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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

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
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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

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
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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。

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）
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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

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＞
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性や妊娠・出産に関する支援

＜必要性＞ ＜実施状況＞ ＜実施時期＞

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。
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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

方法
• ４グループに分かれてWSを行う。
A ダウン症候群
B 希少な染色体異常・遺伝子異常（知的障害を伴う）
C 循環器（心筋症、遺伝性不整脈、遺伝性結合織疾患）
D 筋強直性ジストロフィー

• 小児科・成人診療科それぞれの立場から移行医療における
課題・障壁を挙げてカウンターパートの理解を深め対応を考える
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現現場場のの課課題題とと要要望望
小児科障壁

移行先の情報の不足
• 小児専門病院から移行先の確保が困難(A)
• 地域で診てくれる病院を一か所でも見つけるのが大変(A)
• 受け入れてくれる病院かどうかが、外からは見えない（共
通）

小児科と成人期の診療の診療体制の違い
• 小児科ではさまざまな症状を総合的にフォローするが、成人
期には各症状ごとの診療科でフォローする体制になることの、
患者の理解、受け入れが進まない。（C,D）

• 患者よりも医師と親とのやりとりが主となりがち、患者本人
の診療であるという意識が薄い（D）。

社会的な責任が明確になっていない

• 先天性心疾患を循環器科や血管外科など特定の科がうけると
して認識が統一されていない

小児科から成人診療科への要望
意見交換・フィードバック
• どのような事で困るのか・受け入れ困難なのか知りたい
• 先天性疾患の成人期は「成人診療科の疾患でもある」と
いう考えの共有(A、C)

• 成人以降に課題となる精神科診療の紹介先
• 地域の精神科診療クリニックでは
対応できないことも多い（A）

• 中枢神経症状（知的発達症）が重度の患者の診療も受け
入れてほしい(D)。

• 患者の状態に応じて、移行の時期を柔軟に設定できると
良い。のりしろの時期を作る（共通）

• 循環器疾患では、移行について受け手側が主体的になっ
てもらえるほうがうまくいく（C）
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現現場場のの課課題題とと要要望望
成人診療科の障壁

• 小児期における評価、病歴が不明瞭（親も覚えていな
い）。親がしっかりしているうちに子供と一緒に成人科
に受診すると良いのでは（A,D）

• 成人診療医療モデルが確立されていない(A)
• 大学病院ならではの障壁（縦割り）、臨床遺伝専門医に
もバックグラウンドが様々

• 知的障害
• 知的障害のある人のゴール・ニーズの把握が難しい（C、

D））
• 主たる診療科が不明瞭（A）
• 福祉関係の書類、申請書の対応の難しさ（D）
• 筋強直性ジストロフィー：常染色体顕性遺伝、表現促進
現象 による疾患の特徴（D）

• 親の病識の不足（D）症状は思春期以降悪化していくと
いう病状の進行経過を受け入れられない（D）

• 循環器：疾患により、個別性の高さが違っており、小児
循環器と成人循環器での認識の共有が難しい（C)

成人診療科から小児科への要望
• 属人性の排除: 標準化、均てん化を図ることが大切(A)
• 小児科と連携しながら、ダウン症における成人診療医療
モデルの確立(A)

• 成人期以降に症状が悪化する可能性を含め小児科で説明
をしておく（D）

＜疾患の説明＞
• 遺伝についての説明（しっかりと理解するまで）（D）
• 病状進行経過についての説明（D）
• 家系図の把握・罹患親の成人診療科受診を繰り返し強く
推奨（D）

31
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移移行行期期支支援援成成功功例例ののキキーーポポイインントト
小児科

• 早期から移行についての説明
• 診療のサマリーをまとめておく
• 親と分けて話す機会を作る。子どもが親に言えないこ
とを言え疾患の理解が深まる

• 家族が内容に応じて細かな相談に応じられる体制があ
ること（A）

• Family clinicで興味ある先生との連携、啓発をおこな
う（A、B、D)

• 小児科と成人科でどこかcoreな共通部分を見つけ紹介
先を選定する（A、D）

• 診療の継続（共通）小児期に両親以外のキーパーソン
を巻き込み診療を行う（D）

• 循環器：疾患により、ポイントが異なる。チェックリ
スト・ガイドラインのようなものがあればよい（C）

• 小児と成人の診療科でのコミュニケーションエラーや
疾患説明と内科の捉え方のずれを埋める工夫が必要

成人診療科
• 継続的な医療提供体制に関する双方のコンセンサス
を作成

• 顔の見える関係性、相談できる体制(A)
• 来院時に今までの説明内容を家族に確認し、家族が
何を期待しているのか把握

• 罹患の親の受診時に来院して顔を知っている。家系
内での発症者がおり、成人診療科になじみがある
（C）

• 小児科を継続的に受診されており（受診中断してお
らず）、移行期に成人診療科と併診できる（C.D）

• 遺伝性疾患の場合は各診療科でも診療はできるが、
遺伝診療科に関わってもらっておくと良い（C)

• 移行後の評価があるといい（B）
• 多職種の関与
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小小児児期期ににおおけけるる遺遺伝伝カカウウンンセセリリンンググのの課課題題・・要要望望
小児科

本人の理解度に合わせてのカウンセリング
本人の理解度や特性にあわせて説明を行うことが大事だが
難しい（時間や労力、人手）（C,D）
本人説明を開始するタイミングが難しい（D）
子どものみの話を聞く機会
早期から、両親とわけて患児のみに話を聞く機会を設ける
ことで、疾患理解や、受容がすすむことがある（B）
診療科によっては遺伝科が関与しないことがあるため、注
意が必要。遺伝科が関与しない場合に移行困難となること
あり（D）
移行前のカウンセリング
疾患の全体像について親やきょうだいに移行前に改めて話
をする。
きょうだいへのカウンセリングの窓口の確保

成人診療科

妊娠を契機に遺伝性疾患の認識を持つケースが
ある（C,D）

疾患が妊娠に影響してくるため、妊娠前の説明
が必要（C,D）

遺伝学的検査結果が患者家族の手元になく、以
前の受診施設からももらえない場合がある

遺伝性疾患であることを親が隠している場合が
ある
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性性・・妊妊娠娠・・出出産産にに関関すするる支支援援のの課課題題
カカウウンンタターーパパーートトへへのの要要望望やや質質問問

小児科

• 両科の狭間の思春期発症例が一番の問題（D）

• 希少疾患の方のきょうだいなどに、今わかって
いる情報を伝えることの必要性

成人診療科

• プレコンセプションケア外来の活用
• 知的障害のある本人にはあまりないが、ない
方には情報提供を行う。段階的に伝える。

• 親御さんの意向を聞き、伝えるタイミングを
親御さんと相談しながら本人に伝える。

• 産婦人科の先生と一緒に本人への説明を行う。
• CGC（助産師）からの説明
• なるべく早くから伝えていくことが大切
• 境界域の方だと、実際に妊娠ということもあ
りうるため、早めに伝えていくことが必要

課課題題解解決決ののたためめのの短短期期的的なな対対策策
＜共通＞
• 疾患のライフステージを示し、早期から成人期の移行を踏まえた啓発を行う（共通）
• 患者教育：医療情報を集めて患者にも渡す、疾患ノートの作成 慢性疾患成人移行アプリ（共通）
• 小児科以外の科も「移行」について、関与しようとする姿勢を持つ
• プレコンセプションケアの周知（C,D）

コミュニケーション
• 移行前・後のカンファレンス
• 知的障害のある場合、診療情報提供書は一般の紹介状とは別により詳細な各月でカンファを実際にやっている
施設ではお互いに不足している部分が共有できる。必要な情報を記載する

• 県内で情報交換をして成人診療科の先生とコミュニケーションをとる（B）
• 成人かと小児科との併診があるといい。親が歳をとる前に段階的に意向をし、小児科での診療内容を親に確認
しつつ、成人科と親が必要な理解を深めていく（B）

• 医療スタッフがチームで情報を共有していく。診察時間は限られているため、看護師やCGCなどの情報も得て、
GCを行っていくとスムーズ（B）

• ガイドライン、移行期フォーマットの作成（B）
＜疾患別＞
• 経過について、進行することについての説明（D）
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中中長長期期的的なな対対策策（（３３〜〜55年年以以内内））  
• 成人移行支援センターの設置＆充実
• 小児科側、成人診療科側両方に対する支援（C,D）
• 遺伝診療科を中心に多臓器の障害を示す遺伝性疾患の家族全体をみる医療体制。社会制度を有効に活用する
こと（特定疾患、その他）（D）

• 疾患ごとの（小児科、各成人診療科をふくめた）multidisciplinary clinic （D）
• 各専門医の取得時に“移行医療”に関する内容が組み込まれること（共通）
• この実際の取り組みを国、学会単位で考えていく
• 医学教育、卒後教育など、移行を経験できるような症例を要件に入れ、医師も若い時期から問題意識を持ち
対応できるようになるのではないか

• 議論している問題点を学会など主導で動いていけるといい（B）
• 希少疾患の移行ガイドラインなどの作成をしていく
• 希少疾患一つ一つよりまとまった情報を（B）
• 開業医の先生、地域に密着している先生との連携が必要。医療機関（病院）が少ない地域においては、その
地域を守っている開業医との連携において、センターが機能するような体制を作っていく（B）

• 地域の連携、医師会との連携、総合病院との全体の連携をしていく（B）
• 移行期医療を受けたインセンティブを（B）

提言
1)遺伝診療ネットワークの構築：
１移行期支援センターの充実
２地域または疾患別の小児・成人期遺伝診療専門家ネットワークを構築し情報交換や困難事例の共有を行う

2)遺伝性疾患は希少な疾患ではあるが疾患を理解し、診療のポイントをが分かる診療ガイダンスを作成する
（小児科と成人診療科で共同で作成し医療連携の質を高める。精神科の視点も必要。）
3)医学教育・卒後教育で移行医療についてのカリキュラムや要件を作る
4)プレコンセプションケアの外来の設置および周知
5)病状安定した早期から疾患説明を含む移行期支援は開始すべきである
6)当事者以外の人に向けてもゲノムリテラシーの向上のための啓発活動も必要
7)制度・診療報酬：移行期調整にかかる時間や人的リソースに対する診療報酬上の評価やインセンティブ、
移行管理料等の新設を要望する
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