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研究成果の概要（和文）：本研究の目的は、難病患者家族が抱える悩みや不安などの相談先に対

するニーズを明らかにし、既存資源の問題点や不足しているサービスを整理した上で、難病患

者家族が利用しやすい Web上の相談・交流サイトの在り方を検討することである。難病患者家

族のインフォーマルな相談先として、一般に「Ｑ＆Ａサイト」と呼ばれる相談サイトの利用状

況の分析により、ニーズの把握を試みた。さらに現在運用中の SNS（Social Networking Service）

の利用状況を評価し、各サイト間の比較と問題点の整理をおこなった。 

 
研究成果の概要（英文）：The purpose of this research is to show clearly what kind of request 
the patient and family of an incurable disease have in the consultation organization. 
To the existing consultation organization, it investigated what kind of service is 
insufficient. And the website for consultation which an incurable disease patient and 
its family tend to use showed clearly what kind of thing it is. There is a consultation 
site called the "Q&A" site as an informal consultation place of the problem which they 
have. At the site, it was investigated whether consultation of what kind of contents would 
be treated. Furthermore, an incurable disease patient and its family investigated how 
"SNS" used now would be used.  
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１．研究開始当初の背景 

 難病患者は「治療法がない」という絶望感

の中にありながら、希少疾患ゆえに社会的に

孤立している。相互自助を目的とした難病相

談・支援ネットワークの構築は喫緊事である。 

 原因不明で治療法のない疾患に罹患した

当事者の心情の理解は、専門職と言えど容易

ではない。 

 だが、既に同様の苦悩を経験した当事者で

あれば、深いレベルで共感を示し、必要なア

ドバイスを的確に行うことが出来る。当事者

の経験知は貴重な資源といえ、援助を標準化

しにくい難病にこそ有効活用する方策を推

進するべきである。 

 しかしながら、当事者間のピアサポート 

には障壁が存在する。ひとつは患者の外出の

困難さという物理的な問題である。筋委縮性

側索硬化症（ＡＬＳ）や脊髄小脳変性症（Ｓ
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ＣＤ）に代表される神経難病は、病状の進行

に伴って運動能力が低下し、歩行や会話など

の日常生活動作が障害される。例え外出して

もコミュニケーションが難しい。また、同じ

病を持つ患者の絶対数が少なく身近な存在

ではない。当事者の交流活動を展開するのは

極めて困難である。 

 さらに、人工呼吸器の装着などで医療存 

度の高い場合は絶え間ないケアが必要であ

る。従って介護者である家族の外出も難しい。

筆者が 2007 年より活動を支援している市民

を中心とした難病患者家族の支援組織「浜松

難病ケア市民ネットワーク」でも相談やピア

サポート活動の推進を試みているものの上

述の問題が障壁となり、活動に行き詰りが生

じている（新田ら、2009）。  

 当事者同士によるインターネット上の交

流が直接対面のピアサポートの代替行為と

なることの検証、及びサイトを社会資源とし

て効果的に提供出来る体制整備が重要な課

題であると考えた。 

  

２．研究の目的 

 Web2.0 サイトに投稿される難病に関する

相談の実態を分析し、患者と家族がインター

ネット上の相談に求めている機能と役割を

明らかにした上で、難病相談及び交流を促す

サイトの在り方を検討する。 

 

３．研究の方法 

（１）Web2.0 型Ｑ＆Ａサイトで扱われる難病

に関する相談のニーズ分析する。インターネ

ット上のＱ＆Ａサイトの投稿から、難病に関

する内容を抽出する。抽出した内容を質的、

量的に分析し考察する。ユーザー（当事者）

が期待するサイトの役割・機能を明らかにし、

モデルサイトに反映する。 

（２）交流サイトの評価を行う。 

 

４．研究成果 

（１）難病（特定疾患）患者家族が抱える悩

みや不安などの相談先に対するニーズを明

らかにし、既存資源の問題点や不足している

サービスの整理を試みた。国内最大手サイト

Ｑ＆Ａサイト「ＯＫwave」（オウケイウェイ

ブ）」に投稿された「特定疾患」に関する質

問と回答の分析を行った。 

・分析の対象：2007 年 4 月 1 日から 2012 年

4 月 1 日の 5 年間の投稿（質問と回答者が選

んだベストアンサー）、ステータスは締め切

り済みとした。「特定疾患療養管理料」を除

外ワードとして設定し、1796 件が検索 

された。「介護保険による特定疾病」「動物の

疾病」「重複投稿」「特定疾患以外の疾患」「特

定/疾病のキーワードによって検索された関

連のない話題」を除いた 253 件を分析の対象

とした。 

・分析方法：投稿者、投稿内容を分類し記述

統計を算出し、対象者の属性、疾病を検討し

た。さらに質問・回答の内容の傾向や特徴を

テキストマイニングの手法を用いて質的分

析した。 

・倫理的配慮：データは匿名化されており、

調査前に運営者である株式会社オウケイウ

ェイヴの承諾を得て実施した。 

・結果及び考察：調査を行ったサイトにおけ

る過去 10 年間の難病に関する相談件数は

年々増加している。難病疾患患者数全体の増

加ではなく、インターネットへのアクセシビ

リティの向上やＱ＆Ａサイトへの認知度の

上昇が影響していると考えられる。 

  

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 質問者・回答者の属性として、質問者の

65.8％が本人、20.1％が家族であり全体の 8

割を占めた（表１）。職業を開示した上で回

答した者の内訳は「ケアマネージャー、介護

福祉士、看護教員、ファイナンシャルプラン

ナー」であった。 

 

 

 

 

 また、当該サイトでは案件の緊急度を、質

問者が３段階で意思表示することになって

いる（表２）。最も緊急度の高い「すぐに回

答ほしいです（赤）」が 34.1％、次いで「困

っています（黄）」が 32.7％と、迅速な回答

を望む回答者が全体の 7割以上を占めた。質

問者が迅速な情報の入手や問題解決をウェ

図 1：OKWave 内における特定疾患に関する相談件数 

 

表１：質問者と回答者内訳（N=108） 

 



 

 

ブ上の相談に期待していると推測された。 

 

 

 

 

 質問の対象となっている疾患の内訳につ

いては、特定疾患が数多くの疾患を包含する

語句であり、背景となる疾患は多岐に分かれ

た（表３）。上位の疾患は潰瘍性大腸炎・パ

ーキンソン病であり、特定疾患治療研究事業

の対象疾患として医療受給者交付件数の順

位と一致しており、母集団の多さに比例して

相談需要の多いことが示唆された。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
  
  
どのような内容の質問や回答がなされてい
るか、具体的、質的な内容に関する調査は、
テキストマイニングの手法を用いて分析を
行った。分析ソフトは Text Mining Studio 
ver4.1を用い、データ全体の構造や特徴を分
析した。各クラスタ間の距離を主観的に与え
空間的に整理した。言葉ネットワーク解析に
より図２のクラスタが生成された。  
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 クラスタの内訳は、「『病気』を核として病

気を持つことによる辛さ」、「体調への不安」、

「就労に関する質問」であった。「家族」に

関する話題が扱われていた元のデータを参

照すると、同居していない家族への支援、疾

患による家族（夫婦関係）への影響、就労と

ローンの支払いが難しく、家族に迷惑をかけ

ているなどの経済的な悩みに対する解決策

を求めていた。 

 また、特徴的な点として「結婚」に関する

質問が扱われていた。特定疾患患者であるこ

とで、結婚に躊躇する相談があった。逆に当

事者との結婚へのためらい、家族の理解を得

られないなどの相談事例も見られた。一方で、

当事者でない投稿者には適切な情報提供や

情報先への誘導が必要である。 

 また対応バブル分析（図３）の結果から生

命保険の加入への関心が集まっていること

が推測された。生命保険は安定した家庭生活

上、特に疾患を持つ者にとって重要な意味を 

もち、信頼できる情報に対するニーズが高い

ことが示唆された。 
            

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 以上の分析結果より、今回調査対象とした

相談サイトにおいては「恋愛・結婚」などの

 

表２：案件の緊急度（N=108） 

表３：質問の対象となっている疾患名 

＊＊小児慢性疾患の内訳：心疾患２/膠原病１/不明３ 
・小児慢性特定疾患を利用すると幼児医療（就学前まで通院１割助成）額を上回り受給者証取得の利点が不明。 
 差額は返還してもらえないか。 
・小児慢性特定疾患を利用するとマルフク（医療福祉費支給制度）利用額を上回る。 
・申請したが不承認で納得がいかない。 
・生命保険に（将来）加入できるか。 
 

図２：テキストに対する言葉ネットワーク解析の結果 

 
図３：テキストに対する対応バブル分析の結果 
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偽性副甲状腺機能低下症 1

橋本病 2

脊髄小脳変性症 3

パーキンソン病 8
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神経難病 2

脊髄空洞症 2

関節リウマチ 4
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皮膚筋炎 1

膠原病 3

自己免疫疾患 1

メニエール病 1

突発性難聴 1

循環器系 拡張型心筋症 2

呼吸器系 サルコイドーシス 1

潰瘍性大腸炎 12

クローン病 3
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皮膚・結合組織 皮膚 1
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視覚系 網膜色素変性症 1
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聴覚・平衡機能系

 



 

 

人生設計や悩みに関するものや「生命保険」

を切り口とした経済的な問題に関するニー

ズが存在すると推測された。難病に関する相

談先は公私ともに整備が進んでいるが、これ

らは特に、民間のボランティア組織が相談に

あたる際に役割の大きい分野であると考え

られ、FPのような経済の専門家も支援スタッ

フとして開拓していく必要があると考えら

れた。 

 また、質問者が複数名の回答の中から選択

する「良回答」を得た回答においては、自身

の体験に基づく具体的な情報提供や情緒的

支援が行われていることが明らかとなった。

専門医により難病（特定疾患）と確定診断さ

れるまでには時間を要し、不安や動揺により

混乱が生じる時期においてピアサポートが

ウェブ上で機能していると考えられる。さら

に、患者家族自身は質問者としての立場では

なく、回答者としても積極的に参加していた。

特定疾患の中には外出困難を伴う疾病も含

まれるが、インターネットを介した社会貢献

の機会が生まれ、社会参加と自己実現のニー

ズの充足に寄与する効果が期待されると考

えられる。 

 一方で、信頼性に疑問のある情報提供やサ

イトの引用が見受けられた。また、たとえ当

事者であっても疾病の経過や治療は個人に

よって差があり、必ずしも質問者にとって適

切な内容で提供されるとは限らない可能性

があることが明らかとなった。交流サイトの

運営にあたっては、当事者のみならず、専門

知識を有する関係者の参画とモニター、管理

やアドバイス、また参加者のリテラシーの醸

成のための援助が必要であると考えられる。 

 

（２）既存 SNS（Social Networking Service） 

の利用状況 
 現在、ウェブ上の交流の機会は SNSサービ
スの利用者の拡充、質的向上により、無料で
広い範囲のユーザーが利用可能である。本研
究（支援）の対象である患者支援ネットワー
クにおいても、利用のしやすさやユーザー数
の多さ、予算面の利点から既存のネットワー
クを用いた交流活動を試みてきた。 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 しかし、いずれのサイトも現在は運用が滞
っている状態である。母体である難病患者ネ
ットワーク組織の活動が停止したためであ
る。2006年より活動を開始し、３年間の時限
つきで行政の支援を受けながら法人格の取
得を目指した活動を行ってきたが、行政によ
る支援が停止され、慢性的な活動資金不足や
専門職者及びボランティアの不足の状況を
解消することができなかった。 
 ネットワークが組織された浜松市は全国
第２位の面積を持つ政令市であり、同市民で
あっても人的交流には物理的な距離の大き
さが障壁となっていた。特に、本研究は「１．
研究開始当初の背景」に記述した通り、これ
らの地域特性に加え、外出の困難さが伴う難
病患者家族のネットワークの促進を図るこ
とを目的として計画をしたが、この解決に必
要な成果を本研究のみで充分に得られたと
は言えない。 
 今後の方向性として、ウェブを活用した地
域特性の克服とネットワーク活動の活性化、
オフラインでの現実的なネットワーク活動
の促進の双方向から、地域の難病患者家族が
抱える問題の解決に取り組みたいと考えて
いる。 
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 表４：開設したウェブサイトの一覧 

 表５：サイトの利用内訳 

形式 開示 閲覧資格

サイトA SNS オープン アカウント所持者

サイトＢ ブログ オープン 無

サイトC ホームページ オープン 無  

開設日 トピック数 内容

サイトA 2007年8月 12件
・患者団体の紹介

・自助具の紹介

・ボランティアの意見交換

サイトＢ 2007年1月 42件

・勉強会、研修会の告知

・募金活動の周知、謝礼

・行政相談会の情報提供

・総会、機関誌発行の告知

サイトC 2007年11月 6件 ・勉強会、研修会の告知

いずれも

運用中止

（2013年3

月現在）

 


