
国通知での難病医療提供体制モデルケースを踏まえた都における方向性・難病医療提供体制の在り方 

都道府県における地域の実情に応じた難病の医療提供体制の
構築について（平成29年4月14日付厚労省通知） 

都における方向性及び難病医療提供体制の在り方 

難病医療の課題 

１ 多様性・希少性のため、早期診断がつけられる医療機関が、 
 患者はもとより、医療従事者にも、わかりにくい。 
 

２ 適切な治療を受けながら、日常生活、学業・職業生活を送ること  
 が容易でない。 
 

３ 確定診断のため遺伝子関連検査の実施が増加する一方、患者や 
 家族に対する説明が必ずしも十分でない。  

目指すべき方向性 

１ 早期診断を可能にするため、各都道府県の拠点となる医療機関 
 を都道府県が整備することが必要 
 

２ 適切な疾病管理により学業・職業生活等が可能な難病について、 
  ・身近な医療機関と難病の専門医療機関の連携 
  ・身近な医療機関、関係機関への教育や研修実施 が必要 
 

３ 一定の質が担保された遺伝子関連検査の実施体制の整備と、 
 患者が理解し自己決定できるためのカウンセリング体制の充実  

【難病診療連携拠点病院】（より早期に正しい診断をする機能） 
・難病が疑われながらも診断がついていない患者の早期診断・治療 
・都道府県内の難病医療提供体制に関する情報提供 
・遺伝子関連検査・遺伝カウンセリングの適切な実施 
・難病相談支援センター等を対象とした研修実施 
 

【難病診療分野別拠点病院】(専門領域の診断・治療をする機能) 
・当該専門分野での早期診断及び治療 
 

【難病医療協力病院】(身近な医療機関で医療提供を支援する機能) 
・難病診療連携拠点病院や一般医療機関との連携、一時入院 
 

【一般病院・診療所】(身近な医療機関で医療を提供する機能) 
・状態の安定した患者の治療、難病医療協力病院等との連携 
 

※地域の実情に応じて、難病診療連携拠点病院を複数指定、難病 
 診療分野別拠点病院・難病医療協力病院を指定しないことも可能 

難病医療提供体制での医療機能と連携の在り方（モデルケース） 

【難病診療連携拠点病院】 
・難病全般（含む極めて稀な疾病）の早期診断・専門治療を行う。 
・遺伝性疾患の診断等に十分配慮した対応が可能な体制を有する。 
・極めて稀な疾病を含む難病を網羅するため10病院程度を指定する。 
 

【難病診療分野別拠点病院】 
・拠点病院全体で全分野を網羅可能であるため、指定しない。 
 

【難病医療協力病院】（以下「協力病院」という。） 
・主要な難病の診断・標準治療を行い、緊急時の診療の一部を担う。 
・患者のアクセスを考慮し、2次医療圏に1以上を目安に指定する。 
 ※拠点・協力病院とも、指定期間は6年（H30.4.1～H36.3.31） 
 

【一般病院・診療所】 
・拠点病院、協力病院と連携し、難病患者の診療を行う。 
 

（難病医療提供体制に係る事務局機能） 
・拠点病院の１つに事務局を委託し、難病医療コーディネーターを 
 配置し、①医療機関情報集約、②難病医療連絡協議会の開催、 
 ③研修の企画・調整等を実施 

国通知を踏まえた医療機能と連携の在り方 

方向性 

１ より早期に診断・治療が可能となる医療提供体制の構築 
・難病全般の診断ができる医療機関を難病診療連携拠点病院 
 （以下「拠点病院」という。）に指定 
・拠点病院等の情報を集約し、都民及び医療機関に対し提供 
 →診断に至る期間短縮、診断までの受診医療機関数の減少 
 

２ 拠点病院等の専門医療機関と身近な医療機関との連携構築 
・拠点病院等で構成する難病医療連絡協議会を通じた連携の強化 
 

３ 難病に係る医療従事者等の人材育成 
・拠点病院による研修、講演会等の実施 
 

４ 遺伝性疾患に適切に対応できる医療体制の確保 
・遺伝性疾患に対し十分な体制を有する医療機関を拠点病院に指定 

拠点病院・協力病院等指定のスケジュール 

平成29年10月～12月公募 ⇒ 平成30年1月～3月審査 ⇒ 3月指定 

資料２  


