体／連絡先

●近畿

1 ファミリールーム「ア
ンカー」

京都府京都市
上京区 無 京都ファミリーハウス

090-5309-4351（受付）

2 ファミリールーム「う
らら」 京都府京都市 無 京都ファミリーハウス

090-5309-4351（受付）

3 ファミリールーム
「TOMMY」

京都府京都市
左京区 無 京都ファミリーハウス

090-5309-4351（受付）

4 慢性疾患児家族宿泊施
設

京都府京都市
伏見区 有 医仁会武田総合病院

075-572-6331

5 ひまわりはうす 京都府京都市
山科区 有 洛和会音羽病院

075-593-4111

6 アフラックペアレンツ
ハウス大阪 大阪府大阪市 無

宿泊受付　06-6263-1333
がんの子どもを守る会
03-5825-6311

7 慶徳会こどもの家　小
野原寮　山田 大阪府茨木市 無 サポートハウス親の会

06-4861-1679（事務局）

8 千里中央寮 大阪府豊中市 無 サポートハウス親の会
06-4861-1679（事務局）

9 ファミリーハウス 大阪府和泉市 有 大阪府立病院機構大阪母子医療センター
0725-56-1220（代）

10
患者と家族のための滞
在施設　守口ぶどうの
いえ

大阪府守口市 無
守口ぶどうのいえ
06-6992-3307（「守口復活協会です」
と言って出ます）

11
ドナルド・マクドナル
ド・ハウス　おおさ
か・すいた

大阪府吹田市 有
ドナルド・マクドナルド・ハウス・チャ
リティーズ・ジャパン
06-6836-6551（ハウス直通）

12 兵庫県立こども病院フ
ァミリーハウス（2施設）

兵庫県神戸市
須磨区 有 兵庫県立こども病院

078-732-6961

13
小児がん患児家族等宿
泊施設（ファミリール
ーム）

大阪府大阪市 有
地方独立行政法人大阪市民病院機構　大
阪市立総合医療センター
06-6929-3300（総務部総務課）

●四国

1 とうおんハウスあい 愛媛県東温市 有 ラ・ファミリエ　089-921-5657（窓
口：ファミリーハウスあい）

2 ファミリーハウスあい 愛媛県松山市 無 ラ・ファミリエ　089-921-5657（窓
口：ファミリーハウスあい）

3 ドナルド・マクドナル
ド・ハウス　こうち 高知県高知市 無

ドナルド・マクドナルド・ハウス・チャ
リティーズ・ジャパン
088-837-3650（ハウス直通）

施設名 所在地 指定
病院 運営団体／連絡先

●中国

1 岡山大学病院ファミリ
ールーム〈ファミーユ〉 岡山県岡山市 有 岡山大学病院

086-235-7891

2 広島大学病院ファミリ
ーハウス

広島県広島市
南区 有

広島大学病院　082-257-5279
ただし、利用申請は電話で受け付けてい
ません。

3 広島赤十字研修センタ
ー

広島県広島市
中区 有 広島赤十字・原爆病院

082-241-3111（内3850）

●九州・沖縄

1 キートス 福岡県 有
社会福祉法人猪位金（いいかね）福祉会
暖家（だんけ）の丘
092-555-2187

2 ドナルド・マクドナル
ド・ハウス　ふくおか

福岡県福岡市
東区 有

ドナルド・マクドナルド・ハウス・チャ
リティーズ・ジャパン
03-6911-6068

3 ファミリーハウス「森
の家」 福岡県福岡市 無 一般財団法人恵愛団

092-642-6853

4
聖マリア病院ファミリ
ーハウス　マリアンハ
ウスⅢ

福岡県久留米
市 有

雪の聖母会　聖マリア病院
0942-35-3322

5 すこやかハウス 福岡県久留米
市 有 久留米大学病院

0942-35-3311

6 ポピーハウス 福岡県 有 国立病院機構九州がんセンター
092-541-3231（代）

7 あいのいえ 福岡県 有
福岡ファミリーハウス
092-832-8277（平日10：00～16：00）
090-7988-8189

8 ぽっぽハウス 福岡県 無
福岡ファミリーハウス
092-832-8277（平日10：00～16：00）
090-7988-8189

9 なかよしハウス 福岡県福岡市
中央区 無

福岡ファミリーハウス
092-832-8277（平日10：00～16：00）
090-7988-8189

10 ファミリーハウスわら
べ

福岡県福岡市
中央区 有 福岡市立こども病院・感染症センター

092-713-3111

11 ペンギンハウス 長崎県 無
ペンギンの会　事務局
095-837-8362
090-3668-8451

12 たんぽぽハウス　1号
館 熊本県熊本市 有

申し込みは熊本大学附属病院小児外科病
棟師長にお願いします。
たんぽぽハウス　096-365-1604
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施設名 所在地 指定
病院 運営団体／連絡先

13 たんぽぽハウス　2号
館 熊本県熊本市 有

申し込みは熊本大学附属病院小児病棟師
長にお願いします。
たんぽぽハウス　096-365-1604

14 たんぽぽハウス　3号
館 熊本県熊本市 有

申し込みは熊本大学附属病院小児外科病
棟師長にお願いします。
たんぽぽハウス　096-365-1604

15 アンリーハウス 熊本県熊本市 無 熊本赤十字病院
096-384-2111

16 くすの木寮 大分県大分市 有 天心堂
097-597-4535

17 たかむら♡ハウス 宮崎県宮崎市 無 宮﨑ファミリーハウス
090-3011-6211

18 鹿児島ファミリーハウ
ス

鹿児島県鹿児
島市 無 こども医療ネットワーク

099-275-5354

19 愛子ハウス 鹿児島県日置
市伊集院町 有 人天会　鹿児島こども病院

099-272-2001

20 ファミリーハウス
「がじゅまるの家」

沖縄県島尻郡
南風原町 有 こども医療支援わらびの会

098-888-0812

骨髄バンク

造血細胞移植

　1970年代初頭に、白血病や再生不
良性貧血など重症血液疾患患者を救う
根治療法として、アメリカのエドワー
ド・ドネル・トーマス博士により近代
的骨髄移植術が確立されました。この
業績によりトーマス博士は1990年の
ノーベル医学生理学賞を受賞しました。
　骨髄移植は、白血球抗原（ＨＬＡ
型）が適合した提供者（ドナー）がい
ないと成立しない医療です。一般にＨ
ＬＡ型は兄弟姉妹では4人に1人が適
合しますが、他人では数百人から数万
人にひとりの確率でしか適合しませ
ん。そのため1970年代から80年代に
かけては、家族に適合ドナーがいる患
者さんにしか骨髄移植ができず、見い
だせない患者さんは骨髄移植を受けら
れない時代でした。

●骨髄バンクの誕生

　1973年、イギリスのアンソニー・
ノーラン（当時2歳）は、免疫不全症
と診断されます。医師は、母親のシャ
ーリーに「この子を救う方法は骨髄移
植しかない」と告げます。しかし、家
族に適合ドナーはいません。医師から
は「善意の骨髄ドナー登録制度が出来
れば、ドナーが見つかるかもしれな
い」と言われます。
　その日から母は、ドナーを探し求め
てイギリス中の病院や血液センター、

研究所などを訪ね歩きます。そして骨
髄バンク設立キャンペーンを開始しま
す。この母の願いと活動は、やがて社
会団体やマスコミの支援を受け、翌年
の1974年に世界初の骨髄バンク「ア
ンソニー・ノーラン研究センター」
（ＡＮＲＣ）が設立されます。息子・
アンソニーはドナーを見つからずに亡
くなりますが、母のシャリー・ノーラ
ンは「わが子のため」だけでなく、「ド
ナーを必要とするすべての人々のた
め」という骨髄バンクの精神を訴える
運動を続け、のちに世界の骨髄バンク
の生みの親と呼ばれるようになります。
　1980年代の中旬になると、欧米諸
国では骨髄移植医療の発展に伴い血液
専門医や血液学会では、骨髄バンクの
必要性が強く認識され始めます。1987
年、アメリカ政府の支援により、各地
の病院や地域にばらばらにあったドナ
ー登録データを統合し、全米骨髄バン
ク（ＮＭＤＰ）が発足します。瞬く間
に数十万人のドナープール（登録者）
と機能的なコーディネートシステムを
構築し、非血縁者間の骨髄移植が急速
に増大していきます。ＮＭＤＰの実績
は成功モデルとなり、その後、世界各
国で骨髄バンク設立が相次ぎます。

●日本での設立運動

　イギリスやアメリカに骨髄バンクが
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出来、非血縁者の移植が増加している
情報は血液専門医や血液研究者に少し
ずつ浸透していきます。そうした中

「どうして日本にないの？　早くつく
って欲しい」と、白血病の子どもを持
つ母親が、東京や京都で運動に立ち上
がります。
　 1987 年 12 月に出来上がったのが

「全国骨髄バンクの早期実現を進める
会」です。この会は早速、国や血液関
係学会に要望活動を開始し、シンポジ
ウムを開催するなどしてマスコミの注
目を集めます。やがて組織形態を変え
て現在の全国骨髄バンク推進連絡協議
会になっていきました。この骨髄バン
ク運動はたちまち全国に広がってい
き、大きな世論を形成し国を動かす原
動力になりました。
　血液専門医や研究者たちは、血液学
会など関係５学会が連名で厚生大臣に

「公的骨髄バンクの早期設立の要望書」
を提出し、さらに全国の各地域でのシ
ンポジウムにボランティアとして協力
するなど、さまざまな取り組みを開始
しました。
　1988 年、名古屋では骨髄バンク機
能を備える組織を作ろうという先進的
な取り組みが開始されました。血液専
門医などが、ドナー登録者のＨＬＡ型
の検査体制から患者登録や移植までの
コーディネート体制を構築しました。
そして普及啓発やドナー募集活動は、
骨髄移植を受けたばかりの女性患者が
一手に引き受け、マスコミなどに登場
し、日本における初の民間骨髄バンク
として1989年10月に東海骨髄バンク
が発足しました。
　東海骨髄バンクは 1993 年 2 月に 55 
例目の骨髄移植を手がけて役割を終え

ました。さらに、九州骨髄バンクでも
7例（うち1例はドイツへ提供）を実
施しました。ドナー登録者が数千人単
位となれば、適合患者が確実に現れる
ことが実際に示され、こうした実績と
さらに広がるボランティアの設立運動
が、腰の重かった国を徐々に動かして
いったのです。

●日本骨髄バンク設立と発展

　1991年12月、日本に骨髄バンクが設
立されました。公的な性格を持った財団
法人骨髄移植推進財団が設立許可され、
厚生省保健医療局長通知により「骨髄
バンク事業は国の主導の下、骨髄移植
推進財団が主体となり、日本赤十字社
と地方自治体の協力を得て行う」とい
う基本原則が打ち立てられたのです。
　まずドナー登録を1992年1月に開始
し、次に患者登録が 同年 6 月に始ま
りました。そして移植に向けて、ドナ
ーと患者を結びつけるコーディネート
が慎重に行われ、公的骨髄バンクによ
る初めての骨髄移植が行われたのは、
1993年1月28日でした。
　その後、移植数は毎年増え続ける実
績を上げ、海外の骨髄バンクとの提携
や末梢血幹細胞移植の実施などが進め
られたのを受け、2013年10月には公
益財団法人日本骨髄バンクと、名称を
改めました。
　多くの医療関係者、日本骨髄バンク
および日本赤十字社の関係職員の尽
力、国の支援や全国各地の草の根的な
ボランティア活動により、日本骨髄バ
ンク事業は発展してきました。その成
果である、ドナー登録者数と移植数を
経年でたどります。
　ドナー登録者数は、10 万人が 1998

表１　骨髄バンク、さい帯血バンクの歴史

1970年代前半	 E・Ｄ・トーマス博士（アメリカ）が、近代的骨髄移植術を確立
	 	 （患者の造血機能を消失させ、HLA適合ドナーの骨髄を移植、移植後の

GVHD対策への免疫抑制療法の導入）
1974年	 	 世界初の骨髄バンク、「アンソニ・ノーラン・リサーチ・センター」

（ANRC）がイギリスに誕生
1980年代前半	 世界各国で骨髄移植医療が普及、日本で骨髄移植が健康保険適用
1987年	 9月	 全米各地の骨髄バンクを統合し全米骨髄バンク（NMDP）が設立
	 12月	 「全国骨髄バンクの早期実現を進める会」（進める会）発足
1988年	 4月	 日本血液学会等関係5学会が連名で、厚生大臣と日本赤十字社社長に、骨髄

バンク設立に関する要望書提出
	 6月	 進める会が、骨髄バンクの早期実現１００万人署名運動を開始
1989年	 4月	 国会議員、専門医師等が厚生省と「骨髄バンクについて検討会」開催
	 10月	 名古屋で民間の「東海骨髄バンク」発足
1990年	 4月	 厚生省の研究班が「骨髄移植は、白血病など重症血液疾患患者が長期生存を

期待できる根治療法。国の支援の下に公平性、公共性、広域性を担保した公
的骨髄バンクの設立が必要」と報告

	 6月	 全国骨髄バンク推進連絡協議会（全国協議会）、全国13団体の加盟で新組織発足
1991年	12月	 財団法人骨髄移植推進財団設立（骨髄バンク事業の開始）
1992年	 1月	 日本赤十字社「骨髄データセンター」設置、ドナー登録受付開始
　　　　	6月	 骨髄移植推進財団　患者登録の受付開始、適合検索開始
	 	 世界で初めて「さい帯血移植（血縁間）」が成功（フランス）
1993年	 1月	 日本骨髄バンクによる初めての骨髄移植を実施
1995年	 9月	 全国協議会「佐藤きち子患者支援基金」発足
1996年	 7月	 全国協議会「白血病フリーダイヤル」開設、電話相談を開始
1997年	 1月	 日本骨髄バンクでの骨髄移植、1000例に到達
	 	 日本初の非血縁者間のさい帯血移植を実施
1998年	 4月	 日本骨髄バンク「世界骨髄バンクデータ検索システム」に参加
	 	 日本骨髄バンク、医師・患者に向けて「HLA照合サービス」を開始
　　　　	8月	 日本骨髄バンク「ドナー登録者10万人」突破
1999年	 7月	 全国協議会「全国キャラバン」スタート、9月にゴールイベント開催
	 	 公開シンポジウム「なくそう患者負担金～骨髄バンクに医療保険を」開催　
	 8月	 「日本さい帯血バンクネットワーク」設立、さい帯血バンク事業を開始
　　	 	 全国協議会、患者・家族向け小冊子「白血病と言われたら」（初版）発行
2004年	11月	 日本骨髄バンク「ドナー登録者20万人」突破
2008年	 1月	 日本骨髄バンク「ドナー登録者30万人」突破
　　　	 12月	 日本骨髄バンク「骨髄移植1万例」到達
2010年	10月	 日本骨髄バンクが「末梢血幹細胞移植（PBSCT）」を追加導入
2013年	 1月	 全国協議会「志村大輔基金」発足
	 8月	 日本さい帯血バンクネットワーク「さい帯血移植1万例」到達
	 11月	 全国協議会「こうのとりマリーン基金」発足
2015年	 4月	 全国協議会設立25年周年「日本縦断キャラバン」を実施（4月～6月）
2016年	10月	 日本骨髄バンク「骨髄移植（PBSCTを含む）移植2万例」到達
2019年	12月	 日本骨髄バンクのドナー登録者数527,221人、患者登録数1,955人、
	 	 　2019年の年間移植数1,243例、移植累計数23,947例
　　　　　　　	日本の公的さい帯血バンク（6か所）の移植用さい帯血9,272本を公開、
　　　　　　　	　2019年の年間移植数1,378例、移植累計数18,240例
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年8月、30万人が2008年1月、50万人
が2019年2月にそれぞれ到達し、2020
年3月現在では53万人となっています。
　非血縁者間の骨髄移植数（末梢血幹
細胞移植を含む）は、ドナー登録者数
に比例する形で着実に増加し、1,000
例が 1997 年 1 月、1 万例が 2008 年 12
月、2万例が2016年10月に到達し、最
近では、毎年1,250例ほどが実施され

ています。2020年3月現在までの移植
累計数は2万4,200例に達しています。

●骨髄バンクの事業体系・組織
機能

　わが国の骨髄バンク事業体系では、
主体は骨髄移植推進財団（現・日本骨
髄バンク）で、ドナー募集活動や患者
登録の受け付け、患者とドナーを結び

つけ移植に至るまでを連絡調整するコ
ーディネート業務などを担っていま
す。日本赤十字社は、ドナー登録者の
受け付けとHLA検査、患者さんとの
適合検索などを担い、ドナー登録受け
付けは日赤献血ルームなどに加えて一
部の自治体保健所も行っています。
　法律施行（2014年1月）によって、
日本赤十字社は支援機関として位置づ
けられ、これまでの業務に加え、普及
啓発活動も担うことになりました。ま
た、骨髄移植・末梢血幹細胞移植、さ
い帯血移植を行う造血細胞移植病院の
認定は、日本造血細胞移植学会の役割
となりました。そして移植成績を向上
させるため学会の下部組織として、移
植データセンターが登録データを集
約・解析することになりました。
　さらには、移植医療施設とボランテ
ィアなどを加えて、骨髄バンク事業が
成り立っています。

●患者登録から移植までのコー
ディネートの流れ

　骨髄バンクでドナーを探す「患者登
録」は、患者さんと家族の意向を受け
た主治医が行います。患者登録申請か
ら移植に至るまでのコーディネートの
流れは、図1のとおりです。
　患者登録手続きは、患者さんの主治
医が行います。図1に従って説明しま
すが、何名ものドナー候補者のコーデ
ィネートでは、ドナーにさまざまな手
続きが必要であるため、患者さんは最
終ドナーに決定するまでの前半段階、
移植病院とドナー採取病院の日程調整
という後半段階という、二つの段階が
トータルで「待機期間」となります。
・ドナー検索、ドナー候補者の指定

（コーディネート開始依頼）
　患者登録が日本骨髄バンクに受理さ
れると、日本赤十字社でドナー検索が
実施されます。ドナー登録者の HLA
データは日赤が管理しており、ドナー
検索は、HLA－A、B、C、DR 座の
遺伝子（ＤＮＡ）レベルでの適合の有
無を検索します。主治医は 10 名まで
をドナー候補者として指定できます。
検索されたドナー候補者について、コ
ーディネートを開始するか不採用とす
るかの決定を主治医が行います。

・確認検査
　ドナー候補者の適格性と提供意思を
確認したあと、採血（確認検査）を実
施します。ドナーの一般血液検査と、
必要に応じて HLA 型の検査を実施
し、ドナー候補者の健康状態と HLA
型の適合を確認します。

・ドナー選定
　確認検査結果を報告したドナー候補
者に関して、採用（選定）か不採用の
決定をします。ドナー選定以降であっ
ても、ドナーの状況によってはコーデ
ィネートが終了となる場合もあります。

・ドナー最終同意
　第1候補として選定されたドナー候
補者に対し、最終的な同意確認に向け
た手続きを開始します。最終同意面談
では、ドナー本人だけでなくドナーの
家族も同席し、骨髄・末梢血幹細胞提
供に関する意思を確認します。

・移植準備
　選定ドナーの最終同意が確認された
時点で、移植医師へ移植日に関する連

図1　コーディネートの流れ（患者登録から移植まで）

※コーディネートのどの段階においてもドナー側の理由によりコーディネート終了となる場合
があります。	 （日本骨髄バンクのホームページより）

患者登録

ドナー検索

患者確認検査

ドナー確認検査

ドナーを 1 人選ぶ

最終同意

採取前健康診断

採取施設、採取日の決定

移 植

骨髄提供の場合

自己血採血（0～2 回）

入院

骨髄採取

平均 3 泊 4 日
（施設によって
異なります）

患者さんが前処置に
入った事を確認後、
投与開始

※採取した細胞が
不十分な場合

末梢血幹細胞提供の場合

G CSF 注射
（3～4 日間）

（4 または 5 日目）
末梢血幹細胞採取

G-

-

CSF 注射を 1 日追加
末梢血幹細胞採取

▼

28 日～48 日前

7～21 日前

1～2 日前

0 日

21 日前まで
に実施

0 日

2 週間後

1～2 カ月後

1～3 カ月後

0 日

（1 日後）

3～4 日前
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絡があります。ドナー採取施設・患者
さん移植施設・ドナー候補者の日程を
合わせて移植日（採取日）を決定して
いきます。移植日が決定すると、ドナ
ー候補者は採取前健康診断を受けます
が、その結果、全身麻酔下の採取がド
ナーの健康に重大な影響を及ぼすと判
断される場合には、コーディネートが
終了となることもあります。採取前健
康診断のあとは、二つのコースに分か
れます。これはドナーの意向を踏まえ
て、主治医が決定する末梢血幹細胞提
供か骨髄提供かの二つです。移植日の
決定に伴い、患者さんは移植当日に自
身の造血幹細胞機能をゼロにするため
の処置が進められます。

●移植・退院

　ドナーが手術室に入って骨髄採取を
受ける（末梢血幹細胞は成分献血と同
じ方法で行う）のに対し、患者さんは
無菌室での移植となります。「移植術」
とはいっても手術のイメージではな

く、見た目は通常の点滴と変わりませ
ん。つまり、ドナーから採取した造血
幹細胞が点滴と同じように患者さんの
腕に輸注されるのです。
　患者さんの体内では「ミクロの闘
い」が進行しています。患者さんにと
って、ドナーの細胞は「異物」ですか
ら、免疫反応によって患者さんの細胞
はドナーの細胞を攻撃します（生着不
全）。また逆に、ドナーの造血幹細胞
が生着した後には、患者さんのあらゆ
る臓器や細胞を「異物」と認識し、免
疫反応による攻撃が行われます。造血
細胞移植に特有の「移植片対宿主病

（GVHD）」ですが、いかに軽く済ませ
るかに医師は全精力を傾けます。
　2週間前後で、ドナー由来の造血幹
細胞が新たな血液をつくり出すように
なります。これを「生着」と呼びます
が、あとはドナー由来の血液細胞がど
んどん増えていくのを待つことになり
ます。そうなれば、抵抗力もつくた
め、無菌室から通常の個室へ移ること

もできるようになります。
　ドナー由来の血液が体内をめぐるよ
うになれば、患者さんの血液型（ABO
方式）はドナーのものに変化します。
今まで O 型であった患者さんも、ド
ナーがAB型であれば、それになりま
す。主治医が「もう、これで大丈夫」
と判断すれば晴れて退院です。

●コーディネート迅速化への取
り組み

　移植成績の向上には、患者さんの病
状の良い時期に移植を行うことが必要
です。これまでも患者家族、医療関係
者（特に主治医）から、「コーディネ
ートの迅速化」の要望が幾度もなされ
ています。
　患者登録からドナー決定までの前半
段階は、平均で通常2カ月ほどかかっ
ています。その後、移植する病院とド
ナーの骨髄採取する病院との日程調整
の後半段階でも2カ月程度かかってい
ます。つまり患者さんが登録から移植
するまでには、実際は4〜5カ月前後
の期間が必要とされています。海外の
主要国の骨髄バンクでのコーディネー

ト期間（90 日前後）に比較し、日本
のコーディネート期間（128日前後）
は長いという実態があります。
　こうしたことを背景として、厚生労
働省の審議会（造血幹細胞移植委員
会）では、迅速化の必要性が議論さ
れ、患者さんの病状に合わせコーディ
ネート期間の短縮化への取り組みが開
始されています。日本骨髄バンクと造
血細胞移植病院と連携しての取り組み
により、コーディネート迅速化の実現
が期待されています。

●骨髄バンクの利用料金

　骨髄バンクを介しての移植の場合、
コーディネートの各過程における手数
料・検査料が患者負担金となります。
その負担金（国内料金）は表2のとお
りです。
　また、ドナーが採取のために入院す
る際、特室料（差額ベッド代）が生じ
たときは患者さんの負担になります。
金額は数万円〜 20 万円と採取施設に
よって異なりますが、この費用は骨髄
バンクを介さず、採取施設から移植施
設に直接請求されます。

表2　患者負担金（国内料金） 表3　患者負担金参考モデル（ドナー候補者4人の場合）

※各料金については、コーディネート中に変更することがあります。
（日本骨髄バンクのホームページより）

負担金項目 金　額 備　考

1
患者HLA確認検査料 負担なし 患者登録後直ちに実施　(SBT法A・

B・C・DR座)

2
一般血液検査
（ドナースクリーニング検査）料

5,000円 ドナー候補者1人ごと

3 ドナー確認検査手数料 3,000円 ドナー候補者1人ごと

4 最終同意等調整料 41,000円

5 ドナー団体傷害保険料 25,000円

6 採取・フォローアップ調整料 49,000円

7 その他の検査料 検査実費 患者・主治医の希望により行う検査

項　目 金　額

患者HLA確認検査料（SBT法A・B・C・DR座） 負担なし

一般血液検査（ドナースクリーニング検査）料　　5,000円×4人 20,000円

ドナー確認検査手数料　　　　　　　　　　　　　3,000円×4人 12,000円

最終同意等調整料 41,000円

ドナー団体傷害保険料 25,000円

採取・フォローアップ調整料 49,000円

負担金　合計 147,000円
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　骨髄バンクでは、患者負担金に関し
て「参考モデル」を公表しています。
これは、ドナー候補者が4人いて、そ
の確認検査を実施して移植にこぎ着け
た「平均ケース」として算出したもの
で、表3のとおりとなっています。

（2020年4月現在）

・患者負担金の減免制度
　経済的な事情で負担金の支払いが困
難な患者さんには、骨髄バンクに対す
る負担金（国内料金）の全部または一
部を免除しています。対象世帯や免除
率などは表4のとおりです。なお、海
外ドナーとのコーディネート費用につ
いては、この免除基準に従って100万
円を限度に免除されています。

・医療費控除・療養費払い・高額療養
費

　骨髄バンクの患者負担金は、所得税
の確定申告の際の医療費控除の対象に
なっています。
　また骨髄運搬費用は、療養費払いが
適用されています。療養費払いとは、
運搬費用の全額を支払った後、加入保
険組合などに申請して査定金額が払い
込まれる制度です。自己負担額（健康
保険の適用により還付された金額を除
いた額）は、所得税の確定申告をする
際、医療費控除の対象になります。
　高額療養費制度については、詳しく
は「気になる医療費」の章をご覧くだ
さい。

●日本骨髄バンク「患者問い合
わせ窓口」

　骨髄バンクでは、患者さんやご家族
からの電話による問い合わせに応じて
います。
①コーディネート状況について知りた
い（ドナー候補者は何人いるか、ドナ
ーの状況はどこまで進んでいるの
か）、②患者負担金の内容や、減免の
手続きについて聞きたい、③ドナーさ
んに手紙を書きたい、届けてほしい　
などの疑問や不明な点をご相談くださ
い。
日本骨髄バンク問い合わせ窓口
◇問い合わせ先：03－3296－8699
◇問い合わせ時間：平日　10:00 〜　

17:00
※注意事項
　問い合わせは、患者本人かその家族
に限ります。患者さんの「氏名、生年
月日、登録ＩＤ」を確認します。電話
以外の問い合わせはご遠慮ください。

治療法など医学的な判断に関する質問
にはお答えできません。コーディネー
トに関する手続きや連絡は、全て担当
医師（主治医）を通して行うことを了
承ください。

◇移植病院の情報公開

　日本骨髄バンクのホームページ
（http://www.jmdp.or.jp）では、認定
移植病院の情報を公開しています。公
開されているのは、病院診療科ごとの
住所、電話番号、移植病室などの設
備、移植チーム医師数、過去の移植
数、診療科の特徴、家族滞在施設、非
血縁者間移植についての成績などです。
　さらに日本造血細胞移植データセン
ターのホームページ（http://www.
jdchct.or.jp/）には、各移植病院の移
植件数や白血病などの移植成績を公開
しています。

●末梢血幹細胞移植

　かつて「骨髄移植」の1種類だけだ
った造血細胞移植は、後述のさい帯血
移植が登場し、さらに末梢血幹細胞移
植が加わることで多様化しました。末
梢血とは、体内をめぐる血管の中に流
れる血液のことですが、造血幹細胞が
豊富に含まれている骨髄と異なり、末
梢血には幹細胞は少ししかありませ
ん。しかし、造血因子である顆粒球コ
ロニー刺激因子（G－CSF）を健常人
へ注射すると、骨髄から末梢血へ多量
の造血幹細胞が流れ出してくることが
日本人医師によって発見されたので
す。G－CSFの注射後、血液成分分離
装置によって末梢血の一部を集めるこ
とで、十分な造血幹細胞を確保できる
ようになりました。

表4　患者負担金　免除基準

《必要な公的機関の証明書》

※所得に関する証明書（※印）は、原則として申請時点で発行可能な最新のものをお願いします。
※上記以外に証明書を必要とする場合等は、個別にご相談させていただきます。

（日本骨髄バンクのホームページより）

免除の対象となる方々 免除率

生活保護受給世帯
住民税非課税世帯
所得税非課税世帯

100％

所得税年額16,800円以下の世帯 90％

所得税年額42,000円以下の世帯 70％

所得税年額80,000円以下の世帯 50％

生活保護世帯の方 書類を取得できる場所

1 生活保護世帯証明書 福祉事務所、都道府県

2 同居世帯全員の住民票 市町村、区役所

生活保護世帯以外の方 書類を取得できる場所

1 同居世帯全員の住民票 市町村、区役所

2 住民票に記載のある方のうち所得のある方全員の所得課税証明書※ 市町村、区役所

3
住民票に記載のある方のうち所得のない方全員の非課税証明書※ 市町村、区役所

所得のない扶養家族（子供等）の場合、非課税証明書は必要ありませんが、所得課税証
明書で扶養家族等の控除内容が明記されているものを提出してください。

4

①会社勤務等で所得のある同居世帯全員の源泉徴収票※ 勤務先

②自営業等で確定申告している同居世帯全員の納税証明書※の
＜その1とその2＞ 税務署

上記①②のいずれか、または両方の勤務形態を持つ方は源泉徴収票と納税証明書の両方
を提出してください。
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　移植後の利点として、造血回復が
12〜13日と早い（骨髄移植で16日）
ことや、ドナーに全身麻酔をかけなく
て済むことなどが挙げられます。半
面、患者さんが移植後に生じるＧＶＨ
Ｄ（急性・慢性）の重症化の懸念があ
り、採取細胞数が少ない場合、改めて
骨髄採取が必要となる可能性も指摘さ
れています。
　欧米では既に末梢血幹細胞移植のほ
うが主流となっており、例えば世界骨
髄バンク機構（WMDA）の2010年デ
ータによれば、全世界で実施された造
血細胞移植のうち、骨髄移植とさい帯
血移植を抑えて、末梢血幹細胞移植が
63％を占めています。

●海外の骨髄バンク

　現在、世界中の骨髄バンク・さい帯
血バンクが「世界骨髄バンク協議会」

（さい帯血バンクを含む）（World　
Marrow　Donor　Associat ion：
WMDA）に加盟・参加しており、
WMDA のホームページを通じてそれ
ぞれのバンクの情報を得ることでき、
適合ドナー検索もできるシステムが構
築されています。
　2020年2月段階では、世界各国の骨
髄バンクは60カ国100組織、さい帯血
バンクは 42 カ国 133 組織が出来てお
り、白血病の患者を救うために国や地
域を超え、人種、宗教、言語、文化の
垣根を越えて連携しています。そのド
ナー登録者数（さい帯血数を含む）
は、何と3,638万人という巨大なネッ
トワークになっています。ドナー登録
者数の多さからは、アメリカ、ドイツ
が1,000万人と群を抜き、ブラジル、
中国などが続きます。欧米はかなり充

実しており、アジアや南米も急速に追
いつきつつあります。アフリカはまだ
発展途上といえます。

●造血幹細胞移植情報サービス

　骨髄バンクとさい帯血バンクの情報
は、日本赤十字社が運営する造血幹細
胞移植情報サービス（http://www.
bmdc.jrc.or.jp/）で網羅されていま
す。造血幹細胞適合検索サービスに一
括して誰もがアクセスできるようにな
っています。患者さんの HLA（A、
B、C、DR）を2座ずつ計8座と体重
を入力し、検索対象（骨髄・さい帯
血、骨髄のみ、さい帯血のみ）を選択
すると、公開されている骨髄ドナー・
さい帯血のHLA型と照合でき、適合
人数が分かります。
　必要に応じて「申し込み」となりま
すが、骨髄バンクへの申し込みには既
に書いたとおり主治医からの申請書の
提出が必要です。申請書は日本骨髄バ
ンクのホームページからもダウンロー
ドできます。さい帯血バンクへの申し
込みは、次章を参照にしてください。
・検索サービスの問い合わせ先
　日本赤十字社血液事業本部造血幹細
　胞管理課
　電話：03－3437－7205
　受付時間：平日午前9時〜午後5時
　休業日：土日・祝日・12月29日〜
　　1月3日・5月1日

《参考》　造血細胞移植の種類別比較
　造血細胞移植は、移植する細胞の種
類によって、骨髄移植、末梢血幹細胞
移植、さい帯血移植の3種類に分かれ
ます。移植細胞にはそれぞれ特性があ
り、長所と短所と思われる面がありま
す。その違いについて、造血細胞移植
の種類別の比較表をご参考として、掲
載します（表5）。（※注）非血縁者間
ドナーの場合です。
　どの種類の造血細胞移植を行うの
か、どの様な前処置の方法（フル移
植、ミニ移植）で行うのかは、主治医
の説明を良く聞き相談をしてくださ
い。そのうえで、患者さん自身が納得
し選択することになります。全国各地

の病院や主治医によっては、特定の移
植方法を得意とする、経験が豊富のと
ころがあったりします。必要によって
はセカンドオピニオンを受けることも
ご検討ください。
　なお、造血細胞移植学会のデータセ
ンターでの生存率解析（移植成績）や
各種報告では、細胞別移植での長期生
存率の有意差（高い、低い）はなく、
違いは認められていません。患者さん
の病気の種類、年齢、病状などを良く
考えて、移植の種類を選択されるよう
にしてください。

（全国骨髄バンク推進連絡協議会
参与　山崎裕一）

表５　非血縁者間造血細胞移植の種類別・比較表

項　目 骨髄移植 末梢血幹細胞移植 さい帯血移植

採取場所 手術室 成分採血室 分娩室

採取部位 後腸骨 腕の静脈 さい帯、胎盤

採取者 血液内科医 輸血部医師 産科医・助産師

入院日数 4日程度 5日程度 不要（分娩時）

ドナー負担 大（全身麻酔） 中（成分採血） なし

コーディネート 4～5カ月程度 ４～5カ月程度 不要

細胞生着 ほとんど生着 ほとんど生着 1％～10％生着不全

造血機能回復 比較的早い 極めて早い 遅い

移植細胞数 十分量確保 十分量確保 患者体重による

HLA適合度 1座不適合まで 完全適合が良い 2座不一致まで

GVHD発症率 中程度までが多い 重症化が多い 軽度の発症
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●さい帯血の造血幹細胞

　さい帯（臍帯）とは、母親と胎児と
を結ぶ「へその緒」のことですが、こ
こを通る血管は胎児の血液を胎盤へ運
び、母親からの酸素や栄養、胎児の老
廃物を胎盤で交換し、胎児の成長に必
須の働きをしています。へその緒と胎
盤は分娩出産後は通常、廃棄処分され
ています。へその緒と胎盤の中に含ま
れる血液を「さい帯血」と呼びます。
1982 年、さい帯血の中にも骨髄と同
様に血液を造り出す造血幹細胞が豊富
に含まれていることが日本人医師によ
って報告されました。
　胎児である間は血液中に豊富に流れ
ている造血幹細胞ですが、出生後には
血液中からは消えていきます。つまり
造血幹細胞を目的とする採取は出産時
に限られます。赤ちゃんの出生時にさ
い帯の血管に針を刺して採取します。
液量は一般的に少量（50〜100 ml）
です。骨髄液の場合は健常な成人から
多量（400 〜 1,000ml）に採取でき、
移植に使う血液量はかなり違うのです
が、さい帯血の中の造血幹細胞は骨髄
と比較して増殖力が旺盛であるため、
骨髄の10分の1ほどの細胞数でも移植
が可能です。骨髄の造血幹細胞とさい
帯血の造血幹細胞とでは、その性質が
かなり異なることが分かっています。

●さい帯血移植のはじまり

　1988 年、さい帯血を利用した同胞
間造血細胞移植が世界で初めてフラン

スで行われました。わが国でも 1994
年に東海大学付属病院で第1号の移植

（血縁者間）が行われました。当初の
さい帯血移植は、血縁者間が主流を占
めました。それは、白血病の子どもを
持つ母親が次の赤ちゃんに恵まれたと
き、出産時にその子から採取したさい
帯血を凍結保存し、患児の移植準備を
整えてから保存さい帯血を解凍して患
児に移植するというものだったからで
す。
　わが国では 1995 年以降は各地に非
血縁者間の移植を目的とするさい帯血
バンクが設立され 1997 年から非血縁
者間さい帯血移植が行われるようにな
り、2010年以降は年間1,000例を超す
さい帯血移植が実施されています。
2016 年以降、非血縁骨髄・末梢血幹
細胞移植数をしのぐさい帯血移植が行
われています。

●さい帯血の提供（採取）

　通常の分娩ではさい帯血/胎盤は医
療廃棄物として処理されますが、出産
を控えた妊婦さんが、その意義を十分
に理解しさい帯血の提供に同意（イン
フォームドコンセント）した場合は、
出産に際して産科の分娩室でさい帯血
を採取します。
　血液疾患の患者さんが数多く受ける
輸血と同等の安全性を目指しているた
め、お母さんには献血者と同様の問診
表への記入を依頼します。また、造血
幹細胞移植に使用するために赤ちゃん
の親族の血液に関係する遺伝性疾患等
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についても伺います。
　契約と職員の教育訓練の上、公的さ
い帯血バンクの採取施設となっている
医療機関は、2019年12月現在で94施
設です。最新情報は「造血幹細胞移植
情報サービス」（https://www.bs.jrc.
or.jp/bmdc/index.html）にて確認し
て下さい。さい帯血提供についての説
明を聞く機会のある妊婦さんは年に数
万人と考えられます。

●さい帯血バンク業務

　出産を控えた妊婦さんがさい帯血の
提供に同意（インフォームドコンセン
ト）していると産科スタッフが出産時
にさい帯血を採取します。同意書や問
診票などの書類とともに採取されたさ
い帯血はさい帯血バンク調製施設へ運
ばれます。さい帯血バンクでは、細胞
数の多いものを選択し、それを移植に
使えるよう大部分の赤血球を除き白血

球層を濃縮して凍害保護液を加えて凍
結し、マイナス 196℃という超低温の
液体窒素タンク内で凍結保存しておき
ます。調製保存にかかる作業は無菌環
境にて行います。さい帯血採取から凍
結前までに 36 時間という制限がある
ので、さい帯血バンクとさい帯血採取
施設との距離、搬送体制は重要です。
また移植に重要な情報であるHLA検
査、造血細胞に関する検査、献血者と
同様な感染症の検査などを行います。
　凍結保存したさい帯血についてはド
ナーである赤ちゃんの健康状態をお母
さんへのアンケート調査で確認しま
す。出生時には明らかでない先天性疾
患や感染症の可能性を否定するためで
す。赤ちゃんの生後4カ月以降の検診
結果を確認し、赤ちゃんが9カ月にな
るまで待ってから、凍結さい帯血の基
本情報を公開検索システムに登録しま
す。

表1　公的さい帯血バンク一覧

バンク名 所在地 電話

日本赤十字社北海道さい
帯血バンク

札幌市西区二十四軒	2	条	1	丁目	1－20　
日本赤十字社北海道ブロック血液センター

011-613-8765

日本赤十字社関東甲信越
さい帯血バンク

東京都江東区辰巳	2－1－67　日本赤十字
社関東甲信越ブロック血液センター

03-5534-7546

一般社団法人中部さい帯
血バンク

愛知県瀬戸市南山口町	539－3　愛知県赤
十字血液センター	4	階

0561-85-5222

日本赤十字社近畿さい帯
血バンク

大阪市城東区森之宮	2－4－43　大阪府赤
十字血液センター内

06-6962-7056

特定非営利活動法人兵庫
さい帯血バンク

兵庫県神戸市中央区脇浜海岸通1-4-5 078-221-0280

日本赤十字社九州さい帯
血バンク

福岡県筑紫野市上古賀	1－2－1　福岡県赤
十字血液センター内

092-921-1400
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　わが国の公的さい帯血バンクはすべ
てこの公開検索システムに登録してい
ます。さい帯血移植が必要な患者さん
のため、HLA 型と体重を入力するこ
とで、HLA 型の 2 座不一致までのさ
い帯血が体重1kg当たりの有核細胞数
順のリストとなって表示されます。移
植登録施設は検索サイトからさい帯血
の申込をすることができます。各さい
帯血バンクは申し込まれたさい帯血に
ついて提供手続きを開始するとともに
検査等を行い、移植前処置までに移植
施設へ渡すようにしています。通常は
3〜4週間でお渡ししますが、生着不
全などの緊急時には数日で対応できる
こともあります。
　日本人のHLA分布は比較的偏って
いるため、大体1万件のさい帯血が公
開されていればほとんどの日本の患者
さんには許容できるHLA型のさい帯
血が見つかるであろうと考えられてい
ます。各さい帯血バンクは毎年の計画
に基づき、公開さい帯血数を増やそう
と努力しています。さい帯血の公開期
間は採血から 10 年とされており、移
植に提供されなかったさい帯血は研究
に活用されることもあります。

●臍帯血供給事業者

　2014 年全面施行の「移植に用いる
造血幹細胞の適切な提供の推進に関す
る法律」によりさい帯血バンクは臍

（さい）帯血供給事業者として規定さ
れ、厚生労働大臣の許可を受けていま
す。
　我が国は 1995 年以降各地にさい帯
血バンクが設立され計 11 カ所で活動
しましたが、経済的理由や品質管理基
準の明確化等の理由により集約され臍

帯血供給事業者となったのは6カ所で
す（表1）。
　非血縁者間造血幹細胞移植に使われ
るさい帯血を保存提供しているのは公
的さい帯血バンクですが、民間さい帯
血バンク（臍帯血プライベートバン
ク）というものもあります。詳しくは
厚生労働省の web ページ：赤ちゃん
を出産予定のお母さんへ（臍帯血関連
情報）
  （h t t p s : / /www .mh lw . g o . j p /
seisakunitsuite/bunya/kenkou_
iryou/kenkou/ishoku/saitaiketsu.
html）をご覧ください。

・造血幹細胞適合検索サービスの問い
合わせ先
　日本赤十字社血液事業本部造血幹細
　胞管理課
　電話：03－3437－7205
　受付時間：平日午前9時〜午後5時
　休業日：土日・祝日・12月29日〜
　　　　　1月3日・5月1日

（日本赤十字社血液事業本部技術部
次長　高梨美乃子）

造血細胞移植の名称、
ドナーの違いでの分類

　白血病など血液のがんや再生不良性
貧血、免疫疾患を根本的に治癒する主
要な治療法が造血細胞移植です。移植
に用いる細胞が患者さん自身の場合は
自家移植と呼び、それ以外の兄弟や親
子という血縁者や他人（非血縁者）の
細胞を使う場合は、同種移植と呼びま
す。
　その細胞を身体のどこから取る（採
取する）かによって「骨髄移植」「末
梢血幹細胞移植」「さい帯血移植」に
分けられます。骨盤の骨（腸骨）から
造血幹細胞を多く含む骨髄液を採取し
て移植するのが「骨髄移植」、造血細
胞を産出させる G － CSF という薬を
使い、成分採血装置により腕の静脈か
ら採取した血液細胞を使うのが「末梢
血幹細胞移植」、そして赤ちゃんと母
親をつなぎ、多くの造血幹細胞が含ま
れているへその緒を使うのが「さい帯
血移植」というように、細胞の出所に
よって分類しています。
　提供者（ドナー）が血縁者間での移
植か、非血縁者間での移植（骨髄バン
ク、さい帯血バンクを介した移植）と
いう違いでの分類も重要になります。
　移植は細胞提供者（ドナー）の存在
が不可欠ですが、「ドナー」が血縁者
かと非血縁者かによって、手続きの違
いがあります。ここでは主に、非血縁
者（骨髄バンク）での手続きや医療検
査や処置などについて説明します。

ドナーの役割

１．血縁ドナー

　白血病などの患者さんの兄弟姉妹、
親子に対して、HLA という白血球の
型を調べるよう要請される場合があり
ます。HLA は、兄弟姉妹と親子のほ
うが他の血縁、ましては他人より一致
する確率が高いためです。HLA 型検
査は血液検査または綿棒による口腔粘
膜（スワブ）で分かります。患者さん
と同じ病院、もしくは主治医から紹介
された血液内科のある病院で血液検査
を受けたり、検査機関から口腔粘膜

（スワブ）検査キットが郵送で送られ
て来たりします。
　結果は、1〜2週間で分かります。
HLA 型検査は健康保険外の検査項目
なので、通常数万円程度の自費負担と
なります。
　HLA 型が一致すると、医師や院内
のコーディネーターから提供方法やリ
スクなどの詳しい説明を受けます。説
明に同意すると、術前の健康診断を行
い、ドナー候補者となります。提供方
法には、骨髄の提供と末梢血幹細胞の
二つの提供方法がありますので、患者
さんの病状や希望、ドナーの希望につ
いて主治医とよく話し合って選択しま
す。

2．非血縁（骨髄バンク）ドナー

　血縁者に適合ドナー候補が見いだせ
ない場合、患者さんは骨髄バンクで
HLA 適合ドナーを探すか、さい帯血
バンクで移植可能なさい帯血を探すこ
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とになります。
　骨髄バンクは、白血病などの患者さ
んの命を救うため、自身の造血幹細胞
を提供しようという善意のボランティ
ア希望者がHLA型を登録しておく制
度です。
　ドナー登録から提供までの手続きに
ついて説明します。

1）ドナー登録
　骨髄バンクへのドナー登録は、日本
赤十字社の献血ルーム、献血バスなど
の献血会場、一部の保健所でできます。

・登録場所へ出向き、申込書に記
入、採血検査を受けます。登録検
査は無料です。

・HLA検査は腕の静脈から2 mlの
採血をして調べます。

・登録申込書は日本骨髄バンクのホ
ームページ（http://www.jmdp.
or.jp）からもダウンロードでき
ますが、登録会場にも用意されて
います。

・検査結果のHLA型がデータとし
て登録され、移植が必要な患者さ
んのHLA型と常に照合検索され
ます。

＜登録要件＞
①骨髄・末梢血幹細胞の提供について

十分理解していること（骨髄バンク
ドナー登録のしおり「チャンス」を
読んでいること）

②年齢18〜54歳（提供は20〜55歳）
で健康な方

③体重男性45 kg以上、女性40 kg以
上の方

※健康な方とは、献血ができる程度の
基準です

　治療中の病気がある方、慢性疾患、

患者さんにうつるような感染症、がん
や自己免疫疾患、麻酔をかけることで
影響が出るような心疾患やぜんそく、
精神疾患や腰痛、過度の肥満の場合も
提供できません。
　また、登録要件は上記の通りです
が、骨髄バンクではドナーの提供基準
が細かく定められています。万が一に
でもドナーに事故などがあれば、骨髄
バンク事業がストップして、大勢の患
者さんの命にも影響が及ぶことにな
り、その健康基準は通常よりもかなり
高いものとなっています。

2）患者さんとHLA型が一致
　患者さんとHLA型が一致すると、
日本骨髄バンクから適合のお知らせが
郵送されてきます。ドナー登録してか
ら数週間で届いたという人もいます
が、10 年以上もたってからという場
合もあり、20 年も登録していたが、
一度も連絡がないという人の方が多い
のが現実です。
　健康状況、家族の同意などについて
のアンケートを返送し、書類によりド
ナーの適格性が審査されます。

3）確認検査（説明）
　書類審査で問題がなければ、確認検
査面談に進みます。
　これから先は、骨髄バンクのドナー
コーディネーターが骨髄バンクの窓口
となり連絡調整役を担います。
　確認検査では、ドナーコーディネー
ターから骨髄、末梢血幹細胞の提供の
説明が、医師からは医学的な説明と問
診が行われ、提供意思の確認後、健康
確認のための採血が行われます。
　検査は20 ml程度の採血をし、一般

の血液検査（血液型、健康診断で行う
ような項目の検査、感染症の検査）と
HLAをDNAレベルで詳しく調べます。
　所要時間は説明に時間を要するため
2時間程度です。検査日は基本的に月
曜から金曜日の日中で行います。

4）最終同意
　複数のドナー候補の中から最終的な
提供候補者に選ばれると、家族を交え
て最終的な提供意思確認（最終同意）
が行われます。

5）健康診断
　最終同意後、提供の約1カ月前に、
健康診断を提供予定の病院で行います。
　採取医師、麻酔科医師による問診、
診察、一般血液検査、尿検査、胸部レ
ントゲン、心電図、肺機能などの検査
をします。健康診断で異常がなけれ
ば、採取へ向けた準備に入ります。
　骨髄提供の場合、入院日数は3泊4
日のケースがほとんどですが、提供後
の様子を確認し、日常生活に戻れると
判断されると退院します。
　末梢血幹細胞の提供の場合、事前に
G－CSFの投与を行う必要があります
ので、5〜6日の入院期間が必要にな
ります。

Ⅰ．骨髄提供の場合

1．自己血採血

　骨髄提供で大量の骨髄液を採取する
ので、自分の血液を輸血しながら貧血
を補います。このために骨髄液の採取
から1カ月前〜2週間くらい前までに
自分の血液を採取・保存します。患者
さんの体重に応じて採る骨髄量が違う

ので、それに応じて1回から2回、あ
るいは採取がない場合もあります。

2．骨髄採取

　入院は採取1〜2日前。提供後1〜2
日で退院です。
　採取前日は術前の検査、説明などを
受け、採取前夜は絶飲食です。
　当日は全身麻酔をかけ、腰の骨にボ
ールペンの芯くらいの太さの針を刺し
て、骨の中にある骨髄液を吸引しま
す。骨を切ったりするわけではありま
せん。腰の左右1〜3カ所程度に刺し
ます。皮膚を切開して刺しやすくする
場合もあります。
　皮膚の穴から何回も骨盤に刺し直し
ますので骨盤には数十から100カ所程
度の針を刺すことになりますが、骨に
刺した針穴は自然にふさがり、皮膚の
痕も時間とともに薄れていきます。骨
髄採取にかかる時間は2〜3時間です。
　採取量は患者さんの体重１kgあた
り15 mlを目標としていますが、提供
するドナーに負担がない範囲が設定さ
れています。骨髄採取により血液を造
る力が落ちることはなく、ドナーの造
血幹細胞の数も速やかに元に戻ります。
　採取後、日常生活に戻れると判断さ
れると退院です。
＜全身麻酔とは＞
1）麻酔前投薬注射を行います。薬剤

や、自己血輸血のための静脈ルート
を確保します。病院によっては、浣
腸や除毛を行うこともあります。

2）麻酔導入薬を注射し、意識が薄れ
てから、口から気管に管を挿入し、
麻酔ガスと酸素を送り込み、人口呼
吸器で呼吸をコントロールします。

3）尿道に細い管（導尿カテーテル）
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を差し、導尿します。これは、麻酔
中に出る尿量を確認することで、体
内の血液循環や腎機能の状態を把握
するためです。

4）胃の内容物が術中に逆流して肺に
入ることを防ぐため、鼻から胃まで
細い管を入れることもあります。

5）麻酔中は定期的に血圧を測定し、
心電図モニターなどをつけ、麻酔科
医が厳重に監視し続けます。

3．採取後の痛み

①麻酔から覚めると、導尿カテーテル
を抜くことによる排尿痛、気管チュ
ーブを抜くことによるのどの痛み、
麻酔による頭痛、吐き気、発熱があ
ることもありますが、1〜 2 日でお
さまります。

②採取部位の痛みは、個人差がありま
すが、1〜 7 日間残ったという人が
多く、1カ月以上ということもまれ
にあります。

4．日常生活への復帰

　通常は提供後 2〜3 日で日常生活が
可能と判断されると退院し、復職、通
学が可能となります。

5．骨髄採取、麻酔の伴う合併症・
事故

①一過性のもの：血圧低下、不整脈
②その他：前歯損傷、骨髄穿刺針の破

損、採取部位の痛みや痺れ

Ⅱ．末梢血幹細胞の採取の場合

1．G-CSF投与

　G-CSF という白血球を増やす作用
のある薬を提供前3〜4日から注射し

ます。初めの投与から、幹細胞の採取
まで入院するのが普通です。

2．末梢血幹細胞の採取

　G-CSFの投与後4〜5日後には造血
が盛んになり、骨髄から造血幹細胞が
全身に流れ出してきます。一方の腕の
太い血管から血液を採取し、成分献血
のようにこの血液を血液分離装置に通
して必要な造血幹細胞だけを取り出し
た後、残りの成分をもう一方の腕から
体に返します。所要時間は 3 〜 4 時
間。採取中は針を刺した腕は動かせま
せん。骨髄提供のように全身麻酔をか
けることはありません。1回目の採取
で十分な細胞が得られない場合には、
翌日2回目の採取をすることもありま
す。
　幹細胞を採取するために分離装置を
循環する血液の量は、ドナーの体に負
担がない範囲に設定されています。ド
ナーの体重１㎏あたり200 mlを目標
とし、250 ml を上限としています。
体重 50 kgのドナーの場合、10〜12.5 
lの血液が分離装置を循環します。

3．採取後の症状

1）血小板の減少
　幹細胞採取と同時に血小板も採取さ
れるため、血小板数が基準以下になる
こともあり、採取後出血しやすくなる
こともありますが、通常数週間で元に
戻ります。

2）採取部位（腕）
　針を刺したところや周りが腫れたり
青くなったりしますが、通常は1〜3
週間で治ります。

4．G-CSFの副作用

1）起こり得る軽度の副作用
　骨痛（腰痛など）、頭痛、血圧低
下、発疹、悪心、嘔吐、発熱、倦怠
感、食欲不振、動悸、肝機能異常、尿
酸値上昇、腎機能異常、一時的に脾臓
が大きくなるなど。痛みは鎮痛剤など
で軽減できます。多くの場合、G －
CSF投与終了後にはなくなります。

2）G－CSFの注射に関連すると考
えられる重篤な副作用

　G－CSFに対するアレルギーによる
と思われるショック症状、間質性肺
炎、狭心症様発作、脳血管障害、脾臓
破裂などがあります。

5．末梢血幹細胞採取に伴う合併症

1）全身倦怠感、手足・口の周りの
しびれ

　血液成分分離装置内を循環する血液
が固まらないようにするために用いる
抗凝固剤による低カルシウム血症で、
多くの場合はカルシウム剤を投与し改
善しています。

2）血管迷走神経反射（VVR）に伴
うめまい、嘔吐、血圧低下

　過去に血縁者間の末梢血幹細胞採取
中に心停止した事例がありますが、病
気のため服薬中の高齢なドナーだった
ため、重篤な血管迷走神経反射による
ものとされています。このドナーは後
遺症を残すことなく回復しています。

ドナー安全性の確保対策

　骨髄ドナーの死亡事例は、海外で3
例、日本で1例ありますが、日本骨髄

バンクでの死亡事例はありません。末
梢血幹細移植でのドナーの死亡事例
は、海外で 12 例ありますが、日本で
はありません。海外の死亡事例では、
ドナーとなった方が高齢者や病気の方
であったりして、ドナーとして不適格
だったことが判明しています。
　日本では骨髄移植、末梢血幹細胞移
植を行う上では、血縁でも骨髄バンク
でもドナーの安全を第一に考えて実施
されます。日本骨髄バンクにはドナー
安全委員会が設けられ、日ごろからド
ナーの安全性について協議し、過去の
ドナー健康被害事例を教訓に再発防止
に努めています。また、日本造血細胞
移植学会もガイドラインを設けて、血
縁でもドナー選択に注意喚起を呼びか
けています。

ドナー傷害団体補償保険

　日本骨髄バンクには、善意のドナー
の方に、万が一健康被害が起きる場合
に備えて補償制度があります。これは
団体傷害保険で、死亡時一律1億円、
後遺症は程度により300万〜1億円が
補償されます。なお。血縁者の場合も
傷害保険を同様に掛けることができま
す。
　日本骨髄バンクのホームページに
は、これまでの提供ドナーの方での後
遺障害「一時的な合併症や後遺症」、
および「通院・入院」や「後遺障害」
で支払われた保険金給付事例（後遺障
害 51 例）が一覧で情報公開されてい
ます。また、日本造血細胞移植学会の
ホームページには、骨髄・末梢血幹細
胞ドナーの適格性基準、ドナー有害事
象の事例報告が掲載されています。
　なお、ドナーの方が、それぞれ個人
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で加入されている生命保険や傷害保険
でも、入院給付や手術給付が受けられ
る保険を販売する保険会社も増えてお
り、日本骨髄バンクのホームページに
も紹介されています。

ドナー休暇制度、ドナー助成制度

　身体的な負担以外にも、ドナーは何
度も病院に出向いたり、入院したりす
るため、仕事や学校を休まなければな
らないなどの負担が生じます。この休
暇を有給とし、ドナーをサポートする
勤務先も増えつつあります。国家公務
員の場合、人事院規則によりドナー休
暇制度が整備されています。地方公務
員の場合は、ドナー休暇制度として職
務専念義務免除が適用されている自治
体とそうでない自治体もあるようで
す。民間企業でもドナー休暇制度を導
入している企業もありますが、ボラン
ティア休暇制度の一部として扱う企業

が多いようです。
　自治体によっては、ドナー助成・給
付制度を設け、骨髄バンクのドナーに
対し助成・給付などを実施されるよう
になってきました。給付内容は自治体
によってまちまちです。造血幹細胞採
取のための入院 1 日当たり 1 〜 2 万円
が多くなっています。
■ドナーサポートダイヤル
　全国骨髄バンク推進連絡協議会は、
これからドナーとなられる方やご家族
の皆様が抱えるさまざまな疑問につい
て、ドナー経験者などの相談員が、疑
問点などの相談や体験談など情報提供
を行っています。必要に応じてご利用
ください。
　ドナーサポートダイヤル　フリーダ
イヤル0120－892－106（月〜金　午
前10〜午後5時）

（全国骨髄バンク推進連絡協議会
参与　山崎裕一）

聴覚障がい者で骨髄バンクを介して
の骨髄提供を2回経験した43才男性で
す。

いま神奈川県で骨髄バンクドナー登
録説明員として活動しておりますが、
当メンバーには血液疾患や骨髄移植に
まつわる方がたくさんおります。白血
病や骨髄線維症、悪性リンパ腫等に罹
患し、造血幹細胞移植（骨髄移植、さ
い帯血移植）で難病を治癒して一緒に
活動しております。

2014 年に先輩が白血病で亡くなっ
たことがきっかけで骨髄バンクドナー
登録しました。

2004 年に会社に献血車が来訪した
ことを契機に本格的な献血活動を開始
しました。献血に行くと「骨髄バンク
ドナー登録にご協力をお願いいたしま
す」と書かれたポスターをよく目にし

ていました。しかし、「骨髄」や「移
植」の言葉が重たく、「自分には関係
ないこと」と思い、見過ごしておりま
した。また、駅前の骨髄バンクドナー
登録会で声をかけられましたが、ドナ
ー登録する意思がありませんでした。

天国に旅立った先輩のように血液疾
患で苦しんでいる患者さんを一人でも
助け、患者さんの家族と、たくさん泣
いて、たくさん笑って、たくさん怒っ
てたくさん思う存分話し合えるよう
に、「生きる」という希望を与えたい
と思い、献血ルームでドナー登録しま
した。

骨髄バンクドナー登録の1カ月後に
患者さんとの適合通知が届き、その5
カ月後に見知らぬ患者さんに「いのち
のバトン」を無事に渡しました。患者
さんは骨髄移植が成功し、私の骨髄液
で健全な血液を作れるようになり、旅
行に行けるところまで回復したという

田中一道

 ドナーの
  気持ち

いのちのバトン
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手紙を頂き、私の大きなミッションが
完了したと思い、心の中でガッツポー
ズしました。

しかし、もっと若い頃に骨髄バンク
ドナー登録しておけば、自分の骨髄液
を先輩に提供して「いのちのバトン」
を渡し、先輩がまた好きなことを再開
し、ご家族の笑顔が広がり、展開が大
きく変わったかもしれないと思い、後
悔と空虚感に苛まれました。でも、天
国の先輩が私の骨髄液を移植した患者
さんを「自分の分まで生きて欲しい」
と応援していると思いながら、患者さ
んの社会復帰を祈願しました。

5年後の2019年にも2回目の「いの
ちのバトン」を完遂しました。

骨髄バンクを介しての骨髄提供は2
回までにつき、今後は骨髄採取による
人助けが出来なくなりました。このた
め、私が説明して骨髄バンクドナー登
録を増やし、血液疾患の患者さんを一

1972 年、母が再生不良性貧血を発
症し、4人家族(両親38歳、私10歳、
弟 5 歳 ) の生活は、母の長期入院で大
きく変化しました。

2014年、発病から42年間を精一杯
生きた母は、80 歳で生涯を閉じまし
た。　

2016 年、母が亡くなって 2 年目の
夏、日本骨髄バンクから【大切なお知
らせです。至急開封してください。】
と記されたオレンジ色の封筒が届きま
した。

何かを予感し、急いで開封すると
“ドナー候補者のお一人”の文字が目
に飛び込み、胸の鼓動が高鳴り封筒を
胸に抱きしめたまま、しばらくの間身
動きができませんでした。患者さんの
苦痛やご家族の悲しみが頭に浮かび、
今すぐにでも骨髄を提供してあげたく
て、心が大きく動かされる瞬間でした。

ドナー登録のきっかけは、献血会場
で骨髄ドナー登録説明員からドナー不
足の実例を聞き、血液疾患患者を救い
たい一心でドナー登録しました。　　

人でも多く助けたいと強く思い、骨髄
バンクドナー説明員の資格を取得しま
した。

私は聴覚障がいを持っており、発音
が苦手でお客様の口話をうまく読み取
れないという二次障がいがあるため、
説明方法を工夫しました。説明マニュ
アルとほぼ同じ内容の説明カードを作
成し、口話とカードを併用して説明
し、質問があれば電子ボードに記入し
てもらうようお願いしました。また、
最後に手話で「ありがとう」と言い、
顧客満足度向上を心掛けました。聴覚
障がいのある方には手話で説明してド
ナー登録してくれたこともありました。

今後も神奈川県での骨髄バンクドナ
ー登録活動をしながら、一人でも多く
のドナーを増やして血液疾患の患者さ
んが助かる確率を上げ、「いのちのバ
トン」が増えるよう頑張っていきます。

　50 歳でのドナー登録、54 歳で届い
たラストチャンスに、迷いや不安は一
切無く、“コーディネート希望”の回
答を返信しました。

コーディネートは順調に進み、最終
ドナーに決定した時の喜びは今でも忘
れられません。最終同意の席で、同意
書を目の前にした時、婚姻届の時とは
比べ物にならないくらいの感動で、思
わず笑みがこぼれたのを今でも思い出
します。

私にとって、ドナーになる事は
“一万分の一の奇跡に出逢えた！”と
いう喜びでしたが、骨髄移植に否定的
な考えの方が多くいる事を痛感し、骨
髄バンク推進活動に興味が深まり、骨
髄ドナー登録説明員養成講習を受講し
ました。

入院1カ月前になると、コーディネ
ーターから体調管理のアドバイスがあ
り、食中毒やインフルエンザの予防を
徹底し、転倒に注意して歩く事を心が
けました。

手術1週間前からは過度な運動や疲

横峰貴子

 ドナーの
  気持ち

54歳で届いた
ラストチャンスの適合通知
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非血縁者間造血幹細胞移植を施
行する診療科の認定基準（移植
施設認定基準）

　非血縁者間造血幹細胞移植をするた
めの要件は2018年4月1日に、それ以
前の公益財団法人日本骨髄バンクの移
植診療科認定および「さい帯血オンラ
イン申し込み」の利用登録という旧基
準から、一般社団法人日本造血細胞移
植学会（JSHCT）の定めた移植認定
基準である新基準に完全移行しました。
　JSHCTの定めた新基準によるによ
る認定を受けていない場合は、同年3
月 31 日をもって、非血縁者間におけ
る造血幹細胞移植ができなくなりまし
た。
　次頁以降に掲載されている「日本造
血細胞移植学会　移植施設認定基準に

認定病院の状況・情報
よる認定診療科等一覧」は、JSHCT
の認定を受けた認定診療科等一覧で
す。JSHCT のホームページ https://
www.jshct.com/で確認してください。
Home ＞医療関係者の方へ＞施設認
定・臨床研究・TRUMP等＞移植認定
基準＞認定診療科一覧のページを開
き、「日本造血細胞移植学会　移植施
設認定基準による認定診療科一覧」を
クリックすると一覧表を見ることがで
きます。
　JSHCTによる認定は毎年4月1日に
更新されます。期中の申請やカテゴリ
ーの変更等により、期の途中でも認定
診療科等一覧は更新されます。

《認定カテゴリーについて》
　「認定カテゴリー」とは下記表の基
準にて定められています。

認定カテゴリー

1 日本造血細胞移植学会の定める移植施設認定基準の全ての項目を満たす診療科

2
日本造血細胞移植学会の定める移植施設認定基準のうち、看護師（基準3.3.1および
3.3.2）、移植認定医（基準3.2.1）、ＨＣＴＣ（基準3.4.3）、以外の全ての項目を満た
す診療科

3
日本造血細胞移植学会の定める移植施設認定基準のうち、看護師（基準3.3.1および
3.3.2）、移植認定医（基準3.2.1）、ＨＣＴＣ（基準3.4.3）、および移植実績（基準4.1
および4.2）以外の全ての項目を満たす診療科（Low	Volume	Centerがこれにあたる）

れを蓄積することが厳禁となり、日常
生活が緊張の連続だったので、入院当
日、病室の窓から景色を眺めた時、緊
張感から解放されました。　

採取当日の朝は爽快に目覚め、これ
から始まる全てが楽しみでした。

病室から手術室に向かう時、患者さ
んが無菌室で待っている姿を想像し、
過酷な前処置を乗りきって、移植当日
を迎えられた事を褒めてあげたいと思
いました。

手術控室でストレッチャーに横たわ
り、手術室入室、手術台への移動、緑
色の空間の真ん中で、無影灯を眺めな
がら、安堵感に包まれ意識が薄れ記憶
が途絶えました。

医師の呼びかけで麻酔から目覚めた
瞬間、意識が鮮明に戻り会話する事が
出来て、医師や看護師から覚醒の早さ
に驚かれました。

病室で待つ主人は、会話をしながら
帰室した私の姿に安心した様子でした。

骨髄採取量は1200mlだったので、
数百回に及ぶ骨髄穿刺の痛みが残るの
を覚悟していたのですが、穿刺部位、
気管内挿管、膀胱留置カテーテルなど

の痛みは、全身の何処にも全くありま
せんでした。

採取後の経過は良好で、退院当日か
ら日常の生活に戻り、翌月から骨髄ド
ナー登録説明員としての活動がスター
トしました。

退院から数カ月が経過し、55 歳誕
生日のドナー卒業を迎える頃、日本骨
髄バンクから、患者さんのお手紙が届
き、ドナーへの感謝の気持ちが綴られ
ていました。

患者さんが日常の生活に戻れた事が
何よりも嬉しく、私の方こそ貴重な経
験をさせてもらえたと感謝しています。

「患者さんはね、誰もいない所で、
誰にも知られないように一人で泣くん
だよ」と、母が話してくれた事があり
ます。母もきっと何度も一人で泣いた
んだと思います。

今日も何処かで泣いている患者さん
が、笑顔になれる日が来るのを祈りな
がら、骨髄ドナー登録説明員の活動を
頑張ります。
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日本造血細胞移植学会　移植施設認定基準による認定診療科等一覧
2020年4月1日現在

都道府県 施設名 診察科 認定
カテゴリー

北海道 北海道大学病院 小児科	 2

北海道大学病院 血液内科	 1

札幌北楡病院 小児思春期科	 1

札幌北楡病院 血液内科	 1

札幌医科大学附属病院 小児科 2

札幌医科大学附属病院 血液内科	 1

旭川医科大学病院 小児科 2

旭川医科大学病院 消化器・血液腫瘍制御内科 2

旭川赤十字病院 血液・腫瘍内科 2

市立函館病院 血液内科 2

市立旭川病院 血液内科 3（LVC）

青森県 弘前大学医学部附属病院 小児科 2

青森県立中央病院 血液内科 1

岩手県 岩手医科大学附属病院 小児科 2

岩手医科大学附属病院 血液腫瘍内科 	3（LVC）

宮城県 東北大学病院 小児科・小児腫瘍科 2

東北大学病院	 血液・免疫科 2

独立行政法人国立病院機構
　仙台医療センター

血液内科 2

宮城県立がんセンター 血液内科	 1

宮城県立こども病院 血液腫瘍科 2

秋田県 秋田大学医学部附属病院 血液・腎臓・膠原病内科 1

山形県 山形大学医学部附属病院 小児科 2

山形大学医学部附属病院 第三内科（血液内科） 2

福島県 公立大学法人福島県立医科大学附属病院 小児腫瘍内科 1

公立大学法人福島県立医科大学附属病院 血液内科 1

一般財団法人太田綜合病院附属
　太田西ノ内病院

血液内科 2

茨城県 筑波大学附属病院 血液内科 2

茨城県立こども病院 小児血液腫瘍科 1

総合病院土浦協同病院 血液内科 3（LVC）

栃木県 自治医科大学附属病院 無菌治療部／小児科 2

自治医科大学附属病院 血液科／無菌治療部 1

都道府県 施設名 診察科 認定
カテゴリー

栃木県 獨協医科大学病院 小児科 2

獨協医科大学病院 血液・腫瘍内科 2

群馬県 群馬県済生会前橋病院 血液内科 2

群馬大学医学部附属病院 小児科 2

群馬大学医学部附属病院 血液内科 2

埼玉県 埼玉県立がんセンター	 血液内科 3（LVC）

埼玉医科大学国際医療センター	 造血器腫瘍科 1

埼玉医科大学国際医療センター 小児腫瘍科 2

埼玉医科大学総合医療センター 血液内科 3（LVC）

防衛医科大学校病院 血液内科 2

埼玉県立小児医療センター	 血液・腫瘍科 1

自治医科大学附属さいたま医療センター 血液科 2

千葉県 千葉大学医学部附属病院	 小児科	 1

千葉大学医学部附属病院 血液内科 1

千葉県こども病院 血液腫瘍科 1

亀田総合病院 血液・腫瘍内科 2

東京慈恵会医科大学附属柏病院 腫瘍・血液内科 1

千葉市立青葉病院 血液内科	 2

成田赤十字病院 小児科 2

成田赤十字病院 血液腫瘍科 2

東京都 国立がん研究センター中央病院 造血幹細胞移植科 1

国立がん研究センター中央病院 小児腫瘍科 1

東京大学医科学研究所附属病院 造血細胞移植チーム 1

東京都立駒込病院 血液内科 1

日本大学医学部附属板橋病院 小児科 2

日本大学医学部附属板橋病院 血液膠原病内科 2

東京慈恵会医科大学附属病院 腫瘍・血液内科 2

東京慈恵会医科大学附属病院 小児科 	3（LVC）

慶應義塾大学病院 小児科 2

慶應義塾大学病院 血液内科 1

東京医科大学病院 血液内科 1

東京女子医科大学病院 血液内科 2

昭和大学病院 血液内科 2

杏林大学医学部付属病院 血液内科 2
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都道府県 施設名 診察科 認定
カテゴリー

東京都 東京大学医学部附属病院 小児科 1

東京大学医学部附属病院 血液・腫瘍内科 2

順天堂大学医学部附属順天堂医院 血液内科 2

日本医科大学付属病院 血液内科 2

帝京大学医学部附属病院 内科 2

東京都立小児総合医療センター	 血液・腫瘍科 1

学校法人聖路加国際大学聖路加国際病院 小児科 1

学校法人聖路加国際大学聖路加国際病院 血液内科 1

国立成育医療研究センター 小児がんセンター 1

国家公務員共済組合連合会虎の門病院 血液内科 1

国立研究開発法人
　国立国際医療研究センター病院

血液内科	 3（LVC）

東京医科歯科大学医学部附属病院 小児科 1

東京医科歯科大学医学部附属病院 血液内科 1

東京都立多摩総合医療センター	 輸血科 2

日本赤十字社医療センター 血液内科 1

地方独立行政法人
　東京都健康長寿医療センター

血液内科 1

神奈川県 横浜市立大学附属病院 小児科 1

横浜市立大学附属病院 血液リウマチ感染症内科 1

神奈川県立がんセンター 血液内科 1

聖マリアンナ医科大学病院 小児科 2

東海大学医学部付属病院
小児科・細胞移植再生医療
科

1

東海大学医学部付属病院 血液・腫瘍内科 1

神奈川県立こども医療センター 血液・腫瘍科 1

公立大学法人横浜市立大学附属
　市民総合医療センター

血液内科	 1

横浜市立市民病院 血液内科 2

虎の門病院分院 血液内科 2

新潟県 新潟大学医歯学総合病院 小児科 1

新潟大学医歯学総合病院	 血液内科 1

新潟県立がんセンター新潟病院 小児科 2

新潟県立がんセンター新潟病院 内科 3（LVC）

長岡赤十字病院 血液内科 2

都道府県 施設名 診察科 認定
カテゴリー

富山県 富山県立中央病院 内科（血液） 2

富山大学附属病院 小児科 	3（LVC）

富山赤十字病院 血液内科 1

石川県 金沢大学附属病院 小児科 1

金沢大学附属病院	 血液内科 1

石川県立中央病院 血液内科 1

福井県 福井大学医学部附属病院 小児科 2

福井大学医学部附属病院 血液・腫瘍内科 	3（LVC）

山梨県 山梨大学医学部附属病院 小児科 1

山梨大学医学部附属病院 血液内科 2

山梨県立中央病院 血液内科 2

長野県 信州大学医学部附属病院 小児科 1

信州大学医学部附属病院 血液内科 1

長野赤十字病院 血液内科 2

岐阜県 岐阜大学医学部附属病院 血液内科 2

岐阜市民病院 小児科 1

岐阜市民病院 血液内科 1

静岡県 浜松医科大学医学部附属病院 小児科 1

浜松医科大学医学部附属病院 第三内科（血液内科） 1

浜松医療センター 血液内科 2

地方独立行政法人静岡県立病院機構　
　静岡県立総合病院

血液内科 2

静岡県立こども病院 血液腫瘍科 2

静岡県立静岡がんセンター 血液・幹細胞移植科 1

愛知県
名古屋第一赤十字病院	

小児医療センター血液腫瘍
科

1

名古屋第一赤十字病院 血液内科 1

名古屋第二赤十字病院 血液・腫瘍内科／輸血部 2

名古屋大学医学部附属病院 小児科 1

名古屋大学医学部附属病院 血液内科 1

独立行政法人国立病院機構
　名古屋医療センター

細胞療法科（血液内科） 1

独立行政法人国立病院機構
　名古屋医療センター　

細胞療法科（小児科） 1

名古屋市立大学病院 血液・腫瘍内科 2



上160 上161

造
血
細
胞
移
植

認
定
病
院
の
状
況
・
情
報

造
血
細
胞
移
植

認
定
病
院
の
状
況
・
情
報

都道府県 施設名 診察科 認定
カテゴリー

愛知県 安城更生病院 血液・腫瘍内科 1

愛知県厚生農業協同組合連合会
　江南厚生病院

血液・腫瘍内科 1

愛知県がんセンター 血液・細胞療法部 	3（LVC）

豊橋市民病院 血液・腫瘍内科 1

愛知医科大学病院 血液内科 2

三重県 三重大学医学部附属病院 小児科 1

三重大学医学部附属病院 血液内科 2

伊勢赤十字病院 血液内科 2

滋賀県 滋賀医科大学医学部附属病院 無菌治療部／血液内科 1

滋賀医科大学医学部附属病院 小児科 	3（LVC）

大津赤十字病院 血液免疫内科 2

京都府 京都大学医学部附属病院 小児科 1

京都大学医学部附属病院 血液内科 1

京都第一赤十字病院 血液内科部 2

京都府立医科大学附属病院 小児科 2

京都府立医科大学附属病院 血液内科 1

京都鞍馬口医療センター 血液内科 3（LVC）

地方独立行政法人 京都市立病院機構	
　京都市立病院

血液内科 1

地方独立行政法人 京都市立病院機構
　京都市立病院

小児科 2

社会福祉法人	京都社会事業財団
　京都桂病院

血液内科 	3（LVC）

京都第二赤十字病院 血液内科 1

大阪府 大阪国際がんセンター 血液内科 1

近畿大学病院 小児科 1

近畿大学病院 血液・膠原病内科 2

大阪大学医学部附属病院 小児科 2

大阪大学医学部附属病院 血液・腫瘍内科 2

大阪市立大学医学部附属病院 小児科 	3（LVC）

大阪市立大学医学部附属病院 血液内科・造血細胞移植科 1

大阪市立総合医療センター 小児血液腫瘍科 2

大阪市立総合医療センター 血液内科 1

大阪赤十字病院 血液内科 1

都道府県 施設名 診察科 認定
カテゴリー

大阪府 地方独立行政法人大阪府立病院機構
　大阪母子医療センター

血液・腫瘍科 1

地方独立行政法人
　りんくう総合医療センター

血液内科 2

大阪医科大学附属病院 小児科 	3（LVC）

大阪医科大学附属病院 血液内科 	3（LVC）

府中病院 血液疾患センター 	3（LVC）

関西医科大学附属病院 血液腫瘍内科 2

公益財団法人田附興風会医学研究所
　北野病院

血液内科 2

高槻赤十字病院 血液腫瘍内科 2

兵庫県 兵庫医科大学病院 血液内科 1

兵庫県立こども病院
小児がん医療センター
　血液・腫瘍内科

2

兵庫県立がんセンター 血液内科 1

神戸市立医療センター中央市民病院 血液内科 1

神戸大学医学部附属病院 小児科 1

神戸大学医学部附属病院 腫瘍・血液内科 1

社会医療法人神鋼記念会　神鋼記念病院 血液内科 	3（LVC）

兵庫県立尼崎総合医療センター 血液内科 2

奈良県 奈良県立医科大学附属病院 小児科 	3（LVC）

奈良県立医科大学附属病院
呼吸器・アレルギー・血液
内科

2

天理よろづ相談所病院 血液内科 2

近畿大学奈良病院 血液内科 	3（LVC）

和歌山県 和歌山県立医科大学附属病院 小児科 2

和歌山県立医科大学附属病院 血液内科 2

鳥取県 鳥取県立中央病院 血液内科 	2

鳥取大学医学部附属病院 小児科 	3（LVC）

独立行政法人国立病院機構
　米子医療センター

血液腫瘍内科 	3（LVC）

島根県 島根県立中央病院 血液腫瘍科 	3（LVC）

島根大学医学部附属病院 腫瘍・血液内科 1

岡山県 国立病院機構岡山医療センター 血液内科 2

公益財団法人大原記念倉敷中央医療機構
　倉敷中央病院

血液内科 1
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カテゴリー

岡山県 岡山大学病院 小児科 1

岡山大学病院 血液・腫瘍内科 1

川崎医科大学附属病院 血液内科 2

広島県 広島赤十字・原爆病院 小児科 2

広島赤十字・原爆病院 血液内科 1

広島大学病院 小児科 1

広島大学病院 血液内科 2

独立行政法人国立病院機構
　呉医療センター・中国がんセンター

血液内科 	3（LVC）

山口県 山口大学医学部附属病院 第三内科 1

徳島県 徳島大学病院 血液内科 2

徳島赤十字病院 小児科 	3（LVC）

徳島赤十字病院 血液科 	3（LVC）

香川県 香川大学医学部附属病院 小児科 	3（LVC）

香川大学医学部附属病院 血液内科 2

高松赤十字病院 血液内科 1

愛媛県 愛媛県立中央病院 血液内科 1

松山赤十字病院 内科 2

愛媛大学医学部附属病院 小児科 	3（LVC）

愛媛大学医学部附属病院 第一内科 1

高知県 高知大学医学部附属病院 血液内科 	3（LVC）

高知県・高知市病院企業団立
　高知医療センター

血液内科・輸血科 2

福岡県 九州大学病院 小児科 1

九州大学病院 血液・腫瘍・心血管内科 1

九州大学病院 第三内科 	3（LVC）

医療法人原三信病院 血液内科 1

国家公務員共済組合連合会浜の町病院 血液内科 1

社会医療法人雪の聖母会聖マリア病院 血液内科 2

小倉記念病院 血液内科 2

久留米大学病院 血液・腫瘍内科 	3（LVC）

独立行政法人国立病院機構
　九州がんセンター

小児科 	3（LVC）

独立行政法人国立病院機構
　九州がんセンター

血液内科 1

都道府県 施設名 診察科 認定
カテゴリー

福岡県 産業医科大学病院 小児科 	3（LVC）

産業医科大学病院 血液内科 1

国立病院機構九州医療センター 血液内科 2

北九州市立医療センター 内科 1

独立行政法人地域医療機能推進機構
　九州病院

内科 1

佐賀県 地方独立行政法人
　佐賀県医療センター好生館

血液内科 2

長崎県 長崎大学病院 血液内科 2

佐世保市総合医療センター 血液内科 2

熊本県 国立病院機構熊本医療センター 血液内科 1

熊本大学医学部附属病院 血液内科 2

大分県 大分大学医学部附属病院 小児科 	3（LVC）

大分大学医学部附属病院 血液内科 1

大分県立病院 血液内科 1

宮崎県 宮崎県立宮崎病院 内科／血液内科 2

宮崎大学医学部附属病院 血液内科 1

鹿児島県 公益財団法人慈愛会　今村総合病院 血液内科 1

鹿児島大学病院 小児科 2

鹿児島大学病院 血液・膠原病内科 2

国立病院機構鹿児島医療センター 血液内科 	3（LVC）

沖縄県 琉球大学医学部附属病院 小児科 2

琉球大学医学部附属病院 第二内科 2

社会医療法人かりゆし会
　ハートライフ病院

血液内科 2
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期待の治療最前線

CAR-T療法を中心と
した免疫細胞療法

はじめに

　さまざまな悪性腫瘍（がん）に対し
て、自分の免疫の力を活かした免疫療
法が急速に進歩しています。がんに対
する免疫療法といえば、効くというは
っきりした証拠がないまま高額な自由
診療として行われてきた歴史があるた
め、「うさん臭い」というイメージが
つきまとっていましたが、今では世界
中の免疫学者の研究によって、科学的
に裏づけのある免疫療法が確立し、が
ん患者さんに福音を届けています。
　免疫療法にはさまざまなものがあり
ますが、がん全般をみると、免疫チェ
ックポイント阻害療法、中でも抗
PD-1抗体あるいは抗PD-L1抗体とい
う、がん患者さんの体内で免疫細胞に
かかっているブレーキをはずす治療法
がさまざまながんですでに広く用いら
れています。この治療の進歩により、
PD-1 を発見した京都大学の本庶佑先
生が 2018 年のノーベル生理学・医学
賞を受賞されました。
　一方、血液のがんともいえる白血病
に対しては、T細胞（Tリンパ球とも
いいます）という免疫細胞の遺伝子を
体外で改変して白血病細胞を集中的に
攻撃させるように細工し、患者さんに
戻す「遺伝子改変 T 細胞療法」と呼
ばれる治療法の開発が特に進んでいま

す。ここではこの方法を中心に、免疫
の細胞を利用した白血病に対する免疫
療法（免疫細胞療法）をご紹介します。
なお、骨髄移植などの同種造血幹細胞
移植も、ドナーに由来する T 細胞が
患者さんの体内に残る白血病細胞を攻
撃するという意味で、本質的に「免疫
療法」といえますが、ここでは患者さ
ん自身の免疫細胞を使う方法について
ご紹介します。

免疫のしくみ

　最初に、免疫細胞療法の理解に役立
つからだの免疫のしくみについて簡単
に説明します。
　私たちが健康な状態で生きていくた
めには、有害なものからからだを守る
必要があります。そのしくみが「免
疫」です。免疫の標的になる有害なも
のの大部分は病原微生物（細菌やウイ
ルス）で、疫病（感染症）を免れると
いう意味で「免疫」という言葉が使わ
れるようになりました。免疫反応の標
的になる分子を「抗原」と呼びます。
　体内に病原微生物が入ってくると、
まず下等な動物から存在する白血球

（好中球やマクロファージ）が速やか
に働いて、微生物を攻撃します。その
間に、樹状細胞と呼ばれる免疫細胞が
微生物を取り込み、T細胞に微生物由
来の抗原を提示して、この抗原をもつ
ものだけを攻撃する T 細胞を活性化
します。そしてT細胞は、B細胞やナ
チュラルキラー細胞といった別のリン
パ球と協力して、最終的に病原微生物

をからだから排除します。以上が免疫
のしくみです。この微生物に対する免
疫をがんに向けさせ、免疫の力でがん
細胞をやっつけようというのががんの
免疫療法です。その中で、免疫細胞を
体外で培養してパワーアップさせ体内
に戻す方法を免疫細胞療法と呼びま

す。最終的にがん細胞を攻撃する細胞
がおもに T 細胞であることから、こ
の T 細胞を使う方法がさかんに研究
され、効果が示されて、実用化されて
います。

CAR-T細胞療法

　現在白血病に対して最も進んでいる
免疫細胞療法が、CAR-T細胞療法と
呼ばれる遺伝子改変 T 細胞療法で
す。これは、本来B細胞がもっている
抗体という蛋白質を、遺伝子操作によ
ってT細胞に発現させるようにし、こ
のT細胞を体外で培養して増やし、患
者さんに戻す方法です（図 1）。遺伝
子操作で導入する分子が、本来B細胞
がもっている抗体の部分と T 細胞が
もっている部分からなっているためキ
メラ抗原受容体と呼ばれ、その英語の
頭文字を取って、CAR（カー）と呼
ばれています。
　白血病には急性骨髄性、急性リンパ
性、慢性骨髄性、慢性リンパ性の4種
類がありますが、その中で現在わが国
で実用化され、保険診療で受けられる
CAR-T 細胞療法は、B 細胞性の急性
リンパ性白血病に対するものです。B
細胞の表面にはCD19という分子が発
現しており、この分子に結合する抗体

（抗CD19抗体）を含むCAR遺伝子を
患者さんの T 細胞に体外で入れ、こ
の T 細胞を培養して増やし、患者さ
んに戻します（図 2 ＝上 167 ペー
ジ）。この抗CD19抗体発現CAR-T細
胞が、チサゲンレクルユーセル（キム
リア®）という名前で使われています。
　現在この治療の対象になるのは、再
発または難治性のB細胞性急性リンパ
性白血病、およびびまん性大細胞型B

図1　CARの模式図
腫瘍細胞の表面抗原に結合する抗体の部分

（図のVH, VL）の後ろにT細胞受容体の一部
をつなげたキメラ抗原受容体(CAR)の遺伝子
を T 細胞に入れ、CAR を発現させます。B
細胞性腫瘍の場合、抗CD19 CARが腫瘍細
胞上のCD19を認識してT細胞が活性化し、
腫瘍細胞を攻撃します。
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細胞リンパ腫の患者さんです。「再発
または難治性」というのは、「標準的
な化学療法を2回以上施行したが寛解
が得られない」または「同種造血幹細
胞移植後に再発した」などいくつかの
条件があります。このような厳しい状
況であるにもかかわらず、急性リンパ
性白血病に対して全般に80%以上の完
全寛解が得られ、生存期間中央値が約
13 か月と良好な結果が報告されてい
ます。特に、体内の白血病細胞が少な
いほど、また入れた T 細胞の増える
力が強いほど、生存期間が延びていま
す。
　一方、副作用としては、特に体内の
白血病細胞が多いほど、サイトカイン
放出症候群による発熱などや、神経へ
の作用によるけいれんなどが起こりや
すく、重くなりやすいと報告されてい
ます。また、正常のB細胞にもCD19
が発現していますので、これも殺され
て、B細胞が作る免疫グロブリン（抗
体）が減るため、その点滴による補充
が必要になることがあります。
　このように、有効な治療が乏しい再
発または難治性の急性リンパ性白血病
であっても良好な効果が得られていま
す。現状では多くの場合この方法だけ
では治癒には至らないため、可能なら
引き続いて同種造血幹細胞移植を行う
ことが勧められていますが、体内の白
血病細胞が少ない段階で質のよい（増
えやすい）T細胞を入れれば、移植を
しなくても長期生存する可能性も期待
されています。

TCR-T細胞療法

　急性リンパ性白血病に対して、急性
骨髄性白血病へのCAR-T細胞療法の

開発は遅れています。その理由とし
て、CAR-T細胞の標的となる白血病
細胞表面の分子は、ほとんどの場合正
常の白血球にも発現しているため、こ
れらも殺されてしまうことが挙げられ
ます。B細胞性の急性リンパ性白血病
の場合は、正常のB細胞が殺されても
免疫グロブリンを補充すれば問題あり
ませんが、急性骨髄性白血病の場合は
正常の好中球やそのもとになる細胞が
殺され、問題になります。好中球は細
菌などを食べる最前線の細胞ですの
で、これが減ると重い感染症にかかり
やすくなります。また、好中球は一般
に輸血で補うことができません。こう
した問題を避け、白血病細胞だけを殺
すのに適当な標的が、急性骨髄性白血
病にはまだ見つかっていないのです。
　細胞表面の分子に対し、細胞の中に
しかない分子には、正常の白血球には
ほとんど発現せず、白血病細胞だけに
ある分子がいくつか見つかっていま
す。そのような分子を標的にすれば、
正常細胞を傷つけることなく白血病細
胞だけを殺すことができます。その中
で最も研究が進んでいるのがWT1と
呼ばれる分子です。この分子の断片が
急性骨髄性白血病細胞の表面に少し出
ており、これを認識する T 細胞受容
体（抗原を認識する T 細胞の表面分
子）の遺伝子を患者さん自身の T 細
胞に入れ、CAR-T細胞の場合のよう
に、この T 細胞を体外で培養して増
やし、患者さんに戻す方法が研究レベ
ル で 試 み ら れ て い ま す 。 こ れ を
TCR-T細胞療法と言います。「CAR-T
細胞療法」と「TCR-T 細胞療法」を
合わせて「遺伝子改変 T 細胞療法」
と言い、その概念を図2に示します。

この方法により、同種造血幹細胞移植
後に再発した急性骨髄性白血病の患者
さんで再び寛解が得られ、再々発が抑
えられているという報告もあり、今後
の発展が期待されます。

樹状細胞療法

  「免疫のしくみ」のところで少し触
れましたが、樹状細胞と呼ばれる免疫
細胞は、T細胞に抗原を提示してこれ
を活性化する重要な細胞です。したが
って、体外で患者さんの樹状細胞を培
養し、これにがん細胞がもっている抗
原を取り込ませ、患者さんに戻せば、
がん細胞を攻撃する T 細胞が体内で
活性化してがんを攻撃してくれるので
はないかと考えられ、このような樹状

細胞療法がさまざまながんに対して試
みられてきました。白血病に対しても
試みられ、確かに患者さんの体内でT
細胞が活性化し、化学療法で寛解に至
った後に行うと生存期間を延ばす効果
があることが示唆されています。一
方、白血病細胞がたくさん残っている
と、効果が得られません。今後、体内
の樹状細胞をうまく活性化する、抗
PD-1抗体あるいは抗PD-L1抗体と併
用する、といった方法を腫瘍量が少な
い段階で行うことにより、有効性が上
がるかもしれません。

今後の展望

　現時点では白血病に対する免疫細胞
療法の本格的な臨床応用は始まったば

図2　遺伝子改変T細胞療法の流れ
アフェレーシスという操作で得た患者さんの血液細胞を凍結して製造工場に輸送します。解凍
後T細胞を取り出し、ウイルスを用いてCARまたはTCR遺伝子を導入します。これを培養し
て増やし凍結して、治療施設に送り返します。前処置（フルダラビン、シクロホスファミドな
どによる化学療法）で患者さんの体内にあるリンパ球を減らした後に、解凍したT細胞を通常1
回だけ輸血のように点滴で入れます。
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かりで、第一世代の方法を再発または
難治性の患者さんに単独で行っている
段階であり、今後大きな発展の余地が
あります。その方向性として、「有効
性を上げること」「対象になる病気を
増やすこと」「効果が期待できる患者
さんを事前に予測すること」が重要で
す。そのために、世界中でさまざまな
工夫が試みられています。その成果が
今後患者さんに届けられ、よくなる患
者さんがさらに増えることが期待でき
ます。
　一方、新しい治療に共通することと
して、高コストという問題がありま
す。例えば、キムリア ® の薬価は1患
者あたり約 3350 万円と極めて高額で
す。患者さんには高額療養費制度が適
用されますので、自己負担の上限額は
決まっていますが、それ以外の費用は
保険料や国のお金でカバーされます。
持続可能な医療財政という観点から
も、製造コストを減らすなどの工夫が
今後重要になります。
　CAR-T細胞の製造には複雑な工程
があり、日数もかかります。患者さん
の血液から細胞を取り出して、凍結さ
せ製造工場に送り、CAR の遺伝子を
入れて病院に戻ってくるまで、5-6週
間かかります。その間病状を安定させ
るための化学療法を行うこともあり、
また待っている間に病状が悪化するな
どしてCAR-T細胞療法が受けられな
いことがあります。また、この治療が
受けられる施設もまだ限られていま
す。こうした製造に関わる問題をでき
るだけ改善する必要があります。
　なお、白血病の中でも慢性骨髄性白
血病は分子標的薬が非常によく効きま
すので別扱いで、免疫細胞療法の対象

にはなりません。慢性リンパ性白血病
に対しては、CD19 に対する CAR-T
細胞療法が有効で、欧米で臨床試験が
進んでいますので、今後わが国でも試
されることが期待できます。

おわりに

　以上、現時点で白血病に対して保険
診療にて行われている免疫療法とし
て、B細胞性急性リンパ性白血病に対
するCAR-T細胞療法を中心にご紹介
しました。これ以外にも、血液がんに
対してすでに承認されている免疫療法
には、やはりB細胞性急性リンパ性白
血病に対する二重特異性抗体ブリナツ
モマブや、ホジキンリンパ腫に対する
抗PD-1抗体などがあり、免疫療法は
血液がんの治療戦略に大きな変革をも
たらし始めています。今後も多くの改
良の余地があり、無限の可能性を秘め
ています。こうした新たな免疫療法が
現在の、そして今後の白血病の患者さ
んに大きな福音をもたらし続けるでし
ょう。

（香川大学医学部　血液・免疫・呼吸
器内科学　教授　門脇則光）

分子標的療法

　従来の抗がん剤は、正常細胞も攻撃
するため副作用が強く出ることがあり
ます。がん（腫瘍）細胞にだけに起こ
っている、あるいはがん細胞にとって
重要な異常部位（標的）のみを攻撃
し、正常細胞をあまり傷つけない「分
子標的薬」による「分子標的療法」が
盛んになってきました。白血病、悪性
リンパ腫や多発性骨髄腫などの血液病

にも多くの分子標的薬が開発されてき
ました。

1.	 分子標的薬はとはどのような
薬なのか？

　分子標的薬は、まず「どのように攻
撃するのか」によって分類されます。
がん細胞を直接攻撃するものと、がん
細胞を直接は攻撃しないが、がんに栄
養を送る血管を壊して間接的に効果を
示す薬もあります。
　また、「何で作られているか」によ
っても分類されます。がん細胞の表面
に出ている特徴的な目印（抗原）に対
して、それに結合する抗体を人工的に
作ったものが抗体医薬品です。抗原に
抗体が結合すると、がん細胞はダメー
ジを受けます。さらにこの結合した抗
体に免疫細胞が結合し、より強くがん
細胞を攻撃します。抗体医薬品の効果
をより高くするために、抗体に放射性
物質や抗がん剤を結合させた薬もあり
ます。抗体医薬品はタンパク質ででき
ていますが、低分子化合物といわれる
小さな化学物質でも分子標的薬をつく

る こ と が で き ま
す。抗体医薬品は
注 射 薬 （ 点 滴 ）
で、低分子化合物
の 多 く は 経 口 薬

（ 飲 み 薬 ） で す
（図1）。
　ここでは既に日
本で承認・発売さ
れている分子標的
薬についてのみ解
説します。薬によ
っては、最初から
は使用できないも

のや、患者さんの全身状態などで使用
できないものもあります。また単独で
使用する場合や抗がん剤などと組み合
わせて使用するものなど、いろいろと
ありますので主治医とよく相談してく
ださい。

2.	白血病

　白血病は、進行の仕方の違いで急性
と慢性、そして異常がおきる細胞の種
類で骨髄性とリンパ性に大別されます。

a.急性骨髄性白血病

　赤血球、白血球や血小板などの血液
細胞は全て、骨髄の中で造血幹細胞と
いう1個の細胞から作られます。造血
幹細胞は、骨髄系幹細胞とリンパ系幹
細胞に分かれ、前者からは赤血球、血
小板、白血球（顆粒球や単球）に分化
し、後者からはBリンパ球、Tリンパ
球、NK細胞などの免疫細胞に分化し
ます。分化する途中の未熟な骨髄球系
細胞に遺伝子異常が起こり、急性骨髄
性白血病は発症します。
　急性骨髄性白血病は、さらにM0型

 図1　2種類の分子標的薬

 抗体医薬品 低分子化合物
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から M7 型まで、八つに分類されま
す。その中のM3型という、前骨髄球
という段階の細胞が異常に増える前骨
髄球性白血病で最初の分子標的薬とな
ったオールトランス型レチノイン酸が
発見されました。そしてまた約3分の
1の急性骨髄性白血病では、FLT3 と
いう遺伝子に異常（変異）があり、異
常なFLT3の働きを抑える分子標的薬
が開発されました。また抗体医薬品も
使用されることがあります。

◎ オールトランス型レチノイン酸
（ATRA）（トレチノイン；ベサノイ
ドⓇ）

　ビタミン A のひとつである ATRA
によって、前骨髄球で止まっていた細
胞が分化します。分化誘導療法が
ATRA によって始まり、急性前骨髄
球性白血病は、最も治りやすい白血病
の ひ と つ と な り ま し た 。 し か し
ATRA が効きにくい、あるいは一旦
ATRA で寛解を得ていても再発をき
たすことがあります。そのようなとき
に、三酸化二ヒ素（トリセノックスⓇ）
やタミバロテン（アムノレイクⓇ）な
どが用いられます。

◎  FLT3阻害薬
　FLT3変異は白血病細胞の増殖を促
します。変異のある患者さんでは再発
率が高くなります。キザルチニブ（ヴ
ァンフリタⓇ）やギルテリチニブ（ゾ
スパタⓇ）が使用できるようになり、
予後の改善が期待されます。

◎ 抗体医薬
　急性骨髄性白血病の表面には、
CD33という抗原が出ていることが多

く、細胞毒性を有する抗腫瘍物質に結
合したCD33抗体からなるゲムツズマ
ブオゾガマイシン（マイロターグⓇ）
が有効なことがあります。

b.急性リンパ性白血病

　造血幹細胞の中にフィラデルフィア
（Ph） 染色体ができると、BCR-ABL
異常蛋白質が産生され、急性リンパ性
白血病か慢性骨髄性白血病になりま
す。BCR-ABL 蛋白質の働きを阻害す
るABLチロシンキナーゼ阻害薬が開
発されました。Ph 染色体陰性の急性
リンパ性白血病もあり、これには抗が
ん剤を組み合わせて治療するしかあり
ませんでしたが、最近、有望な抗体医
薬品が開発されました（Ph 染色体陽
性の場合でも使用できます）。

◎ABLチロシンキナーゼ阻害薬
　Ph 陽性急性リンパ性白血病に対し
て、初発でイマチニブ（グリベック
Ⓡ）が、再発または難治性ではダサチ
ニブ（スプリセルⓇ）とポナチニブ

（アイクルシグⓇ）が適応となります。

◎抗体医薬品
　急性リンパ性白血病細胞上には、
CD19やCD22という抗原が存在しま
す。イノツズマブオゾガマイシン（ベ
スポンサⓇ）は、CD22 に対する抗体
に抗腫瘍物質を組み合わせることで効
果を発揮します。ブリナツモマブ（ビ
ーリンサイトⓇ）は二重特異性T細胞
誘導抗体で、CD19に結合する抗体と
白血病細胞を攻撃する T 細胞に結合
する抗体のそれぞれを短い鎖でつない
だ構造をしています（図2）。

c.慢性骨髄性白血病

　前述したABLキナーゼ阻害薬が劇
的な効果を示します。

◎第一世代ABLキナーゼ阻害薬
　イマチニブ（グリベックⓇ）が開発
されるまでは、慢性骨髄性白血病は造
血幹細胞移植が成功しない限り、ほぼ
100%の患者さんが数年以内に亡くな
ってしまう難病でした。しかしイマチ
ニブ（グリベックⓇ）の発売後、ほぼ
死なない病気となりました。そして2
年以上原因遺伝子が検出されない患者
さんの約半数程度は、イマチニブ（グ
リベックⓇ）を中止しても再発しない
こともわかりました。グリベックⓇ

は、既に安価なジェネリックも発売さ
れています。

◎第二世代ABLキナーゼ阻害薬
　イマチニブ（グリベックⓇ）が効か
なくなった時（耐性）や、副作用で服
用が困難な患者さんに対して、ニロチ
ニブ（タシグナⓇ）、ダサチニブ（ス

プリセルⓇ）、ボスチニブ（ボシュリ
フⓇ）の三つの第二世代薬が発売され
ました。これらの薬は、イマチニブよ
り早く深い寛解に導きます。

◎第三世代ABLキナーゼ阻害薬
　T315I という変異がABLに起こっ
た場合は、第二世代薬でも効きませ
ん。そのため T315I 変異にも有効な
ポナチニブ（アイクルシグⓇ）が開発
されました。

d.慢性リンパ性白血病

　抗体医薬品やブルトン型チロシンキ
ナーゼ （BTK） やBCL2などの白血病
細胞に重要な蛋白質を標的とした分子
標的薬が承認されました。

◎ 抗体医薬品
　CD20に対する抗体医薬品リツキシ
マブ（リツキサンⓇ）が利用されてき
ましたが、抗体を完全にヒト型にした
オ フ ァ ツ ム マ ブ （ ア ー ゼ ラ Ⓡ） や
CD52に対するアレムツズマブ（マブ
キャンパスⓇ）が開発されました。

図2　二重特異性T細胞誘導抗体の仕組み

二重特異性T細胞誘導抗体

急性リンパ性白血病細胞患者さん自身のT細胞
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◎BTK阻害薬
　慢性リンパ性白血病の多くはBリン
パ球由来であり、Bリンパ球の分化に
欠かせないBTKに対する阻害薬イブ
ルチニブ（イムブルビカⓇ）が開発さ
れました。

◎BCL2阻害薬
　BCL2蛋白は、がん細胞を死に難く
します。そのため BCL2 を阻害する
と、がん細胞は死にます。最近、経口
BCL-2阻害薬ベネトクラクス（ベネク
レクスタⓇ）が、承認されました。

3.	悪性リンパ腫

　悪性リンパ腫は、ホジキンリンパ腫
と非ホジキンリンパ腫に大別されます。

a.ホジキン病

　抗がん剤や放射線療法で比較的治り
やすいリンパ腫ですが、再発・難治の
際にはホジキン病細胞上のCD30を標
的とした抗体医薬品や、分子標的薬で
はありませんが免疫チェックポイント
阻害剤が用いられるようになりました。

◎ 抗体医薬品
　CD30を標的とした抗体医薬品ブレ
ンツキシマブベドチン（アドセトリスⓇ）
が効果を示します。

◎ 免疫チェックポイント阻害剤
　T リンパ球の PD-1 と結合して免疫
の働きにブレーキがかからないように
する「免疫チェックポイント阻害薬」
であるニボルマブ（オプジーボⓇ）が
ホジキン病でも使用できるようになり
ました。

b.非ホジキンリンパ腫

　非ホジキンリンパ腫は、ろ胞性リン
パ腫とびまん性大細胞型B細胞リンパ
腫にさらに分類されます。ろ胞性リン
パ腫は、進行はゆっくりですが、完治
は難しいリンパ腫です。この2者で、
少し治療法が変わります。

◎ 抗体医薬品
　非ホジキンリンパ腫細胞上に発現す
るCD20を標的とした抗体医薬品リツ
キシマブ（リツキサンⓇ）を抗がん剤
に組み合わせることで、より高い効果
が得られます。最近、ろ胞性リンパ腫
には、同じくCD20を標的とする抗体
医薬品ですが、抗体の改良によって、
より高い効果を示すオビヌツズマブ

（ガザイバⓇ）が承認されました。

◎  ヒ ス ト ン 脱 ア セ チ ル 化 酵 素
（HDAC）阻害剤

　まれなタイプのリンパ腫である末梢
T細胞リンパ腫に対して、イストダッ
クス（ロミデプシンⓇ）が承認されま
した。末梢 T 細胞リンパ腫細胞に存
在する HDAC という酵素の異常な活
性化を阻害し効果をあらわす薬です。

4.		多発性骨髄腫

　Bリンパ球から分化して作られる形
質細胞ががん化して多発性骨髄腫にな
ります。形質細胞は異物を攻撃します
が、骨髄腫細胞になると攻撃能力がな
くなり、役に立たない抗体（M蛋白）
を産生します。これらの骨髄腫細胞や
M 蛋白が、さまざまな症状を引き起
こします。分子標的薬が利用できるよ
うになり、予後が改善してきました。

◎ プロテアソーム阻害剤
　不要となった蛋白質を分解する酵素
であるプロテアソームの働きを阻害す
ることにより、骨髄腫細胞の増殖を抑
制する薬です。ボルテゾミブ（ベルケ
ードⓇ）、カルフィルゾミブ（カイプ
ロリスⓇ）、イキサゾミブ（ニンラー
ロⓇ）などがあります。

◎ 免疫調整薬
　免疫の働きを調整する免疫調節薬
が、骨髄腫細胞を抑制することがわか
りました。サリドマイド（サレド
Ⓡ）、レナリドマイド（レブラミドⓇ）
やポマリドマイド（ポマリストⓇ）な
どが承認されています。

◎ 抗体医薬品
　骨髄腫細胞上に存在する CD38を標
的とするダラツムマブ（ダラザレック
スⓇ）、SLAMF7 に結合するエロツズ
マブ（エムプリシティⓇ）などがあり
ます。

◎ HDAC 阻害剤
　パノビノスタット（ファリーダック
Ⓡ）が用いられる時があります。

5.		成人T細胞制白血病・リンパ腫

　HTLV-1というウイルスによってお
こる白血病・リンパ腫であり、従来の
抗がん剤では予後不良でした。CCR4
を標的とした抗体医薬品モガムリズマ
ブ（ポテリジオⓇ）が一定の効果を示
します。

6.		骨髄異形成症候群

　造血幹細胞に遺伝子異常がおこり、

正常な血液細胞が作れなくなった状態
となり、頻回の輸血が必要となる病気
です。高齢者に多く、抗がん剤での治
療は効果が乏しいことが多く、治療に
難渋します。がんになりにくくする

「がん抑制遺伝子」にメチル基 （CH3）
が結合するとがん抑制遺伝子が働かな
くなり、骨髄異形成症候群を起こす原
因の一つと考えられています。

◎メチル化阻害剤
　アザシチジン（ビダーザⓇ）を注射
すると、がん抑制遺伝子に結合してい
るメチル基が少なくなり、約半数の患
者さんで輸血の回数が減るなどの効果
を認めます。

まとめ

　多くの分子標的薬が現在も続々と開
発をされており、今後、血液疾患の患
者さんの予後がより良くなっていくこ
とは間違いありません。現在の治療で
完治すれば理想的です。しかし、もし
現在の治療で完治していなくても、今
後出てくる新規の分子標的療法で完治
する可能性に期待がもてます。

（佐賀大学医学部内科学講座　血液・
呼吸器・腫瘍内科　教授　木村晋也）

抗体療法

　抗体医薬は免疫学の進歩とともに世
の中に登場し、いまやさまざまな臨床
分野で重要な薬剤のひとつとなってい
ます。モノクローナル抗体が 1975 年
に開発されてから、1980 年代になっ
て、マウスモノクローナル抗体を用い
た、がんに対する夢の治療薬として一
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躍脚光を浴びました。しかし、ヒトに
とってマウス抗体は異物であり、免疫
反応が生じてしまうため、臨床応用が
進みませんでした。その後、遺伝子工
学の進歩によって、1986 年にはヒト
抗体が作成されるようになりました。
これにより、抗体医薬の開発は爆発的
に発展して行きました。現在では対象
疾患ががんだけでなく、アレルギー、
関節リウマチ、炎症性腸疾患などを治
療対象に中心的治療薬になっています。
　臨床上のがんの治療薬としては、
1997 年には B 細胞リンパ腫の治療薬
としてリツキサンが承認されました。
さらに、1998 年に乳がんに対するハ
ーセプチン、関節リウマチやクローン
病に対するレミケードが登場しまし
た。そして、2000 年にはマイロター
グが急性骨髄性白血病に対して承認さ
れました。2003 年にはアービタック
スが大腸がんに、ヒュミラが関節リウ
マチに対して、2004 年にはアバスチ
ンが大腸がんに対して承認されまし
た。2005 年にはアクテムラがキャッ
スルマン病に対して承認されました。
これらの薬剤は現在、それぞれの病気
に対する重要な薬剤として使用されて
います。抗体医薬の急速な研究開発が
現在も続けられ、様々な技術を駆使し
て、さらに効果的な抗体医薬の研究が
行われています。
　抗体医薬は標的分子（抗原）と結合
して効果を発揮しますが、作用機序は
大きく分けて二つあります。
　一つめは、標的分子の作用を直接減
弱あるいは増強する効果です。標的が
体液中にある分子の場合には、抗体の
結合により標的分子の受容体への結合
が阻害され（アバスチンなど）、細胞

表面にある受容体の場合には、抗体が
受容体へ結合することで、リガンドが
受容体に結合するのが阻害されます

（アービタックスなど）。逆に、標的に
結合することでシグナル伝達を活性化
し、作用を増強する抗体もあります

（オプジーボやキイトルーダ）。二つめ
の作用機序は抗体特有の効果で、抗体
依存性細胞傷害活性（an t i b ody -
dependent cellular cytotoxicity：
ADCC）や補体依存性細胞傷害活性

（ c o m p l e m e n t - d e p e n d e n t 
cytotoxicity：CDC）です。前者は細
胞表面にある標的と結合した抗体が免
疫細胞と結合してがん細胞を傷害する
作用であり、後者は抗体が補体と結合
してがん細胞を傷害する作用でありま
す。特に、抗がん効果を発揮する抗体
としては ADCC 活性が強く期待され
ているものが多く存在しています（リ
ツキサンなど）。
　また、抗体医薬をさらに有効にする
技術があります。ADCC 活性の増強
を目的とした試みで開発された抗体も
あります（ガザイバやポテリジオな
ど）。抗体に放射性同位元素を結合さ
せることでさらに効果増強を狙った薬
剤（ゼバリンなど）や抗がん薬を結合
させてできるだけがん細胞だけに効果
を示すように工夫された抗体医薬もあ
ります（アドセトリスやベスポンザな
ど）。さらに、異なる抗原を一緒に認
識し、がん細胞を免疫細胞に引き寄せ
て免疫細胞の抗腫瘍効果に期待する二
重特異性抗体もあります（ビーリンサ
イトなど）。
　抗体医薬は「魔法の薬剤」と言われ
てきましたが、今日の実臨床における
がん治療において抗体医薬への期待は

非常に大きいものとなっています。
　次に血液がんに使用される抗体医薬
についてお話しします。

①　リツキサン®（リツキシマ
ブ）

　リツキサンはCD20陽性B細胞リン
パ腫に対する抗体医薬品で、1997 年
にFDA で認可された世界で最初のモ
ノクローナル抗体です。抗CD20抗体
は、当初、マウス型抗体が作成されま
したが、この抗体に対するヒト抗体の
産生が生じ、抗CD20抗体の開発は中
断した時期もありました。その後、遺
伝子工学の進歩によりマウス・ヒトキ
メラ型抗体が作成され、大きな進展を
示しました。リツキサンの作用機序と
してはADCC活性、CDC活性、そし
てアポトーシスの誘導が主に考えられ
ています。さらに最近では、ワクチン
効果も考えられています。
　悪性リンパ腫に対する治療はこの十
数年で大きな進歩を遂げ、とりわけ非
ホジキンリンパ腫におけるリツキサン
の登場は非常に貢献が大きく、標準治
療に抗体医薬が含まれることになりま
した。リツキサンはマウス・ヒトキメ
ラモノクローナル抗体で、CD20陽性
B細胞性非ホジキンリンパ腫に適応と
なっています。リツキサンの登場まで
長らく CHOP 療法が標準治療でした
が、現在では CHOP 療法との併用療
法が標準治療となっています。久々に
CHOP療法を超えた治療法としてのリ
ツキサン＋ CHOP 療法（R-CHOP 療
法）が見いだされ、それが抗体医薬で
あり、現在の抗体医薬の注目度の高さ
の源となっています。

②	 ゼヴァリン®（イブリツモマ
ブ　チウキセタン）

　リツキサンと同じCD20を標的とす
る悪性リンパ腫に対する治療薬として
本邦で認可されているものにゼヴァリ
ンがあります。これはCD20 に対する
マウスモノクローナル抗体で、これに
放射線同位元素であるイットリウム
-90（90Y）を結合した抗体医薬品で
す。リンパ腫細胞の放射線に対する感
受性が高いことを利用した放射免疫療
法と言えます。
　ゼヴァリンはCD20陽性再発または
難治性の低悪性度B細胞性非ホジキン
リンパ腫およびマントル細胞リンパ腫
を適応症として認可されています。腫
瘍細胞に選択的に結合し、放射性同位
元素 90Yが放射するβ線により、その
細胞や近傍の標的リンパ腫細胞に障害
を与えます。この治療法は、イブリツ
モマブ　チウキセタン－イットリウム

（90Y）とイブリツモマブ　チウキセタ
ン－インジウム（111In）の2剤がセッ
トになって使用されます。実際の使用
は、前処置として、CD20 抗体である
リツキサンを点滴静注し、正常細胞上
にわずかに発現しているCD20をマス
クすることで、正常細胞にイブリツモ
マブ　チウキセタンが結合するリスク
を下げます。その後に、イブリツモマ
ブ　チウキセタン－インジウムを投与
し、111In が発するγ線を全身シンチ
グラムで検出することで、治療薬であ
るイブリツモマブ　チウキセタン－イ
ットリウムの生体内分布を予測します。
　イブリツモマブ　チウキセタン－イ
ンジウムは治療用ではなく、治療の適
否の決定の検出として用いられます。
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イブリツモマブ　チウキセタン－イン
ジウムの結果によって、イブリツモマ
ブ　チウキセタン－イットリウムの治
療を行うか否かを決定します。リツキ
サンの投与からイブリツモマブ　チウ
キセタン－イットリウムの投与までの
期間は1 週間です。また、90Y の物理
的半減期が64.1 時間と比較的短いた
め、本薬剤は受注生産となっています。

③		アーゼラ®（オファツムマブ）

　アーゼラは抗 CD20 ヒト抗体で、
2013 年 4 月に B 細胞性慢性リンパ性
白血病（B-CLL）に対して承認されま
した。リツキサンと抗原の認識部位が
異なり、よりCDC 活性が強いといわ
れています。

④	 マイロターグ®	（ゲムツズマ
ブ　オゾガミシン）

　マイロターグはヒト化抗CD33抗体
と抗腫瘍性抗生物質であるカリケアマ
イシンの誘導体を結合した抗悪性腫瘍
薬で、CD33抗原を発現した白血病細
胞に結合し細胞内に取り込まれた後
に、遊離したカリケアマイシン誘導体
が殺細胞活性を発揮して抗腫瘍作用を
示します。再発または難治性のCD33
陽性の急性骨髄性白血病に承認されて
います。

⑤　オプジーボ®（ニボルマブ）
とキイトルーダ®（ペムブロ
リズマブ）

　オプジーボとキイトルーダは、ヒト
PD-1に対する抗体であり、PD-1とそ
のリガンドである PD-L1 及び PD-L2
との結合を阻害し、がん抗原特異的な
T細胞の増殖、活性化及び細胞傷害活

性の増強等により、腫瘍増殖を抑制し
ます。効能・効果は、再発又は難治性
の古典的ホジキンリンパ腫です。

⑥　ベスポンサ®	（イノツズマブ	
オゾガミシン）

　べスポンサは、再発または難治性の
CD22陽性の急性リンパ性白血病に承
認されました。この薬剤は、抗悪性腫
瘍剤のカリケアマイシン誘導体と抗
CD22モノクローナル抗体を結合させ
た薬です。白血病細胞の表面にある
CD22に特異的に結合し、細胞内に取
り込まれた後に、切り離されたカリケ
アマイシン誘導体が細胞の増殖を抑え
ます。フローサイトメトリー法などの
検査によりCD22抗原があることが確
認された患者さんに使用されます。
　造血幹細胞移植施行後の生存期間へ
の影響は、他の化学療法と同程度では
ない可能性があるため、移植の施行予
定である患者さんへの使用は、この薬
以外の治療も十分に検討された上で慎
重に判断されます。また、移植の施行
を予定している場合、投与サイクル数
の増加に応じて移植施行後の静脈閉塞
性肝疾患（ＶＯＤ）／類洞閉塞症候群

（ＳＯＳ）の発現リスクが高まるおそ
れがあるので、この薬の効果が得られ
る最小限のサイクル数で治療が行われ
ます。治療上やむを得ないと判断され
る場合を除き、３サイクル終了までに
この薬の使用が中止されます。移植の
施行予定でない場合は、６サイクルま
で投与を繰り返すことができます。た
だし、３サイクル終了までにこの薬の
効果が得られない場合には、使用が中
止されます。

⑦　ビーリンサイト®（ブリナツ
モマブ）

　ビーリンサイトは、再発または難治
性のB細胞性急性リンパ性白血病に承
認されました。T細胞の細胞膜上に発
現する T 細胞受容体複合体の CD3 及
びB細胞性白血病細胞の細胞膜上に発
現するCD19の両者に結合する一本鎖
抗体であり、ヒトCD3及びCD19に対
する2種のマウスモノクローナル抗体
から遺伝子工学的手法により作製され
ました。 ビーリンサイトは、細胞傷害
性T細胞とCD19陽性B細胞性白血病
細胞を一過性に引き寄せ、T細胞を活
性化することで標的B細胞性白血病細
胞を傷害します。ブリナツモマブが介
する T 細胞活性化によって、炎症性
サイトカインの一時的な放出と T 細
胞の増殖を引き起こします。 
　抗体療法は免疫療法の一つであり、
今後、さまざまな形で応用開発されて
いく治療法です。

（がん研有明病院　血液腫瘍科
部長　照井 康仁）

免疫チェックポイント
阻害剤

はじめに

　手術、放射線療法、化学療法（抗が
ん剤治療）、造血幹細胞移植、分子標
的薬療法に続く、がんに対する新たな
治療として免疫チェックポイント阻害
薬による免疫療法が注目されていま
す。白血病などの血液がんでは、同種
造血幹細胞移植が以前から行われてお

り、これも免疫の働きを利用した治療
ですが、免疫チェックポイント阻害薬
による免疫療法は、それとは異なるし
くみの治療です。
　これまでに、さまざまな種類のがん
に対する有効性が確認され、日常の診
療で治療選択肢の一つになってきてい
ます。血液がんの中では、ホジキンリ
ンパ腫（HL）というリンパ腫のタイ
プの患者のうち、抗がん剤による従来
の治療を行った後に再発した、あるい
はこれらの治療の効果が得られなかっ
た（再発・難治性）患者に対して、免
疫チェックポイント阻害薬（抗 PD-1
抗体）であるニボルマブやペムブロリ
ズマブがそれぞれ2016年、2017年に
日本でも使えるようになりました。
　残念ながら、急性白血病やびまん性
大細胞型B細胞リンパ腫（一部の特殊
なタイプを除く）など他のリンパ腫の
病型では、免疫チェックポイント阻害
薬の有効性が低いことがわかってお
り、治療選択肢とはなっていません。
ただし、ホジキンリンパ腫以外でも節
外性 NK/T 細胞リンパ腫や縦隔大細
胞型B細胞リンパ腫など、一部のリン
パ腫の病型では免疫チェックポイント
阻害薬の効果が高いことがわかってお
り、治療開発が進んでいます。

免疫チェックポイント阻害薬
とはどんな治療？

　私たちの体には、異物から私たちの
体を守る仕組みが備わっており、これ
を免疫といいます。細菌やウイルスな
どの微生物の他に、体の中で生じたが
ん細胞も異物として認識され、免疫に
よって排除される対象となります。こ
の働きによって、体の中で生じたがん
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細胞の多くは大きくなるまでに排除さ
れ、自然の力で治ってしまいます。
もともと、免疫の強さは、必要な時に
強まって、不要になったら弱まるよう
に、調整が行われていますが、一部の
がん細胞は、免疫細胞である T 細胞
に対して、いわばブレーキをかけるよ
うな信号を送って免疫を弱めることに
よって、免疫から逃れていることが最
近知られるようになってきました。
　ブレーキをかける足に相当するの
が、がん細胞の細胞表面にあるPD-L1
というタンパク質で、ブレーキに相当
するのが、T 細胞の細胞表面にある
PD-1 というタンパク質です。PD-L1
がPD-1と結合することにより、免疫
を弱める信号が伝わります。薬によっ
てPD-L1とPD-1が結合しにくくすれ
ば、免疫を弱めるブレーキの信号が伝
わりにくくなり、T細胞が、がん細胞
を攻撃することが期待されます。この
ような薬が抗PD-1抗体や抗PD-L1抗
体などの免疫チェックポイント阻害薬
です。
　例えば、抗PD-1抗体を用いると、
T 細胞の細胞表面にある PD-1 にこの
抗体が結合して、PD-1がPD-L1と結
合しにくくなります。その結果、免疫
を弱めるブレーキの信号が伝わりにく
くなります。PD-1 は、京都大学の本
庶佑博士により発見され、この発見
が、その後の免疫チェックポイント阻
害薬療法に道を開いたとして本庶博士
は 2018 年にノーベル生理学・医学賞
を受賞しました。
　PD-L1やPD-1以外にも免疫を調整
するブレーキや、ブレーキを踏む足に
相当するタンパク質や、それに関連す
るタンパク質があり、全体として免疫

チェックポイントと呼ばれています。
すでに抗PD-1抗体、抗PD-L1抗体、
抗CTLA-4抗体などががんに対する治
療薬として使われているほか、さまざ
まな免疫チェックポイント阻害薬が開
発途上にあります。
　抗PD-1抗体は点滴で用いる治療薬
で、日本で承認されている薬剤にはニ
ボルマブ（オプジーボ ®）とペムブロ
リズマブ（キイトルーダ ®）の2種類
があります。それぞれ、2 週、3 週ご
とに点滴を 30 分かけて行います。一
般的には外来通院で行われる治療で
す。治療期間は、がんの進行がみられ
るまで、もしくは重い副作用のために
継続が困難になるまで続くことが多
く、臨床試験によっては最大2年間な
どと治療期間を区切っているものや、
がんの病変が完全に消失したら2回投
与を追加して終了してもよいと決めら
れているものもあります。いずれにせ
よ、効果・副作用の点で可能であれば
数カ月以上にわたって治療を継続する
というのが一般的です。

古典的ホジキンリンパ腫
に対する抗PD-1抗体療法

　今のところ、再発・難治性HL患者
のうち、抗PD-1抗体療法が他の治療
よりも優れていることが明らかになっ
ているのは、自家移植後再発の場合
や、化学療法抵抗性で自家移植適応と
ならないような場合です。2019 年 12
月時点の「最適使用推進ガイドライ
ン」でも、自家移植およびブレンツキ
シマブベドチン （BV）療法に対して
抵抗性又は不耐容の再発・難治性HL
の患者が対象とされています。
　例えば、ニボルマブが再発・難治性

HLに対して承認された根拠となった
臨床試験では、①自家移植後再発で
BV治療歴がない患者、②自家移植後
再発に対してBV治療歴がある患者、
③自家移植後再発で自家移植の前また
は後にBV治療歴がある患者が対象と
なりました。奏効割合（リンパ腫の大
きさが半分以上小さくなる患者の割
合）はそれぞれ65%、68%、73%で、
完全奏効（リンパ腫の病変が消失する
患者の割合）はそれぞれ29%、13%、
12%の患者でした。効果がみられた患
者では、平均的には2カ月程度でリン
パ腫の縮小がみられていました。
　抗PD-1抗体では、治療開始後、い
ったんリンパ腫の大きさが大きくなっ
た後、縮小に転じることが稀にありま
す。おそらく、T細胞などの免疫細胞
がリンパ腫の病変に集まってくるため
と考えられています。リンパ腫の大き
さが半分以上小さくなった患者では、
半数の方で 16 カ月以上治療効果が続
いていました（Armand P et al. J 
Clin Oncol 2018; 36:1428）。
　ペムブロリズマブでも同様の効果が
得られていますが、ペムブロリズマブ
については、再発後に行った抗がん剤
治療が無効で自家移植を行わないと判
断された患者も臨床試験の対象に含ま
れており、奏効割合64%とやはり効果
が高いことがわかっています（Chen 
R et al. J Clin Oncol 2017; 35:2125）。
　このように、抗 PD-1 抗体は、再
発・難治性HLのうち、さまざまな治
療を行った後に再発した場合や治療抵
抗性となっている場合によい治療選択
肢となることが分かっています。
　一方、従来の抗がん剤治療で、ある
程度の効果が期待できる場面で、従来

の抗がん剤治療よりも優先して用いた
方がよいとは考えられていません。自
家移植前の再発・難治性HLの患者に
対して従来の抗がん剤を用いずに、抗
PD-1抗体とBVの併用療法を行う治療
研究や、未治療HLの患者に対して抗
PD-1抗体と多剤併用化学療法（AVD
療法）との併用療法の治療研究が海外
で行われています。しかし、一部の
結果が報告されているものの、今の
ところこれらの治療が従来の治療よ
り優れているかどうかは分かってい
ません。

免疫関連有害事象	（irAE）	

　免疫チェックポイント阻害薬治療に
も副作用があります。抗PD-1抗体薬
では、患者自身の体に対する免疫反応
によっておこる「自己免疫疾患」とよ
く似た副作用が一部の患者でみられま
す。これらをまとめて免疫関連有害事
象（irAE）とよんでいます。
　具体的には、間質性肺炎、大腸炎・
小腸炎、皮膚障害、神経障害、肝炎・
肝機能障害、内分泌障害（甲状腺機能
障害、下垂体機能障害、副腎機能障
害）、1 型糖尿病、腎機能障害、膵
炎、筋炎・横紋筋融解症、重症筋無力
症、心筋炎、脳炎・髄膜炎、血液障害

（自己免疫性血小板減少性紫斑病、溶
血性貧血、赤芽球癆、無顆粒球症）、
血球貪食症候群、ブドウ膜炎などがあ
ります。この他、点滴時の過敏症反応

（輸注関連反応）がみられることもあ
ります。
　ニボルマブの臨床試験では、このよ
うなirAEのうち甲状腺炎・甲状腺機
能低下症がもっとも多く（12%）、次
いで皮疹が9%にみられました。ペム
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ブロリズマブの臨床試験でもおおむね
同様の結果が報告されています。
irAEの多くは休薬後に軽快するか、
甲状腺ホルモンの補充療法などを併用
して治療継続が可能ですが、一部の方
は重症となり、ステロイド薬その他の
治療が必要となり、抗PD-1抗体の再
開ができないことがあります。ホジキ
ンリンパ腫に対するニボルマブの臨床
試験では、6%の方がirAEのために治
療中止が必要となりました。

抗PD-1抗体療法と
同種造血幹細胞移植

　抗PD-1抗体によってリンパ腫が縮
小・消失した場合、さらにリンパ腫の
治癒を目指して地固め療法として同種
造血幹細胞移植（同種移植）を行うこ
とがあります。リンパ腫に対する同種
移植では、ドナー由来のリンパ球が
患者のリンパ腫細胞を非自己と認識
して攻撃する、移植片対リンパ腫効
果（GVL）が治療効果の基礎にあり
ます。
　一方で、ドナー由来のリンパ球が患
者自身の正常臓器を攻撃する、移植片
対宿主病（GVHD）が同種移植でもっ
とも問題となる合併症です。GVL と
GVHD のバランスが同種移植の成功
のポイントとなります。実は、抗
PD-1 抗体療法を受けた患者が、引き
続き、同種移植を行った場合、重症な
GVHD の頻度が増えることが分かっ
てきました。また、同種移植後にリン
パ腫の再発が起こって、抗PD-1抗体
療法を受けた患者でも重症な GVHD
が起こりやすいことが分かっています。
ただし、同種移植前の抗PD-1抗体療
法については、これによってリンパ腫

の病変が小さくなり、よい状態で同種
移植に臨めるという有利な点もありま
す。また、同種移植後に再発した患者
では、他によい治療選択肢がないこと
が多いという問題があります。このた
め、同種移植前後に抗PD-1抗体を用
いること自体は禁忌となっておらず、
それぞれの患者さんにおいて判断され
るべきとされています。

さいごに

　免疫チェックポイント阻害薬は、免
疫を弱めるブレーキの信号を止めると
いうこれまでの治療法とは全く異なる
しくみで効く治療薬です。通常の診療
では、血液がんの中で唯一、再発・難
治性のホジキンリンパ腫が対象となっ
ています。従来の抗がん剤の効果が不
十分だった患者に対して効果が期待で
きる有望な治療です。
　ただし、万能な治療ではありませ
ん。まず、効果が期待できる病気が限
られています。また、免疫関連有害事
象という、これまでなかった独特な副
作用のリスクがあり、同種移植前後の
使用では重症 GVHD のリスクを高め
るという問題もあります。再発・難治
性ホジキンリンパ腫以外の血液がんに
対しても免疫チェックポイント阻害薬
を含む治療が臨床試験（治験など）と
して行われることがあり、興味のある
方は担当医に相談してみることをお勧
めします。

（国立がん研究センター中央病院
血液腫瘍科長  伊豆津宏二）

菅本あゆみ

娘と私と白血病と

「診察終ったら、串カツでも食べ
て帰ってこようか」と家を出たあの
日の朝。娘を産んで初めて感じた

「何かよくわからない不安」と「ま
あたいしたことないよ」という気持
ちと。

正直なところ、家を出て電車に乗
り、病院の最寄り駅に着くまでの記
憶がなく、気が付けば自分だけ病院
の受付に向かって繁華街の中を必死
で走っていました。今日診てもらわ
ないと。

娘は 3 月に高校を卒業し、4 月か
ら専門学校に行く予定でした。母子
家庭なので、どうにかこうにか、や
っと入学の準備を整え、「あーっ。
終わったぁ」とひと息ついていた時
でした。

卒業旅行先の韓国から「ママ、足
に赤い湿疹みたいなのがいっぱい出
てきた」とラインと写真が来まし
た。「えー。何か変な物食べた？」
と聞いても、「特に食べてない」と
言います。「何やろう？」と思いな
がら、帰国するのを待ち、実際に足
を見た時「これは皮膚科じゃなく内
科がいいかも」と判断し、近くの内
科に行かせました。

仕事から帰ると娘が「これ持っ

て、なるべく早いうちに他の病院に
行って下さいと言われた」と紹介状
を手渡されました。

血液内科？　初めて見る文字でし
た。とにかくすぐその科がある病院
を調べ、次の日受診しました。血液
内科の待合室には大きな大きな窓が
あり、窓いっぱいに桜が見え、風と
共に散る花びらが紙吹雪のように舞
うのを見て、不安がどっと押し寄せ
てきました。
「急性リンパ性白血病です」。体中

の血液が逆流し、自分の頭に脳があ
るのだと初めて認識するほど激しく
脈打ち、呼吸が出来なくなりまし
た。ただただ娘の体をなでることし
かできませんでした。この日以来、
桜を綺麗と思うことがなくなりまし
た。

突然の入院、闘病生活のスタート
でした。心の準備も出来ないまま、
骨髄検査で泣き叫び、汗だくになり
ながら受けた娘を抱きしめながら、

「この命だけは持っていかないで下
さい」と心の中で叫ぶことしかでき
ない自分。「この子にこれから何が
起きても守り続けられる力を私にお
与えください」と祈りました。

この日からしばらくは、何もかも

伝えたい！
患者・家族メッセージ
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が止まった感覚しかなく、とにかく
娘のそばに居たいと病院へ通う毎日
でした。気が付けば、家着のまま財
布だけ持ち、まだ入ることの出来な
い病院の前にいたこともありまし
た。とにかく、今私に出来るのは、
娘のそばに泣かないでいることだと
無理矢理心に決め、病院に入り、私
が帰る時間に「帰りたい」と涙を流
す娘に一生けん命声をかけ、エレベ
ーターに乗りました。一人になった
とたん、涙があふれ出し、繁華街の
帰り道を、声を出し泣きながら帰る
毎日でした。

帰りの電車は、買い物帰りに楽し
げに話す親子がいっぱいで、胸がは
りさけるようでした。涙が勝手に流
れ出るので、見ないようにしている
うちに意識が薄れていくことが何度
もありました。

ただただ病院へ向う。先生の話を
聞いては手が震え、しっかり理解も
できないまま同意書に名前を書く。
そんな何日かを過ごし、主治医に

「娘を家へ連れて帰らせて下さい。
お願いします」と懇願しか出来ない
自分が情けなく、トイレで何度も胸
をこぶしでたたきました。

そんな私に主治医は、「お母さ
ん、この病気には本当に原因がない
んです。だから自分のせいと思わな
いで下さい」と声をかけて下さいま
した。でも、そのころの私は「原因

がないなら治す方法もないんじゃな
いの」「テレビドラマで見るよう
に、治療を受けても苦しんで消えて
しまうんじゃないの」と、そんな想
像ばかりしていました。病棟の様
子、主治医、看護師さん。目の前の
全てが初めてで、信頼関係もなく、
病名は絶望的で、二度と出ることの
出来ない場所に娘と2人でとじこめ
られたと感じていました。でも、時
間はしっかり過ぎていました。

入院から1カ月たち、本格的に治
療が始まるころ「全てのことは今の
私と娘の現実だ」と認めるようにな
りました。主治医や看護師とも少し
ずつ、何気ない会話が出来たり、意
思疎通も可能になったりしました。
抗がん剤治療が始まる前夜、病院の
帰り道で、これからはじまる全ての
ことに覚悟を決めた気がします。

まずは、第1目標、第2目標と少
しずつ決め、必ず娘を家へ連れて帰
る!！ と。娘がこれから命をかけて
たたかうのだから、私は私が出来る
ことを全てしたいと思いました。私
に出来ることは、娘が心細い思いを
せず、これから始まる命のたたかい
を笑って乗り切り、帰宅できるよう
に全身全霊でサポートする事と決め
ました。すぐに来るであろう髪が抜
けてしまう時も、その後に待ってい
る移植という恐ろしい治療も、私の
娘らしく笑顔を見せられる毎日を与

えてあげたいと。
入院した時は、治療を受けている

患者さんを見ると、娘も……と思っ
てしまいました。娘には見てほしく
ないとカーテンを閉めて2人で過ご
しました。

でも治療が始まり、私が帰った
後、娘が心細くならないように同室
の患者さんと話せたり、笑ったり、
不安なことを相談できたりするよう
にとなるべく日中はカーテンを開
け、私から患者さんと話しました。
他の人とかかわりを持つと、聞かな
い方が良いことや知らない方が良い
いいことを聞いたり知ったりするこ
とにもなりました。ですが、娘を見
ていて、一緒にこの病気を治したい
と思う人たちに出会った時から娘が
強くなったと思えました。

病院での毎日には、娘には見せた
くない、知らせたくない、知ってほ
しくないことがたくさんあります。
私が判断してそれらのことから娘を
守る場面が多々あります。看護師さ
んも病気の事だけではなく、そうい
った事でも心細やかにサポートして
下さいました。友達にも気軽に「お
見舞来てー」と言える治療ではない
中、私と友達のような会話をした
り、日中ずっと一緒に雑談し笑って
過ごしたり。私が帰った後は、眠れ
ない夜を同じ環境の人とそれぞれが
考えていることや不安やこれからの

ことといった私にはわからないこと
をたくさん話し合っていたのではな
いかと思います。

担当の看護師・主治医とも、夜何
分も話して、楽しげに笑うという娘
の話に、かかってしまった病気は大
き過ぎたけど、病気にならなければ
気づけないことにたくさん出会いま
した。そして、一番強く思ったの
は、この病気になっていなければ、
娘に寄り添い、娘を 24 時間感じて
過ごすことがなかったと思います。
移植に恐怖ばかり感じないで、もう
一度、産んでもう一度赤ちゃんとし
て育てようと思うようにしました。

娘は主治医、たくさんの看護師さ
んにありったけの愛を頂き、2度の
移植を力強く、恰好よく乗り切り、
この1月成人式を迎えます。まだウ
ィッグですがとても美しく、そして
あの笑顔のままで。自慢の娘です。

これから抗がん剤治療を受ける患
者さんを持つご家族の方へ。
「このお薬は私を元気に戻してく

れる魔法のお薬と思って治療を受け
てみて」と声をかけてあげてみて下
さい。

私もまだまだ闘いですが、目の前
の笑顔を守り続けたいと思います。

いつか、2人で桜を見て「綺麗や
なぁ」と心から言える日まで……。
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全国骨髄バンク推進連絡協議会の
患者・ドナー支援活動

　全国骨髄バンク推進連絡協議会（以
下、全国協議会）は1990年に設立されて
から、これまでに多くの患者さんやボラ
ンティアさんとともに骨髄バンクの設
立運動や骨髄バンクを知っていただく
活動など、さまざまな取り組みをして
きました。とりわけ、患者さんやドナ
ーさんを支援する活動は、全国協議会
の活動の中でも大きな柱です。これら
の活動は多くの篤志家や企業・団体か
らのご寄付によって支えられています。

【白血病患者支援基金】

　全国協議会の患者支援活動は募金箱
の設置やサポーターの募集といった全
国の皆様のご協力で集まった「白血病
患者支援基金」で運営しています。
　白血病患者支援基金で行っている主
な活動は次のようなものがあります。

患者相談窓口の設置　1996年7月から
毎週土曜日に「白血病フリーダイヤ
ル」0120－81－5929（やまい　こく
ふく）を開設し、治療や闘病生活で生
じた悩みや疑問に応えるために相談員

（第 2・第 4 土曜日は血液専門医も参
加）が相談を受けています。
佐藤きち子記念「造血細胞移植患者支
援基金」（旧：佐藤きち子患者支援基
金）　骨髄移植は健康保険が適用され
ますが、日本骨髄バンクに支払う患者
負担金、ドナーの差額室料、あるいは
移植ができる医療機関が遠方といった
経済的に困窮している患者さんを対象
にした闘病資金の助成事業をしていま

す。「このお金を、骨髄移植を望みな
がら経済的な理由で移植できない患者
のために使って下さい」との言葉と寄
付金300万円を私たちに託され２日後
の 1995 年５月、心臓発作のため他界
された佐藤きち子さんの遺志を引き継
ぎ、1996年に開始しました。
志村大輔基金　高額な分子標的薬治療
費の助成と精子保存のための採取・保
存にかかる費用の助成の2本立ての基
金です。グリベック服用で慢性骨髄性
白血病と闘いながらも、2012年1月に
還らぬ人となった志村大輔さんの遺志
を受け継ぎ、ご遺族とご友人が勤務す
る会社からのご寄付をもとに助成して
います。
　分子標的薬　2001 年から日本でも
使われるようになったグリベックをは
じめとする分子標的薬を服用すること
で、多くの慢性骨髄性白血病の患者さ
んが急性転化を回避できるようになり
ました。ですが分子標的薬は非常に薬
価が高く、しかも継続して服用し続け
なくてはならないため、患者さんの大
きな経済的負担になっています。
　精子保存　造血細胞移植時の放射線
照射等は生殖機能を失わせることがあ
ります。若くして発病した男性患者さ
んが、病を克服して将来パートナーを
得た時のために備えて、精子を採取し
保存をする場合の資金を助成します。
こうのとりマリーン基金　治療の過程
で不妊に陥る可能性のある若い女性患
者さんが、将来子どもを持つ夢をつな
げるために、未受精卵子の採取・保存

の費用の一部を助成します。東京マリ
ーンロータリークラブのご寄付で
2013年に創設しました。
患者さん向けハンドブック　本書「白
血病と言われたら」は 1999 年の初版
以来、版を重ね、患者さん特に病初期
の患者さんのバイブルとして重用され
てきました。患者相談窓口「白血病フ
リーダイヤル」に寄せられた相談内容
を分析し、患者さんの悩みや疑問の解
決のきっかけにしてほしいというコン
セプトで作られています。治療や病気
については代表的なものだけを記載し
ていますので詳しいことや分からない
ことは主治医に相談してください。

「白血病フリーダイヤル」でも相談を
受け付けています。
ドナー電話相談　「ドナーや関係者の
方の不安や悩み、疑問をお聞きし、体
験談などを語っていただくことで少し
でも不安が和らぎ、理解が深まること
に寄与できれば移植率の向上につなが
る」という趣旨・目的で、2004 年に
ドナーサポートダイヤル 0120 － 892
－106（ばんくに　とうろく）はスタ
ートしました。血縁・非血縁、ドナー
候補者本人・関係者にかかわらず相談

を受け付けています。
ドナー向け小冊子　「ドナーになるっ
てどんなこと？」を発行しています。

「ドナー登録をしたけれども家族の同
意を得られない」「会社の理解が得ら
れない」といった相談が多く寄せられ
ています。十分な理解がないまま反対
するご家族、提供したい本人と反対し
ているご両親の板挟みで苦しむドナー
候補者、突然兄弟からHLA検査を受
けてと頼まれたが提供の意味を知りた
いという当事者。これまで受けてきた
相談内容を基に書かれた、分かりやす
いイラスト入りの冊子です。
患者さんへの情報提供　全国協議会の
事務局では、これまで発行された骨髄
バンクや白血病などに関する書籍や映
像などを集積して、事務局の一角をラ
イブラリーとして開放しています。作
業や会議、イベント等の都合で受け入
れができない日があります。事前に事
務局に電話 03－5823－6360 でお問
い合わせください。
その他　不定期ですが各地のボランテ
ィア団体や関係者と協同で最新医療情
報や患者支援活動の学習の機会を持っ
ています。

白血病患者支援基金募金箱の設置にご協力ください
　患者さんのより良い闘病支援のために募金箱設置にご協力いただける方
は事務局までご連絡ください。

TEL 03-5823-6360　　E-Mail : office@marrow.or.jp
白血病患者支援基金　サポーター募集
　個人サポーター　年額一口 2,000 円
　団体サポーター　年額一口 20,000 円
郵便振替口座　00100－7－118779　口座名　白血病患者支援基金
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特定非営利活動法人　全国骨髄バンク推進連絡協議会加盟団体一覧

加盟団体名 住所・TEL・FAX

北海道骨髄バンク推進協会 〒060-8661 札幌市中央区大通西 3丁目 北洋大通センター7階
☎011-261-7503　　 　　　　　　　  

　　 帯広支部 〒080-0027 帯広市西17条南4丁目8-17 ＯＣＴＶｻｰﾋﾞｽｾﾝﾀｰ内
☎0155-23-1511　fax0155-23-5507

苫小牧骨髄バンク推進会 〒059-1271 苫小牧市澄川町7-3-16　矢嶋方
☎0144-67-5055　fax兼用

釧路骨髄バンク推進協会 〒084-0917 釧路市大楽毛 1-9-20　小川方
☎050-2008-2228　fax兼用

函館骨髄バンク推進協議会 〒041-0812 函館市昭和3-2-29　㈱キムラ住設内
☎0138-42-0091　fax0138-45-1806

骨髄バンクを支援する宮城　
I・O・K

〒986-0822 石巻市中央一丁目9-20　小野方
☎090-2986-1247　fax0225-28-7070

青森県骨髄バンク推進協議会 〒030-0844 青森市桂木4-6-17　根井方
☎017-774-1221　fax017-774-2981

秋田県骨髄提供者を募る会　 〒015-0861 由利本荘市御門 288-1
☎0184-24-0770　fax兼用

骨髄バンクを支援するやまが
たの会

〒990-0037 山形市八日町一丁目 3-45　小野寺方
☎0236-32-7016　fax兼用

福島県骨髄バンク推進連絡協
議会

〒970-1146 いわき市好間町榊小屋字小畑 133-3　㈱邑建築
事務所内　　 　　　   ☎0246-36-8343　fax0246-36-3538

　 郡山支部 〒963-8845 郡山市名倉32-1 レジデンス名倉301 坂本方
☎024-946-2082　fax兼用

　 会津支部 〒965-0839 会津若松市東年貢2-6-19　青木方
☎0242-36-5133　fax0242-36-5134

　 県北支部 〒960-8254 福島市南沢又字上川原27　市住南沢又団地2-18
吉田方　　　　　　　　　　　　 ☎024-558-9365　fax兼用

　 県南支部 〒963-6204 石川郡浅川町大字浅川字大明塚6-1　㈲花月庭園内
☎0247-36-4400　fax0247-36-4649

　 相双支部 〒979-1121 双葉郡富岡町大字仏浜字釜田309　㈱平山自動
車工業内　　　　　   ☎0240-22-2510　fax0240-22-0222

群馬県骨髄バンク推進連絡協
議会

〒371-0014 前橋市関根町 2-19-7　根岸方
☎027-231-5820　fax兼用

埼玉骨髄バンク推進連絡会 〒331-0825 さいたま市北区櫛引町2-254-3-304　笠原方
☎048-664-9432　fax兼用

千葉骨髄バンク推進連絡会　 〒267-0054 千葉市緑区大高町18-37　北村方
☎043-497-5083　fax兼用

骨髄バンクを支援する東京の
会

〒162-0065 新宿区住吉町10-8　第1菊池ビル302号
☎03-3354-6377　fax兼用

骨髄バンクを支える友の会 〒174-0071 板橋区常盤台3-24-2  第二たつの子保育園内
☎03-3967-0633　fax03-3960-1111

神奈川骨髄移植を考える会 〒254-0042 平塚市明石町24-25-309　黒部設計事務所内
☎090-4713-7300　fax0463-25-1383

2020年5月1日現在

加盟団体名 住所・TEL・FAX

特定非営利活動法人 骨髄バ
ンク命のアサガオにいがた

〒959-1353 加茂市五番町14-4　高野方
☎0256-46-0068　fax0256-46-0079

山梨県骨髄バンクを推進する会 〒400-8501 甲府市丸の内 1-6-1　山梨県庁内医務課
☎055-223-1480　fax055-223-1486

骨髄バンク長野 ひまわりの会 〒392-0015 諏訪市中洲719-6　笠原方
☎0266-53-0600　fax兼用

富山県骨髄バンクを広める会 〒939-0362 射水市太閤山 8-8　E-402
☎0766-56-4594　fax兼用

いしかわ骨髄バンク推進・は
との会

〒920-0935 金沢市石引1-5-26 パークビューハイツ202
☎076-234-0133　fax兼用

岐阜骨髄献血希望者を募る会 〒503-0034 大垣市荒尾町 1810-182　田中方
☎0584-91-4998　fax兼用

認定特定非営利活動法人 あ
いち骨髄バンクを支援する会

〒464-0006 名古屋市千種区光ヶ丘1-22-7-105
☎052-712-0457　fax兼用

三重県骨髄バンク推進連絡協
議会（勇気の会）

〒514-0002 津市島崎町 314　島崎会館 1F 食肉組合内
☎059-226-8406　fax兼用

京都骨髄ドナーを募る会 〒615-8086 京都市西京区桂乾町50-16　加九（かきゅう）方
☎075-381-7146　fax兼用

京都血液疾患患者家族の会　
なかよし会

〒612-8455 京都市伏見区中島外山町116-33　中津方
☎075-603-3327　fax兼用

神戸骨髄献血の和を広げる会 〒654-0131 神戸市須磨区横尾 7-1-1-84-303　伴方
☎078-742-3546　fax兼用

姫路地区骨髄バンク推進セン
ター

〒670-0092 姫路市新在家本町 3-2-20
☎0792-98-9447　fax兼用

なら骨髄バンクの会 〒632-0017 天理市田部町26　中村燃料㈱内
☎0743-63-3232　fax兼用

和歌山血液疾患患者家族の会
「ひこばえ」

〒649-0123 海南市下津町丁184　北山方
☎073-492-2777　fax兼用

骨髄バンクを支援する山口の会 〒759-0204 宇部市妻崎開作184-19　田中方
☎0836-41-2075　fax兼用

とくしま骨髄バンクを支援す
る会

〒770-0034 徳島市南佐古四番町 6-3-303　池田方
☎088-652-9789　fax兼用

血液疾患を考える患者家族の
会「リボンの会」

〒813-0036 福岡市東区若宮 2 丁目 5-31　宮地方
☎092-662-4869　fax兼用

NPO法人 福岡子どもホスピ
スプロジェクト

〒812-0041 福岡市博多区吉塚1-27-7　小さな診療所内連絡
事務所　　　　　　　　  　　　　　　　　fax092-409-3271

佐賀県骨髄バンク推進連絡協
議会

〒834-1203 福岡県八女市黒木町北木屋1612-1　森方
☎0943-42-2589　fax兼用

かごしま骨髄バンク推進連絡
会議

〒892-0873 鹿児島市下田町 292 番地 1
☎099-248-2469　fax099-248-5457

みやざき骨髄バンク推進連絡
会議

〒885-0006 都城市吉尾町 2133　福寿荘方
☎090-8229-0880　fax0986-38-0482

沖縄県骨髄バンクを支援する会 〒900-0002 那覇市曙 3-11-1 センチュリーシティ 804
上江洲方　　　　　　　　　 　 　☎098-866-0881　fax兼用
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