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Ａ．研究目的             

 小児医療の進歩の結果、小児期発症の

慢性疾患の死亡率が減少し、疾患を持ちな

がら成人する患者が増えている。しかし、

小児医療では成人特有の病態に対応できな

いのにもかかわらず、成人した患者が小児

医療に留まることが多く、適切な「移行期

医療」が提供されているとは言いがたい。 

先天代謝異常症を有する移行期の患者が

小児医療から成人医療へ転科することが困

難である理由として、成人診療科にカウン

ターパートがないことが挙げられている。

そのため、疾患そのものに関しては小児科

医である先天代謝異常症専門医が継続的に

診ていき、その上で成人診療科との併診を

行って、全身管理や合併症の管理を行うこ

とが望まれている。しかし、特に知的障害

や医療的ケアを有する患者の場合、成人診

療科との部分的な併診でさえも難しいと考

えられている。 

そこで国立成育医療研究センターのトラ

ンジション外来を受診した患者の中で、医

療的ケアを受けている患者を抽出し、その

成人診療への移行状況を調査した。 

 

Ｂ．研究方法 

トランジション外来が開設された2015年

9月から2019年8月までの4年間で、トラン

ジション外来に紹介された患者は344名（

男性175名、女性169名）であった。そのう

ち、在宅療養指導管理料を算定している患

者を抽出して検討した。 

（倫理面への配慮） 

本研究は患者を特定した情報を扱わず、倫理

審査は不要である。 

                   

Ｃ．研究結果             

トランジション外来を受診した344名中

74名が在宅療養指導管理料を算定されてい

た。彼らを医療的ケア児（者）と定義して

検討した。図1にその結果を示す。 

 

研究要旨 

 医療の進歩により、先天代謝異常症を持ちつつ成人する患者が増えてきている。その

ため、小児医療から成人医療へのトランジションに関する問題が注目されている。先天

代謝異常症を有する移行期の患者が、小児医療から成人診療へ転科することが困難であ

る理由として、成人診療科にカウンターパートがないことが挙げられている。さらに、

先天代謝異常症の患者には知的障害や医療的ケアを有する場合もあり、成人診療科への

移行が難しいと考えられている。 

 そこで、国立成育医療研究センターのトランジション外来を受診した患者の中で医療的

ケアを受けている患者を抽出し、その成人診療への移行状況を調査した。その結果、在宅

人工呼吸のような重症患者の移行が格段に難しいわけではなく、移行先との関係が整え

ば、医療的ケアがあっても成人診療への移行が可能であることが分かった。 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

図1. 医療的ケア児（者）の割合
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在宅気管切開患者指導管理料

在宅小児経管栄養法指導管理料
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在宅中心静脈栄養法指導管理料

在宅自己腹膜灌流指導管理料

在宅成分栄養経管栄養法指導管理料
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図2.医療的ケア児（者）の成人移行の割合
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医療的ケア児（者）の中では、在宅自己
導尿指導管理料算定患者が33人と最多であ

った。また、在宅寝たきり患者処置指導管

理料算定患者が10人と多くはなかった。 

この74名の患者の成人移行の割合を検討

したところ、図2に示す通り、比較的軽症

の在宅自己導尿指導管理料算定患者が移行
しやすいわけではなく、また、在宅寝たき

り患者処置指導管理料算定患者や在宅気管

切開患者指導管理料算定患者が移行しにく

いわけでもなかった。 

 

Ｄ．考察               

重症患者の成人移行が難しいかと考えて

いたが、意外にも医療的ケアの種類で成人

移行の割合に変化はなかった。どのような

医療的ケアを受けていても、部分移行を含

めると半分が成人移行できていた。 

その理由としては、国立成育医療研究セ

ンターが、移行先として、積極的に成人を

診ているプライマリー・ケア医をカウンタ

ーパートにしていることが挙げられる。今

までは、カウンターパートとして、高度医

療機関の専門医に紹介し、診療を断られる

ことが多かった。しかし、プライマリ・ケ

ア医は、特に知的障害や医療的ケアを有す

る患者を受け入れてくださることが多く、

移行先の第一候補である。彼らはもともと

全人的な医療を掲げており、包括性と継続

性が強みである。また、在宅診療（訪問診

療）を行っているプライマリ・ケア医であ

れば、医療的ケア児（者）の医療機器の管

理や物品の払い出し等も可能である。それ

が前述のように重症の医療的ケア児（者）

でも、部分移行を含めると半分が成人移行

できた理由と考えられる。 

もちろん、無条件にプライマリ・ケア医

が引き受けてくださるわけではない。特に

先天代謝異常症の様に、成人診療に専門医

がいない分野では、急変時も含め、最初は

小児診療科が責任をもってバックアップす

ることが必要である。そして最終的には、

急変時にも成人診療ネットワークの中で対

応し、入院、入所施設の成人の専門医との

連携もとってもらうように移行していくこ

とが重要である。診療の多くが成人診療科

に移行した後も、小児診療科の医師は成人

診療科の医師からのコンサルトにこたえ、

主治医としての責任を果たしていかねばな

らない。その上で成人診療ネットワークの

中に入ることが、その患者にとっての最善

の医療であると考えられる。この方法は、

先天代謝異常症の様な稀な疾患で、かつ、

医療的ケアを有するような患者であっても

有用な方法である。 

 
Ｅ．結論               

 医療的ケアをもつ重症の患者だからとい

って、成人診療への移行を諦めてはならな

い。一番重要なことは、少しずつ、成人診

療のネットワークと連携していくことであ

る。 
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