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研 究 代 表 者 坂手　龍一
国立研究開発法人医薬基盤・健康・栄養研究所・難病・免疫ゲノム研
究センター

副センター長

研 究 分 担 者 山﨑　千里
国立研究開発法人医薬基盤・健康・栄養研究所・難病・免疫ゲノム研
究センター

研究調整専門員

盛一　享徳
国立研究開発法人国立成育医療研究センター・研究所・小児慢性特
定疾病情報室

室　長

松田　文彦 国立大学法人京都大学・大学院医学研究科附属ゲノム医学センター 教　授

泉　和生
国立研究開発法人国立国際医療研究センター・臨床研究センター・研
究資源部

部　長

北川　明
国立研究開発法人国立国際医療研究センター・臨床研究センター・
データサイエンス部・CIN推進室

室　長

山野　嘉久 学校法人聖マリアンナ医科大学・医学部脳神経内科学 主任教授

八木下　尚子 学校法人聖マリアンナ医科大学医学研究科・難病治療研究センター 講　師

村山　  圭 千葉県こども病院・代謝科 部　長

大竹　明 学校法人埼玉医科大学・ゲノム医療科 特任教授

研 究 協 力 者 古澤　嘉彦
武田薬品工業株式会社・ジャパンメディカルオフィスメディカルリサー
チエクセレンス

ヘッド

高津　三郎
国立研究開発法人医薬基盤・健康・栄養研究所・難病・免疫ゲノム研
究センター

研究調整専門員

岡﨑　敦子 学校法人順天堂大学・難病の診断と治療研究センター 准教授

松永　綾子 学校法人聖マリアンナ医科大学・小児科 講　師

伏見　拓矢 千葉県こども病院・代謝科 医　師

荒尾　正人 学校法人埼玉医科大学・小児科 助　教

味原　さや香 学校法人埼玉医科大学・小児科 助　教

武者　育麻 学校法人埼玉医科大学・小児科 助　教

山口　泉 国立大学法人京都大学大学院医学研究科附属ゲノム医学センター 特定講師

熊澤　良祐
国立研究開発法人国立国際医療研究センター・臨床研究センター・
データサイエンス部・CIN推進室

上級研究員

小児慢性特定疾病児童等および指定難病患者データベースと疾病データベースとの連携による利
活用推進研究班


