
研究課題：先天異常症候群の自然歴情報のホームページ公開 

 

１． ホームページ公開の目的 

当センターでは先天異常症候群に関する包括的診療の一環として、2000年か

ら様々な先天異常症候群に関してご本人・ご家族を対象とした集団外来を開催

しています。各集団外来で用いられた資料は、正確な医学的情報がご家族に伝

わるようにという思いで作成してきました。また医学的側面と同時に教育や福

祉面も含めた様々は情報提供にも力を入れています。本案件では先天異常症候

群集団外来でこれまで作成してきた資料および集団外来を行う中で得られた先

天異常症候群の自然歴情報を、当科のホームページで先天異常症候群関連の情

報リソースとして公開し、患者様ご本人とご家族に役立てていただくことを目

的としています。 

 

２． 情報収集 

2000年以降 2025 年 4月まで先天異常症候群集団外来に参加された患者様

とそのご家族が対象となります。 

集団外来を通して得られた、年齢、性別、周産期歴、発達歴、家族歴、身長・

体重の経過、現症（合併症およびその治療経過）、疾患名、生活歴について、

疾患ごとにまとめます。 

 

３． 研究期間 

倫理委員会承認後～2026年 3月 31日 

 

４． 研究に用いる資料・情報の種類 

集団外来で集団外来を行う中で使用した資料と得られた、年齢、性別、周産期

歴、発達歴、家族歴、身長・体重の経過、現症（合併症およびその治療経

過）、疾患名、生活歴について疾患ごとにまとめ、当院ホームページに公開し

ます。 

 

５． 外部への資料・情報の提供、研究成果の公表 

収集した情報は埼玉県立小児医療センター遺伝科ホームページ内での情報公開

のほか、医学雑誌、学会などに公表されることがあります。 

ただし、その際には患者様の名前など個人情報は一切分からないようにします

ので、プライバシーは守られます。また、ここで得られたデータが上記の目的

以外に使用されることはありません。 

 



６． 研究組織 

研究機関：地方独立行政法人埼玉県立病院機構 埼玉県立小児医療センター 

研究責任者：遺伝科  部長    大橋 博文 

研究分担者：遺伝科  医長    大場 大樹 

    認定遺伝カウンセラー 来住 美和子 

 

７． お問い合わせ先・研究への参加を希望しない場合の連絡先 

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、資料・情報が当該研究に用いられることについて患者様もしくは患者様の

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、2025 年

11月 30日までに下記の連絡先へお申出ください。その場合でも患者様に不利

益が生じることはありません。 

 

 

地方独立行政法人埼玉県立病院機構 

埼玉県立小児医療センター 

医事担当（代表 048-601-2200） 


