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資料１－３



一般社団法人全国がん患者団体連合会（全がん連）について

 「がん」と一口にいっても、その病態や治療、患者や家族の悩みや苦痛は異なる面も多く、がんの種類や地域ごとに多くのがん患者団体がそれぞれの課題の解決に向けた取

り組みを行っています。一方で、がんの種類や地域を問わず、がん全体における共通した課題も存在することから、多くのがん患者団体がそれぞれ独自の取り組みを行い

つつ、共通した課題の解決に向けて連携した取り組みを行うことが求められています。

 この連携を行うため、「各地のがん患者団体が情報や経験を共有し、それぞれの活動をより良いものとしていくこと」「それぞれのがん患者団体の取り組みや考えを尊重し

つつ、賛同できる場合には共に連携して取り組みを行うこと」「これらの取り組みを継続かつ安定して行うために、一定の法人格をもった団体を設立すること」が必要と考

えられました。

 そこで、全国のがん患者団体の連合体組織として、がん患者団体の連携や活動の促進を図りつつ、がん患者と家族の治療やケア、生活における課題の解決に取り組み、が

ん医療の向上とがんになっても安心して暮らせる社会の構築に寄与することを目的として、非営利型の一般社団法人である全国がん患者団体連合会が、 2006年にがん

対策基本法が成立してから10年の節目となる2015年に設立され、現在51の加盟団体、加盟団体の会員総数はおよそ2万人です。
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「がん登録推進法第20条の規定により提供される生存確認情報の取扱いに係る方針の明確化」（厚生労働省案）
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厚生労働省第３１回厚生科学審議会がん登録部会資料より
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「がん登録推進法第２０条の規定により提供される生存確認情報の取扱いに対する対応」（厚生労働省案）
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厚生労働省第３１回厚生科学審議会がん登録部会資料より
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現在のがん登録推進法第20条の規定とその対応によって生じている（生じ得る）問題の例
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 「診断日から死亡日または最終生存確認日までの日数が提供」「正確な日付がわからないように診断日などの日の情報を削除

するなどの加工を行う」などの対応が必要となり、提供側にも受け入れ側にもかなり負担のかかる対応が必要となる。

 特に「診断日」は研究等においてキーとなる情報であり、医療機関内の他の治療関連の情報（初診日、治療開始日など）と合わ

せた分析が医療の質評価においても重要となるが、様々な加工を必要としている。

 診断日などの日付情報にランダムに数日ずらしたもので対応（例えばランダムに±１日を追加する）することは可能であるが、

全ての医療機関において対応するのは負担がかなり大きいと考えられる。

 医療機関によっては過大解釈をして、提供に躊躇するところが出てきたり、国立がん研究センターにお問合せが殺到したりと

いうことが生じている。

 死亡日が不明なため、バイオバンク事業などで死亡された患者さんにアンケート調査が送付され、ご遺族に苦痛を与えたり、ご

遺族とのトラブルとなるケースがある。

 死因情報は、がん患者のサバイバーシップ研究（がん患者が、がんの診断から生涯の終わりまで生きるプロセス全体において

直面する、身体的・精神心理的・社会的な様々な課題に対する研究）において必須である。

法第20条の規定に対する小手先の対応では限界が生じている。
法第20条の改正あるいは相当程度踏み込んだ法解釈の変更が必要。

現状の対応ではがん登録のみがガラパゴス化して取り残される危機的な状況。
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「2040年を見据えたがん医療の均てん化・集約化に係る基本的な考え方について」（厚生労働省）
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厚生労働省「2040年を見据えたがん医療提供体制の均てん化・集約化に関するとりまとめ」参考資料より
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「2040年を見据えたがん医療の均てん化・集約化に係る基本的な考え方に基づいた医療行為例」（厚生労働省）
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厚生労働省「2040年を見据えたがん医療提供体制の均てん化・集約化に関するとりまとめ」参考資料より
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「2040年を見据えたがん医療の均てん化・集約化に係る基本的な考え方に基づいた医療行為例」（厚生労働省）
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厚生労働省「2040年を見据えたがん医療提供体制の均てん化・集約化に関するとりまとめ」参考資料より
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院内がん登録における課題の例
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 法第２条第４項に定める「院内がん登録」は、法施行前から全国のがん診療連携拠点病院等で実施されており、がん医療の提

供を行う病院において、そのがん医療の状況を的確に把握するため、当該病院において診療が行われたがんの罹患、診療、転

帰等に関する詳細な情報を記録し、及び保存するものである。

 現在は、法第44条に基づき、専門的ながん医療の提供を行う病院その他の地域におけるがん医療の確保について重要な役割

を担う病院においては、その実施が努力義務とされている。

 厚生労働省「2040年を見据えたがん医療提供体制の均てん化・集約化に関するとりまとめ」では、「国及び国立がん研究セン

ターから提供されるデータや、院内がん登録のデータ等を活用して、将来の医療需要から都道府県内で均てん化・集約化が望

ましい医療の具体について整理する」とされているが、がん診療連携拠点病院以外の「がん医療の確保について重要な役割を

担う病院」については「努力義務」であり、データに基づいた均てん化・集約化の議論のうえで問題が生じ得る。

 「がん医療の確保について重要な役割を担う病院」具体的には「一定数以上のがんの症例を有する病院」においても、院内が

ん登録の実施を努力義務ではなく、義務とすべきである。

 がん医療の質をより詳細に把握するため、がん登録の実施に関わる実務者や研究者の意見だけではなく、がんの臨床に関わ

る医療者や学会（日本癌治療学会や日本臨床腫瘍学会など）の意見を反映して、新たな項目を導入すべきである。

院内がん登録の更なる推進により、信頼性の高いデータを算出することが、
科学的根拠に基づくがん対策につながり、ひいては患者・国民の利益になる
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「がん登録推進法改正に関する要望書」（2025年1月提出）において関連する要望項目
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２． がん登録データと他の情報とのリンケージの推進
全国がん登録データベースと国等が保有するDPCデータベース、NDB、介護データベース等の公的データベー
スとのリンケージを行うことで、がん患者の詳細な治療内容、他疾病や合併症の状況、介護サービスの利用状況
等の情報と全国がん登録情報を合わせて分析することが可能となり、わが国のがん医療、がん対策の向上に寄与
する有用な知見が得られることが期待できます。1.で要望した被保険者番号等を利用して全国がん登録情報と公
的データベースの連結解析を可能とするようにお願いいたします。また、改正次世代医療基盤法において匿名加
工医療情報とNDB等の公的データベースとの連結解析が可能となりましたが、全国がん登録データベースにつ
いても次世代医療基盤法データベースとの連結を可能とするようにお願いします。

４． 第20条に基づいて医療機関に提供された情報の診療録等への転記を可能にすること
第20条に基づいて医療機関に提供された情報は第32条で定められた保有期間の制限等の理由により現在診
療録への転記が認められていません。特に生死や死因に関する情報は医療の質の評価における主要なアウトカム
指標であり、診療録に転記して診療にかかわる医療従事者が情報を共有することで医療の改善に寄与すること
が見込まれます。第20条に基づいて提供された情報の診療録等への転記を可能とするようにお願いいたします。

５． 第20条に基づいて医療機関に提供された情報の臓器別がん登録への提供を認めること
医療機関は臓器別がん登録（臨床系の学会・研究会が主体となって詳細な臨床情報をデータ収集するがん登録）
に対してデータの提供を行っていますが、第20条に基づいて医療機関が取得した情報を臓器別がん登録に提供
することは現在認められていません。新たな診断法や治療法の開発にあたって臓器別がん登録データに基づいた
臨床研究は欠くことができないものであり、医療機関が第20条に基づいて得た情報を臓器別がん登録に提供す
ることを可能とするようにお願いいたします。 

７． 院内がん登録情報の利活用の推進
院内がん登録情報はがん診療の実態の把握や質の評価を行う上で大変重要です。自治体、都道府県がん診療連
携協議会、研究者等がこれらの目的で病院から情報の提供を受け、利活用ができるように、同情報およびその全
国収集データの利用について可能であることの周知をお願いいたします。

9． 死亡場所に関する情報の全国がん登録への追加の検討
がん患者の死亡場所は、在宅医療、看取り等のがん患者の受療状況を理解する上で大変重要な情報であり、がん
医療政策において有用ですが、現在、全国がん登録データベースには記録されていません。全国がん登録データ
ベースにがん患者の死亡場所に関する情報を追加する必要性や課題等について評価、検討を行っていただきま
すようお願い申し上げます。
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