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「社会共創」の取組について

― 前回のアドバイザリーボードからの進捗・最新状況報告 ―
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AMEDの「社会共創」

ＡＭＥＤの理念

ＡＭＥＤは、医療分野の研究開発及びその環境整備の中核的な役割を担い、「医療分野の研究成果を一刻も
早く実用化し、患者さんやご家族の元にお届けすること」を目指します。

ＡＭＥＤは、「社会共創」の取組として、

① 医療研究開発にともない生じる倫理的・法的・社会的課題（ELSI）への対応

② 多様な幸せ（well-being）を実現するためのダイバーシティ推進

③ Society 5.0 における医療研究開発のための持続可能な開発目標（SDGs）への対応

を、組織として推進しています。

倫理的・法的・社会的課題
（ELSI）への対応

患者・市民参画、
ダイバーシティ推進等

持続可能な開発目標
（SDGs）への対応

医療研究開発
の成果を

社会と共に創る

医療研究開発
によって

社会を共に創る

AMEDの「社会共創」

AMED「社会共創」ウェブサイト：
https://www.amed.go.jp/socialcocreation/index.html

社会の真のニーズを満たす

社会との対話や協働を通じて、
国民の安全・安心を確保し、理解・信頼を得ながら
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前回（R4.12）の
アドバイザリーボードにおける主なご意見

１．患者・市民に対するPPIの取組に必要な研修機会の提供
◼患者・市民からの意見を聴取、もしくは計画の立案段階から参画いただくには、医療に関する一定の知識が
必要となる。AMED PPIガイドブックやEUPATIの翻訳等のツール・教材に加え、関係機関と連携しての組織化
や仕組みの構築や、どのように理解したらいいのか等を伝える取組を推進する必要がある。

２．医療研究開発へのPPI普及に向けた、研究者―患者・市民間の共通言語の模索、患
者の立場からの意見出し

◼ AMEDの研究開発へのPPIにおいて、患者・市民が意見を言うためには、医療の基本的なことを学び、共通言
語を増やした上で、かつ、患者の立場を維持して意見を言うことが必要になる。

◼今は医療に関心がなくても、医療の基本的なことを知り、自分たち一般市民にも意見を言う場があるとわか
るとPPIは更に進むと思われる。多くの国民が学ぶことができる場作りが必要である。

３．市民全体に医療研究開発に対する様々な考え方や重要性を知ってもらう機会の提供
◼研究者の方とさまざまな患者会が対面で交流できるような場をいただければ、どのようなニーズがあるのか
ということも（患者会から）研究者の皆さまにお伝えできる。

◼「社会共創」推進の１番の目的は、市民全体に医療研究開発に対する様々な考え方や重要性等を知っていた
だくことである。広く一般的にある病気の方々には興味を持ってもらいづらい。市民の方に伝わるよう、
様々な方法を検討いただきたい。

４．「社会共創」（ELSI、PPI、ダイバーシティ推進、SDGs等）の更なる推進
◼医療を進めていく上では、正確な医療の情報が医療人と医療を利用する患者様に伝わることは非常に重要で
あるため、ぜひPPIの推進を大切にしていただきたい。また、SDGsも重要な課題であるため、ぜひ取組を推
進いただきたい。
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取組１．研修機会等の提供

患者・市民に対するPPIの取組に必要な研修機会の提供

◼ 患者・市民からの意見を聴取、もしくは計画の立案段階から参画いただくには、医療に関する一定の知識が必要となる。
AMED PPIガイドブックやEUPATIの翻訳等のツール・教材に加え、関係機関と連携しての組織化や仕組みの構築や、どのように
理解したらいいのか等を伝える取組を推進する必要がある。

時期 事業名 内容

H31 運営費交付金 患者・市民参画ガイドブック

R3
臨床研究・治験推
進研究事業

「研究への患者・市民参画」（動画）
https://www.amed.go.jp/ppi/teiginado.html

R5
NEW

臨床研究・治験推
進研究事業

はじめて学ぶ「研究への患者・市民参画」（e-learning）
https://www.icrweb.jp/course/list.php#a102
https://www.amed.go.jp/ppi/learning.html

■研修教材の作成・公開

■取組事例の紹介 (https://www.amed.go.jp/ppi/ppipractice.html)

時期 領域 内容

H30 難病
• 市民と築く患者レジストリ 視覚聴覚二重障害を診る
• 市民と進める難病研究 慢性活動性EBウイルス感染症治療への道

H31 全般 （患者・市民参画ガイドブック：13事例掲載）

R4

成果展開
医師と患者が同じ目線で考える「日常を取り戻す」ための医療
～半月板損傷の新たな治療方法導入に向けたPPI～

革新がん
治療選択に向けた言葉の架け橋づくりで、がん患者にQOL向上をもたら
す ～治療と患者側が望む生き方との両立を目指したPPI～

R5
NEW

精神神経 精神疾患研究におけるPPI活動

⚫ ＡＭＥＤ事業における取組事例
について、ガイドブック掲載の
13事例の他、研究者へのインタ
ビューを通じて実際のPPI事例や
PPIを通じて得られるもの等の具
体例をウェブサイトにて紹介

⚫ 本年度は、左記事例の他に３事
例の計４例のインタビューを作
成・公開予定。来年度以降も継
続し、充実化させる予定。

⚫ これまで、PPIガイドブックや動
画教材等を通じてPPIの取組に関
する啓発活動を展開

⚫ 令和５年10月には、研究班がPPI
に関するｅラーニングを作成し、
ICR臨床研究ウェブサイト内に講
座として開設

3

https://www.amed.go.jp/ppi/teiginado.html
https://www.icrweb.jp/course/list.php#a102
https://www.amed.go.jp/ppi/learning.html
https://www.amed.go.jp/ppi/ppipractice.html


Copyright 2023 Japan Agency for Medical Research and Development. All Rights Reserved.

(参考)
「研究への患者・市民参画（PPI）」e-ラーニング教材

はじめて学ぶ「研究への患者・市民参画」（本年10月17日公開）

コンテンツ

◼ PPIとはなにか

◼ PPIのルール①～基本的な留意点～

◼ PPIのルール②～ちょっと複雑な留意点～

◼ PPIでのコミュニケーション

◼ 研究とは何か①～診療と研究の違い～

◼ 研究とは何か②～研究の長い道のり～

◼ 実践のヒント～ICのPPI～

◼ PPIの10か条

制作：AMED臨床研究・治験推進研究事業
分担課題「治験・臨床研究における患者・
市民参画を推進する手法の確立」
（分担代表：東京大学・武藤香織教授）

運営：一般社団法人 PPI Japan

👉ポイント

✓ 研究へのPPIについて初めて学ぶ人が、
・PPIの考え方やPPI活動をする上で必要にな

る基本的知識
・研究のさまざまな段階で行われるより具体

的なPPI活動に関する知識
・PPI活動でのコミュニケーションの方法や

これらの注意点
について学ぶことができるｅラーニングを開

設
✓ 「ICR臨床研究入門」のユーザー登録を行い、

計８コマを受講可能（無料） 。
✓ 必要に応じて、受講に関する修了証の発行が

可能（有料）

➢ AMED臨床研究・治験推進研究事業 分担課題「治験・臨床研究における患者・市民参画を推進する手法の確立」（分担代表：
東京大学・武藤香織教授）において、「研究への患者・市民参画（PPI）」e-ラーニング教材を作成し、本年度公開。
（AMEDウェブサイト「PPIについて学ぶ」 https://www.amed.go.jp/ppi/learning.html）
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（参考）
ＰＰＩに関する取組紹介

事業名：難治性疾患実用化研究事業
課題名：慢性活動性EBウイルス感染症を対象としたJAK1/2阻害剤

ルキソリチニブの医師主導治験
代表機関：学校法人 聖マリアンナ医科大学

※動画作成時：国立大学法人 東京医科歯科大学
研究代表：新井 文子 先生

◼ AMED事業における、ＰＰＩに関する取組事例を、機構ウェブサイトで公開。これまでに５事例紹介。本年度は、本年公開した
１事例に加え、４事例を公開予定。
（機構ウェブサイト https://www.amed.go.jp/ppi/ppipractice.html ）

事業名：難治性疾患実用化研究事業
課題名：先天性および若年性の視覚聴覚二重障害の原因となる難

病の診療向上に向けた、疾患横断的な全国多施設 レジ
ストリ研究

代表機関：独立行政法人国立病院機構東京医療センター
研究代表：松永 達雄 先生

5

https://www.amed.go.jp/ppi/ppipractice.html


Copyright 2023 Japan Agency for Medical Research and Development. All Rights Reserved.

取組２．研究者―患者・市民間の共通言語の模索等

医療研究開発へのPPI普及に向けた、研究者―患者・市民間の共通言語の模索、患者の立場からの意見出し

◼ AMEDの研究開発へのPPIにおいて、患者・市民が意見を言うためには、医療の基本的なことを学び、共通言語を増やした上
で、かつ、患者の立場を維持して意見を言うことが必要になる。

◼ 今は医療に関心がなくても、医療の基本的なことを知り、自分たち一般市民にも意見を言う場があるとわかるとPPIは更に進
むと思われる。多くの国民が学ぶことができる場作りが必要である。

医学系研究をわかりやすく伝えるための
手引き（第２版）（2023年3月発行）

👉 ポイント

✓ 前年度作成した手引きを使った
ワークショップや一般の人との意
見交換、手引きから派生した動画、
一般向けパンフレットを作成。

✓ 研究班ウェブサイトでは、「理解
しにくい医学研究用語」を公開。
同じ用語でも一般で使われている
意味とは違う用語があり、誤解を
招く可能性がある用語の追加調査
を実施。あわせて、注釈例や補足
説明例を追加。

✓ 医学系研究者と一般の人のミス・
コミュニケーションの低減が目標

研究班ウェブサイト：https://ez2understand.ifi.u-tokyo.ac.jp/

制作：AMED研究開発推進ネットワーク事業
「「医学系研究の成果をわかりやすく 発信する手引き」の普及と改善の提案」
（代表：埼玉県立大学・山田 恵子准教授）

ゲノム医療実現推進プラットフォーム・社会共創推進領域研究班

「みんなでつくるゲノムのこと」

研究班ウェブサイト：https://genomeppi.jp/

👉 ポイント
✓ ゲノム医療・研究を考える

「第1回ラウンドテーブル」を
本年3/16に開催。患者・市民、
研究、医療、産業、報道等、
さまざまな立場から約30名が
参加。ゲノム医療・研究の現
状と課題や、それに関連した
ELSIについて、小グループで
活発な意見交換を実施。年度
毎に2～3回のペースで実施予
定。

✓ 本年4/23に「DNAの日2023：ゲ
ノムとわたし、あなたとゲノ
ム」を開催。現地参加43名、
オンライン参加116名と盛況。

AMEDゲノム医療実現バイオバンク利活用プログラム
「ゲノム医療・研究推進社会に向けた試料・情報の利活用とPPI施策に関する研究開発」
（代表：東京医科歯科大学・吉田雅幸教授）
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✓ 前回（R4.12.15）
のアドバイザリー
ボード以降、AMED
による講演・情報
提供等を15回実施
（予定を含む。）。

✓ このうち、患者・
市民等一般にも公
開されているも
の）は7回。

（次頁参照）

取組３．重要性等を知ってもらう機会の提供

市民全体に医療研究開発に対するさまざまな考え方や重要性を知ってもらう機会の提供

◼ 研究者の方とさまざまな患者会が対面で交流できるような場をいただければ、どのようなニーズがあるのかということも（患
者会から）研究者の皆さまにお伝えできる。

◼ 「社会共創」推進の１番の目的は、市民全体に医療研究開発に対する様々な考え方や重要性等を知っていただくことである。
広く一般的にある病気の方々には興味を持ってもらいづらい。市民の方に伝わるよう、様々な方法を検討いただきたい。

ＡＭＥＤ社会共創ＥＸＰＯの開催

第１回（2023年2月18日(土)） 第２回（2023年12月9日(土)）

👉 ポイント

✓ 研究者や患者経験者、AMED職員で
構成される「実行会議」を立ち上
げ、JST-RISTEXと連携し、社会と
広く対話や協働を行う「AMED社会
共創EXPO」を開催

✓ 第1回のアンケートでは「画期的
なイベント」、「色々な方面の
方々の取組や一緒に変えていくこ
との大切さ等を感じられた。自分
自身も何か取り組んでみたい」等
の数多くの意見があった。

第１回社会共創EXPOの様子

ウェブサイト：https://www.amed.go.jp/socialcocreation/amedactivities.html

講演等による

情報発信
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（参考）
ＡＭＥＤによる講演等対応実績（前回のアドバイザリーボード（R4.12.15）以降）

時期 講演・情報提供等 （★：患者・市民等一般にも公開されているもの）

2023/3/8 金沢大学 先端科学・社会共創推進機構 「医療研究開発におけるELSIを考える：医療の「社会共創」に向けて」

2023/3/15 兵庫医科大学 臨床研究支援センター 「医療研究開発における患者・市民参画：AMEDにおける取組」

2023/3/19
★順天堂大学免疫治療研究センター 令和４年度市民公開講座「医療研究開発における患者・市民参画：AMEDにおける取
組」

2023/4/21 ★第31回日本医学会総会 2023 東京 会頭特別企画２「医療と臨床研究における患者・市民参画（PPI）」

2023/6/2
(独)国立病院機構 臨床研究センター長・臨床研究部長研修 「患者・市民参画：基本的考え方と取組事例、推進上の課

題」

2023/6/15 レギュラトリーサイエンス財団 エキスパート研修会 「医療研究開発への患者・市民参画」

2023/9/16
★第23回 CRCと臨床試験のあり方を考える会議 2023 in 岡山
「患者・市民参画（PPI）の意義と課題 ―医療研究開発を社会と共に創り、社会を共に創るために―」

2023/10/2
～2024/2/29

厚生労働省 臨床研究総合促進事業 臨床研究・治験従事者等に対する研修プログラム・上級者臨床研究コーディネー
ター
養成研修 「臨床試験の意義・創薬プロセスについての市民啓発活動」

2023/10/6 LINK-J：政策キーパーソンと語ろう！「心は若手」のみなさま大集合 「AMEDにおける社会共創の取組」

2023/10/19 ★第61回日本癌治療学会学術集会 「AMED革新的がん医療実用化研究事業におけるPPIの取組状況」

2023/11/7 ★20th DIA Japan Annual Meeting 2023 「What is “Social Co-Creation” for Society 5.0?」

2023/11/11
なんでやねん！大阪がん医療セミナー2023：医療従事者が知っておくべき「患者・市民が築く・変えるがん医療」
「がん医療研究への患者・市民参画（PPI）」

2023/11/12
★2023年世界HTLVデー記念講演会 HTLV-1対策における社会共創 〜研究者と手を携えて〜
「研究への患者・市民参画（PPI）とは：医療研究開発の社会共創に向けて」

2023/11/27
順天堂大学医学部附属順天堂医院 臨床研究・治験センター 第１回患者・市民参画（PPI）セミナー
医療研究開発における「社会共創」：研究への患者・市民参画（PPI）を中心に

2023/12/8
(R6.1.OA予定)

★ラジオNIKKEI第１「大人のラヂオ」（パーソナリティ：米澤 敦子 氏（NPO法人「東京肝臓友の会」事務局長））
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取組４．社会共創の更なる推進

「社会共創」（ELSI・PPI、ダイバーシティ推進、SDGs等）の更なる推進

◼ 医療を進めていく上では、正確な医療の情報が医療人と医療を利用する患者様に伝わることは非常に重要であるため、ぜひ
PPIの推進を大切にしていただきたい。また、SDGsも重要な課題であるため、ぜひ取組を推進いただきたい。

👉ポイント

✓我が国における医療分野の研究開発とその環境整備の中核的な役割の担う資金配分機関として、機構事業に
おける「研究開発におけるダイバーシティ」及び「社会共創」の推進に係る取組方針を策定

✓機構ウェブサイト及び令和６年度の公募要領にそれぞれの取組推進に関する理事長メッセージを掲載

✓以下の取組も踏まえ、引き続き今後の対応について検討

ELSI・PPIの推進 ダイバーシティの推進 SDGsの推進

・課題評価委員への女性登用の推進 ・AMED事業におけるSDGs達成に向け
た取組事例の紹介（機構ウェブサ
イト）

・毎年度１事例紹介(引き続き実施)
・機構ウェブサイト：

https://www.amed.go.jp/socialco
creation/SDGs.html

・取組１～３（前述）の推進

・令和６年度以降の事業の公募に使用
する研究開発提案書ひな形に、社会
共創に関する取組記載欄を常設
(記載事項)
・研究開発及びその成果の社会実装に
至るまでのELSIの把握状況

・PPIの取組状況
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(参考)社会共創の推進に係る取組方針

理事長メッセージ掲載（機構ウェブサイト：https://www.amed.go.jp/socialcocreation/about_scc.html ）
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(参考)
令和６年度事業の提案書様式(社会共創に関する記載)

令和６年度以降の事業の公募に使用する研究開発提案書のひな形に、社会共創に関する取組記載欄を常設

◼ 医療分野の研究開発において重要な視点であるため、AMED事業の研究開発課題において記載を求めるようにした。

◼ 同時に研究開発計画書、実績報告書においても、社会共創に関する取組記載を求める予定。

本研究開発課題を実施する上で特に考慮すべき事項等

■以下の項目は、医療分野の研究開発において重要な視点であるため、AMED事業の研究開発課題において記載を求めるものです。なお、今後のAMED事業運
営に資する研究動向の分析等に利用するとともに、研究開発課題が特定されない形で分析結果を公開する場合があります。

（1）研究開発成果の実用化は、人類の福祉向上に資する一方、関係法令・倫理規範への適合や社会への受容が不可欠です。そのため、可能な限り早い段
階から研究開発に関する倫理的・法的・社会的課題（ELSI：Ethical, Legal and Social Issues）を把握し、社会との間で論点の共有や対話を行う
こと等により、研究開発からその成果の社会実装までを円滑に進めることが可能になると考えています。

① 本研究開発課題において、研究開発及びその成果の社会実装に至るまでの倫理的・法的・社会的側面からの懸念やリスクについて記載してく

ださい。

② 本研究開発課題において、研究開発の質向上と社会のニーズを満たす成果創出のため、患者・市民との対話や知見を取り入れるための取組・

方針等について記載してください。

①倫理的・法的・社会的課題（ELSI：Ethical, Legal and Social Issues）への対応について

以下のa)～c)のいずれかの□にチェックを入れるとともに、a)又はb)については、その内容を簡潔に記載してください（bは検討中の内容で差し支えあり
ません。）。

a)□ 倫理的・法的・社会的側面からのリスクを把握している。

b)□ 倫理的・法的・社会的側面からのリスクを整理中である。

c)□ 倫理的・法的・社会的側面からのリスクを把握・整理していない。

②研究への患者・市民参画（PPI：Patient and Public Involvement）の取組について

以下のa)～c)のいずれかの□にチェックを入れるとともに、a)又はb)については、その内容を簡潔に記載してください（bは検討中の内容で差し支えあり
ません。）。

a)□ 患者・市民との対話や知見を取り入れるための取組を行っている。

b)□ 患者・市民との対話や知見を取り入れるための取組について検討している。

c)□ 患者・市民との対話や知見を取り入れるための取組・検討を行っていない。

研究開発提案書

記載欄
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