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研究要旨 

 ガイドライン改訂作が終了した。 
 厚労科研田口班・照井班と共同でデータベース「リンパ管腫全国調査 2015」の長期経過

2 次調査の準備を開始した。HP 内に調査サイトを追加し、前登 
 録施設に追跡調査を依頼する。2024 年度末に田口班・照井班チームと連携の合意を得た。

HP リンパ管疾患情報ステーションは患者さんサイトを中心として更新しており、現時点で

153 万件のページ閲覧回数を記録して、広く利用されている。また患者さんから質問があり、

回答している。 
 
Ａ．研究目的 

１，ガイドライン策定 

２，症例調査研究 

３，HP/関連シンポジウム（小児リンパ管疾患

シンポジウム）にて情報公開を行う。 

 

Ｃ．研究結果 

１，2017 年に改訂発行した「血管腫・血管

奇形・リンパ管奇形診療ガイドライン 2017」
の改訂版作成が厚労科研秋田班の統括にて

行われ、2023 年 3 月末に出版された。前回

と同様に疾患の解説としてリンパ管奇形

（リンパ管腫）の総説を藤野が担当した。 
世界で唯一の脈管疾患全体に対するガイ

ドラインであり、本年度は厚労科研秋田班

にて英文化作業が行われた。照井班分担研

究者が胸部に関する CQ の英文化校正を担

当し、年度末に作業を終了した。 
一方、第 4 版の作成チームの編成が始まっ

ており、照井班においては、これまでと同様

に胸部・気道に関連するリンパ管疾患に関

する CQ 検討を担当する見込みであるがま

だ作業は始まっていない。 
 
2，小児リンパ管疾患シンポジウムは第5回

が2023年1月22日（日）PMに行われた。本シ

ンポジウムは2015年以降ほぼ2年毎に開催

している。本研究班における研究成果や取

り組みの発表も含めて2025年度に第6回を

開催することを予定している。詳細は未定



 

である。 

2022年度にリニューアルし、コンテンツ

の全面改訂を行った HPリンパ管疾患情報

ステーション

（http://lymphangioma.net）は、現在ホ

ームページアクセス数は 153万件を超え

(2025年 4月 23日現在)、「リンパ管腫」

「リンパ管奇形」「リンパ管」等の

keywordによる検索で常に上位に上がる

webページとして広く一般に利用されてい

る。患者の体験の共有・対話の場として増

設した「患者さん体験ページ」の質疑項目

を大幅に拡充した 3年前の 5月頃からはア

クセス数が急増した。またシンポジウム後

のアンケートでもこのページへの新たな質

疑項目の要望が寄せられ、ページへの期待

度がうかがえる。 

誤情報が掲載されないように医療的な部

分は医療従事者が事前にチェックをして管

理をしてきたが、今後も、質問・回答とも

に患者さんに募集しながら内容の充実を図

っていくこととなる。 

 また分担研究者小関らが AMED 研究の

一環として、関連学会、医療従事者、患

者及び国民への普及・啓発を目的として

作成した難治性血管腫・血管奇形薬物療

法研究班情報サイト https://cure-

vas.jp/も連携して運用している。 

 

 

Ｄ．考察  

難病として一般への情報発信の一環とし

て、ホームページ「リンパ管疾患情報ステ

ーション」を拡充しており、本分担研究で

は 2025年度に「第 6回小児リンパ管疾患シ

ンポジウム」を開催予定である。 

今後2次調査による症例登録研究が計画され

ており、そのデータの詳細な解析から診療指

針に関わる結果を導出できるよう進めて行

きたい。また引き続き本研究の対象疾患を国

に難病として指定されるべく提言を進めて

行きたい。引き続きこの研究は学問的・社会

的に大きく貢献できると見込まれる。 
 

Ｅ．結論  

軟部体表リンパ管疾患（リンパ管腫、リ

ンパ管腫症・ゴーハム病、リンパ管拡張症

等）について、前研究班から引き継ぎ、ガ

イドラインの改定、データベース利用研

究、HP/シンポジウムによる情報公開等、多

角的に研究を進めている。 
指定難病としての部位基準見直しへの提

言などには難治性の基準など具体的なデー

タをさらに提示する必要があると思われる

が、前述の調査研究結果のまとめと登録症

例の 2 次調査をもって、来年度以降の難病

見直しの機会に新規難病として提言する機

会を待つ。 
 臨床的には難治性疾患として鑑別診断な

どには課題は残されており、今後もさらな

る研究の発展が望まれる。 
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