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シンポジウムⅢ 患者から見た日本の希少がん対策 
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目 的 

                   （1992年発足） 

 

 

 
地域がん登録未実施県への導入支援 
登録精度の向上を図るための技術支援 
登録実務者の技能向上を図る取組 

 



日本の地域がん登録実施県の返還 
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瀬木三雄教授 

1975年 
厚生省がん研
究助成金「地
域がん登録」
研究班スター
ト 

Segiの世界人口、 
母子健康手帳の創設 

松田智大先生作成スライドより引用 

1984年 
第6回国際

がん登録学
会（福岡） 

1992年 
地域がん登録全国
協議会（JACR）設立 

2006年 
がん対策基本法
成立 

2004年 
がん生存率全国
推計値の算出 

2012年 
47都道府県 2010年 

第32回国際がん
登録学会（横浜） 

1951年に東北大学の瀬木三雄教授が宮城県を対象として「地域がん登録」を
開始し、がん罹患率報告（1954年）広島市（ 1957）、長崎市 （ 1 9 5 8 ）、
愛知・大阪（ 1 9 6 2 ）神奈川（ 1 9 7 0 ）  



地域がん登録で克服できなかったこと 
1. 地域がん登録事業と個人情報保護関連法令との整理 
2. 届出が任意であるために、完全性が担保されていなかった． 

3. 都道府県が事業主体であり、国からの直接的財政補助は明確でない  

  ため、自治体間で設備、人員等に大きな格差が あ っ た ．  
4. 都道府県間のデータの移送と照合が、困難であり患者移動の多い 

  都市部（特に関東圏）の罹患や、全国での罹患集計ができな 

  かったこと．  
5. 現状で収集している罹患、死亡、生存確認データの扱いが、法的に

適切でない可能性があったこと．  

地域がん登録由来のデータの利活用＝研究よりの視点での発信 



全国がん登録のスタート 
 がんの罹患数・率、がんの一次予防（発生予防）の
指標、 

 診断時の病巣の拡がり（進行度）：がんの二次予防
（早期発見）の指標、 

 がん患者の受領状況（診断、治療、検診の役割）、 

 がん患者の生存率：がん医療の指標（治療方法の進
歩と普及度の指標）を整備することが第１の役割 

 

    

法制化の下、確実なデータ収集が可能になった 



 がんの実態は、患者1人1人の資料を蓄積・集積する
以外にそれを知る方法がない。 

 がん登録はがん対策に欠かすことのできない資料。 

「がんにならない（がん登録を利用した研究が実施されが  
んリスクや予防方法が解明される）がんに負けない（が 
ん登録で評価された有効な検診方法や新しい治療法が広ま  
る）がんと生きる社会（がん登録情報に基づき予後や Q O L  
の調査がされがん患者の生活が充実する）」が実現する！  



 
 地域がん登録未実施県への導入支援 

 登録精度の向上を図るための技術支援 

 登録実務者の技能向上を図る取組 

 正会員：47都道府県＋1市 

 

JACRの活動 
地域がん登録協議会から「日本がん登録協議会」へ 
目 的 

新たなビジョンと
ミッション 







JACRと全国がん患者団体連合（全がん連） 

2017年6月9日JACR第26回学術集会にて（松山） 

J－CIP協定書の締結  



JACRと全国がん患者連合団体との初共催 
「本当に患者・市民が知りたいがんの情報とは何か?」 
 

第76回日本公衆衛生学会（鹿児島）自由集会にて2017.11.01 



[分類

名] 

[分類名] 

[分類名] 

0 2 4 6 8 10

標準的な治療法 

先進的な治療法 

自分の部位の5年生存率 

医療機関の症例数・治療成績など 

精神的なサポート 

専門医、専門医療従事者がどこに

いるか 

セカンドオピニオン 

緩和ケア 

仕事と治療の両立 

Q:欲しい情報を得られたか？ Q:探したのに得られなかった情報は？ 

データ提供：おじんじの会（代表理事：松本陽子氏）情報入手に関するアンケート結果より抜粋 
（自由集会スライドより引用） 

情報の入手に関する患者アンケート結果 



[分類名] 

[分類名] 
[分類名] 

[分類名] 

[分類名] 

Q:なぜ欲しい情報をえられなかったか？ 

0 5 10 15 20 25 30 35

情報元が信用できる 

科学的根拠がある 

「先進医療」など最新と思われ

る 

知り合いから勧められた 

検索サイトで上位 

治った人の経験談が出ている 

Q:情報を探すときに重視した点は？ 

データ提供：おじんじの会（代表理事：松本陽子氏）情報入手に関するアンケート結果より抜粋 
（自由集会スライドより引用） 



 
 
 
 
 
 
 
 

 NCC 
 
   

 
 
 
 
 
 
 

  JACR 

J-CIPと希少がん対策 

 

 
始まった希少がん対策 

希少がん対策WG 

希少がんセンター 
（希少がんホットライン） 

確実ながん統計データ 

全がん連との協力 

Q：医療機関の症例数や治療成績が知りたい 

Q：精神的なサポートがほしい Q：情報元が信用できる情報 

Q：私の（自分のための）地域の情報を 



これまでの情報発信 

 専門用語が多く、わかりにくい 

 各自治体には実はたくさんの情報が眠っている 

 情報発信に都道府県格差があった 

 国立がん研究センターの提供する情報とのすみわけ 

情報の 
探し方が 

わからなかった。 

専門用語 
を理解できな

かった 



J-CIPローカルでは 
 点在しているがん情報を集約し、正しい情報への道
筋をつける活動を（探しやすく） 

 

 精神的な支援を同じ病いを経験した仲間たちから
（自分だけじゃない） 

 

 地域に密着したがん情報を市町村単位、二次医療県
単位で（私のまちの情報を） 

 

 わかりやすい情報を（わかりやすく） 

 

 

 

 

 

 



役立つ情報を届けるくために 

  心に届く情報を！そしてそこには「希望を添えて」 
 

ご静聴ありがとうございました。 

鹿児島自由集会での記念撮影（2017.11.1） 
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