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研究要旨 
小児がんの罹患数把握および晩期合併症・二次がんの実態把握のための長期

フォローアップセンター構築を目的として、既存の外科的小児がんに関する登

録事業である日本小児外科学会悪性腫瘍委員会の悪性腫瘍登録、および小児が

んの手術に関連した登録事業である National Clinical Database(NCD)につい
てその現状を分析した。 
日本小児外科学会悪性腫瘍委員会の事業としての「小児の外科的悪性腫瘍登

録」は 1971年症例より小児悪性新生物全国登録に平行して全国７地区のセンタ
ーによる小児の外科的悪性腫瘍の登録を開始し、以降、毎年報告を行っている。

その後、5 年後の追跡調査も行い、現在、2005 年症例まで集計解析している。
一般社団法人 NCDの外科手術・治療情報データベース事業は外科関連専門医制
度委員会とリンクして、日本で行われた全手術を対象とし参加診療科単位で登

録を行うシステムで、2011年１月１日より登録を開始した。各学会の専門医制
度に必要なデータを NCD を窓口にして各学科のデータベースにリンクしてい
る。 
現段階では、日本小児外科学会悪性腫瘍委員会の悪性腫瘍登録や日本小児血

液・がん学会「全数把握登録」、NCD などの登録事業は相互にリンクされてい
ない。そのため、登録の漏れや登録の煩雑さがある。色々な問題点はあるが、

晩期合併症・二次がんの実態把握のための長期フォローアップを考える上でも、

小児がん登録事業の統合や改善が進むことが期待される。 

 
A. 研究目的 
小児がんの罹患数把握および晩期

合併症・二次がんの実態把握のための

長期フォローアップセンターを構築

するために、既存の小児の外科的悪性

腫瘍にかかわる登録事業およびデー
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タベースについて現状を分析しその

問題点を抽出する。 

 
B. 研究方法 
日本小児外科学会ですでに実施し

ている日本小児外科学会悪性腫瘍委

員会の「小児の外科的悪性腫瘍登録」

とその地区センターの役割について、

日本小児外科学会の事業の現状、また

地区センターの一翼を担っている九

州地区センターの活動についての現

状分析を行った。さらに外科専門医制

度と連携して、全国の外科手術症例全

症例の登録を 2011年１月から開始し
た NCDについてその現状把握を行っ
た。 

 
C. 研究結果 

(1) 日本小児外科学会悪性腫瘍委員
会の事業としての「小児の外科的悪性

腫瘍登録」 
昭和 45 年(1970)に日本小児外科学
会に悪性腫瘍委員会が設立された。昭

和 46(1971)年症例より小児悪性新生
物全国登録に平行して全国７地区の

センターによる小児の外科的悪性腫

瘍（神経芽腫、ウィルムス腫瘍、小児

肝癌）の登録を開始し、日本小児外科

学会会誌 1973 年（9 巻 3 号）に「小
児の外科的悪性腫瘍、昭和 46 年症例
の全国集計結果の報告」として掲載し

た。その後、毎年報告するようになっ

た。 
その後５腫瘍の年次登録データを

基本資料として 1971 年から 1980 年

登録症例の追跡調査結果を集計解析

し、第 1 回予後追跡調査結果として
21 巻〜25 巻にわけて報告し、その後
に 4 回の予後追跡調査の結果を報告 
した。現在、2001年～2005年登録症
例まで集計を報告している。 
倫理指針に基づく個人情報の保護、

また、2005 年 4 月の個人情報保護法
関連５法の施行に対し、悪性腫瘍委員

会は学会の倫理委員会に悪性腫瘍登

録に承認を受け、地区センター並びに

各施設に倫理申請と承認を得るとい

う作業を行い、登録に関して同意書を

得ている。 
さらに登録率の向上をはかるため

に 2006 年登録より地区センターの関
東・甲信越地区を 4つに分割した登録
地区とすることなった。 

 
現在の日本小児外科学会(拡大)悪性
腫瘍委員会の役割を以下にまとめる

と 
1)目 的：小児悪性固形腫瘍の全国
的な学術調査を定期的に行い、小児が

んの疫学及び原因、治療、予後の動向

を正確に把握し公表することにより

小児がん治療の進歩・向上に資するこ

とを目的とする。  
2)委員長業務：委員会の招集と議事
録の管理。調査用紙・調査・公開シス

テムの適性化。集計データの取りまと

めと発送。年次報告・追跡調査（5年
後）の日小外会誌への投稿最終原稿の

作成。  
3)委員業務：担当腫瘍の年次登録、
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追跡調査（5年後）の集計と解析。年
次報告・追跡調査の日小外会誌への投

稿原稿作成。  
4)地区登録センターの業務：年次登
録、追跡調査用紙（5年後）の各施設
への発送及び回収を行い、更にデータ

ベースを作成し、委員長に送付。また

各地区の登録率向上をはかる。  

 
現在の「小児の外科的悪性腫瘍登録」

のシステム概略 

 
毎年、各地区センター幹事は各施設

に登録・追跡調査を依頼  

↓ 
各施設医師が説明し同意書を得て

登録用紙・追跡調査用紙を記入または、

電子化された入力ファイルに必要事

項を入力する 

↓ 
各施設医師は各地区センター幹事

に登録用紙、または入力ファイルを送

付  

↓ 
各地区センター幹事は用紙記入さ

れた登録データを電子ファイルに入

力し、データを統合し委員長に送付  

↓ 
委員長は腫瘍別に分類し各腫瘍分

析担当委員に送付  

↓ 
各腫瘍分析担当委員は集計分析結

果を委員長に送付  

↓ 
委員長は集計分析結果を日小外会

誌に投稿し、 要約を学会 HP により
一般市民に公表する  
現在の登録対象疾患 
神経芽腫群腫瘍、小児腎悪性腫瘍、

小児肝悪性腫瘍、小児横紋筋肉腫、小

児胚細胞腫瘍、小児その他の固形腫瘍

の 5群 

 
地区登録センターの役割（九州地区

を例にして） 
九州地区では、以前より独自に一次

登録を行ってきた。現時点では、日本

小児血液・がん学会の「小児がん全数

把握登録票」など各登録間のリンクは

成立していないので、各施設の登録の

負担を軽減するため、日本小児血液・

がん学会の「小児がん全数把握登録票」

を九州地区の「小児の外科的悪性腫瘍

登録」における一次登録にそのまま利

用することを 2007 年の一次登録より
開始した。2009年 12月より小児がん
全数把握登録がWeb登録開始となり、
2010症例の登録症例から、 各施設に
おける小児血液・がん学会の小児がん

全数把握登録 Web 登録のまとめを印
刷して郵送してもらい、九州地区にお

ける一次登録として利用開始した。し

かしながら、現在、3年経過している
が、登録症例数の大幅な増加はなく、

さらなる登録事業の簡便化・改善が必

要と考えられる。 

 
(2)一般社団法人 NCDの外科手術・
治療情報データベース事業 
日本全国の手術・治療情報を登録し、
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集計・分析することで医療の質の向上

に役立て、患者さんに最善の医療を提

供することを目指すプロジェクトで、

日本外科学会、日本消化器外科学会を

中心に日本胸部外科学会、日本呼吸器

外科学会、日本小児外科学会、日本心

臓血管外科学会、日本血管外科学会、

日本内分泌外科学会、日本乳癌学会を

社員として立ち上げられた。外科関連

専門医制度委員会とリンクして、日本

で行われた全手術を対象とし参加診

療科単位で登録を行うシステムで、

2011年１月１日より登録を開始した。
各学会の専門医制度に必要なデータ

を NCDを窓口にして各学科のデータ
ベースにリンクする。さらに各学会が

このデータベースに基づく臨床研究

を行う場合も NCDのデータを基本に
臨床研究が構築できるようにする。た

とえば日本小児外科学会の新生児外

科統計や小児がんの登録なども NCD
から立ち上げの構築が可能であるた

め、このシステムと日本小児血液・が

ん学会の「小児がん全数把握登録」や

小児外科学会の「小児の外科的悪性腫

瘍登録」とのリンクが期待される。し

かしながら、NCD 登録自体が登録項
目も多く、これにさらに小児がん登録

としての機能を加えるとすると、さら

なる入力情報の追加が必要である。し

かも、小児がんの経験の少ない医師が

直接登録を行うことで、入力情報の正

確性の担保が難しい可能性も考えら

れる。これらの問題について、さらな

る議論・検討が必要である。 

 
D. 考察 
小児がん登録の問題点としては、小

児外科学会の悪性腫瘍委員会による

「小児の外科的悪性腫瘍登録」と「小

児癌全数把握登録」などの他の小児が

ん登録事業との連携が不十分な点で

ある。臨床の現場においては、同一の

患者さんについて、何種類もの登録を

行うことは大きな負担となっている。 
また、小児外科学会の外科登録の一

次登録と小児血液・がん学会の「小児

癌全数把握登録」は内容が重複してお

り、外科登録の地区センターの中には、

小児血液・がん学会の「小児癌全数把

握登録」の情報を基に日本小児外科学

会の外科登録の「一次登録」を行い、

さらに「二次登録」として外科的悪性

腫瘍登録用紙を各施設に配布して回

収している地区（九州地区など）があ

り、工夫して各施設の負担の軽減に努

めている。 
また、小児外科学会の登録は、小児

外科学会の認定施設の必須条件では

なく、登録するかしないかは、各施設

の自主性に任されている。そのため、

登録率はあまり高くないと考えられ

ており、今後の課題となっている。 
NCD は 2011 年１月１日より登録
がスタートしたばかりでまだ評価が

できない段階である。日本小児外科学

会専門医制度の認定施設の年次報告

の中の手術台帳が NCDのデータから
自動的に構築できるはずである。また、

手術を行った小児がん患者について
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は、NCD に必ず登録されるはずであ
るので、そのデータを小児がんの罹患

数把握に用いることができれば、登録

率の増加が期待できる反面、情報の正

確性の担保が難しくなる可能性もあ

り、さらなる検討が必要である。  
このように小児がんの晩期合併

症・二次がんの実態把握のためには、

小児がん患者が診断時にもれなく把

握できることが重要で、それらの情報

が長期フォローアップのためには重

要であると考えられる。現在さまざま

な小児がん登録事業があり、それらを

うまく簡素化・統合し、患者さんのフ

ォローアップの基礎情報とできるよ

うにさらなる改善が必要である。 

 
E. 結論 
今回、小児癌登録の現状と問題点を

検討したが、大きな問題点としては、

1．各種登録事業が統合されていない
ことによる、登録業務の負担 
2．登録率が低いこと 
があげられる。 
解決方法としては、日本小児血液・が

ん学会「全数把握登録」（2009年から
Web登録開始）を一次登録として各施
設に登録してもらうことで、その情報

が各施設の負担なく、自動的に外科登

録や小児がん全国登録の一次登録へ

流用されることで、外科登録や小児が

ん全国登録の二次登録へと進んでい

く連携システムの構築が望まれる。 
さらに将来的には、これら 3つの登
録が一本化することが望ましく、日本

小児がん学会「全数把握登録」を一次

登録として現在の「小児の外科的悪性

腫瘍登録」と「小児がん全国登録」を

組み合わせたような二次登録を行い、

その二次登録をもとに追跡調査を行

うようなシステムが確立されること

を目指すべきである。 
 NCDは手術を基本とした登録であ
るが、新生児外科の手術なし症例も登

録の対象にしている。今後小児がんの

手術なし症例も登録の対象にすれば

日本小児がん学会「全数把握登録」の

データ登録も包括できる可能性もあ

るが、小児がんの外科治療は、小児外

科のみではなく、耳鼻科や整形外科、

皮膚科や眼科など様々な診療科によ

り行われており、登録としては、不十

分となる可能性を大いに含んでいる。

さらに、小児がんの専門性の低い医師

も登録に従事し、チェック機構も不十

分であった場合、登録情報の正確性の

担保が難しい可能性も考えられる。ま

た、現時点で NCDは長期フォローア
ップは対象にしていないので窓口登

録としては使える可能性がある。あと

は今までの蓄積されたデータベース

の帰属をどこに置くか、さらに研究な

どに有効に使える形にすることも重

要な課題である。 
 以上のように本事業「小児がんの罹

患数把握および晩期合併症・二次がん

の実態把握のための長期フォローア

ップセンター構築に関する研究」を通

じて、小児がん登録の現状が明らかな

った。今回の検討を基に、小児がん登
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録事業の統合や改善が進むこと期待

する。 

 
F. 健康危険情報 
該当する健康危険情報はない 

 
G. 研究発表 
1． 論文発表 
 
書籍 
田口智章、岩中 督(監修)、猪股祐紀
洋、黒田達夫、奥山宏臣(編集) 
スタンダード小児外科手術 押さえ
ておきたい手技のポイント. メジカ
ルビュー社,2013 
 
2． 学会発表 
 

1)Souzaki R,Ieiri S,Uemura M, 

Kinoshita Y,Koga Y,Suminoe A, 

Kohashi K, Oda Y,Hara T,Hashizume M, 

Taguchi T. An augmented reality 

navigation system for pediatric 

oncologic surgery based on 

preoperative CT and MRI images. PAPS 

2013. April 7-11, 2013, Australia 

 

2)Taguchi T.Current progress of 

Pediatric Surgery. The 7th Annual 

Conference of Cambodian Society of 

Pediatric Surgery. Phnom Penh, 

Cambodia .October 21, 2013, 

 

3)田口智章. 小児外科の最近の進歩. 

第 1回北海道小児外科フォーラム.  

平成 25 年 2 月 22 日、北海道 

 

4)古澤敬子、宗崎良太、木下義晶、 

古賀友紀、住友愛子、孝橋賢一、 

小田義直、原 寿郎、三浦紫津、 

財前善雄、田口智章. 乳児巨大後腹膜

奇形腫の 2例. 第 42 回九州地区小児

悪性腫瘍研究会.  

平成 25 年 3 月 9 日、福岡 

 

5)中堀亮一、宗崎良太、家入里志、 

木下義晶、古賀友紀、住友愛子、 

孝橋賢一、小田義直、原 寿郎、 

田口智章.  

肝未分化肉腫の 2例. 第 42 回九州地

区小児悪性腫瘍研究会.  

平成 25 年 3 月 9 日、福岡 

 

6)近藤琢也、宗崎良太、木下義晶、 

孝橋賢一、小田義直、田口智章.  

急性虫垂炎にて発見された虫垂カル

チノイドの 1例. 第 42 回九州地区小

児悪性腫瘍研究会.  

平成 25 年 3 月 9 日、福岡 

 

7)宗崎良太、木下義晶、家入里志、 

中堀亮一、副島雄二. 生検時の出血コ

ントロールのために、ガーゼパッキン

グを行った巨大小児肝未分化肉腫の 1

例. 第49回日本腹部救急医学会総会. 

平成 25 年 3 月 13～14 日、福岡 

 

8)木下義晶、代居良太、宗崎良太、 

古賀友紀、住江愛子、久田正昭、 

三好きな、孝橋賢一、小田義直、 

原寿郎、田口智章. 小児腎悪性腫瘍の

治療戦略における小児外科医の役割. 
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第 113 回日本外科学会定期学術集会. 

平成 25 年 4 月 11～13 日、福岡 

 

9)手柴理沙、田尻達郎、住友健三、 

増本幸二、田口智章、 山本 健.  

新規 KEAP1 遺伝子変異が同定された

非中毒性多結節性甲状腺腫の家系例. 
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