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研究要旨 

全国がん登録情報の提供においては、安全管理措置の具体性や評価方法が未確立であり、提供側の懸念と

利用側の利便性のバランスが課題となっている。また、法第 20 条に基づき届出医療機関へ提供される生存

確認情報の第三者提供において、最終生存確認日/死亡日の日付や死因情報の加工方法などの具体的指針も

不足しており、現状を踏まえた手法の提示が必要になっている。 

本研究では、全国がん登録情報の利活用促進に向け、課題整理と技術・制度の両面から検討を行い、安全

性と有用性の両立が可能であることを示した。「5 Safes」に基づく管理やリモート解析環境の活用、提供マ

ニュアル改訂の方向性を提示するとともに、SACRO の活用や教育教材により運用の強化を図った。 

 また、法第 20 条に基づき提供される生存確認情報については、情報の加工方法についての提案を取りま

とめた。最終生存確認日/死亡日については、過度な加工による有用性低下を避ける観点から、最小限の処

理として±1 日のランダム付加が考えられた。死因情報については、がんは原則 ICD-10 の左から 3 桁目ま

でを、非がんは必要十分な程度にまでまとめて加工するという方法を考案し、提案書をまとめるとともに、

提供可能な死因変換表案を作成した。全国がん登録情報を活用した研究を推進するためには、新しい加工方

法のニーズに対応するため、迅速な検討と承認体制の構築が重要と考えられた。 
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Ａ. 研究目的 

がん登録等の推進に関する法律（以下、「法」）に

基づく全国がん登録が 2016 年 1 月から開始され、

2019 年以降、全国がん登録情報は提供可否の審査

を経て提供されている。 

法第 30 条では、情報の提供を受けた者に対し、

適切な管理のために必要な措置を講じなければな

らないことが規定されており、利用者が遵守すべ

き具体的な安全管理措置については、全国がん登

録 情報の提供マニュアル別添「全国がん登録 利

用者の安全管理措置」に示されている。しかし、適

切な安全管理措置については経験も浅く客観的な

評価法・根拠がないことから、提供側の懸念と利

用側の利便性のバランスが未解決課題となってい

る。 

これまで、法第 20 条に基づき届出医療機関へ提

供される情報の第三者提供において求められる要

件である、最終生存確認日/死亡日の日数変換や死

因の加工、提供先の起算日情報の削除などについ

ての加工方法は示されてこなかった。 

本研究では、全国がん登録情報の利用及び提供

における運用実績から、課題の抽出と情報の特性

に応じて講じるべき安全管理措置について検討し、

全国がん登録 情報の提供マニュアル等の改訂に

向けた提言を行い、今後の全国がん登録情報の適
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正かつ安全な利活用促進に資することを目的とす

る。また、全国がん登録情報のうち、法第 20 条に

基づき提供される情報の管理のあり方について検

討を行い、加工方法の提案を行うことで、今後の

全国がん登録情報の適正かつ安全な利活用促進に

資することを目的とする。 

 

Ｂ. 研究方法 

現状の把握及び課題の抽出 

全国がん登録情報の提供に関して、情報提供窓

口の実務運用を踏まえ、現行マニュアルにおける

安全管理措置の課題や問題点、改善点を整理した。

特に、これまでの提供申出における対応を通じて、

運用上の課題を整理した。 

 また、｢がん登録等の推進に関する法律の改正に

向けての課題に関する研究｣（20EA2003）、や「全国

がん登録の円滑な運用のための検証に関する研

究」（20EA0701）等の関連する研究の成果を活用し、

差分プライバシーなどの技術的手法を用いた検討

を行い、データ加工や匿名化のあり方について課

題を整理した。 

さらに、データの安全性に関する知見を補強す

るため、欧州連合統計局やオランダにおける公的

統計や医療情報の二次利用の最新状況を調査する

とともに、国内の関係機関からも情報収集を行い、

リモートアクセスやオンサイト解析の運用実態や

課題を把握した。 

 

情報の特性に応じた安全管理措置の検討 

抽出した課題及び解決に向けた提案について検

討し、現行の提供マニュアルにおける安全管理措

置の変更案の検討を行い、匿名性の強度に応じた

安全管理措置の検討を行った。  

特に、関連する研究での匿名化情報の安全性評

価の検討状況や、他のデータにおける知見・対策

を踏まえ、情報の特性に応じた安全管理措置、対

策について見直し、物理的安全管理措置の適切な

緩和及び利便性の向上について検討を行った。 ま

た、適切に安全管理されたシステム環境の中で全

国がん登録情報等の提供及び利用を行うための、

リモートアクセスの実現可能性と求められる安全

管理措置についての検討を行った。 

 

全国がん登録 情報の提供マニュアル改訂案の取

りまとめ 

抽出した安全管理措置に関する課題及び情報の

特性に応じた安全管理措置についての検討結果を

踏まえ、提供マニュアル等の改訂に資する安全管

理措置について検討・整理を行った。 

 

少数値の公表における検討 

全国がん登録は、個人のがんの罹患情報という

非常に大きな配慮を要する情報であり、プライバ

シー保護、特に少数集計における情報秘匿が重要

である。全国がん登録情報等を利用した成果物に

ついて、少数値（10 未満）の公表は原則認められ

ておらず、少数値を含む成果の公表を希望する場

合は、情報の利用提供にかかる審議委員会に諮る

必要がある。利用申請の増加、研究方法の多様化

等に伴い、情報の利用提供窓口においては、限ら

れた時間で全ての成果物を確認し、特に個人が特

定されうるデータが含まれていないか確認する作

業はかなりの業務負荷となっており、このままで

は研究の推進にも影響を及ぼしかねない状況であ

る。そのため、この成果物の公表において、業務の

効率化を図るとともに、少数値が誤って公表され

ることを防ぐ仕組みの検討を行った。 

 

利用者への教育用ツールの作成 

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、主たる利用者である研究者や臨床家が

マニュアル等に記載された取り扱いのルールを熟

知しておらず、昨今、不適切利用事例が発生して

いる。そこで、利用手続きと安全管理について利

用者の理解を促すため、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研究班の有識者

（利用者・個人情報保護に関する専門家・教育関

係者等）による内部レビューと班会議を複数回実

施し、利用者への教育に盛り込む内容を検討し、

教材の作成を行った。 

 

提供情報のニーズの把握 

法第 20 条に基づき医療機関へ提供される生存

確認情報について、研究班の分担研究者を通じて

関係者への意見聴取を実施し、ニーズの把握を行

った。具体的には、死因の詳細情報の必要性やそ

の理由、さらに診断日と最終生存確認日または死

亡日との差による期間情報に加え、他の加工方法

による情報の必要性について調査した。 

 

提供情報の加工方法の検討 

法第 20 条に基づき届出医療機関へ提供される

情報については、以下の 3 つの要件、最終生存確

認日/死亡日の日付を起算日からの日数変換する

こと、死因をがんか非がんの 2 区分にすること、

提供先が持っている起算日の情報を削除すること、

を満たせば第三者提供は可能とされている。 

この要件を踏まえ、第三者提供が可能で、かつ

研究に有用なデータの加工方法について検討を行

った。 

 

海外における医療情報の調査 
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公的大規模データや医療健康情報の二次利用に

関して、文献資料等の入手可能な情報を中心とし

て調査研究を行った。 
 

匿名化手法の検討 

匿名化手法のアルゴリズムの包括的な調査、整

理を行い、大域的一般化処理、局所的一般化処理、

クラスタリングの各手法の代表的なアルゴリズム

を実装し、k-匿名化で評価した。 

 

Ｃ. 研究結果 

現状の把握及び課題の抽出 

全国がん登録情報等の情報提供窓口における申

出から審議、提供、利用、公表それぞれにおける課

題を抽出し、整理した。 

まず、関連研究の成果を踏まえ、差分プライバ

シーに基づくデータ加工手法の技術的検討を行っ

た。従来は有用性確保のため高いサンプリング率

が用いられていたが、この設定では安全性要件を

緩和してもデータの有用性が大きく低下するとい

う課題があった。本検討ではサンプリング率を低

減することで、同程度の安全性を維持しつつ有用

性が向上することを確認した。さらに、がん登録

のような大規模データでは、低いプライバシー予

算εの設定においても、高い安全性と有用性の両

立が可能であることが示され、パラメータ設計の

重要性が明らかとなった。 

次に、データの安全性に関する知見を補強する

ため、国内外の運用事例及び対策を調査した。国

内においては、全国健康保険協会（協会けんぽ）や

総務省関連の統計センターへのヒアリングを通じ

て、国内の公的統計データの運用状況や導入経緯、

情報取扱いについて情報収集を行い、実態を把握

した。 

また、医療システムの事故分析から、多くの事

例で境界防御が突破されていることが確認され、

リモート利用における VPN 機器の適切な管理が重

要であることが示唆された。 

国外においては、欧州を中心に専門家や関係機

関への調査を行い、公的統計や医療データの二次

利用に関する最新の運用や安全管理手法について

知見を得た。特に、利用者側のリテラシーの高さ

や、自宅からのリモートアクセスを含む柔軟な利

用環境が整備されている点が特徴として確認され

た。 

 

情報の特性に応じた安全管理措置の検討 

全国がん登録情報は、法的には原則として顕名

情報として扱われ、匿名化された情報とは適用条

文や取扱いが明確に区別されている。このため、

単に個人識別情報を削除しただけでは十分とは言

えず、提供されるデータの内容次第では個人の再

識別が可能となるリスクがある。そのため、匿名

化情報であっても、その秘匿性や取扱いに関する

十分な理解と専門的知見を踏まえた慎重な対応が

求められる。 

また、安全管理措置の見直しにおいては、プラ

イバシー保護と利活用促進を両立するため、「5 

Safes（Safe Data、Safe Project、Safe People、

Safe Setting、Safe Output）」の枠組みに基づく

総合的な管理が重要であるとされた。 

具体的な運用としては、データ管理者の管理下

にある解析サーバに対し、利用者がオンサイトま

たはリモートでアクセスして解析を行う方式が有

効と考えられた。この方法により、データの持ち

出しを防ぎつつ、アクセス制御や監査を一元的に

行うことが可能となり、セキュリティの強化と適

切な利活用の両立が期待される。 

 

全国がん登録 情報の提供マニュアル改訂案の取

りまとめ 

全国がん登録 情報の提供マニュアル改訂に向

けた安全管理措置を整理した。特に、リモートア

クセスの活用、利用環境における物理的対策、成

果物共有のあり方について具体的に検討した。 

リモートアクセスについては、需要の高まりを

背景に、適正管理下での導入（Visiting解析環境）

の推進が有効とされた。匿名化情報では、審査の

迅速化や安全管理の容易化、データ利活用の柔軟

性向上といった利点がある一方、具体的な技術手

法（閉域 SIM や IP-KVM 等）については引き続き検

討が必要とされた。また、顕名情報については不

正アクセスリスクや先行事例の不足から、慎重な

検討が求められる。 

物理的対策については、データの匿名性の程度

に応じた段階的な管理基準を設定することが提案

された。個人識別情報を含むデータは従来通り厳

格に管理し、それ以外のデータについては一定の

緩和を図る一方、「匿名化」の定義の明確化が今後

の課題とされた。 

さらに、成果物の共有については、安全なデー

タ転送サービスや共有基盤の整備が推奨され、未

確認成果物の共有条件（最小セル数 10 以上）を明

確化した。また、メール送付時のパスワード付与

はセキュリティ上の観点から推奨されないと整理

した。 

 

少数値の公表における検討 

全国がん登録情報等を利用した成果物の公表に

おいて、業務の効率化を図るとともに、少数値が
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誤って公表されることを防ぐ仕組みの検討を行っ

た。 

本研究では欧州で開発されている、Semi-

Automated Checking of Research Output(SACRO)

と呼ばれるシステムの開発経緯と利用可能性を調

査した。SACRO はオープンソースであり、Stata、

Python、R などで利用可能であるため、Python の

バックエンドをこれらのソフトのフロントエンド

が連携することにより、発展性を確保するととも

に、管理者が、SACRO Viewer と呼ばれるシステム

で、少数例の報告の必要がある場合には、研究者

とコミュニケーションをとることも可能となって

いる。SACRO は代表的な統計ソフトウェアでも動

作することから、我が国においても十分活用可能

であり、また開発も継続的に行われていることか

ら、継続的な情報収集と活用によって、効率的な

研究を目指し、研究の推進につなげることは重要

であると考えられた。 

 

利用者への教育用ツールの作成 

全国がん登録情報の利用手続きや安全管理に関

する理解促進と責任意識向上を目的に、要点整理、

既存資料・法規のレビュー、有識者ヒアリングを

踏まえて教材開発を行った。 

まず、問い合わせが多い事項（利用者範囲、利用

場所と安全管理、少数例の取扱い、変更申請など）

や、誤解が多い内容（匿名性の確保、秘匿の必要

性、公表条件）を整理した。有識者からは、全国が

ん登録情報の特殊性の明示や罰則規定の明確化、

リスクシナリオを用いた理解促進の必要性が指摘

された。 

これらを踏まえ、利用時の遵守事項（利用場所

の厳守、利用者範囲、少数例の取扱い、公表前確

認、変更申請、利用制限など）やデータの特性を体

系的にまとめ、既存資料を補完する講義形式の動

画教材を作成した。 

 

提供情報のニーズの把握 

死因については、多くの関係者が詳細な情報

（ICD-10 の 4 桁レベル）を必要とし、がん/非がん

の区分のみでは研究上不十分であるとの認識が示

された。これは、正確な死因特定に加え、ゲノム研

究や晩期合併症、薬剤影響の分析、がん医療の質

の評価等において、詳細な死因情報が不可欠であ

るという理由からであった。 

一方、最終生存確認日/死亡日については必要性

の意見が分かれた。詳細な日付は他データベース

との連携に必要とされる一方で、5 日単位などの

ビンニング加工によって有用性を維持しつつ負担

軽減が可能との意見や、起算日を維持した上で日

数差が得られれば十分とする考えも示された。 

これらを踏まえ、日数情報については既存デー

タとの整合性の観点から柔軟な加工方法の選択肢

が必要とされ、死因情報についても研究目的に応

じた適切な分類の検討が求められた。今後は、最

終生存確認日/死亡日の加工方法（加工幅の設定）

や、必要とされる死因分類の具体化が課題とされ

た。 

 

提供情報の加工方法の検討 

提供データの加工・管理方法について、実務上

の制約と研究ニーズの両立を踏まえた具体的方策

を検討した。 

まず、提供先が既に保有する診断日や起算日な

どの情報は削除が困難であるため、既に保有して

いるデータと日数変換された、新たに提供される

データとを別々に管理し、両者をリンクしないこ

とを誓約させる方法が考えられた。新たに提供さ

れるデータ側で起算日の日付を削除することで、

第三者提供の要件を満たす上、生存率等の算出も

可能となり、制度要件と研究利用の両立が図られ

る。 

最終生存確認日/死亡日の加工については、第三

者提供時の要件として日数変換が求められるが、

過度な加工による有用性低下を避ける観点から、

最小限の処理として±1 日のランダム付加が考え

られた。この方法により、安全性を確保しつつ、研

究上の誤差を最小限に抑えられると考えられる。 

死因情報については、がん/非がんの区分のみで

は不十分であり、研究によって必要な情報は異な

ることが明らかとなった。そこで、がんは ICD-10

分類の原則左から 3 桁目までを提供し、元から 4

桁目がないがん種については他のものとまとめる

という方法が考えられた。非がんは情報を必要十

分な程度にまでまとめて加工するという方法が考

えられた。この方法により、当該がんによる死亡

か否かの区別がほぼ可能となる。これらを踏まえ、

提案書をまとめるとともに、提供可能な死因変換

表案を作成した。 

なお、今後、新たに生まれうる加工方法のニー

ズについては、例えば、厚生科学審議会がん登録

部会において新たな加工方法の検討を行い、その

議事録で運用を認める、又はホームページに公表

するなどが考えられる。 

 

海外における医療情報の調査 

欧米での学術研究を目的に、公的大規模データ

と医療健康情報のリンケージ活用が進展している

資料は多数見られた。大別すると共通 ID の有無に

より方法は異なり、北欧は個人 ID、英米等は仮名

化 ID で対応するといった分類が可能であった。そ

の中で、特にスコットランドでは仮名化と分業体

制、安全なリモート分析環境により高い利活用と

秘密保護を両立している。これらは日本の制度設

計に重要な示唆を与えると考えられた（詳細は分
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担研究報告書を参照）。 

 

匿名化手法の検討 

匿名化手法の実証評価に広く利用される Adult

データセットに対し、今回実装した複数の k-匿名

化アルゴリズムを適用し、生成した匿名データの

安全性、有用性を複数の指標で評価した。その結

果、より柔軟性の高いレコードのグループ化を行

うクラスタリング手法を用いた匿名化アルゴリズ

ムが有用性の保持に優れた性能を示すことが確認

できた。 

 

Ｄ. 考察 

本研究では、全国がん登録という公的データベ

ースの利活用促進とプライバシー保護の両立を課

題とし、制度面・運用面・技術面から総合的に検討

を行った。全国がん登録情報は本人の同意なく収

集される要配慮情報を含むため、利用促進にあた

っては慎重なプライバシー保護と適切な安全管理

とのバランスが不可欠である。 

 情報提供時の漏洩・紛失リスクの低減や業務効

率化、利便性向上の観点から、リモートアクセスを

含む共通クラウド環境の導入について検討を行っ

た。VPN機器による安全な環境構築は中小規模施設

にとって負担が大きく、またクラウド型サービス

の選定や運用にもセキュリティ上の配慮が必要で

あるため、実現に向けた具体的手法や運用形態に

ついては引き続き検討課題とされた。 

 また、データの安全な利活用を進めるため、サン

プルデータや合成データの活用により、少数値公

表リスクの低減の可能性が示された。 

 さらに、研究者や医療機関が対応に苦慮してい

る、法第20条に基づいて届出医療機関へ提供され

る情報は、病院内利用に限定され、第三者提供時の

要件や情報加工方法（最終生存確認日/死亡日の変

換、死因の加工、起算日情報の削除など）の具体化

が遅れていた。本研究では、これらの課題に対応す

るため、最終生存確認日/死亡日や死因に関する加

工方法を検討し、実現可能な手法の一例を提示し

た。なお、これらの手法の運用について、今後も海

外の学術データ活用や技術的手法の知見も参考に

しながら検討を深めることも重要と考えられる。 

 

Ｅ. 結論 

本研究では、全国がん登録情報の利活用促進と

安全管理の両立を目的に、安全管理措置の整理、

提供体制のあり方及び生存確認情報のニーズ把握

と情報の加工方法の検討等について検討を行った。 

安全管理措置については、情報の特性に応じた

管理のあり方を整理し、提供マニュアル改訂に向

けた具体的な提言を取りまとめた。また、リモー

トアクセスの活用による利便性向上の可能性を示

しつつ、運用方法や顕名情報の取扱いに関する課

題も明確化した。 

少数値の公表においては、誤公表防止に資する

仕組み（SACRO 等）の有効性を検討し、業務効率化

と研究推進への寄与が期待されることを示したほ

か、利用者向け教育ツールの整備により、適正利

用の促進の重要性を示した。 

さらに、法第 20 条に基づき届出医療機関へ提供

される生存確認情報について、研究や実務におけ

るニーズを把握し、最終生存確認日/死亡日や死因

などの情報の適切な加工方法、死因変換表を提案

した。併せて、新しい加工方法のニーズに対応す

るため、迅速な検討と承認体制の構築の必要性を

示した。 

 全国がん登録情報の提供における安全管理措置

や情報の利活用における様々な課題について整理

し、具体的な提案をとりまとめることで、今後の

全国がん登録情報の適正かつ安全な利活用促進に

資すると考えられた。 

 

Ｆ. 研究発表 

1．Fujishita M, Sakakibara N, Higashi T, 

Watanabe T, Kumamaru H, Miyata H. The Accuracy 

and Characteristics of Gastric Cancer 

Treatment Information in the National Data of 

the Hospital-Based Cancer Registry. Jpn J 

Clin Oncol 2024 Jun 1;54(6):630-636. doi: 

10.1093/jjco/hyae014. 

 

2．Watanabe T, Rikitake R, Kakuwa T, Ichinose 

Y, Nino M, Mizushima Y, Ota M, Fujishita M, 

Tsukada Y, Higashi T. Time to treatment 

initiation for six cancer types: An analysis 

of data from a nationwide registry in Japan. 

World Journal of Surgery 2023 Apr;47(4):877-

886. doi: 10.1007/s00268-022-06883-5. Epub 

2023 Jan 6. 

 

Ｇ. 知的財産権の出願・登録状況 

なし 
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資料２  
がん登録推進法第 20 条の規定に基づき提供される生存確認情報の 

加工及び管理方法に関する提案書 
 

【1. はじめに】 

がん登録等の推進に関する法律（平成 25 年法律第 111 号。以下「法」という。）第 20

条においては、都道府県が、病院等（全国がん登録の届出元となる、病院又は都道府

県により指定された診療所をいう。以下同じ。）に対して、全国がん登録データベース

が保有する届出がなされた患者の生存確認情報（生死の別及び最終生存確認日又は生

死の別、死亡日及び死因）を提供することが定められている。この法第 20 条の規定

に基づき提供される生存確認情報（以下「20 条提供情報」という。）は、患者本人の

同意なく収集された情報を病院等において個人が特定可能な形で提供されること及

びその機微性に鑑みて、法第 30 条から第 34 条までの安全管理措置や保有期間制限等

に係る規定の適用を受け、情報の厳格な管理が求められているものである。そのため、

病院等以外の者（第三者）に提供することは認められない。一方、安全管理措置とし

て課される、情報の保有期間制限や第三者提供の制限は、全国がん登録情報の利活用

の推進を阻害しうるものとして、法制定時から課題とされてきた。 

この課題に対して、予後情報の活用による患者メリット及び情報の保護のバランスに

鑑み、厚生科学審議会がん登録部会（令和６年９月 18 日開催の第 28 回から令和７年

２月 20 日開催の第 31 回まで）の議論を経て、一定の加工を施した上で、第三者提供

を認める運用とした（令和７年４月１日に新たに策定された「全国がん登録 情報の

利用マニュアル（第１版）」に記載し、同日より運用が適用された）。 

一方、この新しい運用で定められた方法は限定的であり、依然として多くの研究現場

で利用が進まない構造的課題が残されている。令和７年 10 月 29 日に開催された規制

改革推進会議第６回健康・医療・介護ワーキング・グループ（以下単に「規制改革推

進会議」という。）において、がんに関する患者団体、研究機関、学術団体等より、20

条提供情報の取扱いを含む、全国がん登録情報の更なる利活用推進のためのニーズが

報告された。 

本提案書では、規制改革推進会議も含め、これまでに提案された研究現場のニーズを

踏まえ、可能な限り速やかな社会実装ができるよう、現行の運用に追加的な対策や制

度設計の整備案を提示するものである。 
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【2. 現行制度の整理】 

（20 条提供情報についての状況） 

法第 20 条は、病院等が自院で診断・治療等を行い全国がん登録に届出をした患者に

ついて、その後の生存確認情報を、都道府県を通じて受け取ることを定めた条文であ

る。自院で診療した患者に関する予後情報を把握することは、医療の質の向上や患者

説明の充実、院内での医療評価に不可欠であり、届出元の病院等においては、従来か

ら 20 条提供情報の取得及び利用が可能である。 

しかし、20 条提供情報の第三者提供や長期保有は、法第 31 条において目的外利用の

禁止が規定され、法第 32 条において情報の保有期間が制限されている。これらの法

律上の規制事項を確実な運用とするため、第 12 回厚生科学審議会がん登録部会（平

成 30 年６月 28 日開催）の資料に基づき、カルテへ転記することも含めて運用が制限

されてきた。このため、20 条提供情報を外部研究へ提供することや、長期間保持する

必要のある学会が独自に構築しているデータベースで利用すること等はできなかっ

た。 

令和７年４月に公表された「全国がん登録 情報の利用マニュアル」では、これらの運

用を改善するため、20 条提供情報について一定の加工を行うことで第三者提供を可

能とする仕組みが示された。具体的には、最終生存確認日又は死亡日と死因について

は、病院等及び病院等から提供を受ける者がそれぞれ以下の条件をいずれも満たした

場合、第三者提供を可能とすることとされた。 

・病院等は、診断日等（※）と最終生存確認日又は死亡日の差から得られる期間（日

数）に最終生存確認日又は死亡日を加工する。（例：最終生存確認日／死亡日－診断

日 → 152 日）  

・病院等は、病院等から提供を受ける者において当該期間から最終生存確認日又は死

亡日を復元できないよう、診断日等を併せて提供しない。  

・病院等から提供を受ける者は、診断日等（※）を保有している場合、当該期間から

最終生存確認日又は死亡日を復元できないよう、当該診断日等の「日」の情報を削

除する（例：2024 年３月 11 日 → 2024 年３月）。なお、「年月日」すべてを削除す

る等、「日」以上の情報を削除する場合も問題ない。  

・病院等から提供を受ける者は、当該期間から最終生存確認日又は死亡日を復元でき

ないよう、当該期間を保有する限り、診断日等を新たに入手してはならない。 

 （※）診断日等は、診断日、治療開始日及び手術実施日等、研究に必要な生存期間の

算出の起点となる日付情報を意味する。 

・病院等は、原死因を「がんによる死亡」又は「がん以外の死亡」に置換する。（例：

原死因が胃がん → 「がんによる死亡」、原死因が心不全 → 「がん以外の死亡」） 
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（通常診療等で入手された診療情報および死亡情報についての状況） 

個人情報保護法において、個人情報は「生存する個人に関する情報」であって、「特定

の個人を識別することができるもの」又は「個人識別符号が含まれるもの」と定義さ

れている。また、診療に関する情報は個人の病歴に関する情報を含むことから、一般

に「要配慮個人情報」として、一般の個人情報よりも厳重な管理が求められており、

これら要配慮個人情報は、原則として本人の同意なく利用目的外の利用や第三者に提

供することは禁止されている。 

一方で、これらの制限は、例えば学術研究機関等における学術研究目的での利用にお

いては、例外として、利用目的による制限や第三者提供の制限は適用されない。ただ

し、学術研究利用においては、特に「人を対象とする生命科学・医学系研究に関する

倫理指針」が定められており、それに従って、倫理審査委員会が個人情報の扱いを含

めた研究計画を審査している。本指針には、同意の取得方法に関する詳細な規定があ

り、研究対象者に対する侵襲性の程度等によって要求される手続きが定められている。

また、研究機関が研究を管理することについての定期的な報告義務なども規定されて

いる。これらの手続きに従う範囲で、一般に医療機関が保有する情報の学術研究機関

への提供が行われている。このため、例えば、院内で死亡した場合や、紹介先で死亡

した者の報告を受けるなど、一般に医療機関ががん患者の死亡日や死因の情報を保有

する場合もあるが、これは、20 条提供情報ではないので、第三者提供する際に求めら

れる加工は不要である。 

（法第 20 条以外の条文で規定される研究利用について） 

法第 21 条第４項又は第９項において、国又は都道府県から病院等とは関係のない研

究者等へ、匿名化情報を提供できる旨が規定されており、その規定に従って審査手続

きを経て提供が行われている。その際、匿名化情報（個人識別符号が無いデータ）に

ついて、最終生存確認日又は死亡日は生存期間に変換される場合もあるが、審議会の

審査によって、最終生存確認日又は死亡日の提供も可能である。また、死因の加工は

行われていない。 

 

【3. 現行運用で生じている課題】 

20 条提供情報の現行の運用に対して、規制改革推進会議で報告された事例に挙げら

れたものを含め、研究現場のニーズとのギャップが以下のとおり生じている。 

現状、「生存期間（日数）」の提供を受ける場合、提供を受ける研究者は診断日（起算

日）情報の削除が必要となっているが、実務上、診断日は研究データの基本変数であ

ることや、例えば、C-CAT レポジトリを基にした遺伝子変異に基づく薬剤の有効性分

析等、生存率の計算は診断日を起点とするだけでなく、治療開始日や検査日なども起

算日として計算する可能性があるため、これらを含めて日数変換した場合、既に保有

している治療開始日まで消去することが必要となる。現在は、１つのデータベースを

使って様々な研究を行うことが一般的であり、多くの研究では日付自体を保持して、
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そこから研究目的に応じて日数を計算する。診断日、治療開始日、各治療の実施日等、

可能性のある日付をすべて消去すると、同一のデータベースを活用した研究間におけ

る整合性が失われる可能性や、ある研究計画のために他の研究計画が実施困難になる

可能性があるなどの問題が起きるリスクがある。さらに、提供されるものが期間（日

数）であるため、第三者提供元の病院等にとって、各患者について、起算日から最終

生存確認日又は死亡日までの日数を算出する負担が大きいことも課題として挙げら

れる。 

また、死因を「がんによる死亡／がん以外の死亡」の２分類とする加工について、ま

ず「がんによる死亡」の粒度であると、一人の患者が複数のがんに罹患する場合もあ

る中、死亡の直接の原因となったがんを区別できないため、部位別の死亡を評価する

ことが困難となる。そして「がん以外の死亡」の粒度であると、死因の特定ができな

いため、併存症等に対する治療の必要性や安全性の検討ができないといった課題が挙

げられる。 

 

【4. 現行法の規定を維持した上で可能な改善案とその根拠】 

上記の現行運用上の課題解消に向けた改善案を提案するにあたり、提供のための前提

条件は二つあると考えられる。一つは、20 条提供情報に何らかの加工を施すこと（第

三者提供先において復元できない状態となること）、もう一つは情報が保護されてい

ると言えることである。これらに鑑みて、最終生存確認日又は死亡日と死因の加工方

法を以下のとおり提案する。 

なお、提供元の病院等における加工に係る負担を軽減するとともに、各病院等におけ

る加工処理の品質を担保するため、国立がん研究センターが配布するがん登録の業務

支援ソフトウェア（Hos-CanR）に、加工の支援ツールを実装することは必須である。

また、独自のシステムを使っている病院等においても、国立がん研究センターが配布

するソフトウェアと同じ処理が可能なソフトウェアの開発ができるよう、加工処理の

ソフトウェア開発に有用な情報の開示や加工の適切性の確認等について、国立がん研

究センターの協力を得られるようにすることも必要である。 

１）最終生存確認日又は死亡日の取扱いに関する改善策（案１・案２） 

まず、最終生存確認日又は死亡日に関しては二つの案を示す。提供先の機関において、

研究案件ごとに現行の運用、案１、案２のいずれかから一つを選択することを想定し

ている。 

案１：「起算日情報を含むデータ」及び「日数変換データ」を別のデータベースとして

管理し、最終生存確認日又は死亡日を復元しないことを誓約する 

起算日情報を消去する目的は、最終生存確認日又は死亡日を復元しないことにある。

そこで、研究機関はこれらを復元しないという誓約書を提出し、リンク禁止を明確に

したうえで両データを別のデータベースとして保持できるようにする。その上で、研

究者が復元（分かれたデータベースにある情報の照合）しないことを、明示的に誓約
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書として提示することは可能と考えられる。「誓約書による管理」という手法は、すで

に法第 21 条の規定により提供される情報の利用や他の公的データベースの利用にお

いても利用されている運用であり、実績がある。誓約書は、情報の提供を受ける第三

者から情報の提供元に対して提出する。 

 

案２：最終生存確認日又は死亡日に±1 日をランダムに加えた日付を提供する 

日数加工とは異なる加工手段として、最終生存確認日又は死亡日に±１を加えて日付

を秘匿するという方法が考えられる。最終生存確認日又は死亡日を±１とすることは、

保有する診断日等の起算日からの期間に１日の差が生じることとなるが、数か月から

数年単位で生存率を解析するがんにおいて、１日の差が研究成果に与える影響は極め

て軽微と考えられる。また、ランダム化が完全であれば、統計的にも推定値にバイア

スは生じずに、不偏性が保たれるため、研究に与える影響はきわめて小さいと考えら

れる。 

情報の保護の面では、ランダムに加工されることで、起算日から明確に復元すること

はできなくなる。また、通常の研究活用においては最終生存確認日又は死亡日自体が

加工されずにそのまま提供されることも多く、今回のような加工がなされることは、

その分安全性が向上していると考えられる。 

 

２）死因の加工に関する改善策（案３） 

案３：「がんによる死亡」「がん以外による死亡」それぞれについて、ICD-10 コードに

より分類された原死因からの加工の粒度を上げたものを提供する。 

死因については、別資料の「死因情報の変換表」に従って加工する。具体的には、現

行で「がんによる死亡」となる死因については、ICD-10 コードの４桁目を削除し、３

桁目までを提供する。これにより、原発部位のがんによる死亡かどうかの判別が可能

となる。次に、現行で「がん以外の死亡」となる死因については、中間分類として提

供する（※）。これにより、感染症や循環器病等の疾患等の判別が可能となる。これら

のことから、がんの部位別の死亡や併存症等による死亡の解析も可能となり、多くの

研究目的に対応できるようになると考えられる。 

情報の保護の面では、死因をそのまま提供している標準的な情報粒度よりも粗くなる

ことで、より安全と考えられる。 

（※）規制改革推進会議も含め、これまでに提案された研究現場のニーズを踏まえ、

中間分類での提供が必要十分であると考えられる。 
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【5. 今後の展望】 

以上のように、本提案では現行法を維持しつつ、実務上の課題を解消するための加工・

管理方法の具体的な案を提示した。本提案に基づき制度を運用することで、がん登録

データの適切かつ積極的な活用が進み、がん医療の質の向上、希少がん研究の推進、

そして患者利益の最大化等につながることが期待される。今後は、研究者・行政・医

療機関が協働し、制度の透明性と実効性を高めながら、がん登録を真に社会に資する

基盤へと強化していくことが求められる。 

上記の提案に加え、今後の展望について重要と考える観点を２点挙げる。 

１点目は、新しい加工方法のニーズについての迅速な検討と承認体制の構築である。

研究は常に新しい考え方や方法で行われるため、想定外の研究計画が将来的に提起さ

れることがある。また、そのような想定外にこそ、新しい研究の開拓が見込まれると

も考えられるため、その芽を摘まないようにすることも重要である。こうした今後新

たに生まれるニーズに対応するためにも、継続的に新しい研究アイデアに対応した加

工方法のニーズをくみ取り、迅速に運用可能となる体制作りが必要となる。例えば、

厚生科学審議会がん登録部会において新たな加工方法の検討を行い、その議事録で運

用を認める、又はホームページに公表するなどが考えられる。特に、死因の分類は、

様々な研究によってニーズが異なることが考えられることから、柔軟な加工が求めら

れることが想定される。 

２点目は、加工された情報の取扱いについてのルールの明確化である。また、20 条提

供情報は法律上、加工しなくても提供された院内で研究に活用することは可能とされ

ているものの、都道府県に利用者のリストを提出し、その利用者が限定されることや

誓約書の提出といった制限の多い運用のために、事実上、研究で利用されることはほ

とんどない。研究では、他の院内の既存の情報と合わせて分析されるのが通例である

が、その一部だけに特別の管理が要求されることも、活用推進の阻害要因となってい

る。そもそも、20 条提供情報は、従来から厳格な運用が求められており、規則を十分

に理解できずに利用を躊躇することが、事実上、制度を利用する障壁となっている。

今回提案された手法に従って加工された情報については、特別に要求される管理を付

加するものではないこと、及び各施設の個人情報管理の手順によって院内で保有する

他の情報の第三者提供と同様に行うことが可能となることを、公表資料によって周知

を図るなどして、制度を利用することに対する不安を取り除くことが必要である。 

がん登録情報は国民にとって貴重な財産であるが、それが適正に活用されて初めてこ

の価値が生きてくる。そのための一助として、今回許容可能な加工手続きの明確化や

周知を提案した。この運用については、規制・規則を情報保護の目的に照らして必要

十分であることを旨とし、円滑な運用を確保していくことが必須である。 
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資料３            がん登録推進法第 20 条の規定に基づき提供される生存確認情報のうち死因の加工方法について 
 
１．ICD-10 における「C00-D48 新生物」の加工方法 

「C00-C97 悪性新生物」、「D00-D09 上皮内がん」、「D10-D36 良性新生物」、「D37-D48 性状不詳又は不明の新生物」について以下のとおり加

工する。なお、*は数字を示す。 
① C**.*の４桁目「.*」の部分を削除し、「C**」と、３桁（C＋数字２桁）のみの表示とする。（以下、「C**」で定義される部位を「C 部位」

とする） 
【例】「C00.0」（口唇の悪性新生物＜腫瘍＞，外側上唇）→加工後：「C00」（口唇の悪性新生物＜腫瘍＞） 
 

② 「D00-D09 上皮内がん」は、以下の流れに従って表示し、同じ部位の C**のコードにまとめる。 
(ア) D**.*のうち、３桁「D**」が単一の「C 部位」に対応するものは、D**.*の４桁目「.*」の部分を削除し、「D**」の３桁（D＋数字２

桁）のみの表示として、当該「C 部位」の C**とまとめる。 
【該当箇所】「D03」（上皮内黒色腫）＋「C43」（皮膚の悪性黒色腫） 

「D04」（皮膚の上皮内癌）＋「C44」（皮膚のその他の悪性新生物） 
「D05」（乳房の上皮内癌）＋「C50」（乳房） 
「D06」（子宮頚（部）の上皮内癌）＋「C53」（子宮頚部） 
 

(イ) D**.*のうち、３桁「D**」が複数の「C 部位」にまたがる場合であっても、各４桁「D**.*」に対応する単一の「C 部位」がある場合

は、D**.*の４桁目「.*」までの表示としつつ、当該「C 部位」の C**とまとめる。 
【該当箇所】「D00.1」＋「C15」（食道）、「D00.2」＋「C16」（胃）、 

「D01.0」＋「C18」（結腸）、「D01.1」＋「C19」（直腸 S 状結腸移行部）、 
「D01.2」＋「C20」（直腸）、「D01.3」＋「C21」（肛門及び肛門管）、  
「D02.0」＋「C32」（喉頭）、「D02.1」＋「C33」（気管）、「D02.2」＋「C34」（気管支及び肺） 
「D07.0」＋「C54」（子宮内膜・子宮体部）、「D07.1」＋「C51」（外陰部）、「D07.2」＋「C52」（膣）、 
「D07.3」＋「C57」（その他及び部位不明の女性生殖器）、「D07.4」＋「C60」（陰茎）、「D07.5」＋「C61」（前立腺）、 
「D07.6」＋「C63」（その他及び部位不明の男性生殖器）、「D09.0」＋「C67」（膀胱）、 
「D09.2」＋「C69」（眼） 

 
(ウ) D**.*のうち、対応する C 部位がない（複数の C 部位に該当する場合を含む）場合は、D**.*の４桁目「.*」までの表示としつつ、類

似の部位又はそれらを包含する部位のコードとまとめる。 
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【該当箇所】「D00.0」＋「C14」（その他及び部位不明確の口唇，口腔及び咽頭） 
「D01.4」「D01.5」「D01.7」「D01.9」＋「C26」（その他及び部位不明確の消化器） 
「D02.3」「D02.4」+ 「C39」（その他及び部位不明確の呼吸器系及び胸腔内臓器） 
「D09.1」＋「C68」（その他及び部位不明の尿路） 
「D09.3」＋「C75」（その他の内分泌腺及び関連組織） 
「D09.7」「D09.9」+「C76」（その他及び部位不明確） 

 
③ C**.*の「.*」の部分が存在しない、かつ、同じ部位の対応する「上皮内がん」が無いものは、以下の流れで、他のコードとまとめる。 

(ア) 「D37-D48 性状不詳又は不明の新生物」のうち部位が類似するものとまとめる。 
【該当箇所】 

「C37」（胸腺）＋「D38.4」 
「C55」（子宮，部位不明）＋「D39.0」 
「C56」（卵巣）＋「D39.1」 
「C58」（胎盤）＋「D39.2」 
「C64」（腎盂を除く腎）＋「D41.0」 
「C65」（腎盂）＋「D41.1」 
「C66」（尿管）＋「D41.2」 
「C73」（甲状腺）＋「D44.0」 

 
(イ) ③（ア）で該当するものが無ければ、①でまとめた C**のコードの中で部位が類似するものとまとめる。 

【該当箇所】「C01」（舌根＜基底＞）＋「C10」（中咽頭） 
「C07」（耳下腺）＋「C08」（その他及び部位不明の大唾液腺） 
「C12」（梨状陥凹＜洞＞）＋「C13」（下咽頭） 
「C23」（胆のう）＋「C24」（その他及び部位不明の胆道） 

 
(ウ) ③（ア）・（イ）でいずれも適切なまとめ方がない C97 については、C80 とまとめる。 

【該当箇所】「C97」（独立した（原発性）多部位）＋「C80」（部位が明示されていないもの） 
 

④ 「D10-D36 良性新生物」及び③（ア）でまとめられなかった「D37-D48 性状不詳又は不明の新生物」については、以下の流れで加工す

る。 
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(ア) D**.*の４桁目「.*」の部分を削除し、「D**」と、３桁（D＋数字２桁）のみの表示とする。 
【例】「D10.0」（口腔及び咽頭の良性新生物＜腫瘍＞，口唇）→ 加工後：「D10」（口腔及び咽頭の良性新生物＜腫瘍＞） 
 

(イ) D**.*の４桁目「.*」の部分が存在しないものは、④（ア）でまとめた D**の中で部位が類似するもの又は同じ部位を含むものとまと

める。 
【該当箇所】 
「D24」（乳房の良性新生物）＋「D48」（その他及び部位不明の性状不詳又は不明の新生物） 
「D27」（卵巣の良性新生物）＋「D28」（その他及び部位不明の女性生殖器の良性新生物） 
「D34」（甲状腺の良性新生物）＋「D35」（その他及び部位不明の内分泌腺の良性新生物） 
「D45」（真正赤血球増加症）＋「D47」（リンパ組織，造血組織及び関連組織の性状不詳又は不明のその他の新生物） 

 
２．ICD-10 における「C00-D48 新生物」以外の加工方法 

当該コードが属する中間分類項目の表示とする（例１）。なお、当該コードが属する中間分類項目が複数存在する場合は、最も大きい単位の分

類とする（例２）。 
【例１】「A00-A09」（腸管感染症） 

「I20-I25」（虚血性心疾患） 
【例２】「M00-M25」（関節障害） 

「V01-X59」（不慮の事故） 
「Y40-Y84」（内科的及び外科的ケアの合併症） 

 
 
※上記の手順による加工の結果は、個別の対応表を参照のこと。
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 ※以降、ICD-10 における「C00-D48 新生物」以外のコードについて同様 




