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区　　　　分 氏　　名 所　　　　　属　　　　　等 職　　　名

研 究 代 表 者 檜垣　高史 愛媛大学大学院医学系研究科 地域小児・周産期学講座 教授

研 究 分 担 者 掛江　直子
国立成育医療研究センター　臨床研究開発センター
小児慢性特定疾病情報室/生命倫理研究室

臨床研究開発セン
ター生命倫理研究
室長 兼 小児慢性
特定疾病情報室

長

三平　元 千葉大学附属法医学教育研究センター 特任講師

石田　也寸志 愛媛県立中央病院小児医療センター
小児医療センター

長

髙田　秀実 愛媛大学大学院医学系研究科 地域小児・周産期学講座 准教授

研 究 協 力 者 山田　晴絵 旭川市子育て支援部子育て助成課 課長補佐

菅野　芳美 北海道療育園 旭川小児慢性特定疾病相談室

福士　清美 東北大学病院小児科・小慢さぽーとせんたー

水野　芳子 千葉県循環器病センター
小児看護専門看

護師

及川　郁子 東京家政大学家政学部児童学科 教授

小林　信秋 認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワーク

江口　八千代 JHHHネットワーク、認定NPO法人ファミリーハウス 理事長

滝川　国芳 東洋大学 文学部教育学科 教授

落合　亮太
横浜市立大学学術院医学群医学研究科
看護学専攻がん・先端成人看護学

准教授

林　三枝 認定NPO法人ハートリンクワーキングプロジェクト 副理事長

猪又　竜 先天性心疾患患者

和田　尚弘 静岡県立こども病院 地域医療連携室、腎臓内科
内科系診療部長
兼 地域医療連携

室長

城戸　貴史 静岡県立こども病院 地域医療連携室
医療ソーシャル

ワーカー

河原　洋紀 三重県難病相談支援センター センター長

中村　ひとみ 三重県難病相談支援センター

多久島　尚美 びわこ学園 訪問看護ステーションちょこれーと。

三沢　あき子 京都府乙訓保健所 所長

宮田　淳子 京都府乙訓保健所

楠木　 重範 NPO法人チャイルド・ケモ・ハウス 理事長

隅田　典子 広島大学 難病対策センターひろしま 小児相談室

西　朋子 NPO法人ラ・ファミリエ 理事

西村　幸 松山市障がい者南部地域相談支援センター 社会福祉士

樫木 暢子 愛媛大学教育学部特別支援教育講座 准教授

小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援に関する研究班



研 究 協 力 者 宮田　豊寿 愛媛大学大学院医学系研究科医学専攻分子・機能小児科学 助教

松岡 真里 高知大学医学部看護科臨床看護学講座小児看護学 准教授

島津　智之 認定NPO法人NEXTEP 理事長

中間　初子 かごしま難病小児慢性特定疾患を支援する会 会長

儀間　小夜子 NPO法人こども医療支援わらびの会 事務局長


