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研究要旨 
希少がんの診療提供体制を検討するために、希少がん対策ワーキンググループが設置され、

がん種ごとの検討が始まった。第一のがん種として四肢軟部肉腫分科会がおかれ診療提供体

制が検討されている。その活動の一環として専門施設の情報公開を行うために、専門施設の

条件を決める必要があった。概念的には専門施設の必要条件として安定して軟部肉腫の診療

を行っていることが挙げられるため、本研究においてはそのような施設がどの程度存在する

のかを院内がん登録の３年分のデータを使って検討した。 

2014年１年だけを見ると３年連続データのあった施設のうち７割近くの施設で診療症例は存

在したものの、10例未満の施設が大半であり、３年連続で診療症例の存在した施設は５割に

満たなかった。3年連続で10例以上ある施設は10～13％程度であり非常に少数であった。 

これらのデータをもとに集約化の議論の出発点とすることが必要と考えられる。他にも治療

症例数と予後の関係などを明らかにしつつ、適切な診療提供体制を構築することが大切であ

ると考えられる。 

  

Ａ．研究目的 

軟部肉腫は希少がんの中でも数が多い方で

あるが、その分だけ診療提供体制は分散して

おり、わずかな症例がたまたま生じたものを

治療している実態がこれまで当研究班でも報

告してきたところである。そのため専門施設

を同定して情報公開をしていくことが必要と

考えられるが、そこで専門施設の要件が問題

となる。このような診療提供体制の方向性を

検討し、情報公開を進めていくために、希少が

ん対策ワーキンググループが設けられ、診療

科を絞って検討を行うために四肢の軟部肉腫

（乳房以外の表在体幹を含む、以下「四肢軟部

肉腫」はこれらを含む）を対象として検討分科

会（四肢軟部肉腫分科会）がスタートした。こ

こで、専門施設の条件の検討を行ってきたが、

その条件の一つとして安定して四肢軟部肉腫

の患者が存在すること、が挙げられた。本研究

では全国のがん診療連携拠点病院において実

施され、データ集積されている院内がん登録

のうち2012年-2014年症例の3年間を用いて安

定的に診療を行っている施設の数や分布を検

討することを目的とする。 

 
Ｂ．研究方法 
許可を得て2012年-2014年の院内がん登録デ

ータを統合して解析する。対象の施設はがん診

療連携拠点病院など（都道府県、地域がん診療

連携拠点病院、特定領域がん診療連携拠点病院、

地域がん診療病院）として、使用可能な2014年

のデータにおける施設あたりの症例数分布と、

3年間の連続症例数の施設分布を比較・検討す

る。ここでは、総治療数（初回治療後＋再発を

含めた症例、症例区分２～４）症例数および、

初回治療開始例（症例区分２および３のみ）の

両方を検討する。 

 

Ｃ．研究結果 

院内がん登録2014年症例にデータを提供し

ている施設は425であったが、2012年～14年3年

間ともにデータを提出している施設は347施設

であり、総治療数は5597例であった。これらの



うち2014年症例のうち、四肢軟部肉腫の総治療

数が1例以上の施設は、250施設（72％）、治療

開始例数が1例以上の施設は229施設（66％）で

あった。最大数は、総治療症例数が90例、治療

開始例が72例であった。詳細なうちわけは表１

に示すが、45症例以上の施設は２～３施設であ

った。 

2012年-2014年の3年間の最低症例数につい

て同様の施設分布を見ると表２のようになっ

た。装置両例数では、182施設（52％）、初回治

療開始例では、199施設（57％）が3年間のうち

症例の無い年が存在した。 

 

Ｄ．考察 

 がん診療連携拠点病院の７割近くの施設で

は、年間症例数が１例以上存在したものの、3

年間安定して診療を行っていたのは、５割に満

たなかった。集約化施設と言える基準は、合意

のある基準は存在しないが、10例以上の診療数

があるのは全体の10～15％程度であるが、現在

わが国の診療提供体制では、非常に多くの少数

診療施設が存在することが明らかになった。 

もちろん、今回の施設は院内がん登録を行っ

ているがん診療連携拠点病院のみであり、がん

診療連携拠点病院以外にそのような施設があ

れば、より少数治療施設の数は増えるかもしれ

ない。 

 少数治療施設が多数存在することは患者の

利便性の確保については一定の役割をになっ

ているだろうし、さらに幅広い範囲の医師が診

療経験を得ることで、軟部肉腫に関心をもつき

っかけとして機能していることは想像に難く

ない。一方で治療成績については未だきちんと

した検証がなされていないのが現状である。 

 
Ｅ．結論 

実態の把握は、根拠に基づく体制作りへの第一

歩でしかなく、今後有るべき姿を探っていく必

要がある。特に治療成績が問題化していない現

状においては、集約化へ向けた動きは中々進み

づらい。集約化は患者の利便性を損なう諸刃の

剣であることは疑いなく、さらに他の影響が存

在するのか、医療関係者だけの議論では進まな

い面も有る。より正確、かつ公正中立なデータ

を蓄積しつつデータに基づき検討を深めてい

く必要がある。 

 

Ｆ．健康危険情報 

  該当なし 
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表１ 2014 年 1 年間の四肢軟部肉腫（乳房を除く表在体幹を含む）の治療数毎の施設分布 

  総治療例 初回治療開始例 

症例数 N % N % 

0 例 90 25.94 118 34.01 

1-9 例 197 56.77 181 52.16 

10-19 例 35 10.09 31 8.93 

20-44 例 22 6.34 15 4.32 

>=45 例 3 0.86 2 0.58 

Total 347 100 347 100 

 
 
 
表 2 2012-14 年 3年間の最低症例数の施設分布 

  総治療例 初回治療開始例 

最低症例数 N % N % 

0 例 182 52.45 199 57.35 

1-9 例 118 34.01 110 31.7 

10-19 例 30 8.65 29 8.36 

20-44 例 15 4.32 8 2.31 

>=45 例 2 0.58 1 0.29 

Total 347 100 347 100 
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研究要旨 
 原発性悪性脳腫瘍患者や家族の支援ニーズを明らかにするために、遺族にインタビューを行

いその内容を検討した。 

遺族からは、体験談を提供できる場やグリーフケアなどが特に高いニーズとしてあげられ

た。悪性脳腫瘍は、希少であることから、＜患者がどのようになっていくのかが全く想像が

つかなかったので脳腫瘍の家族の人から体験談を聞きたい＞というニーズが特に強かった。 

希少癌においては、患者や家族が治療上抱える問題点・支援についての情報も少なく、この

ような場が、患者・家族にとって重要な場になると考える。 

 

Ａ．研究目的 

 原発性悪性脳腫瘍患者の家族に焦点をあ

て、必要としている支援ニーズを調査するこ

とである。 

 
 
Ｂ．研究方法 

研究協力施設にて治療を行った原発性悪性脳

腫瘍患者の家族にインタビュー調査を行っ

た。インタビュー調査時には患者は死亡して

おり、初回の連絡時に患者の死亡後６ヶ月以

上３年未満の家族を対象とした。 
１）研究デザイン：質的帰納的記述研究 

２）研究協力施設：関東県内のがん専門病院 
３）研究対象者：原発性悪性脳腫瘍患者の主

たる介護者であった家族 

４）データ収集方法：研究者が作成したイン

タビューガイドによる半構造的インタビュー

調査 

５）分析方法：Krippendorff の内容分析を参

考にした帰納的に分析 
６）倫理的配慮：研究者が在籍する機関と研

究協力施設の倫理審査委員会での審査・承認

を得て実施 
 

（倫理面への配慮） 

 本試験は「人を対象とする医学系研究に関

する倫理指針」およびヘルシンキ宣言などの

国際的倫理原則を遵守し、国立がん研究セン

ターの倫理審査委員会の承認をうけて、個人

情報を含まないデータの解析を行った。 
 

Ｃ．研究結果 
 対象者は、13 名であった。患者からみた家

族の関係と発病時の家族年齢は、父 2 名

（50-70 歳代）、妻 7 名（40-70 歳代）、夫

4 名（50-70 歳代）であった。 
インタビューの語りを逐語録に起こし、支援

ニーズに関するまとまりを抜き出し、意味内

容が損なわないように簡潔な一文にした。そ

の結果、以下のように、発病期、治療期・終

末期における支援ニーズがあった。 
＜発病期＞ 
・突然の発病に驚いている時期であっても患

者の理解のある発病時に予後・今後の経過の

見込みを伝えて欲しい 
・介護保険などの社会支援を前もって知りた

い 
・患者の経過が全く想像がつかないので脳腫

瘍の家族の人から体験談を聞きたい 



＜治療期＞ 
・それぞれの家族には介護する力も経済力も

違うので家族に合わせたケアを提供してくれ

るように心がけてほしい 
・認知機能障害でわけがわからないことばか

りするので介護に疲れた時に入院させてほし

い 
・認知機能障害の影響で頻回にナースコール

をしても、医療従事者として患者を尊重して

接してほしい 
・治療が終了したら退院しなければならない

のは理解できるが退院する前に自宅の生活環

境を整える支援がほしい 
・見た目では認知機能障害があると判断でき

ないが、電車から急に降りたり行き先がわか

らなく迷ったりするので、安心して暮らせる

ように社会にも温かく見守ってほしい 

・けいれん発作で救急隊が搬送先を探しても

何件も受け入れ拒否されたので緊急時に受け

入れてくれる体制を整えてほしい 

・外出先でトイレに入っても長時間出てこな

いことがあるが、患者と介護者の性別が違う

のでトイレに入ることができず困ることがあ

るので、周りの人にも気にかけてほしい 
・外出先には車椅子トイレが少なく混んでい

ることが多いので、もっと誰もが安心して暮

らせるように車椅子トイレを増設してほしい 
＜終末期＞ 
・患者の意識がはっきりしているうちに看取

りの場を話し合っておきたいので、そのタイ

ミングを教えてほしい 
・患者の意識があるうちに友人に合わせられ

るようにタイミングを教えてほしい 
・自宅で症状が悪くなる患者を手探りで介護

していたので、その前に介護のコツやポイン

トを教えてほしい 
・自宅での介護を選択したが、その後も病院

には気にかけて連絡をしてほしい 

・気が張りながら介護をしている家族の健康

状態も気にかけてほしい 
・患者が動けるうちに家族旅行などの思い出

が作れるように、そのタイミングを教えてほ

しい 

・在宅で看取りためには休暇が必要なので介

護休暇が取れるように会社も配慮してほしい 

・介護が必要になっても 30 代の患者には介

護保険が使えず在宅介護するための支援がな

いので、介護保険制度の枠組みを再考してほ

しい 
・脳腫瘍の介護は他の病気の介護とは違うの

で、家族会で気持ちを共有したい 

＜看取り後の時期＞ 
・亡くなった時は介護疲れもあり正直ホッと

するが、時間が経つほどに患者への思いが強

くなり介護の後悔を感じるので、その気持ち

を共有する場がほしい 
・自分も苦悩した介護の体験が少しでも他の

家族の役に立つように共有する場がほしい 
 
Ｄ．考察 

本研究は、原発性悪性脳腫瘍患者を看取った

家族を対象とした研究である。発病期から看

取り後までのニーズを抽出することができた

ことにより、本疾患の患者を介護する家族を

支援するための特徴的な結果が出たと考え

る。まず、発病期では、本疾患が再発や脳機

能障害の出現の可能性、予後が厳しいことも

あることから、あらかじめ今後の経過につい

て情報を得ておきたいというニーズがあっ

た。病状の経過はもちろんであるが、社会資

源についても脳機能障害という可能性が少し

でも起こりうるのであれば発病時から情報を

得ておきたいというニーズがあた。これは、

終末期になり社会資源を利用し在宅で介護を

しようと決心したがタイミングを逃し病院で

看取たような背景からでたニーズである。本

疾患の場合には、在宅に戻る場合には、社会

資源を利用して環境を整えるだけではなく家

族が介護する体制も整える必要がある。その

ため、社会資源に頼ることができる程度と家

族がやらなければいけない部分とを調整しな

がら、家族が介護休暇をとる、時短勤務をす

る、残業をなしにするなどの仕事の調整が必

要である。先行研究では、医療チームが介護

者に安心感を与える支援を提供することの重

要性 , が示されている。そのため、担当医や



ソーシャルワーカーと連携を図りながら、現

在そして将来的にも患者と家族が希望する場

での生活の準備ができるように支援していく

必要がある。 
 また、終末期ではないときから、患者と意

思疎通ができなかったり、身体的な介護の負

担も大きいことから、介護する期間が発病期

から長期的に続くような場合もある。これ

は、他のがん患者とは明らかに異なる特徴で

あり、＜認知機能障害でわけがわからないこ

とばかりするので介護に疲れた時に入院させ

てほしい＞＜自宅での介護を選択したが、そ

の後も病院には気にかけて連絡をしてほしい

＞＜気が張りながら介護をしている家族の健

康状態も気にかけてほしい＞のようなニーズ

があったと考える。脳腫瘍は脳機能障害の症

状を伴うことから、本疾患の家族は、認知症

患者の家族が感じるのと似たような介護負担

を感じている。そのため、がん患者の家族と

いうことだけではなく、介護負担や疲労感と

伴うという本疾患の特徴を理解して症状のあ

る患者に関わる家族を支援する必要がある。

また、同じ症状で介護負担があっても 30 代

の患者には介護保険が利用できずサービスが

非常に限られる。30 代の介護者となると、両

親や配偶者となるだろうが、両親が介護する

場合には自分よりも身体が大きな若い患者を

素人の両親が介護する大変さ、配偶者の場合

には仕事や子育てと介護の複数の役割を担う

ことなど、特徴的な状況があった。しかし、

この状況を支援する社会資源は少なく家族の

苦悩を抱える要因となっているため、今後、

社会保障の充実が望まれる。また本疾患は希

少疾患であり、＜患者がどのようになってい

くのかが全く想像がつかなかったので脳腫瘍

の家族の人から体験談を聞きたい＞のニーズ

があったと考える。がん種を問わないがん患

者の家族会に参加しても脳腫瘍の家族と接す

ることができなく、改めて希少がんだという

現実を痛感したというケースもある。自分が

介護に苦悩しているときに、体験談を聞きた

かったという気持ちから＜自分も苦悩した介

護の体験が少しでも他の家族の役に立つよう

に共有する場がほしい＞という気持ちに至っ

たと考える。一方で、＜亡くなった時は介護

疲れもあり正直ホッとするが、時間が経つほ

どに患者への思いが強くなり介護の後悔を感

じるので、その気持ちを共有する場がほしい

＞というグリーフケアへのニーズもあった。

これは、病気により患者の性格も人格も変わ

り、言葉も発することもできない「人」を必

死で介護をした時期が終わり、患者を以前の

ような「夫」「妻」というような存在として

改めて感じることによるニーズと考える。希

少な疾患だからこそ、家族同士の交流も限ら

れてくるため医療従事者との関わりの影響が

大きいと考える。 

 
Ｅ．結論 
がん研究 10 か年戦略 では、患者や家族が

がん体験者として充実したサバイバーシップ

を実現できる社会の構築が望まれている。本

研究結果にある体験談を提供できる場やグリ

ーフケアへのニーズは、サバイバーシッップ

を実現するための重要な視点となると考え

る。 
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「希少がん」の病理診断集約化に関するアンケート調査 

 

研究分担者 佐々木 毅 東京大学医学部附属病院 地域連携推進・遠隔病理診断センター センター長 

 

研究要旨 

 希少がんの「病理診断」に関しては「病理診断の遅延」「正しい病理診断に到達できない」など

の問題点が指摘されている。これまでに、「希少」であるがゆえに診断経験がほとんどない腫瘍も

多く、「適切な治療」のためには「迅速で正しい病理診断が不可欠」である。本研究では「病理診

断」に関して、日本病理学会の協力を得て，病理医が勤務する病院に対して，「希少がんの病理診

断の集約化」に関する病理専門医の意識調査を行った． 
 

     Ａ．研究目的 
 希少がんに関して，「病理診断の集約化は必要

か？」あるいは「どのようにすれば希少がんの病

理診断の精度を向上させられるか」という視点か

ら「病理医が考える希少がん病理診断の集約化」

の意識調査を日本病理学会の協力を得て行い、政

策提言につなげる． 

 

Ｂ．研究方法 
（倫理面への配慮） 
 日本病理学会の協力で「希少がん」に対するア

ンケートを作製し実施した．倫理面に関しては，

医師のみへのアンケートということで日本病理

学会の許諾を得て行った． 

 
Ｃ．研究結果 
 平 成 26 年 度 に 行 っ た 病 理 専 門 医 へ の

「RareCare」を中心とした希少がんアンケート

に引き続き、平成27年度は「希少がん病理診断コ

ンサルテーション」に関する実態調査およびアン

ケートを行った．平成28年度は，6月末から8月に

かけて、日本病理学会認定・登録施設約800施設に

ダイレクトメールを発送して、回答はWEB返信あ

るいは郵送返信という形態で「希少がん病理診断

集約化に関する意識調査」を行った． 
 アンケートの有効回答数は180施設（23.1%）で

あった。以下は各質問と回答内訳である． 
質問(1)「希少がん病理診断分類を以下のどれを

使用すべきと考えますか？」に対して回答は，

RareCare分類＝6施設（3.3%），WHO組織分類

＝132施設（73.3%），SNOMEDコード＝0施設，

日本の癌取扱い規約＝28施設（15.5%）で，WHO
分類による組織分類で，希少がんの組織分類とす

べきという意見が7割以上であった．日常の病理

診断は，日本の「癌取扱い規約」に基づいてなさ

れるが，その基盤になっているのがWHOによる

病理組織診断分類である．RareCare診断分類は

日本の病理医にとって馴染みがなく，「扱いづら

い」という意見が大勢を占めた。． 
質問(2)「病理診断を集約化するなど政策上の支

援が必要な希少がん」として，「10万人に6人未満」

という疫学的定義によらず，病理診断に関して，

もっと大きな包括的なカテゴリーとして「軟部悪

性腫瘍はすべて希少がんとして病理診断の集約

化など政策支援が必要」「骨悪性腫瘍ははすべて

希少がんとして病理診断の集約化など政策支援

が必要」「悪性リンパ腫はすべて希少がんとして

病理診断の集約化など政策支援が必要」「白血病

はすべて希少がんとして病理診断の集約化など

政策支援が必要」「脳腫瘍はすべて希少がんとし

て病理診断の集約化など政策支援が必要」「小児

悪性腫瘍はすべて希少がんとして病理診断の集

約化など政策支援が必要」の項目を立て意識調査

を行った．結果は,「軟部悪性腫瘍」はYes＝128
（71.1%），No＝47（26.1%），その他＝5（2.8%）

「骨悪性腫瘍」はYes＝143（79.4%），No＝33
（18.3%），その他＝4（2.3%），「悪性リンパ腫」

はYes＝53（29.4%），No＝123（68.3%），その



他＝4（2.3%），「白血病」はYes＝69（38.3%），

No＝106（58.9%），その他＝5（2.8%），「脳腫

瘍」はYes＝84（46.7%），No＝90（50%），そ

の他＝6（3.3%），「小児悪性腫瘍」は，Yes＝141

（78.3%），No＝35（19.4%），その他＝4（2.3%）

であった． 
コメントとしては，「軟部悪性腫瘍」は、いわ

ゆる「人口10万人当たり概ね6人未満」という定義

によらず，「すべて」希少がんとして支援すべき

であるという意見が7割以上を占めた．個別の意

見としては，＊診断困難例や一般的な施設では行

えない診断・治療技術を要する症例、治験を含む

新しい治療法が望まれる症例などに限定して，

（病理診断として）希少がんとする，＊頻度が高

い軟部悪性腫瘍は除外すべき（すべてとはすべき

でなく，細かく分けることが必要），＊「政策」

の希少がんと病理的希少がんは分けるべき，など

が挙げられた。「骨悪性腫瘍」に関しても「すべ

て」希少がんとして支援すべきであるという意見

が約8割を占めたが，一方で骨悪性腫瘍に関して

は，おそらく患者の集約化がある程度進んでおり，

一般病院の病理医が診断する機会が減少してい

るのではないか？市中病院の病理医が見たこと

がない疾患が軟部悪性腫瘍に比較して多いので

はないか？などの意見が複数寄せられ，そのため

約8割の病理医が骨悪性腫瘍は「すべて」として政

策的な希少がんとして扱ってほしいという結果

となった．個別の意見としては，＊骨髄腫、転移

性悪性腫瘍は、通常の病理医でも十分に診断可能

であり，病理診断上の希少がんとして扱う必要は

ないが，原発性は「すべて」として扱うべき，＊

頻度的には希少がんの定義を満たさない疾患も

あるが，病理診断に関しては，亜分類まで合わせ

るとすると，ある程度の集約化や中央病理診断が

必要，＊悪性に限定するのではなく，中間悪性の

ものも入れるべきなどが挙げられた．「悪性リン

パ腫」「白血病」は，「すべてとすべきではない」

が半数以上を占めたが，個別の意見としては，ル

ーチンで遭遇する頻度の高い疾患は，病理専門医

であれはほぼ正しい診断が行えるものと考える．

頻度の低いものに限るべきが大勢を占めた．「脳

腫瘍」も半数の50%が「すべてとすべきではない」

との回答があったが，個別意見として，＊診断に

よっては症例数も多く，すべてとはならない．た

だし中間悪性に位置するようなものの扱いに関

して、何が悪性で何が良性かの線引きがあいまい

な疾患もあり，「がん」として限定して対応を考

えた場合、難しい疾患が少なからず脳腫瘍にはあ

ると考えられる．また新たな診断分類では，遺伝

子診断がそのまま脳腫瘍の診断になっており，こ

のような分類がさらに増えるのであれば、拠点に

病理診断を集約する必要が出てくる可能性があ

ろう．などがあった．「小児悪性腫瘍」では，骨

悪性腫瘍同様，「すべて希少がん」として支援す

るという意見が8割近くを占めた．「No」の回答

者の意見としては，網膜芽細胞腫や白血病，悪性

リンパ腫を除けば「すべて」でもよいが，複数あ

った．また、何を悪性とするのか，何を良性とす

るのかの線引きは，小児の腫瘍では特に難しいな

どの意見も寄せられた． 
 質問(3)「希少がんについて病理診断を集約すべ

きか否か」に関しては，集約化すべき＝84（46.7%）， 
集約化の必要はない＝29（16.1%），一部は集約

化すべき＝47（26.1%）であった．「集約化すべ

き」、「一部は集約化すべき」を合わせて72.8%で

あり，希少がんに関しては、やはりある程度の中

央病理診断のような仕組みの整備，体制の構築が

必要であると考えられる． 
 
Ｄ．考察 

希少がん対策として，平成26年に開催された

「希少がんの医療・支援のあり方に関する検討会」

の報告書で，対応すべき医療体制の項目の筆頭に

「病理診断」が挙げられた．希少がんの病理診断

は、その疾患が「希少がん」として診断・認識さ

れる入り口であり，治療を開始するに患者を集約

化するにも病理診断が非常に重要な立ち位置に

ある．しかしながら日本のみならず，世界各国の

報告に見るように希少がんの病理診断は，完全不

一致や不完全不一致といった問題が指摘されて

おり，また頻度が低いことから市中病院の病理医

が自分の中での既知の病理診断に当てはめて診

断してしまい，希少癌であることが認識されない

症例が少なからず存在すると考えられる．この問

題を解決するためには，例えば、軟部腫瘍では，

明らかに良性のもの以外はすべてコンサルテー

ションによる中央病理診断にコンサルト，いわゆ

る病理診断の集約化ができるようなネットワー

ク構築が必須であると考える． 
今回のアンケートの目的は「○○○はすべて希



少癌である」のように「すべて」とした場合の病

理医がどの程度「違和感」を感じるかの意識調査

を目的に行った．結果は軟部悪性腫瘍，骨悪性腫

瘍，小児悪性腫瘍では7割以上の病理医が「すべて」

としてもあまり違和感は覚えないという結果と

解釈した．その意味で，その後の確定診断（たと

えば横紋筋肉腫では亜型によって予後や治療方

針が全く異なる）は，subspecialtyグループによる

中央病理診断で行う体制の構築，病理診断の集約

化が必要となる．中央病理診断のためには、希少

がんの医療・支援のあり方に関する検討会の報告

書の中にも書き込まれたように，「コンサルタン

トの増員とコンサルテーション体制の充実」が必

須である．前者に関しては病理専門医はほとんど

が 
subspecialty（得意分野、臓器）を持っており，現

在，日本病理学会としてほとんどの病理専門医の 
subspecialtyを把握したところである（いずれの

カテゴリー「軟部悪性腫瘍、骨悪性腫瘍、小児悪

性腫瘍」でもほぼ50－100名以上のsubspecialty
が存在することが判明）．今後はこれら

subspecialtyのコンサルタントとしての認定の基

準等を学会内で整備していく必要があろう． 
なお，実際に「コンサルタントグループ」に一

斉に画像配信するための「インフラ整備」が必要

であり，国の支援がなくしては難しいと考えられ

る．バーチャルネットワークの構築，スライド取

り込んでデジタル画像化するためのバーチャル

スキャナーの配備，セキュアな高速回線線等の基

盤整備（バーチャルスライドで取り込んだ病理デ

ジタル画像は1画像当たり約1GBの大容量，

SINET100Gbits回線等の整備）、プラットホーム

の構築等がそろえば，希少がん病理診断の集約化

は実際上可能となり，正診率は向上するものと考

えられる．スキャナーに関しては，平成18年、20
年に国の補助金支援事業で約200施設にスキャナ

ーが導入されたが，その後の維持管理費用，機器

更新費用はすべて自施設の持ち出しとなってお

り，機器の老朽化で使用不可となっている施設が

増加している．診療報酬も含めた維持管理，更新

費用の仕組みが必要と考えられる． 
 

Ｅ．結論 

 本研究に関わって以来，毎年2回開催される日本

病理学会学術総会等でも，シンポジウムやワーク

ショップを企画し，開催してきた（厚労省の方に

もご登壇いただいた）．日本病理学会で「希少が

ん」に関する関心が非常に高まっており，その中

でもある程度の「病理診断集約化」は必要と認識

されている. 現在は，「希少がん診断」の精度を

高めるために，ICTを活用した「希少がんバーチャ

ルスライド病理診断教育用コンテンツの開発」な

どを日本病理学会生涯教育委員会等で検討してい

る． 

病理診断の集約の方法に関しての具体的な政策

や財政支援が今こそ必要な時期と考える． 
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分担研究報告書 

 

がん患者と治療施設との空間的関係性の分析 

 

研究分担者 関本 義秀 東京大学生産技術研究所 准教授 

 

研究要旨 
 

本研究では、がん患者と治療施設との空間的関係性を把握することを目的として、全国に配置された治療

施設の人口カバー率について分析を行った。H27年度の研究では、全ての通院患者が自動車を利用して通

院するという前提で空間分析を行った。そこで、H28年度の研究では、自動車と鉄道を組み合わせて通院

した場合を考慮して空間分析を行うことで、より精度の高い人口カバー率の分析を可能とした。 

 

Ａ．研究目的 

本研究では、がん患者と治療施設との空間的関

係性を把握することを目的として、以下の分析を

行った。 

 通院可能な距離を定めたとき、全国の治療施

設がどの程度の人口をカバーしているか。 

 全国の各地方で指定した主要な病院による

カバー率を分析する。 

 H27年度は、自動車での移動のみを考慮して通院

時間や通院距離を算出していたが、本年度は自動

車に加え、鉄道移動を含めた通院を考慮して分析

を行った。また、電車で移動した場合の運賃につい

ても分析を行った。 

 

Ｂ．通院時間の算出方法 

本分析に用いたデータと、人口カバー率の算出方

法について記載する。 

 患者データ 

DPCデータより抽出したデータ（国立がん研究セ

ンターにより提供されたもの）、全国127施設

147,733名分の入院データを使用する。入院データ

の内、以下の項目を使用した。 

 治療施設の郵便番号 

 治療施設名 

 患者番号 

 患者自宅の郵便番号 

 がん種別：「稀少がん」「メジャーがん」「そ

の他のがん」の区分 

 人口分布データ 

 人口カバー率の算出には、国土交通省が公開する

国土数値情報「将来推定人口メッシュ」（URL：

http://nlftp.mlit.go.jp/ksj/index.html）内の

2010年人口（属性名：P2010HOSEI）のデータを使用

する。本データでは、地域メッシュ（第３次地域区

画）ごとの人口データが格納されている。 

 

 人口カバー率の算出手法 

人口分布データの各メッシュと各治療施設との

通院時間を算出し、メッシュ内の人口が一定時間

内に通院可能な場合、その治療施設にカバーされ

るものとして分析を行った。患者の移動方法とし

ては、「自動車で移動した場合」、「最寄り駅まで

自動車、そこから鉄道で移動した場合」のうち、移

動時間の短いほうを利用する。それぞれの通院時

間算出方法は、以下のとおりである。 

【自動車での移動時間】 

DRM（http://www.drm.jp/）の速度属性とリンク

長からダイクストラ法による最短経路探索で算出

する。なお、道路の混雑情報と信号での停止時間を

簡易的に考慮するために、移動速度を「非混雑時速

度＊0.5」とした。また、処理時間の都合上、 ３時

間で移動できる最大距離を250kmと制限した。 

【鉄道での移動時間】 

駅すぱあと（http://www.val.co.jp/）による駅

間の移動時間・運賃を算出する。鉄道種類について、

基本的には、特急新幹線＞特急＞各駅停車の優先

度で経路選択する。また、特急料金については「指

定席料金」で計算する。 



 

 

 

Ｃ．人口カバー率の分析 

人口カバー率については、以下の３つのパター

ンの分析を行った。 

【パターン１】 

症例数の多い病院を順番に指定していくとし

たときに、そこから設定時間以内で通院できる

人口のカバー率の変化を分析した。 

【パターン２】 
全大学病院（施設名に「大学」が含まれるもの。

例外として、1県でデータ上の問題から地方がん

センターを対象とする）を対象に、１時間もしく

は３時間以内に通院可能な人口のカバー率を分

析した。 

【パターン３】 

各地方で主要な大学病院（一部がんセンター

を含む）を対象に、１時間もしくは３時間以内に

通院可能な人口のカバー率を分析した。 

 

表１ 主要病院による人口カバー率 

通院時間 A.全大学病院 B 各地方で主要

な大学病院 

１時間以内 52.81% 27.79% 

３時間以内 93.78% 82.61% 

 

Ｄ．分析結果と考察 
パターン１の分析の結果を図１に、パターン２

とパターン３の分析の結果を表１に示す。また、関

東エリアの主要病院による人口カバー率を可視化

した結果を図２と図３に示す。さらに、鉄道利用の

際の通院運賃の変化の分析結果を図４に示す。 

図１の結果より、通院１時間以内の条件下では、

治療施設が100箇所以上においても、50％の人口を

カバーできないことがわかった。一方、通院３時間

以内の条件下では、治療施設が20箇所で、約80％
の人口をカバーすることがわかった。 

つぎに、表２の結果では、通院３時間以内とした

条件下に比べ、通院時間１時間以内として条件下

のほうが、パターン２とパターン３の人口カバー

率に大きな違いがあった。３時間の通院時間は、患

者への負担が多いことから、長期的な治療には、地

方の比較的小規模の大学病院の地理的な重要性が

高いことがわかる。 

最後に、図４の結果より、約90％以上の患者をカ

バーするためには、全大学病院を対象とした場合

においても、約5,000円以上の通院運賃がかかるこ

とがわかる。これは、往復を考慮すると、１回の通

院で約10,000円以上の通院費用が必要となり、患

者への負担が大きい。したがって、大学病院以外の

広範囲な治療施設においても、がん患者を治療可

能な環境を構築することが重要であることがわか

った。 
 

E．結論 
本研究では、治療施設による人口カバー率につい

て分析を行った。その結果、大学病院や地域の主要

な病院を対象とした場合、通院時間が１時間以内の

条件下では、がん患者への距離的・時間的な負担は

少ないことが確認された。しかし、通院運賃という

観点では、がん患者への負担が大きく、長期的な治

療が困難であることがわかった。したがって、がん

患者が自宅と治療施設との地理的な要因に影響を

受けず、継続的な治療を可能とするためには、主要

病院以外の治療施設において、がん患者の受け入れ

が必要である。 

今回の分析では、簡易な手法を用いて、通院時間

と通院運賃を算出した。今後は、より精度の高い分

析を可能とし、各病院が最適な配置となっているか

についても評価してみたい。 

 
  



 

 

図１ 人口カバー率の変化 

 

 

図２ 人口カバー率の可視化 

（灰色：３時間以内、黒色：１時間以内） 

 

図３ 人口カバー率の可視化－広域 

（灰色：３時間以内、黒色：１時間以内） 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

図４ 通院鉄道運賃の変化 
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思春期・若年成人（AYA）世代のがんの記述疫学的研究 

 

研究分担者 中村 文明 国立循環器病研究センター/循環器病統合情報センター/データ統合室長 

 

研究要旨 
思春期・若年成人（Adolescent and Young Adult, AYA）世代のがんは、特徴的な医学的および社会

的問題があり、独自のがん対策を検討していく必要がある。しかしながら、本邦においてAYA世代の

がんの実態は未だ不明な点が多い。本研究の目的は、AYA世代のがんの実態を記述することである。

2011年から2014年の5年間の院内がん登録を用いて、15歳から39歳までの浸潤癌の患者を研究対象と

した。組織系の分類は、院内がん登録のICD-O-3コードから、SEER AYA Site Recode/WHO2008 

Definitionに従って分類を行った。AYA世代のがんは院内がん登録全体の2.96%であった。AYA世代の

推定罹患数は、28,859例であり、824/100万人年であった。年齢が上昇するごとに登録数は上昇して

おり、35～39歳の登録数は全体の登録数の約50％を占めていた。組織系では、乳癌が最も多く、そ

の次は子宮癌であり、この二つで全体の約1/3を占めていた。年齢が増加するごとに固形癌の割合が

増加していた。AYA世代のがんは、年間3万人程度が罹患しており、年齢性別によりその特徴は異なる

ことが判明した。各世代に合わせたAYA世代のがんの対策を考えていく必要がある。 

 

Ａ．研究目的 
 思春期・若年成人（Adolescent and Young Adult, 
AYA）世代のがんは、成人世代のがんと異なり、

妊孕性を含む治療の長期的影響といった医学的な

問題のみならず、教育や将来のキャリアといった

社会的な問題が絡み合う特徴的ながんであり、近

年注目されている。しかしながら、本邦において

AYA世代のがんの実態は未だ不明な点が多い。 
 本研究の目的は、AYA世代のがんの罹患率の推

定、年齢階級別の組織系の分布、代表的な組織的

のTNM Stageの分布を記述することである。 
 

Ｂ．研究方法 
（対象） 
 2011年から2014年の5年間の院内がん登録を用

いた。院内がん登録は、全国のがん診療連携拠点

病院を受診したすべてのがん登録患者が登録され

ている。院内がん登録に登録されている患者の中

で、15歳から39歳までの患者で、かつ、がん登録

を行われた病院で初回治療を行った者を対象とし

た。上皮内癌のみの患者は除外した。 

（分析方法） 
 組織系の分類は、院内がん登録のICD-O-3コー

ドから、 SEER AYA Site Recode/WHO2008 
Definition(https://seer.cancer.gov/ayarecode/aya
-who2008.html）に従って分類を行った。その中で

最も多い10の組織系の記述を行った。まず、院内

がん登録全体の登録数におけるAYA世代のがん

の割合を記述した。次に、年齢を5歳階級に分け、

登録数および組織系の分布の記述を行った。罹患

数、罹患率の推定は、2014年の院内がん登録を用

いて、がん診療連携拠点病院が日本国人口の75％

をカバーしていると仮定して、本邦全体の罹患率

の推定を行った。人口は2016年の人口推計値を使

用した。最後に、罹患率の高かった乳癌、子宮頚

部体部癌、大腸癌、甲状腺癌において、AYA世代

とそれ以外の世代でのTNM Stageの分布を比較

した。 

（倫理面への配慮） 
 本研究は国立がん研究センターの倫理委員会

の承認を得て行った。院内がん登録のデータを用

いた二次データ分析であり、研究情報の公開によ

る研究対象者への拒否の機会の確保（オプトアウ

ト）を行った。 

 
 



 

 

Ｃ．研究結果 
 2011年から2014年の院内がん登録には、計

3,147,769例が登録されており、上皮内癌を除く

と2,795,027例となった。そのうち、AYA世代のが

んは82,768例（2.96%）であった。性別の分布は、

男性が33.4%、女性が66.6%であった。表1にAYA

世代のがんの年齢階級別の登録数を示す。年齢が

上昇するごとに登録数は上昇しており、35～39歳
の登録数は全体の登録数の約50％を占めていた。

35～39歳の女性が最も登録数が多く、全体の約

35％であった。AYA世代の罹患数は、28,859例で

あり、824/100万人年であった。 

 表2に各組織系の占める割合を示す。乳癌が最も

多く、その次は子宮癌であり、この二つで全体の

約1/3を占めていた。図1に性年齢階級別の各組織

系の割合を示す。15～19歳では、白血病およびリ

ンパ腫が占める割合が大きいが、年齢が上昇する

ごとにその割合は減少し、固形癌の割合が上昇し

ていた。35～39歳の女性においては乳癌と子宮癌

で全体の57.5%を占めていた。 
 図2に代表的な組織系の、AYA世代とそれ以外

の世代のTNM Stageの分布を示す。甲状腺癌にお

いて、AYA世代のがんはStage Iがそれ以外の世代

と比べてはるかに多かった。AYA世代の乳癌、大

腸癌では、Stage I or IIの割合がAYA世代以外と

比べて少なかった。 
 

Ｄ．考察 
 本研究の結果から、AYA世代のがんは全体の約

3％であり、年間約3万例弱の患者が発生している

ことが推定された。また、年齢が上昇するごとに

罹患数は上昇し、35から39歳が全体の約50%を占

めていた。組織系では、乳癌、子宮癌が多かった。

年齢性別により多い組織系は大きく異なっていた。 
 米国からの報告では、AYA世代のがんは全体の

4.89%と報告されており、本邦のAYA世代のがん

の占める割合はそれよりもやや少なかった。先行

研究と同様に、年齢が上昇するごとに罹患数は上

昇し、固形癌の割合が増加していた。診断時の

TNM Stageにおいても、一定の傾向が認められる

訳では無く、組織系により異なっていた。そのた

め、AYA世代のがんとひとくくりにまとめても、

性年齢ごとに問題となるがんの組織系は異なるた

め、性年齢を考慮してAYA世代のがんの問題を考

えていく必要があると考えられる。 
 本研究の限界は、データに病院ベースのがん登

録である院内がん登録を使用している点である。

住民ベースのがん登録である地域がん登録は、現

在使用できる2012年までのデータは、28都道府県

のみのデータである。2016年より全国がん登録が

開始され、今後は本邦全体のAYA世代のがんの罹

患率のより正確な推定が可能になると思われるが、

現状では限界のあるデータでしか記述できないた

め、現状では把握出来る最良のデータであると考

えられる。 
 

Ｅ．結論 
 AYA世代のがんは、全浸潤癌の約3％であった。

年齢と共に罹患数は増加する傾向があり、罹患数

の多い年齢の高い世代では固形癌が多かった。各

世代に合わせたAYA世代のがんの対策を考えて

いく必要がある。 
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表 1. 性年齢別患者数の分布 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
表 2. 上位 10 組織系の分布 
順位 患者数 割合(%) 組織系 

1 14,629 17.7% Carcinoma of breast 

2 11,767 14.2% Carcinoma of cervix and uterus 

3 6,523 7.9% Thyroid carcinoma 

4 5,386 6.5% Carcinoma of colon and rectum 

5 4,670 5.6% Germ cell and trophoblastic neoplasms of gonads 

6 4,162 5.0% Non-Hodgkin lymphoma 

7 3,567 4.3% Carcinoma of stomach 

8 
2,322 2.8% 

Other carcinoma of head and neck 
 (Other sites in lip, oral cavity and pharynx) 

9 2,295 2.8% Acute myeloid leukemia 

10 2,111 2.6% Carcinoma of gonads 
 

 
性別  

 

年齢 男性 女性 計  
N % N % N % 

15-19 2,058 7.2% 1,673 3.1% 3,731 4.5% 
20-24 2,822 9.8% 2,843 5.3% 5,665 6.8% 
25-29 4,403 15.3% 6,425 11.9% 10,828 13.1% 
30-34 6,966 24.2% 14,185 26.3% 21,151 25.6% 
35-39 12,517 43.5% 28,876 53.5% 41,393 50.0% 



 

 

図 1. 性年齢別の組織系の分布 
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図 2. AYA 世代とそれ以外の TNM Stage の分布 
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研究要旨 

 希少がんの中でも特に頻度低いである眼腫瘍について、希少がん対策ワーキンググループにおいて

検討が始まり、その診療実態を院内がん登録全国データを使いの集計・分析した。ICD-O-3 のコード

から眼腫瘍を抽出した上で、部位を眼内・眼外にわけ、施設別、都道府県別、地域別の診療数につい

て分析を行ったところ、年間症例数 5 例以上の施設数は 121 施設（32.4％）で、年間症例数 5 例以上

の施設が登録症例のうち眼内腫瘍の 92.4％、眼外腫瘍の 76.4％を診療しており、眼腫瘍登録数の合計

の 78.3％をカバーしており、一定の割合での集約化が確認された。部位別では眼外腫瘍が多く、診療

科別の検討も必要であると考えられた。 

A. 研究目的 

本研究の目的は、希少がんである眼腫瘍の診

療実態を過去の診療実績から集計することに

より、眼腫瘍診療の医療提供体制に関する課

題を明らかにし、希少がん対策ワーキンググ

ループ等の希少がん対策の基礎資料を得るこ

とである。 

 

B. 研究方法 

がん診療連携拠点病院より登録されている

院内がん登録のデータを用いて、眼・眼付属器

に発生した腫瘍の初回治療についての集計と

分析を行った。対象期間は 2011 年 1 月から

2013 年 12 月の 3 年間とした。院内がん登録

標準登録様式で登録されている ICD-O-3 の局

在コード（topography code）に基づき、以下

の部位の眼・眼付属器の抽出を行った： 

・眼内の腫瘍（C69.2 Retina：網膜、C69.3 

Choroid ：脈絡膜、 C69.4  Ciliary body, 

eyeball：毛様体） 

・眼外の腫瘍（ C44.1  Skin of eyelid, 

canthus：眼瞼の皮膚、眼角を含む、C69.0 

Conjunctiva：結膜、C69.1 Cornea, NOS：

角膜、C69.5 Lacrimal gland, sac and duct：

涙腺および涙管、C69.6 Orbit, NOS：眼窩、

C69.8  Multifocal tumor of eye and its 

adnexa：眼および付属器の境界部病巣、C69.9 

Eye, NOS：眼、部位不明）。 

院内がん登録で登録対象となった腫瘍は、登

録を実施した医療機関において当該腫瘍に対

して初回の診断が行われた腫瘍であり、ここ

でいう初回の診断とは、自施設における、当該

腫瘍に関して初めての、診断及び/又は治療等

の診療行為のことを指す。 

部位は大きく眼内・眼外にわけ、施設毎の各

部位の診療数、都道府県別の診療数、全国を 10

の地域（北海道、東北、関東、甲信越、北陸、

東海、近畿、中国、四国、九州・沖縄）に分け

た診療数について分析を行った。 

本研究は、研究者が在籍する機関の研究倫理



 

 

審査委員会での審査・承認を得て実施してい

る。 

 

C. 研究結果 

対象患者数は 2011 年 1 月から 2013 年 12 月

の 3 年間の合計で 6,556 人だった。そのうち

眼内が 799 人（12.2％）、眼外が 5,727 人

（87.8％）だった。 

対象患者を診療していた施設は合計で373施

設であり、そのうち年間症例数 5 例以上の施

設数は 121 施設（32.4％）で、年間症例数 5 例

以上の施設が登録症例のうち眼内腫瘍の

92.4％、眼外腫瘍の 76.4％を診療しており、登

録数の合計の 78.3％をカバーしていた。地理

的分布としては、北海道地域 309 例（4.7％）、

東北地域 502 例（7.7％：内訳 青森県 68 例、

秋田県 78 例、山形県 85 例、宮城県 77 例、福

島県 98 例）、関東地域 2092 例（31.9％：内訳 

茨城県 120 例、栃木県 140 例、群馬県 113 例、

埼玉県 126 例、千葉県 246 例、東京都 1143

例、神奈川県 204 例）、甲信越地域 292 例

（4.5％：内訳 山梨県 48 例、新潟県 125 例、

長野県 119 例）、北陸地域 172 例（2.6％：内

訳 石川県 82 例、富山県 51 例、福井県 39

例）、東海地域 671 例（10.2％：内訳 静岡県

206 例、愛知県 342 例、岐阜県 77 例、三重県

46 例）、近畿地域 906 例（13.8％：内訳 滋賀

県 46 例、京都府 165 例、大阪府 318 例、奈良

県 66 例、兵庫県 253 例、和歌山県 58 例）、中

国地域 486 例（7.4％：内訳 岡山県 181 例、

広島県 168 例、山口県 60 例、鳥取県 41 例、

島根県 36 例）、四国地域 290 例（4.4％：内訳 

愛媛県 112 例、香川県 63 例、高知県 46 例、

徳島県 69 例）、九州・沖縄地域 836 例（12.8％：

内訳 福岡県 355 例、佐賀県 36 例、長崎県 89

例、熊本県 98 例、大分県 77 例、宮崎県 38 例、

鹿児島県 115 例、沖縄県 28 例）だった。 

 

D. 考察 

眼腫瘍は年間の推定罹患率が人口 10 万人当

たり 0.2 人程度であり、非常に稀ながん種であ

るといえる。眼腫瘍という解剖学的部位によ

り定義されており、含まれるがん種は小児疾

患である網膜芽細胞腫から、メラノーマ、リン

パ種などの血液疾患のほか、眼付属器の皮膚

悪性腫瘍（基底細胞がん、有棘細胞がんなど）

まで多様である。一方で眼腫瘍に関する医療

提供体制等への必要な対策を考える場合には、

現状を把握する客観的データに基づいた上で、

理想とする医療提供体制等を明らかにするこ

とが必要不可欠であるが、この点を明らかに

した研究は存在しないため、本研究で情報を

得て基礎資料を得る意義は大きい。 

今回我々の検討で、眼腫瘍の診療は一定の割

合で集約していることがわかった。一方で症

例数 5 例以下の治療実績の施設でも 2 割以上

の患者の治療が行われており、さらなる集約

化が必要かの検討が必要と考えられた。全国

的に眼腫瘍の把握については、日本眼科学会

において網膜芽細胞腫の疾病登録がで実施さ

れており、ほかの疾患については臨床的な情

報の集約は発展過程であると考えられる。今

後は本研究で使用した院内がん登録などで疾

病別や組織型も含めた検討を行い、多くの症

例を経験している高い専門性をもつ腫瘍眼科

医による診療を多くの患者が受けられるため

に、診療のネットワーク化や疾患別の集約化

などについての議論が必要であると考えられ

た。 

また、本研究では患者数では圧倒的に多い眼

外腫瘍の診療について、どの診療科で治療さ

れた眼腫瘍であるかの判別はできなかったた

め、今後は診療科別の検討も必要であると考

えられ、眼科の眼腫瘍専門家だけでなく、形成

外科や耳鼻科、脳神経外科など眼・眼付属器腫

瘍の治療に当たる診療科での診療状況の分析



 

 

も必要であると考えられた。 

 

E. 結論 

希少がんである眼腫瘍の診療は比較的集約化

が進んでいたものの、症例数の少ない施設で

の診療も確認され、診療のさらなる集約化や

診療のネットワーク化などへの課題が確認さ

れた。今後は疾患別などの検討をおこない、患

者数の多い眼外腫瘍の診療についても、診療

実績ある複数の診療科で診療状況の分析と体

制構築が必要と考えられた。 
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