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小児慢性特定疾患データベース化に関する基礎的研究 

東京都のデータ提供への対応の状況 

 

研究協力者:住友 眞佐美、東京都衛生局健康推進部母子保健課課長 

 

研究要旨 : 小児慢性特定疾患対象児データのデータベース化について、個人情報保護の観

点から検討を行った。実施主体であるそれぞれの自治体では、個人情報の保護には万全を期

しており、自治体外へのデータ提供は慎重に行っている。データ提供に際しては、保護者の

「同意する」意思確認はもちろんのこと、「同意しない」意志も表示できるようにすべきであ

ると考える。 
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A 研究目的 

東京都では、小児慢性疾患に罹患している小

児に対して、国の「小児慢性特定疾患治療研究

事業」にもとづき医療費の助成を行っている。

事業の概要は平成 10 年度の本研究報告書に示

したが、今年度は患者データの提供について、

個人情報保護の観点から検討を行った。 

 

B 東京都の認定状況 

東京都での小児慢性疾患の平成 10 年度の疾

患群ごとの認定状況は、表 1 のとおりである。 

新規、継続合わせた認定者数は 20,805 人で、

前年度の認定状況と大きな差はない。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

C 東京都の個人情報保護について 

東京都では、個人情報の開示を求める権利並

びに個人の権利利益を保護することを目的に、

「東京都個人情報の保護に関する条例」を制定

している。この中で、都が保有する個人情報に

ついて、「事務の範囲を超えて利用提供しては

ならない。」と定めている。この規定にかかわ

らず目的外利用・提供できるのは、①本人の同

意があるとき、②法令等に定めがあるとき、③

専ら学術研究、統計作成のために利用するとき、

などとされている。 

 

D 小児慢性疾患でのデータ提供について東

京都では、平成 10 年度から国へのデータ提供

を行っている。その際、個人情報保護の観点か

ら、本人(保護者)から同意が得られた者の分に

ついてのみデータを提供している。 

データ提供についての同意を得るにあたっ

ては、保護者から「同意書」の提出を受けてい

る。同意書の内容は別紙のとおりで、保護者が

データ提供の条件等について確認したうえで、

「同意する」または「同意しない」の意思表示

をする形式になっている。「同意しない」とし

た者や同意書を提出しない者についても、医療

費の助成は行っている。 

平成 11 年度までは、印刷の関係から新規申

請と継続申請で同意書の書式が異なっている。 

新規申請では保護者が提出する「申請書」と

「同意書」が同じ用紙になっており(別紙 1)、

全員から同意書の提出を受けている。一方、継

続申請では「申請書」と「同意書」が別の用紙

になっており(別紙 2)、同意書が提出されない

ために、保護者の意志が確認できず、「非同意」

扱いとなっているものも多い。新規申請と継続

申請それぞれでの同意の割合を、表 2 に示す。 

 

 

 

 

 

 

 



E 考察 

疾病の長期予後や頻度等を正確に把握した

り、患児の長期フォローを的確に行うために、

小児慢性特定疾患児のデータをデータベース

化することは有用である。しかし、行政機関に

提出された個人情報は、それぞれの自治体の個

人情報保護に関する規定で厳格に管理される

べきものであり、実施主体である自治体(都道

府県等)から他の機関に提出するには慎重な対

応が求められている。 

都では、データ提供にあたっては、都民のプ

ライバシー保護の観点から、保護者からの同意

が得られた者のデータのみ提供している。 

その際、「同意する」、「同意しない」の意思

表示ができるようにしているが、「データ提供

に同意しなければ医療費助成を行わない」とい

う条件をつけて、半強制的に同意を求めたり、

同意が得られない者のデータを提供するなど、

一例ももらさずデータを提供しようと無理を

すると、制度全体に影響を及ぼし、全てのデー

タが提供できない可能性も否定できない。 

自治体としては、できるだけ多くの申請者か

ら得られるよう、十分な説明を行うことは当然

であるが、申請書と同意書を同じ用紙にするこ

とで同意を得られる割合を上げることが期待

できるものと考えられる。 

長期的に安定して調査研究を継続するため

には、データ提供に納得している者のデータを、

了解が得られた範囲でのみ使用するべきであ

ると考える。 






