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別添 3 
厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

総括研究報告書 
 
 

乳児～成人の好酸球性消化管疾患、良質な医療の確保を目指す診療提供体制構築のための研究 
 

研究代表者 野村伊知郎 国立成育医療研究センター 好酸球性消化管疾患研究室室長 
 
研究要旨 
2000 年ころから急増した、好酸球性消化管疾患は、新生児‐乳児食物蛋白誘発胃腸
炎と好酸球性胃腸炎（EGE）、食道炎 (EoE)に分類される（図 1）。EGE は、日本に多
く、嘔吐、血便、蛋白漏出による栄養障害などが、生涯にわたる。研究班で全国の消
化管内視鏡実施可能一万施設対象にアンケート実施し、5,900 名の EGE と EoE が存
在、うち 65％が持続型。小児は 13％に成長障害あり。普及啓発は進まず “医師が相
手にしてくれない” “居住地域からどの病院に行けばよいのかわからない”との苦情が
多い。 
持続型 EGE の標準治療は、長期ステロイド内服であり、副作用懸念がある。研究

班はこれに代わる、“多種食物除去と原因食物同定療法”を実施、約 60％の持続型 EGE
においては、長期寛解維持が可能しかし 40％は反応せず、副作用の少ない抗炎症治療
開発が望まれる。研究班は、食事療法プロトコールを完成、全国での実施を企図中だ
が、非 IgE依存型反応であるため、特別な食物除去を必要とする。 
以上の問題を解決するため、以下の目標を掲げて研究を行う。 

1. EGID情報センターWeb 公開 EGEの基本情報、食餌療法について、詳細理解で
きるページ作成。各原因食物に応じて、除去調理が行えるようにする。 
2. EGID レジストリープロジェクト EGE, EoE について、新規治療薬治験のための
患者情報を得る。クラスター分析による、科学的サブグループ同定を行う。日本での
誘発食物順位を示す。新生児-乳児食物蛋白誘発胃腸炎について負荷試験結果から見
た、新たな疾患概念の構築を行う。 
3. EGID 診療体制構築 消化管内視鏡検査を適切に行える病院、食物除去に習熟し
た拠点病院を都道府県で示し、診断治療を小児-成人にわたり行える診療体制構築、
Web公開する。 
4. Minds 準拠ガイドラインの改訂 新生児-乳児食物蛋白誘発胃腸症ガイドライン
は公開後 5 年、新規エビデンス収集し改訂する。 
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研究分担者 
山田 佳之 東海大学小児科 教授 
石原 俊治 島根大学内科学第二 教授 
石村 典久  島根大学内科学第二 准教授 
八尾 建史 福岡大学筑紫病院内視鏡部 教授 
大塚 宜一 順天堂大学小児学講座 客員准教授 

工藤 孝広 順天堂大学小児学講座 准教授 
齊藤 由理 国立成育医療研究センター 栄養管理部 室長 

新井 勝大 同上消化器科・消化管アレルギー科 診療部長 

大矢 幸弘 同上アレルギーセンター センター長 
松本 健治 同上免疫アレルギー・感染研究部 部長 

 
 

A. 研究目的 
1. EGID情報センターWeb 公開 
1－① EGID 情報センターWEB 公開 WEB 上
に EGE、EoE の基本情報を掲示することにより、
患者、非専門医が容易に疾患概念、診断方法、治
療方法を理解することができるようにする。作成
済みの Minds 準拠ガイドラインや食餌治療プロ
トコールへと誘導する。 
 
1-② Rainbow クッキングの作成 患者が多種
食物除去治療を行うことは、簡単ではない。おい
しく、楽しめる食事を用意するために、すでに開
発された除去食のレシピを多数掲載することが
有用と考えられる。また、除去すべき食物は患者
によって異なるため、WEB サイト内で除去すべ
き食物を指示できるようにしなければならない。
これを安全に行うための、クッキングサイト
（“Rainbowクッキング” と名付ける）を作成し、
患者や家族が、調理し、安全に摂取できる食事レ
シピを公開する。これによって多種食物除去の成
功率が高まると期待される。 
 
1-③ 新生児‐乳児食物蛋白誘発胃腸炎の嘔吐
タイプ（ Food-protein-induced enterocolitis: 

FPIES）の嘔吐発作時における、患者家族、医療
機関向けアクションプラン作成 FPIES は自宅
などで重篤な嘔吐発作を起こし、生命の危機に陥
ることがある。また、救急搬送先の医療機関医師
も疾患について周知されていないことが多いた
め、混乱を招いている。病名や治療法を簡明に記
したアクションプランを作成する必要がある。ア
クションプランを WEB サイトに備えることによ
り、全国でスムースな救急医療実施が期待される。 
 
2. EGIDレジストリープロジェクト 
2‐①  EGE, EoE のレジストリ作成と維持 
EGE、EoE ともに世界的に増加傾向であるが、症
状、検査所見、寛解時期などが多彩であり、サブ
グループの解析について世界的に成功している
とはいえない。サブグループの決定を科学的に正
しい方法で行わなければ、症状スコア、診断基準、
自然歴の研究も行うことはできない。特に診断の
鍵を握る各消化管組織の好酸球集積は正確に評
価する必要がある。そこで前向きにレジストリを
走らせるとともに、明らかな好酸球集積を見た患
者について、クラスター分析を行い、サブグルー
プを検出する。症状寛解後の負荷試験によって原
因食物を同定し、食物ごとの頻度を明らかにする。
ファーストコホート（成育医療研究センター）、セ
カンドコホート（島根大学、福岡大学筑紫病院、
順天堂大学、東海大学、群馬小児医療センターな
ど）を比較し、妥当性を検証する。サブグループ
が決定したら、サブグループごとの症状スコア、
診断基準を策定するとともに自然歴、合併症、各
種治療への反応性について解析を行う。 
 
2‐② 新生児-乳児食物蛋白誘発胃腸炎のレジ
ストリ作成と維持 新生児‐乳児食物蛋白誘発
胃腸炎は世界的に増加傾向であるが、症状、検査
所見、寛解時期などが多彩であり、サブグループ
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の解析について世界的に成功しているとはいえ
ない。サブグループの決定を科学的に正しい方法
で行わなければ、症状スコア、診断基準、自然歴
の研究も行うことはできない。また、診断の要件
として負荷試験陽性を満たす必要があるが、これ
までは、危険性を回避するために負荷試験を行わ
ない場合が多かった。そこで前向きにレジストリ
を走らせるとともに、負荷試験陽性患者について、
クラスター分析を行い、サブグループを検出する。
ファーストコホート（成育センター）、セカンドコ
ホート（順天堂大学、東海大学、群馬小児医療セ
ンターなど）を比較し、妥当性を検証する。サブ
グループごとの症状スコア、診断基準を策定する
とともに自然歴について解析を行う。 
 
3. EGID診療体制構築  
EGE、EoE ともに、医療関係者においてその疾患
概念が周知されているとは言えない。全国から集
まる患者の苦情として、医師がこの病気のことを
興味がないらしく、まともに相手をしてくれない、
「がんや炎症性腸疾患の専門医なので、本症のこ
とはよくわからない」などと発言され、ショック
を受けた、というものが多い。 
 
4. Minds 準拠ガイドラインの改訂  
新生児-乳児食物蛋白誘発胃腸症ガイドラインは
公開後 5年、新規エビデンス収集し改訂する。利
用者の利便性を考慮すると、疾患サブグループご
とに診断治療法を解析すべきである。しかし、現
時点ではサブグループについて決定的なエビデ
ンスが不足している。まずは国際的なコンセンサ
スが得られるよう、本研究計画のレジストリから
サブグループ決定を行い、論文発表、国際的な議
論を行うことが優先される 
 
 

B. 研究方法 
1. EGID情報センターWeb 公開 
1－① EGID 情報センターWEB 公開  
令和 2 年（2020 年）度：EGE（野村伊知郎）と
EoE（石村典久）に分けて、疾患概念、診断、治
療、症状からの簡明な見分け方の文章、図の素案
を作成し、オンライン班会議で意見を出し合って
改良を行う。２回繰り返す。完成した案を国立成
育医療研究センター情報管理部に依頼し、ホーム
ページを作成いただく。 
令和 3 年（2021 年）度：サイトの維持と、改良を
行う。 
1－② Rainbowクッキングの作成、運営  
令和 2 年（2020 年）度：サイトの文言、図の作成
を、合議で行った。ユーザー登録、ログイン機能、
患者ニックネーム設定、摂取可能食物の設定、レ
シピ検索など、複雑な機能設置が必要であるため、
作成企業を選定し、作成を依頼した。免責事項に
ついて、国立成育医療研究センター弁護士の教示
を受け、作成した。 
令和 3 年（2021 年）度：Rainbow クッキング掲
載食品を増やすために、栄養士（森脇かほり）が
食品を作成、掲載を行う。また、患者保護者が作
成した食品をサイト経由して、森脇、野村が内容
を確認後、公開する。新規に食物除去治療を開始
する保護者には、これを閲覧してもらう。 
 
1－③ 新生児‐乳児食物蛋白誘発胃腸炎の嘔吐
タイプ（ Food-protein-induced enterocolitis: 
FPIES）の嘔吐発作時における、患者家族、医療
機関向けアクションプラン作成  
令和 2 年（2020 年）度：患者の症状の重症度に応
じて層別化し、自宅での行動プラン、病院での医
師の行動プランを作成した。プランを研究班医師、
小児アレルギー専門医、一般小児科医、小児救急
専門医、看護師（計 20 名）に見せ、意見照会を行
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った。 
令和 3 年（2021 年）度：保護者に見てもらい、改
良を行う。日本小児アレルギー学会、米国アレル
ギー学会で発表し、意見を集約する。 
 
2. EGIDレジストリープロジェクト 
2－① EGE, EoEのレジストリ作成と維持： 
令和 2 年（2020 年）度：EGE、EoE は令和 2 年
度は CQ を挙げ、研究目的を明確にし、RQ を絞
り込む作業を行った。 
令和 3 年（2021 年）度：国立成育医療研究センタ
ーでファーストコホートを開始する。このレジス
トリの中核として使用する症状スコアとして、適
切なものを選定する。セカンドコホート（WEBレ
ジストリ）の構築を計画する。 
2－② 新生児-乳児食物蛋白誘発胃腸炎のレジ
ストリ作成と維持： 
令和 2 年（2020年）度：本症の CQ を挙げ、RQ
を絞り込み、質問紙を開発した。研究班 WEB 会
議で合議を行い、了承を受けてファーストコホー
ト施設においてレジストリを開始させた。 
令和 3 年（2021 年）度：ファーストコホート（成
育医療センター電子カルテ内の構築）の患者数を
増加させ、結果について解析を行う。セカンドコ
ホート（WEB レジストリ）の構築を行い公開す
る。 
 
3. EGID診療体制構築 
令和 2 年（2020 年）度：日本消化器病学会、日本
栄養消化器肝臓病学会に依頼し、上下部消化管内
視鏡と組織検査を適切に行え、EGEなどの診療に
真摯に取り組む医療機関を選定する（成人担当：
石原俊治、小児担当山田佳之）。また、食物除去治
療に習熟したアレルギー基本法に定める拠点病
院であって非即時型の食物除去治療も行える機
関を、日本小児アレルギー学会に依頼して調査を

行う（山田佳之）。 
令和 3 年（2021 年）度：上記で集められた結果を
WEB ページにて全国公開する。 
 
4. Minds 準拠ガイドラインの改訂  
令和 2 年（2020 年）度：新生児-乳児食物蛋白誘
発胃腸症のサブグループ決定を待つ。 
令和 3 年（2021 年）度：班会議で次回改訂におけ
るコンセプトについて議論する。 
 
 
C. 研究結果 
1. EGID情報センターWeb 公開 
1－① EGID 情報センターWEB公開、維持  
令和 2 年（2020 年）度：EGE と EoE に分けて、
疾患概念、診断、治療、症状からの簡明な見分け
方の文章、図を作成し、オンライン班会議におい
て班員全員で意見を出し合い改良を行なった。２
回 WEB 会議を繰り返した。完成した案を国立成
育医療研究センター情報管理部に依頼し、ホーム
ページを作成した。 
令和 3 年（2021年）度：WEB ページの管理、維
持を行う。 
 
1－② Rainbowクッキングの作成、維持  
令和 2 年（2020 年）度：食事療法の実施方法につ
いて、詳細にページを作成した。野村伊知郎が中
心となって作成し、齊藤由理ほかの班員が意見を
出して改訂した。WEB ページ作成企業を選定し、
作成を行った。ユーザー登録、ログイン機能、患
者ニックネーム設定、摂取可能食物の設定、レシ
ピ検索などについて、10回以上WEB 会議を行っ
た。この作業は森脇かほりが中心となり、栗山幹
浩、宇佐美千尋、松本健治、野村伊知郎がサポー
トを行った。WEB ページが完成し、ホームページ
に搭載された。 
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令和 3 年（2021 年）度：栄養士および患者保護者
が提出したレシピは 30 種類に上った。新規に食
事療法を開始した 5 名の患者保護者は、いずれも
当サイトを見て、食品を作成し、患者からおいし
いとの感想を得ることができた。5 名全員が症状
寛解を得ることができた。 
1－③ 新生児‐乳児食物蛋白誘発胃腸炎の嘔吐
タイプ（ Food-protein-induced enterocolitis: 
FPIES）の嘔吐発作時における、患者家族、医療
機関向けアクションプラン作成  
令和 2 年（2020 年）度：発作の重症度を軽度、中
等度、重度に分け、自宅での行動プラン、病院で
の医師の行動プランを記載した。20名の意見照会
結果は、全員がわかりやすく、適切な内容である
と回答した。表裏一枚の簡明なアクションプラン
が完成した。 
令和 3 年（2021 年）度：患者保護者へのアンケー
トにより、症状出現時の行動についてあいまいで
あるとの意見があり、この点を解決するために保
護者が理解しやすいものへ大幅に変更した（資料
①）。この結果は、日本小児アレルギー学会（佐藤）、
米国アレルギー学会（クラム遠藤）で発表され、
議論を行った。 
 
2. EGIDレジストリープロジェクト 
2－① EGE, EoEのレジストリ作成と維持  
令和 2 年（2020 年）度： CQ を挙げ、研究目的
を明確にし、RQ を絞り込む作業を行った。 
令和3年（2021年）度：RQを定めた。レジストリ
の症状スコアとして、SAGEDスコア：The 
Symptom Assessment for Gastrointestinal 
Eosinophilic Diseases (SAGED) Ho et al. 
Orphanet Journal of Rare Diseases (2021) 16:495 
（資料②） 
を最有力な候補として選定した。すなわち、daily 
scoreであり、腹痛、嘔気、腹部の張り、食事の際

の早期の満腹感、食欲不振、下痢、嘔吐の 8 項目
で患者自身に入力を行ってもらうものである。 
所有権はアストラゼネカ社にあるため、交渉を行
い、2022年 1月 24 日、License Agreement をか
わした。ファーストコホート（成育医療センター
電子カルテ内）で、使用を開始した。 
2－② 新生児-乳児食物蛋白誘発胃腸炎のレジ
ストリ作成と維持  
令和 2 年（2020 年）度：RQ として、合議の上、
サブグループ解析に必要なパラメーター、負荷試
験の詳細、自然歴に絞り、佐藤未織、豊国賢治が
実際のレジストリ案を作成した。ファーストコホ
ートである成育医療研究センター情報管理部が、
電子カルテ内に電子質問票を作成した。2020 年
12 月から患者エントリーが開始され、月平均 5 名
のエントリーが実現している。早瀬和子、渡部久
美子、森脇かほりの 3名を中心に、データクリー
ニングが行われており、精確なデータの蓄積が期
待される。 
令和 3 年（2021年）度：ファーストコホートは、
引き続き正確なデータの蓄積が行われた。70 名
の食物蛋白誘発胃腸炎患者のうち、特に Acute 
FPIES と診断された 34 名について、集計結果を
示す。対象者 34 名の初診時月齢中央値は 10 ヶ
月（7−42 ヶ月）、発症月齢中央値 7 ヶ月（5−20
ヶ月）で、19 名（36％）が 3 回以上の嘔吐エピ
ソードを反復していた。原因食物は鶏卵 23 名
（68％）、大豆 7名（21%）、魚 2名（6%）、小麦、
鶏肉、貝それぞれ 1 名（3%）だった。鶏卵につ
いては、卵黄のみ 17名、卵白のみ 2 名、卵黄＋
卵白 1 名、全卵（卵黄か卵白かは不明）3 名であ
った。31 名（91％）が原因食物を複数回摂取し
たあと発症していた。原因アレルゲン特異的 IgE
抗体が陽性（≧0.35UA/mL）であったのは 11 名
（32％）のみであった。紹介患者10/29名（34％）
と非紹介患者 5/5 名（100％）が、受診前には
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FPIES を疑われていなかった。 
 それ以外のサブグループの登録も進んでいる。
特に壊死性腸炎を起こした Chronic FPIES with 
bloody stool 症例、PH6.9 の重度のアシドーシス
を起こした Chronic FPIES 症例など、多くの重要
な知見が蓄積されつつある。 
 セカンドコホートは、全国の関連病院からWEB
にて、主治医と患者保護者から入力いただくシス
テムを構築した（資料③）。ファーストコホートと
同様の内容であるが、スマートフォンからの入力
が行いやすいよう、工夫を行った。 
 
3. EGID診療体制構築 
令和 2 年（2020 年）度：日本消化器病学会、日本
栄養消化器肝臓病学会に依頼し、上下部消化管内
視鏡と組織検査を適切に行え、EGEなどの診療に
真摯に取り組む医療機関を選定中である（成人担
当：石原俊治、小児担当：山田佳之）。また、食物
除去治療に習熟したアレルギー基本法に定める
拠点病院であって非即時型の食物除去治療も行
える機関を、日本小児アレルギー学会に依頼して
調査中である。これをエクセルファイルに記入し
てアップロードできるWEB サイトを構築した。 
令和 3 年（2021 年）度：成人用、小児用向けの医
療機関の選定が終了し、WEB サイトに公開した。
https://www.ncchd.go.jp/center/activity/egid/pa
tient/hospitals.html（資料④） 
 
4. Minds 準拠ガイドラインの改訂  
令和 2 年（2020 年）度：好酸球性胃腸炎、食道炎
の Minds ガイドラインは完成し、2020 年９月公
開された。 
新生児-乳児食物蛋白誘発胃腸症のサブグルー

プ決定を待つ。 
令和 3 年（2021 年）度：班会議で議論を重ねた。 
 

D. 考察 
1. EGID情報センターWeb 公開 
1－① EGID 情報センターWEB 公開 簡明な
WEB サイトが完成した。今後、患者、医療関係者
の意見を募り、常にアップデートをはかり、より
よいものとしてゆきたい。 
 
1－② Rainbow クッキングの作成 使用感の良
い、簡明なクッキングサイトが完成した。今後は、
森脇かほりがサイト管理を行い、成育栄養管理部
の齊藤由理、益田静夏ら、研究班所属医療機関の
栄養部門、現在食事療法を行っている数十名の患
者、保護者に除去食レシピを入力してもらい、新
規の患者の役に立つクッキングサイトへと成長
させてゆく。 
 
1－③ 新生児‐乳児食物蛋白誘発胃腸炎の嘔吐
タイプ（ Food-protein-induced enterocolitis: 
FPIES）の嘔吐発作時における、患者家族、医療
機関向けアクションプラン作成 簡明なアクシ
ョンプランが作成された。令和 3 年度は患者保護
者 80 名に配布の上、アンケートにて有用性の評
価を行う。そのうえで、WEB サイトに一般公開す
る予定である。これにより、FPIES の嘔吐発作に
ついて全国で混乱少なく、患者の生命、健康を守
ることが可能となる。 
 
2. EGIDレジストリープロジェクト 
2－① EGE, EoEのレジストリ作成と維持 
令和 3年度末までに完成しファーストコホートが
開始される。 
2－② 新生児-乳児食物蛋白誘発胃腸炎のレジ
ストリ作成と維持 
レジストリが完成し、ファーストコホートは月平
均 5 名のエントリーが行われている。早瀬和子、
渡部久美子、森脇かほりの 3名を中心に、データ
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クリーニングが行われていて、精度の高さを保て
ると考えられる。令和 3年度には、質問紙をより
簡略化し、セカンドコホートを開始させる。負荷
試験陽性患者に絞ってサブグループ解析を行う。 
 
3. EGID診療体制構築 
完成次第、一般公開を行う。 
 
4. Minds 準拠ガイドラインの改訂 
新生児‐乳児食物蛋白誘発胃腸炎については、
Minds ガイドライン改定をおこなうにあたり、利
用者の利便性を考慮すると、疾患サブグループご
とに診断治療法を解析すべきである。しかし、現
時点ではサブグループについて決定的なエビデン
スが不足している。まずは国際的なコンセンサス
が得られるよう、本研究計画のレジストリからサ
ブグループ決定を行い、論文発表、国際的な議論
を行うことが優先されると考えている。 

 
 

E. 結論 
各プロジェクトが順調に進行し、成果を完成し得
た。令和 3 年度も引き続き、研究を進行させ、WEB
会議を重ね、成果を出し続ける。 
 
 

その他のプロジェクト 

 
α. 疫学から免疫機序へ 
 
α-1. EGID全国調査論文発表：山本真由、永嶋
早織、森田英明、松本健治、野村伊知郎が全国調
査結果を解析し、論文投稿を行った（資料⑤）。
世界で初めて好酸球性胃腸炎が、炎症が長期間持

続することを調査で明らかにするとともに、特に

小児で症状が重いことも判明した。この論文は、

米国アレルギー学会（American academy of asthma, 

allergy and immunology）Latest issue in AAAAI に

選出された。 

（Latest issue in AAAAI とは、 J Allergy Clin 

Immunol, J Allergy Clin Immunol Pract に掲載され

た論文のうち、臨床的に重要と考えられた論文が

1/10 程度選出され、一般読者向けに学会ホームペ

ージに解説文を載せるもの） 

https://www.aaaai.org/Tools-for-the-Public/Latest-

Research-Summaries/The-Journal-of-Allergy-and-

Clinical-Immunology-In/2021 
 
α-2. エコチル 10 万人コホートにおいて、新生
児‐乳児食物蛋白誘発胃腸炎発症率を推定した。
山本貴和子、大矢幸弘が中心となって、10 万人コ
ホートの解析を行い、論文発表を行った。新生児
‐乳児食物蛋白誘発胃腸炎の発症率 1.4％の結果
を得た。特に卵黄による嘔吐を起こすサブグルー
プが多かった。 
 
α-3. 卵黄 FPIES、卵黄成分負荷試験：上記結果
から、卵黄の蛋白質、脂質を成分に分けた負荷試
験が卵黄 FPIES の免疫機序の解明に必要と考え
られる。食品企業から卵黄成分の提供を受け、佐
藤未織、野村伊知郎、大矢幸弘が中心となって研
究計画を策定した。成育医療研究センターにおい
て、成分負荷試験を開始し、順調に試験を重ねて
いる。 
 
β. マスコミなどの情報公開 
 
β-1. 新聞各紙掲載：好酸球性食道炎について、
啓発記事を公開した。（資料⑥） 
 
β-2. 急性食物蛋白誘発胃腸炎、全国患者向け

https://www.aaaai.org/Tools-for-the-Public/Latest-Research-Summaries/The-Journal-of-Allergy-and-Clinical-Immunology-In/2021
https://www.aaaai.org/Tools-for-the-Public/Latest-Research-Summaries/The-Journal-of-Allergy-and-Clinical-Immunology-In/2021
https://www.aaaai.org/Tools-for-the-Public/Latest-Research-Summaries/The-Journal-of-Allergy-and-Clinical-Immunology-In/2021
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WEB 講座開催：2021 年 8 月 11 日、全国の患者
保護者にむけて参加を募り、60 分の講義と 30 分
の質疑応答を行った。非常に活発な議論が行われ
た。以下に保護者からの感想を抜粋する。 
• 点でしか理解できていないことを、線で理解

できました。いま分かっていることをかなり
詳細にお話しいただき、想像の何倍もの情報
と安心感と見通しを得ることができました。 

• スライドも、イラストとシンプルな言葉で大
変分かりやすく、心を込めて作られたことが
伝わりました。お話もとても分かりやすかっ
たです。 

• 画面上で拝見したアクションプランを何かし
らの形（例えば受診時、講習会受講後など）で
配布いただけたらありがたいです。 

• インターネット検索だけでは手に入らない臨
床現場での情報も聞くことができ、貴重な時
間となりました。 

• 完全除去であることに不安というか、焦りが
ないわけではなかったのですが、「消化管の炎
症を遷延させないため」というご説明に、ス
トンと納得させられました。  

• 地方に住んでいる私としては近くのお医者様
が頼りです。全国どこへ行っても同じ診療が
受けられるようになればいいなと思います。 

 
β-3. 急性食物蛋白誘発胃腸炎、たまひよオンラ
イン記事：上記の全国 WEB 講座について、たま
ひよ誌に記事を依頼された。 

 
β-4. 急性食物蛋白誘発胃腸炎、Yahoo ニュース
および、Yahoo コメント記事（資料⑦） 

たまひよオンラインの記事から Yahoo ニュース
に転送された。下に記事とコメントを抜粋する。 
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保護者の苦しみ、Diagnostic odyssey（診断がおく
れて、病院を巡ること）の多さが反映されていた。 
 
γ. 治療開発について 
 
γ-1. 多種食物除去臨床研究 
本研究班で開発中の新規食事療法であるが、これ
までのベストの治療とされてきた、エレメンタル
ダイエット（アミノ酸製剤のみを飲む、QOL の低
下がはなはだしい）と 6種食物除去（鶏卵、乳製
品、大豆、小麦、魚介類、ナッツ類を除去する、
寛解不能症例が多い）の欠点を補う。今後の EGID
食事療法の中心的役割を果たすと予想している。
まずは、永嶋早織、松本健治、野村伊知郎が、多
種食物除去の前後比較研究を論文化し、投稿を行
った。また、この治療法を語呂合わせで、患者保
護者や医療者が主要なコンポーネントを忘れる
ことのないように、Rainbow 除去食療法と名付け
た。 

図：Rainbow除去食療法の語呂合わせを示す 
 
γ-2. ブデソニド局所ステロイドの EGE に対す
る抗炎症治療、臨床研究：EGE の食事療法に反応
しにくい患者グループは、現時点では全身ステロ
イドを長期にわたり内服するしかない。このため、
身長抑制、肥満、糖尿病、骨粗しょう症、うつ状
態などの副作用が現れることが多い。クローン病

の治療として開発されたブデソニド腸溶カプセ
ルは、消化管粘膜局所には効果をもたらすが、血
液中にはいると、速やかに肝臓で代謝されるため、
全身性副作用が少ない。これを、成育医療研究セ
ンター倫理委員会の許可を得て、食事療法不応の
EGE に使用し、前後比較研究を行っている。豊国
賢治、佐藤未織、新井勝大、野村伊知郎が中心と
なって実施している。現在 3名に治療を行ってい
る。将来は PMDA、製薬企業と連携して、治験を
行い、保険収載させる。 
 
γ-3. 分子標的薬の企業治験の実施：３つの分子
標的薬企業主導治験について研究班が関与して
いる。EGE、EoE について、炎症を寛解させる可
能性がある分子標的薬が複数開発されている。野
村伊知郎、新井勝大、石原俊治、石村典久が研究
計画初期から関与している。最重症の患者グルー
プが治療対象となる。 
 
 
δ. 国際会議、人工知能 
 
δ-1. 国際 EGID会議で病名決定：国際 EGID 会
議において、病名決定を行った。研究班の野村伊
知郎、山田佳之、石原俊治、石村典久の４名が参
加して国際 WEB 会議に参加、意見交換などを行
い、デルファイ法で決定した。Dellon教授らが中
心となって論文化、公開された（資料⑧）。 
 
δ-2. 人工知能による画像診断、組織好酸球自動
算定：EGEの組織好酸球算定は割くべき労力が大
きく、病理医の大きな負担となっている。食道、
胃、十二指腸、空腸、回腸、盲腸、上行結腸、横
行結腸、下行結腸、S 状結腸、直腸について、数
検体ずつ、観察、好酸球数算定を行うが、人工知
能を用いることを計画している。国立成育医療研
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究センター研究所において、AI 研究グループと検
討を開始した。 

 
F. 健康危険情報 
なし 

 
G. 研究発表 
（山田佳之、石原俊治、石村典久の成果は、各分
担報告に掲載） 

 
1. 論文発表 

Yamamoto M, Nagashima S, Yamada Y, 
Murakoshi T, Shimoyama Y, Takahashi S, Seki 
H, Kobayashi T, Hara Y, Tadaki H, Ishimura N, 
Ishihara S, Kinoshita Y, Morita H, Ohya Y, Saito 
H, Matsumoto K, Nomura I. Comparison of 
Non-esophageal Eosinophilic Gastrointestinal 
Disorders with Eosinophilic Esophagitis: A 
Nationwide Survey. Journal of Allergy and 
Clinical Immunology: In Practice. Published: 
Sep, 2021. DOI: 
https://doi.org/10.1016/j.jaip.2021.06.026 
 
International consensus recommendations for 
eosinophilic gastrointestinal disease 
nomenclature. Dellon ES, Gonsalves N, Abonia 
JP, Alexander JA, Arva NC, Atkins D, Attwood 
SE, Auth MKH, Bailey DD, Biederman L, 
Blanchard C, Bonis PA, Bose P, Bredenoord AJ, 
Chang JW, Chehade M, Collins MH, Di Lorenzo 
C, Dias JA, Dohil R, Dupont C, Falk GW, 
Ferreira CT, Fox AT, Genta RM, Greuter T, 
Gupta SK, Hirano I, Hiremath GS, Horsley-
Silva JL, Ishihara S, Ishimura N, Jensen ET, 
Gutiérrez-Junquera C, Katzka DA, Khoury P, 
Kinoshita Y, Kliewer KL, Koletzko S, Leung J, 

Liacouras CA, Lucendo AJ, Martin LJ, 
McGowan EC, Menard-Katcher C, Metz DC, 
Miller TL, Moawad FJ, Muir AB, Mukkada VA, 
Murch S, Nhu QM, Nomura I, Nurko S, 
Ohtsuka Y, Oliva S, Orel R, Papadopoulou A, 
Patel DA, Pesek RD, Peterson KA, Philpott H, 
Putnam PE, Richter JE, Rosen R, Ruffner MA, 
Safroneeva E, Schreiner P, Schoepfer A, 
Schroeder SR, Shah N, Souza RF, Spechler SJ, 
Spergel JM, Straumann A, Talley NJ, Thapar N, 
Vandenplas Y, Venkatesh RD, Vieira MC, von 
Arnim U, Walker MM, Wechsler JB, Wershil BK, 
Wright BL, Yamada Y, Yang GY, Zevit N, 
Rothenberg ME, Furuta GT, Aceves SS. Clin 
Gastroenterol Hepatol. 2022 Feb 15:S1542-
3565(22)00143-4. doi: 10.1016/j.cgh. 
 
Sato M, Yamamoto-Hanada K, Yang L, Irahara 
M, Ishikawa F, Iwama-Mitsui M, Saito-Abe M, 
Miyaji Y, Inagaki S, Fukuie T, Nomura I, Narita 
M, Suzuki K, Ohya Y. Complementary and 
alternative medicine and atopic dermatitis in 
children. J Dermatol Sci. 2020 Jan;97(1):80-82. 
 
A case of early autoimmune gastritis with 
characteristic endoscopic findings. 
Kishino M, Yao K, Hashimoto H, Nitta H, Kure 
R, Yamamoto A, Yamamoto K, Nonaka K, 
Nakamura S, Tokushige K.Clin J Gastroenterol. 
2021 Jun;14(3):718-724. 
 
White Opaque Substance (WOS) 
in gastrointestinal lesions. 
Uchima H, Yao K. Gastroenterol Hepatol. 2022 
May;45(5):377-378 
 

https://doi.org/10.1016/j.jaip.2021.06.026
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35181570/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35181570/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35181570/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33566307/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33566307/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33566307/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33249115/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33249115/
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Parechovirus infection in an infant with severe 
abdominal distention. 
Masanori T, Endo A, Hisata K, Kudo T, Shimizu 
T.Pediatr Int. 2022 Jan;64(1):e15075.  

 
Expression of Oncogenic Molecules in Pediatric 
Ulcerative Colitis. 
Arai N, Kudo T, Tokita K, Kyodo R, Sato M, 
Miyata E, Hosoi K, Ikuse T, Jimbo K, Ohtsuka Y, 
Shimizu T.Digestion. 2022;103(2):150-158. 
 
Effectiveness of Biological Agents in the 
Treatment of Pediatric Patients with Crohn's 
Disease and Anal Fistulae. 
Arai N, Kudo T, Tokita K, Kyodo R, Sato M, 
Miyata E, Hosoi K, Ikuse T, Jimbo K, Ohtsuka Y, 
Shimizu T.Digestion. 2021;102(5):783-788.  
 
Multicenter, cross-sectional, observational 
study on Epstein-Barr viral infection status and 
thiopurine use by age group in patients with 
inflammatory bowel disease in Japan (EBISU 
study). 
Miura M, Shimizu H, Saito D, Miyoshi J, 
Matsuura M, Kudo T, Hirayama D, Yoshida M, 
Arai K, Iwama I, Nakase H, Shimizu T, 
Hisamatsu T.J Gastroenterol. 2021 
Dec;56(12):1080-1091.  
 
Gender disparities in the pediatric allergy-
related guidelines in Japan. 
Inage E, Tanaka Y, Matsui K, Yamada H, Kojima 
M, Toriumi S, Kudo T, Baba Y, Shimizu 
T.Pediatr Int. 2022 Jan;64(1):e14941. 
 
Nationwide survey of pediatric gastrointestinal 

endoscopy in Japan. Kudo T, Abukawa D, 
Nakayama Y, Segawa O, Uchida K, Jimbo K, 
Shimizu T.J Gastroenterol Hepatol. 2021 
Jun;36(6):1545-1549.  
 
Novel biallelic mutations in the DUOX2 gene 
underlying very early-onset inflammatory bowel 
disease: A case report. 
Kyodo R, Takeuchi I, Narumi S, Shimizu H, 
Hata K, Yoshioka T, Tanase-Nakao K, Shimizu 
T, Arai K.Clin Immunol. 2022 May;238:109015. 
 
A review on the current status and definitions of 
activity indices in inflammatory bowel disease: 
how to use indices for precise evaluation. 
Kishi M, Hirai F, Takatsu N, Hisabe T, Takada 
Y, Beppu T, Takeuchi K, Naganuma M, 
Ohtsuka K, Watanabe K, Matsumoto T, Esaki M, 
Koganei K, Sugita A, Hata K, Futami K, Ajioka 
Y, Tanabe H, Iwashita A, Shimizu H, Arai K, 
Suzuki Y, Hisamatsu T. J Gastroenterol. 2022 
Apr;57(4):246-266.  
 
Both fecal calprotectin and fecal 
immunochemical tests are useful in children 
with inflammatory bowel disease. 
Shimizu H, Ebana R, Kudo T, Sato T, Hara T, 
Hosoi K, Usami M, Yoshida M, Takeuchi I, 
Nakase H, Iwama I, Arai K, Shimizu T.J 
Gastroenterol. 2022 May;57(5):344-356.  
 
Stool preparation under anaerobic conditions 
contributes to retention of obligate anaerobes: 
potential improvement for fecal microbiota 
transplantation. 
Shimizu H, Arai K, Asahara T, Takahashi T, 
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Tsuji H, Matsumoto S, Takeuchi I, Kyodo R, 
Yamashiro Y.BMC Microbiol. 2021 Oct 
9;21(1):275.  

 
Features and Outcomes of Children with 
Ulcerative Colitis who Undergo a Diagnostic 
Change: A Single-Center Experience. 
Ito N, Takeuchi I, Kyodo R, Hirano Y, Sato T, 
Usami M, Shimizu H, Shimizu T, Arai K. 
Pediatr Gastroenterol Hepatol Nutr. 2021 
Jul;24(4):357-365. doi: 
10.5223/pghn.2021.24.4.357. Epub 2021 Jul 5. 
 
Intestinal outcome of bone marrow 
transplantation for monogenic inflammatory 
bowel disease. 
Morita M, Takeuchi I, Kato M, Migita O, Jimbo 
K, Shimizu H, Yoshimura S, Tomizawa D, 
Shimizu T, Hata K, Ishiguro A, Arai K. Pediatr 
Int. 2022 Jan;64(1):e14750. 
 
Long-Term Durability of Infliximab for 
Pediatric Ulcerative Colitis: A Retrospective 
Data Review in a Tertiary Children's Hospital in 
Japan. 
Shimizu H, Arai K, Takeuchi I, Minowa K, 
Hosoi K, Sato M, Oka I, Kaburaki Y, Shimizu T. 
Pediatr Gastroenterol Hepatol Nutr. 2021 
Jan;24(1):7-18. 
 
佐藤  琢郎 , 竹内  一朗 , 清水  泰岳 , 伊藤  夏
希, 宇佐美 雅章, 荻田 博也, 福家 辰樹, 野村 
伊知郎, 大矢 幸弘, 義岡 孝子, 新井 勝大 小児
期発症好酸球性食道炎5症例の臨床像 日本小
児科学会雑誌 (0001-6543)125巻4号 Page631-
637(2021.04) 

 
豊國 賢治, 山本 貴和子, 吉田 明生, 宮地 裕美

子, 樺島 重憲, 福家 辰樹, 野村 伊知郎, 大矢 
幸弘、低蛋白血症を伴う重症アトピー性皮膚炎
（ SPLAD）の急性期治療とその後の予後 
2021 年 70 巻 10 号 p. 1383-1390 

 
佐藤未織、野村伊知郎、特集II 好酸球関連疾
患、好酸球性食道炎・胃腸炎 臨床免疫・アレ
ルギー科 2021年10月号、2021年10月4日、
Vol.76 No.4. p411-416  

 
2. 学会発表 
令和 3年度横浜市小児科医会総会及び学術講演
会 消化管アレルギー診療と最近の動向 野
村伊知郎、21 年 5 月 13 日（木曜） 19：20～
20：10、横浜市ハイブリッド会議 
 
セルジーン社、好酸球性食道炎試験の
Investigator Meeting、Closing  Remarks：我が
国における好酸球性食道炎患者の増加につい
て （ Increasing number of Eosinophilic 
Esophagitis in our country）野村  伊知郎 
2021年 5 月 29 日、WEB会議 
 
横浜小児先進医療セミナー 好酸球性胃腸炎
に対する多種食物除去療法の安全性・忍容性 
永嶋早織 2021 年７月 16 日金曜日 WEB セ
ミナー 帝人ヘルスケア主催 
 
患者向け WEB 講演会、卵黄、卵白による食物
たんぱく誘発胃腸症オンライン教室、2021 年 8
月 11 日、14－15 時、野村伊知郎、佐藤未織、
アレルギーセンターおよび厚生労働省政策研
究班主催 
 
第 4回アレルギー消化器疾患研究会（消化器病
学会関連研究会）、特別講演、『好酸球性消化管
疾患の全国調査結果と診断治療法の発展』、野
村伊知郎、2021 年 8 月 28 日、14：30-15：20、
主催：岩手医科大学内科学講座消化器内科、WE
Ｂ開催 
 
第 22 回 免疫アレルギーTerakoya勉強会、好
酸球性消化管疾患、全国調査から見えてきたい
くつかの確かなイメージ、野村伊知郎、2021 年
9 月 17 日、WEB会議 
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佐藤  未織 , 山本  貴和子, 齋藤  麻耶子 , 苛原 
誠, 野村 伊知郎, 大矢 幸弘、本邦の新生児・乳
児消化管アレルギーの有病率及び原因食物に
ついて エコチル調査より 日本アレルギー
学会、2021 年 10 月 8-10 日、パシフィコ横浜
ノース 
 
佐藤 未織, クラム 由理, 犬塚 祐介, 樺島 重
憲, 福家 辰樹, 植松 悟子, 工藤 孝広, 山田 佳
之, 大塚 宜一, 松本 健治, 山本 貴和子, 野村 
伊知郎 , 大矢  幸弘、 Food protein-induced 
enterocolitis syndrome(FPIES)アクションプラ
ンの開発、日本小児アレルギー学会、2021 年 11
月 13-14 日、パシフィコ横浜ノース 
 
宮地 裕美子(国立成育医療研究センター アレ
ルギーセンター), 山本 貴和子, 苛原 誠, 石川 
史, 岩間 元子, 佐藤 未織, 齋藤 麻耶子, 稲垣 
真一郎, 福家 辰樹, 成田 雅美, 野村 伊知郎, 大
矢 幸弘、学童期以上の重症アトピー性皮膚炎
入院症例の悪化の背景因子と長期予後につい
ての検討、日本小児アレルギー学会、2021 年 11
月 13-14 日、パシフィコ横浜ノース 

 
 
3.その他 

 
成育医療研究センタープレスリリース、2021 年
7 月 15 日、好酸球性消化管疾患における症状の
現れ方の大規模調査を実施 好酸球性胃腸炎
では、5⁻17 歳の小児期発症において、「持続型」
が 75％、野村伊知郎、山本真由、永嶋早織、大
矢幸弘、松本健治 
https://www.ncchd.go.jp/press/2021/210715.
html 
 
QLifePro医療ニュース（WEB ニュース）、2021
年 7 月 16 日、好酸球性胃腸炎、自然歴につい
て世界初の大規模調査結果を公表－成育医療
センター、野村伊知郎、山本真由、永嶋早織、
大矢幸弘、松本健治  
http://www.qlifepro.com/news/20210716/eosi
nophilic-gastrointestinal-disorders.html 
 
2021 年 10 月４日 たまひよオンライン 500

人に 1 人の赤ちゃんが発症?! 繰り返す嘔吐や
下痢を起こす「食物たんぱく誘発胃腸症」が増
えている 野村伊知郎 
https://st.benesse.ne.jp/ikuji/content/?id=112
844 
 
ひよこクラブ子育て TOPICS（資料⑨） 
 
2021年 10月 5日 YahooNews 500人に 1人
の赤ちゃんが発症?! 繰り返す嘔吐や下痢を起
こす「食物たんぱく誘発胃腸症」が増えている 
野村伊知郎 
https://news.yahoo.co.jp/articles/4ae5b347422
13e11c5dcfc51fe26ef96e6492194?page=1 
 
米国アレルギー学会（American academy of 
asthma, allergy and immunology）好酸球性消化
管疾患の全国調査結果が Latest issue in AAAAI
に 選 出 さ れ た  November 2021, 
https://www.aaaai.org/Tools-for-the-
Public/Latest-Research-Summaries/The-
Journal-of-Allergy-and-Clinical-Immunology-
In/2021 

 
 
診断治療指針、ガイドライン 
野村伊知郎（統括委員長）、山田佳之（作成委
員長）他、幼児・成人好酸球性消化管疾患診療
ガイドライン、Minds 準拠、厚生労働省難治性
疾患政策研究班作成、2020 年 9月 14 日アップ
ロード 
https://www.ncchd.go.jp/hospital/sickness/all
ergy/EGIDs_guideline.pdf  

 
 
H. 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 
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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 

 
乳児～成人の好酸球性消化管疾患、良質な医療の確保を目指す診療提供体制構築のための研究 

研究分担者 石原 俊治  島根大学医学部内科学講座（内科学第二）教授 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

A・研究目的 
本邦において2000年頃から増加している好酸

球性消化管疾患（eosinophilic gastrointestinal 
disorders; EGIDs）は消化管に好酸球浸潤を主体

とした炎症が持続する結果、様々な消化器症状

や機能異常をきたす疾患の総称である。新生児

から乳児に多い「食物蛋白誘発胃腸炎」、幼児か

ら成人に多い「eosinophilic esophagitis（EoE）」、
「eosinophilic gastroenteritis（EGE）」に分類され

る。EoE は嚥下障害やつかえ感などを主症状と

し、一方、EGE は嘔吐、下痢、蛋白漏出による栄

養障害などが生涯にわたる難治性疾患である。 
最近、研究班が全国の 10000 医療機関を対象に

おこなった調査では、2906 施設から回答が得られ、

最終的に 786 人の EGIDs 患者の臨床像を詳細に

解析し報告した（J Allergy Clin Pract 2021）。 
これまでの調査や研究成果から、EGIDs が本邦

で増加していること、疾患が難治性で診療に苦慮

することなどから、EGIDs のさらなる啓蒙や情報

収集、さらに診断や治療の診療体制構築が急務で

あることは言うまでもない。そこで、本研究では、

①EGIDs 情報センターWeb 公開（患者、医師向け）、

②EGIDs レジストリープロジェクト、③EGIDs 診

療体制構築、④Minds 準拠ガイドラインの 4 つを

主目標として研究を遂行していくこととした。 
 

B.研究方法 
研究分担者（石原）は、①EGIDs 情報センタ

ーWeb 公開（患者、医師向け）、③EGIDs 診療体

制構築（成人患者を対象）と WEB 公開を担当し

た。2021 年度は「成人を対象とした EGIDs 診療

体制構築」を中心に研究を遂行し、以下の 2 点

に着目して全国の医療機関選定をおこなった。

各県 2 施設以上の診療可能施設の選定を目標と

した。 
1. 消化管内視鏡検査が適切におこなわれ正確

な診断が可能な医療機関 
2. 食物除去に習熟した拠点病院 
 選定した医療機関は、小児対象機関（他分担

者が担当）とともに Web 公開することとした。 
 
C.研究結果 
EGID 診療体制構構（成人患者を対象） 
成人の EGIDs や食物アレルギーを専門に診療

する医療機関は極めて少ないことから、クロー

ン病や潰瘍性大腸炎など消化管の炎症性疾患の

診療を専門的におこなっている機関を中心にア

プローチした。各医療機関に対しては、内視鏡

検査や病理組織検査によって EGIDs の診断が正

確におこなえることを確認し、最終的に 47 都道府

研究要旨 

好酸球性消化管疾患（eosinophilic gastrointestinal disorders; EGID）が本邦で増加しているこ

と、疾患が難治性で診療に苦慮することなどから、EGIDs のさらなる啓蒙や情報収集、さらに

診断や治療の診療体制構築が急務である。研究分担者は、EGIDs 診療体制構築（成人患者を

対象）を担当し、EGIDs 診療に取り組むことができる医療機関の選定をおこなった。内視鏡

検査や病理組織検査によって EGIDs の診断が正確におこなえることを確認し、47 都道府県（各

県 2～5 施設）において 116 施設を EGID の診療体制を担う医療機関として選定した。選定した

医療機関は研究班の WEB 上で公開し、一般の方・医療関係者の閲覧を可能とした。一方、成人

の食物除去治療をおこなえる施設は極めて少なく、アンケート調査などによる診療現場の意

見のフィードバックが不可欠であり、その結果を今後の研究に生かす必要がある。 
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県（各県 2～5 施設）において 116 施設を EGIDs
の診療体制を担う医療機関として選定した。選定

した医療機関を研究班のWEB 上に公開した。 
一方、「食物除去に習熟した医療機関」は本邦

では極めて少なく、現時点では、本治療を専門

的におこなえる機関の全国に渡る選定と公開は

困難であった。 
 

D.考察 
本邦で増加傾向にある成人の EGIDs について

は徐々に認識されつつあり、私共は EGIDs の臨

床像や内視鏡像に関する総説を執筆し、疾患の

存在と特徴のさらなる啓蒙に努めてきた。特に

EoE については、特徴的な内視鏡所見などから、

本邦での発見例は急速に増えている。 
拠点病院選定を含めた「診療体制構築」につ

いては、炎症性腸疾患などの診断を専門的にお

こなっている医療機関では、ある程度 EGIDs の
診断は可能と考えられる。しかし、臨床像につ

いての詳細な知識や情報の共有は、今後の診療

体制構築により一層必要と考えられる。一方、

「食物除去に習熟した医療機関」については、

都道府県ごとに選定することは現状では難しく、

まずは、本治療法の可能な医療機関を拠点化し、

新規の医療機関を増やすべく指導体制を構築す

ることが第一歩と考える。 
 
E.結論 

EGIDs 診療体制構築（成人患者を対象）を担

う医療機関を各県ごとに選定し、全国 116 施設

を WEB 上で公開した。 
 

F.研究発表（2021 年 4 月～2022 年 3 月） 
1.論文発表 
1. Nagano N, Araki A, Ishikawa N, Nagase M, 

Adachi K, Ishimura N, Ishihara S, Kinoshita Y, 
Maruyama R. Immunohistochemical expression 
of filaggrin is decreased in proton pump 
inhibitor non-responders compared with proton 
pump inhibitor responders of eosinophilic 
esophagitis. Esophagus 18: 362-371, 2021 

2. Ishimura N, Okimoto E, Shibagaki K, Nagano 
N, Ishihara S. Similarity and difference in the 
characteristics of eosinophilic esophagitis 

between Western countries and Japan. Dig 
Endosc 33(5):708-719, 2021 

3. 沖本英子, 石村典久, 川島耕作, 石原俊治. 
【腸管の希少疾患を学ぶ】好酸球性消化管

疾患. 消化器・肝臓内科 9 (6): 585-593, 2021 
4. 沖本英子, 石村典久, 石原俊治. 【増えてい

る大人の消化管アレルギー】好酸球性消化

管疾患・好酸球性胃腸炎. 診断と治療  
109(7): 957-963, 2021 

5. 石原俊治, 沖本英子, 川島耕作, 石村典久. 
【広義の炎症性腸疾患（IBD）】好酸球性胃

腸炎の診断と治療. 消化器内科 3(9): 43-48, 
2021 

6. 石原俊治. 【好酸球性消化管疾患および類縁

疾患・鑑別診断】好酸球性胃腸炎（EGE）. 消
化器・肝臓内科 11(2): 144-149, 2021 

 
2.学会発表 
1. 沖本英子、石村典久、石原俊治. シンポジウ

ム 5. 好酸球性胃腸炎に対するステロイド

投与後の治療経過に関する検討. 第 107 回

日本消化器病学会総 2021 年 4 月 16 日 
2. 石村典久. 消化管アレルギー・好酸球性食道

炎・胃腸炎. 第 107 回日本消化器病学会 ポ

ストグラデュエイトコース 2021 年 4 月 18
日 

3. 石村典久. 好酸球性胃腸炎の診療 Update. 
第 5 回日本難治性消化管疾患研究会 特別

講演 2021 年 11 月 4 日 
 
G.知的所有権の取得状況 
 1. 特許取得 
      特になし 
2. 実用新案登録 

      特になし 
3.その他 
    特になし 
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厚生労働科学研究補助金（難治性疾患政策研究事業） 
分担研究報告書 

 
 

乳児～成人の好酸球性消化管疾患、良質な医療の確保を目指す 
診療提供体制構築のための研究 

 
研究分担者 山田 佳之  東海大学医学部医学科総合診療学系小児科学 教授 

 

研究要旨：好酸球性消化管疾患（EGIDs）は好酸球性炎症性疾患であり好酸球性食

道炎（EoE）とそれ以外の消化管でのEGIDsの総称である好酸球性胃腸炎（EGE）
からなる。また新生児・乳児食物蛋白誘発胃腸症（炎）が関連疾患であり本邦でこ

れらのガイドラインが作成された。EGIDsは全年齢で発症する慢性疾患である。そ

のため複数の分野の医師、研究者の関与が重要である。本邦の患者特性を把握し、

啓発活動をすすめ、診療体制の構築することが重要と考えられる。本研究では本邦

の患者特性を把握し、また啓発活動をすすめることを目的にEGID情報センターの

Web公開、EGIDレジストリー構築、EGID診療体制構築、ガイドライン改訂、各学

会との連携に取り組んでいる。本年度はEGID情報センターのWeb公開・更新がな

された。さらに連携する日本小児アレルギー学会では食物アレルギー診療ガイドラ

インの改訂があり、本分担者が委員として、情報提供し本疾患群関連章の執筆をし

た。また研究班員も参加し、国際的な病名の取り決めが行われ、EoE以外のEGIDs
はnon-EoE EGIDsと呼ばれることになった。また全国調査が論文発表されnon-EoE 
EGIDsの問題点が国際的にも認知された。本分担者への相談件数も増加し、ガイド

ライン等を通じた啓発活動の結果と考えている。また日本小児栄養消化器肝臓学会

と連携して小児の拠点病院リストを作成した。ガイドライン改訂については情報収

集し、継続審議となった。non-EoE EGIDsは本邦では比較的よく認知されており、

本邦からの発信が重要である。事実、本研究班の全国調査で小児のnon-EoE EGID
患者はより多くの問題を抱えていることが明らかになった。患者用webサイトが公

開され、また拠点施設が明確になった。国際的に病名が設定され、さらにnon-EoE 
EGIDでの問題点が明らかになった。今後も患者特性を把握し、啓発活動をすすめ

る予定である。 
 
Ａ．研究目的 
好 酸 球 性 消 化 管 疾 患 （ Eosinophilic 
gastrointestinal disorders [EGIDs]）は好酸球

性炎症による消化管機能不全に関連した症

状を示す疾患群であり好酸球性食道炎

（Eosinophilic Esophagitis [EoE]）とそれ以

外の消化管でのEGIDsの総称である好酸球

性 胃 腸 炎 （ Eosinophilic Gastroenteritis 
[EGE]）からなる。また本邦を中心に

EGIDs 関連疾患と認識されている新生児

・乳児食物蛋白誘発胃腸症（炎）（主に2
歳未満）を含め本研究班の前身の研究によ

ってガイドラインが作成された。慢性疾患

であり、小児期から成人期、そして老年期

へと移行していく。このように年齢的要素

からも複数の分野の医師、研究者がそれぞ

れの強みを生かして診療を行うことが本疾

患の診断・治療戦略として重要である。ま

た、本邦の患者特性を遅延なく把握し、啓

発活動をすすめることが重要である。この

ことからEGID情報センターWebの公開、

EGIDレジストリー構築し、EGID診療体制

構築、ガイドライン改訂、各学会との連携

を本研究の目的とした。 
  
Ｂ．研究方法 
1. EGID情報センターのWeb公開とその他

の媒体による情報更新  
Web上に新たにEGIDの情報を整理して公

開する。また学会等の関連情報の更新 
2. EGIDレジストリープロジェクト  
幼児-成人のEGE, EoEと新生児-乳児食物蛋

白誘発胃腸症（炎）についてレジストリー

の準備を行う 
3. EGID診療体制の構築  
各学会との連携し拠点診療施設を明確にし

て、診療体制構築に役立てる。 
4. Minds準拠ガイドラインの改訂  
前身の研究班で作成した新生児・乳児食物
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蛋白誘発胃腸症診療ガイドライン、幼児・

成人好酸球性消化管疾患ガイドラインの二

つのガイドラインについて更新を検討する。 
 
Ｃ．研究結果 
1. EGID情報センターのWeb公開とその他

の媒体による情報更新 
研究代表者を中心に、班会議で議論の後、

まとめられた。好酸球性消化管疾患 患者

さん用情報WEBサイト

（https://www.ncchd.go.jp/center/activity/egid/
patient/index.html）が公開された。さらに

連携する日本小児アレルギー学会では食物

アレルギー診療ガイドラインの改訂があり、

本分担者が委員として参加して、本研究班

で扱う疾患群の章の改訂にあたり、本研究

班と齟齬のない内容になるように情報提供

し執筆した。また研究班メンバーが参加し、

欧米の研究者・臨床医ともに国際的な病名

の取り決めが行われた。大きな変更として

EoE以外のEGIDsはnon-EoE EGIDsと呼ばれ

ることになった（日本では広義のEGEとし

て扱われてきた）。また全国調査が論文発

表されnon-EoE EGIDsの問題点が国際的に

も認知された。 
2. EGIDレジストリープロジェクト 
研究代表者を中心に準備が進められている。

ガイドライン等を通じた啓発により、本分

担者への本疾患群患者相談件数がのべ2-3
件/月となっている。全体としても登録へ

の準備が進んだ。 
3. EGID診療体制の構築  
小児分野では日本小児アレルギー学会、日

本小児栄養消化器肝臓学会がこれまでもガ

イドライン作成主体になっており、双方向

性の連携がある。本年度は小児・成人とも

に拠点病院を確認し、リストが作成された

（近日中にwebサイトに掲載予定）。本研

究分担者は小児について日本小児栄養消化

器肝臓学会と連携して小児の拠点病院リス

トを作成した。さらに日本小児アレルギー

学会食物アレルギー委員会で情報提供をし

た。 
4. Minds準拠ガイドラインの改訂  
また前進の研究班によるガイドラインの一

つが昨年度、公開となったこともあり、公

開された情報の更新が必要な部分や変更が

必要な部分を検討した。ガイドラインを改

訂するには、まだ十分には情報がそろって

いない部分がある一方で、卵黄のFood-
protein induced enterocolitis syndrome
（FPIES）の増加など、近々の問題があり、

ガイドラインで一定の方向性を示す段階で

はなく、研究代表者施設を中心に実際の臨

床に即して、アクションプランを作成する

ことなどの対応を検討した。来年度以降も

継続検討とした。 
 
Ｄ．考察 
EGIDsおよび新生児・乳児食物蛋白誘発胃

腸症について、前身の二つのガイドライン

と研究班や関連学会での啓発活動により一

般小児科医にも理解がすすんでいる印象が

ある。事実、本分担者への相談件数も増え

ている。またここ2-3年は新生児・乳児食

物蛋白誘発胃腸症に分類されるFPIESにお

いて、これまでは原因として牛乳（ミル

ク）が問題になっていたが、最近では卵黄

によるFPIESが急増している。もともと固

形物のFPIESについては食文化や国によっ

て原因が異なる部分があり、卵黄FPIESは
特に日本で多い。理由は疾患の認知の問題

だけではないと考えられる。牛乳FPIESと
も異なる部分があり、今後の研究課題であ

る。本研究班に患者情報が集まることから

本研究班でも継続して取り組むことになる。

2000年以降にわが国で先行して、また少し

臨床像の異なる新生児・乳児食物蛋白誘発

胃腸症が増加したことや、今ではnon-EoE 
EGIDと呼ばれるEGEが本邦では比較的よ

く知られていたことなど、この分野の疾患

の病態解明には本邦から発信できる部分が

大きい。事実、本研究班の全国調査で、

non-EoE EGIDsではよりQOLの低下した患

者が多く、特に小児ではその傾向が強く

unmet needがあることが国際的にも認知さ

れた。さらなる患者情報の集積と啓発活動

で、より詳細な本疾患群の状況が把握でき、

実臨床に還元できるようになると考えてい

る。 
 
Ｅ．結論 
患者用webサイトが公開された。また拠点

施設のリストが作成され、明確になった。

また国際的に病名が設定された。さらに

non-EoE EGIDでの問題点が明らかになった。

増加している卵黄FPIESは今後の研究課題

の一つと考えられた。 
 
Ｆ．健康危険情報 
分担研究報告書にて記入せず。 
 
Ｇ．研究発表 
1. 論文発表 
1) Dellon ES, Gonsalves N, Yamada Y (91人

中 86 番目 ), Aceves SS. International 
Consensus Recommendations for 
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Eosinophilic Gastrointestinal Disease 
Nomenclature. Clin Gastroenterol 
Hepatol. 2022. 

2) Ebara Y, Shimizu A, Nomura S, Nishi A, 
Yamada Y. Mallory-Weiss syndrome 
complicated by severe aspiration 
pneumonitis in an infant. Oxf Med Case 
Reports. 2021;2021(10):omab094. 

3) Kama Y, Yamada Y, Koike T, Suzuki K, 
Enseki M, Hirai K, Mochizuki H, Kato M. 
Antibiotic Treatments Prolong the 
Wheezing Period in Acute Exacerbation of 
Childhood Bronchial Asthma. Int Arch 
Allergy Immunol. 2022:1-11. 

4) Maeda M, Kuwabara Y, Tanaka Y, 
Nishikido T, Hiraguchi Y, Yamamoto-
Hanada K, Okafuji I, Yamada Y, 
Futamura M, Ebisawa M. Is oral food 
challenge test useful for avoiding 
complete elimination of cow's milk in 
Japanese patients with or suspected of 
having IgE-dependent cow's milk allergy? 
Allergol Int. 2022;71(2):214-20. 

5) Murai H, Irahara M, Sugimoto M, 
Takaoka Y, Takahashi K, Wada T, 
Yamamoto-Hanada K, Okafuji I, Yamada 
Y, Futamura M, Ebisawa M. Is oral food 
challenge useful to avoid complete 
elimination in Japanese patients diagnosed 
with or suspected of having IgE-dependent 
hen's egg allergy? A systematic review. 
Allergol Int. 2022;71(2):221-9. 

6) Shimizu A, Shimizu M, Nomura S, 
Yamada Y. Pyomyositis as a manifestation 
of late-onset group B Streptococcus 
disease. Pediatr Int. 2021;63(11):1400-2. 

7) Yamamoto M, Nagashima S, Yamada Y, 
Murakoshi T, Shimoyama Y, Takahashi S, 
Seki H, Kobayashi T, Hara Y, Tadaki H, 
Ishimura N, Ishihara S, Kinoshita Y, 
Morita H, Ohya Y, Saito H, Matsumoto K, 
Nomura I. Comparison of Nonesophageal 
Eosinophilic Gastrointestinal Disorders 
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画面番号 質問 回答の選択肢

1
過去24時間で最もひどかった腹痛をどのように評価しますか？

0 - なし
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10 - 想像しうる最悪

2 過去24時間で最もひどかった吐き気をどのように評価しますか？

0 - なし
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10 - 想像しうる最悪

3 過去24時間で最もひどかったお腹の張りをどのように評価しますか？

0 - なし
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10 - 想像しうる最悪

4 過去24時間に、食事の際にすぐに満腹感を感じた経験をどのように評価します
か？

0 - なし
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10 - 想像しうる最悪

5 過去24時間の食欲不振の経験をどのように評価しますか？

0 - なし
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10 - 想像しうる最悪

6 過去24時間で最もひどかった下痢をどのように評価しますか？

0 - なし
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10 - 想像しうる最悪

7a
次の質問では、過去24時間に嘔吐した回数を記録するよう求められます。
過去24時間に嘔吐しなかった場合は、「0」と記録します。嘔吐した場合は、すべ
ての嘔吐の数を記録します。トイレへの駆け込みが同一であっても、別であって
も、複数回嘔吐した場合は、嘔吐が起こった合計数を記録します。

N/A - No translation needed

7b

例：
嘔吐しなかった場合は、「0」と記録します
1回嘔吐した場合は、「1」と記録します
その日に3回嘔吐した場合は、「3」と記録します
トイレへの駆け込みが同一であっても、別であっても、3回嘔吐した場合は、
「3」と記録します

N/A - No translation needed

7c 過去24時間に、食べ物や液体を吐き出すことと定義された嘔吐を何回しましたか
[Free number entry] - No
translation needed

8 過去24時間の嘔吐ををどのように評価しますか？

0 - なし
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10 - 想像しうる最悪

SAGEDスコア
アストラゼネカ社と契約
締結

好酸球性消化管疾患の
daily score
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1 概要 

本資料は、新生児-乳児食物蛋白誘発胃腸症疾患コホート Web 入力システム(以下、本システム)の

操作説明書です。 

 

 本システムとは 

本システムでは、新生児・乳児の食物蛋白誘発胃腸症疾患解明を目的とした患者の追跡調査

を行う Web システムです。 

施設に患者を登録し、一覧管理を行えます。また、集積したアンケートデータの閲覧を行え

ます。 

 

 推奨環境 

推奨環境は以下の通りです。 

  

  Google Chrome    : 最新版 

  Microsoft Edge    : 最新版 

 

通信環境が良好であることを確認してください。 

レイアウトが崩れる・正常に表示されない等が発生した場合は、お使いのブラウザをアップデ

ートもしくは、以下のサイトより最新の Google Chrome を取得してください。 

https://www.google.com/intl/ja_jp/chrome/ 

 

※今回評価に使用したブラウザ情報は以下の通りです。 

Google Chrome    : Version.100.0.4896.88 

Microsoft Edge    : Version.100.0.1185.36 

 

 用語説明 

表 1.3-1 用語 

事務局 アンケート実施の主体となる事務局を指します。 

管理者 事務局内の作業者を指します。 

施設 「医療機関名及び診療科名」を指します。 

医師 「医療事務」「医師」「医療機関名及び診療科名の事務局担当者」を指し

ます。 

患者 アンケートの対象となる患者を指します。保護者の情報は患者情報内に含

まれます。 

医師用 CRF 医師が回答するアンケートを指します。 

保護者用アンケート 患者の保護者が回答するアンケートを指します。 

  

https://www.google.com/intl/ja_jp/chrome/
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2 機能説明 

本章は、本システムの画面構成・画面遷移を記載しています。 

 

表 2-1 画面構成 

画面名 画面概要 

ログイン画面 本システムへのログインをします 

医師登録画面 事務局に招待されたユーザを医師として本システムに登録し

ます 

ホーム画面 本システムの TOP ページです 

各画面へのメニューを表示します 

患者一覧画面 患者の一覧表示・登録・修正・削除をします 

患者情報画面 患者の詳細表示、医師用 CRF・アンケートの一覧表示・回答

確認・QR コード発行・メール送信をします 

 

図 2-1 画面遷移図 
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3 操作手順 

本章は、本システムの操作手順を記載しています。 

 

 医師登録 

① 事務局から届いたメールに記載されている URL にアクセスします。 

 

図 3.1-1 医師登録案内メール 

② パスワード・表示名・フリガナを入力します。 

 

3.6 アカウント設定変更 へ 

③ 「登録」をクリックします。 

招待時の受信メールアドレスがログイン ID になります。 

パスワード・表示名・フリガナは後から変更可能です。詳しくは、3.6 アカウント設定

変更をご覧ください。 
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図 3.1-2 アカウント登録 

以上でアカウント登録は完了です。登録に成功すると、画面上部に登録成功メッセージが表示さ

れます。 

 

図 3.1-3 アカウント登録成功メッセージ 

  

2  

3  
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 ログイン 

① ログイン画面（https://egid-cohort.com/login）にアクセスします。 

② ログイン ID（登録時のメールアドレス）・パスワードを入力します。 

③ 「ログイン」をクリックします。 

 

図 3.2-1 ログイン 

ログインに成功すると、ホーム画面が表示されます。 

ログインに失敗すると、エラーメッセージが表示されます。 

 

図 3.2-2 エラーメッセージ 

 

  

入力中のパスワードを確認したい場合は、目マーク（ ）をクリックしてください。 

表示中のパスワードを非表示にしたい場合は、目マーク（ ）をクリックしてくださ

い。 

2  

3  

https://egid-cohort.com/login
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 患者登録/編集/削除 

患者一覧画面では、本システムのアンケートの対象となる患者の管理を行います。 

 

3.3.1 患者登録 

① ホーム画面の「患者一覧」または「患者一覧」メニューをクリックします。 

② 「＋新しい患者を追加」をクリックします。 

 

図 3.3.1-1 患者一覧画面 

③ 研究 ID・患者 ID・名前・フリガナ・メールアドレス・性別・生年月日・担当医師・初診日・

郵便番号・住所を入力します。 

 

④ 「決定」をクリックします。 

  

住所を入力する場合は、郵便番号を入力後「郵便番号から住所を検索」をクリックす

ると自動で住所が途中まで入力されます。番地以降は入力が必要です。郵便番号から

検索に失敗した場合は右下に失敗メッセージが表示されます。 

1  

2  
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図 3.3.1-2 新規患者追加画面 

 

以上で患者登録は完了です。登録に成功すると、画面右下に登録成功メッセージが表示されま

す。 

 

図 3.3.1-3 患者登録成功メッセージ 

  

登録をキャンセルする場合は、右上の閉じるマーク(✕)か「キャンセル」をクリックし

てください。 

4  

3  
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3.3.2 患者編集 

① ホーム画面の「患者一覧」または「患者一覧」メニューをクリックします。 

② 編集したい患者の編集マーク（ ）をクリックします。 

 

図 3.3.2-1 患者一覧画面 

③ 研究 ID・患者 ID・名前・フリガナ・メールアドレス・性別・生年月日・所属施設・担当医

師・初診日・郵便番号・住所を編集します。 

 

④ 「決定」をクリックします。 

  

住所を入力する場合は、郵便番号を入力後「郵便番号から住所を検索」をクリックす

ると自動で住所が途中まで入力されます。番地以降は入力が必要です。郵便番号から

検索に失敗した場合は右下に失敗メッセージが表示されます。 

1  

2  
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図 3.3.2-2 患者編集画面 

 

以上で患者編集は完了です。編集に成功すると、画面右下に編集成功メッセージが表示されま

す。 

 

図 3.3.2-3 患者編集成功メッセージ 

  

編集をキャンセルする場合は、右上の閉じるマーク(✕)か「キャンセル」をクリックし

てください。 

4  

3  
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3.3.3 患者削除 

 

3.3.2 患者編集 へ 

① ホーム画面の「患者一覧」または「患者一覧」メニューをクリックします。 

② 削除したい患者の削除マーク（ ）をクリックします。 

 

図 3.3.3-1 患者一覧画面 

③ 「削除」をクリックします。 

 

図 3.3.3-2 患者削除画面 

 

以上で患者削除は完了です。削除に成功すると、画面右下に削除成功メッセージが表示されま

す。 

 

図 3.3.3-3 患者削除成功メッセージ 

一度削除すると元に戻すことはできません。 

削除するとデータ出力の対象外となり参照できません。 

患者の情報を変更したい場合は、患者を削除して新規追加するのではなく、患者を編

集してください。詳しくは、3.3.2 患者編集をご覧ください。 

削除をキャンセルする場合は、「キャンセル」をクリックしてください。 

1  

2  

3  
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 患者・保護者用アンケート QR 生成/メール送信/回答期限延長/回答閲覧 

患者一覧画面で患者をクリックすると、患者情報画面が表示されます。この画面では登録患

者のアンケート回答状況の管理を行います。 

 

3.4.1 患者・保護者用アンケート 

◼ 患者・保護者用アンケートについて 

患者・保護者用アンケートに回答してもらうために、アンケートメールの送信または、QR

生成が必要です。（アンケートメールの送信と QR 生成をまとめて以下、発行処理と称しま

す） 

事務局が確定状態にした患者は、確定列に確定マーク（ ）が表示されます。 

 

図 3.4.1-1 確定中患者表示 

 

  

事務局が確定状態にした患者は以下の制限があります。 

・患者情報の編集・削除 

・アンケート QR 生成 

・アンケートメール送信 

・自動メール送信/自動延長 

・医師用 CRF 回答・編集 

・患者・保護者用アンケート回答 
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◼ 回答期限について 

患者・保護者用アンケートは予定日の 3ヶ月前から発行処理を行えます。 

発行処理後、回答できる期限が設定されます。保護者は回答期限内であれば、回答の修正・

変更を行えます。 

 

回答期限を延長する場合は、以下のいずれかの方法を取ってください。 

・手動で延長する 

QR生成、メール再送信、または、回答期限延長操作で延長を行えます。詳しくは、3.4.4

患者・保護者用アンケート QR 生成、3.4.5 患者・保護者用アンケートメール送信/再送信、

3.4.6 患者・保護者用アンケート回答期限延長をご覧ください。 

・自動で延長する 

自動延長設定が有効の場合、自動的に回答期限延長を行います。詳しくは、3.4.2自動

送信・自動延長をご覧ください。 

 

 

3.4.2 自動送信・自動延長 

◼ 自動送信について 

自動送信の設定が有効の場合、手動で発行処理を行わずにアンケートメールの送信（以下、

自動発行処理と称します）を行えます。 

毎日 9時から 18時の間に自動発行処理を行います。 

自動発行処理を行った患者・保護者用アンケートも発行処理と同様の回答期限が設定されま

す。 

自動送信の有効状態は事務局にご確認ください。 

 

◼ 自動延長について 

自動延長は自動送信が有効の時のみ処理を行います。 

自動延長の設定が有効の場合、回答期限を超過した患者・保護者用アンケートの自動発行処

理を行います。 

自動延長の有効状態は事務局にご確認ください。 

  

この回答期限を超過すると当該アンケートは回答できません。 

メールの送信元は、食物蛋白誘発胃腸症疾患コホート <no-reply@egid-cohort.com> で

す。 
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3.4.3 患者・保護者用アンケート自動送信と自動延長の動作例 

以下は、自動送信（有効）、自動延長（有効）、予定日（4月 5日）、回答期限（3日）の

場合の発行処理・自動発行処理です。 

表 3.4.3-1 自動発行処理パターン 

パターン① 自動送信と自動延長のみを使用するパターンです。 

予定日に自動発行処理を行います。 

以降も自動延長により自動発行処理を行います。 

パターン② 発行処理を行うと期間が延長されるパターンです。 

予定日に自動発行処理を行います。 

その後に発行処理を行っているため、回答期限を延長します。 

移行は自動延長により自動発行処理を行います。 

パターン③ 予定日の少し前に発行処理を行うパターンです。 

予定日より前に発行処理を行います。 

予定日は回答期限内の為、自動延長しません。 

回答期限超過後に自動延長により自動発行処理を行います。 

以降も自動延長により自動発行処理を行います。 

パターン④ 予定日より大幅に前に発行処理を行うパターンです。 

予定日より前に発行処理を行います。 

回答期限を超過しても予定日までは自動発行処理は行いません。(そのため 4

月 4 日は回答期限外となります) 

予定日以降は自動延長により自動発行処理を行います。 

 

図 3.4.3-1 発行処理・自動発行処理イメージ 
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3.4.4 患者・保護者用アンケート QR 生成 

① ホーム画面の「患者一覧」または「患者一覧」メニューをクリックします。 

② QR 生成したい「患者」行をクリックします。 

 

図 3.4.4-1 患者一覧画面 

③ QR 生成したい予定日の「保護者用 QR 生成」列にある「発行済」または「未発行」をクリ

ックします。 

 

 

図 3.4.4-2 医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧 

④ 予定日を再度確認します。 

⑤ 「QR 生成」をクリックします。 

  

「医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧」は「患者情報」の下側にあります。表

示範囲外の場合は、下にスクロールしてください。 

右上のリロードマーク（ ）をクリックすると一覧が更新されます。 

1  

2  

3  
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図 3.4.4-3 QR コード表示画面 

⑥ QR コードが生成されるので、保護者が QR コードを読み取り患者・保護者用アンケートに

アクセスします。 

 

 

図 3.4.4-4 QR コード表示 

 

  

保護者用アンケートはログインがないため、患者の取り違えには十分注意してくださ

い。 

画面を閉じる場合は、右上の閉じるマーク(✕)をクリックしてください。 

4  

5  

6  
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3.4.5 患者・保護者用アンケートメール送信/再送信 

① ホーム画面の「患者一覧」または「患者一覧」メニューをクリックします。 

② メール送信(再送信)したい「患者」行をクリックします。 

 

図 3.4.5-1 患者一覧画面 

③ メール送信(再送信)したい予定日の「保護者用 QR 生成」列にある「発行済」または「未発

行」をクリックします。 

 

 

図 3.4.5-2 医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧 

  

「医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧」は「患者情報」の下側にあります。表

示範囲外の場合は、下にスクロールしてください。 

右上のリロードマーク（ ）をクリックすると一覧が更新されます。 

3  

1  

2  
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④ 予定日を再度確認します。 

⑤ 「メール送信」または「メール再送信」をクリックします。 

 

 

図 3.4.5-3 QR コード表示画面 

 

以上でメール送信(再送信)は完了です。送信に成功すると、画面右下に送信成功メッセージが表

示されます。 

 

図 3.4.5-4 アンケート送信成功メッセージ 

  

メールの送信元は、食物蛋白誘発胃腸症疾患コホート <no-reply@egid-cohort.com> で

す。 

画面を閉じる場合は、右上の閉じるマーク(✕)をクリックしてください。 

4  

5  
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3.4.6 患者・保護者用アンケート回答期限延長 

 

① ホーム画面の「患者一覧」または「患者一覧」メニューをクリックします。 

② 回答期限を延長したい「患者」行をクリックします。 

 

図 3.4.6-1 患者一覧画面 

③ 回答期限を延長したい予定日の「保護者用 QR 生成」列にある「発行済」または「未発行」

をクリックします。 

 

 

図 3.4.6-2 医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧 

  

自動延長が有効の場合、回答期限を超過した未回答の患者・保護者用アンケートに登

録されているメールアドレス宛にアンケートメールを再送信し、回答期限を自動的に

延長するため、手動で延長する必要はありません。 

「医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧」は「患者情報」の下側にあります。表

示範囲外の場合は、下にスクロールしてください。 

右上のリロードマーク（ ）をクリックすると一覧が更新されます。 

3  

1  

2  
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④ 予定日を再度確認します。 

⑤ 「期限を延長する」をクリックします。 

 

図 3.4.6-3 QR コード表示画面 

以上で回答期限の延長は完了です。延長に成功すると「期限を延長する」の左側に新しい回答期

限が表示されます。 

 

  

画面を閉じる場合は、右上の閉じるマーク(✕)をクリックしてください。 

4  
5  
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3.4.7 患者・保護者用アンケート回答閲覧 

 

① ホーム画面の「患者一覧」または「患者一覧」メニューをクリックします。 

② 回答を閲覧したい「患者」行をクリックします。 

 

図 3.4.7-1 患者一覧画面 

③ 回答を閲覧したい予定日の「患者・保護者用アンケート」列にある「表示」をクリックしま

す。 

 

 

 

図 3.4.7-2 医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧 

患者・保護者が各アンケートの回答を完了すると、該当するアンケートの表示が「未

回答」が「表示」に更新されます。 

「表示」ボタンをクリックすると回答の閲覧を行えます。 

患者・保護者用アンケートが未回答の場合は、「未回答」と表示されます。未回答の

患者・保護者用アンケートは回答の閲覧を行えません。 

「医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧」は「患者情報」の下側にあります。表

示範囲外の場合は、下にスクロールしてください。 

右上のリロードマーク（ ）をクリックすると一覧が更新されます。 

3  

1  

2  
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設問文と回答が一覧で表示されます。 

設問区切り（灰色背景）をクリックすると大設問単位で回答を折りたたんで表示します。 

 

図 3.4.7-3 アンケート閲覧画面 

 

図 3.4.7-4 設問折り畳み表示 

 

  

画面を閉じる場合は、右上の閉じるマーク(✕)をクリックしてください。 
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 医師用 CRF 回答閲覧/回答・編集 

患者一覧画面で患者をクリックすると、患者情報画面が表示されます。この画面では登録患

者の医師用 CRF 回答状況の管理を行います。 

 

3.5.1 医師用 CRF 回答閲覧 

 

① ホーム画面の「患者一覧」または「患者一覧」メニューをクリックします。 

② 回答を閲覧したい「患者」行をクリックします。 

 

図 3.5.1-1 患者一覧画面 

③ 回答を閲覧したい予定日の「医師用 CRF」列にある「表示」または「非表示」をクリックし

ます。 

 

 

図 3.5.1-2 医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧 

全ての回答が完了すると「未回答」が「表示」に更新されます。 

医師用 CRF は「未回答」で閲覧を行えますが、回答は表示されません。 

「医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧」は「患者情報」の下側にあります。表

示範囲外の場合は、下にスクロールしてください。 

右上のリロードマーク（ ）をクリックすると一覧が更新されます。 

3  

1  

2  
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設問文と回答が一覧で表示されます。 

灰色背景をクリックすると大設問単位で回答を折りたたんで表示します。 

 

図 3.5.1-3 設問折り畳み表示 

 

  

画面を閉じる場合は、右上の閉じるマーク(✕)をクリックしてください。 
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3.5.2 医師用 CRF 回答・編集 

 

 

① ホーム画面の「患者一覧」または「患者一覧」メニューをクリックします。 

② 医師用 CRF を回答または編集したい「患者」行をクリックします。 

 

図 3.5.2-1 患者一覧画面 

③ 医師用 CRF を回答または編集したい予定日の「医師用 CRF」列にある「表示」または「非

表示」をクリックします。 

 

 

図 3.5.2-2 医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧 

  

回答の編集は、集積したアンケートデータの回答を変更するため、すでに実際のデータ

を集積している場合は、変更を慎重に行う必要があります。 

回答を閲覧する場合は、「編集」をクリックせず回答閲覧画面上で閲覧してください。 

事務局が確定状態にした患者の医師用 CRF は、回答・編集を行えません。 

「医師用 CRF/患者・保護者用アンケート一覧」は「患者情報」の下側にあります。表

示範囲外の場合は、下にスクロールしてください。 

右上のリロードマーク（ ）をクリックすると一覧が更新されます。 

3  

1  

2  
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④ 「回答」または「編集」をクリックします。 

  

図 3.5.2-3 アンケート閲覧画面 

新しいタブに医師用 CRF が表示されます。 

 

 

  

医師用 CRF の回答・編集は最後に操作してから 2 時間の編集期限が設定されていま

す。期限を超過した場合は、再度「回答」「編集」からアンケートページを開きなお

してください。 

画面を閉じる場合は、右上の閉じるマーク(✕)をクリックしてください。 

4  
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 アカウント設定変更 

① 画面右上の人型マーク（ ）または三点マーク（ ）をクリックします。 

② 「アカウント設定」をクリックします。 

 

図 3.6-1 システム設定メニュー 

③ 表示名・フリガナ・パスワードを編集します。 

④ 「保存」をクリックします。 

  

図 3.6-2 アカウント情報編集画面 

 

  

パスワード変更の 3 カ所を空欄のまま保存することでパスワードを変更せずに保存を

行えます。 

1  

2  

3  

4  
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 ログアウト 

① 画面右上の人型マーク（ ）または三点マーク（ ）をクリックします。 

② 「ログアウト」をクリックします。 

 

図 3.7-1 システム設定メニュー 

ログイン画面を表示します。 

  

1  

2  
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4 FAQ 

システムにアクセスすると「ただ

いまメンテナンス中です」と表示

される。 

システムの更新作業を行っております。メンテナンス画面に表

示されている日時に完了予定です。 

医師用 CRF にアクセスすると「大

変申し訳ありません。こちらのア

ンケートは回答受付を終了してお

ります。」と表示される。 

医師用 CRF は最後に操作されてから 2 時間の制限があります。 

回答は途中保存されておりますので、続きから回答してくださ

い。詳しくは、3.5.2 医師用 CRF 回答・編集をご覧ください。 

再度回答を行おうとしても表示が変更されない場合、事務局に

より患者情報が確定状態に変わった可能性があります。 

医師用 CRF を回答したが表示が未

回答のままになっている。 

各アンケートの最終画面を表示するまで、アンケートは未回答

扱いとなります。 

回答は途中保存されておりますので、続きから回答してくださ

い。詳しくは、3.5.2 医師用 CRF 回答・編集をご覧ください。 
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5 制限事項 

・ 本システムはログイン情報等を保持するために JavaScript、Cookie を使用しています。 

ブラウザの設定を JavaScript：「有効」、Cookie：「受け付ける」に設定してください。 

 

以上 



地方 都道府県 病院名 所属 病院名 所属

旭川医科大学附属病院 消化器内科 網走厚生病院

市立旭川病院 消化器内科 札幌厚生病院 小児科

札幌医科大学附属病院 消化器内科

弘前大学医学部附属病院 消化器内科

青森県立中央病院 消化器内科

岩手医科大学附属病院 消化器内科 岩手医科大学附属病院

岩手県立中央病院 消化器内科

開運橋消化器内科クリニック

岩手県立二戸病院 消化器内科

秋田大学医学部附属病院 消化器内科 秋田大学 小児科

市立秋田総合病院 消化器内科

東北大学医学部附属病院 消化器内科 宮城県立こども病院 総合診療科・消化器科

仙台市立病院 消化器内科

国立病院機構仙台医療センター 消化器内科

山形大学医学部附属病院 消化器内科

山形県立中央病院 消化器内科

日本海総合病院 消化器内科

福島県立医大付属病院 消化器内科

いわき医療センター 消化器内科

筑波大学医学医療系 小児科学

茨城県 茨城県立こども病院

東邦大学医療センター佐倉病院 消化器内科

千葉大学医学部附属病院 消化器内科

防衛医科大学校病院 消化器内科 埼玉県立小児医療センター　消化器・肝臓科

埼玉医科大学病院 消化管内科

自治医科大学付属病院 消化器内科
自治医科大学とちぎ子ども医療セン
ター

 小児科

独協医科大学病院 消化器内科

順天堂大学医学部附属順天堂医院 消化器内科 順天堂大学医学部附属順天堂医院 小児科

東京慈恵会医科大学附属病院 消化器・肝臓内科 東京医科大学病院 小児科思春期科

杏林大学医学部附属病院 消化器内科 東京女子医科大学病院 小児科

東京医科歯科大学附属病院 消化器内科 佼成病院

国立成育医療研究センター 消化器科・アレルギーセンター（窓口：ア
レルギーセンター　野村伊知郎）

順天堂大学練馬病院

都立小児総合医療センター 消化器科

東京大学医学部附属病院
小児外科（内視鏡検査のみ、治療は
行っていない）

日本赤十字社医療センター
小児外科（内視鏡検査のみ、治療は
行っていない）

群馬大学医学部附属病院 消化器肝臓内科 群馬大学 小児科学

伊勢崎市民病院 消化器内科 群馬県立小児医療センター

日本医科大学武蔵小杉病院 消化器内科 済生会横浜市東部病院 小児肝臓消化器科

東海大学医学部附属病院 消化器内科 東海大学医学部総合診療学系 小児科学

北里大学病院 消化器内科

北海道 北海道

東北

青森県

岩手県

秋田県

宮城県

山形県

福島県

関東

千葉県

埼玉県

栃木県

東京都

群馬県

神奈川県

新潟大学医歯学総合病院 消化器内科・肝胆膵内科

好酸球性消化管疾患　診療可能施設一覧

成人（18歳以上）の診療可能施設 小児（2～17才）の診療可能施設



長岡赤十字病院

金沢大学附属病院 消化器内科 金沢大学附属病院 小児科

石川県立中央病院 消化器内科

国立病院機構金沢医療センター 消化器内科

JCHO福井勝山総合病院 消化器内科

富山大学医学部附属病院 消化器内科学

富山赤十字病院 消化器内科

山梨大学医学部附属病院 消化器内科 国立病院機構甲府病院

山梨県立中央病院 消化器内科

信州大学医学部附属病院 内視鏡センター 信州大学医学部附属病院 小児科

長野市民病院 消化器内科 長野県立こども病院

浜松医科大学附属病院 消化器内科 富士市立中央病院 小児科

藤枝市立総合病院 消化器内科

聖隷浜松病院 消化器内科

藤田医科大学附属病院 先端光学診療学講座 あいち小児保健医療総合センター

名古屋市立大学附属病院 消化器内科 名古屋市立大学病院
（内視鏡検査のみ、治療は行っていな
い）

岐阜大学医学部附属病院 消化器内科

岐阜県総合医療センター 消化器内科

三重大学医学部附属病院 消化器内科

三重県立総合医療センター 消化器内科

伊勢赤十字病院 消化器内科

京都大学医学部附属病院 消化器内科 京都大学医学部附属病院

京都府立医科大学附属病院 消化器内科

滋賀医科大学附属病院 消化器内科

大津赤十字病院 消化器内科

奈良県立医科大学附属病院 消化器内科・中央内視鏡部 近畿大学奈良病院 小児科

奈良県総合医療センター 消化器内科・中央内視鏡部

大阪市立大学医学部附属病院 消化器内科 大阪大学医学部附属病院 小児科

関西医科大学付属病院 消化器肝臓内科 大阪母子医療センター 消化器・内分泌科

大阪大学医学部附属病院 消化器内科 愛仁会 高槻病院

大阪医科薬科大学附属病院 消化器内科 大阪医科薬科大学 小児科

大阪警察病院 消化器内科

兵庫医科大学付属病院 消化器内科 兵庫医科大学 小児科

神戸大学医学部附属病院 消化器内科 神戸大学 小児外科

姫路循環器病センター：製鉄広畑病院 消化器内科 製鉄広畑病院

和歌山県立医科大学附属病院 消化器内科

南和歌山医療センター 消化器科

和歌山ろうさい病院 消化器内科

鳥取大学医学部附属病院 消化器内科 鳥取大学医学部附属病院 小児科

鳥取県立中央病院 消化器内科

山口大学医学部附属病院 消化管内科

セントヒル病院 消化器内科

石川県

福井県

福井大学医学部附属病院 消化器内科

長野県

東海

静岡県

愛知県

岐阜県

三重県

甲信越
・北陸

新潟県

富山県

山梨県

関西

京都府

滋賀県

奈良県

大阪府

兵庫県

和歌山県

鳥取県

山口県



広島大学病院
内視鏡診療科・IBDセン
ター

広島大学病院 小児科

県立広島病院 消化器内科 国立病院機構福山医療センター 小児科

広島市民病院 消化器内科 広島市立舟入市民病院

岡山大学医学部附属病院 消化器内科 岡山大学病院 小児科

川崎医科大学附属病院 食道・胃腸内科

岡山済生会総合病院 消化器内科

岡山赤十字病院 消化器内科

島根県立中央病院 消化器内科

香川県立中央病院 消化器内科 香川大学医学部附属病院

香川大学医学部附属病院 消化器内科

高知大学医学部附属病院 消化器内科 高知大学医学部附属病院

高知県立幡多けんみん病院

愛媛県立中央病院 消化器病センター

徳島大学医学部附属病院 消化器内科

徳島県立中央病院 消化器内科

福岡大学医学部附属病院 消化器内科 久留米大学病院 小児科

九州大学医学部附属病院 消化管内科 産業医科大学 小児科

久留米大学附属病院 炎症性腸疾患センター 九州大学病院
小児外科（内視鏡検査のみ、治療は
行っていない）

福岡大学筑紫病院 内視鏡部

戸畑共立病院 消化器内科

佐賀大学医学部附属病院 消化器内科 佐賀大学医学部 小児科

唐津赤十字病院 唐津赤十字病院

独立行政法人国立病院機構嬉野医療センター

佐賀県医療センター好生館

社会福祉法人恩賜財団済生会唐津病院

長崎医療センタ― 消化器内科

熊本大学病院 消化器内科 熊本赤十字病院こども医療センター 小児科

熊本赤十字病院 消化器内科

宮崎大学附属病院 消化器内科

古賀総合病院 消化器内科

鹿児島大学医学部附属病院 消化器内科

今村総合病院 消化器内科・IBDセンター

鹿児島厚生連病院 消化器内科

琉球大学病院 光学医療診療部 沖縄県立中部病院

那覇市立病院 消化器内科

消化器内科愛媛大学医学部付属病院

広島県

岡山県

島根県

宮崎県

鹿児島県

沖縄県

九州

福岡県

佐賀県

長崎県

四国

香川県

消化器内科

熊本県

長崎大学医学部附属病院

高知県

愛媛県

徳島県

島根大学医学部附属病院 消化器内科

中国
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What is already known about this topic? Unlike for eosinophilic esophagitis (EoE), the prevalence, putative pheno-
types, and natural courses of noneesophageal eosinophilic gastrointestinal disorders (non-EoE EGIDs) remain poorly
understood.

What does this article add to our knowledge? Continuous type was 64% (95% confidence interval [CI]: 55-72) in non-
EoE EGIDs and 66% (95% CI: 58-74) in EoE. Restriction of activity, weight loss, surgery, and hypoproteinemia in non-EoE
EGIDs were more frequent in pediatric patients than adult patients.

How does this study impact current management guidelines? Most non-EoE EGIDs were persistent and severe,
especially in children. These findings will promote development of treatment strategies that do not inhibit growth and have
fewer long-term side effects.
BACKGROUND: Eosinophilic esophagitis (EoE) has increased
rapidly and has been well characterized. However, no nationwide
survey has been conducted regarding noneesophageal eosino-
philic gastrointestinal disorders (non-EoE EGIDs), and they
remain poorly understood.
OBJECTIVE: To compare the clinical features and natural
histories of non-EoE EGIDs and EoE by using the same ques-
tionnaire, for all ages.
METHODS: We conducted a nationwide hospital-based survey
of patients who visited hospitals from January 2013 through
December 2017. We randomly selected 10,000 hospitals that
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perform endoscopy. We analyzed the demographics, symptoms,
gastrointestinal histology, treatments, and natural histories of
EoE and non-EoE EGIDs.
RESULTS: A total of 2906 hospitals responded to the
questionnaire. We identified 1542 patients and obtained detailed
data for 786 patients, consisting of 39% EoE and 61% non-EoE
EGIDs. The clinical characteristics were analyzed for patients who
met the "definite" criteria that excluded comorbidities. Non-EoE
EGIDs showed no gender difference, whereas EoE was male-
predominant. Tissue eosinophilia was often seen in the small
intestine (62%) and stomach (49%). The frequency of
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Abbreviations used

CI- C
D
O

onfidence interval

EC- E
osinophilic colitis

EE- E
osinophilic enteritis

EG- E
osinophilic gastritis
EGE- E
osinophilic gastroenteritis

EGIDs- E
osinophilic gastrointestinal disorders
EoE- E
osinophilic esophagitis

FPIAP- F
ood proteineinduced allergic proctocolitis

GI tract- G
astrointestinal tract
hpf- H
igh-power field

IQR- In
terquartile range
Non-EoE EGIDs- N
oneesophageal eosinophilic gastrointestinal
disorders
hypoproteinemia was high (27%) in childhood. Children also
had more serious symptoms and complications than adults:
restriction of daily life activity (P [ .009), failure to grow/
weight loss (P [ .008), and surgery (P [ .01). For both
diseases, the most common natural history was the contin-
uous type: 66% (95% confidence interval [CI]: 58-74) in EoE
and 64% (95% CI: 55-72) in non-EoE EGIDs.
CONCLUSIONS: The percentage of persistent patients with
non-EoE EGIDs was almost the same as those with EoE. Com-
plications were more frequent in children than in
adults. � 2021 American Academy of Allergy, Asthma &
Immunology (J Allergy Clin Immunol Pract 2021;9:3339-49)

Key words: Eosinophilic gastrointestinal disorders; Eosinophilic
esophagitis (EoE); Noneesophageal eosinophilic gastrointestinal
disorders (non-EoE EGIDs); Eosinophilic gastritis (EG); Eosin-
ophilic gastroenteritis (EGE); Eosinophilic colitis (EC); Natural
history; Treatment; Nationwide survey

Eosinophilic gastrointestinal disorders (EGIDs) are character-
ized bymassive eosinophil infiltration into the gastrointestinal (GI)
tract, causing chronic inflammation and dysfunction.1 EGIDs are
divided into eosinophilic esophagitis (EoE) and non-EoE EGIDs.
Non-EoEEGIDs are further subgrouped into eosinophilic gastritis
(EG), eosinophilic gastroenteritis (EGE), eosinophilic enteritis
(EE), and eosinophilic colitis (EC), based on the GI site of the
eosinophil infiltration.2 The prevalence of EGIDs—especially that
of EoE—has increased rapidly during the last 2 decades.3,4

The clinical features of EoE have been well characterized. EoE
occurs more often in males and is persistent in nature.3,5 The un-
derlying mechanism is generally considered to be a Th2 immune
response driven by a noneIgE-mediated food allergy.3,6-8 Clinical
guidelines have been established to treat this persistent inflamma-
tory disorder.9-11

On the other hand, most previous studies of non-EoE EGIDs
were case series studies, and only a few surveys have been con-
ducted.4,12,13 Large-scale studies are needed to fully clarify the
prevalence, putative phenotypes, age-related symptoms, and
natural courses of non-EoE EGIDs. Knowledge of the patho-
genesis and natural history of these diseases will help us develop
effective treatment strategies.

Accordingly, we used a single questionnaire to conduct a
nationwide survey of patients of all ages in Japan to compare
non-EoE EGIDs with EoE.
ownloaded for Anonymous User (n/a) at National Center for Child
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METHODS

Study design and data collection
This was a medical record survey of EGIDs in Japan that was

nationwide, cross-sectional, hospital-based, and retrospective. It was
conducted from April 2018 through January 2019. We used a list of
hospitals that perform GI tract endoscopy, had more than 20 beds, and
at least 1 of the departments of internal medicine, surgery, and pedi-
atrics. There were 11,117 hospitals thatmet these criteria, amongwhich
we randomly selected 10,000 hospitals (the details of the selection
process are described in the Methods section in this article’s Online
Repository at www.jaci-inpractice.org). We sent each hospital a first
survey that asked the number of patients with EGIDs who visited the
hospital from January 2013 through December 2017, regardless of the
body site of eosinophil infiltration. Next, we sent a questionnaire as a
second survey (see the Methods section in this article’s Online Re-
pository at www.jaci-inpractice.org) to the hospitals that responded, in
which we asked for information on the patients’ diagnosis, sex, age,
symptoms, serious complications, laboratory findings, macroscopic
abnormal endoscopic findings, tissue eosinophil counts in GI biopsies,
treatments, and natural history patterns. The attending physicians at
each hospital answered the questionnaire based on the data in the pa-
tients’ medical records. We analyzed the received data. The Ethics
Committee of the National Center for Child Health and Development
had approved the study protocol (Reference Number #1736).

Patients and definitions
We set 4 patient inclusion criteria based on the following definitions.

(1) "Doctor-diagnosed EGIDs" cases from the first survey were used to
calculate the prevalence of EGIDs regardless of the site of eosinophil
infiltration. (2) "Doctor-diagnosed EoE and non-EoE EGIDs" cases
from the second survey were used to calculate the rates (%) of EoE and
non-EoE EGIDs. (3) "Definite EoE and non-EoE EGIDs" weremeant
to strictly exclude other diseases and were analyzed to identify the
clinical features and treatments. EoE was defined according to the in-
ternational guideline as an esophageal biopsy showing�15 eosinophils/
high-powerfield (hpf), with the presence of esophageal dysfunction, but
no other GI tract eosinophilia.9,10 Because no diagnostic criteria for
non-EoE EGIDs had been established, we defined non-EoE EGIDs as
1 or more GI tract biopsies below the esophagus, with tissue eosino-
philia and digestive tract symptoms. We used Pesek’s criteria for tissue
eosinophilia of the GI tract: stomach �30 eosinophils/hpf, small in-
testine �50 eosinophils/hpf, and colon �60 eosinophils/hpf.4 (4)
"Definite EoE and non-EoE EGIDs cases observed for more than six
months" were analyzed to clarify their natural histories.

Separately, "probable EoE and non-EoE EGIDs" means patients
who did not satisfy inclusion criterion 3. They were similarly
analyzed for their clinical features, treatments, and natural histories.

In Japan, the pathology departments of many hospitals use mi-
croscope eyepieces with a field of view of 22, and the area of 1 field
of view of �400 is often 0.237 mm2.

In this study, patients over the age of 18 years were defined as
adults, whereas those under 18 were defined as children.

Classification of non-EoE EGIDs

We defined EG, EGE, EE, EC, and extensive disease as follows: (a)
EG: tissue eosinophilia restricted to the stomach, or the stomach and
esophagus; (b) EGE: tissue eosinophilia presenting diffusely in the
stomach and small intestine, and may or may not be present in the
esophagus; (c) EE: tissue eosinophilia restricted to the small intestine; (d)
EC: tissue eosinophilia restricted to the colon2; and (e) extensive disease:
 Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
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not indicated: n=17
The number of  eosinophils 
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GI tract biopsy Insufficient 
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FIGURE 1. Flow chart of the study. *Pesek’s criteria: stomach�30 eosinophils/HPF; small intestine�50 eosinophils/HPF; and colon �60
eosinophils/HPF. †Esophageal biopsy �15 eosinophils/HPF and indicated symptoms of esophageal dysfunction. zGI tract biopsy fulfilled
Pesek’s criteria and indicated digestive symptoms. EGIDs, Eosinophilic gastrointestinal disorders; EoE, eosinophilic esophagitis; GI,
gastrointestinal; HPF, high-power field.
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none of the above, butwith tissue eosinophilia presentingmore diffusely
in the GI tract, such as in the colon and other sections of the GI tract.

Treatments
The attending physicians extracted the information on treat-

ments (systemic glucocorticoids, swallowed inhaled corticosteroids,
elimination of causal foods, antacid treatments, antihistamines/
antileukotrienes, or immune-modulating drugs) from the patients’
Downloaded for Anonymous User (n/a) at National Center for Child
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medical records. Because no symptom score had been established
for non-EoE EGIDs, our questionnaire listed the following cate-
gories for the effect of treatment: "disease remission" (ie, no
recurrence after discontinuation of an effective treatment), "com-
plete disappearance of symptoms," "partial improvement of
symptoms," "no effect," and "unknown." Each attending physician
selected one. "Disease remission" and "complete disappearance of
symptoms" were collectively defined as "symptom resolution,"
 Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
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TABLE I. Clinical characteristics of EoE and non-EoE EGIDs

Characteristic EoE (n [ 153) non-EoE EGIDs (n [ 151) P value

Sex, n (%) <.001
Male 123 (80) 75 (50)

Female 30 (20) 72 (48)

Age at diagnosis (y), median (IQR)* 46 (38-54) 31 (12-50) <.001
Adult, n (%) 145 (95) 88 (58) <.001
Child, n (%) 8 (5) 60 (40)

Symptoms, n (%)

Dysphagia 126 (82) 27 (18) <.001
Appetite loss 42 (27) 82 (54) <.001
Vomiting 30 (20) 52 (34) .004
Abdominal pain 36 (24) 112 (74) <.001
Diarrhea 9 (6) 67 (44) <.001
Bloody stools 0 (0) 23 (15) <.001
Ascites 0 (0) 20 (13) <.001
Restriction of daily life activity 19 (12) 77 (51) <.001

Serious complications, n (%)

Growth failure/weight loss 1 (0.7) 10 (7) .005

Surgery 1 (0.7) 7 (5) .03
Shock 0 (0) 1 (0.7) .31

Laboratory findings n n

Blood eosinophilia (>500/mL), n (%) 139 33 (22) 149 95 (63) <.001
Eosinophil count (/mL), median (IQR) 139 298 (171-485) 149 756 (318-1725) <.001
Hypoproteinemia, n (%) 133 0 (0) 139 32 (21) <.001

Abnormal macroscopic findings in endoscopy, n (%)

Esophagus 150 (98) 30 (20) <.001
Stomach 12 (8) 66 (44) <.001
Small intestine 2 (1) 62 (41) <.001
Colon 1 (0.7) 33 (22) <.001

Eosinophil infiltration site, n (%)

Esophagus 153 (100) 33 (22) <.001
Stomach 0 (0) 74 (49) <.001
Small intestine 0 (0) 93 (62) <.001
Colon 0 (0) 45 (30) <.001

EGIDs, Eosinophilic gastrointestinal disorders; EoE, eosinophilic esophagitis; IQR, interquartile range; y.o., years old.
Bold indicates statistical significance (P < .05 [Mann-Whitney U test, c2 test, or Fisher’s exact test]).
*Adult �18 y.; child <18 y. Hypoproteinemia: total protein <6 g/dL or albumin <3 g/dL. If the patient’s age is 2 years or younger, total protein or albumin should be below the
2.5th percentile for the same age group.
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which was used to calculate the "symptom resolution rate" of each
treatment.

Natural histories
With reference to an earlier paper on EGE’s natural history,14 we

classified the natural history of non-EoE EGIDs into the following 4
types. "Continuous type": duration of symptoms or treatment was 6
months or more. "Single-flare type": duration of symptoms and treat-
ment was less than 6 months, with no recurrence after the initial flare.
"Intermittent type": symptoms recurred multiple times, and no treat-
ment was needed during the intervals. "Unable to classify": none of the
above. A pattern diagram of the natural histories is shown inQ27 of the
questionnaire in this article’s Online Repository at www.jaci-inpractice.
org. Each attending physician selected the applicable type.

Statistical analysis

Statistical analyses were performed using the SPSS software (version
23.0; IBM Corporation, Armonk, NY). Continuous variables were
analyzed using the Mann-Whitney U test (nonparametric test, 2
Downloaded for Anonymous User (n/a) at National Center for Child
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groups) or the Kruskal-Wallis test (nonparametric test, 3 or more
groups). Categorical variables were analyzed using thec2 test or Fisher’s
exact test. P< .05 was considered to be statistically significant. Logistic
regression analysis was performedusing JMP14 software (SAS Institute,
Cary, NC).

RESULTS

Study population, prevalence of EGIDs, and

percentages of EoE and non-EoE EGIDs

Figure 1 shows the flow chart and the numbers of patients in this
survey. A total of 2906 hospitals replied to the first survey (response
rate: 29%), and 1542 patients were identified as having "doctor-
diagnosed EGIDs." Detailed data were obtained for 786 patients
with EGIDs from the second survey: 549 adults (�18 years old
[y.o.]: 70%), 225 children (29%), and 12 (age unknown: 1.5%).
The percentages of EoE and non-EoE EGIDs in all ages were 39%
(310 patients) and 61% (476 patients), respectively. The percent-
ages in adults were 54% (295 patients) and 46% (254 patients),
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FIGURE 2. Distribution of age at onset of EGIDs. (A) EoE; (B) non-
EoE EGIDs. Analysis of patients who satisfied the "definite"
criteria was performed. (C) Logistic regression analysis was per-
formed for the presence/absence of EoE in all EGIDs. The results
showed that the odds ratio for men to women for gender was
4.05 (95% CI: 2.16-7.58; P < .0001). CI, Confidence interval;
EGIDs, eosinophilic gastrointestinal disorders; EoE, eosinophilic
esophagitis.
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whereas in children, they were 6% (13 patients) and 94% (212
patients). Finally, we identified 153 "definite EoE patients" and 151
"definite non-EoE EGIDs patients" who met all the criteria.

Gender and the age at disease onset

EoE showed male predominance (80%). The peak age at onset
was 35 to 49 years, and 95% of the patients were adults (Table I,
Figure 2, A). Non-EoE EGIDs showed no gender difference. The
peak age at onset was 0 to 14 years followed by the 50s, and 58% of
the patients were adults (Table I, Figure 2, B). To statistically show
that there is a difference in the sex ratio between EoE and non-EoE,
logistic regression analysis was performed using the presence/
absence of EoE in the entire EGID population as the dependent
variable and gender as the explanatory variable. Adjustment was
made for age. The results showed that the odds ratio for men to
women for gender was 4.05 (95% confidence interval [CI]: 2.16-
7.58, P < .0001; Figure 2, C). This shows that there was a signif-
icant gender difference between EoE and non-EoE in EGIDs.
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Clinical characteristics of EGIDs

The most frequent presenting symptom of EoE was dysphagia
(82%). Endoscopy revealed abnormal macroscopic findings in 98%
of the patients. Non-EoE EGIDs had various digestive symptoms,
such as abdominal pain (74%), diarrhea (44%), and vomiting
(34%) (Table I). Restriction of daily life activity was reported for
51% of patients with non-EoE EGIDs but only 12% of patients
with EoE (P< .001) (Figure 3, A). As parameters that represent the
severity of illness, growth failure/weight loss, surgery, and hypo-
proteinemia were more frequent with non-EoE EGIDs than EoE
(Figure 3, A). Blood eosinophilia (>500/mL) was seen in 63% of
non-EoE EGIDs but only 22% of EoE (P < .001). In non-EoE
EGIDs, eosinophil infiltration was most frequently seen in the
small intestine (62%), followed by the stomach (49%). The ma-
jority of patients with eosinophil infiltration in the esophagus and
stomach had abnormal macroscopic findings. However, approxi-
mately one-third of patients with eosinophil infiltration in the small
intestine or colon had no abnormal macroscopic findings (Table I).

Comparison of adult (‡18 y.o.) and pediatric

patients (<18 y.o.) with non-EoE EGIDs
Bloody stools occurred in some pediatric patients with non-EoE

EGIDs (30%) and significantly more frequently than in adults (P
< .001). Pediatric patients with non-EoE EGIDs had more severe
symptoms and complications than adults: restriction of daily life
activity (65%, P < .009), growth failure/significant weight loss
(13%, P ¼ .008), and more cases of surgery (10%, P ¼ .01).
Hypoproteinemia was also detected in 27% of the children.

Childhood, in a nutshell, is a long time. Especially up to
approximately 4 years of age, chronic food proteineinduced
enterocolitis syndrome, food proteineinduced enteropathy,
and food proteineinduced allergic proctocolitis (FPIAP), which
often occur in infancy, can be diagnosed as non-EoE EGIDs
pathologically. For this reason, we divided childhood into 2 age
groups: 0-4 years and 5-17 years (Figure 3, B; Table II). In
particular, the 5-17 y.o. group had a high rate of restriction of
daily life activity (70%), which was considered to be the greatest
interference with the quality of life. Hypoproteinemia was more
prevalent in the 0-4 y.o. group (50%).

Treatments for EGIDs

The treatments for EoE were mainly antacid treatments. The
frequencies of use of a proton pump inhibitor and swallowed
inhaled corticosteroids were 84% and 24%, respectively
(Table III). The symptom resolution rates were 40% with antacid
treatments and 57% with swallowed inhaled corticosteroids.

The treatments for non-EoE EGIDs were antihistamines/anti-
leukotrienes in 44%, antacid treatment in 42%, systemic gluco-
corticoids in 40%, and elimination of the causal food in 19%. Half
of the patients received combination therapy. The symptom reso-
lution rates were 55% with systemic glucocorticoids and 52% with
elimination of the causal food, and low with the other treatments.
Thirty-two percent of patients underwent long-term administration
of systemic glucocorticoids (12 weeks or more); the median treat-
ment period was 22months, and themedian maintenance dose was
5 mg/day (prednisolone equivalent).

In pediatric patients with non-EoE EGIDs (Table II), 48%
were treated by eliminating the causal food and 28% were treated
with systemic glucocorticoids. The symptom resolution rates
were comparable (52% and 53%, respectively).
 Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
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FIGURE 3. Comparison of clinical parameters that represent the severity of illness. Percentages of the patients who experienced re-
striction of daily life activity, complications, and abnormality of laboratory data are shown. (A) Comparison between EoE and non-EoE
EGIDs. (B) Comparison between children 0-4 years old, 5-17 years old, and adults with non-EoE EGIDs. Hypoproteinemia: total pro-
tein <6.0 g/dL or serum albumin <3.0 g/dL. If the patient’s age is 2 years or younger, total protein or albumin should be below the 2.5th
percentile for the same age group. EGIDs, Eosinophilic gastrointestinal disorders; EoE, eosinophilic esophagitis.
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In adult patients with non-EoE EGIDs, 48% were treated
with systemic glucocorticoids; almost all patients underwent
long-term administration.
Comparison of disease localization of non-EoE

EGIDs
There were 35 patients with EG, 35 with EGE, 36 with EE,

20 with EC, and 25 with extensive disease (Table IV). The age at
diagnosis was significantly younger in EC (median 14 y.o.) and
significantly older in EGE (median 46 y.o.). Vomiting was most
frequently seen in EG, EGE, and EE (43%, 43%, and 42%,
respectively), and bloody stools were most frequent in EC (45%).
Downloaded for Anonymous User (n/a) at National Center for Child
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The laboratory findings and natural histories did not differ
significantly between the 5 groups.
The natural histories of EGIDs

The rates of each natural history pattern in EoE were as fol-
lows: continuous type, 66% (95% CI: 58-74); single-flare type:
14% (9-22); and intermittent type: 14% (9-22). The respective
rates for non-EoE EGIDs were 64% (55-72), 19% (13-27), and
7% (3-13) (Figure 4). Only 9.2% (8/87) of continuous-type EoE
and 14% (11/79) of continuous-type non-EoE EGIDs achieved
disease remission. The "duration of symptoms or treatment
period" for the continuous type was a median 41 months
 Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
rmission. Copyright ©2021. Elsevier Inc. All rights reserved.



TABLE II. Clinical characteristics, treatment, and disease course of adult and pediatric patients with non-EoE EGIDs

Characteristic

Child Adult

Child vs Adult0-4 y 5-17 y 0-4 y vs 5-17 y ‡18 y

n [ 14 n [ 46 P value n [ 88 P value

Age at diagnosis (y), median (IQR) 1.5 (0-2) 12 (9-13.75) <.001 47 (36-59) <.001*
Sex, n (%) .41 .08

Male 6 (43) 29 (63) 39 (44)

Female 6 (43) 17 (37) 47 (53)

Symptoms, n (%)

Dysphagia 4 (29) 4 (9) .06 19 (22) .20

Vomiting 1 (7) 22 (48) .006 27 (31) .33

Abdominal pain 2 (14) 39 (85) <.001 70 (80) .12

Diarrhea 7 (50) 16 (35) .31 43 (49) .21

Bloody stools 8 (57) 10 (22) .01 5 (6) <.001*
Ascites 0 (0) 8 (17) .09 12 (14) .96

Restriction of daily life activity 7 (50) 32 (70) .18 38 (43) .009*

Severe complications, n (%)

Growth failure, significant weight loss 2 (14) 6 (13) .91 2 (2) .008*
Surgery 3 (21) 3 (7) .10 1 (1) .01*

Laboratory findings

Blood eosinophilia (>500/mL), n (%) 9 (64) 32 (70) .71 53 (60) .32

Eosinophil count (/mL), median (IQR) 769 (431-1519) 726 (448-1577) .82 752 (278-1815) .74

Hypoproteinemia, n (%) 7 (50) 9 (20) .02 15 (17) .16

Eosinophil infiltration site, n (%)

Esophagus 1 (7) 11 (24) .17 20 (23) .69

Stomach 4 (29) 21 (46) .26 49 (56) .09

Small intestine 6 (43) 26 (57) .37 58 (66) .12

Colon 7 (50) 9 (20) .02 29 (33) .41

Treatment, n (%)

Systemic glucocorticoids 1 (7) 16 (35) .04 42 (48) .02*

Elimination of causal food 9 (64) 20 (43) .17 0 (0) <.001*
Antacid treatment 2 (14) 19 (41) .06 39 (44) .26

Antihistamines, antileukotriens 3 (21) 30 (65) .004 33 (38) .04*

Combined treatment, n (%) 3 (21) 28 (61) .01 42 (48) .64

Symptom resolution by any treatment, n (%) 7 (63) 24 (57) .89 31 (43) .05*

Symptom resolution per treatment modality, n (%)

Systemic glucocorticoids 1 (100) 8 (50) .35 23 (55) .11

Elimination of causal food 5 (56) 10 (50) .29 0 (0) <.001*
Antacid treatment 1 (50) 4 (21) .85 8 (21) .87

Antihistamines, antileukotriens 0 (0) 6 (20) .15 5 (15) .33

Long-term administration of systemic glucocorticoids
(>12 wk), n (%)

1 (7) 8 (17) .35 40 (45) <.001*

Administration period (mo), median (IQR) 29 12.5 (2.88-37.5) .39 25 (6.5-52) .33

Maintenance administration amount (mg),
median (IQR), prednisolone equivalent

4 8.75 (5-19.25) 1.00 5 (2.5-5) .07

Natural history, n (%)* <.001† .02*,†
Continuous type 5 (38) 30 (75) 44 (65)

Single flare type 6 (46) 1 (3) 16 (24)

Intermittent type 1 (8) 2 (5) 6 (9)

Unable to classify 1 (8) 6 (15) 2 (3)

EGIDs, Eosinophilic gastrointestinal disorders; EoE, eosinophilic esophagitis; IQR, interquartile range.
Bold indicates statistical significance (P < .05 [Mann-Whitney U test, c2 test, or Fisher’s exact test]).
*Continuous type: duration of symptoms or treatment period �6 months; single-flare type: duration of symptoms and treatment period <6 months, and no relapse; intermittent
type: symptoms relapsed multiple times.
†Statistical analysis excluding "unable to classify".
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TABLE III. Treatment data for EoE and non-EoE EGIDs

Characteristic EoE (n [ 153) non-EoE EGIDs (n [ 151) P value

Treatment, n (%)

Systemic glucocorticoids 10 (7) 60 (40) <.001
Swallowed inhaled corticosteroid 37 (24) 6 (4) <.001
Elimination of causal food 4 (3) 29 (19) <.001
Antacid treatments 128 (84) 63 (42) <.001
Antihistamines, antileukotrienes 10 (7) 67 (44) <.001
Immune-modulating drug 0 (0) 7 (5) .007

Combined treatment 40 (26) 76 (50) <.001
Symptom resolution by any treatment, n (%) 73 (48) 64 (50) .35

Symptom resolution per treatment modality, n (%)

Systemic glucocorticoids 5 (50) 33 (55) <.001
Swallowed inhaled corticosteroid 21 (57) 0 (0) <.001
Elimination of causal food 1 (25) 15 (52) <.001
Antacid treatments 51 (40) 14 (22) <.001
Antihistamines, antileukotrienes 3 (30) 11 (16) .03

Immune-modulating drug e 1 (14) .31

Long-term administration of systemic glucocorticoids (>12 wk), n (%) 10 (7) 49 (32) <.001
Administration period (mo), median (IQR) 16 (9-43.5) 22 (5-44) .97

Maintenance administration dose (mg), median (IQR), prednisolone equivalent 3.5 (1.25-5) 5 (2.75-7.75) .11

EGIDs, Eosinophilic gastrointestinal disorders; EoE, eosinophilic esophagitis; IQR, interquartile range.
Bold indicates statistical significance (P < .05 [Mann-Whitney U test, c2 test, or Fisher’s exact test]).
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(interquartile range [IQR]: 22.75-74) for EoE and 40.5 months
(IQR: 20.85-81) for non-EoE EGIDs.

When the natural history of non-EoE EGIDs was classified
according to age, 46% of patients aged 0-4 years were the
single-flare type, which was suspected to be related to infantile-
onset noneIgE-mediated GI food allergies. During the 5- to
17-year period, 75% were the continuous type (Figure 4,
Table II).

A detailed comparison was made of the natural histories of the
3 non-EoE EGID types (Table E1, available in this article’s
Online Repository at www.jaci-inpractice.org). Males were more
prevalent than females in the continuous type, and 81% (43/53)
of all male patients with non-EoE EGIDs were classified as
continuous. Forty-six percent of the continuous-type patients
were treated long-term with systemic glucocorticoids, with a
median administration period of 29.5 months and a median
maintenance dose of 5 mg/day (prednisolone equivalent).

A similar comparison was made of the natural histories of the
3 EoE types (see Table E2 in this article’s Online Repository at
www.jaci-inpractice.org).
DISCUSSION
This nationwide hospital-based questionnaire survey of

EGIDs generated new findings that contribute greatly to our
current knowledge regarding non-EoE EGIDs.

Earlier surveys that calculated the prevalence using the In-
ternational Classification of Diseases (9th Revision) code in the
United States database reported the estimated prevalence of 56.7/
100,000 for EoE, 6.3/100,000 for EG, 8.4/100,000 for EGE,
and 3.3/100,000 for EC.15,16 Thus, the estimated rates in the
United States were 76% for EoE and 24% for non-EoE EGIDs.
A Japanese nationwide survey (Kinoshita’s survey) of 1078
gastroenterology teaching hospitals targeted mainly adult patients
from 2004 through 2009 and reported rates of 15% for EoE and
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85% for non-EoE EGIDs.13 These data reveal a large discrep-
ancy in the rates between the United States and Japan, with the
percentage of non-EoE EGIDs among all EGIDs being much
higher in Japan. It remains unclear whether the cause of this
discrepancy is genetic or environmental.

Our current survey found rates of 39% EoE and 61% non-
EoE EGIDs across all patient ages. If we limit the age of onset
to include only adults, 54% of the cases were EoE in our survey
from January 2013 through December 2017. That is a large
increase compared with the 15% of adults with EoE in
Kinoshita’s survey from 2004 through 2009. Therefore, the rate
of EoE in adults in Japan seems to have increased rapidly in the
last decade. Possible reasons for that change are increased
awareness of the disease by clinicians, increases in allergic diseases
such as allergic rhinitis and food allergies, westernization of the
Japanese diet, and reduced prevalence of Helicobacter pylori.17

When we looked at the distributions of sex and the age at
onset, we found marked differences between EoE and non-EoE
EGIDs (Figure 2, A and B). The peak age of onset and male
predominance in EoE were similar to in Western countries,3

suggesting a shared pathogenetic mechanism between the 2 re-
gions. Non-EoE EGIDs showed no gender imbalance. Logistic
regression analysis found a significant difference in gender dis-
tribution between EoE and non-EoE EGIDs. Two peaks were
seen for the age at onset of non-EoE EGIDs: 0-14 y.o. and the
50s (Figure 2, B), that is, children and adults. Those 2 groups
may have different pathogenetic mechanisms.

In this survey, the health effects appeared to be more severe
with non-EoE EGIDs than EoE, with higher likelihoods for
restriction of daily life activity, growth failure/weight loss, sur-
gery, and hypoproteinemia (Figure 3, A). Non-EoE EGIDs
manifested various digestive symptoms and blood eosinophilia,
consistent with previous retrospective studies at various in-
stitutions.4,14,18,19 Pediatric patients had more severe restriction
of daily life activity and serious complications such as growth
 Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
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TABLE IV. Clinical characteristics and natural history of disease localization of each non-EoE EGID

Characteristic EG (n [ 35) EGE (n [ 35) EE (n [ 36) EC (n [ 20)

Extensive disease

(n [ 25) P-value

Sex, n (%) .62

Male 18 (51) 18 (51) 16 (44) 8 (40) 15 (60)

Female 15 (43) 17 (49) 20 (56) 11 (55) 9 (36)

Age at diagnosis (y), median (IQR) 23 (10.5-49.5) 46 (13-59.75) 21 (12-46.8) 14 (4-43.5) 38 (22-51) .02
Adult, n (%) 18 (51) 23 (66) 18 (50) 9 (45) 20 (80) .12

Child, n (%) 17 (49) 11 (31) 16 (44) 11 (55) 5 (20)

Symptoms, n (%)

Dysphagia 9 (26) 8 (23) 3 (8) 1 (5) 6 (24) .13

Vomiting 15 (43) 15 (43) 15 (42) 2 (10) 5 (20) .03

Abdominal pain 26 (74) 29 (83) 30 (83) 12 (60) 15 (60) .10

Diarrhea 10 (29) 17 (49) 19 (53) 9 (45) 12 (48) .29

Bloody stools 3 (9) 2 (6) 6 (17) 9 (45) 3 (12) .001

Ascites 4 (11) 6 (17) 4 (11) 5 (25) 1 (4) .29

Restriction of daily life activity 20 (57) 20 (57) 22 (61) 8 (40) 7 (28) .07

Growth failure or significant weight loss 3 (9) 4 (11) 1 (3) 1 (5) 1 (4) .60

Laboratory findings

Blood eosinophilia (>500/mL), n (%) 28 (80) 22 (63) 18 (50) 12 (60) 15 (60) .13

Eosinophil count (/mL), median (IQR) 957 (625-2287) 764 (277-2856) 589 (225-1290) 972 (351-1616) 546 (402-1380) .22

Hypoproteinemia, n (%)* 9 (26) 10 (29) 4 (11) 4 (20) 5 (20) .43

Eosinophil infiltration site, n (%)

Esophagus 9 (26) 17 (49) 0 (0) 0 (0) 7 (28) <.001
Stomach 35 (100) 29 (83) 0 (0) 0 (0) 10 (40) <.001
Small intestine 0 (0) 35 (100) 36 (100) 0 (0) 22 (88) <.001
Colon 0 (0) 0 (0) 0 (0) 20 (100) 25 (100) <.001

Natural history, n (%) .96

Continuous type 20 (63) 18 (64) 17 (59) 8 (53) 16 (76)

Single-flare type 5 (16) 5 (18) 7 (24) 4 (27) 3 (14)

Intermittent type 3 (9) 2 (7) 1 (3) 2 (13) 1 (5)

Unable to classify 4 (13) 3 (11) 4 (14) 1 (7) 1 (5)

EC, Eosinophilic colitis; EE, eosinophilic enteritis; EG, eosinophilic gastritis; EGE, eosinophilic gastroenteritis; EGID, eosinophilic gastrointestinal disorder; EoE, eosinophilic
esophagitis; IQR, interquartile range.
Bold indicates statistical significance (P < .05 [Mann-Whitney U test, c2 test, or Fisher’s exact test]).
*Hypoproteinemia: total protein <6 g/dL or albumin <3 g/dL. If the patient’s age is 2 years or younger, total protein or albumin should be below the 2.5th percentile for the
same age group.
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failure and surgery than adult patients. In particular, 70% of the
5-17 y.o. group had restrictions of daily life activity, and 50% of
the 0-4 y.o. group had hypoproteinemia (Figure 3, B). The
persistence of this chronic inflammation in the digestive tract
seems to be deleterious to children’s nutrition, growth, and
development. The adult patients with non-EoE EGIDs were
often treated with systemic glucocorticoids, as in previous
studies.13,14,18 In contrast, the pediatric patients were
often treated by food elimination, and the symptom resolution
rate was comparable to that with systemic glucocorticoids
(Table II). The clinical guidelines for EoE recommend
elemental, empiric, or targeted elimination diets as initial ther-
apy.10,20,21 However, for non-EoE EGIDs, the efficacy of food
elimination treatments was found to be limited in retrospective
studies and case reports.4,22,23 Half of continuous-type non-EoE
EGIDs were treated by long-term administration of systemic
glucocorticoids.

The non-EoE EGIDs were divided into EG, EGE, EE, and
EC based on the site of eosinophil accumulation (Table IV). In
terms of the age at diagnosis, patients with EGE were the oldest,
whereas patients with EC tended to be younger at diagnosis,
Downloaded for Anonymous User (n/a) at National Center for Child
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possibly because of inclusion of patients diagnosed with EC due
to prolonged FPIAP. Regarding the symptoms, patients with EC
had less vomiting (10%) and more bloody stools (45%). None of
the patients with EE or EC had eosinophilic infiltration of the
esophagus, whereas 49% of the patients with EGE did.

There have been many reports regarding the natural history
of EoE. It is known that its chronic nature progresses over time
and leads to fibrostenosis. However, there are few reports on
non-EoE EGIDs. In a prospective study of 43 adult patients in
France,14 42% were the single-flare type, 37% were the
intermittent type, and 21% were the persistent type. In a Swiss
study of mainly adult patients, 30% were the single-flare type,
30% were the intermittent type, and 40% were the persistent
type.24 In our study of 124 non-EoE EGIDs cases, 64% (95%
CI: 55-72) were the continuous type. Furthermore, the rate
was almost the same (61%) for 325 "probable" cases, con-
firming the reproducibility of the data. On the basis of the
above, we think non-EoE EGIDs frequently persist for a long
time. About half of the continuous type were pediatric patients.
Patients with growth failure, weight loss, and hypoproteinemia
were mostly this type (Table E1, available in this article’s
 Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
rmission. Copyright ©2021. Elsevier Inc. All rights reserved.
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FIGURE 4. The natural histories of EoE and non-EoE EGIDs. The pie chart shows the number of patients and their percentages (95%
confidence interval) for each natural history type. Continuous type: duration of symptoms or treatment period �6 months. Single-flare
type: duration of symptoms and treatment period <6 months, and no relapse. Intermittent type: symptoms relapsed multiple times,
and no treatment in the intervals. Non-EoE EGIDs were further classified as 0-4 years, 5-17 years, and �18 years. EGIDs, Eosinophilic
gastrointestinal disorders; EoE, eosinophilic esophagitis.
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Online Repository at www.jaci-inpractice.org). When the
childhood years were stratified, the continuous type accounted
for 75% of the 5-17 y.o. patients (Figure 4).

Compared with EoE, non-EoE EGIDs had a wider variety of
symptoms, with more extensive involvement of the GI tract.25

For continuous-type non-EoE EGIDs, long-term treatment is
preferable. Treatments that cause fewer side effects are needed,
especially for children in the growing stage.

Study limitations

This study has a number of limitations. First, this was a
retrospective cross-sectional survey. Thus, there might be some
cases in which the medical records were incomplete. Second,
until recently, diagnostic criteria had not been established for
non-EoE EGIDs, and we were unable to rule out the possibility
that "doctor-diagnosed" patients might include patients with
other diseases. For this reason, for selection of subjects for
detailed analysis, we adopted Pesek’s strict criteria4 to avoid in-
clusion of other diseases. This resulted in a smaller sample size,
Downloaded for Anonymous User (n/a) at National Center for Child
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but we were able to analyze patients who had been accurately
diagnosed. Furthermore, as the demographics and natural history
were very similar for both "definite (n ¼ 151)" and "probable
(n ¼ 325)" patients with non-EoE EGIDs, we do not think that
the "definite" patients were biased cases (Table E3, available in
this article’s Online Repository at www.jaci-inpractice.org).
Third, the treatment effect was judged by the attending physi-
cian, which means that there was no standardization. Fourth, the
pathology departments of many hospitals in Japan use micro-
scope eyepieces with a field of view of 22, and the area of 1 field
of view of �400 is often 0.237 mm2. However, this may vary
among hospitals. In this national survey, we were unable to verify
the microscope equipment used to determine the eosinophil
count or the area of 1 field of view, so this point represents a
limitation of this study. Finally, we analyzed the natural history
of patients who were followed up in the hospital for more than 6
months. Therefore, patients with a single-flare type who stopped
visiting the hospital within 6 months were not included in that
analysis of the natural history, and their number might be
 Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
rmission. Copyright ©2021. Elsevier Inc. All rights reserved.
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underestimated. Some patients may have moved or sought care at
another hospital, thus not allowing complete categorization of
the natural history.
CONCLUSIONS

Both EoE and non-EoE EGIDs are chronic inflammatory
diseases caused by eosinophil infiltration of the GI tract. How-
ever, their clinical demographics differed noticeably, suggesting
that they may have different etiologies. The age at onset of non-
EoE EGIDs showed 2 peaks: 0-14 y.o. and in the 50s. This
bimodal distribution and the greater severity of symptoms
documented in the pediatric patients suggest different etiologies
in adult and pediatric patients. Future studies regarding the risk
factors for non-EoE EGIDs are required to elucidate their
pathogenesis.

Most non-EoE EGIDs cases were the continuous type, and
they rarely resolved over time.
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METHODS

First survey: how we selected 10,000 hospitals

from 11,117
To stay within the research budget, it was necessary to limit

the number of hospitals to 10,000 or less. Excel’s table sorted
11,117 facilities by location, north to south. We numbered each
facility, from 1 to 11,117. All facilities whose number ended in 5
were deleted. That eliminated 1,112 facilities. Next, 5 facilities
with numbers that were multiples of 2000 were deleted. Finally,
the first survey was sent to 10,000 facilities.

Distribution of the patients shown on a map of

Japan
The number of patients in each prefecture was determined

from each patient’s address, not from the hospital’s address for
the definite patients.

RESULTS

Analysis of "probable" EoE and non-EoE EGIDs
"Probable" EoE and non-EoE EGIDs were patients who did

not satisfy inclusion criterion 3 (Figure 1 in the main text). They
Downloaded for Anonymous User (n/a) at National Center for Child
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were analyzed for their clinical features (Table E3). However, this
"probable group" may contain diseases other than EGID, so care
must be taken when interpreting it.
The numbers of patients and the EoE/non-EoE EGID

ratios shown on a map of Japan (Figure E1)
Shimane Prefecture had the highest number of patients with

EoE (n ¼ 60), whereas Tokyo, which has approximately one-
tenth of the national population, had as few as 8 patients. (B)
Non-EoE EGID was most common in Gunma Prefecture (n ¼
40), followed by Aichi and Kagawa Prefectures (n ¼ 16). Tokyo
was also low with n ¼ 6. (C) The EoE/non-EoE EGID ratio was
calculated only for the prefectures where there were 7 or more
cases of each of EoE and non-EoE EGID. Yellow indicates a
higher proportion of EoE, whereas green indicates a higher ratio
of non-EoE EGID.

There are many hospitals in the Tokyo metropolitan area,
and they tend to attract patients from all over Japan. Thus,
many patients were reported from hospitals in Tokyo, but
most of them had addresses in other prefectures. Okinawa
Prefecture did not report any cases of non-EoE EGID, but
the ratio was produced by substituting 1 patient.
 Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
rmission. Copyright ©2021. Elsevier Inc. All rights reserved.
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FIGURE E1. The numbers of patients and the EoE/non-EoE EGID ratios shown on a map of Japan. For the definite patients, the number of
patients in each prefecture was determined based on each patient’s address, not the address of the hospital. (A) The number of patients
with EoE in each prefecture. (B) The number of patients with non-EoE EGIDs in each prefecture. (C) EoE/non-EoE EGID ratio.
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TABLE E1. Clinical characteristics and treatments of each natural history of non-EoE EGIDs

Characteristic

Continuous type

(n [ 79)

Single-flare type

(n [ 24)

Intermittent

type (n [ 9) P value

Sex, n (%)

Male 43 (54) 9 (38) 1 (11) .04

Female 34 (43) 14 (58) 7 (78)

Age at diagnosis (y), median (IQR) 27 (12-43.5) 36 (8.5-53.5) 36 (10-52) .79

Adult, n (%) 44 (56) 16 (67) 6 (67) .26

Child, n (%) 35 (44) 7 (29) 3 (33)

Symptoms, n (%)

Dysphagia 15 (19) 3 (13) 2 (22) .72

Vomiting 31 (39) 4 (17) 3 (33) .12

Abdominal pain 57 (72) 18 (75) 8 (89) .55

Diarrhea 36 (46) 11 (46) 3 (33) .78

Bloody stools 10 (13) 5 (21) 3 (33) .22

Ascites 11 (14) 4 (17) 0 (0) .44

Restriction of daily life activity 39 (49) 15 (63) 5 (56) .52

Growth failure, significant weight loss 6 (8) 1 (4) 0 (0) .60

Laboratory findings

Blood eosinophilia (>500/mL), n (%) 51 (65) 17 (71) 3 (33) .13

Eosinophil count (/mL), median (IQR) 856 (341-1,719) 774 (502-1,983) 428 (306-672) .20

Hypoproteinemia, n (%)* 14 (18) 5 (21) 0 (0) .35

Eosinophil infiltration site, n (%)

Esophagus 19 (24) 3 (13) 1 (11) .36

Stomach 40 (51) 11 (46) 6 (67) .56

Small intestine 48 (61) 15 (63) 4 (44) .61

Colon 24 (30) 7 (29) 3 (33) .97

Long-term administration of systemic glucocorticoids (>12 wk), n (%) 36 (46) 5 (21) 2 (22) .05

Administration period (m), median (IQR) 29.5 (13.5-62.3) 3.5 (2.6-4.5) 8 (6.5-9.5) .005

Maintenance dose (mg), median (IQR) 5 (2.5-6) 5 (3-12.5) 12.5 (8.8-16.3) .42

EGIDs, Eosinophilic gastrointestinal disorders; EoE, eosinophilic esophagitis; IQR, interquartile range.
Bold indicates statistical significance (P < .05 [Mann-Whitney U test, c2 test, or Fisher’s exact test]).
*Hypoproteinemia: total protein <6 g/dL or albumin <3 g/dL. Continuous type: duration of symptoms or treatment period �6 months. Single-flare type: duration of symptoms
and treatment period <6 months, with no relapse. Intermittent type: symptoms relapsed multiple times, but no treatment was given in the periods of remission.
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TABLE E2. Clinical characteristics of each natural history type of EoE

Characteristic

Continuous type

(n [ 87)

Single-flare type

(n [ 19)

Intermittent type

(n [ 19) P value

Sex, n (%) .88

Male 69 (79) 15 (79) 16 (84)

Female 18 (21) 4 (21) 3 (16)

Age at diagnosis (y), median (IQR) 46 (38.5-54.5) 48 (39.5-54.5) 44 (38.5-49) .58

Adult, n (%) 82 (94) 17 (90) 19 (100) .37

Child, n (%) 5 (6) 2 (11) 0 (0)

Symptoms, n (%)

Dysphagia 78 (90) 13 (68) 16 (84) .057

Sometimes 61 (70) 11 (58) 12 (63)

Always 15 (17) 1 (5) 4 (21)

Inability to swallow solid foods 2 (2) 1 (5) 0 (0)

Vomiting 19 (22) 4 (21) 1 (5) .25

Abdominal pain 15 (17) 6 (32) 5 (26) .31

Diarrhea 4 (4) 2 (11) 2 (11) .46

Activity restriction 13 (15) 3 (16) 1 (5) .51

Laboratory findings

Blood eosinophilia (>500/mL), n (%) 21 (24) 4 (21) 3 (16) .72

Eosinophil count (/mL), median (IQR) 300 (197-497) 272 (148-579) 351 (258-407) .76

Eosinophil count in esophageal tissue (/HPF), median (IQR) 48 (26-86) 60 (38-97) 63 (39-84) .39

EoE, Eosinophilic esophagitis; IQR, interquartile range.
Continuous type: duration of symptoms or treatment period �6 months. Single-flare type: duration of symptoms and treatment period <6 months, with no relapse. Intermittent
type: symptoms recurred multiple times, and no treatment was needed during the intervals. Mann-Whitney U test, c2 test, or Fisher’s exact test.
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TABLE E3. Clinical characteristics of EoE and non-EoE EGIDs
with "probable*" criteria

Characteristic EoE (n [ 157)

non-EoE EGIDs

(n [ 325)

Sex, n (%)

Male 121 (78) 164 (52)

Female 35 (22) 154 (48)

Age at diagnosis (y), median
(IQR)

45 (38-52) 22.5 (11-46)

Adult, n (%) 150 (97) 166 (52)

Child, n (%) 5 (3) 152 (48)

Symptoms, n (%)

Dysphagia 33 (21) 34 (10)

Vomiting 10 (6) 90 (28)

Abdominal pain 10 (6) 248 (76)

Diarrhea 3 (2) 173 (53)

Bloody stools 1 (0.6) 64 (20)

Ascites 2 (1) 42 (13)

Activity restriction 8 (5) 199 (61)

Severe complications, n (%)

Growth failure, significant
weight loss

0 (0) 25 (8)

Surgery 2 (1) 5 (2)

Shock 0 (0) 3 (1)

Laboratory findings

Blood eosinophilia (>500/mL),
n (%)

25 (16) 174 (54)

Eosinophil count (/mL), median
(IQR)

270 (172-466) 568 (208-2295)

Hypoproteinemia (total protein
<6 g/dL, albumin <3 g/dL),
n (%)

2 (1) 57 (18)

Abnormal macroscopic findings
in endoscopy, n (%)

Esophagus 153 (97) 28 (9)

Stomach 17 (11) 90 (28)

Small intestine 5 (3) 105 (32)

Colon 3 (2) 86 (26)

EGIDs, Eosinophilic gastrointestinal disorders; EoE, eosinophilic esophagitis; IQR,
interquartile range.
*"Probable group" may contain diseases other than EGID, so care must be taken
when interpreting it.
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TABLE E4. Facilities that cooperated with the second survey

Name of facility Prefecture Medical department No. of patients

KKR Sapporo Medical Center Hokkaido Gastroenterology 22

Sapporo Medical University Hospital Hokkaido Gastroenterology 3

Rumoi City Hospital Hokkaido Gastroenterology 2

Sapporo Kyoritsu Gorinbashi Hospital Hokkaido Gastroenterology 1

Asahikawa-Kosei General Hospital Hokkaido Surgery 1

Abashiri-Kosei General Hospital Hokkaido Pediatrics 1

Engaru-Kyosei General Hospital Hokkaido Internal medicine 1

Date Red Cross Hospital Hokkaido Pediatrics 1

Arai Hospital Hokkaido Gastroenterology 1

Nemuro City Hospital Hokkaido Internal medicine 1

Aomori Prefectural Central Hospital Aomori Gastroenterology 6

Iwate Prefectural Iwai Hospital Iwate Gastroenterology 2

Iwate Medical University Hanamaki Onsen
Hospital

Iwate Internal medicine 1

Miyagi Children’s Hospital Miyagi Gastroenterology 3

Yamagata University Hospital Yamagata Gastroenterology 18

Ohara General Hospital Fukushima Pediatrics 5

Fukushima Medical University Hospital Fukushima Pediatrics 1

Fukushima Seibu Hospital Fukushima Surgery 1

Iwaki City Medical Center Fukushima Gastroenterology 1

Gunma University Hospital Gunma Gastroenterology/Hepatology 40

Gunma Children’s Medical Center Gunma Allergy infection immunity,
respiratory department

25

Takasaki General Medical Center Gunma Gastroenterology 2

National Hospital Organization Numata
Hospital

Gunma Surgery 2

Gunma Chuo Hospital Gunma Surgery 1

Takasaki Central Hospital Gunma Surgery 1

Keiaido Hospital Gunma Surgery 1

Saitama Red Cross Hospital Saitama Gastroenterology 5

Jichi Medical University Saitama Medical
Center

Saitama Gastroenterology 3

Todachuo General Hospital Saitama Pediatrics 2

TMG Asaka Medical Center Saitama Surgery 1

Chichibu Hospital Saitama Internal medicine 1

Tokorozawa Central Hospital Saitama Surgery 1

Park Hospital Saitama Internal medicine 1

Seirei Sakura Citizen Hospital Chiba Internal medicine 2

Abiko Toho Hospital Chiba Gastrointestinal surgery 1

The Jikei University Kashiwa Hospital Chiba Gastroenterology/Hepatology 1

Tokyo Metropolitan Children’s Medical
Center

Tokyo Gastroenterology 70

NTT Medical Center Tokyo Tokyo Gastroenterology 36

National Center for Child Health and
Development

Tokyo Allergy center 19

Tokyo Metropolitan Ohtsuka Hospital Tokyo Internal medicine/Gastroenterology 9

Toho University Omori Medical Center Tokyo Pediatrics 8

Juntendo University Nerima Hospital Tokyo Gastroenterology 2

Musashimurayama Hospital Tokyo Gastroenterology 2

Teikyo University Hospital Tokyo Pediatrics 1

Juntendo University Nerima Hospital Tokyo Pediatrics 1

Nippon Medical School Tama Nagayama
Hospital

Tokyo Pediatrics 1

Minamitama Hospital Tokyo Internal medicine 1

Tokai University Hospital Kanagawa Gastroenterology 3
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TABLE E4. (Continued)

Name of facility Prefecture Medical department No. of patients

Sagamihara National Hospital Kanagawa Pediatrics 3

Fujisawa Shounandai Hospital Kanagawa Gastroenterology 2

Kawasaki Municipal Ida Hospital Kanagawa Gastroenterology 1

Saiseikai Niigata Hospital Niigata Gastroenterology 8

Niigata City General Hospital Niigata Pediatrics 6

Nagaoka Red Cross Hospital Niigata Pediatrics 4

Uonuma Kikan Hospital Niigata Gastroenterology 1

Niigata Prefectural Central Hospital Niigata Internal medicine 1

Toyama University Hospital Toyama Pediatrics 10

Fujikoshi Hospital Toyama Surgery 1

Noto General Hospital Ishikawa Internal medicine 10

Yawata Medical Center Ishikawa Surgery 8

Kanazawa Jouhoku Hospital Ishikawa Pediatrics 1

Kanazawa Jouhoku Hospital Ishikawa Internal medicine 1

Kanazawa University Hospital Ishikawa Pediatrics 1

Asama General Hospital Nagano Pediatrics 10

Iida Municipal Hospital Nagano Gastroenterology 5

Ina Central Hospital Nagano Gastrointestinal surgery 2

Aizawa Hospital Nagano Pediatrics, gastroenterology 1

Gifu Prefectural General Medical Center Gifu Gastroenterology 8

Gifu Prefectural General Medical Center Gifu Pediatrics 1

Nagara Medical Center Gifu Pediatrics 1

Sakashita Clinic Gifu Internal medicine 1

Mishima Central Hospital Shizuoka Internal medicine 1

Fujita Health University Bantane Hospital Aichi Gastroenterology 22

Aichi Children’s Health and Medical Center Aichi Allergy 9

Handa City Hospital Aichi Gastroenterology 7

Nagoya City University Hospital Aichi Gastroenterology 5

Fujita Health University Hospital Aichi Gastroenterology 3

Nagoya City West Medical Center Aichi Gastroenterology 1

Fujita Health University Bantane Hospital Aichi Pediatrics 1

Konan Kosei Hospital Aichi Gastroenterology 1

Mie Chuo Medical Center Mie Gastroenterology 10

National Mie Hospital Mie Pediatrics 9

Japanese Red Cross Ise Hospital Mie Pediatrics 1

Kohka Public Hospital Shiga Gastroenterology 3

University Hospital Kyoto Prefectural
University of Medicine

Kyoto Pediatrics 1

Kenporen Osaka Central Hospital Osaka Gastroenterology 3

Osaka General Medical Center Osaka Pediatrics 3

Saiseikai Senri Hospital Osaka Pediatrics 1

Kansai Medical University Medical Center Osaka Pediatrics 1

Nagayoshi General Hospital Osaka Internal medicine 1

Kindai University Hospital Osaka Pediatrics 1

Hyogo Collage of Medicine Hospital Hyogo Gastroenterology 11

Kobe University Hospital Hyogo Gastroenterology 5

Itami City Hospital Hyogo Pediatrics 2

Toyooka Hospital Hyogo Gastroenterology 1

Nara Prefecture Seiwa Medical Center Nara Gastroenterology 7

Kindai University Nara Hospital Nara Pediatrics 3

Nara Prefecture Seiwa Medical Center Nara Pediatrics 1

Nara Medical University Hospital Nara 3rd Department of Internal Medicine 1

Kinan Hospital Wakayama Gastroenterology 7

Wakayama Rosai Hospital Wakayama Gastroenterology 3

Tottori University Hospital Tottori Medicine and clinical science 4
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TABLE E4. (Continued)

Name of facility Prefecture Medical department No. of patients

Tottori University Hospital Tottori Pediatrics 2

Tottori Medical Center Tottori Pediatrics 1

Shimane University Hospital Shimane Gastroenterology 100

National Hospital Organization Hamada
Medical Center

Shimane Gastroenterology 2

Oda Municipal Hospital Shimane Gastroenterology 1

Akaiwa Medical Association Hospital Okayama Internal medicine 2

Tsuyama Chuo Hospital Okayama Pediatrics 1

National Hospital Organization Fukuyama
Medical Center

Hiroshima Gastroenterology 9

Hiroshima City Asa Citizens Hospital Hiroshima Gastroenterology 4

Miyoshi Central Hospital Hiroshima 3

Hiroshima Red Cross Hospital and Atomic-
bomb Survivors Hospital

Hiroshima Pediatrics 1

Yamaguchi Rosai Hospital Yamaguchi Gastroenterology 2

Ajisu Dohjin Hospital Yamaguchi 1

Saiseikai Shimonoseki General Hospital Yamaguchi Pediatrics 1

Itsuki Hospital Tokushima Internal medicine 1

Kagawa Prefectural Central Hospital Kagawa Gastroenterology 24

Kagawa University Hospital Kagawa Pediatrics 4

Oozora Hospital Ehime Internal medicine 1

Saiseikai Matsuyama Hospital Ehime Internal medicine 1

Uwajima Tokushukai Hospital Ehime Surgery 1

Kochi Health Sciences Center Kochi Pediatrics 1

Kochi Medical School Hospital Kochi Pediatrics 1

Fukuoka Sanno Hospital Fukuoka Gastroenterology 47

Fukuoka University Chikushi Hospital Fukuoka Gastroenterology 6

Wakamatsu Hospital of the University of
Occupational and Environmental Health

Fukuoka Gastroenterology 1

Akimoto Hospital Fukuoka Gastrointestinal surgery 1

Abe Hospital Fukuoka 1

Karatsu Red Cross Hospital Saga Internal medicine 4

Karatsu Red Cross Hospital Saga Pediatrics 1

Saiseikai Karatsu Hospital Saga Internal medicine 1

St.Mary Hospital Nagasaki Internal medicine 1

Kumamoto University Hospital Kumamoto Gastroenterology 5

Musashigaoka Hospital Kumamoto Gastroenterology 1

Arita GI Hospital Oita Gastroenterology 5

Miyazaki Konan Hospital Miyazaki Internal medicine 1

Miyazaki Prefectural Nobeoka Hospital Miyazaki Pediatrics 1

Kagoshima University Hospital Kagoshima Gastroenterology 7

Saiseikai Sendai Hospital Kagoshima Gastroenterology 4

Kagoshima City Hospital Kagoshima Pediatrics 1

Ryusei Hospital Okinawa Internal medicine 8
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BACKGROUND & AIMS:
Downloaded 
May 18, 2
Substantial heterogeneity in terminology used for eosinophilic gastrointestinal diseases
(EGIDs), particularly the catchall term “eosinophilic gastroenteritis,” limits clinical and research
advances. We aimed to achieve an international consensus for standardized EGID
nomenclature.
METHODS:
 This consensus process utilized Delphi methodology. An initial naming framework was pro-
posed and refined in iterative fashion, then assessed in a first round of Delphi voting. Results
were discussed in 2 consensus meetings, and the framework was updated and reassessed in a
second Delphi vote, with a 70% threshold set for agreement.
RESULTS:
 Of 91 experts participating, 85 (93%) completed the first and 82 (90%) completed the second
Delphi surveys. Consensus was reached on all but 2 statements. “EGID” was the preferred
umbrella term for disorders of gastrointestinal (GI) tract eosinophilic inflammation in the
absence of secondary causes (100% agreement). Involved GI tract segments will be named
specifically and use an “Eo” abbreviation convention: eosinophilic gastritis (now abbreviated
EoG), eosinophilic enteritis (EoN), and eosinophilic colitis (EoC). The term “eosinophilic
gastroenteritis” is no longer preferred as the overall name (96% agreement). When >2 GI tract
areas are involved, the name should reflect all of the involved areas.
CONCLUSIONS:
 This international process resulted in consensus for updated EGID nomenclature for both
clinical and research use. EGID will be the umbrella term, rather than “eosinophilic gastroen-
teritis,” and specific naming conventions by location of GI tract involvement are recommended.
As more data are developed, this framework can be updated to reflect best practices and the
underlying science.
Keywords: Eosinophilic Gastrointestinal Disease; Eosinophilic Gastroenteritis; Delphi; Nomenclature; Classification.
Eosinophilic gastrointestinal diseases (EGIDs) are
chronic, immune-mediated disorders character-

ized clinically by gastrointestinal (GI) symptoms and
histologically by a pathologic increase in eosinophil-
predominant inflammation in specific regions of the GI
tract, in the absence of secondary causes of eosino-
philia.1,2 The best known of these is eosinophilic esoph-
agitis (EoE),3–5 but the non-EoE EGIDs are now the
subject of intensive study due to increased clinical
awareness of these conditions. Non-EoE EGIDs can
involve the stomach, small bowel, and colon, either indi-
vidually or in any combination of segments, and can also
vary in the depth of involvement of the GI tract layers.
Recent investigations have focused on understanding
the clinical presentation, epidemiology, natural history,
pathogenesis, and effective treatments.6–22

At present, no guidelines exist for diagnosis or
treatment of the non-EoE EGIDs, but efforts are actively
underway to develop these. As this guideline process
started, there was substantial confusion related to EGID
terminology, particularly pertaining to the catchall term
“eosinophilic gastroenteritis.” There has been variable
use of this term in both clinical settings and research
studies, with ambiguity and heterogeneity in its defi-
nition.8,13,23–26 Over many years, the phrase “eosino-
philic gastroenteritis” has been used to indicate
different sites of involvement including stomach alone,
small bowel alone, stomach and small bowel, stomach
or small bowel, or involvement anywhere along the GI
tract.
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This nonstandardized use of nomenclature high-
lighted a need for a common language for non-EoE
eosinophilic GI disease names, not only for clinical
practice, but also for the consistent data collection
required for research to continue to advance the field.
Therefore, the aim of this effort was to achieve an in-
ternational consensus for consistent EGID nomenclature.
Materials and Methods

Overview and Principles

This was an iterative and inclusive process with
formalized feedback utilizing standard Delphi methods.27

A 4-person steering group (E.S.D., N.G., G.T.F., S.S.A.) first
reviewed the literature and developed several potential
nomenclature systems, which were then shared and
refined amongst an expanded focus group. Additional
feedback was solicited from members of the Consortium
of Eosinophilic Gastrointestinal Disease Researchers,28 as
well as from members outside of this group. Based on the
feedback, an initial nomenclature framework was
proposed.

A number of principles guided the first part of the
development process. First, when terminology was not
ambiguous, the goal was to retain as much of the existing
nomenclature as possible. This was to minimize confu-
sion among clinicians, researchers, and patients and to
retain existing International Classification of Diseases
ld Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
mission. Copyright ©2022. Elsevier Inc. All rights reserved.



What You Need to Know

Background
There is substantial variability in terminology for
naming eosinophilic gastrointestinal diseases
(EGIDs), and there has been heterogeneous use of
the catchall term “eosinophilic gastroenteritis” in
both clinical settings and research studies.

Findings
This Delphi process, in which 91 experts partici-
pated, resulted in international consensus for a new
nomenclature framework for EGIDs. “EGID” should
now be used as the umbrella term for diseases of the
gastrointestinal tract with pathologic eosinophilic
infiltration in the absence of secondary causes.
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(ICD) codes. The second was to strongly consider the
removal of the term “eosinophilic gastroenteritis” from
the framework, given the variability in its use. The third
was to create a basic level of nomenclature that would be
intuitive and useful for clinical practice. The fourth was
to include a second tier of more detailed nomenclature
that could be utilized for research purposes, with a focus
on granularity in naming since terms can always be
combined as future information is gained but cannot be
split. The fifth was to solicit and receive feedback during
the process from stakeholders, including patient advo-
cacy groups, regulatory authorities, researchers, and
clinicians. The sixth was to move forward with the
recognition that the framework developed would be a
starting point and expected to change in the future, as
informed by emerging data.
Involvement of individual gastrointestinal tract lo-
cations should be named specifically, and an “Eo”
abbreviation convention should be used: EoG for
eosinophilc gastritis, EoN for eosinophilic enteritis,
and EoC for eosinophilic colitis; eosinophilic esoph-
agitis remains EoE. The term “eosinophilic gastro-
enteritis” will no longer be used as an umbrella
name.

Implications for patient care
Patients, clinicians, and researchers should use this
new nomenclature. The first tier of nomenclature
can be used routinely in clinical practice, while the
second tier can be used clinically and in research.
This more specific naming paradigm will allow more
precise clinical phenotyping, which will inform
guideline development and future research
directions.
Delphi 1

After the framework had been established, the next
step was the first Delphi round of questions. An inter-
national and multidisciplinary group of adult and pedi-
atric clinicians and researchers with experience in EGIDs,
esophageal disorders, immunology, functional disorders,
and other areas, spanning specialties of gastroenterology,
allergy, pathology, basic and translational science, and
epidemiology, was recruited to complete a 42-question
online survey distributed using the Qualtrics platform.
Questions focused on use of the term “eosinophilic
gastroenteritis” and other possible nomenclature op-
tions. A figure of the framework was presented at the
beginning of the survey, and respondents were asked to
rate their level of agreement to a series of statements on
a 5-point scale: strongly disagree, disagree, neither agree
nor disagree, agree, and strongly agree. Free text com-
ments were also allowed. Summary statistics for the re-
sponses were calculated and a level of agreement of 70%
(the sum of agree and strongly agree) was set a priori.

Consensus Meetings

After the initial Delphi responses were analyzed, all
respondents participated in 1 of 2 scheduled consensus
meetings in May 2021. Two meetings were scheduled to
accommodate the large number of participants who were
located on 5 continents and because an in-person
meeting was not possible due to the COVID-19 (corona-
virus disease 2019) pandemic. These meetings were
approached in identical fashion and conducted via a
video conferencing platform with a chat interface. Data
were reviewed and then the discussion focused on areas
of disagreement, proposed new terminology, the role of
the term “eosinophilic gastroenteritis,” and how to
approach naming eosinophilic disease in the small bowel.
Active participation was sought from all participants, and
comments in the chat were recorded and reviewed. In
addition, preliminary results were shared with
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stakeholders, including patient advocacy groups, in-
dustry representatives, and representatives from the
Food and Drug Administration during the GREAT VI
(Gastroenterology Regulatory Endpoints and the
Advancement of Therapeutics VI) Workshop on EGIDs
beyond EoE (July 2021).29
Delphi 2

All feedback from the consensus meetings and addi-
tional comments received were incorporated into an
updated framework. This was again done in an iterative
fashion, first with the steering group and then with the
extended focus group members. After this, a second
round of Delphi questions was developed and distributed
to the same large international group that completed the
first Delphi round. There were 29 questions, again
distributed in an online survey, focusing on the updated
framework. Respondents were asked only whether they
agreed or disagreed with each of the statements (2-point
scale without a neutral option). Summary statistics for
ld Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
mission. Copyright ©2022. Elsevier Inc. All rights reserved.



Table 1. Characteristics of EGID Nomenclature Delphi
Process (n ¼ 85)

Sex
Female 32 (38)
Male 53 (62)

Time in practice, y 21 (9–30, 1–44)

Specialty
Gastroenterology 60 (70)
Allergy/immunology 15 (18)
Pathology 5 (6)
Other 5 (6)

Type of patients seen
Children and/or adolescents 41 (48)
Adolescents and adults 10 (12)
Adults 15 (18)
All ages 12 (14)
Do not see patients 7 (8)

Practice setting
Academic/university 77 (91)
Private/community practice 4 (5)
Not practicing 3 (3)
Industry 1 (1)

Location
North America 49 (58)
South America 2 (2)
Europe 24 (28)
Asia 6 (7)
Australia 4 (5)

Non-EoE EGID patients seen per month
<3 33 (47)
3–5 13 (19)
5–10 9 (13)
>10 15 (21)

Values are n (%) or median (interquartile range, range).
EGID, eosinophilic gastrointestinal disease; EoE, eosinophilic esophagitis.
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the responses were calculated and a level of agreement
of 70% was set a priori.

Results

Demographics and Variability in Terminology
Use

Of the 91 experts invited to participate, 85 (93%)
completed the first Delphi survey. There were 32 (38%)
women and 53 (62%) men, with a median time in
practice of 21 (interquartile range, 9–30) years. Nearly
half (48%) of participants saw children or adolescents in
practice, 12% saw adolescents and adults, 18% saw
adults only, 14% saw patients of all ages, and 8% did not
see patients. Practice settings were largely academic or
university based (91%), and 53% saw 3 or more non-
EoE EGID patients per month (Table 1).

To gauge how participants currently viewed termi-
nology, they were asked the question: “When I use the
term ‘eosinophilic gastroenteritis,’ I mean to indicate that
the disease involves (please check all of the following
that apply).” There was no majority consensus answer to
this question. The 2 most common answers were
“stomach AND small bowel,” reported by 36 (42%), and
“any location along the GI tract,” reported by 11 (13%).
However, there was substantial variability in responses,
with more than 13 other definitions for “eosinophilic
gastroenteritis” provided, representing a range of
different locations along the GI tract (Figure 1).

Delphi 1 Results and Consensus Meetings

Full data on the initial Delphi results are presented in
Supplementary Table 1. There was strong agreement in
the first round of the Delphi process and in the
consensus meetings that the umbrella term for disorders
of GI tract eosinophilic inflammation in the absence of
secondary causes should be “eosinophilic gastrointes-
tinal disease” (96% either agreed or strongly agreed),
and that when an EGID involves only the esophagus, the
name should remain EoE (97% either agreed or strongly
agreed). There was also strong agreement that when an
EGID involves only the stomach or colon, the name
should be eosinophilic gastritis or eosinophilic colitis,
respectively (95% agreed or strongly agreed for both).

There was no consensus on whether the term
“eosinophilic gastroenteritis” should be removed from an
EGID nomenclature system (10% strongly agree, 25%
agree, 25% neutral, 30% disagree, 11% strongly
disagree). In the initial survey comments and in the
discussions during the meetings, reasons for removing
the term were related to variability in use, unclear
definition or meaning, and limitations related to an
ability to know whether the stomach or bowel (or both)
were involved. Reasons for retaining the term included
its historical nature and use, its ongoing use in current
Downloaded for Anonymous User (n/a) at National Center for Chi
May 18, 2022. For personal use only. No other uses without per
research studies and protocols, and the need to poten-
tially redefine the term (stomach and small bowel
involvement only) but not use it as an umbrella term any
longer. This last option carried weight and began to
generate consensus.

During the Delphi 1 process, consensus was also not
reached on what to name small bowel involvement alone,
and there was 61% agreement, 19% neutral, and 21%
disagreement with the term “eosinophilic pan-enteritis.”
In the comments and discussion, there was debate as to
whether specifying all parts of small bowel involvement
(eg, duodenum vs jejunum vs ileum) was necessary or
even practical, given that assessment of the mid or distal
small bowel may not be clinically indicated and per-
forming deep enteroscopy or video capsule endoscopy
may not be possible at all centers. Nevertheless, there
was consensus on naming of eosinophilic duodenitis
(75% strongly agreeing or agreeing, 21% neutral, 11%
disagreeing). There was also debate about whether to
include depth of wall layer involvement, EGID compli-
cations, or uninvestigated areas of the GI tract in the
nomenclature framework (Supplementary Table 1).
ld Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
mission. Copyright ©2022. Elsevier Inc. All rights reserved.



Figure 1. Variability in responses for how the term “eosinophilic gastroenteritis” is used to reflect different areas of involvement
in the GI tract.
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Delphi 2 Results

There were 82 (90%) responses from the 91 partic-
ipants for the Delphi round 2 survey, and overall
consensus was reached on all statements from the
updated framework (based on input from the Delphi
round 1 and consensus meetings) with the exception of 2
statements (Table 2). There was universal (100%)
consensus on using the umbrella term EGID for disorders
of GI tract eosinophilic inflammation in the absence of
secondary causes, as well as the names eosinophilic
gastritis and eosinophilic colitis. There was 95% agree-
ment to naming an EGID involving the small intestine as
“eosinophilic enteritis” and 94% agreement that it was
desirable, but not required, to name specific locations of
small bowel involvement, when known. There was also
consensus for naming the individual segments of the
small bowel (ie, eosinophilic duodenitis).

For abbreviations, agreement was reached to have an
“Eo” naming convention, consistent with what is already
used for EoE. Therefore eosinophilic gastritis would be
EoG, eosinophilic duodenitis would be EoD, and eosino-
philic colitis would be EoC. There was debate around
how to abbreviate small bowel involvement, but ulti-
mately 79% agreed with “EoN” (indicating “Eosinophilic
eNteritis”).

During the Delphi 2 process, the term “eosinophilic
gastroenteritis” was de-emphasized and will no longer be
the preferred umbrella term for EGIDs (96% agreement).
When used, it should only be used when both the
Downloaded for Anonymous User (n/a) at National Center for Chi
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stomach and the small bowel are involved (83% agree-
ment). There was also consensus that when more than 2
GI tract areas (outside of the esophagus) are involved,
the name should reflect the involved areas (96% agree-
ment) (Table 2).

The first topic where consensus was not reached
related to overlapping esophageal involvement. Only
61% agreed with the statement that for EGIDs that
involve the stomach or small bowel or the colon, and also
the esophagus, the term to indicate this should be “with
esophageal involvement.” The second topic was related
to whether areas of the GI tract that were not investi-
gated or had unknown involvement should be specified
in the nomenclature framework (65% agreement).
Discussion

Research related to EGIDs is rapidly advancing.
However, the field of non-EoE EGIDs is in a position
similar to where EoE was in the early 2000s, without
diagnostic or management guidelines, and with a litera-
ture that can be difficult to interpret based on different
disease definitions and terminologies used.30 In partic-
ular, the term “eosinophilic gastroenteritis” has been
confusing, as it has often been used to represent any type
of eosinophilic GI infiltration, not just stomach and small
bowel. In that context, our large, international, and
multidisciplinary group came together to conduct a
Delphi process to standardize EGID nomenclature. This
ld Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
mission. Copyright ©2022. Elsevier Inc. All rights reserved.



Table 2. Agreement Data From Round 2 of the Delphi Voting Process (n ¼ 82)

Agree Disagree

The umbrella term for disorders of GI tract eosinophilic inflammation in the absence of
secondary causes should be “eosinophilic gastrointestinal disease” (EGID)

82 (100) 0 (0)

When an EGID involves the esophagus, the name should remain “eosinophilic esophagitis”
(EoE)

80 (98) 2 (2)

When an EGID involves the stomach, the name should be “eosinophilic gastritis” 82 (100) 0 (0)

When an EGID involves the colon, the name should be “eosinophilic colitis” 82 (100) 0 (0)

When an EGID involves the small intestine, the general name should be “eosinophilic enteritis” 78 (95) 4 (5)

For the abbreviation for eosinophilic gastritis, should it be “EG” or “EoG”? EoG: 72 (88) EG: 10 (12)

For the abbreviation for eosinophilic colitis, should it be “EC” or “EoC”? EoC: 72 (88) EC: 10 (12)

For the abbreviation for eosinophilic enteritis, should it be “EEN” or “EoN” EoN 65 (79) EEN: 17 (21)

It is desirable, but not required, to name specific locations of small bowel involvement, if these
are known.

77 (94) 5 (6)

When an EGID involves the duodenum, the name should be “eosinophilic duodenitis” 76 (93) 6 (7)

The abbreviation for eosinophilic duodenitis should be “EoD” 75 (91) 7 (9)

When an EGID involves the jejunum, the name should be “eosinophilic jejunitis” 76 (94) 6 (7)

The abbreviation for eosinophilic jejunitis should be “EoJ” 73 (89) 9 (11)

When an EGID involves the ileum, the name should be “eosinophilic ileitis” 77 (94) 5 (6)

The abbreviation for eosinophilic ileitis should be “EoI” 74 (90) 8 (10)

The term “eosinophilic gastroenteritis” should be redefined and only used to indicate gastric
AND small bowel involvement

68 (83) 14 (17)

The term “eosinophilic gastroenteritis” will no longer be used as the umbrella term for EGIDs 79 (96) 3 (4)

For EGIDs that involve the stomach and/or small bowel and/or the colon, and ALSO the
esophagus, the term to indicate this should be “with esophageal involvement”

50 (61) 32 (39)

When more than 2 GI tract areas (outside of the esophagus) are involved, the name should
reflect the involved areas (ie stomach þ duodenum ¼ eosinophilic gastritis and duodenitis;
duodenum þ colon ¼ eosinophilic duodenitis and colitis; etc)

79 (96) 3 (4)

The GI wall layer of involvement (or if this is unknown) should be noted 65 (79) 17 (21)

Complications of EGIDs (for example, protein-losing enteropathy, ascites, or numerous others)
should be noted

67 (82) 15 (18)

Any areas of the GI tract that are not investigated or have unknown involvement should be noted 53 (65) 29 (35)

Values are n (%).
EC/EoC, eosinophilic colitis; EEN/EoN, eosinophilic enteritis; EG/EoG, eosinophilic gastritis; EGID, eosinophilic gastrointestinal disease; EoE, eosinophilic
esophagitis; EoD, eosinophilic duodenitis; EoI, eosinophilic ileitis; EoJ, eosinophilic jejunitis; GI, gastrointestinal.
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step, while seemingly rudimentary, was essential to
inform the guideline efforts that are now underway.

The results from this iterative and collaborative
process showed that even amongst this group of experts,
the term “eosinophilic gastroenteritis” was variably used,
and agreement to redefine and deemphasize this term
was reached. The new framework for EGID nomenclature
that resulted from this Delphi process is presented in
Figure 2. “EGID” should now be used as the umbrella
term for diseases of the GI tract with pathologic eosin-
ophilic infiltration in the absence of secondary causes. In
the first tier of nomenclature that will be used routinely
in clinical practice, esophageal involvement alone re-
mains EoE. Any other location of involvement can be
termed a non-EoE EGID. Naming is then by location of
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inflammation, with the stomach being termed eosino-
philic gastritis (EoG), small bowel termed eosinophilic
enteritis (EoN), and colon termed eosinophilic colitis
(EoC). In the second tier of nomenclature, which can be
used clinically but should be used for research, there is
an emphasis on further granularity with naming, in
particular when there is small bowel involvement and
when there are multiple nonesophageal locations
involved. For example, stomach and small bowel
involvement should be termed eosinophilic gastritis and
enteritis, and stomach and duodenal involvement should
be termed eosinophilic gastritis and duodenitis. Because
there was not consensus when the esophagus is also
involved, this can either be termed “with esophageal
involvement” or “EoE,” but with the understanding that
ld Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
mission. Copyright ©2022. Elsevier Inc. All rights reserved.



Figure 2. Consensus nomenclature framework for EGIDs. Note that for naming multiple involved GI segments, representative
examples are provided, but not all possible combinations are listed.

8 Dellon et al Clinical Gastroenterology and Hepatology Vol. -, No. -
by current diagnostic criteria, EoE is isolated to the
esophagus.3 Additionally, the GI wall layer of involve-
ment, if known, should be noted, along with complica-
tions that may be present. These can include
protein-losing enteropathy, ascites, anemia, strictures,
ulcers, perforations, or others.

While this process yielded nearly universal agree-
ment on almost every facet of EGID nomenclature, there
were exceptions that were vigorously debated, mostly
concerning how to address patients with multiple areas
of the GI tract involved. EGIDs with multiple areas of
involvement are challenging since there are few data
addressing whether there is a disease spectrum with a
shared pathogenesis or not. In this context, many par-
ticipants felt it was important to identify a “primary”
location of the EGID named after taking into account the
predominant symptoms, endoscopic features, and com-
plications, not simply just the histologic findings.
Therefore, a patient with gastric, small bowel, and
colonic involvement, but with protein-losing enteropa-
thy, malabsorption, diarrhea, and small bowel strictures,
would be classified primarily as EoN. If this patient
instead had anorexia, weight loss, abdominal pain, and
gastric ulceration with pyloric stenosis, the classification
would primarily be EoG. A similar issue was raised when
the esophagus was involved. Some patients with esoph-
ageal and gastric involvement, for example, may have
primarily “EoE-like” symptoms and findings (with
dysphagia, esophageal stricturing, and need for dilation)
but also have superimposed gastric symptoms, while
some may have minimal dysphagia and heartburn, but
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abdominal pain and gastric ulceration predominate. The
former patient might be classified as “EoE and EoG,”
while the latter may be better termed “EoG with
esophageal involvement.” However, it was acknowledged
that this is likely a part of the nomenclature framework
that will evolve in the future as pertinent data become
available. Another major area of emphasis was that the
clinical picture, and not the nomenclature, should drive
the clinically indicated evaluation and treatment.
Therefore, while upper endoscopy is typically indicated
in most cases of chronic GI symptoms, colonoscopy and
additional deep enteroscopy or imaging techniques are
not required in all patients. In particular, there was a
strong desire to keep testing to what is clinically relevant
and not over-investigate symptoms once a diagnosis is
made, particularly in children. There is no need to “stage”
entire GI tract or investigate areas of the bowel that are
not responsible for symptoms. Further discussion of this
topic, however, was beyond the scope of the nomencla-
ture effort and will be more thoroughly addressed in
diagnostic guidelines which are under development.

There are several limitations to acknowledge with the
current consensus approach. First, the participants ten-
ded to be from academic or university settings, and
therefore were not representative of all practitioners.
However, an overriding goal of this process was to have a
simplified approach in a “first tier” of nomenclature than
can be adopted by all clinicians, and this was accom-
plished with the EGID umbrella term, the EoE vs non-EoE
EGID designation, and the naming conventions for the
gastric, small bowel, and colonic locations. We added a
ld Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
mission. Copyright ©2022. Elsevier Inc. All rights reserved.
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more complex “second tier” to be used in a research
setting, or when a clinician would like to provide more
details and granularity for better patient characterization
and follow-up. This framework is analogous to a general
gastroenterologist using the term ileocolonic Crohn’s in a
patient with inflammatory bowel disease, whereas a
researcher would use the full Montreal classification
system.31 Second, this nomenclature is for luminal GI
disorders, so it does not currently apply to eosinophilic
gallbladder, liver, or pancreatic diseases. Last, the small
bowel nomenclature remains challenging. It may be
either too general (enteritis), too specific (jejunitis), or
limited (duodenitis, without noting additional small
bowel extent). However, the current terms, designations,
and conventions for naming multiple segments provides
a reasonable and standardized starting point for the field.

A benefit of the EGID nomenclature process is that
these identified limitations suggest clear and immediate
directions for research. The debate about whether to use
“esophageal involvement” or “EoE” can be addressed
when molecular and pathogenic data are compared be-
tween patients with only esophageal involvement and
patients with esophageal and “lower” involvement. If
molecular profiles pathogenic mechanisms are the same
in each case, then names can be the same; if the features,
treatment, or prognosis are distinct, then the naming
convention can also be different. Similarly, it remains to
be investigated whether patients with gastric and small
bowel involvement are the same as those with gastric
alone or small bowel alone, though some data on clinical
presentation and treatment response related to this
question are beginning to emerge.12,20–22 Naming preci-
sion will also be helpful for assessing and contextualizing
therapeutic response. A final aspect to consider is how
this nomenclature will ultimately mesh with the current
ICD coding system. Current EGID ICD-10 codes include
eosinophilic esophagitis (K20.0), eosinophilic gastritis or
gastroenteritis (K52.81), and eosinophilic colitis
(K52.82). If ongoing research supports the currently
proposed updated nomenclature framework, then ICD
coding will likely need to be updated to reflect this as
well.

In conclusion, this international consensus process
has resulted in updated EGID nomenclature that should
be used for both clinical and research purposes. EGID
will be the umbrella term for diseases of eosinophilic
infiltration of the GI tract, and the term “eosinophilic
gastroenteritis” will no longer be used in this role, and
will ideally be replaced in favor of more specific naming
conventions. If the term “eosinophilic gastroenteritis” is
used, it should only be for the times that both stomach
and small bowel are involved. The iterative and collab-
orative process led to agreement on nearly all aspects of
the proposed nomenclature framework, and has identi-
fied future research directions. It is expected that as
more data are collected, the nomenclature will again be
updated to reflect best practices and the underlying
pathogenesis of these disorders.
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Supplementary Table 1. Agreement Data From Round 1 of the Delphi Voting Process (n ¼ 85)

The umbrella term for disorders of GI tract eosinophilic inflammation in the absence of secondary causes should be
“eosinophilic gastrointestinal disease” (EGID)
Strongly agree 58 (68)
Agree 24 (28)
Neither agree nor disagree 1 (1)
Disagree 1 (1)
Strongly disagree 1 (1)

When an EGID involves only the esophagus, the name should remain “eosinophilic esophagitis” (EoE)
Strongly agree 69 (81)
Agree 14 (16)
Neither agree nor disagree 0 (0)
Disagree 1 (1)
Strongly disagree 1 (1)

When an EGID involves only the stomach, the name should be “eosinophilic gastritis”
Strongly agree 56 (66)
Agree 25 (19)
Neither agree nor disagree 1 (1)
Disagree 2 (2)
Strongly disagree 1 (1)

The abbreviation for eosinophilic gastritis should be “EG”
Strongly agree 44 (52)
Agree 29 (25)
Neither agree nor disagree 6 (6)
Disagree 5 (6)
Strongly disagree 0 (0)

When an EGID involves only the colon, the name should be “eosinophilic colitis”
Strongly agree 55 (65)
Agree 25 (30)
Neither agree nor disagree 2 (2)
Disagree 1 (1)
Strongly disagree 1 (1)

The abbreviation for eosinophilic colitis should be “EC”
Strongly agree 43 (51)
Agree 30 (35)
Neither agree nor disagree 8 (9)
Disagree 4 (5)
Strongly disagree 0 (0)

When an EGID involves the small intestine, the name should reflect the area(s) of involvement
Strongly agree 26 (31)
Agree 31 (37)
Neither agree nor disagree 17 (20)
Disagree 10 (12)
Strongly disagree 1 (1)

When an EGID involves only the duodenum, the name should be “eosinophilic duodenitis”
Strongly agree 30 (35)
Agree 24 (40)
Neither agree nor disagree 9 (11)
Disagree 12 (14)
Strongly disagree 0 (0)

The abbreviation for eosinophilic duodenitis should be “EoD”
Strongly agree 28 (33)
Agree 30 (36)
Neither agree nor disagree 18 (21)
Disagree 9 (11)
Strongly disagree 0 (0)

When an EGID involves only the jejunum, the name should be “eosinophilic jejunitis”
Strongly agree 27 (32)
Agree 27 (33)
Neither agree nor disagree 17 (20)
Disagree 13 (0)
Strongly disagree 0 (0)
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Supplementary Table 1. Continued

The abbreviation for eosinophilic jejunitis should be “EoJ”
Strongly agree 24 (28)
Agree 30 (36)
Neither agree nor disagree 20 (24)
Disagree 11 (13)
Strongly disagree 0 (0)

When an EGID involves only the ileum, the name should be “eosinophilic ileitis”
Strongly agree 30 (35)
Agree 29 (35)
Neither agree nor disagree 14 (17)
Disagree 12 (14)
Strongly disagree 0 (0)

The abbreviation for eosinophilic ileitis should be “EoI”
Strongly agree 23 (28)
Agree 29 (35)
Neither agree nor disagree 17 (21)
Disagree 14 (17)
Strongly disagree 0 (0)

When an EGID is known to involve the entire small intestine, but only the small intestine, the name should be
“eosinophilic pan-enteritis”
Strongly agree 24 (29)
Agree 26 (32)
Neither agree nor disagree 15 (19)
Disagree 16 (20)
Strongly disagree 1(1)

The abbreviation for eosinophilic pan-enteritis should be “EN”
Strongly agree 5 (6)
Agree 15 (18)
Neither agree nor disagree 23 (28)
Disagree 32 (39)
Strongly disagree 9 (11)

The term “eosinophilic gastroenteritis” should be removed from the EGID nomenclature system
Strongly agree 8 (10)
Agree 21 (25)
Neither agree nor disagree 21 (25)
Disagree 25 (30)
Strongly disagree 9 (11)

For EGIDs that involve the stomach and/or small bowel and/or the colon, and ALSO the esophagus, the term EoE should
NOT be used
Strongly agree 29 (34)
Agree 32 (38)
Neither agree nor disagree 10 (12)
Disagree 11 (13)
Strongly disagree 3 (4)

For EGIDs that involve the stomach and/or small bowel and/or the colon, and ALSO the esophagus, the term to indicate
this should be “with esophageal involvement”
Strongly agree 21 (25)
Agree 42 (49)
Neither agree nor disagree 10 (12)
Disagree 10 (12)
Strongly disagree 2 (2)

When more than two GI tract areas (outside of the esophagus) are involved, the name should reflect the involved areas
(ie stomach þ duodenum ¼ eosinophilic gastritis and duodenitis; duodenum þ colon ¼ eosinophilic duodenitis and
colitis; etc)
Strongly agree 22 (26)
Agree 43 (51)
Neither agree nor disagree 11 (13)
Disagree 8 (9)
Strongly disagree 1 (1)

- 2022 International Consensus Recommendations for Eosinophilic Gastrointestinal Disease Nomenclature 11.e2

Downloaded for Anonymous User (n/a) at National Center for Child Health and Development from ClinicalKey.jp by Elsevier on 
May 18, 2022. For personal use only. No other uses without permission. Copyright ©2022. Elsevier Inc. All rights reserved.



Supplementary Table 1. Continued

Eosinophilic gastritis can also be called “Gastric EGID” as a synonym
Strongly agree 7 (8)
Agree 37 (44)
Neither agree nor disagree 13 (15)
Disagree 23 (27)
Strongly disagree 5 (6)

Eosinophilic duodenitis can also be called “Duodenal EGID” as a synonym
Strongly agree 7 (8)
Agree 32 (38)
Neither agree nor disagree 17 (20)
Disagree 24 (28)
Strongly disagree 5 (6)

Eosinophilic jejunitis can also be called “Jejunal EGID” as a synonym
Strongly agree 7 (8)
Agree 31 (36)
Neither agree nor disagree 18 (21)
Disagree 24 (28)
Strongly disagree 5 (6)

Eosinophilic ileitis can also be called “Ileal EGID” as a synonym
Strongly agree 7 (8)
Agree 32 (38)
Neither agree nor disagree 17 (20)
Disagree 24 (28)
Strongly disagree 5 (6)

Eosinophilic pan-enteritis can also be called “Small bowel EGID” as a synonym
Strongly agree 7 (8)
Agree 36 (4)
Neither agree nor disagree 15 (18)
Disagree 22 (26)
Strongly disagree 5 (6)

Eosinophilic colitis can also be called “Colonic EGID” as a synonym
Strongly agree 8 (9)
Agree 38 (45)
Neither agree nor disagree 12 (14)
Disagree 8 (9)
Strongly disagree 5 (6)

The GI wall layer of involvement (or if this is unknown) should be included in the EGID nomenclature system with sub-
codes
Strongly agree 15 (18)
Agree 42 (49)
Neither agree nor disagree 17 (20)
Disagree 11 (13)
Strongly disagree 0 (0)

Complications of EGIDs (for example, protein-losing enteropathy, ascites, or numerous others) should be included in the
EGID nomenclature system with sub-codes
Strongly agree 15 (18)
Agree 40 (47)
Neither agree nor disagree 18 (21)
Disagree 10 (12)
Strongly disagree 2 (2)

Any areas of the GI tract that are not investigated or have unknown involvement should be included in the EGID
nomenclature system with sub-codes
Strongly agree 10 (12)
Agree 20 (24)
Neither agree nor disagree 30 (35)
Disagree 21 (25)
Strongly disagree 4 (5)

Values are n (%).
EGI
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今月のテーマ
THIS MONTH'S THEME

野村伊知郎先生

国立成育医療研究センター 好酸球性消化管疾患研究
室長／アレルギーセンター医師。日本アレルギー学会指
導医、日本小児科学会認定指導医。
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令和 4 年 3 月 23 日 
国立保健医療科学院長 殿 
                                                                                               
                              機関名 国立大学法人島根大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                                                                                      
                              氏 名 服部 泰直        
 

   次の職員の令和３年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                   

２．研究課題名 乳児～成人の好酸球性消化管疾患、良質な医療の確保を目指す診療提供体制構築のための        

  研究 

３．研究者名  （所属部署・職名） 医学部内科学第二・教授                                

    （氏名・フリガナ） 石原 俊治 （イシハラ シュンジ）                            

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 □   ■ □ 

 
□ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □  ■ □ 
 

□ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □ 

 
□ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □ 

 
□ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ

クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 
                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対

象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 
研究倫理教育の受講状況 受講■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 
                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和 4 年 3 月 23 日 
国立保健医療科学院長 殿 
                                                                                               
                              機関名 国立大学法人島根大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                                                                                      
                              氏 名 服部 泰直        
 

   次の職員の令和３年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                   

２．研究課題名 乳児～成人の好酸球性消化管疾患、良質な医療の確保を目指す診療提供体制構築のための        

  研究 

３．研究者名  （所属部署・職名） 医学部内科学第二・准教授                                

    （氏名・フリガナ） 石村 典久 （イシムラ ノリヒサ）                            

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 □   ■ □ 

 
□ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □ 
 

□ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □ 

 
□ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □ 

 
□ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ

クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 
                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対

象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 
研究倫理教育の受講状況 受講■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 
                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 





令和 4 年 4 月 1 日 
                                         
国立保健医療科学院長 殿 
                              機関名 順天堂大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                                                                                      
                              氏 名    新井 一    
 

   次の職員の令和３年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                 

２．研究課題名 乳児～成人の好酸球性消化管疾患、良質な医療の確保を目指す診療提供体制構築のため 

の研究                                      

３．研究者名  （所属部署・職名）  医学部小児科学講座・客員准教授                      

    （氏名・フリガナ）  大塚 宜一・オオツカ ヨシカズ                          

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 □   ■ □  □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 
                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対

象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 
                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和４年 ４月 １日 
国立保健医療科学院長 殿                                                                        
                               
                              機関名  順天堂大学 

 
                      所属研究機関長 職 名  学長 
                                                                                      
                              氏 名  新井 一        
 

   次の職員の令和３年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名   難治性疾患政策研究事業                            

２．研究課題名   乳児～成人の好酸球性消化管疾患、良質な医療の確保を目指す診療提供体制構築の  

  ための研究                                  

３．研究者名  （所属部署・職名）  医学部小児科学講座 先任准教授                      

    （氏名・フリガナ）  工藤 孝広 （クドウ タカヒロ）                

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 □   ■ □  □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 
                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対

象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 
                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和4年 3月 31日  
国立保健医療科学院長  殿 

                                                                             
                              機関名  東海大学 

 
                      所属研究機関長 職 名  学長 
                                                                                      
                              氏 名  山田 清志          
 

   次の職員の令和 3 年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につ

いては以下のとおりです。 

１．研究事業名  難治性疾患政策研究事業                         

２．研究課題名  乳児～成人の好酸球性消化管疾患、良質な医療の確保を目指す診療提供体制構築のため

の研究                              

３．研究者名  （所属部署・職名）  医学部・教授                                

    （氏名・フリガナ）  山田 佳之 （ヤマダ ヨシユキ）                                

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
 ■   □ ■ 群馬県立小児医療センター □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 
                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象

とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 
                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 










