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Ａ．研究目的 

本研究では、がん研究に参画する患者・市民を対

象とし、効果的な教育方法（カリキュラムならび

にプログラム）の開発と同時に、その有用性につ

いても検証し、長期におよぶ育成可能な体系づく

りに資することを目的としている。具体的には、

研究班で開発したカリキュラムに基づき①自己学

習型教育コンテンツ（教育動画）の作成と評価、

②対面研修会のプログラムの作成と評価を行い、

持続可能な学習コンテンツを開発することで、よ

り多くの患者・市民ががん研究に積極的に参画す

ることを支援することである。 

研究班の活動と合わせ、我々は日本癌治療学会と

連携し、2022～2024年に年に1回、正会員を対象

とした「患者・市民参画 : PPI」に関する意識調

査を行ってきた。3年間の会員（主に医療者）の意

識の変化についても報告する。 

 

Ｂ．研究方法 

１. フォーカスグループインタビュー（FGI）の実

施 

第1版のカリキュラムは研究班で開発したのち、

受講者側からの初見での意見を得るため、選抜し

た4名（がん患者と遺族）にフォーカスグループイ

ンタビュー（以下、FGI）を依頼・実施した。 

その結果を反映させる形で、第2版を完成させて

いる。 

 

２. 自己学習型教育コンテンツ（教育動画）の評価 

完成したカリキュラム第2版は6領域のカリキュ

ラムコードから成る。 

そして研究班専用サイト内で公開されている教

育動画6領域からなる全23本を受講した対象者が

サイト内で評価ができる形で公開されている。 

最終年度に、試験的にプレ調査として83名から

の評価を実施し、その後、修正を行い本調査とし

て一般公開し114名からの評価を得た。 

いずれも動画の開発と並行する形で評価を行う

アクションリサーチの手法を使い、定性的な評価

を実施することになった。具体的には、指標とし

て 1) わかりやすさ（項目と合う内容として過不

足ないか）、 2) 表現の適切さ（文章や言葉遣い

が断定的で押し付けるような表現になっていな

いか、配慮した表現になっているか）、3) わかり

やすさ（一般市民が理解できるか、専門用語が多

く難解な解説になっていないか）、 4) 正確さ（科

学的知見やエビデンス）どこが理解しづらかった

のか等記述欄に記載するよう依頼した。 

 

３. 対面研修会のプログラム作成と評価 

本研究班開発のカリキュラムを使用した研修会

を１つの事例として対面で実施することとし、対

面研究WG（患者委員を含む）で検討を行った。 

2024年7月20日（土曜）東京丸の内にて、患者・

市民28名の参加と研究班員ならびに患者ファシ

研究要旨：がん研究に参画するために患者らを対象にフォーカスグループインタビューを実施し開発し

たカリキュラム（第 2 版）の教育ツールである自己学習型動画コンテンツ 23 本について受講者評価を実

施した。114 名の評価データを基に検証を行った結果、カリキュラム全体の評価として８～9 割のコンテ

ンツが患者市民にとって理解することができるものであった。各コンテンツの評価のばらつきは今後も

視聴者数を増やし、その結果をもってブラッシュアップに繋げていくことが重要である。また本カリキ

ュラムを使った対面研修会の企画と研修プログラムについて双方向からの評価を行った。患者市民らに

とって対面で研修会に参加することのメリットは非常に大きく、今後の継続した開催が期待される中、

企画者側の負担は大きく、当日の運営・研修内容に関する課題も明らかとなった。これらの貴重なフィ

ードバックを詳細に検討すると、企画する側に必要な要素が洗い出され、今後、がん研究に限らず、患

者・市民を巻き込んだ研修会を開催する際の有用な知見となった。 

 また、日本癌治療学会正会員に向けて 2022 年～2024 年と継続して患者・市民参画に関する認知等に関

するアンケート調査を実施してきた結果、「患者・市民参画」について、言葉は知っているし、どのよう

なものか理解している者は 23.4～25.1％と僅かながら増加しており、世論調査の国民認知 2.0%よりも高

いことがわかった。 
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リテーター7名で実施した。 

 

４. 日本癌治療学会正会員対象の「患者・市民参

画」に関する意識調査 

日本癌治療学会の正会員を対象に学会MLを⽤い

たWebアンケートを行った。各年度の実施時期は、 

第1回：2022年8月30～9月9日  

第2回：2023年7月31～8月22日  

第3回：20247月31～8月30日 であった。 

アンケート調査の内容は、患者・市民参画に関す

る意識に関するもので毎年同じ質問項目とし、回

答者の属性、患者・市民参画の認知に関する項目、

患者・市民参画を経験してよかったこと、経験して

困ったこと、その他自由に回答を寄せてもらった。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究ではカリキュラムを開発するにあたり

FGI 調査を実施している。そのため『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

のための患者・市民へのインタビュー調査』（研

究代表：片山佳代子）、日本癌治療学会と本分担

研究との合同調査として倫理審査は神奈川県立

がんセンター研究倫理審査委員会にて審議さ

れ、承認を得てから実施した。（2022 疫-160）。

また、完成した教育コンテンツ（動画）の評価

については、研究班の専用サイト『がん研究患

者・市民参画マナビの広場』

https://plaza.umin.ac.jp/ppi-ed/ の中に、アンケ

ート調査に関する情報公開文書を掲載し、評価

アンケートに協力の依頼文を掲載する形で調査

を実施した。本研究に関する倫理審査は、群馬

大学人を対象とする医学系研究倫理審査委員会

に申請し、承認を得た上で実施した（HS2024-

032）。 

 

Ｃ．研究結果 

１. フォーカスグループインタビュー（FGI） 

教育コンテンツの評価の前に、カリキュラム第1

版改訂するため、患者らを対象にFGIを実施しそ

の評価を元に2版を開発・完成させており、患者ら

の声は非常に大きな役割を果たした。FGIの結果

の概要は、 

1) カリキュラム第1版の初見について 

・患者・市民参画について学ぶためには必要なも

のばかりだろうということは理解できたが、用語

が難しいと感じた。 

・市民や患者が対象なので、導入が重要である。 

・高いレベルを求められているように感じた。 

・抽象から具体にちゃんと書かれていて、構造化

されたものなので、自分たちには見慣れないもの

であるが、しっかりと拝見し、自分自身は、もの

すごく平易だなと思った。「これでいいんだ」と

感じた。 

・何を学ぶのか？の前にどうやって学ぶのか、と

いうテクニカルなところは議論が必要だろう。 

・これを学ぶ理由つけが必要である。 

・身近な疑問をきちんと提示し、それについて答

えるためにはこれが必要だから「学ぶ」んだとい

う疑問に対する向き合い方、考え方、学ぶことで

状況が変わるということを理解させることがで

きればこのカリキュラムを学ぶことはたやすい。 

2) 患者の役割について 

・患者と医療者が一緒に議論するというとハード

ルが高く、患者は患者にできることをやります、

というスタンスの方がしっくりくる。 

・医療者の真似事をすると何か痛い目に遭う、勘

違いする人が出てくる。 

・例えば自分の治療をどうしようか迷ったとか、

治療の進化の流れに興味を持っている人、こんな

ふうに医学って進化していくのかとか、ある程度

興味を持っている人じゃないと、治験に関して興

味を持つことすらできない。つまり研究に対する

患者参画は、もしかしたら人を選ぶのではないか

と思う。 

・患者側の意見は感情論も含めた意見になること

が 

多い。患者として確固たるベースがない中で感情

だけでものを言っていいのか、という点は悩むと

ころである。 

3) この教育プログラムの評価やフィードバック

について 

・単純にどれだけの人が受講したのかを測る。 

・患者・市民参画は研究に参画すること、患者が

このプログラムを受けて研究に参画したくなっ

たかどうかを尋ねる。 

・役にたったかよりむしろどのくらい研究に興味

を持ったか、参画したいと思ったか尋ねる。 

・受講者の自己評価がよいと思う。 

・受講者の自己評価とともに、医療者や研究者が、 

「こういう人たちが参画してくれてよかった」と

思ってくれる評価も必要。など、以上の大きく3つ

の要素についてフォーカスし、議論を重ねること

ができた。 

 

２. 自己学習型教育コンテンツ（動画）の評価 

（資料１０) 

最終的に114名から評価フィードバックを得る

ことができた。23本の教育動画の各々の評価結果

を資料に示した。カリキュラム全体の評価は、４

指標のうち、【内容】よく・まあまあ理解するこ

とができた者91.8％、【表現の適切さ】90.7％、

【わかりやすさ】79.1％、【正確さ】90.7％であ

った。 

 

３. 対面研修会のプログラム作成と評価 

https://plaza.umin.ac.jp/ppi-ed/
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対面研修会は、ひとりで学習管理する自己学習

動画とは異なり、直接発言したり、日々の疑問を

講師に問いかけることができたりする貴重な学

びの機会である。同じように学習し、すでにがん

研究に参画している患者やこれから参画したい

と考えている者にとっては情報収集や意欲の向

上に繋がるなど様々なメリットがある。 

本研究班主催の研修会は、受講者からの評価は

96.4％が「患者・市民参画への理解が進んだ」と

回答しており、研修会の高い学習効果が示唆され

る結果であった。一方で、研修会の企画から研修

会のプログラム作成、運営側からは、研究班員の

負担が大きく、特に「運営」指標では今後に繋が

る課題として「運営マニュアルの整備」が必要不

可欠であり、医療者と患者委員とで充分な打ち合

わせが必須であること、研修会に特化したプロジ

ェクトのマネジメントの重要性が明確となった。

今回は初の研修会であり、汎用性の問題は残るも

のの、これらの課題を明らかにできたことで、今

後に繋がるものと考える。 

 

５．日本癌治療学会正会員対象の「患者・市民参

画」に関する意識調査結果            (資料７) 

2022 年は回答率 3％（518 名/16496 人）、2023

年は回答率 6％（1014 名/15864 人）、2024 年は

回答率 4.6％（737 名/16103 人）であった。患

者・市民参画に関する代表的な質問として「患

者・市民参画について知っていましたか」に対

して、①言葉は知っているし、どのようなもの

か理解している、②言葉は知っている、③知ら

なかった、から回答を得たところ、 

2022 年は、①23.4％、②31.3％、③45.4%であ

り、 

2023 年は、①17.3%、②30.6％、③52.2%、 

2024 年は、①25.1％、②34.2％、③40.7%であ

った。 

 

Ｄ．考察 

１．FGI の結果から 

 患者・市民参画のためのカリキュラムとは、ま

ずは研究そのものに興味を持ってもらうような

入り口や、受講者側にどのようなモチベーション

があるのか？、各々の興味関心のトピックが入り

口になるはずである。学ぶことのメリットを提示

することの重要性について意見を聞く事ができ、

結果として本カリキュラムの「モジュール（時間

割に相当するもの）」の作成、そして入口として

「患者・市民ことはじめ」を設置することができ

た。その他、用語集の作成に至っている。患者ら

ががん研究にどう参画したいと考えているのか、

という表層的な事ではなく参画するとは「自分た

ちがどう生きたいのかを正直に言える」こと、様

ざまな思いを研究に載せていけるような社会を

実現するために必要な学びである、という奥深い

意見を徴収することできた。 

 

２．全動画に視聴者を確認することはできたが、

視聴数が少ないものがあり、現時点で統計的に有

意な結果を持って評価はできていない。今後も視

聴数を増やしフィードバックを増やすことで評

価も定量的な解析が可能となる。今後はその結果

から更新していくことでより患者・市民が自己学

習しやすい教育コンテンツとなりうると考える。 

 

３．対面研修会は、参加した 9 割が患者・市民参

画への理解が進んだと回答しており、提供した講

義・グループワークへの理解度も高いことが分か

った。参画へのモチベーションに繋がっていった

ことが示唆された。企画する側の準備には時間的

な要素、運営マニュアル、役割分担に始まる研修

会に特化したプロジェクト・マネジメントの必要

性が示唆され、今後に生かせるフィードバックを

得たことの意義は大きい。 

 

４．日本癌治療学会正会員を対象とした患者・市

民参画に関する認知度は、2022 年に「言葉は知っ

ているし、どのようなものか理解している」者が

23.4％であったが、翌年は 17.3%へと低下した。

このことの要因として、回答者が倍増しているこ

と、例えば 2023 年は、眼科、精神神経科、形成

外科、皮膚科、小児科などの診療科からの回答や、

特に泌尿器科、産婦人科からは前年の倍の回答が

寄せられていた。回答者の間口が広がったことが

認知度の低下に影響したことは諫めない。そのた

め、2024 年の結果は、回答数も認知度も僅かなが

ら若干の増加となっていた。 

内閣府が令和 5 年 7 月に実施した「がん対策に

関する世論調査」で、「患者・市民参画」について

知っていたか聞いた結果は、「内容も含め知って

いる」と期回答した者は 2.0％で、「言葉だけは知

っている」は 13.6%、「知らない」は 83.9%であっ

たと報告している。18 歳以上の無作為で抽出され

た日本国民の認知度と比較すると学会会員の認

知は高いと言えるが、臨床研究や治験に絡んでい

ない医療者の認知が現状では高いとは言えない

現状であり、医療現場での温度差を示唆する結果

であった。 

 

Ｅ．結論 

本研究班が開発した、患者・市民のがん研究参画

を支援するためのカリキュラム（動画等の教育コ

ンテンツ）および対面形式の研修会は、受講者に

とって有効な学習ツールであることが示された。

開発と評価を並行して進める必要があった 3年間

の研究期間内において、評価は主に定性的なアプ

ローチに留まったが、今後の定量的評価につなが
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る多くの示唆が得られた。 

特に、受講者 FGI からは、「将来、どの程度がん

研究に参画したかを追跡することが真の意味で

の効果測定につながる」といった指摘があった。

このような観点は、現時点での評価には困難を伴

うが、将来的に患者・市民参画を推進する上で重

要な視点となる。 

日本において、がん研究に患者・市民が参画する

ことが当たり前になる未来を見据えたとき、「ど

のような学習機会がきっかけとなったのか」「患

者・市民参画に関心をもった契機は何か」といっ

た点を明らかにするため、受講者からの自己申告

や学習履歴の記録管理の仕組みを検討する必要

がある。 

本研究は一区切りを迎えるが、患者・市民参画の

促進に向けた取り組みと議論は継続的に行われ

るべきである。誰もが将来患者になり得るという

前提に立ち、「自分がどう生きたいかを率直に語

ること」、そしてその声が研究や政策、がん対策に

届く社会の実現を目指すという意味で、本研究は

その第一歩としての役割を果たしたといえる。 

今後に向けた課題と提案は以下のとおりである。 

• 教育動画は、継続的かつ持続可能な形で内容を

更新・改良し、社会状況や受講者ニーズに即し

た形で提供されることが望まれる。 

• 対面形式の研修会は参加者にとって高い満足

度が示された。今後は地域開催を視野に入れ、

これまでの課題や事例をもとに、より実効性の

高い研修を各地で企画・実施できる体制の整備

が重要である。 

• 日本癌治療学会正会員に対する患者・市民参画

認知度調査では、一般市民対象の世論調査と比

較して高い関心が確認されたものの、診療科ご

との関心度には温度差があり、今後は分野横断

的なアプローチが求められる。 
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