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個人情報保護法制定に伴い，保健，衛生分野における個人情報の第三者提供のあり方に対す
る関心が高まっている。地域がん登録事業におけるがん患者の登録拒否に関し，法的，実務
的，倫理的側面から検討する。
個人情報保護法の内容を医療・介護関係事業者用のルールとしてまとめられた「医療・介護

ガイドライン」を法的検討の対象とする。次に，地域がん登録事業にかかわる当事者間で扱う
個人情報の流れを踏まえ，もし同事業に患者の登録拒否の意思表明を反映させる（オプトアウ
ト）とすると，実務面でどのような状況が起きるかについて検討した。また，登録拒否という
行為を，複数の倫理的価値の対立面から考察した。
「医療・介護ガイドライン」が示す個人情報の第三者提供に際しての本人同意原則の除外事

例（地域がん登録でのがん患者，がん検診の精度管理での要精検者，児童虐待での親，医療事
故調査での被害患者）は，いずれも共通してオプトアウトの容認と事業目的の遂行が両立し難
い性質のものであると考えられることから，ガイドラインの意図に沿えば，同意認定手段とし
てのがん患者の拒否の有無の確認の効力は発生していないと考えられた。オプトアウトを地域
がん登録事業に導入すると，その実効性の確保のためには拒否者の個人識別情報を登録する必
要が生じ，また拒否の内容，範囲によって，情報の取り扱いに関する相当の負担を医療現場に
強いることが予測された。倫理的価値の対立としては，①オプトアウトの権利を行使した患者
の自律性と，事業成果の減損およびオプトアウト制度の維持にかかるコストの負担とのバラン
ス，②オプトアウトの権利を行使する患者と行使しない患者の間に生じる受益と負担のバラン
スの不平等が考えられた。
地域がん登録事業におけるオプトアウトの容認は，現行法の枠内では予定されない考えであ

ると思われた。また，もし実行に移した場合，実務面での障害が相当程度生じることが予測さ
れるとともに新たな倫理的価値の対立を生むことが予想された。
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Ⅰ

地域がん登録は，「一定地域に居住する人口
集団において発生したすべてのがん患者を把握
し，その診断，治療に関する情報，ならびに予
後情報を収集し，保管，整理，解析すること」

と定義されている1)。わが国の地域がん登録事
業は，平成16年度には34の道府県において実施
されている2)。平成15年５月から施行された健
康増進法の第16条において，「国及び地方公共
団体は，（中略）国民の生活習慣とがん，循環
器病その他の政令で定める生活習慣病の発生の
状況の把握に努めなければならない」とされ，
その具体的な内容は，「地域がん登録事業及び



脳卒中登録事業であること」が示された（平成
15年４月30日付け厚生労働省健康局長・医薬局
食品保健部長通知）。
地域がん登録室へのがん患者情報の届け出に

際して，主治医・医療機関は患者から同意を取
る行為を行っていない。これについては厚生労
働省が平成16年12月24日に公表した「医療・介
護関係事業者における個人情報の適切な取扱い
のためのガイドライン」3)（以下「医療・介護
ガイドライン」）において，個人情報保護法第
16条（利用目的による制限）の３項３号および
第23条（第三者提供の制限）の１項３号に掲げ
る場合については，「本人の同意を得る必要は
ない。具体的な例としては，以下のとおりであ
る。（中略）③公衆衛生の向上又は児童の健全
な育成の推進のために特に必要がある場合で
あって，本人の同意を得ることが困難であると
き（例）健康増進法に基づく地域がん登録事業
による国又は地方公共団体への情報提供(以下
省略)」と，本人同意原則の例外に当たるもの
との判断を示した。この点について，ガイドラ
インの判断は患者の登録拒否も当然認められな
いと解されるという見解がある一方，拒否の権
利までを制限したものではなく，拒否する権利
は認められても良いとする意見もある。
また，地域がん登録事業は都道府県が実施主

体であるため，この事業における個人情報の取
り扱いについては各都道府県の個人情報保護条
例に基づく個人情報保護審査会に諮られること
になる。平成17年２月24日に，宮城県個人情報
保護審査会は宮城県に対し，「（中略）がん罹患
者又はその家族等関係者から実施機関や協力医
療機関に対し，個人情報の利用について明確に
拒否の意思表示がなされた場合にあっては，そ
の意思を尊重する仕組みを構築すること。」と
の答申を行った。これを受けて宮城県は，対象
となる患者が登録事業に非協力の意思を示した
場合の仕組みを用意することとなった。
地域がん登録事業は医療モニタリングである

性質上，設定された地域内で発生するがんの全
数把握を前提としている。このため，患者（家
族）の登録拒否の意思表明を事業に反映させる

こと（オプトアウト）は，事業の主旨の根幹に
かかわる事柄となる。また，個人情報保護法の
施行に伴って，保健，衛生分野における個人情
報の第三者提供のあり方に対する関心が高まっ
ている。
本稿では，地域がん登録事業における患者

（家族）のオプトアウトに関し，まず医療・介
護ガイドラインを柱とする法的考察を行う。次
に，地域がん登録事業にオプトアウトを導入す
るとなると，がん患者，医師（医療機関）およ
びがん登録室の間で，情報の取り扱いに関して
どのような仕組みを用意することになるのかを
概説するとともに，宮城県でのオプトアウトの
仕組みを例示しながら，オプトアウトを実際に
導入した場合に実務面でどのような状況が起き
るかを検討する。また，地域がん登録事業にお
ける患者（家族）のオプトアウトをめぐる倫理
的問題について言及し，最後にこの問題に関す
る筆者の提言を行う。

Ⅱ

平成17年４月に全面施行された個人情報保護
法では，表札からカルテまで保護の必要度が異
なる情報が同じように「個人情報」として扱わ
れるため，情報の種類，質，用途に応じた詳細
な取り扱いのルールが必要になった。このため
各省庁が各分野の有識者の意見を聴き，金融な
ど21分野で33の指針（ガイドライン）が作成さ
れた。医療・介護ガイドラインはその中の１つ
である。
このガイドラインが対象としている医療関係
事業者の範囲は，「病院，診療所，助産所，薬
局，訪問看護ステーション等の患者に対し直接
医療を提供する事業者」とされ，「個人情報保
護に関する他の法律や条例が適用される，国，
地方公共団体，独立行政法人等が設置するもの
を除く」とされているが，これに加えて「医
療・介護分野における個人情報保護の精神は同
一であることから，これらの事業者も本ガイド



ラインに十分配慮することが望ましい」と記載
されている3)。このため，設立主体の如何にか
かわらず，医療関係事業者は，個人情報の取り
扱いについてはこのガイドラインに法的権威が
あるものとみなして判断し，行動することが求
められる。

本ガイドラインでは，①健康増進法に基づく
地域がん登録事業は，公衆衛生の向上に特に必
要であること，②地域がん登録室への患者情報
の提供に際して，患者からの同意を得ることは
困難であることから，医師（医療機関）が患者
本人の同意を取る必要はない3)としている。
ここで，本ガイドラインはどのような理由で，

患者から同意を得ることが「困難」と判断した
のであろうか。医療現場でがん患者の一部にが
ん登録について説明し，説明できた患者の中の，
さらにその一部の人から同意を得る作業は，必
ずしもそれほど困難であるとは言えない。例え
ば，説明を院内掲示と文書で行い，同意を署名
入り同意書で回収する方法によれば，一部のが
ん患者からは確実に同意を得ることが期待でき
る。したがって，ガイドラインが想定した主な
「困難」とは，個々のがん患者から同意を得る
ことが，対象となる大部分の患者で物理的に常
に困難となるということを意味するものではな
い。また，物理的に困難とは言えない場合で
あっても本人の同意を得る必要はなく，情報提
供して良いとされていることから，この事業に
おける医療の現場においては同意を得ることが
「困難」な状況が広く存在し，このため個々の
ケースについて説明と同意の取得が容易か困難
かを医師側(医療機関側)が判断することなく，
すべての場合において本人の同意を得る必要は
なく，患者の情報を地域がん登録室に提供して
良いものと考えられる。
本ガイドラインでは，公衆衛生の向上又は児

童の健全な育成の推進のための情報提供の例示
として，地域がん登録事業のほかに，①がん検
診の精度管理のための地方公共団体又は地方公

共団体から委託を受けた検診機関に対する精密
検査結果の情報提供，②児童虐待事例について
の関係機関との情報交換，③医療安全の向上の
ため，院内で発生した医療事故等に関する国，
地方公共団体又は第三者機関等への情報提供の
うち，氏名等の情報が含まれる場合，の合計４
つの例示がある3)。ガイドラインは「困難」な
状況を具体的に説明してはいないが，ここで取
り上げられた４つの例示には，共通の「困難」
が存在している。それは，対象者のうちで同意
が得られた者だけを情報提供の対象にすると，
事業・活動が成り立たなくなるばかりでなく，
オプトアウトを容認し，拒否の意思を表明した
者の情報提供を控えることを原則に据えたとす
ると，いずれの事業もその目的の達成に支障を
きたす状況になることである。本来，地域がん
登録は悉皆登録であり，健康増進法第16条の
「国及び地方公共団体は（中略）生活習慣病の
発生の状況の把握に努めなければならない」こ
とと，その把握を阻害する対象者のオプトアウ
トの容認は，制度的に矛盾している。次に，が
ん検診の精度管理には，精密検診受診率の正確
な計測や，偏りのない精密検査結果の把握を要
する。オプトアウトによる一部の患者情報の欠
落は，精度管理に支障をきたす。また，子供の
虐待に直接・間接的にかかわる親に，情報提供
に際してオプトアウトを容認すると，これを積
極的に行使することが予測でき，これによって
子供の保護ができなくなるばかりでなく，全国
的な被害の実態の把握に支障をきたす。また，
医療事故の原因を，事故が起きた病院外部の機
関が公正な立場で調査しようとするときに，被
害を受けた患者がオプトアウトすることによっ
て氏名等の個人識別情報が把握できなくなると，
外部データと照合して行う原因究明や，経過の
把握のための調査ができなくなり，事故防止対
策の立案に支障をきたす。本ガイドラインは，
対象者の自己情報コントロール権を保証するこ
とと，本来の目的に沿って事業・活動を実施す
ることが制度的に両立できない医療・介護関係
事業者がかかわる事業・活動について，その例
を示し，事業者が個人情報の保護に努めながら，



拒否の意思
を示す人 拒否の内容 拒否の意思の最初

の把握場所，人
拒否の意思のがん登録
所への伝達・把握

拒否の意思
表明のタイ
ミング

Ⅰ患者本人

Ⅱ家族など
本人以外

Ａ．匿名登録であっ
ても拒否

Ｂ．連結可能匿名登
録による罹患集
計だけなら可

Ｃ．非匿名登録によ
る罹患，生存集
計までなら可。研
究利用は不可。

１．主治医
（外来/病棟)

２．看護師
（外来/病棟）

３．医事課へ

４．直接がん登録
所へ

ａ．届出票方式では，
拒否者カードの送
達

ｂ．院内がん登録から
の移送では，拒否
者リストの移送

ｃ．出張採録方式で
は，カルテ内の拒
否記載患者の把握

ア．登録さ
れる前

イ．登録さ
れた後
（削除
請求と
同じこ
と）

各現場での活動が円滑にできるようにすること
を意図したものと考えられる。

オプトアウトとは，同意原則を前提とした場
合の対象者の意思表示とその確認の手段の１つ
であると考えられる。すなわち，拒否の意思を
表明した者は同意しない意思を示したとし，拒
否を表明しなかった者は同意の意思を示したと
みなす，とするものである。ガイドラインに例
示の４つの事業はいずれも同意原則を前提にし
ては実施に支障をきたすことを示していると解
されることから，本ガイドラインの意図を類推
すると，同意認定手段としての患者の拒否とい
う意思表示と，その意思の確認に効力を発生さ
せる前提が成り立っていないものと考えられよ
う。

Ⅲ

情報伝達面からみた地域がん登録事業の仕組
みについて，第３次対がん総合戦略研究事業
「がん予防対策のためのがん罹患・死亡動向の
実態把握」研究班が，全国の都道府県がん対策
事業担当部局を対象として2004年に実施した調
査結果２)に基づき，一般化して概説する 。
地域がん登録室は道府県立病院などの関連施
設に設置されているところが多く，当該県内の
医療機関からがん患者のあらかじめ定められた
情報項目を収集する 。その方法には，
医療機関が患者単位の情報を登録票に記入する
か，電子媒体でがん登録室に提出する方法（届
け出）と，がん登録室の職員が各医療機関を訪
れ，カルテ等を閲覧して必要な情報を収集する
方法（出張採録）とがある。がん登録室は情報
提供のあった医療機関からの要請に応じて，当
該がん患者の予後情報を提供したり，集計デー
タを提供することがある 。次に，が
ん登録室は，道府県から人口動態調査死亡小票
の転写票を所定の事務手続きを経た後に提供を
受ける 。これによって，医療機関か
らの情報収集だけでは把握できなかったがん患
者を把握するとともに，それまでに登録された
がん患者の中で死亡していた者の死亡年月日を

把握する。がん登録室
は道府県に対して，事
業報告書を提出する

。また，が
ん登録室は登録された
がん患者の住所地の市
区町村に対し，生死確
認をする目的で住民票
照会を行う 。
がん登録室は，一般住
民に対してインター
ネット等を使ってがん
の罹患率や生存率など



の集計データを公表している 。研究
者から集計データや個人単位のデータの研究利
用の申請があった場合は，所定の審査，事務手
続きを経た後に，要件を満たした者に対してこ
れを提供している 。

オプトアウトを制度的に認め，これを確実に
保証することになった場合，主に医療機関が患
者の拒否の意思を把握するに際し，実務面で考
慮することになる事項を表に示した。
1) 拒否の意思を示す者を，患者本人に限定

するか，家族など本人以外の者に広げるかが問
題となる Ⅰ Ⅱ 。特に，患者ががん告
知を受けていない場合や小児の場合に問題とな
る。宮城県個人情報保護審査会の答申では，拒
否の意思表示の客体を「がん罹患者又はその家
族等関係者」とした。
2) 拒否の内容は，概念的に，①匿名登録で

あっても拒否，②連結可能匿名登録による罹患
集計だけなら可，③非匿名登録による罹患，生
存率集計参加までなら可で，研究利用は不可の
３つに分けられる 。しかし，
これらの点を医療現場で主治医（医療機関）が
がん患者に説明し，かつ理解を得ることは，実
際にはかなり困難であることが予想される。宮
城県の事例では，拒否の意思が示された場合，
②であると一律にみなして対応することになっ
た（正確には，罹患率と宮城県庁での死亡情報
把握による生存率集計に利用）。
3) 患者の意思の表明が口頭であっても文書

であっても，病院内の誰に対してなされるか
（主治医，看護師，医事課職員等），または，
直接がん登録室へ電話や郵便でなされる場合に
よって，拒否の意思の確認方法と取扱い方をそ
れぞれ決めるか，もしくはどれか１つに定めて
おく必要がある 。
4) 拒否の意思を表明した患者がいた場合，

その後患者の情報が別の医療機関等からがん登
録室に入ったときに，その情報の登録を停止す
る等の作業をするために，患者の氏名等の個人

識別情報をがん登録室に知らせておく必要があ
る(拒否者の通告)。病院からがん登録室にこれ
を知らせる方法は，その病院の従前からのがん
登録室に対する情報提供の方式に依存すること
になると思われる。すなわち，届け出方式では，
拒否者カードまたは電子媒体による拒否者リス
トを提出する方法 ，出張採録方
式では，カルテ内に所定の欄を作って拒否の意
思を表示しておき，出張採録に訪れたがん登録
室の職員がこれを把握する方法が考えられる

。医療機関内で実際にこの作業をも
れなく確実に実行する仕組みを作ることは，相
応の負担を生むと予想する。
5) 拒否の意思表明のタイミングが，通常の
登録の作業の前になされる場合と，登録された
後でなされる場合が考えられる 。
後者は登録の削除請求と同じことになり，これ
に応じたとすると，削除する前と後で集計結果
に違いが生じるという不合理が生まれることに
なる。

まず，拒否者登録リスト（またはファイル）
を作成する。新規拒否者が現れるごとにこれを
追加更新する（第１行程）。次に，新規登録候
補者ファイルを作成する（第２行程）。第１と
第２の行程のファイルを照合し，マッチした者
は新規登録候補者ファイル内の全レコードを削
除する（第３行程）。次に，第３行程でできた
新規登録候補者ファイルをマスターファイルと
照合し，適宜データをマスターファイルに追加
する（第４行程）。そして第２から第４行程を
１年に１回程度の頻度で毎年くり返す。このと
き，拒否者の氏名をがん登録室の職員に見られ
なくするため，第１と第３行程は登録室の職員
ではない者がこれにあたることが期待される。

第２行程までは1)と同じである。第３行程の



作業中でマッチした者に任意の番号を発生させ，
それを拒否者登録リストに追加し，同じく新規
登録候補者ファイルに追加し，新規登録候補者
ファイル上のその者の個人識別情報のみを削除
（連結可能匿名登録）する（第３行程）。第４
行程は１）のそれと同じである。第１と第３行
程は，がん登録室の職員ではない者がこれにあ
たることが期待される。なお，宮城県では，県
庁の保健福祉部健康対策課職員がこれを担当す
ることになった。

非匿名で登録するまでは通常の登録作業と同
じ作業を行う。その後で拒否者情報をもとにし
て，表中Ｃに相当する拒否者か否かを識別する
項目を全件に対して発生させる。研究利用の際
に該当拒否者を対象データから削除する。

地域がん登録事業では，人口動態調査死亡小
票でがん死亡者を把握し，その中で未登録で
あったがん患者の補完登録を行っている。該当
がん死亡者の死亡診断書作成医療機関に対して，
がん罹患時の情報の届け出を依頼している。死
亡情報からさかのぼって罹患時の情報を把握す
る行為について，オプトアウトした患者につい
ては，次の３通りの対応が考えられる。第１は，
死亡者の個人情報は個人情報保護法の対象外で
あるから，生前拒否した者であっても遡及調査
は行って良いとするものである。第２は，故人
の意思を尊重して，死亡小票から得た死亡事実
も含めて一切の情報の登録，利用を行わないと
するものである。第３は，死亡小票から得た死
亡事実の把握による罹患および死亡率の集計に
は用いるが，生前の医療情報をがん登録室が遡
及して把握することは控えるとするものである。
第２の場合，地域がん登録室（または部外の

マッチング担当者）は，死亡事実の把握による
登録を停止するため，死亡事実で把握された新
規登録候補者を拒否者ファイルと照合する必要
が生じる。また，第３の場合でかつ拒否の内容
が表中のＡの場合，該当者を死亡診断書作成医
療機関に対する遡及調査のリストから外すため

に，やはり拒否者ファイルと照合する必要があ
る。また，第１または第３の場合であって拒否
の内容が表中のＢまたはＣの場合，既登録情報
（Ｂは匿名，Ｃは非匿名）と死亡情報だけの新
規登録レコードとの重複登録を避けるために，
やはり拒否者ファイルと照合する必要がある。

オプトアウトを制度化する場合の実務上の問
題点は，第１に前述のように，拒否者登録をし
なければならないことである。この点について，
拒否の意思を形成する者の多くは，自己情報の
病院外への移動を控えてもらいたいとの思いか
ら拒否の意思の表明に至ると推察する。しかし，
実際には意思の動機と意思を反映した結果が相
反してしまう。
第２に，宮城県の対応のように，拒否者リス
トの更新や保管および新規登録候補者ファイル
との照合作業と，連結可能匿名化登録の場合の
連結 番号の発行管理は，がん登録室以外の
機関の者がこれを行うことになる点である。こ
れにより，個人情報取り扱いの安全性とデータ
プロセッシング上の正確性を損なう危険性が，
通常のがん登録業務に比べて増加する恐れがあ
ることである。
第３に，医療現場の負担が無視できないほど
大きくなると思われることである。地域がん登
録事業の病院内での患者への周知方法は，ポス
ターやリーフレットなどの広報媒体を通じて行
われているが，オプトアウトを導入することに
なると，拒否する場合の内容や，その後の拒否
者登録等の情報の取り扱いまできちんと説明し
なければならなくなる可能性が生じる。また，
拒否の意思表明の主体，内容，客体，手段，時
期により，表に示した様々なバリエーションが
生じ，日常診療の中でこれらを確実に情報処理
する院内体制を作ることは，相当の負担になる
と予想する。この場合，診療外業務に要するこ
れらのコストを誰が負担するのかも問題となる。



Ⅳ

一般に，ある事柄において倫理が問題になる
のは，その事柄をめぐり，複数の倫理的価値が
対立する構図になっていることによる4)。今回
の場合，どのような価値がどのように対立して
いるのかを具体的に述べる。
第１の構図は，登録の拒否の意思を形成した

患者の自己情報コントロール権の行使による自
律性に関する正の価値と，これを保証した場合
に生じることが予想される，①がん登録事業に
おける全数把握原則の崩壊による登録精度の低
下の危険性，これによる事業成果の損傷が生む
公益性に関する負の価値，および②制度を保証
するために医療機関にかかる相当程度の負担と
の対立である。社会におけるこの正の価値の総
和が，この負の価値の総和の絶対値を上回ると
なれば，オプトアウトは社会に受け入れられる
必要条件の１つを満たすことになると考えられ
る。
この対立の構図において，自己情報コント

ロール権の行使によっても拒否者登録の必要性
から（がんに罹患した個人であるとの）個人情
報が院外に提供されることを止められないので，
その正の価値があるとしても，行使できるコン
トロール権，この場合，がん登録事業に自己情
報を使わせない権利を行使したこと以外に，そ
の価値はほとんど見いだせないと思われる。次
に，上記①に関して，拒否する者が少数にとど
まるなら，登録精度はあまり低下しないので，
負の価値に数えるほどのことはない，とする意
見がある。これに対しては，いわゆるがん患者
に占める拒否者率は，その病院でのがん登録事
業やオプトアウト制度に関する患者への説明方
法，説明にかける時間と，拒否の意思表明の方
法，意思の確認方法の如何により，相当程度規
定されることが予測できる。また，たとえ拒否
者が少数にとどまったとしても，その者のがん
が例えば悪性中皮腫のような稀な腫瘍である場
合は，罹患率の集計結果等に無視できない影響

を及ぼすことが予測される。よって，上記①の
事柄は，第１の対立の構図の中で負の価値にと
どまるものと思われる。また，上記②に関して，
表に示したオプトアウトの制度化に伴う医療機
関内の作業を負担軽減する目的で大幅に簡素化
することも考えられる。しかしそうなれば，オ
プトアウト制度を知らないためにこの制度を使
わなかったり，内容理解が不十分なため本心と
は異なった拒否内容の意思表示をしたり，意思
の把握漏れが生じたりすることが予測される。
これによって，オプトアウト制度が生む正の価
値も同時に減損するという構図になるものと思
われる。
第２の構図は，拒否の意思を表明するがん患
者と表明しないがん患者との間の受益（正の価
値）と負担（負の価値）のバランスについてで
ある。この関係の中で，がんと診断され，診療
を受けることになったとき，両者（拒否する患
者としない患者）が平等に得られる正の価値は，
等しくがん医療を受け，等しく直接・間接的に
がん登録データから得られた生存率情報などを
利用してがん医療に関する自己決定をし得る立
場を保持できることである。両者が平等に受け
る負の価値は，オプトアウト制度の維持に関す
る医療従事者の診療行為外の負担増に伴う診療
への制約がもたらす影響である。拒否する患者
のみに生じる正の価値は，自己情報コントロー
ル権の行使による当該個人の満足感（安心感）
であろう。他方，拒否の意思を表明しなかった
患者の中で，拒否の意思表明を自制した患者に
生じる負の価値は，自己情報コントロール権の
放棄による当該個人の不満感（不安感）であろ
う。この構図では，拒否の意思を表明する患者
と表明しない患者の間で，受益と負担のバラン
スに不平等が生じている。

Ⅴ

医療・介護ガイドライン3)が示す地域がん登
録室に対する患者情報の提供に係る個人情報保
護法第16条（利用目的による制限）および同第
23条（第三者提供の制限）の除外規定に共通し



てもつ事業の性質から類推して，地域がん登録
事業におけるオプトアウトの容認は，現行法の
枠内では予定されない考えであると思われた。
次に，この制度を仕組みとして成り立たせるた
めには，実務面で医療機関とがん登録室側に
様々な問題が生じ，これらは双方に無視できな
い負担をもたらすことが考えられた。また，こ
の制度を導入した場合，社会にもたらす価値と
損失のバランスを考えると，観念論的に自己情
報コントロール権は保証されなければならない
というだけではすまされない様々な影響を医療，
公衆衛生の現場にもたらすことが考えられた。
がん患者間に新たに生じる不平等についても，
平等の価値を犠牲にするだけのどのような価値
を生み出すのかについて，筆者は明確な解答を
用意できない。以上の点を総合的に考えると，
地域がん登録事業においては，オプトアウトを
制度的に認めるべきではないと結論する。
しかしながら，冒頭で述べたように，地域が

ん登録事業は道府県が実施主体であるため，こ
の事業における個人情報の取り扱いは各府県の
個人情報保護審査会が判断することになる。こ
の場合，国が示したガイドラインの趣旨とは異
なった答申がある県の審議会で示されたとして
も，実際には平成17年度に宮城県で起きたよう
にその内容に拘束されてしまう。この状況を回
避し，事業の基盤を安定させるためには，地域
がん登録事業法を制定し，その中で医療機関か
らのがん患者情報の届け出を義務化するととも
に，地域がん登録室の職員が管轄内の医療機関
の患者情報にアクセスし，登録に必要な情報を
採録する行為に法的保証を与えることが５)唯一
の解決策であると考える。
厚生労働大臣の私的諮問機関である「がん医

療水準均てん化の推進に関する検討会」は，平
成17年４月に報告書を提出した6)。この報告書
は，がん医療水準を均てん化するためには，が
ん医療の実態把握と地域格差の検証機能をもつ
地域がん登録事業の強化が重要であることを指
摘した上で，国の果たすべき役割として，①が
ん登録制度の法律上の位置付けの在り方の検討，
②国による地域がん登録事業に対する支援強化，

③登録方式の標準化の推進，④院内がん登録の
推進を提言している。わが国で毎年50万人以上
が罹患するがん7)を征圧するための有力な情報
インフラである地域がん登録の強化を目指して，
その法的基盤を早急に整えることが求められる。

本稿は，厚生労働科学研究費補助金第３次対
がん総合戦略研究事業「地域がん登録の法的倫
理的環境整備に関する研究」（主任研究者・丸
山英二）の研究成果の一部である。
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