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QOL調査の経過報告 
アイザックス症候群 

アイザックス症候群りんごの会 
 

和田美紀 

2017/3/19（日）(
J*RARE研究班成果報告会(

今年度のりんごの会の活動 
患者会トピッ
ク(

・日本神経学会学術大会患者会ブース出展（神戸） 
・患者交流会（東京８名出席） 
・日本末梢神経学会学術集会患者会ブース出展（大阪） 
・患者交流会・勉強会（東京14名出席） 
・ＲＤＤかごしまビデオレターで参加 
・その他、難病対策委員会傍聴や他患者会開催の 
　勉強会等にも参加し、交流を深めました。 
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背景 
背景(

アイザックス症候群は、原因不明で後天性に（遺伝的なも
のがない）全身の様々な神経が興奮し、全身のあらゆる筋
肉がピクピクしたり、痛みを伴う強いけいれんが起こり、
歩行や運動が困難となる、日常生活に重大な支障をもたら
す病気です。 

 
希少難病のひとつで未知な部分も多く、一般にはもちろ
ん、医師をはじめとした医療関係者にもあまり知られてい
ないのが現状です。 
 
多くの人にこの疾患を知っていただくためにも、患者の現
状を細かく調査し、まとめたものを発表したいと考えまし
た。 
 
 

 

 

目的・意義 
目的・意
義(

•  非常に症例が少ないといわれているアイザックス
症候群患者の療養生活の実態調査は現在までに行
われたことがないため、医療制度の利用状況や生
活実態の基礎資料として活用することが期待でき
ると考えました。また、集計結果を患者・家族に
公開することで、他の同病患者・家族の実態を
知って自分に取り入れるなど、患者・家族の療養
生活におけるQOL維持・向上に資する調査である
と考えています。 

 



17/03/20 

3 

方法 
方法(

１）ジェイレアに登録を行ったアイザックス症候群の患者・家
族に、アンケート特設Webサイトにアクセスしてもらう。 
２）説明ページを読んでもらい、続いて同意書ページを作成
し、アンケート協力の同意を得る。本調査に同意したかたに
は、後日メールにて同意の日時および同意した内容を個別に送
信する。なお、アンケート回答後の同意撤回は受けないことと
する。 
３）同意された方に、回答フォームにてアンケートに回答して
もらう。　 
４）アンケートは、匿名化処理ののち解析を行い、結果をまと
める。 
※ 回答期間は、倫理委員会に承認され、かつジェイレアの回答
ページがオープンしてから、平成29年3月31日までとする。 
 
    

方法(

※ アンケート回答途中での同意の撤回は、Webページを閉じることで行うことがで
きる。　アンケートの各ページにその旨を記載し、回答途中の同意撤回は受け付け
る。送信前のデータはジェイレアには残らず、廃棄される。ただし、アンケート回
答が完了し、送信したあとのものに関しては同意撤回を受け付けない。 
※　オンラインアンケートの回答数が思わしくない場合、追加で紙媒体でのアン
ケートを実施する場合がある。その場合は、アイザックス症候群りんごの会より、
対象者にアンケート文書・説明文書・同意文書および返送用封筒を送付する。説明
文書をよく読み、同意文書にサインをしてもらってからアンケートに回答してもら
う。その後、返信用封筒を用いてJ-RARE事務局あてに記入済みのアンケート文書
および同意文書を返送してもらう。なお、対象者がこれらを返送して以降の同意撤
回を受け付けない。 
 

方法 
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