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研究要旨：小児がん診療の重要課題である長期フォローアップ体制構築の一環として、実臨床
で医師が負担少なく、長期フォローアップに必要な情報を整理し、情報を必要に応じて利用で
きる方法が必要である。そこで毎年継続更新する小児慢性特定疾患医療意見書に注目した。現
状分析として平成 24 年度小慢意見書を検討した。そこでは寛解し治療終了後 5 年経過した患者
の意見書でも、継続申請の根拠となる診療情報の収集が不足していること、その原因は意見書
の項目立てが長期フォローアップには不足していることが明らかであった。そこで治療内容、
晩期合併症を意識した検査計画、合併症・併発症の状態などを記載できる小慢継続申請の医療
意見書改定書式案を提案した。 
 
 
Ａ．研究目的 
  小児がん診療の重要課題である長期フォ
ローアップ体制構築の一環として、実臨床
の中で医師の負担少なく、長期フォローア
ップに必要な情報を整理し、情報を必要に
応じて医師も患者も利用できる方策の開発
を目指す。 
 
Ｂ．研究方法 
 1. （現状分析）急性白血病に対する小児
慢性特定疾患意見書（小慢継続申請）の記
載状況を調査し、診療状況に関する現状を
明らかにする。 
 2. （改革提案）小慢継続申請意見書の書
式を改定し、長期フォローアップに必要性
な情報を盛り込めるように提案する。 
    （倫理面への配慮） 
  本研究は机上探索研究であり、患者情報
は取り扱わず、患者診療に介入することも
ないため、特段の倫理面への配慮は不要と
判断した。 
 
Ｃ．研究結果 
1. 平成 24 年に小慢継続申請をした急性

リンパ性白血病は 3197 例であった。5年以
上経過している平成 18 年診断以前の症例
から急速に申請が減少する。24 年度継続申
請時に寛解状態にあり治療が終了している

1690 例の中で、治療後経過観察期間が 5年
以上経過している症例は 469 症例（29.3%）
あるが、24 年までの意見書書式では晩期合
併症などの診療情報の記載は不十分で、5
年以後の治療必要性、晩期合併症に対する
定期的検査の必要性についての情報は現状
の書式では得られていなかった。 
 2. 小慢継続申請書改定書式の提案 
小慢意見書は大分類疾患毎に書式を用意し、
以下の記載項目を盛り込む。 
a.「フォローアップレベル」の記載。小慢
Hp に「診断の手引き」と同様に「フォロー
アップレベル」表を掲載。 
b. 治療内容の情報（薬剤の積算総投与量や
大量療法、放射線療法、同種移植の有無な
ど） 
c. 晩期合併症診療を意識した予定検 
d. 継続申請時の検査異常所見 
e. 継続診療必要な合併症・併発症 
以上を盛り込んだ書式案を別に示す。 
 3. 今後の計画 
 小慢医療意見書は大分類毎に独自の項目
を盛り込んだ書式に改定が望まれている。
日本小児血液・がん学会疾患委員会や JCCG
の長期フォローアップ担当委員に今回の書
式を提案し、実現を目指す。 
 
Ｄ．考察 



 小慢医療助成はこれまで「治療終了 5 年
後まで」の制限があった為に、長期フォロ
ーアップ診療の利用には限界があった。今
回の平成 24 年小慢登録データ調査でも、5
年以上経過している症例は急速に申請が減
少していた。また長期経過後の症例の意見
書の内容からは医療必要性に関する情報は
得られなかった。しかし平成 26 年の改正に
より「積極的治療終了 5 年」以降も診療必
要性により医療助成申請が可能となり、小
慢医療助成を利用した小児がん長期フォロ
ーアップ診療を実行できる道が開かれた。 
 本分担研究者は、長期フォローアップ診
療に必要なデータは医師の負担無く整理蓄
積されて日常の診療記録になり、必要時に
患者や医師が利用できる方策が必要と考え
ている。特別なシステムや体制作りは安定
性と継続性に問題がある。そこで平成 26 年
の小慢改正を受けて、毎年更新する小慢医
療助成医療意見書を利用する事を提案する。
この医療意見書に継続診療を必要とする根
拠情報として、治療内容の情報（薬剤の積
算総投与量や放射線療法、同種移植の有無）、
晩期合併症を意識した推奨検査計画と検査
所見、合併症・併発症の内容記載を盛り込
む事で、随時利用可能な情報が日常臨床の
中で自然に整理され、診療記録として毎年
蓄積される事が達成される。患者本人や家
族にも内容は明瞭で手元に置くことができ、
転院や内科移行時にはそのまま提供可能で
ある。また同時にこの継続申請を通して医
師、患者双方を啓発し、質の高い長期健康
管理を促す事が可能になると考えた。小慢
意見書改定（案）を提案する。 
 
Ｅ．結論 
 長期フォローアップに必要性な情報を記
載する、小慢医療助成継続申請意見書の書
式改定を提案する。 
 
Ｆ．健康危険情報 
 本研究に関して、該当する情報なし。 
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