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2011年 2月 9日 (水)第 2回小児がん専門委員会 '「小児がん診療体制についての課題と対策」に
つき以下の観点から参考資料を提出致します。

小児がん専門委員会 専門委員 馬上祐子

,   記

1.(観点)難治性小児がんの現状と集約化の必要性、および成人診療科と小児科にかかわる集学的

治療の推進の必要性

02008年 12月 議員陳情資料、2009,年 3月 厚生労働部会提出資料

小児脳腫瘍と闘う子どもたちと家族へめ支援のお願い    だヽ児脳腫瘍の会

02009年 10月 17日 小児脳腫瘍の会「拠点」シンポジウム ディスヵッション要約

1                小児脳腫瘍の会    '

2.(観点)希少小児がんの問題点および医療過疎地の立場からの集約化に対しての問題提起

02011年 1月 27日  難治性希少小児固形がんの拠点化を考える    ユ,イ ング肉腫家族の会 :

3.(観点)小児がんの診療体制につき必要なコメディカルに関する考察

02011年 1月 26日 :小児がん看護における現状と小児がん診療体制に関する意見

国際医療福祉大学大学院小児看護学分野

東海大学医学部基盤診療学系再生医療学

井上 玲子

4.(観点)ガ 児ヽがんの診療体制につき経済的負担に関する支援の必要性について

02011年 2月 4日 小児がん治療における宿泊費・滞在費の現況について

財団法人 がんの子供を守る会

以 上
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1衆議院議員陳 1青 時資料 (2008.12)
1厚 生労働部会資料 (2009.3)

2008`年 12月 16日

小児脳腫瘍の会
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小児脳,腫瘍の抱える問題点 (1/2)

小児の回形がんの申では最も発生頻度が高くてt

かつ死亡率の高い疾患である      |
小児のがん死の最大の原因は脳腫瘍である

[1治療法の選択が極めて難しい

Li日 本においては,少ない症例が多くの施設に分散するこ
とでt治療水準の向上を妨げている       |

II高度な治療のできる施設が限られており、それらの施設
でも十分な治癒実績が得られていない

II施設にようて受けられる治療に大きな格差が生じている

小児脳腫瘍の抱える問題点 (2/2)

・ 高度な機能を持つ脳に対する治療の結果、命が助
かつても重い障がいが残ることが多い
出成人後も継続する治療の経済的負担が大きい
奮t障がいにより、成人後の、自立が難しし`

日乳幼児・学童・生徒に長期の治療を行うため、保育
や教育の現場での配慮が必要になる

=I入
学・復学がうまく行かない    .

饉知能低下、機能低下、体調不良などにより学校生活にう
まく適応できない

額発達期の子どもに対する心理的な影響が大きい  ~

4
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要 望

1.治療のための制度と体制の確立

2.集学的治療の(チーム医療)の推進

3.｀ 長期フォローアツプの拡充

4.行政による支援制度の拡充

5.就.学
(入学t復学)に対する支援

6.上記全てを踏まえた治療施設のセンター化

要望1:治療のための
｀
+1度と体制の確立

・ 拠点病院の設置            :
菫高度な治療を行える設備やスタッフの配置
11症例の集約による治療水準の向上  .
襲子どもの特性に配慮した専門的なケアの実施

■医療機関ごとの治療実績の公開     ■
輝適切な治療機会の選択を可育日

=‐
■地方に:おける治療の支援       :

こ]地域格差の解消(遠距離通院の問題)

.画 拠点病院と地元病院の連携
■病理診断や症例の登録制度の整備   ■
■医療機関紹介の窓口設置         |

撃1初診やセカンド・オピ三ォン先の相談      |
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■．．ず
要望2:集学的治療(チーム医療)の推進

関係 各科の連携を強めて欲 しい

11各科の意見が一致していなかったり、情報が共有されて
いない場合がある

Ь関係者の間にチームワニクが不足していると感じられる
場合がある

全体をリァドする医師やコーディネータが必要
il親が連携の要になるのでは困る

要望3:長期フォロニアウプの拡充

「小児脳腫瘍フォ自一ァップ手帳」の作成
「1小児科から成人各科への引き継ぎ

吾転院時の情報提供   |
[j行政や学校など今の相談時の基礎情報 |

「Jセカンドロオピニオン時の参照情報

フォロニアップ外来の拡充す   t
ll晩期障害(晩期合併症)への対応

≡1心理社会的問題への支援

書他科との円滑な連携

EI健康管理教育

贅
順天掌大学小児科 石本浩市先生の小児脳腫瘍の会IFお ける講亭資料キリ 8

=、
■―
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要望4:行政による支援制度の拡充
:

・ 初期治療における拠点病院べの遠距離通院のため
の経済的補助(交通費と滞在費)    |

=小児慢性特定疾患や障害者認定などの手続きの簡
素化、スピード化

・ 高額な医療費が重複する障がいへの高額医療費
限度額見直し

甲内部障害 (高次脳障害t内分泌異常など)の障害者
認定  |

1成人後も継続して必要な治療に対する医療費等の
支援の継続

口就職斡旋など自立に向けた支援

要望5:就学に対する支援の拡充  :
■入学や復学を学校と調整するJ―ディネータの拡充
■学校生活をサポニトする補助員の拡充    :

・ 教職員の病気への理解と対応を深める研修やマ
ニユアル等の整備  :     ‐ |

■公立高校に病弱児学級を整備 |

-6ニ
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目

・ 4風目目目国鶴闘躍璽饉∞鸞瞑≒■|:

参考資料

シンポジウム「守る」について
ロフォロ■アップとQOLの向上をテTマに、治療の現状から学

校や1書来の自立まで、多様な切り口から講演とディスカッ
ションを実施          |

・ 開催:2008年 11月 3日

畠講演者:      |
[]北海道大学病院脳神経外科澤村豊先生
11国立育成医療センタニ研究所副所長 藤本純二郎先生

[[目立育成医療センタニ第一専門診療部長 横谷進先生
嚢聖路加国際病院小児科医長 石田也寸志先生        :
11教育相談コ=ディネーター学校心理士 荻庭圭子さん

.[i小
児専門看護師有田直子さん

睡NPO法人脳腫瘍ネットワーク代表 富岡英道さん

L患者T家族代表

プログラム:hitpJttvttv.pbin.ip/hp1/newshews200805.ht耐
12

, ・ t」    |´二
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鼻 七=■ 肇

アンケ‐卜調査について

目自勺

実施時期

回答総数

対象者

実施方法

主催者

協力団体

公開場所

小児脳腫瘍をとりまく問題を解決するために、基礎

デT夕を集めt問題点を明確にし、解決に向けた問
題提起と提言を行う

2008年 9月

88名

小児脳腫瘍の患児の家族

Web上での匿名回答

小児脳腫瘍の会  :
十
cranio park士 ,髄芽腫・PNE丁家族のフォ,ラム

,

NPO法人脳腫瘍ネットワーク

http:/AⅣⅥハ〃.pbin.io/hplノlibran/conf1 6/survev s由 :η malv.htrnl

13

病院の選‐択について

病院選びで重視したこと(複数回答)

●医師の治療実績:51%
口医療設備が整つていること:48%
由紹介 :38%

暉通院のしゃすさ:2o%
EI評判:17%
由こども病院であること:15%

コメント:

難しい病気であることから、治療実績や設備の整っていることが重視されている。
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三・ _甲 ,「

セカンド1ォピニオンについて

ロセカンドロオピニオンを受けた人:60%
111そ のうち2回以上受けた人:60%

・ 受けなかった人のち、「必要性を感じなかった」人:44%
轟残りは「受診先が分からなかつた」「紹介状が貰いにくい」「主治医に

遠慮した」など、受けたくても受けられなかうた人が少なくない

■主治医に知らせずに受けた人:31%
J.理由は「主治医に遠慮した」「時間が無かつた」など

■セカンド・オピ尋オンについてのフリーコメント:29件
]セカンド・オピニオンの重要さについて

[ヽ]セカンド・オピニオンの受けにくさについて

日病院や主治医の対応の問題点の指摘、など

コメント:

最善の治療を受けるために重要なセカンド・オピニオンであるが、情報の少なさや病
院・主治医の対応不足もあり、十分に活用できているとは言えない状況である。

15

治療情報について

治療の内容が十分に理解できなかった人:18%

治療ついての情報を十分に得られていない人i36%

コメント:

インフオームドロコンセントもあり1治療についての説明は必ずされる様であるが、すぐ
に内容を理解することが難しい場合もある。特に最初の診断時はこの数字以上に理
解Iま難しいのではないかと推測される。
治療情報の不足については、特に晩期合併症に関する情報の不足をあげる声が多
かつた。

■
　
　

■
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目
　
　
■
　
　
■

集学的治療について

集学的治療を受けた人:78%:

集学的治療の必要性について説明を受けた人:63%

集学的治療を推進する上での問題点に対するフリーコメント

「l件数:55件 (6割以上の方がコメントを記入)     |
11関係各科の連携不足を指摘するコメントが多数

コメント:

脳腫瘍の治療には、手術、化学療法、放射線といつた複数の療法を複雑に組み合わ
せた集学的な治療が必要であるが、その取り組みについては、患者側からみて不安
に思わざるを得ない状況が見られる。

17

■

■

■

■

■

教育について

院内学級への転入がスム‐スで無かうた人:35%

復学がスムースで無かった人:34%

入学がスムースで無からた人:15%

学校の患児に対する配慮は不十分と思う人:44%

教育関係者への―意見日要望:21件
|」 学校側の対応にたいする改善要望が多数

コメント:

学校や教自Fに病弱児に対する理解を求める声が多数よせられている6

シンポジウムでは、教員関係者から病弱児をサポートする教員の不足についての指
摘もあった。

-10■
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■
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コメント:            :
一生庭続く晩期合併症に対する医療費の補助に対
する要望が多い。       .
また障がいを負つてしまった子ども達の教育・就職ロ

自立などに対する支援を求める声が多い。

19

支援について

日常生活において不安や困難を感じている人:92%

行政の理解や支援は十分でないと思う人:88%

支援制度について改善して欲しいところ (複数回答)

|:l成人後の医療費177%
[J各種助成の諸手続:52%            `
口 障害者枠:49%          |
向 自立支援:48%            :
今後不安に思うこと (複数回答)  「

L]再発:71%
口 成人後の医療費:57%

日 自立:43%
|11就職:41%
1´]進学:41%
L」 学校生活:35%
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2o09年 10月 17日 (」ヒ)                                      小児脳腫瘍の会作成

第 2回 イヽ児脳腫瘍の会シンポジウム「拠点」～脳腫瘍の子 どもを救 うために

ディスカッション要約

シンポジウム実施日時:平成21年 10月 17日 (土)11時～17時

シンポジウム実施場所 :かながわ労働プラザ 3Fホール

シンポジウム実施目的:小児脳腫瘍の治療の実態を患児家族のアンケー トにより把握し、問題に詳しい先生方と

患児家族とのディスカッションにより治療体制の改善策を探る。

参加者:139名

第 1部  基調講演                  .                .
演題「小児脳月重瘍の治療現場」         :

北野病院 脳神経外科 高橋 潤 先生

演題 「小児脳脊髄腫瘍治療の進歩 :多種スタッフチームによる診療体制 (multidisciplinar,team approach)

の確立と展開」  ^                    ′

埼玉医科大学国際医療センター 月、児脳脊髄腫瘍科 秒p澤 隆P.・ 先生    
´

演題  「こどもの権利 と小児がん、そして脳腫瘍治療を考える」

大阪市立総合医療センター ガ、児医療センター血液腫瘍科 原 純一 先生

演題  「/1ヽ児脳腫瘍の治療に必要とされる体制とさまざまな課題」

北海道大学病院 脳神経外科 澤村 豊1先生

第2部  患者家族の体験談と問題提起   `
'ディスヵッシヨン

ん第 2部 ディスカシション要約ん           :
司会 :テーマは拠点。脳腫瘍の子どもを救うために今の治療体制め問題′点と課題を整理、拠′点化への提言ができ

ればよいと考えている。先生方の講演にもあったように行政での指導はなかなか望めない。患児家族から声をだ

していくことは重要であると思う。

ディスカッションは、ここにいる患児家族が意見を出し合って、専門家からの意見を交えて討論できればと考え

ている:今回、なぜこのシンポジウ

^を
始めることとなったかを説明したい (ス ライド):

スライド1 小児月削重瘍という病気の厳しい現実  `
口 小児の固形がんの中では最も発生頻度が高くて、かつ死亡率の高い疾患である

日 小児のがん死の最大の原因は脳腫瘍である

日 高度な機能を持つ脳に対する治療の結果、命が助かっても生涯に渡‐る重い障がいが残ることが多い

口 乳幼児・児童 。生徒に長期の治療を行うため、保育や教育の現場での支援が必要になる

スライド2 小児脳月重瘍が抱える課題領域 (講演会シンポジウムで取り、上げた領域ノ)

● 診断/初期治療。継続治療ノ/長期フォローアップノ

● 緩和ケア                       ′

● 終末期医療          、
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● 学校生活//就職 。自立
.   

● 介護・福祉

8年間会にて勉強、講演会などを行い。問題把握・情報発信など活動の中、治療についての問題解決が先決。

スライ ド3 織善171治
11「 を受ける|`は ?

親の願いと悩み―最善の治療とは何か、どこに行けば受けられるのか。

専門家の声―高度な治療をできる施設が限られており、そこでも十分な治療実績がない

一少ない症例数が多くの施設に分散することで治療の向上を妨げている    |
:   =そ の結果として施設にょって受けられる治療に格差がある

これに対しての答えとして午前中の先生方の講演にもあった、センター化、「拠点化」が必要なのではないか。こ

こに今回、焦点をあてることとした。

スライド4 拠,点化は課題解決の出発′点 (医療～生活領域)

拠′点化｀診断/初期治療・継続治療/長期フォローアップ

→緩和ケア/終末期医療  :
→学校生活/介護・福祉/就職 。自立 |

スライド5 シンポジウムの目的

①小児脳腫瘍の治療体制の現状と問題点を共有する.′

②問題解決のための拠点化の必要性の確認 (期待される役割、あるべき姿、現状と課題

③拠′点化の実現に向けた取り組みを進める (医師、行政、患者会が夫々取り組みが必要)

司会 :先生方に拠点に関してクリアなビジョンをいただいた。とくIF我々患児家族が行動を起こすことが大事。

次のステップヘ進みたい。ディスカッションヘ…とにかく皆さんのご意見、声をいただきたい。月ヽ児脳月重瘍は厳

しい疾患。小児が罹ることによって多くの問題が生まれる。8年間の活動を通して様々な問題を認識してきた。以

下スライド6,7を使用し、問題分析。

不ライド6 患者家族から見た治療体制の問題 (患児家族のアンケニトよりまとめたもの)

◆ 診断に時間がかかる (誤認、時間ロス)

◆ どこの治療施設にいけばよいのなわからない (情報が少ない、セカンドがうけにくい)

◆ 満足のできる治療結果が望めない (予後が悪い、重い障害など)

◆ 医療体制が不十分 (格差、診療科間の連携がよくないヾ緩和ケアが不十分)

◆ 終末期医療体制が整備されていない (小児に対する専門的ケア、維持療法などほとんどされていない)

◆ 家族の負担が大きい (経済的負担、家族 。きようだいの精神的負担)    」

スライド7 医療者からみた治療体制の問題 (医療者側のアンケートをまとめたもの)

◆ 患者が集積されていないマ各施設の経験値が低い

◆ 適切な診断・治療方法の選択が複雑で困難
:

◆ 病理診断が不正確

◆ 海外の最新情報が不十分        ‐

◆ 各施設の医療者の献身に任されている       t             、      
｀

◆ 診療ガイドラインが理解されていない

◆ 各診療科の連携の問題   :
◆ 後遺症が複雑多岐。よつて学校、社会、

:家
庭に対する長期にわたるサポートが必要

-13-



_■ :,・ i・

司会 :各施設に症例が分散されるという話があったが、分散する最大の原因は?

医療関係者 :分散というか発見されて画像診断がつけられた時点ですでに分散が始まっている。診断したところ

から移動しないでそこで治療されている現状:分散というよりは症例が集まってこない。私立の病院、大学病院

にも言えることだが、病院経営、医師自身の経験集積の目的で、多少無理でも自分のところで治療をおこなって

しまう。非常に程度の低い問題。例えば自分のところで手術を失敗するよりもできるところに行って帰らて来て

もらった方がいいという当然のモラルを持つことと行政面 (医療制度面)では紹介したらお金がもらえるような

制度にすればいいと思う。

医療関係者 :小児脳腫瘍患者の最初の症状は、吐き気や頭痛などありふれたものが多く、偶然に受診した小児科

などで医療が始まり、どこかの段階で診断がつく。その時に以下の点が問題。

・最初に診療する二般の小児科医や脳外科医に小児脳鷹瘍がどういう病気であると認識されているか。
。それらの医師に治療の体制として一施設に集約させる必要性がどの程度理解されているか。

・具体的に拠′点病院といえる病院が身近ではどこにあるかということを各地域の先生方が知っている力、

これらのことが最前線の医師たちに伝わうていれば自分のプライドだけで、自分で診療をしていこうとぃぅ医

師がそれほど多いとは思えない。これらのことが最初に診療にあたる一般の医師にそれほど知られていない。集

約化の必要性と具体的な拠′点病院が医療関係者に知られ、認められるようになれば状況は変わうていく。

最初に診療にあたった医師の態度の問題などがアンケートで見られた。モラルが低い医師は問題に違いないが、

実際には、症状がでた最初の段階で、医師が小児脳月重瘍と診断できることヤす少ない。診断が早くつかなかつたこ

とをご家族が後悔されているときには申し上げているが、成人の一部の癌のように、小児脳脊髄腫瘍では早期診

断そのものが容易ではなく、早期診断で治癒率が向上することはないことが世界的に認められている。1診断がつ

いた後に、どのような診断治療をするかに進歩の余地があると考えられている。

医療関係者 :外科は手術したがる傾向。分散とは、かつては非常に小さな施設でも手術が行われていたが、最近

では次の段階一大きな病院での分散 (大学病院で手術tと いう時に、大学によっては小児脳腫瘍がほとんどこな

いところもある。)が あるのでは。かつては小児の固形腫瘍をす般外科でみていたこともあるが、現在は小児外科。

同じようなことが小児脳腫瘍でも起こるのではないか。地域によって違う。分散の実態 (レベルー大学病院かも

つと小さな施設なのかも含めて)を把握したい。

医療関係者 :地域での分散、施設の大小の分散両方ある。地域でも中堅の病院 (市立、町立病院)で も小児脳腫

瘍の分散はある。東京都内の数十の大学病院でも分散している。分散の原因は、医師の側の問題 (医療経済・モ

ラル、外科は自分の興味で引き受けたがるなど)、 患者さん側の原因に関して言えば、遠距離の施設よりは近いと

ころで通いたい、という希望などが考えられる。地元の病院で何かができる、という発想が非常に複雑な小児脳

腫瘍という疾病にはそもそも無理なことであり、適切な専門医・専門施設にかかることが重要であることを患者

側も理解すべき:だからこそ行政がそれを援助し患者側に力を貸さないとこの分散はなくならない。患者さん側

からも集約していかなければならない。

司会 :ア ンケこ卜でも(治療実績がないのに治療してみたいと言われたケース、紹介をお願ぃするとその施設の

関連病院など限定された施設を紹介される。
(医

療者の間で、どこでどぅいぅ治療が行われているかどの程度共有

されているのか。                   '
医療関係者 :医師にとつてもわからないと思う。例えば、自分が心疾患 (弁疾患など希少な)にかからてどこの

施設に行こうかというと、わからない。ガヽ児脳腫瘍は非常にめずらしい。ガヽ児科の医師にとっても脳神経外科医

にとってもわからない。月ヽ児脳腫瘍のセシタ‐化が現にないのでわからないらどこにいったらいいという観点よ

りも「どこにあるか」がわからない。先生の発表の中で「子どもがかわいそう」とぃう報道め取り上げ方を指活
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していたが、やはリメディアの力は大きく、ガヽ児脊髄腫瘍科があるということがわかったことにより、かなりの

人が行つている。どの施設があるということなど、どこに何があるかを知ってもらうことの働きかけは量要であ

る。

医療関係者 :指摘の通りと思う。子どもの大きな疾患だから、とりあえず県内の小児病院や大きな病院へ行け、

となっているのが現状だろう。問題はそこで治療ができないとなつた時、どこかを紹介できるかということ。患

者をどこに送るかとなったとき、ある程度は調べるが、やはり把握している情報が不十分。公式のように固定化

したルートがあれば別だが、ないから分散するのだろう。    ・        .

医療関係者 :治療成績の公示などHPで掲載されていると|ろ .も あるが、週刊誌が手術件数でわかる〇〇という報

道もされているがくはたしてその数字が正しい情報を反映されているかどうかが疑問:同 じ臓器でもメディナの

露出が多い人がいいのかどうかも疑問。信憑性のある成績がわれわれにもわからない。患者さんにはもっとわか

らない。数字で出されているものを額面通り取っていいのかという問題もある。             |
患児家族 :先生が「自分のところで手に負えなかった場合、調べて他に回す」

.と
言つていたが、その際の「調べ.

る」とはインタ~ネ ットで調べるのか?

医療関係者 :基本は同業者に聞いて回る、ということ。知り合いなど。

患児家族 :専門家の先生にあたりとつけて電話して聞く、ということか?

医療関係者 :例えば愛知の小児循環器の患者をどこに回そう、となったら、名古屋の自分の知り合いのだ、児科医

に聞く。

患児家族 :患者側は結局インターネットに頼るしかない。同様に、先生方もどこかに情報がトータルにあるとい

うわけでなく縁故の状態ということか?

医療関係者 :それは医療に限らず全てにわたつてそうではないか。また公表されてぃる情報はあくまで数字だけ。

もちろん広くインターネットなどでも探してもよいが、患者紹介は即断即決しなければならず時間をかけてはい

られないもの6

患児家族 :患児家族のアンケニトでも治療実績公開というのは大変望まれていたが、実際公開についてはハード

ルが高いのか。 l               i
医療関係者 :評価の指標につい1て、色々な′点を考えるべき。設備だけでもないし、成績・実績・スタッフの経験

値など様々な観点がある:またスタッフが移動すればオンタイムの情報を反映しきれないc成績については分母

が小さいので、むずかしい。パーセントではなく、何人の患者がどういうた状態かというものなどの方がよいの

では。イギリスの例でいえば、評価によりとある小児病院の心臓手術の成績が非常に悪いことが判明して問題と

なった。また数が少ないと治療成績の中に

'ま

ビギナーズラックのようなものも含まれてしまう。そういった表に

出ないとぃう部分はある。それにしても数がなぃとできないし患者さんが集まってくる、あるいは一定年数がた

つと信頼できる数悼がでてくる。成績よりはまずば「寒績」からのスタートではないか。

患児家族 :症状が重篤な状態で救急に運ばれたり、正確な診断がっかず色々な病院をまわる。診断がついても
:ど

この病院がその治療に一番いいのか。患児家族は情報がほしい。やはり家族が捜すとなるとインタ
=ネ

ットに頼

る。先生方のllPを見て伺っている状態:ど うすれば、大く大きな情報網を確立できるのか。やはりHPをみて専

門の科があるということを知って来られることが多いのか。

医療関係者 :我々のところでは、開院後に患者数が増えるに従つて病床を増やしていくような状況であったため、

受け入れ能力の問題があり、今のところHPではあまり情報を書いていない。われわれが小児脳脊髄腫瘍を専門に

診療を始めたことを知つている先生方から紹介していただぃた患者さんを受け入れ始め、その情報が次第に伝わ

っていき年々患者さんが増えている。              ′             、
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医語高二ふ五ぶII豫尭話腫瘍の搭療には、 ど三お嘉農ふi(Iであからからなぃ理由のひとち経「 曹栞方≧碁あ

中では、同じ専門でもスタッフが地方やミ出身大学をこえて移動するということがあまりないことがあげられる。

欧米では出身大学に関係なく施設を移りながら研修し、専門性を持つと基幹病院で専門医として修業する。多く

の施設をまわりながら研修する間に同じ分野の多くの医師との交流し、また競争をして地位を獲得していく。ど

の病院にだれがいて、その病院はどんなことをやっているかがわかつている場合が多い。日本ではごく限られた

個人的っながり、同じ専門の中で医師の交流はあるが、他の病院でどのようなことが行われ、どのようなレベル

の治療が行われているのか医師同士でもわからないことが多い。

司会 :会場から質問を募る                        .
患児家族会場 :初期症状 (頭痛・吐き気など)か ら小児科医が脳腫瘍を発見することが難しいとされているが、「必

ずしも脳腫瘍は早期発見でなおるわけではないJと おっしゃったが、このアンケートにも書かれているが診断が

つくまでに大変時間がかかり、施設も転々としている人が多いと思う。息子は小児神経科にたまたまかかってい

たため、症状が出始めてその医師にかかったにも拘わらず、見抜けず。その当時は、患者自身も知識・情報がな

く、医師に診てもらっているということだけで安心をしていたし頭痛が長く続くので大変多くの施設を転々とし(

風邪、成長障害などの診断だつた。たがCT検査はなかった。具合が悪くなり3カ 月後物が二重に見えるようにな

つて眼科で見てもらってすぐに脳に何かがあることを指摘された。しかし、主治医にはCTは とってもらえなかっ

た。その時は子どもは歩けない状態に。次の紹介先でやっとCT、 直ぐに手術とならてぃるこそうなったら情報を

調べる時間など患児家族にはない,早期診断であれば症状も深亥1になっていず、情報を調べる時間もあるのだろ

うが、現在、初期治療で余裕のある人はほとんどいないと思う。頭痛、n■き気を訴えても医師の側で小児脳腫瘍

を全く疑わない現状がある。先生方はどのようにお考えか:

医療関係者:最初から医療機関を受診したのに診断がつかず、症状がひどくなってからようやく診断がらくよ

うな場合、ご家族の想いは十分理解できる。見抜けなかった医師を弁護するわけではなく、頭痛や吐き気など

症状がでた最初の段階で脳腫瘍という診断がつくことは少ない。小児脳腫瘍の診断までにかかる時間はどうな

つているのか、また診断までの時間を短縮させることができるかを検証した論文がいくつかある。診断機器が

開発され、CT、 MRIな どを導入されるようになっても、そうした画像診断技術のなかった時代に比べても、診断

までの時間は短縮されていないという結果がでている。経験ある小児科医でも早期には診断できないような状

況があり、医学教育などによっても変えることができなぃ部分があ:り 、 診断まで時間がかかるのは「どうし

‐ようもない」こともあるのは知らておいてほしい。ガ`児科医にできることは、可能性として脳腫瘍もあること

を考えるのが第 1で、後は頭痛、吐き気などの症状が改善するまで、脳腫場の疑いが否定されるまでは見続け

ることが、見逃さない唯一の道である
`患

者家族の訴えや心配を決して無視せず、症状が治るまで責任をもっ

てフォローするのを忘れないことが重要である。小児科医が研修を積んでぃく際に、脳腫瘍の子をみる機会は

ほとんどない。第 1線の医師に脳腫瘍という疾病の存在を、学生時代、卒後も教えれば、疾患の可能性を頭に

置きながら診療にあたり、事態は、少しは変わるかもしれなぃ。医療機関にかかりながら早期に診断がつかな

かつたことを、ご家族自身がいつまでも強く後悔されるようなことがあるとしたら、このようなことからそれ

は大変酷であると思い、先の発言をした。        .
患児家族会場 :ガ 児ヽ科の先生と脳神経外科の先生がこのように,堂に会して、そういうことを伝え合う機会とい

うのはあるから              `                   
｀

医療関係者 :今の'と ころ脳外科医と小児腫瘍科の医師が一堂に会して議論をするような機会はなかなかないが、

最近は少しずつ変わってきている。日本全国の傾向ではないが、T部の中でそうした動きがあるL:脳腫瘍は脳の

腫瘍のみの病気ではなく、全身性の疾患でもあることから、脳外科医・小児科医がそれぞれの立場から見ていか
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なくてはならない。その必要性を認め連携して診療をしていくことは必要であり重要であると考える。

医療関係者 :子 どもの脳腫瘍をわたしに紹介してきたのは、小児科医ばかり。2002,3年以降、小児科と合同カン

ファランスをしていく中、先ほどのお話のように小児科医になつても小児脳腫瘍をみたことはなかったとぃう医

師が多かったが、院内で一緒に見ていくうち、その後地方にいったその小児科医が些細な症状を見逃さず、自分

のところに紹介してきた。システムとして教育制度は今なぃが、一緒に働くことによって彼らの注意が喚起され

て、見逃されていたこどもたちが少しでも助けられているという事実がある。

患児家族会場 :あ りがとうございます。それが院内だけでなく広く広がっていくことを望む。

司会 :事前のアンケー トから、57名 中うち3カ月から半年かかつた方が6名。12名 は親が異変を感じてから診断

をつけてもらえるまでの半年以上かかっている。時間は長いし、施設数も多い。患児家族からみるともう少し早

く見つかる手はないのかと思う。     |
医療関係者 :診断までの時間と治癒率にはたして相関があるかどうか、早期診断が有効かを調べた研究がある。

非常に逆説的な印象を受けると思うが、最初の症状が出てから診断がつくまで早いものほど、予後が悪いという

傾向がある。逆に症状がでてから診断が着くまでの時間が長いものは経過が良い傾向がある。脳幹部月重瘍・脊髄

腫瘍、髄芽腫でもそうした傾向が明らかにされている。悪性度の高いものほど進行が早く、症状が出てから重症

化する時間が短く、早期に診断がつく。そういった側面があることを心にとどめていただければと思う。疾患に

よっては診断までの時間を短縮しようがないものもある。もちろんだからといって、小児科医が見逃してもいい

ということには決してならない。                    ・

患児家族 :患者家族 l‐■最初から精神的に苦しんでいる。辛い治療、後遺症、こういう重荷に耐えられなくなり治

療後に後悔してしまうtと いう患者側の気持ちもご理解いただきたい。

医療関係者 :診断後、治療選択に時間がなく、時間がたつにうれ「あの時こうすれば二」という後悔の念をもた

れることが多いことは理解している。いろいろな重荷から少しでも解放されればとぃう気持ちから先のコメシト

をした。小児科医の無知による場合も時にはあるが、誰でもどうしてもどうしようもない診断の遅れというもの

もある。本来後悔する必要がないことについてまで、理不尽に後悔をされることのないよう、診断後がついてす

ぐの時′点で、もつと早く診断ということがありえたかどうかをご両親にお話するようにしている。

司会 :´ 他に質問…  `

患児家族会場 :今 日の話で、イギリスは 8、 豪州 2、 日本では 100以上の施設が治療といっていたことがシヨック

だ。小児脳腫瘍の治療をする資格のない病院が初期治療をしたために、救えるはずの命が救えなかった。そうい

うことが今でも限りなく起きてしまっている。何とかしなければならないのに、行政にしてもデータの集積すら

できない、医療施設でもデータを集めることができない。ここにいる患者家族が少しでもできること、この100

以上ある施設をなんとか 10以下に集約させられないかという声を上げられないのかという想いに駆られる。治療

を任せられないという医師がいるばかりに、負わなくてもいい重荷を背負つている、そうした人は英国や豪州で

ははるかに少ないのでは。この会の中でもなんとかすることはできないか。   _
医療関係者 :お つしやる通り、100以上でなく数百で診断、治療している。

司会 :数百というお話だが、先生方から見て日本でここに治療を任せられるとぃう施設はいくうくらい?

医療関係者
‐
:大学病院だけで百数十、その中で小児脳腫瘍の手術をやらないといっている脳外科のないところは

ない。その他にいくつもの他の施設が出てくる。まずは、この施設数の多さ (数百)を認識しなくてはならない。

医療関係者 :脳腫瘍に限らず、日本の医療のすべての分野、成人にも小児に言えることは、どこの病院にもいけ

るフリーアクセスがある。日本の医療のよい面でもあるが、裏腹に診断の遅れなど悪い面がでる。mI~の普及率は、

ヨーロッパにくらべて日本は数倍も普及している。そういつた面が裏目にでている。もうひとつには大学病院自
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