
Japanese Society of Pediatric Hematology/Oncology

NII-Electronic Library Service

Japanese 　Sooiety 　of 　Pediatrio 　Hematology ／Onoology

小児が ん 　第 41 巻 第 ユ号 ：49 −59，2004

匪潤
一 一 一 一 一 一 一 一 ・一 一 一一 一 一 一 一 一 一 一 ．・ 一 一 一 一

　2004年　小児が ん京都会議

第 3 部 パ ネルデ ィ ス カ ッ シ ョ ン

司　会 ：松永正 訓 （千葉大学小 児 外科 ）

　　　　　細井　創 （京都府立医 科大学 小 児科）

1，現行の 小児 がん グル
ープス タデ ィ 事務局 の 問

　題点 （事務局の立 場か ら）

　岩川 ：事務局は 5 年単位で 変わ っ た方が 良い ．

ど の 事務局 も モ チ ベ ーシ ョ ン の 強 い 方が 殆 どボラ

ン テ ィ ア精神で現在事務局 をし て い ると思 う．た

だ ，人間の モ チ ベ ーシ ョ ン と い うの は そん な に長

く続 くも の で は な い ，

　松永 ： グループス タデ ィ の 事務局を や る と い う

こ と は 相 当 な エ ネ ル ギー
を費やすた め，こ れ に掛

か りき りにな っ て しま う．JPLT の 事務局を お世

話す る よ う に な っ て か ら 自分の 研究が め っ き り出
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来な くな っ て しま っ た の は 事実 ．

　金子 ： 今は リソ
ース を い ろんな 面で 無駄遣 い し

て い る の で ，5 年ご と に 替 われ る よ うな シ ス テ ム

が 出来 れば 良い と思、う．データセ ン ターもそ うだ

が ，我 々がや らな くて も良い こ とは我 々 もや らな

い よ うに しよ うと い う体制を こ れ か らき ちん と築

き上げ た い ．イン フ ラ整備を き ちん とし て ，我 々

が 本来や ら な く て は い けな い ，患 者さ ん を 診る
，

研 究を する方向に エ ネルギー
と時間を使え るよ う

に した い ，

　家原 ： ど ん ど ん疲 弊 して，だ ん だ ん や る気 を

失 っ て い き，肉体的に も精神的に も疲れ て い く現

状 で す の で ，やは りイ ン フ ラを整 備 して ，医者が

や る べ き仕事 とそ うで な い 仕事 をき っ ち り分けて ，

業務分担 をす べ きだ と思 う．何で もかん で も事務

局が 全て や っ て い る と い う体制 を変えな けれ ば い

け な い 時期な の で は ない か と考え て い る．

2．小児がん 登録シ ス テ ム の 問題 点 （現場施設の 立

　場から）

　浅見 ； 現場の
一施設の 数少な い オ ン コ ロ ジ ス ト

し か い な い 施設 に と っ て ，特 に小 児科は 固形 腫瘍

も血液疾患 もす べ か ら く登録 しな ければな らな い ．

事務局 も イン フ ラをす る と同時に，我 々 現 場が ス

ム
ーズ に返 せ るよ うに上 手に イン フ ラ して頂 きた

い ．

　福島 ：研究 を管理す る研究 中央事務局，そ して

登録セ ン タ ー
，データ セ ン タ

ー
が 今は まだ分化 し

て い な い状態 にある こ とで ， 日本 の 場合は そ う い
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う現状が 殆ど．や は り，両方 をや っ て い ると本来

の 医学的な こ と以外をや る こ とに な る の で ，そ れ

を仕 分 け る こ と が 根本 的な 第 一歩．各サ イ ト で

CRC を持 つ よ うに し て い かな い と い けな い ，そ

の よ うな 人材 を養成し て ，各病 院で ク リニ カル ト

ラ イ ア ル ，ク リ ニ カル ス タデ ィ をや っ て い くべ き．

　手良向 ： 間違 っ たデー
タ を正 し く解析 しな い と

い う こ と が重要 　と に か くデ
ー

タ の 質を まず確 認

する と い う こ とか ら仕事が 始 まる．さきほ ど 8 割

しか回 答が な い と い われ たが，そ の 残 りの 2割 の

デ
ー

タ によ っ て結果が変 わ っ て し ま う．そ の 2 割

の デ
ー

タが あ っ た場合 の 結果 とど う違 うか を常 に

考 え て お かな い と い け な い ．

3，効率を挙げてデータの質を上げ るノウハ ウ

　福島 ；登録をフ ァ ッ ク ス で や る時 とウ ェ ブで や

る 時は 格段 に 違 っ て くる，CRF の デザ イ ン に つ

い て は ，そ の デザ イ ン 自体，人間 が
一

番 生 理 的 に ，

心理 的に 記入 しや す くデザ イ ン しな い と い け な い ．

最終的な解析に要 らな い デー
タ まで どん どん収集

す る こ とは や め る べ き．医師主導で やる場合，
一

番重 要な の は極端 に言え ば ，最終的な アウ トカム

とそ の 間の安全性が確保 され て い る こ と．

　細井 ：登録な り ス タデ ィを開始す る前の 計画段

階で ，データセ ン ターの エ キ ス パ ートに入 っ て も

ら っ て ，き ちん と作れ ば 今の よ うな 問題点は解決

して い く．

　金子 ： 今の ま ま 各グ ル ープが い ろ ん な も の を揃

える とい うの は相 当な無駄だと思い ます，そ うい

う意味で ，こ れ か ら数年後 に は向 こ う の COG に

当た る よ うな組織 を作 っ て ，各 々 の 専門家や シ ス

テ ムを シ ェ ア で き るよ う に しな い と，病理 に し て

も研究に して も，特 に臨床 の 場合は忙 し い 診療の

合間で 人材の リ ソ
ー

ス が 少な い の で，そ れ を有効

に使 う手立て を考え なけ れば い け な い ，

4．治療相 談 （ガイ ドラ イ ン 治療） と臨床試験参

　加施設 の 限定 （資格）

　細井 ：デー
タ の クオ リテ ィを守 る た めに は参加

施設を 限定 した方が 良い の で は ない か と い う意見

もあ りますが ，それ に つ い て は如何で し ょ うか，

　金子 ： 小 児が ん学会 と しては ，小 児 の ペ デ ィ ア

トリ ッ クオン コ ロ ジ ス トを どうや っ て 育て るか，

或 は ど の よ う に 資格 を与え て い っ て ど の よ うに活

か され るか と い うこ とを早 急に考え て い かな けれ

ばな らな い ．今の ま まで 単に絞 る とな る と症例数

は どん ど ん減 っ て し ま う．そ して残 っ た施設が 良

いデ
ー

タ の クオ リテ ィ を保て る か と い うとそんな

こ と もな い ．

　松 永 ：最低限の 資格の よ う な も の が き っ と あ る

と思 う．JPLT （［」本小児肝がん研究グル ープ）の

セ ン トラ ル レ ビ ュ
ー

が 50 ％ ，ウ ィ ル ム ス は さす

が に 病理診 断が ない と治 療で き ない の で 70 ％ で

す．し か し，や は り 30 ％ は 集 ま ら な い の で す．

こ の 理由の
一

つ と し て ，そ の 施設の 病理の 先生で

プ レ パ ラ
ー トを どうして も出した が らな い 先生が

い るなど，日本 の 現実が ある と思 う．一
つ の 症例

を 登 録す る 時 に，患 者 の 登 録 と病理 と遺伝 子 は

セ ッ トで な けれ ば い けな い， こ れ ら の 3 つ を最低

限出来 る施設 でな けれ ば い け な い の では な い か．

5．登 録 とグル ープス タデ ィ とガイ ドラ イ ン治療

　の 違 い と施設の 特異性 （施設間格差 ）

　福澤 ； JCOG （日 本版 COG ） を作 っ て，そ こ で

あ る程度デ
ー

タセ ン タ
ー

や 国 か ら運 営資金を も ら

うよ うな 全 体 的な シ ス テ ム を 作 っ た 中 で ，各 グ

ル ープ を 中央で コ ン ト ロ ール にす る シ ス テ ム に し

な い と長続き しな い ．ジーン バ ン クやセ ン タ リン

グ シ ス テ ム も 上 手 くそ こ に
一

緒に 集 ま っ て ，臨床

試験 支援 シ ス テ ム に
一

緒 に 合体 し た シ ス テ ム を

作 っ て い く こ と を早急 にや らな けれ ば い けな い の

で は ない か．

　井上 ： グ ル ープス タ デ ィ と い う の は非常 に複雑

な こ とを考え なけ れば い け な い の で，参加す る の

が 億劫 にな る なと感じ て しま っ た．最初に福島先

生の ，とに か く成績が良けれ ば 良い と い うお 言葉

を聞 い て 少 し気が 楽に な っ て い たの だ が．

　グル
ープス タデ ィ が あ り，小児が ん学会の 登 録

も あ り，外科学会の 登録 もある と い う こ とだ が ，

こ れ は やは り
一本化 すべ き で はな い の か ．現状は

各大学 と関連病院の 縦割 りの 社会で すが ， それ を

も っ と上手 くオ
ーガナ イズ出来な い も の か ．そ の
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上で 成立 つ グル ープス タデ ィ で は な い か．

　一
つ の 施設の 中で 小 児科 と外科，小 児科 と眼科，

小児 科 と 脳 外科 と い っ た連携プレ
ー

が 出来な い 施

設 とい うの は，グループ ス タデ ィ に参加 で きな い

だろ う．

　最 後 に， こ のデ ィ ス カ ッ シ ョ ン がど う発展する

か解 らな い の で すが，グ ル ープ ス タデ ィ は非常に

大切 な も の だ と思 い ますが．個 々 の 施設の 姿勢が

崩 され るよ うな グル
ープ スタデ ィ には参加で きな

い．例 えば 治療成績が 3割を下回 る よ うな非 常に

予後不良な疾患 に対 して は，グ ル
ープス タデ ィ で

何が 出来 る の か．例え症 例が 少な くて も エ キ セ ン

ト リ ッ クな，あ る 意味 で 実験的な 治療に な る の か

も しれ な い が，そ う い う施設 の 特異性，治療 に向

か う発想 を崩す よ うな もので あれば，面白 くない

な と感 じ る．

　細井 ： 年間に 1施設で 1例 しか な い よ うな 症例

を
一

施設で 上手 く治 した と して も，そ れ が本 当に

正 し い 治療な の か ど うか は，い つ まで 経 っ て も解

らない ．

　井上 ： 同じレ ベ ル で 土俵に立 っ て い る施設が 集

ま れ ば 良い と 思 う が，で き る だけ 多 くの 施設が 集

ま っ て や らな ければ いけな い グ ル ープス タデ ィ な

の で ，治療の 強度や治療内容 に手心が 加わ っ て 出

来 るだ け多 く参加 し て もらうと い うの で はな く，

思 い 切 っ た 突 っ 込ん だ 治療が 出来る 施設が集 まれ

ば良い と思 う．要する に，ど の 施設で も出来 るよ

うな治療で 本当に 良い 成績が ア ウ トプ ッ ト出来 る

の か な と思 う，

6．パ イ ロ ッ トス タデ ィ

　金子 ：次 の 治 療に向け た パ イ ロ ッ トス タデ ィ が

今は個人 や
一
施設 で ある意味で は勝手に 出来 るよ

うな状態です が ，こ れ が い つ まで も許され る とは

思は な い ．今 ま で は全 く個人 で ， こ の 患者 さん に

は こ うや ろ うと い うバ イオ レ
ー

シ ョ ン も勝手 に 出

来 た し，施設の ス タデ ィ と して患者さん を使 うと

い う こ とが 自由に 出来たが ，これ か らは非常に難

し い こ とだ と思 う．

7．学会 とグル ープ ス タデ ィ

　林 ：　 東北で は 進行神経 芽腫 に 関し て 1985 年

か らグル ープス タデ ィを 15 年程続け て きたが ，

や は りグル
ープ ス タデ ィ を一つ の 地 区で続け る の

は非常に難 し い と い うこ と をか な り強 く感 じた．

東北で や っ て い て ，そ の 結果で 反映で き る も の を

金子 先生達 の グル
ープ と一緒に な っ て よ り良 い グ

ル
ープ ス タデ ィ を作 る の が

一番良い だ ろ うと い う

の が今の 私 の ニ ュ
ーロ ブ ラ ス ト

ー
マ に関 して の 考

えだ．

　基礎研 究 と 臨床研究の 融合連携 が非常に大事だ

と 思 う．一
つ ず つ の 施設の 研 究 も 大事だ が，出来

る だけ大 きなグ ル ープ で デ ータを 出 して い く こ と

が 日本の 生きる 道だ ろ うと考え て い る．

　中川原 ； 基本的には学会 とグル ープ ス タデ ィ は

違 う と 思 う，そ の 線 引き を き ち ん と整理 す る こ と

が必要だ．グループ ス タデ ィ をや る と い う こ とは

一
つ の 事業 な の で ，資 金も い る し，人的資源 も必

要で あ り，設 備 も必要 だ， こ れ を 学会が する 能力

と い うの は全 くな い と私は 思 う．

　ア メ リカ の グ ル
ープ ス タデ ィ の 例が 出 て く る が，

こ れ は ち ゃ ん と資金 を持 っ て い て ，設備 と人が揃

え られ て 動 い て い る の で， 日本 の グ ル
ープ ス タ

デ ィ とは 全 く違 う次元で 動い て い る，そ れ を具体

的 にど の よ うに変え て 動か して い くか を討議すべ

きだ，

8．真の データセ ン ター
のあ り方とそ の役割とは ？

　細井 ：福 島先生の ご 講演 に あ っ たよ う に ，神戸

に 長期的な財源 を確保 した 大き なデータセ ン ター

が 出来上 が っ た が，小 児が ん の グル ープス タデ ィ

の デ ー
タ セ ン タ

ー
は 全部福 島先生 の 神戸 の TRI

で お願 い で き るの か ？

　牧本 ：牧本班 が 出来て まだ 1年 に満た な い の で

すが ，か な り疲弊し て き て い る，結局，事務局が

しん どい と言 っ て も，事務局が ス タデ ィ をち ゃ ん

と成功 させ れば ，そ れ な りに業績が 上が る．デ
ー

タセ ン タ
ー

は 上 が らな い ．それ を何故 あ えてや っ

て い る の か と い うと，結局私 しか する人がい な い

と思 っ たか らだ．牧本班は ，まだ何千万 単位 の お

金 し か な く て ，そん な に 人 も雇え な い ，で も，私
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の と こ ろは 曲が りな りに もコ ン ピ ュ
ー

タに強 い大

学生を連れて 来て シ ステ ム エ ン ジ ニ ア の 代わ りを

さ せ ．業者に 委託 して 何とか作 っ たデ ータベ ース

が あ り，看護婦上が り の データ マ ネージ ャ が 4 人

い る と い うと ころ まで は きて い ます．統計学 者は

一応大橋先 生 の NPO に委託 を し て ，解析 は大橋

先 生 の 大学院生 を使 っ た りし て い ます．そ こ で 私

が今，何 に疲弊をす るかと い うと，事務局の 方 々

が疲弊し て い る と聞い た た め で す．事務局 は デー

タ集め に 苦労 しな くて 良い 分，も っ とス タデ ィ を

勉強 し て 良い ス タデ ィ を作 っ て 欲 し い ．で す か ら

デー
タセ ンタ

ー
が 幾らあ っ て も，全然 事務局 の 仕

事 は軽減 し な い ．今は JRSG の ハ イ リ ス クと い う

試験が走 る と言 い なが ら走れ な い が，実際 に あれ

だ け有能 な人が 沢山 い る大阪大学です ら，まだ事

務 局機能 を 100 パ ーセ ン ト果た せ て い な い ．で

すか ら，事務局は事務局 と し て ス タデ ィ を動か す

責任を取 る と言 っ て 欲 しい ．今は 忙し い か らも っ

と楽にな りた い とば か り言 われ て も
， そ れ で は 疲

弊 して い る，手伝え る こ とは 勿論手伝 う，福 島先

生 の 所と比 べ て ，私が 出来 る こ とが ある とすれば，

私 は小 児 が ん の 専 門 医 で ，ア メ リ カで clinical

fellow も し た し
，

ア メ リカ の 実態 も よ く知 っ て い

る し，ア メ リカの プ ロ トコ ル も手 に入 る．そ うい

う部 分で ，プロ トコ ル を築 き 上げ る 時 に どん どん

利用 し て ほ し い ．JRSG は そ の 部分 で 1年 も 2年

もか か っ て い る．プ ロ トコ ール を築 き ヒげ る手助

け をあ る程 度専門性 を も っ て 出来 るか ど うかだ け

が T
こ の 牧本班 の デ

ー
タセ ン タ

ー
の 売 りだ と思 う，

　細井 ：最 近，横紋筋 肉腫 の 低 リス ク群 の プ ロ ト

コ ル に つ い て ，TRI で データセ ン ターを担 当 して

も ら う こ とを 幹事会で 承認 を 得た，現在 TRI の

ス タ ッ フ の 指導を受けて
， 書 き直 しな ど の 作業 を

して い る．良い ス タデ ィ を作 る の は医者だけ で は

な く，医師以外の 専門家と の や り取 りの 中で 良い

プ ロ トコ ル が出来て く る の で ，それ を支援す る の

がデ ー
タセ ン タ

ーの 役割だ と思 う．

　牧本 ：今は研 究が
一

つ し かな い の で ，ち ゃ ん と

話 し合 っ て フ ィ
ー

ドバ ッ ク して い ますが ，結局地

理 的な遠 さか ら集ま る こ と が 出来 な い ，集 ま る こ

とが 出来な い とや は り十分な討議がで きず，情報

の 伝達 も遅 い の で，そ れだ け有能な人が数多 く い

る阪大で す ら，事務局の 仕事が十分に 出来ない と

い う現実が ある，

　小 田 ：長 い 期間 に わ た っ て 努力を され て き て い

る こ と に は感銘 を受け たし，疲弊して い る と い う

言葉 も何 度も聞 い た ，発表を 聞 い て い る頃 か ら，

こ れ で は疲．弊す るだ ろ うと私は思 っ て い た．デー

タセ ン タ
ー

で働 い て い る方か らす ると，忙 し い ド

ク タ
ー

が 我 々 の や っ て い る こ と を本業以外に やる

と い う の は 殆ど不 可能に近い し，それ を やれ ば 5

年 引退説 と い う の も頷 け るな と感 じた．

　横 山 ： 整形外科の 私が や っ ぱ り
一
番最初に 思 っ

たの は，Ewing 肉腫 の 治療成績が 日本 の 場合は 極

め て 悪 い と い う こ と．そ れが ，同じ病院に 来た に

も関わ らず小 児科に かか っ た ら，整形外科 とは 違

う治療．化学療法が行わ れ る と い う状況で ある た

め，結局何が悪 くて 治療成績が悪 くな っ た の か検

討の しよ うす らな い と い う の が 現実だ っ た，骨肉

腫や ユ ー
イ ン グ肉腫 の よ う に 骨に 発生する 腫瘍は

最初 に 整形外科 に か か る こ と が 多 い た め， 日本で

は われ わ れ整形 外科 医 の ほ うが 治療す る機会が 多

か っ たわ けだが ，治療法は施設に よ っ てば らば ら

だ．我 々 は行 詰 っ た ら欧米 の 文献を 引 っ 張 っ て く

る の だが ，そ の 欧米 の 文献 はビデ ィ ア トリ ッ ク ・

オ ン コ ロ ジ ス トが書 い て い る．結局 ，整形 外 科が

輸入 して きて ，向こ う の 小児 科 医が や っ て い る こ

とをや りなが ら，日本の 小児 科 医とは 手を結 べ な

い と い う，こ ん な馬鹿な状況は な い だ ろ うと い う

こ とが 基 本にあ る．

　も う
一一

つ は，1990 年に阪大で骨 軟部腫瘍学術

集会が あ っ た 時に福島先 生が 特別講演を され て ，

そ の 中で 化学療法と い う の は整 形外科医が 手術 の

片手間で や る よ うな も の で は な い とお っ し ゃ っ た．

そ の 時は 「何 ？」 と思 っ た の だが ，そ の 後 い ろ い

ろ 経験 を して い くと確か に そ うだ な と思 っ た．

我 々 が そ う い う こ と をや っ て ，そこ そ こ の 成績が

出せ たと し て も，将来的に は こ れ は き っ と潰れ て

し ま う，や は り，専門家が き ちん と や る べ き こ と

で ，我 々 の 専門は手術で あ り，四 肢の 骨軟部腫瘍

の 外科治療方針 も患肢切断から患肢温存に な っ て

きた の で ，こ こ をも っ と進めな けれ ば い けな い と
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思 う．と にか く小 児科 と整形外科の 問に風穴 を開

けな けれ ば と思 う．

　データセ ン ターに関 し て は，事務局が データセ

ン ターを 兼ね るわ け に は い か ない と思 う．も う一’

つ は ，や っ て い る 人 間が デー
タ を管理 す る の は 絶

対 に まず い と い う こ とで ，牧本先 生が 小児 が ん の

データセ ン ター
を始め られ た の で ，そち らに依託

を し て い る ．と に か く，や っ て い る 人間が
一

か ら

十ま で や る と絶対 に エ ラ
ー

や バ イア ス が発生 し ま

すの で，デー
タセ ン ター

は 全 く独立 して や っ て 頂

かな けれ ばな らな い と考 えて い る。

　細井 ；デ
ー

タセ ン タ
ー

は臨床 医が や っ て い たの

で は だ め だ と い う こ と ？．事 務局 とデ ータ セ ン

タ
ー

は 同
一

の も の で は な く，分業す る も の で あ り，

そ の デ
ー

タセ ン タ
ー

が少な くとも小 児 固形がんに

はな い か ら，牧本先 生が そ れ作 ろ う とし て い る，

と い う こ と にな る の か．

　 中川原 ： 現在， 日本 の 国 の 方針 と して 小 児が ん

に対 して 固形腫 瘍 と 白血 病の デー
タセ ン タ

ー
を別

個 に 2 ヶ所作 られ る こ とにな りま した．せ っ か く

固形腫瘍の データセ ンタ
ー

と い う位置付け が で き

た の だ が，まだ予算 も小 さ い し基 盤 も出来 上 が っ

て い な い ．私とし て は 日本 の グル
ープス タデ ィ を

再構築をす る
一

つ の 礎 の 芽が 出始め た わけ な の で ，

こ れ を確立 で き る よ うに皆で サ ポー
トす る体制を

作 る べ きだ と思 う．そ うしな い と，牧本先生 は
一

年も経 っ て い な い の に疲弊 し て きた と言 っ て い る

が，こ れ で は とん で もな い 話で，ち ゃ ん とやる べ

きだ．その 為には，予算や 周 り の 協力体制を ど の

よ う に すれば 良い か を皆で 真剣 に考え る べ きだ．

そ れか ら福島先生の お仕事をお聞き して ，国家 レ

ベ ル とし て は 非常 に 重 要だ と思 う が ，小 児が ん の

グル ープ ス タデ ィ は 幾 つ もあ る の で ，先生 にお 願

い する とい うこ とは実際に はで きない ．グループ

ス タデ ィ が確立 され て 初め て 先生 と の 連携が 出来

て く る と私は思 っ て い る ，

　福島 ： 今，細井先 生の 横紋筋肉腫 の 解析 は手良

向先生が や られ て い て ，low 　risk の 横紋筋肉腫プ

ロ トコ ル の 作成に着手 して い るが，幾つ か の問題

点が あ る．一
つ は，プ ロ ト コ ル が非常に複雑で，

い ろん な こ とが書 き込ん で あ り，臨床試験乃至は

アウ トカム スタデ ィ をプ ロ ス ペ ク テ ィ ブ にやる の

に，あ え て プ ロ ト コ ル の 中に 記 述 し な く て も よ い

も の が 書い て あ っ た り，まだ プ ロ トコ ルの フ ォ
ー

マ ッ ト化が 出来て い な い こ と．そ う い う部分 の 整

理が 出来な い と，何年経 っ て も完成 で きな い と思

う．そ の 辺 りは臨床試験の ノ ウハ ウ で あ っ て ．牧

本先生が ご 苦労 され る の は
， そ こ で き ち っ と整理

され ない ま ま進ん で い る と い う点に あ る．牧本先

生 の 陣容を見て い ます と，小 児が ん の 場合，ヘ テ

ロ と い う点に 問題 は あ るが，年間例数 と し て 固 形

が ん は 200 〜 300 あ る ．しか も，先程 私が 皆さん

の 組織を楽観的に見て い る と言 っ た の は，基本的

に は 組 織 は 出 来上 が っ て い る．で すか ら Japan

Children　Cancer　Group と称 して 統合す る の か ，

Japan 　Pediatric　Oncology　Group と して 統 合す

る の か ，名 前は ともか くと し て 統合され た ら良 い

と 思 う．中川原先生が 言わ れ る よ うに，ど の よ う

に 実行す る か，プ ロ セ ス をど うする か手順 を決め

て い く段階 に来て い て ，そ の 手順 もそん な に難 し

い も の では ない ．今，話 を聞い て い る と，先生方

が 問題に され て い る の は，全て技術 的な 問題 とし

て 帰着する も の だ．お 金 の 問 題 もそ ん な に 難 し い

とは私 自身は思 っ て い な い．既 に こ う い う組織が

あ っ て ，が ん の 子 供 を守 る会と い う の も ある の で ，

あ ま り難し くな い と思 う．細井先 生 とず っ とお 付

合 い させ て 頂い て い て，非常 に レ ベ ル が 高い し ，

プ ロ トコ ル に つ い て も
一度 こ ち ら の ほ う で ア ッ プ

す れば，基本的な 骨格 は出来て い る の で ，後は ど

の よ うに綺麗 に整 理して ポ イン トに な る部分 を ど

う記述す る かだ け だ．半年あれ ば 綺麗 に整理 で き

る ，私 の 所で 全部見う と言われれば 見られ る し，

牧本先生 の 所 を私で バ ッ ク ア ッ プす る こ とも出来

る ，後は テ クニ カ ル の 問題だ．

　細井 ： 孤軍奮闘 とい うか，こ の 分野で 一人で 疲

弊 し て い る牧 本先 生が 福島先 生 と連携す れば，

あ っ と い う間 に 小 児が ん の グル
ープ ス タデ ィ の シ

ス テ ム は出来 上がる と思 う．誰が 中心で ，誰の 名

前で や るか と い う こ とに拘 っ て い て は ，あ る い は

意地 を張 っ て い て は，い つ まで た っ て も，日本 に

は，個 々 の 能力を活か した機能 的な 役割分担と協

力と い う シ ス テ ム は で き あが らな い ．
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8．実行の 時 そ れで はどの よ うに ？

　中川 原 ：私は ，日本の グル
ープ ス タデ ィ の 再編

成 には あま り時間が な い と思 う．先 程福島先生 が

お っ し ゃ っ た よ うに個 々 の ベ ース は 出 来て い る と

思 う．です か ら，そ れ を 如何 に 再編成 して ，如何

に合 理 的 に動かす よ うにす るか と い う作業の 問題

だと思 う．そ れ が 出れば 国も動 くは ずですか ら，

資金を 取 っ て 来る こ と も可能だ と思 う．せ っ か く

こ の よ うな機 会が あ る の だか ら，実際に ワ ー
キ ン

ググ ル ープ を作 っ て ， H 本の グル ープス タデ ィ を

ど うす る か と い う提言を 出さない と い けない と思

う．そ れ を誰が リ
ー ドす る の か と い う こ とに な る

が，こ れ は 私の 個 人的な 意見だが ，今，小 児が ん

学会 の 理事長を河先生が されて い る の で ，河 先生

に ワ
ーキンググル

ープをオーガナ イズして 頂 い て ，

案を出 して 皆 さん に諮る と い う こ とを も う始 めて

良 い の では な い か と思 う．

　牧本 ： 実際に悩ん だの は ，キ ャ パ シ テ ィ の 問題

と，実 際に走れ る ス タデ ィ の 数 の バ ラ ン ス ．箱物

だ け を作 る の が先な の か ，業績 を上げ る の が先 な

の か と い う こ とだ．業績 と言 うの は，実走 して い

る ス タデ ィが あ る か な い か と い う こ とな の だ が，

今の ま ま い くと，牧本班が続 く後 1 年少し の 間に

ス タデ ィ が走 る の か と い う不安す らあ る．ず っ と

前か ら複数の 事務局候補 ヘ ア プ ロ ーチ し続 けて も，

まだまだなか なか 出来て こ ない とい うの が ある．

勿論，事務局 も
一施 設で すか ら忙し過ぎる とい う

こ とは重 々 判 っ て い る ．JRSG に し て も，2000 年

に発足 して こ の 3年 間，月
一度 の 会議を 開い て も

まだ出来 な い と い う こ とは，何か が おか し い ．こ

れ は， エ イヤ っ と割 り切 っ て作 っ て し まわ な い と

い けな い ．

　私が 言 い た い の は，JCOG で も JPOG で も 良い

の で すが，そ う い う箱物の シ ス テ ム を作 っ て い か

なけれ ば い けない の だ が ，
一一

気 に作 っ て し ま う と，

そ れ に 全体が 入 っ て 来て ，果 し て 実が くる の か ど

うかが 分 か らな い，そ こ で
一

番問題 な の は，参加

施設が なけれ ば ス タデ ィは で きな い の で
， 参加施

設 の 方 が 本 当に 治療 開発 の ため の experimental

な研 究 を す る つ も りが ある の か ど うか ．オブザ

ベ ー
シ ョ ナル ス タデ ィだけ で も良 い と思 っ て い る

人が沢 山 い る と，当面そち らに徹 して しま う しか

な い の で は ない かと い っ た こ とまで 考え る ，で す

か ら，データセ ン タ ー
を作 っ た けれど も ，

experi −

mental の 方 に ど ん ど ん寄 っ て い く こ と を 良し と

して い る 群 と，目 の 前の 患 者を き ち ん と治療で き

れ ば 良い と思 っ て い る群 に 分かれ て く る と思 う．

こ れ は 2 つ に 分か れる と い うよ りも，全て の 施設

が 二 つ の 中間の どこ か の 位置 に ある と思 う．そ う

い う と こ ろ で ，あ る程 度 大 多数 の 施設 が 治 療開発

を苦労して も，力を合わ せ て し ましょ うとい う動

き にな らな い と，な か なか 成功 しな い の で は な い

か と思 う．

　浅見 ：今は 固形 腫瘍 の こ とを 言 っ て い る の だが，

血 液 の リ ン フ ォ
ーマ ・ロ イケ ミ

ー ・ス タデ ィ の 場

合だ と，堀 部班が JACLS と い う こ とで
一・気 に ま

とめ ヒげ，データセ ン ターは
一

箇所に置き，そ の

下 に
一

応 ワ ーキ ン グ で NHL ，乳児 白 血病な どが

そ れぞれ出来 た．そ うい う考 え方で 小児科 医の ほ

うは コ ン セ ン サ ス を得 られ
，

そ う い う頭 に な っ て

い る．そ うす る と，私の 頭の 中で言 うと，固形 が

ん もそ うい うも の があ っ て ，そ の 下 に横紋筋 肉腫

な ど の ワ ーキン グ があ り，そ こ に研究者が あれば

出来上 が る し，堀部先生 の データセ ン ターと同 じ

よ うに 牧本班 にそ う い う も の が あ る と，出来 上

が っ て 同じよ うな お金が 出て い る の で は な い か と

思 う．だ とすれば，他に 違 うとこ ろ は ，ロ イケ ミ

の ほ うは 小児科医が殆 ど纏 っ て い る が，固形腫瘍

の 場合は 整形 が あ り，小 児外科 が あ り，小児科が

ある の で ，そ の 辺が
一

つ に 纏 らな い と い う問題が

あ る の か な と思 う、

　中川 原 ： 白血 病がそ うい う形 で 既 に 動い て い る

の で ，固形腫瘍も動かな い はずが な い ．それ は 今

お っ し ゃ っ た よ う に 多 くの 科 に またが っ て い る か

ら現 実に 難し い ．しか し，難 し い 中で も実 際に

個 々 の グ ル
ープス タデ ィ は動 い て い る の で ，まず

そ れ を統合 して動かせ ば，そ ん な に難 し い こ と で

は な い と思 う．そ して 内部を整 備すれ ば，例え ば

泌 尿器科 とか脳 外 科 の 先 生 に呼びか け出来 る の だ

か ら，ち ゃ ん と動い て い くと思 う．だか ら，牧本

先生が元気 を出して や っ て い け るよ うな支援体制
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を皆で 作る べ きだ と思 う．その 中で ，大 きな枠と

して いろ んな ブラ ンチが 出来る か ら ， そ の ブラ ン

チ を 具体 的に ど うし て い くか と い う こ と と ，福 島

先生 の ご助 言や お 力を 借 りて ど う組み立て て い く

か と い う の が 現実 の 問題だ と思 う．それ が 出来れ

ばみ ん な協 力す る はずだ，

　細井 ：COG は血液 と固形腫瘍に 分け て い な い が ，

小 児 が ん と し て 血 液 と固形腫 瘍を
一緒にゃ っ て い

くこ とは不 可能か ？

　牧本 ： 先程か らの 話の 延長に な る が，例えば 今

は 横 紋 筋 肉 腫 の High −risk 群 と，神 経 芽 腫

Ewing 肉腫 の お 手 伝 い を しよ うと し て い る．そ

こ か ら或い は ウ ィ ル ム ス
， 肝芽腫 を お 手伝 い しよ

うとす る と，白血病 と
一

緒 に す る と い う こ とは，

プ ロ ジ ェ ク トを そ れ だ け多 くを抱 え込む こ と に

な っ て しま う．

　細井 ： しか しイ ン フ ラが 整備 され れば 重複する

部分が ある し．使え る ス タ ッ フ は
…

　牧本 ：問 題 点 は，白血病の プ ロ ジ ェ ク トが 11

個 もあ る こ とだ．ですか らシ ェ アす る場合，同等

に足 して 2 で割 る と，こ っ ち の 仕事が 多 くな っ て

し ま う．協力 で き る範囲 と い う の は 恐 ら く SOP

を共有す るとか ，有害事象報告シ ス テ ム を共有す

る こ とで 統一．一
化 を 図 っ て い くしか な い だろ う．そ

れ に関 して は既 に堀 部先生と も 口頭 で 何度か お話

して い る し，堀部先生 自身もそ の 方向で 同意し て

い る の で，実質 は 同 じ手順 と同 じ約束事を共有 し

たデ
ー

タセ ン タ
ー

として や っ て い け る の で は な い

か と い う印象は持 っ て い る．

　福島 ；堀部先生 も幾 つ か重 要な悩み を抱え て い

る，一
つ は 資金 の 問題，

一
つ は 生物統計家 の 問題．

生物統計家 は うち の 方で支援 し て 全 面的 にサ ポー

トして い く．資金 に つ い て は，お い お い 考え て い

こ うと い う こ とにな っ た．その 後，具体的に ど う

す る か と い う こ と で プ ロ ト コ ル を頂 い たの だが，

や は り は っ き り言 っ て 読む の も面倒な位，部厚 い ．

そ こ に簡潔 にデザ イン され た CRF が あ る か と い

うと，そ うで もな い． こ れ は今後お 互 い 行き来 し

つ つ 生物統計家 の指導 に よ っ て 磨かれ て い くと思

う．堀部先生の と ころ に はデー
タセ ン タ

ー
が 出来

上 が っ て い る の で
t そ こ で や ら れ た ら良い の で は

な い か と 申上げ，パ ン クする ような ら支援す る と

申 ltげ た．で すか ら，牧 本先 生 は 今せ っ か く作 り

あげ られて ，規模と しては 堀部先生 の 所 とそ んな

に大 きな差が あ るわ け では な い の で，先生が どれ

だけ腹を く く っ て データセ ン タ
ー

を 作 り上げ るか

と い うこ と にかか っ て い る，先生 の 所 に 今こ れ だ

けの ス タデ ィ の 計画が あ る の で ，私は 先 生の 所で

やれ る と思 う．問題は ど の よ うな 手順 でや る か と

い うこ とだが ，それは 整理 して ，かな り ノ ウ ハ ウ

を知 っ て い な い と難し い と思 う の で ，我 々 が い つ

で も必 要な時に は支援す る の で言 っ て頂 ければ 良

い と思 う．

　何 度も申上 げ るが ，具体的に は殆 どが 技術的な

問題 で，ど の よ うに整理 して ，どの よ うな手順 で，

どれ くら い の タ イムで や っ て い くか に か か っ て い

る．先生 の と こ ろ で SOP を作 っ て ど う の こ う の

な ん て や っ て い た ら，今立 ち上げの 時期な の で と

て も 出来な い ．プ ロ トコ ル を
一

つ 仕上 る の に それ

だけ時間が か か っ て い た ら，と て も大変だ と思 う．

9．中央病理診断シ ステ ム と遺伝子解析

　細井 ： 日本で 見 つ か っ た小 児固形 腫瘍 の 病理標

本は，全部，秦先生の 所 へ お 送 りした ら良い と い

う単純な こ と で よろ しい の か ？

　秦 ： 検体セ ン タ
ー

と しての 機能は 十分受け 入れ

る こ と が 出来 るが，そ こ に 関 与す る 病理 医 は オ
ー

ガナ イズす る 必要 が あ ると思 う．

　細井 ：病理 と遺伝子診断用の 凍結組織 はセ ッ ト

で あ る べ きだ と い う こ とだが ，そ れ を保 存 す るバ

ン ク に つ い て は，先 生 の 成 育医療セ ン タ
ー

に作 ら

れ る構想は あ る か ？

　秦 ： 組織 バ ン クに関 して は も う既 に体 制を整 え

つ つ ある．ただ診断だ け の た め で あれ ば，全 て の

症例 を遺伝子解析する 必要はない ．バ ン クと い う

こ と になれば
，
translationalリサ

ーチ を 目指 した

バ ン ク を 想定 し な けれ ば い け な い と思 っ て い る ，

　細井 ： 中川原先生，そ の 点 に つ い て は ど うか ？

　中川原 ：私 も 日本に は 中央に
一

つ 大 きなテ ィ ッ

シ ュ バ ン クが 出来れば充分だ と思 う．日本の 規模

だ と
一一

つ あれ ば良い と思 う．そ して 出来れ ばそ こ

に 研 究体 制と 登 録 シ ス テ ム も あれば 良 い ．た だ，
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研究 と い うもの は 自由で ない と い けな い し，そ う

で な い と発 展 しな い ．個 々 の 研究者は全 国にば ら

撒かれ て い る の で．そ う い っ た個 々 の 研究者の 発

想を大事にす る シ ス テ ム を並行 し て 作る 必要が あ

る と思 う．例 え ば，病理 ，遺 伝子 関係 の テ ィ ッ

シ ュ バ ン ク と い う も の は 国立成育医療セ ン タ ーに

作 っ て 頂い て ，そ こ で セ ン トラ リゼ ーシ ョ ン をす

る．そ し て ，遺伝子 診 断 とい っ た も の もそ こ で

オーガナ イズする．個 々 の研究 に つ い て は ，そ の

セ ン タ
ーで や る の も当然だ し，地 方 に も い ろん な

研究者が沢山い る の で ，彼等 との 連携が 自由に 出

来 る．また ，良い 研 究計画 を持 っ て い る人 には ，

セ ンタ
ー

か ら材料 を提供で き る シ ス テ ムを作 る と

い う こ と を 目指し て や っ て 頂きた い と思 う．私は

個 人 的 に は 神 経 芽 腫 を や っ て い て，肝 芽 腫 は

JPLT と の 連携で ゃ っ て い るが， も し国立成育に

そう い っ た セ ン ターが出来れ ば ，それ に移 して 頂

い て ，私は
一

研究者 と し て そ こ と連携 した形 で 仕

事 をしたい と思 っ て い る ，

　細井 ：研究審査 委員会 の よ うな も の に 申請 し て
，

許 口Jが 下 りた ら検体 を も ら っ て 研究す ると い う姿

勢 と考 え て よ い か ？

　秦 ： 組織バ ン ク と い う の は ，そ こ で 検体 を預 る

と い う こ と．従 っ て ，そ れ を研 究 に 用 い る に あ

た っ て は ，そ の 妥当性をオープン な委員会で 審査

し て ，そ れ らを使 うと い う仕組みが 必要だ と思 う．

　岩川 ；中川 原先生 の ご意 見と少し反 対なの だが ，

東北の 地震 も あ っ た の で，テ ィ ッ シ ュ バ ン クは安

全 を期す ため に も 2 つ あ っ た ほ うが 良 い と思 う．

あま り
一箇所 に絞 っ て しま うの は 良 くない と思 う．

そ れ か ら，秦先 生 に 何か あ っ た 時 に （笑），全部

の セ ン トラル ・リビ ュ
ー ・シ ス テ ムが どうか な る

よ うな シ ス テ ム は あ ま り賛成で きな い ．

　秦 1 誰 か個人 が い な くな っ た らだめ にな る と い

うの で は ，シ ス テ ム と して成 り立 っ て い る とは い

えない．個人が持つ と い う意味の も の で は話にな

らない．今，議論 して い る の は 組織バ ン ク と い う

真の 体制づ く り を前提 と して い る つ も りだ．

　細井 ； 病理 家に は お の お の に 得意な 専門分野 が

あ る の で ，何で も
一

人 の 人に 集め る と い う の で は

な く，そ う い う個々 の 能力を持 っ た人が機能的に

（56 ）

役割分担し て 活躍で き る シ ス テ ム に なれ ば 良い と

思 う，

　 中川原 ： 私が
“
セ ン タ

ー
は
一

つ で 良い
”

と 言っ

た意味は，そ こ に 全て を保 存 する と い う意 味 で は

な い．あ くま で も組織 と し て の セ ン タ
ー

は
一

つ で

良い と い う こ と で ，具体的な保存な どに つ い て は，

例 えば 国立が んセ ンタ
ー

の 東病院 の 場 合，組 織 の

保 存は 同じ患者さん の 組織を分割して別の 施設 に

保存して い る，そ れ は，例えばそ こ で火 事が あ っ

た り地 震で 壊れ て しま っ た場合 の バ ッ ク ア ッ プ用

に分散 して い るわ けだ．そ う い っ た こ と も，セ ン

タ
ー

が
一

つ で あればそ れ が 出来 る．そ う い っ た意

味 で の
C’
セ ン タ

ー
は
一

つ
”

と い う こ とで，具体 的

な 運用 に つ い て は ，い ろん な可能性 を考え て 分散，

分担す る 方向を考え て い る ．

10． 再びデ ータセ ン ター，未来 に向けて 明 日か

　 ら

　岩 川 ：実 際は 桶 之津先 生が な さ っ て い る が，

JWiTS も デ ータ セ ン タ
ーを 他 の 固 形腫 瘍 の グ

ル ープ と して
一

緒 に 傘下に 入 る こ と に反対は な い

か ？

　福澤 ：私は 賛成だ．

　牧本 ： 先程 秦先生が言 お う と さ れ た こ と と 同 じ

だ と思 うが ，結局前向き研究をされ る とい うこ と

で ，そ れ に対 するデー
タ を取 っ て い く こ と には特

化 した い と思 う． つ ま り，ア ウ トカム ス タデ ィ ま

で 面倒を見 る と い う こ とでは な い と い う こ とだ，

あ くま で ，あ る程度未来 に繋が る研究 を して い く

と い う こ とで ，医療実践 の 延 長で は な く臨床試験

をす る と い う目的 の も とに協力す る と い う意 味だ．

　家原 ；現 状 で は，今 の 各グル
ープは ア ウ トカ ム

ス タデ ィだ と思 う の で．そ れ を止 め るか ど うか と

い う こ と に な る と 思 う．先 程，血 液 腫瘍 の 話が

あ っ た が，堀部先生は ア ウ トカム ス タデ ィ も全て

ひ っ くるめ て 引き受けて い た だい て い る と思 う，

は っ き り申し Eげ て ，牧本先生が 「良 い 論文にな

る ス タデ ィ 」 だけで な く，ア ウ トカ ム も含め て全

部引き 受けて い ただ け る な ら，我 々 も全 て 乗る と

い う こ とだ．

　牧本 ： 結局，牧 本班の 申請の 時もそれ は無理だ
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と 言っ て あ る．当初に全部負 うと何 も得 られ な く

な る の で ，私 の 今期の 牧本班 の 目標 と し て は
，

3

つ の ス タデ ィ （横紋筋肉腫高 リス ク群，Ewing 肉

腫，進行神経芽腫） をち ゃ ん と実走 させ る こ とだ．

そ し て
一

例で も良い か ら患 者 を入れ て，デ
ー

タ マ

ネー
ジ メ ン トを実走 させ る こ とが先ず の 目標だ．

そ の 考え に お い て 箱物を 立 て て しま う の が 良い の

か ど うか は議論が必要だ と思 う．

　家原 ；先程お っ し ゃ っ て お られ た Japan 　COG と

い う大 きな器 を作 っ て，共有で き る所は して い っ

て ，データセ ン タ ーが 無理 な 場合は福 島先生と牧

本先生 が協力 し て 頂 くと い っ た 形 に す る ．実際 に

JWiTS も他 に委託 され て い る と い う こ となの で ，

本来基本姿勢 と してはデ ー
タセ ン タ

ー
は 同じ場所

が 良 い と思 うが，移行時期 と しては や む を得ない

と思 うし，ア ウ トカム も 進む と い う こ と で あれ ば，

各所 に分散す る の もや む を得ない ．ただ，テ ィ ッ

シ ュ バ ン ク，病理 ，移送 な どの シ ス テ ムは な る べ

く共有 す る の が 良い の で はな い か．

　金子 ：私の と こ ろは，前向きの研究は牧本班 と

早急 にや る つ も りだ ，結局牧本班は 時限で す か ら，

そ の 間 に成 果 を上げな い と，せ っ か くの こ の チ ャ

ン ス を潰す こ とに な る．私は JRSG の 動 き もよ く

見て い るが ，結局細か い こ と に こだわ りす ぎて ス

タデ ィ が どん どん遅れ て牧本班 に も間に合わ な い

とな る と，JRSG と して も我 々 神経 芽 腫 と し て も

何 も出 来な い 状態 にな っ て し ま う．少 し くらい瑕

疵 が あ っ て も ス タデ ィ を 開始す る とい う時期に来

て い る と思 う．こ れ か ら 早急に や る べ き こ とは，

再来週に プ ロ トコ ル検定委員会 を行 うが ，せ っ か

く牧本班が出来て い て 千載
一

遇 の チ ャ ン ス だ か ら ，

多少無理があ っ て も不完全な点が あ っ て も，まず

これを動か して い くべ きだ．そ の 中で 問題点 も明

らか に なる し，前向きの 研究が どうい うもの で あ

る か と い う こ と が 我々 外科 医 に も充分 判る と 思 う．

そ の 中から JCOG を構築 し て い かなければ ならな

い ，ただ JCOG を作 ろ う と い うこ とだけ に 専念す

る と，ガ ワだ け出来 て 中身が 寄せ集め に な っ て し

ま う．ガイ ドラ イ ン の 治療 も必要だ し，前向き の

ラ ン ダ マ イズ ス タデ ィ もや っ て い か な けれ ば い け

な い の で，是 非牧本班 と
一一緒に や っ て い きた い と

思 う．こ れ は時 間 も 無制限 で は な い と い う こ とだ．

　牧本 ：言 い 換え る と，モ デル ケー
ス と し て 3 つ

の ス タディ を走 らせ て，他の グル
ープの 方は牧本

班が出来る か，出来な い か を判定 して欲 し い の で

す．今，全部の プ ロ ジ ェ ク トに乗 られ る と屋台骨

が潰れ て し ま う こ と は 間違 い な い 、

　森川 ：ご 承知の ように，JRSG の 準備には 3 年か

け て い る．そ の 内の 殆どは，まず リス ク分けされ

た 3 つ の グル ープのプ ロ ト コ ル を どうす るか とい

うこ と で デ ィ ス カ ッ シ ョ ン が あ っ た ．こ れ が 月に

1 回 行 わ れ て い る 中で ，そ の 度 に ブ レ ーン ・ス

トーミ ン グ が 行われ て い る 状態だ ．前回決 ま っ た

こ とが 翌 月には 全 く変わ っ て い て ，幹事 自身の 中

に も相 当な温度差があるが，頭 の 中の 切 り替えが

一方向で 継続的に進んで い ない こ とに 非常な苛立

ち を感 じ て い た．今 日，私は 何 を 期待し て こ こ に

来たか と い うと，
一

つ は冒頭で 松永先生が 言われ

た よ うに ，プ ロ トコ ル の 決め方 は昔は 偉 い 先生が

こ の 指止 まれ で や っ て き ま した．JRSG はそ うで

は な くて ，出来 る だけ 透明 性 を高 め て evidence

に 基 づ い て デ ィ ス カ ッ シ ョ ン し て い る の だが ，最

終的な段階に来れば い ろんな問題が 出て くる．そ

こ へ き て ，最後は福島先 生が言 われ た よ う に，技

術的 に 有効な デー
タを取 るよ うな仕組み が も う少

しす れば 出来 ると思 う．先程金 子先生が 言われ た

こ と も
一

つ の 考え だが ，私も 4月 23 日に福島先

生 の 所 へ 伺 っ て最初に時間の こ とを 申上 げた ら，

こ こ は急がば 回れ だ とお っ し ゃ られ た．私はそれ

な りに 非常 に重 く受け 止め ましたが，時間 とし っ

か りした も の に つ い て 非常に 悩ん で い る．今は 移

行期だ と思 う の で ，例えば JCOG を 今か ら試行 し

て ，あ る 場 所 を想定 し て 動 くと い う こ と よ り，

我 々 JRSG の 立場 としては，デー
タ セ ンター

は 3

っ に 分 かれ るが 、勉強 しな が ら少しず つ や っ て い

く し か な い の で は な い か と思 う．

　細井 ： 私 も 3 年間関わ っ て きた者 と して感想を

述 べ させ て 頂 くと，や は り失 敗が あ る とした ら臨

床医だ け で デ ィ ス カ ッ シ ョ ン して きた と い う こ と

だ と思 う，約 1月前か ら福 島先生 の 所で技術的な

こ とを い ろ い ろ教えて 頂 い て ，3 年間医者だ けで

繰 り返 しや っ て きた こ と は 3 ヶ 月 で 出来 る と い う
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感触を持 っ て る，

　河 ： 小 児がん 全体の こ とを考え る と，
…

次登録

シ ス テ ム，二 次登録 シ ス テ ム が全然 き っ ち りされ

て い な い ．そ う い うが ん の 登録を 学会が 本当に や

らな けれ ば い けな い の か と思 うが，や らなければ

い けな い の が 日本 の 現状だ ろ うと思 う，　 次 登録

二 次 登録をど の よ うに 進め るか と い うこ とは，登

録特別委員会で もかな り議論が進ん で い る の で，

秦先 生が今考え て お ら れ る よ うな も の と 整合性 を

持たせ なが ら具体化 の 方向に持 っ て い け る の で は

な い か と思 う．

　グル
ープス タデ ィ に関 して は， 二 次登 録 の シ ス

テ ムが ち ゃ ん と動けば，全体が登録 され る．要は，

牧本先生が 先程か ら 言 っ て お られ る ク リニ カル ト

ライ アル の ス タデ ィ デザ イン ，ア イデアが な い の

だ．成人 の が ん と の 大きな 違い は，小児が ん の 治

癒率 と い う の は かな り の レ ベ ル ま で 来て い る ．こ

れ をブ レ イ ク ス ル ーしよ う と する と，本 当に 例

ず つ 大事に や ら な い と い けな い ．欧米で や ら れ て

きたグループ ス タデ ィを見習 っ て データセ ン ター

の 必要性を言われて い る が ，20 〜 30 年 の 欧米 の

グル
ープス タデ ィ の 成果 を我 々 は今享受 し て い て ，

小児 が ん が 不 治の 病か ら治 る よ う に な っ て き て い

る，そ の 中で 2 〜 3 割治 らない 小児がんに対 して

何が 出来るか と い う問題 と，治癒率を ドげずに ク

オ リテ ィ を 上げ るよ うな ス タデ ィ を こ れ か らは考

え て い か な ければ い け な い ．そ うな ると，今まで

の グル ープス タデ ィ と は違 っ た視点で 考 えな い と

ス タデ ィ が 成立 しな い ．そ の 時に，参加 され る先

生方 の モチ ベ ー
シ ョ ン を ど う引 き止め られ る か と

い う こ と を 具 体的 に 考 え て い か ね ば な らな い ．

データセ ン ターに関 しては 先程，福島先 生か ら，

何か あれば い つ で も ヘ ル プ します と い う非 常に 力

強 い お言 葉 を頂 い て い る の で ，今 や れ る 所か ら

や っ て ，牧本班 もやれ る範囲 しか出来な い の で，

それ を確固 た る も の に 育て 上 げる べ きだ．そ の た

め に ，学会 と し て サポート出来 る こ とはや らなけ

れば い け な い と 思 う，

　 中川 原 ： 基本的に は 小 児が ん学会 と グル ープ ス

タデ ィ は 全 く違 うも の だ と い うこ とを は っ き り認

識 し て 頂き た い．けれ ども，小児が ん の 研 究 臨
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床 を 全体的に俯瞰 して ，将来 に向か っ て 方向性を

正 し く示す と い う の が 学会の 役割だ と思 うの で ，

そ う い う意 味で ，現在理事長 をされて い る 河先生

が 番 相応 し い の で は な い か と 思 っ た わ けだ．そ

れ か ら，奇 し くも河先生がお っ し ゃ たが，今治 ら

な い 小 児が ん は限 ら れ て き て い る．し か し，私 の

立場か ら 申す と，殆どが ジ ェ ネテ ィ ッ ク なバ ッ ク

グラ ウン ドが 原因 にな っ て い て，そ う い うも の が

治 ら な い も の と し て 残 っ て い ると思 う．こ れ ま で

の グル
ープ ス タデ ィ は 臨床中心だ っ た の で ，そ こ

に ジ ェ ネテ ィ ッ クな解 析を入 れ て も ら う要 素が な

か っ た よ うな 気が する．今残 され て い る治 らな い

小児 が ん を治そ うと い う こ と で あれ ば尚更，遺伝

子な どを反 映する の が 病理 な の で ，プ ロ ト コ ル 作

成 の 段 階か ら い ろん な意 見 を 聞いて 組ん で 頂 きた

い と思 う．米国や ヨ
ー

ロ ッ パ で はそれ が きち っ と

盛 り込 まれ て い る の で，是非そ れ をお願 い した い ．

　岩川 ：translationalリサ ーチ や 1nolecular 　tar−

geting な こ れ か ら の 研 究に 関し て は，日本人 の 研

究者は 非常 に優れ て い て 熱心 な臨床 医が 沢山 い る

の で ， こ の 芽を摘む よ うな こ とは し て 欲 し くな い

し，今 まで の 学会責任 は ど うな っ て い る の か と私

は 言 い た い ．こ こ で 受け て ち ゃ ん と して 頂かな い

と，
一
体 何の た め に会議 を して い る の か ，杉本先

生の お 骨折 りだけ にな っ て しま う と思う．

　河 ：　 理事長の 任期 は 2 年で ，あと数 ヶ 月残 さ

れて い る の が ， そ の理事長の 間に 3 つ の 目標を挙

げて ，そ う い う委員会 を作 っ て や っ て き て い る が
，

それぞれの 先生方が悩 んで お られ る の と同 じよ う

に ，学会 自体もい ろ んな病巣を抱えて い る．ただ，

確実 に 前進は し て い る と思 う．私一人の 力で は ど

う し よ う も ない ．小 児がん学会 の 中に は ，学術委

員会など い ろ んな 委員会 もある の で ，データセ ン

タ
ーの 話に して も fundingを どうする か など も含

めて 幅広 く学会が 関 与す べ き で ある と思 っ て い る ，

ただ，こ れ を外国 の学 者に言 うと，学会は 本来そ

う い うも の で はな いだ ろ うと 言 う．ワ
ー

キ ン ググ

ル
ープ と い う の は ，既 に委員会が 動い て い て ，ま

だ表 に見えな い 部分 が あ るが，出来るだけ タ イ ム

リーに，牧本先生 が倒れ る前には ち ゃ ん と立ち上

げて 支え られ る よ うに 具体化 で きた ら良 い な と考
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えなが らや っ て い る．

　私 自身は臨床家だが ，小児 が ん の研 究 とい うか

全体像 を見て い る と，ア ジ ア に向け て も リ
ーダー

的に も っ と 発信す べ きだ し，こ れは 先程か ら言わ

れ て い る 先生方の ご意 見 と全 く同感だ．だ か ら，

そ れ を 上手 く集約で きな い 所 は理事長 の 力不足か

も しれ な い が ，こ れ か ら会員の 先生方，理事の 先

生方の お力 を拝借して 是非良い 方向に 持 っ て い き

た い と思 っ て い る，

　杉本 ： 私は 小 児が ん学会 の 学術委 員会 の 委 員長

を して い るが，私 も他 に い ろ い ろや る べ き こ とが

あ っ て ，委員会 の 仕事が 思 うよ う に はか ど っ て い

な い （笑）．現在，小児が ん学会の 大 きなプ ロ ジ ェ

ク トとし て は，が ん の
一
次登 録 で ，小児が ん の 全

数把握が 可能 とな る と思 う，小児が ん登録特別委

員会 の 委員長 を され て い る福澤先生が 尽力 されて

い ます ．それ か ら，学 術委員会 とし ては，ホ
ー

ム

ペ ージ を立 ち ．Eげ ると い う こ と で ， こ れ は新 潟大

学小 児外科 の 久保 田 先 生 にお願 い し て ，立ち上が

る こ ととな っ て い る，も う
一

つ は， 日本が ん治療

学会か ら，個 々 の 小児腫瘍の 抗が ん剤の 適 正使用

ガ イ ドラ イン を作成す る よ うに言われ て い て，そ

れ を 現在，次の 小 児が ん学会 の 11 月末 ま で に 草

稿 を作成す る 予定だ．私の 委 員長の 任期が今年度

未ま で な の で ，何 とか 上 記の 2 つ は軌道に乗せ た

い と思 っ て い る．

　他に
， 小 児が ん の 医療水準 の 向上 と会 員の 地位

向 ltの た め ，小児 腫瘍専門医制度に つ い て ，小 児

がんの 理事 長の河 先生か ら，学術委員会で 検討す

るよ うに言わ れ て い る ．米国 の 小 児科学会 の 専門

医 制度 の ホ
ー

ム ペ ー
ジ，また 小 児科学会の 分科会

の専門医 制度に つ い て 勉強し つ つ あ る，小 児 が ん

学会は 小 児科，小 児外科，そ の 他の 臨床科，病理

学，生化学，そ の 他 の 基礎分野 などの 領域 の 会員

か ら構成され て い る，小 児腫瘍 専門医 制度 を小児

が ん学会 自身の 上に造る の か，他 の 関 連学会 の 上

に造 る の か が 問題だ．私 の 理解 す る と こ ろ で は，

囗本医 学会総会 の 分科会 にな り （現在 はそ の 分科

会で な い ），小 児が ん学 会自身の 上 に，また は他の

学会 （日本医学会総会の 分科会 にな っ て い る）の

上 に立 ち上げ る 必要があ る．その 方法 を小児がん

学会の 学術委員会で 検討 して行きた い と思 っ て い

る．

　細井 ： 日本の 小 児が ん の グル ープ ス タデ ィ は，

何 かが お か し い が，こ れ ま で は
一

部の ス
ーパ ーマ

ン の よ うな方 の 熱意 と バ イ タ リ テ ィだ け で や っ て

きた，もち ろん ，今後 もそれで 良い の か も しれ な

い． しか し，私の 上 司の よ うにそれ で 過労死 した

も の も い る．現 在それ に 近 い 状態 で フ ラ フ ラ に

な っ て 頑張 っ て お られ る 方も沢 山 い る． こ れ を何

とか機能的な シ ス テ ム と して確 立して ，日本で も

が ん の 子 ど も の た め に そ の 成果が反映で き る よ う

に し た い と い う気持 ち は 皆様 も同 じだ と思 う． 目

本の ，と くに 小 児腫瘍医 と い うの は，非常 にま じ

め で 熱心で 誠実で 勤勉だ．こ ど も の こ とを思 う と

い うき っ とそ の 一点か ら始 ま っ て 心 を ひ と つ に し

て 協力し て や っ て い ける，そ し て や りだ せ ば すぐ

に世界を追い 越せ る よ う に な る と信 じ て い る．

　秦 ： ク ロ
ージ ン グ ・リマ

ー
クを改め て 言 う必要

は な い と思 うが，杉本 先生 と 京都 府立 医大 の ス

タ ッ フ 或い は関 連の 皆 さん の 協力 に よ っ て ，か な

りグル
ープス タデ ィが 明確にな っ て きた と思 う，

しか し，今 日別れ る と また しば ら く経 つ と忘れ て

し ま うと い う状 況は非常に まず い と思 う し，神経

芽腫 の マ ス ス ク リ
ー

ニ ン グが 休止 され る時代に も

な っ て い る の で ，こ う い う社会的な 背景 を含め て

是非，真の 意味で 臨床試験が 発展す るよ うに，引

き続 い て 意識 を高めな い と い けな い と思 っ て い る ．

こ の よ うなデ ィス カ ッ シ ョ ン の 機会 を 与え て 頂い

た京都府立医大の 先生方，関係 の ス タ ッ フ に心か

ら感謝 を申上 げて 終わ り の 言葉と した い と思 う．

ど うも有 り難 うござ い ま した．

　あ とがき ： 発 言内容は，テ
ープお こ し を 発 言者

各 自に 書き言葉と し て 校正 し て い た だも の を さ ら

に本機関誌掲載用 に細井 （司会進行）が 編集いた

しま した の で 実際 の 音声 とは 多少異な ります （音

声 テ ープは，主催 い ただ い た 三 共 ・キ リン の う ち，

キ リ ン の ホ ーム ペ ージ http：〃www ．kirinsmile．−

com に ア ッ プ ロ ードされ て い ます，また T 第 1 部，

2 部の 講演 と合わ せ ，主催者に よ りビデオに 収録

され て い ます）．
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