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３．アラジーポット、日本患者会情報センター 
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抄録 

医療側によるインターネットヘルスコミュニケーションの活用事

例として、「UMIN －SNS（旧称：会員制ホームページサービス）」、「国

立がん研究センター －がん情報サービス」、「東京大学大学院医療コ

ミュニケーション学分野 －研究室におけるインターネット活用」

の紹介を行った。また患者側の活用事例として、「アラジーポット」、

「日本患者会情報センター」、「DIPEx-Japan」の活動の紹介を行った。

これらの事例は、すべてインターネットの普及によって実現可能に

なったものか、もしくはインターネットの利点を積極的に活用して

いるものである。今後は、コンテンツ作成のための人の輪つくりや、

Web 2.0 の積極的な活用によって、一層インターネットによるヘルス

コミュニケーションが発展していくことが期待される。 

 

キーワード： インターネット ヘルスコミュニケーション Web2.0 

 

１．はじめに 

 インターネットの出現と普及によって、

従来の対人コミュニケーション、メディア

コミュニケーション（テレビ、新聞、電話、

郵便、FAX 等）だけの時代と比較して、海

外等の遠隔地を含む双方向コミュニケーシ

ョンが、安価に、簡便に、頻回に行えるよ

うになった。更に Web や携帯電話等の技術

革新によって、インターネットを利用する

ための閾値が大幅に低下した。今や幼児や

高齢者を除けば、ほとんどの人がインター

ネットを利用している。こうしたインター

ネットの普及は、コミュニケーションのあ

り方に大きな変化をもたらした。 

本稿では、医療分野におけるインターネ

ットによるヘルスコミュニケーション活用

事例について、平成 22年 9 月 17-18 日開催

の第２回日本ヘルスコミュニケーション研
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究会（京都）でのシンポジウム「インター

ネットにおけるヘルスコミュニケーション 

－現状と今後」での発表事例を紹介すると

ともに、インターネットによるヘルスコミ

ュニケーションの今後について考察を行う

[1]。 

 

 

２．インターネットにおけるヘルスコミュ

ニケーションの事例 

2.1 医療者・医学研究者によるインターネッ

トヘルスコミュニケーションの実例 

2.1 .1 UMIN －SNS（旧称：会員制ホームペ

ージサービス）OASIS、ISLET 

 UMIN （ University hospital Medical 

Information Network：大学病院医療情報ネ

ットワーク）では、従来より、OASIS（大規

模学会向け）、ISLET(中小規模学会・研究会

向け)会員制ホームページホスティングサ

ービスを運用してきた。これは、学会・研

究会等が、会員専用のホームページを開設

するためのサーバを提供するサービスであ

る。学会、研究会等は、ホームページを直

接 HTML(HyperText Markup Language)で書

き換える必要があり、学会・研究会等の担

当者が直接書き換えることが難しく、専門

の業者に発注することが一般的であった。

また会員への一方的な情報伝達にとどまり、

会員と学会・研究会、もしくは会員相互の

双方向コミュニケーションを行うことが困

難であった。 

近年、Web 技術を活用した Wiki、Blog、

BBS の普及によって、直接 HTMLを書き換え

なくても、簡便に Web による情報発信が可

能となってきた。またこれらの技術によっ

て、学会・研究会等から会員への一方的な

情報伝達から、学会・研究会等と会員の双

方向コミュニケーションへと変化しつつあ

る。UMINは、2009 年度に Wiki、Blog、BBS

を会員制ホームページと同様のアクセス制

限で利用可能とし、UMIN 会員制ホームペー

ジサービス 2.0と名付けた。2011 年度には、

これを UMIN SNS(Social Network Service)

と改称した。このサービスは、多くの学会、

研究会、研究グループ等に活用されている

（図１）[2]。

 

図１．UMIN SNS(Social Network Service)ホームページ
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2.1.2 国立がん研究センター ―がん情報

サービス 

国立がん研究センターがん対策情報セン

ターでは、平成 18 年 10 月の開設時より、

がん情報サービス(図 2)[3]により、一般向

け、医療関係者、がん診療連携拠点病院向

けにインターネットを通じてがん関連情報

を発信している。がん情報サービスから発

信される情報は、がん対策推進の大きな力

となった国民からのがん情報の均てん化へ

の期待、つまりは、患者･一般市民と医療関

係者の間、医療者や医療機関の間、地域間

でのがん情報の均てん化をめざす取り組み

の情報の発信元として機能するための役割

を担っている。インターネットで配信する

情報の範囲の広さや対象による違いなど、

提示や発信の仕方については、改善の余地

が多数残されている。また、医療に関する

情報については、送り手と受け手、医療者

と患者等による情報ニーズの違い、情報の

探し方の違い、内容や表現のインパクトの

違いにも配慮した配信が必要である。 

 

図２．国立がん研究センターがん対策情報センターホームページ 
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同じようにとらえられる一般市民と考え

た場合でも、がんに罹患していない人、健

康に関心のある人・ない人では、情報の探

し方や関心の持ち方も違うため、それぞれ

のターゲット層に合った情報提供の仕方が

必要になる。2008 年に約 4000 名の市民を

対象に行った情報探索に関する調査では、

「健康情報が届きにくい人々（情報到達困

難群）」（既存のがん関連の施設や制度の認

知の程度と健康情報を探す力の程度によっ

て定義）と「その他の人々」では、利用す

る情報媒体の違いが見られていた[4]。情報

格差ができるだけ生じないようながん（健

康）情報の提供を行うには、どのようなと

ころに格差が生まれやすいかを明確にした

上で対策を講じる必要があるだろう。 

また、日本国内のインターネットを利用

する人口は年々増加しており、今後はソー

シャル・メディアを利用した健康情報の発

信も期待されるところである。しかし一方

で、ソーシャル・メディアの健康情報への

活用範囲の増大は、海外でもコメントポリ

シーをもつ、一貫性のある情報提供や、ト

レーニングを受けたスタッフの対応も求め

られ、それ相応のコストと労力が求められ

ることが海外のがん情報サービス領域でも

指摘されている。こうした利用者側の著し

い情報事情の変化は、今後も続くと考えら

れ、社会の求めに応じたがん（健康）情報

の体制作りが望まれる。 

2.1.3 東京大学大学院医療コミュニケーシ

ョン学分野 －研究室におけるインターネ

ット活用 

東京大学大学院医学系研究科医療コミュ

ニケーション学分野では新しいコミュニケ

ーション形態としてのインターネットの

Web2.0、特に Wiki に注目している[2][5]。

Wiki とは ウェブブラウザからコンテンツ

の作成・編集が誰にでもできるソフトウェ

アツールである。複数人が共同で Web サイ

トを構築していく利用法を想定しており、

閲覧者がインターネット環境さえあれば

個々人が簡単にページを修正出来る点が強

みである。 

当研究室内では、Wikiを日常的に使用し、

博士課程大学院生の輪読会・抄読会の担当

者の管理を共同で行っている。また、医療

コミュニケーション学教室の担当である公

共健康医学（SPH）修士課程では、医療コミ

ュニケーション学実習として Wiki による

医療コミュニケーション学教科書作成を行

っており、毎年度改訂が学生より行なわれ

ている(図３)。
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図３．医療コミュニケーション勉強会ホームページ 

 

2.2 患者等によるインターネットヘルスコ

ミュニケーションの実例 

2.2.1 アラジーポット －アラジーポット

ホームページ等 

「アラジーポット」は「社会、特に教育

の場でのアレルギーの正しい理解により、

子どもたちが安心して通える教育環境の整

備を、多くの方々とそれぞれの立場を大切

にしながら連携し、実現していく」ことを

目的に 2002 年 12 月に設立された。現在会

員数は、約 1500 名ほどである。活動はホー

ムページとメールニュースによる情報提供

からスタートした(図４)。ホームページか

らは、アラジーポットで開発したパンフレ

ットや紙芝居などの「入園入学マニュアル」

を無料でダウンロードすることができる。

インターネットの積極的な活用によって、

アラジーポット会員内のコミュニケーショ

ン、及び対外的な広報活動が非常に容易に

なった。アラジーポットは、インターネッ

トがあったからこそ設立され、活動してい

る組織であり、現在の活動を紹介すると共

に、インターネットを通じた活動の今後の

可能性を考えていきたいと考えている。 
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図４．アラジーポットホームページ 

アラジーポットの活動は、３つの柱に基

づいて行われている。 

１） しゃべり場：患者の思いや不安、

疑問を、親だけの交流の場で、誰からも、

どのような批判も評価もされずに話せる場。

定期（自由が丘／八王子）、不定期に日本各

地で開催している。開催情報は、ホームペ

ージ上で広報すると同時に、会員にメール
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ニュースで広報している。不定期の各地で

のしゃべり場開催の相談は、メール

（info@allergypot.net）で受け付け、原則

５人集まればどこででも出張開催している。

設立から現在まで、北海道から鹿児島まで、

他の患者会・学校・保育園・幼稚園・児童

館・保健所・保健センター・図書館・県立

病院等と共同で開催を重ねている。 

２） 学びの場：アラジーポットでは、

通常の医療に関する情報発信は全てガイド

ラインに基づいて行っている。が、一年に

一回（毎年 2月 11 日、東京青山のこどもの

城）だけ「最新の医療、研究情報」を研究

者や医師の講演で開催している。参加は会

員だけに限らずに自由参加。開催の広報は、

ホームページとメールニュースが主で、時

にメディアでの情報発信も行っている。 

３） 発信の場：アラジーポットでは「患

者自らが情報を収集し、蓄積し、整理して、

患者自らが発信する」という患者視点での

情報を、患者・市民に加え、教育、医療、

行政、メディア等へ直接発信（今までは、

研究者やメディアが代弁者であった）して

いくことを大切にしている。発信内容や成

果は、ホームページでのメールニュースや

トピックスとメールニュースとして会員へ

届けている[6][7]。 

○行政への発信：厚生労働省、文部科学

省、内閣府など国レベルでのアレルギー関

連他の委員会に設立から現在まで 13 委員

会、現在も 9 委員会で「患者視点」での発

信を続けている。同時に、東京都、千葉市

などのアレルギー関連の委員として、患者

視点での「患者の声」を届けている。発言

の際しては日頃のしゃべり場や電話相談、

講演会での質疑応答などに加え、各委員会

のテーマに沿ったメールニュースでのアン

ケートによる体験や意見募集を行い、発言

に反映させている。 

○班会議等での研究協力：設立から現在

までに 9 つの厚生労働科研費（ガイドライ

ン、がん、リスクコミュニケーション等）

や文部科学科研費（生命倫理、医科学研究

等）などの研究班での研究協力者として活

動し、患者視点での発表の場の一つとなっ

ている。 

○学会での座長やシンポジストと出展：

アレルギー関連の学会（日本アレルギー学

会、日本小児アレルギー学会、日本小児難

治喘息・アレルギー疾患学会）やその他（日

本外来小児科学会、日本歯科医師学会等）

で、座長やシンポジストとして「患者視点」

での発言を続けている。加えて前記の学会

以外でも日本小児科学会、日本小児看護学

会等で、患者会として患者会活動の紹介の

ブースを出展し、患者視点のパンフレット、

紙芝居、人形劇の DVD などの紹介や配布を

行なっている。 

○講演・執筆：頂いた仕事は断らない、

を原則にして活動しているため、教育機関

（医学系大学院、大学、小学校の保健委員

会、教諭・養護教諭、保健教諭、幼稚園関

係者などの研修や教育委員会での研修会

等）、行政機関（行政の主催する保健師研修、

養護教諭研修、栄養教諭研修会、保育士研

修会等）で、「患者視点での患者の声」を直

接届けている場が増えている。また、学会

誌への執筆や医療職の方々の読む雑誌など

への執筆により「患者の声」「患者の想い」

を伝える活動を行っている。これらの活動

はほとんど各媒体からホームページなどに

掲載されるため、インターネットで検索で
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きる情報となって紹介され、社会への患者

視点の発信となっていくと考えている。 

2.2.2 患者会情報センター －患者会情報

センターホームページ等 

日本患者会情報センターは、疾病構造が

急性疾患から慢性疾患に変わる中、患者は、

医療医学の専門家ではないが、疾患があり

ながら日常生活を営む上での専門家であり、

患者会は、その知識が集積している場と位

置づけた(図５)。患者会は社会資源であり、

社会の中で患者会としての役割を果たした

いと考え、その機能を有する患者会のデー

タベースを開発して、運用を行なっている。

データベースの内容は、A4、16ページにも

及ぶアンケートにお答えいただいた内容と

なっており、これにより各患者会の活動内

容の概要と有する機能について知ることが

できるようになっており、患者が患者会を

探すのと同時に、医療、行政など、「患者の

声」を聞きたいと考える組織や人々に応え

る機能を持った患者会が探せるように作ら

れている。また、「患者の声」を直接届ける

［場］を増やすために、医療、行政と患者

団体のマッチングのためのサポートも行な

っている。 

 アンケートの項目は 

○団体の概要：人格／設立年／支部数／活

動拠点／会員数／顧問医の有無／学会との

関係 

○会員の状況：会員種別の有無／会員の資

格・限定条件の有無 

○団体の活動状況：交流会の実施状況／相

談業務の実施状況／問い合わせ対応／調査

研究事業の実施／臨床試験への協力の有無

／その他 

○団体の運営状況：理事会の開催状況／会

計報告の実施状況／会費収入の割合／会費

収入以外の収入／患者ニーズの把握のため

の活動状況 

○医療政策への参加状況：行政が主催する

会議への参加実績／参加の経験／参加につ

いての意向／会議参加についての考え方 

○今後の団体の取り組み（自由記入） 

となっている。これにより、それぞれ異な

るビジョンのもとに立ち上げている患者団

体の、異なるからこそ有用な社会資源とし

て社会に役立つ機能を明らかにすると同時

に、医療や行政にガイドライン作成メンバ

ーや審議会、検討会等の委員として「患者

の声」を届けた実績も公にしている。今ま

での［患者会本］と言われるものの多くは、

会の名前と対象となる疾患、設立年度と代

表者、会員数、会費、所在地などの記載が

主なものであり、有する機能や実績につい

ては掲載されるようなボリュームを持ちに

くかった。その上、患者会は毎年 100 団体

ができて 100 団体が消えるというように、

本による情報は、作成に時間がかかり、本

の完成時には掲載された団体の情報が古く

なっている、または解散しているなどの現

状の反映にタイムラグが起こることによっ

ての混乱が生じやすい。その点、インター

ネットを活用したデータベースは、掲載団

体からの積極的な申し出や日本患者会情報

センターからの問い合わせによる情報の反

映もリアルタイムにでき、会に関する情報

に格段の量の掲載が可能となっている。ま

た、一つのサイトに疾患や地域の別なく掲

載（必要に応じて、疾患ごと、地域ごとに

検索が可能）されていて患者会の情報を探

すことができるようになっているのは日本
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で初めての取り組みともなっている。 

 

図５．患者会データベースホームページ 

2.2.3  DIPEx-Japan －健康と病いの語りデ

ータベース 

2009 年 12 月、当法人が運営するウェブ

サイト「健康と病いの語りデータベース」

（www.dipex-j.org）上に、「乳がんの語り」

のページが公開された。43 人の乳がん患者

の語りをビデオカメラや IC レコーダーで

記録し、本人の許可を得て映像や音声、テ

キストの形でインターネット上に公開して

いる（図６）[8][9]。なるべく多様な体験

を集めるべく、地域、年齢、家族構成、病

期、選択した治療法などが異なる人々にイ

ンタビューを行い、その中からトピックご

とに１～４分程度の短い語りを抽出して、

トピック別・診断時の年齢別に分類してデ

ータベース化したものである。乳がんだけ

で、およそ 400 個を超す（時間にして 12時

間超の）語りのクリップが収録されている。

2010 年 6 月には 49 人の体験者による「前

立腺がんの語り」のページも公開された。 
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図６．DIPEx-Japan ホームページ 

英国の Healthtalkonline をモデルとした

このウェブサイトの特徴として、１）匿名

化されてはいるものの、動画を通じて生身

の語り手の表情や声に触れることができる

こと、２）語りの内容が専門家によるチェ

ックを経て紹介されていること、３）闘病

記のように 1 人の体験を時系列で追ってい

くのではなく、「治療を選択するとき」、「薬

の副作用が出たとき」「上司に病気のことを

伝えるとき」など闘病中の場面場面で、様々 

な立場の人がどのように選択し、対応した

かがわかるようになっていること、が挙げ

られる。患者や家族に病気と向き合うため

の情報や心の支えを提供するのみならず、

医療者や医療系学生の教育研修にも有用な

ウェブサイトとなっている。 

 このウェブサイトの2010年5月 1日から

7月 31 日にかけてのアクセス状況を分析し

たところ、月間ユニークユーザー（ひと月

にサイトを訪問した人の数で同一ユーザー
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が複数回訪問しても 1人と数える）は 6,000

～10,000 人であった。平均ページビュー数

9.4 ページで、滞在時間 8分 43 秒と、通常

のウェブサイトに比べて、見るページの数

も多く、滞在時間は長かった。トップペー

ジや目次以外で一番良く見られているペー

ジは、乳がんの語りのページの中の、「再

発・転移の徴候と診断」 

http://www.dipex-j.org/bc_topic/c/446.

html というトピックであり、乳がん患者の

多くが再発の不安を抱えてこのサイトを閲

覧していることが推測された。 

また、ウェブサイトに寄せられた「意見・

感想」には以下のようなものがあった。「同

じ非浸潤がんの方の意見が聞けてよかった

です」「がんだということを知った上で付き

合い、結婚された方の体験談があれば、と

ても励みになると思います」（ともに「乳が

んの語り」を見て)、「再発患者の声を探せ

ませんでした。是非ぜひお願いします」「重

粒子線療法の経験談が面白く聞きました」

（ともに「前立腺がんの語り」を見て）。 

 今後の予定としては、乳がん・前立腺が

んの語りページの評価研究として、ウェブ

サイトユーザーへのアンケート調査や医療

関係者への認知度調査を行うほか、インタ

ビュー協力者に対してウェブサイト公開に

より何らかの影響があったかを調べるフォ

ローアップ調査を予定している。また、現

在「認知症本人と介護家族の語り」のデー

タベース化も進行中であり（文部科研基盤

B：富山大学・竹内登美子代表）、新たに「が

ん検診」の体験をめぐる語りのデータベー

スの作成も検討中である（厚労科研第 3 次

対がん総合戦略研究事業：京都大学・中山

健夫代表）。 

３．考察 

3.1 ヘルスコミュニケーションにおける

インターネットの役割 

インターネット出現以前は、マスコミ、

官公庁広報等の少数のメディアが情報発信

をする一方で、一般人が多数の人に情報発

信するためには、これらの助けを借りない

といけなかった。今回、紹介した全事例と

も、インターネット普及以前の対人コミュ

ニケーション、メディアコミュニケーショ

ン（テレビ、新聞、電話、郵便、FAX 等）

だけでは、運用が困難であったか、著しい

制約が生じたものである。つまり、これら

の事例は、インターネットにより、初めて

可能、もしくは現実的になったのである。

特に DIPEx-Japan のように音声や映像の使

用を前提としたものの場合には、CD-ROM や

DVD 作成や送付にコストがかかる。また参

照時にメディアをコンピュータに入れる必

要がある等、自分のパソコンから、インタ

ーネットのようにいつでも気軽にというわ

けにはいかない。 

3.2 インターネットによるヘルスコミュニ

ケーションの今後の課題 

 インターネットによって、ヘルスコミュ

ニケーションの可能性が大きく広がった。

情報発信を含むコミュニケーションは、よ

り簡便に安価になり、誰でも気軽に行える

ようになりつつある。インターネット普及

以前に比較して、はるかによくなった。し

かしながら、インターネットをより有効に

活用するためには、課題が残されている。 

1) ヘルスコミュニケーション実現のため

の関係者のコミュニケーション 

インターネットの普及によりよいコンテ 
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ンツを作成して提供するためには、技術や

資金より、内容が重要になってきている。

内容の充実のためには、各人自らの得意な

分野のコンテンツを作成するとともに、コ

ンテンツ全体の内容の調和を保つ必要があ

る。このためには、人の輪が重要な役割を

果たす。医療者、患者等のメリットにつな

がるヘルスコミュニケーションを実現する

ためには、サービスを実現するための関係

者のよいコミュニケーションが重要である。

このことは、特に患者会では重要である。

研究機関、医療機関であれば最初から組織

ができており、組織の長も決まっている。

しかしながら、患者会では組織づくりから

始め、これを継続的に維持管理していかな

ければならない。会員相互で、負担の割合、

利害の衝突等が生じがちであり、良好なコ

ミュニケーションを保つための積極的な努

力が必要である。 

2)Web 2.0 の積極的な活用 

電子掲示板、Wiki、ブログ等は、一般の

インターネットユーザによる情報発信を本

当に容易にした。電子掲示板によるコミュ

ニケーションによって、マスコミの伝えな

い情報の流通とこれによる世論形成が可能

となった。Wiki によって、不特定多数によ

る文書の作成と共有が可能となった。ブロ

グにより個人の情報発信が容易になり、作

者と読者のコミュニケーションも容易にな

った。これらによって、組織や情報技術を

持つ個人ではなく、ごく一般のインターネ

ット個人ユーザがコンテンツ作成の主体・

主流となった。これにより、多対多による

コミュニケーションが容易に実現可能とな

った。インターネットは、「情報」のメディ

アから「コミュニケーション」のメディア

へと大きく進化を遂げた。この現象は、Web 

2.0 と呼ばれている。ブログ、SNS 等で医療

の話題が取り上げられることは非常に多い。

医学・医療の分野でも Web 2.0 関連技術の

利用は始まっているが、まだ医学・医療関

係者の認知、活用度は十分でない。Wiki に

よる論文、診療ガイドライン共同執筆、ブ

ログによる学会等の情報発信等、Web 2.0

関連技術の一層の活用が期待される。 
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