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子どもたちが安心で安全な未来をめざして

平山 雅浩（三重大学大学院医学系研究科小児科学）

Ⅰ．は じ め に

超少子化時代で子どもの人口は減少しています。今
後の未来を支える子どもたちをいかに守るかが問われ
ています。戦後より，子ども人口は減り続け，少子化
の流れは止まりません。そんな中で，子どもに対する
関わりは教育，医療に加え，保健，福祉へと総合的な
ニーズへと転換しています。日本では年間約 4,000人
の尊い子どもの命が失われています。小児・思春期の
死亡統計を見ますと，死亡原因としては悪性新生物，
不慮の事故，自殺，先天奇形などが各年齢層で上位を
占めています（図 1）。病気の子どもだけでなく，外
因的な要因で亡くなるケースも少なくありません。生
まれてくる全ての子どもの貴重な命が損なわれないよ
うに，またすべての子どもが安心して健やかに成長し
ていける社会を願ってこの講演をさせていただきます。

Ⅱ．小児がん医療の進歩

近年の小児がん医療の進歩は目覚ましく，診断技術，
治療技術の進歩により，5年生存率は 75％まで改善
してきています。しかし，そんな中でも 25％の子ど
もたちが亡くなっていく現実があります。子どもたち
ががんと闘病していく中でも教育は必要ですし，保健，
福祉のサポートは欠かせません。患者の病気を治すだ
けではなく，よりトータルなケアが求められています。
また，病気を克服した後の長期のフォローアップも重
要で，小児がんの分野においても安心と安全がこれか
らの課題であることは言うまでもありません。
小児がん患者は年間全国で 2,000から 2,500例が発

生しています。日本小児がん学会登録データからその
内訳をみると約 40％が白血病，17％が脳腫瘍，10％
が悪性リンパ腫で，以下胚細胞腫瘍，神経芽腫と続き
ます（図 2）。これらの疾患の 5年生存率は押し並べ
て 75％程度と考えられますが，成績の良いウィルム
ス腫瘍から未だに成績の悪い進行期神経芽腫まで疾患
により治療成績に違いがあります。最も頻度の高い急
性リンパ性白血病においてはこの 50年間で 5年生存
率が 10％から 90％にまで向上してきました１）。小児
がんの成績向上の要因としては 1）ゲノムを駆使した
診断技術の進歩，2）分子標的薬，免疫チェックポイ
ント阻害剤といった新薬の開発，3）難治例に対する
造血細胞移植技術の向上や新たな細胞療法の登場，4）
重粒子線などを利用した放射線治療の進歩，5）外科
的手術の技術向上が挙げられます。これらの発展とと
もに小児がん患者の治療をサポートする体制も重要で
す。
小児がん患者は診断確定するとそれに応じた治療計

画が立てられ，半年から 1年間の長期の入院が強いら
れます。その間学業面では中断することなく，院内学
級が併設され，病状によりベッドサイドでのマンツー
マンの個別授業が受けられるようになっています。治
療終了時にあたっては病院，院内教室，復学先の学校
の 3者で密に情報交換をすることでスムーズな復学が
なされています。病名告知は成人だけではなく，子ど
もの知る権利として 2000年を境に日本でも導入され
るようになりました。告知を行う上では医師，看護師
ばかりではなくチャイルドライフスペシャリスト，臨
床心理士など多職種による対応を行う必要があります。
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図 1　小児・思春期の年齢別死亡原因

図 2　日本の小児がんの年間発生数

患児の自己決定権を尊重し，告知することで信頼関係
を築くことが重要です。また，告知した後の患者の心
のケアについてもきめ細かなフォローが必要となりま
す。
長期生存者が増加する中で，長期フォローアップの
重要性が増しています。小児がん経験者の晩期合併症
としては低身長，成長・発達障害，難聴，心機能障害，
不妊症，二次がんなど多岐にわたる合併症が関わって
います。また，就労困難者の増加や，頭蓋内放射線照
射後の高次脳機能障害も見られます。一方で，不幸な
転帰をたどる患者もみられます。小児における緩和ケ
アも近年では注目され，特に終末期や先の望めない子
どもに対するケアは重要です。緩和ケアの対象は身体
的苦痛だけでなく，精神的苦痛，社会的不安などさま
ざまなものをさし，スピリチュアルな要素を含む全人
的な取り組みが要求されるものです。特に子どもにお

いては QOLの向上や家族のサポートを中心に，苦痛
を与える症状の管理，レスパイトケア，終末期ケア，
死別後のグリーフケアなどの対応が今では整備がされ
つつあります。
以上のように小児がんは救命できる疾患になる一方

で，病気をいかに克服するか，克服した後の長期フォ
ローアップも含めて，子どもにとって安心できる医療，
社会が必要となります。

Ⅲ．子どもの死亡事例と死亡検証

子どもの死亡事例は小児がんも含め減少傾向にあり
ますが，病死以外の死亡に着目すると，不慮の事故，
思春期での自殺や交通事故が多く，また，不詳死に分
類されるものもあり，予防可能な死亡も少なくありま
せん２）。このような中，2018年 12月に成立した成育
基本法が制定されたことを受け，「予防のための子ど
もの死亡検証（CDR：Child Death Review）」の調査
研究が行われるようになりました。それには医療分野
のほかに保健，福祉，行政関係者など多機関・多職種
の協働により，全ての事例を検証し，予防策を導き出
すことが必要となります。これらのことをふまえ，厚
生労働省では今後の全国的な CDRの制度化に向けて
の検討材料とするため，令和 2年度から 7府県を対象
として CDR体制整備モデル事業が展開されるように
なりました。三重県においてもその 7府県の 1つとし
てモデル事業を実施しています。
CDRを進めるには情報の収集，検証事例のスクリー

ニング，多機関検証ワーキング，政策提言の順で進め
られます（図 3）。情報収集としては行政教育機関，医
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図 3　三重県予防のための子どもの死亡検証体制整備モデル事業
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療機関それぞれのネットワークを活用し情報を集めま
す。小児医療機関で死亡診断した場合や，警察医や法
医施設で死体検案した場合に，基本調査票を記入して
CDR事務局に送られます。登録に漏れた事例は保健
所から取得した死亡小票を閲覧することにより把握し，
全ての死亡事例が匿名化して登録されます。死亡事例
についてはコアメンバーによりスクリーニング会議を
開催し，養育不全の有無や環境要因，予防可能性の観
点から，多機関検証ワーキングでの個別検証が必要か
否かを判定し，検証事例を選定します。多機関検証ワー
キングでは各事例についてさまざまな側面から背景や
課題をあげ，予防策，介入の観点からの検証を行いま
す。小児科，産科，救急科，法医学それぞれの専門家
が参加し，警察，医師会，精神科病院会，弁護士会，
教育機関からの委員が議論を行います。1つの死を専
門的見地から多角的に検証し，その検証結果や事業実
態を踏まえて，子どもの死亡を予防するための方策や
今後の CDR事業の在り方について意見交換をした上
で，提言につなげます。政策提言委員会は医療，児童
福祉，教育，司法，母子保健，公衆衛生分野からの委
員で構成され提言案を作成し，知事および国へ提言し
ます。
現在はモデル事業の段階ですが，モデル事業だけに
終わらせず，全国にこのような CDRの体制作りを普
及させることが重要と考えられます。国が指針を出し
ている要配慮個人情報の取り扱いは非常に厳しく，現
状では家族の同意が必要とされています。そのため，

詳細な情報が得られにくく，検証を難しくさせていま
す。それを克服するためには CDRの法制化は必須と
考えます。このように，CDRでは保健・医療，行政，
教育など各関連分野が一体となり，小児死亡例の情報
収集・検証を行い予防策の提案に向け取り組んでいま
す。

Ⅳ．医療的ケア児が安心して安全に暮らせる社会へ

近年，周産期を含む小児医療の進歩に伴い，以前で
は救命困難であった子どもの命を救えるようになって
きた一方で，気管切開，人工呼吸器等の高度な医療的
ケアを長期間にわたり必要とする子どもが増えていま
す（図 4）。全国の医療的ケア児は推計でこの 10年に
倍増して，約 2万人に増えています３）。そのうち，0-4
歳児が最も多く，3分の 1を占めています。また，重
症とされる在宅の人工呼吸器装着の児は約 5000人と
なり，うち 0-4歳児が最も多い状況です。地域におけ
る在宅小児医療の充実には保育，教育，福祉の連携が
重要と考えられます。さらに，小児在宅医療支援体制
が充分に整っている地域が少ないために，新生児集中
治療室あるいは小児基幹病院に長期入院を強いられる
子どもが存在します。重い病気や障害を抱えた子ども
であっても，きょうだいや家族と一緒に住み慣れた地
域で安心して暮らせるための新たな仕組み作りが求め
られています。
小児の在宅医療の特徴は，成人と比較して基礎疾患

が多様で，個別性や医療依存度が高く，成長発達を支
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図 4　全国在宅医療的ケア児の年次推移

図 5　子どもを取りまくたくさんの課題・問題

える視点から医療のみならず福祉および教育施設との
連携が求められる点であります。しかし，小児在宅医
療では高齢者を対象とした地域包括ケアシステムのよ
うな介護保険制度下でのケアマネージャーが不在なた
め，さまざまな施設・機関との連携を図るのは保護者
に委ねられており，その負担は大きいといえます。ま
た，対象児が少ないことで，重症児の在宅医療に精通
した人材（在宅医，訪問看護師，訪問セラピスト，介
護士，薬剤師など）や医療に対応できる福祉・教育施
設が不足していることが課題となっています。さらに，
重度の肢体不自由と重度の知的障害を併せ持つ重症心
身障害児者や医療的ケアを必要とする子どもに対する
地域生活支援体制の整備が必要であり，三重県では重
症心身障害児者支援体制整備モデル事業および小児等

在宅医療連携拠点事業を実施してきました。加えて，
小児在宅医療に関わるコーディネーター役として医師
の人材育成も課題であり，それを受け三重県では小児
等在宅医療に係る講師人材養成事業を実施しています。
今では県内全域に在宅ネットワークの輪が広がってい
ます。
このように，医療的ケアを必要とする子どもと家族

が在宅で安心して暮らすためには，地域医療機関の連
携に加え，ライフステージに合わせた福祉，教育，行
政機関との協働が必須であります。

Ⅴ．子どもたちの安心，安全のために

一人の子どもが成人になるまでには色々な苦難を乗
り越えてはじめて成長できることになります。いじめ，
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虐待，不登校，発達障害，自殺などの多様な課題に対
してさまざまな取り組みが要求されています（図 5）。
これらを解決するのは簡単なことではありません。し
かし，1つ 1つでもいいから，多くの方々の力を合わ
せることで解決に向かうと思います。これら多くの課
題はやはり，医療だけでなく，保健，福祉，教育に関
連するものであります。
そんな中で，成育基本法が成立し，こども家庭庁が
設置されるなどの明るい兆しも見られます。子どもた
ちが安心して健やかな成育をするためにはその支援体
制が今後もますます重要となってきています。それに
は子どもを育む家族や地域でのつながりを大事にする
こと，子どもと過ごす時間を大事にできること，若い
世代が子どもを安心して生み育てられる環境づくりが
できることが今後望まれていると思います。それには
国の財政的支援も重要と思いますし，子どもを取り巻
く全ての分野の方々の力が大切です。このような多く
の課題を前にして，一つ一つ着実に対策し，取り組み

を進めて行くことで，その先には子どもたちの安心と
安全な未来が見えてくるものと思います。必ず，子ど
もたちと家族が安心と安全な未来を目指せる社会にな
ることを信じて。
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