
ＩＢＤネットワーク合同会報 ２０１9 年 4 月発行 
 

1 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

選択と参画の春 
 折しも４年に１度の統一地方選挙。「議員のなり手がいない」と定数を減らす自治体がある一方、

議員活動を知ってもらおうと小規模懇談会の開催や、傍聴しやすい時間帯での議会開催など工夫を

重ねている自治体もありとても良いことです。参加があってこそ多様な意見が反映されますが、そ

の参加に「障害を持つ人の参加しやすさ」がどの程度考慮されているかは気になる所です。 

 物理的・時間的なアクセスのしやすさ、視覚聴覚に障害のある方への配慮、言語の壁、乳幼児が

いる人の参加（議場に乳児を連れてきた議員を退席させた議会もあります）、更に言えば棒読み答

弁や、質問とかみ合わず一方通行答弁から生まれるものは少ないでしょう。 

「多様性」がより大切になる社会で私たちの代表を選ぶ際、その人の見識や政策に加え、異なる

意見を持つ人同士を結びつける力量も大切な要素になっているのではないでしょうか。 

                 理事長 萩原英司 
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賛助会員・助成団体（順不同）  

２０１9 年３月末日現在、１１社のご支援を頂いております。 ありがとうございます。 

旭化成メディカル株式会社さま、アッヴィ合同会社さま、EA ファーマ株式会社

さま、杏林製薬株式会社さま、コヴィディエンジャパン株式会社さま、株式会社

ＪＩＭＲＯさま、田辺三菱製薬株式会社さま、テルモ株式会社さま、ヤンセンフ

ァーマ株式会社さま、三雲社さま、淀川食品株式会社さま 

２０１ 
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武田薬品工業(株) 社内研修フォーラムパネルディスカッション参加報告 

日時：1 月 28 日 11：00～12：00  

場所：武田薬品工業株式会社 グローバル本社 6 階  

 

武田薬品工業(株)の社内研修の一環として、実際の患者のストーリーを聞くパネルディスカッシ

ョンに、IBD ネットワークを代表して熊本ＩＢＤ長廣(CD)と姫路ＩＢＤ柳井(UC)の二名で参加し

てきました。参加人数は 50 名ほどで、ほとんどの方が外国人。イヤホンマイクでの同時通訳を使

いながらの質疑応答となりました。事前に聞かれる質問について打ち合わせを行っていましたが、

会場から「安倍首相が IBD で一度退陣し、その後また首相になられましたが、日本の患者さんは

どのように思っていますか？」などの質問も飛び出しました。 

   ・IBD になってどう思ったか？ 

   ・家族や周囲の反応は？ 

   ・IBD の人生への影響は？ 

   ・患者会参加のキッカケや活動内容は？ 

   ・社会に対する要望は？ 

   ・製薬会社への要望は？ 

 

などの質問を自身の体験や、これまでに患者会で関わった他の患者の事例も合わせて話しました。 

① 昔は今ほど治療法や情報がなく、多くの患者が苦しみ不安な日々を送っていたこと 

② 抗 TNFα製剤などの新薬が出て、患者の生活の質が劇的によくなったこと 

③ それでも救えない患者がいること 

④ 10 代 20 代の若い患者が多く、学校や食事に困っている子どもも多いこと 

⑤ 患者だけでなく患者の家族もまた苦しんでいること 

⑥ 総理や野球選手で病気の知名度は上がったが、まだまだ社会の理解が不十分なこと 

⑦ 全国の患者会が連携して情報交換や啓発(くまモンバッジ、IBD Day 等)に努力していること 

⑧ 医者に出来ること、患者会にできること、製薬会社にできることがある 

最後に、製薬会社は単なる症例数や治験有効率という数字を見るだけでなく、その先に一人ひと

り人間の生活や人生や家族があるということを感じて欲しいと話

して締めました。自身のこれまでの活動を振り返るとともに、私も

また会社名や薬品名でしか見ていなかったその先に、患者に薬を届

けるために尽力されている人間の一人ひとりがいることを知る貴

重な経験をさせて貰いました。今後の患者会活動のモチベーション

に繋げたいと思います。また、このようなお互いの理解を深める交

流の機会は、患者にとっても製薬会社にとっても大事なことだと思

いますので、今後も継続していければと思います。 

姫路 IBD 柳井トキオ 
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RDD の東京でのイベント 

 

丸ビルで開催されていたイベントをちょっと覗いてみました。 

潰瘍性大腸炎語りデータベースのパンフとかながわコロンのパンフを送っていたのでどういう風

に置かれているか確認してきました。写真にあるように Nanbyo Index という小さな本棚に書籍

と一緒にクリアホルダーのような箱に入って展示されていたので、残念ながらみんながすぐ手に取

れるような状態ではなかったです。ちょうど基調講演が終わって何もイベントはやっていないとき

でしたが、結構人は集まっていました。                     花岡 
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『ＲＤＤ2019 in あいち』関連イベントへの出展 

名古屋 IBD 村瀬 渡 
 

愛知県では RDD（世界希少・難治性疾患の日／Rare Disease Day）の関連イベントとして、 

県内の図書館 2 カ所で難病に関する図書や患者会の会報等を展示するコーナーが期間限定で設け

られます。今年は愛知県難病団体連合会様よりお声掛けをいただきましたので、合同会報と UC／

CD ガイドブックを出展いたしました。 
 

○場所／期間 

・愛知県図書館：2019 年 2 月 15 日（金）～2 月 27 日（水） 

・名古屋市鶴舞中央図書館：2019 年 2 月 16 日（土）～3 月 14 日（木） 
 

○出展資料 

・IBD ネットワーク合同会報 2019 年冬号 

・教職員向け「UC ガイドブック」 

・教職員向け「CD ガイドブック」 

・名古屋 IBD 会報（紹介チラシ） 

  以上４点 

 

  
『RDD2019 in あいち』の様子 

2 月 24 日（日）金山南ビル 

イベントスペースにて開催 

・患者・家族のお話し 

・大学生サークルのパフォーマンス 

などのイベントが行われ、 

11 患者団体、主催者を含めて 

200 名の参加があったそうです。 
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ＩＢＤ(Inflammatory bowel disease)＝炎症性腸疾患（クローン病と潰瘍性大腸炎） 

５月１９日は「ＩＢＤを理解する日」「World IBD Day」です。 

病気を正しく理解しましょう。 

        

 

 

 

 

 

 

 

 

 

商品名 個数 金額 

   

 

送付先氏名 住所 電話・FAX番号･メールアドレス 

 〒  

＊ 詳細を記入後、Fax又はメールで申込をお願いします。 

＊ 送料をお知らせいたします。 

＊ 合計金額（送料込）をお振込いただき、確認後送付させていただきます。 

 

振込口座：１７１６０－１１３４９５８１ 

ゆうちょ銀行：七一八（普）１１３４９５８ 

口座名義：九州 IBD フォーラム 

 
 

商品名：くまモンピンバッジ 

価 格：６００円(税込) 

サイズ：３７×２０ 

O
R
IG

IN
A

L
A

C
C
E
S
S
O
R

Y 

タイピン型バッジ  

商品名：マフラータオル 価 格：１，０００円(税込) 

サイズ：２００×１１００ 

商品名：T シャツ 

サイズ：男性（M・L） 

価 格：２，１００円(税込) 

サイズ：女性（M・L） 

価格：２，０００円(税込) 

 

ピンバッジ  ピンバッジ Ver.2  

タイピン型バッジ  

商品名：タイピン型くまモンバッジ 

価 格：８００円(税込) サイズ：２７×２５ 

商品名：くまモンピンバッジ 

価 格：６００円(税込) 

サイズ：２７×２５ 

商品名：啓発ステッカー 

価 格：１００円 

サイズ：８８０×１０００ 

 

発売元：問い合わせ先 九州 IBD フォーラム 

〒860-0062 熊本市西区高橋町 2-3-26 (長廣) 

FAX 096-329-1455  

E ﾒｰﾙ yuki-na@vesta.ocn.ne.jp 
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NPO 法人 IBDネットワーク 活動日誌 

（2019.1.1～2019.3.31） 
       

年 月 日 曜日 内 容 参加者 場所 

2019 

1 

17 木 
【協力】PERSPECTIVES（アートプロジェクト）の

最終審査会派遣 
吉川 東京 

19 土 【傍聴】日本炎症性腸疾患学会市民公開講座 花岡 東京 

21 月 【会報】2018年冬号発行 大阪 IBD － 

28 月 【渉外】武田薬品工業 企画派遣 柳井、長廣 東京 

2 

4 月 【協力】福岡看護大学 アンケート協力 ４会 － 

21 木 【JPA】JPA署名９会９１２筆を送付 ９会 － 

28 木 【難病】RDD2019 各地 全国 

3 

16 土 【協力】城西大学 調査協力打ち合わせ 吉川 水戸 

21 木 
【イベント】福島恒男先生 IBDネットワーク 

功労表彰お披露目会 

かながわコロン

かながわ CD 
横浜 

 

編集後記 

春になり新しい生活を迎えた方々も多いかと思います 

我が家でも娘が保育園を卒園し新たな地で小学校へ今月入学することとなりました 

夫も新しい職場で頑張っております 

ＩＢＤ患者も就学・就労・家庭を持ち地域社会へ積極的に参加していく時代を迎えています 

私が診断を受けた時に比べると確実に患者一人ひとりの生きる力が治療してくださる医療・福祉分

野へ反映されつつあるのを感じます 

患者力は諦めない力とも言えると感じています 

これからも患者同士の絆を強めつつ多職種・他分野とも手を携えて共に歩んでいくことが出来れば

と願っております 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

福岡ＩＢＤ友の会 鎌石佐織 

（主任介護支援専門員・社会福祉士・精神保健福祉士・看護師） 
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