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　この度、NPO法人血液情報広場・つばさ（http://tsubasa-npo.org/）主催による「血液疾
患フォーラム in 上越」を協賛させて頂くことになりました。
　血液疾患は、病気本体も治療法も複雑で分かりにくく、治療期間が長いのが特徴です。そ
こで、第１部では「血液がんの基本」、第２部では「疾患別分科会」、第３部では「各疾患経
験者のお話しとAYA世代（思春期、若年成人）の闘病に関する研究報告の講演」を行います。
　仲間の声やがんばり、AYA世代の闘病とその課題などの語り合い、分かち合いに、是非ご参加ください。
また、会場には質問用紙が用意されます。個人的な質問や不安でも遠慮せず、ご提出ください。講師先生
方による応答アドバイスを、会場の皆さんと共有して頂けます。この機会が皆さまのお役に立てる事を願っ
ております。ご参加お待ちしています。

日　　時　  2021年11月６日（土）  13:00 ～ 17:00
会　　場　  上越文化会館（上越市新光町１- ９-10）
座　　長　  永井孝一先生（新潟県立中央病院　血液内科）
総合司会　  橋本明子さん（NPO法人血液情報広場・つばさ　理事長）
参 加 料　  一般の方　無料　＊ご参加にはお申し込みが必要です

　　　　  　製薬会社の方　2,000円
申し込み　  ①  NPO法人血液情報広場・つばさ事務局へ別紙裏面の申込用紙

をFAX03-3203-2570する
　　　　　  ②  申込専用アドレス　メールforum@tsubasa-npo.org に件名

「つばさ上越フォーラム」を明記し別紙申込用紙と同じ項目
内容を送信する。文章等ファイルは添付しないでください。

主　　催　  NPO法人血液情報広場・つばさ
協　　賛　  NPO法人骨髄バンクサポート新潟
講　　演　  （公財）日本骨髄バンク

血液疾患フォーラム in 上越
特定非営利活動法人骨髄バンクサポート新潟  ニュースレター  Vol. 34（2021年８月発行）

上越文化会館会場案内図
住所：新潟県上越市新光町1丁目9番10号

NPO法人骨髄バンクサポート新潟／骨髄バン
ク長野 ひまわりの会／慢性骨髄性白血病

（CML）患者・家族連絡会「いずみの会」／骨髄
増殖性腫瘍患者・家族会MPN-JAPAN／
NPO法人白血病研究基金を育てる会／CLL

（慢性リンパ性白血病））患者・家族の会／一社
法人Team CML@JAPAN／認定NPO法人
ミルフィーユ小児がんフロンティアーズ／院内
患者会世話人連絡協議会（HosPAC）／NPO
法人血液患者コミュニテー「ももの木」

開催協力
ありがとうございます。
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※製薬会社の方、領収書を用意します。プログラム終了後の経験者さん達との質疑応答にもご参加ください。

参加申し込み用紙

11/6　つばさ上越フォーラム

受付期間：
10月1日
    ～ 11月3日

※ご記入いただいた内容は開催後に全て廃棄します（個人情報は保護されます）ので、どうぞご安心ください。

※申し込み専用のアドレスです。
　件名（つばさ上越フォーラム）を明記して、以下の申し込み記入項目と同じ内容をご送信ください。
※文書等ファイルは添付しないでください。安全のため添付ファイルがあっても開封しません。

住所
（都道府県のみを
　ご記入ください）

お名前

記入欄

（　　　　　　）　　　　　　ーお電話番号

希望分科会 □①　　□②

参加人数

人

ふりがな

□患者 □家族 □医療関係者 □製薬関係者 
□ボランティア □つばさ正会員 □その他（　　　　　　　　　　　　　　）

立場

●質問（200字ほどでお書きください。ご講演に反映していただくか、質疑応答でお答いただきます） ※病院名、御担当の先生は書かないでください。

FAX : 03-3203-2570 Mail : forum@tsubasa-npo.org

質問

診断年月病名
患者さんの
診断時
年齢／性別

男
・
女歳年 月 日

この質問はFaxまたは郵送のこと（メール添付は不可）。郵送の場合は、コピーをお手元に残してください。
送り先：〒１６２-００４１　東京都新宿区早稲田鶴町533　早稲田大学前郵便局々留　NPO法人血液情報広場・つばさ事務局

・ＪＲ東 日 本 直 江 津 駅  下 車
 え ちごトキ め き 鉄 道 は ねうまラ イン
　 ( 直 江 津－妙 高 高 原 ) 乗 換
 春 日 山 駅  下 車  徒 歩 4 分

・北 陸 新 幹 線  上 越 妙 高 駅  下 車
 え ちごトキ め き 鉄 道 は ねうまラ イン
　 ( 妙 高 高 原－直 江 津 ) 乗 換
 春 日 山 駅  下 車  徒 歩 4 分

同時配信  つばさチャンネル（つばさYouTube）
https://www.youtube.com/channel/UCiHgaJ-gOcMlenYixI-OtcQ

同時配信  つばさチャンネル（つばさYouTube）
https://www.youtube.com/channel/UCiHgaJ-gOcMlenYixI-OtcQ

血液疾患は病気本体も治療法も複雑でわかりにくく、治療期間が長いのが特徴です。そこで第１部では血液がんの基本、分科会でそれぞれ
の疾患を掘り下げて学びます。第3部では各疾患の経験者のお話と、AYA世代の闘病に関する研究のご報告お聴きします。仲間の声やがんば
り、小児から若年成人の闘病とその課題などの語り合い・分かち合いにご参加ください。
また会場には質問用紙が用意されます。個人的な疑問や不安でも遠慮せず質問を提出してください。講師の先生方による応答・アドバイスを

会場の皆さんと共有し、日頃の疑問や不安を解消しましょう。

血液疾患は病気本体も治療法も複雑でわかりにくく、治療期間が長いのが特徴です。そこで第１部では血液がんの基本、分科会でそれぞれ
の疾患を掘り下げて学びます。第3部では各疾患の経験者のお話と、AYA世代の闘病に関する研究のご報告お聴きします。仲間の声やがんば
り、小児から若年成人の闘病とその課題などの語り合い・分かち合いにご参加ください。
また会場には質問用紙が用意されます。個人的な疑問や不安でも遠慮せず質問を提出してください。講師の先生方による応答・アドバイスを

会場の皆さんと共有し、日頃の疑問や不安を解消しましょう。

日 時 2021年11月6日（土）　13時～17時日 時 2021年11月6日（土）　13時～17時

会 場 上越文化会館会 場 上越文化会館

協 賛 NPO法人骨髄バンクサポート新潟  http://kbsniigata.com/協 賛 NPO法人骨髄バンクサポート新潟  http://kbsniigata.com/

総合
司会 NPO法人血情報広場・つばさ理事長 橋本 明子橋本 明子座 長 新潟県立中央病院 血液内科 永井 孝一 先生永井 孝一 先生

NPO法人血液情報広場・つばさフォーラムin上越NPO法人血液情報広場・つばさフォーラムin上越

お問い合わせ　NPO法人血液情報広場・つばさ http://tsubasa-npo.org/ 
          03-3207-8503（祝祭日を除く月～金 12時～17時）
後 援：公益財団法人 日本骨髄バンク

※終了後30分間、経験者さんとご参加の製薬企業の社員さん達とのセッションがあります。
ー治療や服薬で経験した副作用、短期・長期のGVHDなどについて、追加で質問をお受けしますー

プログラム

参加費：一般の方、無料
製薬会社の方、2,000円※（裏面）
参加者お申し込みが必要です（裏面）

講師の先生方、参加者全員で

○仲間・語り合い・分かち合い　―これまでも、そしてこれからも

○講演「AYA世代の闘病とフォローアップにおける課題」　　　　　　　

○質疑応答　疑問や不安を言葉にしよう、共に考えよう

Ⅰ

Ⅱ

Ⅲ

骨髄性の腫瘍 講師 長野赤十字病院 植木 俊充 先生

リンパ性の腫瘍 講師 新潟県立中央病院 桃井 明仁 先生

血液がんとはどのような疾患か 講師 新潟県立中央病院 永井 孝一 先生

ご挨拶　日本骨髄バンクはいま  （公財）日本骨髄バンク理事長 小寺 良尚 先生

ご挨拶  NPO法人骨髄バンクサポート新潟 齋木 桂子 さん

講師 兵庫医科大学病院血液内科 大杉 夕子 先生

9歳で移植後、悩み続けた心身の不調に性腺ホルモン投与“34歳で声変わり⁈”小児がん治療後の長期フォローのたいせつさを語り続けて
います。 NPO法人つばさ・理事 宮城 順さん/17歳でALLに非血縁移植 新潟リハビリテーション大学・新潟医療福祉大学ロコモ予防研究セ
ンター勤務 北村 拓也さん/17才でMDS、34歳で非血縁移植 つばさ妊孕性温存保険請願担当理事 後藤 千英さん/CMLを家族からの
移植で治療。 骨髄バンク長野 ひまわりの会 笠原 千夏子さん/2003年にCML診断（田村）＆CML診断後も仕事を辞めず15年（稲葉）  慢
性骨髄性白血病CML患者と家族の会「いずみの会」 田村 英人さん ＆ 稲葉 恵さん/CLLに罹患してから社労士に。昨年、CLL患者会を
立ち上げました。 CLL患者の会 齊藤 治夫さん

AYA世代のがんは発症頻度が低く、臨床的な情報や社会的な支援が少ないのが特徴です。これらの問題を解決するために、‘思春期・若年成
人世代血液腫瘍患者への情報提供と支援の在り方’について、アンケート調査を行っています。

全体会（１）　基本を学ぼう 全体会々場で

疾患別分科会　それぞれの疾患と治療法の理解を進めよう 分科会々場で、各分科会同時進行

全体会（２）－　情報を得よう、共に考えよう　全体会々場で

大原薬品工業株式会社、アッヴィ合同会社、セルジーン株式会社、ブリストル・マイヤーズ スクイブ株式会社、
ノバルティスファーマ株式会社、協和キリン株式会社、ヤンセンファーマ株式会社、アムジェン株式会社、日本新薬株式会社、
大塚製薬株式会社、武田薬品工業株式会社、中外製薬株式会社、大日本住友製薬株式会社、シンバイオ製薬株式会社、
富士製薬工業株式会社、ファイザー株式会社、ムンディファーマ株式会社、マーシュ・フィールド株式会社、アステラス製薬株式会社
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「天才だけでは救えない」
どんなに医療が進歩しても、ブラック・ジャックのような医者がいたとして
も、ドナーがいなければ、治せない患者さんがいます。天才だけでは、救え
ない。だから、あなたが必要です。
ACジャパン今年度の支援、骨髄バンクの見出しです。

　私は３年前、骨髄ドナー候補になりコーディネートを進めていましたが、別の方がドナーとなり
終了しました。そして今年再び、オレンジ色の封筒が届きました。そう２回目の適合通知、骨髄ドナー
候補となったのです。家族の同意を得てコーディネートを進めています。体調には気をつけていま
すし、体力にも自信がありますが、年齢がドナー制限（54歳以下）に迫っていますのでどうなる

ことでしょう。世の中はコロナ禍で、通常医療にしわ寄せがきている
のではないかと心配していますが、骨髄移植を必要としている方も大
勢いらっしゃり、藁にも縋る思いで今を過ごされています。私しか救
えないのならいくらでも池に飛び込みます。とはいっても、ワクチン
接種の注射をビビっているくらいの小心者です。先日、血液内科の医
師と確認面談をしました。その名医から改まって「感謝」を言われた時、
まだ移植もしていないのに感動して感極まってしまいました。「私たち
だけでは救えない。だからあなたが必要です。」

「ドナー候補になって」　齋木　秀雄

公益財団法人 日本骨髄バンク　広報部長　小島　　勝

　日本骨髄バンクは今年30周年を迎えます。
　「骨髄バンクサポート新潟」の皆様が長年に渡り私共と一緒に歩んでいた
だいていることに深く御礼申し上げます。
　日本骨髄バンク（当時の名称は骨髄移植推進財団）が設立されたのは1991年
12月。その後、登録ドナーをはじめ、全国の関係者の皆様のご尽力により、
ドナー登録者数は約53万人に達し、移植件数は累計25,000件を超えています。
　今も猛威をふるう新型コロナウイルス感染症。世界中に脅威を与え、社会
の様々なところで深刻な悪影響をもたらしいますが、日本骨髄バンクは命のリレーを絶やさず、一
人でも多くの患者さんに一日でも早く移植ができるよう活動してまいります。
　末筆になりましたが、コロナ禍においても「骨髄バンクサポート新潟」をはじめ、新潟県内の
説明員、地区普及広報委員、ボランティアの皆様が骨髄バンク事業を支えていただいていること
に感謝申し上げます。
　なお、皆様に直接お会い出来ないのは誠に残念なのですが、10月2日（土）に予定している日本骨
髄バンク30周年記念大会はコロナ禍を鑑み、WEB配信のみを予定しています。詳しくはホームペー
ジ等でご案内いたします。

30周年を迎えて
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 献血並行ドナー登録会の予定
＊会場が事業所の場合、関係者で無い方のご登録は出来ません。　＊当日は、献血もご協力を宜しくお願い致します。
・  9/  9（木）10：00～11：00、13：00～15：00　上越市役所 木田庁舎
・  9/22（水）  9：00～11：00　新発田地域広域事務組合消防本部
・  9/29（水）  9：00～11：00、13：00～15：00　（一社）新潟県建設業協会 村上支部
・10/  1（金）  9：30～11：00　中央製版（三条市）
・10/  6（水）  9：30～11：30、13：30～15：30　阿賀町役場 本庁多目的ホール
・10/  6（水）  9：30～11：30、13：30～14：30　明星セメント（株）糸魚川工場
・10/20（水）13：30～15：00　（株）ブルボン（柏崎市）
・11/  7（日）10：00～11：30、13：15～15：00　新潟県立看護大学（上越市）
・11/  8（月）13：45～15：00　十日町市役所 松之山庁舎
・11/15（月）  9：30～11：00　遠藤工業（燕市）
・11/16（火）10：30～12：30、14：15～16：00　北里大学保健衛生専門学院（南魚沼市）
・11/16（火）13：00～15：00　出雲崎町中央公民館
・11/17（水）13：30～15：30　津南町役場
・11/19（金）10：00～11：00　上越地域消防局

 チャリティーゴルフコンペのご案内
日にち：令和３年 10 月２日（土）
会　場：石地シーサイドカントリークラブ（柏崎市西山町大崎 873）
参加料：2,000 円
申込先：NPO 法人骨髄バンクサポート新潟へ FAX かメールでお申し込みください
　　　　FAX　025-546-7338　　メール kbsniigata@gmail.com
その他：  開会式、閉会式は行いません。午前ハーフ集計で順位を確定しますので、ホールアウトした方はチャリティー

ブースで商品をお受け取り下さい。OB、池ポチャ、３パットはそれぞれ 300 円ずつ（上限 1,000 円）のチャ
リティーにご協力お願いします。感染対策としてクラブハウス内ではマスクをご着用ください。

 第13回通常総会について
　今年も新型コロナウイルス感染防止を考慮して集会による総会は行わず、正会員による書面表決により審議を行い
ました。その結果、正会員28名中19名の承認があり『2020年度事業実施報告』『2020年度決算報告』『2021年度事業
計画』『2021年度予算』について承認されたことをご報告致します。

【2021年度事業計画】
・ドナー募集事業（集団、献血並行）
・語り部事業
・患者支援事業（患者会開催）
・タオルハンカチ贈呈事業（闘病患者さんへ）
・血液疾患フォーラム
・書籍贈呈事業

【2021年度予算】
収入の部 支出の部

受取会費 180,000
受取寄付 877,000
事業収入 160,000
雑収入 5,000

事業費　　　　　　　　　　　　755,000
（内訳） 人件費 240,000
　　　 物品購入費ほか経費 515,000

管理費　　　　　　　　　　　　467,000
　（内訳） 人件費 60,000
　　　　 通信費、家賃ほか経費 407,000

合計　　　　1,222,000 合計　　　　1,222,000

◆活動報告

◆活動予定

・会報誌発行
・ホームページ運営
・模擬ドナー登録会（高校文化祭）
・チャリティーバザー
・チャリティーゴルフコンペ
・ボランティア育成事業
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特定非営利活動法人　骨髄バンクサポート新潟　　　 HP  http://kbsniigata.jimdo.com 
〒943-0805  上越市木田2-3-11-5　☎  025-546-7337　FAX  025-546-7338　Mail  kbsniigata@gmail.com

〇新部恵子様　　〇丸田トヨ子様　　　〇流石光信様　　　〇上石喜代子様
〇松澤奏美様　　〇笠原真理様　　　　〇川村留美子様　　〇田中明美様
〇鈴木昌成様　　〇（有）双葉自動車様　　（順不同）

◆ご寄付のお願い ― 当法人の活動は皆様方の善意に支えられています。
ご支援ご協力を賜りますようお願い申し上げます。◆

　○郵便振替口座　００５００－５－９７１４２　　ＮＰＯ法人骨髄バンクサポート新潟

まごころからのご寄付をありがとうございました
（2021年１月16日～７月15日まで）

◆会費納入をお願いします
　納入がまだの方は、お早めにお願いいたします。また、お知り合いの方へのお声掛けにより、新規会員の増加
にご協力をいただけますようお願いいたします。さらに、寄付付き自動販売機の設置についてもご協力宜しくお
願いします。自動販売機の設置については、お気軽にお問い合わせください。

【事務局】025-546-7337　メール kbsniigata@gmail.com

　☎03-5280-1789　日本骨髄バンク

◆骨髄バンクへのお問い合わせ

正会員 賛助会員
個人一口　 2,000 円より
団体一口　10,000 円より

個人一口　 2,000 円より
団体一口　10,000 円より

ボランティア活動を
一緒にして下さる方
総会での議決権あり

資金援助をして下さる方
総会での議決権なし

◆NPO法人 骨髄バンクサポート新潟 入会のご案内

【賛助会費、寄付の振込先】
　郵便振替口座　００５００－５－９７１４２
　加入者名　ＮＰＯ法人骨髄バンクサポート新潟
　＊一口2,000円で何口でも可能

◆日本骨髄バンクの現状（2021年６月末現在）

患者の状況 人数 ドナーの状況 人数

患者登録者数（累計） 62,087 登録受付ドナー数（累計） 863,130

患者登録現在数 1,788 ドナー登録現在数 533,894

HLA適合患者数（累計） 49,393 HLA適合報告数 342,906

新潟県現在登録者数 28 新潟県現在登録者数 9,044

＊ 患者登録現在数は、患者登録数（累計）から
登録取消された患者数および移植実施患者数
を引いた数です。

＊ HLA適合報告ドナー数は複数適合したド
ナーの数を差し引いた実適合ドナー数を表示
しています。

　オリンピックTOKYO2020大会の熱戦が連日繰り広げられています。白血病治療を乗り越えオリンピックの
舞台に立った池江璃花子さんには感動しました。毎日、様々な種目で金メダルを獲得している日本。メダリ
ストたちはどの種目の選手も「諦めないで努力すれば夢は叶う」と答えていました。アスリートレベルではな
くても、目標をもって努力することって、いくつになっても大事ですね。 齋木

編集
後記
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