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日本希少疾患コンソーシアム、会員募集を開始 
 

⚫ 希少疾患を対象とした治療薬や医療サービスの開発に携わる企業・団体、アカデミアおよび希少疾患

の患者・家族から広く募集 

⚫ 産患学官民の協働により、患者さん中心の医療サービスや治療薬の研究開発推進を目指す 

 

アイパークインスティチュート株式会社（本社：神奈川県藤沢市、代表取締役社長：藤本利夫、以下「アイパーク

インスティチュート」）が監事を務める日本希少疾患コンソーシアムは、本日より、新規の会員募集を開始しました。 

 

希少疾患は、罹患割合が非常に低い病気（日本における定義では、患者数が日本において 5 万人未満であ

ること）の総称ですが、世界には、約 7000 以上もの希少疾患が存在すると言われています※1。 

患者数の少なさゆえに、十分な研究や治療法開発が進んでいなかったり、患者の声やニーズが届きにくく、適切

な治療やケアが患者さんに届いていなかったりすることも多くあるとされています。また、製薬企業や医療機器メー

カーなど産業界側にとっても、研究の基盤となるデータや情報が少ないこと、臨床試験の被験者を集めにくいこと

など、参入のハードルとなる課題が多く存在しています。 

 

※1 7,000 challenges: The basis and burden of rare diseases TIINA URV, PH.D. et al., Science (Webinar) 11 MAR 2021 

https://www.science.org/content/webinar/7000-challenges-basis-and-burden-rare-diseases 

 

日本希少疾患コンソーシアムは、産患学官民の協働によってこれらの課題を解決し、希少疾患の医学研究と

患者さんを中心とした医療サービスや治療薬の開発につなげることを目的に、製薬企業とアカデミアの研究者お

よび患者会のメンバーが中心となって設立されました。アイパークインスティチュートは、湘南ヘルスイノベーションパ

ーク（以下「湘南アイパーク」）の開所当初より希少疾患に関する社会課題の解決に取り組んでおり、本コンソ

ーシアムにおいては、製薬企業・アカデミア・患者会のいずれにも属さない中立的な立場から活動全体をモデレー

トする役割として、監事を務めています。 

日本において、治療薬の研究開発推進のために製薬企業が積極的に参加する民間主導の枠組みは他に例

がなく、そうしたユニークな形態を活かして、希少疾患治療薬の研究開発における課題解決に向けた取り組みを

行っていく予定です。 

https://www.science.org/content/webinar/7000-challenges-basis-and-burden-rare-diseases


 

 

 

昨年 7 月の発足記念シンポジウムでは、アカデミア、製薬企業、患者会などが一堂に会し、患者中心の創薬や

医療サービスの開発についてさまざまな角度からディスカッションが行われました。その後、会員規約などの運用基

盤が整い、今年 2 月 29 日（世界希少・難治性疾患の日）に任意団体としての活動を本格的に開始したこ

とから、新たに会員となる企業・団体を広く募集することとなりました。希少疾患の患者会、医療サービスや創薬

に携わる多くの企業・団体、アカデミアの皆さまに参画いただき、ともに希少疾患の患者さんにとってよりよい社会

の実現に向けて活動したいと考えています。 

 

日本希少疾患コンソーシアムおよび会員募集の概要 

名称 日本希少疾患コンソーシアム（Rare Disease Consortium Japan；RDCJ） 

団体の形態 任意団体 

目的 産患学官民の協働による希少疾患の医学研究と創薬を中心とした医療サービスの開発

に常に挑み、その知見を世界に発信するために存在しており、誰もが安心と希望をもって

多様な人生を謳歌出来る社会を実現する 

活動概要 患者さんや医療現場の抱える課題やニーズを集め、課題解決策のディスカッションを行うこ

とで、会員機関やコンソーシアムによる患者さん中心の創薬および医療サービスの開発に

つなげる 

【2024 年度の活動予定】 

・2025 年 2 月 21 日(金) 湘南アイパークにて年次大会開催 

メインテーマ：産患学官民で迫るドラッグ・ロスの核心〜希少疾患の患者さんに新薬を届

けるために〜 

・日本製薬工業協会（製薬協）、未診断疾患イニシアチブ（IRUD; Initiative for 

Rare and Undiagnosed Diseases）と協働で、「希少疾患医療従事者(医師)の困

りごとに関する調査」を実施し、現在結果を解析中 

・あらたにご入会いただいた皆様からの活動内容提案会を実施予定 

参画機関 代表：国立研究開発法人 国立精神・神経医療研究センター 

幹事所属団体：武田薬品工業株式会社、田辺三菱製薬株式会社、日本新薬株式

会社、アルバータ大学、京都大学 iPS 細胞研究所（CiRA）、一般社団法人

日本筋ジストロフィー協会 

事務局：国立研究開発法人 国立精神・神経医療研究センター 

監事：アイパークインスティチュート株式会社 

募集対象 希少疾患の患者会、希少疾患の医療サービスや創薬に携わる※2 企業・団体、アカデミア

および個人 

※2 将来的に携わる意向がある企業・団体および個人を含む 

参加のメリット 【企業・アカデミア】希少疾患創薬に関して、産学間の情報交換を通じ見出された課題

解決のための事業参画の機会を得られる。患者会等から生の声を聴き、疾患や生活の

実態について理解を深めることができる 

【患者会・患者・家族】 最先端の研究や創薬の状況を知り、また当事者としての実態を

伝えることができる。 



 

募集期間 随時 

年会費 一口 5 万円（企業会員）、一口 1 万円（その他団体、組織）、一口 3 千円（個

人）、口数上限なし 

詳細情報 RDCJ ウェブサイト 

入会申込 

入会に関するお問合せ：rdcjapan@asas-mail.jp 

参考資料 発足記念シンポジウム プログラム 

 

 

アイパークインスティチュート株式会社について 

アイパークインスティチュート株式会社は、産業ファンド投資法人（IIF）、武田薬品工業株式会社、三菱商事

株式会社を主要株主として、2023 年４月に事業を開始しました。2018 年より武田薬品が担っていた湘南ヘル

スイノベーションパーク（神奈川県藤沢市、略称：湘南アイパーク）の運営事業を 2023 年に承継し、施設の

運営・管理のほか、イノベーション創出促進、技術交流・研究連携促進など、ライフサイエンスエコシステムの構

築・活性化のための事業を行っています。当社に関する詳しい説明は こちら をご覧ください。 

 

湘南ヘルスイノベーションパーク（湘南アイパーク）について 

湘南アイパークは、2018 年 4 月に武田薬品工業が自社研究所を外部に開放して誕生した、日本初の製薬企

業発サイエンスパークです。現在は武田薬品工業株式会社から独立したアイパークインスティチュート株式会社

が運営を行っており、幅広い業種や規模の産官学が結集してヘルスイノベーションを加速する場となることを目指

しています。現在、製薬企業のみならず、次世代医療、細胞農業、AI、行政などの企業・団体が集積し、約

190 社、約 2500 人（2024 年 10 月現在）の企業・団体が集積し、エコシステムを形成しています。 

公式 HP はこちら 

湘南アイパーク最新の入居/メンバー企業・団体はこちら 

公式 SNS：YouTube  / Facebook / X (旧 Twitter) / LinkedIn 

 

本件に関するお問い合わせ先：  

アイパークインスティチュート株式会社 コミュニケーション 担当：滝澤、塚原 

Mail：iPi.PR@shonan-ipark.com  

https://www.ncnp.go.jp/nin/guide/r_dna2/rdcj.html#:~:text=%E6%97%A5%E6%9C%AC%E5%B8%8C%E5%B0%91%E7%96%BE%E6%82%A3%E3%82%B3%E3%83%B3%E3%82%BD%E3%83%BC%E3%82%B7%E3%82%A2%E3%83%A0%EF%BC%88Rare,%E3%81%99%E3%82%8B%E7%8B%AC%E8%87%AA%E3%81%AE%E7%B5%84%E7%B9%94%E3%81%A7%E3%81%99%E3%80%82
https://www.ncnp.go.jp/nin/guide/r_dna2/rdcj_enroll_guide.html
mailto:rdcjapan@asas-mail.jp
https://www.shonan-ipark.com/wp/wp-content/uploads/2023/07/2023.08.04-RDCJ-%E6%A6%82%E8%A6%81.pdf
https://www.shonan-ipark.com/company/?utm_source=pressrelease&utm_medium=click&utm_campaign=ec_from_pressrelease-click
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https://www.youtube.com/channel/UCeJgWczMHXzRxISvHzSOTOQ/
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https://twitter.com/Shonan_iPark/
https://www.linkedin.com/company/shonan-health-innovation-park/
mailto:iPi.PR@shonan-ipark.com

