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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、３本の横
矢印で示した①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。

家族中心

成人期の医療システム

患者に適した診療科

小児期の医療システム

医療
システム

診療
スタイル

受療・心理・
社会福祉

小児

転転科科支支援援やや併併診診ななどどにによよるる
患患者者ごごととのの診診療療体体制制のの整整備備

成人

自己管理・自己決定
ヘルスリテラシーの獲得

成人移行支援

適適切切でで必必要要なな医医療療をを切切れれ目目ななくく提提供供すするる
そそのの人人ららししいい生生活活をを送送れれるるよよううににすするる

患患者者――保保護護者者――医医師師
のの関関係係性性のの変変容容

自自律律・・自自立立支支援援

患者中心

自律・自立

診療スタイルの移行

診療体制の移行

医医
師師

患患
者者

保護
者

医医
師師

患患
者者

保護
者

小児診療科

▲ 転載元：日本小児科学会雑誌127巻11号

▲ 転載元：日本小児科学会ホームページ
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第21回全国遺伝医療部門連絡会議(2023年）

内科医を軸に考える
小児期発症遺伝性・先天性疾患の移行期医療

（WS2)
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なぜ

まだ移行期医療が議論されているのか？

① 現在の障壁の評価

日本小児科学会より2023年に発表された
「小児期発症慢性疾患を有する患者の成人移行支援を推
進するための提言」を参考に成人診療への移行の障壁に
ついてアンケート調査を行った。
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日本小児科学会「小児期発症慢性疾患を有する患者の成人移行支援を推進するための提言」より引用

② 小児における遺伝カウンセリング

③ 性や妊娠出産に関する支援
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アンケート結果

回答者 属性 回答数 64件

＜職種＞

成人診療科医

産婦人科医

CGC

小児科医
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成人移行に向けた支援や準備を開始するタイミング

中学生

患者の状況による高校生

小学生

＜望ましいと考えるタイミング＞ ＜実際のタイミング＞

望ましいと考えるタイミングよりやや遅れている傾向にある

成人患者に関する情報を得るために参考にしている資料
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成人移行支援の障壁

① 患者家族の不安
（小児科との家族的な関係・成人施設や診療医を知らないなど）

② 患者・家族による成人診療科への信頼不足

71.9％79.7％

①                                           ②

成人移行支援の障壁

① 成人診療科医と連携不足、医療記録の共有不足
② 成人のプライマリ・ケア医と専門医との連携不足
③ 専門医や専門施設に関する情報不足（場所やアクセスを含む）

76.6％ 66.2% 70.3%

①                                  ② ③
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成人移行支援の障壁

① 移行支援に関する院内体制の不足
（スタッフ教育・組織的サポートなど）

② 医療制度や保険制度（医療費・公的支援など）の理解が難しい

62.0%73.5%

①                                           ②

成人移行支援の障壁

（健康への無関心・支援のアドヒアランス不良など）

48.5%

＜患者自身の認識不足＞

他の項目に比較すると障壁に感じている割合がやや少ない。
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成人移行支援の障壁

＜患者に知的障害があること＞

3.1%
4.7%
28.1%

57.8％

他の項目に比較すると障壁に感じている割合がやや少ない。
全く当てはまらない、当てはまらないに回答している施設が５施設ある。
施設によっては、経験値が増えて障壁に感じなくなっている可能性がある。

（２施設）

（３施設）

成人移行支援の障壁

① 患者の病状の不安定さ
② 家族の社会経済的困難（経済的問題・介護負担など）

50.1% 50.1%

①                                           ②
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子どもに対する成人移行に向けた関わり
（遺伝カウンセリング）

＜実施状況＞ ＜実施時期＞

性や妊娠・出産に関する支援

＜必要性＞ ＜実施状況＞ ＜実施時期＞
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アンケート結果の考察
• 障壁は各項目70~80%で当てはまると回答されており、障壁を
感じている施設がまだ多い。

• 移行支援開始のタイミングは想定より遅れる傾向があり、困難
さが伺えた。

• 患者の認識不足や患者側の直接的な問題を障壁に感じている割
合は他の項目に比べるとやや低く、患者の不安解消できるよう
な医療者側の制度を整えることの重要性が示唆された。

• 知的障害については障壁に当てはまらないと回答する施設もあ
り、困難さを克服する経験が増えてきていると考えられる。

• 遺伝カウンセリングや性や妊娠出産に関する支援のタイミング
は施設によってのばらつきが大きくまだ一定の見解が得られて
いない。

グループワークで検討する内容

1. 現場の課題や障壁に感じること
2. 小児科と成人診療科それぞれカウンターパートへの要望
3. 実際の成功例のキーポイント
4. 小児期における遺伝カウンセリングの課題
5. 性・妊娠・出産に関する支援の課題
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課題解決に向けての提言作成

•各疾患でどのようなアプローチ方法があるか

•小児科 成人診療科 それぞれの立場からの意見交換を行う

•討議を踏まえて、課題解決に向けて短期的な対策、中長期的
（３〜5年）な対策を考える

WS5の進め方
11:20~12:30（70分） グループワーク
• グループリーダーから疾患の説明
• 課題の抽出及び解決に向けての意見交換

12:30~12:40（10分） 休憩 （グループリーダーは発表をまとめる）

12:40~13:20（40分） WS5全体討論（各グループ発表5分・質問3分）

13:20~13:30 （10分） 全体の総括と提言作成と共有

日常診療で考えている
ことを積極的に共有し
てください。

他のグループへ
ご意見ご質問お
願いします。
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