
ひだまりた
んぽぽ主

催のラン
チ会

（家族交
流会）に集

まった24
組の

患者家族
とサポー

ターの皆
さん

録
者
数
も
急
激
に
増
え
て
い
て
、
今
は
30
疾

患
の
約
２
３
０
家
族
が
参
加
さ
れ
て
い
ま
す
。

５
人
、
８
人
と
人
数
の
集
ま
っ
た
疾
患
も
出

て
き
ま
し
た
の
で
、
個
別
の
グ
ル
ー
プ
を
作

っ
て
、
同
じ
疾
患
同
士
で
交
流
や
助
け
合
い

が
で
き
る
よ
う
に
な
っ
て
き
ま
し
た
」

　

会
に
登
録
し
て
間
も
な
い
松
永
さ
ん
に
検

査
か
ら
現
在
ま
で
の
経
緯
を
う
か
が
っ
た
。

「
生
ま
れ
て
す
ぐ
の
、
正
直
記
憶
に
残
ら
な

い
く
ら
い
の
検
査
だ
っ
た
ん
で
す
が
、
１
週

間
後
に
小
児
科
の
先
生
か
ら
電
話
で
再
検
査

が
必
要
だ
と
言
わ
れ
て
…
。
そ
の
病
気
だ
と

脳
障
害
や
意
識
障
害
、
発
達
障
害
な
ど
の
可

能
性
が
あ
る
と
聞
き
ま
し
た
。
そ
こ
か
ら
再

検
査
を
経
て
精
密
検
査
ま
で
の
２
週
間
が
不

安
で
、
一
番
つ
ら
か
っ
た
で
す
。
や
っ
と
妊

娠
中
の
不
安
か
ら
解
放
さ
れ
て
、
そ
の
先
の

問
題
な
ん
て
考
え
て
も
い
な
か
っ
た
の
で
…
。

こ
ん
な
に
元
気
な
の
に
、
と
思
っ
た
し
、
今

後
ど
う
な
っ
ち
ゃ
う
ん
だ
ろ
う
と
怖
か
っ
た

で
す
。

　

情
報
が
な
く
て
、
ネ
ッ
ト
で
調
べ
て
も
専

門
家
が
読
む
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
し
か
出
て
こ
な

か
っ
た
の
で
、
そ
れ
を
熟
読
し
た
り
し
て
。

だ
か
ら
、
ひ
だ
ま
り
た
ん
ぽ
ぽ
の
ホ
ー
ム
ペ

ー
ジ
を
見
つ
け
た
時
は
う
れ
し
か
っ
た
で
す

ね
。
特
に
、
患
者
家
族
か
ら
の
『
声
』
が
一

番
よ
か
っ
た
で
す
」

　

松
永
さ
ん
は
、
そ
の
後
の
精
密
検
査
で
専

門
医
療
機
関
を
受
診
し
、
代
謝
異
常
症
の
専

門
医
か
ら
詳
し
い
説
明
を
受
け
た
。

「
先
生
に
じ
っ
く
り
説
明
し
て
い
た
だ
き
、

よ
う
や
く
こ
の
子
の
た
め
に
で
き
る
こ
と
が

わ
か
っ
て
、
進
む
べ
き
道
が
見
え
て
き
ま
し

た
。
そ
れ
ま
で
は
、
具
体
的
な
情
報
も
な
く

て
『
よ
く
わ
か
ら
な
い
病
気
』
と
放
り
出
さ

れ
た
よ
う
な
感
じ
で
し
た
が
、
専
門
の
先
生

が
ず
っ
と
一
緒
に
診
て
く
だ
さ
る
と
思
っ
た

だ
け
で
も
安
心
で
き
ま
し
た
。

　

発
症
し
た
ら
…
と
い
う
不
安
は
あ
る
け
れ

ど
、
数
年
前
な
ら
知
ら
ず
に
発
症
し
て
対
応

も
で
き
ず
に
い
た
疾
患
だ
と
思
う
と
、
見
つ

け
て
も
ら
っ
て
本
当
に
よ
か
っ
た
で
す
」

　

松
永
さ
ん
夫
妻
は
「
と
に
か
く
情
報
が
な

い
の
が
一
番
怖
か
っ
た
」
と
振
り
返
る
。
そ

し
て
「
症
例
が
少
な
く
て
、
発
症
前
に
診
断

さ
れ
た
子
ど
も
が
ど
う
い
う
経
過
を
た
ど
る

の
か
と
い
う
情
報
も
な
い
に
等
し
い
。
だ
か

ら
こ
そ
、
こ
の
子
の
た
め
に
、
そ
し
て
今
後

見
つ
か
る
子
ど
も
た
ち
の
た
め
に
も
、
私
た

ち
の
経
験
が
役
立
つ
な
ら
、
何
で
も
協
力
し

た
い
」
と
啓
発
活
動
の
充
実
を
訴
え
た
。

　

一
方
、
柏
木
さ
ん
は
、「
診
断
」
は
ゴ
ー

ル
で
は
な
く
、
そ
の
子
や
家
族
を
ト
ー
タ
ル

で
考
え
、
社
会
で
支
え
る
仕
組
み
が
必
要
と

語
る
。
そ
の
上
で
、「
子
ど
も
た
ち
の
命
を

し
て
行
政
や
国
民
の
皆
様
に
こ
の
検
査
の
意

義
を
理
解
し
て
い
た
だ
か
な
け
れ
ば
、
と
思

い
ま
し
た
」

　

柏
木
さ
ん
ら
は
、
当
事
者
の
立
場
か
ら
、

早
期
の
全
国
導
入
を
求
め
る
活
動
を
積
極
的

に
展
開
。
そ
の
か
い
あ
っ
て
、
２
０
１
１
年

に
厚
生
労
働
省
か
ら
タ
ン
デ
ム
マ
ス
法
を
推

奨
す
る
通
達
が
出
さ
れ
、
検
査
対
象
も
６
疾

患
か
ら
19
疾
患
（
当
時
）
に
拡
大
し
た
。

「
た
だ
、
全
国
す
べ
て
の
自
治
体
で
導
入
さ

れ
た
の
は
２
０
１
４
年
。
そ
れ
で
よ
う
や
く

命
の
地
域
格
差
が
な
く
な
り
ま
し
た
。

　

発
症
前
に
発
見
で
き
る
よ
う
に
な
っ
た
こ

と
は
本
当
に
よ
か
っ
た
の
で
す
が
、
一
方
で

ご
家
族
は
発
症
予
防
と
い
う
プ
レ
ッ
シ
ャ
ー

を
抱
え
て
い
ま
す
。
発
見
さ
れ
た
ご
家
庭
を

孤
独
に
さ
せ
な
い
た
め
の
サ
ポ
ー
ト
が
大
き

な
課
題
と
な
っ
て
い
ま
す
。

　

タ
ン
デ
ム
マ
ス
法
導
入
後
は
患
者
会
の
登

守
る
検
査
事
業
へ
の
取
り
組
み
に
、
心
か
ら

感
謝
し
て
い
ま
す
。
東
京
都
は
精
度
管
理
な

ど
も
含
め
て
意
識
の
高
い
地
域
な
の
で
、
全

国
の
リ
ー
ダ
ー
的
存
在
と
し
て
、
地
域
に
よ

る
格
差
が
起
こ
ら
な
い
よ
う
、
ぜ
ひ
そ
の
取

り
組
み
を
全
国
に
広
げ
て
ほ
し
い
。
健
や
か

に
過
ご
せ
る
子
ど
も
た
ち
が
増
え
て
い
く
よ

う
願
っ
て
い
ま
す
」
と
期
待
を
寄
せ
た
。

「
ひ
だ
ま
り
た
ん
ぽ
ぽ
」
は
、
代
表
の
柏
木

明
子
さ
ん
が
有
機
酸
代
謝
異
常
症
を
持
つ
長

男
の
生
活
を
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
で
紹
介
し
た
の

を
き
っ
か
け
に
患
者
家
族
が
つ
な
が
り
、

　

し
か
し
、
全
国
的
に
自
治
体
の
予
算
が
厳

し
い
中
、
こ
の
画
期
的
な
検
査
が
新
生
児
マ

ス
ス
ク
リ
ー
ニ
ン
グ
に
導
入
さ
れ
る
の
は
非

常
に
難
し
い
と
い
う
現
状
を
知
り
、
何
と
か

２
０
０
５
年
に
誕
生
し
た
。

　

発
症
後
に
な
か
な
か
病
名

が
つ
か
ず
に
亡
く
な
っ
た
り
、

障
害
が
残
っ
て
し
ま
う
こ
と

も
少
な
く
な
か
っ
た
当
時
、

１
時
間
で
も
早
く
診
断
し
て

も
ら
え
る
よ
う
に
と
活
動
を

進
め
る
中
で
知
っ
た
の
が
、

発
症
す
る
前
に
疾
患
を
発
見

で
き
る
タ
ン
デ
ム
マ
ス
法
と

い
う
新
し
い
検
査
だ
っ
た
と

い
う
柏
木
さ
ん
。

「
発
症
し
て
か
ら
治
療
を
始

め
る
の
で
は
な
く
、
発
症
前

に
病
気
を
見
つ
け
ら
れ
る
検

査
法
が
あ
る
と
知
り
、
本
当

に
驚
き
ま
し
た
。
こ
の
検
査

が
全
国
に
導
入
さ
れ
れ
ば
、

ど
れ
ほ
ど
多
く
の
子
ど
も
た

ち
が
元
気
に
成
長
で
き
る
よ

う
に
な
る
こ
と
で
し
ょ
う
。

疾
患
を
持
つ
子
ど
も
た
ち
や
家
族
が

安
心
し
て
生
活
で
き
る
よ
う
、さ
ま
ざ
ま
な
支
援
を
実
施

ご
家
族
の
声「
不
安
は
あ
る
が
、

見
つ
け
て
も
ら
っ
て
よ
か
っ
た
」

こ
れ
か
ら
に
向
け
て

健（検）診から健康経営まで、
健康づくりに本会が協力したお客様を

紹介するシリーズです

がチームよぼう
します！応援

ひだまりたんぽぽに登録されている松永さん一家

ひだまりたんぽぽ代表の柏木明子さん

今回ご紹介するのは、有機酸・脂肪酸代謝異常症の患者家族会「ひだまりたんぽぽ」様。
本会では、専門の医療機関を通じて、患者様のフォローアップ検査を担当しています。

第 3 回   
有機酸・脂肪酸代謝異常症の患者家族会

ひだまりたんぽぽ 様

※関連記事P4～

★検査の対象
東京都内の医療機関からの依頼により、
以下の検査を有償で実施
①NBS要精査例の鑑別・診断支援
②NBS関連疾患の患者様の経過観察（フォローアップ検査）
③臨床症状等からNBS関連疾患が疑われる方の診断支援

★フォローアップ検査
・専門の医療機関と連携し
　検査を実施（右図）
・定期受診に加えて、感染症などによる
　体調不良時（シックデイ）には、
　早急に検査結果を報告。
　患者様の状態を専門の医療機関が
　いち早く把握できるよう努めている。 受診

受診

患者様 専門の
医療機関

代謝
外来 検査室

治療

検査
治療

結果
報告 検査

依頼

東京都予防医学協会

本会では、新生児マススクリーニング（NBS）で
見つかる疾患等に対する検査を行っています。

分析装置で測定する様子

自動パンチャーで分析前の処理をする様子
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☞マススクリーニング関連疾患の検査


