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新型コロナウイルス感染症による希少・難治性疾患患者への影響に関する 

国際比較アンケート 

～ 調査の説明とご協力のお願い ～ 

  

アンケート調査の目的について 

2019年に初めて検出された新型コロナウイルス感染症（ COVID-19、Coronavirus disease 2019）は、

世界中に伝播し、現在もなお猛威を奮っています。希少・難治性疾患をもつ患者・家族の治療・療養

や生活にも新型コロナウイルス感染症は大きく影響していると考えられますが、その実態は不明です。 

本調査では、欧州の希少・難治性疾患患者協議会であるEURORDIS

（https://www.eurordis.org/）が、新型コロナウイルス感染症の影響評価のために、23ヶ国語で実施

している調査を参考に作成したアンケートに基づき、広く当事者の声やニーズを収集するアンケート

調査を実施いたします。本調査により、新型コロナウイルス感染症の希少・難治性疾患患者・家族へ

の影響についての日本の実態および国際比較が可能となり、今後の国際的な政策提言や薬剤開発等に

役に立つと考えられます。 

下記をお読みいただき、本調査にぜひご参加ください。 

 

アンケート調査の内容について 

 このアンケートは、新型コロナウイルス感染症の影響について、EURORSISが展開しているアン

ケートの内容を邦訳し、日本の状況に合わせて設問の削除・追加を行ったものとなります。主な内容

は、入院や通院への影響、衛生用品への影響、日常的なケアへの影響、就労への影響であり、ほとん

どは選択式のアンケートとなります。 

 

アンケートの回答の流れについて 

1. まずは、この説明文書をよくお読みください。 

2. 同意ページにて、同意内容を確認後、名前とメールアドレスをご記入ください。 

3. 質問票に回答してください。 

 

アンケートへの参加の任意性と同意撤回の方法について 

○ この調査にご協力いただくかどうかは、あなたに自由に決めていただきます。 

○ 本研究にご協力いただけない場合でも、あなたが不利益をうけることは一切ありません。 

○ アンケートの内容で、回答したくない項目がある場合には、無理に回答する必要はありません。 

○ 同意ページから同意をしたあとに、同意内容の撤回をしたくなった場合は、WEBページを閉じ

ることで同意を撤回することができます。また、1度アンケートの回答を提出したあとで、同意

を撤回する場合にはアンケートの募集期間中（20年7月31日まで）であれば、その時点で同意

撤回の旨を研究実施者にお伝え下さい。同意撤回ページへのリンクを送信しますので、記入し

ていただくことにより同意の撤回および回答内容の取り消しが可能となります。ただし、アン

ケートの募集を終了してからは、データを解析するため、アンケートの回答内容の取り消しは

できません。 

 

https://www.eurordis.org/
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個人情報の保護について 

○ アンケート調査での回答は、分析する前に新たに ID で管理することにより、分析時には誰の回

答なのか分からないようにいたします。 

○ 自由回答等の中で、個人を特定できる情報が記載されていた場合には、研究実施者の判断で該

当箇所を削除いたします。 

○ アンケートの集計・解析は特定非営利活動法人ASridが担当します。 

EURORDISにあなたの個別の回答データが共有されることはありません。 

○ アンケート調査で答えて頂いた回答の内容は、研究実施者が厳重に保管し、この調査と別の目

的で使用することはありません。 

○ 研究期間が終了しましたら、すべての個人情報および調査データを破棄します。 

 

アンケート結果の公表について 

○ この調査の結果は、一般市民向けのフォーラムやイベント、学会・市民公開講座・論文などで

発表させていただくことがありますが、その場合でも、特定の個人が明らかになるようなかた

ちで公表することはありません。 

○ EURORDIS にも全体の結果を共有しますが、特定の個人が明らかになるようなかたちでデータ

を共有することはありません。 

○ 企業のかたにも全体の結果を共有します。その場合でも、特定の個人が明らかになるようなか

たちで公表することはありません。 

○ 全体の結果とは、調査に参加したかた全員のアンケートのデータを統計解析した結果を要約し

たもの、ならびに自由回答の内容を自然言語処理または質的データ分析にて加工したものであ

り、誰が何を回答したか分からなくしたものを指します。 

 

アンケートへの参加に際した利益・不利益について    

○ この調査は、希少・難治性疾患の患者や家族のかたに、すぐに役立つような情報をもたらすこ

とはないかもしれません。しかし、本邦での新型感染症の希少・難治性疾患患者・家族への影

響の実態を明らかにし、国際的に比較分析することで、政策提言や薬剤開発について手がかり

を見つけることができると期待されます。 

○ アンケートの中で、答えたくない質問があった場合は、お答えいただかなくてもかまいません。

回答中の休憩や、取りやめもご自由に行ってください。答えなかったことで、皆さまが不利益

を受けることは一切ありません。 

 

このアンケート調査にかかる費用と謝礼について 

○ 調査へのご協力にあたり、あなたがお金を負担することはありません。 

○ この調査に回答することのみによる謝礼はございません。 
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その他について  

○ この調査は、NPO法人ASridの倫理審査委員会の承認を受けて実施します。 

○ この調査は、特定の企業からの資金提供を受けて実施しています。 

○ 調査に関して、ご意見やご質問がございましたら、お気軽に下記の連絡先（江本・西村）まで、

お問い合わせ下さい。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

【調査実施機関・連絡先】 

〒113-0033  
東京都文京区本郷5-30-20-4F      

特定非営利活動法人法人ASrid （https://asrid.org/） 

   

研究実施者（江本駿・西村由希子） 

メールアドレス：research@asrid.org  

 

https://asrid.org/
mailto:research@asrid.org

