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A. 研究目的 
小児慢性特定疾患治療研究をより一層実際の

診療の場面で有効に活用され、また政策にも反映

されるようにするために、意見書をよりよく改定する

ための問題点を抽出し、それを解消するように新

規の意見書のモデルを作成することが目的である。 
 
 
B. 研究方法 
積極的治療終了5年以後の小児悪性新生物関

連の意見書にある長期フォローアップ情報に

着目して課題を抽出し、それを活用した新規意

見書書式のモデルを検討し、意見書を改訂し、

それを関係医師に提案してこれに対するパブ

リックコメントを求めた。 

 

（倫理面の配慮） 

本調査は、研究利用について同意がなされて

いる小児慢性特定疾病登録データを用いて行

われており、国立成育医療研究センター倫理審

査委員会による倫理審査（受付番号：1637）に

よる承認済である。 

 
 
C. 研究結果 
助成対象疾患「悪性新生物」の固形腫瘍群に

対する意見書で収集する情報の共通項目を選

定した。また治療終了後の晩期合併症診療情報

を収集することを企図した調査項目を可能な

限り固形腫瘍と血液腫瘍で共通項目となるよ

うに選定した。これを基に、新規申請意見書モ

デル、更新意見書モデルを作成した。診療状況、

治療状況の情報はチェックボックスを多用し、

集計可能な書式とした。自由記載は制限した。

継続意見書の項目立ては晩期合併症に関する

項目を選定し、長期フォローアップの診療内容
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を充実させる診療ポイントを項目で示した。 

 
 
D. 考察 
平成 29 年度は意見書モデルを提案しパブリッ
クコメントをもとめたが、意見の収集が乏しかった。

今後意見書を実用化することにより患者診療の充

実がなされ、また診療実態の把握に有効な情報の

集計が可能になることが求められるが、十分な周

知ができていないため、より一層のパブリックコメン

ト収集を行い、改訂する必要がある。これが行えれ

ば、より正確な実態把握、診療支援充実への情報

整備が可能になると思われる。 

 
 
E. 結論 
悪性新生物の申請意見書改訂を提案しパブ

リックコメントを収取した。意見書の項目立ては長

期フォローアップの診療内容を充実させる診療ポ

イントを項目で示した。 
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