
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 資料３

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３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）【協力病院のページを新規作成】
○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（療養病床を有する医療機関への調査）の実施 ※次ページ以降参照

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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難病患者の療養先に関する調査について

＜目的＞
地域での難病患者の療養を支える環境づくりの一環として、都内の療養病床を有する病院
から療養情報を収集し、かかりつけ医や難病患者の支援を行う保健所等に情報を提供する

＜調査方法＞
対 象：都内で療養病床を持っている256病院
期 間：令和３年１２月１０日～令和４年１月１４日
方 法：調査票を使用したアンケート方式（回答方法：メール、FAX、郵送）
項 目：施設基準、積極的に受け入れている疾患群、対応可能な医療処置等

＜調査結果＞ 99病院から回答あり（回収率 38.7％）＊令和4年3月1日時点

＜今後の予定＞
以下の関係各所に対し、情報提供の予定（令和４年４月末までを予定）。

【情報共有先】
情報提供いただいた各病院、都内保健所、難病診療連携拠点病院・難病医療協力病院
難病医療ネットワーク事務局、東京都難病相談・支援センター（3か所）

資料３



難病患者の療養先に関する調査
情報収集事項（抜粋）

資料３

難病患者の療養先に関する調査票 →対応可能な医療処置

医療機関

名称
区市町村 所在地

積極的に

受け入れている疾病

（呼吸管理）

人工呼吸器

気管切開あり

（呼吸管理）

人工呼吸器

気管切開なし

（呼吸管理）

気管切開のみ

A病院 板橋区 〇〇3-39-5 ー ○ × ×

B病院 中野区 ー × × ○

C病院 足立区 パーキンソン病 ○ × ○

D病院 北区 ー × ○ ×

・・・

【情報収集した内容】
上記の項目のほかに、以下の情報を収集
・施設基準（療養病床、地域包括ケア病棟等の有無（病床数））
・難病医療費助成制度等の利用の可否
・難病指定医及び協力難病指定医の在籍の有無（在籍している診療科名）
・積極的に受け入れている疾患群および疾病
・受け入れが難しい疾病
・対応可能な医療処置等（人工呼吸器、栄養管理（胃ろう等）、人工透析の可否、リハビリ等）
・入院可能期間（長期療養、レスパイト入院、リハビリ）
・諸費用（差額室料、リース費用等）


