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私たち中外製薬は、革新的な医薬品とサービスの提供
を通じて世界の医療と人々の健康に貢献することを目
指しています。その中心となるのは「患者さん」です。患
者さん一人ひとりが最適な治療を選択できる医療を実
現するために、私たちは「患者さんにとっての製品価値
最大化」「患者さんのリテラシー向上のための疾患啓発」
「患者さんの医療参画のアドボカシー活動支援」という3
本の柱で患者団体の皆さまとの協働を進めています。

製薬企業トップと複数の患者団体代表の皆さまによるダ
イアログイベント。その目的は、普段、顔を合わせる機
会の少ない両者が集い、率直に語り合うことで、それぞ
れが目指しているものや抱える課題、悩みや想いを共有
し、相互理解を深めることにあります。何よりも大切な
のは、対話を通して共有された課題を解決していくため
に、ともに考え行動することで、患者さんを中心とした
持続可能な医療の実現につなげていくことです。

C O N T E N T S

企業価値の拡大 社会課題の解決

相互理解を促進するためのコミュニケーション

目指す姿
一人ひとりが最適な治療を選択できる医療

「患者団体との協働」における中外製薬の3本の柱

一人ひとりが最適な治療を
選択できる医療の実現を目指して

中外製薬から患者団体の皆さまへ ５
患者団体の皆さまから中外製薬へ 7
パネルディスカッション 9
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患者団体の皆さまから中外製薬へ 19
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新たな対話は、疾患領域を超えて 15
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※1 知識や情報を活用できる能力　　　　　※2 権利擁護・代弁

患者さんにとっての
製品価値最大化

患者さんのリテラシー※1

向上のための
疾患啓発

患者さんの医療参画の
アドボカシー※2

活動支援
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2020年10月30日、「製薬企業トップと患者団体代表の

ダイアログ」がオンライン形式で開催されました。

当日はがん患者団体から14名の方にお集まりいただき、

「患者さんにとって価値ある薬とは」

「PPI※を進めるために必要なこと」

「社会課題の解決に向けた企業と患者団体の協働」

という3つのテーマについて、

当時のCEO（現・代表取締役会長）小坂達朗と

語り合いました。

患者さんとともに、
スタートラインへ

※ PPI（Patient and Public Involvement）：医学研究への患者・市民の参画

開催概要
開催日　2020年10月30日　　開催場所　

登壇者
中外製薬株式会社  代表取締役会長　小坂 達朗
（当時 代表取締役会長 兼 最高経営責任者（CEO））
患者団体
グループ・ネクサス・ジャパン　理事長　天野 慎介 氏
CSRプロジェクト　代表理事　桜井 なおみ 氏
肺がん患者の会ワンステップ　理事長　長谷川 一男 氏
日本希少がん患者会ネットワーク　副理事長　大西 啓之 氏
乳がん患者友の会きらら　理事長　中川 圭 氏

ファシリテーター
パンキャンジャパン　理事長　眞島 喜幸 氏

オブザーバー 
グループ・ネクサス・ジャパン　多和田 奈津子 氏　佐波 真理 氏
肺がん患者の会ワンステップ　米澤 晴美 氏　西廣 緑 氏
日本希少がん患者会ネットワーク　馬上 祐子 氏
乳がん患者友の会きらら　大石 敏実 氏
パンキャンジャパン　金井 弘子 氏　小崎 丈太郎 氏

都内スタジオ（登壇者は
オンライン形式で参加）
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目指す姿

一人ひとりが最適な治療を選択できる医療
●医療リテラシーの向上
●医療者とのコミュニケーションの深化
●セルフメディケーションの実践

患者さんの声を代表して
薬の開発や政策に反映させる

2020Dialogue

患者さん個人

患者団体

中外製薬の目指す「患者中心の医療」 「患者中心の医療」の実現に必要なもの

して革新的な医薬品を創出することで社会の発展に貢献すると同

時に、自らも企業として成長を目指していくことが中外製薬の経営

方針です。

患者さん自らが参画し選択する医療へ
私たちは、患者さん自らが医療に参画し「一人ひとりが自分に

とって最適な治療を選択できる医療」、すなわち「患者さん中心の

医療」が可能な社会を作っていければと考えています。その実現に

は、患者さんが疾患や医療のリテラシーを高め、自らの疾患に関し

て医療者とコミュニケーションを取りつつ疾患を自己管理できるよ

うになることが必要です。同時に、患者団体などを通して個々の患

者さんの「声」を医療や政策の現場に届けていく環境の整備、医学

研究への患者・市民の参画（Patient and Public Involvement：

PPI）の推進も求められます。

さらに今後、「患者さん中心の医療」を実現するために重要なの

は、患者団体の皆さまとの協働を深めていくことです。そのアプ

ローチとして中外製薬は3つの柱を掲げています。第1が「患者さん

にとっての製品価値最大化」、第２に「患者さんのリテラシー向上の

ための疾患啓発」、そして第３が「患者さんの医療参画のアドボカ

シー活動支援」です。「製品価値の最大化」に向けては、研究開発に

おいて医療機関の実臨床や規制当局の承認において求められる

データだけでなく、「患者さんのアンメットメディカルニーズ」を満

たすデータを取り込んでいくなど、「患者さんの声」という価値を医

薬品に付加していく方針です。「疾患啓発」では、疾患に係る課題の

特定と共有、市民公開講座などの啓発活動やWEBサイトなどを通

じた情報提供もさらに強化していく方針です。「アドボカシー活動

支援」については、患者団体への教育プログラムの提供や人材育

成のサポートを行い、医療における課題を共有し、解決に向けて議

論していく方針です。すべての活動の基盤であり重要であるのは

患者団体との「対話」による相互理解の深化を図っていくことであ

り、本日のダイアログイベントの目的もまさにそこにあります。

患者さんとともに革新的な創薬を
先に述べた「患者さん一人ひとりの健康と幸せを最優先に考

える」という価値観に基づき、私たちは今後も患者さんとともに、

革新的な医薬品の開発に邁進していきます。そのために、治験

に参加していただく方々にしっかりと情報を提供していくととも

に、患者さん一人ひとりの声に真摯に耳を傾けます。患者さんは

疾患を経験しているエキスパートであり、医師とは異なる情報を

持つ重要なステークホルダーです。患者さんと医療関係者、そ

して中外製薬の社員が一丸となって「新しい薬」を生み出してい

くことで、お互いが共感しながらより強い信頼関係で結ばれてい

くものと確信しています。

「世の中に役立つ薬」と「患者さん第一」を掲げて
中外製薬の創業は1925年。当初は主に大衆薬を扱っていまし

たが、1961年の国民皆保険実現を契機に、医療用医薬品の分野

に事業をシフトしました。1980年代には業界に先駆けバイオテク

ノロジーに注力、2002年にはロシュ社と戦略的アライアンスを開

始、現在はがん領域でのリーディングカンパニーとして社会に貢

献しています。

このように、事業内容は時代とともに変遷してきましたが、「世

の中に役立つ薬をつくる」という創業の精神は今も脈々と受け継

がれています。2019年に再定義した中外製薬のミッションステート

メントでは、価値観（コア・バリュー）の1番目に、患者さん一人ひと

りの健康と幸せを最優先に考える「患者中心」を掲げました。製薬

企業はともすれば医療関係者に目が向きがちですが、その先にい

る「患者さん」を第一に考えて事業に取り組む姿勢を明確化したも

のです。この価値観に基づき、独自のサイエンス力・技術力を駆使

中外製薬から患者団体の皆さまへ

Dialogue 2020の開催にあたり、会長の小坂から
患者団体の皆さまとの協働に対する想いをお伝えしました。

存在意義（Mission）
革新的な医薬品とサービスの提供を通じて新しい価値を創造し、世界の医療と人々の健康に貢献します
価値観（Core Values）
1. 患者中心 患者さん一人ひとりの健康と幸せを最優先に考えます
2. フロンティア精神 自らを磨き、新たな発想で、イノベーションを追求します
3. 誠実 常に誠実な行動で、社会の期待に応えます

目指す姿（Envisioned Future）
ロシュとの協働のもと、独自のサイエンス力と技術力を核として、患者中心の高度で持続可能な医療を実現する、
ヘルスケア産業のトップイノベーターとなります

ミッション
ステートメント

中外製薬株式会社　代表取締役会長 小坂 達朗

 患者さんとともに
「患者中心の医療」を実現していきたい
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私は、悪性リンパ腫の患者団体である
グループ・ネクサス・ジャパンのほか、がん
患者団体の連合組織「全国がん患者団体
連合会（全がん連）」の代表も務めていま
す。PPIを進める中でわかったことですが、
医療者の考えるニーズと患者のニーズは
必ずしも一致しません。例えばがん患者
の要望として、全生存率の向上は当然で
すが、末梢神経障害の厳しさの軽減を訴
える方が非常に多いのです。こうした事
実を研究者に伝えると、「知らなかった」と
驚かれます。そのため全がん連では、臨
床試験で積極的に意見を述べる患者の養
成を進めています。
最近ではがんに関する全ゲノム解析が

始まり、今後はがん患者に対する情報開
示や、社会的不利益からの擁護が焦点に
なります。特にPPIの推進にあたっては、
全ゲノム解析によってさまざまな二次的
所見が明らかになる中で、私たち患者と
企業との協働に加えて「社会への発信」と
いう視点がさらに重要になると考えてい
ます。

がん遺伝子パネル検査やゲノム医療が
進む中、治験前の検査であるコンパニ
オン診断に新薬が使えないという状況が
生じています。しかし、これは黎明期の混
乱であり、患者、行政、製薬企業が協力す
れば解決の道筋が見つかるはずです。
PPIについても、日本と欧米ではプロトコ
ル（治験実施計画）への参加、被験者への
報告などにかなり差がありますが、それだ
け伸びしろがあるともいえます。
そこで中外製薬に提案したいのが、

ePRO（患者報告アウトカム電子システ
ム）での患者との協働です。患者側から見
ると、ePROは自分たちが主体的に研究し
て前に進んでいける領域です。ePROに
よって人生や幸福度なども測ることがで
きます。一方、製薬企業にとってのePRO
のメリットは在宅で有害事象がわかること
ですが、医療者に加えて患者にもアラー
トを飛ばすようにすれば、病気に向き合う
きっかけとなり、リテラシーも上がるはず
です。ぜひこの分野で患者との協働を広
げてください。

希少がんの罹患率は10万人あたり6
例未満ですが、患者数はがん全体の約
20％、死亡者数は36％に上り、種類も約
200種以上です。2018年夏に実施した
「満たされない課題（アンメットニーズ）」
に関するアンケート調査で要望が多かっ
たのは、「適切な情報へのアクセス」「新規
治療法の確立」「専門治療体制の確立」で
す。一方、専門医へのアクセスに関しては
「セカンドオピニオンを受けた」人が52％、
「治療のために転院をした」人が45％と、
なかなかたどり着けない現状が浮かび上
がりました。
希少がん患者を対象とする臨床試験や
治療薬は少ないため、適応外薬や未承認
薬の探索、そして希少がんを対象とした
創薬へのチャレンジを期待しています。ま
た、希少がん患者が多い小児用の医薬品
が少ないという課題もありますので、小
児に対する効能・効果の追加適応をお願
いしたいです。研究部門との対話から始
め、協力しながら課題解決に取り組んで
いきたいと思います。

米国に本部を置く膵臓がんの患
者団体PanCAN（Pancreatic 
Cancer Action Network）の日
本支部「パンキャンジャパン」を
2006年に設立。同法人の理事長
であるとともに、2017年に設立
した「一般社団法人日本希少がん
患者会ネットワーク」の初代理事
長も務めています。主に難治性
がんや希少がんに関する課題解
決に向けて、研究者の支援、産官
学患ネットワークの構築、患者・家
族への情報提供、国際標準治療
へのアクセス、それらを実現する
ための政策提言活動などに取り
組んでいます。

薬に対する価値観は、患者、製薬企業、
当局とでは異なります。ただし、製薬企業
と患者は「患者にとって効果のある薬に価
値を見出す」という点で同じ方向を向いて
います。これに対し、当局は国民の利益を
考える立場ですので価値観がやや異な
り、薬価などに関しては患者の想いとのズ
レも生じていると感じることもあります。
私たち患者は、単に「生存期間が延びる」
ことだけに価値を求めるわけではありま
せん。患者が求める価値は病気の状態や
背景によって変わりますので、一律に「費
用対効果」とひとくくりにはできません。
それぞれの薬の「価値」について、製薬企
業と患者が協働して当局に提案できれ
ば、救われる患者はもっと増えるでしょう。
そのために重要なのが、患者と製薬企
業が協働できる環境づくりです。それに
はまず現行の大小さまざまなルールを変
えていく必要があります。政策提言も含
めて、製薬企業も私たち患者と一緒にア
クションを起こしてくれれば、大変心強く
思います。

主に「働く世代のがん患者」を支援する
CSRプロジェクトが提案したいことの１つ
目は、「価値の社会共有」です。「患者さん
に向けて」という言葉をよく聞きますが、
そこで止まるのではなく国民全体に創薬
の価値をもっと啓発し、共有していくこと
が必要だと考えます。第２に「PPIの目的
の明確化」。「患者の声を活かす」と言い
つつ、私たちが届けた「声」がどうなった
のか見えないことがあります。「貴重なご
意見をありがとうございました」で終わる
会合にはイエローカードを出したいと思
います。第３が「疾病横断的なテーマへの
挑戦」です。がんの場合、乳がん、大腸
がん、肺がんなど部位別での論議が一般
的ですが、すべてのがんに共通する問題
へ横断的に取り組むことで生まれるメリッ
トも多いはずです。がん以外の疾病に共
通するテーマもあります。疾病の種類、地
域、年代、ジェンダーなどの枠を超えて、
すべての人が尊厳を持って生きられる社
会を作っていきたいと考えています。
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一般社団法人
グループ・ネクサス・ジャパン
理事長

天野 慎介 氏

患者団体の皆さまから中外製薬へ

登壇いただいた各団体の皆さまから
率直な意見や課題、さまざまな提案を発表いただきました。
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ファシリテーターのご紹介
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天野　協働において最も重要なのは
「対話」です。昨今のがんの臨床試験の
主要評価項目はOS（Overall Survival：
全生存期間）ですが、これは患者側の
価値観とは必ずしも一致しません。
たとえばリンパ腫領域では、OSは変
わらなくてもPFS（Progression-Free 
Survival：無増悪生存期間）が延びたと
いう試験があります。この結果を、あま
り意味がないと捉える医療者が多いの
ですが、患者にとってはすごく価値が
あるのです。日常生活を普通に過ごせ
る時間が延びるわけですから。しかし、
医療者にこれを伝えると意外だと言わ
れてしまう。対話が不足していることの
表れだと思います。

　PPIについては、実は医療者より製薬
企業の方が進んでいます。中外製薬に
は、ぜひリーディングカンパニーとして
患者との対話およびPPIに力を入れて
いただきたい。特に臨床試験は、まだ
まだPPIを進められる領域だと思ってい
ます。
桜井　治験や臨床試験のプロトコルか
ら、患者の声を取り入れてほしいです
ね。私たちもPPIを通じて、利益相反
（Conflict Of Interest：COI）も 含 め
自分たちの情報を開示し、一緒にチャ
レンジしていく必要があると思ってい
ます。製品になってからだと意見を伝
えても反映されにくいので、創薬の段
階から一緒に考えていきたいです。

大西　希少がんは五大がんと比べて薬
の開発が遅れています。生存率も低く
患者には不公平感があります。まず適
応外薬、未承認薬の探索といった横展
開から始めてもらいたいですね。小児・
AYA（Adolescent and Young 
Adult：思春期や若年成人）を含む希少
がんの患者は、それを本当に切望して
います。もう一つは小児対応です。小
児に対する効能・効果、用法・用量を添
付文書に記載したものは全体の約
30％しかありません。もっと多く小児
対応を記載できれば、企業としてもアド
バンテージが得られるはずです。さら
に、希少がんに対する創薬にもぜひ
チャレンジしてほしい。計画段階から私
たちも協力・応援します。
中川　医療にはさまざまなステークホ
ルダーが関係しています。個々の患者
はステークホルダーとして小さな存在
ですが、全がん連などには専門知識も
発言力もある方がいます。より強く気
持ちを届けるには、患者自身もそのよ
うな力を持ったステークホルダーにな
らなければいけません。それには企業

の助力も必要です。患者が「モノ言うス
テークホルダー」になれるよう、力を貸
していただきたいです。
小坂　中外製薬は「治療薬のない疾
患、あるいは治療薬があっても不十分
なもの」だけをやっていくという方針を
打ち出しています。開発中のパイプラ
インの60％はがん領域の薬剤ですが、
対象疾患を絞っているわけではなく、
あくまでも患者さんの治療に役立つ画
期的な薬剤の創出を目指しています。
　そのために大事なのは、対話で互い
の価値観や課題を共有することだと私
も思います。皆さまの意見やさまざま
な気づきを、価値ある薬剤の創製に役
立てていきたい。中外製薬では患者団
体の皆さまとPPIを進めていくために、
「Patient Communication Specialist」
という役割を設置しています。
　また、臨床開発部門では「患者中心」
の考えに基づく「Patient Centricity」
というタスクフォースを立ち上げ、同意
の説明文書や臨床プロトコルの初めの
段階から患者さんのご意見を取り入れ
て活動を進めています。

天野　日本では医療や創薬の分野でも
「産官学」という言葉がよく聞かれます
が、そこには「患」という視点が欠けて
います。現在では、がん医療は極めて
専門化・高度化していますから、患者が
意見交換の場に放り込まれても何も言
えないケースが多い。つまり、患者参
加が形式化しているということです。
PPIの推進にあたって重要なのは、「共
通の言語」で話し合うことです。それが
できる人を養成していくという視点も
重要です。
桜井　私からは要望が３つあります。
　１つ目は臨床試験の「民主化」です。
市民に対しても患者に対しても、臨床
試験に参加することが治療の一つの選

択肢だということをもっと広めていく必
要があります。今は、「主治医頼み」に
なっていて製薬企業も主治医を見てし
まう。そういう関係性を変えていくこと
も必要です。
　２つ目は「患者教育」です。私も何回
か企業の方とお話ししたのですが、
「n=1」すなわち自分の体験だけをもと
にしているケースがとても多い。実際
にはそれだけじゃない部分が多々ある。
ジェンダーのバランス、年代、地域、い
ろんなサブタイプも含めて「患者の代
表性」を持って話せる人を育てていく必
要があります。
　３つ目は新型コロナウイルス感染拡
大時、患者向けにレターを出した企業

が一つもなかったことです。みんな医
療者向けに「患者にこう説明してくださ
い」でした。感染が心配で臨床試験に
行かなくなった脱落者が結構出てきて
います。とても残念でした。「患者中心」
を謳うなら、そういった些細なところも
患者の視点で考えてほしいです。
眞島　日本では、患者が製薬企業から
情報を入手することはなかなかできま
せん。患者から要望があった場合、企
業はどのような情報であれば提供して
くれるのでしょうか。
小坂　天野さんと桜井さんを中心にご
尽力されていましたが、厚生労働省から
留意事項通知が出されました。これを
受けて中外製薬の社内でも「情報提供
ガイドライン」を策定し、患者さんから
要望があった場合には、医療者と連携
したうえで情報提供を行うことを検討
し、その記録を残して公開情報を提供で
きるようになりました。薬の販売名、作
用機序、他社の医薬品と組み合わせた
薬物療法などの情報も提供可能です。
眞島　2019年から「がん遺伝子パネ

ル検査」（以下、パネル検査）が導入さ
れましたが、一般的に見るとまだまだゲ
ノム医療は普及していません。ゲノム
医療に関して、教育も含めて取り組ま
れていることはありますか。
小坂　がんは遺伝子が変異することで
生じる病気ですので、患者さん一人ひ
とりに合った治療を選択できるゲノム
医療は重要です。一部には「パネル検
査をしても10数パーセントしか治療薬
がない」といった論調もありますが、大
学も研究機関も製薬企業もベンチャー
企業も全力を挙げてがんの治療薬の
研究に取り組んでいます。より多くの
患者さんが治療を受けられる時代は来
ると固く信じています。
　患者さんの教育・啓発については、
日本希少がん患者会ネットワークとゲ
ノム医療に関する教育プログラムとし
て動画製作を進めています。初級編に
続き、2021年には中級、2022年には
上級のプログラムも製作する予定で
す。また、市民公開講座も開催します。
ゲノム医療をわかりやすく説明し、患者

さんに理解していただくことで治療に
貢献していきたいと思っています。
大西　われわれの「アンメットニーズ調
査」でも、ゲノム医療に関する情報不足
が指摘されています。今後は、治療も
遺伝子変異別に変わっていきますの
で、ぜひゲノム医療の情報提供をお願
いします。免疫療法も非常に重要な柱
ですので、そちらの情報提供もお願い
します。
　また、パネル検査は保険適用になり
ましたが、対象は固形がんで標準治療
が終了となった患者です。しかも結果
が出るまでに4～6週間を要し、その間
に亡くなる患者も少なくありません。
希少がんと診断された全員がパネル
検査の対象となる必要があると考えて
います。

中川　患者の声を取り上げるには、「対
話」の場所が必要です。しかし日本で
は、企業や団体が「よそはどうなんだろ
う」と横目で見ているケースが多いと思
います。きちんとルールや制度を整備
すべきです。私たちが患者の想いを行
政側に申し立てて、ちゃんとルール整
備をしたうえで、対話ができる環境作り
を早急に進めていきたいです。
長谷川　肺がんの領域では、私たち患
者が「こんなアンメットメディカルニー
ズがあります」と提案し、医師や製薬企
業に受け入れていただき、実際に走っ
ているケースがあります。そこで驚い
たのは、新薬を作って領域を拡大して

いる会社でも、実は「漏れている（認識
できていない）部分」があり、それを患
者の声からすくい上げて治験に活かし
ているということです。一方で、保険適
用に向けた治験について非常に厳格に
考えていることも知りました。患者は
「保険適用によって、困っている人が助
かれば」という大枠で考えてしまいます
が、製薬企業にもエビデンスとして曲
げられない部分があります。そうした
話し合いを何度もする中で、薬を作る
ことがどれだけ厳しいものかを教わり
ました。製薬企業が「漏れている部分」
を私たち患者の声からすくい上げ、う
まく制度化して皆さんに還元できる機

会を作っていきたいです。
眞島　中外製薬として、患者団体との
協働をどのようにお考えでしょうか。
小坂　患者団体との協働については、
法制度による規制に加えて「製薬企業
が患者団体を抱え込む一種のプロモー
ションではないか」と言われることを、
非常に気にかけています。製薬企業に
とってコンプライアンスは極めて重要
ですし、レピュテーションリスクにかか
わるという観点で自己規制してきた部
分は確かにあります。
　ただ、先ほど述べた留意事項通知を
受けて患者さんとの協働の幅が広がり
ました。契約書の締結やCOIの開示を
行い、透明性や客観性を担保しながら
協働を進めていきたいと考えています。
　「患者中心」を掲げる中外製薬にとっ
て、患者団体は欠かすことのできない
大切なパートナーです。さらに協働を
強化しながら、さまざまな課題解決に
取り組んでいきたいと思います。

パネルディスカッション

パネルディスカッションでは、３つのテーマに沿って
議論を深め、課題の共有を図りました。

患者さんにとって価値ある薬とは
Theme 1

患者さんに役立つ創薬のためには
初期段階からの対話が重要

各患者団体からオンラインで参加いただいた
登壇者とオブザーバーの皆さま

東京のスタジオでダイアログに臨んだファシリテーターの眞島氏（左）と代表取締役会長の小坂（右）

P P Iを進めるために必要なこと
Theme 2

医療者と患者が「共通の言語」で
話し合うための教育や情報提供を
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● 3品目にて患者さんの声を開発に取り入れる活動を開始　　● 1品目にて患者さんの声を同意説明文書に取り入れる活動を実施

● 患者団体の皆さまとePROに関する対話を実施

● 中外製薬の研究に携わる社員と患者団体の皆さまとの対話

● 患者団体の皆さまとの対話の機会を創出　　

● 賛助社員としてPPI Japanの研究会の議論に参加　● 臨床開発部門と患者団体窓口担当部門で連携し検討　● プログラム推進やPPI周知のための共催などを検討

● がんゲノム医療教育プログラム中級編・上級編を作成

● 中外製薬における情報提供プロジェクト2.0を2021年よりスタート　　● アドバイザーとして患者団体の皆さまに適宜プロジェクトへの参画を依頼

● 全がん連との協働によるがんゲノム医療セミナー開催　　● PALプログラム※1、AYA Life（あやライフ）※2を通した継続的な啓発活動

 3 希少がんなどの創薬に関する研究者との対話の機会創出

 1 患者さんの声をプロトコルや同意説明文書に反映

 2 ePROの推進

 7 企業と患者団体が協働できる環境を目指す政策提言

 12 がん遺伝子パネル検査へのアクセス

 11 希少がん専門治療体制の構築

 10 PPI推進への参画

 9 患者さんがモノを言えるステークホルダーになるための教育支援

 8 疾病横断的な取り組み

 4 医薬品の価値の社会共有

 6 一般市民への啓発

 5 適切な情報へのアクセス

Dialogue 2020で共有した課題

「患者団体との協働」における中外製薬の3本の柱 課 題 　この中で8つの課題に優先的に取り組むことにしました 中外製薬のアクション

患者さんにとっての

製品価値最大化

患者さんのリテラシー向上のための

疾患啓発

患者さんの医療参画の

アドボカシー活動支援

天野　協働において最も重要なのは
「対話」です。昨今のがんの臨床試験の
主要評価項目はOS（Overall Survival：
全生存期間）ですが、これは患者側の
価値観とは必ずしも一致しません。
たとえばリンパ腫領域では、OSは変
わらなくてもPFS（Progression-Free 
Survival：無増悪生存期間）が延びたと
いう試験があります。この結果を、あま
り意味がないと捉える医療者が多いの
ですが、患者にとってはすごく価値が
あるのです。日常生活を普通に過ごせ
る時間が延びるわけですから。しかし、
医療者にこれを伝えると意外だと言わ
れてしまう。対話が不足していることの
表れだと思います。

　PPIについては、実は医療者より製薬
企業の方が進んでいます。中外製薬に
は、ぜひリーディングカンパニーとして
患者との対話およびPPIに力を入れて
いただきたい。特に臨床試験は、まだ
まだPPIを進められる領域だと思ってい
ます。
桜井　治験や臨床試験のプロトコルか
ら、患者の声を取り入れてほしいです
ね。私たちもPPIを通じて、利益相反
（Conflict Of Interest：COI）も 含 め
自分たちの情報を開示し、一緒にチャ
レンジしていく必要があると思ってい
ます。製品になってからだと意見を伝
えても反映されにくいので、創薬の段
階から一緒に考えていきたいです。

大西　希少がんは五大がんと比べて薬
の開発が遅れています。生存率も低く
患者には不公平感があります。まず適
応外薬、未承認薬の探索といった横展
開から始めてもらいたいですね。小児・
AYA（Adolescent and Young 
Adult：思春期や若年成人）を含む希少
がんの患者は、それを本当に切望して
います。もう一つは小児対応です。小
児に対する効能・効果、用法・用量を添
付文書に記載したものは全体の約
30％しかありません。もっと多く小児
対応を記載できれば、企業としてもアド
バンテージが得られるはずです。さら
に、希少がんに対する創薬にもぜひ
チャレンジしてほしい。計画段階から私
たちも協力・応援します。
中川　医療にはさまざまなステークホ
ルダーが関係しています。個々の患者
はステークホルダーとして小さな存在
ですが、全がん連などには専門知識も
発言力もある方がいます。より強く気
持ちを届けるには、患者自身もそのよ
うな力を持ったステークホルダーにな
らなければいけません。それには企業

の助力も必要です。患者が「モノ言うス
テークホルダー」になれるよう、力を貸
していただきたいです。
小坂　中外製薬は「治療薬のない疾
患、あるいは治療薬があっても不十分
なもの」だけをやっていくという方針を
打ち出しています。開発中のパイプラ
インの60％はがん領域の薬剤ですが、
対象疾患を絞っているわけではなく、
あくまでも患者さんの治療に役立つ画
期的な薬剤の創出を目指しています。
　そのために大事なのは、対話で互い
の価値観や課題を共有することだと私
も思います。皆さまの意見やさまざま
な気づきを、価値ある薬剤の創製に役
立てていきたい。中外製薬では患者団
体の皆さまとPPIを進めていくために、
「Patient Communication Specialist」
という役割を設置しています。
　また、臨床開発部門では「患者中心」
の考えに基づく「Patient Centricity」
というタスクフォースを立ち上げ、同意
の説明文書や臨床プロトコルの初めの
段階から患者さんのご意見を取り入れ
て活動を進めています。

天野　日本では医療や創薬の分野でも
「産官学」という言葉がよく聞かれます
が、そこには「患」という視点が欠けて
います。現在では、がん医療は極めて
専門化・高度化していますから、患者が
意見交換の場に放り込まれても何も言
えないケースが多い。つまり、患者参
加が形式化しているということです。
PPIの推進にあたって重要なのは、「共
通の言語」で話し合うことです。それが
できる人を養成していくという視点も
重要です。
桜井　私からは要望が３つあります。
　１つ目は臨床試験の「民主化」です。
市民に対しても患者に対しても、臨床
試験に参加することが治療の一つの選

択肢だということをもっと広めていく必
要があります。今は、「主治医頼み」に
なっていて製薬企業も主治医を見てし
まう。そういう関係性を変えていくこと
も必要です。
　２つ目は「患者教育」です。私も何回
か企業の方とお話ししたのですが、
「n=1」すなわち自分の体験だけをもと
にしているケースがとても多い。実際
にはそれだけじゃない部分が多々ある。
ジェンダーのバランス、年代、地域、い
ろんなサブタイプも含めて「患者の代
表性」を持って話せる人を育てていく必
要があります。
　３つ目は新型コロナウイルス感染拡
大時、患者向けにレターを出した企業

が一つもなかったことです。みんな医
療者向けに「患者にこう説明してくださ
い」でした。感染が心配で臨床試験に
行かなくなった脱落者が結構出てきて
います。とても残念でした。「患者中心」
を謳うなら、そういった些細なところも
患者の視点で考えてほしいです。
眞島　日本では、患者が製薬企業から
情報を入手することはなかなかできま
せん。患者から要望があった場合、企
業はどのような情報であれば提供して
くれるのでしょうか。
小坂　天野さんと桜井さんを中心にご
尽力されていましたが、厚生労働省から
留意事項通知が出されました。これを
受けて中外製薬の社内でも「情報提供
ガイドライン」を策定し、患者さんから
要望があった場合には、医療者と連携
したうえで情報提供を行うことを検討
し、その記録を残して公開情報を提供で
きるようになりました。薬の販売名、作
用機序、他社の医薬品と組み合わせた
薬物療法などの情報も提供可能です。
眞島　2019年から「がん遺伝子パネ

ル検査」（以下、パネル検査）が導入さ
れましたが、一般的に見るとまだまだゲ
ノム医療は普及していません。ゲノム
医療に関して、教育も含めて取り組ま
れていることはありますか。
小坂　がんは遺伝子が変異することで
生じる病気ですので、患者さん一人ひ
とりに合った治療を選択できるゲノム
医療は重要です。一部には「パネル検
査をしても10数パーセントしか治療薬
がない」といった論調もありますが、大
学も研究機関も製薬企業もベンチャー
企業も全力を挙げてがんの治療薬の
研究に取り組んでいます。より多くの
患者さんが治療を受けられる時代は来
ると固く信じています。
　患者さんの教育・啓発については、
日本希少がん患者会ネットワークとゲ
ノム医療に関する教育プログラムとし
て動画製作を進めています。初級編に
続き、2021年には中級、2022年には
上級のプログラムも製作する予定で
す。また、市民公開講座も開催します。
ゲノム医療をわかりやすく説明し、患者

さんに理解していただくことで治療に
貢献していきたいと思っています。
大西　われわれの「アンメットニーズ調
査」でも、ゲノム医療に関する情報不足
が指摘されています。今後は、治療も
遺伝子変異別に変わっていきますの
で、ぜひゲノム医療の情報提供をお願
いします。免疫療法も非常に重要な柱
ですので、そちらの情報提供もお願い
します。
　また、パネル検査は保険適用になり
ましたが、対象は固形がんで標準治療
が終了となった患者です。しかも結果
が出るまでに4～6週間を要し、その間
に亡くなる患者も少なくありません。
希少がんと診断された全員がパネル
検査の対象となる必要があると考えて
います。

中川　患者の声を取り上げるには、「対
話」の場所が必要です。しかし日本で
は、企業や団体が「よそはどうなんだろ
う」と横目で見ているケースが多いと思
います。きちんとルールや制度を整備
すべきです。私たちが患者の想いを行
政側に申し立てて、ちゃんとルール整
備をしたうえで、対話ができる環境作り
を早急に進めていきたいです。
長谷川　肺がんの領域では、私たち患
者が「こんなアンメットメディカルニー
ズがあります」と提案し、医師や製薬企
業に受け入れていただき、実際に走っ
ているケースがあります。そこで驚い
たのは、新薬を作って領域を拡大して

いる会社でも、実は「漏れている（認識
できていない）部分」があり、それを患
者の声からすくい上げて治験に活かし
ているということです。一方で、保険適
用に向けた治験について非常に厳格に
考えていることも知りました。患者は
「保険適用によって、困っている人が助
かれば」という大枠で考えてしまいます
が、製薬企業にもエビデンスとして曲
げられない部分があります。そうした
話し合いを何度もする中で、薬を作る
ことがどれだけ厳しいものかを教わり
ました。製薬企業が「漏れている部分」
を私たち患者の声からすくい上げ、う
まく制度化して皆さんに還元できる機

会を作っていきたいです。
眞島　中外製薬として、患者団体との
協働をどのようにお考えでしょうか。
小坂　患者団体との協働については、
法制度による規制に加えて「製薬企業
が患者団体を抱え込む一種のプロモー
ションではないか」と言われることを、
非常に気にかけています。製薬企業に
とってコンプライアンスは極めて重要
ですし、レピュテーションリスクにかか
わるという観点で自己規制してきた部
分は確かにあります。
　ただ、先ほど述べた留意事項通知を
受けて患者さんとの協働の幅が広がり
ました。契約書の締結やCOIの開示を
行い、透明性や客観性を担保しながら
協働を進めていきたいと考えています。
　「患者中心」を掲げる中外製薬にとっ
て、患者団体は欠かすことのできない
大切なパートナーです。さらに協働を
強化しながら、さまざまな課題解決に
取り組んでいきたいと思います。

社会課題の解決に向けた企業と患者団体の協働

Theme 3

「患者さんの声」を取り上げて
さらなる対話の深化へ

2020Dialogueパネルディスカッション

※1 日本癌治療学会による患者・家族支援プログラム（Patient Advocate Leadershipプログラム）　※2 若いがん患者さん向けサイト https://aya-life.jp/
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VOICE

Dialogue 2020でいただいた
「患者さんの声」をもとに、
中外製薬が取り組んだこと。
いずれもまだスタートを切ったばかりですが
患者団体の皆さまとともに、
着実に一歩ずつ進んでいます。
その一部を、登壇者の皆さまの
コメントとともに紹介します。

患者団体と中外製薬7部署28名によ
る意見交換会を実施し、ePROの現状
を確認しました。今後の課題は、患者
さんのePROの認知、参画の意識を
向上させるための環境整備と捉えて
おり、課題整理の調査を実施中です。

研究者と患者さん双方の「薬への想い」を共有す
るため、患者団体と中外製薬研究本部とのダイア
ログを実施しました。「患者さんの声」を研究にど
のように反映できるのか検討を進めていきます。

ePROに関する継続的な対話に
感謝しています
患者中心という価値観に基づき、対話の機
会を作っていただけたことに感謝します。
また、その後も継続的にePROに関する対
話の機会を作っていただきました。こちら
のつたない意見がもとになっており恐縮し
ましたが、そんな中でも、製薬企業として
貢献しようとする姿勢を強く感じました。こ
のことにも改めて感謝です。継続的な取り
組みを期待します。

日本におけるPPIの普及・浸透を推進してい
るPPI Japanに 協 賛 す るととも に、PPI 
Japan理事や患者団体、社内関連部署との
意見交換を実施しました。今後、PPI周知に
向けたプログラム推進や社内の情報共有な
ど、黎明期である日本におけるPPIの周知・
浸透活動に、より深く参画していきます。

PPI Japan参画をはじめとする活動を
ぜひ継続してください
2020年、私は3つの提案をいたしました。①創
薬の価値の啓発、②取り組みのアウトカム検証、
③疾患横断的な課題へのチャレンジでした。提
案を受けて、情報提供やPPI Japan参画などの
活動を進めていただき、疾患横断的な活動も実
施されたと聞きました。ぜひ今後も続けていただ
き、IEEPO（患者団体の代表が集まる国際会議）
のような活動を目指してほしいと思います。

今後の情報提供のあり方を検討するプロジェクトを新設。ガイドラインを
策定するとともに部門横断的な会議体で議論し、患者団体との意見交換
も行いました。求めに応じて、患者団体に対して医療者と同じタイミング
で説明会や情報提供を実施するなど、新たな取り組みを実践しています。

継続的な対話で、活動の進捗を聞くことができました
普段から企業、学会、医療機関、行政との意見交換をし
ていますが、1回で終わってしまうケースもしばしばあ
ります。そのような中、何を改善し、どのようなアク
ションにつなげたのか共有いただきたいとお願いしま
した。2021年のダイアログでは、2020年の内容を踏
まえた活動状況についてご報告いただいたことを嬉し
く思っております。今後も継続的な対話の機会をいた
だければ幸いです。

4つの患者団体と集合または個別の意見交換会を複数回実施し、具
体的な課題に関する理解を深めました。今後も状況に応じて意見交
換会を継続的に実施するなど、患者団体の皆さまとの対話の機会を
創出していきます。

真に患者のための薬を、
ともに目指していきたいと思います
課題の共有と意見交換の場をしっかりと持つこと
が、「患者のために」という願いの実現につながる
と信じています。 製薬企業と患者が「薬」に対して
求める価値は、「患者のために」という共通した方向
性だと思います。だからこそ、製薬企業と患者、当
局の対話の機会が増えれば、救われる患者が多く
いるはずです。このダイアログがそのための第一
歩となったことは、患者として心強いことでした。

創薬段階からの患者参画に
大きな期待を寄せています
小坂会長とのダイアログに参加させていただき、
「患者中心」をコアバリューの一つに掲げる中外製
薬の姿勢について、経営者の言葉で伺うことがで
き、企業としての本気度が伝わりました。また、希
少がん患者団体として要望させていただいた創薬
段階からの患者参画について、さっそく研究者と
の対話の機会を設けていただき、その大きな第一
歩に期待しています。

これまで製薬企業の社員の方とのダイアログはあ
りましたが、CEOとのダイアログというのはエポッ
クメイキングでした。また、単に意見を聞くだけで
なく具体的なアクションに落とし込み、課題解決に
向けて一緒に歩み出していただいていることは非
常に画期的だと思っております。2021年もダイア
ログを開催いただけたことは大変嬉しく、今後も
WIN-WINの関係で、課題解決に向けて一緒に取
り組んでいければ幸いです。

課題解決に向けた中外製薬の取り組み

現状と課題を共有する
意見交換会を開催

患者団体と研究者との
ダイアログを実施

課題 2 ePROの推進

課題 3 希少がんなどの創薬に関する
研究者との対話の機会創出

患者さんと 
ともに 

一歩一歩 

NPO法人
肺がん患者の会
ワンステップ
理事長

長谷川 一男 氏

社内外における
PPI周知・浸透に注力

課題10 PPI推進への参画

VO
IC
E

一般社団法人
CSRプロジェクト
代表理事

桜井 なおみ 氏

患者さんの要望に応える情報提供を推進

課題 5 適切な情報へのアクセス

VOICE

一般社団法人
グループ・ネクサス・ジャパン
理事長

天野 慎介 氏

課題共有に向けた意見交換会を実施

課題 12 がん遺伝子パネル検査へのアクセス

VOICE

認定NPO法人
乳がん患者友の会
きらら　理事長

中川 圭 氏

一般社団法人
日本希少がん患者会ネットワーク
副理事長

大西 啓之 氏

さまざまな取り組みを進める中外製薬に、
これから望むこと

message Dialogue 2020のファシリテーターとして、
患者団体の一員として

NPO法人
パンキャンジャパン
理事長

眞島 喜幸 氏

VO
IC
E

2020Dialogue
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2021Dialogue
エポックメイキングだった2020年の対話イベントを

“１度きり”で終わらせない──。

2021年10月6日に開催された「Dialogue 2021」では

がん領域以外の患者団体の方々にも参加いただき、

CEO奥田修とともに

「医薬品開発への患者さんの参画」や

「情報提供のあり方」といったテーマについて

疾患領域を超えた横断的な議論を行いました。

開催日
2021年10月６日

開催場所
都内スタジオ（一部の登壇者はオンライン形式で参加）

登壇者
中外製薬株式会社
代表取締役社長　最高経営責任者（CEO）　奥田 修
患者団体
グループ・ネクサス・ジャパン　理事長　天野 慎介 氏
がんノート　代表理事　岸田 徹 氏
パンキャンジャパン　理事長　眞島 喜幸 氏
ネットワーク医療と人権　理事　花井 十伍 氏
全国膠原病友の会　代表理事　森 幸子 氏

ファシリテーター
ASrid　理事長　西村 由希子 氏

開催概要新たな対話は、
疾患領域を超えて
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2030年に到達すべき「トップイノベーター像」

新成長戦略のロゴに込めた想い　　　

世界最高水準の創薬力を有し、世界中
の患者さんが「中外製薬なら必ず新た
な治療法を生み出してくれる」と期待す
る会社

世界の患者さんが期待する

世界中の情熱ある人財を惹きつけ、ヘル
スケアにかかわる世界中のプレーヤーが
「中外製薬と組めば新しい何かを生み出
せる」と想起する会社

世界の人財とプレーヤーを
惹きつける

事業活動を通じたＥＳＧの取り組みが評価
され、社会課題解決をリードする企業とし
て世界のロールモデルである会社

世界のロールモデル

2021Dialogue

れる」と期待していただきたい。そのために、世界最高水準の薬

を開発できるケイパビリティ（組織能力）を磨き、生産性の高い

ビジネスプロセス構築に向けて資源を集中させます。そして

2030年頃には、毎年1つは開発した薬を上市できる企業になっ

ていたいと思っています。

患者さん一人ひとりの健康と幸せを最優先に考える
医薬品は、当然ながら患者さんのために存在するものです。だ

からこそ、中外製薬が大切にすべき３つの価値観（コア・バリュー）

の最上位にも、「患者中心」を置いています。そして、忘れてならな

いのは患者さんを「マス」ではなく「個人」で捉えること。患者さん

一人ひとりの健康と幸せを最優先に考えるということです。コア・

バリューはすなわち行動規範ですので、社員たちには「これは本

当に患者さんのためになるだろうか？」といつも自身に問いかけな

がら仕事に取り組んでもらいたいと、折に触れて伝えています。

患者さんの声を活かして臨床試験での新しい試みを開始
患者団体の皆さまとの協働におけるベースは、お互いを深く理解

するためのコミュニケーションであり、今回のダイアログもその一

環です。そのうえで中外製薬は、「患者さんにとっての製品価値最

大化」「患者さんのリテラシー向上のための疾患啓発」「患者さんの

医療参画のアドボカシー活動支援」の3本柱で協働を進めています。

医薬品の研究開発には10年、15年という年月を要しますが、

患者さんにとっての価値を最大化していくために、研究開発の早

期段階から患者さんのニーズや悩み、困りごとを伺い、研究開発

や臨床試験に盛り込んでいきたいと考えています。特に臨床試験

は、患者さんの参加があって成立する、まさに「共創」のフェーズ

です。中外製薬では、2020年のダイアログでいただいたご要望・

ご意見も参考にしつつ、プロトコルやインフォームドコンセントへ

の要望の反映、患者さん視点でのPRO-CTCAE（副作用の評価

指標）の導入、試験終了時の「Layperson Summary（一般用語

で書かれた要約）」の改良など、臨床試験における新しい試みを進

めています。また、薬は発売して終わりではありません。発売後も

実臨床で経験・データを蓄積し改良を重ねていきます。ですから

患者さんには、より良い薬の開発に役立てるためにも、ニーズや

医薬品の課題をぜひ聞かせていただきたい。それが、既発売薬へ

の評価にも次の薬の開発にも役立つからです。

繰り返しになりますが、私たちが作る医薬品は患者さんのた

めに存在します。その意味で、中外製薬にとっての患者さんは、

顧客（ユーザー）でもあり、新しい価値をともに創り出すパート

ナーでもあります。これからも、協働しながら一緒に歩んでいき

たいと強く願っています。

全世界の患者さんに期待されるトップイノベーターに
中外製薬は、2021年度から新しい成長戦略「TOP I 2030」を

スタートさせました。これは「2030年に目指す姿」と、そこに到達

するための戦略をまとめたものです。“TOP”には「世界のトップイ

ノベーター」を目指すとの想いを込めました。“I”には、イノベー

ター（Innovators）の頭文字と、価値創造の主役は一人ひとりの社

員である「私=I」、という2つの意味を込めています。

「TOP I 2030」を通して目指すのは、患者さん中心の、高度

でかつ持続可能な医療を実現できる「ヘルスケア領域のトップイ

ノベーター」です。なぜトップイノベーターを掲げ、何のために

イノベーションを起こすかというと、「患者さんのため」――これ

に尽きます。イノベーションとは、全世界の患者さんの健康や幸

せに貢献する革新的な医薬品を連続的に生み出していくこと。

「中外製薬なら、きっと新しい治療法を私のために生み出してく

中外製薬から患者団体の皆さまへ　

Dialogue 2021の開催にあたり、CEOの奥田が
「患者中心」に込めた想いや、患者団体との協働の現状とこれからについて語りました。

代表取締役社長　最高経営責任者（CEO）奥田 修

新しい価値を一緒に創り出す
パートナーとして
患者さんとともに歩んでいきたい

2030年のトップイノベーター像実現に向けた新成長戦略の名称
「TOP I（トップアイ）2030」。
“TOP”には、「日本ではなく世界のトップイノベーター」を
目指す想いが込められ、
“I”には、「イノベーター」に加えて
「私=I」という２つの意味が重ねられている。
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2021Dialogue

日本企業の臨床研究に関するポータル
サイトなどでは「治験を実施している施設」
に関する情報がないものをしばしば目にし
ます。一方、米国の「ClinicalTrials.gov
（https://clinicaltrials.gov/ct2/
home）」には日本の治験施設に関する情
報が掲載されています。このアンバランス
な状況を是正してほしい。さらに一歩進ん
で、LINEなどを通じて快適な臨床試験を
紹介する取り組みなどを企業にも求めた
いです。
また最近、がん領域では医薬品の出荷
調整や欠品による不足が問題になりまし
たが、製薬企業はこうした情報を患者にも
提供してもらいたいです。従来から処方
薬に関する情報は、学会や医療関係者向
けには速やかに提供されますが、患者は
治療の際に初めて知るのが常でした。し
かし、最近では患者もネットなどを通じて
情報を知ることができます。そうした状況
を前提とした速やかな情報提供をお願い
したいです。同時に、SNSやYouTubeな
どを活用した情報提供についても検討い
ただきたいと思います。

膵臓がんの患者団体「パンキャンジャ
パン」のミッションは膵臓がんの研究者支
援です。膵臓がんの5年生存率は10％未
満、転移性膵がんで見つかる場合はわず
か5年生存率が1％と、治療薬の開発が切
に求められています。そこで期待されて
いるのが「ゲノム医療」です。患者の遺伝
子情報にマッチした治療薬を用いること
で生存期間が約2倍に高まることから、米
国では2020年から転移性膵臓がんの患
者の治療選択肢にゲノム医療が加わりま
した。
ゲノム医療は日本でもスタートしてい

ますが、米国に比べると臨床試験数が極
めて少ないのです。また、日本では標準
治療が終わってからでないとパネル検査
が受けられないのですが、それでは遅す
ぎます。一方、臨床試験の数を増やして
いくためには製薬企業、患者団体、アカデ
ミア、行政などの協力が不可欠ですので、
皆で連携して体制を作っていきたいと考
えています。

「膠原病」は全身性・炎症性の免疫異常
による疾患の総称です。人によって症状
はさまざまで、早期発見が難しい、専門
医が少なく新たな治療薬が出ても患者に
なかなか行き届かない、外見上はわかり
にくいため周囲の理解が得にくい、福祉
制度も整っていない、など、患者にとって
「生きにくい状況」をもたらす疾患だとい
えます。
2015年に施行された「難病法」では２

つの理念が謳われています。１つは「難病
の克服」ですが、現状では指定難病の医
療費助成対象者のみがデータ登録され
ており、患者の全体像がつかめていま
せん。これは研究開発を行ううえでも大
きな問題です。もう１つは「共生社会の実
現」ですが、具体的な支援策が十分でな
く、また共生社会は行政のみで完結でき
ることではありません。膠原病は女性に
多いことから、難病を抱える女性の課題
解決に取り組むことが、障害、妊娠、出産、
子育て、高齢化、介護など、社会のさまざま
な課題の解決につながると考えています。

　ASrid（Advocacy Service for 
Rare and Intractable Diseases’ 
multi-stakeholders in Japan）
は、世界で初めて希少・難治性疾
患の全分野・全ステークホルダー
を対象として活動するNPO法人で
す。希少・難治性疾患領域の研究
者として活動に取り組む中で、
2014年にASridを設立しました。
同法人の理事長として、難治性疾
患を取り巻くさまざまな課題解決
に向けた仕組み・サービス作りや
研究促進などを推進しています。

私たちは薬害エイズ被害者の呼びかけ
で20年前に設立された団体です。セルフ
ヘルプや啓発活動、薬事行政への提言な
どと並んで血友病患者団体の支援も行っ
てきました。血友病は、かつては平均寿命
が10代という「不治の病」でしたが、時代
とともに治療法が進化して現在は遺伝子
治療も始まっています。今では患者の医
療費負担もかなり軽減されています。
しかし、血友病領域にはまだ課題が多
く、その第一は受診施設の分散です。全
国6,000人の患者が500の医療機関で受
診しており、大部分の患者は専門医にか
かっていません。他にも女性患者・保因者
へのケア不足、治療効果の科学的評価の
不足、患者登録制度の不在といった課題
があります。また、治療法が進化したとは
いえ、最善の治療が受けられる患者は世
界全体の25％に過ぎません。こうした課
題についても、ぜひサポートをお願いした
いと考えています。

「がんノート」では、がん経験者へのイン
タビューとYouTube配信の活動を中心に
ダイバーシティ＆インクルージョンを推進し
ています。例えば、治療以外の「患者自身
しか伝えられない」情報として、家族やお金
のこと、性の悩みなど、センシティブなテー
マについて当事者同士が踏み込んだ対話
をして、患者さんやご家族、一般の方に生
配信でお届けしています。これまで300名
以上の患者さんに出演いただきました。
私たちAYA世代のがん患者を対象にし

たアンメットニーズ調査の結果を見ても、
「将来」「セックス」「結婚」「恋愛」などさまざ
まな情報が不足していることがわかりま
す。中外製薬は、「AYA Life（あやライフ）
（https://aya-life.jp/）」というWEBサイト
を通して情報発信をしてくれています。し
かし、まだまだ捉え切れていないアンメット
メディカルニーズも多いため、さらなる拡
充を期待します。また、巷には科学的根拠
の乏しいがん治療情報が氾濫しています
ので、医薬品メーカーとしてエビデンスに
基づく正確な情報の提供もお願いします。

NPO法人
がんノート 
代表理事

岸田 徹 氏

患者団体の皆さまから中外製薬へ

登壇いただいた各団体の皆さまから
課題認識や製薬企業への要望・提案などを提言いただきました。

グループ・ネクサス・ジャパン

新しいチャネルも
活用した積極的な
情報提供を

一般社団法人
グループ・ネクサス・ジャパン
理事長

天野 慎介 氏

パンキャンジャパン

ゲノム医療の
進展には

多様な関与者の
連携が不可欠

NPO法人
パンキャンジャパン
理事長

眞島 喜幸 氏

全国膠原病友の会

難病を抱える
女性の課題から
社会全体の
課題解決へ

一般社団法人
全国膠原病友の会
代表理事

森 幸子 氏

ネットワーク医療と人権

血友病領域
および患者を
取り巻く諸問題の
解決に向けて

ファシリテーターのご紹介

NPO法人
ネットワーク医療と人権
理事

花井 十伍 氏

NPO法人
ASrid（アスリッド）
理事長

西村 由希子 氏
がんノート 

AYA世代の
ニーズを踏まえた
情報発信を
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奥田　従来は、医師や調査を通じて、
患者さんのアンメットメディカルニーズ
の情報を得ていました。ですが、それだ
けでは不十分であると気づき、2019
年に患者団体とのコミュニケーション
を担う専門職「Patient Communication 
Specialist」を設けました。現在は7～
8のプロジェクトを推進し、患者さんの
ご意見を直接お聞きしています。特に、
臨床開発の段階では「患者アドバイザ
リーボード」を開き、インフォームドコン
セントや治験結果の説明の仕方などに
ついて、患者さんの声に基づいた改善
を実践しています。
　また、創薬は当然ながら臨床試験よ

りもずっと前に始まります。薬を作るに
はまず病気のメカニズムを理解し、悪
さをしている分子を特定しなければな
りません。特定したターゲットに薬がど
う作用するかを明らかにして、その作用
と患者さんのニーズが合っているかど
うかを把握する必要があります。です
から本来は、研究開発のより早期段階
で患者さんの「本当のニーズ」を理解し
ておく必要があると思っています。
天野　患者の声をプロトコルに反映し
ていくアドバイザリーボードの取り組み
は、大歓迎です。ぜひ進めていただき
たいのですが、留意してほしい点が２つ
あります。１つは、製薬企業を含めた医

療関係者の認識と、患者の真のニーズ
にズレがないかということです。例えば
抗がん剤領域だと、副作用に関する認
識が異なる場合があります。生存期間
の延長や治癒はもちろん患者の望みで
すが、副作用として生じる末梢神経障
害による痺れや血管痛などは、医療現
場で軽視されているように思います。
実は、それらが患者さんの心理的な障
壁となり、抗がん剤治療に対するネガ
ティブなイメージにつながっているの
です。こうしたズレはぜひ是正してもら
いたいです。
　もう１つが、患者への説明です。丁寧
に書面化するほどページ数が増え、患
者側からは「そんな大量の資料なんて
読んでいられない、すべて先生にお任
せします」となりやすい。そうした問題
を解決できる可能性があるのが、
ePROだと思います。ePROの活用に
より、わからない用語があったらその場
で検索できるし、場合によっては質問も
できる。患者の理解を深めるうえで
ePROが果たす役割は大きいと個人的

に感じています。
森　現在では、製薬企業の方、特に研
究開発部門の方々に患者の声を直接
届けられる機会も増えてきました。私
たちの組織の中でも、雑談から良い発
想が生まれたり発見があったりするの
で、ぜひそのような機会は増やしてほし
い。ただ、そういう場面にかかわれるの
はまだ一部の患者だけです。一口に膠
原病といっても患者によって症状がさ
まざまですので、できるだけ多くの患
者がかかわれるようにすべきだと思い
ます。
　私たち患者は病気を治したい。完治
でなくてもより良い状態で暮らせるこ
とを望んでいます。まず、研究されて
いることが希望につながるため研究開
発や治験に対する患者の関心も高まっ
ていますが、例えば治験にしても主治
医の理解と後押しが重要です。その意
味で企業から医師への働きかけもお願
いしたいと思っています。
眞島　難治性領域の新薬が求められて
いますが、日本は臨床試験の数が非常
に少ない。人口が日本の半分の英国で
は、臨床試験の数が日本の2～3倍で
す。その原動力は、患者団体や市民を

巻き込んだ創薬活動だと思います。創
薬の流れ全体でいえば、患者団体の関
与は、最終段階で急に大きくなります。
しかし、臨床試験に貢献できるインパク
トを考えると全く逆で、当初から関与し
ていた方が圧倒的にインパクトは強い
のです。後ろになるほど、関与をしても
変えられることに限りが出てきます。製
品ができてからではなく、最初の企画
段階から患者を巻き込んで計画を立て
ていった方が、絶対に世の中のために
なるものができるはずです。ぜひ、中
外製薬がリーダーシップをとって日本
でもそうした動きを進めてほしい。この
ようなダイアログを機に、マルチステー
クホルダーを巻き込んだ体制作りに皆
で取り組んでいければと考えています。
花井　本当に深刻なアンメットメディカ
ルニーズを抱えた方は、こういうダイ
アログの場にもなかなか出られないは
ずです。企業としても、あまりにもマー
ケットが小さいと時間も開発コストもか
けられないでしょう。オーファンドラッ
グを対象とした支援制度はありますが、
それよりさらに少ない「超希少」の疾患
にも支援システムが機能する必要があ
ります。それらに該当する方は声さえ

上げられませんから、制度で守らない
と本当の意味でのニーズに応えられな
いと思います。われわれのように、ある
程度コミットができる患者団体は言わ
れなくてもおそらく発言していく。で
も、そうじゃないところも実は多いので
す。そこを国や企業と連携して協働しな
がら助けていくのが大事だと思います。
西村　希少疾患領域の中でも、患者団
体が十分に機能していないところはあ
ると思います。多くの方の声を聞くと
同時に、それらの声を恣意的に捉えず
に客観的に評価することが重要です。
声を上げる側もそのことを理解し、声
を受け取る側もいっそう検討すべきで
はないでしょうか。
奥田　確かに20年前は、製薬企業は
ほぼ「ブロックバスター」を狙っていま
した。患者数が1万人以上いるような
市場規模の大きい疾病のみを開発対
象にする製薬企業が多かったのです。
しかし近年は、希少疾患に対する治療
法・治療薬の開発に取り組む企業も増
えています。もちろんご指摘のように、
まだまだ超希少疾患への対応は遅れ
ているし、希少疾患以外にもアンメット
メディカルニーズはたくさん残されて

います。
　製薬企業がそうした分野で研究開発
を開始するきっかけになるのは、やはり
疾患への理解です。疾患の分子生物学
的な理解が進むことで、治療法のアイ
デアが出てきたりするわけです。その
ためには、まずその疾患がアカデミア
で研究されている必要があります。そ
のうえで、コラボレーションによって、
例えば抗体医薬技術で治療薬が作れ
ないかと考えていきます。「創薬エコシ
ステム」と呼んでいますが、製薬企業、
アカデミア、アカデミアを支える国、薬
のタネを育てるファンドなど、全部が連
携して動いていくことが大切です。ま
た、希少疾患を対象とした薬ができた
時にイノベーションをきちんと評価して
くれる仕組みや、それに対して投資が
できる仕組みも重要です。これは国全
体にかかわる問題であり、いろいろな
ステークホルダーが協力し合わないと
解決することはできません。ただ、解決
に向けて少しずつ進んでいることは確
かだと思います。

奥田　製薬企業から患者さんへの情報
提供は、従来「医師を通じて行う」形に
限定されていました。これは規制にお
いて「患者さんに対して宣伝、プロモー
ションをしてはいけない」と定められて
いるためです。しかし、2020年3月に
留意事項通知が出され、「患者さんの
求めに応じて」医療機関と連携したうえ
で情報提供が可能になりました。そこ
で中外製薬は、患者さんや患者団体向
けの「情報提供ガイドライン」を制定し、
どういう内容、プロセスならば情報を提
供できるかという基本の仕組みを整え
てきました。「求めに応じて」なので要望
を受けたら記録を作り、科学的に正確

な情報を提供しています。
　ただ、「求めに応じて」だけでは受け
身になりますので、能動的な情報提供
も必要だと考えています。特に安全性
や品質にかかわる事案が起きた時に
は、医師や病院だけでなく、実際にその
薬を使われている患者さん、患者団体
の皆さんにも時差なくレターを送るこ
とが大切です。そうしたことを誠実に検
討していきたいと思っています。
岸田　これまで製薬企業と接する機会
は何度かありましたが、確かに今言わ
れた「プロモーションの規制」が壁に
なっていました。ようやく少しずつコ
ミュニケーションが取れるようになって

きたものの、まだ情報がアップデートさ
れていない製薬企業の社員さんも多
い印象です。話していて「距離」を感じ
ることもあります。中外製薬の場合は、ガ
イドラインを浸透させて認識を共有さ
れていると思いますが、業界全体に「こ
ういう情報提供は大丈夫」という雰囲気
作りをぜひ進めてもらいたいです。
奥田　社内でも認識にバラつきがある
かもしれません。長年「患者さんに直接
会って喋ってはいけない」と教育をされ
てきたので、それが染み付いているの

だと思います。まず、社内から理解浸
透を徹底していきたいと思います。
西村　先ほどの研究開発の話にも関係
するところがあるかと思いますが、製品
が出る直前に情報を発信するからプロ
モーションだと思われてしまうのであっ
て、もっと上流から患者団体と研究開
発において協働していけば、いらぬ誤
解もなく研究開発が進むのではないで
しょうか。
奥田　「研究開発の早期から患者さん
の声を聞く」というのはまさにTheme 

1で眞島さんが言われたことで、「とも
に創る」コンセプトそのものです。研究
開発には失敗もありますが、患者さん
の声を聞きながらやっていれば、どう
なったらそれ以上開発できないかを決
められます。特に副作用の話は重要で、
「これ以上は許容できない」というの
は、患者さんに聞かないとわかりま
せん。「これが出たらまずい」というも
のを検査プロトコルに入れて、観察し
ながら進めていけるわけですから、早
期からの参加に私は大賛成です。

2021Dialogueパネルディスカッション

さまざまな疾患を持つ患者団体の皆さまとのディスカッションで
今後、中外製薬がなすべきことが明確になりました。

医薬品開発に患者さんの声を取り入れるために
Theme 1

多様な声を聞き
「真のアンメットメディカルニーズ」の

把握を
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奥田　従来は、医師や調査を通じて、
患者さんのアンメットメディカルニーズ
の情報を得ていました。ですが、それだ
けでは不十分であると気づき、2019
年に患者団体とのコミュニケーション
を担う専門職「Patient Communication 
Specialist」を設けました。現在は7～
8のプロジェクトを推進し、患者さんの
ご意見を直接お聞きしています。特に、
臨床開発の段階では「患者アドバイザ
リーボード」を開き、インフォームドコン
セントや治験結果の説明の仕方などに
ついて、患者さんの声に基づいた改善
を実践しています。
　また、創薬は当然ながら臨床試験よ

りもずっと前に始まります。薬を作るに
はまず病気のメカニズムを理解し、悪
さをしている分子を特定しなければな
りません。特定したターゲットに薬がど
う作用するかを明らかにして、その作用
と患者さんのニーズが合っているかど
うかを把握する必要があります。です
から本来は、研究開発のより早期段階
で患者さんの「本当のニーズ」を理解し
ておく必要があると思っています。
天野　患者の声をプロトコルに反映し
ていくアドバイザリーボードの取り組み
は、大歓迎です。ぜひ進めていただき
たいのですが、留意してほしい点が２つ
あります。１つは、製薬企業を含めた医

療関係者の認識と、患者の真のニーズ
にズレがないかということです。例えば
抗がん剤領域だと、副作用に関する認
識が異なる場合があります。生存期間
の延長や治癒はもちろん患者の望みで
すが、副作用として生じる末梢神経障
害による痺れや血管痛などは、医療現
場で軽視されているように思います。
実は、それらが患者さんの心理的な障
壁となり、抗がん剤治療に対するネガ
ティブなイメージにつながっているの
です。こうしたズレはぜひ是正してもら
いたいです。
　もう１つが、患者への説明です。丁寧
に書面化するほどページ数が増え、患
者側からは「そんな大量の資料なんて
読んでいられない、すべて先生にお任
せします」となりやすい。そうした問題
を解決できる可能性があるのが、
ePROだと思います。ePROの活用に
より、わからない用語があったらその場
で検索できるし、場合によっては質問も
できる。患者の理解を深めるうえで
ePROが果たす役割は大きいと個人的

に感じています。
森　現在では、製薬企業の方、特に研
究開発部門の方々に患者の声を直接
届けられる機会も増えてきました。私
たちの組織の中でも、雑談から良い発
想が生まれたり発見があったりするの
で、ぜひそのような機会は増やしてほし
い。ただ、そういう場面にかかわれるの
はまだ一部の患者だけです。一口に膠
原病といっても患者によって症状がさ
まざまですので、できるだけ多くの患
者がかかわれるようにすべきだと思い
ます。
　私たち患者は病気を治したい。完治
でなくてもより良い状態で暮らせるこ
とを望んでいます。まず、研究されて
いることが希望につながるため研究開
発や治験に対する患者の関心も高まっ
ていますが、例えば治験にしても主治
医の理解と後押しが重要です。その意
味で企業から医師への働きかけもお願
いしたいと思っています。
眞島　難治性領域の新薬が求められて
いますが、日本は臨床試験の数が非常
に少ない。人口が日本の半分の英国で
は、臨床試験の数が日本の2～3倍で
す。その原動力は、患者団体や市民を

巻き込んだ創薬活動だと思います。創
薬の流れ全体でいえば、患者団体の関
与は、最終段階で急に大きくなります。
しかし、臨床試験に貢献できるインパク
トを考えると全く逆で、当初から関与し
ていた方が圧倒的にインパクトは強い
のです。後ろになるほど、関与をしても
変えられることに限りが出てきます。製
品ができてからではなく、最初の企画
段階から患者を巻き込んで計画を立て
ていった方が、絶対に世の中のために
なるものができるはずです。ぜひ、中
外製薬がリーダーシップをとって日本
でもそうした動きを進めてほしい。この
ようなダイアログを機に、マルチステー
クホルダーを巻き込んだ体制作りに皆
で取り組んでいければと考えています。
花井　本当に深刻なアンメットメディカ
ルニーズを抱えた方は、こういうダイ
アログの場にもなかなか出られないは
ずです。企業としても、あまりにもマー
ケットが小さいと時間も開発コストもか
けられないでしょう。オーファンドラッ
グを対象とした支援制度はありますが、
それよりさらに少ない「超希少」の疾患
にも支援システムが機能する必要があ
ります。それらに該当する方は声さえ

上げられませんから、制度で守らない
と本当の意味でのニーズに応えられな
いと思います。われわれのように、ある
程度コミットができる患者団体は言わ
れなくてもおそらく発言していく。で
も、そうじゃないところも実は多いので
す。そこを国や企業と連携して協働しな
がら助けていくのが大事だと思います。
西村　希少疾患領域の中でも、患者団
体が十分に機能していないところはあ
ると思います。多くの方の声を聞くと
同時に、それらの声を恣意的に捉えず
に客観的に評価することが重要です。
声を上げる側もそのことを理解し、声
を受け取る側もいっそう検討すべきで
はないでしょうか。
奥田　確かに20年前は、製薬企業は
ほぼ「ブロックバスター」を狙っていま
した。患者数が1万人以上いるような
市場規模の大きい疾病のみを開発対
象にする製薬企業が多かったのです。
しかし近年は、希少疾患に対する治療
法・治療薬の開発に取り組む企業も増
えています。もちろんご指摘のように、
まだまだ超希少疾患への対応は遅れ
ているし、希少疾患以外にもアンメット
メディカルニーズはたくさん残されて

います。
　製薬企業がそうした分野で研究開発
を開始するきっかけになるのは、やはり
疾患への理解です。疾患の分子生物学
的な理解が進むことで、治療法のアイ
デアが出てきたりするわけです。その
ためには、まずその疾患がアカデミア
で研究されている必要があります。そ
のうえで、コラボレーションによって、
例えば抗体医薬技術で治療薬が作れ
ないかと考えていきます。「創薬エコシ
ステム」と呼んでいますが、製薬企業、
アカデミア、アカデミアを支える国、薬
のタネを育てるファンドなど、全部が連
携して動いていくことが大切です。ま
た、希少疾患を対象とした薬ができた
時にイノベーションをきちんと評価して
くれる仕組みや、それに対して投資が
できる仕組みも重要です。これは国全
体にかかわる問題であり、いろいろな
ステークホルダーが協力し合わないと
解決することはできません。ただ、解決
に向けて少しずつ進んでいることは確
かだと思います。

奥田　製薬企業から患者さんへの情報
提供は、従来「医師を通じて行う」形に
限定されていました。これは規制にお
いて「患者さんに対して宣伝、プロモー
ションをしてはいけない」と定められて
いるためです。しかし、2020年3月に
留意事項通知が出され、「患者さんの
求めに応じて」医療機関と連携したうえ
で情報提供が可能になりました。そこ
で中外製薬は、患者さんや患者団体向
けの「情報提供ガイドライン」を制定し、
どういう内容、プロセスならば情報を提
供できるかという基本の仕組みを整え
てきました。「求めに応じて」なので要望
を受けたら記録を作り、科学的に正確

な情報を提供しています。
　ただ、「求めに応じて」だけでは受け
身になりますので、能動的な情報提供
も必要だと考えています。特に安全性
や品質にかかわる事案が起きた時に
は、医師や病院だけでなく、実際にその
薬を使われている患者さん、患者団体
の皆さんにも時差なくレターを送るこ
とが大切です。そうしたことを誠実に検
討していきたいと思っています。
岸田　これまで製薬企業と接する機会
は何度かありましたが、確かに今言わ
れた「プロモーションの規制」が壁に
なっていました。ようやく少しずつコ
ミュニケーションが取れるようになって

きたものの、まだ情報がアップデートさ
れていない製薬企業の社員さんも多
い印象です。話していて「距離」を感じ
ることもあります。中外製薬の場合は、ガ
イドラインを浸透させて認識を共有さ
れていると思いますが、業界全体に「こ
ういう情報提供は大丈夫」という雰囲気
作りをぜひ進めてもらいたいです。
奥田　社内でも認識にバラつきがある
かもしれません。長年「患者さんに直接
会って喋ってはいけない」と教育をされ
てきたので、それが染み付いているの

だと思います。まず、社内から理解浸
透を徹底していきたいと思います。
西村　先ほどの研究開発の話にも関係
するところがあるかと思いますが、製品
が出る直前に情報を発信するからプロ
モーションだと思われてしまうのであっ
て、もっと上流から患者団体と研究開
発において協働していけば、いらぬ誤
解もなく研究開発が進むのではないで
しょうか。
奥田　「研究開発の早期から患者さん
の声を聞く」というのはまさにTheme 

1で眞島さんが言われたことで、「とも
に創る」コンセプトそのものです。研究
開発には失敗もありますが、患者さん
の声を聞きながらやっていれば、どう
なったらそれ以上開発できないかを決
められます。特に副作用の話は重要で、
「これ以上は許容できない」というの
は、患者さんに聞かないとわかりま
せん。「これが出たらまずい」というも
のを検査プロトコルに入れて、観察し
ながら進めていけるわけですから、早
期からの参加に私は大賛成です。

情報提供のあり方
Theme 2

患者さんへの情報提供を推進するために
業界全体や社員への浸透を
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森　患者であるという経験や想いが、
何かの役に立てることは本当に嬉しい
と感じます。経験を話そうとすれば医学
的にも正しく伝えるよう主治医に確認
するし、これまでの人とのかかわりや自
分の心理を振り返る機会にもなります。
聞いてくださる方がいてこそ、患者が
語れる。そのことがまたこれからの自分
を支えていく経験にもなる。ぜひ、他の
患者団体にも声をかけてほしいですね。
　中外製薬には、難病の早期発見・治
療につながるような公開講座など、疾
病啓発に力を入れてほしいと思いま
す。皆が生きやすい社会になるために、
難病のイメージを変えることもお願い
したいです。私たちもいろいろなステー
クホルダーとつながることで、患者や
家族だけではできない活動を展開して
いきます。
眞島　CEOとのダイアログは、われわ
れ患者にとって大変貴重な機会です。
難治性がんの患者団体でも、希少がん
の患者団体でも、アンメットニーズ調査
をやると、「新薬がほしい」というのが非
常に大きなニーズとして出てきます。
このニーズを満たしていくために、ぜひ
皆さんと一緒にマルチステークホル
ダー体制を作りながら活動を続けてい
きたいと思います。
花井　日本の臨床研究法は海外との齟
齬が出てきています。特定臨床研究に
ついては医師主導の治験にしてもらう

のが望ましいと思います。また、臨床研
究の環境が整備できていないため、そ
の支援を期待しています。また、製薬
業界はグローバル化が進んでいます
が、日本の市場や患者に関する情報を
積極的に提供し、日本の市場が世界か
ら取り残されることのないようにしてい
ただきたいです。
岸田　中外製薬の皆さんは本当に素
晴らしいホスピタリティを持っていると
日頃から感じていますが、やはりWEB
での情報発信は自社製品に関連したも
のに限られるのでしょうか。現在のがん
関連のWEBなどはとても見やすく作ら
れているので、違う領域の疾患にも拡
充してくれたらいいなと思うことがあり
ます。また、私たち若い世代はSNSで
情報を得る人がとても多いので、そう
いう面でのコミュニケーションも検討し
てもらえたらと思います。

天野　米国の学会に参加すると簡単に
手に入る情報が、日本に帰ると「そんな
情報はありません」とか「提供できま
せん」と言われることがあります。規制
があるのは理解していますが、これだ
けネットが普及し、さらにコロナ禍に
よって従来は患者や医療関係者だけが
関心を持っていた情報が一般人の日常
会話にも出てくるようになった中、「医
療関係者を通じた情報提供」というス
キーム自体を変える必要があると思っ
ています。
奥田　本日は私にとって非常に刺激の
多いダイアログになりました。情報提
供についても、皆さまのニーズやお考
えが非常によくわかりました。社会が大
きく動いている中、患者さん、患者団
体の皆さんへの情報提供チャネルを増
やす必要性を実感しましたので、すぐ増
やそうと思います。患者さんの声を聞
くことについても、今日はさまざまな気
づきを得ました。今後どういう取り組み
が可能なのか、すぐに検討を開始した
いと思います。今後も、パートナーとし
て皆さんと協働を進めていくために、
来年も皆さまから直接ご意見やアドバ
イスをいただける機会を持ちたいと思
います。本日は本当にありがとうござ
いました。

中外製薬の基本方針である「患者さん中心の高度で
持続可能な医療」を実現するためには、患者さんの声に
耳を傾けることが大切です。第1回目のダイアログで
は、がん患者団体の皆さまから直接お話を伺うことが
でき、大変有意義な機会になりました。
私からは最優先の価値観として「患者中心」を掲げた
想いと中外製薬の活動をご紹介いたしました。参加さ
れた患者団体の皆さまからはPPIの推進、患者団体へ
の教育支援、がん遺伝子パネル検査へのアクセス障壁
など非常に多岐にわたる課題を共有いただきました。
また、こうした課題解決に向けて、まずは患者団体と企
業との対話が重要であることも伺いました。対話はお
互いの価値観を知ることができ、それによって考え方の
ギャップを埋め、患者中心の医療の実現につなげられる
ことを改めて実感しました。
今後もぜひとも、患者さんの声を聞かせていただき、

パートナーとして協働していきたいと考えております。
そして目指すゴールへ向かってともに歩んでいけるこ
とを切に願います。

私にとって大きな刺激を受けたダイアログでした。患
者団体の皆さまが何に課題を感じておられるのか、どう
いうことを要望されているのかについて、直接お話を伺
う貴重な機会になりました。
当日は、主に研究開発に患者さんの声を取り入れる
活動と情報提供のあり方について多くのご意見をいた
だきました。私たち製薬企業は患者さんのために薬を
創っています。研究開発のより早期から患者さんの声
を聞き、患者さんのニーズを理解し、患者さんにとって
価値ある薬を開発することが大事だと考えています。
情報提供については、科学に基づく正確な情報を、タ

イムリーに、多様なチャネルで発信していくことの重要
性を実感できました。今後どういう取り組みを行うこと
が可能なのか社内で検討できればと考えております。
ぜひ来年もダイアログを実施し、直接声を聞かせて

ください。中外製薬は、患者団体や関係ステークホル
ダーの方々と一緒に、社会課題解決に向けた取り組み
を進めていきたいと考えています。

Dialogue 2020を振り返って

さまざまな議論を踏まえて

患者さんと製薬企業の
より有用・有効な協働を目指して

経営陣からのメッセージ

代表取締役会長

小坂 達朗

対話から始まる協働を重ねて、
ともに目指すゴールへ

Dialogue 2021を振り返って

代表取締役社長　最高経営責任者（CEO）

奥田 修

今後も、患者さんの声を
企業活動に取り入れていきたい
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