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研究要旨 

全国がん登録が 2016 年に開始し、がん登録情報の活用がますます求められている。本研究ではが

ん情報における社会のニーズを把握し、がん登録情報を中心としたがん情報ビッグデータを各種活用

し、正しくわかりやすい情報を発信することを目的とする。その際、患者・家族や臨床現場とがん統

計やコミュニケーションの専門家がパートナーシップを構築し、国民へのがん情報を還元するために

都道府県や医療機関のがん情報発信の支援を行う。 

まず、どのようながん情報が必要かについて、がん患者団体等に研究協力を依頼し、患者・家族の

ニーズ把握を行った。過去のがん電話相談データの詳細の分析を行い、「がんの疑いある方」に対す

る情報提供が不足していることが示唆された。がんサバイバー生存率のように、患者や家族、医療現

場に有用であるが理解が難しい統計情報をわかりやすく伝える方法をがん疫学研究者・コミュニケー

ション専門家とがん患者支援団体とともに検討・開発した。 

地域密着型情報発信においては群馬県において医療圏ごとの詳細ながん情報が地図や図表を活用

して公開された。神奈川県ではがん患者支援団体や行政担当者とがん疫学研究者が協働してサイトの

構築を行った。また、行政のがん対策担当者などが、がん統計をわかりやすく理解できる教育コンテ

ンツの充実を図った。 

今後、さらに医療従事者や相談支援員など情報を直接患者・家族に伝える側への情報提供のあり方

についても検討する必要がある。引き続き、がん患者や患者・家族への支援を行う者、行政担当者、

医療従事者などすべての関係者間で協働してコンテンツを開発していく必要がある。 
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Ａ．研究目的 

全国がん登録が 2016 年に開始し、がん登録情報

の活用がますます求められている。本研究ではが

ん情報における社会のニーズを把握し、がん登録

情報を中心としたがん情報ビッグデータを各種活

用し、正しくわかりやすい情報を発信することを

目的とする。その際、患者・家族や臨床現場とが

ん統計やコミュニケーションの専門家がパートナ

ーシップを構築し、研究を実施することが特徴で

ある。 

 「がん登録の推進に関する法律」においては、

がん登録情報の活用及び患者・家族、国民への還

元が定められている（第 3条第 4項）。また、国及

び都道府県が国民にとって理解しやすい形で公表

すること（第 46 条第 3項）や、医療機関ががん医

療の情報発信を行うこと（第 47 条）が明記されて

いる。がん対策でも、患者・市民の参画（PPI: 

patient and public involvement）が求められて

おり、患者主導型情報サイト（Patient Like Me: 

patientslikeme.com/）のように、患者・市民と専

門家の協働が情報提供において主流となってきて

いる。 

これまでの情報発信を通して、①専門家発信の

がん情報はまだまだわかりにくく難しいという点、

②真に患者・家族が求める情報は、地域（全国）

がん登録情報だけでは不十分で、自分により近い
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状況の詳細の臨床情報や地域密着した情報を必要

としている点が明らかになった。 

 班員の多くが所属する日本がん登録協議会は各

種がん患者団体と協働し、地域に密着したがん情

報発信（群馬県他）や、がんサバイバー向けの新

しい予後指標であるサバイバー生存率などを報告

しはじめている。本研究では活動を研究的に発展

させ、全国の患者・家族、臨床医・相談支援員を

はじめとした全国民へがん情報を還元すると共に、

都道府県や医療機関のがん情報発信の支援を行う。 

 

Ｂ．研究方法 

 

患者・家族、臨床医・相談支援員のニーズ把握 

 どのようながん情報が必要かについて、がん患

者団体等に研究協力を依頼し、患者・家族のニー

ズ把握を行った。 

2006年に神奈川県がん臨床情報機構ではがん相

談支援センターを設置し、がん電話相談を開始し

た。本データを用いて、がん電話相談の質的分析

を行い、がん患者のアンメットニーズを探った。 

また、国内外の既存のがん情報に関するウェブ

サイトの構造を分析し、特定のがん種の統計情報

にたどり着きやすさという観点で調査した。 

 

がん登録＋臨床情報データセットの作成・解析 

 令和元年度は最新の地域がん登録資料を用いて、

がん患者の長期生存率およびサバイバー生存率を

算出し、コンテンツ案に適用した。 

 

わかりやすい情報コンテンツ作成 

 がんサバイバー生存率の既報告を用いたインフ

ォグラフィクスの作成を行う。インフォグラフィ

クスは学術出版をわかりやすく情報提示する部門

を備える株式会社カクタス（Editage）の湯浅誠氏、

加納愛氏と各種がん患者団体の協力を得た。 

 

地域密着型情報発信（群馬・神奈川） 

 群馬県のがん情報発信サイトをたたき台として、

地域でのがん情報のニーズを把握した。神奈川県

のがん情報発信サイト構築においては、新規地域

密着型がん情報発信サイトの案を患者支援団体と

協働により検討した。 

 

がん情報教育コンテンツ開発 

 がん情報のコンテンツのわかりにくさを補完す

るために、がん情報を見る人、作る人を対象とし

たがんリテラシー向上を目的とした教育コンテン

ツの作成を行った。 

 

Ｃ．研究結果 

  

患者・家族、臨床医・相談支援員のニーズ把握 

神奈川県がん臨床情報機構が２００６年に設置

したがん相談支援センターにおけるがん電話相談

の分析結果から判明したことは、男女ともにがん

の確定診断のない者からの相談が全体の約２割も

あることがわかった。最も多かった事例としては

「がん検診で陽性になったが、どうしたらいい

か？がんなのではないか」、「がんの疑いがあり、

検査を受けたが、がん治療について調べている」

などである。これは、諸外国の先行研究にはなか

った日本のがん相談の特徴であった。 

 

また、国内外のがんの統計情報のウェブサイ

トの構造を、がん種別の情報にたどり着きやす

さという観点から調べた結果、一覧的視点と個別

的視点に分けて提示することで、よりきめ細やかな

ニーズに対応できると考えられた。 

 

 

がん登録＋臨床情報データセットの作成・解析 

全国がん罹患モニタリング集計（Monitoring of 
Cancer Incidence in Japan: MCIJ）の詳細集計用

データの1995-2015年診断症例を2016年末までフ

ォローアップされたデータ用いて、10年生存率及

びその推移を算出し、コンテンツに活用する準備

を行った。 

 

わかりやすい情報コンテンツ作成 

研究者とインフォグラフィクスの専門家とで作

成した案をがん患者支援団体の会合時に提示し、

感想を募った。得られた意見をもとに再度作成し

たインフォグラフィックスをWebにおいて公開し

た。その更新バージョンについても改善を行うべ

く、意見聴取をしたところ、図のみでの提示に限

界があるため、動画表現をするのはどうかと提案

があった。 

 

地域密着型情報発信（群馬・神奈川） 

群馬県に特化したがん情報のサイトを公開した

(http://jacr.info/j-cip/gunma/)。部位別生存率（2007

〜08年診断症例）、2次医療圏別地図情報（2010〜12

年診断症例）として年齢調整罹患率、年齢調整死亡

率、5 年相対生存率（Period Analysis）、進行度割合、

施設別生存率（2007〜08 年診断症例）を掲載した。地

図や表を活用し、医療圏ごとのきめ細かい情報発信を

行った。 

 

神奈川県では新規サイトを立ち上げる際に、

2019 年 4 月、神奈川県がん患者団体連合会（県が

ん連）、県がん対策疾病課（行政）、そしてがん疫

学専門家（研究者）らによる J-CIP 神奈川制作委
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員会を発足した。各々の立場でどのようなコンテ

ンツが必要か検討し、2020 年 2 月に公開した

（http://jacr.info/j-cip/kanagawa/）。がん電話相談

の分析より「がんの疑いのある方」への情報提供

なども掲載されている。また、がん患者自身が自

らの体験を情報発信するコンテンツもあり、当事

者が制作に関わった。 

 

がん情報教育コンテンツ開発 

がん統計の指標や数値の解釈に必要な統計的基

礎知識、解析方法について、統計値の視覚化ツール

について、がん対策におけるがん登録情報を活用に

ついてを内容とするコンテンツの開発と動画のWEB公

開を、日本がん登録協議会等の協力を得て実施し

た。 

 

Ｄ．考察 

 がん情報に関するニーズ把握を行うためにがん

電話相談の内容を詳細に検討し、確定診断のない者

からの相談が多いことが明らかとなった。これまで

のがん情報提供サイトではがん予防やがん診断後

に関する情報が多かったが、「がん疑い」の方向け

の情報提供を行う必要性が示唆された。 

 コンテンツの項目の吟味やわかりやすさの確認

など作成時において、がん患者・家族の視点が重要

であり、開発段階から協働する必要がある。地域密

着型のがん情報サイトでは、行政、研究者、患者支

援団体が一体となってサイト運営にかかわるスタ

イルが取られつつある。 

 また、行政のがん対策担当者や相談支援者など、

がん情報を発信する・伝える側への教育コンテンツ

も充実を図った。がん統計資料についてその提示方

法や限界などを知った上で発信する必要があるた

め、研修会の機会や動画による講義コンテンツの充

実を図っていく必要がある。 

 

Ｅ．結論 

 がん統計情報を正しくかつ分かりやすく情報発

信するためには、研究者やコミュニケーション専

門家だけでなく、がん患者や支援を行うもの、行

政担当者、医療従事者などすべての関係者間で協

働してコンテンツを開発していく必要がある。 
 
 
Ｆ．健康危険情報 
  なし 
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