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2022 年 7 月 10 日 

命と尊厳が尊重される社会に 

 

NPO 法人 IBD ネットワーク 

 

 

安倍晋三元首相が銃撃事件により命を奪われました。どのような理由があろう 

とも、全く許されないことです。 

直接お会いしたことはありませんが、潰瘍性大腸炎という同じ病気だということ 

で、それだけで身近に感じたり、TV に映る様子から辛そうだな、顔色よくないな 

と体調を心配したりすることがありました。 

IBD(潰瘍性大腸炎、クローン病)はストレスとの付き合い方が大切と言われて 

いますが、一国の首相という激務を 2 度も務められたご苦労は想像以上のものだ 

ったと思われます。 

首相を辞められてからは、患者等の面前でその体験をお聞かせ頂けるのでは、 

という期待もありましたが、それも叶わぬこととなってしまいました。 

そういった身上もあってか在任中は、難病対策に力を入れられていたと伺って 

います。所信表明等では何回も「難病」というフレーズが出てきて、その度に私た

ちは大きく期待を膨らませたものでした。 

首相在任中、超党派により成立した「難病の患者に対する医療等に関する法律 

（いわゆる難病法）」の成立以後、以下のような進展がありました。 

・難病法の対象拡充で多くの疾患の追加認定 

・規制緩和により新薬の治験認可が早期化 

・新薬の創薬や治験研究の体制の拡充 

・難病を持ちながら働くことへの理解の進展 

現在、その難病法の 5 年目の見直しが進められていますが、氏のご意見をお伺 

いすることはできなくなりました。 

安倍晋三元首相のご冥福を心よりお祈り致します。 

 

かけがえのない命、その全てが尊重されるべきものです。 

私たちは、どのような病気や障害を持っていても、尊厳を持って生きることがで 

きる、多様性を包含する社会を望んでいます。 

そして、誰もが社会の中で役割を持ち、未来に希望を持ち、自身の持つ力を発揮 

できる社会をこれからも目指していきます。 
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名大病院 IBD センター名古屋 IBD 交流会を視聴して 

北海道 IBD 萩原英司 

 

 

 

 5 月 2８日（土）10 時から 2

時間行われた交流会をオンライン

視聴しました。当日は会場に 10

数名、オンラインで最大 20 名程

度が参加したハイブリット形式で、

いろいろな工夫があった企画でし

た。 

個人的な意見ですが、工夫のい

くつかをご紹介します。 

 

工夫１ 「IBD センタースタッフ」による講演スタイル 

 これまで経験した医療講演会は、内科か外科、せいぜい 2 つの科のドクターによる講演

でしたが、今回はプログラムにあるように、名大病院 IBD センターを構成する各科専門職

がそろい踏みされました。 

なので、単に「病気の事を知ろう」だけでなく、食事メニューや薬の保管、「治療と仕事

の両立支援」など生活面まで幅広い話題が提供されました。IBD センターの設置が一巡し、

各センターの特徴出しの時代になっており、タイムリーな企画でもありました。 

 また第 2 部の意見交換でも感じたのですが、それぞれの専門職は複数の方が会場にいら

して、層としての厚さも頼もしく感じました。 

 

 

工夫２ 特徴ある話題提供 

 大勢が講演するのですから、演者の持ち時間はせいぜい 15 分から 20 分。なのでぐっ

と話題を絞られていましたが、その絞った話題だけでも「演題」になるほど興味深いもの

でした。 

内科～「良い状態を保つコツ」として「潰瘍性大腸炎は自律神経の関与？ストレスが持続

しないように心かける」とのアドバイスは、患者自身ができることでなるほどと思いま

した。 

外科～炎症性腸疾患の手術症例数、特に腹腔鏡手術数は全国有数で、「予定手術は基本腹腔

鏡」というのは、先日別の疾患で腹腔鏡手術を受けた自分としては、術後の回復の速さ
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などありがたいと思いました。 

またクローン病の手術では狭窄がないか親指と人差し指で全長に渡って「検索」する様

子などのビデオは初めてでした。 

 

薬剤師～東日本大震災時に避難所にお薬手帳を持っていた方に接した「医師（前医の治療

方針が判った）」「看護師（引継ぎに役立った）」「栄養士（カルテがない中、食事や栄養

のお話しを関連付けられた）」の感想や、冷蔵庫保管が必要な「リアルダ」「ヒュミュラ」

等が常温で何日間機能保障されるか、など南海トラフ大地震が予想される東海地方の患

者さんに伝わりやすい例示だったと思います。 

 

看護師～名大病院の IBD 担当看護師が病棟や外来に 3 名もいること、様々な支援を行う

「地域連携・患者相談センター」や、就労に関し病院外の社会保険労務士会など３つの

支援組織の紹介、また外来で声をかけられたら遠慮せずお話ししましょうと「一人ぼっ

ちで患者を悩ませない」姿勢を感じました。 

 

栄養士～クローン病の診療ガイドの第 2 版から第 3 版の比較では「低 FODMAP 食品」

という概念を紹介頂きました。また「災害時の備蓄に IBD の人はどんな食品を選ぶべき

か」の話題では、ローリングストックで日常的に食べ慣れたもの（食べ慣れておく）は、

ハッとさせられました。 

 

 

工夫３ 質疑ではオンライン参加者にアンケート 

 ZOOM の機能にある標記機能で、「あなたの疾患」「名大病院通院者か」など選択アンケ

ートを、第 2 部冒頭に行ったので、ぐっと参加意識ができましたし、途中で「では用意し

てある９番目の問いを出してください」と準備された質問がタイムリーに発問され、さす

がと思いました。どんな問いが用意されていたのかな？ 

 

 

工夫４ 運営スタッフの役割分担 

 リアル講演会をオンライン中継する、というのは患者会にとって一つハードルが高いも

のですが、当日は医事課の方や演題を持たない医療関係者の方もいらっしゃった様で、少

なくとも「司会」「スライド管理」「マイク係」「オンライン質問表示」「音響係」などの分

担があったようでした。どのマイクで拾った音を ZOOM に提供するかは、他のハイブリ

ット企画を視聴しても難しさを感じています。 

 当日患者当事者として名古屋 IBD の村瀬代表が、第 2 部で司会の先生とうまい掛け合い

をされている間に、オンライン参加者から質問が５つ寄せられたりと、間と実の取り方に
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一息付けました。 

 司会をされた中山センター長からは、講演の合間にわかりやすくポイントをまとめてく

ださり、特別発言された前川先生には名古屋 IBD と名大病院の歴史的な関係や、IBD ネッ

トワークのことまで紹介頂きました。 

 演者の皆さんが IBD ネットワークから贈られた「くまモンマスクカバー」をしてくださ

っていました。 

 

工夫５ ハイブリット開催で全国から視聴者 

 今回の企画は、IBD ネットワークのホームページ、「イベント案内」で紹介されたことで

知りました。 

 名大病院通院者以外でも参加でき質問もできるという事、IBD センターと患者会の共同

企画という事に興味がありました。結果、オンライン参加者はほとんど名大病院に通院し

ていませんでした（笑）。 

 今後センターとしては兵庫や横浜の IBD センターを見学する構想もあるそうで、第 2 回

目がとても楽しみです。コロナが収まったとしても是非ハイブリット開催を期待します。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

司会の中山センター長 

第二部は、 

内科 中村先生と 

名古屋 IBD 村瀬が担当しました 
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傷病手当金の制度が改正されています 

 

傷病手当金は、病気休業中に被保険者とその家族の生活を保障するために設けられた制

度です。病気やけがのために会社を休み、事業主から十分な報酬が受けられない場合に支

給されます。傷病手当金は業務外の理由による療養が対象です。労働者の業務上の事由ま

たは通勤による労働者の傷病等は労災保険の対象となります。 

治療と仕事の両立支援の観点から、令和 4 年１月から制度改正となっています。 

 

【対象となる人】 

 傷病手当金の対象は、会社員や公務員など勤務先で社会保険制度に加入している本人の

み（第２号被保険者）で、第２号被保険者に扶養されている配偶者（第 3 号被保険者）や

任意継続被保険者、国民健康保険加入者（第１号被保険者）の方は対象ではありません。

派遣やパートの人でも社会保険に加入していれば対象となります。 

 

【傷病手当金が受けられるとき】 

 傷病手当金は、被保険者が病気やけがのために働くことができず、会社を休んだ日が連

続して３日間あったうえで、４日目以降、休んだ日に対して支給されます。土日や祝日な

どの会社の公休日も支給対象となります。 

ただし、休んだ期間について事業主から傷病手当金の額より多い報酬額の支給を受けた

場合には、傷病手当金は支給されません。 

 

【傷病手当金の支給額】 

 １日につき、直近１２か月の標準報酬月額の約３分の２になります。 

  

支給日額＝（直近１２か月の標準報酬月額を平均した額÷３０日）×２／３ 

 ただし、老齢（退職）年金、障害厚生年金など、その他の手当を受給している場合、支

給が停止または調整される場合があります。 

 

【退職した場合はどうなるの？】 

 退職して被保険者の資格を喪失した日の前日まで１年以上被保険者だった方で、退職時

に傷病手当金を受給していれば継続して受けられます。勤続年数が１年未満の方の場合は、

退職した時点で支給停止となります。ただし、前の会社の被保険者期間と通算されること

もありますので、けんぽ協会等に相談してみましょう。 

 

 

知っとかんば！～私たちの生活を支える制度②
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【支給期間】 

傷病手当金の支給期間は支給開始日から通算して１年６か月です。同じ病気で受給でき

るのは、積算（足し算）で１年６か月までとなります。（文責：秀島晴美） 
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IBD HERO MATCH @NAGOYA に参加して 

 

名古屋 IBD 村瀬 渡 

 

日時：2022 年 5 月 7 日（土）11:00～12:30 

場所：名古屋市内のホテル 

内容：HERO トークイベント & 昼食 

（日本ラグビーリーグ トヨタヴェルブリッツ OB 川西智治さん） 

主催：ギリアド・サイエンシズ株式会社様（IBD-N 賛助会員） 

 

当初は 1 月に開催予定でしたが 5 月に延期となり、さらにラグビーの試合観戦も予定さ

れていましたが、チーム内にコロナ感染者が出たために試合が中止になり、トークイベン

トのみの開催となりました。 

 

川西さんは潰瘍性大腸炎を発症されてから１０年間も現役選手としてご活躍されました。 

頑丈な体があってのラグビー選手。体力を維持するためには相当なご苦労があったようで

す。 

ですが、診断されてから病気を受け入れるまでは早く、前向きなお話しをたくさん聴か

せて頂きました。 

 

 次回はぜひラグビーの試合観戦もしたいですね。 

 

 

 

写真中央：川西智治さん 
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World IBD Day 5/19 姫路城ライトアップイベントを行いました。 

 

姫路 IBD 主催、IBD ネットワーク近畿ブロック・姫路市保健所の共催で、5 月 19 日（木）、

世界 IBD デーに合わせて、世界遺産・姫路城を IBD のイメージカラーである紫色にライトアッ

プしました。2018 年よりライトアップを行っており、今回で 4 回目となります。 

 

本年度は、ウクライナの IBD 患者が、ロシア軍の侵攻によって満足な治療を受けられなかっ

たり、医薬品を手に入れることができないなど困窮している状況をうけて、同じ世界 IBD デ

ーのイベントに参加していたウクライナの IBD 患者団体『フルライフ』へ患者支援の義捐金を送

るための街頭募金活動も行いました。 

 

姫路 IBD の有志によって、姫路城前と JR 姫路駅前で、啓発チラシ・ポケットティッシュ・ウ

クライナカラーである青と黄色のリストバンド・サイリウムの光るブレスレッドなどを配布し、4

日間で合計 23,129 円の義捐金が集まりました。 

義捐金は IBD ネットワークを通じて、ウクライナの患者団体フルライフの口座に送金されまし

た。  

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
                         紫色にライトアップされた姫路城(北側) 
姫路 IBD 会員で街頭募金を行いました。 
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編集後記 

いろんなことがあった夏号編集で忘れることのできない事件。2022 年 7 月 8 日。許されざる事

件だ。詳細はご存知の通り。いまだに信じられない。生涯忘れることのない出来事になってしまっ

た。政治にはほぼ関心がない自分が唯一親近感を持てた政治家の死去に、心から哀悼の意を表する。 

この編集が終わるころ、コロナの感染者数も減って、ちょっとは過ごしやすくなるかなと思ってい

たが、子供たちの夏休みを前に爆発的に感染者数が上がった。やはり「コロナ侮りがたし」だ。 

いつになったら収束するのやら・・・・ 

夏号の編集から本格的に携わることになった。久しぶりの編集で勘を取り戻すのに手間取ったが何

とか編集できた。無理しない程度に頑張ってこの夏を乗り切りたい。    富山 IBD 岡島靖幸 

年 月 日 曜日 内　容 参加者 場所
3 日 【JPA】難病患者の就労プロジェクトミーティング 秀島 オンライン
9 土 【JPA】2022年度第1回理事会 吉川 オンライン
10 日 【JPA】2022年度第1回幹事会 吉川・富松・萩原 オンライン
12 火 【協力】ヤンセン・はたプロ 仲島・萩原 オンライン

13～ 水 【IBDグッズPJ】正会員にマスクカバー等送付 あゆむ 佐賀
17 日 【JPA】難病患者の就労プロジェクトミーティング 秀島 オンライン

【協力】アッヴィ合同会社　アートプロジェクト打ち合わせ 秀島・布谷・山田 オンライン
【協力】アッヴィ合同会社　IknowIBDプロジェクト打ち合わせ 岡島・山田 オンライン
【会報】合同会報2２年春号発行 姫路IBD
【協力】アッヴィ合同会社　IknowIBDプロジェクト打ち合わせ 松村・山田 オンライン

23 土 【就労PJ】第４回打ち合わせ 安原・仲島・秀島・萩原 オンライン

24 日 【JPA】難病患者の就労プロジェクトミーティング 秀島 オンライン
【運営】2021年度第4回理事MT 理事6名監事0名オブ5名 オンライン
【ウクライナ支援】特設ページをHPに開設

26 火 【協力】アッヴィ合同会社　IknowIBDプロジェクト打ち合わせ 岡島・山田 オンライン
2 月 【ウクライナ支援】朝日新聞取材、夕刊に掲載 萩原
5 木 【企画】IBDを理解する日カウントダウン開始 長廣 オンライン
8 日 【エレンPJ】編集会議 布谷・山田・松村・村瀬 オンライン
10 火 【協力】アッヴィ合同会社　IknowIBDプロジェクト打ち合わせ 岡島・松村・山田 オンライン

【告知協力】名古屋IBDオンライン医療講演会 オンライン
【JPA】2022年度第2回理事会 吉川 ハイブリット
【JPA】第4回難病の日記念イベント 吉川・富松・長廣 ハイブリット
【JPA】第18回総会 吉川・富松・萩原・長廣 ハイブリット

16 月 【JPA】国会請願行動 ハイブリット
17 火 【協力】アッヴィ合同会社　IknowIBDプロジェクト　プレス発表 岡島・松村 オンライン
19 木 【企画】姫路城・SAKURAMACHI・熊本城・小倉城ライトアップ 姫路IBD・熊本IBD・福岡IBD 各地
21 土 【協力】三雲社　CCJAPAN　IBDの日トークセッション 木村 オンライン
28 土 【告知協力】九州IBDフォーラムオンライン交流会 オンライン
31 火 JEED第1回委員会に向けた打合せ 秀島・吉川・仲島・萩原 オンライン
8 水 【障害者職業総合センター】難病患者の就労困難性に関する調査研究委員会 秀島・仲島 オンライン

【JPA】2022年度第3回理事会 吉川 オンライン
【ウクライナ支援】寄付受付用口座を公開
【JPA】国会請願署名が衆参両院で採択
【協力】ヤンセン・はたプロ企画打ち合わせ 仲島・萩原 オンライン

16 木 【エレンPJ】「エレンタールってどうよ？」冊子420箇所送付(20日も） 布谷 布谷自宅
19 日 【NPO】役員変更届の提出 長廣 熊本
23 木 【協力】鳥取大学松浦研究室アンケート

26 日 【協力】ヤンセン・「#IBDとはたらく私　FREE SESSION」 仲島・萩原 オンライン
28 火 【意見交換】EAファーマ 意見交換 萩原・布谷・田中・長廣・田村 オンライン

NPO法人IBDネットワーク　活動日誌
（2022.4.1～2022.6.30）

19 火

25 月

20 水

15 水

2022

5

6

4

14 土

15 日

12 土


