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患者が寄与する研究を目指して

• 筋強直性ジストロフィー患者会とは 

• 多くの患者と家族の課題 

• 病気を知っている・知り続けていく必要 

• 患者登録は病気を認める第一歩 

• 患者登録ご継続のお願い



筋強直性ジストロフィー患者会とは



患者による、患者とみんなのための患者会



なぜ患者会を作ったか
「受診に来なくなる患者に 
治験には患者登録数が必要だと 
誰が伝えるの？」

患者会を作って知らせていこう

理事長　籏野あかね



当患者会が目指すこと

• 患者登録数を増やす 

• 患者と家族の知識向上と交流 

• 筋強直性ジストロフィーの認知度向上

長く・幸せに生きていく



多くの患者と家族の課題



どんな病気か知らない 

病気について知りたくない 

病気であることを認めたくない



機会損失をしていることを知らない
早期対応できることを知らない→ 短い生命予後 

!
患者登録が何かを知らない→ 治療薬獲得が困難

ぜひ、先生方から患者に  
「患者登録」へのお声がけをお願いします



病気を知っている・知り続けていく必要



知っている必要

自分の病気に正しく向き合う



知り続けていく必要

意思ある患者として 
望むことを伝える



知り続けていく必要

FDA が患者主導の治療薬承認を開始

“あなたにとって日常で一番困る症状は？”
FDAは、患者に直接問いかける

出典： 
FDAウェブサイトより



知り続けていく必要
せきずい基金が臨床試験計画に関与

“患者と研究者の共通言語は「医療の言葉」”
「研究者とは異なる視点」を持つ「患者の知」を伝えるために

出典：立命館大学大学院 
先端総合学術研究科一貫制博士課程 
坂井 めぐみ様 
　　 

2016年7月7日シンポジウム「再生医療・
遺伝子治療の未来へ」講演 
「患者にとっての臨床研究とリスク」より



患者登録は、病気を認める第一歩



病気を持つ者として考え続けるために 
!

・遺伝子の病気だと認める 
・自分の症状を説明できる 
・世の中の動きを見続ける



そして 
!

患者が研究に寄与するために



同じゴールを目指して 
同じ言葉を話せるように 

!

どんな障害があっても 
研究に寄与できる患者になるように

患者が先生方と



これからも 
患者登録・更新のご協力を 
お願いいたします



“今日一日を大切に”

ご協力： 
立命館大学大学院先端総合学術研究科一貫制博士課程　坂井 めぐみ様 
2016年7月7日シンポジウム「再生医療・遺伝子治療の未来へ」講演「患者にとっての臨床研究とリスク」より


