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研究課題名「球脊髄性筋萎縮症患者の自記式評価指標 SBMAPROの開発」に

関する情報公開 

 

１．研究の対象 

球脊髄性筋萎縮症の診断基準を満たす 20歳以上の患者（Stage 1は、実施承認日から

2027年 3月 31日まで、Stage 2は実施承認日から 2028年 1月 31日までの期間において

上記基準を満たす方を対象といたします。） 

 

２．研究目的・方法・研究期間 

球脊髄性筋萎縮症に対する疾患特異的患者報告アウトカム（PRO）である SBMAPRO

を開発することを目的とする。本研究は、Stage 1、Stage 2の 2段階で計画される。

Stage 1では、試行版 SBMAPROの項目数や構成要素（ドメイン）の妥当性を検討し

SBMAPRO ver.1を作成し、Stage 2では SBMAPRO ver.1の信頼性・妥当性を検討し、

その有用性を確認する。 

研究期間は、2028年 3月 31日までです。 

 

３．研究に用いる試料・情報の種類 

Stage 1：SBMAPRO 

Stage 2：SBMAPRO ver.1, ALSFRS-R, SBMAFRSなど評価スケールを用いた評価 

     血液検査等 

 

４．お問い合わせ先 

本研究に関するご質問等がありましたら下記の連絡先までお問い合わせ下さい。 

ご希望があれば、他の研究対象者の個人情報及び知的財産の保護に支障がない範囲内で、

研究計画書及び関連資料を閲覧することが出来ますのでお申出下さい。 

また、試料・情報が当該研究に用いられることについて患者さんもしくは患者さんの代理

人の方にご了承いただけない場合には研究対象としませんので、下記の連絡先までお申出

ください。その場合でも患者さんに不利益が生じることはありません。 

照会先および研究への利用を拒否する場合の連絡先： 

名古屋大学大学院医学系研究科神経内科学・臨床試験グループ 

電話：052-744-2391 

FAX：052-744-2394 

研究責任者： 

  名古屋大学大学院医学系研究科・神経内科学・勝野 雅央 


