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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 
（分担研究報告書） 

 

全国がん登録の利活用に向けた学会研究体制の整備とその試行、臨床データベースに基づく 

臨床研究の推進、及び国民への研究情報提供の在り方に関する研究 

 
研究分担者 小寺 泰弘・名古屋大学消化器外科・教授 

研究協力者 栗本 景介・名古屋大学消化器外科・病院助教 

 

 

 

 

 

 
Ａ．研究目的 
 希少がんは、一般的に人口 10 万人当たり６
例未満が罹患するがんとされ、全てのがんの
およそ 22％をしめる。希少がん医療・支援の
あり方に関する検討会報告書（平成 27年８月
）では、「患者が少なく、専門とする医師や
医療機関も少ないことから、診療ガイドライ
ンの整備や有効な診断・治療法を開発し実用
化することが難しく、現状を示すデータ（中
略）も少ない」ことが課題とされ、希少がん
におけるガイドラインの整備および臨床デー
タの蓄積は重要な課題である。 
 希少がんについて、「全国がん登録」デー
タと結びつけることが可能な「臓器がん登録
」の実施の可能性を検討した。 
 
Ｂ．研究方法 
 希少がんのガイドライン整備を進めている
厚生労働科学研究費補助金「希少癌診療ガイ
ドラインの作成を通した医療提供体制の質向
上」（研究代表者：小寺泰弘）の研究班（以
下、「小寺班」という。）で得られたネット
ワーク・診療ガイドラインの知見をもとに、
希少がんのデータ登録制度の可能性について
検討を行った。 
 
（倫理面への配慮） 
 当該研究は、実際の患者における臨床情報
等を扱わず、介入を行う研究ではないため、
特段の倫理的配慮を必要としない。 
 
Ｃ．研究結果             
 希少がんは、その名前が示すとおり、患者
数が少ないにも関わらず、全てのがんのおよ
そ 22％をしめ、そのがん種は数多である。ま
た、発生する臓器も様々であることから、そ

れを扱う専門家も多岐に及ぶ。 
 希少がんと一言で言っても、そのがん種に
よって、診療上必要となる臨床情報は異なる。
また、小寺班において種々の希少がんガイド
ライン作成を進めている中で、診療上の課題
や不足しているエビデンス等が明らかとなっ
てきているが、これらを解決するために蓄積
すべきと考えられるデータも異なると考えら
れる。以上から、希少がんとして、統一的な
データベースを構築することは困難であると
考えられ、各種希少がんの診療にあたる各臓
器を専門的に扱う学術団体や臓器横断的にが
んを扱う学術団体が、その必要性に応じてデ
ータを収集することが望ましいと考えられた。 
 現在、希少がんを扱う学術団体が行ってい
るデータ収集の具体例を紹介する。小寺班に
おいて、胃癌学会および肝胆膵外科学会が共
同し、消化器がん領域の希少がんである十二
指腸がんの診療ガイドライン作成を進めてい
るところである。これに係る調査として、「十
二指腸癌外科的切除症例の臨床病理学的因子
と予後に関する研究」（研究代表者：奈良県
立医科大学 庄雅之教授）において、2008 年
１月から 2019 年６月までに外科的切除を受
けた十二指腸癌症例についてデータ収集を行
っている（予定症例数 1200 例）。また、NCD
データベースを用いた「本邦における十二指
腸癌に対する切除術式、リンパ節郭清範囲、
周術期化学療法の実態と解剖学的部位別のリ
ンパ節転移率に関する観察研究」（研究責任
者：名古屋大学 小寺泰弘）でも、全国の十
二指腸癌切除症例に係る臨床データを追加収
集する予定である。このように、主たる学術
団体が、経時的にデータを蓄積していくこと
が重要と考えられる。 
 

研究要旨（希少がん診療ガイドラインの現状と臨床データベースの未来） 
 一般的に人口10万人当たり６例未満が罹患するがんである希少がんについ
て、「全国がん登録」データと結びつけることが可能な「臓器がん登録」の実
施の可能性を検討した。希少がんに統一的なデータベースを構築することは困
難であると考えられ、各種希少がんの診療にあたる各臓器を専門的に扱う学術
団体や臓器横断的にがんを扱う学術団体が、その必要性に応じてデータを収集
することが望ましいと考えられた。また、現時点では、「全国がん登録」と結
びつけていくことを検討する段階にはないと考えられた。 
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Ｄ．考察               
 希少がんにおけるデータ収集は、現在行わ
れている胃癌・肝癌といった非希少がんにお
ける臓器がん登録とは異なり、継続的かつ網
羅的に登録を行っているわけではないため、
現時点では、「全国がん登録」と結びつけて
いくことを検討する段階にはないと考えられ
た。 
 希少がんにおいて、統一的なデータベース
を構築し、全国がん登録と結びつけていくこ
を検討するのであれば、現在行われている臓
器がん登録とは異なり、各希少がんにおける
患者数が少ないこと、希少疾患ゆえに資金調
達が難しいことを踏まえ、例えば、全国がん
登録に上乗せしてデータを収集する等の公的
機関による構築・維持が必要なのかもしれな
い。 
 
Ｅ．結論 
 現状を踏まえると、希少がんについて統一
的なデータベースを構築することは困難であ
り、まだ「全国がん登録」と結びつけていく
ことを検討する段階に至っていないと考えら
れた。 
現段階では、各種希少がんの診療にあたる
各臓器を専門的に扱う学術団体や臓器横断的
にがんを扱う学術団体が、その必要性に応じ
てデータを収集することが望ましい。 
 
Ｆ．健康危険情報  
  特になし 
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2.  学会発表 
 なし 
 
 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
   (予定を含む) 
 
1. 特許取得 
 なし 

  
2. 実用新案登録 
  なし 
  
3.その他 
  なし 
 
 


