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A． 研究目的 
全国がん登録情報は「がん登録等の推進に関する

法律」に基づき厳格に管理されている。しかし、主
要な利用者である研究者・臨床家は多忙で、すべて
の手続き書類やマニュアル等を熟読できないこと
が少なくない。その結果、遵守すべき利用方法が徹
底されず、近年は不適切利用事例の報告が散見され
る。 
がん登録情報は本人の同意なく収集される要配

慮情報であり、個人情報漏えい防止への最大限の配
慮が必要である。利用者が増えるにつれ、安全管理
に関する知識が不十分なケースが生じている現状
から、マニュアルの理解を補助する教材の整備が急
務となっている。 
 本研究では、利用手続きおよび安全管理に関する
既存資料を「いかに分かりやすく伝えるか」を検討
し、以下を目的とした。た。 
1. 補足すべき要点の整理 
2. 既存資料や関係法規等のレビューと有識者

ヒアリング 
3. 補助教材（動画）の開発 

 

B．研究方法 

１．補足すべき要点の整理 

データ提供実務の経験を踏まえ、窓口組織への問

い合わせ内容および不適切利用事例をレビューし

た。利用者がつまずきやすい手順・判断ポイントを

抽出し、理解しにくい点や安全管理リテラシー向上

に必要な要点を整理した。 

 

２．既存資料や関係法規等のレビューと有識者ヒア

リング 

既存マニュアル、関連資料、関係法規を精査し、

研究班員による内部レビューと班会議を複数回実

施し、研究班内の有識者（利用者・個人情報保護専

門家・教育関係者）から意見を収集し、補足説明が

必要な事項を抽出して教材コンテンツを決定した。 

 

３．補助教材（動画）の開発発 

整理した知見を基に、利用者が短時間で要点を把

握できる約13分の講義スタイルの動画を作成した。

要点をまとめたスライドに音声解説を付し、学習効

率を高めた。 

 

（倫理面への配慮） 

本報告においては公表された情報を元として、検

討した事項をまとめるものであり、人を対象とした

医学系研究に関する倫理指針の適用外である。介入

的侵襲はなく、個人情報も取り扱っていない。 

 

C．研究結果 

１．補足すべき要点の整理 
問い合わせが多い項目は、利用者の範囲、利用場

所と安全管理措置、少数例の取り扱い、公表前の確
認手順、変更申請方法、利用制限事項等であった。
 認識不足・誤解が多い事項としては匿名性の担保
や秘匿の必要性、および公表可能となる条件が挙げ
られた。特に、少数値の扱いを巡る誤解や安全基準
を都合よく解釈する事例が確認されたため、具体例
を示しながらルールと根拠を解説する必要性が示
唆された。 
 

２. 既存資料や関係法規等のレビューと有識者ヒ

アリング 

がん登録情報の特殊性については、マニュアル等

に記載されていないため、「なぜ慎重な取り扱いが

必要なのか」を教育に盛り込むべきとの意見があっ

た。また、利用方法に関する説明と罰則規定の明確

化が求められたが、現時点で明確な罰則が規定され

ていない。今後、厚生労働省にて明確な罰則等が提

示されることが望ましい。 

また、教材には、リスクシナリオを提示し、利用

者自身にリスクを理解させる構成が望ましいとの

示唆が得られた。 

研究要旨 
全国がん登録情報は厳格な管理を要する要配慮情報だが、多忙な研究者・臨床医がマニ

ュアル等の資料を熟知できず、昨今、不適切利用事例が発生している。そこで、本研究は

利用手続きと安全管理をいかに理解させ、利用者の責任意識向上を目指して、補足すべき

要点整理、既存資料や関係法規等のレビューと有識者ヒアリングを行い、教材の開発を行

った。教育効果の定量的な評価は今後の課題ではあるが、教材はマニュアル等の既存資料

の理解を促し、全国がん登録情報の適正利用と個人情報保護の強化に寄与することが期待

される。 
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３．補助教材（動画）の開発 

1.2を総括し、既存資料を補足する約１３分の講

義スタイルの動画教材を作成した。具体的な構成内

容は、以下のとおりである。 

 全国がん登録情報の特殊性 

 全国がん登録情報の利用にあたって守るべ

きこと(概要) 

 全国がん登録情報の利用にあたって特に厳

守すべきこと(詳細) 

1. 利用場所の特定と厳守 

2. 利用者の範囲 

－不適切利用の事例 

3. 少数値の取り扱い 

4. 公表前の確認 

5. 変更申請 

6. 利用の制限 

 

D．考察 

 全国がん登録情報は同意を伴わず収集される要

配慮情報であり、利用者に対してルールとその背景

を十分に理解させる教育が不可欠である。本教材は、

複雑な手続きを視覚的・段階的に提示し、利用者の

責任意識向上を目指して開発した。しかし、教育効

果を定量評価していない点が課題である。 

 今後、法改正やマニュアル改訂が見込まれること

から、教材の継続的な更新と効果検証を計画的に実

施し、より実践的かつ信頼性の高い教育資源へ発展

させる必要がある。 

 

E．結論 
 本研究では、全国がん登録情報の適切な利活用を
推進するため、問い合わせ・不適切利用事例の分析
と有識者ヒアリングにより、利用者が誤解しやすい

要点と具体的リスクを盛り込み、既存マニュアル等
の理解を補助する約13分間の動画教材を開発した。
本教材は利用者教育の基盤として活用可能ではあ
るが、効果の検証がなされていないことが課題であ
り、今後は教材の効果を定量的に検証し、法令・運
用変更に応じた継続的改訂を行うことで、全国がん
登録情報の適正利用を支える実効性の高い教材へ
と発展することが期待される。 
 
F．健康危険情報 

 

特になし 

 

G．研究発表 

１．論文発表 

 

なし 

 

２．学会発表 

 
なし 
 

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 
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資料 

 
動画の解説用スライド 
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