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　　＜特集「疾病登録」＞

小 児 が ん 登 録

―神経芽腫登録を中心に―

家原　知子，細井　　創

京都府立医科大学大学院医学研究科小児発達医学＊
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抄　　録

　小児がんはがん種が多岐にわたる一方で稀少疾患であるために，成人がんと比較して地域がん登録制
度の整備は遅れている．小児がんの登録は小児外科学会や小児がん学会などの学会が主導のがん登録
が中心となっている．学会ベースで行う登録は疫学研究とみなされるため，個人情報保護法の適用除外
とはならず，研究目的の透明化や個人情報への同意などが求められ，稀少疾患であるにも関わらず，全
数把握に至っていない．しかし，これらの学会を中心としたがん登録情報は，がん患者発生数やがん種
別予後の推定，神経芽腫マス・スクリーニングの死亡率低下の報告や国際病期分類の制定など様々な情
報発信に繋がっており，重要な役割を担ってきた．今後は学会主体のがん登録においても，個人情報保
護法の適用除外が採用され，研究者がさらに多くの情報を発信できるようなシステムの構築が必要と考
える．

キーワード：小児がん，稀少疾患，疫学研究．
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 は じ め に

　小児がんは稀少疾患であるが，化学療法や手
術療法を含む集学的治療の進歩によって，近年
その治癒率が飛躍的に高くなった疾患でもある．
さらに個々の疾患は部位別，組織別に多様性に
富み，各疾患別の罹患数や治療成績（治癒率）を
知ることは医療者のみならず患者側にとっても
重要なことである．我が国では，がん対策基本
法が制定されがん登録の重要性が唱えられては
いるが，稀少疾患である小児がんについては国
策としての対応が遅れており，我が国の正確な
小児がんの疫学情報は学会や医師主導で報告さ
れてきたものである．その結果，稀少疾患であ
るにも関わらず小児がんの全数把握はできてお
らず，正確な疫学情報は得られていない．ここ
では，我々小児科医，小児外科医を中心に行っ
てきた「がん登録」について，神経芽腫を中心
に解説するとともに，その問題点と結果から得
られた情報について検討する．

 小児がんにおける登録

　小児がんの登録事業は先述の様に，学会中心
に行われてきた．
���．小児外科学会登録
　外科医を中心とする「小児外科学会悪性腫瘍
委員会の登録」は����年から��年以上の実績
を有する．全国を��地区に分割し，地区セン
ターを中心に集計するという方式を用いること
で，登録率の向上を目指している．しかし，����
年から制定された個人情報保護法により，国の
行うがん登録とは異なり学会主体であるがため
に研究的要素が多いとの見解から同意書の取得
が必要となり，多忙な診療業務の合間に登録を
行う医師にとっては，煩雑な作業となり，登録
率の減少に至った（表�）１‐９）．しかし，�年後の

予後調査も行われており，小児がん領域では詳
細な情報も含め最も精度の高いものである．後
述の小児慢性特定疾患治療研究事業登録数（表
�）からすると，約��～��％の登録率と推測さ
れる１０）．
���．小児がん学会神経芽腫マス・スクリーニン
グ例の登録
　我が国は世界で初めて神経芽腫のマス・スク
リーニングを開始した．マス・スクリーニング
の発症の京都府立医科大学小児科学教室を事務
局とし，マス・スクリーニング発見例の全数登
録が日本小児がん学会において行われた．����
年からマス・スクリーニング休止の����年�
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表　�　　神経芽腫群腫瘍の年次推移
　　　日本小児外科学会雑誌第��巻～��巻から編集
　　　（（　）内の神経芽腫マス・スクリーニングは����
年より休止）

表　�　　神経芽腫群腫瘍の年次推移
　　　国立成育医療センター研究所　小児慢性特定疾
患治療研究事業報告より



月までの全登録数は����例であった．この登
録内容は，臨床症状，病期，治療内容，副作用
及びその予後まで詳細にわたるものであった．
この登録も地区センターを通じて集計する方式
であり，厚生省のスクリーニング陽性例数から
推測すると，登録率は��％以上であると予想さ
れた．
���．小児慢性特定疾患治療研究事業
　小児がんなどの慢性患者を対象に国の治療費
補助と研究の側面を兼ね備えた事業であり，登
録数は最多である．しかし，乳幼児医療費助成
制度など他の医療費助成制度を利用することが
可能な患者では登録されないなど，登録漏れが
多く，必ずしも精度の高い調査とは言えない．
さらに，治療費の助成が必要とならない死亡や
�年以上の寛解の際には登録の継続ができず，
その後の予後が不明であるという欠点がある．
現在成育医療センターにて集計され，登録状況
が報告されている１０）．この報告によるとマス・
スクリーニング休止後の我が国の発生数は年間
約���人前後と推測される（表�）．
���．地域がん登録事業
　厚生労働省が地方自治体と連携して実施する
地域のがん登録であるが，地域の住民に発症し
た全がん患者を対象とする登録事業であるが，
平成��年�月現在��道府県�市のみで地域が
ん登録が実施されており，全国を網羅している
ものではない．また，京都府の場合は京都府医
師会へ事業が委託されており，医師会から京都
府内医療機関への調査となっているため，府外
施設で加療されている場合には登録漏れとなる
欠点がある．疾患情報は成人がんに準じて部位
別の登録となっており，小児がんのような組織
別に治療法や診断が分かれる疾患については，
不十分な情報となっている．また，本事業は個
人情報適応外で，個人名を記載して登録するこ
とが可能であり，予後調査を行えば正確な予後
の把握が可能であるが，小児がんのように長期
予後が重要な疾患においても長期予後調査は行
われておらず，その報告もなされていないのは
残念なことである．

���．小児がん学会全数把握登録事業
　上記のような状況から，小児がん学会では全
数把握を目的として，小児がん学会員からの疾
患初発時の登録制度を行っている．過去に���
での登録では登録数が十分でなかったことか
ら，����年からは関連学会への依頼や���での
登録を行い，全数把握に向けての取り組みがな
されている．また，登録病名は���分類に基
づいた病名表記として国際比較に耐え得るデー
ター整備もなされている．さらに，前述の各種
登録や治療プロトコール登録との連携を行い，
精度の高い登録システムの確立を目指している．

 小児がん登録から得られた事項

　疫学情報から新たな知見が得られることは小
児がん登録の最も重要な役割である．����年に
は日本小児がん学会のデーターベースより，極
小低出生体重児において肝芽腫の発症が多いこ
とが報告されている１１）．その後，肝芽腫と低出
生体重児の関連性については，国際的な教科書
にも記載される事項となった．神経芽腫におい
ても下記のような役割を果たしている．
���．神経芽腫マス・スクリーニングの有効性に
ついて
　神経芽腫マス・スクリーニングについては，
本学小児科学教室において最初に行われたもの
であったが，その後は国の保健政策となった．
しかし，マス・スクリーニングによる過剰診断
の問題が国内外から報告され，����年に我が国
においても休止となった．国の疫学調査が行わ
れていなかったために，大規模な評価が困難な
状態であった．その後，我々は小児外科学会登
録，小児がん学会神経芽腫マス・スクリーニン
グ登録を総合したデーターベースを構築し，後
方視的に解析することで，過剰診断の増加は否
めないものの，検診の最大の目標である死亡の
減少を我が国から初めて������誌に報告する
ことができた１２）．マス・スクリーニング導入前
に��万人当たり����人の神経芽腫による死亡
が，導入後はスクリーニング非受検者が����人
の死亡に対して，受検者は����人と死亡率の低
下が認められた．
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���．乳児神経芽腫例における����遺伝子
　����遺伝子は神経芽腫における年齢とと
もに最も強力な予後因子である１３）．しかし，予
後良好とされる乳児例での����遺伝子が予後
にどのように影響するかは不明であった．我々
は，小児がん学会神経芽腫登録例の解析から，
乳児例においても����遺伝子増幅例は予後
不良であることを明らかとし，治療指針を立て
る上で重要であることを報告した１４）．
���．神経芽腫国際リスク分類の確立
　神経芽腫の治療指針を決める際に最も重要で
あるリスク分類を国際的に標準化しようとの試
みが����年から始まった．米国，イタリア，フ
ランス，ドイツ，英国，日本から����年から
����年までの症例登録を行い，合計����名の
データーベースを作成した．その解析から������
����������	
�����������������
�のリスク分
類と������������	
が確立した１５）．我が国から
は当教室に事務局のあった，乳児神経芽腫治療
プロトコールと小児がん学会のデーターベース
から，症例登録がなされた．このことによっ
て，新たな予後因子の解明，新たな年齢カット
オフの制定，リスク分類が確立できた．さら
に，これらの事項が国際的に標準化されたため

に，各国の治療成績を同じ尺度で評価すること
が可能となった．我が国にとっては，登録症例
を行い，解析に参画することにより，国際的に
重要な役割を演じることができたとともに，評
価されることとなった．

 

　上記のように，小児がん登録は学会中心に行
われ，多大な新たな知見に貢献してきた．地域
がん登録診療情報の提供のみが，個人情報保護
法の「利用目的による制限」および「第三者提
供の制限」の本人同意原則の適用除外とされて
いる．しかし，学会ベースで行う登録は疫学研
究とみなされ，研究目的の透明化や個人情報へ
の同意など制約が多く，数年後の状況に応じた
解析は行い難くなっている．小児がんのような
希少疾患では，登録率や診療情報においては精
度の高い登録が必要であり，地域がん登録のよ
うな年齢，部位，病期のみの少ない情報では不
十分である．今後は学会主体のがん登録におい
ても，個人情報保護法の適用除外が採用され，
研究者が多くの情報を発信できるようなシステ
ムの構築が必要と考える．

 お わ り に
―今後の小児がん登録―

���）前田貢作，米田光宏，亀井尚美，木下義晶，近藤知
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���）福澤正洋，林　　富，中村　潤，越永従道，松永正
訓，近藤知史，中村哲郎，檜山英三，財前善雄，佐々
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日小児外会誌　������������	

��
���）日本小児外科学会悪性腫瘍委員会．小児の外科的悪
性腫瘍，����年登録症例の全国集計結果の報告．日小
児外会誌　������������	

��
��）小児慢性特定疾患治療研究事業．全国の小児慢性特
定疾患治療研究事業の登録人数．������������	��
���
����������	
������
���

��）���������	�
������������������	��������������
�����������	�
��	��
	�	���������
�����������	��
���

�����������	
��	�������������������������������

��）����������	
������������������������������
���������	�
�������	�
��������	���������������	�
��

�����������	�
����	����������������������

�����������		
��
	�������
���
�����������������	�

����������	
���	���������������������������	
�������

��������	
������������������������

��）���������	
���������
��������	
������������
��������	
����������������������������������	�
�����

��������	
���	�������
�	���
�������������������

��������	
��	����������������������

��）����������	
�
��	�������������������������
������������	
����	������������
������������	�
�����

��������	�
������	�
���������	�
������������	�

���������	
��	���	����������������������������	�
�
��

���������������	
�����������������������������		
�
��

���������	��
������������������

��）���������	
��������������������������������
��������	
����������
�	�������
������������	��
��

��������	��
������	����
���	�����������������	
����

������������	
�����������������	�������������

���������	�
�����������（����）�������������	�
���������	�
�����������������������������������

�������������	����

小児がん登録 ���



��� 家　原　知　子　ほか

家原　知子　����������	
�
所属・職：京都府立医科大学大学院医学研究科小児発達医学・講師

略　　歴：����年���月　京都府立医科大学卒業

　　　　　����年���月　京都府立医科大学研修医

　　　　　����年���月　社会保険神戸中央病院小児科

　　　　　����年���月　京都府立医科大学小児科

　　　　　����年���月　米国���リサーチフェロー

　　　　　����年���月　京都府立医科大学小児科　助手

　　　　　����年���月　京都武田病院小児科

　　　　　����年���月　京都第二赤十字病院小児科

　　　　　����年��月　京都府立医科大学小児科助手

　　　　　����年���月　京都府立医科大学学内講師

　　　　　����年���月　京都府立医科大学講師

専門分野：小児腫瘍学
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著者プロフィール


