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研究要旨 
【目的】科学的根拠に基づく情報を迅速に国民に提供し、適切な活用につなげるには、持

続可能な作成体制、情報の質を担保したどり着きやすくする仕組み、正しい情報の適切な

活用を促す支援環境の整備が必要であり、一部のみではなし得ない。本研究では、がんを

心配して情報を探し始める場面から適切にがん拠点病院等につながり、患者らが必要に応

じて正しい情報を入手できるよう、1）正しい情報の持続可能な作成・提供体制、2）情報

の質を担保し、たどり着きやすくする仕組み、3）相談員らによる正しい情報の活用を促

す支援環境の整備の3つの観点から（1）持続可能ながん情報提供体制とそれに関わる諸要

件の検討、（2）国内外の情報の質を担保する規制を含めた諸要件の整理、（3）情報検索会

社とともに、がん情報サービスの情報検索パターンや特性による実態把握、（4）相談員用

がん情報データベース基盤のがん種の拡張の4つの課題について検討し、結果を統合して

提言書をまとめることを目的とした。 
【方法】1）正しい情報の持続可能な作成・提供体制の検討では、先行研究班（H29-がん

対策-一般-005）のAll Japanがん情報コンソーシアム体制（案）をもとに、国、国立がん

研究センター、関係学会等との連携による持続可能な情報作成方法とそれに関わる諸要件

の検討を行った。 
 2）情報の質を担保し、たどり着きやすくする仕組みの検討では、先行研究および関

係者へのヒアリング等を通じて、インターネットにより適切な情報に辿り着きにくい領域

での情報の作成と提供方法を検討に向けて、がんの免疫療法について作成する情報（啓発

資料）の構成を検討し、盛り込むべき要素の抽出のためにインタビュー調査及びインター

ネット上での検索行動の解析を行った。 
3）相談員らによる正しい情報の活用を促す支援環境の整備の検討では、国内で発行さ

れている患者向けのガイドラインおよびそれに準ずる信頼できる情報源の提供媒体（冊子

体、電子媒体、学会からのWeb等）を整理し、これらの情報源をがん情報データベース基

盤システムに取り込む際の前提条件について、専門家のコンサルテーションを受け、情報

利用に関する著作権等の条件の整理を行った。 
【結果・考察】（1）All Japanがん情報コンソーシアム体制（案）をもとに、国立がん研

究センター、関係学会等と、現状の課題について継続的に情報共有を行う場を持ち、持続

可能な情報作成方法とそれに関わる諸要件の検討を開始した。またWebサイト内の想定広

告掲載に関する一般市民や患者の情報提供元に対する印象を問うアンケート調査を実施

し、掲載にあたっては信頼性を低下させる危険性もあり慎重に検討を進めることが必要で

あると考えられた。（2）自由診療等で行われている保険適応外のがん免疫療法に関するシ

ステマティックレビューを行うこととし、有効性・安全性に関する現時点のエビデンスを

明確化し、患者・家族が、がん免疫療法を判断する際の手がかりとなることを目指して検

討を開始した。（3）情報検索会社とともに、がんの免疫療法について作成する情報（啓発

資料）の構成を検討し、盛り込むべき要素の抽出のためにインタビュー調査及びインター

ネット上での検索行動の解析を開始した。（4）先行研究で開発された「相談員用がん情報

データベース基盤（試作システム）」を複数がん種への拡張を図る際に生じる情報利用に関

する許諾方法や使用料等、更なる拡張に関する課題の検討を行った。 
【結論】検討の方向性と具体的な検討範囲を定めた初年度の計画をもとに、今後さらに検

討を進めて行く予定である。 



A． 研究目的 
科学的根拠に基づく情報を迅速に国民に提供し、

適切な活用につなげるには、持続可能な作成体制、情

報の質を担保したどり着きやすくする仕組み、正し

い情報の適切な活用を促す支援環境の整備が必要で

あり、一部のみではなし得ない。先行研究班（H29-
がん対策-一般-005）では、将来に亘って持続可能な

がん情報提供体制に関して、情報の入り口は1つとし

つつも、今後も増え続ける情報作成・提供と更新を、

基本情報と詳細情報に役割分担して適切に正しい情

報につなげていく体制（All Japanがん情報コンソー

シアム）案を提示し、関連学会や患者会等を含め方向

性の合意は概ね得られた。一方で体制整備の財源や

人的資源、一本化した情報の入り口にたどり着きや

すくする方策も必要であり、情報の質を担保しつつ、

正しい情報を選択しやすくする環境や情報検索会社

等の企業を交えた検討も重要である。さらに多領域

に亘る科学的根拠に基づく情報の更新も速く、相談

員を含む医療者が迅速に情報を探し、活用できるた

めの方策も必要である。 
本研究では、がんを心配して情報を探し始める場

面から適切にがん拠点病院等につながり、患者らが

必要に応じて正しい情報を入手できるよう、以下の3
つの検討からAll Japanによる情報提供に関する方

策を提言することとする。 

１．国、国立がん研究センター、関係学会等との連携

による持続可能な情報作成体制（All Japanがん情報

コンソーシアム）とそれに関わる諸要件の検討 
- 企業等との協働による財源・情報作成・活用・提

供・普及の仕組みのパイロット事業による検討 
- 提供される情報の質を担保する規制を含む諸要件

の検討 

２．情報検索会社等との連携による、情報探索パター

ン等に応じた正しい情報にたどり着きやすくするシ

ステムの開発 

３．相談員のための診療ガイドライン・データベース

の作成と活用促進に向けた検討  
 
B．研究方法 
本研究では、1）正しい情報の持続可能な作成・提

供体制の検討、2）情報の質を担保し、たどり着きや

すくする仕組みの検討、3）相談員らによる正しい情

報の活用を促す支援環境の整備の検討について、3つ
の検討グループで検討し、結果を統合して提言書を

まとめることとした。また、1）については、さらに、

（1）財源・情報作成・活用・提供・普及の仕組みの

パイロット事業による検討、（2）提供される情報の

質を担保する規制を含む諸要件の検討を行った。 
1） 正しい情報の持続可能な作成・提供体制の検討で

は、先行研究班（H29-がん対策-一般-005）のAl
l Japanがん情報コンソーシアム体制（案）をも

とに、国、国立がん研究センター、関係学会等と

の連携による持続可能な情報作成方法とそれに

関わる諸要件の検討を行った。 
 

2） 情報の質を担保し、たどり着きやすくする仕組み

の検討では、先行研究および関係者へのヒアリン

グ等を通じて、インターネットにより適切な情報

に辿り着きにくい領域での情報の作成と提供方

法を検討に向けて、がんの免疫療法について作成

する情報（啓発資料）の構成を検討し、盛り込む

べき要素の抽出のためにインタビュー調査及び

インターネット上での検索行動の解析を行った。 
 
3） 相談員らによる正しい情報の活用を促す支援環

境の整備の検討では、国内で発行されている患者

向けのガイドラインおよびそれに準ずる信頼で

きる情報源の提供媒体（冊子体、電子媒体、学会

からのWeb等）を整理し、これらの情報源をがん

情報データベース基盤システムに取り込む際の

前提条件について、専門家のコンサルテーション

を受け、情報利用に関する著作権等の条件の整理

を行った。 
 
（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』（文部科学省・厚生労働省）に従い実施した。 
 

C．研究結果 
1）持続可能ながん情報提供体制（All Japan がん情

報コンソーシアム）とそれに関わる諸要件の検討 
先行研究班（H29-がん対策-一般-005）のAll Japa

nがん情報コンソーシアム体制（案）をもとに、国立

がん研究センター、関係学会等と、現状の課題につい

て継続的に情報共有を行う場を持ち、持続可能な情

報作成方法とそれに関わる諸要件の検討を開始した。 
また一般市民およびがん情報サービスの利用者を

対象にインターネット上の医療に関するWeb広告に

関する考えや、がん情報サービスのサイト上で広告

を閲覧することについての印象や意見を問うWeb調
査を実施した。想定例として作成・提示された広告元



の企業および掲載元のがん情報サービスへの印象は、

概ね好意的なものであったが、自由記載の内容から

は、サイト内の広告掲載について肯定的・否定的と捉

えられる多様な意見が得られた。特に、がん情報サー

ビス利用者からは、サイト内の広告掲載について否

定的な意見が多く寄せられていた。 
 

2）国内外の情報の質を担保する規制を含めた諸要件

の整理 
患者・家族に適切な情報を提供するため、まず自由

診療等で行われている保険適応外のがん免疫療法に

関するシステマティックレビューを行うこととし、

有効性・安全性に関する現時点のエビデンスを明確

化し、患者さん・ご家族が、がん免疫療法を判断する

際の手がかりとなることを目指して、検討を開始し

た。 
 

3）情報検索会社とともに、がん情報サービスの情報

検索パターンや特性による実態把握 
現在問題となっているがんの免疫療法を例にとり、

インターネットにより適切な情報に辿り着きにくい

領域での情報の作成と提供方法の検討に向けて、が

んの免疫療法について作成する情報（啓発資料）の構

成を検討し、盛り込むべき要素の抽出のためにイン

タビュー調査及びインターネット上での検索行動の

解析を開始した。 
また高齢者がインターネットを用いて、健康情報

を検索し、内容を評価・理解し、取得した健康情報を

自らの健康問題解決に向けて活用する能力（健康リ

テラシー）について現状の把握を行うため、高齢者の

健康リテラシーに関する先行研究について調査、評

価を行った。その結果、健康リテラシーが低いために、

がんの適切な診断、治療を受けることができない場

合があることが示された。 
 

4）相談員用がん情報データベース基盤のがん種の拡

張 
相談支援に携わる者ががんに関する科学的根拠に

基づく情報を容易に検索することができるデータベ

ース基盤を構築することを目的として、先行研究で

開発された「相談員用がん情報データベース基盤（試

作システム）」を複数がん種への拡張を図る際に生じ

る情報利用に関する許諾方法や使用料等、更なる拡

張に関する課題の検討を行った。国内で発行されて

いる患者向けのガイドラインおよびそれに準ずる信

頼できる情報源の提供媒体（冊子体、電子媒体、学会

からのWeb等）の一覧表を作成し、情報利用に関する

著作権等の条件の整理を行った。その結果、「著作権

法の一部を改正する法律（平成30年法律第30号）」

により、一定の条件を満たせば各ガイドラインに著

作権申請をしなくても、システムに情報を取り込め

ることが確認できた。 
 

D．考察 
1）持続可能ながん情報提供体制（All Japan がん情

報コンソーシアム）とそれに関わる諸要件の検討 
個々の情報コンテンツにより、情報作成に必要な

専門家やその情報に関心をもつ関係者も異なる。し

たがって複数の異なる情報コンテンツをもとにした

パイロット事業等による検討が必要である。一方、諸

団体（組織）どうしの連携体制をつくるためには組織

内の手続きが必要であることもあり時間を要するも

のである。そのプロセスで生じた課題等についても

検討していくことで今後につながる整理ができると

考えられる。 
公的あるいは半公的なサイトからの情報提供に広

告掲載があることについては、対象者の属性によっ

ても異なると考えられた。したがって「がん情報サー

ビス」のサイト内での広告掲載を検討するにあたっ

ては、選定基準や選定方法を明確に示すこと、広告元

の業種や領域については、より慎重に対処すること

が必要であると考えられた。 
 
2）国内外の情報の質を担保する規制を含めた諸要件

の整理 
現在、自由診療等で行われている保険適応外のが

ん免疫療法、再生療法、細胞療法を巡る患者・家族の

潜在的な被害は少なくないものと推測される。また

さまざまな規制・制度でカバーしきれていない灰色

の領域であり、取り組みには様々な課題がある。今後、

代表的ながん免疫療法のシステマティックレビュー

を日本臨床腫瘍学会と連携して実施する方向で、具

体的な連携について、同学会と引き続き協議を進め

る予定である。 
 
3）情報検索会社とともに、がん情報サービスの情報

検索パターンや特性による実態把握 
インターネットにより適切な情報に辿り着きにく

い領域での啓発資料の構成案では、ヘルスリテラシ

ー向上へのアプローチとして、がんの免疫療法の特

徴から、機能的リテラシーとして、医療に関する情報

を提供することによる科学的リテラシーとインター



ネットの使い方を含めたICTリテラシーにアプロー

チする要素を組み込み、良好な医師-患者コミュニケ

ーションを促進するための相互作用的ヘルスリテラ

シーの要素も構成として組み込み検討を行った。今

後の調査結果により、他のリテラシーに関する要素

についても追加することを検討していく予定である。 
高齢者の健康リテラシーに関する先行研究について

の調査、評価では、一般高齢者においてインターネッ

ト利用率は現在も低く、健康情報サイトの質の高低

を見分けることは特に難度が高いようであることが

示された。高齢者の健康リテラシーを考慮した、がん

情報の発信、啓発や支援の重要性が示唆された。 
 
4）相談員用がん情報データベース基盤のがん種の拡

張 
情報利用に関する許諾方法や使用料等、更なる拡

張に関する課題の検討を行ったところ、患者向けガ

イドラインおよびそれに準ずる信頼できる情報源が

体系化され、それらを著作権に抵触することなく、

「相談員用がん情報データベース基盤」上で一般公

開するため方法についての示唆を得ることができた。 
 

E．結論 
本研究では、1）正しい情報の持続可能な作成・提

供体制の検討、2）情報の質を担保し、たどり着きや

すくする仕組みの検討、3）相談員らによる正しい情

報の活用を促す支援環境の整備の検討について、検

討を開始した。研究開始の初年度として、検討の方向

性と具体的な検討範囲を定めることができた。これ

をもとに、2年目以降でさらに検討を進めて行く予定

である。 
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