
区　　　　分 氏　名 所　　　　　属　　　　　等 職　名

研 究 代 表 者 西澤　正豊 新潟大学脳研究所 教　授

研 究 分 担 者 水澤　英洋 東京医科歯科大学大学院医歯学総合研究科 教　授

吉良　潤一 九州大学大学院医学研究院 教　授

小森　哲夫 (独)国立病院機構箱根病院神経筋・難病医療センター 院　長

糸山　泰人 (独)国立精神・神経医療研究センター病院 院　長

福永　秀敏 (独)国立病院機構南九州病院 名誉院長

伊藤　道哉 東北大学大学院医学系研究科 講　師

金谷　泰宏 国立保健医療科学院 部　長

児玉　知子 あんずクリニック産婦人科 医　師

溝口　功一 (独)国立病院機構　静岡富士病院 副院長

豊島　至 (独)国立病院機構あきた病院 副院長

千田　圭二 (独)国立病院機構岩手病院 副院長

加藤　丈夫 山形大学医学部 教　授

青木　正志 東北大学大学院医学系研究科 教　授

森田　光哉 自治医科大学 講　師

伊東　秀文 和歌山県立医科大学神経内科学講座 教　授

祖父　江元 名古屋大学大学院医学系研究科 教　授

中川　正法 京都府公立大学法人京都府立医科大学 教　授

中島　健二 鳥取大学医学部 教　授

松尾　秀徳 (独)国立病院機構長崎川棚医療センター 副院長

佐々木　秀直 北海道大学大学院医学研究科 教　授

宮地　隆史 (独)国立病院機構柳井医療センター 副院長

川田　明広 東京都立神経病院 部　長

川井　充 (独)国立病院機構東埼玉病院 院　長

植竹　日奈 (独)国立病院機構まつもと医療センター 医療相談係長

菊池　仁志 医療法院財団華林会　村上華林堂病院 理事長

菊地　誠志 国立病院機構北海道医療センター 院　長

美原　盤 ㈶脳血管研究所附属美原記念病院 教　授

犬塚　貴 岐阜大学大学院医学系研究科 教　授

駒井　清暢 (独)国立病院機構医王病院 副院長

狭間　敬憲 大阪府立病院機構大阪府立急性期・総合医療センター
神経内科
主任部長

阿部　康二 岡山大学大学院医歯薬学総合研究科 教　授

池田　修一 信州大学医学部 教　授

佐古田　三郎 (独)国立病院機構刀根山病院 院　長

梶　龍兒 徳島大学大学院ヘルスバイオサイエンス研究部 教　授

難波　玲子 神経内科クリニックなんば 院　長

中山　優季 ㈶東京都医学総合研究所 主任研究員

小倉　朗子 公益財団法人東京都医学総合研究所 主任研究員

小長谷　百絵 昭和大学保健医療学部 教　授

希少性難治性疾患患者に関する医療の向上及び患者支援のあり方に関する研究班



小林　庸子 (独)国立精神・神経医療研究センター病院
リハビリテー
ション科医長

中馬　孝容 滋賀県立成人病センター 部　長

宮井　一郎 社会医療法人大道会森之宮病院 院長代理

神作　憲司 国立障害者リハビリテーションセンター研究所
脳神経科学研究

室　長

清水　俊夫 東京都立神経病院 脳神経内科医長

成田　有吾 三重大学医学部 教　授

斎藤　加代子 東京女子医科大学付属遺伝子医療センター 教　授

武藤　香織 東京大学医科学研究所 准教授

岡本　幸市 公益財団法人老年病研究所 所　長

中島　孝 (独)国立病院機構新潟病院 副院長

佐藤　達哉 立命館大学文学部 教　授

小澤　哲夫 (独)国立病院機構新潟病院 統括診療部長

戸田　達史 神戸大学大学院医学研究科 教　授

荻野　美恵子 北里大学医学部 講　師

河原　和夫 東京医科歯科大学大学院 教　授

板井　孝壱郎 宮崎大学医学部 教　授

稲葉　一人 中京大学法科大学院 教　授

清水　哲郎 東京大学大学院人文社会系研究科 特任教授

松田　純 静岡大学人文社会科学部 教　授

伊藤　博明 (独)国立病院機構宮城病院 臨床研究部長

研 究 協 力 者 木村　格 厚生労働省社会保険審査会 委　員

伊藤　建雄 JPA (日本難病・疾病団体協議会) 代表理事

伊藤　美千代 東京医療保健大学医療保健学部 講　師

井村 修 大阪大学人間科学研究科 教　授

岩木　三保 福岡県難病医療連絡協議会 難病医療専門員

瓜生　伸一 (独)国立病院機構箱根病院神経筋・難病医療センター 臨床工学士

小川　みどり 奈良県五條病院附属看護専門学校 教務主任

金沢　公明 日本ＡＬＳ協会 　事務局長

園田　至人 (独)国立病院機構南九州病院 部　長

椿井　富美恵 医療法人徳洲会 東京西徳洲会病院ALSケアセンター
医療社会事業

専門員

中井　三智子 三重県難病医療連絡協議会 難病医療専門員

野原　正平 NPO法人静岡県難病団体連絡協議会 相談役

紀平　為子 関西医療大学保健医療学部 教　授

春名由　一郎 高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター 上席研究員

米倉　佑貴 東京大学社会科学研究所 助　教

武田　飛呂城 NPO法人 日本慢性疾患セルフマネジメント協会 事務局長

松尾　光晴
パナソニックヘルスケア株式会社
医療機器・システムビジネスユニット

参　事

水田　英二 (独)国立病院機構宇多野病院 神経内科医長

村田　美穂 国立精神・神経医療研究センター病院
神経内科
診療部長

森　幸子 全国膠原病友の会、日本難病・疾病団体協議会
会長・

副代表理事



吉野　英 吉野内科神経内科医院 院　長

中山　泰男 IBDネットワーク 支援世話人

李　延秀 東京大学大学院医学研究科 准教授

土井　静樹 (独)国立病院機構北海道医療センター 神経内科部長

蛸島　八重子 北海道難病医療ネットワーク連絡協議会 難病医療専門員

千葉　英之 岩手県保健福祉部健康国保課 主　任

熊谷　佳保里 岩手医科大学附属病院医療福祉相談室 難病医療専門員

三浦　有紀 宮城県保健福祉部疾病・感染症対策室 技　師

関本　聖子 宮城県神経難病医療連携センター 難病医療専門員

永野　功 (独)国立病院機構山形病院 診療部長

石澤　めぐみ 山形県健康福祉部保健薬務課 技　師

斉藤　緋登美 (独)国立病院機構山形病院
医療社会事業

専門員

小鷹　昌明 獨協医科大学神経内科 准教授

小野　澤幸子 獨協医科大学病院看護部 看護師

渡邉　充子 群馬県神経難病医療ネットワーク 難病医療専門員

高嶋　修太郎 富山大学付属病院神経内科 准教授

田中　由美 石川県リハビリテーションセンター 主　幹

中田　勝己 福井県健康福祉部健康増進課 健康推進課長

野村　順子 福井県健康福祉部健康増進課 主　任

中村　由美子 福井県健康増進課難病相談支援センター 相談員

中村　智郎 長野県健康福祉部健康長寿課 担当係長

冨田　孝子 岐阜県健康福祉部保健医療課 技術課長補佐

塩川　尚子 静岡県健康福祉部医療健康局疾病対策課 主　査

松浦　千春
浜松医科大学医学部附属病院難病医療相談支援セン
ター

看護師

片岡　慶正 大津市民病院 院　長

中村　愛子 滋賀県健康福祉部健康推進課 主任保健師

松井　薫 大津市民病院地域医療連携室 次　長

小西　哲郎 (独)国立病院機構宇多野病院 院　長

田中　昌子 京都府保健福祉部健康対策課感染症・疾病担当 主　任

杉山　真理子
大阪府健康医療部保健医療室健康づくり課
疾病対策グループ

主　査

近藤　清彦 公立八鹿病院福祉センター長 脳神経内科部長

中前　日里 兵庫県健康福祉部健康局疾病対策課 職　員

鳥居　栄子 兵庫県立尼崎病院　兵庫県難病相談センター 課　長

杉江　和馬 奈良県立医科大学神経内科 講　師

岸本　由美子 奈良県医療政策部保健予防課難病・医療支援係 係　長

三原　文子 奈良県難病相談支援センター 主　査

村田　顕也 和歌山県立医科大学神経内科 講　師

西嶋　和代 和歌山神経難病医療ネットワーク連絡協議会 難病医療専門員

朝妻　光子 鳥取県難病医療連絡協議会 難病医療専門員

太田　澄子 島根県健康福祉部健康推進課母子・難病支援グループ
グループ
リーダー

守屋　さとみ 岡山県難病医療連絡協議会 難病医療専門員



加藤　久美 難病対策センター（ひろしま） 難病医療専門員

神田　隆 山口大学大学院医学系研究科神経内科学講座 教　授

永井　京子 山口県健康福祉部健康増進課 主　任

古田　泉 香川県健康福祉部健康福祉総務課 課長補佐

岡田　文子 香川県健康福祉部健康福祉総務課 副主幹

三木　哲郎 愛媛大学大学院医学系研究科 教　授

山﨑　正博 社会医療法人近森病院神経内科 主任部長

岡　孝之 佐賀大学医学部内科学神経内科 医　師

廣重　有美 佐賀県健康福祉本部健康増進課 副主査

田原　雅子 長崎県難病医療連絡協議会 難病医療専門員

植川　和利 国立病院機構熊本南病院 副院長

新井　堅太郎 熊本県健康福祉部健康局健康づくり推進課 主任主事

吉村　美津子 熊本県難病医療連絡協議会 難病医療専門員

熊本　俊秀 大分大学医学部第三内科 教　授

上原　みな子 大分県難病医療連絡協議会 難病医療専門員

塩屋　敬一 (独)国立病院機構宮崎東病院 副院長

和田　陽市 宮崎県福祉保健部健康増進課 課　長

井戸川　智恵美宮崎県難病医療連絡協議会 難病医療専門員

笹原　留美 鹿児島県難病相談・支援センター 技術主査

前田　宏 (独)国立病院機構南九州病院
医療社会事業専

門員

平田　幸一 獨協医科大学神経内科 教　授

原　英夫 佐賀大学医学部神経内科 教　授

立石　貴久 飯塚病院 医　師

野水　伸子 新潟県難病相談支援センター 相談支援員

原田　ケイ子 鹿児島県難病相談・支援センター 副所長

堀田　みゆき 岐阜大学医学部附属病院看護部 副看護師長

三原　睦子 佐賀県難病相談・支援センター 所　長

岩本　利恵 国際医療福祉大学 助　教

北川　修 長崎県難病相談・支援センター センター長

松尾　敏章 長崎県難病相談・支援センター 事務局長

福田　道信 ㈶北海道難病連 事務局長

鈴木　洋史 ㈶北海道難病連 相談室長代理

矢羽々　京子 岩手県難病相談・支援センター 難病相談支援員

川尻　洋美 群馬県難病相談支援センター 相談支援員

関　晴朗 (独)国立病院機構いわき病院 院　長

今井　尚志 医療法人徳洲会 東京西徳洲会病院ALSケアセンター センター長

下村　登規夫 (独)国立病院機構さいがた病院 院　長

原口　道子 ㈶東京都医学総合研究所 非常勤研究員

平山　陽子 福岡県難病医療連絡協議会 難病相談支援員
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