
（３）移行期医療提供体制について
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○ 移行期医療支援については、保健所、福祉施設、教育機関等の関係機関との連携によ
る日常的な療養生活の充実を図るとともに、患児の成人移行を見据え、難病や成人医療
担当機関等の関係機関との情報共有・連携を図ることとされている。

移行期医療に関するこれまでの提言

慢性疾患を抱える子どもとその家族への支援の在り方（報告）
（平成25年12月 社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾病患児への支援の在り方に関する専門委員会）

第３ 研究の推進と医療の質の向上
１．指定医療機関

〇 指定医療機関の在り方については、以下によることが適当である。
・ 医療費助成の対象となる医療を行う指定医療機関については、患児とその家族の利便性や医療の継

続性の観点から、原則として、現在、患児に対する医療の給付を委託されている医療機関が引き続き
幅広く指定されるよう、指定の要件は、①保険医療機関であること、②専門医師の配置、設備の状況
からみて、本事業の実施につき十分な能力を有する医療機関であること等とし、医療機関（かかりつ
け医等を含む。）の申請に基づき、都道府県等が指定する。

・ 故意に医療費助成の対象となる疾患の治療と関係のない治療に関し、医療費助成の請求を繰り返す
等の行為を行う指定医療機関に対しては、都道府県等が指導、指定取消し等を行うことができる。

・ 都道府県等は指定医療機関の名称及び所在地をインターネット等で公表する。
２．医療連携

〇 小児慢性特定疾患の医療の質の向上、患児の成人移行を見据えた連携の観点から、都道府県等の小児
の専門医療を行う中核病院小児科等が、地域の指定医療機関等への情報発信や研修等を行い、地域の連
携・医療の質の向上を図るべきである。さらに、先天性代謝異常等の希少疾患については、難病の医療
提供体制と連携を図りながら、関係学会等による専門的助言が得られる体制を構築すべきである。

〇 また、保健所、福祉施設、教育機関など地域の関係機関との連携により患児の日常的な療養生活の充
実を図るとともに、患児の成人移行を見据え、難病や成人の医療を担当する機関など関係機関との情報
共有、連携を図るべきである。

宍戸更新190415
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○ 児童福祉法（昭和22年法律第164号）（抄）
第二十一条の五 厚生労働大臣は、良質かつ適切な小児慢性特定疾病医療支援の実施その

他の疾病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を定めるものと
する。

○ 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10月29日
厚生労働省告示第431号）（抄）
第三 良質かつ適切な小児慢性特定疾病医療支援の実施に関する事項
五 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、小児期及び成人期
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。

第五 小児慢性特定疾病児童等の成人移行に関する事項
一 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ようにする

ため、第三の五及び六の取組を進めるとともに、国及び都道府県等は、小児慢性特定疾
病児童等の健全な育成に係る施策の実施に当たり、小児慢性特定疾病児童等の成人期を
見据えて、福祉サービスに関する施策等の各種支援策との有機的な連携に配慮しつつ、
包括的かつ総合的に実施することが重要である。

移行期医療支援体制の法令上の位置付け

○ 移行期医療支援体制については、児童福祉法に基づく基本方針の中で、国に
おいて、モデル事業の実施、都道府県・医療従事者向けのガイドラインの作成
を行うこととされている。
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○ 平成29年10月25日付け健難発1025第１号の別紙「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係るガイド」（概要）

・移行期医療支援が必要な小児慢性特定疾病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

・移行期医療支援に関する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
・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
・小児慢性特定疾病児童等に対して、成人後も必要な医療等を切れ目なく提供するため、

小児期及び成人期それぞれの医療従事者間の連携体制の充実
・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 等

○ 平成29年５月30日付け健発0530第12号(一部改正平成30年３月29日 健発0329第
16号)の別紙「小児慢性特定疾病対策等総合支援事業実施要綱」（概要）

・移行期医療支援コーディネーターの配置
・移行期医療の提供に特に重要な成人期の診療科、医療機関に関する情報を把握及び公

表
・医師、患者等からの相談への対応や患者自身が病気への理解を深める取組 等

※同要綱に基づき、各都道府県が体制整備を実施するための経費の一部を国庫補助してい
る

移行期医療支援体制に関する運用通知
○ 移行期医療支援体制の運用については、運用通知により、都道府県及び医療

従事者に対して、その具体的な方法を示している。
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○ 移行期医療の体制整備を促進するため、小児期と成人期とで提供される医療が異なる疾
病領域の成人期の医療機関を対象とし、移行期医療を円滑に進めるためのツール（移行支
援ツール）を用いた研修を実施。移行支援ツールの有用性や課題の検討を行った。

・先天性心奇形 ・先天性腎奇形 ・甲状腺機能低下症など
対象疾病例

全国複数のブロックで評価委
員会を設置（関係診療科の医
師らで構成）。具体的な移行
支援ツールを検討。

【評価委員会】 【移行先での調査】

移行先（成人対象の医療機関）に
おいて、移行支援ツールを活用し
研修。

【移行先での研修】

移行先（成人対象の医療機関）に
おいて、移行支援ツールがどのよ
うに使われているかを調査し、課
題の把握等を行う。

モデル事業の流れ

モデルの
構築
↓

移行期医療
の体制整備

【モデル事業実施医療機関】
東京都立小児総合医療センター/東京都立多摩総合医療センター、長野県立こども病院/信州大学
医学部附属病院、福岡こども病院/九州大学病院、国立循環器病研究センター、大阪母子医療セン
ター、国立成育医療研究センター/国立国際医療研究センター、東京大学医学部附属病院小児科

小児慢性特定疾病児童成人移行期医療支援モデル事業

宍戸更新190415

小児慢性特定疾病児童への小児期から成人期に向けた診療にあたっては、患児の成長・発達を踏
まえつつ、個々の疾患の状態の変化にあわせた医療を提供するため、小児期及び成人期を担当す
る医療従事者の連携の強化が必要。現在、それぞれの診療体制の医療従事者間の連携が必ずしも
円滑に行われていない。

背景
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小児期の診療科・医療機関

成人期の診療科・医療機関

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）

移行期医療支援
センターの設置

移行期支援コーディネーター等

小児慢性特定疾病児童

・診療科等に関する
情報の把握、公表

患者の自律（自立）支援

・病院間の連絡調整等

慢性疾病児童等
地域支援協議会等

小児慢性特定疾病
児童等自立支援員

都道府県

指定都市・中核市・児童
相談所設置市と連携

・相談受付体制の整備

連携体制の構築や情報共有

・連携
・調整
・支援
・相談

適切な医療の提供

移行期の相談

○ 都道府県が設置する移行期医療支援センターに配置される移行期支援コーディネーターが、都道府
県内の医療提供体制を把握し、成人移行に関する相談支援や医療機関間の連絡調整を行うことにより、
小児慢性特定疾病患児等が適切な医療を受けられるよう支援を行う。

都道府県における移行期医療支援体制構築のイメージ
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○ 平成29年10月に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・難病対策
委員会の合同委員会で了承された「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係るガイド」（通知）を都道府県に対し発出して以降、国にお
いて、自治体、医療機関の関係者に対し、説明会を実施している。

○小児慢性特定疾病対策等総合支援事業実施要綱の一部改正について（平成30年３月）
移行期医療支援に関する情報の周知、移行期医療に関する相談対応、受け入れ医療

機関の確保等に要する経費に対する補助を開始。

○難病医療提供体制整備事業等に係る説明会（平成30年５月）
都道府県の小児慢性特定疾病関係者に対し、移行期医療支援体制の整備に向けた考え方の

説明会を実施。

○小児慢性特定疾病児童等支援者養成事業による研修（平成30年11月以降）
移行期医療支援体制の構築を図るため、移行期医療に従事する者等に対し、研修を実施

※小児慢性特定疾病児童成人移行期医療支援モデル事業によって得られた知見や支援ツー
ルを盛り込んだ医療従事者向けガイドを作成し、これに沿って研修を実施。

○難治性疾患政策研究事業による研究

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

班」において、慢性疾患を持つ患者のための成人移行支援コアガイドを作成（平成30年度）

移行期医療支援体制の整備促進に関する
これまでの取組について
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移行期医療支援ツールについて
○ 移行期医療を進めるため、モデル事業の成果や医療機関・学会によ

る移行期医療支援ツールをまとめたwebサイトを作成している。また、
難治性疾患政策研究班で移行期支援コアツールの作成を進めている。

https://transition-support.jp/

【移行期支援ツールの開発】【小児期発症慢性疾患を持つ患者のための
移行支援・自立支援webサイト】

〇 「Generic Core Guide（コアツール）」は、支

援者向けに、子どもから大人への成長に
伴って必要となる支援について解説するガ
イド。

〇 現在、難治性疾患政策研究事業（※）にお
いて、日本版コアツール「慢性疾患を持つ
患者のための成人移行支援コアガイド」を
作成中。

※ 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班」（研究代表者：国立成育医療
研究センター窪田満、研究期間：平成29年度～令和元
年度）

宍戸更新190415
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○ 移行期医療センターに配置されている移行期医療支援コーディネーター等
に対し、移行期支援に関するガイド（都道府県向けガイド及び医療従事者向け
ガイド）等を踏まえた研修を実施している（平成30年11月から全国８ブロッ
ク（東京、大阪、仙台、名古屋、岡山、新潟、福岡、愛媛）において実施）。

小児期の
医療機関

成人期の
医療機関

患者

対象者：移行期医療支援コーディネーターや医療従事者等

ガイド（自治体向け・医療従事者向け）
等に基づく研修の実施

移行期医療支援体制の構築

研修

小児慢性特定疾病児童等支援者養成事業

移行期医療を総合的に支援する
機能の確保

（移行期医療支援センター）

宍戸更新190415
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不安・困難がある

57%

不安・困難はない

43%

成人科移行に関する小児慢性特定疾病患者等の意向

○ 小児慢性特定疾病の患者とその保護者に対するアンケートによると、成人科
への受診に関し、「不安・困難なことがある（あった）」と回答した者が約６
割であった。

（n=345）
（人）

（注）小児慢性疾病患者の回答には、20歳以上の小児慢性疾病に罹患している者、小児慢性疾病に罹患している者の保護者の
回答も含んでいる。

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ「指定難病患者及び小児慢性特定疾病児童等に関するWEBアンケート調査」
（平成30年10月） 151



成人科への移行について不安・困難に思うこと
○ 成人科受診に関して「不安・困難を感じている」と回答した者について、そ

の理由をみると、「受診できる診療科があるかどうか不安」との回答が約３割
であった。

（複数回答可）（n=182）（人）

（注）小児慢性疾病患者の回答には、20歳以上の小児慢性疾病に罹患している者、小児慢性疾病に罹患している者の保護者の
回答も含んでいる。

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ「指定難病患者及び小児慢性特定疾病児童等に関するWEBアンケート調査」
（平成30年10月）

0% 10% 20% 30% 40%

自分（患児）の病気を診療してくれる診療科があるのか不安

小児科受診中に自分の病気のことをもっと知っておきたかっ

た（患児本人に病気のことを知っておいてほしかった）

急に成人科への移行を促されたため困惑した

その他
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