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A. 研究目的 

本研究の目的は、小児がん経験者(以下、

「CCS」)の実体験に基づいた事例集を作

成し、これから小児がんの治療を経験す

る方やその家族等が、発症から治療、治

療後の人生の様々な場面で経験する

様々な課題に対して、少しでも不安の解

消に繋がる助けとなることを目指す。あ

わせて、本事例集は当事者である CCSだ

けでなく、CCS の周囲の人々、ひいては

一般市民等、様々な立場の人が本事例集

を通して実際に CCSが体験した事柄や課

題を知り、広く一般社会における小児が

んに対する理解や啓発につながること

を目指す。 

 

B. 研究方法 

本研究では、旧松本班で実施した CCSへ

のインタビュー結果に基づき、発症から

治療、治療後の人生の様々な場面におい

研究要旨 

本研究では、旧松本班で実施した小児がん経験者のインタビュー結果をもと

に、小児がん経験者の実体験に基づいた事例集「未来へ向かう私たちの参考

書」を作成し、全国の小児がん拠点病院および連携病院 162施設へ配布した。 

本事例集は、これから小児がんを経験する方や家族等が、発症から治療、治

療後の人生の様々な場面で経験する様々な課題に対して、少しでも不安の解

消に繋がる助けとなることを目指し、作成を行なった。作成にあたっては、当

事者である小児がん経験者だけでなく、医療者、支援者等も加わり、内容のみ

ならず、使用する表現・用語、デザイン等についても検討を重ねた。 

今後は、更に本事例集の内容を拡充し、これから小児がんを経験する方や家

族等だけでなく、様々な立場の人が本事例集を通して小児がん経験者が実際

に体験した事柄や課題を知り、広く一般社会における小児がんに対する理解

や啓発が進んでいくことを目指す。 
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て実際に CCS が体験したエピソードに基

づき、プライバシーや使用する用語・表現

について十分な検討と配慮を行った上で、

事例集としてまとめる。 

本事例集は、これから小児がんを経験す

る方や家族等が、人生の各場面で様々な

経験をする際の何らかの手がかりや不安

の解消に繋がる、実際的な内容となるこ

とを目指す。そのため、これから小児がん

を経験する方や家族等が主に経験するこ

とが想定されるエピソードを人生のフェ

ーズごとにまとめ、編集を行う。 

作成した事例集は、案版として事前に、

エピソードを掲載する予定の CCS へ確認

を行い、了解を得た上で、正式に事例集を

発行し、小児がん拠点病院や関連医療機

関等へ配布する。 

 

（倫理面への配慮） 

各エピソードについて、個人が特定され

ることがないよう十分な配慮のもとに編

集・加工を行う。掲載するエピソードにつ

いては、該当する CCS へ事前に確認を行

い、了解を得られた CCS のエピソードの

み掲載を行う。了解を得られない場合、回

答のない場合については、該当するエピ

ソードを削除する。 

 

C. 研究結果 

旧松本班で実施したインタビューの

うち、25歳から 40歳の CCS 18名のイ

ンタビュー結果に基づき、各エピソー

ドを下記フェーズに分類し、編集・加工

を行った。 

①病気を知った時のこと 

②治療中・入院中のこと 

③学校生活・進学のこと 

④就職・就労のこと 

⑤恋愛・結婚のこと 

⑥フォローアップ・晩期合併症のこと 

⑦私たち(CCS)が望むこと 

⑧大人になって 

編集・加工にあたっては、プライバシー

に十分配慮すると同時に、肯定的な内容、

否定的な内容によらず、各エピソードが

個人の実体験として極力ストレートに読

み手に伝わり、これから様々な経験をし

ていく CCSにとって実際的に意味のある、

何らかの人生の手がかりとなる内容を目

指した。そのため、医師、CCSに加え、院

内学級の担任経験者、闘病中の患児/CCS

と家族への支援団体や、CCSの就労支援を

行う団体の代表者からも意見を集め、表

現や使用する用語を含めて内容を検討し、

これらの方々からこれから小児がんを経

験する方や家族等に向けた応援メッセー

ジも掲載した。 

また、デザインについても、今後幅広く

本事例集が活用されるよう、各年代性別

が手に取りやすいものを目指した。 

今年度は、昨年進めていた事例集の内容

について更に検討を重ね、改良を進めた。 

その結果、作成した事例集（案）について、

エピソードを掲載予定の CCS18 名へ確

認を行い、了解を得られた 13名の方につ

いて最終的に事例集を発行した。なお、了

解を得られなかった、連絡が取れないな

ど回答のなかった 5 名の方については、

発行する事例集から該当するエピソード

を削除した。 

発行した事例集は、全国の小児がん拠点

病院および連携病院 162施設へ計 3720部
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の配布を行った。あわせて、がんの子ども

を守る会など各支援団体への配布も行な

った。配布した各施設・団体の医療関係者、

相談窓口、支援者を通じて、これから小児

がんを経験する方や家族等、また現在長

期フォローアップ中の CCS へ配布が進め

られている。 

あわせて、成育医療センター小児がんセ

ンターのホームページ等、電子版での公

開に向けた準備も進めている。 

発行した事例集のイメージ(抜粋)は、以

下の通りである。(図 1から図 7参照) 

 

図 1 表紙 

 

図 2 本事例集の目的、目次 

 

 

図 3 エピソード例（病気を知った時）
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図 4 応援メッセージ 1 

 

図 5 エピソード例（就職・就労）、応援メ

ッセージ 2 

 

図 6 エピソード例（恋愛・結婚） 

医師からのメッセージ 

 

図 7 エピソード例（フォローアップ・晩期

合併症）、医師からのメッセージ 

 

D. 考察 

本研究の目的は、各エピソードについ

て、個人が特定されることがないよう十

分な配慮のもとに編集・加工することを

前提に、CCS の実体験に基づいた事例集

を作成し、これから小児がんの治療を経

験する方や家族等が、発症から治療、治

療後の人生の様々な場面で経験する

様々な課題に対して、少しでも不安の解

消に繋がる助けとなることを目指した。 

作成を進める上では、これから小児が

んを経験する方や家族等が本事例集を

手に取り、少しでも何か参考となる内容
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となるためには、内容のみならず、どの

ようなタイトルであれば、手に取りやす

いか等々、本事例集で用いる表現や用語

について、特に本研究に参加した CCSの

意見を中心に、関係者でディスカッショ

ンを重ねながら作成を進めた。 

ディスカッションの中では、「小児がん

経験者」を「経験者」や「サバイバー」

等どのような言葉で表現するか、また

「小児がん」という表現もどのように事

例集の中で使用するか等、丁寧な検討を

重ねた。検討を進める中で、使用する表

現・用語は、当事者である CCS、医療者、

支援者等、それぞれの立場によって受け

るイメージが異なり、本事例集の作成に

留まらず、今後このような研究を進める

上で配慮すべきことを多く学び、今後も

継続的に検討すべき事項であることも

強く認識した。 

本研究では、限られた人数のエピソー

ドをもとに発行した事例集であるため、

今後は、実際に本事例集を手にした CCS

や家族等からの意見やエピソードを更

に集め、このような事例集の意義や改良

点を明確にし、今後の展開を検討してい

く。また、実際に配布をした各施設、期

間の意見や要望も収集していく。 

また、本事例集は当事者である CCS だ

けでなく、CCS の周囲の人々、ひいては

一般市民等、様々な立場の人が本事例集

を通して実際に CCSが実際に体験した事

柄や課題を知り、広く一般社会における

小児がんに対する理解や啓発につなげ

るため、支援団体等と連携して市民向け

啓発イベント等での配布や情報発信に

おいても活用を進めていく。 

送付した施設からは、既に事例集の追

加要望が出ているため、今回の紙媒体に

よる配布に留まらず、電子媒体等を活用

した効率的かつ効果的な情報発信を、今

後検討していく必要もある。 

 

E. 結論 

本研究については、目標としていた小児

がん経験者の事例集を作成・発行を行い、

全国の小児がん拠点病院および連携病院

162 施設へ計 3720 部の配布を行った。あ

わせて、各支援団体への配布も行ない、配

布した各施設・団体の医療関係者、相談窓

口、支援者を通じて、これから小児がんを

経験する方や家族等、また現在長期フォ

ローアップ中の CCS へ配布が進められて

いる。 

今後は、更に本事例集の内容や意義につ

いて、事例集を実際に手にされた方から

の意見も集め、更に拡充していく必要が

ある。そのことによって、これから小児が

んを経験する方や家族等が発症から治療、

治療後の人生の様々な場面で経験する

様々な課題に対して、少しでも不安の解

消に繋がる助けとなることを更に目指し

ていく。そのために、本研究では事例集と

いう形式を採用したが、他にも何か実際

的に役立つ情報発信について検討を、今

後更に進めていく。 

 

F. 健康危険情報 

該当なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

該当なし 
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２． 学会発表 

該当なし 

 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

該当なし 

 

2. 実用新案登録 

該当なし 

 

3. その他 

該当なし 

 

 

 

 

 

 


