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難病診療連携拠点病院アンケート調査 2018・2019： 

難病診療連携コーディネーターおよび難病診療カウンセラーについて 
 

研究分担者  宮地 隆史  国立病院機構 柳井医療センター  

研究協力者    檜垣 綾   国立病院機構 柳井医療センター  

和田 千鶴  国立病院機構 あきた病院 

阿部 達哉  国立病院機構 箱根病院 

溝口 功一  国立病院機構 静岡医療センター  

小森 哲夫  国立病院機構 箱根病院 
 
研究要旨 

平成 30（2018）年度以降、難病特別対策推進事業として新たな難病医療提供体制の構築が推進さ

れ、現在、各都道府県で難病診療連携拠点病院等が指定されつつある。平成 30（2018）年 10 月時点で難

病診療連携拠点病院に指定されている医療機関等にアンケート調査し新しく配置される難病診療連携コー

ディネーター及び難病診療カウンセラーの実態把握を行った。2018年度時点では指定された医療機関が少

なく回答率も低かったため十分な現状把握が困難であったが、コーディネーターは 1～2 名配置、カウンセラ

ーの配置は施設中 1 施設と少なく継続した調査が必要であった。2019 年度は、再調査として令和元（2019）

年 11 月に各都道府県の難病対策部署に郵送でアンケートの依頼を行い、各地域で指定された難病診療連

携拠点病院に対して 2019 年 9月 1日時点での状況を研究班ホームページ上でアンケートへの回答を依頼

した。2019 年 12 月末時点で 24 道府県（25 病院、1 自治体）から回答を得た。約 8 割の難病診療連携拠点

病院で難病診療連携コーディネーターの配置があるが、さまざまな課題があることが明らかになった。 

 
A. 研究目的  

 平成 10（1998）年度より難病特別対策推進事

業として、重症難病患者入院施設確保事業及び

難病患者地域支援対策推進事業が創設された。

重症難病入院施設確保事業の実施主体は都道府

県で、難病医療連絡協議会を設置するとともに概

ね二次医療圏ごとに 1 カ所ずつ難病医療協力病

院を整備し、原則としてそのうち 1 カ所を難病医療

拠点病院として指定し重症難病患者のための入院

施設の確保を行うものとした。難病医療拠点病院

は相談連絡窓口を設置し難病医療専門員（平成

27 年度以降は難病医療コーディネーターに名称

変更）を配置した。平成 27（2015）年 1 月 1 日に難

病法（難病の患者に対する医療等に関する法律）

が施行され、平成 30（2018）年度以降、難病特別

対策推進事業として新たな難病医療提供体制の

構築が推進されている。今回、新たに難病診療連

携拠点病院が指定されることになるが、具体的な

業務遂行のための院内組織や配置人員、地域の

医療機関や関連機関との連携の方策、関連職種

研修の範囲、災害時の役割などは明らかでない。

そこで平成 30（2018）年度、令和元（2020）年度、

難病診療連携拠点病院の整備状況について新し

く設置される難病診療連携コーディネーター及び

難病診療カウンセラーの実態把握を行うためにア

ンケート調査を行った。 

 
B. 研究方法  

平成 30（2018）年度は、厚生労働省 難病対策

課の協力のもと、平成 30（2018）年 10 月時点で都
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道府県から指定された難病診療連携拠点病院（14

都県，25 医療機関）に対してアンケート調査を行っ

た。平成30年 10月に厚生労働省 難病対策課か

ら上記拠点病院のある都道府県の難病担当部署

宛および難病診療連携拠点病院に電子メールで

アンケート依頼し、返答は「難病患者の総合的支

援体制に関する研究」班事務局とした。 

令和元（2019）年度は令和元年11月に研究班よ

り都道府県の難病対策部署にアンケート依頼を郵

送した。各自治体が指定した難病診療連携拠点病

院に対して研究班のホームページの WEB 上で

2019年 9月 1日時点での状況についてアンケート

への回答を依頼した。 

アンケート内容抜粋 

難病診療連携コーディネーターおよび難病診療

連携コーディネーターについて： 

・難病診療連携拠点病院への配置の有無 

・職種と人数  

・雇用形態 

・業務内容 

・活動費 

・業務計画および報告書 

・課題等について自由意見 

 (倫理面への配慮) 

直接個人情報は扱っていない。研究は国立病

院機構柳井医療センター倫理審査委員会にて審

議・承認された（Y-30-2）。 

 
C. 研究結果 

平成 30（2018）年度は 2018 年 11月末時点でア

ンケート調査への回答があったのは１県（石川県）、

5 医療機関（茨城県、岡山県、高知県、青森県、福

井県：回収率20％）であった。後日、追加で岩手県、

東京都の 2 医療機関から報告があった（回収率

28％）。7医療機関のうち5医療機関で拠点病院内

に難病診療連携コーディネーターが 1～2 名配置

され、残り１医療機関は県に配置されていた（1 医

療機関は医師 24 名を難病診療連携コーディネー

ターと回答していた）。職種は保健師、看護師、医

療ソーシャルワーカー等であり常勤職員であった。

難病診療カウンセラーの配置は１医療機関のみで

あり難病医療連絡協議会の職員が担当していた。 

令和元（2019）年度は 2020年 12月末時点で 24

道府県（25 病院、1 自治体）からアンケートへの回

答があった。難病診療連携コーディネーターが拠

点病院内に配置されているのは 80.8%であり、配置

場所は難病担当部署（28.6%）が最も多く次いで医

事課、看護部、地域医療連携部署、医療福祉相談

部署（各9.5%）、その他各診療科から1名ずつ医師

が担当するなどとの回答があった。配置数は 23 施

設中 1名が 56.5%、2名が 26.1%、3名が 13.4%であ

り、1 施設からは 24 名の医師が難病診療連携コー

ディネーターの役割をしているとの回答であった。

職種は看護師が最も多く、次いでソーシャルワーカ

ーであり、医師、保健師、理学療法士、認定遺伝

カウンセラー、社会福祉士等であった。57.7%が常

勤であったが、回答のあった 18 施設中 13 施設が

他の業務との兼任であった。難病診療カウンセラ

ーとの兼務について回答のあった 18 施設では半

数が兼務有ありであった。難病診療連携コーディ

ネーターの業務としては医療機関等からの相談を

受けることや、身近な医療機関への相談・紹介、支

援検討会での助言・参加等は多くの拠点病院で行

われているが、入院可能病床の調査や難病の医

療提供の関わる連携状況の調査・集計はまだ行わ

れていない病院がほとんどであった。 

一方、難病診療カウンセラーについては難病診

療連携拠点病院内に配置されているのは 30.8%で
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あった。また病院内に難病診療カウンセラーの役

割の職種の配置の有無については 38.5%が有との

回答であった。 

難病診療連携コーディネーターの役割の名称

は難病診療連携コーディネーターが 53.8%、難病

医療コーディネーター23.1%（うち 1 件は 2020 年度

より難病診療連携コーディネーターへと名称変更

予定）、医療ソーシャルワーカー3.8%、無回答

19.3%であった。 

難病診療カウンセラーの名称については役割者

の配置がある10施設において難病診療カウンセラ

ー30.0%、難病診療連携コーディネーター30.0%、

難病医療コーディネーター30.0%、その他10.0%（名

称の記載は無し）であった。 

難病診療連携コーディネーターについての自由

意見としては以下のような記載があった。 

・神経難病のみでなく難病全般を対象とするため

難病全般の疾患への対応のため幅広い知識が必

要である。 

・これまでの難病医療コーディネーターと比較し

業務が多くなったが、病院内で人員が増えず相対

的に業務過多となっている。 

・病院内業務と兼任のため、相談に集中して対

応ができない。また地域へのアウトリーチなどはで

きず相談件数が伸びない。 

・雇用形態が常勤ではあるが、任期付きのため

不安定な立場である。 

・難病に対応できる地域の医療資源を把握しき

れず資源調査を行うことを試みているが、疾患数が

多く、多くの診療科にまたがるため、調査の難易度

が高い。 

・院内において多数の診療科に関わることになり協

力体制を構築するのが難しい。 

・コーディネーターの活動が診療報酬で算定出来

る様になれば院内での活動が広がるように思う。 

・各都道府県のコーディネーターの雇用形態、配

置状況、業務内容が異なるため、どのような体制が

業務を遂行するうえで良いか分からない。コーディ

ネーターの各都道府県の進捗状況がわかると有難

い。 

・従来の難病医療コーディネーターがそのまま難

病診療連携コーディネーター兼難病診療カウンセ

ラーとなったが、院内・院外において認知度が低

い。 

・コーディネーターとカウンセラーが兼務で人員が

1 名配置であり、後任者の育成が難しく、自身の資

質向上のためにもコーディネーター同士の情報交

換等が必要と考える。 

・増加する疾患への対応可能なスキルを持つ人材

不足 

 
 
D. 考察 

平成 30（2018）年度から新たな難病医療提供体

制が各地域で徐々に構築されつつある。2019 年

12 月 26 日時点で難病診療連携拠点病院の指定

を届けて出ている自治体は全国 47都道府県中 38

自治体であった。2019 年度のアンケート調査結果

は 2018 年度の調査と比べると多くの拠点病院から

の回答を得ることができ、地域でのコーディネータ

ーやカウンセラーの現状の一部が明らかになった。

特に人員配置が 1 名であることが多く、また雇用も

不安定との指摘がある。自更に由意見からは病院

毎の課題も多く認められた。難病の疾患数・領域

の広さによる課題、コーディネーター等の人材確

保が困難であり、更に人材育成（スキルアップ）の

問題、拠点病院間での情報交換の必要性など課

題が明らかになった。今後も難病医療提供体制を
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稼働するにあたり構築初期の課題の解決とともに

新たな課題の抽出および対策が必要である。 

 

E. 結論 

難病医療ネットワークの充実のためには、新た

な難病医療提供体制構築にあたり、既存の医療

提供体制を地域に合った形で活用していく必要

がある。さらに神経難病を中心に構築されたネッ

トワークを有効活用しながらすべての地域で難病

全般のネットワーク作りを行うとともにコーディネー

ターなどの確保・人材育成などをすすめていく必

要がある。 
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院・コーディネーター等の調査（シンポジウム「難病

法の下での各都道府県の難病医療提供新体制と

難病コーディネーター～神経難病から全ての難病

を対象とした支援へ」）、第7回日本難病医療ネット
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G. 知的所有権の取得状況 

1. 特許取得  該当なし 

2. 実用新案登録  該当なし 

3.その他 該当なし 
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