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研究要旨 
本研究班は、1974年に旧厚生省特定疾患調査研究班として、特発性心筋症の疫学・病因・診断・治療を明ら
かにすべく設立され、その後約40年間継続して本領域での進歩・発展に大きく貢献してきた。本研究は、心
筋症の実態を把握し、日本循環器学会、日本心不全学会と連携し診断基準や診療ガイドラインの確立をめざ
し、研究成果を広く診療へ普及し、医療水準の向上を図ることを目的とした。研究班による全国規模での心
筋症のレジストリー、特定疾患登録システムの確立を推進準備し、心筋症をターゲットとした登録観察研究
であるサブグループ研究を開始し、登録をすすめた。また、研究成果の社会への還元として、ホームページ
公開や市民公開講座を行った 
 
Ａ．研究目的 
  本研究班は1974年に旧厚生省特定疾患調査研究班

として特発性心筋症の疫学・病因・診断・治療を明ら

かにすべく設立され、その後42年間継続してわが国に

おける本領域での研究の進歩・発展に大きく貢献して

きた。本研究では、わが国における心筋症の実態を把

握し、日本循環器学会や日本心不全学会と連携して診

断基準や診療ガイドラインを改訂・確立し、研究成果

を広く診療へ普及させ心筋症の医療水準と患者のQO
Lの向上に貢献することを目的とする。 
具体的には、平成29年度より日本循環器学会循環器疾

患診療実態調査（JROAD, JROAD-DPC）や厚労省臨

床調査個人票を用いたデータベース構築・解析、心筋

症および鑑別が必要な類縁疾患を含む患者データベ

ースの構築を行うとともに、平成30年度以降に予後調

査を実施し、予後規定因子の同定などエビデンスの礎

を築く。さらに平成29年度よりテレビ会議システムと

情報通信技術（ICT）を活用して基幹病院とかかりつ

け医とを結ぶ遠隔診療による診療供給体制の構築（D
toD）および在宅管理支援システムを用いたセルフケ

アなど療養生活環境の整備（DtoP）が、心筋症患者の

QOLの向上に資することを検証する。 
 
Ｂ．研究方法 
  心筋症の臨床像や実態を明らかにし、新たなエビデ

ンスを創出する研究として「心筋症患者データベース

の構築および解析」および「心筋症患者の診断提供体

制の構築および在宅での療養環境整備」を中心に、全

体研究、個別研究を推進した。 
（倫理面への配慮） 
本研究は九州大学病院および分担施設の倫理委員

会にて承認を得て行った。 
 
Ｃ．研究結果 

2019年度は特発性拡張型心筋症と肥大型心筋症に

分かれていた心筋症ガイドラインを統合して改訂・作

成された「心筋症診療ガイドライン」の普及活動を行

った。また、日本循環器学会循環器疾患診療実態調査

（JROAD,JROAD-DPC）における心筋症患者データベ

ース、臨床調査個人票を用いた心筋症患者データベー

スの解析を実施した。新たなエビデンス創出のために、

循環器病医療の適正化に資するための全国大規模デ

ータベースの構築し、後向きに1万4千例の心不全患者

のデータを収集した。さらに、拡張型心筋症の新たな

予後予測マーカーとして心電図高電位の意義を解明

するとともに、心不全の高精度予後予測のための、新

たなバイオマーカを加えた前向き登録研究の基盤を

構築した。また、2018年度に引き続き心筋症患者の診

断提供体制の構築および在宅での療養環境整備に向

けて、ICTを活用したセルフケアシステムの有効性の

検証を行った。 
また、各分担施設にて心筋症の実態解明のための個

別研究を行った。 
 
Ｄ．考察 
全国規模のデータベースを構築し、心筋症患者のデ

ータを収集することによって、重症度・予後、診断基

準に関する質の高いエビデンスの構築が期待される。

また、心筋症の現状を把握し、QOL、予後および重症

度の予測因子を解明することは、診療の標準化へと結

びつくことが期待される。 
 
Ｅ．結論 
特発性拡張型心筋症と肥大型心筋症を統合したわが

国で初めての「心筋症診療ガイドライン」の普及活動

を行った。また、全国規模のデータべースの構築を行

い、新たな予後予測因子の解析を行った。 
 
Ｆ．健康危険情報 
 なし 
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日） 
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H．知的財産権の出願・登録状況（予定も含む） 
１．特許取得 
 該当なし 
２．実用新案登録 
 該当なし 
３．その他

 
 


