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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業） 
分担研究報告書 

 
 

疾病の普及啓発・患者会支援部会報告 
 

研究分担者  井上義一（国立病院機構近畿中央呼吸器センター）（分科会長） 
小倉高志（神奈川循環器呼吸器センター）（副分科会長） 
坂東政司 （自治医科大学） （患者アンケート） 

 

研究要旨 

【背景・目的】疾患（間質性肺炎/肺線維症）の啓蒙と普及、患者や介護者の教育と支援、患者会支援のた

め、難病研究班の研究活動の一環として、2012 年から間質性肺炎/肺線維症勉強会をほぼ年 1 回開催してき

た（新型コロナ感染拡大のため 2020 年は中止）。また勉強会参加者を対象に患者アンケートを行ってきた。 

【方法】本年は新型コロナ感染拡大のため、役割者のみ配信場所に集合して ZOOM を用いて勉強会を開催

した。また例年に従って、勉強会の前、午前中に間質性肺炎/肺線維症患者会を開催し、午後第 10 回間質性

肺炎/肺線維症勉強会を開催した。アンケート（患者会のアンケートと特発性肺線維症審良ガイドラインに関

するアンケートを Google Form を用いて実施する。また患者からは申込時に事前に質問を集めて演者に回答

していただく。 

【結果】2022 年 10 月 15 日（土）11:00-11:30 勉強会の前に間質性肺炎/肺線維症患者会を開催した。 

その後、同日 13:00-16:30、第 10 回間質性肺炎/肺線維症勉強会を Zoom によるオンライン配信で開催した。配

信場所は TKP ガーデンシテイーPREMIUM 心斎橋（大阪市心斎橋）。新型コロナ感染拡大のため、役割者のみ

現地参加して配信した。参加者は 349 人（申込みは 488 名、アクセス数は 431 アクセス）であった。116 人か

らアンケートの回答があった。 

【考察】勉強会は恒例となり患者には大変好評であった。患者会、勉強会の意義、運用等議論し問題点につ

いて話合った。 

 

A. 研究目的 

疾患（間質性肺炎/肺線維症）の啓蒙と普及、患者や

介護者の教育と支援、患者会支援のため、難病研究班

の研究活動の一環として、2012年から間質性肺炎/肺

線維症勉強会をほぼ年1回開催してきた（新型コロナ

感染拡大のため2020年は中止）。また勉強会参加者を

対象に患者アンケートを行ってきた。 

 

B. 研究方法  

本年は新型コロナ感染拡大のため、役割者のみ配信

場所に集合して ZOOM を用いて勉強会を開催した。

また例年に従って、勉強会の前、午前中に間質性肺

炎/肺線維症患者会を開催し、午後第 10 回間質性肺

炎/肺線維症勉強会を開催した。アンケート（患者会

のアンケートと特発性肺線維症審良ガイドラインに

関するアンケートを Google Form を用いて実施する。

また患者からは申込時に事前に質問を集めて演者に

回答していただく。 

勉強会終了後も一定の期間 YOUTUBE オンデマンド

で動画を公開する。 

 

C. 結果 

2022 年 10 月 15 日（土）11:00-11:30 勉強会の前に

間質性肺炎/肺線維症患者会を開催した (図１)。 

その後、同日 13:00-16:30、第 10 回間質性肺炎/肺線

維症勉強会を Zoom によるオンライン配信で開催し

た。配信場所は TKP ガーデンシテイーPREMIUM 心

斎橋（大阪市心斎橋）。新型コロナ感染拡大のため、

役割者のみ現地参加して配信した。参加者は 351 人

（申込みは 488 名、アクセス数は 431 アクセス）で

あった。116 人からアンケートの回答があった。 

 

図 1 第 10 回間質性肺炎/肺線維症勉強会ポスター 
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図2 第10回間質性肺炎/肺線維症勉強会ポスター（裏

面） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

図 3 第 10 回間質性肺炎/肺線維症勉強会会場風景 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

プログラムは以下の通り。 

• 開会の辞 

東邦大学 本間栄 

第一部 医師による講演 

司会 天理よろづ相談所病院 田口善夫 

• わが国の難病対策の動向 

浜松医科大学 須田隆文 

• 間質性肺炎/肺線維症の国際分類と診断をめぐ

る過去と現在 

NHO 近畿中央呼吸器センター 井上義一 

• 間質性肺炎/肺線維症の治療   

神戸市立医療センター西市民病院 冨岡洋海  

• 新しいおくすりの開発について  

神奈川県立循環器呼吸器センター 小倉高志 

第２部 日常生活についての講演 

司会 公立陶生病院 近藤康博 

• 間質性肺炎/肺線維症の呼吸リハビリテーショ

ン：オンラインでもできるかな？ 

NHO 近畿中央呼吸器センター理学療法士 

大西幸代 

NHO 近畿中央呼吸器センター 

新谷亮多 

• 間質性肺炎/肺線維症患者さんのためのチーム

医療 

神戸市立医療センター中央市民病院慢性呼吸器疾患

認定看護師 丞々弥生 

神戸市立医療センター中央市民病院 富井啓介  

• 患者会だより    

東日本患者会会長 片山昌平 

中部患者会会長 大和田道  

西日本支部世話人 小竹陽 

• 質問コーナー（よくある質問と会場からの質問）  

自治医科大学 坂東政司 

NHO 近畿中央呼吸器センター 新井徹 

• 閉会の挨拶     

NHO 近畿中央呼吸器センター 井上義一 

 

患者からのアンケート（ガイドライン関係の結果は

坂東先生の報告を参照の事）の集計を以下に記す。 

 

患者アンケート調査の結果 

参加者内訳 

 

 

 

参加患者年齢層 

 

 

在宅酸素療法の有無 
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今後の希望演題 

個々の病気のことをもっと詳しく知りたい

 PPFE の治療

急性増悪について

コロナ後遺症

間質性肺炎の患者が肺がんになった時の治療や予

後の一般の患者との違い、治療の実際について知り

たいです。

合併症

肺移植

緩和ケア（患者・家族に誤解のないよう、will-being

for people living with ILD/PF）

ステージ ⅰ～IV 診断、治療薬の説明

お薬の副作用と対応策

薬との付き合い方。

間質性肺炎の治療や薬剤の最新情報

難病申請可否のガイドライン、最新の治療方法

肺機能検査の必要性について

血液検査項目の分かりやすい解説をお願いしたい

です。

医者の本音

全国の優良病院及び医師

情報を得ることができる HP の URL

検査結果で注意する項目と日常生活での対策。

生活上の注意

間質性肺疾患独自の呼吸リハビリテーション

リハビリによる呼吸改善効果事例の紹介

日常生活における運動とリハビリ

間質性肺炎の患者さんの酸素療法の実際と課題

憎悪の発生を極力防止する、発生時、後の対処

経過良好な症例を通して伝えてほしい今後に希望

を持ちたいから

回復しつつある良い症例や失敗した症例など

医療機関や患者さんのニーズ

患者さんからのお話は今後も続けてほしい

患者さん個別の前向きな闘病取り組み例とその効

果の紹介

患者の闘病・生活状況等の経験

在宅酸素療法中の患者家族の交流日常など

他の患者さんがどのような状態でどのような治療

をしているか教えて欲しい。情報が無いので。

介護保険併用者の話を聞いたことがないが皆さん

利用しておられるのでは？そうした情報も欲しい

複数の病気を抱える場合の対処方法・患者の心理面

のサポート

家族の寄り添い方

患者の心理についての統計

難病対策への要望 

薬価引き下げ

難病認定のハードルを下げてほしい 医療費が 3

万以上

難病指定手続きの簡略化

特発性という原因追求を諦めた疾患名に落ち着か

せて安易に高価で副作用の多い抗線維化薬を使う

呼吸器学会主導の現在の危険な流れに、アレルギー

学会等の慢性過敏性肺炎や薬剤性肺炎や膠原病血

管炎の専門家の医師が中心となって原因をしっか

り追求する流れにするよう、一石を投じて欲しい。 

特質性間質性肺炎について、症度に関わらず指定難

病としていただけるようになればと思います。重症

レベルにあたらず、かつ一定基準以上の月額費用や

年間の回数にギリギリあたらない場合もそれなり

の費用負担感があります。検査・診察費用等の助成

制度を適用していただけると大変ありがたく思い

ます。 

糖尿病などいくつも薬があるような疾患の認可よ

り、希少疾患、対処療法での治療法しかない疾患の

薬の認可を急いでほしい

調査・研究の状況や患者アンケート調査の結果は、

随時発表してほしい。

大きい病院では無くても診断出来る体制造り。

存命期間が短い病気ですので 1 日でも早く治療方

法を見つけて下さい。

全員を難病指定して欲しい

是非要望を申請していただくようお願いします。

新薬の開発などの補助金増額。

新薬と認可、病院のレベルアップ援助

治験に基づく承認のスピードアップ

治験が終了し発売の運びとなった折りには、速やか

に新薬承認をして頂きたい

 "国際ガイドラインに沿った国内ガイドラインを作

成頂いているため、世界同時開発が行いやすい環境
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となっており、大変感謝しております。 

 PPF/PF-ILD を指定難病に入れて頂くことは難しい

でしょうか？" 

 呼吸器疾患の介護認定を一般の疾患と別枠で考え

て欲しい事。呼吸が苦しくても動けたら、要支援の

判定しか降りないので。 

 金銭的援助などあるとよいと思います。 

 間質性肺炎のことを広く周知してほしい。 

 患者さんの治療の選択肢が増えるよう期待してお

ります。 

 一定の基準にもとずき、患者会にも予算を付けてい

ただけないかご検討お願いします。 

 医療費だけでなく、交通費の免除もしてほしい 

 コロナがでてきてから間質性肺炎が増えてきてい

るそうです。どうか一日でも早く治療薬のを進めて

ください。お願いします 

 この病気の治療が進むことを祈るしかありません 

 このような会合は、在りがたく、続けて下さい。 

 ガン以外の患者への緩和ケアの導入 

 PPFE の治療薬を早く開発してください 

 MDD に診療費をつけて患者のことを考えてほしい 

研究費の増資  

 HOT のレンタル料がもっと安くなるようにしても

らいたい 

 「お役所仕事」からの脱皮⇒速く、柔軟に！ 

 

 

D. 考察 

今後の患者支援、勉強会の課題として以下の議論が

なされた。 

• 勉強会開催は患者会と協賛をつづけるが、患者

会の中立性を独立性を保つならば患者会に任せ

たいところであるが、現在の間質性肺炎/肺線維

症患者会は組織としてまだ自立して活動できる

とは言えない。研究班として支援を行い患者会

の発展を目指す。本部会の委員は各支部の顧問

あるいはアドバイザーとなっている。 

• 資金はびまん班研究費、企業からの寄付、担当

施設の持ち出しで運用している。勉強会、患者

会の会費を集めるべきか、支部によって異なっ

ている。 

• 規約の改定。支部独自の規約と全体の規約が必

要であろう。 

• 今後各支部の独立性も大切にしながら、各支部

会を行いながらも、全体で年１度は合同会議を

行う。費用が許せばオンラインのオプションは

残すべきであろう。 

• 研究班として、サポートを継続するためには患

者会を介した研究が求められ今後推進する。現

在はアンケート程度であるが、治験参加希望情

報など患者会からの情報が役にたっているよう

である。 

• 海外患者会との連携が進められる。 
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