致死性骨異形成症の長期生存の患者さんの診療経験がある先生へ
インタビュー調査のお願いです
　１枚目の｢全国調査へのご協力のお願い｣に書きましたように、致死性骨異形成症の患者さんのなかには長期生存される患者さんがおられます。しかし長期生存の患者さんはどのような治療を受け、どのような生活を送っておられるのか、詳しいことはわかっていないのが現状です。患者さんのご家族のなかには、｢この先、この子はどうなるの？｣｢致死性ってことは長く生きられないの？｣と、予後のわからない状況に不安を覚える方もおられます。
致死性骨異形成症の患者さんの状況を少しでも明らかにするため、長期生存の患者さんの自然歴・発達状況・生活様式・ご家族のサポートなどのより詳しいお話を、より近い立場で患者さんとそのご家族を支援しておられる先生方より、直接聞かせて頂きたく存じます。解析結果は学会等で発表するとともに、患者さんとそのご家族に役立つ情報として活用いたします。研究の流れは以下の通りです。



質問紙回収　


生存曲線作成・長期生存の解析　


解析の結果、長期生存と考えられる患者さんを

診療されたご施設へご連絡　


診療された先生へインタビュー調査
先生のご都合の良い時間帯に伺います。　


解析・発表
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質問紙回収・生存期間解析後、長期生存と考えられる患者さんを診療された経験をお持ちの先生を対象にインタビュー調査を行う予定です。このインタビュー調査にご協力頂けるご施設の先生は、患者さんの生存期間は問いませんので、「ご連絡先記入用紙」にご記入の上、質問紙と共にご返送ください。本年11月～12月頃に、私どもより先生にご連絡させて頂き、ご施設に伺います。また患者さんの情報の保護には充分に配慮し、個人が特定されないように要約して発表いたします。本研究は京都大学大学院医学研究科・医学部及び医学部附属病院 医の倫理委員会の承認（承認番号E963）を得ております。














