
情報の一体的提供について 
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造血幹細胞移植委員会での各委員の御意見（抜粋） 

・ 的確な情報が一本化されて、患者の手元に分かりやすく届くようにしてほしい。 
                           （第３５回：長谷川参考人、野村参考人） 

・ 患者に対して、的確な情報を、タイムリーに、質を担保しつつ提供してほしい。 
                                       （第３５回：岡本委員） 

・ 一般の方に病気を知ってもらうための情報提供が必要。 （第３５回：長谷川参考人） 
・ 情報は患者向けと医療者向けと両方が必要。 （第３５回：小澤委員長） 
・ 自分たちの受けた治療の結果が、その施設の中だけではなく、データとして今後の   
  医療に生かしてほしい。 （第３６回：鎌田委員） 
・ ドナー及び移植のデータについては、質の高いデータを持つとともに、患者相談など 
  に使えるデータの共有を考えている。 （第３６回：岡本委員） 
・ 情報を、患者がアクセスしやすく、理解しやすい形で提供してほしい。 

（第３７回：鎌田委員） 
・ データが集約されて、一元化されることの意義は大きい。 （第３７回：鎌田委員） 
・ 臍帯血バンクについても最終的に臍帯血移植をした人がどうだったかをつかむ 
  ため、患者登録ができる体制にすべき。 （第３８回：鎌田委員） 
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現在 

さい帯血バンク 
臍帯血 

骨髄、末梢血 

④ドナー候補者
の検索結果通知 

③ドナー候補者 
の検索依頼   骨髄移植推進財団 

 コーディネート 
支援システム 

①適合ドナー 
   の検索 

情報の一元化
（案） 

医療機関 
（主治医） 

日本赤十字社 

 造血幹細胞 
適合検索サービス 

骨髄バンク 

③ 

造血幹細胞移植の実施体制 

患者 
（国民） 

患者向けの
情報の開示 

一括検索 
登録 

移植ソース
の紹介 臍帯血バンク 

最適な治療 

 患者・ドナー・臍帯血情報の一体的な管理 

移植成績の登録 

医療機関 
（主治医） 

患者 
（国民） 

適切な治療 

 臍帯血の 
調製・保存 

②患者登録 ⑤検索結果 
  通知（FAX） ⑥ 

日本造血細胞移植学会 

 移植登録一元化プログラム 
（ＴＲＵＭＰ） 

②申込み 

①適合臍帯血 
  の検索 

データ 
入力 

情報の
フィード
バック 

移植成績
入力 

情報の
フィード
バック 

情報の流れ 
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骨髄移植推進財団 
(JMDP) 
1993 

日本小児血液学会 
 (JSPH) 

1984 

日本さい帯血バンク 
ネットワーク(JCBBN) 

1997 

日本造血細胞移植学会 
(JSHCT) 

1993 

2005年まで 

JSHCT成人 JMDP 

JCBBN 

JSPH 

一元化登録 

2006年から 

造血幹細胞移植一元化登録 

移植登録一元化プログラム
（ＴＲＵＭＰ） 

移植登録は日本造血細胞移植学会を中心に一元化されてきた。 
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日本造血細胞移植学会全国調査 

全国調査報告書はホームページ上で公開されており、臨床現場で活用されている。 

○ 移植件数 
施設別移植件数を公開 

 
○ 生存解析 

・疾患ごと、年齢別、移植時病
期別などの生存曲線 

・これまでの日本全体の成績 

日本造血細胞移植学会ホームページ 全国調査報告書の主な内容 
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第三者機関 
 
 
 

全国の移植施設 

・関係学会 
・研究機関 

医療機関 
患者相談団体 
（ＮＰＯ等） 

・日本赤十字社 
・骨髄移植推進財団 
・日本さい帯血バンク 
 ネットワーク  等 

国  民 

・患者情報の登録 
※プライバシーに配慮 

情報提供 

・ドナー情報の登録 
※プライバシーに配慮 

・データのクリーニング 
・データの一次解析 
・データセットの提供 

・約６５，０００の移植症例を蓄積 
・年間約３，０００症例の登録 
※自家・血縁・非血縁すべての症例 

・骨髄移植推進財団 
・日本さい帯血バンクネットワーク 等 

国際機関等 

造血幹細胞移植患者・ドナー登録事業支援 

研究促進→治療成績向上 

国際共同 
研究等 

現在の造血細胞移植  
一元化登録研究システム 

 
 

造血細胞移植 一元化登録 
（日本造血細胞移植学会） 

 
 

全国の移植施
設 

・関係学会 
・骨髄移植推進財団 
・日本さい帯血バンク 
 ネットワーク  等 

・ドナー情報の登録 
※プライバシーに配慮 

・骨髄移植推進財団 
・日本さい帯血バンクネットワー
ク  

・患者情報の登録 
※プライバシーに配慮 

 HP等を通じて 

造血幹細胞移植患者・ドナー登録支援事業について（平成２５年度予算案） 

個人情報の保護に留意しながら、関係学会や医師だけではなく、患者相談を行う団体や国民に対しても、 
最適な治療を受けるのに役立つ情報をフィードバックすることを目的とする。 
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がん情報サービスの例① 
一般向けに詳細なデータが公開されている。 



がん情報サービスの例② 
詳細な治療成績のデータが公開されている。 



情報の一体的提供について 

○ 病気の内容、治療方法、移植成績、医療機関など患者や国民が知りたい
情報を手軽に入手できるポータルサイトのようなものが必要ではないか。ま
た、そこで提供する情報については、患者相談窓口における相談内容を踏
まえることとしてはどうか。 

 
○ 移植成績については患者や国民向けのものだけでなく、さらに詳細な情
報を医療機関、研究機関、患者相談窓口を設けている団体などに提供する
こととしてはどうか。また、その情報の正確性を担保するために、リスクの度
合いなどを調整した上で提供することとしてはどうか。 

 
○ 患者への治療の状況を把握し、主治医やバンクなどが適切に対応できる
よう、骨髄移植、末梢血幹細胞移植、臍帯血移植を問わず、移植に先立っ
て患者登録を行う仕組みとしてはどうか。 
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