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【研究要旨】 

小児期発症疾患を有する患者の成人期への移行について、欧米のみならず、国内各学会、分

科会でも注目されてきているが、一定の指針は示されていない。本研究班は小児期から成人期

まで治療を要する疾患や、成人ではあるが小児科が主治医として診療している症例が小児特有

の疾患を発症した場合の問題点について調査し、移行期ならびに成人期の対応を確立すること

を目的とする。 

今年度は小児期発症疾患を有する疾患のうち成人期への移行に関連しやすい疾患をとりあ

げ、病態、治療概略、合併症・後遺症、社会支援、移行期の問題点などを記載したガイドブッ

ク作成を行い、移行期・成人期の問題点を抽出した。今後これを移行期医療における情報共有

のツールの一つとするとともに、患者毎の診療情報の要約伝達につなげていく予定である。 

 

Ａ．研究目的 
小児期発症疾患を有する患者の成人
期にむかっての診療について、個々の
患者に相応しい成人医療のへの移り変
わ り 、 す な わ ち 移 行 期 医 療
（transition：トランジション、移
行）という概念が重症視されている。 
小児期から成人期まで治療を要する疾
患のなかで、移行期に関連しやすい疾
患をあげ、移行期医療の問題点を抽出
し、成人期の対応を検討する。 
 
Ｂ．研究方法 
日本小児外科学会トランジション検

討委員会を中心に、移行期に関連しや
すい病態の中で成人期まで診療継続を
要する5病態をあげ、1.疾患名および
病態、2.一般的な治療概略、3.合併
症、後遺障害とその対応、4.社会支
援、5.移行期、成人期の問題点 につ
いてガイドブックを作成した。 
 
（倫理面への配慮） 
 本研究において情報収集を行う場合
は、患者の特定ができないようにし、
患者や家族の個人情報の保護に関して
十分な配慮を払う。 
 また、患者やその家族のプライバ



シーの保護に対しては十分な配慮を払
い、当該医療機関が遵守すべき個人情
報保護法および臨床研究に関する倫理
指針に従う。 
 本研究は介入的臨床試験には該当し
ない。 
 
Ｃ．研究結果 
1. 移行期にかかわる対象病態として
鎖肛（中間位・高位鎖肛、総排泄
腔遺残症、総排泄腔外反症）、腸
管 不 全 （ 短 腸 症 候 群 、
Hirschsprung病類縁疾患）、二分
脊椎症、胆道閉鎖症、先天性胆道
拡張症をあげた。 
2. 上記病態毎に、1.疾患名および病
態、2.一般的な治療概略、3.合併
症、後遺障害とその対応、4.社会
支援、5.移行期、成人期の問題点 
の項目を設けてガイドブックを作
成し、成人期に診療を担当する診
療科への情報共有ツールとした。
その内容から、二分脊椎症、先天
性胆道拡張症は成人診療科への転
科が可能であることが多いが、鎖
肛、腸管不全、胆道閉鎖症は小児
診療科での継続治療も必要なこと
が多いと考えられた。 
 
Ｄ．考察 
移行期にかかわる病態として、鎖肛
については、成人にはみられない病態
であり、小児診療科が継続して移行
期、成人期の手術治療に対応せざるを
えない状況であった。腸管不全は、栄
養管理手技などは確立されているが、
病態の個体差が大きく、緊急対応を必
要とする場合があるため施設の変更や
転科は容易ではないと考えられた。胆
道閉鎖症については、成人発症の肝硬
変症とは病態が異なることが、成人診
療科のみでの診療を困難としている。

二分脊椎症の排泄管理については、小
児・成人共通の泌尿器科や排泄専門看
護師が関わっていること、先天性胆道
拡張症も成人診療科でも同疾患の診療
がなされていることから転科は可能で
あるが、患者、医療者ともに段階を経
て準備をする必要がある。 
今後はガイドブックの対象疾患を拡
大するとともに、診療概略をまとめた
患者サマリー作成を検討し、移行期医
療における情報共有のツールの一つと
するとともに、患者毎の診療情報の要
約伝達につなげていく予定である。 
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