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免疫疾患群についての検討 

研究分担者：森尾 友宏（東京医科歯科大学大学院発生発達病態学分野 教授） 

 
A. 研究目的 

原発性免疫不全症(PID)の診断、診療に資する
課題を抽出し、課題解決に向けた方策を検討し、

実施することを目的とする。 

B. 研究方法 

AMED「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」と連動して、診断・診療支援に資する資材

を作成し、広報誌、相談業務を行う。また既存の

データベースの新規システム移行及び、新しい学

会の設立に向けて準備するため、会議を開催する。

また患者会の支援を行い、厚生労働行政に沿った

難病医療推進を推し進める 
 
（倫理面の配慮） 
本研究で用いた小児慢性特定疾患治療研究事

業における医療意見書登録データは、申請時に

研究への利用について患児保護者より同意を得

た上で、更に個人情報を削除し匿名化してデータ

ベース化されている。したがって、匿名化された事

業データの集計･解析に基づく理論的研究であり、

被験者保護ならびに個人情報保護等に関する特

別な倫理的配慮は必要ないものと判断した。 

C. 研究結果 
原発性免疫不全症の移行期医療についての諸

問題について検討した。また PIDの相談・診断・疾
患 登 録 シ ス テ ム で あ る PIDJ(Primary 
Immunodeficiency Database in Japan)の次期シ
ステム移行を検討し、新しい学会設立に向けた準

備を開始した。患者に対しては、患者会であるつ

ばさの会と連動して、個人にての症状・病状把握

の支援を行い（Pier）、また障害者手帳認定につい
ての活動支援を行った。 

 
D. 考察 
本年度の研究成果により診断・診療の支援体制

が充実した。今後も継続し、対応疾患の移行期医

療について、個別に、生涯難病免疫学講座を通じ

て、また広報を用いて、啓発し体制を整えていく。

新規免疫不全症や、分類の変更に対しても、適宜

対応をしていくよう、研究者・診療者連携をより強

固なものにして、研究を発展させる予定である。 

研究要旨 
原発性免疫不全症の診断・診療の支援を実施すると共に、移行期医療についての諸問題を検討

した。PID の相談・診断・疾患登録システムである PIDJ の次期システム移行を検討し、新しい学会設
立に向けた準備を開始した。患者に対しては、患者会であるつばさの会と連動して、個人にての症

状・病状把握の支援を行い（Pier）、また障害者手帳認定についての活動支援を行った。 

平成 28年度厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業）） 
「小児慢性特定疾病対策の推進に寄与する実践的基盤提供にむけた研究」 分担研究報告書 
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E. 結論 

本年度の研究により、PID の診断や診療に資す
る資材の提供や、具体的な相談・支援業務が実施

された。これらを支える枠組みである、研究会→学

会移行や、新規データベースへの移行についても、

具体的に準備が行われた。 
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２． 学会発表 
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H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含
む。） 

1. 特許取得 

なし 
2. 実用新案登録 

なし 
3. その他 

研究により得られた成果の今後の活用・提供：本

年度の研究成果により診断・診療の支援体制がさ

らに強固なものとなった。今後も継続して、対応疾

患の移行期医療について、個別に、生涯難病免
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疫学講座を通じて、また広報を用いて、啓発し体

制を整えていく。新規免疫不全症や、分類の変更

に対しても、適宜対応をしていくよう、研究者・診療

者連携をより強固なものにして、研究を発展させる

予定である。 
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