
新生児期 乳児期 青年期

0歳 0-1歳 1～3歳 5歳 8歳 10歳 18歳 20歳 25歳

発達 □基本的信頼関係の獲
得

□基本的生活習慣の獲得 □できることは自分でする □職業及び将来の目標を明確に
できる

□成人の病院受診の
必要性を理解し、受診
する
□成人の病院で自身
の病気について説明
ができる

病気・治
療に関す
ること

□受診の理由が言える
□病気を前向きにとらえることが
できる

□移行に向けて自分で必要な情
報収集を行い、主治医と話しあえ
る
□診療情報(検査結果、診断書、
意見書、病気のまとめなど)の自己
管理ができる
□公的支援の受給や医療保険加
入について具体的な行動に移れる
よう情報収集できる
□自分の病気に関して必要時に
協力が得られるよう友人、上司、
恋人などへの説明ができる

□自分の予後やこれ
からの治療方針、章ら
起こり得る合併症につ
いて理解し、説明でき
る

病気・治
療に関す
ること

□母子分離を避け、安
定した母子関係を維持
する

□病気だからと特別扱いしない
□過保護にならない(きょうだいと
一緒に公平に扱う)
□病気に対して良き理解者、協力
者を作るよう努める
□家族で病気のことを話すときは
きょうだいにもきちんと伝える
□予防接種を適切なタイミングで
受ける

□両親から子どもに病名を伝え
る
□子どもの病気、治療について
の認識を確認し、補足する
□セルフケアに関して、口をは
さんだり、代わりにしてはいけ
ない
□本人を信頼し、任せていく覚
悟をする

□両親から子どもに病名を
伝える
□必要なケア、医療行為に
関しては、見守りながら本人
に行わせる

服薬管理 □服薬管理は見守りながら本
人に行わせる

就学・就
職

□保育園に通う前に、健康に関す
るニーズを医師と確認し、保育士
に伝える

□小学校に通う前に、健康に関す
るニーズを医師と確認し、教師に
伝える

□中学校に通う前に、健康
に関するニーズを医師と確
認し、教師に伝える内容を本
人と確認する

□高校に通う前に、健康
に関するニーズを医師と
確認し、教師に伝える内
容を本人と確認する

医師

□両親に病態の説明をする
□医学的診断をするための検
査（含遺伝子検査）、他科（泌
尿器科など）受診を行う
□社会的性（養育性）につい
て両親と話し合う
□将来本人の希望により性別
を変える可能性があることを
伝える
□服薬の内容、医師を受診す
る時の状態を説明

□服薬の内容を説明す
る
□医師を受診する時の
状態を説明する

□成長発達の検診
□遺伝子検査、結果説明、必要に
応じて次の子の疾患の可能性に
ついての説明
□遺伝カウンセリング

□両親がこどもへの説明ができる
ように支援する
□服薬の内容、ホルモン不足、
crisisの症状を説明・確認する

□性教育
□泌尿器科・婦人科受診

□両親からの本人への病名
説明を受けて、正しい病名と
病気について説明する。紙
面で渡す
□健康管理について説明す
る　　□服薬の意味を教える
□ホルモン不足、crisisの症
状を教える
□検査値を教える

□移行準備を始めることを本
人に説明し、医師の確認と具
体的支援計画を提案する
□病態の説明と妊孕性につ
いての話を始める
□泌尿器科・婦人科受診

□遺伝子検査、結果説
明、必要に応じて自分の
子の疾患の可能性につい
ての説明
□遺伝カウンセリング

□病気に関するサマリーを更新
し、本人に説明する
□泌尿器科・婦人科受診
□成人診療科とケースカンファレ
ンスを行い移行の準備を始める

□成人診療科受診
□問題点の把握、本
人への成人期におけ
る治療の目標と課題
の説明（代謝異常予
防（糖脂質代謝、骨代
謝、肥満）、高血圧予
防、妊孕性維持）

心理士

□発達検査する、両親本人の心
理的支援

□発達検査を通じて心理的
支援を行う

医療ケースワーカー

□医療助成の説明 □成人後の医療について公的支
援、医療保険について説明する
□公共職業安定所やジョブカフェ
を紹介する
□経済的に自活できる方法を探す

家族

□不安や疑問に対応する □病気を理解できるよう
関わる
□親子間の愛着形成を
促す
□不安や疑問に対応す
る

□保育所・幼稚園での生活上の
対応について説明する

□親子との3者面談を始める □子どもへ病態の説明を行うこ
とができるように支援を行う

本人

□説明を受けた体のつくりの理
解を確認する

□本人と2者での面談を始め
る
□説明を受けた病識の確認
と補足を行う
□検査値の読み方を教える
（少しづつ時間をかけて）
□服薬の意味を教える

□病態の説明と妊孕性につ
いての理解への支援
□移行準備への理解や考え
を確認する
□内服薬の自己管理への支
援

□将来なりたい職業や進
路といった将来像を具体
的にイメージさせながら自
己理解を深めるよう関わ
る
□性教育（再）

□描いた将来像を確認し、自立す
る過程を把握する
□性自認の確認
□服薬管理、健康管理の確認
□病気に関するサマリーを更新
し、本人に説明する

移行期支援クリニカルパス

支援する年齢

適用基準：　□　CPHDで精神遅滞を伴わない

13歳～15歳

両親

□子どもに関心を持ち、自己流や治療拒否の兆候を早
めに把握する
□子どもの言動を見守る
□成人後の医療費の経済支援、公的支援や医療保険
に関する情報を収集する

本人の目標
アウトカム

□自分の病状や受けている治療内容を理解する
□自分の服薬している薬の名前が言える
□自分の身長、体重、バイタルサインが言える
□自分専用のノートを用意し、病気の質問や確認事項を記入
する。
□移行の必要性を理解する。
□周囲に協力してもらいたいことが言える。
□自分の病気に関して必要時に協力が得られるよう友人、教
師、先輩などへの説明ができる。

□正確な病名が言える。
□自分が処方されているくするの名前、用法、効果、副
作用が言える。
□残薬を把握し、必要数の依頼ができる
□受診しなければならない症状がわかる
□診察前に質問事項を考えて、自分で医師に説明がで
きる
□一人で診察を受ける
□体調不良時の対応ができる
□自分で診察の予約ができる

幼児期 学童期 思春期

□身体的な能力を鍛える
□仲間との関係を適切につくりあげる
□親からの自立が進む
□フラストレーション耐性、自制心、役割分担などの能力を高
める

□親からの心理的自立ができる
□アイデンティティが形成される

□内服薬の量や回数、副作用について薬剤師に確認し、管
理する
□薬であることを伝えて投与する。注射・内服できたらほめ
る

看護師

成人期

□本人が残薬を把握し、必要数の依頼ができるか見守る
□受診ノートの作成を手伝う

□自立する過程を把握する
□服薬管理、健康管理の確認


