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情報倫理委員会の設置

• 設置の目的：患者の語りのデータベース化とそ
の一部のインターネット上での公開に伴う倫理
的課題を明確化し、リスク管理を検討すること

メンバー編成（外部委員）

• 法律の専門家・・・元判事、現法科大学院教授

• 個人情報保護・著作権に関する専門家・・・大学
院准教授

• 研究倫理の専門家・・・医学系研究所准教授

• インターネットリスクマネジメントの専門家・・・イ
ンターネットホットラインセンター 副センター長



アドバイザリー委員会の設置

• 設置の目的：インタビュー協力者のリクルート
やインタビューの際に触れるべきトピックの選
定、「患者の語り」ウェブページに公開する情
報の正確さや適切さについて、アドバイスを
提供し、ウェブサイトの信頼性を担保すること

• メンバー編成：各疾患の専門医や専門看護
師といった医療職に加え、患者会・患者支援
団体のスタッフや心理系または人文社会科
学系の研究者を選出（約10名）



サンプリング

• Maximum variation sampling法により、地域・年齢・病
期・選択した治療法などの点で多様性を確保する。各
疾患50名程度をおおよその目安とするが、理論的飽
和が得られた時点でサンプリングを打ち切る。

• 協力者の条件：自らのがん体験を、積極的に他の患
者や家族、医療提供者とともに分かち合いたいと願っ
ている、全国の乳がん、前立腺がんの体験者で、研
究協力への同意が得られた者。ただし、以下の項目
に当てはまる患者は除外。

• 医療機関に入院している

• 診断から6ヶ月以内

• 20歳未満



医療者を通して行うリクルート

• 各都道府県のがん診療連携拠点病院を中心
に、全国のがん医療を行う病院・クリニックに
調査協力を依頼し、承諾が得られた施設にお
いて、外来で医療者から対象候補者に「がん
患者の語りデータベース作成へのご協力の
お願い」を配布してもらう。必要時、それぞれ
の施設において倫理審査委員会の承認を得
る。



患者会を通して行うリクルート

• 乳がん、前立腺がん患者が集う患者会の代
表者に調査協力を依頼し、承諾が得られた場
合、会のメンバーに「がん患者の語りデータ
ベース作成へのご協力のお願い」を配布して
もらう。



市民への広報活動によるリクルート

• 新聞社・通信社、テレビ、ラジオ、ホームペー
ジ、メーリングリスト、乳がん・前立腺がんに
関連したイベントなどで本プロジェクトの広報
活動を行い、協力を希望する体験者を公募
する。



研究協力への同意のプロセス
（がん患者の語りデータベースの場合）

インタビューに
同意する？ 同意しない？

音声・映像・文字原稿をデータベースに収録
承諾する？ 承諾しない？

プロジェクトから
降ります

①映像・音声・文字原稿
全部OK！

同意します

同意しません

②映像はNO！
③映像・音声
NO！

承諾しません

データベースに
映像・音声・文字原稿
が収録されます

※個人情報を一切含みません

収録の仕方は3種類！

データベースに
音声・文字原稿が
収録されます

データベースに
文字原稿のみが
収録されます



インタビューの方法

• 自宅またはプライバシーの保てる場所で基本
的に1回のインタビュー

• 前半が、最初に異変に気づいてから、現在ま
での経過を自由に語ってもらう非構成的イン
タビュー法で実施し、後半が、補足的な質問
を用いて半構成的インタビュー法

• 補足的な質問の主たる内容

病気の診断を受けた時の気持ち、
治療法の選択、闘病中に経験したこと、生活への影響、
家族や友人を含む周囲の人への影響 など



インタビューを始める前に

◇自己紹介をしてラポール形成に努める。

◇インタビュー時間のマネジメントをする。

◇ウェブサイトのデモンストレーションとプロジェ
クトの説明

◇調査の同意を得る

◇機材のセットアップ

◇インタビュー時の留意点を伝える



インタビューのポイント
• よい聴き手になる。温かい雰囲気を作り、相手に関心を示す。

• インタビュアーは話を聞きながら、その内容を深めたり、用意したプロットを
参考に、質問を考える。

• 研究者は相手が話していることを「初めて知る」というスタンスで、そのことへ
興味を持ちながら、聞く。

• 話していることに同意しなくても、参加者の話をリスペクトして聞く。

• 「あなたのストーリーは非常に重要です。私はあなたのストーリーを聞きたい
のです。」というメッセージが大事。

• 決まりきった反応で満足しない。一般的なことしか、語られなかったら、より
具体的な出来事について詳しい質問をしてみる。

• トピックをカバーし、十分に語りを聞けたと思ったら、インタビューを終わる。

• もう十分にお話を聞くことができました。追加することはありませんか？何か
質問はありませんか？…最後の質問によい。



インタビュー協力者への配慮

• インタビューでは、インタビュー協力者に主体
的に語ってもらい、話したくない内容について
は無理に話す必要がないことを伝える。

• インタビュー中に、インタビュー協力者が中止
を希望する場合、速やかに中止する。

• 研究者の目から見て、インタビュー中にインタ
ビュー協力者の動揺が激しい場合、インタ
ビュー協力者に継続するかどうかを確認し、
意向に沿って一時休止、もしくは中止する。



インタビュー終了からデータ分析まで
の手続き

• インタビューデータをテキスト原稿に起こす

• 個人情報を削除する

• インタビュー内容からインタビュー協力者のプ
ロフィール原稿と体験のサマリーを作成する

• インタビュー協力者にインタビュー原稿、プロ
フィール原稿などを郵送し、確認してもらう

• インタビュー協力者の希望に沿って、インタ
ビュー原稿の修正を行う



データ分析

• がん体験に関するインタビューデータ（データ
ベース化された文字データを使用）は、質的
データ解析補助ソフトMAXqdaを用いて、横断

的に分析し、それぞれの疾患や病いの体験
に特徴的なトピックや問題点を抽出する。

• 分析は、インタビュー担当者とリサーチバディ、
分担研究者または研究協力者という複数で
検討する。



データ分析のプロセス

• 一人一人のテキストデータを読み、コーディングを行う

• ここでのコーディングはインタビュー内容がどのような
内容について話されているかを見極め、断片化するこ
とで、語られている内容に基づいてコーディングする
が、ヒントは先行研究論文、インタビューガイドや英国
のサイトから得ている

• コードと呼ばれるものは、全員に共通するものもあれ
ば、少数にしか共通しないものもある

• 全員分のコーディングされた内容をコードごとにOne
Sheet Of Paper（OSOP）に検討・整理し、全体像を把
握する











One Sheet Of Paper 例 （一部）

＜がんへの気付き＞ ＜受診への態度＞

がんだと確信 迷わず受診

ひょっとして？ 自分のタイミング

と不安 で受診

受診しない

疑いつつ様子を見る

まさか違う 後押しがあって受診

自覚
症状で
発見

（しこり、
他症状）

＜発見の経緯＞



トピックサマリーの執筆

• OSOPをもとにサブトピック（見出し）を検討し、トピック
サマリーで取り上げる順番・ストーリーラインを考える

• クリップを選択する（1つのトピックにつき、10-20を目安。
編集は最大でも3つまで、時間は約1-3分）

• クリップにストラップライン（クリップの内容をサマライ
ズした80字程度の文章）をつける

• 何について紹介するトピックサマリーであるかの前書
き、読者に注意点として知っておいてもらいたいことを
記す

• クリップを並べる順番を考えて、クリップを紹介する文
章を記す



トピックサマリーの例（異常の発見）



研究倫理

• 主体的な意思決定による研究協力への同意
（協力者選択、リクルート方法、参加同意に関
すること）

• プライバシーの保護、匿名性の保持

• 協力に伴う利益と不利益（個人情報に関する
こと、インタビューの影響）

• その他（公開後のデータ削除、死亡後のご遺
族の要望）


