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神経系疾患を対象とする小児－成人移行医療についての展望：現状と課題
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 要旨：小児の神経系疾患に対する治療の向上や社会的支援体制の整備に伴い，多くの神経系疾患患者が成人を
迎えることが可能となった．そのため，小児から成人期までの生涯医療が必要になった．2020 年 7 月に日本神経
学会小児－成人移行医療対策特別委員会が発足し，小児－成人移行医療の現状と課題を検討した．小児神経科医
と脳神経内科医の双方がより良い小児－成人移行医療を構築するための問題意識を持っていた．しかし，医療体
制には改善すべき課題があることが認識された．日本神経学会と日本小児神経学会が協力し，小児－成人移行医
療への理解の促進や診療報酬上の評価に向けた働き掛けに取り組む．
（臨床神経 2022;62:261-266）
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はじめに

小児の神経系疾患に対する小児期の治療の向上，社会的支
援体制の整備に伴い，多くの神経系疾患患者が成人を迎える
ことが可能となり，小児期から成人期に至る生涯を支える医
療体制が求められるようになった．2014年に日本小児科学会
から提言1）が出された後，先天性心疾患2），小児慢性腎疾
患3）4），小児リウマチ性疾患5）6）の移行医療に関して小児科と
成人診療科合同での提言・ガイドが発表されてきた．神経系
疾患領域については，日本神経学会が内科のサブスペシャリ
ティーになったことで，小児神経を専門としている医師が神
経学会専門医を取得することが困難となった．また，専門医
制度の改変により，小児神経専門医資格維持には，基本領域
学会である日本小児科学会または日本リハビリテーション医
学会の専門医資格を有することが必要な条件として加えられ
たために，神経学会専門医資格をベースとして小児神経学会

専門医資格を保有していた医師の多くは小児神経専門医資格
を失うこととなり，小児神経と神経内科の橋渡し的役割を担っ
ていた医師の減少の一因になっている．事実，日本では，神
経内科専門医を取得しても小児神経学を学ぶ機会に乏しい状
況がある．そのために，小児－成人移行医療の問題に関する
取り組みが遅れている現状を基盤として，日本神経学会では，
2020年 7月 11日に「小児－成人移行医療対策特別委員会」
を 2年間の期限で設置し，戸田達史理事長と望月秀樹委員長
により，日本神経学会のみならず，日本小児神経学会からも
委員を選定した．本稿では，神経系疾患を対象とする小児－
成人移行医療の現状と課題を，委員会の活動として報告する．

「移行医療」の用語について

日本小児科学会の提言1）では，「小児期発症疾患を有する患
者の成人期に向かう診療において，小児期医療から個々の患
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者に相応しい成人期医療への移り変わり，すなわち，移行期
医療が重要な課題となっている」と記載され，「移行期」とは
「小児期医療から成人期医療へと移り変わりが行われる（と期
待される）段階であって，何歳から何歳までという年齢より，
患者ごとに機能的に定義される」としている．委員会では，
移行は特定の「移行期」だけで足りるものではないこと，ま
た，循環器および腎臓の領域で内科系と小児科系の学会が合
同で作成された提言2）3）において「移行医療」という用語が使
われていることから，神経系疾患においても「小児－成人移
行医療」（transition from pediatric to adult health care）の表現
が適切と考えた．
なお，本邦で用いられることがあった「キャリーオーバー」

という用語は，「ある時期からある時期に繰り越すこと」とい
う意味合いの和製英語であることから日本小児科学会では用
いないこととされており1），日本神経学会においても用いな
いことが望ましいと考えた．

小児－成人移行医療の意義と問題

医療を受ける権利は患者のものであり，医療は患者に対す
る十分な説明と同意の下に提供されることが前提である．し
かし，子どもは人格形成が成熟過程にあるため，小児医療に
おける説明と同意は医療者と保護者（ほとんどの場合両親，
とくに母親）の間で交わされる現実がある．成長に伴う人格
の成熟に応じて，学童期から青年期にかけて説明と同意にお
ける患者自身の関与を強め，成人期に患者が自律した人とし
て主体的に医療を受けられるよう準備することが望ましい
（Fig. 1）．そのために，小児－成人移行医療を通じて，患者の
自律と権利の尊重が一層求められる．知的障害等により自己
決定が困難な患者が小児－成人移行医療の対象となる患者の
中に少なからず存在することは神経系疾患の特性であり7）8），
患者の最善の利益補償を前提として多職種協働で患者の意思
を推定しつつ意思決定支援を行わなければならないことがあ
る7）9）．
小児期発症で慢性の経過をたどる神経系疾患では，年齢依
存性の変容を示すことが多い．ダウン症では小児期に知的障

Fig. 1 神経系疾患患者への医療・福祉サービスと小児－成人移行の概要．
患者の成長・発達に沿った生活，意思決定ないし協働意思決定，医療（上段）および福祉サービス（下段）を示す．幼児期には，親が
意思決定の中心的役割を果たす．患児の成長に合わせて，理解力に応じた病気の説明を受け，成人後は患者自身で意思決定する．本人
の意思決定能力によっては，本人の意思を推定し協働意思決定を行う．親の他界後は，必要に応じ成年後見制度を利用する．専門医療
機関では，かかりつけ医をはじめとする地域医療サービス提供者とともに，臨床情報や必要な医療的ケアを確認したうえで，患者と家
族に移行の必要性を説明する．さらに，支援看護師や医療ソーシャルワーカー（medical social worker: MSW），移行医療支援コーディ
ネーターが関わることでシームレスな移行を図る．障害児（者）への福祉サービスや各種手当，医療費助成には年齢や所得による制限
があり，さらに 18歳ないし 20歳で制度が切り替わるものが混在する．このような制度の複雑さがシームレスな移行を難しくする一因
となっている．介護保険第 2号被保険者に該当する疾病の患者は 40歳以降に，その他の患者では 65歳以降に，介護保険制度の利用を
検討する．
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害（知的発達症）を伴うが，成人期にはアルツハイマー病に
よる認知症をしばしば合併する10）．また，小児期発症の基礎
疾患とは別に，成人期から老年期に悪性腫瘍，生活習慣病，
脊椎疾患を合併する患者は多い．小児科医は，初老期以降に
生じる疾患や病態に対応することが困難である．また，成人
に達した患者を小児科で入院診療する場合施設の制約や診療
報酬の面での困難が生じることがある11）．
小児神経科外来で最も数の多いてんかん患者の移行につい
ての医師を対象としたアンケート12）において，小児科医は
「近くに成人専門医がいない」「患者・家族が嫌がる」「紹介先
がわからない」といった問題を挙げている．また小児科で成
人患者を診つづけた際の困難として「精神・心理的合併症」
「内科的合併症」「入院施設が無い」「法律・制度」を挙げてい
る．一方，脳神経内科医は小児神経からのてんかん患者の引
き受けに際しての困難として「小児期からの経過が把握しづ
らい」「小児期特有のてんかん症候群に不慣れ」を挙げてい
る．これらの要因には，同じ疾患でも小児期発症と成人期発
症とで臨床病態が異なる，合併症の存在，制度上の問題といっ
た，他の領域と共通した小児－成人移行医療の障壁を含んで
いるが，一方で小児神経科・脳神経内科・脳神経外科・精神
科と多数の診療科が関与するてんかん診療の特性も一部で反
映していると思われる．

小児－成人移行医療・福祉の現状と問題

単に担当診療科が交代する転科（transfer）と異なり，移行
（transition）には患者・家族への適切な支援が必要である1）．
すでに，小児慢性特定疾病児童成人移行期医療支援モデル事
業13）により，移行期の概念，医療支援の考え方，米国 Six Core

Elements of Health Care TransitionTM 14）15）を参考にした移行
支援ガイド，疾患別ガイドは示されている．しかし，そこに
神経系疾患は含まれておらず，脳神経内科領域からの移行医
療に関する発信は少ない7）16）．神経系疾患では，患者の個別性
に対処する必要が高く，成人診療科と小児診療科の両方に
受診する場合には，関係性が密である小児診療科が主体にな
り，成人期に向けた診療に苦慮する場面がある．また，現実
的には，紹介状を持って新患として受診される患者に対し，
成人診療科が戸惑っている場合が多く16），成人診療科での戸
惑いには，その地域，患者の個別性，受け入れ病院の体制な
どにより様々なものがあり，全てを把握できていない可能性
がある．
院内での移行のため，小児科と成人診療科が合同でカンファ

レンスを行う施設もある17）．合同カンファレンスは，緊密な
情報共有や，診療科間の考え方の相違にお互いが気付くといっ
た利点がある一方，準備や開催の時間の確保の困難さがあ
る7）．
さらに，移行期医療支援センターを各都道府県で整備し18），

そこにコーディネーターを置いて，成人診療科と小児診療科
のコーディネートを図ることとして，整備が進められている．

1）小児診療科の立場から
小児の神経系疾患は多様であり，移行の時期を一律に決定
することは難しい19）．疾患の性質，重症度，併存症等を考慮
し，個々の患者に応じて移行を進める必要がある．先天性代
謝異常症には神経症候を呈する疾病が多く，その希少性や多
臓器障害性による問題が移行を困難にしている20）21）．慢性疾
患をもつ小児に対する移行支援は，疾患理解と自己決定能力
が発達し確立する中学生頃から開始するのが望ましいとさ
れ1）14）15），患者の疾患や治療への理解が進み，自ら服薬管理等
が可能となり，自律の見通しが立つまで支援することが望ま
しい．知的障害や発達障害を有する場合，患者の人格の成熟
度に合わせた対応が必要となる1）．また，患者の状態が不安
定な時期の移行は避けるべきである．自律が難しい患者や，
医療的ケアが必要な患者に対しては，医療の提供とともに福
祉サービスの支援を整備する必要がある19）．障害を持つ神経
系疾患患者は，介護保険サービスの利用開始年齢に達するま
での間，おもに障害福祉サービスを受けている．介護保険サー
ビスにおけるケアマネジャーに相当する役割は，障害福祉サー
ビスにおいて相談支援専門員が担っており，両者の連携が必
要となる．二つのサービスでは内容に違いがあり，介護保険
サービス利用年齢に達した際に適用関係の調整が必要となる
ことから，成人診療科への引き継ぎに際し将来を見据えた配
慮を要する．

2）成人診療科の立場から
神経系疾患を担当する成人診療科である脳神経内科におけ
る診療対象患者は，初老期以降であることが多い．このため，
小児診療科からの移行の引き受けに躊躇や困惑を覚える場合
がある．
さらに，成人診療科においては，内科の臓器別機能分化や，
かかりつけ医との機能分担による病診連携が進んでいる．し
たがって，「小児科」の標榜の基に疾病や病態によらず対応す
る小児診療科の体制と異なるので，患者の立場からは，ワン
ストップで医療を受けられない不自由さを感じることとなり，
成人診療科への移行の阻害因子となっている19）．小児－成人
移行医療を推進するために，これまでに提示された小児－成
人移行医療のモデル13）18）に加え，成人診療科における機能分
化と病診連携体制の理解が織り込まれることが望まれる．

3）医療・福祉体制，診療報酬体系において
医療提供体制，診療報酬体系において小児－成人移行医療
はまだ認知されず，正当に評価されていない．認知症に対す
る地域包括ケアのような医療・福祉提供体制の整備や，病診
連携や多職種連携に対する退院時共同指導料のような診療報
酬上の評価が，小児－成人移行医療に対してまだ未整備であ
る．例えば，小児科療養指導料は，現行では 15歳で算定終
了となっており，成長とともに二次障害の進行や加齢の影響
などで障害像が変化していく脳性麻痺22）23）や，余命の著しい
伸びに伴い就労支援，成人期および老年期の医学的管理，生
活指導や社会的処方が必要となってきたダウン症候群10）など
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の患者に療養上の指導をしても算定できる指導料がなくなっ
てしまう問題がある7）．さらに，個々の患者に応じて移行を
進めるためには，看護師や医療ソーシャルワーカー等の多職
種が関わり，小児科医は長い経過をまとめて成人診療科に引
き継ぎ，成人診療科は受け入れ後新たに患者との関係を構築
しながら診療を継続するといった多くの時間と労力を必要と
する8）にもかかわらず，移行医療そのものに対する診療報酬
上の評価がない24）ことも，移行が進まない原因の一つと考え
られる7）．
小児慢性特定疾病事業の医療費助成は 20歳未満まで対応

延長が可能になったが，実際には 18歳を超えると小児科で
の診療や入院治療はできないことが多い．難病法に基づく指
定難病は 338疾病に増え（2021年 11月現在），小児慢性特定
疾病の多くが指定難病となったものの，まだ指定難病に含ま
れていない小児慢性特定疾病がある．小児慢性特定疾病から
指定難病への医療費助成制度利用の移行が適切に行われなけ
れば，18歳から 20歳まで医療費助成が途切れてしまうこと
もありうる．
中心静脈栄養，在宅人工呼吸・単純気管切開等の医療依存
度が高く継続的にケアを受けなければならない医療的ケア
児11）に対しては，児童福祉法において地方公共団体に支援体
制整備の努力義務が定められ，医療的ケア児支援法が 2021

年 9月 18日に施行された．しかし，児童福祉法も医療的ケ
ア児支援法も原則として 18歳未満の者を対象としており，
18歳以上の医療的ケア者について触れていない．成人医療へ
の移行の困難さに加えて，対応可能なサービス施設がほとん
どない25），いわゆる医療的ケア児・者の“18歳問題”が生じて
いる26）．

小児－成人移行医療の課題

1）小児－成人移行医療の体制構築
小児期に発症し成人に至る神経系疾患の多くは複数の病変

や病態を併せ持ち，また，その病態に年齢依存性があること
が多く，それらを総合的に見る視点を要する．このため，画
一的な移行医療の方法を準備することは困難である．しかし，
小児－成人移行プログラムが疾病や病態，重症度毎に体系的
に策定され，医療者個々の負担を軽減することが望まれる．
専門医制度等において内科，小児科，総合診療科が基本診

療科として分断され，医師養成課程やキャリアパス形成に際
し相互の乗り入れが行われない現状において，小児－成人移
行医療は地域の医療事情や個々の病院の属性，医師個人の素
養によって異なってくると思われる．さらに，専門医教育に
おいて現在の研修プログラムでは疾病の担当経験が重視され
ているが，疾病や病態を時間軸に沿って理解し診療にあたる
医療を実施できる医師の養成を考慮すべきである．

2）診療報酬における評価および社会的支援制度の向上に関
する取り組み
小児－成人移行医療に対する診療報酬上の評価は，移行医

療の推進に不可欠と思われ，移行医療に関する連携指導料の
創設が望まれる．また，15歳で終了することなく成人に至る
までを対象とする，療養指導料を含めた診療報酬における評
価が望まれる．
疾病や障害をもつ小児に対する社会的支援制度は統合化が
図られているが，そのほとんどが 18歳から 20歳で区切ら
れ，制度によって利用年齢の区切りはまちまちで，成人期へ
の制度移行について十分配慮されているとは言い難い．制度
による“縦割りの弊害”や，成人期へ向けた切れ目ない支援制
度の移行について，改善が望まれる．

3）医療者に求められること
小児診療科では，成人後を見据えて，成人診療科における
機能分担や病診連携を念頭に移行を準備することが望まれる．
意思決定が可能な患者には，発育に応じた病名告知や疾病の
説明が行われ，それを踏まえた移行が行われることが望まし
い．
成人診療科には，小児－成人移行医療への意識を持つこと
が最も求められる．眼前に成人を迎える患者がいる小児診療
科と異なり，成人診療科は診療要請がないかぎり移行医療の
存在に気付かない．ここに自身の専門性に対するニーズがあ
ることを認識することが第一歩と考える．
小児診療科と成人診療科，臓器・疾病専門医と総合診療医
との連携及び医師以外の医療・福祉職による多職種連携は移
行医療に不可欠である8）ことは論を待たない．体制の整備だ
けにとどまらず，小児診療科と成人診療科の医師が協働し，
多職種連携の舵取りにあたることが望まれる．
移行医療の円滑な推進のためには，患者や家族の理解が欠
かせず，セルフマネジメントの向上を要する8）27）．小児期と成
人期における社会的支援制度や医療体制の違いについても，
将来を見据えた説明が求められる．また，社会に対する情報
提供や啓発活動を推進する必要がある．

4）学会が果たすべき役割
体系的な医療体制の確立に有効なのは，診療報酬における
評価や社会的支援制度の向上と，医学部教育から専門医育成
に至るまでの教育プログラムに小児－成人移行医療を組み込
むことと考えられる．いずれも，その必要性を関係機関へ働
きかけることができるのは，その領域を代表する学会である．
また，領域を代表して診療報酬や社会的支援制度の拡充を要
望し，社会に対して情報発信や啓発活動を行う役割も，学会
が担っている．小児診療科と成人の臓器別専門診療科の協働
が始まっている現状では，神経系疾患について関連学会が協
働し会員の理解と意識を高める取り組みを進めることが望ま
れる．学術大会企画プログラムや研修会等を通して「お互い
を学ぶ」28）機運を高めたい．
これらの取り組みは，日本神経学会と日本小児神経学会が
手を携え，関連学会と協力しつつ進めるべきであると考える．
日本神経学会において，2019年 11月 11日に有志により提出
した「小児－成人移行医療に対する取り組みの要望・提言」
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により，その対策のための作業部会設置が 2019年度第 4回
日本神経学会理事会（2019年 11月 23日）において承認さ
れ，さらに「小児－成人移行医療対策特別委員会」の設置が
2020年度第 2回日本神経学会理事会（2020年 7月 11日）に
おいて承認された．日本小児神経学会の協力を得て，2学会
が一つの委員会で課題検討と推進向上に取り組む「日本神経
学会小児－成人移行医療対策特別委員会」は画期的と言える．
この委員会が，小児神経科と脳神経内科とのさらなる連携を
推進し，より良き移行医療提供に資するよう，活動を進める
所存である．
○開示すべき COI状態がある者
池田　昭夫：企業などが提供する寄付講座：京都大学大学院医学研
究科てんかん・運動異常生理学講座（エーザイ株式会社，大塚製薬株
式会社，日本光電株式会社，ユーシービージャパン株式会社との産学
共同講座）に所属．
○開示すべき COI状態がない者
尾方　克久，望月　葉子，齊藤　利雄，﨑山　快夫，水口　雅，久

保田　雅也，三牧　正和，奥野　龍禎，小森　哲夫，米山　明，望
月　秀樹
本論文に関連し，開示すべき COI状態にある企業，組織，団体は
いずれも有りません．
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Abstract

Perspective on transition from pediatric to adult health care for patients
with neurological disease: current situation and issues

Katsuhisa Ogata, M.D., Ph.D.1）, Yoko Mochizuki, M.D., Ph.D.2）, Toshio Saito, M.D., Ph.D.3）,
Yoshio Sakiyama, M.D., Ph.D.4）, Masashi Mizuguchi, M.D., Ph.D.5）, Masaya Kubota, M.D., Ph.D.6）,

Masakazu Mimaki, M.D., Ph.D.7）, Tatsusada Okuno, M.D., Ph.D.8）, Akio Ikeda, M.D., Ph.D., F.A.C.N.S.9）,
Tetsuo Komori, M.D., Ph.D.10）, Akira Yoneyama, M.D., Ph.D.11）, Hideki Mochizuki, M.D., Ph.D.8）,

and the Special Committee on Measures for Transition from Pediatric to Adult Health Care,
the Japanese Society of Neurology

1) Department of Neurology/Institute of Clinical Research, National Hospital Organization Higashisaitama National Hospital
2) Department of Neurology, Tokyo Metropolitan Kita Medical and Rehabilitation Center for the Disabled

3) Division of Child Neurology, Department of Neurology, National Hospital Organization Osaka Toneyama Medical Center
4) Department of Neurology, Jichi Medical University, Saitama Medical Center

5) Department of Pediatrics, National Rehabilitation Center for Children with Disabilities
6) Department of Pediatrics, Shimada Ryoiku Medical Center for Challenged Children

7) Department of Pediatrics, Teikyo University School of Medicine
8) Department of Neurology, Osaka University Graduate School of Medicine

9) Department of Epilepsy, Movement Disorders and Physiology, Kyoto University Graduate School of Medicine
10) Department of Neurology, National Hospital Organization Hakone Hospital

11) Department of Child Psychiatry, Medical Division, National Medical and Educational Consulting Center for Children with Disabilities

An improvement in efficacy treatment and development of the social support system has led to many patients with
neurological disease being able to reach adulthood. Therefore health care for life from pediatrics to adulthood has
become necessary. The Special Committee for Measures Against Transition from Pediatric to Adult Health Care of the
Japanese Society of Neurology officially started to examine the current situation and issues of transition from pediatric to
adult health care in July 2020. Pediatric neurologists and adult neurologists have an awareness of this issue of
constructing a better transition from pediatric to adult health care. However, there are some tasks that need to be
resolved in the medical system. We intend to improve the understanding of transition and assessment of medical service
fees for transition in cooperation with the Japanese Society of Neurology and the Japanese Society of Child Neurology.

(Rinsho Shinkeigaku (Clin Neurol) 2022;62:261-266)
Key words: pediatric-to-adult healthcare transition, Japanese Society of Neurology,

the Japanese Society of Child Neurology, intractable disease, healthcare and welfare service system
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