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【研究要旨】 

 本研究は、稀少難治性皮膚疾患を対象として、患者・医療関係者・一般市民に

その医療情報を提供と社会啓発をすることを主目的とする。そのために、本年度

は、ホームページによる情報提供を行った。同時に、本年度はこれらの疾患の患

者会を医学的観点からサポートすると共に、情報収集を行った。この研究により

臨床現場における医療の質の向上を図り、国民への研究成果の還元を促進する。 

 

 

Ａ．研究目的 
稀少難治性皮膚疾患に関する調査研究班

の研究対象疾患である天疱瘡、類天疱瘡、

先天性魚鱗癬様紅皮症、先天性表皮水疱

症に対する社会的認知度は未だ低く、臨

床症状や診断・治療法、厚生労働科学研

究を含む研究成果、患者の生活環境など

の情報を積極的に公開し普及させること

は非常に重要である。そのため、本研究

の施行は、患者会への参加、医学的観点

からのサポート、ホームページにて、一

般市民・患者とその家族に対して啓発活

動を推進すること、地域の一般臨床医や

医療従事者へ新しい医療情報を提供する

ことに基づく教育活動を行うことなどを

目的とする。 

 

Ｂ．研究方法 

患者や医療従事者が情報を得やすいよう

にホームページ掲載を継続した。また、

天疱瘡、表皮水疱症、魚鱗癬の患者会に

ついて、医学的側面からのサポートを行

うと共に、患者会会員からの情報収集を

行った。 

 

（倫理面への配慮）  

久留米大学倫理委員会は、ヒトゲノム・

遺伝子解析研究や遺伝子治療臨床研究の

他、ヒトの生命の根幹に係る研究に関す

る事項を審査する「生命に関する倫理委

員会」と、生命に関する倫理委員会にお

いて審議するものを除く全ての一般的な

研究および医療に係る事項を審査する

「医療に関する倫理委員会」の二つの専

門委員会を設置している。それぞれの委

員会は、医学部教授以外に、医学部看護

学科教授、倫理および法律関係の有識者

によって構成されている。研究プロトコ

ール、患者への説明文書ならびに同意書

の様式等について、ヘルシンキ宣言およ

び我が国の各倫理指針に従い、倫理的お

よび科学的側面から審査される。本研究

に直接関係する研究の倫理申請はまだな

い。しかし、関連の研究で実施する研究



 

ならびに臨床試験では、すでに倫理委員

会により承認済みのもの、および新規に

実施計画書が作成され倫理委員会による

審査を受けるのがある。 

 本研究では、すべての研究は「ヘルシ

ンキ宣言」ならびに「人を対象とする医

学系研究に関する倫理指針」を遵守して

実施される。研究代表者がすべての患者

に対して、事前に本研究の意義、目的、

方法、予測される結果、被験者が被るお

それのある不利益、個人情報保護の方法、

試料の保存および使用方法、遺伝カウン

セリングの利用に関する情報などについ

て記載した文書を交付して、十分な説明

を行った上で自由意思に基づく文書によ

る同意（インフォームドコンセント）を

受けてから、試料などの提供を受ける。 

 本研究に関連のある研究として、これ

までに「自己免疫性水疱症の遺伝子解析

研究」（久留米大学研究番号 127）「自

己免疫性水疱症の自己抗体研究」（同

12164）、「自己免疫性水疱症に関するア

ンケート調査研究」（同 14089） につい

て久留米大学倫理委員会の承認を得てい

る。また、これらの研究は、試験開始後

も、学内に設置された臨床試験監査委員

会による監査が実施され、倫理委員会に

より承認された実施計画書にもとづいた

試験が実施されているかチェックされる

体制が確立している。 

 

Ｃ．研究結果 

平成 27 年 3 月 15 日に福岡県福岡市で開

催された「第 5 回 天疱瘡・類天疱瘡友

の会交流会」に参加した。また天疱瘡・

類天疱瘡友の会ホームページの情報更新

を行った。平成 27 年 11 月には「天疱瘡・

類天疱瘡友の会会報誌第 9号」を作成し、

会員の方へ送付した。 

平成27年6月13-14日に福岡県宗像市で

開催された「魚鱗癬の会 2015 交流会」

に参加した。  

各患者会に公開講座やその他要望に関す

るアンケートに回答してもらい、今後の

講座開催に関する予備検討を行った。 

 

Ｄ．考 察 

 本研究では、ホームページ・パンフレ

ット継続により、医療従事者、患者、一

般市民、マスコミなどに医療情報の提供

を続けた。また、該当する疾患の患者会

を医学的にサポートできた。また、それ

らの患者会に対して行ったアンケートに

より、いろいろな情報を得た。これらの

結果をまとめて、次年度から、医療従事

者、患者、一般市民、マスコミなどを対

象に、各種の公開講座を行う予定である。 

 

Ｅ．結 論 

医療情報提供と社会啓発活動により、希

少難治性皮膚疾患に対する国民・患者・

医療従事者の理解や協力が得られ、各疾

患の調査・研究の発展が期待される。 

 

Ｆ．健康危険情報 

 なし 
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