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科学論文には総説と原著論文（症例報告も含む）があるが，日本における医学雑誌の多くの総
説はレビューを受けず掲載されるが，欧米では総説もレビューを受けて質の悪い総説はお断りし
ている雑誌もある．日本では博士論文にする原著はレビューがなされている雑誌に掲載されたも
のでないと大学は受理してくれない．従来日本では学会機関紙の編集委員会は月1回，雑誌では
2～3ヶ月に1回編集委員が集まり，喧々諤々と論文を評価して著者に大幅に改訂してもらったり，
謝絶したりして，少しでも価値の高い論文にしようと努力していた．しかし，最近はウェブが発
達して，論文投稿はウェブで学会の編集委員会の事務局に送られると，編集長は編集委員
editorial boardの一委員にその論文を送り，編集委員は更にその道の専門家二人に，時に三人に
論文をウェブで送り，投稿論文の内容とレベルをレビューして貰うのである．雑誌によっては編
集委員長に行く前に雑誌社の人によりチェックを受けてそのまま返されてしまう場合もある．筆
者の所にもアメリカの学会編集委員会のeditorial boardの一人からウェブで突如2週間以内でこの
内容の論文をレビューできるかどうか２～３日内に返事するようにメールがくる．教えられた
usernameとパスワードを入力すると投稿論文の全文PDFにアクセスが出来る．カラー写真はか
なり綺麗に見ることを出来る．期限内にレビューすると，その後論評された論文が採択されたか，
拒絶されたかの結論がメールで知らせてくる．このようにウェブを介して世界の専門家から論文
のレビューを短期間に入手が出来る．
今研究者は如何に自分の論文がインパクト・ファクターの高い雑誌に掲載されるかについて真

剣である．インパクト・ファクターの高い雑誌に掲載されると，将来自分の働くジッツ獲得に重
要であると共に科学研究費獲得の申請書の業績目録に記載できる．申請書の内容が如何に良くて
も，過去に実績がないとこの人はこの研究費で本当に申請書のような研究が出来るかどうか分か
らないので，その評価の参考になるからである．
このような優れた論文を引用してエビデンスに基づく診療ガイドラインが作られている．

1991年頃からイギルスやカナダから様々なエビデンスを基に診療ガイドラインが作られた．問
題はガイドラインの目標(臨床上疑問点の抽出)を確定して，それに沿った論文を集めることが大
事である．また，エビデンスの質の評価も重要である．論文の集め方によっては，例えばアメリ
カやイギルスの論文ばかり集めると，日本で従来行われている治療法はエビデンスがないので推
奨出来ないという結論になる．あるガイドラインが従来日本で広く使われていた薬物が推奨のレ
ベルにないという報告を出したところ，このような薬物が保険に採用されているのは問題だと世
間を騒がせた事例も出た．確かに二重盲検法（ランダム化比較試験）による論文がなければ推奨
としてはレベルが低くなる．では，二重盲検法で優れた研究をしようとすると，プラセボに組み
入れられた患者は症状が良くならないのでその試験から脱落して，目標の症例数に達せず治験が
中止されたり，エンドポイントが変更されたものもある．従って，目標に合った論文がない場合
はデルファイ方式を入れた専門家によるコンセンサスで補ったガイドラインも出てきた．最近で
は，英国のように患者さんも参加して作られたガイドラインも出てきた．デルファイ方式でエビ
デンスが薄弱なところを補うようにしているのである．

科学論文のピアレビューとエビデンスに
基づくガイドライン

（財）国際医学情報センター　

理事長　朝倉　均

EDITORIAL
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Rintaro Mori
英国　国立母子保健共同研究所

英国・NICE診療ガイドラインの実際

森　臨太郎

はじめに

NICE（National Institute for Health and Clinical

Excellence）は国営の英国保健制度（NHS：National

Health Service）の一施設として1999年4月に設立さ

れた新しい機関である．サッチャー政権などによ

る医療市場自由化政策による地域・病院格差拡大

への反省をうけて，医療の質と安全性向上のため

に国レベルで診療の指針を示し，標準化を目指し

ている．ブレア労働党政権による一連の保健制度

改革の目玉として世界中より注目を受けている．

この論文ではNICE診療ガイドラインの概略ととも

に，作成過程と作成グループの選考を中心に述べ

る．

NICE診療ガイドライン・背景と概略

診療ガバナンス

診療ガバナンスという言葉はシステムや環境を

整えることで，医療の質と安全性の向上を目指す

考え方のことであり，昨今の英国の保健制度改革

におけるキーワードのひとつである．（Scally and

Donaldson）（図1）診療内容に対する財政主導によ

る制度の悪影響を危惧する中，1992年ごろより使

われ始めた言葉である．

この診療ガバナンスという考え方は「科学的根

拠に基づく医療」，ひいては診療ガイドライン作成

の基礎にあるものとして考えられている．

科学的根拠に基づく医療の輪

診療ガバナンスを基礎において，科学的根拠に

基づく医療を推進していく中で，3つの役割が考え

られる．第一に科学的根拠を作る人，第二に科学

的根拠をまとめる人，そして第三に科学的根拠を

使う人である．（図2）科学的根拠を作る人と言う

のはRCTをはじめとする臨床疫学研究を行う研究者

たちである．科学的根拠をまとめる人と言うのは

コクラン・レビューなどの系統的レビューを施行，

あるいは診療ガイドラインを作成する者を意味す

る．科学的根拠を使う人というのは実際の診療に

携わる者で，こういった根拠を現場に応用する役
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割の人を示す．

この科学的根拠を作り，まとめ，使う，そして

必要な分野の根拠をさらに作る，という輪のよう

な流れがうまく流れることが理想的である．

科学的根拠から臨床現場へ：診療ガイドライン

診療ガイドラインというのは簡単に言えば，一

定の病気や症状に関連して適切な治療とケアに関

する指針であり，一般的には「ガイドライン」と

いえば科学的根拠に基づくガイドラインを意味す

る．この科学的根拠というのは現在までの臨床研

究で得られた成果を論理・系統的にできるだけ正

しくまとめた結果ということを意味する．このよ

うに出来るだけ正しく科学的根拠を臨床現場に応

用しようとすると常に問題になるのが，科学的根

拠の応用限界である．臨床疫学研究を積み重ねて

臨床現場に応用可能な診療ガイドラインを作成し

ようとしても常に，使う科学的根拠と現実の臨床

には大きな隔たりがある．この間を出来るだけ

EBMの考え方，言い方を変えれば客観的に埋めよ

うとする動きのひとつにNICEの診療ガイドライン

のあり方が参考になると思われる．

NICE診療ガイドラインの特徴

NICE診療ガイドラインをほかのガイドライン・

プログラムと比べて特徴と考えられるのが，以下

の7つの点である．

1）医療経済分析との一体化

医療経済分析が診療ガイドラインに含まれる

意義はたいへん大きい．単にある医療介入が財

政上有効か，というだけでなく，副反応なども

含めていろいろな重さの違う転帰を統合させ

て，大きな視点に立ってその医療介入が有効か

どうかを判断する場合に大きく力を発揮する．

NICE診療ガイドラインでは通例，このような決

断分析が4－5含まれる．

2）科学的根拠に基づくこと

科学的根拠に基づくことそのものはNICE診療

ガイドラインだけの特徴とはいえない．ただし，

コクラン共同計画をはじめ，科学的根拠に基づ

く医療の方法論が開発され，長く浸透してきた

英国であるからこそ，診療ガイドラインの隅々

にいたるまで，この考え方が徹底されているの

は大きな特徴のひとつである．NICE診療ガイド

ラインにおいてもコクラン共同計画と緊密な関

係を保ちながら，ガイドライン作成を進めてい

る．

3）過程の透明化

ガイドライン作成の過程が出来るだけ透明化

されているのもNICE診療ガイドラインの特徴で

ある．ガイドライン作成過程のなかで区切りが

あるたびに，インターネットを通じて一般公開

され，意見が募集され，その意見に対する回答

も必ずインターネットを通じて一般公開され

る．透明化というだけでなく，双方性を持った

透明化ともいえる．また出来上がったガイドラ

インはすべてインターネット上に無料公開され

る．

4）患者・消費者参加

患者・消費者参加はNICE診療ガイドラインの

大きな特徴のひとつである．診療ガイドライン

に限らず，患者・消費者側参加は現在の英国に

おいての政策立案においては重要な動きのひと

つである．患者・消費者代表は診療ガイドライ

ン作成グループでは他の専門家たちと同等の権

利を有する．単に患者・消費者側の視点がガイ

ドラインの内容に反映されるというだけでな

く，ガイドライン導入時においても「患者・消

費者側の視点が含まれたガイドライン」という

ことで大きな意味を持ち，ガイドライン浸透度

にも影響する．

5）幅広い専門家の参加

NICE診療ガイドラインでは英国保健制度内の

独立した組織であるNICEが共同研究所（後述）

科学的根拠に基づく医療の輪 

科学的根拠をまとめる人 

科学的根拠を使う人 科学的根拠を作る人 

図2
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と協力してガイドライン作成を組織化するた

め，単一の学会組織のみでガイドラインを独占

するということはなく，常にさまざまに広い範

囲の職種・専門家がガイドライン作成グループ

を形成してガイドライン作成に当たる．患者・

消費者参加と同様，この幅広い専門家の参加に

よるガイドラインは導入時に大きな力を発揮す

る．

6）国の政策という位置づけ

英国では主体となる保健制度がさまざまな改

革を経た今でも緩やかではあるが国営であるた

め，NICEの診療ガイドラインは単なるガイドラ

インではなく国の政策に近い位置づけである．

ガイドラインは個々の症例における日常診療に

おいて，拘束力は持たないという大前提は変わ

らないが，実際にNICEの診療ガイドラインの現

場に与える影響は大きく，これは国営である保

健制度に帰するところが大きい．

7）導入のためのさまざまな工夫

NICE診療ガイドラインではひとつの診療ガイ

ドラインを作成するたびに，オーディット・ツ

ールを作成し，ガイドライン浸透度を測定する

ことで，導入を進めている．NICEの組織内に導

入のための特別チームも編成され，さまざまな

工夫が試されている．

共同研究所と学会との関係

NICEの診療ガイドラインは実際にはNICE組織内

で作成されるわけではない．NICEが出資した7つの

共同研究所が各学会との協力により設置されてお

り，その共同研究所が学会を含む各種利害関係者

団体と協力してガイドライン作成を担っている．7

つある共同研究所は臓器・疾患群により以下のよ

うになっている．

1）国立急性疾患共同研究所

2）国立がん共同研究所

3）国立慢性疾患共同研究所

4）国立精神保健共同研究所

5）国立看護とサポート・ケア共同研究所

6）国立プライマリー・ケア共同研究所

7）国立母子保健共同研究所

これらの共同研究所が主体となって，学会を含

めた各種利害関係者団体と協力してガイドライン

作成グループを形成し，ガイドライン作成に当た

っている．

ガイドライン作成過程

ガイドライン作成過程の概略

NICE診療ガイドラインの作成過程は大きく分け

て4つの過程に分けられる．

1）スコープの作成 3－6ヶ月

2）ガイドライン作成 12－18ヶ月

3）評価と確認 約6ヶ月

4）発行と配布

スコープの作成

この過程は保健省から「リミット」（ガイドライ

ン作成命令）がNICEへ送付されることから始まる．

リミットはどのような背景を基にどのような内容

の診療ガイドラインを作成してほしいか，大まか

なところが書かれている．このリミットの内容に

応じて，NICEがどの共同研究所が担当するか決定

する．その後，この診療ガイドラインの内容に応

じてリミットが一般公開されるとともに，利害関

係団体・学会（Stakeholder）がインターネットを通

じて募集される．また担当する共同研究所ではリ

ミットに沿って「スコープ」（ガイドライン作成内

容書）の草稿を作成する．スコープはリミットよ

りも詳細にこれからその診療ガイドラインが含め

るであろう診療内容にも言及する．このスコープ

の草稿は一度一般公開されて，利害関係団体・学

会の提案が募集され，同時に利害関係団体と共同

研究所，NICEが一堂に会する会議（スコープ利害

関係者団体会議）が持たれる．利害関係者団体な

どの意見に応じてスコープは一度書き直され，書

き直されたものが最終版のスコープとしてインタ

ーネット上に一般公開される．

この過程においていくつか重要なこととして考

えられることがある．第一にガイドラインは教科

書ではないので，その疾患のすべてを含むわけで

はない，と考えられている．NICE診療ガイドライ

ンでは特に地域や病院格差が見られる診療部分に

焦点を当てて，こういった部分を選んでスコープ

が作成される．もっともガイドラインが必要とさ

れている分野はどこかということを常に念頭にお

いて，最大多数の最大幸福という言葉をキーワー

ドにトピック，および内容が選ばれる．次に英国
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ではNICE診療ガイドラインは国の政策であってコ

クラン・レビューではないということばも合言葉

のようにいつも確認されている．診療ガイドライ

ンは学術論文ではなく現場に応用できないと意味

がない，というわけで，科学的根拠がない，ある

いは少ない分野でも，現場が必要としていれば，

作成するべき，と考えられている．

ガイドライン作成

まず，共同研究所はスコープの内容に応じて，

各学会・利害関係者団体と協力して作成メンバー

を決定する．（後述）スコープに沿って，共同研究

所と作成メンバーがお互いに協力してガイドライ

ンを作成する．このガイドライン作成会議は通常，

15－18回持たれる．具体的には以下のような過程

で作成される．

1）クリニカル・クエスチョン

ガイドライン作成メンバーと共同研究所が協

力してクリニカル・クエスチョンを作成する．

通常，ひとつのガイドラインについて30のクエ

スチョンが作成される．一回のガイドライン作

成会議で二つのクエスチョンに関して議論する

とすれば，15回の会議で30のクエスチョンが終

了することになる．

2）検索

そのクリニカル・クエスチョンに沿って医療

情報専門家がデータベース検索をする．検索式

は医療情報専門家と系統的レビュー専門家が主

体で，ガイドライン作成メンバーの協力を得て，

作成される．医療情報専門家は図書館司書のバ

ックグランドを持ち，なおかつ医療情報学の修

士を持つ者が多い．使用する医療データベース

はガイドラインの内容に応じて変わるが，通常

10種類程度の医療データベースが使用される．

3）臨床エビデンス

系統的レビュー専門家が上記検索によって得

た，論文を選択，吟味し，臨床エビデンスのま

とめを作成する．この際，必要に応じてメタ分

析を行う．系統的レビュー専門家は多くの場合，

疫学のバックグランドを持つ研究者か，EBMの

コースを終了した臨床医である．

4）経済エビデンス

医療経済専門家により，上記と同様の方法で

経済エビデンスのまとめが作成される．ひとつ

のガイドラインについて4－5の重要なクエスチ

ョンがガイドライン作成グループによって選ば

れ，医療経済モデリング研究が施行され，複雑

な医療介入などの場合に推奨を決める上で応用

される．医療経済専門家は多くの場合最低でも

医療経済学の修士を持つ．

5）推奨策定

系統的レビュー専門家や，医療経済専門家に

よるエビデンスの説明を受けて，作成メンバー

みなが上記の臨床と経済両方のまとめを理解し

たいうえで両方を吟味し，推奨（recommenda-

tion）を策定する．このとき対象となるのがイ

ングランドとウェールズのため，とうことが念

頭に置かれる．

策定方法

推奨策定に至る会議の議論ではコンセンサスが

重要である．通常の単純なコンセンサス法が使わ

れることも多いが，デルフィー法を使うときもあ

る．投票は最終手段として捉えられている．イン

ターネットを使用して，ウェブサイト上の議論を

続けることで，充分な議論が出尽くした，となる

まで終了としないこともある．

また，単なる患者参加というだけでなくフォー

カス・グループも使用するときもある．たとえば

小児糖尿病ガイドラインでは長年インスリン皮下

注射をしてきた子供たちにガイドライン作成メン

バー全員が参加してフォーカス・グループを形成

し，その結果を推奨に反映させ，フォーカス・グ

ループでの議論をエビデンスとして，それだけの

推奨が策定された．

ガイドライン作成メンバーのみでは充分でない

と判断されたときには，ガイドライン外部専門家

を一部の議論だけ参加という形で招聘することも

ある．たとえば小児尿路感染症ガイドラインにお

ける新生児科医や，分娩時ケアガイドラインにお

ける母性心理学者など．

結論として，この推奨を策定する上で重要なの

はしっかりした科学的根拠をしっかりと確立する

こと，その上で現場の声を反映したものというこ

とを目指していく．このためには広く客観的に集

まったメンバーの中での成熟した会議における議

論の仕方が必要であり，この積み上げには時間と

経験が必要だと考えられる．この成熟した議論の
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ための技術もあり，マニュアルには載らないが，

とても必要で重要なガイドラインの「方法論」と

して認識されている．

評価と確認

出来上がったガイドラインをひとまずインター

ネット上に一般公開する．この上で利害関係団

体・学会の意見・提案を募集し，これらに応じて

全面的に改編・変更を行う．（First Consultation）そ

の後，もう一度改編したガイドラインをインター

ネット上で一般公開する．（Second Consultation）さ

らに別の方法論専門家によるピア・レビューと弁

護士や校閲者による検閲が入る．NICEと共同研究

所が最終調整していくことで，最終的なガイドラ

インを作成していく．

発行と配布

最終的に下記の4種類のガイドラインを発行す

る．

1）完全型診療ガイドライン

これは，すべての引用文献や，エビデンスの

まとめを含んでいる．研究者や，EBMに造詣の

深い現場の専門家を対象としているが，もちろ

ん一般公開されるため，誰が読んでも構わない

とされている．

2） NICE診療ガイドライン　

上記の完全型ガイドラインから推奨だけ掲載

したものである．一般家庭医や，病院勤務医，

その他の医療従事者から病院経営者まで幅広い

専門家を対象としている．

3）ポスター・パンフレット形式（Quick Reference

Guide）

これは診療所や病院の壁に貼ったり，診察机

などに置いたりするために，フローチャートや

図を使って一目で分かるように工夫されている

形式である．

4）一般患者・消費者用ガイドライン

これは平板な言葉を使って書かれた，患者・

消費者向けのガイドラインである．インターネ

ット上で公開されるだけでなく，ひろく病院な

どにも配布される．

これらのガイドラインは各診療圏の経営者や家

庭医などを通じて病院・診療所へ無料配布される

が，インターネット上でも無料公開されているた

め，だれでも手にいれて読むことが出来る．

ここで重要なのは，ガイドラインはどのような

対象にもわかりやすくすること，使いやすい状態

にあること，常に最新であること，そして差別的

表現は避けること，といったことと考えられてい

る．

ガイドライン作成メンバーの選考

ガイドライン作成メンバーの選考の考え方

どれだけ科学的根拠に関してしっかりと積み上

げをしても，その科学的根拠から推奨に至る過程

で客観性を失えば，ガイドラインそのものの客観

性を失ってしまう．科学的根拠から推奨に至るに

は，上記に挙げた，成熟した議論の仕方が重要で

あるが，同時に，ガイドライン作成メンバーも同

様に重要である．ガイドライン作成メンバーの選

考に当たってその基礎となる考え方として，以下

のようなことが挙げられている．

1）幅広く各分野の専門家

ひとつの学会に偏らなずに，出来るだけ幅広い

専門家の参加を求め，作成メンバーが現場でガイ

ドラインを実際に使用する，あるいは，その分野

の診療に携わる人々の代表に近い状態を目標とす

る．

2）地理上のバランスも必要

地域ごとに診療の差があり，それを是正するこ

とが目的であればこそ，さまざまな地域からの代

表を集め，その地域の特性にも配慮してガイドラ

インの作成を目指す．

3）客観性

科学的根拠の集積を出来るだけ客観的・系統的

に行う限り，そこから推奨策定に重要な作成メン

バーや議論の仕方においても，できるだけ客観

的・系統的に行うことが同様に求められる．

4）研究者でなく，実際の診療に携わる専門家

作成メンバーは現場の診療における問題点を反

映させる役割があり，その分野の診療に直接携わ

る専門家である必要がある．

5）製薬会社などからの研究費の詳細を先立って提

出

過去，製薬会社などから研究費を受け取ってい

た専門家ばかりで偏った推奨が策定されたという

報告もあり，このような研究費などはまず透明化
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することが絶対必要である．その上で，策定に影

響すると考えられる程度の研究費の授受において

はメンバー選考において避ける必要がある．

6）ガイドライン作成会議の内容は発行されるまで

秘密厳守

ガイドライン作成メンバーの議論を外部から守

るためにも秘密を守ることは重要であると考えら

れている．ただし情報公開法の規定もあるため，

必要に応じて，公開する場合もある．

7）作成に伴う学術論文の発行

ガイドライン作成に伴う学術論文の発行にはメ

ンバー全員の了承が必要と考えられている．

8）方法論専門家を除いて10－12名が適正人数

出来るだけ幅広い専門家を集める，ということ

と同様に，会議にて，実質的な議論を行うことの

出来る人数も限られている．このため，方法論専

門家を除いて10－12名が適正人数と考えられてい

る．

ガイドライン作成メンバーの実際

分娩時ケアガイドラインでは下記のようなメン

バー構成であった．

議長 1名

産婦人科医 3名

助産師 3名

新生児科医 1名

麻酔科医 1名

患者・消費者代表 3名

方法論専門家 5名

合計 17名

外部専門家　母性心理学者 1名

小児尿路感染症ガイドラインでは下記のような

メンバー構成であった．

議長（今回は小児腎臓科医） 1名

一般家庭医 1名

看護師 2名

（一次医療圏で働く訪問看護師と大病院で働

く小児看護師）

小児科医 2名＋1名

（一般小児科医，小児腎臓科医，新生児科医

（外部専門家））

小児外科医 1名

小児感染症医 1名

小児放射線科医 1名

患者・消費者代表（患者の親） 2名

方法論専門家チーム 5名

議長の選考

分娩時ケアガイドラインではNICEの人的ネット

ワークの中から数名の名簿・履歴書・小論文を提

出，共同研究所で選考した．小児尿路感染症ガイ

ドラインでは王立小児保健協会内で一般公募を行

った．選考基準は専門知識ではなく，人と議論を

まとめる能力と考えられているため，時にはその

分野の専門家でないこともある．議長を選考した

後，その議長に成熟した議論の仕方を学んでもら

うための研修を行うこともある

その他の専門家の選考

通常，関連する職種の学会に候補者名簿，履歴

書，小論文を提出してもらい，共同研究所側で選

考する．たとえば産婦人科医3名を選考した分娩時

ケアガイドラインでは大規模病院から一名，中規

模病院から一名，小規模病院から一名とした．す

べて王立産婦人科医協会に候補者名簿・履歴書・

小論文を提出してもらい，共同研究所側で選考し

た．また同ガイドラインで助産師3名を選考した際

には大病院分娩室で勤務する者一名，大病院 Birth

Centreで勤務する者一名，助産院で勤務する者一名

を王立助産師協会および王立看護協会に候補者名

簿・履歴書・小論文を提出してもらい，共同研究

所側で選考した．新生児科医は中規模病院から，

王立小児保健協会に候補者名簿・履歴書・小論文

を提出してもらい，共同研究所側で選考し，産科

麻酔を専門とする麻酔科医は，王立麻酔科医協会

および産科麻酔協会に候補者名簿・履歴書・小論

文を提出してもらい，共同研究所側で選考した．

患者・消費者代表の選考

患者・消費者代表選考に関してはNICEの内部に

あるPIU（Patient Involvement Unit）が仲介して利害

関係団体から公募，名簿・経歴・小論文を提出，

共同研究所が選考するのが通例である．たとえば，

分娩時ケアガイドラインではコクラン共同計画の

分娩出産・消費者グループから一名，出産に関連

する医療介入に肯定的な消費者団体から一名，出

産に関連する医療介入に否定的な消費者団体から

一名，選考した．選考基準としては専門知識では
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なくチームへの貢献度と考えられ，極端な政治的

団体は避けるということが行われているが，明確

な選考基準は共同研究所に任せられている．ガイ

ドライン会議に先立ってEBMに関する基本的な研

修を受けてもらうことになっている．

方法論専門家

方法論専門家はすべて共同研究所に所属してお

り，ガイドライン専門の常勤職員である．この方

法論専門家には所長，主任研究員，系統的レビュ

ー専門家，医療情報専門家，医療経済専門家，お

よび秘書が含まれる．

選考に関して重要な点

ガイドラインの作成メンバーは現場でそれを使

う人々の代表であり，学会・利益に惑わされない

公正かつ客観的な選考が重要である．ガイドライ

ンはみんなのものであり，いろいろな人を含めた

議論の上に出た結論の重要性を認識する上でも，

選考の方法論には充分な注意を払う必要があると

考えられている．それでも，完全な客観性を期す

ることは難しく，いまでもここの方法論は発展途

上であると認識されている．

まとめ

診療ガイドラインは研究から生まれる科学的根

拠と，現場の診療を結ぶことが出来うる新たな

EBMのあり方であるが，科学的根拠を尽きつめて

いくことと同様に，議論の仕方や，作成過程その

もの，作成メンバー選考にも客観性と系統性を突

き詰める努力が重要であり，ここに関してNICE診

療ガイドラインに学ぶべき点は多い．

その他の情報は…

NICEに関連する情報はほとんどがインターネッ

ト上で公開されている．その他，各国診療ガイド

ライン・プログラムの横のつながりである，ガイ

ドライン国際ネットワーク（G-I-N），診療ガイドラ

インの評価に関連した国際的な活動である，アグ

リー共同計画，筆者の所属する国立母子保健共同

研究所のホームページも参考にされたい．

NICEホームページ

http://www.nice.org.uk/

国立母子保健共同研究所ホームページ

http://www.ncc-wch.org.uk

Guideline International Network

http://www.g-i-n.net/

AGREE Collaboration

http://www.agreecollaboration.org/

NICE診療ガイドライン・方法論マニュアル

http://www.nice.org.uk/page.aspx?o=201982 
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Hirofumi Nakayama
中山クリニック　院長

脳卒中新時代

第4回（最終回）
脳卒中患者・家族の現状と日本脳卒中協会について

中山　博文

1．はじめに

まず，これまでの連載内容を簡単に要約し，そ

の後の展開について補足したい．第1回は脳卒中が

新時代を迎えつつあることを概説した．すなわち，

1990年代まではいったん発症すると治療方法のな

い病気であったが，新たに有効性が示された脳卒

中専門病棟や経静脈的血栓溶解療法が登場し，治

療の可能性が明示されたのである．

第1回の原稿を書いた後，経静脈的血栓溶解療法

は平成17年10月にわが国においても保険診療とし

て認可され，今では毎月約300人，すなわち毎日約

10人に使われている．これは，年間約15万人（約

400人／日）と推定されるわが国の脳梗塞発症者の

2.5％である．

加えて第1回では，脳卒中の発症率の低下が鈍化

しており，2020年までは脳卒中患者が増加し続け

ること，とりわけ全介助を要する方は2030年まで

増え続けることを指摘し，脳卒中問題が日本社会

において，これから四半世紀に渡る大きな問題で

あることを説明した．

第2回は，脳卒中専門病棟と発症3時間以内の経

静脈的血栓溶解療法を日常診療に導入するために

は，市民教育，救急医療システム，病院での受け

入れ体制などの整備が必要であり，市民，行政，

医療従事者，医療機関管理者の理解と協力が不可

欠であることを説明した．

第2回の原稿を書いた後，日本脳卒中協会は発症

時の早期受診を促進するため，新聞による全国的

キャンペーンを平成18年7月から開始した．これは，

脳梗塞経験者である坂上二郎氏をイメージ・キャ

ラクターとし，具体的な脳卒中の症状を列挙し，

症状が見られたら一刻も早く専門医の診察を受け

るよう呼びかけるもので，公共広告機構の支援キ

ャンペーンとして，今後全国の新聞に掲載される．

脳卒中患者の救急搬送体制については，日本脳卒

中協会が全国の現状調査を予定している．

第3回は，リハビリテーションを中心に脳卒中治

療の流れを示し，脳卒中診療を担う医療機関が，

急性期／回復期／維持期のいずれかのみを担うよ

うに機能分化しつつあることを説明した．また，

休日だからと言って急性期にリハビリテーション

を休むと死亡率が上がり，退院時の日常生活にお

ける自立度が低下し，自宅退院率も低下すること

が明らかになり，リハビリテーションが1年365日

無休の新時代に突入しつつあることを指摘した．

第3回の原稿を書いた後，平成18年4月の診療報

酬改定において，発症から180日までという医療保

険によるリハビリテーション期間の制約が設けら

れた．厚生労働省の疑義解釈によると，後遺症が

あって治療によって改善が期待できると判断され

る場合は制約の適用除外になるはずであるが，実

際どのように運用されるか，今後注意を要する．

最終回である本稿では，脳卒中患者の現状につ

いて，生活者としての患者・家族にとって重要な

能力障害，ハンディキャップ，健康関連Q O L
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（Quality of Life：生活の質），医療サービスに対す

る満足度という観点から説明し，最後に，筆者が

専務理事・事務局長を拝命している（社）日本脳卒

中協会について簡単に紹介したい．

2．脳卒中後の能力障害

脳卒中後の能力障害については，食事，排泄な

どの身辺動作である日常生活動作（Activities of

Daily Living，以下，ADLと略す）における障害と，

外出・買物・運転など，より拡大した手段的ADL

（Instrumental ADL，以下IADLと略す）における障

害が日常生活において重要である．日本循環器管

理研究協議会の班研究（主任研究者　嶋本喬）1）に

よると，全国13地区の65歳以上の全高齢者を対象

とした調査において，13,006人の高齢者中273名

（2.1％）が脳卒中既往者で，その35％がADLにおい

て要介護であり，3割以上に何らかのIADL障害が認

められた．すなわち，平均的には，日本人高齢者

1000人中21人が脳卒中既往者であり，7.3人がADL

において要介助，6.3人以上にIADL障害があること

になる．

3．脳卒中後のハンディキャップ

脳卒中後のハンディキャップは脳卒中によって

生じる社会的不利であり， World Health Organi-

zation（WHO）のハンディキャップモデルには，オ

リエンテーション，身体的自立，移動，仕事・余

暇・家事などへの従事，社会参加，経済的自給，

の6つの領域が含まれており，脳卒中患者において

は，仕事・余暇・家事などへの従事と身体的自立

が特に低下している2）．我が国における脳卒中後の

職業復帰率は約30％であり，欧米においても約30

～50％と報告されている3）．

（社）沖縄県脳卒中等リハビリテーション推進協

議会による脳卒中後遺症者を対象とした調査4）によ

ると，3分の1の人は仕事を希望しているが，実際

に職場復帰した人は約1割と少なく，家庭内での役

割は約4割の人が留守番で，家事の一部を担ってい

る人が約3割である．

4．脳卒中後の健康関連QOL

能力障害，ハンディキャップは客観的指標であ

るが，患者立脚型アウトカム指標として重要なの

が健康関連QOLである．健康関連QOLは，健康状

態に関する患者の視点からの主観的評価であり，

身体機能，心理状態，社会生活機能等から構成さ

れ，WHOの健康に関する定義「健康とは単に疾病

を持たないとか，身体が弱くないというだけでは

なく，肉体的，精神的，そして社会的に良好な状

態である」に対応している5）．

脳卒中患者の健康関連QOLは発症前に比べて低

下しており6，7），また，一般高齢者との比較におい

ても低下していることが報告されている8，9，10  ）．

脳卒中後の健康関連QOLに対する影響因子とし

て，うつ状態7，11），運動麻痺8），ADL障害6，7，8），睡

眠障害11），支援12）が報告されている．脳卒中患者の

健康関連QOLを改善するには，これらの因子に注

目することが必要である．

5．脳卒中後のケアに対する満足度

脳卒中患者や家族を医療サービスの顧客と位置

付けた場合，サービス利用者の満足度をフィード

バックすることが，サービス改善に重要である．

Wellwoodらが英国において退院後約2ヶ月の脳卒中

患者とその介護者を対象に行なった調査1 3）では，

患者の46％，介護者の74％，死別した家族の53％

が入院中のケアの1つ以上の側面に関して不満を持

っていた．患者に比べて介護者の不満が強く，介

護者の21％，患者の5％が病気や治療内容に関する

情報提供が不足していると考え，介護者の39％，

患者の20％がソーシャルワークに満足していなか

った．この結果は，医療従事者が，患者本人ばか

りでなく介護者に対しても十分に対応する必要が

あることを示している．

前述の（社）沖縄県脳卒中等リハビリテーション

推進協議会による脳卒中後遺症者を対象とした調

査4）では，病院でのリハビリテーションに関して，

約3割の人が「少し不満」／「非常に不満」と答え

ており，その理由として，「訓練の時間が短い」，

「訓練の内容が不十分」，「訓練の回数が少ない」こ

とが挙げられている．

参考までに，日本脳卒中協会が行なっている電
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話相談の相談内容14）を紹介する．1997年1月から9

月までの間に276件の相談が寄せられ，その内容は

医学的質問が8割を占め，中でも脳卒中の影響（後

遺症）に関する質問が多かった．これらの質問は，

もし主治医から十分な情報提供がなされていれば

電話相談に至らないものであり，我が国の医療機

関における情報提供が不十分であることを示唆し

ている．

6．（社）日本脳卒中協会について

平成9年3月，日本脳卒中協会（The Japan Stroke

Association）は脳卒中の予防と患者・家族の支援を

目指して設立された．協会パンフレットの設立趣

旨はその背景について，「予防によって新たな脳卒

中発症を減らし，既に発症した患者と家族を支援

することが，社会的に極めて重要であると思われ

ますが，残念ながら我が国ではその態勢が十分に

整っているとはいえません」，と説明している．協

会設立当時，脳卒中患者の全国組織が未だ設立さ

れておらず（註：その後平成9年5月に「全国脳卒

中者友の会連合会」が設立された），加えて患者の

みの組織では予防活動まで行なうことが困難であ

り，既存の「日本脳卒中学会」は研究を主体とし

た組織で，予防のための広報活動や患者支援を行

なうには適していないことから，欧米の「脳卒中

協会／財団」をモデルに日本脳卒中協会が設立さ

れた．

日本脳卒中協会の主たる活動は，1）脳卒中の予

防ならびに発症時の対応に関する知識の普及と啓

発，2）脳卒中患者の自立と社会参加を支援する事

業，3）パンフレット・広報誌等の監修・制作，4）

調査研究事業である．

6-1．脳卒中の予防・発症時の対応に関する啓発活

動

予防と発症時の対応に関する啓発活動について，

生活習慣病の一次予防，二次予防，三次予防とい

う観点から説明したい．

1）一次予防

一次予防の推進には，脳卒中の危険因子に関す

る知識を普及し，生活習慣の改善を促進すること

が必要である．残念ながらわが国の20歳以上の喫

煙率は男性47％，女性13％と高く（平成16年日本

たばこ産業株式会社全国たばこ喫煙者率調査），特

に男性の喫煙率は世界第2位である．飲酒について

は，男性飲酒者の48％（30歳以上男性全体の26％），

女性飲酒者の23％（30歳以上女性全体の2％）が過

度の飲酒者（日本酒換算2合／日以上）に該当する

（第5次循環器疾患基礎調査）．

肥満，塩分・脂質摂取，運動習慣については，

平成15年国民健康・栄養調査によると，30～60歳

代男性の3割以上，60歳以上の女性の約3割が肥満

である．食塩平均摂取量は1日当たり11.2gであり，

健康日本21の2010年到達目標値である10gを上回っ

ている．脂質エネルギー比は23％であるが，20～

30歳代男性と20～40歳代女性において，適正比率

（25％）を超えている．運動については，週2回1回

30分以上の運動を1年以上続けている人の割合は，

男性3割，女性2割で，20～50歳代男性と20～40歳

代女性では約2割と最も低い．

このように日本人の生活習慣には改善の余地が

あることは明白で，この背景には脳卒中の危険因

子に関する知識不足があると思われる．日本脳卒

中協会の一般市民（高校生，大学生，会社員，高

齢者）を対象とした調査では，約6割の市民は脳卒

中の危険因子を一つも正しく答えられなかった15）．

この事態を改善するには，広く一般市民を対象と

して啓発活動を行なうことが必要である．

2）二次予防

二次予防を推進するには，高血圧，糖尿病，心

房細動，高脂血症などの脳卒中の原因となる疾患

を持っている方々が医療機関を受診し，適切な医

学的管理を受けることが必要である．

高血圧に関しては，平成12年の第5次循環器疾患

基礎調査によると，30歳以上の男性・女性におい

て各々52％ ，40％が高血圧である．高血圧者の中

で治療を受けていない方は，30・40歳代では8－9

割，50歳代では65％以上を占め，既に降圧治療を

受けている方については，約半数は血圧管理が不

十分であると推定されている16）．

糖尿病に関しては，平成14年度第2回糖尿病実態

調査によると，糖尿病が強く疑われる人は740万人

で，そのうち55％の方は治療を受けていない．

心房細動に関しては，リスク評価に基づく適切

なワルファリン内服によって脳梗塞の予防が可能

であるが，ワルファリン治療は十分に行われてい

ない．大学病院レベルでも脳塞栓症のリスクのあ
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る非弁膜症性心房細動患者の約半数しかその治療

を受けていない17 ）．

高脂血症については，血清総コレステロール値

が220mg/dl以上の人の割合は，男性26％，女性35％

である（第5次循環器疾患基礎調査）．

これらの未治療者に受診してもらうには，一般

市民への呼びかけが不可欠である．

3）三次予防

三次予防の推進には，発症時に専門医のいる医

療機関を早期に受診していただき，急性期治療か

らリハビリテーションそして社会復帰へとつなが

るシームレスケアを整備し，そして患者・家族へ

の支援を行うことが必要である．

発症時の早期受診の実現には，一般市民に脳卒

中の症状の知識と緊急対応の必要性の認識を拡げ

ることが不可欠である．前述の日本脳卒中協会の

一般市民を対象とした調査15）では，約7割の市民は

脳卒中の症状をひとつも正しく答えられなかった

が，発症時の救急対応の必要性についてはほぼ全

員が認識していた．

4）一般市民を対象とした啓発活動

日本脳卒中協会は，一般市民を対象とした啓発

活動として，脳卒中市民シンポジウムの開催，都

道府県支部による脳卒中市民講座の開催，インタ

ーネットホームページ（http:// jsa-web.org）の開設，

電話相談，脳卒中週間事業，脳梗塞解説書の発行

とインターネット上での公開（http://minds.jcqhc.

or.jp/to/index.aspx）を行っている．

脳卒中週間は，米国の「脳卒中月間（Stroke

Awareness Month）」や英国の「脳卒中週間（Stroke

Awareness Week）」のように，その期間に集中的に

啓発活動を行なうことを目的に，平成14年から毎

年5月25日～31日の1週間に設定された．この時期

が選ばれた理由は，厚生省健康科学総合研究事業

脳梗塞急性期医療の実態に関する研究（主任研究

者：山口武典）により，脳卒中の大部分を占める

脳梗塞の発症が年間では春に少なく6－8月から増

加することが明らかになり，「脳卒中は夏から気を

つけなくてはいけない」という注意を喚起するた

めである．

脳卒中週間事業として，標語を盛り込んだポス

ターを作成し，脳卒中週間前後の期間に全国の普

通郵便局や日本脳卒中協会会員の医療従事者が勤

務する医療機関等に掲示していただいている．ま

た，より一層脳卒中予防に関する知識を普及する

ために，分かりやすい「脳卒中予防十か条」を作

成し，更にその解説ビデオを制作し，脳卒中患者

会や市民講座にてビデオ上映会を開催していただ

いている．

6-2．患者・家族への支援活動

患者・家族への支援活動としては，電話相談事

業，脳卒中体験記事業，患者会情報の提供を行な

っている．

電話相談は，毎月第1，第2，第3，第4土曜日，

第2日曜日，第2火曜・木曜日に支部において，電

話またはファックスで受け付けている．幾つかの

支部では365日ファックス受付も行っており，電話

番号等の詳細はホームページに掲示している

（http://jsa-web.org/denwa/）．

脳卒中体験記事業としては，平成10年度から毎

年，患者・家族の方々の励みとしていただくこと

を目的に，脳卒中体験記「脳卒中後の私の人生」

を募集し，患者・家族の励み，という観点から優

秀作品を審査選考し，入選作品集を発行している．

毎年40から80作品のご応募をいただいている．

患者会については，日本脳卒中協会のホームペ

ージで各地の患者会を紹介している．

6-3．調査研究事業

我が国の脳卒中診療の実態を把握することを目

的に，日本脳卒中協会の中に「脳卒中データバン

ク部門」を設け，厚生科学研究事業「脳卒中急性

期患者データベースの構築に関する研究」（主任研

究者　小林祥泰）で作成されたデータベースを引

き継ぎ，脳卒中データベースを運営している．

6-4．日本脳卒中協会の組織の現状

日本脳卒中協会は平成17年3月1日に社団法人と

して認可され，新たなスタートを切った．大阪に

本部を置き（〒545-0052大阪市阿倍野区阿倍野筋1-

3-15共同ビル4F，電話番号：06-6629-7378，ファッ

クス番号：06-6629-7377），全国28都道府県（北海

道，秋田県，山形県，茨城県，東京都，栃木県，

埼玉県，神奈川県，富山県，三重県，京都府，大

阪府，奈良県，兵庫県，岡山県，広島県，山口県，

島根県，香川県，高知県，徳島県，愛媛県，福岡

県，長崎県，佐賀県，熊本県，鹿児島県，沖縄県）
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と2政令指定都市（横浜市，北九州市）に支部を開

設している．

7．おわりに

今後人口の高齢化と治療法の進歩によって，急

性期を生き延びてなお後遺症に悩む方が増え，介

護者が高齢化していく中で，本稿で取り上げた脳

卒中患者・家族の方々の能力障害，ハンディキャ

ップ，QOLは一層重要性を増すと思われる．

最後に，読者の方々がこの連載を読まれて脳卒

中問題の重要性をご理解くださり，今後（社）日本

脳卒中協会にご入会・ご支援くださることをお願

いしたい．
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「患者の語り」のデータベースが医療にもたらすもの
～英国DIPExの試み

佐藤（佐久間）りか，別府　宏圀，中山　健夫，北澤　京子

1．はじめに

昨今，「患者主体の医療」という言葉をしばしば

目にするが，具体的にはどういうことをさしてい

るのだろうか．一つには「一人一人の患者がどの

ような医療を受けるかを主体的に決定する」とい

う個人レベルの意思決定の問題があり，もう一つ

には「医療消費者が国や自治体の医療政策に積極

的に関わっていく」というマクロな利用者主権の

問題がある．

さらにこうした患者側の意思決定の問題とは別

に，医療提供者側が客観的に観察可能な心身の状

態だけを考えるのではなく，患者の主観的な経験

に耳を傾け，病いと向き合う患者を全人的にサポ

ートして行くことも，やはり「患者主体の医療」

のありようの一つとしてあげることができる．

このような「患者主体の医療」の実現には，一

人ひとりの患者の自己決定を支える情報提供が必

要であり，さらに多様な患者の声を医療政策に反

映させる仕組みの構築が求められる．さらに医療

提供者が時間の限られた日常診療の中では聞き取

りきれない，患者の本音を汲み取るツールも必要

であろう．これらの要求のすべてに応えられる可

能性を持っているのが，「患者の語り」のデータベ

ース，DIPExである．

2.「顔の見える」ネット情報を提供する
DIPEx

DIPExとはDatabase of Individual Patient Expe-

riencesの略であり，英国オックスフォード大学のプ

ライマリケア部門が作っている質的研究のデータ

ベースである．がん，心疾患，うつや糖尿病など

の疾患，また，がんのスクリーニング検査，予防

接種，出生前診断といった医療サービスを経験し

た人々の語りを集めてデータベース化したもので，

その一部がインターネット上で患者や一般市民に

公開されている（www.dipex.org）．2006年8月現在，

カバーしている疾患や医療経験の種類は27項目に
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表1　DIPExに収録されている27のモジュール
（2006年8月現在）
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及び（表1参照），それぞれについて35人から50人

のインタビューが収録されている．DIPExのサイト

にアクセスすれば，映像，音声，テキストのいず

れかの形式で保存された1,000人を超す人々の語り

に触れることができるのである．

DIPExのウェブサイトの最大の特徴は，患者の語

りをビデオクリップで見ることができることだろ

う（図1）．今日インターネットには闘病記ブログ

や患者会の掲示板など，患者の体験談が溢れてい

る．しかし，そのほとんどが匿名で書かれた文字

情報であり，いわば「顔の見えない」情報である．

それに対して，DIPExのサイトでは，本名までは公

開されないものの，様々な病気の経験者がカメラ

の前に素顔をさらして，自分たちの体験を語って

いる．語り手たちが話しているうちに涙で声が詰

まってしまったり，危機を乗り越えて明るい表情

で語ったりする様子にはインパクトがある．しか

も，顔を出して語っているのだからいい加減なこ

とは言わないだろうという安心感があることも，

従来のネット情報とは異なる点だろう．

さらに1人や2人の語りではなく，1つの疾患で30

人以上の語りに触れられることのメリットも大き

い．年齢や性別などで自分に近い人を探すことも

できるし，複数の症例に触れることで，同じ病気

でもその受け止め方や治療法に個人差があること

を知ることができる．また，闘病記ブログとは違

って，語りのビデオは第三者の手によって編集さ

れたものであるため，本人の思い違いなどはある

程度スクリーニングされ，いつのまにか健康食品

の販売サイトに誘導されてしまうというような問

題は生じない．

しかも，DIPExのサイトでは患者の語りのほかに，

Q&Aや用語集，患者会サイトへのリンクを含む情

報源などのコーナーもあり，情報を多角的に収集

することができるようになっており，治療法を自

己決定する際にも有効なツールとなっている．

3．質的研究プロジェクトとしてのDIPEx

このようにDIPExのサイトは，優れた患者向け情

報提供サイトとして，英国医師会（BMA）や英国

共済組合連合会（BUPA）など様々な団体から表彰

を受けているが，DIPExの狙いはこうした医療の受

け手側への情報提供にとどまらない．DIPExの本質

は，「患者の語り」のデータベースとして，患者の

語りに基づく質的研究の質を向上させ，さらに医

療の質の向上や医療制度の改革につなげていくこ

とにある．

DIPEx研究チームには現在10人ほどの保健医療分

野で質的調査に習熟した研究者（ほとんどがPh.D.

を持っている）が参加しており，上述した1,000人

を超すインタビューは，すべてこれらのリサーチ

スタッフによって行われている．1疾患35～50人の

インタビューのほとんどを1人のリサーチスタッフ

が担当し，プロジェクトの開始から14ヶ月という

限られた時間内で，テキスト分析を行い，その結

果を用いて論文を書き，ピアレビューのある学術

誌に投稿する．単にインタビューを集めてウェブ

サイトに載せるだけなら，研究者を使う必要はな

く，大して時間もお金もかからないのだが，DIPEx

はあくまでもそれらのインタビューから保健医療

に新たな知見をもたらすことを目的とした研究プ

ロジェクトなのである．

DIPExのデータを元にしてすでに20本近い研究論

文が書かれており，British Medical Journalのほか，

Social Science and Medicine，Qualitative Health

Research，Sociology of Health & Illnessといった社会

医学や医療社会学分野に強い学術誌に掲載されて

いる1）．これらの論文では，病気の診断を受けてか

らの患者の心理についてきめ細かく分析すること

により，たとえば，喫煙行為に対する社会の厳し

い視線が肺がん患者に二重の社会的スティグマを

背負わせる結果をもたらしていることや2），精巣が

んの患者にとってユーモアが病気と向き合う上で

図1 DIPExの乳がんモジュールにおける患者の語り
（Individuals）のページ
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の重要な鍵になっていることなど3），これまであま

り知られていなかったことを明らかにしてきた．

これらの知見は患者や市民に公開されている

DIPExのサイトにも反映されている．具体的にはそ

れぞれの疾患のページに設けられたTalking Aboutと

題されたコーナーに，データの分析から得られた，

その疾患の患者に特に問題となることがらや共通

する体験についての考察が，一般読者向けの平易

な文章で紹介されている．DIPExプロジェクトに携

わる多くの研究者が，このようにアカデミックな

研究の成果を広く一般に普及させるための媒体

（ウェブサイト）を持っていることが，DIPExの魅

力の一つだと述べている4）．

4．二次利用も視野に入れたデータベース

DIPExのさらにもう一つの特徴は，テキスト化さ

れ匿名化された患者の語りを，二次利用できるよ

うにしていることであろう．いわゆる量的な社会

調査に関しては，米国のGSS（General Social Survey）

や英国のBSAS（British Social Attitudes Survey）な

ど，古くから個票データをデータ・アーカイブで

公開して二次利用に供するということが行われて

おり，日本でも90年代以降SSJデータ・アーカイブ

や社会・意識調査データベース（SORD）などで調

査データの公開が始まり，現在ではGSSの日本版で

あるJGSSのような総合的社会調査も実施されてい

る．しかし，質的調査の領域では個票データのア

ーカイブ化の動きはほとんど見られない．その点，

英国では90年代半ばよりエセックス大学でQualidata

と呼ばれる社会科学領域の質的調査のデータ・ア

ーカイブが作られており，in-depthインタビューや

フォーカスグループ・インタビューなどのテキス

ト記録のみならず，音声テープ，ビデオ，写真な

どのデータも収められている5）．DIPExのプロジェ

クトもそうした流れを汲んだ動きと見ることがで

きよう．

DIPExの場合は，1,000人分の語りがすべてテキ

スト化され，匿名化された上でアーカイブされて

いる．実際にサイト上で提供されている語りは語

り手1人につきせいぜい5分から10分程度だが，イ

ンタビュー時には平均して1時間半から2時間程度

話をしている．したがって，その語りの大半は使

われずに終わるので，それを他の研究者が再分析

して新しい知見を得られるようにしているのであ

る．

また，英国ではコンピュータ・アシストによる

質的データ分析が盛んである5）．DIPExでもQSR

NUD*ISTというソフトを用いており，こうしたソ

フトウェアの導入がデータベース化を容易にして

いる側面もある．「痛み」や「薬」といった共通性

のあるトピックはどの疾患においてもインタビュ

ーガイドに組み込んでおき，標準コードとしてデ

ータ・コーディングしていくので，疾病横断的な

二次利用が容易である．

それでは具体的にどのような二次利用がありえ

るのかというと，DIPExにおける乳がんと前立腺が

んという別々のデータセットを比較してインター

ネット利用におけるジェンダー差を明らかにした

り6），てんかんのインタビューデータから服薬に関

する語りのみをピックアップして再分析し，神経

科医向けに服薬指導のあり方を提言したり，とい

ったことが行われてきた．さらにそうしたテキス

トの分析を，インターネット上でアクセスできる

ビデオクリップとうまく連動させ，最初に診断を

受けたときの気持ちに関する患者の語りを受講生

に見させて，「悪い知らせをどう伝えるか

（breaking the bad news）」といった，患者とのコミ

ュニケーション・スキルを学ばせるためのeラーニ

ングのプログラムも開発されている．

5．おわりに

患者はDIPExのサイトにアクセスすることで，自

分と同じ病を経験した人の決断のプロセスやその

結果を知ることができ，より主体的な自己決定が

可能になる．また，医療提供者はDIPExに集約され

た患者の語りに耳を傾けることで，患者中心の医

療に一歩近づくことができる．さらにマクロレベ

ルの意思決定を考えるとき，maximum variation

samplingを用いたDIPExのデータベースは，まさに

診療ガイドラインの策定や診療報酬を含む様々な

医療政策の策定プロセスに，患者の声を反映させ

る上で非常に有効なツールとして機能することが

予想される．

「患者主体の医療」を単なるスローガンに終わ

らせないためには，我が国にもDIPExのような「患

者の語り」あるいは患者経験のデータベースを設
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立することが急務である．そうした考えのもと，

我々はDIPEx-JAPAN設立準備会（代表・別府宏圀）

を立ち上げ，DIPExサイトへの日本語ゲートウェイ

（http://homepage2.nifty.com/dipex-j/）を開設した．

今後はDIPExの調査手法や組織運営，データベース

化の方法などについて，研究を重ねていく予定で

あり，ぜひ多くの方々にお力添えいただきたいと

考えている．

1）http://www.dipex.org/news.aspx?#academicを参照のこと

2）Chapple A, Ziebland S, McPherson A. Stigma, shame and

blame：a qualitative study of people with lung cancer. BMJ.

2004；328：1470-1473.

3） Chapple A, Ziebland S. The role of humor for men with testicular

cancer. Qualitative Health Research. 2004；14 No 8：1123-1139.

4）Herxheimer A, Ziebland S. The DIPEx project: Collecting

personal experiences of illness and health care. In: Hurwitz B,

Greenhalgh T, Skultans V, editors. Narrative Research in Health

and Illness. Blackwell；2004. p.115 - 131.

5）後藤範章，社会調査の研究と教育をめぐる近年の諸動向－

英語圏（特に英国）と日本を中心として．日本大学社会学

会社会学論叢第137号．2000年3月．

6）Ziebland S. The importance of being expert: how men and women

with cancer use the Internet. Social Science and Medicine. 2004；

59：1783-1793.
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はじめに
この度，（財）国際医学情報センター（以下，IMIC）の海外研修の一環として，SLA（Special Library

Association）の年次総会に参加した．研修生2名はSLAに参加するのが初めてで，そのスケールの大きさ

と膨大な情報量に圧倒されながらも，最新

の情報を得ることが出来たと考える．その

熱気をこの印象記で伝えられれば，そして

少しでもSLAに興味を持って頂ければ幸い

である．

2006 Annual Conference概要
2006  Annual Conferenceは2006年6月10日

（土）から15日（木）までメリーランド州

ボルティモアで開催された．ボルティモ

ア・ワシントン・インターナショナル空港

からボルティモアの中心地インナーハーバ

ーまでタクシーで20分程度の距離で，今回

Annual Conferenceの会場になったコンベン

ションセンターや宿泊したホテルも歩いて

回れる地域に隣接していた．10日の到着後，

受付を済ませたが，本格的なスタートは11

日からのようで，まだコンベンションセン

ターは閑散としていた．INFO-EXPOが開催

される11日には，SLA会長の開会挨拶やコ

ーラスグループのセレモニーがあったり

と，前日とは打って変わった華やかな雰囲

気に包まれた．14日の閉会まで，INFO-

EXPOを挟みながら，多数のSessionが行わ

れていたので，Pharmaceutical and Health

Technology Division（PHT Division）のスケ

ジュールから拾い上げて参加するという形

SLA 2006 Annual Conference参加印象記

佐藤　京子，北野　若葉，田仲　清道

開催地ボルチモアの風景

コンベンションセンター入り口
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で行動した．15日は各DivisionでTourが組まれており，

Medical Division主催のNLM Tourに参加した．ちなみに今

回のSLAのメインスポンサーは，LexisNexis，factiva，

THOMSON，Springer等であった．

Conference
2日目の6月11日から本格的に各種Conferenceが始まった

が，Pharmaceutical and Health Technology Divisionのスケジ

ュールと関心の深いSessionに参加した．下記に簡単に各

Session内容について紹介する．

⇒SLA First-Timers and Fellows Connect

SLA初参加者のコミュニケーションを図る目的で行われ

た．事前に配られたアンケートについて相手を見つけ，該

当者に答えてもらう仕組みで積極的な初参加者間の交流が

出来る仕掛けになっていた．また整理番号のついたチケッ

トが配られ，抽選で賞品がもらえるという初参加者の緊張

を解きほぐす良いSessionでもあった．

⇒Public Library of Science：Demystifying Open Access

冒頭で一般的なオープンアクセスの動向を紹介後，非営利団体であるPLOSが行っているオープンアク

セスの紹介を行った．オープンアクセスの利点や，なぜオープンアクセスの動きがあるのか，PLOSの運

営方法について，収載されている文献はどの国のものが多いかなどが語られた．

INFO-EXPO会場前からの風景

プログラム
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⇒Vendor Update on Pharmaceutical Pipeline databases

治験薬情報のデータベースについて，ベンダーが一堂に

会し，今年の改定状況を説明した．その後会場からの質疑

に回答した．参加ベンダーはIMS Health, PJB, Thomson

Pharma（IDdb）, ADIS, Prousであった．

各ベンダーともに共通しているのは，特許情報からのデ

ータを増やしている事であった．

⇒How to use RSS to know more and Do less

本公演は会場に人が入れない程の人気で，会場を一度移

動したが，それでも座れない人が多く出るほどの盛況ぶり

であった．此の事からも，ライブラリアンのRSSへの興味

がいかに高いかが分かるとともに，今後ライブラリーで

RSS利用が増えるだろうということが伺えた．

⇒International Reception

アジア，ヨーロッパ，アフリカなどの参加者が集うネッ

トワーキングに参加した．ここでは終始自由にコミュニケーションが交わされた．中国からの参加者は

いたものの日本からの参加者は残念ながらここでは見受けられなかった．

⇒News Division Awards Banquet

これはSLAの規模の大きさを実感するReceptionであった．アメリカでも最大級の水族館（National

Aquarium）を閉館後貸切りにして，参加者間のネットワーキングを行うというもので，地上階から順に

ビュッフェスタイルで幻想的に泳ぐ魚たちを観賞しながら至福の時を過ごした．水族館を後にするとき

には，参加者全員にスポンサーのTHOMSONのロゴ入りコースターが配られた．

INFO-EXPO
今回はSLA過去最高380の展示ブース出展があり，会場は日本では類を見ないほど大規模なものであっ

た．SLA参加者には参加登録時にスタンプシートが配られる．ブースに寄るたびにスタンプを押してもら

い12以上のスタンプを集めてEXPO入り口のBOXに投函すると，最終日に抽選が行われ賞品がもらえると

いう仕掛けがあり，より多くの展示ブースへ参加を自然に促される形になった．11日（日）に開幕し，3

日間主にNetworking Receptionの時間帯に軽食を食べながら展示ブースを回った．下記にその中のいくつ

かを簡単に紹介する．

⇒Elsevier

EXPO会場の中でも比較的大きいスペースでEMBASE.comとScopusを全面に紹介していた．この2つの

DBについては，一定間隔でプレゼンテーションが行われていた．EMBASE.comは，MedlineとEMBASEの

それぞれの特徴を生かして，ワンサーチ出来ることをアピールしていた．

⇒CCC

Rightsphereは本大会で初めて発表したそうで，企業内での著作権管理を容易に出来るソフトとのことで，

こちらもプレゼンテーションが頻繁に行われていた．

INFO-EXPO会場内
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⇒NLM

小さいブースで通り過ぎそうな目立たぬ場所であったが，IMICにとっても馴染みの深い機関でもあり，

色々と情報交換をさせてもらった．Medline Plusについても簡単に説明を受けた．これは一般国民向けの

無料サイトで，医学辞書，OTC薬の成分，疾病などの医薬品情報を提供している．

NLM Tour
14日（水）で殆どのSessionとEXPOが終了し

少し寂しさの漂う15日（木）の朝にコンベン

ションセンターの前に集合して，約1時間のバ

スツアーで目的地ベセスダに向かった．この

NLM見学のツアーはかなりの人気でバスは満

員であった．NLMのあるNIHの敷地は広大で

且つビジターセンターでのセキュリティチェ

ックも厳重であった．NCIや治験専門の病院

など75以上の施設がありその家族も敷地内の

マンションに居住している．特別展示，貴重

図書館などをナビゲーターの案内で回り，最

後に広大な書庫も見学して文献複写の状況も

確認する事が出来た．

おわりに
2006年のSLA Conferenceは，33カ国，5,800人以上の参加者で非常に盛況のうちに終了した．日本から

の参加者とはほとんど出会うこともなく，その点は残念であったが，PHT Division，First Timers，EXPO，

NLM Tourなど日本にはない規模での会議に参加できた事に感謝している．IMICでは継続的にSLAに参加

し，情報収集をしていきたいと考えている．ちなみに，来年はDenverでの開催だそうだ．

NLM正門
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IMICで働く私たちは，毎日，医学，薬学，医療の情報を扱って
おり，顧客としても専門家が多いこともあり，この医学，薬学，
医療の情報分野についてはプロとしての自負を持っている．しか
し，いざ自分や家族が病気になって，患者として様々な情報を収
集せざるを得ない状況に陥ってみると，途方に暮れてしまう．
Vol.27の本合併号は，そうした患者の視点にたった医療情報を中
心に編集した．今回，森先生には英国の診療ガバナンス，中山先
生には患者の視点からの脳卒中について解説していただいた．ま
た，佐久間先生に紹介していただいたDIPExは，これまで患者側
から発信されていた情報に対する私のイメージを大きく変えた．
患者さん一人ずつの体験をデータベース化することによって新た
な価値が創造されているし，データの二次利用を視野に入れてい
ることでさらに別の価値を生み出すと思われる．と同時に，この
ような情報を知らない患者さんが，ネット上に溢れている玉石混
淆の情報の塊から，どうやって必要かつ正しい情報を探し出して
いるのかという，漠然とした不安感も湧き上がってきた．インタ
ーネットは“ただの箱”だが，セマンティックWebなどの技術の
進歩によって，エンドユーザーに対してより良質な情報が届くよ
うになってほしい．そして，その実現があってこそ「患者主体の
医療」が本当の意味を持ってくるように思う． （T.H.）

「最新テクノロジーと医療」をテーマに12/5に「IMIC・JAPIC合
同セミナー」を開催します．科学の発達によってここ数年の医療
技術の進歩は目覚しいものがありますが，その中の数例について
お話を聴いてみませんか．詳しくは I M I Cホームページ
（http://www.imic.or.jp/）をご覧ください．

お詫び（Ｈ18 Vol.27合併号）
第26巻1号をお届けして以来約1年半の間休刊しておりましたが，漸く刊行することができました．読

者の皆様にご迷惑をおかけいたしましたことを心よりお詫び申し上げます．今後は，皆様に定期刊行物
として遅滞なくお届けできる様に，編集スタッフ一同努力いたしますので，引き続きご愛読くださいま
すようお願い申し上げます． 「あいみっく」編集長　加藤　均




