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염증성 장질환 진료에 있어서 소아청소년에서 성인으로의 성공적인
전환은 어떻게 할 수 있는가?
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How Can We Do Transition Successfully from Pediatric to Adult Clinics in Inflammatory 
Bowel Disease?  

Mi Jin Kim, Sung Noh Hong1, Young-Ho Kim1 and Yon Ho Choe

Departments of Pediatrics and Medicine1, Samsung Medical Center, Sungkyunkwan University School of Medicine, Seoul, Korea

With the increasing incidence of pediatric inflammatory bowel disease (IBD) in children and its impact throughout life, transition care 
has become an important issue. In Korea, no guidelines have been proposed to support the transition from the pediatric clinic to 
the adult IBD clinic. This paper reviews the current issues related to IBD patient care during the transition from pediatrics to adults 
to identify the barriers and critical elements for a successful transition. Thus far, a multi-disciplinary pediatric/adult clinic or alternate 
visits between pediatric and adult health care providers is the best model for pediatric to adult IBD clinics. Self-reliance and in-
dependence of patients with pediatric IBD are also essential for a successful transition. In addition, the timing of the transition from 
a pediatric clinic to an adult IBD clinic should not be determined because the issue is not the chronological age but rather the individual 
maturity. (Korean J Gastroenterol 2021;77:227-230)
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서 론

전환(transition)은 “만성적인 의학적 문제를 가지는 청소

년 진료를 아동 중심의 의료 시스템에서 성인 중심의 의료 

시스템으로 계획적 이동하는 행위”로 정의할 수 있다.1 국내

에서 염증성 장질환(inflammatory bowel disease) 진료에 

있어서 소아청소년에서 성인으로의 전환에 대한 관심은 북미

나 유럽에 비해 늦게 최근에 들어와서 증가하고 있다. 염증성 

장질환은 원인 미상으로 장관에 반복적인 염증이 발생하는 만

성 질환이다.2 소아청소년 연령에서의 염증성 장질환의 유병

률은 전 세계적으로 빠르게 증가하고 있고 이러한 경향은 한

국에서도 예외가 아니다.3 전체 염증성 장질환 환자의 약 25% 

정도가 18세 이전에 진단된다고 알려져 있고 특징적인 질병 

경과를 보이기 때문에 소아청소년 클리닉에서 진료를 보게 되

며,4 이들이 성장하여 성인이 되면 성인 클리닉으로 진료를 

이행하는 것이 필요하게 된다. 

소아 염증성 장질환은 17세 미만에 진단된 경우로 정의되

며,5 성인에 비해 더 공격적인 질병 경과를 보인다고 알려져 

있다.6 즉, 궤양성 대장염이 있는 소아청소년의 경우 범대장염

의 발생률이 더 높았으며, 소아청소년 연령의 크론병의 경우 

항문 주위 질환의 동반율이 높고, 상부위장관 침범, 장외 증상, 

스테로이드 의존성, 협착 및 누공성 질환의 위험이 더 높았다. 
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국내 다기관 연구에서 소아 크론병의 진단 시점 시 항문 주위 

질환 동반율을 확인한 결과 44.8%로, 유럽의 EUROKIDS 스터

디 데이터에 따른 8.2%에 비해 현저히 높아 진단 시점부터 

이로 인한 수술의 필요성이 높음이 확인되었다.7 또한 국내 

단일 기관 연구이기는 하지만 소아 크론병의 장 절제율은 진단 

1년, 5년, 10년, 20년 후 누적 확률이 각각 4.5%, 17.2%, 33.9%, 

62.9%로 나타났다.8 소아 염증성 장질환은 신체적, 정신적 사회

적 발달에서 미묘한 시기에 발생하며 성장, 교육, 취업 및 사회 

적응에 영향을 미칠 수 있다. 또한, 진단 초기의 중요한 시기 

동안 적극적인 치료의 결여는 예방 가능한 합병증의 빈도 증가

를 초래할 수 있다.3 소아 염증성 장질환 환자의 발생률 증가와 

질병의 평생 지속되는 양상을 고려할 때, 치료의 연속성을 보장

하기 위해서 소아청소년 클리닉에서 성인 클리닉으로의 성공적

인 전환을 위한 지원과 협의의 필요성은 광범위한 공감대를 

이루고 있다.9

본 론

1. 삼성서울병원의 경험

삼성서울병원의 전환 방식은 소아청소년 시기에 진단된 환

자들의 경우 환자와 보호자가 원하는 경우 소아청소년과의 진

료를 유지하고 있고 향후 성인 클리닉 쪽의 치료가 더 이익이 

되는 경우는 전환을 시행하고 있다. 

1) 증례 1

13세에 항문 농양을 주소로 내원하여 크론병으로 진단받은 

26세 남자이다. 13세에 진단 후 약 2년간 infliximab 치료를 

받았고 호전되어 중단을 하였으나 회장 말단부 주변으로 누공 

및 농양이 형성되어 있어 항생제 치료 후 infliximab을 다시 

시작하였다. 이후 반응을 보였지만 다시 악화되어 ustekinu-

mab과 adalimumab을 사용하였으나 농양이 재발되어 26세

에 우측 결장반절제술(right hemicolectomy)을 시행 받았다. 

성인 외과 파트에서 수술 후 내과로 전환되어 adalimumab으

로 유지 치료 중이다.

2) 증례 2

16세에 치루를 주소로 내원하여 크론병으로 진단 받은 26세 

남자 환자이다. 복강내 농양으로 회맹장절제술(ileocecetomy)

을 받은 후 infliximab, adalimumab으로 치료받았지만 2차 

반응 소실로 ustekinumab을 사용하였다. 이후 반복적인 장폐

색 증상이 발생하였고 26세에 문합부 협착으로 대장내시경 

풍선확장술을 시행하였다. 이후 다시 복통과 장폐색이 발생하

였고 보존적 치료로 호전되었다. 추후 협착 증상 재발 시 내시경 

치료 혹은 수술 등 추가적인 치료를 위해 내과로 전환되어 

ustekinumab 유지 치료 중이다.

2. 소아청소년 클리닉에서 성인 클리닉으로 이행과 관련된 이슈

소아 환자가 성장기에 도달한 후에도 소아청소년 클리닉에

서 치료를 계속 받는 경우에는 성인 고유의 건강 문제에 직면

할 수 있다. 예를 들면 생활습관병으로 불리우는 고혈압, 고지

혈증, 당뇨, 골다공증 등과 같은 성인병과 악성 종양이 대표적

이다. 특히 염증성 장질환 환자의 경우 만성 염증에 의해 심혈

관 질환 발생의 위험이 높아지고,10 만성 장염에 의한 소장 

및 대장암의 위험이 증가하며, 장기적인 면역억제치료에 의해 

따른 림프종 및 피부암과 같은 악성 종양의 발생 위험이 증가

하는 것으로 알려져 있다.11 성인 내과 의사는 이러한 문제에 

대해 경험이 많은 반면, 성장기 동안 스테로이드, 면역조절제 

또는 생물학제제의 사용과 예방접종에 익숙하지 않을 수 있

다.2 한편, 염증성 장질환은 장기간 정기적인 외래 진료 및 반

복적인 입원이 필요한 경우가 많기 때문에, 환자 및 보호자들

은 의료적 문제에 대한 조언뿐만 아니라 사회적 문제와 관련

된 조언에 대해서도 소아청소년과 의사들에 대한 신뢰도가 높

은 경우가 많다. 따라서, 소아 환자가 성장하여 성숙하여도 

심리적, 사회적으로 본인의 진료와 투약을 능동적으로 관리하

는 능력이 부족해지는 경우가 발생한다.12 그 결과 환자 및/또

는 부모는 성인 클리닉에서 새로운 환자-의사 관계를 구축하

는 것을 망설이는 경우가 많다. 

3. 전환에 대한 진료 가이드라인

소아 염증성 장질환 환자가 아동 중심에서 성인 중심의 의

료 시스템으로 이동하는 것은 성장하고 성숙하면서 인생의 어

느 시점에서는 일어나야 하는 현상이다. North American 

Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology, and 

Nutrition (NASPGHAN)과 European Crohn’s and Colitis 

Organization (ECCO)은 구조화되고 계획된 전환 프로그램을 

권고하고 있다.13,14 계획적인 전환에 참여하는 염증성 장질환 

환자가 성인 클리닉에 더 잘 적응하였고, 병원 방문 누락, 약물 

복용 불량, 입원율 상승을 억제할 수 있을 것으로 생각된다. 

하지만 구체적인 전환 프로그램에 대한 권고는 제시하고 있지

는 않고 있다. 단, 전환 과정에는 소아청소년과, 내과, 간호 

파트, 학교/회사 및 환자 사이에 다양한 문제가 발생할 수 있기

에 전문적인 염증성 장질환 간호사와 같이 이를 조정하기 위한 

전환 프로그램에서 코디네이터 역할을 수행하는 담당자 프로

그램을 운영한다면 큰 도움이 될 수 있겠다.14 

일본 가이드라인에서는 전환 준비 상태 점검표 및 유인물 

사용의 유용성을 제시하고 있다.15 환자 자가 관리 능력 점검

표, 보호자 전환 준비 점검표, 교육 자료, 대략적인 표준 일정 

등이 포함되고 있는데 이러한 도구를 사용하면 환자와 보호자
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뿐 아니라 다양한 의료 제공자의 진료 목표를 수립하는 데 

용이할 것으로 기대된다. NASPGHAN에서 제공하는 체크리

스트도 성공적인 전환을 위해 환자와 의료 제공자가 전환에 

대한 관리 능력과 점검 사항을 검토하는 데 사용될 수 있다.16 

4. 전환에 영향을 미치는 요인들 

아직 국내 자료는 없지만 서구와 일본의 기존 연구를 검토

하면 전환에 장애가 되는 다양한 원인들이 보고되었다.14,17-20 

환자측 요인으로는 아직 심리적 미성숙(psychological im-

maturity), 독립의 지연(delay of independence), 활동성 염

증성 장질환 상태, 감정/인지 발달 지연(emotional/cognitive 

delay), 소아과 의료진 및 의료 세팅에 대한 애착(attachment 

to pediatric healthcare providers, medical setting, or 

practice), 질병과 자신의 과거 치료에 대한 지식의 부족(lack 

of knowledge about disease concept and own medical 

history), 불안정한 사회적 상황(unstable social situation), 

염증성 장질환 외에 다른 동반 질환이 있는 경우로 보고되고 

있다. 보호자(caregiver)측 요인으로는 부모의 높은 진료 참

여(high parental involvement), 낮은 사회경제적 상태, 환자

의 능력에 대한 과소평가, 부모의 지원 감소, 소아청소년과 

의료진 및 의료 세팅에 대한 애착 등이 제시되고 있다. 소아청

소년과 의료진 측면에서는 환아 및 환아 가족에 대한 애착, 

성인 의료진과 협조 부족, 전환을 준비하기 위한 시간과 인력

의 부족 등이 제시되고 있고, 성인 염증성 장질환 클리닉 측면

에서는 소아 클리닉 의료진과의 친밀한 관계로 인해 환자와 

부모의 전환에 대한 머뭇거림, 소아 의료진과 진료 형태의 차

이, 소아 의료진과 진료 협조의 부족, 전환의 중요성에 대한 

인식 결핍 등이 제시되고 있다. 의료 시스템 측면에서는 전환 

프로그램이 수립하거나 계획하는 데 어려운 상황이거나 전환 

프로그램을 수립하기 어려운 시간, 공간, 인력(염증성 장질환 

간호사나 코디네이터)의 부족이 전환을 가로막는 원인으로 제

시되고 있다. 

5. 전환을 하기에 적합한 연령 

소아청소년과 클리닉에서 성인 클리닉으로 전환하는 이상

적인 연령이 진료 지침에서 제시되지는 않았다. 일본에서 수

행된 설문 조사에 따르면 전환에 적절한 연령을 내과 의사들

은 16세 정도로 보았는데,18 소아청소년과 의사들은 18-22세

가 적절한 연령으로 생각하였다.21 두 설문 조사 모두 전환 

전 준비 기간이 필요함을 언급하고 있다. 결국 전문가들은 명

확한 연령보다는 소아청소년 환자가 자기 관리가 가능한 성숙

한 시점에 전환을 고려하는 것이 좋겠다는 의견을 제시하고 

있다.22

6. 다학제 진료

전환을 위해 소아 염증성 장질환 환자를 지원하기 위한 이

상적인 모델 중 하나는 소아청소년과와 내과 의료진이 참여하

는 다학제 팀이 운영하는 외래 환자 기반 전이 클리닉을 운영

하는 것이다.23 하지만 국내 현실에서 의료 인력과 자원의 부

족으로 다학제 진료가 쉽지 않을 수 있다. 현실적으로 소아청

소년과와 성인 내과 염증성 장질환 클리닉을 번갈아 방문하는 

것은 환자의 자율성과 개인의 의사 결정을 장려하는 데 유용

한 접근법이 될 수 있다.19,20,24

7. 성공적인 전환을 위한 핵심 요소

소아청소년과 및 성인 염증성 장질환 전문가와 염증성 장

질환 간호사로 구성된 전문가 패널에게 델파이 방법을 이용하

여 염증성 장질환 환자의 성공적인 전환의 핵심 요소를 조사

하였다.25 많은 전문가들이 성공적인 전환을 위한 중요한 포인

트는 환자와 보호자에게 전환의 개념에 대한 적절한 교육, 조

기에 계획해서 늦기 전에 전환 프로그램을 시작하는 것이라고 

제안한다. 전환은 시간이 걸리는 과정이며, 관련된 환자의 요

구 사항, 성격 및 과거력에 따라 개인화되어야 한다. 동일 기

관의 소속된 소아청소년과에서 내과로 전환되는 경우가 아니

라면 환자의 의료 기록을 적절하게 제공하는 것이 중요하며, 

표준화된 템플릿을 사용하는 것도 좋겠다.16

결 론

염증성 장질환이 있는 청소년이 소아청소년과에서 성인 클

리닉으로 전환되는 것은 환자와 가족, 의사 모두에게 큰 도전

이다. 앞서 언급한대로 소아청소년 연령에서의 환자가 늘면서 

이러한 전환이 중요한 화두가 되었으나 전환의 이점은 제대로 

평가되지 않았으며 전환에 대한 증거 기반 권고 사항 역시 

없다.9 염증성 장질환이 있는 청소년의 부적절한 전이는 병원 

방문의 누락, 약물 복용 불량, 입원율 상승 등과 관련이 있는 

것으로 알려져 있다. 성공적인 전환을 위해서는 적절하게 구

조화된 전환 관리 프로그램이 권장된다. 현재까지 이상적으로 

구조화된 전환 관리 프로그램과 체크리스트는 제안과 논의 단

계이므로 보다 적절한 프로그램을 위한 추가 연구가 향후 필

요하겠다. 
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