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研究要旨 

【研究目的】 

移行医療に関わる施設・診療科に対して，後方視的に小児期発症慢性腎疾患患者の成人

医療への移行（Transition）の実態を明らかにし，その結果を 2014年度に実施した研究

結果と比較して移行医療の認知/体制の整備の変化を明らかにすることを目的とする． 

【研究方法】 

2014 年の研究結果について改めて分析を行い，調査の方針として 2014年の調査項目を踏

襲しつつ，移行を妨げる要因を先行研究から分析・抽出し，項目に加えることを決定し，

計画書および調査票の作成を行った．調査票は施設調査票と，個別の症例調査票として

小児科医・小児腎臓内科医用の調査票 2 種類，成人診療科医師用の調査票 2 種類の計 4

種類を対象患者に合わせて用いる． 

【結果】 

調査票は 2014年度の調査票項目に加え，新たに転科の妨げとなりえる基礎疾患や病態に

ついて（例：他診療科への定期通院の有無，各種医療機器の使用の有無，知的障害の有

無）や，転科時に移行プログラムや移行支援ツールの使用，成人診療科との連携につい

ての項目を追加して作成した． 

【考察】 

移行を妨げる要因として新しい医療システムや病院への不安，成人診療医との連携不足，

移行支援開始時期の遅れやサポート不足，スタッフの不足・施設のサポート不足，患者

の病状や知的障害，両親の社会経済状況などが報告されている．今回の調査ではこれら

の要因を明らかにできるよう，結果の通り医療者側の問題，患者側の問題双方を明らか

にできるよう項目の追加を行った．これらの項目の結果が明らかにできれば既報の移行

を妨げる要因が真に問題であるのか，また本邦の医療体制の中での問題点を明らかにで

きると考えている． 

【結論】 

2014年の研究ならびに先行研究を分析し，研究計画を作成し，調査票を完成させた．2023
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A.研究目的 

2014年に「成人期に達した小児期発症慢性腎疾

患患者の成人医療への移行に関する実態把握の

ための調査研究」が行われ，208施設 3138症例

の回答が得られた．その結果 2014年時点では移

行プログラム，移行コーディネーターの病院内

設置など体制面での整備が十分ではないこと，

調査時点で 25 歳以上の症例の 43.3％が小児科

で加療を継続されていることが明らかとなった．

現在まで学会や公的研究班が中心となり，移行

医療の必要性・重要性の啓発が行われ，徐々に

移行医療について認識が広がってきていると考

えられるが，その現状は明らかではない．2014

年から移行医療について認知と体制整備が進ん

だことが期待され，今回改めて各施設の現状を

調査すること，2014年の研究結果と比較を行い

ながら現在の「移行医療」の現状を明らかにす

るとともに，転科を妨げる要因を検討すること

で，今後円滑な移行医療を進めるための提言作

成を目的として研究を実施した． 

 

B.研究方法 

2014 年の研究結果について改めて分析を行い，

2014年の調査項目を踏襲しつつ，移行を妨げる

要因を先行研究から分析・抽出し，項目に加え

ることを調査方針として決定し，研究計画書お

よび調査票の作成を行った．また対象施設，対

象患者を以下の通りとした． 

 

対象施設 

1） 日本腎臓学会評議員が在籍している施設・診

療科 

2） 日本小児腎臓病学会代議員が在籍している施

設・診療科 

上記のうち 2014 年度研究に協力が得られた施

設・診療科を対象施設とする．（成人 61施設，

小児 54施設予定） 

 

対象患者 

1）小児の調査対象施設・診療科でフォローされ

ている小児期発症慢性腎疾患患者で，以下の①，

②のいずれかに該当するもの 

① 2021 年 1月 1日から 2022年 12月 31日まで

の間に，小児科医・小児腎臓内科医が成人医

療施設へ紹介した全小児期発症慢性腎疾患患

者 

② 2022年 12月 31日時点で，小児科医・小児腎

臓内科医がフォローしている 18 歳以上の小

児期発症慢性腎疾患患者 

2）成人の調査対象施設・診療科でフォローされ

ている小児期発症慢性腎疾患患者で，以下の①，

②のいずれかに該当するもの 

① 2020 年 1月 1日から 2022年 12月 31日の間

に小児科医・小児腎臓内科医または小児泌尿

器科医から紹介を受けて腎臓内科医がフォロ

ーしている 18 歳以上の小児期発症慢性腎疾

患患者 

② 2020年 1月 1日から 2022年 12月 31日の間

に小児科医・小児腎臓内科医または小児泌尿

器科医からの紹介なくフォローしている 18

歳以上の小児期発症慢性腎疾患患者 

 

調査票 

調査票は施設調査票と，個別の症例調査票とし

て小児科医・小児腎臓内科医用の調査票 2種類，

成人診療科医師用の調査票 2種類の計 4種類を

対象患者に合わせて用いる．調査内容は 2014

年度研究で使用した調査票を基本とし，移行を

妨げる要因を明らかにすることを目的に項目を

追加して作成した． 

 

調査手順 

倫理委員会承認後に上記調査対象施設（日本腎

臓学会評議員，日本小児腎臓病学会代議員が在

籍する施設・診療科で，2014年度調査に協力が

得られた施設）に対して調査票を送付し，一定

期間内に対象施設から返送を頂く．データを記

入した調査票は，返信用レターパックにいれ，

データセンターへ郵送される．データセンター

は受領した調査票をデータベース化し，集計を

実施する． 

 

（倫理面への配慮） 

本研究は侵襲を伴わない，かつ介入を行わず，

研究に用いられる情報は匿名かされていること

から，「人を対象とする医学研究に関する倫理指

針」では個々の研究対象者からインフォーム

ド・コンセントを受けることを要しておらず，

本研究においては行わない． 

本研究の実施内容に関して，該当施設でポスタ

ーの掲示を行い公開する． 

研究協力者が所属し，事務局であるあいち小児

保健医療総合センターでは本研究計画書の倫理

審査を行う．ただし研究参加施設における倫理

指針については，既存情報の提供を行うのみで

それ以外には研究に直接関与しない場合には必

ずしも倫理審査は要さないと判断されるため，

施設ごとの判断に従うものとする． 

研究対象者の氏名，イニシャル，カルテ IDは収

集しない．各施設では，番号などを用いて対応
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表を作成し，各施設の規定に従って対応表を適

切に管理し，外部への提供は行わない．今回収

集する情報は，各実施施設において適切に対応

表管理され，匿名化された情報であり，調査票

送付先となるデータセンターは各実施施設のカ

ルテ情報にアクセスすることはできず，第三者

が直接患者を識別できる情報は入手できない． 

被験者の個人情報の扱いについては，十分に注

意を行い，論文投稿や学会発表等では個人情報

が特定されないようにする． 

 

C.研究結果 

方法に記載した通り，2014年の研究と先行研究

を踏まえて，移行 WGのメンバーで推敲を加え研

究計画書と調査票の作成を行った．研究計画書

は添付資料を参照（別紙 1）．調査票は以下のよ

うな項目を立案しており，詳細については同様

に添付資料を参照されたい（別紙 2～6）．  

 

施設調査票 

① 施設種別 

② 移行プログラムの有無 

③ 移行プログラムに対応するメディカルスタッ

フの有無 

④ 移行コーディネーターの有無 

⑤ 移行支援ツール使用の有無 

 

症例調査票 

・全調査票に共通した設問：患者の基本情報と

最終受診時についての項目 

① 生年月・性別 

② 慢性腎疾患の疾患名 

③ 慢性腎疾患の発症（発見）年月 

④ 最終学歴 

⑤ 就職状況 

⑥ 最終受診時の状況 

 

・転科/未転科である場合の転科時（現在）の状

況についての項目 

① 転科時年月 

② 転科理由 

③ 未転科である理由 

④ 転科先/元（予定）の医療機関・診療科 

 

2014年の調査票に新たに追加した項目 

・転科の妨げとなりえる基礎疾患や病態につい

て 

① 他診療科への定期通院の有無 

② 各種機器の使用 

③ 常用薬の有無 

④ 知的障害の有無 

⑤ 先天奇形症候群の有無 

 

・転科時に移行プログラムや移行支援ツールの

使用，成人診療科との連携についての項目 

① 移行する患者に対するメディカルスタッフ

（医師を除く）の関与の有無 

② 移行支援ツールの使用の有無 

③ 小児診療科医師と成人診療科医師の情報共有

の有無 

④ 小児診療科と成人診療科の併診の有無 

 

D.考察 

小児期発症の慢性疾患患者に対する治療成績の

向上に伴い，慢性疾患患者の長期生存が可能と

なり，成人年齢となっても継続した医療が必要

となる症例が増加している．本邦において腎臓

領域では 2011年に「小児期慢性腎臓病患者の移

行医療についての提言」が出され，移行医療の

必要性が提言されたが，十分に浸透していない

現状であった． 

2014年に「成人期に達した小児期発症慢性腎疾

患患者の成人医療への移行に関する実態把握の

ための調査研究」が行われ，208施設 3138症例

の回答が得られた．結果 2014年時点で移行プロ

グラムを有していた施設は小児施設で 4/101施

設（4.0％），成人施設では 0/103（０％）施設

であり，移行コーディネーターがいると回答し

た施設は小児施設 3/101施設（3.0%），成人施設

で 1/101施設（0.9％）と病院内の体制面の整備

が十分ではないことが明らかとなった．また調

査時点で 25 歳以上の症例の 43.3％が小児科で

加療を継続されており，34.5％が 25歳以降で成

人科へ転科していることが改めて明らかにされ

た． 

その後腎臓領域では「移行医療についての提言」

「思春期・青年期の患者のための CKD診療ガイ

ド」「腎疾患の移行期医療支援ガイド」などが発

表され，移行医療が医療者に徐々に浸透しその

認知度が上昇していることが予想されたが，医

療，心理社会，教育，雇用などの長期的なアウ

トカムに対する移行プログラムの効果を評価す

る更なる研究が必要であると考えられた．これ

らのことから現在までの取り組みを評価するこ

とも目的に本研究を立案した． 

現在までに成人診療への移行を妨げる要因とし

て複数の要因が報告されている．Grayらが 2018

年に成人医療への移行の障壁について分析する

ため計76論文を分析しSystematic reviewを行

ったものが最大のものである．それらの結果１.
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新しい医療システムや病院への不安：患者・家

族の不安，成人医療への信頼不足，2.転科困難：

成人医療医の小児期発症の先天性疾患に対する

経験の不足，成人診療医との連携不足，3.不十

分な計画：移行支援開始時期の遅れやサポート

不足，スタッフの不足・施設のサポート不足，

患者の認識不足，4.患者の病状や知的障害，両

親の社会経済状況などが報告されている．今回

の調査では 2014 年の調査項目である転科時年

齢，転科・未転科の理由の調査に加えて，上記

の移行を妨げる要因を明らかにするため，小児

医療施設と成人医療施設の転科前の連携の有無，

転科に向けどの程度メディカルスタッフが関与

し，移行プログラムや移行支援ツールの使用が

なされていたのかといった医療者側の問題と，

転科の原因となった疾患の他にどのような合併

症を抱えていたのか明らかにすることを目的と

して，他の診療科の受診歴や内服歴，各種医療

機器の使用状況，知的障害・先天奇形症候群の

有無について聴取する項目を新たに追加した．

これらの項目の結果が明らかにできれば既報の

移行を妨げる要因が真に問題であるのか，また

本邦の医療体制の中での問題点を明らかにでき

ると考えている．転科を妨げる要因について明

らかにすることで，今後円滑な移行を進めるた

めにどのような介入を行っていくことが効果的

であるのか明らかにし，円滑な移行医療を進め

るための提言作成を行っていく． 

 

E.結論 

2014年の研究ならびに先行研究を分析し，研究

計画を作成し，調査票を完成させた．倫理委員

会承認後に調査対象施設に対して調査票を送付

予定であり，2023年 5月に調査を実施する予定

である． 
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研究計画書 

作成日 西暦 2023 年 2 月 9 日 

1. 研究の名称

・名称 成人期に達した小児期発症慢性腎疾患患者の成人医療への移行（Transition）に関す

る実態把握のための調査研究 

・概要

2014 年に「成人期に達した小児期発症慢性腎疾患患者の成人医療への移行に関する実態把握

のための調査研究」が行われた。208 施設 3138 症例の回答が得られ、結果 2014 年時点で移

行プログラム、移行コーディネーターの病院内設置など体制面での整備が十分ではないこと、

調査時点で 25 歳以上の症例の 43.3％が小児科で加療を継続されていることが明らかとなっ

た。2014 年度から移行医療について認知と体制整備が進んだことが期待され、今回改めて各

施設の現状を調査するため、2014 年度に回答が得られた施設を対象に調査票による調査を実

施する。 

2. 研究の実施体制

・研究責任者 所属北里大学医学部小児科学 教授 石倉健司

・共同研究者 所属あいち小児保健医療総合センター腎臓科 医員 寺野千香子

・共同研究者 所属川崎医科大学腎臓・高血圧内科学 教授 柏原直樹

・共同研究者 所属帝京大学ちば総合医療センター第三内科（腎臓内科） 教授 伊藤孝史

・共同研究者 所属東京女子医科大学腎臓小児科 教授 服部元史

・共同研究者 所属東京女子医科大学腎臓小児科 准教授 三浦健一郎

研究機関（事務局）の連絡先 

・ 名称 あいち小児保健医療総合センター 腎臓科

・ 担当者 寺野千香子

・ 住所 愛知県大府市森岡町 7-426

・ 電話 0562-43-0500

・ FAX 0562-43-0513

・ E-mail chikatrex@yahoo.co.jp 

データセンター 

（株）山手情報処理センター 

〒114-0015 東京都北区中里 2-18-5 

TEL：03-3949-4521 

3. 研究の目的及び意義

【別紙1】
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・目的 移行医療に関わる施設・診療科に対して、後方視的に小児期発症慢性腎疾患患者の

成人医療への移行（Transition）の実態を明らかにすること。またその結果を 2014 年度に実

施した研究結果と比較し、移行医療の認知/体制の整備の変化を明らかにする。 

・意義（医学上の利益又は貢献度の予測）

小児期発症の慢性疾患患者に対する治療成績の向上に伴い、慢性疾患患者の長期生存が可能

となり、成人年齢となっても継続した医療が必要となる症例が増加している。本邦において

腎臓領域では 2011 年にから「小児期慢性腎臓病患者の移行医療についての提言」が出され、

移行医療の必要性が提言されたが、十分に浸透していない現状であった。2014 年度研究はそ

の実態を反映する結果であり、移行プログラムや移行コーディネーターといった体制面での

設備も十分に整っているとはいえず、多くの 20 歳以上の患者が小児診療科で管理が継続され

ている現状が明らかになった。その後学会や公的研究班が中心となり、移行医療の必要性・

重要性の啓発が行われ、徐々に広く認識されてきていると考えられるが、その現状は明らか

ではない。さらに医療、心理社会、教育、雇用などの長期的なアウトカムに対する移行プロ

グラムの効果を評価する更なる研究が必要であると考えられる。2014 年度研究結果と比較を

行いながら現在の「移行医療」の現状を明らかにするとともに、転科を妨げる要因を検討す

ることで、今後円滑な移行医療を進めるための提言作成を目的としている。移行医療は医療

の進歩に伴い、我々が取り組むべき医療全体の普遍的問題であり、本研究の貢献度は高く、

非常に重要な研究であると考える。 

・科学的合理性の根拠

2014 年度に実施した先行研究では全国 208 施設から 3138 症例の調査票の回答があり、転科

症例、未転科症例の転科の契機や未転科の理由などを明らかにした。一方で移行プログラム

や移行コーディネーターといった体制面での設備が十分ではないことも明らかにでき、本調

査票に転科を妨げる要因をより具体的に調査する項目を加えることでより円滑に移行医療を

進めることに寄与できると考える。また思春期・青年期の患者により良い医療を提供できる

ことを目的とした重要な研究である。 

4. 研究対象者の選定方針

4.1 調査対象施設 

1） 日本腎臓学会評議員が在籍している施設・診療科

2） 日本小児腎臓病学会代議員が在籍している施設・診療科

上記のうち 2014 年度研究に協力が得られた施設・診療科を対象とする 

4.2 調査対象 

1）調査対象施設・診療科でフォローされている小児期発症慢性腎疾患患者で、以下の①、②

のいずれかに該当するもの 

① 2021 年 1 月 1 日から 2022 年 12 月 31 日までの間に、小児科医・小児腎臓内科医が成人

医療施設へ紹介した全小児期発症慢性腎疾患患者
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② 2022 年 12 月 31 日時点で、小児科医・小児腎臓内科医がフォローしている 18 歳以上の

小児期発症慢性腎疾患患者

2）調査対象施設・診療科でフォローされている小児期発症慢性腎疾患患者で、以下の①、②

のいずれかに該当するもの 

① 2020 年 1 月 1 日から 2022 年 12 月 31 日の間に小児科医・小児腎臓内科医または小児泌

尿器科医から紹介を受けて腎臓内科医がフォローしている 18 歳以上の小児期発症慢性腎

疾患患者

② 2020 年 1 月 1 日から 2022 年 12 月 31 日の間に小児科医・小児腎臓内科医または小児泌

尿器科医からの紹介なくフォローしている 18 歳以上の小児期発症慢性腎疾患患者

4.3 除外基準 

患者から参加を望まないと希望があった症例 

4.4 目標症例数 

2000 例 

5. 研究の方法及び期間

5.1 研究期間 倫理委員会承認から 2028 年 3 月 31 日まで 

5.2 研究デザイン 

多施設共同調査研究、retrospective cohort study 

5.3 調査方法 

2023 年 4 月に調査対象施設（日本腎臓学会評議員、日本小児腎臓病学会代議員が在籍する施

設・診療科で、2014 年度調査に協力が得られた施設）に対して調査票を送付する。データセ

ンターは受領した調査票をデータベース化し、集計を実施する

5.4 調査項目（詳細は調査票参照） 

調査票は施設調査票と、個別の症例調査票として小児科医・小児腎臓内科医用の調査票 2 種

類、成人診療科医師用の調査票 2 種類の計 4 種類を対象患者に合わせて用いる 

既存のカルテ内容を用いて情報収集を行い、新たな情報を取得する予定はない 

施設調査票 

① 施設種別

② 移行プログラムの有無

③ 移行プログラムに対応するメディカルスタッフの有無

④ 移行コーディネーターの有無

⑤ 移行支援ツール使用の有無

症例調査票 
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1）2021 年 1 月 1 日から 2022 年 12 月 31 日までの間に、調査対象施設・診療科の小児科医・

小児腎臓病内科医が、成人医療施設へ紹介した全小児期発症慢性腎疾患患者（小児期発症慢

性腎疾患転科済み患者）の情報【症例調査票①：転科済み患者用】 

① 生年月・性別

② 慢性腎疾患の疾患名

③ 慢性腎疾患の発症（発見）年月

④ 転科時年月

⑤ 紹介（転科）先の医療機関・診療科

⑥ 移行する患者に対するメディカルスタッフ（医師を除く）の関与の有無

⑦ 移行支援ツールの使用の有無

⑧ 成人診療科医師との情報共有の有無

⑨ 成人診療科との併診の有無

⑩ 学歴

⑪ 就職状況

⑫ 最終受診時の状況

⑬ 管理状況

他診療科への定期通院の有無 

各種機器の使用 

常用薬の有無 

知的障害の有無 

先天奇形症候群の有無 

2）2021 年 1 月 1 日から 2022 年 12 月 31 日までの間に、調査対象施設・診療科の小児科医・

小児腎臓病内科医が、フォローしている 18 歳以上の小児期発症慢性腎疾患患者（小児期発症

慢性腎疾患未転科患者）の情報【症例調査票②：未転科患者用】 

① 生年月・性別

② 慢性腎疾患の疾患名

③ 慢性腎疾患の発症（発見）時年月

④ 未転科である理由

⑤ 紹介（転科）予定医療機関・診療科

⑥ 紹介に向けたメディカルスタッフ（医師を除く）の関与の有無

⑦ 移行支援ツールの使用の有無

⑧ 学歴

⑨ 就職状況

⑩ 最終受診時の状況

⑪ 管理状況

他診療科への定期通院の有無 

各種機器の使用 

常用薬の有無 

知的障害の有無 
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先天奇形症候群の有無 

3）2020 年 1 月 1 日から 2022 年 12 月 31 日の間に小児科医・小児腎臓内科医または小児泌

尿器科医から紹介を受けて、調査対象施設・診療科の腎臓内科医がフォローしている 18 歳以

上の小児期発症慢性腎疾患患者（小児期発症慢性腎疾患移行患者）【症例調査票③：予定転科

患者用】 

① 生年月・性別

② 慢性腎疾患の疾患名

③ 慢性腎疾患の発症（発見）年月

④ 紹介（転科）時年月

⑤ 紹介（転科）元の医療機関・診療科

⑥ 転科した患者に対するメディカルスタッフ（医師を除く）の関与の有無

⑦ 小児診療科医師との情報共有の有無

⑧ 小児診療科との併診の有無

⑨ 学歴

⑩ 就職状況

⑪ 最終受診時の状況

⑫ 管理状況

他診療科への定期通院の有無 

各種機器の使用 

常用薬の有無 

知的障害の有無 

先天奇形症候群の有無 

4）2020 年 1 月 1 日から 2022 年 12 月 31 日の間に小児科医・小児腎臓内科医または小児泌

尿器科医からの紹介なく、調査対象施設・診療科の腎臓内科医がフォローしている 18 歳以上

の小児期発症慢性腎疾患患者【症例調査票④：予定外転科患者用】 

① 生年月・性別

② 慢性腎疾患の疾患名

③ 慢性腎疾患の発症（発見）年月

④ 成人診療科初診時年齢・受診理由

⑤ 受診前の小児診療科とその受診状況・受診科

⑥ 学歴

⑦ 就職状況

⑧ 最終受診時の状況

⑨ 管理状況

他診療科への定期通院の有無 

各種機器の使用 

常用薬の有無 
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知的障害の有無 

先天奇形症候群の有無 

5.5 統計解析 

・調査票を回収し、2021 年 1 月 1 日から 2022 年 12 月 31 日までの間の小児期発症慢性腎疾

患移行患者数、2022 年 12 月 31 日時点での 18 歳以上の小児期発症慢性腎疾患未転科患者数

を集計する。 

・全対象症例の年齢分分布、転科時年齢を記述する。慢性腎疾患の原疾患、就学就労状況、最

終受診時の状況として他診療科への定期通院の有無、医療的ケアの有無、常用薬の有無等グ

ループ別の記述を行う。

・各グループで転科と強く関連する要因等の探索を行う。

6. インフォームド・コンセントを受ける手続等

研究対象者又は代諾者から取得するインフォームド・コンセントの方法 

□ 文書によるインフォームド・コンセント（説明同意書 様式 3-1 添付）

□ 口頭・記録

□ 適切な同意（アンケート用紙に概要を記載し、確認欄にチェックする）

■ 研究情報を公開して、参加を望まない者は申し出る機会を与える（オプトアウト）

→研究情報公開フォーム（様式 5-1 又は様式 5-2）を添付します。

7. 個人情報等の取扱い

□ 対象者の個人情報は扱わない

□ 個人情報をセンター内で取り扱う

取得する個人情報等の項目 （      ）

取得する方法 ■ 既存情報を診療録から取得する

□ 個人情報を新たに取得する

□ 新たに取得する情報に要配慮個人情報を含む

保管方法 

□ 愛知県個人情報保護条例に基づいて、センター内で許可を受けた電子媒体に記録す

る（場所       ）

■ 紙媒体などの情報は、施錠可能な棚に保管する（場所 データセンター）

□ その他（ ） 

データセンターでは調査票の印刷、発送、回収作業を行い、回収した調査票のデータ入力を

委託する。データセンターとは機密保持契約を結び、これは研究終了後も継続するものであ

り個人情報は保護される。 

□ 共同研究機関に試料・情報を提供する

記録事項 A（必ず記載）
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・ 提供先の研究機関の名称 （ ） 

・ 提供先の研究機関の研究責任者の氏名 （ ） 

・ 提供する試料・情報の項目 （ ） 

・ 試料・情報の取得の経緯 （ ） 

・ 本研究計画書を３年間保管する

記録事項 B（同意を受ける場合） 

・ 研究対象者の氏名と同意を受けた旨を記録した同意文書を３年間保管する

記録事項 A/B を上記に記載しない場合 

□試料情報の提供に関する記録（様式 4-2）を作成する

□ 海外にある者へ試料・情報を提供する

8. 研究対象者に生じる負担・リスク及び利益、これらの総合的評価、リスク最小化対策

■ 軽微な侵襲を超える負担・リスクは想定されない

□ 上に該当しない場合は記載

9. 試料・情報の保管及び破棄の方法

・保管期間

■ （当センター内の研究又は対応表の保管）研究終了から 5 年、又は研究結果の最終公

表から 3 年のいずれか遅い日まで保管する。

□ （試料・情報を提供する研究）提供をした日から 3 年を経過した日まで、本研究計画

書を保管する。

・保管方法

  上記７.に記載した方法による 

・破棄の方法

紙媒体資料はシュレッダーで裁断後破棄する

10. 研究資金源

■ 公的研究費（厚生労働行政推進調査事業費補助金（腎疾患政策研究事業）「腎疾患対策検

討会報告書に基づく対策の進捗管理および新たな対策の提言に資するエビデンス構築」班（研

究代表者：柏原直樹先生）の研究として行われる） 

□ その他の研究助成金（         ） 

□ 共同研究機関の資金提供（ ） 

□ その他

11. 研究に関する情報公開の方法

□（介入を行う場合）公開データベースに登録

■ 関連学会・研究会等で発表予定
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■ 関連する専門誌等への論文発表予定

□ その他

12. 研究対象者等からの相談等への対応

■ 2.に記載した研究機関（事務局）が、診療時間内に随時相談を受ける

□ その他

13. 研究対象者等の経済的負担又は謝礼がある場合、その内容

謝礼なし

14. 侵襲（軽微な侵襲を除く）を伴う場合

■ 該当なし

□ 該当あり

15. 通常の診療を越える医療行為を伴う研究の場合

■ 該当なし

□ 該当あり

16. 研究の実施に伴い、研究対象者の健康、子孫に受け継がれ得る遺伝的特徴等に関する重

要な知見が得られる可能性がある場合 

■ 該当なし

□ 該当あり

17. 研究に関する業務の一部を委託する場合

□ 該当なし

■ 該当あり

・当該業務内容及び委託先の監督方法

データセンター

株）山手情報処理センター

〒114-0015 東京都北区中里 2-18-5

TEL：03-3949-4521

18. 研究対象者から取得された試料・情報について

・将来の研究のために用いられる可能性 ■ なし □ あり

・将来他の研究機関に提供する可能性 ■ なし □ あり

・上記がある場合、想定される内容

19. 研究機関の長への報告内容

■ 研究終了・中止時に研究終了中止報告書を提出する（様式 6-1）

□ 研究開始から 1 年を越えた年度末ごとに、研究実施状況報告書を提出する（様式 6-2）
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□ 重篤な有害事象が発生した時には、医療安全管理マニュアルに準拠してインシデント・ア

クシデントレポートを提出すると共に、重篤な有害事象に関する報告書（様式 7-1）を提出す

る。センター長は、必要に応じて「予測できない重篤な有害事象報告」（様式 7-2）を厚生労

働大臣に FAX にて報告する。 

20. 介入と侵襲（軽微な侵襲を除く）を伴う研究において、モニタリング及び監査を実施する

体制及び手順

■ 該当なし

□ 該当あり

21. その他特記事項

本研究は厚生労働行政推進調査事業費補助金（腎疾患政策研究事業）「腎疾患対策検討会報告

書に基づく対策の進捗管理および新たな対策の提言に資するエビデンス構築」班（研究代表

者：柏原直樹先生）の研究として実施される。 

日本腎臓学会、日本小児腎臓病学会の協力のもと行われ、データマネージメントの一部を外

部委託先に委託する。 
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成人期に達した小児期発症慢性腎疾患患者の 

成人医療への移行(transition)に関する 

実態把握のための調査研究 施設調査票 

令和 4年度厚生労働行政推進調査事業費補助金（腎疾患政策研究事業） 

「腎疾患対策検討会報告書に基づく対策の進捗管理および新たな対策の提言に資するエビデンス構築」 

研究代表者 柏原直樹 

報告者氏名 

メールアドレス

所属施設・診療科 

所属施設 

□ 独立病院型の小児専門病院

□ 大学病院

□ 総合病院を含む一般病院

□ 診療所・クリニック

調査票作成日 20 年 月    日 

貴施設に状況についてご回答をお願いします 

1. 移行プログラムの有無
□ あり →2-4.に回答をお願いします

□ なし →3-4.に回答をお願いします

2. 移行プログラムに対応する

メディカルスタッフの有無

□ あり

□ なし

□ 看護師

□ メディカルソーシャルワーカー

□ 臨床心理士
□ その他（ ） 

3. 移行コーディネーターの有無

（移行支援を主な業務の１つ

としたスタッフ）

□ あり

□ なし

□ その他（ ） 

4. 移行支援ツール使用の有無

□ あり

□ なし

□ 移行チェックリスト

□ 移行サマリー

□ その他（ ） 

【別紙２】
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成人期に達した小児期発症慢性腎疾患患者の 

成人医療への移行(transition)に関する 

実態把握のための調査研究 調査票 

日本小児腎臓病学会代議員が在籍している施設・診療科用 

令和 4年度厚生労働行政推進調査事業費補助金（腎疾患政策研究事業） 

「腎疾患対策検討会報告書に基づく対策の進捗管理および新たな対策の提言に資するエビデンス構築」 

研究代表者 柏原直樹 

報告者氏名 

メールアドレス

所属施設・診療科 

所属施設 

□ 独立病院型の小児専門病院

□ 大学病院

□ 総合病院を含む一般病院

□ 診療所・クリニック

調査票作成日 20 年 月    日 

＊＊＊調査票記入上の注意事項＊＊＊ 

1. 2021年（令和 3年）1月 1日から 2022 年（令和 4年）12月 31日までの間に貴科から、

成人医療施設へ紹介した全ての小児期発症慢性腎疾患患者について、設問にご回答いた

だきますよう、ご協力をお願い申し上げます。

2. 小児科から成人診療施設へ紹介をおこなった症例は、その後小児科と成人診療科で併診を

継続している場合も、「転科済」として調査票に回答をお願いします。

3. 各項目は特に記載がない場合は転科時点の情報を記載して下さい。

4. 調査票 No.は各施設で症例に通し番号をつけ、その番号を記載して下さい

【別紙3】
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調査票 

No. 
性別 □ 男 □ 女

生年月 （西暦）  20 年 月 

慢性腎疾患の疾患名 
（4頁の別表より選択） 

大分類 （1～9） (大分類 1～5 の場合) 小分類 (A～D) 

慢性腎疾患の診断時年月 （西暦）  20 年     月 

紹介（転科）時の年月 （西暦）  20 年     月 

紹介（転科）の契機（複数選択可） 

□ 進学

□ 結婚

□ 家族の希望

□ 透析導入・移植

□ 就職

□ 転居

□ 医師の提案 

□ その他（ 

□ 妊娠•出産 

□ 本人の希望

□ 年齢

  ） 

紹介（転科）した先の医療機関 

（自施設以外へ紹介した場合は、 

具体的な転科元を選択） 

□ 自施設

□ 自施設以外の医療機関

□ 大学病院

□ 総合病院を含む一般病院

□ 診療所・クリニック

紹介（転科）先の診療科 

□ 内科

□ 腎臓内科 

□ その他（   

□ 泌尿器科 

□ 外科

  ） 

紹介（転科）した患者に対するメ

ディカル•スタッフ（医師を除く）

の関与（ありの場合は関与したスタッフ
を選択、複数選択可） 

□ あり

□ なし

□ 看護師 

□ 臨床心理士  

□ その他（   

□ メディカルソーシャルワーカー

□ 移植コーディネーター

  ） 

紹介（転科）に向け移行支援を行

ったか？（行った場合は使用したツ

ールを選択、複数選択可） 

□ あり

□ なし

□ 移行チェックリスト

□ 移行サマリー

□ その他（ ） 

紹介（転科）前に成人診療科医師

と直接診療情報共有を行ったか？ 
（ありの場合は具体的な方法を選

択） 

□ あり

□ なし

□ 診療情報提供書のみ

□ 医師同士で双方向性の議論を行った

□ 多職種でカンファレンスを実施した

紹介（転科）後、成人診療科と併

診の有無 
□ あり （   ヶ月間） □ なし

転科時の就学状況 

(卒業の場合は最終卒業校を選択) 

□ 在学中

□ 卒業

□ 高校

□ 専門学校 

□ その他（ 

□ 短期大学 

□ 大学

  ） 

転科時の就職状況（複数選択可） 

□ 常勤 □非常勤 □パート/アルバイト

□ 専業主婦/夫  □ 作業所 □未就職

□ 学生のため該当せず  □ その他（ ） 
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最終受診の状態 

最終受診時のデータ 
検査日  20      年      月      日 

（身長計測日は可能な限り Cr検査日と同時もしくは近接した日をご記入下さい） 

身長   ㎝ 

計測日 （上記検査日と異なる場合） 

20 年  月   日 □未測定

血清 Cr 
（腎代替療法中の場合は

チェック）

 ㎎/dL 

□ 腎代替療法中

検査日 （上記検査日と異なる場合） 

20 年  月   日 □未測定

管理状況 

他診療科に定期的に通院していましたか？（小

児科内の他専門領域も含む。定期通院は 2年に 1

回以上通院していた場合とする、複数選択可） 

□ はい  □ 泌尿器科 □ 外科   □ 整形外科

□ 神経科   □ 眼科 □ 耳鼻科

□ 循環器科  □ 精神科

□ その他（ ） 

□ いいえ

各種機器の使用 
（ありの場合は以下の問いにもご回答下さい） 

□ あり □ なし

車椅子 □ あり  □ なし  □ 不明 経管栄養/胃ろう □ あり  □ なし  □ 不明

在宅酸素 □ あり  □ なし  □ 不明 導尿 □ あり  □ なし  □ 不明

気管切開 □ あり  □ なし  □ 不明 膀胱皮膚ろう □ あり  □ なし  □ 不明

人工呼吸器 □ あり  □ なし  □ 不明 人工肛門 □ あり  □ なし  □ 不明

常用薬の有無 

（直近の 1年間に概ね計 6 ヶ月以

上処方した薬剤、ありの場合複数選

択可） 

□ あり

□ なし

□ ステロイド 

□ 降圧薬 

□抗てんかん薬 

□ その他（   

□ 免疫抑制薬 

□ 利尿薬

□ 抗菌薬

  ） 

知的障害の有無 

（重症度は 4頁の別表を参照） 

□ あり

□ なし

□ 不明

□ 重度 □ 中等度 □ 軽度

いわゆる先天性奇形症候群の有無 

□ あり

□ なし

□ 不明

□ 21 トリソミー 

□ BOR 症候群 

□ Townes-Brocks症候群  

□ Kabuki症候群 

□ その他（         

□ 4ｐ-症候群 

□ VACTER連合

 

□ 未診断

   ) 

次頁に、補足・コメント等をお願いします 
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最後までご記入頂きありがとうございました。全体を通して補足、コメント等ありましたらお願い致します。 

慢性腎疾患の疾患名 

大分類 小分類 

1 ネフローゼ症候群

A 微小変化型 

B 巣状分節性糸球体硬化症 

C 
その他 
（先天性ネフローゼ症候群は 5 を選択） 

2 一次性糸球体腎炎 
A IgA腎症 

B その他 

3 二次性糸球体腎炎・血管炎腎症 

A ループス腎炎

B 紫斑病性腎炎 

C ANCA関連腎炎 

D その他 

4 
先天性腎尿路異常（CAKUT） 

（逆流性腎症、閉塞性尿路障害 含む） 

A 低形成・異形成腎 

B その他 

5 

遺伝性疾患・先天代謝異常 

（多発性嚢胞腎、ネフロン癆、Drash 症候群、 

先天性ネフローゼ症候群、原発性高蓚酸尿症、

Fabry 病等 含む） 

A Alport症候群 

B その他 

6 間質性腎炎 （感染性、薬剤性、自己免疫性 含む） 

7 腎・尿路悪性腫瘍 

8 
その他  

（腎外傷、急性腎不全（敗血症も含む）、尿細管壊死、神経因性膀胱、皮質壊死（周産期） 含む） 

9 不明 

知的障害の重症度分類 

重度 言葉の理解も困難またはごく身近なことに限られており、意思表示はごく簡単なものに限られる。 

中等度 
読み書きや計算は不得手だが、簡単な日常会話はできる。生活習慣になっていることであれば、言

葉での指示を理解し、ごく身近なことについては、身振りや短い言葉で自ら表現することができる。 

軽度 
日常会話はできるが、抽象的な思考が不得手で、こみいった話は困難である。日常的な家事をこな

すことはできるが、状況や手順が変化したりすると困難が生じることがある。身辺の清潔保持は困

難が少ない。 
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成人期に達した小児期発症慢性腎疾患病患者の 

成人医療への移行(transition)に関する 

実態把握のための調査研究 調査票 

日本小児腎臓病学会代議員が在籍している施設・診療科用 

令和 4年度厚生労働行政推進調査事業費補助金（腎疾患政策研究事業） 

「腎疾患対策検討会報告書に基づく対策の進捗管理および新たな対策の提言に資するエビデンス構築」 

研究代表者 柏原直樹 

報告者氏名 

メールアドレス

所属施設・診療科 

所属施設 

□ 独立病院型の小児専門病院

□ 大学病院

□ 総合病院を含む一般病院（ 

□ 診療所・クリニック 

調査票作成日 20 年 月    日 

＊＊＊調査票記入上の注意事項＊＊＊ 

1. 2022年 12 月 31 日時点で、貴科にてフォローされている 18歳以上の小児期発症慢性腎疾

患患者について、以下の設問にご回答いただきますよう、ご協力をお願い申し上げます。

2. 各項目は 2022年 12月 31 日時点の情報を記載して下さい。

3. 調査票 No.は各施設で症例に通し番号をつけ、その番号を記載して下さい

【別紙4】
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調査票 

No. 
性別 □ 男 □ 女

生年月 （西暦）  20 年 月 

慢性腎疾患の疾患名 
（4頁の別表より選択） 

大分類 （1～9） 小分類 (A～D) 

慢性腎疾患の診断時年月 （西暦）  20 年 月 

転科できない/していない理由 

（複数選択可） 

※下記チェックの場合は

右記に記載不要

患者側の要因 医療側の要因 

□ 患者からの希望

□ 家族からの希望

□ 自立/自律できていない

と判断している

□ 適切な転科先がない

□ 転科の必要性を感じない

□ 医師が転科を決断できない

□ 合併症が多く複数科の転科が

必要である

□ 保険適用外薬を使用している

□ その他・自由記載

(   ） 

紹介（転科）予定の医療機関 

（自施設以外へ紹介を予定してる

場合は、具体的な転科先候補を選

択） 

□ 自施設

□ 自施設以外の医療機関

□ 大学病院

□ 総合病院を含む一般病院

□ 診療所・クリニック

□ その他（   ） 

□ 未定

紹介（転科）予定の診療科 

□ 内科 □ 泌尿器科

□ 腎臓内科 □ 外科

□ その他

今後の紹介（転科）に向けメディ

カルスタッフ（医師を除く）の

関与（ありの場合は関与したスタッフ
あを選択、複数選択可）

□ あり

□ なし

□ 看護師 

□ 臨床心理士  

□ その他（   

□ メディカルソーシャルワーカー

□ 移植コーディネーター

  ） 

紹介（転科）に向け移行支援を行

っているか？（行っている場合は

使用したツールを選択、複数選択

可） 

□ あり

□ なし

□ 移行チェックリスト

□ 移行サマリー

□ その他（ ） 

現在の就学状況 

(卒業の場合は最終卒業校を選

択) 

□ 在学中

□ 卒業

□ 高校

□ 専門学校 

□ その他（ 

□ 短期大学 

□ 大学

  ） 

現在の就職状況（複数選択可） 

□ 常勤 □ 非常勤 □ パート/アルバイト

□ 専業主婦/夫  □ 作業所 □ 未就職

□ 学生のため該当せず  □ その他（ ） 

□ 具体的な転科の予定がある

□ 今後終診予定のため、

転科の予定がない
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最終受診の状態 

最終受診時のデータ 
検査日  20     年    月    日 

（身長計測日は可能な限り Cr検査日と同時もしくは近接した日をご記入下さい） 

身長   ㎝ 
計測日 （上記検査日と異なる場合） 

20 年 月  日 
□未測定

血清 Cr 
（腎代替療法中の場合は

チェック）

㎎/dL 

□ 腎代替療法中

検査日 （上記検査日と異なる場合） 

20 年 月  日 □未測定

管理状況 

他診療科に定期的に通院していますか？（小児科

内の他専門領域も含む。定期通院は2年に1回以上

通院している場合とする、複数選択可） 

□ はい  □ 泌尿器科 □ 外科 □ 整形外科

□ 神経科 □ 眼科 □ 耳鼻科

□ 循環器科  □ 精神科

□ その他（ ） 

□ いいえ

各種機器の使用 
（ありの場合は以下の問にもご回答下さい） 

□ あり □ なし

車椅子 □ あり  □ なし  □ 不明 経管栄養/胃ろう □ あり  □ なし  □ 不明

在宅酸素 □ あり  □ なし  □ 不明 導尿 □ あり  □ なし  □ 不明

気管切開 □ あり  □ なし  □ 不明 膀胱皮膚ろう □ あり  □ なし  □ 不明

人工呼吸器 □ あり  □ なし  □ 不明 人工肛門 □ あり  □ なし  □ 不明

常用薬の有無 

（直近の 1年間に概ね計 6ヶ月以上

処方した薬剤、ありの場合複数選択

可） 

□ あり

□ なし

□ ステロイド 

□ 降圧薬 

□ 抗てんかん薬 

□ その他（  

□ 免疫抑制薬 

□ 利尿薬

□ 抗菌薬

  ） 

知的障害の有無 

（重症度は 4頁の別表を参照） 

□ あり

□ なし

□ 不明

□ 重度 □ 中等度 □ 軽度

いわゆる先天奇形症候群の有無 

□ あり

□ なし

□ 不明

□ 21 トリソミー 

□ BOR 症候群 

□ Townes-Brocks症候群  

□ Kabuki症候群 

□ その他（         

□ 4ｐ-症候群 

□ VACTER連合

 

□ 未診断

       ) 

次頁に、補足・コメント等をお願いします 
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最後までご記入頂きありがとうございました。全体を通して補足、コメント等ありましたらお願い致します。 

慢性腎疾患の疾患名 

大分類 小分類 

1 ネフローゼ症候群

A 微小変化型 

B 巣状分節性糸球体硬化症 

C 
その他 
（先天性ネフローゼ症候群は 5 を選択） 

2 一次性糸球体腎炎 
A IgA腎症 

B その他 

3 二次性糸球体腎炎・血管炎腎症 

A ループス腎炎

B 紫斑病性腎炎 

C ANCA関連腎炎 

D その他 

4 
先天性腎尿路異常（CAKUT） 

（逆流性腎症、閉塞性尿路障害 含む） 

A 低形成・異形成腎 

B その他 

5 

遺伝性疾患・先天代謝異常 

（多発性嚢胞腎、ネフロン癆、Drash 症候群、 

先天性ネフローゼ症候群、原発性高蓚酸尿症、

Fabry 病等 含む） 

A Alport症候群 

B その他 

6 間質性腎炎 （感染性、薬剤性、自己免疫性 含む） 

7 腎・尿路悪性腫瘍 

8 
その他  

（腎外傷、急性腎不全（敗血症も含む）、尿細管壊死、神経因性膀胱、皮質壊死（周産期） 含む） 

9 不明 

知的障害の重症度分類 

重度 言葉の理解も困難またはごく身近なことに限られており、意思表示はごく簡単なものに限られる。 

中等度 
読み書きや計算は不得手だが、簡単な日常会話はできる。生活習慣になっていることであれば、言

葉での指示を理解し、ごく身近なことについては、身振りや短い言葉で自ら表現することができる。 

軽度 

日常会話はできるが、抽象的な思考が不得手で、こみいった話は困難である。日常的な家事をこな

すことはできるが、状況や手順が変化したりすると困難が生じることがある。身辺の清潔保持は困

難が少ない。 
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成人期に達した小児期発症慢性腎疾患患者の 

成人医療への移行(transition)に関する 

実態把握のための調査研究 調査票 

日本腎臓学会評議員が在籍している施設・診療科用 

令和 4年度厚生労働行政推進調査事業費補助金（腎疾患政策研究事業） 

「腎疾患対策検討会報告書に基づく対策の進捗管理および新たな対策の提言に資するエビデンス構築」 

研究代表者 柏原直樹 

報告者氏名 

メールアドレス

所属施設・診療科 

所属施設 

□ 独立病院型の小児専門病院

□ 大学病院

□ 総合病院を含む一般病院

□ 診療所・クリニック

調査票作成日 20 年 月    日 

＊＊＊調査票記入上の注意事項＊＊＊ 

1. 2020年 1月 1日から 2022 年 12月 31日の間に小児科医・小児腎臓病医や小児泌尿器科

医から紹介を受け、貴科にてフォローされている 18歳以上の小児期発症慢性腎疾患患者

について、以下の設問にご回答いただきますよう、ご協力をお願い申し上げます。

2. 小児科医・小児腎臓病医や小児泌尿器科医から紹介があった症例は、その後小児科と成人

診療科で併診を継続している場合も「予定転科済」として調査票に回答をお願いします。

3. 各項目は特に記載がない場合は転科時点の情報を記載して下さい。

4. 調査票 No.は各施設で症例に通し番号をつけ、その番号を記載して下さい

【別紙5】
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調査票 

No. 
性別 □ 男 □女

生年月 （西暦）  20 年 月 

慢性腎疾患の疾患名 

（4頁の別表より選択） 

大分類 （1～9） (大分類 1～5 の場合) 小分類 (A～D) 

慢性腎疾患の発症（発見）時年月 （西暦）  20 年     月 

紹介（転科）時年月 （西暦）  20 年     月 

紹介（転科）の契機（複数選択可） 

□ 進学

□ 結婚

□ 家族の希望

□ 透析導入・移植

□ 就職

□ 転居

□ 医師の提案 

□ その他( 

□ 妊娠•出産 

□ 本人の希望

□ 年齢

   ) 

紹介（転科）を受けた医療機関 

（自施設以外から紹介を受けた場合

は、具体的な転科元を選択） 

□ 自施設の小児系診療科

□ 自施設以外の医療機関

□ 独立病院型の小児専門病院

□ 大学病院

□ 総合病院を含む一般病院

□ 診療所・クリニック

紹介（転科）元の診療科 

□ 小児科 

□ 小児腎臓内科 

□ その他（   

□ 小児泌尿器科 

□ 小児外科

  ） 

転科した患者に対するメディカル•

スタッフ（医師を除く）の関与

□ あり

□ なし

紹介（転科）前に小児科医師と直

接診療情報共有を行ったか？ 

（ありの場合は具体的な方法を選

択） 

□ あり

□ なし

□ 診療情報提供書のみ

□ 医師同士で双方向性の議論を行った

□ 多職種でカンファレンスを実施した

紹介（転科）後、小児科と併診の

有無 
□ あり （ ヶ月間） □ なし

現在の就学状況 

(卒業の場合は最終卒業校を選択) 

□ 在学中

□ 卒業

□ 高校

□ 専門学校 

□ その他（ 

□ 短期大学 

□ 大学

  ） 

現在の就職状況（複数選択可） 

□ 常勤 □非常勤 □パート/アルバイト

□ 専業主婦/夫  □ 作業所 □未就職

□ 学生のため該当せず  □ その他（ ） 
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転科（初診）時の状態 

転科（初診）時のデータ 
検査日  20      年      月      日 

（身長計測日は可能な限り Cr検査日と同時もしくは近接した日をご記入下さい） 

身長    ㎝ 

計測日 （上記検査日と異なる場合） 

□ 20 年  月   日 □未測定

血清 Cr 
（腎代替療法中の場合は

チェック）

 ㎎/dL 

□ 腎代替療法中

検査日 （上記検査日と異なる場合） 

□ 20 年  月   日 □未測定

管理状況 

現在貴科を定期的に通院できていますか？（定

期通院は 2年に 1回以上通院している場合とす

る） 

□ はい           

□ いいえ

□ その他 （  

□ 他院へ紹介 

□ 通院不要

  ） 

他診療科に定期的に通院していますか？（定期

通院は 2年に 1回以上通院している場合とする、

複数選択可） 

□ はい    □ 泌尿器科  □ 外科   □ 整形外科

□ 神経科 □ 眼科  □ 耳鼻科

□ 循環器科  □ 精神科

□ その他（ ） 

□ いいえ

各種機器の使用 
（ありの場合は以下の問いにもご回答下さい） 

□ あり □ なし

車椅子 □ あり  □ なし  □ 不明 経管栄養/胃ろう □ あり  □ なし  □ 不明

在宅酸素 □ あり  □ なし  □ 不明 導尿 □ あり  □ なし  □ 不明

気管切開 □ あり  □ なし  □ 不明 膀胱皮膚ろう □ あり  □ なし  □ 不明

人工呼吸器 □ あり  □ なし  □ 不明 人工肛門 □ あり  □ なし  □ 不明

常用薬の有無 

（直近の 1年間に概ね計 6 ヶ月以

上処方した薬剤、ありの場合複数選

択可） 

□ あり

□ なし

□ ステロイド 

□ 降圧薬 

□抗てんかん薬 

□ その他（   

□ 免疫抑制薬 

□ 利尿薬

□ 抗菌薬

  ） 

知的障害の有無 

（重症度は 4頁の別表を参照） 

□ あり

□ なし

□ 不明

□ 重度 □ 中等度 □ 軽度

いわゆる先天性奇形症候群の有無 

□ あり

□ なし

□ 不明

□ 21 トリソミー 

□ BOR 症候群 

□ Townes-Brocks症候群   

□ Kabuki症候群 

□ その他（         

□ 4ｐ-症候群 

□ VACTER連合

 

□ 未診断

       ) 

次頁に、補足・コメント等をお願いします 
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最後までご記入頂きありがとうございました。全体を通して補足、コメント等ありましたらお願い致します。 

慢性腎疾患の疾患名 

大分類 小分類 

1 ネフローゼ症候群

A 微小変化型 

B 巣状分節性糸球体硬化症 

C 
その他 

（先天性ネフローゼ症候群は 5 を選択） 

2 一次性糸球体腎炎 
A IgA腎症 

B その他 

3 二次性糸球体腎炎・血管炎腎症 

A ループス腎炎

B 紫斑病性腎炎 

C ANCA関連腎炎 

D その他 

4 
先天性腎尿路異常（CAKUT） 

（逆流性腎症、閉塞性尿路障害 含む） 

A 低形成・異形成腎 

B その他 

5 

遺伝性疾患・先天代謝異常 

（多発性嚢胞腎、ネフロン癆、Drash 症候群、 

先天性ネフローゼ症候群、原発性高蓚酸尿症、

Fabry 病等 含む） 

A Alport症候群 

B その他 

6 間質性腎炎 （感染性、薬剤性、自己免疫性 含む） 

7 腎・尿路悪性腫瘍 

8 
その他  
（腎外傷、急性腎不全（敗血症も含む）、尿細管壊死、神経因性膀胱、皮質壊死（周産期） 含む） 

9 不明 

知的障害の重症度分類 

重度 言葉の理解も困難またはごく身近なことに限られており、意思表示はごく簡単なものに限られる。 

中等度 
読み書きや計算は不得手だが、簡単な日常会話はできる。生活習慣になっていることであれば、言

葉での指示を理解し、ごく身近なことについては、身振りや短い言葉で自ら表現することができる。 

軽度 

日常会話はできるが、抽象的な思考が不得手で、こみいった話は困難である。日常的な家事をこな

すことはできるが、状況や手順が変化したりすると困難が生じることがある。身辺の清潔保持は困

難が少ない。 
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成人期に達した小児期発症慢性腎疾患患者の 

成人医療への移行(transition)に関する 

実態把握のための調査研究 調査票 

日本腎臓学会評議員が在籍している施設・診療科用 

令和 4年度厚生労働行政推進調査事業費補助金（腎疾患政策研究事業） 

「腎疾患対策検討会報告書に基づく対策の進捗管理および新たな対策の提言に資するエビデンス構築」 

研究代表者 柏原直樹 

報告者氏名 

メールアドレス

所属施設・診療科 

所属施設 

□ 独立病院型の小児専門病院

□ 大学病院

□ 総合病院を含む一般病院

□ 診療所・クリニック

調査票作成日 20 年 月    日 

＊＊＊調査票記入上の注意事項＊＊＊ 

1. 2020年 1月 1日から 2022 年 12月 31日の間に小児科医・小児腎臓病医や小児泌尿器科

医からの紹介なく受診され、現在貴科にてフォローされている 18 歳以上の小児期発症慢性

腎疾患患者について、以下の設問にご回答いただきますよう、ご協力をお願い申し上げま

す。 

2. 各項目は特に記載がない場合は初診時点の情報を記載して下さい。

3. 調査票 No.は各施設で症例に通し番号をつけ、その番号を記載して下さい

【別紙6】

61



調査票

No. 
性別 □ 男 □ 女

生年月 （西暦）  20 年 月 

慢性腎疾患の疾患名 

（4頁の別表より選択） 

大分類 （1～9） (大分類 1～5 の場合) 小分類 (A～D) 

慢性腎疾患の発症（発見）時年月 （西暦）  20 年     月 

貴科初診時の年月 （西暦）  20 年     月 

貴科受診の契機 

□ 原病の悪化 

□ 健康診断で指摘 

□ その他（ 

□ 原病に関連した合併症のため 

□ 妊娠•出産

  ） 

貴科受診前の小児診療科の 

受診状況 

□ 小児科は終診となった

□ 小児科の受診を自己中断していた

□ 診療情報提供書をもらい転科予定であったが、成人診療科の

受診をしていなかった

□ 診療情報提供書をもらい転科予定であったが、成人診療科の

受診前だった

□ その他（ ） 

小児期に受診していた医療機関 

（自施設以外を受診していた場合は、

具体的な受診先を選択） 

□ 自施設

□ 自施設以外の医療機関

□ 大学病院

□ 独立病院型の小児専門病院

□ 総合病院を含む一般病院

□ 診療所・クリニック

小児期に受診していた診療科 

□ 小児科 

□ 小児腎臓内科 

□ その他（ 

□ 小児泌尿器科 

□ 小児外科

    ） 

現在の就学状況 

(卒業の場合は最終卒業校を選択) 

□ 在学中

□ 卒業

□ 高校

□ 専門学校 

□ その他（ 

□ 短期大学 

□ 大学

  ） 

現在の就職状況（複数選択可） 

□ 常勤 □ 非常勤 □ パート/アルバイト

□ 専業主婦/夫  □ 作業所 □ 未就職

□ 学生のため該当せず  □ その他（ ） 
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貴科初診時の状態 

初診時のデータ 
検査日  20     年      月      日 

（身長計測日は可能な限り Cr 検査日と同時もしくは近接した日をご記入下さい） 

身長 ㎝ 

計測日 （上記検査日と異なる場合） 

20 年 月  日 □未測定

血清 Cr 
（腎代替療法中の場合は

チェック）

㎎/dL 

□ 腎代替療法中

検査日 （上記検査日と異なる場合） 

20 年 月 日 □未測定

管理状況 

現在貴科を定期的に通院できていますか？（定

期通院は 2年に 1回以上通院している場合とする） 

□ はい

□ いいえ

他診療科に定期的に通院していますか？（定期

通院は 2年に 1回以上通院している場合とする、

複数選択可） 

□ はい  □ 泌尿器科  □ 外科 □ 整形外科

□ 神経科 □ 眼科 □ 耳鼻科

□ 循環器科  □ 精神科

□ その他（ ） 

□ いいえ

各種機器の使用 
（ありの場合は以下の問いにもご回答下さい） 

□ あり □ なし

車椅子 □ あり  □ なし  □ 不明 経管栄養/胃ろう □ あり  □ なし  □ 不明

在宅酸素 □ あり  □ なし  □ 不明 導尿 □ あり  □ なし  □ 不明

気管切開 □ あり  □ なし  □ 不明 膀胱皮膚ろう □ あり  □ なし  □ 不明

人工呼吸器 □ あり  □ なし  □ 不明 人工肛門 □ あり  □ なし  □ 不明

常用薬の有無 

（直近の 1年間に概ね計 6ヶ月以上

処方した薬剤、ありの場合複数選択

可） 

□ あり

□ なし

□ ステロイド 

□ 降圧薬 

□ 抗てんかん薬 

□ その他（  

□ 免疫抑制薬 

□ 利尿薬

□ 抗菌薬

  ） 

知的障害の有無 

（重症度は 4頁の別表を参照） 

□ あり

□ なし

□ 不明

□ 重度 □ 中等度 □ 軽度

いわゆる先天性奇形症候群の有無 

□ あり

□ なし

□ 21 トリソミー 

□ BOR 症候群 

□ Townes-Brocks症候群 

□ Kabuki症候群 

□ その他（         

□ 4ｐ-症候群 

□ VACTER連合

 

□ 未診断

       ) 
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□ 不明

次頁に、補足・コメント等をお願いします 

最後までご記入頂きありがとうございました。全体を通して補足、コメント等ありましたらお願い致します。 

慢性腎疾患の疾患名 

大分類 小分類 

1 ネフローゼ症候群

A 微小変化型 

B 巣状分節性糸球体硬化症 

C 
その他  

（先天性ネフローゼ症候群は 5 を選択） 

2 一次性糸球体腎炎 
A IgA腎症 

B その他 

3 二次性糸球体腎炎・血管炎腎症 

A ループス腎炎

B 紫斑病性腎炎 

C ANCA関連腎炎 

D その他 

4 
先天性腎尿路異常（CAKUT） 

（逆流性腎症、閉塞性尿路障害 含む） 

A 低形成・異形成腎 

B その他 

5 

遺伝性疾患・先天代謝異常 

（多発性嚢胞腎、ネフロン癆、Drash 症候群、 

先天性ネフローゼ症候群、原発性高蓚酸尿

症、Fabry 病等 含む） 

A Alport症候群 

B その他 

6 間質性腎炎 （感染性、薬剤性、自己免疫性 含む） 

7 腎・尿路悪性腫瘍 

8 
その他  
（腎外傷、急性腎不全（敗血症も含む）、尿細管壊死、神経因性膀胱、皮質壊死（周産期） 含む） 

9 不明 

知的障害の重症度分類 
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重度 言葉の理解も困難またはごく身近なことに限られており、意思表示はごく簡単なものに限られる。 

中等度 
読み書きや計算は不得手だが、簡単な日常会話はできる。生活習慣になっていることであれば、言

葉での指示を理解し、ごく身近なことについては、身振りや短い言葉で自ら表現することができる。 

軽度 
日常会話はできるが、抽象的な思考が不得手で、こみいった話は困難である。日常的な家事をこな

すことはできるが、状況や手順が変化したりすると困難が生じることがある。身辺の清潔保持は困

難が少ない。 
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