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２０２５年１０月３１日  

 

先天性血友病 A あるいは先天性血友病 B の患者さんへ  

（  生命科学・医学系研究に関する情報  ）  

 当院では、以下の生命科学・医学系研究を実施しております。生命科学・医学

系研究とは、従来の臨床研究、疫学研究、ヒトゲノム・遺伝子解析研究を含み、

人を対象として国民の健康の保持増進、患者さんの傷病からの回復、生活の質の

向上に役立つ知識を得る等を目的とする研究のことです。この研究は、通常の診

療で得られた過去の診療記録等をまとめる研究です。このような研究は、文部科

学省・厚生労働省・経済産業省の「人を対象とする生命科学・医学系研究に関す

る倫理指針」の規定により、研究内容の情報を公開することが必要とされており

ます。この研究について詳しくお知りになりたい時や、研究への参加を希望され

ない場合は下記の「お問い合わせ先」へご連絡ください。  

 

【研究課題名】血友病患者の注射の痛みの認知と自己注射手技獲得の関連  

 

【研究の目的】  

血友病では凝固因子を 1−３回静脈注射する定期補充療法が確立され、近年

は 1〜４週に 1 回の皮下注射での出血予防薬ヘムライブラも使用できるよう

になりました。乳幼児期からヘムライブラの皮下注射か凝固因子製剤の定期

補充療法が開始されます。しかし、その中には注射に強い恐怖を持ち、自

己注射の手技獲得に時間を要する患者さんがいます。この研究の目的

は、先天性血友病の患者さんを対象に、注射の痛みの認知と自己注射手

技の獲得の関連を調査することです。この研究を行うことにより、血友

病患者さんのよりスムーズな自己注射手技の獲得に繋げることが期待  

できます。  
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【研究の方法】  

 名前や住所などの個人情報を収得しない WEB アンケート形式で患者さん

自身のパソコンやスマートフォンからアンケートページへアクセスしてもら

い、患者さん自身に回答してもらいます。アンケートは任意であり、同意する

か同意しないかを選んでもらった上で、同意して頂いた場合にアンケートの回

答に進みます。アンケートの回答にかかる時間は 10−15 分程度です。  

 

 得られたデータは注射の痛みの認知と自己注射手技の獲得の関連を調査

するために利用します。当院のみで解析し、他院や他施設へ提供することは

ありません。  

  

 

【研究期間】  

 研究実施許可日  ～  202６年 12 月３１日  

（アンケートの回収期間は研究実施許可日  ～  202６年７月３１日）  

 

【対象となる患者さん】  

WEB アンケートの参加への同意を得られた先天性血友病 A、B の患者さん  

（未成年の場合はその保護者）  

 

【試料や診療録（カルテ）から利用する情報】  

 患者さんの現在の年齢（年代）・性別・血友病の種類と重症度、インヒビタ

ーや家族歴、関節症の有無（関節症は部位まで）、関節出血の回数、CV ポー

トの植え込みや定期補充療法、ヘムライブラでの治療の有無、治療の開始年

齢、自己注射手技指導の開始年齢、手技獲得までに受けた指導回数、具体的な

手技指導内容、主な手技指導の職種、注射時の痛み止めの使用の有無とその効

果と使用期間、治療薬の静脈注射と皮下注射の痛みの評価、自己注射ができず

に困ったことの有無などの情報を入力してもらいます。  
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【研究組織】  

この研究が行われる研究機関と研究責任者は次に示すとおりです。  

鹿児島大学病院  

〒８９０－８５２０  鹿児島市桜ヶ丘８－３５－１  

問い合わせ先  ０９９－２７５－５３５４（小児科医局）  

研究責任者  輸血・細胞治療部（小児科）  助教  中村  達郎  

 

【試料・情報の管理責任者】  

鹿児島大学大学院医歯学総合研究科長  橋口  照人  

 

【個人情報の取り扱いについて】  

 研究で使用する診療情報は、患者さんの氏名や生年月日など、患者さんを直接

特定できる個人情報を特定の個人を識別することができないように加工しま

す。また、研究成果は学会や学術雑誌などで発表することがありますが、その際

も患者さんを特定できる情報は使用しません。  

 

【研究の資金源等、関係機関との関係について】  

この研究に関する費用は、公益財団法人森永奉仕会研究奨励金  

（ https://www.jsnfs.or.jp/job_grant/grant_20231130-4.html）および

鹿児島大学大学院医歯学総合研究科小児科学分野の研究費（使途特定寄附金）で

実施します。この研究は、研究者が独自に計画し、実施します。この研究に対す

る企業等からの資金および労務提供はありませんので、この研究において利害

の衝突は発生しません。  

 

 

 

【この研究に関して詳しく知りたい患者さんへ】  

 この研究に関して詳しく知りたい場合は、下記問い合わせ先までご連絡くだ

さい。  
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【問い合わせ先】  

鹿児島大学病院  

〒８９０－８５２０  鹿児島市桜ヶ丘８－３５－１  

問い合わせ先  ０９９－２７５－５３５４（小児科医局）  

研究責任者  輸血・細胞治療部（小児科）  助教  中村  達郎  


