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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

社とともに実施する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つの側面から検討し、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）先行研究班（H29-がん対策-一般-005）で立ち上げられたAll Japanがん情報

コンソーシアム体制のもと、パイロット事業として立ち上げられた『患者本位の「がん情

報サイト」』を通して、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）自由診療等で行われている保険適応外のがん免疫療法を取り上げ、診療ガイドライ

ンへの掲載を目指してシステマティックレビューを行った。（3）インターネットを介する

情報の利用の観点から、「がんの免疫療法」の啓発資料の構成と盛り込むべき要素の抽出、

地域の高齢者の健康に関する情報源とインターネットから得る情報に対する信頼性に関す

る調査、一般市民およびがん情報サービスの利用者のインターネット上での健康や医療の

情報検索時の評価や判断基準に関する調査を実施した。（4）相談支援に携わる者の診療ガ

イドラインの活用実態を把握する調査を実施した。 

【結果・考察】（1）パイロット事業による開設サイトの検討を通して、患者にわかりやす

い情報とするための課題やポイント等が具体的に可視化された。可視化された課題の克服

に向けて各組織で担える役割の整理等をAll Japanがん情報コンソーシアム内で情報共有

しながら検討を進めていく。（2）今回のシステマティックレビューにより、造血器腫瘍や

メラノーマなど一部のがんでエフェクターT細胞療法やワクチン療法の有効性が示され

た。実際に巷で実施されている自由診療下での免疫療法のエビデンスについて評価を進

め、患者や家族等ががん免疫療法を判断する際の手がかりとなる情報の整理を目指す必要

がある。（3）科学的根拠が不十分な免疫療法については、標準治療を実施する医師が診療

場面でこれらの情報を否定しきれないために生じるミスコミュニケーションが起きている

可能性が示唆された。また高齢者を対象とした調査結果からは、健康に関する情報入手時

の情報機器利用率は高くはなく、インターネットを介した情報の信頼性も低かったことが

示された。一般市民の情報検索時の評価に関する調査結果からは、情報検索はスマートフ

ォンの利用割合が高いこと、情報の信頼性を評価する際の判断基準としてサイトの組織名

や複数情報との比較等の重要性は認識されつつあることが示されたが、実際の確認割合は

依然低い状況であった。このことから具体的な行動への働きかけを行う必要があることが

示唆された。（4）相談員の診療ガイドライン活用に関する実態調査の結果から、相談員の

診療ガイドライン活用状況は高くはなく、教育や研修の提供をはじめとする支援環境の整

備が求められると考えられた。 

【結論】各側面から見えてきている実態やパイロット事業等で実施する過程で可視化さ

れる課題等をさらに整理し、3年目に向けて提言書の作成を行っていく予定である。 



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（H

29-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）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

討では、先行研究班（H29-がん対策-一般-005）で

立ち上げられたAll Japanがん情報コンソーシア

ム体制のもと、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

要件の検討を行った。 

 

（2）国内外の情報の質を担保する規制を含めた諸

要件の整理では、自由診療等で行われている保険適

応外のがん免疫療法を取り上げ、患者・家族に適切

な情報を提供するため、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

ックレビューを行った。 

 

（3）インターネット上の情報検索パターン等につ

いて情報検索会社とともに行う実態把握について

は、インターネットを介する情報の利用の観点から

さらに3つの検討を行った。まず一つめとして、イ

ンターネット上で適切な情報に辿り着きにくい領

域の情報として「がんの免疫療法」を取り上げ、適

切な情報にたどり着きやすくするための啓発資料

の作成を行った。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もとに資料の構成と

盛り込むべき要素の抽出を行った。 

また二つ目として、インターネットを介した健康情

報の収集や信頼性、情報検索の評価等について明ら

かにするため、地域在住の高齢者の健康に関する情

報源およびインターネットから得る情報に対する

信頼性について、65歳以上の地域在住高齢者を対象

にした調査の実施、さらに三つ目として一般市民お

よびがん情報サービスの利用者を対象にしたイン

ターネット上での健康や医療についての情報検索

の際の評価や判断基準に関する意識調査を実施し

た。 

 

（4）相談員用がん情報データベース基盤のがん種

の拡張に向けた検討については、2年目は、がん情

報データベースの相談員による活用促進を目指し



て、相談支援に携わる者の診療ガイドラインの活用

実態を把握することを目的に、がん専門相談員（以

下、相談員）のインターネット上での健康や医療に

関する情報収集および情報提供の実際や信頼でき

る情報源として推奨される診療ガイドライン活用

に関する実態調査を実施した。 

 

（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 

2年目である本年度は、パイロット事業としてが

ん研究振興財団が開設した『患者本位の「がん情報

サイト」』の概要（コンセプト等）、情報作成方法

や留意点について、All Japanがん情報コンソーシ

アムメンバー間で情報を共有した上で、患者等にと

って見やすい、活用しやしいサイトにするためのポ

イントや現状の課題等について検討した。また、製

薬企業と情報をつなぐ場合の「リンク判断基準」を

作成し、公的なサイトから営利のサイトへの情報リ

ンクが、情報を利用する患者や市民にどのように受

け取られるかについて検討を開始した。 

さらにがんに関する横断的かつ主要な学会や団体

においても、根拠に基づく情報の正確性や医療者に

対する情報の提供体制、患者や市民向けにどのよう

に根拠に基づく情報を提供していくかの検討、患者

や家族のニーズの把握方法、一般向け情報の作成・

編集・評価の連携協力と協力体制の連動させる仕組

みについて各々検討を行った。 

 

（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 

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におい

て、がんワクチン療法（418文献）とエフェクター

T細胞療法（44文献）を一次、二次スクリーニング

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 

一つ目の科学的根拠が不十分な免疫療法に関す

る検討では、患者/家族は多くの場合、がんと診断さ

れた直後に、科学的根拠が不十分な免疫療法につい

ての情報を「がん 治療」といった広い用語から、

インターネット経由で取得していた。患者/家族は

「何かできることを探したい」気持ちや「不安」等

から当該療法について情報収集していた。また標準

治療等を実施するがん診療拠点病院等の医師には

話しにくいと感じて、自分に寄り添ってくれる科学

的根拠が不十分な免疫療法を薦めるクリニックの

医師に信頼を寄せている様子が伺えた。 

二つ目の65歳以上の地域在住高齢者を対象にし

た健康に関する情報源およびインターネットから

得る情報に対する信頼性についての調査では、携帯

電話・スマホは27.6％、パソコン・タブレットは21.

9％、WEBは27.6％の利用に留まり、十分に広がっ

ていない状況が示された。インターネットを利用し

たサービスは44.8％が「信用できない」または「あ

まり信用できない」と答え、信頼する情報源になっ

ていないようであった。 

三つ目の一般市民とがん情報サービスの利用者

を対象にしたインターネット上での健康や医療に

ついての情報検索の際の評価や判断基準に関する

意識調査では、インターネット上での健康や医療の

情報検索は、スマートフォンを利用している割合が

高いこと、情報の信頼性を評価する際の判断基準と

して「ウェブサイトを運営する組織名が書かれてい

ること」「他の複数の情報と比べて確認すること」

等を確認するという重要性の認識は高かったもの

の、実際に確認している割合は低いという結果であ

った。 

 

（4）相談員用がん情報データベース基盤のがん種

の拡張に向けた検討 

インターネット上での健康や医療に関する情報収

集および情報提供の実際や信頼できる情報源とし

て推奨される診療ガイドライン活用に関する実態

調査では、相談員730名より回答が得られた。情報

の信頼性を評価する判断基準のうち運営組織名や

科学的根拠に基づく情報か、作成･改定日等につい

ては確認している割合が高かったが、ウェブサイト

の運営資金源や広告元との関係等、一部の項目につ

いては十分に確認されてはいなかった。また相談員

の診療ガイドラインを利用割合は低く、活用は十分

ではない実態も明らかとなった。 

  

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 

パイロット事業としてがん研究振興財団が開設

した『患者本位の「がん情報サイト」』で検討を行

うことにより、患者にとってわかりやすい情報とす

るための課題やポイントとして、提示された情報の

利用の仕方等があげられ、また用語の統一などの課

題が可視化された。今後検討や強化が必要であると

考えられた課題には、相談員やメディカルライター

等の具体的な職種もあげられ、他の組織等でカバー

可能なものも含まれると考えられた。可視化された

課題を克服できるようさらに各組織で担える役割

等、All Japanがん情報コンソーシアム内での情報

共有や意見交換を行いながら検討を進めていく必

要があると考えられた。 

また公的なサイトから営利のサイトへの情報リン

クに関する検討については、情報を利用する患者や

市民にどのように受け取られるかについて引き続

き検討を行う予定である。 

 

（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 

がん免疫療法ガイドライン第2版では、エフェク

ターT細胞療法やワクチン療法の有効性が示されて

いるがん種はほとんど存在しなかったが、今回のシ

ステマティックレビューでは、造血器腫瘍やメラノ

ーマなど、一部のがんでエフェクターT細胞療法や

ワクチン療法の有効性が示されていた。今回のデー

タをもとに、実際に巷で実施されている自由診療下

での免疫療法のエビデンスについて評価を進め、患

者や家族等ががん免疫療法を判断する際の手がか

りとなる情報の整理を目指していく必要がある。 

 

（3）情報検索会社とともに実施するがん情報サー

ビスの情報検索パターンや特性による実態把握 

一つ目の科学的根拠が不十分な免疫療法に関す

る検討では、標準治療を実施する医師が、科学的根

拠が不十分な免疫療法の受療を否定しきれないた

めに、患者は否定されなかったと受け取るミスコミ

ュニケーションが起きている可能性が示唆された。

患者・家族が適切に情報を活用するためには、患者

中心のコミュニケーションの支援やヘルスリテラ

シーの向上、相談体制整備など多面的なアプローチ

の必要性が考えられた。 

また高齢者を対象とした調査結果からは、健康に

関する情報入手時の情報機器利用率はまだ十分に

高くなく、インターネットを利用して得た情報に対

する信頼も低かったことから、高齢者が情報機器を

持ち、利用できることを社会として支援する必要性

があると考えられた。 

さらに、情報検索の評価についての一般市民とが

ん情報サービス利用者を対象とした調査結果から、

インターネット上でのがんに関する情報提供つい

て検討する際には、閲覧するデバイスの違いを考慮

したコンテンツ作成やサイトデザインの更なる工

夫が必要であると考えられた。また、一般市民へ情

報の信頼性を評価する際の判断基準を周知するの

みならず、それらの重要性を認識して行動に移せる

よう具体的な働きかけを提示することも重要であ

ると考えられた。 

 

（4）相談員用がん情報データベース基盤のがん種

の拡張に向けた検討 

インターネット上での健康や医療に関する情報

収集および情報提供の実際や信頼できる情報源と

して推奨される診療ガイドライン活用に関する実

態調査の結果から、今後、相談員がインターネット

上で情報収集をする際の課題や相談員の診療ガイ

ドライン活用促進に向けた課題が抽出された。抽出

された課題をもとに、相談員が必要な教育・研修等

を用意し、提供できるよう支援環境の整備が求めら

れると考えられた。 

 

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、（1）持続可能ながん情報提供体制（All Jap

an がん情報コンソーシアム）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

に実施する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に向けた検討の4つ

の側面から検討を行った。各側面から見えてきてい

る実態やパイロット事業等で実施する過程で可視

化される課題等をさらに整理し、3年目に向けて提

言書の作成を行っていく予定である。 
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