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研究要旨 
 全国の主要な小児科における成人先天性心疾患診療と、成人に伴う小児科からの移行の実態
を明らかにすることを目的に、日本小児循環器学会が定める日本小児循環器学会専門医制度に
おける修練施設/修練施設群 44施設・38群、日本小児総合医療施設協議会会員施設、計 149施
設を対象に、自記式質問紙調査を行い、113施設から回答を得た(回収率 75.8%)。 
 分析の結果、年間外来患者数 200名以上の施設が 26施設(23.0%)ある一方、患者数が 50名以
下の施設が 48 (42.9%)あること、年間入院件数が 50件以上の施設は 8施設に限られ、61施設 
(54.0%)で年間入院件数が 10 件以下であることが示された。また、現時点で海外の基準に照ら
し専門施設の要件を満たす施設は、全国 9 施設であることが示された。さらに、日本全国の主
要小児科外来で経過観察を受けている成人患者数は最大で 43265.2 人と推定された。小児科か
らの移行については、60施設 (53.6%)が患者の成人後も小児科で継続診療していると回答した。
患者を小児科から転科・転院させていると回答した施設において、移行先は自施設内他科が 19
施設 (47.5%)、移行先の診療科は成人診療科が 29施設 (72.5%)と最多であった。将来の移行方
針としては、55施設 (49.1%)が専門施設への移行が望ましいと回答した一方、33施設 (26.8%)
は他科・他院と連携し、小児科で継続的に診療したいと回答していた。 
 本研究の結果から、本邦では成人先天性心疾患患者に対する外来・入院診療が、各施設で分
散して行われている現状が示された。外科治療や妊娠出産管理を含む成人先天性心疾患患者の
全ての医療ニーズに対応できる専門施設を確立するためには、入院加療や外科治療を必要とす
る重症患者を診療する施設への診療報酬算定などの政策誘導が必要である。さらに、各地域に
おける専門施設の設置状況や交通の利便性によっては、外来フォローアップは従来からの小児
科と関連施設の成人診療科が連携して担当し、外科治療や妊娠出産管理が必要な場合には、専
門施設と連携して診療にあたるといった対応も現実的には必要と考えられる。さらに、受診を
中断している患者の把握や専門施設への移行状況を正確に把握するために、小児期から成人期
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までを通して患者の受療動向を把握できるデータベース構築が求められる。 
 
A. 研究目的 
 外科・内科治療と検査の発展により、成人
期を迎える先天性心疾患患者が増加している。
日本では成人先天性心疾患患者は 2007 年時
点で 40 万人、今後年間 9 千人の増加を見込
んでおり 1、2015年現在では 45から 50万人
に達していると推定されている。さらに、中
等症以上の患者に限っても 13 万人以上いる
と考えられる 1。これらの患者の多くは後遺症、
続発症、遺残症により、また、妊娠・出産、
再手術、精神心理的な問題といった成人期特
有の問題により、継続した観察・加療を必要
とする。 
 成人先天性心疾患の継続診療において、中
核的な役割を果たすのが specialist centerや
regional ACHD center と呼ばれる施設であ
る (本研究では以下、「専門施設」とする)。
海外のガイドラインでは、これらの施設は、
多職種によるチーム医療を提供し、成人先天
性心疾患患者の全ての潜在的医療ニーズに応
えることが役割とされている 2-4。そのため、
これらの施設は成人先天性心疾患を専門とす
る医師、循環器内科医、小児科医、心臓血管
外科医、看護師、電気生理学的設備などを有
することが求められている 2-4。 
 日本でも専門施設の必要性が指摘されてい
る 5-8が、現状では多くの患者は小児期から継
続して小児科医による診療を受けていると言
われている 7, 9。この原因として、受け皿とな
る専門施設が整備されていないこと、特にチ
ーム医療の一翼を担う循環器内科医が成人先
天性心疾患診療に消極的であることが指摘さ
れてきた 7。 
 そこで我々は全国の循環器内科医を対象に
成人先天性心疾患診療に関する調査を行った。
その結果、成人先天性心疾患診療に積極的な
循環器内科は全体の約 3割であること、将来、
専門施設として機能しうる施設が全国に 14
施設あり、その地理的配置には地域差がある
ことが明らかとなった 8。その後、2011 年に
診療に積極的な 8施設の循環器内科から構成
される成人先天性心疾患循環器内科対策委員
会を設立した。同会はその後、施設数を増や
し、2014 年 12 月時点で 34 施設が参加して

いる。また、日本循環器学会内でも成人先天
性心疾患部門が設置され、この分野への循環
器内科医の参加が進んでいる 10。 
 循環器内科医が成人先天性心疾患診療に参
加するようになったことで、循環器内科医と
小児科医、心臓血管外科医をはじめとした多
職種が協働する専門施設の整備が急速に進行
しつつある。これに伴い、一部の地域では成
人に伴い、小児科から専門施設に移行する患
者が出現し始めている。一方で、人口の少な
い地方では専門施設への患者・医療機能の集
約化は不可能であるとの指摘もある 7。また、
移行の過程で、自己判断により受診中断する
患者がいることも問題視されている 11-13が、
本邦におけるデータは不足している。 
 日本における成人先天性心疾患診療体制の
次の課題は、小児科と専門施設の連携体制を
整備し、患者が受診中断することなく、最適
な医療を受けられるようにすることである。
本研究の目的は、全国の主要な小児科におけ
る成人先天性心疾患診療と、小児科からの移
行の実態を明らかにすることである。各小児
科における患者数や治療実績、小児科からの
移行の実態を明らかにすることで、専門施設
への患者と医療機能の集約化に関する具体的
な議論が可能となり、受診中断の予防や地域
性等を考慮した診療体制構築に貢献できると
考える。 
 
B. 研究方法 
1. 研究デザインと対象 
 本研究は自記式質問紙を用いた質問紙調査
である。本研究では、（1）の対象施設のうち、
（2）の対象者適格基準すべてを満たし、かつ
（3）除外基準に該当しない者を対象とした。 
(1) 対象施設 
 本研究では、日本小児循環器学会が定める
日本小児循環器学会専門医制度における
2011年修練施設/修練施設群 44施設・38群、
または日本小児総合医療施設協議会会員施設、
計 149施設を対象とした。 
(2) 対象者の適格基準 
 対象施設に所属する小児科医のうち、日本
小児循環器学会が定める日本小児循環器学会
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専門医制度における暫定指導医の資格を有し、
研究参加への同意が得られた者。暫定指導医
不在の場合は当該施設において小児循環器医
療に従事する医師を対象とした。 
(3) 除外基準 
 同一施設に複数の暫定指導医が在籍する場
合は、「2011年修練施設/修練施設群」に指導
医として氏名が記載されている者を優先し、
その他の暫定指導医は対象から除外した。 
2. 調査項目 
 循環器内科を対象にした先行研究 8で使用
した調査票を参考に、独自に作成した調査票
を用いて、対象者に下記の項目について尋ね
た。 
① 対象者基礎情報 
② 対象者の所属する施設における医療ス
タッフの配置状況 

③ 対象者の所属する施設における成人先
天性心疾患診療実績 

④ 小児科における成人先天性心疾患診療
の現状と意向 

⑤ 小児科からの移行の現状 
⑥ 成人先天性心疾患診療の集約化に対す
る意向 

3. 分析 
 全変数に対する記述統計量を算出した。ま
た、以降に示す全ての検定において、統計的
有意差の基準は両側検定で p<0.05とした。分
析には SPSS ver. 20.0 (SPSS Inc., Chicago, 
IL, USA)を用いた。 
(1) 小児科でフォローアップされている患
者数の推計 

 調査項目④の中で、各施設でフォローアッ
プしている外来患者数を、 0-49, 50-99, 
100-199, 200-499, 500名以上の 5件法で尋ね、
下記の定義にならい、全国の患者数を推計し
た。 
全国の主要小児科外来で管理されている患者
数の最大値 
 各選択肢の最大値(0-49 の選択肢であれば
49、500 以上は先行研究を参考に最大値を
2000 とした)に、その選択肢を選んだ施設数
を乗じ、各選択肢の患者数を合算した。 
全国の主要小児科外来で管理されている患者
数の中央値 

 各選択肢の中央値(0-49 の選択肢であれば

25、50-99 は 75、100-199 は 150、200-499

は 300、500以上は 1000)にその選択肢を選ん

だ施設数を乗じ、各選択肢の患者数を合算し

た。 

 未回収施設分の患者数については、最大値

と中央値それぞれにおいて、100/回収率を乗

じて補正を行った。 

(2) 現時点で専門施設として機能している

施設の数 

 現時点で専門施設としての要件を満たす施

設の数と、その地理的配置を特定するため、

Moons らの基準（表 1）14を参考に、独自の

施設基準を設定し、各施設における充足度を

評価した。さらに、施設基準を満たす施設に

おける至適基準の充足度を評価した。施設基

準と至適基準の詳細は下記のとおりである。 

施設基準 

① 診療機能を集約化させた専門施設とし

ての役割を果たす意向があること 

② 成人先天性心疾患を専門とする小児科

医もしくは循環器内科医が 1 名以上い

ること 

③ 小児循環器内科医、小児心臓血管外科医、

循環器内科医が各 1名以上いること 

④ 成人先天性心疾患患者に対する高度な

外科治療を提供していること 

⑤ 成人先天性心疾患外来患者数が 200 名

以上いること 

 現在、日本では成人先天性心疾患専門医の

資格は存在しない。そのため、本研究では「②

成人先天性心疾患を専門とする小児科医もし

くは循環器内科医」の定義を、「患者数の半数

以上が成人先天性心疾患患者である外来を担

当している小児科医もしくは循環器内科医」

とした。 

至適基準 

① 成人先天性心疾患を専門とする小児科

医もしくは循環器内科医が計 2 名以上

いること 

② 小児心臓血管外科医が 2 名以上いるこ

と 
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③ MRI、3DCT、カルトエンサイトシステ

ム等の電気生理学的設備があること 

④ 産科があること 

⑤ 脳外科があること 

⑥ 精神科があること 

⑦ 成人先天性心疾患の手術件数が年間 50

例以上あること 

⑧ 成人先天性心疾患を専門とする看護師

が 1名以上いること 

(3) 集約化に関する意識の施設間差 

 成人先天性心疾患診療の集約化は、特に小

児病院で難しいと言われている。日本の小児

病院は大学病院に併設されていない独立型の

施設が多いため、成人を入院させる病室など

の物理的環境が整っていない。このため、独

立型小児病院に通う患者が移行する際には、

地理的に離れた他施設への転院が必要となる
7。小児病院から成人期医療機関への移行の在

り方については、各施設が独自に解決策を模

索しているが、現実的には独立型小児病院で

成人先天性心疾患患者を診療せざるをえない

現状もあると推測される。そこで、本研究で

は対象施設を独立型小児病院とその他の施設

の 2群に分け、各群における「専門施設とし

ての役割を果たす意向」をフィッシャーの直

接確率検定にて検討した。 

倫理的配慮 

 本研究は東京女子医科大学倫理委員会の承

認を受けて実施した（承認番号 2694）。調査

票への回答にあたっては、個人情報を第三者

に明かさないこと、今後の診療に影響を及ぼ

さないことを文書にて対象者に説明し、書面

にて同意を得た。 

 

C. 研究結果 

対象施設の背景 (表 2) 

 対象となった 149施設のうち、113施設か

ら有効回答を得た (回収率 75.8%)。回答のあ

った施設における小児科形態は、 88 施設 

(78.6%)は院内小児科、12 施設 (10.7%)が独

立型小児病院であった。回答者である小児科

医の平均年齢は 50.2 ±6.9歳、90名 (80.4%)

が小児循環器暫定指導医・専門医であった。 

小児科における成人先天性心疾患診療 (表 3、

4) 

 31 施設 (27.4%)に成人先天性心疾患を専

門とする小児科医が、7施設 (6.2%)に成人先

天性心疾患を専門とする循環器内科医が、各

1名以上配置されていた。 

 外来診療については、成人先天性心疾患専

門外来を有する施設は 22 施設 (19.6%)であ

り、年間外来患者数 200 名以上の施設が 26 

(23.0%)あった一方、50 名以下の施設が 48 

(42.9%)見られた。全国の主要小児科外来で管

理されている患者数の最大値と中央値は、そ

れぞれ43265.2名、25890.5名と推測された。 

 入院診療については、61施設 (54.0%)にお

いて年間入院件数が 10件以下であり、年間入

院件数が 50 件以上の施設は 8 施設に限られ

ていた。 

 外科治療については、57施設 (50.4%)が成

人先天性心疾患の再手術など複雑な外科治療

まで提供していると回答したが、84 施設 

(74.3%)において、年間手術件数は 10例以下

で、年間手術件数が 50 件を超える施設は 8

施設 (7.1%)に限られていた。 

 今後、自施設で診療機能を集約化した専門

施設としての役割を担っていく意向があると

回答した施設は 61施設 (54.0%)であり、うち、

5 施設は独立型小児病院であった。専門施設

としての役割を担っていく意向があると回答

した施設の割合において、独立型小児病院と

その他の施設で有意差は見られなかった

(p=0.326)。 

現時点で専門施設として機能している施設の

数(表 5) 

 現時点で集約化施設の施設基準を満たす施

設は全国に 9 施設 (8.0.%)であり、うち、至

適基準を満たす施設は 1施設であった。 

小児科からの移行の実態 (表 6) 

 60施設 (53.6%)が、成人先天性心疾患患者

を他科や他院に移行させず小児科で継続して
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診続けていると回答した。患者を小児科から

他科や他院へ移行させていると回答したのは

40施設 (35.4%)で、うち、自施設内他科に移

行させているのは 19施設 (47.5%)、成人診療

科へ患者を移行させているのは 29 施設

(72.5%)であった。今後の移行方針としては、

55 施設 (49.1%)が成人先天性心疾患に強い

専門施設や診療科があればそちらに患者を移

行させていきたいと回答した一方、33 施設 

(26.8%)は、他科・他院と連携し、患者の成人

後も小児科で継続して診続けていきたいと回

答した。 

 

D. 考察 

 本研究は日本全国の小児科における成人先

天性心疾患診療と、小児科からの移行の実態

を示す初めての研究である。本研究により得

られた重要な知見は、下記の 3 点である: 1. 

成人先天性心疾患診療は各施設で分散して行

われており、現時点で施設基準を満たす施設

は全国に 9つしかないこと。特に入院加療や

外科治療における大規模施設が限られている

こと。2. 全国の小児科でフォローされている

成人先天性心疾患患者数は 4万人程度と推計

されること。3. 過半数の小児科が成人患者を

継続して診療しているが、3 割強は小児科か

らの移行をすすめていること。また、小児病

院の中で専門施設としての役割を果たす意向

のある施設が存在すること。以下、この 3点

について考察する。 

1. 専門施設としての施設基準を満たす施

設の少なさ 

 成人先天性心疾患診療にあたっては集学的

治療が必要となるため、医療者のマンパワー、

患者を集約化した施設の設置が必要とされて

いる。本研究では、現時点で施設基準を満た

す施設が全国に 9施設あることが示された。

循環器内科を対象にした先行研究では、2011

年時点で将来、専門施設として機能する可能

性を持つ施設が全国に 14 あることが示され

ており 8、今回の結果は、実態という意味では

妥当な数字と考えられる。 

 しかし、至適基準を満たす施設は全国に 1

施設しかなく、専門施設が十分に確立できて

いるとは言いがたい。この原因として、成人

先天性心疾患診療が各施設で分散して行われ

ていることが考えられる。本研究では年間外

来患者数が 50名以下の施設が 42.9%見られ

た。欧米でも小児科の方針、施設の方針、行

政の意向によって、必ずしも全ての施設にお

いて、小児科からの移行が行われているわけ

ではなく 15、本邦でも小児科や患者の成熟度

や重複疾患の有無、交通の利便性などによっ

ては、小児期から通い慣れた小児科に成人後

も継続して受診することを一概に否定はでき

ない。しかし、成人先天性心疾患患者を専門

施設と連携して診療することで死亡率が下が

ること 16、成人先天性心疾患の手術件数の多

い施設の方が外科治療の成績に優れること 17

が示されており、重症患者や外科治療を必要

とする患者の管理では、専門施設と小児科が

連携を取りつつすすめることが望ましい。し

かし、本研究では、年間入院件数が 10例未満

の施設が 54.0%、外科手術件数が年間 10例未

満の施設が 74.3%あることが示されており、

入院・外科治療も各施設で分散して行われて

いることが示された。今後は、入院加療や外

科治療を必要とする重症患者を診療する施設

に対する診療報酬算定など、専門施設確立に

向けた政策誘導と、専門施設とその他の施設

との役割の明確化と連携体制整備が必要であ

る。 

2. 小児科でフォローされている患者数 

 本研究では、小児科でフォローされている

成人先天性心疾患患者数は最大でも 4万人程

度であることが示された。患者の成人後も小

児科で継続的に診療していると回答した施設

は 53.6%であったことから、成人に伴い成人

診療科に移行している患者も少なくないと考

えられる。また、小児期から継続して心臓血

管外科でフォローされている患者や、今回対

象とした比較的規模の大きな施設には通わず、
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地域のクリニックでフォローアップを受けて

いる患者もいると考えられる。しかし、仮に

多く見積もって、これらの患者が小児科でフ

ォローされている患者と同数いたとしても、

患者数は最大で 8万人程度であり、先行研究
1で示されている中等症以上の患者数 13万人

には及ばない。一番の問題は、本邦の患者が

どこでフォローを受けていて、フォローが必

要だが必要な経過観察を受けていない患者が

どの程度いるのかを、我々が知る術を持たな

いことである。 

 本邦における先天性心疾患患者の主要なデ

ータベースには、循環器疾患診療実態調査 

(The Japanese Registry Of All cardiac and 

vascular Diseases: JROAD)、成人先天性心

疾患対策委員会データベース、日本先天性心

臓血管外科データベース (Japan Congenital 

Cardiovascular Surgery Database: 

JCCVSD)、日本 Pediatric Interventional 

Cardiology データベース (Japan Pediatric 

Interventional Cardiology Database: 

JPIC-DB)の 4つがある。このうち、JROAD

は先天性心疾患に特化したものではないため

データが十分でなく、成人先天性心疾患対策

委員会データベースは対策委員会に参加する

循環器内科に通う成人患者のみを対象として

いる。JCCVSD、JPIC-DBはそれぞれ外科治

療、カテーテル治療を受ける患者を対象とし

ているため、経過観察のみを受けている患者

は対象にならないなど、いずれも成人先天性

心疾患患者のデータベースとして完全ではな

い。これらのデータベースの統合をはかり、

小児期から成人期にかけての全ての先天性心

疾患患者の受療動向をモニタリングできるシ

ステムの構築が必要である。 

 受診を中断した患者は、継続診療を受けて

いる患者に比べ、緊急治療を要する割合が高

いことが示されている 18。また、専門施設へ

の移行には小児科医からの説明や、日頃のセ

ルフケア行動の獲得が重要であることも先行

研究により示されている 11。患者アウトカム

を向上させるためには、前述のデータベース

構築により患者の受療動向を把握すると同時

に、小児期から患者・家族へ継続受診の必要

性を説明し、自己判断での受診中断を予防す

ることも必要である。本邦ではまだ、正式な

移行プログラムは作成されていないが、欧米

の先行研究 19 20を参考に、ガイドライン作成

やモデル事業運用をすすめる必要がある。 

3. 小児科からの移行の実態 

 本研究では、5 割強の小児科が成人患者を

継続診療していたが、3 割強は小児科からの

移行をすすめており、移行先は自施設内、成

人診療科が多かった。2011年の成人先天性心

疾患循環器内科対策委員会設置以降、成人先

天性心疾患診療への循環器内科の参加が進み、

2013年時点で、全国 8施設が循環器内科主導

型の専門外来を立ち上げている 10。現状では、

これらの施設を中心に、小児科から循環器内

科への患者の移行が行われ始めていると考え

られる。しかし、自施設内での移行に対し、

他施設への移行は少なく、転院を伴う移行に

ついては、課題があると考えられる。特に独

立型小児病院からの移行には転院が伴うため、

独立型小児病院からの移行方法の整備は、喫

緊の課題である。 

 本研究の対象となった独立型小児病院 12

施設のうち、5 施設は、専門施設になる意向

があると回答していた。独立型小児病院は成

人患者の入院受け入れが困難であること、成

人内科疾患への対応が困難であることから、

専門施設として機能することは難しいと言わ

れてきた 7 8。しかし、前述のように成人先天

性心疾患患者の入院数は各施設に分散してい

ることから、現状では独立型小児病院でも他

科・他院と連携しつつ成人内科疾患への対応

さえできれば、少なくとも外来診療において

は大規模施設として機能することは不可能で

はない。このような認識が、独立型小児病院

5 施設が、専門施設になる意向があると回答

した一因になっていると考えられる。 

 しかし、専門施設とは、多職種によるチー
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ム医療を提供し、外科治療や妊娠出産管理を

含めた成人先天性心疾患患者の全ての潜在的

医療ニーズに応えることができる施設であり
2-4、外来診療における大規模施設と同義では

ない。現状において独立型小児病院の近隣に

専門施設として機能しうる施設がない場合、

成人後の外来フォローアップは独立型小児病

院と関連施設の成人診療科が連携して担当し、

手術や妊娠出産管理が必要な際には、遠方の

専門施設に患者を紹介するといった体制を取

ることも当面は必要かもしれない。このよう

に、将来の成人先天性心疾患診療体制におい

ては、病状と必要とする治療内容によって遠

隔地で加療を受ける患者が増加することが予

測される。今後は交通費や付添宿泊費の補助

についても検討する必要がある。 

本研究の限界と今後の課題 

 本研究にはいくつかの限界がある。1 つめ

は、本研究が主要施設の小児科のみを対象と

していること、患者数を 5件法で尋ねたこと

により、正確な成人先天性心疾患患者数を推

定することができていない点である。2 つめ

は、移行の実態として各施設の基本方針は尋

ねたが、患者の重症度や医療機関へのアクセ

スなどを考慮した個別対応の現状は調査でき

ていない点である。患者数の推定、詳細な移

行実態の把握いずれにおいても、質問紙調査

には限界がある。今後は、既存の複数のデー

タベースを統合し、正確な患者数を把握でき

るシステムを構築する必要がある。 

 

E. 結論 

 全国 149の施設に働く小児循環器内科医を

対象に自記式質問紙調査を行い、113 施設か

ら回答を得た。その結果、入院加療や外科治

療を必要とする重症患者を診療する施設に対

する診療報酬算定など、専門施設確立に向け

た政策誘導、小児期から成人期までをカバー

し患者の受療動向を把握できるデータベース

の構築、専門施設とその他の施設の役割分担

を現時点で利用可能な医療資源や地域性を考

慮して検討することの必要性が示された。 

 

F. 健康危険情報 

該当せず 
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