
　わが国においては 2014年 2月に日本小児科学会が「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」1）を
発表し，2015年 7月，「小児慢性特定疾病児童成人移行期
医療支援モデル事業」2）が厚生労働省で始まった頃から行
政，学会の動きが活発になってきた。海外では 2001年に米
国小児科学会，家庭医学会，内科専門医学会がステートメ
ントを出した3）頃からさまざまな動きがみられており，わ
が国でも東野らが 2006年に移行プログラムの必要性を報
告し4），2008年に丸らは「成人移行期支援看護師・医療ス
タッフのためのガイドブック」5）を作成し，移行期支援看護
師養成講座を始めた頃から一部では動きがあったが，行政
や学会が動き始めたのは上述した通りである。ただし，移
行期医療の行政や学会の考え方も，成人期の医療を誰が診
るかが中心で語られがちであり，成人診療科への転科支援
が中心となっているように思われるが，欧米では自立支援
が重要視されており，転科はその一部と考えられているた
め，そこにさまざまな考え方の違いが生まれている印象が
ある。
　一方，2014年難病の患者に対する医療等に関する法律が
制定され，小児慢性特定疾病（以下，小慢）との連携が謳わ
れ，児童福祉法の小慢の改正と合わせて，2015年 1月 1日
に施行された。同時に小慢も難病対策課に移行するととも
に，小慢患者が成人でも難病に指定されるよう対策が進め
られ，これも移行期医療の一つの根幹をなしている。ここ
では主に行政の視点について記し，それに学会がどのよう
に協力するのかについて触れる。

　2015年 10月 29日「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わた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な方
針」（平成 27 年厚生労働省告示第 431 号）6）のなかで，｢国は
成人後に主に成人医療に従事する者に担当が移行する小児
慢性特定疾病児童等について，モデル事業を実施し，小児
慢性特定疾病に関係する学会等の協力を得て，主に小児医
療に従事する者から担当が移行する際に必要なガイドを作
成し，都道府県等や医療従事者に周知する。また，都道府
県等は，そのガイドを活用し，小児期および成人期をそれ
ぞれ担当する医療従事者間の連携の推進に努める」という
告示が出された。その後この告示を受けて，2017年 7月 5

日社会保障審議会児童部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，厚生科学審議会疾病対策部会
難病対策委員会の合同部会が開催され，9月 1日の審議を
経て，移行期医療センター案および「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）」（図 1）7）が作成され
た。同時に，医療従事者が行う移行期医療支援に資するガ
イドとしてコアガイドと疾患別ガイドを作成することと
なった。
　2017年 10月 25日，健康局難病対策課長名で各都道府
県衛生主管部長宛に「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
難発 1025第 1号）の通達が出された8）。この通達は，1）医
療体制の課題と 2）患者自律（自立）支援の課題に分けて説
明されている。以下，記載内容を記す。
1．目指すべき方向性
1）医療体制整備
・ 小慢の患者に対応できる成人診療科への連携を円滑に行
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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。
・ 移行期医療支援が必要な小慢患者にかかわる相談に対応。
・ 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。
・ 医療従事者向けガイドを，医療従事者が活用できるよう
提供。
・ 小慢の患者における妊娠・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。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。
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など
（医療従事者向けガイドや患者向け移行期支援ツールは
以下のサイトで公表予定。移行期医療支援情報共有サイ
ト https://transition-support.jp/）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，小慢の患者
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図 1　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）
（文献 7より引用，改変）
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および家族に対する支援体制を充実。
・ 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
および家族の意向を踏まえながら，難病相談支援セン
ターなどとの連携を図りつつ取り組みを行う。
2．移行期医療支援体制の構築
　以下，主に移行期医療支援センターの体制について述べ
る。
　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。
1）役割
・  成人期に達した小慢の患者に対応可能な診療科・医療機
関の情報を把握・公表。
・  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。
・  連携の難しい分野について，その現状を把握したうえ
で，改善策を検討。
・  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。
2）具体的な取り組み内容
・  連絡体制の整備，医師，患者等からの相談体制の整備，
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。
・  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）支援の取り組みに対する
支援， 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。
・  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。
　また，移行期医療センターとは別に，小児期の医療機関，
成人期の医療機関にそれぞれの役割を明示した。
3）留意事項
・ 移行期医療支援センターについては各地方自治体，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。
・ 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。
・ 各都道府県は，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，小慢児童など，自立支援
員など関係者から成る連携体を構築する。既存の会議体
でもよい（例：慢性疾病児童等地域支援協議会など）

・ 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など）との連携を考慮し，事業を
実施することが記載されている。
　国の考え方を述べたが，多くは都道府県の仕事となる。
現在，都道府県によっては移行期医療支援センターについ
て話し合いが始まっている。

　移行期医療支援センター案を含む国の対策を前述した
が，課題と学会の役割について述べる。まだ具体的な移行
期医療支援センター（以下，センター）の運営は不明である。
1．移行期患者の診療体制
　センターは小児慢性疾患患者の成人での受け皿をどうす
るか，公表する必要がある。
1） 各学会の協力が必要である。日本腎臓学会も含めて移行
期の成人患者の診療体制を公表するために各学会で検討
することは可能か。この場合，腎臓専門医ならどこでも
よいのか，あるいは移行支援プログラムを熟知している
施設を選ぶのか。心臓領域では先天性心疾患の患者も成
人心疾患の治療と連携が必要で，成人先天性心疾患診療
を専門とする医療機関を作るなど計画が進んでいるが，
腎臓では，例えば先天性腎尿路異常などでこのような配
慮が必要か。

2） 受け皿のない先天性代謝異常などの場合どうするのか。
学会が指定することは可能なのか。

3） 知的障害が強い場合（いわゆる重症心身障害児など）には
福祉施設や在宅診療医などとの連携が必要であるが，こ
の把握および受け皿の医療機関は地域に委ねるしかない
と思われるが，センターでの把握は可能なのか。

4） 多臓器にわたる障害，例えば二分脊椎などは脳外科，神
経内科，整形外科，泌尿器科，消化器内科など複数の診
療科が必要な場合に把握，公表は可能なのか。
　このように課題は多い。いずれにしても各学会に委ねる
ことが必要になる事項である。
2．自律（自立）支援

1） 自律支援や移行支援プログラムの詳細は「思春期・青年
期のCKD診療ガイド」など9～ 11）を参考にして欲しい。移
行支援プログラムは欧米でも認知されているが，はたし
てすべてのセンターに習熟した人を置くことが可能か。

2） 移行支援（自律支援）は 12～15歳で始める必要があるが，
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移行準備チェックリストや医療（移行）サマリーなどの移
行支援プログラムを開始するのは小児側の施設である。
センターが成人側の場合でも支援が可能か。

3） 成人診療科へ転科しない患者も自律支援は必要である
が，この場合センターはどう支援するのか。

4） 就学，就労支援を中心に行うのはどこか。
5） 自律支援は将来自分の健康を自分で管理できる支援が中
心であるが，知的障害を有する患者の自律（自立）支援と
はどのように行うのか。
3．センターをどこに置くか

1） 難病診療連携拠点病院に置いた場合に成人施設になる
が，上述した自律支援の取り組みへの支援をどうするか。

2） 小児側に置いた場合，就労支援などを成人側と連携する
ことが必要であるが，その体制整備が重要になる。また，
成人側への移行プログラムへの支援をどうするかが問題
である。

3） 各地方自治体に置いた場合に，センターに小児慢性疾患

患者が相談に行くことになるが，この場合はセンター自
身は移行プログラムを行うことは不可能であり，各病院
との連携が重要になるが，可能か。
4．コアガイドと疾患別ガイド
　コアガイドは 2018年度中には完成予定である（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））。しかし，
各都道府県のセンターがどう利用するかなどは地域の実情
で考える必要があり，前述したさまざまな課題があること
から，コアガイドの活用法は今後の検討が必要である。
　疾患別ガイドは，現在，日本小児科学会の各分科会を中
心に移行支援ワーキンググループ（WG）で検討中であり，
小児腎臓病学会もそのなかに入っている。特に疾病の概要
や長期フォローアップをする場合に，どのような合併症や
予後が起きるかを記載することが重要視されると思われ
る。全分科会が記載することができるか，記載内容をどう
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図 2　新たな難病の医療提供体制のモデルケース（案）
（文献 17より引用，改変）
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するか，その活用法をどうするかなど，まだ課題が多い。
特に成人診療科に受け皿がない場合，疾患別ガイドを作る
だけで可能なのかなどが課題となる。これについても各学
会や地域での検討が必要である。現在，小児科学会分科会
に行った約 50（腎臓は 4疾病）のアンケートをまとめた報告
書13）があるが，これでは不十分で，今後どうするかは検討
を要する。小児外科学会が作成したガイドブックが参考に
なると思われる14）。なお，小児診療科と成人診療科が一緒
に作成したガイドブックは腎臓と循環器 15）が主であり，多
くは小児診療科が中心になっている。
　以上，移行医療センターを中心とした診療体制はまだま
だ課題が多いが，各都道府県ごとに考える必要があり，各
学会も各都道府県と連携して行う必要がある。

　2014年の法改正に伴い難病事業は小慢事業と連携する
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（図 2）17），
さらに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きわめて重要であり，保護者から独立
して自分の疾病を自分で管理するには，医療費などの支払
い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。厚生労働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18），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
今後の課題である。
　前述した小慢の基本方針（2015年 10月 29日）6）にも移行
期医療だけでなく，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（表）19）。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。日本腎臓学会および日本小児腎臓病学
会としては，現在，難治性疾患政策研究事業において，難
治性腎障害に関する調査研究（研究代表者 成田一衛），小児
腎領域の希少・難治性疾患群の診療・研究体制の確立（研究
代表者石倉健司）の研究で小慢，難病の基準を明らかにす
る作業が行われ，特に前者では移行期医療の疾患別ガイド
を作る研究が行われている。今後，前述のようにこれらの
疾患別のガイドが必要になる。また先天性腎尿路異常のよ
うに小慢に入っているが，難病には入っていないような疾
患も難病に入れるような努力が必要である。移行期医療の
体制に組み入れるためには難病指定はきわめて重要になる。

　行政は2015年頃からさまざまな活動を行っている。特に
小慢，難病を中心として活動が盛んである。日本腎臓学会
および日本小児腎臓病学会は 2014年にはトランジション
WGを始めており，提言やガイドを 2016年までに出してお
り，行政もわれわれの活動を参考にしている。
　重要なことは，自立可能な慢性疾患に罹患しているさま
ざまな子どもが医療を自分で管理し，職業的にも，経済的
にも自立できることであり，そのなかで成人施設との連携
がある。これは，小慢や難病に指定されなくてもすべての
疾患に必要なことであるが，難病指定は重要な位置を占め
ている。自立には，本来病気が始まった時期から両親への
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表　小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
事業の目的
　 児童福祉法（昭和 22年法律第 164号。以下「法」という。）第

19条の 22の規定に基づき，慢性的な疾病にかかっているこ
とにより，長期にわたり療養を必要とする児童等の健全育
成及び自立促進を図るため，小児慢性特定疾病児童等及び
その家族からの相談に応じ，必要な情報の提供及び助言を
行うとともに，関係機関との連絡調整その他の事業を行う
ことを目的とする。
事業の実施
　 事業の実施主体は，都道府県，指定都市及び中核市（以下「都
道府県等」という。）とする。なお，事業実施に当たっては，
適切な者に委託することができるものとする。
事業内容
　 必須事業
　　・相談支援事業
　　・小児慢性特定疾病児童等自立支援員による支援
　 任意事業
　　・療養生活支援事業
　　・相互交流支援事業
　　・就職支援事業
　　・介護者支援事業
　　・その他の自立支援事業

（文献 19より引用，改変）



支援が必要であるが，それも考慮することが重要である。
また，各学会，病院で自律（自立）支援を行うツールの利用
や移行期専門の外来，看護師などの専門職の育成，医師へ
の普及・啓発などが重要である。移行支援プログラムの具
体的な内容は他稿に委ねるが，成書や論文 9～12）も参考にし
て欲しい。
　一方，自立できる能力を有さない場合には福祉的な支援
も含めたさまざまな地域での連携が必要であり，これも今
後話し合っていく必要があるが，知的および身体的な障害
にはさまざまな重症度があり，これらをどうするかも今後
の課題である。

　　利益相反自己申告：申告すべきものなし
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