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ＰＨ治療支援の実際
　Japan PH Registry と臨床研究コーディネーター（CRC）による研究支援について教えてください。

　Japan PH Registry（JAPHR）
の前身は第１群の肺動脈性肺高
血 圧 症（pulmonary arterial 
hypertension：PAH）を 中 心
に2008年から登録が開始された
多施設共同レジストリです。こ
のレジストリは厚生労働科学研
究費補助金を受けたプロジェク
ト（JAPHR-PAH）と し て 運 用 し
ておりました。その後，同じプ
ラットフォームを共有して第３
群の呼吸器疾患に伴う肺高血圧
症（ p u l m o n a r y  h y p e r t e n -
sion：PH）の 登 録 が 別 の プ ロ
ジ ェ ク ト（Japan Respiratory 
PH Study：JRPHS）として始ま
り，さらに第２群の左心性心疾
患に伴う PH，第４群の慢性血栓
塞 栓 性 肺 高 血 圧 症（chronic 

thromboembol ic  pulmo-
nary hypertension：CTEPH）
が加わって，４つを１つのプラッ
トフォームに統合してレジスト
リを構築することになりました

（図１）。これで第１群〜第５群
まですべての臨床分類の登録が
一本化されるわけです。
　 ま た，JAPHR は2017年 か ら
日 本 肺 高 血 圧・ 肺 循 環 学 会

（JPCPHS）の 公 式 レ ジ ス ト リ と
なり，2018年には日本医療研究
開 発 機 構（AMED）の ク リ ニ カ
ル・ イ ノ ベ ー シ ョ ン・ ネ ッ ト
ワーク（CIN）推進支援事業に採
択されたことで，さらなる推進
を目指しています。登録施設は
こ れ ま で PH の 患 者 さ ん を 多 く
診られている専門施設が中心で
したが，今後は全国の施設にも
参加していただき，日本のリア
ルワールドデータを集積してい

きたいと考えています。
　JAPHR の事務局は，レジスト
リの構築を推進してこられた田
村雄一先生（国際医療福祉大学医
学部循環器内科准教授）が所属し
て い る 同 病 院 肺 高 血 圧 症 セ ン
ターに置かれ，第１群のプラッ
ト フ ォ ー ム か ら 臨 床 研 究 コ ー
デ ィ ネ ー タ ー（CRC）と し て 携
わってきた私も事務局業務に携
わっています。

　まず CRC の役割ですが，臨床
研 究 法 や 医 学 系 倫 理 指 針 な ど，
日本の臨床研究にかかわる法律
や 指 針 な ど を 理 解 し た う え で，
臨床研究をサポートしていくこ
とです。具体的には，患者さん
に臨床研究の内容を説明し，十
分に理解していただいたうえで
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