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研究要旨  

【背景・目的】 移行期医療の重要性が国内外で注目されている。近年の医療の進歩により、小児

末期腎不全（ESKD）患者の生命予後は改善して大半が成人期に至るが、これら患者の成人期の

実態は不明であった。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

の実態（医学的、社会的、心理的、精神的アウトカムなど）を調査し、得られた結果を踏まえて移

行期医療支援ガイドを作成することにした。【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、①小児期発症 ESKD 患者の長期

的な医学的・心理社会的アウトカムに関する後ろ向き観察研究（東京女子医科大学倫理委員会承認

番号 2020-0034）と、②小児期に腎代替療法を導入した思春期・若年成人患者のうつ・QOL に関する

前向き横断研究（東京女子医科大学倫理委員会承認番号 2021-0057）を実施した。【結果】 ①の調

査により、医学的アウトカムは比較的良好であるが、心理社会的アウトカムに多くの課題があること、

知的障害を含む腎外症状は就業に影響することが示された。②の調査により、うつ状態の頻度が高

いこと、精神面のサポートと適切な就労支援が良好な QOL に繋がることが示された。また、得られた

結果も踏まえて、思春期・青年期の患者のための EKSD 診療ガイドを作成して公表した。【結論】 小

児期に腎代替療法が開始された思春期・青年期 ESKD 患者は就労支援のニーズが大きく、また精神

面のサポートが必要なことが明らかとなった。これらの点を反映した ESKD 移行期医療支援ガイドは

移行期医療の現場で役立つものと期待される。 

 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、心理社会

的、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。 

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実態は全く不明である。 

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 患者の成人期の実態

（医学的、心理・社会的、精神的アウトカム）を

調査し、得られた結果も踏まえて小児 ESKD 患

者の移行期医療支援ガイドを作成することにし

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、①小児期発症 ESKD患者の

長期的な医学的・心理社会的アウトカムに関する

後ろ向き観察研究（東京女子医科大学倫理委員

会承認番号 2020-0034）と、②小児期に腎代替

療法を導入した思春期・若年成人患者のうつ・

QOLに関する前向き横断研究（東京女子医科大

学倫理委員会承認番号 2021-0057）を実施した。 

さらに上記の調査で得られた結果も踏まえて、

思春期・青年期の患者のための ESKD診療ガイ

ドを作成することにした。 

（倫理面への配慮） 

 調査は、①医学的・心理社会的アウトカムに関

する調査（後ろ向き観察研究）と、②うつと QOL

の調査（前向き横断研究）からなり、それぞれ

2020年 12月と 2021年 11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 と 2021-0057）。そのうえで、各研究協力施

設での倫理委員会の承認を得た。 

 

Ｃ．研究結果 

①の調査により、医学的アウトカムは比較的良

好であるが、心理社会的アウトカムに多くの課題

があること、知的障害を含む腎外症状は就業に

影響することが示された (Clin Exp Nephrol, doi: 

10.1007/s10157-023-02327-z, 2023)。 

②の調査により、うつ状態の頻度が高いこと、

精神面のサポートと適切な就労支援が良好な

QOL に繋がることが示された(Clin Exp Nephrol, 

doi: 10.1007/s10157-023-02330-4,, 2023)。 

得られた上記の結果も踏まえて、「思春期・青

年期の患者のための末期（EKSD）診療ガイド」を

公表した（2023年 3月）。 

 
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）や心

理・精神的アウトカムに影響を及ぼすことが予

想されるが、今回の調査において、腎外症状

のある患者は、就業、結婚、居住の独立の割

合は一般人口より低く、就労支援のニーズが

大きいことが明らかにされた。 

また、思春期から若年成人期は心理・精神

的に不安定な時期であるが、今回の調査にお

いて、小児期に腎代替療法を導入した思春期・

若年成人患者においてうつ状態の頻度が高い

こと、精神面のサポートが良好な QOL に繋が

ることが明らかにされた。 

本研究で得られた結果を反映した「思春期・
青年期の患者のための末期（EKSD）診療ガイド」

は、小児期発症 ESKD 患者の医学的予後のみな

らず心理社会的、精神的予後の向上につながる

ものと期待される。 

 

Ｅ．結論 

小児期に腎代替療法が開始された ESKD 患者

は就労支援のニーズが大きく、また精神面のサ

ポートと介入が必要なことが明らかとなった。これ

らの点を反映した ESKD移行期医療支援ガイドは、
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小児期発症 ESKD患者の医学的予後のみならず

心理社会的、精神的予後の向上につながるもの

と期待される。 
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