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小児がん中央機関の役割 

(1) 小児がんに関する相談支援の向上に関する体制整備
を行うこと．また，小児がん患者・経験者の発達段階
に応じた長期的な支援のあり方について検討すること． 

(2) 小児がんに関する情報を収集し，広く国民に提供する
こと． 

(3) 全国の小児がんに関する臨床試験の支援を行うこと． 
(4) 小児がん拠点病院等に対する診断，治療などの診療

支援を行うこと． 
(5) 小児がん診療に携わる者の育成に関する国内の体制

整備を行うこと． 
(6) 小児がんの登録の体制の整備を行うこと． 

（厚生労働省健康局長 「小児がん拠点病院等の整備について」 
 最終改正平成26年2月5日） 



小児がん研究支援における国立成育医療研究センターの役割 

登 録 

中央診断 
検体保存 

臨床研究 

長期 
フォローアップ 

・日本小児血液・ 
がん学会登録 

・研究グループ登録 
・小児固形腫瘍観察  
研究登録 

・病理/マーカー中央診断 
・分子中央診断 
・放射線中央診断 

・中央データセンター 
（臨床試験/観察研究） 
・小児固形腫瘍観察研究 

日本小児    
血液・がん学会 

JCCG 
固形腫瘍部門委員会 

・神経芽腫（JNBSG） 

・横紋筋肉腫（JRSG） 

・肝腫瘍（JPLT） 

・脳腫瘍 

・腎腫瘍（JWiTS） 

・ユーイング肉腫（JESS） 

・胚細胞腫瘍    

日本病理学会 

国立成育医療研究センター 

・長期フォローアップセンター  

・小児がんの 
   実態把握 

・小児固形がん臨床試験 
  共同機構事務局 

バイオバンク（BBJ） 

・正確な診断 
・新規治療開発の 
 ための基礎研究 

・本邦の治療 
  成績把握 
・標準治療確立 

・小児がん経験者
のQOL向上 

・長期予後の把握 

発 症 

JCCG 
造血器腫瘍部門 

http://www.ncchd.go.jp/index.php


Japan Children’s Cancer study Group（JCCG） 

理事長 

運営委員会 

造血器腫瘍部門 

名古屋 
データセンター
（事務局A) 

成育 
データセンター
（事務局B） 

中央診断・検体保存センター 
（病理、分子、免疫、検体保存） 

基盤委員会（倫理、プロトコール、 
効果安全性評価、利益相反 etc) 

各
種
疾
患
委
員
会 

患者・家族支援 長期FU 
前/早期臨床試験，放射線 

中央事務局 

神経芽腫 
委員会 
JNBSG 

腎芽腫 
委員会
JWITS 

ユーイング
肉腫  

委員会 

JESS 

肝腫瘍
委員会
JPLT 

脳腫瘍
委員会 

横紋筋 
肉腫  

委員会
JRSG 

固形腫瘍部門 

胚細胞
腫瘍  

委員会 

（2015年12月現在） 



小児固形腫瘍臨床試験/観察研究のデータセンター 
（2015年12月現在） 

実施中 計画中 実施中 計画中 合計

小児がん研究グループ（JCCG） 2

　神経芽腫委員会（JNBSG） 5 5 1

　横紋筋肉腫委員会（JRSG） 5 1 1 2

　脳腫瘍委員会 4 1 3

　腎腫瘍委員会（JWiTS） 4 1 2

　肝腫瘍委員会（JPLT） 3

　ユーイング肉腫委員会（JESS） 1 1

班研究・その他 4 1 5

合計 26 5 15 6 52

臨床試験 観察研究



小児がん共通一次登録と同意取得 
・中央診断＋臨床情報提供 ・余剰検体保存と二次利用 ・バイオバンクへの検体提供 

小児固形腫瘍と診断 

施設登録 

臨床試験参加 臨床試験不参加 

臨床試験登録 観察研究登録 

長期フォローアップ 

余剰検体保存 中央診断 



・施設倫理委員会承認 115 施設 改訂版　49 施設 旧版　106 施設

・登録状況

　一次登録 例 二次登録 例

　神経芽腫群腫瘍 例 神経芽腫群腫瘍 例

　網膜芽腫 例 網膜芽腫 例

　腎腫瘍 例 腎腫瘍 例

　肝腫瘍 例 肝腫瘍 例

　骨腫瘍 例 骨腫瘍 例

　軟部腫瘍 例 軟部腫瘍 例

　胚細胞腫瘍（脳腫瘍を除く） 例 胚細胞腫瘍_脳腫瘍を除く 例

　脳・脊髄腫瘍 例 脳・脊髄腫瘍 例

　その他 例 その他 例

・余剰検体の保存と研究利用　　　　　　　　　　　　　同意あり 例 (94%)

例117
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88 81
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206 125

1722

　　　

144 105

141 113

83 58

1839 1375

546 442

22 16

小児固形腫瘍観察研究登録状況 
（2015年12月現在） 

同意なし 



小児固形腫瘍観察研究のオンライン化 
【小児固形腫瘍観察研究登録オンライン】

【学会固形腫瘍登録オンライン 】

転帰入力画面追跡調査入力画面

観察研究施設登録

施設 ID/PW

日本小児血液・がん学会登録HP

固形腫瘍登録入口

学会登録症例一覧画面（固形腫瘍）

施設登録症例一覧画面

観察研究登録入口

新規一次登録画面

観察研究登録画面

治療終了時報告入力画面

学会登録

中央診断用検体送付票入力画面

検体保存センター

新規学会登録画面

学会登録症例一覧画面（固形腫瘍）

学会登録施設登録

施設登録症例一覧画面

学会登録

施設ID/PW

診断報告閲覧画面

検体提出状況確認画面



画像中央診断と治療方針 
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治療方針等回答

治療方針等
回答 治療

方針
等
相談
依頼



 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
・ バンキングの手順を含む小児固形腫瘍観察研究計画書改訂版の作成 

    現在50施設で倫理委員会承認済 

・ 「小児固形腫瘍検体提出の手引き」を作成し，研究計画書改訂版承認済 
施設に配布 

・ 研究計画書承認済施設からSRLとのセットアップ作業を実施中（BBJ事務局） 

・ BBJ用保存検体数 ： 現在 8（固形腫瘍） 
            

 

小児がん検体のバンキング体制支援 

中央診断施設

JCCG（固形腫瘍）参加施設

検査会社（SRL）

BBJ

正常・腫瘍 DNA
凍結組織，血漿

腫瘍生組織正常検体
（末梢血）

JCCG外研究者 JCCG内研究者

余剰検体正常DNA
血漿

腫瘍
（DNA用）

凍結組織

腫瘍
DNA

50％

末梢血（中央診断用）

腫瘍組織

JNBSG

成育：JCCG検体保存センター

JCCG内研究者

BBJ保存対象外検体

（JNBSG除く）



小児がん共通一次登録と同意取得 
・中央診断＋臨床情報提供 ・余剰検体保存と二次利用 ・バイオバンクへの検体提供 

小児固形腫瘍と診断 

施設登録 

臨床試験参加 臨床試験不参加 

臨床試験登録 観察研究登録 

余剰検体保存 中央診断 

長期フォローアップ 



今後の課題 

・ 小児固形腫瘍領域における各種の登録の簡略化 
 
・ 各種の中央診断間の連携と，それに基づく治療方針

コンサルテーション体制の構築 
 
・ 小児固形腫瘍臨床研究におけるオンライン化の推進 
 
・ 長期フォローアップのためのデータセンター機能の充実 


