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理事長コメント  
桜の便りが色とりどりの花に彩られる命芽吹く春がきました。3 月 5日に佐賀で初めて行われた市民

公開講座が無事終了した安堵感と今後への期待感といった余韻がまだ残っているなか、熊本の中山泰男

さんの訃報が届きました。 

彼と初めて出会ったのは、佐賀県での患者会立ち上げの集まりでした。アロハシャツにビーチサンダ

ルといった出で立ちの彼に驚いたことを今も鮮明に覚えています。私が IBD ネットワークに関わるよう

になったのも彼の誘いがあったからで、私同様に患者会の活動に巻き込まれ、多くの時間を彼とともに

過ごした方は多いでしょう。「やれることは何でもやってきたから、いつ死んでも悔いはない」と話さ

れていましたが、公私ともに仕事をあまりに多く抱えこみすぎ、あれこれ忘れてしまう、そんな彼をサ

ポートし、時に苦言を言いながら、体調を心配してきた方も多いでしょう。彼は事情があり患者会活動

から身を引いていましたが、ネットワーク内から希望の声が上がり、今回の合同会報は中山さんの追悼

集が加わっています。頑張らないことが苦手な人でした。休みなく走り続けた人でした。ようやく休憩

となりましたね。今はただ安らかにと願って。合掌。（秀島晴美） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

賛助会員・助成団体（順不同） 

2023 年 3 月末日現在、１２社のご支援を頂いております。ありがとうございます。 

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、 

ギリアド・サイエンシズ株式会社さま、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、 

日本イーライリリー株式会社さま、ヤンセンファーマ株式会社さま、 

株式会社三雲社さま、淀川食品株式会社さま      2023 年 3 月 31 日 
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オリジナル付箋で友情の花を咲かそう 

 

  2013 年 5 月 19 日が日本で「IBD を理解する日」に制定されて 10 年、様々な団体で関連イ

ベントが開催されるようになってきました。その狙いは、増え続ける IBD を持つ人が、就学・就職・

就労などの場面で直面する「IBD が知られていないことによる不便・不都合」をなくすこと。 

メッセージテーマは RDD JAPAN 様にご協力いただき RDD2023 と同じ「つたえる、ひろが

る、つたわる」です。あなたの伝えたいメッセージを投稿し、一緒に理解を広げましょう。 

１. 5月 19日 IBDを理解する日 とは 

・ 紫色は IBD（炎症性腸疾患＝潰瘍性大腸炎  

とクローン病）のシンボルカラーです。 

・ この日は、姫路城や小倉城、熊本大学など 

各地のシンボル的建物が紫色にライトアップ

されます。 

・ この日に向け、IBD ネットワークの 

FB(フェイスブック)では、カウントダウンが取り組まれます。 

２. オリジナル付箋 

・今年の啓発グッズ「オリジナル付箋」は、患者会を通じて配布されています。 

・オリジナル付箋の表紙の「ライラック」 の花言葉は、『友情』です。  

３. 「つたえる、ひろがる、つたわる」メッセージを募集中！ 

・ 5 月 19 日カウントダウンに、あなたが伝えたいメッセージを投稿してみませんか? 

テーマは、RDD2023 と同じ「つたえる、ひろがる、つたわる」です。 

・ 方法① オリジナル付箋の底面にあるメッセージ投稿用 QR コードから 

メッセージを投稿 

・ 方法➁ オリジナル付箋又はお好みの付箋にメッセージを書き、 

写真に撮って、メールで 19may@ibdnetwork.org に送る。 

（右写真参照⇒） 

  ※投稿されたメッセージは事務局で『友情の花』台紙に貼り、フェイスブック

に投稿します。 

第１期 ： メッセージ受付：４月１日から４月末日。FB 投稿；５月１日より 

第２期 ： メッセージ受付：５月１日から９月末日。FB 投稿；１０月１日より 

※寄せられたメッセージは２３年１１月の IBD ネットワーク総会会場で展示します。 

※投稿数がウクライナ募金の口数にカウントされます。 

 

■最新ニュースは、IBD ネットワーク HP をご覧ください。 

https://ibdnetwork.org 

今年もより多彩なイベントが取り組まれます。次ページを参照してください。 

送付
期限 

https://ibdnetwork.org/
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今年の IBDを理解する日のイベント一覧（5月 19日前後の取り組み） 

今年の IBDを理解する日のイベント一覧（一定期間の取り組み） 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

団体名 姫路IBD 福岡IBD友の会 熊本IBD 熊本IBD

担当者 柳井 水口 長廣 長廣
今年の取り
組み

姫路城ライトアップ 小倉城ライトアップ 熊本城ライトアップ
熊本大学病院 時計塔・プロム
ナードライトアップ

URL

趣旨

５月１９日の世界IBDデーに、姫
路城をIBDのシンボルカラーで
ある紫色にライトアップするこ
とで、同じ病気と向き合う国内
30万人、全世界500万人と言
われるIBD患者との連帯感を
深め、IBDの正しい理解と早期
診断・早期治療・早期緩解を啓
発する。

北九州のシンボルである小倉城
を今年もIBDカラーである紫に
ライトアップすることで、市民・
観光客にIBDへの関心を高め
てもらう

IBD（潰瘍性大腸炎・クローン病
を広く知っていただき、正しく
理解していただく 啓発イベント
として昨年に続き熊本城 を ＩＢ
Ｄ カラー（紫 色 ）にライトアップ
します。

IBD（潰瘍性大腸炎・クローン病
を広く知っていただき、正しく
理解していただく 啓発イベント
として今年初めて熊本大学 病
院 を ＩＢＤ カラー（紫 色 ）にラ
イトアップします。

日時
5月19日
日没～24時

5月18日～20日
5月19日
日没～22時

5月18日～21日
日没～23時

参加方法 なし 対面 対面 対面
申込方法 なし なし なし なし
申込アドレス なし なし なし なし
申込締切 なし なし なし なし

備考
5月20日に現地でオリジナル
付箋配布、コメント募集を行う。

団体名 ギリアド・サイエンシズ（株） 武田薬品 武田薬品 EAファーマ株式会社 EAファーマ株式会社

担当者 広報部　深町 柿木 聡 柿木 聡 今木・倪（に） 今木・倪（に）
今年の取り
組み

潰瘍性大腸炎に関する漫画の制
作

IBDreamめしの開発 市民公開講座
パープルリボンでクリスマスツ
リーを飾る

福島事業所（工場）でIBD Day
限定のIBD食事を提供する。

URL https://www.gilead.co.jp/ なし ※案内状準備中

趣旨

発症して間もない潰瘍性大腸炎
の患者さんを対象とした漫画の
制作、および漫画を活用した動
画の制作

医学生団体と共にIBD患者さん
の”食べたい”を叶える夢のレシ
ピであるIBDreamめしを考案
し、World IBD dayで発表す
る。今年はアスリートの要素を
含めている。

クローン病の疾患や治療、また
起こり得る疾患としてクローン
病由来の痔瘻について、医師、
看護師から紹介いただくととも
に、難病法についても医師より
紹介いただく。また、患者さん
とのトークセッションもプログラ
ムに組み込むことを予定してい
る。

本社ビルに出入りする方々に
IBDのことを知っていただくた
めに、入り口にあるクリスマスツ
リーにパープルリボンを飾って
もらう。

工場のEA社員にIBD患者様の
食事を体験していただくため
に、工場の食堂でIBD Day限
定のIBD食事を提供する。

日時 5月18日 5月19日 ５月２０日13:30-15:30 5月12日（金）～5月21日（月） 5月19日（予定）

参加方法 なし 対面（※対象は医学生団体） オンライン（Zoom） 対面 対面・オンライン・ハイブリット
申込方法 なし なし WEB上で事前申請 なし なし
申込アドレス なし なし ※準備中 なし なし
申込締切 なし なし なし なし なし

備考

5月18日にプレスリリースにて
発表。ギリアド・サイエンシズ
（株）企業ウェブサイトに漫画を
掲載する

開発したレシピは、Webページ
等で紹介をさせていただく予定
です。

パープルリボンを飾ってもらう
方に「5.19 World IBD Day」
のトートバッグを差し上げる。

団体名 NPO法人IBDネットワーク NPO法人IBDネットワーク ギリアド・サイエンシズ（株） ㈱JIMRO
担当者 木村（特任理事） 木村（特任理事） 広報部　深町

今年の
取り組
み

オリジナル付箋を用いた「私の一言」
投稿（個人参加の部）

オリジナル付箋を用いた「私の一言」
投稿 （団体参加の部)

潰瘍性大腸炎の若い患者さんを対象
に「よくある質問」とその回答をまと
めた漫画を制作

IBD患者さん向けサイト「みんなの潰
瘍性大腸炎の広場」と「みんなのク
ローン病の広場」の定期更新

URL https://www.gilead.co.jp/
https://ibd-hiroba.jp/uc/
https://ibd-hiroba.jp/cd/

名称
「こんな時、みんなどうする？～潰瘍
性大腸炎よくある質問～（仮）」

IBDを楽しく分かりやすく学べる情
報の発信

趣旨
発症して間もない潰瘍性大腸炎の患
者さんを対象とした漫画の制作、お
よび漫画を活用した動画の制作

IBD患者さん向けサイトのコンセプト
は「楽しく分かりやすく学べるサイト」
で、患者さん向けレシピ、Q＆A、エッセ
イなどを掲載

内容

今年のIBDグッズである「オリジナル
付箋」で一言メッセージを事務局に
送って頂き、事務局にてカウントダウ
ンを追記し、フェイスブックに投稿し
ます。今年のメッセージテーマは
RDD2023と同じ「つたえる、ひろ
がる、つたわる」です。あなたの伝え
たいメッセージは何ですか？

学校・職場・サークル・イベントにて
「オリジナル付箋」等に一言メッセー
ジを書き「友情の花」を作り事務局に
送って頂く。事務局にてカウントダウ
ンを追記しフェイスブックに投稿しま
す。今年のメッセージテーマは
RDD2023と同じ「つたえる、ひろ
がる、つたわる」です。あなたの伝え
たいメッセージは何ですか？

潰瘍性大腸炎と診断されて不安な気
持ちでインターネットやSNS（特に
Twitter）で情報を検索する若い患
者さんが多い中、そのような患者さ
んたちの多くが持つと思われる質問
と回答を漫画化して情報提供するこ
とで、患者さんの気持ちの在り方や
生活の在り方を後押しする。また、そ
の漫画を動画にまとめて、より広く
活用できるようにする

1～2分の動画（レシピや運動）で分
かりやすく、
4コマ漫画を取り入れたQAやエッセ
イ形式の体験談から楽しく学べるサ
イトを心掛けています。

期間 5月18日～
レシピとQ＆Aを中心に月2回程度
更新予定

申込方
法

下記アドレスに付箋の写真を投稿す
るか、上記URLより直接メッセージ
投稿

下記アドレスに「友情の花」台紙の写
真を投稿。現物を事務局に郵送

なし なし

申込ア
ドレス

なし なし

備考
制作予定40本のうち、10本を5月
18日に発表予定

https://ibdnetwork.org/2023/03/2563/

IBDの日カウントダウン

より多くの人に私たちのことを知ってもらう一環として、『IBDを理解する
の日』に向け5月より弊会フェイスブック（FB)にて患者・家族・支援者の参
加でカウントダウンを行い、盛り上げます。

第１期：メッセージ受付：４月１日から末日。FB投稿；５月１日より
第２期：メッセージ受付：５月１日から９月末日。FB投稿；１０月１日より

19may@ibdnetwork.org

寄せられたメッセージは２３年１１月IBDネットワーク総会で展示します
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炎症性腸疾患市民公開講座 in SAGA ＆ 九州エリア交流会報告 

～ 炎症性腸疾患市民公開講座 in SAGA ～ 

2023 年 3 月 5 日(日）佐賀市のアバンセにて 

『炎症性腸疾患市民公開講座 in SAGA』が開催 

されました。 

前半は佐賀大学医学部 内科学講座 消化器内科 

の江﨑幹宏教授より『炎症性腸疾患治療の今と未来 

(これから)』というテーマでの講演でした。治療方法 

や薬剤などの医療講演会というよりは、日頃の診療で先生方が考えていること、私たちが知っておくと

自分の病気に対して少し冷静になれそうなことをたくさん聞くことができました。とても興味深い内容

でした。後半のパネルディスカッションでは、佐賀大学 IBD チームが一丸となって会場からの質問に答

え、九州 IBD フォーラムからも当事者の立場から発言しました。参加者からも「聴きごたえのある内容だ

ったね！」と感想をもらいました。 

九州 IBD フォーラムとしては、患者会相談ブースや IBD 啓発グッズの販売、5/19IBD の日に向けて

のひと言メッセージコーナー、IBD ネットワークで作成した冊子や各種資料の配布を行いました。次回

を期待する声も多く、きっと又集まる機会があると確信しています！ （報告 福岡 IBD 友の会 山田） 

終了後アンケート集計資料より（EAファーマ株式会社による集計） 

▶ パネルディスカッションでの実際の不安や生活面での不安など細かな内容に関しての意見交換がとて

も分かりやすく良かった。多職種連携の必要性がより理解できた。（40 代女性） 

▶ IBD の基礎から治療、日常生活で気をつけること、気になることを全て学ぶことができた。 

江﨑先生の講義で治療の今とこれからのことが詳しく分かった。 

パネルディスカッションでは、内科～小児科、NS、薬剤師、MSW、患者会各方面の各々の話が聞けて良

かった。サポート体制、相談する場が分かって良かった。 

とても学びが多い時間になった。ありがとうございました。（30 代女性） 
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～市民公開講座参加者からの感想～ 

佐賀県で市民公開講座「炎症性腸疾患市民公開講座 in SAGA」に参加して。 

 昨年この企画を知って「てっちゃん」の私としては、「乗り残しの福岡佐賀長崎を行くチャンス！」と

して準備。後はカミさんの車がスタックしないよう札幌の雪が融けることを祈ってました。それが通

じたのか無事３月５日に訪問することができました。 

 昨今、IBD センターが全国でにできていますが、生い立ちも狙いもまちまち。一体佐賀大学病院は

どんな「IBD センター」になろうとしているのか、興味津々でした。 

 第１部江﨑幹宏教授（消化器内科）の講演は要点を押さえつつ意外と短かかったのですが、第２部

会場からの質疑は予定時間をはるかにオーバー、「すべての質問に答えるぞ」という熱意を感じまし

た。登壇者が内科外科小児科ドクター、看護師２名に薬剤師、ソーシャルワーカー、そして九州 IBDフ

ォーラムの秀島さんと山田さんなので全員に答えるチャンスを作れば無理もない。 

 例えば、就労支援についても、「悩みを聞くことはできます」「その専門の方につなげます」という真

摯な姿勢を感じたし、「患者からはなかなか相談ができないことも多いので、症状が安定していない

人には『仕事はどうしてる？』など医療者の方から 

声掛けしてほしい」「入院時はベッドサイドに MSW 

が行って、就労や就学の不安を聞いてほしい」と 

いった患者側の気持ちなど、多彩な意見が聞けた 

のは参加者には収穫だったろう。 

 センター要員に小児科スタッフがいる事、つかず 

離れずに患者会がいる事が佐賀の特徴。これは 

きっと強みになると思うし、患者・家族もどんどん 

相談したらいい。 

 終了後、「こんな講演会なら半年に１回やってほしい」と言われた方がいた。市民との対話の場とし

て、また少しずつ生まれる IBD センターの経験と成果の発表の場として、次回を期待したい。 

（北海道 IBD 萩原 英司） 

 

コロナ禍の 3 年間医療講演会に参加できませんでしたが今回、佐賀での市民公開講座に参加して久

しぶりに生の講演会の良さを実感しました。佐賀大学医学部の IBD センターは内科・外科・小児科を

はじめ部門間の連携が素晴らしいです。各県にこうした IBD センターが 1 箇所は必要だと感じまし

た。                                      （大分 IBＤ友の会 井上） 
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～ 皆さま本当にありがとうございました！ ～ 

コロナ禍を経て、ようやく実現した佐賀での炎症性腸疾患市民公開講座が終わりました。九州 IBD

フォーラム、佐賀大学医学部附属病院、EA ファーマとの共催での企画であり、当日は九州各地や北

海道から仲間が駆けつけてくれ、患者会のブースも設置できました。参加者数は 72 名。来場された

方からは継続を望む声も多く聞かれました。 

九州 IBD フォーラムの皆さん、また開催にご協力いただいた多くの方に心より感謝申し上げます。

ありがとうございました。          九州 IBD フォーラム代表 秀島晴美（佐賀 IBD 縁笑会） 

～九州エリア会議開催～ 

 令和５年３月５日（日）に、佐賀県の「あゆむ」において、九州エリア会議を開催しました。久しぶりに

対面しての会議です。うれしいことに初参加者もあり、会議内容も和気あいあいとした雰囲気で出来

ました。 

 会議の内容は、主に、当日の昼からの市民公開講座 

の件と５月１９日のＩＢＤの日などを話し合いました。 

IBD の日を周知するために、５月２０日（土）に小倉城 

付近でのチラシ配布を行う予定です。そして、次回エリ 

ア会議開催も決定しました。５月２０日（土）に北九州市 

で開催予定です。久しぶりの宿泊＆懇親会も計画進行 

中です。会議は、約１時間程度で済みました。 

久しぶりの対面会議で、お土産を持ち寄ってみんな 

で分け合いする恒例のことも、対面会議のいいもののように感じました。会議終了後は、午後の市民

公開講座へ向けて、各自エネルギーチャージをしました。  (報告 志佐) 

  

久しぶりの対面による九州エリア会議開催。Zoom による会議もいいけど、やっぱりこうして、対

面しての会議もある程度あったほうがいいと思いました。北海道の萩原さんと、かなり久しぶりに会

え、うれしかったです。次回開催の北九州市は、状況が許せば行きたいと思っています。 

（佐賀 IBD 縁笑会 志佐） 

 

コロナ禍に関係なく出不精なので良いきっかけとなった

今回の交流会。遠出も久しぶりだったのでワクワクし過ぎ

て遅刻しましたが対面の会話も遠方からの来客も新しい

方の参加もあり、良い刺激を受けて楽しい時間でした。  

    （チョウチョウ会 小峰） 



ＩＢＤネットワーク合同会報 ２０２３年 4 月発行 

7 

 

 

 

研究協力のお礼 

九州大学 社会学・地域福祉社会学研究室 

真田杏梨子 

E-mail : sanada.arisu.942@s.kyushu-u.ac.jp 

 

 私は、九州大学で「難病を抱える若者の生活上の困難と学校」について研究をしております、真田杏梨子と申し

ます。  この度は、難病を抱える若者がどのような生活上の問題を抱えているのかについて、実態を把握する

ためのインタビュー調査にご協力いただき、誠にありがとうございました。 

2 年前、私の近しい人が潰瘍性大腸炎であると診断されました。診断されるまでも、本人は何度も腹痛を訴え

ていて、その痛みで学校を休んだり早退したりするほどでしたが、原因が分からず、家族は何か精神的なもので

はないか、学校に行きたくないような事情が本人にあるのではないかと考えていました。診断がついたとき、ち

ゃんとした病気だったという安心感とともに、治らない、一生付き合っていかなければならない病気であるとい

う事実に、将来への大きな不安感に襲われました。当事者ではない私であっても感じる、病気に対する“分から

なさ”や、将来に対する“分からなさ”への不安感は、当事者である本人にとって、どれほど大きなものであった

でしょう。 

このような難病と呼ばれる病を患う人々の語りを用いた研究は今までも多くありますが、そのほとんどが治

療法や周囲のサポートなどに注目した看護学的研究であり、当事者が日常的に直面する苦しさやつらさに焦点

を当てた研究は少ないです。また、子ども期の語りはその調査の難しさからこれまであまり蓄積されてきません

でした。 

 そこで、本研究では、若い難病患者が生きていくなかで直面している困難を明らかにすることを目的に、日本

における患者数が難病のなかでは最も多く、若い世代に顕著な発症のピークがあるとされる IBDと診断された

方々にインタビュー調査を行うことを決めました。 

研究協力の依頼は、IBD ネットワークのホームページを通じて行いました。私の未熟さから一度は協力できか

ねるとのお返事をいただきましたが、再度依頼をさせて頂いた際には、お忙しいなか、お時間を作って、私の研

究動機や目的について説明をする場を設けていただきました。そして、私の事情に合わせて、5 名の方を紹介し

ていただき、協力者様自身の承諾も頂いて、インタビュー調査を実施することができました。 

 そこでお聞きしたお話は、皆様ご自身にとってはごく当たり前のことと思われるかもしれませんが、私にとって

はどのお話も本当に興味深く、示唆に富んだものばかりで、大変意義のある調査となりました。特に 20 代のお

2 人の語りからは、病気であるからこそ不透明になる未来や、ライフコースが描けないことに対して、現在抱えて

いる行き詰まりのような不安感をまざまざと感じましたし、一方で、病気に対して努めて明るく捉えていこうと

いう前向きさも感じました。私には到底想像にも及ばない具体的な経験談やそこで感じた想いは、それだけで

新たな発見でした。研究の概要や調査の内容につきましては、添付の発表資料に一部載せておりますので、ぜひ

ご一読ください。 

今後もこの問題関心を引き継いで研究を続けていきたいと考えております。本研究の趣旨や調査、内容に関

し、ご意見・ご感想・ご質問等ありましたら下記までお気軽にご連絡ください。どうぞよろしくお願いいたします。 

最後になりますが、ご協力くださった患者会の皆様に、改めまして、心から感謝申し上げます。本当にありがとう

ございました。また、メールでのやり取りの中で親身にアドバイスくださった皆様にも、心より感謝と敬意を表し

ます。    IBD をはじめとした難病を患う方々の病状が安定し、日々の苦しみが少しでも取り除かれることを

願っております。 

IBDネットワークで研究協力した真田様より

研究成果について寄稿いただきました 

mailto:sanada.arisu.942@s.kyushu-u.ac.jp


ＩＢＤネットワーク合同会報 ２０２３年 4 月発行 

8 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



ＩＢＤネットワーク合同会報 ２０２３年 4 月発行 

9 

 

 

 

 

  



ＩＢＤネットワーク合同会報 ２０２３年 4 月発行 

10 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



ＩＢＤネットワーク合同会報 ２０２３年 4 月発行 

11 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



ＩＢＤネットワーク合同会報 ２０２３年 4 月発行 

12 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



ＩＢＤネットワーク合同会報 ２０２３年 4 月発行 

13 

 

 

 

 

JPA 当事者支援 Web サイト 

JPAみんなのまち「ふらっと」のご紹介 

JPA 担当理事 吉川祐一 

  

JPA（一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会）が、2 月に当事者支援 Web サイトを開設しま

した。本稿ではサイト開設に至る経緯やサイトの概要についてご紹介します。療養生活・社会生活

を豊かにする患者・家族の拠り所として、また支援者や研究者や一般市民も集う啓発と連携の場

として、賑わいの絶えないサイトを目指しています。 
 

 

ホームページ（https://jpaflat.jp/）より 

【全国難病センター構想】 

「全国難病センター」については毎年の国会請願で設置を要望し、衆参両院で採択されてきまし

たが、年月を経て「全国難病センター」に求めるものも変化してきました。JPA は 2021 年 1 月～

2022 年 12 月の 2 年間にわたり、「ファイザープログラム～心とからだのヘルスケアに関する市

民活動・市民研究支援」の助成をいただき、「全国難病センター設置に向けた実態調査、基盤整備」

という件名で事業を実施しました。 

この事業では、当事者を取り巻く環境やライフスタイルの変化を踏まえながら、当事者の拠り所

となる「全国難病センター」を構想しました。「より良い療養生活」から「より良い社会生活」へとス

テップアップしていくため、当事者の新たなニーズと期待（病気をオープンにして、病気を縁に交

流を広げ、社会貢献の機会拡大を働きかけること）を提案しました。とりわけ自らの患者体験を語

ることがピアサポートのみならず学校向けの人権教育や企業向けの社員研修などで聴く人に貴重

な気づきを与え、励ましや勇気づけとなるなど、当事者だからこそ社会に貢献できる役割がある

ことが実践を通して徐々に認められてきました。 

 

【当事者支援 Web サイトとして全国難病センター構想を具現化】 

「全国難病センター」は患者会に属さない多くの当事者にとっても拠り所となってほしい。これ

までの対面交流中心の患者会活動では出会えなかった人たち、手の届かなかった人たちにもアプ

ローチする方法として、Web サイトにおける双方向コミュニケーションが適していると考えました。

Web サイトの運営を事業化するうえで大切な方向付けとなる組織の使命、将来像、価値観、行動

指針について定め、運営関係者全員が共有できるようにしました。 
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 事業、使命、将来像、価値観・行動指針は、矢印のように循環しながら質を高めていきます。当事

者のエンパワメント（勇気づける、前向きに生きる力を湧きあがらせること）という社会的な目的

を果たすために、社会へのライフマップ（※造語で、当事者の進む道を明るく照らす地図）でありた

いとの将来像を掲げました。当事者が幸せの象徴である笑顔でいられるよう、自分らしく生きる

ための支援を具体的な行動指針として定めました。 

 

【共有イメージとしての「まち」】 

Web サイトは「まち」をイメージしてデザインしました。最初はサラダボウルを共有イメージとし

ました。いろんな具材が集まってどんどん美味しくなる大きな器のイメージです。構想をすすめる

うちに共有イメージが「サラダボウル」から「まち」に成長しました。「まち」は多様な人たちが訪れま

す。そこでいろいろな体験交流ができるにぎわいの場となるよう、「まち」のイメージにマッチした

多彩なコンテンツを用意しています。みなさんと一緒に「まち」を育てていけるよう、ご参加をお待

ちしています。 

【サイト名について】 

サイトの名称 「ふらっと」は公募で決定しました。200 点を超える応募作はどれも当サイトに対

する願いや期待がたくさん込められた素晴らしい名前でした。 「ふらっと」には「誰もがふらっと

（気軽に）立ち寄れるまちでありたい」、「誰もがフラット（対等）な関係でありたい」との思いが込め

られています。そして後付けですが音楽記号のフラット（半音下げる）から、難病の存在が多様な音

階を構成し、豊かなメロディーを奏でるとの意味も込めました。 

（※本稿は JPA 会報誌「JPA の仲間 2023 春 第 50 号」の原稿を一部改変したものです。） 
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NPO法人IBDネットワーク　活動日誌

（2023.1.1～2023.3.31）

年 月 日 曜日 内　容 参加者 場所

4 【学術】ホームページ掲載に関する打合せ 庄子・萩原 オンライン

9 月祝 ライトアップの経験を聞く会
山田・西・柳井・長廣・松村・岡島・
萩原・仲島・三好

オンライン

12 木 【渉外】京大UCチームとの懇談 布谷・田中・萩原 オンライン

14 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

19 木 【渉外】ギリアド・IBDの日企画第1回MT 布谷・田中・秀島・萩原 オンライン

22 日 【IBDグッズPJ】第１回打ち合わせ 木村・山田・秀島・萩原 オンライン

24 火 【学術】ホームページ改変打合せ 庄子・秀島・萩原 オンライン

25 水 【JPA】登録者証とマイナンバー連携説明会 吉川・秀島・山田・萩原・藤岡 オンライン

【運営】2022年度第１回理事会・理事ミーティング 理事８名事務局1名オブ１名 オンライン

【告知協力】大阪IBD・グッテ交流会

29 日 【RDD】中四・九州エリア合同意見交流会 井上・長廣・秀島・山田 オンライン

【会報】2023年冬号発行 萌木の会 ーーー

【告知協力】武田薬品工業　潰瘍性大腸炎とクローン病　－知ってお
きたい最新情報

オンライン

1 水 【IBDグッズPJ】賛助会員とのグッズ活用法意見交換会 5社6名 オンライン

2 木 【IBDグッズPJ】第2回打ち合わせ会議 木村・山田・秀島・布谷・山下・萩原 オンライン

5 日 【告知協力】かながわCDオンライン交流会開催 オンライン

6 月 【告知協力】CCFJ第2回Web医療講演会のお知らせ オンライン

【IBDグッズPJ】協賛依頼発信 萩原 ーーー

【学術】ホームページ改変打合せ 庄子・秀島・萩原 オンライン

【告知協力】田辺三菱工業　IBD患者さん向け就労セミナー オンライン

9 木 【JPA】国会請願署名送付 ７会５４２筆 ＩＢＤ会館

11 土 【RDD】北海道東北・関東エリア合同意見交流会 木村・富松・萩原 オンライン

18 土 【渉外】ホームページ・問合せ先改変打合せ 庄子・秀島・布谷・梅澤・萩原・木村 オンライン

18・19 土日 【JPA】2022年度第7回理事会 吉川 東京

19 日 【告知協力】「IBDとともに働き続けるコツ 〜Part2〜」のお知らせ オンライン

20 月 【渉外】ギリアド・IBDの日企画第２回MT 布谷・田中・秀島・萩原 オンライン

26 日 【RDD】RDD2023 IBD『つたえたいメッセージ』ビデオ公開 オンライン

【エリア】九州エリア交流会 4会５名ゲスト2名 あゆむ

【共催】市民公開講座「炎症性腸疾患市民公開講座inSAGA」 秀島・山田・井上・志佐・小峰・萩原 アバンセ

【告知協力】IBD患者さん「メタバース市民公開講座」～食と職～ オンライン

7 火 【協業】アッヴィアートPJ審査会 秀島 東京

9 木 【懇談】EAファーマとの意見交換 秀島・萩原 オンライン

15 水 【告知協力】I know IBDプロジェクトサイト更新 オンライン

16 木 【渉外】あゆみ製薬との懇談 布谷・田中・秀島・木村・萩原 オンライン

17 金 【渉外】ギリアド・IBDの日企画第３回MT 布谷・田中・秀島・萩原 オンライン

【依頼】賛助会員・バナー広告継続案内発送 谷村 ーーー

【告知協力】講演会「IBDと腸内細菌叢移植」TOKYO・IBD オンライン

20 月 【告知】2023年5月19日「IBDを理解する日」イベント企画

【懇談】EAファーマとの意見交換 布谷・田村 大阪

【懇談】コングラント社からプレゼン 秀島・木村・山田・田中・萩原 オンライン

【告知協力】講演会「IBDと上手に付き合うIBDと上手に付き合うた
めのアンガーマネジメントテクニック」北海道IBD

オンライン

24 金 【学術】研究成果の提示に関する取扱い打合せ 庄子・秀島・萩原 オンライン

26 日 【JPA】2022年度第8回理事会 吉川 オンライン

30 木 【NPO】定款変更認証 ーーー

1

2023

28 土

7 火

3

2

31

5

23 木

日

19 日

火

【編集後記】 中山さんの追悼集を作り上げるにあたり、多くの皆さんにご協力いただきました。

本当にありがとうございました。まだまだ言葉にすることができないといわれる方も、想いを

綴ったらきりがないと言われる方もあり、本当に全国を走り回って仲間をつなげておられたの

だなと思いました。中山さんは当事者をサポートする周りの人にも気さくに接してくれました。

お酒で意気投合した私の主人と、車、ロードバイク、アロハで盛り上がり、懇親会翌朝に一緒に

ジョギングしたり、福岡の鳥皮を食べるためだけに途中下車したり。いつかまた、ふらりと現れ

そうな気がしてなりません。心よりご冥福をお祈りいたします。（山田） 


