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「希少がんはそれほど希少ではない」 

• ヨーロッパのRARECAREプロジェクト 
 

• 希少がんを「1年間に人口10万人当たり6例未
満しか発生しないがん」と定義 
 

• 希少がんをすべて合わせると1年間に人口10
万人当たり108例発生 
 

• がん全体の22%を占める 
 

⇒「希少ではない」 

 

 



日本版RARE CARE 
• ヨーロッパのRARECAREと同様の手法 

 
• 精度基準を満たした12の県のがん登録データ 

 
• 希少がんをすべて合わせると1年間に人口10
万人当たり75例発生 
 

• がん全体の15%を占める 
 （胃がんと同じ割合） 
 
⇒「希少ではない」 



がん種によって「希少がん」の割合は異なる 

出典： Eur J Cancer 2011; 47: 2493-511 
     Cancer Epidemiology 2014; 38: 490-5 



年齢によって「希少がん」の割合は異なる 

出典： Cancer Epidemiology 2014; 38: 490-5 



小児からAYA世代へのがん種の変化 

* 悪性腫瘍のみ（脳腫瘍も）  AYA: adolescent and young adult 

I. 白血病 

II. リンパ腫 

III. 脳腫瘍 

IV. 神経芽腫 

V. 網膜芽腫 
VI. 腎腫瘍 
VII. 肝腫瘍 

VIII. Malign. bone tumors 

IX. 軟部肉腫 

X. 胚細胞腫瘍 
XI. 甲状腺 

XI. 甲状腺 

XI. 皮膚 

XI. 皮膚 
XI. 大腸 

XI. 肺 

XI. 女性乳房 

XI. 子宮頸部 

XI. 胃 

XI. 他部位 

XII. その他 
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Katanoda et al. Jpn J Clin Oncol 2017; 47: 762-71（以下同じ） 



特に女性でがん種の変化が大きい 

I. 白血病 

II. リンパ腫 

III. 脳腫瘍 

IV. 神経芽腫 
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* 悪性腫瘍のみ（脳腫瘍も） 



がん種別に見た罹患率の年齢変化 

リンパ性白血病 
Lymphoid 
leukemia 

急性骨髄性白血病 
Acute myeloid 

leukemia 
ホジキンリンパ腫 

Hodgkin 

ノンホジキンリン

パ腫 Non-
Hodgkin 

バーキットリンパ腫 
Burkitt 

骨髄異形成症候群など 
MDS etc. 

0

10

20

30

40

50

0-4 5-9 10-14 15-19 20-24 25-29 30-34 35-39

罹
患
率
（
人
口

10
0万

対
）

 

診断時年齢 

血液腫瘍 



がん種別に見た罹患率の年齢変化 
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診断時年齢 

悪性胎児性腫瘍 



がん種別に見た罹患率の年齢変化 
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診断時年齢 

脳・中枢神経腫瘍（良性/良悪不詳含む） 

Katanoda et al. Jpn J Clin Oncol 2017; 47: 762-71 



がん種別に見た罹患率の年齢変化 

骨肉腫 
Osteosarcoma 

ユーイング肉腫など 
Ewing sarcoma etc. 

軟骨肉腫 
Chondrosarcoma 

0

10

0-4 5-9 10-14 15-19 20-24 25-29 30-34 35-39

罹
患
率
（
人
口

10
0万

対
）

 

診断時年齢 

悪性骨腫瘍 



がん種別に見た罹患率の年齢変化 
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がん種別に見た罹患率の年齢変化 

卵巣胚細胞腫瘍 
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診断時年齢 

悪性胚細胞/性腺腫瘍 



がん種別に見た罹患率の年齢変化 
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診断時年齢 

悪性上皮性腫瘍 



まとめ 

• 個々の希少がんは希だが合わせると主要なが
んに匹敵する 

• 小児からAYA世代にかけてはいわゆる希少がん
のほうが多くを占め、その内訳が大きく変化する 

• がん登録の精度向上、標準化により、一定の精
度で希少がんの統計が算出可能となりつつある 

• 全国がん登録データの公表に向けて、治療開発
や療養生活に役立つ統計を、より高い精度で、
継続性を担保しながら整備してゆく必要がある 



ご清聴ありがとうございました 
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