
日本成人先天性心疾患学会雑誌   第3巻   第2号   25～34 (2014年)

25

【原著】

成人先天性心疾患対策委員会参加施設における診療実態

落合  亮太1,2,7)，八尾  厚史3,7)，永井  良三4,7)，丹羽  公一郎5,7)，白石  公6,7)

1)東京女子医科大学看護学部  成人看護学  講師，2)現  横浜市立大学医学部  看護学科  准教授，
3)東京大学医学部  保健・健康推進部健康管理室  講師，4)自治医科大学  学長，

5)聖路加国際病院  心血管センター  特別顧問，6)国立循環器病研究センター  小児循環器部  部長，
7)成人先天性心疾患対策委員会

要　旨

【背景】成人先天性心疾患領域への参加が進んできた循環器内科を対象に，成人先天性心疾患専門外
来の稼働状況と，診療上の困難と要望を把握することを目的とした．
【方法】成人先天性心疾患対策委員会に参加する23施設の循環器内科を対象とした自記式質問紙調査．
【結果】回答のあった19施設 (有効回答率82.6%) のうち，8施設が専門外来を有していた．専門外来
のない施設のうち，5施設が「数年以内に専門外来を設置する意向がある」と回答した．診療上の困
難では「成人先天性心疾患患者の精神心理的問題への対処」「親子関係への対応」において，最も多
い9施設が困難と回答し，診療上の要望では，「精神科医や臨床心理士や看護師による精神心理的ケ
ア」「成人先天性心疾患に関する研修やセミナーの実施」において，全施設が必要と回答した．
【結論】循環器内科が主導する専門外来は増加傾向にある．今後は高い専門性を有する医師を育成す
る教育体系の整備と，成人診療科への移行に向けた患者・家族のレディネス向上，精神面や社会生
活で問題を抱える患者に対する支援が必要である．

キーワード：診療体制，循環器内科，移行期医療，専門医制度，社会保障制度

緒  言
　成人先天性心疾患の診療においては，加齢に伴う
病態の修飾や再手術，成人内科疾患の出現，社会心
理的問題に対応するため，チーム医療が必要となる
1,2)．現状では患者の多くが小児科医による継続診療
を受けている3)が，小児科医，循環器内科医，心臓
血管外科医を対象として2009年に行われた面接調
査では，小児科と循環器内科がチームで診療にあた
ること，最終的には循環器内科に移行することが望
ましいとの意見が聞かれている4)．しかし同時に，
循環器内科医に興味を持ってもらうのが難しく，現
実的には小児科医が診ていくしかないという意見
も聞かれており4)，この領域への循環器内科の参加
の必要性に対する認識や機会の不足が示唆されて
いる．
　我々は2011年に，成人先天性心疾患診療への循環
器内科の参加状況や，将来的な診療の意向を明らか
にするため，全国主要138施設の循環器内科を対象
に質問紙調査を行った．その結果，回答のあった
109施設のうち，重症患者を含めて診療にあたって
いる施設が34施設 (31.2%)，今後，重症患者を含めて
全ての患者を診療していく意向のある施設が37施
設 (33.9%)，専門外来設置の意向がある施設が10施

設 (9.2%) あることがわかった．さらに，循環器内
科に診療の意向があり，小児科医や心臓血管外科医
などの人的資源や3D-CTなどの設備が揃う専門施
設候補が全国に14施設あること，それらの多くが大
都市に集中しており，分布に地域差があることも示
された5)．
　このような現状を受け，成人先天性心疾患診療へ
の循環器内科の全国的な参入と，診療の質向上を目
的として，2011年に成人先天性心疾患対策委員会
(以下，「対策委員会」とする) が設置された6)．対策
委員会設置当初は全国8施設のみの参加であった
が，2014年8月時点では32施設まで参加施設を増や
している．このように，近年，成人先天性心疾患診
療への循環器内科の参加が進みつつある．
　成人先天性心疾患領域への循環器内科の参加に
伴い，新規に患者受け入れを開始した施設や，循環
器内科主導型の専門外来を設置した施設が現れて
いると考えられる．また，診療の開始・継続にあた
り，各施設は様々な困難・要望を感じていると推察
される．そこで本研究では，対策委員会参加施設の
循環器内科を対象に，成人先天性心疾患専門外来の
稼働状況と診療上の困難・要望を明らかにし，今後
さらに成人先天性心疾患領域への参加が進むと
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考えられる循環器内科への教育・支援体制整備や，
小児期から成人期にかけて継続的な医療体制のあ
り方を検討する際の基礎資料とすることを目的と
する．

方  法
研究デザインと調査内容
　本研究は自記式質問紙を用いた質問紙調査であ
る．以下の項目を含む自記式質問紙を，調査時点で
対策委員会に参加していた23施設の循環器内科に
郵送し，研究協力の同意が得られた場合，回答後，
返送してもらった．

1.対象者と対象施設に関する基礎情報
2.循環器内科主導型成人先天性心疾患専門外来の
有無，外来頻度，外来患者数

3.成人先天性心疾患患者の主な入院病棟
4.成人先天性心疾患に対する外科的治療の提供状況
5.成人先天性心疾患患者に対する妊娠出産管理の
提供状況

6.成人先天性心疾患診療上の困難
7.成人先天性心疾患診療体制への要望
　調査項目のうち，診療上の困難に関する項目は，
循環器内科対策委員会施設の循環器内科医で協議
のうえ作成し，「1. 全く困難でない」から「5. 非常
に困難である」までの5件法で回答を求めた．要望
に関する項目は，先行研究5)の項目を基に作成し，
「1. 全く必要でない」から「5. 非常に必要である」
までの5件法で回答を求めた．困難と要望は，比較
対象とするため，同様の内容を全国149施設の小児
科にも自記式質問紙を用いて尋ねた．

対  象
　調査時点で成人先天性心疾患対策委員会に参加
していた23施設の循環器内科を対象とし，当該施設
に所属する医師のうち，成人先天性心疾患診療に中
心的に関わっている者に回答を依頼した．
　比較対象とした小児科については，日本小児循環
器学会が定める日本小児循環器学会専門医制度に
おける2011年修練施設/修練施設群44施設・38群，
または日本小児総合医療施設協議会会員施設，計
149施設を対象とし，当該施設に所属する医師のう
ち，日本小児循環器学会が定める日本小児循環器学
会専門医制度における暫定指導医の資格を保有す
る者，暫定指導医不在の場合は当該施設において小
児循環器医療に従事する者に回答を依頼した．

分  析
　各調査項目について記述統計量を算出した．循環
器内科と小児科における診療上の困難・要望につい

ては，正規性を仮定できるデータにはt検定，仮定で
きないデータにはU検定を用いて比較を行った．す
べての分析において有意水準は両側5%とした．分析
にはSPSS ver.22.0を用いた．

調査期間
　対策委員会参加施設を対象とした調査は2013年
2月から3月，小児科を対象とした調査は2013年2月
から6月にかけて実施した．

倫理的配慮
　調査の計画・実施はヘルシンキ宣言2004年改訂版
に則って行った．成人先天性心疾患対策委員会に参
加する循環器内科を対象とした調査の実施にあ
たっては，個人情報を第三者に明かさないこと，今
後の診療に影響を及ぼさないことを文書にて対象
者に説明し，調査票の返送をもって調査協力への同
意とみなした．比較対象とした小児科対象の調査実
施にあたっては，東京女子医科大学医学部倫理委員
会の承認を得たうえで (承認番号：2694)，循環器内
科対象調査と同様の手続きにより実施した．

結  果
　成人先天性心疾患循環器内科対策委員会に参加
する全23施設のうち，19施設から有効回答を得た
(有効回答率82.6%)．小児科を対象とした調査では
全149施設のうち，113施設から有効回答を得た (有
効回答率75.8%)．

1. 成人先天性心疾患診療 （表1）
　回答のあった成人先天性心疾患循環器内科対策
委員会に参加する19施設では，大学病院が16施設
(84.2%) を占め，12施設 (63.2%) が成人先天性心疾
患患者を成人病棟へ入院させていた．過半数の施設
が複雑な外科的治療・妊娠出産管理を提供してい
たが，外科的治療2施設 (10.5%)，妊娠出産管理3施
設 (15.8%) では，該当する医療が提供されていな
かった．

2. 専門外来稼働状況 （表2）
　19施設のうち既に循環器内科主導型の成人先天性
心疾患専門外来を設置している施設は8施設 (42.1%)

で，外来開設時期は2010年以前が5施設，対策委員
会が設置された2011年以降が3施設であった．外来
頻度は週1コマが6施設を占め，外来患者数は2～
800名 (中央値140名) であった．なお，患者数2名の
施設は調査直前に専門外来を開設していた．専門外
来を有さない11施設のうち，5施設が「数年以内に
専門外来を設置する意向がある」と回答した．
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3. 診療上の困難 （表3）
　成人先天性心疾患循環器内科対策委員会参加施
設における診療上の困難では「成人先天性心疾患患
者の精神心理的問題への対処」「親子関係への対応」
において，最も多い9施設 (47.4%) が「非常に困難
である」または「かなり困難である」と回答した．
全項目のうち，「非常に困難である」または「かな
り困難である」と回答した施設が相対的に少なかっ
た項目は，「手術適応の判断」「入院病室の確保」「コ
ンサルトできる医師の不在」「外科治療の提供」で，
各3施設 (15.8%) であった．
　小児科医における診療上の困難では，「成人先天
性心疾患患者の精神心理的問題への対処」「染色体
異常など精神発達遅滞のある患者の受け皿がない」
「親子関係への対応」「成人先天性心疾患患者の受け
皿がない」において，過半数の施設が「非常に困難

である」または「かなり困難である」と回答した．
循環器内科との比較では，該当する小児科医のデー
タがない「親子関係への対応」以外の全項目におい
て，小児科のほうが「非常に困難である」または
「かなり困難である」と回答した割合の絶対値が高
く，「染色体異常など精神発達遅滞のある患者の受
け入れが難しい (循環器内科対象) /受け皿がない
(小児科対象)」「診療科医師数が少なく成人先天性心
疾患にまで手を回すのが難しい」「成人内科的問題
への対処」「入院病室の確保」「コンサルトできる医
師の不在」「外科治療の提供」で統計的有意差を認
めた (各t(127)=-3.516, P=0.001; t(128)=-2.097,
P=0.038; t(129)=-2.778, P=0.006; t(129)=-3.202,

P=0.002; t(127)=-2.957, P=0.004; t(129)=-3.547,

P=0.001)．

Table 1　ACHD care in participating facilities

ACHD: Adult Congenital Heart Disease, SD: Standard Deviation.
* No data available for pediatric cardiology department.

Cardiology department 
(N=19)

Pediatric department 
(N=113)

n or mean % or SD n or mean % or SD

Facility type

University hospital 16 　 84.2 　 54 　 47.8 　
Cardiovascular center 2 　 10.5 　 4 　 3.5 　
General hospital 1 　 5.3 　 41 　 36.3 　
Children hospital 0 　 0.0 　 14 　 12.4 　

Age of responding physician 46.5 　 ±8.9 　 50.2 　 ±6.9 　
Hospitalization ward for ACHD *

Adult disease ward 12 　 63.2 　 　- 　-

Hospitalization in wards overseen by outpatient 
diagnosis and treatment departments

6 　 31.6 　 　- 　-

Pediatric ward 1 　 5.3 　 　- 　-

Provision of surgical treatment for ACHD

Complicated surgery offered 15 　 78.9 　 57 　 50.4 　
Simple surgery only 2 　 10.5 　 28 　 24.8 　
No surgical treatment offered 2 　 10.5 　 25 　 22.1 　
Unavailable 0 　 0.0 　 3 　 2.7 　

Pregnancy and childbirth management for ACHD patients *

Pregnancy and childbirth management offered for 
complicated heart disease patients

11 　 57.9 　 　- 　-

Pregnancy and childbirth management offered for 
mild patients

5 　 26.3 　 　- 　-

Pregnancy and childbirth management not offered 3 　 15.8 　 　- 　-
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Table 2　Specialized ACHD outpatient clinic in cardiology department

ACHD: Adult Congenital Heart Disease

N=19

　n　 　%　
Provision of specialized ACHD outpatient clnic in cardiology department

Yes 8 　 42.1　
No 11 　 57.9　

 Facilities with specialized outpatient clinic (N=8)

Year established

2003 1 　 12.5　
2004 1 　 12.5　
2008 1 　 12.5　
2009 2 　 25.0　
2011 2 　 25.0　
2013 1 　 12.5　

Frequency of outpatient clinic 

1 session/week 7 　 87.5　
2 sessions/week 1 　 12.5　

Number of patients

2 1 　 12.5　
40 1 　 12.5　
50 1 　 12.5　
70 1 　 12.5　
140 1 　 12.5　
200 1 　 12.5　
250 1 　 12.5　
800 1 　 12.5　

Age of attending physician

30s 2 　 25.0　
40s 3 　 37.5　
50s 2 　 25.0　
60s 1 　 12.5　

Years of experience in cardiovascular field of attending physician

Less than 10 years 1 　 12.5　
Less than 20 years 4 　 50.0　
20 years or more 3 　 37.5　

Specialty of attending physician (multiple answers allowed)

Heart failure 3 　 37.5　
Cardiac Intervention 2 　 25.0　
Echocardiography 2 　 25.0　
Other/unknown 2 　 25.0　

 Facilities without specialized outpatient clinic (N=11)

Possibility of establishing specialized outpatientclinic in the future

Plans to establish a facility in the next few years 5 　 45.5　
No plans to establish a facility but interested in such a facility 6 　 54.5　



日本成人先天性心疾患学会雑誌 (2014年12月)

29

Table 3　Difficulties faced when treating ACHD

ACHD: Adult Congenital Heart Disease
* Student’s t-test
** No data available for pediatric cardiology department.

Very 
Difficult

Difficult Unsure
Not Really 

Difficult
Not Difficult 

At All

Item and Department N n % n % n % n % n % P *

Dealing with psychological problems 0.132 

Cardiology 19 3 15.8 6 31.6 5 26.3 3 15.8 2 10.5

Pediatric Cardiology 111 23 20.7 53 47.7 15 13.5 16 14.4 4 3.6

Dealing with parent-child relationships -

Cardiology 19 2 10.5 7 36.8 4 21.1 5 26.3 1 5.3

Pediatric Cardiology ** - - - - - - - - - - -

Arrhythmia treatment 0.201 

Cardiology 19 2 10.5 6 31.6 1 5.3 8 42.1 2 10.5

Pediatric Cardiology 112 22 19.6 35 31.3 16 14.3 32 28.6 7 6.3

Pregnancy and childbirth management 0.531 

Cardiology 19 1 5.3 6 31.6 7 36.8 3 15.8 2 10.5

Pediatric Cardiology 112 17 15.2 34 30.4 25 22.3 30 26.8 6 5.4

Transfer/acceptence of patients with chromosomal abnormalities/mental retardation 0.001 

Cardiology 19 1 5.3 6 31.6 4 21.1 4 21.1 4 21.1

Pediatric Cardiology 110 32 29.1 43 39.1 19 17.3 11 10.0 5 4.5

Lack of physicians in department 0.038 

Cardiology 19 1 5.3 5 26.3 4 21.1 5 26.3 4 21.1

Pediatric Cardiology 111 20 18.0 36 32.4 21 18.9 27 24.3 7 6.3

Dealing with adult internal medicine problems 0.006 

Cardiology 19 2 10.5 3 15.8 4 21.1 5 26.3 5 26.3

Pediatric Cardiology 112 23 20.5 44 39.3 14 12.5 22 19.6 9 8.0

Securing rooms for hospitalization 0.002 

Cardiology 19 1 5.3 2 10.5 4 21.1 4 21.1 8 42.1

Pediatric Cardiology 112 15 13.4 36 32.1 24 21.4 24 21.4 13 11.6

Determining surgical indications 0.159 

Cardiology 19 1 5.3 2 10.5 5 26.3 8 42.1 3 15.8

Pediatric Cardiology 110 12 10.9 29 26.4 18 16.4 38 34.5 13 11.8

No physicians available for consultation 0.004 

Cardiology 19 1 5.3 2 10.5 1 5.3 5 26.3 10 52.6

Pediatric Cardiology 110 7 6.4 27 24.5 26 23.6 33 30.0 17 15.5

Provision of surgical treatment 0.001 

Cardiology 19 0 0.0 3 15.8 2 10.5 7 36.8 7 36.8

Pediatric Cardiology 112 21 18.8 29 25.9 12 10.7 34 30.4 16 14.3



日本成人先天性心疾患学会雑誌 (2014年12月)

30

4. 診療上の要望 （表4）
　成人先天性心疾患循環器内科対策委員会参加施
設における診療上の要望では，「精神科医や臨床心
理士や看護師による精神心理的ケア」「成人先天性

心疾患に関する研修やセミナーの実施」において，
全施設が「非常に必要である」または「かなり必要
である」と回答した．

Table 4　Demands for ACHD medical care system

ACHD: Adult Congenital Heart Disease
* Mann-Whitney U test

Highly 
Necessary

Necessary Unsure Not Really 
Necessary

Not 
Necessary 

At All

N n % n % n % n % n % P *

Psychological care by psychiatrists, clinical psychologists, and nurses

Cardiology 19 8 42.1 11 57.9 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0.687

Pediatric Cardiology 111 38 34.2 57 51.4 15 13.5 1 0.9 0 0.0

Training workshops and seminars for physicians 0.395

Cardiology 19 6 31.6 13 68.4 0 0.0 0 0.0 0 0.0

Pediatric Cardiology 111 22 19.8 72 64.9 12 10.8 5 4.5 0 0.0

Increased support for medical expenses 0.164

Cardiology 19 11 57.9 6 31.6 2 10.5 0 0.0 0 0.0

Pediatric Cardiology 111 42 37.8 56 50.5 13 11.7 0 0.0 0 0.0

Enhancement of training and practice facilities 0.607

Cardiology 19 5 26.3 11 57.9 2 10.5 1 5.3 0 0.0

Pediatric Cardiology 110 20 18.2 62 56.4 23 20.9 5 4.5 0 0.0

Enhancement of the disability pension system 0.231

Cardiology 19 10 52.6 6 31.6 2 10.5 1 5.3 0 0.0

Pediatric Cardiology 111 39 35.1 55 49.5 17 15.3 0 0.0 0 0.0

Participation of cardiologists in ACHD care 0.885

Cardiology 19 9 47.4 8 42.1 2 10.5 0 0.0 0 0.0

Pediatric Cardiology 111 54 48.6 38 34.2 16 14.4 2 1.8 1 0.9

Consolidation of functions in specialized facilities 0.164

Cardiology 19 6 31.6 9 47.4 3 15.8 1 5.3 0 0.0

Pediatric Cardiology 111 17 15.3 60 54.1 31 27.9 3 2.7 0 0.0

Databese for ACHD patients 0.146

Cardiology 19 7 36.8 4 21.1 6 31.6 1 5.3 1 5.3

Pediatric Cardiology 111 21 18.9 47 42.3 39 35.1 3 2.7 1 0.9

Web-based specialist consulting system 0.923

Cardiology 19 4 21.1 6 31.6 7 36.8 2 10.5 0 0.0

Pediatric Cardiology 111 21 18.9 54 48.6 26 23.4 9 8.1 1 0.9

ACHD specialist system 0.445

Cardiology 19 2 10.5 7 36.8 8 42.1 2 10.5 0 0.0

Pediatric Cardiology 111 11 9.9 28 25.2 52 46.8 17 15.3 3 2.7
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　小児科医における診療上の困難では，「医療費補
助の充実」「精神科医や臨床心理士や看護師による
精神心理的ケア」「成人先天性心疾患に関する研修
やセミナーの実施」「障害年金制度の充実」「循環器
内科の積極的参加」において，75%以上の施設が
「非常に必要である」または「かなり必要である」と
回答した．循環器内科との比較では，全項目で統計
的有意差を認めなかった．

考  察
1. 専門外来と専門施設の確立
　成人先天性心疾患診療の将来像を検討する際に
は，患者・家族に対する医療の質の維持・向上とと
もに，診療体制の持続可能性も考慮しなければなら
ない．成人先天性心疾患患者数は2007年時点で40万
人を超えており，そのうち，中等症以上の患者数は
約13万人と推測されている7)．今後，治療成績の向
上に伴い，中等症以上の患者の割合はさらに増加
し，成人先天性心疾患診療に必要とされる人的・設
備的資源も増加してくことが予測される．日本循環
器学会が定める循環器内科専門医数が2013年4月時
点で12,830名である8)のに対し，日本小児循環器学
会が定める小児循環器専門医は2014年4月時点で
399名であり9)，大きな開きがある．さらに，小児循
環器専門医は重症患者を含む小児の診療にあたる
必要があり，成人患者の診療にあてられる資源には
限界がある．この点からも，成人先天性心疾患領域
への循環器内科の参入は今後，不可欠と言える．
　本研究の結果では，循環器内科主導型の成人先天
性心疾患専門外来は8施設で既に設置されており，
対策委員会が設置された2011年以降，3施設で新設
されていた．また，「数年以内に専門外来を設置す
る意向がある」と回答した施設も5施設あり，循環
器内科主導型の成人先天性心疾患専門外来は増加
傾向にあると言える．40万人を超える患者の受け皿
として，既存8施設と設置予定5施設という専門外来
数は十分ではないが，今後，対策委員会への参加施
設数とともに，さらなる増加が期待される．
　既存8施設の循環器内科主導型の成人先天性心疾
患専門外来の患者数は，2から800名まで幅広く分布
していた．患者数の中央値が140名，専門外来を有
する8施設中6施設の外来開設頻度が週1コマであっ
たことを考えると，既存の循環器内科主導型の専門
外来全てが，医療資源と患者を集約化した欧米にお
ける専門施設と同等の機能を果たしているとは考
えにくい．しかし，回答の得られた19施設の8割以
上が大学病院であり，過半数の施設が複雑な外科的
治療や妊娠出産管理を提供していたことから，今

後，複数の施設が専門施設として機能する可能性が
ある．専門施設での管理により成人先天性心疾患患
者の死亡率が低下するとの報告もあり10)，本邦でも
前述の循環器内科主導型の専門外来数増加ととも
に，近隣施設と連携を取りながら多くの患者をフォ
ローアップし，必要に応じて再手術や妊娠出産管
理，不整脈治療など，高度な医療を提供できる専門
施設の確立が望まれる．

2. 成人診療科への円滑な移行
　循環器内科における診療上の困難では，「成人先
天性心疾患患者の不整脈治療が難しい」「成人先天
性心疾患患者の手術適応の判断が難しい」などの病
態や治療に関する項目よりも，「成人先天性心疾患
患者の精神心理的問題への対処が難しい」「成人先
天性心疾患者の親子関係への対処が難しい」といっ
た項目で困難を感じている施設が多かった．成人先
天性心疾患患者はパニック障害や抑うつ傾向の者
が多いと言われており，また，成人期を迎えても親
が治療の意思決定を行っているケースや保護者同
伴で受診しているケースが少なくない．これら成人
診療では遭遇機会の少ない体験が循環器内科医の
診療の障壁となっていると推察できる．
　近年，欧米では小児期医療から成人期医療への移
行に際し，患者の自律心を高めていく支援を小児期
から継続的かつ計画的に行なうことが重要視され
ている11,12)．また，親子で外来を受診している患者
や自己管理が不十分な患者は，成人診療科への適切
な受診率が低いとの報告もある13)．本邦では歴史的
に成人先天性心疾患患者を小児科医が継続的に診
療してきたこともあり，患者・家族，そして医療者
も患者の自律心を高めようという意識と具体的技
術に乏しい．さらに，本邦でも成長に伴い受診を中
断している患者が存在し，その背景に自覚症状の乏
しさや医師からの不適切な説明，疾患に対する患者
の不十分な理解があることが指摘されている14)．今
後，小児科から成人先天性心疾患を専門とする診療
科への移行を想定し，患者・家族のレディネスを小
児期から高めていく必要がある．同時に，精神心理
的に問題を抱える患者や家族に対し，精神科医や臨
床心理士，看護師を含めて包括的に支援していく体
制を整備する必要がある．
　循環器内科と小児科における困難の比較では，困
難を感じている循環器内科の割合が総じて低かっ
た．この結果には，いくつかの要因が考えられる．
まず，現時点では重症者や染色体異常を有する者な
ど，管理が困難な患者の多くが小児科でフォローさ
れているため，循環器内科が困難を感じるに至って
いないことが挙げられる．また，対策委員会に参加
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する施設にはマンパワーや設備の整った大学病院
が多く，その他の総合病院や独立型小児病院など，
幅広い施設を含む小児科と比較した際，「コンサル
トできる医師の不在」「外科治療の提供」などの項
目で困難を感じづらいことも考えられる．一方で，
「成人内科的問題への対処」「入院病室の確保」など，
循環器内科のほうが小児科よりも実際に対処が容
易と推察できる項目もあり，これらは成人診療科へ
の移行のメリットと言える．循環器内科と小児科に
おける困難を比較する際には，これら様々な要因を
考慮する必要があるが，本研究の結果からは，循環
器内科医の診療上の困難は，必ずしも小児科医が考
えるほど高くないと捉えることもできよう．

3. 高い専門性を有する医師の育成
　対策委員会に参加する全施設と小児科の9割以上
が，「成人先天性心疾患に関する研修やセミナーの
実施」が必要と回答していたことから，今後，循環
器内科医を対象とした教育プログラムの充実が
必要と考える．米国では2012年，米国内科試験委
員会が成人先天性心疾患を内科の基本専門医の
Subspecialtyとして位置づけ，正式な教育プログラ
ムを作成，2015年には初の専門医試験が行われる予
定である15)．専門医制度の整備は本研究では，全要
望の中で最も少ない5割弱の循環器内科，3割強の小
児科が必要と回答しており，時期尚早の感がある．
しかし，「成人先天性心疾患診療に関する訓練施設
の充実」は8割前後の循環器内科と小児科に支持さ
れており，研修やセミナーとあわせ，成人先天性心
疾患について高い専門性を有する医師を育成する
ための施設と教育プログラムの整備は進めていか
なければならない．

4. 社会制度の整備
　2013年に日本小児科学会が提示した「小児期発症
疾患を有する患者の移行期医療に関する提言」で
は，医療体制と並んで，医療費助成制度や社会保障
制度といった社会制度が，移行期医療の問題と課題
として掲げられている16)．本研究でも8割以上の循
環器内科と小児科が「医療費補助の充実」「障害年
金制度の充実」を必要と回答していた．これまでに，
小児慢性特定疾患治療研究事業による医療費助成
の対象が20歳未満であるため，成人後は医療費負担
が増加し，治療継続に消極的になっている患者がい
ること16)，就労が困難な重症患者にとって障害年金
単独での生活は困難であること17,18)が指摘されて
いる．患者の生活を支え，適切な医療機関受診を促
すためには，成人期の医療費助成や障害認定方法の
見直し，各種制度を利用するための窓口の整備も重
要である．

限界と課題
　本研究で対象とした循環器内科の中には，成人先
天性心疾患専門外来設置に至っていない施設や，専
門外来を設置して間がなく患者数が限られている
施設，既に多くの患者の診療にあたっている施設が
含まれている．また，多くの患者を診ている施設の
中でも，小児科の診療に近い形で軽症者から重症者
まで幅広く診療している施設や，アンプラッツァー
治療など特定の治療を重点的に行っている施設な
ど，様々な診療形態を有する施設が含まれていると
推測できる．本研究では対策委員会に参加する施設
のデータが19施設と限られていたことから，これら
の施設の困難や要望をまとめて小児科との比較を
行った．今後，さらに対策委員会へ参加する施設が
増加した際には，診療実績や診療形態を考慮した分
析を行う必要がある．また，量的研究だけでなく，
既に専門外来を有する各施設がどのように担当者
となる循環器内科医を確保し，組織整備を進めたか
を事例として記述する質的研究も，これから専門外
来を立ち上げようとする施設の参考になりうる．

結  論
　循環器内科が主導する成人先天性心疾患専門外
来は増加傾向にある．今後は成人先天性心疾患に関
する研修やセミナー，教育プログラムを整備し，高
い専門性を有する医師の育成体制整備が必要であ
る．また，小児科から成人先天性心疾患を専門とす
る診療科への移行を想定し，患者・家族のレディネ
スを小児期から高めていくと同時に，精神心理面や
社会生活において問題を抱える患者や家族に対す
る包括的な支援体制を整備していく必要がある．
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Abstract
Background: This study aimed to investigate the operational status of outpatient clinics
specializing in adult congenital heart disease, as well as the difficulties and demands of
medical care for adult cardiology departments, which have accelerated their participation in
the field of adult congenital heart disease.
Method: Twenty-three adult cardiology departments participating in The Task Force for
Adult Congenital Heart Disease were asked to complete a self-answer questionnaire.
Results: Of the 19 facilities that participated in the questionnaire survey (response rate:
82.6%), 8 had specialized outpatient clinics. Of the facilities without specialized outpatient
clinics, 5 stated that they “Plan to establish a facility in the next few years.” Additionally, 9
facilities stated that “Dealing with psychological problems” and “Dealing with parent-child
relationships” were the most common difficulties in medical care, and all facilities stated that
“Psychological care by psychiatrists, clinical psychologists, and nurses” and “Training
workshops and seminars for physicians” were necessary in medical care. 
Conclusion: The number of adult cardiology congenital heart disease clinics is increasing.
Issues that will require support in the future are establishing training systems to foster
highly specialized physicians, improving readiness of patients/families toward the transition
to specialized adult departments, and supporting patients with psychosocial problems. 


