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1 はじめに 
 

これから、「 新
あたら

しい研 究
けんきゅう

」の 話
はなし

について、せつめいをします。 
 

あなたは、今
いま

、こんなことがありませんか？ 
 
  

l 体
からだ

が だるい 
 

l 食事
しょくじ

が できない 
 

l 吐き気
は き け

が ある 
 

新
あたら

しい研 究
けんきゅう

は、病気
びょうき

を、よくするほうほうがないかを、くわしく

調
しら

べます。 

 

 

この 話
はなし

を聞
き

いて、研 究
けんきゅう

に、さんかしてもよいか、 考
かんが

えてくださ

い。 
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2 どんなことをするの？ 
 

あなたのことについて、次
つぎ

のことを教
おし

えてもらいます。 

 

＜ さいしょに教
おし

えてもらうこと ＞ 

 

l 名前
なまえ

 

l 生
う

まれた日
ひ

 

l 男
おとこ

か 女
おんな

か 

l 病気
びょうき

の名前
なまえ

 

l 病気
びょうき

になった日
ひ

 

l 病 院
びょういん

の名前
なまえ

 

l 担当
たんとう

の先生 

l 身 長
しんちょう

 

l 体 重
たいじゅう

 

l 飲
の

んでいる 薬
くすり

 

l 体
からだ

の具合
ぐあい

 

l 遺伝子
い で ん し

の異常
いじょう

 

l 検査
け ん さ

の結果
け っ か

 
 

＜ １年
ねん

から２年
ねん

に１度
ど

、教
おし

えてもらうこと ＞ 

 

l 病 院
びょういん

の名前
なまえ

 

l 担当
たんとう

の先生 

l 身 長
しんちょう
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l 体 重
たいじゅう

 

l 飲
の

んでいる 薬
くすり

 

l 体
からだ

の具合
ぐあい

 

l 検査
け ん さ

の結果
け っ か

 
 

 

＜ ほかん ＞ 
 

あなたから、教
おし

えてもらったことは、大切
たいせつ

に研 究
けんきゅう

でほかんします。 

 

 

＜ ほかの研 究
けんきゅう

 ＞ 
 

あなたから、教
おし

えてもらったことは、ほかの研 究
けんきゅう

に使
つか

うことがあり

ます。 
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＜ 研 究
けんきゅう

とかんけいのない人
ひと

 ＞ 

 

あなたから、教
おし

えてもらったことは、研 究
けんきゅう

とかんけいのない人
ひと

に

は、教
おし

えません。 

 

 

＜ べつの研 究
けんきゅう

に、さんかしていたら ＞ 

 

あなたが、 昔
むかし

、べつの 研 究
けんきゅう

に、さんかしていたら、そのときに

教
おし

えてもらったことを、この 研 究
けんきゅう

で使
つか

わせてもらいます。 
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3 こんなことが、あるかもしれません 
 

あなたがこの研 究
けんきゅう

に、さんかすることで、次
つぎ

のようなこと

があるかもしれません。 

 

 

l 今後
こ ん ご

、病気
びょうき

をなおすほうほうを見
み

つけるのに、役
やく

に立
た

つ

かもしれません。 

 

l あなたのことについて、いろいろ聞
き

かれて、たいへんな

思
おも

いをするかもしれません。 

 

 

 

4 研究
けんきゅう

に、さんかしなかったら 
 

研 究
けんきゅう

に、さんかしなくても、先生
せんせい

は、今
いま

までと同
おな

じよう

に、あなたの病気
びょうき

をみてくれます。 

 

安心
あんしん

してください。 
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5 研究
けんきゅう

は、いつまでつづくの？ 
 

研 究
けんきゅう

は、５年間
ねんかん

つづきます。そのあともみなおしてけいぞ

くしたいとおもいます。 

 

もし、とちゅうでいやになったら、いつでも、やめること

もできます。 

 

やめたくなったときには、先生
せんせい

や家族
か ぞ く

の人
ひと

に言
い

ってくださ

い。 

 

 

6 研究
けんきゅう

に、さんかしますか？ 
 

この研 究
けんきゅう

に、さんかするか、どうか、自分
じ ぶ ん

でえらんで、決
き

めることができます。 

 

もし、わからないことがあったら、先生
せんせい

や家族
か ぞ く

の人
ひと

に聞
き

い

て、決
き

めてください。 
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7 心配
しんぱい

なことは、聞
き

いてください 
 

この研 究
けんきゅう

でわからないことや、心配
しんぱい

なこと、いやなことが

あったら、いつでも先生
せんせい

に聞
き

いてください。 

 

 

先生
せんせい

の名前
な ま え

  

病 院
びょういん

の名前
な ま え

  

電話番号
でんわばんごう
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※ この【かくにん書
しょ

】のコピーを 必
かなら

ずもらい、大切
たいせつ

に保管
ほ か ん

して下
くだ

さい。 

 

 

【 かくにん書
しょ

 】 

 
先天
せんてん

代謝
たいしゃ

異常症
いじょうしょう

の難 病
なんびょう

プラットフォームレジストリーを用
もち

いたフォローアップ研 究
けんきゅう

  

研 究
けんきゅう

代表者
だいひょうしゃ

 殿
どの

 

 

新
あたら

しい研 究
けんきゅう

について、 話
はなし

を聞
き

きました。 

 

 

研 究
けんきゅう

に、さんかします。 

 

 

決
き

めた日
ひ

 

 

 

        年
ねん

      月
がつ

      日
にち

 

 

 

名前
な ま え

                        

 

 

話
はなし

をした人
ひと

 

 

 

 

話
はなし

をした日
ひ

 

 

     年
ねん

    月
がつ

    日
にち

 

 

 

名前
な ま え
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※ この【研 究
けんきゅう

をやめる かくにん書
しょ

】のコピーを 必
かなら

ずもらい、 

大切
たいせつ

に保管
ほ か ん

して下
くだ

さい。 

 

 

【 研 究
けんきゅう

をやめるかくにん書
しょ

 】 
 

先天
せんてん

代謝
たいしゃ

異常症
いじょうしょう

の難 病
なんびょう

プラットフォームレジストリーを用
もち

いたフォローアップ研 究
けんきゅう

  

研 究
けんきゅう

代表者
だいひょうしゃ

 殿
どの

 

 

 

研 究
けんきゅう

に、さんかすることを、やめます。 

 

 

 

決
き

めた日
ひ

 

 

 

        年
ねん

      月
がつ

      日
にち

 

 

 

名前
な ま え

                        

 

 

 
 
 

 
 


