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研究要旨  

小児期医療の進歩により、これまで難治であった患者を救命もしくは寛解・治癒に導くこと

が可能になった。しかし、それに伴い原疾患もしくはその合併症、後遺症を抱えたまま成長し、

思春期、成人期を迎える患者が増加しており、このような患者は young adults with special 

health care needs（以下、YASHCN）と呼ばれている。YASHCN は年齢を重ねるごとに成人の病

態の比重が増していくことになるが、こうした患者に対して現状では小児期医療および成人期

医療は適切な医療を提供できているとは言い難い。若年性特発性関節炎(juvenile idiopathic 

arthritis、以下 JIA)においても同様であり、生物学的製剤をはじめとする治療の進歩により、

小児期の関節破壊進行を抑え、思春期、成人期へと移行できる症例が増加している一方で、成

人診療科への移行に際して小児科医師と成人診療科医師の連携は十分とは言えず、どの時点で

どのような引継ぎが妥当か等の議論も乏しい。  

本研究の目的は、小児期のみならず成人移行を兼ねた JIA 全般の全国実態調査を行い、JIA

の小児期および成人移行後の診療実態を明らかにすることであった。本研究における JIA患者

実数調査は、本研究班、日本リウマチ学会、日本小児リウマチ学会の連携のもとで行われた、

本邦初の本格的な JIA全国疫学調査であった。日本小児科学会専門医認定施設を対象にした小

児期 JIA患者の全国実態調査と日本リウマチ学会専門医を対象とした成人移行 JIA患者の全国

実態調査を施行し、現在の年齢が 16歳未満あるいは 16歳以上の JIA症例の実数を全国的に把

握し得た。2017年 3月末日の時点で、前者の回答率は 91.3%（519施設中 474施設から回答）

と極めて高い回答が全国規模で得られた。その結果、16歳未満の JIA患者は 1704名、16歳以

上は 750名であったことから、統計学的解析を行い全国で小児科専門施設がフォローしている

JIA 患者は計約 2,700 名であることが判明した。一方、日本リウマチ学会専門医が所属してい

る 27都道府県 83施設からも、16歳未満の JIA患者を 29名、16歳以上の JIA患者を 164名診

療しているとの回答があった。小児科以外のリウマチ科や整形外科においても、少なからず小

児期から移行期にかけての JIA患者を診療している実態が初めて明らかにされた。 

 



 

 

 

A. 研究目的 

本研究の目的は、小児期のみならず成人移行

を 兼 ね た 若 年 性 特 発 性 関 節 炎 (juvenile 

idiopathic arthritis、以下 JIA)全般の全国実

態調査を行い、①JIAの小児期および成人移行後

の診療実態を明らかにする、②JIAの病型毎の差

異を明確にすることで、従来の JIA 分類基準の

妥当性を検証する、③小児から成人移行までの

JIA を長期に観察することにより、寛解あるいは

機能障害に至る予後予測因子を検証する、④今

後長期的に継続して観察評価できる長期データ

ベース構築のための基礎データを収集し、診断

までの過程、治療、投薬内容を検討する、の 4

点に焦点を当てて、多角的に小児(JIA)と成人

（関節リウマチ：RA）との異同について検証す

ることであり、本研究初年度の平成 28年度は小

児期のみならず成人移行を兼ねた JIA 全般の全

国実態調査を行い、JIAの小児期および成人移行

後の診療実態を明らかにすることとした。 

 

B. 研究方法 

日本小児科学会専門医認定施設を対象にした

小児期 JIA患者の全国実態調査と日本リウマチ

学会専門医を対象とした成人移行 JIA患者の全

国実態調査を施行した(前者の回答率は 91.3%と

高い回答が全国規模で得られた)（資料 1、2）。 

本研究では、その一次調査により JIA患者を

有すると回答した施設に対し、診断時の情報と

して「関節炎の有無及び罹患関節数」、「罹病期

間」、「発熱・熱型」、「全身症状」、「皮膚症状の

有無」、「付着部炎の有無」、「虹彩炎・ぶどう膜

炎の有無」、「リウマトイド因子」、「サイトカイ

ン異常の有無」、「血管内皮障害の有無」に加え

て、把握可能な情報(薬物治療の内容、疾患活動

性や身体機能、就労状況)に関しての詳細な二次

調査を実施する。この調査では、現状のみの把

握でなく、JIA診断時の情報も併せて収集する。

日本小児科学会専門医認定施設を網羅した小児

期 JIA患者の全国実態調査は、研究代表者であ

る森が担当し、日本リウマチ学会専門医全般を

対象とした成人移行JIA患者の全国実態調査は、

研究分担者である宮坂、小池、針谷、上阪の 4

名が担当した。 

本研究では、①JIAの小児期および成人移行後

の診療実態を明らかにする、②JIAの病型毎の差

異を明確にすることで、従来の JIA分類基準の

妥当性を検証する、③小児から成人移行までの

JIAを長期に観察することにより、寛解あるいは

機能障害に至る予後予測因子を検証する、④今

後長期的に継続して観察評価できる長期データ

ベース構築のための基礎データを収集し、診断

までの過程、治療、投薬内容を検討する、の４

つの臨床上の問題点を解決することで、将来小

児(JIA)と成人（関節リウマチ：RA）との異同に

ついて検証していく。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究において研究対象となる患児ならびに

保護者に対して研究参加に関する利益と不利益

について口頭および文書にて説明し同意を得た

上で、患者病歴について疫学的調査を行った。

また患児と保護者より研究参加に関する同意が



 

 

 

なされなかった場合にも不利益が生じない旨、

口頭および文書にて伝えた。本疫学研究は本学

（東京医科歯科大学）の倫理審査にて承認を得

られており、それを元にして参加施設のうち倫

理委員会の承認を必要とした施設に関しては各

施設で承認審査を受けていただいた。 

2)個人情報の保護に関する法律（平成15年5月法

律第57号）第50条の規定に沿い、得られた患

者の情報は外部に一切漏れないように厳重に

管理し、研究結果の公表に際しては、個人の

特定が不可能であるよう配慮した。 

3)本研究は動物実験を行う研究には該当しない。 

 

C. 研究結果 

本研究における JIA患者実数調査は、本研究

班研究、日本リウマチ学会、日本小児リウマ

チ学会の連携のもとで行われた、本邦初の本

格的な JIA全国疫学調査であった。日本小児

科学会専門医認定施設を対象にした小児期

JIA患者の全国実態調査と日本リウマチ学

会専門医を対象とした成人移行 JIA患者の

全国実態調査を施行し、現在の年齢が 16歳

未満あるいは 16歳以上の JIA症例の実数を

全国的に把握し得た。2017年 3月末日の時

点で、最終的に前者の回答率は 91.3%（519

施設中 474施設から回答）と極めて高い回

答が全国規模で得られた。その結果、16歳

未満の JIA患者は 1、704名、16歳以上は 750

名であったことから、統計学的解析を行い全

国で小児科専門施設がフォローしている

JIA患者は計約 2,700名であることが判明し

た。一方、日本リウマチ学会専門医が所属し

ている 27都道府県 83 施設からも、16歳未

満の JIA患者を 29名、16歳以上の JIA患者

を 164名診療しているとの回答があった。小

児科以外のリウマチ科や整形外科において

も、少なからず小児期から移行期にかけての

JIA患者を診療している実態が初めて明ら

かにされた。 

日本小児科学会専門医認定施設を網羅した

小児期 JIA患者の全国実態調査は、研究代表

者である森が担当し、日本リウマチ学会専門

医全般を対象とした成人移行 JIA患者の全

国実態調査は、研究分担者である宮坂、小池、

針谷、上阪の 4名にご協力を仰いだ。 

 

D. 評価 

１） 達成度について 

本研究の最終目標は、小児期のみならず成

人移行を兼ねた JIA全般の全国実態調査を

行い、①JIAの小児期および成人移行後の診

療実態を明らかにする、②JIAの病型毎の差

異を明確にすることで、従来の JIA分類基

準の妥当性を検証する、③小児から成人移

行までのJIAを長期に観察することにより、

寛解あるいは機能障害に至る予後予測因子

を検証する、④今後長期的に継続して観察

評価できる長期データベース構築のための

基礎データを収集し、診断までの過程、治

療、投薬内容を検討する、の 4点に焦点を

当てて、多角的に小児(JIA)と成人（関節リ

ウマチ：RA）との異同について検証するこ



 

 

 

とであるが、初年度にあたる平成 28年度は

「①JIAの小児期および成人移行後の診療

実態を明らかにする」ことに主眼をおいた

が、概ね当初の研究目標は達成した。 

 

２） 今後の展望について 

本年度の研究は、「小児期のみならず成人移

行を兼ねたJIA全般の全国実態調査を行い、

小児期および成人移行後の診療実態を明ら

かにする」ための全国疫学調査であった。

この調査において、JIA患者を有すると回答

した施設に対し、診断時の情報として「関

節炎の有無及び罹患関節数」、「罹病期間」、

「発熱・熱型」、「全身症状」、「皮膚症状の

有無」、「付着部炎の有無」、「虹彩炎・ぶど

う膜炎の有無」、「リウマトイド因子」、「サ

イトカイン異常の有無」、「血管内皮障害の

有無」に加えて、把握可能な情報(薬物治療

の内容、疾患活動性や身体機能、就労状況)

に関しての詳細な二次調査を今後実施する

予定である。この具体的な研究成果を駆使

して、他の重要な課題（「JIAの病型毎の差

異を明確にすることで、従来の JIA分類基

準の妥当性を検証する」「小児から成人移行

までの JIAを長期に観察することにより、

寛解あるいは機能障害に至る予後予測因子

を検証する」「今後長期的に継続して観察評

価できる長期データベース構築のための基

礎データを収集し、診断までの過程、治療、

投薬内容を検討する」の 3点に実質的に取

り組み、「多角的に JIAと RAとの異同につ

いて検証する」という本研究の最終目標に

向けて研究を進めていく。更に将来的には、

JIAの移行期症例における就労や出産の正

確な実態把握、長期予後の検討を行うこと

で、幼小児期に発症した JIA患者自身およ

びその親に対し、その後の中長期的なビジ

ョンを示す貴重な情報を整え、小児・移行

期・成人にわたる一貫としたデータベース

の構築を作成することも視野に入れていく。 

 

E. 結論 

本研究初年度の平成 28 年度は、小児期の

みならず成人移行を兼ねた JIA 全般の全国

実態調査を行い、JIAの小児期および成人移

行後の診療実態を明らかにした。JIA患者実

数調査は、本研究班、日本リウマチ学会、日

本小児リウマチ学会の連携のもとで行われ

た、本邦初の本格的な JIA全国疫学調査であ

った。日本小児科学会専門医認定施設を対象

にした小児期 JIA 患者の全国実態調査と日

本リウマチ学会専門医を対象とした成人移

行 JIA患者の全国実態調査を施行し、現在の

年齢が 16 歳未満あるいは 16 歳以上の JIA

症例の実数を全国的に把握し得た。統計学的

解析より、全国で小児科専門施設がフォロー

しているJIA患者は計約2,700名であること

が判明した。また、小児科以外のリウマチ科

や整形外科においても、少なからず小児期か

ら移行期にかけての JIA 患者を診療してい

る実態も明確になった。 
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