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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。ま

た、持続可能ながん情報提供体制整備のあり方について提言書をまとめた。（2）自由診療

等で行われている保険適用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い、

エビデンスの強さの評価とメタアナリシスを実施した。（3）インターネットを介する情報

の課題について多角的な検討を行うため、主に情報コンテンツの観点から（免疫療法、先

進的な医療/補完代替療法）、情報利用者の観点から（高齢者、「がん情報サービス」の利用

者）、さらに情報のアクセスについて情報検索会社と連携して、適切な情報にたどり着きや

すくするための検討を行った。（4）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）の整

理と情報源のデータベース化について著作権等の前提条件の検討を行った。さらに相談支

援に携わる者の診療ガイドラインの活用実態の把握と、その課題対策の一手段として相談

員を対象に信頼性の高い情報を見極める視点を学ぶワークショップを企画・実施し、その

効果を検証した。 

【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。臨床試験・治験情報のテ

ンプレート作成は、信頼できる情報をわかりやすく書き下す方法として有用であると考え

られた。また公的/営利企業サイトのリンクは、その範囲と信頼性を明確にして設置するこ

とで、患者や家族が入手できる情報の種類が広がり、利便性が向上すると考えられた。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課題

は多く、各団体の強みを活かせる協議・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。（2）学術団体に協力する形で実施した一連のガイドライン作

成への貢献は、一組織のみでは手が届きにくい関心領域やより詳細な情報作成につながる

と考えられた。今後は、これをいかに持続可能な形にしていくかが重要であると考えられ

た。（3）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ことで生じるミスコミュニケーションの可能性が示唆さ

れた。また先進的な医療に関する用語は基本知識が持てるよう留意すること、補完代替療

法では利用目的や利用時の注意点等のわかりやすい提示に留意した情報提供が必要である

と考えられた。 



高齢者の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

トを介した情報の信頼性も低かったことから、情報機器の活用支援も重要であると考えら

れた。「がん情報サービス」の利用者の実態から、インターネット上で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工夫が必要であること、また利用者か

らは正しいがんの情報に加えて、情報共有できる場が求められていることが示唆された。

情報検索会社と行ったキーワード提示によりアクセス数が増加し、適切な情報へつながる

導線がより強化されると考えられた。適切な情報へのアクセスには、正しく・適切な“情

報があること”が前提となるため、情報作成の課題の克服と併せた検討が求められる。 

（4）信頼できるがんの情報のデータベース化は可能であることが確認されたが、一般/患

者向けの情報は限られていた。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

らは、相談員の診療ガイドライン活用状況は高くはなく、診療ガイドラインの活用促進と

ともに確実に信頼できると判断できる資料が限られていることを踏まえた教育や研修等の

支援環境の整備が求められると考えられた。相談員に対する信頼性の高い情報を見極める

力をつけるワークショップ開催は一定の効果があることが確認され、評価検討プロセスを

広く共有・公開等していくことの有用性も示唆された。 

【結論】各側面から見えてきた実態や課題からは、国民の科学的根拠に基づく情報の適切

な利用は解決されておらず、利用者の情報ニーズの多様化は進んでいることが示唆され

た。また各がん関連団体で必要とされる情報の作成・提供、普及の努力が行われているも

のの、各々の取組では解決が難しい状況が課題として示された。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、課題解決の一歩として重要である。 

 

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を目的とした。 

 

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、4 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 

正しい情報の持続可能な作成・提供体制の検討

について、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 年目までの活動内容

を踏まえ 3 年目に、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

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、調査結果等か

ら今後必要な活動について整理した。 

 また、パイロット事業の検討の中であげられた

課題の一つ、医学的に難解な情報を一般向けにわ

かりやすく書き直す方法の検討と、さらに公的サ

イトと営利企業サイトのリンクに関する意識調査

を実施した。 

 

（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 

患者等が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、必要に応

じて正しい情報を入手できるよう、国内外の情報

の質を担保する規制を含む諸要件を検討すること

を目的として、自由診療等で行われている保険適

用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。がん免疫療法ガイドライン第 3版

（日本臨床腫瘍学会編）のガイドライン委員会委

員長の許可を得て、日本臨床腫瘍学会からの外部

委託という形で、システマティックレビューを実

施した。研究班で募った 5 名のシステマティック

レビュー等の経験をもつ医師の協力を得て、検索

された文献のうち、一次・二次スクリーニングを行

い、臓器ごとに、ワクチン療法とエフェクターT 細

胞療法の各文献のエビデンスの強さ等を評価し、

必要に応じてメタアナリシスを実施した。その結

果をもとに、ガイドラインの各臓器の部分に追記

した。なおガイドライン自体は、2023 年 3 月に発

刊された。 

 

（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 

インターネットを介する情報の利用の観点から

検討の焦点化をはかりつつ、より多角的な検討を

行うため、主に情報コンテンツの観点から、がん免

疫療法（2020、2021 年度）、先進的な医療/補完代

替療法（2022 年度）、情報利用者の観点から、高齢

者（2020 年度）、「がん情報サービス」の利用者

（2021、2022 年度）について検討を行った。 

情報コンテンツの観点から取り上げた「がんの

免疫療法」では、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検討した。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。また先進的な医療および補完代

替療法については、先進的な医療の用語に対する

認識とがん治療の補完代替療法の利用意向等に関

する調査を 2023年3月に一般市民 2,000人にWeb

調査を実施した。 

情報利用者の観点から取り上げた高齢者につい

ては、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調

査を実施した。また「がん情報サービス」ついては、

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、経年的な変化についても把握した。 

 さらに情報へのアクセスに関する検討として、

情報検索会社と連携して、がん患者や家族等がが

んに関する情報をインターネットで検索した際に、

がん情報サービスの適切な情報にたどり着きやす

くするための検討を行った。 

 

（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 

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、1 年目に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。 

 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。 

 3 年目は前年度の調査結果を受けて、「相談員が、

確かな情報に基づく質の高い相談支援を、がん患

者や家族等の相談者に提供できるようになること」

を目指した。信頼性の高い情報を見極める視点を



学ぶワークショップを企画し、実施した。信頼性の

気になるサイトを各自持ち寄るという参加型ワー

クショップの形態をとり、サイトの紹介と参加者

全員での議論を全 10 サイトについて行った。当該

プログラムの効果および必要な改善点を明らかに

するため、がん関連情報の評価に対する知識や自

信の変化を、ワークショップ前後に WEB アンケー

トを実施し、参加前後の知識量や自信の変化の比

較を行った。 

 

（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 

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 1 年目に開始した。2 年目に、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行

った。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。 

最終年度にまとめた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

について提言書では、本研究に関わる各関連団体

の活動内容等から、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

ことなど、7 つのがんに関する情報の現状の課題が

整理された。 

また検討過程であげられた Web 上の公的/営利

サイトの情報リンクについて、2 年目に一般市民お

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。これを受

けて 3 年目に、「がん情報サービス」と営利企業が

運営する患者向けウェブサイトとの将来的な連携

のあり方を検討することを目的に行った。2 つの調

査結果では、調査 1 において、がん情報サービスか

ら研究班サイト、研究班サイトから製薬企業サイ

トへのリンク設置前後のアクセス数を比較すると、

いずれも増加していた。調査 2 では、がん情報サー

ビス利用者 604 人から回答を得た。がん情報サー

ビス上で営利企業が運営するウェブサイトを紹介

することについては、がん情報サービスよりも詳

しい情報が得られるのであればよいことだと思う

との回答が過半数を占め、がん情報サービス上で

営利企業のサイトを紹介する際に選択理由を示す

ことについては、95%が必要だと回答した。一方で、

がん情報サービスが紹介するサイトの運営元とし

て適切かどうかを業種別（医薬品製造業、医療用機

械器具製造業、化粧用品製造業、保険業）に尋ねた

ところ、適切であるとの回答は、業種によって約 45

～70%、不適切である／あまり適切でないとの回答

は約 5～20%と幅があった。 

さらに、パイロット事業の検討の中で課題の一

つに挙げられていた医学的に難解な情報を一般向

けにわかりやすく書き直す方法とその際のしくみ

の検討については、臨床試験・治験情報を例に、テ

ンプレートを作成した。作成したテンプレートを

用いて実際の事例を用いたサンプルを 2 例作成し

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す検討を

行った。2 年目には、実際に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開始し、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。システマティッ



クレビューの結果、前回までのがん免疫療法ガイ

ドライン第 2 版においても、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。今回は、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。

一方で、現時点では、殆どのがん種で、ワクチン療

法の種類もまちまちであり、RCT で対照群と比較

して有効な結果を示しているものはほとんどなか

った。また一部有望な結果が出ている研究につい

ては、細胞製剤の調整の方法が詳細に示されてお

らず、再現性に疑問が生じる部分があった。 

 

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 

免疫療法に関する検討では、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。インタビュー調査の結果、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。 

先進的な医療と補完代替療法に関する検討では、

先進的な医療の用語により認識に差があり、正確

にその内容を把握されていないことが示された。

一部の補完代替療法は日常的に利用されており、

特にがん治療に対する補完代替療法の利用におい

ては、精神的な支えをこれらの療法にて得たい考

えを持っていることが予想できた。また、補完代替

療法によるがんの完治を期待する者も 4 割程度み

られ、がんと診断され治療を受ける際には、補完代

替療法に対し過度な期待を持つ者がいることを想

定できた。 

高齢者に関する検討では、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。また利用媒体は、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。 

「がん情報サービス」の利用者に関する検討で

は、2021 年度に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

療について行った情報検索の際の評価や判断基準

に関する意識調査を行い、2022 年度に経時的な変

化をみるための調査を実施した。2021 年度の調査

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。また 2022 年度に実施した調査では、がん

情報サービスの 6 割近くの利用者ががん患者本人

であり、病態や治療について診断初期からの情報

収集のため使用されていた。昨年度実施したアン

ケート調査との同様項目の比較では、利用者の属

性（学歴）や、がん情報サービスで特定の情報を探

していたかといった項目に差はみられなかったも

のの、「がん情報サービスで探していた情報は手に

入ったか」の項目では「ほぼ全て手に入った」「一

部は手に入った」と回答した利用者の割合が昨年

度調査と比較して増加していた。がん情報サービ

スへの意見や要望を広く募る質問では、サイトの

信頼性の高さを評価する声や、今後のさらなる情

報拡充への期待を込めたコメントが多く寄せられ

た一方、改善してほしい内容として特に女性で、が

ん患者本人の闘病や復職、サポートする家族の体

験談を求める内容が多くみられた。 

 情報アクセスについて行った情報検索会社と連

携して実施した適切な情報にたどりやすくするた

めの検討では、検討の結果、がん情報サービスの利

用者が使用するデバイスは約 75%がスマートフォ

ンになっていた。スマートフォンの利用者は「各種

がん」で提示されるページを中心に見に来ており、

PC での流入キーワード（検査や症状などが中心）

との違いが見られた。検索会社により、がん情報サ

ービスへ流入する検索ワードに差異があった。し

たがって効果検証については、①比較的少ないワ

ードについて、②検索結果をわかりやすく、③上位

に表示するの 3 点に留意してツールを制作して行

った。その結果、当該ツールの導入により、作成提

示した多くのキーワード、サブキーワードで、がん

情報サービスへの流入の増加が見られた。 

 

4）相談員用がん情報データベース基盤のがん種の

拡張 



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。 

相談員の情報活用の実態を把握するために 2 年

目に実施した調査では、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

ライン活用について、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。 

3 年目に相談員向けの信頼性の高い情報を見極

める視点を学ぶワークショップを行ったところ、

全国から 28 名の相談員が参加した。ワークショッ

プでは事前課題をもとに、運営主体や情報元、標準

治療との比較、サイト目的や広告の有無、更新状況

等についての活発な意見交換が行われた。議論を

ふまえた WEB サイト評価結果としては、「承認：

2 サイト、条件付き承認：3 サイト、非承認：5 サ

イト（計 10 サイト）」となった。参加前後の評価で

は、絶対量としての評価（参加前後の知識の比較）

は、情報の評価視点を意識する程度に変化が見ら

れた。また事後アンケートで、他の参加者との相互

作用によって学びが深まったという意見があげら

れていた。 

 

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

ため、複数の異なる情報コンテンツに応じたパイ

ロット事業等による検討が必要である。その領域

の一つである臨床試験・治験情報について、がん研

究振興財団が開始したパイロット事業（『患者本位

の「がん情報サイト」』）をもとに、研究班として検

討を行った。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。3

年目に検討を行い作成した医学的に難解な情報を

わかりやすく書き直す方法の検討で作成したテン

プレートは、信頼できる情報を作成するために、有

用な提示方法であり、複数組織の連携の手がかり

になると考えられた。以上の検討から、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。ま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、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に向けた課題解決の一

歩となると考えられた。 

公的なサイトから営利のサイトへの情報リンク

について、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 3 年目に「がん情報サ

ービス」と営利企業が運営する患者向けウェブサ

イトとの将来的な連携のあり方を検討することを

目的に行った 2 つの調査結果から、がん情報サー

ビスから製薬企業等の営利企業が運営するウェブ

サイトへのリンクを設置することで、患者や家族

が入手できる情報の種類が広がり、利便性が向上

する可能性があると考えられた。がん情報サービ

スから営利企業が作成する患者向けウェブサイト

へのリンクを設置するためには、情報の質を担保

する方法、情報の責任の所在の整理や、これらを利

用者に明示する方法等について、がん情報サービ

スと営利企業が共同で更に検討を進める必要があ

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 

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

色の領域である。対応すべき取り組みには様々な

課題があることを受けて、日本臨床腫瘍学会と連

携して、がん免疫療法のシステマティックレビュ



ーを協力して作成することとなった。日本臨床腫

瘍学会で進められている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。そこで、日本臨床腫瘍学会か

ら研究班への委託という形式をとり、研究班とし

て一部のシステマティックレビューと評価を担当

し、学会から発刊するガイドラインの内容に掲載

するという情報評価・作成～提供までの一連の活

動を研究班として実施することができた（「自由診

療等で行われている保険適用外のがん免疫療法に

関するシステマティックレビュー～有効性・安全

性に関する現時点のエビデンスの明確化～患者や

家族らが、がん免疫療法を判断する際の手がかり

とするためのガイドラインへの掲載」）。このよう

な連携による最終成果物の作成（作成への貢献）は、

一組織のみでは難しい関心領域やより詳細な情報

作成につながると考えられた。手が届きにくいが

必要とされている情報作成については、患者等の

視点も含めた複数の異なる領域の関係者とともに、

あげられた課題を集約し、活動に結びつける体制

が必要であり、今回は、柔軟に対応できる研究班の

形で実施できたと考えられる。今回の研究班と学

会での連携による成果は、双方に関わる関係者の

綿密な調整によるところが大きい。今後は、これを

いかに持続可能な形にしていくかを考える必要が

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 

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。

このような考察を受け、啓発資料の構成として、が

んの免疫療法の特徴から、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

テラシーの要素を含む構成案を提案した。 

先進的な医療と補完代替療法に関する検討の結

果、一般市民に対し科学的エビデンスに基づく信

頼できるがん情報を提供するためには、先進的な

医療に関する用語に関して、基本知識が持てるよ

う正確かつ適切な言葉による情報伝達が重要であ

ると考えられた。また補完代替療法に対し、目的や

利用時の注意点等の情報をわかりやすく提示し、

かつ多種の療法を網羅した情報提供が必要である

と考えられた。 

高齢者に関する検討から、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。また、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。 

「がん情報サービス」の利用者に関する検討か

ら、一般市民とがん情報サービス利用者を対象と

した情報検索の評価において、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。

2022 年度に実施した調査結果からは、「がん情報サ

ービス」に対する意見や要望を広く募る質問に対

して、正しいがんの情報に加えて、情報共有できる

場が求められていることが考えられた。 

情報アクセスについて、情報検索会社と連携し

て実施した適切な情報にたどりやすくするための

検討で行ったキーワード提示によるアクセス数の

検証では、多くのキーワードでアクセス数が増加

する結果となった。このようなアクセス数の増加

は、上位に検索結果が示されるだけでなく、情報検

索会社で提示されるキーワード検索の結果の概要

がイラストとともに示されること、またキーワー

ドとともに検索されることが多いサブキーワード

がリストされることにもよると考えられる。こう

した背景により、がん情報サービスの適切なペー

ジへつながる導線がより強化されたことによると

考えられる。一方で、科学的根拠が乏しいがん治療

については、がん情報サービス上の情報が少なく、

検索結果からの導線が設けにくい、あるいはツー

ルが導入しにくいという課題が明らかになった。

検索結果による信頼できる情報へのアクセスの強

化は、あくまでもそうした“情報があること”が前

提となる。したがって、情報作成の課題とともに検

討をさらに進める必要がある。 

 

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では、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。 

さらに 2 年目に行った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。 

3 年目に実施した参加型の信頼性の高い情報を

見極める視点を学ぶワークショップのプログラム

は、相談員の情報を見極める力を相談員が高めて

いく上で一定の効果があると考えられた。しかし、

相談員全体から見た時の波及効果は限定的である。

今回のワークショップで評価を行った 10サイトの

うち 5 サイトは「承認」または「条件付き承認」と

いう結果となったが、このワークショップの結果

を、評価時の判断の根拠と共に相談員限定のシス

テムなどで公開していく等により広めて行くこと

も有用であると考えられた。 

 

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 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）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た実態や

課題からは、国民の科学的根拠に基づく情報の適

切な利用は解決されておらず、利用者の情報ニー

ズの多様化は進んでいることが示唆された。また

各がん関連団体で必要とされる情報の作成・提供、

普及の努力が行われているものの、各々の取組で

は解決が難しい状況が課題として示された。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、課題解決の一歩として重

要である。 
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