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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。2019年度、自治体を介して難病診

療連携拠点病院へ WEB上でのアンケート調査を行ったが拠点病院の指定状況や回答数が低かった。今

回、再調査のため 2020年 10月に、難病医学研究財団が同年 7月の時点で把握している難病診療連携

拠点病院の 72病院に対して 2020年 10月 1日時点での拠点病院の整備状況や課題についてのアンケー

ト調査を行い 47病院から回答を得た（回答率 65.3%）。難病診療連携拠点病院の約 8割は大学病院が

指定されていた。旧体制で拠点病院等の役割が無く新たに拠点病院に指定された病院が 26％あった。

難病医療支援ネットワークとの連携はまだあまり行われていなかった。難病診療連携コーディネータ

ーが配置されていない病院が約 3割あり、配置されていても 1名配置が約 6割で、多くの場合他の業

務と兼務であった。難病診療カウンセラーの配置は 3割にとどまっていた。難病診療連携コーディネ

ーターや難病診療カウンセラーは様々な疾患や状況に対応する必要がありそれぞれの知識不足を感じ

ていることがわかりスキルアップ研修の場を必要としていた。依然として新たな難病医療提供体制に

ついて構築途上であり、それとともに課題も多く認められている。地域の特性に合わせた体制づくり

を行っていくことになっているが拠点病院間の交流の場を作るなどしてより良い難病医療体制作りが

望まれる。

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が創

設され、各都道府県で難病医療拠点病院を指定

し難病医療が提供されてきた。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。難

病診療連携拠点病院の整備状況を調査するこ

とで現状と課題を明らかにすることを目的と

する。 

 

 

B. 研究方法  

難病医学研究財団が2020年7月現在で把握し

ている難病診療連携拠点病院（当時の指定予定

を含む）72病院に対して 2020年 10月 1日時点

での設置・活動状況等について 10月 31日締め

切りで郵送にてアンケート調査を行った。 

 アンケート内容：①難病診療連携拠点病院の

組織について、②難病診療連携拠点病院として

の役割・活動状況、③従来の難病医療拠点病院

の役割の継続性について、④難病診療連携コー

ディネーターについて、⑤難病診療カウンセラ

ーについて、⑥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の名称について、

⑦難病診療連携コーディネーターおよび難病診

療カウンセラーのスキル関連について。 
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(倫理面への配慮) 

直接個人情報は扱っていない。研究内容は国

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-1-12）。 

 

C. 研究結果 

調査依頼をした 72病院中 47病院から回答が

あった（回収率 65.3％）。 

①難病診療連携拠点病院指定のうち 26％は旧

体制で拠点病院、協力病院のいずれでもない病

院であった。拠点病院の 79％が大学病院であり、

難病診療連携拠点病院としての担当部署は難病

の名称を含む部署が 28％、一般相談関連部署が

34％であり一般業務と兼務しているなど難病に

特化した相談等が必ずしもなされていない可能

性がある。 

②難病医療支援ネットワーク（ネットワーク事

務局、IRUD、厚労省研究班など）との連携はほ

とんどの病院でされておらず、理由としては症

例が無いとの回答が多いが、支援ネットワーク

外で直接連携している、連携の方法が煩雑であ

るとの回答がある。難病相談支援センターとの

併設は 24％であり、13％の拠点病院で難病患者

からの相談受付機能が無いとの回答であった。

就労支援は 79％で体制構築ができていた。 

③レスパイト入院は 4割弱の拠点病院が行って

いた。旧体制で行っていたレスパイトや長期入

院の調整機能は 7 割～8 割で行っているが、調

整機能がない拠点病院も 2～3割ある。 

④難病診療連携コーディネーターの配置がない

拠点病院は 28％であった。コーディネーターは

約 6割が 1名体制で 7割が兼務であった。 

⑤コーディネーターが行っている業務にはばら

つきがあり、入院可能病床調査はほとんどでき

ていなかった。難病診療カウンセラーの拠点病

院への配置は 30％のみであり配置の人員のう

ち 79％が兼任であった。 

⑥難病診療連携コーディネーターが配置されて

いる病院の中で名称は 73％が難病診療連携コ

ーディネーターを用い 21％が難病医療コーデ

ィネーターであった。難病診療カウンセラーの

名称は配置されている中で難病診療カウンセラ

ーを用いていたのは 41％であった。 

⑦難病診療連携コーディネーターおよび難病診

療カウンセラーの多くは難病の医学的知識、看

護・ケアの知識、リハビリの知識、災害の知識

などの不足を感じており、97％の回答者からス

キルアップの研修の場が必要との回答であった。 

 

D. 考察 

2020 年度のアンケート調査は難病診療連携

拠点病院事務局宛てのアンケートであり、2019

年度は都道府県の難病担当部署にアンケートを

送った点が異なり回答者よっては都道府県全体

の難病医療提供体制を十分理解、把握できてい

ない可能性があると思われた。また、複数の難

病診療連携拠点病院を指定している地域と 1か

所のみの地域ではそれぞれの病院の役割や課題

も異なる。今回のアンケートで多くあげられた

自由意見としては難病診療連携拠点病院である

ことにインセンティブが無く、難病診療連携コ

ーディネーターが院内での体制作りを行ってい

くために、診療報酬などの根拠がないため活動

しにくいということがあげられる。そのため病

院内外で体制作りをするためには拠点病院の院

長をはじめとした責任者の理解と多大なる協力

が必要と考えられる。また難病診療連携コーデ

ィネーターを配置している病院は多いが、単独

配置が多く、難病診療カウンセラーや病院業務

との兼任が多く旧体制よりさらに仕事量が増加

している。そのため実施要綱で求められている

業務が十分にはできていない現状がある。さら

に指定難病の疾患数が増え難病診療連携コーデ

ィネーター等に求められる知識も多くなったが、

それぞれの職種背景は様々であり、個人のスキ

ルにも差があると思われる。今回のアンケート

結果からも明らかなように他の地域の拠点病院

との情報交換の場やコーディネーター等の教

育・研修の場が必要である。 

 

E. 結論 

新たな難病医療提供体制の構築の推進が平成

30（2018）年度から始まっているが、十分構築
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できているとは言えない現状がある。診療報酬

上の課題など全体の問題や、個々の地域での体

制が大きく異なり他の都道府県の拠点病院との 

情報交換ができていないためどのように体制づ

くりをすすめていけば良いか孤独に悩んでいる

状況がみられた。個人のレベルとしてはコーデ

ィネーター等の単独配置が多く、給与や職とし

ての安定性の問題や個々のスキルアップの問題

など課題が山積している。難病法で掲げられて

いる難病対策をすすめていくためにも難病医療

提供体制の構築の推進とともに課題を解決し内

容を充実させることが重要である。 

 

F．健康危険情報 該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

 

2. 学会発表 

宮地隆史：難病医療提供体制における機構

病院の存在感．第 74 回国立病院総合医学

会 、「シンポジウム 11 地域と繋がる神

経難病医療の「壱から拾まで」」、第 74 回国 

  立病院総合医学会、WEB 開催、2020 年 10

月 17 日～11 月 14 日オンデマンド配信 

 

H． 知的財産権の出願・登録状況 

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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