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 研究要旨：びまん性肺疾患に関する調査研究班の4つの分科会のうち、特発性
間質性肺炎分科会の疫学調査・重症度分類部会に疫学専門家の立場で参画し、
臨床家と意見交換を行った。特に、臨床調査個人票を利用した特発性間質性肺
炎の記述および予後分析疫学調査の実施について検討するとともに、既存デー
タの解析について検討した。 
 

 
Ａ．研究目的 
 びまん性肺疾患に関する調査研究班（研究
代表者: 稲瀬直彦・東京医科歯科大学・特命
教授）は、1)稀少難治性びまん性肺疾患（ヘ
ルマンスキーパドラック症候群合併間質性肺
炎、肺胞蛋白症、肺胞微石症）、2)難治性気
道疾患（難治性びまん性汎細気管支炎、閉塞
性細気管支炎、線毛機能不全症候群）、3)特
発性間質性肺炎、4)サルコイドーシスという
4 つの分科会に分かれて研究を行っている。
これに疫学専門家の立場で参画し、臨床家と
意見交換を行う。 
 
Ｂ．研究方法 
 「びまん性肺疾患に関する調査研究」班（以
下、臨床班）の班会議に出席した。臨床班内
の 4つの分科会が取り扱う稀少難治性びまん
性肺疾患、難治性気道疾患、特発性間質性肺
炎、サルコイドーシスに関する情報を収集し
た。特に、特発性間質性肺炎分科会の疫学調
査・重症度分類部会（部会長：高橋弘毅・札
幌医科大学呼吸器・アレルギー内科学講座・
教授）が計画している臨床調査個人票を利用
した特発性間質性肺炎の記述および予後分析
疫学調査について、疫学専門家の立場で実施
主体の臨床家と意見交換を行った。新規調査
の実施、既存データの解析について検討した。 
（倫理面への配慮） 

既存データの解析は、実施主体の臨床家の
所属機関（札幌医科大学）の倫理審査で承認

されている。その他は、研究者間の意見交換
であったため倫理的問題は生じない。 
 
Ｃ．研究結果と考察 
2018 年 6 月と 12 月の臨床班の班会議に出

席した。また、適宜、特発性間質性肺炎分科
会の疫学調査・重症度分類部会の臨床家と打
ち合わせを行った。同部会が計画している臨
床調査個人票を利用した特発性間質性肺炎の
記述および予後分析疫学調査について、会合、
メールを通じて実施主体の臨床家と意見交換
を行った。 
一つ目として、以前に実施された北海道で

の調査（第Ⅰ期）1)に倣い、その後継と位置
づけて新たに調査（第Ⅱ期）を実施すること
について検討した。先の第Ⅰ期調査の追跡途
中で抗線維化薬が登場したのに対し、今回予
定の第Ⅱ期調査の対象期間では抗線維化薬の
投与は標準的な治療として広く行われてい
る。診療指針が変化したため、特発性間質性
肺炎の予後が変化した可能性があり、新たに
調査を実施する意義がある。実施に向け、臨
床調査個人票利用の申請が進められ、関係諸
機関と調整中である。 
 二つ目として、第Ⅰ期調査のデータを用い
た特発性間質性肺炎の重症度分類に関する解
析について助言した。現行の日本の特発性間
質性肺炎の重症度分類 2)は、Activity of Daily 
Life（ADL）を重視して作成されたもので、
予後予測能について鋭敏とはいえない 3)4)。正
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確な ADL 判定と鋭敏な予後予測能を併せも
つ重症度分類が望まれ、これまで分類改訂の
検討が行われてきた。また、欧米の標準的な
重症度分類である GAP（Gender, Age, and 
Physiology）モデル 5)は、日本人などアジア人
では当てはまりが悪い 3)。そこで、アジア人
に当てはまる GAP モデル修正版の提唱を目
的とする同データの解析について検討した。 

その他に、班会議で稀少難治性びまん性肺
疾患、難治性気道疾患、特発性間質性肺炎、
サルコイドーシスに関する情報を収集し、関
連領域についての見識を深め、診療ガイドラ
インの作成に資する疫学調査の方法について
疫学専門家の観点で検討した。さらに、疾病
登録システムの継続性、公益の見地に立った
そのデータの有効活用などの課題を見出し
た。 
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Ｅ．研究発表 
１．論文発表 
 なし 
２．学会発表 
 なし 
 
Ｆ．知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 
１．特許取得 
 なし 
２．実用新案登録 
 なし 
３．その他 
 なし 
 
Ｇ．共同研究を行った他の難病研究班 
 本研究は厚生労働科学研究費補助金 難治
性疾患等克服研究事業「びまん性肺疾患に関
する調査研究」班（研究代表者: 稲瀬直彦・
東京医科歯科大学・特命教授）との共同研究
として実施した。 
 

 


