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研究要旨  

 

令和 3年 2月に閣議決定された「成育医療等基本方針」において、成育医療等の提供に関する施策に関

する基本的な事項として、「移行期医療の支援等を総合的に推進する」と明記された。また、厚生労働省

は令和 4年度の補助事業として「移行期医療支援体制実態調査」を行い、移行期医療支援センターの重要

性が再認識されたところである。また、全ての小児期発症慢性疾患を持つ患者に対して成人移行支援を行

い、結果として病院間移行や地域のクリニックへの移行を検討する必要があるが、患者目線での課題の抽

出なくしては、病院の都合の問題と誤解されてしまう。今回の調査研究で慢性疾患成人移行アプリを開

発、運用することにより、患者家族の「困りごと」を抽出することが可能になり、患者自身が主体的にア

プリを活用することで、自立可能な患者ではその自立（自律）支援が進み、患者主体の成人移行支援を進

めることができる。また、自律的意思決定が困難な患者でも支援を受けやすくすることができる。その開

発、運用を移行期医療支援センターと一緒に行うことによって、移行期医療支援センターの持つ地域の情

報の提供や、web での講演会の案内などが容易になる。そのため、今回の調査研究は、移行期医療支援セ

ンターを中心とした移行期医療支援体制の構築に寄与し、難病・小児慢性特定疾病対策の推進に貢献する

と考えられる。 

研究分担者 

 

三浦 大    東京都立小児総合医療センター 循

環器科 副院長 

稲垣 剛志   国立研究開発法人国立国際医療研

究センター病院 総合診療科 診療

科長 

一ノ瀬 英史 医療法人いちのせファミリークリ

ニック 院長 

 

 

A．研究目的 

 

小児医療の進歩の結果、疾患を持ちながら成人

する患者が増えているが、適切な「成人移行支

援」が提供されていないために多くの課題が残さ

れている。成人移行支援の体制整備を目的とし

て、平成 27年度から 2 年間、「小児慢性特定疾病

児童成人移行期医療支援モデル事業」が行われ、

多職種連携チームによる成人移行支援外来が各地

で始まった。それを受けた形で、平成 29年度か

ら 3 年間行われた厚生労働科学研究「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（窪田班）」にて、「成人移行支援コ

アガイド」が全国に配付された。その後、令和 2

年度から国立高度専門医療研究センター医療研究

連携推進本部横断的研究推進費による「病院間の

成人移行支援体制の構築（窪田班）」に研究が受

け継がれ、移行困難患者の成人移行に関する症例

集の作成や病院間移行のスキームの作成などが行

われてきた。 

 しかしながら、上記事業および調査研究は医療

機関を主体として行われてきたものであり、患者

主体の目線や、厚労省が各自治体への設置を目指

している移行期医療支援センターとの連携に乏し

いものであった。その問題の解決を目指すため、

慢性疾患成人移行アプリの開発と移行期医療支援

センターとの連携に取り組むこととした。 

 

B．研究方法 

 

 本研究班は、慢性疾患成人移行アプリの開発、運

用と全国の移行期医療支援センターとの連携を柱

にしており、慢性疾患成人移行アプリの患者への

試用は以下の医師が行い、研究代表者の研究協力

者として登録した。 

 

島袋林秀 国立成育医療研究センター総合診療科

診療部長 

前川貴伸 国立成育医療研究センター総合診療科

診療部長 

飯島弘之 国立成育医療研究センター総合診療科

医師 

 

 



(1) 慢性疾患成人移行アプリの開発は、東京都移

行期医療支援センターとの連携で行い、株式

会社ミラボとアプリの開発・運用に関して検

討を進める。株式会社ミラボは予防接種・健

診・検診スケジューラー、電子母子手帳等の自

治体向け子育て関連のアプリを開発しており、

全国 200 を超える自治体で採用されている実

績がある。現在、株式会社ミラボからは営業担

当 2 名、アプリ開発担当者 4 名が参画してお

り、強力な推進体制を得ている。ユーザーイン

ターフェースも含め、アプリのデザインや内

容に関して、毎月オンラインによる面談で詳

細を詰めていく。（分担研究者：窪田、三浦） 

(2) 1年目は主に自立（自律）支援を慢性疾患成人

移行アプリで試行していく。アプリに成人移

行支援のガイド、移行準備チェックリストを

入れ、サマリーなどを自分で入力できるよう

にする。（分担研究者：窪田、三浦、稲垣、一

ノ瀬および研究協力者：島袋、前川、飯島） 

(3) 各自治体の移行期医療支援センターと連携し、

問題点を抽出し、解決の方法を検討する。（分

担研究者：窪田、三浦） 

(4) 国立国際医療センター病院における、成人移

行患者を受ける側のトランジションチームを

用いた病院間移行を増やす。運用マニュアル

を作成し、一部を慢性疾患成人移行アプリに

その内容を組み込む。（分担研究者：窪田、稲

垣） 

(5) 在宅医療を必要としている成人移行支援対象

患者に対して、病院、地域双方に向けたマニュ

アルを作成し、一部を慢性疾患成人移行アプ

リにその内容を組み込む。（分担研究者：窪田、

一ノ瀬） 

(6) 複数回の web 会議を設定し、上記(1)〜(5)の

結果を共有し、内容を検討する。（分担研究者：

窪田、三浦、稲垣、一ノ瀬および研究協力者：

島袋、前川、飯島） 

 

（倫理面の配慮） 

 本研究は患者情報を扱わず、倫理審査は不要で

ある。 

 

C．研究結果 

 

 慢性疾患成人移行アプリを完成させた（資料）。

そこには次年度開発予定だった、自律的意思決定

困難な患者の成人移行支援機能として、医療的ケ

アや福祉サービスの利用状況を保護者が入力でき

る機能を追加した。 

 また、東京都移行期医療支援センターと連携し、

症例検討会を複数回開催した。この症例検討会に

は成人医療機関の医療者にも参加して頂き、それ

ぞれの立場で問題点を抽出し、解決の方法を検討

した。また、令和 5年度難病等制度推進事業移行期

医療支援体制実態調査にも協力し、今まで移行期

医療支援センターが設置されていなかった自治体

の会議に出席し、移行期医療支援のアドバイスも

行った。 

 日本小児科学会に自律的意思決定が困難な患者

の成人移行支援のあり方を検討するワーキンググ

ループが設置され、アプリの開発を進めているこ

とを報告した。 

 

D．考察 

 

 小児期発症慢性疾患の成人移行支援に関して

は、これまで医療機関、特に小児医療機関を主体

として行われてきたものであり、患者主体の目線

が乏しかった。また、厚労省が各自治体への設置

を目指している移行期医療支援センターとの連携

も進んでいなかった。 

 今回開発した慢性疾患成人移行アプリの最大の

特徴は、記入することだけで患者自身の学びにな

るように作られているところである。例えば、

「自分の病名について知っていますか」という問

いに対し、回答欄で「はい」を選択すれば問題な

いが、「いいえ」あるいは「ある程度」と回答し

た際に、以下の助言がポップアップする。 

 

・主治医に病名をたずねましょう。 

・病名が複数ある場合は、どれが主な者か確認し

ましょう。 

・それぞれの病気の状態について、知っておきま

しょう。 

・自分の病気について、インターネットや本で、

自分でも調べてみましょう。 

 

 この機能によって、自己学習が進み、ヘルスリ

テラシーの獲得に寄与するようにできている。 

 また、医療的ケア児に関しては、移動・食事・

排泄・入浴・コミュニケーションなどの日常生活

活動（ADL）、胃瘻、気管切開などの医療デバイス

の有無、知的障害の有無、そして在宅指導管理料

や医療費助成の種類を記載できるようにした。こ

れにより、保護者の確認が進むとともに、成人診

療科に移行する際の、社会的側面の情報を共有し

やすくした。 

 以上の機能によって、自立可能な患者に対して

は自立支援が進み、自立が難しい患者に関して

は、診療科の移行が進むことを期待できる。さら

に今後、全国の移行期医療支援センターとの連携

の中でバージョンアップがされることで、さらな

る改善が期待できる。 

 

E．結論 

 慢性疾患成人移行アプリを広く全国の小児期発

症慢性疾患を持つ患者に使用して頂き、誰一人取

り残されることのない悉皆性のある成人移行支援

の構築に繋げたいと考えている。 
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G．知的財産権の出願・登録状況 
 
 1. 特許取得 
   なし 
 
 2. 実用新案登録 
   なし 
 
3.その他 
   なし

  



資料：慢性疾患成人移行アプリ   

 

資料 1. リーフレット 

  



資料 2.フレームワーク 

  



資料 3. 本人用チェックリストと助言 

 

【慢性疾患成人移行アプリ用チェックリスト 本人用】 

  質問に対し、「はい」「該当なし」ではなく、「ある程度」「いいえ」と回答した場合の助言 

 

〇自分の病名を知っていますか  

 ・主治医に病名をたずねましょう。 

 ・病名が複数ある場合は，どれが主なものか確認しましょう。 

 ・それぞれの病気の状態について，知っておきましょう。 

 ・自分の病気について、インターネットや本で自分でも調べてみましょう。 

  

〇現在受けている治療はわかりますか 

 ・主治医に確認しましょう。 

 ・飲んでいるお薬の名前を確かめましょう。 

 ・注射しているお薬の名前を確かめましょう。 

 

〇薬の効果を知っていますか 

  ・お薬手帳を見て、名前と量・回数などを確かめましょう． 

 ・薬局でもらう「お薬説明書」を読みましょう。    

 ・薬局でお薬を受け取る際に薬剤師から説明を受けましょう。 

 ・薬剤師から受けた説明を主治医に話して確認を取りましょう。 

 

〇薬の副作用を知っていますか 

 ・薬局でもらう「お薬説明書」を確認しましょう。 

 ・薬局でお薬を受け取る際に薬剤師から説明を受けましょう。 

 ・薬剤師から受けた説明を主治医に話して確認を取りましょう。 

 ・主治医に伝えるべき副作用を知っておきましょう。 

 ・食事や併用薬の注意点も覚えておきましょう。 

 

〇薬を自分で用意して飲んでいますか  

 ・自分で内服管理できるように家族と話し合いましょう。 

 ・外出や旅行などのイベント時の内服方法を主治医と話し合いましょう。 

 ・飲み忘れたときの対処法を主治医に確認しましょう。 

 ・残薬を数えて、外来の際に必要な処方日数を伝えるようにしましょう。 

 

〇お薬手帳を自分で管理していますか 

 ・自分で薬局に行き、処方を受けるようにしましょう。 

 ・家族と一緒にお薬の内容を確かめましょう。 

  ・アレルギーがある場合は、薬の名前を把握しておきましょう。 

 

〇受診しなければならない症状を知っていますか 

 ・緊急に受診するべき症状と対応方法を主治医にたずねましょう。 

 ・緊急時の受診方法を確認しましょう。 

 ・定期的な受診を早めたほうがよい症状を知っておきましょう。 

 

〇妊娠・出産の注意点について医療スタッフと話したことがありますか 

 ・病気に関する注意点を主治医に確認しましょう。 

 ・妊娠・出産による身体への負担や薬の影響などを知っておきましょう。  

 ・分娩後・授乳期まで含めた説明を受けましょう。 

 ・パートナーに伝えることができるように理解しておきましょう。 

 

〇自分で外来の予約を取っていますか 

 ・自分の予定と適切な受診間隔を把握して、外来を予約しましょう。 

 ・予約した日時をスマートフォンや手帳に記録し、忘れないようにしましょう。 

 ・予約を変更するときは、残薬や必要な検査を確認し再予約しましょう。 



 

〇病院まで独りで来て受診することはできますか   

 ・病院名と住所を知っておきましょう。 

 ・病院までの交通手段と所要時間を調べましょう。 

 ・病院到着後の院内の順路を確認しておきましょう。 

 ・診察室に独りで入るようにすることもお勧めします。 

        

〇病気のことを周囲の人に話せますか 

 ・自分の病気について理解できていますか。 

 ・わからないことは主治医に確認しましょう。 

 ・医療スタッフに話してアドバイスをもらいましょう。 

 ・必要だと思う人に病気のことを話しましょう。 

 ・話す相手によって、どこまで話すか考えられるようにしましょう。 

         

〇診断書や意見書など必要な書類の記載を主治医に依頼できますか 

 ・書類の目的、依頼元、提出期限などを説明できるようにしましょう。 

 ・必要なときは紙に依頼内容を書いて、主治医へ渡しましょう。 

 ・書類を申請する窓口や受け取り方法を確認しましょう。 

 

〇自分の医療記録を管理していますか。 

 ・重要な記録は、スマートフォンのカメラで撮影しておきましょう。 

 ・検査記録などはファイルに綴じて整理しましょう。 

 ・お薬手帳は自分で管理しましょう。 

 

〇診察時に自分から医療スタッフに話すことはできますか 

 ・診察室に入ったら、自分から挨拶をしましょう。 

 ・診察時に話すことを、事前に決めておきましょう。 

 ・「質問してもいいですか」と自ら話す意思を示すことも大切です。 

 ・質問リストを準備し、読み上げてもよいでしょう。 

 ・忘れないように回答を記録しておきましょう。  

        

〇医療スタッフからの質問に答えることはできますか 

 ・できるだけ、「はい/いいえ」だけでなく一言添えましょう。 

 ・わからないことも意思表示をしましょう。 

 ・わからないことは、自分で調べたり家族にたずねたりして、答えられるようにしましょう。 

 

〇成人向けの診療科への転科・転院について担当医と話したことはありますか 

 ・成人診療科への転科・転院が必要かどうか、主治医に確認しましょう。 

 ・成人診療科に転科・転院する場合、何歳頃がいいか話し合っておきましょう。 

 ・転科・転院先の医療施設の候補を主治医と相談しておきましょう。 

  



【移行サマリー】 

〇1〜3 のサマリーごとに病名を記入する（自由記載欄） 

 

〇診断時の情報 

・年齢（ ）歳 

・診断のきっかけ（自由記載欄） ＜「症状」や「検査異常」も含む＞ 

・治療  

 □なし  

 □あり → □薬 □手術 □その他（自由記載欄） 

 

〇その後の経過症状 

・現在の症状 □なし □あり （自由記載欄） 

・今後注意するべき症状 □なし □あり （自由記載欄） 

・緊急受診のタイミング（自由記載欄） 

・その場合の対処方法 （自由記載欄） 

 

〇通院の回数について  

 □月に 1回 □数か月に 1回 □半年に 1回 □1年に 1回 □数年に 1回  

 

〇現在の治療について 

 □経過観察のみ行っている  

 □定期的に薬を服用（または注射）している 

・薬 1（自由記載欄） 薬 2（自由記載欄） 薬３（自由記載欄）・・・ 

・10 個まで追加できる 

 □主な副作用（自由記載欄） 

 □今後，手術などの入院治療が必要になる可能性が高い（自由記載欄） 

 

〇日常生活 

・運動 □制限なし □制限あり （自由記載欄） 

・車の運転 □制限なし □制限あり （自由記載欄） 

・食事 □制限なし □制限あり （自由記載欄） 

・喫煙 □制限なし □制限あり （自由記載欄） 

・飲酒 □制限なし □制限あり （自由記載欄） 

・職業 □制限なし □制限あり （自由記載欄） 

・妊娠・出産 □制限なし □制限あり （自由記載欄） 

・現在の就学・就労 

・その他 （自由記載欄） 

 

〇医療機関 

・通院先 A〜Cごとに （病院名） （診療科） （担当医名） （電話番号） 

・緊急時対応の医療機関 

 □通院先 1 □通院先 2 □通院先 3 （優先順位） 

 

〇医療費  

・健康保険 

 □被保険者（保険の加入者） □被扶養者（加入者の家族） □被用者保険 □国民健康保険 

・医療費助成 

 小児慢性特定疾病 □なし □あり 

 指定難病 □なし □あり 

 身体障害者 □なし □あり 

 障害等級（自由記載）級 



資料 4. 保護者用チェックリストと助言 

 

【慢性疾患成人移行アプリ用チェックリスト 保護者用】 

  質問に対し、「はい」「該当なし」ではなく、「ある程度」「いいえ」と回答した場合の助言 

 

〇子どもの病気について知識を確認したことがある。 

・子どもと病気について話す機会を設けましょう。 

・主治医とどんな話をしたか、受診後に確認するのもいいでしょう。 

・インターネットや本で病気について調べるように促しましょう。 

・子どもへ必要な情報を提供できるようになり、日常生活における健康へのアドバイスに繋がります。 

 

〇子どもが受けた治療内容を伝えたり、治療方針に関する話をしたりすることがある。 

・子どもと治療について話す機会を設けましょう。 

・主治医とどんな話をしたか、受診後に確認するのもいいでしょう。 

・薬剤師から薬について説明してもらうのもいいでしょう。 

・子どもが自身の病気・治療をどのように理解しているか把握できます。 

 

〇子どもが病状・検査・治療・健康について記録をつけるように手助けしている。 

・子どもが、検査・処方・手術などの記録がつけられる方法を一緒に考えてみましょう。 

・ときどき、声がけをして記録が継続できているか確認しましょう。 

・子どもが自身の病気を主体的に管理できることに繋がります。 

  

〇子どもと、成人後の健康保険・社会保障制度と医療費について話したことがある。 

・子どもが社会人になる前に、保護者から伝えるようにしましょう。 

・わからない場合は、主治医やソーシャルワーカーに尋ねましょう。 

・社会保障や医療費に関する情報は、成人期における経済面での管理や自立に必要です。 

 

〇服薬管理やケアは子ども自身が行い、保護者は見守っている。 

・子どもが自身の体に責任を持つため、服薬管理やケアは自分で行えるように医療者と相談して進めていき

ましょう。 

・子ども自身で服薬管理やケアができるようになっても、保護者は関心を持ち見守っていきましょう。 

・見守りは、自己流のケアになったり、怠薬したりするなどの問題を早期に把握することに繋がります。 

 

〇体調不良時の対処（自宅での応急処置や受診が必要なタイミング）を子どもに伝えることができる。 

・子どもが医療者から聞いている体調不良時の対処法を確認ししましょう。 

・体調不良時に保護者が今まで実施してきた対処法を、実際の場面で子どもに伝えてください。子どもは安

心して対処できるようになります。 

・対処がスムーズにいくことで状態の悪化を防止することに繋がります。 

 

〇子どもが自分で次回の受診日を決めている。 

・予約を取ったり変更したりする際は、子どもに電話をかけさせましょう。 

・外来に受診する前に、自分のスケジュールがわかるようにしておきましょう。 

・予約の取得や日時の確認に関して、本人ができるようになるまで見守りましょう。 

 

〇子ども独りで診察を受けている 

・医師と相談して、独りで診察を受けられるようにしましょう。 

・まずは、診察室での医師と子どもの診療を見守ることから開始しましょう。 

・子どもが安心して診療が受けられるように、診察の前に医師への報告・相談内容を子どもと話し合ってお

きましょう。 

・診察後、検査結果を含めた診察内容を子どもから聞くことも習慣化しましょう。 

 

〇薬の受け取りや医療用品の注文は、子ども本人ができるように手助けしている。 

・薬の処方や医療用品の注文に関して、本人ができるようになるまで見守りましょう。 

・外来に受診する前に薬や医療用品の残量を数え、医師に依頼する必要量がわかるようにしておきましょう。 

・子どもが独りでできるところから進めてください。自立した受療行動が養われます。 



 

〇子どもは医療者からの説明をよく理解している。 

・医療者の説明をどのように理解しているか、子どもに確認するようにしましょう。 

・理解が不十分な点は子どもから質問させるようにしましょう。 

・インターネットや本も使って、自分で調べるように促しましょう。 

 

〇検査や治療に関し複数の選択肢がある場合、子どもが十分に考えや気持ちを表現できる。また、保護者と意

見が異なったときは話し合いができている。 

・子どもの選択に対しメリット・デメリットの両方が考えられているか、他の人の意見も聞いているか話し

合い、本人の意思決定を支えていきましょう。 

・わからない点があれば、主治医に質問させるようにしましょう。 

 

〇将来の生活、仕事、結婚・出産などについて、子ども本人が家族および医師、看護師、他の医療者（栄養士・

薬剤師・ソーシャルワーカー・心理士など）と話をしている。 

・進学や就職の際に、長期的な経過を含め病気の影響を確認しておきましょう。 

・就職先に困った際、就労支援を受けられないか相談しましょう。 

・結婚や妊娠・出産の注意点を尋ねておきましょう． 

 

〇保護者は小児診療科・施設卒業し、成人診療科・施設へ転科・転院することを受け止めている。 

・受け止められていない理由を、医療者へ相談しましょう。 

・保護者と子ども本人が納得してから転科・転院しましょう。 

・転科・転院は必須ではありません。小児診療科・施設に通院を続ける場合も、子どもが独りで受診できるよ

う自立を促しましょう。 

・転科・転院した後も、1回は（必要あれば複数回）小児診療科・施設に受診し、進捗の状況を報告しましょ

う。 

  



資料 5 .自律的意思決定が困難な患者のチェックシート 

 

【自律的意思決定が困難な患者のチェックシート】 

  保護者チェックの下部に追加する 

 

「成人後も生活の支援や医療的ケアが必要な場合は以下の項目をご記入下さい」 

【現在の ADL】 問題なし 

移動： 歩行可（ 自立 見守り 介助） 車いす利用 バギー利用  

  寝たきり 

食事： 経口摂取（ 自立 介助） 

  注入（ 経鼻経管栄養 胃ろう 十二指腸チューブ 腸瘻） 

  中心静脈栄養（ ポート ＣＶカテーテル） 

排泄： トイレ オムツ ストマ 導尿 浣腸 

入浴： 自立 介助（ 家族が介助 ヘルパーが介助 訪問入浴） 

言語によるコミュニケーション： 可 不可 

受診上の配慮： 不要 要（ 採血 服薬 検査 待ち時間 通院） 
 

【現在の医療デバイス】 なし 

胃管 十二指腸チューブ 胃瘻 TPN 気管切開 酸素 人工呼吸器 

ストマ 導尿 自己注射  腹膜/血液透析 その他 

【現在の知的障害】 なし あり 

 

【現在の在宅指導管理料】 算定なし 

在宅酸素療法指導管理料 在宅自己導尿指導管理料 在宅小児経管栄養法指導管理料  

在宅寝たきり患者処置指導管理料 在宅人工呼吸指導管理料  

在宅成分栄養経管栄養法指導管理料 在宅気管切開患者指導管理料  

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 その他 

     （                                                ） 

 

【医療費助成､手帳､年金等】 小児慢性特定疾病 有 無 
    指定難病  有 無 
    身体障害者手帳 有 無 
    療育手帳  重度 中度 軽度 無 
    障害年金  有 無 
    相談支援専門員 有 無 
 

【現在の通院手段】 

徒歩 自家用車 電車 バス タクシー/福祉タクシー その他 

            （              ） 

 

【現在の家族構成、家族によるサポートの状況】 

 

 

【現在の就学・就労・日常生活の状況】 
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