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 「難治性腎障害に関する調査研究」班 

分担研究報告書 
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芦田 明  大阪医科大学小児科 

青木裕次郎  東邦大学医学部腎臓学講座 

石田英樹  東京女子医科大学移植管理科 

井上永介  昭和大学総括研究推進センター 

岡部安博  九州大学病院臨床・腫瘍外科 

岡本孝之  北海道大学病院小児科 

後藤芳充  名古屋第二赤十字病院小児腎臓科 

酒井 謙  東邦大学医学部腎臓学講座 
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西村勝治  東京女子医科大学精神医学講座 

西山 慶  九州大学病院小児科 

花房規男  東京女子医科大学血液浄化療法科 

濱崎祐子  東邦大学医学部腎臓学講座 

平野大志  東京慈恵会医科大学小児科 

堀田紀世彦  北海道大学病院泌尿器科 

三浦健一郎  東京女子医科大学腎臓小児科 
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研究要旨  

【背景・目的】 移行期医療が国内外で重要視されている。2014 年に小児期発症慢性腎臓病

患者の移行に関する全国調査が実施されたが(CEN, 2016)、末期腎不全(ESKD)患者は含まれてい

なかった。一方、近年の治療の進歩により、小児 ESKD患者の生命予後は改善して大半が成人期

に至る。しかし、これら患者の成人期の状態は全く不明であった。そこで、本研究班では、小

児期に腎代替療法を導入した小児 ESKD患者の成人期の状態（医学的、社会的、心理・精神的ア

ウトカム、成人診療科への移行状況など）の実態調査を実施することにした。【方法】 腎臓小

児科、腎臓内科、泌尿器科、精神科、医学統計の専門家から構成された研究分担者と研究協力

者により、小児期発症 ESKD患者の長期的なアウトカム（死亡、腎代替療法の継続・変更、合併

症の有無、教育、就労状況、精神科併診の有無、成人診療科への移行状況など）を抽出した。

【結果】 2020 年 11 月に研究計画書の作成は終了し、同年 12 月に東京女子医科大学倫理委員

会の承認を得た（承認番号 2020-0034）。2021年 1月からは各研究協力施設での倫理委員会の承

認が得られつつあり、承認が得られた施設では、調査が始まっている。【結論】 小児期に腎代

替療法が開始された ESKD患者の成人期での長期的なアウトカム（医学的、社会的、心理・精神

的）と成人診療科への移行状況が明らかになれば、小児期発症 ESKD患者の医学的予後のみなら

ず社会心理的予後の改善に向けたより良質な医療の継続と社会的支援が可能になるものと期待

される。 

 キーワード：移行期医療/末期腎不全(ESKD)/腎代替療法/長期的アウトカム/医学的、社会

的、心理・精神的アウトカム 
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Ａ．研究目的 

小児期に発症した慢性疾患患者の成人医療

へのスムーズな移行のために、移行期医療の啓

発と普及が極めて重要である。腎疾患領域では

2011 年に国際腎臓学会と国際小児腎臓学会か

ら共同提言が発表され、各国の事情に合わせた

移行期医療のための基本指針が示された

（Kidney Int 2011; 80: 704-707）。 

本邦においては 2015 年 3 月に「小児慢性腎

臓病患者における移行医療についての提言」が

まとめられ（日腎会誌 2015; 57: 789-803）、

2016年 10月には「思春期・青年期の患者のた

めの CKD 診療ガイド」が作成され（日腎会誌

2016; 58: 1095-1233）、さらに 2019年 7月に

は「腎疾患の移行期医療支援ガイド-IgA腎症・

微小変化型ネフローゼ症候群-」が公表された。 

また、2014 年に成人期に達した小児期発症

慢性腎臓病患者の成人医療の移行に関する実

態調査が実施された（Clin Exp Nephrol 2016; 

20:918-925）。しかしながら、本調査では、小

児期に末期腎不全(ESKD)に進行して腎代替療

法が必要となった症例は調査対象に含まれて

いなかった。 

近年の治療の進歩により小児 ESKD の生命予

後は改善し、大半が成人期に至る。しかし、こ

れら患者の成人期の状態は全く不明であった。

そこで、本研究班では、小児期に腎代替療法を

開始した小児 ESKD 患者の成人期の状態（医学

的、社会的、心理・精神的アウトカム、成人診

療科への移行）の実態調査を実施することにし

た。 

 

Ｂ．研究方法 

 腎臓小児科、腎臓内科、泌尿器科、精神

科、医学統計の専門家から構成された研究分

担者と研究協力者により、小児期発症 ESKD患

者の長期的なアウトカム（死亡、腎代替療法

の継続・変更、合併症の有無、教育、就労状

況、精神科併診の有無、成人診療科への転科

状況など）を抽出した。 

（倫理面への配慮） 

 本研究は、東京女子医科大学倫理委員会の

承認を得ている（承認番号 2020-0034）。さら

に、各研究協力施設での倫理委員会の承認を

得る。 

 

Ｃ．研究結果 

2020 年 11 月に研究計画書の作成は終了し、

同年 12 月に東京女子医科大学倫理委員会の承

認を得た（承認番号 2020-0034）。2021 年 1 月

からは各研究協力施設での倫理委員会の承認

が得られつつあり、承認が得られた施設では、

調査が始まっている。 

 

Ｄ．考察 

小児 ESKD 患者には成人 ESKD 患者には認め

られないいくつかの特有な事項がある。 

例えば、ESKD の原因疾患が成人とは大きく

異なり、症例によっては多彩な腎外症状（視力

障害、難聴、精神運動発達遅滞、下部尿路症状

など）を有する。これら腎外症状は、成人期の

社会的アウトカム（教育歴や就労など）に大き

な影響を及ぼす。 

また、思春期から若年成人期には心理・精神

的に不安定な時期であり、怠薬による病状悪化

（腎移植患者の場合には拒絶反応など）をきた

す場合を少なからず経験する。 

腎移植の成績は向上しており、2002 年以降

の生体腎移植の 10 年生着率は 92.3％である。

この成績をどのように考えるかであるが、10

歳で腎移植をした場合、20歳時には約 10人に

1人は透析再導入となる。周知のごとく、日本

は欧米に比べて献腎移植が極端に少ない。20

歳未満は移植ポイントが加点され献腎移植の

チャンスはあるが、20歳を超えた途端に、献腎

移植のチャンスはほぼゼロになる。就労の際に、

障碍者枠を利用したとしても、維持透析中の場

合は腎移植と比べて就職は極めて困難となる。 

以上、限られた経験を述べたが、現在までに

全国規模の実態調査は実施されていなかった。

そこで、本研究班では、小児期に腎代替療法を

開始した小児 ESKD 患者の成人期の状態（医学

的、社会的、心理・精神的アウトカム、成人診

療科への移行状況など）の実態調査を実施する

ことにした。 

 

Ｅ．結論 

小児期に腎代替療法が開始された ESKD 患者

の成人期での長期的なアウトカム（医学的、社

会的、心理・精神的）と成人診療科への移行状

況が明らかになれば、小児期発症 ESKD 患者の

医学的予後のみならず社会心理的予後の改善

に向けたより良質な医療の継続と社会的支援

が可能になるものと期待される。 
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