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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、その何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
つ者も多い。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、例えば患者本人が受診せずに、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。そういった自らの疾患を受け入れ理解して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し続けること
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、日本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
とも言われている。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
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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、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 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」 （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頂ければ、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。

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
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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」と呼ぶ。
諸外国ではHealth Care Transitionと呼ばれる。なお、ケアの中心が小児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（トランスファー）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医療支援が促進される。
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。
医療体制整備とは、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、小児医療から成人医療へシームレスに
移行できる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、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、など大きく分けて3つの形態があるといわれている1）。いずれの体制が
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期医療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ため、「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ことの重要性を理解し
ないままに保護者の手から自己管理へ移った時に問題が生じやすく、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ず
自立が困難となる例も報告されているが、4）この様な不安定な時期に成人診療科への転科が必
要になることが多く、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、などの理由
から、移行期医療支援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支援計画であること、
③保護者ではなく患者自身が管理できる様にすること、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について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 Elements 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。

【Six Core Elements of Health Care Transition：移行期医療に関する主な 6 つの構成要素】

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、患者と保護者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。患者と保護者とでセルフケアのゴー
ルを作成する。成人施設では患者を迎えてオリエンテーションをする方法を検討する。

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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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な
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
極めて困難な患者（例：重症心身障害児者）等では、医療のみならず福祉の支援が不可欠であるため、
障害福祉の施策等も踏まえた移行支援の検討が必要である。

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。成人診療科で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、連携を図る。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。移行において、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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第 1章　移行支援の基盤となる自律支援

 小児科診療における自律支援
小児期には、それぞれの児の成長・発達に合わせて、患者に対してヘルスリテラシーを高め、
将来自らの医療について自己決定できる自律的な患者へと育てるための自律（自立）支援に、日
常的な小児科診療の場面で取り組むことが重要である。また、親に対しても、児の適切な自律（自
立）支援を後押しするための情報提供が必要である。
先行研究では、大体12歳くらいから「成人移行支援」を意識して介入していくことが推奨され
ているが、その基盤となる患者の自律性（autonomy）の発達支援については、それ以前の生活、
ならびに小児科診療において培われる必要がある。特に、小児が難病・慢性疾患に罹患している
場合には、発症（診断）時から、将来を考えた「患者-家族-医療者」関係の構築と、過保護・過
干渉にならないための生活指導や支援が必要である。

小児科診療では、児の成長・発達に合わせて自律性を身に付けられるよう、適宜適切な支援を
していくことが求められる。それは主に、年齢に見合ったヘルスリテラシーの獲得、メンタルヘ
ルスの維持、家族・親子関係の成長、本来の学力・能力に見合った社会技能の獲得などである。
このような概念を基盤とした自律支援の在り方はまだ十分な議論や検証がなされておらず今後の
重要な課題の一つである。本コアガイドでは、大阪母子医療センターで作成された「子どもの療
養行動における自立のためのめやす」【参考資料1-1、1-2】を紹介する。
また、児の心理社会的発達課題を踏まえた早期からの自律支援と、児の心理社会的発達のアセ
スメントに有効と思われるツールを紹介する。

AGE：0-3

保護者
への説明が
主となる

処置等
について
できるだ
け説明
する

患児への
病名告知、疾患の説明、
治療内容の理解に
努める

ヘリスリテラシーを
獲得し、
服薬管理等が
自分でできる
よう支援する

3-6 7-12 13-15
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 児の心理社会的発達課題を踏まえた早期からの自律支援
自律を念頭においた子どもの療養行動とその支援【参考資料1-1、1-2】
慢性疾患をもつ子どもは、治療や日々の生活において様々な苦痛を経験している。小さな子ど
もが悩み・苦しむ様子は、親に憐憫の情を容易に生じさせ、自分が守ってやらねばならないとい
う思いや行動へとつながっていく。医療者からみると「過保護・過干渉」であっても、親にとっ
てはそうせざるを得ないそれぞれの理由がある。長い治療生活における危機的状況の際に、精神
面へのケアが不足していたこと、養育に関する実際的な支援を受けてこなかったという積み重ね
も遠因となっている。
成人期への移行支援は、子どもの自律（自立）支援、成長発達支援の一部である。本人の意思・
意向を尊重した支援とするためには、各発達段階にふさわしい物理的・心理的な準備を整え、そ
の人らしく積み重ねてゆくことが求められる。またそれぞれの成長発達段階に生じる諸問題によ
り、移行支援チームのメンバーである医療・教育・社会福祉などの専門職の構成や優先順位が変
更となる。そのためその時々の問題のみにとらわれてしまわないように、長期的な目標を常にチー
ムで共有していることが必要となる。
子ども自身や家族が、それぞれの時期に生じやすい問題点に気づき、その子・その家族らしい
方法で乗り越えていけるように支援するための視点を、子ども・親との向き合い方、医療者とし
ての役割の二つの視点で解説する。
各発達段階においてすべての職種が、このような視点を活用し、共通の理解と認識をもって支
援することが望ましい。

【乳児期】
乳児期の子どもをもつ親は、夫婦・家族としての役割形成段階にあるため、この時期の診断・発
症は夫婦そのものの関係性を壊すことになりかねない。さらに、子どもとの愛着形成が、子どもの
成長発達の基盤になるだけではなく、親の病気に対する受け止めや、退院後の養育を支えることと
なる。よって、医療者は、親が理解し納得できるように説明し、子どもの治療養育に前向きになれ
るよう支援することが重要である。最も重要なことは現時点での医学知識のみで、子どもの病気は
一生治らない、と断じないことである。また、親は初めての子育てが疾患を持った子どもの養育と
なるため、健常児の養育方法をどのように変更すればよいのかわからず、正しく適切な方法なのか
一つ一つに戸惑う。このような時期は、複数の医療者による説明・情報・ケア方法等の些細な違い
が混乱の原因となる。医療者は、その子どもに適した養育のモデルとなり、ケア方法などは原理原
則をわかりやすく伝えるとともに、その親の望む方法をできるだけ取り入れるようにすること、親
自身が日常生活の中で子どもに具体的に説明し、導けるようにすることが重要である。

【幼児期】
幼児期は、自我が芽生え、医療者・親に対してことごとく「イヤ」を連発する。親は子どもに対
して「かわいそう」という思いを抱きやすく、適切な関わりを見失う時期でもある。親は、入院や
外来診療時の医療者の関わり方を参考にして自らの養育に取り入れ、常に親として子どもにとって
良い関わり方とは何かを模索している。医療者は、苦痛を伴う処置・治療に対しては、子どもの理
解に合わせた方法で説明し、可能な限り本人の意思を取り入れる形で行うことと同時に、「必要な
ことを頑張った」体験として誇らしく思えるように関わることが必要である。また、親に対しては、
子どもへの適切な関わり方のモデルとなるだけではなく、ライフイベントや病状・養育の変化など
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に応じて実生活の中での親の迷いや困っていることについて共に考え工夫することが求められる。

【学童期】
学童期から思春期にかけて、親・家族は子どもを見守りながら徐々に子ども自身でできること
を増やしていくような関わりが重要となる。学童は親・先生の指示に従順であり、言われた通り
に行い、大人から褒められることで意欲も高まる。しかし、自立したセルフケアを行えるように
なるためには、日々の実際的な方法について習熟するとともに病識形成が必要となる。医療者は、
子どもに正しい知識をわかりやすく繰り返し教え、病気についての意味付けを子どもなりに行え
るようにすることが重要である。この時期は、自分がなぜ病気になったのかという疑問を表出す
ることがあるため、あらかじめそのような問いに対する心理的準備を行うことが重要となる。こ
のような問いの背景には、周囲の友達との違いや、自分が親から望まれて産まれ、愛されてきた
のかを確認するという意味も含まれている。この時期はこころの問題が表面化する時期でもある
ため、CLSや臨床心理士とともに、子どものこころのケアが重要となる。そして、親が子どもの
誕生を喜び、病気の有無にかかわらず「わが子」として大切に思っていることを伝えられるよう
にするためには、医療者も日々の診療の中で親を親として尊重し、認める関わりをしていくこと
が重要となる。

【思春期 （中学生） ～ 青年期】
幼児期に続き、親子関係を年齢にふさわしいものとするために努力が必要とされる時期である。
また、アドヒアランスを揺るがす様々な要因があり、第二次性徴やホルモンバランスの変化から、
従来の治療効果が薄れる、怠薬や生活習慣の乱れ、飲酒・喫煙などがあげられる。セルフケアは
自己流になりやすく、「自分だけは大丈夫」のような根拠のない理由で怠薬などが起こりやすい。
医療者は親とともに、このような兆候がないかどうか、子どもの言動反応を注意深く観察し、早
期に把握することが重要となる。また、青年期は後遺症・合併症等も含め、予後に対する不安が
高まる時期でもある。病名・病態・治療について本人に改めて説明する時期ではあるが、学童期
に子どものわかる言葉で説明され、それ以降は専門用語も知らないという場合もある。系統的に
伝える方法が良いのか、本人が疑問に思っていたり、具体的に困っていたりすることから始める
べきなのかは、個人差が大きいため、事前に子どもの知っている内容や知りたい内容についての
意向をよく聞くことが重要である。
さらに、ノンアドヒアランスの一因として病識以外に将来への漠然とした不安がある。「病気

と共に生きる人」としてのアイデンティティを模索する中で、将来への漠然とした不安によって、
服薬やセルフケアの意味を見失わせていることもある。親が子ども自身の将来について話し合う
機会を持つことが、年齢にふさわしい親子関係へ促すこととなるが、その際、親が自信をもって
子どもを支えられるようにしておくことが必要となる。
この時期の子どもは、親よりも、医療者や同年代や年上のピア（peer；同じ病気をもつ患者）
との関わりの中から答えを見出していくことの方が多い。よって、医療者は子どもの相談に対し
て適切かつ有用な情報を提供し、子ども自身が主体となって答えを導き出せるよう支援するとと
もに、親・家族も子どもの将来の展望を持てるよう情報提供していく必要がある。そして、子ど
もと共に、親・家族にとっても同じ病気の子どもを持つ親との良い出会いが得られるよう、本人
の意向を見ながら調整する必要がある。また、大人になるための準備として、成人医療への移行
支援の必要性について具体的に説明するとともに、移行支援計画を子ども・親と共に立案する時
期でもある。
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【成人期】
進学・就職など、病気・治療に対する配慮を引き出せるように、自ら主体的に発言・行動する
ことが求められる時期となる。親は引き続き見守ると同時に、問題解決に向けて子ども自身が主
体となって行動できるように支援する必要がある。病気についての説明やその内容・方法は、説
明先の特徴によっても異なる。誰にいつどのような方法で何を説明するのかについては、医療者・
患者本人との十分な準備が必要となる。
この時期は医療機関の変更だけでなく、進学・就職やそれらに伴う転居など、生活状況も大き
く変化する。成人医療機関への移行に際しては、事前に医療者が打ち合わせをするだけでなく、
患者と医療者が顔を合わせておくことが心理的準備につながる。
この時期になると、親は自らの親の介護の問題や、長年積み重なった夫婦・家族間の不和が表
面化することがある。また、親自身の高齢化に伴う身体・精神疾患の問題により、子どもの新社
会人としての生活への適応を十分に支えられない可能性もある。医療者は、親もまた小児医療機
関では対応できない問題がないかを見極められるよう支援し、適切な医療機関や社会福祉サービ
スへとつなげる必要がある。

子どもの権利条約における意見表明権とインフォームド・アセント
「児童の権利に関する条約（子どもの権利条約）」は、子どもの基本的人権を国際的に保障
するために定められた条約で、18歳未満を「児童（子ども）」と定義し、国際人権規約（1976） 
が定める基本的人権を、その生存、成長、発達の過程で特別な保護と援助を必要とする子ど
もの視点から、子どもの生存、発達、保護、参加という包括的な権利を実現・確保するため
に必要となる具体的な事項を規定している。1989年の第44回国連総会において採択され、
1990年に発効。日本は1994年に批准している。

第12条〔意見表明権〕
締約国は、自己の見解をまとめる力のある子どもに対して、その子どもに影響を与えるすべ
ての事柄について自由に自己の見解を表明する権利を保障する。その際、子どもの見解が、
その年齢および成熟に従い、正当に重視される。

小児医療の現場でも、本条を根拠に、子どもである患者本人の意見にできるだけ耳を傾け、
理解度に応じてその意見を尊重するために、子ども本人からアセント（賛意）を得ることが
一般的になっている。年齢の目安としては、15～16歳くらいで、きちんと自分のことを知り、
自分の意見を表明できることが望ましいとされている。そのためにも、10歳の1/2成人式を
機に、自分の病気について話をする機会をもつような試みがされている。
いずれにしても、病名告知も含め、できるだけ嘘やごまかしのない丁寧な説明を心がけ、
子ども本人が納得して治療に立ち向かえるよう支援することが大切である。また、慢性疾患
においては、将来の予後、妊娠・出産への影響、遺伝の可能性等についても、伝えていくこ
とが必要である。

コラム
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 心理社会的発達のアセスメント
1. 移行期において問題となる心理社会的因子
成育医療センター内における移行期支援外来およびリエゾン科における臨床現場において、
移行期に問題となる心理社会的因子として以下が抽出されている。

①全般的発達や発達特性に応じた理解と支援を受けていない、または十分でないことを要
因とした適応障害（不登校など）やうつや高度の不安など。
②移行の段階で疾病告知がなされていないまたは葛藤の多い思春期で初めて告知されたな
どのプロセスから、疾患やそれに伴う検査や治療、将来などを受容する上で生じる適応
障害、うつや高度の不安や行動化など。
③親子の関係性の問題（家庭内暴力や家族自身の抱えるメンタルヘルスの問題、親子の共
依存など）

移行期となる思春期青年期にこのような問題が顕在化しても、その解決はより時間を要し
困難であるばかりか、自律を大幅に妨げることにも影響する。心理社会的アセスメントは、
主に看護師または心理士（場合によっては地域の担当保健師など）などが定期的にアセスメ
ントし、必要に応じて関係部署にコンサルテーションを行い、早期の心理社会的支援を構築
していくことが望ましい。以下に、心理社会的アセスメントにおいて有効と思われるツールを、
発達・認知機能、情緒機能、社会適応の 3 つの領域から紹介する。

2. 発達・認知機能評価
①デンバーⅡ発達判定法（ 1 ～ 6 歳）【参考資料2】
　就学前は特に発達全体をアセスメントすることが重要である
　デンバーⅡは出生時から 6 歳までの子ども用に作成されており、年齢に応じた様々な課
題に対する子どもの行動を観察することによって判定される。また125の課題あるいは項
目から構成され、特定の道具を用い、様々な能力をスクリーニングするために個人・社会、
微細運動・適応、言語、粗大運動、の 4 つの領域にわけて判定用紙に配列されている。発
達判定にはより客観的な評価を行うために正しい検査法を知り熟練することが必要である。
実際の健診での活用の際にはデンバーⅡ発達判定法講習会を受講することが望ましい。
②大田ステージ（LDT-R）による認知機能アセスメント（就学前～ 9 歳まで）
　小学校 3 年までの子どもの認知発達を短時間（ 5 ～10分ほど）で指定された用具を用い
てアセスメントできる。詳細は http://kokorosci.org/index.htmlを参照。
③MMSE：Mini Mental State Examination（思春期以降）【参考資料3】
　30点満点の11の質問からなり、見当識、記憶力、計算力、言語的能力、図形的能力など
をカバーする。24点以上で正常と判断、10点未満では高度な知能低下、20点未満では中
等度の知能低下と診断する。基本的には18歳以上から高齢者の認知症スクリーニングに使
用されるが、思春期における認知機能のスクリーニングとしても十分使用可能である。
以上のスクリーニングで発達や認知機能の遅れが疑われる場合は、知能検査である新版K
式発達検査（乳幼児から成人まで）、WISC-4（ 5 歳 0 か月～16歳11か月まで）やK-ABC
心理教育アセスメントバッテリーⅡ（ 2 歳半～17歳11か月まで）などの知能検査を施行し、
結果に応じた支援（福祉や教育）に繋げる。
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3. 情緒機能のアセスメント
①抑うつの評価（小学校中学年以降）
　思春期前の小学校中学年以降は本人のうつ状態のアセスメントが必要となる。また乳幼
児期には親のメンタルヘルスの評価も重要であり、以下の 2 件法で簡便にアセスメントす
ることが可能である。
　・この 2 週間、一日中、気持ちが落ち込んでいませんか？
　・この 2 週間、好きだったことが楽しめなくなっていませんか？
　2 つの項目があてはまる場合は心理士または子どもの心専門医などメンタルヘルス担当
にコンサルテーションを仰ぐ。
②希死念慮の評価（小学校高学年以降）
　思春期以降には漠然と“死にたい”気持ちを抱えるケースがあることが文科省の検証で判
明している。慢性疾患の存在は自殺のハイリスクでもあり、定期的な診察の際に以下のよ
うな質問を行い、リスクに関してアセスメントすることが重要である。
i. 生まれてこなかった方が良かったと思うことがある
ii. 死にたいと思ったことがある
iii. しばしば死にたいと思う
iv. 死ぬ手段を考えて決めている
v. 実際に死ぬための準備をしている
vi. 実際に未遂をした
　とくにiv以上の場合は、子どもを家族が「守れるか否か」の判断も含め、危機的介入が
必要（親への説明および、心理士、子どものこころ専門医または精神科医にコンサルテ―ショ
ンを行う）。

4. QOLのアセスメント
①子どものQOL尺度：KINDL（乳幼児から中学生まで）
　乳幼児、小学生版、中学生版に分類され、小学生以降は本人と親と別の質問項目があり
以下 6 つの尺度（身体的健康、精神的健康、自尊感情、家族、友人関係、社会生活）でア
セスメントが可能である。
②子どものQOL尺度：PedsQL（子どもによる自己評価は 5 ～25歳まで、保護者による代理
評価は 2 ～18歳まで）
　子どもによる自己評価は、5 ～ 7 歳はインタビュアーにより、8 ～12歳、13～18歳、18
～25歳では自記式となっている。保護者による代理評価は、2 ～ 4 歳、5 ～7 歳、8 ～12歳、
13～18歳、18～25歳に分かれて、自記式調査票となっている。調査票は全23項目で構成さ
れており、身体サマリー得点は身体的機能 8 項目で、心理社会サマリー得点は感情の機能・
社会的機能・学校の機能の計15項目で算出する。
③WHO  SUBI（18歳以上）
　こころの健康度を心の疲労（陰性感情）だけでなく、心の健康（陽性感情）にも目を向け、
それを積極的に高めるような働きかけを可能にする質問紙であり、企業などの健診などで
も適用されている。40項目の質問で回答しスコア化する。

5. その他
移行支援に重要である、（1） 自分の疾患を理解し、自立した療養行動獲得に向けて準備が
できる、（2） メンタルヘルスが維持できる、（3） 家族・親子関係が成長できる、（4） 学校生活
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を円滑におくることができる、以上の 4 つの軸を基盤に作成した “自分の将来を考えてみよう！
プロジェクト”（現在成育医療研究センター移行支援外来で使用）を紹介する【参考資料4】。
さらに、National Health Promotion initiative 全国健康促進戦略（1990年米国小児科学
会）の一つ、子どもの健康管理のためのガイドラインに掲載されている思春期(小学校高学年
以降)における質問項目を以下に紹介する。この方法は、児の身体・心理・社会的機能を包括
的にアセスメントすることが可能であり、今後の自律支援、移行支援に重要である。
例）以下の項目において、はい、いいえで回答してもらう。
①学校に行っていますか？
②学校であてはまるものはありますか？
成績が悪い、単位を落とした、宿題ができない、課題を出せない、けんかやいじめがある、
学校を休んでいる、そのほか

③学校の成績がいいことは自分にとって大切ですか？
④自宅や学校、そのほかの場所でもあなたをおびえさせたり、脅迫したり、傷つけたりす
る人はいますか？
⑤人生が楽しいと感じていますか？
⑥あなたがよいことをしたり新しいことを学んだとき、親は褒めてくれますか？
⑦毎日親と話す時がありますか？
⑧非常に心配になることや過度のストレスを感じることがありますか？
⑨過去に起こった不快な経験をずっと覚えていたり考えたりしますか？
⑩怒りを感じた時、暴力的なことをしますか？
⑪過去数週間を振り返り、よく悲しくなる、落ち込む、眠れない、いらいらする、楽しみ
が何もないと感じたことがありますか？
⑫飲酒や薬物について親と話しますか？
⑬恋愛やセックスについて親と話しますか？
⑭自殺を真剣に考えたり、計画したり、実際に試みたことはありますか？
⑮今までに、アルコールを飲んだことはありますか？
⑯今までに気分を高揚させるため、覚醒するため、落ち着くために、薬物を使用したこと
はありますか？
⑰自分はしたくないのに、性的なことをするよう強要されたりプレッシャーを与えられた
りしたことはありますか？
⑱過去 2 か月において性的行為をしてから、生理が遅れたり、またはなかったことがあり
ますか？

このような子どもを包括的に捉えた生物・心理・社会的アセスメントを移行支援で併用す
ることは、より健康的な子どもの自律に繋がる可能性をもつ。
今後、地域の保健システムとの連携により多職種で分担し、実際の支援に繋げるシステム
構築が必要である。

自律支援に有効なツール  ... . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .

1） 子どもの療養行動における自立のためのめやす（大阪母子医療センター作成）　【参考資料1-1、1-2】
2） デンバーⅡ発達判定法　【参考資料2】
3） MMSE　【参考資料3】
4） 自分の将来を考えてみよう！プロジェクト（国立成育医療研究センター作成）　【参考資料4】
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第 2章　移行期患者への支援プログラム

 移行期支援プログラム
移行を具体的に見据えた支援は、12歳 （中学生） くらいから開始するのが望ましいと言われて
いる。そこで、本章では12歳からを移行期と呼び、移行期患者への支援プログラムについて紹介
する。
移行期支援プログラムは「思春期の患者が小児科から成人診療科に移るときに必要な医学的・

社会心理学的・教育的・職業的必要性に配慮した多面的な行動計画」 1）と定義されている。すなわち、
患者が自立に向けて成長することをサポートするプログラムであり、患者自身の興味関心を踏ま
えてかかわることが大切である。
移行期支援は、5つの視点でかかわっていく。それは、年齢に見合ったヘルスリテラシーの獲
得、メンタルヘルスの維持、家族・親子関係の成長、本来の学力・能力に見合った社会技能の獲得、
成人医療への移行である。患者本人・家族双方にかかわり、相互作用を高める。
移行期支援プログラムを実施する上で、患者と医療者とが明確な目標とモチベーションを持つ
ことが必要である。保護者・医療者ともに、得てして患者の持つ能力を低く見て、過保護になり
がちである。しかし、重要なことは患者が自分の能力と限界を知った上で自立するための計画を
作成して実行することであり、保護者・医療者が、患者に健康管理を任せて見守ることである。

2-1. 成人医療への移行期支援プログラム（思春期～成人診療科へ転科（転院）まで）

【患者の目標】
（1） 成人患者としてふさわしいヘルスリテラシーの獲得に向けて準備ができる
（2） メンタルヘルスの維持ができる
（3） 家族・親子関係が成長できる
（4） 社会とのつながりをもち、自分の将来の生活をイメージすることができる
（5） 患者や家族が将来成人診療科に移行することの重要性が理解でき、自分にあった医療を受

けられる

【患者の目標に対する面談（学習）内容】
（1） 成人患者としてふさわしいヘルスリテラシーの獲得に向けて準備ができる

①病気・治療に関する知識と診療情報の自己管理【参考資料5、6、7、8】
病気や関連するからだの仕組み、自分の検査、治療、薬、栄養管理、感染予防、運動強
度について知識がもてるようにかかわる。その際に、病歴の振り返りを実施する。診療
情報の自己管理としては、成人移行期支援のかかわりの中で理解した内容を患者が主体
となり必要な情報を選択し医療サマリーとしてまとめる。

AGE：12

患者や家族に
移行ポリシー
について知ら
せる

医療移
行計画
を開始
する

患者と保護者
に成人向け医
療モデルを準
備させ、移行
について話し
合う

成人向
け医療
モデル
に移行

成人向け医療機関
もしくは専門家に、
移行の資料と共に
移行

成人診療科（PCP含む）
への一本化、 もしくは
コンサルタントとして
の小児科との併診

14 16 18 18-22 23-26
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②医療者とのコミュニケーション・自立した受診
自立した受診に向けて、医療者とのコミュニケーションの方法や受診において必要なこ
とを整理できるようにかかわる。
③セルフケア行動・体調不良時の対応【参考資料9】
体調が悪くなった時の対応を整理し、自分で対応できるようにする。自分で病気や薬に
ついて情報収集する方法を知ることができるようにかかわる。自分のライフスタイル・
症状に合わせた患者が管理しやすい方法を患者と一緒に検討する。
④健康教育
喫煙、飲酒、恋愛、結婚、妊娠、出産、避妊、性感染症について考える。

（2） メンタルヘルスの維持ができる
心理面のアセスメントを面談時に実施し（第 1 章を参照）、必要に応じてストレスマネジメ
ントのプログラムを行う。必要に応じて、医師と連携を行う。

（3） 家族・親子関係が成長できる
家族・親子関係についてアセスメントを行い、患者の成長に合わせて家族・親子関係の調
整を行う。

（4） 社会とのつながりをもち、自分の将来の生活をイメージすることができる【参考資料10】
医療費、医療制度について情報を得るとともにその情報を得るための方法を理解できるよ
うにかかわる。周囲の人々への自分の病気の説明について言う、あるいは言わないメリット・
デメリットを理解し、必要時に説明できるようにする。進学・就労などを含めたライフデ
ザイン（将来について）を考え、具体的にイメージできるように支援する。真の自立を得
るには、就労は非常に重要な課題である。具体的な就労支援につなげることも必要である。

（5） 患者や家族が将来成人診療科に移行することの重要性が理解でき、自分にあった医療を受
けられる
成人型医療への移行に向けては、将来起こりうる健康問題や合併症を理解し、成人診療科
の受診に向けた準備ができるようにかかわる。患者とともに、病院の候補を検討する。

1）Blum RW, Garell D, Hodgmen CH, et al.: Transition from child-centered to adult health-care 
systems for adolescents with chronic conditions, J Adolesc Health 14: 570-576, 1993．

参考文献
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患者家族中心の移行支援
移行期医療が病院の都合で行われるのではなく、真に子どもと家族にとって有益なものと
するためには、医療者は以下の 3 点を理解する必要がある。第一に、成人移行期（思春期）
の子どもにとって家族は主要な支援の源であること、第二に意思決定の際には、子どもと家
族の意思・意向を尊重すること、第三に子どもと家族の意思・意向は、医療者と共有する情
報の内容・質と共に、どのように医療・治療に関わる情報を共有してきたかに左右されるこ
とである。
患者・家族中心の移行期医療には以下の4つの要素が必要不可欠である。①思春期の患者の
尊厳を守ることと患者本人の意思を尊重すること、②患者の望む形での情報共有と意思決定
の過程を支援すること、③移行期医療の過程で医療者が患者と協働する姿勢をもつこと、④
患者と家族が移行期医療のチームメンバーとして、患者・家族の望む形で参加することである。
特に、多職種チームによる移行期医療を必要とする場合、その多くは高度医療を必要と
し、障がいや複雑な家族背景をもつ場合が少なくない。そのため、医療者が最も適切と思う
移行期医療とは異なるものを望む場合や、医療者が理想とする形の意思決定や協働、参加か
らは程遠い場合もある。患者・家族中心の移行期医療とは、そのような理想像が先行するの
ではなく、医療者とは異なるものであっても、まずは患者・家族の意思・意向を理解し、認
め、尊重することから始める必要がある。また、幼少期からの医療者との強い絆により、医
療者主体の移行期医療になり患者・家族の意向が反映されにくい現状がある。そのため、患
者・家族が主体となれるよう幼少期より移行の必要性を伝え、個々の状況に応じて、継続的に、
有用且つ肯定的な方法で、偏見のない情報提供や情報共有を行うことが必要である。そして、
成人期には患者が自ら情報収集し、判断し、意思決定できるよう家族とともに支援していく
ことが必要である。
さらに、移行期医療はそれぞれの事例によってその在り方が異なる。そのため、患者の状
況に応じた社会福祉サービスが提供されるには、患者と協働することが重要である。「協働」
の基本は、患者が気軽に医療者に質問・相談できる関係性を築き、環境を整えることである。
また、協働するためには、成人後の生き方や生活に関する本人の希望を移行期医療に関わる
専門職が共有し、移行期医療の目的・目標がそれらをかなえるものとなるようにすることが重
要である。
最後に、「参加」とは移行期医療のチームの一員として患者・家族の参加を推奨するもの 1 ）

であり、子どもが病気をもちながらも大人になり健康的に生きるために必要な知識や経験を
育む支援をすることである。さらに、家族が子どものケアに参加することを促すことで家族
の強みを構築し自信を深められるよう支持すること 1 ）である。10代が主体的に「参加」する
最も大きな動機付けとなるのは、将来の夢や希望が描けることである。患者が自分自身の健
康に興味関心をもち自ら健康を維持・予防できるように、幼少期より患者の「できる」こと
を増やし自律性の獲得を支援し、自立を支援することが必要である。そのためには、子ども
の自立にむけて、家族自身が関係性や役割機能を変化させてゆくことができるよう、家族自
身の成長発達を支援する必要がある。

参考文献

1） Patient-and Family-Centered Care and the Pediatrician’s Role. Pediatrics. 2012 Feb; 
129 （2） : 394-404.

コラム
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 移行期支援の手順
1 ～ 6に関しては、患者の状況や各医療機関の移行期支援の手順によって順番は前後する。移行
準備進捗チェックシート【参考資料5、14】等を用いて、適宜準備状況を確認しながら、担当医と
移行期支援チームで情報を共有しつつ対応していく。

1. 面談、本人の状況、考えの把握
過去・現在・未来の視点の中で、患者の身体的・心理社会的状況の把握を行う。成人診療
科転科への率直な考えを確認するとともに、患者自身が疾患や治療、体調管理などに関して、
知りたい・考えてみたいと思っていることはないか、本人の夢や希望を確認する。また、家
族の考えや希望を確認する。医師と情報共有を行い、患者の抱える疾患の成人期における問
題または状態を把握した上で面談できると良い。基本的には、患者・家族を別々に面談する。

2. 移行準備の進捗チェック
移行準備の進捗チェックには、患者用移行準備チェックリスト【参考資料6、15-1、18】・保

護者用移行チェックリスト【参考資料7、15-2、18】が利用できる。各学会等でも移行準備チェッ
クリストが作成されているので、患者の疾患に応じたチェックリストがあればそれを使用す
る。進捗チェックに関しては、チェックしたままにするのではなく、患者にフィードバック
を行い、患者と目標を一緒に検討し、移行準備をすすめる【参考資料16】。

3. 移行期支援チーム・カンファレンスにおける支援計画の作成
移行期支援チームでカンファレンスを実施し、年齢に見合ったヘルスリテラシーの獲得、
メンタルヘルスの維持、親子・家族関係の成長、本来の学力・能力に見合った社会技能の獲得、
成人医療への移行の5つの視点から、どの職種がどのように関わるかの検討を行う。成人医療
への移行の部分では、成人診療科への移行のスケジュール（タイミング）や医療者が考える
医療機関の候補を検討しておく【参考資料17】。

4. 本人への支援計画（案）の提示と話し合い
患者自身の夢や希望をふまえた上で、移行期支援チームとして提供できる成人医療への移
行を含めたサポートを具体的に明確に伝え、患者・家族と話し合う【参考資料8】。患者の状況
に応じて、3を含めて繰り返す。

5. 支援計画にそった成人診療科への紹介準備
患者とともに、将来起こりうる健康問題や合併症を理解し今後必要な医療の整理を行い、
どの診療科を受診する必要があるかを検討した上で、病院の候補を考える。その際に、医学
的側面からだけではなく、患者の生活や就労状況も踏まえた上で、病院を検討することが必
要である。患者自身が作成し自分で所有する医療サマリー【参考資料9、10】の作成の支援とと
もに、この成人診療科検討の過程を患者と一緒に行うことが重要である。成人医療への移行
の意思決定は必ず患者が行う。

6. 成人診療科への紹介
診療情報提供書を作成し、成人診療科で受け入れが可能かの確認を行う【参考資料12】。受
診する病院が決定したら、病院のアクセスマップや予約票を患者に渡して、初回受診が円滑
に進むように支援する。身体的・心理社会的に安定している時期に成人診療科への受診を進
めることが望ましい。必要に応じて、診療情報提供書とともに、患者自身が作成した医療サ
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マリーと看護師記載の転院サマリーを成人診療科で渡すことができるように準備する【参考資
料11】。

7. 成人診療科への紹介後のフォローアップ
成人医療機関受診後、その受診の状況の確認を行う【参考資料13-1、13-2】。患者が、成人医
療側と小児医療側で医師からの治療の見解や療養に関する指示に相違があり戸惑いを感じる
こともあるため、そのような患者の思いを小児、成人両医師に伝え、医師より説明を聞くこ
とができるように調整をする。もし成人側にも移行期医療支援コーディネータがいるならこ
の点を連携する。成人医療機関を継続して受診することになった場合には、処方や在宅指導
管理料の移行などの調整を行う。患者の状況に応じて、段階的に小児医療側の受診の間隔を
おくなど、患者が不安なく移行できるような受診方法を患者とともに考える。
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 成人診療科への転科時に必要な文書
移行期支援を成人診療科でも継続する必要があり、上述した様な文章は成人診療科へ持参し、
成人診療科ではそれを更新する必要がある。
Six Core Elementsには以下のものを持参する様に記載されている。①診療情報提供書【参考資

料12】、②移行準備状況（自己健康管理度チェックリスト）【参考資料5】、③セルフケア評価【参考
資料6】、④医療サマリー（移行サマリー）と緊急時の受診方法【参考資料9】、⑤自己決定に関して
代諾者が必要な場合はその法的証明書、⑥病状説明書【参考資料10】、⑦追加の情報（患者・家族
の社会的、心理的課題）などが必要とされている。
以上をまとめると、本邦では以下の3文書が必要と考えられる。

1. 情報提供書
簡潔で分かりやすいものが良い。
情報提供書内に移行プログラムに参加し、準備状況から転科しても良いと判断した記載を入

れておく。また両診療科でしばらく継続して診ること、小児科でもし必要なら相談や支援を一
緒に行うことが可能なことや診療方針の決定は成人診療科で行うことなども記載しておく。
「⑥病状説明書」として成人側が詳細を知らない疾患（遺伝性疾患、先天性疾患など）など
を有する場合、どの様な病気で将来どの様なことが起き得るかを説明する文書も加える。
「⑦追加情報」も入れた情報提供書が好ましい。
具体的には疾病についての告知の状況、たとえば将来の予後、妊娠や出産の問題、遺伝に
ついての情報などをどこまで伝えているか？ 家族だけが知っているのか、本人にも伝えてい
るのかなどを加える。また過去に受けた薬の副作用などで特に将来に影響する場合も記載す
る。さらに患者の精神・心理的問題、家族の状況（社会的、心理的問題）や患者、一家族間
の問題の記載は必要である。さらに、現在あるいは将来の教育・職業の状態、希望などもあ
わせて記載する。

2. 移行準備状況
自己健康管理度評価シート（チェックリスト）で評価し、それを持参し、未到達の部分を
明らかにすると共に、転科後も成人側で評価を継続する。何が足りなくて、何を患者と一緒
に解決しようとしたかの「③セルフケア評価」の情報も一緒に組み入れて書く。セルフケア
評価シートは患者と医療者が話し合い、必要なサポートとその到達度を記載する文書を作成
することが推奨されており、これを作成した場合は最終の状況を持参する。

3. 医療サマリー（移行サマリー）
医療サマリー（移行サマリー）は患者・家族と共有するもので患者に記載してもらうのが
一般的である。移行手帳とかマイメディカルヒストリーなどとしても使用されている。病名、
今までの治療歴（手術歴を含む）と現在の治療、薬歴、現在の薬品名、検査値、医療的ケア、
アレルギー、妊娠、出産への影響、病院名、主治医、薬局などの連絡先、緊急時の連絡先と
必要な対応、保護者の連絡先、受けている保険や小児慢性特定疾病などの支援制度を記載する。
医療サマリーはできれば15歳以前から患者・家族と共有して患者自身に持たせる。医師が
渡してそれを自分で書かせるなどが必要である。手帳形式にするか、例えば 6 ヶ月に 1 回な
ど定期的に更新するかはその病院の方法で考える。また緊急時の対応（ネフローゼなら尿蛋
白チェックの結果やIgA腎症なら脱水時のACE、ARBの服用など）と受診方法も記載しておく。
成人診療科で特に緊急時の対応などは新たに更新する。
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成人側から見た移行期医療の現状と課題

今日、移行期医療が喫緊の課題として捉えられる中、本項では多摩メディカルキャンパス
における移行期医療の現状と課題について成人側の立場から述べる。
2010年に小児総合医療センターと多摩総合医療センターが同一建物内の 2 施設、計1,350
床の医療機関として、多摩メディカルキャンパスに開院した。受胎・出生～思春期・成人期
～老年期までのシームレスに継続した医療の提供は開院当初からのコンセプトであった。
現在、内分泌代謝、リウマチ膠原病、腎臓、循環器の各領域では症例を慎重に選びつつ、
小児側から成人側への移行が進められている。筆者の内分泌代謝領域では、以前から、小児
側と協同で、ダウン症候群、ターナー症候群、糖尿病、下垂体機能低下症、副腎皮質機能低
下症、性腺機能低下症、その他の先天性代謝疾患などについて、転科を進めてきた。ターナー
症候群では、小児側で個々の症例について、移行前の準備に時間がかけられ、患者自身の疾
患についての受容が完了していることを見極めた上で転科が行われてきた。
さらに2015年度からは両院の移行支援委員会が発足し、2016年度からは、両院の内分泌
代謝医師が毎月、移行検討会議を開催し、個々の症例について密な情報共有化を行なってい
る。例えば、フェニルケトン尿症では、治療用ミルクの相談、尿素サイクル異常症における
緊急時の対応など、具体的な引き継ぎがなされ、その結果は成人側カルテにも詳細に記載さ
れる。小児側の移行に向けた準備に加え、小児側と成人側双方の顔の見える連携はたとえ施
設が異なる場合であっても、移行を円滑に導く要になる。一方、例えば、性腺機能低下症の
うち、性分化疾患などで、精神的、社会的に未解決の問題が残る場合は、現実的に移行の難
易度は高い。そのような症例では、看護師、心理療法士、ケースワーカーを含めたチーム同
士の連携がブレイクスルーを探ることとなる。困難症例における就労支援についても、現時
点では成人側での対応は困難であり、将来に向けての課題である。

東京都立多摩総合医療センター内分泌代謝内科部長　辻野元祥

事  例
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 移行期特有の心理的課題とその対応
移行期は、患者の思春期とも重なることから、心理面での支援が必要となる場面もある。その
場合は、アセスメントを行い、必要に応じて、専門家の協力を得ることが必要である。

◎家族の小児医療への依存が強い場合、どのように対応すればいいか。
まずは病的な依存関係（共依存；自分と特定の相手がその関係性に過剰に依存すること、この
場合は医師と患者家族）を作らないよう、初めから医療者としての関わり方に留意する。個別性
の強い依存関係は病的である。小児医療の限界に関して、始めからお話ししておくのも良い。また、
可能な限り幼少時期から地域連携を促し孤立を防ぐことが何より重要である。
以下、依存に関する対応を示す。

1. 依存は、“誰の”、“何に”対する依存であるのか、を明確にするための面接を可能な限り親子
別々での個別面接を行う。その際、患者自身の移行に関する理解（移行の必要性、メリット、
デメリット）を確認し、その上でご家族の理解を同様に確認する。自身で気づくことが重要
であるため医療側が説明を行うのではなく自身の言葉で話して頂くステップを作る。

2. ご本人の小児医療への依存がある場合、依存の根底にある不安や不信、誤解や認識の偏りが
あれば、正しい理解を促す面談を繰り返し、適宜認識の修正を行い、正しい理解を促した上で、
移行の意思決定を行う。

3. 親の小児医療への依存が強い場合は、考え方の基本に“当事者の最善の利益”が最優先である
ことを再確認する助言を行なった上で、必要に応じて依存の根底にある不安、不信などを緩
和するカウンセリングを行う。

4. 依存の要因として、希少疾患などの生物学的要因による移行への不安が大きいと思われる場
合、移行そのもののメリット、デメリットを主治医とともに再確認するプロセスが必要とな
る。

5. 依存の心理・社会的要因としてとくに、①新しい環境、新しい医療者に対する不安（または
誤解など）、②幼少時期からのこれまでの疾病状況のプロセスを理解（共感）して診療をし
てもらえるのか、③これまでのプロセスを説明することそのものへの不安（知的能力、回避
などの精神症状などが関与する可能性もある）、など主に 3 つの要因が挙げられる。
・①②に関しては信頼関係のある主治医が、移行に関する安心と安全の保障（転科先と可能
な限り丁寧に情報共有を行い、先を急がず徐々にステップを進めること）を確認しながら
移行を確認していく。

・③が疑われる場合、精神的アセスメント（不安、抑うつ、外傷体験による心理的影響や心
理的防衛機制などの可能性）とそのケアを行う必要性があり、メンタルヘルス担当者にコ
ンサルテーションを行う。

◎患者本人の心理面の問題が表面化している場合
精神科の医師の診察、助言に従う。基本的に病状が落ち着くまでは転院を勧めない。発達心理
面の問題を抱えていることが多く、使いやすいツールを用いて認知機能、情緒機能、心理社会的
アセスメント評価を行うことが望まれる。
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◎心理面の問題が強い場合、どのように対応すればいいか。
1. “誰が”、“何に”関する不安を持っているのかを確認する（①不安対象が具体的なものであ
るのか、②不安対象が漠然として範囲が広く長期にわたっているのか、に関してのアセス
メントを行う）。

2. 不安対象が①の場合その要因として、医療者側の説明不足、当事者の誤解、などが考えられる。
この場合は、主治医または移行期外来において、再度、移行に関する認識をご自身で表現し
て頂き、誤解を修正、もしくは、再度わかりやすい説明を時間をかけて行いエンパワーメン
トする、などのステップを踏む。

3. 不安対象が②の場合、ご本人の同意能力の問題（理解力、認識力、論理的思考、選択する能
力）、情緒の問題（抑うつ、不安が強いなど）、社会的要因（主に家族機能の問題など）が影
響している可能性がある（この場合、この時点でメンタルヘルス担当者などにコンサルテー
ションを行うことが望ましい）。
・ 移行外来にて、精神症状（とくに不安、抑うつ、退行・置き換え・抑圧・などの心理的防
衛機制：受け入れがたい状況、または潜在的な危険な状況に晒された時に、それによる不
安を軽減しようとする無意識的な心理的メカニズムなどの評価）および、家族機能（養育
上の問題、親への過度の依存、親の子どもへの過度の支配、など）の評価を行い、特に臨
床域（精神症状による日常生活への支障が生じている場合など）であれば、当事者の承諾
を得て、メンタルヘルス担当者へのコンサルテーションし、必要に応じて精神療法、環境
調整、薬物療法などにつなぐ。

・ 精神病様症状（幻覚、妄想など）、希死念慮、自殺企画などが明らかの場合は可及的早急
にメンタルヘルスの治療につなぐ。

・ 家族機能の問題が顕著であればSWに相談しつつ年齢に応じた本人の自己決定の必要性を
養育者、ご本人に説明を行い、本人の最善の利益を優先することの重要性を再確認する面
談を行い、移行の意思決定を促す（虐待が疑われる場合は別途そのルートで然るべき対応
が必要）。

・ 疾病の存在は、子ども、養育者への影響のみならず親子関係性、社会的QOLにも影響を
及ぼす可能性に留意し、医療スタッフは常に診療におけるBio-Psycho-Socialアセスメン
トと支援を、幼少時期から行うように努める必要がある。

1）ガイダンス　小児のコンサルテーション・リエゾン. 小児の精神と神経第57巻増刊号.
2）精神科リエゾンチームガイドブック. 医歯薬出版株式会社
3）小児のリエゾン・コンサルテーション. 現代児童青年精神医学　永井書店
4）Consultation. Rutter's Child and Adolescent Psychiatry 5. 
5）看護師，医療スタッフのための 『移行期支援ガイドブック』とは.　医学書院
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第 3章　医療機関における移行支援体制の構築

 医療機関における移行支援体制の構築
医療機関における移行支援体制については、医療機関の特色と実情に合わせて、様々なパター

ンが考えられる。小児期医療を担当した医療機関の種別毎に、様々な連携の形態を以下に整理した。

1-1. 小児医療機関における体制構築

1） 医療機関間の連携
成人診療科を有する医療機関との間で、施設としての移行医療診療連携体制を構築が可能な
場合は、互いに責任担当医師、移行支援看護師を決めて、移行期支援プログラム（前述）を
実行する。移行期支援プログラムは小児診療側の病院で作成したものを成人診療科側と共有
してもよい。就労・学業の自立支援も必要なため、成人診療科を有する医療機関でも、医師
診察室に加えて、移行支援外来や自立支援相談用の部屋を外来に確保することが望ましい。

2） 診療科間の連携
施設としてではなく、小児診療科と他の医療機関の移行期医療に関係する成人診療科との間
で、移行医療診療連携体制を構築してもよい、診療科間で出張外来や合同症例カンファレンス
等を実施する。ただし、成人診療科側に移行支援外来を設置することは困難なことが多いため、
移行支援プログラムは小児診療側の病院で作成したものを成人診療科側と共有するとよい。可
能なら、成人診療科側では、医師診察後は、外来看護師に移行支援プログラムのチェックにつ
いて協力を依頼する。
病院として移行支援体制を組めない場合は、医師自身で、要点のマイルストーンを入れ込ん
だ簡単な移行プログラムを患者・家族で作成する（後述）。

3） 在宅診療機関･クリニック等との連携
地域の在宅診療医もしくは開業医との間で、移行医療診療連携体制を構築し、小児診療科が
可能な範囲で移行支援プログラムに相当する計画を立てて、その情報を互いに共有することが
望まれる。入院等を伴う全身管理を担当する医療機関や緊急時に受診できる医療施設との連携
が必要となるので準備を整えておく。
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4） 複数の成人診療科等との連携
複合疾患ならびに加齢により必要な医療が変化する疾患においては、小児医療機関と複数の
成人診療科でフォローすることが必要となる。中心となって移行連携してもらえる医療者もし
くは医療機関を探すとことが重要である。開業内科医が主な担当医となって日常診療に加え、
連携等の調整を行うのもよい。
重症化した場合に成人医療機関へ入院してもらう場合には、地域医療連携のネットワーク
を持つ開業内科医の方が協力を得やすい可能性がある。移行前に小児医療機関で移行支援プ
ログラムを立てた方が良い。移行後のコーディネートは、中心となる開業内科医に依頼して
も良い。

1-2. 総合病院･大学病院における体制構築

1） 小児科と成人診療科の施設内連携
成人診療科に、小児疾患に対応する疾患の診療の実績が十分にある場合には（Ⅰ型糖尿病、
IgA腎症など）、転科は比較的スムーズに進むことが多い。患者側も、通院する病院が変化す
るわけではなく、心理的なハードルは高くない。しかし、成人診療科側がほとんど診療したこ
とのない疾患については、十分な準備が必要である。総合病院や大学病院は、小児科の診療内
容に対応する成人診療科を備えていることが大部分であるが、医師は頻繁に異動を繰り返す傾
向にあり、主治医同士の個人的なつながりだけでは診療の継続性は不安定となる。そのため、
小児科と成人診療科の責任者の間で、転科についての手順や転科の診療体制について事前に確
認しておくことが望ましい。

2） 複数診療科の施設内連携
成人診療科同士の間では、頻繁に患者の紹介が行われているため、小児科からすべての診療
科に紹介するというよりも、核となる診療科に紹介することにより、その診療科から院内各科
に紹介してもらう方がスムーズに進むことが多いと思われる。もちろん、必要に応じて小児科
が協力する体制が必要である。小児科の時代には、すべて一つの科の内部で診療が完結してい
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ることが大半であるが、成人診療科では、細かく臓器別に分かれていることから、患者は頻繁
な受診を強いられる結果となる場合もある。そのような場合には、成人診療科に転科する前に、
大学病院で受診を継続するべき疾患と、開業医などでフォローしてもらうべき疾患を、あらか
じめ小児科医が患者・家族と相談しておくことも必要である。

3） 在宅診療機関･クリニック等との連携
小児科通院中に、すでに在宅診療機関やクリニック等と連携している場合には、その連携関
係を継続することが望ましいと思われる。しかし、成人診療科転科に伴って、その連携関係が
崩れる恐れがある場合には、転科前に十分に家族やクリニック等との打ち合わせが必要であり、
その際には、院内の地域連携部などのネットワークを十分に活用することが重要であると考え
られる。
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 医療機関内における移行支援体制の構築手順
医療機関内における移行支援体制の構築では、まず多職種による移行支援チームを編成し、当
該施設における移行支援の理念、目標、方針等をまとめ、意識を共有する。
移行支援チームには、コーディネーター職（看護、ソーシャルワーカー）を中心に、多職種（精
神科、心理、薬剤師など）による連携体制を構築することが重要である。
次に、施設内の意識改革を行うため、職員に対して移行支援についての研修を行ったり、移行
支援についての意識調査を行う等して、施設として移行支援に取り組む基盤を構築する。
移行支援外来の開設に伴い、移行支援外来の対象患者の選定、運営方法の決定、各主治医への
案内（連携要請）受入れ先となる成人診療科・成人医療機関の選定と連携を行う。その後、院内
に移行支援の方針と共に移行支援外来の開設についてのお知らせを掲示する。
移行支援外来を開設し、具体的な患者・家族支援をしていく中で、主治医へのフィードバック、
成人診療科との共同ケースカンファレンス等を実施し、より適切な移行支援が提供できるように
努める。
最後に、これらの移行支援について、適切に機能していることを確認するために、定期的に体
制評価およびケース評価を行うことが重要である。

2-1. 小児医療機関･診療科（送り出し側）での移行支援体制の構築

1） 移行ポリシーの検討とスタッフへの教育
成人を迎えた小児期発症の慢性疾患患者を小児診療科から追い出すのではなく、「その患者
にとって最善の医療」を選択・提供するという考えに立脚し、各患者に最も適切な医療は何で
あるか、どこで誰が診療を担うべきなのかを考えることが、移行期医療（成人移行支援）の理
念であることを確認した上で、移行ポリシーを検討する。施設の都合や医師の都合で医療なら
びにトランスファー（転科、転院）が行われてはならない。
転院（transfer）が目的なのではなく、患者がヘルスリテラシーを獲得して、大人に成り行
くことを支援するのが成人移行支援である。患者自らがヘルスリテラシーを獲得してからでな
ければ、成人診療科で適応できないことが多い。また、自らの意思で診療を受けないと、治療
の中断などの問題が起き得る。ヘルスリテラシーの獲得は自立支援の一環として成人診療科に
移行する前に必要なことであり、それによって患者が主体的に成人診療科への転科に向かうこ
とができるのである。これらの総合的な支援が成人移行支援である。
困難な局面に直面した際は、すぐにこの理念に立ち返り、チームに加わる専門職全員で共有
する。
上記の移行ポリシーを踏まえ、すべての小児診療の担当医に移行期医療（成人移行支援）の
意義に関して教育し、正しい理解のもと、患者の自立支援、成人移行支援に取組み、必要に応
じて患者を移行期外来に紹介してもらう体制を構築することが重要である。

2） 移行支援チームの設立
施設の方針として移行支援チームが作られる場合は、病院の責任者と小児科医が主導的に動
き、以下の方針を参考にチームを結成する。小児科医個人が移行期支援チームを作りたいと考
えた場合は、まずキーパーソンとなる看護師をみつける。思春期看護は看護学の分野の中で重
要な位置を占めており、小児看護に日々携わっている看護師の中に移行期医療（成人移行支援）
に関心のある看護師がいる場合は、協力を求める。このキーパーソンとなる看護師には、移行
支援のための研修プログラムなどに参加し、成人移行支援についての知識を習得してもらうと
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良い。看護師ならびにその他のスタッフが移行期支援チームを作りたいと考えた場合は、小児
科の診療責任者や施設の長等に相談すると良い。特に、看護師は移行支援外来の担当看護師と
して不可欠であるので、看護部長の協力も必須である。
移行支援チームには、移行期の患者を診察している小児科医、看護師の他に、ソーシャルワー

カー、地域連携室のスタッフに加わってもらうことが望ましい。また、院内での移行であれば、
その患者さんを診療することになる成人診療科の医師にもチームに加わってもらえると良い。
女性患者については、婦人科的問題に配慮が必要となることがあり、その場合は婦人科医師や
母性内科医師に協力を求める必要がある。さらに、精神的な問題を抱えている患者について、
精神科医にチームへ加わってもらう。このような形で、移行期支援チームが完成する。
まずは、一人の患者の成人移行支援を多職種スタッフで考えてみることが重要である。また、
コーディネーターの役割を担う者が必要であり、これは看護師、ソーシャルワーカーなどが適
している場合が多い。
移行支援チームの概観が決まったら、施設（病院）の正式な組織として認めてもらうことも
重要である。名称は、成人移行支援委員会、移行期医療委員会などとし、議事録などの作成を
担当する事務職員も配置してもらうと良い。

3） 移行支援外来の開設
移行期外来担当医、児童精神科医、母性内科医、移行期外来担当看護師、ソーシャルワーカー、
医療連携室などが移行期外来チームを組んで支援を行う。特に移行期外来担当看護師の役割が
重要である。また、服薬の相談等については、薬剤師の協力を得ることが望ましい。

移行期支援外来とは（国立成育医療研究センターの例）

成人移行期患者は、同年代の若年成人に比べて社会経験が乏しく、未熟な大人になりがち
である。社会適応に困難を生じやすく、医師に依存しがちで、年齢や制度上は成人医療での
治療が望ましいのに成人医療になじめないこともある。このような問題を最小限にするため
には患者を自己の行動に責任を持てる大人に育てることである。そのためには思春期前から
年齢に見合ったヘルスリテラシーの獲得、メンタルヘルスの維持、家族・親子関係の成長、
本来の学力・能力に見合った社会技能の獲得についての教育が必要である。移行支援外来で
は、看護師、医師、ソーシャルワーカーなどでチームをつくり、患者に移行支援プログラム
を実施していく。移行支援プログラムは病院ごとの患者の特徴も踏まえたうえで開発してい
く。看護師は患者の要望を聞き、必要な医療についての患者のための情報源として行動し、
直接的なケアを提供する。疾患特有のケア及び関連する問題に対しては専門の看護師と連携
する。成人医療へ移行した後にも定期的にフォローしていく。
一つ方法として、国立成育医療研究センターでは、『患者さんとともに大人になりゆくこ
とをサポートする外来』としてトランジション外来を開設している。2名の看護師を専任で
配置し、平日1時間に1名の枠で面談を実施している。面談は診察の待ち時間に行えるように
考慮している。成人移行支援をサポートするプログラム（巻末資料参照）を実施してかかわっ
ている。総合診療部医師・児童精神科医師（心理士）、ソーシャルワーカー、外来看護師で
構成されているトランジションチームでカンファレンスを行い、必要に応じて、チームでの
かかわりを行っている。診療内容は、年齢に見合ったヘルスリテラシーの獲得、メンタルヘ
ルスの維持、家族・親子関係の成長、本来の学力・能力に見合った社会技能の獲得、成人型
医療への移行である。全診療科を対象としている。

事  例

27

第
3
章



4） 院内への周知
小児診療の担当医と移行支援チームのメンバーで、月1回対象患者毎に症例カンファレンス
を行う。
患者リストは移行期外来担当看護師が作成する。問題点を移行支援チームに携わるメンバー
全員で共有することが重要である。

5） 移行ポリシーの公表、患者・家族への周知
○ 移行期医療の理念とともに、移行支援チームが動き始めたことを周知し、院内からの紹介を
募る。周知の方法としては、院内の講演会の時間などに、キックオフ・ミーティングを行う
のが良い。その際に先行する医療機関に講演をお願いしても良い。

○ ヘルスリテラシー獲得目的でも、転院（転科）先を探す目的でも良い。特に前者に関しては、
看護師の努力が必要である（ヘルスリテラシー獲得の詳細は別項）。

都立小児総合医療センターでの移行支援

2013年に移行期支援看護外来を含む移行支援プログラムを立ち上げた。当初は看護介入
が必要な17歳以上の患者に行っていたが、2016年より5診療科で全患者に15歳になった時
に行うこととした。なお対象は成人になっても投薬や特殊検査などの医療が必要な患者で知
的障害がない症例とした。
15歳になった時点で医事課が電子カルテでチェックし、5診療科の全患者に当院の移行ポ
リシーを書いたパンフレット及び保護者と患者は別々に診療する旨を伝えた「ご家族の方へ」
を渡す。医師は対象となる患者に移行期支援の説明を行い、移行期看護外来の依頼をする。
依頼するときには電子カルテ上のテンプレート化した依頼書に記載する。依頼書には移行期
支援の目的と病気の状況、告知の有無（特に将来の妊孕性、妊娠、出産、遺伝疾患内容）な
どを記載し、依頼を受けた看護師は看護師作成のパンフレットを渡し，共通部分と診療科部
分で作った各診療科のチェックリスト（電カルテでテンプレート）を用いて本人と面談を行
う。また移行日記を渡し記載させる。看護師は面談で本人のヘルスリテラシーの獲得状況や
自立・自律の状況を判断し、医師と相談しながら移行期支援看護外来の継続や終了の判断を
する。また転院前には本人に移行サマリー（医療サマリー）を記載してもらい、不明部分は
医師と共に補うこととしている。患者自身やご家族の社会的あるいは心理的問題がある場合
はソーシャルワーカー、心理士、児童精神科医に診てもらう方法を取り、就学、就労支援も
その中で行っている。
また隣接した多摩総合医療センターとは2ヶ月に1回WGを開催し、両院の副院長や責任
医師、看護部、ソーシャルワーカー、事務が参加する形式を取っている。多摩総合の医師用
にパンフレットを作成し、転院した患者の課題などについても定期的に話し合っている。転
院時には診療情報提供書と移行チェックリストの最終結果、本人が記載した移行サマリーを
持参させ。転院後は移行サマリーのアップデートを行うようお願いしている。6ヵ月以内は
必ず元の主治医に再度受診してもらい、小児側の看護外来でも移行プログラムの有用性や医
療の継続に関して確認を行い、課題を抽出している。
現在院内の啓発活動を行っており、徐々に拡大し、将来的には全診療科に拡大予定である。
（詳細は別著参照：本田雅敬他　都立小児総合医療センターにおける移行支援について　
「小児期発症慢性疾患患者のための移行支援ガイド」88-120p 石崎優子編、じほう　東京　
2018年3月）

事  例
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○ 小児入院医療管理料1,2,3を算定している病棟は、「専ら」小児を入院させる病棟であること
が施設基準となっており、そこに成人を入院させると施設基準に満たなくなることも知って
おくべきである（施設基準は15歳未満、小児慢性特定疾病患者は20歳未満）。

○ 移行期外来担当看護師が情報収集を行い、移行期支援チームで検討した方がいい患者を看護
師がリストアップすることも重要である。しかし、直接移行期支援チームが患者に接触する
のではなく、必ず担当医から紹介してもらうようにする。担当医の意向を無視して移行期外
来は成立しない。

○ 可能な限り、紹介される全患者の移行期医療を検討する。特にヘルスリテラシー獲得は自立
可能なすべての患者にとって必須である。

6） 定期的な多職種カンファレンスの開催
移行支援チームにおいて、月1回カンファレンスを行う。患者リストは移行期外来担当看護
師等が作成し、問題点をチームに加わる専門職全員で共有することが重要である。
移行レジストリ（データベース）を構築し、移行の状況、移行準備の状況等を管理すると効
率が良い。by 6 core

移行期支援外来設立までのロードマップ ～東京大学医学部附属病院での事例～
2014年の移行期医療に関する小児科学会の声明を受けて、東大病院小児科・小児外科では、

2015年 4 月より「移行期支援外来設立タスクフォース」を立ち上げ、検討を開始した。実
際に「移行期支援外来」を開始したのは2016年 6 月である。外来設立に至るロードマップ
を下図に示す。それぞれのプロセスの具体的な手順の詳細については、本文を参照いただき
たい。これから移行期支援外来を開設しようとしている施設での参考になれば幸いである。

1.

3.
2.

1.
2.
3.

4. 

1.
2.
3.
4.
5.
6.
HP

1.
2.

1. SW
2.

コラム
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2-2. 成人医療機関･成人診療科（受入れ側）での移行支援体制の構築

成人医療機関や成人診療科内部において、小児慢性疾患患者の受け入れに対しては一般的に
「とっつきにくい」印象を持たれることが多い。少数の患者の移行の実績を積み重ね、関連する医
療従事者の経験を蓄積していくことが必要である。
受け入れ側の診療科内部でも、小児患者受け入れ相談の窓口となる医師を決定し、診療科全体
に周知する形をとるとよいと思われる。理想的には、移行支援外来、移行に長けた医師、看護、ソー
シャルワーカーなどのチームを編成できるとよい。
転科先の中心の医師が他の医師（診療科あるいは診療所）などと連携して患者を診ることにな
るが、必要に応じて、小児科側に相談できる体制を整えておくことも重要である。

2-3. 成人医療への転科・転院に向けた話し合い

1） 成人医療施設とのカンファレンス
院内の成人診療科や、地理的に近い成人医療施設と、話し合いを繰り返す。その中で、個別
の事例に関しても検討し、お互いにどこまでできるか、様々な事象に対して対応できる可能性
を探す。地域の医師会を通じて、内科開業医や在宅診療医ともカンファレンスを行う。特に医
療的ケアを必要とする患者は、在宅医の導入が必須である。診療経験の少なさによる診療への
不安を解消するために、成人診療科への情報提供や教育・啓発を行う。その際に、キーになる
成人診療科が成人側の中心として機能すると他科との連携や病診連携がスムーズとなる。キー
になる者はtransition championと呼ばれ、移行支援に習熟している医師やその他の医療関係
者が担う。transition championは、総合診療科に所属している者が良い場合が多いが、適切
な総合診療医等がいない場合は、最も適した診療科の医師やその他の医療関係者が中心になる
か、開業医が中心となる。

成人医療の二次医療機関とのカンファレンス
〇 実際に移行する患者を巡って、成人医療施設と話をする前に、病院同士の話し合いを行って
おくと、移行がよりスムーズになる。小児診療科から成人診療科に病院同士の話し合いを申
し込み、小児医療と成人医療の同じ分野の専門家同士で、なぜ移行が必要か、どういった患
者なら受け入れられるかを話し合っておく。

○ まず、移行期支援チームと小児診療科のある施設の責任者が、成人診療科のある施設に出向
き、その施設の責任者、医療連携室、内科、外科の診療責任者と話し合う。その際に、小児
診療科の医師が可能な限り一緒に行くことが望ましい。顔合わせの意味があるからである。

成人診療科側での移行支援体制構築例（東京大学医学部附属病院循環器内科の場合）

東大病院循環器内科では、2008年より「成人先天性心疾患外来」が開設され、小児科か
らの先天性心疾患患者を多く受け入れている。その開設には、小児科・循環器内科双方の理
解と協力が必要不可欠ではあったが、日本循環器学会における「成人先天性心疾患」診療に
対する関心の高まり、患者数の急増などが後押しとなったことは確かである。
実際の外来運営や入院診療に当たっては、「成人先天性心疾患」患者の診療に対する熱意
を持った中心医師の存在感が大きい。また心臓外科、小児科、放射線科医師など多職種によ
る月1回の症例検討会を行うことで、緊密な情報共有を行っている。

事  例
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○ 基本的に、経験数の少ない患者を成人医療施設で受け入れ難いのは当然であり、小児診療科
のある施設と併診期間を持ち、お互いの溝を埋め、理解を深めていくのを前提とする。合同
の勉強会を企画しても良い。患者にとっても、小児診療科が急に突き放したようにすると、
その後良質な医療の継続性が保てなくなる。最初は、成人診療科での診察に、小児診療科の
主治医が同席することも望ましい。

○ 次に実際に移行を考えている患者に関し、小児診療科の主治医と、これから主治医になる成
人側の医師との間での話し合いを行う。手紙でも良いが、受診後に小児診療科側から成人医
療施設に電話をするなど、連携を密にする。最初は入院治療が必要な場合は、小児診療科の
ある施設で引き受けることもあるが、徐々に患者さんやご家族とともに考え、成人側の施設
に入院治療も移行していく。最終的には転院後の診療方針は成人側で決める。小児診療科側
は、主体的な決定者ではなく、相談にのる立場に移行していく。

○ 小児診療科側での移行期支援チームに関しては前述したが、成人診療科にも移行期支援チー
ムが組織され、チーム同士で共有することが重要である。 

1’） 同じ医療機関内の成人診療科とのカンファレンス
最初に行うことは、患者本人が望む成人期像を明らかにすることである。患者自身が成人期
以降どのような生活を望んでいるのか、本人の夢や希望はどの様なことなのかを、患者、家族
と小児医療者との間で共有する。
まず最初に、個別の患者について、具体的な問題点をあげ、信頼できる成人診療科医師個人
との話し合いを開始すべきである。いきなり総論や組織論を始めても、うまく行かないことが
多い。個別の患者の移行経験を積み重ねていったあとで、それぞれの施設での最適なやり方が
見つかってゆくと思われる。
小児科から患者を押し付ける、という姿勢では、うまく行かない。移行支援の目標は「転科」
ではないことを、十分に留意する。転科した後も必要に応じてしばらくは併診をつづけ、必要
に応じてコンサルトを受け続ける、という姿勢が重要である。
成人科医師に変化を要求するだけでは理解が得られない場合が多い。小児医療者側も、診療
姿勢の変更が求められる。たとえば、患者の長い病歴を、時系列を追ってそのまま伝えるので
はなく、現在の問題点に絞って簡潔なサマリーを作成し、カンファを短時間で効率的に行う努
力が重要である。
医師同士でカンファを行うだけではなく、診療に従事するそれぞれの科の担当看護師や、ソー
シャルワーカー・心理士などの同席が可能であれば、より多角的な検討が可能となり、有意義
な場合が多い。

1’） 在宅医療機関とのカンファレンス
すでに訪問診療を受けている患者に関しては、急変時の引受先を小児診療科のある施設から
成人診療科のある施設に変更する話し合いを行う。その場合、在宅医療機関が連携している成
人施設に紹介する。小児診療科のある施設の都合よりも在宅医療機関の連携を優先する。在宅
医療機関からの依頼を成人診療科は断らない可能性が高いからである。
どの在宅医療機関が望ましいかに関しては、地域の医師会（内科医会）と連携するのも良い。
在宅医療ではなくとも、緊急時の一次対応に関して、地域の医師会（内科医会）とのカンファ
レンスも重要である。
重要なのは、小児診療科のクリニックではなく、在宅や内科のクリニックとの連携である。
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2-4. 転科･転院先の選定と手続き

転院調整はとても重要で、地域の実情に合わせて移行先の成人診療科を選定することが、円滑
な移行につながる。
○ 臓器専門医の単独診療で転科するようなケースにおいては、必要な診療内容によって病院専
門診療科や、クリニックを検討することになる。しかし、複数の臓器に及ぶ場合や社会生活
に何らかの福祉支援が必要になる場合は、全人的に診療を行い地域連携を行なっている総
合診療医をまずは転院の候補として検討すると良いだろう。総合診療医との相談によって
は、特定臓器の診療に関しては当該専門医との併診を希望されることもある（例：脳性麻痺
＋てんかん＋気管切開＋胃瘻のケースでてんかんのコントロールだけは神経内科と併診す
る）。ただし、地域に適切な総合診療医がいない場合は、最も適した診療科の医師等に前述
のtransition champion（移行支援のキーとなる人）を担っていただく必要がある。

○ 地域の医療事情については、総合診療科があるような地域病院のソーシャルワーカーが比較
的よく情報を持っている傾向にあるが、地域の実情に合わせて選定する。ソーシャルワーカー
は医療制度、福祉制度や地域の医療・福祉資源についての情報を持ち、患者の経済状況や想
いに応じて、個々に対応する。総合病院や総合診療科が所属する病院に所属するソーシャル
ワーカーは特に、様々な地域リソースや医療介護の情報を持って対応することを日々求めら
れており、必然的に多種の情報が集まっている。ソーシャルワーカーを代表とするコーディネー
ターの育成が重要である。

○ より適切で円滑な移行の第一歩は、必要十分な診療情報提供であり、定期カンファレンスや
コーディネーターを通してコミュニケーションを行なう必要がある。

○ 小児診療科のある施設で在宅物品の払い出しを行っている患者に関しては、まず、在宅医療
機関への移行を考える。通常、在宅医療機関が決まってないと、成人医療施設で受けてもら
えない。成人医療施設では在宅物品の払い出しは行っていないからである。成人医療施設で
は一次診療と二次診療が明確に区別されているので（診療報酬上も連携が評価されている）、
まずは在宅医療機関への移行を、医療連携室を通じて進める。その際の緊急時対応は、最初
は小児診療科のある施設で引き受ける。この体制が安定して始めて、成人医療施設への移行
に踏み切れる。
○ 命の危機に陥る可能性のある重症者に関しては、DNAR（蘇生措置拒否）の話し合いも紹介
前に始めておく必要がある。

2-5. 個々の患者の転院調整

・自立可能な患者の場合：
　ヘルスリテラシーが獲得されたと判断された患者は、主治医が紹介状を記載し、事前連絡を
経て、成人医療施設に本人が一人で受診していただく。

・自立が難しい患者の場合、特に在宅医療的ケアが必要な場合：
　→　下記のトランスファー困難例参照
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2-6. 成人医療機関受診後

成人医療機関に移行した後も、小児診療科にも一定期間、併行して受診を継続し、成人診療科
受診における問題点などを、患者および双方の医師で共有する。
特に前述のtransition champion（移行支援のキーとなる人）を中心にチームが組織され、チー

ム同士で共有することが重要である。できれば成人医療機関受診後も移行プログラムが継続され
るように、チェックリスト、緊急時の受診方法、患者自身が持つ医療サマリーの更新などを行う（22
ページ参照）。また就労支援が必要な場合はソーシャルワーカーが介入する。

地方における単独病院内におけるトランジション、重症心身障害児のトランジション
（亀田総合病院での連携）

亀田総合病院は千葉県鴨川市にあり、周囲は山と海に挟まれ、都市部へは 2 時間は要する
田舎で、総合病院として約900床を有す。小児を診療する科として小児科、新生児科があり、
総合周産期センターの役割を担っている。一方で成人診療科の中には総合診療科も含まれて
いる。また、家庭診療科ならびに内科と小児科両方を診療するいわゆるMed-Peds医（小児
科と総合診療科の双方に外来枠を持っている）も在籍している。さらに在宅診療部が広く小
児から成人までの訪問診療を展開している。
特に重症心身障害児が成長して16歳前後になる際に、入院の際の病床が問題になることが
多かった。普段の外来では小児科で診療していても、いざ入院となると小児病棟に入院する
ことは難しく、成人病棟において小児科が入院主治医となるべきか、成人診療科が入院主治
医となるべきかの議論が度々存在していた。毎年の症例数こそ多くはないが、外来には確実
に移行期を迎えるこども達もいた。
そこで、まず年に 1 ～ 2 回の小児科と総合診療科にMed-Peds医も加え、引き継ぎをしう
る患者の合同カンファレンスを医師のみで行うこととした。カンファレンスでは小児科から
将来 1 ～ 2 年の間に総合診療科に紹介しうる患者（多くは中学生で重症心身障害児がほとん
ど）についてのプレゼンテーションが行われた。その上で、治療方針やケアについての細か
いことなどの質疑応答が行われ、必要によっては引き継ぎ後の方針の変更がありうるものの
すり合わせや、引き継ぎまでの再調整依頼が行われたり、診療内容によっては複数科での対
応が必要なので（例：全身管理は総合診療科がするが、難治性てんかんの抗てんかん薬調整
に関しては、神経内科への併診依頼）調整を始める算段が取られたりする。成人診療科とし
ての主治医もある程度決定されることが多い。
また、カンファレンスが行われたのち、何らかの状態変化や検査で入院をすることがある
が、その際には将来の主治医に連絡があり、病棟で本人や家族に直接会い、本人にも家族に
も医師の名前と顔を覚えて貰うように機会を設けていた。
引き継ぎ後に何らかの問題がある時には、必要に応じて小児科にコンサルトが行われるこ
とがあり、定期カンファレンスの中では、経過についての簡単な報告も行われていた。

事  例

33

第
3
章



「独りぼっちの移行支援」 ～小児科医が一人で始められること～
〇小児医療者には、患者と家族のために懸命の努力を続けているという強い責任感と自負が
あり、その姿勢こそが、多くの小児慢性疾患患者の予後を改善してきたのは事実である。
しかし、一方で患者・家族と主治医の長年の関係性は、必要以上に強固で相互依存的になっ
てしまうことがあり、それが一部の患者の自立を阻害してきた面は否定できない。この小
児医療者と患者・家族の関係性を変革し、患者が自立して歩み始めるには粘り強い努力と
慎重さが必要とされる。それぞれの施設において移行期支援を始めるにあたり、この点に
まず留意する必要がある。一つの例として、長年診療を続けてきた外来主治医が交代する
ことは患者や家族にとって大きな不安の要因となる反面、これまでの固定された医療者と
患者の関係性を見直すよい機会になる場合があること、などが挙げられる。

○まず最初の目標として、いきなり成人診療科への転科目指すのではなく、個別の疾患の特
殊性を超えて、すべての患者の「ヘルスリテラシーの獲得」から始めると取り組みやすい
と思われる。それぞれの疾患特異性、社会的な状況や精神発達状態によって、「診療の場」
にはさまざまな最善の形があり、一定のやり方を当てはめることは困難である。しかし、
すべての患者にとってふさわしい「自立」の程度を明らかにして、それを目指した取り組
みを始めることは、多くの小児医療者から同意が得られると思われるからである。

〇患者の年齢にかかわらず、（たとえ 0 歳児であったとしても）「この患者さんが成人したと
したら、どのような医療的サポートが必要になるだろうか」「そのためには小児医療者（自分）
は、何をなすべきだろうか」ということを、常に意識しながら診療する姿勢が必要だと思わ
れる。安易に「自分が一生面倒見るから」というような無責任な約束をするべきではない。
患者さんの年齢や発達段階に応じて、「適切な時期に小児科・小児外科を卒業して、大人と
して自立していけるように支援していく」という姿勢を、患者や家族に明確に伝える必要が
ある。何歳から移行期支援を開始すべきかについては未だ明確なエビデンスは存在しないが、
一般的には、12歳ごろからは患者本人の自立を促す外来診療が重要となると思われる。

〇なぜ、ずっと小児科・小児外科を受診し続けるだけでは本人にとって最適な医療がうけら
れないのか、を具体的に説明する。
1 ） 小児期発症の慢性疾患の治療を成人後にも継続する必要がある場合、本人のヘルスリ

テラシーが育っていないと、怠薬・受診の自己中断・症状発見の遅れ・職場や学校で
の急激な症状増悪などにつながり、本人にとって危険である。

2 ） 小児医療従事者は、小児期発症の疾患の対応には習熟しているが、成人後に発症する
種々の疾患の対応には慣れていない。小児病院や小児病棟・外来等のシステムも、そ
れらの対応に適していない。

3 ） 成人後の患者がずっと同じ小児科・小児外科を受診しつづけることで、患者の生活が
ある特定の医師や病院によって「固定」されてしまい、生活の自由度が著しく損なわ
れてしまうため、最適な医療が受けられなくなる可能性がある。

 　以上のような点を、患者の疾患や社会背景、発達段階に応じて丁寧に繰り返し説明
することが必要である。

〇患者本人のヘルスリテラシーを育むため、年齢や発達段階の程度に関係なく、患者本人の
目を見て説明を行うことを心掛ける。「ずっと母と医師が話していて、自分は放って置かれ
てさみしかった」と感じ、自分の疾患をまるで「他人ごと」のように考えてしまっている
患者は、想像以上に多い。また、医療者が一方的に話すだけではなく、患者本人からの話
を根気強く「聴く」ことも重要である。患者本人からの訴えや質問を十分に聞いたうえで、

コラム
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1） 移行ポリシーのサンプル　6 core　【参考資料19】
2） 移行レジストリ（移行データベース）のサンプル 6 core　【参考資料20】
3） 移行期医療支援の現状評価のサンプル　【参考資料21】
4） 移行期医療支援進捗評価ツールのサンプル　【参考資料22】

それぞれの患者の発達段階に応じ、わかりやすい言葉を用いて患者本人に説明する。その
ことが、家族の安心感や医療者への信頼感を生むことにもつながると思われる。

〇つねに移行期医療への継続性を考え、できるだけ患者と家族を別々に診察することを心掛
ける。患者が一番前に座り家族はその後ろに座ってもらう、診察室の外で待っていてもらう、
一人だけで受診させてみる、など様々な方法が考えられるが、個別の患者ごとに時期を見
極める必要がある。これらの工夫を、忙しい外来診療の中で常に行うのは困難であること
もある。しかし、そのような場合でも、通常の外来の時間とは別に疾患説明や社会的状況
の確認などを、定期的に行うことが望ましい。そのような、普段と異なる医療者とのコミュ
ニケーションの手段の一つとして、移行期支援外来を活用するとよい。これらは主治医以
外の医師、あるいは看護師が行った方が良い。その際には、巻末の資料にある「移行期支
援チェックリスト」などが参考になる。

○何歳になっても「〇〇ちゃん」「〇〇くん」のように呼び掛けるのではなく、意識的に敬称
をもちいて話しかけることで、医療者と患者の関係性が少しずつ変化していくことが期待
できる場合がある。また、移行期年齢に達した患者を診療する際には、幼児向けに調整さ
れた環境ではなく、成人診療科のように落ち着いた雰囲気で会話が行えるような配慮も必
要だと思われる。

〇小児医療は、「総合診療科」としての側面があり、患者の主疾患以外の細かな相談にも親
しみやすく温かに応じているのが現状である。しかし一般的な成人診療科は高度で専門的
な医療機関になればなるほど、臓器別に細分化され、自分の専門以外はすぐに他科に紹介
する傾向がある。小児慢性疾患患者は、これらの診療姿勢の違いにも慣れていく必要があ
るため、小児科・小児外科受診中から、これらの点を十分に説明しておく必要がある。そ
の際には高度な専門医療機関にかかるべき症状（メインの病態）と近医受診ですむ感冒な
どの症状をきちんとわけて患者や家族が認識し、適切な受診行動ができるように援助する。
小児診療科を卒業する前から、自宅近くの信頼できる総合診療科としての「かかりつけ医」
を作り、必要に応じて、専門医療機関を紹介してもらえるような体制をつくる努力が必要
であると思われる。

〇慢性疾患を抱えた患者と家族は、長年にわたる継続的な努力をすでに行っており、疲れ切っ
ている場合もある。その努力を十分に認め、ねぎらい、小児科・小児外科を卒業できる年
齢に達したことをともに喜ぶ姿勢も重要である。成人移行のために不足している点ばかり
を強調し、患者と家族に更なる努力を押し付けるだけでは、自立にもっとも必要な「自尊
感情」を傷つけてしまい、逆効果になることがある。
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第 4章　地域における移行支援体制の構築

 地域における移行支援体制の現状と課題
移行期医療における地域の課題には、大きく分けて、医療体制と患者自律（自立）支援の 2 つ
の側面があり、具体的にはそれぞれ以下のような現状と課題が考えられる。

Ⅰ. 医療体制の現状と課題 
○ 一部の診療科や医療機関間においては、小児期の診療科・医療機関と成人期の診療科・医療
機関の連携が円滑に行われている場合もあるが、全体としては、十分な連携がなされている
とはいえない状況にある。

○ 小児診療科の医師のみによる成人期医療の提供は、診療内容が成人に対するものとしては不
十分になる可能性がある。 

○ 小児期発症の慢性疾病を持つ患者の診療について、成人診療科の医師が必要な知識や臨床経
験を積む機会が現状では限られている。 

○ 遺伝性の有無に関わらず、小児期発症の慢性疾病を持つ患者の妊娠・出産に関して、小児期、
成人期の医療従事者ともに、経験・知識が現状では限られている。 

○ 知的・発達障害を伴う小児期発症の慢性疾病を持つ患者の診療には、障害に関する知識や対
応のスキルが求められるが、成人診療科の医療現場での対応は現状では十分とはいえない。 

○ 成人診療科は小児診療科と異なり、専門毎に分科していることが多いため、患者によっては
複数の診療科を受診する必要がある。

Ⅱ. 患者自律（自立）支援の現状と課題 
○ 移行期医療を円滑に進めるためには、患者の自律（自立）性を育て、病気への理解を深める
ことなどにより、医療を患者自身の意思で決定できるようになることが必要であるが、その
ような視点で、小児期発症の慢性疾病を持つ患者を支援する体制が十分に構築されていない。 

○ 小児診療科から転科してきた小児期発症の慢性疾病を持つ患者とその家族から、長期の療養
に伴う学業・就労と治療の両立等に関する相談支援を求められたとしても、成人期医療では
必ずしも十分に対応できないために、患者・家族・医療者の三者がともに戸惑うことが少な
からずあり、円滑な医療の提供に支障を来す場合が懸念される。
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 移行期医療支援の基本的考え方と目指すべき方向性
Ⅰ. 課題解決に向けた基本的考え方 

これらの課題の解決のためには、小児期医療から成人期医療への移行に際して、個々の患者
の症状や置かれた状況に応じて、移行期医療を推進していく必要がある。移行期医療を推進す
るためには、小児診療科の医師のみならず、成人診療科の医師と連携した診療や、看護師、ソー
シャルワーカー等の多職種による取組、また行政による支援が不可欠である。 
第一の柱である医療体制整備に関して、どのような移行のパターンであっても、診療科や地
域の実情に応じて多職種による医療体制を整備し、個別の事例ごとに、個々の患者の症状や置
かれた状況に応じて、最適な医療が選択されることが望ましい。 
第二の柱である患者自律（自立）支援に関しては、上記の最適な医療の選択に当たり、患者・
家族・医療者の十分な話し合いを経た上で、最終的には、患者自身の意思で医療を決定するこ
とが望ましく、小児期医療から成人期医療への橋渡しとしての移行期医療を円滑に行うために
は、医療体制の整備のみならず、成人期医療への移行に向けた患者・家族の自律（自立）を支
援することが不可欠である。そのためには、患者自身の自律（自立）性を高めるとともに、患
者や家族を支える福祉や教育等の周辺環境の整備も必要である。
これら医療体制整備と患者自律（自立）支援の双方が有機的に機能することにより、はじめ
て移行期医療が促進され、小児期発症の慢性疾病を持つ患者の成人期医療への適切な移行が可
能となる。

Ⅱ. 目指すべき方向性 
以上の基本的な考え方を踏まえると、目指すべき方向性は、具体的には以下のとおりである。 

（1）医療体制整備 
○ 移行期にある小児期発症の慢性疾病を持つ患者の、成人診療科への連携を円滑に行うため、
各地域・各領域で対応可能な成人期の診療科・医療機関の情報を把握・公表するとともに、
移行期医療支援が必要な患者に係る相談に対応し、これら診療科・医療機関間の調整等を行
うなど、移行期医療支援の拠点的役割を担う機関を整備する。

○ 本ガイドを、医療従事者が活用できるよう提供する。 

○ 小児期発症の慢性疾病を持つ患者における妊娠・出産への対応や、知的・発達障害を伴う患
者への対応のため、関連する診療科に相談や紹介できる支援体制を構築するとともに、必要
に応じ、福祉、介護等、関連する多職種による総合的な支援体制を構築する。

 
（2）患者自律（自立）支援 
○ 医療従事者向けガイドや患者向け移行期支援ツール等を活用し、患者自身が疾病についての
理解を深め、患者自身の意思で医療を決定するなど、患者の自律（自立）を促進するため、
患者及び家族に対する支援体制を充実させる。 

○ 成人期医療においても長期の療養に伴う学業・就労と治療の両立等に関する相談支援が継続
できるように、患者及び家族の意向を踏まえながら、難病相談支援センター等との連携を図
りつつ取組を行う。 

○ 上記の成人期医療における療養生活支援の体制に関して、患者、家族の理解を深めるための
取組を行う。
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 地域における移行期医療支援体制の構築
前述の目指すべき方向性を踏まえ、移行期医療支援体制を構築するために求められる具体的な
機能は、以下の Ⅰ から Ⅲ までのとおりである。
各都道府県は、地域の実情に応じてこれらの機能を満たす機関を整備するとともに、支援策実
施後の評価及び改善を通じて、必要な移行期医療支援体制を構築することが求められる。
また、これらの施策の内容について、患者やその家族、患者会、その他の関係者等に分かりや
すく周知する必要がある。

Ⅰ. 移行期医療の各関係機関の調整や患者自律 （自立） 支援など、 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） を各都道府県で 1 つ以上を確保すること。

厚生科学審議会難病対策委員会、社会保障審議会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関
する専門委員会でとりまとめられた都道府県における移行期医療支援体制構築のイメージとし
て、下記のものが示されている。

（1）役割 
○ 成人期に達した小児期発症の慢性疾病を持つ患者に対応可能な診療科・医療機関の情報を把
握し、患者やその家族等が当該情報を容易に入手できるようにホームページなどで公表する
こと

○ 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・連携支援をすること 

○ 連携の難しい分野について、その現状を把握した上で、改善策を検討すること 

○ 患者自律（自立）支援を円滑に進めるために必要な支援を行うこと

図. 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）
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（2）具体的な取組内容 
○ 移行期医療支援コーディネーターを配置するなどし、小児期の診療科・医療機関と成人期の
診療科・医療機関との連携が促進されるよう連絡体制を整備すること 

○ 移行期医療支援について、医師、患者等からの相談に応じる体制を整備すること 

○ 移行期医療に際して在宅介護や緊急時の受け入れ医療機関の確保等が必要になる患者に対
し、必要な支援を行うこと 

○ 患者自身が病気に対する知識を深めるための取組を行い、患者の自律（自立）を促進すると
ともに、各診療科・医療機関の実施する患者自律（自立）支援の取組に対する支援を行う
こと

○ 慢性疾病児童等地域支援協議会等を活用し、地域における関係者との連携体制の構築する
こと

○ 地域において小児慢性特定疾病児童等自立支援事業を実施している小児慢性特定疾病児童等
自立支援員との連携体制を構築すること

○ 移行期医療や成人期医療の提供に関し、難病特別対策推進事業の難病医療提供体制整備事業
と適宜連携を図ること

○ 定期的に移行期医療支援に関する進捗状況などについて評価し、改善策を検討すること

Ⅱ. 小児期の診療科 ・ 医療機関の移行期医療に関する機能を充実させること。

（1）役割 
○ 小児期発症の慢性疾病を持つ患者が成人した後も、医療の提供が必要な場合には、地域の実
情に応じて成人期の診療科・医療機関と協力して移行期医療につなげること 

○ 必要に応じて、成人期に達した後も小児期発症の慢性疾病を持つ患者に対し、移行期医療及
び成人期医療の提供を行うこと 

（2）具体的な取組内容 
○ 移行期医療支援の必要な患者に対して、移行期医療支援センター、成人期の診療科・医療機
関と協力して、患者にとって最適な移行期医療及び成人期医療の提供を行うこと 

○ 移行期医療支援センターの支援を受け、移行期医療支援の必要な患者に自律（自立）を促す
取組を行うこと

○ 移行期医療支援センターの実施する進捗状況の把握に係る調査等に協力すること

Ⅲ. 成人期の診療科 ・ 医療機関の移行期医療に関する機能を充実させること。

（1）役割 
○ 必要に応じて、成人期に達した小児期発症の慢性疾病を持つ患者に対し、移行期医療及び成
人期医療の提供を行うこと 

（2）具体的な取組内容 
○ 移行期医療支援の必要な患者に対して、移行期医療支援センター、小児期の診療科・医療機
関と協力して、患者にとって最適な移行期医療及び成人期医療の提供を行うこと 

○ 総合診療科等、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を整備する
こと 
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○ 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を整備すること 

○ 必要に応じて、専門医とかかりつけ医が連携して身近な医療機関で診療を継続できる体制（在
宅医療も含む）を整備すること 

○ 移行期医療支援センターの支援を受け、移行期支援の必要な患者に自律（自立）を促す取組
を行うこと。

○ 移行期医療支援センターの実施する進捗状況の把握に係る調査等に協力すること
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 移行期医療支援体制構築のための留意事項
Ⅰ. 本ガイドに示す移行期医療支援体制の対象範囲 

本ガイドに示す地域における移行期医療支援体制は、小児慢性特定疾病を持つ患者に対する
成人期医療への移行に関する医療支援をモデルとして考えている。今後、本ガイドによる支援
が円滑に行われ、地域において小児慢性特定疾病の患者以外の小児期発症の慢性疾病を持つ患
者への支援の必要が生じた場合は、対象となる患者の範囲を拡げていくことも差し支えない。 

Ⅱ. 移行期医療支援センターについて 
移行期医療支援センターの設置場所については、各都道府県が地域の実情に応じて上記の役

割、具体的な取組内容を実行できる機関に設置することが望ましい。具体的な設置場所として、
各地方自治体、小児期の医療機関、成人期の医療機関、難病相談支援センターなどが考えられる。 

（1）各地方自治体（保健所など）に設置した場合
保健師、小児慢性特定疾病等自立支援員などがメインのコーディネーターとなる。
メリット：
・医療事情に詳しく、どこにでも声をかけられる。
・自治体の姿勢、意気込みを示せる。
・医療機関にかかわらず患者がアクセスしやすい。
・大きな自治体では病院毎のコーディネーターを束ねて連携する役割を担える（東京など）。

デメリット：
・患者情報の共有を含め、医師の間に入るコーディネートに慣れていない。
・移行支援プログラムは小児施設で開始し、看護、心理などの知識が必要であるが、その
方法を現場でなく熟知できるか。

・疾患についての知識が乏しい。

（2）小児期の医療機関に設置（県立の小児病院など）
小児科医、看護師、ソーシャルワーカーなどがメインのコーディネーターとなる。
メリット：
・患者情報を的確に伝えることができる。
・問題意識を持って自立（自律）支援を行える。
・移行支援プログラムは12-15歳で開始することが必要であり、支援を行いやすい。

デメリット：
・自治体内の成人医療事情に詳しくない。
・専任者を配置できず、コーディネーターの過重負担になりやすい。
・自施設以外から他の成人医療機関へのコーディネートが難しい（他院→他院になる）。

（3）成人期の医療機関（難病診療拠点病院等）に設置
看護師、ソーシャルワーカーなどがメインのコーディネーターとなる。
メリット：
・小児医療よりも自治体内の成人期の医療事情（難病診療ならびに支援を含む）に詳し
い。

・自施設以外を含めて、各成人医療機関の得意な疾患を把握できている。
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・成人の診療所との連携などが取りやすい。
・地域連携のための専任の人員を配置しやすい。
・移行期支援は難病患者支援そのものである。
・就労支援がしやすい。

デメリット：
・移行支援は小児期から始め、成人診療施設へつなぐものだが、その連携や方法に熟知し
ていない。

・成人診療科の問題意識が薄い。
・自施設以外の成人医療機関へのコーディネートが難しい（他院→他院になる）。

　なお国は、上記の移行期医療支援センターに必要な人材の育成を検討する。

課題
1. 診療体制について
　　移行期医療センターは移行期患者の受け入れをしている成人診療科等を把握し、公表する
ことになっているが、専門医の見地から医学的検討を行っている各学会との連携なども必要
である。ただし、疾患によっては適切な学会などがない場合などがあり、どう対応するかは
今後の課題になる。また小児診療科のみならず成人診療科が移行支援プログラムを熟知して
いることが望ましいが、成人診療科に広く理解を得ていく努力をどうするかも課題である。
成人医療での受け皿のない疾患や在宅医療を要する場合、多臓器にわたる障害の場合なども
どの様に対応するかは各都道府県で考える必要がある。特に在宅医療、知的障害などでは市
町村単位の福祉施設との連携がで必要である。
2. 自律（自立）支援について
　　移行支援プログラムは本ガイドあるいは他著にも詳しいが、移行（自立）支援のための方法、
ツールの利用（移行準備チェックリストや医療サマリーなど）などを開始するのは小児側の
医療機関であり、移行期医療支援センターが成人診療側にその連携を伝えることは可能か？ 
さらに、就学、就労は自立のための重要な要素であり、移行期医療と連携してどう支援する
か？ なども各都道府県で検討する必要がある。

Ⅲ. 関係者による連携体制の構築 
都道府県は、各地域の特徴・実情に応じた移行期医療体制を構築するため小児診療科の医師、
成人診療科の医師、看護師、保健師、ソーシャルワーカー、教育機関関係者、患者・患者会の代表、
小児慢性特定疾病児童等自立支援員（難病相談支援員）など関係者からなる連携体制、いわば
高齢者の地域包括ケアシステムのような連携体制を構築することが望ましい。その際、関連す
る既存の会議体（例：慢性疾病児童等地域支援協議会等）を活用することとしても差し支えない。
また、指定都市・中核市とも必要に応じ連携を図れるよう体制を構築することが望ましい。 

Ⅳ. 他事業との連携 
移行期医療支援体制を構築するに当たっては、移行期医療支援センターにおける業務につい

て、円滑な支援体制を構築するため、既存の事業（例：小児慢性特定疾病児童等自立支援事業、
難病特別対策推進事業、難病相談支援センター事業等）との連携を考慮し、事業を実施するこ
とが求められる。
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難病相談支援員と小慢自立支援員
2014年の法改正に伴い難病事業は小児慢性と連携することになり、2016年10月21日

に移行期医療について「難病の医療提供体制の在り方」（報告書16）で明示され（https://
www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-
Kouseikagakuka/0000140785.pdf　2016年10月21日）、難病相談支援センター（1998
年4月9日厚生労働省保健医療局長通知健医発第635号）や難病診療連携拠点病院の機能も
明示されている。特に就労支援は小児慢性疾病患者の自律支援には極めて重要であり、保
護者から独立して自分の疾病を自分で管理するには医療費なども含めた真の自立は得ら
れないことからも上記との連携は重要である。厚労省ホームページには「難病患者の就
労支援」が記載されており（厚生労働省障害者雇用対策ホームページ　難病患者の就労
支 援。https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/koyou_roudou/koyou/
shougaishakoyou/06e.html）、難病相談支援センターの難病相談支援員などと移行期医療
の連携は重要である。しかし難病相談支援員と移行期医療センターとの連携はまだ今後の課
題である。
前述した小児慢性特定疾病の基本方針（2015年10月29日） 6）にも移行期医療だけで
無く、自立支援事業のことが触れられ、各都道府県は自立支援事業を行うことが義務づ
けられ、自立支援員を置いて相談支援や就職支援などを行うことになっており、自立支
援員との連携も重要である（https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-12601000-
Seisakutoukatsukan-Sanjikanshitsu_Shakaihoshoutantou/14siryou2.pdf）。自立支援
員とセンターの連携もきわめて重要であるが、これも今後の課題である。以上のように難病、
小慢ともに移行期医療の体制整備を求められている。

コラム
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出典：江口奈美, 他：小児期発症慢性疾患の子どもの自立に向けた多職種による支援 ～移行支援シート「子どもの療養行動
における自立のためのめやす」を作成して～ , 大阪母子医療センター雑誌, 第33巻, 第1・2号, pp.67-75, 2017.
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出典：江口奈美, 他：小児期発症慢性疾患の子どもの自立に向けた多職種による支援 ～移行支援シート「子どもの療養行動
における自立のためのめやす」を作成して～ , 大阪母子医療センター雑誌, 第33巻, 第1・2号, pp.67-75, 2017.
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Mini-Mental State Examination　(MMSE)
検査日：　　　　　年　　月　　日　　曜日　　施設名：

被験者： 男・女　　生年月日：　　　　 　 　年 　 月 　 日　 歳

プロフィールは事前または事後に記入します。　　　検査者：　　

得点：30点満点

質問と注意点 回　答 得　点

１( ５点 )
時間の
見当識

「今日は何日ですか」
「今年は何年ですか」
「今の季節は何ですか」
「今日は何曜日ですか」
「今月は何月ですか」

日 ０　１
年 ０　１

０　１
曜日 ０　１
月 ０　１

２( ５点 ) 
場所の
見当識

「ここは都道府県でいうと何ですか」
「ここは何市（＊町・村・区など）ですか」
「ここはどこですか」
（＊回答が地名の場合、この施設の名前は何ですか、と質問をかえる。正答は建物名のみ）

「ここは何階ですか」
「ここは何地方ですか」

０　１
０　１
０　１

階 ０　１
０　１

３( ３点 ) 
即時想起

「今から私がいう言葉を覚えてくり返し言ってください。
『さくら、ねこ、電車』はい、どうぞ」
＊テスターは３つの言葉を１秒に１つずつ言う。その後、被験者にくり返させ、この時点でい
　くつ言えたかで得点を与える。
＊正答１つにつき１点。合計３点満点。

「今の言葉は、後で聞くので覚えておいてください」
＊この３つの言葉は、質問 5で再び復唱させるので３つ全部答えられなかった被験者について
　は、全部答えられるようになるまでくり返す（ただし６回まで）。

０　 １

２ 　３

４( ５点 ) 
計算

「１００から順番に７をくり返しひいてください」
＊ 5回くり返し７を引かせ、正答１つにつき１点。合計５点満点。
　正答例：９３　８６　７９　７２　６５
＊答えが止まってしまった場合は「それから」と促す。

０ １ ２

３ ４ ５

５( ３点 ) 
遅延再生

「さっき私が言った３つの言葉は何でしたか」
＊質問 3で提示した言葉を再度復唱させる。 ０１２３

６( ２点 ) 
物品呼称

時計（又は鍵）を見せながら「これは何ですか？」
鉛筆を見せながら「これは何ですか？」
＊正答１つにつき１点。合計２点満点。

０ １ ２

７( １点 ) 
文の復唱

「今から私がいう文を覚えてくり返し言ってください。
『みんなで力を合わせて綱を引きます』」
＊口頭でゆっくり、はっきりと言い、くり返させる。１回で正確に答えられた場合１点を与える。

０ 　１ 

８( ３点 ) 
口頭指示

＊紙を机に置いた状態で教示を始める。

「今から私がいう通りにしてください。
右手にこの紙を持ってください。それを半分に折りたたんでください。 
そして私にください」
＊各段階毎に正しく作業した場合に１点ずつ与える。合計３点満点。

０１２３

９( １点 )
 書字指示

「この文を読んで、この通りにしてください」
＊被験者は音読でも黙読でもかまわない。実際に目を閉じれば１点を与える。

裏面に質問有 ０ 　１ 

10( １点 ) 
自発書字

「この部分に何か文章を書いてください。どんな文章でもかまいません」 
＊テスターが例文を与えてはならない。意味のある文章ならば正答とする。（＊名詞のみは　
　誤答、状態などを示す四字熟語は正答）

裏面に質問有 ０ 　１ 

11( １点 )
 図形模写

「この図形を正確にそのまま書き写してください」
＊模写は角が１０個あり、２つの五角形が交差していることが正答の条件。手指のふるえなど
　はかまわない。

裏面に質問有 ０ 　１ 

＊最初の質問で、被験者の回答に複数の項目が
　含まれていてもよい。その場合、該当する項
　目の質問は省く。

【参考資料 3】
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Mini-Mental State Examination　(MMSE)

　９．「この文を読んで、この通りにしてください」

「目
め
を閉

と
じてください」

１１．「この図形を正確にそのまま書き写してください」

１０．「この部分に何か文章を書いてください。どんな文章でもかまいません」
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12 14 14 16 22 22 22 22

Mary Smith  2013/8/13 2013/8/13 2013/8/13

Billy Jones  2013/6/23 2013/6/23 2013/6/23  

Susan Cue  2013/7/6 2013/7/6

Terrence Train  2013/8/16 2013/8/16 2013/8/16

Devin Carn    

David Crockett  2012/12/22 2012/12/22 2012/12/22  

Tom Sawyer

Jen Lawrence  2013/9/14 2013/9/14 2013/9/14

Sasha Jones 

Enrique Montoya  2013/5/13 2013/5/13 2013/5/13  
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結びにかえて
実は成人移行支援の最大の問題点は、現時点で一部の人間以外「誰も困っていない」ことかも

しれない。「小児科」「小児外科」に通院を続けても、今この時点では、移行期の患者さんもご家族も、
何も困っていない。それでいいと思っている小児科医もいるし、成人診療科の先生方にも関係の
ない問題となっている。また、一部の「困っている人間」というのは、「小児入院医療管理料」が
算定できないとか、「ベッドの回転が悪い」などという経営の視点を持った立場の方なのかもしれ
ない。かつて、NICUが満床で新患を受け入れられなかった事件を契機に、NICUのベッドをどう
したら空けられるかという発想に至った経緯にも似ている。しかし、医療的ケア児が増えた理由は、
NICUを空けるためではなく、子どもたちにとって、ご家族と一緒に暮らすことが「最善の医療」
であると考えたからである。そうでなければ、非常に多くの困難の中で、医療的ケア児をご家族
が受け入れることはない。成人移行支援も同じで、小児医療から追い出すためではなく、心も体
も大人になった患者さんにとっての「最善の医療」は、小児医療以外にあると考えるからの支援
でなければならない。
患者さんやご家族の思いを無視した医療はありえない。今この時点では「困っていない」状態
であっても、これからはどうなのか、主治医が引退したら、あるいは親が動けなくなったらどう
なるのか、様々な問題が今後の患者さんの人生に生じるに違いない。今と同じ明日は続かない。
その当たり前の事を直視し、不安を解決するために、患者さんが大人になりゆくことを支援する
のが自律支援であり、その患者さんの未来における「最善の医療」を目指すのが、トータルとし
ての成人移行支援である。
この「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」は、あくまでも
version 1である。このコアガイドを手に取った皆様のご意見を反映させ、version 2、3 と、よ
り良いものに作り替えていく必要があると考えている。なぜならば、未だ誰一人として、「このや
り方が正解なのだ」と言えるものを持っていないからである。その中で、実際に苦労して成人移
行支援を行ってきた研究班のメンバーを中心に、実践的なコアガイドを作ろうと取り組んだ結果
が本書である。私自身は、本書は「たたき台」だと思っている。ここに患者さんの小児期を支え
ている皆さん、これからの成人期を引き受ける皆さん、それらをコーディネートする行政の皆さ
んのご意見を加え、そして患者さんとご家族のご意見も加えて、初めてコアガイドは完成する。
そしてその結果、version upしたコアガイドが、移行期の患者さん一人一人にとっての最善の医
療を目指すために、私たちが常に携えておくべき羅針盤となるのである。
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