
 
 
国立成育医療研究センターでは、小児内分泌疾患患者登録システムを運営しています。

このシステムは、患者様あるいはその保護者の皆様が、ご自身で登録していただく自己

登録システムです。 
小児内分泌疾患は、ほとんどが、患者数が少ないいわゆる「希少疾患」です。多くの

皆様がこのシステムに登録していただければ、その情報は日本の小児内分泌疾患の患者

様の実態を把握するための調査研究（これを疫学研究といいます）や新しい治療法開発

のための重要な基礎的資料となります。また、この情報は、災害時の医療支援に役立ち

ます。ぜひこのシステムへご登録いただきますようにお願い申し上げます。なお、登録

するかどうかはあなたの自由です。登録された後でも気持ちが変わった場合はいつでも

登録を取り消すことができます。登録を取り消したい場合は、事務局までご連絡くださ

い。本登録システムは、10 年間継続しその後見直しを行う予定です。将来的には、事

業としての長期的継続的運用を検討しています。事業化する場合は、登録していただい

ている方に連絡します。やむを得ず本システムを終了しなければならない状況になった

場合は、すべての情報を廃棄し、その旨を登録していただいている方に連絡します。 
患者さまの個人情報は、事務局である国立成育医療研究センター分子内分泌研究部と

研究班班員の医療機関のセキュリティのかかった所定の場所に厳重に保管・管理されま

す。この情報をもとにした疫学研究は、国立成育医療研究センター倫理委員会及び浜松

医科大学臨床研究倫理委員会で審査をうけ、承認された場合のみ行います。あらたな疫

学調査や臨床研究がおこなわれる場合には、事務局からご連絡しますが、その研究への

参加を希望されるかどうかはその都度ご判断下さい。研究に参加しなければならないと

いう義務はありません。なお、災害時の医療支援に必要な場合は、関係機関に情報を提

供することがあります。また、災害時に患者様あるいはその保護者の方のご希望があっ

た場合は、保管してある情報をご本人またはご家族に開示いたします。希望された患者

様には、疾患に関する情報や新しい研究の情報などを配信する予定です。 
このシステムへの登録を希望される方は、別紙の登録申請書（個人情報保護シール付

きはがき）に必要事項を記入し、ご返信してください。切手は不要です。登録が完了い

たしましたら、登録完了届をお送りします。また、登録いただきました内容について、

事務局からお問い合わせをする場合があります。登録内容に変更が生じた場合は、事務

局までご連絡ください。ご質問は研究責任者にお尋ねください。 
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