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Beyond the Bedside: The Potential of Patient 
and Family Engagement in Healthcare

Dr Neda Milevska Kostova
President, Patients for Patient Safety Observatory, Switzerland
& Immediate past chair, Governing Board, IAPO, UK



Click to edit Master title style
Click to edit Master subtitle style

11/30/2024 #GPC2023 2

300 

members

>1M
patients

71 
countries

52 

diseases 
areas

VISION

患者を

医療の中心に据える

MISSION

世界中で患者中心の

医療を構築する

2020年、IAPOは「IAPO Patients for Patient Safety Observatory（患者安全のためのIAPOオブザーバ
トリー）」を設立しました。IAPOは、患者自身の専門知識や経験を収集・分析するための唯一のグロー
バルプラットフォームであり、国、地域、そして世界規模で、ケアの質・安全性向上に関する政策に、そ

れらの専門知識や経験を反映させることを目的としています。 

IAPO & P4PSO at a glance
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The 
Patient

良い医者は患者を見る; 
より良い医者は病人を見る (Sir William Osler, 1849-1919)

The Patient
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01
変化

識別, 無視, 先延ばし, 
病とともに生きる決意

03
診断

現実の
認識、否定、受容

02
不確実性

複数の医師への受診, 
ファースト・セカンドオピ

ニオン

04
治療

複数回に渡る診断
決断の連続

05
フォローアップ

適応、正常に戻る
合併症

The Patient
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ポールの体験談

胃の調子が悪く、病院に行き、       
腸の問題で手術を受け、      
敗血症と敗血症性ショックに陥った

回復まで

非常に時間がかかり

10 週間

病院で過ごし

3 ヶ月

家で安静にし

3 ヶ月

かけて
職場に復帰した
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患者が経験すること

自分の身体状態

回復
後遺症
合併症

自分の精神状態

受容
疑問
対処

自分と周囲の環境

自己認識/実現
社会的相互作用

経済的苦難
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患者の道のり

何が起きたのか？

• 情報不足
• ミスコミュニケーション
• 回避(医師)
• ”Dr Google"

私のせい?

• 説明を求める
• 自問自答
• ソーシャル
• メディアグループ
• “Dr Google”

普通に暮らせるか?

• 家族や友人
• 自助グループ
• 心理的サポート
• “Dr Google”

闘争か逃走か
忘れて生きる

OR

Expert patient
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国家レベル

世界/地域レベル

開発機構、患者団体
学術団体

• 世界保健機関
• 地域データハブ
• ヨーロッパHSP観

測所

IAPO P4PS Observatory

患者の経験を把握する

患者安全の実際の普及率と発生率
(ほとんど把握されていない)

国家機関

各国政府

患者安全の公表
(調査に基づいたデータ)

患者安全の報告
(行政データ)

公式統計
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Participant

Insight Provider

Advisor

Reviewer

Co-Designer

Driving force

•生物資料の提供または臨床試験への参加

•臨床試験や行動研究で使用するための情報の提供

•臨床研究委員会のメンバーとして助言または参加

患者の経験の把握 – 6つの役割

•研究データの患者関連内容や一般向け要約のレビュー

•プロジェクトの設計、データ収集、研究結果の翻訳

•プロジェクトに協力し、政策立案や実施に影響を与える
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Patient 
engagement: 

Policy 
instruments
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Patient 
engagement: 

Policy 
instruments
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戦略目標4: 
主な活動分野

4.1 医療をより安全にするための政策、

計画、戦略、プログラムおよびガイドラ

インの共同開発に患者、家族および市

民団体を参画させる

4.2 安全でない医療を受けた患者や家族

の経験から学び、害の性質に対する理解

を深め、より効果的な解決策の構築を促

進する

4.3 患者安全における患者の代弁者や擁

護者のキャパシティを構築する

4.4 患者と家族に対する患者安全インシ

デントの開示による実践を含めて、医療

全体を通じた率直さおよび透明性の原則

および実践を確立する

4.5 患者と家族にセルフケアに参画するた

めの情報および教育を提供するとともに、

共同意思決定の権限を与える
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患者団体ができること
は何か？

4.1 医療をより安全
にするための政策、
計画、戦略、プログ

ラムおよびガイドライ
ンの共同開発に患

者、家族および市民
団体を参画させる
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4.2 安全でない医療
を受けた患者や家

族の経験から学び、
害の性質に対する
理解を深め、より効
果的な解決策の構

築を促進する

患者団体ができること
は何か？
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4.5 患者と家族にセ
ルフケアに参画する
ための情報および
教育を提供するとと
もに、共同意思決定

の権限を与える

患者団体ができること
は何か？
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4.5 患者と家族にセ
ルフケアに参画する
ための情報および
教育を提供するとと
もに、共同意思決定

の権限を与える

患者団体ができること
は何か？
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PREMs
：患者経験指標
医療機関の受診中の出来事
を患者視点で把握

医療サービスの
評価とモニタリング

長期的な健康状態、治療や
介入の効果をモニタリング

PROMs
：患者報告アウトカム尺度

病気の影響や健康状態
を患者視点で把握

患者視点で
評価

患者中心医療をサポートし、ケアと
サービスの質を明らかにするため、

同時に活用する

PREMsとPROMs

https://hospitalnews.com/putting-the-focus-on-patients/
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患者経験を決定する
上で重要なテーマ 

患者経験の向上
患者アウトカムの向上

心細さ

不安
スタッフが与える安心感

情報不足

Ridder et Al. The perioperative patient experience of hand and wrist surgical patients: An exploratory study using patient journey mapping. Patient Experience Journal. 2018; 5(3):97-107 

手術中の患者報告経験
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Prey JE, Qian M, Restaino S, et al. Reliability and validity of the patient activation measure in 
hospitalized patients. Patient Educ Couns. 2016;99:2026e2033. 

P. Yun et Al. A Novel Surgical Patient Engagement Model: A Qualitative Study of Postoperative 
Patients . Surgical Innovation 27(4)

患者参画の強化

活発な患者参画

特徴：

✓ 健康維持に積極的な役割を果たしている

✓ 治療を受けていないときは自分で症状を管理できる

✓ 自分の健康管理に自信がある

✓ 必要な時に援助を求める

✓ 健康を積極的に考え、情報に基づいた決定を行う

結果：

✓ 高い生活の質(QOL)

✓ 受けたケアに対する高い満足度

✓ 医療リソースの利用減少
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全国がん患者経験調査2021（英国）

患者満足度と情報提供

59.5%の患者のみが起こりうる
長期的な副作用（日常生活に
影響するものを含む）につい
て理解できる形で確実に説明
されたと回答した。
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医療技術評価(HTA)への患者参画

前臨床試験

・POC(proof of concept)試験でア
カデミアと協力する。
・必要な製造資源やインフラを備え
た他のバイオ医薬品企業と協力す
る。
・他の開発者と知識やリソースを共
有するための研究ネットワーク
・患者や医師と協働し対処すべき
アンメットニーズを理解する。
・規制当局と情報交換し、加速プロ
グラム（例：希少疾病用医薬品）の
可能性を議論する。

臨床試験

販売承認

・規制当局と連携し、迅速な承認手
続きの適確性について協議する。
・「バイオテック」と「大手製薬会社」
が協力し、規制活動の先導を強化
したり、規制関連の責任を委譲す
る。
・世界規模で規制関連で協力し、
用語統一や先端医療医薬品
(ATMP)の販売承認に必要な最小
エビデンスを明確化する。

販売後

・規制当局やHTA機関と情報交換
し、製造販売後調査の研究設計が
の要件を満たすようにする。
・患者団体と連携し、登録患者数
の増加や、綿密なフォローアップお
よびモニタリングを可能にする。
・医師向けの研修を提供し、ATMP
の理解を深め臨床導入を増やす。
またATMPの管理・運用に十分なイ
ンフラが整備されていることを確認
する。

・患者団体と連携し、疾患の理解を
深め、患者の募集をサポートし、ま
た臨床試験プロトコルのコンプライ
アンスを改善する。
・規制当局やHTA機関と早期に対
話し、臨床試験の条件を満たすた
めに必要なエビデンスについて洞
察を得る。
・研究デザインに関する科学的な
助言や協議を求め、革新的なやり
方が受け入れられるかを知る。

・患者参画により、QOLのエビデン
スや患者報告アウトカムの収集を
通じてATMPの潜在的な価値につ
いて患者視点の認識を得る。
・経済効果分析のための信頼でき
る情報が先行研究にない場合、医
師の参画により専門家の意見を集
める。
・各国の費用支払者と情報交換し
償還のための書類を作成する。

HTAと費用償還
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Eur Heart J, Volume 44, Issue 36, 21 September 2023, Pages 3405–3422, https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehad514

The content of this slide may be subject to copyright: please see the slide notes for details.

臨床試験における患者報告アウトカム(PROs)

心血管臨床診療における患者報告アウトカム(PROs)
ケアと管理の質への影響

症状

機能的状態
（身体的・心理的・
社会的領域）

健康関連の生活の質
（効用:utility）

全体的な生活の質

（一般的な幸福感、生活への
満足度）

健康行動
（コンプライアンス、
セルフケア、自己管理）

ケアに関する経験(PREMs)
(治療満足度、ケアの質）

PROsの要素

PROsに寄与するもの

臨床ケア/共同意思決定

質のモニタリングと改善

臨床試験

規制関連

償還決定

デジタルヘルス

効果的な医療は臨床成績と患者報告アウトカムの
両方を改善する

患者報告
アウトカム

臨床成績

https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehad514
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Take home…

01
患者は病気だけでなく、文化的・伝
統的な価値観、習慣、信念なども
抱えて医療の場にやってくる

02
患者の観察や日々の経験は、医療
事故や合併症を防ぐために貴重な
手がかりである

03 社会は、病気や施設を中心した仕
組みではなく、人々のため、そして
人々とともに作る仕組みを目指す
べきである

EUPATI, 2020) 
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Patient 
engagement: 

Policy 
instruments
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Thank you
ありがとう

IAPO Patients for 
Patient Safety Observatory
/ AMR Patient Alliance
Rue de Chantepoulet 10
1201 Geneva
Switzerland

www.p4psobservatory.org 

http://www.iapo-p4psobservatory.org/

	スライド 1
	スライド 2
	スライド 3
	スライド 4: 01
	スライド 5: ポールの体験談
	スライド 6: 患者が経験すること
	スライド 7: 患者の道のり
	スライド 8
	スライド 9
	スライド 10
	スライド 11
	スライド 12
	スライド 13
	スライド 14: 4.2 安全でない医療を受けた患者や家族の経験から学び、害の性質に対する理解を深め、より効果的な解決策の構築を促進する
	スライド 15
	スライド 16
	スライド 17: PREMsとPROMs
	スライド 18: 手術中の患者報告経験
	スライド 19: 患者参画の強化
	スライド 20: 患者満足度と情報提供
	スライド 21: 医療技術評価(HTA)への患者参画
	スライド 22: 臨床試験における患者報告アウトカム(PROs)
	スライド 23: Take home…
	スライド 24
	スライド 25

