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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。 
令和 2 年度は、がん統計情報のニーズ把握として、臨床医に対する聞き取りを行った。また、相談

支援に寄せられた内容の詳細分析を見える化した。さらに情報発信に用いるがん統計コンテンツの作

成において、1995-2015 年の住民ベースのがん登録データを用いて、がん種別、性別・年齢階級別・

進行度別・治療内容別の生存率や分布の情報について整理し、公開の準備を行った。 
地域密着型情報発信について、群馬県では、医療圏ごとの詳細ながん情報について、更新を行うと

ともに、県内の患者会の紹介情報なども追加した。愛媛県や宮城県などでも同様な展開が行われてお

り、地域間の交流を通して発展している。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

究者が協働してがん情報発信サイトを運営している。また、患者会への参加やピアサポートにつなが

りにくい男性患者へのインタビューを通じ、アンメットメディカルニーズを探る取り組みをお行っ

た。さらに、行政のがん対策担当者などが、がん統計を視覚化し、評価できる Funnel Plot を使った

教育コンテンツの充実を図った。 
次年度は、実際のコンテンツ案の公表およびそれに対するフィードバックを受け、改善する予定で

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。 
 
研究分担者氏名・所属機関名・職名 
 
伊藤 ゆり  大阪医科大学研究支援センター 

医療統計室 室長・准教授 

 
猿木 信裕   群馬県立がんセンター 医監 
        群馬県衛生環境研究所 所長 
 
片山  佳代子  神奈川県立がんセンター臨床研究

所がん教育・サバイバーシップ支
援研究ユニット  ユニット長 

 
伊藤  秀美   愛知県がんセンター研究所 

がん情報・対策研究分野 分野長 
 
片野田 耕太 国立がん研究センター 
     がん対策情報センター 
     がん統計・総合解析研究部 部長 
 
松田 智大    国立研究開発法人国立がん研究セ

ンター・がん対策情報センター・
室長 

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: pati
ent and public involvement）が求められており、
患者主導型情報サイト（Patient Like Me: patien
tslikeme.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
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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
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・神奈川県）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 
 
①患者・家族、臨床医・相談支援員のニーズ把握 
 令和元年度は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。令和2年度は特に直接
患者にと関わる臨床医・相談支援員のニーズ把握
を行った。2名の臨床医に対してインタビュー調査
を行い、臨床の場面で使用するためにがん統計情
報をインターネットで調べたことがあるか、また
情報の不足感について聞き取りを行った。がん相
談支援内容の詳細分析およびその結果の視覚化を
行うことで、がん患者のアンメットニーズを探っ
た。相談支援員への情報提供として、さらに情報
をわかりやすく整理した。 
 
②がん登録＋臨床情報データセットの作成・解析 
 1995-2015年診断患者の6府県の住民ベースのが
ん登録情報を詳細に分析し、コンテンツに掲載す
る生存率の算出を行った。特に、がん種ごとに治
療内容の分布や年齢・進行度別生存率のトレンド
を分析するとともに、最新の情報に基づく長期生
存率の推計や、サバイバー生存率の算出を行った。 
全国がん登録に関しては、公開情報を用いて、

都道府県別の進行度分布や年齢良性死亡率のトレ
ンドなどを分析した。また、匿名化データを入手
する準備を行っている。 
臨床情報データセットに関しては、一般社団法

人・日本造血細胞移植データセンターが収集する
造血細胞移植データと住民ベースのがん登録情報
をそれぞれ用いて、移植医療の発展や成績が住民
レベルでどこまで普及・改善したかを若手臨床医
およびデータセンターとともに共同研究を実施し
た。 
さらに、日本産婦人科学会の婦人科腫瘍登録デ

ータの分析に関し、疫学・統計的支援を行うこと
で、臨床的な視点でのデータ分析結果を紹介する
支援を行った。 
 
③わかりやすい情報コンテンツ作成 
 令和元年度に試作したサバイバー生存率を紹介
する動画は、②で分析したサバイバー生存率の最
新版の公表ともに公開を行う。②で作成している
各種統計情報をWeb上で表現するインタラクティ
ブなInfographicツールについて、各種ソフトウェ
アの情報収集を行った。 

また、国内外の既存のがん情報に関するウェブ
サイトを調査し、人口集団ベースのがん種別統計
情報のリストを作成した。 
 
④地域密着型情報発信（群馬・神奈川） 
群馬県 
1) J-CIP群馬のWebサイトを支援する。 
2) 群馬県がん診療連携協議会の承認を得て、J-C
IP群馬のデータを更新する。 
3) J-CIP群馬に群馬の患者会の紹介を掲載する 
 
神奈川県 
1) J-CIP神奈川のwebサイト開発と運用 
J-CIP神奈川制作委員会を発足して以来、患者目線
によるがん情報とは何か？など、患者らとコンテ
ンツの整理を行いながらサイトのコンテンツをま
とめている。コロナ禍を考慮し、患者らと対面で
協議ができない状況であったためオンライン会議
システムを利用し、情報共有に努めた。 
 
2) 男性がん患者対象のFGIの実施 
本研究班の中で、アンメットメディカルニーズを
探る小班で、男性がん患者へのフォーカルグルー
プインタビューを計画し、実施することとした。
その際、分担者がある程度の質問事項を定める形
の半構造化インタビュー形式とした。参加対象者
は、神奈川県がん患者団体連合の事務局長を務め
る長谷川一男氏（肺がんの会ワンステップ代表）
へ依頼し、参加可能な患者が6名を集めた。2021年
3月25日にオンライン会議システムを使い、FGIに
よる半構造化インタビューを実施した。 
（倫理面への配慮） 
FGIを実施するにあたり、研究計画書、同意説明

文書、同意書を作成し、神奈川県立がんセンター
の倫理審査委員会に申請し、承認を得た。参加者6
名には事前に研究内容と同意書について説明し、
理解を得たのち、同意書に自記式の署名をもらい、
同意書は分担者が集め保管することとした。 
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。 
 
⑤がん情報教育コンテンツ開発 
行政のがん対策担当者などが、がん統計を視覚

化し、評価できるFunnel Plotを使った教育コンテ
ンツの充実を図った。 
 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 
 
①患者・家族、臨床医・相談支援員のニーズ把握 
8年目の消化器外科医は、がんの統計情報をイン

ターネットで検索したことがあり、ステージごと
の生存率や疾患別の罹患率の最近の動向など、な
るべく最新の統計情報を知りたいと思い検索した。
情報源は国立がん研究センターがん情報サービス
から得ることが多いが、その中で情報にたどり着
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くのが難しいときもあると回答した。インターネ
ットで得られたがん情報に関して、不足に思う点
は、学会ベースのものを参照するが、古いものも
多く、最新かどうかわからない、学会や公共機関
以外のデータは信頼性がわからない、ステージ別
治療法（組み合わせ）別生存率などがないのであ
るとよいとの意見が得られた。 

9年目の乳腺外科医は、乳がんを対象とした治療
を行うことがほとんどであり、多くの情報は乳が
ん診療ガイドラインから得ており、詳細を知りた
い際には、出典の論文を調べると回答した。 
消化器外科・乳腺外科においては生存率を患者

に直接伝えることは少なく、進行した状態の場合
には家族には伝えるという程度であった。治療の
効果や再発の頻度などはよく患者から尋ねられる
内容であるとのことであった。 
 

また、男性がん患者らへ行ったFGIの結果は、今
後音声データを集計し科学的に分析をする予定で
いる。実際にインタビューを実施し個人個人の体
験や情報収集について話を聞いた印象では、男性
特有の性の固定概念やプレッシャーを感じている
ことが示唆された。 
 
②がん登録＋臨床情報データセットの作成・解析 
 本研究で公表するWebsiteに掲載するもととな
るデータの分析を行い、論文公表に向けた準備を
行った。関連研究班の研究代表者である松田智大
とともに、住民ベースのがん登録情報を最大限に
活用すべく、がん種別に性別・年齢別・進行度別
に治療内容や生存率についてまとめた。 
 また、関連する臨床系の学会が収集するデータ
ベースの分析結果を住民ベースのがん登録情報と
融合し、互いのデータベースの弱点を補完しあう
アウトプットを行う研究を進めた。例えば、日本
造血細胞移植学会では、過去の移植症例を集積し
ているが、住民ベースのがん登録情報とともに分
析することで、対象疾患の患者数における移植実
施割合などの年次推移が評価できる。将来的な医
療需要の把握にも使用可能となる。臨床系学会の
収集する臓器別がん登録や商用データベースの活
用を行い、患者・家族・臨床現場に還元できるデ
ータセットの作成・解析を引き続き、臨床医他関
係者と協働して行っていく。 
 
③わかりやすい情報コンテンツ作成 
 米国対がん協会（American Cancer Society: ACS）の
統計情報では、各がん種について、概要、生存率、罹

患、死亡、および年次推移（罹患、死亡、生存率）など

が提供されていた。日本でも地域的な網羅性、最新年

の入手可能性、人種・民族別統計以外は同様の統計

情報の整備が可能だと考えられた。加えて、全国がん

登録の導入に伴って都道府県別など地域別統計情報

の提供も可能だと考えられた。情報量と見やすさとの

バランスから、がん種を一覧できるタイプの統計情報

や、グラフデータベースなどインタラクティブな情報提

供機能と分けて提示することで、見やすさと網羅性の

バランスをとることが可能だと考えられた。 

また、②で計算したサバイバー生存率や長期生存

率、また各種詳細属性別のグラフや数値などを公開す

る手段として、Web ベースのインタラクティブなインドグ

ラフィクス・ツールの開発を行うべく、利用可能性のあ

る視覚化ツールを各種検討した。次年度、データを実

装した Web 構築を行う。 

 

④地域密着型情報発信（群馬・神奈川） 

群馬県 

J-CIP 群馬(http://jacr.info/j-cip/gunma/)の情報

更新を行った。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

（2010〜11 年診断症例）を掲載した。患者会の紹介と

して 2020 年に「日本対がん協会賞」を受賞した群

馬県がん患者団体連絡協議会を掲載した。施設別 5

年生存率（2010〜11 年診断症例）の公表について

は、全がん協の公表指針を参考に、施設別生存率

公表に同意を得られた施設、部位のみ公表した。

その結果、2010 年単年のみの施設は 3 施設、2010

〜11 年の施設は 5 施設、部位別では胃 7 施設、大

腸 8 施設、肺 7 施設、乳 7 施設であった。ホーム

ページではコメントを掲載し、施設別生存率を実

名で公表した。2020 年に公開された拠点病院の報

告書では 2012年症例の施設別生存率は公表されな

かったので、今回は掲載していない。 

群馬県がん対策推進協議会がん登録情報・分析

検討部会において、今後のがん登録データの分析

方法等を検討する「がん登録データ利用ワーキン

ググループ（WG）」の設置が認められた。 

 

神奈川県 
 J-CIP神奈川のコンテンツの１つに「支え合う仲
間たち」がある。患者個人の体験談（執筆要綱を
参照）と、患者会の紹介ページという２つの柱を
つくり、3カ月ごとに執筆者がそのバトンを自分た
ちで患者や団体に渡すことで、内容の充実を図る
こととした。原稿の執筆依頼を現在は、分担者が
行っており、今後はこうした執筆依頼や原稿の更
新などもJ-CIP委員会の中で引継ぎができるよう
な仕組みづくりが必要であり、管理運営費や実際
のHPの更新作業などをどのように継続していくか、
体制作りへ患者会等の積極的な関与をサポートす
ることが必要である。 
  
⑤がん情報教育コンテンツ開発 

Funnel Plotを用いて、市町村におけるがん検診
の精度管理指標の分析を事例とし、行政担当者に
解析ツールの使用方法を紹介した。解析ツールは
広島大学・福井敬祐准教授が開発したものを用い
た。 
 
Funnel Plot描画ツール 
・がん検診精度管理指標の評価： 

https://fukui.shinyapps.io/funnel/ 
・年齢調整罹患率・死亡率の評価： 

https://fukui.shinyapps.io/inc_funnel/ 
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 これらのツールの活用意義、方法について、202
0年2月に開催された国立がん研究センター主催の
全国がん登録行政担当者研究会（オンデマンド配
信）において行政担当者が活用できるよう、使用
方法と活用事例を紹介した。 
 
Ｄ．考察 
 令和2年度は臨床医・相談支援のニーズ把握を行
うとともに、実際に臨床医との協働によるデータ
分析を通したコンテンツの作成を行った。論文公
表とともに、Webにてわかりやすい情報公開を行っ
ていくための準備が整いつつある。一方で、真に
患者・家族・臨床現場が必要とするデータは、住
民ベースのがん登録情報だけでは不十分であるこ
とも示唆され、臨床系データと補完しあった情報
整備が必要であることがわかった。特に、再発に
関する情報については、現時点のがん登録では補
足することができない。がん登録とDPCやレセプト
など各種情報を組み合わせて、診療情報と連携し、
バリデーションを取ったうえで、情報を収集でき
ないか検討が必要である。引き続き、臨床医や各
種関連団体との協働を通じて検討していく。 
 地域密着型の情報発信は行政・専門家・患者団
体・市民と協働し、また他地域との連携により、
進化している。引き続き、関係者と協働し、地域
において必要とされる情報の整備に取り組んでい
く。 
 各種がん統計情報を正しく理解し活用すること
は、今後議論が始まる第三期がん対策推進基本計
画の中間評価や次期がん対策推進基本計画の企
画・立案において、行政担当者のみならず、委員
や省庁メンバー・専門家などすべての関係者に必
要となる。そこで、本研究班はわかりやすくがん
統計情報を発信することで、日本における国・地
域のがん対策に役立てるべく、Webでみられるデー
タの整備、またそのデータの見方などの動画配信
を最終年度で行っていくことで貢献したい。 
 
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、がん患者や治療・支援を行う者、
行政担当者、医療従事者、研究者、一般市民など
すべての関係者間で協働して、コンテンツを作成
し、改善していく必要がある。それにより、正し
いデータに基づいたがん対策の企画・立案・評価
が実施できる。 
 
 
Ｆ．健康危険情報 
  なし 
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