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 前号でもお伝えした通りＰＩＤ患者の身障者手帳取得の問題について、昨年、つばさの会と厚生労働省に

よる意見交換が再開しました。免疫機能障害に関して、ＨＩＶ(後天性免疫不全症)による障害以外にも適用

できるような、客観的且つ医学的な認定基準が作成できれば、その他の病気による免疫不全患者の手帳取得

の道が一気に開けることになります。現在も、当会では省と連絡をとり合いながら新たな進展に向けて努力

を続けています。手帳取得実現のためには、社会的にみて公正な基準が作成可能であるという見解が、厚労

省によってなされなければなりません。つばさの会では、本病に取り組んでくださる先生方の貴重なご研究

の成果や、患者さんご本人、ご家族のご意見を支えに、これからも全力で手帳取得に向けて取り組んで参り

ます。皆さま、今後ともご理解とご協力を引き続きよろしくお願い致します。 

 

 現在日本では PIDという病気の研究のために、厚生労働省の定めた難治性疾患等政策研究事業の一つとして、

専門医、専門機関によって構成されている調査研究班が設置されています。それが「原発性免疫不全症候群の

診断基準・重症度分類および診断ガイドラインの確立に関する研究班」です。班の先生方は連携を深めながら

本病の治療の発展のために日夜ご尽力くださっています。また、例年この時期に、年度内で最大規模の会議が

開かれ、最前線の研究成果のご発表や意見交換がなされます。 

 その会議が本年度は 2016 年 1 月 22 日に開催され、班の先生方やかずさ DNA 研究所の方々が出席される中、

患者支援団体の立場として、当会からも参加させていただき、ご挨拶のお時間をいただきました。今回は、患

者理事より八木副理事長が出席し、「研究班の先生方と共に」と題してつばさの会のあゆみを振り返りながら、

これまでの謝辞を述べるともに、今後に向けての新たなご指導とご協力のお願いをさせていただきました。 

当会の開催する医療相談会や講演会等において先生方から様々な情報をご提供いただくことにより、病気に

対して正しい知識を得るとともに、増大する不安を取り除き適切な治療を受けるための心構えを持つことは、

非常に重要なことと思われます。また、稀少難病である上に慢性疾患である PID においては蓄積される苦しみ

や孤独感はたいへん大きく、専門の先生に直接ご相談できる機会が、その緩和につながる貴重なチャンスとな

っています。そうした意味で、この日改めてこれらの行事への先生方のあたたかいご協力に感謝を述べました。 

さらに今後に向けて、PID 患者をとりまく医療制度、社会制度等の環境の充実を目指す当会の各事業に関し

て、より一層のお力添えをお願いしました。 

当日は、本病に真向かっておられる先生方の熱気を帯びたご発表や討議が次々と繰り広げられ、あっという

間にプログラムは過ぎ、閉会となりました。先生方のご努力に改めて感謝の溢れる一日となりました。 

 

～原発性免疫不全症候群の診断基準・重症度分類および診療ガイドラインの確立に関する研究班～ 

2016年 1月 22日（金）13:30～17:30 於：フクラシア品川高輪口 
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※ 九州会場と東海信州会場の開催が共に 7月 2日（土）となっていますが、 

ご参加の方々や先生方にご協力を頂きながら、二か所同日開催を試みます。 

よろしくお願い致します。 

北海道、関東、東海信州、関西、中四国の各エリアでは、2015年の相談・交流会の閉会時にこうした

企画についてご協力いただける委員さんを決めさせていただきました。2016年度の計画を進めて行くにあた

り、この 5つのエリアに関しては地元の委員さんにご意見を伺い、大きな不都合がないか等ご相談して計画

させていただいています。 

また、九州会場については、2015年に開催が叶わず、委員さんを決める機会がありませんでしたので、九

州在住の会員さんに大まかなアンケート調査をさせていただき、お答えを総合した結果、上記のようになり

ました。なお、東北会場では 2016年 2月 13日に集いがありましたが、あいにく委員さんが未だ決まってお

りません。そこで、地元のご意見を代表してお寄せいただくには至っていませんが、会として相談・交流会

の課題と捉えて来た開催時期について、東北エリアでも暖かい季節での実施を実現できないか模索中です。 

今後、九州・東北エリアの方々からも委員さんを選出させていただき、最終的には全ての会場で準備や当

日の作業等にご協力をお願いさせていただくこととなりますが、どうぞご理解のほど、よろしくお願い致し

ます。 

  

――全国 7 エリアでの開催を予定しています。ご協力、ご参加をよろしくお願いします。―― 

6 月 11日（土）：東京ドームホテル札幌 (予定) ・北海道会場 

9 月 18日（日）：東京ステーションコンファレンス (予定) ・関東甲越会場 

7 月 ２日 

 

・九州会場 （土）：ホテルレオパレス博多 (予定) 

 
7 月 ２日 

 

・東海信州会場 （土）：ミッドランドスクエア名古屋 (予定) 

 

7 月 23日（土）：場所は未定です ・中四国会場 

7 月 16日（土）：AP 大阪駅前梅田 1丁目 (予定) ・関西会場 

…日程、場所ともに未定です。過去 3回、12月～2 月の間に実施しましたが、 

次回は暖かい時期にできないか、現在検討中です。 

※東北会場 

日 程 と 会 場 

東北会場にて相談・交流会を開催しました 
2016年 2月 13日（土）、ホテル JALシティ仙台に於いて医療相談・交流会を実施しました。 

参加者は理事 2名を含めて計 13名でした。相談にご協力くださった先生方は、久間木悟先生、笹原洋二先生、

土屋滋先生、森尾友宏先生です。先生方には、素朴な疑問から深刻なお悩みまで、大変丁寧にご対応いただき

ました。先生方、ありがとうございました。また、相談の待ち時間や相談後の交流会では、互いに状況を伝え

合ったり悩みを相談し合う等、濃密な時間を過ごすことができました。つばさの会では、稀少な難病である本

病の患者、家族が専門医に直接相談できる機会やお互いに交流できるチャンスを、少しでも多く作りたいと考

えています。皆さま、今後ともよろしくご協力の程お願い致します。 
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お便りありがとうございました 
このコーナーには、 

仙台市の医療相談会の出欠ハガキで 

お寄せ頂いたメッセージの中から、 

「会報への転載→○可」としてくださった 

中から掲載させていただきました。 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

総会開催のお知らせ 

日程・・・2016 年 5月 29 日（日）午後 

 
場所・・・東京医科歯科大学  
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 上村 治美 様 

平成 26年 11月 19日 

 永眠されました 

謹んでご冥福を 

お祈り致します 

 (享年 53歳) 

 

電話 03-5803-4705   

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。 

当会へのお問い合わせ、会報へのご意見、ご投稿等、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 

哀 悼 
電話&メール相談ご利用ください 

★お問い合わせはこちらまで  

Pier(ﾋﾟｱｰ)ご活用ください 

http://pier.kazusa.or.jp/pier/jsp/ 

 ✉ pier.tmdu@gmail.com 
↓最新のメールアドレス 

医療相談、交流・情報交換会も同日に行う予定です。

詳細は後日お知らせをお送り致します。 

よろしくお願します。 

 

************************************************************ 

メールアドレス登録のお願い 

様々な情報提供を電子メールでお受け取りいただける方に 

メールアドレスのご登録をお願いします。 

  
〒113-8519 東京都文京区湯島 1-5-4 
TEL 03-3813-6111（代） 

◎ JR御茶ノ水駅下車 徒歩 3分 

 
◎ 東京メトロ丸ノ内線 御茶ノ水駅下車 徒歩 1分 

 
◎ 東京メトロ千代田線 新御茶ノ水駅下車 徒歩 5分 

 

・ＣＡＰＳ（キャップス） ➩ クリオピリン関連周期性発熱症候群 

・ＦＭＦ ➩ 家族性地中海熱 

・ＴＲＡＰＳ（トラップス） ➩ TNF 受容体関連周期性

症候群 

 迅速なご連絡の手段として、また、軽微なお知らせ

の場合の用紙・封筒、発送料などの経費節約に役立て

る意味でも、電子メールでのお知らせにご協力いただ

けますと助かります。メールアドレスをお持ちで、お

差し障りのない方は、下記公式アドレスへ、タイトル

にお名前を入れて空メールをお送りください。（詳し

くは別紙をご参照ください。）どうぞよろしくご協力

のほど、お願い致します。 

病名の略語について 
一つの病名に、色々な呼び名があることをご存知でしょうか？ 

時々、日本語で表記されたり、アルファベットの略語で表され 

たりする中で、同じ病気であることに気付かない場合もあるよ 

うです。主な例をご紹介しますので参考にしてください。 

・CVID ➩ 分類不能型免疫不全症 

・ＡＴ ➩ 毛細血管拡張性運動失調症 

・XLA ➩ X連鎖無ガンマグロブリン血症 

・CGD ➩ 慢性肉芽種症 

・ＷＡＳ（ワス） ➩ ウィスコット・アルドリッチ症候群 

・ＳＣＩＤ（スキッド） ➩ 重症複合型免疫不全症 

・ＨＩＭ ➩ 高ＩｇＭ症候群 

・Ｘ-ＳＣＩＤ ➩ Ｘ連鎖重症複合型免疫不全症 

お便り欄などにも 

よく出てくる病名を 

挙げてみました。 

参考にしてください。 

交流をご希望の方 いらっしゃいませんか？ 

「同じ病型の方と話してみたい」「よく似た年代の人

と情報交換したい」「移植について相談できる仲間は

いますか？」等々、ご希望があれば下記電話相談や

メール相談窓口にご連絡ください。ご協力くださる

方をお探しして、先方のご了承があればご紹介致し

ます。なかなか出会えないＰＩＤの患者や家族同士、

悩みや工夫を分かち合って進んで行けたらと思いま

す。どうぞつばさの会をお役立てください。 

骨髄移植の入院経験談募集中です 
移植を経験されたご家族からの、お役立ち情報を

募集します。「こういうグッズを買っておくと便利だ

った」「付添ベッドはこれが便利だった・疲れにくか

った」「このレトルト食品は結構食べやすそうだっ

た」等の経験談をお寄せ下さい。会報等でお知らせ

できればと思っています。行事への出欠返信ハガキ

にお書きくださるか、電子メールで広報担当理事八

木(下記アドレス)までお願いします。色々なお話を

お待ちしています。 


