
令和元年度

区　　　　分 氏　　名 所　　　　　属　　　　　等 職　　　名

研 究 代 表 者 和田　隆志 金沢大学医薬保健研究域医学系 教　　授

研 究 分 担 者 千葉　勉 京都大学医学研究科 名誉教授

古澤　嘉彦
武田薬品工業グローバルメディカルアフェアーズ
ジャパンメディカルアフェアーズ

Medical Expert

福井　亮 東京慈恵会医科大学腎臓・高血圧内科 助教

秋丸　裕司
国立研究開発法人医薬基盤・健康・栄養研究所
難治性疾患研究開発・支援センター

研究調整専門員

井田　博幸 東京慈恵会医科大学小児科学講座 教授

楠　進 近畿大学医学部脳神経内科学 教授

宮坂　信之 東京医科歯科大学医学部膠原病・リウマチ内科学 名誉教授

山科　章 東京医科大学医学教育推進センター 特任教授

大木　隆生 東京慈恵会医科大学医学部外科学講座 教授

佐々木　秀直 北海道大学医学研究神経内科学教室 名誉教授

照井　正 日本大学医学部皮膚科学科系皮膚科学分野 教授

原　章規 金沢大学　医薬保健研究域医学系 准教授

山野 嘉久 聖マリアンナ医科大学医学研究科大学院先端医療開発学 大学院教授

盛一　享徳 国立成育医療研究センター小児慢性特定疾病情報室 室長

研 究 協 力 者 山岡　紳介 金沢大学附属病院経営企画部 特任助教

佐藤　晃一 金沢大学附属病院医療安全管理部 特任助教

掛江　直子 国立成育医療研究センター　臨床研究センター　生命倫理研究室 室長

佐方　信夫 筑波大学ヘルスサービス開発研究センター 准教授

八木下 尚子 聖マリアンナ医科大学　難病治療研究センター　病因・病態解析部門 講師

小崎　健次郎 慶應義塾大学医学部　臨床遺伝学センター 教授

錦織　千佳子 神戸大学大学院医学研究科　内科系講座皮膚科学分野 教授

塚本　達雄 公益財団法人田附興風会医学研究所北野病院　腎臓内科 主任部長

直江　知樹 独立行政法人国立病院機構　名古屋医療センター 院長

千原　和夫 社会医療法人愛仁会明石医療センター　糖尿病・内分泌内科 参事/主任部長

飯野　ゆき子 東京北医療センター　耳鼻咽喉科 難聴・中耳手術センター 顧問/科長

中村　誠 神戸大学大学院医学研究科　眼科学分野 教授

平井　豊博 京都大学大学院医学研究科　呼吸器内科学 教授

指定難病の普及・啓発に向けた統合研究班


