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難病情報センターとは？

「難病情報センター」、厚生労働省の支援・指導のもとに、難病患者
及び家族および医療関係者に対して、療養生活あるいは診療上に必要
な情報（疾患解説、診断・治療指針など）を、インターネットのホーム
ページを通じて提供しています。
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難病情報センターのミッション

難病に対する啓発活動

難病患者及び家族：

情報提供による療養生活の支援

医療関係者：

診療上、必要な情報を提供
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難病情報センターホームページ

http://www.nanbyou.or.jp/
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「なんびょう」
と入れる
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カーソルを合わせて
クリックする
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用語集（用語ナビ）

「え」をクリック
→えんげ
（嚥下）
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月平均200～250万件

9



問い合わせメールの推移
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問い合わせメールの内訳

相談者別 相談内容別
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医療機関従事者からの問い合わせ内訳
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医療機関関係者からの相談内容の具体例

• 〇○症候群の診断・加療を行っている〇○県の病院を
教えて下さい。

• 〇○県の難病拠点病院はどこなのか、教えて下さい。
• ○○病の治験が行われているか、教えて下さい。
• 〇○遺伝子が保険対象となっているそうですが、
どこで測定できるか教えて下さい？

• 難病患者の妊娠・出産に対して対応できる病院を
教えて下さい。

• 難病支援ネットワークについて教えて下さい。
• 難病医療コーディネーターについて教えて下さい。
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モバイルでの
アクセスが
半数以上！
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今後の課題と展望

・ 難病相談・支援センターの充実

• 難病の治験情報の提供（検討中）
• 難病レジストリ情報の提供
• IRUD拠点病院の情報提供
• 国立保健医療科学院、医薬基盤
研究所、国立成育医療研究セン
ター、国立精神・神経医療研究セ
ンターとの密接な連携を目指す
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