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Ⅰ、要約 

日本小児科学会は 2014 年に「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」

（2014 年提言）(1)を発表し、移行期医療の概念、その基本的な考え方を提示した。それ以降、我

が国でも移行期医療が注目され課題も明確になった。今回、「成人移行支援」を推進するために小

児科医が行うことが望ましい事項について新たな提言を作成した。 

１） 移行期医療は「医療」、トランジション（移行）は「プロセス」を強調する内容で定義とした。 

２） 「成人移行支援」という用語を新たに提案した。「成人移行支援」とは小児期発症の慢性疾患を

持つ患者が成人期を迎えるにあたり、本来の持てる能力や機能を最大限に発揮でき、その人らし

い生活を送れることを目的とした支援をいう。患者が社会においてその人なりに自律・自立した成

人になることを目的とするもので、「医療」だけでなく、健康・福祉という広い視点から提供される。 

３）「成人移行支援」を推進するために、基本姿勢 4 項目（自己決定権の尊重、医療連携による途

切れることのない医療の提供、多職種によるチーム支援、移行期医療に関わる制度などの理解）、

成人移行支援6項目（自律・自立支援、移行準備、保護者への支援、医療の継続、性及び妊娠・

出産に関する支援、社会参加への支援）、転科支援 6 項目（患者の納得、転科時の連携、転科

の時期、医療サマリー、救急や入院時の対応、転科後のフォロー）、体制整備等 4 項目（学会の

役割、財務支援、知的障がい・発達障がい（神経発達症）患者の移行支援、研究とフィードバック）

の合計 20 項目の提言をまとめた。これらの提言には補足説明を付記し、具体的な内容を記載し

た。 

今回の提言によって、「成人移行支援」の重要性が日本社会に認識されると同時に、グローバル

な視点からの評価にも耐えうるトランジションが実施されるよう希望する。 

 

Ⅱ、緒言 

 2014 年に、日本小児科学会の移行期の患者に関するワーキンググループ(WG)は、「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」を発表した（2014 年提言）(1)。この 2014 年提

言は、国内の医師、特に小児科医に向けて「移行期医療」という概念とその進むべき方向性を我が

国で初めて示した。これ以降、小児病院、大学病院を中心に、徐々にではあるが移行期医療が実

施されるようになってきた。行政側もこれに対応し、現在、いくつかの都道府県には移行期医療支

援センターが開設されている。他方、移行期医療を具体的に実施するにあたり、種々の課題が明

らかになってきた。自律・自立支援を行う外来体制の在り方、移行支援の具体的方法、プログラム

作成方法、カウンターパートとなる成人期医療機関に関する情報不足、患者・家族側に起因する

移行期医療における障壁、医師側による移行期医療に関する障壁などである。同様の課題は欧

米でも起こっている(2)。また、欧米では、移行期医療というより「ヘルスケアトランジション」という表

現がされているが(1、2）、その定義の異同の議論はされてこなかった。そこで今回、移行期医療と

いう「医療」だけでなく健康・福祉も包含した広い視点からの「成人」への移行支援、すなわち成人

移行支援という概念を提案し、その周知を図るとともに、グローバルな視点からの評価に耐えうる成

人移行支援のあり方について、具体的かつ明確にすることが必要であると考え提言する。 
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Ⅲ、用語の定義 

提言に際して、移行期医療、トランジション（移行）、成人移行支援について定義するとともに補足

説明する。 

１、移行期医療 

小児期発症の慢性疾患を持つ患者が小児期医療から個々の患者に相応しい成人期医療への

移り変わりに対して提供されるべき適切で良質な医療。 

補足説明） 

移行期医療に関して、2014 年提言では医療（医療体制）に限定せずに支援についても述べてい

る。しかし、2014 年提言の「移行期医療の概念図」(図１)では、医療のあり方や医療形態のことが中

心に提示され、移行期医療における支援の位置づけが明確に示されていなかった。 

海外でいうトランジションは移行のプロセス及びその支援とされており、移行期医療がトランジショ

ンと同義とする概念かどうか不明確であった。こうした背景もあり、我が国は、移行期医療に対して

様々な概念が生まれてきた。よって、今回、改めて、移行期医療は医療として定義することとした。 

 

---------------------------------------------------------------------------- 

 

     図１ 2014 年提言で示された移行期医療の概念図（文献１）より） 

------------------------------------------------------------------------------ 
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「移行期医療」ではなく「移行医療」とすべきとの意見も多い。自律・自立支援は病気の始まりから

意図すべきであり、そして、できるだけ早くから開始すべきである。また、支援の終わるべき時期は

患者毎に異なる。このように移行期に相当する年齢は幅広く、また、患者ごとに異なるため、「移行

期」という名称によって年齢が固定的に意識されるとすれば好ましいことではない。一方、米国小児

科学会のクリニカルリポートでは 12 歳で支援を開始し、成人になった後 26 歳までは支援する必要

があると述べられており（2）、支援の中心は思春期から若年成人期が最も重要な時期とされる。こ

のことから今回の提言も「移行期医療」を変更せずに使用することとした。 

 

２、トランジション（移行） 

小児期発症の慢性疾患を持つ患者が小児を対象としたヘルスケアから成人を対象とするヘルス

ケアへ切れ目なく移る計画的、継続的、包括的な患者中心のプロセス。ヘルスケアトランジションと

同義。 

補足説明） 

トランジションの目的は、小児期発症慢性疾患を持つ小児（米国でいう children with special 

health care needs：CSHCN)が、思春期から成人期に移行するにあたり、継続的で良質、かつ発達

に即した医療サービスを提供することを通して、生涯にわたり持てる機能と潜在能力を最大限に発

揮できるようにすることである。トランジションは、患者中心であり、柔軟で、継続的かつ包括的、協

調的であることを基本とする。なお、トランジションは使用される場面で意味が異なるため注意を要

する。入院患者が退院し在宅医療に移行することをトランジションと呼ぶことがある。本提言で使用

するトランジションは、小児期発症の慢性疾患をもつ患者が成人へのヘルスケアに移行することに

限定したものである。 

 

３、成人移行支援 

小児期発症の慢性疾患を持つ患者が成人期を迎えるにあたり、本来の持てる能力や機能を最大

限に発揮でき、その人らしい生活を送れることを目的とした支援。 

補足説明） 

患者が社会においてその人なりに自律・自立した成人になることを目的に、「医療」だけでなく、

「健康」「福祉」という広い視点から提供される。すなわち、医療に加えて生活全般に関わるセルフ

ケア及びその意思決定を保護者から患者自身のものとする支援が必要である。成人移行支援に

おいては、常に患者の意思及び自己決定が尊重され、支援プロセスそのものは患者・家族中心で

進められる必要がある。ヘルスケアの移行の支援だけでなく、就学、就労も含めた自律・自立した

成人になることを目的とした支援が必要である。 
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Ⅳ、提言一覧 

 本提言では、トランジションを適切に促進するため、「医療」だけでなく健康・福祉という広い視点

から提供される支援の必要性を強調するために「成人移行支援」という用語を新たに提案した。そ

の「成人移行支援」を推進するため以下の４つの主要項目において２０の提言を行う。なお、この提

言の主語は、体制整備以外は全て小児科医（小児診療科医）とする。小児診療科とは小児科、小

児外科だけでなく小児を診療する全ての診療科を指す。 

  

表１：成人移行支援を推進するための提言 

提言 

Ⅳ、提言

の補足説

明(P22〜

26)の該当

番号 

主要項目 Ⅰ 基本姿勢 

【自己決定権の尊重】 

患者本人が理解力と判断力に応じて説明し、自らの意見を表明できるようにすることが

重要であり、トランジションに際しては特に、患者本人が理解し、主体的に取り組めるよう

にする。 

①  

【医療連携】 

トランジションにおいては、疾患等の特性や重症度、重複疾患の有無等を踏まえ個々に

最も適切な医療を提供するために、小児期医療と成人期医療の担い手が連携し、必要

な医療が途切れることなく提供できるよう努めるべきである。 

②  

【多職種によるチーム支援】 

小児診療科の外来に、看護師、臨床心理師、医療ソーシャルワーカー等による多職種

チームからなる成人移行支援体制を構築して、患者教育、ヘルスリテラシー獲得支援、

自律・自立支援等を実施し、小児科医がそのリーダーシップを取ることが望ましい。 

③  

【制度等の理解】 

小児慢性特定疾病に関する制度、指定難病に関する制度、移行期医療支援センター

について、適切な情報を得るよう努力する。 

④  

主要項目 Ⅱ 生涯を見据えた包括的支援 

【自律・自立支援】 

患者がヘルスリテラシーを獲得し、自ら健康管理し、自己決定及び意思表示できるよう、

診断早期から患者のライフステージに合わせて計画的かつ継続的に自律・自立支援に

取り組む。 

⑤  

【移行準備】 ⑥  
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患者、家族にトランジションの必要性を伝え、患者の移行準備状況を評価し、健康管理

の自立にむけて個々の能力に応じた移行プログラムを 10 代の早期から開始する。 

【保護者への支援】 

保護者を成人移行支援において主要なパートナーとして認識するとともに、患者の成長

発達に応じて患者と保護者の関係を変容できるよう支援すべきである。 

⑦  

【医療の継続】 

患者・家族が治療に納得し、成人になっても継続受診できるよう支援するべきである。 
⑧  

【性及び妊娠・出産に関する支援】 

患者が性の健康を維持できるよう、患者の意思・意向に沿った形で、将来の妊娠・出産

に関する情報提供をするとともに、遺伝カウンセリング、プレコンセプションケア及びそれ

らのフォローアップを行う。 

⑨  

【社会参加への支援】 

子どもが社会とのつながりを経験し、社会の中で自分の役割を果たしながら自分らしい

生き方を実現していけるよう、可能な限り患者の意思を尊重し、その実現を支援する。 

⑩  

主要項目 Ⅲ 転科支援 

【患者の納得】 

患者が成人診療科へ転科する場合、患者に転科の必要性と転科先の情報を十分に伝

え、患者が不安を解消し納得した上で、転科できるようにするべきである。 

⑪ 

【転科時の連携】 

転科時には紹介先と医療情報の共有を含めて十分に連携し、良質な医療が継続される

ようにするべきである。紹介先も成人移行支援を理解し、発達や病状に応じて適切な支

援を継続する必要がある。 

⑫ 

【転科の時期】 

転科の時期は疾患の種類、重症度、転科先の診療科の状況、患者・家族の社会的状

況などにより個別化するべきである。特に、患者の病状や心理状況が不安定な時期は

転科を避けるべきある。 

⑬ 

【医療サマリー】 

患者が自分で管理しやすいよう、携帯可能な医療サマリーを患者と作成し、可能なら成

人診療科への転科後も継続して使用する。 

⑭ 

【救急や入院時の対応】 

転科により高度で良質な医療が妨げられないために、救急診療や入院診療が必要な

場合の対応を、医療機関の連携先などの連絡先も含め明確化する必要がある。 

⑮ 

【転科後のフォロー】 

転科後も、成人診療科受診の継続も含め、良質な医療が継続されているかどうか 6 か

月程度を目途に確認し、良質な医療が継続困難と医療者や患者が判断した場合には

適切な対応を行うべきである。 

⑯ 
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主要項目 Ⅳ 体制整備及びその他の必要な対応 

【学会の役割】 

日本小児科学会及び各分科会、小児外科医など小児診療科を担当する学会は、成人

期診療を担当する学会や行政府に成人移行支援について協力を依頼するなどの働き

かけをすることが重要である。 

⑰ 

【財務支援】 

小児診療科とそのカウンターパートとなる成人診療科の双方が成人移行支援を実施す

るために必要な体制を整備し実践・維持するために、学会や行政府は診療報酬や補助

金等など何らかの支援の実現に向けて努力する。 

⑱ 

【知的障がい・発達障がい（神経発達症）患者の移行支援】 

学会は知的障がい・発達障がい（神経発達症）を有する患者や医療的ケアが必要な患

者に対する成人移行支援に取り組むことが不可欠である。また、小児科医は、知的障が

い・発達障がいを有する患者では精神科医、医療的ケア児ではプライマリ・ケア医などと

の連携を含めた移行体制の整備が必要である。 

⑲ 

【研究とフィードバック】 

学会は移行期、成人期の患者の病状、医療、福祉の状況、課題や成人移行支援の有

用性の研究を行い、フィードバックする必要がある。患者自身の意見も反映すべきであ

る。学会は結果を元に適切な医療関係者のためのガイドを定期的に更新する必要があ

る。 

⑳ 
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Ⅴ、提言作成の背景 

1. 背景  

日本小児科学会による「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」（以

下、2014 年提言）では、個々の患者がそれぞれに相応しい成人期医療を受けられるようにする

ための基本的考え方が提示された。2014 年提言では、移行期医療の基本的概念として、①自

己決定原則、②年齢（加齢）により変化する病態や合併症への対応、③人格の成熟に基づい

た対応と年齢相応の医療が提示され、その上で、当時の我が国における医療体制・社会制度

上の課題が示された。 

2014 年提言以降、日本では移行期医療が以前より注目されるようになった。その移行期医

療に関連して行政は複数の事業を実施してきた（表 2）。具体的には関連法規の整備、研究班

の設置、小児慢性特定疾病等自立支援事業の開始、移行期医療支援センターの設置などで

ある。これらの詳細は別添資料 1 を参照されたい。 

医学界でも、2014 年提言は移行期医療の重要性が認識される契機となった。2015 年１月１

日発行 143 巻第 10 号の日本医師会雑誌は「慢性疾患を持つ子どもの成人への transition」が

特集テーマとして編集され、日本医学会 2015 関西では学術講演 20 の柱の一つとして移行期

医療が初めてテーマとなった。日本小児科学会は、2014 年提言の後、小児慢性疾病患者の

移行支援ワーキンググループ(WG)を 2016 年 9 月に設置し、小児慢性疾病委員会から独立し

た WG とした。2018 年 11 月には移行支援 WG から移行支援委員会へ移行した。日本小児科

学会の各分科会においては、移行期医療を検討する委員会が設置され、種々の小児期発症

慢性疾患の成人期における診療ガイドが作成されている。また、最近は、日本小児科学会分

科会のみならず、小児外科系の学会、日本循環器学会など内科系学会でも毎年のように移行

期医療に関係するシンポジウム、講演が学術集会で行われるようになった。 

他方、移行期医療を具体的に実施するにあたっては、依然として様々な課題がある。カウン

ターパートとなる成人期医療機関の不足、受診中断（3）、治療や合併症などに関する知識不

足とアドヒアランス不良（4,5,6）、支援体制や支援内容が未確立であること（7,8,9）、予算不足な

どである。同様の課題は欧米でも報告されている(2)。また、2014 年提言以降、移行期医療は

医療のあり方の問題として議論されることが多かったが、同時期の「児童福祉法の一部を改正

する法律」「難病の患者に対する医療等に関する法律」の成立や、それに伴う小児慢性特定疾

病児童等自立支援事業の開始などにより、社会制度利用や就学・就労といった患者の社会生

活に関わる問題が（10,11,12,13）注目度を増している。しかし、移行支援に関する提言作成

WG が日本小児科学会代議員ならびに小児科専門医研修施設指導責任医を対象に 2020 年

に実施したアンケート調査では、2014 年提言を「読んだことがなく内容も知らない」との回答者

が 17%、「提言の内容は知っているが提言本文は読んだことはない」が 55%、「提言全文を読ん

だことがある」が 28%であり、小児科医においても移行期医療に関する基本的な考え方が十分

に共有されていない現状が示唆された。 
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 表２ 行政の移行期医療関係に関する主な動き 

時期 国などの主な動き 概略 

2015 年 小児慢性特定疾病その他

の疾病にかかっていることに

より長期に亘り療養を必要と

する児童等の健全な育成に

係る施策の推進を図るため

の基本的方針概要（平成 27

年 10 月 29 日厚生労働省告

示第 431 号） 

「小児慢性特定疾病児童等

の成人移行に関する事項」

を設けて、小児慢性特定疾

病児童等が成人後も必要な

医療等を切れ目なく受けら

れるために、モデル事業な

どの取り組みを行うことや、

小児慢性特定疾病が要件

を満たす場合に指定難病へ

移行し医療費助成を成人後

も継続できるように検討する

ことが記載された。 

2015 年 小児慢性特定疾病児童成

人移行期医療支援モデル

事業 

日本における移行期医療の

在り方、支援ツールの紹介、

医療体制のモデル、移行期

医療対象となる患者数の推

定、移行困難の理由、今後

の取り組みの方向性などが

明確になった。 

2017 年 各都道府県における小児慢

性特定疾病の患者に対する

移行期医療支援体制の構

築について（健難 1025 号第

1 号） 

「小児慢性特定疾病の患者

に対する都道府県における

移行期医療支援体制の構

築に係るガイド」が提示と都

道府県における移行期医療

支援センターの設置を初め

て提示した。 

2017 年 第51回難病対策委員会・第

21 回小児慢性特定疾患児

への支援のあり方委員会

【合同開催】 

移行期医療支援センターの

イメージ（案）を提示した。 

2018 年公布、2019 年１２月

１日施行 

成育過程にある者及びその

保護者並びに妊産婦に対し

必要な成育医療等を切れ目

なく提供するための施策の

成育医療等の提供に関する

施策の総合的な推進に関

する基本的な方針におい

て、移行期医療が明記され
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総合的な推進に関する法律

（成育基本法） 

た（2021年年２月９日閣議決

定）。 

2019 年 研究班「小児期発症慢性疾

患を持つ移行期患者が個

別性を超えて成人医療へ移

行するための診療体制の整

備に向けた調査研究」（主任

研究者：窪田満） 

成人移行支援コアガイドが

作成された。 

 

2. 移行期医療からトランジション（移行）・成人移行支援へ 

2014 年提言において、移行期医療は小児期発症慢性疾患を有する患者における「小児期

医療から個々の患者に相応しい成人期医療への移り変わり」と表記されている。移行期医療に

関して、2014 年提言は医療（医療体制）に限定せず、健康・福祉に関する支援についても述

べている。しかし、2014 年提言の「移行期医療の概念図」（図１）が、医療のあり方を中心に示

すものであったことから、移行期医療は医療のあり方の問題として議論されることが多かった。こ

うした背景から、我が国では、移行期医療の扱う範囲が曖昧になっていた。よって、既述したよ

うに、本提言では移行期医療を「医療」として明確に定義することとした。 

2014 年提言における移行期医療の基礎となった概念に、トランジション（移行）がある。トラン

ジション（移行）とは、「小児期発症の慢性疾患を持つ患者が小児を対象としたヘルスケアから

成人を対象とするヘルスケアへ切れ目なく移る計画的、継続的、包括的な患者中心のプロセ

ス」をいう。文献によって多少の差異はあるが、原則としてヘルスケアトランジションも同義であ

る。この場合のヘルスケアは、健康を維持するために必要な医療や福祉なども含めた包括的な

概念である。 

「医療だけでなく、若年者の心理社会的、教育的、就業関連のニーズ全般」に対する支援の

必要性については、2014 年提言で既に言及されていたが、本提言では、医療にとどまらない

ヘルスケアの移行のための支援として、「成人移行支援」という用語を新たに提案する。成人移

行支援はトランジションのための支援であり、自律・自立支援、転院を含む転科支援・併診など

による診療体制の整備を含む。自律・自立支援は、自己管理・自己決定・ヘルスリテラシー獲得

のための支援や、就学・就労支援を包含する。 

成人移行支援においては、患者がヘルスリテラシーを獲得し、自ら健康管理し、医療に限ら

ず日常生活上のさまざまな場面（学校生活や就労など）で自己決定及び意思表示できるよう、

診断早期から患者のライフステージに合わせて計画的かつ継続的に支援する「自律・自立支

援」が重要になるだけでなく、常に患者の意思及び自己決定が尊重され、支援プロセスは患

者・家族中心で進められなければならない。成人移行支援の概念を図 2 に示す。 
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―――――――――――――――――――――――――――――――――――――――― 

 

 

図 2 成人移行支援の概念図 

トランジション（移行）は「小児期発症の慢性疾患を持つ患者が小児を対象としたヘルス

ケアから成人を対象とするヘルスケアへ切れ目なく移る計画的、継続的、包括的な患者中

心のプロセス」を意味し、白い横矢印で示した①患者自身の自律・自立、②診療スタイル

の移行、③診療体制の移行が柱となる。成人移行支援はトランジションのための支援で、

適切で必要な医療を切れ目なく提供することやその人らしい生活を送れることを目的とし、

自律・自立支援、転科支援や併診などによる診療体制の整備が含まれる。自律・自立支援

には、自己管理・自己決定・ヘルスリテラシー獲得のための支援や、就学・就労支援が含

まれる。 
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３、 成人移行支援の対象 

小児期発症慢性疾患とは小児慢性特定疾病だけでなく何らかの医療的サポートを必要とす

る小児期発症の慢性に経過する身体・発達・行動・精神の疾患の総称である。知的レベルによ

る限定はしない。このような小児期発症慢性疾患を持つ子どもを米国では children with special 

heath care needs(CSHCN)と表しており、2017〜2018 年の調査では 18.5%の子どもが該当した

と報告している(14)。国内では、2002 年〜2004 年の間に出生した東京都内 3 地区の 10 歳の

小児コホートにおける調査で CSHCN は 12.5%だったことが報告されている(15)。我が国の小児

期発症疾患患者に関する代表的な登録事業である小児慢性特定疾病（以下、小慢）治療研

究事業の登録患者数は、2015 年度から 2017 年度にかけて毎年 8 万 3 千人台で推移してい

る(16)。神奈川県国民健康保険の診療報酬明細書データを用いた分析では、小慢の対象とな

る可能性がある患者における同事業の登録割合は 40-60%と推定されており(17)、潜在的な患

者数はさらに多いと推測される。米国では 1995 年時点で、先天性疾患を持つ新生児の 90%が

成人期に達すると報告されており(18)、日本でも何らかの成人移行支援を必要とする患者は少

なくないと考えられる。  

なお、複数の疾患を有する例、知的障がいを合併した例、自閉症スペクトラム障害などを有

する例、医療的ケア児等における成人移行支援は、病院などの医療現場だけでなく、行政及

び福祉サービスを含めた支援が必須となるため、今回の提言では、主要な項目とせず、別項

での記載にとどめる。 
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Ⅵ、提言の基本的な考え方（表１） 

１、 主要項目：基本姿勢 

成人移行支援で最も重要な基本姿勢は、患者の自己決定権の尊重である。患者が自分で納

得する方針を決定するには、十分な情報が必要である。当然、小児診療科医は、移行期医療に

関係なく、日頃から子どもである患者本人の意見にできるだけ耳を傾け、年齢及び成熟に相応し

い情報を提供し、患者の意見を尊重しなければならない。これは 1989 年の第 44 回国連総会で

採択された「児童の権利に関する条約（子どもの権利条約）」に基づいている。一般的に小児期

診療では「保護者―主治医」の関係が「患者―主治医」の関係より濃密であり、成人期診療では

「保護者―主治医」の関係は「患者―主治医」の関係より格段に薄くなる。このように小児診療科

では患者中心(patient-centered )というより家族中心(family-centered)の医療であり、これに長く

親しんできた保護者が主治医と患者、主治医と保護者の関係性の変化に対応できるよう保護者

の教育も重要な要素となる(19)。主治医である小児診療科医自身も、患者の成熟に合わせて患

者との関係性を変化させていくことが求められる。 

成人期になった小児期発症慢性疾患では、小児期に発現しなかった症状が出現することが

多々ある。例えば、ファロー四徴症術後の不整脈、慢性肉芽種症における難治性腸炎、ダウン症

候群における認知症などである。また、成人になれば、高血圧、糖尿病、高脂血症など生活習慣

病も発症しうる。このように、小児期発症慢性疾患に罹患している成人においては、小児診療科

医が成人診療科医より得意とする分野は相対的に縮小していく。 

他方、小児診療科医にとって、成人期の患者の疾患管理を依頼できる医師に関する情報が乏

しいのが現状である。整備されつつある移行期医療支援センターはこのような情報を提供するこ

とも役割の一つとなっている。現時点では、成人移行支援において、成人診療科医との協力体

制の確立は、まだまだ困難であることも事実であるが、これは国内に限ることではなく(19)、今後の

大きな課題でもある。また、成人移行支援の目的は、単なる転科ではなく、成人となった患者が

本来の持てる能力や機能を最大限に発揮でき、その人らしい生活を送れることである。その目的

を達成するためには、小児診療科医・成人診療科医の立場を超えて、両者が協力して患者にと

って最も相応しい医療を提供できるよう成人移行支援を行うことが重要である。 

小児診療科から成人診療科へスムーズに移行するには、体系的・計画的な移行支援が必須と

なる。それが実施されない場合は、患者・家族が小児疾患に不慣れな成人診療科医に紹介され

るという認識を持ったり、患者や保護者が成人診療科医への移行を拒否したり、小児診療科医と

成人診療科医とのコミュニケーションがうまく取れないなどの問題が起こったりすることが多くなる

ため、成人移行支援に支障をきたすことが種々の研究から示唆されている (20,21)。また、体系

的・計画的な支援プログラムは、成人診療科への信頼感や、患者自身が社会に参加する成人と

いう自尊心を醸成することも示されており(22)、既述した問題の解決に重要な役割を果たすことに

なる。加えて、保護者もこのプログラムに組み入れて、患者と一緒に成人診療科への移行を行う

ことが重要とされる(21)。 
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成人移行支援では疾患自体の管理だけでなく、自律・自立支援等の心理・社会的支援が重要

である。これは主治医のみで実施できるものではなく、看護師、臨床心理士、医療ソーシャルワー

カーどの多職種からなるチームによる支援が必要である(23)。例えば、成人移行支援の場とし

て、通常の外来診察室とは別の部屋でヘルスリテラシー獲得、患者教育、自律・自立支援等の

支援を行うことも考慮しなければならない。その中心的な担い手は看護師であり、患者個々に対

応した移行支援プログラムに沿って成人移行支援を行うこととなる。社会的サポートが必要な場

合は医療ソーシャルワーカー、心のサポートが必要な場合は心理職に加わってもらう。主治医で

ある小児診療科医は、そのチームのリーダーとして成人移行支援が順調に進行するよう舵取りを

行うだけでなく、支援プログラムの段階毎に評価を実施し PDCA サイクルを回す必要がある。 

小児期発症慢性疾患の多くは厚生労働省が認定する小児慢性特定疾病であり、重症度基準

を満たせば指定難病に移行する。この制度の移行時期（小児慢性特定疾病医療費助成が利用

できなくなる制度上の切れ目）は 20 歳で、就労、大学進学という人生の大きな岐路に立つ年代と

なる。この時に、患者・家族には医療費助成、自立・就労・就学支援など公的支援の情報が正確

に伝えられなければならない。その中でも医療費関係の情報が成人移行支援でも重要であり

(24,25)、特に医療費助成制度については患者・家族の関心は高く、医師もその概要を正確に把

握しておくことが望ましい。また、手術費用助成を含めた医療費助成制度は複雑なため、小児診

療科医は、医療ソーシャルワーカーなど適切な窓口を紹介し、患者・家族が納得できるように努

力することが必要である。小児慢性特定疾病対象者は相談支援、就学・就労などの自立支援、

療養生活支援などが受けられ、指定難病対象者では就労支援が受けられるだけでなく障害者総

合支援法の対象者となり、この法律に規定された種々の支援が可能となっている。これらの制度

上の支援についても小児診療科医は知っておくべきであろう。なお、小児慢性特定疾病患者が

20 歳未満で成人診療科医に移行した場合、成人診療科医の多くが小児慢性特定疾病の指定

医ではないため、医療意見書を記載できず、元の小児診療科医に医療意見書の記載依頼のみ

を目的として受診することがある。今後は、難病指定医でも小児慢性特定疾病指定医の手続きを

併せて行うことができるよう、制度の変更が望まれる。 

移行期医療支援センターを設置している都道府県は、現時点で７都府県である。人的なことだ

けでなく予算面の問題に加えて、移行期医療支援センターのミッション、そのミッションを行うため

の具体的方策などの支援が必要であろう。移行期医療支援センターを設置していない道府県に

は、各自治体の努力に頼るだけでなく、国、学会などから積極的に働きかけることが望まれる。 

 

２、主要項目：生涯を見据えた包括的支援 

成人移行支援は、「子どもたちが生涯にわたってサポートされるライフスパン・アプローチ」(26)と

も言われ、子どもたちの成長過程で自分の可能性を最大限に発揮するためのサポートを受け自

己管理できるようになるだけでなく、大人になってからも自分の目標をより容易に達成できるように

実施される生涯を通じた支援とも言われる。このように、成人移行支援は、成長発達支援を基盤

とした自律・自立支援であり、これらは、疾患に関連するものだけではなく、キャリア形成、性の健
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康、メンタルヘルス、人間関係にまで及ぶ患者本人と家族を対象とした包括的支援である。特に

性の健康は、アイデンティティの形成と同時に人格形成の基盤となる。慢性疾患をもつ思春期患

者は病態・治療に起因する性の健康に関する問題が生じる可能性があり、これらは妊孕性等の

医学的側面のみならず、本人の気づきから人生設計に及ぶ心理的側面への支援が重要であ

る。これらの問題が若者の人生にネガティブな影響を及ぼすことを最小限にするためには、産科

医、助産師、臨床心理士等の多職種チームでサポートすることが求められる（27）。 

このように、成人移行支援は、病気が診断された時から始まり、シームレスで継続的かつ計画的

に行われなければならない。特に思春期・若年成人期における成人移行支援には移行プログラ

ムを使用することが推奨される。この一連のプロセスの中で、健康管理の主体を保護者から患者

自身へと移していく。 

成人移行支援には 2 つの要素がある。一つ目は医療である。小児患者の発達及び成熟度や

家族の理解に応じた説明を行い、患者が主体的に治療に参加できるようにするとともに、医療継

続のための原疾患のコントロール、後遺症・合併症や二次障がいの予防、セルフマネジメントの

質の維持、医療機関からの脱落予防に向けた医療体制の整備を行う必要がある。これらは小児

診療科医が中心となりチームで行われることが推奨される。そのためには、まず、患者－保護者

－医師の３者の関係性の変容が必要である。患者が発達していく過程に合わせて、小児診療科

医は診療スタイルを、小児を対象とするものから成人を対象とするものへと変えていく必要があ

る。加えて、成人となった個人の疾患の特徴にあわせた診療体制の整備が必要となる。一般的に

は 10 歳台後半から 20 歳台に達した患者を、その患者に最適な方法で小児診療科から成人診

療科に引き継ぐ（転院・転科）ことを目指す(28)。 

二つ目は、自律・自立である。自立の基盤となる自律性（Autonomy）の発達は小児期に培われ

る。そのためには、子どもの認知発達に応じた疾患の理解と治療への参加（興味・関心・関与）を

促すことが重要である。同時に、日常生活のみならず疾患管理に関するセルフケアを獲得できる

よう支援することが求められる。特に、移行準備において効果的に影響しているのが自己効力感

であり(29)、医療者及び家族等の周囲の関わりにより柔軟に変更しうるものである。よって、疾患の

説明やセルフケア獲得への支援に自己効力感を高めるための工夫が必要である。 

これら２つの要素を満たす成人移行支援を行うには移行プログラムの作成と実行が重要であ

る。この移行プログラムの概要の詳細は、別添資料２を参照されたい。 

小児期の自律・自立支援において特に重要なことは、ヘルスリテラシーを高め、自己管理力を

つけることである。ヘルスリテラシーは「日常生活の中で健康に関する適切な判断を行うために必

要な能力」として定義される(30）。これは、「個人の健康状態に関する知識と理解、及び病気に適

応し、治療計画を順守し、健康上の懸念にもかかわらず前向きな生活の質を維持する能力に貢

献する」と述べられている(31)。ヘルスリテラシーは単なる知識や理解だけではなく、自分の健康

を守るために必要な情報を収集し活用する能力でもあり、健康管理や治療に主体的に参加して

いくための前提である。医療及び日常生活に関する自己管理（セルフケア/セルフマネジメント）

力を身につける支援においては、そのスキルと知識を特定し、年齢に応じ階層化して患者教育に
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取り入れることを可能にする。これらの継続的な患者教育により、患者はより多くの情報と能力を

身に付け、ヘルスリテラシーを獲得し、自らの健康を自分で守ることができるようになる（32, 33）。 

しかし、この時期の自己管理には本人の能力だけではなく、思春期特有の心理や身体的変化

が影響するとともに、家族、地域社会や医療システムが関与することを理解する必要がある。よっ

て、健康管理の質を高めるためには、本人の努力だけではなく、家族とともに周囲の理解とサポ

ートが得られるよう病院と学校、地域の専門職が協働することが求められる。 

また、ヘルスリテラシーと関連する要因として、セルフアドボカシーがある。これは、「個人の利益

を促進するために、効果的にコミュニケーションし、理解し、自分の信念を主張する個人の能力」

として定義されている(34)。セルフアドボカシーの 3 つの要素は、自分のニーズの理解、利用可

能な支援の理解、ニーズを他人に伝えることである。患者には慢性的な体調に対処するために

他者からの支援を得ることの意思表示が必要となる。他方、医療者は、移行の必要性を患者・家

族と共有した後、患者単独で診療する場面を設け（概ね 12 歳くらいから）、そこでのコミュニケー

ションを通して、セルフアドボカシー能力の向上を支援することが求められる。 

自立に必要な能力獲得には保護者のサポートは重要である。幼少期より子どもの療育・育児を

担う保護者は、長年行ってきた自身の責任ある役割の一部を手放すことに躊躇し、遷延させる。

そのため、移行を成功させるためには、患者をサポートしてきた家族や医療者などのチーム全体

を巻き込み、患者・家族と自己管理について話し合うことが必要である(35)。医療者は、移行期支

援の一員として保護者の参加を推奨する姿勢・意識を持つことが重要である。10 代患者はこの

段階では心理的・社会的に自立できているとは限らず、医療者や保護者は、患者が不完全もしく

は間違った判断をしていると認識することもあるが、周囲の大人が替わって何かを成すことは患

者の自己効力感を下げる危険性もある。医療者は、保護者が見守り役・指南役としての立場が取

れるよう助言し役割調整することが重要である。すなわち、思春期の身体的、精神的、社会的な

変化に親子が適応するプロセスに、医療者は支援的に関わっていく必要がある。 

 

3、主要項目：転科支援 

本提言におけるトランジション（移行）とは、小児を対象としたヘルスケアから、成人期を迎える患

者のニーズに見合ったヘルスケアへ移ることであり、それは必ずしも成人診療科への転科を意味し

ない。トランジションによって目指すのは患者の最善の利益であり、患者及びその家族の望まない

転科を推し進めてはならない。このことは大原則であるので改めて強調する。特に、知的障がい・

発達障がいを有する患者、多臓器疾患を有する患者、継続的な医療的ケアが必要な患者につい

ては、成人診療科における診療体制は不十分であり(1)、十分な準備、体制がないまま、転科を進

めると、患者の利益を損なう可能性がある。 

他方、成人患者を対象とした場合、成人に発症しない先天性代謝疾患などを除けば、内科など

成人診療科が、小児科など小児診療科よりも適した医療を提供できると考えるべきで、トランジショ

ンは慢性疾患を有する多くの患者にとって転科を伴う場合が多いことも事実である。また東野らは

成人患者を小児科で診る問題点として、成人疾患に対応ができないこと、妊娠出産の対応ができ
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ないこと、成人患者が小児科外来に違和感を持つこと、病棟が成人患者を受け入れられないことを

挙げている(36)。そのため、小児診療科医は成人診療科医と連携して、転科や併診を基本とした

成人期の診療体制を構築していくことが望ましい。しかし、我が国においては、専門的診療の要否

に関わらず成人診療を担い転科の受け皿となる総合診療医のような制度が現状では確立していな

いため、移行に際して転科先がないことが問題になることが多い。そのため、我が国においては小

児期発症疾患の成人診療体制の構築も今後の大きな課題である。 

成人移行支援の主な構成要素は、自律・自立支援と転科支援であり、海外においては転科を見

据えてこれらが一体化して進められる。転科前に自己管理やヘルスリテラシーの獲得など自律・自

立支援を行う必要性はすでに説明した。十分な準備と評価を行わずに転科を進めると、受診が途

切れてしまったり、病状が悪化したりする事があり、転科支援は重要である。2015 年 Suris らは 16

カ国のエキスパートに Delphi 法で質問した結果、移行プログラム成功の指標は患者の診療が転科

後も継続できているか否かで評価すべきと報告している(35)。また 2016 年の Cochrane review では

転科後に病状の悪化などが起きていることは明らかとした上で、良質な医療が継続できているかを

移行期医療の効果の主要な評価項目としている(37）。このように、成人移行支援の目標は、転科

をすること自体でなく、転科後にも良質な医療が継続されることである。 

成人移行支援において何が必要かを分析するとき、トランジションに何が障壁になっているかを

分析することは重要である。米国小児科学会のクリニカルリポート(2)や Gray らの systematic 

review(38)では、移行の障壁として、成人診療科と小児診療科との連携と調整の不足が最も大きな

課題として上げられ、また成人医療システムへの患者の不安や転科先に対する心配も大きな問題

とされている（表３）(2)。Suris らも成人診療科との連携を含む調整がトランジションに最も重要なこと

としている(35)。  

 

表３ 成人診療への移行の障壁  

Ⅰ、新しい医療システムや病院への心配（transfer） 

１、患者・家族の不安：小児科との家族的関係，成人施設や診療医を知らない  

２、成人医療への信頼不足：成人診療医の経験，治療の変化 

Ⅱ、システムへの困難（transfer） 

１、 成人診療医との連携不足，医療記録の連携不足 

２、成人のプライマリ・ケア医と成人専門医の連携不足 

３、知識を持つ専門医の場所，アクセス 

４、保険や医療費 

Ⅲ、不十分な計画（自立，自己管理） 

１、移行支援開始時期の遅れとサポート不足 

２、施設のサポート不足．スタッフへの教育不足 

３、患者の認識不足（健康に無関心，移行支援へのアドヒアランス不良） 
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成人診療科医への転科の可能性を判断する場合、まず、患者の個別性を理解しておく必要があ

る。患者の個別性とは、1)疾患の違い、2)疾患の重症度、3)紹介元の診療科、4)紹介先診療科と紹

介元診療科との連携、5)地域の医療・福祉資源、6)患者・保護者の状況である。これらを考慮した

上で、「成人になっても良質な医療が継続できること」を最重要の条件として適切な成人医療を考

える。一律な連携パターンを示すことは難しく、各施設や各診療科でより良い方法を考慮することと

なる。小児診療科医から成人診療科医（総合内科、専門内科、成人外科系診療科）への転科、小

児診療科医からプライマリ・ケア医への転科などその形態は様々である。また、成人診療科だけで

良質な医療の継続が難しい場合は、成人診療科と小児診療科が併診する方法もある。 

「転科先が見つかったから」と紹介状を持たせて、単に成人診療科へ転科させることは行うべきで

ない。転科支援を行いながら転科を進める必要がある。双方の診療科が患者の病状について十分

に連携した上で、患者・保護者に 1）転科する成人診療科に関して十分な説明をし、2）小児診療と

成人診療の違いを説明し、3）不安をできるだけ取り除いて納得を得た後、転科する事が重要であ

る。もし、転科後に病状が悪化するなどが考えられるときは無理な転科をすべきでない。また、患者

の病状や心理状況が不安定な時期の転科を避け、患者にとって適切な時期を選択すべきである。

米国の Six Core Element of Health Care Transition の中では患者及び保護者の不安を取り除きな

がら、患者の自律・自立を促し段階的に転科を進めて行くことや、移行準備評価シート、ケアの最

終プラン、医療サマリー、緊急時の対応、病状説明書（特殊な病気の場合に病気の説明）などのツ

ールの作成を通じて小児科医と成人診療科医が十分に連携することが重要としている(39)。また成

人診療科では事前準備や転科前の顔合わせ、転科後のサマリー、緊急時の受診方法、ケアプラ

ンなどの確認・更新をするように勧めている。成人側でも、受け入れに際し医療チームで対応する

ことも求めている。これらを達成するためには、思春期・若年成人期の課題や、移行の課題を熟知

している転科先と転科元の「核となる医師達」（トランジションチャンピオンズ）を中心とした多職種の

支援が望ましい(40)。また「核となる医師達」は複数の専門診療科間の連携や救急などの緊急時や

入院時の対応を患者と考える必要がある。  

転科後最低 6 か月は双方の診療科を受診する事も推奨されている。英国の NICE ガイドラインで

は、転科後に転科が患者にとって適していないと判断した場合は「トランジションに責任を持つ役

割の支援者」が患者にとって必要な診療を継続するための支援方法や代替方法を考えることが重

要であると述べている(41)。我が国においてはその様な制度はなく、小児科医がその役割を担う事

も必要である。 

 

4、主要項目：体制整備及びその他の必要な対応 

医学の発展により人生 100 年と言われる時代となった。長寿化により認知症や老人介護が日本

社会の大きな問題となり、福祉や医療でも長寿化に対応した行政負担が増えている。小児期発症

慢性疾患に罹患した患者のトランジション・成人移行支援という問題が大きくなったのは、小児医療

Ⅳ、患者の病状，知的障がい，両親の社会経済的状態 
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でも成人医療と同様に医学の発展を享受した結果である。しかし、日本社会は、トランジション・成

人移行支援の重要性を高齢者の認知症・介護問題と等しく認識していないように思われる。行政

は日本の未来を考えるにあたり、トランジション・成人移行支援について認知症・介護問題と同等に

認識を持つべきあることは論を待たない。 

小児期発症の知的障がい・発達障がい患者において、成人期における医療は、不安、うつ、人

間不信、パニックなどの併存症状の予防や治療という補助的役割となる（32）。しかし、一般の精神

科では発達障がいの患者に対しては、診断するものの治療は行わないとする医療機関もあり（33）、

知的障がいのある患者を含め、移行先を見つけることが困難な場合が多い。多臓器障害を有する

症候群では複数の専門医の管理が必要となることや、精神・運動発達遅滞を合併することが多く、

現状ではトランジションが困難なことが多い。また、現在約２万人と推定される医療的ケア児の成人

医療へのトランジションは今後の大きな課題である。発達障がい児、医療的ケア児のトランジション

は行政を含めた多方面の関与が必須であり学会が中心となって対応すべき課題であろう。 

患者を受け入れる成人医療機関でも小児医療機関との情報交換、患者・家族へのサポートなど

対応が必要となる。その対応には時間を費やすため、小児医療機関と成人医療機関の双方の負

担に見合った診療報酬が必要である。診療報酬の要望が可能な主な団体は学会であり、関係学

会の積極的な姿勢が望まれる。行政側には診療報酬だけでなく補助金などを含めた支援のあり方

を検討することを要望する。 

成人となった小児期発症疾患患者を受け入れてくれる内科医など成人診療科医の情報が得ら

れにくいのが現状である。トランジションを必要とする成人患者を受け入れる成人診療科医の情報

は疾患領域、地域で大きく異なる。先天性代謝異常など成人にない疾患では対応する成人領域

の学会はない。他方、日本循環器学会、日本腎臓学会、日本内分泌学会など幾つかの成人領域

の学会では、成人移行支援に積極的に取り組んでいるが、多くの学会ではまだ十分とは言えない

状況である。成人移行支援の中心となるのは小児科医など小児診療科医である。小児科医は成

人診療科医、行政から成人移行支援への協力を得ることができるようリーダーシップを発揮するこ

とが期待される。 

 小児期発症慢性疾患の成人期の病態や予後などに関する分野におけるエビデンスは、まだまだ

足りない。特に、心のケア、就労・生活支援などの社会的制度のあり方については、多くの課題が

残されている。また、成人移行した患者においては、実施された成人移行支援の評価を実施し、問

題点、反省点を明らかにして PDCA サイクルを回していくことが重要である。加えて、米国の Six 

Core Element of Health Care Transition(39)でも同様のことが記載されているように、小児科医（小

児診療科医）は、トランジションに関する知識、技能を習得する必要がある。学会はこれらの課題に

継続的に取り組んでいくことが求められる。 
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Ⅵ、提言の補足説明 

前項で示した 4 つの主要項目における合計 20 項目の提言（表１）について補足説明する。 

１、 主要項目Ⅰ 基本姿勢 

① 【自己決定権の尊重】患者本人が理解力と判断力に応じて説明し、自らの意見を表明できる

ようにすることが重要であり、トランジションに際しては特に、患者本人が理解し、主体的に取

り組めるようにする。 

➢ 法的には 18 歳で決定権は患者自身に移行しなければならない。また小児期にあって

も「児童の権利に関する条約（子どもの権利条約）」では子どもの決定権を重視しており、

常に子どもの考えを聞くことが求められている。患者の保護者自身にとっても、成人医療

の現場では、医師―患者との関係が、医師―保護者との関係より重要視されるため、移

行は患者のみでなく、患者の保護者自身の問題でもあり、小児診療科医は患者の保護

者に理解を求めなければならない。 

② 【医療連携】トランジションにおいては、疾患等の特性や重症度、重複疾患の有無等を踏ま

え個々に最も適切な医療を提供するために、小児期医療と成人期医療の担い手が連携し、

必要な医療が途切れることなく提供できるよう努めるべきである。 

➢ カウンターパートの成人診療科医の有無に関わらず、特に差し迫った症状がない場合

などでは、患者自身が診療の継続を意識的に又は意図せずに断つことが多い。同様

のことは、成人診療科医の理解不足や連携不足でも起こりうるため、小児診療科医は

紹介する成人診療科医と患者・家族の双方に十分な説明を行い、同意を得ることが必

須である。また、成人期になってから病状が悪化する可能性もあるため、成人移行支援

の移行支援プログラムに従って支援を行うことは患者が医療から離れてしまうことの防

止のためにも重要である。 

③ 【多職種によるチーム支援】小児診療科の外来に、看護師、臨床心理師、医療ソーシャルワ

ーカー等による多職種チームからなる成人移行支援体制を構築して、患者教育、ヘルスリ

テラシー獲得支援、自律・自立支援等を実施し、小児科医がそのリーダーシップを取ること

が望ましい。 

➢ 大人に比べて子どもは、比較的短期間のうちに、急激な精神的・社会的発達を遂げる。

小児期、思春期、成人期初期のダイナミックな変化に対応するためには、これらの変化

に合わせた支援が必要となる。他方、小児診療科医は通常の外来診療では疾患自体

の診療で手一杯であり、患者教育や自律・自立支援を十分に実施することは困難なこ

とが多い。これらのことから、可能な範囲で、通常の外来診療枠とは別に成人移行支援

を専門に行う機能をもつ場（外来）を施設の状況に応じて設置することが望ましい。 

④ 【制度等の理解】小児慢性特定疾病に関する制度、指定難病に関する制度、移行期医療支

援センターについて、適切な情報を得るよう努力する。 

➢ 患者家族の最も大きな悩みは医療費であるため、医師自ら医療費助成制度に精通し

ておくことが求められる。指定難病対象者は障害者総合支援法の対象者となり、この法
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律に規定された種々の支援が可能となっていることは、医師も知っておくべきことである。

移行期医療支援センターでは各々のホームページを作成し、対応可能な成人診療科

医の情報や成人移行支援に必要な情報を紹介している。まだ、設置している都道府県

は少ないが、今後増加が期待される。 

２、 主要項目Ⅱ 生涯を見据えた包括的支援 

⑤ 【自律・自立支援】患者がヘルスリテラシーを獲得し、自ら健康管理し、自己決定及び意思

表示できるよう、診断早期から患者のライフステージに合わせて計画的かつ継続的に自律・

自立支援に取り組む。 

➢ 成人期にむけて個々の発達や成熟度に合わせた能力の獲得への支援が必要である。

ヘルスリテラシーを獲得し自己管理できるよう、キャリア形成、性の健康、メンタルヘルス、

趣味の持ち方を含め包括的に支援する。また、これらの成人移行支援は、診断されたそ

の日から患者の将来を見据え、計画的かつ継続的に行い、健康管理の主体を家族から

患者へ移行できるよう支援する。  

⑥ 【移行準備】患者、家族にトランジションの必要性を伝え、患者の移行準備状況を評価し、健

康管理の自立にむけて個々の能力に応じた移行プログラムを 10 代の早期から開始する。 

➢ トランジションの障壁には、自立や自己管理に関する不十分な計画、成人移行支援開始

時期の遅れやサポートの不足、患者の認識不足、施設のシステムや医療者の認識不足

があげられる。そのため、医療者は患者のトランジションの必要性を認識し、その必要性

を早期から患者及び家族に伝えることが必要である。そして、来るべき思春期・成人期に、

適切な医療を受けるための準備状況を、患者が主体となって確認し、必要な能力・機能

の獲得・拡充ができるよう支援する。 

⑦ 【保護者への支援】保護者を成人移行支援において主要なパートナーとして認識するととも

に、患者の成長発達に応じて患者と保護者の関係を変容ができるよう支援すべきである。 

➢ 保護者の役割は子どもの成長発達に応じて変化するため、保護者へのサポートは重要

となる。特に、慢性疾患の子どもをもつ保護者は、自己管理や意思決定の責任を患者に

移行することにおいて戸惑いを感じる。成人移行支援を成功させるためには、患者をサ

ポートしてきた保護者を含めて、患者の自己管理について話し合うことが必須である。そ

のため、医療者は、成人移行支援の一員として保護者の参加を推奨する姿勢・意識を持

つことが必要であり、こうした変化に戸惑う保護者に対して、医療者は前もって、あるいは

時機をとらえてアドバイスすることにより、患者主体の移行プロセスが順調に進むよう支援

することができる。 

⑧ 【医療の継続】患者・家族が治療に納得し、成人になっても継続受診できるよう支援するべき

である。 

➢ 医療機関への受診継続が途絶えないように医療体制を整備して、疾患等の特性や重症

度、重複疾患の有無等を踏まえ、個々の患者に最も適切な医療を提供するとともに、患

者の発達及び成熟度に加え家族の理解に応じた説明を行い、患者が主体的に治療に
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参加できるように支援する。 

⑨ 【性及び妊娠・出産に関する支援】患者が性の健康を維持できるよう、患者の意思・意向に

沿った形で、将来の妊娠・出産に関する情報提供をするとともに、遺伝カウンセリング、プレ

コンセンプションケア及びそれらのフォローアップを行う。 

➢ 思春期は二次性徴が出現する時期であり、成人期は性の健康を維持する時期である。

小児期発症慢性疾患による妊孕性・性・セクシュアリティに関わる後遺障害や合併症は、

性別にかかわらず思春期の子どもにとって重大な関心事であり、アイデンティティの形成

や将来設計においても大きな問題を含んでいるため、これらの情報共有には十分に配

慮する必要がある。患者が望む内容や伝達方法を確認した上で、家族を含めた医療者

との間で情報共有され、医療者は、共有された情報が患者の人生設計において適切に

活用できるようフォローアップする。小児期発症慢性疾患を持つ成人女性へのプレコン

セプションケアは成育医療の推進という観点からも重要である。 

⑩ 【社会参加への支援】子どもが社会とのつながりを経験し、社会の中で自分の役割を果たし

ながら自分らしい生き方を実現していけるよう、可能な限り患者の意思を尊重し、その実現を

サポートする。 

➢ トランジションは医療だけでなく、若年者の心理的、社会的、教育的、就業関連のニーズ

全般に関わるものである。医療者は、患者の社会参加を促すために、患者・家族会やボ

ランティアといった多職種との連携を図りながら、参加の機会を保証し、可能な限り調整

していくことが必要である。 

３、 主要項目Ⅲ 転科支援 

⑪ 【患者の納得】患者が成人診療科へ転科する場合、患者に転科の必要性と転科先の情報を

十分に伝え、患者が不安を解消し納得した上で、転科できるようにするべきである。 

➢ 新しい医療システムや病院への患者の不安は移行の障壁となるため、成人診療科への

転科に際しては、予め時間をかけて患者・保護者へ小児診療と成人診療の違いを説明

し、転科する成人診療科について十分に情報提供し、不安をできるだけ取り除き、納得

を得てから転科できるようすべきである。そのために転科前の成人診療科受診や両診療

科の医師と看護師などが一緒に診療する外来の設置なども行われている。 

⑫ 【転科時の連携】転科時には紹介先と医療情報の共有を含めて十分に連携し、良質な医療

が継続されるようにする。紹介先も成人移行支援を理解し、発達や病状に応じて適切な支

援を継続する必要がある。 

➢ 転科時は様々なツールなどの作成を通じて小児診療科医と成人診療科医が十分に連

携することが重要である。診療録の共有も十分な連携の一助となる。成人診療科でも、

思春期、若年成人期の課題を理解し、発達や病状に応じて適切な支援を継続し、必要

な専門診療科と連携する必要がある。 
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⑬ 【転科の時期】転科の時期は疾患の種類、重症度、転科先の診療科の状況、患者・家族の

社会的状況などにより個別化するべきである。特に、患者の病状や心理状況が不安定な時

期は転科を避けるべきである。 

➢ 病状が安定している時の転科が原則で、患者の病状や心理状況が不安定な時期の転

科を避け、患者にとって適切な時期を選択すべきである。 

⑭ 【医療サマリー】患者が自分で管理しやすいよう、携帯可能な医療サマリーを患者と作成し、

可能なら成人診療科への転科後も継続して使用する。 

➢ 米国の 2002 年の小児科学会、家庭医学会、内科学会の提言(44)では患者が携帯可能

で容易にアクセスでき定期的に更新された医療サマリーを持つことをすすめている。医

療サマリーは、単に、医療情報だけでなく、日常生活の注意点や緊急時の対応など患者

自身が知っておく必要がある情報が記載され、紹介先でも患者と共有し、転科後にも患

者が継続的に管理できるようにする必要がある。 

⑮ 【救急や入院時の対応】転科により高度で良質な医療が妨げられないために、救急診療や

入院診療が必要な場合の対応を、医療機関の連携先などの連絡先も含め明確化する必要

がある。 

➢ 成人期の診療は、患者の状態が安定している外来での診療だけでなく、転科時には救

急診療や入院診療についても決定しておく必要がある。救急診療や入院診療が必要に

なってから受け入れ先を探す事は避けるべきである。また、転科をせずに成人期にも小

児診療科で診療を継続する場合も、救急診療や入院診療の受け入れ先を決めておくこ

とが必要である。 

⑯ 【転科後のフォロー】転科後も、成人診療科受診の継続も含め、良質な医療が継続されてい

るかどうか 6 か月程度を目途に確認し、良質な医療が継続困難と医療者や患者が判断した

場合には適切な対応を行うべきである。 

➢ 成人診療科を受診したら転科が完了したわけでなく、患者・保護者と転科後も 6 か月程

度は両方に接触、連携を図り、成人側での状況を評価し、支援方法を改善する。転科が

患者にとって適していないと判断した場合は、患者にとって必要な診療を継続するため

の支援方法や代替方法を考えることが重要である。 

4, 主要項目Ⅳ 体制整備及びその他の必要な対応 

⑰ 【学会の役割】日本小児科学会及び各分科会、小児外科医など小児期診療を担当する学

会は、成人期診療を担当する学会や行政府に成人移行支援について協力を依頼するなど

の働きかけをすることが重要である。 

➢ 日本小児科学会やその分科会には、成人領域学会や成人診療科医にトランジョション

への協力を仰ぐ地道な働きかけが望まれる。国が都道府県に通知した移行期医療支援

センターは、2022 年 1 月時点で、埼玉県、千葉県、東京都、神奈川県、静岡県、長野県、

大阪府、兵庫県の７箇所のみに設置されており、公立の小児病院が存在するところのみ

である。国は成人移行支援に関する方向性を示しており、個々の小児科医だけではなく
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日本小児科学会は、この国の姿勢を後ろ盾として、地元の行政への働きかけを行うこと

が期待される。 

⑱ 【財務支援】小児診療科とそのカウンターパートとなる成人診療科の双方が成人移行支援を

実施するために必要な体制を整備し実践・維持するために、学会や行政府は診療報酬や

補助金等など何らかの支援の実現に向けて努力する。 

➢ 病院には新たな診療行為の負担がかかるため、関係学会はこれらの負担に見合った

支援を行政に要望するなどの具体的な行動を起こすことが必要である。 

⑲ 【知的障がい・発達障がい（神経発達症）患者の移行支援】学会は知的障がい・発達障がい

（神経発達症）を有する患者や医療的ケアが必要な患者に対する成人移行支援に取り組む

ことが不可欠である。また、小児科医は知的障がい・発達障がいを有する患者では精神科

医、医療的ケア児ではプライマリ・ケア医などとの連携を含めた移行体制の整備が必要であ

る。 

➢ 知的障がい・発達障がい（神経発達症）を有する患者、医療的ケアが必要な患者の成

人移行支援には福祉・医療の双方における広範囲の多くの問題があり、かつ、個々の

患者において必要な支援が異なる。成人診療科医、精神科医、プライマリ・ケア医など

異なる分野の専門医の協力が必要となるとともに、就労、進学支援、障害基礎年金関

係、障害者手帳などの福祉分野の関与が他の疾患に比して大きくなる（45）。以上か

ら、学会は行政府とも協力し、成人移行支援のガイド作成を含む体制整備を行う必要

がある。 

⑳ 【研究とフィードバック】学会は移行期、成人期の患者の病状、医療、福祉の状況、課題や

成人移行支援の有用性の研究を行い、フィードバックする必要がある。患者自身の意見も

反映すべきである。学会は結果を元に適切な医療関係者のためのガイドを定期的に更新す

る必要がある。 

➢ 日本小児科学会や各分科会は小児期発症慢性疾患患者が成人期になっても切れ目

なく適切で良質な医療を受けているのか、就労状況はどうか、成人移行支援は何がど

の程度有用か、成人期になって個々の疾患における病状の変化や課題は何かなどの

研究を続けフィードバックする事が必要である。また患者会などと連携し、成人期にな

った患者が医療や福祉、健康面でどのような問題を抱えているのかの調査も必要であ

る。これらの結果を集積して医療関係者のためのガイドを常に更新し続ける事が重要

である。また成人移行支援の教育も含む適切な普及方法も検討すべきである。 

 

 

Ⅷ、結語 

2014 年提言の基本的考え方を発展させて、福祉・行政支援を包括したトランジション（移行）の概

念を新たに紹介した。加えて、小児期発症慢性疾患を持つ思春期・青年期患者が、成人期を迎え

たときに、本来持っている能力を最大限に発揮でき、その人らしい生活が送れるようにするため、医
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療だけでなく、患者の心理的・社会的成熟を援助する自律・自立支援を含んだ成人移行支援の必

要性を述べた。それらを実現するために、本提言では、基本項目 4 項目、成人移行支援 6 項目、

転科支援 6 項目、体制整備等 4 項目の合計 20 項目について提言した。これらの提言が今後どの

ような変化を生むかは、幾年か後に評価されなければならず、それによって、成人移行支援を更に

充実させなければならない。最後に、トランジション（移行）に関する問題は、既述した如く高齢者に

おける認知症問題、介護問題と同等の社会的課題であり、コロナ禍により少子化が一層進むと考

えられる日本社会にとって最優先課題の一つであることを強調したい。 
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別添資料 1；2014 年提言以降の国の動き（表２を参照） 

2015 年には、移行期医療モデル事業などの取り組みを行うことなどの基本方針を出し、2017 年

には、厚労省から「各都道府県における小児慢性特定疾病の患者に対する移行期医療支援体制

の構築について」という通知が発出され、「小児慢性特定疾病の患者に対する都道府県における

移行期医療支援体制の構築に係るガイド」が提示された。このガイドには、移行期医療の現状と課

題、移行期医療支援の基本的考え方と目指すべき方向性、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が記載されている。これは、国が公に移行期医療を推進す

る姿勢を示した画期的な通知である。各都道府県には移行期医療支援センターを１つ以上確保す

ることが求められた(46)。2018 年公布、2019 年施行されたいわゆる成育基本法における「成育医療

等の提供に関する施策の総合的な推進に関する基本的な方針」において、移行期医療が明記さ

れた。このことは、移行期医療の必要性が法的にも認知されたことになる。2019年度厚労省研究班

「小児期発症慢性疾患を持つ移行期患者が個別性を超えて成人医療へ移行するための診療体

制の整備に向けた調査研究」（主任研究者：窪田満）において、成人移行支援コアガイドが作成さ

れた。このコアガイドは、米国 Got Transition(米国連邦政府の支援で設立された Health Care 

Transition に関する情報センター)の Six Core Elements 等を参考にしたもので、2014 年提言に記

載された「人格の成熟に基づいた対応」を行い、成人期医療に順応できるように患者の自律・自立

支援を実施するための支援ツールである(47)。 

 

別添資料２：移行プログラムの概要 

1. 移行プログラムの概要 

本提言において移行プログラムとは、成人移行支援において用いられる支援プログラムを指し

ている。我が国で頻繁に用いられている定義には、“思春期の患者が小児診療科から成人診療科

に移るときに必要な医学的・心理/社会的・教育的・職業的必要性について配慮した多面的な行動

計画”とある(18)。主として小児診療科での成人移行支援のタイムラインを表４に示す。その目的

は、思春期から成人期へ成長する期間に切れ目のない、質の高い、発達段階に見合ったヘルス

ケアサービスの提供により、その人の役割機能や可能性を最大限のレベルにすることである(44)。

海外の先行研究では思春期（概ね 12 歳くらい）から移行プログラムを開始することが推奨されてい

る(18)が、小児期においては既にその基盤が培われている必要がある。東野らは、移行プログラム

の目的を、疾患を持ちつつ成長する患児が①コミュニケーション、意思決定、決断力、自己管理、

自己啓発の技術を高める、②健康管理におけるコントロールや相互依存の感覚を高める、③自分

の持つ機能や潜在能力を最大限に伸ばすことと述べている(26)。移行プログラムは、主に移行準

備、転院転科/成人型診療への移行、成人診療への統合、の 3 つの構造に分かれている。主な項

目は、移行準備（期間や評価）、ケアの調整、医療サマリー（マイサマリーを含む）、ヘルスケア移行

計画、継続的な指導及び自己管理である。日本において、既存もしくは独自の移行プログラムを

用いた支援を行っている施設はまだ少ない。しかし、海外ではその介入効果は検証されつつあり

(48）、移行プログラムにおける支援は、ただ単に医療情報を成人診療科に送ることで終了するので
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はなく、エビデンスのあるガイドラインやプロトコルを利用して支援することが重要である。その結

果、成人期にも良質な医療が継続でき、患者の満足度や QOL を高めることにつながる。我が国で

も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が紹介されており、詳細は

URL(47)を参照されたい。 

 

表 4 移行期医療に関する主要 6 要素  

 

１、 移行ポリシー（12-14 歳） 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． 患者，家族と 12-14 歳で開始することを

検討及び共有する 

２、移行のフォローとモニタリ

ング（14-18 歳） 

基準を作成し，レジストリー登録を行う（成人側は 26 歳まで）  

３、移行の準備（14-18 歳） 移行準備評価シート（チェックリスト）を 14 歳から使用する．患

者と保護者とでセルフケアができるゴールを作成する．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、移行の計画（14-18 歳）  移行準備評価シートの定期的チェック，移行（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．保護者から

本人に治療決定などの移行の準備．転科時期を計画する． 

５、成人診療科への転科（18-

21 歳） 

患者の状態が安定している時に転科．移行に必要なパッケー

ジを準備（チェックリスト，ケアの最終プラン，移行サマリー，緊

急時の対応，情報提供書など）．成人側ではチームメンバーで

準備，初回成人診療科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、転科の完了（18-26 歳） 患者・保護者と転科後も 6 か月は両方に接触，連携を計る．成

人側では必要なサポートサービスや専門診療科と連携する．

成人側での状況を評価し、支援方法を改善する． 

 

 米国の Got Transition の Six Core Elements から改変した（39） 

 

 

２、 移行準備における移行プログラムの概要と支援 

以下に表 4 について概説する。 

➢ 導入期（12-14 歳）では、来るべき思春期、成人期に自ら適切に医療を受けるための準備が

必要である。 

① トランジション（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）を用い、
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医療者と患者と家族に移行の必要性を伝え納得を得る。 

② 病名・病態・治療、受診目的を確認し、改めて説明する機会を設け、療養行動の必要

性を理解し、徐々に親から自立できるように「できること」を増やしていく。また、今後起

こりうる心身の変化や、生じやすい問題などについて予め情報を伝え、移行の必要性

を患者・家族とともに話し合い、移行に関する情報を共有する。 

➢ 移行準備の評価と、目標設定及び計画の策定を行う（14-18 歳） 

移行準備には、対象者に特化したツールを用いて準備状況を定期的・計画的に正確

にアセスメントする必要がある(18)。それには、準備評価ツールであるレディネス・アセスメ

ントシートを使用し移行準備状況を患者・保護者・医療者が共に確認する。このことで、

患者個々の目標にむけて、移行するために必要な準備を共有することが可能となる。準

備評価ツールの多くはセルフリポートであり、本邦で妥当性・信頼性が検証されているの

は Transition Readiness Assessment Questionnaire（TRAQ）日本語版(49)である。準備評

価ツールの使用は、医療者が患者にとって必要であると判断し、且つ患者がその必要性

を認識し、自分の能力査定のために活用したいと考えているか、もしくは、患者の興味・

関心を引き出せる関係性を築いていることが前提である。そして、定期的に、準備評価ツ

ールの結果を患者と共有し、問題があればその改善策を共に導き出していく。決してツ

ールを渡して終わりではない。思春期の患者にとって評価ツールの内容は過大なものも

含まれており、適切に使用されない場合、患者の意欲低下や自尊心低下を引き起こしか

ねない。 

➢ 個別の移行計画(14-18 歳)を立案し、患者教育を含めた支援を計画的かつ継続的に行う。

この個別計画は、患者・家族はもとより、医師や看護師等がコーディネーターとなり、患者の

移行に関わる多職種と共有されるべきである。また、患者との１対１の診療・相談は以降の重

要な要素である(25)。 

➢ 患者の目標に応じて転科支援(18-21 歳)も並行して行われる。 

➢ 移行の完了時期（18-26 歳）には、患者と移行準備の評価を共有し、成人型のヘルスケアに

移行する。移行後も小児診療科の役割が完了したわけでは無く、継続して適切で良質な医

療が受けられているか、その人らしい生活を送れているかフォローアップしていく。 
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