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A．研究目的 

本研究班は、主に小児期に発症する腎・泌尿器

系の希少・難治性疾患を対象として、①ガイドラ

インもしくはガイドの作成、ガイドラインの普

及・啓発・改訂、②Web の作成、③診療可能な病

院リストの作成、④患者さん向け資料の作成、な

どを行い、対象疾患に関する情報や研究成果を患

者及び国民に広く普及することを目的としてい

る。 

 本分担研究が対象とする小児特発性ネフローゼ

症候群は、本邦小児での発症率が年間 1000 人

（6.49 人/小児人口 10 万人）と、比較的頻度の高

い疾患で、そのうち約 15-20%が既存の治療抵抗性

の難治性となることがわかっている。また好発年

齢は 5歳未満（50%以上が発症）であるが、成人期

まで継続治療・診療が必要な患者も少なくなく、

内科領域と連携をとったスムーズな移行期医療も

重要な課題である。 

 本疾患の診療にあたっては、2012 年時点での現

状ならびにエビデンスをまとめた「小児特発性ネ

フローゼ症候群診療ガイドライン 2013」が発刊さ

れ、小児科医のみならず内科医、患者家族にもひ

ろく利用されている。2012 年以降、治療面では薬

剤の投与期間に関する新たなエビデンスや生物学

的製剤の効果の証明ならびに保険承認がなされ、

診療面では学会および政策研究班を中心に腎疾患

領域の移行期医療に関する検討が進み提言などが

出されてきた。そのため、小児特発性ネフローゼ

症候群患者さん診療に際し、ここ 5 年での最新の

情報ならびに体制を盛り込んだガイドラインの改

訂が必要と考えられ、本研究班は「小児特発性ネ

フローゼ症候群診療ガイドライン 2020」の作成を

行うことを主な目的とする。 
 
B．研究方法 
①昨年度作成した「改訂ガイドラインの初稿」につ

き、ガイドライン統括委員会内で議論を行い修正

したものを、関連学会（日本腎臓学会、日本小児

腎臓病学会）の学術委員および患者会に査読をい

ただいた。査読意見を反映させた修正版に対して、

研究要旨 
【研究目的】 
小児特発性ネフローゼ症候群診療につき、①診療ガイドラインの改訂、②疾患管理の周知、③ホームページ

の作成、などを実施する。 
【研究方法】 
①「Minds 診療ガイドライン作成の手引き 2014」に則り、既存の診療ガイドライン（小児特発性ネフローゼ症候
群診療ガイドライン 2013）の改訂を行う。 
②セミナー、講演会などを通じ疾患に関する最新情報の共有ならびにガイドライン改訂の紹介を行う。 

③患者向けホームページの作成を行う。 
【結果】 
①昨年度作成した改訂診療ガイドラインの初稿を、関連学会（日本腎臓学会、日本小児腎臓病学会）および

患者会に査読いただき、完成版を作成した。また同ガイドラインの英訳化に着手した。 
②日本小児腎臓病学会のシンポジウムならびに本難病班として福岡で開催した一般小児科医向けのセ

ミナーで、小児特発性ネフローゼ症候群の現状および診療ガイドラインの改訂に関して情報共有を行

った。 

③患者および医療者向けのホームページを完成した。 
【考察】 
小児特発性ネフローゼ症候群においては、前ガイドライン発刊後 5 年の間に、新規薬剤の承認や新た

なエビデンスの蓄積などの進歩がみられている。それらを盛り込んだ最新情報の、患者、小児科医およ

び腎臓内科医への共有が、改訂ガイドラインの完成、講演会，ホームページ作成を通して着実に行えて

いる。 

【結論】 
①診療ガイドラインの改訂を終了した。 
②一般小児科医を対象に情報提供を行った。 

③疾患に関するホームページを作成した。 
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日本小児腎臓病学会のホームページ上でパブリッ

クコメントを募集し、その内容をふまえて完成版

を作成した。 

また、完成した「小児特発性ネフローゼ症候群

診療ガイドライン 2020」の英訳に取り組んだ。 

 

②第 54回日本小児腎臓病学会学術集会のシンポジ

ウム「小児腎疾患のガイドラインの現状と今後」で、

学会員に対してガイドライン改訂の要点を示した。

他疾患と共同で研究班として開催した福岡での

「九州小児腎臓病セミナー2019」で、本疾患のト

ピックスならびにガイドライン改訂の要旨を、九

州地域の一般小児科医に周知した。 

 

③ホームページ公開に向け、患者および医療者向

けに本疾患情報の整理を行い、ホームページを作

成した。 
 
C．研究結果 
①診療ガイドライン改訂 

上記方法に記載のプロセスを経て、「小児特発

性ネフローゼ症候群診療ガイドライン 2020」を完

成した（資料１）。 

構成の抜粋は以下の通りである． 

第 I 章 総論 

疾患概念・病因，定義，腎生検，疫学，予後，

遺伝学的検査 

第 II 章 治療 

治療総論： 

各論： 

ステロイド感受性ネフローゼ症候群の治療

（CQ1 小児初発特発性ネフローゼ症候群の初

期治療において、8週間治療(ISKDC 法)と 12 週

間以上治療(長期漸減法)のどちらが推奨される

か）、頻回再発型・ステロイド依存性ネフロー

ゼ症候群の治療（CQ2 小児頻回再発型・ステ

ロイド依存性ネフローゼ症候群に対して免疫抑

制薬は推奨されるか）、小児難治性頻回再発

型・ステロイド依存性ネフローゼ症候群の治療

（CQ3 小児難治性頻回再発型・ステロイド依

存性ネフローゼ症候群に対してリツキシマブ治

療は推奨されるか）、ステロイド抵抗性ネフロ

ーゼ症候群の治療（小児ステロイド抵抗性ネフ

ローゼ症候群に対して免疫抑制薬は推奨される

か）、ステロイド抵抗性ネフローゼ症候群の追

加治療、小児特発性ネフローゼ症候群の長期薬

物治療 

一般療法： 

浮腫の管理、食事療法、ステロイド副作用：骨

粗鬆症・成長障害・眼科合併症、予防接種と感

染予防、移行医療 

付記 

柑橘類接種がカルシニューリン阻害薬血中濃度

に影響を与える因子、コエンザイム Q10、脂質

異常症、血栓症、高血圧、医療助成制度 

 

また、本ガイドラインの英訳化に着手した（資

料２）。 

 

②講演会・セミナー開催 

令和元年 6月 8日に大阪国際会議場で開催さ

れた「第 54 回日本小児腎臓病学会」のワークシ

ョップ「小児腎疾患のガイドラインの現状と今

後」で、研究代表者の石倉健司が「小児特発性

ネフローゼ症候群診療ガイドライン 2019」のタ

イトルで今回のガイドライン改訂に関して学会

員向けに講演を行った。 

令和元年 5月 11 日に九州大学西新プラザで開

催された「九州小児腎臓病セミナー2019」（共

催：琉球大学大学院医学研究科育成医学（小児

科）講座、厚生労働科学研究費補助金 (難治性

疾患等政策研究事業)「小児腎領域の希少・難治

性疾患群の診療・研究体制の確立」）で、研究

協力者の郭義胤が「小児特発性ネフローゼ症候

群ガイドラインと難治性の小児ネフローゼ症候

群」のタイトルで講演し、九州地域の一般小児

科医向けに本疾患の現状、トピック、ガイドラ

イン改訂の現状を紹介した。 

 

③ホームページ作成 

 東京都立小児総合医療センター腎臓内科で作

成した患者向け資料をもとに、患者向けのホーム

ページを作成した。また、小児慢性特定疾病のホ

ームページの内容を確認したうえで、医療者向け

ホームページも作成した。 
 
D．考察 

小児特発性ネフローゼ症候群においては、前ガ

イドライン発刊後 5 年の間に、新規薬剤の承認や
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新たなエビデンスの蓄積などの進歩がみられてい

る。それらを盛り込んだ最新情報の、患者、小児科

医および腎臓内科医への共有が、改訂ガイドライ

ンの完成、講演会，ホームページ作成を通して着実

に行えている。 
 
E．結論 
①診療ガイドラインの改訂を終了し、英文科に着

手した。 
②一般小児科医を対象に情報提供を行った。 
③疾患に関するホームページを作成した。 
 
F．健康危険情報 
○○○○○○○○○○○○○○○○○ 
（分担研究報告書には記入せずに、総括 
研究報告書にまとめて記入） 
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H．知的財産権の出願・登録状況 
 （予定を含む．） 
1. 特許取得 
 該当なし． 
2. 実用新案登録 
 該当なし． 
3.その他 
 該当なし． 


