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研究要旨 
 本研究は、平成28（2016）年１月より施行された、がん登録推進法に基づく全国がん登録及び院内がん登
録に関して、がん登録の情報収集及び利活用に関する課題の抽出と検討の方向性を整理することが目的であ
る。法施行後５年が経過し、法律上及び運用面において、様々な課題が出てきているが、研究班では、施行後
５年を目途に行うこととされている法の見直し、改正に向けて、研究班での議論や関係者からの意見聴取及
び海外や国内のデータ利用に関する法律等の調査により、課題の抽出及び検討の方向性について整理した。 
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Ａ．研究目的 
 本研究は、全国がん登録及び院内がん登録に関

して、がん登録の情報収集及び利活用に関係する

課題の抽出と検討の方向性を整理することを目的

としている。 

平成28年１月より、がん登録等の推進に関する

法律（以下、「がん登録推進法」という）に基づ

く全国がん登録が開始され、病院等で診断された

がんの種類や進行度等の基本情報が、病院等から

都道府県を通じて国立がん研究センターへ提出、

一元的に管理されることとなった。全国がん登録

により、がんの予防や普及啓発、医療提供体制の

構築等の施策を立案する上で参考となる、悉皆性

のあるがんの罹患状況や生存率等の情報を得る体

制が整備され、平成31年には初年の全国がん登録

の情報が公表されたことに伴い、全国がん登録情

報の第三者提供が開始された。 

このがん登録推進法は施行後５年を目途に見直

し、必要に応じて改正することとされているため、

がん登録情報収集及び全国がん登録データベース

からの情報提供に関する課題の抽出が必要である。 

現状までに判明している課題も、院内がん登録

と全国がん登録の提出作業や情報の取扱いへの制

限に関する扱いの不明な状況、提供に関する問題

など様々なものが考えられる。さらに、がん登録

データの効果的な利活用を図る観点から、がん対

策推進基本計画においても、全国がん登録データ

と、院内がん登録データ、レセプト情報等、臓器

や診療科別に収集されているがんのデータ等との

連携については、個人情報の保護に配慮しながら、

今後検討していく課題とされている。 

 本研究では、がん登録推進法の改正が必要とな

る課題を抽出し、検討に必要な情報を整理する。

がん登録推進法の改正については、厚生科学審議

会がん登録部会において議論がなされることとな
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っているが、これらの情報により、厚生科学審議

会がん登録部会における法改正への論点集約が円

滑に進み、具体的な審議に役立てることを目的と

している。 

 
Ｂ．研究方法 
国、病院等、研究者等のそれぞれの立場の研究

分担者から、現状で判明している課題の提言及び

意見集約を行った。また、関係団体等から意見聴

取を行った。抽出した課題を整理の上、それぞれ

に関して、他の法律との整合性等を考慮しながら

解決策を検討した。特に、情報の利用及び提供に

ついては、がん登録推進法の成立後に改正又は成

立した、我が国の個人情報保護法やEUデータ保護

法との関係を整理した。 

 

1. 現状で判明している課題の整理 

（1）情報の収集に関する課題 

○届出・登録項目の見直し 

全国がん登録への届出項目はがん登録推進法

で規定されており、収集する項目を変更する場

合は法改正が必要である。特に、近年、複数の

医療・介護等の公的データベースを連結し、そ

れらの解析を通して、学術研究や研究開発基盤

等の発展に寄与することが求められている。全

国がん登録情報とその他の医療・介護等の公的

データベースを連結するにあたり必要な項目を

追加で収集するために考慮すべき課題を整理し

た。 

○届出・登録対象（「がん」の定義）の見直し 

全国がん登録の登録対象は法律上で「悪性新生

物その他の政令で定める疾病」と規定されており、

院内がん登録では国際的な腫瘍分類である「ICD

-O」の範囲で規定している。この両者の間に微妙

な差異が残っていることによる課題を整理した。 

○届出情報の審査・整理と市町村への協力要請

に関する課題 

日本全国において同じ人の同じがんに関する

情報かどうか審査・整理するにあたり、市町村

の協力を得て住民票照会を行う必要がある。そ

の協力要請の根拠が不明瞭であるため、市町村

の対応にばらつきがあるが、それによる課題を

整理した。 

（2）利用と提供に関する課題 

○改正個人情報保護法との関係整理 

がん登録推進法施行後に改正されたため、が

ん登録推進法と、現行の個人情報保護法との間

に、用語の定義や解釈の不整合がないかを確認

した。 

○EUデータ保護法との関係整理 

がん登録推進法は、適用範囲が国内に留まる

ため、国際共同研究事業へ提供するにあたって

の基準が必要とされている。改正個人情報保護

法の域外適用との関係、並びにがん登録推進法

後に施行されたEUデータ保護法との関係を整理

した。 

（3）院内がん登録の位置づけ 

院内がん登録は、全国がん登録の基盤である

が、がん登録推進法上わずか２条の推進規定に

留まり、その実施の詳細は厚生労働大臣が定め

る指針に即することとされている。一方、情報

の利用と提供、保護については、院内がん登録

は、全国がん登録から生存確認情報等の提供を

受ける権利があるものの、提供を受けた情報に

は全国がん登録情報と同様の厳格な保護等の義

務がかかる。院内がん登録の法的位置づけや院

内がん情報の利用範囲が不明確であること等が、

がん登録データの効果的な利活用において障害

の一つとなっているため、障害の解消に向けた

検討を行った。 

（4）その他のがんの診療詳細情報の収集 

がん登録推進法第3条第3項の基本理念及びが

ん対策推進基本計画においても、全国がん登録

情報と、院内がん情報、レセプト情報等、臓器

や診療科別に収集されているがんのデータ等と

の連携については、個人情報の保護に配慮しな

がら、今後検討していく課題とされている。こ

れらの情報を連携するにあたっての現行法の課

題を整理した。 

 

2. 関係団体の意見聴取 

 都道府県のがん登録関係担当者や、がん関連学

会、患者会等に対して期間を定めて意見聴取を行

った。 

 

3. 課題に対する整理と検討 

 前項 1、2で収集された課題に関して、法改正が

必要とされた事項については、どのような法律的

な改正が必要か方向性について検討し、可能な限

り具体的な考え方や対応案についてまとめた。海

外でのデータの扱いなどについては、EU データ保

護法等をもとに整理・検討を行った。 
 

Ｃ．研究結果 

1. 現状で判明している課題の整理 

（1）情報の収集に関する課題 

全国がん登録の情報の収集に関する課題とし

て、複数の届出を照合・集約する作業に時間と

労力がかかっていること、今の限られた届出・

登録項目では疾患の実態把握や治療への展開に

十分でないこと、全国がん登録と院内がん登録

のデータを別々に収集しているため、多くの医

療機関では重複した作業が必要となっているこ

と等があげられた。 

 これらの課題を解決するためには、一意性の

ある番号の利用や疾患及び治療の実態把握に資
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する項目の拡充など、現在の届出・登録項目の

見直しを行い、他の情報との可能な連携方法の

確立を図ることにより、登録精度の向上及びよ

り正確な疾患の実態把握、治療への展開を図る

ことが重要だと考えられた。また、医療機関に

おける作業効率化のためには、全国及び院内が

ん登録で収集する登録対象の完全共通化を行い、

一括届出するシステムを構築することも検討す

べきであると考えられる。 

（2）利用と提供に関する課題 

全国がん登録情報の利用と提供に関する課題

として、利用できる情報や利用者の範囲が明確

でないこと、匿名化された全国がん登録情報は

他のデータベースと連結できないため、がんに

関する調査研究の推進が限定されていること、

国際共同研究への参加が限定されていること、

がん登録推進法施行後に改正・成立した他のデ

ータ利用に関する法律等との整合性が取れてい

ないこと、申出から情報提供までに時間と労力

がかかること等があげられた。 

これらの課題を解決するためには、改正個人

情報保護法をはじめとした、データ利用に関す

る法律や規定等との整合性を図り、全国がん登

録の利活用や利用範囲の基準、他のデータベー

スとの連携・活用が可能となるような仕組み等

について検討することが重要であると考えられ

る。また、審議のあり方や審査体制の見直し、

電子申請のシステム導入や署名のデジタル化等

により、情報提供に係る作業を効率化し、申出

から承認までの時間短縮を図ることが重要であ

る。 

（3）院内がん登録の位置づけ 

院内がん登録については、法的な位置づけや

利用範囲が不明確であるため、法施行後、研究

者による全国集計データの解析に支障をきたし

ていること、予後調査において市町村等の対応

にばらつきがある等の課題があげられた。 

これらの課題を解決するためには、院内がん

登録の全国集計データの活用・提供に関する規

則等を整備するとともに、がん登録推進法や「院

内がん登録の実施に係る指針」において、院内

がん登録の位置づけや利用範囲について規定す

ることが重要であると考えられる。 

また、がん登録推進法第 20 条に基づいて院内

がん登録その他調査研究に対して提供された都

道府県がん情報（生存確認情報。以下、「法第 20

条に基づき提供された情報」という。）は、同法

第 30 条から第 34 条までの規定に基づき、適切

な管理や利用、保有等が求められているが、カ

ルテや他のデータベースに転記しないこととさ

れており、共同研究などの活用が困難となって

いることも課題となっている。 

これに対し、法第 20 条に基づき提供された情

報は、法第 30 条から第 34 条までの規定とは別

に、厳格な管理を規定するなど、院内がん登録

を活用した研究を推進していくためには、適切

な管理体制を検討する必要がある。 

（4）その他 

  それ以外の課題として、国や都道府県は、届

出漏れの把握等にレセプトデータ等、届出以外

のがん関連情報を活用できないこと、住所異動

確認調査において、市町村等から円滑な協力が

得られていないこと等により、届出・登録精度

の検証・向上に限界がある。 

また、安全管理措置の基準の厳しさから、自

治体、医療機関、研究機関等での全国がん登録

情報等の利用に困難が生じている。 

これらの課題を解決するためには、届出以外

のがん関連情報の提供や住所異動確認調査にお

いて市町村等の協力を得られるよう、全国がん

登録の精度を検証・向上可能な法的根拠を整備

し、より効率的、効果的ながん登録データイン

フラについて検討する必要があると考えられる。 

安全管理措置については、匿名性の強度、情

報の特性に合わせた安全管理措置のあり方や物

理的安全管理措置の基準について見直し、適切

な安全管理体制の下で全国がん登録情報等の利

活用促進を図ることが重要であると考えられた。

特に、新型コロナウイルス感染拡大により、リ

モートワークが進んだ現代社会において、安全

管理を徹底した上でのリモートアクセス環境の

整備を含め、全国がん登録情報のオンサイト解

析を可能とする体制整備について検討すること

も必要であると思われる。 

 

2. 関係者からの意見聴取 

 本研究班では、現行のがん登録推進法の見直し

に当たり、同法に関する課題について、日本癌治

療学会、日本疫学会、日本癌学会、日本臨床腫瘍

学会、日本がん登録協議会（JACR）、全国がん患者

団体連合会（全がん連）等の団体を通じて、広く

関係者からの意見を募集した。意見募集期間の令

和２（2020）年 11 月 27 日～12 月 25 日に寄せられ

た意見は 43 件（のべ 85 件）であった。内訳とし

ては、全国がん登録及び院内がん登録の法的位置

づけに関することが 31.8%と最も多く、次いでデ

ータに関すること（30.6%）、がん登録の制度に関

すること（18.8%）の順に多かった。 
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3. 課題整理報告書の作成 

研究班での議論及び 2で関係者からいただいた

意見も参考とし、がん登録推進法の改正において、

特に検討が必要と思われる課題を８項目に分類し、

「課題整理報告書」としてまとめた。 

  

4. 海外の状況調査 

 本研究では、学術研究目的による機微な個人デ

ータの取扱いについて、厳格な法制度を有する

EU(European Union, EU)の一般データ保護規則

(General Data Protection Regulation, GDPR)及

び日本の個人情報保護法制の改正動向を調査し、

がん登録推進法の改正に向けた課題について検討

した。個人情報保護法は、特に、EU の越境データ

移転に関するいわゆる十分性認定の関係で、2020

年及び 2021 年に、GDPR を意識した改正を行った。

がん登録情報は要配慮個人情報に含まれるが、学

術研究目的に該当する場合に個別の例外が認めら

れることに加えて、がん登録推進法に基づく取扱

いは、「法令に基づく場合」に該当し、要配慮個人

情報の取得、目的外利用、第三者提供、外国への

第三者提供のいずれも可能となる。しかし、がん

登録情報という極めて機微な情報の取扱いが、法

令に基づくことを理由に潜脱的な運用がなされな

いよう、改正個人情報保護法の規律に沿う形で、

がん登録推進法にも同様のレベルの保護措置を設

けることが望ましいと思われる。 

 

Ｄ．考察 
全国がん登録の情報の収集については、複数の

届出の照合・集約に係る作業の効率化及び精度向

上を図り、疾患や治療の実態把握のためには、現

在の届出・登録項目の見直しが必要であると考え

られる。 

しかし、がん登録推進法に基づく全国がん登録

では、全ての病院に届出が義務付けられているた

め、詳細な実態把握のために登録・届出項目を増

やすことは、医療機関や登録室の作業負荷や登録

精度の低下等につながる可能性がある。そのため、 

届出・登録項目の見直しにおいては、届出の照合

における目視判定を減らし、正確かつ効率よく患

者を名寄せできるような一意性のある番号や項目

など、その必要性と期待される効果について慎重

に検討する必要がある。また、院内がん登録や臓

器がん登録その他の詳細ながん登録情報との連

携・活用が可能な方法を検討していく必要がある。 

全国がん登録の情報を、がん対策やがん医療に

広く活用し、医療分野における研究開発の促進を

図るためには、他の医療情報との突合や統合した

データの分析を可能にすることが求められる。し

かし、利用できる情報や利用者の範囲が明確でな

いこと、匿名化された全国がん登録情報は他のデ

ータベースと連結することができないこと等によ

り、現状ではがんに関する調査研究が十分には推

進できない状況にある。 

このため、全国がん登録情報の利用と提供につ

いては、がん登録推進法施行後に改正された個人

情報保護法等、他のデータ利用に関する法律や規

定等との整合性を図りつつ、利用できる情報や利

用者を明確にし、情報の利活用促進につなげるこ

とが重要であると考える。また、提供に係る審議

のあり方や審査体制の見直し、電子申請のシステ

ム導入や署名のデジタル化等により、情報提供に

係る作業の効率化等により、申出から承認までの

時間短縮を図ることも、情報の利活用促進につな

がると考える。 

院内がん登録については、がん診療連携拠点病

院の指定要件あるいは、都道府県で地域の中核を

担う施設において実施されてきたものが、2016 年

のがん登録推進法において、専門的ながん医療の

提供を行う病院その他の地域におけるがん医療の

確保について重要な役割を担う病院における努力

義務という形で、法的位置づけが付与された。し

かし、その法的な位置づけや利用範囲が不明確で

あること、がん登録推進法第 20 条に基づき提供さ

れた情報の適切な管理や利用、保有等に関する規

定が厳格であること等により、都道府県や医療機

関における院内がん情報を活用したがん統計等の

集計・解析等が困難となっていることは、より正
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確な診療の実態把握や住民への情報提供において

も損失であり、院内がん登録の法的位置づけの見

直し、情報の適切な管理体制を検討する必要があ

る。 

 

Ｅ．結論 

 平成28（2016）年１月より施行されたがん登録推

進法は、施行後５年が経過したが、法律上及び運用

面において、様々な課題が出てきている。同法は施

行後５年を目途に見直し、改正することとされて

いるため、研究班での議論や意見交換、関係者か

らの意見聴取及び海外や国内のデータ利用に関す

る法律等の調査により、課題の抽出及び検討の方

向性について整理した。 

がん登録推進法の改正については、厚生科学審

議会がん登録部会において議論がなされることと

なっているが、円滑に法改正への論点集約ができ

るよう、研究班で取りまとめた情報を検討材料の

一つとして役立てていただきたいと考えている。 

がん登録推進法は、全国がん登録及び院内がん

登録に関する事項を定め、また、がん登録等によ

り得られた情報の活用について定めることにより、

がんの罹患、診療、転帰等の状況の把握及び分析

その他のがんに係る調査研究を推進し、がん対策

の一層の充実に資することを目的としている。適

切な安全管理体制の下で、データ利用に関する他

の法律等との整合性を図りつつ、安全管理措置の

基準や体制の見直しを行い、全国がん登録情報等

の利活用促進を図っていくことが重要である。 

 

Ｇ．研究発表 

なし 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

なし




