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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、難病医療ネットワーク事業の立場から検証した。

九州大学病院内の難病情報センターの窓口にて、難病患者登録サイトを紹介した。難病患

者登録サイトの情報は、定期的に閲覧し監修を行った。また福岡市内にて「SEIQoL-DW を学

び活かす実習セミナー」を開催した。福岡県内外の当事者と支援者に対し、SEIQoL-DW を通

して PRO の意義について啓発することができた。神経難病における PRO の一つとして、患

者登録サイトによるナラティブの収集は有益であると考えられた。今後は、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。 

 

共同研究者 

岩木三保（福岡県難病医療連絡協議会） 

 

Ａ．研究目的 

福岡県難病医療連絡協議会では、重症神経難病ネッ

トワーク事業を実施している。本事業においては、難

病患者からの医療・療養上の相談に対応し、地域の連

携や県内外の広域連携に努めている。 

そこで本研究は、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、難病医療ネッ

トワーク事業の立場から検証することを目的とする。 

 

Ｂ．研究方法 

① フェイスブック上の難治性稀少疾患患者会 WG へ

の登録と更新情報の共有 

② 難病患者登録サイトの情報の監修 

③ 難病患者登録サイトの紹介 

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。 

 

 

④ 「SEIQoL-DW を学び活かす実習セミナー」の福岡

市での開催 

① 倫理面への配慮 

個人情報保護に十分注意を払う。 

② 当事者の権利擁護 

難病患者登録サイトを紹介するにあたっては、次

の点について説明を行う。 

・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。 

・内容は個人の特定ができないようコード化し、語

られた内容が医療者にそのままの形で伝わるこ

とはなく、内容によって医療を受ける上で不利益

を生じることがないこと。 

・開始の有無に関わらずいつでも撤回できること。 

・特別な費用負担が発生することはないこと 

・利益相反はないこと。 

 

Ｃ．研究結果 

① 難治性稀少疾患患者会 WG 新着情報の確認と難病

患者登録サイトの有効性検討 

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。また週 1 回～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 
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② 難病患者登録サイトの紹介 

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。 

③ 「SEIQoL-DW を学び活かす実習セミナー」の開催 

平成 26 年 2月 8日に、九州大学医学部コラボステ

ーションⅠにて「SEIQoL-DW を学び活かす実習セミナ

ー」を開催し、福岡県内外の支援者 60 名と東京都・

佐賀県在住の ALS 当事者が各 1 名参加した。福岡県

難病医療連絡協議会が後援を行った。 

 

Ｄ．考察 

福岡県重症神経難病ネットワークのメールによる

相談は年々増加していることから、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。また難

病当事者のブログやフェイスブックページは正確な

件数把握は不可能であるが数多く存在する。インタ

ーネットや SNS を活用して情報収集や情報交換を行

っている当事者からの提言は、研究者に直接届けら

れる機会が乏しかったと考えられる。 

患者登録サイトは、これまでの臨床・研究者サイ

ドからのみの課題発信と比較し、当事者からのナラ

ティブが収集されやすいというメリットがある。ま

た当事者発信するという意味で意義が大きいと評価

する。 

当事者の療養生活の課題・メンタルケア・ピアサ

ポートの必要性など、ナラティプから抽出された課

題をどのように臨床研究者が生かしていくかについ

て、さらに検討が必要である。 

また患者団体に属さない患者からのナラティブ収

集の困難さ、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

課題がある。WEB だけに頼らない PRO 収集方法の

検討が必要と考える。また今後、広く当事者へ広報

していく方法についても検討が必要である。 

ピアカウンセリング、他の難病患者の療養状況が

知りたい、社会発信したいなどの相談が寄せられた

場合には、随時難病患者登録サイトを紹介し、登録

件数を増やしていく予定である。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。

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。WEB だけ

に頼らないPRO収集方法の検討も必要と思われた。 

また「SEIQoL-DW を学び活かす実習セミナー」

の開催により、福岡県内外の当事者と支援者に対し、

SEIQoL-DW を通して PRO の意義について啓発す

ることができた。 

 

Ｅ．結論 

神経難病における PRO の一つとして、患者登録サ

イトによるナラティブの収集は有益と考える。今後

は、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 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


