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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） 

（総括研究報告書） 

 

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 

 

研究代表者 平田公一・札幌医科大学・名誉教授 

研究協力者 鶴間哲弘・JR札幌病院・副病院長 

研究協力者 及能依子・札幌医科大学・研究支援者 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

研究要旨（研究総括） 
・20 種強の学術団体（以下、‘学会’と略す）を対象として研究分担者、研究協力者を募り、

約 30 種に渡る固形腫瘍（主に、固形癌）に関する臨床データ登録事業と研究体制の実情把握

を行った。なお、当該研究班を構成する以前の実態については、上記学会を含め何らかのがん

診療ガイドラインを発刊する学会を対象（約 30 種強）に前年度研究としてアンケ―トを実施

しており、今年度はその分析を行うとともに分析結果を報告書にまとめた。登録事業実施の有

無と未施行学会に於ける未施行理由が明確となった。登録事業実施学会にあっては、医療の質

評価に関する研究の実態があるものの、未施行学会にあっては、登録事業に代わる医療評価研

究体制は確認されなかった。 
・「（全国）がん登録法」の存在、及びその意義に関する学会組織としての認知度については、

アンケート調査結果から、本研究班が構成される以前では役員会レベルで討論対象とした経歴

を有する学会は無かったことが明らかとなった。本研究班の一年目研究に於いて、数種  の

学会で議論の対象としたものの、利活用の可能な組織対象とはならないとの情報に鑑みて、踏

み込んだ議論へ進んだ学会は 1 学会に留まり、大きな展開がなかったのが実態であった。今年

度研究では、かなりの学会内でその認知を目的として研究分担者を介した周知が図られた。ま

た、利活用に関する課題解決については、根本的には法の改正を求めるべきとの結論に至り、

厚労省へ研究班としての報告を行うとともに、次年度に於いて各学会から厚労省あるいはかん

れん研究組織へ向けた提言を発するべく研究を重ねることとした。 
・臓器がん登録の実態把握を行い、学会内に於いての規則の整備、疫学視点から観た課題の有

無とその充実化に向けた学会横断的な情報共  有を行い、不整備状況については可能な限り

均質化を目指す研究によって進展、解決を図るべく、次年度研究で具体化することとした。 
・市民向けの研究情報提供については、モデルケース領域として食道癌、胃癌、肝癌、乳癌、

神経内分泌腫瘍に了解を頂き、試案作成を終えた。これらを基盤として、一定の統一した方針

を詰める段階にまで到達し、研究３年目で広く提案をできるようにとの方針に至った。 
・各臓器別に医療評価、新規医療示唆に関する臨床データベースを基にした臨床研究について

の推進については充分な成果が報告された。 
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Ａ．研究目的 

 「（全国）がん登録」（以下、全国がん登録、

とする）が法の下で平成 28年 1月から実施され

ている。学術視点から全国がん登録に寄せてい

る期待は２点に行き着く。すなわち、「生存後情

報データの精緻性」と「登録症例の非重複」で、

全国がん登録データを基本データとする臨床研

究の結果には正確性に緻密性が加わることで、

信頼度の高い現況情報を提供可能となります。

具体的には、学術団体が運営する臓器がん登録

における臨床研究に全国がん登録データの利活

用が可能ならば、学術的に研究内容の価値がよ

り高めまることは明白である。そこに、質の高

い研究方法と分析方法の選択・実施が重要な要

因として加わる。このような条件で展開した研

究は、科学の視点から質は高く社会に有益な役

割りを果たす事に繋がろう。情報提供の公表手

法（基礎科学系・臨床医学系の学術集会等での

発表あるいは高いレベルと評価されている雑誌

等での論文掲載、等）は、提供医療の質評価と

ともに、その結果に応じ推奨医療の改変あるい

は新規推奨医療の提示、というような展開もあ

りうる。『データ収集→データ分析→データ公表

→推奨医療の評価→推奨医療の提案』というよ

うなPDCAサイクルが医療の質向上に繋がること

が考えられる。研究者の誰もが認めことだが、

「全国がん登録」における登録データ種は極め

て少なく、上記のような分析・評価は不可能で

ある。提供医療内容の評価には至らず、概括的

な疫学的動向の把握に留まる研究を可能とする

制度内容となっている。患者・家族は、日常臨

床で提供される推奨医療、あるいは承認を受け

た高度先進医療の提供結果の正確な帰結結果と

安全性の評価を求めている。それらのデータと

分析結果を知らされるされることにより、医療

への依存と信頼あるいは安心が深まることにな

る。そこには、医療提供側が、医療の質向上を

目指した誠意ある研究を実施し医療内容の検証

を繰り返し行うべきことを意識した姿勢が、一

層の提供医療の質向上に繋がることが考えられ

る。そのような観点で実施された研究成果は未

来に向け国際的にも共有でき、高く評価されう

る臨床研究として位置付けらる。これ迄も、専

門系学術団体が実施する「臓器がん登録」のデ

ータについては詳細項目が多数となっており、

国内外の研究者、臨床医から注目が寄せられて

いる。臓器がん登録に全国がん登録データが加

わることで、より高い信頼を得ることなる。法

の下での国家レベルで管理された修飾の無いデ

ータに基づいたデータによる評価は信頼度の高

い医療現場の醸成に有益となろう。 

 本研究の目的は、学術団体が実施する“臓器

がん登録のデータ“に“全国がん登録データ”

を関連付け、「臨床研究の質向上」、「現状の推奨

医療評価」、そして「必要性に応じた新たな推奨

医療の提言」へと反映させるうる基盤作りを主

としている。臓器がん登録の運営にあたっては、

長い歴史の下、情報管理とデータ活用の視点か

らは規律・倫理・制御体制に高い体制を構築す

る制度が伺える。この間、臨床研究による分析・

公表が繰り返され、医学的、社会学的な貢献が

確認されている。この体制の国民的理解の浸透

と可能な限りの提供医療の質向上を目指し、一

層の展開を図ることに期待を寄せられ、その実

践が要求されているとも言えよう。しかし、現

状ではがん研究を専門とする学会間での登録体

制の整備状況と実情、運営の向上に向けた考え

方に差がみられ、その解決が必要とされている。

運営方法等については学術団体に委ねてきたの
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が実情で、個々に抱える課題が多種に渡り、財

務上の課題、研究・分析に関わる人材の協力、

には限界があることが指摘され続けてきた。必

要性に応じうる協議を可能とする「臓器がん登

録に関する協議会等の連合体」を形成するなど

の体制構築を目指すことの論議は重ねられてき

た。また、個々の学術団体に対しては、運営す

る登録事業に科学的・倫理的展開の妥当性、医

療の質評価の分析と実施の経験度、等が討論は

されてきた実績はある。当研究では、高い国際

的評価が得られる国内体制を構築するために、

先ずモデルケースとしての学術団体学を選択し、

研究体制の向上、完成型体制の試案提示、実践

の試行、等によって、多くの学術団体へ前向き

に進まんとする世論を築き、新たな理念と体制

を共有し、制度・体制を早期に築き上げること

を目的とするものである。 

 
Ｂ．研究方法 

 上記の研究目的を達成させるために、本研究

班を構成する研究分担者が「共有すべきがん臨

床データベース事業の理念と在り方」を十二分

に把握・理解することが必須となる。その理解

の下で、実践すべき事業に向けた各種の制度整

備が必須となる。そのためには先ず、解決すべ

き具体的課題を研究者間で共有し、その上で学

術団体内での再確認・再認識すべきことの周知、

更に登録から医療評価に至るまでの正しい在り

方を熟知することが、研究分担者、研究協力者

には求める。それらの熟慮を繰り返し、年次別

の研究目標を到達させてきた。勿論、全学術団

体に一律の達成を要求せず、研究当初よりモデ

ルケースとして設定させて頂いた学術団体の展

開を見本として頂いての進展をお願いしたもの

である。その研究項目としては、大項目７種を

設定し、それぞれの大項目内には項目毎に２～

６種の小項目を設定した。研究項目については、

年度初めに作製した『補助金交付申請書』の「３．

研究全体の計画と年次計画」の項に詳細に図と

文章にて紹介した。参照されたい。ここでは、

その展開を図るにあたっての総論的な考え方の

紹介を行う。初年度に於いては、研究者個人間

あるいは学術団体間に存在する認識の差につい

ての濠を埋めた。其の上で、研究二年目には、

全国がん登録、臓器がん登録の位置付が何たる

かの基礎を把握し、国際的な視点からはどう評

価されることになるのかについて国際比較の下

で認知度を深め、本邦で行う事業展開としては

何が要求されるのか、知識の共有を図り、モデ

ルケース学会には『公表課題』の解決策を提案

頂いている。各研究者に望む本研究での精神の

共有を促す一方、先に触れた研究計画書の意味

する内容の再確認を終えることが出来ている。

その結果、今後において、「医療の質評価を繰り

返す持続可能な体制」を構築すると共に、「国民

からの信頼と国民への貢献」を果たす役割りを

目に見える形で表現し続けることを最終像と認

識して頂くことが出来ている。今後は、より具

体的に表現するとともに、国民視点から高レベ

ルと評価される状況の提示、現実的な視点から

学術的な医療への貢献の実績の提示、等が客観

的に見える形で評価されることが重要でその第

一歩をワーキンググループでの研究によって開

始できている。研究者間での認識に於いては、

質の高い英文論文発表として成果を出さねば、

実情としては意義を有しないとの認識を共有し、

強力な前進を共に走ることが必要とのことを共

有するに繋がっている。 

近年、メガデータ活用の重要性に国民の注目

が集まる傾向にある。そのような情報環境の中

で、登録事業の科学化と社会貢献の見える化、

については十分な状況にあるとは言い難い。学

術団体間における大きな差の存在を否定しがた
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く、研究班としてはその解消を図るべく研究者

間で、以下の研究を２，３年目に共通研究とし

て計画した。研究 2 年目においては、（１）全国

がん登録の存在に関する学術団体内での認識の

確認、登録項目内容の精度とその検証上の課題

に関する討論、登録を担当する組織における課

題の有無と其の解決法の議論、（２）通年登録を

実施していない学術団体に於ける未実施理由と

実施に向けた課題解決策の探索、（３）登録を預

かる組織の在り方に関する認識の確認、具体的

な登録先とその運営状況、及び課題の有無、も

し将来において全国がん登録データの活用が可

能となった場合の学術組織内の課題と体制の検

討、（４）本研究におけるモデルケース学術団体

の確定と当該学術団体の現状での関連事業の動

向把握、（５）短期間限定登録による研究の経験

とその課題、研究規則の有無に関する状況把握、

（６）学術団体内での登録事業に関する各種規

定の有無、責任体制の明確化状況の把握、（７）

臨床研究結果に係る情報の公開に関する課題と

実施状況の把握、等を共通の対象項目とした。

以上の一部についてはアンケート調査により、

明らかな展開状況の把握を終えることが出来て

いる。これらに於いての個別的研究課題につい

ては、該当する個々の研究者の研究課題として

研究発表を依頼する一方、三種のワーキンググ

ループを構成し、研究題目、研究目標、研究展

開を提案し、検討を頂いた。研究テーマによっ

ては、モデルケースとしての模範を示す学会群

を代表して試行を提示頂くに及んでいる。ワー

キンググループの構成については、研究代表者

が作成した案を基に、研究分担者、研究協力者

の意向を伺い、個々の研究者の要望を重視する

とともに、研究者お一人にあっては少なくとも

いずれか一つのワーキンググループには所属頂

くとともに、研究内容によっては必要性に応じ

て複数のワーキンググループへの所属も依頼す

ることした。研究二年目以降の三種のワーキン

ググループの内容、構成については、新たな目

標課題名を構築したために構成メンバーも大き

く改変した。研究二年目のワーキンググループ

の研究課題・構成条件は以下の通りであった。 

 

１．ワーキンググループⅠ（ＷＧ-Ⅰ） 

研究課題：「臓器がん登録と（全国）がん登録」 

研究内容：「臓器がん登録における予後データへ

（全国）がん登録予後データを活用する意義と

現状の課題、及びその運用に関する課題解決に

関する検討」 

構成員の要件：臓器がん登録を通年で実施する

実績を重ね、かつその登録・分析を第三者機関

へ継続的に委託してきた学会を代表する研究者

あるいは総論を研究する研究者 

 

２. ワーキンググループⅡ（ＷＧ－Ⅱ） 

研究課題：「臨床研究の国民向け公表」 

研究内容：「臓器がん登録データを活用した学会

に於ける臨床研究成果についての国民向け公表

事業としての継続的学会サイトの設定に関する

検討」 

構成員要件：モデルケース学会として依頼した

がん領域を代表する研究分担者、および研究代

表者が指名する研究者 

 

３. ワーキンググループⅢ（ＷＧ-Ⅲ） 

研究課題：「症例登録の在り方」 

研究内容：「外科療法以外の治療症例の臓器がん

登録での登録の常套化の必要性の検討と実施に

向けたステップに関する提言・示唆」 

構成員要件：臓器がん登録を実施し、登録症例

において外科的治療法以外の治療症例登録の実

績のある学会を代表する研究者 
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研究開始時においては、全研究者を出席対象

者とする全体会議を 3 回、ワーキンググループ

会議を各二回の計６回、の総計 9 回を開催予定

とした。「より良き臓器がん登録体制の将来像及

びその利活用に関する研究の法的、倫理的、道

義的課題に向けた提言」を念頭に置き臓器がん

登録各論と総論に関する研究、臓器がん登録と

（全国）がん登録のデータの互換性に関する課

題と連携の模索、を中核とした研究を計画した。 

 
 
（倫理面への配慮） 

臓器がん登録に於いては、個人情報保護の厳

格な遵守を研究計画において謳っており、すべ

ての登録施設においては施設内の「研究に関す

る倫理委員会」の承認を得ている。各施設では、

疾病名や生存の有無などに代表される登録項目

情報に関しては、匿名化体制などに徹した管理

がなされていると考えられる。オプトインある

いはオプトアウトの方式の違いはあるが、研究

内容の違いによって使い分けを行っていること

の報告もある。個々の患者さんの意思が損なわ

れることの無いように配慮することに徹底して

頂いている。基本的には、「疫学研究に関する指

針」及び「疫学研究に関する倫理指針とがん登

録事業の取扱いについて」、また「院内がん登録

における個人情報保護ガイドライン」、「地域が

ん登録における機密保持に関する機密保持に関

するガイドライン」などの存在を再確認、再認

知することの警鐘を研究班検討開始時に強調し

た。特に、遺伝性あるいは家族内集団発生の癌

腫にあっては社会的側面を一考しつつ、診療ガ

イドライン内容に照らし合わせてご本人につい

てはもとよりご家族等のご関係者に不利益を来

さぬように徹底した配慮の必要性を改めて確認、

周知した。また、利益相反ポリシーの遵守に関

しても、研究分担者が所属する各学会等での組

織内管理体制が整備されていることを minimum 

requirement とした。 

 
Ｃ．研究結果 

三年間研究の計画方針において、全ての研究

大・小項目の個々については既に「研究成果申

告書」において報告済みである。その研究結果

概要としては、二年目研究計画のそれぞれの全

てについて、年度末には到達できたとの自己評

価を得ている、との結論である。 

以下に、研究計画書に記載してある研究課題

について、本研究報告書記載にあっては、研究

計画記載内容との対峙性の為に便宜性を図って

の記号にて、「（大目標記号―小目標数値）」とし

て表現していることを承知いただきたい。 

 

①研究二年目末までに予定到達済み研究 

 

Ａ．＜A-1＞臓器がん登録の非通年登録のがん種

の通年登録化：既に通年登録を行っていたがん

種以外にこの課題の対象となっていた５がん種

のうち 4 がん種で実施できている。3年目終了時

までに目標達成が可能と想定されている。登録

項目、登録項目数はそれぞれの臓器がん登録シ

ステムに公表されている。 

＜A-2＞臓器がん登録の登録率の把握と悉皆性

向上を目指した工夫：悉皆率を示す本邦全登録

数である分母となりうる数値が初回の全国がん

登録データ（2016 年度データ）として公開され

た。その当該年度の登録率を各学会別に計算で

きることの確認が成され、悉皆性向上を目指し

た方法論と各種の工夫に関する報告が成された。 

＜A-3,4,5＞全国がん登録の予後データの導入

に向けた学術団体内での検討、各がん種におけ

る登録データの質評価の検証体制の現状と課題

の有無及び課題解決の検討、登録を担当する機

関・組織の在り方と課題解決に向けた検討：こ
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れらについてはいずれも研究期間を三年間とし

ており、研究班での解決策とは別に法的な解決

も必須との結論に至り、3年目に取るべき態度・

姿勢についてコンセンサスを形成し、その旨に

ついて担当官への報告を終えた。研究二年目で

果たすべき研究は順調に進めることが出来た。 

 

Ｂ．<B-1> 登録通年化への考慮とその意義の実

現化に向けた事業実施：該当学会等では検討の

結果、通年化事業として実施した学会、研究的

要素を加えた短期間登録研究を実施した学会、

からの報告があった。当初予定していたがん種

においては通年化が果たされた。通年化の困難

な状況にある学術団体に於いては下記のごとく、

想定される財務、人材の課題が指摘されている。  

＜B-2、３＞通年登録事業の課題の抽出と明確

化：対象のがん種 5 種領域の全てで明確となっ

た。通年登録とはならなかった一種領域におい

ては今後二年以内の具体的実施に向け、検討の

努力が為されているとの報告が成された。  

 

Ｃ．<C-1> 第三者機関による登録・分析体制と

しての体制の確立：対外的に公表されている第

三者機関としては、一般社団法人 NCD（National 

Clinical Database）と公益財団法人 Foundation 

for Biomedical Research and innovation の TRI

（Translational Research Informatics Center）

が報告された。前者では消化器がん領域全般、

乳がん領域、泌尿器がん領域、等、広く関わっ

ている。TRI については神経内分泌腫瘍が関わっ

ていた。この他、二種の登録事業のみを専門に

担当してはいない第三者機関の関与が報告され

たが、その詳細については充分な把握が困難で

あった。今後の課題として検討の余地が残った。 

＜C-2＞ 登録先が学術団体自体における登録項

目内容と登録項目数：学術団体のホームページ

における登録事業のサイトにその具体的かつ詳

細が明示されている。 

 ＜C-3＞第三者機関による登録・分析体制の長

所と短所に関する学会内での認識・検討：研究

分担者に認識の浸透は図られた。一方、財務力

に限界があるとした学会等にあっては財源確保

が困難とのことで、課題解決策に向けた政策的

な永続性のある資金支援策等の可能性を探った

助言が成された。なお、NCDにあっては研究展開

の利便性の点から、個別に学術団体との相談を

提案しており、実際にその活動を始めていると

のことであった。また、財務面の課題について

は消化器外科領域と NCD での協議により双方に

とって一定の解決が図られ、実務的に運用がな

されているとの報告があった。 

＜C-4＞ 学会自体による登録・分析体制の長所

と短所の検討：長所については、利便性・経費

節減・登録者である会員との連絡・相談の簡便

性、等が、短所は長所点とは裏腹の課題が共通

に解説されていた。しかし、何といっても科学

的な客観性の担保を得られるか否かの課題を解

決できない限界については、学会での登録を行

っている組織での認識であることは明らかであ

った。 

＜C-３，５，６＞ C-5 については、NCD、TRIと

の契約関係は、個々の学術団体とは書面にて為

されていることを確認できている。その具体的

内容の公表の妥当性に関しては、必ずしも責務

ではないとのことで意見の一致をみた。法的に

も公表の責務を問われるものではないことを次

年度の研究としたい。C-5と C-6については３年

目の研究である。 

 

Ｄ．＜D-1＞モデルケースの学術団体としては、

研究計画では「胃がん領域」、「肝がん領域」、「乳

がん領域」の 3 種を予定し、審査としてのヒア
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リングにおいても３領域で十分とのご判断を頂

いていた。研究 2 年目において、モデルケース

としての一部の具体的活動を始めるにあたって

「食道がん領域」の藤研究分担者が責任者とし

て関わって下さるとの経緯から、また「神経内

分泌腫瘍領域」の運営展開状況がモデルケース

に匹敵するのではとの判断から、この２領域が

加わり、計５領域の協力が得られるに至った。

可能な業務からモデルケースとして研究を開始

して頂いている。 

＜D-2＞「神経内分泌腫瘍領域」においては、『全

国がん登録』データとの比較研究を開始してお

り悉皆性等、の課題が抽出され今後の学術団体

としての検討が行われている。他の領域につい

ては登録時の情報倫理体制としては「オプトア

ウト」ということで、全国がん登録データの活

用対象とならないことが、決定されていた（が

ん登録法第30条における個人情報の管理の在り

方に基づいて、がん登録データの利活用に関す

る規定としてがん登録推進法第 21条３項に「研

究対象者の本人の同意」を前提とすることが規

定されており、「全国がん登録データベース」か

ら学会等の行う研究データベース直接データを

提供することは困難との運用規定となっている

ことが平成30年度の後期に決定していたとのこ

とであった）。ほぼ全ての臓器がん登録事業にお

いてはその利活用を望んでおり、上記 A の研究

において事後対策について決定されたことから、

「がん登録法の一部改訂を要望」し、その結果

を待たざるを得ない状況にある。従って学術団

体内での周知としては関連する委員会内でとど

まっているのが実態である。 

 

Ｅ．＜E-1＞ 一年目研究で終えている。 

 ＜E-2＞ ほぼ全ての学術団体が多かれ少な

かれ、一定の意図を持った短期登録研究の経験

を有していた。いずれの学術団体もその重要性

を認知している。 

 ＜E-3＞ 短期間登録研究にあっては、臨床研

究法に則っての実施であることが基本であり、

従って『研究計画書』の作製とその内容につい

て各登録施設内の倫理委員会を経ていなければ

ならず、規定と責任体制は学会内というよりは

むしろ研究参加施設内に負わされているもので

あり、研究開始時に適切なプロセスを経ている

か否かをチェックすることが学術団体へは要求

されている、との認識と合意を確認した。 

 

Ｆ．＜F-2＞ 各学術団体にあっては、登録委員

会の設置に関する規定と当該委員会の位置付け、

構成者リストについては存在するようであった

が、「責任体制、評価体制」については規定とし

て完成度の高い見本となる提出は見られていな

い。 

＜F-3＞ F-2 で記述したように綿密な詳細既定

の下、運営されていることの確認は得られてい

ない。 

 

Ｇ．＜G-1＞ 初年度研究課題で、研究成果の国

民向け公表の在ることが望ましい、との結果で

あった。説明・公表を回避すべきという意見は

無かった。 

＜G-2＞ 研究班としては、臨床研究情報の説明

は望ましいとのことを全会一致で確認した。し

かし、現状ではその実施を行っている学術団体

は無く、今年度の研究としてはモデルケースの

学術団体内でのその必要性の確認と実施に向け

た試案作成に向け行動することが確認された。

食道癌、胃癌、肝癌、乳癌、神経内分泌腫瘍の

５領域で確認ステップに入り、またいずれの領

域においても、領域担当の分担研究者、協力研

究者によって公表文書の試案の作成段階にあり、
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最終版の提出に入っている。 

 

② 複数年に渡っての研究達成目標であって、

自ずから継続となる研究 

 

A 項目においては A-3,4,5、B項目においては

B-3、C 項目においては無し、D 項目においては

D-2、E 項目においては無し、F 項目においては

F-3、G項目においては G-2である。上記に研究

結果を項目別に総論的に概説した。 

 

以下に個別の研究担当をされておられる研究

分担者の研究成果の概要を以下に列記する（配

列順序については御姓名のアイウエオ順として

あります） 

 

各先生の要旨を羅列 

井本 滋：「臨床データベースの応用研究に関す

る適切な学会体制とは −乳癌学会の現状と将来

の在り方−」 

日本乳癌学会は症例の登録事業を前身である日

本乳癌研究会から開始した。2004年に症例登録

と予後調査をウェブ登録に移行し2012年にNCD

登録との一体化を図った。令和２年度はNCD登録

における悉皆性の向上、精緻性の向上、ビッグ

データの利活用について検討した。課題として

、長期予後調査、真の年間症例数のカバー率、

遺伝性乳癌におけるリスク低減手術の登録など

があり、次年度の更なる検討課題と考えている

。 

 

海野倫明：「膵癌臨床データベースの現状と将来

」 

日本膵臓学会の膵腫瘍登録事業である膵癌登録

は、2012年より第三者機関のNational Clinical 

Database（NCD）を用いた登録を行っている。予

後データは各参加施設が独自に収集した予後情

報に基づくものであるが、予後不明症例がある

程度含まれており、全国がん登録の予後データ

が反映するようになると、より正確な予後デー

タとなり、より質の高い生存分析が可能になる

と考えられる。NCDを用いた登録は外科系症例の

悉皆性は良好だが、内科系施設からの非手術症

例の登録数が少なく、内科系症例の悉皆性に課

題がある。 

 

大家基嗣：「前立腺癌臨床データベースの現状と

将来」 

日本泌尿器科学会は、外科系の専門医制度と

連携したデータベース事業である「National 

Clinical Database (NCD)」に参加している。日

本全国の前立腺癌手術・治療情報を統一した入

力プラットフォームで登録し、集計・分析する

ことで、前立腺癌医療の評価・専門医の適正配

置に向けて、学会として貢献したいと考える。

将来的には、保険収載・診療報酬改訂への基礎

資料、さらには専門医制度の症例登録への利用

を念頭に、学会として計画を進めている。 

 

岡本高宏：「甲状腺がん臨床データベースの現状

と将来」 

甲状腺がん登録事業はNCDシステムを利用し

て継続している。甲状腺腫瘍診療ガイドライン

も改訂から2年が経過し、わが国の甲状腺がん診

療の質向上が期待される。NCDシステムを活用し

たデータ分析によってそれを実現できているの

かを検証するとともに、予後情報を含めたシス

テムを構築し、わが国における甲状腺がんの現

状を広く国民に発信できるよう体制を整えてゆ

く必要がある。 

 

掛地吉弘：「①胃癌臨床データベースの現状と将
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来 ②消化器外科データベース関連学会協議会

の運営体制の現状と将来展開」 

2017 年度の厚生労働省の臨床効果データベー

ス整備事業により、胃がん登録が NCD へ実装さ

れ、2018 年から後ろ向き登録と前向き登録が開

始された。データ登録の悉皆性が高まる一方で、

5 年追跡完遂率の改善や重複例の確認など、デー

タの品質向上の余地がある。全国がん登録や院

内がん登録の予後データを反映させるデータベ

ースの補完が進むことでデータの精確性が増す

と考えられる。日本胃癌学会の登録委員会で登

録データの利活用や解析結果の国民への還元を

進めるべく議論を重ねている。 

 

加藤則人：「皮膚悪性腫瘍（悪性黒色腫、皮膚悪

性リンパ腫）臨床データベースの現状と将来」 

皮膚悪性黒色腫は欧米に比べて本邦での発生

数は少なく，単一施設での症例集積が困難な腫

瘍の一つである。従って、多施設の症例を集積

してその発生状況の傾向や、現在行われている

検査や治療の妥当性について検討する必要があ

る。本研究では、皮膚悪性黒色腫の症例数、新

規発症数、発症年齢など基本的臨床統計の把握

や予後調査を行うにあたり、日本皮膚悪性腫瘍

学会皮膚がん予後統計委員会における体制の整

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あり

方について検討する。 

 

賀本敏行：「泌尿器科腫瘍に関する臨床データベ

ースの在り方と NCDとの共同体制について」 

日本泌尿器科学会では、2011年から外科系の

専門医制度と連携したデータベース事業である

「National Clinical Database (NCD)」に参画

を検討してきたが、2018年4月から登録を開始し

ている。これにより日本全国の手術された腎、

膀胱、前立腺、精巣がんの90%以上が登録される

こととなったが、薬物療法で治療を開始される

症例は把握できないことが課題である。そこで

2021年に、まず精巣がんについて全例登録を学

会として計画を進めている。 

 

川井 章：「骨軟部腫瘍臨床データベースの現状

と将来」 

全国骨・軟部腫瘍登録は古くより日本整形外科

学会骨・軟部腫瘍委員会および国立がん研究セ

ンターの協力事業として継続実施されてきた通

年登録である。今回その実施体制などを検討し

た結果、全国がん登録の予後データを反映させ

ることで、より精度の高いデータベースとなる

と考えられた。また全国骨・軟部腫瘍登録デー

タを利用した我が国発の研究結果を、国民に分

かりやすい形で還元していくことが今後求めら

れる。 

 

菊地栄次：「泌尿器科がんの臨床データベースの

現状と将来」 

2018 年より開始された日本泌尿器科学会 NCD

事業を振り返り、泌尿器科がんの臨床データベ

ースの現状と将来性について把握・検証した。

NCD開始当初より、泌尿器科がん詳細入力が開始

されていた。また日本泌尿器科学会 NCD 運営委

員会が発足し、円滑な登録が推進されていた。

様々な悉皆率向上の試みがなされており今後、

良質な研究成果を推進する体制づくりが、泌尿

器科学会内で完備されようとしている。 

 

木下義晶：「小児腫瘍臨床データベースの現状と

将来」 

小児腫瘍臨床データベースは小児がんの多様

性により、学会基盤の登録事業も様々なものが

併存していたが、段階的に連携、統合が進めら

れている状況である。一方、小児がんという領

域が臓器がんのカテゴリーとして分類されては

いないため、全国がん登録などのデータベース
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との連携や突合は難しい現状がある。国民への

データの公表に関しては病名や発生数などある

一定の情報の開示にとどまっており、さらにど

のような情報提供が可能であるか、或いは行う

べきかなどについては今後の検討課題である。 

 

弦間昭彦：「がん臨床データベースに関する本邦

の現状と将来体制の在り方」 

学会が主導する各臓器別がん登録の現状を検

討し、各臓器により多様な問題点があることが

指摘された。また、臓器別データベースと全国

がん登録の連携について、１ 全国がん登録に

おける予後データなど詳細データ利用上の課題

、２ 専門家的詳細データが収集された臓器別

がん登録の効率化の意義、３ 個人情報の扱い

４ 資金の確保、などの問題点、ひいては、将

来の望まれる体制が浮かび上がった。肺癌領域

における産学共同の登録事業と観察研究が順調

に進んでいる。 

 

河野浩二：「がん診療ガイドラインの推奨医療の

質評価の現状と将来の在り方」 

日本癌治療学会を代表して本プロジェクトの

分担者を務めさせていただき、特に、日本癌治

療学会におけるガイドライン事業と臨床腫瘍デ

ータベース事業の組織における関連性、業務の

分担、役割について考察した。その結果、「がん

診療ガイドライン」は経年で改定作業を行い、

利用者からの視点を取り入れ、また、AGREE-II

などの客観的指標による第三者的評価を行うこ

とにより、「がん診療ガイドライン」は成熟化を

深めてきた。今後は、「臨床腫瘍データベース」

によるがん治療成績のビッグデータを用いて、

如何に「がん診療ガイドライン」が、がん診療

の質の向上に寄与してきたかの検証が必要とな

る。すなわち、「がん診療ガイドライン」と「臨

床腫瘍データベース」の両輪を、PDCA サイクル

によって回すことにより、相互にフィードバッ

クできる関係性を目指して活動することが肝要

である。 

 

小寺泰弘：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、学会主導で、

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ることがわかってい

る。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。 

 

小林宏寿：「大腸癌臨床データベースの現状と将

来」 

 前年度の課題として大腸癌全国登録の悉皆性

の低さが認識されていた。よって令和２年度に

おいては、悉皆性向上のためにNational 

Clinical Database (NCD)を用いた臓器がん登録

に関して検討した。その結果、データ利用制限、

多額の経費等の問題点が浮き彫りとなった。ま

た、新たな課題として、これまでデータを用い

た研究成果について国民への周知が不十分であ

ったことが認識され、次年度の研究課題と考え

られた。 

 

佐治重衡：臨床データベースを活用する臨床研

究の現状と将来－乳癌学会からみた有効活用の

研究対象は－ 

乳癌登録は1975年から日本乳癌学会（当時は

研究会）事業として開始され、2012年からNCD登
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録に統合されつつ、40年以上の運用実績をもつ。

精緻性・悉皆性・予後データ捕捉率を向上させ

る様々な工夫をしてきている。登録データを用

いた臨床研究も活発に行われており、論文化さ

れているものも多い。しかし、その情報をより

国民にわかりやすいものにする工夫が必要であ

る。その一つとして、論文の和文抄録を学会ホ

ームページに掲載する試みを行った。 

 

柴田亜希子：本邦の臨床データベースの活用を

考える‐米国SEER体制とその活動状況からの視

点から‐ 

当分担研究者に対して本研究班から与えられ

た課題は、学会主導で疾病別臨床データベース

を構築する日本の独自手法を肯定的にとらえた

上で、より科学的に価値の高い研究結果を得る

ために現状で可能な改善点を抽出することであ

る。本年度は、日本の臨床医が引用することが

多く、国際的にも信頼できるデータとして利用

される米国SEERのデータの特徴及び運営方式に

ついて研究班活動を通じて学び、課題解決に向

けての示唆を得ることを目標とした。米国SEER

登録を用いた研究と日本の臨床データベースを

用いた研究の結果の科学的根拠の大小は、研究

対象の悉皆性代表性の違いによるところが大き

いと考えられた。いわゆる研究対象の選択の偏

りであり、統計解析手法では制御できないとさ

れる。日本の臨床データベースを用いた研究結

果は、自らの研究対象の特徴の自覚と、それに

適した研究デザインの選択によって有高められ

る可能性がある。 

 

神野浩光：乳がん臨床データベースの登録頻度

の悉皆性向上へ向けた現状と将来） 

がん登録データの有効利用のために、モデル

ケースとしての乳がん登録の実績と悉皆性を解

析した。NCD 登録データと全国がんの推計値や全

国がん登録のデータと比較したところ、カバー

率は 2011 年では 56%であったが，NCD とのリン

ク後、2012 年 82%、2013 年 83%、2014 年 85%と

上昇している。2016 年の全国がん登録と比較し

てもそのカバー率は 84%であった。80%を超える

高いカバー率の要因としては乳がん登録を専門

医あるいは認定施設の要件としていることが挙

げられるが、更なる悉皆性の向上が必須である

。 

 

竹政伊知朗：「今日の欧州連合（EU）の臨床デー

タベース体制から何を学び取ることが出来る

か」 

欧州連合（EU）のがん臨床データベース体制

は各国によりその体制は違い、悉皆性も様々で

あった。人口の少ない国では1国1registryであ

り、悉皆性も高かった。個人情報収集は法的根

拠のもとオプトアウトで行われている国が多か

った。EUのがん登録はヨーロッパがん登録ネッ

トワーク(ENCR)を中心としてEUROCIMと

EUROCAREを実施している。EU諸国の中でもイン

グランドとスウェーデンは全国民に個人ナンバ

ーが付与され、個人情報保護法の下、悉皆性を

担保している。本邦においても個人情報の管理

を含めた法的根拠を整備しがん登録を進めてい

く必要がある。 

 

千田雅之：「肺癌の国内臨床データベース体制の

現状と将来−複合学会で構成する体制とその円

滑な運営−」 

わが国の肺がん登録事業を担っている肺癌登

録合同委員会は、日本呼吸器外科学会、日本肺

癌学会、日本呼吸器学会、日本呼吸器内視鏡学

会、日本胸部外科学会の５学会から財政的支援

を受けている全国的組織であり、胸部悪性腫瘍
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の登録研究を行なっている。財務処理は当初合

同委員会として独立して行なっていたが現在は

日本肺癌学会の会計に組み込んでいる。これま

で、肺癌登録事業８（前方視的３、後方視的５）、

胸腺腫登録事業１（前方視的）、悪性胸膜中皮腫

登録事業１（前方視的）の10次に渡る登録事業

を行なっている。 

 

藤 也寸志：「食道がんの臨床データベースの現

状と将来」 

「全国がん登録」データを利活用して、本邦

における食道がんの診療実態や治療成績を明ら

かにするためのシステムを構築する。食道がん

全国登録事業は、昨年度に NCD に全面移行した

が、本年度は、食道学会内での議論を深め、シ

ステムの実態や問題点を明らかにした。学会間

で異なる臓器がん登録の研究成果を国民に提供

する活動をリードする形で、食道がん全国登録

データによる論文をわかりやすく提示するため

のテンプレート 2種類を提出した。 

 

永瀬 智：「婦人科領域癌（卵巣癌、子宮癌）臨

床データベースの現状と将来」 

 日本産科婦人科学会が実施している婦人科悪

性腫瘍登録は高い悉皆性を維持しているが、治

療法に関する情報が不足しているのが課題であ

る。この対策として、子宮頸癌の手術施行症例

に関しては、治療法の詳細な情報を追加した特

別調査を3年間の期間限定で行っている。データ

の利活用に関しては、日本婦人科腫瘍学会との

共同研究により、ガイドラインの検証を行い成

果報告がすすんでいる。また、日本産科婦人科

内視鏡学会の登録データや全国がん登録データ

の予後情報を連携することで質の高いデータベ

ースの構築が可能となり、現在、ワーキンググ

ループで検討を行っている。解析結果の国民へ

の還元について、日本産科婦人科学会婦人科腫

瘍委員会で議論を継続している。 

 

成田善孝：「脳腫瘍の臨床データベースの現状と

将来」 

原発性の中枢神経・頭蓋骨原発腫瘍は 30,792 

例が登録され、頭蓋内腫瘍（脳腫瘍）は28,210

例、脊髄・脊椎腫瘍は2,260例、頭蓋骨腫瘍は181

例であった。人口10万人あたりの脳腫瘍の粗罹

患率は21.96人であった。2000年の米国の人口に

基づいた脳腫瘍の人口10万人あたりの年齢調整

罹患率は、日本の16.31に対して米国は23.41で、

日本人の頻度が低いことが明らかとなった。組

織別に多い腫瘍は、髄膜腫、神経上皮性腫瘍（グ

リオーマ）、下垂体腺腫、神経鞘腫、中枢神経系

悪性リンパ腫であった。 

 これらのデータと、日本脳神経外科学会が行

っている脳腫瘍全国集計調査の解析結果をコン

バインさせること、登録データを用いた臨床試

験への応用や国民への還元をすすめられるよう

学会でも広く議論を行っている。 

 

西田俊朗：「消化器間質性腫瘍（GIST）臨床デー

タベースの現状と将来」 

臓器がん登録の在り方に関して、臓器横断的

に発生する稀少がん～GISTの登録事業を状況と

情報から、がん登録の活用や国民への情報公開

等に関する現状を確認した。GIST研究会（稀少

腫瘍研究会）の行うGIST登録は、消化器全般に

及ぶが、通年登録では無く、悉皆性も無く一定

期間の研究目的の登録事業である。全国がん登

録データの活用も含め、発生頻度が少なく臓器

を跨ぐ稀少がんの登録に関しては、通常の臓器

がん登録とは異なる方法論や組織構築が必要か

も知れない。 
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袴田健一：「がん臨床データベースと専門医制度 

－消化器外科領域から見た悉皆性向上への効果

と精度管理－」 

がんの手術データの入力を複数の外科系専門

医制度との紐付けで多重的に行うことにより悉

皆性と精緻性の高いがん臨床データベースが構

築されている。一方で、原則としてボランティ

ア入力であるため、悉皆性と精度管理上の限界

があり、手術以外のがん診療データの入力が欠

落することから、公的入力システムの構築また

は補填が必要と考えられた。 

 

長谷川 潔：「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-」 

本研究は、肝細胞癌を対象とした臓器がん登

録、すなわち全国原発性肝癌追跡調査における

精緻性、悉皆性を確認し、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

。 

 

堀口明彦：「胆道癌（胆嚢癌、胆管癌、Vater 乳

頭部癌）臨床データベースの現状と将来）」 

全国胆道癌登録の現状と課題につき検討した

。登録は日本肝胆膵外科学会評議員在籍施設の

630施設が登録対象施設である。登録内容は各癌

種とも共通で約 300 項目である。研究ではリン

パ節 Station 別の項目は国際的な提言がなされ

ていた。登録項目は充実しているが、登録実施

者の負担軽減のために、NCDによる登録を来年度

予定している。今後、質の担保や長期予後調査

を含め検討が必要である。 

 

増井俊彦：「神経内分泌腫瘍臨床データベースの

現状と将来」 

消化器・肺・気管支・胸腺神経内分泌腫瘍分野

におけるがん登録における現状と課題、今後の

方策についての検討を行った。日本神経内分泌

腫瘍研究会（JNETS）における登録事業は年間 300

例超と登録が順調に進んでおり、2020 年度末現

在、登録数は 1785 名の登録がなされており、全

国がん登録における新規発生率と比較すると、

膵臓では 15.5％、消化管では 5.5％の捕捉率で

あることが明らかとなった。問題点として、正

確性を担保する体制、さらに、登録事業に関す

る体制の確立および、規定の整備を進める必要

性が明らかとなった。 

 

水島恒和：「特定課題臨床研究時の症例登録に関

する基本必須事項とその体制に関する研究－第

三者機関 NCDとの共同研究の視点から－」 

National Clinical Database（NCD）は，手術

症例登録データベースとしてスタートしたが，

がん登録なども含めた大規模データベースへと

発展を続けている。NCDデータを利用した研究の

現状，課題について確認し，問題点，今後の方

策について検討した。各臓器がん登録が情報を

共有し，共通のプラットフォームを構築してい

くことが，がん研究の発展に重要であると考え

られる。 

 

吉野一郎：肺癌臨床データベースの現状と将来 

－通年登録研究と短期間前向き登録研究の実情
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・可能性 

我が国の胸部悪性腫瘍の登録事業を担っている

全国肺癌登録合同委員会が最近実施し登録事業

の実態を調査するとともに、課題克服のために

新規に立案された事業の実施状況を調査し、肺

がん登録の現状と将来について検討した。 

 
Ｄ．考察 

 当該研究班は、継続的な提供医療の適切な提

案と質評価、必要性に応じ新規推奨医療の展開

の探索、登録事業を実施する学術団体の責務と

して登録データを基にした臨床研究成果の国民

へ公表、を実施する体制の基盤作りに関する研

究に基盤を置いている。学術団体としての継続

姿勢は、提供する医療への信頼と安全・安心の

医療への期待に繋がるものと考えられる。日本

の安定した日常生活を支えるとともに、適切な

がん医療提供を支える姿勢の提示の根幹を築く

ことともなる。皆医保険制度に支えられたきた

日本の高質がん医療提供の歴史については、そ

の質の高さから諸外国からも羨望の眼が寄せら

れている。治療成績も高いレベルを維持し続け

ている。医師の技量については一定以上のレベ

ルを凌駕する医療提供システムも存在し、厳密

にそのシステムが運営され、各種専門医の診療

の下、国民には平等でほぼ均質な医療提供を為

し得ていることは、国内外の評価は高い。一方

で、その提供医療内容を客観的かつ学術的、科

学的に評価しうる国家レベル体制については、

欧米の体制と肩を並べられる状況にはない。難

治性疾患については疾患指定によって国家レベ

ルでのデータが得られるものの、難治性疾患に

準ずる病態になりうる『がん』の医療の質評価

に関わる診療データについては納得の得られる

国家レベルの体制は、学術団体が運営する臓器

がん登録以外には見当たらない。今後、各種の

がん治療成績の評価を国家レベルで試みるよう

なことが生じた場合には、その結果が正確な検

証体制にて国際的比較が可能なのだろうかとの

危惧、推察が漠然と存在する。確かにこれまで

に報告されてきた本邦からの小母集団を対象に

した各種コホート研究等による臨床研究の成績

は確かに優れた結果を公表できてきた。しかし

そのような研究成績は概略的過ぎて、学術的に

は国家的な正確な成績とは言えず、研究成績の

基盤となった対象症例は修飾の加わった母集団

との理解に結び付きうる危険率が内在しうる。

国際的な一流医学雑誌では、日本からの発表に

あっては、なぜ国家レベルでの検討ができない

のか、というような指摘を受けることもある。

確かに、疫学研究手法としての厳密性、研究展

開における倫理性、集積症例の悉皆性、等の点

から不充分と指摘されても否定し得ない状況は

存在した。これらに関し、国家的な体制改革な

くして国際的信望を得られる展開を図られない。

特にがん治療臨床研究においては、（１）治療成

績を語るにあたって、最も重要なエンドポイン

トとして生命予後成績が用いられる。その実数

値の精緻性が必ずしも十分担保された研究にな

っているとは言えない、（２）臓器がん症例の複

数施設間での同一症例の重複を生じうるリスク

が有るにもかかわらずその検証が成されていな

い、など現臓器がん登録制度の下でのデータに

は信頼性の点で必ずしも充分とは言えぬ状況に

ある。これらの欠点をカバーした科学的登録体

制の確立に向け、体制構築へ向けた制度の確立

に期待が寄せられる。国民からの日本の国内医

療評価の問いに応えきれていないことが今日の

実情である。 

上記の課題を科学的に打開しようとの提案、

研究が、本研究である。研究班では、「（全国）

がん登録データ」を如何に有効に活用しその仕

組みをどのように組み立てることができるか、
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国民のがん臨床データを現在と将来の医療に如

何に有効活用していくかの姿勢を共有し、その

上で解析の実践と社会への貢献を学会等の目標

として、先ずは学術組織による行政への提言・

示唆を果たすべきと考えるに至った。初年度研

究においては、学会間で異なる状況、長所・短

所を共有し、上記の目標に対してのコンセンサ

ス形成を目指した。その結果、上記理念へ向け

た意識度、登録・分析・結果に至る組織内過程、

に大きな差が確認された。しかし幸いにもその

差は根本的な理念への考え方に違いがあるわけ

ではなく、過去から培われてきた歴史的事実や

慣習に根ざす実情が背景となっていること、そ

して学会間の財務力や登録事業に関わることが

できる人材確保の限界、等が主因であることが

確認できた。それらが解決された際には、同一

の理解の基で協調し合い、考えの一元化を図る

ことが可能と考察できた。 

次の重要課題として、情報登録に関する研究

上の倫理的条件が課題となった。現行の「臓器

がん登録のデータにがん登録データを突合させ

ての研究への利活用にあたっては、臓器がん登

録において予め患者さんから文書で了承を頂い

ている場合に限る」との運用規定が決定されて

いるとの点があげられる。当該研究申請時の

2018 年 11 月には研究申請者としては承知して

いない内容であったことから、改めて研究班と

して、再考しなくてはならなくなった。「がん登

録法」では、登録開始年の 2016年登録データに

関し 2019年 1月からそのデータの利活用申請が

可能となっているのが現状である。当該研究班

に属する研究分担者にあっては、研究班を構成

しようとした当初より「がん登録データ」の利

活用の意義については、①生命予後データの高

い精緻性が得られる、②登録症例の重複の確認

が可能となる、③国家として実施する事業との

連結研究によって政・学協調の正確な医療デー

タを国民へ提供可能となる、等の意思共有が成

されていた。大半の臓器がん登録においては、

登録についてはオプトアウトにての体制で実施

されている。これまで臓器がん登録から得られ

た研究成果については、“がん対策協議会”等で

の問いに対しての回答資料として、あるいは日

常臨床において提供されている医療の傾向と実

態の提示に貢献してきた。このように国内外の

科学雑誌を介した情報が、本邦の現状医療の評

価そのものとして有益な結果に繋がってきた。

更にがん診療ガイドラインにおいてエビデンス

として新たな推奨医療内容となってきた実態が

ある。このように国内外から高い評価と社会貢

献を果たしてきた。上記の説明で紹介した長所

が登録データに加わるならば、一層、高い信頼

性を得られる国家情報の一役を果たせるものと

考える。したがって、是非、臓器がん登録デー

タに（全国）がん登録データを利活用可能とす

べく、研究班としても何らかの解決策を探って

行かねばならない。そのためにも、個々の臓器

がん登録にあっては、社会の信頼の確保を担保

しうる学会内の各種関連規定と体制整備に一層

の努力を並行して行う必要がある。 

最後の課題として、臓器がん登録データは多

数の診療データを利活用させて頂いていること

の研究への責任がある。活用者には責任の端緒

として、利活用した成果の学術的公表、そして

患者さんあるいは国民向けの公表責任があると

考える。学会発表あるいは論文発表としての学

術的公表は、確かに広く社会に報告し責任を示

した行為と考えられる。その成果は時に科学的

エビデンスとして診療ガイドライン等に引用さ

れ、新たな推奨医療となることもあり、検証結

果としての知見として解説文等での紹介などで、

一定の責務を果たすことに繋がっている。しか
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し、患者、国民にあっては学術的発表から内容

を理解することは至難の業で、不可能と言えよ

う。背景に十分な知識を有さぬ方々への安易な

論文紹介は、誤解を招きかねないとの主張も常

にあった。研究目的からは「研究の必要性」、研

究仮説としての「結果予測とその解釈」、および

「学術的公表後の臨床現場への影響」、等をわか

りやすく解説せずして誠意ある責務を果たして

いるとは言い難い。令和元年度の調査では、上

記のような考え方での国民向けの情報提供につ

いて、学会内でシステム化が成されていた学術

団体はなく、また前向きに考慮するとした学術

団体も全くなかった。しかし、今後はそのよう

な姿勢を横断的に捉え、一定の表現形式を提案

すべきことを考える時期にあるとのコンセンサ

スが研究分担者間で得られている。 

 

以上、２年間の研究によって研究目標の具体

的議論・研究が行われるに至っている。各研究

分担者にあっては、これらの課題を可能な限り

学術団体内の役員会・関連委員会等できめ細や

かに検討いただきたく依頼し、実行された研究

者数が少なくない。専門分野における特性と歴

史・実績の有無等を考慮し、次年度における新

たな具体的展開・向上が明らかとなり、一層の

努力を図る内容を確認できた。 

 
Ｅ．結論 

 今年度は、三年間研究の２年目研究であっ

た。研究目標として大・小の研究項目別にお

いて、初年度の研究計画に沿った研究を実施

し、一定の成果を得ることができた。これら

の内容は、これまでに本邦では研究が為され

てこなかったもので、その体制が実施される

と新たな学術団体の動向と評価でき、難解な

「がん情報分析・公表体制の確立」を目指し

た研究の具体的端緒を切ったといえる。７種

の大研究項目と、それぞれの大項目に於いて

の細分化内容の小研究項目（３～６種）につ

いて、年度達成目標を明確にしていたところ

である。これらは、項目相互に独立したもの

ではなく、相互に連関し合っている。その内

容は、以下の 4 種に要約される。①（全国）

がん登録データの臓器がん登録への利活用と

しての移入に関する適切な在り方の研究とそ

の実現に向けた方策に関する研究、②各臓器

がん登録分野での臨床研究の推進に関する研

究と学会間相互の臨床研究情報（研究内容の

評価・公表数）の比較、③外科的治療法以外

の症例登録の推進策に関する研究、④登録診

療データを用いた臨床研究内容の国民向けの

情報紹介の定式化、である。初年度の研究に

おいて、①については医療情報登録倫理に関

する課題が大きく取り上げられた。オプトイ

ン方式の登録体制を採用している学会が大半

を占め、そのことが、データ利活用の障壁と

なることが明らかになり、次年度にその対応

策を決定することとした。②については一部

の学会を除き、組織的に円滑で積極的に展開

していることが確認された。その成果の利用

状況の研究班としての定量化、研究のための

学会財務上の大きな負担、が二大課題として

クローズアップされた。③については外科治

療以外の治療法に尽力している学会への問い

合わせ、あるいは関連領域の学会役員の先生

方に関連講演を頂く中で、当面、当班で期待

するような登録事業の実施予定がないことが

明らかとなった。次年度研究では、その対策

研究が迫られている。④については、いずれ

の学会でも実践されておらず、今後の討論課

題として研究班から提案していくことの合意

を得ることができ、この課題の周辺情況の把

握を成しえ、次年度の研究目標を明らかにし
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えた。 
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