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Ａ．研究目的             

海外においてライソゾーム病・ペルオキシ

ソーム病に対する遺伝子治療の治療研究が実

施されている。本邦でも遺伝子治療の臨床実

施の実現性が出てきた。治療の実施には十分

なインフォームド・コンセントが重要である

。そこで、現時点における、遺伝子治療に対

する、患者または家族の理解度、知識および

希望などを調査し、今後、患者への情報提供

の内容や方法を充実させるなど、遺伝子治療

臨床実施を推進するための情報とする。 

 

Ｂ．研究方法 

有識者複数人により遺伝子治療に対する意

識調査表を作成する。意識調査の内容は遺伝

子治療に対する知識と理解度、暫定での希望

を調査する内容となっている。患者またはそ

の家族に患者会等を通して郵送による配布・

回収する。その結果を項目ごとにデータとし

てまとめる。回収・回答数より可能であれば

統計的に解析する。 

 

（倫理面への配慮） 

意識調査表の中に患者会名や疾患の病型や重

症度を問う内容が含まれる。また、個人への郵

送のため、回収した時点では、調査票から個人

の特定が可能である。それら個人情報の取り扱

いに関して、研究分担者の所属する康心会汐見

台病院において、倫理委員会に申請し、承認さ

れた。 
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Ｃ．研究結果             

結果はまだ得られていない。 

 

Ｄ．考察               

結果はまだ得られていない。 

 
Ｅ．結論               

結果はまだ得られていない。 

 

Ｆ．健康危険情報 

  
（分担研究報告書には記入せずに、総括 
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研究要旨 

近年の医療の進歩と社会情勢の変化により、今後、ライソゾーム病・ペルオキシソーム病

に対する遺伝子治療の臨床応用の可能性がある。それを効率的かつ効果的に推進していく

ため、治療を受ける患者およびその家族の知識、理解度および希望を把握することを目的

とする。  


