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多発肝嚢胞の実態調査 
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研究要旨：多発性肝嚢胞患者の全国疫学調査を行ない、有症状の多発性肝嚢胞症の有病者

数を推定するとともに、臨床疫学像を明らかにし、重症度分類を含む治療指針の策定を目

指す。 
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Ａ．研究目的 

多嚢胞性肝疾患には、常染色体優性多発嚢

胞腎（ADPKD）と関連して発症する場合と、

腎嚢胞の合併のない多発性肝嚢胞（PCLD）が

ある。無症状のことが多く、また遺伝的な要

素があることが知られているが、本邦におけ

る有病率や症状など不明な点が多い。多発性

肝嚢胞患者の全国疫学調査を行ない、有症状

の多発性肝嚢胞症の有病者数を推定すると

ともに、臨床疫学像を明らかにし、重症度分

類を含む治療指針の策定を目指す。 

 

Ｂ．研究方法 

対象医療機関（3159診療科）に、一次調査

票を送付し、2021年 1月 1日から 2023年 12

月 31 日までに診療を受けた有症状の多発性

肝嚢胞症（肝嚢胞が 10 個以上）の患者数を

調査する。一次調査に回答した診療科の担当

医宛に、二次調査個人票を送付し、背景、経

過、治療歴などの患者情報を収集する。得ら

れた匿名化済の情報を研究事務局にてデー

タ入力した後、共同研究施設と情報共有を行

い、解析する。 

（倫理面への配慮） 

一次調査で回答した人数をもとに、研究事

務局より調査対象番号を付与する。付与され

た調査対象番号との対応表は各機関の個人

情報管理者によりネットワークから切り離

されたコンピューターを使用して記録され

た外部記憶媒体、あるいは筆記等による紙媒

体を、厳重に管理する。共同研究機関で取得

された診療情報は、調査対象番号により匿名

化された後に研究事務局に送付される。本研

究で得られた研究成果の発表に際しても、被

験者の秘密（プライバシー）を保護する。本

研究は主研究施設として東海大学医学部臨

床研究審査委員会の承認を得ている

（23RR132-001 MH）。 

 

Ｃ．研究結果 

2024 年 3月に対象医療機関（3159診療

科）に、一次調査票を送付した。現在、二

次調査個人票発送の準備をしている。 

 

Ｄ．考察 

研究遂行中 
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Ｅ．結論 

 研究遂行中 

 

Ｆ．研究発表 

 1.  論文発表 

 なし 

 2.  学会発表 

 なし 

                   

Ｇ．知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む。）  

 1. 特許取得 

 なし 

 2. 実用新案登録 

 なし 

 3.その他 

 なし 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


