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Ａ．研究目的 
本研究の目的は、諸外国での研究へのPPI（患者・

市民参画）推進戦略を精査するとともに、国内の

PPI事例を集約し、我が国に適した推進戦略と留意

点を明らかにすることである。具体的には、以下の

項目を実施する。①～③は各分担班が中心となって

実施し、④⑤は一体のものとして、全体で実施する。 
 
① PPI推進戦略の調査（東島分担班） 
② ゲノム医療研究等に関連したPPI活動のレビュ

ー（高島分担班） 
③ PPI活動経験者への調査（中田分担班） 
④ PPI活動に関する研究会の開催（武藤、東島、

高島、中田） 
⑤ 医学研究に関する指針等での論点整理・提言

（武藤、東島、高島、中田） 
 
Ｂ．研究方法 
①PPI推進戦略の調査（東島分担班） 
 英国、カナダ、オーストラリア各国について、人

を対象とする健康・医療領域の研究開発と関わりの

深い行政機関ウェブサイトに公開された法令指針

のデスクトップサーチを行った。まず、後述の１）

に示した研究へのPPIや類する取組に言及する法令

指針、ガイドライン、規程や戦略、フレームワーク

等の政策文書を収集し、２）の手順で分析を進めた。 
 
１） 研究への患者市民参画の定義  

PPIの定義は、C. 結果の項で後述する英国PPIス
タンダードが採用する「市民に対して、市民につい

て、または市民のために行われる研究ではなく、市

民とともに、または市民によって行われる研究」と

した(1)。 
 
２） 収集と選択  

PPIや類する取組を扱う政策文書の収集は以下の

手順で行った。まず、PPIや類する取組を示す用語

（patient and public involvement、patient and public 
engagement、public involvement、consumer involvement、
community engagementなど）が含まれる政策文書や

関連資料、ウェブサイト上の記載を、研究助成機関

や公的機関のウェブサイト、学術論文や報告書並び

に過去の研究結果から候補としてリストアップし

た。次に、１）の定義を踏まえ、「疾患領域を問わ

ず、人を対象とする健康・医療領域全体の研究開発

におけるPPIや類する取組と関係がある」と、PPI研
究に携わる2名が合意した場合に精査対象とした。

原則として2024年1月31日までに公表された文書や

ウェブサイト上の記載の最新版を対象としたが、必

要な場合は、2024年3月20日までに発表されたもの

も対象とし、新情報が見つかった場合や対象外と判

断した場合はリストを更新した。なお医療や政策策

定過程、あるいは特定の疾患領域のみに限定した研

究開発への参画については本報告では扱わない。 
 
②ゲノム医療研究等に関連したPPI活動のレビュー

研究要旨  

本研究の目的は、諸外国での研究への PPI（患者・市民参画）推進戦略を精査するとともに、国

内の PPI 事例を集約し、我が国に適した推進戦略と留意点を明らかにすることである。具体的

には、①PPI 推進戦略の調査、②ゲノム医療研究等に関連した PPI 活動のレビュー、③PPI 活動

経験者への調査、④PPI 活動に関する研究会の開催、⑤医学研究に関する指針等での論点整理・

提言という 5 つの取り組みを通じて目的を達成する。本年度は、これらの取り組みを通じて、

国内での PPI 活動の現状を把握すること自体の課題が浮き彫りとなる一方、国内で取り組んで

いる人々に必要とされるものは、先行する海外の取り組みから学んで整備できるものでもある

と考えられた。引き続き次年度において、検討を深めることとしたい。 
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（高島分担班） 
1.国内PPI事例については、1-1.文献調査、並びに

1-2.国内学会での情報収集やインターネットを通

じたハンドサーチによる二次調査を行った。2.海外

事例については特にゲノム領域について2-1.先行

調査から先駆的な事例を得た他、2-2.英国のPPI5マ

ッチング・データベース“People in Research”を使用

した横断調査を行った。さらに、3.“People in 
Research”がどのような仕組みであるかを調べた。 
 
③PPI活動経験者への調査（中田分担班） 
国内でPPI活動を経験した患者・市民、研究者、仲

介者へのインタビュー調査を実施した。 
対象は、既に終了した、または、安定的に運用さ

れているPPIプロジェクトの関係者で、研究者、PPI

仲介者・運営者、PPI協力者（患者・市民）とした。

対象プロジェクトは、これまでに研究班メンバーが

関わったことがあるものを中心に、調査の実施可能

性も考慮に入れて選択した。 
 方法は、半構造化インタビューであった。先行研

究4を参考に、研究分担者と研究協力者で質問紙（末

尾に添付）を作成した。インタビューは、研究分担

者と研究協力者の2名で行い、音声はインタビュア

ーが録音し、動画撮影は外部業者に委託した。対象

者のプライバシーが保たれる会議室にて、対面（オ

ンラインも選択可能）で実施した。得られた音声デ

ータは文字起こしをして、分析のために整理した。 

 
④PPI活動に関する研究会の開催（武藤、東島、高

島、中田） 
デスクトップサーチ、高島分担班で得られてきた

知見、個人的な紹介等により、これまでにPPI活動

に関わった研究者・職員及びPPI活動に参加したこ

とがある患者・市民の第一次リストを作成し、第1

回患者・市民参画研究会の招聘対象とした。第一次

リスト作成においては、コミュニティの遺漏がない

ようにするため、①研究プロジェクトによる活動、

②研究機関・医療機関が主体とするもの、③研究推

進に関連する省、④規制当局、⑤研究助成機関、⑥

PPI推進に関心をもつ法人・任意団体等を網羅する

ようにした。 

第1回目となる「患者・市民参画研究会」の内容

としては、①日本で最も歴史のある国立がん研究セ

ンターの患者・市民パネルの内容を学ぶこと、②研

究機関・医療機関が主体とする取り組みを学ぶこと

と位置づけ、講演者を招聘することとした。 

研究会の参加者には、記名での事前・事後アンケ

ートを行った。アンケートの回答を本研究に活用す

る目的で行う旨を説明し、個人情報の提供には適切

な同意を得た。 

 
⑤医学研究に関する指針等での論点整理・提言（武

藤、東島、高島、中田） 

生命科学・医学系指針に反映すべき事項の素案に

ついては、文献検索と東島分担研究班で得られてき

た知見をもとに作成した。班会議や第1回患者・市

民参画研究会の参加者にも提示して意見を求めた。 
 
（倫理面への配慮） 
①PPI推進戦略の調査（東島分担班） 
ウェブサイトやデータベース内で公開されてい

る情報のデスクトップサーチによる研究であり、倫

理面への配慮は特に必要としない。 
 
②ゲノム医療研究等に関連したPPI活動のレビュー

（高島分担班） 
本研究は研究対象者を含まず公開情報を用いた

文献調査であることから該当しない。 
 

③PPI活動経験者への調査（中田分担班） 

 本調査は「日本社会学会倫理綱領にもとづく研

究指針」を参考に、倫理的配慮のもとに実施した、

具体的には、インタビュー対象者に、本研究班の研

究内容、インタビュー調査で聞きたいこと、インタ

ビューデータの利用目的などを調査実施前に説明

した。その上で、対象者からインタビュー協力、動

画撮影、音声録音について同意を受けた。 
 
④PPI活動に関する研究会の開催（武藤、東島、高

島、中田） 

本研究は、人を対象とした研究ではないが、事前・

事後アンケートの回答は任意のものとする配慮を

している。また、個人情報は「東京大学の個人情報

保護ガイドライン」従って管理している。 
 
⑤医学研究に関する指針等での論点整理・提言（武

藤、東島、高島、中田） 

本研究は研究対象者を含まず公開情報を用いた

文献調査であることから該当しない。 
 
 
Ｃ．研究結果 
①PPI推進戦略の調査（東島分担班） 

英国とオーストラリア、カナダの「人を対象とし

た健康・医療領域研究全体」のPPI推進策には大ま

かに以下の5つの共通項がある。 
まず、１）目指すPPIのあり方や理念、重視すべき

点が、患者や市民を含む包括的な議論を経て法令指

針等の形で示され、継続的にアップデートされてい

ること、そのような文書内でPPIを、２）研究開発過

程の重要な構成要素と位置づけ、可能な限り、研究

開発のすべての段階で実施するよう求めているこ

と、３）情報発信やコミュニケーション等、PPIと相

補的な活動も含む包括的な枠組みが存在すること、

４）１）と２）で示したPPI像が円滑かつ適正に実施

されるように、細やかな説明やFAQがあり、かつ、

実施時に配慮すべき事項、実施の流れや手順、謝金
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その他の実務面の作業を円滑にする各種の詳細な

ガイドラインが作成/更新され続けていること、５）

ウェブ上の教育資源や説明文書等が豊富で、かつ相

談先や利用可能な資源が整備されていることであ

る。 
 
②ゲノム医療研究等に関連したPPI活動のレビュー

（高島分担班） 

国内事例の文献調査について、検索の結果139件

が得られた。そのうち重複の4件を除く135件をみる

と、2018年以前の発行は14件のみで、2019年以降の

発行が121件と9割を占めた（2019年7件、2020年26

件、2021年21件、2022年33件、2023年32件、2024年

2件）。 
139件から重複文献4件、海外事例の紹介2件、PPI

の実践報告や紹介がないもの及び詳細不明（学会プ

ログラムのみ等）の89件を除外した。残る44件中、

報告又は紹介のあった①医学研究（治験を含む）の

PPI実践例が27文献から24件（同一のPPI実践に関し

て複数の文献がある場合や1つの文献内で複数事例

が紹介された場合もったため数値は一致しない）、

②医学研究以外のPPI実践が6文献から6件、③医学

研究の前PPI活動が11文献から12件、であった。得

られた実践例は表にまとめた。 
また、二次調査を通じた収集については事例を

列挙した。海外事例については、参加者パネルを対

象として6事例を収集した。 

 
③PPI活動経験者への調査（中田分担班） 

対象プロジェクトとして、『国立がん研究センタ

ー2023年度「患者・市民パネル」検討会～がん検診

の利益と不利益、リスク層別化検診～』を選定した。

国立がん研究センター「患者・市民パネル」は2008
年度から活動しているもので、長期間安定して運用

されていること、また、PPI活動に関わる3つの立場

（研究者、仲介者、協力者）がそろっていること、

研究分担者（中田）が本検討会に関わったことがあ

り調査の実施可能性が高いと考えられたことなど

が選定の理由である。 
このプロジェクトの関係者のうち、検討会事務局

を務める仲介者2名と、検討会のテーマであるがん

検診の研究者1名にインタビューを実施した。イン

タビュー時間はそれぞれ約60分であった。 
暫定的に「PPIに関わるようになったきっかけ」、

「今回のPPI活動における役割の例」、「PPIの必要

性やこれからPPIに関わろうと考える人へのメッセ

ージ」という3つのカテゴリーを設定して分析して

いる。 
 

④PPI活動に関する研究会の開催（武藤、東島、高

島、中田） 

2024年2月26日（月）15時から17時まで、オンライ

ンで開催した。研究会には、産官患学の63名から登

録があった。録画した内容は、登録者に限定して、

約2週間の間、公開した。当日の議事次第は、以下

の通りであった。 
(1) 本研究班についての説明（武藤香織 東京大学

医科学研究所） 
(2) 国立がん研究センター患者・市民パネルの経験

から（八巻知香子氏 国立がん研究センターがん対

策研究所 がん情報提供部 患者市民連携推進室） 
(3) 北海道大学病院の経験から（渡邊祐介氏 北海

道大学病院医療・ヘルスサイエンス研究開発機構） 
(4)意見交換 
事前及び事後のアンケートからは、今後の PPI に

関する検討として、参加者からは、PPI 活動の事例

（特に好事例）、守るべきルールや手続き（トレー

ニングや謝金なども含む）、PPI 活動とその効果の

評価（研究者側、患者・市民側、客観的）、透明性

を保った偏りがちな協力者と望ましい選考・多様

性確保の方法等を知りたい、または深めたいとい

う意見が示されていた。 
患者・市民の立場からは、次のような懸念が表明

されていた。 
 当事者のやりがいへの期待につけ込んだ PPI

の依頼が増えていること 
 心理的な安全性の担保が不十分 
 フィードバックを受ける機会が保障されてい

ない 
 研究推進を前提としすぎた PPI への違和感 
 
⑤医学研究に関する指針等での論点整理・提言（武

藤、東島、高島、中田） 

議論の前提として考慮すべきこととして、①PPI
の日本語の呼称と定義、②研究開発の活動は遵守す

べき法令・指針によって呼称が異なっていることを

整理する必要が明らかになった。そのうえで、生命

科学・医学系指針に記載すべき事項としては、以下

の部分が素案として挙げられる。 
 目的・基本方針：患者・市民とともに進める研

究であることを追加する（責任ある研究・イノ

ベーションなどの理念をその前提とする） 
 「用語の定義」：統一した用語及び説明を追加

する 
 研究機関の長：研究者や倫理審査委員がPPIの

意義や評価に関する研修を受ける機会を確保

する旨を追加する 
 研究代表者：責務として、(i) 研究計画におけ

るPPIの実施可能性を考慮する責務、(ii) PPI活
動を実施する場合には、方針・計画を作成する

責務を追加する。なお、方針や計画には、利益

相反管理や守秘義務誓約、教育研修の提供等を

含みうるが、これらの詳細は生命科学・医学系

指針ではなく別の文書を参照できるようにす

るべきである 
 研究者等： PPI活動を実施する場合に、協力を
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得る患者・市民を適切に選考し、実施計画を立

案して実施する責務を追加する 
 研究計画：記載事項として、PPI活動を実施す

る場合についてその概要を追加する 
 倫理審査委員会：審査すべき事項として、当該

研究計画でのPPI活動の有無・方法を追加する 
また、生命科学・医学系指針の範疇を超えた

論点も存在することが明らかになった。具体的

には以下のような論点である。 
 研究助成機関、評価委員によるPPIの理解促進 
 PPI 活動を希望する研究者と、PPI 活動に協力

したいと考えている患者・市民が出会える場

の構築 
 PPI 活動の経費を支出できる研究費使用ルー

ルの整備 
 論文やプレスリリースの執筆時において、方

法や謝辞における PPI 活動の記載 
 
 
Ｄ．考察 
①PPI推進戦略の調査（東島分担班） 

英国、カナダ、オーストラリアは、現在、研究組

織や行政が説明責任を果たす手段として、社会に開

かれた透明性ある行政や研究開発の実現手段とし

て、そして民主主義的な装置として、人を対象とし

た健康・医療領域研究のPPIを位置づけ、人々の権

利並びに義務であるPPIへの参画が円滑に行われる

ような法的枠組みを有していた。それぞれの研究開

発の価値を高め、有意義かつ搾取構造を生まない

PPIの仕組みを機能させるべく、歴史的不正義や社

会格差を踏まえた多様性確保、包括的機会の提供を

実践ガイドラインや相談先、教材を整備、更新して

いる点も共通であった。PPI文化は一朝一夕に育ま

れるものではなく長期的な視野の下での取組が必

要であることは改めて強調するまでもないが、今回

示した法的枠組みの構成要素、つまり各法令指針の

各項目や重視される事項は、全体としてはかなりの

程度一致しており、他国におけるPPI関連の法令指

針等の策定時にも有用なことが期待される。 
 
②ゲノム医療研究等に関連したPPI活動のレビュー

（高島分担班） 

国内のPPI実践例では研究の初期段階（研究デザ

イン、説明同意文書）あるいは出口段階（レイサマ

リー等）におけるレビュー活動（意見収集・反映）

が多く実施されていた一方で、研究実施中のデー

タ収集や分析、結果の影響評価や普及・実践への関

与、研究そのものの評価への参画事例、さらには研

究活動の一部を患者・市民が主導（引受／請負）す

るような活動事例はまだ数少ないことが示唆され

た。国内で、研究開始前や研究成果の公表以外の研

究段階や、レビュー以外の参画についてもPPI実践

の経験が蓄積されていくことを期待したい。 

また、ファンディング・エージェンシーがPPIへ
の意向や要望を提示している場合、領域内の方向

性を定める大きな文書（ガイドラインや計画等）に

PPI推進の方針が掲げられている場合、大型研究プ

ロジェクト、研究機関が患者・市民パネルを有する

場合に、積極的なPPI活動がなされていた。 
しかしながら注意が必要なのは、ファンディン

グ・エージェンシーの要望や領域内での大方針と

してPPIが求められた場合に、研究者側がPPIの意義

や、自身の研究における必要性や真に価値のある

PPI活動について深く考慮せず、単に“PPI”を実施し

た事実を得ようとするためだけに行動してしまう

可能性が懸念される点である。 
近年、海外では論文発表においてPPI実施につい

ての情報開示項目を設ける傾向があり、例えばBMJ
誌では、2014年にPPI開示ポリシーを設定した後、

PPIに関する報告が増えた。今後、国内誌でもPPI開
示の動きが出てくれば、研究者への認知拡大とPPI
実施数の増加に貢献する可能性は高い。 
 
③PPI活動経験者への調査（中田分担班） 
来年度も調査を継続するため、ここではあくま

で現時点での暫定的な考察として、「インタビュー

対象のリクルートを通じて見えた課題」と「インタ

ビューの内容から見えたこと」に分けて整理した。

前者については、PPIプロジェクトは全国で徐々に

行われつつあるが、1つのプロジェクトの詳細を把

握できる情報を得ることは必ずしも容易ではない

と言える。高島分担班の活動は、こうした課題の解

決に一定程度資すると考えられる。また、全国でPPI
活動に関わっている人たちにアクセスすることが

困難であることも課題である。 
後者については、①「PPI」という言葉が現在のよ

うに普及する前から患者・市民との連携を実践し

ていたこと、②体系的な知識を得てからではなく、

試行錯誤を重ねながらのスタートであったことか

ら、試行錯誤の過程が共有されれば、これから取り

組む（あるいは、取り組まざるを得ない）人にとっ

て有用であること等の示唆を得た。 

 

④PPI活動に関する研究会の開催（武藤、東島、高

島、中田） 

⑤医学研究に関する指針等での論点整理・提言（武

藤、東島、高島、中田） 

第 1 回「患者・市民参画研究会」の開催に至るま

でには、招聘すべき人々のリストづくりに労力を

要した。今後は今回の招聘者から輪を広げ、PPI 活
動の実践者のコミュニティを構築し、知見を共有

できるような場を定期的に開催できるようにする

必要があると考える。本研究課題終了後の持続的

な維持の方法についても、現時点から考慮する必

要がある。 

次に、研究会参加者のアンケートからは、PPI 活 動の実践・普及にあたって、整備されるべきだとさ
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れる意見が多くあがっていた。生命科学・医学系指

針の改正は、PPI の理念や PPI 活動の実際を浸透さ

せるために重要であると考えられる。しかしなが

ら、指針改正のみで解決できる部分は限られてい

ることも明らかになった。研究に必要な資金を獲

得する段階から研究が終了するまでのプロセスで、

様々なステークホルダーが共通して PPI の理念や

PPI 活動を理解し、円滑に実施できるための体制を、

生命科学・医学系指針の枠組みを超えて整備する

必要がある。 
最後に、自主的に進むPPI活動の全体像をとらえ

ることが難しいなかで、患者・市民の立場からは適

切とは言えないPPI活動の報告があがっていること

を重く受け止める必要がある。研究者に、PPI活動

は研究費の獲得に有利だと解されてしまうと、形骸

化したPPI活動が広がるリスクがある。患者・市民

に有害なPPI活動を防ぐため、研究者や研究助成機

関等への注意喚起は早々に行う必要がある。 
 
Ｅ．結論 
①から⑤までの活動を通じて、国内でのPPI活動

の現状を把握すること自体の課題が浮き彫りとな

る一方、国内で取り組んでいる人々に必要とされる

ものは、先行する海外の取り組みから学んで整備で

きるものでもあると考えられた。引き続き次年度に

おいて、検討を深めることとしたい。 
 
Ｆ．健康危険情報 
なし 
 
Ｇ．研究発表 
 1.  論文発表 
なし 
 
2.  学会発表 
・ Kyoko Takashima. Ethical issues involved in 

explaining the results of genomic information. 
Human Genetics Asia 2023. Oct 2023. Tokyo, Japan. 

・ Kaori Muto. Patient and Public 
Involvement/Engagement (PPI/E) in Research and 
Development. Regulatory Governance of Genomics 
& Reproductive Technologies. Centre for Medical 
Ethics and Law, Hong Kong University. Dec 2023. 
Hong Kong. 

・ 武藤香織. 患者・市民参画に関する現状と課題．

第 28 回日本緩和医療学会パネルディスカッシ

ョン 1：がん医療・ケアにおける Patient and 
Public Involvement(PPI:患者市民参画). 2023.6.神
戸. 

・ 武藤香織. 医療や研究への患者・市民参画を考

える. 第 59 回日本小児循環器学会総会・学術

集会. 2023.7.横浜. 
・ 武藤香織. これからの患者・市民参画推進方策．

第 61 回日本癌治療学会学術集会 領域横断シ

ンポジウム 2. 2023.10.横浜. 
・ 武藤香織. 日本臨床腫瘍学会シンポジウム 16

日本における PPI（患者・市民参画）の Next Stage
～当局承認から社会実装段階での関与. 2024.2.
名古屋. 

・ 武藤香織. 患者からみた患者・市民参画（PPI）
の意義とは？.日本臨床試験学会第 15 回学術集

会総会 シンポジウム 12 患者市民参画 (PPI) 
を患者の視点から考える. 2024.3.大阪. 

 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
 1. 特許取得 
 なし 
 2. 実用新案登録 
 なし 
 3.その他 
 なし 
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別添４－１   
 
 

厚生労働科学研究費補助金 
政策科学総合研究事業（倫理的法的社会的課題研究事業） 

分担研究報告書（令和５年度） 
 
 

人を対象とする生命科学・医学系研究における患者・市民参画の推進方策に関する研究 
英国、カナダ、オーストラリアの研究への患者・市民参画推進枠組みの検討 

 
研究代表者 武藤 香織 東京大学医科学研究所 教授 
研究分担者 東島 仁  千葉大学国際学術研究院 准教授 

 

 
Ａ．研究目的 
英国、カナダ、オーストラリアは、研究へのPPI

（患者・市民参画）や類する活動（以降、研究への

PPIとする）を、人を対象とする健康・医療領域全体

の研究開発の重要な構成要素と位置づけて推進し

てきた。本研究は、今後の日本のPPI推進枠組みの

あり方の議論に生かすべく、これら3か国が、現在、

疾患領域を限定しない「人を対象とする健康・医療

領域の研究」全体のPPIを、どのような法的枠組み

のもとに推進しているのか、その大まかなありかた

を示すことを目的とした。 
 
Ｂ．研究方法 
英国、カナダ、オーストラリア各国について、人

を対象とする健康・医療領域の研究開発と関わりの

深い行政機関ウェブサイトに公開された法令指針

のデスクトップサーチを行った。まず、後述の１）

に示した研究へのPPIや類する取組に言及する法令

指針、ガイドライン、規程や戦略、フレームワーク

等の政策文書を収集し、２）の手順で分析を進めた。 
 
１） 研究への患者市民参画の定義  

PPIの定義は、C. 結果の項で後述する英国PPIス
タンダードが採用する「市民に対して、市民につい

て、または市民のために行われる研究ではなく、市

民とともに、または市民によって行われる研究」と

した(1)。本定義は、英国のPPIを理念と実践面で支

えた元NIHR Involveが採用した、おそらく世界的に

最も認知度が高い定義である。 
 
２） 収集と選択  

PPIや類する取組を扱う政策文書の収集は以下の

手順で行った。まず、PPIや類する取組を示す用語

（patient and public involvement、patient and public 
engagement、public involvement、consumer involvement、
community engagementなど）が含まれる政策文書や

関連資料、ウェブサイト上の記載を、研究助成機関

や公的機関のウェブサイト、学術論文や報告書並び

に過去の研究結果から候補としてリストアップし

た。次に、１）の定義を踏まえ、「疾患領域を問わ

ず、人を対象とする健康・医療領域全体の研究開発

におけるPPIや類する取組と関係がある」と、PPI研
究に携わる2名が合意した場合に精査対象とした。

原則として2024年1月31日までに公表された文書や

ウェブサイト上の記載の最新版を対象としたが、必

要な場合は、2024年3月20日までに発表されたもの

も対象とし、新情報が見つかった場合や対象外と判

断した場合はリストを更新した。なお医療や政策策

定過程、あるいは特定の疾患領域のみに限定した研

究開発への参画については本報告では扱わない。 
 
（倫理面への配慮） 

研究要旨 

人を対象とする健康・医療領域全体の研究開発全体において、PPI（や類する活動）を推進している

英国、カナダ、オーストラリアについて、各国の PPI を支える法令指針等の現状把握と動向の検討を

行った。英国とオーストラリア、カナダの PPI 推進政策の次の 5 つの共通項を明らかにした。①目指

す PPI のあり方や理念等が法令指針等の形で示され、逐次更新されている、②可能な限り、研究開発

のすべての段階で PPI を実施するよう求めている、③情報発信やコミュニケーション等、PPI と相補

的な活動も含む包括的な枠組みが存在する、④細やかな説明や FAQ、各種ガイドラインが作成・逐次

更新されている、⑤ウェブ上の資料が豊富で、かつ相談先や利用可能な資源が整備されていることで

ある。これら 3 か国の PPI 推進枠組みにおいて重視されている点や共通する点は、さらなる比較検

討、そして各項目の内容を PPI 的な過程で多角的に検討する作業が必要となるが、今後日本国内で

PPI を巡る法令指針等のあり方を検討する際に有用なことが期待される。 
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  ウェブサイトやデータベース内で公開されてい

る情報のデスクトップサーチによる研究であり、倫

理面への配慮は特に必要としない。 
 
Ｃ．研究結果 
英国とオーストラリア、カナダの「人を対象とし

た健康・医療領域研究全体」のPPI推進策には大ま

かに以下の5つの共通項がある。まず、１）目指す

PPIのあり方や理念、重視すべき点が、患者や市民

を含む包括的な議論を経て法令指針等の形で示さ

れ、継続的にアップデートされていること、そのよ

うな文書内でPPIを、２）研究開発過程の重要な構

成要素と位置づけ、可能な限り、研究開発のすべて

の段階で実施するよう求めていること、３）情報発

信やコミュニケーション等、PPIと相補的な活動も

含む包括的な枠組みが存在すること、４）１）と２）

で示したPPI像が円滑かつ適正に実施されるように、

細やかな説明やFAQがあり、かつ、実施時に配慮す

べき事項、実施の流れや手順、謝金その他の実務面

の作業を円滑にする各種の詳細なガイドラインが

作成/更新され続けていること、５）ウェブ上の教育

資源や説明文書等が豊富で、かつ相談先や利用可能

な資源が整備されていることである。以下では、１）

と２）を構成する法令指針等の概要を述べる。 
 
１）英国 
英国のPPIを支える現在の枠組みは、健康並びに

社会福祉領域の研究開発に関わりの深い組織が共

通して目指すPPI像と実施時の重要事項を明記した

「英国のPPIスタンダード（UK Standards for Public 
involvement）と、各組織がPPIの重要さを認識し、質

と程度の向上に意欲的に取り組むことを示す「シェ

アドコミットメント（Shared Commitment）」で特徴

づけられている(1, 2)。 
 
１）－１ PPIスタンダード 
英国のPPIスタンダードは、目指すPPIのあり方や

実施時に配慮すべき事項を端的にまとめた文書で

ある(1)。英国の中央・地方政府関連の3組織（英国

健康研究所、Chief Scientist Office (スコットラン

ド),  Health and Care Research Wales（ウェールズ）, 
the Public Health Agency (北アイルランド)）が、PPI
の実践と評価の際に参照すべき指針、並びに適切な

PPIを促進する一助として、2019年に発表した。 
英国発のPPI定義として国際的に知られる「市民

に対して、市民について、または市民のために行わ

れる研究ではなく、市民とともに、または市民によ

って行われる研究」を具体化する位置づけで、6つ
のスタンダード/標準（コミュニケーション、インパ

クト、ガバナンス、支援と学修、包括的な機会、と

もに活動する）が定められ、各スタンダードを実現

する際に考慮・検討すべき事項が大まかに示されて

いる。後述のシェアドコミットメント等のPPI関連

文書内で目指すPPI像として言及されている。 
 
１）－２ シェアドコミットメント 

PPIスタンダードと併せて、英国の現在のPPIを特

徴づける文書が、PPIの重要さを認める18の組織が

名を連ねた、PPIの位置づけを端的に示す「シェア

ドコミットメント」である (2)。賛同した組織は、

2023年3月時点で18機関あり、健康と医療、社会福

祉領域の研究開発やサービスを扱う研究助成機関

や支援機関、規制等の業務に携わる規制当局、政府

系機関、中間組織、学術組織など幅広い組織等が署

名している。例えば英国国民保健サービス、英国医

薬品・医療製品規制庁、医療研究機構、National 
Coordinating Centre for Public Engagementや英国医学

アカデミー、英国研究・イノベーション機構や英国

大学協会など、健康・社会福祉領域の研究開発やヘ

ルステクノロジーアセスメント、医療サービス、医

薬品行政、大学等の高等教育/研究機関における科

学コミュニケーションや広報、地域連携等の各領域

を支える主要アクターが、組織の壁を越えてPPIの
位置づけを共有し、一貫性ある優れたPPIの実現が

可能な体制となっている(2)。今年度は一部組織のみ

を確認したが、署名した組織では、英国研究・イノ

ベーション機構(3)、医療研究機構(4)、英国医薬品・

医療製品規制庁(5)のように、組織のPPI戦略が策定

される場合が多い。 
シェアドコミットメントには、PPIの前提となる

考え方として、人々が健康と医療、社会福祉領域に

参画する権利を持つこと、優れたPPIが研究開発に

欠かせないこと、よりよい結果をもたらすPPI実現

に向けて質と程度の両面からPPI改善を目指すこと

等が明記されている。そのうえで、PPIの理想像と

目標（理想像の実現に向けたガイダンスや政策、シ

ステムやインセンティブを明示・共有すること、組

織内の意思決定に当該コミットメントを組み込む

こと）が示されている。共有部分に追加する形で、

自組織内のPPIの位置づけや方針、実現に至る道筋

等が記載される場合もある。 
例えば、PPIに早くから着手し、理念の明確化や

手法開発、知見共有等を積極的に進めてきた英国健

康研究所のシェアドコミットメントには、既存の取

組を具体的に強化するという組織目標と、そのよう

な取組が、研究開発における不均衡を是正し、研究

開発における多様性確保や包摂性向上につながる

という、組織内におけるPPIの価値と位置づけが示

され、実現に向けた道筋が、組織戦略等と絡めて端

的に述べられている(6)。近年、英国健康研究所では、

それらを受ける形で、謝金や雇用形態等のガイドラ

イン(7, 8)子どもや若者がPPIに協力する場合のガイ

ドライン(9)、患者や市民等が、PPIを行う研究者と

研究費を共同申請した場合の位置づけや責任を扱

うガイドライン（10）など、シェアドコミットメン

トの方針に沿ったガイドライン文書が増加してい

https://www.publichealth.hscni.net/
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る。 
 
２）オーストラリア 
オーストラリアの「人を対象とする健康・医療領

域」のPPIは、現在、国立保健医療研究評議会

（National Health and Medical Research Council）とオ

ーストラリア消費者健康フォーラム（Consumers 
Health Forum）が2016年に発表した「健康と医学研

究における消費者とコミュニティの参画宣言

（Statement on Consumer and Community Involvement 
in Health and Medical Research）」を中心に(11)、関

連する各種ガイドラインに支えられている。他の2
か国の場合と同様に、研究開発の重要な構成要素と

見なされ、全過程で実施することが望ましい活動と

位置付けられている。 
 
２）－１ 健康と医学研究における消費者とコミュ

ニティの参画宣言 
「健康と医学研究における消費者とコミュニテ

ィの参画宣言」は、保健高齢者介護省 (Department 
of Health and Aged Care) 傘下の研究助成機関である

国立保健医療研究評議会とオーストラリア消費者

健康フォーラムが2016年に発表した、PPIを包括的

に扱った全22頁の文書である(11)。冒頭で、研究機

関、研究者、消費者、各種コミュニティの人々の間

のパートナーシップを強化することと、それらの組

織/人々が健康・医療研究のあらゆる側面に積極的

に参画することの大切さを確認し、以降でPPIの理

念と位置づけ、定義並びに参画する人々や実務に携

わる者向けのガイドラインを提示している。 
例えば「宣言を実践する（Putting the Statement into 

practice）」の項では、傘下の各組織がPPIポリシー

を持つことなど、PPIに関する義務が具体的に示さ

れている(11)。さらに詳細な実施手順や実施心得は、

後述の「ガイドライン作成のガイドライン-消費者

参 画 編 （ Guidelines for Guidelines- Consumer 
involvement）」に記載されている(12)。 
共同作成相手のオーストラリア消費者健康フォ

ーラムと国立保健医療研究評議会は、人を対象とす

る健康・医療領域のPPIは価値を生むこと、そして

PPIへの参画は人々の権利であり責任であるという

立場から、2000年頃から継続して、PPI枠組みの提

案や支援、例えば「健康と医学研究領域における消

費者とコミュニティの参加宣言（Statement on 
Consumer and Community Participation in Health and 
Medical Research (2002)）の発表等を通じて、PPIを
支え続けている。 
国立保健医療研究評議会は、各種ガイドラインの

開発・策定にも注力しており、英国の場合と同様に、

多数のガイドラインが公開されている。例えば前々

段落で述べたガイドライン作成者向け「ガイドライ

ン作成のガイドライン-消費者参画編」や「ガイドラ

イン作成のガイドライン-ステークホルダー参画編

（Guidelines for Guidelines- Engaging stakeholders」に

は、各種組織がガイドラインを作成する作業におい

て、義務付けられたPPIが適切に行われるように、

具体的なPPIの意義や実施手順、（更新状況は悪い

が）実施時に参照すべき教材やウェブサイト等が示

されている(12, 13)。 
 
２）－２ ヒト研究における倫理に関する国家声明 
人を用いた研究関連のガイドライン集である「人

を用いた研究における倫理に関する国家声明

（National Statement on Ethical Conduct in Human 
Research 2023」では、研究ガバナンスの一環として、

市民やコミュニティの意見や視点を検討すること

が各組織に求められている(14)。手法はPPI以外でも

構わない。ただし必要に応じて「健康と医学研究に

おける消費者とコミュニティの参画宣言」を参照す

るよう言及されており、PPIは1つの有力な手法と位

置付けられている。 
当該声明は、人を用いた研究を実施する研究者と

研究倫理審査委員会の委員、研究ガバナンスに関わ

る人々並びに研究対象者候補の人々に向けて、オー

ストラリア研究評議会と国立保健医療研究評議会、

Universities Australiaが発表したものである。PPIを含

む市民やコミュニティの意見を検討する義務は、5
章「研究ガバナンスと倫理審査」「5.1 ガバナンス

面における組織の責任」に記載されている。 
 
３）カナダ 
カナダの「人を対象とする健康・医療領域の研究

開発」におけるPPIは、カナダ保健省とカナダ公衆

衛生庁の「パブリックエンゲージメントガイドライ

ン2023（Guidelines on public engagement 2023）、カ

ナダ保健省傘下の保健・医療分野の研究助成機関で

あるカナダ保健研究機構の市民参画フレームワー

ク（CIHR's Framework for Citizen Engagement）に支

えられている(15, 16)。 
 
３）－１ パブリックエンゲージメントガイドライ

ン2023  
「パブリックエンゲージメントガイドライン

2023」は、カナダ保健省とカナダ公衆衛生庁の職員

を対象に、両組織の管轄内の政策やプログラム、サ

ービスや規制イニシアティブに関わる意思決定や

評価の際に、有意義で効果的、かつ一貫性ある形で、

一般の人々の（PPIを含む）関与を実現することが

重要であるという前提で、具体的な手順を示すガイ

ドラインである(15)。PPIに限定されない、研究開発

を含む医療サービスや政策策定全体を扱い、広義の

PPIや関連活動を含む「人々の参画や関与度合いを

高めること」の重要性の解説など、PPIの理念と役

割、定義等を示し、用語集や実務に携わる人向けの

10頁ほどのガイド、組織内で提供する支援関連の記

述が全27頁にまとまっている。研究開発における
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PPIに特化した、後述のカナダ保健研究機構のPPI枠
組みとは異なり、PPIと相補的（だが明確に区別さ

れる）手法も紹介されている。例えばアドバイザリ

ーボードの設置などのPPI、つまり対話や協働手法

と併せて、社会の意見を問うアンケート調査や意見

照会のみを実施する場合も挙がっている。カナダ政

府は1982年憲法に根差したCabinet Directive on 
Regulation. Policy on Communications and Federal 
Identity 並 び に Aboriginal Consultation and 
Accommodation - Updated Guidelines for Federal 
Officials to Fulfill the Duty to Consultによって、政策

やサービスやプログラム等の策定に際して、特に先

住民族を含む国民意見を考慮して十分なコミュニ

ケーションを行う (15)。本ガイドラインは、その具

体的な方法を示したものと捉えられる。 
本ガイドラインのPPIや付随する活動支援の項に

は、カナダ保健省のコミュニケーションと広報部門

（Communications and Public Affairs Branch）がPPIや
関連する活動について提供する助言・サービス部門

一覧が載っている。当該部門は、カナダ保健省の全

ての政策文書と戦略策定等について、国内全体/地
域の人々の視点を取り入れる役割を担っており、カ

ナダ保健省内のPPIと、PPIと不可分の情報発信等の

コミュニケーションの支援サービスを行う(17)。 
  
３）－２ カナダ保健研究機構の市民参画フレーム

ワーク 
研究開発領域のPPIに照準を合わせた枠組みには、

カナダ保健省傘下で保健・医療分野の研究助成を行

うカナダ保健研究機構の市民参画フレームワーク

がある(16)。当該フレームワークは、組織内におけ

るPPIの定義や枠組みを示し、意思決定への参加や

協働、パートナーシップにもとづいた研究開発など、

カナダ保健研究機構の研究過程における一貫性と

まとまりのあるアプローチを通じたPPI実現に向け

て、組織としてのPPIの位置づけや達成目標が詳述

された具体的な手引きである。なおカナダ保健研究

機構の組織戦略を示した「CIHR Strategic Plan 2021-
2031: A Vision for a Healthier Future」には、作成過程

でPPIを重視した旨の記述がある(17)。 
 
３）－３ 患者-研究者間パートナーシップ構築時

の倫理ガイダンス  
患者-研究者間パートナーシップ構築時の倫理ガ

イダンス(Ethics Guidance for Developing Partnerships 
with Patients and Researchers)は、カナダ保健研究機

構が、研究開発の計画または実施段階でパートナー

シップを結ぶ研究者や患者を対象に、信頼関係の構

築に向けた留意事項や、研究開発サイクルにおける

倫理面の配慮事項を具体的に示したガイダンスで

あり(18)、適正なPPIの実現を支えるものとして位置

づけられる。最新版は2020年に公表された。この場

合のパートナーシップとは、PPIや類する関係の事

を指し、研究対象者としての研究参加を意味しない

（ただし研究対象者として「も」参加する場合は対

象となる）。 
前半では、先住民族に対する配慮についての丁寧

な説明と併せて、倫理面の配慮事項として、利益相

反マネジメントや参画水準、形骸化した参画、研究

者-患者間の不均衡さなど多岐にわたる例が紹介さ

れる。後半では、研究開発段階ごとの参画方法や、

参考になるPPIを実践する組織や先行研究へのリン

ク、FAQなどの実用的な情報が具体的に紹介されて

いる。 
カナダのPPI関連の政策文書には、イヌイット等

の先住民族との関係構築や意見聴取、協働に関する

記載が明記されていることが多いが、本ガイダンス

も例にもれず、1800年代から現在に至る先住民族と

の関係や、今後の関係構築時に配慮すべき事項や、

その重要性が明記されている点が特徴的である。 
 
Ｄ．考察 
英国、カナダ、オーストラリアは、現在、研究組

織や行政が説明責任を果たす手段として、社会に開

かれた透明性ある行政や研究開発の実現手段とし

て、そして民主主義的な装置として、人を対象とし

た健康・医療領域研究のPPIを位置づけ、人々の権

利並びに義務であるPPIへの参画が円滑に行われる

ような法的枠組みを有していた。それぞれの研究開

発の価値を高め、有意義かつ搾取構造を生まない

PPIの仕組みを機能させるべく、歴史的不正義や社

会格差を踏まえた多様性確保、包括的機会の提供を

実践ガイドラインや相談先、教材を整備、更新して

いる点も共通であった。PPI文化は一朝一夕に育ま

れるものではなく長期的な視野の下での取組が必

要であることは改めて強調するまでもないが、今回

示した法的枠組みの構成要素、つまり各法令指針の

各項目や重視される事項は、全体としてはかなりの

程度一致しており、他国におけるPPI関連の法令指

針等の策定時にも有用なことが期待される。 
 
Ｅ．結論 
英国、カナダ、オーストラリアの「人を対象とし

た健康・医療領域研究」のPPI関連の法令指針等は、

国ごとに言及されている内容を総合して見ると共

通点が多い。これら3か国のPPI推進枠組みにおいて

重視されている点や共通する点は、さらなる比較検

討、そして各項目の内容をPPI的な過程で多角的に

検討する作業が必要となるが、今後日本国内でPPI
を巡る法令指針等のあり方を検討する際に有用な

ことが期待される。 
 
Ｇ．研究発表 
 1.  論文発表 
なし 
2.  学会発表 
なし 
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Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
  （予定を含む。） 
 1. 特許取得 
 なし 
 2. 実用新案登録 
 なし 
 3.その他 
 なし 
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別添４－２ 
 

厚生労働科学研究費補助金 
政策科学総合研究事業（倫理的法的社会的課題研究事業） 

分担研究報告書（令和５年度） 
 

人を対象とする生命科学・医学系研究における患者・市民参画の推進方策に関する研究 
ゲノム医療研究等に関連したPPI活動のレビュー 

 
研究代表者 武藤 香織 東京大学医科学研究所 教授 
研究分担者 高島 響子 国立国際医療研究センター臨床研究統括部 生命倫理研究室長 

 

 
Ａ．研究目的 
 我が国での研究への患者・市民参画（本稿では

Patient and Public Involvement、以下、PPIとする）の

取り組みは、患者意見が試験デザインに反映された

散発的な事例はみられたものの、英国等に比して遅

れていた1。しかし、2010年代後半から進み2、医療分

野研究開発推進計画（2017年一部改定）や「がん対

策推進基本計画」（第３期, 2017）にて明確化され、

「免疫アレルギー疾患研究 10 か年戦略」（2019年）、

「臨床研究・治験の推進に関する今後の方向性につ

いて」（2019）等でも言及された。2018年には日本製

薬協業協会（以下、「製薬協」）から「患者の声を生

か し た 医 薬 品 開 発 ― 製 薬 企 業 に よ る Patient 
Centricity―」が、また2019年には日本医療研究開発

機構から研究者へ向けたPPI実践のための「患者・市

民参画（PPI）ガイドブック～患者と研究者の共同を

目指す第一歩として～」（以下、「AMED・PPIガイ

ドブック」）が公開された。とりわけ、製薬協や

AMED・PPIガイドブックは各領域のステークホルダ

ーにおけるPPIの認識向上に貢献したと考えられる。

しかし、日本国内で医療並びに研究・開発における

PPIの実践例はまだ少なく、PPIが当たり前に普及し

たとは言いがたい。東島らががんまたは難病の研究

に従事する研究者を対象に行った調査によれば3、患

者の立場の意見を聞くことがよりよい医学研究の実

施に必要だと考える者が97％、自身の研究において

もそうであると回答した者も87％に上った一方で、

実際に患者の意見を取り入れた経験を有する者は半

数以下であり、さらに、研究対象者のリクルートを

PPIの実践と回答した例が複数あった。また、人の試

料・情報を用いる観察研究の従事者では特に、PPIの
必要性の認識と実践への障壁のギャップがうかがえ

た。製薬企業を対象とした調査でも同様に、PPI活動

の重要性への理解と実践のギャップが指摘された4。

本邦の医療並びに研究・開発分野でPPIが浸透するた

めには、PPIの意義や必要性の理解を広めるフェーズ

の先に進むべき段階にきており、研究者らがPPIの具

体的な方策を知ることはその一助となるだろう。そ

こで本研究は、国内の医療分野（研究・開発含む）に

おけるPPIの実践事例並びに海外の先駆的なPPI事例

を収集し、研究者等の参考となる資料を提示するこ

とを目的とした。さらに、研究者がPPIを実践する際、

対象となる患者・家族・支援者や市民へのアクセス

は、特に大型プロジェクト・事業ではなく小規模の

研究要旨 
本研究では、国内の主に医療分野（研究含む）における PPI の実践例並びに海外の先駆的な PPI 事

例を収集することを目的に文献調査と二次調査を行った。その結果、国内文献調査からは医学研究

（治験含む）の PPI 実践例が 24 件、医学研究以外の PPI 実践例が 6 件、PPI 実施の前段階の活動（前

PPI 活動）が 12 件収集された。また二次調査を通じて国内の公的助成研究、臨床研究グループ、患

者・家族による団体、PPI 推進を目的とする団体による PPI 活動や、資金面で患者・市民が主導した

事例、PPI に繋がる学会の活動が多数収集された。国内の PPI 活動では研究の初期段階あるいは出口

段階でのレビュー活動（意見収集・反映）が多い一方で、研究実施中のデータ収集や分析・結果の評

価・普及・実践や、研究活動の一部を患者・市民が主導する（引受）ような活動はまだ少ないことが

示唆された。また、ファンディング・エージェンシーが PPI への意向や要望を提示している場合、領

域内の方向性を定める大きな文書（ガイドラインや計画等）に PPI 推進の方針が掲げられている場

合、大型研究プロジェクト、研究機関が患者・市民パネルを有する場合に、積極的な PPI 活動がなさ

れていた。海外事例では先駆的な大型プロジェクトにおける PPI 実践例の他、早期より PPI へ国を挙

げて積極的に取り組んできた英国の研究者と患者・市民の PPI マッチング・データベース“People in 
Research”を調査し 30 件の PPI 事例を収集したほか、当該データベースの運営枠組についても調査

した。本研究が提示する資料は、PPI の理解や必要性の認識が拡がる一方で実施経験者が少ない現状

の本邦において、今後 PPI 活動が拡大する際の一助になるだろう。 
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研究計画においては予算・人的資源を含めて大きな

課題、あるいは障壁となりうる。患者・市民側も、研

究への協力やPPIへの参画意欲があったとしても、自

身に適合するPPI活動を見つけることは困難である。

PPIを実践したい研究者と参画したい患者・市民側を

マッチさせるサービスがあれば、PPI促進のきっかけ

となることが期待される。そこで、そのようなサー

ビスの在り方について海外事例を調査した。 
 

＜脚注＞ 
1. 武藤香織．７．臨床試験への患者・市民参画（patient 
and public involvement：PPI）とは何か．医薬ジャーナル 
2014;50(8):93-98． 
2. 武藤香織．臨床研究への患者・市民参画政策の黎明

期に―「経験ある被験者」の貢献を考える―．医療と社会 
2018;28(1):129-139． 
3. 東島仁，藤澤空見子，武藤香織．患者・市民参画を

考える―国内調査からみた人の試料・情報を用いた観察研

究の現状と展望―．科学技術社会論研究 2020;18:97-107． 
4. 林元みづき他．製薬企業でのPatient Centricity に基づ

く活動の試み 患者の声を活かした医薬品開発の動向．科

学技術社会論研究 2020;18:119-127. 
 
Ｂ．研究方法 
 1.国内PPI事例について1-1.文献調査、並びに1-2.国
内学会での情報収集やインターネットを通じたハン

ドサーチによる二次調査を行った。2.海外事例につ

いては特にゲノム領域について2-1.先行調査から先

駆的な事例を得た他、2-2.英国のPPI5マッチング・デ

ータベース“People in Research”を使用した横断調査

を行った。さらに、3.“People in Research”がどのよう

な仕組みであるかを調べた。 
調査に当たり本分担研究におけるPPIの定義を「患

者やその家族、市民の方々の経験や知見・想いを積

極的に将来の治療やケアの研究開発、医療の運営な

どのために活かしていこうとする取り組み」（一般

社団法人 PPI JAPAN）とした（「医学研究・臨床試

験プロセスの一環として、研究者が患者・市民の知

見を参考にすること」（AMED・PPIガイドブック）

も包含する定義と考えた）。また、実践例は「具体的

な研究計画・事業・プロジェクト等に対する活動」

であることを前提とし、特定の疾患やテーマに関連

した患者・家族・支援者また市民を対象とした活動

であっても、具体的な研究・事業・プロジェクトを

想定しない意見収集、ニーズ調査、潜在的なPPI協力

者の探索等は、「前PPI活動」として区別した。また、

可能な限り多くの実践例を収集するため、論文・学

会報告において発表者自身の活動ではないが事例と

して紹介されたPPI実践例についても対象に含めた。

以下、方法の詳細は記す。 
 
1．国内事例の収集 
1-1．文献調査 

文献データベースJ-Stage（キーワード："Patient and 
public involvement" OR "Patient and public engagement" 

OR 患者・市民参画 OR 患者市民参画）を用いて検

索した（2024年1月18日実施）。得られた文献を精査

し報告または紹介されているPPI実践例を、①医学研

究（治験を含む）、②医学研究以外、また前述の③前

PPI活動の3つに分けた。これらの実践例について文

献から得られた情報を基に、AMED・PPIガイドブッ

クによる研究の8段階（研究する課題・領域・テーマ

の設定、研究計画の立案、研究資金の申請、データ

の収集、データの分析、研究結果の公表と発信、研

究結果の実用化を目指す、研究の振り返り・評価）6、

並びに、英国NIHR（National Institute for Health and 
Care Research）の定義する参画の種類（特定と優先順

位付け、コミッショニング、デザインと管理、引受

／請負、普及、実施、影響評価、レビュー。定義等は

表3を参照）7、それぞれのいずれに該当する活動であ

るか分類した。 
1-2．二次調査を通じた収集 
 国内学会への参加による情報収集、並びに、イン

ターネットを通じたハンドサーチにより本邦の主に

医学系の研究計画・事業・プロジェクトにおけるPPI
実践例を収集した。それらのうち参照可能な公開情

報（ウェブサイト、文献等）があるもののみ本報告

書の結果に含めた。 
 
2．海外事例の収集 
2-1．先行調査からの収集 
国の全ゲノム解析等実行計画における2022年度

ELSIワーキンググループにて調査された海外の全ゲ

ノム解析に関するパブリックエンゲージメント事例

調査の報告8を参照し、先駆的なPPI活動として参加

者パネルの設置事例を取りあげた。 
2-2．英国People in Researchからの収集 
PPIに早期より国を挙げて取り組んできた英国では、

患者・市民参画を実施するための行政組織、ガイド

ラインの整備等が充実している。その主体の一つで

あるNIHRが提供する“People in Research”9は、PPIの
参加者を募集したい研究者が募集内容を掲載し、市

民がそれを閲覧して希望するPPI活動に応募するこ

とのできるマッチング・データベースである。この

データベースを用いて英国でのPPI実践例を横断的

に調査した（2024年3月1日実施）。 
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3．公的PPIマッチング・データベースの運営 
上記のPPIマッチング・データベース“People in 

Research” の運用の枠組みについて調査した。 
 

＜脚注＞ 
5. NIHRのウェブサイトではpublic involvementと記載

されているが本稿では便宜上PPIと表記する。 
6. 国立研究開発法人日本医療研究開発機構．「患者・

市民参画（PPI）ガイドブック～患者と研究者の協働を目指

す第一歩として～」，2019年：38-41． 
7. National Institute for Health and Care Research. 
Involvement Types. Available at: 
https://www.peopleinresearch.org/wp-
content/themes/pir/pdf/Involvement%20Type_Code%20Descrip
tions_People%20in%20Research%20v2.pdf. 
8. 合同会社 科学コミュニケーション研究所(2023年3
月). 全ゲノム解析研究に関するパブリックエンゲージメ

ント海外事例調査⽀援業務報告書. 
9. https://www.peopleinresearch.org/view-opportunities/. 

 
（倫理面への配慮） 

本研究は研究対象者を含まず公開情報を用いた文

献調査であることから該当しない。 
 
Ｃ．研究結果 
1．国内事例の収集 
1-1．文献調査 

検索の結果139件が得られた。そのうち重複の4件
を除く135件をみると、2018年以前の発行は14件のみ

で、2019年以降の発行が121件と9割を占めた（2019
年7件、2020年26件、2021年21件、2022年33件、2023
年32件、2024年2件）。近年のPPIへの関心や活動の高

まりが現れていよう（発行年数は制限していない）。 
139件から重複文献4件、海外事例の紹介2件、PPIの
実践報告や紹介がないもの及び詳細不明（学会プロ

グラムのみ等）の89件を除外した。残る44件中、報

告又は紹介のあった①医学研究（治験を含む）のPPI
実践例が27文献から24件（同一のPPI実践に関して複

数の文献がある場合や1つの文献内で複数事例が紹

介された場合もったため数値は一致しない）、②医

学研究以外のPPI実践が6文献から6件、③医学研究の

前PPI活動が11文献から12件、であった（図1）。得ら

れた実践例を表1にまとめた。 
 
①医学研究で報告・紹介されたPPIについて、その領

域は、がん、ゲノム、難病、希少疾患、アレルギー、

メンタルヘルス、臨床研究・治験、ICT活用、再生医

療、コホート研究、疾患名以外の症状（頸部痛）と多

岐に渡った。とりわけがん、治験・臨床試験では実

践例の報告が多く、またICT利活用では、ユーザーの

意見を取り入れた開発の検討がみられた。AMED・

PPIガイドブックの研究の8段階による分類では

STEP 2（研究計画の立案）が最も多く、次いでSTEP 
1（研究する課題・領域・テーマ設定）と、研究実施

の初期段階での実践が多く見られ、研究実施後の段

階ではSTEP 6（研究結果の公表と発信）での実践が

複数あった。一方で、STEP 3（研究資金の申請）や

研究実施中のSTEP4（データの収集）、5（データの

分析）、研究終了後のSTEP 7（研究結果の実用化を

目指す）やSTEP 8（研究の振り返り・評価）での実

践例はほとんどなかった。またNIHRの分類でみると、

レビュー、ついでデザインと管理、特定と優先順位

付けが多かった。他方、コミッショニングや引受/請
負、実践といった実質的に患者・市民が研究実施や

結果の普及・実践の一部を担う事例は少なかった。

大型の研究プロジェクトや組織としてPPIの活動を

実施したり参加者パネルを形成する事例では（①-5、
①-16、①-24）多岐に渡る研究段階や種類のPPIが実

践されていた。また、ファンディング・エージェン

シーからPPIへの取組が求められた研究もあった（①

-2、①-6）。その他、PPI実践が報告された領域のう

ち、がんは「がん対策推進基本計画」10、臨床試験・

治験については「臨床研究・治験の推進に関する今

後の方向性について」11において国民・患者の理解や

参画を促進する取り組みの必要性が明文化され、ま

たアレルギー領域では「免疫アレルギー疾患研究10
カ年戦略」12の中で戦略の一つの柱として「患者・市

民参画による双方向性の免疫アレルギー研究の推進

に関する研究」が立てられており、領域全体を方向

づける文書に研究におけるPPI推進の方針が掲げら

れていた。 
 
②医学研究以外のPPI実践では、診療ガイドライン策

定・改訂、医療政策、医学教育、医療経済評価の領域

で報告があった。とりわけ診療ガイドラインについ

てはMinds診療ガイドライン作成マニュアルに「診療

ガイドライン作成への患者・市民参画」の項目が設

けられPPIの必要性と方法についての記載があるが13、

参画が実際に進んでいることがうかがえた。 
 
③前PPI活動は、いずれも医学研究関連で、研究対象

となる疾患領域の患者・家族・支援者、市民（例えば

産業保健領域において労働者）、あるいは研究者ら

に対するニーズ調査、意見調査、PPIへの協力可能性

や参加できそうな活動について問う調査のほか、参

画の一段階前のエンゲージメント14活動の報告がみ

られた。これらの中には、広義にはAMED・PPIガイ

ドブックの研究の8段階のうちSTEP 1（研究する課

題・領域・テーマ設定）に該当しうるもの、また実際

STEP 1のPPI活動として報告されているものもあっ

たが、本研究ではPPIが有する「協働」の側面・意義

を重んじ、方法に示した通り「具体的な研究計画・

事業・プロジェクト等に対する活動」のみをPPI実践

例とし、単にニーズ調査等の研究対象者としたのみ

であり具体的な研究計画等への反映が読み取れなか

った場合は当該③に分類した。 
 
1-2．二次調査を通じた収集 
 公的助成研究 
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・AMED事業では「社会共創」の取組が積極的になさ

れており、採択課題に対しAMED・PPIガイドブック

を踏まえた取組の推奨や利用者からの意見聴取を要

求するほか、学会と共同でコンソーシアムを形成し

患者・市民向けのエンゲージメントや対話イベント

の開催、また、PPI推進のための研究班の採択（「ゲ

ノム医療・研究推進社会に向けた資料・情報の利活

用とPPI推進に関する研究開発」（研究代表者 吉田

雅幸、2022～24年度））を行っている15。 
・厚生労働科学研究費において、本研究班の他、「が

ん研究に患者・市民参画を実現するための患者・市

民に対する教育カリキュラム・プログラムの開発に

関する研究」（研究代表者 有賀悦子、2022～24年
度）などが採択されて活動している。 
・厚生労働科学研究費「医療におけるAI関連技術の

利活用に伴う倫理的・法的・社会的課題の研究」（研

究代表者 井上悠輔、2018～19年度）では、公募要

項において求めのあった「患者団体や市民団体等の

関係団体の研究班への参加」として、患者団体を通

じて公募し審査を経た3名が研究班メンバーとして

課題検討に参加した。成果の一つとして、患者や市

民に可視化されにくいという医療AIの課題を同定し、

研究者と患者・市民メンバーが協力して医師が経験

しうるジレンマや議論を要する状況についての架空

事例が作成した16。 
・文部科学省「科学技術イノベーション政策におけ

る「政策のための科学」推進事業」における「医学・

医療のためのICTを用いたエビデンス創出コモンズ

の形成と政策への応用」（研究代表者 加藤和人、

2018～21年度）では、医療・医学研究政策に患者の

視点を取り込むための仕組みづくりとエビデンスの

創出基盤として、ICTを用いて患者・医学研究者・政

策担当者等のステークホルダーが議論・検討する場

（エビデンス創出コモンズ）の構築が行われた17。患

者・家族の参加者を募るにあたり、難病・稀少疾患

の患者が登録し研究に活かすための意見を創出する

プロジェクトである「RUDY JAPAN」18も活用され

た。 
・科学技術振興機構（JST）社会技術研究開発事業「ヘ

ルスケアにおけるAIの利益をすべての人々にもたら

すための市民と専門家の関与による持続可能なプラ

ットフォームの設計」（研究代表者 山本ベバリー

アン、2020年1月～2023年12月）において、AI（人工

知能）技術を使う医療に対して理解を高め、意見を

交わせる場を作るAIDEプロジェクトとして、市民・

患者を含む外部有識者によるアドバイザリーボード

の設置の他、公募によって研究プロジェクトに意見

し患者・市民代表として参加する患者・市民パネル

が設置された19。 
・科学技術振興機構（JST）社会技術研究開発事業「患

者市民参画に基づくヒト幹細胞由来の生殖細胞研究

のELSI対応とガバナンス<G-STEPプロジェクト>」
（研究代表者 加藤和人、2023年10月～2026年3月）

はiPS細胞（人工多能性幹細胞）などの幹細胞からシ

ャーレの中で精子や卵子といった生殖細胞を作り出

す研究（IVG研究）を対象とする倫理的・法的・社会

的課題（ELSI）の検討プロジェクトで、患者・市民

と共に意見し合うために公募による市民パネルが発

足される予定である20。 
 臨床研究グループ 
・日本臨床腫瘍研究グループ（JCOG）では、患者参

画委員会（Patient and Public Involvement Committee）
を設置、一般の立場の委員が4名含まれる他、患者・

市民参画に関するポリシーを策定している。患者団

体ないし患者個人と研究グループの意見交換会や患

者・市民向けセミナーの計画・開催、研究計画の早

期に研究アイデアの段階での意見の収集、試験結果

の公表時の一般向けの公開の支援、並びに研究参加

者への結果の説明の支援が行われている21。対話に

よりニーズのミスマッチが解消された実例として、

乳がんの臨床研究において、化学療法＋抗HER2療法

を行いcCRが得られたとしても「手術」が標準治療で

ある現状について、研究グループは「手術」をせず

ともほとんど再発がないことを検証する研究を計画

したが、患者側から「手術」の負担よりもその後の

ホルモン補充療法（5～10年）の負担が大きいとの意

見が寄せられ計画が変更された22。 
・全国がんゲノムスクリーニングプロジェクト

SCRUM-Japanでは、がん患者と研究者の意見交換の

プラットフォームとして、SNSを応用した「仮想の街」

“Fairy’s（フェアリーズ）”を活用する23。 
 患者・家族団体 
・PPeCC（ピーペック）（難病患者当事者団体）：説

明文書・治験概要文書のレビュー実施、代表理事が

政策提言文書にアドバイザリーボードメンバーとし

て参加24。 
・全国膠原病友の会：製薬企業との協働として、医

療講演会の共同開催、特定の疾患患者へのインタビ

ューやアンケートの依頼、特定の疾患者を集めた会

議への出席、治験参加募集の手伝い、勉強会、患者

講師の派遣、国際共同治験の日本語訳文書・同意説

明文書の確認等、また専門医師や研究班との協働と

して、治験ガイドラインの評価会議への参加、アン

ケート協力・共同研究、研究メンバーとしての参加

等25。 
 PPI推進を目的（の一部）とする団体 
・PPI Japan：本邦の医療・医薬品開発における患者

団体、患者支援団体、一般市民及び産官学の相互理

解と協働を推進するための活動を行っている。PPIに
ついての教育動画（ICR臨床研究入門「はじめて学ぶ

『研究への患者・市民参画』」）の作成・公開に当た

っては公募を含む患者・支援者・市民からなるアド

バイザーが草案の査読を行った。また「レイサマリ

ー作成の手引き」（第1版）の策定に際し患者団体の

意見を反映した26。 
・日本難病・疾病団体協議会、全国がん患者団体連
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合会、NPO法人ASridと複数の研究者が発起人となり、

臨床試験について医療者・研究者・国民への啓発、

情報発信、教育（学習）を、多様な声を取り入れなが

らともにつくるとともに、臨床試験情報のマッチン

グサービスの仕組みを作る（プッシュ型の情報提供）

ことを目指す「臨床試験にみんながアクセスしやす

い社会を創る会」が発足された27。 
 資金面で患者・市民が主導した例 
・deleteC：企業などと協力し、ブランド名や商品に

ある「C」の文字（がん = Cancerの頭文字）を消した

商品を販売、それを購入するなどすることで売上の

一部をがん治療の研究に寄付する活動28。 
 国のプロジェクト 
・全ゲノム解析実行計画：全国のがん・難病患者を

対象に全ゲノム解析を実施し解析データを診断の質

向上や治療法の研究開発に役立てる本計画において

PPIは一つの柱となっており、患者・市民の視点を取

り入れ意見を事業に反映させるための取組が実施さ

れた（結果1-1参照）ほか、参加者パネルの設置が準

備されている29。 
 PPIに繋がる学会の活動 
・日本癌治療学会のがん患者・支援者プログラム

（PALプログラム）：公募により選ばれたがん患者、

支援者に学術集会中に提供される、がん治療に関す

る学術的な情報の収集機会、プログラム参加者の相

互の交流を深め、また患者・支援者と共に考え本邦

のがん治療をよりよいものとすることを目的とした

活動。 
・日本臨床腫瘍学会のペイシェント・アドボケイト・

プログラム（PAP）：応募基準を満たした患者、家族、

一般の方々に対し学術集会に参加しがん医療やがん

対策について学ぶと共に、医学研究・臨床試験等に

おける患者・市民参画の推進がよりよいがん医療の

ために患者、家族等が共同する機会の重要性を学ぶ

機会を提供。 
 
2．海外事例の収集 
2-1．先行調査からの収集 
報告書8では患者・市民を含むパネルの設置事例と

して以下の6例が挙げられた。 
・英国Genomics England：希少疾患患者とその家族並

びにがん患者10万人の全ゲノムシーケンス解析を行

うプロジェクト。運営組織の一つに参加者パネルが

あり、100,000 Genomes Project またはNHS Genomic 
Medicine Service に参加している希少疾患やがんの

患者・支援者の中から公募によって選ばれる。応募

者は面接の他、Genomics Englandが提供する教育研修

（オンライン）を受講する。メンバーは地域性や人

口動態の観点で多様になるように選好される。

Genomics Englandの理事会に助言し、他の委員会や理

事会で意思決定に積極的に関与する他、データ共有

や同意書の改訂などにおいて倫理的な問題や政策的

な課題について意見を述べ、参加者の視点を反映さ

せている。さらに、Genomics Englandが行う研究やイ

ンパクトについて理解し、参加者が研究に貢献する

ことの意義や価値を伝える役割を担い、参加者や一

般向けのパンフレットや資料の制作も行う。任期3年、

3回連続して会議を欠席すると退任、といったルール

も定められている。 
・米国All of Us Research Program：米国住民100万人

以上を対象に実施されているコホート研究。34人の

参加者パートナーがおり、運営委員会、執行委員会、

諮問委員会、および参加者アンバサダーとして活動

している。これらの参加者は、委員会、理事会、タス

クフォースなどの委員を務めるなど、プログラムの

設計、実施、ガバナンスを支援している。参加者パ

ートナーは、研究の優先順位、参加者の保持、プラ

イバシーとセキュリティ、参加者への有意義な情報

の還元など、プログラムの特定の側面について意見

を提供する。参加者のポータルサイトを通じて立候

補者から選出される以外にコンソーシアム参加機関

のEngagement leadsから推薦された者もいる。パネル

や委員会についてオリエンテーション・教育研修の

機会が提供される他、関連活動への参加経費は支給

される。 
・英国East London Genes & Health（ELGH）：イース

トロンドンに住むバングラデシュ系とパキスタン系

の人々の健康と病気に関する長期的な研究。コミュ

ニティ助言グループが設置され、9名中4名がコミュ

ニティメンバーで構成され、研究プロジェクトの

様々な方針（リソース利用・アクセス申請の適切性、

参加者募集戦略、コミュ二ティとの関係性、関与、

研究の優先順位付け、データセキュリティ、産業界

との関係等）に科学以外の観点から意見し、理事会

に報告する役割を担う。 
・ International Rare Diseases Research Consortium
（IRDiRC)：欧州委員会（EC）と米国NIH によって

2011 年に設立され、希少疾患の研究を世界的に推進

するために、政府や非営利団体の資金提供機関、企

業、患者団体、科学者などが国際的に協力する組織。

組織そのもの患者団体が含まれてはいるがさらに、

運営組織のConstituent Committeesの中に、Patient 
Advocate Constituent Committee（PACC）が置かれ、

希少疾患の研究に焦点を当てた大きな地域や国を代

表する傘下の患者団体のリーダーで構成される。

PACCは患者関与の科学、レジストリ、アクセス、ス

テークホルダー間の相互関係に関する具体的なツー

ルやパラダイム、アプローチを開発する役割を担う。 
・RD-Connect：希少疾患の研究を促進するデータベ

ース、レジストリ、バイオバンク、臨床バイオイン

フォマティクスなどをつなぐプラットフォームを提

供するプロジェクトでIRDiRCのメンバーでもある

（すでに終了）。RD-Connectに設置されたPatient 
Advisory Council（PAC）は希少疾患の患者や患者団

体の代表者が参加する組織で、RD-Connect の活動に

関する患者の視点や問題点を他のメンバーに伝える
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役割を担った。メンバーは、希少疾患患者や家族の

代表者であり、RD-Connect のパートナー組織から推

薦されるか、自ら応募することで選ばれる。 
・米国Undiagnosed Diseases Network（UDN）：米国国

立衛生研究所（NIH）の内部研究プログラムにあった

原因不明疾患プログラム（UDP）が発展した、NIH 共
通基金によって資金提供されている研究プロジェク

ト。UDNの評価を受けた患者からメンバーから選出

さ れ た PEER （ Participant Engagement and 
Empowerment Resource）を設置した。9名のメンバー

からなり、参加者を擁護し、参加者の経験を向上さ

せ、UDN について「知らせ」、参加者とUDN の間

の交流を促進することを目的とする。交代制で任期

は1年（更新可）。インセンティブとして年間400ド
ル。 
 
2-2．英国People in Researchからの収集 

2024年3月1日付けで英国のPPIマッチング・データ

ベース“People in Research”には30件のPPI募集が掲載

されていた。その一覧を表2に示す。データベースの

枠組みそのものについては次項に記載しここでは募

集内容についてのみ触れる。学生個人が実施する研

究から複数研究機関で実施される共同研究まで掲載

研究の規模は様々であった。ほぼ全ての募集で、求

める参加者の要件、実施してほしい内容が明確に示

されていた。研究計画への意見を求める内容、アド

バイザリーグループや患者・市民ワーキンググルー

プの参加メンバーの募集などがみられた。研究テー

マに応じて民族的背景を限定して募集する課題も複

数あり、本邦では見られない特徴であった。 
 
3．公的PPIマッチング・データベースの運営 

“People in Research”はNIHRが提供する患者・市民

との協働（Partnering with the public）の機会の一つで

あった。データベースの入り口はPPIへの参画機会を

得たい患者・市民用とPPI参加者の募集を掲載したい

研究者用とに分かれる。 
患者・市民用（募集検索）は登録無しに開くこと

が可能であり、現在募集中の活動が掲載されている。

各募集は、共通の構成で項目立てられており（タイ

トル、説明、開始時期、終了時期、組織、追加情報・

リンク、トピック（選択式）、場所（選択式）、参画

の種類（選択式）、提供されるサポート、支払、出

費、自宅参加可能か、初心者に適しているか、その

他添付ファイル）見やすくなっている。項目のうち

トピック、参画の種類、場所、初心者に適している

か、自宅参加可能かについては、フィルター検索を

かけることができる。なお、トピックは当該活動が

対象としている研究領域で、場所は英国内のどこを

参加対象としているかでそれぞれ選択式である（表

2）。参画の種類は8つのカテゴリが定義されており

（表3）、募集活動がどのような内容あるいは目的で

あるか理解・選択しやすくなっている。また参画に

際し研究者側から得られるサポートや支払（いわゆ

る謝礼）と、参画に伴う経費負担の記載がある。こ

れらはNIHRが定めるガイダンス30があり、それに準

じた価格設定の募集が多かった。一方で参加者への

支払がないものや、（実際の負担内容に比して堂で

あるかは判断できないが）他よりも多い設定にみえ

るものもあった。 
研究者用（応募登録）の入り口では、まず簡単な

メンバー登録が求められる。登録後にログインして

から募集登録が可能となる。本データベースへの登

録者に制限はないため登録さえすれば誰でも投稿可

能である。募集登録を希望する場合は、先に示した

項目にそって必要事項をフォームに記載し送信する

と、People in Researchのチームが確認し承認された後

に晴れてデータベースに掲載される。ただし掲載さ

れた応募や募集に関連する適切性の評価は最初に応

募機会を提出した組織、個人、またはグループに全

責任があるとする免責が明記され、研究への参加を

希望する組織・個人・グループ適性を評価するため

に必要と思われる措置（推薦状の要求等）を取るこ

とが推奨されている。 
データベースのウェブサイトでは上記の他、NIHR

が掲げる研究への “Public involvement”の定義や

“Participation”、“Engagement”との相違についての解

説ページ、“Community Engagement Partnership”のペー

ジや各種ガイドラインへのリンク等の情報が利用で

きる。 
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Ｄ．考察 
1．国内のPPIの現状と課題 

国内のPPI実践例では研究の初期段階（研究デザイ

ン、説明同意文書）あるいは出口段階（レイサマリ

ー等）におけるレビュー活動（意見収集・反映）が多

く実施されていた一方で、研究実施中のデータ収集

や分析、結果の影響評価や普及・実践への関与、研

究そのものの評価への参画事例、さらには研究活動

の一部を患者・市民が主導（引受／請負）するよう

な活動事例はまだ数少ないことが示唆された。レビ

ューは研究者側、患者側の双方にとって実施内容が

わかりやすく特に説明同意文書やレイサマリーは、

その対象者が患者・市民自身であることから意見を

出しやすく、また研究者にとっても出された意見を

反映しやすい、実施しやすい活動といえよう。PPIを
始める際にはレビューから取りかかるのは良さそう

である。一方で、レビューは数あるPPI活動の一部に

過ぎず、また参画の在り方も、一時的（文書等が完

成したら終了）かつ意見を求めて返事を受け取ると

いう直線的な参画になりがちである。国内で、研究

開始前や研究成果の公表以外の研究段階や、レビュ

ー以外の参画についてもPPI実践の経験が蓄積され

ていくことを期待したい。 
また、ファンディング・エージェンシーがPPIへの

意向や要望を提示している場合、領域内の方向性を

定める大きな文書（ガイドラインや計画等）にPPI推
進の方針が掲げられている場合、大型研究プロジェ

クト、研究機関が患者・市民パネルを有する場合に、

積極的なPPI活動がなされていた。学会報告では、臨

床研究グループとしてPPI活動を継続的に実践して

きた研究者から、初めはどのように取り組めば良い

のかわからず戸惑う研究者もいたが、継続的に実施

し関係性を築くことで患者との対話が当たり前にな

ってきたという経験が聞かれた。また、説明同意文

書のレビューを経験した患者からは自身の率直な感

想が役に立つことへの驚きが語られた。研究者側、

患者・市民側双方において、まず一度PPIを経験して

みることで、自分と異なる視点の気づきを得たり、

参加へのハードルが下がりその後の活動が実施しや

すくなる可能性が考えられた。こうした点で、本研

究で収集したPPI実践例の情報は、先行事例の具体的

な内容を知ってPPIのイメージを持つ一助となり、今

後PPIを実践したい研究者等に対し、またPPIに関心

のある患者・市民に対しても、自らの実践に役立つ

機会を提供することが期待される。 
しかしながら注意が必要なのは、ファンディング・

エージェンシーの要望や領域内での大方針として

PPIが求められた場合に、研究者側がPPIの意義や、自

身の研究における必要性や真に価値のあるPPI活動

について深く考慮せず、単に“PPI”を実施した事実を

得ようとするためだけに行動してしまう可能性が懸

念される。実際、学会報告の場で患者団体より、よ

り良い研究の実施に向けて貢献したいが、マンパワ

ー含め限られたリソースの中、また相応の事前準備

が必要であったり負担を抱えながら参加しなければ

ならない患者も少なくない中で、研究者から数多く

の依頼が来たり研究者自身のモチベーションや目的

が不明瞭なケースもあることが指摘された。NIHRが
“Partnering with the Public”31という言葉を使用するよ

うに、またAMED・PPIガイドブックで「協働」の語

で繰り返し表現されるように、PPIは患者・市民をパ

ートナーとして、研究等の活動をより良くするとい

う同じ目的のためにそれぞれの視点と経験を出し合

う活動であって、決して患者・市民の搾取があって

はならないことに常に注意が必要である。 
近年、海外では論文発表においてPPI実施について

の情報開示項目を設ける傾向があり、例えばBMJ誌
では、2014年にPPI開示ポリシーを設定した後、PPIに
関する報告が増えた（それでもなおPPI活動は低く報

告の質も一貫性がないとされるものの）32。今回の国

内事例の文献調査においても、海外の雑誌に発表さ

れたものについてはPPIの開示項目の記載が確認さ

れ、中にはPPIを実施していないという非実施の開示

記載が検索に引っかかった文献もあったほどだった

が、国内誌では見られなかった。今後、国内誌でも

PPI開示の動きが出てくれば、研究者への認知拡大と

PPI実施数の増加に貢献する可能性は高い。一方で、

今回の調査結果の中で、PPI開示項目に実施の記載が

あるものの内容を確認すると単に研究対象者が患者

や 市 民 で あ っ た 場 合 （ involvement で は な く

participation）が4件確認された。国内の研究者におけ

るPPIの十分な理解についてもまだ課題があり周知
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も引き続き必要であることが示唆された。 
 
2．PPIマッチング・データベースの可能性 
 前述の通り、公的助成研究や大型研究プロジェク

トでは、患者・市民パネルの設置やアドバイザリー

ボードへの患者・市民の参加を含めたPPIの実践例が

確認された。しかし実際には、そのような人的・予

算的・時間的・環境的リソースを得られない小規模

な研究の方が多い。そうした研究では、研究者にと

ってPPI実践のハードルは非常に高いだろう。そのよ

うな状況で無理にPPIを実施しようとすると、全く面

識のなかった患者会にサポートの提供なしに突然

PPIを依頼するといった、搾取に繋がりかねない行動

が引き起こされることが懸念される。そこで、本研

究で調査した“People in Research”のようなPPIマッチ

ング・データベースがあれば、PPIを実施したい研究

者側、参画に関心のある患者・市民側の双方にとっ

てPPIを実践／参画しやすくなることが期待される。

“People in Research”は誰でも利用可能な開かれたデ

ータベースで、入力項目が構造化されていることか

らPPIを実施したい研究者側（募集登録者）と参画に

関心を寄せる患者・市民（応募希望者）の双方にと

って利用しやすく、自身の希望に合う活動を知らせ

／見つけやすい環境となっており、ミスマッチの予

防に繋がる仕組みであると考えられた。運用の大き

な支えとして、政府機関が作成したPPIに関する各種

ガイダンスの存在も大きいと感じた。これらを踏ま

えると、マッチング・データベースは、公的機関が

運営すること、運営ルールを定めること（免責事項

含む）、募集登録をしたい研究者を（簡単で構わな

いため）登録制とし応募登録の内容は承認制とする

こと、構造化された項目を設置すること、並びに、

関連するガイダンスが存在することが重要と感じた。

最後の2項目があることで、掲載情報の質をコントロ

ールするとともに、登録者の情報入力、また応募者

の検索が容易になると考える。 
 
3．本研究の限界と今後の課題 

本研究は、国内のPPI事例について決して網羅的に

収集できてはいない。第一にパブリケーション・バ

イアスがあり文献や学会で発表されていないPPIの
活動も数多くあることと思われる。別の文献データ

ベースやキーワードによる収集も今後追加したい。  

第二に、特に二次調査においては著者の参加可能で

あった学会や機縁法による情報収集の偏りがある。 
実際には小規模なものを含めて他にも多くの患者

団体等によるPPI実践や前PPI活動がなされているこ

とと推察する。さらに、本研究で収集されたPPI実践

等に関しても文献上得られる情報は限られており、

実施上の細かな手続きや条件（例えば表2にあるよう

な支払や提供されるサポート内容等）、実践上の課

題や工夫、研究等への具体的な反映内容や参加者へ

のフィードバックの有無まで得ることはできなかっ

た。これらの詳細情報は、PPI実践者に対する調査等、

別の手法によって補完する必要がある。また実施さ

れたPPI活動をどう評価するかについても別途検討

が求められる。 
 
＜脚注＞ 
31. https://www.nihr.ac.uk/about-us/what-we-do/partnering-
with-the-public.htm. 
32. Price A et al. Frequency of reporting on patient and public 
involvement (PPI) in research studies published in a general 
medical journal: a descriptive study. BMJ Open. 
2018;8(3):e020452.  

 
Ｅ．結論 
本邦の研究者等の間でPPIの理解や必要性の認識が

拡がる一方で、PPI実践の経験者が少ない現状を鑑み

ると、本研究が提示した国内外の具体的な実践例や

PPIマッチング・データベースの運用例は、今後本邦

でPPI活動が拡大していく一助になるだろう。 
 
Ｇ．研究発表 
 1.  論文発表 
なし 
 2.  学会発表 
Kyoko Takashima. Ethical issues involved in explaining 
the results of genomic information. Human Genetics Asia 
2023, Tokyo, Japan. October 11-13, 2023.  
 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
（予定を含む。） 
1. 特許取得 
なし 

2. 実用新案登録 
なし 

3.その他 
なし 
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表 1 文献調査から得られた国内の実践例 

 概要 領域※1 

AME
D・PPI
ガイド

ブック 

研究の

8 段階
※1 

NIHR 
INVOLVEM
ENT 
TYPE※1 

文献情報 

① 医学研究（治験を含む）の PPI 実践 

① -
1 

国の全ゲノム解析等実行計画における

PPI 活動（参加者パネルの作成）に対す

るがん患者・家族・支援者からの意見収

集。研究者を含む対面グループディスカ

ッションによる。 

ゲノム , が
ん 1 特定と優先

順位付け 

中田他 . 臨床薬理 
2023;54(6):223-
231. 

① -
2 

メンタルヘルスに対するデジタルヘル

ステクノロジーの予防介入指針を作成

する研究事業において、サービス利用者

（サービス導入企業・産業保健スタッ

フ・労働者など）、サービス事業者（サー

ビス開発企業・サービスプロバイダな

ど）との協同体制を構築し意見交換。

Funding agency（日本医療研究開発機構）

より利用者からの意見収集の求めあり。 

メンタルヘ

ルス, ICT 不明 不明 

榎原他 . 人間工学 
2023(59)Supplemen
t:S2C6-01. 
https://www.amed.g
o.jp/content/000107
193.pdf. 

① -
3 

医薬品開発における PPI 実践のための患

者教育プロジェクトとして「治験アンバ

サダー」の養成。 

臨床試験・

治験 全域 コミッショ

ニング 

河西他 . 臨床薬理 
2023;54(4):173-
180. 
https://www.yoriaila
b.com/yoriailab/clin
ical-trial-
ambassador.  

① -
4 

臨床試験・治験の結果に対するレイサマ

リーの作成への患者の立場からの参画。 

がん,  
臨床試験・

治験 
6 普及 

レビュー 

桜井 . 日本臨床薬

理学会学術総会抄

録集 2023:44_1-C-
S01-3. 

① -
5 

日本臨床腫瘍研究グループ（JCOG）にお

ける患者参画委員会の活動、レイサマリ

ー作成活動。 

がん,  
臨床試験・

治験 
6 

特定と優先

順位付け 
デザインと

管理 
普及 
レビュー 

木村 . 日本臨床薬

理学会学術総会抄

録集 2023:44_1-C-
S01-2. 
https://jcog.jp/org/c
ommittee/ppic/. 

① -
6 

花粉症の既往歴または家族歴のある患

者・一般市民を募集。意見交換会を開催

しアプリのアップデートに関する意見

や提案を収集・フィードバック、質問票

作成への関与。集められた提案はアプリ

に反映され一貫したインタラクティブ

なインフラによるアクティブなフィー

ドバックループを確立。 

ア レ ル ギ

ー, ICT 4 
デザインと

管理 
レビュー 

Inomata et al. 
Allergology 
International. 
2023;72(3):418-
427. 
Fujio et al. Res 
Involv Engagem. 
2022;8:45. 

① -
7 

国の全ゲノム解析等実行計画における

説明同意文書モデル文案に対するがん

患者・家族・支援者からの意見収集。研

究者を含むオンラインディスカッショ

ンによる。 

ゲノム , が
ん 2 レビュー 

中田他 . 臨床薬理 
2022;53(5):169-
175. 
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① -
8 

説明同意文書に対する非医療者からの

意見収集。 
臨床試験・

治験 2 レビュー 

堀江他 . 日本臨床

薬理学会学術総会

抄録集 2022:43_3-
C-O10-4. 

① -
9 

研究の立案段階から結果の利活用まで

の研究プロアセスにおいて、患者団体側

が主体となって調査の方向性を決定し、

研究者側が調査の方法論の提供や解析

等の実務を担う形で、双方向の協働によ

り研究を実施。患者団体と①予備調査の

実施とリサーチクエスチョンの設定、②

調査デザインの検討、③倫理審査員会へ

の申請と対応、④調査の実施・解析、⑤

結果の社会発信の 5つの協働作業を行っ

た。 

神経難病,  
希少疾患 1～7 

特定と優先

順位付け 
デザインと

管理 
引受/請負 
普及 

西村 . 神経治療 
2022;39(3):151-
155. 

① -
10 質問票の開発に患者団体が参画。 

X 連鎖性低

リン血症 , 
希少疾患 

4 レビュー 

Ito et al. Endocrine 
Journal. 
2022;69(4):373-
383. 

① -
11 

ブレストアウェアネスの動画開発にお

いて動画レビューに「非医療者」が参加。 がん 6 レビュー 
伏見他 . 日本乳癌

検 診 学 会 誌 
2022;31(1):31-37. 

① -
12 

がん遺伝子パネル検査の説明同意文書

ひな形に対するがん患者・家族・支援者

からの意見収集。 

がん , ゲノ

ム 2 レビュー 

中田他 . 医療情報

学  2020;40(1)28-
29.  
中田他．月刊腫瘍

内 科 
2019;24(2):183-
193． 

① -
13 

研究者対象調査にて収集された事例①：

研究班会議に患者団体を招聘し，患者か

らの意見を参考に研究計画の修正を行

ったり，それまで気付かなかった患者の

困難を知って全国調査の実施につなげ

た（肺胞蛋白症）。 

がん, 難病 1,2 デザインと

管理 

東島他 . 科学技術

社 会 論 研 究 
2020;18:97-107. 

① -
14 

研究者対象調査にて収集された事例②：

随伴症状に苦しむことを知って諸外国

で導入されている治療法の見学や効果

の研究につなげた（てんかん）。 

がん, 難病 1 特定と優先

順位付け 

東島他 . 科学技術

社 会 論 研 究 
2020;18:97-107. 

① -
15 

研究者対象調査にて収集された事例③：

薬物療法による末梢神経障害の忍容性

についての意見を知り，その軽減につい

ての比較試験を検討（成人 T 細胞白血病

リンパ腫）。 

がん, 難病 1 特定と優先

順位付け 

東島他 . 科学技術

社 会 論 研 究 
2020;18:97-107. 

① -
16 

組織としての活動に患者・市民の声を反

映するための患者・市民パネルの運営。

主な活動として、①パネルメンバーが集

まり意見を出し議論する検討会型の活

動、②アンケートによる意見収集や一般

向けの情報提供原稿を患者・市民の視点

でレビューする活動、③公的研究費によ

る研究班からの依頼を受けた協力、があ

る。 

がん 全域 

特定と優先

順位付け 
デザインと

管理 
普及 
影響評価 
レビュー 

八巻他 . 科学技術

社 会 論 研 究 
2020;18:128-136. 

① - 製薬企業対象調査にて収集された事例 臨床試験・ 2 レビュー 林元他 . 科学技術
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17 ①：患者からの治験実施計画書、説明文

書・同意書に対する意見聴取 
治験 社 会 論 研 究 

2020;18:119-127. 

① -
18 

製薬企業対象調査にて収集された事例

②：外部ベンダーを活用した試験評価項

目に対する患者からの意見聴取 

臨床試験・

治験 2 レビュー 
林元他 . 科学技術

社 会 論 研 究 
2020;18:119-127. 

① -
19 

製薬企業対象調査にて収集された事例

③：説明文書・同意書テンプレートの患

者によるレビュー 

臨床試験・

治験 2 レビュー 
林元他 . 科学技術

社 会 論 研 究 
2020;18:119-127. 

① -
20 

診療科とゲノム医療推進センターが協

働で臨床試験における PPI に取り組み、

臨床研究のデザインや説明・同意文書に

反映。 

ゲノム 2 
デザインと

管理 
レビュー 

平沢 . 岡山医学会

雑 誌 
2020;132(1):25-28. 

① -
21 

研究計画書の作成段階で潜在的対象者

（首の痛みのある人）にインタビュー

し、介入内容や質問票回答の受容可能性

や実現可能性について意見収集した。 

頚部痛 2 
デザインと

管理 
レビュー 

Furukawa. Journal 
of Occupational 
Health. 
2020;62(1):e12097. 

① -
22 

患者団体から研究者への働きかけによ

り、脊髄損傷者への再生医療に関する臨

床研究に対して患者団体と研究者の話

し合いの機会がもたれた上で、プロトコ

ルの変更、説明同意文書作成への関与

（レビューと修正）、一般公開セミナー

の主催（研究実施前）を患者団体が行っ

た。 

再生医療,  
脊髄損傷 2 

デザインと

管理 
引受/請負 
レビュー 

大原 . マーケティ

ングジャーナル 
2019;39(2):36-48. 
坂井 . Core Ethics 
2014;10:97–108. 

① -
23 

iPS 細胞を患者（加齢黄斑変性症、網膜

色素変性症）に投与する再生医療の臨床

研究計画がある中で、研究者と患者団体

が話し合いの機会を持ち、より患者に優

しい研究デザインの確立や適切なイン

フォームド・コンセントのあり方等につ

いて意見交換を行った。 

再生医療,  
網膜色素変

性症 
2 デザインと

管理 

大原 . マーケティ

ングジャーナル 
2019;39(2):36-48. 
日本網膜色素変性

症協会・東京大学

医科学研究所公共

政 策 研 究 分 野 
(2014).「共につく

る臨床研究―患者

と研究者の対話か

ら ― 」 : 
http://jrps.org/wp-
content/uploads/201
4/10/170249e59635
27fda94b5a19ce941
701.pdf. 

① -
24 

滋賀県長浜市で行われている疫学研究

（ながはまコホート）において当該コホ

ート研究を支援する市民団体ながはま

健康作り 0 次クラブが設立され、研究者

と住民の橋渡し役として研究への参加

呼びかけ、研究に関する説明と参加同意

の取得や、研究参加者の個人情報と匿名

ID（なごーする ID）の管理や解析結果の

参加者への返却を担っている。またコホ

ート研究の運営ルールにおいて、「事業

実施者は、積極的に市民の意見及び要望

を聞く機会を設け、研究成果の活用に反

映させるものとする」と明記されてい

る。 

コホート研

究 2,4,6,8 

デザインと

管理 
引受/請負 
普及 
実践 
影響 
評価 
レビュー 

吉澤 . 科学技術社

会 論 研 究 
2017;14:116-133.特
定非営利活動法人

健康づくり 0 次ク

ラブ「設立５周年

記念誌」 (2013)：
https://www.zeroji-
club.com/pdf/kinen
5.pdf.なが  はま０

次予防コホート事

業における試料等

の蓄積及び管理運

用に関するルール
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(2008) ：
https://www.zeroji-
club.com/images/H
24_akashi_houkoku
sho_sankou1.pdf. 

② 医学研究以外の PPI 実践 

② -
1 

CHEERS（Consolidated Health Economic 
Evaluation Reporting Standards）2022 チェ

ックリストの策定に際し、タスクフォー

スが招集され患者・市民参画に貢献する

グループを結成し、統合されたチェック

リストのレビュー、記載や追加項目の必

要性についての提案が行われた。 

医療経済評

価 - - 
白岩他 . 保健医療

科 学 
2023;72;4:344-369. 

② -
2 

エイズ対策では 1990 年年代から Greater 
Involvement of People Living with HIV
（GIPA）policy が提唱され、政策決定場

面での市民参画が積極的に促されてき

た。日本でも複数の市民団体が国や自治

体のエイズ対策事業を受託し、現場レベ

ルのエイズ対策の重要な担い手として

活躍している。しかし多くの市民団体は

小規模で、安定した雇用が得られないた

めの後継者不足、専門家との連携機会の

不足、国の政策立案に関与できる機会が

十分にないといった課題がある。エイズ

対策を担う市民団体の支援や当事者・市

民の声をエイズ対策に反映させる取り

組みを増やす必要がある。 

医療政策 - - 
田沼他 . 保健医療

科学 2023;72:2;80-
89. 

② -
3 

診療ガイドラインの改訂時に患者・市民

委員 4 名が参加した。 
診療ガイド

ライン - - 奥 坂 他 . 膵 臓 
2023;38(2):94-100. 

② -
4 

「健康格差」をテーマにその社会的要因

（Social determinants of Health：SDH）に

ついて学ぶ医学教育において路上生活

者や簡易宿泊所に住む方々、「外国につ

ながりのある子どもたち」など、生活に

困窮したり貧困や社会的排除など厳し

い環境にある方々とその支援者から直

接学びを得る，Public Private Involvement
（PPI：患者市民参画）型教育を実施して

いる。 

医学教育 - - 
武田他 . 医学教育 
2019;50(5):435-
443. 

② -
5 

診療ガイドライン作成委員（患者・支援

者 4 名含む）へのインタビュー調査。 
診療ガイド

ライン - - 
畠山 . 社会学評論 
2013;63(4);552-
568. 

② -
6 

患者会、非医療者を中心としたワーキン

ググループが「診療ガイドライン作成へ

の患者参加のためのガイドライン

（Patient InvolvementGuidelines: PIGL）」
を作成したほか、日本患者会情報センタ

ーを開設し日本小児アレルギー学会と

の協働により「患者さんとその家族のた

めのぜんそくハンドブック 2008」を完成

させた。 

診療ガイド

ライン - - 
中山 . 日本耳鼻咽

喉 科 学 会 会 報 
2010;113(3):93-100. 

③ 前 PPI 活動 
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③ -
1 

当事者、家族、支援専門職、行政職員、

研究者に研究で PPI を行うとしたらどの

研究段階で共同したいか/できるか、研究

テーマや方法によって共同したい気持

ちは変わるかを調査。 

地域精神保

健福祉 - - 
川口他 . 医療と社

会  2023;33(2):257-
270. 

③ -
2 

メンタルヘルスケアへの ICTの活用のエ

ビデンス構築を目指す中でツール開発

時点から、想定利用者（労働者）のニー

ズを調査。 

メンタルへ

ルス, ICT - - 

神野他 . 日本公衆

衛 生 雑 誌 
2023;70(8):465-
473. 
Watanabe et al. 
JMIR Form Res. 
2022;6:e40339. 

③ -
3 

メンタルヘルスケアへの ICTの活用のエ

ビデンス構築を目指す中で想定利用者

（原発地域避難者、地域住民、保健医療

従事者）のニーズを調査。 

メンタルへ

ルス, ICT - - 

神野他 . 日本公衆

衛 生 雑 誌 
2023;70(8):465-
473. 
Nakano et al. Stud 
Health Technol 
Inform. 
2021;281:1091-
1092. 
Ohba et al. Int J 
Environ Res Public 
Health. 
2021;18:12704. 

③ -
4 

デュシェンヌ型筋ジストロフィーの小

児患者の家族を対象に小児神経難病領

域の患者家族における PPI の認知度、参

加経験、参加意向を問う調査。 

神 経 難 病

（デュシェ

ンヌ型筋ジ

ストロフィ

ー） 

- - 

原田他 . 日本臨床

薬理学会学術総会

抄録集 2023:44_3-
C-P-E3 

③ -
5 

HTLV-1 関連疾患当事者の治験の語りの

分析。 
が ん

（HTLV-1） - - 桑畑 . 社会学評論 
2022;73(1):37-54. 

③ -
6 

第三相臨床試験参加患者・家族に対し、

PPI の認知・経験を問う調査。 

神 経 難 病

（筋萎縮性

側 索 硬 化

症） 

- - 

坂口他 . 日本臨床

薬理学会学術総会

抄録集 2022:43_3-
C-O10-3. 

③ -
7 

日本人女性労働者における就労上の悩

みと期待される研究テーマのニーズ調

査。 
産業保健 - - 

佐々木他 . 産業衛

生 学 雑 誌 
2021;63(6):275-
290. 

③ -
8 

一般市民を対象とする新興感染症の研

究開発における PPI 参加の意思、参加意

向及び参加したい活動の種類の調査。 
感染症 - - 

中田 . 日本臨床薬

理学会学術総会抄

録 集  2021:42_2-
S22-2. 

③ -
9 

治験実施者（医療者）を対象とする治験

の各段階における Patient Centricity 活動

項目の改善点を問う調査。 

臨床試験・

治験 - - 
城森他 . 臨床薬理 
2020;51(4):199-
203. 

③ -
10 

がん患者・家族・支援者と市民を対象に

ゲノム研究で得られたデータの共有・利

活用に対する意見収集。研究者を含むグ

ループディスカッション形式。 

がん , ゲノ

ム , データ

共有 
- - 

高島他 . 科学技術

社 会 論 研 究 
2020;18:147-160. 

③ -
11 

日本再生医療学会の活動として、1．リス

クコミュニケーションへの取組として

再生医療に関し学会員（再生医療研究

者）と一般社会の意識の差を調査しエビ

再生医療 - - 
八代他 . 科学技術

社 会 論 研 究 
2020;18:137-146. 
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デンスを構築、2．再生医療の患者と双方

向のコミュニケーション活動を実施す

る窓口である「患者相談窓口」の設置と

再生医療に関するポータルサイト「再生

医療ポータル」の構築。 

③ -
12 

治験参加経験者を対象に治験に関する

知識と共に PPI への協力可能性を調査。 
臨床試験・

治験 - - 
武藤 . 医療と社会 
2018;28(1):129-
139. 

※1 いずれも文献から判断された範囲での分類であり必ずしも該当活動の全体を示しているとは限らない。
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表 2 People in Research（NIHR）2024 年 3 月 1 日現在で募集中の活動※1 

 タ イ

トル 説明 開始 終了 追記 

トピッ

ク 
（選択

式） 

場所 
（選択

式） 

タイプ 
（選択式） 提供サポート 支払 出費 

自

宅

作

業

可

能

か 

初

心

者

に

適

し

て

い

る

か 
PiR_
1 

体 調

不 良

の 強

化 ケ

ア 患

者 に

対 す

る ケ

ア 実

施 

体調不良の強化看護

患者のケアおよび、ケ

アを効果的にする要

因について理解する

こと。 
病棟では実施できな

いモニタリングや治

療が必要であるもの

の、救命救急処置が必

要なほどでない場合

は、強化ケアが受けら

れる可能性がありま

す。強化ケアを受ける

患者は病棟の患者よ

りも具合が悪い可能

性があります。しか

し、状態が悪化した場

合に強化ケア患者が

どのようにケアされ

るかについての研究

はほとんどありませ

ん。私たちは、強化看

護に関する調査を計

画・実施するために、

病院で具合が思わし

2024
年 2 月

29 日 

2024
年 4 月

29 日 

このプロジェク

トは博士号取得

のために進めら

れます。博士課

程の学生は＊＊

大学＊＊校に在

籍し、専門家で

ある教授および

臨床アカデミッ

ク（上級講師お

よびコンサルタ

ント看護師）が

指導にあたりま

す。 

医療サ

ービス

と医療

提供 

英国全

域 
特定と優先

順位付け 
デザインと

管理 
開始 
普及 
実施 
影響の評価 
レビューの

実施 

この研究プロ

ジェクトに参

加していただ

くにあたり、

私たちは簡単

なアンケート

（任意）をお

送りし、これ

に記入してい

ただきます。

これは、どの

ようなサポー

トがあなたに

とって最善で

あるかを見つ

けるためのも

のです。※2 

25 ポンド

/時間 
約 1 時

間 の 初

回 の オ

ン ラ イ

ン プ ラ

ン ニ ン

グ ミ ー

テ ィ ン

グ に ご

参 加 い

た だ き

ま す 。

（ 研 究

の 次 の

フ ェ ー

ズ で 資

金 が 得

ら れ れ

ば）さら

に ミ ー

テ ィ ン

グ に 出

席 す る

オ プ シ

ョ ン が

は

い 
は

い 
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くない方を探してい

ます。 
提 供 さ

れ ま す

（ 参 加

は 強 制

で は あ

り ま せ

ん）。今

後 の セ

ッ シ ョ

ン お よ

び セ ッ

シ ョ ン

時 の あ

な た の

時 間 経

費 に つ

いて、私

た ち は

そ の 他

の 経 費

（例：ミ

ー テ ィ

ン グ の

準 備 時

間）も支

払 い の

対 象 と

します。
※2 

PiR_
2 

く も

膜 下

出 血

の 治

療 法

開 発

に 役

研究企画書案の策定

にあたっては、患者・

市民の参加（PPI）が必

要です！ 
私たちは、くも膜下出

血（SAH）後に脳およ

び脊椎の周囲に物質

2024
年 3 月

1 日 

2024
年 4 月

1 日 

私たちの調査テ

ーマと調査方法

を理解していた

だけるよう支援

します。ミーテ

ィングに出席し

ていただいた場

医療全

般 
英国全

域 
すべての調

査 
非該当 25 ポンド

/時間 
該 当 な

し 
は

い 
は

い 
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立 つ

新 た

な 研

究 

がどのように広がる

かについての調査研

究を行っています。そ

の目的は、SAH 患者に

新薬をどのように送

達するかを計画する

のに役立てることで

す。 
私たちは次のような

方を探しています： 
• くも膜下出血の既

往歴のある方（または

脳卒中/脳外科手術を

受けたことがある方）

あるいは 
• くも膜下出血を経

験した方（または脳卒

中/脳外科手術を受け

た方）の介助者または

親族である方 

合、文書の読み

込みなどの準備

時間を含め、1
時間あたり 25
ポンドをお支払

いします。対面

にてお会いする

場合は、交通費

と、発生する可

能性のある介助

者の（合理的な）

費用もお支払い

します。 
参加に興味があ

り、より詳しい

情報をご希望の

方は、以下まで

ご連絡くださ

い： 
＊＊＊＊（氏名、

メールアドレ

ス、添付書類） 
PiR_
3 

精 神

疾 患

研 究

に お

け る

せ ん

妄  – 
経 験

者 の

方 お

よ び

そ の

介 助

者 を

私たちは、精神疾患を

お持ちの方における

せん妄の認識を改善

したいと考えていま

す。 
せん妄は入院中の多

くの人々に影響を及

ぼします。精神疾患を

お持ちの方において、

見逃されることがあ

ります。 
私たちは、調査計画へ

のフィードバックを

探索して、精神疾患を

2024
年 3 月

1 日 

2024
年 8 月

1 日 

私は二つのグル

ープを拠点とし

て研究を行って

います。一つは

重度精神疾患患

者さんの健康状

態と病院での転

帰を研究するグ

ループ、もう一

つは病院でのせ

ん妄の認識と管

理を研究するグ

ループです。 

高齢化 
メンタ

ルヘル

ス 
その他 

英国全

域 
特定と優先

順位付け 
プロジェクト

を通して継続

的な関与を希

望される場合

は、臨床研究

者のトレーニ

ング支援につ

いて議論し、

プロジェクト

予算案に盛り

込むことを検

討します。 

ディスカ

ッション

グループ

の準備の

ための要

約の閲覧

（1 時間）

とディス

カッショ

ングルー

プへの出

席（1 時間

×2 回）に

対して 1

オ ン ラ

イ ン ミ

ー テ ィ

ング（準

備 費 用

と 出 席

費 用 を

負 担 ）

（ 上 記

参照） 

は

い 
は

い 
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探 し

て い

ます 

持った人々における、

せん妄の検知を改善

することを計画して

います。 
私たちは、精神疾患ま

たはせん妄を経験し

たことがある方、また

はその介助者を探し

ています。このプロジ

ェクトが患者さんの

経験に関連したもの

であるようにすべく、

お手伝いしていただ

きたいと思います。 
2024 年 3 月から 7 月

にかけて、4 人 1 組の

グループにて 1 時間

のオンラインディス

カッションを 2 回開

催し、ご意見をいただ

きたいと思います。 

時間 25ポ
ンド。 

PiR_
4 

リ ン

パ 腫

の 新

規 臨

床 試

験 の

た め

の オ

ン ラ

イ ン

フ ォ

ー カ

ス グ

ル ー

プ 

びまん性大細胞型 B
細胞リンパ腫の経験

者でフォーカスグル

ープに参加していた

だける方を募集して

います。 
びまん性大細胞型 B
細 胞 リ ン パ 腫

（DLBCL）の既往歴

をお持ちですか？ 
DLBCL またはその他

の非ホジキンリンパ

腫の治療を受けたこ

とのある方、または

DLBCL に罹患した方

2024
年 2 月

28 日 

2024
年 3 月

15 日 

＊＊臨床試験ユ

ニット（＊）は＊

＊（＊）のコアフ

ァンディングを

受けた CTU（臨

床試験ユニッ

ト）であり、介入

型多施設臨床試

験のデザイン、

実施、および解

析に関する専門

知識を有してい

ます。この CTU
は＊＊大学内に

あり、＊＊内の

血液、

免疫系 
がん 

英国全

域 
コミッショ

ニング 
デザインと

管理 

一般参加者に

治験の背景お

よびその役割

を紹介するた

めに、治験チ

ームから提案

されている治

験の概要説明

が提供されま

す。あなたに

は、一般参加

者向けのハン

ドブックが配

布され、本治

験の担当者の

NIHR の

ガイドラ

インに沿

った時間

当たりの

金額が支

払われま

す（1 時間

あたり 25
ポンド） 

自 己 負

担 は 発

生 し ま

せん。 

は

い 
は

い 
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の近親者や介助者の

方を対象に、2024 年 3
月 26 日（火）午後 2 時

からオンラインフォ

ーカスグループに参

加し、新しい臨床試験

の研究デザインにつ

いてご意見をいただ

ける方を募集してい

ます。 

＊＊病院にオフ

ィスを構えてい

ます。このユニ

ットは＊＊の一

部であり、＊＊

のパートナーで

す。 

名前と E メー

ルをお伝えし

ます。参加期

間中、治験チ

ームと PPI コ

ーディネータ

ーがサポート

を 提 供 し ま

す。 

PiR_
5 

一 般

的 な

健 康

状 態

の 評

価 と

が ん

の 早

期 発

見 を

目 的

と し

た 呼

気 検

査 の

使 用

に 関

す る

全 国

市 民

調査 

一般的な健康状態の

評価とがんの早期発

見を目的とした呼気

検査の使用に関する

全国市民調査 
私は＊＊の博士研究

員で、健康状態および

がんの早期発見にお

ける呼気検査の利用

について、一般向けの

調査を行っています。 
広告に掲載されてい

るリンク、または下記

のリンクをコピーし

てブラウザに貼り付

け、簡単なアンケート

にご協力いただける

一般の方を募集して

います。 
＊＊（リンク） 
ご協力ありがとうご

ざいます。 

2024
年 2 月

21 日 

2024
年 6 月

1 日 

私たちのグルー

プは、＊＊病院

を拠点としてい

ます。当グルー

プは、健康状態

およびがんを早

期に発見できる

呼気検査に取り

組んでいます。

呼気検査は、呼

気に含まれる揮

発性有機化合物

と呼ばれる分子

の検出に基づい

ています。特に

食道がん、胃が

ん、肝臓がん、膵

臓がん、大腸が

んなどの消化器

系のがんに関心

を持っていま

す。 

医療全

般 
がん 
消化器

系 
プライ

マリケ

ア 
公衆衛

生 

英国全

域 
開始 非該当 非該当 非該当 は

い 
は

い 

PiR_
6 

出 産

経 験

を 語

っ て

陣痛を経験し、それに

ついて語っていただ

けるお母さまにイン

タビューしたいと考

2024
年 2 月

15 日 

2024
年 3 月

15 日 

この研究は、＊

＊の＊＊科が主

導しています。 

医療全

般 
生殖に

関する

イング

ランド

全土 

開始 この研究はあ

なた個人に利

益をもたらす

ものではあり

30 ポンド 旅費 は

い 
は

い 
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い た

だ け

る お

母 さ

ま を

探 し

て い

ま

す！ 

えています。 
このインタビューは、

陣痛を模倣する装置

の開発に役立てる予

定です。この装置が将

来、陣痛に苦しむ女性

を助けるために、新し

い鎮痛薬や疼痛管理

戦略の試験に応用さ

れることを目指して

います。ご自身の出産

経験に関する 1 時間

のインタビューに参

加していただきます。

これは、＊＊での対面

による面接か、ビデオ

通話で行われます。 

健康と

妊娠 
ませんが、そ

こから得られ

た知見は、陣

痛や出産を経

験する女性に

提供できる疼

痛管理の質を

向上させるの

に役立つ可能

性 が あ り ま

す。※2 

PiR_
7 

強 迫

性 障

害 に

焦 点

を 当

て た
PPI
の 機

会 

研究企画書案の策定

にあたっては、患者・

市民の参加（PPI）が必

要です！ 
私たちは次のような

方を探しています： 
• OCD の一次診断が

なされている 
• 18 歳～55 歳 
• 自閉症スペクトラ

ム、精神病、双極性障

害の診断がなされて

いないこと。 

2024
年 2 月

20 日 

2024
年 4 月

20 日 

私たちの調査テ

ーマと調査方法

を理解していた

だけるよう支援

します。ミーテ

ィングにご出席

いただいた場合

は、準備時間

（例：書類を読

む時間）も含め

て、その時間に

対して報酬をお

支払いします。 
 
今、何をすべき

ですか？ 
参加に興味があ

り、より詳しい

情報をご希望の

医療全

般 
イング

ランド

全土 

すべての調

査 
トレーニング

（必要に応じ

て） 

1 時間当

たり 25ポ
ンド 

カ バ ー

さ れ ま

す 

は

い 
は

い 
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方は、以下まで

ご連絡くださ

い： 
 
＊＊（氏名、メー

ルアドレス） 
PiR_
8 

皮 膚

損 傷

の 認

識 に

関 す

る 研

究 の

構 想

に 向

け

て 、

肌 の

色 の

濃 い

患 者

の 声

を 代

弁 し

て く

だ さ

い 

皮膚損傷の認識に関

する研究の構想に向

けて、肌の色の濃い患

者の声を代弁してく

ださい 
* ご本人またはご家

族に長期にわたる創

傷がありますか？ 
* 創傷のある方の肌

は濃い（黒または茶）

ですか？ 
私たちは、あなたのケ

アに関する経験をお

聞きし、皮膚アセスメ

ントに関して、専門家

ではない健康・福祉ス

タッフのトレーニン

グに関する私たちの

研究の計画、デザイ

ン、構想に積極的に貢

献していただきたい

と考えています。 
参加に興味がありま

すか？リンクをクリ

ック：＊＊＊または E
メールにてお問い合

わせください 

2024
年 2 月

19 日 

2024
年 7 月

1 日 

私たちは、＊＊

大学、＊＊の看

護師、医師、研究

者からなるチー

ムです。 
私たちのグルー

プは、肌の色の

濃い方を中心

に、創傷とその

合併症（感染症

など）の早期発

見を改善しよう

としています。 

高齢化 
皮膚科

学 
ソーシ

ャルケ

ア 
皮膚疾

患／皮

膚科学 
その他 

英国全

域 
デザインと

管理 
現 在 の と こ

ろ、追加のサ

ポートは行っ

て お り ま せ

ん。なお、Zoom
でグループミ

ーティングを

することには

抵抗があるも

のの、相談を

希望し、自分

の経験を分か

ち合いたいと

いう方がいら

っしゃいまし

たら、メール

（victoria.clem
ett@kcl.ac.uk）
にてご連絡く

ださい。 

謝礼とし

て、25 ポ

ンドの電

子買い物

券を差し

上 げ ま

す。 

該 当 な

し - こ

の 聞 き

取 り に

は Zoom
を 使 用

します。 

は

い 
は

い 

PiR_
9 

非 小

細 胞

肺 が

研究企画書案の策定

にあたっては、患者・

市民の参加（PPI）が必

2024
年 2 月

15 日 

2024
年 4 月

1 日 

私たちの調査テ

ーマと調査方法

を理解していた

がん 英国全

域 
すべての調

査 
トレーニング

（必要に応じ

て） 

1 時間当

たり 25ポ
ンド 

カ バ ー

さ れ ま

す 

は

い 
は

い 
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ん 患

者 に

焦 点

を 当

て た
PPI
の 機

会 

要です！ 
私たちは、どのような

治療が、がんに関連し

た疲労を改善する身

体活動へのアドヒア

ランスを向上させる

のに有効かを見つけ

る調査研究を策定し

ています。 
私たちは次のような

方を探しています： 
- 非 小 細 胞 肺 が ん

（NSCLC）を有し、免

疫療法を受けている

か、受けたことがある

方。 
- NSCLC 患者の介助

者または親族、あるい

は免疫療法を受けた

NSCLC 患者の介助経

験者。 

だけるよう支援

します。ミーテ

ィングにご出席

いただいた場

合、書類を読む

などの準備時間

を含め、1 時間

あたり 25 ポン

ドをお支払いま

す。対面にてお

会いする場合

は、交通費と、発

生する可能性の

ある介助者の

（合理的な）費

用もお支払いし

ます。 

PiR_
10 

歯 周

病

（ 歯

周

炎 ）

の 経

験 を

共 有

し ま

せ ん

か 

免疫系を研究する修

士課程の学生にあな

たの経験を話し、議論

しませんか。 
・少人数のグループ

（1～3 名）に対して、

ご自身が体験した症

状についてZoomで話

す 
•- 学生の研究室ベー

スでの研究について、

プレゼンテーション

を聞く 
イベントは 2 セッシ

ョンあり、両方に参加

2024
年 2 月

13 日 

2024
年 3 月

6 日 

これらのイベン

トは、＊＊課程

＊＊コースの学

生のために企画

されています。 
 
＊＊大学＊学部

＊学科＊課程、

＊課程 

口腔衛

生と歯

科 

英国全

域 
すべての調

査 
セッション前

の 短 時 間 の

Zoom。イベン

ト中は、大学

スタッフと一

般参加者が同

席します。 

3 月のイ

ベントは

50 ポ ン

ド、8 月の

イベント

は 45ポン

ド 

Zoom で

行 わ れ

る た め

該 当 な

し 

は

い 
は

い 
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できる必要がありま

す。 
• 4 月 10 日（水）：午

後 2 時～午後 4 時 
• 8 月 29 日（木）午後

2 時～午後 3 時 45 分 
PiR_
11 

薬 局

に お

け る

栄 養

保 健

サ ー

ビ

ス ：

薬 局

業 務

に お

け る

栄 養

ア ド

バ イ

ス を

改 善

す る

た め

の 研

究 構

想 に

向 け

て 、

市 民

の 声

を 代

弁 し

ま せ

ん

薬局業務における栄

養アドバイスに対す

る見解と期待を明ら

かにするためのオン

ラインセッション。 
本研究の目的は、オン

ラインPPIイベントを

実施することにより、

薬局における栄養ア

ドバイスや、カウンセ

リング、栄養関連サー

ビスに関する一般市

民の視点、ニーズ、期

待を明らかにするこ

とです。薬局業務の一

環として栄養ツール

キットを設計する大

規模な研究プロジェ

クトに向けて、薬局を

利用する一般の人々

や患者が何を優先事

項として感じている

かを探りたいと考え

ています。私たちの研

究デザインが一般の

人々のニーズに合致

していることを確実

にすることが狙いで

す。 

2024
年 2 月

7 日 

2025
年 5 月

7 日 

＊＊（氏名）は＊

＊大学＊学部の

博士課程に在籍

する学生です。

今回の PPI イベ

ントは、より良

い健康アウトカ

ムを得るために

薬局での栄養ケ

アとアドバイス

を改善すること

を目的とした彼

女の研究プロジ

ェクトの一環と

して行われま

す。 

高齢化 
糖尿病 
消化器

系 
医療サ

ービス

と医療

提供 
プライ

マリケ

ア 
公衆衛

生 
脳卒中

または

心血管

疾患 
その他 

英国全

域 
特定と優先

順位付け 
デザインと

管理 
開始 
レビューの

実施 

非該当 ウォータ

ーストー

ンズ e ギ

フトカー

ド（20 ポ

ン ド 相

当） 

非該当 は

い 
は

い 
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か。 
PiR_
12 

が ん

の 放

射 線

治 療

に 焦

点 を

当 て

た
PPI
の 機

会 

格子状放射線治療は

患者の呼吸運動に対

してどの程度厳しい

のでしょうか？ 
私たちは次のような

方を探しています： 
• 過去にがんの放射

線治療を受けたこと

がある 
• がんの緩和的放射

線治療を受けたこと

がある方の介助者ま

たは親族 

2024
年 2 月

6 日 

2024
年 4 月

6 日 

私たちの調査テ

ーマと調査方法

を理解していた

だけるよう支援

します。ミーテ

ィングに出席し

ていただいた場

合、文書の読み

込みなどの準備

時間を含め、1
時間あたり 25
ポンドをお支払

いします。 

医療全

般 
英国全

域 
すべての調

査 
トレーニング

（必要に応じ

て） 

1 時間当

たり 25ポ
ンド 

カ バ ー

さ れ ま

す 

は

い 
は

い 

PiR_
13 

一 過

性 脳

虚 血

発 作

（ TI
A 、

「 ミ

ニ 脳

卒

中」） 

TIA 調査研究に関す

る患者・介助者・市民

参加グループに参加

する機会 
一過性脳虚血発 作

（TIA、「ミニ脳卒中」）

の診断方法に関する

調査研究を進めるた

め、PCPI グループに

参加してくださる方

を募集しています。

TIA クリニックを受

診したことのある患

者、または患者の介助

者が対象です。 

2024
年 2 月

1 日 

2024
年 7 月

1 日 

私たちは医師、

看護師、研究者

で構成されるチ

ームであり、特

に脳卒中と TIA
を中心とした健

康に関する幅広

い研究を行って

います。＊＊大

学の脳卒中研究

チームのメンバ

ーが中核となっ

て行います。 

脳卒中

または

心血管

疾患 
その他 

英国全

域 
すべての調

査 
デザインと

管理 

私たちは、あ

なたがグルー

プの一員とし

て参加できる

ようサポート

します。 

時間を割

いていた

だいたお

礼 と し

て、参加

費を提供

できる可

能性があ

ります。 

時 間 を

割 い て

い た だ

い た お

礼 と し

て、参加

費 を 提

供 で き

る 可 能

性 が あ

ります。
※2 

は

い 
は

い 

PiR_
14 

ご 自

身 や

あ な

た の

大 切

な 方

が 肺

私たちは、研究参加ネ

ットワークの形成お

よび拡大を目的とし

て、オンラインディス

カッショングループ

を開催しています。 
研究や関与に関する

2024
年 1 月

30 日 

2024
年 3 月

9 日 

APF は肺線維症

を患っているす

べての方を支援

します。予後改

善のための研究

を支援し、病気

に対する理解促

呼吸器

疾患 
英国全

域 
特定と優先

順位付け 
私たちのチー

ムは、ディス

カッショング

ループのアク

セシビリティ

や技術サポー

トについてお

残念なが

ら、これ

に参加さ

れた方々

に対する

謝礼をお

支払いす

参 加 に

経 費 は

不 要 で

す。 

は

い 
は

い 
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線 維

症 に

罹 患

し て

い ま

す

か ？

＊ ＊

で

は 、

皆 様

か ら

の ご

意 見

を お

待 ち

し て

い ま

す。 

皆さんの意見を聞く

ための小規模なディ

スカッショングルー

プを開催しています。

これにより、肺線維症

を患っているすべて

の方のニーズを満た

すような研究を行う

ためのネットワーク

を構築することがで

きます。患者や介助者

の方、あるいは大切な

人がこの疾患を患っ

ている方の考えを聞

きたいと思っていま

す。 
日程（予定）は 2024 年

3 月 11 日（月）午前 10
時～午後 12時 30分で

す。ディスカッション

はオンラインで行わ

れ、非公式なものとな

ります。 
参加可能な方、または

私たちの活動にご興

味のある方は、＊＊

（メールアドレス）ま

でご連絡ください。 

進を図り、研究

プログラムを支

持しています。

そのために不可

欠なことは、肺

線維症の患者さ

んや介助者、肺

線維症患者が身

近にいる方々で

構成される参加

ネットワークを

拡大し、肺線維

症研究に関わ

り、影響を与え

ることです。 

手伝いいたし

ます。この機

会に興味のあ

る方は、私た

ちの関与ネッ

トワークにご

参加いただけ

ます。 

ることは

できませ

ん。 

PiR_
15 

自 閉

症 児

の 摂

食 障

害 に

関 す

る
NIH

2 つのアドバイザリー

グループに参加して

いただける、自閉症の

小児、若年層の方、成

人、および保護者を募

集しています。 
私は博士課程に在籍

している＊＊（氏名）

2024
年 1 月

1 日 

2024
年 4 月

30 日 

＊＊（氏名）は＊

＊大学の博士課

程に在籍する学

生で、NHS の小

児研究栄養士で

もあります。彼

女の主任指導教

官である＊＊教

小児お

よび若

年層 
その他 

英国全

域 
すべての調

査 
開始 
普及 
レビューの

実施 

翻訳者、リア

ルタイムの書

き起こし、コ

ミュニケーシ

ョン支援、グ

ループへの柔

軟な参加方法

など、必要に

参加いた

だいた方

に は 、

NIHR の

規定に準

じた支払

いが行わ

れます。

ご 参 加

い た だ

い た 方

に は 、

NIHR の

規 定 に

準 じ た

経 費 の

は

い 
は

い 
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R 資

金 に

よ る

研 究

プ ロ

ジ ェ

ク ト

に ご

参 加

い た

だ け

る 自

閉 症

／ 保

護 者

の ア

ド バ

イ ザ

ー 

です。自閉症児の摂食

障害を親や介助者が

管理するためのツー

ルキットの開発 を

PhD 研究のテーマに

しています。 
患者・市民参画（PPI）
アドバイザリーグル

ープにご参加いただ

ける 6 名を募集して

おり、適切かつ丁寧

で、包括的なツールを

作成するために皆さ

んのご協力をいただ

きたいと考えていま

す。詳細はこちら： ＊
＊（リンク） 
9 人で構成される参加

型研究グループが、デ

ータの分析、研究の普

及などの面で研究を

支援します。詳細はこ

ちら： ＊＊（リンク） 

授は、成人と小

児の食事の心理

学を研究する＊

＊研究グループ

に所属していま

す。 

応じて貢献者

を完全にサポ

ートします。 

支払いポ

リシーは

こ ち ら 
＊＊（リ

ンク） 

払 い 戻

し が 行

わ れ ま

す。支払

い ポ リ

シ ー は

こ ち ら

＊＊（リ

ンク） 

PiR_
16 

小 児

用 ロ

ボ ッ

ト 下

肢 外

骨 格

に 関

す る

新 規

研究 

研究企画書案の策定

にあたっては、患者・

市民の参加（PPI）が必

要です！ 
私たちは、脳性麻痺な

どの神経障害を持つ 8
歳から 12 歳の小児を

支援するためにデザ

インされた、小児用補

助ロボット下肢外骨

格について、潜在的な

ユーザーの認識に関

する研究を行ってい

2024
年 1 月

16 日 

2024
年 5 月

16 日 

 小児お

よび若

年層 
医療サ

ービス

と医療

提供 
筋肉、

関節、

骨 
公衆衛

生 
ソーシ

英国全

域 
すべての調

査 
- 25 ポンド

/時間 
カ バ ー

さ れ ま

す 

は

い 
は

い 
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ます。この装置は、歩

行、座る動作、立ちあ

がり、階段昇降を補助

します。 
私たちは次のような

方を探しています： 
- 神経障害（好適対

象：中等度または重度

の運動障害を伴う脳

性 麻 痺 ） が あ る

（GMFCSレベル III～
V）、あるいは 
- 介助者または親族 

ャルケ

ア 

PiR_
17 

抑 う

つ お

よ び

双 極

性 障

害 に

お け

る 沈

黙 の

経 験

に 関

す る

新 た

な 研

究 

抑うつまたは双極性

障害の方で、沈黙の経

験についてお話しい

ただける方を募集し

ています。 
新規研究に取り組ん

でいる研究者の＊＊

（氏名）は、抑うつま

たは双極性障害と診

断された方を支援す

べく、これに該当する

方を 6 名探していま

す。抑うつおよび双極

性障害の人々が経験

するさまざまな沈黙

についての理解を深

めることを目的とし

ています。彼らは、ア

ドバイザリーミーテ

ィング 2 回を開催す

る予定で、そこでは参

加者ご自身が沈黙の

経験、および研究の他

2024
年 1 月

1 日 

2024
年 4 月

1 日 

このプロジェク

トは、抑うつお

よび双極性障害

の人々が経験す

る沈黙について

の理解を深める

ことを目的とし

ています。これ

は、＊＊大学＊

科の＊＊（氏名）

が研究代表者を

務め、＊＊が資

金提供するプロ

ジェクトです。

同じく＊＊大学

の＊＊センター

の＊＊（氏名）が

サポートしてい

ます。 

メンタ

ルヘル

ス 

南西部 特定と優先

順位付け 
レビューの

実施 

必 要 で あ れ

ば、ミーティ

ング後に研究

の目的・理由

を説明します 

25 ポンド

/時間 
最大 40
ポンド 

い

い

え 

は

い 
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の重要なテーマにつ

いて議論します。研究

についての知識がな

くても参加していた

だけます。研究情報の

詳細は添付をご確認

ください。 
PiR_
18 

小 児

が ん

お よ

び 若

年 成

人 が

ん と

の 闘

い に

参 加

し ま

せ ん

か 

＊＊バイオバンク 患
者・市民参画ワーキン

ググループ 
私たちは、小児および

若年者が罹患するが

んの試料およびデー

タの保管業務を行っ

ています。この必要不

可欠なサービスは、患

者、介助者、家族、友

人の声を取り入れた

形で発展させていく

必要があります。 
患者・市民参画ワーキ

ンググループにご参

加いただき、最高のサ

ービスを提供できる

ようご協力ください。 
所要時間は月 2 時間

程度で、在宅にて参加

可能です。大半の活動

には任意で謝礼が支

払われ、私たちはこの

役割であなたをサポ

ートします。 

2024
年 1 月

8 日 

2024
年 3 月

31 日 

私たちは、小児

および若年者が

罹患するがんの

試料とデータの

保存を専門とし

た、英国有数の

研究リソースで

す。 
 
私たちは、小児

がんおよび若年

成人がんの研究

の境界を押し広

げるという 1 つ

の目標のもと、

研究者、医療関

係者、患者、パー

トナー、ドナー、

および慈善団体

を結びつけてい

ます。 
 
＊＊と＊＊の共

同研究体です。 

がん 
小児お

よび若

年層 

英国全

域 
特定と優先

順位付け 
普及 
レビューの

実施 

私たちは、メ

ンタリングや

ピアサポート

を提供するだ

けでなく、オ

ンラインミー

ティングに接

続するための

情報技術的な

アドバイスも

必要に応じて

提供します。

また、患者の

代表者および

バイオバンク

管理チームに

よって特定さ

れた臨時トレ

ーニングによ

る支援も、こ

の役割の特定

の側面を遂行

するために必

要な場合に提

供されます。 

謝礼あり ほ と ん

ど の 活

動 は オ

ン ラ イ

ン で 行

われ、移

動 は 不

要です。

個 人 的

な 活 動

お よ び

／ ま た

は ミ ー

テ ィ ン

グ に か

か る 合

理 的 な

旅費（標

準運賃）

は 支 給

さ れ ま

す。 

は

い 
は

い 

PiR_
19 

経 済

的 に

不 利

な 立

研究計画書の作成に

あたってPPIが必要で

す 
私たちは、社会経済的

2024
年 1 月

5 日 

2024
年 6 月

5 日 

＊＊大学の＊＊

（氏名）が、あな

たからの知見を

必要としていま

医療サ

ービス

と医療

提供 

イング

ランド

全土 
北東部 

すべての調

査 
特定と優先

順位付け 

非該当 25 ポンド

/時間 
カ バ ー

さ れ ま

す 

は

い 
は

い 
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場 に

あ る

イ ン

フ ォ

ー マ

ル

（ 無

報

酬 ）

の 介

助 者

が 、

医

療 ・

福 祉

ケ ア

を 利

用 す

る 方

法 

に疎外された立場に

あるインフォーマル

な（無報酬の）介助者

が、どのように医療や

社会的ケアを利用す

るかを理解すること

を目的とした調査研

究を策定しています。 
私たちは以下のよう

な 6 名の方を求めて

います： 
• 低所得、無所得、給

付金受給者の方。 
• インフォーマルな

介助者の方。 
• 18 歳以上である。 
• リバプール市地区

を拠点としている方。 

す。彼らは、次の

ような経験を持

つ人々との協力

を望んでいま

す： 
 
- 低所得、無所

得、給付金受給

者である。 
- インフォーマ

ルな介助者であ

る。 
- 18 歳以上であ

る。 
-リバプール市

地区を拠点とし

ている。 
 
この調査には、

研究がどのよう

に改善に役立つ

かについて、あ

なたの見解を話

し合うためのミ

ーティングが含

まれます。1 時

間あたり 25 ポ

ンドの謝礼が提

供されます。参

加をご希望の方

は ＊＊（メール

アドレス）まで

ご連絡くださ

い。 
 

プライ

マリケ

ア 
公衆衛

生 
ソーシ

ャルケ

ア 

北西部 コミッショ

ニング 
デザインと

管理 
開始 
普及 
実施 
影響の評価 
レビューの

実施 

PiR_
20 

特 発

性 パ

本研究では、パーキン

ソン病における CUE1
2024
年 1 月

2024
年 5 月

私たちは、＊＊

大学を拠点とし

神経障

害 
ロンド

ン 
デザインと

管理 
付き添いの方

がミーティン

PPIE の参

加 者 に

こ の 役

割 に 協

い

い

は

い 
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ー キ

ン ソ

ン 病

お よ

び 関

連 疾

患 患

者 に

お け

る
CUE
1 装

置 の

使

用 。

実 施

可 能

性 に

関 す

る 研

究 

の実施可能性、安全

性、忍容性および効果

を検討します。 
パーキンソン病およ

び関連疾患の方を対

象に、現在の研究プロ

トコルと関連文書を

再評価し、研究の進捗

状況を確認するため

の 3 時間の単回イベ

ントに参加していた

だける方を募集して

います。この研究は、

CUE1 デバイスと呼ば

れる非侵襲的医療機

器をパーキンソン病

およびその関連疾患

に適用することが、実

行可能かどうか、安全

かどうか、忍容性があ

るかどうか、効果的か

どうかを調査するこ

とを目的としていま

す。このイベントから

のフィードバックは、

現在の研究に適切な

変更を加え、将来、よ

り良い研究プロトコ

ルをデザインするの

に役立つことが期待

されます。 

5 日 1 日 て、神経変性お

よび運動障害を

研究するグルー

プです。このミ

ーティングは、

＊＊大学＊＊で

開催される予定

です。 
最寄りの地下鉄

駅は＊＊駅（徒

歩 10 分）、＊＊

駅（徒歩 11 分）

です。建物の外

にはバス停もあ

り、＊番のバス

がご利用いただ

けます。＊のミ

ーティングルー

ムで調査が行わ

れます。 

レビューの

実施 
グに同席する

必要がある場

合、その方の

旅 費 も 負 担

し、あなたの

ものと同様の

バウチャーカ

ードをお渡し

ます。 

は、ミー

ティング

中の時間

に対して

バウチャ

ーでお支

払いする

ことがで

きます。

出席者に

は、50 ポ

ンド相当

の

「 One4all
サンクス

ギフトカ

ード」と

いうバウ

チャーを

お渡しし

ます。 

力 す る

た め に

必 要 と

な っ た

旅 費 全

額 の 払

い 戻 し

を い た

します。 

え 

PiR_
21 

＊ ＊

研 究

財 団

ア ド

バ イ

＊＊協会による重要

な研究への資金分配

に協力していただけ

ませんか 
作業療法を受けた経

2023
年 12
月 6 日 

2024
年 4 月

1 日 

私たちは作業療

法士の専門団体

で、英国全土に

36,000 人以上の

会員がいます。 

その他 英国全

域 
コミッショ

ニング 
研究財団アド

バイザリーグ

ループに参加

するためにど

のようなサポ

150 経 費 精

算 
は

い 
い

い

え 
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ザ リ

ー グ

ル ー

プ の

メ ン

バ ー

で 、

実 体

験 を

お 持

ち の

方 

験がある方、または作

業療法を受けた人を

介助した経験がある

方で、私たちのアドバ

イザリーグループに

参加してくださる方

を 2 名募集していま

す。当研究財団は毎

年、作業療法をテーマ

とした研究に最大 5
件、助成金を支給して

おり、助成先はアドバ

イザリーグループに

よって決定されます。

このグループに参加

いただける方は、以下

が可能である必要が

あります： 
• 年 1回のミーティン

グに 3 年間参加する

（オンライン参加も

可能） 
• 事前に資料をある

程度読んでおくこと。 
この役割を担ってい

ただくためのサポー

トを提供します。 

ートが必要か

をお伺いし、

私たちのリソ

ースの範囲内

であなたのニ

ーズをサポー

トできるよう

努めます。 

PiR_
22 

あ な

た は

18 歳

か ら

29 歳

で 、

白 人

の 英

国 人

深刻な病気や障害を

持つ方の介助経験を

お持ちの、民族的に多

様な若年成人。 
研究者が、非白人の英

国人の若年成人の視

点から、メンタルヘル

ス、支援の利用可能

性、在宅ケアの経験に

2023
年 11
月 17
日 

2024
年 6 月

1 日 

＊＊大学は、＊

＊を拠点とする

先進的な研究大

学です。 
 
＊＊ホスピス

は、＊＊地域の

住民に終末期お

よび緩和ケアを

小児お

よび若

年層 
メンタ

ルヘル

ス 
公衆衛

生 
ソーシ

英国全

域 
開始 研 究 チ ー ム

は、希望があ

れば、支援機

関 へ の 紹 介

や、研究責任

者からの研究

目的・理由説

明といった形

でサポートを

参加者に

は、研究

者との会

話に対す

る謝礼と

して 10ポ
ンドのバ

ウチャー

をお渡し

参 加 者

が 研 究

者 と 直

接 会 っ

て 対 話

す る こ

と を 希

望 す る

場合、移

は

い 
は

い 
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で は

な

く 、

重 い

病 気

や 複

雑 な

健 康

状 態

に あ

る 人

の 介

助 を

し て

い ま

す

か ？

素 晴

ら し

い 新

た な

研 究

プ ロ

ジ ェ

ク ト

に 参

加 し

ま せ

ん

か。 

ついて理解する助け

となる短いオンライ

ン調査とディスカッ

ションが行われます。

この研究は、支援的な

介入策を考案し、政策

に影響を与えるため

の第一歩となります。 
私たちは以下に該当

する方を探していま

す： 
1.18～29 歳 
2.多様な民族性を持

つ 
3.家庭での世話、支

援、介助 
4.被介助者が生命を

脅かされる状態にあ

る 

提供する地元の

ホスピスです。 
ャルケ

ア 
提供します。 します。 動 が 必

要 に な

る 可 能

性 が あ

ります。 

PiR_
23 

慈 愛

の 勇

気 を

「 実

践 」

へ 

看護師のウェルビー

イング向上のための

システムレベルの枠

組みの開発、実施、評

価 
看護師のウェルビー

2023
年 10
月 16
日 

2024
年 4 月

4 日 

 医療サ

ービス

と医療

提供 

イング

ランド

全土 

すべての調

査 
ピ ア サ ポ ー

ト、トレーニ

ング、メンタ

リング 

NIHR ガ

イダンス

に基づく 

NIHR ガ

イ ダ ン

ス に 基

づく 

は

い 
は

い 
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イングは、患者の安全

と経験にとって極め

て重要です。看護師は

自分が「元気」だと感

じると、より思いやり

を持てるようになり

ます。それにもかかわ

らず、看護師のウェル

ビーイングを向上さ

せる介入の実施方法

については、ほとんど

理解されていません。

私たちは、看護師のウ

ェルビーイングと患

者の転帰の改善を目

的として、＊＊基金に

よる「慈愛の勇気」報

告書の提言を実践し

ます。PPI メンバーに

は、6 カ月に 1 度開催

されるステークホル

ダーと運営グループ

とのミーティングに

参加していただきた

いと考えており、追加

の参加機会（任意）も

あります。 
PiR_
24 

慢 性

肺 疾

患 患

者 に

お け

る 肺

リ ハ

ビ リ

テ ー

肺リハビリテーショ

ンへの参加を促すた

めに金銭的なインセ

ンティブを用いるこ

とについて、あなたの

意見を聞かせてくだ

さい。 
肺疾患（COPD、気管

支拡張症、喘息、間質

2023
年 10
月 10
日 

2024
年 7 月

31 日 

健康とウェルビ

ーイングに関す

る私たちの挑戦

的で学際的な研

究は、生物学的

環境、社会的環

境、自然環境、お

よび構築された

環境と、健康な

呼吸器

疾患 
英国全

域 
開始 研究経験は不

問です。私た

ちは、参加者

に貢献してい

ただくのに必

要な背景情報

やその他のサ

ポートを提供

します。 

0 0 は

い 
は

い 
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シ ョ

ン の

照

会 、

利

用 、

完 了

を 増

加 さ

せ る

た め

の 金

銭 的

イ ン

セ ン

テ ィ

ブ 介

入 の

共 同

デ ザ

イン 

性肺疾患）を患う人々

や医療従事者を対象

に、オンライン/電話

インタビューとフォ

ーカスグループに参

加してもらい、肺リハ

ビリテーションへの

照会とそれを完了す

る人の数を増やすた

めに金銭的インセン

ティブを利用するこ

とについての考えを

聞かせていただきた

いと思います。私たち

は、さまざまな立場の

人々を組み入れるこ

とを目指しています。

特に民族的少数派の

背景をお持ちの方々

の意見を聞きたいと

思っています。 

らびにウェルビ

ーイングのアウ

トカムとの関係

を理解すること

に焦点を当てて

います。この革

新的なアプロー

チは、これらの

さまざまな環境

への曝露とその

背景を結びつけ

ることで、健康

とウェルビーイ

ングを理解する

ための、より総

合的なアプロー

チを策定する可

能性を提供しま

す。さらに、私た

ちの研究は、介

入の開発、実施、

および評価に重

点を置いていま

す。 
PiR_
25 

＊ ＊

教 授 
– 
NHS
に お

け る

手 術

ロ ボ

ッ ト

の 使

用 に

関 す

る 患

NHS における手術ロ

ボットの使用に関す

る患者の視点 
ロボット支援手術は、

今日の NHS が直面し

ている多くの課題を

克服する可能性を秘

めていますが、さらな

る研究が必要です。手

術ロボットは、外科医

がいかに効率よく器

具を操作するかなど、

2023
年 10
月 1 日 

2024
年 5 月

1 日 

私たちは、外科

医とコンピュー

ター科学者で構

成されるグルー

プで、大手ロボ

ット手術会社と

協力し、質の高

い手術サービス

への患者の公平

なアクセスを改

善することを目

指しています。

がん 
医療サ

ービス

と医療

提供 
筋肉、

関節、

骨 

英国全

域 
ミッド

ランズ

西部 

デザインと

管理 
確立された患

者グループの

代表者による

ピアサポート

を 提 供 し ま

す。 

いいえ 経 費 精

算 
い

い

え 

は

い 
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者 の

視点 
各手術に関する詳細

な情報を自動的に記

録します。人工知能を

使用することで、患者

の予後が良い場合と

悪い場合の両方に関

連する外科医の行動

を特定することがで

きます。私たちは、外

科医がパフォーマン

スを向上させること

ができるように、外科

医にフィードバック

できる「実世界」の基

準を策定したいと考

えています。 

私たちはミッド

ランズ西部を拠

点としており、

同地域で最初の

ワークショップ

を開催します。

関心が高い場

合、英国の他の

地域でもワーク

ショップを開催

する予定です。 

PiR_
26 

抑 う

つ 、

強 迫

性 障

害 、

不

安 、

ま た

は
PTS
D の

治 療

薬 を

服 用

し た

こ と

が あ

り ま

す

か ？

薬の服用を中止する

人への支援開発を目

的とした調査研究の

デザインにご協力く

ださい。 
私たちは、抑うつ、強

迫性障害、不安、PTSD
といった一般的な精

神疾患の治療薬の服

用をやめられない理

由を理解するための

調査研究を計画して

います。この研究は、

NHS の新しいサービ

スをデザインし、医療

従事者とともにこれ

らの薬を安全に中止

するための支援を目

的としています。 
私たちは、上記の症状

2023
年 9 月

22 日 

2024
年 3 月

31 日 

 メンタ

ルヘル

ス 

英国全

域 
デザインと

管理 
研 究 者 た ち

は、関係者が

十分かつ効果

的な役割を果

たせるような

知識と技術を

身につけるた

めのサポート

を提供する。 

バウチャ

ー、25 ポ

ンド/時間 

N/A は

い 
は

い 
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研 究

ア ド

バ イ

ザ リ

ー グ

ル ー

プ に

ご 参

加 く

だ さ

い 

（1 つまたは複数）に

対して薬を服用した

経験を持つ 18 歳以上

の方で、本調査研究の

デザインおよび計画

をお手伝いしてくだ

さる方を探していま

す。 
ご興味をお持ちの方

は、以下のオンライン

フォームにご記入く

ださい：＊＊（リンク） 
PiR_
27 

＊ ＊

研 究

（ 直

腸 無

菌 手

術 に

関 す

る 研

究） 

私たちは、肛門周囲手

術をより環境に優し

いものにする方法を

探求したいと考えて

います 
肛門周囲手術をより

持続可能で環境に優

しく、しかも患者にと

って安全で効果的な

ものにする方法を探

る研究。実施したい提

案もありますが、まず

は患者さんのご意見

を伺いたいと思いま

す。最終的な目標は、

国のガイドラインを

作成し、積極的に活用

できる有意義なデー

タを提供することで

ある。 
一般外科診療に影響

を与える。 

2023
年 10
月 15
日 

2025
年 1 月

1 日 

＊＊にある外科

医の研修生主導

による共同研

究。外科におけ

るエビデンスに

基づいた診療を

サポートするた

め、斬新なトピ

ックを探求し、

確かな研究を提

供することに意

欲的である。 

医療サ

ービス

と医療

提供 

英国全

域 
デザインと

管理 
PPI フォーカ

ス・グループ

のモデレータ

ーとして、あ

らゆる問題の

トラブルシュ

ーティングを

行う。 

20 ポンド

/参加者 
20 ポン

ド /参加

者 

は

い 
は

い 

PiR_
28 

＊

＊ ：

肝臓がん患者、キャリ

ア、医療従事者、研究

2023
年 8 月

2024
年 5 月

＊＊大学が主導

する＊＊は、プ

がん 英国全

域 
特定と優先

順位付け 
ワークショッ

プの前に提供

いいえ 直 接 ワ

ー ク シ

は

い 
は

い 
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肝 が

ん の

治 療

と ケ

ア を

改 善

す る

た め

の 英

国 全

体 の

マ ル

チ ス

テ ー

ク ホ

ル ダ

ー ・

パ ー

ト ナ

ー シ

ップ 

者を募集しています。 
＊＊大学が主導する

＊＊は、プライマリ・

ケア医、外科医、腫瘍

医、患者、公的機関、

研究者、そして肝臓が

んと診断された人々

が参加する、英国全体

のパートナーシップ

である。私たちは、既

存のプロセス、政策、

リソースについて議

論し、十分なサービス

を受けていない人々

のギャップを理解し、

肝臓がんの早期診断

と公平な治療を提供

するための効果的な

解決策を開発するた

めに、一連のワークシ

ョップ（9 月 25 日、11
月 27 日、2024 年 2 月

26 日）に参加するよう

呼びかけます。 

1 日 1 日 ライマリ・ケア

医、外科医、腫瘍

医、患者、患者団

体、研究者、肝が

んと診断された

人々を含む英国

全体のパートナ

ーシップであ

る。 

される詳細情

報 
ョ ッ プ

に 参 加

す る た

め の 旅

費 と 宿

泊 費 を

負 担 し

ます。 

PiR_
29 

少 数

民 族

出 身

の 若

者 に

お け

る が

ん と

が ん

医 療

の 経

験 

あなたの経験をシェ

アして、がん治療の改

善にお役立てくださ

い。 
探している：有色人

種、黒人、褐色人種、

アジア系、混血である

ことを自認する 16～
25 歳のがん経験者。 
手続き オンライン・

インタビュー 
調査によると、少数民

2023
年 1 月

1 日 

2024
年 9 月

1 日 

私の名前は＊＊

で、臨床心理士

2 年目の研修生

です。この研究

は、＊＊大学の

臨床心理学博士

課程プログラム

の主要な部分で

ある。私は、少数

民族的な背景を

持つ若者のがん

やがんケアに関

がん 
小児お

よび若

年層 
医療サ

ービス

と医療

提供 
メンタ

ルヘル

ス 

英国全

域 
すべての調

査 
面接後のサポ

ート 
10 ポンド

クーポン

券 

参 加 謝

礼 と し

て 10 ポ

ン ド の

ク ー ポ

ン 券 を

進呈 

は

い 
は

い 



表 2 続き 

52 
 

族の若年がん患者は、

白人の若年がん患者

に比べて、満たされて

いないニーズが多く、

生活の質もケアの経

験も劣る。私は、若い

人たちの体験から学

ぶことで、サービスに

おけるより良いサポ

ート方法を理解する

ことに興味がありま

す。 

する経験を調査

する研究を行っ

ています。 

PiR_
30 

＊ ＊

ス タ

デ ィ

患 者

ア ド

バ イ

ザ リ

ー グ

ル ー

プ メ

ン バ

ー 

＊＊研究チームとと

もに働く、骨端脱の経

験を持つ多様なグル

ープを募集。 
C-POP 研究の目的は、

将来、骨端脱に対する

2 種類の手術を比較す

る試験が可能かどう

かを調べることであ

る。 
PAG は、この研究にお

いて本当に重要な役

割を担っています。私

たちは、このグループ

と協力して、参加者向

けの文書や調査結果

の普及に努め、私たち

の言語や専門用語が、

すべての患者にとっ

て利用しやすく、理解

しやすいものである

ようにしたいと考え

ています」。 
スクリーニング・アン

2023
年 6 月

16 日 

2024
年 9 月

30 日 

私たちは、＊＊

大学の研究者を

中心に、＊＊大

学、＊＊大学、＊

＊大学、＊＊の

NHS トラスト

の研究者らと共

同で研究を進め

ている。 
＊＊研究自体

も、自身の生活

経験を持つ患者

アドボケートで

あるチームの他

のメンバーや、

王立産科婦人科

学会の PPI リー

ドと協力してデ

ザインされた。 

高齢化 
医療サ

ービス

と医療

提供 
その他 

イング

ランド

全土 
スコッ

トラン

ド 
ウェー

ルズ 

デザインと

管理 
普及 
レビューの

実施 

私たちは、PPI
や患者アドボ

ケイト、より

広範な研究チ

ームによるピ

アサポートを

含むが、これ

らに限定され

ることなく、

グループ参加

に関して各グ

ループメンバ

ーが必要とす

るサポートを

提供する。 

1 時間あ

たり約 50
ポンド、

例：90 分

のミーテ

ィング＝

75 ポ ン

ド、3～4
時間（半

日）のミ

ーティン

グ ＝ 150
ポンド 

対 面 式

ミ ー テ

ィ ン グ

の 場 合

は、合理

的 な 旅

費 は す

べ て 負

担 さ れ

るが、参

加 者 の

多 く は

オ ン ラ

イ ン に

な る こ

と が 予

想 さ れ

る。 

は

い 
は

い 
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ケートにご協力くだ

さい：＊＊（リンク） 
Available at: https://www.peopleinresearch.org/view-opportunities/ (調査日は 2024 年 3 月 1 日). 
※1 個人名・組織名・リンク先は削除または＊＊に置換した。また表中の情報以外に詳細情報を掲載した文書や申し込みフォームの別添ファイルがあるもの

もあった。 
※2 項目に照らして記載すべき情報と異なる内容が書かれているように思われたが、元の記載の翻訳をそのまま掲載した。 
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表 3 Involvement Types (National Institute for Health and Care Research) 
タイプ 説明 具体例 
特定と優先順

位付け 
Identifying and 
prioritising 

研究チームは、患者、サービス利用者、介

護者、医療・介護従事者と協力し、研究の

優先順位が、個人的または専門的に関心を

持つ人々と一致するようにし、研究課題に

ついて共に合意する。 

ドメスティック・バイオレンスを経験した

女性グループとのプロジェクトで、研究者

たちは次に何を研究すべきかについて多

くのアイデアを出し合った。ドメスティッ

ク・バイオレンスの影響を受けている子ど

もたちを、開業医がどのようにしてよりよ

く特定し、支援できるかについての研究

が、彼女たちにとって優先度が高いと答え

た。これは、次にどのプロジェクトに取り

組むかについての研究者の決断に影響を

与えた。 
コミッショニ

ング 
Commissioning 

これは、一般の人々が研究の委託に関与す

るものである。例えば NIHR は、患者、介

護者、一般市民を募り、医療・社会ケア研

究の助成金申請について意見を述べるよう

支援している。 
研究委託への参加には、以下のような様々

な方法がある： 
● 研究提案の審査への一般市民の参加  
● 研究委託委員会や委員会に一般市民を

参加させること  
● 資金提供後の研究のモニタリングプロ

セスへの関与 
● 調査を委託する利用者管理組織 

 

デザインと管

理 
Designing and 
managing 

デザイン：研究計画に一般市民を参加させ

ることは、研究が人々のニーズに関連し、 
研究の問いと結果が明確であることを保証

するのに役立つ。また、研究の倫理的基盤

が強化され、研究参加者の募集と維持の向

上にも 役立ちます。資金調達のプロセスに

は時間がかかることがあり、研究が資金提

供されない可能性があることを、参加する

人々に明確に伝えましょう。 
研究の管理：一般市民が研究管理に参加す

る主な方法のひとつは、研究運営グループ

や運営委員会のメンバーになることであ

る。 
研究管理に一般市民を参加させることは、

それを確実にするのに役立つ： 
● 個々のプロジェクトや作業プログラム

を通じて、公共的・社会的な視点が維持さ

れる 
● プロジェクトへの市民の参加が適切に

予算化され、資金が提供されること 
● 調査に参加する一般市民に対する効果

的なサポートが展開される 
● 研究参加者の募集を改善するためのア

ドバイスが得られる 
● 研究のためのスタッフや研究者の選考

過程に関与している研究参加者と一緒に仕

事をする場合は特に役立つ 

研究者は、痛みを直感的に報告できるアプ

リの設計に取り組んでいる。関節炎や長期

の筋骨格系疾患を持つ人々が参加するこ

とで、彼らの痛みやその対処法について話

すことができ、研究者の助けとなる。 
研究者は、脳卒中後に人々が抱く懸念を特

定するためのツールを開発している。脳卒

中経験者または脳卒中患者の介護者が参

加することで、研究者はツールの設計に役

立てることができる。 
 
ある研究者が、ジプシーやアイリッシュ・

トラベラーの人々の宿泊ニーズを調査す

るため、コミュニティの人々と協力して調

査を計画・実施した。彼女はコミュニティ

のメンバーを募り、彼らのニーズについて

インタビューを行った。調査に参加したア

イリッシュ・トラベラーの人々は、男性の

インタビュアーが女性にインタビューす

ることは受け入れられないと彼女に忠告

した。そこで研究者は、不快感や動揺を与

えないよう、女性インタビュアーと女性の

ペアを組むようにした。 
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引受/請負 
Undertaking 

一般市民は、調査を実施する上で以下のよ

うな様々な役割に参加することができる： 
● 証拠書類の収集とレビュー 
● 図書館を利用したリサーチを行う 
● インタビューの実施 
● フォーカス・グループの運営 
● 研究結果の分析と解釈 

刑務所における薬物使用の問題を評価す

るプロジェクトで、研究者は元犯罪者をチ

ームに招いた。彼はフォーカス・グループ

に参加する受刑者の募集を手伝った。彼は

グループの運営を手伝い、調査結果の意味

を理解した。彼は、そうしなければ研究者

たちが見逃していたかもしれない問題を

特定した。 
普及 
Disseminating 

普及には、研究プロジェクトの成果を、そ

れを有用と考える幅広い人々 に伝えるこ

とが含まれる。これは、報告書の作成、ジ

ャーナルやニュースレターへの記事の掲

載、プレスリリースの発行、会議での講演

などを通じて行うことができる。 

二次性乳がんに関する研究プロジェクト

に参加した患者が、学会での発表に協力し

た。患者が話すことで、「聴衆に電気が走っ

た」ようだった。の影響を受ける人々から

直接話を聞くことは、非常に力強いことで

ある。 
実践 
Implementing 

一般市民が研究成果を実践する手助けをす

る場である。例えば、一般市民は、主要機

関や政策立案者と影響力のある関係を築く

ことができるかもしれない。 

高齢者の転倒を予防する方法に関するプ

ロジェクトで研究者と協力した高齢者の

グループが、その結果を地方自治体の上級

管理職に発表した。その後、高齢者の何人

かが自治体内のワーキンググループに参

加するよう要請され、地域の介護施設やデ

イセンターで実践的な変化を起こすため

に、調査結果をどのように適用するかを検

討した。 
影響評価 
Evaluating 
impact 

一般市民が、一般市民の視点から、研究プ

ロジェクトの影響とその結果を評価する手

助けをすることができる。 

研究者は、新たに診断された肺癌に対する

新しい治療法を提案する臨床試験を開発

した。この臨床試験の結果を検討し、臨床

試験の影響、ひいては提案された新しい治

療法の影響を研究者が評価するのを助け

るために、一般からの投稿者が募集され

た。 
レビュー 
Reviewing 

一般市民が調査研究に関連する文書を調

査・検討し、フィードバックを提供する必

要がある場合、関与の種類は「レビュー」

と記述されるのがよい。以下は、関与のタ

イプをレビューと表現すべき行為の例であ

る： 
● 研究企画書を読み、フィードバックする 
● 試験に組み入れられた患者の情報を調

査し、コメントをフィードバックする 
● 研究資料を読み、研究者にフィードバッ

クを提供する 
● アンケートの文言を検討し、指示通りに

著者にフィードバックする 

 

Available at: https://www.peopleinresearch.org/wp-
content/themes/pir/pdf/Involvement%20Type_Code%20Descriptions_People%20in%20Research%20v2.pdf. 
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厚生労働科学研究費補助金 

政策科学総合研究事業（倫理的法的社会的課題研究事業） 
分担研究報告書（令和５年度） 

 
人を対象とする生命科学・医学系研究における患者・市民参画の推進方策に関する研究 

PPI活動経験者への調査 
 

研究分担者 中田はる佳 神奈川県立保健福祉大学 准教授 
研究協力者 河田 純一 東京大学医科学研究所 特任研究員 
研究協力者 渡部 沙織 東京大学医科学研究所 特任研究員 

 
 

 

研究要旨 
国内のPPI（Patient and public involvement：患者・市民参画）経験者（研究者、仲介者、協力者（患者・市民））

を対象としたインタビュー調査を実施して、PPIの優良事例を共有可能な資料として整理することを目的とし

た。今年度は、１つのプロジェクトを選定し、当該プロジェクトに関わったPPI仲介者2名、研究者1名にイン

タビューを行った。本調査の実施を通じて、PPIプロジェクトの情報が散逸していること、PPIに携わる人々が

意見交換できる場がないことなどの課題が見えた。また、調査データから、PPIに関わるきっかけは、それま

での自身の研究活動から得た気づきや関心を発展させたことであることがわかった。来年度はデータの分析、

考察を本格的に進める。 
 
 

 

Ａ．研究目的 
本研究の目的は、国内のPPI（Patient and public 

involvement：患者・市民参画）経験者（研究者、仲

介者、協力者（患者・市民））を対象としたインタ

ビュー調査を実施して、PPIの優良事例を共有可能

な資料として整理することである。また、この調査

データを分析することによって、PPIに関わる人々

が抱える課題やその人々にとっての利益などを精

査し、PPI推進戦略に資する知見を得ることを目指

す。 
PPI経験者の語りを共有する取り組みは、英国で

先行して実施されている。The Dipex Charityは、

healthtalk.org（https://healthtalk.org/）というウェブサ

イトで、さまざまな疾患に関する患者の経験談を共

有するプラットフォームを構築している。本サイト

では、疾患そのものに関する経験談に加えて、医学

研究に関する経験談も多く共有されている。例えば、

臨床試験、コホート研究、バイオバンクなどである。

そして、研究への患者・市民参画に関わった患者・

市民や研究者の経験談も本サイトに含まれている。

こうした経験談の有用性として、以下のことが指摘

されている1,2。第一に、患者を取り巻く人々が、現

実に患者に起こることを理解できるということで

ある。すなわち、専門家、他の患者、患者の家族な

どが疾患や研究に関して多様な経験があることや、

疾患や研究に関する患者の主観的な理解を知るこ

とができる。第二に、経験談は個別化された情報源

となりうる。患者のニーズや志向は様々であるが、

多様な経験談の中から自身が求める情報を得るこ

とができる。第三に、経験談を語ること自体が語り

手となる患者への利益となる。患者は語ることで、

利他や他者との連帯を感じることができる。 
本調査では、上記の英国の取り組みを参考に、PPI

に関わった人々の経験談を集め、広く共有できる形

でまとめることで、我が国に適したPPI推進方策を

検討する知見を得ることを目指す。 
 
Ｂ．研究方法 
 国内でPPI活動を経験した患者・市民、研究者、仲

介者へのインタビュー調査を実施した。 
 対象は、既に終了した、または、安定的に運用さ

れているPPIプロジェクトの関係者で、研究者、PPI
仲介者・運営者、PPI協力者（患者・市民）とした。

1つのプロジェクトをより多角的に理解するために、

できるだけ上記の関係者がそろうプロジェクトを

優先することとした。対象プロジェクトは、これま

でに研究班メンバーが関わったことがあるものを

中心に、調査の実施可能性も考慮に入れて選択した。 
 方法は、半構造化インタビューであった。先行研

究4を参考に、研究分担者と研究協力者で質問紙（末

尾に添付）を作成した。インタビューは、研究分担

者と研究協力者の2名で行い、音声はインタビュア

ーが録音し、動画撮影は外部業者に委託した。対象

者のプライバシーが保たれる会議室にて、対面（オ

ンラインも選択可能）で実施した。得られた音声デ

ータは文字起こしをして、分析のために整理した。 

https://healthtalk.org/
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分析方法は研究チーム内で検討中だが、下記の図の

ような方向で分析する予定である。 
 インタビュー対象者には、謝礼としてクオカード

5000円分を支払った。 
 
（倫理面への配慮） 
本調査は「日本社会学会倫理綱領にもとづく研究

指針」を参考に、倫理的配慮のもとに実施した、具

体的には、インタビュー対象者に、本研究班の研究

内容、インタビュー調査で聞きたいこと、インタビ

ューデータの利用目的などを調査実施前に説明し

た。その上で、対象者からインタビュー協力、動画

撮影、音声録音について同意を受けた。 
 
Ｃ．研究結果 
 1件のプロジェクトに関連する3名（仲介者2名、

研究者１名）のインタビュー調査を行った。 
 
１．対象者 
 対象プロジェクトとして、『国立がん研究センタ

ー2023年度「患者・市民パネル」検討会～がん検診

の利益と不利益、リスク層別化検診～』を選定した。

国立がん研究センター「患者・市民パネル」は2008
年度から活動しているもので、長期間安定して運用

されていること、また、PPI活動に関わる3つの立場

（研究者、仲介者、協力者）がそろっていること、

研究分担者（中田）が本検討会に関わったことがあ

り調査の実施可能性が高いと考えられたことなど

が選定の理由である。 
 このプロジェクトの関係者のうち、検討会事務局

を務める仲介者2名と、検討会のテーマであるがん

検診の研究者1名にインタビューを実施した。イン

タビュー時間はそれぞれ約60分であった。 
2. 経験談 
 本調査は、来年度に結果を精査する予定である

ため、以下では、インタビューで語られた内容のい

くつかを紹介するにとどめる。例として3つのカテ

ゴリーに分類したものを示すが、このカテゴリー

も暫定的なものである。また、下記以外にも多くの

ことが語られていた。 
 
• PPIに関わるようになったきっかけ 
o 学生のときに障がい者の介助・支援や、薬害HIV
患者の「当事者参加型リサーチ」に関わったりした

（PPI仲介者） 
o アカデミックと社会の間をつなぐ活動、サイエ

ンスコミュニケーションの活動に興味を持ってい

た（PPI仲介者） 
o 疫学研究者としてガイドラインづくりやがんの

リスク予測モデルの結果を市民の人に返すことに

関わる中で、患者さんや一般の方の意見を聞く機会

を持っていた（研究者） 
• 今回のPPI活動における役割の例 
o 研究者の講義資料やディスカッションテーマが、

PPI協力者に伝わりやすくなっているかの確認（PPI
仲介者） 
o PPI協力者への事前・事後案内、テーマ決めのた

めの研究者との打ち合わせ、当日のファシリテータ

ーへの事前説明会など（PPI仲介者） 
o 情報提供のコンテンツづくり、議論の進め方の

枠組みをつくる（研究者） 
• PPIの必要性やこれからPPIに関わろうと考え

る人へのメッセージ 
o PPIの依頼をする側としては、自分と近い感覚の

人だけではなく、耳が痛くてもこういうことが大事

だと言ってくれる人を協力者に入れていくことが

大切。PPIに協力する側としては、その時々ででき

ることを、できる人がやることでみんながよくなっ

ていくのでは（PPI仲介者） 
o PPI活動が単なるイベントに終わらないように、

具体的なゴールをきちんと設計して対話の場を設

計し、意見交換の場を設けることが重要だと思う

（PPI仲介者） 
o PPIの必要性は研究者の専門分野によっても異

なると思う。がん検診の領域でいえば、RCTなどの

ゴールドスタンダードと呼ばれる研究デザインに

関して市民の意見は取り入れづらいが、検診の選択

という観点では市民側に主導権があって市民の意

見が必要になってくる（研究者） 
 
Ｄ．考察 
 本調査を通じてPPIに関する課題や現状が明らか

になった。来年度も調査を継続するため、ここでは

あくまで現時点での暫定的な考察を述べる。 
1. インタビュー対象のリクルートを通じて見え

た課題 
 本研究は、インタビュー調査の対象となるPPIプ
ロジェクトを探すことから始めた。PPIプロジェク

トに関する情報の収集、当該プロジェクトの関係

者へのアクセスという点で国内のPPIを取り巻く状

況の課題が見えたと考える。 
すなわち、PPIプロジェクトは全国で徐々に行わ
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れつつあるが、その情報を得ることは必ずしも容

易ではない。例えば、当該プロジェクトに関する論

文が刊行されていたり、関連機関のウェブサイト

で活動状況が示されていたりすれば第三者が情報

を知ることができるが、そうでないものも多い。ま

た、情報が散逸しているため、国内のPPIプロジェ

クトを網羅的に確認することが難しい。本研究班

の分担研究「ゲノム医療研究等に関連したPPI活動

のレビュー」（担当：高島響子・国立国際医療研究

センター）は、こうした課題の解決に一定程度資す

ると考えられる。 
 また、全国でPPI活動に関わっている人たちにア

クセスすることが困難であることも課題である。

今年度の本調査では、公募では対象者が集まりづ

らいと考え、研究班メンバーが個人的につながり

をもつ関係者を調査対象候補者とした。PPI関係者

が互いにつながりをもてる場が乏しいのが現状で

ある。特に、PPIプロジェクトの運営に携わる仲介

者からは、自分たちがインタビュー調査の対象に

なる機会はほとんどなかったという声が聞かれた。

各々が持つ知見を共有したり、意見交換したり、経

験知が共有されづらい状況が見て取れた。本研究

班で実施する「PPI活動に関する研究会」はこうし

た状況の改善に資すると考えられる。 
 
2. インタビューの内容から見えたこと 
 ここからはインタビューデータを概観して見え

てきたことを述べる。なお、本項目で述べることも

現時点での暫定的な考察である。 
 まず、PPI活動に関わるようになったきっかけと

して自らの研究活動等から得た気づきや、従前か

らの関心を発展させたことが挙げられた。例えば、

学生時代から関わっていた研究がPPIへの関心の基

礎になっていたり、サイエンスコミュニケーショ

ンに関心を持つ中でPPIに出会ったり、研究結果を

市民に返却する活動の中で研究対象者以外の患

者・市民の意見を聴く機会を得たりしていた。いず

れのインタビュー対象者も、「PPI」という言葉が

現在のように普及する前から患者・市民との連携

を実践していた。現在では、政策的にPPIが推進さ

れ、研究資金の申請時にPPIの必要性について検討

することが求められるなど、研究者らは主に外的

要因からPPIに関心を持ったり、その必要性を認識

したりする傾向が強いとも考えられる。本研究班

で検討しているように、研究倫理指針でPPIについ

て触れられるようになれば、さらにこうした傾向

が強くなるかもしれない。 
 そして、PPIに関わるにあたっては、体系的な知

識を得てからというよりは、試行錯誤を重ねなが

ら「まずはやってみる」というスタートであったこ

とがうかがえた。この試行錯誤の過程が共有され

れば、これから取り組む（あるいは、取り組まざる

を得ない）人にとって有用であろう。近年では、PPI

に関するガイドブックや教材などが開発されてい

る。先人の試行錯誤の過程から得られる経験知と

あわせて体系的な知識を得ることで、PPIに取り組

むハードルが下がるかもしれない。 
 その他、PPIの必要性やPPI活動を進める上での課

題など、来年度に考察すべき論点の検討を継続し

ていく。 
 
Ｅ．結論 
 インタビュー調査の実施を通じて、暫定的では

あるものの、国内のPPIに関する課題をいくつか抽

出し、考察した。調査対象のリクルートの困難さか

ら、国内のPPI活動が一覧できる状況になっていな

いこと、PPIに携わる人々同士がコミュニケーショ

ンをとれる場が少ないことが課題として挙げられ

た。インタビューデータからは、PPIに関わるきっ

かけとして内的要因、外的要因が考えられること、

今後は後者が増えることが予想された。来年度は、

インタビューデータの分析と考察をさらに進める。 
 
Ｇ．研究発表 
1.  論文発表 
なし 
2.  学会発表 
なし 
 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
  （予定を含む。） 
 1. 特許取得 なし 
 2. 実用新案登録 なし 
 3.その他 なし 
 
【参考文献】 
1. Herxheimer A, McPherson A, Miller R, Shepperd 
S, Yaphe J, Ziebland S. Database of patients' 
experiences (DIPEx): a multi-media approach to sharing 
experiences and information. Lancet. 
29;355(9214):1540-3. 2000 
2. Herxheimer A, Ziebland S. DIPEx: fresh insights for 
medical practice. J R Soc Med. 96(5):209-10. 2003 
3. healthtalk.org, Patient and public involvement in 
research 
https://healthtalk.org/introduction/patient-and-public-
involvement-in-research/ 

https://healthtalk.org/introduction/patient-and-public-involvement-in-research/
https://healthtalk.org/introduction/patient-and-public-involvement-in-research/
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参考資料：インタビューガイド 

 

1. 自己紹介（プロフィール・バックグラウンドをお話しいただく） 

2. 今回の PPI 活動より前に、PPI に関わった経験があるか・あればどの程度あるか 

＜全員＞自身が PPI 活動に関わるようになったきっかけ 

 

↓ここからは今回の活動の話↓ 

3. どのような研究だったか 

4. 今回の PPI 活動の内容を教えてください。 

5. 今回の PPI 活動でのあなたの役割はどんなものでしたか。 

6. PPI 活動に関わることになったきっかけ 

 ＜研究者・PPI 仲介者＞その研究で PPI を導入することになったきっかけ 

 ＜PPI 協力者＞その PPI 活動に参加することになったきっかけ 

7. なぜ今回の PPI 活動に関わろうと考えたか 

8. 今回の PPI 活動に関わるためにどのような準備をしたか 

9. 今回の PPI 活動に関わってみて、よかったと感じたことはどのようなことか 

10. 今回の PPI 活動に関わってみて、もっと改善できると思ったこと、こうすればよか

ったと思ったことはどのようなことか 

11. 研究への PPI が重要だと考える理由（重要ではないと思った人はそのことを話し

てもらう） 

12. これから PPI に関わろうと考えている人たちへのメッセージ 
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厚生労働科学研究費補助金 
政策科学総合研究事業（倫理的法的社会的課題研究事業） 

分担研究報告書 
 
 

人を対象とする生命科学・医学系研究における患者・市民参画の推進方策に関する研究 
PPI 活動に関する研究会の開催及び医学研究に関する指針等での論点整理・提言 

 
研究代表者 武藤 香織 東京大学医科学研究所 教授 
研究分担者 東島 仁   千葉大学国際学術研究院 准教授 

高島 響子 国立国際医療研究センター臨床研究統括部 生命倫理研究室長 
中田はる佳 神奈川県立保健福祉大学 准教授 

 

 
Ａ．研究目的 
本研究の目的は、国内のPPI（Patient and public 

involvement：患者・市民参画）の実践に関わってい

る人々が一堂に会する場を設け、それぞれの経験や

課題を集約したうえで、「人を対象とする生命科学・

医学系研究に関する倫理指針」（以下、生命科学・

医学系指針）への反映に生かす知見を得ることであ

る。 
国内でのPPIは、2010年代からPPIについての認

識・自主的な取組みが広がっている状態である。

2015年、内閣官房健康・医療戦略推進会議 ゲノム

医療実現推進協議会「中間とりまとめ」において、

「研究計画に対して、研究者は研究対象者から評価

を求められる機会が少なく、研究対象者は受動的な

関与に留まっている」ことが問題視され、「求めら

れる具体的な取組」として「AMED（注：日本医療

研究開発機構）と関係各省が協力して、平成28年度

末を目途に諸外国での提供者の積極的な関与に関

する動向調査等、研究への患者・国民の参画方法に

ついて検討を行う予定。検討結果を踏まえ、必要な

取組を推進する」と記載された。これを根拠として、

AMEDでは2017年度から18年度にかけて、「臨床研

究等における患者・市民参画に関する動向調査」が

実施され、2019年に『患者・市民参画(PPI)ガイドブ

ック〜患者と研究者の協働を目指す第一歩として

〜』（以下、PPIガイドブック）が公表されている。 
2010年代後半は、一部の疾患ではPPIを推進する

施策が進んでいる。代表例としては、2018年にがん

対策推進基本計画（第3期）が挙げられる。ここで

は、「AMEDは、海外の研究体制と同様、我が国で

も患者やがん経験者が研究のデザインや評価に参

画できる体制を構築するため､平成30（2018）年度

より、患者及びがん経験者の参画によって、がん研

究を推進するための取組を開始」することや、「国

は、研究の計画立案と評価に参画可能な患者を教育

するためのプログラムの策定を開始」することが記

載された。 
また、2019年に示された「免疫アレルギー疾患研

究 10 か年戦略」においても、「国民一人一人の貢

献を重要視し、国内外の産学官民のあらゆる力を結

集して国際的な研究開発を進められる仕組み作り

を行い、かつ患者を含む国民が参画する研究成果の

社会への効果的な還元を目指す」ことが目標とされ

ている。 
診療やケアのガイドラインの策定においても同

様の動きがあり、2019年には精神疾患領域では、「統

合失調症リカバリー支援ガイド－当事者・家族・専

門職それぞれの主体的人生のための共同創造」（ 第

研究要旨   

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する PPI 活動は、疾患領域ごとに分かれており、

実践者が一堂に会して意見交換をする場に乏しい。そこで、デスクトップサーチや紹介などに

より実践者を募集して研究会を開催した。研究会には、産官患学の 63名から登録があり、2名

の演者から講演の後に意見交換を行った。事前及び事後のアンケートでは、協力者の選考方法、

事例の共有、負担の軽減、事後の協力者への報告等、多数の知りたい事項や懸念が挙げられ、

参加者の立場によって異なった。患者・市民からの懸念事項には早急な対応が求められる。 

また、「人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理指針」を素材として、PPIに関す

る責務をどのように追記できるかを検討し、研究代表者、研究責任者、倫理審査委員会の責務

を中心として追記を検討しうる箇所の素案を作成し、研究会で提示した。研究実施体制全体が

調和しながら変更する必要があり、指針のみの問題ではないことも示唆された。今後とも幅広

く意見を集めて論点を集約する必要がある。 
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1.1版）が当事者との共創によって完成し、公表され

ている。 
しかしながら、対象疾患にかかわらず、政府とし

てPPIを推進するかどうかは明確ではなく、健康や

医療に関する研究開発に関わるステークホルダー

が定義や理念、戦略を共有できていない状況にある。

前述のPPIガイドブックには、PPIの定義やPPI活動

実施の際の留意点が明記されているものの、「あく

までもAMEDにおけるPPI」という前提があり、国内

で普遍的な内容として位置づけられてはいない。 
そこで、本研究では、多くの研究者が参照する生

命科学・医学系指針を基軸として、疾患領域に関わ

らずに実践者が一堂に会する場として、「患者・市

民参画研究会」を設けることにより、日本における

PPI及びPPI活動における共通認識を共有し、今後の

あるべき姿を検討することを目的とする。 
 
Ｂ．研究方法 
国内には、疾患横断的なPPI推進に関するコミュ

ニティが存在していない。そのため、デスクトップ

サーチ、高島分担班で得られてきた知見、個人的な

紹介等により、これまでにPPI活動に関わった研究

者・職員及びPPI活動に参加したことがある患者・

市民の第一次リストを作成し、研究会の対象とした。

第一次リスト作成においては、コミュニティの遺漏

がないようにするため、①研究プロジェクトによる

活動、②研究機関・医療機関が主体とするもの、③

研究推進に関連する省、④規制当局、⑤研究助成機

関、⑥PPI推進に関心をもつ法人・任意団体等を網

羅するようにした。 
第1回目となる「患者・市民参画研究会」の内容

としては、①日本で最も歴史のある国立がん研究セ

ンターの患者・市民パネルの内容を学ぶこと、②研

究機関・医療機関が主体とする取り組みを学ぶこと

と位置づけ、講演者を招聘することとした。 
研究会の参加者には、記名での事前・事後アンケ

ートを行った。アンケートの回答を本研究に活用す

る目的で行う旨を説明し、個人情報の提供には適切

な同意を得た。 
また、生命科学・医学系指針に反映すべき事項の

素案については、文献検索と東島分担研究班で得ら

れてきた知見をもとに作成した。 
 
（倫理面への配慮） 
本研究は、人を対象とした研究ではないが、事前・

事後アンケートの回答は任意のものとする配慮を

している。また、個人情報は「東京大学の個人情報

保護ガイドライン」従って管理している。 
 
Ｃ．研究結果 
①第1回厚労科研患者・市民参画研究会 

2024年2月26日（月）15時から17時まで、オンライ

ンで開催した。研究会には、産官患学の63名から登

録があった。録画した内容は、登録者に限定して、

約2週間の間、公開した。当日の議事次第は、以下

の通りであった。 
 
(1) 本研究班についての説明（武藤香織 東京大学

医科学研究所） 
(2) 国立がん研究センター患者・市民パネルの経験

から（八巻知香子氏 国立がん研究センターがん対

策研究所 がん情報提供部 患者市民連携推進室） 
(3) 北海道大学病院の経験から（渡邊祐介氏 北海

道大学病院医療・ヘルスサイエンス研究開発機構） 
(4)意見交換 
 
八巻氏の報告では、「患者・市民パネル」が発足

したきっかけについて説明がなされた。2006年に発

足したがん対策情報センターにおいて、がん対策推

進アクションプランに基づいて患者の声を取り入

れる施策が進行していくことになっていたが、その

方法が考慮された結果、「患者・市民パネル」の発

足につながったとのことであった。協力者の募集に

は公募が導入されており、委嘱期間を2年（再任1期
のみ）とした定員100名と年に2回の検討会を進めて

いる。このうち約8割が患者であり、半数ずつ入れ

替えられている。活動内容は、がん情報サービスに

掲載する資料の事前査読、既に掲載されている資料

の見直しの助言、資料の普及に関する助言、研究班

活動の協力者募集の案内等であるとのことであっ

た。 
また、渡邊氏の報告では、臨床研究中核病院の指

定を受けた北海道大学病院のAROの立場からの取

り組みが報告された。渡邊氏は、ARO内や院内、倫

理審査委員会等でのPPIの啓発に尽力し、まずPPIと
いう言葉や文化を普及することに努めてきたとの

ことであった。また、学外の様々な学校での連携や

講演会の開催などを通じて、臨床研究開発の考え方

やそこで活躍する職種などの説明を通じて、結果的

にPPIの理念を子どもたちに伝えることにつながっ

たという。さらに、研究プロジェクトでのPPIにつ

いては、研究者と小児外科の医療機器開発において

必要であったゲーム要素に関連して子どもの意見

を聞いたり、AI関連機器の開発に必要な説明文書で

患者の査読を入れたりしてきたとの報告がなされ

た。 
事前及び事後のアンケートからは、今後の PPI に

関する検討として、参加者からは、次のような点を

知りたい、または深めたいといった要望がなされ

ていた。 
 PPI 活動の事例（特に好事例） 
 患者・市民の意見をどこまで取り入れなけれ

ばならないか 
 守るべきルールや手続き（トレーニングや謝

金なども含む） 
 PPI 活動とその効果の評価（研究者側、患者・

市民側、客観的） 
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 透明性を保った偏りがちな協力者と望ましい

選考・多様性確保の方法 
 患者・市民の経験値を確かに引き出せる PPI 活

動の手法 
 基礎研究段階での導入の課題と克服方法 
 がんや難病以外の慢性疾患での PPI の実現 
 PPI で創出されたエビデンスの使われ方 
 自己満足を回避するために、研究に関心のな

い又は反対の立場の人の声を聞く必要性 
最後に、患者・市民の立場からは、次のような懸

念が表明されていた。 
 当事者のやりがいへの期待につけ込んだ PPI

の依頼が増えていること 
 心理的な安全性の担保が不十分 
 フィードバックを受ける機会が保障されてい

ない 
 研究推進を前提としすぎた PPI への違和感 
 
 
②生命科学・医学系指針において考慮すべき論点 
議論の前提として考慮すべきことは、PPIについ

ては様々な日本語の呼称があるが（患者参画、市民

参画、当事者参画、エンゲージメント等）、その提

議が不明瞭な状態にあること、②研究開発の活動は

遵守すべき法令・指針によって呼称が異なっている

こと（生命科学・医学系研究、治験、（特定）臨床

研究、遺伝子治療臨床研究等）がある。 
これらを整理したうえで、生命科学・医学系指針

に記載すべき事項としては、以下の部分が素案とし

て挙げられる。 
 目的・基本方針：患者・市民とともに進める研

究であることを追加する（責任ある研究・イノ

ベーションなどの理念をその前提とする） 
 「用語の定義」：統一した用語及び説明を追加

する 
 研究機関の長：研究者や倫理審査委員がPPIの

意義や評価に関する研修を受ける機会を確保

する旨を追加する 
 研究代表者：責務として、(i) 研究計画におけ

るPPIの実施可能性を考慮する責務、(ii) PPI活
動を実施する場合には、方針・計画を作成する

責務を追加する。なお、方針や計画には、利益

相反管理や守秘義務誓約、教育研修の提供等を

含みうるが、これらの詳細は生命科学・医学系

指針ではなく別の文書を参照できるようにす

るべきである 
 研究者等： PPI活動を実施する場合に、協力を

得る患者・市民を適切に選考し、実施計画を立

案して実施する責務を追加する 
 研究計画：記載事項として、PPI活動を実施す

る場合についてその概要を追加する 
 倫理審査委員会：審査すべき事項として、当該

研究計画でのPPI活動の有無・方法を追加する 

 
また、生命科学・医学系指針の範疇を超えた論点

も存在することが明らかになった。具体的には以下

のような論点である。 
 研究助成機関、評価委員によるPPIの理解促進 
 PPI 活動を希望する研究者と、PPI 活動に協力

したいと考えている患者・市民が出会える場

の構築 
 PPI 活動の経費を支出できる研究費使用ルー

ルの整備 
 論文やプレスリリースの執筆時において、方

法や謝辞における PPI 活動の記載 
 

Ｄ．考察 
まず、第 1 回「患者・市民参画研究会」の開催に

至るまでには、招聘すべき人々のリストづくりに

労力を要した。今後は今回の招聘者から輪を広げ、

PPI 活動の実践者のコミュニティを構築し、知見を

共有できるような場を定期的に開催できるように

する必要があると考える。本研究課題終了後の持

続的な維持の方法についても、現時点から考慮す

る必要がある。 
次に、研究会参加者のアンケートからは、PPI 活

動の実践・普及にあたって、整備されるべきだとさ

れる意見が多くあがっていた。生命科学・医学系指

針の改正は、PPI の理念や PPI 活動の実際を浸透さ

せるために重要であると考えられる。しかしなが

ら、指針改正のみで解決できる部分は限られてい

ることも明らかになった。研究に必要な資金を獲

得する段階から研究が終了するまでのプロセスで、

様々なステークホルダーが共通して PPI の理念や

PPI 活動を理解し、円滑に実施できるための体制を、

生命科学・医学系指針の枠組みを超えて整備する

必要がある。 
最後に、自主的に進む PPI 活動の全体像をとらえ

ることが難しいなかで、患者・市民の立場からは適

切とは言えない PPI 活動の報告があがっているこ

とを重く受け止める必要がある。研究者に、PPI 活
動は研究費の獲得に有利だと解されてしまうと、

形骸化した PPI 活動が広がるリスクがある。患者・

市民に有害な PPI 活動を防ぐため、研究者や研究助

成機関等への注意喚起は早々に行う必要がある。 
 

 
Ｅ．結論 
第 1 回「患者・市民参画研究会」において 2 名の

有識者から PPI に関する経験談を共有したほか、

PPI 活動の実戦経験を有する人々の様々な意見を

聴取した。また、生命科学・医学系指針を対象に、

PPI に関して記述しうる案を検討した。患者・市民

に有害な PPI 活動を防ぐためにも、早めに我が国と

しての PPI の戦略やルールを明確化すべきである。 
 
Ｆ．健康危険情報 
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Ｇ．研究発表 
 1.  論文発表 
なし 
 
2.  学会発表 
・ Kaori Muto. Patient and Public 

Involvement/Engagement (PPI/E) in Research and 
Development. Regulatory Governance of Genomics 
& Reproductive Technologies. Centre for Medical 
Ethics and Law, Hong Kong University. Dec 2023. 
Hong Kong. 

・ 武藤香織. 患者・市民参画に関する現状と課題．

第 28 回日本緩和医療学会パネルディスカッシ

ョン 1：がん医療・ケアにおける Patient and 
Public Involvement(PPI:患者市民参画). 2023.6.神
戸. 

・ 武藤香織. 医療や研究への患者・市民参画を考

える. 第 59 回日本小児循環器学会総会・学術

集会. 2023.7.横浜. 
・ 武藤香織. これからの患者・市民参画推進方策．

第 61 回日本癌治療学会学術集会 領域横断シ

ンポジウム 2. 2023.10.横浜. 
・ 武藤香織. 日本臨床腫瘍学会シンポジウム 16

日本における PPI（患者・市民参画）の Next Stage
～当局承認から社会実装段階での関与. 2024.2.
名古屋. 

・ 武藤香織. 患者からみた患者・市民参画（PPI）
の意義とは？.日本臨床試験学会第 15 回学術集

会総会 シンポジウム 12 患者市民参画 (PPI) 
を患者の視点から考える. 2024.3.大阪. 

 
 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
1. 特許取得 
 なし 
 2. 実用新案登録 
 なし 
 3.その他 
 なし 
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