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～希少・難治性疾病の患者さんへのアンケート～
　本アンケートは、「患者の生の声情報サイトプロジェクト」の一環としてお願いしています。皆様の声（疾病・症状・暮らし）をそのままウェブサイト上からお伝えすることで、皆さんのことを「伝えていこう」という総合型発信サイトを目指します。
1） 皆さんの疾病名と、それが確定するまでの経緯を教えてください。患者（関係者）の動きを知りたい医師や学生、また、疾病名が確立しておらず、どのようにふるまえばいいかわからない患者（関係者）の一助となります。
2） 皆さんの症状について教えてください。医者も、診たことがない患者の症状については、判断することが難しい場合があります。特に希少・難治性疾患は患者さんが少ないため、医師側にとっても判断が難しい場合があります。全国の患者さんの声を活用するとともに、医師が分かりやすいよう「診断用」に編集した文言も加えていきます。
また、疾病名だけでなく、症状からの検索も可能とします。全国の患者の声を集めることで、目の前に患者がいない医師や学生、また、同じ症状を持つ別の患者にも声を届けることができます。症状のサポート情報や創薬の情報、特殊検査情報も徐々に記載していく予定です。将来的には、英語サイトも作成して、海外の方にも届けていきます。
3） 皆さんのくらしについて教えてください。患者さんやご家族、周りの方々がどんな生活をしているか、また人生にどんな工夫・苦労をしているかを伝えていきます。患者さんの日常を勉強したい学生・医師、また若い世代の方々が、皆さんを知りたいときにアクセスできるサイトを目指します。皆さんにとっても、同じ疾病を持つ方々だけでなく、他の方々の話も同時に知ることができます。
　皆様の声が、希少・難治性疾病分野の患者さんに対する理解を深める一助となってまいります。ご多忙の中恐縮ですが、ご協力をどうぞよろしくお願い申し上げます。
　　　　　　　　　　　　2010年2月
「患者の生の声情報サイトプロジェクト」
代表　西村由希子（PRIP Tokyo・東京大学先端科学技術研究センター）
＊本アンケートは、ご回答後、西村由希子（yucko at ip.rcast.u-tokyo.ac.jp）までご送付ください（at を＠に変えてください）。

＊本アンケートは、多くの患者さんの声をいただきたいと考えておりますので、是非転送・リンクをしていただければ幸いです。なお、個人ブログ等、インターネット上で本アンケート内容を開示いただく際には、恐れ入りますが事前にご一報ください。
＊郵送にて送付いただく場合には、恐れ入りますが、下記住所宛てにお送りください。
100-0005　東京都千代田区丸の内1-17-2　サピアタワー8F　PRIP Tokyo　西村宛
～希少・難治性疾病の患者さんへのアンケート～（回答欄）
１　あなたの病名を教えてください。
[　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　]
２　あなたが発症してから、病名がつくまでの期間を教えてください。
（例：発症してすぐ・一ヶ月・2年3か月　等）
[　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　]
３　あなたが発症してから病名がつくまでに通った医療機関の数と種類を教えてください。（例：３（開業医・一般病院・大学病院））
[　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　]
４　あなたが発症後、セカンドオピニオンをとりましたか？その場合、どこでとったか教えてください。
[　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　]
５　あなたの症状について教えてください。（症状検索を行いますので、具体的かつ簡潔にご記載ください。例：眠くてまぶたが重い（初期）、手足の先がぴりぴりとしびれる（ずっと）等）。初めの症状と現在の症状が変化している場合は、分けて記入してください。
　初めの症状 [  ・                            　　　　　　　　　　　     ] 
現在の症状 
・
・
・
・
・
・
・
・
・
・
・
・
　（発病からの期間：　　　　年）　　
６　あなたの暮らしについて教えてください。症状や病気の不安から生じた問題、それについて工夫した点、もしくは困っている点について教えてください。（あてはまる項目番号を記載して、それぞれの点について教えてください）
①就学　②就職　③結婚　④子育て　⑤介護　⑥事故　⑦趣味　⑧生活全般　　　⑨その他
（例１　②就職：長時間座った姿勢が困難なため、１日に数回横になって休む必要があるが、相手先の職場の理解が得られず、採用されなかった。病気について採用担当者に理解してもらうため、主治医による診断書や患者会によって作成されたホームページを紹介し、理解が得られるようにした。　
（例2　⑤介護：親の介護のために職場で休暇届けを申請したいと思っているが、まれな病気のため、周囲から理解が得られるか心配している。
・・・　など、何でも自由にお書き下さい。何項目にご回答いただいても結構です。もし、スペースが足りないようでしたら、恐れ入りますが別紙にてご回答ください（電子ファイル上でご回答いただく場合は、そのまま下にご記載ください）。
７　可能であれば、連絡先を教えてください。
氏名：
メールアドレス/電話番号：
＊ご協力有難うございました。いただきました内容は、厳重に管理・保管いたします。
　ご質問がございましたら、　西村由希子(yucko@ip.rcast.u-tokyo.ac.jp)までご連絡下さい。
