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研究要旨 

難病患者が自由意思において自らの体験やデータを登録するサイトをインターネット上に立ち上げ

る。類似サイトはすでに各国において、Patientslikeme,Ebcare 等が存在し顕著な成果をあげているが、

本研究班の独創性としては、１）疾患の枠を越えた難病患者の「語り」の集積であること。２）複数

の患者会が連携し主導する研究であること。３）疾患の枠を超えて共通する課題の集積と分類と検索

を可能とすること。４）医学モデルと生活モデルの両輪で患者が自らの疾患の情報を提供または参照

できること、などである。特に海外の登録サイトと大きく異なる点は、生活上の工夫や自立を支援す

るための「社会資源」についての情報も提供する点、主観的ＱＯＬ評価、薬歴チェック機能を組み込

んでいる点等であるが、これらは来年度より難病が障害福祉の対象となることによる我が国の難病・

障害政策立案の際にも大いに役立つ仕組みとなっていくはずである。 

 

研究分担者 

青木正志（東北大学大学院医学系研究科神経

内科学）、井手口直子（帝京平成大学薬学部薬

学科）、伊藤史人（一橋大学情報統括化本部・

情報基盤センター）、井村修（大阪大学人間科

学研究科）、川口有美子（NPO 法人ＡＬＳ／

ＭＮＤサポートセンターさくら会）、吉良潤一

（九州大学大学院医学研究院）、斎藤加代子 

（東京女子医科大学遺伝子医療センター）、佐

藤達哉（立命館大学大学院文学部）、執印太郎

（高知大学教育研究部医療学系臨床医学部門

（泌尿器科学））、高橋美枝（医療法人高田会 

高知記念病院神経内科）、立岩真也（立命館大

学大学院先端総合学術研究科）、中川正法（京

都府立医科大学大学院・神経内科学 ※24 年

度 のみ）、中島孝（独立行政法人国立病院機

構新潟病院神経内科）、中山優季（公益財団法

人東京都医学総合研究所 難病ケア看護研究

室）、西川伸一（NPO法人 AASJ ※24年度の

み）、松田 純（静岡大学人文社会科学部）、水

島洋（国立保健医療科学院 研究情報支援研究

センター） 

 

Ａ．研究目的 

本研究は患者支援団体等による研究支援体制

の構築が主たる目的である。そのために、以下

の必要かつ独創的な実践を研究班としておこな

っていくことを目的とする。 

・難病に関連する患者団体、患者支援組織の

ネットワーク化を目指し、疾患の治療研究を推

進し、患者の療養環境改善を行うこと。 

・難病患者が自由意思において自らの体験や

データを登録するサイトをインターネット上に

立ち上げること。各疾患ごとの患者登録サイト

と連結すること。 

・患者主体の医療のための評価方法（PRO）

と QOL評価指標について研究すること。 

・「難病」関連の情報を広く収集し、HP を媒

体として発信し、「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。 

類似サイトはすでに各国において、

Patientslikeme,Ebcare 等が存在し顕著な成果を

あげているが、本研究班としては、・疾患の枠を

越えた難病患者の「語り」の集積であること。・

複数の患者会が連携し主導する研究であるこ

と。・疾患の枠を超えて共通する課題の集積と分

類と検索を可能とすること。・医学モデルと生活

モデルの両輪で患者が自らの疾患の情報を提

供・参照できること、を目指す。 

海外の登録サイトと特に大きく異なる点は、
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生活上の工夫や自立を支援するための社会資源

や制度についての情報交換や説明に対応する点、

主観的 QOL評価や薬歴チェック機能等、患者の

ニーズを組み込んでいく点であるが、これらは

来年度より難病が法制化され、障害福祉の対象

にもなることによる我が国の難病及び障害者施

策の転換にも役立つ仕組みとなっていくはずで

ある。 

 

Ｂ．研究方法 

1) 分担・研究協力者の構成 

難治性疾患患者情報を対象とするため,広く

難病に関連する患者団体、患者支援組織のネッ

トワーク化を目指すが、初年度は特に神経筋難

病のような重篤な身体障害を呈する疾患であっ

て、活動実績のある日本 ALS協会、脊髄性筋萎

縮症家族会、CMT（シャルコー・マリー・トゥ

ース病）友の会、PADM（遠位型ミオパチー）

患者会、MS キャビン、FOP（進行性骨化性線

維異形成症）患者会、フォン・ヒッペル・リン

ドン病を協力研究者とし、次年度は対象疾患の

枠を外した。疾患の治療研究を推進し患者の療

養環境改善を行う疾患治療研究者、患者団体の

代表者、心理学、社会学、情報分野と PRO/QOL

の研究者も分担研究者とした。  

2）患者の「語り(ナラティブ)」と PRO（患者の

報告するアウトカム）の収集 

登録サイトで得た情報の分析と閲覧方法に関

する研究のために、病気の自然歴、臨床経過に

対する患者自身、家族の自己評価と語りを収集

し、時間軸にそった質的な内容分析（content 

analysis）を行った。団体組織に属さない患者の

語りも収集し、WEB不使用の患者・家族へは直

接聴取を行った。 

個人の療養の工夫、医療従事者の説明の仕方

の問題点の抽出、患者・家族のＱＯＬの向上に

寄与する項目の抽出を現在行っている。 

3）登録サイト上でアンケート調査 

患者ごとのレジストリを基本としつつ、疾患・

症状・療養ごとのレジストリとして検索できる

ようにし、アンケート調査を実施した。期間：9

月 1 日から継続中。目的：難病にかかっている

人々の「語り」を集めて分析し、日常生活にお

ける多様なニーズを把握するとともに疾患の枠

を越えて共有できる「患者主体の医療」のため

の指標（評価項目,PRO）を創造し、その指標を

もちいて多様な難病患者の要望を整理し必要な

支援を患者側から提案したり評価したりできる

ようにした。 

本アンケート調査では、回答者の属性(疾患名，

年齢，性別，既婚歴ほか)，代理回答者の有無，

および質問項目として 10項目を設定した(表１)。

なお，これらの質問項目の回答は，「はい・いい

え」の選択式となっており，「はい」と回答した

場合には，自由記述による回答を要請した。 

５）世界で標準化されつつある PROの評価方法

のうち日本に適用可能なものを翻訳した。 

６）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、ＨＰ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

載した。 

倫理面への配慮として、患者および患者支援

団体が中心となり、調査視点が調査対象と重な

質問項目
1 発症の原因として思いあたる節はありますか

2
発症直後）不安に思ったり困っていた事やあったらいいの
にと思う支援はありましたか

3
現在）不安に思ったり困っていた事やあったらいいのにと
思う支援はありますか

4
発症直後）ご自分の生活で大切にしていることはありまし
たか

5 現在）ご自分の生活で大切にしていることはありますか

6
発症直後）医療サービスや介護（ケア）サービスに満足し
ていましたか

7
現在)受けている医療サービスや介護（ケア）サービスに
満足していますか

8
他の患者さんに伝えたいことはありますか。大切な人に
伝えたいことはありますか。(誰に何を伝えたいですか）

9 最近、嬉しかった出来事はなんですか。
10 アンケートに関する感想・意見

表１　病者の「ライフ」に関するアンケート
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るために、倫理的問題がおきにくいが、患者レ

ジストリの作成には、患者の自発的な入力や協

力を前提とするだけでなくコンピュータ上での

情報管理や文書管理を徹底した上で、個人情報

の扱いに関する十分な説明を行ったうえで行う

こととした。 基本的に、国の定めた倫理指針、

疫学研究の倫理指針と医療情報などを含む個人

情報の保護に関する法令などを遵守した。本研

究自体は介入研究ではないが、必要に応じて大

学の別に組織した倫理審査委員会に諮問するこ

とで、倫理面での問題がおきない様な助言を得

て研究を行った。調査視点と調査対象が重なる

ために独善的にならず、科学性を高めることに

注意して研究を行った。 

 

 

Ｃ．研究結果 

１） 登録サイトの状況 

研究計画（ロードマップ）に沿って順調に進

め、メディア・出版関係者にも意見を求め、一

般にもわかりやすいサイトとして改良していく

作業を進めることができた。 

登録サイトのブラッシュアップ、JPA 班との

連携と並行して患者団体は患者の登録を進めた。

協力団体７団体は会員の 10％（例えば ALS協会

の場合は 120名ほど）の登録を目標としたが、1

月 10日現在まだ達成できていない。しかし本年

度から 7 団体以外の難病患者の登録についても

可能なシステムとしたところ希少疾患から多く

の書き込みを得た。筋委縮性側索硬化症（ALS）

21 名、多発性硬化症（MS）14 名, 脊髄性筋委

縮症（SMA）10 名,フォン・ヒッペル・リンド

ウ病 (VHL)6 名 , 進行性骨化性線維異形成症

（FOP）1名, HTLV-1 関連脊髄症（HAM）1名 ,

皮膚筋炎 2 名,多系統委縮症 4 名,胆道閉鎖症,潰

瘍性大腸炎 2 名,網膜血管芽腫,遠位型ミオパチ

ーDMRV,下垂体機能低下症, サルコイドーシス,

エーラスダンロス症候群,クローン病,排尿残存

症、他など各 1名。 

平成 26年 1月 10日現在登録数 106名 36疾

患のうち、男性 40名、女性 62名、無回答 4名。

年代は 20歳未満 7名、20~30代 23名、40～50

代 39名、60代以上 20名。病歴は 5年未満 35

名、5～10年未満 23名。10～20年未満 20名。

20 年以上 18 名。結婚歴は男性 27 名既婚、12

名未婚。女性 37 名既婚、25 名未婚。子どもの

有無は有り 58 名、無し 43 名。同居家族有 83

名、無し 18名。難病を発症した原因（思い当た

る節がある）に対しては有り 36名無し 63名。

思い当たる内容は遺伝（13）、過労（4）、ストレ

ス（7）、疲労（1）、栄養（3）、環境（1）、出産

（1）、近親結婚（3）、先天性（1）、原疾患有（1）

であった。 

発症直後に困ったことがある人は 62名、無し

が 25名、無回答 19名。今困ったことがある 65

名、無し 19名、無回答 22名。40～50代が最も

多く 32名、病歴は 5年未満 21名であった。発

症直後に医療・介護サービスに満足していたか

という問いに対して、満足していた 29名、満足

できなかった 48名、無回答 29名。男性が満足・

不満足ともに40％ずつであるのに対して女性は

満足 21％、不満足 51.6％であった。今受けてい

るサービスに対しては全体の 41％が満足、34％

が不満足であり、男性では 50％が満足、27.5％

が不満足であるのに対し、女性の 33.9％が満足、

37.1％が不満足となり長期化すると不満が緩和

されていることがわかった。他の患者に伝えた

いこととして有り 53名、無し 12名であった。 

 自由記述によって得られた具体的な内容は以

下の通りである。発症直後に関しては，「病気，

医療機関に関する情報の不足」，「病気の進行に

対する不安」，「仕事の継続，両立」に関する回

答が多く寄せられたが，現在では「病気の進行

と介護家族への負担」，「遺伝性疾患の子どもへ

の影響」，「医療費や生活費の問題」などが述べ

られた。 



厚生労働科学研究費補助金難治性疾患等克服研究事業（難治性疾患克服研究事業） 
総合研究報告書 

 

 「伝えたいことがある」と回答した者のうち

「誰に」に関する回答は「同じ病気をもつ病者」

が一番多く，次に「家族」，「社会(国)」が挙げら

れた。「何を伝えたいか」という回答については，

病者に対しては，「治療方法や医療機関で受診す

る上での留意点」，「医療従事者との関係性」，「希

望をもって生きること」などが挙げられた。家

族に関しては，「感謝の気持ちや心遣い」，「病い

との向き合い方」などが挙げられた。社会(国)

に対しては，「このような病気があることを認知

してほしい」という意見が述べられた。 

 

2)メディアとの共同 

NHK、株式会社 SYNODOS、海外の登録サイ

ト、新聞社の取材を受け、難病の啓発・登録サ

イトの宣伝活動をおこなった。 

 

3)他研究班との連携 

下肢装着型ロボット HAL の研究の中島班、

HGFの治療薬開発研究の青木班への協力をおこ

ない、国際的な組織（International Symposium 

onALS/MND,Orphanet,Patient LikeMe,The 

Global Rare Disease Registry等との連携を模索

した。JPA 班と連携し一般市民も巻き込んだ難

病理解のイベントに参加し困難事例のデータを

提供・収集した。 

 

4）登録サイトの運営に並行して、SEIQoL-DW

のデータの集積から疾患の枠を超えた難病患者

共通のまたは各疾患ごとの QOL 評価を目指し

た。（SEIQoL-DWとは難病ケアや緩和ケア領域

など根治できない疾患において患者の QOL を

評価し、ケア内容の質の改善を試みる際に、利

用可能と期待されている方法である）。 

①SEIQoLに関する文献検索の結果 

医中誌 webにて「SEI-QoL」で文献検索を行っ

た結果 63文献が抽出された。63文献の内訳は、

原著（事例・比較研究含む）18 件、会議録 40

件、解説 5 件であった。対象（疾患）別内訳は

筋委縮性側索硬化症（ALS）19件、パーキンソ

ン病（若年性含む）11件,筋ジストロフィー8件、

消化器がん 5件,がん性皮膚潰瘍 2件、脳血管障

害 2 件,糖尿病 2 件,多発性硬化症 2 件,ADEM1

件、うつ 1 件、神経難病（複数）9 件、家族介

護者 1件であった。 

②SEIQoLのWebサイトの構築 

中島班との共同で SEIQoLに関する webサイト

を構築した。(wwwSEIQoL.Jp) 

③SEIQoL実践セミナーを開催 

平成 25年 2月 10日（日）(東京国際フォーラム),

平成 25年 10月 27日(日)(帝京平成大学),平成 26

年 2 月 8 日(土)(九州大学)に、｢希少性難治性疾

患−神経・筋難病疾患の進行抑制治療効果を得る

ための新たな医療機器、生体電位等で随意コン

トロールされた下肢装着型補助ロボット

（HAL-HN01）に関する医師主導治験の実施研

究｣班と本研究班の共催セミナー（東京）として、

患者主体のＱＯＬ評価法「SEIQoL-DW」を学び、

活かす実習セミナーを開催した。このほか緩和

薬学学会,国立精神神経センター主催の研修会

などに於いて症例提供協力を行った。 

④SEI-QoL教育セミナーの開催 

 各地で教育セミナー「当事者と医療者による

新しい医療の実践」を開催した。当研究班から

レジストリシステムの紹介や SEIQoL の基礎に

ついての講演、ならびに患者の立場から

SEI-QoLに期待することとして 3つの提言を行

った。 

研修会や患者登録サイトの説明会を各患者会・

団体ごとに各地で主催した。 

 

5) 提供すべき情報を収集し、立命館大学による

生 存 学 の サ イ ト に 「 難 病 」

http://www.arsvi.com/d/n02.htm を表紙として、

そこからリンクされる頁（ファイル）群を置い

た。 



厚生労働科学研究費補助金難治性疾患等克服研究事業（難治性疾患克服研究事業） 
総合研究報告書 

 

 ① 疾患別のファイルを作成・更新した。現

在存在するのは以下の頁。 

 アミロイドーシス／遠位型ミオパチー／ギラ

ン・バレー症候群／ 筋萎縮性側索硬化症（ALS）

／ 筋ジストロフィー／クロイツフェルト・ヤコ

ブ病（CJD）／血管腫（angioma）／血管奇形

（VascularMalformation）／サルコイドーシス／

シャイ・ドレーガー症候群／シャルコー・マリ

ー ・ ト ゥ ー ス 病

(Charcot-Marie-Toothdisease:CMT)／重症筋無

力症（MG）／進行性骨化性線維異形成症

(FibrodysplasiaOssificansProgressiva：FOP)／

ス テ ィ ー ブ ン ス ・ ジ ョ ン ソ ン 症 候 群

(Stevens-Johnsonsyndrome:SJS)（重症多形滲

出性紅斑（急性期））／スモン／脊髄小脳変性症

／脊髄性筋萎縮症（ＳＭＡ）／パーキンソン病

／ハンチントン病／ベーチェット病／フォン・

ヒッペル・リンドウ（VHL）病／複合性局所疼

痛症候群(CRPS）／膵嚢胞線維症／肺高血圧症

／慢性炎症性脱髄性多発神経炎／ミトコンドリ

ア病／網膜色素変性症／モヤモヤ病／リンパ脈

管筋腫症. 

概説的・医学的な説明については難病情報セ

ンター等の各頁にリンクさせ、患者会の HP や

個人のブログなどを重点的に紹介するようにし

ている。そして作成・更新の度にツィッター、

フェイスブック、メーリングリスト等で告知し

た。そうした頁の充実は、登録に結びつくだけ

でなく、そこから得られる本人・家族・関係者

たちについての情報は有益なものとなる。 

 ② 年別、主題別、人別・組織別の頁。ここ

にはとくに審議会等関連の情報、制度関連の報

道を整理・収集している。 

また著作やＨＰ等をもつ人たちについては一人

ひとりの著作等を紹介する頁を作成・更新して

いる。患者会等についての頁も必要なものにつ

いては作成した。 

 これら頁（ファイル）の総数は 560余。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）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

年間累計ヒット数の「全体」は約 1000万であり、

その中に本プロジェクトの関連頁群があること

によって、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。 

6）患者登録サイトについて、国際的な研究機関

や企業との交流および学会の場で報告した。 

 

Ｄ．考察 

QOL 研究として SEI-QoL を用いた研究は日

本においてはALSをはじめとする神経難病を中

心に展開されてきた。近年、糖尿病など他の慢

性疾患における取組みもなされはじめ、さまざ

まな疾患、状況別検討も可能になっているが、

63 文献のうち論文形式であるものは 18 件にと

どまっており、実施内容の論文化というところ

では、今後の展開が期待される。 

SEI-QoL セミナーにおいては、関心やニーズ

の高まりが確認された。初の地方開催も実現し、

今後も継続的に実施していけるとよい。アンケ

ート上の実践経験者は 56%であったが、それぞ

れ難しさや疑問を抱えての実践であり、セミナ
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ーを希望するニーズも高かった。今後、構築さ

れた SEI-QoLサイトの中でも積極的な情報提供、

交換が望まれる。標準化し活用していくために

も、半構成面接での相互作用による介入への効

果など、医療職が身につけるべき技能として

SEI-QoL の理念や実践を啓発していくことが引

き続き求められている。 

SEI-QoL に関して国内で実践的なセミナーを

開催しているのは、当研究班と中島班の共催の

みであるため意義深く、初の地方開催も実現す

るなど啓発目的は達成した。 

難病当事者視点の患者報告型アウトカム開発

に向け，アンケート調査を実施した。質問項目

は当事者や研究者など研究班関係者の意見を集

約し，患者の「声」を反映させるため，自由記

述を多く採用した。 

その結果，多くは不安や困ったことがあり，

支援を必要としていることが明らかになった。

さらに多くは「病気の進行」等の自分自身の未

来展望の不明確性だけでなく，生きていくうえ

で重要となる情報(e.g. 病気の特徴，医療や福祉

サービスの受け方)が不足していることに関す

る言及も多く見られた。これらの課題点は医

療・介護サービスへの満足感にもつながってい

る。病気に対する医療機関での説明が十分でな

かったことがサービスへの満足感を低下させ，

さらに病気への不安感を増長すると考えられる。 

また、医療サービスにおける地域間格差も課題

となっている。自宅の近辺に専門医療機関が存

在していない、あるいは地域によって受容でき

る医療制度が異なることにより、病者間での有

用な情報が共有された場合でも地域によっては 

利用できなかったり、異なる手続きが必要にな

ったりする事例がある。ゆえに生活や療養に関

する情報は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。情報

を登録するサイトと情報を提供するサイトの両

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。 

このように２種類のサイト（患者が情報を提

供するサイトと参照するサイト）を併行・併用

さ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。 

（関係者においては）知られているように「難

病」関連の制度は複雑な経路を辿った複雑な制

度になっており、そのゆえんをわかりやすく説

明するサイトが必要である。また近年なされて

いる／なされようとしている制度改革がどのよ

うなものであるのかを随時知らせ理解を得る必

要がある。 

そしてそれら情報の蓄積は今後の施策がどの

ようであるべきかを考える上でも必要なもので

あり、これらの情報の更新は頻繁に行われる必

要がある。これを実現しようとしてきた当班は

分担研究者に国立病院機構の専門医・専門職、

難病当事者、文系研究者が混在することから、

様々な立場の意見や見解が融合し、一つの目標

に向かって共通認識を図れることが意義深い。

また協力研究者として患者団体の関係者が多数

参加している。このような研究者の構成を実施

しているのは当班の特徴であるが、幅広く患者

のニーズを収集し対応するためには必要不可欠

な条件である。 

 

５ 評価 

1）達成度について 

SEI-QoL に関して国内で実践的なセミナーを

開催しているのは、当研究班と中島班の共催の

みであり意義深く、初の地方開催も実現するな

ど啓発目的は達成した。 

患者登録サイトを利用した患者報告型アウトカ

ム（PRO）と SEI-QoLを用いた QOL評価にお

ける心理学的社会学的側面からの検討としては
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まだ準備段階ではあるものの，難病当事者のア

ウトカム指標の開発に着手できたことは大きい。 

また制度や療養に関する情報提供のために患者

の執筆した物や「語り」などかなりの分量を収

集し arsvi.comに掲載できた。 

この研究は今後も継続すべき事業と判断でき，

また後述する研究成果等も加味すればおおよそ

達成できたと判断することができる。 

 

２） 研究成果の学術的・国際的・社会的意義に

ついて 

本研究班は，難病当事者と研究者の懸け橋と

なる事業を展開することを目的とした研究班で

あり、他には類をみない班員の構成であった。

多様な立場の意見や見解が融合し、一つの目標

に向かって共通認識を図れることが意義深かっ

た。心理学の知見からは難病当事者視点のアウ

トカム指標の作成および患者のナラティヴや経

験により構成される「ライフ」をアウトカム指

標に組み込むことは病者を対象とした医療看護

介護サービスや心理的ケアを考慮する上で重要

な知見となる。この取り組みは他の医療や看護，

福祉場面において，十分に応用可能な知見であ

る。  

国際的に患者登録サイトは多数確認できるが、

日本人を対象とする治療や日本の難病政策によ

る支援や療養生活のあり方に関する情報提供の

ためには、日本国内の情報を独自に収集集積す

るしかないが、国内において療養生活における

有用な情報を患者自身が集積し、提供できるデ

ータベースはほかに類をみない。 

患者主体の研究は緒に就いたばかりであるが、

今後新薬および医療機器開発において日本が遅

れをとらないためにも独自の患者主導型難病デ

ータ登録システムは必要不可欠である。 

 

3) 今後の展望について 

難病の PRO や SEI-QoL の研究会としては初

の地方開催を実施し全国的なニーズを確認し成

果を挙げたので今後もセミナーの継続を模索し

たい。登録サイトにおいて実施されたアンケー

トは現在のところ予備研究の段階であり，今後

も次の点を検討していく必要がある。①質問項

目の選定と精緻化，②難病当事者への研究協力

依頼(登録数の増加)，③臨床場面での応用可能性

の検討に積極的に取り組み，患者の療養生活に

寄り添う患者報告型アウトカムの開発を目指す。 

難病当事者と研究者が共同研究者となって研究

を継続することは多様な支援ニーズを持つ難病

患者の生活を継時的包括的に支援するためには

必要不可欠である。というのも患者自身による

データ登録は国が用意している医師主導型登録

サイトや運動機能評価スケール等の補完的機能

をもつからである。身体機能のみならず継時的

に療養生活の変化を終えるので療養の長期化重

度化が必ずしも QOL の低下に比例しないこと

の立証可能性がある。 

また本研究から重症度認定や軽症者のニーズ、

疾患ごとではなく患者の個々のニーズに関して

は、患者から集めたデータから支援の在り方や

分類について提案できる可能性がある。一定の

資金が得られればこの作業は継続可能であり、

この作業にはなによりも継続性が必要である。 

 

4）研究内容の効率性について 

 本研究は，難病当事者や学問領域の専門家か

ら広く意見を集うことにより，多角的な視点か

ら病者の「ライフ」およびアウトカム指標とし

ての有用性が網羅された質問項目を作成するこ

とができた。また登録サイトの活用で時間や場

所を選ばすデータを収集することが可能であっ

た。これにより，大規模なアンケート調査の実

施が円滑に実施され，短期間で多くのデータ収

集が可能となることがわかった。 

難病患者会の連携が進み、副次的な効果では

あるが療養や社会参加に有用な情報の授受が横
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断的に盛んに行われるようになった。これによ

り難病患者の経験が疾患枠を越えて横に伝わっ

ていく可能性が出てきた。 

患者による登録サイトの運営では具体的事例

を抽象化する研究と並行して、個別事例のもつ

リアリティの集積と発信が可能であり、サイト

上で疾患の枠を越えて知見の共有が行われる点

においては他に類はなく、たいへんに効率的で

ある。また多彩な研究者で構成する本研究班を

通して各界への周知など効率よく研究推進が図

られた。 

さらに情報収集活動については一定の知識と

経験の蓄積がある数人の作業の継続によってそ

の目的を達成できる。これらにかかる必要に比

して期待される波及効果は大きい。 

 

Ｅ．結論 

難病当事者によるアウトカム指標（PRO）の

開発に向けて医療・心理学・社会学の知見から

方法論や理論を整備した。患者（会）と多領域

の研究者との共同による質問項目を患者情報登

録サイトで用いることにより多角的に研究・支

援できることが確認された。 

自由記述を重視したアンケートでは短期間で

多くの回答を得ることができ、SEI-QoL の結果

と聞き取り調査、自由記述の分析等の結果、難

病当事者は発病初期に困難感を持つ割合が高い

が、長期にわたると困難感が減少する現象がみ

られた。疾患の進行による ADL 悪化と QOL・

生活困難度とは比例しない可能性がある。 

これは療養が長期にわたると有用な情報を収

集できるようになり、希望も生まれ生活してい

ける道を患者自らが探索できる可能性を示して

いる。このことは既存のアウトカム評価では確

認できない。そして「難治性疾患や障害が重度

化していくこと（ADL の低下）と QOL は必ず

しも比例しない」ことを衆知させ、難病医療に

対する一般国民の理解を得ることは難病研究や

難病政策を立案したり評価したりするうえでも

大変に重要である。 

今後の課題としては現行の登録サイトの項目

では患者にかかる負担が多く，有効回答数が減

少する可能性がみられた。また障害によっては

サイトへの入力方法、アクセシビリティに工夫

がいることもわかった。したがって、質問項目

の選定と精緻化、アクセシビリティを含めた研

究の継続が必要である。 

難病患者登録サイトへ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、患者

自らが情報を提供するとともに自らが得られる

情報が常に多く新しく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あ

る。 

今年度本研究班で試行した様々な研究活動に

ついては公的な資金を得て一定の独立性と恒常

性を有する研究として継続していくことが望ま

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方針である。 

 

Ｆ．研究発表 

１）国内 

口頭発表 77件 

原著論文 34件 

それ以外（レビュー等）の発表  57件 

そのうち主なもの 

 

論文発表 

1. 中山優季，井手口直子，川口有美子，橋本み

さお，織田友理子:当事者と医療者による新しい医

療の実践,日本難病看護学会誌18(2), -2013 

2. 中島孝,「治らない病気」と向き合える「告知」

とは,日経ビジネス アソシエ,第 12 巻第 10 号通

巻264号,August8,2013,118-119 

3. 中島孝,ロボットスーツＨＡＬの医療応用 

神経・筋難病患者や高齢障害患者に新たな医療モ
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デ ル を 提 供 す る ,CLINIC 

magajine,No.529,2013,July7 9-12 

4. 中島孝, 第 7 章心理ケア,新 ALS ケアブック

(日本ALS協会編),川島書店,2012,177-193 

5. 中島孝,尊厳死論を超えるー緩和ケア難病ケ

アの視座,現代思想,40(7),2012,116-125 

6. 中島孝,患者もスタッフもいきいきとするケ

アを行なうために 治らない病気とともに生きる

患者のQOLを考える,看護管理,2012,22:563-568 

7.  立岩真也『差異と平等――障害とケア／有償

と無償』（立岩真也・堀田義太郎） 2012 青土社 

8. 立岩真也『生の技法――家と施設を出て暮ら

す障害者の社会学 第３版』（立岩真也・安積純

子・尾中文哉・岡原正幸）2012 生活書院 

9.  川口有美子,『生存の技法』 

藤原書店主催「河上肇賞」奨励賞受賞作品 

山の上ホテル、2014年1月25日 

10．立岩真也『生死の語り行い・１――尊厳死法

案・抵抗・生命倫理学』</a>（立岩真也・有馬斉） 

生活書院 2012 

11.  伊藤史人, 藤澤義之 “オプティカルフロー

による口文字盤支援システム”, リハビリテーシ

ョン工学研究会, vol.28, No.1 , pp.2-4, 2013 

 

国内学会発表 

1. 中山優季,井手口直子,川口有美子, 

橋本みさお,織田友理子,中島 孝：難病看護マイ

ドキュメント（教育セミナー）当事者と医療者の

協同による新しい医療の実践, 第18回日本難病看

護学会,東京,2013.8.24,東邦大学 

2. 青木正志、臨床研究における産官連携の

促進 アカデミアの立場から, 
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9. 中島孝、第7回日本緩和医療薬学会、「非がん

の緩和ケアーＡＬＳチーム医療への参加」（幕張メ

ッセ国際会議場 2013年9月15日） 

10. 井手口直子、患者主体のＱＯＬ評価法

「SEIQoL-DW」を学び、活かす実習セミナー、「主
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