
【疾患リスト-神経・筋疾患-神経免疫疾患】

疾患群 №

神経・筋疾患 11 神経筋100 重症筋無力症

13 神経筋98 多発性硬化症／視神経脊髄炎

14 神経筋99
慢性炎症性脱髄性多発神経炎／多巣性運動ニューロパ

チー

16 なし クロウ・深瀬症候群

116 なし アトピー性脊髄炎

119 なし アイザックス症候群

128 なし ビッカースタッフ脳幹脳炎

神経免疫疾患領域における難病の医療水

準と患者のQOL向上に資する研究

https://www.nanbyou.or.j

p/wp-

content/uploads/2023/05

/R5_11_kenkyumeibo.pdf

難病指定

研究班 URL小慢免疫系№ 疾患名
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【診療機関リスト】-神経免疫疾患

神経免疫疾患領域における難病の医療水準と患者のQOL向上に資する研究

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_11_kenkyumeibo.pdf

診療機関 診療科

電話番号（代表）
URL（代

表）
住所 ご芳名 研究分担者 補足（所属機関等） 役職

日本小児神経学会

https://www.child

neuro.jp/

日本神経学会

https://neurolog

y-jp.org/

URL（紹介欄）備考

北海道医療センター 臨床研究部 011-611-8111 https://hokkaido-mc.hosp.go.jp/clinical_research/〒063-0005札幌市西区山の手5条7丁目1番1号1 分担者 臨床研究部長  

東北医科薬科大学病院 脳神経内科 022-259-1221 https://www.hosp.tohoku-mpu.ac.jp/about/〒983-8512 仙台市宮城野区福室1-12-12 〃 教授/科長  

一財）脳神経疾患研究所附属　総合南東北病院脳神経内科 024-934-5322 https://www.minamitohoku.or.jp/about/message.html〒963-8563郡山市八山田七丁目1153 〃 センター長 　

埼玉医科大学総合医療センター 脳神経内科 049-228-3400 http://www.kawagoe.saitama-med.ac.jp/〒350-8550埼玉県川越市鴨田1981番地4 〃 教授/診療部長 　

043-222-7171 https://www.ho.chiba-u.ac.jp/〒260-8677 千葉県千葉市中央区亥鼻1-8-15 代表 千葉大学大学院医学研究院 教授  

043-222-7171 https://www.ho.chiba-u.ac.jp/〒260-8677 千葉県千葉市中央区亥鼻1-8-16 分担者 助教  

043-222-7171 https://www.ho.chiba-u.ac.jp/〒260-8677 千葉県千葉市中央区亥鼻1-8-17 〃 准教授  

0476-20-7701 https://narita.iuhw.ac.jp/about/index.html〒286-8686 千葉県成田市公津の杜4-38 〃 国際医療福祉大学医学部脳神経内科 教授  

0476-20-7701 https://narita.iuhw.ac.jp/about/index.html〒286-8686 千葉県成田市公津の杜4-39 〃 国際医療福祉大学　 医学部 脳神経内科 教授 　

0476-20-7701 https://narita.iuhw.ac.jp/about/index.html〒286-8686 千葉県成田市公津の杜4-310 〃 国際医療福祉大学医学部神経内科学教室教授 　

03-3813-6111 https://www.tmd.ac.jp/med/nuro/index.html〒113-8519 東京都文京区湯島1-5-4511 〃 東京医科歯科大学大学院医歯学総合研究科脳神経病態学教授 理事 　

03-3353-1211 https://keiopublichealth.jp/〒160-8582東京都新宿区信濃町35 （慶應義塾大学 信濃町キャンパス 予防医学校舎）　12 〃 慶應義塾大学医学部　衛生学公衆衛生学准教授  

慶應義塾大学病院 神経内科 03-3353-1211 https://www.hosp.keio.ac.jp/〒160-8582 東京都新宿区信濃町3513 〃 教授/診療科部長 　

小児科 03-3353-8111 https://www.twmu.ac.jp/info-twmu/index.html〒162-8666東京都 新宿区 河田町 8-114 〃 准教授 　

脳神経内科 03-3353-8111 https://www.twmu.ac.jp/info-twmu/〒162-8666東京都 新宿区 河田町 8-115 〃 教授 　

帝京大学医学部附属病院 脳神経内科 03-3964-1211 https://www.teikyo-u.ac.jp/faculties/medicine〒173-8605 東京都板橋区加賀2-11-116 〃 准教授 　

042-341-2711 https://www.ncnp.go.jp/neuroscience/〒187-8551 東京都小平市小川東町4-1-117 〃 国立精神・神経医療研究センター神経研究所　免疫研究部特任研究部長 　

新潟大学医歯学総合病院 脳神経内科 025-223-6161 https://www.nuh.niigata-u.ac.jp/〒951-8520新潟県新潟市中央区旭町通一番町754番地18 〃 准教授 　

富山大学附属病院 多発性硬化症外来 076-434-2315 http://www.hosp.u-toyama.ac.jp/guide/index.html〒930-0194富山市杉谷2630番地19 〃 教授 　

金沢医科大学病院 脳神経内科 076-286-3511 https://www.kanazawa-med.ac.jp/~hospital/〒920-0293 石川県河北郡内灘町大学1-120 〃 学内講師  

076-264-5254 https://hsc.w3.kanazawa-u.ac.jp/〒920-1192石川県金沢市角間町 21 〃 金沢大学保健管理センター 教授 　

宇多野病院 脳神経内科 075-461-5121 https://utano.hosp.go.jp/index.html〒616-8255 京都市右京区鳴滝音戸山町822 〃 医長 　

徳島大学病院 脳神経内科 088-631-3111 https://www.tokushima-hosp.jp/〒770-8503徳島県徳島市蔵本町2丁目50-123 〃 教授/教授 理事 　

九州大学病院 脳神経内科 092-641-1151 https://www.hosp.kyushu-u.ac.jp/〒812-8582 福岡市東区馬出3-1-124 〃 教授 　

佐賀大学医学部附属病院 脳神経内科 0952-31-6511 https://www.hospital.med.saga-u.ac.jp/〒849-8501 佐賀市鍋島5丁目1番1号25 〃 教授 　

095-839-3111 https://nias.ac.jp/index.html#top〒851-0193 長崎県長崎市網場町53626 〃 長崎総合科学大学工学部工学科医療工学コース教授 　

東京女子医科大学病院

千葉大学医学部附属病院 脳神経内科
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【疾患リスト-神経・筋系疾患-運動失調症】

疾患群 №

神経・筋
17 なし

多系統萎縮症　(1)線条体黒質変性症　(2)オリーブ橋小

脳萎縮症　(3)シャイ・ドレーガー症候群

18 神経筋80 脊髄小脳変性症(多系統萎縮症を除く)

122 なし 脳表ヘモジデリン沈着症

運動失調症の医療水準、患者

QOLの向上に資する研究

http://ataxia.umi

n.ne.jp/

難病指定

研究班 URL小慢免疫系№ 疾患名

http://ataxia.umin.ne.jp/
http://ataxia.umin.ne.jp/
http://ataxia.umin.ne.jp/
http://ataxia.umin.ne.jp/


【診療機関リスト-運動失調症】

運動失調症の医療水準、患者QOLの向上に資する研究班

http://ataxia.umin.ne.jp/

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_17_kenkyumeibo.pdf

診療機関 診療科 電話番号（代表）URL（代表） 住所 ご芳名 研究分担者 補足（所属機関等） 役職

日本小児

神経学会

https://w

ww.childn

euro.jp/

日本神経

学会

https://n

eurology-

jp.org/

URL（紹介欄） 備考

北海道大学病院 脳神経内科 011-716-1161 https://www.huhp.hokudai.ac.jp/〒060-8638札幌市北区北15条西7丁目1 分担者 教授 理事  

東北大学病院 脳神経内科 022-717-7000 https://www.hosp.tohoku.ac.jp/〒980-8574 宮城県仙台市青葉区星陵町1番1号2 〃 教授　科長 理事 　

群馬大学医学部附属病院 脳神経内科 027-220-7111 https://hospital.med.gunma-u.ac.jp/〒371-8511群馬県前橋市昭和町三丁目39番15号3 〃 教授 　

千葉大学医学部附属病院 脳神経内科 043-222-7171 https://www.ho.chiba-u.ac.jp/〒260-8677 千葉県千葉市中央区亥鼻1-8-14 〃 教授/科長 　

東京大学医学部附属病院 脳神経内科 03-3815-5411 https://www.h.u-tokyo.ac.jp/〒113-8655東京都文京区本郷7-3-15 〃 教授　科長 理事  

東京医科歯科大学病院　 長寿・健康人生推進センター 03-5803-4194 https://www.tmd.ac.jp/medhospital/chouju/〒113-8519東京都文京区湯島1-5-45　東京医科歯科大学病院B棟16階6 〃 教授・センター長 　

国立成育医療研究センター 小児がんセンター　血液腫瘍科03-3416-0181 https://www.ncchd.go.jp/index.html〒157-8535東京都世田谷区大蔵2-10-1　03-416-0181　7 〃 医長 　

国立精神・神経医療研究センター病院脳神経内科 042-341-2711 https://www.ncnp.go.jp/hospital/guide/〒187-8551東京都小平市小川東町4-1-18 〃 診療部長 理事  

国立精神・神経医療研究センター病院臨床検査部 042-341-2711 https://www.ncnp.go.jp/hospital/guide/〒187-8551東京都小平市小川東町4-1-19 〃 検査部長・総合内科部長 　

横浜市立大学附属病院 脳神経内科・脳卒中科 045-787-2800 https://www.yokohama-cu.ac.jp/fukuhp/〒236-0004 神奈川県横浜市金沢区福浦３丁目９10 〃 教授・部長 　

0463-93-1121 https://www.u-tokai.ac.jp/〒259-1193 神奈川県伊勢原市下糟屋14311 〃 東海大学医学部 基盤診療学系・臨床薬理学教授  

025-227-0601 https://www.bri.niigata-u.ac.jp/about/index.html〒951-8122 新潟県新潟市中央区旭町通１番町７５７12 代表 新潟大学脳研究所 神経内科学分野教授・所長 理事 　

笛吹中央病院 脳神経内科 055-262-2185 https://fch.or.jp/gaiyo/〒406-0032山梨県笛吹市石和町四日市場47-113 分担者 院長 　

信州大学医学部附属病院 遺伝子医療研究センター 0263-35-4600 https://wwwhp.md.shinshu-u.ac.jp/〒390-8621 長野県松本市旭3-1-114 〃 統括医長 　

岐阜大学医学部附属病院 脳神経内科 058-230-6000 https://www.hosp.gifu-u.ac.jp/〒501-1194岐阜県岐阜市柳戸1番115 〃 教授　科長 理事 　

052-741-2111 https://www.med.nagoya-u.ac.jp/hospital/guide/〒466-8550 名古屋市昭和区鶴舞町65番地16 〃 名古屋大学大学院医学系研究科 神経内科学教授・科長 理事  

藤田医科大学病院 脳神経内科 0562-93-2111 https://hospital.fujita-hu.ac.jp/〒470-1192愛知県豊明市沓掛町田楽ヶ窪1番地98 17 〃 教授 　

社会医療法人大道会森之宮病院 脳神経内科 06-6969-0111 https://www.omichikai.or.jp/morinomiya_h/〒536-0025 大阪市城東区森之宮2丁目1-8818 〃 副理事長・院長代理 　

近畿大学病院 脳神経内科 072-366-0221 https://www.med.kindai.ac.jp/〒589-8511 大阪狭山市大野東377-2 19 〃 主任教授　診療部長 理事 　

兵庫中央病院 脳神経内科 079-563-2121 https://hyogochuo.hosp.go.jp/〒669-1592兵庫県三田市大原131420 〃 副院長・脳神経内科診療部長 　

鳥取大学医学部附属病院 脳神経内科 0859-33-1111 https://www2.hosp.med.tottori-u.ac.jp/〒683-8504鳥取県米子市西町36番地121 〃 教授・科長 理事 　

岡山大学病院 脳神経内科 086-223-7151 https://www.okayama-u.ac.jp/user/hospital/〒700-8558岡山市北区鹿田町2-5-1 22 〃 教授・科長 　

広島大学病院 脳神経内科 082-257-5555 https://www.hiroshima-u.ac.jp/hosp〒734-8551広島市南区霞1-2-3 23 〃 教授・科長 　

徳島大学病院 脳神経内科 088-631-3111 https://www.tokushima-hosp.jp/〒770-8503徳島市蔵本町2丁目50-1 24 〃 教授・科長 理事  

鹿児島大学病院 脳神経内科 099-275-5111 https://www.hosp.kagoshima-u.ac.jp/〒890-8520鹿児島県鹿児島市桜ヶ丘8丁目35番1号25 〃 教授・科長 理事 　
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【疾患リスト-神経・筋疾患-筋ジストロフィー】

疾患群 №

神経・筋 113 神経筋疾患45 デュシェンヌ（Duchenne）型筋ジストロフィー

神経筋疾患46 エメリー・ドレイフス（Emery-Dreifuss）型筋ジストロフィー

神経筋疾患47 肢帯型筋ジストロフィー

神経筋疾患48  顔面肩甲上腕型筋ジストロフィー

神経筋疾患49 福山型先天性筋ジストロフィー

神経筋疾患50 メロシン欠損型先天性筋ジストロフィー

神経筋疾患51 ウルリヒ（Ullrich）型先天性筋ジストロフィー（類縁疾患を含む。）

神経筋疾患52
ベッカー型筋ジストロフィー、先天性筋ジストロフィー（その他）、筋

強直性ジストロフィー

筋ジストロフィーの標準的医

療普及のための調査研究班

https://www.nanbyou.or

.jp/wp-

content/uploads/2023/

05/R5_113_kenkyumeib

o.pdf

難病指定

研究班 URL小慢免疫系№ 疾患名
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https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_113_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_113_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_113_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_113_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_113_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_113_kenkyumeibo.pdf


【診療機関リスト-筋ジストロフィー】

筋ジストロフィーの標準的医療普及のための調査研究班

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2022/07/R4_113_kenkyumeibo.pdf

診療機関 診療科 電話番号（代表）URL（代表） 住所 ご芳名 研究分担者 補足（所属機関等） 役職

日本小児

神経学会

https://

www.chil

日本神経

学会

https://n

eurology

URL（紹介欄） 備考

青森病院 脳神経内科 0172(62)4055 https://aomori.hosp.go.jp/〒038-1331 青森県青森市浪岡大字女鹿沢字平野155-11 分担者 院長  

東北大学病院 脳神経内科 022-717-7000 https://www.hosp.tohoku.ac.jp/outline/index.html〒980-8574 仙台市青葉区星陵町1番1号2 〃 教授 理事  

国立病院機構あきた病院 臨床研究部 0184-73-2002 https://akita.hosp.go.jp/〒018-1393 秋田県由利本荘市岩城内道川字井戸ノ沢84番地403 〃

臨床研究部長

　

東埼玉病院 神経内科 048-768-1161 https://higashisaitama.hosp.go.jp/〒349-0196埼玉県蓮田市黒浜41474 〃 副院長 　

東京大学医科学研究所附属病院 筋ジストロフィー心筋症外来03-3443-8111 https://www.h.ims.u-tokyo.ac.jp/〒108-8639 東京都港区白金台４丁目６−１5 〃

特任講師

　

03-6907-3521 http://www.jmda.or.jp/〒170-0005 東京都豊島区南大塚3-43-11 福祉財団ビル6 〃 日本筋ジストロフィー協会 代表理事 　

東京女子医科大学病院 小児科 03-3353-8111 https://www.twmu.ac.jp/info-twmu/〒162-8666東京都 新宿区 河田町 8-17 〃 准教授 　

国立精神・神経医療研究センター病院脳神経小児科 042-341-2711 https://www.ncnp.go.jp/hospital/guide/〒187-8551東京都小平市小川東町4-1-18 〃 センター長 　

042-341-2711 https://www.ncnp.go.jp/hospital/guide/〒187-8551東京都小平市小川東町4-1-19 〃 国立精神・神経医療研究センター神経研究所 　ゲノム診療開発部・臨床ゲノム解析部部長 理事 　

新潟病院 脳神経内科 0257-22-2126 https://niigata.hosp.go.jp/〒945-8585新潟県柏崎市赤坂町3番52号10 〃 院長 　

まつもと医療センター 臨床研究部/脳神経内科0263-58-4567 https://matsumoto.hosp.go.jp/〒399-8701長野県松本市村井町南2丁目20番30号11 〃 臨床研究部長  

藤田医科大学病院 臨床遺伝科 0562-93-2111 https://hospital.fujita-hu.ac.jp/〒470-1192愛知県豊明市沓掛町田楽ケ窪1番地9812 〃 准教授  

鈴鹿病院 脳神経内科 059-378-1321 https://suzuka.hosp.go.jp/〒513-8501 三重県鈴鹿市加佐登3丁目2番1号13 〃 院長  

大阪刀根山医療センター 脳神経内科 06-6853-2001 https://toneyama.hosp.go.jp/〒560-8552 大阪府豊中市刀根山５丁目１番１号14 代表者
特命副院長/

臨床研究部
 

大阪大学医学部付属病院 遺伝子診療部 06-6879-5111 https://www.hosp.med.osaka-u.ac.jp/outline/〒565-0871 大阪府吹田市山田丘2番15号15 分担者 教授 副部長 　

鳥取大学医学部付属病院 遺伝子診療科 0859-33-1111 https://www2.hosp.med.tottori-u.ac.jp/〒683-8504 鳥取県米子市西町36番地116 〃 教授/科長 　

086-462-1111 https://m.kawasaki-m.ac.jp/neurology/index.html〒701-0192 岡山県倉敷市松島57717 〃 川崎医科大学神経内科学教室 副学長/主任教授 　

086-462-1111 https://m.kawasaki-m.ac.jp/neurology/index.html〒701-0192 岡山県倉敷市松島57718 川崎医科大学神経内科学教室 准教授  

聖マリア病院 0942-35-3322 https://www.st-mary-med.or.jp/top.php〒830-8543 福岡県久留米市津福本町422番地19 〃 病院長 　

熊本再春医療センター 脳神経内科 096-242-1000 https://saishun.hosp.go.jp/〒861-1196熊本県合志市須屋2659番地20 〃 医長 　

沖縄病院 脳神経内科 098-898-2121 https://okinawa.hosp.go.jp/〒901-2214沖縄県宜野湾市我如古3-20-1421 〃 脳・神経・筋疾患研究センター長 　

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2022/07/R4_113_kenkyumeibo.pdf
https://aomori.hosp.go.jp/
https://www.hosp.tohoku.ac.jp/outline/index.html
https://akita.hosp.go.jp/
https://higashisaitama.hosp.go.jp/
https://www.h.ims.u-tokyo.ac.jp/
http://www.jmda.or.jp/
https://www.twmu.ac.jp/info-twmu/
https://www.ncnp.go.jp/hospital/guide/
https://www.ncnp.go.jp/hospital/guide/
https://niigata.hosp.go.jp/
https://matsumoto.hosp.go.jp/
https://hospital.fujita-hu.ac.jp/
https://suzuka.hosp.go.jp/
https://toneyama.hosp.go.jp/
https://www.hosp.med.osaka-u.ac.jp/outline/
https://www2.hosp.med.tottori-u.ac.jp/
https://m.kawasaki-m.ac.jp/neurology/index.html
https://m.kawasaki-m.ac.jp/neurology/index.html
https://www.st-mary-med.or.jp/top.php
https://saishun.hosp.go.jp/
https://okinawa.hosp.go.jp/


【疾患リスト-神経・筋疾患-HAM】

疾患群 №

神経・筋疾患 班サイト『HAMねっと』

https://htlv1.jp/hamnet/

なし なし HTLV-1関連ブドウ膜炎（HU)

https://www.nanbyou.or.jp/

wp-

content/uploads/2023/05/R5

https://htlv1.jp/

一般社団法人日本HTLV-1学会

HTLV-1　ポータルサイト『ほっとらいぶ』

「HTLV-1総合対策」推進におけるキャリア対策の基盤整備と適正な研究開発の

推進に資する包括的評価と提言のための研究班（代表：渡邉俊樹先生（聖マリア

ンナ医科大学）運営

http://htlv.umin.jp/index.html

HAMならびに類縁疾患の患者

レジストリによる診療連携体

制および相談機能の強化と診

療ガイドラインの

改訂班

難病指定

研究班
班URL

名簿
小慢免疫系№ 疾患名

26 なし HTLV-1関連脊髄症（HAM)

https://htlv1.jp/hamnet/
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_26_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_26_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_26_kenkyumeibo.pdf
https://htlv1.jp/
http://htlv.umin.jp/index.html
http://htlv.umin.jp/index.html


【診療機関リスト-HAM】

HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂班 http://htlv.umin.jp/

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_26_kenkyumeibo.pdf

診療機関 診療科 電話番号（代表）URL（代表） 住所 ご芳名 研究分担者 補足（所属機関等） 役職

日本HTLV-１

学会

http://htlv.u

min.jp/

日本小児

神経学会

https://

www.chi

ldneuro.j

日本神経

学会

https://

neurolog

y-jp.org/

URL（紹介欄）備考

北海道医療センター　 脳神経内科 011-611-8111 https://hokkaido-mc.hosp.go.jp/〒063-0005札幌市西区山の手5条7丁目1番1号1 分担者 臨床研究部長　 　

東北大学病院 脳神経内科 022-717-7000 https://www.hosp.tohoku.ac.jp/outline/index.html〒980-8574 仙台市青葉区星陵町1番1号2 〃 教授 　

水戸医療センター 臓器移植外科 029-240-7711 https://mito.hosp.go.jp/〒311-3193茨城県東茨城郡茨城町桜の郷280番地3 〃 特任部長 　

国際医療福祉大学　成田病院 脳神経内科 0476-35-5600 https://naritahospital.iuhw.ac.jp/〒286-8520千葉県成田市畑ケ田8524 〃 脳神経内科部長 　

03-3443-8111 https://www.u-tokyo.ac.jp/ja/about/index.html〒108-0071東京都港区白金台4-6-15 〃 東京大学大学院　新領域創成科学研究科　メディカル情報生命専攻 病態医療科学分野 教授 副理事長 　

日本大学医学部附属板橋病院 脳神経内科 03-3972-8111 https://www.med.nihon-u.ac.jp/〒173-8610東京都板橋区大谷口上町 30-16 〃 科長 　

03-3813-6111 https://www.tmd.ac.jp/medhospital/〒113-8519東京都文京区湯島1-5-457 〃 東京医科歯科大学大学院　医歯学総合研究科眼科学 講師 理事 理事 　

聖マリアンナ医科大学病院 脳神経内科 8 代表者 診療部長 理事 　

9 分担者 聖マリアンナ医科大学　医学部予防医学教室 主任教授 　

10 〃 聖マリアンナ医科大学大学院　医学研究科難治性疾患病態制御学 准教授 　

リハビリテーション科 11 〃 部長・主任教授 　

代謝・内分泌

内科
12 〃

診療部長 　

新潟病院　 神経内科 0257-22-2126 https://niigata.hosp.go.jp/〒945-8585新潟県柏崎市赤坂町3番52号13 〃  院長 　

名古屋大学医学部附属病院 脳神経内科 052-741-2111 https://www.med.nagoya-u.ac.jp/hospital/guide/〒466-8560 名古屋市昭和区鶴舞町65番地14 〃 科長　教授 　

075-753-7531 https://www.kyoto-u.ac.jp/ja/faculties-and-graduate〒606-8501 京都府京都市左京区吉田本町15 分担者 京都大学大学院　医学研究科社会健康医学系専攻健康情報学分野教授 　

京都府立医科大学附属病院 脳神経内科 075-251-5111 https://www.h.kpu-m.ac.jp/doc/aboutus/index.html〒602-8566. 京都市上京区河原町通広小路上る梶井町46516 〃 2023．4月退職　笠井高士先生から回答教授 　

関西医科大学附属病院 脳神経内科 072-804-0101 https://www.kmu.ac.jp/hirakata/〒573-1191大阪府枚方市新町2丁目3番1号17 〃 准教授 　

愛媛大学医学部附属病院 臨床研究支援センター 089-964-5111 https://www.hsp.ehime-u.ac.jp/〒791-0295 愛媛県東温市志津川45418 〃 センター長　特任教授 　

九州大学病院 脳神経内科 092-641-1151 https://www.hosp.kyushu-u.ac.jp/〒812-8582 福岡市東区馬出3-1-119 〃 医学研究院　教授 　

福岡大学病院 脳神経内科 092-801-1011 https://www.hop.fukuoka-u.ac.jp/〒814-0180福岡市城南区七隈7-45-120 〃 教授　診療部長 　

長崎大学病院 泌尿器科・腎移植外科095-819-7200 http://www.mh.nagasaki-u.ac.jp/〒852-8501長崎県長崎市坂本１丁目７番１号 21 〃 講師　副医局長 　

095-800-4121 https://www.nagasaki-u.ac.jp/〒852-8521長崎県長崎市文教町1-1422 〃 長崎大学大学院　医歯薬学総合研究科先進予防医学共同専攻リウマチ・膠原病内科学主任教授 　

095（819）7991 https://mdp.nagasaki-u.ac.jp/〒852－8501 長崎市坂本 1 丁目 7 番 1 号23 〃 長崎大学大学院 医歯薬学総合研究科 保健科学分野 教授 　

宮崎大学附属病院 膠原病感染症内科0985-85-1510 http://www.med.miyazaki-u.ac.jp/home/hospital/〒889-1692宮崎県宮崎市清武町木原5200 24 〃 准教授　診療科長 　

25 〃 鹿児島大学大学院　医歯学総合研究科　ヒトレトロウイルス学共同研究センター　神経免疫学分野 教授 理事 　

26 〃 鹿児島大学大学院　医歯学総合研究科　脳神経内科・老年病学准教授 　

琉球大学病院 第三内科 098-895-1150 http://www.hosp.u-ryukyu.ac.jp/overview/message.html〒903-0215 沖縄県中頭郡西原町字上原207番地27 〃 助教 　

聖マリアンナ医科大学病院

 044-977-8111 https://www.marianna-u.ac.jp/〒216-8511 神奈川県川崎市宮前区菅生 2-16-1

099-275-5111 〒890-8520鹿児島市桜ヶ丘8-35-1https://www.kagoshima-u.ac.jp/

http://htlv.umin.jp/
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_26_kenkyumeibo.pdf
https://www.hosp.tohoku.ac.jp/outline/index.html
https://mito.hosp.go.jp/
https://naritahospital.iuhw.ac.jp/
https://www.u-tokyo.ac.jp/ja/about/index.html
https://www.med.nihon-u.ac.jp/
https://www.tmd.ac.jp/medhospital/
https://www.marianna-u.ac.jp/
https://www.marianna-u.ac.jp/
https://www.marianna-u.ac.jp/
https://www.marianna-u.ac.jp/
https://niigata.hosp.go.jp/
https://www.med.nagoya-u.ac.jp/hospital/guide/
https://www.kyoto-u.ac.jp/ja/faculties-and-graduate
https://www.h.kpu-m.ac.jp/doc/aboutus/index.html
https://www.kmu.ac.jp/hirakata/
https://www.hsp.ehime-u.ac.jp/
https://www.hosp.kyushu-u.ac.jp/
https://www.hop.fukuoka-u.ac.jp/
http://www.mh.nagasaki-u.ac.jp/
https://www.nagasaki-u.ac.jp/
https://mdp.nagasaki-u.ac.jp/
http://www.med.miyazaki-u.ac.jp/home/hospital/
https://www.kagoshima-u.ac.jp/
http://www.hosp.u-ryukyu.ac.jp/overview/message.html
https://www.marianna-u.ac.jp/
https://www.kagoshima-u.ac.jp/


【疾患リスト-神経・筋系疾患】

疾患群 №

神経・筋

22 神経筋39 もやもや病

もやもや病（ウイリス動脈輪

閉塞症）における難病の医療

水準の向上や患者のQOL向上

に資する研究班

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2022/07/R4_22_kenkyumeibo.pdf

難病指定

研究班 URL小慢免疫系№ 疾患名

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2022/07/R4_22_kenkyumeibo.pdf


診療機関 診療科 電話番号（代表）URL（代表） 住所 ご芳名 研究分担者

補足

（所属

機関

等）

役職

日本脳神

経外科学

会

http://jns

.umin.ac.j

日本小児

神経学会

https://w

ww.childn

euro.jp/

日本神経

学会

https://n

eurology-

jp.org/

URL（紹介欄） 備考

北海道大学病院 脳神経外科 011-716-1161 https://www.huhp.hokudai.ac.jp/〒060-8638札幌市北区北14条西5丁目1 分担者 教授 理事 　

東北大学病院 脳神経外科 022-217-6044 https://www.hosp.tohoku.ac.jp/〒980-8577 宮城県仙台市青葉区片平２丁目１番１号　東北大学本部棟2　3階2 〃 教授・科長 　

富山大学附属病院 脳神経外科 076-434-2315 http://www.hosp.u-toyama.ac.jp/guide/index.html〒930-0194富山市杉谷 2630番地3 〃 教授・科長 理事 　

岐阜市民病院 脳神経外科 058-251-1101 https://gmhosp.jp/〒500-8513岐阜市鹿島町7丁目1番地4 〃 病院事業管理者 監事 　

京都大学医学部附属病院 もやもや病支援センター075-751-3111 https://www.kuhp.kyoto-u.ac.jp/〒606-8507 京都市左京区聖護院川原町545 代表者
もやもや病支援セン

ター長 特任教授
理事長 　

国立循環器病研究センター 脳神経外科 06-6170-1070 https://www.ncvc.go.jp/〒564-8565 大阪府吹田市岸部新町6番1号6 分担者 部長 　　

近畿大学病院 脳神経外科 072-366-0221 https://www.med.kindai.ac.jp/〒589-8511大阪府大阪狭山市大野東377-27 〃 主任教授/科長 　

徳島大学病院 神経外科 088-631-3111 https://www.tokushima-hosp.jp/〒770-8503徳島市蔵本町2丁目50-1 8 〃 教授/科長 理事 　

【診療機関リスト-もやもや病】

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_22_kenkyumeibo.pdf

もやもや病（ウイリス動脈輪閉塞症）における難病の医療水準の向上や患者のQOL向上に資する研究班

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_22_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_22_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_22_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_22_kenkyumeibo.pdf
https://www.huhp.hokudai.ac.jp/
https://www.hosp.tohoku.ac.jp/
http://www.hosp.u-toyama.ac.jp/guide/index.html
https://gmhosp.jp/
https://www.kuhp.kyoto-u.ac.jp/
https://www.ncvc.go.jp/
https://www.med.kindai.ac.jp/
https://www.tokushima-hosp.jp/
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_22_kenkyumeibo.pdf


【疾患リスト-成人発症白質脳症】 ※本件では、成人発症の難病も対象です。

疾患群 №

神経・筋 123 なし 禿頭と変形性脊椎症を伴う常染色体劣性白質脳症

124 なし
皮質下梗塞と白質脳症を伴う常染色体優性脳動脈

症

125 なし
神経軸索スフェロイド形成を伴う遺伝性びまん性

白質脳症

染色体遺伝子群→ 174 なし 那須・ハコラ病

治験を目的とした、成人発症

白質脳症のレジストリーと評

価方法に関する研究班

https://www.nan

byou.or.jp/wp-

content/uploads

/2023/05/R5_12

3_kenkyumeibo.p

df

難病指定

研究班 URL小慢№ 疾患名

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_123_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_123_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_123_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_123_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_123_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_123_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_123_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_123_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_123_kenkyumeibo.pdf


【診療機関リスト-成人発症白質脳症】

治験を目的とした、成人発症白質脳症のレジストリーと評価方法に関する研究班　

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_123_kenkyumeibo.pdf

診療機関 診療科 電話番号（代表）URL（代表） 住所 ご芳名 研究分担者 補足（所属機関等） 役職

日本神経学会

https://neurol

ogy-jp.org/

URL（紹介欄） 備考

国立循環器病研究センター　脳神経内科 06-6170-1070 https://www.ncvc.go.jp/〒564-8565 大阪府吹田市岸部新町6番1号 1 分担者 部長 　

025-227-0601 https://www.bri.niigata-u.ac.jp/〒951-8585　新潟市中央区旭町通1-757 新潟大学脳研究所2 代表者 国立大学法人新潟大学　脳研究所教授/所長 理事  

025-227-0601 https://www.bri.niigata-u.ac.jp/〒951-8585　新潟市中央区旭町通1-757 新潟大学脳研究所3 分担者 国立大学法人新潟大学　脳研究所　遺伝子機能解析学分野教授 　

明和病院 0596-52-0131　https://www.meiwa-saiseikai.jp/index.php〒515-0312 三重 4 〃 院長 　

京都鞍馬口医療センター 脳神経内科 075-441-6101 https://kyoto.jcho.go.jp/〒603-8151京都市北区小山下総町27番地5 〃 病院長 　

熊本大学病院　 脳神経内科 096-344-2111 https://www.kuh.kumamoto-u.ac.jp/〒860-8556 熊本市中央区本荘１-１-１6 〃 教授 　

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_123_kenkyumeibo.pdf
https://www.ncvc.go.jp/
https://www.bri.niigata-u.ac.jp/
https://www.bri.niigata-u.ac.jp/
https://www.meiwa-saiseikai.jp/index.php
https://kyoto.jcho.go.jp/
https://www.kuh.kumamoto-u.ac.jp/


【疾患リスト-遺伝性白質疾患】

疾患群 №

神経・筋 131 神経・筋疾患25 アレキサンダー病

先天性大脳白質形成不全症

〃　ペリツェウス・メルツバッハ病

〃　ペリツェウス・メルツバッハ様病１

〃　基底核及び小脳萎縮を伴う髄鞘形成不全症

〃　18q欠失症候群

〃　アラン・ハーンドン・ダドリー症候群

〃　Hsp60シャペロン（chaperon）病

〃　サラ病

〃　小脳萎縮と脳梁低形成を伴うび漫性大脳白質

　　形成不全症

〃　先天性白内障を伴う髄鞘形成不全症

〃　失調、歯牙低形成を伴う髄鞘形成不全症

〃　脱髄型末梢神経障害、中枢性髄鞘形成不全症、

　　ワーデンバーグ症候群、ヒルシュスプルング病

染色体遺伝子群→ 180 神経・筋疾患26 ＡＴＲ－Ｘ症候群

307 神経・筋疾患24 カナバン病

308 なし 進行性白質脳症

334 神経・筋疾患34 脳クレアチン欠乏症候群

139 神経・筋疾患26
http://plaza.umi

n.ac.jp/~pmd/id

en_clinic.html

遺伝性白質疾患・知的障害を

きたす疾患の診断・治療・研

究システム構築班

難病指定

研究班 URL小慢№ 疾患名

http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html


【診療機関リスト-遺伝性白質疾患】

遺伝性白質疾患・知的障害をきたす疾患の診断・治療・研究システム構築班

http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html

診療機関 診療科 電話番号（代表）URL（代表） 住所 ご芳名 研究分担者 補足（所属機関等） 役職

日本小児

神経学会

https://w

ww.child

日本神経

学会

https://n

eurology-

URL（紹介欄） 備考

東北大学病院 小児科 022-717-7000 https://www.hosp.tohoku.ac.jp/〒980-8574 宮城県仙台市青葉区星陵町1番1号1 分担者 助教 　

自治医科大学医学部附属病院 小児科 0285-44-2111 https://www.jichi.ac.jp/hospital/top/〒329-0498栃木県下野市薬師寺3311-12 代表者 教授 理事 　

0285-44-2111 https://www.jichi.ac.jp/medicine/department/info_center/〒329-0498 栃木県下野市薬師寺3311-13 分担者 自治医科大学　情報センター　 副センター長　准教授 　

自治医科大学附属病院　てんかんセンター 小児科 0285-44-2111 https://www.jichi.ac.jp/hospital/top/〒329-0498栃木県下野市薬師寺3311-14 〃 准教授 　

東京女子医科大学病院 小児科 03-3353-8111 https://www.twmu.ac.jp/info-twmu/〒162-8666東京都 新宿区 河田町 8-15 〃 准教授 理事 　

東京女子医科大学八千代医療センター 小児科 047-450-6000 https://www.twmu.ac.jp/TYMC/〒276-8524千葉県八千代市大和田新田477-966 〃 教授 理事 　

東京都立北療育医療センター　 内科・脳神経内科03-3908-3001 https://www.fukushihoken.metro.tokyo.lg.jp/kitaryou/〒114-0033　東京都北区十条台一丁目2番3号 7 〃 内科部長 兼任講師 　

042-676-5111 https://www.toyaku.ac.jp/lifescience/about/〒192-0392 東京都八王子市堀之内1432-18 〃 東京薬科大学・分子神経科学研究室 教授 　

(042) 346-1713 https://www.ncnp.go.jp/nin/guide/r2/index.html〒187-8502東京都小平市小川東町4-1-1　神経研究所　３号館4F9 〃 国立精神・神経医療研究センター　神経研究所疾病研究第二部　室長 　

島田療育センター　 小児科 042-374-2071 https://www.shimada-ryoiku.or.jp/tama/〒206-0036東京都多摩市中沢1丁目31番の110 〃 院長 　

神奈川県立こども医療センター 　遺伝科　 045-711-2351 http://kcmc.kanagawa-pho.jp/〒232-8555神奈川県横浜市南区六ツ川 2-138-4 11 〃 部長 　

信州大学医学部附属病院 遺伝子医療研究センター0263-35-4600 https://wwwhp.md.shinshu-u.ac.jp/〒390-8621 長野県松本市旭3-1-112 〃 外来医長 　

053-435-2111 https://www.hama-med.ac.jp/about-us/index.html〒431-3192 静岡県浜松市東区半田山一丁目20番1号13 〃 浜松医科大学医化学教室 教授 　

愛知医科大学病院 小児科 0561-62-3311 https://www.aichi-med-u.ac.jp/hospital/〒480-1195愛知県長久手市岩作雁又１番地１14 〃 講師 　

大津赤十字病院 脳神経内科 077-522-4131 https://www.otsu.jrc.or.jp/〒520-0046滋賀県大津市長等1丁目1-3515 〃 部長/教授 　

京都大学医学部附属病院 遺伝子診療部 075-751-3111 https://www.kuhp.kyoto-u.ac.jp/〒606-8507 京都市左京区聖護院川原町5416 〃 京都大学大学院　医学研究科　遺伝カウンセラーコース特定教授 　

075-366-7000 https://www.cira.kyoto-u.ac.jp/j/research/inoue_summary.html〒606-8507 京都市左京区聖護院川原町5317 〃 京都大学iPS細胞研究所　 教授 　

神戸中央病院 脳神経内科 078-594-2211 https://kobe.jcho.go.jp/〒651-1145　神戸市北区惣山町2丁目1番118 〃 部長 　

072-683-1221 https://www.ompu.ac.jp/u-deps/ana/index.html〒569-8686　高槻市大学町2-719 〃 大阪医科薬科大学　医学部生命科学講座　解剖学教室　教授 　

岡山大学病院　 てんかんセンター086-223-7151 https://www.okayama-u.ac.jp/user/hospital/〒700-8558岡山県岡山市北区鹿田町2-5-120 〃 副センター長、准教授、医局長 　

http://plaza.umin.ac.jp/~pmd/iden_clinic.html
https://www.hosp.tohoku.ac.jp/
https://www.jichi.ac.jp/hospital/top/
https://www.jichi.ac.jp/medicine/department/info_center/
https://www.jichi.ac.jp/hospital/top/
https://www.twmu.ac.jp/info-twmu/
https://www.twmu.ac.jp/TYMC/
https://www.fukushihoken.metro.tokyo.lg.jp/kitaryou/
https://www.toyaku.ac.jp/lifescience/about/
https://www.ncnp.go.jp/nin/guide/r2/index.html
https://www.shimada-ryoiku.or.jp/tama/
http://kcmc.kanagawa-pho.jp/
https://wwwhp.md.shinshu-u.ac.jp/
https://www.hama-med.ac.jp/about-us/index.html
https://www.aichi-med-u.ac.jp/hospital/
https://www.otsu.jrc.or.jp/
https://www.kuhp.kyoto-u.ac.jp/
https://www.cira.kyoto-u.ac.jp/j/research/inoue_summary.html
https://kobe.jcho.go.jp/
https://www.ompu.ac.jp/u-deps/ana/index.html
https://www.okayama-u.ac.jp/user/hospital/


【疾患リスト-小児急性脳症】

疾患群 №

神経・筋 129 神経・筋疾患95 痙攣重積型（二相性）急性脳症

153 神経・筋疾患97 難治頻回部分発作重積型急性脳炎

なし 特定できず 急性壊死性脳症

なし なし 可逆性脳梁膨大部病変を有する軽症脳炎・脳症

なし なし ライ症候群

なし なし 出血性ショック脳症症候群

なし なし 腸管出血性大腸菌感染症に併発する脳症

小児急性脳症の早期診断・最

適治療・ガイドライン策定に

向けた体制整備班

https://www.nan

byou.or.jp/wp-

content/uploads

/2023/05/R5_12

9_kenkyumeibo.p

df

難病指定

研究班 URL小慢免疫系№ 疾患名

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf


【診療機関リスト--小児急性脳症】

小児急性脳症の早期診断・最適治療・ガイドライン策定に向けた体制整備班

R5班名簿 https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf

診療機関 診療科 電話番号（代表）URL（代表） 住所 ご芳名 研究分担者 補足（所属機関等） 役職

日本小児

神経学会

https://w

ww.childn

euro.jp/

日本神経

学会

https://n

eurology-

jp.org/

URL（紹介欄） 備考

心身障害児医療療育センター　むらさき愛育園 03-3974-2146 https://www.ryouiku-net.com/about/facility.html〒173-0037　東京都板橋区小茂根1-1-101 分担者 東京大学大学院医学系研究科発達医科学客員研究員 　

国立成育医療研究センター  神経内科 03-3416-0181 https://www.ncchd.go.jp/center/index.html〒157-0074 東京都世田谷区大蔵２丁目１０−１2 〃 診療部長 　

03-5316-3100 https://www.igakuken.or.jp/index.html〒156-8506 東京都世田谷区上北沢2-1-63 〃 公益財団法人東京都医学総合研究所脳・神経科学研究分野 プロジェクトリーダー 　

千葉県こども病院 代謝科 043-292-2111 https://www.pref.chiba.lg.jp/kodomo/〒266-0007千葉県

千葉市緑区辺田町

4 〃 部長/センター長 　

東京女子医科大学　八千代医療センター 小児科 047-450-6000 https://www.twmu.ac.jp/TYMC/hospital_guide/index.html〒276-8524千葉県八千代市大和田新田477-965 代表者 教授 理事 　

愛知医科大学病院 小児科 0561-62-3311 https://www.aichi-med-u.ac.jp/hospital/〒480-1195愛知県長久手市岩作雁又１番地１6 分担者 教授 理事 　

神戸大学医学部附属病院 小児科 078-382-5111 https://www.hosp.kobe-u.ac.jp/〒650-0017神戸市中央区楠町7丁目5-27 〃 特命教授  

鳥取大学医学部附属病院 脳神経小児科 0859-33-1111 https://www2.hosp.med.tottori-u.ac.jp/

〒683-8504鳥取県

米子市西町36番地

1
8 〃

教授/科長

理事  

九州大学病院 小児科 092-641-1151 https://www.hosp.kyushu-u.ac.jp/〒812-8582 福岡市東区馬出3-1-19 〃 准教授 　

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_129_kenkyumeibo.pdf
https://www.ryouiku-net.com/about/facility.html
https://www.ncchd.go.jp/center/index.html
https://www.igakuken.or.jp/index.html
https://www.pref.chiba.lg.jp/kodomo/
https://www.twmu.ac.jp/TYMC/hospital_guide/index.html
https://www.aichi-med-u.ac.jp/hospital/
https://www.hosp.kobe-u.ac.jp/
https://www2.hosp.med.tottori-u.ac.jp/
https://www.hosp.kyushu-u.ac.jp/


【疾患リスト-レット症候群】

疾患群 №

神経・筋疾患 156 神経・筋疾患15 レット症候群 レット症候群の臨床調査研究班

https://www.nanbyou.or.jp/wp-

content/uploads/2023/05/R5_156_ke

nkyumeibo.pdf

R5年度よりレット班と

してリスタート

備考

難病指定

研究班 URL小慢№ 疾患名

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_156_kenkyumeibo.pdf
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【診療機関リストｰレット症候群】

レット症候群に関する調査研究班

https://www.nanbyou.or.jp/wp-content/uploads/2023/05/R5_156_kenkyumeibo.pdf

診療機関 診療科 電話番号（代表）URL（代表） 住所 ご芳名 研究分担者 補足（所属機関等） 役職

日本小児

神経学会

https://

www.chi

日本神経

学会

https://

neurolog

日本小児

遺伝学会

日本人類

遺伝学会
URL（紹介欄）備考

旭川医科大学病院 小児科 0166-65-2111 https://www.asahikawa-med.ac.jp/index_h.php〒078-8510旭川市緑が丘東2条1丁目1番1号1 分担者 教授 　

東京都立多摩北部医療センター 小児科 042-396-3811 https://www.tmhp.jp/tamahoku/〒189-8511東京都東村山市青葉町1-7-12 代表者 国立精神・神経医療研究センター 研究員 　

神奈川県立こども医療センター 遺伝科 045-711-2351 http://kcmc.kanagawa-pho.jp/〒232-8555神奈 3 分担者 部長 理事長 　

大阪大学医学部附属病院 小児科 06-6879-5111 https://www.hosp.med.osaka-u.ac.jp/〒565-0871大阪府吹田市山田丘2番15号 4 〃 講師 　

聖マリア病院 小児科・レット症候群研究センター0942-35-3322 https://www.st-mary-med.or.jp/top.php〒830-8543福岡県久留米市津福本町422番地5 〃 久留米大学高次脳機能研究センター センター長 　

久留米大学病院 小児科 0942-35-3311 https://www.hosp.kurume-u.ac.jp/〒830-0011福岡県久留米市旭町67番地6 協力者 講師 　

久留米大学病院 小児科 0942-35-3311 https://www.hosp.kurume-u.ac.jp/〒830-0011福岡県久留米市旭町67番地7 〃 講師 　
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