
難病診療連携拠点病院及び難病医療協力病院から収集する情報について

１ 情報収集の目的

より早期に診断・治療が可能となる医療提供体制の構築
→ 患者を適切な医療機関に紹介できることが肝要であるが、稀少疾病等では適切な医療機関の検索が困難
→ 医療機関が患者紹介にあたり有用な難病に係る診療機能情報を集約し、医療機関等に提供

２ 難病医療ネットワークにおける診療機能情報の流れ

【難病診療連携拠点病院】
・難病全般の診断及び専門治療等の提供
【難病医療協力病院】
・主要難病の診断及び標準治療等の提供

・都内の難病に関する医療機関等との連絡調整

・難病医療提供体制に関する情報収集

拠点・協力病院
事務局（順天堂医院内）

①収集情報の提供

③診療機能

情報問合せ
④診療機能

情報提供

１ 収集する病院基本情報
（１）予約（通常）に係る情報
（２）医療機関からの予約に係る情報
（３）難病に係る専門外来、センター等がある

場合その名称
（４）診断・治療可能な疾患群・疾病名
２ 収集する疾病別診療機能の情報
（１）指定難病に係る診断（臨個票作成）可否
（２）指定難病に係る治療（手術含む）可否

収集情報

拠点病院、協力病院と連携し、難病患者

の診療を行う

一般病院・診療所
指定難病

（338疾病）

にり患

難病患者

②受診

⑤拠点・協力病院の紹介

収集情報
1及び2の
すべて

３ 令和４年度の進捗状況
○拠点病院・協力病院の診療機能情報の収集
○拠点病院・協力病院の基本情報（一般向け）の提供（都難病ポータルサイト）
○拠点病院・協力病院の診療機能情報（一般病院・診療所向け）の提供
○拠点病院・協力病院における診断・治療可能な疾病名の提供（都難病ポータルサイト）
○難病患者の療養先に関する調査結果（療養病床を有する医療機関への調査）の提供

都難病ポータルサイトから
収集情報1が閲覧可能
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