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日本における患者参加の力と課題

The power and challenges

of patient participation in Japan
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I was 27 years old in 2000. I had malignant lymphoma and received 

chemotherapy, radiotherapy, and hematopoietic stem cell transplant.

Source : the Asahi newspaper, August 29, 2016
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R-CHOP vs CHOP for Advanced stage DLBCL of 60 to 80 years

Source : Jyunji Suzumiya, Japanese Society of Medical Oncology(JSMO) 6th Annual Meeting 
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救える命を救うために For Save Lives that can be Saved
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がん対策基本法（2006年） Cancer Control Act (2006)

The National Basic Plan to promote Cancer Control Programs must 

reflect the opinion of cancer patients and their families as well as cancer 

medical specialists and academic experts.

Source : Ministry of Health, Labour and Welfare
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厚生労働省がん対策推進協議会 Cancer Control Promotion Council in MHLW
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がん登録推進法（2013年） Act on Promotion of Cancer Registries （2013）
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がん対策基本法の改正（2016年） Amended Cancer Control Act (2016)

第19条第2項 前項の施策を講ずるに当たっては、罹患している者の少ないが
ん及び治癒が特に困難であるがんに係る研究の促進について必要な配慮がな
されるものとする。
→ 希少がんと難治がんに対する研究の推進
→ To Promote the Research on Rare Cancer and Intractable Cancer

全国のがん患者団体からの要望を受けて加えられた条文
Article added under the request from nationwide cancer patient groups
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Source : National Cancer Center, June 1, 2018
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国の第3期がん対策推進基本計画（2018年）
The 3rd National Basic Plan to promote Cancer Control Programs (2018)

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。また、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。

As with the overseas research system, in order to establish a system that 

cancer patients can participate in research design and evaluation in Japan, 
from 2018, AMED(Agency for Medical Research and Development) will begin the 

measures to promote cancer research by the participation of cancer patients. 

And the government will begin formulating the program to educate the 

patients who can participate in research planning and evaluation.   
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Basic 

Research

Non-Clinical 

Studies

Clinical 

Studies
Approval

研究をどのように
進めたら良いのだろう？
How can we proceed 

the research?

研究を理解し応援しよう
We will understand and 

support the research. 
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臨床試験に参加するには How can we participate clinical studies?

National Cancer Center National Institute of Public Health
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A PRO is a measurement based on a report that comes from the patient (i.e., 

study subject) about the status of a patient’s health condition without 

amendment or interpretation of the patient’s report by a clinician or anyone 

else.  （FDA）
PROとは、患者の回答について、臨床医や他の誰の解釈も介さず、患者から直接得
られる患者の健康状態に関する全ての報告である（米国FDA）



Eriko Aotani Patient-Caregiver Symposium – Kyoto, Japan  -- September 13, 2018   

いくつかのがんの臨床研究グループにおいて、臨床試験のデザインや評価項目につい
て研究者と患者が話し合うことが始まっている。
In several cancer clinical research groups, researchers and patients are discussing 

the design and evaluation items of clinical trials.
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日本癌学会学術総会 SSP（サバイバー・科学者プログラム）
Japanese Cancer Association  “Scientist↔Survivor Program”
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全国がん患者団体連合会 がん患者学会
Japan Federation of Cancer Patient Groups  “Cancer Patients Study Meeting”

全国よりがん患者団体が参加し、がんゲノム医療の基礎と臨床試験について学んだ
Cancer patient groups nationwide participated and learned about the basis of cancer 

genomic medicine and its clinical trials.
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National Cancer Center and Rare Cancers Japan signed a collaborative 

agreement for developing new drugs for rare cancer.

Source : National Cancer Center, August 23, 2018
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山中伸弥教授は「研究所の9割以上が非正規雇用」として寄付を求めており、iPS細胞

に関する研究でノーベル生理学・医学賞を受賞した山中教授が自ら寄付を呼びかける
事実に驚く人もいた。
Professor Yamanaka said that Over 90% of laboratory staff is a non-regular 

employment and calls for donation. Some people were surprised at the fact that 

professor Yamanaka who received the Nobel Prize in Physiology or Medicine for 

his research on iPS cells himself calls for donation.


