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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 小林宏寿・帝京大学医学部附属溝口病院外科・教授 

 

 

 
 
 
 
 
 
Ａ．研究目的 
 大腸癌研究会が行っている大腸癌全国登録
における現状の問題点を把握するとともに、
問題点に対する改善策、および大腸癌全国登
録データを活用した臨床研究成果についての
国民向け公表事業の現状と対応について検討
することを目的とした。 
 
Ｂ．研究方法 
 研究計画で求められている内容に照合させ
て、以下の関連実情、規定を参考資料とした
。学会が実施する登録サイトの実体から関連
する項目状況の把握、学会の広報サイト、臓
器がん登録に関わる各種の規定（定款、規定
、細則、申し合わせ事項、等）及び、必要性
に応じて議事録（大腸癌全国登録委員会議事
録）を参照に検討した。 
 認識された問題点については、大腸癌研究
会全国登録委員会にて検討した。 
 
（倫理面への配慮） 
本研究においては、個人情報は取扱わない 
 
Ｃ．研究結果             
1 登録事業の現状整理と課題整理 
 通年登録を行っており、必須記載項目数 231
件、非必須記載項目数 37 件である。直近の
登録率は約 6％である。                      

 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。 

 登録項目における登録内容の精度に関する
検証について検証制度は無い。site visit 
型の auditは施行されていない。 

 登録のサイトを管理する統括組織は大腸癌
研究会の常設委員会である大腸癌全国登録
委員会である。登録先を学会自体としている 

長所は維持費が安く、データ利用申請が認め
られた場合、迅速にデータ提供が可能である
点にある。一方考えうる短所は、第三者機関
によるデータチェックが行われていない点
や担当している全国登録委員会の医師の負
担が大きいことである。 

 登録事業に関する登録施設の責務（個人情
報保護、及び倫理に関する規定、等）につい
ては大腸癌研究会の規定に明記されている。 

登録事業、登録データに基づいた研究事業に
ついての評価は、年 2回開催される大腸癌研
究会において報告するとともに、世話人会、
施設代表者会議にて事業内容に問題がない
か審議される。 

 登録データ利用については申請方法が規定
されており、委員会で審査された後に利用の
可否が大腸癌研究会会長によってなされる。
これまで、大腸癌取扱い規約・大腸癌治療ガ
イドラインの作成・改訂に用いられるととも
に、登録施設によって年間 5 件程度臨床研究
に利用されてきた。 

 
2 登録データを活用した研究報告（論文また
は学会発表）の研究内容に関し、一般国民向
けへの特設説明サイトはこれまで存在せず、
現在、大腸癌研究会ホームページにて大腸癌
全国登録データを用いた研究内容を示してい
るが、市民向けのわかりやすいものではなか
った。市民向け特設説明サイトについては、
本研究に基づき、現在大腸癌全国登録委員会
にて検討を開始した。 
 
3 対象の「臓器がん登録の予後データ」に全

研究要旨（大腸癌臨床データベースの現状と将来） 
 3年間の研究によって、大腸癌全国登録の現状把握が進んだ。全国登録データ
は大腸癌取扱い規約ならびに大腸癌治療ガイドラインの作成・改訂に貢献し、
国民の大腸癌診療に還元されていた。 
 一方、現状の問題点、すなわち、第三者機関への登録、データの正確性を確
認するためのsite visit型auditの施行、登録データを活用した研究内容のわか
りやすい市民向け説明が行われていないことが明らかとなり、今後も検討を継
続することとなった。 
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国がん登録データの予後データを反映させる
意義とその体制構築に向けた検討した。 
 日本癌治療学会から要請としての「厚生労
働省科学研究費補助金による研究班」からの
照会内容を審議し、大腸癌研究会としては紹
介内容が適切であるとの結論に至り、現行の
「がん登録推進法」の一部改訂あるいは解釈
の工夫を依頼すべきとのこととなった。つい
ては、同一内容で同意する学術団体名の連名
による厚生労働大臣宛、及び同法の見直し等
を検討する研究班の研究代表者東 尚弘先
生宛、にその内容の要請を行うこととなった。 

 
Ｄ．考察 
 3 年間の研究で、大腸癌全国登録の現状を
再確認するとともに、問題点が明らかとなっ
た。               
 大腸がんに対する臓器がん登録である大腸
癌全国登録は、大腸癌研究会の常設委員会で
ある全国登録委員会が中心となり、40年以上
にわたり事業が継続的に行われてきた。大腸
癌取扱い規約・大腸癌治療ガイドラインの作
成・改訂に役立てられる国民に還元されると
ともに、登録施設の臨床研究にも利用され、
医学の進歩にも貢献してきた。 
 このような高い情報粒度を担保するために
は、各施設において労力を要することから悉
皆性の低さにつながっている。悉皆性の向上
のために NCD との連携について検討されたが
、データ利用制限や多額の運営費など解決す
べき問題も明らかとなった。 
 登録内容の正確性を照合するシステムは現
状存在せず、 site visit 型の audit につい
ては今後の検討課題として認識された。 
 登録データを活用した研究報告（論文また
は学会発表）の内容に関し、一般国民向けに
わかりやすい説明はこれまで行われていない
ことが本研究により明らかとなった。この点
は他学会で既に行われている取り組みを参考
に、大腸癌研究会でどのように行っていくか
、今後も大腸癌全国登録委員会を中心に検討
していくこととなった。 
 主ながん登録としては全国がん登録、院内
がん登録、学会主導の臓器がん登録の 3 つが
ある。 3者はそれぞれ独立しており、良い面
もあるが、それらが有機的に働いていないと
いう負の側面もあると考える。今後は 3 者が
有機的に働くことで、国民により還元される
方策が望まれる。 
 
Ｅ．結論 

3 年間の研究によって、大腸癌全国登録の
現状把握が進んだ。全国登録データは大腸癌
取扱い規約ならびに大腸癌治療ガイドライ
ンの作成・改訂に貢献し、国民の大腸癌診療
に還元されていた。 

一方、現状の問題点、すなわち、第三者
機関への登録、データの正確性を確認するた
めの site visit 型 audit の施行、登録デー
タを活用した研究内容のわかりやすい市民
向け説明が行われていないことが明らかと
なった。これら問題点については今後も検討
を継続することとなった。 

全国がん登録、院内がん登録、臓器がん
登録については、今後より連携を深め有機的
に運用できるようにすべきと考えられた。 
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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 
 
 


