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原著論文 
医師が患者会に関わることを患者はどのように感じているか？ 

―専門職に期待されるセルフヘルプグループへの関わり― 
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昭和大学医学部医学科 1) 
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抄録 
患者会を含むセルフヘルプグループに関わる医師に対して，患者会の患者はどのように

感じているか，わが国での報告はない．今回，患者会会員に対するインタビューを通じて，

患者会に関わる医師の役割や意義を探った．患者会会員 4 人（3 団体）に対し半構造化面

接法によるインタビューを実施し，逐語録から SCAT 法により概念を抽出した．〈医師の

関わり方への期待〉として【アドバイザーとしての支援的関わり】【患者目線での有益な

情報の積極的な共有】【患者の主体性を損ねる過干渉の回避】などの概念が，また〈患者

個人に対する有益性〉として【病気に対処するための論理的視点の提供】【自己肯定感の

強化による情緒的サポート】などの概念が，また〈患者会に対する有益性〉として【患者

会の社会的信頼性の向上】【難病・稀少疾患に関する患者会の発足の契機】などの概念が

抽出された．本研究から，患者会に属する患者は医師に対して，患者個人に対する情報的・

情緒的サポートや，患者会の社会的信頼性の向上などの有益性を感じており，医師の積極

的な関わりや医師との交流を望んでいたが，医師による過干渉が患者会の主体性を損ねる

のではないかという懸念も感じていた． 
 
キーワード：患者会，セルフヘルプグループ，専門職，医師，SCAT 法 
 

1 緒言 
今日，慢性疾患の増加などを背景として

自らの健康問題に関心を持つ個人が増え，

自律的な活動が高まっている．共通の問題

や課題，悩みをかかえた当事者同士の集ま

りは，当事者グループ，自助グループ，患

者会，家族会などさまざまな呼称があり，

数十年の歴史を持つが，総じてセルフヘル

プグループと呼ばれることが多い[1]．セル

フヘルプグループの定義は多数あるが，大

木らは「生活上の共通課題に取り組むため

に自発的に集まり相互援助と目的達成を狙

った小グループであり，個人ないし社会の

変化を引き起こそうとする」と定義してい

る[2]． 
わが国では，1920 年（大正 9 年）日本

禁酒同盟の設立を始めとして，1947 年（昭

和 22 年）の全日本聾唖連盟，脳性麻痺協

会の設立などが続き，その後続々と患者会

や親の会が設立されるようになった[3]．セ
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ルフヘルプグループに関する研究について

は，1970 年代に入ると海外において多くの

研究が発表されるようになり，患者本人に

よる指針やセルフヘルプグループへの専門

職の関わりが報告されるようになった[3]．
わが国では 1980年代後半から 1990年代に

入り，ようやくセルフヘルプグループに対

し専門職の目が向けられるようになり，福

祉学領域を中心に学術的な研究が報告され

るようになった．しかしながら，わが国に

おけるセルフヘルプグループに関する学術

的研究の歴史は非常に浅く，多くは福祉学

領域でなされており，医学看護系での研究

は非常に少ない[2]．その理由としては，定

義，機能評価，有効性などが未確立である

だけでなく，セルフヘルプグループ自体が

欧米で成立しやすい文化的素地を有してい

たことなどが挙げられている[2]． 
また，セルフヘルプグループと専門職と

の関わり方に関しては，専門職の介入が本

来のセルフヘルプグループを崩壊させると

いう一般的意見も多い中，欧米では医療ソ

ーシャルワーカーによる介入が有効であっ

たという報告[4]や，看護職が介入すること

で家族のセルフケア機能が向上するとの報

告[5]があり，両者の関係はその立ち位置を

熟慮することで有効であるとも考えられる．

わが国では，医師の立場から石井が，専門

職によるセルフヘルプグループ支援の利点

として，会員の紹介，医学情報の提供，運

営に関するアドバイスなどを挙げており

[6]，また看護師の高橋は，不妊自助グルー

プに看護職がより対等な立場で関わること

で双方がメリットを感じる関係性が作られ，

良い協働のモデルとなることを示している

[7]．しかしながら，わが国では医師とセル

フヘルプグループの関係性に関する研究が

きわめて少なく，特に患者会側の立場から

検討した研究は皆無である． 
本研究では，医師が患者会に関わること

に対して，患者会に属する患者はどのよう

に感じているのか，医師が関わることの利

点と欠点はどのようなものか，医師に期待

する役割はどのようなものか，などについ

て，患者会会員に対するインタビューとそ

の分析を通して探索した． 
 
2 方法 

2014 年 2 月〜3 月にかけて，難病・慢性

疾患の患者会の会員 4 人（3 団体）を対象

に，半構造化面接法によるインタビュー（個

別インタビュー2 人，フォーカスグループ

2 人）を実施した．対象者の選出は便宜的

サンプリングにより，研究者の知人で元患

者会所属の方に紹介してもらう形で複数の

患者会代表や患者会会員にメールにてコン

タクトを取り，同意を得られた方 4 名とし

た．本研究は理論構築を目指すものではな

く，いまだ概念化されていない患者会に医

師が関わる活動の意味を，患者との対話を

通して探索的に探求するものであり，便宜

的サンプリングによった．インタビュー項

目は，「患者会に医師が関わることに関し

てどう思うか」「医師が患者会に関わるこ

とのメリットは何だと思うか」「医師が患

者会に関わることで困ったことはあるか」

「患者会に関わる医師に何を期待するか」

などであった．インタビューの所要時間は

約 60 分から 90 分であった．インタビュー

は主に医学生である筆頭著者（C.T.）が行

い，医師である共著者（D.S.）はインタビ

ュー方法の適切性を確認するため 1 人目の
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対象者（表 1 の[1]）のインタビュー時のみ

同席した． 
インタビューは同意を得て IC レコーダ

ーにより録音し，逐語録を作成した．逐語

録より， SCAT（ Steps for Coding and 
Theorization）法を用いて質的分析を行っ

た[8]．これは大谷により開発された，グラ

ウンデッド・セオリーを基にした分析手法

である．SCAT 法はデータに記載されてい

る内容をより一般的な表現へと変換する具

体的な 4 ステップのコーディングと，積み

重ねたコーディングから一般的な理論を導

き出そうとする手続きとから構成される．

この方法によって複数の概念を抽出し，概

念をつなぐ形で各個人の語りの概要を簡潔

に文章化した．その後，全体で概念を統合

するため，概念とデータを継続的に比較し

ながら同様の概念を統合し，概念名を修正

した．複数の類似概念からカテゴリーを生

成し，概念を分類した．分析過程において

当初の概念抽出は筆頭著者（C.T.）が行い，

その後質的分析の経験がある共著者（D.S.）
がレビューする形で，2 名の研究者が協同

して概念の統合と概念名の修正，およびカ

テゴリーの生成を行った． 
倫理的配慮として，インタビューの対象

者に対しては，ヘルシンキ宣言に則り，い

つでも協力を拒否する権利があること，不

快なことがあればインタビューを中断でき

ることなどを伝えた上で参加を要請した．

研究者が，本研究の趣旨と目的，データの

公開方法，個人情報の保護について十分に

説明し，書面で同意を得た． 
 
3 結果 

インタビュー対象者の属性，所属する患

者会の特徴, 患者会における役割などを表

1 にまとめた．インタビューテクストの分

析により，3 つのカテゴリーと 12 の概念が

抽出された（表 2）．以下，患者会患者の

語りの分析結果を記述する．カテゴリーは

〈〉，概念は【】で囲んで示し，テクスト

は斜体で示した．前後の文脈が読み取りに

くい部分には( )で注釈を付記した．[ ]は抽

出したデータの話者（表 1 の記号に対応）

を示す．以下に，カテゴリーごとにデータ

の分析結果を述べる． 
 

(1) 医師の関わり方への期待 

カテゴリー〈医師の関わり方への期待〉

は，【アドバイザーとしての支援的関わり】

【患者目線での有益な情報の積極的な共

有】【患者会の主体性を損ねる過干渉の回

避】【医師との継続的な対面交流】【医師

と患者が協同した学習機会】【難病・稀少

疾患患者会に対する研究医の参加】の 6 つ

の概念で構成されていた． 
患者は，患者会に関わる医師に対して【ア

ドバイザーとしての支援的関わり】や【患

者目線での有益な情報の積極的な共有】を

求めていた．普段からその疾患と患者に携

わっている医師だからこそできる有益な

情報提供や，患者が抱える生活レベルでの

問題に対する助言などを通して支援的に

関わってもらいながらも，【患者会の主体

性を損ねる過干渉】を懸念しており，患者

会のあり方や運営にまで過度に干渉して

ほしくないという思いがあった． 
【アドバイザーとしての支援的関わり】 

患者会ではサポーティブであってほしい

とか，できないことを受け入れてほしいと

か，「できない」っていうのは…行動でも
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結果でもという意味ですけれども，それも

受け入れた上でアドバイスをくれたりす

る．[1] 
例えば，患者会の運営まで気になされて，

「今どんな状況？」で「こんなことやって

ます」，「じゃ，こうしたほうが良いよ」

ってアドバイスをされる先生，これは本当

にありがたいんですよ．でしゃばりはしな

いんですよ．[3] 
【患者目線での有益な情報の積極的な共

有】 

先生方が持ってる情報で患者会が役に…

患者会に役に立てそうであるんだったら，

積極的にこっちに言ってほしいなってい

うのはあります．[4] 
多分アメリカにいらして…（アメリカで

の治療法を）「これもいいですよ」ってい

うよりは，もっと危機感を持っていたと感

じていて…そういう治療に，そういう患者

の方に多く接していた先生たちは，なんと

かしなきゃって…．[1] 
【患者会の主体性を損ねる過干渉の回避】 

医師主導だと患者は受け身になってしま

って，結局その，患者が自分が，自分主体

なんだっていう意見だったり，自分の人生

なんだからっていう意欲だったり…受け

身のままで終わる患者会はもったいない

なと思って．[1] 
医者がいてくれたらより専門的な知識と

か増えるから．ただ，医者がいることで言

いづらくなることって多々あると思う…

それまで否定されると患者会って活性化

しないんじゃないかな．[2] 
 

また，患者は短い時間であっても【医師

との継続的な対面交流】を重視しており，

講演会などでは難しかった医師との意思

疎通が，対面での交流によって容易となり，

満足度も高まる．また患者会の勉強会に医

師が参画する【医師と患者が協同した学習

機会】を通して，患者の実践知に基づいた

医学的情報の提供が可能となると感じて

いた． 
【医師との継続的な対面交流】 

でも会えばボロボロと出てくるんですよ

…一時間であれだけだったので，結構一時

間くらいでいいので会えるといいかな．[4] 
懇親会とか二次会的なのに医者がくると

か．そしたら，お酒も入って話しやすいし．

[2] 
【医師と患者が協同した学習機会】 

患者会の総会をするときには医療講演会

も一緒に設けて，そこで講演していただい

て，治療薬の話とか，あの，副作用の話と

か，テーマをこちらからお願いして，先生

にお話ししてもらうっていうことはして

もらっていますね．[4] 
すごく慣れている先生がいらっしゃって，

そういう先生が毎回来ていて，みんなすご

くすがって話を聞く．でも…（患者で経験

を話してくれる人が）一緒に必ずペアで入

っていて…やっぱり励みになるし，医学的

なところと，体験ベースの実践ベースの話

と…やっぱり両方の柱で答えてもらって

いるっていうことは，すごくすごく大事だ

と思います．[1] 
 

難病・稀少疾患の患者会の場合，治療法

や治療薬が確立していないため，研究に対

する大きな期待があり，【難病・稀少疾患

患者会に対する研究医の参加】を重視する

傾向にある．  
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【難病・稀少疾患患者会に対する研究医の

参加】 

治療法がない病気なんで，治療法ができ

るとか，治療薬ができるとか…やっぱり患

者の願いもそこにあるので，それを実現し

ようと思ったときにやっぱり医師の関わ

りなくしては実現できない．[4] 
 
(2) 患者個人に対する有益性 

カテゴリー〈患者個人に対する有益性〉

は，【医学的信頼性が高い助言の提供】【未

承認薬を含む最新治療に関する情報の提

供】【病気に対処するための論理的視点の

提供】【自己肯定感の強化による情緒的サ

ポート】の 4 つの概念で構成されていた． 
患者会に関わる医師の，患者個人に対す

る有益性として，患者会活動に伴う偏った

意見や非専門的意見の横行などに対して，

それを是正するような【医学的信頼性が高

い助言の提供】がある．また特に難病や稀

少疾患の場合は，【未承認薬を含む最新治

療に関する情報の提供】のニーズが高いに

も関わらず，十分に情報が提供されていな

いと患者は感じていた． 
【医学的信頼性が高い助言の提供】 

自分の経験だったりに基づいて偏った意

見を言ってしまったり，治療法だったりに

偏ったことを言ってしまうと，まだ，藁を

もつかむ思いで来ている人たちって，鵜呑

みにしてしまったり，変なサプリメントを

飲んでしまったり，お茶を飲んじゃったり

…そうならないように専門家の視点は必

要ですね．[1] 
専門的なことにもすぐ答えていただける

先生なので…最近は，私たちの質問にも答

えていただいたり…非常に助かっている

んですよね．[3] 
【未承認薬を含む最新治療に関する情報

の提供】 

新薬の情報とかは…医者とか知っている

だろうし，お薬の情報は知りたいな…あと

は友達とも言っていたけど，治験の情報…

普通の治療でいける人はいいけど，末期の

人は受けたがる．末期の人はほんまに，治

験を探すぐらい．けど，治験のことを知っ

ている医者がそんなに多くないから．[2] 
 

長期間病気に苦しんでいる患者は根拠の

ない治療法を頼ったり，感情的な思考に振

り回されたりしがちであるのに対し，患者

会の医師によって【病気に対処するための

論理的視点の提供】を受けることで，病気

に対してコーピングできるようになると

感じていた．また，普段主治医との関係性

で悩みを抱える患者にとっては，患者会の

医師に自己の努力を肯定してもらい励ま

してもらうことで，【自己肯定感の強化に

よる情緒的サポート】を受けていた． 
【病気に対処するための論理的視点の提

供】 

論理が分かると，それなりに考えられる

んですよね．それまで分からないから，理

不尽な目に合っている…目に見えない力

で自分をこう左右されているような…感

情に溺れてしまっていたところから，ロジ

ックを組み合わせて考えられる．[1] 
やっぱり，治療を生活に落とし込めてい

なくて…しんどくなっている人が多くて

…そういうところに原因があるんだった

ら，そこをなんとか，その理不尽さをロジ

ックで攻めるっていうか．[1] 
【自己肯定感の強化による情緒的サポー
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ト】 

できてないところばっかりを言われて自

信をなくしてしまっている人が，そういう

オープンな場だったり，足を運ぶようなマ

インドを持った先生たちに出会って，「今

までよく頑張ってきたね」って言ってもら

って…医師からこう言ってもらえたって

いうことが，彼女にとってはすごく大きく

って．[1] 
 

(3) 患者会に対する有益性 

カテゴリー〈患者会に対する有益性〉は，

【患者会の社会的信頼性の向上】【難病・

稀少疾患に関する患者会の発足の契機】の

2 つの概念で構成されていた． 
患者会に対する有益性として，患者は，

医師が患者会に関わることで，対外的に

【患者会の社会的信頼性の向上】が得られ

ると感じていた．また，難病や稀少疾患の

場合，全国に患者が点在していることも多

く，その疾患の専門の医師が関わることで，

【難病・稀少疾患に関する患者会の発足の

契機】となるという有益性があることも語

られていた． 
【患者会の社会的信頼性の向上】 

運営するにあたっては患者会だけではや

っていけないので，「対外的に患者主体で

やってますが，アドバイザーとしてこの先

生に来てもらっています．ミーティングに

来てもらっています」とかを対外的にいう

ことで，信頼性が上がる．[1] 
医師がいるっていうのも，何がメリット

あるかって言ったら，やっぱ患者会に対す

る信頼性とか…ちゃんと医師もいるんで

すよっていう．[2] 
【難病・稀少疾患に関する患者会の発足の

契機】 

その病気自体を専門に診ている先生がい

ないとか全国に本当に少ないとかだと，

「その先生と患者会したいです」とか，他

に知っている患者さんいませんか？とか，

他の患者さんに会いたいです！ってなる

とつなげてもらって，「じゃ，今度集まり

ましょう」っていうところから，少しずつ

参加する人が増えていく．[1] 
 
4 考察 

本研究によって，患者会に属する患者は

医師が患者会に関わることに関して，患者

個人に対する情報的・情緒的サポートや，

患者会の社会的信頼性の向上など多くの

有益性を感じており，医師の積極的な関わ

りや医師との交流を望んでいながらも，医

師による過干渉が患者会の主体性を損ね

るのではないかという懸念も感じている

ことが明らかになった． 
専門職が患者会を含むセルフヘルプグル

ープとどう関わっていくべきかという問

題は以前から研究者の間で議論されてお

り，阪下はセルフヘルプグループと専門職

という両者の関係は，調整，相互補完，パ

ートナーシップといった関係が望ましい

が，過剰な干渉，パターナリズム，当事者

支配などがその最適な関係を阻むと述べ

ている[9]．セルフヘルプグループに対する

保健師の認識を調査した谷本は，専門職に

よる支援のあり方について「グループの立

ち上げ時には支援が必要だが活動が軌道

に乗れば当事者主体に任せるべきである」

という意見と，「グループによっては専門

職のリーダーシップや支援が継続的に必

要である」という意見の 2 つに分かれたこ
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とを報告している[10]．蔭山は，セルフヘ

ルプグループと専門職の代表的な関係モ

デルとしてコンサルテーションモデルと

パートナーシップモデルを取り上げてお

り，前者はセルフヘルプグループの課題を

自らの責任で自らが解決できるように専

門職が導くというモデルであり，後者はセ

ルフヘルプグループと専門職が共通した

目的を持ち，それを達成するためにお互い

の特性を活かした努力を継続し成長して

いくというモデルである[11]．本研究の結

果からも，セルフヘルプグループと専門職

の関係について，患者会側は医師の積極的

な関わりを求めながらも医師による過干

渉を回避したいという，パターナリズムで

はなくパートナーシップによる関係性を

求める姿勢が伺える． 
セルフヘルプグループに対する専門職の

役割に関して，Toseland はソーシャルワー

ク専門職の観点から，物質的サポートの提

供，コンサルタントとしての役割，セルフ

ヘルプグループを導き発展させる役割な

どを挙げている[12]．また井上は，セルフ

ヘルプグループ代表者が医師や看護師を

含む専門職に期待する役割に関して調査

した結果，会の維持活動への支援，会員の

紹介，精神的支え，療養上の情報提供，立

場を超えた人としての付き合い，などの役

割が期待されていたと報告しており[13]，
今回の研究結果である情報的・情緒的サポ

ートや医師との継続的交流，患者会維持へ

の支援という役割と重なるところが多く

認められた． 
今回の結果で見られた，主体性を損ねる

医師による過干渉に対する懸念について，

同様のことが先行研究でもいくつか言及

されている．セルフヘルプグループの援助

効果について文献検討した谷本は，その援

助 機 能 の 本 質 は メ ン バ ー の 力 付 け

（empowerment）であり，セルフヘルプ

グループが援助機能を発揮するためには

グループの自律性が重要であるため，専門

職が関わる場合は介入しすぎないことが

重要と述べている[1]．また Kurtz は，専門

職による「非干渉」も「過干渉」もセルフ

ヘルプグループに否定的な影響を及ぼす

ものであり，相互理解のもと「適度な干渉」

こそが重要であると述べている[14]．セル

フヘルプグループは本来「参加の自発性」

と「本人（当事者）であること」が基本的

要素であり，専門職に依存して自律性をな

くしたグループはその基本要件を満たさ

ない．しかし，実際にはセルフヘルプグル

ープに専門職が関わっていることも多く，

専門的知識や情報を提供したりグループ

の運営を援助したりしているが，そのこと

によりセルフヘルプグループに専門職の

価値観が持ち込まれることに警鐘を鳴ら

す者もいる[1]．専門職は医学モデルや治療

モデルにもとづく価値観を持っており，そ

れは「疾患や問題は治すべきものであり，

取り除かれるべきものである」（問題化）

であり，これこそがメンバーたちを生きづ

らくしている一因と考えることもできる

[1]．すなわち，セルフヘルプグループの本

来の援助機能であるメンバーへの力付け

（empowerment）が可能になるためには，

セルフヘルプグループの「主体性」が重要

であり，専門職は過剰に介入してその「主

体性」を奪ってしまわないように慎重にな

るべきであろう． 
先行研究では言及されていない新しい結
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果として，主治医ではなく患者会に関わる

医師から得られる【自己肯定感の強化によ

る情緒的サポート】が挙げられる．本来は

主治医が行うべきフォーマルな情緒的サ

ポートが得られないまま主治医との関係

性が固定化している場合，患者会に関わる

第三者的な立場の医師から，より大きな情

緒的サポートを得られる可能性を示して

いる．乳がん患者の情報ニーズに関して文

献検討した瀬戸山によると，患者はエビデ

ンス情報だけではなく他者の体験談など

ナラティブ情報を必要としており，患者会

やサポートグループ，オンラインコミュニ

ティにおいても大きな情報的・情緒的サポ

ートを得ていること，また短い診察時間の

中で主治医から十分なサポートを得るの

が困難な現状を考えると，そうしたインフ

ォーマルサポートの充実が必要であるこ

とを述べている[15]． 
また，比較的患者数が多い慢性疾患の患

者会と難病・稀少疾患の患者会における違

いも語られていた．特に後者では，【難病・

稀少疾患患者会に対する研究医の参加】が

切実に求められており，またそもそも【患

者会の発足の契機】になることも多い．難

病・稀少疾患の場合，全国に点在している

患者の情報を持っているのがその疾患の

研究医や専門医であるため，そもそも患者

会の発足において医師の関わりが重要に

なる．また治療がほとんどない難病・稀少

疾患の場合，研究医に参加してもらうこと

で最新治療について少しでも情報を得た

いというニーズが非常に高く，医師の参加

が不可欠に近いということが語られてい

た． 
本研究の限界として，インタビュー対象

者が 4 名（3 団体）と少ないこと，そのた

め患者会の類型も少ないことが挙げられ

る．患者会を含むセルフヘルプグループに

は，専門職との関係性においても多様な関

係性のものが存在すると思われ，またどの

ような疾患の患者会か，患者会か家族会

（親の会）かなどによって状況は大きく変

化すると考えられる．  
本研究の実践への示唆として，研究結果

を広く発信することで，①医師に患者会側

のニーズをより良く理解してもらうこと，

②多くの医師に適切な関係性で患者会に

関わってもらうこと，③難病・稀少疾患患

者会の設立や組織化の促進に医師が貢献

すること，などが期待できると考える． 
 

5 結語 
患者会を含むセルフヘルプグループに専

門職がどうかかわるべきかはいまだに議

論の多い問題であるが，患者会側も試行錯

誤で模索している状態と言える．本研究か

ら，患者会に属する患者は医師に対して，

患者個人に対する情報的・情緒的サポート

や，患者会の社会的信頼性の向上などの有

益性を感じており，医師の積極的な関わり

や医師との交流を望んでいたが，医師によ

る過干渉が患者会の主体性を損ねるので

はないかという懸念も感じていた．本研究

によって，患者会を含むセルフヘルプグル

ープに関わる医師の役割が再考され，患者

会と専門職のより良い関係性における協

働が進むことを期待したい． 
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表 1. インタビュー対象者の属性と所属する患者会の特徴 
対象

者 年齢 性別 患者会 会員数 患者会の 
主な活動 

対象者の患者

会での役割 医師参加の形態 

1 30 歳代  女性 
慢性疾患患者会 A 

（単一疾患） 約 2600 人  ピアサポート 運営メンバー 年数回のイベント

時に参加 

2 20 歳代  男性 
慢性疾患患者会 B 

（複合疾患） 約 200 人  ピアサポート 
運営メンバー 
／会誌の編集 

年１回の運営方針 
決定時に参加 

3 50 歳代  男性 
難病患者会 C 
（単一疾患） 約 80 人  

ピアサポート 
／政策提言 団体代表 

主に研究医が適宜 
助言・相談にのる 

4 30 歳代  女性 同上 同上 同上 支部代表 同上 

 

表 2. 抽出された概念とカテゴリー 
カテゴリー 概 念 

医師の関わり方への期待 

アドバイザーとしての支援的関わり 

患者目線での有益な情報の積極的な共有 

患者会の主体性を損ねる過干渉の回避 

医師との継続的な対面交流 

医師と患者が協同した学習機会 

難病・稀少疾患患者会に対する研究医の参加 

患者個人に対する有益性 

医学的信頼性が高い助言の提供 

未承認薬を含む最新治療に関する情報の提供 

病気に対処するための論理的視点の提供 

自己肯定感の強化による情緒的サポート 

患者会に対する有益性 
患者会の社会的信頼性の向上 

難病・稀少疾患に関する患者会の発足の契機 
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