
致死性骨異形成症 / 患者情報記入用紙・整形外科
※先生のご存知の範囲でお教えください。患者1名につき1枚ご利用ください。
	1) 診断名
	1. 致死性骨異形成症(TD)Ⅰ型　　2. 致死性骨異形成症(TD)Ⅱ型　　3. 型不明

	2) 診断時期
	1. 妊娠中 (　　　　週　　　   日)  　　3. 不明
2. 出生後  (出生後　　　　　　日)
	3) 性別
	1. 男性
2. 女性

	4) 出生後実施した

検査
	1. 単純X線　　2. MRI　　3. CT
4. 遺伝学的検査(解析結果　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　     　　　　　  )
5. その他(　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　　　　　   )

	5) 出生後の
児の所見
	1. 四肢短縮　2. 大腿骨彎曲　3. 前額部突出　4. 顔面骨低形成　5. 巨大頭蓋　

6. クローバー葉様頭蓋　7. 扁平椎　8. 肋骨短縮　9. 胸郭狭小化・低形成　
10. 呼吸障害　11. 腸骨翼低形成　12. 坐骨切痕短縮　13. 臼蓋水平化　
14. その他            



	6) 整形外科受診理由
	1. 確定診断のため　　2. 整形外科的治療のため　3. その他(　　　　　　　　　　　　　)

	7) 整形外科的合併症
	1. なし　2. あり(詳細は下記に記載してください。)
　

	8) 生年
	西暦    　　　年　           　　　　　

	9) 児の転帰
	1. 死産
	

	
	2. 出生後死亡
	□ 生存時間(　　　)年(　　　)ヶ月(　　　)日(　　　)時間

□ 死因(　　　　　　　　　　　　　　　　 　　　　　　　　　　)

	
	3. 現在まで生存
	□ 生存時間(　　　)年(　　　)ヶ月(　　　)日(　　　)時間

	
	4. 不明

	□ 生存時間(　　　)年(　　　)ヶ月(　　　)日(　　　)時間
※先生が最終生存確認された時点での生存期間をお答えください

□不明の理由　1. 転居　2. 転院  3. その他(　　　　　　　　　　)

	10) 児の管理状況

入退院歴・在宅での呼吸管理・通院頻度・在宅療養中の問題など、ご記入ください。死亡した場合もそれまでの経過をお教えください。
	1. 貴院での継続入院
2. 貴院に転入(理由　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 　　　　　　)
3. 他施設へ転出(理由　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 　　　　　)
4. 在宅療養可能　→　1. 退院 　2. 退院せず(理由　　　　　 　　　　　　　　　　　　)
　在宅での児の状況についてお教えください。
5. その他(　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 )


	11) ご家族への
説明
説明時期や説明内容（児の状態や予後等）について具体的にご記入ください。
	□ 説明時期(       　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　        　　　　　　)

□ 説明を受けた人　1. 夫(児の父)　2. 妻(児の母)　3. その他(　　　　　　　　　      )     

□ 診断名　1. TDであると伝えた　2. TDの疑いがあると伝えた　

3. TDの疾患名は出さずに重度の骨系統疾患として説明　

4.その他(　　　　　　　　　　　　　　 　　　　　　　　　　　　　　　　)

□ 児の状態(        　　 　　　　　　　　　　　      　　　　　　　　　　　　　  )
□ 予後について(       　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    )
□ その他(       　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　)

	12) 児の治療に
対するご家族の
希望
	1. 人工呼吸管理を希望　2. 人工呼吸管理は希望しないが、その他の治療は希望　
3. 愛護的ケアを希望（一切の治療を望まない）

4. その他 （途中でご家族のご希望に変化があった場合等も、下記にご記入ください。）




	13) 身体測定値

経時的に身体測定値ご記入ください。


	児年齢
	出生0日
	　　年　 日
	　　年　 日
	　　年　 日
	　　年　 日

	
	身長
	　　　 　cm
	　　　 　cm
	　　 　　cm
	　　　　 cm
	　　　 　cm

	
	体重
	　　　　　 g
	　　　　   g
	　　　　 　g
	　　　　   g
	　　　     g

	
	頭囲
	 　　 　 cm
	 　　  　cm
	　　　　 cm
	　　　 　cm
	　 　　　cm

	
	胸囲
	 　　  　cm
	 　　  　cm
	　　 　　cm
	　　　 　cm
	　 　　　cm


自由記載欄

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　ご協力ありがとうございました。

