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患者および患者支援団体等による研究支援体制の構築に関する研究 

研究分担者 立岩 真也 立命館大学大学院 先端総合学術研究科 教授 

 

研究要旨 

「難病 nambyo」http://www.arsvi.com/n02.htm、およびそこからリンクされる「難病 2013」「難

病 2014」（http://www.arsvi.com/n022012htm、等）個々の疾病別の頁を作成・更新・増補し、広

く情報を提供するとともに、各ぺージから「厚生労働科学研究 難治性疾患等克服研究事業 患者情

報登録サイト」にリンクさせ、告知・広告した。 

 

共同研究者 

佐藤達哉（立命館大学文学部） 

 

Ａ．研究目的 

 「難病」関連の情報を広く収集し、ＨＰを媒体と

して発信する。もって、「患者情報登録サイト」の

存在を告知し、加入を推進することを目指す。 

 

Ｂ．研究方法 

 各種メーリングリストからの情報、新聞社・放送

局の報道、研究報告・闘病記などを収集し、整理し

た上で、公開されるべきまた公開可能な情報を、Ｈ

Ｐに、メンバー限定の「患者情報登録サイト」と別

に、時系列および各疾患別に掲載していく。 

 （倫理面への配慮） 

 掲載情報は公開されている情報に限定した。 

 

Ｃ．研究結果 

 http://www.arsvi.com/n02.htm 上からの疾患別、

年別ファイルは 157。そこからさらに、書籍、論文、

報告などの案内あるいは全文を掲載する多数のペ

ージを作成し、閲覧することもできるようにした。

医学・医療的情報は難病情報センターのページ他に

リンクさせ、それで情報を得てもらうとともに、本

人や家族による著作や患者会等による催しの情報、

社会科学領域を含む研究成果の掲載、関連制度・制

度改革関連情報の提供を行なった。「難病」という

日本固有の範疇に関わる概説も加えた。また関連す

るメーリングリスト、ほかにフェイスブック、ツィ

ッター等で告知・広告した。 

 このページ群を収録し、その表紙からこのたびの

研究プロジェクトのトップページ（「難病」と表示

表 ） に リ ン ク さ れ て い る ウ ェ ブ サ イ ト

（http://www.arsvi.com/、「生存学」で検索）の年

間累計ヒット数は約 1000 万となり、告知および情

報提供の役割を果たすことができた。さらに、こう

した情報を収集・提供する立場から「患者情報登録

サイト」のあり方に関わる議論に加わり、提言を行

なった。 

 

Ｄ．考察 

 公開すべきものは公開し、限定するべきものは限

定し、相互にリンクさせる。両方があることを人々

が知り、多くの人が得るべき情報を得るとともに、

それをきっかけにして、希望する人は自らによる情

報提供・相互利用を目指す「登録サイト」に加入し

活用することができる。２種類のサイトを併行・併

用せていくこの仕組みが有効であることが示され

たものと考える。 
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Ｅ．結論 

 「患者情報登録サイト」へのより多くの人の自発

的・積極的な参加、情報提供を得るためには、まず

それが知られることが必要であり、また、自らが情

報を提供するとともに自らが得られる情報がある

ことが望ましい。そしてその情報の多くは公開され

るべきものでもある。そのためには今回採用した２

つの並行・連携が最適である。今年度私たちが試行

した公開の活動については、公的な資金を得ること

を明示しつつ（今回は各ページ下に記載）、一定の

独立性をと恒常性を有する研究機関が望ましい。さ

らに対象疾患を拡大するなど、活動の拡大・拡張を

今後ともはかっていく。 

 

Ｆ．健康危険情報 

なし 

 

Ｇ．研究発表 

１論文発表 

・『私的所有論 第２版』 2013 生活書院 

２学会発表 

なし 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

 なし 

 


