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菅森：それではお時間になりましたので、始めさ
せていただきます。立教大学社会福祉研究所の公
開講演会、第 57 回社会福祉のフロンティア「が
んになっても生きやすい「社会」をつくるには？
─サバイバーとサポーターたちが取り組む社会
改革」を開始いたします。皆様、年末のお忙しい
ところ、お集まりいただきありがとうございます。
私、本日の司会進行を務めます立教大学社会福祉
研究所所員の菅森朝子と申します。どうぞよろし
くお願いいたします。

はじめに、皆様にお願いをお伝えします。本講
演会につきましては、事務局で記録のために録画、
録音、撮影をいたしますので、どうかご了承くだ
さいませ。また、参加者の皆様による録画、録音、
撮影に関しましては、ご遠慮くださいますようお
願いいたします。

それでは、立教大学社会福祉研究所の菅沼所長
よりごあいさつをいたします。お願いします。

菅沼：立教大学社会福祉研究所所長をやっており
ます、経済学部の菅沼隆と申します。本日は、師
走の非常に忙しくなっている週末に、たくさんの
皆様にお集まりいただきまして、本当にありがと
うございます。

簡単に、社会福祉研究所について紹介させてい
ただきます。この研究所は 1967 年発足で、50 年
を越える歴史を持っている、立教大学の中でも古
い研究所の一つです。立教大学にはコミュニティ

福祉学部という社会福祉を専門に教える学部があ
りますけれども、そこだけではなくて、社会学部、
文学部、法学部、私のいる経済学部、それからも
ちろんコミュニティ福祉学部の先生方で、この社
会福祉研究所は構成されております。研究例会な
どもやっているのですが、われわれの研究成果を
広く社会にお伝えするということも、研究所発足
以来やってきたことです。

本日の社会福祉のフロンティアは、第 57 回と
なっています。これは公開シンポジウムですが、
きっちりと毎年 2 回ずつ行ってきました。ですか
ら、もう 25 年を越える歴史があります。本日は、

「がんになっても生きやすい「社会」をつくるに
は？」という非常に重要なテーマで開催させてい
ただくことになりました。

コーディネーターの菅森さんを中心に、今日は
本当に重要な方々にお越しいただいて、このシン
ポジウムを開くことができました。がんは、われ
われの身近にあるということですが、実は私の身
近な人も今、がんで闘病生活をしています。よっ
て、本日のシンポジウムの成果を皆さんと共有し
て、私も学んで、また明日からの生活をしてまいり
たいと思っています。このフロンティアが、ネッ
トワークを広げる一つの機会になればよいなとも
思っています。どうぞ皆様、最後まで十分に聞い
ていただければと思います。どうぞよろしくお願
いします。
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菅森：では、このあとのプログラムのご説明をい
たします。このあとすぐに基調講演ということで、
髙橋都さんにご講演いただきます。髙橋さんは、
NPO法人日本がんサバイバーシップネットワーク
の代表理事をされていらっしゃいます。基調講演
のあとには、3 名の実践者からご報告をいただき
ます。お一人目が長谷川一男さん、NPO法人肺
がん患者の会ワンステップ理事長でいらっしゃい
ます。その次に、上田暢子さんにご報告いただき
ます。上田さんは、一般社団法人ピアリング代表
理事、株式会社リサ・サーナ代表取締役でいらっ
しゃいます。3 人目に、月村寛之さんにご報告を
いただきます。月村さんは株式会社電通にお勤め
で、LAVENDER RINGという活動の共同創始者
でいらっしゃいます。

3 名の方にご報告をいただいたあと、15 分の休
憩をもちまして、その後パネルディスカッション、
および今日会場にいらっしゃっている皆様との質
疑応答の時間をもつ予定です。質疑応答の時間、
たっぷり用意しております。せっかく対面でいろ
いろと開催できるようにもなりましたし、皆さん
で本音の語り合いができるような時間がもてたら
と思っております。

では、時間もありますので、さっそく髙橋都さ
んにご講演をいただきたいと思います。

基調講演

髙橋：皆様、こんにちは。髙橋と申します。よろ
しくお願いいたします。今日は「がんになっても
生きやすい「社会」とは？」というテーマでお話
しさせていただきます。先ほどの菅沼先生のお話
にもありましたが、大事なテーマだと思います。
でも、これはがんだけの話ではないと思います。
そもそも生きやすいって何？っていうところか
ら、話が始まると思うんです。神経難病は？糖尿
病は？シングルマザーは？　さまざまな立場から
見た〈生きやすい「社会」〉ってどういうものなの
かを、がんという視点から考えてみる時間になれ
ばと思います。
（投影されたスライドを示しながら）今日はま

ず、簡単な私の自己紹介のあとに、日本のがん統
計、がんがどれくらいありふれた病気になってるか
というお話をして、さらに、がんサバイバーシッ
プとか、がんサバイバーとか、わかったようでわ
かりにくい片仮名のお話をします。そして、その

領域にどんな研究やケアがあるか。生きやすくな
るために、私たちがいろいろな形で社会の中でつ
ながっていき、そのつながりがどんなふうに力に
なっていくのかということについて、私なりに考
えてきたことをお話ししたいと思います。

私、もともとは内科医でして。就職して丸40年
経ちました。何歳なんや、っていわれるかもしれ
ません。顔を上げた方が、だいぶいますけど（会
場笑）。医療業界で 40 年働いていると、この領域
の変化がとてもよくわかるようになりました。10
年ではわからなかったことが、20年であれ？と思
えてきて。30年、40年経つと、自分が就職した頃
と世の中はこんなに変わるんだと。社会って変わ
るんだっていう実感を、年を重ねるごとに思うわ
けです。

私、卒業後、10年間は完全に臨床の仕事ばかり
をしていましたが、その間、医師の仕事が自分に
合わない、辞めたいとずっと思っていました。医
学部では治すことばかり習ってきましたから、ど
うしても治らないときに困るわけです。でも、医
師でもできることには限界があるんだと、いろい
ろ実感するプロセスでした。いいんだ、どうして
も治らないときもあるけれども、それでもできる
ことがきっとあるんだと、自分なりに思えるよう
になってから、辞めないで続けようと考えるよう
になりました。

実は、医学部医学科というところでは、体や心
の病気をなんとかして治す、あるいは少しでもよ
くしようとするということを学びます。そこでは、
誰にとっても胃袋は一つ、腎臓は二つ、膀胱一つ
であるように、人という生物体について学ぶので
すが。そういう臓器を持つ人間がどういう暮らし
をして、どんな国の、どんな文化の中で病気にな
るかということは、学ばないんですよ、医学部で
は。

病気を社会や文化と結び付けて学ばないのは問
題じゃないかと思いまして。それで、実は29歳か
ら30歳の1年間に、そのとき結婚したばかりだっ
た夫が 1 年間の研究休暇でニューヨークに行くこ
とになったので、ちょっと無謀だったんですけど、
仕事を辞めてついて行ったんですね。あちらで医
療人類学という領域をはじめて知り、文化によっ
て医療の提供のされ方や、症状の解釈が大きく違
うことを知って、とても腹落ちしたのです。

帰国後、臨床現場に戻りましたが、30代半ばでど
うしても社会的視点から医療を見てみたくなって、
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国際保健学専攻の大学院に進みました。それは、
医療人類学の授業があったからです。その後、い
くつかの大学で社会医学系の教育職を経て、2013
年から2020年に、築地の国立がん研究センターの
サバイバーシップ支援部の部長をやりました。

その途中で、2017年に胆管がんだった夫を自宅
で看取りました。そこでも、いろいろ思うところ
がありました。診断時に既にステージ 4 の進行状
態でしたので、治らないことはわかっていたわけ
です。でも、そこから先、4年4カ月をちゃんと生
きたということが、私も含めた周囲にはとてもよ
かった。大きな意味がありました。そして、がん
センターを2020年に定年退職したあと、これも念
願だった、NPOを設立しまして、本当に小さな組
織ではありますが、仲間と一緒に活動をして今に
至っています。

研究テーマとしては、いろいろなことをやって
きました。がん診断後の暮らしに関連すれば、同
病者交流の意義や、仕事と治療の両立の問題。ま
た、がん治療がその方の性機能に及ぼす影響の問
題。がんのあとのセックスの話です。子どもをつ
くることではなくて、快感を得る、人の結びつき
としてのセックスのことです。さらに、がんと診
断されたときの年代別の課題にも取り組みました。
就労とか性機能のテーマは、それまでほとんど取
り上げられていなかったんです。ですが、がん体
験者の方々のインタビュー調査をしたときに、医
学部では学ばないけれど、これは人間にとっても
のすごく大事なテーマだ、と強く思いました。そ
れで、前例はありませんでしたが、自分なりに取
り組んでみたわけです。

あと、異なる医療者グループの連携の研究もし
ました。たとえば、医師と看護師、治療医と会社
で働く産業医、小児がん専門医と成人診療医。小
児がんの経験者の方は、30 歳や 40 歳になっても、
経過を見るため小児科に行くことが多いんですね。
何歳になっても「都ちゃん」とかいわれながら。
小児がんが治ったあとの、小児診療から成人診療
への移行は、小児がん領域では大きな問題なんで
す。それから、がんの専門医と地域で働いている
プライマリケア医たちの連携、それも大事なテー
マです。

最後に、「医師はどうやって、医師っぽくなって
いくのか」については、ずっとやりたかったので
すが、結局まだやれないでいます。研究するのが
難しいから。でも皆さん、医師ってなんで医師っ

ぽいのって、思いません？　道を歩いてて、近く
で医師の学会が開かれていると、「あの人、学会の
人だ」ってわかりません？　医療業界ではわかる
んですよ、なんとなく。不思議ですね。経済学系
では、そういう感覚はありますでしょうか。

菅沼：ないです。

髙橋：あまりないですか。医学はあるんですね。
本当、不思議だなと思うんですけど。なんで、「ぽ
く」なっていくのか。大事な何かが隠れているよ
うに思っています。

こんなふうに、ずっといろいろなことをやって
きました。やっぱりその人が生きる社会、文化、
暮らし方によって、なんらかの病気になったとき
の受け止め方や生き方がすごく違ってくるんじゃ
ないかと思ったわけです。がんセンターでは、必
ずしも評価にはつながりませんが、交流の場とし
ての勉強会やカフェ、さまざまなトピックの支援
冊子づくりなどに取り組みました。医師でなけれ
ばできない仕事というわけでは全然なかったと思
います。

日本人とがん（疫学）
さて皆さん、がんはよくある慢性病だと実感な

さっていますでしょうか。がんになったら、びっ
くりしますよね。ただ、日本に暮らす方々の、男
性だと65％、女性だと51％が人生のどこかでがん
と診断されます。それが何歳かは、人それぞれで
す。でも、一生のうちのどこかで、男性の 3 人に
2人、女性の2人に1人はがんになる。これ、すご
いことだと思いませんか。がん体験者はまったく
ありふれてるんです。毎年約 100 万人ががんと診
断され、40 万人近くが亡くなっています。

5 年相対生存率とは、診断後 5 年の時点で生き
ていらっしゃる方の割合ですけれども、見る見る
伸びてきました。男性62％、女性67％。この数字
はこの期間（2009～2011年）に診断された方の生
存率ですから、2023年に診断された方の生存率は
もっと伸びているでしょう。これを高いと思うか、
低いと思うかはそれぞれです。そうか、5年後に生
きている確率は 6 割か 7 割かと思ったら、やはり
驚きますよね。みんな 5 年後も生きていると思っ
て、今日も生きてるわけですから。それでも、生
存率は伸びてきました。最近は、5 年生存率だけ
ではなくて、10年生存率も計算されるようになり
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ました。
ただ、がんの種類によって生存率はこんなに違

います（図1参照）。だから、がんと一言でまるめ
て一般化できないんですね。どんながんか。どれ
くらいの進行度なのか。あと、肺がんなどが最た
るものですけれども、もうびっくりするほど治療
が日進月歩です。再発や転移をしても長く生きら
れる。そうすると、「進行がん」という言葉の意味
も変わってくるんですね。

私が 40 年前に医師になったときには、患者さ
んにがんを伝えてはいけない時代でした。日本で
すと、1990年代の半ばあたりで、伝える方向への
大転換がありました。いってはいけない時代を振
り返ると、今のこの立教大学で、社会福祉の枠の
中でこんなお話ができることも含めて、本当に変
わってきたなと思います。

あと、サバイバー生存率という数字があります。
これは、診断から一定年数を生きている方のその
後の生存率。たとえばすい臓がんは、診断された
ときの 5 年相対生存率は 10％を切っていて、非常

に厳しい。ですが、その方が 1 年、2 年と生存な
さった場合には、そこから先の5年間の生存率は、
ぐっと上がってくるわけです。なので、診断され
たときのイメージをそのまま2年目、3年目に引き
ずってはいけないのですね。

がんサバイバーシップ／サバイバーの概念（歴史）
サバイバーシップ、サバイバー、この片仮名っ

て何？というお話をしたいと思います。30半ばで
大学院生になったときに、とても感動した言葉が
あります。Life does not end when cancer begins.

「がんが始まっても人生は終わらない」、本当にその
とおりだと思ったんです。この言葉は、ソーシャ
ルワーカーを中心とするニューヨークの非営利支
援団体のスローガンなんです。

はじめてがんとサバイブという言葉を関連づけ
た有名な論文があります。それは、“Seasons of 
Survival”、「サバイバルの季節」という題のエッ
セイです。書いたのはフィッツヒュー・モランと
いうアメリカ人の男性医師で、32 歳の若さで縦

図 1　部位別 5 年相対生存率（男性・女性、2009～2011 年診断例） 
※がん情報サービス「最新がん統計」より
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隔の胚細胞腫という非常にまれながんになりまし
た。彼は、医師は患者さんが治りそうか、そうで
はないかということを気にするけれど、実際自分
がなってみると、最終的な帰結にかかわらず、診
断後を生きるプロセスには共通点があると思った
のだそうです。

彼はエッセイの中で非常に辛辣な言葉を吐いて
います─生存率の向上を目指すばかりで、治療
が引き起こす諸問題を顧みないのは、溺れる人、
がんになって死にそうな人を水から引き上げる先
進技術、診断や治療技術のことですが、それを生
み出したあと、水から引き上げてやったんだから、
やることはやったと考えて、せき込んで水を吐い
ている人をそのまま放置しているようなものだ。

これ、辛辣ですよね。先進技術を生み出すため
に、医療専門家たちは本当に頑張っているわけで
す。やっと土手に引き上げることができた！やっ
た！と喜んでいるときに、あんたたち、それじゃ
あ全然不十分なんですよといったわけです。しか
し、これはやはり的を射た言葉で、土手に上げた
だけでいいのか。そこで苦しみがいろいろ続いて
いくとしたら、それに対する対応がなくては困り
ますよね。これ、がんに限らずいろんなことに通
じますが、これは話題になりました。エッセイが
“New England Journal of Medicine”という権威が
ある医学雑誌に掲載されたということもあります。

彼は、がん診断後の日々は、季節のように、ペー
ジをめくるように、違いがあると述べました。診断
直後で一生懸命治療に向き合っている「急性期」。
その治療が一段落して、社会復帰を考える「延長
期」。ほぼ治ったなと思われる「永続期」。そして

「死にゆくこと」という季節は、あとから付け加え
られました。

当時の、1980年代のアメリカでさえ、ポジティ
ブシンキングなアメリカでさえ、がんになるのは
大変なことでした。患者はvictimと呼ばれること
もあったそうです。モラン医師は、「われわれは
victimではなくてsurvivorである」という非常に前
向きな物言いをして、世界初のがんのアドボカシー
団体National Coalition for Cancer Survivorship
を立ち上げました。この団体、今でもあります。
「がん診断を受けた人は診断時から生涯を全う

するまでサバイバーで、家族、友人、ケア提供者
もまたサバイバーである」という、有名なサバイ
バーの定義を出しました。また、「がんサバイバー
シップとは、診断後を生きていくプロセス全体の

こと」というのがよく使われている定義です。
ところがこのサバイバーの定義、どうですか。

がんの影響を受けた人はみんなサバイバーと広く
とらえると、ちょっと訳わかんなくなるんですね。
家族ももちろん大変です。友人も大変です。です
が、研究場面で言葉を操作的に定義するときに、
サバイバーをこれほど広く定義すると議論しにく
くなってしまう。ですので、研究場面では、サバ
イバーとはご本人のことを指します。

ですが、このサバイバーという言葉にも、世界
中からオブジェクションがきたんです。心臓発作
サバイバーって呼ばれないのに、なんでがんだけ
がサバイバーなんだ、とか。ポジティブサイコロ
ジーはアメリカで盛んですが、サバイバーという
前向きな考え方は、非常にアメリカ的ではないか、
無理にポジティブにしようとしてないかな、とい
う意見もありました。さらに、もうがんを卒業し
て生きていきたい人もいるんじゃないんですか、
サバイバーと呼ばれたくない人もいるのではない
かという意見も出ました。

それに対し、先ほどの団体としては、私たちは
研究用語を定義しているのではなく、考え方を提
案しているのだと反論していたようです。サバイ
バーと呼ばれてうれしい人も、うれしくない人も
いると思うし、自分をサバイバーと考えることが、
自分に対する励ましになるときも、ならないとき
もあるのかもしれません。

これは、私がちょうど10年前に書いた解説論文（1）

の図です（図2参照）。治療を頑張ってそれが一段
落する時期と、人生を締めくくる時期のあいだの
時期にあって、さまざまな社会的な問題があって
も通院頻度が減っているためなかなか医療者にも

	 図 2　�がんサバイバーシップケア／研究が 
注目する 「間（はざま）の時期」
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会わない。医療者に会わないということは、研究
されにくいということで、この間の時期の問題が
ブラックボックスになってるのではないかと思っ
たんですね。

これは、“Handbook of Cancer Survivorship”と
いうアメリカの教科書（2）です。編者は計量心理学
者のマイケル・ファイアースタイン博士で、彼は
脳腫瘍のサバイバーです。その彼がいうには、治
療医の関心の中心は結局のところ患者を生かすこ
とで、今治療を必要とする新患が優先される宿命
がある。だから、治療が一段落したら、医師たち
はもう、治療を受け卒業していった患者さんたち
の長期フォローや、彼らの社会的苦労の解決に注
力する暇がない、と指摘しています。確かにそう
かもしれません。

長期フォローの問題。治療が終わったあと、5
年も 10 年も経過をみるときに、治療病院だけで
やっていたら病院がパンクするのが明らかなので
す。地域の病院や開業の先生たちとの連携のあり
かたが今、すごくホットな話題になっています。

さっきの論文は10年前ですが、最近は治療期間
が延びてるんです。あと、再発治療の内容も非常
に多様化して、治療期間が延びてます。ですから
10年前のような 「間 （はざま） の時期」 が、明確で
はなく曖昧になってきました。この数年は、基本
的に治療後に着目しつつも、治療中の問題も、サ
バイバーシップ研究に含める方向に変わってきて
いるようです。たった10年前と、すでにいろんな
ことが変わってきている。それくらい変化が速い
領域です。

呼び方も増えています。「診断／治療後」が「サ
バイバー（survivor）」。転移・再発しても長期生存
する方や、治らなくても長期間活発な社会生活を
送る方が増えてきて、「メタバイバー（metavivor）」
と呼ばれます。また、遺伝子診断が普及して、遺
伝子変異はあるけれどまだがんと診断されていな
い方が「プレバイバー（previvor）」と呼ばれるこ
ともあります。こういう新しい領域の研究が出て
きたのが、この 5 年から 10 年くらいのことです。
40年働いていると、5年から10年って、かなり最
近なんですね。学部生の皆さんにとってみれば、
長いと思いますけど。でも私にとってみれば、物
事は短期間にこれほど変わるんだ、というのが実
感なんです。

がんサバイバーシップ研究やケアの領域
サバイバーシップの研究やケアのトピックには、

ここに挙げたように、本当にさまざまなものがあ
ります（図 3 参照）。

図 3　JCS掲載論文のテーマ 2012-16（3）

Ⓒ髙橋 都

長期の合併症については、診断後長期間たって
から認知機能が落ちるとか、心臓が悪くなるとか、
さまざまな問題が起きることがわかってきました。
あと、がんになったあとの健康増進。身体活動や
食事、たばこやお酒の問題、サプリをどうするの
とか、そのあたりの研究も大事です。なぜならば
健康行動は医療者による治療と違って自分ができ
ることだからです。医師は「バランスよく食べて、
適度な運動をしてください」というけれど、どんな
バランス？どんな適度？って、わかんないんです
よ。個人差もあるので本当にこれは難しいんです。

あとは、長期的なフォローアップの方法。誰が
どんなプログラムでフォローアップするのか？　
その方法のコストパフォーマンスは適切なのか？　
今どんどん薬が高くなって、健康保険組合を圧迫
しています。日本の素晴らしい皆保険制度がサバ
イブしていくためにはどんな対応が必要なのか。

このように、サバイバーシップが含むトピックは
極めて多岐にわたります。しかし、5、6年に一度
策定される国のがん対策の基本政策では、サバイ
バーシップっていう言葉が入っているものの、就
労支援、アピアランスケア、がん患者の自殺対策
が注目されているだけで、さきほど述べたトピッ
クの多くは網羅されていません。政策の中で取り
上げられれば予算がつきやすくなりますが、予算
がつきにくくても研究が必要なトピックは山ほど
あるということです。
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つながりが力になるときの、さまざまな形
ここからが、今日の本題になると思います。つ

ながりが力になるときの、さまざまな形。ですが、
つながりって何でしょうね。

実は私の修士論文のテーマは、乳がんの治療を
受けるために入院した方々の、病室仲間同士の支
え合い、つながりの意味ということでした。患者
さんたちにインタビューをさせていただきました。
30年前は、乳がんのため乳房全摘手術をして、リ
ハビリを経て退院するまでに約 3 週間を要してい
ました。今はほんの数日です。当時は病室仲間を
つくる時間が十分あったのですね。それで、病室
の中に先輩後輩関係ができる。入院が 1 日でも先
なら先輩なんです。厳しい先輩ではなくて、本当
に優しい先輩なんですよ。乳がんとわかって衝撃
を受けている中でも、自分は受け入れられている
という感覚があったんだそうです。そして入院中、
お互いの微妙な差異も感じていくわけですね。進
行度の違いとか、家族構成の違いとか、年齢の違
いとか。それでも、すごく励まされて退院する。
退院後にもおつき合いは続くのですが、より自分
に近い方々とグループが再構成されていっている
ようでした。

そして、退院から2年経ち、3年経ち、だいぶ自
分の中の力が戻ってくると、徐々に、定期的にお
茶を飲むようなおつきあいの必要性が弱まってい
き、徐々に消えていくのです。ところがそんな経
過の中でも、継続的に他の同病者とのつながりを
持ちたいと思った方は、患者会に入ることもあり
ました。

当時の対面型の患者会の中心になった方々は熱
意があって、その方の元に集う仲間のグループだっ
たんですね。医療者の関与は比較的少なくて、乏
しい活動資金の中、頑張っていたんですよ。でも
やはり継承問題があって、一定の期間を経ると解
散の危機はどのグループにもあったと思います。

お話を聞いて思ったのは、似たような体験をし
たからこそ生まれる深い共感が持つ意味でした。
同じ治療を受けたからこそできるアドバイスが本
当に細やかなんです。たとえば、この抗がん剤を
朝点滴すると、お昼過ぎには吐き気がひどくなる
から、ちょっとカロリーがある物を午前中に食べ
といたほうがいいよとか、同じ部屋の方が教えて
くれるわけです。

この修論準備中にセルフヘルプ・グループの文
献をいろいろ読んで、「ヘルパーセラピー原則」と

いう言葉を知って、なるほどと思ったんです。こ
れは、自分がヘルパーとして誰かをサポートする、
誰かを支援することによって、ヘルパーである自
分自身がセラピーを受けるという機序のことです。
ブーメランのように自分がやったことが戻ってき
て、支援者である自分自身が重要な利益を受ける
という意味です。だから、情けは人のためならず
というか、自分がヘルパーになることは、実は自
分自身に役立っていたのですね。

上野創さんという朝日新聞の記者の方を、皆様、
ひょっとしたらご存じかもしれません。ご自身が
がん体験を持ち、今も活発に記事を書いていらっ
しゃいます。患者会のこととか、がんのこととか、
あと、病気を持つ子どもたちの教育問題のことな
ど、すごくアクティブです。彼が、2004年に『全
国「患者会」ガイド』という本が出たときに文章
を寄稿しています。「患者会をボランティアで運
営する側は大変だけれど、金銭ではない報酬を得
て、ぜひ続けてほしいと思う。この報酬とは、人
に必要としてもらう嬉しさ、もしくは自分のつら
い経験が人の役に立つことのありがたみである」
と書いておられます。私はこれこそ、ヘルパーセ
ラピー原則を言い換えたものではないかと思いま
した。

その一方で、似たような困りごとを共有してい
たとしても、完璧に自分と同じということはない
んですよね。修論のインタビューでは、3 週間の
入院中に、自分と似ている、ありがたいと思いつ
つ、違う部分もあるのがわかってくるという話も
ありました。ただ、違う部分はあっても病室での
出会いを大切にして、共通のつらさを想像したり、
助け合ったりする。違いを理解したうえのつなが
りがあると思いました。

そして、インターネットの時代になってからは、
交流の形が大きく変化したと思います。従来型の
患者会に、オンラインの交流が加わります。私、30
年近く前から乳がん体験者のメーリングリストに
参加しています。そこで得た友人は、今でもすご
く大事な友達です。ネットがあるからこそ、地理
的距離を超えることができました。さらに最近で
は、YouTubeやZoomの発信も爆発的に増えまし
た。必ずしも組織化していない場での交流も、増え
ています。病いの語りを研究者が発信するDIPEx
のような試みもあります。

さらに、これはここ10年以内の変化ですけれど
も、医療現場でも自宅でもない、第 3 の場が、が
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ん患者さんからの相談を受ける窓口としてかなり
注目されるようになってきました。民間の運営だ
と、皆さんご存じかと思いますが、「マギーズ東
京」が豊洲にありますね。「暮らしの保健室」も全
国にあります。実は、行政が運営している第 3 の
場もあって。私が知る限り、日本にまだ二つしか
ないのですが、一つは石川県が運営している「つ
どい場 はなうめ」。これは金沢市にあります。

もう一つは港区が運営している「ういケアみな
と」。港区立がん在宅緩和ケア支援センターってい
うのが正式名称ですが、がん在宅緩和ケアに関す
る相談以外にもがんについてさまざまな活動をし
ています。こういう第 3 の場って、自分のもやも
やを持っていくにはとてもいい所のような気がし
ます。看護師やソーシャルワーカーなど、相談を
受ける専門職がいますから、病院で相談するほど
困りごとが言語化されていなくても、とにかくそ
こに行ってもやもやを話してみるのはよいと思い
ます。

大学が運営しているものでは、山形県鶴岡市で
慶應義塾大学が運営している「からだ館」という
施設があります。ここもがんの集い場をつくって
います。

さらに、支援母体として営利企業も関わるよう
になりましたね。製薬会社によるさまざまな暮ら
し支援サイトが増えてきました。以前はその製薬
会社が販売している抗がん剤の副作用対策情報な
どが多かったと思います。ところが、最近はコン
テンツを暮らし全体に広げています。がん体験者
の方々ご自身が、 社会的起業をするケースもずい
ぶん増えてきました。このあといろいろ報告があ
ると思いますので、お話は展開していくと思いま
す。

支援活動の運営課題としては、どんどん多様化
するニーズへの対応があると思います。40 年前
のがん患者さんのニーズと、今のがん患者さんの
ニーズは、相当違います。年代による違いもあり
ますね。AYA （Adolescent and Young Adult） 世
代、日本では 15 歳から 39 歳という広い枠になっ
てますけれども、そういう若い年代でがんになっ
たときの困りごとに関する研究が盛んになってき
たのもここ 5 年ほどのことです。

活動の継続性を確保することも課題です。活動
の予算確保や後継者問題は多くの非営利団体に
とって活動継続のハードルになっています。地方
に行けば行くほど活動の人手も足りないので、し

んどい部分があると思います。営利企業の支援活
動については、企業の優先順位の変化に左右され
るかもしれません。今サバイバーシップ関連のト
ピックは注目されているかもしれないけれど、そ
の営利企業にとってサバイバーシップの優先順位
が下がったら、関連する支援活動の予算はカット
されるでしょう。いずれにせよ、利用者のニーズ
をみきわめながら活動を継続することは大きな課
題だと思います。

さっき申し上げた “Handbook of Cancer Survi-
vorship”っていう本があります。第2版が出版され
まして、編者は計量心理学者で脳腫瘍サバイバー
のマイケル・ファイアースタイン博士と、ラリッ
サ・ネクラドフ医師です。ネクラドフ医師はハー
バード大学の関連病院でプライマリケア医として
勤務している方です。サバイバーシップケアには
プライマリケア領域の医療者の関与が重要である
ことを反映して、2 版で新たに編者に加わられた
そうです。日本訳も出ていますので、ぜひ、ご覧
ください。

ほかにもさまざまな小冊子などが公開されてい
ます。これ（4）はがんセンター時代に私も参加して
作成したものですが、初めて就職活動をする時点
で、既にがん体験を持っている学生さんに向けた
ガイドブックです。働くということを自分の中で
どう位置づけて、最終的に内定を勝ち取っていく
か。面接でがん罹患を話すか話さないか、そんなこ
とも含めて、就職までも伴走する内容になってい
ます。企業の人事担当者や大学の就職支援スタッ
フの方々にもご協力をいただきました。

最後になりますが、今私が代表をしているNPO
法人日本がんサバイバーシップネットワークのこ
とを少し。学ぶ、楽しむ、発信する、という 3 本
柱で活動しています。仮想図書館「サバイぶらり
～」や「がん患者さんが使える全国地方自治体補
助金（等）ガイド」（5）なども作成しています。

参考文献です。「わが国における病院内患者交流
に着目して」というのが、さきほどお話しした私
の修士論文（6）です。どうも、ご清聴ありがとうご
ざいました。

菅森：髙橋さん、ご講演ありがとうございました。
続いては、3 名の実践者からの報告といたしまし
て、はじめにNPO法人肺がん患者の会ワンステッ
プ理事長の長谷川一男さんにご講演をお願いしま
す。長谷川さん、よろしくお願いします。
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実践報告①

長谷川：どうも皆さん、こんにちは。長谷川一男で
す。このような機会をいただき、ありがとうござ
います。今日は「がんになっても生きやすい「社
会」とは？」実践者からの報告の、3人いる中の1
人目です。よろしくお願いします。

今日は二つお話ししたいと思います。前半が、
私の自己紹介。私、肺がんの患者なんですけども、
その治療の経緯とか、そこから患者会がどうやっ
て立ち上がっていったかという話、それが前半。
後半は、がん患者に対する偏見や思い込みに関す
るアンケート調査について、お話ししていきたい
と思います。「がんになっても生きやすい「社会」」
というのがテーマだったので、それに当たるもの
を持ってきたつもりではあります。

では、自己紹介ですね。私は 52 歳です。家族
は妻と子どもが 2 人。子どもは、（スライド中の）
写真ではちっちゃいですけども、これは罹患した
ばっかりの頃ですね。そこから今、13年経ってい
ます。住んでるところは神奈川の横浜市です。病
気になっていった経緯なんですけれども、私、30
歳のときに結婚してですね。マスコミにいて、映
像を作る仕事をしていました。39 歳、とても健
康。熱があると、ちょっと走ってくればいいかな
みたいな、そういうタイプですね。汗をかけば熱
は下がってるみたいな、そんな感じの人間でした。
でも、突然、ひどいせきが出始めて。3 日ぐらい
寝てると、かぜって普通治ってくると思うんです
けども、3日寝ててもどんどん悪くなるみたいな。
そのうち、右の首筋が腫れてきて、これはちょっ
とおかしいなということで病院に行くと、肺がん
です、と。ステージ4ということがわかりました。
本当に突然やってきましたね。
（スライドの）左側にあるのが、その当時残して

いたメモですね。それを見ると、「治療しないと3
カ月、治療すると10カ月前後」と書いてます。突
然、終わりが目の前に現れたという感じですかね。
命はずっと続くもんだと思っていたんですけども、
というか、続くとか続かないとか、そういうこと
は考えたことがなかったですね。

私は人生の中でとても大事にしてるものが二つ
ありました。それは仕事とスポーツですかね。そ
れが、転移とかあって、体の状況も悪かったので、
そういったことができなくなっていきました。何
もかもができなくなっていって、「できない、でき

ない、できない」みたいな、そんなふうに悲しみ
に暮れていたことを覚えています。

そんなときに看護師さんが、緩和ケアの看護師
さんだったんですけども、ある言葉を私にくれま
した。こちらです。「できないことを数えるのでは
なくて、できることだけ数えてください」。この
言葉は、私の人生を貫く言葉として、今も残って
ますね。そうなのかな、なんて思いながら、やっ
てみました。スポーツのほうでいうと、僕はでき
ないわけですけど、子どもがやってるわけですよ
ね。じゃあだったら、それを応援してみようかな
と。そうすると、スポーツに関わることはできま
すよね。

仕事もできなくなっていたわけですけども、こ
れ、治療歴です。細かいところは見なくていいん
ですけども、できなくなっていた仕事もこのへん

（治療開始から2年目）で、様子を見ながらできる
機会をうかがっていたら、復帰できました。職場
の仲間は「お帰りなさい」なんていうふうに迎え
てくれて、とってもうれしかったですね。できな
いことは出てくるけども、でも、できることも残
されていて。それを探していけば、必ず見つかる
んだな、なんて思っていました。

残念ながら、仕事に復帰すると、必ずこうやっ
て悪くなっていくんですよね。こんな感じです。
私の仕事、体力が必要な場合が多くて、そんな原
因もあって、このまま続けるのが難しいなと判断
したんですけども、そういった状況が、実は患者
会の設立へとつながっていきます。先ほどいった
ように、マスコミの仕事をしていたわけですけど
も、何かを調べたりして、それを伝えることはで
きるわけですよね。なので、それを元の仕事の場
ではなくて、肺がんという場に移してやっていき
ました。

こちらが、最初に情報を出すみたいなことを患
者会としてやった、本当に一番はじめて書いたの
がこちらの記事なんですね。肺がんの研究でした。
私自身が一番欲しいものを取材して、届けること
ができたんです。とてもうれしかったですね。そ
して反応も来ました。私に対する感謝のメールが
来たんですね。それをちょっと紹介したいと思う
んですけども、四国の方でした。30代、女性です。

この記事の情報を見て、治験にトライしたそう
なんです。今まで治療は受け身で、医師にいわれ
るようにやってきた。そして、具合はどんどん悪
くなっていったんですね。そんなときこの記事に



084

出合って、何か自分にもチャンスがあるのかもし
れないと、はじめて自分で動いたそうです。四国
から本州まで渡って、治験を受けたらしいんです
けども、結果はあまりよくなかったです。これか
ら在宅に移るんだみたいなことが書かれていまし
た。じゃあ、落ち込んでるかというと、そうでも
なくて、私は自分の可能性を信じてやり切ったん
だと。なので、後悔はないんだ。情報、ありがと
うございますっていう、そんな内容でした。本当
に情報出してよかったなと思った瞬間でしたね。
先ほどの髙橋先生でいうと、ヘルパーセラピー原
則っていうんですかね。そんなことが起こったの
かななんて思います。

患者会の名前は「ワンステップ」といいます。
文字どおり、一歩前へという意味です。今いった
経緯で始めているので、組織にあるビジョンとか、
そういったものはなかったんです。それが 4 年ぐ
らい活動してると、やっと言葉になってきました。
紹介したいと思います。一番大切にしている言葉
は、ここに書いてある、これですね。「生きる勇
気」って言葉です。

生きることに勇気がいるのかなっていうのは、
不思議に感じる方もいらっしゃるとは思うんです
けど、私は必要だと思っています。私がステージ
4 だからですかね。患者会に参加してくださる方
も、大体ステージ 4 の方が多いんですね。命の限
りっていうのを、大概告げられていて、その中で
自分の人生をいいものにしていく。そういうふう
に決断して進んでいくことは、私は勇気がいるこ
とだなと思っていて。それを見出したり、支えた
りすることをやろうって、そんな患者会なんだっ
ていうふうに、言葉になったっていう感じです。

これ、今（スライドに）出てるのは具体的なア
クションですね。三つほど紹介したいと思います。
先ほどの髙橋先生のお話の中にもありましたけど
も、みんなで集まる分かち合いの会みたいなこと
もやってますし、情報をいっぱい届けるようなこ
ともやっています。それを冊子で出したりとか、
そんなこともやっていますね。

あと、医療に対して働きかける。最近よく聞く
ようになった言葉で、患者・市民参画って言葉が
あると思うんですけども、そういったこともよく
やっています。これは患者が医療者に提案して、
治験を行ってもらったっていう例ですね。一応、
日本で初めてのことだと思うんですけども、結果
はポジティブで、現在は承認申請の準備中になり

ました。これ、9 月にシンガポールで発表したと
きのスライドなんですけど、ここに 200 人、患者
さん、家族かな、が写っています。これは、「この
治験をやるぞ」みたいになったときです。プレス
セミナーをしたんですけども、そのときに集まっ
てくれた人たちですね。応援してくれた人たち。
200 人ぐらい集まってくれました。

そういった写真と、このとき（の世界肺癌学会
大会）はシンガポールだったので、世界の患者会
だったり、世界の医療者の方にシェアできたので、
とてもうれしいなと思っています。また、この写
真の中に治験に参加した人もいるんですよね。全
員、亡くなっています。でも、その思いは承認とい
う形で結実するんじゃないのかと、私自身は思っ
ています。

続いてもう 1 個、アクションを紹介すると、こ
れ、（今年の）夏ぐらいに出したものなんですけ
ど。肺がんの患者が治療の機会を逃してるんじゃ
ないかと、私自身は思っているんです。その仮説
が本当に正しいのかどうかを調べたんです。診療
データを使って、肺がんの検査の実態調査をしま
した。結果はちょっと細かくなっていくので省き
ますけども、とりあえず先ほどの治験は、患者が

（薬剤の）開発にかかわっていくことだった。こっ
ちは、普及実装ですかね。そういったところに患
者もかかわっていってる、そんなことをやってま
すよっていうのを知っていただければと思います。

では、後半にきました。今日の本題です。「がん
患者に対する偏見や思い込みに関するアンケート
調査」（7）に関してです。がん患者がどのような偏見
や思い込みに苦しんでいるのか、社会がどのよう
に変わってほしいのかを明らかにする。そんなア
ンケートをやりました。皆さんにご紹介したいと
思います。

まずは、このアンケートをやろうと思ったきっ
かけですね。きっかけは、1 本の記事なんです。

「ヘアドネーションの罪」という記事でした。そ
こで取材されているのはこちらの方で、渡辺さん
という方なんですけど。ヘアドネーションを欧米
から持ってきて、日本ではじめてヘアドネーショ
ンを行った美容師さん。日本で一番最初に始めた
人、っていうことでしょうかね。この人が取材さ
れていて、記事の中では、ヘアドネーションにつ
いて、「それが広まっていくことがいいこととは
思えない」っていってるんです。なんでそんなこ
とをいうのかっていうと、無意識の偏見があるん
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じゃないかと。髪の毛がない子どもはかわいそう
だと思ってるんじゃない？みたいなことが書いて
ある。

その記事はもっと踏み込んでいて、考えの固定化
みたいのを生んでるんじゃないかって書いてあり
ました。どういうことかっていうと、ヘアドネー
ションは何らかの事情で髪の毛がない子どもにウ
イッグを贈るわけですよね。親が贈ったり、ヘア
ドネーションってことで、社会がウイッグを子ど
もに贈るわけですけど。それは、あなたは髪の毛
がなくて普通じゃないですよね、普通じゃないの
でこのウイッグが必要なんですよね、かぶらなけ
ればいけないですよね、というような考え方を、
子どもは最初は持っていないのに、それを贈るこ
とで植えつけてるんじゃないんですか、みたいな
ことが、この記事には書いてあるんです。しかも、
ヘアドネーション始めた人がいってる！みたいな。
僕、びっくりしたのを覚えてます。誰もが認めら
れる社会のほうがいいよっていうふうに、締めく
くられていました。

この記事を見たときに私が思ったのは、なんで
俺にいってくれないのかなっていうことだったん
です。慮ってるわけですよね、患者や子どもの感
情とか、そういったものを。聞いてくれれば、俺
は答えるよ。僕も髪の毛がないとき、あったわけ
ですけど、そのときにどれぐらいつらかったのか
とか、それともつらくないのかとか。知ってほし
いのかとか、隠したいのか、隠したくないのかと
か、全部いうよ、みたいな。聞いてくれれば全部
答えるのに、なんで聞いてくれないのかな、みた
いなのが、一番最初にもった印象ですかね。だっ
たら、じゃあ、僕らで調べて、がん患者がなかな
かそういうこといわないんだったら、アンケート
して表に出しますかっていうのが、今回のきっか
けになりました。

じゃあ、そのアンケートを紹介していきたいと
思います。まず何百人っていう単位の人に、こん
な配慮、受けたことがありますか？っていうのを
聞いて、一番多いやつを調べていきたい、と。で
も、その要素を最初出さなきゃいけなくて、それ
を調べるために、1 回ワークショップで、がん患
者がどんな偏見を受けてるかっていうのを、みん
なで出したんです。簡単にいうと、よかれと思っ
て皆さんがやってくれてる配慮で、うーんってい
うものをちょっと出してみよう、みたいなことを、
最初やりました。そのときのVTRがあるので、ぜ

ひ見ていただければと思います。いきますね。
※動画再生

はい、すいません。時間管理が難しくて、持ち
時間が終わりになってしまいました。（スライド
を印刷した）ペーパーがあると思うので。このあ
と 300 人にアンケートして、どんな配慮に戸惑う
かとか、そういったことを調べています。見てい
ただければいいなと思っています。

最後に、配慮してくださって、それを不快と感じ
たときの対応っていうことでいうと、上から（多
い順に）見ていくと、「配慮した相手の考えと思い
諦めた」「我慢した」「配慮した相手と距離を取るよ
うになった」とか、我慢する系のものがすごい多
いんですよ。やっと五つ目に、「相手に自分の意思
を伝えた」っていうのがきていて。なるほど、やっ
ぱり配慮が嫌で、それがずっと続くのは、がん患
者がいわないからでしょうっていうのが、何とな
く見えてきたっていうことですかね。だったらア
サーションみたいなこと、相手の善意を損なわず
に伝える方法を僕らが学んでいく、そんなことを
やってみたりとか。また、どんなことをネガティ
ブ／ポジティブに感じるのかとか、そういったこ
とがデータとして出てきたので。がん教育、今小
中高で始まってますよね。そういったときに、ど
んなふうに接してもらえるとうれしいのかとかを、
がん教育の場で使っていくのがいいんじゃないの
かなというふうに思って、今アクションを続けて
います。ということで、以上です。ありがとうご
ざいました。

菅森：長谷川さん、ありがとうございました。続
いては、一般社団法人ピアリング代表理事、株式
会社リサ・サーナ代表取締役の上田暢子さんにご
講演をいただきます。上田さん、どうぞよろしく
お願いいたします。

実践報告②

上田：皆さん、こんにちは。ピアリング代表の上
田暢子と申します。本日はこのような機会をいた
だき、ありがとうございます。では早速私たちの
取り組みについて、ご紹介させていただきます。

今日のテーマは、がんになっても生きやすい「社
会」をつくるということですけれども、先ほど髙
橋さんのお話にもあったように、2 人に 1 人が人
生でがんを経験する時代、がんになっても人生が
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続いていく時代ということで、私たち、ざっくり
いうと、がんサバイバーシップ支援に関わってお
ります。二つの団体を運営しながら活動していま
すが、そのビジョンは、がんに向き合う人々が笑
顔と自分らしさを失わない環境のために。それか
ら、がんに向き合いながらも、自分らしく豊かに
日々を過ごせる社会をつくる、ということを掲げ
ており、本日のテーマ、がんになっても生きやす
い「社会」をつくる、ということと、ほぼ同じこ
となのかなと思っております。

具体的に何をやっているかと申しますと、私ど
も、この（スライド）右側の、皆さんから向かっ
て左側ですね、ピンクの「ピアリング」という
SNSコミュニティで、これは乳がんと婦人科がん
の女性が対象。それから、右のほうの「ピアリン
グ・ブルー」というのが、新しく今年つくりまし
た、大腸がんなど消化器がんの女性が対象のSNS
コミュニティです。ほかに、真ん中の「カマエイ
ド」という、がん患者さんとご家族のための、食
の悩みを抱えている方々のためのレシピサイトも
運営しています。これらのウェブサービスをベー
スに、さまざまな活動をしております。

今日はこの順番で、事業立ち上げの背景とピア
リングの概要、そして活動。それから、がんになっ
ても生きやすい「社会」をどうつくっていくかと
いうところについて、お話させていただきます。

事業立ち上げの背景ですけれども、実は、私も
今から 8 年前、ちょうどこの 12 月の 10 日前後の、
この時期に乳がんを告知されました。告知された
とき、もうすごいショックで、ずっと家に帰るま
で落ち葉を踏みしめながら、落ち葉ばっかり見な
がら歩いて帰ってきたっていうのが、今も忘れら
れません。その当時、私は43歳でがんになりまし
たけれども、横浜市役所に勤めておりました。市
民活動支援とか創業支援の分野で働いていました。
ちょうど中間管理職でもありましたし、小学生2人
の子どもを育てていて、非常に忙しい毎日を送っ
ていたところ、突然乳がんといわれました。

その後治療が始まりましたが、仕事の悩みとか、
子育ての悩みとか、アピアランスの悩みとか、な
かなか診察室の中では解決できない悩みがたくさ
ん生まれてきて、非常に落ち込んだのを覚えてい
ます。これ、国がん（国立がん研究センター）の
サイトにある図（「ストレスへの心の反応」）です。
本当に落ち込んで、その後、上がっていけばいい
んですけど、なかなか浮上できない状態が続いて。

しばらく経ってから、ちょうどそのときブログを
やっていたので、そのブログを通じて、全く同じ
年齢の、同じ左乳がんの患者さんで、同じ病院に
行ってる友達ができたんですね。そこでやっと心
の悩みとかを話して。治療あるある話を笑い飛ば
せるようながん友ができて、非常に元気になった
のを覚えています。

そこで気づきました。がんの当事者の悩みとい
うのは、なかなか医療の場だけでは解決できな
い。理解と共感が必要で、ピアっていう存在がす
ごく重要なんだ。そういうつながりが、回復する
力、resilience（レジリエンス）を生むんだ、とい
うことに気づきました。一方、その当時からネッ
トで、TwitterとかInstagramとかで、がんのアカ
ウントっていうのはもうたくさんあって。皆さん、
つながっているということに気づいてたんですけ
れども。そういう野放しの場では危うい情報が投
入されてたり、コミュニケーションのトラブルが
散見されたり、というのがありましたので。つな
がるための安心、安全な場が必要だなっていうの
を、その治療中に感じていました。それで、「そう
だ、忙しい女性がんサバイバーがいつでも、どこ
からでもつながり、励まし合える、安心、安全な
プラットホームをつくろう」というふうに思った
のが、このピアリングの活動のきっかけです。

ピアリング、このようにできたのですけれども。
「ピア」というのが同じ悩みやつらさを共有する
仲間、そして「リング」はサポートし合う輪とい
う意味で、名づけています。がんに向き合う女性、
忙しい働き盛りの女性が、時間や距離の制約なく、
寄り添い、支え合える場を提供しています。

ピアリングはどのようなSNSかというと、ダ
イアリーとか質問の欄がありまして、そこでいろ
いろな投稿をして、仲間からコメントをもらった
り、やりとりができます。そして、プロフィール
欄とか検索機能を使って、自分と似たような方、
Patients Like Meを探して交流することができま
す。それから、いろいろながん患者さんに役立つ
イベントの紹介や、ドクターに書いていただいた
コラムなどの情報発信もしています。

ピアリングは、今 7 年目になりますけれども、
このグラフのように、どんどん会員さんが増えて
いきまして。今、全国で1万6,000人を越えた方が
登録をしております。女性だけという安心感があ
るせいか、非常に活発なコミュニケーションがな
されているコミュニティで、セッション時間がす
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ごく長いんですね。今、100 万件以上の患者さん
のインサイトが蓄積されているようなSNSになっ
ています。

年齢層は、まさに乳がん、婦人科がんの好発年
齢、40 代、50 代が 8 割になっていますけれども。
最近、AYA世代の方も増えています。それから、
女性のがんということで、がん種は罹患者数に比
例しておりまして、乳がんの方が約 8 割、残りの
2割が子宮頸がん、（子宮）体がん、卵巣がんの方
という形になっています。

先ほどもお話がありましたけれども、オンライ
ンですので、全国からアクセスができます。首都
圏、1都3県の方が約半分ですが、それ以外の方は
日本全国。それから海外からアクセスしてくる方
もいらっしゃって、大体0.5％ぐらいの方が海外か
らアクセスなさっています。

そして、女性同士で話し合える場というのが非
常にニーズがあるということで、今年の 4 月、ク
ラウドファンディングのご協力もいただいて、大
腸がんなど消化器がんの女性の方向けのピアリン
グ・ブルーというのもつくりました。たとえば排
泄障害ですとか、ストーマですとか、なかなか人
前で話しにくい悩みが多いということで、ご要望
をいただいて、このピアリング・ブルーもリリー
スしております。

ここまでSNSの紹介のような形でしたけれど
も、具体的な活動についてもご紹介していきます。
私たちは、がんに向き合う女性を支えるというこ
とで、ピアリングの活動としては三つのことを活
動の柱にしています。一つは、ピアコミュニケー
ションのサポート活動。オンライン上でのコミュ
ニケーションのサポート活動です。二つ目が女性
がんサバイバー向けの勉強会、交流会などの開催
と書いてますけど、この写真にあるように、リア
ルでいろいろなセミナーをやったり。コロナ禍以
降は、Zoomを活用してのセミナーなどもたくさ
んやっています。そして、オンラインでつながっ
てるという利点を生かして、がん罹患者の生活課
題についての調査・研究もやっております。

ピアリングはSNSで、すごく便利なんですが、
両刃の剣といいますか、リスクもあります。私た
ちは三つの禁止事項の徹底をして、場を安心、安
全に守るということをやっているんです。一つは
医療的な判断の押しつけ、決めつけを禁止してい
ます。特定の治療法を、「私、こんなのやってよ
かったのよ。あなたもやれば？」みたいに勧める

のはやめてください、ということですね。あとは、
病気の重さを比較したりとか。経験の共有はOKで
すけれども、勧めるのはやめてとお願いしていま
す。自分の病状の判断とか、治療法の決定は、主
治医の先生としっかり相談してくださいねと、常
に啓発をしています。

それから、これは当然のことですが、乱暴な言
葉とか、攻撃的な言葉は禁止。それから営業的な、

「このサプリ、よかったよ」とか、「こんな自由診療
のクリニックあるよ」とか、いろんな有料のサー
ビスを紹介するのは禁止としています。パトロー
ルを実施していますが、なかなか目の届かないと
ころについては、通報システムも導入しています。
会員さんのほうで、こんなおかしいことをいって
いる人がいる、というのがわかった場合には、教
えていただき、警告したり削除したりっていうこ
ともやっています。微妙な内容のことに関しては
先生たちと相談して、サポートをしています。

あと、ピアリングですごくいいなと思っている
のは、会員さん同士のコミュニケーションなんで
す。私は「会員間の恩送り」って勝手に呼んでいる
んですけれども、つらさを吐露すると、いくつも
励ましのコメントが寄せられていくんですね。そ
こで救われた人はまた別のつらさを抱えた人を励
ます。その連鎖、それがピアのコミュニケーショ
ンの素晴らしいところかなと思っています。

がんを告知されて、絶望していらっしゃる方が
多いので、たくさんネガティブな感情のつぶやき
があります。たとえばこの方、ちょっと紹介しま
すけど、「今日は朝から涙が止まらない。以前の自
分はどこに行ってしまった？　頑張れば、努力す
れば、何とかなると信じてたのに」っていうよう
なコメントがありました。すると、別の会員さん
が「今日は涙の日なのですね。泣けるときは泣き
ましょうよ。以前の自分に戻らなくても、私はい
いんじゃないかなあって、この頃思っています。
以前の自分もよかった。でも、今からの自分もい
いかもって」。すごくやさしい言葉ですね。別の会
員さんは、「いつまで続くかわからない治療、つ
らいですよね。○○さんは頑張り過ぎなくらい頑
張っていると思います。泣くことはストレス解消
にもなるので、泣けるときはいっぱい泣きましょ
う！　私も医学の進歩を信じてますよ」と。こう
いう感じで、いつも本当に一緒に泣いてしまうん
ですけれども、すごくやさしい言葉がたくさん重
ねられて。こういうふうに励まされた方が、また
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次の方を励ましてというか、支えていくという連
鎖がピアリングのコミュニティの中で生まれてい
ます。そこがみんな、ピアリング見つけてよかっ
た、といっていただいている一番のところかなと
思います。

それから、たとえばコミュニケーションのサ
ポート活動ということで、こんなふうにカルタを
作って、皆さんにお示しして楽しんでもらったり
とか。たとえば、これはちょっと薄毛のだんなさ
んからの激励ですね。「俺なんて一生はえぬとハゲ
まされ」とか。仲間同士だったら「あるある」で
笑ってしまうようなことで、現実と折り合いをつ
け、見方を変えたりするような試みもしています。

二つ目の活動としては、セミナーや交流会の開
催。これは医療者の先生を呼んだり、いろいろな
形でやっています。オフィシャルなセミナーとは
別に、会員さんが企画する交流会・オフ会も、た
くさん開催されています。ピアリングは全国に広
がっているので、各地で、病院ごととか、近い地域
同士でいろんなピアリングの小さなグループがで
きてるんですね。こういうところでリーダーさん
たちがおしゃべり会とか、いろんな集まりをやっ
ています。

この前、過去 5 年でこのようなオフ会がどのく
らいピアリング上で告知されて、開催されたか、
というのを数えてもらったんですけど。なんと 5
年間で 700 回も、各地でさまざまなピアリングの
小さな集まりが開催されていました。たとえば病
気とは全然関係ない、こういうウクレレクラブと
か、野球観戦部とか、趣味のクラブもたくさんあ
るんですね。あとは、自分と似た治療をやってい
る仲間同士の情報交換会も、たくさんあります。

三つ目ですが、オンラインでつながっていると
いうことで、がん罹患者の生活課題についての調
査・研究活動というのも、一生懸命やっています。
これは2020年ですけれども、どんなふうにしたら
就労を継続できたかっていう要因を会員の皆さん
に調査して。こういう制度があった、こういう配
慮があったら続けられたということを、こういう
冊子（8）にまとめて。200 社ぐらいの企業の人事労
務の部門に、冊子を作って配布する活動もしてき
ました。

それから、コロナのときは、3 回にわたって、
3,000人以上の患者さんにアンケート調査をしまし
て。コロナ禍での治療の遅延ですとか、精神的な
落ち込みとか、そういったことが非常に出ている、

という結果をまとめました。それを学会で、顧問
が先生方に発表したり、私たちもPAL（Patient 
Advocate Leadership）プログラムで発表したり。
こういった海外の学術サイトに掲載していただい
たり、というような活動もしています。

こちらは去年の調査ですけれども、「乳がんと婦
人科がんの治療におけるShared Decision Making

（SDM）（9）と満足度の実態調査」もやりました。
Shared Decision Makingが十分にできたと感じま
すか、ということを聞いたんですけれども、乳が
んも婦人科がんも、大体 6 割ぐらいの方がまあま
あできたと感じている。逆にいうと、4割はちょっ
といまいちできてないっていうふうに感じている
ということだったんです。このShared Decision 
Makingが十分できたと感じている方は、治療の
結果の満足度が高いというような相関関係も見ら
れたんですね。ですので、これからもSDMの重要
性というのを啓発していきたいなって思っていま
す。

それから私たちは、アプリという継続投資が必
要なプラットホームを持っていますので、株式会
社としても活動して、自立経営を目指してます。
去年は練馬区から、全国のがん患者さんの実態調
査を受託しまして、調査事業なども行っています。

あとは、製薬企業等との連携。たとえば、Fitbit
のようデジタルデバイスをつけて、短いスケール（10）

を毎日回答してもらって。それでがんサバイバー
の方々の体調変動の指標を探る。こういったよう
なプロジェクトもやっております。
「がんになっても生きやすい「社会」をつくる」

ということについて。これはBC Tube（11）の先生
たちと調査したのですが、医療者以外からの情報
で一番影響を受けてるのは何ですか、という問い
に対して、私たちのようなSNSとか、そういうの
を含めてインターネットと答えてる方が 6 割以上
なんですね。患者さんに聞くと、先生から「ネッ
ト、もう見ちゃ駄目だよ」っていわれたっていう
人も結構多いんですけど。そのいいつけを守って
ネットを見てないっていう人は10％ぐらいしかい
なくて、ほとんどの人はネットから影響を受けて
いる。こういうことを見ても、今後私たちの活動
は、非常に責任を持ってやっていかなきゃいけな
いな、というのを感じています。

情報発信に責任を持つ、ということに加えて、
ダットン先生（12）という方もいってますけれども、
質の高いつながりというのがレジリエンス能力を
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向上させるっていうことに、私非常に共感してる
ので。ピアリングとして、質の高いつながりを形
成する助け合いとか、信頼性があるつながりって
いうのを高めていきたいなと思っています。

例として一つ紹介すると、助け合いのある関わ
りですね。これは、ピアリングの中で皆さんから

「入院、手術が近づいてきました。どうすればいい
ですか」っていう質問が繰り返されてきて、先輩
患者さんからの回答が膨大にあるんですが。会員
さんたちが中心的なものをまとめて、かわいいイ
ラストもつけてくれて、入院準備のチェックリス
トを作って、ダウンロードできるようにしてくれ
ました。こういうのが助け合いのある関わりの例
かなと思っています。

最後に、私たちが活動している中で、会員さん
がピアリングのエッセンスを感じさせるような、
ピアリングの応援歌を作ってくださったんですね。
作詞作曲と、動画も作ってくださったので、ちょっ
とそれをご紹介して終わりにしたいと思います。
※動画再生

ご清聴ありがとうございました。

菅森：上田さん、ありがとうございました。続いて
は、株式会社電通BXクリエイティブ・センターグ
ロースアーキテクト部部長で、LAVENDER RING
の共同創始者でいらっしゃいます月村寛之さんに
ご講演をいただきます。

実践報告③

月村：ご紹介いただきました月村と申します。
LAVENDER RINGというがんの活動をやってま
す。今日いらっしゃってる方、ちょっとお聞きし
たいんですけど。学生の方はいらっしゃいますか。
学部生、大学院生。じゃあ、あとほとんど皆さん、
社会人っていうことなんですね。はい、わかりま
した。

私も社会人になって33年でして。髪の毛を今伸
ばしてるのは、さっき長谷川さんのお話にもあり
ましたけど、ヘアドネーションのために伸ばして
ますが。55歳にもなるとちょっと伸びが落ちてき
まして。なかなかまだ31センチに足りなくて、こ
んな形でずっと伸ばしておりますが。それもやっ
ぱりがんの活動を始めたから。その出会いもあり
まして、っていうことでやっております。

今日は「がんになっても生きやすい「社会」を

つくるには」というタイトルですが。社会人の皆
さんがすごく多いってことで。がんの方や医療関
係者とは違う人たち、私はまさにがんサバイバー
でなく、がん経験ないのでまさにそうなんですけ
ども。そういう人間がどうやって、がんになった
方たちが生きやすい「社会」をつくるときに、何
らかの形で何ができるかというような観点でお話
をお聞きの方、多いんじゃないかなと思います。
そういった目線で簡単に、あくまでも自分の体験
ですけど、ご紹介したいと思います。

こ ん な 三 つ ぐ ら い の 内 容 で い き ま す。
LAVENDER RINGという活動のご紹介と、どう
やって始めたかと。それから、自分がそこで考え
たこと。なるべく皆様に、少しでもお役に立てば
というような思いで（スライドを）作ってまいり
ました。
「がんになっても生きやすい「社会」」という今回

のタイトルですけど、われわれが活動を始めたと
きも、実はそういうミッションステートメントを
作ってました、2017年に。今は「すべてのがんサ
バイバーを笑顔に」というようなタイトルでやっ
ておりますが、これ （スライド中の写真） は一緒に
始めた人間です。当時私の部下だった御園生とい
う者ですけども。2015年にがんに罹患して、2017
年にLAVENDER RINGという活動を始めたんで
すが、2021 年の 4 月に亡くなられました。一緒に
始めた活動でございます。あとでお話しします。

主体としては、キャンサーネットジャパンさん
というNPO法人の方。それから資生堂。それから
電通は、有志でやっております。関わり方はそれ
ぞれ違うんですけども、この三つでやってるとい
う感じです。

どんな活動かっていうことを簡単にご説明しま
すと、まずがんサバイバーの方。治療中であった
りとか、経験者も全部含みで、今回申し上げてま
す。先ほど髙橋さんのお話にもありましたけど、か
なり概念が広いので、「罹患経験者」というような
意味合いで「がんサバイバー」といってます。そ
の方たちに応募いただいて、選考して。来ていた
だいた方に、まずメイクして、ヘアスタイリング
していきます。そのあとカメラマンの方が、写真
を撮ってくれます。資生堂の金澤さんというカメ
ラマンの方で、特に広告（が専門）なんで、俳優
さんとかアーティストさんとか、そういった方の
撮影から商品撮影まで手広くやってる方です。業
界でもかなりいろいろな業績残されてる方が、こ
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ういう形で撮っていきます。
（スライドの中の）みんな、すごくうれしそうな

感じで。コロナになってから、少し縮小してやって
ますけれども、以前は国立がんセンター中央病院
の場所を借りてやってました。本当に人が集まっ
て、みんながこう盛り上げて。やってる方は本当
に緊張されると思うんですけども、こういう感じ
でやっておりました。その最中に、その方に、自
分が大事にしてることとか、熱中してることを陰
で書いていただく。この人だったら「Sing」だっ
たんでしょうね。向こうの方もいろいろ書いてま
すけど。それをデザインして、入れていって、ポ
スターにしちゃおうと。そのポスターをお届けし
てっていうのが、大体一連の流れです。またポス
ター終わったあとに、別室で 15 分から 20 分ほど
インタビューを行って、動画に編集していくとい
うことも、希望者の方にやっております。

皆さん、普通スマホでだって写真撮ると思うん
ですけど。なんか（カメラ）構えられて、メイク
して、「いいね」とか「笑って」とか、そんな感
じで撮っていくと、めちゃくちゃ盛り上がる。こ
こにありますように、お子さんとお母様とか、そ
ういう方もいましたし、ご夫婦の方もいらっしゃ
います。いろんな方たちに来ていただいて、夏に
やってると、こういうレイをかけられた方とか。ハ
リー・ポッターの格好して来て、とか。がんサバ
イバーの方たちの、撮られる人のイマジネーショ
ンっていうのは、ものすごいもんだなって僕は感
じております。

ちょっと動画のほうに、まいりましょうか。（動
画を再生しながら）メイクと写真とポスターだけ
じゃなくて、いろんなコンテンツも実はやってお
ります。先ほどもお話にありましたけども、がん
を契機に社会的な起業をされてる方、そういった
方をコンテストで支援したりとか。これは、先ほ
ど髙橋さんが「ういケアみなと」をご紹介されて
ましたけど、まさに「ういケアみなと」で2019年
にやったイベントでございます。こうやってメイ
クして、お子様ももちろんして。

こうやってできたポスターを貼っていく、写真
展的なこともやるし。当日のものも貼りますけど、
前のやつも貼ってあったりすると、前に撮られた
方が来て、その前で写真撮ってたりとか。かなり
交流の場として機能を果たしてるかなというとこ
ろがあります。

その他、やれるときはいろんなイベントという

か、コンテンツをつなげていきます。実験的にこ
ういうブロックチェーンのやつをやってみたりと
か、2019年にはやっておりました。たとえば、オ
リジナルフードみたいなこと。これは「ういケア

（みなと）」さんの施設と協力して、ラベンダー色
のものを出していただく。

資生堂さんの社会貢献の部署と連携してますん
で、こういったヘアメイクのやり方みたいなこと
もやったりとか。内田春菊さんっていうマンガ家、
この方も大腸がんの経験者ですが。こういった方
とトークショーをやったり。これは、さっきの上
田さんのカルタにもちょっと似てますけど。がん
サバイバーの方が、されてうれしかったことをカ
ルタにしようというのもやってます。

これ、私も出てまして。病院環境を変えようみ
たいな。ものすごく深い内容ではないんですけど、
そういうのを入れてみたりとか。これは御園生と
自分が企画して。これなんかは、がんサバイバー
の親御さんと子どもが将来の夢をiPadで書いて、
3Dプリンターで出そう、というようなことにも
チャレンジしてみました。

あとやはりクリエイティブとかそういうところ
から発生してるんで、プロダクトデザインでがん
を取り巻く環境を変えようという人たちを表彰す
る、とか。もっと進んで、ご自分のがんの体験を
活かしてビジネスつくっていこうとか、どうやっ
て環境を変えるかを社会的な仕組みとしてつくろ
うとか、そういった方たちのコンテストもやりま
した。塩崎良子さんのTOKIMEKU JAPANとい
う会社が優勝して。こんなちょっと実験的なプロ
グラムも、数年に 1 回やっておりました。サクラ
がなぜかこのときに咲いて、こんなところで調子
に乗って（動画を）撮ったりしておりましたけど
も。ありがとうございます。

こんなコンテンツもやっております。特に今、高
校生の子宮頸がんの啓発のアイデアフェスという
ものも、2回ぐらいやっておりまして。それから、
さっきのカルタもあります。ちょっと面白いもの
だと、「わたしあの時シャッター押しました」とい
う（コンテスト）。がんになると見える風景が変わ
る、それを写真で表そうということで、撮った写
真をエッセイつきで送ってくださいという、そう
いうコンテストも 2 回ほどやってまして。いろん
なことをやりながら考えてきたことを、ちょっと
いくつかお話ししようと思います。

こんなオンラインコンテンツも、コロナのとき
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は集まれないのでやったりとか。出版もいたしま
した。後ほど本をお回ししようかと、もういって
ますね。ありがとうございます。2021年にハース
ト婦人画報社から出版しまして。今実は、海外で
も展開してまして。上海、それから台湾、シンガ
ポールと。あとタイでも、2022 年にやりまして。
2023 年、今年も同じですけど、中国でも 4 カ所で
やることができまして。こんな形でプレスリリー
スも出しています。今まで、国内海外含めて26回
やったのと、写真展も15回やったのと。中国はも
のすごい数の人が参加していただくんで、650 組
以上のサバイバーの方を撮影したというようなこ
とになっております。

じゃあ、参加してどうだったんだよというよう
なことを、ちょっと話しますと。これは、われわ
れの活動に一番最初に参加していただいた柴田敦
巨さんっていう方です。たとえば頭頚部にがんが
あって、舌を少し切除されたり、顔面神経を切除さ
れたりして、食事が非常に困難な方がいらっしゃ
るという中で、すごい曲率の低い、平らなスプー
ンを作って、食べやすくしたというような、猫舌
堂っていうのを起業されました。手術で顔面神経
を取ったため、自然な笑顔が難しくなって、写真
撮られるのが嫌だと。ただ、このイベントをきっ
かけに気持ちが変わりました。そして、自分の経
験を生かしたいと思うようになり、2020年に起業
しました、と。こんなことをいっていただいてる
方です。その他にも、いろんないいアクションい
ただくんですけど。海外の方からも同じように、
前向きに自信を持ってハッピーでいること、そう
いったことを強調された、というようなお話もい
ただきました。

私が一つ気づいたことをいいますと、実は亡く
なった方、結構いるんですよ、この中に。撮った
写真とかポスターって残るんで、その時点の記憶
になるんだな、ということは思いました。ここに、
胸に書いてますよね、みんな好きなこと。この
人、こういうことがあったんだっていうことが残
る、ってなって。これは始めるときに、まったく
予想してなかったことです。あと、やってる中で、
携わっていただいた方が「なんかやろうよ」とい
い始めることが多いんですね。今回愛知でやった
んですけど、写真ってやっぱり応募してもらって
選考するんで、どうしても撮られる人が限られちゃ
う、と。だったら、みんな参加できるようにしよ
うといって、がん川柳っていうのをやったんです

よね。病院の中でやったんですけど。最初、数十
点集まればいいなと思ったら、700 点集まってで
すね。こうやって展示をしました。こんなデザイ
ンもやって、いろんな賞（も差し上げて）。さっき
髪の毛が抜ける話もありましたが、やはりご自身
で書いてるので、川柳独特の皮肉も自分に返って
くるような書き方をされて。それも非常に味があ
るようなものが多いです。なかなか面白いコンテ
ンツもできてきたなと思いながら、この御園生と
立ち上げてもう 6 年目なんですけど、そういうも
のになりました。

活動の始まりに関してですけど、簡単にご説明し
ますと、当時部下だった御園生君から、2015年の
10月に「がんになりました。どうしましょう」と
いう電話がかかってきました。「どこにいるの」っ
ていったら、「がんセンターです」と。これは間違
いないだろうと、そんな話で。ただ、がんってい
うイメージとまったく違うほど元気だったんです
ね、当時本人が。なので、だったらオープンにし
ようと。自分の部の全員で、みんなで共有しよう
と。みんなでサポートしてやろうと。

いろんなことやっていこう、ということで。こ
の右の上にありますFIGHT TOGETHERという
ステッカーを作って、パソコンに貼り始めたんで
すね。そうすると、みんなそれで分かって、「こ
れ、どうしたの」って。「いや、御園生ががんなん
だ。じゃあ、もう1枚渡すから、あなたも貼ってく
ださい」というふうにいって、どんどん貼ってい
く。そういう無言のサポートを本人が感じて、「す
ごい楽になったんですよ」と、あとで話がありま
した。そのとき、部員全員にメール出して、これ
を一緒に乗り越えることによって、俺たちも強く
なるから、一緒に頑張ろうということで、サポー
トする体制ができたんですが。ただのステッカー
なんですよね。ステッカーで、それだけ人が元気
になるんだっていうことは、僕も思わなかったん
ですけど。

で、ステッカーのように気持ちが楽になれるよ
うなことを、なんかやりたいという話があって。
じゃあ、がんイコール死というイメージですね。
当時は2015年で、2014年の静岡県立がんセンター
の調べで、がんになった方の30％くらいが、仕事
を諦めてしまう。ひどい場合は、退職勧告ってわ
けじゃないんですけど、「難しいからさ」みたい
なことをいわれる。さっき気づかいの話がありま
したけど、気づかいをするあまり、遠ざけてしま
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おうとする部分がある。そういったイメージを変
えられないかってことで。これ、久光重貴さんと
いう、湘南ベルマーレでフットサルのレギュラー
やられてる方です。この方は亡くなられましたけ
ども、非常に元気な方でした。こういう写真を見
て、この人に、がんイコール死っていうイメージ
あるでしょうかと。ないですよねと。だったらが
んの方たちをメイクして撮影して、生き生きして
る姿を見せていこうということで、2017年に始め
ました。

考察でいろいろお話ししたいこともあるんです
が、時間がないんですけど。さっき、セルフヘルプ
の話が出ましたね。ちょっと僕、調べてみたんで
すけど、実はそういうセルフヘルプ・グループの
一番元っていうのは、あけぼの会というのが1978
年にあって。この頃は、町田市で乳がんではない
かと気に病んだ主婦が、娘 2 人を道連れに無理心
中したとか、こういうことがあった時代だったそ
うです。髙橋さんのさっきのお話でも、もっとす
ごい年代だったみたいな話だったんですが。要は、
通信環境とかインターネットとか、あるいは患者
団体とか、あるいはさっきお話もありましたけど、
朝日新聞の上野さんみたいに、ご自身のがんのこ
とを公開する方であったりとか、そういうものが
どんどんパラレルに進んできたのが、この頃だと
思います。

5 年生存率っていうのも、1970 年代は 40％だっ
たのが 68.4％になって、2020 年には。いろんなセ
ルフヘルプが今、患者や家族の政策参加になったり
とか。パターナリズム、告知はしない、要はお医
者さんにお任せくださいっていうところから、患
者の意思決定支援に変わって。メディアだったり、
通信技術の進歩だったり、パラレルに進んできた
と思うんですよね。こんなことも、LAVENDER 
RINGをやりながらつらつら考えました。

ボランティアっていうのは、喜んで何とかすると
いう意味だそうです。やっぱり自分たちが楽しん
でやらないと、ボランティアにならない。われわ
れ、1年に1回か2年に1回、終わったあとでワー
クショップやるんですよね。このときに、いろん
なことをみんなでいいながら、やっぱり笑顔は笑
顔を引き出す、と。自分たちが笑顔じゃなきゃい
けないな、というお話が出たりします。自分自身
が楽しむとか、いろんな言葉が出てくる。自分た
ちも楽しいという気持ちを持って、われわれはや
んなきゃいけないなと思ってます。

これちょっと、最後に難しいんですけど。こん
な問題があって（図 4 参照）。

図 4　問題

どう解くかっていうときに、簡単にいうと、補
助線を描いちゃうと（図5参照）。こうやって、こ
このAPともう一個、平行な線を引きますと、問題
が解けるってことなんですね、簡単にいうと。外
に拠点が出てつながると、中が解決されることが
あると（図 6 参照）。

図 5　補助線を引く

図 6　外に拠点を作ると、中で解決できる

僕はがんのこと、全然知らなかったですよ、始ま
るときは。でも、そういうのをやって、解決する
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ことがある。たとえば、組み合わせってことです
ね。すしとベルトコンベヤー組み合わせれば、回
転ずしになりますよね。（スライド上に）こうやっ
て丸があって、三角があって、四角があって。つ
ながって、相互作用が生まれて。また今度は違う
のができて。また違うのができると、さっきのこ
の姿とは変わりますよね。1 人で悩んでたら、誰
か友達がいた。声かけたら、なんかできそう。そ
れでさらに、さらにっていう、これがすごい姿だ
と思います。

deleteCって活動、ありますよね。中島さんっ
て、これもLAVENDER RINGに参加していただ
いた方が始めたんですけど。この小国さんってい
う、この方はがんサバイバーじゃないです。でも、
すごい活動になってます。いろんなことやってま
すけど、僕が常に心掛けてるのは、志は一緒でも
違う活動をやってる人とつながろうと思っており
ます。最後に、われわれ、がんで苦しんでる人を
サポートしてやってることなんで。自分たちが表
に出ることじゃなくて。アンサングヒーローとい
う、歌われない英雄という言葉がありますけど。
そのぐらいの気概で、プライドでやっていきたい
というところを、自分たちのモットーにしてます。

最後ですが、2030何年になるかわかんないです
けど。40年になっちゃうかもしれませんし。その
とき多分、私自身ももう世の中にいないと思いま
すが、47 都道府県でこのLAVENDER RINGをや
りたいと思ってます。さっき事業承継の話、あり
ましたけど、自分たちの持ってる事業の姿も変え
ていこうと思ってます。ぜひ皆さん、この中でご
覧になった方もご参加ください。今度公募ボラン
ティアもつくっていこうと思ってますんで。あり
がとうございました。

菅森：月村さん、ありがとうございました。それ
では、これから 15 分間、15 時 45 分まで休憩の時
間としたいと思います。45 分から再開しまして、
パネルディスカッションと質疑応答の時間を持ち
たいと思います。

パネルディスカッションと質疑応答

菅森：それでは時間になりましたので、再開し、
パネルディスカッションおよび質疑応答に移りた
いと思います。今、4 名の方にご講演をいただき
ました。非常に充実した内容で、がんサバイバー

シップのこれまでと、今と、これからを見通すよ
うなお話だったなと感じました。はじめに、私の
ほうから質問させていただいて。あと、お申し込
みくださった方何名かからご質問をいただいてお
りますので、その質問に答えつつ、せっかく対面
でお集まりいただいていますので、会場の方から
も積極的に質問を受けつけたいと思います。

では早速ですが、今回は「さん」呼びルールで統
一しております。髙橋さんにおうかがいしたいと
思います。先ほどのご報告の中で、40年間、社会
はすごく変わるものだと感じてきたとおっしゃっ
ていて。がん患者会のあり方も変わってきたって
いうことも、既にお話しいただいたんですが。改
めて、お三方のお話も聞かれつつ、がんの市民活
動の変化、変遷について、どのように捉えて、感
じてらっしゃるのかを、お聞かせいただいてもよ
ろしいでしょうか。

髙橋：40年ってものすごく長くて、ちょっと自分
でもびっくりしてるんですけど。それにしても特
にこの10年、15年くらいの変化は本当に速いと思
います。そして皆様のお話をうかがって、こんな
こともできるんだと、改めて思いました。アイデ
アの広がりは、もう驚きです。

その一方で、これだけいろんなことが展開され
ていることを知らない方も、大勢いるだろうなと。
同じ悩みが繰り返されていて。でもそれは、やっ
ぱり人間だから、がんとわかればびっくりするし、
慢性病だといわれたって、高血圧といわれるのと
意味が全然違いますし。あと、私は地方出身者な
んですけれども、いかに物事の見方や情報量が大
都市圏と地方では違うかということを、ずっと感
じながら東京で働いてきているんですね。なのに、
政策はどうして東京目線でつくられるんだろうっ
ていう違和感を、ずっと抱えていました。ですか
ら、こういう素晴らしい活動がネットのお陰で全
国化しているとはいえ、知らない方もたくさんい
るので、そのへんをどう広めて、仲間を増やして
いくのか、その必要性も感じました。

菅森：ありがとうございます。確かに東京にいる
と、それがスタンダードみたいに、私も思ってし
まってるところがあるんですが、やはり大都市圏と
地方には違いがあります。でも今、インターネッ
トで変わりつつある状況があるけれども、それが
まだ届いてない人たちもいるということですね。
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髙橋：はい。

菅森：ありがとうございます。あと今回、お三方に
実践報告をしていただいたんですけれども、興味
深いのが、比較的近しい時期に活動を始めてらっ
しゃいます。長谷川さんが2015年。上田さんと月
村さんが、2017年にご活動を始めていて、これは
偶然ではないだろうと私は思っているんですけど
も。社会が今、大きく変わっているという点で、
活動を始められて8年とか、6年くらいの時間の中
で、社会の変化を長谷川さん、上田さん、月村さ
ん、どんなふうに感じてらっしゃるのかをお聞き
したいと思います。いかがでしょうか、長谷川さ
んからお願いします。

長谷川：僕は肺がんの患者会なので、その視点から
見ていくと、2015年当時は患者会って多分存在し
なかったんですよね。まずは予後が厳しくて、他
人（ひと）のことなんてやってられないっていう
か。基本的にあってもすぐなくなるっていう、そ
ういう状況でしたね。それが今だと、日本に肺が
んの患者会って、私が知ってる限りですけど、20
弱ぐらいありますよね。それが継続しているって
いう状況なので、まず社会というより治療がもの
すごい進化している。肺がんの領域の中で進化し
てて、それに伴って、肺がんって数が多いんで、
社会参加もどんどん広がっているというか、そこ
に残ってらっしゃる方がたくさんいるんだなって
いうのは、すごく感じています。患者会の数でそ
れが見えるのかなと、私自身は思っています。

菅森：ありがとうございます。では上田さん、い
かがですか。

上田：私が治療していたのは、2015年、2016年な
んですけど。その頃ってまだ患者会の活動をして
るのは、一部の方。いわゆる意識高い系の方とい
うか、非常によくご自身が勉強してて、先生を呼
んでセミナーやるとか。あとは、ピアサポートの
研修をしっかり受けて、傾聴活動を病院のサロン
を借りてやっているとか。そういう方たちが活動
していたイメージがあるんですけれども。

私がずっとこれまで活動してきた中で、もっと
普通の人たちが、私たちのピアリングの会員さん
がまさにそうなんですけれども、どんどん（参加
するようになって）。「私、罹患前も結構山が好き

だったから、ハイキングの会を開いてみんなを元
気づける」、とか。「私は歌の先生だから、オンラ
インでボイストレーニングの会をやる」、とか。い
ろんな治療やアピアランスのシェアをオンライン
で、自分も声をかけてやってみよう、とか。そう
いうふうに気軽に、ネットの環境っていうのもあ
りますけど、気軽にみんなに声をかけて、自分の
できることをやっちゃおう、という人がすごく増
えていると思うんですね。そういうことで、同じ
がんの仲間を支えたいと、一歩踏み出す人がとて
も増えてきたなっていう印象はあります。

一方で、その危うさっていうのも。十分な勉強
をしないまま活動を始めることで、危うさもある
ので。そのへんを、これからどう私たちがサポー
トできるかなっていうところを考えています。

菅森：ありがとうございます。では、月村さんは
いかがですか。

月村：2017年に立ち上げたわけですけど、その頃
と比べて違うかなと思うのは。プラスのほうでい
うと、やっぱり社会の壁だったものがすごい低く
なってきて、垣根がすごく低くなるというか。た
とえば活動を始めて、なんかやるっていうことに
対して、ちょっと重いなとか思ってたところが、
だいぶ社会的に減ったんじゃないかと思うんです
よ。社会貢献でも、若い方がすごいやられてたり
とか、社会人の方もそうだったりとか。これはが
んに限らずですけど、そこは僕はすごく社会のい
い変化だと思うんですよ。

悪い変化があるとすると、さっきちゃんとご説明
できなかったんですけど、今年の2月に、LGBTQ
の団体をやってる松中さんっていう方と、ニュー
ヨークでがんに関する活動やってる方と、三者で
イベントやったときに。LGBTQの活動をやってる
グッド・エイジング・エールズっていう団体なん
ですけど、その松中君がいってたのは、その昔は
LGBTQだと、たとえばもう本当にあからさまな、
今でいうとヘイトですけど、そういうものがどん
どん言葉としてあったと。フジテレビが「保毛尾
田保毛男」みたいなことを放送してた時代ですよ。
今はそういうの、なくなりましたね。なくなりま
したけど、一回放映があったときに、松中君とか
はプロテストしてたんですけども。なんですけど、
見えないヘイトとか、SNSのすごい書き込みであ
るとか、そういうものが、どんどん悪意が出てき
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て。真っすぐな、ストレートに本当に殴ってくる
悪意じゃなくて、横から来るような悪意がすごく
増えて。それがきついといういい方を、松中君は
してました。

なんで、いいところは、そうやって垣根が低く
なって、多くの善意ある人たちが物事を動かしや
すくなったことだけど、逆のこともあるなという
ふうに思います。それは多分がんに携わる方とか、
がんの人たちの中にも、同じようなことを思って
る方がいらっしゃるんじゃないかなと思います。

菅森：ありがとうございます。いろんな変化があ
りますね。治療が進化したことによって、患者会
が増えたこと、あとがん患者会の担い手にも変化
があって、その背景にはインターネットによって
気軽に参画できるようになったこと。あとは社会
貢献だったり、そういったことに参画することへ
のハードルが下がってきたこと。一方で、気軽に
できるようになった分、勉強不足の人が気軽に発
信してしまうようなことも起こり得ますし、SNS
には見えないヘイトみたいなものが増えたりだと
か、そういった課題も見えてきました。改めて、
社会の変化の速さを感じました。

次に、事前にお申し込みいただいた方から質問
を受けつけておりまして、その質問に皆さんに答
えていただきたいと思います。まず、長谷川さん
ご指名の質問がございます。「私の妻は肺がんス
テージ 4 です。もし、治療継続が不可能になった
ときでも、生きる勇気は得られるものなのでしょ
うか」というご質問がありました。

長谷川：ありがとうございます。まず、その質問
は僕自身も持っています。どうなんだろうって、
ずっと考えてるという感じですね。私自身の見解
を話したいと思うんですけど、質問者の方は、治
療ができなくなったときにはどうなるかっていう
ふうにいってるんですが、僕の疑問は、最後まで
貫けるのかって疑問ですね、そういった姿勢が。
現段階でいくと、僕自身は難しいんじゃないかっ
て思っています。

理由をいくつか挙げていくと、全部僕の経験な
んですけど。まず、私の父ですね。父は同じ肺が
んで亡くなってるんですけど、最期は自分が自分
でなくなって死んでいきましたね。とても厳しい
亡くなり方ですね。いわゆるせん妄というやつで
す。今度は自分自身が肺がんになって、ステージ

4になって、緩和ケアとかにかかっていたときに、
私は父親の記憶があるので、「このせん妄っていう
のはどれぐらいの人がなるんでしょうかね。自分
自身が何かやることで逃れる手というのはあるん
でしょうか」と聞いたところ、医療者、緩和ケア
の先生は「8 割はなります」と。もちろん、濃淡
はあると。「濃淡はあるけど、8 割はなるね」。そ
れを聞いたときに、僕は「そっか、残りの 2 割に
入ればいいのか」なんて思って、「残りの2割はど
うしてるんですか」って聞いてみたら、「意識があ
りません」っていわれて。なるほど、自分がコン
トロールできるとか、そういうものではないんだ
なっていうことがわかってきました。

僕、自分で何とかしたい派なんですよね、聞い
ててわかると思うんですけど。で、今度は、在宅
の先生に 2 人ほど聞いてみたんですよ。「死ぬと
きに立派な人って、いるもんなんですか」って聞
いてみたんですよね。そしたら、その在宅の先生
2人が同じ答えをしたんですよ。同じ答えをして、
僕自身はすごい面白かったんですけど、2 人とも
無言だったんですね。答えない。つまり、立派と
かっていう概念自体が、僕が何とかしようと思っ
てること自体が、そういう次元じゃないんだよっ
て。それをきちんということも、僕に対してでき
ないし、っていうような、そんな空気感みたいな
ものを僕は感じましたね。

なので、僕自身は最期に関して何らかの姿勢み
たいなものを貫くとか、そういうことはやめたって
いう感じです。やめたっていう、そこに関してど
うこうしようと、コントロールできるものだって
いう考え方はなくした。じゃあ、どうするのかっ
ていうことが始まるわけですけど、僕自身は最期
を大事にする。最期って大事っていう常識、ない
ですかね。ちょっといい方が変なんですけど。最
期ってなんか大切ですよね、多分。「ありがとう」
なんていわれたりとか、ちょっと分かんないです
けど、とても大切だと思うんですけど。本当かっ
ていう疑問は、一応持ってるんですよね。

最期って、体が動かなくなっていく2、3カ月の
間だとして。それって、たとえば僕は52年生きて
ますけど、52 年分の 2 カ月とか 3 カ月なんですよ
ね。そこの何ともならない 2 カ月を重要だって考
えることが、なんか無駄に思えてきたというか。
だったら残りの 50 年間のほうに、自分がコント
ロールできるそっちのほうに目を向けたほうがい
いよね、と思っていて。あんまり最期に関して執
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着しないっていう考え方に行きついています。
これが今の僕の考え方で、つまり生きる勇気って

ものを持てるんですかっていえば、持てませんっ
て話になり、そこに執着しないのがいいんじゃな
いですかっていう話になる。残りの今を何とか、
今のコントロールできる部分を生きるっていうこ
とですかね。それが今、僕の答えなんですけど。
これ、僕は今、非常に納得してるんですけど、す
ごい欠陥があって、質問者の方は家族の立場じゃ
ないですか。僕、家族のこと、ひと言もいってな
いですね。僕がどうするかですよね。僕が終わり
を迎えるまでにどうするかの話で、家族はずっと
続いてるし、家族の気持ちが一切、今の僕の考え
方には入ってないので。これ、すごい欠陥だなと
思っていて。考えてる、 みたいな、 そんな状況です。

菅森：髙橋さん、お願いします。

髙橋：家族の立場から。わが家は夫が胆管がんで
したが、診断されたときにステージ 4 だったんで
すね。今のお話、とても響きました。コントロー
ルできることはする。できないことはもういいこ
とにするっていう。serenity prayerっていう、「平
穏の祈り」かな。「変えられることは変え、変え
られないことは受け入れ、変えられることと変え
られないことの区別ができる知恵を、神様、私に
与えたまえ」っていう祈りなんですけれども。私、
家族ががんになるずっと前に、それをたまたまあ
る文献で読んで、これはきっと私がこれから生き
ていくときの助けになると思ったんです。

長谷川さんが今、おっしゃったのは、まさにそ
ういうことなのかもしれないと思いました。うち
の夫の場合、ある時点で、「治療はもうここまでで
す、ここから先はこの治療は続けられません」と、
主治医がはっきりいってくれたんです。私も医療
者ですからわかりますが、これ以上の治療は無理
ですとはっきりお伝えするのは、すごいつらいこ
となんですよ。それを、よくぞいってくれたと思
います。

ここまでだと伝えてくれたおかげで、そこから
先を考えることができたわけです。それは亡くな
る 2 カ月半くらい前かな。でも、主治医がいって
くれたことで、そこから先をいろいろ考えること
ができ、夫がいろいろ言葉を残してくれて、それ
にはとても感謝してます。やはり私たち、生き物
だから、生き物が死ぬときって楽じゃないんだと、

それは思いました。私、医療者としてたくさんお
みとりをさせていただきましたが、そのときには
できるだけつらくないように一生懸命対応をしま
すが、だけどやっぱり力及ばず、せん妄が出るこ
ともあるし、苦しみが避けられないこともある。

わが家はうちで、私と彼が 2 人だけのときに亡
くなったんです。そんなにひどく苦しまなかった
とは思うけれど、それは在宅チームが上手だった
からです。でもいずれにせよ、やはり生き物が死
ぬときって大変なんだ、楽じゃないんだっていう
のがすごい実感です。それは自分が死ぬときもそ
うでしょう。だから一種、納得ですよ、これ。こ
れはしょうがないんだって。自分も一つの生き物、
生物体である限り、きっと楽じゃないだろうと。
ただそこに至るまでに、いろんなサポートがある
だろうっていうのはわかりましたので、自分のと
きにもそれは受けたいと思います。

人生を締めくくるっていうのは、がんじゃなく
ても、誰にとっても大変なことなんだっていうの
は、とても実感しました。

菅森：ありがとうございます。そうしたら、次の
質問なんですけれども。今、ご家族の立場からの
ご質問だったんですが、ご自身ががんを経験した
立場の方からのコメントがあります。この方は、
大学院に所属している学生の方です。読みますと、

「血液のがんで、臍帯血移植をしました。奇跡的に
回復をして、大学院に通っています。血液のがん
には、社会的支援など何もありません。社会から
抹消された、ただの個体です。何が社会福祉のフ
ロンティアで、がんと市民活動なんでしょう。血
液のがんの人の地位を、生き方を調べたことがあ
りますか。何も知らずに活動している人たちの自
己満足は耐えられない。個一人で立ち上がる姿を
見たことがありますか」という、質問というか、
問いかけのようなコメントを頂戴しておりますが、
いかがでしょうか。髙橋さん、お願いします。

髙橋：この質問をしてくださるのに、この文章を
書くのに、どんなにエネルギーがいったかと思い
ます。大変な治療を乗り越えて復学するまでに、
どれほど頑張ったか。それから、どれほどおつら
いことがあったかと思います。今日ここにいらし
てるかどうかは、わからないですけれども、復学
する、そして暮らしを続けていくってすごいこと
だと思うんですよ。
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血液のがんの状況、なんも進んでないじゃない
かっていう問いかけですけれども、実は造血幹細
胞移植の領域での支援は、この 5 年ほどの間に大
きく進んできました。本当にこの 5 年ほどの動き
なので遅かったと思いますが。それでも一部の血
液専門医の間で、移植のあと長期的に何年も通院
するご本人の就労とか、家族関係とか、経済的問
題とか、そういう心理社会的な課題への対応の必
要性への気づきが高まったんです。それがこの 5
年ぐらいのことでした。今は、造血幹細胞移植を
やっている学会が一丸となって、社会的課題に向
けたさまざまな資料を作り始めてます。

それから、コメントをくださったこの方は、本
当に心から怒りを覚えることがおありだったんだ
と思うんです。支援とか、ケアとか、すごい上か
ら目線じゃないですか。

何がどう問題で、どんなサポートがあったらい
いのかは、みんなで考えなくちゃいけないんです
よね。そのときに、ケアをしているつもりの人が、
やっぱり胸に手を当てて、立ち止まりながらやっ
ていかなくちゃいけないんだと思います。でも、
いいケアはあったほうがいいに決まってる。いい
ケアを生み出すには、当事者の声が反映されない
といけない。Patient Public Involvement、PPIと
か最近いわれますが、やっぱりいろんな形でみん
なが発信するのが大事なんだろうなって思います。

月村：ちょっと、違う観点で。このご質問が向
けられてる先っていうのは、多分僕がやってる
LAVENDER RINGみたいなところで。がんの経
験者もいますが、でも経験者じゃない人間が何か
をやることによって得られる自己満足を、そこを
目的にしてるんじゃないかみたいな、そういう類
推みたいなことだと思うんですね。今、髙橋さん
もおっしゃったように、この方、相当苦しまれて。
特に社会との関わりってことに関して、すごく大
きい傷というか痛手を負っていらっしゃるので。
そういう方から見ると、さっき社会貢献がしやす
くなったっていうことを申し上げましたけど、そ
ういう風潮も含めて、自分のことをわかってない
んじゃないかという、そういうお気持ちがすごい
強いと思うんです。

初期の頃、実は僕らの活動も、先生方に非常に
誤解されたことがありまして。広告でやってるん
だろうみたいなことは、よくいわれました。実は
そういうのって傷ついてるんですよ、こっちもね。

なんですけど、傷ついてるとかいわないで前に進
めてるうちに、どんどん支援者が出てくるという
ね。そういう面白い現象に、自分たちはめぐり合
いました。同じかもしれません、やってる方たち
は。どんなときでも必ず自分たちにマイナスなこ
とをいってくる人、いるんですけど。信じて続け
ていれば、必ず支援してくれる方も出てくるって
いうのは、僕らの学びで。

だからこの方も、まさにね、そういう今孤独の
状態でいるんであれば、もし何か一緒にできるこ
とがあったらなと思いますし。一方で、さっき長
谷川さんがやられてた「こういう言葉かけられた」
みたいな問題ありましたけど。僕はだけどね、ど
んな言葉でもコミットメントするっていうのはも
のすごく重要なことで。確かにエビデンスのない
ものとかを送られて困るっていうのはあるんで、
そのへんはちょっとマナーとしてつくってったほ
うがいいと思うんですけど。それ（言葉）が消え
ちゃうと、本当に手が差し伸べられなくなる。見
た目はつながってるかもしれないけど、実際はつ
ながってないっていうね。そっち側にまだ、自分
たちもエネルギー持ってやっていようと思うんで
すけど。やっぱりそういう自分に対しての悪意み
たいなものを自分で感じるときに、そこに立ち向
かえるものを、さらにつくっていけたらいいかな
と思います。なので、この方の質問は、非常に僕
らに対して、いいフィードバックをいただいたと
思ってます。

菅森：ありがとうございます。ごめんなさい。先
に伝えるべきだったんですが、もし質問者の方で
コメントしたいとかがあれば、追加で補足いただ
くことも可能でございます。次の質問が、就労の
話ですね。「がん治療中の長期休職中、がん経験
者本人が傷病手当金をもらうだけでなく、カバー
する同僚に対しての補償（短期契約社員などによ
る仕事の補填など）があれば、がん経験者が心置
きなく治療に専念できるのではないかと思ってい
ます。共存するには、お互いがウィンウィンな関
係を築くことが、サステナビリティにつながると
思います。Zoomを活用したハイブリッド式の働
き方で療養を支えるなど、治療や療養支援、就労
支援がITを活用することで、可能になることが増
えると思います。実際に取り組まれていれば、教
えてほしいです」ということなんですが。上田さ
ん、就労の調査もされてますか、いかがですか。
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上田：先ほど、発表の中で少し触れましたが。ピ
アリングの会員さんを対象に、「仕事をしながら治
療をしたい人が継続できたとすれば、それはどん
な要因があったから継続できたのか」ということ
を、2022年に調べました。その中には、今ご質問
にあったような、（コロナで促進された）在宅勤務
だったり。あとは放射線治療なんかだと、丸 1 日
休まなくてもいいので、年休を 1 時間ずつ使える
だとか、そういういろんな制度。そして制度だけ
じゃなくて、配慮ですね。上司の人が自分の仕事
にペアをつけてくれたとか。そういういろんなこ
とがあったから、私仕事を続けられましたという
声が集まってきました。

そういう声を集めて、「やっぱり伝えないと変
わっていかないだろう」ということで、私たちは
冊子を作り、それを企業の人事・労務部にお送り
しました。やっぱりどういう状況だったら、働き
続けやすいのか、ということを当事者から発信し
ていくことが重要かな、と思っています。

菅森：ありがとうございます。

月村：よろしいですか。

菅森：月村さん。

月村：WorkCAN’sっていう、がんと就労を考え
る会っていうのを、実はやっておりまして。これ、
サッポロビールの村本さんっていう、食道がんやら
れて、会社の中でがんの経験者を支援する会をつ
くられた方と。転職されたんですけど、カルビー、
その前はクレディセゾンにいらっしゃった武田さ
んって方も同じことやってまして。その方たちと
一緒にそういう会をつくって。最初は4社で30人
ぐらいだったんですけど。今、ワークショップや
ると、50 社 100 名とか参加されるんですよ。

みんな、何を目的に参加するのか。もちろん、
ネットワーキングがあるんですけど。会社の中で、
がんの支援のためのネットワークをつくりたい。
ただ、いろいろわかんないことがあるっていう、
そういう話で。何人かにご相談乗ってると、会社
がコンプライアンスも含めて、かなり活動に制限
かけてるわけじゃないんですけど 、時間内は会社
以外のことやっちゃいけないよとか、 そういうのが
いろいろあって。なかなかコミュニティが進んで
いかないとか、そういう問題があったりしました。

今、ITが、ってあったんですけど、制度つくるっ
ていうのもありますよね。制度のあとに運用とい
う部分。運用も正式な運用じゃなくて、ちょっと
上手にやるっていう。昭和的な考え方かもしれな
いですけど、そこの部分を乗り越えるにはマイン
ドセットの変化が必要で。それを上手にハックで
きると面白いんじゃないかと思いました。

僕がLAVENDER RINGをやったときに、会社
で実はLAVENDER CAFÉって、立ち上げたんで
すよ。それはもう完全に、がんサバイバーの方た
ちがそこで集まって話すという、それだけの会で
す。本当にそれだけで、なんにもそれ以上やって
ないんですけど。ただ、話すだけでいいっていう
ね。そうすると、なんかが生まれたりすることも
あるんで。制度とか運用とか、ITでやれることと
か、そういうことじゃない、カルチャーとか機運。
そこをどうつくるかっていうのは、ものすごい重
要なことで。まさに（皆さん）やられてることに
近いと思うんですけど、そんなふうに思ったりし
ますね。

菅森：髙橋さん、 何かコメントありますでしょうか。

髙橋：東京都では、がん体験を持つ方を新規雇用し
た企業への補助金を出していたと思いますね。今
のご質問だと、誰かが休んだときに、短期の派遣
を補充するときの補助金があったらいいんじゃな
いかっていうアイデアですけれども、そういうの
もありなんじゃないかなと思いますね。特に、中
小企業の場合はそうですね。そういうのもあり得
ると思うし、一方で、今、月村さんがおっしゃっ
たように、会社の中の既存の仕組みをよりよくし
ていくことも、とても大事で。当然、カバーする
仲間への配慮っていうのは、上司や会社がするべ
きことですから。そこにコミュニケーションも必
要だし、何らかの制度が社内でできるといいと思
うので。

菅森：ありがとうございます。あともう1問きてい
まして。タイトルに「サバイバーとサポーターた
ちが挑む社会改革」って記載したこともあり、「そ
のサポーターの内容にはケアギバーも含まれてい
ますか」というようなご質問をいただいておりま
す。これは、月村さん、何かありますか。

月村：今回のタイトルのサポーターって、広い概
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念だと思うんですけど。つまり、医療者と患者の
方、そのご家族の方以外で、それを支えていこう
という意思を持ってる人って意味で書いてると思
うんですよね。なので、もちろんケアギバーの方
も入っていらっしゃると思うんですけど。なかな
かがんサバイバーに関しては、サバイバーシップ
も含め、さっき髙橋さんが最初にご説明されたこ
ともあって、何がサバイバーで、どこまで含んで
るんだよ、みたいな話はよく出ます。

さっき僕、動画で見ていただいた中で、ある有
名な方から「私、サバイバーとか、言葉嫌い」と
いわれて。「すいません」とかいいながら、やった
印象があるんですけど。サポーターって定義ない
ですもんね。逆にいうと、今からそういう定義も
つくっていくと面白いし、サポーターシップみた
いなことも、せっかくですから考えていきたいな
と思います。

菅森：私が説明するところを補っていただいて、
ごめんなさい。ありがとうございます。というこ
とで、事前にいただいた質問はここまでなんです
が。まだお時間もありますし、いろんな立場でご
参加くださってる方がいると思いますので、質問
を受けつけたいと思います。

質問者Ａ：髙橋先生が生でしゃべってるのを見ら
れるっていうことで、今日は大阪から東京に来ま
した。はじめて動いてるのを見ました。

髙橋：動いてます。（会場笑）

質問者Ａ：書籍や論文とか、いつも拝見しており
ます。大学で小児がんの研究をしております。今
日は出なかったんですけど、サバイバーシップの
中で、小児がんや、先ほど質問にあった大学院生、
大学生のときっていうのと、成人がんとの違いって
いうものを教えていただきたくて。先ほどの『サ
バイバーシップ学』は、翻訳本しか読めてないん
ですけども。あの中でも就労の個所ですとか、捉
え方のところで、一部「若年がんは」とか、「小児
がんは」っていう記述に収まっていまして。成人
がんとの違いみたいなところを、サバイバーシッ
プに関して教えていただければと思います。よろ
しくお願いします。

髙橋：大阪から来てくださって、どうもありがと

うございます。
あの教科書は、基本的に成人がんについてまと

めるという立ち位置です。小児がんとか、あるい
は思春期、本当にまだ学校に行っているときにも

（がんに）なりますよね。これ、他人事じゃないん
です。そういうときの問題、そこから人生がかな
り長いときの就労の考え方。あと、たとえば、伴
侶を見つける、子どもをつくる、とか、さらに、
お子さんがかなり小さいときにがんになったとき
の、保護者との関係。保護者のほうが非常にプロ
テクティブになってしまう場合もあると思います。
育ち方、育て方の問題があるように思います。あ
と、ちょっとプレゼンの中で触れましたけれども、
小児科から成人診療科に移っていくときの問題。
これは、医療者側の問題もあると思います。

今までは小児科がんの領域と、成人がんの領域
は別々に仕事をしていた印象がありますが、小児
がんの寿命がどんどん延びて。30年も40年も、さ
らにもっと延びるとなると、これはもう診療科を
トランスファーすることが必須になって……。両
者がどう連携していくかという問題意識のもとに
研究が始まったのが、日本だと15年、10年くらい
前かと思います。

質問者Ａ：2010 年代。

髙橋：そうですねえ。でも、まだまだですよね。
研究領域って、どんどん細分化されて、その業界
にメリットのある論文を出す人が偉くなる仕組み
があるように思います。でも、領域の横のつなが
りって、研究でも支援実践でもめちゃくちゃ大事
だと思います。その後を生きるサバイバーシップ
の話は、医学だけで全然済まないんですよね。経
済学も、社会学も、それこそ文化人類学も。がん
体験の文学、なんていうのもあると思うんですよ。
なので、これはもうみんなが手を携えたほうがい
いだろうなと思いました。

菅森：ありがとうございます。ほかに何か、質問
されたい方はいらっしゃいますか。お願いします。

質問者Ｂ：私も社会学の立場から、がんサバイバー
シップについて、特にAYA世代とか、PPIとかの
分野で研究しておりまして。同時に、慢性骨髄性
白血病の患者会の運営にも携わっております。そ
れで、長谷川さん、上田さんにおたずねしたいん
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ですけれども。全国レベルで、患者会、セルフヘ
ルプ・グループのような活動をしていると、どう
しても地域、地方ですね、東京以外の場所でのサ
ポートの偏りであるとか、なぜか全国でやってい
ても、一部の地域の患者さんが妙に集まりが悪い
というか。情報が伝わっていないような雰囲気が
あるように、私自身は感じているんですが。長谷
川さん、上田さんとしては、何かそういった地域
間格差のようなことの実感というのは、今、おあ
りでしょうか。

長谷川：ありがとうございます。患者会の地域間
格差っていうことですよね。ありますよね。って
いうか、感じます。それに対してどうやって取り
組んでいくのかっていうことでいうと、今、僕自
身はあまり答えをもっていない感じですね。ネッ
トで、意思があればアクセスできて、誰でも取れ
るっていうところに、私であれば肺がんの情報を
乗っけるっていうことはやれているので、そこま
で、っていうところではあります。

ごめんなさい。ちょっと話がずれちゃうかもし
れないですけど。さっき、僕のスライドの中に、
治療の機会を逃してるんじゃないか、肺がん患者
は、っていう話があったと思うんですけど。あれ、
地域の病院で格差があるのかっていうのを調べた
んですね。初発、がんになったときに、きちんと
検査を受けてるのかっていう、そういう話なんで
すけど。でいうと、地域の病院も、病院の違い、
国立病院であるとか、がん拠点病院であるとかで、
そういった違いはなかった、っていうことになり
ます。

そこで、じゃあ何が違うのかっていうと、患者
の意識だけなんじゃないのかなと思ってますね。
治療の機会が、病院間ではなくて、制度の隙間で
全国一律に起こってるときに、それをどうするか。
変えるのは、患者の意思次第であるっていうこと
に、僕自身の考えは帰着していて。そこに地域と
かも何もないよね、と。ワンステップに来ていた
だけると、僕みたいな意見の人がいるので、それ
をそうだと思えば、その人は行動に移すでしょう
し。まったくそれに興味がなければ、僕からいう
と、治療機会を失ったままですよねっていう話に
なる。それはでもその人の選択なので、それはど
うでもいいんじゃないかと思ってる。それは勝手
なんじゃないかっていう考え方を、している感じ
ですね。

すいません。話が今、自分ができるところ、やっ
たことのみの話になって、広い話じゃないんです
けど。上田さんに渡します。

上田：地域間の格差っていうのは、当然まだある
と思うんですけど。この数年で、コロナ禍もあっ
て、オンラインでZoomを使って何かやるってい
うのも、もう爆発的に広がって。その中では、格
差があるにはまだあるんだけど、恩恵のほうがす
ごく大きいかな、というのを感じています。

たとえば乳がんの場合でいうと、乳房再建とい
うテーマについて。東京にいると、非常にたくさ
んの病院で、乳房再建で、皮弁でも、インプラン
トでも、脂肪注入でも、いろんなやり方があっ
て、いろんな情報があって、いろんな先生がセミ
ナーやってる、という状況があります。けれども
地方に行くと、今まではそういうセミナーとか全
然、東京とか大阪でしかやってない。そういうの
を知ったとしても、近くに先生がいないから診察
も受けられない、っていう状況があったと思うん
ですが。少なくとも、最近ではオンラインのセミ
ナーも患者会で企画して、先生呼んでやるってい
うのもすごく増えましたので。そういう情報に触
れて、「あ、こういうことができるんだ」と。先生
がうちの県にはいないとか、まだそういう医療の
均てんが進んでない部分もありますけれども。そ
れでも、情報共有の面では非常に進んだかな、っ
ていう、患者会が媒介する情報もすごく進んだか
なっていうのがあります。

あとは、先ほどうちでもたくさんオフ会が、いろ
んな各地で開催されてます、というのをお知らせ
しましたけど。それも、オンラインでおしゃべり
会をやったりっていうのがすごく増えたので。近
くで同じような患者さんと知り合う機会もなかっ
たっていう人も、「オンラインのおしゃべり会に参
加して、はじめてお友達ができた。うれしい」っ
ていう声もよく聞きます。ただしリアルの面でい
えば、まだまだ患者会的な集まりは全然うちの近
くにはない、という方も多いので。そこは、解消
されたわけではないんですけれども。オンライン
によってかなり改善された部分もあるかな、って
いうのが実感です。

質問者Ｂ：ありがとうございます。

菅森：ありがとうございます。他にありますでしょ
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うか。お願いします。

質問者Ｃ：本日は貴重なお話ありがとうございま
した。私は今、立教大学の修士 2 年生で、修士論
文を書いてるところです。今日もゼミを抜け出し
て、皆さん方のお話をうかがいに来ました。

私の修士論文のテーマは、がんサバイバーの方
が企業で働くことによって、その企業に与える成
果っていうのはどういうものがあるんだろうって
いうことで。なぜそういう研究をしようと思った
のかっていう背景なんですけれども、私は社会人
大学院（の所属）なので、社会人としては今、製
薬会社で仕事をしています。今は本社勤務になっ
てしまったんですけれども、以前はMRという、
先生方のところにおうかがいして、自社製品の情
報提供をするっていう仕事をしてました。私は抗
がん剤を担当していたので、がんの患者さんのお
話をおうかがいすることがすごく多かったんです
けれども。自分が担当してる製品が「すごく患者
さんに効いてるよ」って、「患者さん、すごく喜ん
でくれたよ」っていうお話を聞くと、やっぱりう
れしかったんですね。

でも、やはり仕事を続けていく中で、「ちょっと
あの薬、使うのやめた」って先生にいわれて、どう
してなのかっていうのをお聞きすることがあって。
効果がもう出なくなってしまったのかなって聞く
と、効果はまだあったと。じゃあ、副作用で使え
なくなったのかなと思ったら、副作用も全然大丈
夫だったって。患者さんもすごく満足して使って
くれてたけど、お金が足りなくなって、諦めざる
を得なくなってしまったというような話を聞くこ
とが、増えてきました。

やはり製薬会社なので、薬剤を通して貢献した
いという気持ちが大きかったんですが。それだけ
ではどうにもならないところっていうのが、どう
してもあるんだなと思って。それ以外の部分でも、
何か自分で力になれることはないのかなと思って、
こういう研究をしてみようかなと思いました。

先ほども、月村さんのお話にあったように、3
割の方ががんに診断された時点で仕事を離れざる
を得ないような状況になっているっていうことで。
その原因をアンケート結果とかで見ると、周囲の
人に迷惑をかけるから辞めるっていう選択をされ
てる方が、非常に多いということがわかってきま
したので。企業としても何か成果がある、周りの
人にも何か利益、影響を与えてるっていうことが

わかれば、がんのサバイバーの方も勇気を持って
働き続けることができるんじゃないかなって考え
て、私は研究をしています。すいません、前置き
がすごく長くなってしまったんですけれども。

なので、実際にがんサバイバーの皆さん方が働
いていて、企業か何か団体で一緒にお仕事をされ
る機会があって。お仕事をされている中で、周囲
の人がすごくポジティブに変わっていくとか、そ
ういったご経験があれば、ぜひ具体的に教えてい
ただきたいなと思ったんですけれども。お願いい
たします。

菅森：月村さん、お願いします。

月村：ありがとうございます。まさに僕が、さっ
きお話ししたように御園生と一緒に、こんなス
テッカー貼って、みんなでやり始めて。これ、と
てもいい影響を与えたと思います。定性的な話で
すけど。僕はその後異動しちゃったから、そのあ
とは追えてないんですけど。病院行かなきゃいけ
ない、入院しなきゃいけないってなると、誰かが
その代わりをしなきゃいけないですよね。そうす
ると、仕事を渡せるようになる。だから、会社と
しては風通しがよくなるはずなんですよね。そう
やって、理屈で考えると。

ちょっと違う観点なんですけど。パタゴニアの
創業者のイヴォン・シュイナードさんっていう人
が、『社員をサーフィンに行かせよう』って本を書
かれてるんですよ。これ見ると、カルチャーみた
いな話かと思うと、意外とそうじゃなくて。マネ
ジメントの話で。たとえば、波がよかったらサー
フィンに行こうってなると、それまでに仕事を片
づけなきゃいけないと。周りの人も、あの人サー
フィンに行く人だから、認めなきゃいけないと。
そういうことをみんなでカバーしながらやってい
くというふうになるんで、企業としての強さが出
てくる。っていうようなことを、それに近いこと
をおっしゃってた部分があると思うんです。

そういうことは、一つあると思うんですよね。
たとえば、子育てでお忙しい方がいらっしゃった
とすると、そのときいなくなるってわかってる
と。わかってたら、そういう仕事をつくっていか
なきゃいけないし。いわれた仕事とか、お客さん
からいわれたままにやるんじゃなくて、先読みし
なきゃいけないとなると、いろんな意味でプラス
が出てくるんです。そこをちゃんと読んだうえで、
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そういうセットをつくり上げるっていうのがマネ
ジャーの役目なんですけど。マネジャーも進化す
ると思うんですよね。

僕はプラスだと思うんですよ。本来的にはそれ
を数字で表せると、すごくいいと思います。でも、
伊藤忠さんは確か、結構前ですけど、がんで亡く
なった方がこの会社で働いてて非常によかった、っ
て。それを社長がすごくいいと思って、がんの人
たちをこれからどんどんサポートするみたいなね。
そういう動きが出てくると、こういう会社とやる
ほうが、そうじゃない会社とやるよりいいんじゃ
ないかっていう。そういうレピュテーションみた
いな部分も、出てくると思うんで。もう論文出さ
れる時期に近いのかもしれませんけれども。ぜひ、
そこでいい結果が出てるとなったら、そのリリー
スなんかは私どもも手伝わせていただきますので、
頑張ってください。

質問者Ｃ：絶賛分析中なので。出せるように頑張
ります。

髙橋：頑張ってください。

質問者Ｃ：ありがとうございます。

髙橋：どうぞ、お掛けになって。

質問者Ｃ：すいません。

髙橋：薬価が非常に高くなっているために、経済
毒性が生じて、効く薬はあるけれど支払えないか
ら治療が受けられないというケースが出始めてい
ると思います。それこそ、体の毒性と同じレベル
で経済毒性っていう用語が、研究場面ではもう使
われているわけですね。じゃあ、営利企業が薬価
を下げるか。臨床試験のコストがもっと下がらな
いか。本当に、世界中の課題です。

でも、それは置いといて、製薬会社に限らず、会
社がどうなのかっていうことに関しては、これは
もう、いわゆるダイバーシティ・アンド・インク
ルージョンで、経営課題なんですよね。個人がで
きることと、会社ができることが、やっぱりあっ
て。がんになったご本人は、少なくとも一時的に
は弱るし。そのときに主張しろとか、ちょっと鈍
感力を身につけろとか、誰がどういってるのかを
気にするなとか、もっともらしいことをいうこと

はできるけれど、だけどやっぱり大変なんですよ
ね、ご本人も、ご家族も。

だから、一時的に弱ってるんだ、いつものよう
に対応できなくなることがあるんだっていうこと
もわかったうえで、そこは上司とか人事とか経営
者が、組織ぐるみで対応すべきことなんだと思う
んです。これは、がんだけじゃなくて、私傷病、
労災以外の私傷病ぜんぶに通じることだと思うん
ですね。その企業がサバイバーご本人にどんな対
応をするかは、同僚たちが横目で見てますよ。同
僚たちの仕事をする士気も左右すると思います。

いろんな私傷病、いろんな病い体験を持ってい
る方が働いている会社は、相対的に強いんじゃな
いかなと私は思っています。ただ、それは理想論
だというご意見は、特に中小企業の経営者の方々
からはうかがいます。でも本当にそうなのでしょ
うか。ある中小企業で、私傷病の対応を手厚く行
い、それが報道されたら、新卒の応募者がV字回
復した例もあります。これはやっぱり経営課題で、
社長さんや人事がどう考えていくかっていうこと
なんじゃないででしょうか。

質問者Ｃ：ありがとうございます。

菅森：ありがとうございます。まだまだ聞きたいこ
とがおありかもしれないんですが、ちょっと時間
を大幅に超過してしまいまして。こちらでパネル
ディスカッションおよび質疑応答の時間を終了さ
せていただきたいと思います。いろんな切り口か
らの議論が出てきて、すごくいい語り合いになっ
たのかなっていうふうに、私は感じました。あり
がとうございます。

最後にお願いがありまして、お配りしている資
料の中にアンケートがございますので、ぜひご協
力いただきたいと思います。回答の方法ですが、
アンケート用紙に回答いただく形、あるいはQR
コードがございますので、スマホなどで撮ってい
ただいて、ウェブで回答していただく形でも大丈
夫です。ぜひご協力いただけたらと思います。

ということで、本日、年末、大変お忙しい時期
ですが、皆様、お集まりいただいてありがとうご
ざいました。そして、ご講演いただいた講師の皆
様もありがとうございました。では、終了させて
いただきます。

プラスアルファのアナウンスですが、来られた
方、お気づきかもしれないですけど、立教大学、
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今、クリスマスツリーを点灯してる季節です。こ
のあと17時になりましたら点灯しますので、よろ
しければ見ていっていただけたらと思います。あ
りがとうございました。
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