
厚生労働科学研究費補助金（厚生労働科学研究費補助金（第３次対がん総合戦略第３次対がん総合戦略研究事業）事業研究事業）事業

ドイツがん登録法ドイツがん登録法とと

そのその運用実態運用実態

((財財))放射線影響研究所放射線影響研究所 臨床研究部臨床研究部

増増成成 直直美美



地域がん登録事業の主要な出来事地域がん登録事業の主要な出来事
19271927年年 ハンブルク州がん登録事業開始ハンブルク州がん登録事業開始

1952/531952/53年年 ドイツ民主共和国（旧東ドイツ：ドイツ民主共和国（旧東ドイツ：DDRDDR））疫学がん登録事業開始疫学がん登録事業開始

19791979年年 ザールラント州がん登録法施行ザールラント州がん登録法施行

19791979年年 大がん会議（大がん会議（Grossen KrebskonferenzGrossen Krebskonferenz））→→疫学研究の強化疫学研究の強化

19831983年年 連邦憲法裁判所による国勢調査判決連邦憲法裁判所による国勢調査判決

19841984年年 ハンブルク州がん登録法施行ハンブルク州がん登録法施行

19851985年年 ノルトライン＝ヴェストファーレン州（ミュンスター登録区域）ノルトライン＝ヴェストファーレン州（ミュンスター登録区域）

19861986年年 チェルノブイリ原発事故発生チェルノブイリ原発事故発生

1989/901989/90年年 東西ドイツ統一東西ドイツ統一

19941994年年 バーデン＝ヴュルテンベルク州バーデン＝ヴュルテンベルク州 がん登録法施行がん登録法施行

19951995年年 ドイツ連邦がん登録法施行ドイツ連邦がん登録法施行

19991999年年1212月月3131日日 各連邦州独自の州がん登録法整備各連邦州独自の州がん登録法整備

（バイエルン州は、（バイエルン州は、20002000年年77月に月に20002000年年11月月11日に遡及して適用される法を可日に遡及して適用される法を可

決決 ））



19831983年年44月月2727日に国勢調査の実施予定日に国勢調査の実施予定

全国的な抗議運動（プライバシーの侵害ないし私人に対す全国的な抗議運動（プライバシーの侵害ないし私人に対す

る行政庁の権限濫用にあたる）る行政庁の権限濫用にあたる）

憲法異議の申立、同時に判決が下りるまでの執行停止の仮命憲法異議の申立、同時に判決が下りるまでの執行停止の仮命

令が求められた令が求められた

連邦憲法裁判所第一小法廷（連邦憲法裁判所第一小法廷（19831983年年44月月1313日判決）日判決）

19831983年国勢調査に関する「憲法異議の訴え」に関する最終年国勢調査に関する「憲法異議の訴え」に関する最終

判断が下されるまで、国勢調査を延期する仮処分を命じた＝判断が下されるまで、国勢調査を延期する仮処分を命じた＝

議会が可決した法律の執行を止めたというきわめて異例議会が可決した法律の執行を止めたというきわめて異例

19831983年年1212月月1515日ドイツ連邦憲法裁判所の判決日ドイツ連邦憲法裁判所の判決：：19831983年国勢年国勢

調査法は部分的に憲法違反であるとの判断を下した調査法は部分的に憲法違反であるとの判断を下した

国勢調査判決国勢調査判決



19831983年国勢調査法年国勢調査法99条のうち条のうち11項から項から33項までが無効項までが無効

（個人の質問票からのデータの提供を許している）（個人の質問票からのデータの提供を許している）

99条条11項：国勢調査の申告を住民登録簿の訂正に利用するこ項：国勢調査の申告を住民登録簿の訂正に利用するこ

とができるとができる（氏名、住所、電話番号、生年月日、宗教団（氏名、住所、電話番号、生年月日、宗教団

体への加入の有無などの個人識別情報と、種々の届出との体への加入の有無などの個人識別情報と、種々の届出との

照合および訂正の権限を各行政庁に認めていた）照合および訂正の権限を各行政庁に認めていた）

22項：氏名を除く申告個票の連邦・州上級官庁への提供項：氏名を除く申告個票の連邦・州上級官庁への提供
（名前は伏せるものの、個別の情報の提供を所轄の連邦最上級（名前は伏せるものの、個別の情報の提供を所轄の連邦最上級

庁や州最上級庁に認めていた）庁や州最上級庁に認めていた）

33項：申告個票の地域計画・測量市町村計画・環境保護の項：申告個票の地域計画・測量市町村計画・環境保護の
ための市町村、市町村連合体への提供、および統計ための市町村、市町村連合体への提供、および統計

目的のための提供

国勢調査判決国勢調査判決

目的のための提供



国勢調査判決国勢調査判決
国勢調査の結果は、重複調査の回避および経費の節国勢調査の結果は、重複調査の回避および経費の節

減を理由に、統計資料となるほか、その個人の質問減を理由に、統計資料となるほか、その個人の質問

票からの情報収集を認め、広く行政上の情報として票からの情報収集を認め、広く行政上の情報として

利用されることが予定されていた。利用されることが予定されていた。

統計目的以外での利用可能性を認めていることから、統計目的以外での利用可能性を認めていることから、

基本法基本法22条条11項の保障する「個人の人格権の自由な発項の保障する「個人の人格権の自由な発

展を求める権利」、展を求める権利」、11条条11項の求める「人間の尊厳」項の求める「人間の尊厳」

に違反する。に違反する。



国勢調査判決国勢調査判決
この「国勢調査判決」においては、基本法この「国勢調査判決」においては、基本法11条条11項に関係づ項に関係づ

けられたけられた22条条11項によって保護されている一般的人格権から、項によって保護されている一般的人格権から、

「自己情報コントロール権「自己情報コントロール権 ((RechtRecht aufauf informationelle informationelle 
SelbstbestimmungSelbstbestimmung))」」が「いつ、いかなる限度で、個人的が「いつ、いかなる限度で、個人的

な生活状況が明らかにされるのかを原則として自分で決定な生活状況が明らかにされるのかを原則として自分で決定

する自己決定の考えから導かれる個々の権限」として導きする自己決定の考えから導かれる個々の権限」として導き

出された。出された。

連邦憲法裁判所は、連邦憲法裁判所は、その周囲の人々が保有している個人関その周囲の人々が保有している個人関

連情報について情報主体自身が知らないでいるということ連情報について情報主体自身が知らないでいるということ

は、人格の発展および自己決定に基礎をおく民主制秩序には、人格の発展および自己決定に基礎をおく民主制秩序に

対する重大な危険である対する重大な危険である、と考えた、と考えた。。



国勢調査判決国勢調査判決
以上のことから、人間の尊厳を強調する立場から、個人は、以上のことから、人間の尊厳を強調する立場から、個人は、

自己情報コントロール権を保障されなければならない。し自己情報コントロール権を保障されなければならない。し

かし、それは無制限にではなく、かし、それは無制限にではなく、優越する公益優越する公益がある場合がある場合

には、より広い私的領域の制限を受け入れなければならなには、より広い私的領域の制限を受け入れなければならな

い。というのは、「個人は、むしろ社会的共同体の中で発い。というのは、「個人は、むしろ社会的共同体の中で発

展し、そこでのコミュニケーションに依存する人格なので展し、そこでのコミュニケーションに依存する人格なので

ある。情報は、たとえそれが個人に関するものであっても、ある。情報は、たとえそれが個人に関するものであっても、

社会的現実の反映物なのであり、それは排他的に当事者に社会的現実の反映物なのであり、それは排他的に当事者に

のみ帰属するものではないのみ帰属するものではない」」のであり、個人は共同体に関のであり、個人は共同体に関

係づけられ、共同体に拘束されるものである、とされるか係づけられ、共同体に拘束されるものである、とされるか

らである。らである。



地域がん登録事業に関わる利益地域がん登録事業に関わる利益

患者の患者の
プライバイシープライバイシー
の権利の権利

地域地域
がん登録がん登録
事業事業



そして、この制限には、基本法そして、この制限には、基本法22条条11項によって、「その項によって、「その制限制限

の要件および範囲を明確にし、市民に認識可能となるような、の要件および範囲を明確にし、市民に認識可能となるような、

そしてそれにより規範の明確性という法治国家上の要請にふそしてそれにより規範の明確性という法治国家上の要請にふ

さわしい（憲法適合的な）法律上の根拠さわしい（憲法適合的な）法律上の根拠」」が必要とされる。が必要とされる。

それで、ドイツの場合、人格権と公的利益の間の緊張関係をそれで、ドイツの場合、人格権と公的利益の間の緊張関係を

調整する機能が立法者に預けられた。したがって、その際、調整する機能が立法者に預けられた。したがって、その際、

立法者は、比例原則を尊重しなければならない立法者は、比例原則を尊重しなければならない。。ここで、比ここで、比

例原則とは、例原則とは、目的を達成するための措置は適切にして必要で目的を達成するための措置は適切にして必要で

なければならず、それによって生じる侵害は、その強度におなければならず、それによって生じる侵害は、その強度にお

いて事がらの重要性および市民が負担する損失と均衡を失しいて事がらの重要性および市民が負担する損失と均衡を失し

ないものでなければならないないものでなければならない、という原則である。さらに、、という原則である。さらに、

立法者は、立法者は、人格権の侵害の危険を予防する組織的、手続法上人格権の侵害の危険を予防する組織的、手続法上

の措置の措置をなさなければならないをなさなければならない。。

国勢調査判決国勢調査判決



ドイツ連邦がん登録法ドイツ連邦がん登録法
①① 19951995年年11月月11日～日～19991999年年1212月月3131日の時限法日の時限法

19991999年までに各州法によるがん登録事業運営の義務づけ年までに各州法によるがん登録事業運営の義務づけ

②② 研究のための手続軽減研究のための手続軽減

【【前提前提】】がん登録事業に関する社会的周知がん登録事業に関する社会的周知
がん登録における手続上の安全確保がん登録における手続上の安全確保((分割登録方式分割登録方式))

↓↓

当事者の承諾＝がん登録機関への届出についての通知、当事者の承諾＝がん登録機関への届出についての通知、
これに関する異議申立権の授与これに関する異議申立権の授与

③③ 届出要件・手続、データ収集・処理方法の多様性の承認届出要件・手続、データ収集・処理方法の多様性の承認

11条条44項項::「州法において、「州法において、1313条条55項に準拠したがん登録事業の項に準拠したがん登録事業の
設立と運営のために、本法とは異なった規定を定め設立と運営のために、本法とは異なった規定を定め
ることができるることができる 」」



ドイツがん登録におけるデータ流れ図ドイツがん登録におけるデータ流れ図
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ドイツがん登録における多様性ドイツがん登録における多様性

1. 1. 組織モデル組織モデル

統一統一

分割分割

2. 2. 情報収集モデル情報収集モデル

患者の承諾患者の承諾

届出権届出権

届出義務届出義務

3. 3. 患者の異議申立により患者の異議申立により

データ抹消データ抹消

データ匿名化データ匿名化



ドイツがん登録における多様性ドイツがん登録における多様性
1.1.組織モデル組織モデル

中央登録方式中央登録方式 分割登録方式分割登録方式

・・ 暗号化されたデータの保管暗号化されたデータの保管

登録部登録部 ・・ 届出の照合届出の照合

・・ 評価／報告書評価／報告書

登録機関登録機関

届出機関届出機関
（保健所）（保健所）届出機関届出機関

（医師・歯科医師）（医師・歯科医師）

届出機関届出機関
（病理医）（病理医）

・・ データ検査データ検査

信用部信用部 ・・ データ登録データ登録

・・ 個人データの暗号化個人データの暗号化

届出機関届出機関
（保健所）（保健所）届出機関届出機関

（医師・歯科医師）（医師・歯科医師）

届出機関届出機関
（病理医）（病理医）



ドイツがん登録における多様性ドイツがん登録における多様性
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問合せ問合せ

1. 1. 組織モデル組織モデル

統一統一

分割分割

2. 2. 情報収集モデル情報収集モデル

患者の承諾患者の承諾

届出権届出権

届出義務届出義務

診療情報診療情報

3. 3. 患者の異議申立により患者の異議申立により

データ抹消データ抹消

データ匿名化データ匿名化



患者の自己情報コントロール権保障手続患者の自己情報コントロール権保障手続

患者の自己情報患者の自己情報
コントロール権をコントロール権を

制限制限
患者の自己情報コントロール権を顧慮患者の自己情報コントロール権を顧慮

同意同意
異議異議
申立で申立で
抹消抹消

異議異議
申立で申立で
匿名化匿名化

匿名化匿名化記名登録記名登録

ハンブルク州ハンブルク州,,
ミュンスター区

バーデン＝バーデン＝
ヴュルテンベルク州

シュレースヴィヒ＝シュレースヴィヒ＝
ホルシュタイン州

患者への届出に関する通知患者への届出に関する通知等等制度的保障制度的保障

ザクセン州ザクセン州 連邦法方式連邦法方式
ヴュルテンベルク州 ホルシュタイン州 ミュンスター区

患者コントロール患者コントロール

法法 的的 基基 盤盤



まま とと めめ
1.1. 届出に関して患者が拒否する例は届出に関して患者が拒否する例は,,各州で各州で 11年に年に 数例数例
あるかないか程度あるかないか程度

2. 2. 届出率の最大のブレーキは届出率の最大のブレーキは,,届出医師の低い動機づけ届出医師の低い動機づけ

3. 3. 届出義務の採用により届出義務の採用により,,登録の完全性が高まる登録の完全性が高まる

4. 4. 医師間のプレッシャー医師間のプレッシャー,,医師会の協力医師会の協力

5. 5. 病理医の協力病理医の協力

6. 6. データの公刊データの公刊,,届出機関への情報提供が届出の動機届出機関への情報提供が届出の動機
づけとなりづけとなり,,新たな届出が促進されるといった循環新たな届出が促進されるといった循環

7. 7. 補償金補償金

8. 8. 登録事業が成功するには時間を要する登録事業が成功するには時間を要する


