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報道発表   2014年 1月 10日 

 

患者会向けの研究協力・連携ガイドラインを作成・公開 

〜希少・難治性疾患（難病）分野で初の試み〜 

 

 このたび、一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会（以下 JPA）と特定非営利活動法人 

知的財産研究推進機構（PRIP Tokyo）は、患者会向けの研究協力・連携ガイドラインを協

働して作成し、公開いたしました。希少・難治性疾患（難病）分野における患者主体のガ

イドライン作成は国内初の試みとなります。 

研究協力・連携ガイドライン（患者会向け） 

Website: http://www.guidelineforpatients.info/html#intro 

 

 本ガイドラインの主な読者対象者は、学術研究などに協力もしくは連携を行いたいと考

える患者会、もしくは患者関連組織です。現在既に協力もしくは連携を行っている患者会

だけでなく、今後予定している患者会にとってもわかりやすい内容となっています。この

ガイドラインを読んでいただくことによって、研究の推進に患者会自らが主体的に関わり、

研究者と患者会双方の理解を深めつつ、より良い協力関係が築けることを目的として作成

いたしました。 

 内容の一部は希少・難治性疾患（難病）分野に特化したものとなっていますが、全体と

しては一般的な記載を心がけ、難病以外の患者会や関係者の方々にもご理解いただけるも

のにいたしました。 

 ガイドラインはウェブサイトに掲載してありますが、紙媒体でご覧になりたい方のため

に PDF版も用意しており、どちらでも同内容を確認することが可能です。 

 本ガイドラインは公開した段階で完成というわけではありません。今後お寄せいただく

ご意見やご質問、引き続き収集予定である国内外事例などを反映させながら、より有益な

ウェブサイトになるように心がけてまいります。 

 なお、本ガイドライン（第一版）は、「患者支援団体等が主体的に難病研究支援を実施す

るための体制構築に向けた研究 研究代表者：伊藤建雄」（厚生労働科学研究費補助金（平

成 24−25年度））の一環として作成いたしました。 
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本プレスリリースに関する問い合わせ先 

ガイドライン担当者 西村由希子（PRIP Tokyo理事、JPA国際交流部事務局長） 

jpa-kenkyu@nanbyo.jp 

（恐れ入りますがお問い合せは E-mailでお願い致します） 

--- 

一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会（略称 JPA） 

TEL. 03-6280-7734 

E-mail: jpa@ia2.itkeeper.ne.jp 

 

特定非営利活動法人 知的財産・研究推進機構（PRIP Tokyo） 

E-mail: contact@prip-tokyo.jp  
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