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はじめに

　医療の進歩により、治療をしながら、もしくは病
気と付き合いながら思春期を経て成人になる子ども
たちが増えている。それと共に、教育が年代に合わ
せ小学校、中学校、高校とstep�upしていくように、
年齢と共に変化する病態・合併症や医療的ニーズ、
社会的成熟に即した適切な医療が必要であること
が、近年認識されるようになってきた。
　移行は単なる紹介や成人診療科への転科ではな
く、患児が自分の病気を知り、対処法を理解し、病
気と共に歩んでいくための大切な準備段階を含む。
子どもたちが思春期で自我を意識し、母子分離がで
き、アイデンティティを形成するのと同様、“○○病
の□ちゃん”ではなく、病気は持っているけれど自
立した“□くん（さん）”になるために、みんなで力
を合わせていく必要がある。

プロローグ

　2010年、小児腎臓病学会代議員50人のアンケート
では、ステロイド感受性ネフローゼ症候群の患者を
成人施設への転院させずに原則小児科で管理するの
が36%1）を占めており、当院でも20歳以上の患者は
全科で500人を超えていた2）。

移行とは

　図１は、成人施設に転院するための準備がいかに
大切であるかを示した腎機能の経過図3）である。対
象は腎移植後平均17.9歳の20人である。転院までは
腎機能が安定していたにもかかわらず、転院後１年
以内に３人、３年以内に７人が腎機能喪失、２人は
死亡した。Watsonらは、転院前に患者・家族への十
分なサポートの重要性を訴えている。病気を理解
し、きちんと対応できるようにする移行プログラム
の必要性を強くアピールする図である。図２は、移

小児期発症腎疾患患児の移行医療について

幡 谷 浩 史

東京都立小児総合医療センター総合診療科・腎臓内科

図１　移植症例：成人施設への転院による腎機能の変化 図２　年齢別移植腎生着率
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植後の腎生着率を表したものである4）。体格が小さ
いほど移植術直後の生着率は悪いが、移植後４年経
過すれば、12歳以上の群が最も悪くなる。これは、
思春期年代の自立・自己管理の困難さを示している。
　以前は、carry�over（繰り越し）という用語が使
われていた。詳細な紹介状を作成したとしても成人
診療科への単なる転科でしかなく、「やっかいな」と
いうようなイメージもあったのは否定できないだろ
う。しかし、他領域からの影響や、腎臓でもWatson
らの報告もあり、単なる「転科」（transfer）ではな
く、それに至る十分な準備とサポートを含めた「移
行」（transition）が大切であることが認識されるよ
うになった。

小児腎臓疾患の特徴

　学校検尿で発見される慢性糸球体腎炎は、ある程
度物心ついた頃から治療に入るのに対し、先天性疾
患が多い腎不全や、発症年齢として幼児期が最も多
いネフローゼ症候群は、乳幼児期の大変な子育てと
共に、長期にわたる治療が家族の負担に加わること
になる。
　小児の慢性腎不全は先天性腎尿路異常（CAKUT）
が原因疾患として最も多い。乳幼児期から長期の入
院を頻回に繰り返すこともしばしば経験し、祖父母
を含めた家族は、「生きていてくれれば良い」という
思いになりがちである。母親は不安などから心理的
不安定になり、過保護・消極的な養育になり、患者
は甘え、諦めがちになる。その結果、５−10%の腎
不全の患者で学校適応に問題を認めた（図３）5）。同
時に自立・自律も難しくなるため、乳幼児から思春
期まで、家族と本人の心理的ケアが重要である。
　かつて、ネフローゼ症候群は成人になれば、「ほと
んどの症例が寛解する」と言われていたが、シクロ
スポリン時代の前向き調査では発症から15年後の
寛解率が３割にも満たないことが判明している（図
４）6）。つまり、成人に達しても治療を必要とするた
め、継続した医療が必要である。

移行プログラム

　移行プログラムは、従来から言われてきた小児看
護の成長発達支援の一部を医療の場の移行に焦点化
し、体系化したもの7）であるとされる。つまり、疾

図３　乳児期発症は学校不適応のhigh riskである

図４　頻回再発型ネフローゼ症候群の寛解割合

患・治療・予後などに関する知識、セルフケア能力、
就学・就労など生活の自立、ヘルスリテラシー（後
述）・意志決定能力の獲得を基に、成人の患者中心型
医療への移行することになる。
　リテラシー（literacy）は読解記述能力を意味し、
ヘルスリテラシーとは、健康増進や維持に必要な情
報にアクセスし、理解し、利用していくための個人
的な意欲・動機・能力を表す。ヘルスリテラシーの
獲得のためには、どの程度自分で理解・行動できて
いるか確認する移行チェックリストを活用し、病気
の経過や注意点・内服内容などを記載する移行サマ
リーを患者自身で作成するようにする。

移行医療についての提言

　米国のsix�core�element�of�health�care�transition
の提言8）も参考に、日本小児腎臓病学会と日本腎臓
学会によるワーキンググループで、小児慢性腎臓病
患者における移行医療についての提言―思春期・若
年成人に適切な医療を提供するためにーが2015年
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移行医療についての提言

１）転科（転院）について

① 転科によって高度で良質な医療が妨げられることがないようにする。
② 患者の転科は、心理的、社会的な発達および教育の達成後に行う。また、症状や心理
的に不安定な時期の転科はできる限り避ける。

③ 転科は準備、評価を行ってからすべきで、移行プログラムの実施が重要である。

２）移行プログラムについて

① 移行プログラムはできるだけ早期から開始する。
② 小児、成人ともに移行支援に関する知識を有する医師をおき、専門看護師、心理職、ソー
シャルワーカーなどによるチームを作成し、移行外来の設置などの移行支援の手段を
考える。

③ 患者、医療者、家族ともに、プログラム開始時から常に患者の将来の自立を意識し、
患者自身が家族とは別にプログラムの中心として意志決定過程に参加する。

④ 医療者や家族は、患者に過保護、過干渉にならないようにし、転科前には患者自らの
考えで、適切に日常生活を送り、診療を受けることができるようにする。

⑤ 内科医は、小児CKD患者の特殊性を理解し、AYA世代に対して適切な医療を行える
よう努める。

⑥ 医療者は、将来予想される変化（成人医療の説明など）や患者の将来について、転科
前に患者と時間をかけて話し合い情報を共有する。

⑦ 医療者は、患者に健康保険や医療費に関する情報提供を必要に応じて行う。
⑧ 自立支援には、患者が適切な教育を受け、職業を選択できるようにする支援を含む。
⑨ 患者は、自分の治療内容を把握し、自立して健康管理を行う必要があり、患者と医療
者は、移行チェックリストの使用などによりその準備状態を把握する。

⑩ 小児科医は、患者が自分で管理しやすいような移行サマリーを患者自身に持たせ、内
科への転科にもこれを使用できるものにする。

３）学会による必要な支援

① 小児医療から成人医療に至る継続した医療サービスの提供について、経済的な問題を
明らかにし、行政に適切な支援を求める。

② 移行患者の実態を調査し、問題点を議論する。
③ 医療者に対する移行医療の教育プログラムを用意する。
④ 移行プログラムを成功させるための移行コーディネーターの認定要件、移行支援のた
めの人的要素を検討し、それに対して行政に支援を求める。

表　提言



13

に作成された9）。転科（転院）３項目、移行プログ
ラム10項目、学会による必要な支援４項目からなる
全17項目の提言である（表）。１つ１つの説明は省
略するが、患者自身の将来の自立を常に意識し、で
きるだけ早期から移行プログラムを開始し、多職種
でチームを組んで医療のみでない多方面の支援をす
ること、自立した健康管理のための移行チェックリ
ストを用いて進捗状況を把握すること、移行サマ
リーを活用することとが記載されている。また、学
会・行政からの支援についても言及していることに
注目したい。前ページに重要なことがまとめられて
いるため、是非ご覧になっていただきたい。

当科の2014年頃の現状と転科症例の特徴

　2014年度、腎臓内科に受診した患者の5.1%が25
歳以上、20から24歳が7.4%、15から19歳が20.7%
であり、1/3が15歳以上だった。疾患・治療毎の内
訳（図５）10）を見ると、移植や移植を見据えて年数回
受診する血液透析、発症時期が比較的高学年の膠原
病は、AYA世代と言われる思春期・若年成人の頻度
が多かった。ネフローゼ症候群でも、頻回再発型も
しくはステロイド抵抗性を示す場合にはAYA世代
の割合が多いのに対し、非頻回再発型もしくは再発
をしない場合では15歳未満の症例が８割を占める
など、疾患によって小児病院で治療・経過観察を続
ける割合に差があることが明らかだった。
　当院は、2010年３月に統合・移転した。それに合
わせて成人施設に紹介した経緯があるため、統合以
降に残った症例はバイアスがかかっている可能性が
あるが、統合以降５年半の間に成人施設に124症例
が転科した。転科時年齢は、大学年代が1/4、20代
半ばから後半、30代がそれぞれ1/3であり、40代と
いうのも４%を占めた。転科の理由は、治療と進
学・就職がそれぞれ1/5、結婚・妊娠が1/10と、何
らかのライフイベントがきっかけになることが分
かった。転科先は、当院に隣接している総合病院と
自宅近くなどの大学病院がそれぞれ1/3、一般市中
病院が1/4であり、隣接している総合病院が多いの
が当院の特徴と思われる。

院内の取り組み

　前述の現状を踏まえ、腎臓内科でも独自のパンフ

レット（図６a, b）を作成し、移行について、医療
者と家族とで一緒に進めていくための環境整備を
行った。
　また、この頃から移行を病院全体で推し進めてい
くワーキンググループの活動が加速し、移行期看護

図５　疾患・治療別年齢分布

HUS：溶血性尿毒症症候群
CAKUT：先天性腎尿路異常
ネフローゼ症候群A： 非頻回再発型ネフローゼ症候群もしくは

再発なし群
ネフローゼ症候群B： 頻回再発型ネフローゼ症候群もしくはス

テロイド抵抗性ネフローゼ症候群

図６a, b　移行啓蒙院内パンフレット
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外来による、診療科・疾患別移行チェックリストを
利用した本人の自立度のチェックが行われると共
に、院内啓蒙用かわら版「かえる通信」が定期的に
発行されるようになった。それによると、移行期外
来の看護師が当初２人で開始していたものが、最近
は６人体制にまで充実してきていることが分かる。
また、転科受け手側の隣接総合病院と合同会議を定
期的に開催することで、意思疎通の向上、異なる治
療方針の認識と患者教育への還元などもできるよう
になった。

まとめ

　本稿では、移行の概略と、当院の“ちょっと前の”
実情と取り組みを紹介した。
　移行は、成人診療科への単なる転科ではなく、こ
どもが大人へ成長するのと同様、時間を掛けた準備
を伴って初めて完成する、医療の成人化である。現
状では、様々な問題点が残っているが、自分の医療
のことを自分で決めることができるということは、
基本的なことであり、そのサポートをしていくこと
が大切である。移行は子育てと同じといえよう。�
　平成18年に、小児科学会、小児科医会、小児保健
協会は共同で「小児科医は子ども達が成人するまで
見守ります」と宣言した。移行を見据えた観点から
は、「そして、自立・自律のサポートをして、成人診
療科に引き継ぎます」（図７）と加えたい。
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図７　子どもたちを見守り、サポート


