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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と

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、194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、18名の患者の参加

同意を取得した。今後の全国展開に向けて、TCCSGにおける研究が進捗したこ

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二次調査が実施され、90%を超えるデータが入力された。解

析結果の位置日はすでに発表され、今後これらの患者のデータがさらに集積さ

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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の連携で、長期フォローアップ関連の研

究を実施する。さらには早期心筋障害を

統一的に評価するためのストレイン心筋

評価を導入する。 

 JCCG においては全国規模で大規模観

察研究参加患者の二次登録の結果解析を

実施する。 

（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。 

 JCCG大規模観察研究においては、

フォローアップ研究への参加は書面の

同意を取得し、現状調査についてはオ

プトアウトの原則で実施する 

 

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、194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、18名の患

者の参加同意を取得した。 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二次登録が行わ

れた。これは一次登録の患者の 90%以上

の登録率であり、大きな成果を挙げた。

すでに解析が開始されており、その成果

の一部はアジア小児がん学会（SIOP-

Asia）で発表された。今後これらの患者

のデータがさらに集積され、解析される

予定である。 

  

 

D. 考察 

TCCSG研究においては今回のシステム

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二次登録が行

われた。すでに解析の一部の姓が上がっ

ており、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。JCCGの大規模観察研究も
一次登録患者の90%以上の二次登録が行
われ、一部の解析結果が発表されるなど
大きな成果を挙げた。 

 

F. 健康危険情報 

なし 
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