
【現状】
・令和７年４月に、難病診療連携拠点病院等の所在地をマップ上にプロットしたページを公開
・疾病群、疾病名から診断・治療可能な病院の絞込み機能を搭載
・患者向けの病院予約方法も掲載し、患者自身による医療機関の選定も想定

令和８年度難病医療ネットワーク事業について
① 「東京都の難病診療連携拠点病院等の診療情報」ページの掲載情報追加

「診療情報」ページトップ 掲載情報
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【令和８年度の方向性】
・掲載情報に「診療科」を追加し、より詳細な受診先・紹介先の選定を可能にする
・病院基本情報と現況報告書の内容の整合性をとり、より正確な情報を発信する
⇒掲載情報の追加に伴い、現況報告書の回答情報に
「診断・治療可能な診療科」と「（診断可能・治療可能情報の）外部公開可否」を追加予定

令和８年度難病医療ネットワーク事業について
① 「東京都の難病診療連携拠点病院等の診療情報」ページの掲載情報追加

回答列を追加
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・東京都では、令和２年度に東京都移行期医療支援センターを開設したほか、移行期医療に関する情報集約・共有を
行う移行期医療連携ネットワークを構築し、移行期患者への診療・支援体制を整備している
⇒令和６年度に、難病診療連携拠点病院、分野別拠点病院、難病医療協力病院も同ネットワークに参加
⇒移行期患者に対する生涯にわたって切れ目のない診療・支援の提供のため、小慢患者の移行を支援する枠組みと、
受入先となる難病関連の医療機関をつなぐための取組みを今後も推進する

令和８年度難病医療ネットワーク事業について
② 移行期医療に係る研修の実施

・難病患者の早期診断・治療
及び療養生活支援のため連携
（難病医療ネットワーク）
・連携のための情報収集、共
有機能

・小慢の診断・診療
・移行期医療へつなぐ
・患者の自立を促す

小児期医療機関 難病関連医療機関

受診

情報共有・連携

・診療科等に関する情報の把握・公表
・相談・受付体制整備
・関係機関との連携
・病院間の連絡調整

移行準備 移行

移行期医療支援センター
（移行期医療提供体制の中心）
移行期医療連携ネットワーク

中間組織を
挟まない連携

小児期医療機関による
・自律・自立支援
・診療スタイル移行
・診療体制移行
の取組を支援

本事業では、難病関連医療機関における
より円滑な移行に向けた取組みを後押し
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・成人期を迎えた小慢患者が切れ目なく必要な医療を受けるためには、小児診療科の送り出し体制、移行期の患者と

家族を支える体制、成人診療科の受け入れ体制を構築していくことが重要

・難病関連機関に対する移行期医療に係る情報提供の場、及び小慢患者受入れ体制整備の重要性の啓発の場を設置。

⇒難病医療ネットワーク全体に移行期医療及び小慢患者受け入れの重要性を浸透させるとともに、移行期医療が抱え

る課題に関する共通認識を形成し、課題解決に向けた動きを後押しする

令和８年度難病医療ネットワーク事業について

・対 象 者：難病医療に携わる医療従事者、その他医療従事者
・時 間：１時間〜１時間30分
・会 場：難病医療ネットワーク事務局が確保、設営
・講義内容：・ 移行期医療連携ネットワークの取組

・難病診療連携拠点病院、難病医療ネットワーク等に期待すること等

研修の内容（イメージ）（※ 詳細は調整中。 ）

② 移行期医療に係る研修の実施
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