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研究課題名「本邦における先天性免疫異常症に対する 

新生児マススクリーニング検査の多施設共同研究」に関する情報公開 

 

１．研究の対象 

本邦で 2024 年 4 月 1 日から 2025 年 3 月 31 日までに TREC もしくは KREC の新生児マススクリ

ーニングを実施した新生児です。 

 

２．研究目的・方法・研究期間 

研究目的：本邦における先天性免疫異常症の児の発生頻度や臨床経過を明らかにすることを目

的とします。アンケート調査を通じて、効果的な診断と治療を提供するために必要な情報を得て、

診断後のフォローアップ体制を構築します。 

研究方法：本邦における TREC もしくは KREC の新生児マススクリーニングを実施した検査機関

とフォローアップ施設に対して、アンケート調査を行います。 

研究期間：実施承認日 ～ 2028 年 3 月 31 日 

 

３．研究に用いる試料・情報の種類 

アンケート調査票を行い、在胎週数、生年月日、TREC 値、KREC 値、遺伝子型、病歴、治療歴 

等の情報を収集します。 

 

４．外部への試料・情報の提供 

データセンターへのデータの提供は、特定の関係者以外がアクセスできない状態で行います。対

応表は、本学の研究責任者が保管・管理します。試料・情報の提供のみを行う機関に対しては、

共有プラットフォームを使用して、暗号化したファイルによるデジタルファイルを提供する。 

 

５．研究組織 

別添 I（研究協力機関）、および別添 II（試料・情報の提供機関）をご参照下さい。 

 

６．お問い合わせ先 

本研究に関するご質問等がありましたら下記の連絡先までお問い合わせ下さい。ご希望があれ

ば、他の研究対象者の個人情報及び知的財産の保護に支障がない範囲内で、研究計画書及び

関連資料を閲覧することが出来ますのでお申出下さい。 

また、試料・情報が当該研究に用いられることについて患者さんもしくは患者さんの代理人の方

にご了承いただけない場合には研究対象としませんので、下記の連絡先までお申出ください。そ

の場合でも患者さんに不利益が生じることはありません。 



 

 

 

 

 連絡先： 

  国立成育医療研究センター 免疫科 河合利尚 

〒157-8535 東京都世田谷区大蔵 2-10-1 

電話番号 03-3416-0181 

 

研究代表者： 

国立成育医療研究センター 免疫科 河合利尚   

 

研究責任者 

名古屋大学大学院医学系研究科 小児科学 村松秀城 


