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NEWS LETTER
筑波大学附属病院難病医療センター

ごあいさつ

難病医療センター部長
山縣 邦弘 先生

筑波大学附属病院難病医療センター部長の山縣邦弘でございます。

県内の難病医療協力病院をはじめ地域医療を支える診療所や病院、また茨城

県医師会には、日頃より『新たな難病医療提供体制』についてご理解ご協力を

賜り感謝申し上げます。

皆様には難病診療体制連絡会議や各疾患群別専門部会に出席いただき,難病診

療体制整備や連携について意見のあったことを難病事業に反映しております。

今年度は、筑波大学附属病院で進めております未診断疾患イニチアチブ（ＩＲ

ＵＤ）について、身近な医療機関から相談できる体制を整備するため、多くの

医療機関にＩＲＵＤ協力病院を引き受けていただきました。長年診断がつかな

かった症状が判明しその結果を診断に生かすことができますので、難病の診断

の一助となるようＩＲＵＤ協力病院の先生方と検討を重ね連携を深めてまいり

たいと存じます。

さて、「難病の患者に対する医療等に関する法律」いわゆる難病法が施行され５年を経過していること

から国での見直しが検討された結果、いくつか難病制度内容が変わる予定です。例えば、医療費助成の開

始時期が、重症化した時点に遡及できることとなり、患者の医療費負担を考慮しながら治療開始していた

ことが、時期を遅らせることなく治療できるようになります。また、難病患者の登録制度ができるように

なります。今まで、症状が軽度な方は医療費助成の対象となりませんでしたが、難病患者の登録制度が進

めば、登録証を持つことにより福祉サービスが受けられるようになります。さらにデータベースが整備さ

れることにより治療薬の開発にもつながっていくと思われます。既に2022年10月からは小児慢性特定疾病

医療費助成を受けていた方が指定難病の医療費助成を受けるとき、小児慢性特定疾患の医療費の実績を考

慮した自己負担額となること等、少しずつ利用しやすい制度になってきております。

難病医療センターでは、国や県の動向を鑑みながら、難病医療協力病院等の難病診療連携を図り、新し

い情報の提供や意見交換を図ってまいります。またニュースレターには事業実績含めて難病医療センター

の事業内容をご紹介しておりますので、本誌がお役に立てればと思っております。

今後とも、難病診療連携難病の早期診断・治療への支援や難病診療ネットワーク構築をとおして難病診

療連携を推進してまいりますので、引き続きご理解ご協力の程、よろしくお願い申し上げます。
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◇難病医療センター運営委員会◇
毎月定例で行っています。

会議内容：事業の計画や実施報告、
事業評価、情報交換等



茨城県医師会 会長 鈴木 邦彦

茨城県保健所長会 会長 入江 ふじこ
茨城県保健医療部

健康推進課 課長 川上 智美
技佐 塙 清美

課長補佐 大竹 美記
係長 綿引 聡
係長 榎戸 翠

茨城県難病相談支援
センター 管理責任者 河野 豊

消化器内科 副部長 土屋 輝一郎
膠原病・リウマチ・
アレルギー内科 副部長 松本 功
小児内科 高田 英俊
神経内科 石井 一弘
腎臓内科 臼井 丈一
総合診療科 吉本 尚
整形外科 國府田 正雄
小児内科 福島 紘子
看護部 寺田 えり子
医療連携相談患者相談C 篠崎 千春
医療支援課 野口 健司
難病医療C 下条 陽子

髙村 敏資、佐藤 珠利、薄井 藍

難病診療体制連絡会議

難病診療に関わる難病診療連携拠点病院、難病指導機関、難病協力病院、茨城県医師会、茨城県保
健所長会の代表が出席し、茨城県の難病医療提供体制について検討する会議です。今年度は、「難病
制度の見直し」や「難病、小慢DB更改」について話し合われ、臨床調査個人票のオンライン化につい
ては昨年に引き続き本年も意見交換され、新しい難病医療制度の導入に向け体制を整えていくことと
なりました。また、 筑波大学で取り組んでいる「未診断疾患イニシアチブIRUD」についての情報共有
を行いました。

事務局

茨城県

難病医療センター運営委員

医師会

茨城県立中央病院 病院長 鳥居 徹
筑波大学附属病院 教 授 山縣 邦弘

茨城県立こども病院 病院長 新井 順一
茨城県立医療大学付属病院 病院長 中島 光太郎

1    水戸赤十字病院 病院長 佐藤 宏喜
2    水戸医療センター 病院長 米野 琢哉
3    総合病院水戸協同病院 病院長 渡辺 重行
4    水戸済生会病院 病院長 生澤 義輔
5    茨城東病院 病院長 齋藤 武文
6    ひたちなか総合病院 病院長 吉井 慎一
7    日立総合病院 病院長 渡辺 泰徳
8 神栖済生会病院 病院長 中村 慶春
9    なめがた地域医療センター 病院長 清水 純一

10 小山記念病院 病院長 池田 和穂
11 ＪＡとりで総合医療センター 病院長 冨滿 弘之
12 東京医科大学茨城医療センター病院長 福井 次矢
13 龍ケ崎済生会病院 病院長 海老原 次男
14 総合病院土浦協同病院 病院長 河内 敏行
15 霞ヶ浦医療センター 病院長 鈴木 祥司
16 筑波学園病院 病院長 原田 繁
17 筑波記念病院 病院長 長澤 俊郎
18 筑波メディカルセンター 病院長 河野 元嗣
19 茨城県西部メディカルセンター理事長 水谷 太郎
20 古河赤十字病院 病院長 小山 信一郎
21 茨城西南医療センター病院 病院長 野村 明広
22 牛久愛和総合病院 病院長 瀬下 明良

◇難病診療体制連絡会議◇

令和4年8月4日にオンラインにて開催
いたしました。
会場には茨城県難病担当者、難病医療セ
ンター運営委員が出席しました。

難病診療連携拠点病院

難病医療指導機関

難病医療協力病院

難病診療体制連絡会議委員



筑波大学附属病院 難病医療センターでは、難病診療に携わる人材を育成する目的で「難病の病態や治療、
疾患の特性の理解、療養支援等に関する専門的な知識・技術を習得できる」ための医療従事者向け研修会を
開催しております。

平成30年度から難病患者の多い神経難病、消化器難病（炎症性腸疾患IBD）、膠原病、脊柱靭帯骨化症、
小児期から成人期への移行期医療について、毎年テーマを変えて研修会を開催してまいりました。

今年度については、『難病とゲノム医療』について研修会をオンラインで開催しました。現代の医療の中
でゲノム医療はより身近なものになっており、難病診療でも診断や治療法につながるといった成果が多くあ
げられております。本年も県内各地から多職種の方にご参加いただき、医療従事者の中でも幅広く関心を集
めている内容ということがわかりました。当日参加できなかった方やもう一度聞きたいという方のために、
研修内容をweb動画配信を用意いたしましたので、ぜひご活用ください。

研修会の詳細については、筑波大学附属病院 難病医療センターホームページをご覧ください。

♦ 難病診療に携わる医療従事者に対する研修会 ♦

令和4年１０月６日にオンラインにて開催いたしました。

研修会内容はweb配信しています。



１ 茨城県立中央病院 腎臓内科部長 小林 弘明
２ 水戸済生会総合病院 副院長 海老原 至
３ 日立総合病院 腎臓内科主任医長 植田 敦志
４ JAとりで総合医療センター 副院長 前田 益孝
５ 東京医科大学茨城医療センター 教授 平山 浩一
６ 総合病院土浦協同病院 腎臓内科部長 戸田 孝之
７ 筑波学園病院 副院長 髙田 健治
８ 茨城県西部メディカルセンター 副院長 岩渕 聡
９ 茨城西南医療センター病院 内科部長 飯塚 正

10 筑波大学附属病院 教授 山縣 邦弘
11 筑波大学附属病院 病院教授 斎藤 知栄
12 筑波大学附属病院 准教授 臼井 丈一

腎臓疾患ネットワーク専門部会委員一覧

難病医療センター運営委員 腎臓内科の臼井です。
腎疾患ネットワーク専門部会やIRUDに関する相談などに
対応させていただきます。

専門部会では、「できる限り早期に正しい診断ができる体制」「診断後は身近な医療機関で適切な医療を受
けることのできる体制」をテーマとして、６疾患群の専門医の先生方の意見交換や情報交換を行っています。

腎臓内科では“難病移植相談外来”と“多発性嚢胞腎外来”を以下
の日程で開設しております。治療が必要の際はご紹介下さい。

【外来日】 【外来日】
・月曜日 PM（臼井 丈一） ・水曜日 PM（甲斐 平康）

難病移植相談外来 多発性嚢胞腎外来

コロナ禍のため2年続いて書面会議となっておりましたが、本年度はオンラインにて会議を開催
し、茨城県の各医療圏から腎臓の専門医の委員の先生方にご参加いただきました。

会議では筑波大学で取り組んでいる未診断疾患イニシアチブIRUDに関する情報提供の中で、腎
疾患の遺伝子検査やIRUD提出症例についても報告しました。また腎疾患の難病診療体制等の意見
交換も行われました。今後も委員の意見を反映できるよう難病事業を進めていきたいと考えてお
ります。

部会長
山縣 邦弘 先生

♦ 疾患群別専門部会 ♦

腎疾患ネットワーク専門部会

令和4年7月12日(火)にオンラインにて専門部会を開催しました。



茨城県内の膠原病リウマチ疾患の専門医の
先生方にご参加いただき、難病の診療体制に
ついて意見交換を行いました。また今年は茨
城県保健所長会の入江会長にもご参加いただ
き、できる限り早期に正しい診断ができる体
制及び診断後は身近な医療機関で適切な医療
が受けることのできる体制について（特に課
題となっている県北や鹿行地域の専門医不足
について）意見をいただきました。

また治験や小児期からの移行期医療につい
て、筑波大学で新たに開設された“膠原病合
併妊娠外来”と“脊椎関節炎外来”について
も紹介、話し合いが行われました。

膠原病リウマチ疾患ネットワーク専門部会

1 水戸赤十字病院 リウマチ科部長 杉崎 康太
2 茨城県立中央病院 准教授 後藤 大輔
3 総合病院水戸協同病院 講師 千野 裕介
4 ひたちなか総合病院 リウマチ科主任医長 茂木 誠司
5 なめがた地域総合医療センター 副院長 湯原 孝典
6 JAとりで総合医療センター 膠原病リウマチ

内科部長 鈴木 文仁
7    牛久愛和総合病院 リウマチ膠原病内科部長 野村 篤史
8 総合病院土浦協同病院 リウマチ膠原病

内科部長 梅田 直人
9 筑波学園病院 リウマチ膠原病内科部長 深谷 進司

10 いちはら病院 リウマチ科科長 川口 星美
11 茨城西南医療センター病院リウマチ膠原病内科

科長 江辺 広志
12 筑波大学附属病院 教授 松本 功
13 筑波大学附属病院 准教授 坪井 洋人
14 筑波大学附属病院 講師 近藤 裕也
15 筑波大学附属病院 病院講師 萩原 晋也
16 筑波大学附属病院 講師 浅島 弘充
17 古河赤十字病院 リウマチ・アレルギー科 非常勤医師

部会長
松本 功 先生

妊娠・出産と膠原病の治療の両立は重要な課題であり、早い時期から一人ひとりの状況に合わせた妊娠を視野
に入れた治療計画が必要となります。そのため患者様、そしてご家族様がより安心して妊娠・出産を迎えてい
ただけるよう当外来では妊娠前から産後にかけてカウンセリング、ケアを行えるよう、専門外来として設立さ
れました。（筑波大学附属病院リウマチアレルギー内科HPより抜粋）

【対象患者】
関節リウマチ、全身性エリトマト―デス、抗リン脂質抗体症候群、シェ―グレン症候群はじめ、膠原病
疾患の患者様で、妊娠を希望（妊娠前相談）、または妊娠管理を希望される方。

【紹介方法】
＊医療連携室、予約センター経由、緊急時は当院オンコール医師まで直接ご連絡ください。
＊妊娠に関しては可能であれば近位産科にて確認、紹介状持参をお願い致します。
（なくても当科経由での産科紹介は可能です。）

【外来日】 火曜日AM（安部 沙織）、金曜日PM（北田 彩子）

【外来の特徴】
・膠原病内科の医師と、脊椎を専門とする整形外科の医師がチームを組んで診療にあたります。このため、基

本的に同日に2つの外来をセットで受診していただきます。
・膠原病内科では脊椎関節炎との関連性が疑われる全身の症状について、網羅的にチェックします。専用のア

ンケート用紙を用いた問診と、全身の診察や検査をおこないます。
・脊椎関節炎の診断においては、ある程度の期間の経過観察が必要となることがあります。その場合、かかり

つけ医と平行して、脊椎関節炎外来にも定期通院することをお勧めします。

【紹介方法】
かかりつけ医が紹介状を作成し、膠原病内科の初診外来（一般外来）に予約する。一般外来での診察を経て、
脊椎関節炎外来へ院内紹介されます。

（筑波大学附属病院リウマチアレルギー内科HPより抜粋）

【外来日】 第1、第３ 月曜日（萩原 晋也）

脊椎関節炎外来

膠原病リウマチ疾患ネットワーク専門部会委員一覧

膠原病合併妊娠外来

令和4年10月18日(火)集会にて開催。活発な意見交換がなされました。



茨城県の医療圏毎に炎症性腸疾患（IBD）の治療を行っている専門の医師に専門部会委員として参加いただ
いております。昨年に引き続き今年度もオンラインでの開催となりました。

委員には事前に検討内容についてアンケートをおこない、今年度はIBDの小児期から成人期の移行期医療に
ついて多くの意見をいただきました。アンケートから具体的な疾患名や移行の際に求める患者情報等、県内・
他県との連携状況について共有することができました。また指定難病の診断基準の改定やIBD専門医について
の情報提供もおこないました。今後も委員の意見を反映して難病事業を進めていきたいと考えております。

１ 水戸赤十字病院 消化器内科部長 竹内 哲
２ 水戸医療センター 消化器内科医長 石田 博保
３ 茨城県立中央病院 予防医療センター長 五頭 三秀
４ 総合病院水戸協同病院 准教授 鹿志村 純也
５ ひたちなか総合病院 主任医長 廣島 良規
６ 日立総合病院 副院長 鴨志田 敏郎
７ 小山記念病院 消化器内科部長 若山 真理子
８ JAとりで総合医療センター 消化器内科部長 河村 貴広
９ 東京医科大学茨城医療センター 教授 岩本 淳一
10 龍ケ崎済生会病院 院長 海老原 次男
11 総合病院土浦協同病院 副院長 草野 史彦
12 霞ヶ浦医療センター 消化器内科部長 石毛 和紀
13 筑波大学附属病院 教授 土屋 輝一郎
14 筑波メディカルセンター病院 専門副院長 西 雅明
15 筑波記念病院 副院長 池澤 和人
16 友愛記念病院 副院長 兼信 正明

消化器疾患ネットワーク専門部会

部会長
土屋 輝一郎 先生

消化器疾患ネットワーク専門部会委員一覧

筑波大学附属病院ではIBD外来を開設しております。
以下の内容でお困りの際は筑波大学附属病院消化器内科までご相談下さい。

・診断のつかない消化器疾患 ・内視鏡ができない
・外科的治療が必要 ・県外の病院までは受診できない など

ＩB D外来

令和4年12月2日(金)にオンラインにて部会を開催しました。



神経疾患ネットワーク専門部会

1 水戸赤十字病院 統括管理監 小原 克之
2 茨城県立中央病院 第一診療部長 小國 英一
3 水戸医療センター 神経内科医長 田代 裕一
4 ひたちなか総合病院 神経内科主任医長 保坂 愛
5 日立総合病院 副院長 藤田 恒夫
6 茨城県立医療大学 教授 河野 豊
7 JAとりで総合医療センター 脳神経内科部長 石原 正一郎
8 東京医科大学茨城医療センター 教授 山﨑 薫
9 龍ケ崎済生会病院 副院長 古庄 健太郎

10 茨城リハビリテーション病院 院長 篠田 雄一
11 総合病院土浦協同病院 脳神経内科部長 町田 明
12 筑波大学附属病院 病院教授 石井 一弘
13 筑波記念病院 神経内科医長 星野 幸子

＜レスパイト委託医療機関＞
14 志村病院 理事長 伊藤 道子
15 笠間市立病院 副院長 稲葉 崇
16 北茨城市民病院 病院長 植草 義史
17 鹿島病院 理事長 神尾 政彦
18 つくばセントラル病院 神経内科部長 髙橋 良一
19 牛久愛和病院 神経内科部長 中嶋 秀樹
20 神立病院 理事長 平塚 圭介
21 茨城県西部メディカルセンター 内科医長 寺田 真
22 総和中央病院 病院長 岩下 清志

＜協力病院＞
23 霞ヶ浦医療センター 脳神経内科 山本 詩子

〈オブザーバー〉
24 国立病院機構 いわき病院 病院長 吉沢 和朗

部会長
石井 一弘 先生

神経疾患ネットワーク専門部会委員一覧

＜アンケート結果から＞
＊移行時に必要な情報について
＊他科との連携
＊自由意見から

状態が急に悪化した際の対応、特に呼吸
状態の対応について移行においてハード
ルになっているように感じることがあり
ます。
患者本人やご家族に小児と成人の救急体
制の違いを理解してもらうとともに、救
急対応をしている成人科の先生にも移行
医療の現状を知ってもらう必要があるか
もしれません。

神経難病専門部会は、平成15年より茨城県内の神経内科専門医の有志が集まり、難病医療体制を構築してまい
りました。最近は、在宅医療の先生方と連携をとり、神経難病患者の在宅療養支援を検討しております。今年度
も、コロナの影響を考慮しまして、オンライン会議といたしました。
会議では筑波大学附属病院 神経内科のＩＲＵＤの取り組み、難病制度の見直しについて報告しました。また茨
城県の神経内科における小児から成人期への移行期医療について各医療機関から現状や課題についてあげられ、
県内の実情について共有することができました。

＊神経疾患の特徴や問題点を述べ、神経難病の現状を概説した
＊神経・筋関連の特定疾患のうち 19疾患はIRUDを利用すべき
＊COA7変異、SBF1変異の２症例について、IRUDを利用する契機に

なった要点を述べた
＊当科からIRUDに提出した遺伝子診断結果、およびIRUD提出におけ

る注意点を示した

神経疾患でのIRUD提出はハードルが高いことが多いが、臨床診断と
遺伝子診断が合致した時の達成感は大きい。
また診断名が付くことに対する患者満足は極めて高いと思われる。

ＩRUDに関する報告

令和4年11月29日(火)にオンラインにて
部会を開催しました。



専門部会長の國府田正雄
です。

昨年度から脊柱靱帯骨化
症を中心とした骨・関節系
の難病について、専門医の
先生方とオンラインで会議
を開催いたしました。

難病診療に関する有意義
な意見交換ができ、今後と
も骨・関節系疾患難病の医
療連携を深めてまいりたい
と思います。

骨・関節系疾患ネットワーク専門部会

1 水戸赤十字病院 整形外科部長 埜口 博司
2 水戸医療センター 脳神経外科 安田 貢
3 総合病院水戸協同病院 講師 辰村 正紀
4 ひたちなか総合病院 副院長 辻井 績武
5 日立総合病院 整形外科主任医長 安藤 毅
6 小山記念病院 整形外科部長 小林 裕明
7 茨城県立医療大学 教授 六﨑 裕高
8 総合守谷第一病院 整形外科副部長 椎名 逸雄
9 総合病院土浦協同病院 整形外科部長 水野 広一

10 茨城県西部メディカルセンター 副院長 中川 司
11   結城病院 整形外科医長 大木 武
12 茨城西南医療センター病院 副院長 上杉 雅文
13 古河総合病院 整形外科医長 岩波 明生
14   筑波大学附属病院 准教授 國府田 正雄
15 筑波大学附属病院 准教授 高橋 宏
16   筑波大学附属病院 病院講師 三浦 紘世

部会長
國府田 正雄 先生

骨・関節系疾患ネットワーク専門部会委員一覧

＜脊柱靭帯骨化症研究班：研究の進捗報告＞

＊GL改訂に向けたエビデンスの集積
多施設研究を推進

＊患者さんからの声を反映した研究
術後痛み研究

＊悉皆性の高いレジストリ構築・運用
JOANR連携OPLLレジストリ

＊難病診療体制の構築
自治体・各都道府県患者会との連携

令和4年9月13日(火) にオンラインにて
部会を開催いたしました。



1 腎臓内科 教授 山縣 邦弘 （難病医療センター部長）
2  消化器内科 教授 土屋 輝一郎 （難病医療センター副部長）
3  膠原病リウマチ内科 教授 松本 功 （難病医療センター副部長）
4 小児科 教授 高田 英俊 （難病医療センター運営委員）
5 神経内科 准教授 石井 一弘 （難病医療センター運営委員）
6 腎臓内科 准教授 臼井 丈一 （難病医療センター運営委員）
7 整形外科 准教授 國府田 正雄 （難病医療センター運営委員）
8 小児科 講師 福島 紘子 （難病医療センター運営委員）
9 看護部 副看護部長 寺田 えり子 （難病医療センター運営委員）

10  医療連携患者相談センター部長(准教授） 濱野 淳 （難病医療センター運営委員）
11 医療連携患者相談センター 副部長 岩田 直子
12 総合診療科 准教授 吉本 尚
12 総合診療科 助教 稲葉 崇 （笠間市立病院 副院長）
13  腫瘍内科 教授 関根 郁夫
14 脳神経外科 診療講師 室井 愛
15 脳神経外科 病院講師 増田 洋亮
16 循環器内科 准教授 石津 智子
17 小児内科 准教授 大戸 達之
18 小児内科 准教授 宮園 弥生
19 小児内科 講師 田中 竜太 （茨城県立こども病院）
20 小児内科 診療講師 今川 和生
21 小児内科 病院講師 野崎 良寛
22 小児内科 病院助教 田中 磨衣
23 小児内科 病院助教 原 モナミ
24 小児科 看護師長 千葉 里子
25 筑波大学附属病院

小児総合医療センター 小児専門看護師 横島 里早
26  茨城県保健医療部健康増進課 技佐 塙 清美
27  茨城県保健医療部健康増進課 課長補佐 大竹 美記
28  茨城県保健医療部健康増進課 副主査 新山 絹子
29  茨城県保健医療部健康増進課 係長 榎戸 翠
30  茨城県保健医療部健康増進課 主任 小川 和晃

小児期から成人医療への移行に関する専門部会

筑波大学における移行期医療小委員会

令和4年9月30日(金)に
集会で開催しました。

-オブザーバーとして-
・土浦リハビリテーション病院

介護医療院 病院長 岩﨑 信明
・ 茨城県立医療大学附属病院 小児科 大黒 春夏
・ 茨城県立こども病院 小児科 岩渕 恵美
・ 茨城県立こども病院 副看護局長 平賀 紀子
・ 茨城県立こども病院 成育在宅支援室長補佐 深谷 美紀子

＜議事内容＞

１ 茨城県移行期医療支援体制整備
「移行期医療ガイドの作成」について検討

２ 移行期医療に係る症例報告及び検討会
◎身長・精神運動発達遅滞の症例について
◎成人膠原病診療科への移行について早め
に紹介、小児科と成人科両方で診療する



● 未診断疾患イニシアチブ ＩＲＵＤ（Initiative on Rare and Undiagnosed Diseases）
令和3年度より筑波大学附属病院ＩＲＵＤ診断委員会委員長の高田英俊です。
筑波大学では、副委員長の福島紘子先生を中心に2015年11月よりIRUDに参加し、2017年3月に

小児ＩＲＵＤ外来を開設いたしました。
ＩＲＵＤ高度協力病院を経て、令和3年度よりＩＲＵＤ拠点病院として認定され、2022年9月まで

に446人162家系参加しております。そのうち約半数の76家系の結果が返却されており、なかには極
めて稀な疾患の診断が確定され、今後の治療の参考になるケースもあります。また２０２２年11月に
は筑波大学附属病院のＩＲＵＤ協力病院として県内の１９医療機関が登録され、これから益々症例の相
談やエントリーをしやすい体制を整えています。

詳細は、難病医療センターのＨＰに掲載しておりますのでご覧ください。

高田 英俊【委員長】 小児内科
（小児血液、免疫、膠原病）

福島 紘子【副委員長】小児内科
（小児血液・がん人類遺伝）

野口 恵美子 遺伝診療科
山縣 邦弘 腎臓内科
土屋 輝一郎 消化器内科
松本 功 膠原病内科
石井 一弘 神経内科
吉本 尚 総合診療科
國府田 正雄 整形外科
臼井 丈一 腎臓内科
坪井 洋人 膠原病・リウマチ・

アレルギー内科
辻 浩史 神経内科
今川 和生 小児内科（消化器）
金井 雄 小児内科（新生児）
梶川 大悟 小児内科（新生児）

（茨城県立こども病院）
榎園 崇 小児内科（神経）
田中 磨衣 小児内科（神経）
有田 美和 遺伝カウンセラー
下条 陽子 難病診療連携ｺｰﾃﾞｨﾈｰﾀｰ

ＩＲＵＤ診断委員会について

IRUD診断委員会で定例でＩＲＵＤ症例の検討
を行っています。

委員長
高田 英俊 先生

IRUD診断委員一覧

筑波大学附属病院の実績



筑波大学未診断疾患イニシア
チブ（ IRUD）についてはこ
ちら
http://www.hosp.tsukub
a.ac.jp/outpatient/facilit
y/nanbyou/IRUD

2015年9月 IRUDに参加
2017年3月 小児IRUD外来開設
2017年7月 成人科からの症例が初参加
2017年11月 第116回茨城小児科学会教育講演
2018年1月 県内３施設共同ウェブ会議
2018年4月 茨城県難病医療センター開設

（筑波大学内に設置）

2018年8月 第1回難病診療体制連絡会議で県内
主要施設へIRUD周知

2019年12月 IRUD高度協力病院に認定
2020年4月 小児・成人合同のIRUD診断委員会

開催
委員ML整備

2021年4月 IRUD拠点病院に認定
2022年11月 IRUD協力病院19施設登録

茨城県内での広報・取り組み

1    茨城県立こども病院
2    茨城県立中央病院
3    茨城県立医療大学付属病院
4    水戸赤十字病院
5    水戸医療センター
6    総合病院水戸協同病院
7    水戸済生会病院
8    ひたちなか総合病院
9    小山記念病院
10   東京医科大学茨城医療センター

11   龍ヶ崎済生会病院
12 霞ヶ浦医療センター
13 筑波学園病院
14   筑波メディカルセンター
15   筑波記念病院
16   茨城県西部メディカルセンター
17   古河赤十字病院
18   茨城西南医療センター病院
19 牛久愛和総合病院

・ 日立総合病院
・ 神栖済生会病院
・ 土浦協同病院

IRUD協力病院一覧

【紹介基準】
以下の１又は２を満たし、６カ月以上にわたって（乳幼児
は除く）持続し、生活に支障のある症状があり、診断がつ
いていない状態。

1. ２つ以上の臓器にまたがり、一時的に説明できない他覚的
所見を有すること。

2.  なんらかの遺伝子異常が疑われる症状であること
（血縁者、兄弟に同じような症状が認められる場合
を含む）

【IRUD協力病院】
・IRUD拠点病院に協力し未診断疾患疑いの患者の事前
検討の一部を担う施設であり、IRUD拠点病院からの
推薦に基づき、IRUD推進会議にて審査・認定する。

・IRUD協力病院においては、IRUD拠点病院・IRUD高度
協力病院への未診断疾患疑いの患者の紹介を行う。

2022年度から筑波大学附
属病院のIRUD協力病院と
して19施設登録されまし
た。

新規IRUD協力病院

診断がつかずお困りの方は、どなたでもお気軽
にご相談ください！
（IRUD協力病院以外からのご相談も可能です）

http://www.hosp.tsukuba.ac.jp/outpatient/facility/nanbyou/IRUD


筑波大学附属病院は、平成30年度より茨城県難病診療連携拠点病院に指定され、茨城県内の
難病診療連携に取り組んでいます。

難病医療センターが事務局となり、医師9名、看護師、医療ソーシャルワーカー、難病診療
連携コーディネーター、医療支援課職員で構成され、月に一度定例会議を開催しています。

難病が疑われながらも診断がついていない患者さんの早期診断・治療を促すため、定期的に
検討討を重ね、早期に診断を実施し、身近な医療機関で適切な医療が受けられるようにサポー
トし、さらに学業・就業と治療とを両立できる環境整備を医学的な面から支援できるよう運営
会議で検討されております。

運営会議を通して、医療従事者等の人材育成や啓発を目的にした研修や講演会を企画・協力
し、県内の難病医療体制の充実を図っていきます。

更に詳しい情報や資料はホームページに掲載しています。
ＱＲコードまたは下記URLよりアクセス
http://www.hosp.tsukuba.ac.jp/outpatient/facility/nanbyou/

お問い合わせ
TEL：029-853-7580
FAX：029-853-7581
(受付：9：00-17:00)
MAIL：nanbyou-c@un.tsukuba.ac.jp

筑波大学附属病院 難病医療センター運営会議

難病医療センターは次の役割を担っています。
●医療機関等からの相談に対して、難病の診断が可能な医療機関の紹介
●難病診療連携の充実・医療従事者向けの研修会開催

難病医療センターホームページ随時更新中

腎臓内科教授
（センター部長）
山縣 邦弘

膠原病リウマチ
アレルギー内科教授
（センター副部長）
松本 功

小児科教授
高田 英俊

総合診療医学
准教授
吉本 尚

神経内科
准教授

石井 一弘

腎臓内科
准教授

臼井 丈一

小児科講師
福島 紘子

難病医療C
看護師

佐藤 珠利

看護部副
看護部長

寺田 ゆり子

医療連携MSW
コーディネーター
篠原 千春

消化器内科教授
（センター副部長）
土屋 輝一郎

医療支援課
主幹

髙村 敏資

難病医療C
コーディネーター
下条 陽子

整形外科
准教授

國府田 正雄

医療支援課
課長

野口 健司

医療連携患者
相談センター部長
総合診療科病院教授
濱野 淳
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