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研究要旨

　悪性新生物疾患にて治療終了後の晩期障害および生活の質（QOL）を向上しうる効果的な療育支援の

ありかたを検討するため、小児慢性特定疾患治療研究事業の対象となった１６歳以上の患児ならびにそ

の保護者を対象としてアンケート調査を実施した。その結果日進月歩の治療の進歩に伴う治癒率の向上

と相反し、心機能障害、肝機能障害、性腺機能障害、学習障害、二次がんなどの晩期障害を含め、その

後の生活の質（QOL）においての問題がクローズアップされた。成人化に向けて患者の晩期障害の軽減、

生活の質（QOL）を高めるためには、各医療機関での治療技術面での向上に加え、成育医療の視点から

みた包括的な医療体勢の整備、たとえば病院内学級の開設、病名告知におけるケースワーカー、心理専

門職などによるこころの支援、行政機関による就業に関する支援など社会的支援の強化が望まれる。

A.緒言

　近年、小児がんは医療の進歩に伴い、不治の病

から治癒可能の疾患となるにおよび、長期生存者

が増加している。化学療法を中心に外科的技術、

放射線療法の進歩はもとより、集学的な治療法が

確立される一方で、治癒後の晩期障害および生活

の質（QOL）の向上が問題とされる。そこで小児

慢性疾患事業において治療を受けられた患者ある

いは保護者を対象としてアンケート調査を行い、

その結果について検討を加えたので報告する。

B.研究対象と方法

　悪性新生物により小児慢性疾患事業の対象とな

り、治療をうけた患者のうち１６歳以上を対象と

して、北海道、新潟県、福井県、静岡県、三重県、

香川県、福岡県の１道６県内における国立療養所

を中心とする複数の医療機関において、アンケー

ト調査を実施した。アンケート調査は平成１１年

１０月から平成１２年１月にかけて外来受診時に

直接、もしくは郵送によりアンケート用紙を配付

し、郵送により回収した。
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C.研究結果

１.対象

1-1 対象患者

　回答数は９２例であり、詳しい検討は主に死亡

例３例を除く８９例により行った。そのうちの回

答者は本人が３３例、母親が４２例、父親が１３

例、その他が１例であり、本人への病名告知が完

全に行われていない現状を反映していると考えら

れた。患者の性別は男性、女性いずれも４５例、

未回答２例であった。年齢の内訳は男性は 16 歳

から 30 歳（平均 19.7 歳）、女性は 16 歳から 27

歳（平均 19.5 歳）であった。

1-2 対象疾患

　疾患の内訳は白血病が３９例、悪性リンパ腫が

１４例、脳腫瘍が８例、ユーイング肉腫および骨

肉腫が８例、その他主に固形腫瘍が１６例であっ

た。内訳は実際の発生率に治癒率が反映された結

果と考えられた。

２.晩期障害

2-1 発育障害

　対象が１６歳以上でありアンケート時の身長は

ほぼ最終身長と考えられることより、化学療法お

よび放射線療法の影響によると思われる成長障害

を検討した。男性は 151 cm から 185 cm（平均

166.6cm）で標準体重 170.1±5.6 cm に比べや

や低い傾向にあった。女性は 141 cm から 172 cm

（平均 156.9 cm）で標準体重 157.8±5.1 cm と

大きな違いはなかった。しかし、治療法の違いに

よる、特に放射線療法のみの影響による検討では

ないため更なる検討が必要であると思われた。

2-2 臓器障害

　回答のあった８２例の中で心機能障害は心筋症、

不整脈など含め４例（4.9 ％）認めた。肝機能障

害は主に慢性 C 型の形で９例（10.8 ％）に見ら

れた。性腺機能障害は主に月経異常、卵巣機能異

常で１３例（16.6 ％）と比較的高率であった。

2-3  視力、聴力障害

　視力障害としては視力低下、近視が主で１９例

（22.3 ％）に見られ、聴力障害では耳鳴りなど

の訴えが４例（4.7 ％）に認められた。

2-4  中枢神経、精神障害

　中枢神経の異常として学習障害、てんかんなど

９例（10.4 ％）が見られ、精神障害としては不

眠、心身症など４例（4.8 ％）認められた。

2-5 二次がんおよびその他

　二次がん発生は肺癌、白血病など３例（3.6 ％）

であった。その他の合併症としては脱毛、皮膚症

状、尿崩症、糖尿病などが見られた。

３.学歴と就業

3-1 最終学歴 （図１）

　回答のあった８９例のうち高校在学中４１例、

その他３例を除き、最終学歴を検討した。中卒、

高卒・中退が全体の４０％であり、一般の人に比

べ最終学歴は低い傾向にあった（図１）。

3-2 就業とその内容

　過去、現在を含めこれまで就業したのは２５例

で現在１７例が就業中である。就業における待遇

面では正社員として働いているのが 52 ％であり、

特に男性においては１３例中７例の 53.8 ％で決

中卒

４例

高卒・高校中退

１４例

専門学校

１４例 １３例

短大・大学

図１　最終学歴の内訳
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して満足できる数字ではなかった（図２-A）。ま

た、勤務内容としては店員、工員などの屋内作業

が１４例（70 ％）で主な内容であった（図２-B）。

3-3 職場環境と告知について

　職場に満足しているかとの問に対しては１４例

の 60.8 ％が満足しているとの結果であった。病

気のことを職場に告知しているのは８例の 32 ％

に留まった。また告知したことでの仕事上の支障

は１例（12.5 ％）と比較的少なく、結果的に悪

かったと答えた例はなかった（図３）。一方で告

知しなかった１５例すべてにおいてしないことで

仕事に支障はなく、結果的に悪かったと答えた例

はなかった。

図２- A　就業時の待遇

正社員

１２例

パート

３例

期間社員

２例

アルバイト
ボランテア

６例

事務職

２例

屋内作業（店員、工員など）

１４例

屋外作業

３例

専門職

２例

図２- B　勤務内容

はい（１４例）

いいえ
（４例）

職場に満足
していますか？

未回答
（５例）

　はい
（８例）

病気について
職場に告知して
いますか？

いいえ（１５例）

 未回答
（２例）

告知したこと
で仕事に支障は

　あり
（１例）

なし（５例）

未回答
（２例）

図３　職場に関するアンケート調査

良かった
（３例）

悪かった（０例）

変わらない
（５例）

告知したこと
は結果的に
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3-4 結婚について

結婚されてますかの問に対して回答された６８

例の平均年齢は 20.2 歳で、はいと答えられた例

は２例のみであった。結婚している例はいずれも

男性で年齢はアンケート時 25 歳と 28 歳であり、

１例に子どもを得ていた。また結婚されていない

例で結婚を考えていない例は答えた４０例中１４

例であった。その理由として病気のためと答えた

のは 44 ％に認められ、病気が治癒した後の QOL

に影響している結果を示した。

4. こころの問題

4-1 在学中の問題

　在学中何らかの問題を抱えていた例は８９例中

４９例の 55 ％に認められ、悪性疾患の児が退院

後学校に適応する上での難しさがクローズアップ

された。その内訳は学校をかなりの日数欠席せざ

るを得ない、教師あるいは周囲の人の無理解やい

じめにあった、部活動・課外活動に著しい制約を

受けた、また体力不足、学業の遅れなどであった

（図４）。

0 5 10 15 20 25
回答数

学校に行きたくてもいけない、あるいは行くのが嫌で
一年間に３０日以上欠席したことがある。

学校に行きたくてもいけない、あるいは行くのが嫌で
欠席したことがあるが、一年に３０日未満である。

学校の養護教諭の無理解に苦しんだことがある。

学校の養護教諭以外の教師の無理解に苦しんだことが
ある。

学校と医療機関との連携が悪く、嫌な思いをしたこと
がある。

同級生や先輩・後輩など児童・生徒の間の無理解・い
じめなどに苦しんだことがある。

部活動やその他課外活動に著しい制約や支障を生じた
ことがある。

その他に学校生活で困ったことがある。

図4　在学中のこころの問題に関するアンケート調査
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4-2 こころの問題について

これまでに「こころの問題」に直面した経験は

の問いに対して２９例（33 ％）があると答えた。

その問題は治療に影響をおよぼす例まで（６例、

6.7 ％）あり、対策が望まれる現状である。

１つの方法としては患者、家族のカウンセリン

グの必要性があげられるが、受診している医療機

関でもっと気軽に相談できたらと思っている人は

２８例に見られた。またその相談相手としての希

望は専門性のある心理専門職やケースワーカーが

望まれていた（図５）。

５.自由記載

職場での病気の告知についての悩みがみられ、

今後の社会の受け入れに期待するところが大と思

われる。長期の入院に際して退院後の学校の受け

入れと関連すると考えられる院内学級の要望も高

まっている。近年小児の病名告知は欧米に比べ、

遅れているが、積極的に行うべきとする動きがあ

る一方で、以前は出来るだけ隠していたことがそ

の後の生き方に悪影響している結果と考えられる

例も見られた（表１）。

D.まとめ

小児悪性疾患は化学療法、放射線療法、外科的治

療法はもとより、それを支える支持療法、特に化

学療法後の免疫抑制状態に対して抗生剤、抗真菌

剤、一部の抗ウイルス剤の進歩、造血因子製剤、

成分輸血の普及などにより、長期生存者が増加し

図5　こころの問題に関するアンケート調査

　ある
（29 例）

   未回答
（17 例）

　ない
（43 例）

「こころの問題」
　に直面した
　ことは？

はい
(6 例)

その問題は治療
に影響を与えま
したか？ いいえ

(44 例)

 未回答
（39 例）

これらについて医
療機関でもっと気
軽に相談できたら

とよいと思うか？

 はい
(28 例)

いいえ
(50 例)

   未回答
（11 例） 心理専門職

  （7 例）
回答なし
(15 例) それらについて

相談したいと思
う医師以外の職
員は？ ケース

ワーカー
 （4 例）

看護婦
 (2 例)
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てきた。しかし一方では長期生存に伴い、晩期障

害および生活の質（QOL）の重要性がクローズア

ップされている。今回その晩期障害および QOL

を向上しうる効果的な療育支援のありかたを検討

するためアンケートを施行した。晩期障害として

は心機能、肝障害、性腺機能などの臓器障害、視

力・聴力障害、中枢神経障害や精神異常などが見

られた。最終学歴は中卒、高卒・中退が 40 ％に

見られるように長期の入院を余儀なくされる疾患

で退院後の学校への適応の難しさが反映された。

これに対しては最近院内学級を開設している施

設も出てきており、更に今後進展していくことが

重要と考えられる。病気のことを隠して就職する

か告知するかは個人の考え方、あるいはもともと

本人に病名告知が行なわれていないなど理由はい

ずれにせよ、社会の受け入れの狭さが反映してい

るようだ。まだ小児がんにおいては病名告知は消

極的な病院が多いが、積極的にしている病院では

闘病意欲や治療に対する理解ひいてはその後のこ

ころの問題などにプラスに傾いていることが言わ

れている。また根強いこころの問題解決する助け

として心理専門職やケースワーカーによるカウン

セリングの需要が高いと思われた。

以上悪性疾患児の長期生存者の晩期障害に対する

医療費の経済的支援に加え、その後のこころの問

題に対する支援を今後も推進していく必要性がう

かがえた。

表１　アンケートにおける自由記載欄への回答の一部（年齢・性別、回答者）

　　・職場での告知に悩むと同時に病気への不安にさいなまれる（１７歳男性、本人）

　　・本人には病気のことを告知せずとうした。また経済的に小児慢性疾患事業があることで助か

った。（女性患者の母親）

　　・本人に病名を告知していないので生命保険にはいることで問題になった（男性　患者の母

親）

　　・１５歳の時に保健所よりの手紙でそれまで知らなかった本人が病名を知ってしまった（男性

患者の母親）

　　・就職の際に理解ある職場を期待することと結婚に対する不安がある（男性患者の母親）

　　・骨髄移植の時一緒に居てあげられず、本人の精神的不安定さをカウンセリングを受けること

ができ大変助かった（１６歳女性、本人）

　　・大学で入院できたことに対して感謝する反面、その際ビジネスホテルに泊まり経済的に大変

であった（男性患者の母親）

　　・院内学級の必要性を考え、それに対して取り組んでほしい（１６歳女性、本人）

　　・ある程度の年齢になれば本人に病名を告知する必要があると思う（２７歳男性、本人）

　　・治療内容をもっと詳しく話して欲しかったことと社会への理解を深めて欲しい（１６歳女

性、本人）


