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■大腸がん検診 ――
「乳がん，前立腺がんと来て，なぜ」

DIPEx Japan Newsletter では，進行中の
プロジェクトにかかわるインタビュー協力
者の方にお話をうかがっている．今回は，
大腸がん検診モジュールだが，趣向を変え
て主任調査員の菅野摂子さん（立教大学）
にお話をうかがった．
乳がん，前立腺がんと来て，どうして次

が大腸がん「検診」なのか．大腸がん検診
のモジュールのスタートが報告された運営
委員会で「どうして検診なの，大腸がんの
語りじゃないの」という呟きが聞こえた．
患者の生の声ほど患者を勇気づけるものは
ない，と感じているディペックスのサポーターだれしもが感
じる疑問だろう．もちろん，独立した研究資金をもたないディ
ペックスのプロジェクトの行方は，獲得できる研究費次第と
いう事情があるのだが，では，このプロジェクトが研究費獲
得の苦肉の選択だったかというと，決してそうではない．
大腸がん検診の語りモジュールを支える研究費は，患者に
視点をおいた情報にフォーカスをあてて情報不足感を解消し
ようという中山健夫教授（ディペックス副理事長）を研究代
表者とする多団体複合の研究事業 *1 だが，大腸がん検診の語
りデータベースづくりは，その目玉である．このケースでは，
研究予算が先にあって研究代表者の中山教授は，担い手の研
究者を探していた．そのとき，手を挙げたのが菅野摂子さん
である．

■検診格差を浮き彫りにする
「今までのディペックスのインタビューは，病気の体験を
語りたい人に語ってもらうというものでしたが，このプロ
ジェクトでは語りたいと思っていない人にも語ってもらわな
ければなりません．インタビューを進める中で知ったことで
すが，世の中には『検診を受けるような命じゃない』と思っ
ている人もいるわけです．3 人の子育てをしながらパート仕
事もしているのに，『自分は家計の主じゃない，パパが死ん
だら大変だから，パパの方には手厚くやっているけど…』と

話される．」
「たまたま家の工事にきた作業員が，体
調が悪そうでフラフラなんですね．大丈
夫ですか，って尋ねると孫請けの会社の人
で…．たとえば病気になったら大きなハン
ディを負う人こそ，検診を受けて早期発見
したほうがいいのですが，それは病気に
なったら最初にクビを切られる人でもあ
り，病気になりたくない，病気が見つかっ
て欲しくない人でもある．だから検診に
も消極的．検診を受けないことを会社も歓
迎する．『検診格差』って呼んでいますが，

そういうことが浮き彫りになってきます．でも，ここが難し
いところで，身近な人にも声をかけたのですが，そういう人
はインタビュー協力者にもなってくれないんですよ．」

■医療というものは，人の生活に埋め込まれている
病気の体験の語りデータベースづくりの場合には，インタ

ビュー協力者もいっしょになってつくりあげる参加感があっ
たが，検診の語りにそれを求めることは難しい．健康と病い
の語りデータベースには，同病者の役に立つという情報の有
用性とともに患者が病気の症状に翻弄されるだけでなく，病
いの語り手になるという意義があると常々感じているのだ
が，検診の語りはこれとはちょっと違うのだ．
「医療というものは社会学的にみると，人生に埋め込まれ
ている（embedded in life）面があって，意識されないとこ
ろで私たちの人生を左右している部分があると思うんです
ね．」
インタビュー協力者は，検診そのものについて語ることを
それほど多くもってはいない．「いまいかに快調か，他のこと，
今のことを話されるんです．」こういう一見関係のない話を
「丸め込まれながら聞いている」のだという．トピックサマ
リーにはならない無駄話かもしれない，トピックサマリーの
作り方によって新しい問題を浮き彫りにできるのかもしれな
い．

菅野摂子さん（社会学研究者）

聞き手：秋元秀俊（ディペックス・ジャパン　㈲秋編集事務所）



02

■よりよい検診のあり方を提起するだけでなく，検診社会への厳しい目も
■平凡な話こそが調査としては興味深い
心理学を勉強したいと思ったのは，自分

の心理がおかしいのじゃないか，子育てに
没頭できない自分が問題なんじゃないかと
思ったからだという．他人から見れば，た
かだか1年アメリカに住んで良い思いをし
たくらいで，帰国して思い通りにならない
というのはただのわがままじゃないか．ひ
とつひとつの出来事は些細なことで，何も
そんなに突っ張らなくてもいいじゃないか
と言われれば返す言葉が見つからなかった
という．
「当時，他人から聞かれても答えられない．答える語彙が
ない，そういう感じでした．」
修士で終わりのはずが博士課程に進み，主題は出生前診断

のまま，今度は保育園の普通のお母さん，医師，反対する障
害者団体の役員などの話を聞いてまわった．社会学者という
のはジャーナリストではない．一見何の変哲もない平凡な話
こそが調査としては興味深いものらしい．修士論文のときに話
を聞いた出生前診断で中絶した母親らに比較すれば，さほど語
ることをもっていない，ドラマを背負っていない人たちだ．そ
の意味では，大腸がん検診のインタビュー協力者と似ている．
小さなおできと思っていたものが，いつか命を奪う癌腫と

なるように，何でもない些細なことが，後々の人生において
大きな意味をもつことがある．ドラマというのは，所詮，後
付けなのだ．
「この大腸がん検診のインタビューでは，痔の人がたくさ
ん登場します．出血で心配していたら痔だった．痔だと思っ
ていたが，調べたらがんだった．医師に痔だと言われたため，

出血があったけれどずっとずっと痔だと思
い込んでいた．がんが見つかって，医師に
それを言うと『1回診断を受けて 10 年も
信じ込んでいたなんて，そんなの化石や』
と言われた，というような話がありました」
菅野さんにとっては，自身が母親の役割
に押し込められる問題と出生前診断の問題
と大腸がん検診の問題はひと続きなのかも
しれない．
「人によるでしょうが，社会学って，ど
ちらかと言うと対象にこだわらず，概念に
こだわるんです」

■公衆衛生学の影
しかし，大腸がん検診については，次のようにも言う．
「重要なのは『本当に今のやり方でいいのか』という見直
しのきっかけになることですね．たとえば，英国では対象年
齢を絞って郵送式にしています．日本の場合には，対象は幅
広い年齢ですが，本来検査を受けるべき人が受けているか，
という問題があります．」
ディペックスのインタビューでは，語り手の多様性が求め
られる．がんの見つかった人も見つからなかった人も，検診
を受けなかった人も，話したい内容が豊富な人もそうでない
人も．できるだけ多様な人の語りを集めるため，からだに障
害のある人も加える．そこから検診格差が見えてくる．
「病気になってしまえば，病院っていう隔離空間になりま
すから平等の扱いですが，検診って『社会の中の医療』じゃ
ないですか．」
これは社会学の研究者の関心事とは少し違うように思われる．
実は菅野さんは，祖父に国立公衆衛生院院長の曽田長宗 *2

「まるで検診から外れた話でも，分析していくうちに，ど
こかで関連するかもしれないですから．」

語り手本人が意識しないところで，無意識に埋め込まれて
いることがらを，汚い言い方をすれば「横取り」する「離れ
業のような」作業なのだという．

ここで，このモジュールの責任者である菅野摂子さんの社
会学の研究者という側面に触れないわけにはいかない．
菅野さんは，大学で数学を専攻しコンピュータ会社に 5年

勤め，4歳と 1歳の子どもをかかえたところで大学院に入っ
て社会学の研究を始めたという経歴をもつ．ママさん院生だ
った．紙幅の都合で，そのあたりの詳しい話は端折らざるを
得ないのだが，最初の子どもを産んで夫の長期研究休暇につ
きあってシリコンバレーに住んだ．そして無料の託児所に子
どもを預けてスタンフォード大学が用意する家族向けプログ
ラムを受けるという生活を 1年経験して帰国するのだが，彼
女を待ち受けていたのは「生活に困ってもいないのに子ども
を預けて好きなことをするとは何事か」という不寛容な社会
だった．そもそも働いていない母親が子どもを預けることの

できる保育園など日本では見つからない．普通はここで挫け
るものだが，菅野さんはカトリックのナーサリースクールに
週 2回だけ子どもを預け，早稲田大学エクステンションセン
ターに入り，放送大学も受講．そうするうちに二人目の子ど
もを妊娠．「これはまずい」と焦る日々だったという．二人
目の授乳をしながら夜中の 3時，受講していた心理学が終
わって授乳しながらすることもなくテレビを視ていた．そこ
で毎週放送していたのが「ジェンダーの社会学」，菅野の師
事することになる庄司洋子（立教大学教授）だった．
大学院の修士論文のテーマは，「女性と出生前診断」．元は
コンピュータ畑だからテーマは「情報化とジェンダー」だっ
たのだが，当時，母体血清マーカーテストの是非をめぐって
出生前診断の議論が沸騰していた．調べているうちに，医学
分野は技術もバラバラ，倫理観も様々という実態を知り，出
生前診断を勧めるクリニックで参与観察や患者さんのインタ
ビューを行うことになる．この時期に，お茶の水女子大学ジェ
ンダー研究センターで，佐藤（佐久間）りかさんと出会い，
後にディペックスの活動に加わることになるのである．
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をもち，叔父に公衆衛生学の曽田研二（横浜市立大学教授）
をもつという家系の出である．これは取材の中で，ポロッと
出てきたことで，この家系に菅野さん自身はそれほど大きな
意味を与えていない．筆者が旧姓を問わなければ知らないで
過ぎてしまうところだったのかもしれないが，しかしこの出
自は社会学者の菅野さんの研究に影響を与えないわけにはい
かない．
菅野さんは，大腸がん検診のプロジェクトについて，がん
検診がほんとうに必要な人のものになっているかという側面
（公衆衛生学ではないか！）と，検診社会を問い直すという
社会学者としての側面をもって臨んでいるという．
■簡単だから怖い，ということも
便潜血による大腸がん検診は，あらゆるがん検診の中で，

もっとも成績のいい検診である．手軽でコストがかからず，
侵襲がないので危険もない．そして早期発見早期治療の成績
がいい．じつは，様々ながん検診の普及によって早期発見が
進み，検診後の生存率は伸びているのだが，検診を受けた人
の寿命が延びている検診は，便潜血検査以外にはない．検診
の普及で，がんの発見が早くなっているが，多くの検診では，
検診を受けていない人よりも受けている人の方が長生きして
いるわけではない．便潜血検査は，その意味でがん検診の優
等生である．
では結局，語りのデータベースづくりという手法を通じて，

がん検診を推奨するということになるのだろうか．
「それは最初の倫理委員会でも，大きな話題になりました．
情報提供という点では，検診を知らせることになりますが，
『受けない考え方も分かるよね』という受けとめ方も大事に
します．そもそも現状のがん治療が必ずしもサポーティブ

じゃない，患者が満足できる医療になっていないのに，検診
で早期発見すればいいというのはちょっと乱暴です．」
菅野さんは，このニュースレターのための取材の数日後（４
月７日）にお父様を看取られたのであるが，そのお父様は膵
臓がんを早期発見したものの医療ミスの連続で後悔の残る闘
病生活を送った．日本のがん治療がサポーティブではないと
語るのは，その実感からであろう．
「便潜血検査は簡単ですよね．侵襲性がない，郵送の検診
でも精度が高いので市場性がある．その簡単だから，怖い．『ガ
タカ』っていう映画ご覧になったこと，あります？　毛髪 1
本で，その人のすべてがわかる．」
菅野さんにお話を聞いた帰り，早速『ガタカ』*3 の DVD
を借りた．遺伝子を選んで人工受精で人が生まれる社会では，
自然に生まれた子は神の子と呼ばれる．偶然を差別する未来
社会がサスペンスタッチで描かれる．なるほど生体情報は人
間の尊厳にかかわるのだ．
大腸がん検診の語りモジュールは，検診利用者の視点から
よりよい検診のあり方を提起するだけでなく，検診社会への
厳しい目も併せもつ社会学研究者によって，つくられている
のである．
*1 平成 22 ～ 25 年度厚生労働科学研究第 3次対がん総合戦略研究事業「国民のがん情
報不足感の解消に向けた『患者視点情報』のデータベース構築とその活用・影響に
関する研究」研究代表者中山健夫（京都大学教授・ディペックス・ジャパン副理事
長）．研究分担者は別府宏圀（ディペックス・ジャパン代表理事）のほか，山口建（静
岡がんセンター総長）などで，闘病記を情報源として活用しようという健康情報棚
プロジェクト（代表・石井保志）や患者団体のデータベース化を進める日本患者会
情報センター（代表・栗山真理子）のデータベース構築を核にした事業．大腸がん
検診の語りデータベースは，平成 23 年度予算から組み込まれ，主任調査員・菅野
摂子さんでスタートした．インタビューは，菅野さんのほか鷹田佳典さん，佐藤（佐
久間）りかさん，射場典子さんが担当している．

*2 曽田長宗＜そだたけむね＞ 1902－1984 東京帝大在学中からセツルメント活動をお
こなう．台北帝大教授をへて ,昭和 27年厚生省医務局長 ,のち国立公衆衛生院院長．

*3 Gattaca( ガタカ )1998 年公開 . 遺伝子が全てを決定する未来社会を舞台に人間の尊
厳を問うサスペンスタッチのＳＦドラマ．監督・脚本アンドリュー・ニコル．

● 2年連続で倍増
ディペックスの「乳がん

の語り」と「前立腺がんの
語り」のウェブページを訪
れる人は 2 年連続で倍増

し，年間約 27 万人に達しようとしています．2011 年 12
月にサイトのリニューアルを行ないましたが，2012 年度
（2013 年 3月末までの 1年間）のユニークユーザー数（サ
イトを訪れた人の実数，延べ訪問数ではない）は 267,592
人で，前年の約 2倍，新規訪問者の割合は 66.9% でした．
月間の推移を見ると昨年 4月以降急増したのち，10 月

をピークに急減し，現在は前年度並みの数字（月間 20,000
人台）になっています．4月以降の急増は，4月から 7月
にかけて，「前立腺がんの語り」ウェブページに新たに 8
つのトピック（「病院・医師の選択」「術後の排尿トラブル
とケア」「手術と性機能障害」「リンパ浮腫」「治療経過にと
もなう PSA 値の変化」「前立腺がんの進行と治療」「家族の
思い，家族への思い」「生きること，命への思い」）が追加
されたことが何らかの影響を及ぼしていると思われます．
10 月のアクセス件数が突出して多いのは，ピンクリボ

ンキャンペーンの影響とみられます．キャンペーン初日の
10月 1日の 1日だけで 8,500 人を超えるアクセスがあり，

その 6割が Yahoo のピンクリボンキャンペーンのページ
（pinkribbon.yahoo.co.jp）からアクセスしていたことが分
かっています．
●増えるモバイルからのアクセス
また，モバイル端末からのアクセスの増加は著しく，全
訪問数のうち 3分の 1がモバイル端末からの訪問となっ
ています．携帯電話やスマートフォンなどのモバイル端末
からの訪問数は年間 130,540 件と，この 1年間で約４倍
に増えています．訪問数全体に占める割合も伸び，年間で
34%，多い月では 4割を占めるに至っています．モバイル
端末の内約 4割は iPhone や iPad からです．
●再発や再燃に関する語りが関心を集める
ウェブサイトの中でもっともよく見られているページ
は，「乳がんの語り」の「再発・転移の徴候と診断」です．
前立腺がんでは，昨年は「PSA検査・検診」がトップでしたが，
昨年春に新たに追加された「治療経過にともなう PSA 値の
変化」というトピックがそれに代わりました．再発や再燃
といったがんの進行に関係する語りへの関心が，このウェ
ブサイトの特徴になっていることが分かります．

この記事は，厚生労働科学研究費補助金（第 3次対がん総合戦略研究
事業）分担研究報告書，インターネットを介した患者体験情報の共有とコ
ミュニケーションの検討＜報告１＞語りのウェブページの活用実態（隈本邦
彦，佐藤（佐久間）りか，瀬戸山陽子，田口里恵，長坂由佳）より抜粋

■大腸がん検診 ――「乳がん，前立腺がんと来て，なぜ」Interviewer

ユニークユーザー数
年間27万人に近づいた
ディペックスの
ウェブページ
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2012 年 12 月５日から 7 日にかけてイギリスオックス
フォード大学で行われたディペックストレーニングプログラ
ムに参加してきましたので，そこで感じたこと，学んだこと
をご報告したいと思います．

研修は宿泊先のホテルから歩いて1分もかからないオック
スフォード大学のセミナールームで行われました．日本以外
からも，韓国，オランダ，ドイツ，フランス，スペイン，カ
ナダ，チェコなど，様々な国の人たちが参加していました（参
加人数では日本が最多）．

初日はサンプリング方法，インタビューに向けての準備，
同意書の形式などについて講習を受けました．なかでも大変
勉強になったのが，インタビュー協力者から豊かな語りを引
き出すための問いかけの工夫です．私は現在，大腸がん検診
の語りモジュールの作成に調査者として関わっているのです
が，そこでインタビューをしていて感じるのは，語りを引き
出すことの難しさです．確かに，自分自身が「検診について語っ
てみてください」と言われても（もちろん実際のインタビュー
でこのような唐突な聞き方をするわけではないのですが），
何を話してよいのか戸惑うように思います．そうしたことを
踏まえて，大腸がん検診チームでは，インタビューガイドの
中身や質問の順番などについて何度も議論を重ねてきました
が，この日の研修では，これまでインタビューの中であまり
自覚的に用いてこなかったテクニックもたくさん紹介されて
いましたので（同じことを少し違う表現で聞いてみるとか，
時間に関する事柄をうまく質問に組み込むなど），今後はそ
うしたことも積極的に取り入れていきたいと感じました．

二 日 目 は イ ン タ
ビュー技法やインタ
ビュー協力者への倫理
的な配慮，ビデオ撮影
などについて学びまし
た．特に機材を使って
の撮影実習は参考にな
りました．ディペック
スでインタビューをするようになって一番戸惑ったのは，や
はりビデオ撮影でした．インタビュー自体は何度も経験が
あったのですが，それをビデオで録画しながら行うというの
は初めての体験だったこともあり，最初のうちは戸惑うこと
の連続でした．この講習では実際にモデルの方を撮影しなが
ら，機器の取り扱い方や明るさの調整の仕方などを改めて基
本から学ぶことができました．

いよいよ最終日．この日はコーディングやサマリーの書き
方について学びました．コーディングも自分の研究で普段か
らやり慣れている作業ではあるのですが，ここではモジュー
ルを作成するためのコード化ということで，色々な人がウェ
ブページをみることを意識しながら，できるだけ分かりやす
くシンプルなコードを付けるようアドバイスを受けました．
今後やるべき作業を具体的に知ることができてよかったです．

朝から晩までみっちりと，しかも全て英語による研修とい
うことで，かなりハードでしたが，それでもたくさんの学び
と刺激を得ることのできた充実の三日間でした．英語が不得
手なために，他の国々の方と直接言葉を交わす機会は少な
かったのですが，患者主体の医療を実現するために真摯に取
り組んでいる人たちが世界中にいることを確認でき，自分も
その一員としての自覚を持って頑張らなければ，という思い
を新たにした今回の研修でした．

2012 年 12 月３日，英
国オックスフォード大学で
開催されたディペックス・

インターナショナル（DIPEx International ＝ DI）の設立総
会に，別府宏圀理事長をはじめとする４名が参加しました．

DI とはディペックスの方法論を用いて，健康と病いの語
りのデータベース構築をめざす世界各国の研究グループの互
助組織のようなもので，それぞれが集めた病いの語りデータ
を共有して比較研究を行ったり，インタビューの方法やウェ
ブ公開の技術などについての情報交換を行うことを目的とし
ています．2009 年から年１回集まって法人化に向けた議論
を重ねてきましたが，今回ようやく英国の法律に基づく有限
責任法人を設立することが決定しました．

英 国 の DIPEx Charity と Health Experience Research 
Group，さらに日本，韓国，ドイツ，カナダ，スペイン，オ
ランダ，オーストラリア，イスラエルの各国 DIPEx がそれ
ぞれ設立メンバーとして，DI 理事会に代表を送るほか，ま
だ参加資格を満たしていないパレスチナ，フランス，チェ

コ，ニュージーランドの４か国は，当面アフィリエイトメン
バーとして参加します．役員の選出も行われ，初代理事長に
ドイツの Gabriele Lucius-Hoene さんが就任しました．年間
約３万ポンドと試算される活動資金を，メンバー組織から徴
収する会費に頼るか，助成金などの外部資金の獲得を目指す
かについては，今後理事会で決めることになります．

早速ですが，この DI の年次総会が，来年は日本で開催さ
れます．というのも 2014 年７月 13 ～ 19 日に横浜で「世
界社会学会議」が開催されるからです．世界各国の DIPEx
が集まって存在感をアピールするにはいい機会ではないかと
いうことで，DI メンバーが呼び掛け人になって，「健康と病
いの体験の国際比較研究」のセッションを企画しました（演
題募集が始まるのは６月）．せっかくの機会なので，上記学
会での発表にとどまらず，一般公開のシンポジウムも開催す
る予定です（外国からのお客様のことも考えて，京都での開
催を検討中）．詳しい日程が決まりましたら，またご案内申
し上げますが，来年７月はディペックス・ジャパンにとって，
かなり “ 熱い ” 夏になりそうです．乞う，ご期待！

ディペックス・インターナショナルの設立と
熱くなりそうな 2014 年の夏

佐藤（佐久間）りか

ディペックストレーニング
プログラムに参加して

鷹田佳典
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●活発化する国際交流　IsraAID と Quadrant
ディペックス・ジャパンは，設立当初から英国の DIPEx と協働

してインターナショナルな活動をしてきましたが，最近，DIPEx
以外の海外組織との交流も増えています．その中に，イスラエル
の IsraAid とオーストラリアの Quadrant との交流があります．

IsraAid とは東日本大震災直後から，東北地方において支援活
動を行なってきたイスラエルの国際人道支援組織です．中でも被
災体験によって生じた PTSD（心的外傷後ストレス障害）のケア
に力を入れており，その一環として被災者の体験の聞き取りを
映像・音声に記録して，地域の歴史として保存する「Voices of 
Tohoku」というプロジェクトに取り組んでいます（http://vimeo.
com/61533548 に彼らが作成したビデオのデモ版が公開されて
います）．

イスラエルの DIPEx メンバーからの紹介で，私たちに協力を求
めてきたのですが，実際のインタビューに関わるにはマンパワー
が足りない，ということで，人脈を紹介したり，彼らのイベント
の広報を手伝ったり，という形で応援をしています．

一方，Quadrant とは，オーストラリアにあるセントラルク
イーンズランド大学の Hamish Holewa さんという研究者のチー
ムが作っている，質的研究プロジェクトを支援するクラウドシス

テムです．2012 年
6 月にミラノで開催
された国際会議（上
述の GCQHR，）で，
Holewa さ ん と 出
会ったのがきかっけ
で，テストサイトの
アカウントをもらっ
て，模擬プロジェク
トを作って，使い勝
手を確認しています．フェイスシートからインタビューデータま
ですべてのデータをクラウドに保存でき，データの処理の流れに
沿って，どこまで進んだか一目でわかるようにしてスケジュール
管理できます．私たちのように，研究スタッフが日本全国に散ら
ばっている場合，リアルタイムで互いの進捗状況を把握できるの
はとても便利です．心配なのはセキュリティですが，個人情報を
管理するに足る厳重なシステムだということです．この夏には本
格稼働が始まるようですが，慎重にシステムの導入を検討してい
きたいと考えています． （文責：さくま）

2012 年 6 月 28 日から 30 日の 3 日間，イタリアはミラ
ノで開催された「2nd Global Congress for Qualitative Health 
Research（第 2 回保健医療領域における質的研究に関する国際
会議）」に参加してきました．海外の学会に参加するのは初めて，
その上，英語は聞くのも話すのも頼りない…そんな私でしたが，
海外経験が豊富で英語も大変流暢な，事務局長のさくまりかさ
んとご一緒したおかげで，とても有意義な時間を過ごすことが
できました．そのときの様子を少しだけご紹介します．

6 月末のミラノはすっかり夏でした．会期中，晴天に恵まれ
ましたが，照りつけ
る太陽は早朝から遠
慮がなく，会場であ
るサクロ・クオーレ・
カトリック大学ま
で，日陰を求めつつ，
古い石畳を歩いてい
きました．

さて，日本語に訳すと，あまりに長い名前のこの学会．「質的
研究」をキーワードに，保健医療分野に関わる様々な立場の人々
が，健康増進とウェルビーイングを巡る，ありとあらゆる問題
を議論するという非常に学際的な，広すぎるほど幅広い領域を
カバーする学術集会です．
「質的研究」とは，ごくごく簡単に言うなら，数字には還元で

きないものを研究素材として積極的に扱おうとするもので，社
会科学に長い歴史があります．さまざまな要素が複雑に絡み合
う現象―例えば，ある病気を抱えた人たちの治療選択に関わる
意思決定プロセスとか，とある地域で継承されている伝統医療
のあり様など―を丁寧に解きほぐし，そのあり方や意味を深く
理解し，厚みのある記述をもって表現することを目的に発展し
てきたものです．

学会参加者のバックグラウンドは，研究者から医療者，行政
関係者，学生まで様々．日本からは私たち以外に，心理学者と

して著名なやまだようこさんを
始め，数名が参加されていまし
た．DIPEx ‐ International の メ
ンバーも数人エントリーしてい
て，会うこともできました．

ところで「学会」と聞くと馴
染みのない方は，堅そう，小難
しそう…と想像されるかもしれません．学会ならではの独特の
形式と専門用語のとっつきにくさはありますが，この学会では，
視覚的な素材やストーリーを用い，聴衆に分かりやすく伝えよ
うと工夫を凝らした発表もたくさんありました．

それぞれのセッションでは，座長の司会進行のもと，同じ枠
の発表者になった数人が，それぞれ持ち時間 15 分程度で順繰
りに発表し，参加者とディスカッションをします．イタリアで
は雰囲気がどうなのか，タイムキーピングはお国柄で雑…もと
い大らかなのかしら，などと偏見を持っていたのですが，話の
途中でもベルが鳴ると「ハイ，終り」と容赦なく終了する座長
がイタリア人で，妙に感心しました．

さて，我らがさくまさんの発表は 2 日目．‘Prostate Scaring 
Antigen?　Emotional responses of Japanese prostate cancer　
patients to post-treatment PSA monitoring.’ というタイトルで，
前立腺がんの患者さんたちが，治
療後の PSA モニタリングを巡って
抱える気持ちの変化をテーマに発
表されました．

こうしたかたちで「語り」から
得られたことを発信し，社会に還
元することも，私たちの活動の大
切な役割の一つです．今回は，さ
くまさんの足を引っ張ることしかできなかった私ですが，次は
もう少しお役に立てるように頑張ろう，と辞書を握りしめ誓い
を立てたのでした．

質的研究国際会議（イタリア・ミラノ）参加報告
澤田明子

発表中のさくまさんの雄姿

左がさくまさん．英国 DIPEx やイス
ラエルDIPE ｘのメンバーと一緒に

会場となったサクロ・クオーレ・カトリック大学
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「質的データの二次分析」とは研究方法のひとつで，
インタビューやフォーカスグループの原稿や参与観察の
フィールドノートなどの元データを，当初の研究目的
とは異なる新たな観点から，分析し直すことを指しま
す．Janet Heaton の Reworking Qualitative Data（Sage 
Publications，2004 年）は，保健医療領域における質
的データの二次分析の方法論や認識論的課題，実施する
際の注意点などについてまとめた本です．
これまで既存の調査データの二次分析といえば，観測

データやアンケートなどの量的データが中心で，質的
データの二次分析についてここまできっちりまとめた本
は他にありません．インタビューを通じて収集された語
りのデータを，積極的に研究や教育などに活用しようと
しているディペックス・ジャパンでは，質の高い二次利
用を推進するために，自分たちでこの本を翻訳すること
にして，1月から月に 1回２章分を読む抄読会を開催し

ています．４月末には最後の章まで読み終わりますので，
そこから本格的な翻訳作業を始め，年内には原稿を揃え
て出版社に渡す予定です（来春刊行）．
さらに，この本は 2004 年に出されたもので，情報
がやや古くなっていますので，フォローアップとして，
2000 ～ 2012 年に質的データの二次分析を用いて書か
れた保健医療領域の論文について，電子的に文献検索を
して，その数や傾向についてレビューを行なっています．
これは翻訳の訳注などに反映する他，論文化して，海外
の査読誌に投稿する予定です．こうした「健康と病いの
語り」に関する研究・研修事業は，ディペックス・ジャ
パンの事業の三本柱の一つです．患者の声を動画で流す
ウェブサイトが相次いで開設される中，「健康と病いの
語りデータべ―ス」は，こうした事業に裏付けられた質
の高さをアピールしていきます． （文責・さくま）

Janet Heaton「Reworking Qualitative Data」
翻訳プロジェクトについて

ディペックス・ジャパンのウェブサイトで 2010
年に公開が始まり，昨年完成した「前立腺がんの語り」．
インタビューに協力していただいた多くの前立腺がん
体験者の語りを，インターネット以外のメディアでも
届けたい，という思いが実り，このたび海鳴社から書
籍化（タイトルは『前立腺がんを生きる：体験者 48
人が語る』）されることになりました．
前立腺がんの患者さんは，比較的高齢（70代以上）

の方が多いことから，インターネットにアクセスでき
る環境にない，あるいはインターネットを介して文字
や映像を視聴することに慣れていない方もいらっしゃ
るはずです．書籍であれば，より手軽に読んでいただ
けるのではないかと思います．
書籍化に当たって，当初は，既に「前立腺がんの語り」

ページにトピック・サマリーが公開されているのです
から，それをコピー＆ペーストすれば簡単に原稿がで
きるのではないかと考えていましたが，すぐに，そう
ではないことが分かりました．「前立腺がんの語り」
ページは，基本的に映像，つまり実際に語っていらっ
しゃる様子を見，その声を聞きながら，文字を追うこ
とを想定してつくられています．当然ながら，「あー」
とか「それで」とか，話し言葉がそのまま文字に起こ
されています．しかし，それをそのまま書籍用の原稿
にした場合，やはり読みにくく，場合によってはかえっ
て意味が取りにくくなってしまうこともあります．そ
れに，ウェブサイトで公開された「語り」の全てを網

羅するのは，分量（ページ数）の関係からも現実的で

必要になります．
そのため，まず，書籍に収録するトピックを選び（ほ
とんどのトピックは含まれていますが，一部，割愛し
たトピックもあります），さらに一つひとつのトピッ
クの中から，書籍に収録する「語り」を選びました（こ
の最初の編集作業を北澤が担当）．さらにそこから，
実際にインタビューを担当した澤田さん，さくまさん
が，ウェブサイトには載っていない語りも含めて修正
を加え，書籍用の原稿をつくっていきました．治療法
によっては，インタビュー時点と現在とで事情が異な
る（診療ガイドラインが改訂されるなど）点もあるた
め，アドバイザリー委員の先生方にも改めて目を通し
ていただき，必要な補足を加えていただきました．
その一方で， インタビュー協力者の方々には，事務
局から書籍化の計画についてご連絡し，「語り」が転
載されることを望まない方は事務局にご一報くださる
よう，お願いしました．
現在，編集作業は大詰めを迎えており，発行は 5
月の予定です．会員の皆様も，ぜひ手に取ってご覧い
ただくと同時に，お知り合いの方にもぜひご紹介くだ
さい．前立腺がんの情報を得られるのはもちろんのこ
と，年齢を重ね，病いを持ちながら，どう生きていく
かについて，インタビュー協力者の「語り」から貴重
な示唆が得られます． （北澤京子）

「前立腺がんの語り」が書籍化されます

海鳴社刊『前立腺がんを生きる：体験者48 人が語る』2,400 円 6 月15 日発売
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大腸がん検診モジュールの進捗状況

「臨床試験・治験」の語りデータベースの進捗状況

認知症本人と家族支援のための「健康・病・介護体験の語り」進捗状況報告
平成 21～ 24 年度科学研究費補助金  基盤 (B)　　研究代表者  竹内登美子 (富山大学大学院医学薬学研究部・教授 )

大腸がん検診（便潜血検査）は，苦痛も危険もなく，しかも検
診の有効性が立証されているがん検診の優等生です．ところが，
受診率は必ずしも高くはありません．
なぜ検査を受けないのか，あるいは受けた人の理由や動機は…，

これは検診をめぐる考え方を尋ね，データベースにするプロジェ
クトです．このプロジェクトは，中山健夫さん（DIPEx-Japan の
副理事長・京都大学）を研究代表とする「厚生労働科学研究（第
3 次対がん総合戦略研究事業）国民のがん情報不足感の解消に向
けた『患者視点情報』のデータベース構築とその活用・影響に関
する研究」の一環として，平成 23 年度より進められ，これまで

に 30名のインタビューを終了しています . このプロジェクトのス
タート時点で，がんに罹った人，罹ってない人，検診を受けて陽
性だった人，陰性だった人，検診を受けなかった人など，検診を
めぐって多様な立場にある人にインタビューすることを意図して
きました．現在，インタビューに協力してくださった方の内訳は，
大腸がん経験者 19人，大腸がんでない人 12人（1人中止），検診
の種類では，職域検診 7人，地域検診 5人，個人検診 11 人（中
止 1人），検査経験なし 7人（大腸がん患者でない人 4人，大腸が
ん経験者３人）です．（詳しくは，研究責任者の菅野摂子さんのイ
ンタビューをご覧ください．文責・ニューズレター担当・秋元）

北海道から九州地方まで，約 3年間という長期に亘ってのイン
タビューは，2012 年 10 月初旬の時点で，認知症ご本人 7名と家
族介護者 35名，合計 42名の方々の貴重な体験を収めることがで
きました．ご協力くださった皆様に心から感謝申し上げます．認
知症ご本人は全員が若年性の方で，アルツハイマー型 6名（男性
5名・女性 1名），脳血管性が 1名（男性）です．家族介護者の方は，
若年性認知症のご家族が 14名，認知症高齢者のご家族が 21名で
した．
2013 年 4月現在は，これらの貴重な語りの分析作業の継続と共

に，次の方々のリクルートも行っています．先ず，認知症ご本人
については，若年性に限定しないで前頭側頭型認知症の方，そし
て女性の方の語りを得たいと考えています．次に，家族介護者に
ついては，前頭側頭型認知症の介護者および嫁の立場で認知症高
齢者を介護している方々です．今後ともご協力のほど，よろしく
お願い申し上げます．
分析作業の進捗状況ですが，現在，アルツハイマー型認知症お
よび脳血管性認知症と診断されたご本人と，家族介護者の語りに
ついて，「症状の始まり」・「認知機能の変化～記憶，時間，空間，
言語など」・「診断された時の気持ち（若年認知症本人）」・「診断さ
れた時の気持ち（介護家族）」・「病院にかかる」・「病気であること
を伝える」という 6トピックで，パイロット版の制作を行ってい

るところです（2013 年 4月中旬完成）．その後，6月末までに前
頭側頭型認知症やレビー小体型認知症の方々等を含め，トピック
も増やして内容を充実させ，次の予定で一般公開致します．（詳細
は p12)

日時：2013 年 7月 14 日［日曜］13:30 ～ 16：30
場所：東京大学農学部  弥生講堂（一条ホール）
内容：認知症本人と家族介護者の語りウェブサイト公開記念
　　　「もっと知りたい認知症Q&A～体験者の声から学ぶ」

今回，貴重な語りの分析作業を通じて最も感じたことの一つは，
認識・理解・判断という認知機能が低下することによって日常生
活に不都合を生じる認知症では，他疾患に比べて医学的情報だけ
でなく，他者の体験情報が一層有効だろうということです．ピア
サポートが孤独感の軽減やトラウマ経験の緩和，心理社会的健康
（Well-Being）の改善を図るだろうという期待感も膨らみました．
なお，本研究は「平成 21～ 24年度科学研究費補助金 基盤 (B)」

を得て実施したものです．この補助金の終了と共に，研究班の成
果物の将来にわたる管理・活用はディペックス・ジャパンに引き
継がれます．私も運営委員の一人として，今後もウェブサイトの
充実に向けての活動や，保健医療教育を支援するための活動等を
継続していく所存です．

ニュースレターの前号で，【これからはじまる…語りデータベー
ス事業】として「臨床試験参加者の語り」データベース・プロジェ
クトが始まることを紹介しました．医薬品や医療機器の臨床試験
では「治験」という言葉がよく使われているため，呼称を「臨床
試験・治験」の語りデータベースと改めました．
このプロジェクトは，「平成 24 ～ 26 年度科学研究費補助金・
基盤研究（B）：臨床試験参加者の語りデータベース構築と被験者
保護の質向上に関する研究」を財政的根拠として，研究代表者の
武藤香織さん（東京大学医科学研究所），分担研究者の有田悦子さ
ん（北里大学薬学部）を中心に進められているものです．
臨床試験・治験は，患者さん本人のためではなく，医学のため，
言い換えると将来の患者さんの治療のために行われるものですか
ら，協力する患者さんの十分な理解を得て，むしろ患者さんが臨
床試験について主体的にかかわるような仕組みづくりが求められ
ています（ディペックス・ジャパンは 2010 年に英 DIPEx のルイー
ズ・ロコックさんを招いて公開シンポジウム「臨床試験への患者
参画」を開催しました）．国は，「治験の空洞化（日本国内での治
験の減少）」が深刻であることから，2012 年 3 月に「臨床研究・
治験活性化５か年計画 2012」（厚生労働省）を発表し，日本の創

薬力を実用化に結びつける能力の向上を目指していますが，そこ
で治験について国民・患者への普及啓発が国の重点的な政策にも
なっているわけです．そうした背景のなかで，臨床試験参加当事
者の語りを集める今回の研究が始まりました．この研究では，実
際に臨床試験・治験に参加し，試験を終了した方だけでなく，打診・
説明を受けて参加を断った方，参加したけれども医師の判断によ
り中止となった方やご本人から中断した方，など，様々な方の体
験を集めることになっています．
プロジェクト責任者の武藤香織さんの定例会議（今年 2月 17日）

への報告では，昨年 11月に東京大学研究倫理委員会において研究
計画の承認を受け，その月からインタビューが始まったのですが，
これまではインタビュアーのマンパワー不足から，インタビュー
の数は捗っていません．2月半ば現在，５名（治験対象疾患はリウ
マチ，骨粗鬆症，異形狭心症，鼠径ヘルニア，気管支喘息）の方
へのインタビューが終了したところです．今後は，吉田幸恵さん（立
命館大学大学院）が主たるインタビュアーとして加わるため，イ
ンタビュアー不足が解消され，精力的にインタビューが進められ
る予定です．（文責：ニュースレター編集担当・秋元）



08

昨年 12 月 2 日，コンラッド東京の 28 階にあるバー
ラウンジに 200人の紳士淑女が集まってパーティーがあ
りました．20代から 30代の若者が中心でその３分の 2
は外国人ですが，全員鼻の下にひげを蓄えているのが不
思議な光景です．男性だけでなく女性もみんなひげを付
けています．勿論付けひげですが，それぞれ趣向を凝ら
したひげを付けているのがとても愉快です．
このパーティーは FHH(Friends Holding Hands) とい

う日本で働いている外国人の若者グループが企画したも
ので，パーティー参加費の半分をディペックスジャパン
に寄付してくれるという企画です．そういうことなので
ディペックスジャパンからは私と，鈴木さん，秋元さん，
森田さんの４名が参加しました．
鼻の下のひげを英語でMustache といいますが，11月
November に 1 カ月ひげを伸ばして，それに対して寄付
を募るというイベントがあります．このイベントは二つ
の英語を合体してMovember と言いますが，FHH がこ
れをやって最後の打ち上げとしてこのパーティーを企画
したものです．寄付を頂く立場のディペックス・ジャパ
ンとしてもこれに参加しようということで，私と秋元さ
んが 11 月 1日からひげを伸ばし始めました．私の髪の
毛はすでにほとんど白くなっていますが，ひげはもっと
白くて一気に 5歳は老けて見えるようになってしまった
けれど，まあ，今更若づくりしてもしょうがないと諦め
て今も伸ばしたままになっています．

さて，パーティーはジャズピアニストが入ってとても
おしゃれ．このパーティーを一人で取り仕切っていた
FFHの Joe はナイスガイでパーティーでは常に動き回っ
てみんなに声をかけていました．その Joe がオープニン
グの挨拶をした後ディペックスジャパンを代表して私が
寄付のお礼とディペックスの紹介をしました．しかし，
会場は音響設備が整っておらず，スピーカーが小さく，
大声を張り上げても半分くらいの人にしか声が届かない
という状況でした．それでもディペックスの前立腺がん
モジュールの中から余命宣告をされた方がまず水虫の治
療をしたという話をプロジェクターで映写しました．語
りは日本語ですが英語のスーパーを付けて上映したので
日本語の分からない人たちにも理解してもらえたよう
でした．最後に私が渾身のジョークで「He is still alive 
with clean feet」といってスピーチを終わらせた時，い
くつかの小さな笑いが起こったので，ちゃんと見てくれ
た人もいたんだということがわかりホッとしました．
その後もパーティーはビンゴゲームやひげのコンテス

トで盛り上がり，続いていましたが，我らディペックス
のオールドメンバーはみんな疲れてしまい，宴たけなわ
の途中で先に失礼してきました．それでも，この日のパー
ティーはたくさんの若い人たち，特に若い女性がたくさ
んいて「おひげとてもお似合いですよ」なんて言われて，
鼻の下のひげをさすりながら楽しい会話を堪能しまし
た．FHHから総額165,000円のご寄附をいただきました．

ひげのパーティーMovember
花岡隆夫

正会員　　6,000 円
賛助会員（個人） 1 口　 2,000 円
賛助会員（法人） 1 口　10,000 円
未納の方は 4月 30 日までに，新年度年会費

を同封の振替用紙などで，下記口座へご入金く
ださい．
○郵便振替またはゆうちょ銀行口座間の振替を
利用される場合
記号番号：00100 － 2
口座番号：502385
加入者名：ディペックス・ジャパン
○他の金融機関から送金される場合
金融機関名：ゆうちょ銀行
支店番号：〇一九店（ゼロイチキュウ店）
預金種類：当座
口座番号：0502385
口座名義：デイペツクス　ジヤパン

＊振込手数料はお申し込みされた方のご負担となりま
す．ご了承下さい．
＊ご入金の際，可能であれば通信欄に「継続」（カタカ
ナで “ケイゾク ”でも結構です）とご記入ください．
＊金融機関によっては，口座番号が冒頭のゼロを落とし
た 6桁になることもありますので，7桁で送金がうま
く行かないときは 6桁でお試しください．
＊必要な場合は領収書もお送りいたします．事務局まで
ご連絡ください．

2013 年度会費納入のお願い
DIPEx-Japan では会計年度は 5月 1日から翌年 4月 30日ですので，

新年度年会費のご入金をお願いいたします．
ディぺックス・ジャパンは，皆さまの会費と，多方面の方々よりの

ご寄付によって運営されております．その他，国の研究費があります
が，これらは主に新しく制作するモジュールのためのインタビューや
新サイトの構築などに使用目的が限られており，これまで作り上げら
れたウェブページの管理やこのニューズレターの印刷，また本法人運
営のためには用立てることが叶いません．活動を広げていくための会
費収入が不可欠です．
昨年度予算目標では，正会員 75万円，賛助会員 25万円でしたが，

それに対し正会員は 57 万円，賛助会員 19 万 6千円と目標に届きま
せんでした．会員数も，正会員は 2010 年度 100 名，2011 年度 97名，
2012 年度 95 名と減少傾向です．賛助会員は 2010 年度・2011 年度
とも 24名（法人 3・個人 21），2012 年度 29名（法人 3・個人 26）と，
大きな増加とは言い難い現状です．
今後も，引き続き会員としてのご継続をお願いしますと共に，ディ

ペックス・ジャパンのパンフレットを同封いたしますので，是非ご紹
介にお役立てください．部数が必要の際はお送りいたします．ご協力
のほど，どうぞよろしくお願いいたします．



09

2009 年度から始まった「データシェアリング」は，研究や
教育を目的とした語りのデータ（ウェブサイトには公開されて
いない部分も含む）の二次利用を推進するためのシステムです．
厚生労働科学研究の一環としてこれまでに 12の研究グループ
（個人研究者も含む）を対象に，試験運用が行われてきました．
この３年間の運用の結果，安全性と有用性が確かめられたの

で，2012 年度からはデータシェアリングを NPO 法人の収益
事業の一つとして有償化し，研究班員だけでなく，広く一般に
利用を認めることにしました．新しい制度では，希望者は事前
に研究計画書を提出して審査を受け，利用が認められれば，一
定の利用料を支払い，CD-ROMに焼いた語りのテキストデータ
を２年間借り受けることができます．但し，患者主体の医療の
発展に寄与するような研究や教育活用であることが前提となり
ます．
初年度は，多摩大学大学院経営情報学研究科の平宏行さんが，

前立腺がんのデータをシェアリングして，「専門家による前立
腺癌患者体験談の分類思考過程について」と題する修士論文を
完成させました．これはディペックスの調査スタッフが質的研
究の方法論で語りを分析・抽出するプロセスを，計量的手法で
シミュレーションしようとしたメタ研究で，そのプロセスは統

計学の基本的な考え方「群間変動最大・群内変動最小」ではな
く「群間変動最大・群内変動最大」となる傾向があることが統
計学的にも確認されました．
2013 年度も引き続き新制度でデータシェアリングを行いま

すので，病いの語りの分析に関心をお持ちの方は，ぜひ利用を
ご検討ください． （さくまりか）

＜新データシェアリング制度の概要＞

■シェアリングされるデータの種類
乳がん 48 人分の語りのテキストデータ（rtf 形式で保存）
前立腺がん 49 人分の語りのテキストデータ（rtf 形式で保存）

■データシェアリング期間
申請が承認された日から翌年度 3月 31 日まで

■データシェアリング利用料
社会人：1疾患につき100,000円（延長する場合は年50,000円）
学生※：1疾患につき 10,000 円（延長する場合は年 5,000 円）
　※常勤職の社会人学生は社会人に準ずる．

■データシェアリング倫理審査
年 2回（3月と 9月に実施，申請締切は前月末日）
詳しくはウェブサイトをご覧になるか，直接ディペックス・
ジャパン事務局にお問い合わせください．

データシェアリングの有償化について

DIPEx ニュース 語り手への手紙：ディベックスデータベースの教育的活用の試み
後藤惠子（東京理科大学薬学部　健康心理学研究室）

薬学部で「語り手への手紙」を授業に取り入れた背景
医療の担い手として知識・技術はもとより，豊かな人間性，

高い倫理観を身につけてもらうために，ヒューマニティー・
コミュニケーション領域において様々な取組みが模索されて
います．各大学独自に様々な試みをしていますが，まだ，い
ずれも手探りの状態です．
2009 年 12 月，DIPEx-Japan の「乳がん患者の語り」ウェ

ブページが公開され，多くの人に知ってもらいたい，少しで
も薬学教育に活かしたいという思いを込めて，ウェブページ
を教育資材とした授業案を宿題とした，＜コミュニケーショ
ン教育の授業方略を構築するワークショップ＞を実施しまし
た．思い思いに持ち寄った授業内容を討議し，三つの授業が
誕生しました．その内の一つが，ここでご紹介する「語り手
への手紙」授業です．
手紙を書く ･読むことで心のひだを育てる
東京理科大学薬学部では，2 年生を対象に実施しています．

視聴するのは，20 代女性の六つのクリップです．学生達は
自分たちと歳の近い患者さんの体験談を聞くことで，遠いど
こかの話ではなく，自分にも起こりうる話として受けとめま
す．「タキソテールによる手足の感覚障害で，点字ブロック
に足を取られて転ぶこともある．人通りの多い駅では，『若
いのにとっとと歩けよ』と舌打ちされたりするが，それに合
わせていたら怪我してしまうので，気にしないで歩くように

，でのなんが乳がなんみり周は中院入「，や話ういと」たいてし
乳房がない自分も普通に感じられたが，いざ退院すると同じ
世代のみんなは自分で稼いだお金でいっぱい遊んで，おしゃ
れして，生きていくのがすごくつらくて…」という話は，特
に学生の印象に残るようで，自分の想像を超えたところに患
者の体験があるということを学びます．

その後に行う「医療者としてなにが出来るのか」というス
モールグループディスカッションでは，「起こりうる副作用
については予め具体的にしっかりと伝えるべきだ」「患者さ
んの話をともかく聴いてあげたい」など，様々な意見や考え
に触れ，討論することで新たな気づきが得られます．しかし，
このように討論しただけの場合には，往々にして「がんの体
験について知ってもらう啓発活動をすべき」というような客
観的な議論になりがちです．
次に，家族や友人，恋人など身近な人の立場から，語り手
へ手紙を書いてもらいます．その後，他のグループの学生た
ちが書いた手紙の中から，一番もらって嬉しい手紙を選び，
それを全員で共有します．がんであることには出来るだけ触
れないようにして，遊びやおしゃべりの時間を一緒にという
提案で締めくくられる手紙が比較的多いのですが，中には，
映像を通して語りかけられた言葉を思い出すように紡ぎ，そ
れに応えるように自分の思いを綴った手紙や，妹として姉の
頑張りを自分の誇りだとする手紙，薬学生になった友人とし
て今までの無関心を反省し，もっと副作用のことも勉強する
と誓う手紙などから，人それぞれの向き合い方や寄り添い方
があることに改めて気付かされ，学生ひとり一人の心の襞が
深くなっていくようです．このように，「語り手への手紙」
授業は，患者さんに接する時，その人が今どのような状態で，
どのように接することがその人にとって一番いいのか，家族
や友人のように思いはかることといった，最も難しい態度教
育を可能にする力を秘めていると感じています．そして，こ
のような授業構成が可能になるのも，勇気をもって自分の体
験を語ってくれた患者さんの切実な思いとその語りをこのよ
うな使い勝手の良い形で提供してくれているDIPEx-Japan が
あってこそと思います．
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ディペックス・ジャパンの主な活動のひとつは，英国の
DIPEx をモデルに，病気や健康に関するさまざまな体験を多
くの人々に語って頂き，その「語り」をインターネット上に
紹介することです．これらの体験の「語り」は，同じ病気を
抱えて困っている人たちにとっては，とても役に立つ貴重な
情報になりますし，またこれらの情報をいろいろな角度から
分析して，医療教育の充実や医療サービスの改善に役立てる
こともできます．
これと並行して，私たちは英国の DIPEx サイト（その後，

英国では，サイトの名称が healthtalkonline に変わっていま
す）からいくつかのテーマを選んで，その中の「語り」を日
本語に翻訳し，公開する作業も行っています．このような翻
訳にはいくつかの意味があります．同じ病気体験でも，国や
異なる人種，文化・習慣，医療制度などの影響を受けますから，
体験の違いを国際比較することで，医療の内容や仕組みを改
善するきっかけになることが期待できます．しかし他方では，
同じ病気の体験は，国や人種が違っても基本的には同じこと
も多いはずです．たとえば，日本ではまだ聞き取り調査の対
象となっていない病気や状態について知りたいと思う人々に
とって，外国の病気体験はすぐに参考になることが沢山あり
ます．
私たちが実質的な活動を開始したのが 2007 年ですから，
すでに 6年近くの時間が経っているわけですが，「語り」の
収集・分析が終わり，ネット上に「語り」を載せることが
できたテーマは，乳がんと前立腺がんだけです．認知症の患
者さんや介護者の「語り」は間もなくネット上にアップされ
ますが，その後に始まった「大腸がん検診の体験」や「臨床
試験の体験」などについてはまだ収集・分析の途中です．大
勢の方から「私たちの病気については体験の収集はまだです
か？」とよく尋ねられるのですが，病気の体験を語って頂き，
その「語り」を収集するのは，実は大変な時間と労力のいる
作業なので，いろいろな病気（テーマ）について同時に仕事
を進めることは難しいのです．一方，DIPEx 発祥の地，英国
では，すでに 70 以上のテーマがホームページ上にアップさ
れ，全部で 2500 人以上の方々の体験を視聴することができ
るので，この中の一部を翻訳すれば，対象となる病気（テーマ）
の間口を広げることができ，大勢の方々の希望を何とか叶え
られるのではないかと考えています．もちろん翻訳自体も大
変な作業ですが，これなら翻訳者を増やすことで解決できま
す．そのような考えから翻訳ボランティアをホームページ上

で募集したところ，沢山の方々から参加のお申し出を頂きま
した．北は北海道から南は九州まで，さらには海外（イギリ
ス，アメリカ，カナダ，オーストラリア，スイス，ハンガリー
など）からも応募があり，これまでに翻訳ボランティアとし
て登録された方は 150 人を超えます．おかげで，これまでに
乳がん，前立腺がんの語りは翻訳が終わり，これらは既にネッ
ト上に掲載されています．
また昨年 3月には，あの東日本大震災から 1年後になるが，
たまたまさくま事務局長が， 朝日新聞社のアピタルブログ（保
健 ･医療関係の情報を集めたウェブサイト）の連載企画に短
い文章を載せたのがきっかけで，healthtalkonline の「不慮
の死による死別（Bereavement due to traumatic death）」の
モジュールを翻訳しようという計画が始まり，さきごろ翻訳
が完成して，すでにディペックス・ジャパンのホームページ
上で閲覧可能になっています． 
現在，翻訳中のテーマは認知症介護者の語りで，恐らく日

本人の認知症患者および介護者の語りがアップされるのとほ
ぼ同時に掲載になる予定です．
翻訳ボランティアを申し出て来られた方々の動機は様々で

す．ご自分や家族・友人の病気，介護体験がきっかけに翻訳
ボランティアを思い立った人もいれば，医療や医薬品に関わ
る仕事をする中で，もっと患者の体験に直に触れてみたいと
思った人，国を離れて故国に何か役に立ちたいという願いを
もつ人，定年退職や子育てが終わって一段落し自分の能力と
経験を生かしたいと考えている人，自分の語学力を高めるた
めに一石二鳥等々．
さまざまな年齢層・さまざまな経歴の方から協力のメール
を頂き，その返事を書いていると，何だか急に友達が増えた
ような気がしてきます．
（別府宏圀・ディペックス・ジャパン理事長・翻訳チーム担当）

ディペックス翻訳チームの紹介

IBDN プロジェクト報告
ここでご紹介する潰瘍性大腸炎の患者の語りデータベースのプ

ロジェクトはディペックス・ジャパンの正式なモジュールではあ
りませんが，ディペックス・ジャパンとして IBD ネットワークと
いう患者会が行っているこのプロジェクトに正式に協力してノウ
ハウの提供も行っています．昨年 1月からインタビューを開始し
今年 3月末時点で 20 名のインタビューが終わり，テープ起こし
も完了しています．2月からはコーディングを開始し5月にはコー
ディング作業を終え，編集委員会で全体のレイアウトを決め，そ
の後映像の編集に入る予定です．できれば 11月中にはこの 20人
分のデータをウェブページにアップしたいと考えています．また，

追加インタビューは継続して行い最終的には 30人のインタビュー
を目指しています．目標にしているのはディペックスと同じデー
タベースですが，患者会の素人がやっているのでディペックスほ
ど厳密な手続きを踏んでいません．なので教育的活用とか二次利
用などは難しいかもしれないですが，とりあえず同病の人やその
家族のためにすこしでも役に立つようなものを作りたいと考えて
頑張っています．これからもディペックスのみなさんにいろいろ
教えていただきながら，なんとかこのプロジェクトを完成させた
いので，よろしくお願いします．

（花岡隆夫）
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ディペックス・ジャパンは，ＮＰＯ法人（特定非営利
活動法人）ですが，ＮＰＯ法人は都道府県知事の「認定」
を受けることによって，寄付をした人が所得控除または
税額控除 * を受けることができるようになります．

昨年の 4 月 1 日から「特定非営利活動促進法」が改
正され，認定を取りやすくなったことを受け，ディペッ
クス・ジャパンは認定取得に向けて動き始めました．

第１回打ち合わせは，2012 年 10 月 9 日に新橋のディ
ペックスの事務所で行ないましたが，この時には全く何
もわからない状態でした．とりあえず東京ボランティア・
市民活動センターに電話で問い合わせたところ，東京都
のホームページにある書類の一覧に記入して提出するの
だが，わからないことがあれば相談にのってくれるとの
ことでした．

まずは，東京都のホームページから，書類や説明をダ
ウンロードして読み始めたのですが，慣れない言葉やお
役所文章に四苦八苦しながらで，引き受けたことを少々
悔やみながら読み進めました．

書類の記入の仕方がよくわからないので，東京都生活
文化局生活部のＮＰＯ法人係に電話で問い合わせたとこ
ろ，丁寧に答えてはくれましたが，答えている方自身が
あまりよくわからない感じでした．

10 月 29 日に，いつもディペックスの会計をみてい
ただいている税理士の岡田先生に相談にのっていただい
たことで，ようやく全体像が見えてきました．

会計に関しては，現在の帳簿でも大丈夫と思われるが，
定款通りに活動していることが重要なので，現行の定款
を整理する方がよい（例えば，会費の金額は明示しない
で別規約を作る．理事会に関する条項は，大まかに規定
するだけにして，別に理事会の規約をつくる等）．また，
登記事項を正確に変更しておく必要があるとのことで，
設立当初のままになっていた資産総額の登記を変更しま
した．

問題点として浮かび上がったのは，認定を受けると寄
附収入の 70％以上を事業費に使わなければならないの
で，管理費と事業費の兼ね合いをどのようにするかとい
うことでした．

東京ボランティア・市民活動センターが開催している
「認定ＮＰＯ法人制度講座」を紹介していただき，11 月
30 日に町田市役所で開催された講座を受講しました．

講師は早坂毅氏で，非常にわかりやすく役に立つ講座
でした．とくに参考になったのは，会計の考え方を変え
るだけで支出の９割以上を事業費として計上することが
できるという話でした．事業費と管理費の両方にまたが
る共通経費は按分する必要があり，管理費としているも
のの大半は事業のためにも使っていると解釈できるの
で，明らかに管理費となるのは，総会及び理事会の開催
運営費くらいだとのことでした．　　　　　　　

この講座を受けたことにより，専門家の個別指導派遣

を無料で受けられることになりました．
2013 年 2 月 4 日午後 2 時から 4 時まで，新橋のディ

ペックスの事務所で専門家の個別指導派遣を受けまし
た．この時相談にのってくださった税理士さんは，岡田
純氏と落合由紀氏でした．岡田先生は普段から会計に関
して相談にのっていただいていてディペックスの内情も
ご存知の方なので，非常に有意義なアドバイスをいただ
くことができました．

ディペックス・ジャパンは，健康と病いの語りデータ
ベースの構築事業を，国の研究費の事務委任を受けるか
たちで実施しているのですが，会計上は預り金として処
理しなくてはならないので，それが帳簿に反映されない
ことが問題にならないかという私たちの心配について
は，提出の際に説明するしかないだろうとのお答えでし
た．

また，そのために事業費が少なく，管理費の割合が多
くなってしまうので，事業費と管理費の按分をもう少し
上手にして，寄附収入の７割以上を事業費に使うという
基準をクリアしたい等細かいところまで，ご相談するこ
とができました．

賛助会費は寄附金として算入できるため，寄附金収入
金額が大きくなることがわかり，相対値基準（経常収入
金額のうち寄附金等収入金額の占める割合が１/５以上）
での認定申請に向けて動くことになりました．

さっそく寄附金等会計関連の書類作成に取り掛かり，
記入しては岡田先生のチェックを受けて訂正するという
作業を 2 月 13 日から 22 日までかけて行ない，会計関
連の書類が揃ったところで，その他の提出書類を記入し，
全 16 種類 23 枚の書類を作成して岡田先生のチェック
を受け，一応揃ったと思われたのが 3 月 14 日でした．

3 月 22 日午後 2 時より，東京ボランティア・市民活
動センターの「認定ＮＰＯ法人取得等支援係」に相談に
行き，「シーズ・市民活動を支える制度を作る会」常務
理事の関口宏聡さんに書類のチェックをしていただきま
した．

書類の書き方についての注意や，寄附者名簿の住所を
正確に記載する必要がある等のアドバイスを受けました
が，概ねこれで大丈夫だろうとのことでした．

この相談の結果を受けて，書類を訂正し，必要な納税
証明書（国税と地方税）を取り寄せて，最終的な申請書
類が揃いました．

そして，ついに 4 月 3 日に東京都の個別相談に行き，
申請書類のチェックを受けてから提出して受理され，半
年以上にわたった申請業務の肩の荷を下ろすことができ
ました．なお，審査開始から認定までは，半年ほどかか
るとのことです．

* 確定申告をすれば，寄付金額の最大 50％の税の減額を受けることができる．

「認定」申請書を提出しました．
秋元るみ子（認定ＮＰＯ法人化ワーキンググループ　活動報告）
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