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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 
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Ａ．研究目的 
肝細胞癌に対する治療の方法と成績に関する
情報を収集し、その成果を広く周知し、将来
の肝細胞癌治療の進歩を促進する目的で活用
されている日本肝癌研究会の肝癌臨床データ
ベースの現状と課題を明らかにし、課題解決
の方法を模索することで我が国の肝細胞癌罹
患患者の予後向上に寄与することを目的とす
る。 
 
Ｂ．研究方法 
2019 年度では平成 29 年に開催された厚生労
働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究
事業）「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」の第 1 回班会議で
示された研究の方向性に沿うよう、肝がん全
国登録の NCD 入力への移行を完遂した後に生
じる問題点と発展性についてまとめた。 
2020年度は肝癌登録データに関して検討した
。全国がん登録の予後データを肝癌登録に反
映させる意義とその体制構築に向けた討論の
必要性について常任幹事会や定例幹事会など
で検討した。 
2021年度は日本肝癌研究会理事会での議論や
それに基づいて決定された学会内規定の内容
を確認し、データの利用方法やデータ利用に
関する規定の確認およびデータ利活用につて
の国民への周知方法などを検討した。 
（倫理面への配慮） 
患者の個人情報を取り扱わない研究につき特
別な配慮は不要。 
 

Ｃ．研究結果     
・NCD 入力への移行時の問題点 
NCD への移行後の初回登録は平成 26 年 12 月
から開始し、第 21回全国原発性肝癌追跡調査
から NCD 登録データを利用することとなった
。本調査の結果に基づいての学術研究を行う
ためには、第 20回調査までの蓄積データと、
NCD 入力へ移行した後の第 21 回・第 22 回調
査の入力データとを統合する必要があるが、
個人情報取扱いの観点から、NCD 内でのデー
タ利用も、調査母体である日本肝癌研究会事
務局内でのデータ利用も不可能であった。従
来よりの委託先業者であるプログラム作成会
社のプログラムに大きな問題があり、第２０
回調査報告に時間を要し、平成３１年３月に
ようやく報告書の発行を行うことが可能とな
ったが NCD へのデータ移行がスムーズに完了
したことに伴い、以降は解析のスピードが大
幅に改善し 2021 年 7 月に第 23 回全国原発性
肝癌追跡調査報告を発刊した。 
・肝癌登録データについての検討 
全国がん登録データの予後データを全国原発
性肝癌追跡調査報告に反映させること・体制
を構築することについて具体的な議論は行わ
れておらず、今後の課題であることがわかっ
た。 
肝癌登録データの登録後検証制度は設けてい
ないがデータ誤入力を防ぐため、入力された
データの外れ値を検出して削除するシステム
が導入されている。データの悉皆性・精緻性
を検証するためのサイトビジットやダブルチ
ェックを行うことも検討したが、コストや人
手の問題のため、現時点では実現困難との結
論に至った。 

研究要旨（肝癌臨床データベースの現状と将来 −通年登録研究と短期前向き登録研究の
実情・可能性」 
肝がんにおける臓器がん登録、すなわち全国原発性肝癌追跡調査における体制の長所と問題
点を確認し、さらなる進歩を目指すものである。担当学会である肝癌研究会の事務局や幹事
会議事録を参考に詳細な体制を確認した。また全国調査をベースとした後向き臨床研究がコ
ンスタントに発表されていることを確認し、その結果を今後広く周知する方法を全体会議、
研究強分担者･研究協力者内での検討を経て協議した。追跡調査の実施の効率化、精緻化と調
査結果を用いた研究結果により、国民の健康向上に寄与することを目的とし研鑽を続ける。 
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肝癌登録の課題の一つとして、23.3％程度と
考えられる肝癌登録の登録率をさらに上げる
ことが挙げられる。肝癌研究会は現時点では
学会ではないため、専門医資格取得要件にな
らず、強制が困難という問題がある。 
・データの利用について 
日本肝癌研究会では追跡調査委員会にて臨床
研究の遂行方法の妥当性について議論され、
議決に基づいて研究が実施される。研究会の
ホームページに「全国原発性肝癌追跡調査に
ついて」記載があり「調査の目的」欄に「本
研究は本邦における原発性肝癌の統計および
追跡調査を行うことにより、原発性肝癌に関
する研究ならびに診療の改善・普及を図るこ
とを目的としています。」と明記している。研
究において解析に用いる項目や研究期間など
の詳細な記載書式が Web リンクとして貼られ
ており、国民まで自由に閲覧することが出来
ることを確認した。 
 
Ｄ．考察 
本研究の結果で示されたように、全国原発

性肝癌追跡調査は21回からNCDへ完全移行
され、実務上の成功点を把握し、反省点に
ついては考察を加えた上で第24回調査まで
完遂することができた。初回登録症例につ
いても実数を減らすことなく、フォローア
ップ症例についても各施設への催促を含め
た工夫により入力症例数を増やすことがで
きたことは重要な成果と考えられる。 
今後の大きな課題は悉皆性の強化と考えて

いる。NCDは手術症例登録を基本としている
ため、当初は非外科系には施設IDが配布され
ていなかったが現在はNCD施設・NCD診療科と
もに登録をさせている。また、外科系診療科
でのNCD入力においては外科専門医や消化器
外科専門医などの資格取得に必須となって
おり、このことがインセンティブとして働い
ているが、現時点では内科系医師へのインセ
ンティブとして働く項目がなく、施設・診療
科の自主性に委ねられている。 
データの悉皆性・精緻性は各治療法の成績を

腫瘍因子、宿主因子で層別解析を行う原発性
肝癌追跡調査の結果に大きな影響を受けると
かんがえられる。 
また、肝癌登録では生涯にわたる予後調査が

必要であり、予後が追えない症例が 18％程度
存在する。予後調査では登録施設への外来通
院が終了すると医師・医療従事者が患者や連
携病院に直接電話や手紙などで生存確認を行
う必要があり医療従事者の診療外負担が大き
い。電話番号や住所などの取り扱いを誤ると
個人情報の漏洩もあり得る。肝癌に対しては
複数診療科（消化器外科・消化器内科など）
での治療がありうるため、症例が二重登録さ
れる可能性がある。臓器別がん登録と全国が

ん登録で紐付けすることができれば、生涯に
及ぶ予後調査が可能となる。全国がん登録の
予後データを用いることで、医療従事者の予
後調査に伴う負担の軽減を行うことが可能と
なる。電話調査や手紙調査が不要であるため、
個人情報漏洩を防ぐことが可能となりうる。
全国がん登録と紐付けすることで、施設を跨
いだ症例の二重登録を確認・把握することが
可能となりより正確な予後調査が可能となる
と考えられる。 
肝癌登録のデータは肝癌研究会の規定に

基づき、様々な研究に使用されている。 
様々な治療や選択基準が存在する日本の

肝癌に対する標準治療を推奨する趣旨で20
21年に肝癌診療ガイドラインが策定された
が、全国肝癌追跡調査の結果および肝癌登
録データの解析結果は本ガイドラインのベ
ースとなっている。 
全国がん登録のデータとも全国肝癌登録デ

ータを紐付けすることができれば、ガイドラ
インの信頼性を高め、日本の肝がん診療の底
上げにつながると考えられた。 
本制度への国民からの理解を得るために今

後もホームページを通じて全国原発性肝癌追
跡調査・肝癌登録をベースとした研究につて
の国民への周知を行う。 
 

Ｅ．結論 
肝細胞癌に対する臓器別全国がん登録（全国

原発性肝癌追跡調査）は NCD への登録に完全
移行し、精緻性、悉皆性を追求する段階にあ
る。全国がん登録のデータを活用することで
さらなる改善が期待される。本調査をもとに
した後向き臨床研究はコンスタントかつシス
テマティックに行われており、今後は効率的
に広く周知する方法を探る必要がある。 
 
Ｆ．健康危険情報  
  特になし 
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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 
 
 


