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小児慢性特定疾病患者の自立支援等に関する検討 

-小児慢性特定疾病児童等の成人移行支援ガイドの改訂等- 

研究分担者 檜垣 高史（愛媛大学大学院 地域小児・周産期学講座 教授） 

 
  

研究要旨 

【目的】移行支援ガイドの内容を検証し update の必要性等について検討を行うために、移行

期医療支援センターが設置されている自治体に聞き取り調査を行い、移行期医療支援センター

設置におけるポイントや好事例、課題や問題点を抽出する。 
【対象と方法】対象は令和 2 年度において、移行期医療支援センターが設置されている 7 自

治体。移行期医療支援センターの設置状況について、聞き取りなどにより調査を行った。 
【結果】移行期医療支援センターの設置自治体は、東京都、埼玉県、神奈川県、千葉県、長野

県、静岡県、大阪府であった。7 か所のうち、移行期医療支援センターの設置場所は、小児病

院または小児医療センターが 4 施設で、大学病院が 2 施設、国立病院機構が 1 施設で、小児部

門が 4 施設、成人部門が 3 施設であった。センターの責任者の専門分野は、循環器科（小児循

環器 1、小児心臓血管外科 1、循環器内科 1）、代謝内分泌科 2、神経科（小児神経 1、神経内

科 1）神経科のうちの 1 施設は、センター立ち上げ時には血液科であった。小児と成人の医療

施設の連携は 3 つのパターンに分類される。子ども病院（小児医療センター）と総合医療施設

（大学病院 1、総合病院 3、関連施設群 1）のパターンと、大学病院内（小児診療科と成人診

療科）1、難病相談支援センター機能を持つ施設主導 1 であった。子ども病院と近隣の総合病

院が連携している場合には、子ども病院の医師が成人診療部門のある施設に出張している場

合があった。好事例として、受け入れ側の成人診療部門に、移行医療部門が設置されている施

設があった。その他として、ヒヤリングでは、移行期医療コーディネーターは 1 人のことが多

く、他部門との連携や自治体内の他の施設との連携が困難であるなどの意見があった。また、

移行期支援に対する診療加算がないことも指摘された。 
【結論】移行期医療体制構築において、自治体や地域によって事情が異なるため、移行期医療

支援センターの実際の運用について、さらに調査・分析を進めて、疾病や地域に合ったシステ

ムや在り方を示していく必要があると思われた。3 つの連携モデルは、実現可能なモデルとし

て重要であることが示された。 
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 研究目的 

移行期医療支援において、厚生労働省より

「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」（出典：厚生労働省ホームページ 

https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-

10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-

Kouseikagakuka/0000191414.pdf）が示され、

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

確保することになった。（平成 29年 10月 25

日）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

援を行うとされている。 

そこで本分担研究では、移行支援ガイドの

内容を検証し updateの必要性等について検討

を行うために、移行期医療支援センターが設

置されている自治体などの調査を行い、移行

期医療支援センター設置におけるポイントや

好取組、課題や問題点を抽出する。 

移行支援ガイドは、各地域の実情を勘案し

つつも、移行期医療支援体制を構築していく

際の基礎資料となりうるものである。 

 研究方法 

１．研究デザイン 

本研究は、対象者に対する聞き取り調査を主

とした調査研究である。 

2．調査対象 

本研究の対象は令和２年度において、移行

期医療支援センターが設置されている７自治

体を対象とした。 

3．調査方法 

対象施設について、ホームページおよび、移

行期医療支援センターの担当者に電話などに

よる聞き取り調査を行った。 

4．調査内容 

移行期医療支援センターの設置状況につい

て、以下の項目などについて調査した。 

調査項目は、自治体の窓口、設置場所（業務委

託先）、設置診療科（小児診療科／成人診療科）、

センター長の専門分野、連携病院、連携のパ

ターン、その他の特記すべき事項などである。 

5．分析方法 

各調査項目について解析し検討した。 

6．倫理面への配慮 

本研究の調査内容においては、個人情報を含

まない。 

 研究結果（表） 

１．設置場所（業務委託先）と自治体の窓口 

調査施行時点（令和２年１２月）における移

行期医療支援センター設置自治体は、東京都、

埼玉県、神奈川県、千葉県、長野県、静岡県、

大阪府の７自治体であった。 

７自治体における移行期医療支援センター

の設置場所は、東京都は東京都立小児総合医療

センター、埼玉県は埼玉県立小児医療センター、

神奈川県は国立病院機構箱根病院、千葉県は千

葉大学医学部附属病院、長野県は信州大学医学

部附属病院、静岡県は静岡県立こども病院、大

阪府は大阪母子医療センターである。 

小児病院または小児医療センターが４施設

で、大学病院が２施設、国立病院機構が１施設

であった。 

設置診療科については、小児診療科または部

門に設置されている自治体が４自治体、成人診

療科または部門が３自治体であった。 

https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/0000191414.pdf
https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/0000191414.pdf
https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/0000191414.pdf
https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/0000191414.pdf
https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/0000191414.pdf
https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/0000191414.pdf
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神奈川県では、国立病院機構箱根病院と連携

してかながわ県民センターに窓口が設置され

ている。 

2．移行期医療支援センターの責任者の専門分

野 

移行期医療支援センターの責任者の専門分

野は、循環器科（小児循環器１、小児心臓血管

外科１、循環器内科１）、代謝内分泌科」２、

神経科（小児神経１、神経内科１）であった。

神経科のうちの１施設は、センター立ち上げ時

には、血液科であったが、後に神経科に交代し

た。 

循環器分野が最多であった。ついで神経、代

謝内分泌、血液分野であった。 

3．連携病院と連携のパターン 

小児と成人の医療施設の連携は、子ども病院

（小児医療センター）と総合医療施設（大学病

院１、総合病院３、関連施設群１）のパターン

と、大学病院内（小児診療科と成人診療科）１、

難病相談支援センター機能を持つ施設主導１、

であった。 

 考察 

本研究では、移行期医療支援センターが設置

されている７自治体について検討したが、先行

事例として、とても重要な結果が示された。 
設置場所（業務委託先）と自治体の窓口につ

いては、それぞれの自治体の状況に合わせて委

託先を設定することが大切で、本研究では３つ

委託先が示されている。 
移行期医療支援センターの責任者の専門分

野については、循環器分野が最も多かったが、

循環器分野では、日本成人先天性心疾患学会が

あり専門医制度を有しており本分野において

先行しており、移行期医療支援センター構築モ

デルとなりうる。神経分野、代謝内分泌分野に

も疾患特有の課題がある。また、血液・がんの

分野でも、キャリーオーバーとして長期フォ

ローアップへの取り組みが早くから行われて

いるなど、サブスペシャリティーの専門分野に

おいての特徴が反映されているものと思われ

た。設置においては、自治体や地域の事情に合

わせて検討する必要があるが、参考にされるべ

き結果であると思われた。 
連携病院と連携のパターンについては、こど

も病院などの小児専門の医療施設と、同一施設

内に小児期診療科と成人期診療科を有する総

合病院とでは、移行期医療体制を構築する方法

は異なることが改めて示された。こども病院を

有する自治体においてとしては、参考になる取

り組みモデルになると思われた。 

また、現時点において移行期医療支援セン

ターが設置されている自治体は、比較的人口の

多い自治体に設置されている。移行期医療支援

センター機能を担える施設が複数ある自治体

と比較的限定される自治体においては、システ

ム構築は異なるものと予想される。地方都市で

の取り組みについては、好事例の例示や取り組

みモデルを提案していくことが必要と思われ

る。 

子ども病院と近隣の総合病院が連携してい

る場合には、子ども病院の医師が成人診療部門

のある移行期医療連携施設に出張して診療し

ている場合があり、システム構築の開始時には

有効な取り組みであると思われた。 

好事例として、受け入れ側の成人診療部門に、

移行医療部門が設置されている施設があった。

移行先の部門や窓口が明らかになるため、有効

な方法と考えられた。 

移行期医療コーディネーターに対するヒヤ

リングにおいては、移行期医療コーディネー

ターは１人のことが多く、他部門との連携が必

要になること、自治体内の他の施設との連携が

困難であることなどの意見があった。 

また、移行期支援に対する診療加算がないこ

とも指摘されており、解決すべき重要な課題で

あると思われた。加算を検討するにおいて、連

携病院と連携のパターンから、子ども病院のよ

うに小児専門施設から他の移行期医療連携施

設に移行する場合と、大学病院や総合病院など

のように同一施設で移行する場合など、いろい
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ろなパターンにおいて対応可能な加算を設け

る必要があることが見えてきた。 

 

本研究の限界と今後の課題 

今年度は、新型コロナウイルス感染症の影響

もあり、現地での実態調査はできなかった。 

 結論 

移行期医療体制構築において、自治体や地域

によって事情が異なるため、移行期医療支援セ

ンターの実際の運用について、さらに調査・分

析を進めて、疾病や地域に合ったシステムや在

り方を示していく必要があると思われた。 

移行期医療の連携パターンにおいて、子ども

病院（小児医療センター）と総合医療施設のパ

ターンと、大学病院内（小児診療科と成人診療

科）、難病相談支援センター主導の３つの連携

モデルは、実現可能なモデルとして重要である

ことが示された。 

移行医療における加算などの保険収載を検

討するにおいて、他の連携施設または、同一施

設内における移行など、地域の事情にあったパ

ターンにも対応して加算できるしくみが必要

になると思われた。 
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表. 移行期医療支援センター 設置状況のまとめ 
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（別紙資料） 

成人移行支援コアガイド（ver1.1）に対するバージョンアップ用の資料 

 

 

 

 

 

成人移行支援コアガイド（ver1.1）に対する

バージョンアップ用の資料 
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移行期医療支援センターの設置の実際 
 
 
移行期医療支援センター 
移行期医療支援において、厚生労働省より「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」が示され、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つ以上確保することになった。（平成

29 年 10 月 25 日） 

図 移行期医療支援体制の構築に係るガイド 
（出典：厚生労働省ホームページ https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-

Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/0000191414.pdf ） 
 
都道府県における移行期医療支援体制構築のイメージを示すが、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等が、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とされている。 

  

https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/0000191414.pdf
https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/0000191414.pdf
https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/0000191414.pdf
https://www.mhlw.go.jp/file/05-Shingikai-10601000-Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/0000191414.pdf
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図 都道府県における移行期医療支援体制構築のイメージ 
https://www.niph.go.jp/entrance/h31/pdf/hoken-16-3.pdf 

 
令和２年度までには、７自治体に移行期医療支援センターが設置されている。これらの連

携モデルは、実際に実現可能なモデルとして重要である。先行して設置されている自治体の

実際の取り組みを知ることは、地域の状況に合わせたシステム構築や移行期医療支援セン

ター在り方を検討していく上でとても有用である。各地域において移行期医療をすすめていく

において参考としていただくために概要を紹介する。 
 
１．設置場所（業務委託先）と自治体の窓口について 
調査施行時点（令和２年１２月）における移行期医療支援センター設置自治体は、東京都、

埼玉県、神奈川県、千葉県、長野県、静岡県、大阪府の７自治体である。 
７自治体における行期医療支援センターの設置場所は、東京都は東京都立小児総合医療

センター、埼玉県は埼玉県立小児医療センター、神奈川県は国立病院機構箱根病院、千葉

県は千葉大学医学部附属病院、長野県は信州大学医学部附属病院、静岡県は静岡県立こ

ども病院、大阪府は大阪母子医療センターである。 
委託先の医療施設は、小児病院または小児医療センターが４施設で、大学病院が２施設、

国立病院機構が１施設であった。 
設置診療科については、小児診療科または小児部門に設置されている自治体が４自治体、

https://www.niph.go.jp/entrance/h31/pdf/hoken-16-3.pdf
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成人診療科または成人部門への設置が３自治体であった。小児診療科または成人診療科の

どちらに設置するかは、それぞれの自治体の状況に合わせて委託先を設定することが大切

である。 
神奈川県では、移行期医療支援センターは、国立病院機構箱根病院と連携してかながわ

県民センターに設置されており、医療機関以外に相談窓口があり、移行期医療支援コーディ

ネーターが配置されている。 

 
表 移行期医療支援センター設置状況のまとめ（令和２年現在） 

 
 
2．移行期医療支援センターの責任者の専門分野 

移行期医療支援センターの責任者の専門分野は、循環器科（小児循環器１、小児心臓血

管外科１、循環器内科１）、代謝内分泌科」２、神経科（小児神経１、神経内科１）であった。神

経科のうちの１施設は、センター立ち上げ時には、血液科・代謝内分泌科であったが、後に神

経科に引き継がれて運営されている。 
移行期医療支援センターの責任者の専門分野については、循環器分野が最も多かったが、

循環器分野では、日本成人先天性心疾患学会があり専門医制度を有しており本分野におい

て先行しており、移行期医療支援センター構築モデルとなりうる。神経分野、代謝内分泌分野

にも疾患特有の課題があり重要である。また、血液・がんの分野では、キャリーオーバーとし

て長期フォローアップへの取り組みが早くから行われているなど重要なモデルである。設置に

おいては、自治体や地域の事情に合わせて検討する必要があるが、移行期医療システムを

構築するにおいてモデルとなりうる専門分野であることが示されており、参考にされるべき結

果である。  
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3．連携病院と連携のパターン 
本コアガイドにおいても、医療機関における移行支援体制の構築の項で、医療機関の特色

と実情に合わせて、様々なパターンが提案されているが、実際に構築されている移行支援体

制として重要である。 
７自治体における、小児と成人の医療施設の連携のパターンは、子ども病院（または小児

医療センター）と総合医療施設（大学病院１、総合病院３、関連施設群１）のパターンと、大学

病院内（小児診療科と成人診療科１）での移行連携パターン、難病相談支援センター機能を

持つ医療施設主導で行政の窓口と連携するパターン１、であった。 
連携病院と連携のパターンについては、こども病院などの小児専門の医療施設における

課題と連携方法と、同一施設内に小児期診療科と成人期診療科を有する総合医療施設とで

は、移行期医療体制を構築する方法が異なることがあらためて示されている。 
 
 
4. 特記すべき好取組 

子ども病院と近隣の総合病院が連携している場合には、子ども病院の医師が成人診療部

門のある移行期医療連携施設に出張して診療している場合があり、システム構築の開始時

には有効な取り組みであると思われた。 
好事例として、静岡県の取り組みでは、受け入れ側静岡県立総合病院の成人診療部門に、

移行医療部門が設置されており、ホームページでもわかりやすく掲載されている。移行先の

部門や窓口が明らかになるため、有効な方法と考えられた。 
 
 
５．移行期支援コーディネーター 
移行期支援コーディネーターは、移行期医療支援センターに１人のみ配属されている場合

がほとんどである。センターの業務として、多くの関連部門との連携が必要になることや、自

治体内の他の医療施設との連携が必要であることを勘案すると、１人のみでの対応は困難で

あるなどの現場からの意見があった。自治体内の連携を円滑に行うためには、各基幹病院な

どにも移行期医療コーディネーターの配置が必要で、コーディネーターを中心とした施設内お

よび施設間連携が重要である。 
また、移行期支援に対する診療加算がないことも指摘されており、解決すべき重要な課題

であり、病院内の人員配置において大きく影響している。  
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6.各自治体の取り組みについて 
 
東京都 

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 

https://www.byouin.metro.tokyo.lg.jp/shouni/renkei/ikouki_center.html 
医療機関向けリーフレット 
https://www.byouin.metro.tokyo.lg.jp/shouni/renkei/pdf/ikouki_leaflet_iryou.pdf 

 
患者様向けリーフレット

https://www.byouin.metro.tokyo.lg.jp/shouni/renkei/pdf/ikouki_leaflet_kanja.pdf 
東京都福祉保健局 
https://www.fukushihoken.metro.tokyo.lg.jp/kodomo/kosodate/josei/syoman/ikouki.html 
  

https://www.byouin.metro.tokyo.lg.jp/shouni/renkei/ikouki_center.html
https://www.byouin.metro.tokyo.lg.jp/shouni/renkei/pdf/ikouki_leaflet_iryou.pdf
https://www.byouin.metro.tokyo.lg.jp/shouni/renkei/pdf/ikouki_leaflet_kanja.pdf
https://www.fukushihoken.metro.tokyo.lg.jp/index.html
https://www.fukushihoken.metro.tokyo.lg.jp/kodomo/kosodate/josei/syoman/ikouki.html
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埼玉県 

埼玉県立小児医療センター ⇔ 埼玉赤十字病院 

https://www.saitama-pho.jp/scm-
c/annai/tikirenkeisodansiencentersabsite/ikoukicenter.html 

図 埼玉県立小児医療センターにおける移行期医療支援の流れ 
 
家族向けテキスト 
https://www.saitama-pho.jp/documents/610/ikoki-kazoku.pdf 
中学生向けテキスト 
https://www.saitama-pho.jp/documents/610/ikoki-chugaku.pdf 
  

https://www.saitama-pho.jp/scm-c/annai/tikirenkeisodansiencentersabsite/ikoukicenter.html
https://www.saitama-pho.jp/scm-c/annai/tikirenkeisodansiencentersabsite/ikoukicenter.html
https://www.saitama-pho.jp/documents/610/ikoki-kazoku.pdf
https://www.saitama-pho.jp/documents/610/ikoki-kazoku.pdf
https://www.saitama-pho.jp/documents/610/ikoki-chugaku.pdf
https://www.saitama-pho.jp/documents/610/ikoki-chugaku.pdf
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神奈川県 

神奈川県民センター・国立病院機構箱根病院を拠点 

https://hakone.hosp.go.jp/index.html 
かながわ移行期医療支援センター 
https://www.pref.kanagawa.jp/documents/60394/transitionsupport.pdf 

 
 
 
 
 
 
 
 

移行期医療提供機関検索ツール 
https://www.kanagawa-nanbyo.com/search2/ 

図 移行期医療提供機関検索ツール 
令和元年度に、神奈川県のすべての医療機関に対して、成人期に達した小児慢性特定疾患

患者が成人期の専門的な診療が受けられるように、疾患ごとの診療の可否について調査が

行われている。  

https://hakone.hosp.go.jp/index.html
https://www.pref.kanagawa.jp/documents/60394/transitionsupport.pdf
https://www.kanagawa-nanbyo.com/search2/
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千葉県 

千葉大学医学部附属病院 大学病院内でシステムを構築し県内と連携 

https://www.ho.chiba-u.ac.jp/hosp/section/ikoki/index.html 

図 千葉県の移行期医療支援体系図 
 
移行期医療支援センター設置により期待される効果 
https://www.ho.chiba-u.ac.jp/hosp/dl/patient/section/ikoki_02.pdf 

  

https://www.ho.chiba-u.ac.jp/hosp/section/ikoki/index.html
https://www.ho.chiba-u.ac.jp/hosp/dl/patient/section/ikoki_02.pdf
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長野県 

信州大学医学部附属病院 ⇒ 長野県立こども病院 

 
図 長野県移行期医療支援センター プレスリリース 
https://b2b-ch.infomart.co.jp/news/detail.page?IMNEWS1=2177927 

 
図 長野県の移行医療に対する取り組み 

https://www.j-circ.or.jp/cms/wp-content/uploads/2021/01/ikouiryou.pdf  

https://b2b-ch.infomart.co.jp/news/detail.page?IMNEWS1=2177927
https://www.j-circ.or.jp/cms/wp-content/uploads/2021/01/ikouiryou.pdf
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静岡県 

静岡県立こども病院 ⇔ 静岡県立総合病院 

http://www.shizuoka-pho.jp/kodomo/index.html 
https://www.j-circ.or.jp/cms/wp-content/uploads/2021/01/ikouiryou.pdf 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

静岡県立総合病院 ”移行医療部” 
http://www.shizuoka-pho.jp/sogo/section/21_5e99193564c30/index.html 

 
受け入れ側の成人診療部門に、移行医療部門が設置されている。  

http://www.shizuoka-pho.jp/kodomo/index.html
https://www.j-circ.or.jp/cms/wp-content/uploads/2021/01/ikouiryou.pdf
http://www.shizuoka-pho.jp/sogo/section/21_5e99193564c30/index.html
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大阪府 

大阪母子医療センター ⇔ 府内の難病医療提供体制病院 

https://ikoukishien.com/ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

移行期医療支援センターの具体的な機能について 
https://ikoukishien.com/img/taiseizu_pdf.pdf 

https://ikoukishien.com/
https://ikoukishien.com/img/taiseizu_pdf.pdf
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7.まとめ 
移行期医療支援センターが設置されている７自治体の概要を示した。今回のコアガイドで

は紹介できていないが、センターが設置されていない自治体および各地域においても、地域

の特性に合わせてそれぞれの専門分野で多くの移行期医療支援についての取り組みが行

われている。また一部の診療科や医療機関間においては、小児期の診療科・医療機関と成

人期の診療科・医療機関の連携が円滑に行われている場合もあり、参考とすべき好取組もあ

る。しかし、全体としては、まだまだ十分な連携がなされているとはいえない状況にある。今後

は、先行している取り組み事例を参考にして、自治体や各医療機関などの移行支援施設との

柔軟な連携により、よりよい移行期医療が提供されていくことが望まれる。 
移行期医療体制構築において、自治体や地域によって事情が異なるため、移行期医療支

援センターの実際の運用について、さらに調査・分析を進めて、疾病や地域に合ったシステ

ムや在り方を示していく必要があると思われた。地域における実際の移行医療支援の現状を

より反映させたより実用的なガイドブックをめざして改訂していきたい。 
 

 

 

 

 

コラム 

成人移行支援における診療報酬加算について 

小児期医療から個々の患者に相応しい成人期医療へ移り変わり、移行期医療支援を

継続的に提供していくためには、診療報酬についても同時に検討していく必要がある。

現時点では診療報酬上の増額はない。実際に稼働し始めた先行７自治体の移行期医療支

援センターの取り組み状況から、加算のありかたを検討するにおいて、小児と成人の医療施

設の実際の連携のパターンから、子ども病院などの小児医療施設から他別の医療機関の成

人診療科に移行する場合や、大学病院や総合病院などのように同じ医療機関の成人診療科

に移行する場合など、いろいろなパターンにおいて対応して加算できるしくみを設ける必要が

あることが見えてきた。 
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