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新たな難病の医療提供体制の構築について

難病法の施行H27.1
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３ 難病の患者に対する医療を提供する体制の確保に関する事項
○できる限り早期に正しい診断ができる体制を構築。
○診断後はより身近な医療機関で適切な医療を受けること
のできる体制を確保。

○難病の診断及び治療には、多くの医療機関や診療科等が関係すること
を踏まえそれぞれの連携を強化。

難病対策基本方針(告示)H27.9

難病の医療提供体制の在り
方について（報告書）

難病の医療提供体制の構
築に係る手引き(通知)

H28.10

H29.4

【目指すべき方向性】
１.できる限り早期に正しい診断ができる体制
２.診断後はより身近な医療機関で適切な医療を受けることができる体制
３.小児慢性特定疾病児童等の移行期医療にあたって、
小児科と成人診療科が連携する体制

４.遺伝子診断等の特殊な検査について、倫理的な観点も踏まえつつ
幅広く実施できる体制

５.地域で安心して療養しながら暮らしを続けていくことができるよう、
治療と就労の両立を支援する体制

都道府県において、地域の実情を踏まえた新たな難病医療提供体制の検討
※ 既存の難病医療連絡協議会等を活用して検討・調整を行う

都道府県において、難病診療連携拠点病院を中心とした、新たな難
病医療提供体制を推進

第四条 基本方針は、次に掲げる事項について定めるものとする。
二 難病の患者に対する医療を提供する体制の確保に関する事項

国において、難病医療支援
ネットワークの整備・推進

都道府県における小児慢性特定
疾病の患者に対する移行期医療
支援体制の構築に係るガイド（通
知）

H30.4
～

H29.10
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新たな難病の医療提供体制のイメージ図

難病医療連絡
協議会

難病診療連携拠点病院 等

小児期の診
療科

・医療機関

研究班

連携して移行期
医療に対応

難病診療連携コーディネーター

難病診療カウンセラー

学会IRUD拠点病院
国立高度専門医療
研究センター

難病医療支援ネットワーク

都道府県内の医療提供体制

一般病院・診療所
（かかりつけ医等）

難病対策地域協議会
（医療・福祉・教育・就労支援等

の関係者により構成）

保健所
受診

紹介・
逆紹介

指定、報告、
評価等

事務局

照会

難病情報
センター

照会

照会、
指導・助言

療養生活環境支援、
就労・両立支援
・難病相談支援センター
・ハローワーク
・産業保険総合支援セン
ター

障害福祉サービス等

長期の入院療養
（関係機関の例）
・国立病院機構等２次医療圏：在宅医療等

患者

研修

研修

連携

小児慢性特定疾病
情報センター

照会
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都道府県診療連携拠点病院等からの照会事案への対応フロー

都道府県診療
連携拠点病院等

学会

IRUD拠点病院

国立高度専門医療研
究センター

難病医療支援ネットワーク

難病診療連携
コーディネーター

研究班

難病医療支援
ネットワーク
事務局

（難病財団）

①都道府県内で対応困難な事例について
照会フォームにて事務局へ照会
⑦照会内容に関する結果を報告

③照会内容への対応を依頼

②照会内容
に応じた対
応機関を検
討

⑥照会内容に対する
指導・助言等

④照会に対する対応機関を回答フォーム
にて拠点病院へ回答

⑤事務局から回答の
あった対応機関へ照会
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難病情報センターについて

＜主な掲載情報＞
○病気の解説

厚生労働省研究班の協力により、一般利用者向け、医療従
事者向けに各疾病の解説、診断基準、治療指針、症例情報、
各疾病のFAQ、研究班名簿を掲載。

○国の難病対策

国の難病対策や関係通知、特定疾患治療研究事業の概要
及び受給者証交付件数などについて掲載。

○各種制度・サービス概要
１）都道府県の相談窓口情報
２）難病支援関連制度
・患者会情報
・難治性疾患研究班情報
・災害時支援に関する情報
・福祉機器に関する情報
・難病医療連絡協議会・難病拠点病院
・都道府県難病相談支援センター

一般向け疾病解説

▲難病情報センター
トップページ

▲

※H27年度の平均アクセス件数
約２３８万件／月

＜概要＞
・ 難病患者、家族及び医療関係者等に対する情報提供を
目的に、難病情報センターにおいて、疾病の解説や難治
性疾患克服研究事業等の成果等の情報を公開している。
・ 難病情報センターの運営は、（公財）難病医学研究財団
が行っている。
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難病情報センターについて

ここに各研究班の
研究対象疾患の
一覧を掲載
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IRUD（未診断疾患イニシアチブ）について
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IRUD（未診断疾患イニシアチブ）について
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【医療】
拠点病院が行う神経難病リハビリテーション研修会実施マニュアル （平成２７年度）
神経難病患者のレスパイトケアマニュアル （平成２９年度）
難病患者の災害対策～医療機関の方々へ～ （平成２９年度）
難病在宅医療支援マニュアル （平成２９年度）
健康管理と職業生活の両立ワークブック難病編 （平成２９年度）

【地域支援】
「難病対策地域協議会」を効果的に実施するために （平成２６年度）

難病保健活動の人材育成と「難病対策地域協議会」の活用～効果的な難病保健活動のために～ （平成２７
年度）
難病ケアマネジメントテキスト （平成２７年度）
難病患者等ホームヘルパー養成研修テキスト （平成２７年度）
「難病対策地域協議会」を活用する難病保健活動の取り組みと保健師の人材育成 （平成２８年度）
難病の保健師研修テキスト （平成２８年度）
難病患者の災害対策～行政の方々へ～ （平成２９年度）
難病のケアマネジメント 技とコツ （平成２９年度）
難病在宅医療支援マニュアル （平成２９年度）

【難病相談支援】
難病相談支援センターの役割に関する研究報告書 （平成２８年度）
健康管理と職業生活の両立ワークブック難病編 （平成２９年度）

難病関連職種に対する教材となる資料一覧

難病指定研究班（西澤班：平成２６年〜２９年）で作成した難病関連職種に対する教材となる資料一覧
（現在：難病患者の総合的支援体制に関する研究班 研究代表者 小森哲夫） 9
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【今後の予定】

• 夏頃に難病指定連携拠点病院にアンケートを実施する
予定

• 難病情報センターに現在の診療連携拠点病院を随時
upさせていただく予定

• 平成30年秋頃の難病対策委員会で難病医療体制の
現状に関して説明予定
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移行期医療支援について
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【 日本小児科学会 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 より引用】
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【移行期医療の現状】
・近年、医療の進歩により小児慢性疾患の患者全体の死亡率は減少し、多くの患者の命が救われるよう
になってきた。

・治療や合併症への対応が長期化し、思春期、さらには成人期を迎える患者が多くなってきた。
・一方、小児期から成人への移行期の患者に対し、必ずしも適切な医療を提供できていない。

【移行期医療の課題】
・医療体制の課題
⇒小児診療科と成人診療科の連携が不十分。小児診療科による成人期医療の提供は、診療内容が不十
分になる可能性がある。また、移行期の患者を診察する小児期・成人期の医療従事者の経験・知識
が限られている。

・患者自律（自立）支援の課題
⇒患者の自律（自立）性を育て、病気への理解を深め、医療を患者自身の意思で決定できるようにな
る必要があるが、患者を支援する体制が不十分。

【これまでの経緯】
・平成27年度から平成29年度の３か年で、小児慢性特定疾病児童成人移行期医療支援モデル事業を実施
・平成29年４月：「難病の医療提供体制の構築に係る手引き」を都道府県に対し通知
・平成29年10月：厚生労働科学審議会疾病対策部会難病対策委員会・社会保障審議会児童部会小児慢性

特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会合同委員会において、移行期支援体
制の構築に係るガイドを取りまとめ。

・平成30年度から、移行期医療支援コーディネーターを配置するなどし、小児期及び成人期をそれぞれ
担当する医療従事者間の連携支援など支援体制の整備や、自身の疾病等の理解を深めるなどの自律
（自立）支援を実施ための、「移行期医療支援体制整備事業」を開始

移行期医療支援体制の構築について
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小児期の医療機関 成人期の医療機関

相談、問い合わせ、
成人期の医療機関の紹介等

相談、問い合わせ、都道府県内
の医療機関情報の把握等

都道府県

患者

移行期医療支援体制整備事業

【移行期医療の現状】
・近年、医療の進歩により小児慢性疾患の患者全体の死亡率は減少し、多くの患者の命が救われるようになってきた。
・治療や合併症への対応が長期化し、思春期、さらには成人期を迎える患者が多くなってきた。
・小児期から成人への移行期の患者に対し、必ずしも適切な医療を提供できていない。

【移行期医療の課題】
・医療体制の課題：小児診療科と成人診療科の連携が不十分。小児診療科による成人期医療の提供は、診療内容が不十分になる可能性

がある。移行期の患者を診察する小児期・成人期の医療従事者の経験・知識が限られている。
・患者自律（自立）支援の課題：患者の自律（自立）性を育て、病気への理解を深め、医療を患者自身の意思で決定できるよう

になる必要があるが、患者を支援する体制が不十分。

【事業の内容】
小児慢性疾患の児童が成人後も適切な医療を受けられるよう、個々の疾病の特性や患者の状況等を踏まえた移行期医療支援を充実させる

ため、移行期医療支援コーディネーターを配置するなどし、小児期及び成人期をそれぞれ担当する医療従事者間の連携支援など支援体制の
整備や、自身の疾病等の理解を深めるなどの自律（自立）支援を実施する。

事業内容
設置

移行期医療を総合的に支援する機能
（移行期医療支援センター）

紹介・逆紹介・コンサルト・合同
カンファレンスの開催等
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小児期の診療科・医療機関

成人期の診療科・医療機関

移行期医療を総合的に支援する機能

（移行期医療支援センター）

移行期医療支援
センターの設置

移行期支援コーディネーター等

小児慢性特定疾病児童

都道府県における移行期医療支援体制構築のイメージ①

・診療科等に関する
情報の把握、公表

患者の自律（自立）支援

・病院間の連絡調整等

慢性疾病児童等
地域支援協議会等

小児慢性特定疾病
児童等自立支援員

都道府県

指定都市・中核市と連携

・相談受付体制の整備

連携体制の構築や情報共有

・連携
・調整
・支援
・相談

適切な医療の提供

移行期の相談
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小児期の診療科・医療機関

成人期の診療科・医療機関

・移行期医療支援
センターの設置

【移行期支援コーディネーター等】

都道府県における移行期医療支援体制構築のイメージ②

・患者の自律（自立）支
援を円滑に進めるため
の支援

・小児期と成人期の診
療科等の連絡調整・連
携支援

小児慢性特定疾病児童等自立
支援員や慢性疾病児童等地域
支援協議会（医師、看護師、保
健師、ソーシャルワーカー、教
育機関関係者、患者・患者会
の代表等）等

指定都市
中核市

連携

移行期医療を総合的に支援する機能（移行期医療支援センター）

関係者

・情報共有や連携体制の構築

・相談

・診療

小児慢性特定疾病児童に対応
できる医療機関等の情報の公表

・連絡体制の整備

・相談受付体制の整備

・在宅介護や緊急時の受入先の確保支援

・各医療機関の自律（自立）支援の取組の支援

・小児慢性特定疾病児童等自立支援員との連携

・移行期医療支援の進捗状況の評価、改善策の検討

都道府県

・自律（自立）支援
・最適な移行期医療及
び成人期医療の提供・最適な医療提供のための

協力
・診療体制の整備
・移行期医療支援センターへ
の協力

・医師等からの相談

小児慢性特
定疾病児童

・相談
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小児慢性特定疾病児童等支援者養成事業

【要求要旨】
小児慢性特定疾病児童等の小児診療科から成人診療科への移行期医療の問題を解消し、その支援体制の構築により診

療科の連携を円滑に進めるため、移行期医療支援コーディネーター等の養成を行うことにより、支援体制の構築を推進
する。
【事業の内容】
移行期医療支援コーディネーター等に対し、移行期支援に関するガイド（都道府県向けガイド及び医療従事者向けガ
イド）等を踏まえた研修を実施する。

事業内容

小児期の
医療機関

成人期の
医療機関

移行期医療を総合的に支援する機能
（移行期医療支援センター）

患者

（移行期医療支援コーディネーターや医療従事者等）

ガイド（自治体向け・医療従事者
向け）等に基づく研修の実施

移行期医療支援体制の構築

研修
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