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小児がん中央機関の役割

(1)小児がん及びAYA世代で発症する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)小児がん及びAYA世代で発症する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)拠点病院、小児がん連携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。
(7)(1)から(6)の業務にあたっては、患者、家族及び外部有職者等による検討を踏

まえて行うこと。

H24年９月７日（R1年8月6日最終改正）厚生労働省健康局長通知



小児がん中央機関
厚生労働大臣が指定する小児がん中央機関は拠点病院を牽引し、全国の小児がん医療の

質を向上させるため、以下の役割を担うものとする。

相談員専門研修により、352名の
小児がん専門相談員が誕生した
相談員専門研修により、352名の
小児がん専門相談員が誕生した 「小児がん情報サービス」

を構築
「小児がん情報サービス」

を構築

拠点病院院内がん登録データの
小児がん特別集計を行い公表
拠点病院院内がん登録データの
小児がん特別集計を行い公表

成人拠点病院に実施してい
る相談員基礎研修(1)(2)(3)

を提供

成人拠点病院に実施してい
る相談員基礎研修(1)(2)(3)

を提供

小児がん中央診断
（病理、細胞マーカー・
分子診断、放射線）

小児がん中央診断
（病理、細胞マーカー・
分子診断、放射線）

小児がん登録に関して
学会との擦り合わせ
小児がん登録に関して
学会との擦り合わせ

小児多職種診療
チーム研修

(脳腫瘍・移植・緩和など
）

小児多職種診療
チーム研修

(脳腫瘍・移植・緩和など
）



情報公開解析



小児がん拠点病院 情報公開
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成育HP

国がんHP

小児がん拠点病院・連携病院の
診療情報を掲載

小児がん拠点病院・連携病院の
診療情報を掲載



ブロック別情報公開提出状況

2021.1.14現在
＊岐阜市民病院は、東海北陸・近畿 ２ブロックにて連携しているが、

東海北陸ブロックにて計上



白血病白血病

神経芽腫神経芽腫

胚細胞性腫瘍

悪性リンパ腫

組織球症
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腎腫瘍

網膜芽腫

その他
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5.7%5.7%

23.1%

6.3%

6.2%

6.3%

5.7%

4.8%4.8%
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情報公開 2017-19年集計

3.6%

2.1%

1.9%

3.3%

n=1374/年

n=1787/年

MDS
2.0%

その他 0.7%

小児がん診療病院 164施設



2013-15 2015-17 2017-19

小児がん拠点病院情報公開集計の推移

脳脊髄腫瘍の捕捉率が上昇している

164施設

日本小児血液・がん学会疾患登録 小児がん拠点病院情報公開

150施設239施設

血液腫瘍 1082例
固形腫瘍 990例

血液腫瘍 1537例
固形腫瘍 1360例

血液腫瘍 1374例
固形腫瘍 1787例



小児がん入院のべ数からみた集約化（全国）

小児がん拠点病院 小児がん拠点病院以外

2014

2015

2016

2017

2018

36.2%36.2%

35.4%35.4%

36.0%36.0%

39.7%39.7%

40.3%40.3%

小児がん拠点病院情報公開資料より

2019 41.2%41.2%



小児がん拠点病院 小児がん拠点病院以外

2014

2015

2016

2017

2018

37.2%37.2%

34.3%34.3%

33.3%33.3%

35.6%35.6%

33.2%33.2%

小児がん拠点病院情報公開資料より

2019 33.5%33.5%

小児がん患者入院のべ日数からみた集約化（全国）



国立成育医療研究センター
小児がんセンター



国立成育医療研究センター 小児がんセンター

瀧本哲也 出口隆生

余谷暢之

小児がんデータ管理科
診療部長

小児がん免疫診断科診療部長

がん緩和ケア科診療部長

小児がんセンターは、わが国における小児がん診療のモ
デルとなるように、全ての小児がん患者に対して世界標準
かつ優しく温かい医療を提供するとともに、臨床研究の推
進、新規治療の開発、長期フォローアップ体制の確立など
を通じて、わが国の小児がん診療をリードすることを目標と

しています。

米田光宏
腫瘍外科診療部長

坂口大俊
移植・細胞治療科

診療部長



白血病白血病

神経芽腫神経芽腫

胚細胞性腫瘍

悪性リンパ腫

組織球症組織球症

脳脊髄腫瘍
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肝腫瘍

腎腫瘍

網膜芽腫

その他

14.9%14.9%

28.8%

5.7%

12.3%12.3%

国立成育医療研究センター 2017-19年新患

n=141/年

7.1%7.1%

6.6%

7.1%

TAM MDS

全国データ
（情報公開資料より）



成育医療研究センター

2018年に２室の無菌室を増築し、計４室
の無菌室が稼働中。CAR-T治療など最
新治療にも対応。

名実ともに小児がん医療のトップとなる

2018年小児がん新規診断数は日本一

2018年小児造血細胞移植数は日本一

成育医療研究センター

小児がん拠点病院情報公開資料より



小児がんホットライン



相談内容としては、セカンドオピニオン、
治療内容（方針）、療養生活の相談など
相談内容としては、セカンドオピニオン、
治療内容（方針）、療養生活の相談など



小児がん中央機関の役割についての課題



小児がん中央機関の役割

(1)小児がん及びAYA世代で発症する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)小児がん及びAYA世代で発症する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)拠点病院、小児がん連携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。
(7)(1)から(6)の業務にあたっては、患者、家族及び外部有職者等による検討

を踏まえて行うこと。

H24年９月７日（R1年8月6日最終改正）厚生労働省健康局長通知



LCAS アドバンス研修（2021.3.13 WEB開催）

2021年度も同様の開催予定

長期フォローアップは、
依然として診療として定着して

いないことが問題

長期フォローアップは、
依然として診療として定着して

いないことが問題



Haupt R, et al.  Eur J Cancer. 2018 Oct;102:69-81. 

欧米では 大規模なWebベースのサポートシステムがある

Poplack, D. G. et al. Nat. Rev. Clin. Oncol. 2014, 740–750

ガイドラインも充実ガイドラインも充実

The Survivorship Passport 
(SurPass) 

統計システムも充実統計システムも充実



全国規模で前向きの情報収集・発信を行う
長期フォローアップセンターのインフラ整備が必要

厚労科研：小児がん拠点病院等及び成人診療科との連携による長期フォローアップ体制
の構築のための研究（長期iFU松本班）2020 研究計画書より

小児がん経験者が安心し
て生活できるように、長期
的なデータ収集・解析は永
続性を持った国の事業とし

て行うべき

小児がん経験者が安心し
て生活できるように、長期
的なデータ収集・解析は永
続性を持った国の事業とし

て行うべき



NCCHDライフタイムコホート

共通質問紙は自記式調査で、全188項目で構成され、就学
・就業を含めたライフスタイル、既往歴、治療歴、現在の健
康状態、晩期合併症症状、心理面等を聞いている。2020年

現在、350名のコホートを形成。



小児のドラッグ・ラグは深刻である

小児用法・用量が承認された抗悪性腫瘍薬は225件中18件 (2010-2018年度)しかない

2015年FDA承認

2017年EMA承認

2021年PMDA承認（予定）

GD2抗体
神経芽腫に対する

第三世代

第一世代



中央診断

小児がんデータセンター

長期フォローアップセンター

全ゲノム解析

トランスレーショナル
リサーチ

早期相試験

臨床情報

臨床検体

持続可能な小児がん研究開発基盤を作ることが急務

それぞれのグループの臨床試験に関しては
AMEDの資金獲得を目指している

それぞれのグループの臨床試験に関しては
AMEDの資金獲得を目指している

JCCGは日本の小児がん患者の
約90％以上を臨床試験として捕捉
JCCGは日本の小児がん患者の

約90％以上を臨床試験として捕捉

オール・ジャパン体制で検体を収集する
JCCGの中央診断体制を軸に、小児対象第
一相試験や適応拡大等を目的とする治験
等につなげるようにするための、持続可
能な小児がん研究開発基盤を、中央機関
の業務の一つとして作成することが必要
である。

オール・ジャパン体制で検体を収集する
JCCGの中央診断体制を軸に、小児対象第
一相試験や適応拡大等を目的とする治験
等につなげるようにするための、持続可
能な小児がん研究開発基盤を、中央機関
の業務の一つとして作成することが必要
である。



厚生労働省 国立高度専門医療研究センターの今後の在り方検討会 ヒアリング資料（2018.5.9）より 一部改変

成育と国がんの連携による小児がん研究開発基盤




