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研 究 代 表 者 遠藤　文夫 熊本大学大学院医学薬学研究部小児科学分野 教　授

研 究 分 担 者 松井　陽 国立成育医療センター 病院長

奥山　虎之 国立成育医療センター臨床検査部 臨床検査部長

高柳　正樹 千葉こども病院小児救急総合診療科 医療局長

大浦　敏博 東北大学大学院医学系研究科小児病態学分野 非常勤講師

安東　敏彦 味の素株式会社ライフサイエンス研究所 主席研究員

研 究 協 力 者 新宅　治夫 大阪市立大学大学院医学研究科発達小児医学 准教授

呉　繁夫 東北大学大学院医学系研究科小児病態学分野 准教授

大竹　明 埼玉医科大学医学部小児科 教　授

知念　安紹 琉球大学医学部病態解析医科学講座育成医学分野 講　師

依藤　亨 京都大学大学院医学研究科発達小児科学 准教授

伊藤　哲哉 名古屋市立大学医学研究科新生児・小児医学分野 講　師

中村　公俊 熊本大学医学部附属病院小児科 講　師

三渕　浩 熊本大学医学部附属病院新生児学講座 特任教授

松本　志郎 熊本大学医学部附属病院新生児学講座 特任助教

小児希少難病（先天性アミノ酸代謝異常症等）の新規治療導入状況と実態の把
握及び長期フォローアップ体制の確立班


