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Profile・市内出身。19年前に大阪からUターン。市民活動団体「難
病サポート familia やまぐち」（通称：なんふぁみ）代表。難病支
援活動を行う。希少疾患「先天性血栓性血小板減少性紫斑症」の
息子さんと毎月第4金曜日12:00～ラジオ番組「みらいポケッ
ト」を放送中（FM89.7）。スマイルプランナーNo.247。

▲ラジオ番組収録 ▲ 10 月のスマイルハロウィン
　 パーティーでブース出展

Q山陽小野田市で活動を始めたきっかけは？
A 27 年前、息子の難病が分かり何も分からず不安だっ
たとき、同じ境遇の方との繋がりにすごく助けられま
した。故郷に戻り、自分には何ができるか考えていたら、
20 歳になった息子に、難病の人が交流できるカフェを
したら？と提案され「難病カフェ」を始めました。
Q今はどんな活動に取り組んでいますか？
Aコロナの影響で「難病カフェ」の実施が難しくなり、
今は息子と一緒にラジオで当事者の声を届けています。
また、私自身は共感の一歩先の活動にも目を向けたい
と思い、今年度から「創薬×次世代育成プロジェクト」
を始めました。8月に小学生を対象に、薬に関するワー
クショップと製薬会社の工場見学等をしました。
Qこのプロジェクトに込めた思いは？
A病気はいつ誰がなるか分からなくて、薬に無縁な人は
いません。どの薬も、多くの人が関わり何年もかけて研
究開発されて様々な工程を経て手元に届き、私たちを支
えています。そういう背景を意識し、身近に感じてほしい。
そうすれば薬を無駄にはできないし、それを必要として
いる人への理解も進むのではないかな、と思っています。
Qこれからの展望は？
A私の活動が少しでも次世代に繋がることを願って、
このプロジェクトを 10 年続けていきたいです。また、
2月 28日の「世界希少・難治性疾患の日」（RDD）に合
わせ、2月 14 日㈯～ 28 日㈯は市民活動センターを装
飾し、啓発活動を行います。28 日にはセンターで交流
会もしますので、ぜひお越しください。

病気への理解と薬の大切さを伝え続ける
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