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研究要旨 

PRO（Patient Reported Outcome,患者の報告するアウトカム）収集のための難病患者登

録サイトの有用性や活用方法について、難病ネットワーク事業の立場から検証した。難病

患者登録サイトの案内文書とカード型チラシを、福岡県重症神経難病ネットワークと難病

相談・支援センターの相談窓口で、自由に閲覧して手にとれるように設置し広報を行った。

今後は WEB だけに頼らない PRO 収集方法の検討が必要と考える。PRO の手法を当事者が獲得

し、それを発信することができるよう支援することが重要である。 
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Ａ．研究目的 

PRO（Patient Reported Outcome,患者の報告

するアウトカム）収集のための難病患者登録サ

イトの有用性や活用方法について、難病ネット

ワーク事業の立場から検証する。    

 

Ｂ．研究方法 

難病患者登録サイトに定期的にフェイスブッ

クにログインし、難病患者登録サイト更新状況

を確認した。 

難病ネットワーク事業の立場から、難病患者登

録サイトの有効性や活用法について改善点の検

討をするなどの監修を行った。サイト閲覧時は、

倫理面への配慮として個人情報保護に十分注意

を払った。 

難病患者登録サイトの案内文書とカード型チ

ラシを、福岡県重症神経難病ネットワークと難

病相談・支援センターの相談窓口に設置し、自

由に閲覧し手にとれるようにして広報を行った。

当事者の権利擁護に努めるために、難病患者登

録サイトを紹介するにあたっては、参加は自由

意思に基づくもので、参加・非参加により不利

益が及ぶことはないことを説明した。 

さらにフェイスブックの難治性稀少疾患患者

会 WG のページを定期的に確認した。難治性稀少

疾患患者会 WG から発信される新着情報は、必要

に応じて他県の難病医療専門員や研究者間で共

有した。 

 

Ｃ．研究結果 

フェイスブックはほぼ毎日ログインを行い、難

治性稀少疾患患者会 WG からの新着情報を確認し

た。また月 1回程度、難病患者登録サイトにログ

インし、サイト構築の進捗を確認した。 

福岡県重症神経難病ネットワークでは、年間の

べ約 5,000 回の療養相談を実施し、このうち、ニ

ーズのあると考えられた難病患者に対して、難病

患者登録サイトの紹介を行った。 

 

Ｄ．考察 

パソコン、タブレット端末、スマートフォン

等の普及により、インターネットネット環境に

ある難病患者は多いと考える。高齢者や障害者

向けのサービスも散見している。今年度は、患

者団体に属さない患者からのナラティブ収集の

ため、広報に取り組んだが、高齢者等パソコン・

インターネットの使用経験がない患者に対する

アプローチについては課題が残った。 
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WEB だけに頼らない PRO 収集方法の検討も必

要と思われた。そこで福岡県難病医療連絡協議

会は、２月に「SEIQoL-DW を学び活かす実習セ

ミナー」を後援する。福岡県内外の当事者と支

援者に対し、SEIQoL-DW を通して PRO の意義に

ついて広めていく予定である。 

 

Ｅ．結論 

PRO の手法を当事者が獲得し、それを発信す

ることができるよう支援することが重要である。 
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Ｇ．知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

１．特許取得 

なし 

２．実用新案登録 

なし 

３．その他 

 なし 

 

 

 

 


