
20情情報公開文書 1　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　2020年 10月 1日

2009年 1月～2028年 12月末の間に

日本腎臓病総合レジストリー参加施設で

腎生検を受けられた方、腎臓病の診断を受けられた方へ
―「わが国の腎臓病患者における腎生検データベース構築ならびに総合データベース構築に

関する研究」へご協力のお願い―

一般社団法人 日本腎臓学会　理事長　

柏原　直樹

腎臓病レジストリ-委員会

佐藤　博（委員長）、杉山　斉（副委員長）、北村博司、清水　章、片渕律子、西　愼一、服部元史、

山本陵平、二宮利治、（顧問）上田善彦、香美祥二、長田道夫、槇野博史、横山　仁

腎病理標準化小委員会

清水　章（委員長）、上杉憲子、江原孝史、岡　一雅、大橋健一、金綱友木子、北村博司、串田吉生、

倉持　茂、小池淳樹、立野正敏、橋口明典、原　重雄、久野　敏、深澤雄一郎、松岡健太郎

腎臓病登録・追跡小委員会

杉山　斉（委員長）、伊藤孝史、今澤俊之、臼井丈一、川村哲也、後藤　眞、佐々木　環、佐藤壽伸、

武田朝美、塚本達雄、坪井直毅、鶴屋和彦、中川直樹幡谷浩史、廣村桂樹、藤元昭一、古市賢吾、堀野太

郎、

山本陵平

　　　　　　

１．研究の概要

1) 研究の背景および目的

腎不全になる腎臓の病気はたくさんあります。そのため病気を早く発見して、治療を行うことが大切

です。腎臓病の種類や、治療のしかたを決めるために、腎生検を行います。腎生検の全国調査が 2007年

から始まっています。これを日本腎生検レジストリーと言います。また、腎生検をしなくてもわかる腎

臓の病気があります。これも含めて、2009年に日本腎臓病総合レジストリーが始まっています。

全国の腎臓病の患者さんの腎生検や血液の検査、尿の検査の結果を集めて、それを毎年まとめます。

まとめた結果から、日本でどれくらいの数の腎臓病の患者さんがいるのか、またその状態がわかります。

これをもとにして、どのような治療が行われているのか、患者さんがどのような経過をたどるのか、調

査して将来の治療に役立てることが目的です。

2) 予想される医学上の貢献及び研究の意義

　　本研究を行うことで、腎臓病の種類や、患者さんの数、病気の程度や治療の種類、患者さんの経過がわかりま

す。今後、新しい治療の方法や、病気の種類、病気の原因について、さらに明らかになってくることが期待され

ます。

２．研究の方法

1) 研究対象者

　平成 21年 1月～平成 40年 12月末までに研究参加機関で腎生検を受けられた患者さん、腎臓病の診

断を受けられた患者さんを研究の対象とします。なお、レジストリー参加施設は日本腎臓学会のホー

ムページに掲載されています。

2) 研究期間

平成30年 11月倫理委員会承認後～平成40年 12月 31日

3) 研究方法

平成 21年 1月～平成 40年 12月末までに研究参加機関で腎生検を受けられた患者さん、腎臓病の診

断を受けられた患者さんについて、これまでの診療でカルテに記録されている年齢・性別・臨床診

断・臨床所見・病理組織所見・治療の内容・血液検査・尿検査、などを登録して、集計します。

4) 使用する情報

この研究に使用する情報として、カルテから以下の情報を抽出し使用させていただきます。あなた
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の個人情報は削除し、匿名化して、個人情報などが漏洩しないようプライバシーの保護には細心の注

意を払います。

・ 年齢、性別、臨床診断名、腎生検実施日、腎生検回数

・身長、体重、血圧、降圧薬内服の有無、糖尿病診断の有無

・治療の内容

・血液、尿検査

・腎生検所見、腎生検の組織画像、など

5) 情報の保存、二次利用

この研究に使用した情報は、研究の中止または研究終了後 5年間、大学病院医療情報ネットワーク

研究センター（UMIN）のサーバで保存させていただきます。なお、保存した情報を用いて新たな研究

を行う際は、海外の学会や学術団体との共同研究も含めて、日本腎臓学会のホームページに掲示して

お知らせします。

6) 研究計画書および個人情報の開示

あなたのご希望があれば、個人情報の保護や研究の独創性の確保に支障がない範囲内で、この研究

計画の資料等を閲覧または入手することができますので、お申し出ください。

また、この研究における個人情報の開示は、あなたが希望される場合にのみ行います。あなたの同

意により、ご家族等（父母（親権者）、配偶者、成人の子又は兄弟姉妹等、後見人、保佐人）を交え

てお知らせすることもできます。内容についておわかりになりにくい点がありましたら、遠慮なく担

当者にお尋ねください。

この研究はあなたのデータを個人情報がわからない形にして、学会や論文で発表しますので、ご了

解ください。

この研究にご質問等がありましたら下記の連絡先までお問い合わせ下さい。また、あなたの情報が

研究に使用されることについてご了承いただけない場合には研究対象としませんので、平成40年 12月

31日までの間に下記の連絡先までお申し出ください。この場合も診療など病院サービスにおいて皆様

に不利益が生じることはありません。

＜問い合わせ・連絡先＞

　一般社団法人　日本腎臓学会　腎臓病レジストリー委員会

　〒113-0033　東京都文京区本郷三丁目 28番 8号
　電話：03-5842-4131　FAX：03-5802-5570　e-mail：office@jsn.or.jp

　神戸大学大学院医学研究科内科系講座小児科学総合療育学部門　特命助教　堀之内智子

TEL：078-382-6090(医局)  e-mail：tohori@med.kobe-u.ac.jp

mailto:office@jsn.or.jp
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