
厚生労働科学研究費補助金 
難治性疾患克服研究事業 

 

原発性免疫不全症候群患者支援団体による患者レジストリの構築を通した 

研究支援体制の構築に関わる研究 

 

目  次 

I. 研究班名簿  ･････････････････････････････････････････････････････････････ 7 頁 

 

II. 総括研究報告 

  今井 耕輔 ･･････････････････････････････････････････････  11 頁  
東京医科歯科大学大学院医歯学総合研究科  
小児・周産期地域医療学 寄附講座准教授 
ＮＰＯ法人ＰＩＤつばさの会 理事 
 

III. 分担研究報告 

  野々山 恵章 ････････････････････････････････････････････ 19 頁 

 防衛医科大学校 小児科学講座 教授    
    ＮＰＯ法人ＰＩＤつばさの会 理事 

  宮脇 利男 ･････････････････････････････････････････････  22 頁 

 富山大学名誉教授 
 富山市立富山市民病院 顧問 
ＮＰＯ法人ＰＩＤつばさの会 理事長 

  原 寿郎 ････････････････････････････････････････････････  24 頁 

 九州大学大学院 医学研究院 成長発達医学 教授   

   ＮＰＯ法人ＰＩＤつばさの会 理事 

  小原 收 ････････････････････････････････････････････････  26 頁 

 公益財団法人かずさ DNA 研究所 部長 
 ヒトゲノム研究部門 副所長 

  佐藤 弘樹 ･･････････････････････････････････････････････  29 頁 

 防衛医科大学校病院 医療情報部 助教 

  八木 かおり ････････････････････････････････････････････  31 頁 

 ＮＰＯ法人ＰＩＤつばさの会 理事 

 

IV. 関連資料 

1. Pier 関係発表資料 ･･････････････････････････････････････  35 頁 

2. ＮＰＯ法人ＰＩＤつばさの会資料 ････････････････････････  70 頁 

3. Pier ホームページ構築検討資料 ･･････････････････････････  92 頁 

 

V. 研究成果の刊行に関する一覧 ････････････････････････････････････････････ 124 頁 


