

観察 (かんさつ)研究 (けんきゅう)および検体 (けんたい)提供 (ていきょう)へのご協力 (きょうりょく)のお願 (ねが)い
（ご本人用）
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はじめに
この文章 (ぶんしょう)では、３つのことについて説明 (せつめい)します。ひとつめは、あなたの病気 (びょうき)が何 (なに)なのかを調 (しら)べる検査 (けんさ)についてです。ふたつめは、病院 (びょういん)でやった、あなたについての検査 (けんさ)や治療 (ちりょう)の結果 (けっか)を、ほかの同 (おな)じ病気 (びょうき)の子 (こ)どもたちの結果 (けっか)といっしょにして研究 (けんきゅう)することについてです。みっつめは、検査 (けんさ)のための材料 (ざいりょう)の残 (のこ)りを研究 (けんきゅう)につかうことについてです。
1.　中央 (ちゅうおう)診断 (しんだん)のこと
中央 (ちゅうおう)診断 (しんだん)というのは、はじめて聞 (き)く言葉 (ことば)かもしれません。
あなたの病気 (びょうき)が何 (なに)なのかを診断 (しんだん)をするためには、いろいろな検査 (けんさ)をしなければいけません。そのなかには、あなたが入院 (にゅういん)している病院 (びょういん)ではできないような、特別 (とくべつ)の検査 (けんさ)をしなければならないことがあります。このような特別 (とくべつ)の検査 (けんさ)を、専門 (せんもん)の先生 (せんせい)のところに送 (おく)ってやってもらうことを中央 (ちゅうおう)診断 (しんだん)といいます。
これには手術 (しゅじゅつ)で取 (と)ったものをいろいろな方法 (ほうほう)で調 (しら)べたり、放 (ほう)射線 (しゃせん)の写真 (しゃしん)をくわしく見 (み)てもらったりすることなどが含 (ふく)まれています。といっても、あなたが入院 (にゅういん)している病院 (びょういん)でやった検査 (けんさ)の材料 (ざいりょう)を専門 (せんもん)の先生 (せんせい)に送 (おく)るだけですから、中央 (ちゅうおう)診断 (しんだん)をやるからといって、いたい検査 (けんさ)の種類 (しゅるい)や回数 (かいすう)がふえるということはありません。
2.  観察 (かんさつ)研究 (けんきゅう)のこと
あなたの病気 (びょうき)については、まだまだわからないことがたくさんあります。そのために日本 (にほん)だけでなく世界 (せかい)中 (じゅう)の先生 (せんせい)たちがいっしょになって、同 (おな)じ病気 (びょうき)の子 (こ)どもたちについての情報 (じょうほう)を集 (あつ)めて研究 (けんきゅう)しています。このような研究 (けんきゅう)によって、あなたの病気 (びょうき)のことがもっとよくわかるようになり、もっとよく治 (なお)るようにできないかと考 (かんが)えているのです。そのために、あなたの病気 (びょうき)についての情報 (じょうほう)を研究 (けんきゅう)に使 (つか)わせてほしいと考 (かんが)えています。
3.　あなたの検査 (けんさ)の材料 (ざいりょう)や血 (ち)の一部 (いちぶ)を研究 (けんきゅう)に役立 (やくだ)てること
さきほど説明 (せつめい)した中央 (ちゅうおう)診断 (しんだん)をやったあと、放 (ほう)射線 (しゃせん)の写真 (しゃしん)のほかに検査 (けんさ)の材料 (ざいりょう)（検体 (けんたい)といいます）が残 (のこ)ることがあります。ふつうはいらないので捨 (す)てるのですが、これをつかって細 (こま)かく研究 (けんきゅう)すれば、あなたの病気 (びょうき)について、もっといろいろなことがわかるかもしれません。そのために、血 (ち)などの検査 (けんさ)や手術で取ったものの残 (のこ)りの材料 (ざいりょう)を捨 (す)てずに保 (ほ)存 (ぞん)しておきたいと考 (かんが)えています。ここでいう研究 (けんきゅう)には、どうして病気 (びょうき)になるのかの原因 (げんいん)や、病気 (びょうき)を見 (み)つけたり治 (なお)したりする新 (あたら)しいやり方 (かた)を探 (さが)すことなどが含 (ふく)まれます。
このことでも、いたい検査 (けんさ)の種類 (しゅるい)や回数 (かいすう)がふえるということはありません。
４.　あなたにおねがいしたいこと
ここまで、中央 (ちゅうおう)診断 (しんだん)、観察 (かんさつ)研究 (けんきゅう)、検査 (けんさ)の材料 (ざいりょう)や手術 (しゅじゅつ)で取 (と)ったものの残 (のこ)りを使 (つか)った研究 (けんきゅう)、の３つのことについてお話 (はな)ししてきました。あなたにおねがいしたいのは、この３つを行 (おこな)うことについて、あなたにも賛成 (さんせい)してほしい、ということです。
でも賛成 (さんせい)するかどうかは、おうちのみんなとお話 (はな)しして自由 (じゆう)に決 (き)めてください。もし賛成 (さんせい)して、３つのことをやったとしても、あなたが病気 (びょうき)であることは秘密 (ひみつ)なので、あなたの病気 (びょうき)のことが、よその人 (ひと)にわかることはありません。
たとえ賛成 (さんせい)しなくても、あなたが損 (そん)をすることはありません。また、３つのことのうち、どれかだけ賛成 (さんせい)、とか賛成 (さんせい)したあとで「やっぱりいや」ということもできます。
もしもこの文章 (ぶんしょう)についてわからないことや、もっとくわしく聞 (き)きたいことがあれば、いつでも病院 (びょういん)の先生 (せんせい)にたずねてください。
	【質問 (しつもん)の連絡先 (れんらくさき)】
施設名：                                 
氏名：                                   
住所：                                   









賛成 (さんせい)の確認書 (かくにんしょ)

上 (うえ)の１から４についてについて説明 (せつめい)を聞 (き)き、参加 (さんか)することに決 (き)めましたので、これらのことがらについて賛成 (さんせい)します。
· あなたの病気 (びょうき)が何 (なに)なのかを調 (しら)べる検査 (けんさ)をすること（中央 (ちゅうおう)診断 (しんだん)）
· 病院 (びょういん)でやった、あなたについての検査 (けんさ)や治療 (ちりょう)の結果 (けっか)を、ほかの同 (おな)じ病気 (びょうき)の子 (こ)どもたちの結果 (けっか)といっしょにして研究 (けんきゅう)すること（観察 (かんさつ)研究 (けんきゅう)）
· 検査 (けんさ)の材料 (ざいりょう)、手術 (しゅじゅつ)で取 (と)ったものの残 (のこ)りや放射 (ほうしゃ)線 (せん)写真 (しゃしん)を研究 (けんきゅう)につかうこと
決 (き)めた日 (ひ)：　　　　　　　年 (ねん)　　　月 (がつ)　　　日 (にち)
名前 (なまえ)：　　　　　　　　　　　　　　　　　　
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