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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、希少がんのデータ蓄積の
課題について研究した。 
 
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、希少が
んのデータ蓄積に係る課題を整理した。 
 
（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

数が少なく、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、蓄積すべきと考えられるデータも異
なると考えられ、「希少がん」という括りで、
統一的なデータベースを構築することは困難
であると考えられた。現在も一部のがん種行
われているように、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、各希少がんのデータを収集することが
現実的である。 
 
Ｄ．考察               

上述したように、「希少がん」という分類
での統一的なデータ収集は困難で、現時点で
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、医療従事者等の必要度が高い
がん種でデータを収集することが現実的であ
る。 

しかしながら、疫学的なデータも少ない希
少がんにおいて、網羅的に国内のデータを集
めることは重要である。 

統一的なデータベース構築を図るのであれ
ば、現在各学会の努力により行われている臓
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、1 つの希少がんを扱う
専門科が多岐に及ぶこと、希少疾患ゆえに資

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） 
希少がんにおけるデータ収集と全国がん登録との連携について検討した。希

少癌においては統一的なデータベースを構築することは困難であり、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、医療従事者等の必要度が高いがん種でデータを収集することが現
実的である。国等の公的機関が中長期の事業として、データベースの構築や維
持を行わなければ、網羅的かつ確実な収集は難しいと考えられる。「全国がん
登録」データと結びつけるという観点を踏まえれば、例えば、全国がん登録デ
ータに上乗せして、希少がんのデータを収集することも一案と思われる。希少
がんのデータ登録制度については、国レベルでの議論が期待される。 
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金調達が難しいこと等を踏まえ、国等の公的
機関が中長期の事業として、データベースの
構築や維持を行わなければ、網羅的かつ確実
な収集は難しいと考えられる。「全国がん登
録」データと結びつけるという観点を踏まえ
れば、例えば、全国がん登録データに上乗せ
して、希少がんのデータを収集することも一
案と思われる。 

希少がんのデータ登録制度については、国
レベルでの議論が期待される。 
 
Ｅ．結論 
希少がんについては、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
段階にはなく、どのようにデータを蓄積して
いくのかを考えることが重要であり、引き続
き、他臓器がん登録の状況や課題を注視して
いく必要がある。 
「希少がん」という分類で、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、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。今後、希少がんの網羅的統一的登
録をすべきかどうか、どのように誰が主導し
ていくのかなど、国レベルでの議論が期待さ
れる。また、一部の領域における希少がんは、
学会主導で臓器がん登録を行っているものの、
専門医師等も少なく、また製薬会社等の企業
の関心も五大がんに比して決して高くないこ
とから、資金集めに難渋することが予想され
ることから、公的な支援の是非も議論される
べきである。 
 

Ｆ．健康危険情報  
  特になし 
 
Ｇ．研究発表 
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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 
 なし 

  
2. 実用新案登録 

  なし 
  
3.その他 

  なし 
 
 


