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 ＰＩＤつばさの会では、2016年度よりEFPIA Japan(エフピアジャパン=欧州製薬団体連合会) の企画する

「ＰＩＤ患者の受診環境並びにＱＯＬの実態調査」に協力を続けてきました。本調査はEFPIA Japanの血液

製剤部会が、ＰＩＤ患者をとりまく様々な機関の活動の参考になるよう、幅広い年齢層の、様々な病型の方

に回答を求め、今困っていること、これまで出逢った困難、現在の医療や社会支援の状況をどのように受け

止めているのか等を尋ねる調査として行われました。 

 当会では、この調査企画に全面的に協力し、質問内容を決めるプロセスでの意見交換や、用紙を配布する

作業、回答への協力依頼等、様々な面で連携をとり全力を上げて参りました。 

   

 「患者の皆さんはどのような治療を受けているのか」「どのような期間で定期通院をしているのか」「通院

に要する時間は？」「受診科はどこ？」そうした医療の環境に関することや、「合併症に対しては補助を得ら

れているのか」等の経済的な負担感、また教育機関に望むこと、社会に望むこと等々、これほどまでに幅広

い分野についての大々的なアンケート調査はこれまでＰＩＤにおいて実施されたことはなく、画期的なもの

となりました。一人でも多くの患者さんの声を集めるため、当会では会員の皆様に回答をお願いするにとど

めず、全国の基幹病院にも調査用紙を送付し協力を呼びかけました。 

 EFPIAJapanの配布網拡大のご尽力もあり、今回、165名の方からご回答を頂くことができました。質問数

の多さにも関わらず丁寧なご回答をたくさん頂き、大変貴重な調査結果を得ております。 

 目下のところ、アンケート調査企画は結果の分析とその冊子化に向けての編集作業の段階を迎えていま

す。細かい集計・分析の作業は EFPIAJapan並びに、調査全般の委託先であるメディエイド社によって鋭意

進められていますが、当会からも意見交換に参加し、ＰＩＤの患者・家族の皆さんのＱＯＬ向上に少しでも

役立つものとなるよう努力しています。冊子の完成は５月末ごろの予定で、順次、会員の皆様や先生方にお

送りします。 

 なお、この度の調査の設問には、医療の専門的な分野での項目や、稀少な病気のために統計上未だ公開し

得る回答数に満たない項目があり、グラフ化あるいは結論付けのできない部分がありました。そうした設問

に関しては今回の冊子には掲載が難しい状況でした。しかし、全ての回答は 

当会に提供されており、今後の会の活動に少しでも反映できるよう努めて参 

ります。ご回答くださった皆様の思いが込められたこの冊子により、患者・ 

家族・医療従事者そして患者を取り巻く様々な社会の機関において、実態調 

査の結果が共有され、より良い未来がもたらされることが期待されます。 

 ＰＩＤという稀少な難病に光をあて、全国規模での調査企画を推進してく 

ださった EFPIAJapanの関係者の皆様、並びに調査用紙や WEB回答サイトの 

作成、回収、分析等、膨大な作業に温かく取り組んでくださったメディエイ 

ド社の方々に深く感謝申し上げます。また、用紙の配布にお力添え下さった 

全国の先生方、心より御礼申し上げます。最後に、この調査にご回答くださ 

った皆様、ご支援くださった皆様、本当にありがとうございました。 

  

 

       PID 患者の受診状況並びに QOL に関するアンケート調査に協力しました 
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 今回のアンケート調査で「学校生活で嬉しかったこと」の「その他」欄にコメントを書いてくださった

方がありました。そのお答えをご紹介しながら、将来への展望を考えてみます。 

 ＰＩＤの園児、児童、生徒は、病気のために生活上の制限を守らなければならないことも多々あります

が、そのことを先生が理解してくださり、配慮や協力を得られている例がありました。例えば、土いじり

をしてはいけない場合や、枯葉などにも接触を控えなければならないケースに対して、担任の先生が掃除

係の場所を替えたり、大掃除の際には埃対策としてマスクを二重につけるように気をつけてくださったと

いう例です。 

 また、普段の登園・登校日数が病気のために少なくなったり、遠足や修学旅行等の行事を欠席しがちな

ＰＩＤの子どもにとって、先生や友だちが普通に接してくれることは大きな救いとのことです。長期欠席

の後や、大きな行事に一人だけ欠席してしまったとき等に、「同級生や先生が温かく接してくれたことが嬉

しかった」との例があげられており、こうした輪がどんどん全国に広がっていくことが切に望まれます。 

 集団生活の中でＰＩＤの子どもに配慮や支援がなされる迄には様々なプロセスを踏まなければなりませ

んが、必要とする内容を教職員の方々に具体的に説明し、面談や連絡帳の丁寧な活用等の様々な連携の工

夫をしている回答が見受けられました。 

 こうした成功例が増え、社会全体で分かち合えるようになれば、ＰＩＤの児童生徒だけでなく、いろい

ろな立場の子どもたちにとって、より良い学校生活が切り拓かれていくことでしょう。 

 

 一方で、ＰＩＤの治療を受けながらの園生活、学校生活で「困った事」として具体的に書いてくださっ

た方もありました。その経験談やご意見を一部ご紹介します。 

 圧倒的に多かったお答えが「見た目ではわかりにくい免疫機能の障害が、同級生や先生に理解されにく

い」というものでした。感染予防や生活制限のために受けられない授業があったり、病気のために欠席が

多くなってしまうことが詐病等の誤解を生んだというケースや、中には、そのために教育関係者の方から

心無い対応を受け傷ついたという例も寄せられました。 

 また、参加できない分野の授業における成績評価に不条理を感じたといった声もあり、障害のある児童

生徒に対しての評価の工夫として、例えば、無理な体育の授業ではレポートの提出を以て成績評価や単位

認定の対象にする等、健常な児童生徒と全く同様の参加方法でなくても努力を示すことができる体制づく

り等、教育現場での柔軟な対応の必要性が訴えられていました。 

 さらに、友人関係での悩みとして、長期欠席後の不安がとりわけ大きくのし掛かっているようです。ど

こにも相談できず困ったという回答が多く、「スクールカウンセラーや養護の先生、担任の先生等に協力し

てもらいたい」という意見が目立ちました。園や学校は学習環境としてだけ存在するのではなく、社会と

の関わりの場でもあります。外の世界とふれあい、心を成長させていく場である教育機関において、病気

の特徴が理解され、家庭と学校との連携がさらに進んでいくことがＰＩＤ患者と家族の切なる願いです。 

 
Ё ʥЋ █ ֻ   

 Ё ὡ Ѱ ͔  

 Ⱳ   

 

ＰＩＤは稀少で理解されにくい難病ですが、徐々に、「嬉しかったこと」もきかれるようになってきました。 

そんな声が増えることで一家庭では打開できないことも少しずつ改善していけるのではないでしょうか。 

いろいろな出来事を仲間同士で分かち合って、前に進んできましょう。 

工夫も悩みも、経験談お待ちしています。 
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 就労に関する「その他」の欄に、苦境に立たされている様子や今後に向けての強い願い等、 

多くの回答を頂きました。「こんなことを理解してほしい」「こんな援護が必要です」という 

切実な声を一部ご紹介します。( ※紙面の都合上、原文を少し短くしたり、同様のご意見をまとめた文章にしています)  

 

☝  

  → そのための欠勤や遅刻を許してほしいです。 

    生命維持のためにどうしても必要な受診なので、怠慢や詐病と誤解しないでほしいです。 

  → 専門医の治療を受けているので、頻繁な転勤や治療が不可能になる地点への転勤ができません。 

     

☝  

  → 体調と体力が健常な人と同じようには続かず、無理な労働で発熱したり合併症が発現すること 

    があるので、自分のペースに合わせた勤務日数や勤務時間で働きたいです。 

  → 職種や部署によって感染のリスクが高い環境になってしまうと、合併症を発症し易くなります。 

  → 歯周病の厳重な予防が必要で（怠るとそこから呼吸器への重篤な感染に及ぶこともあり）、 

    食後には健常な人より長い時間をかけて洗浄しなければなりません。 

 

☝  

  → 体調の急変時に、適時の受診で重篤化を防ぐことができますが、タイミングが遅れると健常者 

    よりも症状が遷延、重篤化しやすいです。 

  → 健常な人では発症しないような感染症に罹ることがあります。欠勤や遅刻、早退が多くても冷 

    たい目でみたり、叱責をしないでほしいです。 

 

☝  

  → 免疫機能に障害があっても、できることを活かしながら生活の糧を少しでも得たいです。 

    闘病と仕事の両立ができるよう、身体障害者雇用枠での就労という選択肢がほしいです。 

  → 今は親の庇護のもとにいますが、彼らの加齢とともに自分も家族も不安がいっぱいです。 

    自分の病気を堂々と告げて就職活動ができる障害者雇用枠に応募し、無理なく精一杯の 

    労働ができる環境で、生命を大事にしながら働きたいです。  

  → 今は就労する年齢ではないですが、将来働きながら治療を受けてやっていけるか心配です。 

    正社員として福利厚生を受けながら、一定の配慮を受けて働きたいです。 

     

就労をめぐる様々な問題は非常に重要な課題です。コメントの中に、 

「PIDの私たちに、私たちらしく生きる権利を与えてください」という言葉がありました。 

懸命に未来に向かって羽ばたこうとしている PIDの子どもたちのためにも、 

まさに今、逆境にあり苦しんでいる仲間のためにも、 

PID の先天的な免疫機能の障害が一日も早く身体障害者手帳の交付対象となるよう、 

PID つばさの会では、関係各所との連携を密にしながら日々その実現に向けて活動しています。 

お一人でも多くの方のご協力が必要です。ご支援をよろしくお願いいたします。 
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＊自己炎症性疾患の場合の記入に困りました。でもとても詳しい良いアンケートだと思いました。 

＊患者本人が抱えている問題も大変ですが、家族が抱える（家族ならではの）悩みも理解してほしいです。 

＊子どもが入退院を繰り返し、退院後も自宅療養があって、親の就労と育児、看護との両立、この困難さを理解 

 してほしいです。（身内にさえ理解されず、悲しい思いをしたので…。） 

＊PIDであってもなくても誰もが体調を優先して働くことができるような、働きやすい暮らし易い社会になって 

 ほしいと思います。 

＊PIDが原因で小さい頃から何度も中耳炎に罹り現在はそれが慢性化・進行して右耳はほとんど聞こえません。 

 今まで 2 回手術しましたが、感染予防のためでも個室代は自分で払わなければなりません。医療証を使いたい 

 です。 

＊学校に通うためにタクシーを使いたいと思ったことがあります。（身体障害者手帳があれば助かります） 

＊合併症があり、その部分の医療費は助成されず高額な医療費が毎月かかるのが負担になっています。 

 合併症も PIDによるものと判断してくれる医療機関がまだまだ少なくて困っています。 

＊個人や小さい患者団体では厳しいような問題解決や国への働きかけを、製薬会社にサポートしてほしいです。 

＊主治医から公共交通機関を使わないほうがいいと言われていて、タクシーを使わなければならず、大学病院も 

 かなり遠方で交通費がかさんでいます。 

 

 

 

 

PID  

 

 2017 年 5 月～7 月にかけて、札幌、名古屋、大阪、岡山、福岡の 5 会場で、医療相談会を開催しました。 

 各地で免疫不全症研究会のご代表の先生方をはじめ、多くのご専門の先生方に温かいご協力をいただき、 

 大変お世話になりました。先生方、相談会事業に深いご理解とご協力をいただきまして、本当にありがとうございました。 

 

 個人医療相談会では、一人ひとりの質問に先生方からご懇切にお答えいただき、参加した方々から 

「貴重なお話を伺うことができてよかった」「ヒントをたくさん頂けて助かった」「主治医の先生にどのよ

うに相談すれば良いか教えてもらえた」等、感謝の声が寄せられました。 

 また、交流会では免疫不全症と向き合う患者・家族同士ならではの意見交換が行われ、「普段はこうし

て会うことができないので、同じ病気の人と話せて嬉しかった」「前向きな考えの人に励まされた」との

感想が聞かれました。時間はあっという間に過ぎ、熱気と共に散会となりました。 

 この相談・交流会の開催に際して、お力添えをくださいました関係各位に心より御礼申し上げます。 

 なお、関東甲越地区・東北地区での開催は、年々の参加数の減少やご相談の状況から、医療相談の機会

としては一定程度行き渡った様子がうかがえ、今年度の開催は一旦休止いたしました。ご了承ください。 

 

 PIDつばさの会では、常時お悩みやご質問を受け付けており、必要に応じてご専門の先生からのご回答

をお伝えします。また、セカンドオピニオン制度のご案内や、同病の方との交流のお手伝いもしておりま

すので、相談窓口をご活用ください。（p. 6 をご参照ください。） 

 

  

( ※紙面の都合上、原文を少し短くしたり、同様のご意見をまとめた文章にしています)  
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 国立成育医療センター研究所より、小野寺雅史先生をお迎えし、遺伝子治療に関する最先端のお話

をご講演いただきました。 

 「遺伝子治療はここまで進んでいる～遺伝子治療の現状と未来～」というご演題で 

日進月歩で発展している遺伝子治療について、基礎から現状まで分かりやすくご説明 

いただきました。また世界から見た日本の遺伝子治療の位置づけに関することも含め 

てお話しくださり、この治療法の様々な背景を知ることができました。 

 PID患者にとって根治治療の一つである遺伝子治療には、大きな期待が寄せられ 

ています。最新の情報に触れることができ、非常に有意義な医療講演会となり 

ました。小野寺先生、貴重なご講義をいただき、大変ありがとうございました。 

2017 年 5 月 28 日、東京医科歯科大学 M&D タワー共用講義室２にて、医療講演会を開催しました 

 

2018 年１月 19 日、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 

の班会議に出席、口演しました。 

 
 今年度は、「加速度を付けて増加傾向にある成人患者の抱える問題」として『就労の壁』について図を示し

ながら発表しました。就職活動において、ＰＩＤであることを面接試験で告げると不採用になることが多い

ため、多くの患者は病気を隠して採用試験に臨み、就労にこぎつけます。その結果、健常者と同じ条件下で

の労働を強いられ下図のような悪循環に陥り、無理がたたって重大な後遺症が残るような事態に至ることも

少なくありません。 

 先天性の免疫機能障害について身体障害認定がなされ、身体障害者手帳が交付されると、就労の際に身体障害者雇用

枠への応募も選択できます。その枠では、雇用側に求めたい合理的配慮や、病気の特徴等を面接時に告げて、自分に合った

ペースで安心して働くことができます。 

 例えば定期通院のための欠勤や感染予防のための生活制限への配慮、適切な部署への配置等、雇用主との間

で条件を相談し合って無理のない職場を選べます。ところが、現状では一般枠でしか就職活動を行えないため、

ＰＩＤ患者は命を削って就労するか、就労の場を失い社会とのつながりを絶たれ家族を含め人生設計に計り知

れない不安を抱いています。障害を持ち、生活に制限や支障があっても手帳があれば、個性や能力を活かし、

希望を持って就労に臨めます。医療の進歩の中で最大限の治療を受けながら、人としての尊厳を持って生きた

い、この願いを果たすには多くの先生方のご理解とご協力は欠かせません。 

 班会議でこうした説明をさせていただいたところ、早速多くの先生方から反響をいただいています。 

 ＰＩＤつばさの会は、多くの方々のご理解とご支援をいただきながら、一歩、さらに一歩と手帳取得に向け

て前進してまいります。どうぞ皆さま、より一層のお力添えをお願いいたします。 
 

（※班会議…全国から PIDご専門の先生方が集まり研究発表をされる場です） 
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定期総会開催のお知らせ 

◆日程・・・2018 年 5 月 27 日（日） 開場  

 
◆場所・・・東京医科歯科大学  

 

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 

〒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 

 

◆医療講演会 

 

※非会員の方は、総会の議案審議中に会場にお入りいただけませんが、審議後の医療講演会及び交流会にご入場いた 

 だけます。参加料金はお一人 1000円です。詳しくは下記事務局までお問い合わせください。 

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交流したい」

「近隣のＰＩＤ治療は皆さんどうしているの？」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、ご了承を得てご紹介致します。病型によって治療法や

症状も違ってくるＰＩＤ。きめ細かなネットワークで支え合っていき

ましょう。何気ない世間話でも、治療や闘病生活についても、同病の

仲間だからこそ通じ合えることがあり、仲間の輪が広がっています。

お気軽にお声掛けください。 

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

（京都大学医学部附属病院小児科） 

 
講師：西小森 隆太 先生 

① 「自己炎症性疾患の診断治療のいま」 

② 「患者 QOL の向上を目指した免疫グロブリン補充療法」 

講師：金兼 弘和 先生 （東京医科歯科大学附属病院小児科） 

 

開始  13:00 

M&D タワー 2 階共用講義室 

（13:40～） 

※正会員の方は、総会での議決権をお持ちですので、出欠ハガキの委任欄にご欠席の場合に備えての意志表示を必ず 

 ご記入くださいますよう、ご協力をお願いいたします。 

※準会員の方は、総会での議決権はお持ちではありませんが総会の議場にご入場いただけます。ご出欠の返信にもご協

力をお願いいたします。 

医療に関するご質問は、 

 

医療に関する質問、生活のご相談、 

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。)  

専門の先生におつなぎしています。 

 

 

同病の方のご紹介など受付中です。 

相談窓口ご利用ください 

- 6- 

ご厚志をありがとうございました 

 ・澳 佐知子 様 ・坂野 綾美 様 

 ・勝本 三紀 様 ・菅澤 一恵 様 

 ・木根淵 智恵 様 ・寺澤 健児 様 

 ・櫛引 康文 様 ・寺澤 美穂 様 

 ・坂井 節子 様 ・原  栄子 様 

          ・福井 美智子 様 

  

  

  

  

   

  

  

 

 なお今年度、12名の賛助会員様と 4 つの賛助団体様からも 

温かいご支援を頂きました。 

 多方面の皆様から、お心を込めてお寄せいただいたご寄付 

並びに賛助会費を、ＰＩＤつばさの会の理念に基づき、大切 

に活かしてまいります。 

 どうぞ、今後ともお支えくださいますよう、よろしくお願 

い申し上げます。 

Ṅ 

12:30 

◆交流会 

 

※医療講演会( 質問時間を含む) が終了後、交流会となります 


