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研究要旨 

  本研究では、患者団体等が主体的に運用する疾患横断的な患者レジストリを用いて難
病患者のQOL向上及び政策支援のための基礎的知見の収集ために，患者主体の患者レジス
トリJ-RAREを用いて，患者のQOL調査研究の実施を目的とする．QOL調査の対象として，
J-RAREに参画している疾患の1つ「遠位型ミオパチー」の調査に協力し，J-RAREを利用し
た調査研究の実施を行った．調査自体は現状を勘案し，Web調査と紙の調査の併用とし，W
eb調査ではJ-RAREを利用して個人情報を取得すると共に，複雑な調査項目に対応するため
にWebフォームを利用して回答を取得する方法を考案し，実施した．その結果，他の調査に
も応用できる柔軟な調査方法であることがわかった． 
 
 
A 研究目的 
 本研究では、患者団体等が主体的に運
用する疾患横断的な患者レジストリを
用いて難病患者の QOL 向上及び政策支
援のための基礎的知見の収集ために，患
者主体の患者レジストリ J-RAREを用い
て，患者の QOL 調査研究の実施を目的
とする．QOL 調査の対象として，J-RARE
に参画している疾患の 1 つ「遠位型ミオ
パチー」の調査に協力し，J-RARE を利
用した調査研究の実施を行う． 
 
B 研究方法 
 QOL 調査自体は，患者が主体となっ
て行う「遠位型ミオパチーのＱＯＬ維
持・向上を目指したガイドライン」作成
のためであり，NPO 法人 PADM 遠位型
ミオパチー患者会との連携して行う．ま
た，調査そのものは，「希少難治性筋疾
患に関する調査研究」班（平成 26 年度
厚生労働科学研究補助金 研究代表
者：東北大学神経内科 青木正志教授）
への研究協力として行う．企画・立案は
2014 年 8 月に行い，倫理審査委員会を
経たのち，調査を行う．調査期間は 2014
年 9 月から 2014 年 11 月末とする．調査
方法は紙と Web による調査方法を用い
る．回答期限終了後の 2 月から 2 月にか
けて解析および報告を行う．解析結果に
ついては，「 7. QOL 調査結果の検討」
で詳細の報告する． 
 
 
C 研究結果 
 QOL の調査の内容自体は研究協力の
ため，中身には触れていないものの調査
項目は下記であった． 

  
---------------------------------------------------- 
 
【１．本人の基本情報】 
１．ご本人の基本情報に関わる質問項目 
 
【２．日常生活と重症度に関わる質問項
目】 
２－１．時間経過による進行評価表（移
動能力に特化したグレーディング評価
－Vignos scale） 
２－２．日常生活と重症度に関わる質問
項目 
 
【３．日常生活と福祉・介助用品に関わ
る質問項目】 
３－１．杖の使用に関して、下記項目に
お答えください 
３－２．現在使用している装具に関して、
下記項目にお答えください 
３－３．現在使用している車椅子に関し
て、下記項目にお答えください 
３－４．車椅子体圧分散クッションに関
して、下記項目にお答えください 
３－５．電動ベッドに関して、下記項目
にお答えください 
３－６．就寝時マットに関して、下記項
目にお答えください 
３－７．リフトに関して、下記項目にお
答えください 
３－８．人工呼吸器の使用に関して、下
記項目にお答えください 
３－９．胃ろうに関して、下記項目にお
答えください 
３－１０．その他、福祉・介助用品に関
して、下記項目にお答えください 
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３－３．現在使用している車椅子に関し
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３－４．車椅子体圧分散クッションに関
して、下記項目にお答えください
３－５．電動ベッドに関して、下記項目
にお答えください
３－６．就寝時マットに関して、下記項
目にお答えください
３－７．リフトに関して、下記項目にお
答えください
３－８．人工呼吸器の使用に関して、下
記項目にお答えください
３－９．胃ろうに関して、下記項目にお
答えください
３－１０．その他、福祉・介助用【４．
介助者に関わる質問項目】
４－１．介助者に関して、下記項目にお
答えください
４－２．外部介助者（ヘルパー）に関し
て、下記項目にお答えください
 
【５．リハビリテーションに関わる質問
項目】
５－１．リハビリテーションに関して、
下記項目にお答えください
 
【6. 
6－１．ストレッチに関して、下記項目
にお答えください
 
【7. 
7－１．その他、自由に記入ください
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また，紙の調査と
の方法を併用する必要があったため，デ
ータの解析を考慮にいれると，何らかの
共通した方法が必要であった．
 
(2) 調査方法の提案

上記の理由から調査方法について，個
人情報を考慮した仕組みを考案した

1) 
ィで守られ，匿名化も容易である
J-RARE

2) 
ンケートの様々な項目に対応できる外
部サービスあるいは
用して，
利用する．これにより柔軟な調査項目へ
の対応が可能となる．ただ，見栄えなど
は紙と
の点だけは頭に残しておく必要がある．

3) 
J-RARE

また，紙の調査と
連携づけるために，

4) 
J-RARE
のアカウントがある人はそのアカウン
トを利用し，アカウントの無い人には
J-RARE

こととした．ただ，
ント自体の登録も厳しい人がいるため，
さらに代理登録を行うこととした

5) 
J-RARE
頼する

このことにより，
おらず，自分で登録作業が難しい回答者
は，J
同意(
ザ ID
上で，紙の調査への回答を行う．

また，今回の患者実体ヒアリング調査
自体への同意書については，
は Web
書への署名にて行うこととした．同じく
同意撤回書を用意し，同意の撤回もでき
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