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地域がん登録事業における個人情報の安全保護の状況

と法制化専門委員会大綱案（中間整理）に対する意見  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

2 0 0 0 年 7 月 2 1 日  
地域がん登録全国協議会理事長  大島  明  

(大阪府立成人病センター調査部長 )  
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地 域 が ん 登 録 事 業 と 個 人 情 報 に 対 す る 安 全 保 護 の 状 況

に つ い て  
 
1．  地域がん登録事業の現況とその情報源  
わが国の地域がん登録事業は、現在、国の指針（健

康診査管理指導事業実施のための指針、平成 1 0 年 3
月 3 1 日、老健第 6 5 号）のもとに府県が実施主体とな
って行われており、 2 0 0 0 年度現在、大阪府など 3 2 府
県と広島市において、地域がん登録事業が実施されて

いる ｡  
本事業の主な情報源は、①医療機関の協力を得て、

診療記録に基づき届出あるいは採録されたがん患者の

医療情報と、②目的外使用の承認を得たうえで保健所

に保存されている死亡小票を閲覧して収集したがん死

亡者の情報である。中央登録室では、これらを個人同

定 項 目 を も と に 照 合 し 、 患 者 ご と に 整 理 し て 、 集 計 ･

解析を行う。  
 
2．  地域がん登録事業の公益性  
地域がん登録事業は、がんの実態の把握（がん罹患

率とがん患者の生存率の計測）、がん対策の企画・評価、

がん疫学研究 への利用、がん検診精度管理への応用な

どを通じて、わが国の公衆衛生の向上に貢献してきた

(参考資料① )。  
 

3．  地域がん登録事業による国際貢献  
わが国のがん罹患のデータは、W H O / I A R C（国際が
ん研究所）発行の ｢5 大陸におけるがん罹患 ｣ に収載さ
れ、国際的ながん罹患実態の解明のための協同調査の

一翼を担ってきた。 1 9 9 7 年発行の ｢5 大陸におけるが
ん罹患 ｣第 7 巻には、世 界 の 5 0 ヶ国から 1 5 0 の地域の
がん登録のデータが収められており、わが国からは 6
府県市のがん登録のデータが掲載されている。  
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4．  地域がん登録事業の性格と安全保護  
地域がん登録事業は全数調査であり、また、がんと

いう疾病の医療上の特異性のため、上記のデータの収

集と利用において本人の同意を得ていないが、これは

諸外国においても同様である。一方、個人情報の安全

保護に関しては、細心の注意を払ってきた ｡1 9 9 6 年 3
月には、欧米の経験に学んで、「地域がん登録における

情報保護」ガイドライン (参考資料②、 3 月 1 7 日の本
委員会の際にも参考資料として提示した )をまとめた。
各登録室では、概ねこのガイドラインに沿って、個人

情報の安全保護の措置を講じてきた ｡ これまで、データ

の漏洩などの問題は 1 例も起こしていない ｡  
 
5．  個人情報保護への動きと地域がん登録事業  
( 1 )個人情報保護審議会での議論：地域がん登録全国協
議会が 2 0 0 0 年 3 月に実施した調査 (参考資料③ )による
と、回答を得た 3 1 登録室のうち、 1 6 府県市では個人
情 報 保 護 条 例 が 既 に 制 定 さ れ ､ 8 県 で 近 く 制 定 の 予 定
であった。これら 2 4 府県市のうち 9 府県市では、が
ん登録事業について個人情報保護審議会等で公式議論

がなされ、うち 5 府県市では条例制定前とほぼ同じ形
でがん登録事業の認知を受けていた。残 り 4 県のうち、
1 県は国レベルでの法的整備が必要であり、今のまま
で は 相 当 制 限 を 加 え た 形 で 認 知 の 見 込 み と 回 答 ､ 1 県
は認知はされているが、本来法律の規定に基づくべき

であると個人情報保護審議会からコメントがあったと

回答、2 県はなお議論の途上で ､ うち 1 県は本人同意が
必須との指摘 ､ 他の 1 県は法制化が必要との指摘を受
けていると回答した。  
( 2 )医療機関の対応：上記調査において、個人情報保護
をめぐる動きのなかで支障の有無については、2 0 県市
で は 特 に な か っ た と し た が ､ 9 県 で は あ っ た と 回 答 し
た。その具体的内容をみると、医療機関の協力に関す

るものが主なもので 7 県から回答があった。すなわち、
プライバシー保護を理由としての医療機関側の届出に
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対する非協力・躊躇が 4 県、個人情報保護条例を理由
にした自治体病院からの採録制約と届出への非協力が

各 1 県 ､ 死亡票のみのものに対する届出督促への協力
躊躇が 1 県であった。  

 
6．  地域がん登録事業の法的整備の必要性  
５に示した状況を放置すると、混乱はさらに拡大し、

本事業の存立の基盤を揺るがしかねない。がん対策の

羅針盤ともいうべき地域がん登録を今後とも維持し、

わが国のがん対策を科学的根拠に基づくものとしてい

くためには、欧米先進国のようにがん登録事業の法的

整備が必要と考える。すなわち、地域がん登録におけ

る個人情報保護に関する安全保護措置を強化するとと

もに、がんを届出するべき疾患（ r e p o r t a b l e  d i s e a s e）
としてがん患者の医療情報の届出や採録に関して医療

機関管理者を訴訟から免責することなどを規定する必

要がある (参考資料④ )｡  
 
 
個 人 情 報 保 護 基 本 法 制 に 関 す る 大 綱 案 （ 中 間 整 理 ） に

対 す る 意 見  
 
1．２「定義」について：  
現行の「行政機関の保有する電子計算機処理に係る

個人情報の保護に関する法律」では ｢個人情報 ｣は、｢生

存する個人に関する情報 ｣ が条件とされており、死亡者

の情 報は含まれていない。死亡者の情報は個人情報と

は別に扱うべきであると考える。  
 

2．３「基本原則」と４「政府の措置及び施策」、５「事
業者が遵守すべき事項」と、６「地方公共団体の措

置」との関係について：  
地域がん登録事業は、実施主体としての府県、がん

の届出に協力する官民の医療機関、利用者としての研

究者などと、これを指導し支援する国など多くの関係



 5

機関、関係者を含む複雑なシステムのもとで実施され

ている ｡政府、事業者、地方自治体のそれぞれ別個に措

置や遵守するべき事項が示されると、その取り扱いに

不合理な差が生じ、結果と してデータの収集や利用に

支障をきたすこととなる。  
このような支障をきたさないためには、基本原則の

中にすべてに共通の規律を、除外規定を含めて示すべ

きだと考える。  

 
3．５「事業者が遵守すべき事項」とされた各規律に関
して :  

( 1 )利用目的による制限について  
利 用 目 的 に 関 す る 規 律 、 特 に 利 用 目 的 の 通 知 等 を

地 域 が ん 登 録 事 業 に そ の ま ま の 形 で 適 用 し た 場 合 、

主 治 医 と 患 者 と の 関 係 に 好 ま し く な い 影 響 を 与 え

るおそれがあり、支障を受ける。  
( 2 )第３者への提供について  
本 人 の 同 意 を 得 て 行 う と い う 規 律 の 原 則 を そ の ま

ま 適 用 し た 場 合 に は 、 地 域 が ん 登 録 事 業 に 極 め て

大きな支障をきたす。  
( 4 )適正な方法による取得について  
本 人 か ら 取 得 す る と い う 規 律 の 原 則 を そ の ま ま 適

用 し た 場 合 、 地 域 が ん 登 録 事 業 に は 大 い に 支 障 が

ある。地域がん登録事業においては、 ｢ 個人の権利

利 益 を 侵 害 す る お そ れ の な い こ と が 明 ら か ｣ で 、

｢ 取 得 の 際 の 状 況 等 に 照 ら し て 第 三 者 か ら 取 得 す

る こ と が 必 要 か つ 合 理 的 と 認 め ら れ る ｣ と 考 え る 。 
( 8 )開示、訂正等について  
地 域 が ん 登 録 事 業 で は 、 本 人 か ら 開 示 請 求 が あ っ

て も 対 応 で き な い 。 が ん 登 録 の 開 示 を 求 め る の で

な く 、 本 来 医 者 と 患 者 と の 関 係 の 中 で 解 決 す る の

が適当である。  
 

4．８「その他」 ( 1 )適用対象範囲について：  
１「目的」には、 ｢ 個人情報の取り扱いに関し基本と
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なる事項を定めることにより、その適正な利用に配慮

しつつ、個人の権利利益を保護する ｣ とされているので

あるから、３「基本原則」において、「表現の自由、学

問の自由等に十分留意した」除外規定を設けておくべ

きである。なお、「表現の自由、学問の自由等」のなか

には公衆衛生の向上及び増進が含まれていると考える

のが自然であり、その重要性から考えて「等」とする

のでなく、「公衆衛生の向上及び増進」を明示しておく

べきであると考える。  
 
[参 考 ]  

E U 指 令  第 8 条 第 4 項  

適 切 な 保 護 条 項 の 規 定 に 従 っ て 、 加 盟 国 は 重 要 な 公 衆 の 利 益 を 理 由

と し て 、 第 2 項 (適 用 除 外 事 項 )に 規 定 さ れ て い る も の に 加 え 、 国 内

法 ま た は 監 視 機 関 の 決 定 に よ り 例 外 を 規 定 す る こ と が で き る 。  

（ な お 、 重 要 な 公 衆 の 利 益 が 除 外 を 正 当 化 す る 分 野 に 公 衆 衛 生 が 含

ま れ る こ と が E U 指 令 の 前 文 ( r e c i t a l )の 3 4 項 に 明 記 さ れ て い る ｡ )  

 
 

以上述べたごとく、地域がん登録事業のように、全

数調査として、本人の同意を得ないでデータの収集、

利用をおこなっている事業は、公益上必要なことが客

観的に明らかな場合には、個人情報に関する安全保護

措置の強化を条件として、基本法制に除外規定を設け、

医療分野における個別的な法的措置をとることによっ

て、はじめて十全な形で継続することが可能となると

考える ｡  
 
 
参 考 資 料  

１ ．  地 域 が ん 登 録 の 公 益 性  

２ ．  地 域 が ん 登 録 に お け る 情 報 保 護 ガ イ ド ラ イ ン  

３ ．  地 域 が ん 登 録 に お け る 個 人 情 報 保 護 に 関 す る ア ン ケ ー ト 調 査  

４ ．  米 国 が ん 登 録 修 正 法  

 


