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１．地域がん登録事業法（素案）実現に
 向けての課題

２．イギリスの地域がん登録トピックス



がん罹患・がん死亡の減少，がん患者のQOL向上

・情報の精度，品質
 
・情報の即時性

・個人情報の安全管理
 

・情報の利用

全国の都道府県に地域がん登録資料が必要

がんの罹患と転帰の情報が継続的に必要

がん対策推進基本計画および都道府県がん対策推
 進計画の立案・実行・評価



意見を聴く

19条1項 設置

10条
協議

資料提出要求
施策の実施の要請

インターネット
その他による

9条4項8項

がん対策推進
協議会

厚生労働大臣が任命

 
20条2項

・がん患者及びその家

 
族又は遺族を代表す

 
る者

・がん医療に従事する

 
者

・学識経験のある者

9条4項8項
厚生労働大臣

・がん対策推進室

（平成18年4月開設）

・省内の関連する課

・国立がんセンター政策立

 
案部門

9条1項 がん対策推進基本計画の策定

9条2項 当該施策の具体的な目標及び

 
達成の時期を定める

9条6項 目標の達成状況を調査し、

 
結果を公表する

9条7項
少なくとも５年ごとに計画に検討

 
を加え、必要があると認めるとき

 
には、これを変更する

計画に
 関する

事項

図．がん対策推進基本法におけるがん対策推進基本計画策定の概要

関係行政機関

 
の長

閣議

9条3項8項 決定

9条5項 報告

9条5項
公表

国会
計
画
に
記
載
す
る
事
項

公表

（10条所管 に係るものの実施）

国民

8項

9条8項

計画に
 関する

事項



計画に関する事項

18条・研究の促進と成果の活用

13条・がん検診の充実

14条・がんの専門医療従事者の育成

15条1項・専門医療機関の整備

15条2項・医療機関間の連携

16条・がん患者のＱＯＬ向上

18条2項

17条2項

17条1項

12条

・医薬品，医療機器の早期承認，臨床
 研究の円滑化

・がんの罹患，転帰その他の
 状況把握，分析

・がん医療に関する情報収集，
 提供，相談支援

・がん予防の推進

計
画
に
記
載
す
る
事
項

（10条
 

所管 に係るものの実施）

図．がん対策推進基本計画の概要



現状 ・未実施県が13都県
 

・医療機関からの低い届出率
 

・国の
 関与が研究ベース

 
・府県の個人情報保護審査会の判断に

 事業の根幹が影響を受ける
 

・人口動態死亡情報の使用制
 約

 
・個人情報保護法の後，過保護に傾倒した社会ムード

ギャップ
 を埋める
 必要条件
 は

地域がん登録事業法
 （仮称）を成立させること

現状
・未実施県が13都県

 
・医療機関からの低い届出率

 
・国の

 関与が研究ベース
 

・府県の個人情報保護審査会の判断に
 事業の根幹が影響を受ける

 
・人口動態死亡情報の使用制

 約
 

・個人情報保護法の後，過保護に傾倒した社会ムード

あるべき
 状況

全国の都道府県に地域がん登録資料が必要

・高い情報の精度，品質
 

・高い情報の即時性

・個人情報安全管理のハード面ソフト面の充実
・登録資料の有効活用．そのための技術的，法的整備

なぜならギャップを埋めるには，
１．個人の権利を制約する必要が

 あるから．
２．条例に優越する法的効力が

 必要だから．
３．国の継続的関与が必要だから．



地域がん登録事業法素案（070220版）
実現に向けての実務的課題

１．未実施の都県はどうなるか？

１）法施行時点で未実施の都県の場合
 →開始時期を省令で定める。または、

１‘）都道府県がん診療連携拠点病院または県の一組織が、
 その県内の地域がん診療連携拠点病院の院内がん登録
 データを集約する。これをもってその県が地域がん登録事
 業を開始したと当面はみなす。

2）新たに地域がん登録事業を開始する県に対しても、国は
 事業立ち上げ費用の一部を負担することとする。この申

 請・審査・承認・補助金交付については、省令で定める。と
 する。



２．予後情報の精度と即時性を上げるために，
 国の機関が役割を果たす

事業法素案13条（登録がん患者の死亡情報把握のための
 

個人情報保護法識別情報の国への提出）第２項「厚生労働
 大臣は（中略）厚生労働省令で定める情報（死亡年月日、

 原死因等）を地域がん登録機関に移送するものとする。」

⇒
 

具体的に国のどの機関がどのようにして実施するか？

⇒
 

これに必要なインフラは？



３．医療機関の管理者に生じる届出義務
 （素案第７条）の具体的な履行方法は？

１）院内がん登録の整備と、そこからの届出を促す。

２）院内がん登録のない小規模の病院ではどんなオプショ
 ンが？

 ・紙ベースでの届出（主治医毎，診療録管理士）
 ・診療科単位のがん患者登録DBから

 
・がん死亡者把握からの遡及調査（素案第７条４項）

３）出張採録（素案第７条２項，３項）はどんな条件の時に
 行うのか？⇒届出方式に切り替わるように誘導を

－法的義務は精度向上の必要十分条件ではない－



４．国の都道府県に対する技術的支援、評価
 等の具体的方法は？

１）職員の研修を通して（素案第23条2項）

２）報告、立入等（素案第25条1項）

３）素案第14条４項により都道府県から厚生労働大臣に提出
 された登録情報により、国の機関またはその委託機関が

 各府県のデータの精度、品質を評価することにしては。

４）３）の評価結果に基いて国の２分の１の費用負担（素案第
 24条2項）の支出条件（額）を変動させる、などのインセン

 ティブを作ることにしては。

５）研究（班）ベースでやることと国の事業としてやることの
 区別が必要



５．その他

１）他の都道府県への登録情報の移送（素案第10条）に
 

関する具体的手続きのルール化

２）個人情報の安全管理（素案第22条）の、国および都道
 

府県が果たす役割について具体化する。予算措置を
 含む



６．政省令で定める事項の具体化を

１．第６条：登録の情報源の追加

２．第７条：届出項目の追加と届出る期限

３．第11条：届出情報の訂正手続

４．第12条：移動、転帰の情報源の追加

５．第13条2項：厚労大臣から地域がん登録機関へ移送する
 人口動態死亡情報の項目

６．第14条1項：地域がん登録機関が定期的に集計する項目

７．第14条4項：地域がん登録機関が厚労大臣に提出する情
 報の項目

８．第14条5項：厚労大臣が集計する項目



６．政省令で定める事項の具体化を（続き）

９．
 

第15条：研究的利用の手続

10．第19条1項：自己情報の開示請求手続

11．第19条3項：自己情報の開示請求に際して地域がん登録
 機関が当該情報の届出医療機関に意見を

 聴く時の手続

12．第20条1項：登録情報の訂正請求に関する手続

13．第24条2項：国が費用負担する際の事務手続
 （これのみ政令）



１．事業の実施体制

２．患者からの登録情報の削除要求に対する対応

３．人口動態死亡情報のがん登録事業への活用

４．匿名化に対する考え

イギリスの地域がん登録のトピックス



(1)Englandに８つ、Wales, 
Scotland, Northern Irelandに

 各１つづつ。ただし、
 

Englandの
 ８つのエリアは行政単位と一致し
 ていない。

(2) Englandの８つはEngland保
 健省からNHSのregional office 

を通して出る交付金で運営される。

(3) EnglandとWalesのID付きデー
 タはUKの機関であるOffice for 

National Statistics (ONS)に提
 出。ONSはEnglandとWalesを

 １つのエリアとした罹患率と生存
 率を集計する。もちろん各エリア
 毎でも集計している

１．事業の実施体制
 

イギリス



２．患者からの登録情報源の削除要求に対す
 る対応

Patient Information Advisory Group (PIAG;患者情報諮問
 委員会)は、Health and Social Care Act (2001年)60条の

 患者本人のIC免除特例措置に関する地域がん登録への適
 用を、2003年に一部変更し、患者の自己情報の登録データ
 ベースからの削除要求については、これに応じること、とした。

これを受けて、

(1) United Kingdom Association of Cancer Registries 
(UKACR) は、原則はこれに従うとしながら、



１）実務面から、この要求を実行することの困難性
 ・IDがないと、複数のルートで異時性に届出られる当該拒

 否患者の情報の登録を止められない仕組みになっている
 こと、

２）希少がんでは少数の登録漏れにより、環境要因の発癌リ
 スク評価が大きく分かれる例（原発プラント周辺に住む小
 児のリンパ腫・白血病リスク評価）をホームページで示し、
 １）を元に、より現実的な以下のオプションを提示するととも
 に、２）により個人の権利と社会の利益のバランスの取り方
 に難しい点があることを指摘、発言し、国民の理解を得よう
 としている。



削除請求者は、1～3のどれを望むかをstandard data subject 
notification formに記入することを求められる。

オプション１：拒否者の登録情報にマークを付ける。マークが付
 けられたデータは、研究的利用や全国集計のた

 めの外部提供（ONSや他の登録への提出を含め
 て）を止める。その地域での罹患率、受療率、生

 存率の集計対象には含められる。

オプション２：IDを残して拒否者登録をし、そのIDを使って異時
 的に入手する当該個人の全ての臨床情報を削除
 し続ける。

オプション３：削除請求した時点で保有する当該個人のIDを含
 む全データをひとまず削除する。このことは削除

 後に把握された当該個人の登録データは、ルー
 チン作業で登録されることを意味する。



３．人口動態死亡情報のがん登録事業への活用
 から見た、政府の関与（イングランドと

 ウェールズ）
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４．匿名化に対する実務者の考え

（１）NHS番号さえあれば、氏名、生年月日などはいらないの
 か？⇒否。その理由は

１）NHS番号は必ずしも届出情報に全部書かれているわけで
 はない。プライベート病院からの届出等、無記入例の存在。

２）書き間違い、判読不能例の存在。

⇒受けた印象：英国の病院では院内がん登録機能がなく、病
 院の各部門から1人の患者に関する複数の情報源がバラ

 バラ（異時性）に地域がん登録室に流入する。地域がん登
 録のスタッフは、これらのバラバラに入ってくる同一人の情
 報を1人の登録情報に統合する作業量が日本以上に大きい。

 各々の届出情報が持つ個人識別性には、高い精度が要求
 される模様。
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