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　このたび，日本小児白血病リンパ腫研究グループ（JPLSG）長期フォローアップ委員会の皆

さんの多大なご努力で，小児がん治療後の長期フォローアップガイドラインを上梓することが

できました。長期フォローアップという言葉は，比較的耳新しく，わが国では 2005 年１月に

JPLSGに設置された長期フォローアップ委員会の名称が端緒です。

　小児がんは，この 40 年間に著しく治療が進歩して不治の病から 80％に治癒が期待できる病

気になり，多くの小児がん経験者が病気を克服して長期生存しています。しかし，小児がん経

験者の長期予後や生活の質（QOL）の実態が明らかになるにつれ，放射線照射や抗がん剤治療な

どによる様々な晩期合併症をはじめ，療養生活を通じた心の問題や就労・自立などの社会的問

題を抱えていることが明らかになり，それらを予防・治療・支援するための長期フォローアッ

プの重要性が認識されるようになりました。JPLSG長期フォローアップ委員会では，これらが

小児がん全体に共通する問題であるとの認識のもと，その実態把握とあり方の検討が行われ，

これまでに小児がん長期フォローアップに関する様々な情報発信やツールの開発がなされ，そ

れらは診療現場で活用されてきました。

　2007 年度には，厚生労働省の研究班によってモデル拠点病院が指定され，小児がん長期フォ

ローアップ体制の整備とあり方の検討も進められました。そして，2013 年に指定された小児が

ん拠点病院の整備指針の中に「長期にわたって，患者およびその家族の不安，治療による合併症

および二次がんなどに対応できる体制を整備すること」が謳われ，今や，長期フォローアップは

小児がん診療に不可欠なものになりました。本書は，小児がん患者のフォローアップに必要な

ガイドラインが，病態別だけでなく疾患別に記載されており，実際の診療で使いやすいように

配慮されています。ただし，重大で特有な晩期合併症が多い造血細胞移植を受けられた方の長

期フォローアップのガイドラインは，現在，日本造血細胞移植学会で作成中ですのでお待ち下

さい。

　小児がん患者の長期フォローアップを可能にするには，まずは医療者と患者がその必要性に

ついて共通の理解を持つことが大切です。そのためには，本人に対して病名，病態，治療内容

について正しく説明しなくてはなりません。小児がん経験者が受けた治療全体と今後に起こり

うる問題をまとめたサマリーを作成し，患者に説明しながら手渡すことが，共通理解の第一歩

です。フォローアップの必要性を双方で理解できた後の受け皿として，経験者がスムーズな

フォローアップを受けられる体制，すなわち，さまざまな晩期合併症のスクリーニングおよび

治療に対応できる診療体制が求められます。また，小児期から成人期に移行する際の担当者の

円滑な引き継ぎが大切であり，小児がん経験者と医療者の信頼関係を継続できる体制が求めら



れます。

　一方，小児がん経験者側からみると，いつでも必要な情報を入手でき，悩みを相談でき，適

切な医療機関を受診できることが望まれます。関係する医療機関の数に関わらず，様々な分野

の専門家間のスムーズな連携が構築されることで小児がん経験者が安心して暮らすことができ

ます。また，スクリーニングに要する医療費に対して配慮することや，経済的支援が得られる

ような仕組みづくりも大切です。

　本書が，小児がん診療を担当している医師やコメディカルの方だけでなく，治療終了後の長

期フォローアップに関わる様々な診療科医師や職種の方に小児がん長期フォローアップの重要

性を認識していただく一助になり，実臨床の参考になれば幸いです。米国小児がん研究グルー

プ（COG）では，長期フォローアップガイドラインの作成に対して特別専門委員会が設けられて

いますが，その各領域委員は医師だけでなく必ず小児専門看護師が入り，必要に応じて他職種

の委員も参加しています。今後，各医療現場において，医師以外の医療者が専門的に長期フォ

ローアップ診療に関わる体制づくりに努めることで，小児がん長期フォローアップの専門的な

担い手が育成されていくことを期待します。

　なお，本ガイドラインについて何かお気づきの点がありましたら，是非，JPLSG長期フォ

ローアップ委員までご一報ください。

　最後に，本書の出版に当たり，ガイドラインの作成と執筆にご尽力いただいた JPLSG長期

フォローアップ委員会（委員長：前田美穂，前委員長：石田也寸志）の皆様，助成をいただい

たNPO法人ゴールドリボン・ネットワーク（理事長：松井秀文），そして，医薬ジャーナル社

の河田昌美氏，朝倉真穂氏に深謝いたします。
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 独立行政法人国立病院機構　　　　　
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