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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業） 
分担研究報告書 

 
疾病の普及・啓発・患者会支援部会報告 

 
研究分担者 井上義一（国立病院機構近畿中央胸部疾患センター臨床研究センター長） 

小倉高志（神奈川県立循環器呼吸器病センター副院長） 
 
活動要旨 
疾病の普及・啓発・患者会設立部会では、2019 年度以下の活動を行った。また患者へのアンケート調査（ガ
イドラインアンケート）を行った。研究班と患者会の重要な交流の場であり研究の促進に有用と考えられた。 
(1) 2019 年 11 月 3日第 8 回間質性肺炎/肺線維症勉強会を開催。 
(2) 2019 年 11 月３日間質性肺炎/肺線維症患者会開催。 
 
A. 研究目的 
間質性肺炎/肺線維症の患者、家族、患者会の支援を
行い、疾病の普及・啓発を行う。 
 
B. 研究方法と結果 
１．第 8 回間質性肺炎/肺線維症勉強会の開催（図 1） 
日時：2019 年 11 月 3 日 13:00-16:10 
場所：横浜（パシフィコ横浜 5F） 
参加者数：309 名 
対象：間質性肺炎、肺線維症（特発性間質性肺炎、
膠原病肺、慢性過敏性肺炎など）の患者様・ご家族・
ご友人・支援者、医療関係者 
プログラム：(図 2) 
 
２．間質性肺炎／肺線維症患者会の開催 
日時：2019 年 11 月３日 10:00-11:30 
場所：パシフィコ横浜 会議センター5 階 503 会議
室 
参加者数：80名 
参加者から例年通りガイドラインに関するアンケー
トを行った。 
 
C. 考察 
以下、明らかになってきた問題点である。 
・年一回の勉強会を楽しみにしている患者が多く参
加者は増加している。一方、関西でも関東でも患者
会で役員として活動を希望する方は少ない。役員の
活動を担っている患者が弱ってしまい、活動を続け
られなくなっている。患者会や勉強会の長期的な運
営方法を患者と共に語りあう必要あり。 
・研究班が継続され、勉強会、患者会支援を続ける
事は良いが、患者会自体の独立性をどのように担保
すべきかも課題である。 
・参加者が増加し毎年 500 人以上収容できる会場が
必要となり、継続的経費の獲得が必須である。一方
研究費は減少されているため、会場費、運営費が負
担となりつつある。運営方法、継続的かつ十分な活
動資金の獲得の検討が必要である。 
 

D. 結論 
本活動は研究班と患者会の重要な向流の場であり研
究の促進に有用と考えられた。 
 
E. 文献：なし 
 
F. 健康危険情報：なし 
 
G. 研究発表 
1. 論文発表：なし 
2. 学会発表：なし  
 
H. 知的財産権の出願・登録状況：なし 
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図 2 勉強会プログラム

 
 


