
SEER*Stat :

Purpose

• To examine the trends in incidence and 
mortality rates of pancreatic cancer in the US 
(1975-2014), with a special focus on Japanese 
Americans in Hawaii and California. 

• To examine relative survival by stage at 
diagnosis and histologic distribution of 
adenocarcinoma.
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SEER*Stat database
• Incidence - SEER 9 Regs Research Data, Nov 2016 Sub (1973-

2014) <Katrina/Rita Population Adjustment> - Linked To 
County Attributes - Total U.S., 1969-2015 Counties, National 
Cancer Institute, DCCPS, Surveillance Research Program, 
released April 2017, based on the November 2016 submission.

• Incidence - SEER 9, plus remainder of CA and NJ, Nov 2016 
Sub (1990-2014) detailed API plus White Non-Hispanic - pops 
projected from populations, National Cancer Institute, DCCPS, 
Surveillance Research Program, released May 2017, based on 
the November 2016 submission.

• U.S. Mortality Data, 1969-2014 (NCHS)
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Percent of Cases & 5-Year Relative Survival 
by Stage at Diagnosis: Pancreas Cancer
(SEER 18 , 2007-2013, all races, summary stage)(n=60171)

5-year relative survival by stage (percent) among 60171 pancreatic cancer cases , SEER 2007-2013
Stage Survival period N Relative survival
Localized 12 mo 5856 52.5%
Localized 24 mo 5856 40.1%
Localized 36 mo 5856 34.9%
Localized 48 mo 5856 32.8%
Localized 60 mo 5856 31.4%
Regional 12 mo 17463 49.6%
Regional 24 mo 17463 26.1%
Regional 36 mo 17463 17.4%
Regional 48 mo 17463 13.5%
Regional 60 mo 17463 11.5%
Distant 12 mo 31450 16.8%
Distant 24 mo 31450 6.8%
Distant 36 mo 31450 4.1%
Distant 48 mo 31450 3.1%
Distant 60 mo 31450 2.7%
Unknown/unstaged 12 mo 5402 18.1%
Unknown/unstaged 24 mo 5402 9.9%
Unknown/unstaged 36 mo 5402 7.3%
Unknown/unstaged 48 mo 5402 5.8%
Unknown/unstaged 60 mo 5402 5.1%
Actuarial method.  Ederer II method used for cumulative expected.
Age standardized to the International Cancer Survival Standard 1 - Ages 15+
Confidence interval:  Log(-Log()) Transformation.  The level is 95%.
The relative cumulative survival is over 100 percent and has been adjusted.
The relative cumulative survival increased from a prior interval and has been adjusted.
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Count and percent distribution by histology among 
histologically confirmed cases, both sexes

SEER 18 areas

All ethnicity 
2010-2014

Japanese 
2010-2014

Japanese 
1973-2014

Total cases 47511 597 2564

Adenocarcinoma 40403 85.0 519 86.9 2234 87.1

8453/3: IPMN invasive 130 0 3

Endocrine

Islet cell carcinoma 
(8150-8155, 8246) 2530 5.3 24 4.0 62 2.4

81.1

0.1
2.7

0.8
12.2

3.1

Adenocarcinoma, NOS
(8140)

Paillary adenocarcinoma
NOS (8260)

Mucinous
adenocarcinoma (8480,
8482)
Mucin-producing
adenocarcinoma (8481)

Infiltrating duct
carcinoma (8500-8503,
8507, 8514)
Other adenocarcinoma

Percent distribution of adenocarcinoma (n=40403), all ethnicity, 
2010-2014
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Year SEER 
Japanese Population California 

and Hawaii Population Hawaii Population California Population

1990 10.8 660,377 10.8 589,118 11.3 262,054 10.1 327,064
1991 9.7 664,714 9.9 591,883 8.2 263,010 12.2 328,872
1992 8.5 669,956 8.5 595,554 8.9 264,873 8.0 330,681
1993 10.9 673,652 10.8 597,679 12.6 265,189 8.9 332,490
1994 10.1 677,049 9.7 599,505 11.9 265,206 7.1 334,299
1995 9.8 679,510 10.1 600,396 9.8 264,288 10.6 336,107
1996 9.6 681,591 10.1 600,906 10.8 262,990 9.6 337,916
1997 13.3 686,996 13.4 604,740 15.0 265,015 11.6 339,725
1998 11.4 691,789 12.0 607,962 14.1 266,428 9.9 341,534
1999 11.3 683,828 11.1 598,429 13.2 255,087 9.0 343,342
2000 10.8 660,855 11.1 573,886 12.6 228,734 10.0 345,151
2001 12.5 665,172 12.4 577,416 13.1 231,540 11.6 345,875
2002 10.3 670,392 10.2 581,849 11.6 235,249 9.1 346,599
2003 12.8 676,065 13.1 586,735 16.8 239,412 9.8 347,324
2004 11.7 681,994 11.9 591,878 12.6 243,831 11.0 348,048
2005 11.2 688,355 11.2 597,452 12.2 248,681 10.2 348,772
2006 12.9 693,169 13.1 601,480 14.3 251,984 12.0 349,496
2007 13.1 698,702 13.7 606,226 16.1 256,006 11.7 350,220
2008 13.3 704,234 13.8 610,972 16.7 260,028 11.6 350,944
2009 14.0 709,767 14.7 615,718 14.3 264,050 14.9 351,668
2010 13.8 715,299 13.5 620,464 16.7 268,071 10.9 352,392
2011 13.2 720,833 14.0 625,210 18.6 272,093 10.4 353,116
2012 14.0 726,366 13.9 629,956 18.1 276,115 10.9 353,841
2013 13.5 731,905 13.5 634,701 18.7 280,137 9.8 354,565
2014 12.8 737,452 12.6 639,447 14.3 284,159 11.6 355,289

Age-adjusted rates of PC for Japanese American in the SEER program: 1990-2014
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APC =3.4% (Men)
APC =1.8% (Women)

JAMA 2017;317
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Summary
• Both incidence (delay-adjusted) and mortality rates have 

shown an increasing trend in the SEER population.

• It remains difficult to diagnosis at an early stage. And the 
5 year survival rate for cases diagnosed at distant stage 
was 2.7%. 

• The incidence rates seem to be increasing rapidly in 
Japanese Americans, but using single-year rates for small 
API populations, such as Japanese Americans in Hawaii, 
may be inappropriate.

• Conduct further analysis to compare pancreatic cancer 
between Japanese in 3 prefectures of Japan and SEER 
Japanese American populations.
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記述疫学グループ 記述疫学研究進捗報告 

入手状況および分析可能性について SEER*Statデータより 

 
概要：SEER*stat で提供される項目を用いて、卵巣がん罹患集計を例としてデータの利用

可能範囲を検討した。SEER*stat では罹患数は 1 歳刻みの年齢区分が利用可能であるが、

人口データは対応していない。地域分類は County までが利用できる。County に対応した

American Community Survey (ACS) データの利用が可能で、地域別の社会・経済指標と

がん罹患・死亡との関連検討に適用できる。 
 
1 データ入手状況 

SEER 1973-2014 research data 取得済 
» SEER research data（SEER*stat 経由）利用申請・誓約書送付 2017/5/25 
» SEER research data 利用承認 2017/5/25 

 
2 利用可能データの詳細 

2.1 年齢区分 
» Age at diagnosis > Age recode with <1 year olds（19 階級：0 歳～84 歳の 5

歳刻み、85 歳以上、不明） 
» Race and Age (case data only) > Age recode with single ages and 85+（0 歳～

84 歳の 1 歳刻み、85 歳以上、不明） 
 
 1 歳刻みの年齢を用いる場合、SEER*stat からRateや ASR は計算されず、

Count のみ表示される。SEER*stat は Incidence データセット、

Populationデータセットと基準人口を組み合わせてRateおよびASRを計

算する。1 歳刻みの年齢は Incidence データセットにのみ項目として含ま

れている。 
 年齢区分に関係なく、少数例のセルも表示される。 
 Case listing セッションは 1 歳刻み年齢は利用可能である。 
 生年、診断年・月まで項目として含まれる。 

 
2.2 地域区分 

» Race, Sex, Year, Dx, Registry, County > State-County 
» Race, Sex, Year, Dx, Registry, County > State 

 
 Frequency, Rate, Case listing のどのセッションでも利用可能。 
 少数例のセルも表示される。 
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2.3 County attributes を組み合わせた集計 
» American Community Survey (ACS) データを利用した集計が可能。 

ACS データ例：高齢者割合、学歴分布、就業割合、世帯収入中央値、転居有無

割合など 
 

 

図 州別・大学卒業者割合別の年齢調整罹患率, Rate session 
 

 
図 群別大学卒業者割合を含む Case listing session の利用 
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「全国がん登録を基盤とした長期記述疫学研究用特定匿名化情報の整備に関する研究」班

（柴田班） 

第 2 回班会議 

 

愛知県がんセンター 伊藤秀美 

 

（１）記述疫学研究進捗報告 

・分析用 SEER 資料の入手状況：入手できていないが、STATA に読み込んで解析する予定。 

・SEER データで分析可能な内容について（前回の班会議の内容の再掲） 

Trend in subsite-specific colorectal cancer incidence rates among Asians and Pacific Islanders 

in the United States, 1990-2014 

【背景】我々は、地域がん登録データを利用し、日本人の大腸がん罹患の経年変化につ

いて部位別に joinpoint 解析を行った。大腸がん全体としての増加傾向は、1990 年代

前半に横ばいに転じていた。近位、遠位結腸、直腸では、それぞれ上昇傾向、横ばい、

減少傾向と、部位により経年変化のパターンが異なっていた。 

【目的】1973-2014 年 SEER DATA 1973-2014 を利用し、米国における大腸がん罹

患の部位別の経年変化について、1973-2014年SEER DATA 1973-2014を利用して、

人種別のパターンを記述し、日本人のパターンと比較・考察する。 

層別化 1 

1:  White (non-Hispanic), 2: Black, 3: Hispanic, 4: American Indian/ Alaska Native, 5: Asian or 

Pacific Islander, 6: Others, 9: Unknown 

層別化 2 Asians or Pacific Islanders (East Asians/ South east Asians) 

層別化 3 East Asians (Chinese Japanese, Koreans) 

 

（２）ユタがん登録訪問報告 

①訪問サマリー（伊藤担当分） 

★Follow up process for reportable cancer cases 

 Active & passive follow up（追跡調査） 

 Source: 70% Social Security Administration; 15% 院内がん登録; 6％ Center for Medicare & 

Medicaid Services; その他、 State death certificates, physicians, patient contact, voter 

registration file など 

 National Death Index と SSA との照合については SEER のサポートがある 

 ほとんどが電子的なリンケージ（SSA, CMA, Voter registration） 

 Follow-up standard 

 American College of Surgeons (all ages, types:90%) 

 SEER (age 0-64:90%; Age 65+: 95%; In situ cases: 90%) 

 ユタ州の Follow up rate=99% (小児は 90％以上だが) 

★Linkages and Data Exchange Process（照合とデータ交換） 

 データ照合の目的（個人照合、腫瘍データ集約、追跡調査：最終生存確認日の更新、

コホート研究におけるがん罹患把握） 

 主なリンケージ方法は確率的なリンケージ（一致の可能性をスコア化する）→姓、名、
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ユタ州がん登録訪問・報告

平成 29 年 10 ⽉ 27 ⽇
第 2 回⽇本版 SEER 研究班会議
（⾦村政輝）

１ 訪問前の課題の整理

提供？

がん登録情報・がん診療情報とその基盤
医療機関 州（Utah etc.） 国（SEER）

Data format
・A ------
・B ------
・ ------

Data format
・A ------
・B ------
・ ------

Data format
・A ------
・B ------
・ ------

報告 報告

オンライン？ オンライン？

技術的⽀援？
経済的⽀援？

技術的⽀援？
経済的⽀援？

担当部署
担当者

担当部署
担当者

担当部署
担当者

匿名化情報
・a ------
・b ------
・ ------

匿名化情報
・a ------
・b ------
・ ------技術的⽀援？

経済的⽀援？
公表・研究利⽤へ 公表・研究利⽤へ

①
医療機関での情
報取得時の本⼈
通知・本⼈同意
（⻄野・松⽥）

②
病院・州から報告して
もらう仕組み・必要経

費・教育⽀援等
（⼤⽊、⾦村、伊藤）

③
匿名化処理

（東・柴⽥）

記述疫学研究班仕組み検討班

4

病院・州から報告してもらう仕組み・
必要経費・教育⽀援等
• 仕組み
法的な枠組みの有無と内容（国、ユタ州）
資⾦的援助を伴うプログラムとしての枠組み（SEER、ユタ州）
その他

• 必要経費
経費の総額・内訳
資⾦的援助（SEER)
資⾦的援助（ユタ州）
資⾦的援助（他機関等）

• 教育⽀援
教育プログラム
技術的⽀援
その他

5

疑問
 前述の図が正しいのか？
 図の中の「？」はどうなのか？
確認
 2つの検討班での分担、検討班内での分担は？
 内容によっては、2つの検討班で重複して確認

することになる・確認したほうがいい項⽬があ
るのでは？

（平成 29 年 6 ⽉ 27 ⽇第 1 回班会議資料_⾦村作成）
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２ ユタ州のがん登録 

（１） 概要 
 ユタ州全域を対象とした population-based のがん登録 
 1966 年からユタ⼤学で運営 
 1973 年から SEER プログラムに参加（NCI との契約に基づく→Registrar の雇⽤） 
 2017 年 6 ⽉から NPCR に参加（CDC との協⼒協定に基づく→Registrar の雇⽤） 

➡ポイント①データ集約・データセット作成を⾏う機関では、外部資⾦によるスタ
ッフの継続雇⽤への⽅策がとれないか？ 

（２） スタッフ 

Utah Cancer Registry
MD

Medical Director
Professor

Coding, Editing &
Quality Assurance

CTR
Operations Manager

CodingPathology

Pathology Coder

PhD
Director
Professor

BS
Administrative Director

BS
Administrative Coordinator

Pathology Coder

Pathology Coder

CTR
Lead Certified Tumor Registrar

CTR
Certified Tumor Registrar

CTR
Certified Tumor Registrar

CTR
Certified Tumor Registrar

CTR
Certified Tumor Registrar

CTR
Certified Tumor Registrar

CTR
Certified Tumor Registrar

Informatics

PhD
Associate Professor

BS
Informatics Specialist, Sr.

BS
Informatics Specialist

Informatics Coordinator

Dissemination,
Evaluation & Research

PhD
Associate Professor

PhD
Instructor

PhD
Evaluation/Analyst

MSPH
Research Manager

Research Assistant

CTR
Field Abstractor

MA
Research Associate

BS
Study Coordinator

MStat
Biostatistician

 
 CTR は総勢 9 ⼈。Top は Director(Professor, PhD)で、Medical Director(Professor, 

MD) が サ ポ ー ト 。 そ の Director の 下 に 、 Administrative Director(BS) と
Administrative Coordinator(BS)が配置。 

 実 働 部 ⾨ と し て 、 ①Coding, Editing & Quality Assurance 、 ②Informatics 、
③Dissemination, Evaluation & Research の３つの部⾨が設置。 

 Coding, Editing & Quality Assurance 部⾨には合計 11 ⼈が配属され、Operations 
Manager（CTR）が Top で、その下に Coding と Pathology Coding の 2 部⾨があ

※ユタ州提供の資料から専⾨性などの情報を抽出し、作成し直したもの 
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り、7 ⼈の CTR が Coding を担当し（Lead CTR が 1 ⼈）、Pathology の Coding を
3 ⼈の Pathology Coder が担当。 

 Informatics 部⾨には合計 4 ⼈が配属され、最上席は Associate Professor(PhD)で、
次席にシニアの Informatics Specialist(BS)が就き、その Informatics Specialist の下
に Informatics Specialist(BS)と Information Coordinator が配属。 

 Dissemination, Evaluation & Research 部⾨には合計 9 ⼈が配属され、最上席は
Associate Professor(PhD)で、次席に Instructor(PhD)、Evaluator/Analyst(PhD)、
Research Manager (MSPH)が就き、その Research Manager の下に Research 
Assistant 、 Field Abstractor(CTR) 、 Research Associate （ MA ）、 Study 
Coordinator(BS)、Biostatistician(MStat)の 5 ⼈が配属。 

 配布資料にそれぞれの雇⽤財源についての注釈と思われる記載（詳細までは不明） 
➡ポイント②データ集約・データセット作成を⾏う機関では、収集部⾨と情報提供
部⾨に分けて、それぞれに専⾨職種のマネージャーを配置できないか？ 

 Advisory Research Committee 
 年 2 回の会合に、UDOH（Utah Department of Health）、病院、研究者からの

代表が参加 
（３） データ収集と提供等 

 全体の流れとしては、11〜13 ページのとおり 
 データの収集 

- 対象はユタ州の全住⺠ 
- 院内での登録によって提出されれば、州外の症例も登録 
- 漏れのない登録のために拡張されたケース・ファインディング（早期の前⽴腺

がん、⽪膚のメラノーマ、同定困難な CML を対象に泌尿器科医・⽪膚科医・
検査室にも調査） 

 情報源 
- ユタ州の 48 病院 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 NAACCR Abstract のフォーマットで提出可能ながん登録室のある病院
と registrar がいない州北部にある⼩規模病院（field hospital） 

 SEER*DMS（SEER Data Management System）という抽出ツール利⽤
し、UCR の保証された FTP サイトを通して提供 

➡ポイント③DPC 対象病院などに対して、病名などから対象症例を抽出す
るツールを開発したり、院内がん登録全国集計への参加病院を対象に抽出
⽤・登録⽤のツールを開発する⽅策がとれないか？ 
 33 病院は病院の登録室から直接、または、抽出を⾏う会社と契約して報

告され、15 病院については、UCR が抽出を⾏っている。 
 診断から 6 か⽉以内に提出を依頼 
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- 7 つの独⽴した放射線センター 
- 医師のオフィス及びクリニック（泌尿器科医・⽪膚科医） 

 紙様式で FAX での提出、case finding の意味合いで実施 
- 病理検査室（28 病院及び 45 の州内外の独⽴した検査室） 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
- 死亡診断書 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 88％が e-Path を通して受理 
（注）CDC が資⾦を提供している NPCR-AERRO ePath Reporting Initiatives
によるシステムによる e-Path ではない！ユタ州は検査室などとの間で NCI
（SEER）によるシステムを展開しており、ライセンスの問題があり、CDC
による e-Path 導⼊が遅れ、NPCR への参加が遅れた。 
 AIM 社による e-path を採⽤している検査室から（14〜16 ページ参考） 
➡ポイント④病理報告に関する様式の標準化を進めることが出来ないか？ 
➡ポイント⑤標準化された病理報告を電⼦データ化し、収集できる仕組みが
できないか？ 
 病理検査の完全性を確認するため、調査員を派遣し、調査を⾏っている。 
 病理報告は、報告対象かどうか UCR の職員によるレビューを受ける。 
 病理報告受理後、振り返り調査を⾏う。 

 病理報告が受理され、病院からの抽出されたデータとリンクしなか
った場合には、「follow back」レターが path report に掲載された医
師（※病院）に送られる（年末に実施、数百件ほど）。 

 詳細な情報提供について依頼（path report に記載されたがんについ
て⼊院したかどうか、診断情報、治療情報） 

 毎年、ユタ州の⼈⼝動態記録部⾨から死亡者ファイルの提供を受ける。 
 登録データベースとマッチングを⾏い（名前、ソーシャル・セキュリテ

ィー・ナンバー、出⽣⽇）、データをアップデート（死亡⽇、死因、出⽣
地、⼈種、名前）。 

 マッチしなかったケースには Follow-Back 調査を実施 
 病院での死亡➡抽出情報が提出されたかどうか病院に確認 
 ナーシング・ホームでの死亡➡情報収集のためコンタクトをとる 
 他の場所での死亡➡死亡診断書にサインした医師、情報提供者に⼿

紙を送る。 
 NAACCR による Death Clearance Manual に従い、限定された情報を収

集・利⽤ 
（つづく） 
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- ナーシング・ホーム 
- 他の州とのデータ交換 

 届出等の受理件数（2012-2015 年） 
記録の種類 年間平均の受理件数 

HL7-E-Path（※病理報告） 44,466 
症例抽出(E-path 以外（※病理報告） 4,035 
NAACCR Abstract（※病院からの記録） 15,083 
死亡診断書 17,293 

 UCR の症例（2014 年・報告の情報源別） 
情報源 症例数 

1 病院の⼊院患者 10,293 
2 放射線治療センター/オンコロジーセンター 15 
3 病理報告のみ 454 
4 医師のオフィス 1,252 
5 ナーシング・ホーム 5 
6 剖検のみ 8 
7 DCO 44 
8 他の病院外来ユニット/外科センター 4 

合計 12,075 
     ※2014 年の DCO は 0.37%（SEER は DCO を 0〜1.5%で許容） 

 2014 年の Death Clearance Report 
区分 件数 

データベースに追加 285 
うち、病院 8 
   放射線センター/オンコロジーセンター 4 
   医師のオフィス 261 
   ナーシング・ホーム/ホスピス 5 

剖検のみ 7 
報告対象外 487 
うち、すでに登録済み 286 
   対象地域外 117 
   死亡原因が転移の部位（新しい部位ではない） 30 
   死因が報告対象外（対象外の⽪膚癌※） 54 
DCO 44 

合計（マッチしなかったケース） 816 
※基底細胞癌と扁平上⽪癌（※容易に治療され、⼩さく、数が多すぎる） 
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 データの提供 
- SEER と NPCR には、個⼈同定できない形式でデータを提出 

 SEER と NPCR は、がん登録からのデータを集めて⼤きなデータセット
にし、がん罹患のトレンド評価やがん研究に利⽤可能としている。 

➡ポイント⑥SEER や NPCR を参考に、がん登録室から集めた⾮匿名化情報
を研究利⽤可能とする制度設計は可能か？（SEER 訪問結果は？） 
 SEER（15 州が参加）はがん研究へのデータ提供（最終的な⽬標は survival）、

NPCR（46 州が参加）はがん対策へのデータ提供というスタンスの違い
がある。 

 データの公表 
- Utah Department of Health(UDOH) 

 登録データは、UDOH が所有。 
 UCR は 1 年分のデータを UDOH に送り、概要報告を提供し、公衆衛⽣

の⽬的のために UDOH とのデータリンケージを⾏う。 
 UDOH とユタ⼤学との合意覚書により、他の権限付与されたデータの公

表について明確化されている。 
 UCR の指導者は⽉ 1 回 UDOH と会合を⾏っている。 

- NCI SEER Program 
 SEER を通して、他のサーベイランスや調査での利⽤もある 
➡ポイント⑦SEER を通した⼆次利⽤の⽅法を参考に、⽇本でも仕組みづくり
ができないか？ 

- CDC NPCR 
- Utah Population Database 
- 研究者からの要請 
- 研究者以外からの要請 
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３ 訪問後の課題の整理 

（１） 仕組み 
① 法的な枠組みの有無と内容（ユタ州） 

 州法：Utah Code Title 26-5-3（Title 26 Utah Health Code, Chapter 5 Chronic 
Disease Control, Section3, System for detecting and monitoring diseases 
established by department） 

 
 
 
 
 
 
 ⾏政規則：Utah Administrative Code Rule R384-100（Cancer Reporting Rule） 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 ユタ州の経験からは 
 
 
 
 
 
 
 

 The department (of health) shall develop and maintain a system for 
detecting and monitoring chronic diseases within the state and shall 
investigate and determine the epidemiology of those conditions which 
contributed to preventable and premature sickness, or both, and to death 
and disability. 

 All hospitals, radiation therapy centers, pathology laboratories licensed to 
provide services in the state, nursing homes, and other facilities and health 
care providers involved in the diagnosis or treatment of cancer patients 
shall report or provide information related to a cancer or reportable benign 
tumor to the Registry. 

 Cancer records are managed by the Utah Cancer Registry (Registry) on 
behalf of the Utah Department of Health. 

 The Utah Department of Health retains ownership and all rights to the 
records. 

 All reports required by this rule are confidential under the provisions of 
Title 26, Chapter 3 and are not open to inspection except as allowed by 
Title 26, Chapter 3. The Registry shall maintain all reports according to 
the provisions of Title 26, Chapter 3.” 

 このルールは、データの形式や変数のような具体にまでは⾔及していな
い。 

 ⾔い回しが具体的ではないため、SEER、NPCR、NAACCR などが登録
における変数やデータ形式に変更を要求してきても、ルールの変更を必
要としない。 
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 州内の病院に対する Reporting Rule の効果と実際 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

② 全⽶での仕組みの活⽤（データの標準化、施設認定、ガイドライン） 
 ICD-O-3(American Cancer Society(ACS) & WHO) 
 TNM system(American Joint Committee on Cancer(AJCC) & UICC) 
 データ抽出のために NAACCR abstract のフォーマットを利⽤（SEER も NCPR

もこのフォーマットを利⽤） 
 Commission on Cancer of the American College of Surgeons (CoC)による

National Cancer Data Base(NCDB) 
 SEER によるがんのモニタリングのための中央登録室の⼿続き 
 CDC による NPCR のためのポピュレーション・ベースの登録のためのガイド

ライン 
➡ポイント⑩全国がん登録にない項⽬を抽出する場合であっても、データの標準
化などの基本的な部分を担保する役割を誰が担うのか整理すべき 

③ 資⾦的援助を伴うプログラムとしての枠組み（SEER、ユタ州） 
 SEER や NPCR に参加したがん登録は、登録データの標準化と品質保証のた

めの特別プロジェクトに参加申請をする機会（以下に例⽰）、メールでの情報
提供やトレーニングの機会（SEER*Educate）などが得られる。 

 
 
 
 
 

 UCR への報告のために個々の症例について詳細な情報を収集すること
を⽬的として、病院は cancer registrar を雇⽤する、あるいは、このよう
なサービスを提供する会社と契約している。病院はこの「データの抽出」
の費⽤を⽀払わなければならない。 

➡ポイント⑧全国がん登録にない項⽬を抽出する⽅法として、このようなデ
ータ収集を⾏う機関・団体ないし会社を利⽤する⽅法がとれないか？ 
➡ポイント⑨その場合の機関・団体ないし会社へ⽀払う費⽤は、研究を維持
していく仕組みの中で賄うことができなければ、研究は維持できなくなる。
つまり予算・財源の⽬途をつけることが必要。 
 ユタ州の病院やヘルスケア提供施設は、全般的に報告に対してとても協

⼒的である。UCR は⽇常的に病院やヘルスケア提供施設と接触し、タイ
ムリーに報告するよう奨励している。UCR とユタ州はこれまで登録規則
の法的な強制⼒を⾏使したことはない。 

 SEER*Educate …https://educate.fredhutch.org/LandingPage.aspx  
 SEER Virtual Tissue Repository 
 15-month Resubmission to Improve Completeness 
 Pilot to Collect Screening Information for Breast Cervical Cancer Cases 

（つづく） 
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 NAACCR による標準の開発と⽀援 
 
 
 
 
 The National Cancer Registrars Association(NCRA)による Cancer Registrar の

⽀援 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 Utah Cancer Registrars Association 
 
 
 
 
 
 
 
➡ポイント⑪全国がん登録にない項⽬を収集する場合、病院の協⼒を得る必要が
ある場合には、情報提供やトレーニングの機会の提供が必要 

 

 UCR Data Linkage with Utah All-Payer Claims 
 ⽇本と保険制度が異なり、保険が変わることもあるため重要 
 データリンケージは UCR で⾏っていて、Social Security Number が

あるため、リンケージは⾼い確率で⼀致。Social Security Number が
提供してもらえないときは、リンケージには出⽣⽇と名前を利⽤す
るが、ラストネームが変わったり、ニックネームや略称などがある
ため、困難を伴うことがある。 

 Central registries(population-based registries)が参加し、重要な役割をは
たしている。 

 data exchange program や training webinar の開催などを⾏っている。 
 Webinars-Series…https://education.naaccr.org/Webinars-Series 

 Cancer Registrar が各個⼈で参加。 
 トレーニングの機会（有料）を提供し、Certified Tumor Registrar (CTR)

の認証を⾏っている。 
 トレーニングはいくつかのコースがあり、期間が異なる。通常、2 年間の

実務期間の後に認証の試験を受ける。） 
 Webinar…https://www.ncra.org/Certifications/content.cfm?ItemNumbe

r=8631&navItemNumber=11709 
 州によって違いはあるかもしれないが、CTR の認証を受けることは雇⽤

に重要となっている。ユタ州では、実際に⼊職する前にもトレーニング
を受けている。 

 中央登録室と院内がん登録を⽀援するための地⽅組織 
 お互いに顔⾒知りで、中には同じところで 10 年以上働いている知り合いも

いて、お互いに何を期待しているのかを知っていて、助け合っている。 
 お互いの連絡には、e-mail、電話が使われている。 
 10 ⽉に年に 1 回のミーティングが開催される。 
 ⼤きな州の組織とは異なり、お⾦のない“Shoestring organization”である。 
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（２） 必要経費 ➡今回はデータの⼊⼿までには⾄っていない 
① 経費の総額・内訳 
② 資⾦的援助（SEER) 
③ 資⾦的援助（ユタ州） 
④ 資⾦的援助（他機関等） 

（３） 教育⽀援 ➡上記（１）③で掲載 
① 教育プログラム 
② 技術的⽀援 
③ その他 

 

４ ポイントのまとめ（提⾔に向けて） 

① データ集約・データセット作成を⾏う機関では、外部資⾦によるスタッフの継続雇
⽤への⽅策がとれないか？ 

② データ集約・データセット作成を⾏う機関では、収集部⾨と情報提供部⾨に分け
て、それぞれに専⾨職種のマネージャーを配置できないか？ 

③ DPC 対象病院などに対して、病名などから対象症例を抽出するツールを開発した
り、院内がん登録全国集計への参加病院を対象に抽出⽤のツールを開発する⽅策が
とれないか？ 

④ 病理報告に関する様式の標準化を進めることが出来ないか？ 
⑤ 標準化された病理報告を電⼦データ化し、収集できる仕組みができないか？ 
⑥ SEER や NPCR を参考に、がん登録室から集めた⾮匿名化情報を研究利⽤可能とす

る制度設計は可能か？（SEER 訪問結果は？） 
⑦ SEER を通した⼆次利⽤の⽅法を参考に⽇本でも仕組みづくりができないか？ 
⑧ 全国がん登録にない項⽬を抽出する⽅法として、このようなデータ収集を⾏う機関・

団体ないし会社を利⽤する⽅法がとれないか？ 
⑨ その場合の機関・団体ないし会社へ⽀払う費⽤は、研究を維持していく仕組みの中

で賄うことができなければ、研究は維持できなくなる。つまり予算・財源の⽬途を
つけることが必要。 

⑩ 全国がん登録にない項⽬を抽出する場合であっても、データの標準化などの基本的
な部分を担保する役割を誰が担うのか整理すべき 

⑪ 全国がん登録にない項⽬を収集する場合、病院の協⼒を得る必要がある場合には、
情報提供やトレーニングの機会の提供が必要 
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Reviewing electronic cancer reporting

Our engineers and technicians understand the medical environment, its paradigms, processes and 
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20171027 

栃木県立がんセンター 大木いずみ 

 

第２回柴田班会議資料 

Utah 訪問報告 

 

Ⅰ．Case consolidation editing submission preparation 

症例の集約・編集とデータ提出準備 Kacey Wigren, RHIT, CTR 

 

がん届出症例の流れ 

日本と同じ過程で進む。 

データ受け取り→登録対象かスクリーニング→同一人物照合→腫瘍集約→目視（編集確定）

→品質管理チェック→提出準備完了 

 

データ受け取り 

様々な報告からソースから受け取るデータ 

・Hospital facility abstracts （病院からの届出） 

・病理レポート 

・Physician office reporting forms （クリニックなど） 

・死亡診断書 

・他の州からの届出（承認を得て行う。周辺の州と） 

・診断・治療情報をがん診療所や治療施設から受け取る 

データはシステム入力に変換される（基本情報 腫瘍情報 治療情報 生死など） 

*Screening for reportability は日本でいうコーディングに相当し、登録対象か否かを判断する。 

 

1.集約・患者レベル同定 

一人一つの登録になるように、同定する。患者基本情報が検証される。 

ＤＭＳ（data management system）によって 75％。SEEＲはＩＭＳのシステムでmanual 

task（インスペクション） ＣＤＣやＷＨＯは別のソフトで実施。 

social security no. 生年月日、氏名（スペルミスや略称など日本と同じ問題あり）で識別 

 

2.集約・腫瘍レベル 

同じ人の中で、腫瘍単位で集約（原発部位、組織、多重がんルール・組織のルール） 

同じＩＤで重複番号をふる 
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目視・集約編集 

すべてのがん情報は目視で編集。 

・テキストをすべてのケースで確認（テキストとコーディングチェック） 

・コードの精度を検証 

・完全性を評価 

・さらなる情報を届出から必要に応じて要求する 

・病院の登録士へのフィードバック 

 

データ編集 

論理的におかしくないか、自然かを確認（蓄積されたデータとノウハウ） 

 

ユタ州がん登録のデータ編集 

・SEER、NPCR, local edits はそれぞれの患者データにおいて自動で実行 

・failing edits（自動でいかないもの）は、詳細情報とともにリストされる。 

・編集は常に目視によって更新される（多くは目視によって解決される）。 

・提出前に編集は明確にされる 

 

データ提出準備 

・欠損データの確認（問い合わせ）と確定を行う 

・遡り調査 

・すべての登録が目視で編集され編集が正しいか確認（両側の乳癌の例） 

・追跡率が達しているか確認 

・品質管理実施 （例：側性不明、Ｃ８０９、重複登録など） 

 

データの同定・集約は日本の全国がん登録システム（地域がん登録）と共通する部分が多

い。目視や手間がかかるところは一定量存在するが、効率化もしていた。 

スタッフも多く、ベテランの登録士が中心であった。役割が明確化されていたが、ミーテ

ィング等で情報共有していた。 

 

Ⅱ．Data security, data structure, and data transmission 

データ安全管理、データ構造とデータ移送 

 Carrie Batemans BS (Senior informatics specialist) 

 

データセキュリティの目的 

顕名データの保護(identifiable data) 

 

資料3

154



法律・ルール・協定契約 

University of Utah Policy 4-004 

Utah Code Title 26 Chapter 3 section10 

Utah administrative code rule R384-100 

Utah department of health and university of Utah memorandum of agreement 

Federal information security management act (FISMA) 

Privacy act of 1974 

 

データセキュリティ（安全管理）必要条件 Data security requirements 

安全管理の文書化 Document data security procedures 

権限の制限 Restrict access to authorized individuals 

物理的・電子的な安全管理Maintain physical and electronic device security  

アクセス権を最低限の人に限る Limit individual access to and authorized release of 

identifiable data to the minimum necessary to complete the task 

データの移動やためておく際のデータ暗号化 Encrypt identifiable data in flight and at 

rest  

スタッフの安全管理教育 Provide regular data security training to staff 

報告（危機管理）Report unauthorized disclosure of identifiable data to all appropriate 

organizations 

 

*小規模集団の議論あり 

 

 

●なぜ SEERは詳細情報を高精度で収集・データ提供が可能なのか 

→日本でできそうなことについてのアイディアについて 

*ただし日本の体制や仕組みが良い点もあり、それらを踏まえて参考になる点を提案 

・スタッフの充実（専門分担と協力体制）→柔軟な雇用や体制 （日本はどちらかという

とデータ収集に力点のある地域が多い印象。行政・研究者・患者会等の活躍の期待） 

・関わる人の拡大（登録専門・データ提供専門・活用等専門・安全管理専門など）コアと

なる人とともに広く浅く関わる体制。（日本ではデータ入力から報告書まで一人が中心） 

・データ収集は自動的に大量収集し、編集は習熟が必要（地域ブロックごとのリーダーや

採録のような仕組みがあってもよいかもしれない）よって、受け取るデータのソースを大

きくして、必要事項を取り出す（知識が必要なところと大量に扱える内容の切りわけ）体

制の提案。（中央でも可） 

・ルーチン作業の省力化（すでに相当なされているが） 
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「全国がん登録を基盤とした長期記述疫学研究用特定匿名化情報の整備に関する研究」班

（柴田班） 

第 2 回班会議 

 

愛知県がんセンター 伊藤秀美 

 

（１）記述疫学研究進捗報告 

・分析用 SEER 資料の入手状況：入手できていないが、STATA に読み込んで解析する予定。 

・SEER データで分析可能な内容について（前回の班会議の内容の再掲） 

Trend in subsite-specific colorectal cancer incidence rates among Asians and Pacific Islanders 

in the United States, 1990-2014 

【背景】我々は、地域がん登録データを利用し、日本人の大腸がん罹患の経年変化につ

いて部位別に joinpoint 解析を行った。大腸がん全体としての増加傾向は、1990 年代

前半に横ばいに転じていた。近位、遠位結腸、直腸では、それぞれ上昇傾向、横ばい、

減少傾向と、部位により経年変化のパターンが異なっていた。 

【目的】1973-2014 年 SEER DATA 1973-2014 を利用し、米国における大腸がん罹

患の部位別の経年変化について、1973-2014年SEER DATA 1973-2014を利用して、

人種別のパターンを記述し、日本人のパターンと比較・考察する。 

層別化 1 

1:  White (non-Hispanic), 2: Black, 3: Hispanic, 4: American Indian/ Alaska Native, 5: Asian or 

Pacific Islander, 6: Others, 9: Unknown 

層別化 2 Asians or Pacific Islanders (East Asians/ South east Asians) 

層別化 3 East Asians (Chinese Japanese, Koreans) 

 

（２）ユタがん登録訪問報告 

①訪問サマリー（伊藤担当分） 

★Follow up process for reportable cancer cases 

 Active & passive follow up（追跡調査） 

 Source: 70% Social Security Administration; 15% 院内がん登録; 6％ Center for Medicare & 

Medicaid Services; その他、 State death certificates, physicians, patient contact, voter 

registration file など 

 National Death Index と SSA との照合については SEER のサポートがある 

 ほとんどが電子的なリンケージ（SSA, CMA, Voter registration） 

 Follow-up standard 

 American College of Surgeons (all ages, types:90%) 

 SEER (age 0-64:90%; Age 65+: 95%; In situ cases: 90%) 

 ユタ州の Follow up rate=99% (小児は 90％以上だが) 

★Linkages and Data Exchange Process（照合とデータ交換） 

 データ照合の目的（個人照合、腫瘍データ集約、追跡調査：最終生存確認日の更新、

コホート研究におけるがん罹患把握） 

 主なリンケージ方法は確率的なリンケージ（一致の可能性をスコア化する）→姓、名、
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生年月日、SSN が個人識別指標、住所は照合の確認に使う 

 SSN が必要なのは、SSA, CMS 

 Passive follow up  

 生死確認のため（SSA, CMS, National Death Index, State death certificates voter 

registration file 

 データの質の改善のため：Indian Health Service→人種情報; Oncotype Dx test→バイ

オマーカー、腫瘍マーカー（SEER 主導）; 健康保険請求データベース→治療情報 

 コホート研究データとの照合 

 データ交換プロセス 

 州と州でデータ交換し、ダブルカウントを避ける 

 NAACCR の州間データ交換協定において、全州とデータ交換できる（電子的） 

 データ交換をした上で、SEER へ匿名化データを送るので、州間の重複はあっても

無視できる 

 ユタ州は近隣州との移動が少ないので、重複は無視できる程度 

☆研究者がそれぞれの州にデータ照合を依頼しなくてもよいシステムがあると効率的

→Virtual pooled registry システム開発中（NCI）: Central IRB を通せば、各州の Full IRB を

通さなくてよい 

 照合ソフトは、SEER Link Plus 

★Research using Utah Cancer Registry Data 

State & Cancer Surveillance 

 データ開示とその条件 

 Utah Department of Health: 覚書（データの機密保護と守秘義務、データ開示状況） 

 SEER & CDC: 契約（データの機密保護および被験者保護の連邦ガイドラインと、

がん研究促進のため要件 

 University of Utah:データの機密保護と守秘義務指針 

 研究に対する諮問委員会 

 ユタがん登録におけるがん研究の支援 

 ユタがん登録の役割：特別なデータセット、診療録抽出、研究参加者へのコンタ

クト、研究資源（研究計画を立てるための基礎データ提供､データリンケージ、

Utah Population Database への提供） 

 査読のある論文は 2011-2016 年で 287（2016 年 7 月から 1 年で 35） 

 

②なぜ SEER は、住民単位に高精度な詳細情報の提供が可能か？ 

 SEER (NPCR) 参加の地域がん登録が、SEER（や CDC）との契約の元、十分な Funding を

受けているから 

 地域のがん登録室として、登録方法やその質は、日本も変わらないと思った 

 

③日本版 SEER のためにできそうなことは？ 

 日本版 SEER 参加がん登録に対して、持続的な人的、金銭的サポートが出来る仕組みを

作ること 
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2017年 8月 31日 NCI訪問まとめ    林 櫻松 (愛知医大公衆衛生学) 

 

1) 各 cancer registry は、年に 2回 NCI/SEER program に de-identified data

を送付。IMSが honesty brokerをつとめる。 

 

2) 契約により high data quality を維持できている。一つの裏付けとして、

NCI/SEER program では de-duplication が行われていない。重複例はあっ

たとしても、許容範囲という。 

 

3) 個人を同定したなど、プライバシー侵害の事例は過去に起きたことがなかっ
たので、潜在リスクを恐れるより、データ活用や研究推進に重点を置いてい

て、日米の文化の違いを感じた。 

 

4) SEER-Medicare Linked Databaseは申請可能とのことだったが、帰国後、

メールによる問い合わせした結果、アメリカ以外の研究者は申請・利用でき

ないということが判明した。 

 

5) Detailed API databaseの利用は別途に申請が必要である。 

 

 

6) NLPは pilot study段階であり、sensitivity 70-80%。DMSへの統合がまだ

できていない。 

 

7) E-Pathは、automated ICD-O-3 coding assistantやNLPを使い、text-based 

reportsから自動的に reportable cancer casesを識別・抽出・コーディング

する。 

 

8) dbGaP (de-identified遺伝子型と表現型のデータを入手できる、二次利用) 

 

9) 3つの Cancer Registriesは Residual Tissue Repositoryがあり、組織検体

の利用は可能である。Virtual Tissue Biorepository に関する pilot study は

実施中。 

 

10) CISNETの成果は、検診の間隔などを勧告するUSPSTFに採用されている。 
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Introduction of Hawaii Tumor Registry

http://census.hawaii.gov/census_2010/

Hawaii Demographic Statistics
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Hawaii Tumor Registry (HTR)
• Each year approximately 6700 residents are diagnosed with

invasive cancer, and more than 2200 dies of cancer.

• Part of the NCI SEER program since 1973

• A program of University of Hawaii’s Cancer Research Center 
(Faculty director: Brenda Hernandez; 14 staff)

• SEER*DMS HTR

• One of 3 NCI-funded Residual Tissue Repositories (RTRs)
36000 malignant specimens were collected from the mid-1980s through 
2005. 
Selected to participate in a pilot study of Virtual Tissue Repository in 2015 
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SEER*DMS
• SEER*DMS provides support for all core cancer registry functions:

case finding (electronic pathology screening and coding), importing
data, editing, abstracting, visual editing, quality control,
matching/linkage to existing patient sets, record consolidation
(health, supplemental, and other types of records), follow-
up/follow-back, rapid case ascertainment, file extraction, tracking,
reporting, abstracting, and data security.

• All aspects of SEER*DMS can be customized to meet the needs of
individual registries.

• SEER*DMS provides a push button mechanisms for creating data
submission files required by NAACCR, NPCR, and SEER.
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全国がん登録を基盤とした長期記述疫学研究用特定匿名化情報の整備に関する研究 

10 月 27 日班会議資料（2017 年 8 月 31 日 NCI DCCP 訪問 まとめ） 

東 尚弘 

データの活用について 

・データの活用は NCI の性格として研究を推進することを中心としていることから、活用が容易

にできるようになるのは自然な流れという雰囲気。時代的（1973 年当時から）も一つの要素ある 

・County level で希少がんだと、データがユニークになってしまうこともあるが、その人をもとも

と知っていないと、それが当該人物だとわからないので、誓約書一つでレコードレベルのデータ

を出すことに違和感はない。ただ、議論はいつもあるのも事実。特にどの程度のユニークなレコ

ードがあったらいけない等の基準はない。 

・過去に漏洩事故というのは起きたことが無いので、それも信用の一つにはなっている。

・特に誓約書を守っているかは調べていないが、守っていなかった事例については、「データを商

業的に売っている」という事例であり、同僚などの通報で発覚した。 

・HIPPA はがん登録には適用されないが、18 の個人情報が定義されているので参考にはされる。

また Federal rule により、De-identified な情報は(個人情報が削除されたもの)は anonymous（連

結不可能匿名化）ではなくても、Human Subject research とは見なされない。 

データの質について 

・年に 2 回データを集めていて、4 月に報告書が出る。

スケジュールは、

Nov: 18registry から収集 （IMS で処理） 

Dec: SEER では Outlier を見ることと、過去のデータと比べてチェック 

Jan: SEER Stat file をまず作ってみる 

Feb: 再度 Quality Check 

Mar: データ準備 

Apr: リリース

・死亡データは、NDI、SSA（年金）、CMS（保険）の全てからチェック

これらの相違があったときのアルゴリズムがある。 

・名寄せなどは、Link-plus, Big Match などのソフトが使われる。

・過去のデータは、毎回集め直している。過去データの訂正はそのときに反映される。

データリンクについて 

・リンクを行うことは必然である。それに関して特に個人情報的に問題だという議論はない。

・有用性とプライバシーリスクを常に考えるべき、という意識のもとでリンクが妨害されること

はない。 

・どこでリンクをしているのか、は不明。例えば、SEER-MEDICARE は、Web の説明では、SEER

に Personal Identifier が送られてきて CMS でリンクしていると書いてあるが、実際はどこでやっ
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ているのかは不明。作業は Information Management System (IMS)という。（薬の卸データをあ

つめている IMS とは別物） 

・NCI 内でそれをやっているのは Healthcare Delivery Program であり、別部署

e-Path

・De―ID というソフトも有り、個人情報らしい物が出てきたら削除するという機能がある。（性

能については Valentina のスライド参照） 

・CDC、NCI 両方作っているが、病理検査会社にインストールして、情報を送っていく機能

・NCI が配っているソフトは、AIM というカナダの会社が作ったもの。Case-finding を行ってデ

ータをリアルタイムに送ってくるため。Rapid Case Ascertainment という、臨床試験へのリクル

ートなどに役に立つ。（未） 

・CDC が配っている E-mark は別物で、データを抽出する機能が主となっている。（未）

その他 

・様々な活用ソフトを用意している。特にランキングは重要だが、不安定なランキングであるこ

とを示すために、ランキングの 95％CI 等も出している。 

・CIS-NET は USPSTF と密接に連携している。特に RCT で効果が出た検診について、シミュレ

ーションで Replicate したあとに、その上で間隔や対象などのパラメータを動かしてみて最適な方

法を検討する事などに使われている。 

・SEER multiple primary のルールは、solid tumor という名前に変わる、2018 年からの適用を目

指して作業しているが、ICD-O-3 が 3.2 という形になってくるので、遅れるか、部分的になるか

もしれない。（後から浮かんだ疑問：ICD が関係するのは、Histology rule だけでは？） 

・ICD-O-3 よりも進んで、WHO 分類が新しいコードを作ってしまうことがある。このときには

それはとくに排除しない。 

・未確認情報だが、がん登録の情報を集める仕組みができてはいるものの、細かくどの項目をあ

つめる、という範囲は、それほど明確に決まっているわけではなさそう。そのために病理譲歩を

集めるなどの事が可能になったり、CVS Pharmacy から情報を集めることが可能になっている？ 

・州レベルでのリンクは非常に良く行われている。ルイジアナなどは好例。

・residual tumor registry というものがある。E-path で病理レポートがあるため、それをたどれば

組織検体を収集することも可能になる。 

・Virtual Pooled Registry

様々な Pool をする。Hash 関数を使って匿名化した上での Registry 間の名寄せをする。一つのフ

ァイヤウォールの後ろで処理をするので安全 

Centralized IRBのサービス（？）も行っている。多くのRegistryのデータを使う際に全部の registry

から IRB を受けなくても良くなる。 
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第 2回日本版 SEER研究班（柴田班）班会議資料 
 
国立がん研究センター社会と健康研究センター 

井上真奈美 
 

NCI-SEER/UCR 訪問報告 
疫学研究への活用の観点からの考察 
 
1. そもそもの個人情報の取り扱いとデータ利用の考え方の違い 
・ 日米ともデータは収集段階（日本の場合は都道府県がん登録、米国の場合は Individual SEER 

registry）では個人情報つきで収集されている。 
・ 違いは 

【米国】 
SEER にデータが集約される際に De-identify されている。 
研究における扱いは、De-identified 非特定化された段階で連結可能か不可能かにかかわらず
ヒトに関する研究とは見なされなくなる。 
【日本】 
NCCに個人情報つきで、データ集約される。 
研究における扱いは、De-identified 非特定化されても段階では、連結可能か不可能かにかか
わらず、この世のどこかに対応表が存在する限り（第三者が管理しているかどうかは関係な
く）、指針に記述されたデータ利用にかかわるさまざまな手順を踏まなければならない。 

・ 議論のポイント 
法律やガイドラインに起因する違いでもあり、簡単には変えられない。 
日本版 SEER は、提供時、連結不可能とするか連結可能とするかの決断が必要。 

 
2. SEER と NPCRデータの関係と両立について 
・ SEER は研究寄り、NPCR は対策寄り。 
・ 州がん登録室ががん登録データを SEER及びNPCR に直接、又は SEERを介してNPCRに提

出するため、SEER と NPCR の各州（州内 SEER 地域）における母集団は同一＝Population-
based 

・ 詳細程度は SEER＞NPCR である。 
・ 全国がん登録データベースと差別化するためには、全国がん登録にない項目を追加して、日

本版 SEERでないと評価できない、というデータベースにする必要がある。 
・ 日本版 SEER は population-based であるべきなので、日本版 SEER は全国がん登録データベ

ースから切り出すことになる？または都道府県登録単位で直接提供を受けることになる？ 
・ 前述したように、日本では、NCCが個人情報を収集していることから、米国 SEER と異な

り疫学調査等とのリンケージが可能であることが大きな違いである。そのため、日本版
SEER のみで評価可能なデータベースの公開を目指すのか、リンケージもありにするのかの
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判断が必要。リンケージもありにする場合、②全国がん登録から切り出す前にリンクか切り
出した後にリンクするかについても判断が必要。 

・ 議論のポイント
日本版 SEER の公開方法には以下の選択肢が存在する。
① 全国がん登録より情報の詳しい日本版 SEER データベース（ID を落とす）。
② 日本版 SEER データ＋院内/臓器がん登録データ/他の NDB・DPC 関連データなど（あ

らかじめリンク）（ID を落とす）。
③ 疫学調査等とのリンクが可能なデータベース（NCC 内で個人情報を突合）。

＊今後検討すべき課題 
・ 治療効果や診断時特性などのサバイバルへの影響をみるのが利用目的の大半と予想される

ので、提供時には、連結不可能でいいのではないか。
・ どの項目を＋αとして含めるか、それを何の登録から情報を持ってくるか。
・ どのように日本版 SEER に含める地域（県）を選定するか。

その他の特記事項 
疫学調査とのリンクは州サイドの individual SEER Registry で実施されているが、SEER 本体に
は個人情報はないので、SEER 内での疫学調査とのリンケージはない。 
日本における実際の運用では、SEER データのリンケージの可能性を先に判断しておいた方がい
いと考える。また、リンケージを可能の方針とした場合、リンケージ研究は全国がん登録の手続
きとし、研究内容によって全国がん登録で照合されたデータに SEER 部分をリンクできるよう
にしておくのが現実的なのかもしれない（こちらは全国がん登録との関係と両立の方針にか
かっている）。 

（参考） 
UCR における疫学研究情報への活用 
疫学研究への利用については、担当者が案件毎に個別に内容を審査し、必要なデータベースを提
供する業務を行っている。 
疫学研究におけるアウトカムとしてのがん登録情報リンケージは問題なく行われており、登録室
内でリンケージを行い、研究者がリンケージ業務をになうことはない。 
研究者側は利用に関係する研究計画とその倫理審査承認、財源確保などを行っていれば、基本的
には問題なく遂行できる。 
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