
2020.9.4（金）難病診療体制連絡会議 開催しました 

 令和 2 年度難病診療体制連絡会議を筑波大学附属病院桐の葉モール講堂にて開催しました。 
 難病診療連携拠点病院、難病医療協力病院、難病医療指導機関、茨城県医師会、保健所長会

等県内の難病診療体制の関係団体が出席し、難病診療体制に関する事業計画について、意見

交換しました。 
疾患群別専門部会の開催については、①神経難病②消化器疾患③膠原病等疾患④移行期医

療⑤腎疾患専門部会に加えて⑥骨・関節疾患専門部会を開催する予定です。 
研修会の開催については、Web 研修での開催を検討しております。 
 

 
 

 
 
 

 

 

 

 

 



令和２年度 難病診療体制連絡会議次第 

 日 時 令和２年９月 4 日（金）１６時～１7 時 30 分 

 場 所 筑波大学附属病院桐の葉モール 2 階講堂 

 

１ 筑波大学附属病院 難病医療センター部長 あいさつ        

    

２ 議事内容                     

（１） 茨城県の難病対策について                 … P１ 

 

・移行期医療について                    … P6 

 

・近隣他県の難病医療提供体制について           … P9 

 

 

（２） 難病診療連携拠点病院事業計画  

① 筑波大学附属病院難病医療センターの事業計画    … P14 

 

 

② 疾患群別専門部会について                … P16 

(骨・関節系疾患ネットワーク専門部会の新設) 

 

 

③ IRUD 未診断疾患イニシアチブについて         … P19 

   

 

（３） 難病医療指導機関及び難病医療協力病院における難病医療に関する                                  

意見交換 

 

 

（４） その他  

 

＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊ 

添付資料 

資料１ … 茨城県の難病対策について 

資料２ … 難病診療連携拠点病院事業計画（難病医療センター事業年間計画） 

資料３ … 疾患群別専門部会 

資料４ … ＩＲＵＤ未診断疾患イニシアチブについて -筑波大学のＩＲＵＤに関する実績- 

-IRUD の案内- 

参考資料 

１．難病に関する情報提供   ・ホームページ掲載内容 

・難病に関する相談窓口について 

・難病指定医オンライン研修 

２．IRUD 未診断疾患イニシアチブのご案内（医師・研究者向け説明資料） 

３．難病情報センターのご案内 

４．指定難病医療費助成受給者数一覧（経年的変化） ―2020 年 3 月末 

５．厚生労働省健康局難病対策課資料 ―令和 2 年度予算案についてー 

６．風水害に備えた人工呼吸器装着患者の避難入院 ―医療機関への提案― 

資料 １ 

資料 ２  

資料 ３  

資料 ４  


	2020.9.4（金）難病診療体制連絡会議　開催しました

