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発行責任者 / 宮脇利男 

編集責任者 / 八木かおり 

PID つばさの会 会報 

～ ウ イ ン グ ～ 

三菱東京 UFJ銀行金山支店 普通預金口座 3778407     /   ゆうちょ銀行 記号 14010 番号 9856691  ﾄｸﾋ）PID つばさの会 

〒106-8580 東京都港区南麻布５丁目６番８号 日本子ども家庭総合研究所 日本小児感染症学会内 TEL&FAX 03-3444-1811 

去る９月 28 日(土)、東京医科歯科大学の医学科講義室にて、2013 年度第 1回臨時総会が開催され、

理事の定員を改定する議案が可決されました。これにより、役員に関して定めている定款第 3章にお

いて、第 12 条「理事 3人以上 10 人以内」が「3人以上 15 人以内」となりました。 

今後、身障者手帳取得に向けての活動をはじめ、諸々の業務をより活発に行って参りたいと思いま

すので、ご理解、ご協力をどうぞよろしくお願い致します。 
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9 月 28 日(土)13：30～、東京医科歯科大学の講義室において、京都大学小児科 

の平家俊男先生にご講演をいただきました。テーマとなった「自己炎症性疾患」 

は、近年研究が始まりＰＩＤに分類された疾患群です。今回はその中の主な疾患 

について、基本的な特徴のご解説をスライドとともに大変分かり易くお話いただ 

き、病気の背景や典型的な症状、対処法等がよく理解できました。 

 自己炎症性の症状の中には、以前から研究されている一般的なＰＩＤの病型に 

もみられるものがあり、多くの参加者が自身のタイプに重ね合わせて聴き入って 

いました。現在、どこまで研究が進んでいるのか、今後どういった点の解明が待たれるのか、改めて

整理のついた方々もいたことと思います。今回のご講演を参考にしながら、これからの闘病に活かし

ていきたいと思います。平家先生有り難うございました。 

平家俊男先生 
（京都大学小児科） 

今回はご欠席の方からのご質問も、事前のお葉書で受け付けていました。その中でも、先生のご回答を共有

したいジャンルのご質問に関しては、お名前や、個人を特定できるような情報を伏せた上で、皆さんの前で内

容をご紹介し、ご回答を頂きました。また、共通のお悩みが極めて少ないと思われるご質問については公開せ

ずに、電話相談やメール相談として、日を改めて対応させていただきました。今回の公開の質疑応答について

は、相談会の報告書としてお手元にお届けしますので、ぜひ参考にしてください。 

また、本紙２ページや６ページで掲載している「皮下注用グロブリン製剤」についての質問も寄せられ、そ

れらについては、開発・製造の会社から担当の方に来ていただき、スライド等を使って具体的な説明をしてい

ただきました。その後、個人相談と並行しての交流会となり、同病の方と語り合う人、情報交換をする人、専

門の先生の列に並ぶ人で、閉会の 17：00 ぎりぎりまで会場は熱気に包まれました。 

宮脇利男先生（富山大学名誉教授/当会理事長）    岩田力先生（東京家政大学/当会副理事長）     今井耕輔先生（東京医科

歯科大学小児科/当会理事）     金兼弘和先生（富山大学小児科）      河合利尚先生（国立成育医療研究センター免疫科）  

西小森隆太先生（京都大学小児科）    平家俊男先生（京都大学小児科）     

・ 

・ ～ ～ 

ご協力くださった先生方 

先生方、ありがとうございました。 
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現在、免疫機能の障害として現在国が認めているのは「ヒト免疫不全ウイルス感染による免疫機

能障害」のみとなっており、ＰＩＤ は身体障害者手帳の交付対象となっていません。手帳が交付

されれば、国・自治体・社会からの格段に厚い保護を受けられる他、特に就労を考える患者さんに

は、企業に義務付けられた法定雇用率枠での就労が可能となし、命を守る治療を受けながら、出来

る範囲で社会参加を目指すことのできるパスポートとしても活用することが出来ます。当会では、

是非とも「原発性免疫不全症による免疫機能の障害」も交付対象として認定されるよう、厚労省へ

の働きかけを続けてきましたが、これまで厚労省では「ＰＩＤの症状は多岐にわたるため、『医学

的・客観的な基準』を作成するのは困難」として、認定を退けてきました。 

それが、ようやく今年６月の意見交換会で「確固たる医学的な判断基準が作成できるのであれば、

認定を検討していく」との回答が得られ(Wing 前号でもお伝えした通りです)、去る 9 月 24 日、当

会からそれに答える形で、現行の「身体障害者認定基準」と同形式の、ＰＩＤの「認定基準案」を作成し、同

省に提出しました。これまでにも当会では、多くの先生方のお力添えを得ながら数々の資料を提出し、

認定を訴えて来ましたが、今回の基準案はご尽力いただきました一つひとつの集大成として、他の

傷病の等級表と全く同じ形式でまさに省の求める客観的な判断基準という条件を満たしている上、

ＰＩＤの症状について総合的に網羅できる基準となっています。これで、厚労省に対して、基準作

成が可能であることを、はっきりと示すことができました。 

その場での厚労省の回答は、「この基準案を、原発性免疫不全症治療研究班の先生方にご覧いただき、

判断基準として今後検討を進めていけるかどうか相談の時間が欲しい」とのことでした。現在はその検討結

果を待っている段階です。当会では、この一歩が、ＰＩＤ患者の手帳取得に向けて非常に大きな、

重要なものであったと捉えています。今後とも積極果敢に働きかけを行って参りたいと思いますの

で、一層のご協力、ご支援のほど、どうぞよろしくお願い致します。 

2013 年 9 月 27 日、日本国内で初めて、皮下注射用グロブリン製剤の製造販売が承認されました。 

現在、グロブリン補充療法では静脈注射(＝静注)による投与が主流ですが、ここに新しく皮下注射

(＝皮下注)という選択肢が加わったのです。皮下注による補充のメリットとして、副作用の軽減や、

静注療法時よりも安定したグロブリン濃度の維持などが挙げられます。また、在宅での補充が可能

になるため、通院回数や、病院での長時間にわたる点滴中による心身の負担についても改善が期待

されます。（※皮下注については本紙 6ページの用語解説のコーナーで詳しく記載しています。） 

海外では 10 年も前から皮下注用製剤が PID 患者の補充療法に活用されていましたが、日本ではな

かなか認可が下りず、この度ようやく、多くの先生方や創薬開発に携わる関係各位のご努力により

実現したものです。ご尽力いただいた皆様に深く感謝を申し上げます。 

今後は、実際に補充療法の患者さんが製剤を手にしてご自宅で注射できる環境にするため、保険

点数の設定等、手続きの整備が必要となりますが、これも順次進んでいくものと思われます。 

この有り難い嬉しいニュースにつきまして、詳細が分かり次第また皆様にお伝えして参ります。 

作成困難と言われていた認定基準のたたき台を遂に提出！！ 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

つながろう 
ể ֕ԃԝPier(֗֫Ԅԃ)  

 明日の医療と 

仲間と 

Ṅ  

ちょっとした体調の変化から検査データ、その日の出来事や気分まで、何でも記録できるので、 

メモ代わりに使って、色々な事に役立ててください。長期的な経過の観察や、体調維持のヒントに

する方、冷静に症状を把握することで、イメージや思い込みで落ち込まないようにしたいという方、 

逆にどんな時に調子が悪くなるのか傾向をつかみたいという方など、活用の意義は様々です。 

印刷したものを医師に見せたり、診察室のパソコンで記録をみてもらうなどして、簡単には伝え 

にくい色々な症状・経過を、短い時間で分かり易く伝えられます。 

→受診のときに… 

→体調管理に… 

→転院のときに… 
紹介状だけでは伝わりにくい詳細な症状や、一から説明するには大変な量の経過をまとめて示し

易くなり、話す負担が楽になったり、不安が和らいだりします。 

→新しい治療法へのチャレンジに向けて… 
移植や遺伝子治療の他、iPS を活用する新しい治療法の開発が進む中、それらが可能となった際 

かかりつけの病院とは違う医療機関で新治療を受ける場合も、連携をとってもらい易いと思われ

ます。ご希望いただければ、国内での PID 患者の実態調査にも登録（PIDJ に登録）できるので、

この難病の治療研究にご協力いただくことにもなります。（※Pier をお使いいただく以前から、

既に主治医により PIDJ 登録をされている方もあります） 

  
→スタートは１１月末頃を予定 

Pier サイトにいよいよ掲示板がオープンします。日々の悩みや、工夫の情報交換など、色々と

書き込んで、同病の仲間どうし語り合うことが出来ます。 

ḵ 
→厚労省や様々な研究機関に届けたい…患者と家族の声――。 

例えば「乳幼児の患者さんの入院生活に関するアンケート」や「学校生活でのお悩みアンケート」

「成人患者さんの就労に関するアンケート」「HIM の患者さんへのお尋ね」等々、クリックで簡単

にご参加いただける様々なアンケートをご用意していく予定です。調査結果は、患者さんやご家

族の声として、統計等の形にして関係機関に示し、ＱＯＬの向上につなげたいと思います。 

 
パソコン以外に、スマートフォンでの活用も可能です。なお、どちらも使用できない環境におら

れる方々にも、病状を記録されることは大切ですし、何かと役立つと思われますので、できるだ

け書き留められるようお勧めします。また掲示板は、全ては困難ですが一部分を会報に掲載した

り、将来的にはアンケートについても、場合によって紙版をお送りすることを考えています。 
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pier.kazusa.or.jp/pier/jsp    
スタートはこちらへアクセス 

   
Ễ  

厚労省の補助を受けてスタートし、2年目に入った Pier(ピアー)ですが、今年度はデザイ

ンを変え、夏にはスマートフォンを使った入力も可能になりました。おかげさまで、40名の 

の患者さん方に登録をいただき、症状が落ち着かない患者さんの中には 1日何回も入力 

して頂いている方もいらっしゃいます。検査記録も入れていただければ、その貴重な 

な記録をもとに統計解析を行い、病気の解明に役立てることも可能です。外来受診まで

に起きた出来事や体調を記録して、主治医に話すときに役立てて頂ければ、よりよい医療の

提供にもつながります。また、「専門医に相談」のボタンから病状の相談も可能になりまし

た。ぜひ、一度登録の上、ご利用下さい。 

  

 

（使い方でお困りの際はお電話・メールなどでご相談ください。本紙 6 ページに連絡先を掲載しています。） 

今井耕輔先生 
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ǵ◙ ȉǉȒǵǮǞȎǍǓƲ 

̱ Ǔ ǖὄ șǯǪǭǋȒ ƵǮǠƳ

ֻ̿ ǲȏȒ ȋ Ʋʤ Ʋ

ǠȒⱨ Ǔ ǔƲẆ ǒȐǶȖǒȐǱǋ

ǧǘǲƲ ѝ ȉ ƵǯǞǦ ǨǮ

ǛǞǭǋȅǠƳ ǋ ǮǠǴƳ 

Ӥ₁׀ ǜȚ  

13 ǵֿכἧǓ 4 4 ǲ

șǞǭ 8 8 ǲ ǞȅǞǦƳ 

ἶ ǒȐƲѧȈǭǵѰ ș ǭ

ǞȅǠƳ ἧǮᵗȚǮǋȅǠƳ 

ἶ ǲǶȭɶɧɶǓ ǋǵǮᾜǞ

ǡǫ ȐǞǭǋǪǭǋȅǠƳ 

ӳ ֲ ǜȚ   

ǵֿכἧ ǵ ǮǠƳ ̝˲ ₴  

ǲǱȑƲǋȔȚǱ ǲ ǞȆƲˆȑ Ǐǭǔȅ 

ǞǦƳ ɇɈɶ ǞʴǮǠƳֿ ǵ ǮƲ 

˲ǲǱǪǭǒȐǵ ̱ Ǔ ȑǦǋǵǮǠǓ 

ǰǱǦǒǋȅǢȚǒ  

                    қ   ǜȚ  

˲ǵ Ҳ̝ǯ ǱǪǭǞȅǋƲ֓қǮǔǡ

꜠ǮǠƳ̱ ǓʥὄὑǱǵǮƲ Ǔ Ǩ ǔƲ

Ҳ̝ǲїȐȓȒǚǯș ȒǷǒȑǮǠƳ 

             (   ǜȚ) 

Ǯ ǒȐ ₴ǲǱȑȅǠƳ 

˹Ǯȉ Ƶ ̱ǲ ǓїǦȑǞȅǠǓƲ 

Ǒ Ǯ ₡ ǲᵂ ǶǱǖƲϷ ǲ 

ἶ ǲ ǪǭǋȅǠƳ 

           Ӥ₁׀ ǜȚ  

₴Ǯᾛἶ ₴ ǮǠƳ ἧCGDכֿ ǮǠ  

șἕǞǖדǋǱǓȐȉƲ ǲʥὄȉǉ

ȑȅǠƳǱȚǯǒǱǪǭǋǖǵǒǱĢƳ 

             ἧ ǜȚ   

᷀ ǵǦȈЊ ʴǮǠƳ 

֓қǮǔǱǋǵǓǯǭȉ ꜠ǮǠƳ 

ᶽᾶ ἱ ǜȚ  

ȉẉǖ̱ ǓẎẀǮǠƳ 

̝ǵ ᾽ǲȏȑʫ ǵ ǓṔǠ 

ǚǯș ♅ǞȅǠƳ  

  Ӥ₁׀ ǜȚ  

ɗɉɫɱ Ϲ♥ǵ Ʋ Ʋᵳ׃ǲ ȅǜ

ȓǭǋȅǠƳǤǵǦȈƲἶ ș ₐǠȒǚǯǓ

ẉǖǱȑȅǞǦƳ ᷀Ƕᾛἶ ǮǠǓƲἶ₴Ǔ

ʣǓȒǯ ǲǫǋǭǋǘȒǵǒƲ̱ǯⱲǿǵ

ȉⱲ ǮǠƳ             

Ӥ₁׀ ǜȚ  

CGD ǵֿכἧǶ 3 ǲǱȑƲ֞ ү▌ș 

ǞǭǋȅǠǓƲȋǶṟ̏ҘǵǱǜǓɋɁȭǲ

ǱǪǭǋȅǠĢƳ 

ὃȒǞǒǉȑȅǢȚǓĢƳ 

        ǜȚ  



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

- 5 - 

ǵɟɱɄɈɱȷǶ᷂Ϸǵ Ǯ 

ɆɶȽɩȯȠǵ ș֞ǘǭǑȑȅǠƳ 

ᾐ Ǯǵ ɵ șƲ₴ǲ

ᶥƲ ˬǲǑȉȇǋǭ֞ ǞǭǑȑȅǠƳ 

         ʸῇ ἧ ǜȚ  

˹₴ 7 ǒȐȮɫɔɨɱ ҃ ʦǯǱǪǦ ǮǠƳ 

ϼ ƲɒȠɶǵ ǵ˿ ș ȑǦǖǭƲ˗ҵᾯ 

ǲ TEL ǜǢǭȉȐǪǦ ǲǶƲʞᾁǲ Ǐǭ ǔƲ 

ǉȑǓǯǍǛǝǋȅǞǦƳ 

ȅǦƲ ǵ˗șǨȎǪǯ ǔǦǋǯ ǋȅǞǦ 

ȐƲ ˗ ǵὟ ϼ ȅǮǫǱǙǭ ǔƲϼ ǒȐ 

ԀƲ ȋȢɱȽɶɋɁɆǮƲȠɇɎȢȷȋ ș 

Ǫǭ ǔ ǵ ǨǮǋǪǸǋǮǠƳ 

ǉȑǓǯǍǛǝǋȅǞǦƳ   

 Ӫ   ǜȚ  

お便り 

ありがとうございました。 

Ȯɫɔɨɱ ҃șƲ ǵȉǵ 

ǲ ǒȐẀǏȒǯǚȔǮǠƳ ˗ 

ǲўȑ ǏȐȓȒǯ ǋǵǮǠǓĢƳ 

       ‖ Ϸ ǜȚ  

 

紙面の都合でメッセージを掲載 

できなかった方々、申し訳ありま 

せん。今後ともよろしくお願い 

致します。 

ȻɶȵɡɩɭɶȩɶǯǞǭƲ ƵƲ

ꜗǞǖǞǭǑȑȅǠƳ̝ǵǑ ̟ǋș

ǞǦǋǯǚȔǮǠǓƲǠȆȅǢȚƳ 

         ⃰  ǜȚ  

˲ἧǶʝכֿ ȐǞǲȉǱȚǯǒ ȓƲϷ ǲ 

ǛǞǭǋȅǠƳ Ё ֝♬ǲȉ ǠȒ˔ 

ὑǮǠƳ         Ӥ₁׀ ǜȚ  

ἧǶכֿ ǵǍǨӭѝǶЊ ǮǠƳ˹ȅ

ǦЊ ʴǮǠƳЊ ʴǶ ǱǵǮǫȐǤǍ

ǮǠƳὤǲǋȒǯǔǶẺǔǱ ȑȋὤ ǵ

˗ǵ˿↓ǱǰƲẺǔǱǚǯș ǲȋǪǭȉ

ȐǍȏǍǲǞǭǋȅǠƳ  

Ӥ₁׀ ǜȚ  

 

Ʋ᷂ Ϸǵ ᾯǵ ȋɧȶȨ

ǓȚ ǵ ǔ ǲǫǋǭǵ

ǲї Ǔ ǔȅǞǦƳ 

ǓȚȉƲ ȉƲǰǨȐȉẎẀǮ

ǚȓǓʰ ǱȒǯƲǑǵǡǯӣ ǵ

 ș֞ǘȒǵǶԝǞǖǱȑȅǠƳאלרּ

ǓȚǲǱȐǱǋƲȅǦ ǵǦ

ȈǲƲ ƲǓȚ șὑ ǲ֞ǘ

ǭǖǧǜǋƳ    

ʣ   ǜȚ  

WAS ǵֿכἧȉ ș֞ǘƲȉǍǠǗ 3 ǲ

ǱȔǍǯǞǭǋȅǠƳ ǚǵȅȅǠǖǠǖǯ

ǞǭǖȓȒǚǯș ǪǭǋȅǠƳ 

           К ∆ֶ ǜȚ  

ἧǶȮɫɔɨɱșὑכֿ ǲ Ϲ 

Ǟǭ ǘƲǤǵǑǒǙǮᾦ ǓǮǔƲ 

ǞǭǋȅǠƳǤȓǮȉƲʝ ȉ  

ǖ ₓǓȉȐǏȒǚǯș ǪǭǋȅǠƳ 

        Ӥ₁׀ ǜȚ  
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日程・・・2014 年 5月 10 日（土）午後 

【TEL】075-352-7444㈹  
場所・・・メルパルク京都 〒600-8216 京都府京都市下京区東洞院通七条下ル東塩小路町 676 番 13 

JR 京都駅（烏丸中央口）から東へ徒歩約１分 

講師・・・京都大学 iPS 細胞研究所 副所長 中畑龍俊教授 

免疫不全症の治療における新しい選択肢として期待が高まっている iPS 細胞の研究について、 

免疫、iPS、どちらのご専門でもある中畑先生にお越し頂き、開発のお話をして頂く予定です。 

お一人でも多くのご参加をお待ちしております。 

皮 下 注  
ひ か ちゅう 

皮下注とは「皮下注射」の略称で、注射の方法の一つです。「筋肉注射(筋注)」や「静脈注射(静注)」が、体内

に直接薬液を注射するのに対して、皮下注は皮下組織(皮膚下の膜の組織)に薬液を投与して体内に浸み込ませるよ

うに投与する間接的な注射です。このため、一般的に皮下注では、筋注や静注よりも副作用が少ないという長所が

あります。 

また、このほど日本で初めて製造・販売が認可された皮下注用グロブリン製剤は、投与に特別な資格や技術が要

らないため、患者本人や家族の手で自宅等で注射することが出来ます。今回認可された薬剤はＣＳＬベーリング社の「ハ

イゼントラ」という名称の物ですが、この場合、ごく小さな針のついたシール状の物を、お腹の適当な場所に貼り、

専用のポンプで注射器を押して薬液を注入する形式になっています。シールを貼る際に、一瞬だけチクリとします

が、その後は通常痛みもなく、リラックスした状態で、例えばテレビを見たり音楽を聴いたりしながら、好きな部

屋で投与できます。投与のスケジュールや量については、主治医から「1 週間に 1 度、2 枚」などのように指示が

出され、その処方に従います。１枚の投与にはだいたい１時間程度かかり、投与が済むとはがして終了です。この

ような皮下注による在宅補充の実現は、通院のために学校や仕事を休んで日程を融通する苦労や、病院での一日が

かりの点滴のストレスから、患者さんを解放することになるでしょう。 

さらに、皮下注の長所として、トラフ値の安定が挙げられます。現在の静注による投与では、投与直後に血中のグ

ロブリン濃度は一時的に高くなり、そこから徐々に日を追って下がり続け、次回投与の直前はトラフが最低値に落

ち込むことになります。しかし、皮下注による投与では、期間を通してほぼ一定の適切なトラフ値を保つことが出

来ます。次回投与の直前でも、前回投与後とほぼ変わらないグロブリン濃度だということです。静注では次回投与

が近づくにつれトラフが下がるので感染の危険が高くなってしまいますが、皮下注だとそうした危険性を低くでき

るのです。このように、補充療法を受けている方々のＱＯＬ向上に大変寄与すると思われる皮下注製剤の運用に向

けて、現在保険の点数等の整備が懸命に進められています。 

 

 

 

 
 内田 亜琉斗 様 

平成 25年 8月 

 永眠されました 

謹んでご冥福を 

お祈り致します 

 (2 歳１ヵ月) 

 

哀 悼 

Pier(ﾋﾟｱｰ)事務局まで    

Pier(ﾋﾟｱｰ)のお問い合わせは 

  sec2.ped@tmd.ac.jp  
 03 -5803 -4705    

電話&メール相談ご利用ください 

電話/水・金の 10:00～16:00 

 

 

03-3444-1811 

 

 
メール/随時、wingpost@npo-pidtsubasa.org 

(メールは休日その他により多少遅れが生じますが 

なるべく早くお返事するよう心掛けています。) 

医療に関するご質問は、 

 専門の先生におつなぎしています。 

 

 

医療に関する質問、生活のご相談、 
同病の方のご紹介など受付中です。 

Ḳ     

会報Ｗing についてのご要望、記事の投稿、その他お問い合わせ等、随時受付中です。 

。   TEL 090-9096-5785 E メール： tsubasa- yagikaori@office.email.ne.jp    会報担当 八 木  か お り 


