産科　ご返答用紙

回答者　：　職種　1. 医師　2. その他(　　　　　　　　　　　　　)　
　　　　　　職歴(　　　　　　　　　)年
　　　　　　専門領域(　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　)
質問1) 総分娩数をお教えください。（概数でも結構です。）
	2005年
	2006年
	2007年
	2008年
	2009年
	2010年

	　　　　 件
	　　　　 件
	　　　　 件
	　　　　 件
	　　　　 件
	　　　　 件


[image: image1.emf]A   致死性骨異形成症     Thanatophoric dysplasia         人            

B   骨形成不全症型Ⅱ型     Osteogenesis  imperfect a   Ⅱ         人            

C   低アルカリフォスファターゼ症    Hypophosphatasia         人            

D   軟骨無発生症     Achondrogenesis   ※         人            

E   軟骨低発生症     Hypochondrogenesis   ※         人            

F   窒息性胸郭異形成 症     Asphyxiating thoracic dysplasia         人            

G   短肋骨多指症候群     Short rib ( - poly dactyly )   syndrome         人            

 

 質問2) 下記の7つの骨系統疾患について、過去5年間（2005年4月より2010年9月現在）に、貴施設にて診療された患者（胎児または新生児）数をお教えください。該当する患者がいない場合も患者数推定に必要ですので“0”とご記入のうえ、ご返送ください。
｢A　致死性骨異形成症｣の患者（胎児または新生児）の診療経験があるご施設は、同封の「致死性骨異形成症・患者情報記入用紙」におわかりになる範囲でご記入ください。選択肢の記載がある質問項目は、あてはまる数字を○で囲み選択してください。複数名の患者の診療経験がある場合は、1名の患者につき1枚をご記入ください。（患者３名分を同封しております。不足する場合は、お手数ですがコピーの上ご記入ください。）
質問3)「“致死性”骨異形成症」という疾患名称について、どのように思われますか。
1. 妥当である(理由　　　　　　　　　　　　 　　　　　　　　　　　　　　　　　　)
2. 妥当でない(理由　　　　　　　　　　　　 　　　　　　　　　　　　　　　　　　)
3. わからない(理由　　　　　　　　　　　　 　　　　　　　　　　　　　　　　　　)
4. その他(　　　　　　　　　　　　　　　　 　　　　　　　　　　　　　　　　　　)
質問4)　質問2)にて｢2.妥当でない｣を選択された先生にお聞きします。
どのような疾患名称にすると良いと思われますか。
質問5)　疾患名に“致死性”という言葉が入っていることより、ご家族へどのように説明すべきか、先生ご自身が困惑された場面はありましたか。ご自由にご記入ください。
※D軟骨無発生症とE軟骨低発生症はⅡ型コラーゲン遺伝子変異による周産期致死性の重篤な疾患です。FGFR3遺伝子変異による


軟骨無形成症や軟骨低形成症とは発症病理が異なります。











