
希少がん対策ワーキンググループ第１回神経内分泌腫瘍分科会 

 

日時： 令和元年 9 月 20 日 16 時-18 時 30 分 

場所： 東京大学医学部教育研究棟 13F 第８セミナー室 

 

プログラム： 

１．分科会長挨拶     獨協医科大学     青木 琢 

２．自己紹介      

３．希少がん対策ワーキンググループの役割について 国立がん研究センター 東 尚弘 

 希少がんの情報公開 Web サイトについて 

４．院内がん登録に見る神経内分泌腫瘍の現状  国立がん研究センター 松木 明 

５．課題検討 

 専門施設の役割とその条件、情報公開項目について 

 

 

配布資料： 

１．検討事項リスト 

２．希少がん対策ワーキンググループ神経内分泌腫瘍分科会について（スライド） 

３．神経内分泌腫瘍の現状（スライド） 

４．地域・県別人口 

５．四肢軟部肉腫資料 

a) 専門施設要件説明書 

b) 四肢軟部肉腫における施設データ収集票 

c) 四肢軟部肉腫専門施設情報記入フォームに関する説明 

６．各癌取扱い規約 NEN 関連部分（膵・大腸・胃・食道・肺） 

７．出席者一覧 

 

 

机上資料： 

１．参考資料１ 

２．全国の施設における NEN の診療実態（症例分布） 

 

  



資料１ 検討事項リスト 

 

（肺の NEN と消化管、肝胆膵を同列で考えてよいか、も同時に考える） 

１． 専門施設の条件とは何か 

 

(ア) 患者が病院を選ぶには何を基準に選べばよいのか 

 

(イ) 最低症例数はどの程度か、あるいはどの程度を目標とすべきか 

 

２． 集約化どの程度可能か、どの程度の地理配置が良いか 

 

３． 現状で他の問題点は何か、その解決は何が考えられるか 

 

４． 次回までに、何をデータとして準備すれば検討に役立つか 

 



希少がん対策ワーキンググループ
神経内分泌腫瘍分科会について

平成31年9⽉20⽇
東 尚弘

国⽴がん研究センターがん対策情報センター
がん登録センター／がん臨床情報部

thigashi@ncc.go.jp
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希少がん対策ワーキンググループとは
厚⽣労働省
「希少がん医療・⽀援の在り⽅に関する検討会報告書」

特定のがん種に絞って医療提供体制、情報の集約・発信、相談
⽀援、研究開発といった取り組みの実務的な内容、特に
• 集約化の⽅策とネットワークの整備
• 情報発信
の具体的な⽅策を検討し、実⾏していく

委員会構成
• 各がん種に携わる診療科の専⾨家
• 患者団体
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そもそも：希少がん対策のこれまでの動き
H24.6 第2期がん対策推進基本計画で希少がんが記載
H26.2 国⽴がん研究センター希少がん対策ワークショップ(1⽇)

H27.3-8 厚労省「希少がん医療・⽀援の在り⽅に関する検討会」

H28.3- 希少がん対策ワーキンググループ
四肢軟部⾁腫分科会検討開始

H28.10- 眼腫瘍分科会発⾜・検討開始

H29.10 第3期がん対策推進基本計画、希少がん記載が拡⼤
H29.12 四肢軟部⾁腫で専⾨施設の情報公開
H30.1 国⽴がん研究センターが「希少がん中央機関」に指定
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①厚労省「希少がん医療・⽀援のあり⽅に関する検討会」
（平成27年３⽉〜８⽉ 全6回）

＜報告書の内容＞
Ⅰ．はじめに
Ⅱ．定義
Ⅲ．取り組むべき課題
1. 医療提供体制
2. 情報の集約・発信
3. 相談⽀援
4. 研究開発

Ⅳ．希少がん対策に関する検討の場の設置
Ⅴ．おわりに
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１）10万⼈あたり年間発⽣6例未満
２）数が少ないために診療・受療上の

課題が他のがん種に⽐べて⼤きい

希少がん対策ワーキンググループ

http://www.mhlw.go.jp/stf/shingi2/0000095430.html



なぜ神経内分泌腫瘍なのか

• 希少がんの頻度基準は、満たす

• ⽐較的新しい概念で治療開発などが進歩しつつある
– 集約化と均てん化のバランスが必要

• 神経内分泌癌については、治療開発が今後必要
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課題：「必要な集約化」
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• 報告書より
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課題：集約化
内閣府の世論調査（平成26年）

⼀般国⺠
• 希少がんの診療において専⾨的な病院を指定して患者を集める
仕組みが必要だと思うか
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89.4％が希少がん集約化が「必要だと思う」
地域、年齢に関係なし



考えられる集約化の⽅法

• 強制的な施設配置と紹介システム
– 患者アクセスの問題
– 配置と選考の困難

• 集約化の誘導
– 医療提供側の要素：

• 診療報酬や補助⾦による誘導＝困難

– 患者側
• 情報公開による専⾨施設の明確化＝着⼿点
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これまでの希少がん対策ワーキンググループ

• 第2期「がん対策推進基本計画」で
希少がんとして記載あり。比較的
頻度が高く、患者は施設間で分散

• 医療関係者13名、患者代表2名
(整形外科・形成外科・皮膚科・腫瘍内科・放射線治療科、小児科、病

理）、

• 国立がん研究センターへの相談件数
が多く、患者の困難が大きい。専門
医数が少なく、アクセスに課題

• 医療関係者9名、患者代表１名

四肢軟部肉腫分科会（８回開催） 眼腫瘍分科会（６回開催）

構成

背景 背景

構成

• 現状把握とともに、専門施設の条件
の抽出と合意形成 専門60施設
の情報公開 → 今後役割の検討へ

• 眼腫瘍専門家と非専門家とのネット
ワーク形成への方法の検討
⇒専門施設の情報公開(9月）62施設

成果 成果

・特定のがん種に絞って医療提供体制、情報の集約・発信、相談支援、研究開発といった
取り組みの実務的な内容を検討
・委員構成： 関連診療科の医師、患者団体の代表、他(疫学など)
・専門施設の情報公開による集約化を検討



検索の⼿順
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委員構成（敬称略・50⾳順）
⻘⽊ 琢 （外科）獨協医科⼤学外科
池⽥ 公史 （内科）国⽴がん研究センター東病院肝胆膵内科
伊豫⽥ 明 （肺外科）東邦⼤学⼤森病院呼吸器外科
絹笠 祐介 （外科）東京医科⻭科⼤学消化管外科
⼩⻄ 毅 （外科）がん研有明病院消化器外科
⼩林 規俊 （内科）横浜市⼤がん総合医学講座
笹野 公伸 （病理）東北⼤学病理診断学
原 敬⼦ （患者団体) しまうまサークル＠関⻄
古瀬 純司 （内科） 杏林⼤学医学部腫瘍内科
本間 義崇 （内科）国⽴がん研究センター中央病院消化管内科
細野 眞 （放射線科）近畿⼤学放射線医学・⾼度先端総合医療センター
堀⽥ 欣⼀ （内視鏡） 静岡がんセンター内視鏡科
増井 俊彦 （外科）京都⼤学肝胆膵外科
松⼭ 千恵⼦ （患者団体）しまうまねっと
オブザーバー： 眞島喜幸
事務局： 奥坂拓志、東 尚弘、松⽊ 明
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スケジュール予定

• 今年度中に2回程度の検討会
• 情報公開のための

– 対象がん種範囲
– 施設の条件
– 公開項⽬
が決定次第、がん診療連携拠点病院等を対象に募集

• 来年度前半：情報公開を開始
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神経内分泌腫瘍（NEN）の現状
～消化管・膵臓・肺～

2019年9月20日
希少がん対策ワーキンググループ

神経内分泌腫瘍分科会 第1回検討会

国立がん研究センター がん臨床情報部

松木 明

本スライドの内容の引用はご遠慮ください
1
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消化管・膵臓神経内分泌腫瘍（NET）予測罹患率

消化管（GINET） 膵臓（PNET）

2015年

Total 2505
⇒2.09‐2.78/100,000

*Foregut:589 (23.5%)
* Midgut:112 (4.5%)
*Hindgut:1804 (72.0%)

Total 718
⇒0.60‐0.80/100,000

2016年

Total 2845
⇒2.37‐3.16/100,000

Foregut:663 (23.3%)
Midgut:115 (4.0%)
Hindgut:2067 (72.7%)

Total 903 
⇒0.75‐1.00/100,000

2017年

Total 3048
⇒2.54‐3.39/100,000

Foregut:771 (25.3%)
Midgut:142 (4.7%)
Hindgut:2135 (70.1%)

Total 1049
⇒0.87‐1.17/100,000

*Foregut:食道, 胃, 十二指腸 *Midgut:小腸, 虫垂 *Hindgut:大腸

禁転載

2017年院内がん登録全国データより 2



GINET・PNET 治療の実態
2017年自施設初回治療①

禁転載

2017年院内がん登録全国データより 3
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禁転載

2017年院内がん登録全国データより

ハイリスク症例に限り解析（N1以上またはM1以上）

GINET・PNET 治療の実態
2017年自施設初回治療②

禁転載
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施設別症例数（2017年 GINET）
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＊2017年院内がん登録参加843施設中, 0症例の189施設（22.4%）を除く654施設で集計
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施設別症例数（2017年 PNET） 禁転載

＊ 2017年院内がん登録参加843施設中, 0症例の491施設（58.2%）を除く352施設で集計
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7

肺大細胞神経内分泌癌（LCNEC）予測罹患率
と

治療の実態 2017年自施設初回治療

禁転載

LCNEC

2015年

Total 816
⇒0.68‐0.91/100,000

2016年

Total 910
⇒0.76‐1.01/100,000

2017年

Total 963
⇒0.80‐1.07/100,000

2017年院内がん登録全国データより
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＊ 2017年院内がん登録参加843施設中, 0症例の454施設（53.9%）を除く389施設で集計
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集約化にむけて

集約化のメリット

①症例数の少ない希少がんへの集学的
治療が可能
②患者が情報を得やすくなる
③医療スタッフの習熟度向上
④新規薬剤の臨床試験へのアクセス向上
⑤質の高い情報収集・研究の活性化
（バイオバンク）

集約化のデメリット

①患者の通院距離が長くなる
②患者・専門医・かかりつけ医の連携
に頼った診療体制

③集約施設のキャパシティーの問題
④施設による偏り（ローカルルール）の固定
⑤他施設にて医師の経験症例減少
⑥医師転勤による変動の可能性
⑦集約化予後改善のエビデンス未確立

参照：希少がん対策ワークショップ報告書 9



施設基準決定に際して考慮すべき事項（一案）
～四肢軟部肉腫・眼腫瘍を参考に～

・症例数（年間 or 数年単位）
・有する診療科の種類（内科, 外科, 放射線, 病理…）
・基礎・臨床研究の実績（設備, 論文数…）
・患者のアクセス（所在地, 他施設との関連…）
・自己推薦（許可or許可しない）
・施設へ課する努力目標
・・・

～ご検討の程よろしくお願い申し上げます～
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資料 4．日本の県別人口分布と各地域で按分した場合の施設数 
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