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移行期医療の概念図

出典：日本小児科学会 移行期の患者に関するワーキンググループ「小児期発症疾患を
有する患者の移行期医療に関する提言」日児誌 118(1): 98-106, 2014
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移行期医療支援とは
移行期医療支援とは、小児科から成人中心の医療に移行するプロセスの支援を指します。移行期医
療支援の目標は、患者のセルフケア技術の獲得と意思決定への積極的な参加を促すための自立支援
（自律支援）を行い、必要なケアを中断することなく、成人期の適切なケアに繋げることです。

※ 米国 6 core elementsをもとに改変
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移行の資料と共に
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成人診療科（PCP含む）
への一本化、もしくは
コンサルタントとして
の小児科との併診

移行支援外来において、さらに他者（成人診療科医師や学校関係者、職場関係者）に疾病の説明ができるように支援する。ヘルスリ
テラシーの獲得によるアドヒアランスの向上、自立不安の解消なども支援し、適切な健康管理ができる自律した成人患者となるよう
応援する。

小児科一般診療において、患児の成長に合せて自分が治療の主体であることを教え、意思決定に参加できるよう支援する。
また、自分の病気、病状、必要な治療を理解し、服薬管理等を身につけるよう支援する。
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①移行支援には、医療体制整備の課題と自律的な患者を育てる自立支援の課題の2つの柱がある。

②医療体制整備については、受け入れ先となる成人診療科の理解と協力を得て、全国どこでも移行支援が受けら
れる医療体制が整備が求められる。医療機関、診療科の連携については、さまざまなパターンが想定される。
また、経済的な面も含めた議論が必要である。

③自律的な患者を育てる自立支援的な課題については、日本小児科学会移行支援WGと移行期医療支援モデル事
業、厚労科研研究班で協力して、米国の6 core elementsを参考に、移行支援のgeneric coreなガイドブック
を作成を進めている。また、疾患特異的な点については、各学会（分科会）に疾患毎の移行支援ガイドの作成
をお願いしているところであり、これらを移行支援チェックリスト等のツールと共に周知していくことで、具
体的な移行支援のコンテンツが普及することを期待している。

④移行期における自立支援に関しては、医療機関内で主に小児科医、看護師等で進めている患者指導・移行支援
に加え、院外（地域社会）での自立支援とも連携して、総合的な患者支援を地域で展開していくことが望まし
い。

⑤移行期に限らず、学齢期頃から患者に対してヘルスリテラシーを高め、将来自らの医療について自己決定でき
る自律的な患者を育てるための自立支援プログラムを展開する必要がある。また、親に対しても児の適切な自
立支援を後押しするための指導が必要である。

⑥成人期以降の医療的、心理社会的課題については、未だ不明な点が多く、移行支援を展開しつつ、継続的に情
報を収集し、新たな課題や未解決の課題を明らかにして、対応策を検討し、移行支援に盛り込んでいくスキー
ムが必要である。

移行期医療支援の考え方
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移行期支援ガイドの開発

Generic Core Guide（コアガイド）

子どもから大人への成長に伴う個々人のニーズを満たすために
必要な一連の支援プロセスについてのガイド

＝すべての患児の成長発達支援に必要

Diseases Specific Guide（疾患別ガイド）

個々の慢性疾病を有して成長していく患者の医療支援のための
疾患特異的なガイド

※長期フォローアップ研究の成果を踏まえ、若年・成人期・生涯の臨床
医学の確立を目指し、改訂していく必要がある。
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Generic Core Guide（コアガイド）

【作成協力】
厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業））
「小児期発症慢性疾患を持つ移行期患者が疾患の個別性を超えて成人診療へ移行するための診療体制

の整備に向けた調査研究」（研究代表者：窪田 満）
日本小児科学会 小児慢性疾病患者の移行支援ワーキンググループ

小児診療医から
成人診療医への移行

（小児医療,家庭医療,成人医療関係者）

医療者が変わらない
成人医療への取り組みと移行
（家庭医療、内科医療関係者）

患者の成人診療科への一本化
（家庭医療、内科医療関係者）

1. 移行ポリシー
2. 移行の追跡とモニタリング
3. 移行準備（レディネス）
4. 移行計画
5. 成人診療科への転院（転科）
6. 転院の完了

1. 移行ポリシー
2. 移行の追跡とモニタリング
3. 移行準備（レディネス）
4. 移行計画／成人向け診療の取り組

みへの統合
5. 成人向け診療の取り組み
6. 成人向け診療の完了／診療の継続

1. 若年成人患者の移行と診療ポリシー
2. 若年成人患者の追跡とモニタリング
3. 移行準備（レディネス）／成人医療

に向けたオリエンテーション
4. 移行計画／成人向け診療への一本化
5. 成人診療科への転院（転科）／初診
6. 転院の完了／継続中の診療

米国 6 core elements を参考に、患者のセルフケア技術の獲得と意思決定への積極的な参加を促すための
自立支援（自律支援）を目指したコアガイドブックの作成を進めている。

出典：米国 6 core elements
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Diseases Specific Guide（疾患別ガイド）

【協力】
日本小児科学会 小児慢性疾病患者の移行支援ワーキンググループ

日本小児腎臓病学会
慢性腎不全、ネフローゼ症候群、先天性腎尿路奇形（CAKUT）、慢性糸球体
腎炎（主にIgA腎症）

日本先天代謝異常学会 フェニルケトン尿症、糖原病、ウイルソン病

日本小児内分泌会 １型糖尿病

日本小児アレルギー学会 気管支喘息、アトピー性皮膚炎、アレルギー性鼻炎、食物アレルギー

日本小児リウマチ学会 若年性特発性関節炎、全身性エリテマトーデス、若年性皮膚筋炎

日本小児栄養消化器肝臓学会 潰瘍性大腸炎、クローン病

日本小児外科学会
中間位鎖肛・高位鎖肛、総排泄腔遺残症、総排泄腔外反症、短腸症候群、ヒ
ルシュスプルング病類縁疾患、胆道閉鎖症、先天性胆道拡張症、二分脊椎症

日本免疫不全症研究会 X連鎖無ガンマグロブリン血症（XLA）
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8

疾患毎の移行支援ガイド（例）



施設毎の移行支援ツール（例）

移行支援説明文書 移行支援チェックリスト 医療サマリー 9

都立小児医療センター 長野こども病院九大病院



移行外来パンフレット（例）
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カウンターパート施設型パターン

小児医療施設→成人医療施設
ex) 国立成育医療研究センター → 国立国際医療研究センター

東京都立小児総合医療センター → 東京都立多摩総合医療センター

《支援方法》
移行医療診療連携体制の構築（施設間契約等）
移行支援外来を設置
移行支援プログラムを実行

小児医療施設 成人医療施設

施設間契約
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カウンターパート診療科型パターン

小児診療科→成人診療科
ex) 福岡市立こども病院 循環器科

→ 九州大学医学部附属病院 ハートセンターACHD外来
長野県立こども病院 循環器科
→ 信州大学医学部附属病院 成人先天性心疾患センター

《支援方法》
移行医療診療連携体制の構築（診療科間連携）
移行支援外来を設置
移行支援プログラムを実行
出張外来、症例カンファレンス支援の実施
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施設内移行パターン

小児診療科→同一施設成人診療科
ex) 国立循環器病研究センター

小児循環器科 → 循環器内科（成人先天心疾患専門医）
九州大学医学部附属病院

小児科 → 成人診療科（循環器内科、血液内科、腎臓内科 etc.）
東京大学医学部附属病院

小児科 → 成人診療科（循環器内科、腎臓内科 etc.）

《支援方法》
移行支援外来を設置
移行支援プログラムを実行
症例カンファレンスの共催
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個別移行パターン

NCCHD 総合病院成人診療科
紹介状1枚

診られません！

NCCHD 複数の成人診療科
事前のカンファレンス

地域の開業医や在宅診療医にも紹介
14

小児診療科→地域の開業医・成人医療施設
ex) 国立成育医療研究センター → 地域の開業医（内科等）＋ 総合病院

《支援方法》
移行医療診療連携体制の構築
（複数の施設・診療科間連携）
事前カンファレンスの実施
移行支援外来を設置
移行支援プログラムを実行



移行期支援が必要な患者数調査

【目的】

現在、小児診療を専門とする施設に、相当数の成人患者が通院しているが、患者数の実態は把
握されていない。

そこで、成人患者および移行期支援の対象患者の数の把握を行い、さらに施設や診療科による
傾向等を調べることにより、今後の移行期支援の進め方を検討する基礎資料を作成することを
目的として本調査を実施した。

【対象】

モデル事業に参加している機関のうち、小児を主な対象として診療を行なっている5施設

【方法】

2016年1月1日から12月31日に対象施設を受診した通院患者および入院患者の診療録から、
患者ID、年齢、診療科を抽出する。入院患者については、MDC病名も抽出する。（施設職員
および職員家族、移植ドナーの除外、産婦人科等、移行支援を必要としない診療科は除外）
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患者数調査の結果と考察

• 対象となった5つの小児医療施設において、2016年の診療録をもとに同一
の集計を行ったところ、全体の通院患者のうち、2.5～7.2%が20歳以上、
8.9～14.4%が14-19歳であった。入院患者では、全体の0.9～3.7%が20
歳以上、5.0～9.3%が14-19歳であった。

• すなわち、本調査対象とした5つの小児医療施設において、現在20歳以上
で継続受診している患者は約4, 800人（4.8%）、移行期支援の対象者数
（14-19歳）は約11,700人（11.7%）と推計された。

• 本調査の限界としては、診療録から抽出したデータを集計したため、施設
によって担当診療科や病名のデータ定義が異なり、集計結果には実際以上
の施設差が見られる可能性がある。また移行の取り組みが始まった時期が
異なる、或いは疾患に偏りがある可能性が考えられる。
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日本小児総合医療施設協議会 会員施設 小児慢性特定疾病医療意見書 登録者数
*

* 36施設（2017年6月時点）** 平成25年度データ

**

約 3,800人
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2016年に20歳以上で国立成育医療研究センターに再診・入院した患者1746名

調査までに 死亡 6名
終診 12名

対象外 64名

除外

1664名を集計

別途集計

(国立成育医療研究センター、2017年6月現在）

10.9%
4.3%

65.4%

12.9%

6.6% 移行済

1科のみ受診かつ移行支援中

1科のみ受診かつ移行出来ない理由あり

2科通院中

3科以上通院中

調査までに移行完了

20

20歳以上患者の移行状況と移行困難理由



うち、約7割は
「成人科医師の経験が

少ない疾患のため」を含む

理由3つ以上

58.4%
34.4%

7.3%

理由1つ
内訳

2つ １つ
30.1%

21.7%12.3%

11.8%

8.0%

6.1%

6.0%

2.5% 1.3%
0.2%

移行せず定期観察中

成人科医師の経験少ない疾患

タイミングを見て移行予定

病状が不安定

患者・家族の強い希望

病態が複雑

他施設成人科に主治医あり

知的障がい

その他

成人科が物理的に遠い

(国立成育医療研究センター、2017年6月現在）

1科通院中の成人患者が移行できない理由の数と内訳
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国立成育医療研究センターと都内の総合病院とのカンファレンスより

当院呼吸器科 → A病院呼吸器内科： 前もって十分な情報提供が必要である。
完全に移行できるまでfollowを併行して欲しい。

当院呼吸器科 → B病院呼吸器内科： 診療経験のない基礎疾患は診ることができない。
重症過ぎる病態は病院機能としての限界がある。
病院内だけで収まらない他科との連携は難しい。

当院腎臓科 → A病院腎臓内科： 腎移植予定や移植後の患者は困難。
内科と小児科の治療法の違いの説明を要す。

当院免疫科 → A病院、B病院： 原発性免疫不全は対応できる診療科がない。

当院総合診療科 → A病院総合診療科：医療ケアを要する場合、在宅受入先の確保が条件。
救急対応が必要性を含む事前の情報提供が必要。

成人診療科の声 (1)
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【患者要因】
・患者本人のヘルスリテラシーの欠如。
・患者家族と小児医療の主治医との強すぎる信頼関係があり、

転科を家族が不安に思う。
・前医までの医療不信等から、新しい病院、新しい医師を嫌う。

【小児医療側の要因】
・成人科では受けてもらえないという思い（実際に成人科に断られている）。
・自分しかこの患者を診れない、守れないという思い。
・移行期医療の認識不足。取り組みの遅れ。

【成人医療側の要因】
・経験の少ない疾患を急に紹介されても困る。自分の専門分野しか診られない。
・寝たきり、障がい者への対応ができない。

移行医療の障壁
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カウンターパート施設が見つかっても、疾病によっては受入れ困難な場合があるた
め、様々な移行連携パターンを用意しなければならない。

施設内移行の場合は、移行支援スタッフ（看護師等）が継続して支援に当たることが
できるが、現状では施設外への移行の場合は、移行先での支援スタッフの確保が困難
である。

患者よりも患者家族と小児診療科主治医の強い信頼関係（不適切な相互依存も含む）
があるため、家族が見放されたような印象を受け、移行（転院・転科）が困難な場合
がある。

地域の開業医が移行先となる場合には、救急時の受入れ先となる成人医療機関の確保
が重要となる。また、定期検診等は引き続き小児医療施設が担当する場合もある。

疾患によっては、成人診療科に移行先が見つからない疾患もある。（例えば、先天代
謝異常症や原発性免疫不全等）

移行連携において明らかになった課題
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TOPページ
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協力医療機関に
ついての情報
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移行支援ツール
等の紹介
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協力学会に
ついての情報
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今後の課題と取り組み
移行期医療の提供体制について、具体的な体制整備、連携手続き等をガイドにまとめる。

患者のセルフケア技術の獲得と意思決定への積極的な参加を促すための自立支援（自律支

援）を目指した移行支援ガイドブック（仮称）および移行期支援ツールを作成、関係学会

等の意見を収集し、完成させて周知する。

移行期医療支援モデル施設の取り組みを周知し、多くの施設でガイドおよびツール等を用

いた移行期医療支援を展開することが望まれる。

小児期および成人期診療を担当する関係学会等に移行期医療支援について広く理解を求

め、移行期医療の提供体制の検討を進めることが望まれる。

30

個別の患者の移行期医療を支援するためには、医療機能の情報を収集・提供し、自立支援
プログラムの提供等の機能が望まれる。


