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法 人 概 要

≪基礎データ≫

≪主な事務・事業≫

事務・事業 予算 うち国からの財政
支出

医学研究奨励助成事業 0.2億 0億

国際シンポジウム開催事業 0.2億 0億

難病情報センター事業（補助） 0.34億 0.34億

特定疾患医療従事者研修事業
（委託）

0.05億 0.04億

≪組織体制≫

本部 6人
うち管理部門
総務部（1.5人）

25%

地方 ― ― ―

＊ 役職員数は平成22年４月１日現在、予算額は平成22年度の数値、うち国家公
務員出身者・現役出向者についてはそれぞれの年度の４月１日現在、うち国か
らの財政支出についてはそれぞれの年度の数値

役員
常勤0人
非常勤15人

うち
国家公務員出身者

常勤0人
非常勤4人

常勤0人
非常勤4人

職員 6人 うち
国家公務員出身者

1人 1人

予算 1億円
うち
国からの財政支出 0.4億円 0.5億円

【22年度】 【 （参考）21年度】

組織図
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理事会
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監事

難病情報セン
ター運営委員会

企画
委員会

公募事業
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医療従事者研
修検討委員会

１

＊ 総務部人員は3名であるが、管理業務だけではなく、事業
に関する業務も担当している。



医学研究奨励助成事業の概要

難病に関する基礎・臨床・予防分野で、その成果が難病の成因と治療の研究に有用な
影響を与えるものと期待される若手研究者を対象に、毎年、研究課題を公募し、専門家
で構成される審査委員会において審査の上、「医学研究奨励助成金」を贈呈する事業。

※ 本事業は、難病における専門分野の研究者のうち、国の研究事業の対象となりにくい
若手研究者（４０歳未満）に対して研究費を助成するという、難病医学研究財団の独自
事業である。昭和５１年度から平成２１年度に至るまで、合計１９３名の若手研究者に
対して助成を行っており、難病研究のすそ野拡大に寄与している。

２

＜平成２１年度実績＞５名（各２００万）

対象者 研究課題

佐藤 浩二郎
埼玉医科大学 リウマチ膠原病
科 講師

全身性エリテマトーデス患者由来pDCにおいてＩＲＦファミリー転写因子が果たす
役割の解析

田中 元雅
独立行政法人理化学研究所
脳科学総合研究センター ユ
ニットリーダー

アミロイド構造に着目したハンチントン病発症機構の解明

金城 雄樹
国立感染症研究所 生物活性
物質部 室長

細菌由来ＮＫＴ細胞認識糖脂質抗原の同定：原発性胆汁性肝硬変の発症機序
解明に繋がる研究

山口 修
大阪大学医学部附属病院 循
環器内科 助教

オートファジーの拡張型心筋症への関与解明

浅野 善英
東京大学医学部附属病院 皮
膚科 助教

汎発性強皮症における皮膚線維化および微小血管障害の分子メカニズムの解
明ーＦ１ｉ1遺伝子恒常的発現低下の意義と新しい治療戦略の検討ー



国際シンポジウム開催事業の概要

国内外の難病に関連した研究者による調査研究の成果と討論の場として国際シンポジ
ウムを開催する事業。

＜平成２１年度実績＞

期 間 １０月２日～３日
参加者 １０８名（国外参加４か国）
テーマ 『視神経脊髄炎（ＮＭＯ）：その新たな展開』

＜過去の開催実績＞

３

開催年度 テーマ

平成20年度
国際シンポジウム「自己免疫疾患の制御－ＮＫＴ細胞機能を中心にして－」

実行委員長：住田 孝之 筑波大学大学院人間総合科学研究科先端応用医
学専攻臨床免疫学 教授

平成19年度
ライソゾーム病国際シンポジウム

実行委員長：衞藤 義勝 東京慈恵会医科大学小児科学講座 教授

平成18年度

1.国際シンポジウム「アルツハイマー病、神経変性疾患と免疫」

実行委員長：田平 武 国立長寿医療センター研究所長

2.特発性造血障害のゲノム解析と新規治療法開発シンポジウム

実行委員長：小澤 敬也 自治医科大学内科学講座血液学部門 教授



難病情報センター事業の概要

国が研究・調査の対象に指定した難病等についてインターネットのホームページによる
情報の提供を行う事業。

難病の患者さんやご家族の療養上の悩みや不安を解消するため、厚生労働省難治性
疾患克服研究班の協力を得て最新の医学情報、医療機関、相談機関の情報等を収集・
整理するとともに難病医療に携わる医療関係者に診療上必要な情報を提供している。

○ 国が指定する難治性疾患１３０疾患について
・疾患の解説
・医療従事者向け診断・治療指針
・研究班名簿

※ １３０疾患だけではなく、難治性疾患克服研究事業
研究奨励分野対象疾患（平成２２年度２１４疾患）に
ついても、疾患概要及び研究班名簿を掲載している。

○ 特定疾患治療研究事業（医療費助成）の概要

○ 難病に関する相談窓口等の紹介
・都道府県及び保健所の窓口
・難病相談・支援センター一覧
・難病医療拠点病院・協力病院一覧
・患者団体一覧と概要

○ その他
・行政（厚生労働省）の動き、イベントのお知らせ等

＜提供する情報の内容＞

難病情報センターホームページ（http://www.nanbyou.or.jp/）

４

年間アクセス件数・・・約１，３００万件

※難病情報センターは、難病に関する情報を網
羅的に提供する唯一のホームページである。

http://www.nanbyou.or.jp/


特定疾患医療従事者研修事業の概要

各都道府県・政令都市に勤務する保健師等を対象に、看護及び生活指導等に必要な知
識、技術等を修得するための研修会、および各都道府県に設置する難病相談・支援セン
ターの職員を対象に疾患に関する相談だけでなく、生活・就労等多岐にわたる対応に求
められる必要な知識を修得させる研修会を開催する事業。

開催年度 開催日 受講者数

平成21年度

保健師等研修
H21.10/26-10/30
難病相談・支援センター職員研修
H21.10/26-10/27

50

31

平成20年度

保健師等研修
H20.10/27-10/31
難病相談・支援センター職員研修
H20.10/27-10/28

53

31

平成19年度

保健師等研修
H19.10/15-10/19
難病相談・支援センター職員研修
H19.10/15-10/16

53

33

＜過去３年の開催実績＞

研修会開催風景
（難病医学研究財団ＨＰより）

○ 行政職員、研究者等からの講演
○ 関係者によるパネルディスカッション
○ 病院実習
○ グループワーク

＜研修の主な内容＞

５

＜研修受講者数（累計）＞
○ 保健師等研修・・・７６１人
○ 難病相談・支援センター職員研修・・・１１５人


