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研究要旨（小児腫瘍臨床データベースの現状と将来） 
小児がんの領域は臓器がんという括りの領域ではない。他の成人の固形癌

とは違い、年齢層、がんの種類、頻度すべてが多様であり、また他領域と連

携しながら治療することが多々ある。それぞれの領域で独自に学会あるいは

研究組織の登録制度が独立しており、それぞれをできるだけ連携することが

悉皆性をあげ、小児がんの現状を明らかにすることになると考え様々な方策

が検討されてきた。しかし未だその実現には多くの問題点がある。小児がん

の臓器がん登録は悉皆性を追求した登録制度の確立を目指して、複数の学会

と研究組織が連携しながら臨床・研究事業をすすめている。 
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Ａ．研究目的 

「全国がん登録」を臨床の場で生かす利

活用法は喫緊の課題である。臨床系学会・

研究会が実施する「臓器がん登録」と結び

付け、臨床研究、推奨医療の評価・提案す

ることが本研究の目的である。しかし小児

がんの領域においては成人癌の疫学と大き

く異なるため同様の疫学的観点からの登録

を分析することは難しい。 

成人癌の状況を参考に、小児がん領域で実

態を把握するための理想的な登録方法、ま

た全国がん登録との突合を実現するための

手法について検討する。 
 
Ｂ．研究方法 

本研究班では構成員の代表する領域を大

きく 3つの領域に分けた。即ち 

1A：通年の臓器がん登録を第三者機関に

委託している学術組織メンバーによる構成 

1B：治療法の如何を問わぬ通年登録研究 

 

 

 

 

 

と短期間前向き登録研究を併せ実施する学

術組織メンバーによる構成 

2A：登録先を学会・研究会自体とした通

年登録を実施する学術組織メンバーにおけ

る構成 

2B：通年の早期がん登録を予定中か、実

施未定の学術組織メンバーによる構成 

3：通年の登録研究、あるいは短期間の前 

向き登録研究において治療方法の如何を問

わず、治療症例の登録を全般的に網羅して

いる学術組織メンバーによる構成 

 

小児がん領域はサブグループ２および、サ

ブグループ３に属し、以下の研究を行った。 

【サブグループ 2の研究項目】 

①臓器がん登録と分析体制の現状とその

課題 

②特定の目的を意図した「前向き臓器が 

ん登録研究事業」実施の有無、その展開の



43 
 

現況と課題 

③臓器がん登録事業の在り方：規定、運 

営体制・組織体制（責任所在）、事業評価実

施体制の有無と将来 

④臓器がん登録データを用いた過去 5年 

間の臨床研究課題名とその情報開示状況、

および今後の会員、国民向けの広報活動の

在り方。 

【サブグループ３の研究項目】 

 ①登録先組織の登録・分析にかかわる規

約と課題 

②臓器がん登録事業の在り方：規定、運 

営体制・組織体制（責任所在）、事業評価実

施体制の有無と将来 

③臓器がん登録データを用いた成果の情

報公開の在り方と医療への活用法及び具体

例 
 
Ｃ．研究結果 
それぞれのグループにおいて研究項目と

されているものについて既存の学会や研究

グループの登録制度の現状を整理し、報告

した。 

【サブグループ２の研究結果】 

 通年登録は学会、研究組織の事業として

行っている。登録先組織・データ分析につ

いては学会・研究組織から委託されたデー

タセンター（第三者組織）が行っている。

短期間に限っての前向き臓器がん登録によ

る臨床研究の実績については現時点ではな

い。しかし、臨床実績が小児がん研修専門

施設や小児がん拠点病院認定に関わる現状

がある。登録の状況については学会のホー

ムページなどで国民向けに公表している。 

【サブグループ３の研究結果】 

通年登録の内容は外科治療以外にも化学

療法、放射線療法、造血細胞移植療法、生

殖補助医療の施行の有無などについて登録

が行われている。登録の作業は学会会員で

ある医師が中心となるが、施設によっては

専門の職員が行っている。悉皆性を求めて

いるものの、他診療科にまたがる領域では

必ずしも全体をカバーできていない現状が

ある。インセンティブとして登録数が小児

がん研修施設の要件となっているが、個人

には設けていない。登録の状況については

学会のホームページなどで国民向けに公表

している。違う領域の複数の学会が同じ個

人データを扱うことがあるため、学会間の

データ移管を可能にするための連携、連結

可能にするための方策が今まで検討されて

きたが、有効な実現には至っていない。 
 
Ｄ．考察 
小児がんの領域は臓器がんという括りの

領域ではない。他の成人の固形癌とは違い、

年齢層、がんの種類、頻度すべてが多様で

あり、また他領域と連携しながら治療する

ことが多々ある。（血液腫瘍、脳腫瘍、骨腫

瘍、眼腫瘍、など）それぞれの領域で独自

に学会あるいは研究組織の登録制度が独立

しており、それぞれをできるだけ連携する

ことが悉皆性をあげ、小児がんの現状を明

らかにすることになると考え様々な方策が

検討されてきた。しかし未だその実現には

多くの問題点がある。全国がん登録や院内

がん登録がおこなわれるようになりこれら

が、それぞれの登録制度の中で悉皆性が上

がる状況になり、今後学会・臓器がん登録

との突合を含めた連携が可能になることが、

臨床・研究の両面で小児がんの質を向上さ

せていくことに不可欠であると考える。 
 
Ｅ．結論 

小児がんの臓器がん登録は悉皆性を追求
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した登録制度の確立を目指して、複数の学

会と研究組織が連携しながら臨床・研究事

業をすすめている。 
 
Ｆ．健康危険情報  
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2.  学会発表 
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樹，横田直樹，斎藤浩一．当科におけ
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Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
   (予定を含む) 
 
1. 特許取得 
  無し 

  
2. 実用新案登録 
   無し 
  
3.その他 
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