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 季節は夏となりました。例年より早い梅雨入りと台風発生など、落ち着かない気候が続きま

したが皆さんいかがお過ごしでしょうか。 

恒例となった 5月 19日の「IBDを理解する日」の啓発イベントは、ようやくコロナが５類に移

行したことで対面での活動もできるようになり、賑やかで楽しそうな報告がいくつも届いてい

ます。患者会のみならず、様々に御協力頂きました企業の皆様にも心より感謝致しておりま

す。 

今回の会報では、そんな「IBDを理解する日」の活動をたくさんご紹介しています。皆さま方

に元気と活力をお伝えできれば幸いです。 

理事長 秀島 晴美 
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RDD2023 IBD 企画報告 

Rare Disease Day about IBD（潰瘍性大腸炎・クローン病） 

RDD2023 IBD『つたえたいメッセージ』～メッセージ動画を送ろう！ 

昨年に引き続き IBDネットワーク開催となる RDDイベントでは、 

加盟する患者会のみなさんから「つたえたいメッセージ」を集めました。 

 
メッセージ動画 URL：https://ibdnetwork.org/2023/02/2517/ 

 

RDD2023のテーマは「つたえる、ひろがる、つたわる 〜Or Odyssey with RARE」です。 

また、RDDに賛同する多くのイベントなどが全国各地で開催されています。 

全国の RDD2023公認開催地域のご紹介（23年 2月 25日現在） 

RDDとは：Rare Disease Day (世界希少・難治性疾患の日、以下 RDD)はより良い診断や治療によ

る希少・難治性疾患の患者さんの生活の質の向上を目指して、スウェーデンで 2008 年から始ま

った活動です。日本でも RDD の趣旨に賛同し、2010 年から 2 月最終日にイベントを開催してお

ります。この声が患者と社会をつなぐ架け橋となり、希少・難治性疾患を知ってもらえるきっか

けとなることを願っています。 

 

また、2023 5/19「IBDを理解する日」では RDDでのテーマと同じくし、付箋にメッセージを募

る企画を実施しました。来年は RDDとのコラボ企画として実施を検討しています。 

 

https://ibdnetwork.org/2023/02/2517/
https://rddjapan.info/2023/officials/
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 5 月 19 日を「IBD を理解する日」に制定して 10 年目となる今年は、より多くの人に参加していただける

よう、グッズとして「オリジナル付箋」を 11,500 個作成しコメントを寄せていただきました。 

 この「コメントを寄せる」参加スタイルが功を奏したのか、当日までに４１７通のメッ

セージが集まり、5 月 19 日「IBD を理解する日」当日の HP へのアクセスは 1,370

ビュー、5 月中の HP へのアクセスは、10,910 ビューを獲得しました！ 

 

 

 

 オリジナル付箋は IBD ネットワーク正会員（患者会）、賛助会員（製薬会社等）のほか、日本難病・疾病団体

協議会（JPA）加盟団体に、また正会員より関係する医療機関・医療人等に送らせて頂いました。 

 この付箋に書いて頂く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」としました。

寄せられたメッセージは、患者から患者への励ましや、医療・製薬関係者から患者を応援するもの、戦禍のウ

クライナを思いやるものなどとても多彩でした。 

紙面の都合上、掲載できないのがとても残念ですが、IBD ネットワーク HP にお寄せいただいた 

メッセージが掲載されていますので是非ご覧ください。 

URL https://ibdnetwork.org/category/2023-5-19_worldibdday/ 

HP 掲載日 送付いただいた団体名（敬称略） HP 掲載日 送付いただいた団体名（敬称略） 

5 月 1 日 佐賀市民公開講座主催者 5 月 11 日 バイタルネット仙台支店 

5 月 2 日 北海道難病連・台湾訪問団 5 月 12 日 北海道 IBD 総会参加者３ 

5 月 3 日 EA ファーマ西日本支社 5 月 13 日 ギリアド・サイエンシズ社 2 

5 月 4 日 SCDMSA 交流会 5 月 14 日 公益社団法人 仙台市薬剤師会 

5 月 5 日 北海道 IBD 総会参加者１ 5 月 15 日 IBD 宮城交流会 

5 月 6 日 佐賀市民公開講座主催者 2 5 月 16 日 IBD 福島交流会 

5 月 7 日 ギリアド・サイエンシズ社１ 5 月 17 日 大阪難病相談支援センター 

5 月 8 日 JPA 幹事会参加者 5 月 18 日 北海道徳洲会（3 枚） 

5 月 9 日 北海道 IBD 総会参加者２ 5 月 18 日 姫路 IBD 

5 月 10 日 名古屋 IBD 5 月 19 日 個人からのメッセージ（2 枚） 

未掲載分（随時掲載予定）： 日本大学 工学部・武田薬品工業・EA ファーマ 本社・ 

EA ファーマ 福島事業所・アッヴィ・北海道難病連釧路支部運営委員会 

今年の「IBD を理解する日」カウントダウンは、一味違った 

https://ibdnetwork.org/category/2023-5-19_worldibdday/
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今年の「IBD を理解する日」イベントは、一味違った 

特任担当理事 木村 

 

 日本では 2013/5/19 に「ＩＢＤを理解する日」として登録され早くも 10 年が経ちました。 

世界では“World IBD Day”として制定され 1990/5/19 に、欧米 23 カ

国の IBD 患者会と、世界消化器病学機構が世界会議を行ったことを記念

し、EFCCA によって制定されました。毎年 5 月 19 日には、世界各地で

様々なイベントが開催され、難病についての正しい理解を啓発しています。

2023 年日本では IBD ネットワークに加盟する姫路 IBD、熊本 IBD、福岡

IBD、埼玉 IBD がＩＢＤカラーの紫色にライトアップするイベントを行いまし

た。そのライトアップイベントの様子を EFCCA の Facebook や World 

IBD Day 2023 サイトでも紹介されています。また、賛同いただいた多く

の方々、企業、団体などで啓発イベントが開催されました。 

 

イベント一覧（敬称略・順不同） 

IBD ネットワーク オリジナル付箋を用いた「メッセージ」投稿 

IBD 患者有志 
イベント開催地を結んでこれまで写真でしか見ることができなかった 

ライトアップを Live 配信しました。 

姫路 IBD 姫路城ライトアップ 

熊本 IBD 熊本城ライトアップ 

熊本 IBD 熊本大学病院 時計塔・プロムナードライトアップ 

福岡 IBD 友の会 小倉城ライトアップ、小倉城啓発グッズ配布キャンペーン 

埼玉 IBD 埼玉スタジアム 2002 ライトアップ 

株式会社 JIMRO 
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 

ギリアド・サイエンシズ（株） 
潰瘍性大腸炎の患者さん向け漫画集 

「マンガで分かる！潰瘍性大腸炎患者さんのよくある質問」発行 

アッヴィ合同会社 I know IBD プロジェクトメディアイベント 

田辺三菱製薬株式会社 市民公開講座「IBD 患者さんの仕事と治療の両立について」 

EA ファーマ株式会社 

本社 
パープルリボンでクリスマスツリーを飾る 

EA ファーマ株式会社 

福島事業所 
福島事業所で IBD Day（パープルカラーで）限定の IBD 食事を提供。 

武田薬品工業株式会社 
疾患啓発サイトにて「IBD」を有するアスリートの“食べたい”を叶える夢

のレシピ「IBDream めし」を公開 

武田薬品工業株式会社 市民公開講座「クローン病とクローン病に伴う痔瘻」 

EFCCA の FB 掲載ページ 

https://worldibdday.org/world-ibd-day-events/ibd-day-2023#galleries
https://worldibdday.org/world-ibd-day-events/ibd-day-2023#galleries
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「５．１９ IBD を理解する日」 2023 

小倉城ライトアップ ＆ 啓発グッズ配布キャンペーン  

▶主催：九州 IBD フォーラム福岡 IBD 友の会 

▶対象者：一般 IBD 関係者 

▶内容：・小倉城ライトアップ（紫）日没～22 時 

5 月 18 日～20 日（3 日間）   

・IBD 啓発グッズの配布 

『IBDN オリジナル付箋』 

▶連携：（後援）NPO 法人 IBD ネットワーク  

（協力）九州 IBD フォーラム 

（連携）北九州市観光課・広報課（HP） 

 
『5/19 IBD を理解する日 』に合わせて小倉城ライトアップを実施致しました。 

5/20 には、九州 IBD フォーラムのメンバーと共に小倉城公園内にて、啓発活動としての

ぼり旗を立てて『IBD ネットワークオリジナル付箋』の配布と IBD の説明と質問への対応

などを実施致しました。外国人観光客の方も多く言葉の壁で説明が上手くいかず付箋紙を

差し出すことしかできなかったということがありました。数組からは IBD の説明を求めら

れ、IBD を知ってもらうきっかけが作れたと思います。付箋紙は 168 セット配布できまし

た。九州エリア懇親会のあと、ライトアップされた小倉城での写真撮影会を実施致しました。 

小倉城ライトアップ初日が雨となり、風も強くて屋上設置のフィルムが一部剥がれてしま

い、風が吹くと上部が色抜けするトラブルが発生いたしました。しかし、それにより去年より

天守閣が浮き出て映え見えする効果が出たようで怪我の功名でした。 

来年は 5 月 23 日の難病の日が近いので、同時啓発として北九州市と共催できるように

他の患者団体とライトアップリレーの企画を立ち上げ実施できたらと考えています。 

 （報告：水口） 

 

風のいたずらでフ

イルムがいい感じ

に剥がれて、遠くか

らでもきれいに見

えました。来年、こ

の色を作り出すの

は至難の業です。

(>_<) 
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今年も手作業でライトアッ

プ準備を頑張りました！ 

 

←朝から雨天でしたが、フイ

ルム設置の時だけは雨風が

止み、雨男（赤い上着）と晴れ

男（紺の上着）の対決は晴れ

男に軍配が上がったようで

す。 

 

 

←近代的な商業施設（リバー

ウォーク北九州）の横にある

小倉城。もうすっかり見慣れ

てしまいました。アンバランス

なようですが北九州らしいで

す。 

 

 

←フイルム準備のために久し

ぶりに北九州市難病相談支

援センターに集まり、テーブ

ルをお借りして作業しまし

た。来年の啓発に向けても相

談員の方からアイデアを頂き

ましたので、一緒に企画でき

ればと思います（山田） 

昨年に引き続き、小倉城のライトアップのフィルム設置作業とナイトモード付スマ

ホでの撮影に参加。あとはライトアップ告知チラシを自分の通院する病院(ちょうど

小倉城近郊でした)と、長年お世話になっている門司港の喫茶店に貼らせていただ

きました。主治医の先生が診察室で啓発グッズの付箋を当事者に直接渡せるよう

に準備してくれていたのも、なんだか冷静なだけではない人間味を感じる事がで

き、有り難く思いました。 

懇親会では、オンラインでしかお会いできていなかった IBD ネットワークの方々

と直接お会いできたのは、コロナが落ち着いて感染症の扱いが５類に変わったタイ

ミングとも重なって良かったなと思いました。自分と同じように IBD で苦労され

ている方、周囲に相談できる方がいなくて悩んでいる方のお力に少しでも関われ

たらいいなと思っています。患者会の先輩方、今後も頼りにしていますし、関わっ

ていていつもなんだか楽しいです。（西） 
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【IBD がつないでくれたご縁】 

以前、潰瘍性大腸炎で入院した時に、

たまたま親しくなり退院後も交流のあっ

た看護師さんの結婚式に招待されたこ

とがありました。今回、IBD を理解する

日に参加させていただきました。 

明るく元気に活動されている皆様に、

「わたしも頑張らねば！」と、元気をいた

だきました。IBD がつないでくれた嬉し

いご縁に心から感謝です。 （瀧本）  

↑のぼり旗目立ってます！ 

←秀島・長廣ペア、アピール成功率高い！ 

さすがです(^^)／ 

難病指定されている疾患の中でも最も罹患者数の多い潰瘍性大腸炎、そして同じ

く炎症性腸疾患であるクローン病は、年々と知名度が上がってきてはいるものの、詳

しいことは知らない人が多いと思います。そのような中で、IBD の日を宣伝したり、

小倉城を紫色にライトアップしたりと、色々な方法で少しでも多くの方に IBD を知っ

ていただけるきっかけを作れたので、とても光栄でした。また、自身も IBD 患者であ

るという立場上、潰瘍性大腸炎、クローン病問わず、同じ疾患をもつ患者さんとお話

できたことも貴重な経験となりました。ありがとうございました。（野尻） 

2023 年 5 月 19 日に行われた IBD の日ですが、私は北九州は小倉から参加

させていただきました。 

世界 IBD デーのシンボルカラーである紫にライトアップされた小倉城を背景に、

全国各地の IBD デー参加者が集う YouTube のライブ配信にも参加させていた

だきました。各地にはこんなにも力強く心強い仲間がいるんだなと普段の生活で

は味わえない体験ができ、とても人生のためになりました。また、姫路城や熊本城

など有名なお城もこういったイベントに使用できるんだという驚きもありました。 

その後の懇親会では大先輩の方々と楽しくお話ししながら交流もでき人と人が

かかわることの大切さや面白さを感じることができました。（野口） 
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「５．１９ IBD を理解する日」 2023 

熊本城 ＆ 熊本大学 ライトアップ  

5 月 19 日（金）日没より熊本城ライトアップを行いました。 

今年から熊本大学病院のご協力もあり、こちらは 5 月 18 日から 21 日まで開催されま

した。熊本地震から 7 年熊本城の大天守・小天守の復元も完成し、勇壮な熊本城が戻っ

てきました。 

今回、全国5か所でのライトアップ、初めてYouTubeでの配信も行われました。初め

てのことで、電波の関係やライトの向き具合で怖い映像になっているところもあり、笑い

あり、楽しみあり、感動もありました。 

IBD の仲間も来熊し、3 年ぶりにリアルに会うことが出来、心の安心が取り戻せたよう

に思います。やっぱり、仲間はいいですね。 （報告：長廣） 

夜空に浮かび上がる熊本城 
幻想的です！ 

今年は熊本、北九州と続けての「IBD

を理解する日」のイベントで、ここは両方

参加するしかない！と、2泊3日の IBD

満載の小旅行に出かけることになりまし

た。熊本では加藤神社からの熊本城撮

影とCCJAPANのYouTube参加。一

人では怖くてとても行けない夜の加藤

神社も、数人でオンライン配信に参加し

ながらの訪問でしたので、終始楽しく笑

い声が絶えませんでした。夜に映える紫

色にライトアップされた熊本城は、とて

も幻想的できれいでした。 

 翌日は、北九州へ移動。小倉城前で

「IBD を理解する日」の旗を立てて、啓

発グッズの付箋を配りました。若い方や

はじめましての方の参加もあり、啓発の

後はお決まりの懇親会。久しぶりに行う

対面での懇親会は楽しく、また深い話も

できて、これからの希望や活力ともなる

ものでした。参加された皆さん、お疲れ

様でした。またお会いしましょうね！ 

（秀島） 
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5/19「IBD を理解する日」イベント訪問記 

木村浩一郎 

 

今年はコロナ過も落ち着きを見せてきたこともあり、思い切って 5/19「IBD を理解する日」イベント先を

弾丸で回ってみました。 

 

1 日目 

5/19 午前 6 時前の始発電車、まだ乗客はまばら。7 時前の新幹線に乗り継ぎいざ東京へ！ 

モーリー博士との待ち合わせを 9 時半ごろにしていたのだが、東京駅で時

間を取ってしまい遅刻する。（モーリー博士ごめんなさい）今日 1 件目の目

的地 EA ファーマ本社の入るビルへ到着！ビルのエントランスにはたわわ

に実った IBD ツリー。季節外れのツリーに興味を示したのか来場者がツリ

ーの前で見入っている。EA ファーマの W さんがすかさず説明に（昔？取っ

た杵柄）この方たちも当事者ですと紹介され「見た目に判らないですよねっ

て」こうやって一人でも多くの方に知ってもらえる事ってすごく大事なこと

だと感じた瞬間です。患者向けのイベントも沢山ありますが、一般の方へ向けた啓発これ肝ですね。 

その後 EA ファーマの担当の方と来年もぜひ IBD ツリーお願いしますなどと話をした後、次の目的地へ移

動します。 

 

１３時、2 件目の待ち合わせ場所、品川区旗の台駅へ到着。このお店を紹

介下さったＯさんと合流し、なんとＩＢＤにはふさわしくないお店「curry 

but curry」カレー屋さんです。（またまたモーリー博士ごめんなさい）な

ぜこのお店？と言うとＩＢＤには深刻な問題のトイレに

関係します。こちらのお店「I know IBD」の協力店

なのです。「I know IBD」とは施設・店舗内トイレを

貸してくれるという何とも涙がこぼれるＩＢＤに理解を

持ってくれているお店なんです。肝心なカレーのお味は？、これが何ともスパイシーなのに辛すぎず、重くな

い、スパイスとだしを上手く使ってこの味に仕上げているのだとか。実はおなかにも優しいカレーだったの

です！お店もマスターもとてもいい感じのお店。夜になるとＢＡＲとして営業しているそうで、「次は夜に来

ないと！」と心に決めたのでした。 

 

そして今日最後の目的地へ電車を乗り継いで移動。途中モーリー博士とは「また

後でと言い」お別れ。自分は羽田に到着。天気の心配をしながら熊本へ向かいま

す。そうです熊本城のライトアップイベントへ参加です。熊本空港には定刻通り到

着し迎えに来てくれた熊本の長廣さん、佐賀の秀島

さんと合流し熊本城へ向かいます。現地の天気は晴

れています。週中の天気予報では雨でした、朝の天気予報も雨でした。しかし晴

れています。恐るべし九州の晴れ女さま。さて、熊本城ですが震災からの復元途

中ですが見事にライトアップされています。 
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ここから YouTube ライブ配信に参加です。不慣れなこともありライブ配信は人が真っ

暗で見えてない！次は灯りも持参しないといけないと痛感しました。と、ここで飛入りの

広島から来たＳさん登場。バタバタとしながらもなんとかライブ配信が終了し明日への英

気を養うためＳさん、秀島さんと地元の食材を食べさせてくれるお店に。馬刺しはやっぱ

り熊本が一番おいしいとお代わりしたりしてＩＢＤ談議に盛り上がり英気を養ったのでした。 

 

２日目 

熊本から福岡県北九州市へ移動します。午後から九州エリア交流会に参

加、元気な九州の方々にお会いして、元気もらっていきます！その後小

倉城啓発グッズ配布キャンペーン。幟を掲げ小倉城のお堀付近を通る方

へ付箋紙を配布。街頭配布なんて何年ぶりだろう。そして活動に賛同し

て当日参加してくれる方はいるしやっぱり九州の心は熱い！なんて勝手

に思っているうちに配布も終わり反省会を兼ねての懇親会。若い人達が

いると空気が違うと思いながら自分が歳を取った事に気づかされる。こ

のお店はとってもアットホームな感じでマスターも気さく、みんないい店

知っているんだなと感心。日が暮れたら小倉城のライトアップ。お堀の水

面に映る小倉城が何とも言えなく綺麗。その後一旦解散して残ったメン

バーで二次会へと流れるのでした。 

3 日目 

小倉城のライトアップはアナログなタイプなのでフィルムをライトにかぶせていま

す。なので撤収作業が必要です。そう言えばいい感じの色を出すのに試行錯誤し

たと言っていました。午前 10 時集合で市庁舎屋上へ行きライトに被せたフィル

ムを剥がします。屋上が終わり次第お堀のわきにあるライトへ移動し同じくフィル

ムを剥がします。これで今回のミッションは完了！2023 年のライトアップイベン

トがすべて終了！この後、帰りの飛行機の時間まで余裕があったので福岡観光をして帰路につきました。5

月に入ってから多くのイベントが開催され多くの方々に支えられて出来た今年のイベント。たくさんの IBD

患者の想いが少しでも伝わってくれたかなと思いながら無事帰宅したのでした。 

 

 

 

1 日目の様子は「IBD を理解する日」 

ライブ配信のアーカイブでも紹介しています。 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.youtube.com/watch?v=QfymvjaCx3A 

「I know IBD」については 

特設 Web サイトからどうぞ 

https://www.iknowibd.com/prj 

 
このステッカーが目印 

https://www.youtube.com/watch?v=QfymvjaCx3A
https://www.iknowibd.com/prj
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全国 47 都道府県に支援の輪が拡大 

  

 IBD ネットワークでは、一人でも「I know IBD」と言える人を社会に増やすために、 

I know IBD （アイノウ アイビーディー） プロジェクトに協力しています。 

 

I know IBD （アイノウ アイビーディー） プロジェクトについて  

I know IBD プロジェクトとは、製薬会社のアッヴィが 5 月 19 日「IBD を理解する

日」に先駆け、2022 年 5 月 17 日よりスタートした、IBD 患者の日常生活の課題に対し

て、さまざまな企業・店舗の協力を得て解消に取り組むプロジェクトのことです。 

全国 47 都道府県に支援の輪は拡大しており、協力企業・協力店数は 6 月 4 日時点で

79 社 2,235 店舗になりました。 

 

プロジェクトの具体的な取り組み 

本プロジェクトの趣旨に賛同した協力企業・協力店にて、IBD 患者さんに施設・店舗内

トイレの貸し出しを行います。また、本プロジェクトのステッカーを施設・店舗内に掲出し、

支援・理解の可視化につなげます。 

 

新特設 Web サイトでは、簡単に協力企

業・協力店が探せるよう、地図上から企業・

店舗を検索することが可能となりました。 

また、トイレを利用したいときに

協力企業・協力店へ提示できる

患者向けの I know IBD 

PASS もダウンロードできるよ

うになっています。 

特設 Web サイトはこちら 

https://www.iknowibd.com/prj 

 

 

 

https://www.iknowibd.com/prj
https://www.iknowibd.com/prj
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潰瘍性大腸炎の患者さん向け漫画集 

「マンガで分かる！潰瘍性大腸炎患者さんのよくある質問」発行 

 

5月19日の「IBDを理解する日」に向け、

潰瘍性大腸炎への正しい理解を促進する

ために「マンガで分かる！漬瘍性大腸炎患

者さんのよくある質問」をギリアド・サイエ

ンシズ社、IBD ネットワーク、G コミュニテ

ィ（株式会社グッテ）と共同制作しました。 

 

潰瘍性大腸炎と診断されて間もない患者さんとそのご家族や周辺の方々に患者さんの 

「よくある質問」をご理解いただくために、テーマごとに 4 コマ漫画形式にまとめた漫画集

です。本漫画集は、NPO法人 IBDネットワークの知見に加え、IBD患者さんのオンライン上

のコミュニティ「G コミュニティ」に属する患者さんとその保護者を対象に実施したアンケート

結果を活用しながら、患者さんの実態により即した情報をまとめた内容になっています。 

 

 

今回発行されたのは全 41 本のうち、

最初の 10 本です。 

残り 31 本は今秋に完成予定で、いずれ

もギリアド・サイエンシズ社のホームペー

ジにて随時公開予定です。 

 

「マンガで分かる！漬瘍性大腸炎患者さんのよくある質問」URL 

https://www.gilead.co.jp/-/media/gilead-

japan/images/our-purpose/partnerships-and-

community/230525_ibd-manga.pdf 

 

 

 

 

https://www.gilead.co.jp/-/media/gilead-japan/images/our-purpose/partnerships-and-community/230525_ibd-manga.pdf
https://www.gilead.co.jp/-/media/gilead-japan/images/our-purpose/partnerships-and-community/230525_ibd-manga.pdf
https://www.gilead.co.jp/-/media/gilead-japan/images/our-purpose/partnerships-and-community/230525_ibd-manga.pdf
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2023年度   

ＮＰＯ法人ＩＢＤネットワーク  

九州エリア交流会 （2回目）  

 

■参加者：秀島（佐賀）井上(大分）長廣（熊本）木村（熊本/宮城）水口（福岡）山田(福岡)  

 

１．『IBDを理解する日』 小倉城啓発グッズ配布 

キャンペーン打ち合わせ 

・付箋は 200個 用意。 

・のぼり旗 5本用意 

・2人一組でのぼり旗と付箋を通行人に啓発 

しながら渡す 

・１７：００～１８：３０ 

 

２．各県からの報告＆計画 

 ①佐賀・・・令和５年３月５日 炎症性腸疾患市民公開講座 in SAGA 参加者数７２名でし

た。 

アンケートでは次回の開催を望む声もあり、佐賀大学医学部附属病院 IBD セン

ターからは継続に前向きの姿勢です。ご協力ありがとうございました。 

佐賀 IBD 縁笑会としては、昨年度は１月に唐津で交流会（対面）を開催しまし

た。当事者や IBD のお子さんを持つお母さんなど１０名近くの参加があってい

ます。今年度は６月に総会の予定です。 

 

②大分・・・6 月 11 日交流会の予定。昨年難病連と大分市の会議で大分市本庁舎の障がい者

用多目的トイレの増設を要望した。一部設備の改善があったが、今年度もトイレ

増設の要望書を提出する。 

 

③熊本・・・コロナ禍以降、単独での活動はできておらず、フォーラムやネットワークでの活

動や難病連の活動に参加している状態。（署名活動・RDD・IBD の日等）唯一、5

月 19日の「IBDを理解する日」「World IBD Day]の熊本城等のライトアップ 

今年からは対面交流会も企画してみたいと思う。 

 

④福岡・・・来年も小倉城のライトアップを行う予定だが、一つの会のイベントでは北九州市

の共催が取れないため、『2024 難病の日』を絡めて、他団体にも声掛けして、ラ

イトアップリレーを行えたらと考えている。市の共催を取らないと市報への広

報ができない。北九州市難病相談支援センターと一緒に企画予定。 

 

１．2023 年 5 月 20 日（土）15：30～16：30 

２．於: 第一小倉商工会館 



ＩＢＤネットワーク合同会報 ２０２３年７月発行 

14 
 
 
 

 

※書面報告の会 

⑤長崎 IBD友の会（ユアジール）・・・８月五島市で交流会開催予定（五島保健所と調整中）。

11月食事指導会開催予定（長崎市）。7月 24日、IBDを発症して間もない方に向

けた本を発売予定。近刊検索デルタ：いま、IBD で不安なあなたに贈る本 

(honno.info)・ 

 

 

３．フォーラムの活動について 

①オンライン交流会『かたらんね』  

予定  6月２４日（土） １９：３０～21:00 

8月２０日（日） 19:30～21:00 「家族の会」 

 

②合同会報「こんちぇると」・・・廃止の方向で。 

申請をすれば増刊号という形で好きな時に発行することはできる。 

 

③九州 IBDフォーラム QOL向上委員会によるアンケート調査 

『炎症性腸疾患患者の排便コントロールと生活の質の調査』 

 調査期間を６月末までに延期 

５月１２日時点で１７７件。 ２００件を目標に！ 

 

４．その他 

  （木村）ネットワークより。 

次年度はＲＤＤとＩＢＤを理解する日を合わせて企画することを提案する予定。 

       時間的余裕を作り、より効果的な啓発と楽しめるイベントつくりに集中する。 

 

５．九州エリア交流会を開催しての感想 

  九州 IBDフォーラムでは令和元年以来 4年ぶりの対面での交流会を実施しました。これ

まで WEB会議を続けてきたため、それが当たり前のような感覚でしたが、それぞれが地元

のお菓子を持ち寄り、冗談を言い合いながら会話をすることは、患者会活動にとって絶対

に必要なことだなと実感しました。今後 WEB会議と対面での交流会やイベントをうまく併

用して、交流を深めていけたらいいと思います。 

                                              

（エリア運営委員長 井上） 

  

https://honno.info/kkan/card.html?isbn=9784434322815
https://honno.info/kkan/card.html?isbn=9784434322815
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総会点描 ～自粛から対面へ～ 

大阪 IBD 5 月 14 日 対面２0 名 （三好会長より） 

4 年振りの開催‼�総会のち講演会のち交流会。 

テーマは「IBD とストレスマネジメント」精神保健福祉総合研究所所長の田村雅幸先生をお招き

して。ストレス・感情のコントロールは直結、レジリエンスという考え方、アンガーコントロールなどな

ど。 

はい、とにかく実際に会っての意見交換や情報共有の大切さ、一括りでないお困りごとの共有で

安心できる事、自分は 1 人ではないという実感、やっぱり重要なことだと再認識。 

身近で出来る事を少しづつ取り組む。だからこその先の取り組みも見えてくる。やりたい事とやる

べき事の直結。これもストレスコントロールの一環かなと(^^) 

懇談会では、Zoom では出来ない、後半は個別グループ状態になり、各所で盛り上がっていまし

た。 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

（総会:説明する布谷さんと三好会長）         （講演会：田村先生） 

 

北海道 IBD ４月 1７日 ハイブリット（会場１３名、オンライン５名） 

参加された会員さんの感想です 

2023 年度総会は 3 年ぶりの対面＆Ｚoom で実施するハイブリット集会でした。 

実際に懐かしい顔を見てお話しできるのは嬉しくなります。遠隔地から Zoom 参加された皆

さんも時々通信状況が途切れる中でも十分に手応えを感じていただけたと思います。 
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今回の総会記念イベントとして登壇された

岡澤先生、事前の案内では点滴しながら塾

講師をされている写真が掲載されていまし

たので、そんな状態で大丈夫なのかと心配

していましたが、本人を見てビックリです。

とても元気で生き生きしてる、顔色もよくて

声も通っている。ＵＣで大腸摘出しているとプロフィールに書いてあって、自分と同じ境遇なの

でとても興味がありました。（S さん） 

今回初めて定期総会と医療講演会に参加致しました。総会は活動報告や会計報告などが中心

でしたが、同じ病気を持つ人々と実際に出会い、情報交換できることの貴重さを実感し、病気

の悩みや不安を共有することで、精神的負担を軽減できることが分かりました。定期総会に参

加した事で様々な学びと発見があり、有意義な時間を過ごす事ができました。今後もこの経験

を活かし、病気との闘いを続けます。また、患者会を通じて得た知識や情報を同じ病気を持つ

仲間たちと共有し、助け合いながら乗り越えていけることを願っています。（Y さん） 

 

IBD 宮城 ６月４日 対面６名 （庄子さんより） 

2023 年度 総会は、4 年ぶりに対面で開催し、総会の後は 2023 年度 第 2 回交流会が行

われました。昨年までオンラインで実施してきましたが、久々に皆さんと同じ場所で会話を交わ

し、対面ならではの雰囲気を感じることができました。皆さんとお会いし、ざっくばらんにお話

しできたことは、嬉しくて楽しい時間でした。また、参加した方々からの質問や悩みの共有があ

りました。特に、「就職の際に病気があることを伝えるか伝えないか」をテーマとした意見交換

では、各々の体験を踏まえたお話はとても

参考になりました。 

これからも参加者のみなさんが気軽に自由

に語れ、みなさんで分かち合える交流会を

大切にしていきたいです。 
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大阪 IBD 総会イベント「IBD とストレスマネジメント」 
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JPA 難病の日イベント(2023 年 5 月 14 日) 

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会主催の「難病の日 記念イベント 2023」に行ってきた。開

会の挨拶の後はギターとバイオリンによるオープニング演奏。啓発ポスター表彰式、そして日本の難病

制度の歴史と今後の課題についての記念講演。最後に質疑応答。 

啓発ポスターは、制作者の「難しい迷路でもゴール(出口)はある」というコンセプトを "難" という文

字に込めて制作したというコメントが印象的だった。 

講演は改めて難病法制定から今日までの歴史を学ぶこ

とが出来た。また、小児特定慢性疾患からの移行という課

題もあるという私にとっての新たな発見もあった。 

難病制度の発展、充実のためには患者、医療従事者、政

府、企業等の相互理解と協力が不可欠。 

（TOKYO IBD 石橋） 

 

 

 

 

今回「難病の日」イベントに初めて参加しました。難病対策委

員会委員長の千葉勉先生の記念講演では、「突貫工事的に急いでまとめられた難病法には、まだまだやり

残していることはある。」として、今後の課題について具体的にひとつひとつ解説されました。その中に

は私たちが懸念していることも捉えられていて、同じ目線を持っていただいていると感じることができ

ました。今後の展望では、今まで別々に進められてきた研究成果を共有し活用しやすくするような難病

プラットホームが必要で、速やかに治療を受けられるシステムの構築、診断支援システムが開発中との

ことでした。 

４０年前、クローン病と診断がつくのに２年以上かかった私としては、初診した病院で診断がついた

という話を聞くたびにその進歩を実感していますが、今まさに不安の中にいる方たちへの支援について

は、当事者側からももっと積極的に関わらないといけないのではないかと、「難病の日」を機に感じるこ

とができました。会場となった千代田区神田の損保会館の前では、４年ぶりに開催されるという『神田

祭』の神輿行列のお囃子が賑わっていて、ちょっと得した気分でした。 

（福岡 IBD 友の会 山田） 

  

難病の日とは？ 

JPA は２０１４年５月２３日に「難病の患者に対する医療等に関

する法律」（難病法）が成立したことを記念して、毎年５月２３日

を「難病の日」に登録いたしました。患者や家族の思いを多くの

人に知ってもらう機会とすることが目的です。 

JPA 一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 HP より抜粋 
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研究へのご協力の御礼 

 
秋田大学大学院教育学研究科心理教育実践専攻修士課程（研究時所属） 

八木澤 杏奈（email:goo.yanana.114@gmail.com） 
 

 私は 2022 年度に修士課程において、IBD とこころの健康に関する研究を行う中で、IBD ネットワーク

を通じて皆様にアンケート調査とインタビュー調査にご協力いただくことができました。IBD ネットワー

ク役員の方々、会員の皆様に心より御礼申し上げます。回答いただいた内容を基に研究成果をまとめる

ことができましたので、この場をお借りしてご報告致します。 

 
 

◆IBDと喪失を研究のテーマに選択した理由 

 私自身が学生時代に慢性疾患をもったことがあり、それによって体調の悪化はもちろんのこと、学業

に影響を及ぼしたり、未来への希望が持てなくなるなど、あらゆる経験をしました。「この病気さえなか

ったら」と何度も思い、健康だったときと比べると色々なものを失ってしまったと考えていました。大

学・大学院で心理学を学びながら、そのような私自身の体験も思い出されるようになり、身体疾患をもつ

方々のこころの健康に役立つ研究に繋げたいと考えるようになりました。そこで、身体疾患で、自分と近

い年代に発症することが多く、慢性疾患ゆえに長い経過をたどって病気から様々な影響があるであろう

IBD をテーマにしようと考えました。そして、IBD によって自分にとって大切なものを失った（喪失）の

ちに、そのできごとに良い側面もあったと考えるに至る要因を研究することにしました。もちろん、IBD

をもつ皆様が大切なものを失うばかりであったとは思いません。しかし、失ったと感じたことのある方

を主な対象として研究することで、慢性的な身体疾患をもつ人々の希望となる結果が得られるのではな

いかと考えました。 

 

 

◆IBDネットワークに研究協力のご依頼をした経緯 

 私はまず、ある地方の IBD 患者会にご連絡をし研究協力のご依頼をしましたところ、患者会の何人か

のメンバーとお話会をする機会を頂きました。そこで IBD のことや患者としての思いなどをお聞かせい

ただき、より研究の意志を固めました。その患者会の代表の方がご親切に IBD ネットワークをご紹介し

てくださったので、研究内容や計画を練ったのち、IBD ネットワークの HP から正式な手続きを踏んで研

究協力のご依頼を致しました。 

 

 

◆研究のアンケートやインタビューにご協力いただいたことの意義 

 私の研究では、アンケートとインタビューのご協力者を募集して多くの方に参加していただきました

が、特にインタビューはご協力者にとって負担の大きいことであるため、実施するには慎重にならなけ

ればなりません。しかし、それでも私たち研究者がインタビューを実施しご協力いただくことには大き

な意味があります。アンケートは大人数の方々の特徴をまとめて知るには適していますが、お一人お一

人の思いや考えを深く詳しく知ることは難しいものです。インタビューではご協力者と研究者が顔を合

わせ、肉声で会話するので、アンケートよりも多くの情報を受け取ることができるうえ、思いもよらなか

ったことを教えていただくこともあります。また私もインタビューをしながら、「この方が人生の経験を

惜しげもなく教えてくださっているこの瞬間を大事にしよう」という感情がわいたものでした。もしこ

れから他の研究者の研究協力依頼を目にした際、研究者の思いに共感する部分があれば、ご協力いただ

けますと大変嬉しく思います。 
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IBD をもつ人の 

大切なものを失った体験に対する認知・対処と精神的健康および意味づけとの関連 

 

秋田大学大学院教育学研究科心理教育実践専攻修士課程（研究時所属） 

八木澤 杏奈（email:goo.yanana.114@gmail.com） 

 

【研究の着想と目的】 

▷炎症性腸疾患の特徴 

 炎症性腸疾患（Inflammatory Bowel Disease, 以下 IBD）という身体的な慢性疾患は、若年層の発症が

多いこと、完治のための治療法がなく長期にわたって治療が必要になることなどから、患者さんの体に

とって長い期間影響を与え続ける疾患だといえます。このことは体だけでなく、社会生活やこころの健

康にも大きな影響を与えるものでもあるといえ、心理学的側面からの支援も必要と考えます。 

 

▷疾患によって大切なものを失うということ（喪失体験） 

 小此木（1979）は、愛情や依存を向けている対象を失うできごと（喪失体験といいます）は死、病気、

退職、失恋、老いなど人生の様々な局面において起こっていると述べています。この喪失体験にはたとえ

ば、人との別れや、住み慣れた環境からの別れ、地位や役割からの別れ、自分の誇りや理想を失うこと、

身体の一部や機能を失うことなどが含まれています。 

 IBD は若年層の発症が多いことや長期に経過するという特徴から、療養や入院の機会も多く、就労や結

婚などのライフイベントに影響を与えるといわれます（久松，2021）。食事内容に気をつける必要があっ

たり、不足した栄養を補う栄養剤を用いる場合もあることから、食事の楽しみを失うこともあります。ま

た、慢性疾患は外見からは疾患をもつことが知られにくいことから、生が困難にされているという指摘

もあります（赤坂・サトウ，2015）。 

 

▷喪失体験にポジティブに意味づけをすること 

 ストレスの大きい出来事があった後に、その体験に対して自分なりに意味づけをすることで、人はそ

の状況に適応していくといわれています（Park, 2010）。たとえば、がんの研究では、「がんへの罹患を自

分の中でどう意味づけ、がんをもちながらどう自分らしく生きるか」に焦点が当てられてきており（塚

本・舩木，2012）、苦難に意味を見出すことを援助する必要性が重要視されています。しかし、IBD をも

つ人々の心理的側面や病の体験に対する意味づけの研究は日本ではほとんど行われていません。 

 本研究では、IBD をもつ人がその病気によって喪失体験があったと感じた時、その体験をどのように捉

え（認知）、対処し、それがポジティブな意味づけと関連しているのかをアンケートとインタビューによ

って調査しました。 

  



ＩＢＤネットワーク合同会報 ２０２３年７月発行 

25 
 
 
 

 

【アンケート調査の結果】 

 
対  象：炎症性腸疾患と診断された 18歳以上の方 

調査内容：① 年齢、性別、職業 

     ② 診断名、診断年齢、重症度、合併症の有無  

③ IBDによって大切なものを失った出来事の有無、内容  

④ ③の出来事に対する対処  

⑤ ③の出来事に対する認知  

⑥ 精神的健康度 

⑦ ③の出来事へのポジティブな意味づけ 

 

▶全回答者 40名（潰瘍性大腸炎 20名、クローン病 19名、無回答 1名）のうち、「IBDによって大切なもの

を失った経験（喪失体験）があった」と回答した方は 25名、「なかった」は 15名でした(図 1）。喪失体験の

内容は表 1 のカテゴリに分けられました。内容を自由記述で回答いただいたものは抜粋して表 2 に記載しま

した。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

あり

63%

（25人）

なし

37%

（15人）

図１ 喪失体験の有無
度数（人） ％

目標・希望・夢 16 23.5
体の機能 11 16.2
誇り・自信 10 14.7
体の一部 9 13.2
仕事 6 8.8
人やペットとの関係 4 5.9
役割 3 4.4
能力 3 4.4
財産 1 1.5
地位・名誉 1 1.5
住み慣れた環境 0 0
その他 4 5.9
合計 68 100

表 1 25名の喪失体験の内容（複数回答） 
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表 2 喪失体験の内容（自由記述より抜粋） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

カテゴリ 回答内容 

目標・希望・夢 
「QOL が安定していないと仕事の展望があまり持てない。他の人が昇進したり就職が決

まるのに比べて自分自身が進展できていないような寂しさを感じた。」 

仕事 「病気が発症して仕事を辞めざるをえなくなった。」 

体の機能 「排泄機能。便漏れにて心身共に打ちひしがれた。」 

人やペットとの関係 「いつ来るかわからない腹痛・便意が怖く、家族以外と出かけられなかった」 

誇り・自信 
「学生時代にまともな学生生活を送れなかった。人との関わり方が分からなくなった。や

りたいこともやれなかった。生きる気力がない。」 

地位・名誉 「昇進断念」 

役割 
「子どもが小さかったため、トイレの外で待たせたりした。出かけることを諦めさせたり

した。」 

その他 

「再燃が怖く食事を楽しむことができなくなった。」 

「行動範囲が狭まった。行くことのできた場所に行けなくなった。職場の懇親会に積極的

に行かなくなった。」 

合併症がある場合 

  喪失体験       喪失体験 

   あり     ＞   なし 

これまで最も重症であったときが 

「重症・劇症」の場合 

  喪失体験       喪失体験 

   あり     ＞   なし 

●合併症がある場合は、喪失体験を

経験する率が高い 

●合併症があることは全身状態が悪

いことを表しているといえ、その

影響によって喪失を経験する機会

も多かったと考えられる 

 
喪失体験に対して 

▶当時「積極的に関わって改善しようと

した」、「適切に対処できると考えた」ほ

ど、現在の精神的健康度が高い。 

▶当時「自分にとって脅威的だと考えた」

ほど、現在の精神的健康度が低い 

●喪失体験に対して本人が積極的に

関り改善や対処をしようとするほ

ど、後の精神的健康度が高くなる 

●喪失体験が当時の本人にとって重

大な出来事と感じられていたほ

ど、後の精神的健康度が低くなる 

●重症度が高いことにより、体への

影響のほかにも、希望や仕事、人間

関係などを失ったと感じる経験を

する人が多い 
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【インタビュー調査の結果】 
対  象：炎症性腸疾患と診断された 18歳以上の方 

調査方法：事前のアンケート調査の回答内容と関連付けながら、インタビューを実施 

調査内容：① 診断から現在までの経過 

② 喪失体験の内容と影響 

     ③ 喪失体験がご自分にとってどのような意味があった（/なかった）と思ったか 

     ④ 喪失体験への対処法 

 

▶６名のご協力者（年齢 20 代～60 代、潰瘍性大腸炎の方とクローン病の方３人ずつ）のインタビューから

得られた特徴についてまとめました。 

＜病の体験と喪失体験について＞ 

  ストレスによって病状が悪化する、あるいは病状が心理状態への影響を感じるといった、心身の状態が

互いに影響し合っていることへの気付きを得た。厳格な自己管理でも病状が軽快しないなど、症状のコン

トロールの難しさがある。疾患によって離職せざるを得なかったなど生活の変化を強いられた。また、楽

しみや夢を諦めなければならないこともあり、若い時の経験に制限を受けたことを回顧する。 

＜対処について＞ 

  「病気である自分を受け入れる」、「病気になったことは仕方がない運命である」というように、諦観す

る。病気とより良く付き合っていく意思があり、疾患によって制限を受ける中でも対処としてできること

を探し迅速に実行している。しかし病気に対する対処が上手くいかないことが重なると、新たな挑戦を諦

めることに繋がる。 

  気分面では、「気持ちを楽にする・緩く持つ」、「深刻に考えすぎない」といった調整をしている。また、

医師や看護師などに辛さを話したり家族に相談するなどの、他者からのサポートもあった。 

喪失体験への対処と精神的健康度との関連 
 

▶当時「どのように対処するか考えた」、「そ

の体験によって成長したと考えた」、「他の

楽しいことについて考えるようにした」ほ

ど、現在の精神的健康度が高い 

▶当時「ネガティブな体験を繰り返し考えて

いた」、「悪い点を極端に強調して考えてい

た」ほど、現在の精神的健康度が低い 

▶当時「他の出来事と比べて大したことでは

ないと考えた」「自分や他者を責めた」こ

とは現在の健康度とは関連がない 

●喪失体験に対してポジティブに

捉えたり、積極的に関わろうとし

たり、他の楽しみに目を向けたほ

ど、後の精神的健康度が高くなる 

●喪失体験のネガティブな面を強

調し繰り返し考えるほど、後の精

神的健康度が低い 



ＩＢＤネットワーク合同会報 ２０２３年７月発行 

28 
 
 
 

 

＜喪失体験への意味づけについて＞ 

  疾患をもったことによって、他者への思いやりの心や精神的強さ、人間的成長を得たり、同病者との繋

がりを得ている。また、当事者としての経験を支援者として活用している、あるいは活用したいという意

思がある。 

  喪失体験を、身体の状態へ目を向けることや休息を取ることを促すといった自分へのメッセージと捉

えている。 

＜意味づけに影響を与えた出来事＞ 

  先天的な障がいのある子どもの養育をしていたことが、自身の疾患のポジティブな意味づけに影響を

与えていた。ポジティブな意味づけができるか否かには、病歴の長さや年齢、ライフイベントが関係して

いて、体調の快復やＱＯＬが保たれている必要があると考えている。ポジティブな意味づけとネガティブ

な意味づけとが繰り返されることもある。 

 

▶他の 2名のご協力者は、事前アンケートで「喪失体験はなかった」と回答されましたが、インタビュー内で

は、失っただけではなく得たものも多かったために喪失体験のあるなしでは回答が難しいということをお

話しいただきました。 

 

 

【まとめ】 
▶重症度が高いことや合併症があることが、喪失体験を増やしていました。 

▶喪失体験に対して積極的に改善や対処をしようとすることや楽しいことにも目を向けることが、後の精神

的健康を高めるといえます。 

▶アンケートの結果からは、喪失体験にポジティブな意味づけをすることと精神的健康との関連は示されま

せんでした。しかしインタビューでは、病気によって失うものもあったが得たものもあったという語りが多

く見られました。 

▶「もし病気にならなかったら」という現実的には不可能な変化を求めるのではなく、現実的に可能な対処や

目標に向かうことが、病の体験にポジティブな意味を見出すことへ繋がっていると考えられます。 

▶筆者は、IBDを含め身体疾患をもつ方の心理支援に関わる際、その方の内面に見出されるポジティブな変化

にも着目していきたいと思います。また今後は、喪失体験だけではなく疾患によって得たものに焦点を当て

ると同時に、IBD 患者の方が実際にどのような心理的支援を必要としているかの研究が必要とされると考

えます。 
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編集後記 

2023 夏号編集を振り返って思うことは、記事の内容からもコロナ過がやっと落ち着きを見せてきたと感じ

た事です。対面でのリアル患者会活動やイベントが徐々にではありますが開催されています。コロナ過以前

のようにはまだまだですが、これから活発になってくれると良いなと思うところです。 

IBD宮城 木村浩一郎 


