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研究要旨 指定難病として定められている難治性腎疾患（IgA 腎症、多発性嚢胞腎、一次性ネフロー

ゼ症候群、急速進行性糸球体腎炎、抗糸球体基底膜腎炎、紫斑病性腎炎、一次性膜性増殖性糸球体腎

炎）の全国調査、診断・重症度分類の検証、診療体制の整備、診療ガイドラインの作成・改訂を主な活動と

する難治性疾患政策研究事業（難治性腎障害に対する調査研究）班と連携し、主要４疾患および移行医

療診療ガイドの普及啓発、医療の質（QI）調査を実施した。これらの結果は次回のガイドライン改訂に役立

てることができると考える。 

Ａ．研究目的 
 難治性疾患政策研究班との連携をとり、指定難病

に定められている腎障害患者の腎疾患対策を推進

する。特に診療レベルの向上と均霑化を進める。 

Ｂ．研究方法 
 難治性腎障害に対する調査研究班で 2020 年に

作成され公開された４疾患（IgA 腎症、多発性嚢胞

腎、ネフローゼ症候群、急速進行性腎炎）および移

行医療の診療ガイドラインの普及のため、PDF ファ

イル、およびダイジェスト版を（難病班、日本腎臓学

会、Minds）ホームページ上で無料で公開した。そ

れぞれのガイドラインの使用状況をアンケートにて

調査した。また患者および家族に向けた療養ガイド

を作成した。 
Ｃ．研究結果 
 概ねガイドラインの浸透は順調であり、2017 年に

行った調査と比較して遵守状況が向上していること

が分かった。また一部診療実態との整合性に課題

がある可能性も考えられた。アンケート調査の結果

は論文作成中である。 
Ｄ．考察 
 難治性腎疾患に関する国民の認識と診療の均霑

化が進んだと考えられる。アンケート調査の結果を

次回の難治性腎疾患ガイドラインの改訂に活かせる

と考える。 
Ｅ．結論 
 難治性疾患政策研究事業との連携により、難病を

原疾患とする腎障害患者の診療が向上し、均霑化

が進んだ。 
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