
体がすでに限界に達している。終戦後から大学の形はなにも変わっていない。大学の定員や教員の数が減つてき

ているにもかかわらず、かつては研究と臨床だけだったのが(10年ほど前から教育も本気でやり始めもう完全に

無理な状態ι大学病院が今後生き残る道は「メディカルセンター」として欧米並みに別個の病院として独立して

スタッフをおくこと。医学部の方は、研究と教育に特化するという形でないと無理。大学病院だから高度な治療

が受けられるという風に見えてしまうのが二番問題も各大学病院に小児がん、小児脳腫瘍の治療をやる気が本当

にあるのか問い、ないならば撤退していただく。やる気があるのならばそれなりの人材と施設を整える。大学病

院では専門性を持った医師が流出してしまう構造がある。大学病院以外ではスタッフのスカウトなどぉ金を出し

て集める。
っくるが苛能であるが、大学は出たとこ勝負の面がある。小児脳神経外科t腫瘍科など独立した診療

科としてスタッフを常に確保することができるが、今の大学病院は脳外科、小児科などとなっていて必ずしも小

児が扱える脳外科医や腫瘍が診療できる小児科医が確保されているとは限らない。

医療関係者 :数をしばらなくてはいけないという患者さルの指摘があっ,たが、患者側から何ができるのか、とぃ

う疑間に対しては、まずはこうした会 (シンポジウム)を今後も継続させていくこと、メディアの方の協力を経

て、世の中に声を上げ続けていくことが大切。今日議員の方も来ておられるが、治療の現状、悲惨な状況を変え

るためにはセンター化が絶対に避けて通れないと医師の側、患者側で声をあげて行政に訴えること。イギリスな

ど制度をきちんと持っている国もある、なぜ日本ができないか、という′点に注目を集めるようにすることが重要。

医療関係者 :が ん拠点という制度はすでにあるので、小児がんの種類は色々あるが、小児脳腫瘍の拠′点となる条

件・基準 (ガイドライン)|を出すということは決してむずかしいことではないざイギリスはオフイシャルにマニ

ュアノン・ガイドラインを出しているが、嫌でもそれを贖守すぅ形となる。学会などでこの議論をすると喧 譜々々

となり、施設がひとつふたつと抜けて行つてしまう。第二者が言つてくれるとありがたい。成人がんのがん専門

医制度についても日本がん治療学会と日本臨床腫瘍学会の折り合ぃがつかず「がん治療認定医」というのにとり

あえず落ち着V_ヽた経緯がある。成人がんの拠点病院の要件の決定と拠′点病院の増定には学会は関与せず、厚労省

が立法化をしてトップダウンで決めた。成人がんについて拠′点を示した厚労省が小児がん拠′点病院の要件を示す
べき。あとは専門医制度の確立が必要。        ｀

司会 :名前をあげてどういう病院が良いかなどの情報を共有したいが)驀者自身が、
~良

い悪いを決められないど

当会のコミュニティーの参加者は300名 強く患者間で共有するとしたら、自分のかかっている病院はこうだとい

うしかない。さきほどはがかってょぃ病院の数を何らたが、ぃっそ病院名をだしていくなどの方法はないか。

医療関係者 :そ ういうものを出す時に、その情報がどれだけ客観性 。公平性がたもたれているかが大事。そのシ

ステムさえきっちりしていれば良いのでは。     ′

司会 :誰がそのシステムを作るのか?

医療関係者 :作 りたい人ということになる。イギリスの例でいくと厚生労働省が中心となって作らた独立機関が

ランキングを行つている。             .                   i
司会 :行政がうくるべきか?

医療関係者 :医療サービスをどのようにつくっていくか。これまでは厚労省が何か取り上げて、日本医師会など

と決定するような形。後期高齢者、○○医療制度などと、その場その場で新たな医療政策がでてくるが、日本の

医療制度全体の中での位置づけやトニタルでどのように医療制度を設計するつもりかなどの説明がなされず、断

片的な説明なので国民の理解が得られない。老人の医療にっいてはこれまでどんどん出てぎた。それを子供の医

療に向けてほしい6医療制度を考える時に狭い範囲の当事者だけでなく、第二者機関′・関連団体・地域などの声

を吸い上げるようなシステムを作る、これを我々がお願いをして行政に中心となってやってもらう。

司会 :中長期に考えるとそうした医療制度改革となるが、短期的に考えると、今日・明日と診断を受けている人
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にこういうことを考えなければいけない、あるいはこういうところを見なくてはいけないということを何か伝え

られないか。

医療関係者 :10年来考えているが、小児脳腫瘍の診断がついた後では治療開始までの時間がなく、情報を収集し

ている時間がない。従うて、子どもがいる家族に脳腫瘍になつたらこうすべきというのを何かの形で伝えておく

しかない。その中に月図腫瘍になるお子さんがいるので。ひとうは先ほどいつたように各病院に「脳腫瘍と診断さ

れたら」とぃうパンフレッド・ポスターを置くなどして啓蒙してもげう。 
｀   ,

患児家族会場 :「一般の人に」というところで「知ろう!小児医療守ろう!こ ども達の会

http:〃shirouiryo.com/prOfile/profile.html」 が、妊婦のたらいまわしになったり、小児科医が減らていると

いうことで親たちで何かできることはないかということで地域ごとに勉強会等々、一般啓発を行い全国的に広が

ってきている。その会と連携して、「頭が痛ぃ」「嘔吐Jの時には脳腫瘍のような大きな病気が潜んでいるという

ことを啓蒙していくといいのでは。また、患者が集積されていないために、各施設の経験値が低いというところ

で素朴な疑間ですが、集積された場合に、どういう施設が選ばれるのか、どぅぃう'先生方がそこに集まる:こ とが

できるのか。を知りたい。

医療関係者 :こ うした小児脳腫瘍の集積化 ,セ ンター化を実現するのに一番後押しするものは何かと考えてみた

い。 小児脳腫瘍の患者家族にとっては、拠′点化の必要性は明らかなことであっても、一般には理解が得られて

いない。公に訴えても、小児脳腫瘍だけを特別に公が支援してくれるようにはならないだろう。学会などでも、

他の疾患のことや、様々な要素から、バランスがとられるうちに拠点化の声は薄められて実現しないままになる

ことが多い。拠点を作るとして、そこで働く人はいるのか、ガヽ児科医、1脳外科医の中で、小児脳腫瘍に専門的に

関わろうという人がどれだけいるのか、その能力のある人はいるのか。ガヽ児神経月重瘍科医が日本にいないといわ

れているがtど うすればよいの力ヽ これらのことをよく考えて、そこから始めてぃくしかない。数は少なくても、

こうした問題を解決しながら、拠′点化することができれば(次第に拡大していくことができる。全国一斉の大規

模な拠点化は、人がいなければ難 しい。 少ないながらも小児脳腫瘍に熱意をもつスタッフが集まりt拠′点化が

実現できる病院が現れれば周囲にその必要性は伝わらで、拠′点が広がっていくだろう8先に触れられたイギリス

での、ガイ ドラインの整備、医師数の整備による拠′像化の推進は最近のことで、拠点化自体はその前から達成さ

れていた。稀な難しい病気はできるだけ集めて集約して診療する必要があると考えられたことがあげられるが、

ョーロッパでは民間の力が大きぃ推進力になっているq/rギ リスの王立 (公立)病院は予算の半分が国家予算、

半分が寄付で賄われている。日本でただちに同様のことは期待できない。イギリスでの診療拠′点の整備では、そ

れを支持する一般の人々、そして患児・家族の力がイギリスの今の姿を作ってきた。日本の制度の中で個人寄付

が直接ある病院だけに向いて、スタッフ数を増やすという形での拠点化は今のところむずかしい。市」限の中で、

具体的に変わりそうなところはどこかを捜して変えていう必要がある。例えば今ここにご出席の先生の所ですで

にセンタ,化されているところをみなさんが情報伝搬すれば集まうてくる。あるいは、センタ‐化がないために

みなさんがどういう想いをされているかということがよく一般に伝わるようにするだけでも大分違う。欧米のモ

デルは出来上がったものを見ると非常に理想的だが、初めからあったわけでなく、公の力というよりは民間 (人 )々

の力の方が大きく働いてひとつひとつ作られていつたものであることを知つてほしい。われわれにも変える勇気

が必要。

医療関係者 :日 本でもイギリスの小児ホスピるの機能を導入したいと考えてぃるが、イギリスのホスピスも,寄付

で賄われている6日 本ではイギリスのよ.う に寄付が集まるとは思えない。経営に億単位が必要なところ、がんば

らても数千万しか集まらない。日本は寄付が集まりにくぃ風土がある。個人からの税金という形で寄付をいただ

いて投入するしかない。また拠′点化について他にも色々難病があるのに「どうして小児脳腫瘍なの?」 「どうし|て

8

-19-



小児がんなの ?」 と聞かれたときにきちんと答えられるよう理論武装をしなぃとならない。日本では周産期医療

などはすこやかな赤ちゃんのために、という誰にでもわかりやすいということでかなり前から整備が進んでおり、

最近問題が挙げられているが世界的にみてもトップレベル。つぎに小児医療では即命にかかわるとぃうことで小

児がんの話になると思う。難病は慢性疾患が多いので、福祉方面の別のシステムであろう。小児救急 (高度救急)

は今問題となっているが、拠点化をして整備していこうとなっている。そこで小児がんの拠点化も提言できると

思う。例えば小児がんの新患を年間 150名受け入れる小児がん拠点病院ができれば、その中で50人の脳腫瘍の患

者さんが来る。それだけの数があれば欧米なみに、小児がん各疾病別の専門化も可能。医師は通常5～ 10年かか

るところを1年で多くの症例を経験できる。にわとりが先か卵が先力■ まず人といったら人を集めてくるところ

から始めないと。                                           、

司会 :他にご意見のある方。

患児家族会場 :小児脳腫瘍専門医が日本にひとりもいないと言つていたが、いったい小児脳腫瘍専F5医 というの

は三大治療を全部する医師なのか?一手に全部引き受けてくれる医師なのか?定義を聞きたい。

医療関係者 :小児脳腫瘍の治療は、三大治療をどのように組み合わせるかの判断が最もむずかしい。三大治療を

すべてひとりで行う専門家は育ちにくく、治療全体を見渡して適切な判断が下せる医師が専門家となる。集学的

治療について、最も適切な治療計画を立てて、治療をリードしていく存在が専門家である。日本では、おのおの

の施設の状態によちて、経験をつんできた脳外科医がその役割を果たしたり、小児科医が果している場合もある。

専門家というのは全体の治療について計画をたて、どうぃぅ風に進めていけばいいのか判断できる人である。患

児家族会場 :先生方が言うような拠′点化がすぐにできないのはなぜか?ど うしてできないのか?数百か所で治療

されているというのはなぜなのか。

医療関係者 :集約化ができないことの原因として、センター化することが最善の形なのだと個々の施設の医師が

理解しているかどうか、実際に自分で治療しないで、他の専門施設の医師に送った方が良いと各医師が納得して

いる状態になっているかどうか、「があげられる。

患児家族会場 :今この時′員で新しく脳腫瘍になる子ども、初期治療している子供、5年たった子など多くいるが、

今1日 は (拠点化については)議論ばかりで先が見えない。今苦しんでいる子をどうにかしてはしい親の気持ちが

ある。見通しを立ててほしい。拠点化の前に、医師間の連携を図ぅことがまずは大事と思う。ここにおられる先

生は連携をされているが、地方では連携がとられていない。この連携をどのように広めていくかを聞きたい。

医療関係者 :おっしゃる通り問題を提示するだけではいつまでたっても変わらない。変えていくためには変える

ことのできるところを変えていくしかない。
(ま

ずは自分の病院に、患者さんに集まつてもらい、脳腫瘍め治療に

ょり専念して治療していく。そのことにより本当に診療のィベノンがあがつたのかどうか、権かな変化を起こして

いるのかどうかについて自問した上で、自信が持てるなら、もつと来てくださいと声をあげるつもり。その成果
の評価のためには自己評価ではなく、他者からの客観的な評価も必要である。ある程度評価をいただいたら公に

呼び掛けていきたい。その上で日本の医療制度の中でどのような形で拠点化を進め、前と違う状態が作ることが

できたかということを医療者側にも伝えていきたぃ。

医療関係者 :他の小児がんで言うとこの10年で随分変わってきた:申血病などはもうとあちこちの病院で治療さ

れていた。この世界に入って 15～ 6年前、日の前の患者ばかりを一生懸命助けようとしても、他のところできく

なる人がいれば差引ゼロで( トータルで見ていかなくてはと思つた。この19年来他のがん、白血病などに関して

は集約化がされてきている。臨床試験などで参加施設を限定していったことがきっかけになっている。少なくと

も化学療法をする脳腫瘍に関しては以前に比べて集約化されてきている。二方、1手術だけで終わる脳腫瘍もある

が、外科だけで終わつてしまうので我々にはわからない。集約化が十分ではないのではと思う:化学療法、放射
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線治療というのがひ とつの動機づけになっている。

司会 :色々な問題、格差の問題などいぐらアンケートをとってもいい治療を受けられる病院を探すのが大変とい

う回答が多い。それを解決するのが「拠′点Jと考えるのだが、ではどうしたら拠′点ができていくのかわからない。

拠点病院を作る具体的な見通しはないのか。|

医療関係者 :ふたつ しかない。まずは「ここは拠点病院だ」と言つてしまう。もうひとつは専門医制度を作る (小

児脳凛瘍専門医、ガヽ児脳種瘍神経外科専門医)。 専門EIIがいればそこが拠′点になる。どちらかまたは両方をやって

いく。患者団体が学会 (月断申経外科学会などに)に小児腫瘍専門医制度を訴えて要望書をだしてもらうことも重

要。専門医は学会認定なので。

患児家族 :さ きはどの学会認定の小児腫瘍医は脳腫瘍も確実にカバーしてくれるのか?

医療関係者 :確実ではなくて、なんとか盛り込めたら、それはこれからの課題だと。

患児家族 :私たち (患者が)が声をあげていかなくてはいけないと…。

医療関係者 :それは大きな後押しになる。今小児の血液腫瘍専門医制度を作ろうとしているがその要件として、

経験年数は腫瘍を専門に最低 2年間、自血病は20例以上、固形腫瘍 5例などをおいている。こういう要件の設定

は専門医の「なりやすさ」とのバトルがある。今までは専門医は自分たちのために資格を得るためのものであっ

たが、本来は患者さんのためにつくるもの。専門医は患者さんから見て誰が専門であるかということをわかりや

すくするために作るものでもある。だから、しつかりした経験のある患者のための専門医を作るよう患者会から

要望を出していくことが大事。小児脳腫瘍の専門医を作るには、症例数を多く診ている、基本的な腫瘍学を修め

ている等々を設定するなど、看護師の中に、保健師や助産師がいる、というイメージで小児腫瘍医に小児脳腫瘍

医をなんとか盛り込めたらと思つている。

医療関係者会場 :神奈り|1県の現状・拠点病院化ということでは、数百ある病院の集中化による拠′点化は日本では

ほとんど失敗している。専門を特化することに対しては、小児科医は本当に余裕がない。7000人 に1人の小児が

んめ患者をオールマイティにやろうというのが現在の小児腫瘍内科医。脳神経外科医の中の小児脳神経外科医は

非常に少ない。当施設はこども病院だが、10年前から白血病の次ターゲットは小児脳腫瘍であると打ち出してき

ており、多く治療している。先ほどから診断が遅れるとの話があつたが、当施設は紹介病院で、救急で来る小児

脳腫瘍の患者はけいれんなど起こしているも集学的治療ができる施設というのは、どれだけのスタックが必要か

というとく脳外科医最低3人、脳腫瘍の化学療法 (移植を含め)のために小児科医 4～ 5人、内分泌の専門医、放

射線専門医 (機器もサイバーナイフ、ガンマナイフt重粒子なども装備)な どを想定していないとひとつめ施設

でできない。そうしたことを考えると、全部をすか所でできるとぃうのは成人のがんセンターでもやっとの状況

で、小児はもつと難 しい6がんの大人の予算を小児に回すようにといっも言つているがひとつもこない。相当な

資本を投じて国家的な政策としてやるには、神奈川県の場合対がん撲滅政策に小児がんが入らなかったことから、

見えてこない。実際、拠点化の具体的なイメージが見えてこない。拠点化よりは先はどの患者さんの切実な意見

の「連携」をどこまですることができるか、正しい情報がどこまで日本中に浸透できるかではないか。うちでは

小児月剛重瘍の患者を多く他施設に紹介もしている。 トップレベルの施設がかなりはっきりしているので、当面は

その施設間の連携で患者さんの切実な声に対応していき、同時に実績を積む専門医を少しずつ育てて、専門医制

度と国家プロジエクトにもつていく形しかない。かなりはうきりした情報があるので、今の時′気では患者さんが

情報をつかんで遠い先生のとこうに治療を受けに行くというのが必要であると思う。  、

医療関係者 :15年前から同じこと (特殊なものはセンタ‐化しないといけない)を何度も学会も含めて色々なと

ころで言つているが、それでも拠点化はされていない。そして今でも拠点化が必要だと言つている。いろんな意

味で時間がかかる。だが少しずつ世の中の変化は感じられる。来年からこことここに小児がん拠′点病院をつくる
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といつて箱だけつくつても中身 (診れる人)が伴わなければ拠点化はむずかしい。重要なのは、色々な意味で色々

な側面から拠点化を進めていくこと。初期治療が終わつても 10年 15年色々なことが起こるのがこの病気。全国

で医師を育てるのに長い時間かかることを考えると、色々な立場の人が色々な形でやらなければならない。また

この声を切つてはいけない。患者会でこういうデイスカッションができるとい うことも大きな進歩。7,8年前に

はできなかつた。メディアにも取り上げられ少しずつ小児脳腫瘍が認知 されるに至っているd小児脳腫瘍の認知

を広めるのが重要。脳神経外科医が全部やっていたのを小児科の先生方も脳腫瘍の治療の連携を取られるように

なってきた。患者さんの側でできることはt行政に治療に伴う経済的負担の援助などを訴え、遠くの病院までい

かないと治らない病気だと訴える。患者から小児脳月重瘍の治療についての声を挙げていくことは重要。この会が

あるというだけで、進んできている。一つだけ、小児科医の方に言いたいのはt日本では小児脳腫瘍を手術する

のは小児脳神経外科医ではなく、脳腫瘍の外科医である。脳腫瘍の専門家 (成人+小児)である脳外科医が小児

脳腫瘍の手術をしてぃる。 日本の小児脳神経外科医は腫瘍学をやらない。脳腫瘍の外科医が腫瘍学をする。外国

では多くの症例があるため小児脳腫瘍外科医がいる。基本的にこども病院では小児脳神経外科医であるため、小

児脳腫瘍の治療はよほどのことがない限りできる人はいない。ガヽ児がん学会で認識されているのは小児神経外科

医、そして脳月重瘍学会とのコンタクトがほとんどないということも大きな問題。これは学会内の問題であるが。

そこのところをご理解いただきたいさ

医療関係者 :だ 児ヽと月肖腫瘍は経糸と横糸で、クロスするところが小児脳腫瘍。これと同じことが国立がんセンタ

ァにもいえる。がんと小児が交わる部分は非常に小さく、小児科医は2人だけ。成育医療センターでも小児とが

んが交わるのは血液と腫瘍科のみ。つまり、前者では小児、後者ではがんがそれぞれ■イノリティーである。一

番良いのは国立がんセンターが成育医療センターに引つ越しするか、もしくは成育医療センタニにがんセンター

が移行することであろう。集約すれば問題は解決する:小児病院で誰が手術するかが問題だが、これは大学病院、

こども病院ということではなく、結局どういう本を外科医として配置しているかということが重要。近辺の小児

病院にこちらにいららしやる脳神経外科医の先生に来ていただければ少なくともそこでは問題は解決する。人材

の流動化が重要

「

腕の立う外科医はそういないので。色々なところで手術していただく。そういう流れを拠点化

と並行して進めていくとよいのでは。

患児家族会場 :随分前の話になるが、大学病院の小児科で脳腫瘍をみつけてくれたが、そこの脳神経外科が脳腫

瘍を扱った経験がなく、そこで亡くしてしまった:そ うした経験から拠点化への提案をしたい。専門集団である

学会がガイドラインを作成して、経験のないものは治療してはならない、経験のあるところへ紹介するか相談し

てするようにする。 しかし、これまでの議論で外科の先生は手術をしたがり、学会は色々な問題があるというこ

とわかつた。小児が々を専門に,う 施設を作るという大変望ましい案があるが、国の財源が厳しいのでt健康保

険の仕組みで縛るという方法もあるだろう。現在の取決めでは新しい治療技術 (移植など)は要件を満たしてい

る施設のみができるので、それを使って脳腫瘍にも施設基準を作るというのはどうか。イヽ児脳腫瘍の治療基準と

し保険適用にする。その基準として①小児科とのテーム連携ができていること:②放射線診断専門医がぃること。

③高性能の画像診断装置があること。④主治医としてまたは助手として○例以上携わったことがあること。それ

以外の施設では保険適用で小児脳腫瘍の治療はできないとしてしばる案をだしてはどうか。ただこれまで既得権

として守られてきたところを崩すことは、医師や、さ患者からも反発が出ると思う。先ほど先生から「小児脳腫瘍

で後遺症を残すと数百万ドルかかる」という話があったが、実際それは社会で負fEしている。初期治療を適切に

行わないと社会全体でプラスにならない。患者本人のみならず、社会の負担になっているというごとを患者会か

ら提案、学会でサポ‐ 卜していただき、行政などに訴えていくのはどうかし

医療関係者 :今の提案はポイントとして大変良いが、保険診療制度tま あまりにも大きな制度で難しい。良い方法

１
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として、小児慢性疾患で「小児脳腫瘍は組織系を問わない」とされている点を禾」用するのはどうか。ガヽ児慢性疾

患の診断書には実際世の中に存在しない病名が書かれていたりする。誤つているものは書き直してもらいたぃの

だか、その診断書をある程度「書ける」医師のところ (〒小児脳腫瘍の治療を知識・設備を持ってできるところ)

をセンターとするという風に行政にしてもらうのはどうか。その診断書を書けない小さな病院は治療から撤退し

ていく可能性がある。小児慢性疾患の診断書は研究にも使うこととされているので、もう少し内容を詳しくする

などして、実際本当に研究に役立ててもらう文書の仕様にする。登録と事後調査報告ができない施設は、お金が

かかるので患者を他施設に移動させて、治療から撤退していく。政府はお金が一円もかからない。(診断書を)少

し手直ししてもらうだけで、例えば同じ市内に大学病院、私立病院、公立病院があるのなら、大学病院に集中し

ていくなどしてセンタ∵化になる。つまり、行政医療の面で改革するなら、小児慢性疾患診断書の誤った記載を

指摘し、その是正策を講じてほしいと患者側から主張することによつて、小児慢性疾患の制度を結果的にセンタ

ー化につなげるような形とすることができる。

医療関係者 :保険点数で差をつける、ということは実際あった。脳動脈瘤の件数が少ないところは診療報酬が下

.げ られた。しかし、それを解消したのが脳外科学会だった。年間手術件数の差は治療結果に反映しないというエ

ヴィデンスをだした。沢山やつているところがいい結果を出しているかどうかはわからない。また医師が移動し

ているので、状況が変わる。非常勤で大学から行った時と行かない時でできが違う。診療報酬でしばるのがむず

かしい。またそうぃうごとをすると医療機関が生き残りをかけて様々なよい努力もそして悪い努力もする。拠点

化は制限をつけて、数をしばつてしまうのはむずかしい。がん拠点病院の資格というのがあるが、みな努力して

沢山たくさんなうてきている。拠′点化は、施設のレベルアップをしてその中で生き残るのを待つしかないのかな

と思う。その間に患者がいい病院選ぶのに何が基準になるかというとt患者が色々な医師の意見を聞く権利があ

ることを医師は認めなければならない。セカンドオピユオンを求められれば求められてだけCDも 手紙も何枚も用

意するのが当然。セカンドオピニオンを出さない医師は避けたほうがよい。セカンドに来てももとの所に変える

人もいる。患者が自由に意見を聞いて動き回る。その中でレベルアップして拠点として残る:今の段階では、病

院側が呼び集めて集積するというのではなく、患者さん方が集まって行くという形での集積しかないのでは。手

術件数は解析がむずかしい。手術件数だけでなく、他の面、集学的な面、院外生活のサポー ト、アフターケアな

ども含めて色々な先生と話をして説明に納得することにより、親御さんたちがきめるとよいのでは」

司会 :今の話を確認したいが、制度で縛るのは難しいが最終的に絞っていくことは重要ということか ?

医療関係者 :現実的には、拠′魚化に向けた動きが出てきている。意識の問題と縛 りと。どの医師もモラルに反し

たくないし、禾」益にこだわりたくないし、患者さんには元気になつて大人になりよい人生を送ってほしいとは思

っている。良い意味で縛るのは良いが、がんじがらめにしてしまうとなかなか難しい。

医療関係者 :拠′点というのは政府の拠′卓もそうだが、縛つているわけではない。これだけのことをしてくれたら

拠点にしますということで、インセンティブを与えて餅をあげると。イギリスのマ手ュアル・ガイドラインもあ

くまで「マニュアル (努力目標)」 であって、すべでのイギリスの小児がんに使用されているわけではない。拠′魚

化のためのガイドラインは「自標を提示する」ということ。だしておくとだんだんとそうなる。

司会 :小児脳腫瘍を含め希少がんに関して、手を挙げる施設があるかどうか。難しいのでは?

医療関係者 :と りあたずやつてみれば、手を挙げるところはあげる6餅が何かということだが、がん拠点病院は

たしか入院費が最初だけ3000円 増しになる。うちの病院ではそれが年間2-3000万 円。小児がんに関してもちょ

っと上乗せして保険制度的な上澄みをしてもらえると餅になる。餅がなくても、ガイドラインを出すことにより、

寝透レ下
いけばヽそ■にむかつて整備してャ)こ う≒いう話になる。そこに制度的な裏付けがあれば尚よい。手を

挙げる人がいないかもしれないから何もやらないという話ではない。       |   '
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司会 :先生のところ!ま民間病院でもあるので、動機づけが違ってくるのでは?           .
医療関係者 :う ちは利害を追及しているわけではない。採算をとる病院ではなく研究所の付属病院であったが、

つぶれかかったこともある。現在の院長の方針は「患者さんのためになることをやっていけば、自ずと採算が取

れる」というもの。本来そういうことが保険診療制度の中に盛り込まれるべきもので、それ以上のことを追求し

ているということはない。      ,
司会 :我々が行政に (拠′点病院を)陳情していく上で、どういつたことを指摘すればよいのかという′点で、伺っ

た。先生のお話の中で、セカンドオピニオンをしない医師はやめた方がよいとあった。さらに留意′点など具体的

なアドバイスをお願いしたい。               .
医療関係者 :緊急手術は別だが、医師とよく話をしてもらうこと。歳人と小児で異なるのは、親御さんが病気で

はないという′点。例えば、子どもとお母さんへ話をした後、お父さんやお爺吝ル・おばあさんに、同じ話をして

ほしいといらっしゃるLつまり、患者家族もみんなが話の内容を共有すべき。昔のように先生にお任せしますと

いう方もいるがt十分に時間をかけてすべての資料を挙げて治療の説明を医師と患児家族双方のコミユニケーシ

ョンを持ってするということが良い条件:医療は医師からの一方向からでなく、患者さんからのニーズを加味し

ていくもの。納得されない場合は医師がなぜ納得されないのか知らなければならない。説明や対応の仕方にご家

族が満足することが大事。最初の医師に義理だてする必要は全くない。ご自分で様々な医師の意見を聞いて納得

するのがよい。それが患者側の権利。

患児家族 :情報共有という′くで、多角的に拠点化をあらゆる面から進めるとよい、ガィ ドラインなど目標を掲げ

るこということを言つていたと思う。患者側の方からも行政に働きかけが必要である、また自分たちから病院を

選んでいくことが大切という話であつたと思うが、先生方の病院は拠ッ点病院として機能していると思うが、他の

病院の情報一先生が知つている先生に患者イ則に近いところを紹介したとおっしゃっていたが、先生方のネシトワ

ークの情報を患者側に少しずつ出すことは可能か。

医療関係者 :業界内に複雑な人間関係があるため、それは難しい。「信頼できる小児脳腫瘍の脳神経外科を20名」

などとして名前を挙げることはできない。個人的に相談に来れば紹介は可能。相談という′点で、セカンドオピニ

オンを聞くというと地方によつては、医師からの締め上げがある。戻つてきたらこの地域では診れなくしてやる

などという話が現実にある。そんなことはあってはならない。セカンドオピニォンは当たり前の権利ということ
を患者会側からも言つていつてほしい。         ‐

医療関係者 :元の病院には戻れないという人も多いが、セヵンドで紹介されてまた戻つても快く診てくれる施設

もある。一方、近医に診てはしいとぃぅ人も確かにいる。知り合いの医師がいるところを紹介している。セカン

ドオビニオンは、その患者さんが最善の治療を受けられるようにしなくてはいげない。

患児家族 :セカンドで紹介されるのはウェルカム、セカンドで送るのはいやがる医師/施設がまだ多い。

医療関係者 1セカンドオピニオンを出す|の を嫌がるのはその施設に自信がないのである:先のことがあるのでt

礼を尽くして成るだけ円満に地元の病院とはつながりを持っようにするのは大切。・確かに手間がかかるしあまり

気持ちの良いものではないがそのように患者側もしたほうがょぃ。無理ですという方もいるが6

司会 :名前を出すめはむずかしいとのぃうことだが、患者会のHPは見る人が多い、何とかして良い病院な
:ど

を載

せることはできないのか
'     '              

′

医療開係者 :医師側から共通のコメントとしてそれを提供・掲載するの|ま不可能に近い。脳神経外科医師同士で

も、どの医師がどの程度の実力を持っているのかは、実はわからなぃ。よほど知り合い出ないと本当のことはわ

からない。良い医師・病院という情報を確かなものとして出すことは難しい。患者側から出る情報が正しぃので

はないか。評判とし,ヽ うものは立って行くものではないか。
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医療関係者 :他の脳腫瘍の会から近辺で何件が挙げてほしいと言われたが√伺 じ理由で断つた。ネットワークと

いう:か拠点として脳外科医を医師が並べると、そこ,に識せてもらえるように変な努力を医師がしたり、あそこに

載っているからと偏見を持たれたりと車L蝶がでる。評価は医師同士の話ではなく、客観的に冷静に評価してもら

い、そして患者側からの情報網の方がよりよいのではないか。私自身学会活動はほとんど成人。脳外科医で小児

脳腫瘍の結果を見せたのは今日先生に見せたのが初めて。

司会 :個人の感想として医療者間でもそういう施設や医師の名をだすことが難しいということが分かった。患者

自身は治療を受けていて、その情報を出すことができるが、その情報も限られている。その情報がどこまで他の

人にとって信頼できるものなのか、難しさを感じている。患者会としてはそういうところをやっていくべきなの

だとも思う。今後も患者会で意見交換を重ねながら相談し、こういうやり方でこういう情報を出しても大丈夫で

あるかどうかをまた先生方にご相談したい:

最後に、このシンポジウムをまとめて政府、行政等へ提出・陳情する予定である。

まとめ (拠点化に向けて)

○拠点病院の要件 (ガイ ドライン)を明示 して拠点化を進めていく

〇専門区 (小児脳腫瘍医など)市1度を作る (学会への患者会からの働きかけ)           :
○支援体制として情報の一元化と精査と共有 (情報不足の問題の打破)

○患者会からの働きかけが重要 (全国の患者会とのコミュニティとの連携)

｀○医療者 。患児家族・行政とのコミユニケーションを充実 (共通認識 。社会啓蒙)

以上
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