
⼤阪府における難病患者の現況と難病対策について

資料1令和７年3⽉10⽇（⽉）
令和６年度 ⼤阪府難病児者⽀援対策会議
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府受給者数 全国受給者数（延）（単位：⼈）

H21.10
⇒56疾患

府受給者内訳
【令和５年度】
指定難病：87,719⼈
特定疾患：80⼈

【令和４年度】
指定難病：84,288⼈
特定疾患：89⼈

（出典：厚⽣労働省衛⽣⾏政報告例）
※H27年1⽉から難病法施⾏のため、
H26年度の全国における受給者数は、
H26年4⽉〜12⽉までの特定疾患受給
者数を集計。H29.4 

⇒330
疾患

R1.7
⇒333
疾患

H30.4
⇒331
疾患

H27.1
難病法施⾏ ⇒110疾患

H27.7 ⇒306疾患

R3.11
⇒338
疾患

H21〜H26年は特定疾患受給者数
H27〜R5年は指定難病受給者数と特定疾患受給者数の合算



n=87,719

2

年齢別特定医療費(指定難病)助成受給者割合
(令和５年度末)
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31％

60歳以上が全体の58％ 20歳から69歳が全体の58％



n=87,719
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疾患群別特定医療費(指定難病)助成受給者割合
(令和５年度末)
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年齢別・疾患群別 特定医療費（指定難病）助成受給者割合

（令和５年度末）
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●H10年4月施行 R6.3改正 難病特別対策推進事業実施要綱
難病患者の医療提供体制の確保を行うとともに、在宅療養支援、難病指定医等の研修及び指定難病審査会
の運営等を実施
・難病医療提供体制整備事業 ・在宅難病患者一時入院等事業
・難病患者地域支援対策推進事業（保健所を中心として、支援計画策定等在宅療養支援を実施）
※「難病対策地域協議会の設置」を位置づけ

・神経難病患者在宅医療支援事業 ・難病指定医等研修事業 ・指定難病審査会事業
●H25年4月 障害者総合支援法改正（障害者に難病患者を追加）
●H27年1月 「難病の患者に対する医療等に関する法律」（難病法）施行
【目的】難病の患者に対する良質かつ適切な医療の確保及び難病の患者の療養生活の質の向上
●H27年9月 難病対策基本方針(告示) R6.4 一部改正
（１）基本方針の策定
（２）難病の医療に関する調査及び研究の推進
（３）難病に係る新たな公平かつ安定的な医療費助成制度の成立
（４）療養生活環境整備事業の実施
（５）雑則：都道府県、保健所設置市は、単独または共同で、地域協議会を設置できる
●H28年10月 難病の医療提供体制の在り方について（報告書）
●H30年3月改正
難病特別対策推進事業実施要綱（難病医療提供体制整備事業）
療養生活環境整備事業実施要綱
・難病相談支援センター事業 ⇒「大阪難病相談支援センター」の運営をNPO法人難病連に委託
・難病患者等ホームヘルパー養成研修事業（福祉部及び指定都市において実施）
・在宅人工呼吸器使用患者支援事業

●H30年4月 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推進
●R4年12月 難病法・児童福祉法一部改正成立

・難病相談支援センターと福祉・就労に関する支援を行うものの連携を推進（令和5年10月施行）
・難病対策地域協議会と小児慢性特定疾病対策地域協議会の連携（令和5年10月施行）

国の難病対策及び大阪府における難病対策事業の経緯国の難病対策及び大阪府における難病対策事業の経緯
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難病医療提供体制の取組について

資料１令和7年3⽉10⽇(⽉)
令和6年度 ⼤阪府難病児者⽀援対策会議



平
成

29年
度

平
成

28年
度

平
成

30年
度

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）

（引⽤）H30.5 厚労省資料難病の医療提供体制構築のこれまでの経緯について

難病法の施⾏H27.1

平
成

27年
度

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

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）

H28.10

H29.4

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

難病の医療提供体制の構築
に係る⼿引き(通知)

H30.4〜

H29.10

【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

○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
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⼤阪府難病医療協⼒病院 （随時公募中）（令和6年7⽉1⽇現在 12病院指定 ）
【主な役割】（１）「⼤阪府難病診療連携拠点病院」、「⼤阪府難病診療分野別拠点病院」と連携し、患者の受⼊れや治療実施

（２）地域の病院や診療所及び保健所等の関係機関からの、難病患者に関する相談や、必要に応じて患者の受⼊れ
（３）地域において難病の患者を受け⼊れている福祉施設等からの要請に応じて、医学的な指導・助⾔を⾏うとともに、

患者の受入れ
（４）保健所等の関係機関が開催する難病に関する会議や研修等への協⼒・参加

⼤阪府難病診療分野別拠点病院 （令和6年4⽉1⽇ ３病院指定）
【主な役割】（１）当該専⾨分野の難病の初診から診断に⾄るまでの期間をできるだけ短縮するように必要な医療を提供すること

（２）難病の患者やその家族の意向を踏まえ、⾝近な医療機関で治療を継続できるように⽀援すること

⼤阪府難病診療連携拠点病院 （令和6年4⽉1⽇ 14病院指定）
【主な役割】（１）難病の診断を正しく⾏う医療の提供

（２）遺伝学的検査及び遺伝カウンセリングの実施、または適宜、他院への紹介等
（３）府⺠に対する情報提供
（４）⼈材育成
（５）府が⾏う難病対策の推進に係る⽀援

大阪府難病診療連携拠点病院・分野別拠点病院・協力病院の主な役割について大阪府難病診療連携拠点病院・分野別拠点病院・協力病院の主な役割について

【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

難病の医療提供体制の在り⽅について （平成28年10⽉ 国報告書）
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9

難病診療連携拠点病院 難病医療協⼒病院

⼀〜⼆次
医療圏

豊能医療圏 ・⼤阪⼤学医学部附属病院* ・市⽴池⽥病院（R6.4）
・市⽴吹⽥市⺠病院

三島医療圏 ・⼤阪医科薬科⼤学病院 ・藍野病院
北河内医療圏 ・関⻄医科⼤学附属病院 ・畷⽣会脳神経外科病院

・関⻄医科⼤学総合医療センター

中河内医療圏 ・市⽴東⼤阪医療センター
南河内医療圏 ・近畿⼤学病院

・⼤阪南医療センター
・PL病院
・⼤阪府済⽣会富⽥林病院

堺市医療圏 ・堺市⽴総合医療センター
泉州医療圏 ・和泉市⽴総合医療センター（R6.4）

・市⽴岸和⽥市⺠病院
・岸和田徳洲会病院
・市⽴⾙塚病院

⼤阪市医療圏 ・医学研究所北野病院
・⼤阪市⽴総合医療センター（R6.4）
・⼤阪⾚⼗字病院
・⼤阪公⽴⼤学医学部附属病院*
・⼤阪急性期・総合医療センター

・⼤⼿前病院
・医誠会国際総合病院（R6.6）
・第⼆⼤阪警察病院（新病院への⼿続き変更中）

難病診療分野別拠点病院

三次医療圏
・⼤阪⼑根⼭医療センター
・国⽴循環器病研究センター*
・⼤阪⺟⼦医療センター*

令和７年１⽉時点

⼤阪府難病診療連携拠点病院・分野別拠点病院・協⼒病院⼀覧（圏域別）⼤阪府難病診療連携拠点病院・分野別拠点病院・協⼒病院⼀覧（圏域別）

*IRUD拠点病院
9



大阪府難病児者⽀援対策会議
⼤阪府難病医療推進会議、難病事業検討会議
等から報告を受け、難病児者の⽀援体制を検討

保健所
（府、政令市中核市）

地域医療機関
（左記病院も含む）

訪問看護
ステーション

診療所

患者会
家族会

介護サービス
関係機関

障がいサービス
関係機関

市町村
（介護、障がい、災害、保育等）

教育関係機関

難病事業検討会議
療養⽣活⽀援体制における
課題の共有・検討

難病療養⽣活⽀援体制

⼤阪府難病医療推進会議
難病医療提供体制における
課題の共有・検討

⼤阪府難病診療連携
拠点病院連絡会議等

＊療養⽣活⽀援体制については、地域の会議体系を⽰す。

難病医療提供体制

⻭科診療所

薬局

就労
⽀援機関

難病診療連携拠点病院
【⼆次医療圏】
・診断 ・治療 ・遺伝的検査
・情報提供 ・⼈材育成

難病医療協⼒病院
【⼀〜⼆次医療圏】
・地域の医療機関及び
保健所との連携
・レスパイト⼊院を含めた
患者の受け⼊れ

難病診療分野別
拠点病院
【三次医療圏】
・専⾨分野の医療
の提供

移
⾏
期
医
療
⽀
援
セ
ン
ター

⼤阪難病医療情報
センター

【医療等専⾨性に特化した⽀援】

⼤阪難病相談⽀援
センター

【当事者性に特化した⽀援】

⼤阪府における難病対策等の推進体制⼤阪府における難病対策等の推進体制
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令和６年度 大阪府医療提供体制に関する取組

１）難病診療連携拠点病院・分野別拠点病院連絡会議（7月3日、12月20日）開催

難病医療協力病院連絡会議（8月5日、12月16日）開催

２）災害時難病患者医療支援検討委員会 (1回目9月4日、２回目11月18日)開催

３）近畿地方DMATブロック訓練参加（11月8日、11月9日）

（災害医療Co（難病）２名、保健所職員複数名、府職員２名）

4)発災時の在宅難病患者に対する支援体制構築事業(令和6年度～)
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大阪府難病診療連携拠点病院・分野別拠点病院等の取組（アンケート結果）

• 【診療体制】専⾨外来や治験・臨床研究の実施、遺伝⼦検査、IRUDの強化、院内
連携の強化と回答した医療機関が複数あった。

• 【情報提供体制】ホームページやパンフレット、患者市⺠向け講演会などによる情報提供
に取り組む医療機関があった。

• 【⼈材育成】院内外の多職種向けの研修会、医療従事者向け研修の実施をしている
医療機関があった。

• 【地域との連携】保健所、市町村、地域の医療機関だけでなく、学校や就労関係部署
など多岐に渡っていた。

• 【他の拠点病院・協⼒病院と地域の医療機関と連携して取り組みたいこと】拠点病院、
相談⽀援センターなどの取組についての情報共有、地域医療⽀援病院との連携強化、
被災した際の協⼒体制の構築などの意⾒があった。

• 【災害への備え・対応に関する難病患者への情報提供や指導、取組について】難病患
者への災害時の備えについての指導、患者向け医療情報携帯アプリ開発、院内におい
ては、防災訓練、院内設備強化、保健所や地域との連携、電源供給の取組など様々
であった。

• 【相談・連携に関する部署の活動】講座や研修の実施、難病患者への訪問・相談対応、
保健所との会議、遺伝⼦解析・診断等を⾏っていた。
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大阪府難病医療協力病院の取組（アンケート結果）

• 【診療体制】関連する診療科の増加、拠点病院から紹介のあった患者の診療、確定診
断が困難な患者を拠点病院に紹介、近隣医療機関・診療所からの紹介⼊院などに取り
組んでいた。

• 【情報提供体制】ホームページやパンフレットによる広報活動、情報発信、市⺠公開講座
やセミナーの開催に取り組む医療機関があった。

• 【地域との連携】在宅療養後⽅⽀援病院として、在宅療養⽀援診療所・在宅療養⽀援
病院からの難病患者の緊急受け⼊れ、地域の病院・診療所及び保健所等の関係機関
からの難病患者に関する相談や必要に応じて患者の受け⼊れを⾏っていた。

• 【他の拠点病院・協⼒病院、地域の医療機関と連携して取り組みたいこと】拠点病院・協
⼒病院での活動の共有、難病医療の学習会・⼈材育成、在宅機関と連携して在宅⽀
援の取組強化などの意⾒があった。

• 【災害への備え・対応に関する難病患者への情報提供や指導、取組について】難病患者
に予備バッテリーの⽤意・充電の確認や周知、⼀時的な避難場所の確保、発災時の電
源供給の取組など様々であった。

• 【相談・連携に関する部署の活動】難病患者の就労⽀援、市⺠公開講座、イベントの開
催などを⾏っていた。

13
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令和6年度災害時の難病患者医療支援に関する検討の実施について

保健所では、難病患者に対し平時より避難に関しての⾃助共助の働きかけをすすめているが、発災時にやむを得ず医療
的⽀援が必要となる場合もある。近年、気象災害による被害の拡⼤・頻発化を踏まえて、在宅⼈⼯呼吸器装着難病
患者に対する災害時の医療的⽀援の強化について検討を⾏った。

【委員会による検討】

難病診療連携拠点病院・分野別拠点病院連絡会議、難病医療協⼒病院連絡会議を開催し、災害時難病患者医
療⽀援検討委員会 開催 (1回⽬9⽉4⽇、２回⽬11⽉18⽇)

委員会のメンバー︓拠点・協⼒病院の医師、看護師、MSWなど13名

設置⽬的︓⼤規模災害時の難病患者への難病医療ネットワークによる医療提供体制・医療⽀援について検討する

主な論点︓

・保健医療調整本部における難病担当（災害医療コーディネーター（難病））

の活動体制の整備について

・保健医療調整本部と難病診療連携拠点病院等との連携体制について

・難病診療連携拠点病院等と地域の医療機関等との医療連携について

○引き続き、拠点・協⼒病院責任者・事業担当者会議で検討を進める

（必要に応じて関係機関等の意⾒も踏まえる）
地域医療機関等

難病診療連携拠点病院等

⼤阪府保健医療調整本部

検討中の連携のイメージ

災害医療
コーディネーター（難病）

DMAT
調整本部

保健所
保健医療
調整本部



難病診療連携
拠点病院

難病医療
協⼒病院

在宅療養
⽀援病院等

緊急時受け⼊れ体制

発災時の在宅難病患者に対する⽀援体制構築事業
⼊院受⼊に併せた実践研修イメージ図

調整

患者⾃宅

⾼度医療機器使⽤患者

発災等の緊急時の受⼊促進を図る発災等による在宅療養継続困難

事前に⼊院経験
を重ねることで
安⼼安全を確保
体制を構築

・⽇頃から通っていな
い医療機関に急に受
け⼊れてもらえない
・⼊院⽣活は⾃宅と違
うことが多くて嫌

難病医療
コーディネーター

浸⽔

停電

平時において在宅療養中の難病患者の受⼊を⾏い、経験を蓄積することにより、発災時等の
緊急時においても避難(的)⼊院への対応が可能な⼈材の育成、体制の構築を図る。

⽬
指
す
体
制

本
事
業
の
流
れ

難病診療連携
拠点病院

受⼊れを想定した
対応・体制整備、
患者指導等の助⾔

・在宅療養⽀援病院等
・難病医療協⼒病院

受け⼊れ体制の確保

体制整備、患者指導等の助⾔

レスパイト⼊院中
（仮想実施を含む）

⼤阪難病医療情報センター
(急性期・総合医療センター)

１

３

助⾔依頼

２

情報共有・保健所での
取り組みの情報提供

ポイント：これまでに⼊院を受け⼊れた患者の地域連携、⼊院医療・看護・ケアなどの課題の整理・改善
ポイント：医療機関が避難⼊院患者を受け⼊れる準備体制
ポイント：⾃院での受け⼊れ可能か、課題の明確化
ポイント：受け⼊れ可能な患者の医療的状況、患者と介護者の被害状況等、搬送などの条件整理 15



難病診療連携拠点病院である⼤阪急性期・総合医療センター（⼤阪難病医療情報センター）が事務局となり、
各拠点病院間で連携した取組を実施
１）会議︓情報共有・意⾒交換と連携強化
①難病診療連携拠点病院・分野別拠点病院連絡会議（第１回７⽉３⽇ 第２回12⽉20⽇ 実施）
②難病医療協⼒病院連絡会議（第１回８⽉５⽇ 第２回12⽉16⽇ 実施）

２）情報提供
・ホームページ 「⼤阪難病医療ネットワーク」の更新（最新情報）及び周知の推進︓各拠点病院の疾患別

診療情報
３）希少難病患者の⽀援

① ライソゾーム病患者の点滴による在宅酵素補充療法（在宅ERT︓Enzyme replacement
therapy） への⽀援 10件（2022年度〜2024年12⽉まで）
② IRUD（未診断疾患イニシアチブ︓Initiative on Rare and Undiagnosed Disease）で解析診断

された難病患者への⽀援 3件（2022年度〜2024年12⽉まで）
③ 希少難病患者への⽀援︓希少難病相談会の開催（12⽉4⽇ 実施）

４）就労⽀援
・就労相談実施医療機関（６医療機関）︓治療との両⽴に向けた⽀援
・就労⽀援の事例検討会︓第１回６⽉24⽇ 第２回12⽉25⽇ 実施

５）研修会
・ネットワーク研修会 テーマ︓難病患者の災害⽀援を考える １⽉20⽇開催

６）難病患者への災害⽀援
・災害時の医療⽀援検討委員会を実施(第1回9⽉4⽇ 第2回11⽉18⽇ 実施)

令和６年度 拠点病院等の連携による取組について令和６年度 拠点病院等の連携による取組について
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希少難病患者の⽀援内容と課題（2022年度〜2024年12⽉現在）

在宅ERT⽀援症例
ライソゾーム病 10名
⽀援依頼の内容
電話相談や⼤学病院⼩児科医より、酵素補充療法（ERT）を
地域の医療機関や在宅で受けることを希望する患者の調整。
⽀援内容
・保健師と連携し、地域の医療機関の情報収集とERTへの理解
を求めながら、電話や訪問で関係各所と⾯談をし問題点を抽出
し、実施可能な医療機関の選定と実施に向けての調整を⾏う。
⽀援結果 ⼩児診療科へ通院中10名
・専⾨医療機関から訪問診療（成⼈診療科）へ移⾏︓3名
・専⾨医療機関から地域医療機関（成⼈診療科、⼩児科）
への移⾏︓3名
・専⾨医療機関で継続︓2名
・ERTを中断︓2名

IRUD解析後の⽀援症例
３名
⽀援依頼の内容
⼤学病院より、⽣活⽀援についての依頼。
⽀援内容
・保健師と連携し、地域の医療機関や療養⽣活⽀援のための社
会資源について情報提供。
・継続⽀援
・他患者との交流

課題
・酵素製剤を投与するための診療報酬…2021年2⽉、2023年5⽉に保険医が投与できる注射薬として承認
・希少難病や特殊な治療（酵素補充療法）の認知度の低さ…啓発、⽀援者⽀援
・専⾨の⼩児科医からの移⾏医療
…成⼈診療科医療機関の確保、成⼈診療科医療機関の理解、役割分担、成⼈診療科の医師や看護師への啓発
・⼩児科と成⼈科の受診⽅法の違い…体調不良時の主治医への相談⽅法、緊急時の対応の整理、役割分担
・遺伝⼦解析により、症状に対する疾患あるいは遺伝⼦変異がみつかったものの、今後の症状経過がわからず、不安
・地域の医療機関では診察してもらえないこともある
・発達や療育⽀援を踏まえた⽣活⽀援について
…保健師の⽀援や制度利⽤をしていない（利⽤⽅法がわからない︖家族内で対処している︖） 17



希少難病・医療相談会

（1）⽬的︓希少難病患者の受療・療養⽣活上の課題を把握し、継続的⽀援を⾏う
（2）対象患者と家族︓⼤阪府域の指定難病受給者証を交付された代謝系疾患（42疾患）

と染⾊体または遺伝⼦に変化を伴う疾患（43疾患）の患者と家族
（3）会場︓⼤阪急性期・総合医療センター 講堂
（4）医療・遺伝相談
（5）来談者数︓10名程度
（6）医療相談終了後に全員で、課題のある患者について事例検討をする

18

第1回
令和5年12⽉８⽇（⽉）

申込⼈数︓9名
参加⼈数︓7組13名
相談内容
・他の専⾨医から治療法など話を聞きたい
・多くの症状に対する診療科への受診⽅法、地域の医療機
関への受診について
・⾷事などの⽣活習慣について
・遺伝形式について
相談会後
・相談担当者、保健師、事務局と事例検討
・地域の保健師との連携、⽀援体制、依頼

第2回
令和6年12⽉4⽇（⽔）

申込⼈数︓9名
参加⼈数︓5組8名
相談内容
・他の専⾨医から治療法など話を聞きたい
・遺伝学的検査の結果のみかた
・てんかんのコントロールについて
・地域の医療機関への受診について
・就学・就労について
・障害者施策の利⽤について
・成⼈移⾏による相談窓⼝について
相談会後
・相談担当者、保健師、事務局と事例検討
・地域の保健師との連携、⽀援依頼
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【開催⽇時】 令和７年1⽉16⽇（⽊）14時〜16時
【委員】 三師会、⼤阪府病院協会、⼤阪府私⽴病院協会、⼤阪府看護協会、

⼤阪府訪問看護ステーション協会、⼤阪府難病診療連携拠点病院代表(2箇所）
⼤阪府移⾏期医療⽀援センター 10名

【オブザーバー】 保健所⻑会代表、⼤阪難病医療情報センター、政令中核市保健所

大阪府難病医療推進会議について大阪府難病医療推進会議について

【難病の取組】
〇災害時難病患者医療⽀援について
▪⼈⼯呼吸器を装着している本⼈（患者）が、もし⾃分の所で災害が発⽣したときに、どう動いたらい
いのか、どこに⾏ったらいいのか、それぞれ本⼈たちが、まずは何ができるかということを⼀緒に考えるという
場を、まず設けることは、とても⼤切。
▪災害の種類、規模によっても違うが、災害拠点病院や、難病の拠点病院が周囲を⾒渡して、エリア
の⺠間病院のことも考えながら⽀援していただくことが必要。
▪地域でみる選択肢だけでなく、⽇頃から周りの⾃治体の協⼒などの応援体制も両輪としてあったほう
がよい。

【移⾏期医療の取組】
▪移⾏期医療について、まずは個別の患者からどのような需要があるかを⾒極めて、地域の単位で専
⾨的な話をしていくとよいのではないか。
▪基幹となる⼩児科とのかかわりは保ちつつ、地域の医師に診てもらいながら、基幹病院にもフォローが
あると往診医も増えていくのではないか。

委員からの主な意⾒



⼤阪府移⾏期医療⽀援センターの取組について

令和７年3⽉10⽇(⽉)
令和６年度⼤阪府難病児者⽀援対策会議 資料２



Ｒ 3 . 6 . 3 0  「 難 病 ・ ⼩ 慢 合 同 委 員 会 」 資 料



令和５年度までの取組

平成31年４月に大阪母子医療センターに「移行期医療支援センター」を設置し以下の業務を実施

■大阪府内の医療関係者への啓発
・ホームページの開設…大阪版移行期医療・自律自立マニュアルの公開や研修会の案内、学会情報
などを公開、センターの活動を発信
・小児診療科医師、成人期診療科医師へのアンケート調査
・研修会の開催（webで開催）

■成人診療科との連携体制づくり
・懇話会の開催（疾患別で、主治医・ケアギバーが対面で議論）
・会議の開催…移行期医療推進会議（年３回）
・会議での報告…大阪府難病医療推進会議、大阪府難病児者支援対策会議、大阪難病医療情報
センターとの会議等
・移行医療機関一覧の作成…移行受入実績があり今後も受入可能と回答した医療機関（80件）

■小児期発症慢性疾患患者の自立支援や医療支援による移行支援の在り方の検討
・大阪版移行期医療・自律自立マニュアル及び疾患別症例集の作成・ホームページでの公開
・保健師向け自立支援研修会の開催

■転科困難例に対する移行支援の実践
・体制整備…移行前カンファレンスの実施、移行支援ツールの作成、専門移行期外来のサポート
・移行支援相談窓口の設置（令和４年７月～）：大阪母子医療センターの患者を中心に、
延べ1025件/実194人に対応し、98名は成人診療科へ移行した。



令和５年度までの取組

開催日 テーマ 参加者数

①令和３年３月12日 大阪における先天性心疾患患者の移行期医療を考える！ 88人

②令和３年５月15日 大阪における成人ダウン症患者の移行期医療を考える！ 314人

③令和３年９月４日 大阪における先天性心疾患患者の移行期医療を考える！第２弾 155人

④令和３年11月20日 大阪における小児がん経験者の移行期医療を考える！ 195人

⑤令和４年１月29日 大阪におけるてんかん・神経筋疾患の移行期医療を考える！ 180人

⑥令和５年１月28日 大阪における小児外科疾患患者の移行期医療を考える！ 109人

⑦令和５年９月２日 大阪における小児期発症慢性疾患を持つ発達障がい児者の
移行期医療を考える！

193人

◆研修会（Web開催）

◆懇話会（対面開催）

開催日 テーマ 参加者数

①令和５年２月23日 第１回ACHD（成人先天性心疾患）移行期医療懇話会 26人中26人

②令和５年12月16日 医療的ケアをもつ重症心身障がい児者の移行期医療を
考える懇話会 32人中27人

②令和６年２月23日 第２回ACHD（成人先天性心疾患）移行期医療懇話会 28人中22人
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１．移⾏期医療⽀援センターの運営
○移⾏期医療推進会議の開催（２回/年 ①6/27   ②R7.2/19）
○相談・コーディネート業務 （⼩児期・成⼈期診療科の連絡調整）
・⼤阪⺟⼦医療センター移⾏⽀援相談 患者⾯談（R6.4-R7.1⽉ 164件）

移⾏前ｶﾝﾌｧﾚﾝｽ（R6.4-R7.1⽉14件）
（院内の意⾒調整、移⾏先とのWeb活⽤等による連携・調整)

・⼤阪⺟⼦医療センターを終診（転科）して、１年後アンケートの実施
（R6.11⽉実施 48件回収（121件送付））

移⾏⽀援相談窓⼝の対応については、100％満⾜している

移⾏先医療機関については、75％満⾜している

・府全体︓電話・メール（R6.4-R7.1⽉ 7件）
成⼈移⾏に向けたカンファレンス（R6.4-R7.1⽉ 1件）

〇連携可能な成⼈診療科のリスト作成
・研修や懇話会などに参加した医療機関等から情報把握（2⽉調査）

令和６年度の取組



２．医療提供体制の整備
○研修会の開催（⼩児診療科・成⼈診療科等を対象）

R7.2/2 「⼤阪におけるライソゾーム病の移⾏期医療を考える」 参加85名

講師 ⼤阪公⽴⼤学⼤学院 医学研究科 発達⼩児医学 教授 濱崎 考史

医誠会国際総合病院 難病医療推進センター 副センター⻑ 酒井 規夫

⼤阪急性期・総合医療ｾﾝﾀｰ ⼤阪難病医療情報センター 難病コーディネーター 野正 佳余

内科・脳神経内科 なんば⼭⽥クリニック 院⻑ ⼭⽥ 郁⼦

○懇話会の開催

R6.10/20 「看護による成⼈移⾏⽀援を考える懇話会」 22⼈中9名参加

R7.2/11 「第3回 ACHD移⾏期医療懇話会」

R7.2/23 「第2回 医療的ケアをもつ重症⼼⾝障がい患者の移⾏期医療を考える」

R7.3/2 「看護による成⼈移⾏⽀援を考える懇話会」

○移⾏期医療・⾃律・⾃⽴⽀援マニュアルの追加（コラム等）
（これまでに、ダウン症児、Ⅰ型糖尿病、消化器疾患、⾃閉症スペクトラム障がい、

先天性⼼疾患、⼩児がん経験者の症例集、てんかんや神経筋疾患のコラムを作成）
6



３．患者等に対する⾃律・⾃⽴⽀援
〇⽇本⼩児科学会の新しい提⾔を受けて、医師向けに移⾏期医療・成⼈移⾏
⽀援のリーフレットを改変
○保健所等での周知啓発

R6年10⽉ 藤井寺保健所 「成⼈移⾏期交流会」

４．周知・啓発
○ホームページで情報発信、啓発、来年度改定に向けた議論の開始
・移⾏期医療について
・移⾏期医療に関する医療機関調査結果
・⾃律・⾃⽴⽀援マニュアル
・研修会の案内・報告
・その他情報提供 等

〇「⼩児在宅医療研修」(府医師会)など、
他機関実施の研修・会議等での周知

7
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○移⾏期医療・成⼈移⾏⽀援についての周知・啓発

○⼩児診療科および成⼈診療科双⽅で、移⾏期医療についての
理解がより進むための働きかけが必要

○移⾏期医療⽀援のためのマニュアルの作成・更新

○移⾏期医療⽀援センターと医療的ケア児⽀援センターとの連携を
すすめていく

〇地域の医療機関、地域連携室等との連携

○⼩児患者の⾃律・⾃⽴⽀援の考え⽅を医療者及び患者・家族
への普及（医療関係者、保健師等への研修・連携、患者・家族向けホームページの作成）

8
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療養⽣活⽀援に係る取組について（難病）

資料３令和7年3⽉10⽇(⽉)
令和６年度 ⼤阪府難病児者⽀援対策会議



大阪府における難病対策等の推進体制の体系図

1



保健所
（府、政令市中核市）

病院
（拠点病院や協⼒病院等も含む）

訪問看護
ステーション

診療所

患者会・家族会

介護サービス
関係機関

障がいサービス
関係機関

市町村
（介護、障がい、保育、防災等）

教育関係機関

⼤阪難病相談⽀援センター
【委託先︓ＮＰＯ法⼈ ⼤阪難病連】

難病患者・家族

【当事者性に特化した⽀援】
・難病に関する電話、⾯接相談の開催
・難病に関する情報の収集と発信
・患者家族対象の相談会、学習会
・患者会、患者交流会等の開催⽀援

⼤阪難病医療情報センター
【委託先︓⼤阪急性期・総合医療センター】

【医療等専⾨性に特化した⽀援】
・難病の医療とケアに関する相談・⽀援
・難病の医療とケアに関する情報の収集と発信
・難病医療ネットワークの構築
・遺伝性難病患者、家族への⽀援

【地域の実情に応じた⽀援】
・個別⽀援…患者⾯接、訪問相談、専⾨職種による訪問
・集団⽀援…患者・家族対象に専⾨家による講演会の開催
・療養⽣活⽀援体制の整備…地域の実情に応じた会議等の開催

就労⽀援機関

難病事業(療養生活支援)の取組について

2



１）就労⽀援︓拠点病院、難病患者就職サポーターと連携した就労相談会の開催、
ハローワーク、障害者就業・⽣活⽀援センターとの連携による個別⽀援

２）災害対策︓市町村の個別避難計画作成伴⾛⽀援、電源確保の取組、リーフレット配
布による⾃助の啓発、医療機関への受⼊協⼒依頼、シミュレーションの実施

３) 関係機関会議開催︓拠点病院等と連携した会議開催（12保健所実施）
４）⼈材育成︓講演会開催（テーマ︓災害対策、神経筋難病患者⽀援 等）

療養生活支援体制の取組について(１)

保健所の取組保健所の取組
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１) 保健所における災害時安否確認システムの運⽤開始（令和6年6⽉〜）

２) 難病事業ワーキング開催︓難病患者・慢性疾患児のための災害対応マニュアル改訂 等

３) ⾮常⽤電源確保にかかる取組について⺠間企業へ協⼒依頼

４) 災害訓練実施︓近畿地⽅DMATブロック訓練 等

５）「庁内難病患者のモデル実習」実施︓難病患者3名受け⼊れ

６）研修会開催（テーマ︓災害対策 等）

療養生活支援体制の取組について(２)

⼤阪府地域保健課 疾病対策・援護グループの取組⼤阪府地域保健課 疾病対策・援護グループの取組
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医療 286
医療費助成 161
就労 138
福祉 127
⽣活 60
患者会等 70
就学 4
その他 217

【相談内容(重複あり)】【相談者内訳】

⾯接 電話 メール 合計
実⼈数 37 534 19 590
延⼈数 52 802 29 883

療養生活支援体制の取組について(３①)

⼤阪難病相談⽀援センターの取組➀⼤阪難病相談⽀援センターの取組➀ 令和5年度実績

延⼈数 831⼈
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１）就労⽀援
○相談員及びハローワークの難病患者就職サポーターによる個別相談を実施（⽉に２回)

２）ピアサポート事業
○⼩児難病患者家族交流会（４⽉）
○難病患者と⼦ども難病患者への、ピアサポート学習会（11⽉）
○⼩児慢性特定疾病児等に対するピアカウンセリングを実施（⽉・⽔・⾦）

３）⼤阪府、難病医療情報センターとの連携強化
○相談⽀援センター運営に係る企画会議を実施（毎⽉第３⾦曜⽇）
○３者会議において、相談事例等の情報交換

４）その他
○難病患者の集い、福祉講演会や各種学習会等の実施（6回）
○難病患者同⼠の語らいの場「難病サロン」実施
○メールマガジンの配信（令和4年10⽉創刊、⽉１回配信）
○疾患別にテーマを絞った学習・医療講演会や医療相談会を実施（8回）

療養生活支援体制の取組みについて(３②)

⼤阪難病相談⽀援センターの取組②⼤阪難病相談⽀援センターの取組② R6年度事業実績⾒込
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引⽤：厚⽣労働省「改正難病法及び改正児童福祉法の成⽴、施⾏について」（令和５年７⽉） 7



【開催⽇時】 令和６年９⽉12⽇（⽊）15時〜17時30分
【参加者】 政令中核市保健所、府管保健所、保健師⻑会代表、健康医療総務課
【オブザーバー】 ⼤阪難病相談⽀援センター、⼤阪難病医療情報センター

難病事業検討会議について難病事業検討会議について

▪災害関連
・個別避難計画作成について
都道府県は、市町村を⽀援するとなっているが、「⽀援」ではなく保健所も「共に」取り組む姿勢で⾏う。
個別避難計画作成がゴールではなく、計画作成を通して管内の市と災害体制の整備を⽬指した。

・非常⽤電源確保の取組について
管内医療機関から停電時の電源確保について⽀援体制を構築。医療機関との模擬訓練で具体的な⾏動⼿順を
確認し、患者・家族が関係機関と共に実際に発災した時の安否確認を含めた動き⽅の確認や災害時の備えについて
の意識づけができた。

・避難訓練について
圏域の事業所も⾒学し、在宅⼈⼯呼吸器装着患者がどれだけの機器を持って移動するのか、療養スペースの確保
などをみてもらい、⾃分たちにもできるという感覚を持ってもらえた。
避難所までの経路や避難所内の療養場所の確認などができた。

▪就労関連
就労に関する事業の企画で、普段接することの少ない事業所と情報交換ができた。難病患者に還元できる具体的な
イメージを持つことができた。

▪広域（ブロック）事業
疾患別学習会の実施や各医療機関への事前避難⼊院及び停電発⽣時の避難⼊院についての病院受け⼊れ状況に
関すること、電源提供についてのアンケートの実施等を⾏った。

意⾒交換の内容
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⼤阪府の難病対策⽅針＜第8次医療計画＞

（１）難病医療提供体制の連携の強化▪充実
○国が⽰す難病医療提供体制の⽅向性を踏まえつつ、難病患者が早期に診断・適
切な治療を継続して受けることができるよう、府の難病患者の実情や課題の共有を
図るための拠点病院等による病院連絡会議を開催します。

（２）難病療養⽣活⽀援体制のネットワークの整備・強化
○患者がもつ医療・福祉・就労・教育等多様な⽀援ニーズに的確に対応するため、
就労相談の実施及び、地域関係機関が連携して⽀援できるよう、療養⽣活⽀援
体制に関する会議を開催します。

（３）患者⽀援に携わる⼈材の育成と資質向上の推進
○難病患者等に必要に応じた適切な⽀援を受けていただくため、⽀援に携わる多様
な職種に対応した研修の機会を確保します。

（４）難病に関する正しい知識の普及啓発の推進
○難病について正しく理解する府⺠が増加し、難病患者が暮らしやすい環境を作る
ため、⼤阪難病相談⽀援センター等による府⺠への講演会を実施します。
○難病医療や療養⽣活に関する情報や制度等について、難病ポータルサイト等を
通じてわかりやすい情報発信を⾏うとともに、難病ポータルサイト等情報発信元の
普及についても充実を図ります。
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療養⽣活⽀援に係る取組について（⼩児慢性特定疾病）

資料４令和７年３⽉10⽇(⽉)
令和６年度 ⼤阪府難病児者⽀援対策会議



1



2



根拠法令 児童福祉法第１９条の２

実施主体

都道府県、政令指定都市、中核市
（児童福祉法第５９条の４第１項の政令で定める市（特別区を含む。）

・大阪市、堺市、豊中市、吹田市、高槻市、枚方市、
八尾市、寝屋川市・東大阪市については各市
・上記以外は府保健所

対 象
・ 対象年齢：18歳未満（継続治療が必要な者は、20歳の誕生日
の前日まで延長可能。「成年患者」）

・ 認定基準を満たす児童等

給付方法
指定医療機関（薬局・訪問看護含む）
（うち大阪府指定：R６.３.３１現在1,747か所）にて給付

自己負担 所得に応じ、医療機関に納める

申請手続
医療費支給認定申請書に、医療機関の意見書や所得証明書類
等を添えて、保護者（成年患者は本人）が保健所に申請

対象疾患 １６疾患群７８８疾病(令和３年11月から) ※16疾患群801疾病（令和７年４月１日改正予定）

医療給付
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１ 悪性新生物（86疾病）

２ 慢性腎疾患（47疾病）

３ 慢性呼吸器疾患（14疾病）

４ 慢性心疾患（93疾病）

５ 内分泌疾患（82疾病）

６ 膠原病（23疾病+1疾病）

７ 糖尿病（6疾病）

８ 先天代謝異常（125疾病）

９ 血液疾患（47疾病）

10 免疫疾患（49疾病）

11 神経・筋疾患（97疾病+5疾病）

12 慢性消化器疾患（44疾病+1疾病）

13 染色体または遺伝子に変化を伴う

症候群（34疾病+5疾病）

14 皮膚疾患（15疾病+1疾病）

15 骨系統疾患（17疾病）

16 脈管系疾患（9疾病）

５１４疾病

H27.1.1 ～ 704疾病

H29.4.1 ～ 722疾病

H30.4.1 ～ 756疾病

Ｒ元.7.1 ～ 762疾病

R3.11.1～ 788疾病

小児慢性特定疾病の拡充
小児慢性特定疾病の拡充（R3.11.1 ～）

R7.４.1改正～ 801疾病
【改正内容】
・対象疾病の追加（13疾病）
・既存疾病名の変更（２疾病）

＊下線はR7.4.1～改正後に追加となる疾病数
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小児慢性特定疾病児医療費助成受給者数

9014
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府受給者数 全国受給者数 出典:厚生労働省 衛生行政報告例 6



疾患群別医療費助成受給者割合（令和５年度大阪府）

疾患群別では多い順から

４慢性心疾患（18.9％）
５内分泌疾患（16.5％）
11神経・筋疾患（14.9％）
１悪性新生物（11.8％）

全国と比べると、
神経・筋疾患の割合が
少し高い

11.8%

5.2%

4.3%

18.9%

16.5%

2.7%

5.7%2.7%

2.5%

0.8%

14.9%

6.9%

4.0%

0.6% 1.9% 0.4%

１悪性新生物 2慢性腎疾患
3慢性呼吸器疾患 4慢性心疾患
5内分泌疾患 6膠原病
7糖尿病 8先天性代謝異常
9血液疾患 10免疫疾患
11神経・筋疾患 12慢性消化器疾患
13染色体または遺伝子に変化を伴う症候群 14皮膚疾患
15骨系統疾患 16脈管系疾患

1

2
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4

5

6

11

12

ｎ=8363

7

出典:厚生労働省 衛生行政報告例 7



0～6歳

24.3%

７～12歳

31.0%
13～15歳

18.0%

16～18歳

20.2%

19歳 6.5%

0～6歳 7歳～12歳 13歳～15歳 16歳～18歳 19歳

年齢別医療費助成受給者割合（令和５年度末 府保健所）

※政令市・中核市を除く

ｎ=2733

.

（未就学） （小学生） （中学生） （高校生） 8



年齢別・疾患群別小児慢性特定疾病児医療助成受給者割合
令和５年度末時点 大阪府保健所（政令市・中核市除く）
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0
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7歳～

12歳

13歳～

15歳

16歳～

18歳

19歳

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16

ｎ=2733

1悪性新生物 ２慢性腎疾患 ３慢性呼吸器疾患 ４慢性心疾患 ５内分泌疾患 ６膠原病 ７糖尿病
８先天代謝異常 ９血液疾患 10免疫疾患 11神経・筋疾患 12慢性消化器疾患
13染色体または遺伝子に変化を伴う症候群 14皮膚疾患 15骨系統疾患 16脈管系疾患
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追記） 令和５年10月より、従来の＜任意事業＞が努力義務事業となった

厚生労働省資料
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⼤阪府保健所における取組
《個別⽀援》
・⼩児慢性特定疾病医療の申請時に⾯接
・電話相談や家庭訪問
・療育相談（来所型）や専⾨職による家庭訪問等にて
療育に関する相談や助⾔

・保育所・学校等からの相談に対応
《集団⽀援》
・学習会・交流会（病気を持つ児と保護者同⼠の交流）
《情報提供》
・患者会やピアカウンセリングの紹介
《災害時の対応》
・平時からの備えに関する⽀援
・市町村、関係機関との連携
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http://osaka.a.la9.jp/

ピアカウンセリング事業について
• 平成20年度〜
ＮＰＯ法⼈⼤阪難病連に委託

• 慢性疾患児本⼈やその家族等の⽅
を対象に、療養や⽣活での悩み、
不安等の軽減を 図ることを⽬的
にピアカウンセラ−による電話・
⾯接相談を実施

• 難病を持っている⽅、難病児を育
てた経験のある⽅、難病の家族が
いる⽅が、ピアカウンセラーとし
て相談を受けています

http://osaka.a.la9.jp/piakan230009131.pdf

ﾎｰﾑﾍﾟｰｼﾞ
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