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研究要旨 
本研究は、平成 31年 1月予定の全国がん登録情報の提供開始の前に、米国の SEER をモ

デルとして、がん登録推進法その他関連法令等と照らし、我が国の実情に即して長期持続

可能な、全国がん登録を基盤とする「特定匿名化情報」の提供並びに「がん診療情報」の

収集の仕組み（日本版 SEER）の提案を目的とする。初年度に SEER の全体像を理解し、最

終年度に日本の実情に即した仕組みを提案する。初年度の平成 29 年度は、SEERの制度や

組織の仕組みを理解するために、ウェブサイト等の公開情報の調査及び公開情報で不明な

点の現地聞き取り調査を行い、SEER Dataの内容や利用手続きを理解するために SEER Data

を用いた記述疫学研究を開始した。SEER Data の実利用、ユタ州がん登録と SEER 事務局

の調査分析を通して、SEER 事業が長期にわたり継続可能な背景要因について、米国の医

療制度、研究体制及び法制度、文化との関連づけを行いながら整理した。これを踏まえ、

がん登録推進法その他の関連法令等及び自らの医療情報の提供に関する我が国の国民意

識と照らして、我が国に導入可能な点の整理を開始した。特に、SEER のように長期に渡る

公的研究事業が我が国では維持されにくいこと、研究と個人情報保護のバランスに関する

米国と我が国の法体系及び国民意識の違いを焦点に、平成 30 年度は、引き続き、我が国

において、がん登録データの発生源である医療機関から「がん診療情報等」を収集し、が

ん登録推進法下で比較的活用しやすいと想定される情報である「特定匿名化情報」として

提供可能なあり方を検討する予定である。 
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Ａ．研究目的 

がん登録推進法では、登録情報の十分な

活用と国民への結果の還元が求められてい

る。この基本理念の推進を目的として、提供

要望頻度が高いと見込まれる情報について、

あらかじめ、全国がん登録情報の匿名化情

報（特定匿名化情報）を整備し、全国がん登

録データベースに記録できる、とされてい

る。また、基本理念には、がん対策の充実の

ためには、全国がん登録の実施のほか、がん

の診療の状況を適確に把握することが必要

であることに鑑み、院内がん登録により得

られる情報その他のがんの診療に関する詳

細な情報（がん診療情報）の収集が図られな

ければならない、とされている。 

米国では、National Cancer Institute

（NCI）が、協力州から基本的な州がん登録

情報その他のがん診療情報の提供を受けて

SEER（The Surveillance, Epidemiology, 

and End Results） Dataを約 40年以上に

わたって整備維持している。そのデータは

簡単な申請で研究者に提供されているため、

定型の公表集計値以外の部位や組織型の罹

患率や生存率の記述疫学研究等に幅広く活

用されている。SEER Dataの特徴は、最大で

協力 18 州のデータに限られるが信頼性の

高い罹患率と生存率を算出できること、時

代時代で関心の高い情報を追加で収集し、

整備されていることである。我が国では 10

数年前から米国を参考に院内がん登録及び

地域がん登録の仕組みの標準化と登録精度

向上に努め、2013 年にがん登録推進法が成

立した。同法に基づき保存される 2016年罹

患の全国がん登録情報の提供は 2019年 1月

に開始予定である。研究代表者らは、平成

27年度から、全国がん登録情報の第三者提

供に関する国民意識の調査並びにがん診療

情報の収集方法の一つとして既存のがん診

療情報との連携可能性に関する研究を続け

てきた。その結果を踏まえ、我が国で SEER

と同等の情報提供が可能であれば、調査研

究への速やかな積極的な活用を促し、日米

等共同研究に対して比較可能な基本的な情

報を提供できると考える。 

本研究は、平成 31年 1月予定の全国がん

登録情報の提供開始の前に、SEER をモデル

として、がん登録推進法その他関連法令等

と照らし、我が国の実情に即して長期持続

可能な、全国がん登録を基盤とする「特定匿

名化情報」の提供並びに「がん診療情報」の

収集の仕組み（日本版 SEER）の提案を目的

とする。 

 

Ｂ．研究方法 

SEERの制度や組織の仕組みを理解するた

めに、ウェブサイト等の公開情報の調査及

び公開情報で不明な点の現地聞き取り調査

を、SEER Data の内容や利用手続きを理解

するために SEER Data を用いた記述疫学研

究を 2年計画で実施する計画とした（図 1）。 

研究班は、前者を担当する仕組み検討班

と後者を担当する記述疫学研究班の 2 つの

作業部会で構成した。作業部会は、研究分担

者の実績に応じて担当した。 

仕組み検討班（柴田、松田、東、西野、大木、

金村、伊藤） 

1 年目の調査によって以下の点を明らか

にすることとした。 

・SEERのために収集されたデータを第三者

の研究者に提供可能な理由。特に病院等で

の情報取得時の本人通知及び本人同意の有

無（主担当：柴田、松田、西野）。 
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・希少がん等の個人識別可能性のあるデー

タの匿名化処理の有無。匿名化処理を行っ

ている場合はその手法（主担当：東、柴田）。 

・SEER特別項目を州がん登録及び各州の病

院から届出協力してもらう仕組み。必要経

費や教育支援の有無と内容（主担当：大木、

金村、伊藤、柴田）。 

本分野を担当する研究分担者は、将来的

に、SEER 協力州に相当する都道府県の候補

となり得る都道府県の、がん登録に見識の

ある研究者とした。 

訪問先は、SEER の最も古い 1973 年から

の 9 つの協力州の一つである Utah Cancer 

Registry（ユタ州がん登録） と SEER 事務

局に決定し、2017 年 8 月 29 日、31 日にそ

れぞれを訪問した。ユタ州がん登録には柴

田、井上、伊藤、大木、金村が、SEER事務

局には柴田、井上、東、堀、林が訪れた。林

は、自身の記述疫学研究の相談のためにハ

ワイ州がん登録を訪問した。 

記述疫学研究班（伊藤、井上、林、片野田、

堀） 

研究を通じて、以下の点を明らかにする

ことにした。 

・利用手続きの実際。 

・通常の利用申請手続きで利用可能なデー

タの内容や粒度。 

・通常の利用申請手続きで利用可能なデー

タを用いて、どの程度の粒度の記述疫学研

究が可能か。 

2つの作業部会は、それぞれの調査で知り

得たことを班会議その他で共有し、調査の

効率化を図った。 

（倫理面への配慮） 

本研究においては人体から採取された試料

は用いない。仕組み検討班においては、個々

のがん登録情報を用いず、運営や仕組みに

関する検討を中心に行うため、個人情報保

護上、特に問題は発生しない。記述疫学研究

班においては、研究用に整備された匿名化

された情報を用いる予定であるが、「人を対

象とする医学系研究に関する倫理指針」に

準拠し、必要に応じて国立がん研究センタ

ー倫理審査委員会の審査を受けるものとす

る。他の公的統計資料を利用する場合は、そ

れぞれの利用手続きに則った。

図 1 平成 29年度からの 2年の研究計画 
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Ｃ．研究結果 

SEER事業について 

研究分担者の伊藤、片野田、林、堀が、疫学

研究を計画し、SEER Data の利用手続きを

行った。SEER linked database を用いた研

究も検討されたが、このデータベースの国

外からの利用は受け付けていないことが分

かった。一方、SEER Dataについては、SEER

のウェブサイトからオンラインで利用申請

し、利用規約に対する誓約書を電子メール

で送付することで、国外からの利用申請が

可能で、データが提供された。提供されたデ

ータから判断する限り、氏名は含まないも

のの、年齢は各歳階級、地理情報は日本では

郡に相当する Countyレベル、がんの組織型

については国際腫瘍学分類の組織型約

2,000分類を含む詳細なデータであった。こ

れらの情報を組み合わせると、集計結果が

容易に 1 例になる場合があると考えられた。

利用規約において、個人を特定できるデー

タを公表しない、少数例の集計値の公表を

避ける、等の少数集計値による個人識別性

への公表時の対応を求め、提供に当たり遵

守を誓約させていた。利用手続きの実際の

詳細は、研究分担者の堀らが分担報告書に

まとめた。 

 公開情報や実際に提供されたデータから

は、前述以上の匿名加工処理が行われてい

るか分からなかったので、現地聞き取り調

査時の確認事項とした。聞き取り調査では、

SEER Dataは、氏名除去、生年月日の年齢表

記と生年処理、診断日の年月処理、生存期間

の生存期間表記、地理情報の Countyまでの

処理の匿名加工処理がされていることが分

かった。氏名は収集段階で別途管理されて

おり、SEER の担当部署では取り扱わない。

法 的 背 景 に は 、 Health Insurance 

Portability and Accountability Act

（HIPPA）は、その他の公衆衛生目的の情報

収集と同様に、がんサーベイランス事業に

は適用されないこと、また、研究に関する米

国連邦法により、個人情報は除かれている

が、原情報に連結可能なデータ de-

identified data）を取り扱う研究は、原情

報 に 連 結 不 可 能 な 非 特 定 化 デ ー タ

（anonymous data）ではなくても「ヒトを

対象とする研究」とは見なされないこと、が

あることが分かった。さらに、HIPAAが非特

定化手法を例示しており、SEER事業ではそ

のセーフハーバールールを参考にしている

とのことだった（付録 1）。データの提供を

受けることの叶わなかった SEER linked 

databaseのように、がん登録データベース

を他のデータベースとリンクすることにつ

いては、前述のとおり、個人情報の管理組織

を別にする配慮はしているものの、それに

関して個人情報の取扱い上問題だという議

論は特にないとのことだった。詳細は、分担

研究者の東が付録 2にまとめた。 

 SEER Data には、各がんの詳細な病期の

情報が含まれていることが最大の特徴であ

る。その他、期間限定ではあるが、腫瘍マー

カー、治療手技、ホルモンレセプターの情報

も含まれている（付録 3）。このような詳細

な診療情報を、住民ベースのがん登録で正

確に収集するのは、一般的に容易ではない。

我々は、SEER に協力している州がん登録が

どのような手法で詳細な診療情報を収集し

ているのかを知るために、ユタ州がん登録

を調査した。前もって、我々の研究上の関心

事項を先方の担当者に連絡したところ、訪

問時に以下の 7 項目の議事に分けて詳細な
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説明を受けた（付録 4）。 

1) 州がん登録の概要と環境 

2) データの収集について 

3) データの編集、集約について 

4) データの機密保持について 

5) 追跡について 

6) データ照合 

7) データシェア 

 ユタ州では州法でユタ州健康局が疾病の

実態把握をすることと定められており、ユ

タ州がん登録は、州の行政規則によって、ユ

タ州健康局の代理でがんの情報を管理する

組織と定められている。現在は、ユタ大学の

一部門である。ユタ州がん登録のデータは、

ユタ州健康局に帰属し、情報公開される。そ

の他の情報公開については、年 2 回、ユタ

州健康局、病院、研究者の代表から構成され

る「研究諮問委員会」で検討される。現在、

ユタ州がん登録データは、ユタ州健康局、

SEER 事業、 CDC（Centers for Disease 

Control and Prevention）の事業である

NPCR （ National Program of Cancer 

Registries、ユタ住民データベース、研究申

請、非研究申請に対して提供されている。 

ユタ州がん登録と SEER事業の関係は、単純

には「契約」とのことだった。ユタ州がん登

録は、契約に従って、SEER から資金その他

の支援を得て、SEERの求める診療情報も含

めて医療機関から情報収集し、SEERに提出

する。その他の複数の研究事業とも同様の

協力契約を交わしている。州の行政規則は、

がん登録について、収集するデータの形式

や変数等の具体的な内容に言及していない

ため、州がん登録は、SEER 事業、NPCR、そ

の他の研究事業が必要とする項目を収集す

ることができるとしている。ユタ州がん登

録では、SEER 事業財源で、複数名の実務者

が雇用されている。 

 さらに、ユタ州の行政規則において、すべ

ての病院その他のがんの診断・治療を行う

施設はがん登録に報告しなければならない

とされている。これによって、病院等は、届

出のための情報の抽出にかかる費用を自ら

払わなければならない。病院等は、届出のた

めに、腫瘍登録士を雇用したり、同様のサー

ビスを提供する会社と契約している。ユタ

州の病院等は概ね協力的であり、ユタ州が

ん登録は病院等に適切な時期の報告につい

て勧奨する連絡は絶やさないが、ユタ州が

ん登録や州が報告に関する行政規則を行使

したことはないとのことであった。 

 さらに、米国では、がん登録のデータの標

準化とその適用が進んでいる。 North 

American Association of Central Cancer 

Registries （NAACCR）が情報の集約のため

の標準的なレイアウト形式を提供している。

SEERや NPCRは標準方式の決定機関であり、

NAACCRは標準方式の普及や標準方式の決定

機関の協力機関である。ユタ州には、ユタ州

がん登録と院内がん登録を支援するユタ州

がん登録協議会という地方組織があり、年

に一度の会議の開催の他、日頃から電子メ

ールや電話で連絡をとって、助け合ってい

る。ここまでの詳細は、研究分担者の金村が

分担報告書にまとめた。 

 データの収集について、ユタ州がん登録

の特筆すべき点は、独立したがんの情報源

として病理報告を含めており、その 88％が

e-Path という SEER が開発した電子的病理

報告情報収集システムで収集されている。

本システムはがん患者のケースファインデ

ィング用であり、がん登録の報告用ではな
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い。ユタ州では、病院や検査機関に本システ

ムの導入を進め、がん以外の全病理報告を

収集し、ユタ州がん登録において一部機械

的判定も使いながら新規がん患者の見つけ

出しを行っていた。病理報告があって、がん

登録の届出がない場合には、病院に届出を

促すさかのぼり調査を行うので、最終的に

病理報告のみでがん登録されているケース

は約 5%程度とのことであった。 

医療機関からがん登録への届出の方法は、

電子的な届出については安全性の確立され

たファイル送達システムや暗号化されたウ

ェブポータルサイトも提供されているが、

基本的には届出電子情報が暗号化されてい

れば、一般的なメール添付も可能とのこと

であった。手書きの届出も一部残っており、

郵送のみならずファックスの届出も受け付

けていた 

その他の住民ベースのがん登録の基本的

な業務であるがん届出情報の確認、編集、既

登録腫瘍か否かの判定と情報の集約には、

SEER や NPCR が開発して提供しているツー

ルその他の独自開発のツールを使って効率

的に問題のあるデータの抽出と編集を行っ

ていた。米国独自の認定資格である「腫瘍登

録士」が、データの編集、集約を行い、品質

管理に責任を持っていた。ここまでの詳細

は、研究分担者の大木が分担報告書にまと

めた。 

同一人物の情報の連結（リンケージ）は、

がんの届出情報同士のみならず、死亡その

他の追跡情報との連結の作業とまとめ、独

立した業務とされていた。個人識別指標は、

姓、名、生年月日、社会保障番号で、住所は

照合時の確認に用いるとのことであった。

照合ソフトは、SEER の開発した SEER Link 

Plusを利用していた。登録患者の生死状況

の追跡には、様々な資料源を用いられてい

た。SEER 事業に参加することで、SEER の支

援の元、国の死亡情報と社会保険庁データ

との照合を行うことができる。その他、院内

がん登録、公的保険加入名簿、有権者登録名

簿、担当医師及び患者への直接連絡で、追跡

情報を得ていた。ユタ州全体の追跡率は

99％とのことであった。 

ユタ州がん登録情報の SEER や NPCR への

データ提供は、データの機密保護及び被験

者保護の連邦ガイドラインとがん研究促進

のための要件を含む契約にて行われていた。

一般的な随時の研究への提供は、研究に対

する諮問委員会で審議して決定されるとの

ことであった。ここまでの詳細は、研究分担

者の伊藤が分担報告書にまとめた。 

 

SEER Data を用いた記述疫学研究について 

 研究分担者の林は、日米ともに増加傾向

にある膵がんについて、罹患率・死亡率の年

次推移、診断時ステージ、組織型分布、ステ

ージ別 5 年生存率の日米比較を計画した。

今年度は、SEER Data の利用申請を行い、

SEER が提供している統計解析ソフト

SEER*Statの Client-Server Modeを用いて、

米国分の解析を行った。また、日系アメリカ

人のがん罹患率や死亡率の情報は、SEER 

Data には含まれていなかったが、別の

Asian Pacific Islander (API) 

Specialized Population Dataset に含ま

れており、別途の仕様申請で提供を受けら

れた。2000年以降、米国では膵がんの罹患

率、死亡率ともに上昇傾向が続いているこ

と、診断時ステージ分及び 5 年生存率から

みて、依然として早期発見が困難で、予後が
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大変不良であることが分かった。詳細は、分

担報告書にまとめた。 

 研究分担者の堀と片野田は、卵巣がんの

年齢別、組織型別罹患率の日米比較を計画

した。今年度は、SEER Dataの利用申請を行

い、SEER*Statの Client-Server Modeを用

いて、米国分の解析を行った。罹患数は 1歳

刻みの年齢区分が利用可能であるが、人口

データは 1 歳年齢階級に対応していないこ

とが分かった。また、地理情報は Countyま

で利用可能で、さらに County に対応した

American Community Surveyデータの利用

が可能なので、地域別の社会。経済指標とが

ん罹患・死亡との関連分析が可能であるこ

とが分かった。組織型については、ICD-O-3

分類に基づく組織型／性状情報が含まれ、

診断年その他の患者情報（性別、年齢階級、

人種等）を研究者自らの任意の組み合わせ

る集計が可能であった。SEER*Statから取得

したデータを用いて、卵巣がんの年齢階級・

人種・組織型別罹患率を計算した。White, 

Black, American Indian/Alaska Native, 

API 別では、APIとその他の人種の卵巣がん

罹患率に、年齢別、組織型別に違いが見られ

たため、日米比較を行う意義が確認された。

詳細は、分担報告書にまとめた。 

 

D. 考察 

記述疫学研究班の研究計画と結果概要は、

日本版 SEER によってもたらされるだろう

我が国のがんによる負荷に関する記述統計

の充実と、それによる公平、効率的ながん対

策企画立案への貢献の可能性を示している。

SEER Data の素晴らしさは、住民ベースの

がん登録データであること、診療情報を含

むこと、高品質であることである。Dataで

示すとおり、これらの 3 点を長期にわたり

満たすのは容易ではない。一般的に、より正

確に数（がん罹患者）を把握しようとすれば

その他の項目の正確な取得が、個々の患者

に関する診療情報をより多く把握しようと

すれば全数登録は難しい。また、SEER Data 

提供の仕組みの素晴らしさは、原則として

国内外問わず、簡単な手続きで誰でも利用

できることである。日本では、2015年の個

人情報保護法改正によって匿名加工情報が

規定され、匿名加工情報の定義を満たす情

報を、事業者は本人の同意なく第三者に提

供できるようになった。がん登録推進法に

おける全国がん登録情報の匿名化された情

報の定義は、改正個人情報保護法の匿名加

工情報とは独立しており、本研究班の発足

時に厳密な定義が未定であったが、個人情

報保護法の考え方は尊重されるであろうこ

とから、「匿名化」が易利用性において重要

になってくる。我々は、SEER事業が、住民

ベースで診療情報を含む高品質のデータを

整備し続ける仕組み及び彼らの匿名化の考

え方について調査した。 

まず、匿名化の考え方について、米国で

は、非特定化データと匿名化データの区別

があり、非特定化データを用いる研究は「人

を対象とする研究」と見なさないとする法

規則が前提となる。日本の場合、個人情報保

護法における「匿名化」の定義は、米国の匿

名化データの定義（個人情報は除かれて、原

情報に連結不可能）に近い。一方で、HIPAA

の非特定化データに関するセーフハーバー

規則は、日本の個人情報保護法ガイドライ

ン（匿名加工情報編）による匿名加工情報の

適正な加工に近い。日本の個人情報保護法

ガイドラインでは、情報を相互に連結する
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符号もがあれば必ず削除するか置き換えを

しなければならないこと、個人情報データ

ベース等の性質に応じて復元可能性につい

て個別具体的に判断する必要があることが

HIPAAのセーフハーバー規則とは異なるが、

氏名と個人識別符号の削除又は置き換え、

生年月日等の年月までの加工、地理情報の

最小基準までの加工、特異な記述の削除や

置き換えについては、ほぼ同様の基準であ

る。 

SEER Dataは、氏名除去、個人識別符号除

去、生年月日の年齢表記と生年処理、診断日

の年月処理、生存期間の生存期間表記、地理

情報の County までの処理の匿名加工済み

の非特定化データであり、原情報への復元

可能性は否定されない。その点は、利用者と

の利用規約において、提供された情報から

万が一個人を識別できてしまった場合は事

務局に報告すること、その情報は削除する

こと、少数集計値では公表しないこと、を規

定することで配慮している。 

がん登録推進法上の匿名化は、「他の情報

との照合による識別を含め、当該がんに罹

患した者の識別ができないように加工する

こと」と定義されている。個人情報保護法ガ

イドライン（匿名加工情報編）では、個人情

報保護法における「特定の個人を識別する

ことができる」とは、情報単体又は複数の情

報を組み合わせて保存されているものから

社会通念上そのように判断できるものをい

い、一般人の判断力又は理解力をもって生

存する具体的な人物と情報の間に同一性を

認めるに至ることができるかどうかによる

ものである。匿名加工情報に求められる「特

定の個人を識別することができない」とい

う要件は、あらゆる手法によって特定する

ことができないよう技術的側面から全ての

可能性を排除することまでを求めるもので

はなく、少なくとも、一般人及び一般的な事

業者の能力、手法等を基準として当該情報

を個人情報取扱事業者又は匿名加工情報取

扱事業者が通常の方法により特定できない

ような状態にすることを求めるものである、

とされていることから、がん登録推進法上

の匿名化についても、ほぼ同様に考えてよ

いであろう。 

以上より、本研究班は、全国がん登録情報

の匿名化の加工とは、全国がん登録の原情

報から、氏名除去、個人識別符号除去、情報

を連結する符号の除去、日付項目の置き換

え（生年月日の年齢表記、一定年齢以上の高

齢年齢の置き換え、死亡日等の生存期間表

記）、診断時住所の市区町村より詳細部分の

削除を最低限の加工とし、加工後の情報に

特定の個人を識別可能な特異な記述が含ま

れるか否かは、全国がん登録情報等の提供

に係る審議会等の意見を聴くことを提案す

る。 

SEER事業のもう一つの素晴らしい特質で

ある、住民ベースで診療情報を含む高品質

のデータを整備し続ける仕組みについては、

SEER事業が、資金提供、教育及び登録シス

テムの環境整備支援を条件とした、データ

の提供元である州がん登録との共同研究事

業であることが要であることが分かった。

各州のがん登録の存在根拠や基本的な財源

は各州の法律と財源によるが、それを越え

る活動については SEER 事業その他の研究

事業との契約によって、自らの可能な範囲

で行っている。また、SEER 事業を継続する

ために、NCIの SEERを管理する部門は、常

に事業改善計画を考え、新しい事業を付加
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し、事業価値を維持、高める工夫をしてい

る。 

日本の場合、がん登録推進法施行前は、米

国の州がん登録のように都道府県がん登録

が存在し、SEER事業のように厚生労働省の

研究班が日本全体のがん罹患の実態を把握

する役割を担ってきた。しかしながら、日本

の一つの公的研究事業が SEER 事業のよう

に 40年も持続することはまれであり、各都

道府県がん登録を必要十分に支援できる仕

組みでもなかった。現在は、日本の住民ベー

スのがん登録は、研究事業ではなく、がん登

録推進法に基づく国の事業であり、各都道

府県には法定受託事務として必要な経費の

２分の 1 が国から補助されている。この体

制において可能な、全国がん登録届出項目

を越えるがん診療情報を収集できる日本版

SEERの仕組みを提案する必要がある。 

 研究班は、検討開始当初、全国がん登録

届出項目にがん登録推進法に基づく標準的

な院内がん登録項目を加えて、院内がん登

録実施病院かつデータ提供に同意する病院

からのデータからなる日本版 SEER の在り

方を検討した。しかし、この方法で収集され

るデータはがん診療を専門とする病院情報

というバイアスがかかり、日本全体の診療

実態の把握は難しいこと、分母となる集団

を想定できないため罹患率を計測できない

こと、別途行われている院内がん登録全国

集計事業との違いは病院間の重複症例の有

無だけであることから、本研究班で目指す

日本版 SEER は住民ベースを目指すことに

した。この問題については、研究分担者の井

上が、「疫学研究として活用するためのデー

タベースの条件」をテーマとして分担報告

書にまとめた。また、全国がん登録項目の他

のがん診療情報を住民ベースに収集するに

あたっての課題を、ユタ州がん登録の運営

を参考に研究分担者の金村が抽出した（分

担報告書）。これらの課題については、期間

限定の短期の公的研究事業で着手可能なこ

と、施行から 5年、つまり 2020 年過ぎを目

処に予定されているがん登録推進法の改正

が必要なことの視点で、平成 30年度に引き

続き検討する。 

平成 29年度は、年度末に「全国がん登録 

情報の提供マニュアル」が厚生労働省らに

よって公開された他、改正個人情報保護法

が施行されたことを受けて、個人情報を含

む情報の活用のための第三者への提供に関

連する分野の規則や指針の新設や見直しが

進められた。平成 30年度は、このような我

が国固有の法的背景、環境を考慮して、本研

究班で引き続き検討の必要な課題が何点か

残っている。 

一点目は、「全国がん登録 情報の提供マ

ニュアル」において全国がん登録情報の提

供及び利用の在り方が明確化され、その枠

組みでは、たとえ我が国の定義による匿名

化された情報が整備できたとしても、その

情報を SEER Dataのように国内外を問わず、

簡単な手続きで利用できる仕組みからは遠

いようにみえることである。「全国がん登録 

情報の提供マニュアル」の別添として示さ

れる予定の利用規約及び提供を受けた全国

がん登録情報の利用者が行うべき安全管理

措置の内容の十分な検討が必要である。全

国がん登録情報利用者に求められる安全管

理措置の現状と課題について、研究分担者

の西野が分担研究報告書にまとめた。また、

井上が分担研究報告書で述べているように、

単なる集計結果の比較ではなく、非特定化
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データであっても SEER Data のように個票

単位のデータを使えることで記述疫学の利

用価値として高まるが、我が国の現環境で

可能な形と将来のあるべき形の提案に分け

て、どこまで SEER Dataの提供の仕組みに

近づけるか考えたい。 

二点目は、がん登録推進法の施行によっ

て、我が国のがんの長期記述疫学研究の用

に資するデータの利用の仕組みが、2015年

以前と 2016 年以後に分断されてしまった

ことに対する対応策である。井上が分担研

究報告書に記載しているように、対策のた

めのエビデンスが求められている現在、長

期情報は当面解析できないのは問題である。

2015年以前の都道府県事業によって収集さ

れていたがん罹患情報を、2016年以後の匿

名化された情報と一体として、我が国のが

んの長期記述疫学研究の用に資するために

利用できるように整備される必要がある。 

 

E．結論 

平成 29年度は、概ね、研究計画とおりに

進捗した。SEER Dataの実利用、ユタ州がん

登録と SEER 事務局の公開情報調査分析及

び訪問を通して、SEER 事業が長期にわたり

継続可能な背景要因について、米国の医療

制度、研究体制及び法制度、文化との関連づ

けを行いながら整理した。これを踏まえ、が

ん登録推進法その他の関連法令等及び自ら

の医療情報の提供に関する我が国の国民意

識と照らして、我が国に導入可能な点の整

理を開始した。特に、SEER のように長期に

渡る公的研究事業が我が国では維持されに

くいこと、研究と個人情報保護のバランス

に関する米国と我が国の法体系及び国民意

識の違いを焦点に、平成 30 年度は、引き続

き、我が国において、がん登録データの発生

源である医療機関から「がん診療情報等」を

収集し、がん登録推進法下で比較的活用し

やすいと想定される情報である「特定匿名

化情報」として提供可能なあり方を検討す

る予定である。 

 

Ｆ．健康危険情報 

  特になし 

 

Ｇ．研究発表 

１．論文発表 

1) Katanoda K, Shibata A, Matsuda T, 

Hori M, Nakata K, Narita Y, Ogawa C, 

Munakata W, Kawai A, Nishimoto H. 

Childhood, adolescent and young adult 

cancer incidence in Japan in 2009-2011. 

Jpn J Clin Oncol. 2017; 47: 762-771 

 

２．学会発表 

1)  4. 柴田亜希子. 全国がん登録からみ

た臓器がん登録. 第 25 回日本乳癌学会学

術集会（シンポジウム）: 2017.7: 福岡県. 

2) 柴田亜希子, 松田智大. 全国がん登録

の匿名化情報の研究利用に関する一般意識

調査. 第 76回日本癌学会学術集会（ポスタ

ー,英語）:  2017.10: 神奈川県. 

3) 柴田亜希子. 全国がん登録の現状. 第

55回日本癌治療学会学術集会（シンポジウ

ム）: 2017.10: 神奈川県. 

4) 柴田亜希子. がん登録推進法の 5つの

基本理念：基本理念の実現に向けて. 第 30

回日本放射線腫瘍学会学術大会（シンポジ

ウム,英語）: 2017.11: 大阪府.   
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Ｈ．知的財産権の出願・登録状況（予定を含

む。）  

 1. 特許取得 

 なし 

 2. 実用新案登録 

 なし 

 3.その他 

 なし 

 

付録 1 米国における非特定化データと匿

名化データの考え方（米国 NCI提供資料） 

付録 2 2017年 8月 31日 NCI DCCP 訪問 

まとめ（研究分担者 東尚広） 

付録 3 SEER RESEARCH DATA RECORD 

DESCRIPTION CASE DIAGNOSED in 1973-

2014*（SEER Data 利用申請者提供資料） 

付録 4 ユタ州がん登録提供資料 
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Anonymous data; de-identified data
Valentina Petkov, MD, MPH

NCI Surveillance Research Program

October 16, 2017
www.cancer.gov www.cancer.gov/espanol

3

General points
Some terminology

De-identified data - personal identifiers are removed but can be linked 
back to original data

Anonymous data – de-identified data that cannot be linked back to the 
original data

Protected Health Information (PHI): patient’s health records that can be 
linked to that patient

De-identification depends on data source
Discrete data

Text data

Images

Genomic data

4

–

–

Protected Health Information (PHI): 

5

De-identification in the context of laws and regulations

Protected Health Information – HIPAA law (Health Insurance Portability and 
Accountability Act)

Cancer surveillance is exempt along with other public health related 
reporting activities

SEER registries and other cancer registries (central/state registries and 
hospital registries) collect and maintain personal identifiers

Identifiers needed for long-term follow-up of cancer patients and for 
data linkages

HIPAA specifies 2 methods of de-identification

Statistical certification of de-identification

Safe Harbor rule 

Summary of the law at US HHS

https://www.hhs.gov/hipaa/for-professionals/privacy/laws-
regulations/index.html

6

Protected Health Information – HIPAA law (Health Insurance Portability and 
Accountability Act)

SEER ( / and )

HIPAA 2

Statistical certification of de-identification

HIPAA
https://www.hhs.gov/hipaa/for-professionals/privacy/laws-
regulations/index.html

SEER
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18 HIPAA ‘Safe Harbor’ Identifiers

Name

Address (all geographic subdivisions 
smaller than state, including street 
address, city county, and zip code)

All elements (except years) of dates 
related to an individual (including 
birthdate, admission date, discharge 
date, date of death, and exact age if 
over 89)

Telephone numbers

Fax number

Email address

Social Security Number

Medical record number

Health plan beneficiary number

Account number

Certificate or license number

Any vehicle or other device serial 
number

Web URL

Internet Protocol (IP) Address

Finger or voice print

Photographic image - Photographic 
images are not limited to images of the 
face.

Any other characteristic that could 
uniquely identify the individual

8

HIPPA 18

( ,
, , )

(
90 )

Health plan beneficiary number

URL

(IP) Address

- .

9

Cancer surveillance/cancer registries establishment, function and 
authorities are mandated by state specific laws

Data used for public health reporting

Research

U.S. Code of Federal Regulations (CFR) governing research
The Common Rule: Title 45, part 46

Title 21, parts 50, 54, 59

Using de-identified data is not considered human subjects research

CFR does not provide specific guidelines on de-identification

De-identification in the context of laws and regulations (cont.)

10

CFR
The Common Rule: Title 45, part 46

Title 21, parts 50, 54, 59

CFR

(cont.)

11

Data handling at individual SEER registries

Data are collected with patient identifiers (name, date of birth, 
address, telephone, alphanumeric identifiers)

Each registry has its own policy and procedure governing release of 
their data for reseach

Registries use the services of IMS for data storage and management

IMS serves as an Honest Broker between the registries and NCI

IMS security systems meet each registry requirement and FISMA
The Federal Information Security Management Act (FISMA) is United 
States legislation that defines a comprehensive framework to protect 
government information, operations and assets against natural or man-
made threats.

12

SEER

(
alphanumeric identifiers)

SEER IMS

IMS SEER NCI

IMS FISMA
FISMA

IMS.Inc. 2016 10 3 Quintiles 
Transnational Holdings Inc. IMS
Health Holdings, Inc. IMS Health
QuintilesIMS

15



13

Data handling at NCI/SEER

SEER registries submit de-identified data to NCI/SEER program 
twice/year

Data are submitted to the  Information Management Systems, Inc, a 
contractor of NCI that manages NCI/SEER data

Data are submitted with registry ID number, which is unique in 
combination with registry but does not have any meaning outside the 
registry

This number is never released to the research community

Each year a random generated number is assigned to each subject 
listed in the submitted data

The de-identified data contain partial dates (month and year of 
diagnosis and first course of treatment) and county of residence at the 
time of diagnosis

14

NCI/SEER

SEER 1-2 NCI/SEER

NCI / SEER NCI IMS

ID

15

Release of SEER data

Researchers submit a request for access to the data and SEER*Stat 
software.

A signed SEER Research Data Agreement is required 
New Research Data Agreement is required with each data release

Each member of the research team needs to sign the agreement

Main stipulations of the agreement

Use only for research

No linking

No publication of individual data or small group stats

No attempts to re-identify the data

If identity discovered: no use of it, no disclosure, notify SEER

No re-release of data

16

SEER data

SEER * Stat

SEER

SEER

17

Data release: additional safegards

County of residence and Census Tract Socioeconomic Indecies are 
not release in the same data set

Census Tract is a geographical area with 4000-8000 individuals living in 
it

Information on socioeconomic variables is available at census tract 
level

Those variables are used to create SES index which is released in 
quintiles

18

:

Tract Socio Economic Indexes

Census Tract 4000-8000

Census Tract

SES

16
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De-identification of clinical text documents

SEER registries collect pathology reports and other clinical documents

Currently these are not submitted to NCI/SEER due to patient 
identifiers

Registries do release these for research purposes with relevant IRB 
approvals and Data Use Agreements

SEER is actively searching for a reliable text de-identification tool

Conducted evaluation of 2 de-identification tools

Suboptimal results

Plans for testing more de-identification tools

20

SEER

NCI/SEER

IRB

SEER

2
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Performance of De-ID™ in five SEER registry

PHI type De-Id
phrases N

Missed
phrases N

All PHI 
phrases

PII phrase 
DeID rate 

N pts w/ 
missed PII

Pt level 
DeID rate 

Names          13030 88 13118 0.993 19 0.995

Dates          8717 31 8748 0.996 23 0.994

Phone Numbers  909 0 909 1.000 0 1.000

Places      1532 0 1532 1.000 0 1.000

Street Addresses 350 10 360 0.972 7 0.998

Zip Codes     844 0 844 1.000 0 1.000

ID Numbers   1358 77 1435 0.946 51 0.987

Total PHI        26740 206 26946 0.992 100 0.975

Path Numbers  1678 1310 2988 0.562 810 0.798

Institutions   1355 1673 3028 0.447 825 0.794

Total de-id info     29773 3189 32962 0.903 1735 0.566
22

Resources

NISTIR 8053: De-Identification of Personal Information 
(Oct. 2015)

http://nvlpubs.nist.gov/nistpubs/ir/2015/NIST.IR.8053.pdf

NIST Special Publications 800-188: De-Identifying 
Government Datasets (second draft, Dec. 2016)

http://csrc.nist.gov/publications/drafts/800-
188/sp800_188_draft2.pdf

17



18



2017年 8 月 31 日 NCI DCCP 訪問 まとめ 
 

東 尚広 
 
データの活用について 
・データの活用はNCI の性格として研究を推進することを中心としていることから、活用が容易
にできるようになるのは自然な流れという雰囲気。時代的（1973 年当時から）も一つの要素ある 
・County level で希少がんだと、データがユニークになってしまうこともあるが、その人をもとも
と知っていないと、それが当該人物だとわからないので、誓約書一つでレコードレベルのデータ
を出すことに違和感はない。ただ、議論はいつもあるのも事実。特にどの程度のユニークなレコ
ードがあったらいけない等の基準はない。 
・過去に漏洩事故というのは起きたことが無いので、それも信用の一つにはなっている。 
・特に誓約書を守っているかは調べていないが、守っていなかった事例については、「データを商
業的に売っている」という事例であり、同僚などの通報で発覚した。 
・HIPPAはがん登録には適用されないが、18 の個人情報が定義されているので参考にはされる。
また Federal rule により、De-identified な情報は(個人情報が削除されたもの)は anonymous（連
結不可能匿名化）ではなくても、Human Subject research とは見なされない。 
 
データの質について 
・年に 2回データを集めていて、4 月に報告書が出る。 
スケジュールは、 
 Nov:   18registry から収集 （IMS で処理） 
 Dec:   SEER ではOutlier を見ることと、過去のデータと比べてチェック 
 Jan:   SEER Stat file をまず作ってみる 
 Feb: 再度 Quality Check 
 Mar: データ準備 
 Apr: リリース 
・死亡データは、NDI、SSA（年金）、CMS（保険）の全てからチェック 
 これらの相違があったときのアルゴリズムがある。 
・名寄せなどは、Link-plus, Big Matchなどのソフトが使われる。 
・過去のデータは、毎回集め直している。過去データの訂正はそのときに反映される。 
 
データリンクについて 
・リンクを行うことは必然である。それに関して特に個人情報的に問題だという議論はない。 
・有用性とプライバシーリスクを常に考えるべき、という意識のもとでリンクが妨害されること
はない。 
・どこでリンクをしているのか、は不明。例えば、SEER-MEDICARE は、Web の説明では、SEER
に Personal Identifier が送られてきて CMSでリンクしていると書いてあるが、実際はどこでやっ
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ているのかは不明。作業は Information Management System (IMS)という。（薬の卸データをあつ
えめている IMS とは別物） 
・NCI 内でそれをやっているのは Healthcare Delivery Program であり、別部署 
 
e-Path 
・De―IDというソフトも有り、個人情報らしい物が出てきたら削除するという機能がある。（性
能については Valentinaのスライド参照） 
・CDC、NCI 両方作っているが、病理検査会社にインストールして、情報を送っていく機能 
・NCI が配っているソフトは、AIMというカナダの会社が作ったもの。Case-finding を行ってデ
ータをリアルタイムに送ってくるため。Rapid Case Ascertainment という、臨床試験へのリクル
ートなどに役に立つ。（未） 
・CDC が配っている E-mark は別物で、データを抽出する機能が主となっている。（未） 
 
その他 
・様々な活用ソフトを用意している。特にランキングは重要だが、不安定なランキングであるこ
とを示すために、ランキングの 95％CI 等も出している。 
・CIS-NET は USPSTFと密接に連携している。特に RCT で効果が出た検診について、シミュレ
ーションで Replicate したあとに、その上で間隔や対象などのパラメータを動かしてみて最適な方
法を検討する事などに使われている。 
・SEER multiple primaryのルールは、solid tumorという名前に変わる、2018 年からの適用を目
指して作業しているが、ICD-O-3が 3.2 という形になってくるので、遅れるか、部分的になるか
もしれない。（後から浮かんだ疑問：ICDが関係するのは、Histology rule だけでは？） 
・ICD-O-3よりも進んで、WHO 分類が新しいコードを作ってしまうことがある。このときには
それはとくに排除しない。 
・未確認情報だが、がん登録の情報を集める仕組みができてはいるものの、細かくどの項目をあ
つめる、という範囲は、それほど明確に決まっているわけではなさそう。そのために病理譲歩を
集めるなどの事が可能になったり、CVS Pharmacy から情報を集めることが可能になっている？ 
・州レベルでのリンクは非常に良く行われている。ルイジアナなどは好例。 
・residual tumor registryというものがある。E-path で病理レポートがあるため、それをたどれば
組織検体を収集することも可能になる。 
・Virtual Pooled Registry 
様々な Pool をする。Hash 関数を使って匿名化した上での Registry 間の名寄せをする。一つのフ
ァイヤウォールの後ろで処理をするので安全 
Centralized IRBのサービス（？）も行っている。多くのRegistryのデータを使う際に全部の registry
から IRB を受けなくても良くなる。 
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