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論 壇

諸外国でのがん登録データの地理情報の

利用事例とわが国の全国がん登録の諸問題
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諸外国では，がん登録を始めとする公的統計データの地理情報を用いた研究ががん対策および公

衆衛生施策に活用されている。日本でも2016年に全国がん登録が開始され，がんの罹患情報のデー

タ活用が制度的に可能となった。悉皆調査である全国がん登録は，市区町村，町丁字など小地域単

位での活用によりその有用性が高まる。一方，小地域単位のデータ活用では個人情報保護とのバラ

ンスをとる必要がある。小地域単位の全国がん登録データの利用可否は，国，各都道府県の審議会

等で個別に判断されており，利用に制限がかけられることも多い。本稿では，がん登録データの地

理情報の研究利用とデータ提供体制について，米国，カナダ，および英国の事例を紹介し，個人情

報保護の下でデータが有効に活用されるための方策を検討する。諸外国では，データ提供機関がが

ん登録データおよび他のデータとのリンケージデータを利用目的に沿って提供する体制が整備さ

れ，医療アクセスとアウトカムとの関連が小地域レベルで検討されている。日本では同様の利活用

が十分に実施されておらず，利用申請のハードルが高い。全国がん登録の目的である調査研究の推

進とがん対策の一層の充実のために，他のデータとのリンケージ，オンサイト利用など，全国がん

登録を有効かつ安全に活用できる体制を構築していく必要がある。
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 は じ め に

諸外国では，がん登録を始めとする公的統計デー

タの地理情報を用いた研究が広く行われ，公衆衛生

施策に活用されている1～3)。わが国でも2013年に成

立した全国がん登録等の推進に関する法律（以下，

がん登録推進法）に基づき，2016年に全国がん登録

が開始された。これにより，人口動態調査に基づく

死亡情報だけでなく，がんの罹患情報についても，

全国の地理情報に基づくデータ活用が制度的に可能

となった。がん登録の地理情報を活用することによ

り，がん罹患に地理的な集積や格差がないか，国

民・患者ががん医療に均しくアクセスできているか

などの評価が可能となる。諸外国では，このような

公的統計データの地理的分析は，学術研究による

データ利用の仕組みによって実現している。

2022年 8 月現在，全国がん登録に基づく2016～

2019年診断例のデータが政府統計の総合窓口 e-stat

で公開され4)，申請に基づくデータ提供が行われて

いる5)。しかしながら，患者住所や医療施設住所な

ど，地理情報を含むがん登録情報は，まだ広く利用

されているとは言えない。その最も大きな要因とし

て，がん登録データに付随する地理情報の利用が，

個人情報保護の観点から制限されていることが挙げ

られる。諸外国では，がん登録の地理情報が個人情

報保護とのバランスをとりながら広く活用され，が
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ん対策に資する研究が行われている。わが国でも，

地理情報を含むがん登録データの利用を推進するこ

とで，がん登録推進法の趣旨であるがん対策の一層

の充実につなげられる可能性がある。そこで本稿で

は，がん登録データの地理情報の研究利用とデータ

提供体制について，米国，カナダ，および英国の事

例を紹介し，わが国の全国がん登録データの地理情

報の利用における論点を整理し，個人情報保護の下

でデータが有効に活用されるための方策を検討する

ことを目的とする。なお，本稿の「がん登録」は別

途 記 載 が な い 限 り 住 民 ベ ー ス の が ん 登 録

（population-based cancer registry）を指す。

 諸外国の事例

米国では州単位で住民ベースのがん登録が実施さ

れており，そのうち一部が National Cancer Institute

(NCI）の SEER (Surveillance, Epidemiology, and

End Results）プログラムにより運営されてい

る6)。SEER のデータは，解析用アプリケーション

SEERStat の形で個票レベルのデータがオンライ

ンでの利用申請と誓約書の送付により利用でき

る7,8)。誓約書には，目的外に利用しないこと，他

のデータベースと個人レベルのリンケージをしない

こと，データの適切な保管措置などの項目が含まれ

ている。SEERStat データの地理情報はカウン

ティレベルまでだが，他のさまざまなデータベース

と連結することでさらに細かい地理情報や社会経済

指標を用いた分析が可能となっている（カウンティ

（郡）は米国の州の下位行政区分で，全米で約3,000

のカウンティがある）。

その一つ，Census Tract-level SES and Rurality

Database は9)社会経済指標（SES）と都市化の程度

の指標データである。SES は国勢調査統計区ごと

に世帯収入，家賃，貧困度，学歴，職業，失業など

から算出された五分位データ，都市化の程度は同じ

く国勢調査統計区ごとに算出された合成指標の 2 ま

たは 4 カテゴリのデータで，いずれも SEERStat

のデータに付与される形で使用する。このデータに

より，カウンティより細かい地理単位の社会経済指

標と，がん罹患などの関連の分析が可能となる。

もう一つの SEER-Medicare Linked Data Resource

は10)，SEER のがん登録データと公的医療保険

Medicare/Medicaid データを個人単位で連結したも

のである。この連結データは米国内のみ利用可能

で，研究計画の概要を記した申請書，誓約書，およ

び所属施設の倫理審査委員会の承認書を提出して申

請する8,11)。患者および医療施設の詳細な地理情報

として，患者住所の国勢調査統計区および郵便番

号，医師および医療施設住所の郵便番号がオプショ

ンとしてあり，各州のがん登録から別途承認を得る

ことで利用可能となる12)。

SEER-Medicare Linked Data Resource を用いた研

究の例として，Donohoe らは米国アパラチア地域

（ペンシルバニア，オハイオ，ケンタッキー，ノー

スカロライナ州）において，患者住所と施設住所

（いずれも国勢調査統計区）からプライマリーケア

施設へのアクセスを評価し，進行乳がん診断（ス

テージ/）との関連を調べ，プライマリーケア

施設へのアクセスがよいほど進行乳がんの診断が少

ないことを示した13)。同様の研究は米国全体や州単

位のがん登録を用いた研究で広く実施されており，

医療アクセスのよさと生存率の高さ，非侵襲的治療

の利用などとの関連が報告されている14～17)。

カナダでは，連邦政府の統計局ががん登録を含む

公的統計，納税，医療情報などを個票レベルで連結

したデータの提供を行っている18)。申請者が研究計

画を申請し，承認を受け，データ利用に関する誓約

書を提出する流れは米国と同様である。地理情報は

郵便番号が利用可能である19)。州レベルでも同様の

枠組みが整備されており，オンタリオ州では In-

stitute for Clinical Evaluative Sciences (ICES）がが

ん登録を含む保健医療データの分析と管理を担って

いる。申請者が研究内容に関する申請書と誓約書を

提出し，ICES がそれを審査してデータセットを作

成，提供するという流れである20)。

オンタリオ州でこの枠組みで行われた研究の例と

して，Yee らは州がん登録で同定された非治癒食道

がん患者住所（郵便番号レベル）と近隣がん治療施

設までの距離，腫瘍内科医のコンサルテーションと

化学療法の施行，および生存率との関連を調べ，医

療施設まで遠い患者ほどコンサルテーションと化学

療法を受けない傾向，生存率が低い傾向があること

を示した21)。ブリティッシュ・コロンビア州でも，

Walker らはがん登録から得た頭頸部がん患者デー

タについて患者住所（国勢調査統計区）から算出し

た地理的剥奪指標（area deprivation index: ADI）

と，最寄りの治療施設までの移動時間（郵便番号レ

ベル）との関連を調べ，ADI が高い（困窮度の高

い）地域ほど治療施設への移動時間が長い傾向があ

ることを報告している22)。

英国では，National Health Service (NHS）に新

しく組織された NHS Digital が，保健医療分野の公

的統計データの管理プログラム National Disease

Registration Service (NDRS）を運営している23)。

データ提供の枠組みは米国やカナダと同様，利用者

からの申請書と同意書の提出に基づいて行われてい
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る24)。Murage らはイングランドがん登録のがん患

者住所から General Practitioner (GP）への移動時

間を算出し，GP への移動時間が長いほど検診では

なく緊急搬送などが診断契機となっていることを示

している25)。

 わが国の状況と論点の整理

わが国でも，全国がん登録の個票データが申請に

基づいて提供されている5)。しかしながら，患者住

所や医療施設住所などの地理情報は有効に利用され

ているとは言えない。実際，がん登録データの利用

申請の過程で，地理情報の利用が個人情報保護の観

点から制限されている。全国がん登録の利用申請の

審査の際には，以下の論点が主に問題となる。

. 地理的単位

まず，どの程度細かい地理的単位のデータまで提

供するか（粒度）という問題がある。全国がん登録

データにおける患者住所は，J-LIS 全国町字ファイ

ル11桁コード（字・丁目）で登録されている。した

がって，全国がん登録データを利用する際の地理的

単位としては，J-LIS 11桁コードが最も粒度が細か

く（町丁字に相当），小学校・中学校区，市区町村，

二次医療圏などの順で粒度が粗くなる。どの程度の

粒度を必要とするかは研究目的によって異なる。た

とえば上記で紹介した諸外国の医療アクセスの研究

では，患者の住所そのものまたは郵便番号や国勢調

査統計区レベルなどが使われている。移動時間の算

出は市区町村の人口重心などでも可能ではある

が26)，患者住所の地理的粒度が細かいほど移動時間

の算出精度は高くなる。上記 Walker らのように

ADI を用いた研究においても22)，同一の市区町村

内で地理的条件により居住地別の社会階層構成が異

なるため27,28)，より粒度の細かい地理情報を用いる

ことでより正確な居住者の社会階層の分類が可能と

なる。国内でも全国がん登録実施前は，ADI に基

づく社会格差研究で，町丁字など小地域単位のデー

タが用いられてきた29～31)。アスベストと中皮腫な

ど，環境要因によるがんの地理的集積性を調べる研

究でも，より細かい地理的単位のデータが必要にな

る。実際，大阪府地域がん登録のデータ（全国がん

登録実施前）を用いて印刷工場と胆管がん罹患との

関連を調べた研究では町字レベルのデータが用いら

れている32)。地域での保健医療活動は，市区町村全

体よりむしろ地域コミュニティで実施されるため，

保健医療計画の立案や評価には学校区など社会的ま

とまりのある単位が適している。一方，希少疾患の

受療動向と専門病院の配置の検討など，広い医療圏

単位の地理情報が適している場合もある。

地理的単位に関わるもう一つの論点として，汎用

性と連続性の問題がある。市区町村，町丁字とそれ

に基づく J-LIS コードは合併や新設（政令指定都市

の区政導入など）による変更がありえる。そのた

め，町丁字の境界データを正確かつ経時的に保存し

ておくことが必要である。代替的に，より汎用性が

高く時系列比較が容易な地理的単位として，緯度経

度に基づくメッシュ（たとえばおおよそ 1 km×1

km の格子状データ）データがある。現在 J-LIS コー

ドで管理されている全国がん登録情報の町丁字住所

情報を，その代表点の緯度経度データと合わせて保

有することで，時系列的な分析や他の地理的単位へ

の変換（たとえば 1 km メッシュから10 km メッシュ

へ）などの汎用性が高まる。

. 人口規模と疾患の希少性

次に，人口規模と疾患の希少性の問題がある。小

地域のがん統計情報から個人が特定される可能性

は，人口規模に大きく左右される。たとえば同じ東

京都の市区町村であっても，人口は区部で世田谷区

の948,147人から千代田区の66,758人，市部で八王

子市の579,605人から羽村市の54,341人，町村部で

瑞穂町の31,774人から青ヶ島村の169人までの範囲

がある（2020年国勢調査）。同じ 1 例の症例であっ

ても，世田谷区と青ヶ島村では個人の特定可能性が

全く異なるため，市区町村レベルまでは可というよ

うな一律の基準を設けるのは適切ではない。

個人の特定可能性は当該疾患の希少性にも大きく

左右される。胃がんや肺がんなど主要ながん種の場

合と希少がんの場合とでは少数例の持つ意味が異な

る。の論点 1. で述べた中皮腫のように（2019年

罹患率人口10万対1.5），がん種の希少性が実数把握

の必要性に関わる場合があるため，目的や必要性を

勘案した判断が必要となる。

. データ利用と公表物の区別

公的調査のデータ利用申請におけるデータの粒度

は，申請者に提供されるデータと公表物とで明確に

区別して判断される必要がある。提供されるデータ

は個票レベルであっても，それを公表する際には何

らかの属性単位で集計するという形が可能である。

個票データや情報粒度の細かいデータは，より細か

い分析が可能となる一方，個人の特定可能性が高く

なる。公表データの場合，表で数値を掲載するか，

地図にするか，散布図にするか，頻度分布にするか

など，匿名性の制御の幅が広い。分析のために細か

い地理的単位のデータが必要であっても，論文など

で公表する際にはリスク比などの統計値があれば足

りる場合もある。集計した結果少数例になった場合

は「5 例未満」のように丸めた形で公表することも
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可能である（の論点 5. 秘匿措置参照）。公表物に

実測値ではなく空間平滑化などの処理をした推計値

を用いることによって匿名性を担保する方法も広く

用いられている33)。

上記で紹介した諸外国の例では，提供データに

個人の特定可能性が高いデータが含まれているが，

申請者は統計的な結果のみを公表すること，個人を

特定しようとしないこと，他のデータとリンケージ

しないことなどを，誓約書で同意する形になってい

る。つまり，研究目的に沿って，個人の特定可能性

が高いデータを提供しながらも，統計的結果の公表

のみを認めることと，利用規約の遵守を誓約させる

ことによって，データの有用性と個人情報保護との

バランスを図っている。

. 他の情報とのリンケージ

全国がん登録などの疾病登録データは，他の情報

とリンケージすることで有用性が高まる。上記で

紹介した諸外国の研究事例でも，がん登録から得ら

れたがん患者の情報に，他の公的調査などから得ら

れた生活習慣，社会経済指標，診断医療施設までの

距離や移動時間，受療した医療行為などの情報を付

与して分析している研究が多く見られた。これらの

付加情報は，研究の主たるアウトカムの場合もあれ

ば，主たるアウトカムの影響を適切に評価するため

の調整変数や層別変数の場合もある。そういう意味

で，他の情報の付与は，全国がん登録から得られた

データから科学的に妥当かつ有用な知見を得るため

に必要なプロセスでもある。

データリンケージに関わるもう一つの問題とし

て，リンケージ作業をどこが行うかという点があ

る。で紹介した諸外国の事例では，リンケージ利

用が可能なデータが豊富である一方，リンケージ作

業はデータ管理機関が行い，利用者は提供された

データのみを使う（他のデータとのリンケージを行

わない旨を誓約する）形となっていた。ドイツや

オーストラリアのようにデータリンケージを行う第

三者機関を設けている国もある。

一方，日本の全国がん登録データの提供では，他

の公的データとのリンケージによる提供は行われて

いない。全国がん登録実施前は，都道府県地域がん

登録データと DPC など臨床情報との連結データを

用いて小児・若年成人がんの治療内容と生存率との

関連や，合併症のあるがん患者の生存率の検討など

が実施されていた34,35)。治療だけでなく，肺がんの

遺伝子変異検査の実施状況など，全国がん登録と臨

床データを組み合わせた研究は患者団体からのニー

ズが大きい。しかし，このような研究は現在実施が

困難になっている。

患者の医療施設までの移動時間の付与も，現行の

運用では利用者側が秘匿措置がされた一時データで

移動時間情報を付与し，必要データだけ残して再度

利用者側に提供される流れになっている。この流れ

は，利用者側が精度の高い移動時間情報を算出でき

る一方で，秘匿措置がされているとはいえ患者と医

療施設の組み合わせデータが外部に出るという点で

セキュリティ上のリスクを伴う。移動時間の算出は

簡易的な無料のものを含めて多くのアプリケーショ

ンが存在しており，一定の条件の下でデータ提供機

関が実施することも選択肢の一つとして考えられる。

セキュリティを担保した環境で利用者自身がリン

ケージ作業を行う方法として，オンサイト利用とい

う仕組みも国内ですでに開始されている36)。2021年

7 月21日時点で，厚生労働省所管の公的調査では人

口動態調査（2016～2018年），医療施設調査（2010

～2019年），患者調査（2011，2014，2017年），国民

健康・栄養調査（2008～2018年）などとなっており，

全国がん登録は含まれていない。

. 秘匿措置

データの提供および公表においては，個人の特定

可能性を低くするためにさまざまな秘匿措置が行わ

れる。公表における秘匿措置の代表的なものは，グ

ルーピングと呼ばれる，特定の値をグループ（「20

～24歳」，「島しょ部」など）に変更する方法である。

同様に，とくに大きい値や小さい値を「○○以上」，

「○○未満」などのようにまとめるトップ・コーディ

ングもよく用いられる。人口動態統計特殊報告の市

区町村別死亡データのように，実測値ではなく推計

値のみを公表する方法もある。これらの公表におけ

る秘匿措置は，の論点 3. で述べた通り利用の目

的や必要性に応じて粒度の選択が可能である。たと

えば中皮腫の死亡データのように精度の高い地理情

報が重要である場合，時間的情報である死亡年を

プールすることで，データの安定性と匿名性の両方

の要請に応えることができる。

一方，データの提供における秘匿措置としては，

リサンプリングしたデータ，誤差を付与したデー

タ，ダミーデータを加えたデータなどを提供する方

法がある。しかし，リサンプリングや誤差の付与

は，元データに改変を加えることになり，単純な集

計値は一致したとしても，元データの持つ数理的特

徴すべてが再現されるわけではない。たとえば，地

理的データは互いに独立しておらず，地理的に連続

した地域間ではさまざまな要因で統計値が類似する

傾向を持つ。そうした数理的特性を踏まえたより信

頼性の高い空間統計解析には人為的な加工が行われ

ていないデータが不可欠である37)。ダミーデータを
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加えたデータの提供は，の論点 4. で述べた移動

時間の計算のように，利用者が一時的にデータを受

領して追加データを付与するような場合に想定され

る手法だが，全国規模のデータのように症例数が多

いとデータサイズが膨大になってしまう可能性があ

る。

 全国がん登録の地理情報を有効活用する

ために

これらの現状を踏まえて，個人情報保護の要請に

応えつつ全国がん登録データの地理情報を有効活用

する方策について考察する。の論点 1. 地理的単

位と必要性，および論点 2. 人口規模と疾患の希少

性については，現状の利用申請においても必要性と

個人特定可能性を吟味した審査が行われている。た

だ，市区町村レベルより粒度が細かい地理情報や，

診断・治療が行われた医療施設の情報については，

提供データに制限が加えられることが多く，推計値

であっても公表が制限される場合がある。の論点

3. 提供データと公表物の区別，および論点 5 の秘

匿措置で述べた通り，利用者への提供データについ

ては粒度の細かいデータを認め，公表データでの制

約や秘匿措置でそのバランスをとるという運用が，

データの利用価値と個人情報保護を両立しうる方法

である。で紹介した諸外国のデータ利用枠組み

は，基本的には利用者の誓約という性善説に立って

いる。全国がん登録情報の利用は「がん登録推進法」

に基づいており，情報漏洩には罰則規定がある。申

請内容を逸脱した利用をした者に一定期間申請を認

めないペナルティを課すなど，運用レベルで適切な

利用を担保する方法もある。利活用を前提に作られ

たデータを過度に防衛的に運用することで，利用者

の申請意思をそぐ恐れもある。実際，全国がん登録

の匿名データの新規利用件数は年平均10件に満たず

（うち約半数が国立がん研究センターからの申

請)38)，広く活用されているとは言えない。公的

データの利用申請全般の問題として，形式的，事務

的なやり取りが多く，作業コストの問題も大きい。

日本の公的データの利用申請では行政的な観点での

審査が中心であるが，カナダの ICES のように，研

究目的に沿ったデータ利用のコンサルテーションを

するような枠組みがあれば，より有効なデータ活用

が可能になると考えられる。

の論点 4. 他の情報とのリンケージは，全国が

ん登録データが利用申請の作業コストに見合う価値

を持つかに関わる問題でもある。全国がん登録は基

本的にがんの罹患率と生存率を計測するための仕組

みであり，それだけでは研究仮説に応えられないこ

とが多い。で紹介した諸外国の事例でも，治療内

容など他のデータとリンケージすることでがん登録

情報の価値を高め，より具体的な研究ニーズに応え

ている。厚生科学審議会においても，NDB（Na-

tional Databaseレセプト情報・特定健診等情報

データベース），介護 DB（要介護認定情報・介護

レセプト等情報データベース），DPC（Diagnosis

Procedure Combination診断群分類別包括評価）

などとのリンケージデータの整備が議論されてお

り39)，これが実現することで全国がん登録データの

有用性が向上することが期待される。がんの詳細な

ステージ情報がある院内がん登録と DPC データの

リンケージデータについても，現在国立がん研究セ

ンターの委託費で限定的に利用されているにとどま

るが，臨床ニーズ40)，患者ニーズに応えられるデー

タとして広く活用されるべきである。

これらのリンケージデータの提供においては，診

療の質の地域差などの検討のために，研究目的に

沿った地理情報の利用を可能にすることが望まし

い。諸外国では臨床データとのリンケージ作業は

データ提供機関が実施しており，NDB などとのリ

ンケージでもそのような形が想定される。町丁字な

ど小地域単位の ADI や患者住所と医療施設との移

動時間などについても，データ提供機関での算出が

できる体制，あるいはセキュリティが担保された環

境でデータ利用者が作業できるオンサイト利用の体

制が求められる。

 お わ り に

全国がん登録の開始から 7 年，がん登録推進法の

成立からは10年を迎えようとしている。その間，

データの利活用が進む諸外国との差は開くばかりで

ある。本稿でみた通り，がん登録の地理情報を活用

することによりがんアウトカムの格差を可視化し，

その健康行動や医療アクセスとの関連を明らかにす

ることが可能となり，介入候補の同定や医療資源の

配置など，効率的かつ公正な公衆衛生施策の立案が

可能となる1)。がん登録の法制化は，長年の関係者

の悲願で実現した。がん登録推進法の成立には，が

ん患者団体および自らがん患者でもある国会議員の

尽力が大きく寄与した。がん登録推進法は，その目

的にがん医療の質の向上と科学的知見に基づくがん

対策の実施を掲げている。これらの目的と経緯に今

一度立ち戻り，全国がん登録を有効かつ安全に活用

できる体制を構築していく必要がある。

本稿は国立がん研究センター研究開発費（2021-A-20）

の一部として執筆された。開示すべき COI 状態はない。
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Worldwide, research based on geographic information of o‹cial statistical data, including cancer registries,

is utilized for cancer control and public health policies. The National Cancer Registry of Japan was launched

in 2016, making it possible to use data on cancer incidence systematically. Given the nature of this compre-

hensive survey, the usefulness of the National Cancer Registry would be further enhanced when it is utilized

at small-regional levels, such as in municipalities or even smaller geographical units. It is essential to maintain

a balance between privacy protection and data usability. Currently, the national and prefectural councils de-

termine the availability of the data from the National Cancer Registry at the small-regional level on an in-

dividual application basis. Under this framework, use of the data is often restricted or declined. This paper

showcases three model countries where geographic information obtained from cancer registry data are widely

utilized: the United States, Canada, and the United Kingdom. It further discusses measures to ensure that

data are eŠectively used, without compromising data privacy.

In the three countries, data-providing systems have been established to compile the necessary data from the

cancer registry and other linked databases, in accordance with the purpose of use. The relationships between

healthcare access and various outcomes are elaborately examined at the small-regional level. In Japan, similar

utilization of data has not been fully implemented, and there remain many hurdles to the application of the

data use. For the National Cancer Registry to promote research and further enhance cancer control, it is

necessary to establish a system that enables eŠective and safe utilization of the data from the National Cancer

Registry, including linkage with other data and on-site use.
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