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総 説

小児がんの子どもへの最新医療および子どもと

　　　　　　　家族のQOLの現状と課題
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1。はじめに

　がんは，医療技術の進歩により，早期であれ

ば完治率も高く，がんすなわち死という概念は

なくなったといっても過言ではない。しかし，

がんは昭和56年からわが国の死亡原因の第1位

を占め，平成20年では国民3人にひとりががん

で死亡している。小児においてもがんによる死

亡順位は乳児を除いて，1～4歳頃は第3位，

5～14歳では不慮の事故に次いで第2位であ

り，その死亡数は総数310名である1）。

　このような疾病構造を背景にして，日本のが

ん対策は，「がん克服総合戦略」，「がん克服新

10か年戦略」，「がん研究の推進」，「がん予防の

推進及びがん医療向上とそれを支える社会環境

の整備を柱とする第3次対がん10か年総合戦

略」に基づき，取り組まれてきた。

　しかし，最近10年間のがん死亡率および罹患

率では，胃がん・子宮がん等は横ばいであるが，

食生活の欧米化などにより肺がん・大腸がん・

乳がん・前立腺がん等は増加傾向にあり2），が

んの種類によって発生率に変化が見られるよう

になった。また，「平成17年の患者調査」では，

継続的に医療を受けているがん患者数は約140

万人以上と推計される。さらに，厚生労働省研

究班によれば，1年間に新たながん罹患患者は

50万人以上と推計されている。一方，初期のが

ん治療が終了して，がん体験者が社会復帰して
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いるという。

　こうした背景の中，がん患者が受ける治療水

準に地域間格差や施設格差があることf手術以

外の放射線療法や化学療法の提供体制が不十分

であること，全人的緩和ケア等の研修が十分に

できないなどの医療従事者をとりまく問題など

がある3）。

　こうしたさらなる課題が浮上したため，構造

改革を目的として，平成19年（2007年）4月1

日に「がん対策基本法」が新たに施行された。

その基本的対策は，①がんの予防及び早期発見

の推進（がん予防の推進，がん検診の質の向上

など），②がん医療の均てん化の促進（専門的

な知識および技能を有する医療従事者の育成

専門的医療機関の整備，がん診療連携拠点病院

の連携患児の療養生活の質の向上），③研究

の推進などの3本柱である4）。これらの方針に

よって，「がん対策推進基本計画」が平成19年

6月に示された。今後5年間を対象に，全体

目標として（1）75歳未満の年齢調整死亡率の

20％減少，（2）すべてのがん患者およびその家

族の苦痛の軽減並びに療養生活の質の向上を挙

げている。また，重点的に取り組む課題として，

①放射線療法および化学療法の推進並びにこれ

らを専門的に行う医師等の養成②治療の初期

段階からの緩和ケアの実施③がん登録の推進，

が挙げられている。特に，これらの施策につい

ては，がん患者を含めた国民の立場にたって，
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表1　がん対策推進基本計画による分野別施策およ

　　びその成果や達成度を計るための個別目標

　①放射線療法および化学療法の推進並びに

@医療従事者の育成

②緩和ケア

1．がん医療
③在宅医療

④診療ガイドラインの作成

⑤その他：

2．医療機関の整備

3，がん医療に関する相談支援および情報提供

4，がん登：録

5．がんの予防

6．がんの早期発見

7．がん研究

国および地方公共団体が連携を図り積極的に推

進することが重要とされている。詳細を表1に

示した。

　しかし，このがん対策推進基本計画はすべて

のがん患者を対象としているが．小児がんにつ

いては，「小児がんについて，長期予後のフォ

ローアップ体制を含め今後よりいっそうの研究

を行っていく。」51の言及に留まっており，今後

の課題として残されているようにうかがえる。

　そこで，小児がんの特徴や最新医療の概要を

捉えたうえで，がん対策推進基本計画の全体目

標である，「すべての患者およびその家族の苦

痛の軽減並びに療養生活の質の向上」に関する

QOLの現状と課題についてまとめることにし

た。

ll．小児がんの最新医療

1．小児がんの疫学6）

わが国の小児がんによる死亡は，15歳未満の

小児の全死亡の約30％を占める。従って，小児

がんは，小児医療・看護にとって重要な領域で

ある。

　わが国では，1969年より小児がんの全国登録

が開始されており，1969～2006年の38年間の小

児がんの全＝登録数の42，142例の内訳は，白血

病が38．3％，神経芽腫を含む交感神経系腫瘍

14．7％，中枢神経系腫瘍8．3％，悪性リンパ腫

7．9％（資料提供：日本小児がん全国登録委員会）

となっている。急性白血病のうちリンパ性白血

病は70～80％，骨髄性白血病20～30％であり，

欧米とほぼ同じ比率である。小児がん全体の好

発年齢は幼児期が最も多く，学童期，思春期と

次第に減少する。0～2歳の低年齢層に多いの

は神経芽腫，網膜芽細胞腫，　Wilms腫瘍，肝芽腫，

睾丸（精巣）腫瘍と奇形腫である。幼児期（1

～6歳）では，白血病，横紋筋肉腫を含む軟部

腫瘍が多い。10歳以下では，骨肉腫，卵巣腫瘍

などの発生頻度が上昇する。

　小児がんの病理学としては，胎児性腫瘍や肉

腫が多く，胎児期に発がんの要因が関与してい

る可能性がある。具体的には，①胎児期の放射

線曝露②化学物質，③ウイルス，④染色体異

常，がん遺伝子またはがん抑制遺伝子の関与，

⑤免疫不全症⑥先天性奇形疾患との関係など

が考えられている。詳細を表2に示した。①の

胎児期の放射線曝露の発がんへの影響は一般的

にもよく知られているが，②の妊娠中の化学物

質のジフェニルヒダントイン（市販名：アレビ

アチン，ヒダントール）の服用や飲酒と神経芽

腫との因果関係は一般にあまり知られていない

のが現状であり，妊娠可能な中学生以降に対し

て，学校で健康教育において，これらの因果関

係に関する啓発活動などを行うと，神経芽腫な

表2　発がんに関与するリスク要因

1．胎児期の放射線曝露

2．化学物質
妊娠時母親のジエチルスチルベストロールの服用：女児匝線がん

D娠時母親のジフェニルヒダントインの服用と飲酒：神経芽腫

3．ウイルス EBウイルス流行地域のBurkittリンパ腫と鼻咽頭がん

4．染色体異常，がん遺伝子，

ｪん抑制遺伝子の関与

神経芽腫，Wi㎞s腫瘍，網膜芽腫，横紋筋肉腫，骨肉腫，　Ewing肉腫，　famlly腫瘍，淡明細胞肉腫，

ｫ小円形細胞肉腫脂肪肉腫，滑膜肉腫，軟骨肉腫等

5．原発性免疫不全症 悪性腫瘍，特にリンパ球系腫瘍の発生が正常人の頻度より100倍高い

6．先天性奇形疾患 ダウン症候群と白血病腎異形成とW江ms腫瘍，性腺形成異常と性腺がん， など
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どの予防に貢献できると考える。

2．小児がんの診断8）

1）臨床症状：小児がんの早期診断は，困難な場

　合が多い。特に，胸腔内および腹腔内腫瘍は

　自覚と他覚症状に乏しい。腫瘍による圧迫症

　状，転移による全身症状が出現してはじめて

　発見される場合が少なくなく，不機嫌，体重

　減少，不明熱貧血，四肢の痛み，などの臨

　床症状を認めるため，感染症や膠原病との鑑

　別診断が必要である。固形腫瘍の場合，一般

　には触診で表面は粗く硬い腫瘤として触れる。

2）診断

（1）画像診断：エコー，CT，　MRIなどによって，

　腫瘍の原発部位，進行度転移の有無が診断

　できる。また，骨，メタヨードベンジルグア

　ニジン（meta－iodobenzylguanidine（MIBG）），

　タリウム，などの各種のシンチグラフィーが

　あり，他の画像診断と比較すると解像力は劣

　るが，腫瘍の診断進行度，遠隔転移の診断

　に役立っ。

（2）確定診断1手術または生検材料による組織

　診断で行われる。同じ腫瘍でも病理像や組織

　型により治療法や予後が異なるため，治療前

　に採取した生検材料を用いて正確な組織診断

　を行う必要があり必須である。正確な腫瘍の

　診断と予後は，モノクローナル抗体（各種の

　細胞表面膜抗原と細胞骨格蛋白）による免疫

　組織染色，腫瘍細胞の染色体分析や分子生物

　学的診断技術の進歩によって，より正確な

　診断と予後の推定が可能となっている。従っ

　て，腫瘍材料を病理組織標本用にホルマリン

　で固定する．だけでなく，染色体分析やDNA，

　RNA等の分子生物学的解析用に適切に採取

　し，また一部を保存しておく。

3）治療

（1）治療の原則と戦略

　小児がんの治療の原則は，①化学療法，②外

科的手術，③放射線療法である。しかし，腫瘍

の種類や発生部位，進行度などに・よって，手術

が困難な場合や，化学療法および放射線療法に

感受性が異なる場合とがある。

　白血病・悪性リンパ腫や限局性の悪性固形腫

瘍の予後は治療法の進歩により著しく改善した
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が，脳幹部腫瘍・遠隔転移のある悪性固形腫瘍

の予後は現在も不良である。

　進行した悪性腫瘍の馬鐸では，入院時に腫瘍

の摘出が困難な場合があり，このような場合，

診断に必要な腫瘍細胞の生検を行い，次いで化

学療法を繰り返し，腫瘍が縮小した段階で腫

瘍を摘出する手術（二期的根治手術（delayed

primary　operation））が行われ，その後さらに

化学療法が行われることが一般的である。治療

終了後5年以上寛解を持続すると再発すること

は少なく，治癒の目安とされている。

　このような専門的治療として，各々の腫瘍に

対する全国規模の臨床治療が行われており，そ

の治療の変遷と今後の展望について，日本や外

国の関連学会に論文が発表されている9｝15）ので

割愛する。

　最近では，化学療法，外科的手術，放射線

療法の集学的療法（Multidisciplinary　therapy）

が試みられ，長期生存が可能となっている。特

に，小児は成長発達途上にあるため，成人の悪

性腫瘍の治療法と根本的に異なり，食欲低下に

よる体重増加不良，難聴不妊症リスク，低身

長などの副作用や晩期障害を十分に考慮した治

療が必要である。

①化学療法二小児の悪性腫瘍は化学療法に対す

　る感受性が比較的高く，予後の改善は化学

　療法の進歩にあるといわれている。実際に

　は，相乗効果，薬剤耐性の予防副作用の分

　散効果のある抗がん剤の多剤併用療法が行わ

　れている。初期治療の段階では，腫瘍細胞の

　破壊による急性腎不全などの腫瘍溶解症候群

　（tulllor　lysis　syndrome）に注意が必要である。

　　なお，小児の抗がん剤の投与では，小児の

　長期にわたる治療を安全に行うために中心静

　脈カテーテルが用いられることが多いが，や

　むを得ない事情で末梢静脈投与の場合もあ

　る。その際の抗がん剤の投与時の血管外への

　薬剤漏出事故の発生率は1～7％の頻度があ

　ると報告されている。小児では，血管が細く，

　また単動も多く，協力が得られにくいため，

　血管外漏出の頻度や危険性は成人よりは高い

　と推測される。末梢静脈からの抗がん剤の漏

　出による皮膚障害の根本的な治療法はないた

　め，細心の注意が必要である。そのために，

Presented by Medical*Online



738 小児保健研究

　がん化学療法看護認定看護師等による抗がん

　剤の安全な取り扱いと適切な投与管理や副作

　用症状のマネジメントなど専門的知識と技術

　が求められる。

②外科的治療：小児悪性腫瘍が外科的に切除可

　能かどうかは予後に影響するが，初診時に腫

　瘍の摘出が可能な症例は少ない。手術では，

　原発部位，局所の湿潤度，血管・神経との位

　置関係を評価することが重要である。初診時

　に腫瘍が全摘できない場合には，生検，亜全

　摘（mass　reduction　operation）をまず行い，

　その後化学療法により腫瘍を縮小させた後の

　delayed　primary　operationが行われる。

③放射線療法：小児では，放射線療法に感受性

　が高い腫瘍が多い。そのため，①腫瘍容積の

可及的縮小の必要性，②残存腫瘍の根絶，③

　中枢神経湿潤への治療強化，④腫瘍浸潤によ

　る疹痛緩和療法（palliative　therapy），等の

　場合に行われる。放射線療法は晩期障害を起

　こしやすい。前述したが，小児における晩期

　障害は，小児悪性腫瘍の患児の治癒または長

　期生存の可能性の増加に伴い，治療の二次的

　障害として，小児が成長発達し学校や就職お

　よび結婚などの際に支障が生じることが多

　い。詳細は，表3に示した。

④造血膠細胞移植：悪性腫瘍の治癒は，悪性腫

　瘍の根絶にある。しかし，根絶を目的とする

　ために，抗がん剤を大量に投与することは抗

　がん剤の使用制限毒性（done－limiting　toxic－

　ity）のため，骨髄機能が廃絶する。この治療

　は，骨髄抑制以外の毒性が許される範囲で大

　量化学療法による前処置を行った後造血幹

細胞を輸注し，骨髄機能を改善する治療法で

　ある。造血幹細胞の提供者（donor）には，

　自家（本人），同種（他人）がある。幹細胞

　の供給源の種類によって，骨髄移植，末梢血

幹細胞移植，膀帯血幹細胞移植に分類される。

　また，採取した細胞の処理によって純化幹細

　胞移植，腫瘍細胞除去幹細胞移植，T細胞除

去幹細胞移植などに分類される。最近は，末

　梢三三細胞移植，膀帯二二細胞移植の件数が

　増加している。

⑤支持療法：近年，次のような支持療法が可能

　となり，患児の予後は改善されている。

　イ．経静脈栄養がん専門栄養士による食事

　　支援：治療中には強力な化学療法の副作用

　　である嘔気・嘔吐による食事摂取量の減少

　　が認められたり，免疫力の低下による生食

　　禁止などの食事制限が必要となる。成人と

　　比較して，骨髄細胞と消化管粘膜細胞の回

　　復は早いといわれている。しかし，小児に

　　とって食べることは，単に発育に必要な栄

　　養を摂るだけでなく，授乳から離乳を経て

　　食生活の基礎が育まれるばかりでなく，相

　　乗的な成長発達へと影響し，さらに，食育

　　の観点からも重要である。特に化学療法は，

　　長期的に継続して行うため，小児の成長発

　　達に対する配慮は欠かせない。文部科学省

　　の「がんプロフェッショナル養成プラン」

　　に基づいた「がん専門栄養士コース」16）を

　　修了したがん専門栄養士などの支援に期待

　　されるところである。しかし，外科手術後

表3　小児悪性腫瘍における治療の晩期障害

分　類 原　因 二　次　的　障　害　内　容

ユ中枢神経障害
メトトレキセート髄注

ｪ蓋放射線照射
白質脳症精神・知的障害

2 成長障害

副腎皮質ホルモン

Rがん剤
怩ﾖの放射線照射

身長抑制

3 心機能障害 アントラサイクリン系薬剤 心筋障害，心不全

4 生殖障害
精巣または卵巣への放射線照射

Aルキル化剤などによる抗がん剤
不妊

5 二次性悪性腫瘍

放射線照射

Aルキル化剤

Gトピシドなどの抗がん剤

※発生頻度は一般の10倍に増加し，初診料20年以内に発生する。

@・骨肉腫，軟部肉腫，白血病，

@・悪性リンパ腫，脳腫瘍が多い。

@　エトポシドと11q23染色体異常のある骨髄性白血病の発症
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　　において，経口的に食事が図れない場合に

　　は経静脈栄養が行われる。

　　　輸血，血液製剤＝化学療法や放射線療法

　　による貧血・血小板減少・凝固因子欠乏・

　　血漿蛋白欠乏を補う。

　ロ．G－CSF：穎粒球コロニー刺激因子Gran－

　　ulocyte　colony　stimulating　factor　（G－CSF）

　　は遺伝子組みi換え法の改善によって，穎

　　粒球減少症の改善に広く用いられ，G－CSF

　　の使用により，化学療法が強力かつ安全に

　　行えるようになった。また，G－CSFは末

　　梢血幹細胞採取時の循環血液中への末梢血

　　幹細胞の動員にも用いられる。

　以上，小児がんの特徴と治療の概要を述べた。

　小児がんの早期発見・早期治療は，成人のよ

うな定期的健康診査・精密検査等マニュアル化

されたものはなく，施策としてシステム化もさ

れていない。その理由として，小児では初発症

状が出現してから精密検査をして確定診断する

ことが広く一般的に行われている。また，小児

に対する医療の原則は痛みや不安を伴う処置は

最小限にするという大前提があることが挙げら

れる。しかし，胎児期や出生時に発がんリスク

をもつような児に対しては，必要以上に母親や

その保護者が不安を持たないように配慮したう

えで，早期発見・早期治療のための専門的画像

診断を実施し，横断的経過観察を行う必要があ

ると考える。具体的には，妊娠中の経過観察に

おいて，妊娠3か月迄の発がんリスク因子との

確認を行い，発がんリスク因子との関係があっ

た妊婦の子どもに対して身体的侵襲の少ない画

像診断等を行う等フォローアップ体制の整備に

よって，小児がんの早期発見・早期治療が可能

になる可能性がある。

皿．小児がん患者およびその家族の苦痛の軽減

　　並びに療養生活の質の向上

　治療を目的とした入院や外来通院する患児と

，家族が療養生活する中で生じてくる身体的苦痛

や疲労，精神的・心理的悩みや苦悩，在宅療養

などをサポートするために，専門的な知識およ

び技能を有する医師その他の医療従事者の育

成，医療機関の整備を含めたがん患者の療養生

活の質の向上が求められている。
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1．専門的な知識および技能を有する医師その他の

　医療従事者の育成

　小児の高度化したがん治療を支えるチーム医

療には，医師，看護師，薬剤師，栄養士，理学

療法士，作業療法士，臨床心理士，ソーシャル

ワーカーのほかに，子どもらしい療養生活を支

援する役割の職種，すなわち，保育士（チャイ

ルドライフスペシャリスト，ホスピタルプレイ

スペシャリスト，ホスピタルクラウン＝ボラン

ティア道化師）が欠かせない。

　特に，がん治療を決定するのは主に保護者で

あるが，痛みを伴い苦しい治療を受けるためには

子ども自身に治療の受容と闘病生活に立ち向か

える勇気が必要であり，これらをサポートするこ

とが重要である。その中心的役割を果たすのは

小児看護専門看護師（以降CNSと記す）であろう。

しかし，全国のCNS登録数は111名17）足らずであ

り，その任務を十分に果たすことは容易ではない。

そこでCNSは，入院中では病棟看護師，外来で

はがん化学療法看護認定看護師との連携を図り，

子どもへのプレパレーションを推進していくこ

とが重要である。さらに，家族に安心感を与え，

安全に化学療法を継続していくために，CNSは

「がん看護i専門看護師（登録者数193名）」18〕，「が

ん化学療法看護認定看護師（登録者数623名），

がん性痙痛認定看護師（登録者数460名），がん

放射線看護認定看護師（登録者数30名）1」ユ9），な

どと各々の役割を担うための有機的な協働を図

る必要がある。また，CNSは，多職種による小

児緩和ケアチームのコーディネーター役としても

適任者であり，自ら率先した啓発活動を図ること

を期待したい。そのためには，CNSの職場配属

の位置づけ等看護管理者の配慮が望まれる。

2、治療の初期段階からの緩和ケアの実施

1）小児緩和ケアの概念とわが国の現状

　1998年のWHO「小児緩和ケア」の概念は，「子

どもたちの身体，精神，spiritに対するトータ

ルケアであり，家族への支援も含まれている。

病気の診断から始まり，子どもたちが病気に対

する直接の治療を受けているか否かにかかわら

ず継続される。効果的な緩和ケアのためには，

多くの専門分野にわたったアプローチを必要と

する。そこには家族も含まれ，適切な地域資源
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を利用して行われるが，たとえそうした資源が

限られていても緩和ケアを首尾よく行うことは

できる。」鋤とされている。

　小児緩和ケアの歴史は，イギリスのロンド

ンの子ども病院（Great　Ormond　Street　Hos－

pita1；GOSH）21）に発し，1980年代には，小児が

ん専門訪問ナース（Pediatric　Oncology　Out。

reaching　Nurse　Specialist；POONS）による訪

問ケアが提供されるようになり，その結果とし

て在宅での死亡率が上昇したという22）。

　わが国の小児緩和ケアは，小児がんをもつ子

どもが中心であり，生命を脅かされる状況の子

どもたちにも緩和ケアが必要であるというはつ

きりした認識はない。一方，患児とその家族や

主治医および看護者間において，子どもらしく

療養生活を送ることができるように，家族にい

つでも会えるための自由な面会，訪問学級ある

いは院内学級への通学，可能な限りの外泊，キャ

ンプへの参加，きょうだいの問題等の配慮が行

われてきている21）。しかし，これらの子どもた

ちやその家族が実際どのようなケアを受け，ど

のような生活を送っているか，子ども自身が病

気をどのように受容し対処しているか，などに

関する研究報告は少ない。具体的な支援を実践

していくためには，これらの問題に対する調査

や研究が重要である。

3．わが国の小児緩和ケアへの課題

　わが国の小児緩和ケアへの課題については，

①小児緩和ケアにおける非がん疾患たとえば

生命を脅かす難病なども対象として重要である

という認識の必要性，②小児緩和ケアにおける

地域連携と在宅支援の整備，③成人とは異なる

小児緩和ケアの特性の理解の浸透が挙げられて

いる24）。特に，緩和ケアの対象となる重症児は医

療needsが高く，訪問看護師の果たす役割はと

ても大きいが，小児の訪問看護を担う訪問看護

ステーションの数は少ないのが現状であるz5・　26）。

　小児の在宅医療には，訪問看護師の存在が不

可欠である。その訪問看護師の役割について，

①医療ケアの指導と実施②患児の状態変化の

際の評価と臨時の対応，③患児の成長発達の評

価と促進④ケアーコーディネーターとしての

機能⑤家族ケアが挙げられている27）・。

小児保健研究

　一方，がんの子どもに対する専門的治療方針

や療養生活の過ごし方および最後（臨終）の迎

え方などの決定は，子どもは認知・言語的発達

途上であり，状況の理解・判断や気持・意思の

表現の未熟性及び法律上親権行使の年齢のた

め，患児自身ではなく，母親・父親などの保護

者に委ねられている。しかし，1994年「子ども

の権利条約」が批准されて以来，小児自身がが

んへ立ち向かう姿勢やセルフケア向上に対する

認識および思春期の子どもでは親への感謝をも

つことができるなどの研究がされており28・　29），

小児への病名の「告知」と「説明」の必要性が

高まっている。

　一方，幼い子どもであっても受けている治療

や検査などから自分の病気がただならぬ重い病

気であることに気づいていくという「病気の子

どもの死の捉え方」SO）について，母親や父親を

はじめとする家族や医療従事者は理解しなけれ

ばならない。親がわが子の死への告知方法につ

いて迷っているときに，子どもは自身に迫って

いると感じる自分の死について単純に聞くこと

がある。子どもは死の問題を自分の心の中で整

理するほど成長してはいない。子どもの突然の

死という言葉に親は戸惑い，子どもとの関係を

ぎごちなくさせ，時には入院する子どもへの面

会すら来られなくなってしまう場合すらある。

このような「子どもの死の捉え方と死の受容後

の療養生活のあり方」について，患児とわが子

を失いつつある親の気持ちに寄り添い，意思決

定できるように支援することが重要である31）。

軍手や家族がどのような療養生活を送りたい

か，限られた最後のときをどのように迎えるか，

等を家族が考えられるようにサポートする必要

がある。また，ターミナルステージにある子ど

ものためにできるだけのことはしてあげたいと

いう両親が，看病できること（ペアレント・ケ

ァ）から満足感を得られるように働きかけるこ

とも重要32＞であり，これが残された夫婦へのグ

リーフケアにつながると思われる。

　以上，このように小児がん患者およびその家

族の苦痛の軽減並びに療養生活の質の向上を目

指し，申得と家族を支援していくためには，地

域における医療や教育および福祉関係諸機関の

体制の整備と連携・協働を図るとともに，小児
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の訪問看護師の育成等在宅療養（看護）の体制

の整備が急務である。

　最後に，「1［［．小児がんの最新医療」では東

京大学医学部小児科面目教授井田孔明先生にご

指導賜り，ここに感謝申し上げます。
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