
はじめに：坂井田真実子より患者会設立と活動について　
2016年にNMOSDを発症して、この難病に特化した患者会がないことを知りました。病気を受け入れ付き
合っていくにつれ、NMOSDとともに私が生きて歌う意味を感じています。色々な理由はあったのですが、自
然と大きな力に押されるように患者会設立をしていました。この患者会は患者同士が出会って話すこと、また
先生方や患者を取り巻く方々と協力すること、加えてNMOSDという病気を世の中に広く知っていただくこ
とを大切にして活動しています。国際サミットに参加してくれている世界のNMOSDの仲間に向けて、2024
年のNMOJの活動の中から4つのプロジェクトを紹介します。

グラレコ（グラフィックレコーディング）プロジェクト
ヨーロッパの製薬企業団体“エフピア”の日本の患者団体支援
プロジェクト：第6回 PASE AWARD（2023）大賞を受賞し
たプロジェクトです。グラレコ事務局の木全さん、グラレコ
アーティストひめくまさん、そしてインタビュアー坂井田が
約1年で15名以上の会員にインタビューを実施、発症から今
までのストーリーを絵で表現しました。それぞれをバナーに
印刷し、この後紹介する「みんなに会いに行く」会場に展示し
て巡回美術展を展開する、大規模な活動になりました。

海外の患者さんからも参加を得て、国内外に活動が広がっています。
お話しいただいた皆さんが、「人に話すことで自身の人生を見直すことができた、整理できた」と仰っていたこ
とが印象的です。また、仲間のストーリーを見ることで「自分と同じようだ」と、苦しみ、痛み、悩み、そして喜び
も共有することができ、大変な活動ですが苦労を超える喜びを得ました。「NMOSDの日」を記念し、発症メカ
ニズムを描いた「NMOSDストーリー」も作成しています。

患者によるノベルティ制作　
アフリカのガーナ産のオリジナルプリント生地を使い、NMOJのロゴスタンプ
を押したブローチを、日本全国の患者会有志とボランティアで作成しています。
1つとして同じ柄がないカラフルなNMOJノベルティは、NMOSDの多様な症
状とそれぞれの個性を大切にすることの象徴でもあります。作り手は楽しみつ
つ、NMOJを応援してくれる御礼の気持ちを込めて丁寧に制作しています。多
くの方にお届けしていることが、活動の拡がりの証となっています。

みんなに会いに行く　
コンセプトは「一人でもその土地にNMOSDの仲間がいたら会いに行く」。私たちが「NMOSDの日」を決め、
初めて大きな主催イベントを行った2022年10月が初回、3年目の「NMOSDの日」のイベントがこの福岡・
国際サミットで12都市目、計14回の「みんなに会いに行く」を実施しています。参加者から「初めて自分以外
のNMOSDの仲間に会った」と言われることも珍しくありません。とても嬉しいことです。イベントをきっか
けに、ご家族で旅行がてら私たちに「会いに来てくれる」方もあり、とても励みになります。
この活動は、患者会の力だけで続けられるものではありません。先生方が会場に出向いて貴重なご講演をして
くださること、製薬会社さんの協賛、富士通さんの会場提供、Wisdomさんの配信、各地の仲間のサポートな
ど、大勢の協力を得て実現しています。すべての応援に感謝しています。
第一線の先生方から最先端のお話を伺い、現地に来られない仲間には配信することで、患者会の役割として正
しい情報提供に努めています。また、私は歌手として、機会があれば伺った土地でチャリティーコンサートも
行っています。働いている患者の姿を見ていただくのも、会からの情報提供なのです。

NMOSDのリハビリテーションをしてみよう！　
「NMOSDのリハビリテーション」は、NMOJがアレクシオンファーマさんに制作協力をした動画コンテンツ※

です。「運動機能の維持や体力の保持だけでなく、患者さんが自分らしく生活できるように」、痛みの中で辛い
リハビリが、日々の生活の中で、少しでも楽しく取り組めるように、歌詞も音楽もオリジナルで作られていま
す。チャリティーコンサートでは生演奏で実演します。（当日は会場にて坂井田真実子の生歌、石井里乃のピア
ノ録音で「呼吸と嚥下」を実施。富士通ボランティアも参加）　　
※NMOSD Sourse「NMOSDのリハビリテーション」（アレクシオンファーマ合同会社）
　〈https://nmosdsource.jp/materials/rehabilitation〉
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2022－2024 みんなに会いに行った記録（14回12都市）

年月日 場所 会場 共催セミナー講師

深澤先生、宿南先生
深浦先生、関根先生

清水先生
国際フォーラム

グランフロント大阪

東京
有楽町1

2

2022/10/22

2023/4/16

中外製薬
田辺三菱製薬

アレクシオンファーマ

共催・協力 記念イベント カフェ チャリティー
コンサート

大阪 くすりんく

京都
名古屋
札幌
高崎
川崎
広島

東京
明治神宮前

NMOSDの日

第1回国際
NMOSD
サミット

RDDスペシャル

NMOSDの日
スペシャル

法人設立
1周年

記念イベント

第１回
NMOSDの日 7/11東京現地開催

現地開催

カフェ＋歌声喫茶

カフェ＋ミニコンサート
カフェ＋ミニコンサート

カフェ＋ミニコンサート
ミニコンサート

１/13島根
5/15東京
9/1新潟
10/20東京
10/26福岡

9/11東京
中外製薬

田辺三菱製薬
アレクシオンファーマ

中外製薬

RDD

2023/10/8
2023/10/9
2023/10/15
2023/10/27
2023/10/28
2024/1/10

江口先生
野原先生
宮﨑先生
平柳先生

荻野先生、寄本先生
越智先生

富士通
後援・協力
会場提供

Hall60

富士通
後援・協力
会場提供

アレクシオンファーマ

NMOJ主催
協賛：田辺三菱製薬
アレクシオンファーマ
中外製薬、セイワ食品
協力：WHILL、富士通

くすりんく

中島先生、眞﨑先生
渡邉先生、中村先生
篠田先生、岡田先生

NMOSDの日

4
5
6
7
8
9

3 2023/4/29

14 2024/10/27 福岡

新潟
長野
沖縄

2024/8/31
2024/9/15
2024/10/6

11
12
13

河内先生
毛塚先生
城本先生

アレクシオンファーマ
田辺三菱製薬
中外製薬

ハイブリッド開催
ハイブリッド＋ミニコンサート
ハイブリッド、10/５名護コラボ

東京
田町2024/2/2310 中島先生、寄本先生 アレクシオンファーマ ハイブリッド開催


