
他機関提供 

京都大学附属病院を受診された患者様並びに京都大学の研究に試料を提供いただ

いた皆様へ 

 本学では他の研究機関で行われる臨床研究のため、本学に保管されている試料、情報を提供しています。本研

究の対象者に該当する可能性のある方で、試料や診療情報等を研究目的に提供されることを希望されない場合

は、下記の申し出先・問合せ先にご連絡ください。提供を拒否されても不利益を被ることはありません。 

1 研究課題名 クロウ・フカセ (POEMS)症候群における全国疫学調査 

2 研究責任者の氏名と所属

研究機関の名称 

三澤 園子 

千葉大学医学部附属病院 脳神経内科 

3 研究期間 2024 年度倫理審査委員会承認時から 2026 年 3 月 31 日まで 

4 共同研究機関等の名称

と各施設の責任者の氏名 

共同研究機関の名称と研究責任者の氏名 

慶應義塾大学病院臨床研究推進センター研究員 浮田 翔子 

 

既存情報提供のみを行う機関の名称 

169 施設 

別紙「既存情報の提供のみを行う機関リスト」参照 

5 承認した倫理審査委員

会と研究機関の長の許可 

千葉大学医学部附属病院観察研究倫理審査委員会の承認を受け、

研究機関長の許可を受けて実施するものです。 

6 研究の目的と意義 

 

本研究は、全国疫学調査を通じてＰＯＥＭＳ症候群の患者数や症

状、臨床的特徴、治療期間や治療内容、再発の有無等を明らかにす

ることを目的としています。ＰＯＥＭＳ症候群は難病且つ希少疾患で

あり、最も基本的な情報である患者数等を明らかにするためには全

国レベルでの症例集積が不可欠と考えます。 

7 対象となる試料・情報の

取得期間等 

2021 年 1 月 1 日から 2023 年 12 月 31 日の間に京都大学医学部附

属病院血液内科にてクロウ・フカセ (POEMS) 症候群の診療を受け

た患者様 

8 試料・情報の提供予定日 2025 年 1 月 31 日 

9 研究の方法と提供する試

料や情報の項目 

・基本情報：性別、生年月、発症時期、現在の状態など 

・診断時：運動機能、多発ニューロパチー、血液検査など 

・治療内容：治療法、治療開始年月、治療反応性など 

・自己末梢血幹細胞移植：移植日、移植内容、再発の有無など 

 

本研究は全国疫学調査マニュアルを参考に、1 次調査として全国の

脳神経内科、血液内科を有する病院を対象に、２０２１年 1 月 1 日か

ら２０２３年１２月３１日までのＰＯＥＭＳ症候群の診療した患者数及び

男女割合を把握するための調査を行いました。 

その結果を受けて、２次調査として、今回ＰＯＥＭＳ症候群患者の臨

kihan11
タイプライターテキスト
H0134



他機関提供 

床的背景と治療に関する情報を収集する調査を行います。回収した

データをもとに、ＰＯＥＭＳ症候群発症者数の推定及び臨床情報の分

析を実施します。なお、患者さん個人に電話などで直接問い合わせ

ることはありません。 

収集したデータは共同研究機関（慶応義塾大学）にも記録媒体を送

付し、千葉大学と慶應義塾大学の両者で解析を行います。 

10 試料・情報の他研究機

関への提供およびその提

供方法について 

２次調査で収集する情報は、既存情報のみを提供する機関の研究

責任者が、個人を特定できないようにあらかじめ個人の情報を新し

い符号に置き換える等の加工を施し、他の情報と照合しない限り特

定の個人を識別できない状態で千葉大学医学部附属病院へ送付し

ます。なお、符号と臨床情報とを対応する一覧表は、既存情報のみ

を提供する機関で、鍵のかかるキャビネットなどの場所で保管しま

す。また、各機関から収集された情報は氏名等の特定の個人を識別

できる情報を削除した状態で電子データ化されます。この電子データ

は、研究責任者の監督のもと、千葉大学医学部附属病院及び、慶應

義塾大学病院臨床研究推進センターで保管されます。研究結果を学

術雑誌や学会で発表することがありますが、個人が特定されない形

で行われます。 

11 外国への提供の有無 

（当該外国名、個人情報保

護制度、受領者が講ずる個

人情報保護に関する措置） 

□ 有   ■ 無 （有の場合は、さらに情報も記載） 

 

12 提供機関の長の氏名 京都大学医学部附属病院病院長 髙折晃史 

13 試料・情報の管理・提供

責任者の氏名 

京都大学医学部附属病院病院血液内科 講師 諫田淳也 

14 試料・情報の提供の辞

退に関するお申し出先・お

問合せ先 

郵送先：〒606-8507 京都府京都市左京区聖護院川原町 54  

京都大学医学部附属病院病院血液内科講師 諫田淳也 

電話：075-751-3152（応対可能時間 午前９時～午後４時）諫田淳也 

Email：crc_719@kuhp.kyoto-u.ac.jp 

15 備考・その他 

（参照 URL 等） 

参照 URL： 

https://www.m.chiba-

u.ac.jp/dept/neurol/files/1817/3329/8649/02__POEMS_1.1_2024

0911_.pdf 

 

https://www.m.chiba-u.ac.jp/dept/neurol/files/1817/3329/8649/02__POEMS_1.1_20240911_.pdf
https://www.m.chiba-u.ac.jp/dept/neurol/files/1817/3329/8649/02__POEMS_1.1_20240911_.pdf
https://www.m.chiba-u.ac.jp/dept/neurol/files/1817/3329/8649/02__POEMS_1.1_20240911_.pdf
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