　　平成22年度厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患克服研究事業）　　　　
「Menkes病・occipital horn症候群に関する実態調査票」

研究代表者：児玉浩子（帝京大学医学部小児科）


ご回答者の所属、氏名等について、お伺いします

施設名：

所属部署名：

ご回答者氏名：

連絡先：TEL:　　　　　　　　　　　　　　　　　FAX:


以下の質問について、当てはまる項目の後ろにある（　　）に○を書いてください。

質問1．過去約１０年間でMenkes病（MD）またはoccipital horn症候群（OHS）の患者を診療したことがありますか。

1）ある（　　　）　　　　　　質問2へ
2）疑わしい患者を診療した（　　　）　　　　　　質問2へ

3）なし（　　　）　　　　これで終わりです。ご協力いただき、誠にありがとうございました。
“なし”と回答された先生も御返信をお願いします。
統計処理に不可欠ですので、よろしくお願い申し上げます。

質問2．当該の患者は何名でしょうか？

　　　1）1人（　　　　）

　　　2）2人（　　　　）

　　　3）3人（　　　　）

　　　4）4人（　　　　）

　　　5）5人及びそれ以上（　　　　　）

質問3．現在の当該の患者の状況について、伺います。どちらかに○をつけて下さい。わかる範囲でご記入下さい。
	
	頭文字

（名、性）
	性別


	MD
又は
OHS
	診断
	生年月日
	現在の状態

（生存、死亡、不明）
	備考【カルテ番号など】

	1
	
	男　女
	MD　OHS
	診断　疑
	
	生　死　不明
	

	2
	
	男　女
	MD　OHS
	診断　疑
	
	生　死　不明
	

	3
	
	男　女
	MD　OHS
	診断　疑
	
	生　死　不明
	

	4
	
	男　女
	MD　OHS
	診断　疑
	
	生　死　不明
	

	5
	
	男　女
	MD　OHS
	診断　疑
	
	生　死　不明
	

	6
	
	男　女
	MD　OHS
	診断　疑
	
	生　死　不明
	


（コメント：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）裏へ続く
質問4．本調査の結果に基づいて、さらに詳しい調査研究を行いたいと考えています。その場合は匿名で患者のカルテ上の情報を引き続きご提供いただけますか。

1）できます　　（　　　　　）

2）できません  （　　　　　）

質問5．Menkes病およびoccipital horn症候群に関する診療情報の入手方法やご治療に関するご質問・ご要望などを伺います (自由記載)。

質問６．疑わしい患者さんがおられましたら、ご連絡いただければ幸いです。確定診断にご協力させていただきます。
質問は以上です。ご協力いただき、誠にありがとうございました。本調査につきまして、何かご不明な点などございましたら、下記の連絡先までお問い合わせください。

連絡先：　〒173-8605東京都板橋区加賀2-11-1

帝京大学医学部小児科　遺伝代謝研究室　藤澤千恵、児玉浩子
Tel:03-3964-1211内線1494　Fax:03-3579-8212

E-mail: nanchi22@med.teikyo-u.ac.jp
