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研究要旨 

 小児がんは、現在 70%以上が治癒する。しかし治療後に様々な晩期合併症が生じる

ことが知られるようになってきた。現在、晩期合併症に関しては治療との関係性がかな

り明確になってきたが、小児がん経験者への支援に結びついてはいない。そこで、本研

究では小児がん経験者に対する長期支援に関する様々な課題とそれを解決する方法を

模索するために、さらに患者、経験者支援に対し相談支援センターの役割が大きいと考

え、各拠点病院の相談支援センターでの小児がん経験者の長期的支援が可能となる体制

を整備することを目的とし、小児がん経験者に縦断的なアンケート調査を行うこととし

た。本年度は、研究計画書を完成させ、研究代表者が所属する施設の倫理委員会の承認

を得た。 

 

 

Ａ．研究目的 

 小児がん経験者に対する医学的な支援は

医師らが開設する長期フォローアップ外来

が一定の範囲で整備されてきたが、小児が

ん経験者は教育、就職ならびに福祉等様々

な課題を抱えている。それらを含めて支援

する仕組みの構築が小児がん経験者を真に

長期的に支援することになる。さて、小児

がん拠点病院として選ばれた 15 施設には

相談支援センターが設置されたため、この

相談支援センターが小児がん経験者の長期

的支援を担当することが適切だと考える。

そこで、本研究では、相談支援センターが

各拠点病院で把握している小児がん経験者

のリストを医師らと共有したうえで、小児

がん経験者の病名等の基本情報や現在の状

況を把握することをまず目的とする。その

ために、各施設の小児がん経験者に顕名で

アンケート調査を行い、データベースを作

成し、縦断的な調査が実施できる体制整備

を目指した。 

 

Ｂ．研究方法 

 小児がん 15 拠点病院で治療を受けた



小児がん経験者ならびに同病院で現在フ

ォローアップを受けている小児がん経験

者のうち 20 歳以上で調査への協力に同

意した者を対象として､アンケート調査

を行う。 

 アンケート調査の内容は、別に添付す

るが、経験者本人のこと、罹患した小児

がんと受けた治療についての理解度、現

在の状態、長期フォローアップに関する

こと、入院中の気持ち、病名告知、学校

生活、就職、社会生活などになどであり、

これらに、自記式及び選択式の回答をし

ていただくものである。アンケートの実

施は小児がん担当医師と相談支援センタ

ーが連携して取り組む。つまりアンケー

ト用紙の送付は､小児がん担当医師であ

り、返信先は各病院の相談支援センター

とする。 

 アンケートは今回の1回限りではなく、

今後も継続して相談支援センターを中心

として行う予定である。 

 また、以前行った類似の調査である｢小

児がん病院の在り方調査事業｣の分析結

果を参考に行うものであり､今後の比較

検討のため、本年度はその分析結果を検

証しながら調査項目の作成を行った。 

 

（倫理面への配慮） 

 本調査は研究代表者の施設の倫理委員

会の承認を得た後に、小児がん拠点病院

での倫理委員会の承認を得てから実施す

る。ヘルシンキ宣言やわが国における各

種倫理指針を遵守する。アンケートの同

意取得方法に関しては、下記の表示す如

く、今回の調査への同意・非同意、今後

の調査への協力・非協力の 2 段階同意の

形とした。 

今回の調査に  

□同意します、□同意しません 

今後の連絡や調査に  

□協力します、□協力しません 

 またアンケートの回収は個人情報が含

まれるが、集計等研究に使用する場合は

個人情報を切り離し匿名化する。 

なお、本研究は、「小児がん拠点病院でフ

ォローアップ中の小児がん経験者の実態

調査と長期的支援への橋渡しに関する研

究」（研究責任者：松本公一 国立成育医

療研究センター小児がんセンター長）と

して平成27年 10月 27日に国立成育医療

研究センター倫理審査委員会の承認を受

けた。 

 

Ｃ．研究結果 

調査票は参考資料として添付したが、

全体の構成は以下の表のごとくである。 
 調査内容 質問項目数 
 
 
基
本
情
報 

小児がんについてあ
なたのことを教えて
ください 

質問１～６
（６問） 

病気のことを教えて
ください 

質問７～１２
（6問） 

入院中の気持ちや支
えてもらった方、療養
環境のことを教えて
ください 

質問１３～２
９（１７問） 

 
追
加
情
報 

現在の状態のことを
教えてください 

質問３０～３
６（７問） 

就労のことを教えて
ください 

質問３７～４
０（４問） 

皆様にお聞きします
（用語の理解度調査、
相談支援センターへ
の期待等） 

質問４１～４
５（５問） 

全体の構成は 2 部に分かれており、前

半の基本情報は小児がんに罹患した年齢、

疾患名、治療歴および闘病中の状況等今

後も不変の事項に関する質問項目である。

一方、後半は追加情報で、現在の状態、

就労の状況等年齢に応じ変化しうる事項



に関する質問となっている。 

 

Ｄ．考察 

 本年度、小児がん経験者への継続的な

支援が可能となるための仕組み作りとし

て重要な調査票を完成させ、倫理委員会

の承認を得ることが出来た。来年度以降、

各小児がん拠点病院が各々の施設の倫理

委員会の承認を得て調査研究が開始でき

る段階まで到達できた。 

 本調査の目的は、小児がん拠点病院が

フォローアップ中の成人に達した小児が

ん経験者の実態を把握することのみなら

ず、その調査結果を今後の長期的支援に

生かすことである。そのために本研究で

はふたつの仕組みを盛り込んでいる。ひ

とつは、顕名調査としたが、そのことに

とって将来の調査も可能となり継続性が

担保される。ふたつは、各小児がん拠点

病院が設置している相談支援センターが

小児がん経験者の実態を把握できるよう

にしたことである。 

 このような形で、小児がん診療科の医

師らと相談支援センターが情報を共有し、

かつ、役割の分担が可能となる体制を整

備することが出来、研究が終了した後も、

小児がん拠点病院整備事業の中で継続し

て取り組むことが可能となる。 

 

Ｅ．結論 

小児がん拠点病院における小児がん経

験者の実態把握を目的とした調査票を完

成させ研究代表者が所属する施設の倫理

委員会承認を得た。本研究では、各拠点

病院に設置されている相談支援センター

が、小児がん診療科と連携し、小児がん

経験者を長期にわたって支援できるよう

に、顕名で調査票を回収する仕組みとし

た。 
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Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

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 

 


