
小児がん経験者の全国ネットワークから
社会に伝えたいこと

北里大学病 危機管理部感染管理室
小松 敏彰

本日の内容

病気になった頃の紹介

小児がんについて概略

経験者会について



小学校3年生で起きた事

5月 カッターで手を切る

7月 誕生日の日に交通事故

9月 小児がん（悪性リンパ腫）で入院

あ当時の状況

遠足終了後、カバンを下した際に気が付く

リンパ腺の腫れた原因が分からず 生検

大学病院へ入院（音楽コンクール直前）



あ入院時

病名は知らせておらず、リンパ腺の腫れを治す

入院期間は、2ヶ月

意外と入院期間は短い！！

音楽コンクールの日は体調
がよければ出れるらしい

2ヶ月終了後に、後1年かかるとの宣告

あ闘病中は・・

髪の毛が抜ける

大量のステロイドの投与で顔のむくみ

食欲はあるけど、口内炎がすごい

吐き気

便秘

普通の生活が送れている事が幸せ
体が辛いと他の事は考えていられない

⇒考え方を変えると、悩みがある方が幸せなのかも



特定の食べ物が嫌いに・・

特定の店が嫌いに・・

特定の色が嫌いに・・

（例：赤・黄色）

治療中に起こる変化

あ当時の病院の状況

 小児科は外科と内科に分かれていた

 外科は、テレビが病室に置けないが食事の持ち込み自由

 内科は、テレビが病室に置けるが食事の持ち込み制限

 入院当初は、個室のため自由



点滴の失敗・・

腰椎穿刺・骨髄穿刺・・

仲間の死・・

辛かった事・・

先生が処置室で話
があるみたいだよ

退院日に祖父の死

体力の低下・・

学力の低下・・

容姿の指摘・・

退院後も・・



本日の内容

病気になった頃の紹介

小児がんについて概略

経験者会について

小児がんの疫学
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あ薬の開発の進歩
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小児がん経験者の現状

 70%以上の小児がん患者が治る時代

 5万人以上の小児がん経験者がいる

 成人の600人〜1000人に一人が経験者

晩期合併症について

 小児がんの治療を終了して、治癒したとみられる経験者の中

に、小児がんの治療の直接的または間接的な影響によって生

じたと 考えられる合併症がみられることがある。

これを「晩期合併症(長期的影響）」と呼ぶ。

 晩期合併症の多くは、抗がん剤の種類と総投与量、

放射線の照射部位と総量、手術等に関係するため、

治療担当医は再発のリスクと晩期合併症への影響などを天秤

にかけながら、治療を計画するべきであるが、まだ判らない

ことが多いのが現状である。



晩期合併症の種類

成長・発達への影響

身長の伸び

骨格・筋・軟部組織

知能・認知力

心理的・社会的成熟

性的成熟

臓器機能への影響
心機能

呼吸機能

腎機能

内分泌機能

消化管機能

視力・聴力

生殖機能への影響

妊娠可能か

子孫への影響？

二次がん

良性腫瘍

悪性腫瘍

小児がん長期予後
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再発・進⾏

外因死

Armstrong et al: J Clin Oncol. 27:2328-38,2009



どのくらいのリスクがあるのか

Oeffinger KC et al  N Engl J Med. 2006 Oct 12;355(15):1572-82.

甲状腺の障害について

甲状腺の障害は年々上昇し、放射線を20Ｇｙ以上照射されていると
リスクが上昇

Mostoufi-Moab S et al. J Clin Oncol. 2016 Sep 20;34(27):3240-7.



収入面について

小児がん経験者は、兄弟児と比較して月給 4500スイスフラン
（500万円）以上の人は少ない。がんの種類によっても影響する

Wengenroth L et al PLoS One. 2016 May 23;11(5):e0155546 
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Fellow Tomorrowとの出会い

 1993年にがんの子どもを守る会支援の元に出来た
経験者会

 仲間（Fellow）と共に明日（Tomorrow）を築き
上げていこうという願いで名づけられた

 年5回程度集まっている

他の会との交流

まりも

オークの木

e’cossa

Heart to Heart

Tokyo
Graduate ClubPeer

WISH

四つ葉のクローバ

Purtiy

Smile Days

MAKTY

Ti-da ワラバーム

Fellow 
Tomorrow

QOL+



他の会との交流

まりも

オークの木

e’cossa

Heart to Heart

Tokyo
Graduate ClubPeer

WISH

四つ葉のクローバ

Purtiy

Smile Days

MAKTY

Ti-da ワラバーム

Fellow 
Tomorrow

QOL+

楽しむ以外にも きちんと考えてます

定期的な通院が必要
有給が取りにくい
計算ができない
給料面に影響する
障害者手帳あった方が就職しやすい

休日診療
健康増進プログラム
医療費の補助の充実
晩期障害者手帳？



全国の経験者が集まれる場所の提供

各地の経験者会の悩みが契機

2014年2月〜 経験者6名から発起人

“http://shakehands-ccsn.net/”

社会への訴え

新聞での掲載 医療雑誌での掲載



治療終了後も経験者は多くの悩みを抱えている

小児がんは治る時代になってきている

Take home Message 

晩期合併症で苦しんでいる経験者に優しい社会作り
が必要


