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研究の視点・目的
【本研究の目的】

精度向上の観点と，個人情報保護やインフォームド・コンセント

の理念などの法的倫理的観点から，地域がん登録のあり方を

指針のかたちで提示することによって，国民の理解と信頼のも

とで実施されるがん登録事業を推進すること。

【当面の課題】

◆海外の主要国の地域がん登録事業の調査

◆わが国の地域がん登録について，インフォームド・コンセントお

よび個人情報保護の観点から主要な問題点に対する対応の

提示
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外国のがん登録制度

登録機関の
権限・義務

義務違反に
対する制裁

患者への説
明の要否

患者の同意の要否
登録情報の
顕名・匿名

本人の開示
請求

アメリカ各州 義務
僅かの州で
免許停止・
罰金

不要（1～2の
州で要）

不要（1州で宗教的拒
否権）

顕名
2～3州で開示
請求可

カナダ各州
(英系)

義務 不要 不要 顕名
1州で開示請
求可

イギリス 権限
NHS契約違
反

説明文書が
試行中

拒否権がある
顕名・NHS番
号

開示請求可

オーストラリ
ア各州

義務
多くの州で
罰金

不要（1～2の
州で説明が
望ましい）

不要 顕名
2～3州で開示
請求可

ドイツ各州
義務８州，
権限７州

無（1州資
格停止，1
州罰金）

13州届出の
通知義務，2
州要

13州不要（拒否権あり），
2州要

13州管理番
号化，2州顕
名

開示請求可

フランス 権限 必要 不要・拒否権あり 顕名 開示請求可

デンマーク 義務 不要 顕名 開示請求可

スウェーデン 義務 不要・拒否権なし 顕名 開示請求可
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外国のがん登録制度：若干のコメント

◆届出が医療機関・医療従事者の法的義務であるか否かに

ついては，義務とされている国が多いが，権限にとどまると

ころもある（フランスやドイツの州の半数など）。

◆義務であるところについて，その違反に対する制裁としては，

オーストラリアの多くの州で罰金が規定されているが，それ

以外はアメリカの僅かの州で行政処分や刑罰が定められて

いることなどにとどまる。

◆患者の同意を必要とするところは少ない。他方，フランス，ド

イツ，イギリスなどで，患者に登録の拒否権が認められてい

る（その前提として，がん登録に関して患者に説明すること

が義務づけられている）。
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外国のがん登録制度：若干のコメント

◆登録情報は顕名とするところがほとんどであるが，ドイツの

州の多くでは，名前等を削除して暗号化された管理番号が

付される。

◆本人からの開示請求に応じているところがヨーロッパではほ

とんどで，米加豪でも，僅かの州で開示請求が可能になっ

ている。
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宮城県における個人情報利用についての拒否権

◆平成17年2月24日宮城県個人情報保護審査会答申「個人情報の直
接収集等の例外について」

「がん登録事業の周知や説明を行うことにより，がん罹患者又はその
家族等関係者から実施機関や協力医療機関に対し，個人情報の利
用について明確に拒否の意思表示がなされた場合にあっては，その
意思を尊重する仕組みを構築すること」

◆宮城県・宮城県対がん協会の対応（平成17年7月）

1 がん罹患者から個人情報利用に対する拒否の意思表示がなされた
とき → 登録室は氏名・住所等の個人情報を県に通知後，これらの
情報を消去し登録情報を匿名化する。

2 該当者の情報を再度登録していないかの確認のため，登録室から
県へ定期的に照会し，登録されていた場合には匿名化を実施。

3 匿名化された情報により罹患数や罹患率算出は可能。追跡はでき
ない。
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拒否権の保障のあり方

①匿名登録でも拒否する意思 → 登録拒否者リストを作成し，新

規登録候補者で該当する者のデータを削除する。

②匿名登録であれば認める意思 → 登録拒否者リストを作成し，

新規登録候補者で該当する者のデータを匿名化して登録する。

③医療機関の情報に基づく登録は認めないが，死亡小票からの登

録は拒まないという意思 → 医療機関に対して拒否の意思表

示。医療機関はその者のデータの届出をしない。

①②は，個人情報の利用を拒否する者の意思を尊重するために，

当該者の個人情報を作成・保管し，それに基づいて，該当者の

データを削除したり匿名化する方法。

③は，拒否の意思表示をする者のデータを医療機関から出さないこ

とを本人が求めることで実現可能な方法。
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拒否権の保障の必要性：情報提供医療機関

【民間医療機関の場合】

◆個人情報保護法23条1項3号「公衆衛生の向上……のために
特に必要がある場合であって、本人の同意を得ることが困難
であるとき」によりがん登録機関への情報提供は同意なく可。

◆平成16年1月8日健康局長通知「健康増進法第16条に基づく地
域がん登録事業において、民間の医療機関が国又は地方公
共団体へ診療情報を提供する場合は、個人情報の保護に関
する法律第16条第3項第3号及び第23条第1項第3号に規定す
る『利用目的による制限』及び『第三者提供の制限』の適用除
外の事例に該当する。」

【ナショナルセンター・国立病院】――行法8条2項3号，独法9条2
項3号――「法令の定める事務又は業務の遂行に必要な限度
で提供に係る個人情報を利用」――目的外利用・提供可。
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拒否権の保障の必要性：がん登録機関

◆地域がん登録機関は地方自治体によって設けられた機関

――設置した道府県市の個人情報保護条例の適用を受ける。

◆多くの個人情報保護条例において，個人情報審議会の意見の

意見を聴いた上で，「本人から収集することにより，個人情報

取扱事務の目的の達成に支障が生じ，又はその円滑な実施

を困難にするおそれがあることその他本人以外のものから収

集することに相当の理由があると実施機関が認めるとき」（大

阪府個人情報保護条例7条3項6号）に，本人以外から収集で

きることとしている。
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拒否権の保障の必要性：がん登録機関

◆個人情報の利用について本人の同意を不要とする制度におい

て，積極的にその利用を拒否する者の利用も許されるか。

◆同意を不要とするが，地域がん登録事業の説明と拒否権の保

障を用意するイギリス，フランス，ドイツの制度。

↑

↓

◆意義が明確で情報管理が徹底している利用目的への個人情

報の利用に対して少数の者に拒否権を認めることの倫理的意

義（理念的意義・実質的意義）
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本人からの開示請求等を認めることの是非

◆がん登録機関の問題であるので，適用されるのは登録機関を設置する道
府県市の個人情報保護条例。

◆開示請求を認めることが基本的に望ましいと考えられるが，登録機関とし
ては，医療機関・医療従事者が患者との関係を損なうことがないよう，開
示に対する医療機関・医療従事者の意見を聴くことが必要とされる場合が
ある。多くの条例では第三者の意見聴取の規定が用意されている（行政
機関個人情報保護法23条も同旨）。

【例・大阪府条例第20条1項】

「実施機関は、開示決定等をする場合において、当該開示決定等に係る個
人情報に……開示請求者以外のもの(以下この条、第36条及び第37条に
おいて「第三者」という。)に関する情報が含まれているときは、あらかじめ
当該第三者に対し、開示請求に係る個人情報が記録されている行政文書
の表示その他実施機関の規則で定める事項を通知して、その意見を書面
により提出する機会を与えることができる。」
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本人からの開示請求等を認めることの是非

【例・大阪府条例20条3項】

「実施機関は、前２項の規定により意見を書面により提出する機会を与えら
れた第三者が当該機会に係る個人情報の開示に反対の意思を表示した
書面(以下「反対意見書」という。)を提出した場合において、当該個人情報
について開示決定をするときは、当該開示決定の日と開示を実施する日
との間に少なくとも二週間を置かなければならない。この場合において、
実施機関は、当該開示決定後直ちに、当該反対意見書を提出した第三者
に対し、開示決定をした旨及びその理由並びに開示を実施する日を書面
により通知しなければならない。」

◆（医療機関・医療従事者の反対意見等を考慮して，請求に係る情報が「府
の機関又は国等の機関が行う調査研究、企画、調整等に関する個人情報
であって、開示することにより、当該又は同種の調査研究、企画、調整等
を公正かつ適切に行うことに著しい支障を及ぼすおそれ」がある等の理由
により）不開示決定→行政不服審査法に基づく不服申し立て→審議会の
判断→訴訟
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登録機関から協力医療機関への予後情報提供

◆がん登録機関の問題であるので，適用されるのは登録機関を設

置する道府県市の個人情報保護条例。

◆大阪府条例第8条 実施機関は、個人情報取扱事務の目的以外

に個人情報を、当該実施機関内において利用し、又は当該実施

機関以外のものに提供してはならない。ただし、次の各号のいず

れかに該当するときは、この限りでない。

五 専ら統計の作成又は学術研究の目的のために利用し、又は

提供する場合で、本人又は第三者の権利利益を不当に侵害す

るおそれがないと認められるとき。

六 前各号に掲げる場合のほか、審議会の意見を聴いた上で、公

益上の必要その他相当な理由があると実施機関が認めるとき。
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道府県市の事業としてのがん登録

◆がん罹患情報の収集に対する拒否権

◆自分のがん罹患情報に対する開示請求

◆協力医療機関に対する予後情報提供

いずれも，そのあり方に適用されるのは当該機関を
設置した道府県市の個人情報保護条例

●統一的な制度構築ができない

●個人情報保護法とそれに先行する個人保護条例とで
は内容にかなり相違がある。

→ 将来的には，法律に基づいて全国的に展開され
るがん登録事業が望ましい。
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