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研究要旨

本研究では、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を検討することを目的

としている。3年目にあたる本年度は、これまでの活動内容を踏まえ、「科学的根拠に基づ

くがん情報の迅速な作成と提供のための体制整備のあり方について」今後必要な活動を整

理し、提言書をまとめることを目的とした。

本研究に付随して実施されたパイロット事業の活動を通して抽出された課題やその対応

策、またがんの学術団体等を含むがんの情報提供を担う関連団体における活動内容と課

題、調査結果等を整理し、今後必要な活動についてまとめた。

本研究に関わる各関連団体の活動内容等の整理から、各々の団体のみでは解決が難しい

内容が整理された。あげられた課題は、各団体で限られたリソースの中で、よりよい情報

作成と提供のための活動努力の上での課題であると考えられた。各団体の強みを活かせる

よう協議し、具体的な活動を行える場を持つことが、課題解決の一歩となると考えられ

た。

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の少なく

とも三側面が必要である。本研究では、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を検討することを目的とした。

具体的には、パイロット事業を通じて抽出される財

源・情報作成・活用・提供・普及方法のそれぞれの関

係者の役割および機能、運営等に必要とされる経費

を含む必要とされる投入資源量等の整理を行うこと

を目的としている。3年目にあたる本年度は、これま

での活動内容を踏まえ、「科学的根拠に基づくがん情

報の迅速な作成と提供のための体制整備のあり方に

ついて」今後必要な活動を整理し、提言書をまとめる

ことを目的とした。



B．研究方法 
本研究では、情報提供のあり方を具体的に検討し、

提言内容を検討するために、パイロット事業を通じ

た検討を併せて実施することを柱の一つに据えて活

動を行った。公益法人により研究初年度（1 年目）に

立ち上げられたパイロット事業：『患者本位の「が

ん情報サイト」』（開設：令和 3 年 10月）では、2 年
目に掲載された「非小細胞肺がん」に加え、3 年目に

は「血液がん」の情報が掲載された。このサイトは、

新しい治療、開発中の治験情報を患者が検索しやす

いシステムを構築することを目的に作成された（資

料 1、資料 2）。パイロット事業の活動に付随して抽

出された課題やその対応策、またがんの学術団体等

を含むがんの情報提供を担う関連団体における活動

内容と課題、調査結果等を整理し、今後必要な活動

についてまとめた（資料 3）。 

（倫理面への配慮）

本検討は、提言書作成に関わる内容をまとめたも

ので、倫理的な観点での配慮は該当しない。

B． 研究結果 
本研究に関わる各関連団体の活動内容等から、が

んに関する情報の現状の課題を整理したところ、1）
限られた人材・予算の中で、常に最新の情報に更新す

ることが難しいこと、2）「がん情報サービス」へア

クセスし、探していた情報にたどり着くことができ

た人の割合は、2018年から2021年にかけては横ばい

で増加していないこと、3）がん情報サービス以外に

行われている医療機関・学会・患者会・企業等の関連

団体の情報とがん情報サービスとの連携は十分とは

言えないこと、4）学術団体中心で作成されているが

んの診療ガイドラインや患者向けの概説書は増加し

ているが、がんに携わる医療従事者や患者への情報

普及は立ち後れていること、5）公益財団での寄附財

源等による独自事業を通して国内で不足している領

域の患者や市民に対する情報作成や補完、普及活動

が行われているが、国民への周知は十分ではないこ

と、6）公益財団により行われている専門家向け診療

ガイドライン作成支援活動や診療ガイドライン作成

過程への患者・市民の参画方法の検討等は、医療者と

市民との橋渡しとなる重要な取り組みであるにも関

わらず、周知と参加は十分とは言えないこと、7）企

業においては、適切な理解や利用促進のために薬剤

情報を作成しているが、利用者が限定されているこ

とや広告規制による企業からの直接の情報発信が難

しいことなど、各々の立場での課題が挙げられた。さ

らに、インターネット上の信頼性の乏しい情報も溢

れている中で、“科学的根拠に基づいて作成されてい

る信頼できる情報”が、利用者にとって探しにくい状

況を助長しているという課題も浮き彫りになった。

D．考察 
 本研究に関わる各関連団体の活動内容等の整理か

ら、各々の団体のみでは解決が難しい内容が整理さ

れた。あげられた課題は、各団体で限られたリソース

の中で、よりよい情報作成と提供のための活動努力

の上での課題であると考えられた。各団体の強みを

活かせるよう協議し、具体的な活動を行える場を持

つことが、課題解決の一歩となると考えられた。

E．結論 
協議や活動の場に参加する関連団体が、それぞれ

の専門性や強みを活かし、利用者にとって情報の入

り口となる「がん情報サービス」の充実しつつ、より

専門性の高い情報へのアクセスにつながるよう、運

営体制を構築していく必要がある。
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