
議題２ ⼤阪府難病診療連携拠点病院等及び
⼤阪難病医療ネットワーク事業の取組について

資料２令和７年12⽉１⽇（⽉）
令和７年度 大阪府難病医療推進会議



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（10⽉30⽇ 実施）
②難病医療協⼒病院連絡会議（10⽉31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 （R4年度〜R7年11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 （R4年度〜R7年11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12⽇（予定））

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 9⽉11⽇ 第２回 令和８年1⽉27⽇（予定）

５）研修会
・ネットワーク研修会 テーマ︓ノノム医療と治療（予定）

令和７年度 拠点病院等の連携による取組について令和７年度 拠点病院等の連携による取組について

１



⼤阪難病医療ネットワーク https://osakananbyo-net.jp/

⼤阪難病医療ネットワーク ホームページの診療情報について
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https://osakananbyo-net.jp/


3



ホームページの診療情報掲載例（難病名別の医療機関の診療情報）
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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（R4年度〜R7年11⽉現在）

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

②IRUD（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（R4年度〜R7年11⽉現在）

⽀援依頼の内容
・専⾨医療機関より、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

③希少難病相談会（R5年度〜）
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
相談内容
・他の専⾨医から治療法など話を聞きたい、遺伝について他の家族への伝え⽅、今後の療養⽣活の過ごし⽅など
相談会後
・相談担当者、保健師、事務局と事例検討をする
・地域の保健師との連携、⽀援依頼 5


