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都道府県における移行期医療支援体制構築のイメージ（案）

小児期の診療科・医療機関
紹介・逆紹介・コンサルト・
合同カンファレンスの開催等 成人期の診療科・医療機関

移行期医療を総合的に支援する機能

（移行期医療支援センター（仮称））

設置

相談、問い合わせ、
成人期の医療機関の紹介等

相談、問い合わせ、
医療機関情報の把握等

役割
・成人期の小児慢性疾患の患者に対応可能な医療機関の
情報を把握・公表
・小児期の診療科・医療機関と成人期の診療科・医療機関
の連絡調整・連携支援
・患者自律（自立）支援を円滑に進めるための必要な支援

具体的な取組内容
・連絡体制の整備
・相談受付体制の整備
・在宅介護や緊急時の受入れ先の確保の支援
・各医療機関の自律（自立）支援の取組の支援
・小児慢性特定疾病児童等自立支援員との連携
・移行期医療支援の進捗状況の評価、改善策の検討

役割
・移行期医療につなげる
・必要に応じて、成人期に達した後も医療の提供を行うこと

具体的な取組内容
・成人診療科・医療機関との協力による、患者にとって最も良い
移行期医療及び成人期医療の提供
・移行期医療支援の必要な患者に自律（自立）を促す取組
・移行期医療支援センター（仮称）の実施する進捗状況の把握
に係る調査等に協力

役割
・必要に応じて、成人期に達した小児慢性疾患の患者に対する医療の提供

具体的な取組内容
・小児診療科・医療機関との協力による、患者にとって最も良い移行期医療及
び成人期医療の提供
・総合的に患者を診療する機能を有する診療部門に相談できる体制の整備
・必要に応じて、産婦人科、精神科、心療内科に相談できる体制の整備
・必要に応じて、専門医とかかりつけ医が連携する体制(在宅医療含む）を整備
・移行期医療支援の必要な患者に自律（自立）を促す取組

・移行期医療支援センター（仮称）の実施する進捗状況の把握に係る調査等
に協力

都道府県

患者

※上記の支援体制を構築するにあたり、慢性疾病児童等
地域支援協議会等を活用することも差し支えない。

前回平成29年8月2日
合同委員会資料より（一部改変）
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小児期発症慢性疾患を持つ患者のための

成人移行支援コアガイド
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はじめに

移行期医療（成人移行支援）が喫緊の課題であることに疑いを挟む余地はない。医療技術の発
展により多くの疾患が治療できるようになり、慢性疾患と付き合いつつ成人になっていく患者た
ちが増えている。これはとても素晴らしいことであるが、一方で、小児期発症の慢性疾患を有す
る成人患者たちが、今もなお小児科に通い続ける光景が、日本の小児医療施設や小児科でみられ
ることとなった。これは、医療の適切な姿なのであろうか？ 一部の小児科医の間で、問題意識が
芽生えて久しい。
しかし、その小児科医たちですら、具体的にどうすればいいのかわからずに、途方に暮れている。
このコアガイドを手に取られた方は、少なくともこの重要な問題に取り組もうと考えている方で
あることは間違いない。そのこと自体に感謝したいと思う。
成人してからも数ヶ月に1回、安定した形で小児診療科に通院している場合、小児科医も患者も、
そのなにがいけないのかと考える。しかし、外来看護師やソーシャルワーカーには違和感を持つ
方も多い。それは、小児診療科の医療はあくまでも小児の診療のために最適化された医療であり、
成人病などに対応できていないからに他ならない。さらに、例えば本人が受診せずに、親が代わり
に薬を処方してもらうなどの日本独特の小児医療により、患者の自立が阻害されているとしたら、
もっと大きな問題である。なぜならば、ヘルスリテラシー（自分の健康や疾患のことを語れる力）
が育たなくては、その疾患を抱えて社会人として、自己決定権を持つ大人として生きていくこと
ができないからである。そういった大人になりゆくことをサポートするためのシステムが成人移
行支援であり、移行期医療である。医療サマリーの作成もその一環であり、患者本人が自分の身
体の状況を今後の展望も含めて理解できて、自分で説明できるようになることが重要である。
一番大切なのは、移行期医療は小児診療科の都合のために存在するのではなく、「その患者の最

善の医療」のために存在しているということである。成人患者を小児診療科で診療を続けること
が最善ではないのであれば、最善を求めていくべきである。そのためにはまず、小児医療に携わ
る者自身が変わらなければならない。今の状況のみを見るのではなく、大人になって環境が変わっ
ていくその患者の人生を俯瞰し、成人診療科に委ねる決断をしなければならない。患者もその家
族も、自分の未来を考え、ヘルスリテラシーを獲得し、成人診療に一歩踏み出さねばならない。
そして成人診療に携わる者は、移行期の患者の問題を認識し、受け入れていく必要がある。
なお、小児科学会の提言では小児科で継続的に診療する形態もあると述べている。しかし、小
児科で診る場合、妊娠、出産、さらに加齢に伴い成人になって発症するがんや心血管系疾患など
に対応することが難しい。たとえ成人診療科と一緒に診ることで対応したとしても、成人患者自
身が、自分と同じ年齢の両親が子どもを連れてくる小児科外来に通院することに違和感を持つと
言われている。海外では転科によってより自立が促されるとの論文もある。
今日に至るまで、この問題に対して、優れた書籍が本邦でも諸外国でもいくつか発表されている。
しかし、実際の臨床の場では、何から始めれば良いのかわからないという状況であったのも事実
である。
そこで、誰であってもすぐに成人移行支援にとりかかることができるようにするためのコアガ
イドの作成を試みた。エビデンスよりも平成27年度からの小児慢性特定疾病児童成人移行期医療
支援モデル事業での経験や、先進的な医療機関での実際の取り組みを重視してとりまとめた。また、
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今までの書籍は疾患毎に移行支援プログラムを考えていたが、このコアガイドは、厚生労働科学
研究費補助金「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 （H29-難治等 （難）-一般-054）」において、「疾患の個
別性を超えて」取り組めるものを目指したのも特徴である。
このコアガイドをご覧いただければ、疾患を問わず、自分たちが今、目の前の移行期患者のた
めに何をしなければならないのかがよく分かると思う。このコアガイドを参考に、是非、多くの
医療機関で移行期医療、成人移行支援に取り組んで頂きたい。もちろん、全ての移行期患者にこ
のコアガイドを適用する必要はない。しかし、どの小児診療科でも少なからずこの問題は生じて
おり、各患者に最善の医療を提供するために活用して欲しい。
実は、小児期発症の慢性疾患の中高年での予後、合併症に関する調査研究は進んでいない。小
児診療科と成人診療科がこのガイドによって協力、連携することで、成人期の病態に関する新た
なエビデンスが生まれることを期待している。
また、医療機関がこのように動いていることを各自治体は知って頂き、今後都道府県に設置さ
れる「移行期医療支援センター」設置の参考にして欲しい。移行期医療に必要な「コーディネート」
の一端を都道府県に担っていただければ、移行期医療が前進するのは間違いない。
実際に医療機関や都道府県にこのコアガイドを使用して頂き、その結果を踏まえたバージョン
アップを行っていく予定である。今後、是非このコアガイドに関する忌憚のないご意見を頂戴し
たいと考えている。

平成29年度厚生労働科学研究費補助金
 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

Page 47



v

目　次

序　章.......................................................................... 1
移行支援の考え方
理念

第 1 章  移行支援の基盤となる自律支援 ......................... 5
小児科診療における自律支援
小児科診療の中で準備すべきこと
自律支援に有効なツール

第 2 章  移行期患者への支援プログラム .......................17
移行期支援プログラム
移行期支援の手順
成人診療科への転科時に必要な文書
移行期特有の心理的課題とその対応
移行期支援に有効なツール

第 3 章  医療機関における移行支援体制の構築 .............49
医療機関における移行支援体制の構築
医療機関内における移行支援体制の構築手順
医療機関における移行支援体制の構築に関するツール

第 4 章  地域における移行支援体制の構築....................69
地域における移行支援体制の現状と課題
移行期医療支援の基本的考え方と目指すべき方向性
地域における移行期医療支援体制の構築
移行期医療支援体制構築のための留意事項

結びにかえて ..............................................................77

Page 48



1

序
　
章

序　章

 移行支援の考え方
移行とは、小児を中心とした医療から成人を対象とする医療に切り替えていくプロセス（過程）
をいい、移行期とは移行をおこなっている期間をいう。ケアとは、医療およびその関連支援を含
む。よって、ここでは、移行期における医療ならびにその関連支援を「移行期医療支援」という。
諸外国ではHealth Care Transitionと呼ばれる。なお、ケアの中心が小児期診療科から成人診療
科に切り替わること（主診療科の移動）を転科という。
移行の目標は、青年期患者の自己管理能力を最大限に引き出す支援を行い、個々の患者が自ら
に適切な医療を活用することである。このためには、小児患者がその成長に伴い、自らの健康情
報や健康管理スキルを身に付け、成人医療に対する心構えを習得し、ケアを中断することなく新
しい医療提供者に移行できるよう支援する必要がある。
成人医療への移行支援には、患者の自律（自立）支援と医療体制整備の2つの大きな課題があり、
これら双方が両輪として機能することで、初めて適切な移行期ケアが促進される。
自律（自立）支援とは、小児患者が成長する過程においてヘルスリテラシーを獲得し、自らの
医療について自己決定できる自律した患者となるための支援を指し、小児科診療全般において患
者の人格の成熟度に合わせた年齢相応の対応が求められる。また、小児科診療における自律（自立）
支援は、地域における自立支援と連携して展開されることが期待されている。
医療体制とは、小児期に発症した慢性疾患に罹患した患者の年齢と共に変化する病態や変遷す
る合併症に対応できる医療を継続して提供可能としたし、小児医療から成人医療へのシームレス
な診療体制の整備である。それには、①小児の専門診療科からカウンターパートに当たる成人の
専門診療科への転科（トランスファー）、②小児科ならびに成人診療科の両方での併診、③小児科
もしくは専門診療科等で継続診療等、大きく分けて3つの形態があるといわれている1）。いずれ体
制が選択されるかについては、疾病やその状態によっても異なる。また、地域性によっても変わっ
てくるであろう。
本ガイドでは、小児期慢性疾患の移行支援において芯となる共通するコアな部分についての情
報をまとめる。

図. 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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 理　念
小児期発症慢性疾患では治療の進歩により、成人期に達する患者が増加してきた。成人期に達
すると 1）思春期・青年期は誰でも経験する不安定な時期である。「薬を飲まない」、「病院に通
わない」などの問題がおきやすい、2）成人になっても継続する治療が必要であったり、あるい
は進行したりする患者が多いが、自らその情報を知り適切に対応する事の重要性を理解しないで
保護者の手から自己管理へ移った時に問題となる、3）医療費などは継続して必要になるが就労
できない例も多く、就労しても様々な問題があったり、十分な収入が得られなく自立が困難とな
る、4）この様な不安定に時期に成人診療科への受診が必要になる事が多く、小児診療科と成人
診療科では診療における患者対応が異なる、などが挙げられるため、移行期ケアの必要性が論じ
られてきた1-5）。
移行期ケアは上記の課題を踏まえ、①成人になっても良質の医療が継続されるようにすること、
②医療だけで無く、心理的・社会的な問題、教育や就労も考える多面的な計画であること、③保
護者ではなく患者自身が管理できる様にする事を目指して作られている1-5）。以上から移行支援で
最も重要なことは自立支援となる。
移行プログラムの具体的な方法論は様々な論文が出ているが、米国母子保健局（MCHB; 
the Maternal and Child Health Bureau）が支援して立ち上げた組織「Got transition」の
Six Core Element of Health Care Transition 2.0 6） が最もわかりやすい。これはAmerican 
Academy of Pediatrics, American Academy of Family Physicians, American College of 
PhysiciansのTransitions Clinical Report Authoring GroupがClinical Reportを2011年に報
告しているが 7），その議論等を参考に同グループを中心に2009年に小児科医、家庭医、内科医の
具体的運用のために作成されたものであり、2014年に現在のものになっている。以下に、一部を
紹介する。

1. Transition Policy：移行ポリシー
移行のための実際的な方法を説明する文書（移行ポリシー）を作成し、患者、家族

に伝える。すべてのスタッフに実践的なアプローチを教育する。移行ポリシーを公開し、
患者、家族と共有及び検討する。移行支援の開始年齢は12～ 14歳とし、ケアの一環
として定期的に見直す。

2. Transition Tracking and Monitoring：移行のフォローとモニタリング
移行中の青年期患者の進捗を確認するための基準を作成し、レジストリ登録を行う。
若年成人については26歳までを対象に、移行のフォローとレジストリ登録を行う。

3. Transition readiness 移行の準備
セルフケアの必要性や目標を患者と親と確認し、議論をするために、14歳から移行
評価シート（チェックリスト）を使用する。患者と両親とでセルフケアのゴールを作
成する。成人施設では迎えてオリエンテーションをする方法を確立する。

4. Transition planning 移行の計画
移行支援計画を作成し、評価シートの定期的チェック、医療サマリー（患者と共有）
や緊急時のケアプランを作成する。治療の意思決定を保護者から本人へ移行するため
の準備をする。転科の最適な時期について話し合う。適切な社会資源に繋げる。
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序
　
章

自立の難しい患者に対しての移行支援については海外、国内ともに総説的なものはほとんど無
い。成人期に社会的な活動はできるものの完全な自立は難しい患者（例：ダウン症候群）、自立が
全くできない患者（例：重症心身障害児者）では移行支援は大きな困難を伴う。また、多臓器の
疾病を罹患している患者では、対応する成人診療科が複数となることもあり、移行支援は困難と
なる。

1）McManus MA, et al.: Current status of transition preparation among youth with special needs in 
the united states. Pediatrics 131: 1090‒1097, 2013.

2）武井修司, 他. : 小児慢性疾患におけるキャリーオーバー患者の現状と対策. 小児保健研究 66: 623‒631, 
2007.

3）Blum RW, et al.: Transition from child-centered to adult healthcare systems for adolescents with 
chronic conditions. Adolesc Health 14: 570‒576, 1993.

4）American Academy of Pediatrics, American Academy of Family Physicians, American College 
of Physicians-American Society of Internal Medicine. A consensus statement on health care 
transitions for young adults with special health care needs. Pediatrics. 110: 1304-1306, 2002.

5）Watson AR, et al.: Transition from pediatric to adult renal services: a consensus statement by the 
International Society of Nephrology （ISN） and the International Pediatric Nephrology Association 
（IPNA）. Pediatr Nephrol 26: 1753-1757, 2011.

6）Six Core Elements of Health Care Transition 2.0 Transitioning Youth to an Adult Health Care 
Provider http://www.gottransition.org/providers/leaving.cfm（2017年6月4日 引用）

7）American Academy of Pediatrics, American Academy of Family Physicians, American College of 
Physicians.: Supporting the health care transition from adolescence to adulthood in the medical 
home. Pediatrics 128: 182-200, 2011.

8）丸光惠: 成人移行期支援看護師・医療スタッフのための移行期支援ガイドブック（第2版）. 東京医科歯科大
学大学院 保健衛生学研究科, 国際看護開発学, 2012.

9）石崎優子: 成人移行期小児慢性疾患患者の自立支援のための移行支援について. 平成26年度厚生労働科学研
究費補助金（成育疾患克服等次世代育成基盤研究事業）慢性疾患に罹患している児の社会生活支援並びに療
育生活支援に関する実態調査およびそれら施策の充実に関する研究. 2014.

参考文献

5. Transfer of care 転院・転科
患者の状態が安定している時に転科を行う。移行に必要なパッケージ（チェックリ
スト、最新の移行支援計画、移行サマリー、緊急時のケアプラン、その他必要な情報
提供書など）を準備する。成人診療科に必要な資料を添付した診療情報提供書を送付し、
受入れの確認をする。成人側ではチームメンバーで準備、初回受診時には移行サマリー
と緊急時の対応をアップデートする。 

6. Transition completion 移行の完了
患者・保護者とは、転院・転科後も 6 ヶ月は連絡を取り、連携を計る。成人側では
必要な支援、サービスや専門診療科と連携など、ケアチームを構築する。移行の完了
の確認をし、成人側での状況を評価、フィードバックを得る。
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自律と自立
子どもは、他者（母親）と同時に自己への信頼を基盤として、情緒的、行動的、価値・道
徳的自律性（autonomy）を獲得していく。これは、子どもが発達年齢に応じて、社会やさ
まざまな状況の中で親や周囲の大人との心理的な距離を保ちながら、自分なりの基準や価値
で判断し行動できることを示している。それらを基盤として、子どもは社会的（経済的・職
業的）、身体的（日常生活行動）に自立（independence）していく。また、慢性疾患を抱
えた子どもは、療養行動の獲得やセルフケアの自立も含まれ、そのためには、病気の理解や、
周囲へのサポートを求める力、必要な情報や社会資源を活用する力が必要になる。

子どもの自律（自立）とは
子どもの自律性（autonomy）は、「自己決定権」とも訳されており、子どもが社会やさ
まざまな状況の中で、自分の意志で自分を規定しながら、道徳や倫理をもとに理にかなうよ
うに自己を方向づけてゆく過程であると定義づけられいる1）。これらは、乳児期からの基本
的信頼を基盤として発達するものであり、他者（母親）の一貫性・連続性のある関わりへの
信頼だけではなく、自分を信頼し、自分の対処能力を信頼することも含まれている2）。また、
青年期においては、情緒的（emotional）・行動的（behavioral）・価値的（moral）自律性
があり3）、これらを基盤として子どもは親から心理的・社会的に自立（independence）し
ていく。移行おいて、幼少期からの親や周囲のサポートにより、自分を信頼し、行動や思考
などの価値基準をもち、それに従って自ら判断し、その決定に従って行動することが重要と
なる。

参考文献

1） 小野智美: 「子どもの自律性（Autonomy）」 の概念分析. 日本看護科学会誌23 （4） : 71-79, 2004.
2） Erikson, E. H. （1950） . Childhood and society. W. W. Norton & Company. （エリクソ
ン．仁科弥生 （訳）） : 幼児期と社会. みすず書房, 1977.

3） Steinberg, L., & Silverberg, S. B. : The vicissitudes of autonomy in early adolescence. 
Child Dev, 57, 841-851, 1986.

コラム
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