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1．は　じ　め　に

医療において電子カルテや診療報酬データなどのビッ
グデータの利活用が注目されている．我が国における医
療ビッグデータとして，レセプトデータ 約 59億件＊1 や
特定健診・保健指導データ 約 9 000万件＊2 など，従来
対象となっていたデータ量を凌駕するデータがあり，利
活用が注目を浴びている．ただし，これらはあくまでも
医療者が記録したデータである．
一方，医療者以外，すなわち，患者による記録はどう
であろうか．我が国における国民 1 000人当たりの医師
数が 2.1人であることを考えると [総務省 14]，患者に
よる記録は最大で 500倍近くの執筆者により記述され得
る．さらに，SNSやスマートフォンなどインフラの発
達により，多様な在り方で膨大な量が蓄積されつつある．
本稿はこのもう一つの医療ビッグデータである患者の記

録（以降，簡便のため「闘病記」と呼ぶ）の利活用に注
目する．
これまで，闘病記を扱った研究は，質的研究としての
性質が強く [阿部 12, 門林 04a, 和田 03, 和田 06]，闘病
記を研究者が実際に読み，内省による考察に頼る面が多
かった．しかし，近年は，扱うデータの増大と電子化に
伴い，アプローチが多様化している．執筆者の管見にお
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表 1　我が国における闘病記を利用した活動・組織の例 

活動・組織名 活動概要 主たる
利益享受者

TOBYO 闘病ブログの整理・検索 患者

健康情報棚
プロジェクト 闘病書籍の整理 患者，図書館

DIPEx-Japan 病いの語りの映像データベース 患者，研究者

J-RARE net 患者主導レジストリ 研究者

ライフパレット 闘病 SNS 患者

べてるの家 当事者研究（精神障害） 患者

Necco研究会 当事者研究（発達障害） 患者

みんくす 服薬教育 患者，薬剤師
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いて，表 1にアプローチを整理する．
例えば，「TOBYO」では，闘病記に関する blogを集め，
検索・リンクサービスを提供している [TOBYO 14]．「健
康情報棚プロジェクト」[健康情報棚プロジェクト 05]

では，闘病に関する書籍を疾病ごとに整理し，リファ
レンスサービスを提供する活動を行っている [石井 11]．
「DIPEx」[Cura 13, Herxheimer 00, Herxheimer 03a, 

Herxheimer 03b, Ziebland 06, Ziebland 08]は患者へイ
ンタビューを行い，その語りを映像ライブラリ化する
活動を行っている．我が国では「DIPEx-Japan」とし
て活動が活発化している [射場 11,佐藤（佐久間）07, 佐
藤（佐久間）08]．患者主導レジストリは，治療研究が進
みにくい疾病を対象に，患者自身が情報を蓄積しようと
する活動である．我が国でも，2012年に J-RARE.net 

[J-RARE.net 14]が厚労省主導で構築された．患者 SNS

を用いて，疾病の体験を共有することも注目されている．
海外では，PatientLikeMe [PatientLikeMe 14]，国内で
は「患者コミュニティサイト ライフパレット」[ライフ
パレット 14]などが注目されている．また，外部の組織
やシステムに頼らず，患者自身が自らデータを解析・解
釈しようという当事者研究 [伏見 09, 石原 13, 河本 09]

と呼ばれる活動がある．我が国では，「べてるの家」[綾
屋 09, 伊藤 13, 向谷地 13a, 向谷地 13b, 大澤 13, 白石 14, 

浦河べてるの家 05, 湯野川 13]や「Necco当事者研究会」
の試みなどが知られている．このような患者の動きに呼
応し，医療者が患者の疑問に答えていこうとする試みも
ある．さらに，我が国では，医薬品情報を公開する「み
んくす」[東京大学 14]の活動などもある．
これらの多くはこの 10年間に生まれ，または大きく
発達したものであり，今後の発展が期待されている．闘
病記を扱う研究は，何を目標とするかにより三つのアプ
ローチに大別される．

1. 研究アプローチ：闘病記から医療情報を抽出し，医
療研究や応用を行うアプローチ．医療者が利益享受
者となる．

2. 教育アプローチ：患者が抱く疑問，不満や誤解など
を抽出し，患者の教育を志向するアプローチ．医療
者と患者の両方が利益享受者となる．

3. QOL アプローチ：闘病記を執筆する・読むという
こと自体が，考えの整理，病気と真正面から向かい
合うなどの効果をもち，QOLの向上を狙うアプロー
チ．患者が利益享受者となる．

本稿では，それぞれのアプローチについて，概観や課
題を紹介し，展望を議論する．

2.　研究アプローチ

闘病記で医学研究を行う．これまで知られていなかっ
た症状など患者が自主的に医療データを提供すること
で，新たな医学知が発見される可能性がある．このため，

闘病記からさまざまな医療に関する情報の抽出が試みら
れている．例えば，ある薬を服用している患者の闘病記
に未知の副作用が含まれているかもしれない．表 2に闘
病記に含まれる症状の割合を示す [荒牧 13]．吐き気（悪
心，嘔吐）や痛み（疼痛）など一部の副作用は本人の報
告に依存するため，この情報を患者自身が記述すること
は自然で合理的である．このように患者の声を医療に活
かすアプローチは Patient Reported Outcome（PRO）
と呼ばれ，これまで主にアンケート [Gakhar 13]や電話
質問 [Wade 11]が用いられてきた．今後，闘病記が扱え
るようになり，データが大規模化すると，さらに PRO

の価値が高まると思われる．今後，本アプローチには以
下のような二つの課題がある．
課題 1：非用語の問題
患者自身は正確な医学用語の知識に乏しいため，非医

学用語を用いられることが多い．例えば，医学用語とし
ては〈感覚鈍麻〉として記述されるべき症状が，闘病記
においては「指先がピリピリする」などと記述される．
そこで我々は，闘病記の記述に，どの程度医学用語が用
いられているのかを調査した [荒牧 13]．
この調査によれば，闘病記に記述される症状の 40.6％
が，医学辞書に収載されていない非医学用語であった．
このような非医学用語の例を表 3に示す．闘病記を医学
現場で活用するためには，これらの非医学用語を言い換
える必要がある．
課題 2：解釈の曖昧性
闘病記は医学的な正確性を意図したものでないため，

表 2　Web上の闘病記に見られる症状表現の割合

用　語 割合〔％〕 用　語 割合〔％〕

不　安 3.75 出　血 0.89

疼　痛 3.32 嘔　吐 0.89

悪　心 2.55 感覚鈍麻 0.86

倦怠感 1.66 不快気分 0.83

下　痢 1.56 不眠症 0.64

発　熱 1.41 無力症 0.61

疲　労 1.13 異常感 0.58

貧　血 0.98 ストレス 0.49

＊　[荒牧 13]の一部を引用．

表 3　Web上の闘病記に見られる症状表現と医学用語の対応例

医学用語
（MedDRA用語） 闘病記中での表現

悪　心 吐き気，ムカつき，ムカムカ，気持ち悪さ，
吐き気

倦怠感 ダルさ，だるさ，だるい，億劫さ，倦怠，け
だるさ

下　痢 ぴー，ゲーリーさん，下り気味，ピー，軟便，
ゲーリーＰ

嘔　吐 おうど，リバース

感覚鈍麻 ビリビリ，痺れ ,しびれ，ヒリヒリ，ピリピリ

＊　[荒牧 13]の一部を引用．
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解釈が曖昧になる場合がある．例えば，闘病記中に「指
先がピリピリする」と記述されていたとして，どの程度，
〈痺れ〉があったのかは，読み手の想像力に依存する．
では，読み手によって，どの程度，想像される患者の
状態は異なるのであろうか？　我々は，55冊の闘病記
を素材とし，執筆者の QOLを推定することで，これを
分析した [臼田 14]．具体的には，被験者 5名に，それ
ぞれ 55冊の闘病記の抜粋を読んでもらい，執筆者（＝
患者）になったつもりで QOL測定のためのアンケート
（SF36v2）に答えてもらった．SF36v2は 36問の 3～ 6

件法の質問からなり，それぞれの質問が，表 4の項目の
いずれかに対応している．結果，QOLは被験者ごとに
大きな差があり，50％以上の一致を見た項目はなかった．
特に，「体の痛み」や「日常役割機能（精神）」の一致率
が低く，今後，闘病記について，なぜ伝わりにくい項目
があるのか，考察が必要である．

3．教育アプローチ

闘病記を題材に，患者または医療者の教育を行うこと
が可能である．闘病記には医療者に伝わらない患者行動
が記述されている場合がある．例えば，もし，患者独自
の服用法などに危険がある場合，正しい服用法を促す必
要がある．このような教育用コンテンツ構築に闘病記が
有効である可能性がある．また，患者教育だけでなく，
待ち時間が長い，医師の対応が冷淡であったなど，医療
施設にフィードバックし，接遇を改善することで医療者
側の教育も可能である．
例えば，東京大学大学院薬学系研究科医薬品情報学講

座および NPO法人医薬品ライフタイムマネジメントセ
ンターが運営する「みんくす」[東京大学 14]では，医
薬品に関する役立つ情報を提供し，患者の意見や要望の
重要性を発信するとともに，患者の意見や要望を集め，
医療従事者や製薬企業にフィードバックを行っている．
看護師など医療者が闘病記を読むことで，患者視点を学
ぶ研究も行われている [小平 09, 門林 04b, 和田 11]．
医療への不満や治療への不安を抽出し，医療者へ

フィードバックを試みる事例もある．例えば，肺がんを
告知された患者・家族がWeb上で記述したテキストから，
医療者に伝わりづらい患者の本音を抽出を試みた [荒牧 

14a]．患者の自主的な記録から収集された統計結果は，
従来の医療機関が実施するアンケートと比較して，より
患者の本音が記述されている可能性があり，今後の利活
用が期待される．本アプローチの今後の課題としては，
闘病記執筆者が患者のサンプリングとして適切かどうか
というバイアスの問題がある．
課題：選択バイアスの問題
我々は，2013年 6月に検索可能であった肺がん患者

の記述した上位 100 blog（男性 48名，女性 46名，不明
6名，平均年齢 52.4歳）を収集した [荒牧 14a]．肺がん
のステージは，Ⅰ期 5名，Ⅱ期 3名，Ⅲ期 14名，Ⅳ期
21名，不明 57名である．収集したデータに対し，告知
時の状況や告知後の行動，医療に対する満足を人手で判
定した．この結果，医療に対する不満の割合は満足の割
合を大きく上回り（満足 8％：不満足 22％），厚労省調
査で報告された外来患者の満足度調査（満足 58％：不
満足 5.4％）と異なる結果となった．ただし，そもそも，
不満をもった患者が blogに記述を行いやすいという選
択バイアスがあり，慎重に統計を扱う必要がある．今後，
Webや SNSなどから，いかに正しい統計を推定するか
が課題となる．

4.　QOLアプローチ

闘病記を執筆するだけで何かしらの救いがある可能性
がある．例えば，闘病記には，執筆者の置かれる厳しい
状況と相対して，さまざまなユーモアが見られ，ユーモ
アと QOLの関係について [島本 14]に報告がある．自
らの疾患を客観的に捉え直し，時にはユーモアを込めて
闘病記を記述することが，場合によっては必要とされて
いるのかもしれない．さらに，患者が必要としているの
はユーモアだけではない．疾患生活によって失われた社
会生活の代替として，闘病記執筆が機能している可能性
がある．
闘病 SNSへの参加と患者の行動についての研究も多
い．闘病 SNS「患者コミュニティサイト ライフパレット」

図 1 X軸，SNS参加時間．Y軸，生存率（SNS参加割合）．
 コメントを受けると SNS参加は長続きする

表 4　闘病記から読み手が推測した QOL項目の一致率

QOL項目 一致率 QOL項目 一致率

身体機能 0.469 社会生活機能 0.344

日常役割機能
（身体） 0.429 日常役割機能

（精神） 0.209

体の痛み 0.163 心の健康 0.375

全体的健康感 0.487 健康推移 0.342

活力 0.357

＊　一致率の低い項目（0.250以下）を太字で示す．
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を利用した研究 [仲村 14a, Nakamura 14b]では，SNS

の他のメンバーからコメントを多く受けた患者が長く
SNSを継続している傾向が示され（図 1），また，うつ
を示唆する用語の出現が減る傾向が見られた．今後，闘
病記執筆と QOLの関係について，ますます多くの研究
が行われると思われる．今後は，質的研究としての根拠
だけでなく，定量的な根拠が必要となるであろう．
課題：質的研究を超えるための前向き調査
多くの調査は，例えば，Web利用者や SNS参加者を

利用した後向き研究であり，参加者と非参加者を比較す
るような試験はまれである．これは，例えば，SNS参
加自体を介入とする研究デザインの場合，SNS非参加
者の情報は SNSから捉えられないことに起因する．今
後，高いエビデンスで闘病記の有効性を検証する必要が
ある．

5.　今後の活動のために

本稿で紹介した三つのアプローチ以外にも，さまざま
なアプローチが存在している．例えば，闘病記に記述さ
れる語彙数の変化から，認知症の進行度を調査する研究
[四方 14]など，疾患固有の研究を含めれば多くの研究
がなされている．
ここで，他の研究分野の活動を鑑みると，同種の材料
を扱った場合には，情報交換がなされる場合が多い．一
方，闘病記を扱った研究は，研究背景や目的が多岐にわ
たり，場合によっては，職種や立場（医師，研究者，図
書館関係者，患者）さえも異なる．このため，多くは個
別的に活動し，問題意識やリソースの共有化が未だ十分
になされている状態ではない．そこで，それぞれの活動
が効率良く実を結ぶため，筆者らは「〈患者〉による記
録を活かすラウンドテーブル」[荒牧 14b]を立ち上げ，
闘病記を扱う人々が定期的に意見交換会を開催し，情報
発信を行うためのWebページ＊3を開設した（図 2）．興
味のある方は参照されたい．

2014年 9月 14日　受理
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