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兵庫医科大学 研究実施のお知らせ 

 

本学で実施しております以下の研究についてお知らせ致します。 

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。 

 

研究課題名 
胆道閉鎖症全国登録事業-胆道閉鎖症の年次登録と予後追跡調 

査による疫学研究- [倫理審査受付番号：第3284号] 

研究責任者氏名 大植孝治 

 

研究期間 
2019年8月1日 ～ 2025 年 3 月 31 日 
研究期間には、症例登録期間、追跡（観察）期間を含みます。 

研究対象疾患・診療 

科名 

疾患患者：胆道閉鎖症に対して葛西手術施行の患児 / 診療科名等： 
小児外科 

研究対象期間 2019年8月1日 ～ 2025 年 3 月 31 日 

研究に用いる 

試料・情報の種類 

□ 試 料 等 ■ カ ル テ 情 報 □ ア ン ケ ー ト □ そ の 他 

（ ） 

 

 

 

 

 

 

 
研究目的・意義 

胆道閉鎖症は新生児期から乳児期早期に発症する難病で、未だに病気

が治癒せず患児自身の肝臓で長期に生存できないお子さんたちがいら

っしゃいます。 

わが国では「日本胆道閉鎖症研究会」という研究会組織が主体となっ

て、1989 年より胆道閉鎖症全国登録事業が行われてきました。この事

業により胆道閉鎖症についての現状を把握し、治療成績を向上させる

ことがこの研究会の使命ですが、これは患者様のご協力によりはじめ

て成し遂げることができるものです。 

この調査の目的は、あなた（あなたのお子さん）がかかっている胆道

閉鎖症という病気が、日本の中でどれくらいの頻度でおきているのか、増

えているのか減っているのか、胆道閉鎖症の患児がどれくらい救命で

きているのか、などを正確に把握することです。このような調査は、 

今後病気の治療に役立てるために非常に大切なものです。 

 

 
研究の方法 

登録される情報は日常の診療で行われている検査や治療の契機となっ

た診断、手術などの各種治療やその方法等（葛西手術時の年齢、肝機能

などの臨床情報、また移植症例に関しては移植時の年齢や肝機能、門脈圧亢 進

症症状等の臨床情報等）となります。これによって本邦における本症 

の発生頻度を把握し、追跡調査の積み重ねによって予後分析及び長期 
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 的な予後の変化について検討します。 

登録される情報は、参加施設の治療成績向上ならびに皆さまの健康の

向上に役立てるために、参加施設ならびに各種臨床領域にフィードバ

ックされます。また登録症例は初回登録後５年毎に３０歳まで追跡し

て予後を解析します。 

外部への試料・情報

の提供 

日本胆道閉鎖症研究会へ情報を提供しますが、匿名化して郵送で提供

します。対応表は、当科の研究責任者が保管・管理します。 

 

 
研究組織 

東北大学 小児外科（代表機関）、日本小児外科学会評議員が在職する

施設 

以 下 の ホ ー ム ペ ー ジ を 参 照 く だ さ い 。 

http://www.jsps.gr.jp/@@search?Subject%3Alist=%E8%AA%8D%E5%AE%9A%E6%96%BD% 
 

E8%A8%AD 

 
 

個人情報の

取扱い 

収集したデータは、誰のデータか分からないように加工した（匿名化

といいます）上で、統計的処理を行います。国が定めた「人を対象と

する医学系研究に関する倫理指針」「人を対象とする生命科学・医学

系研究に関する倫理指針」に則って、個人情報を厳重に保護し、情報

の公開にあたっても、研究会内の委員会で十分議論し、そこ 

で承認を受けた情報のみが公開の対象となります。 
 

本研究に関する

連絡先 

診療科名等：小児外科

担当者氏名：大植孝治 

[電話]  （平日 9～17 時）0798－45－6582 
 


