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 研究要旨：神経免疫疾患に関する調査研究班の多発性硬化症・視神経脊髄炎
関連疾患部会に疫学専門家の立場で参画し、実施主体である臨床家と意見交換
しながら、全国臨床疫学調査を実施し、データを収集した。 
 

 
Ａ．研究目的 
 神経免疫疾患に関する調査研究班（研究代
表者: 松井真・金沢医科大学神経内科学・教
授）は、1)多発性硬化症・視神経脊髄炎、2)
重症筋無力症、3)その他（慢性炎症性脱髄性
多発根ニューロパチー、多巣性運動ニューロ
パチー、クロウ・深瀬症候群、ビッカースタ
ッフ脳幹脳炎、免疫介在性疾患群など）につ
いて、診断基準・重症度分類・ガイドライン
の妥当性と患者 QOL の検証に資する研究を行
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 
 「神経免疫疾患のエビデンスによる診断基
準・重症度分類・ガイドラインの妥当性と患
者 QOL の検証」班（以下、臨床班）の班会議
に出席した。臨床班が取り扱う多発性硬化症
・視神経脊髄炎、重症筋無力症などに関する
情報を収集した。特に、多発性硬化症・視神
経脊髄炎関連疾患部会（幹事：吉良潤一・九

州大学神経内科学・教授）が計画している同
疾患の全国臨床疫学調査について、疫学専門
家の立場で実施主体の臨床家と意見交換しな
がら、調査を実施し、データを収集する。 
（倫理面への配慮） 
調査について、実施主体の臨床家および疫
学専門家の所属機関（九州大学および岩手医
科大学）の倫理審査で承認されている。 
 
Ｃ．研究結果と考察 
難病の患者数と臨床疫学像把握のための全
国疫学調査マニュアル第 3 版 2)に従って、全
国の患者数の推計のための一次調査と患者特
性の把握のための二次調査という二段階で調
査を進めた。以下に概略を記す。調査対象診
療科を脳神経内科・内科、小児科、眼科とし、
同マニュアルの抽出法に基づいて調査対象医
療機関を選定した。対象医療機関の各科にあ
てに調査票を送付した。同じ医療機関の 2つ
の科（例. 脳神経内科と眼科）での同一症例
の重複報告疑いは事務局で対処した。回答率
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を向上させるため、未回答医療機関への調査
票の再送付に加え、臨床家の調査委員による
声掛けなどを行った。 
2018 年 12 月から調査票の送付を開始した
患者数推計のための一次調査の回収率は
60.1%（/対象医療機関・科）、2019 年 2 月か
ら一次調査で患者ありと回答した医療機関を
対象にした患者情報収集のための二次調査の
回収率は 53.2%（/一次調査の患者）であった。
これらは前回の一次調査回収率 55.9%（/対象
医療機関・科）、二次調査回収率 39.3%（/一
次調査の患者）を上回るものであった。 
良好な回収率を得た最も大きな理由は、臨
床家による未回答医療機関への再度の依頼で
あると考えられるが、対象診療科を必要最小
限に絞ったこと、学術的価値を確保しつつ調
査票の軽量化を図ったことを中心に高回収率
の実現可能性を重視して調査方法を考案した
ことも少なからず寄与した可能性はある。 
 その他に、2020 年 1 月の臨床班の班会議に
出席し、多発性硬化症・視神経脊髄炎、重症
筋無力症、その他の疾患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。 
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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「神経免疫疾患のエビ
デンスによる診断基準・重症度分類・ガイド
ラインの妥当性と患者 QOL の検証」班（研究
代表者: 松井真・金沢医科大学神経内科学・
教授）との共同研究として実施した。 
 

 


