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２種類のがん登録
全国がん登録 院内がん登録

法令：

施設：

項目数

集計：

年次：

がん登録推進法（2章、4～6章）

病院と都道府県指定の診療所の
義務

26項目

全国・都道府県・地域単位
施設間重複症例を整理（名寄せ）
診断年の3年後に報告書

2016年～

がん登録推進法（3章）
（院内がん登録の実施に係る指針）

専門施設・地域の中心的施設の
努力義務
がん診療連携拠点病院等の指定要件

105項目

全国・医療機関単位で集計
施設間の重複症例は整理無し
診断年の翌年に報告（通常）

2007年～
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全国がん登録のデータとしての特徴
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①理論上、国内で発生した全てのがんの情報を収集

• がん罹患アウトカムとして使える

＝（登録されていなければ、届出対象年にがんに罹患していないと推定可能）

• 希少がんについても十分な対象者数確保が可能

②診断時を中心とした情報が豊富

• がん診断のタイミングが明確に把握可能（レセプトなどではあいまい）

• 患者の状態（部位・組織型・進展度）の情報が含まれ、予後解析が可能

③生存確認情報が付与されている

• 生存状況を用いた生存率及び予後解析に活用可能



民間（研究者）における活用の特徴

①顕名情報

• 他の顕名情報とリンケージが可能

⇒ コホート研究でのがんの発生の捕捉に有用（生存者は同意が必要）

  法第20条による届出元病院の生存確認情報提供

②匿名情報（同意は不要）

• 利用者による他の情報とのリンケージは禁止

⇒ データ内分析＝疾患分布、治療選択、生存率が中心

  一部、地理・施設情報を提供前にリンケージ後匿名提供
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第37回厚生科学審議会がん登録部会（令和8年８月24日） 資料１より抜粋

「希少がんの定義のためのがん
の種類の分類に関する研究」
研究代表者：東 尚弘

民間（研究者）における活用事例



希少がんの分析では網羅的データが特に有用
全国がん登録により、希少がん分析は推計から実測値による正確な罹患率算出、十分な症例数把握が可能に

⇒ 従来十分な症例数を確保しにくかったがん種において、全国規模での罹患率、年齢分布、治療実態、予後因子の

  検討が数多くなされている。

＜希少がん研究の報告例＞

• 骨外Ewing肉腫

• 腎臓の肉腫

• 脂肪肉腫

• 明細胞腫瘍

• 神経内分泌腫瘍

• 消化管間質性腫瘍

• 頭頚部がん など
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希少がんの総合的な分類の開発の必要性
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日本の希少がん対策では、RARECARENetの分類を採用

（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）

問題点

①大分類、中分類、小分類（Tier1～３）の基準が一貫しない
• 原則、部位⇒組織型群⇒詳細組織型、ただし、順序が一部逆転

②ICD-O-3のコード体系が古く、改訂されていない
• NUT carcinomaなど、新しい組織型が分類できない

③一部、日本の実情に合わない
• 甲状腺がんがすべて同じ分類となり、希少組織型がとらえられない

• 卵巣がんが「希少」と分類（罹患率の分母が、性別特異的ながん種においても男女計のため）



課題への対策：新分類の開発
「希少がんの定義のためのがんの種類の分類に関する研究」
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⚫ 国立がん研究センター希少がんセンターにおいて、ICD-O-3.2とWHO腫瘍分類第5版に基づき、

 新分類「New Classification of Rare Cancers (NCRC)」を開発

⚫ 全国がん登録（2016～2019年）を用いて、各がん種の頻度を計算、希少がんの新たな

 がん種分類を提案

Rikitake et al. Proposal for a New Classification of Rare Cancers Adopting 
Updated Histological Tumor Types. Pathol Int 2025;75:291-309.



新分類を用いた各がん種の頻度の算出結果（部位による分類）
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部位
症例数

(年平均) 
罹患率

（/10万人）

小腸 6372 5.0 

中咽頭 5386 4.3 

喉頭 5288 4.2 

下咽頭 4974 3.9 

軟部組織 4060 3.2 

鼻腔・副鼻腔 2643 2.1 

精巣・その他の男性生殖器 2622 2.1 

胸腺 2432 1.9 

大唾液腺 2154 1.7 

胸膜 1778 1.4 

骨 1556 1.2 

後腹膜 1407 1.1 

虫垂 1360 1.1 

外陰・腟 1232 1.0 

肛門・肛門管 1140 0.9 

部位
症例数

(年平均) 
罹患率

（/10万人）

眼・眼付属器 1009 0.8

上咽頭 988 0.8

腹膜 934 0.7

縦隔 700 0.6

副腎 663 0.5

乳房（男性） 651 0.5

陰茎 561 0.4

尿道 209 0.2

松果体 157 0.1

尿膜管遺残 144 0.1

心臓・心膜 128 0.1

下垂体 118 0.1

気管 112 0.1

胎盤 45 <0.1

副甲状腺 42 <0.1

中耳 38 <0.1

⇒大分類を一貫して「部位」基準に統一したことで、希少がんの実態を部位別に明確に

 比較できるようになった。



全国がん登録データの限界

①名寄せ処理による集計値の変動の影響
•施設単位での集計が困難
• 後から提出された届出の反映のために集計値の変動がある
 ⇒ 症例数が追加で増えるだけでなく、前年症例との名寄せで減る場合もある

②網羅性の追求によるデータ精度の影響
• 悉皆性を重視した制度設計であるため、個々の登録情報の内容の正確性
を担保する仕組みが弱い
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院内がん登録

長所
①施設単位の集計・分析が主目的

• 診断施設、初回治療開始施設等の情報

②施設内での他の医療データリンケージが可能
• 学会登録やゲノム情報センター（C-CAT）で活用

③研修・認定を受けた院内がん登録実務者が実施
• データ品質管理のためのルール徹底の仕組みがある

限界
• 他の施設での医療の捕捉に限界
• 法第20条提供による生存確認情報（予後）の活用制限

⇒ 第36回厚生科学審議会がん登録部会で加工法の拡大承認
（全国がん登録 情報の利用マニュアル第3版（令和8年7月）に記載）
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院内がん登録データの有用性：希少がん病院を探す
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https://gansearch.ncc.go.jp/cmas/ 施設毎の実績症例数、対応方針がわかる！



今後：法第20条に基づき提供される生存確認情報の活用

①学術団体における正確な生存率データ活用
•がん取扱い規約、診療ガイドラインの精緻化及び発展

②都道府県がん診療連携協議会での生存率検討
•病院・地域単位での医療の質向上の活動の促進

③生存率を含めた研究及び分析の推進
•がん医療の集約化、均てん化の影響の評価
（適切な方法の同定も含む）
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