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問題の所在問題の所在

がんに関する情報＝個人情報がんに関する情報＝個人情報

→→ 登録にあたっては本人同意取得が原則登録にあたっては本人同意取得が原則

本人同意原則徹底の問題点本人同意原則徹底の問題点

・負担の不釣合いな大きさ・負担の不釣合いな大きさ

・登録症例にバイアス・登録症例にバイアス



地域がん登録に関する諸規制地域がん登録に関する諸規制

・個人情報の保護に関する法律・個人情報の保護に関する法律
・健康増進法第１６条・健康増進法第１６条
・健康局長通知（健発第・健康局長通知（健発第01080030108003、平成、平成1616年１月８日付年１月８日付
け）け）
・地域がん登録における機密保持に関するガイドライ・地域がん登録における機密保持に関するガイドライ
ンン Guidelines of  Confidentiality in PopulationGuidelines of  Confidentiality in Population--Based Based 
Cancer Registration,  International Association of Cancer Registration,  International Association of 
Cancer Registries, Lyon, 2004)Cancer Registries, Lyon, 2004)
・疫学研究に関する倫理指針・疫学研究に関する倫理指針
・医療・介護関係事業者における個人情報の適切な取・医療・介護関係事業者における個人情報の適切な取
り扱いのためのガイドラインり扱いのためのガイドライン



本人同意原則の意義本人同意原則の意義

（１）医療・生命倫理原則としての自律の尊重（１）医療・生命倫理原則としての自律の尊重
・近現代倫理学の原則（カント、・近現代倫理学の原則（カント、J.S.J.S.ミル）ミル）

・人体実験による人権侵害の反省・人体実験による人権侵害の反省
（２）法理論としてインフォームド・コンセント（２）法理論としてインフォームド・コンセント
・傷害行為の正当化・傷害行為の正当化
・自律の尊重・自律の尊重→→自己決定権の保障自己決定権の保障

（３）高度情報化社会の到来（３）高度情報化社会の到来
・個人情報の利用頻度・用途の飛躍的拡大・個人情報の利用頻度・用途の飛躍的拡大
・プライバシー権：私事をみだりに公開されない自・プライバシー権：私事をみだりに公開されない自
由由→→自己情報コントロール権自己情報コントロール権



本人同意原則の徹底を要請する医療本人同意原則の徹底を要請する医療
モデルモデル

①①医療＝傷害モデル医療＝傷害モデル

②②医師－患者の二当事者モデル医師－患者の二当事者モデル

③③医師＝強者、専門家医師＝強者、専門家

患者＝弱者、非専門家患者＝弱者、非専門家 という非対称モデという非対称モデ
ルル

・・・・・・「近代的医療モデル」・・・・・・「近代的医療モデル」

（例）タスキギ－事件等の人体実験（例）タスキギ－事件等の人体実験

19501950年代以降の米国の医療訴訟判例年代以降の米国の医療訴訟判例



地域がん登録とは地域がん登録とは

一定地域に居住する人口集団において発生し一定地域に居住する人口集団において発生し
た全てのがん患者を把握し、その診断、治療た全てのがん患者を把握し、その診断、治療
に関する情報、ならびに予後情報を集め、保に関する情報、ならびに予後情報を集め、保
管、整理、集計する活動。管、整理、集計する活動。

日本では道府県市が実施する事業であり、通日本では道府県市が実施する事業であり、通
常１暦年単位で集計結果が公表される。常１暦年単位で集計結果が公表される。

（大阪府立成人病センタ－（大阪府立成人病センタ－ 田中英夫先生）田中英夫先生）



地域がん登録の意義地域がん登録の意義

がんの特徴がんの特徴
・日本人の死亡原因の第１位・日本人の死亡原因の第１位
・患者、近親者に甚大な苦痛・患者、近親者に甚大な苦痛

↓↓
・政策的対応の必要・政策的対応の必要
・治療方法に関して研究開発の期待・治療方法に関して研究開発の期待
・国民の大きな関心事・国民の大きな関心事
・正確でない情報是正の必要・正確でない情報是正の必要
地域がん登録＝これらの要請に応えうる最も有効な地域がん登録＝これらの要請に応えうる最も有効な
制度制度



地域がん登録の特徴と近代的医療モ地域がん登録の特徴と近代的医療モ
デルデル

①①がん登録の目的＝継続的な情報の収集がん登録の目的＝継続的な情報の収集
≠≠傷害傷害

＊情報漏洩によるﾌﾟﾗｲﾊﾞｼ＊情報漏洩によるﾌﾟﾗｲﾊﾞｼ--侵害が「傷害」に相当侵害が「傷害」に相当

②②登録主体＝地方公共団体による公益事業登録主体＝地方公共団体による公益事業
≠≠二当事者関係二当事者関係

③③公職選挙、直接請求等の地方自治により住民自身が地方公共団体の運公職選挙、直接請求等の地方自治により住民自身が地方公共団体の運
営に参加営に参加

＝非対称モデル＝非対称モデル
≠≠強者強者--弱者関係弱者関係

↓↓
地域がん登録に近代的医療モデルはそのままはあてはまらない地域がん登録に近代的医療モデルはそのままはあてはまらない



がん診療における患者自己決定権がん診療における患者自己決定権

治療法の選
択・情報提
供への同意

正確な情報提供

前提



幸福追求権の根元性幸福追求権の根元性

憲法第１３条憲法第１３条 個人の尊重個人の尊重

「人間社会における価値の根元が個人にあるとし、何にもま「人間社会における価値の根元が個人にあるとし、何にもま
さって個人を尊重しようとする原理」さって個人を尊重しようとする原理」

生命・自由・幸福追求権：「個人の尊重原理」と結びついて、個生命・自由・幸福追求権：「個人の尊重原理」と結びついて、個
人の人格価値のものを重要な保護法益人の人格価値のものを重要な保護法益

・名誉権・名誉権

・プライバシー権・プライバシー権

（（『『注解法律学全集１注解法律学全集１ 憲法Ｉ憲法Ｉ』』247247頁より）頁より）



憲法第１３条と地域がん登録憲法第１３条と地域がん登録

生命・自由・幸福追
求権

自己決定権

ﾌﾟﾗｲﾊﾞｼｰ
権

地域がん

登録と

両立

本人同意
原則



３つの同意方式３つの同意方式
同意方式同意方式 利点利点 欠点欠点

本人同意無しの本人同意無しの
悉皆登録悉皆登録

高い精度高い精度 本人同意原則の本人同意原則の
例外、登録情報例外、登録情報
をめぐる社会的をめぐる社会的
不安不安

Opting  OutOpting  Out がん登録制度とがん登録制度と
本人同意原則の本人同意原則の
両立両立

登録情報にバイ登録情報にバイ
アスアス

Opting InOpting In 本人同意原則の本人同意原則の
徹底徹底

登録情報の精度登録情報の精度
がかなり低下がかなり低下



本人同意無しの悉皆登録制度整備の本人同意無しの悉皆登録制度整備の
条件条件

①①セキュリテセキュリテイイの確立の確立

・法律上守秘義務を負った職種による登録業務・法律上守秘義務を負った職種による登録業務

・ハード面の整備・ハード面の整備

②②がん登録制度の社会的理解の浸透がん登録制度の社会的理解の浸透

・不安の解消・不安の解消

・がん登録に関する社会的同意・がん登録に関する社会的同意

・公開原則、個人（市民）参加原則・公開原則、個人（市民）参加原則

③③がん登録情報の政策・診療での有効活用がん登録情報の政策・診療での有効活用

・患者へのフィ－ドバック・患者へのフィ－ドバック
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