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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） 
（分担研究報告書） 

 

全国がん登録の利活用に向けた学会研究体制の整備とその試行、臨床データベースに基づく 

臨床研究の推進、及び国民への研究情報提供の在り方に関する研究 

 

研究分担者 川井 章・国立がん研究センター中央病院骨軟部腫瘍リハビリテーション科 科長 

 

 

 

 

 

 

 
Ａ．研究目的 
「全国がん登録」を、さまざまな学会が

実施している“臓器がん登録”と結び付け、
臨床研究、推奨医療の評価・提案を推進す
ることを目的とした本研究において、『骨軟
部腫瘍臨床データベース』に関する検討を
行った。 
 
Ｂ．研究方法 
日本整形外科学会ならびに国立がん研究

センターが 1960 年代より行ってきた全国
骨腫瘍登録、1985 年より開始した全国軟部
腫瘍登録は、登録事務局を国立がん研究セ
ンター中央病院に置き、日本整形外科学会
の資金援助を受けて継続的に実施されてい
る全国臓器がん登録の一つである。2015 年
は骨腫瘍 5,030 例、軟部腫瘍 7,601 が全国
から登録されている。研究分担者は 2006 年
より登録事務局を担当し、現在使用されて
いる PC を用いた電子化登録システムを導
入、登録の取り纏めを行っている。本研究
では、この全国骨軟部腫瘍登録を本研究班
の統一フォーマットに従い、分析を行った。 
（倫理面への配慮） 
本研究は、既に匿名化され登録・公表さ

れたデータを用いた研究であり、被検者で
ある骨軟部腫瘍患者に及ぼす影響はないと
考えられるが、ヘルシンキ宣言等の精神を
尊重し、倫理面への配慮を十分に行って実
施する。 

Ｃ．研究結果 
『骨軟部腫瘍臨床データベース』は、本

研究では Sub Group 2 および Sub Group 3
に参加した。 
【Sub Group 2】 
１．通年登録の実施 
全国骨軟部腫瘍登録は、年 1 回事務局か

ら全国の骨軟部腫瘍診療施設に過去 1 年間
の新規症例の登録依頼を行って情報収集を
行う形であり、通年登録は実施していない。
現在、WEB化登録システムを作成中であり、
WEB 化登録システム移行後は通年登録可能
となる予定である。 
２．登録先組織・データ分析組織 
第三者組織への委託は行っていない。現

時点で委託は計画していない。希少がんで
ある骨軟部腫瘍を対象とし、経済的にも十
分な余裕のない全国骨・軟部腫瘍登録が、
登録・データ分析を第三者組織に委託する
ことのメリット・デメリットに関する検討
が十分行われていないため。 
３．2014 年以降の論文発表・ガイドライン
への活用実績 
2014 年以後、全国骨・軟部腫瘍登録を用

い た 研 究 は 、 10 篇 の 英 語 論 文 が
Peer-review Journal に掲載されている（表
1）。研究成果は“デスモイド診療ガイドラ
イン(2019)”および“軟部腫瘍診療ガイド
ライン第 3版(2020)”に引用されている。 
 

研究要旨（骨軟部腫瘍臨床データベースの現状と将来） 
 
我が国における唯一の骨軟部腫瘍臨床データベースである全国骨軟部腫瘍登

録を本研究班の統一フォーマットに従って分析した。全国骨軟部腫瘍登録は、
他の臓器がん登録と同じく学会主導による医師の自主性・献身に依存したシス
テムであり、その疾患背景、財政的背景などから、現時点では第三者組織への
登録・データ分析の委託を行うことは具体化していない。今後、より質が高く、
現場の負担も少ない臨床データベースとするため、全国がん登録との効果的な
連携を検討してゆきたいと考えている。 
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表１．2014 年以降の論文発表 

 
 
４．公表 
全国骨軟部腫瘍登録の結果は、全国骨腫

瘍登録一覧表および全国軟部腫瘍登録一覧
表として取り纏め、全国の登録施設、大学
医局、国会図書館などに寄贈し公表してい
る。 
５．学術団体内での規定 
全国骨軟部腫瘍登録は、日本整形外科学

会骨軟部腫瘍委員会の管轄する事業として
行われている。明文化された規定はない。 
 
【Sub Group 3】 
１．外科治療以外の症例登録 
薬物治療あるいは放射線治療のみが行わ

れた症例も登録されている。 
２．登録者 
多くの施設では臨床医（整形外科医）が

登録を行っている。但し医師以外の代行者
が登録作業を行うことを禁止はしていない。 
３．登録悉皆性 
可能な限り、全症例の登録をお願いして

いる。しかし、あくまでも各診療施設・臨
床医へのお願いであり、強制力はない。 
４．インセンティブ 
登録データを取り纏めた全国骨腫瘍登録

一覧表、全国軟部腫瘍登録一覧表の提供、
全国骨軟部腫瘍登録のデータを用いた研究
提案の権利ならびにデータの提供などがイ
ンセンティブとなっている。 
５．継続期間 
全国骨腫瘍登録は 1960 年代から 50 年間

以上継続実施されている。現在の電子登録
システムによる登録は 2006 年からの 14 年
間。 
６．論文発表 
2014 年以後、全国骨・軟部腫瘍登録を用

い た 研 究 は 、 10 篇 の 英 語 論 文 が

Peer-review Journal に掲載されている（表
1）。 
７．公表 
全国骨軟部腫瘍登録の結果は、全国骨腫

瘍登録一覧表および全国軟部腫瘍登録一覧
表として取り纏め、全国の登録施設、大学
医局、国会図書館などに寄贈し公表してい
る。ホームページ等での公表はされていな
い。 
８．ガイドライン等の活用実績 
登録を用いた研究成果は“デスモイド診

療ガイドライン(2019)”“軟部腫瘍診療ガ
イドライン第 3 版(2020)”に引用されてい
る。 
９．前向き研究としての治療法の比較 
なし 

１０．９の研究による論文発表 
なし 

１１．円滑な登録のために実施しているこ
と 
登録事務局によるサポート 

 
Ｄ．考察               
現在の全国骨軟部腫瘍登録は、希少がん

である骨軟部腫瘍においてエビデンスを構
築してゆくためには、多施設の協力が不可
欠であるという“知恵”と“協力”によっ
て成り立っている。まさしく診療施設と事
務局の医師の無償の負担に依存したシステ
ムであり、その円滑な登録実施・質の向上
のためには、これらの負担を軽減すること
が最も重要かつ効果的と考えられる。 
全国骨軟部腫瘍登録においては、その疾

患背景、財政的背景などから、現時点では
未だ第三者組織への登録・データ分析の委
託を行うことは具体化していない。今後、
より質が高く、現場の負担も少ない臨床デ
ータベースとしてゆくため、全国がん登録
との効果的な連携を検討してゆきたいと考
えている。 
 
Ｅ．結論 
『骨軟部腫瘍臨床データベース』の現状と
課題について研究を行った。 
 
Ｆ．健康危険情報  
  特になし 
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Ｇ．研究発表 
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Takahashi K, Nishida K, Ozaki T.  Clinical 
features and treatment outcome of desmoid-type 
fibromatosis: based on a bone and soft tissue 
tumor registry in Japan. Int J Clin Oncol 2019; 
24(11):1498-1505. 

⑤ Sekimizu M, Ogura K, Yasunaga H, Matsui H, 
Tanaka S, Inagaki K, Kawai A.  Development of 
nomograms for prognostication of patients with 
primary soft tissue sarcomas of the trunk and 
extremity: report from the Bone and Soft Tissue 
Tumor Registry in Japan. BMC Cancer 2019; 
19(1):657. 

2.  学会発表 
なし 
 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
1. 特許取得 なし 
2. 実用新案登録 なし 
3.その他 なし 
 
 
 
 
 
 


