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将来に亘って持続可能ながん情報提供と相談支援の体制の確立に関する研究 
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研究要旨 

【目的】本研究では、将来に亘って持続可能ながん情報提供と相談支援の体制の確立に向

けて、１）急速に多様化するがん情報ニーズに迅速かつ正確に対応するために“All Japan”

でのがん情報提供体制のあり方を提言すること、２）がん診断早期からのがん相談支援の

有効性の検証を行い、エビデンスを構築することとした。 

【方法】１）持続可能ながん情報提供体制の検討では、患者や国民向けの情報提供につい

て（1）がん関連の組織・団体等との連携体制、（2）学術団体等の情報提供状況と連携の

あり方、（3）情報作成や提供を支える担い手の育成、（4）国内外のがんの情報提供の現状

と優先すべき情報の範囲、（5）がん情報の品質管理、（6）患者や家族等の情報ニーズの継

続的な収集と活用、また、２）持続可能かつ有効ながん相談支援体制の確立に関する検討

では、がん相談支援センターの（1）利用者による活動評価、（2）相談支援の状況・体制

の実態と院内他部署から見た特徴、活動の優先順位を決める事業評価に関する研究を実

施した。 

【結果・考察】１）持続可能ながん情報提供体制の検討：「情報の質」を中心に据えて、

がん関連の各関係組織・団体等がそれぞれの強みを活かしたAll Japanがん情報コンソー

シアム構想（仮）の体制を目指すことが解決の一つの方法と考えられた。連携による体制

が機能しうるのか、実現可能性の検討・検証が必要であると考えられた。２）がん相談支

援の有効性の検証に関する検討：開発したがん相談体験スケールの信頼性・妥当性は確認

され、心理状態とQOLとの肯定的な関連が示された。また相談支援センターの利用後の心

理状態の改善が示された。がん相談支援センターの体制の特徴は4つに類型化され、今後

体制の違いによる効果の検討も必要であると考えられた。 

【結論】１）持続可能ながん情報提供体制の検討：体制の実現には、関係組織・団体等

の調整や資金、マンパワーの確保が必要であり、運営資金のあり方や体制について、モデ

ル事業等も含め、慎重な検討が必要である。２）がん相談支援の有効性の検証に関する検

討：日本の医療背景や文脈を踏まえて開発した「がん相談体験のスケール」の信頼性およ

び妥当性は確認され、相談支援センター利用後の心理状態の改善が示された。全国のがん

相談支援センターの体制は複数あると考えられ、体制別の効果の検証も今後必要である。 
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Ａ．研究目的 

本研究では、将来に亘って持続可能ながん情報

提供と相談支援の体制の確立に向けて、１）急速

に多様化するがん情報ニーズに迅速かつ正確に対

応するために“All Japan”でのがん情報提供体制

のあり方を提言すること、２）がん診断早期から

のがん相談支援の有効性の検証を行い、エビデン

スを構築することの２つを目的としている。 

平成 29 から平成 31（令和元）年度の 3 年間の

検討として、１）持続可能ながん情報提供体制の

検討では、（1）がん関連の組織・団体等との連携

による持続可能な患者や国民向けの情報提供体制、

（2）がん関連の学術団体等の患者や国民向けの情

報提供状況と今後の連携のあり方、（3）患者や国

民向けのがんの情報作成や提供を支える担い手の

育成、（4）国内外の患者や国民向けのがんの情報

提供の現状と提供が望まれる情報・優先すべき情

報の範囲、（5）患者や国民向けのがん情報の品質

管理、（6）患者や家族等の情報ニーズの継続的な

収集と活用に関する検討を行った。また、２）持続

可能かつ有効ながん相談支援体制の確立に関する

検討では、（1）利用者からみたがん相談支援セン

ターの活動評価、（2）がん相談支援センターの相

談支援の状況・体制の実態と院内他部署から見た

特徴、活動の優先順位を決めるため事業評価の試

みに関する研究を実施した。 

 

Ｂ．研究方法 

１）持続可能ながん情報提供体制の検討： 

（1）がん関連の組織・団体等との連携による持続

可能な患者や国民向けの情報提供体制に関す

る検討 

 “All Japan”での“持続可能な”一般向けのがんの

情報提供の体制のグランドデザインを検討するに

あたり、国内のがんに関連する主要な学会（日本

癌治療学会、日本臨床腫瘍学会、緩和医療学会、日

本サポーティブケア学会）の関係者、患者・市民向

けに広く情報提供を行う組織・団体（MINDS、国

立がん研究センターがん情報サービスおよび希少

がんセンター）、がん医療や情報の担い手（がん診

療連携拠点病院およびがん相談支援センター、全

国がんセンター協議会）、がんの支援組織・団体（日

本対がん協会、全国がん患者団体連合会、NPO 法

人）の関係者により構成されたメンバーとともに、

現状のがんに関する情報の課題および各学会や組

織で抱えている課題についての洗出しを行った。

また、がん関連の公益財団法人や企業等に対して

も個別にヒアリングを行い、今後目指すべき“All 

Japan”でのがん情報提供体制のグランドデザイ

ン案と持続可能ながん情報提供体制の検討を行っ

た。 

 

（2）がん関連の学術団体等の患者や国民向けの 

情報提供状況と今後の連携のあり方の検討 

国内のがん関連の 35 学会に対して、患者・家族

及び一般向けの科学的根拠に基づくがん情報提供

に関する現況や課題、及び協力体制構築の意向に

ついてのアンケート調査を実施した。また、All 

Japan でのがん情報作成のグランドデザイン案に

ついて、広く意見を収集するため、上記のがん関

連の 35 学会へ案内を送付し、関係学会と共に『将

来に向かって持続可能ながん情報提供体制に関す

る意見交換会「患者・市民のための情報づくりに

向けて：All Japan での協力・連携の体制づくりを

考える」』（2018 年 12 月 1 日）を実施し、グラウ

ンドデザイン案の精緻化および実施可能性につい

て検討を行った。 

組織連携による患者や国民向けのがん情報の作

成方法の検討として、診療ガイドラインがある各

種がんの情報作成および疾患横断的な総論的な内

容となる薬物/外科療法等の情報作成、また診療ガ

イドラインがない症状などの情報の作成方法につ

いて、各学術団体等の連携事例から、①情報の質

の担保、②迅速性（効率）、③必要な労力（マンパ

ワー）、④具体的な連携の手続きと持続可能な体制

の観点から検討を行った。④の具体的な連携につ
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いては、研究班組織（国立がん研究センター「がん

情報サービス」事務局を想定した）と各組織・団体

とのａ）共同執筆による情報作成協力、ｂ）学術団

体の専門家グループによる査読協力、ｃ）査読者

の推薦協力について検討を行った。 

 

（3）患者や国民向けのがんの情報作成や提供を 

支える担い手の育成に関する検討 

一般向けがん療養情報の内容の充実、更新を担

う人材を安定的に確保する方策を探るために、東

京大学・京都大学の公衆衛生大学院の院生・スタ

ッフを対象に試行的なライティング・プログラム

を各 2 日間実施し、今後の教育プログラムのあり

方について検討を行った。エビデンスに基づく情

報を探し、書くべき要素と構成案を検討する教育

プログラムとして、①参考文献の選定、②エビデ

ンスの抽出と構成案の作成、③情報の作成（初稿）、

④情報の作成修正稿）の４つの作業工程について

検討した。 

さらに、Webサイト上の健康情報の質について、

日本語で書かれた乳がんのホルモン療法を扱う 

( 1 ) Web サイトの質（外形的な評価）および ( 2 ) 

Web サイト上の情報の妥当性（記述内容の評価）

について実態を把握するため、Web 上の情報を評

価した。 

 

（4）国内外の患者や国民向けのがんの情報提供の 

現状と提供が望まれる情報・優先 

日・米・英国の公的機関および主要な非営利団

体が運営する 7 つの一般向けのがん情報サイトか

ら治療に伴う副作用の情報を網羅的に提供してい

るものを複数選定して検討した。 

また、限られたリソースの中で優先して作成す

べき情報の選択方針について、がん情報サービス

で提供されている情報の項目を用いて検討を行っ

た。前提条件として、情報作成・提供の資源が有限

であることを踏まえて、情報を活用する利用者を、

①インターネットを活用できるリテラシーレベル

である、②がんの情報を探す際に最初にアクセス

する情報として、医療機関や医療者に未だ十分に

アクセスできていない状況であると設定して検討

を行った。 

 

（5）患者や国民向けのがん情報の品質を担保する

ための検討 

継続的に、迅速に情報作成を行うための検討と

して、各種がんの解説の情報と療養情報について、

情報を構造化し、エビデンスのレベル別に検討を

行った。 

さらに、国立がん研究センター「がん情報サー

ビス」で作成されている 13 の情報作成のプロセス

に沿って、本研究班で検討した 8 つの領域①各種

がん（罹患数の多いがん）、②各種がん（罹患数の

少ないがん）、③療養情報（ガイドライン有りの場

合）、④治療・総論の情報、⑤医療・総論の情報、

⑥新しい医療等の情報、⑦（基本情報から）詳細情

報へのリンク、⑧患者の疑問（PVP）から作成す

る Q&A 情報について、情報の作成や組織間の連

携時の課題等を整理し、残された検討領域や今後

の課題の検討を行った。 

 

（6）患者や家族等の情報ニーズの継続的な収集と

活用に関する検討 

基本的な情報作成や詳細情報の作成、学会等と

の組織間での具体的な連携協力を推進するための

仕組みづくりの検討の一環として、患者が必要と

す る が ん 情 報 作 り の 素 材 と し て の

「Patient’s/Population’s Views and Preferences

（PVP）の抽出方法の検討」を行った。全国がん

センター協議会および全国のがん相談支援センタ

ーに協力を呼びかけ、2018 年度は 5 種、2019 年

度は、4 種のトピックに関する情報について医療

者から患者からの質問について情報を収集し、検

討を行った。 
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２）がん相談支援の有効性の検証に関する検討： 

（1）利用者からみたがん相談支援センターの活動 

評価に関する研究 

調査・研究の全体枠組みを検討するために、国

内外の文献検討、共通・関連領域の概念の整理、が

ん相談支援センターにおける活動の現状について

の考慮点を検討した上で、調査枠組みの検討を行

った。がん相談支援の有効性の測定および検証を

行うための尺度開発「がん相談体験スケール」と

相談支援センターの利用前後の評価を行う枠組み

の 2 つの調査による検討をそれぞれ 2018 年度、

2019 年度より開始した。前者のスケール開発は、

がん相談支援センターの利用者に行った既存の調

査の自由回答からのアイテムプールを抽出・作成

し、表面的妥当性の検討、相談員へのフォーカス

グループインタビューを行い、「がん相談体験スケ

ール」項目案の確定を行った。がん相談支援の有

効性の検証を行うための指標開発を行うにあたり

必 要 な 測 定 用 具 と な る Picker’s Patient 

Experience スケールおよび Patient Centered 

Communication Assessment Items について、

AHRQ の翻訳手法に基づき翻訳を行い、日本語訳

版の作成を行った。 

 

（2）がん相談支援センターの相談支援の状況・体 

制の実態と院内他部署から見た特徴、活動の

優先順位を決めるための試みに関する検討 

がん診療連携拠点病院等のがん相談支援センタ

ーを対象として、施設単位で問う Web 調査を実施

した。がん相談支援センターの概要、がんゲノム

医療・妊孕性の温存などテーマごとの相談対応の

経験の有無、相談支援の可否の印象、相談支援の

課題などをでの回答を求め、現状のがん相談支援

センターの類型化を行った。 

がん相談支援センターのがん医療現場における

特徴を明らかにするために、院内他部署からみて

どのような場所であるのか、がん診療連携拠点病

院 4 施設においてグループインタビュー調査を行

った。1 施設あたり複数の職種からなる 10 名前後

のスタッフに、がん相談支援センター（CISC）が

支援している内容や果たしている役割、その役割

を遂行するための能力や環境について尋ねた。 

がん相談支援に関する業務が増大する中で、活

動内容に優先順位をつけるためにも、総合的な視

点での評価が必要である。がん相談支援事業の周

知活動の評価について、がん相談支援事業の周知

に関する院内と院外の取り組みのうち、どちらが

有効なのか明らかにするために、多面的事業評価

手法（MAUT) を用いて、九州がんセンターの病

院内外で行われたがん相談支援事業の周知活動に

ついて定量的に評価を行った。なお MAUT とは、

複数の利害関係者（職種）の立場を踏まえ、複数の

評価指標を用いて定量的に評価する手法である。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究は、患者のヘルシンキ宣言（世界医師会）

の精神と『人を対象とする医学系研究に関する倫

理指針』（平成 29 年 2 月一部改正：文部科学省・

厚生労働省）に則り、研究総括責任者所属機関お

よび共同研究機関における研究倫理審査委員会へ

申請し承認を得て実施した。また各共同研究機関

においても、倫理審査委員会の承認を得て実施し

た。 

 

Ｃ．研究結果 

１）持続可能ながん情報提供体制の検討： 

（1）がん関連の組織・団体等との連携による持続

可能な患者や国民向けの情報提供体制に関

する検討 

がんの情報提供体制のグランドデザインの作成

とそのために必要な要素についての検討では、各

組織や団体の強みを活かし、かつ、それぞれの組

織や団体が連携を円滑に図ることで情報を提供し

ていくために、信頼できるがんの情報の入り口で

ある「基本情報」とより詳しい（専門性の高い）情

報の「詳細情報」の２段階で情報を提供する体制
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を目指していくことが適切なのではないかとの結

論に至った。この議論を踏まえ、All Japan での

“持続可能な”一般向けのがんの情報提供の体制の

グランドデザイン（案）を作成した。 

さらに、全体の情報収集・作成および提供を円

滑に機能させるためには、全体の情報収集・作成

および提供を円滑に機能させるためには、①患者

ニーズの継続的な情報収集機能や②提供される情

報の評価機能が必要であり、関わるメンバーや組

織、頻度、場、運営方法、機動力となるスタートの

きっかけや運営する事務局機能についても、具体

的に検討・提案を行っていく必要性があるとの結

論に至った。またこの体制に関わる関係者らが関

心を持って持続的に関わりたくなるような仕組み

（インセンティブ）等が必要であること。加えて、

運用資金確保や「担い手と体制」についても、検討

すべき課題が残されており、引き続き慎重に検討

を行う必要があるとの結論に至った。 

 

（2）がん関連の学術団体等の患者や国民向けの 

情報提供状況と今後の連携のあり方の検討 

がん関連学会へ実施したアンケート調査では、

35 学会中 25 学会から回答が得られ、多くの学会

で学会サイトや患者・市民向け講演会・シンポジ

ウム等の形で患者や一般向け等の国民向けに情報

提供を行っていたこと、一方で、患者の情報ニー

ズの把握や人や資金等のリソース不足に困難を感

じている学会も約 4 割存在することが示された。

また約半数の学会で、患者ニーズの拾い方やガイ

ドラインを患者向けに解説する方法、学会間での

同じテーマの扱い方等に関心を持つと回答してい

た。国民向けの情報提供に関する協力や連携体制

の協力の可能性については、ほとんどの学会で協

力できる・できるだけ協力したい、と回答が得ら

れた。 

2018 年 12 月 1 日（土）に、国立がん研究セン

ター新研究棟大会議室において、All Japan での

がんの情報提供体制のあり方について学会関係者、

研究班関係者、行政関係者、その他のメンバーと

実施した意見交換会では、がん情報コンソーシア

ム構想（仮）についての意見交換を実施した。約

100名の参加があり、20学会からの参加があった。

意見交換の結果、連携体制としてこうしたコンソ

ーシアムの創設と活用は有用であると、概ね賛同

を得られた。 

 

（3）患者や国民向けのがんの情報作成や提供を 

支える担い手の育成に関する検討 

①参考文献の選定、②エビデンスの抽出と構成

案の作成、③情報の作成（初稿）、④情報の作成修

正稿）の４つのプロセスのいずれにおいても、医

療に関する専門資格の有無は、教育プログラムを

構成する際のポイントになると考えられた。一方

で、医療の専門資格の有無をバランスよく参加者

に含めることは、さまざまな視点や表現について

学ぶためには、参加者にとって非常に有意義であ

ると考えられた。 

Webサイトの質と情報の妥当性に関する検討で

は、広告主や資金支援元が不透明で、専門家の監

修がないものは半数あり、情報源の未記載や作成・

更新日が不明なもの、プライバシーは個人情報保

護方針の策定がなく、医療機関での本人からの個

人情報の確認や更新などが定められていないWeb

サイトも散見された。また、概ねガイドラインに

沿った記述が見られたが、初期治療中心の情報が

多く、旧版のガイドラインが記載されているなど

情報が更新されていないサイトもあった。 

 

（4）国内外の患者や国民向けのがんの情報提供の 

現状と提供が望まれる情報・優先すべき情報 

の範囲に関する検討 

日・米・英国の 7 つの一般向けのがん情報サイ

トを検討した結果、全体に、日本のサイトにおけ

る情報に比して、米・英国のでは、より幅広い内容

が網羅されており、公的機関と民間の非営利団体

との連携もなされていた。また、公的機関の運営
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するウェブサイトよりも、民間の非営利団体のウ

ェブサイトにおいて、副作用・療養情報について

より幅広い提供がなされていた。 

情報の（取捨）選択方針の検討では、一般向けが

ん情報の中で、 

⚫ 医療者に聞きにくいもしくは医療機関では提

供されない情報（心のケア、性生活、経済支援

など） 

⚫ 情報がなく困っている人にとって対処のきっ

かけになる情報 

⚫ 患者が医師とのコミュニケーションに役立つ

情報 

⚫ 必要性の高い情報（緩和ケア、臨床試験など） 

についての情報を優先して作成すべきであるとい

う意見の一致が見られた。 

 

（5）患者や国民向けのがん情報の品質を担保する

ための検討 

継続的な情報作成方法の検討について、①各種

がんの解説に関する情報では、各種がんの既存情

報を基に、文字数や構成要素等から構造化フォー

マットを作成し、それに基づき、各種がんの試行

原稿作成を行ったところ、作成期間の短縮がなさ

れ、専門家及び患者等による査読でも質の低下や

情報不足に関する指摘はなかったことが示された。

②療養情報（吐き気・嘔吐等）に関する情報につい

ては、エビデンスが不十分な療養情報を作成する

際の情報（源）の選択の仕方を定め、全 27 種類の

療養情報について提供する情報の分量や構造につ

いて検討した。分量はスマートフォンでも見やす

くすること、①一般的な知識（症状、定義、機序、

原因等）、②自分でできる対処法・予防・工夫、③

医療者につなぐため情報の３つの内容が重要であ

ろうとのコンセンサスを得た。 

ウェブサイトで提供される医療情報に関して取

り組まれている国内外の状況を調査した結果を参

考にリンク基準案を作成した。リンク基準案の各

項目については、複数の専門家等による検討を行

い、リンク基準（Ver.0.5）を策定した。 

13 の情報作成のプロセスに沿って各情報の情

報作成のプロセスと各段階の検討内容をみること

で、関わる専門家や関係者が異なったとしても、

確かな情報をつくるための工程が保障され、最終

的に質が保証される情報につながりうることが示

された。 

 

（6）患者や家族等の情報ニーズの継続的な収集と

活用に関する検討 

総回答者数は、全国がんセンター協議会および

全国のがん相談支援センターで、2018 年度調査で

は、合計 904 人、2019 年度で 704 人から回答が

得られ、今回質問したトピックであるリンパ浮腫、

しびれ、排尿のトラブル、食道がん、大腸がん、婦

人科がん、膵臓がん、がんと性に関して、それぞれ

特徴のある患者等からの疑問・質問が収集された。 

 

２）がん相談支援の有効性の検証に関する検討： 

（1）利用者からみたがん相談支援センターの活動

評価に関する研究 

 「がん相談体験スケール」の開発では、【話をす

る環境が整備されている】【情報を獲得できる】【自

分の思いを話すことができる】【自分の気持ちを整

理することができる】【長期的視野を持つことがで

きる】【主体的に意思決定に関わる準備ができる】

の６つの患者経験の要素からなる 49 項目の「がん

相談体験スケール」項目案を作成し、信頼性およ

び妥当性の検討を行った。全 49 項目について回答

率や κ 係数、因子負荷量により検討し、最終的に

19 項目のスケールとなった。特定された 19 項目

は、「個人を支える環境」「個人のエンパワメント・

納得」「思いや悩みの表出」「必要な情報の獲得」の

4 因子から構成された。 

がん相談支援センター利用の前後での利用者の

QOL と心理状態の比較検討に関する研究では、

2020 年 1 月 21 日までの回収分（調査 1：61 件、

調査 2：52 件、調査 3：32 件）の結果では、女性
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が 6 割、年代は 40～70 代が多く、がんの診断を

受けていないものも 2 割含まれていた。相談支援

センターを利用した理由は、「病気の情報や治療の

こと」が 6 割と最も多く、「気持ちの落ち込み、イ

ライラ」「痛み、吐き気、腫れなどの症状」「仕事や

学校のこと」などその他の理由など多岐にわたっ

ていた。 

 

（2）がん相談支援センターの相談支援の状況・体

制の実態と院内他部署から見た特徴、活動の

優先順位を決めるための事業評価の試みに

関する検討 

がん相談支援センターの相談支援の状況とその

体制づくりの実態に関する研究では、がん相談支

援センターは 4 つの累計「モデル型」「多対応薄組

織支援型」「医療連携中心の相談対応型」「少相談

他業務型」になることが示された。また「相談支援

を可能にしていることまたは課題」についての自

由記載内容から共通に上げられた内容には、「相談

員の研鑽」「リソースとの連携体制」があげられた。 

院内他部署からみたがん相談支援センターの機

能と優位性に関する研究で協力が得られたフォー

カスグループインタビューの参加者は計28名であ

った。がん相談支援センターの役割等で他の部署

や職種と変わらず行われていると認識されるもの

がある一方で、他の部署とは異なる（患者からみ

た立ち位置やがん関連の制度を含めた情報等）特

異な役割や機能をもつとの認識もなされているこ

とが示された。 

がん相談支援事業の周知活動の評価に関する研

究では、多面的事業評価手法（MAUT) を用いて、

国立病院機構九州がんセンターの病院内外で行わ

れたがん相談支援事業の周知活動について定量的

な評価を行った。その結果、院外での周知活動に

比べ、院内での周知活動の方が評価得点は高かっ

た。 

 

 

Ｄ．考察 

１）持続可能ながん情報提供体制の検討： 

（1）がん関連の組織・団体等との連携による持続

可能な患者や国民向けの情報提供体制に関

する検討 

All Japan がん情報コンソーシアム構想（仮）

を実現するには、学術団体のみならず、さまざま

な諸機関との調整、さらには資金やマンパワーの

確保も求められる。そのための運営資金のあり方

や体制については、情報の信頼性にも影響を及ぼ

すと考えられ、慎重な検討が必要であると考えら

れた。 

新たながん情報提供体制の実現に向けて検討課

題としてあげられた要素の検討を行うとともに、

情報作成や提供における行程数や経費（費用感）

等について、このようなコンソーシアム体制によ

る情報作成・運営が可能であるのかについて、実

際の運用を通して新たな課題が見つかることもあ

ると考えられ、パイロット事業等により検証を行

うことが望ましいと考えられた。さらに、情報の

信頼性や公益性、作成過程の運営体制や資金確保

に関する透明性をどのように担保できるか、また

企業等を含む複数の団体が支える体制について、

国民がどのような受け止めをし、その受け止め等

により安心して利用できる情報に影響を及ぼすこ

とはないかなどの信頼できる情報への影響につい

ても検証を行うことが必要と考えられた。 

 

（2）がん関連の学術団体等の患者や国民向けの 

情報提供状況と今後の連携のあり方の検討 

がん関連学会へのアンケート調査では、患者・

市民向けのがん情報提供への取り組みにおいては、

半数近くの学会が人的・資金的リソースの不足を

挙げ、国内の限りあるリソースを有効に活用する

ためにも、がん関連のさまざまな機関が補完し合

える体制に向けた検討が必要であると考えられた。

また異なる分野のテーマの扱い方や、作成した情

報を効果的に患者に届ける方法等の関心も高く、
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これらの課題解決のためにも関連する団体が協

力・連携は不可欠と考えられた。また、学会を対象

とした意見交換会では、All Japan がん情報コン

ソーシアム構想（仮）については一定の賛同を得

ることができた。今後は、同構想の具体化のため

にも、学会以外の諸機関との調整や資金やマンパ

ワーの確保等の検討が必要であると考えられた。 

さらに実際のがんの情報作成の事例を通した検

討により、複数の専門家が関わることで情報の質

は向上すること、エビデンスの十分でない領域の

情報も専門家グループによるコンセンサスにより

良質の情報作成につながると考えられた。連携に

よるがんの情報作成は、リソースの問題が解決で

きれば、内容の質と作成スピードの向上が期待で

き、患者等への正確で迅速な情報提供の基盤とし

て有用であると考えられた。 

 

（3）患者や国民向けのがんの情報作成や提供を 

支える担い手の育成に関する検討 

公衆衛生大学院における一般向けの情報提供の

人材育成、メディカルライティングのプログラム

には、多様な潜在的可能性を持つことが示唆され

た。今後はさらに、教育・人材育成プログラムと

して、質を担保しつつどの程度の業務量を担って

いけるか、その体制を維持していけるか、慎重な

検討が必要であると考えられた。 

日本語で書かれた乳がんのホルモン療法を扱う 

Web サイトの質（外形的な評価）および  Web サ

イト上の情報の妥当性（記述内容の評価）の現状

を検討したところ、乳がんのホルモン療法を提供

する Web サイトは、一般的な検索で上位に挙げら

れているものでも、最新性・信頼性が不十分であ

ることが明らかとなった。Web サイトの利用者に

は参照に際する慎重な判断、また運営者側には責

任意識の向上、評価基準の周知の必要性が示唆さ

れた。 

 

 

（4）国内外の患者や国民向けのがんの情報提供の

現状と提供が望まれる情報・優先すべき情報

の範囲に関する検討 

国内外のがん情報サイトにおける患者・国民向

けの情報に関する調査からは、今後、同領域につ

いて日本での情報提供の拡充が望まれると共に、

公的機関の情報のみならず、民間の非営利団体を

はじめとした種々の組織が協働して情報を整え、

提供していく体制を検討していくことの必要性が

示唆された。 

また限られたリソースの中で優先して作成すべ

き情報の取捨選択の方針が見いだされたことは、

急激に増加するがん情報の中で、優先して提供す

べき情報の道しるべの一つとなると考えられた。 

 

（5）患者や国民向けのがん情報の品質を担保する

ための検討 

各種がんの解説に関する情報について、がん患

者や一般市民向けに『質の高い情報を、効率良く

継続的に更新する手法』の一つとして、一般向け

の各種がんの情報の構造化を試みた。従来方式と

比較して、質の明らかな低下なく作成期間の短縮

が図れたことにより、迅速な情報作成の有効な手

段となる可能性が示唆された。またエビデンスが

不十分な療養情報の作成方法について、優先的に

取り扱う情報源の方針や分量、構造の検討により、

複数の担い手による一定の規準のもとでの情報作

成につながると考えられた。 

本研究班で検討し作成したリンク基準は、信頼

できる組織でお互いにリンクを可能とするための、

指標の 1 つとなり得ると考えられた。また実用化

に向けて、今回作成したリンク基準を用いた検討

や検証を重ねていく必要があり、社会の情報環境

に合わせた改善や改良についても引き続き実施す

る必要があると考えられた。 

がんの情報作成のプロセスの工程を可視化して

いくことで、確かながんの情報を、広く、迅速に作

成する裾野を広げることにつながると考えられた。 
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（6）患者や家族等の情報ニーズの継続的な収集と

活用に関する検討 

医療関係者経由という限界はあるものの、多様

にあると思われる患者・家族の質問や疑問

（Patient/population's views and preferences: 

PVP）を収集する機会を創出することにつながっ

た。ガイドライン作成や患者・家族・市民向けがん

情報提供においても、これらの PVP は十二分に活

用できると考えられた。今後は具体的な Q＆A 作

成やガイドラインへの活かし方等についても検討

を進めるとともに、多角的な PVP の集め方や継続

的に PVP 収集を行うしくみを確立していくため

の検討も必要であると考えられた。 

 

２）がん相談支援の有効性の検証に関する検討： 

（1）利用者からみたがん相談支援センターの活動

評価に関する研究 

がん相談支援センターの活動に類似する理論枠

組みの検討では、患者中心のコミュニケーション

のコア機能は理論枠組みを援用できると考えられ

た。一方で、がん相談支援での体験は多様で、その

インパクトの測定が非常に困難であることが予想

された。相談支援センターの有効性の検討を行う

にあたっては、国内のがん相談支援センターの実

情に即したスケール開発、量的な比較検討ととも

に、質的な検討も併せて行う必要がある。 

がん相談体験スケールの開発に関する信頼性と

妥当性の検討では、Test-retest 法による検討は、

概ね高度の一致があると示され、信頼性が確認さ

れた。また回答者の属性および心理・QOL 得点と

の関連による基準関連妥当性の検討では、仮説ど

おりと考えられる中程度から高い相関がみられ、

妥当性が確認されたと考えられた。相談体験スケ

ールで抽出された因子は、いずれも利用者の主体

的な医療への関わりであると考えられた。今後こ

のスケールを使って、相談支援センターの利用後

の効果についてさらに検討を進める必要があると

考えられた。 

がん相談支援センター利用の前後での利用者の

QOL と心理状態の比較検討に関する研究では、が

ん相談支援センターは、多岐に渡る目的で利用さ

れていることが示された。また利用者の相談前後

の QOL および心理状態について、初回相談前から

初回相談直後、初回相談1ヵ月後の時点において、

利用者の QOL および心理状態の得点は良好な状

態へ変化している状況が示された。最終解析結果

をまとめ、がん相談支援センター利用の前後での

利用者の QOL と心理状態の変化を明らかにして

いく必要がある。 

 

（2）がん相談支援センターの相談支援の状況・体

制の実態と院内他部署から見た特徴、活動の

優先順位を決めるための事業評価の試みに

関する検討 

がん相談支援センターの体制を特徴づける 4 類

型のうちの 3 つ「多対応薄組織支援型」「医療連携

中心の相談対応型」「少相談他業務型」は、課題解

決のために現状を分析して組織に働きかけ、組織

から体制整備のための支援を引き出していく必要

があることが示唆された。今後さらに現状を明ら

かにしつつ、体制整備のための支援を検討する必

要がある。 

院内他部署からみたがん相談支援センターは、

院内外の情報のハブ機能として有用である認識さ

れているようであった。その機能を十分に発揮す

るためにも、相談員の十分な配置と共に、院内スタ

ッフ間ならびに全国的な情報の円滑なやりとりが

必要であると認識されていたことが明らかとなっ

た。 

今回実施した多面的事業評価手法（MAUT) を

用いた病院内外で行われたがん相談支援事業の周

知活動について定量的な評価効用値、感度分析で

は、大きな差が出なかった。その原因は、利害関係

が院内の医療者のみを対象としたためと考えられ

た。今回用いた多面的事業評価手法（MAUT)は、

複数の利害関係者からの評価を可視化できるとい

9



 

 

う点で有用であり、複数の相談支援センターの活

動やがん対策活動の優先順位をつける、取捨選択

をする際に客観的な評価方法の一つとして活用で

きると考えられた。 

 

Ｅ．結論 

１）持続可能ながん情報提供体制の検討 

作成したグランドデザイン（案）をもとに、各組

織や団体の強みを活かし、かつ、それぞれの組織

や団体が連携を円滑に図ることができる体制を目

指していくことが必要と考えられた。All Japan が

ん情報コンソーシアム構想（仮）を実現するには、

学会のみならず、さまざまな諸機関との調整、さ

らには資金やマンパワーの確保も求められる。そ

のための運営資金のあり方や体制については、引

き続き、モデル事業等も含め、慎重な検討が必要

である。 

２）がん相談支援の有効性の検証に関する検討 

がん相談支援の有効性の検証を行うためは、日

本の医療背景や文脈を踏まえて、がん相談利用者

の体験を捉えていく必要がある。本研究で開発し

た「がん相談体験のスケール」の信頼性および妥

当性は確認され、相談支援センター利用者の利用

後の心理状態の改善が示された。一方で、全国の

がん相談支援センターの体制は複数あると考えら

れ、相談支援センターの体制別の効果の検証も今

後必要であると考えられた。 

 

Ｆ．健康危険情報 

該当なし 
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コミュニケーション学会 学術集会 プログラ

ム・抄録集、P102

http://healthcommunication.jp/syouroku/sh

ouroku2019_all.pdf 

書籍 

1) 患者さんと家族のためのがんの痛み治療ガイ

ド増補版：2017 年 6 月刊行、日本緩和医療

学会編集、編集責任者；中島信久（ガイドライ

ン統括委員会委員長）

2) がん患者の消化器症状の緩和に関するガイド

ライン 2017 年版：2017 年 12 月刊行、日

本緩和医療学会編集、編集責任者；中島信久

（ガイドライン統括委員会委員長） 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 2. 実用新案登録 3. その他

なし
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