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平成 30年から整備が進められている新たな難病医療提供体
制では、難病医療支援機関（難病診療連携拠点病院、難病診
療分野別拠点病院、難病医療協力病院）で対応できない場合、
国立高度医療センター、IRUD拠点病院、他の難病診療連携
拠点病院へ紹介し、指導・助言を受ける役割を想定している。
この体制を基に、難病ゲノム医療の協力医療機関に備えるべ
き診療部門とエキスパートパネルの要件について検討した。 
難病医療提供体制、がんゲノム医療提供体制の既存の枠組
みを見据えながら、昨年度提案した難病ゲノム医療協力機関
のあり方を見直し、個々の医療機関における課題や、日本全
体としての課題について検討を加えた。その中で、１）成人
患者と小児患者の医療提供体制を、移行期医療も含めてどの
様に構築するか、２）難病の各疾患に対応する医療機関の偏
りにどのように対応するか、３）それを踏まえて既存の難病
医療体制、がんゲノム医療提供体制と、どのようにすり合わ
せていくか、具体例を参考にして検討を重ねていく必要があ
る。 
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