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主催者からのメッセージ 

 

 この度は、ご多用の中「ひとやすみの会設立５周年記念イベント」にご参加いただき心

より感謝申し上げます。また遠方開催となり、どうしても参加できなかった方々よりたく

さんのメッセージをいただきましたこと重ねてお礼申し上げます。 

2013 年 12 月より１ｑ部分重複症候群（当時は１ｑ部分トリソミー）の研究開始と患

者家族会設立を目的とした寄附を伴う市民活動プロジェクトをはじめた当時のことをあら

ためて思い返しますと、 

「よく家族会が設立できたなあ」そして 

「よく５年も続いたなあ」と 

正直な思いが湧き出てきます。 

当会は全国各地にお住まいの１０家族の患者家族と、その主治医の先生方や関係者及び

支援者の皆さまに支えられてここまで歩んでくることができました。恐らく１０家族規模

の患者団体というものは国内ではほとんどないのではないかと認識しております。今回、

５年という節目に当会の 強み や 弱み をあらためて考える良い機会となりました。 

強みは、何といっても圧倒的なマンパワー不足により活動の選択＆集中を余儀なくされ

色んな事象の「本質」を考えることができることにあると思っています。 

逆に弱みは、これも圧倒的なマンパワー不足による運営体制の弱さにあると思っていま

す。どちらもマンパワー不足（近くに患者家族がいないこと）が主要因ですが、強みにも

弱みにもなるところ（矛盾があること）が当会の特徴だと考えています。 

この５周年イベントは、「感謝を伝える場」と「皆で考える場」を作りたいと考え企画

しました。共通テーマは『「誰もが幸せになれる優しい社会」をつくるために私たちがで

きること』です。第１部・第２部を通して参加される皆さま方（疾患問わずの患者家族や

その支援者など）と一緒にそれぞれの立場で何かを感じ持ち帰っていただき、そして明日

からの生活で一歩前に進むきっかけとなることを祈念いたします。 

 9 月 1 日時点で参加される患者家族は、１ｑ部分重複症候群の当会会員 5 家族と非会員

３家族。そして同じような遺伝性疾患や希少疾患といわれる全国各地の１４家族の全２２

家族がこの佐賀に集う予定です。さらに佐賀をはじめ全国でご活躍されておられる各分野

のご専門の先生方にもご理解・ご協力を賜り昨年末より準備を重ねて参りました。また本

イベントの後援機関の関係者皆さまにも何度も打合せのお時間をいただき、周知徹底など

多方面でご協力をいただき心より感謝申し上げます。そして本日は多くのボランティアの

方々にもご協力をいただいております。是非このイベントを通して何かを感じていただ

き、今後の長い人生のなかで少しでもお役に立てる経験となれれば幸いに存じます。 

 今日という日が無事迎えることができたこと、これまでご支援いただいた全ての皆さま

への感謝の気持ちをこめ 患者家族を代表してお礼申し上げます。 

 

2019 年 9 月 14 日 

１ｑ部分重複症候群患者家族会（ひとやすみの会） 

会 長  幸 篤志 
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第１部 感謝を伝える記念式典 式次第 

 

共通テーマ：「誰もが幸せになれる優しい社会」をつくるために私たちができること 

◎総合司会：前間美紀（ひとやすみの会） 

 

●開会あいさつ  西山昌宏（ひとやすみの会）     10：30～ 

●ひとやすみの会の５年を振り返って 

   幸篤志（ひとやすみの会）   10：33～ 

●患者家族を代表して 

   小竹浩子（ひとやすみの会）   10：53～ 

●お祝いメッセージの紹介 

   姫路獨協大学看護学部の皆さま 他   10：58～ 

●支援者さまの紹介 

   三原睦子 様（そうたプロジェクト代表 

佐賀県難病支援ネットワーク 理事長） 11：03～ 

●顧問の先生方の紹介 

   近藤達郎 先生（みさかえの園総合発達医療福祉センターむつみの家） 

   大橋博文 先生（埼玉県立小児医療センター） 

   清水健司 先生（静岡県立こども病院） 

   渡辺聡 先生（長崎大学病院）    

   ※渡辺聡先生、清水健司先生からの講話 

「ひとやすみの会と関わって」   11：10～ 

 

【特別講演】 

   座長：鈴木智惠子 先生（佐賀大学医学部看護学科） 

   演者：近藤達郎 先生（みさかえの園総合発達医療福祉センターむつみの家） 

  テーマ：『稀少遺伝性疾患 患者家族支援について』 

         11：23～ 

 

●感謝状授与  日本小児遺伝学会 ほか    11：48～ 

 

●歌で感謝♪  チームあおぞら＆SUT48（そうた）  11：55～ 

 

●閉会あいさつ  幸篤志（ひとやすみの会）   12：05～ 

 

●集合写真  参加者全員         ～12：15 

 

●昼食   ※12：55 までに席にお戻りください      ～13：00 

（事前参加登録された方はお弁当をお受け取りください） 
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第２部 市民公開シンポジウム 式次第 

 

共通テーマ：「誰もが幸せになれる優しい社会」をつくるために私たちができること 

◎総合司会：前間美紀（ひとやすみの会） 

 

●開会あいさつ  幸篤志（ひとやすみの会）   13：00～ 

 

【記念講演】  座長：清水健司 先生（静岡県立こども病院） 

   演者：高柳俊光 先生（国立病院機構佐賀病院） 13：08～ 

    テーマ：『新生児医療の現場から「こどもの命」を考える』 

   演者：奥園友里 看護師（国立病院機構佐賀病院） 13：50～ 

    テーマ：『現場で直面する葛藤と課題』 

   質疑応答     14：10～ 

 

●休憩         14：15～ 

 

【シンポジウム】 ～障害があっても怖くない社会とは～    

   パネリスト：松尾宗明 先生（佐賀大学医学部附属病院） 

   大橋博文 先生（埼玉県立小児医療センター） 

   古川康 代議士（衆議院議員） 

   蒔田備憲 記者（毎日新聞東京本社） 

     司会：近藤達郎 先生（みさかえの園総合発達医療福祉センターむつみの家） 

   幸篤志（ひとやすみの会）    

 

●現状把握（障害に関する認識・現状）     14：25～ 

 

●課題共有（社会との共生で何が課題となっているのか？）   14：55～ 

 

●対策立案（ノーマライゼーション推進のために何が必要なのか？）  15：25～ 

 

●休憩         15：50～ 

 

●まとめ・感想        16：00～ 

 

●閉会あいさつ   

   幸篤志（ひとやすみの会）   16：20～ 

●集合写真   

参加者・ボランティア全員       ～16：30 
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第１部～第２部 登壇者紹介（敬称略、五十音順） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

名前：近藤 達郎（こんどう たつろう） 

所属：みさかえの園 総合発達医療福祉センターむつみの家 診療部長 

専門：臨床遺伝学。バンビの会（染色体障害児・者を支える会）会長 

プロフィール：長崎県出身。1986 年長崎大学原研遺伝で大学院生として勉強を始

めたことが遺伝性疾患との関わりの最初。バンビの会とは 1988 年開設時から関

わり、2000 年から現在まで会長を拝命。 

名前：清水 健司（しみず けんじ） 

所属：静岡県立こども病院 遺伝染色体科 科長 

専門：臨床遺伝学、遺伝カウンセリング 

プロフィール：大阪府出身。一般小児科として研修を開始後、新生児医療の経験

を経て小児臨床遺伝に関わる。最も力を入れているのは外表所見を詳細に診察評

価し遺伝学的検査と融合し系統的な診断へとつなげる”dysmorphology”という分

野。小児病院遺伝部門を中心に活動。今年 12 年過ごした埼玉から新天地静岡へ。 

名前：高柳 俊光（たかやなぎ としみつ） 

所属：国立病院機構 佐賀病院 総合周産期母子医療センター 副センター長 

専門：新生児医療 

プロフィール：佐賀市生まれの 60 歳（還暦）です。高校まで佐賀で過ごし、長崎

で小児科医となりました。現場第一主義で特に小さく生まれた赤ちゃんのお世話

が専門です。 

名前：奥園 友里（おくぞの ゆり） 

名前：大橋 博文（おおはし ひろふみ） 

所属：埼玉県立小児医療センター 遺伝科 部長 

専門：臨床遺伝学、臨床細胞遺伝学 

プロフィール：岡山県出身。山口大小児科を経て平成３年に埼玉小児・遺伝科に

赴任し先天異常症候群の診断と健康管理に従事。集団外来（同じ疾患をもつ児と

家族が集まって情報提供と家族交流を行う）にも積極的に取り組んでいる。 

所属：国立病院機構 佐賀病院 総合周産期母子医療センター 新生児室看護師 

専門：NICU 看護師 

プロフィール：佐賀県出身。平成 19 年看護師免許取得し、県内の小児科医院・総

合病院での勤務を経て、平成 22 年に当院へ就職。平成 24 年度より NICU へ配属

され、たくさんの小さな赤ちゃんたちとの出会いを大切にしています。 
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第１部～第２部 登壇者紹介（敬称略、五十音順） 

 

 

 

  

名前：古川  康（ふるかわ やすし） 

所属：自由民主党 

専門：衆議院議員 

プロフィール：自民党障害児者問題調査会 幹事。 自民党発達障害 PT 座長。 

佐賀県知事選初挑戦の時以来、障害福祉に目覚め、知事、そして衆議院議員と

して充実に努力しています。 最近では、障害者芸術文化活動推進法の制定に

取り組みました。 

名前：幸 篤志（ゆき あつし） 

所属：１ｑ部分重複症候群患者家族会（ひとやすみの会）会長 

専門：［夜］稀少遺伝性疾患患者家族会運営／［昼］機械設計 

プロフィール：大分県出身。長男が 1q テトラソミーという超稀少染色体疾患を

持つ。昼間はエンジニアとして働く傍ら 2013 年より患者家族会立ち上げ活動を

開始。現在は 10 家族の仲間と共に活動を続ける。医療福祉の専門職ではないこ

とが逆に様々な問題や家族に興味を持つきっかけとなる。座右の銘は「刻石流水」 

名前：蒔田 備憲（まきた まさのり） 

所属： 毎日新聞社 東京本社 社会部 

専門：現在は裁判担当。個人的なテーマは福祉分野。社会福祉士を 2019 年取得 

プロフィール：神奈川県出身。大津支局、富山支局を経て、2010 年から 4 年間、

佐賀支局で勤務。在任中、難病患者の日常を伝える連載「難病カルテ 患者たち

のいま」を 1 年 9 カ月、計 80 回掲載した。マイブームはおかずの作り置き。 

名前：松尾 宗明（まつお むねあき） 

所属：佐賀大学医学部 小児科 教授 

専門：小児神経疾患 

プロフィール：生まれも育ちも佐賀で、佐賀医科大学を卒業後、小児科医として

働いている。けいれん性の病気や障害児に関わる医療が専門で、最近は発達障害、

在宅の小児医療の環境改善や虐待防止などの小児保健活動にも力を入れている。 

※万が一ご紹介文に誤りがあった際はご容赦くださいますようお願い申し上げます 

名前：鈴木 智惠子（すずき ちえこ） 
所属： 佐賀大学医学部看護学科/Bright Future Saga 代表,佐賀小児在宅支援ネットワーク代

表、あまね顧問、佐賀災害支援プラットフォーム事務局 専門：小児看護学教授/ボランテ

ィアコーディネーション力検定 1 級、ホワイトボード・ミーティング®認定講師 

プロフィール：小児看護学の教育研究を行い、小児在宅支援に関わる地域活動を行う。佐賀県

の子どもと家族が幸せになり、どんな子どもも安心して育てられる社会にすることが目標。 
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お祝いメッセージ紹介 
 

『ひとやすみの会設立５周年に寄せて』 

姫路獨協大学看護学部看護学科 石田寿子・贄育子 

姫路獨協大学医療保健学部こども保健学科 森脇裕美子・田中麻貴 

兵庫大学看護学部看護学科 森田惠子・笠井純子 

姫路獨協大学看護学部 第 1 期生学生有志７名 

 

ひとやすみの会設立５周年、心よりお祝い申し上げます。 

そして、この記念すべき５周年をこうしてお祝いできますことを大変嬉しく思っております。  

昨年度、神戸の「しあわせの村」での交流会に、保育ボランティアとして参加させていただき

ました。一人ひとりが貴重な体験をし、新しい出会いの場となりました。ありがとうございまし

た。参加した学生と教員からのメッセージを一部ご紹介いたします。これからも、ともに手と手

を取り合って、子どもたちの豊かな人生、優しい社会をつくっていけますように心より祈ってお

ります。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

５周年おめでとうございます。昨年参加させてい

ただいた際には、初めて子どもたちの前で紙芝居

をしました。緊張しましたが、皆が楽しそうに見

てくれていたことが、私にとってとても良い経験

になりました。これからも子どもたちの元気な成

長を応援しています。（学生） 

昨年は色々な遊びをしたり、お話をしたり、とても楽しい

時間をありがとうございました。今年はお会いすることが

できず、皆の成長した姿を見られないのが残念ですが、皆

からもらった笑顔のパワーを源に、今後、医療職者として

頑張りたいと思います。（学生） 

昨年は大変お世話になり、ありがとうござ

いました。ボランティアに参加させて頂い

て、子どもたちがとても明るい雰囲気で、

お喋りや遊びなどを一緒に楽しむことがで

きました。またボランティアに参加したい

です。（学生） 

５周年おめでとうございます。昨年は兵庫でボ

ランティアに参加させていただきました。子ど

もと一緒に遊んだり、紙芝居できたことは良い

思い出です。またお会いできることを楽しみに

しています。（学生） 

５周年おめでとうございます。遊びに夢中になって、瞳を

輝かせて楽しんでくれていた表情が心に残っています。 

また参加させていただきたいです。（教員） 

５周年おめでとうございます。人と人との出会いとつながり

が、生活の豊かさにつながりますように。会のますますの発展

を願い祈っております。（教員） 

５周年おめでとうございます。あたたかい人

とのつながりは、生きていく上での宝物。皆

様のそのようなつながりが、たくさんの幸せ

をもたらすと思います。益々のご発展をお祈

りいたします。（教員） 
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お知らせ 

■５周年記念イベントへのご寄附者 

・バンビの会（染色体障害児・者を支える会）さま 

・難病サポートあゆむ さま 

      他 たくさんの方々からご支援いただきました。 

心より感謝申し上げます。 

 

■今後のイベントボランティアの募集 

・日本人類遺伝学会第 64 回大会 患者会ブース出展ボランティア 

日時：2019 年 11 月 6 日（水）～9 日（土）  

場所：長崎ブリックホール（長崎市茂里町 2-38） 

備考：２名程度（基本、現地集合解散できる方） 

ひとやすみの会ブース設営、対応のお手伝い。 

 

・第 29 回日本新生児看護学会学術集会 患者会ブース出展ボランティア 

日時：2019 年 11 月 28 日（木）～29 日（金）  

場所：城山ホテル鹿児島（鹿児島市新照院町 41 番 1 号） 

備考：２名程度（基本、現地集合解散できる方） 

ひとやすみの会ブース設営、対応のお手伝い。 

※問合せ先： １ｑ－ｉｎｆｏ＠１ｑｔｒｉｓｏｍｙ．ｓａｋｕｒａ．ｎｅ．ｊｐ 

 

■募金袋 

ひとやすみの会の活動にご支援いただけると嬉しいです。 

よろしくお願いいたします。受付で「募金袋」をお受け取りいたします。 

 

■次回交流会のご案内 

第 11 回 ひとやすみの会 全国交流会 in〇〇（開催日時未定。場所未定） 

参加者および保育・運営ボランティア 募集予定（先行予約は下記へご連絡ください） 

※問合せ先： １ｑ－ｉｎｆｏ＠１ｑｔｒｉｓｏｍｙ．ｓａｋｕｒａ．ｎｅ．ｊｐ 

 

■懇親会のご案内：当日分 残り約 1０席（12：30 までに記入＆切取り受付に提出ください） 

 

 

  

本日（2019 年 9 月 14 日）18：30～20：30（18：20 までに現地集合 受付） 

佐賀大和温泉ホテル アマンディ １階レストラン レッフェル（佐賀市大和町大字久池井 3667） 

会費制 大人 2,000 円 ×    名（ハンバーグプレート）  ／ 子供 1,000 円 ×   名（お子様ハンバーグプレート） 

代表者名：            ／ 電話番号：               

  ※セット内容：ソフトドリンクバー、サラダバー、デザートバー、ご飯味噌汁おかわり自由 

 

 

キリトリ 
 もっと交流したい！ 

そんな方は是非！！ 
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ひとやすみの会の５年を振り返って 
 

ひとやすみの会（１q 部分重複症候群患者家族会） 
幸 篤志  
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希少遺伝性疾患 患者家族支援について 
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