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特定非営利活動法人難病支援ネット・ジャパン

代表理事　伊藤たてお

　日頃より私どもの活動に対しまして、皆様より多大なるご理解とご支援をいた

だいておりますことに心より感謝申し上げます。

　私どもは日本における難病患者に対する理解と支援、施策が広がることを願っ

て様々な活動を展開することを目的としております。その活動の大きな成果とし

て多くの難病団体ともに取り組んだ、難病法「難病の患者に対する医療等に関す

る法律」が 2014 年 5 月 23 日に成立し、2015 年 1 月 1 日より施行された

ことや、その前年の 2014 年 4 月 1 日より施行された「障害者総合支援法」に

おいて「難病」も国の福祉サービスの対象となったことなどの成果となったこと

を心から喜び、多くの皆様のご支援に感謝を申し上げるものです。

　本来であれば年に２回の発行を目指している私どもの機関誌「ななかまど通信」

を通じて皆様に私どもの活動を逐一お知らせし、また皆様のご寄稿などを賜るこ

とを目指していたのですが、十分にその役割を果たし得ないでいますことをお詫

び申し上げます。

　とりわけ昨年度は主要な活動と位置付けている「日本の患者会 WEB 版」の大

きな改善に取り組み、また私どもがその事務局を担当している「全国難病セン

ター研究会」研究大会、実行委員長をしている「難病・長期慢性疾患全国フォー

ラム」や当支援ネットも加盟している JPA( 日本難病・疾病団体協議会 ) の諸活

動などに大きく時間とエネルギーを割かざるを得ない事情などもあり、また運営

に当たっている者の体調などの障害もあって「ななかまど通信」の発行が大変遅

れまた発行回数も不十分なままとなっておりますことをお詫び申し上げます。

　これからも皆様のご支援とご理解を心よりお願い申し上げます。

ななかまど通信第18号の
発行にあたって

特定非営利活動法人　難病支援ネット・ジャパン

ななかまど通信 第 18 号

2020 年 5 月

特定非営利活動法人難病支援ネット・ジャパンの 2020 年度総会を開催いた
します。

開催日時：2020 年 7 月 18 日 ( 土 ) 午後 3 時より

会　　場：未定 ( 決まり次第お知らせいたします )

* 新型コロナウィルスの影響により総会の時期を遅らせての開催となります

が、さらに状況によっては再延期または文書にての開催となることも予想され

ます。会員、賛助会員の皆様には改めてお知らせいたします。

2020 年度総会のご案内
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日本の患者会 WEB 版をリニューアルオープン！

　厚労省の難病患者サポート事業補助金事業として実施し

ている「日本の患者会 WEB 版」のウェブサイトを全面的

に作り直し、2020 年 3 月 5 日にリニューアルオープン

しました。

　日本で初期の患者会ができた頃（1940 年代）からの

貴重な機関誌等を収集し公開しているもので、難病支援

ネット・ジャパンの最も大きな柱となる活動です。

　十数年前からこのサイトを運営してきましたが、年々イ

ンターネット関連の技術が新しくなり、従来のシステムで

は改善しきれない点が多々出て来ました。そこでウェブコ

ンサルタントに依頼し、一から作り直しました。スマート

フォンにも対応し、より見やすく探しやすくなりました。

　更新は NPO 法人障がい者就労支援の会「あかり家」さ

んにこれまで通りお願いしています。現在、手作業で機関

誌を１つずつアップしているため、一部の資料が閲覧でき

なくなっていますが、徐々に更新していきますのでしばら

くお待ちください。

　下記の QR コードをスマートフォンなどの QR コード

リーダーまたはカメラアプリで撮影すると「日本の患者会

WEB 版」のサイトが開きます。ぜひ試してみてください。

＜　リニューアル内容　＞

・スマートフォンに対応

・インタビュー編の記事を追加

・特集の記事を追加

・英語版ページを充実

・専門家の監修を受け、個人情報保護方針を改訂し

　トップページの見やすい位置に配置。英語版も同様に公開。

・安全性を高める設定（SSL）を導入

・古いドメインに切り替わってしまう問題を解決

・容量が大きく低価格のプロバイダに変更

・不具合が多くなっていた全文検索システムを廃止

・シンプルで使いやすい操作性に改善

日本の患者会 WEB 版

https://pg-japan.jp
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　2019 年 ( 令元年 )9 月 13 日南宗谷難病医療システムの勉強に行ってきました。

　難病支援ネット・ジャパンからは中井秀紀理事と伊藤たてお理事の 2 名が参加しました。

　南宗谷地区とは稚内市の南方にある枝幸町 ( 歌登町と合併 )、中頓別町、浜頓別町の 3 町で構成し、人口は 3

町を合わせて 1 万 6 千人余の漁業と酪農、林業の地域です。札幌までは 500km、車で 5 時間、旭川まででも

車で 3 時間半というところです。ちなみに枝幸町だけでも南北は車で 2 時間はかかるというまさに北海道その

ものといわれる地域です。この地域はまた保健師活動でも著名な地域です。

　この地域と難病の関係は平成 5 年の北海道難病連稚内支部の結成から始まります。この結成に保健師さんた

ちの支援も得て「北海道難病連南宗谷地区懇談会」として参加しました。そして翌年から地域の患者たちの要

望で遠方の受診への助成が始まり、平成 7 年には患者・家族主体の「健康・医療を考える会」が生まれました。

平成 9 年からの 10 年間、北海道難病連と 4 町 ( 現在は歌登町と枝幸町の合併で 3 町 ) による「難病医療・福

祉相談会」が開かれ、北海道難病連南宗谷支部が結成されました。その活動の中で 4 町の行政と町立病院そし

て専門医との交流が深まり「南宗谷町民フォーラム」が開かれ、さらに「南宗谷難病医療システム」と発展して

いきました。

　平成 18 年には「難病があっても、障害があっても、やっぱりここで暮らしたい !」～南宗谷難病医療・福祉

相談会の 10 年の歩み～として集会を実施し大きな反響を呼びました。

　地域医療の危機が言われ、国の方針によって不採算として整理されようとしている時期の中でも専門医と地域

医療が連携し行政と患者会と結びついた南宗谷難病医療システムは地域の難病医療の在り方として大きな示唆を

与えるものと思います。

　13 日当日の枝幸保健福祉センターで開かれた枝幸町、浜頓別町、中頓別町、浜頓別地域保健所の保健師さん

たちの「南宗谷難病・医療システムの構築と現在、これからについて」と題した発表と討論は大変充実した貴重

なものでした。

　終わって真っ暗な北海の海辺にかかる大きな月の輝きは心が震えるほど感動し、忘れ難いものになりました。

( 伊藤たてお記 )

南宗谷難病医療システムの構築は
地域の難病医療に希望をもたらすシステム

～地域医療と行政、患者会が結びついて生まれた～

オホーツクの海に輝く月光

浜頓別町

中頓別町
枝幸町

南宗谷地区
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3.11 東日本大震災とフクシマを肌で感じるツアー」 参加記

伊藤たてお

　2020 年 3 月 7 日 8 日の二日間の福島・宮城のツアーに参加しました。

　大きな地震と津波被害、そして原発のメルトダウンと爆発による広範な住民の避難から 2 年ほどたったある会

合で、福島難病連の渡邉善広さん ( 現会長 ) がぽつんと「福島はもう忘れられていくような気がする」と言った

一言から始まったツアーです。「いいえ私たちは忘れない！今はまだ原発は賛成とか反対とかは言えないけど、と

にかくその現場でその空気を肌で感じてほしい」という思いでツアーを企画したところ、思いのほか、普段交流

もない方たちも含めて大勢参加してくれました。

　その第 7 回目のツアーでした。高速道路も復活し、JR の常磐線も開通したのですが、その実態は線をようや

く確保した、というところでしょうか。

　避難した多くの方々はまだ戻っては来ないのです。まだ立ち入ることのできない地区もあって、通行止めの柵

と監視の方もいます。その家々は朽ち果てていこうとしています。さて皆さんはどのように感じるでしょうか。

　私たちは災害から 10 年目を迎え

て各年の参加者たちが何を見て何を

感じたのかの記録も出そうとしてい

ます。福島だけではなく宮城県から

三陸にかけて消えてしまった街や村

を見ながら毎年辛いものを感じなが

ら、どう声をかけてよいのかわから

ないままのツアーですが、もし機会

が会ったらぜひとも多くの皆さんに

現地の風を感じてほしいものです。

難病フォーラム～すべての患者 ・障害者 ・高齢者が安心して暮らせる社会を～

　難病・慢性疾患全国フオーラム 2019 が 2019 年 11 月 9 日東京 JA 共済ホールで開かれました。

　このフオーラムは「新しい難病対策」の実現を目指して全国の患者団体

に参加を呼びかけて 2009 年から毎年開かれてきたものです。難病法の

制定や小児慢性特定疾病対策の児童福祉法の改正や障害者総合支援法など

の大きな成果をあげてきましたが、なお多くの難病法に入らなかった疾病

があることや様々な置き去りにされている課題も多く残っていることなど

からそれ以降もこのフォーラムを続けています。設立の呼びかけ以来伊藤

たておが実行委員長を務めています。

　2019 年度のプログラムは第一部が「患者家族の声」題して、全国膠原

病友の会、全国心臓病の子どもを守る会、北海道難病連など 6 団体からの

発表がありました。

　第 2 部は～難病法・改正児童福祉法の 5 年見直しについて～と題する

パネルディスカッションで、難病の子ども支援ネットワーク、日本難病・

疾病団体協議会、IBD ネットワーク、Asrid、研究者などからの課題の提

起などがあり、続いて全体のまとめと集会アピールが採択されました。

厚生労働省難病患者サポート事業補助金

未だ線量は高い 各地に見られる立看板
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　2019 年 7 月 3 日、かつて高校生の頃に入院していた

北海道医療センター（当時は国立西札幌病院）の附属札幌

看護学校で、患者経験について話す機会をいただきました。

院長の菊地誠志先生からのご依頼で、2014 年から 1 年

に１度お伺いしています。1 年生対象の「保健医療論」の

授業で、彼らと同年代のときに病気（膠原病）になった時

の状況や気持ちなどをお話ししました。

3 年間の授業の中で、患者本人が登場するのはこの１コマ

だけとのこと。「患者」といっても看護を受けるだけの存

在ではなく、積極的に社会と関わっている患者さんがたく

さんいることなどを紹介しました。患者会活動として仲間

の悩みを聞いたり、国会請願をしたり、病気の情報を集め

て発信したりしていること、病院の外で活動しているそう

いう患者さんの姿を想像しながら看護に生かしてくださ

い、というお話しをしました。うまく伝えられたかどうか

わかりませんが、看護師さんになってから、少しでも思い

出してもらえたら良いなと願っています。　（永森志織 記）

札幌看護学校で患者経験の講義

　2019 年 4 月 29 日名古屋市開かれた第 30 回日本

医学会総会 2019 の市民公開講座「グローバル化する

日本の医療」ので公益財団法人難病研究財団難病情報

センター運営委員長あ宮坂信之先生の主催するシンポ

ジウム「世界に誇る日本の難病対策」において、伊藤

たておが「難病対策に対する患者からの期待」と題し

て発表をしました。

　日本医学会は戦後日本の医療・医学の発展を担う全

ての医療者の学会として 2 年ごとに開催されています。

　2019 年 11 月 15 日九州大学医学部百年記念講堂

で開催された第7回日本難病医療ネットワーク学会(会

長吉良潤一先生 ) の学術集会「夢に描く難病支援」に

おいて発表をしました。

　この学会は平成 16 年に発足した日本難病医療ネッ

トワーク研究会をもとに学会へと発展したものです。

　学会の目的は職種や所属を超えて、難病の課題や医

療やケア体制の向上を図るとしています。患者団体の

参加も多く今後の日本の難病医療の向上に大きく貢献

することが期待されています。難病看護学会との共同

開催なども試みられています。

　12 月 12 日東京国際フォーラムにおいて

「患者会と研究の共同と AMED に期待すること」

と題する講演をしました。

Amed.( エイメド国立研究開発法人日本医療研究開発機構

Japan Agency Medical Research and Development)

　2019 年 5 月 25 日大阪国際会議場で開かれた第

60 回日本神経学会学術集会のシンポジウム「神経難病

医療における神経内科医と患者 / 患者団体との医療の

連携について」( 北海道医療センター菊地誠志先生主催 )

において伊藤たてお ( 難病支援ネット・ジャパン、全

国筋無力症友の会、JPA) が「日本における患者団体

と医療の連携について」と題する発表を行いました。

　会場では JPA、筋無力症友の会などの連携で展示の

運営が行われました。

☆急に体調を崩された日本難病・疾病団体協議会代表理事の森幸子さんのピンチヒッ

ターとして以下の二つの講演と医学誌への原稿提供（17 ページ下段右側）をしました。

☆ AMED シンポジウム 2019
～医療研究が未来を変える～

☆第 30 回日本医学会総会市民公開講座 ☆第 7 回日本難病医療ネットワーク学会学術集会

☆第 60 回日本神経学会学術大会

（以上　伊藤たてお 記）

　2020 年 1 月 25 日（土）、26 日（日）に千葉県船橋市で第 16 回ヘルスリサーチワークショップ「偏り（かたより）

からの出発〜ヘルスリサーチと歩む新時代」を開催し、世話人として参加しました。熊谷晋一郎東京大学先端科学技術

研究センター准教授の基調講演「健康をむしばむスティグマ～偏見を取り除くアプローチ～」ほか、２日間の合宿形式

で開催されました。　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（永森志織 記）

　12 月 17 日メルパルク東京において初めてセミナー

専門の会社によるセミナーで「難病法改正と患者支援の

現状と課題」と題して講演をしました。

　製薬企業社員など予想を上回る大勢の参加者で難病に

関する関心の高まりを感じました。

☆ IQVIA セミナー製薬企業の希少疾病用医薬品戦略
～難病法改正から希少疾病患者のサポートまで～

第16回ヘルスリサーチワークショップ

2019年度の様々な活動
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　2019 年 10 月 18 日・19 日 ( 金・土 )、福岡県北九州市の北九州芸術劇場中劇場で第 32 回研究大会を開催しました。
これは厚生労働省補助金事業として日本難病・疾病団体協議会 (JPA) が受託し、難病支援ネット・ジャパンが事務局と
して実施している事業です。

講演 1
「難病対策地域協議会の役割」 
　　　産業医科大学医学部神経内科学講座 教授 
　　　北九州市難病対策地域協議会 座長
　　　　　　足立弘明氏

講演 2 
「膠原病ってどんな膠原病の治療が大きく進歩してきました !」
　　　産業医科大学医学部第一内科学講座 教授
　　　産業医科大学大学院医学研究科長
　　　　　　田中良哉氏

パネルディスカッション　6 題 20 件
福祉機器展示　9 団体・社

　北九州市と共催で、公式キャラクターのモモマルくんを連れた北橋健治市長からご挨拶をいただきました。市の施設と
いうことで、立派な北九州芸術劇場も無料で使わせていただき、映像、音響など素晴らしい環境で講演を聞くことができ
ました。また北九州難病相談支援センター、福岡県難病相談・支援センター、北九州市役所などの大勢のご協力を得て開
催することができました。
　福祉機器展示は劇場外側の通路にずらりと並びました。一般発表のお申し込みが非常に多く、演題ごとの持ち時間を短
くして、多くの方にご発表いただけるよう工夫しました。全国難病センター研究会の公式ウェブサイトに過去のニューズ
レター、報告集を掲載しておりますので、ぜひご覧ください。

厚生労働省補助金事業「令和１年度難病患者サポート事業」

全国難病センター研究会第 32 回研究大会 ( 北九州 ) 報告

第 32  回研究大会（北九州）参加者内訳
機関種別 機関 ･ 団体数 人数

難病相談支援センター 13 24
地域難病連 2 3
患者団体 8 9
医療機関 5 10
行政機関 4 10
企業 11 15
その他（教育機関、個人など） 7 34

合　　　計 50 105

会場
北九州芸術劇場
外観

会場の窓から
小倉城が見えました

福祉機器展示 中ホール・ゆーったりひろーい会場 人工呼吸器を装着して
タブレットでの発表も

産業医科大学医学部神経内科学講座 教授 
北九州市難病対策地域協議会 座長
足立弘明氏

産業医科大学医学部第一内科学講座 教授
産業医科大学大学院医学研究科長

田中良哉氏
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【日時】令和 2 年 2 月 1 日（土） -　2 日（日）
【会場】新宿文化クイントビル（東京都渋谷区）
【共催】全国難病センター研究会、日本難病・疾病団体協議会 (JPA)

・講演
「＜今―ここ＞に注ぐ輝き　臨床美術」
　       富山福祉短期大学教授／日本臨床美術協会常任理事
　　　　　　 北澤　晃氏

・特別報告
「難病法等の施行 5 年後見直しに関する検討状況について
～地域共生社会に向けた議論を中心に～」 
　　　厚生労働省健康局難病対策課長
　　　　　　竹林経治氏

・パネルディスカッション　3 題・8 件
・5 分間プレゼンテーション　3 件
・臨床美術作品展示
・ランチタイム交流会

　この研究会は「難病当事者と支援者の誰もが参加できる研究大会」を目指しています。
　学会のように研究者中心ではなく、難病相談支援センターの相談員を中心として、患者会

（地域難病連、患者団体）、医療機関、行政、企業、教育機関など幅広い支援者が一堂に会し
て情報交換、交流を行える場となっています。
　どなたでもご参加を歓迎します。最新情報は公式ウェブサイトをご覧ください。

厚生労働省健康局難病対策課長
竹林経治氏

厚生労働省補助事業「令和１年度難病患者サポート事業」

全国難病センター研究会第 33 回研究大会 （東京 ) 報告

全国難病センター研究会公式ウェブサイト

https://n-centerken.com

第 33 回研究大会（東京）参加者内訳
機関種別 機関 ･ 団体数 人数

難病相談支援センター 16 21
地 域 難 病 連 2 6
患 者 団 体 7 11
医 療 機 関 6 8
行 政 機 関 2 2
企 　 　 業 6 11
その他（教育機関、個人など） 10 18

合　　　計 49 77

新井宏初めて発表！手引きについて

（モデルはどこかで見た人 !!）

懇親会にアトラクション 
「パプリカ！」

東京大会の会場・オーバルホール

臨床美術の展示　北澤晃先生と久しぶりに
参加した富山の中川侑見子（美佐子）さん

富山福祉短期大学教授
日本臨床美術協会常任理事
北澤　晃氏
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ななかまど通信　第 18 号

事務局業務日誌 （2019 年 4 月～ 2020 年 3 月）

活動日 内　　　容

4 月 2 日 日本の患者会翻訳打合せ 
ななかまど通信編集打合せ

3 日本の患者会打合せ

5 難病対策課

6 JPA 理事会　（堀留区民会館）

7 JPA 幹事会  （新宿クイントビルオーバルホール）

8
JPA 厚労省説明会（衆議院第 2 議員会館）
Asrid・オーラルヒストリーのインタビュー第 1 回（伊藤）
難病対策課

9 JPA 内閣府タスク・フォース事前説明会
日本の患者会翻訳打合せ 　　 あかり家歓送迎会（東急プラザ）

10 日本の患者会打合せ

12 みかん訪問看護センター歓送迎会

15
総合科学技術・イノベーション会議生命倫理専門調査会議第 18 回「ヒト胚の
取り扱いに関する基本的考え方」見直しに係るタスク・フォース（4 号館）
厚生労働省健康局難病対策課

16 南宗谷地区難病医療システム視察打ち合わせ（中井、伊藤　於勤医協小
樽診療所）

18 難病患者サポート事業　監査（ウェブ）

19 内閣府 ethics-csti 電話打ち合わせ

20 全国筋無力症友の会理事会・会計監査（ノーベルファーマ）

21 全国筋無力症友の会理事会・会計監査（ノーベルファーマ）
全国膠原病フォーラム広島（永森）

22
第 115 回生命倫理専門調査会　第 19 回「ヒト胚の取扱いに関する基本的
考え方」見直し等に係るタスク・フォース　合同開催（4 号館）
難病対策課打ち合わせ

23 東大先端研綾屋紗月氏、熊谷晋一郎氏訪問
新たな難病対策推進超党派国会議員連盟事務局長江田康之議員訪問

25 厚労省北海道医療局難波吉雄局長訪問（合同庁舎　ホップ竹田保理事長同行）

27 ファイザーヘルスリサーチワークショップ世話人会（東京　永森）

28 愛知県医師会相談室近藤修司氏、名古屋医療福祉相談所黒木氏信之信氏と打ち合わせ

29

第 30 回日本医学会総会（名古屋）市民公開講座シンポジウム（主催難病
医学研究財団宮坂信之先生　伊藤発表　名古屋国際会議場 4 号館）
児島美都子日本の患者会編集委員長訪問

（リレ石川橋　近藤修司氏、黒木信之氏同行）

5 月 7 日 日本の患者会翻訳打合せ

8 日本の患者会打合せ

11 JPA 理事会（ノベルファーマ）

12 JPA 総会（損保会館）　参加者交流会（ジュラク）

13 JPA 国会請願集会・行動（衆議院第議員会館）

14 Asrid 西村由希子氏打ち合わせ（巣鴨駅前）

15 難病対策委員会　傍聴
iCare ほっかいどう打合せ　日本の患者会打合せ

17 あかり家　理事会他

21 毎日新聞　skype 取材　日本の患者会翻訳打合せ

22 日本の患者会打合せ

23 難病の日 
奈良県難病相談支援センター訪問（伊藤　全国難病センター研究会開催の件）

24 第 60 回日本神経学会（伊藤　大阪国際会議場 JPA 患者会ブース）

25 〃（シンポジウム　菊地誠志氏主催　伊藤）
JPA 出張相談（伊藤　相談室日吉）

26 森山久仁子氏来道

28 日本の患者会翻訳打合せ

6 月 1 日 全国筋無力症友の会　フォーラム（伊藤　アポロラーニングセンター

2 同上　全国総会

4 日本の患者会　翻訳打合せ　Asrid オーラルヒストリー
難病情報センター運営委員会

7 あかり家　総会　

8 監査　NPO 難病支援ネット・ジャパン総会・懇親会（蕎麦群）

11 日本の患者会　翻訳打合せ

15 全国膠原病友の会青森県支部総会（永森　八戸）

18 日本の患者会　翻訳打合せ

19 ファイザーヘルスリサーチワークショップ世話人会（ウェブ）（永森）
山本富子さん見舞い

※理事・監事・事務局の
活動を記載しています

活動日 内　　　容

20 日本の患者会　打合せ

21 あかり家

25 日本の患者会　翻訳打合せ

7 月 2 日 日本の患者会翻訳打合せ

3 札幌看護学校講義（永森）

6 全国膠原病友の会理事会（東京）（永森）

9 日本の患者会翻訳打合せ

10 日本の患者会打合せ

15 全国筋無力症友の会北海道支部　運営委員会

16 SNS 活用講座　日本の患者会翻訳打合せ

17 全国膠原病友の会　委員会（東京）（永森）

23 日本の患者会翻訳打合せ

24 熊谷晋一郎氏、綾屋紗月氏来道（北海道難病センター見学）

30 Asrid オーラルヒストリー第 3 回

31 厚労省難病対策課、厚生科学課　　ＪＰＡサポート事業打合せ

8 月 1 日 JPA 難病患者サポート事業担当者会議

2 厚生科学審議会科学技術部会第 1 回「ゲノム編集等を用いたヒト受精胚
等の臨床応用のあり方に関する専門委員会」（中央労働委員会）

3 北海道難病連　全道集会・JPA 東北・北海道ブロック交流会（かでる 2・7）

4 同上全体集会

5 Asrid オーラルヒストリー第 4 回（札幌市内陶管ビル）

6 日本の患者会翻訳打合せ

13 日本の患者会翻訳打合せ

20
Asrid オーラルヒストリー第 5 回
日本の患者会翻訳打合せ
厚労省厚生科学課レクチャー

21 厚生科学審議会　第 2 回ゲノム臨床あり方専門委員会
難病全国フォーラム実行委員会（衆第議員会館）

22 JPA 患者相談の件すずかけ法律事務所鈴木利廣弁護士（JPA 日吉、伊藤）
ＳＮＳ活用講座（永森）

23-25 VHO-net ワークショップ（東京　永森）

27 日本の患者会翻訳打合せ

28 渡部沙織氏　来道

30 あかり家幹部会議

9 月 2 日 ヘルスリサーチワークショップ打合せ（東京 永森）

3 日本の患者会翻訳打合せ

4 日本の患者ＷＥＢ打合せ

5 日本の患者会資料整理

6 ＳＮＳ活用講座

10 日本の患者会翻訳打合せ

13 南宗谷地域難病システム視察・勉強会参加（中井．伊藤）

14 事後検討会
全国膠原病友の会理事会（東京）（永森）

16 ＭＧ道支部運営委員会（難病センター）

17 日本の患者会翻訳打合せ

18 日本の患者会打合せ

20 日本の患者会資料整理

24 日本の患者ＷＥＢ打合せ　　日本の患者会翻訳打合せ
ＪＰＡ　JPA ゲノム編集勉強会スカイプ参加（講師毎日新聞青野由利氏）

25 あかり家

27 Asrid オーラルヒストリー第 6 回
厚生労働省難病対策課（森幸子氏同行）

28-29 ＪＰＡ難病患者サポート事業稀少疾患全国交流会　（戸山サンライズ）

30 日本の患者会資料整理

10 月 1 日 日本の患者会翻訳打合せ

3 日本の患者会打合せ

7 難病対策委員会第 2 回医療・研究 WG（新橋 TKP)

8

Asrid オーラルヒストリー第 7 回
厚労省難病対策課　厚生科学課
難病情報センター運営委員会
日本の患者会翻訳打合せ
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活動日 内　　　容

9 第３回　ゲノム編集臨床応用専門委員会（厚労省）
日本の患者会資料整理

10 日本の患者会打合せ

11 あかり家幹部職員会議

14 JPA 理事会（堀留区民会館）

15
JPA 同上
難病全国フォーラム実行委員会（衆議院第 2 議員会館）
日本の患者会　翻訳打合せ

17 全国難病センター研究会糸山泰人会長打合せ

18-19 全国難病センター研究会第 32 回研究大会（北九州芸術劇場）
参加者交流会

21 難病対策委員会第 3 回研究・医療 WG

22 日本の患者会翻訳打合せ

24 日本の患者会打合せ

25 SNS 活用講座（永森）

28 FM しろいしラジオ出演（永森）

29 日本の患者会翻訳打合せ

30 日本の患者会資料整理

31 難病対策委員会第 3 回地域・共生 WG（新橋 TKP)
厚生記者クラブ（難病 1,000 人サポーター発表　原田、辻、河原同行）

11 月 1 日 日本製薬協工業協会田中常務訪問（斎藤、原田、辻同行）
厚生労働省精神保健課訪問

5 日本の患者会翻訳打合せ

7
神奈川県模原相市議会議員服部裕明氏、パーキンソン病患者会加藤美帆子氏

（地域の患者会の活動についてレクチュア）
第 19 回製薬協フォーラム　（経団連会館）

8 厚生労働省厚生科学課事前レク

9 難病・慢性疾患全国フォーラム 2019（JA 共済ビル）　参加者交流会

12 日本の患者会翻訳打合せ

13

第 4 回ゲノム編集技術等を用いたヒト胚に対する臨床応用等に関する専
門委員会（厚労省）
大阪大学大学院医の倫理と公共政策学ヒアリング（加藤和人教授　阪大
東京オフィス　伊藤）

14 厚生労働省難病対策課

15
SNS 活用講座（永森）
第 7 回日本難病医療ネットワーク学会学術集会（会長吉良潤一先生九州
大学医学部百年講堂）

16 　同上「未来シンポジウム夢に描く難病支援」（伊藤）
ファイザーヘルスリサーチワークショップ世話人会（東京　永森）

18 難病対策委員会第 4 回地域共生 WG　（TKP 新橋）
日本の患者会翻訳打合せ

24 日本学術会議・学術フォーラム・シンポジウム「ゲノム編集技術のヒト
胚への応用について考える」（日本学術会議講堂　伊藤）

29 難病対策委員会第 4 回医療・研究 WG（TKP 虎ノ門駅前）
厚生労働省厚生科学課

30 JPA 理事会（ノーベルファーマ）

12 月 1 日 JPA 理事会（新宿クイントビル）

2 JPA 厚生労働省交渉（要望説明会　衆院議員会館第 2）

3 日本の患者会　翻訳打合せ

4
第 5 回　ゲノム編集技術等を用いたヒト胚に対する臨床応用等に関する
専門委員会（厚労省）
日本の患者会打合せ

7 NPO 難病支援ネット・ジャパン世界の旅 in チャバダ

9 JPA サポート事業事務局打合せ　同企画・評価委員会（東京　伊藤・永森）

10 日本の患者会翻訳打合せ

12 AMED シンポジウム 2019「医療研究が未来を変える」（東京国際フォー
ラム　伊藤）

13 あかり家理事会　幹部職員会議

14 あかり家忘年会
全国膠原病友の会理事会（東京）（永森）

17
IQVIA セミナー「難病法の改正と患者支援の現状と課題」（メルパルク東
京　伊藤）
日本の患者会翻訳打合せ

19
難病対策委員会第 5 回医療・研究 WG（TKP 新橋）
難病対策課地域・共生事前レク 8 厚労省）
日本の患者会　打合せ

活動日 内　　　容

20 みかん訪問看護ステーション忘年会

21 JPA 難病患者サポート事業　リーダー養成研修フォローアップ研修（戸山
サンライズ）　

22 同上　フォローアップ研修
JPA 理事会（戸山サンライズ）

23 日本の患者会　打合せ

24 日本の患者会翻訳打合せ

26 難病対策委員会第 5 回地域・共生 WG（新橋 TKP)
厚生労働省厚生科学課　　COML 取材（日比谷図書文化会館　伊藤）　

28 NPO 障害者地域活動センターホップ理事会（札幌サンプラザ）

1 月 4 日 あかり家新年あいさつ（新年会　札幌プリンスホテル）

7 日本の患者会翻訳打合せ

8 三森禮子さんお見舞い（勤医協中央病院　伊藤、永森）
日本の患者会打合せ　　

9 みかん新年会（たま笹）

10

患者訪問（元北海道難病連事務局）佐々木由紀子さん訪問（道北医療セ
ンター伊藤）
旭川 6 条教会訪問（訪問ボランティアのお願い）
難病連旭川営業所訪問（意思伝達装置の件）

14 日本の患者会翻訳打合せ

16 33 回大会交流会打合せ WEBEX

18 JPA 難病患者サポート事業患者会リーダー養成研修（パナソニックリゾー
ト大阪　伊藤）

19 同上　終了後　患者相談（パナソニックリゾート大阪　伊藤、大阪難病
連濤、大黒夫妻、パナ松尾さん同席）　

20 大阪難病連・大阪難病支援センター訪問（伊藤）

21 日本の患者会翻訳打合せ

23 日本の患者会 WEB 打合せ

24-26 ファイザーヘルスリサーチワークショップ（永森）（東京）

28 日本の患者会翻訳打合せ

30
子どもネット福島さん打合せ
難病・慢性疾患全国フォーラム 2019 実行委員会（衆議院議員会館第１）
厚生労働省難病対策課

31 難病対策・小児慢性疾患合同委員会（TKP 赤坂）
全国難病センター研究会糸山会長打ち合わせ

2 月
1-2 日

全国難病センター研究会第 33 回研究大会・東京
（新宿クイントビル　伊藤、永森、新井）　

6 あかり家幹部会議

8 RDD　in　青森　（永森）

11 日本の患者会翻訳打合せ　筋無力症道支部役員会（難病センター）

13 ファイザープログラムヒアリング

14 医療基本法に関する会議（お茶の水レンタルスペース OHANA　伊藤 )

15 JPA 理事会（ノーベルファーマ）

22 全国膠原病友の会理事会（東京）（永森）

26 JPA 難病患者サポート事業企画・評価委員会事務局打合せ
（ルノアール巣鴨　伊藤）

29 RDD

3 月 2 日 JPA 難病患者サポート事業福島ツアー打ち合わせ（ウェブ会議）

3 日本の患者会翻訳打合せ

7 JPA3・11 東日本大災害（福島ツアー）

8 同上　10 周年取り組み打ち合わせ（仙台シルバーセンター）

9 JPA 難病患者サポート事業企画・評価委員会（難病の子ども支援全国ネッ
ト　伊藤　永森ウェブ 参加）

10
難病情報センター運営委
日本の患者会 WEB 打合せ
日本の患者会翻訳打合せ

11 日本の患者会打合せ

17 日本の患者会打合せ

21 NPO 障害者地域活動センターホップ理事会（光星ビル　伊藤）

24 日本の患者会ウェブ打合せ
日本の患者会翻訳打合せ

25 日本の患者会打合せ

27 発送作業
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　2019 年 6 月 8 日（土）に札幌市中央区大通１丁目の群（むれ）で総会を開催しました。

　正会員・賛助会員等計 9 名参加、委任状参加 3 名でした。前年度の事業報告、決算報告、決算監査報告、

報告事項その他の審議をおこないました。この会議のために東京から戻ってきてくださった方もいて、大人

数ではありませんが、活動を心から応援してくださる方々に集まっていただいて、有益な意見交換をおこな

うことができました。

　終了後は同会場で懇親会をおこないました。大通公園に面したおしゃれなビル、ル・トロワで十割蕎麦を

堪能しました。

NPO 第 9 回 （通算第 13 回） 総会のご報告



11第 18 号　202005

難病支援ネット・ジャパン『ななかまど通信』

　２日間合宿形式でいろいろ討議する形のワークショップに参加しました。（2019 年 8 月 24 日 25 日、東京）

　２年連続でテーマは「資金調達」。１年前は基礎編で、今年は実践編です。

　1 年前のワークショップに参加した何名かが、クラウドファンディングを始

めとして様々な資金調達プロジェクトを実施し、その報告を行いました。

　でも「これはうまくいきませんでした、ごめんなさい」という赤裸々な報告も！

スライドに懺悔ポーズの人が映っています。笑ったり感心したり考えさせられ

たり、充実した報告でした。

　２日目は実践の一例として「寄付をしてもらえる

ような共感メッセージを書く」というチャレンジが

ありました。それぞれが付箋にメッセージを書き、

匿名で投票します。42 件の中から私は３位に選ん

でいただきました！ 表彰状までいただいてしまって

感激しました。賞なんて本当に久しぶりです。一生

懸命考えたものを人に認めていただくのは本当に嬉

しいものだと感じました。広告文、コピーライティ

ングは非常に大事ということなので、今後もいろい

ろと試していきたいと思います。（永森志織　記）

　この５〜 10 年くらい、インターネットを使った情報交換が主流になったせいか、患者会に入会する方が激減してい

ます。手元のスマホで調べれば、相当珍しい病気でも情報を手に入れるのが容易だからでしょうか・・・。これからは

患者会も SNS で情報発信や情報交換をするのは必須だろうと思って、実践講座に参加しました。「あなた自身と地域の

未来のためのかんたん SNS 講座」という講座です。

　講師はウェブや SNS 集客の専門家、株式会社正文舎の白藤沙織さんです。Twitter にどうやって投稿するのか、と

いう基礎的なところから教わりました。スマホでの写真の撮り方、動画の撮り方、写真に文字や装飾を入れる方法など、

少人数で手取り足取り教えていただきました。

　Facebook と Blog は既に始めていたので改善アドバイスをいただき、Twitter と Instagram は初めてだったので、

スムーズに投稿できるところまでいきました。

　それ以来、時々投稿するようにしています。マーケティングの観点からいうともっと頻繁に投稿した方が良いらしい

のですが、なかなかできずにいます。今やっていることを何かやめて SNS をする時間を作るべきなのかもしれないです

が、自分の生活の中で何を優先するか、いろいろ試しながら考えているところです。

　こうして SNS 講座で学んだことをもとに、趣味のことを Twitter につぶやいたら、それを見たテレビ局の方から連

絡があって、なんと、情報番組に出演してしまいました！！

　2020 年 1 月 29 日（水）夕方　HBC テレビ「今日ドキッ」の万

年筆のインク特集です。万年筆のインクにはまっている人として紹介

されてしまいました・・・。インクを買い始めてまだ１年くらいの初

心者なのに・・・。Twitterも始めて数ヶ月でフォロワーもほとんどなく、

私のインクの投稿には「いいね」が７つしかありませんでした。そう

いう投稿でも見つけ出してもらえるとは、マスコミの方や一般の方も、

本当にこうやって SNS で情報収集しているのだな、ということを強

烈に思い知った出来事でした。

　本業の難病の方でも取材してもらえるよう、これからは少しずつ投

稿を増やしていきたいと思います。本名でやっていますので、もしよ

かったら友達登録やフォローお願いします！（永森志織　記）

患者会もソーシャルメディア (SNS) を活用したい！

資金調達ワークショップで表彰状！
―第 19 回ヘルスケア関連団体ワークショップ―
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　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　永森　志織

　コミュニティ FM（ラジオ）のエフエムしろいしさんにゲスト出演させていただきました。

パーソナリティの広田まゆみさんは札幌市白石区選出の北海道議会議員。白石区の英会話学校「ホワイトロックイ

ングリッシュスクール」のお仲間です。

　広田さんとの初めての出会いは６〜７年前の英会話教室・・・だと思っていたのですが、先日仕事の資料を見て

いて驚きました。ちょうど 10 年前に仕事ですでにお会いしていたようです。

2009 年 11 月 5 日の「北海道学生無年金障害者訴訟終結報告会」に道議会議員としてご挨拶に来てくださって

いました。報告集を見ると、私が司会、ご挨拶が広田さんと、同じページに２人の写真が載っていました。ご縁と

いうのは不思議ですね。最近はイベントや勉強会などでご一緒させていただく機会が多くなっています。

今回は、NPO や地域の活動をしている方をゲストに迎えて話をする「広田まゆみのスッキリマンデー」という番

組に呼んでいただきました。

　難病関係の仕事をするきっかけになった自分の病気のこと、12 年前に団体を設立した経緯、今の仕事の内容な

どをお話させていただきました。高校 1 年生のときに膠原病の全身性エリテマトーデス (SLE) という病気になり、

札幌市内の養護学校で高校２年、３年を過ごし、京都の大学に行ったあとに札幌に戻ってきて難病相談員になった、

というような話を緊張しながらお話ししました。

　そして占い師の五十嵐由家さんに、カバラ数秘術占いをしていただきました！

　私の質問は「新しいことを始めるタイミングや運勢はどうでしょうか」というもので、引いたカードは 3 枚とも「不

安」「心配」を表すものだそうです。そして 3 年後の 2022 年は節目の年で、大きく環境が変わっているとか。

「不安も恐怖も持ったままでいいんですよ、試行錯誤して楽しむとよいでしょう」というアドバイスをいただきま

した！

　そうか、3 年後には全然違ったところに立っているのか、と思うと、もうさっそく動き出し

たい気持ちになってきました。新しいことは、今から少しずつ始めることにします！

＊この続きは下記のブログに写真つきで掲載しています。スマホのカメラで QR コードを読み

取ればサイトに飛んでいきます。よろしければご覧ください！

ドキドキのラジオ出演

「初めてのラジオ出演で気をつけたいこと」
TANOPO　たのしいポケット｜永森志織ブログ

https://tanopo.com/20191031-work/

HBC テレビ「今日ドキッ！」でも取材受けました。

テーマは「インク沼の魅力」です。
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　先日、懐かしい写真を見つけました。８年前に東京で

国際会議（ICORD）に出た時の写真です。

　このとき突然英語を話す羽目になって、でもハローと

サンキューしか言えなくてショックを受けました。ある

意味、衝撃的な 1 日でした。

　このあとすぐ、私は近所の英会話教室に入会しました。

それ以来毎日、通勤とウォーキングの時に英語を聞い

て、週１回は英会話のレッスンに出るという生活を続け

ています。1日1時間くらい英語に触れるようになって、

365 日で 365 時間。

　勉強を始めたころは、自分が話したいことをあらかじ

め紙に書いたり、頭の中で日本語を英語に変換してから

話していました。だから話す言葉も少なかったし時間が

かかりました。

　それが 3 年くらい経ったころ、1,000 時間を超えた

ころ、紙に書かなくても、わりと口から英語が出てくる

なあと感じました。

　５、６年経って2,000時間を超えたころ、なんだか私、

早口で話しているなあと思いました。

　8 年経った今は、3,000 時間くらい勉強したことに

なるんですね。

　最近は、英語アレルギーはほとんどなくなって、たい

したレベルではないものの、日常的に英語での打ち合わ

せや翻訳や通訳をするようになりました。

　８年前のこの日がターニングポイントだったんです

ね、たぶん。

　英語に限らずなんでも1,000時間くらい取り組むと、

効果が目に見えるようになる、と言います。自分の経験

からも、確かにそんな気がします！

・・・ということは、今から 1 時間何かやるようにしたら、

3 年後にはかなりできるようになっているのでは？！

8 年前の私は、自分の年で何か始めても遅いんじゃない

かと思っていました。

　英会話教室も若い人が多いだろうから行くのがちょっ

と恥ずかしいと思っていました。でも今の自分と比べる

と、ずっと若かったんだな、と思います。それに英会話

教室に実際に行ってみたら生徒も先生も年上の人ばかり

でした。いらない心配をしていたようです。

　もういろいろ遅いかも・・・と思うことは今でもよく

あります。でも前向きに考えてみると、3 年後の私より

今日の私は 3 年分若いんです！（当たり前か・・・）

　今から英語以外に何か始めます。

　1 日 1 時間。3 年後には 1,000 時間。

　習慣を変えれば人生が変わるはず！

　3 年後に向けて、あなたも何か始めてみませんか・・・？

３ 年 で 英 語 が
話せるようになった話

Shiori Nagamori
I was surprised to see something that I posted on social 
media previously.
It was a picture that I posted 8 years ago.
It reminded me of an international conference that I 
attended at that time.
I had to speak English but all I could say were “Hello” and 
“Thank you”.
I was shocked and disappointed in myself.
I joined an English conversation school after that.
I made it a rule to listen to English when I drove to my 
office and to join an English lesson once a week.
An hour studying a day becomes 365 hours a year.
In the beginning, I couldn’t speak right away so I translated 
everything into English beforehand.
It took a lot of time and I couldn’t speak easily.
In less than 3 years, my studying time accumulated to over 
1,000 hours.
I learned that I could speak English without writing in 
advance.
After 2,000 hours of study time, about 5 or 6 years later, I 
realized that I could speak even faster.
Now 8 years have passed, and I’ve studied over 3,000 hours!
I no longer have what Japanese refer to as an “English 
Language Allergy” .
Now I translate and interpret English in meetings daily.
That international conference eight years ago was a turning 
point in my life.
It’s been said that if we practice something for over 1,000 
hours, we can usually be successful.
The point is that if I try something for an hour a day, I will 
be good at doing it in three years!
Actually, I thought that it was too late to start something 
at that point in my life. 
I felt hesitant to join an English school because I thought 
most of the students would be much younger than me.
But in retrospect I realized that age is not so relevant when 
learning a new language. 
Maybe sometimes we think it is too late to start something 
new in our lives.
If I think positively, I’m “Three Years Younger” than myself 
three years later. 
All right!
I’ll start something new.
An hour a day.
1,000 hours in 3 years.
Life can change if we change our daily habit(s).
I’ll tell you the result in three years on Facebook.
Is there anyone who wants to start something new like me?

My English 101 
“Three Years Younger”

永森　志織
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　難病支援ネット・ジャパン（旧難病支援ネット北海道）の草創期からの会員であっ

た山本富子さんが 2019 年 11 月 10 日にご逝去されました。

　故山本富子さんは昭和 15 年 2 月 19 日　羽幌町字天売町で生まれました。

　お母様のハルさんは難病のパーキンソン病で次第に病状が重くなり、身動きもでき

ないない状態でした。富子さんは短腸症候群の痛みの中で介護に当たっていましたが、道立札幌医科大学の脳外科

宮崎雄二先生の下で新しい薬での治療を受け、次第に改善をみるようになり、その後の治療のため札幌に移転しま

した。

　そのころ伊藤たておの呼びかけで北海道難病団体連絡協議会が創立され、東京から専門医を招いて医療講演会を

開いた折、パーキンソン病の患者会の設立が呼びかけられ、富子さんも事務局長を引き受けて、全国パーキンソン

病友の会北海道支部が結成されました。

　当時富子さんは原因不明の大変重い腸疾患で、たびたびの手術を繰り返しており、ついに人工肛門を装着するこ

とになり、北海道互療会に参加して、婦人部での活動に参加していました。当時の人工肛門は北海道ではよい装具

も出回っていないため大変な苦労をしていました。温泉に入れなかったため、婦人部として温泉旅行を企画して、

同じ病気同士ということでの入浴などを楽しめるようになったといいます。それまですることのできなかった旅行

も楽しめるようになりました。

　北海道難病連では患者・家族のために様々な病気の団体が連合して野外レクリエーションやチャリテイクリスマ

スパーティ、難病集団無料検診などを開催していました。そこでも富子さんは献身的な働きをしていました。集団

無料検診や北海道各地を回っての難病相談会、人工肛門の専門ナースを招いての講演と相談会では中心メンバーと

して活躍していました。

　お母様を亡くされてからも、パーキンソン病友の北海道支部を設立してその事務局長として、またのちには札幌

支部の支部長として、自らの難病の治療と手術を繰り返しながら明るく活動をしていました。肝炎・肝硬変を発病

し、さらにパーキンソン病まで発病しても、杖を突きながら、車椅子に乗りながら、40 年近く食事もできず中心

静脈栄養に頼りながらという過酷な状態の中で、昭和、平成そして令和と時代を重ねての活躍でした。

　青函連絡船を借り切っての難病連の全道集会、全道各地からエトピリカ号と名付けた列車を走らせ釧路に集合し

た全道集会、芸術の森や赤井川のホテルでの森の音楽会、真駒内公園での合同レク、難病センターでの大規模なチャ

リティバザーなどたくさんの楽しかった思い出や信仰ともに、ついに天国へと旅立たれました。

最後の最後までパーキンソン病の患者会のゆく末を心配していましたが、「山本富子」の名前と活動はきっと皆さ

んに引き継がれていくことと思います。　

　父母兄弟親族の皆さんへ深い愛情を注がれ、旭川 6 条教会の皆さんや多くの患

者さんたち、そしてご親交いただいた多くの方々に囲まれ、苦しい病から離れる

ことができて、山本富子さんは心安らかな心境だったのだと思います。

　ご本人のご遺言によって、私が前夜式、送葬式のお役目をいただき、皆さんの

おかげで滞りなく済ませることができましたのも、山本富子さんの生前の行いに

よるものと思います。

　山本さんの書いた「わが故郷を偲びつつ」はとても素晴らしい、愛にあふれた

本でした。このような文才を持っていたとは知らず、失礼しました。ななかまど

通信にも書いてもらえばよかった、と思いました。

会　員　山本富子さんを送る
　難病支援ネット・ジャパン

伊藤たてお

我が故郷（ふるさと）を偲びつつ　闘病五十年の歩み
著作　山本富子（自家版）

追
悼
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　北海道難病連の初期から全国膠原病友の会北海道支部長として、そして難病連の常任理

事としてともに活動をし、機関誌「なんれん」の編集やリサイクルショップアラジンなど

も担当し、財団法人となった北海道難病連の 3 人目の代表理事など歴任してきた三森禮

子さんが 2019 年 1 月 10 日に亡くなりました。

　膠原病のなかでも最も重い症状の強皮症と間質性肺炎を患っていながらいつも奇跡的な生活をしていた三森さん

が、相当に弱っている、との知らせを受けて、もう会える機会はないだろうと思い難病支援ネットの理事で膠原病友

の会員でもある永森志織さんと勤医協中央病院へ駆けつけました。思いのほかいろいろとお話ができました。「もう

思い残すことはない。あとは菊地素子さん（三森さんが唯一の親友といっている、関西ブロックで活動をしていた患

者さん）が来るのを待つだけ」という。

　8 丁目会（難病連で札幌の西 8 丁目に住んでいた仲間たちの戯れの会）で難病連のリサイクルショップを開こうと

ポルトガル旅行をした思い出などを語り合い、「今日は楽しかった、会えてよかった」と握手をして「初めて手を握っ

たね」などと笑いながらお別れをしました。

　その翌々日旭川の患者さん（難病連の元事務局メンバー）の訪問をしていた時に訃報を聞くことになりました。

　2 月 2 日の北海道難病センターで開かれた「偲ぶ会」はあいにくと私は東京で「全国難病センター研究会」の研究

大会を開催中だったため参加できませんでしたが、長い間ともに活動した仲間の死を心から寂しく思い、ご冥福を祈

りました。

　（三森禮子さんに関する記事は北海道難病連の機関誌「なんれん」などをご覧ください。）

三
み も り

森禮
れ い こ

子さんを送る
　難病支援ネット・ジャパン

伊藤たてお

追
悼

北海道難病連立ち上げからの仲間

北海道難病連元代表

ShowTime 旗揚げ公演 !!

　知的しょうがいを持った青年たちが劇団を結成 !! というチラシをもらって、その団長が三好宏樹さんとあっ

たので見に行ってきました。宏樹さんは子どもの頃からよく知っている方で、お母さんが北海道小鳩会の会

長で北海道難病連の役員をしていること、お父さんが障害を持つ人たちの歯科医療をしていて、若年性アルツ

ハイマーの私の妻の往診もしてくれた歯医者さんだったことや宏樹君自身もスポーツマンでスペシャルオリン

ピックスのスキーヤーで海外遠征もしていることなどから、これはぜひとも見に行かねばと思ったのでした。

　三人のコントでしたがとても面白かったです。会場の札幌国際交流会館 ( リプレサッポロ ) のライラックホー

ルは座る席もないくらいの満席。

　宏樹さんは「俳優になりたいという僕の昔からの願いが実現しました。" 演じる " ということはとても難しい

です。3 人の障害年金を出し合い、今回の公演の資金としました」とチラシのなかで語っています。

　これからが楽しみです。ぜひ皆さんにも次回公演を見ていただきたいものです。　　　( 伊藤たてお　記 )

知的しょうがい者の劇団
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たておの本棚
脱力系コミックエッセイ
重症筋無力症 （MG） とほほ日記 （改訂版）

ある日突然、
慢性疲労症候群になりました

わたなべすがこ著　三輪書店　1,600 円＋税 ゆらり著　倉恒弘彦監修　合同出版　1,400 円＋税

全面改訂版がグッと
バージョンアップして
登場です。ただの「筋
無力症（MG）あるあ
る」ではない。サイエ
ンスも充実、リハビリ
も。ついに高齢化の予
行演習まで体験してい
ます。「人生捨てたも
んではない、あー面白
かったと言って天寿を
全うしたい」とは著者
の後書き。コラムも社
会的視野に富む。

表紙にはもう一言＿こ
の病気、全然「疲労」
なんかじゃなかった＿
というつぶやきが添え
られています。この病
気に対する今までの認
識が改められるはずで
す。大阪市立大学疲労
クリニカルセンターの
医師倉恒弘彦先生の

「かいせつ」もお読み
ください。

サイボーグ化する動物たち
ーペットのクローンから昆虫のドローンまでー

エミリー・アンテス著　白揚社　2,500 円＋税

原題は
「FRANKENSTEIN ’S 
CAT  Cuddling Up to 
Biotech’s Brave New 
Beasts」。お分かりい
ただけたでしょうか。
昨年出版された本です
が、すでに街中に張り
巡らされ「防犯カメ
ラ」網と合わせて考え
ると、私たちもアニメ
の世界に突入！なの
か！！

富士山噴火と南海トラフ
ー海が揺さぶる陸のマグマー

鎌田浩毅著　講談社BLUE BACKS　1.000円＋税

近年の地球環境の大き
な変化かと思われる災
害や頻発する地震など
と「疫病」とくると、
歴史に刻まれた人類史
上の大きな出来事を思
わざるを得ない。
果たしてそれはいつ来
るのか、という心配よ
りも「やっぱり地球は
生きているんだ」とつ
くづく思わされる。

絵画の二十世紀
―マチスからジャコメッティまでー

前田英樹　ＮＨＫブックス　1,020 円＋税

2004 年 の 出 版。 セ
ザンヌから始まり最後
はルオーまで、どうつ
ながるのか。「感覚の
絵画の誕生」「純粋感
覚とは何か」「見えな
いものに向かって」「絵
画は何のために在るの
か」、の各章が美術系
の学校に学べなかった
私にはこの上なくまぶ
しく大切なものになっ
ています。（今では読
んだ本の内容はすぐに
忘れてしまいますが。）

世界の病院 ・ 介護施設

加藤智章編　 法律文化社　3,600 円＋税

世界の医療保障、世界
の診療報酬の 3 部作
だが、今回の紹介のも
のが一番分かりやすい
というか、私の興味と
一致している感じがし
た。ざっと眺めてみる
だけでも患者会活動に
とっても役立つ、と思
うのですが。

田舎坊主の闘病日記
―腰の骨が溶けた！

老人と海

森田良恒著　文芸社　1,000 円＋税 ヘミングウェイ著　新潮文庫　430 円＋税

今回は、パーキンソ
ン病で要介護 5 の
奥様を介護していた
時に森田和尚も腰を
痛めてしまいまし
た。そして平成 29
年 6 月に奥様の心
肺停止！自分が腰を
悪くしなければもっ
と奥様を介護できた
のではないかという
思いなどをつづった
お話です。

福田恆存の翻訳。以前
は誰の翻訳だったかは
覚えていませんが、な
んだか違う物語のよう
な印象でした。翻訳と
いうのはそんなものな
のか、では日本語で書
かれた小説が外国で翻
訳されたらどうなんだ
ろう、という実験でも
可能なのだろうか。で
も何度読んでも素晴ら
しい！と思いながらモ
ヒートを飲んでいる
私。

「天皇家」 誕生の謎
関裕二著　講談社＋α文庫　686 円＋税

昨年は時節柄いくらかの
日本の歴史というものと
天皇家というものについ
て関心を寄せてみまし
た。特に日本書紀と古事
記の関係やその成立の
時期の違いなどに興味を
持ったのですが、歴史の
彼方にあってよくわかり
ません。正確な記録って
ないものですね。特に日
本においては、なので
しょうか。でも読んでみ
て少しずつ分かってくる
ものもありました。

内戦の日本古代史
―邪馬台国から武士の誕生までー
倉本一宏著　講談社現代新書 920 円＋税

日本は内戦を経験し
なかった、というあ
る方の発言を聞い
て、そんなことはな
いだろう、と思って
いた時に出張先で見
かけたので読んでみ
ました。国というも
のは大体において戦
の上に成立するもの
だろうし、地域間の
争いというよりも権
力の掌握を巡って大
小の戦は起きるもの
なのだろう。

シリーズ日本の近代　逆説の軍隊

戸部良一著　中公文庫 40 周年記念企画 1,333 円＋税

日本の兵隊たち、空襲
の中に果てていった無
念や原爆の投下。軍官
僚の無責任さにも唖然
としますが、日本が外
交ではなくなぜこのよ
うな道を選んだのか、
選ばざるを得なかった
としてももっと考えな
ければならなかったこ
とはあったろうに。引
き際を見失ったことに
よって日本の現在はあ
る。しかし亡くなった
多くの無辜の人々に思
いをはせる。

昭和史探索 （全 6 巻）

半藤一利編著　ちくま文庫　760 円＋税

大 正 15 年（ 昭 和 元
年）から昭和 20 年ま
での政治と事件と戦争
についての時々の人の
自伝・記録・資料・報
道とその解説。読みや
すくはないけれどその
時々の人たちが何を考
え何をしようとしてい
たかの記録はとても重
要なものと思う。歴史
を学ばない人の多い時
代になって痛感する。
＜余話として＞も面白
い。

2020年 3月
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開高健　モンゴル大紀行 ロシア革命史入門
（写真・高橋昇）　朝日文庫　1,000 円＋税 広瀬隆著　集英社インターナショナル新書　760 円＋税

ぜひとも行ってみた
い国。でもその国は
心も身体も頑丈でな
ければ行ってはいけ
ない国だと知った。
残念。写真も素晴ら
しい。焚火がいい。
なぜかサントリー
ローヤルの瓶が時々
映っている。
真っ青な空と大草原
の中で幻の巨大魚イ
トウに挑む。司馬遼
太郎とモンゴルの歴
史と草原の生活につ
いて語る。

一部の人を除いて今まで
日本ではあまり詳しい情
報のなかったロシア革命
についての経過を知るこ
とができる。そこからバ
クー油田の権益問題ま
で。ポイントでは実に詳
しい関係者たちの系図が
示される。これを読んで
いるうちに読み続ける体
力と気力が消耗してしま
うほど。失敗するべくし
て失敗した社会実験なの
か。複雑怪奇な当時の国
内・国際情勢も。

独ソ戦―絶滅戦争の惨禍―
大木毅著　岩波新書　860 円＋税

私たちは太平洋戦争の惨
禍は満州へ千島での対ソ
連戦争や抑留については
知ることができる。しか
し日中戦争については何
も知らない。同様にドイ
ツとソ連邦が戦った戦争
については全く知ること
がなかった。欧州での戦
争も多少は知っている。
しかしスターリングラー
ドを頂点とする独ソ戦は
それ以外のどこよりも悲
惨で、そのすべてをまと
めたよりも戦死者は多い
のだ。

俘虜記
大岡昇平著　新潮文庫
790 円＋税

大岡昇平はこれらの戦
記物以外にも様々な作
品を残しているが、と
りあえずこの 3 作を
紹介。レイテ戦記はそ
の緻密な取材に鬼気迫
るものを感じる。常人
のなすことのできる作
業ではない。注釈や解
説そして戦場の地図、
今のフィリッピンの地
図とを頭の中で整理し
つつ読み込みに必死
だった。

野火
大岡昇平著　新潮文庫
430 円＋税

レイテ戦記 （全 4 巻）
大岡昇平著　中公文庫
各 1,200 円＋税

イトウの恋 ま ・ く ・ ら
中島京子著　講談社文庫　700 円＋税 柳家小三治　講談社文庫　695 円＋税

ななかまど通信第
14 号で紹介したイ
ザベラ・バードの「日
本奥地紀行」のスピ
ンオフ。主人公の「イ
トウ」は幻の巨大魚

「イトウ」ではなく、
「 伊 藤 」 で し た。
JPA が毎年敢行し
ている「フクシマを
肌で感じるツアー」
で南相馬市の小高駅
近くに開店した柳美
里さんの本屋で購
入。

新型コロナウイルス
封じ込めのために緊
急事態宣言とやらが
出されて「ステイ・
ホーム」とか外国の
ワンちゃんみたいに
犬小屋に収まってい
る、多少ウツ気味の
あなたへ贈る本。今
や日本の落語会のレ
ジェンドになってし
まった小三治の「ま
くら」を集めた本で
す。笑えますよお。

一夢庵風流記
隆慶一郎著　新潮文庫　790 円＋税

傾奇者といわれた前田
慶次郎が主人公の爽快
時代もの。作者は東大
仏文科を出て大学で助
教授もしていた人です
が在学中から小林秀雄
などに師事。我々世代
には懐かしい「にあん
ちゃん」などの脚本家
池田一郎名でも有名。
作家デビュー後わずか
5 年の活動で急逝。惜
しい作家でした。

骨まで愛して
ー粗屋 （あらや） 五郎の築地物語―
小泉武夫著　新潮社 1,300 円＋税

ご存知発酵学、醸造学
の泰斗であり味覚人コ
イズミ先生の江戸料
理。オッペケぺー節や
ら「蚊の目玉スープ」
やらのお話も。まだ築
地に市場があったとき
のお話、なのか。もう
懐かしく寂しくもある
けど。いまはどうなっ
ているのかなあ。行っ
てみる機会はなさそう
ですが。

マンガ版お料理入門
土井善晴＋小波田えま　講談社 1,200 円＋税

この本も期せずして新型
コロナ休業に役立つこと
に。料理のツボがよくわ
かる！と帯には書いてあ
りました。料理の基本に
ついてプロと全くのど素
人のやり取りが面白く
て、今この原稿を書きな
がらページをチラ見した
ら、わたくしほとんど覚
えていませんでした。本
当に読んだのか？もう一
度読める楽しみなのか。

伊藤たておが読ん

だ本であります。

まだまだ山積み・・

崩れてきそうです。

次号へつ・づ・く

大岡昇平はこれらの戦
記物以外にも様々な作
品を残しているが、と
りあえずこの 3 作を
紹介。レイテ戦記はそ
の緻密な取材に鬼気迫
るものを感じる。常人
のなすことのできる作
業ではない。注釈や解
説そして戦場の地図、
今のフィリッピンの地
図とを頭の中で整理し
つつ読み込みに必死
だった。

帰郷
浅田次郎著　集英社文庫
580 円＋税

この人の作品はどうし
てこうも泣かせるのだ
ろう。面白くておかし
くてでも必ず泣かされ
る。戦争のリアルはこ
こにあるのだ、と叫び
たいほどの話が次々と
語られる。表紙の帯に
は「今こそ読んでほし
い反戦小説集」とある
が、単に「反戦」と書
いていいのだろか。

次号へつ・づ・く

呼吸器内科
Vol.37 No.2 Feb.2020 科学評論社　3,000 円＋税

執筆
「国の難病対策の動向
―ゲノム医療の推進を中心に―」
厚生労働省健康局難病対策課

「難病患者会の活動」
　JPA 伊藤たてお

「都道府県難病相談支援セン
ターの役割
―東京都難病相談支援セン
ターの活動を通して―」
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「本のご寄贈　燦葉出版社より」

今までも本を贈ってくださっていた、東京の燦葉出版社（代

表取締役白井隆之氏）よりまとまった量のご寄贈をいただ

きました。ありがとうございました。ご紹介をもって御礼

といたします。

 白井氏ら 7 人による「団塊の世代からの伝言　平和・愛

　生きる原点」1,800 円＋税　又吉栄喜著「ジョージが

射殺した猪」2,500 円＋税　島しづこ「尊敬のまなざし」

1,300円＋税　阿部志郎「信念に、生きる。隷属から自立へ」

1,300 円＋税　「新リスト教入門（１）」2,500 円＊税　

武富慈海「ふれてくだ

さい戦争にー遺品が語

る戦争の実相―」2,500

円＋税　千葉茂樹「映

画で人を育てたい　マ

ザー・テレサに魅せら

れて」1,300 円＋税

「無二の親友展」

 「生活図画事件」って知っていましたか？そう呼ばれた

言論弾圧事件で投獄された「無二の親友」菱谷良一さん

と松本五郎さんが百歳を前にして、札幌市内の小さな画

廊で開いた展覧会を見てきました。98 歳のお二人が現

役で描いておられる絵と、師範学校美術部時代から長く

続いている友情と、その

生涯に大きな影響を与え

た無実の投獄。いろいろ

と感銘を受けました。そ

してそのような時代が 2

度とこないようにと今更

ながらに思ったのでした。

はみだし　たておの本棚

PPI とは何でしょう？
―Patient and Public Involvement―

　PPI とは「患者・市民参画」のことだそうです。その

「PPI ガイドブック」と「3 つの Life に挑戦するＡＭＥＤ」

2017 年度と 2018 年度研究事業成果集のご紹介です。

　ＡＭＥＤとは「国立研究開発機構法人日本医療研究開発機構」

Japan Agency for Medical Research and Development

のことで「エイメド」と呼ばれています。

　日本を代表する医療分

野の研究開発の組織で、

助成金の提供源です。

　その研究開発への患

者・市民参画、興味あり

ませんか？ネットでも見

ることができますので一

度開いてみませんか。

共に生きる -WITH LIFE　第 50 号

特集ノーマライゼーションの普及を支える

　公益社団法人ノーマライゼーション住宅財団

いちご通信

特定非営利法人　札幌いちご会

FM 白書　２０１６

－線維筋痛症患者実態調査から分かったことー

　NPO 法人　線維筋痛症友の会

内因性高インスリン性低血糖症患者の調査・研究

　膵島細胞症患者の会　

ヘルスケア関連団体の資金調達

　ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

（VHO-net）

まねきねこ（別冊）全国探訪編・総合版

ファイザー株式会社

コミュニティー・リレーション部

諸外国におけるゲノム編集技術を用いたヒト

胚の取り扱いに係わる法制度や最新の動向及

びあるべき日本の公的規制についての研究　

報告書

研究代表者　加藤和人
（大阪大学大学院医学系研究科　教授）
2020 年 3 月
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　先日、ある会議で「うちの NPO は賛助会員の方が正会

員より断然多いんですよね〜」という話をしたら、「どう

やって賛助会員を増やすの？！」と、かなり食いつきが

良かったので驚きました。特に積極的に会員を増やす活

動はしていないので理由を考えてみたんですが・・・。

　たぶんこれですね！！

「みんなで楽しもう～！！」 という姿勢！

　毎年恒例の「世界を巡る旅」、2019 年は「スペイン」

の料理を堪能しました！ （2019 年 12 月 7 日（土））

　これまでドミニカ、トルコ、モンゴルなどなど、世界

各国の料理を楽しむイベント（平たく言うと忘年会）を、

毎年年末に開催してきて、設立以来 12 年も続いている

楽しい伝統です。

　レストラン名と住所を書いてご案内を郵送しているん

ですが、毎回「え、海外旅行ですか？！」と驚く方がい

ます・・・。いえいえ、電車代数百円で行ける海外です・・・。

わざわざ飛行機で参加してくださる方もいらっしゃいま

すけどね！

　今回はスペインへの旅！・・・ではなくてスペイン料理。

すすきののスパニッシュバル・チャバダ。

　スペイン料理なのにガスコンロがおいてあるなあ、と

思ったらトマト鍋？アクアパッツァ？その上にはドーン

とカマンベールチーズ !! これがメインです。そして大きな

生ガキ！生だと不安だという人はトマト鍋でしゃぶしゃ

ぶしていました。飲み放題のドリンク、サングリアはな

んと 120 種類！多過ぎて選べません〜！！そしてパエリ

ア鍋になぜか冷たいちらし寿司が入って出てきたのは意

外すぎてびっくりしました！前回下見に行ったときはも

うちょっとスペイン料理っぽかったんですが・・・。人

数が多いと全員分のパエリアを焼くのが難しいのかもし

れないですね。他にも忘年会らしき団体さんがいたので、

大忙しだったんでしょうね。

　そんなこんなで、年 1 回くらいしか会えない方々と楽

しく満腹な時を過ごして、スペインへの旅を終えました。

また 1 年かけて、私が各国料理の店をいろいろ食べ歩い

て次回のお店を決めていきます。

　リーズナブルで大勢入れて世界のお料理を出すレスト

ランを探すのは結構大変です〜！条件に合うお店を知っ

ている方はぜひ教えてください！

　この「世界を巡る旅」に出たい！ということで賛助会

員になってくださる方が増えています。

　これはもう大・大・大歓迎です！！

　ご希望の方はぜひご連絡ください！

　楽しみつつ難病患者を支援したい、というお仲間をお待

ちしています！　　　　　　　　　　　（永森志織　記）

世界を巡る旅 2019 「スペインの旅」札幌で・・
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編集後記

　この１〜２年、体調不良

のため仕事を減らしてなん

とか頑張ってきましたが、

また通信の発行が遅くなっ

てしまいました。申し訳あ

りません。これを書いてい

る 2020 年４月中旬、新

型コロナウイルスの感染拡

大防止のために様々な活動

が自粛となっています。

　私は出張を全部キャンセ

ルし在宅勤務するように

なって少し体調が改善して

きました。何が幸いするか

わからないものですね！今

は難病を持つ多くのお仲間

の顔を思い浮かべ、無事を

祈っています。

　医療関係者や社会インフ

ラ維持のために働いてくだ

さっているみなさまに感謝

して過ごします。

　早くまた笑顔で会いたい

ですね！　　　　　（永森）

ご寄付ありがとう
ございました

ご寄贈ありがとう
ございました

石垣孝樹様、伊藤美恵子様、
植村由佳様、大塚製薬株式会社様、
奥澤徹様、加藤禎子様、河合泰信様、
木村ミサ子様、窪田京子様、
熊谷たか子様、長谷部ひとみ様、
佐々木喜之様、本田美津子様、
高橋則克様、田代邦雄様、外山学様、
中井秀紀様、永森志織様、渡邊力様、
野崎和子様、橋本伸也様、東谷美智様、
小林武司様、佐藤太勝様、森山篤志様、
匿名様、吉村聖子様、山崎千寿子様

団体賛助会員のご紹介

（50 音順）
　　　イーエヌ大塚製薬株式会社様　
　　　大塚製薬株式会社様
　　　株式会社シムス様
　　　ファイザー株式会社様
　　　北海道２１世紀総合研究所様

　ご協力ありがとうございます！
　これからもたくさんの皆様からのご支援が
寄せられることを期待しております。

全国難病センター
研 究 会
開 催 予 定

◎第 3 ４回研究大会 （沖縄）
　日時：2020 年 12 月 17 日（木）、18 日（金）
　会場：沖縄産業支援センター
　　　　〒 901-0152 沖縄県那覇市字小禄１８３１−１
　　　　※木曜・金曜の開催ですのでご注意ください。
　　　　※ 2020 年度は 1 回のみの開催になります。
　　　　※ウェブ開催になる可能性もあります。

　ビアガーデンのご協力をありがとうございました。
　2019 年は 364,000 円の売り上げで 10％分の 36,400 円の還元金が入
りました。2018 年度の 369,000 円に迫る金額となりました。買ってく
ださる方には 10% 分のおまけチケットがつき、10% は私たち難病支援
ネット・ジャパンに寄付として入ります。どちらにとってもお得なあり
がたい仕組みです。会員のみなさまや市内の福祉系の事業所や会社、友
人知人の方々などたくさんの方々にご協力いただいております。心より
感謝申し上げます。　※ 2020 年は中止となりました。

ビアガーデンご協力のお礼

米田智恵美様、早出三津枝様、

横山孝博様、田澤英子様、

原喜美子様、熊谷晋一郎様、

綾屋紗月様、田畑和子様、

西村由希子様、竹田保様、

大阪大学　加藤様、磯野様、

田澤英子様、燦葉出版社様

令和元年 (2019 年 )4 月～
令和２年 (2020 年 )3 月

※順不同、敬称略　　

難病対策の推進をめざす

JPA 国会請願署名
ご協力のお礼

2019 年度の国会請願署名は
75 筆のご協力をいただきま
した。ありがとうございまし
た！
全体の署名数は 408,158 筆で
した。
2018 年度の請願（465,078 筆）
は採択されました。

2019 年さっぽろ夏まつり福祉協賛

「ななかまど通信第 18 号」は札幌市のさぽーとほっと基金

（令和 2 年度札幌市民まちづくり活動促進助成金）の

助成を受けて作成しました。




