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 全国がん登録と連携した臓器がん登録による大規模コホート研究の推進及び高質診療 

データベースの為のNCD長期予後入力システムの構築に関する研究 
 

 
（研究分担者今村正之・関西電力病院・神経内分泌腫瘍センター長） 

 
 研究要旨                         

日本神経内分泌腫瘍研究会では2015年末から消化器と肺胸腺に発
生する神経内分泌腫瘍（NET）患者の悉皆登録を開始している。登
録結果を解析して臨床像と治療法の効果を分析し、必要に応じて
プロジェクト研究を立ち上げて、本疾患の標準的治療法を確立し
て、診療ガイドラインを最善のものへと改善していくことを目的
としている。現在、悉皆登録数は推定数を越える646名の登録が集
まっている。それらのデーターの確認作業とデーター漏れの検証
を実施している。本登録のデーターを基本台帳として、さらに臨
床研究を追加して、新たな研究から得られたエビデンスを創出し
てNET診療ガイドラインの改定による標準的治療の推進を目指して
いる。 

  

 
  
Ａ．研究目的             

日本神経内分泌腫瘍研究会では2015
年末から消化器と肺胸腺に発生する神
経内分泌腫瘍（NET）患者の悉皆登録を
開始している。登録結果を解析して臨
床像と治療法の効果を分析し、必要に
応じてプロジェクト研究を立ち上げ
て、本疾患の標準的治療法を確立し
て、診療ガイドラインを最善のものへ
と改善して標準的治療を確立していく
ことが、本研究の目的である。 

 
Ｂ．研究方法 

日本神経内分泌腫瘍研究会の登録委
員会が中心となり、先端医療振興財団
臨床研究情報センター（センター長福
島雅典）と契約して同センターで2015
年末から消化器と肺胸腺に発生する神
経内分泌腫瘍（NET）患者の悉皆登録を
開始している。現在、予定登録数をは
るかに越える614名の登録が集まってい
るが全データーの登録が済み次第、デ
ーター解析を開始し、臨床像を解析
し、診断法と治療法を分析し、予後な
どの追加データーの収集を通じて、治
療法の効果を検証していく予定であ
る。これらの結果を元にして、必要に
応じて前向き研究を行い、診療法とし
て最適なものが何かを追及して、それ
らのエビデンスを元にNET診療ガイドラ
インを改定していく予定である。 

（倫理面への配慮） 
患者登録に際しては、各施設の倫理

委員会での承認と患者の同意を文書と
して残して実施している。 

                   
Ｃ．研究結果             

患者の悉皆登録数は推定数をはるか
に越える646名の登録が集まっている。
それらのデーターの確認作業とデータ
ー漏れの検証を実施している。次の段
階として、登録数の多い上位3施設が中
心となり、それら３施設が追及し論文
化したいテーマについて、登録委員会
と協議して、本研究会の倫理委員会と
理事会の承認の後、解析をおこなう予
定である。また、他のテーマに関し
て、6つの分科会が追求するテーマにつ
いても、同様の手順を経て、会席、論
文化してエビデンスを増やしていく予
定である。 

 
Ｄ．考察               

本登録事業の目的は患者の病態と診
療の実情を明らかにし、NETに関する
今後の臨床研究・臨床試験に必要な情
報を抽出することである。2015年1月
より登録が開始され、2012年1月から2
014年12月までの後ろ向き登録と2015
年1月以降の前向き登録から構成され
ている。本登録事業では現在、登録施
設が107施設、会員施設の尽力により
月平均２０症例強の登録が行われ、11
月5日現在で患者登録は646名と順調に
推移している。本登録は単なる基本台
帳ではなく、エビデンス構築を目指し
ている。調査を追加して、設定した臨
床課題(CQ)を解決して、エビデンスを
構築することを目指している。そし
て、エビデンスに基づいた診療ガイド
ラインを作成し続ける予定である。 
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Ｅ．結論               

NET患者の登録については、JNETSが
登録事業を行っていて、施設会員の熱
意により順調に登録が進んでいる。っ
集積されたデーターを解析して、臨床
課題を解決する追加調査を行い、ガイ
ドラインに反映していく予定である。
資金は現在順調であるが、予断を許さ
ない状況も想定して、対策を現在考え
ているところである。 

                   
Ｆ．健康危険情報                     

特になし。（分担研究報告書には記
入せずに、総括研究報告書にまとめて
記入） 
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Ｈ．知的財産権の出願・登録状況    
 （予定を含む。）  
 1. 特許取得 
  特許なし。 
 2. 実用新案登録 

なし。 
 3.その他 
  特になし。 
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