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小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の構築のための研究 

総括研究報告書 

 

「小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による 

長期フォローアップ体制の構築のための研究」 

 

研究代表者：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 

 

 

A. 研究目的 

小児がんは疾患克服後の余命が長く、

多岐にわたる晩期合併症のために長期の

経過観察を要するという成人がんにはな

い特徴がある。また現在本邦では治療施

設でのフォローアップが主流であるが、

再発のチェックが主になってしまうため

小児がん経験者（CCS）に真に必要なケ

アが提供され難いことや、問題のある人

が残りやすいことによる選択バイアス等

の実態把握上の問題点も指摘されてい

る。一方で過剰なフォローは医療資源の

浪費であるだけでなく、患者にとっての

ストレスでもある。欧米では現在、大規

模な Web ベースのサポートシステムの

構築が進んでいるが、本邦では CCS の

晩期合併症に関する情報を系統的に集約

し、エビデンスに基づいたリスク分類や

ガイドライン作成、CCS への適切な情報

提供を行うためのシステムは現在なお存

在しない。 

 本研究の最終目的は、国立成育医療研

究センターに長期フォローアップセンタ

ーを設立し、情報収集・ 発信の基盤と

なるオンラインネットワークおよび CCS 

サポートシステムを構築することにあ

研究要旨  

本研究の目的は、国立成育医療研究センターに長期フォローアップセンターを設

立し、CCS サポートシステムの基盤整備とともに、情報収集・ 発信の基盤となる

オンラインネットワークを構築することにある。今回、長期フォローアップセンタ

ーの基礎を構築し、TCCSG コホートをモデルとして、WEB ベースの運用を開始し、

双方向性の情報提供に成功した。疾患モデルとして、JCCG と共同して LCH-12-LTFU

研究を立ち上げ、データセンター支援を行った。長期フォローアップに対する疾患

横断的な収集項目案については、セントジュード小児病院の専門家と協議を重ねて

プロトタイプを作成した。また、患者向けの双方向性ツールとして、スマートフォ

ンアプリを開発した。人間ドックや検診システムを活用することで、CCS の晩期合

併症を効率的に発見できると考えられたが、経済的な課題があった。移行期医療も

含め、日本小児内分泌学会など各種学会や JCCG の各種委員会、成人診療科との連

携も重要であると考えられた。 
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る。さらに、長期フォローアップの出口

である循環器、内分泌など長期合併症に

対する成人施設との連携、人間ドックの

活用についても課題を明らかにし、その

対策を検討することも目的としている。 

 

B. 研究方法 

国立成育医療研究センター内に長期フ

ォローアップセンターを設置して、診療

施設、中央診断・臨床研究のデータセンタ

ー、CCS およびその家族等と連携して情報

の授受を行うオンラインネットワークを

構築する。これにより、本邦での小児がん

の晩期合併症の実態を明らかにするとと

もに、情報発信を行う CCS サポートシス

テムを構築する。 

具体的にTCCSGコホート研究においてデ

ータセンターとREDCapを用いたネットワ

ークを実際に稼働して情報収集を開始す

る。その後、収集された情報などを踏まえ

て対象となる晩期合併症の分類と評価、

CCS の層別化に用いるリスク分類等につ

いて検討するとともに、広報・支援活動の

原案を作成する。最終年度には、対象を

JCCG 登録患者に拡大することを検討し、

全国的な小児がん長期フォローアップセ

ンターとしての活動を開始する計画であ

る。 

1) 長期フォローアップの本邦における

適切なあり方の検討 

旧松本班におけるCCS実態調査を踏まえ、

長期フォローアップに関連する基本的な

方針や方法等を作成する。これにはCCS登

録の対象者（原疾患、発症年齢等）、晩期

合併症の分類と評価、CCS の層別化に用い

るリスク分類、CCS から収集する情報（健

康状態，トランジション，社会的状況な

ど）、CCS に提供する情報の内容（治療サ

マリやリスクに応じたフォローアップの

ガイドラインなど）、CCS 支援活動などが

含まれる。また、長期フォローアップの一

つのあり方として、人間ドックの応用に

ついて実現可能性を探る。 

2)データセンターの設立とオンラインネ

ットワークの構築 

国立成育医療研究センター内に長期フォ

ローアップのためのデータセンターを設

立し、CCS の登録、フォローアップ情報の

収集、データベース管理、データ集計や提

供用の資料作成等、各プロセスや業務の

手順書作成の業務を行う。 

オンラインシステムとしては、米国

Vanderbilt 大学開発の REDCap を実装し、

情報収集・発信の基盤とする。これと併せ

て、他の研究データベースとのインター

フェイスの方法、実名でフォローを行う

ためのセキュリティのあり方、スマート

フォンによる臨床情報収集の方法、アン

ケート機能や SNS 機能、電子署名システ

ムなどについて具体的に検討し、旧松本

班で作成した「小児がん長期フォローア

ップ計画策定システム」と連携可能な CCS

個人向けアプリの改定を含め、可能なも

のからシステムに搭載していく。 

3) TCCSG や JCCG との協働 

東京小児がん研究グループ（TCCSG）と共

同で TCCSG 参加施設や協力施設で治療を

受けた小児がん経験者を対象としてコホ

ート研究を実施し、本研究で構築する CCS

フォローアップシステムを適用する。こ

れによってシステムの問題点を抽出して

改善するとともに、長期フォローアップ
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の対象をJCCG登録患者として全国規模に

拡大し、JCCG の長期フォローアップ委員

会や各種の疾患委員会との連携で、長期

フォローアップ関連の研究を実施する。 

4)晩期合併症診療ネットワークの構築 

CCS の晩期合併症診療には小児がん晩期

合併症の専門知識をもった人材の育成や

診療ネットワーク構築が重要である。専

門的診療を要する高リスクコホート診療

ネットワーク、特に循環器や内分泌領域

での小児-成人医療間のフォローアップ、

合併症診療連携と、総合的診療を要する

AYA 診療や成人のがんサバイバー外来と

の連携ならびに移行（トランジション）連

携、外科的フォローアップ連携を構築す

る。 

 

（倫理面への配慮） 

TCCSG コホート研究計画書 ver1.1 を作成

し、国立成育医療研究センターの倫理審

査委員会に変更申請し承認を得た（受付

番号 2317,2020 年 7 月 6 日承認）。また、

同コホートを活用した「東京小児がん研

究グループにおける小児がん経験者に対

するCOVID-19感染症流行の影響に関する

アンケート調査」に関して、国立成育医療

研究センターの倫理審査委員会の承認を

得た（受付番号 2020-321, 2021 年 2月 19

日承認）。 

 

C. 研究結果 

１）長期フォローアップの本邦における

適切なあり方の検討  

① TCCSG コホート研究と長期フォロー

アップセンター構築 

情報交換のインフラとなるオンライン

CCS サポートシステムの構築を行い、情

報セキュリティの強化を行った。その

うえで、このオンラインシステムを利

用して TCCSG（東京小児がん研究グルー

プ）コホート研究と、同システムを用い

たランゲルハンス細胞組織球症（LCH）

を対象とした長期フォローアップ研究

を遂行した。CCS 自身が研究参加登録を

行い、医療者とともに個別データベー

スを作成でき、かつ双方向性コミュニ

ケーションを可能とする体制を構築し

た。 

TCCSG コホート研究計画書 ver1.1 を

作成し、国立成育医療研究センターの

倫理審査および TCCSG 参加施設の施設

倫理審査承認を得て、2020 年 12 月 18

日から実際に参加希望者によるウェブ

登録を開始した。2023 年 3 月 12 日時点

で、13 件の登録施設から 123 件（前年

度＋16 件）の研究参加者登録があった。 

さらに、TCCSG 腫瘍循環器 WG にて研究

計画書を作成し、国立成育医療研究セ

ンターで中央一括審査での承認を得た

（受付番号 2022-099: 東京小児がん研

究グループ（TCCSG）における心筋スペ

ックル・トラッキング法を用いた心筋

ストレイン解析による小児がんサバイ

バーの早期心筋障害評価研究）（令和 4

年 9 月 29 日承認）。REDCap 上での情報

収集のシステムを整備し、TCCSG 施設に

対し 2023 年 1 月 30 日に Kick off 

meeting を実施した。 

また、固形腫瘍観察研究において EDC

長期合併症項目を決定した。これらの

長期フォローアップの項目について、

セントジュード小児病院のHudson先生
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らと10回以上のWEBカンファレンスを

行った。セントジュード小児病院との

システムの比較を行い、REDCap システ

ムに疾患横断的な収集項目案を実装し

た。 

 

② 人間ドック導入の可能性の検討 

聖路加大学病院、大阪国際がんセンター

で行っているCCS用人間ドックに関して、

現状と課題を抽出した。 

聖路加大学病院では、2015 年から 2018

年までにドックを受診した40例の小児が

ん経験者および15例の同胞について、（受

診時年齢中央値 27 歳）解析を行った。コ

ントロールである同胞と比較して小児が

ん経験者では代謝異常、肝機能異常、腎機

能異常、内分泌異常、認知機能障害、歯科・

眼科・耳鼻科的異常などを多く認めた。小

児がん経験者の多くは何らかの晩期合併

症を有しており、人間ドックを用いるこ

とで効率的に評価できることが示唆され

た。 

これまでは聖路加国際病院で治療され

てきた小児がん経験者のみを対象として

いたが2021年 2月より聖路加国際病院以

外の施設で治療が行われた小児がん経験

者も対象に含めており登録症例の集積を

進めていくことで、本邦における小児が

ん経験者の晩期合併症の頻度および重症

度の評価が可能になると考えられた。 

大阪国際がんセンター成人病ドックで

は、がんセンター併設任意型ドックを行

なっている。成人病ドック受診者のうち

がんの既往を有するがんサバイバー321

名（男性 191 名、女性 130 名）を対象に

解析した。晩期合併症としてがんの既往

を有さない受診者と比較して、貧血、血圧

低値、脂質低下、低体重の傾向を認めた。

しかし、晩期心毒性の指標である負荷心

電図ならびに心エコー検査はそれぞれ

11.4％ならびに 31.5％で異常所見を呈し

たが有意差は認めなかった。晩期合併症の

中で最も予後に影響を及ぼす可能性のある

２次性がん発症例は 74 名（23.1%）と高頻

度で認めた。 

一般の健診や人間ドックを活用しがん

サバイバードックシステムが整備される

ことで、がんサバイバーに対する長期フ

ォローアップケアが進むことが期待され

るが、フォローアップ項目の選択、経済的

な問題など解決すべき課題は多い。 

 

2) データセンターの設立とオンライン

ネットワークの構築 

① RED Cap を用いたネットワークの構築 

小児がん経験者の実態を全国レベルで継

続的に把握し、必要な情報を発信してい

くための中心となる長期フォローアップ

センター事務局を開設するとともに、情

報交換のインフラとなるオンライン CCS

サポートシステムの構築を行なった。 

長期フォローアップのオンラインシステ

ムのモデルとして、REDCap を TCCSG コホ

ート研究で本格的に稼働させるよう整備

した。2021 年 8 月に参加者に対する健康

状態調査を行い、2022 年冬の調査では感

染/予防接種の調査を行った。2020 年春か

ら 2022 年冬迄に、22 例が COVID-19 に

感染し、すべてオミクロン株流行期だっ

た。COVID-19 感染者の 27％がワクチン

未接種だが、全例が軽症だった。予防接種

で深刻な有害事象を生じた患者はいなか
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った。ワクチン全般に関して、55%が自身

の予防接種歴を知っていたが、20 例の造

血細胞移植患者のうち 45％がワクチン再

接種を未実施か、再接種の必要性を知ら

なかった。これらの調査結果はウェブサ

イト上に掲載して参加者への情報還元を

行った。 

 

③ 患者向けスマートフォンアプリの開

発と冊子の作成 

旧松本班で作成した「小児がん長期フォ

ローアップ計画策定システム」と連携可

能な CCS 個人向けアプリ「follow up」を

改定した。具体的には、１）各医療機関が

作成する「治療のまとめ」へ記載した抗が

ん剤と放射線の情報について、 「治療の

まとめ」情報から QR コードを作成・表示

する仕組みを開発 ２）小児がん患者・経

験者自身のスマートフォンで作成された

QR コードを読取り、 小児がん経験者向け

アプリ「follow up」内に「治療のまとめ」

情報を展開・保存する仕組みを開発 ３）

保存された「治療のまとめ」情報を用いて、

小児がん経験者向けアプリ「follow up」

上でフォローアップ計画が作成できるこ

との確認と各種動作の検証支援 を行な

った。今後、CCS に実際に使用していただ

き、改良を重ねる計画である。 

旧松本班のインタビュー調査で得られ

た小児がん経験者の体験談をもとに、改

めてサバイバーに同意を得た上で、リー

フレット「未来へ向かう私たちの参考書

―小児がん経験者の体験談」を印刷し、小

児がん拠点病院を中心に配布した。さら

に成育の HP にも掲載することで、普及を

図ることとした。個人の体験談であるた

め、個人情報に十分配慮し、個人が特定で

きないように改変した。 

 

３） TCCSG や JCCG との協働 

①  TCCSG コホート研究（前述） 

TCCSG コホート研究を小児がん長期フォ

ローアップの一つのモデルとした。TCCSG

長期フォローアップ委員会での討議を経

て、参加希望者自身による WEB 登録方式

に修正した TCCSG コホート研究計画書

ver1.1 を作成した。国立成育医療研究セ

ンターの倫理審査および TCCSG 参加施設

の施設倫理審査承認を得て、2020 年 12 月

18 日から実際に参加希望者によるウェブ

登録を開始した。2023 年 3 月末現在で、

参加施設は 13 施設、参加登録者は 123 例

となっている。 

②  JCCG との連携 

長期フォローアップが問題となる LCH

は、疾患モデルとして最適であると考え

られた。小児がん患者共通の調査項目に

加え、疾患特有の多種多様な不可逆性病

変の内容と発症頻度、およびその発症リ

スク因子解明を目的とする調査項目を含

め、フォローアップデータを長期にフォ

ローロスなく収集し、同時に内科系の診

療科や多職種と連携して患者支援へとつ

なげていく方法を検討する計画である。

本分担研究で構築した EDC 用いて日本小

児がん研究グループ（JCCG）の HLH/LCH

委員会のランゲルハンス組織球症治療患

者を対象とするフォローアップ研究 LCH-

12-LTFU を立ち上げた。同研究では CCS

自らがオンライン上で臨床研究登録を行

い、これに医療者が医学的情報を補足す

る形で個別データベースを作成してい
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る。2022 年 6 月に参加施設登録を開始

し、2023 年 3 月 31 日時点で 26 例の研究

参加者登録があった。 

 

４）晩期合併症診療ネットワークの構築 

① 晩期合併症ネットワークの作成 

日本小児内分泌学会CCS委員会と協同し

て、「小児がん内分泌診療の手引き」を出

版した。日本小児内分泌学会と連携して、

REDCap システムに、疾患横断的な内分泌

学的な収集項目案を作成した。 

内分泌障害は、半数以上の小児がん経験

者（CCS）で認める代表的な晩期合併症で

ある。その中で本年度は、造血幹細胞萎縮

関連部分脂肪萎縮症に着目し、その実態

解明に向けた取り組みを行った。日本小

児内分泌学会の評議員 171 名を対象に調

査を行い、33 症例が把握された 

 

③  CCS トランジションのモデル作成 

移行期にあるCCSに対し成人医療のなか

で包括的なケアを提供できる体制を整備

した。具体的には、国立国際病院内に、国

立成育医療研究センター(NCCHD)からの

CCS トランジションの受け入れ体制を整

備し、症例検討を行った。NCGM 作成の成

人移行フローに従って、計 15 回の NCGM-

NCCHD 合同移行カンファレンスを実施し、

移行困難例 18 例（結果的に他施設紹介例

含む）に対応した。成人医療側からみた

CCS のトランジションにおける具体的な

問題点を抽出し、円滑なトランジション

のために解決すべき問題点を抽出した。

トリアージを行う窓口診療科の必要性、

心理社会的視点の欠如、生殖医療に関す

る成人診療科からの患者教育の必要性な

どが明らかになった。合併症によっては

移行時に小児専門診療科と成人専門診療

科の協働が必要な例もあった。 

 

D. 考察 

今回の REDCap を用いた TCCSG コホート

研究は長期フォローアップに有用なモデ

ルとなりうると考えられ、実際に双方向

性の情報のやり取りに関して成功してい

る。TCCSG コホートのシステムを発展、導

入することで、JCCG との協働や、我が国

の長期フォローアップ体制構築に役立て

ることができると考えられた。また、疾患

モデルとして、LCH をモデルとすることで、

他疾患への応用も可能になるものと考え

られた。また、双方向性の情報伝達に関し

ては、スマーフォンアプリの活用は患者

からの情報を得るばかりでなく、双方向

性の情報交換の手法として有用であると

考えられた。本研究にて開発したアプリ

を、実際の CCS に用いて、より使い勝手

の良いシステムに改修することを考えて

いる。 

今回の研究で、国立国際と成育間で移

行期医療のモデルを作成したが、一定以

上の規模をもつ小児がん診療施設で、安

定して成人-小児施設間の移行医療を実

施するためには、成人施設、小児施設の

双方に、移行医療に携わる専門診療科チ

ームとサポート体制の構築が必要である

と考えられた。そのためには長期 FU/移

行医療に携わる人材育成、業務体制の安

定化、加算等の体制維持のためのインセ

ンティブが不可欠であり、今後の体制整

備が求められる。 

人間ドックや検診システムを活用する
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ことで、CCS の晩期合併症を効率的に発見

できることが明らかになった。しかし、小

児がんの場合、20 歳未満では小児慢性特

定疾病として、医療費助成を受けること

ができていたものが、20 歳を超えると同

時に医療費助成を失うという経済的な側

面が大きい。およそ全ての小児がん経験

者は、定期的な診療による晩期合併症の

管理を行うべきであるとされているにも

かかわらず、日本の医療情勢は小児がん

経験者の成人移行に対して厳しい。せめ

て、フォローアップを行うための小児が

ん経験者に特化した、人間ドック助成な

どの公的補助が得られるような社会の仕

組みが求められる。 

各種学会との連携は、長期フォローアッ

プを考える上で、大きな課題である。特に

内分泌と循環器に関しては、それぞれの

専門学会（小児学会と成人学会を含む）と

連携することで、シームレスな移行を実

現しなければならない。その場合、小児科

と成人診療科との長期フォローアップ診

療に対する温度差にも注意する必要があ

ると考えられた。 

 

E. 結論 

長期フォローアップセンターの基礎を

構築し、TCCSG コホートをモデルとし

て、WEB ベースの運用を開始し、双方向

性の情報提供に成功した。疾患モデルと

して、JCCG と共同して LCH-12-LTFU 研究

を立ち上げ、データセンター支援を行っ

た。長期フォローアップに対する疾患横

断的な収集項目案については、セントジ

ュード小児病院の専門家と協議を重ね決

定した。また、患者向けの双方向性ツー

ルとして、スマートフォンアプリを開発

した。人間ドックや検診システムを活用

することで、CCS の晩期合併症を効率的

に発見できると考えられたが、経済的な

課題があった。日本小児内分泌学会など

各種学会や JCCG の各種委員会との連携

も重要であると考えられた。循環器、内

分泌など長期合併症に対する成人施設と

の連携に関しては、トリアージを行う窓

口診療科の必要性、心理社会的視点の欠

如、生殖医療に関する成人診療科からの

患者教育などが必要であると考えられ

た。成人診療科側からのアプローチとし

て、漫然とガイドラインに記載された検

査を実施するのではなく、成人診療の視

点でアセスメントし、必要に応じて検査

や治療を最適化し、改めて患者教育を行

うことが重要と考えられた。 

 

F. 健康危険情報 

該当せず 

 

G.研究発表 

１． 論文発表 

  別添 

２． 学会発表 

  別添 

 

④ 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

「TCCSG コホート研究の実施ならびに早期心筋障害評価研究の実施・ 

成人移行医療支援の実施に関する検討」 

 

研究分担者    

研究分担者 清谷知賀子・ 

国立成育医療研究センター小児がんセンター医長 

A. 研究目的 

① TCCSG コホート研究 

TCCSG は首都圏と関東を中心とした 60

余施設が参加する小児がんグループであ

る。小児がん経験者の健康状態を把握

し、長期 FU と健康管理に役立てるた

め、TCCSG において、施設と紐づいた小

児がん経験者自身がウェブ参加登録を行

う TCCSG コホート研究を実施し、定期的

に参加者に呼びかけてウェブ上で健康調

査を実施する。 

② 早期心筋障害評価研究 

心筋障害の評価には主に心エコーによ

る EF 値、FS 値が使用されるが、近年成

人領域では心筋ストレイン値計測が推奨

されている。小児領域ではまだ一般診療

に導入されていないが、小児がん経験者

における早期心筋障害の評価のため、

TCCSG において心機能中央診断システ

ムを導入した多施設共同研究を実施する。 

③  成人移行支援の実施と課題検討 

成人移行困難例の移行モデル作成のた

め、国立国際医療研究センター(NCGM)

と共同で、移行フロー作成、施設合同多職

種移行カンファレンスの実施、実例を通

した移行医療の課題の検討を行う 

 

B. 研究方法 

① TCCSG コホート研究 

本研究では、国立成育医療研究センタ

研究要旨 本分担研究では、①TCCSG コホート研究：東京小児がん研究グループ

(TCCSG)において REDCap を利用したオンラインによる小児がん長期フォローア

ップ(FU)体制を構築する。本研究に参加同意した小児がん経験者に対して定期的に

オンライン上での健康状態調査を実施する。②早期心筋障害評価研究：循環器合併

症の早期診断早期介入と長期 FU のため、心機能中央診断システムを組み入れた早

期心筋障害評価の多施設共同研究を TCCSG で実施する。③成人移行支援の実施と

課題検討：成人移行困難例の移行モデル作成のため、国立国際医療研究センター

(NCGM)と共同で、移行フロー作成と合同多職種移行カンファレンス、実例の課題

検討を行う。 
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ー倫理審査承認（受付番号：2317、令和

元年 9月 24 日承認）および変更申請承

認（令和 2年 7月 6 日承認）を得て、

Vanderbilt 大学が構築した Clinical 

database である REDCap 上に小児がん経

験者（または代諾者）自身によるウェブ

参加登録・調査式の長期 FU システムを

作成した。運用マニュアル整備を行い、

オンラインで継続的調査を行える体制を

整え、令和２年 12 月 18 日から、登録受

付を開始した。 

② 早期心筋障害評価研究 

従来の心筋障害の指標である、EF 

50%(53%), △EF 10%のほか、近年成人領

域で推奨され始めた心筋ストレイン値を

小児がん経験者で評価する研究を TCCSG

で実施する。施設間差異をなくすため、

施設で実施した既存の心エコー動画を中

央施設に集積し一元化解析する。共同研

究施設および研究協力施設に依頼し、

Study ID を用いて診断・治療内容等の既

存のカルテ情報を REDCap で収集する。 

③ 成人移行支援の実施と課題検討 

 移行困難例では、通常の診療情報提供

書のみによる紹介とは異なり、小児医療

チームによる移行面談と診療情報提供書

作成、NCGM 受診予約調整後に NCGM を受

診し、NCGM 初回受診後に NCGM をホスト

とした NCCHD, NCGM 合同での Team 会議

による移行症例検討会を実施し、また移

行症例を通して課題を検討する。 

（倫理面への配慮） 

TCCSG コホート研究は、健康状態調査

を目的とした観察研究で、説明文書に署

名同意をした参加希望者に、自由意志で

参加登録してもらい、アドレスと実名登

録後には、Study ID を用いて研究を実施

する。登録情報と調査情報はそれぞれ独

立したサーバーで管理される。 

 早期心筋障害研究は、既存画像解析に

よる観察研究で、TCCSG コホート研究参加

施設を共同研究機関、TCCSG 参加施設を研

究協力機関とし、施設に依頼して署名同

意取得またはオプトアウトにより、Study 

ID を用いて既存のカルテ情報を REDCap

上で収集する。実施 

成人移行支援では、NCGM 初回受診時に、

NCGM をホストとして NCCHD, NCGM 合同で

Team 会議による移行症例検討会を行うこ

とについてNCGMにて文書で説明し署名同

意を得る。 

 

C. 研究結果 

① TCCSG コホート研究 

2020 年 12 月 18 日から TCCSG コホー

ト研究のウェブ参加登録を開始した。参

加施設では本研究への施設倫理審査承認

を得て参加施設登録を行ったのち、参加

者登録を行う。 

本システムを用いて 2021 年 2 月に、

東京小児がん研究グループにおける小児

がん経験者に対する COVID-19 感染症流

行の影響に関するアンケート調査. 受付

番号 2020-321, 2021 年 2 月 19 日承認）

を実施し、ウェブ調査が問題なく実施で

きることを確認した。その後、2021 年

8 月ならびに 2022 年 12 月に、参加者

へのウェブ健康調査を実施した。 

2022 年 12 月の健康調査では、参加

登録 115 例中 57 例（51.8%）から回答

を得た。参加者の診断時年齢中央値 5

歳(0-18 歳)、調査時年齢中央値 19 歳



- 14 - 

 

（2-43 歳）で、原疾患は血液腫瘍 34, 

固形腫瘍 10, 脳腫瘍 12、他１で、42 例

(73.7%)が少なくとも 1 つ以上の軽症合

併症、10 例(17.5%)が重篤な合併症/障

害を有しており、海外の既報と合致する

結果だった。頻度の高い合併賞は内分泌

合併症や疲労で、K6 による心理評価で

は、有合併症者は無合併症者よりスコア

が悪かった（p=0.064）。 

また 2022 年冬の調査では感染/予防接

種の調査も行った。2020 年春から 2022

年冬迄に、22 例が COVID-19 に感染

し、すべてオミクロン株流行期だった。

COVID-19 感染者の 27％がワクチン未

接種だが、全例が軽症だった。予防接種

で深刻な有害事象を生じた患者はいなか

った。ワクチン全般に関して、55%が自

身の予防接種歴を知っていたが、20 例

の造血細胞移植患者のうち 45％がワク

チン再接種を未実施か、再接種の必要性

を知らなかった。 

これらの調査結果はウェブサイト上に

掲載して参加者への情報還元を行った。 

TCCSG コホート研究では引き続き参加

者リクルートを行っており、2022 年 3

月末現在で、参加施設 14 施設、登録者

は 132 例である。 

② 早期心筋障害評価研究 

 TCCSG 腫瘍循環器 WGにて研究計画書を

作成し、国立成育医療研究センターで中

央一括審査での承認を得た（受付番号

2022-099: 東京小児がん研究グループ

（TCCSG）における心筋スペックル・ト

ラッキング法を用いた心筋ストレイン解

析による小児がんサバイバーの早期心筋

障害評価研究）（令和 4年 9月 29 日承

認）。REDCap 上での情報収集のシステム

を整備し、TCCSG 施設に対し 2023 年 1 月

30 日に Kick off meeting を実施した。 

③ 成人移行支援の実施と課題検討 

 NCGM 作成の成人移行フローに従って、

計 15 回の NCGM-NCCHD 合同移行カンファ

レンスを実施し、移行困難例 18 例（結

果的に他施設紹介例含む）に対応した。 

 
移行年齢 Dx 治療 RTx SCT ニーズ 

1 24 F AML Chemo TBI CBT 内分泌/婦人科 

2 20 M ALL Chemo TBI BMT 内分泌性腺 

3 27 F RMS Chemo,手術 局所 (-) 内分泌/神経/眼科 

4 16 F 両 RB Chemo,手術 局所 (-) 婦人科・がん体質 

5 22 F NB Chemo,手術 局所 HDC 耳鼻科手術 

6 19 F MB Chemo,手術 CSI (-) 認知機能/内分泌 

7 42 F Wilms Chemo,手術 局所 (-) 婦人科/整形 

8 34 F NHL Chemo TBI BMT 移行準備中に乳癌 

9 26 F RMS Chemo,手術  (-) 耳下腺腫瘤 

10 21 F NB Chemo,手術 局所 HDC 整形/内分泌 

11 34 F RMS Chemo,手術 局所 (-) 婦人科治療 

12 26 F ACC 手術  (-) がん体質？ 

13 23 F NB Chemo,手術 TBI HDC 精神科・内分泌 

14 20 M ALL Chemo TBI BMT×2 GVHD/内分泌性腺 

15 22 M JMML Chemo  BMT 気胸・GVHD 

16 26 F NB Chemo,手術 TBI HDC 婦人科/循環器 

17 26 F OPG Chemo,手術   痙攣発作時受診先 

18 22 F 頭 GCT Chemo CSI  内分泌/神経 

 NCCHD から NCGM にカンファレンスで各

患者の疾患、治療内容、予想される晩期

合併症、現在までの経過と合併症治療等

を解説した。実際の移行は、合併症治療

を要す例や新規問題への対応を要す例は

比較的円滑だったが、経過観察例では紹

介後に年単位で未受診の例もあり、途中

から移行期間を通じて予約・受診支援を
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導入した。主治医からの事前説明や事前

準備も一定しておらず時間をかけた事前

準備が必要と思われた。また合併症によ

っては移行時に小児専門診療科と成人専

門診療科の協働が必要な例もあった。 

 

D. 考察 

長期 FU における継続性、情報集約・

集積性の課題に対応し、サバイバー自身

による登録・調査応答システムを組み込

んで REDCap で情報収集する TCCSG コホ

ート研究は長期 FU に有用なモデルとな

りえるが、リクルート促進に伴う運用拡

大と長期運用に耐えるような事務業務体

制とシステム維持管理体制の構築が今後

の課題である。 

また患者自己申告調査のみならず、医

療機関と協働してデータを集積・解析す

る早期心筋障害評価研究は、我が国初と

なる循環器中央診断を組み入れた調査研

究であり、腫瘍医と専門診療科が協働す

る研究となる。客観的データに基づく実

態把握や、早期診断・早期介入、リスク

因子解明、リスク例の FU 集約化、ガイ

ドライン作成、前方視研究への発展等が

期待できる。 

一定以上の規模をもつ小児がん診療施

設で、安定して成人-小児施設間の移行

医療を実施するためには、成人施設、小

児施設の双方に、移行医療に携わる専門

診療科チームとサポート体制の構築が必

要である。そのためには長期 FU/移行医

療に携わる人材育成、業務体制の安定

化、加算等の体制維持のためのインセン

ティブが不可欠であると思われる。 

E. 結論 

TCCSG コホート研究を導入し、複数

回の定期健康調査を実施して解析した。

心臓晩期合併症調査のため循環器中央診

断を組み込んだ早期心筋障害評価研究を

TCCSG で開始した。NCGM と協働で移

行困難例の移行モデル作成し実践した。 

 

F. 健康危険情報 

該当しない 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

１）清谷, 他. 日本人小児がん患児 38

例におけるアントラサイクリン心筋障

害抑制のためのデクスラゾキサン併用

治療（日本小児血液・がん学会雑誌 in 

press） 

２． 学会発表 

１）長期フォローアップのための

TCCSG コホート研究の導入. 2021.10 

日本小児血液がん学会学術集会（大

阪. On line） 口演 

（発表誌名巻号・頁・発行年等も記入） 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む。） 

1. 特許取得 

該当しない 

2. 実用新案登録 

該当しない 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

「小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制

の構築のための研究」 

 

研究分担者： 

瀧本 哲也 国立成育医療研究センター 小児がんデータ管理科 診療部長 

加藤 実穂 国立成育医療研究センター 小児がんデータ管理科 医員ああ 

 

A. 研究目的 

国立成育医療研究センターに長期フォ

ローアップセンターを設立して小児がん

経験者（CCS）関連の情報を集約する体

制と、そのための基盤となるオンライン

ネットワークを構築することを目的とす

る。これによって現在本邦に存在しな

い、欧米同様の CCS のサポートシステム

を構築し、情報収集や政策提言につなげ

て、患者還元に資することを目指す。 

 

B. 研究方法 

国立成育医療研究センター内に長期フ

ォローアップ関連のデータ収集及び発信

のためのデータセンターを設立して業務

を開始する。これと並行して業務に関連

した手順書等の作成を行う。また、この

情報収集・発信の基盤となるオンライン

ネットワークの構築を行う。 

 

研究要旨 

小児がん経験者(CCS)の実態を全国レベルで継続的に把握し、必要な情報を

発信していくための中心となる長期フォローアップセンター事務局を運用す

るとともに、情報交換のインフラとなるオンライン CCS サポートシステム

（EDC）の構築・改修を行い、またその情報セキュリティ体制の強化を行っ

た。そのうえで、この EDC を利用して TCCSG（東京小児がん研究グループ）コ

ホート研究の登録実務、およびランゲルハンス細胞組織球症（LCH）を対象と

した長期フォローアップ研究の支援を行っている。後者においては、CCS 自身

が研究参加登録を行い、医療者とともに個別データベースを作成できる体制

を構築・運用している。また研究班で構築した全国規模の情報インフラを活

かして、JCCG 大規模観察研究の支援を行った。今後は本分担研究で構築した

システムを用いて全国規模で恒久的かつ支援体制まで見据えた長期フォロー

アップ体制の確立を目指す予定である。 
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（倫理面への配慮） 

長期フォローアップセンターで情報

の収集業務を担当する者は国立成育医

療研究センターにおいて、個人情報の取

扱いにかかわる教育（院内・院外の講習

会など）への参加を義務づけている。構

築するオンラインネットワークについ

ては、可能な限りのセキュリティ対策と

本文中で述べるような個人情報管理体

制を採用する。またこのシステムを用い

て実施する長期フォローアップ関連の

研究は施設倫理委員会による承認を得

ている。この他の面についても、国立成

育医療研究センターの個人情報取り扱

い規定を順守して情報管理を行う。また

本研究の班員である飯島祥彦博士（医師、

弁護士）の助言も受けている。 

 

C. 研究結果 

1. 長期フォローアップセンター事務局

の設立 

国立成育医療研究センター小児がんセ

ンター内に、診療施設の医師やケアギバ

ー、臨床研究のデータセンター、小児がん

経験者やその家族等と連携して、情報を

収集あるいは発信することを目的とする

長期フォローアップセンター事務局を設

立した。そのうえで長期フォローアップ

体制運用のフィールドのモデルとして、

東京小児がん研究グループ（TCCSG）にお

いて本分担研究で構築したオンラインシ

ステム（EDC）を用いた TCCSG コホート研

究を支援し、実際に研究参加施設および

研究参加者の登録実務を継続して実施し

ている。2023 年 3 月 12 日時点で、13 件

の施設登録から 123 件（前年度＋16 件）

の研究参加者登録があった。 

 

2. CCS 主体の登録体制の実装 

同じく長期フォローアップ体制運用の

疾患モデルとして、本分担研究で構築し

た EDC 用いて日本小児がん研究グループ

（JCCG）の HLH/LCH 委員会のランゲルハ

ンス組織球症治療患者を対象とするフォ

ローアップ研究 LCH-12-LTFU のデータ管

理を行っている。同研究では CCS 自らが

オンライン上で臨床研究登録を行い、こ

れに医療者が医学的情報を補足する形で

個別データベースを作成する。2022 年 6

月に参加施設登録を開始し、2023 年 3 月

31 日時点で 26例の研究参加者登録があ

った。 

 

3. 長期フォローアップ関連収集項目の

選定 

米国の St.Jude 小児病院の Dr.Hudson

らのチームとの WEB カンファレンスを通

じて疾患横断的な収集項目案を作成し、

オンライン（REDCap）上に入力フォーム

を作成した。項目数は約 100 項目であ

る。また、「小児がん内分泌診療の手引

き（日本小児内分泌学会編）」から同学

会のオンライン二次利用の許可を得たう

えで内容を一部抜粋して REDCap に搭載

した。今後も JCCG 等と協議を続け、項

目をブラッシュアップし、実地応用を目

指す予定である。 

 

4. JCCG 大規模観察研究の支援 

 2022 年度に、1990 年〜2017 年本邦で

小児がんと診断された症例を対象とした

レジストリー構築および横断的研究を実
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施することとなり、それにも本分担研究

の情報インフラを利用することとなっ

た。まず同研究における収集項目原案作

成への協力を行った。具体的には、3.で

述べた長期フォローアップ関連収集項目

をもとに、日本小児血液・がん学会登録

との整合性を考慮したうえで、JCCG 研究

者の意見をもとに小児がん治療に関連し

た項目を追加した。これらの作業は JCCG

執行部と共同して行った。加えて、デー

タを収集するための EDC を構築した。 

 

5. 異種システム間のデータ移行 

前述の JCCG 大規模観察研究では、約

16000 症例の臨床情報を収集するにあた

り、2段階登録方式を採用している。す

なわち、約 100 項目の基本収集項目をマ

クロで収集して EDC にインポートし、そ

の後研究者が EDC に追加情報（最大約

900 項目）を登録する。この度マクロか

ら CSV にデータを変換して変数名を一致

させ、そのうえで EDC に当該データをイ

ンポートできることをテストで確認し

た。約 16000 例の臨床情報の一括インポ

ートは 2023 年 5月を予定している。 

 

6．情報セキュリティ体制の強化 

前述の LCH-12-LTFU のデータ管理におい

て、実名を含む個人情報と臨床情報を物

理的に異なるサーバーにて管理している。

前年度からの進捗として、個人情報を管

理するサーバーのシステムの見直しおよ

び、情報セキュリティレベルの強化を行

った。具体的には、REDCap の基盤インフ

ラ ス ト ラ ク チ ャ ー で あ る AWS の

Security-HUB 機能により抽出された脆弱

性について、第三者である外部企業（クラ

スメソッド株式会社）のコンサルテーシ

ョンのもと対策を講じ、その結果「AWS 基

礎セキュリティのベストプラクティス 

v1.0.0」の基準に対応していることを確

認した。引き続き情報セキュリティを高

水準に保つよう努める。 

 

D. 考察 

小児がんは疾患克服後の余命が長く、

多岐にわたる晩期合併症のために長期の

経過観察を要するという成人がんにはな

い特徴がある。これまで本邦では CCS の

データを系統的かつ一元的に集積するた

めの全国規模の情報インフラが存在しな

かったが、本分担研究にてそれを可能と

する体制（長期フォローアップセンタ

ー）を構築しつつある。従来の長期フォ

ローアップ研究は実態調査や横断研究が

メインであったため、悉皆性の担保が困

難で回答者にバイアスが生じる可能性が

高いことが問題視されていた。この点を

ふまえ、本分担研究では全国規模の情報

インフラを構築し、それを用いて、系統

的かつ継続的に長期フォローアップに関

連した臨床情報を収集・管理するための

長期フォローアップセンターをまず整備

するこことした。 

次の段階は実際にデータ集積を行い、

妥当性を検討していくことになる。 

前述の JCCG 大規模観察研究に症例登録

を行うために、全国の小児がん診療施設

では自施設通院中の患者リストが作成さ

れている。これは、今後実施する予定で

ある前向き長期フォローアップ研究（動

的な前向きレジストリー構築）への登録
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症例リクルートの一助になると期待して

いる。また、長期フォローアップセンタ

ーに必要な機能として、単に情報を収集

するだけでなく、それを元にエビデンス

を創出し診療の質の向上に貢献し、将来

的には CCSやケアギバーにとって必要な

情報を発信していく必要があると考えて

いる。次期研究では CCS の意見を取り入

れつつこの点にも取り組みたいと考えて

いる。またこのような取り組みについて

の医療者への情報発信も重要である。こ

れについてはエビデンスの創出とその共

有、および論文作成や公的な場での発表

等が該当すると考える。今年度の成果物

として、小児がん長期フォローアップに

おける情報インフラのあり方および本分

担研究における活動の成果を論文化する

ことができた（G.1.1 参照）。 

一方、本分担研究を通じて構築した体

制を今後全国規模で適用してゆくにあた

り、登録体制整備に関する課題が明らか

となった。その要因を 1)長期フォローア

ップセンター、2)CCS のフォローアップ

を行う臨床医、3)CCS に分けて概要を述

べる。 

1)については、運営継続可能な CCS 登

録、フォローアップデータ管理、情報発

信体制が必要であること、個人情報保護

体制のあり方のモデルづくりが必要であ

ること、また限られたリソースの有効活

用を行うことなどが挙げられる。2)につ

いては、負担にならない臨床情報登録の

あり方の検討や、登録を行う意義の発信

（標準化した長期フォローアップ体制で

の情報収集・発信が目の前の患者にどの

ように役立つのか等）などが挙げられ

る。そして 3)については、CCS 自身によ

る自発的な長期フォローアップ研究への

参加（LCH-12-LTFU のような CCS 主体な

登録体制が望ましいと考えている）、持

続参加な研究体制の確立、CCS のニーズ

に応じた長期フォローアップの提供、

CCS の自律・自助活動の支援などが挙げ

られる。 

今後、全国規模の前向き長期フォロー

アップ研究を具体的に企画し、その実現

を目指すなかで上記のような課題の解決

を図っていきたいと考えている。 

2022 年 8月 1 日に公布された厚生労働

省健康局長通知の「小児がん拠点病院等

の整備について」において、小児がん中

央機関が「小児がん患者が成長等に伴い

どこに移住したとしても切れ目ない長期

フォローアップを受けることができる体

制の整備を行うこと」と明示された。こ

れを受けて、研究代表者である松本公一

および当データセンターが所属する国立

成育医療研究センターが今後本邦の小児

がん長期フォローアップ体制を整備する

ことは使命であると認識している。 

将来的には小児がん診療施設の枠組み

を超えて成人診療施設と共同してエビデ

ンス創出、患者還元を目指したいと考え

ている。 

 

E. 結論 

小児がんの長期フォローアップの基盤

となるインフラを整備し、フィールドモ

デルや疾患モデル、JCCG 大規模研究等で

有用性や問題点の検証を行っている。今

後は全国規模で恒久的かつ支援体制まで

見据えた長期フォローアップ体制の確立
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を目指す予定である。 

 

F. 健康危険情報 

特記事項なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

１) 加藤 実穂, 瀧本 哲也, 松本 公一：本

邦における小児がん長期フォローアップ

体制の構築に向けて（第一報）．日本小

児血液・がん学会雑誌 2022.  

２) 加藤実穂，瀧本哲也：疫学．日本小児

血液・がん学会編：小児血液・腫瘍学，

改訂第 2 版，診断と治療社，東京，61-

64, 2022．  

 

2. 学会発表・口演 

１) 加藤実穂, 瀧本哲也．第 13 回信濃町小

児がんクラスター症例検討会「小児がん

長期フォローアップセンター構想」慶應

義塾大学小児外科主催．Web 開催，2023

年 3 月 13 日．   

２) 加藤実穂, 瀧本哲也．第 14 回北海道大

学病院小児がん拠点病院研修会 小児

血液・がんセミナー in 北海道 2022「小

児がん長期フォローアップセンター構

想」北海道大学病院小児科主催．於札幌，

2023 年 2 月 4 日． 

 

 

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 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

「研究分担：長期フォローアップの本邦における適切なあり方の検討・TCCSG

や JCCG との協働」 

 

研究分担者 原 純一、大阪市立総合医療センター 顧問   

 

A. 研究目的 

本邦における小児から成人への移行期医

療を含めた長期フォローアップのあり方

を提案する。 

 

B. 研究方法 

上記目的のために、国指定がん拠点病院

の中に存在する小児がん拠点病院である

当院での長期フォローアップ(FU)診療に

ついて調査した。 

（倫理面への配慮） 

患者情報は外部に提出されることはなく、

データは stand alone の PC 内に保存され

る。集計した情報には個人を特定できる

情報は含まない。また、収集する情報は実

地臨床で収集するものである。 

 

C. 研究結果 

前年度に当院での370名の長期FU患者の

合併症などについて調査したが、今回は

当院以外の受診状況について調査し、ま

た、課題について検討した。 

 長期 FU の受診医療機関について 

現時点で合併症のない 113 名（全体の

30.5%）のうち、103 名は小児血液腫瘍科

のみの受診であり、10 名は今後内分泌障

研究要旨 

前年度に引き続き、当院で長期 FU を行っている小児がん経験者 370 名につい

て分析を行った。長期 FU の受診医療機関については、合併症のない 113 名（全

体の 30.5%）は全例が年齢に関わらず小児血液腫瘍科のみの受診であった。合

併症を有する例の 17.5%と 28.0%はそれぞれ小児血液腫瘍科のほかに院内の成

人系診療科、地域医療機関も受診していた。また、長期 FU で特に注意を要する

課題についての検討では、高次脳機能障害については本人及び周りも気がつい

ていない例があること、妊孕性については、家族には説明をしているものの本

人が知らないことがあること、生活習慣病については、本人の自覚が乏しく、

地域医療機関を紹介しても受診が継続されないことがある、ことなどが挙げら

れた。 



- 22 - 

 

害が出現する可能性が高いために内分泌

科も定期受診していた。合併症を有する

257 名（全体の 69.5%）のうち、28.8%は小

児血液腫瘍科でのみのフォローであった。

また、25.7%は他の院内小児系診療科（ほ

とんどは小児内分泌科）でもフォローさ

れていた。また、合併症を有する例の

17.5%と 28.0%はそれぞれ小児血液腫瘍科

のほかに院内の成人系診療科、地域医療

機関も受診していた。 

 合併症への対応の問題点と対策 

高次脳機能障害・認知機能低下 

継続的なスクリーニングを行い、低下が

疑われる場合は専門医（院内小児言語科）

につないでいるが、コミュニケーション

が円滑な場合、周りも気づきにくいこと

があり、注意が必要である。また、本人と

家族が認めたくないという思いを持って

いることがあるため、診断が目的ではな

く本人の社会生活上の利益になることが

伝わるような配慮が必要である。 

生殖機能低下 

低年齢児の場合、治療による生殖機能低

下について家族にのみ説明することが普

通であるが、成長後も本人がそのことを

誰からも説明を受けていないことがある。

そのため、本人の認識を確認する必要が

ある。また、卵子や精子の保存を行った場

合、その記録が存在しないことがある。そ

のような台帳を作成することが必要と考

えられる。 

晩期合併症としての生活習慣病 

自覚症状がないため、定期チェックの必

要性を繰り返し説明するとともに、治療

が必要な場合、地域医療機関との連携が

望ましい。 

 

D. 考察 

総合病院型の小児拠点病院である当院で

は、成人年齢に到達後もほとんど問題な

く長期 FUが実施されていた。また、生活

習慣病を中心とした疾患を有する場合は、

積極的に地域医療機関への紹介が行われ

ていた。しかし、その場合でも受診が継続

されなかったり、状況に応じた投薬の変

更が行われていない（例えば、紹介時の処

方内容から降圧が得られていないのに変

更がないなど）などの問題が生じていた。

一方、専門診療科の関与を要する場合は、

院内の成人系診療科で診療されていたが、

小児病院ではこのような症例が問題にな

ると思われる。スクリーニング的な診療

は小児病院であっても当院のように小児

血液腫瘍科でのフォローを、専門的な医

療が必要な場合は目的を明確化して他院

の成人系診療科でフォローを行うのが良

いと考えられる。 

 さらに、今回の研究ではそれぞれの合

併症特有の問題点についても検討し、解

決案を提示した。小児がん経験者につい

てはそれぞれが重要であると同時に配慮

が必要な問題である。これらについては、

長期 FU を行う医師、看護師が問題点を認

識し、対応していくことが求められる。長

期FUカンファレンスなどを通じた教育が

重要と考えられる。 

 

E. 結論 

小児がん経験者の長期 FU は、あくまでも

治療を行った診療科がハブ的な役割を果

たし続けることが必要であり、必要に応

じて依頼内容を明確化した上で成人診療
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科へ紹介することが必要である。また、配

慮が必要な、あるいは本人が気づきにく

い合併症についても、小児がん経験者の

心情に配慮しながら適切に対応していく

ことが求められる。 

 

F. 健康危険情報 

なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

なし 

２． 学会発表 

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 

 

2. 実用新案登録 

なし 

 

3. その他 

なし 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

「小児がん患者に対する内分泌診療の指針開発」 

 

研究分担者 岡田 賢   

 

A. 研究目的 

小児がんは、治療法の改善により 80%以

上の患者で長期生存が期待できるような

った。一方、小児がん経験者（CCS）は様々

な晩期合併症を持つことから、それらの

生活の質は、必ずしも良いとは言い切れ

ない。内分泌障害は約半数の CCS で認め

る代表的な晩期合併症である。本研究は、

CCS における内分泌障害の実態を明らか

とし、それに対する一定の指針を示すこ

とを目的とする。本年度は、造血幹細胞萎

縮関連部分脂肪萎縮症に着目し、その実

態解明を目的とした。 

 

B. 研究方法 

 日本小児内分泌学会の評議員を対象に、

アンケート形式で造血幹細胞萎縮関連部

分脂肪萎縮症の実態調査を行う。 

 

C. 研究結果 

日本小児内分泌学会の評議員 171 名を対

象に調査を行い、113 名（66%）から回答

を得た。うち 12名が造血幹細胞萎縮関連

部分萎縮症を疑う患者を診療しており、

患者数は 33 症例把握された。これらの症

例を対象に二次調査を予定しており、調

査のための倫理審査に取り組んでいる。 

 

D. 考察 

今回の調査では、1)造血幹細胞移植後で、

現在寛解を維持している、2)非肥満、3) 2

つ以上の代謝異常を有する（インスリン

抵抗性、糖尿病、脂質異常症、脂肪肝）、

の全てを満たす症例を対象に調査した。

二次調査で得られた情報をもとに、造血

幹細胞萎縮関連部分萎縮症の実態を明ら

かとし、その診断基準の策定に取り組む

予定である。 

 

E. 結論 

研究要旨 

小児がんの治癒率が高まるにつれ、その晩期障害の管理の重要性が認識され

るようになった。内分泌障害は、半数以上の小児がん経験者（CCS）で認め

る代表的な晩期合併症である。その中で本年度は、造血幹細胞萎縮関連部分

脂肪萎縮症に着目し、その実態解明に向けた取り組みを行った。 
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造血幹細胞萎縮関連部分萎縮症に対す

る認知は乏しく、潜在的な未診断例が多

数存在すると考えた。 

 

F. 健康危険情報 

なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

1) Kinoshita Y, Yamasaki F, 

Taguchi A, Takayasu T, Yonezawa U, 

Tominaga A, Arita K, Okada S, 

Horie N, Sugiyama K. Influence of 

growth hormone therapy on 

germinoma survivors. Pituitary. 

25(6): 854-860., 2022 

 

２． 学会発表 

1) 岡田 賢. 長時間作用型 GH の最近の

知見. 第 95 回 日本内分泌学会. 

2022/6/3. 大分. 口演（シンポジウム） 

2) 岡田 賢. 宿主免疫の異常による

様々な病態. 第 55 回 日本内分泌学会

学術集会. 2022/11/1. 横浜. 口演（教

育セミナー） 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む。） 

1. 特許取得 

なし 

 

2. 実用新案登録 

なし 

 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

「長期フォローアップ体制構築のための 

日本小児がん研究グループ(JCCG)との連携」 

 

研究分担者   田尻達郎・九州大学大学院医学研究院小児外科・教授 

 

A. 研究目的 

長期フォローアップの対象を JCCG 固

形観察研究登録患者として全国規模に

拡大し、長期フォローアップ関連の研

究を実施する。 

 

B. 研究方法 

JCCG 長期フォローアップ委員会や各種

の疾患委員会との連携協議を行う。 

 

C. 研究結果 

D. 考察 

E. 結論 

JCCG 長期フォローアップ委員会及び固

形腫瘍分科会との会議、情報共有を行

った。また、小児がん経験者（CCS）

の問題点の把握や改善のための計画を

検討した。 

 

F. 健康危険情報 

特になし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

1. Hara J, Nitani C, Shichino H, 

Kuroda T, Hishiki T, Soejima 

T, Mori T, Matsumoto K, Sasaha

ra Y, Iehara T, Miyamura T, Ko

saka Y, Takimoto T, Nakagawara

 A, Tajiri T, Japan Children’

s Cancer Group (JCCG) Neurobla

stoma Committee (JNBSG): Outco

me of children with relapsed h

igh-risk neuroblastoma in Japa

n and analysis of the role of 

allogeneic hematopoietic stem 

研究要旨 

長期フォローアップの対象を JCCG 固形観察研究登録患者として全国規模に

拡大し、長期フォローアップ関連の研究を実施するために JCCG 長期フォロー

アップ委員会や各種の疾患委員会との連携協議を行い、JCCG 長期フォローアッ

プ委員会及び固形腫瘍分科会との会議、情報共有を行った。また、小児がん経

験者（CCS）の問題点の把握や改善のための計画を検討した。 
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cell transplantation. Japanese

 Journal of Clinical Oncology 

2022 Feb05. 52: 486-492, 2022.

 doi: 10.1093/jjco/hyac007. 

2. Kawakubo N, Takemoto J, Koga 

Y, Hino Y, Tamaki A, Kohashi 

K, Ono H, Oda Y, Ohga S and Ta

jiri T. The utility of core-ne

edle tumor biopsy for pediatri

c patients, Pediatrics Interna

tional (2022) 64, e15228 doi: 

10.1111/ped.15228 

3. Omori A, Kawakubo N, Takemoto 

J, Souzaki R, Obata S, Nagata 

K, Matsuura T, Tajiri T, Taguc

hi T, Effects of changes in sk

eletal muscle mass on the prog

nosis of pediatric malignant s

olid tumors: Pediatr Surg Int,

 2022 Sep 28. doi: 10.1007/s00

383-022-05225-9. Online ahead 

of print. 

4. Kambe K, Iguchi M, Higashi M, 

Yagyu, S, Fumino S, Kishida T,

 Mazda O, Tajiri T.: Developme

nt of minimally invasive cance

r immunotherapy using anti–dis

ialoganglioside GD2 antibody-p

roducing mesenchymal stem cell

s for neuroblastoma mouse mode

l. Pediatr Surg Int. 2022 Dec 

9;39(1):43. doi: 10.1007/s0038

3-022-05310-z. 

5. Takimoto A, Fumino S, Takayama

 A, Kim K Aoi S, Furukawa T, H

ongo F, Yano M, Ishida H, Ieha

ra T, Tajiri T: Laparoscopic r

esection of pediatric interaor

tocaval large paraganglioma. J

 Pediatr Surg Case Rep, 78: 10

2195, 2022. https://doi.org/1

0.1016/j.epsc.2022.102195 

6. Goto H, Koga Y, Kohashi K, Ono

 H, Takemoto J, Matsuura T, Ta

jiri T, Ihara K, Oda Y, Ohga 

S: Pancreatoblastoma with a no

vel fusion gene of IQSEC1-RAF

1, Pediatr Blood Cancer. 2022 

Dec 15;e30155.doi: 10.1002/pb

c.30155. Online ahead of prin

t. 

7. 川久保尚徳，田尻達郎：神経芽細

胞腫．臨床と研究，臨床と研究 9

9;459-462,2022 

 

２． 学会発表 

1) Kawakubo N, Takemoto J, Souzak

i R, Obata S, Yoshimaru K, Mat

suura T, Tajiri T: Clinical Ch

aracteristics and surgical out

comes of pediatric pancreatic 

tumor -single center experienc

e-. The 54rd Annual Congress o

f the International Society of

 Paediatric Oncology (SIOP), 2

022 Sep 28-Oct 1; Barcelona,Sp

ain. 

2) 川久保尚徳,武本淳吉,日野祐子,

玉城昭彦,田尻達郎:小児悪性固形

腫瘍における経皮的針生検の試み

 ～Knack & Pitfall～. 第 59 回

日本小児外科学会学術集会，2022
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年 5 月 20 日；東京（ハイブリッ

ド）． 

3) 玉城昭彦,孝橋賢一,日野祐子,武

本淳吉,川久保尚徳,小田義直,田

尻達郎: 当院で経験した先天性間

葉芽腎腫の組織学的および遺伝子

学的解析. 第 59 回日本小児外科

学会学術集会，2022 年 5月 21 日；

東京（ハイブリッド）． 

4) 松浦俊治,松本匡永,河野雄紀,梶

原啓資,白井 剛,内田康幸,鳥井

ケ原幸博,馬庭淳之介,川久保尚徳,

栁 佑典,吉住朋晴,田尻達郎: 

Ante-situm 体内残肝冷却灌流法

を利用した IVC 浸潤肝芽腫の 1 

例. 第 41 回日本小児内視鏡外科・

手術手技研究会, 2022 年 10 月 28

日; 岡山 

5) Hino Y, Tamaki A, Kawakubo N, 

Hamada H, Ono A, Koga Y, Kohas

hi K, Oga S, Oda Y, Tajiri T; 

A case of malignant perivascul

ar epithelioid cell tumor (PEC

oma) of the vagina. 第 64 回日

本小児血液・がん学会学術集会, 

2022 年 11 月 25 日; 東京 

6) Tamaki A, Kohashi K, Hino Y, H

amada H, Takemoto J, Kawakubo 

N, Oda Y, Tajiri T; Histologic

al and genetic analysis of con

genital mesoblastic nephroma. 

第 64 回日本小児血液・がん学会学

術集会, 2022年 11月 25日; 東京 

7) 川久保尚徳,馬庭淳之介,近藤琢也,

福田篤久,小幡 聡,柳 佑典,永

田公二 宮田潤子,松浦俊治,田尻

達郎; 小児がん治療における外科

療法の現状と今後の課題. 第 64

回日本小児血液・がん学会学術集

会, 2022 年 11 月 26 日; 東京 

8) 古賀翔馬,川久保尚徳,馬庭淳之介,

松浦俊治,田尻達郎; 後腹膜へと

進展した動脈瘤様骨嚢腫に対する

小児外科での治療経験, 後腹膜へ

と進展した動脈瘤様骨嚢腫に対す

る小児外科での治療経験. 第 64

回日本小児血液・がん学会学術集

会, 2022 年 11 月 26 日; 東京 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む。） 

1. 特許取得 

なし 

 

2. 実用新案登録 

なし 

 

3. その他 

なし 

 



- 29 - 

 

 

厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

「小児がん経験者のトランジションモデルの構築」 

 

研究分担者   清水千佳子 

国立国際医療研究センター病院 がん総合診療センター 副センター長 

 

A. 研究目的 

小児がん経験者（ childhood cancer 

survivor, CCS）はさまざまな晩期合併症

を発症または発症する可能性がある。我

が国の小児領域では、2013 年に JPLSG

長期フォローアップ委員会が長期フォロ

ーアップガイドラインを刊行し、日本小

児血液・がん学会が厚労省委託事業とし

て小児・AYA 世代のがんのフォローアッ

プ体制整備事業のなかで研修会を開催す

るなど、CCS に対する長期的な健康管理

が重要というコンセンサスがある。 

一方、成人領域では臓器・疾病別の診療

が一般的であり、急性期の治療後は地域

連携によって、患者の多くは地域の医療

機関に逆紹介される。健康管理は患者の

自主性に任されるため、lost-of-follow-up

となることも少なくない。また、臓器横断

的な診療を行うプライマリー・ケア医に

対する教育や支援の体制が確立していな

い現状がある（前田, 清水. プライマリ

ー・ケア医の AYA世代がん経験者の長期

フォローアップに関する意向とニーズ. 

第 3回AYAがんの医療と支援のあり方研

究会）。そのため、成人領域の医師は CCS

の晩期合併症に対する知識や経験が不足

しており、CCS のトラジションの問題に

ついて理解が進んでいないのが現状であ

る。 

本分担研究は、CCS の成人医療へのト

ランジションモデルを構築することを目

的とする。今年度は、昨年度、国立国際医

療研究センター（NCGM）のがんサバイ

バーシップ外来を窓口に構築したトラン

ジション支援プログラム（資料 1, 図 1）

を運用しながら、CCS の成人医療への移

行の阻害要因を明らかにするため、成人

期に達した CCS本人とその親、移行支援

研究要旨 

本分担研究は、CCSの成人医療へのトランジションモデルを構築すること

を目的とする。今年度は NCGMに構築した CCS移行支援プログラムを運用

しながら、調査研究を通じて、モデルの実装や普及にあたっての課題を明ら

かにした。 
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プログラムに関わる医療従事者に対する

混合研究法による質的研究と、成人期に

達したCCSの医学的健康状態を評価する

ためのカルテ調査を臨床研究として実施

した。 

 

B. 研究方法 

横断的研究。小児がん経験者とその親、

医療従事者への面接調査とアンケート調

査には混合研究法を用いた。また、本研究

参加者（CCS）の医学的な健康状態を評価

するために、カルテ調査による検討を行

った。（資料 2 インタビューガイド、資料

3 アンケート用紙） 

評価項目は以下の通り：  

① 小児がん経験者 

同意を得たCCSに面接調査を実施

する。社会情勢を鑑み、場合によっ

ては web インタビューとする。研

究担当者は、インタビューガイド

（資料 2）を用いて半構造化面接調

査を実施する。面接内容は対象者

の承諾を得て ICレコーダーに録音

する。また、アンケート用紙（資料

3）を用いてアンケート調査を行う。

なお、評価項目 2)-(4)については研

究担当者がカルテから情報収集を

行う。 

【評価項目】 

1) インタビュー調査 

CCS の長期フォローアップやト

ランジションに関するニーズや意

向 

2) アンケート調査 

(1) 心身の状況 

DT＋プロブレムリスト 

(2) 自己健康管理能力 

(3) 移行準備評価アンケート

図 1 
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（TRAQ） 

(4) 人口統計学的変数 

疾患名、がんの診断年月（診断

時の年齢）、生年月、職業、教育

年数、婚姻状況、家族構成、同居

者、経済状況、かかりつけ医の有

無、定期健康診断の有無と方法、

小児科のフォローアップの有無

（方法、内容） 

(5) 医学的変数（NCGM の通院

中の患者のみ） 

疾患名、がんの診断年月（診

断時の年齢）、診断時の病期、再

発の有無、発症前の基礎疾患、

併存症（合併症以外）、家族性遺

伝的素因の有無、現在の内服

薬、身長、体重、手術の有無

（有の場合、手術年月日、術

式）、化学療法の有無（有の場

合、薬剤名、総投与量）、放射線

療法の有無（有の場合、照射部

位、総線量、期間、造血幹細胞

移植の有無、その他の治療（有

の場合、治療法、内容、期間）、

輸血有無、感染症（HBV、

HCV、HIV）、現時点で認める

合併症（神経、認知、内分泌、

皮膚、骨軟部、口腔・歯牙、視

覚、聴覚、循環器、呼吸器、消

化器、肝胆膵、腎泌尿器、低身

長、代謝内分泌系、免疫不全、

心理、術中損傷、二次がん、そ

の他）、心療内科・精神科通院歴

有無、身体活動状況（ECOG 

Performance Status: PS） 

 

② 親 

1) インタビュー調査 

・個人的背景 

・CCS の長期フォローアップやト

ランジションに関するニーズや意

向 

 

③ 医療従事者 

1) インタビュー調査 

・個人的背景 

・CCS の長期フォローアップやト

ランジションに関するニーズや意

向 

 

C. 研究結果 

① CCSのインタビュー調査 

調査期間は 2021 年 11 月 30 日～

2022 年 10 月 13 日。成人期に達した

国内の CCS 25名に半構造化インタビ

ューを実施した。参加者の背景は以下

の通り。 

N（人） 25 

施設（人） 

NCGM 

      NCGM以外 

 

9 

16 

診断年齢中央値（範囲）（歳） 4 (0-15) 

現年齢中央値（範囲）（歳） 24 

(20-47) 

性別（人）  男/女 4/21 

がん種（人） 

固形腫瘍（脳腫瘍を除く）    

血液腫瘍 

脳腫瘍 

 

13 

7 

5 

CCS の成人医療への移行支援シス

テムの阻害要因として抽出された要素

は 9カテゴリ、21サブカテゴリであっ
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た。すなわち、【移行の必要性の認識】

【成人医療に対する不安】【移行に関す

る情報不足】【時間的・経済的な負担】

【治療歴・晩期障害に関する知識不足】

【晩期障害に対する不安】【家族や学

業・仕事などの社会的環境】【心理社会

的側面へのフォローアップ体制の不足】

【小児がん経験者同士の繋がりの不足】

であった。 

このほか、トランジションについて

は、移行できる病院に関する情報とそ

の病院の充足、受診しやすい距離にあ

る病院、費用面での受診しやすさなど

のニーズが語られた。また長期的健康

管理に関するニーズとして、自分の医

療情報が見やすい仕組み、自分の病気

に対する説明、同じ経験をした CCSと

のつながり、親とは別に自分だけで話

す機会などのニーズが語られた。実際

に成人医療に移行した CCSからは「能

動的になった」「十分にフォローアップ

してもらえた」「楽になった」などと肯

定的な意見もきかれた。 

 

② CCSのアンケート調査 

アンケート調査への回答は 24 名か

ら得られた。年齢中央値 23.5 (20-47)

歳、男性/女性 4/20名、投薬のあるCCS

は 17 名であり、15 名が小児病院でフ

ォローアップされていた。定期的な健

康管理方法は、「持病に対する定期的な

受診」20 名、「健康上の問題がある時

に該当する科を受診」12名、定期健康

診断 10 名、人間ドック 2 名、がん検

診 1 名（重複あり）であり、1 名を除

き全例が定期受診もしくは健診を受け

ていた。心理面では 1週間以内に経験

した辛さについて 0-10（10 は最高に

辛い）で表すと中央値 4.5 (0-8)であっ

た。1週間以内に「問題あり」と認識さ

れた項目は、仕事/学校 12 名、家族の

健康問題 7名、憂鬱 11名、不安 11名、

見た目 8名、倦怠感 8名、睡眠 7名で

あった。また、自己管理に対する認識

として、服薬・外来予約・検査の自己

管理に関して全例が「行っている/やり

始めた」と回答したが、薬の副作用が

出た時や体調が変化した時の対処法に

ついて知っていたのは 17名であった。

医療者とのコミュニケーションにおい

て、健康状態について説明していると

回答したのは 22名だった。 

 

③ NCGM に移行した CCS のカルテ

調査 

2019 年 6 月から 2022 年 9 月に

NCGM がんサバイバーシップ外来に

紹介され、本研究への参加に同意が得

られた 9 名の CCS のカルテ調査を行

った。調査結果の概要は下記の通り。 

N（人） 9 

診断時年齢中央値（範囲）

（歳） 

4 (1-16) 

がんサバイバーシップ外来

初診年齢中央値（範囲）（歳） 

23 (20-

42) 

性別（人） 男/女 1/8 

がん種（人） 

神経芽細胞腫 

急性白血病 

横紋筋肉腫 

副腎皮質癌 

腎芽腫 

 

3 

2 

1 

1 

1 



- 33 - 

 

治療歴（件） 

化学療法 

放射線治療 

手術 

骨髄幹細胞移植 

 

8 

7 

6 

6 

COG 長期フォローアップガ

イドラインによるフォロー

アップレベル（人） 

Level 5 

Level 4 

Level 1 

 

 

 

7 

1 

1 

主な晩期合併症（件） 

性腺障害 

聴覚障害 

骨粗鬆症 

GH分泌不全 

歯牙形成異常 

 

7 

4 

3 

3 

2 

NCGM にて診断された晩期

合併症（件） 

骨粗鬆症 

GH分泌不全 

 

 

3 

1 

受診診療科総数中央値（範

囲）（他医療機関を含む） 

2 (1-7) 

 

④  親のインタビュー調査 

CCS の親 12 名に半構造化面接を実

施した。CCSの成人医療への移行支援

システムの阻害要因として抽出された

要素は 10 カテゴリ、17 サブカテゴリ

であった。すなわち【小児医療の限界

を感じ、移行の必要を感じているが行

動できない】【小児科医師からの具体的

な移行支援の不足】【小児診療科に対す

る安心感・信頼感があり成人医療に不

安を感じる】【CCS の知識やニーズに

応じて晩期合併症について伝えるタイ

ミングや方法が難しい】【移行先の病院

が距離や時間がかかり負担】【移行時に

心理・社会的内容を含めた十分な情報

共有ができていない】【主治医の晩期合

併症に対する考え方に左右される】【フ

ォローアップを行っている病院に関す

る情報不足】【長期フォローアップを支

援するツールの不足】【本人も親も相談

できる場所の不足】であった。このほ

か情報の管理や、医療費や就労につい

ての心配なども語られた。 

 

⑤ 医療従事者のインタビュー調査 

医療従事者 7名に半構造化面接を実

施した。医療従事者が感じる移行支援

システムの阻害要因として 7カテゴリ、

15サブカテゴリが抽出された。抽出さ

れたカテゴリは【小児がん経験者と親

への移行へ向けた教育の不足】【移行へ

向けた医療・社会的な情報整理】【移行

後の支援範囲の判断の難しさ】【小児・

成人間での連携体制の不足】【トランジ

ションに関わる時間・人員の不足】【報

酬がない】【移行に対する医療者の理解

不足】であり、持続可能なモデルを構

築していく必要性が語られた。 

 

D. 考察 

日本小児科学会移行支援に関する提言作

成ワーキンググループ委員会による提言で

は、移行とは、「小児期発症の慢性疾患を持

つ患者が小児を対象としたヘルスケアから

成人を対象とするヘルスケアへ切れ目なく 

移る計画的、継続的、包括的な患者中心のプ

ロセス」であり、「自律・自立支援は病気の

始まりから意図するべきであり、そして、で
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きるだけ早くから開始するべきである」（日

本小児科学会雑誌 127 巻 1 号 61-78. 2023

年）とある。今回、アンケート調査に参加し

た CCSは全員が服薬・外来予約・検査の自

己管理を「行っている/やり始めた」と回答

しており、患者会や医療機関におけるサン

プリングによるバイアスとサンプル数の制

約はあるものの、小児科領域における成人

期移行への readiness の形成のための患者

教育は一定の効果を上げていると感じられ

た。 

一方、CCSのカルテ調査では、NCGM

のがんサバイバーシップ外来におけるス

クリーニングで晩期合併症を診断された

CCSが 9名中 3名おり、晩期合併症の治

療に対するアドヒアランス不良が原因と

なる病態もあった。CCS の成人医療への

移行の第一義的な目的は、専門分化した

成人医療においてマネジメントを最適化

し、健康アウトカムを改善することにあ

る。成人医療においては、漫然とガイドラ

インに記載された検査を実施するのでは

なく、成人診療の視点でアセスメントし、

必要に応じて検査や治療を最適化し、改

めて患者教育を行うことが重要と思われ

た。また、医療機関主体のデータベース研

究や patient-reported outcome による調

査は、CCS の健康の問題が過小評価され

る可能性があることにも留意する必要が

あると考えられた。 

また CCSのアンケート調査では、不安

やうつなど精神的な問題をかかえる CCS

が少なくなかった。成人医療への移行時

に心理的なアセスメントを行うとともに、

医学情報だけでなく、小児・思春期にかけ

ての発達や経験についての情報を把握す

ることも必要と思われた。AYA 支援チー

ムなど成人医療の中に構築したリソース

を活用し、心理社会的支援につなげられ

るような枠組みを構築する必要があると

図 2 
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考えられた。 

CCS、親へのインタビュー調査では、成

人医療への移行先に関する情報や移行支

援の不足が語られた。社会的に多忙にな

る AYA 世代は、lost-of-follow-up となる

ケースも少なくないことが国内でも報告

されているため、成人医療との連携を確

実にするためのシステムの構築は重要で

あり、特に成人医療移行初期の関わりは

重要であると考える。 

本分担研究では構築した移行支援プロ

グラムモデルのプロセスは、図 2 のよう

にまとめられる。米国の Got Transition 

®の Six Core Elements TMにおいても、

小児診療における移行準備のパッケージ

とともに、Integrating Young Adults into 

Adult Health Care として成人医療側の

プログラムのパッケージが提案されてお

り、そのなかには成人医療を初診した時

点で意思決定や健康管理の主体が医療者、

親からCCS本人に変わることをポリシー

として示すことが含まれている。今回構

築した NCGM のモデルを含め国内の

CCS の移行支援の好事例を検討したうえ

で、Six Core Elements TMなど海外の情

報も参考にしながら、日本の CCSの移行

支援の実装につなげていきたい。 

インタビュー調査から抽出された阻害

要因からは、①成人医療への正確・完全な

情報の伝達、②成人医療側の理解と連携、

トランジションに至るまでのプロセスの

最適化、③トランジション後の相談体制

の確保が必須であると考えられた。がん

診療の進歩とともに、小児がん診療も変

遷しており、がん医療の普及・進歩ととも

にさらにサバイバーシップケアは個別化

されていくものと思われる。特にフォロ

ーアップレベルの高い CCSは、急性期の

治療後の小児期から複数の医療機関を受

診しており、健康情報の管理が困難にな

っている。保護者による情報管理は永続

的に期待できないこと、高次脳機能の晩

期合併症を抱えるCCSもいることなども

踏まえ、移行後の自己管理と、成人医療側

の情報収集の効率化を図るためにも、患

者自身が医療情報を集約した personal 

health recordを普及させるなど、情報技

術・制度など施策面のバックアップが不

可欠と思われる。 

 

E. 結論 

CCSの成人医療への移行支援モデルを

構築し、調査研究を通じて CCSの成人

医療の移行の課題を抽出した。 

 

F. 健康危険情報 

なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

Shigematsu K, Shimizu C, Furui 

T, Kataoka S, Kawai K, Kishida 

T, Kuwahara A, Maeda N, 

Makino A, Mizunuma N, 

Morishige K, Nakajima T, Ota 

K, Ono M, Shiga N, Yada Y, 

Take S, Tamura N, Watanabe C, 

Yumura Y, Suzuki N, Takai Y.  

Current Status and Issues of the 

Japan Oncofertility Registry. J 

Adolesc Young Adlut Oncol. e-

pub ahead of print Dec 2022. 
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２． 学会発表 

Taniyama T, Shimizu C, 

Kadowaki M, Takada Y, 

Shichino H, Uryu H, Inagaki T, 

Oishi H, Tanabe A, Hashimoto 

M, Kubota S, Kiyotani C, 

Matsumoto K. Transition of 

childhood cancer survivors to 

adult care −What we have 

learned from the experience of 

Cancer Survivorship Clinic over 

the past 3 years. 日本臨床腫瘍学

会 2023年 3月（福岡） 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む。） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

研究分担：人間ドックの応用及び循環器のフォローアップ 

分担研究報告書 
 

研究分担者 向井幹夫  

地方独立行政法人大阪府立病院機構大阪国際がんセンター 

成人病ドック科 主任部長 

 

 

 

研究要旨 

がん治療の急速な進歩によりがん患者の予後は改善する一方で増加するがんサ

バイバーに対する長期フォローアップの必要性が注目されるようになった。しかし

ながらがん治療が終了した後に出現する晩期合併症に対する診療に関する情報は

少なく、対応する医療リソース不足などの問題を抱えている。本研究では、がん診

療を終えたがんサバイバーが経験する晩期合併症の早期発見・治療のための医療リ

ソースとして検診・人間ドックの有効性を明らかにする目的で、がんサバイバーの

臨床的特徴や頻度について後方視的観察研究を行った。研究１：2017-2019年に施

行した大阪国際がんセンター成人病ドック受診者におけるがんサバイバー321 名

（平均 68.9±10.5歳、34-87歳）を対象に検討した。がんの種類は前立腺がん、胃・

十二指腸がん、乳がん、肺がん、食道がんの順で多く認めた。晩期合併症の中で最

も予後に影響を及ぼす可能性のある２次性がん発症例は 74 名（23.1%）と高頻度

で認めた。今回の検討には小児発症がんサバイバーは含まなかったが、長期フォロ

ーアップにおいて二次発生がんのチェックは重要であり、そのリソースとしてがん

検診・人間ドックは有効である可能性が示唆された。研究２：2017-2020年におい

て大阪がん循環器病予防センター検診・人間ドック受診者データベースよりがんの

既往を有する受診者は全体の 4.2～5.6％の割合であった。今後は、がん診療支援病

院と健診施設が連携した新たな人間ドック「がんサバイバードック」が開発され、

今だ十分なチェックを受けていない多くのがんサバイバーが晩期合併症の早期発

見・治療を受けることができるような健診体制が確立することが期待される。 
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A. 研究背景・目的 

B.  

がん治療の進歩により小児がん患者の予後

は著明に改善し約 8割の症例が生存する一

方でがんサバイバーが増加している。がん

サバイバーの多くは、がん治療が終了した

後もしばらくは主治医を中心としたフォロ

ーアップがなされている。しかしながら、

その後、数年から 10年以上経過し成人と

なった後において出現する晩期合併症とし

て二次発生がんや心血管毒性が報告されて

いるが、長期間にわたるモニタリングが問

題となっている 1)2)3)。そこで、本研究で

は、がん診療を終えたがんサバイバーが経

験する晩期合併症の早期発見・治療のため

の長期フォローアップのための医療リソー

スとして検診並びに人間ドックシステムに

着目し、その有効性を明らかにする目的で

検討を行った。 

 

研究対象・方法 

研究１（2020〜2022 年度）：がん診療拠点

病院である大阪国際がんセンター成人病ド

ック（成人病ドック）を受診したがんサバイ

バーを対象として、成人病ドックデータの

解析からがんサバイバーの臨床的特徴につ

いて後方視的観察研究を施行した。病歴よ

りがんの既往を有するドック受診者をがん

サバイバーと定義した。二次発生がんの頻

度を検討するために、複数のがんに罹患（同

じ部位も含む）した症例についてがんの発

症年齢により小児・AYA発症がんサバイバ

ー群と成人発症がんサバイバーに分けて検

討した。さらに、成人病ドックの検査項目に

関しがんを経験していない受診者と比較検

討した。 

研究２（2021〜2022年度） 

長期フォローアップのためのリソースと

してがん支援病院を中心として一般検診施

設との連携検診・人間ドックシステムであ

る「がんサバイバードック」を開発すること

を目的として、共同研究施設である大阪府

保健医療財団大阪がん循環器病予防センタ

ーと共同でドックシステムの検討を行った。

さらに、検診・ドック受診者における実際の

がんサバイバーの頻度を明らかにするため

に健診・人間ドック受診者におけるがん経

験者の割合を検討した。 

（大阪国際がんセンター倫理審査委員会

承認番号No.20265） 

 

C.研究結果 

研究１ 

2017年から 2019 年に大阪国際がんセン

ター成人病ドックを受診し書面により同意

が得られた 987 名（ドック受診時年齢

64.5±11.9 歳、男性 570 名、女性 417 名）

を対象として検討した。 

 

 

今回検討したがんサバイバーのがん発症年

齢別プロフィールを表１に示す。がんサバ

イバーは 321名（男性 191名、女性 130名）

とドック受診者全体の 32.5％に認めた。最

後のがん発症時年齢は 60.0±11.5 歳（30〜

84歳）であり、最後の発がんから今回調査
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したドック受診までの期間は平均 9.0±8.0

年であった。がんの種類は前立腺がん、胃・

十二指腸がん、乳がん、肺がん、食道がん、

婦人科がん、尿路がん、甲状腺がん、頭頸部

がん、血液がん、膵臓がんの順で多く認め

た。成人病ドックを受診した時点で複数の

がんを経験した症例は 74名（23.1%）に認

めドック受診時年齢は 73.3±6.7 歳であっ

た。一方、小児・AYA 発症がんサバイバー

は 26 名（8.1％）であった。がん発症年齢

は 35.9±2.8歳（男性 4名、女性 22名）で

全員AYA世代発症例でありドック受診時年

齢は 53.3±14.0歳、がんの種類として婦人

科がん、乳がん、甲状腺がん、胃・十二腸が

ん、血液がん、大腸がんの順で認めた。５例

に複数のがんの既往を認めドック受診年齢

は 62.6±7.4 歳であった。成人発症がんサ

バイバーは 295名（70.3±8.9歳）であり、

前立腺がん、胃十二指腸がん、乳がん、肺が

ん、大腸がんの順で認め、複数のがんを経験

した症例は 69例（23.%）に認めドック受診

時年齢は 74.1±6.0歳であった。 

今回の検討では小児・AYA 発症がんサバ

イバー症例数が少なくドックデータの比較

はがんサバイバー全体例と非がん合併例の

間で検討した。がんサバイバー群では非が

ん受診者に比較して、BMI は 22.5±3.2 と

非がん受診者の 23.8±3.5 に比較して有意

な低値を認めた。収縮期ならびに拡張期血

圧値は 131.5±18.4/71.8±11.4mmHg と有

意な低値を認め高血圧を示す受診者は有意

に少なかった。さらに、一般検血において赤

血球数ならびに白血球数が有意な減少を認

めた。また、脂質検査はHDL値が 66.8 ±

18.6mg/dl 有意に高値、LDL/中性脂肪値は

112.6±29.0/90.4±42.8mg/dl と有意に低

値であった。HOMA-R は 1.85±1.52 と有

意に低値を認めており BMI 低値との関連

が示唆された。 

動脈硬化ドックならびに生活習慣に関す

る結果は、動脈硬化ドックでは、心電図異

常・運動負荷陽性例はそれぞれ 17.4％、

11.4％であったが、年齢・性別をマッチさせ

た受診者と比較して有意差は認めなかった。

頸動脈超音波検査で異常所見は 39.3％と非

がん者より高頻度で認めた。生活習慣の比

較では、喫煙率が低い傾向が認められたが、

飲酒率に有意差は認めなかった。 

研究２． 

一般の検診施設におけるがんサバイバー

の頻度：2017年度から 2020年度までに大

阪府保険医療財団大阪がん循環器病予防セ

ンターを受診した検診症例においてがんの

既往を有する受診者は 4.2～5.6％の割合で

認めた。 

 

 

D.考察 

近年、世界的に急増するがんサバイバーに

対するケアの重要性が注目されており 4)、

特に、がん治療が終了した後数年から 10年

以上経過したのちに発症する晩期合併症に

対する対応が大きな問題となっている。が

んサバイバーにおける晩期合併症としては、

二次性悪性腫瘍、心血管毒性、内分泌機能障

害、神経認知障害が問題となることが知ら

れている 5)。特に、小児・AYA 発症がんサ

バイバーは①遺伝的素因の有無、②成長/発

達過程で発生した異常細胞増殖（遺伝性腫
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瘍含む）、③放射線治療や化学療法などのが

ん治療の影響により発症すると考えられて

いる。 

がんサバイバーの長期予後に最も大きく

影響する二次発生がんは、研究１の結果よ

り複数のがんを経験した症例は全体で

23.1％と同様に高い頻度で認められた。ま

た小児・AYA 発症がんサバイバーにおいて

も５名と症例数は少ないがドック受診時年

齢が 63 歳の時点で約２割の症例に認めて

いた。大阪国際がんセンターがん対策セン

ターにおける大阪府がん登録データベース

417,791 名（2000-2015 年）を用いた検討

では、がんサバイバーの 24.368名（5.8%）

に二次発生がんが発症し、10年間の累積リ

スクは年齢とともにその頻度が増加し 60

歳代で 19.2%、70 歳代では 24％と高率に

認めた 3)。これらのデータは、今回我々が経

験した人間ドック受診者におけるデータと

同等であり、二次発生がんのチェックにお

いてリソースとしてがん検診・人間ドック

は有効である可能性が示唆された。 

その一方で、頻度は比較的少ないが発症

すると重篤な病状を示す晩期心血管毒性は

アントラサイクリン系抗がん剤や放射線療

法を施行された症例に多く長期予後に大き

く影響することが報告されており、潜在的

に進行する症例も多い事から早期発見も含

めフォローアップに難渋する症例も少なく

ない 6)。また、がんサバイバーはがん発症の

年齢により小児・AYA 発症例と成人発症例

では晩期合併症における病態が大きく異な

ることが知られている。今回研究１で検討

したがんサバイバーにおいて貧血、血圧低

値、脂質低下そして低体重の傾向を認めた

が、重篤な心血管毒性は認めなかった。その

理由として研究対象のほとんどが成人発症

がんサバイバーであり小児発症例が含まれ

ていなかったこと、術後のみの症例が多く

化学療法を受けた症例が少なかったことが

考えられる。 

小児・AYAがんサバイバーはがん治療に

よる影響を受けやすい一方で、成人発症が

んサバイバーは、がん発症の時点で生活習

慣病や加齢・ストレスの影響を受けており、

危険因子として、エピジェネティック因子、

がんと循環器共通の危険因子、遺伝子変異・

異常そして、加齢/老化に関連する因子が関

連すると考えられている 7)。さらに、がん治

療が終了し人間ドックを受診が可能な症例

といういわゆるサバイバーシップバイアス

が存在した可能性が否定できない。 

また、研究２では、一般のドック施設にお

けるがんサバイバーの割合が５％程度であ

ったが、実際にはドックを受診しない潜在

的ながんサバイバーが存在している可能性

が考えられた。小児・AYA 発症がんサバイ

バーは比較的若年より晩期合併症が発症す

る可能性が指摘されているが、若年がんサ

バイバーにおいて晩期合併症についての知

識が乏しい可能性や現在施行されているが

ん検診の対象年齢の下限が決まっており、

若年がんサバイバーが検診・人間ドックを

受診できていない可能性が考えられる。 

今回の研究結果をふまえて、大阪国際が

んセンターと大阪がん循環器予防センター

では、図に示すように一般の健診施設にお

ける検診・人間ドックを活用し「がんドック

システム」としてがん診療拠点病院との連

携を行う新しいフォローアップシステムの

検討している。がんサバイバーに対する晩

期合併症に関する教育や検診・人間ドック
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に関する受診勧奨を基本として、がんサバ

イバーが受診しやすい検診システムの提供

と異常を認めた場合には相談しやすい体制

の整備などが必要であり、これらのシステ

ムが構築されることで、がんサバイバーの

晩期合併症に対する長期フォローアップが

可能となることが期待される。 

 

 

E結論 

がんサバイバーに対する長期フォローア

ップ体制は今だ不十分である。しかし、がん

診療支援病院と健診施設が連携した新たな

人間ドック「がんサバイバードック」を施行

することで、がんサバイバーが長期間にわ

たり晩期合併症の早期発見・治療を受ける

ことができるような体制が確立することが

期待される。 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の   

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

研究分担：TCCSG や JCCG との協働 

分担研究報告書 
 

研究分担者 康勝好  

埼玉県立小児医療センター 血液・腫瘍科科長 

  

 

 

 

A. 研究目的 

国立成育医療研究センターに長期フォロ

ーアップセンターを設立し、情報収集・

発信の基盤となるオンラインネットワー

クを構築することにあり、そのための第

1 歩として、TCCSG におけるコホート

研究を実施して、課題を抽出する。また

JCCG 大規模観察研究の実施に協力する 

 

B. 研究方法 

東京小児がん研究グループ（TCCSG）

と共同で TCCSG 参加施設や協力施設で

治療を受けた小児がん経験者を対象とし

てコホート研究を実施し、本研究で構築

する CCS フォローアップシステムを適

用する。これによってシステムの問題点

を抽出して改善するとともに、長期フォ

ローアップの対象を JCCG 登録患者と

して全国規模に拡大し、JCCG の長期フ

ォローアップ委員会や各種の疾患委員会

研究要旨 

全国研究に向けたパイロット研究として東京小児がん研究グループ

（TCCSG）と共同で TCCSG 参加施設や協力施設で治療を受けた小児がん経験

者を対象としてコホート研究を継続した。研究代表者施設である国立成育医療研

究センター倫理委員会において研究計画書の改訂承認を得たのちに、TCCSG 参

加施設のうち 14 施設で倫理委員会の承認を得て症例登録が可能となった。また

施設を介さない患者からの web 登録も可能になり、120 名の登録があった。

TCCSG コホート研究では早期心筋障害調査研究も開始された。今後の全国展開

に向けて、TCCSG における研究が開始進捗したことは大きな成果である。

JCCG においては大規模観察研究が開始され、全国で 2 万名を超える患者の一次

登録が行われた。今後これらの患者のデータが集積され、解析されることで本邦

における小児がんサバイバーの実態が明らかになることが期待される。 
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との連携で、長期フォローアップ関連の

研究を実施する。さらには CCS の問題

点の把握や改善のため、海外のコホート

の在り方を調査・検討し、CCS の加齢

変化との比較追跡対象としてのきょうだ

いコホートの作成の可能性等、今後必要

な調査の拡充についても検討する。 

（倫理面への配慮） 

 施設を通して患者登録を行う場合

は、施設の倫理委員会の承認を得たの

ちに、文書で患者及び家族の同意を得

る。施設を介さず直接 Web 登録を行う

場合には、患者及び家族の自発的な意

志で研究に同意していただき登録を行

っていただく。 

 

C. 研究結果 

TCCSG 参加施設や協力施設で治療を

受けた小児がん経験者を対象としてコホ

ート研究を開始した。研究代表者施設で

ある国立成育医療研究センター倫理委員

会において研究計画書の改訂承認を得た

のちに、TCCSG 参加施設のうち 14 施

設で倫理委員会の承認を得て症例登録が

可能となった。また施設を介さない患者

からの web 登録も可能になり、120 名

の登録があった。また 2023 年 1 月には

早期心筋障害調査研究も開始された。 

JCCG においては大規模観察研究が開始

され、全国で 2 万名を超える患者の一次

登録が行われた。今後これらの患者のデ

ータが集積され、解析される予定であ

る。 

  

 

D. 考察 

今回のシステムで実際に症例登録が可能

になり、今後の全国展開に向け TCCSG

における研究が進展したことは大きな成

果である。また JCCG の大規模観察研

究も開始され、全国で 2 万名を超える患

者の一次登録が行われた。今後これらの

患者のデータが集積され、解析されるこ

とで本邦における小児がんサバイバーの

実態が明らかになることが期待される。 

 

 

E. 結論 

 
今後の全国展開に向けて、TCCSGにおけ
るコホート研究が進展し、大きな成果を
得た。参加者を対象としたアンケート調
査も実施した。 

 

F. 健康危険情報 

なし 
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H. 知的財産権の出願・登録状況 
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（予定を含む） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

「人間ドックを用いた長期フォローアップ体制構築」 

 

研究分担者   長谷川 大輔 

学校法人聖路加国際大学 聖路加国際病院 小児科医長 

A. 研究目的 

小児がんは治療成績の進歩により 70

～80％の患者が治癒に至ると推定さ

れ、本邦でも 20歳以上の成人の 500～

1000 人に 1人、すなわち全国で 5 万

人を超える数の小児がん経験者が生活

していると推測される。そのような状

況で治療を終えた小児がん経験者に生

じるさまざまな身体的晩期合併症や心

理的・社会的適応不全に対する研究と

支援への必要性が高まっている。実際

に海外で行われた大規模研究では、小

児がん経験者が 50 歳までに重篤な合

併症や生命に関わる健康問題をきたす

累積発症割合は 53.6％(95％CI;51.5-

55.6)と、同胞群の 19.8％（95％

CI;17.0-22.7）に比較して極めて高い

と報告されている。本邦でも多施設横

断研究により小児がん経験者の女性

50%、男性 64%に何らかの晩期合併症が

認められたことが報告されているが、

多数例の青年期・成人期小児がん経験

者を対象に統一された医学的スクリー

ニング検査や心理および認知機能状態

の系統・網羅的検討はこれまで実施さ

れておらず、その実行可能性や有効性

は明らかではない。 

本研究ではわが国で十分に明らかに

されていない青年期から成人期を迎え

た小児がん経験者の晩期合併症（身体・

心理・社会・生活上の晩期合併症）を縦

断的に把握し、長期フォローアップ支

研究要旨 

診断後 10年以上かつ、5年以上無治療寛解を維持している 18 歳以上の小児

がん経験者とその同胞を対象に人間ドックシステムを用いた包括的健診を行

い、2015 年から 2022 年の間に 96例の小児がん経験者及び 26 例の同胞が受診

した。小児がん経験者では代謝異常、肝機能異常、腎機能異常、内分泌異

常、認知機能障害、歯科・眼科・耳鼻科的異常などを多く認め、人間ドック

によって呼吸機能異常、眼科的異常、歯科的異常、認知機能障害の診断率が

向上した。小児がん経験者の 13%が非正規労働ないし無職であった。人間ドッ

クにより小児がん経験者の晩期合併症を効率的に評価することができた。 
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援体制構築の基礎資料を得ることを目

的に、客観的指標（健診、認知機能検査）

と主観的指標（質問紙）の双方を用いた

コホート調査を行う。これらの調査を

既存の人間ドックシステムを用いて行

うことで、効率的な包括的長期フォロ

ーアップ体制の構築を目指す。 

 

B. 研究方法 

対象は小児がん診断後 10 年以上経

過し 5年以上原病に対して無治療で寛

解を継続している、同意取得時に 18

歳以上の小児がん経験者である。小児

がん経験者の同胞もコントロール群と

して同一内容の人間ドックを受診す

る。対象患者および同胞の承諾（20 歳

未満の場合は保護者の承諾）が得られ

た後、送付された健診予診票と健診前

質問紙を記載・提出する。健診では血

液検査、尿検査、心エコー、心電図、

頭部 MRI、胸部 X 線検査、肺活量、便

潜血、上腹部エコー、性成熟度、歯

科・眼科・耳鼻科検診、認知機能を評

価し必要に応じて甲状腺エコーや乳房

エコーなども追加する。これらの検査

から 1ヶ月後に健診結果とともに健診

後質問紙が送付されるので、記載・提

出する。5年後に 2回目の受診を予定

する。研究開始時は聖路加国際病院で

治療されてきた小児がん経験者のみを

対象としていたが 2021 年 2 月より聖

路加国際病院以外の施設で治療が行わ

れた小児がん経験者も対象に含めてい

る。 

（倫理面への配慮） 

「人を対象とする生命科学・医学系研

究に関する倫理指針」（令和 3年 6月

30 日 文部科学省・厚生労働省）に基

づいて実施し、聖路加国際病院での審

査を受け、承認が得られている。 

対象者が外来受診した際に研究説明書

を用いて担当医または研究協力者から

説明した後、同意文書の返送を持って

同意とみなす。18 歳未満の対象者の場

合は、保護者にも同意書に署名をもら

う。また、20 歳以上の小児がん経験者

の場合、適格基準に合致していれば、研

究協力者から電話で研究の目的・内容

を説明した後、詳しい説明書を送付す

ることへの承諾を得る。承諾が得られ

たら、送付先の住所を教えてもらい「小

児がん経験者生涯コホート研究へのご

協力のお願い」、「健診日程調整依頼票」、

同意書、撤回書を郵送する。内容を読み、

同意した場合は、同意書の返信を持っ

て同意とみなす。 

 

C. 研究結果 

2015 年から 2022 年の間に 96 例の小

児がん経験者及び 26 例の同胞が受診

した。そのうち、2015 年から 2019 年

までに受診した 58 例（男性 31 例、女

性 27 例）の小児がん経験者および 22

例の同胞（男性 12 例、女性 10 例）に

ついて解析を行った。小児がん発症中

央値は 6歳で、ドック受診時年齢中央

値は 27 歳だった。原疾患としては急

性白血病が約 60%を占めた。 

コントロールである同胞と比較して

小児がん経験者で多かった異常として

肥満、高血糖、脂質異常、肝機能異

常、腎機能異常、甲状腺機能低下、精
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巣低容量、認知機能障害、視力障害・

白内障・緑内障、聴力障害、骨粗鬆

症、歯科的異常などが挙げられた。 

人間ドックシステムを導入する以前

の、外来にて小児がん経験者のフォロ

ーアップを行っていた時代と比較する

と、重篤な晩期合併症の診断率に違い

を認めなかったが呼吸機能異常、眼科

的異常、歯科的異常、認知機能障害の

診断率が向上しており、人間ドックシ

ステムを用いることで一般診療では抽

出しにくい晩期合併症の早期診断に寄

与する可能性が示唆された。 

糖代謝に関する解析からは、同胞と

比較して小児がん経験者で HbA1c が高

値であることが判明した。対象症例数

が限られていることもあり原疾患や治

療内容などの危険因子の同定には至ら

なかったが、腹部放射線照射歴のある 3

例全例で HbA1c が高値であり、症例数

を蓄積して検討を行う必要があると考

えられた。また、この解析では小児がん

経験者と同胞の間において運動や食事

などの生活習慣に有意差を認めなかっ

た。 

小児がん経験者の就労状況を調査し

たところ、対象となった 68 例中 9 例

（13%）が非正規労働ないし無職であっ

た。知能指数、成人期医療への移行に対

する準備、家族機能が就労状況に影響

することが明らかになった。 

 

D. 考察 

症例登録とドック受診は問題なく行わ

れており、人間ドックシステムを用い

た長期フォローアップ体制は実施可能

であると考えられる。人間ドックシス

テムを用いることで認知機能や呼吸機

能、男性生殖機能、歯科・眼科・耳鼻

科的など一般外来では実施が困難な項

目を含めた包括的な評価が可能であっ

た。 

国内外で主に本人の自己申告に基づ

いたデータから示されていた結果と同

様に、小児がん経験者の大半が何らか

の晩期合併症を有しており、適切なフ

ォローアップ、治療介入、生活指導、社

会的サポートが必要であることが改め

て明らかになった。 

今後も登録症例の集積を進めていく

ことで、それぞれの晩期合併症の詳細

な内容や危険因子を明らかにすること

を目指す。 

 

E. 結論 

人間ドックシステムを用いた長期フ

ォローアップ体制は実施可能である。

包括的健診により前方視的に集積され

たデータを用いて小児がん経験者が有

する晩期合併症の頻度および重症度と

その危険因子を正確に評価すること

で、引き続き小児がん経験者に対する

適切なフォローアップおよびサポート

体制の構築を目指す。 

 

F. 健康危険情報 

なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

１． Yoshimoto-Suzuki Y, Hasegawa 

D, Hosoya Y, Saito G, Nagase 
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K, Gunji M, Kobayashi K, 

Ishida Y, Manabe A, Ozawa M. 

Significance of active 

screening for detection of 

health problems in childhood 

cancer survivors. Front 

Pediatr. 2022 Oct 6;10:947646. 

２． Kobayashi K, Ishida Y, Gunji 

M, Nagase K, Yoshimoto-Suzuki 

Y, Hosoya Y, Hasegawa D, 

Manabe A, Ohde S, Ozawa M. 

Factors related to employment 

in childhood cancer survivors 

in Japan: A preliminary study. 

Front Pediatr. 2022 Dec 

5;10:961935.   

 

２． 学会発表 

１． 谷本英里、波多野恵、細谷要介、

吉本優里、長谷川大輔, 真部淳、

石田也寸志、小澤美和: 包括的コ

ホート研究による小児がんサバイ

バーの糖代謝・生活習慣の長期フ

ォローアップ報告. 第 64 回日本

小児血液・がん学会学術集会. 11

月、東京、ハイブリッド開催, 

2022 年 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む。） 

1. 特許取得 

なし 

2. 実用新案登録 

該当せず 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

 

研究分担：小児がん経験者の事例集作成 

分担研究報告書 
 

研究分担者 佐藤 真理・順天堂大学大学院医学研究科・特任助手 

研究協力者 エイキ ミナコ、NPO 法人小児がん・まごころ機構・梅津 理恵 

 

 

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 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

研究分担：小児がん経験者の自己啓発／自己管理アプリケーション開発 

分担研究報告書 

 

研究分担者 佐藤 真理・順天堂大学大学院医学研究科・特任助手

A. 研究目的 

本研究全体の最終目的は、国立成育医

療研究センターに小児がんの長期フォ

ローアップ(以下、「長期 FU」)センター

を設立し、情報収集・発信の基盤となる

オンラインネットワークを構築するこ

とにある。さらに、小児がんの長期 FU の

本邦における適切なありかたを検討し

た上で、上記のオンラインネットワーク

に実装することで、欧米同様の小児がん

経験者(以下、「CCS」)サポートシステム

を本邦に構築することを目的としてい

る。 

本研究では、この CCS サポートシステ

ム構築の一貫として、自己健康管理アプ

リケーション”Follow Up” (以下、「FU

アプリ」の開発を進め、同時に長期 FU セ

ンターに個々の CCS の長期 FU に必要な

情報を継続的に蓄積・保管する仕組みを

構築する。 

この仕組みを活用して、CCS は自身の受

けた治療結果に基づき、必要な FU を継

続的に受け、自身で健康管理を継続的に

行っていくことを目指す。 

 

B. 研究方法 

本 FU アプリは、厚生労働科学研究費補

助金（がん対策推進総合研究事業）「小児

研究要旨 

本研究の目的は、CCS サポートシステム構築の一貫として、FU アプリの開発

を進め、同時に長期 FUセンターに個々の CCS の長期 FU に必要な情報を継続的

に蓄積・保管する仕組みを構築することである。今年度は、これまでも継続的

に実施してきていたが、スマートフォンの OS アップデート対応として、大幅

に FU アプリのシステムアップデートを行なった。また、これらの仕組みの評

価について、評価研究の準備を進めた。今後は引き続き、評価の実施を進め、

また今回のシステムアップデートを機に浮き彫りとなった継続的な運用に向

けた検討事項を踏まえて、次期研究を進めていく。そして、この仕組みを活用

して、CCS が自身の受けた治療結果に基づき、必要な FU を継続的に受け、自身

で健康管理を継続的に行っていくことを目指していく。 
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がん拠点病院等の連携による移行期を

含めた小児がん医療提供体制整備に関

する研究」(以下、「旧松本班」)において、

本研究分担者が分担研究を行なった「フ

ォローアップが必要な小児がん経験者

の実態調査と長期的支援のあり方に関

する研究」で、CCS の要望を踏まえて開

発を始めたスマートフォン向けアプリ

ケーションである。特に CCS が、小児科

から成人医療へ移行する際に、一般医療

機関へ整理された自身の治療歴を携え

て不安なく受診できることや、CCS が自

ら健康管理を生涯に渡って継続的に行

っていくことを支援するツールである。

(図 1、2参照) 

CCS はこの FU アプリを用いて、自身の

小児がんの治療内容をまとめた「治療の

まとめ」(図 3参照)をもとに、FUガイド

ラインに基づいた自身の長期 FU 計画を

作成し、自身がどのような時期にどのよ

うな検査を受ける必要があるか、また受

けた治療によりどのようなリスクが自

身にあるかを正しく認識することが可

能となる。また、受けた検査結果を蓄積

し、健康管理を継続的に自身で行うツー

ルとして FU アプリを活用していく。 

 

図 1：FU アプリの活用イメージ 

 

図 2：本アプリケーションの説明画面 

 

図 3：「治療のまとめ」(例) 

FU アプリは、前年度までの研究で長期

FU センターと相互に連携する仕組みを

追加し、これにより、FUアプリで CCS が

登録また蓄積した情報を長期 FU センタ

ーに送信したり、長期 FU センターで保

有する情報をCCSが自身のスマートフォ

ンで管理したりすることで、双方向に長

期 FU に必要な情報を連携することが可

能となった。 

また、これらの取り組みを進める上で

最も重要となるのは、自身の小児がんの

治療内容をまとめた「治療のまとめ」を

FU アプリに登録することである。「治療

のまとめ」は、CCS が治療を受けた医療

機関の主治医から治療が終了した際に

受け取る「フォローアップ手帳」に含ま

れる情報である。CCS は、治療終了後に

「治療のまとめ」を主治医から受け取り、
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自身で保管し、必要に応じてこの情報を

活用していく。FU アプリもこの「治療の

まとめ」を活用し、FU ガイドラインに基

づいた自身の長期 FU 計画を作成する。

よって、「治療のまとめ」をいかに誤りな

くFUアプリに登録するかがその後FUア

プリを活用する上で必要不可欠となる。 

そのため、本研究では今までに「治療の

まとめ」を手入力ではなく、OCR 機能で

機械的に読み込む機能などを開発し、

CCS が誤りなくまた手間なく効率的に

「治療のまとめ」を FU アプリに登録す

る取り組みを進めてきた。 

あわせて、「フォローアップ手帳」の継

続的な改訂に伴い、「治療のまとめ」は複

数の様式が存在することへの対策も行

なった。 (図 4、5 参照)  

 

図 4「治療のまとめ」例：Ver.2.6-F 

(2009 年 9 月 19 日版) 

 

 

図 5「治療のまとめ」例：Ver.4.4-F 

(2021 年 2 月 16 日版) 

各 CCS は受け取る時期により「治療の

まとめ」の様式が異なり、含まれる情報

項目も異なるため、以前開発した OCR 機

能による「治療のまとめ」の読取方法に

加えて、「治療のまとめ」の中から長期 FU

計画を作成する際に使用する「基本情

報」、「抗がん剤積算投与量」、「放射線積

算照射量」について、データを QRコード

化して表示し、その QR コードをスマー

トフォンで読み取り、FUアプリで長期FU

計画を作成できる仕組みを検討し、必要

な機能を追加した。(図 6参照) 

 

図 6 QR コードを活用した取り組み 

このことにより、治療を受ける時期に関

わらず広く継続的にFUアプリをCCSが活

用できる環境を整え、FU アプリ経由で長

期FUセンターへ情報を送信することで長
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期 FU センターの情報蓄積を促進し、また

CCS は長期 FU センターに蓄積された自身

の情報を積極的に活用できる ICT 環境を

整備し、研究全体の最終目的である長期

FU センターの設立およびオンラインネッ

トワークを構築し、CCS のサポート体制構

築に繋げていく仕組みを整えてきた。 

そして今年度は、前年度までの結果を踏

まえ、この仕組みを実際にCCSが活用し、

その結果から評価を行い、今後の課題や

利用者であるCCSの要望を明らかにする。 

 

C. 研究結果 

評価実施にあたり、昨今のスマートフォ

ンの OS（オペレーションシステム）のバ

ージョンアップの動向を踏まえ、今年度

の研究では、FU アプリの大幅なシステム

アップデートを実施した。FU アプリのシ

ステムアップデートは、これまでも状況

に合わせて継続的に実施してきていたが、

今回のアップデートでは大幅な改変を行

なったため、アップデートした FUアプリ

の検証と発生した事象への対応に時間を

要することとなった。 

そして、このシステムアップデートした

FU アプリを用いて、評価を実施する準備

として研究計画書、CCS への説明文書、同

意書等必要書類を作成した。 

 

D. 考察 

本研究においては、スマートフォンの OS

のバージョンアップに伴い発生する、FU

アプリのシステムアップデートは、継続

的な運用を考える上で、一つの大きな課

題である。特に、継続的にこの仕組みを運

用する上では、今回のような大幅なシス

テムアップデートは、今後も避けること

はできない。FU アプリをどのように維持

していくかについては、今までも検討を

重ねてきた。 

昨今のスマートフォンアプリにおいて

は、OS のアップデートに伴うアプリのシ

ステムアップデートという、継続的でか

つ避けることのできない対応を、どのよ

うに効率的に対応するかが課題となって

いる。そして、その一つの解決策として、

昨今はスマートフォンアプリを web 化す

る流れが起きている。 

そこで、本研究においても、本格的な運

用に向けて、今まで FUアプリで実施して

きた内容を web 化し、例えば「健康保険

証利用登録 API」を利用して、マイナポー

タルのサービス「マイナンバーカードを

健康保険証として利用申請できるサービ

ス」と組み合わせる可能性等を検討して

いきたい。これにより、CCS はマイナンバ

ーカードを用いて本人確認を行い、より

安全にこの仕組みを利用できるようにな

り、更なる利便性の向上も期待できる。 

 

E. 結論 

本研究の目標である、CCS サポートシス

テム構築の一貫として、FU アプリの開発

を進め、同時に長期 FUセンターに個々の

CCS の長期 FU に必要な情報を継続的に蓄

積・保管する仕組みを構築してきた。 

今年度実施予定であった、これらの仕組

みの評価については、残念ながら評価の

実施までは至らず、準備までとなった。引

き続き、評価の実施を進めていく。 

また今回のシステムアップデートから

新たに追加となった検討事項を踏まえて、



- 65 - 

 

次期研究も進め、この仕組みを活用して、

CCS が自身の受けた治療結果に基づき、必

要な FU を継続的に受け、自身で健康管理

を継続的に行っていくことを目指す。 

 

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 

 

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 

 

 



- 66 - 

 

 

厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

「小児がん拠点病院及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の

推進に係る ELSI の検討」 

 

研究分担者  飯島祥彦・藤田医科大学医学部 生命倫理学  

 

A. 研究目的 

小児がん患者が治癒または寛解後、成

人期まで健康情報を経過観察するにあた

って検討しなければならい倫理・法・社

会的問題（以下「ELSI」という）につい

て検討を行う。 

 

B. 研究方法 

 小児がん拠点病院と成人診療科と連携

して小児がん患者を長期にわたりフォロ

ーアップをするための体制の構築には、

課題が多い。すなわち、小児科での診療

情報を収集するための手続き、成人期の

治癒・寛解後した成人期に移行した際の

健康情報の収集方法（アクセスの方法ま

で）、収集した個人情報の非識別化方法

などの安全管理の手法、それぞれのステ

ージにおける情報主体からの同意の取得

のあり方等、解決しなければならない課

題がある。今回、度重なる改正が行われ

る関係法令及び指針（ガイドライン）す

なわち「個人情報保護法」（以下「個情

法」）、「生命科学および医学系研究に関

する倫理指針」（以下「生命科学・医学

系指針」という）についての情報収集、

関係学術論文を収集し、検討を行った。 

（倫理面への配慮） 

人を対象とする研究ではなく、個人情報

も扱わないため、特段の倫理的配慮は不

要であった。 

 

C. 研究結果 

 小児がん拠点病院及び成人期での健診

機関や医療機関との連携による長期フォ

研究要旨 

小児がん拠点病院及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の

構築にかかり直面する ELSI について、検討を行った。小児期の診療情報を既

存情報として収集するとともに、治癒・寛解後、成人期へ移行後での診療情報

および健診情報等の収集のあり方、情報の非識別化手法、情報主体からの同意

取得のあり方について考察を行った。 
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ローアップ体制の構築を行うにあたって

は、関係法令・指針を遵守する必要があ

る。診療情報、健診情報は原則として個

情法での「要配慮個人情報」に該当し、

診療以外での目的外使用や第三者への提

供を行うにあたっては、原則、情報主体

からの同意が必要である。また、小児が

ん患者を長期フォローアップするために

は、小児科診療を終了して、治癒・寛解

状態に至った症例から情報提供をしても

らう必要がある。そのためには成人以降、

診療や健診を受け、それらの情報を提供

してもらうため、小児科から成人科に移

行時に、情報主体（患者）が長期フォロ

ーアップレジストリにアクセスしてもら

うなどの、フォローアップ体制を構築す

る必要がある。また、社会的に有用な情

報を取得するために、どのような情報項

目を取得するか、慎重に検討する必要が

ある。さらに、小児時点で診療情報を収

集・使用するにあたっては、すでに親権

者などから代諾を取得していると思われ

るが、患者本人が成人になった後、本人

から改めて同意を取得することが望まし

い。 

 

D. 考察 

小児がん拠点病院及び成人後診療を担

当する診療科などとの連携による長期フ

ォローアップ体制を構築するために検討

しなければならないELSIとしては、情報

主体からのインフォームドのあり方、成

人になった小児がん患者へのアプローチ

のあり方、非識別化などの情報管理体制

のあり方などがある。 

長期フォローアップ体制の構築は研究

事業として行うので、学術研究として

個情法の適用除外となり、生命科学・

医学系指針を遵守して事業を進めるこ

とになる。生命科学・医学系指針では、

診療情報（既存試料・情報）の利用や

第三者提供は慎重な検討の下でオプト

アウト手続にて実施できる余地がある。

本事業での診療情報の収集は、事業全

体で診療情報の使用や第三者提供にお

ける同意の方針をあらかじめ決めてお

く必要がある。 

本事業では、小児での診療が終了し

た後、成人期でのフォローアップに移

行する際、情報主体（患者）から改め

て同意を取得する機会があるため、小

児期の診療情報の使用や第三者提供に

ついて再同意を取得するべきである。

同意のレベルについては、個情法にお

ける「適切な同意」でよく、いわゆる

「文書による同意」までは要求されな

い。同意の取得にあたっては、生命科

学・医学系指針にて規定されているネ

ットワークを介した「電磁的手法によ

る同意」を活用することも可能である。 

しかし、成人になった元小児がん患者

へのアプローチのあり方については、

困難な問題が内在している。治癒・寛

解状態にある小児がん患者が引き続き

医療機関の成人診療科を受診しない可

能性も高く、そうであれば当該人は医

療による管理はなされないことになる。

引き続き成人診療科を継続受診する場

合には、小児診療科と成人診療科の連

携が求められる。内科など成人診療科

にて長期フォローアップに関するエフ

ォートの確保なども課題となる。なお、
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成人した患者はどの診療科に受診する

べきか、明らかではなく、不定愁訴で

心療内科に受診するケースもある。 

成人後、引き続き診療を受けない方

をいかに長期フォローアップしてもら

えるかは大きい課題である。成人期に

移行した元小児がん患者を定期的な健

診を受けてもらうような例えば健診受

診の補助なども対応策として挙げられ

る。 

長期フォローアップにての情報集積

にあたっての情報管理体制については、

研究ベースではあるが、国立成育医療

研究センター、小児がんセンター・小

児がんセンター管理課がREDCapを使用

した管理システムを構築し、その有用

性と課題が明らかにされつつある。 

 

E. 結論 

小児がん拠点病院及び成人診療科と

の連携による長期フォローアップ体制

を構築するためには、困難な課題があ

り、個々の課題を一つ一つクリアして

いくことが必要である。個別事業で実

績を重ね、その経験を下に疾患領域や

事業規模を拡大していくことが求めら

れる。 

長期フォローアップ事業を拡充する

ためには、情報主体の同意取得手続き

や収集したデータの管理、なとくにレ

ジストリ管理に要するエフォートの確

保が必要である。 

 

F. 健康危険情報 

 特になし 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

• 飯島祥彦．人を対象とする生命科

学及び医学系研究に関する倫理指

針の下での精神医学研究の課題と

その対応．精神神経学雑誌．

2022．124; 457－462. 

• Iijima Y．A survey of informed 

consent in patients with 

dementia in the US and Japan．

Nagoya Journal of Medical 

Science. in press 

 

２． 学会発表 

• 飯島祥彦．目標 2での情報の利活

用について．第 3回 合原ムーン

ショットプロジェクト全体会議．

2022 

• 飯島祥彦．セッション 4．ムーン

ショット未病 DBと ELSI．第 8回

研究倫理を語る会．2023 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む。） 

1. 特許取得 

特になし 

2. 実用新案登録 

特になし 

 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

「 LCH の長期フォローアップにおける課題 

    ～長期フォローアップ体制の疾患別モデルとして～」 

 

研究分担者 塩田曜子 国立成育医療研究センター 小児がんセンター 血液腫瘍科 医長 

 

A. 研究目的 

小児がん経験者の長期フォローアップ体

制構築を目指し、ひとつの疾患モデルと

して稀少疾患であるランゲルハンス細胞

組織球症（LCH）を題材として、前方視的

縦断観察研究の体制を整備し、実際に研

究を遂行していくことにより、長期フォ

ローアップにおけるさまざまな課題を明

らかとする。 

 

B. 研究方法 

LCH は一部の乳児の難治例を除き、比較的軽

い内容の化学療法が行われ生命予後はよい。

しかし、再発率が30%以上と高率であること、

再発を反復する例があること、10 年以上経過

後にも疾患に関連した晩期合併症を生ずるこ

と、特に、中枢神経に関連した尿崩症、下垂体

前葉機能障害、そして、進行性の中枢神経変

性症は QOL に関わる大きな問題である。これ

らの中枢神経に関連した合併症は、眼窩や上

顎などの顔面骨、頭蓋底、側頭骨などの骨病

変のある症例、また、再発例に多いとされ、1

－2 年毎の頭部 MRI を含む丁寧な長期フォロ

ーアップにより、既報よりも多くの症例にお

いて検出されるという報告がある。これらの

晩期合併症の正確な発生率や長期予後を知る

には、15 年以上の長期フォローアップが重要

であり、フォローロスなく追跡調査を行える

体制が必要となる。 

日本小児がん研究グループ JCCG の血液腫瘍

分科会 JPLSG では、2012-2017 年に多施設共

同臨床試験「小児 LCH に対するリスク別臨床

研究要旨 

本分担研究では、小児がん患者の長期フォローアップ体制構築におけるひとつの疾

患モデルとして、稀少疾患であるランゲルハンス細胞組織球症（LCH）を題材とし

て、小児がん全体の長期フォローアップにおける課題を明らかにする。小児がん患者

共通の調査項目に加え、疾患特有の多種多様な不可逆性病変の内容と発症頻度、およ

びその発症リスク因子解明を目的とする調査項目を含め、フォローアップデータを長

期にフォローロスなく収集し、同時に内科系の診療科や多職種と連携して患者支援へ

とつなげていく方法を検討する。 
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研究（LCH-12）」を施行した。LCH-12 は、多臓

器型および多発骨型 LCH を対象として、維持

療法を強化し、再発を阻止することによる中

枢神経関連の晩期合併症、すなわち、尿崩症

や中枢神経変性症の発症率を減少できるかを

検証する研究である。この登録例を長期にフ

ォローアップし、さまざまな不可逆性病変の

内容と発症頻度、およびその発症リスク因子

解明を目的とする 15 年間の調査研究が、

「LCH-12 登録例の不可逆性病変と予後に関

する前方視的縦断観察研究（LCH-12-LTFU）」で

ある。（jRCT1030220547） 

本分担研究では、LCH-12-LTFUを題材として、

小児がん経験者の長期フォローアップ体制構

築におけるさまざまな課題を抽出し、対応を

検討する。 

（倫理面への配慮）症例登録にあたり、文書

を用いた説明同意の後に、患者または代諾者

によりオンラインによる入力フォームを用い

て登録を行ってもらう。この際に、実名登録

ではなく、イニシャルでの登録も可としてい

る。個人情報は外部からアクセスできない仕

組みとしており、以降は Study ID により管理

される。 

 

C. 研究結果 

① LCH-12-LTFU観察研究の構築時における課

題の抽出 

小児がんはそれぞれが稀少疾患であり、正確

な晩期合併症の発症頻度や長期フォロー中の

問題点を明らかにするためには、横断研究で

はなく、年次調査をベースとした前方視的な

長期の観察研究が必要である。特に LCH の場

合には、治療関連の合併症よりも、疾患に関

連した晩期合併症が治療から 10 年後にも生

ずることが特徴である。そのため、LCH-12-

LTFU では、脱落なく長期に情報収集が可能な

ように研究を構築し、準備段階で明らかとな

った以下の点について工夫を検討した。 

1）調査項目の設定：小児がん患者共通の必要

情報に加え、個別の疾患特有の晩期合併症検

出のための調査内容や施行時期の設定が必要

である。 

2）小児期から成人期への移行：円滑なトラン

ジションや観察研究の継続が可能な体制整備、

また実際に晩期合併症を生じた際の相談シス

テムの構築が求められる。 

3）同意取得の方法：稀少疾患の長期予後の検

討には、フォローロスの回避が重要である。

実名登録や成年に達した後の再同意取得の方

法の整備が望まれる。 

4）患者本人や家族への教育：初期の病状が軽

いと病識が乏しく受診が途絶えてしまう。治

療の初期から長期フォローの意義や重要性を

説明し、推奨時期を設定して患者本人に伝え

ていく。 

5）患者会との連携：当事者からのニーズの聴

取や意見交換を行う場を設け、必要な支援体

制や時期について検討していく。 

6）長期フォローアップセンターとの連携：実

際に長期フォローを行う医療者や多職種、社

会における支援者へ疾患の啓発や指導が望ま

れる。 

これらの課題について対応を検討することに

より、小児がん経験者の長期フォローアップ

体制構築時に役立てていく。 

 

② LCH-12-LTFU観察研究遂行中の課題の検討 

令和 3年度中に研究体制を構築し、LCH-12 に

症例を登録した施設による多施設共同研究と

して、倫理審査承認を得た後、令和４年６月

にキックオフを行った。令和 5 年 3 月末まで
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に 50 施設が倫理審査承認を得て、26 例が研

究に参加登録された。 

実際に観察研究を遂行中に、上記の 6 つの課

題に加え、次の問題が明らかとなった。 

7）長期の研究期間中における検査項目の変

更：本研究は 15 年間にわたり長期フォローア

ップを行うため、この期間中に、その他の検

査項目についても時代とともに変化する可能

性がある。実例として、LCH-12-LTFU では認知

機能検査としてこれまでひろく用いられてい

る WISC-IV を項目に挙げているが、令和 4 年

2 月に WISC-V が新たに発行された。臨床現場

における導入は、施設毎の方針によることか

ら、いずれの方法でも対応が可能なようにデ

ータ収集・解析を行うことのできる体制を整

えた。このように、研究を行いながらも、多職

種・社会による｢適切な時期の適切な支援｣に

つながる長期フォローアップが理想であり、

柔軟な対応が求められる。 

 

D. 考察 

小児がん長期フォローアップ体制構築におけ

るさまざまな課題は、研究開始後にはじめて

顕在化する可能性がある。疾患特有の晩期合

併症が初期治療から 10 年経過後にも新たに

生じうる LCH 患者の長期フォローアップ観察

研究は、全ての小児がん経験者を対象とした

長期フォローアップセンター体制構築にあた

り、コホートは小規模だが、課題の解決への

モデルとして適当と考えられる。最終的には、

長期フォローアップ調査として推奨したこと

が患者さんの日常生活や将来に役立つよう、

適切な時期に、評価と対応が円滑に行える体

制が望まれる。小児科関連の医療関係者のみ

ならず、内科系診療部門へのトランジション

や学校、地域による支援へとつなげていくこ

とを目指す。 

 

E. 結論 

LCH-12-LTFU 観察研究の体制を整備し、課題

を抽出して対応を検討した。今後、長期フォ

ロー調査を遂行しつつ、さらに課題の抽出と

解決に取り組んでいく。 

 

F. 健康危険情報 

該当しない 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

1) Yoko Shioda, Kenichi Sakamoto, 

Akira Morimoto. New biomarker paves 

the way for a clinical trial for 

neurodegeneration in Langerhans cell 

histiocytosis. Br J Haematol. 2022; 

198: 623–624. doi: 10.1111/bjh.18308. 

PMID: 35727899 

2) Kenichi Sakamoto,  Kentaro 

Fujimori, Osamu Miyazaki, Takako 

Yoshioka, Akihiro Yoneda, Kimikazu 

Matsumoto, Yoko Shioda. Inclusion of 

thymic Langerhans cell histiocytosis 

in the “5 Ts” of the differential 

diagnosis of anterior mediastinal mass. 

International Journal of Hematology. 

volume 117, pages311 – 313 (2023) 

Published: 04 February 2023    

3) Kenichi Sakamoto, Yoko Shioda. 

Radiologic zebra line sign in a patient 

with Langerhans cell histiocytosis on 

bisphosphonate therapy.    eJHaem. 24 

April 2022. DOI: 10.1002/jha2.452 

4) Ko Kudo, Tsutomu Toki, Rika 
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Kanezaki, Tatsuhiko Tanaka, Takuya 

Kamio, Tomohiko Sato, Shinya Sasaki, 

Masaru Imamura, Chihaya Imai, Kumiko 

Ando, Harumi Kakuda, Takehiko Doi, 

Hiroshi Kawaguchi, Masahiro Irie, Yoji 

Sasahara, Akihiro Tamura, Daiichiro 

Hasegawa, Yosuke Itakura, Kenichiro 

Watanabe, Kenichi Sakamoto, Yoko 

Shioda, Motohiro Kato, Kazuko Kudo, 

Reiji Fukano, Atsushi Sato, Hiroshi 

Yagasaki, Hirokazu Kanegane, Itaru 

Kato 16, Katsutsugu Umeda, Souichi 

Adachi, Tatsuki Kataoka, Akira Kurose, 

Atsuko Nakazawa, Kiminori Terui, 

Etsuro Ito. BRAF V600E-positive cells 

as molecular markers of bone marrow 

disease in pediatric Langerhans cell 

histiocytosis. Haematologica. 2022 Jul 

1;107(7):1719-1725. doi: 

10.3324/haematol.2021.279857. PMID: 

35295077 

5) Yukihiro Matsukawa, Kenichi 

Sakamoto, Yoko Shioda. Refractory 

Extracutaneous Juvenile 

Xanthogranuloma With Multiple 

Intracranial Nodular Lesions 

Successfully Treated With 2-

Chlorodeoxyadenosine. J Pediatr 

Hematol Oncol. 2022 Apr 1;44(3):e823-

e825. 

6) Akira Morimoto, Yoko Shioda, 

Kenichi Sakamoto, Toshihiko Imamura, 

Shinsaku Imashuku and the Japan LCH 

Study Group. Bone lesions of 

Langerhans cell histiocytosis 

triggered by trauma in children. 

Pediatrics International (2022)64, 

e15199. doi: 10.1111/ped.15199 

7) 塩田曜子、坂本謙一、佐藤亜紀．血

液疾患のすべて. VIII.悪性リンパ腫と

類縁疾患.  ランゲルハンス細胞組織球

症. 日本医師会雑誌 第151巻：特別号（1）

p.S282-283。2022 年 6 月 15 日 

8) 塩田曜子、石井榮一. 第 2章小児が

ん、A 造血器腫瘍、10 組織球症、ｂ. 

Langerhans 細胞組織球症以外の組織球症. 

［編集］日本小児血液・がん学会. 小児血

液・腫瘍学改訂第 2版 p.526-529.  診断

と治療社 2022 年 6 月 

9) 森本 哲, 塩田 曜子, 坂本 謙一, 

工藤  耕 , 今村  俊彦 , 工藤  寿子. 

Symposium 2 ランゲルハンス細胞組織球症

における病態解明と治療の展望. 臨床血

液 2022 年 63 巻 5 号 p. 373-382 

 

２． 学会発表 

1) LCH の中枢神経リスク部位とは：組

織球症の特徴と課題.  塩田曜子. 第 42

回日本脳神経外科コングレス総会 モー

ニングセミナー 2022年5月14日. 大阪． 

2) 稀な小児組織球症の全国調査. 浅

野 健, 森本 哲, 中澤 温子, 塩田 曜子, 

中沢 洋三, 八角 高裕, 土居 岳彦, 坂本 

謙一, 古賀 友紀. 日本小児血液がん学会

組織球症委員会 

日本小児血液・がん学会雑誌 (2187-

011X)59 巻 4 号 Page211(2022.10) 

3) Molecular Mechanism of 

Inflammation and Tumor in Histiocytic 

Disorders ランゲルハンス細胞組織球症

における病態解明と治療の展望. 森本 哲, 

塩田 曜子, 坂本 謙一, 工藤 耕, 今村 
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俊彦, 工藤 寿子 

臨床血液(0485-1439)63 巻 5 号 Page373-

382(2022.05) 

4) REDUCED INCIDENCE OF 

HEMOPHAGOCYTIC LYMPHOHISTIOCYTOSIS IN 

JAPAN DURING THE COVID-19 PANDEMIC. 

Kenichi Sakamoto, Rintaro Ono, 

Takehiko Doi, Yuhki Koga, and Yoko 

Shioda, on behalf of the Japan HLH/LCH 

consortium. 38th Annual Meeting of the 

Histiocyte Society. Sep 18-20, 2022. 

5) INTENSIFICATION OF TREATMENT 

WITH VINCA ALKALOID DOES NOT IMPROVE 

OUTCOMES IN PEDIATRIC PATIENTS WITH 

LANGERHANS CELL HISTIOCYTOSIS. RESULTS 

FROM THE JPLSG LCH-12 STUDY. Akira 

Morimoto, Yoko Shioda, Kazuko Kudo, 

Hirokazu Kanegane, Toshihiko Imamura, 

Katsuyoshi Koh, Yoshiyuki Kosaka, Yuki 

Yuza, Atsuko Nakazawa, Akiko Saito, 

Tomoyuki Watanabe, Yozo Nakazawa.  

HLH/LCH committee members of the Japan 

Children's Cancer Group. 38th Annual 

Meeting of the Histiocyte Society. Sep 

18-20, 2022. 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む。） 

1. 特許取得 

該当しない 

2. 実用新案登録 

該当しない 

3. その他 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の 

構築のための研究 

分担研究報告書 

 

「小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制

の構築のための研究」 

 

研究分担者： 

瀧本 哲也 国立成育医療研究センター 小児がんデータ管理科 診療部長 

加藤 実穂 国立成育医療研究センター 小児がんデータ管理科 医員ああ 

 

A. 研究目的 

国立成育医療研究センターに長期フォ

ローアップセンターを設立して小児がん

経験者（CCS）関連の情報を集約する体

制と、そのための基盤となるオンライン

ネットワークを構築することを目的とす

る。これによって現在本邦に存在しな

い、欧米同様の CCS のサポートシステム

を構築し、情報収集や政策提言につなげ

て、患者還元に資することを目指す。 

 

B. 研究方法 

国立成育医療研究センター内に長期フ

ォローアップ関連のデータ収集及び発信

のためのデータセンターを設立して業務

を開始する。これと並行して業務に関連

した手順書等の作成を行う。また、この

情報収集・発信の基盤となるオンライン

ネットワークの構築を行う。 

 

研究要旨 

小児がん経験者(CCS)の実態を全国レベルで継続的に把握し、必要な情報を

発信していくための中心となる長期フォローアップセンター事務局を運用す

るとともに、情報交換のインフラとなるオンライン CCS サポートシステム

（EDC）の構築・改修を行い、またその情報セキュリティ体制の強化を行っ

た。そのうえで、この EDC を利用して TCCSG（東京小児がん研究グループ）コ

ホート研究の登録実務、およびランゲルハンス細胞組織球症（LCH）を対象と

した長期フォローアップ研究の支援を行っている。後者においては、CCS 自身

が研究参加登録を行い、医療者とともに個別データベースを作成できる体制

を構築・運用している。また研究班で構築した全国規模の情報インフラを活

かして、JCCG 大規模観察研究の支援を行った。今後は本分担研究で構築した

システムを用いて全国規模で恒久的かつ支援体制まで見据えた長期フォロー

アップ体制の確立を目指す予定である。 
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（倫理面への配慮） 

長期フォローアップセンターで情報

の収集業務を担当する者は国立成育医

療研究センターにおいて、個人情報の取

扱いにかかわる教育（院内・院外の講習

会など）への参加を義務づけている。構

築するオンラインネットワークについ

ては、可能な限りのセキュリティ対策と

本文中で述べるような個人情報管理体

制を採用する。またこのシステムを用い

て実施する長期フォローアップ関連の

研究は施設倫理委員会による承認を得

ている。この他の面についても、国立成

育医療研究センターの個人情報取り扱

い規定を順守して情報管理を行う。また

本研究の班員である飯島祥彦博士（医師、

弁護士）の助言も受けている。 

 

C. 研究結果 

1. 長期フォローアップセンター事務局

の設立 

国立成育医療研究センター小児がんセ

ンター内に、診療施設の医師やケアギバ

ー、臨床研究のデータセンター、小児がん

経験者やその家族等と連携して、情報を

収集あるいは発信することを目的とする

長期フォローアップセンター事務局を設

立した。そのうえで長期フォローアップ

体制運用のフィールドのモデルとして、

東京小児がん研究グループ（TCCSG）にお

いて本分担研究で構築したオンラインシ

ステム（EDC）を用いた TCCSG コホート研

究を支援し、実際に研究参加施設および

研究参加者の登録実務を継続して実施し

ている。2023 年 3 月 12 日時点で、13 件

の施設登録から 123 件（前年度＋16 件）

の研究参加者登録があった。 

 

2. CCS 主体の登録体制の実装 

同じく長期フォローアップ体制運用の

疾患モデルとして、本分担研究で構築し

た EDC 用いて日本小児がん研究グループ

（JCCG）の HLH/LCH 委員会のランゲルハ

ンス組織球症治療患者を対象とするフォ

ローアップ研究 LCH-12-LTFU のデータ管

理を行っている。同研究では CCS 自らが

オンライン上で臨床研究登録を行い、こ

れに医療者が医学的情報を補足する形で

個別データベースを作成する。2022 年 6

月に参加施設登録を開始し、2023 年 3 月

31 日時点で 26例の研究参加者登録があ

った。 

 

3. 長期フォローアップ関連収集項目の

選定 

米国の St.Jude 小児病院の Dr.Hudson

らのチームとの WEB カンファレンスを通

じて疾患横断的な収集項目案を作成し、

オンライン（REDCap）上に入力フォーム

を作成した。項目数は約 100 項目であ

る。また、「小児がん内分泌診療の手引

き（日本小児内分泌学会編）」から同学

会のオンライン二次利用の許可を得たう

えで内容を一部抜粋して REDCap に搭載

した。今後も JCCG 等と協議を続け、項

目をブラッシュアップし、実地応用を目

指す予定である。 

 

4. JCCG 大規模観察研究の支援 

 2022 年度に、1990 年〜2017 年本邦で

小児がんと診断された症例を対象とした

レジストリー構築および横断的研究を実
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施することとなり、それにも本分担研究

の情報インフラを利用することとなっ

た。まず同研究における収集項目原案作

成への協力を行った。具体的には、3.で

述べた長期フォローアップ関連収集項目

をもとに、日本小児血液・がん学会登録

との整合性を考慮したうえで、JCCG 研究

者の意見をもとに小児がん治療に関連し

た項目を追加した。これらの作業は JCCG

執行部と共同して行った。加えて、デー

タを収集するための EDC を構築した。 

 

5. 異種システム間のデータ移行 

前述の JCCG 大規模観察研究では、約

16000 症例の臨床情報を収集するにあた

り、2段階登録方式を採用している。す

なわち、約 100 項目の基本収集項目をマ

クロで収集して EDC にインポートし、そ

の後研究者が EDC に追加情報（最大約

900 項目）を登録する。この度マクロか

ら CSV にデータを変換して変数名を一致

させ、そのうえで EDC に当該データをイ

ンポートできることをテストで確認し

た。約 16000 例の臨床情報の一括インポ

ートは 2023 年 5月を予定している。 

 

6．情報セキュリティ体制の強化 

前述の LCH-12-LTFU のデータ管理におい

て、実名を含む個人情報と臨床情報を物

理的に異なるサーバーにて管理している。

前年度からの進捗として、個人情報を管

理するサーバーのシステムの見直しおよ

び、情報セキュリティレベルの強化を行

った。具体的には、REDCap の基盤インフ

ラ ス ト ラ ク チ ャ ー で あ る AWS の

Security-HUB 機能により抽出された脆弱

性について、第三者である外部企業（クラ

スメソッド株式会社）のコンサルテーシ

ョンのもと対策を講じ、その結果「AWS 基

礎セキュリティのベストプラクティス 

v1.0.0」の基準に対応していることを確

認した。引き続き情報セキュリティを高

水準に保つよう努める。 

 

D. 考察 

小児がんは疾患克服後の余命が長く、

多岐にわたる晩期合併症のために長期の

経過観察を要するという成人がんにはな

い特徴がある。これまで本邦では CCS の

データを系統的かつ一元的に集積するた

めの全国規模の情報インフラが存在しな

かったが、本分担研究にてそれを可能と

する体制（長期フォローアップセンタ

ー）を構築しつつある。従来の長期フォ

ローアップ研究は実態調査や横断研究が

メインであったため、悉皆性の担保が困

難で回答者にバイアスが生じる可能性が

高いことが問題視されていた。この点を

ふまえ、本分担研究では全国規模の情報

インフラを構築し、それを用いて、系統

的かつ継続的に長期フォローアップに関

連した臨床情報を収集・管理するための

長期フォローアップセンターをまず整備

するこことした。 

次の段階は実際にデータ集積を行い、

妥当性を検討していくことになる。 

前述の JCCG 大規模観察研究に症例登録

を行うために、全国の小児がん診療施設

では自施設通院中の患者リストが作成さ

れている。これは、今後実施する予定で

ある前向き長期フォローアップ研究（動

的な前向きレジストリー構築）への登録
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症例リクルートの一助になると期待して

いる。また、長期フォローアップセンタ

ーに必要な機能として、単に情報を収集

するだけでなく、それを元にエビデンス

を創出し診療の質の向上に貢献し、将来

的には CCSやケアギバーにとって必要な

情報を発信していく必要があると考えて

いる。次期研究では CCS の意見を取り入

れつつこの点にも取り組みたいと考えて

いる。またこのような取り組みについて

の医療者への情報発信も重要である。こ

れについてはエビデンスの創出とその共

有、および論文作成や公的な場での発表

等が該当すると考える。今年度の成果物

として、小児がん長期フォローアップに

おける情報インフラのあり方および本分

担研究における活動の成果を論文化する

ことができた（G.1.1 参照）。 

一方、本分担研究を通じて構築した体

制を今後全国規模で適用してゆくにあた

り、登録体制整備に関する課題が明らか

となった。その要因を 1)長期フォローア

ップセンター、2)CCS のフォローアップ

を行う臨床医、3)CCS に分けて概要を述

べる。 

1)については、運営継続可能な CCS 登

録、フォローアップデータ管理、情報発

信体制が必要であること、個人情報保護

体制のあり方のモデルづくりが必要であ

ること、また限られたリソースの有効活

用を行うことなどが挙げられる。2)につ

いては、負担にならない臨床情報登録の

あり方の検討や、登録を行う意義の発信

（標準化した長期フォローアップ体制で

の情報収集・発信が目の前の患者にどの

ように役立つのか等）などが挙げられ

る。そして 3)については、CCS 自身によ

る自発的な長期フォローアップ研究への

参加（LCH-12-LTFU のような CCS 主体な

登録体制が望ましいと考えている）、持

続参加な研究体制の確立、CCS のニーズ

に応じた長期フォローアップの提供、

CCS の自律・自助活動の支援などが挙げ

られる。 

今後、全国規模の前向き長期フォロー

アップ研究を具体的に企画し、その実現

を目指すなかで上記のような課題の解決

を図っていきたいと考えている。 

2022 年 8月 1 日に公布された厚生労働

省健康局長通知の「小児がん拠点病院等

の整備について」において、小児がん中

央機関が「小児がん患者が成長等に伴い

どこに移住したとしても切れ目ない長期

フォローアップを受けることができる体

制の整備を行うこと」と明示された。こ

れを受けて、研究代表者である松本公一

および当データセンターが所属する国立

成育医療研究センターが今後本邦の小児

がん長期フォローアップ体制を整備する

ことは使命であると認識している。 

将来的には小児がん診療施設の枠組み

を超えて成人診療施設と共同してエビデ

ンス創出、患者還元を目指したいと考え

ている。 

 

E. 結論 

小児がんの長期フォローアップの基盤

となるインフラを整備し、フィールドモ

デルや疾患モデル、JCCG 大規模研究等で

有用性や問題点の検証を行っている。今

後は全国規模で恒久的かつ支援体制まで

見据えた長期フォローアップ体制の確立
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を目指す予定である。 

 

F. 健康危険情報 

特記事項なし 

 

G. 研究発表 

１． 論文発表 

１) 加藤 実穂, 瀧本 哲也, 松本 公一：本

邦における小児がん長期フォローアップ

体制の構築に向けて（第一報）．日本小

児血液・がん学会雑誌 2022.  

２) 加藤実穂，瀧本哲也：疫学．日本小児

血液・がん学会編：小児血液・腫瘍学，

改訂第 2 版，診断と治療社，東京，61-

64, 2022．  

 

2. 学会発表・口演 

１) 加藤実穂, 瀧本哲也．第 13 回信濃町小

児がんクラスター症例検討会「小児がん

長期フォローアップセンター構想」慶應

義塾大学小児外科主催．Web 開催，2023

年 3 月 13 日．   

２) 加藤実穂, 瀧本哲也．第 14 回北海道大

学病院小児がん拠点病院研修会 小児

血液・がんセミナー in 北海道 2022「小

児がん長期フォローアップセンター構

想」北海道大学病院小児科主催．於札幌，

2023 年 2 月 4 日． 

 

 

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 
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小児がんの治療成績が向上し、がんの予後が改善するな
か、晩期合併症の治療に加え、将来起こりうる健康のリス
クに備えて、成人医療の視点での健康管理の必要性が言
われるようになってきています。しかし、小児科から成人診
療領域へのトランジション（移行期医療）のプロセスはシ
ステム化されておらず、成人医療のなかでの小児がん経験
者 (Childhood Cancer Survivor, CCS)の健康管理の
モデルがないのが現状です。​
小児科チームから受け継いだバトンを、どのように成人医
療につなげていけばよいか、これからCCSのトランジショ
ンのプログラムを構築しようと考えておられる医療従事者
の皆様の参考になれば幸いです。​

令和2-4年 厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業）​
「小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の構築のための研究（研究代表者  松本公一）」

分担研究「小児がん経験者における小児期から成人期のフォローアップケアへのトランジションモデルの構築」​

国立研究開発法人　国立国際医療研究センター
がん総合医療センター​がんサバイバーシップ外来​

小児がん経験者（CCS）小児がん経験者（CCS）
トランジション支援プログラム​トランジション支援プログラム​



1

2

3

4

5

6

7

8

紹介元

地域医療連携室

紹介元の医師

患者

サバイバーシップ支援科
（がんサバイバーシップ外来）

合同カンファレンス
（トランジション症例検討会）

各診療科

院内カンファレンス

地域医療連携室に電話 or診療予約申し込みをFAX

初診外来の日程調節を行い、予約票を送付

病院間での情報共有に関する同意を患者に得た上で、
紹介状および予約票を患者へ渡す

予約日時に保険証・紹介状・予約票を持参し受診

合同カンファレンスの文書同意を患者から取得
データベースに登録

紹介元や今後FUに関係する施設や部署と情報共有

がんサバイバーシップ外来および
各診療科でのフォロー継続

必要に応じて近況の情報共有

紹介元施設
・トランジションに向けての準備
・患者や家族との相談
・NCGMの成人診療科／AYA支援チーム
との情報共有に関する同意
・NCGMへの診療情報提供
（がん治療歴、合併症治療歴）

NCGM（がんサバイバーシップ外来）
・診療情報提供書確認
腫瘍内科医、外来担当医

・初診
顔合わせ
問診
AYA支援チーム窓口（リエゾン看護師）

・初期アセスメント
・電子カルテ内の専用患者リストに登録
・トランジション症例検討会「合同カンファレンス」

トランジションチーム
腫瘍内科
小児科
総合診療科
内分泌代謝科　
もしくは 糖尿病内分泌代謝科
循環器内科
産婦人科

AYA 支援チーム
リエゾン看護師／がん専門看護師
医療ソーシャルワーカー
薬剤師
産婦人科医（生殖医療医）
医事課（医師事務）

晩期合併症に詳しい
小児科医師の助言を
得ながら、腫瘍内科医
がコーディネーターと
なって、関係する診療
科の医師によるチーム
を構築します。

心理社会的な
支援問題を
サポートします。​

症例に応じて、心療内科、臨床ゲノム科、精神科、
腎臓内科、整形外科など関係診療科に声かけ

NCGM（成人診療科各科）
・各科での診療
・がんサバイバーシップ外来での継続フォロー
（相談窓口）
・AYA支援チームの関与
（心理支援、自立支援）
・地域との診療連携



トランジション支援プログラムとは
当院では2020年度より、成人期に達したCCSの成人医療への円滑な移行をサポートするCCS
トランジション支援プログラムを行っております。

対象となる方
晩期合併症の治療を要し、現在、当院の当該診療科で主な合併症の管理に関して受け入れが
確定している方に限定しています。また、トランジション後に、合同カンファレンスで施設間の
関係者が情報共有をすることに関して、CCS本人、ご家族に内諾をいただくことが紹介の条
件となります。複数の診療科にかかっている場合には、可能な限りすべての診療科の情報提
供書をご用意いただきます。​

合同カンファレンス​
トランジション外来初診後、CCS 本人への説明と同意のもと、紹介元の小児科チームと
NCGMのトランジションチームの合同カンファレンス（トランジション症例検討会）をオンラ
インで開催し、診療情報や健康管理に関する指導状況などの確認や、今後起こりうる健康の
問題の情報共有を行なっています。その後は、随時、NCGMのチームメンバーでのカンファレ
ンスを行い、情報共有に努めています。（カンファレンスの所要時間は CCSおひとりにつき約
30分です）

医療の継続​
治療中の晩期合併症については、必要に応じてNCGMの当該診療科で治療を継続するとと
もに、成人医療の視点であらためて健康状態の評価を行い、健康管理に関して提案いたしま
す。必要に応じて地域の医療機関と連携します。​

こころや暮らしの支援​
診察にAYA支援チームの看護師が同席し、チームのソーシャルワーカーや心理師等と連携し
て心理社会的な問題について一緒に考えます。​

 

2021 年 4月 1日 

医療連携広報室 

 

カカンンフファァレレンンスス等等ののオオンンラライインン実実施施ママニニュュアアルル  

  

１１．．目目的的  

本マニュアルは、院内の退院支援部門等で開催する NCGMの患者情報を扱う患者・家

族、関係機関とのカンファレンス等をオンラインで実施する場合の指針とする。 

  

２２．．定定義義  

患者またはその家族の同意を得て、患者またはその家族、院内スタッフ、地域関係機関、そ

の他関係者が入退院支援等に必要なカンファレンスをオンライン（以下、オンラインカンファレ

ンス）により実施することである。 

 

３３．．方方法法  

（（11））オオンンラライインンカカンンフファァレレンンススのの主主催催者者  

原則、ソーシャルワーカーもしくは退院調整看護師とする。 

 

（（22））オオンンラライインンカカンンフファァレレンンススのの参参加加者者  

ソーシャルワーカーまたは退院調整看護師等の主催者が参加を必要と認めたもの。 

 

（（33））使使用用ツツーールル  

NCGM で契約を行っている Microsoft Teams を用いる。 

オンラインカンファレンスを開催する際は、主催者が参加者を招待する。 

 

（（44））アアククセセスス環環境境  

1）NCGM管理ネットワークに接続し使用するシステムは、ハード及びソフト的にセキュリテ 

ィが担保されていること。デバイスは、NCGM医療情報基盤センターの指示に基づき、 

医療連携広報室で管理している備品に限る。 

 

2）アクセスする場所は、周辺にオンラインカンファレンス参加者以外がおらず、音声が漏れ

たり、監視カメラなどで画面が映り込んだりして、個人情報が関係者以外の者に流出する

可能性がない安全な場所からのアクセスであることを主催者は確認する。 

 

 

 

様式 1 

国立国際医療研究センター病院(NCGM) 殿 

同同意意書書  

  

□ 国立国際医療研究センター病院退院支援部門が主催者としてオンラインにより退院 

支援等で必要なカンファレンス等を開催・実施する。（以下、オンラインカンファレンス） 

□ 主催者がオンラインカンファレンス参加者を招待する。 

□ オンラインカンファレンス参加者は患者又はその家族、院内スタッフ、地域関係機関

及び必要と思われる関係者とする。 

□ オンラインカンファレンスで扱う患者情報は、診療・看護及び医療、退院後の社会生

活等カンファレンスの目的に関わる範囲とする。また、NCGM内で退院支援等の目

的・過程で撮影された動画等を供覧する場合がある。 

□ オンラインカンファレンスは NCGMで契約している Microsoft Teams を用いる。 

□ 参加者がMicrosoft Teams に接続し使用するシステムは、ハード及びソフト的にセキ 

□ ュリティが担保されていること。 

※ アクセスする場所は、周辺にオンラインカンファレンス参加者以外がおらず、音声が

漏れたり、監視カメラなどで画面が映り込んだりして、個人情報が関係者以外の者に

流出する可能性がない安全な場所とする。 

※ 使用ネットワークに不正アクセス、ウイルス侵入等が考えられた場合には速やかに接 

※ 続を切り、その旨を主催者に連絡する。 

※ HDD、USB、SSD 等による内部・外部記録媒体の使用は禁止する。 

□ 参加者はオンラインカンファレンスの案内を含め、オンラインカンファレンスで共有す

る個人情報や関係機関情報等、オンラインカンファレンスに係わる一切の情報は記録

媒体に記録したり、第三者に転送、ネット上に掲示したり、開示したりしない。 

 

私は、上記事項を理解した上で本書面をもって、オンラインカンファレンスの開催 

及び参加することに同意します。(確認項目の□に☑を入れて下さい)

記載日     年   月   日 

ご 住 所                                                               

 

ご 氏 名 (続柄)                                  （       ）           

 

    2021.4.1 国立国際医療研究センター病院 医療連携広報室    



＊分担研究インタビュー調査より

病院が変わるとともに自分でも聞け
るようになったらなみたいな、切り替
えのときにできたら​

今までなんで具合が悪いんだろうっ
て分からなかったこととかも、こちら
で説明していただいて納得した​

どこ行けばいいか分かんないしみた
いな感じだったので、やっぱり今回
ご紹介いただいてすごくよかった​

一回ちゃんと自分がいろいろ理解できる
ようになったタイミングで、これまでのし
てきた治療とかを振り返る時間とか、知
識としてお話しできる時間があったりした
ら、今後また過ごしやすい​

フォーカスされなかった問題が出てき
たりとかして、それはやっぱり大人の病
院に移ってよかった​

受診後の保護者からの声

受診後の
小児がん経験者からの声

私の年代の方でここまでトランジションで来ら
れてる方がどれくらいいるのかって、多分、少な
いんじゃないかな​

小児がんの影響がどれだけあるのか、
自分もまだ不安があるので、できれ
ば大きい所で診ていただけるほうが、
やっぱ、こうやっていろんな科につな
いでいただけるので安心かなとは思
いますね。​

NCGMのCCSトランジション支援プログラムは、試験的に運用を開始したばかりです。十分に時間をとっ
た初診時の面接、チーム支援や紹介元とのカンファレンス、チームカンファレンス等、どれもが円滑なトラ
ンジションには重要だと考えていますが、現在はいずれもチームメンバーのボランティアで実施している
のが現状です。今後このモデルを全国に広げようとするならば、CCSの長期的な健康の問題に関する成
人医療側への周知、トランジションに携わる医療者の充足、トランジションプログラムの運営に対する施
設のインセンティブなど、多くの解決すべき課題があります。​

令和2-4年 厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業）​
「小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制の構築のための研究（研究代表者　松本公一）」​
分担研究「小児がん経験者における小児期から成人期のフォローアップケアへのトランジションモデルの構築」（研究責任者：国立研究開発法人 国立国際医療研究
センターがん総合診療センター　副センター長　清水千佳子）

発行日：2023年3月​　　デザイン：幅雅臣　　印刷：ダイコー印刷株式会社​
本リーフレットに関するお問合せ：​NCGM 国立研究開発法人 国立国際医療研究センター​　NCGMがん総合診療センター がんサバイバーシップ支援科​
〒162-8655　東京都新宿区戸山1-21-1​　　TEL. 03-3202-7181 ​

詳細は、NCGMがんサバイバーシップ外来のホームページをご参照ください。​
https://www.hosp.ncgm.go.jp/ccc/120/020/contents.html​

すごい丁寧に説明してくださるし、今まで
の先生から聞いてたことと違うことが、あ
れとか思うようなことが、質問するとすご
く納得いくまで説明してくださるし、移っ
て良かった ​

われわれも夫婦そろって結構
な年齢なので、いつどうなっ
ちゃうか分からない状況ってい
うのは考えているので、本人に
できるだけ自分のことは自分で
できるように​

総合的に診てもらえて安心 ​

自分で、独りで、病院から離れず
に、定期的にチェックしていただ
いて、何かあれば早めに見つけ
て、早めに治療と思ってます ​
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資料2 

インタビューガイド：NCGMで f/uを受けているCCS 

 

開始時 

今日はお忙しい中、お時間をいただきましてありがとうございます。よろしくお願いします。 

今日は OO さんのお話を聞かせていただきたいと思っておりますが、話したくない内容は話さなく

て構いませんので、そのようにおっしゃってください。 

 

1)長期フォローアップやトランジションに関する認識・ニーズ 

・小児期の治療が終了した後はどのように過ごされていましたか。 

・小児科の主治医の先生からNCGMを紹介されたと思いますが、どのような説明を受けましたか？ 

・小児科の病院から、NCGMへ移ることを説明された時、どのように感じましたか？ 

・実際にＮＣＧＭを受診してみていかがでしたか？ 

・NCGMを受診するようになって、よかったこと、逆に悪かったことはありますか？ 

・小児期の治療が終了した後、日常生活を過ごされる中で、医学的な健康管理に関して／心理社会的な

問題で、今までに困ったことはありましたか。また、今現在困っていることはありますか。 

 困ったことに対してどのように対処しましたか？どのように対処していますか？ 

 困ったことに対して、どのような支援があるとよかったですか？どのような支援が欲しいです

か？ 

・現在、NCGM に通院することに関して、時間的・経済的な負担はありますか？それに対する対処や支

援は何かありますか？ 

（・両親や兄弟との関係性） 

・今後のご自身の健康管理について、どのように考えていますか？どうしていきたいと思っています

か？ 

・小児がん経験者に対して、もっと、こういう支援があればいいと思う支援はありますか。 

（・小児期の病院から成人期の病院でのフォローアップにスムーズに移行できるようにするためには、ど

のような仕組みがあるとよいと思いますか。） 

・リモートでの健康相談ができるとしたら、活用してみたいですか？ 

 

終了時 

今日は貴重なお話をお聞かせいただき、ありがとうございました。 

ありがとうございました。 
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インタビューガイド：NCGMで f/uを受けているCCSのご家族 

※研究への同意取得時、可能であればご本人とご家族とで別々にお話を伺いたい旨を伝え、承諾を得

られたら別々に、得られない場合は一緒にインタビューを行う。 

 

開始時 

今日はお忙しい中、お時間をいただきましてありがとうございます。よろしくお願いします。 

今日はOOさんのことについて、ご家族からのお話を聞かせていただきたいと思っておりますが、話

したくない内容は話さなくて構いませんので、そのようにおっしゃってください。 

・まず、初めにお子様についてお伺いいたします。 

 疾患名、診断年月、治療期間 

・小児期の治療が終了した後、○〇さんとどのように過ごされていましたか。 

・小児科の主治医の先生からNCGMを紹介されたと思いますが、どのような説明を受けましたか？ 

・小児科の病院から、NCGMへ移ることを説明された時、どのように感じましたか？ 

・実際にＮＣＧＭを受診してみていかがでしたか。 

・NCGMを受診するようになって、よかったこと、逆に悪かったことはありますか？ 

・小児期の治療が終了した後、日常生活を過ごされる中で、〇〇さんの医学的な健康管理に関して／心

理社会的な問題で、ご家族として今までに困ったことはありましたか。また、今現在困っていることはあ

りますか。 

 困ったことに対してどのように対処しましたか？どのように対処していますか？ 

 困ったことに対して、どのような支援があるとよかったですか？どのような支援が欲しいです

か？ 

・現在、NCGM に通院することに関して、時間的・経済的な負担はありますか？それに対する対処や支

援は何かありますか？ 

（・〇〇さんとの関係性、その他の家族成員との関係性） 

・今後の○〇さんの健康管理について、どのように考えていますか？どうしていって欲しいと思ってい

ますか？ 

・小児がん経験者やそのご家族に対して、もっと、こういう支援があればいいと思う支援はありますか。 

（・小児期の病院から成人期の病院でのフォローアップにスムーズに移行できるようにするためには、ど

のような仕組みがあるとよいと思いますか。） 

・リモートでの健康相談ができるとしたら、活用してみたいですか？ 

 

 

終了時 

今日は貴重なお話をお聞かせいただき、ありがとうございました。 

ありがとうございました。 
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インタビューガイド：現在、f/uを受けていないCCS 

 

開始時 

今日はお忙しい中、お時間をいただきましてありがとうございます。よろしくお願いします。 

今日は〇〇さんのお話を聞かせていただきたいと思っておりますが、話したくない内容は話さなく

て構いませんので、そのようにおっしゃってください。 

 

・疾患名と診断された時期について教えてください。 

・小児期の治療が終了した後は、どのように過ごされていましたか。 

・小児科での治療が終了した後のことについて、主治医から案内を受けましたか？ 

・小児科での治療が終了した後、成人期の病院でのフォローアップを受けることができるということを、

知っていましたか？（一度もフォローアップを受けていない方の場合） 

・小児科での治療が終了した後、定期的に医療機関を受診していない理由は何ですか？／成人期の病

院でのフォローアップの受診をやめられた理由は何ですか？ 

・小児期の治療が終了した後、日常生活を過ごされる中で、健康上の問題／心理社会的な問題で、今ま

でに困ったことはありましたか。また、今現在困っていることはありますか。 

 困ったことに対してどのように対処しましたか？どのように対処していますか？ 

 困ったことに対して、どのような支援があるとよかったですか？どのような支援が欲しいです

か？ 

・今後のご自身の健康管理について、どのように考えていますか？どうしていきたいと思っています

か？ 

・小児がん経験者に対して、もっと、こういう支援があればいいと思う支援はありますか。 

・リモートでの健康相談ができるとしたら、活用してみたいですか？ 

 

 

終了時 

今日は貴重なお話をお聞かせいただき、ありがとうございました。 

ありがとうございました。 
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インタビューガイド：NCGMで f/uを受けていないCCSのご家族 

 

開始時 

今日はお忙しい中、お時間をいただきましてありがとうございます。よろしくお願いします。 

今日はご家族からのお話を聞かせていただきたいと思っておりますが、話したくない内容は話さなく

て構いませんので、そのようにおっしゃってください。 

 

・お子さんの疾患名と発症時の年齢と現在の年齢を教えてください。 

・小児期の治療が終了した後は、どのように過ごされていましたか。 

・小児科での治療が終了した後のことについて、主治医から案内を受けましたか？ 

・小児科での治療が終了した後、成人期の病院でのフォローアップを受けることができるということを、

知っていましたか？（一度もフォローアップを受けていない方の場合） 

・小児科での治療が終了した後、定期的に医療機関を受診していない理由は何ですか？／成人期の病

院でのフォローアップの受診をやめられた理由は何ですか？ 

・小児期の治療が終了した後、日常生活を過ごされる中で、健康上の問題／心理社会的な問題で、今ま

でに困ったことはありましたか。また、今現在困っていることはありますか。 

 困ったことに対してどのように対処しましたか？どのように対処していますか？ 

 困ったことに対して、どのような支援があるとよかったですか？どのような支援が欲しいです

か？ 

・今後のご自身の健康管理について、どのように考えていますか？どうしていきたいと思っています

か？ 

・小児がん経験者に対して、もっと、こういう支援があればいいと思う支援はありますか。 

・リモートでの健康相談ができるとしたら、活用してみたいですか？ 

 

 

終了時 

今日は貴重なお話をお聞かせいただき、ありがとうございました。 

ありがとうございました。 
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資料3 

アンケート（小児がん経験者用） 

 

研究 ID: 調査日：      年    月    日 

【個人背景】 

疾患名  

診断時期        年 

雇用形態 1.常勤  2.非常勤  3.無職  4.その他(具体的に：                 ) 

最終学歴 1.中学・高校  2.専門学校・大学  3.大学院  4.その他 

婚姻状況 1.既婚  2.未婚 

家族構成  

同居者の有無 1.いない  ２．いる→同居している家族（                        ） 

経済状況 
現在の収入と貯蓄は 

1.十分  2.まあ十分  3.どちらかといえば不足  4.やや不足  5.不足 

居住場所 

現在の居住場所 

（           ）都・道・府・県 

＊治療を受けた際の居住場所が異なる場合には、治療を受けた際の居住場所もご

記載ください。 

（             ）都・道・府・県 

かかりつけ医 

1.なし  2.あり 

２．ありの場合 

１.地域のクリニック・診療所  2.総合病院  3.その他（            ） 

定期的な 

健康管理 

当てはまるものに全て〇をつけてください。 

1. 持病に対する定期的な受診 

2. 健康上の問題がある時に、該当する科を受診  
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3. 定期健康診断 

4. 人間ドック   

5. がん検診（部位：                      ） 

6. その他（                           ） 

小児病院の 

フォローアップ 

１．受けている  ２．受けていない 

１．受けている場合： 

方法（                                               ） 

内容（                                               ） 

最終受診日：     年      月    （覚えている範囲で記載をお願いします） 

内服薬 
現在内服している薬が 

1.ない  2.ある 

HPV 

女性の方のみお答えください。 

子宮頸がんワクチン接種を受けたことがありますか。 

1.ない  2.ある 
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DT＋スクリーニング 
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TRAQ(自己健康管理) 
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