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A．研究目的 

CAKUT，特に低形成・異形成腎は発病の機構が

明らかでなく，対症療法や症状の進行をおくらせる

治療方法はあるが，根治のための治療方法はない．

生涯継続し進行する疾患である．低形成・異形成腎

患者の医療費助成のため，低形成・異形成腎を指定

難病に申請する．また，診断のための明確な基準が

必要であり，日本人小児の超音波測定上の腎サイズ

基準値を策定する． 
CAKUT のホームページならびにパンフレット

を作成し患者向けに情報を公開する． 
 
 
B．研究方法 
【日本人小児の超音波測定上の腎サイズ基準値の

策定】 
1. 日本人小児の超音波測定上の腎サイズの既報を

収集する． 
2. 日本小児腎臓病学会小児CKD対策委員会と協力

し，日本人小児の腎サイズを多施設後方視的に収集

する． 
（倫理面への配慮） 
研究にあたりヘルシンキ宣言に基づく倫理的原則

を遵守し，個人情報管理を徹底する．中央施設なら

びに参加施設の倫理委員会に提出し，倫理審査を行

う． 
3. 収集した腎サイズを解析し，日本人小児の腎臓

の大きさの基準値を策定する． 
 
【患者向け情報の公開】 
1. 既存の「低形成・異形成腎を中心としたCAKU

Tガイドライン」に準拠した内容でホームペー

ジ・パンフレットを作成する 
2. Web制作会社との連携 
3. できあがったホームページの患者からのフィ

ードバック 
C．研究結果 
【日本人小児の超音波測定上の腎サイズ基準値の

研究要旨 

【研究目的】 

低形成・異形成腎患者の医療費助成のため，低形成・異形成腎を指定難病に申請する．低形成・異

形成腎患者の診断のための明確な基準が必要であり，日本人小児の超音波測定上の腎臓サイズ基準値

を策定する．CAKUT のホームページならびにパンフレットを作成し患者向けに情報を公開する． 

【研究方法】 

「日本人小児の超音波測定上の腎サイズ」に関する文献を収集・統合し，基準値策定のための実施

計画書を作成する．日本人小児の超音波測定上の腎サイズを多施設後方視的に収集する． 

既存の「低形成・異形成腎を中心とした CAKUT の腎機能障害進行抑制のためのガイドライン」に準

拠した内容でホームページならびにパンフレットを作成する． 

【研究結果】 

収集した文献を統合し，日本人小児のエコー測定による腎臓の大きさの基準値を策定のための研究

の実施計画書を作成し，中央施設の倫理委員会で承認された．多施設で実施の予定であり，各施設で

の倫理委員会に申請中である． 

「CAKUT ホームページ（仮）」の原稿を作成し，日本語版・英語版のホームページを作成した． 

【考察】 

 本邦小児の超音波測定による腎長径の基準値作成研究の実施計画書が完成した．これに基づいて，

今後データ収集を行っていく． 

 CAKUT ホームページ（仮）を完成させ，患者からのフィードバックを行い，患者のニーズにあった情

報公開を継続していく． 
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策定】 
収集した文献を統合し，日本人小児のエコー測定

による腎臓の大きさの基準値を策定のための研究

の実施計画書を作成し，中央施設の倫理委員会で承

認された．多施設（あいち小児保健医療総合センタ

ー・名古屋第二赤十字病院・国立成育医療研究セン

ター・東邦大学大森病院・国立病院千葉東病院・滋

賀医科大学医学部付属病院・東京都立小児総合医療

センター）で実施の予定であり，各施設での倫理委

員会に申請中である． 
 
【患者向け情報の公開】 
「CAKUTホームページ（仮）」の作成のための

原稿を完成し，ホームページを作成した．併せて原

稿を英訳し，英語版ホームページも作成した． 
内容の概略を以下に示す． 

1. CAKUTとは 
2. CAKUTによくみられる病態 
3. CAKUTの人にみられる症状 
4. 内科的治療と外科的治療 
5. CAKUTの日常生活に関するQ&A 
6. 医療費の助成制度について 
7. 用語解説 
8. 役立つウエブサイト 
患者向けパンフレット作成のためのイラスト作

成をすすめた． 
 
D．考察 
本研究では，小児における末期腎不全の原因疾患

の第一位である低形成・異形成腎患者の明確な診断 
基準の作成のため，日本人小児の超音波測定上の腎

臓サイズ基準値の策定を行う．また，低形成・異形

成腎を中心としたCAKUTの患者への情報公開の

ためのホームページ作成を行うことを目的として

いる． 
 今回，日本小児腎臓病学会小児CKD対策委員会

と協力し，作成会議を経て「本邦小児における超音

波断層法による腎長径の基準値の作成」実施計画書

が完成した．男女別，1歳未満は3か月ごと，1歳以

上2歳未満は半年ごと，2歳以上18歳までは1年ごと

に階層化してデータ収集が必要と考えられ，それぞ

れに30例，併せて1380例を目標とすることとした． 
 CAKUTホームページ・パンフレットは，低形

成・異形成腎を中心としたCAKUT患者が必要かつ

十分な情報をわかりやすく提示できるよう，説明文

はわかりやすい表現を使用し，また多くのイラスト

を使って作成した．内科的・外科的治療に関しても

イラストを使用して説明しており，日本全国の腎臓

病医療に携わる医師が患者説明に使用できるよう

な内容となっている． 
 

 
E．結論 
本邦小児の超音波測定による腎長径の基準値作

成研究の実施計画書が完成した．これに基づいて，

今後データ収集を行っていく． 
 CAKUTホームページ（仮）が完成したことによ

り，さらに積極的に，患者に必要な情報公開を継続

していく． 
 
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） 
 
G．研究成果の公表 
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