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A．研究目的 
鰓弓耳腎症候群の全国医療水準の向上を目的とし
て、作成した鰓弓耳腎症候群診療におけるクリニカ
ルクエスチョンを土台に鰓弓耳腎症候群の診療手
引書と患者向けホームページを作成する。 
B．研究方法 
鰓弓耳腎症候群の患者やその診療に当たっている
施設からのアンケート結果の評価と、それに基づく
鰓弓耳腎症候群の実際の診療における問題点の抽
出結果から作成した鰓弓耳腎症候群診療における
クリニカルクエスチョンを土台に、鰓弓耳腎症候群
の診療手引書と患者向けホームページを作成する。 
（倫理面への配慮）  
本年度の研究は過去の調査や文献の解析をもとに
した作業であり、介入研究や新規の疫学調査は含ま
ないので倫理委員会に申請の必要はない。 
 
C．研究結果 
2017年度に行った鰓弓耳腎症候群の患者やその診
療に当たっている施設からのアンケート結果から、
鰓弓耳腎症候群の診療に従事する各診療科におけ
る、鰓弓耳腎症候群のスクリーニング検査の重要性
とその認識不足が示された。また遺伝子検査に関し
ても実施のみならず患者への情報提供が十分にな
されていないほか、そもそも診療に従事する医療者
の認識が不十分である現状も示された。この現況を
もとに2018年度にスクリーニング検査、治療、遺伝
子検査に関する以下の6つのクリニカルクエスチョ
ンを作成した。このクリニカルクエスチョンを土台
として、鰓弓耳腎症候群の診療手引書と患者向けホ
ームページを作成した。 
 
D．考察 
今回作成した鰓弓耳腎症候群の診療手引き書と患
者向けホームページは鰓弓耳腎症候群の診療に従

事する各診療科における、鰓弓耳腎症候群のスクリ
ーニング検査の重要性とその認識不足や遺伝子検
査に関する診療に従事する医療者の認識が不十分
と、それゆえ患者への情報提供が十分になされてい
ない現状を改善し、鰓弓耳腎症候群の全国医療水準
の向上の一助となる。また今後は、2017年度に行っ
た鰓弓耳腎症候群の患者や診療に従事している施
設へのアンケート結果も参考に、患者向けパンフレ
ットやホームページの作成、疾患情報についてのホ
ームページを作成も併せて行う必要がある。今後は
今回作成した診療手引書や疾患ホームページを活
用しながら、診療補情報の提供や鰓弓耳腎症候群診
療にかかわる各診療科(小児科、耳鼻科、小児外科、
泌尿器科、遺伝科)にまたがる包括的な診療体制の
確立を目指していく必要がある。 
E．結論 
本研究により鰓弓耳腎症候群の診療手引き書と患
者向けホームページを作成した。 
F．健康危険情報 
○○○○○○○○○○○○○○○○○ 
（分担研究報告書には記入せずに、総括 
研究報告書にまとめて記入） 
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