
病気になったとき、
『求められる情報』とは･･･

そして、それをどう提供するか

平成26年1月29日（木）10:00～18:30

豊中市立岡町図書館3階 会議室

独）国立がん研究センターがん対策情報センター

高山 智子

公共図書館員のための医療情報サービス研修会in 大阪



・混乱、動揺、たくさんの疑問－
・これからのことについて「決めなく
てはいけないこと」がたくさん･･･

新しい薬は
使えるの？

費用は？

この先生で
大丈夫？

経済的な補助
は受けられる？

抗がん剤
＝脱毛!!
＝恐い!!

この治療法
でいいの？

放射線療法で
治療したい

再発の可能性
はどのくらい?副作用が恐い

患者会＝
本当の名医情報

が聞ける?!

仕事は
続けられるの

手術は嫌だ！私はどのくらい
生きられるの？

将来子ども
は生めるの

子どもの世話は
どうしたらいい

今仕事を休めない
どうしたらいい？

わたしのがんは
どんなもの？

わたしのがんの
治療法は？

代替療法を
試したい

漠然とした
不安･･･

どうして私が
がんに･･･



一般 診断～治療～経過観察 再発 終末期

罹患前 病気（がん）の疑い、
診断、治療法選択

治療

（入院）

経過観察と治療

（通院も含む）
再発 終末期

⼈の医療情報に対する関⼼の程度と情報探索⾏動
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重大な意思決定が必要な時期



一般 診断～治療～経過観察 再発 終末期

罹患前 がんの疑い、診断、

治療法選択

治療

（入院）

経過観察と治療

（通院も含む）
再発 終末期

⼈の医療情報に対する関⼼の程度と情報探索⾏動
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無関心期

重大な意思決定が必要な時期

新しい薬は
使えるの？

費用は？

この先生で
大丈夫？

経済的な補助
は受けられる？

この治療法
でいいの？

放射線療法で
治療したい

副作用が恐い

同じようながんになった人の話が聴きたい
（患者会の情報）

仕事は
続けられるの

手術は嫌だ！

私はどのくらい生きられるの？

将来子ども
は生めるの

今仕事を休めない
どうしたらいい？

わたしのがんは？
治療法は？

代替療法を
試したい

家族のことが心配だけど、心配させられない

病院はどこで探したら
いい？

子どもの世話はどうしたらいい

抗がん剤の副作用に
どう対処すればいいの？

死ぬときどうなるんだろう

お葬式の準備は？



対象者
一般 診断～治療～経過観察 再発 終末期

罹患前 がんの疑い、診断、

治療法選択

治療

（入院）

経過観察と治療

（通院も含む）
再発 終末期

患者
本人
・

家族

職域・
友人・

社会

治療段階別の情報：がん対策情報センターで作成したコンテンツを例に

もしも、がんが
再発したら

［患者必携］
本人と家族に
伝えたいこと

知れば安心
がん情報
2012年9月～

各種がんシリーズ

がんと療養シリーズ
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身近な人が
がんになったとき

2012年10月～

地域の療養情報
＜自治体毎の動きを側面支援＞

患者必携 がんになったら手にとるガイド
別冊「わたしの療養手帳」

患者必携

患者さんのしおり

社会とがんシリーズ

もしも、がんと
言われたら

がんと共に働く
（ビジネス誌・新聞等とのタイアップ）

予防・治療・リワークまで
2012～2013年度

看取る家族の
為の療養ガイド

（企画検討中）



ｲﾝﾌｫｰﾑﾄﾞ･ｺﾝｾﾝﾄ, 医療者とのｺﾐｭﾆｹｰｼｮﾝ, が
特に重要となるとき＝情報を求めるとき

ハイリスクな（意思）決定場⾯や状況
– ⼿術時のIC
– 重⼤な結果を招きうる薬物投与のとき

個⼈が、⼗分に理解することの重⼤さが確実に増
した状況＝移⾏期

– 病院からの退院のとき
– ⼤きく治療⽅針が変わるとき（再発・治癒を⽬的

としない治療へ）
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IOM (Institute of Medicine). Ten Attributes of Health Literate Health Care Organizations
Cindy Branch et al, June 2012 , Discussion Paper



（情報の発信側から）
効果的なヘルスコミュニケーションのあり⽅

 さまざまな「対象」に合わせて
 その対象が「必要とする情報」を
 さまざまな「媒体」で
 その⼈が「アクセスしやすい⽅法や場

所」で、提供すること



前提として
・医療者（・がん対策の推進）の⽴場から

信頼できる情報を正しく伝えるために

・患者、家族の⽴場から

いい治療を受けるために

≠



がん診療連携拠点病院
都道府県がん診療連携拠点病院

患者さん、ご家族、一般国民の方

拠点病院以外
の医療機関

医院

病院

研修、診療支援
情報提供

情報収集・提供 情報
収集
･提供

連携

情報提供

各都道府県

国立がん研究センター

情報編集・情報評価

がん対策情報センター

相談・
情報提供

がん相談支援
センター

厚生労働省
学会・
研究機関

民間企業・
NPO

情 報 収 集

都道府県

現在進められている日本のがん情報提供ネットワーク

意見・
提案
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『がん情報サービス』から
発信している情報

• Web ホームページ http://ganjoho.jp/
• 一般向け

• 医療関係者向け

• がん診療連携拠点病院

• 本・冊子類

– 患者必携

– 小冊子、カード

• 講演会/セミナー

• 地域フォーラム

• ラジオドラマ、その他･･･



独）国⽴がん研究センターがん対策情報センターがん情報サービス



「情報格差を⽣じさせない」情報づくりを！（がん対策推進基本計画）

患者必携「がんになったら手にとるガイド」

必要な情報を
差し込み

チェックリスト
診療メモ
ダイアリー
かかりつけリスト 医療機関支援窓口

がん対策推進基本計画（19年6⽉策定）より
 インターネットの利⽤の有無に関わらず、得られる情報に差が⽣じないようにする必要があること

から、がんに関する情報を掲載したパンフレットやがん患者が必要な情報を取りまとめた患
者必携を作成し、拠点病院等がん診療を⾏っている医療機関に提供していく。

 当該パンフレットや、がんの種類による特性等も踏まえた患者必携等に含まれる情報を
すべてのがん患者及びその家族が⼊⼿できるようにすることを⽬標として作成。

（地域の療養情報）

都道府県が主体で作成

心のサポート
治療・療養情報
生活支援情報
体験談

がんと向き合うための
横断的情報 書き込み式⼿帳



がん対策情報センターが発行する冊子

計57種
(2015/1時点）
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それぞれのがんの
治療法について

それぞれのがんの
⽣活・療養について



医療情報の特徴

1） 医学・専⾨・学術的な情報（ハードな情報）
– エビデンスやコンセンサスに基づいて集約されうる
– 回答することが可能

2） ⼼理社会に関わる情報（ソフトな情報）
– ⽣き⽅など価値観に関わるなど“多様であること”が⼤事

• 医療者以外からの情報（例:患者当事者等）が重要な役割

– 回答を得にくい



○ がん予防の推進

○ がん検診の質の向上等

がん予防及び早期発見の推進

○ 専門的な知識及び技能を有する医師

その他の医療従事者の育成

○ 医療機関の整備等

○ がん患者の療養生活の質の維持向上

○ がん医療に関する情報の収集提供

体制の整備等

がん医療の均てん化の促進等

○ がんに関する研究の促進

○ 研究成果の活用

○ 医薬品及び医療機器の早期承認に

資する治験の促進

○ 臨床研究に係る環境整備

研究の推進等

がん対策基本法（平成１９年４月施行）

国

民

がん対策を総合的かつ計画的に推進

が
ん
対
策
推
進
協
議
会

地方公共団体

連携

が ん 対 策 推 進 基 本 計 画

具体的な目標及びその達成の
時期を定める

厚生労働大臣
がん対策推進基本計画案の作成

都道府県

都道府県がん対策推進計画

がん医療の提供の状況等を
踏まえ策定

国
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鳥取県

秋田県 山形(村山地区） 茨城県

神奈川県 愛知県静岡県 三重県

大阪府 広島県 山口(宇部市)

香川県 愛媛県 高知県 沖縄県

群馬県北海道 宮城県 栃木県

千葉県 富山県 滋賀県

京都府 奈良県

都道府県版
地域の療養情報



活動主体による医療情報の特徴

1） 全国レベル（全国で共有できる情報）
＝医学・専⾨・学術的な情報（ハードな情報）

2） 地域レベル（各地域でつくられる情報）
療養⽀援・社会資源に関する情報



独）国⽴がん研究センターがん対策情報センターがん情報サービス



独）国⽴がん研究センターがん対策情報センターがん情報サービス



⼤阪



がん情報さがしの10ヵ条
がん情報をさがすときに、⼼がける10個のポイント

１．情報は"⼒"。あなたの療養を左右することがあります。活⽤しま
しょう。

いのち、⽣活の質、費⽤などに違いが⽣じることもあります。
２．あなたにとって、いま必要な情報は何か、考えてみましょう。

解決したいことは？知りたいことは？悩みは？メモに書き出して。
３．あなたの情報を⼀番多く持つのは主治医。よく話してみましょう。

質問とメモの準備をして。何度かに分けて相談するのもよいでしょう。
４．別の医師の意⾒を聞く「セカンドオピニオン」を活⽤しましょう。

他の治療法が選択肢となったり、今の治療に納得することも。
５．医師以外の医療スタッフにも相談してみましょう。

看護師、ソーシャルワーカー、薬剤師なども貴重な情報源です。



がん情報さがしの10ヵ条
がん情報をさがすときに、⼼がける10個のポイント

６．がん拠点病院の相談⽀援センターなど、質問できる窓⼝を利⽤し
ましょう。

がん病院、患者団体などに、あなたを助ける相談窓⼝があります。
７．インターネットを活⽤しましょう。

わからないときは、家族や友⼈、相談⽀援センターに頼みましょう。
８．⼿に⼊れた情報が本当に正しいかどうか、考えてみましょう。

信頼できる情報源か、商品の売り込みでないか、チェックして。
９．健康⾷品や補完代替医療は、利⽤する前によく考えましょう。

がんへの効果が証明されたものは、ほぼ皆無。有害なものもあり要注意。
10．得られた情報をもとに⾏動する前に、周囲の意⾒を聞きましょう。

主治医は？家族は？患者仲間は？あなたの判断の助けになります。



がん情報サービスサポートセンターで情報提供を⾏う際の
Webサイトのチェックポイント

・公営（公的財源）で運営されている
・組織的な運営である
・全国規模である

-地域限定情報が必要な場合はこの限りではない
・更新されている（半年以内に更新履歴がある）
・営利⽬的の宣伝がない
・編集⽅針/編集委員会の記述がある ・・・など

これらの条件により、「情報の取扱い⽅法」について定めている

がん情報サービスサポートセンターの運営⽅針より



「センター内で承認された情報を正確に提供する」ために

承認
グレード WEB情報の例
1 注釈なしで出典を伝えられる情報 （＊がん情報サービスにリンクがはれるサイト）

・各種学会発⾏の診療ガイドライン ・医療⽤医薬品の添付⽂書情報（PMDA）
・MINDS ・がん情報サービスWEB、冊⼦ ・PDQ
・各種学会公式サイト(ｶﾞｲﾄﾞﾗｲﾝを出版している学会に限る)

2 注釈つきで出典を伝えられる情報 （＊いいものは、がん情報サービスにリンクがはれるサイト）
・各病院公式サイトの診療情報 ・医療福祉系各学会公式サイト
・研究班作成のサイト

3 相談者のニーズに合致した役⽴つ情報、他に代⽤できる情報がない、などの情報で、出典を
伝えるか否かは相談員の判断による。（＊サポセン内部資料として参照）
・参考にできるサイト内データベース ・トピックス ・相談員が知っておくとよい⽤語
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①承認された信頼性のおける情報をわかりやすく提供する ※１。【例】
 「○○年発⾏の○○学会○○ガイドラインによりますと…」
 「国⽴がん研究センターがん対策情報センターの「がん情報サービス」によりますと…」
 承認グレード３の情報を伝える場合は、「⼀般的には･･･」など

がん対策情報センターがん情報サービスサポートセンター（サポセン）で定めている『サポセン
内で承認された情報』（内規より）
 ⽬的：信頼のおける情報を相談者のニーズに合った内容、⽅法でわかりやすく提供する。

がん情報サービスサポートセンター 内規 ver.1.1‐2 （2014年6月2日更新）より



ご清聴ありがとうございました。

ご意見･ご感想は、こちらへ

totakaya@ncc.go.jp


