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団体ミッション Our Mission

～心臓弁膜症をもつ人のいまとこれからをより良いものにする～

2

心臓弁膜症をもつ人たちが主体となって運営します

心臓弁膜症について次の4点の促進を目指します

1. 疾患に対する患者・医療者・社会の理解を促します

2. 治療に対する患者の積極的な関与を促します

3. 心臓弁膜症をもつ人同士の連携や協働を進めます

4. 心臓弁膜症をもつ人による社会（行政・市民）や医療者への働きかけを
進めます



理事プロフィール
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◼ 僧帽弁閉鎖不全症

◼ After Surgery Fun Run協会
業務執行理事
「心臓手術をした人も一緒にジョ
ギング＆ウォーキング大会」
主催

◼ 大動脈弁閉鎖不全症

◼ 弁置換術を2度、
大動脈置換術を4度経験

 福原斉
 Hitoshi Fukuhara

 鏡味正明
 Masaaki Kagami

 寺田恵子
 Keiko Terada

◼ 大動脈弁閉鎖不全症

◼ 社会福祉士
精神保健福祉士



活動予定
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ウェブ

リアル

患者イベント

患者交流サイト

市民・医療者向け
講演

疾患情報

政策提言

◼ 患者交流イベントの開催
◼ 患者向け研修、勉強会の開催

◼ 会員限定掲示板によるQ&A、体験談共有

◼ 学会やシンポジウム等への患者代表としての参加
◼ 公開講演会の開催

◼ 疾患基礎情報（症状、治療、福祉サービス等）の提供
◼ 弁膜症関連ニュースの紹介

◼ 中央・地方自治体の政策立案への患者代表としての
参画

患者実態・ニーズ
◼ 患者の実態・ニーズアンケート調査の実施
◼ 弁膜症白書公開

患者

患者 医療者

医療者 行政/市民

患者 医療者 行政/市民

患者 医療者 行政/市民

患者 医療者 行政/市民

活動内容 ターゲット

医療者 行政/市民

行政/市民

患者
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➢ ウェブとリアルの場を通じて、患者、医療関係者、社会に向けて活動します

体験談

医療者 行政/市民患者

◼ 患者体験談の募集・公開3



活動のご紹介①： 患者交流サイト
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◼ 患者コミュニティサイト PPeCCサロン
会員限定掲示板、Q&Aなど

PPeCCサロン 掲示板

出所：PPeCCサロンウェブサイト



ウェブサイト・SNS
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◼ ウェブサイト：https://heartvalvevoice.jp/

◼ Twitter:@hvv_jp

◼ Facebook:@HeartValveVoiceJpn

弁膜症関連ニュースの配信
会員限定コンテンツ公開
会員向けメールマガジン配信

https://heartvalvevoice.jp/
https://twitter.com/hvv_jp
https://www.facebook.com/HeartValveVoiceJpn/


活動のご紹介②： 疾患情報

7

弁膜症の基礎知識

病態 （弁膜症の疾患別解説など）

診断 （診断方法、弁膜症チェックリストなど）

治療 （治療選択、標準的な治療技術など）

生活全般（退院後の生活・制度について・病院の探し方など）

◼ 疾患に関するウェブコンテンツ



活動のご紹介③： 体験談

8

◼ 患者体験談の募集・公開

ウェブサイト

出所：心臓弁膜症ネットワークウェブサイト
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活動のご紹介④： 患者実態調査
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出所：Heart Valve Voiceウェブサイト

◼ 簡易調査の実施

• 調査対象
弁膜症患者50名程度

• 調査方法
WEB調査（2018年11月～2019年1月）。
アンケートは下記患者団体の協力のもと作成

A) NPO法人日本マルファン協会

B) 一般社団法人全国心臓病の子供を守る会

C) After Surgery Fun Run協会

弁膜症アンケート

弁膜症白書

◼ 弁膜症白書の制作

研究者に委託して2020年実施予定



活動のご紹介⑤： 患者・当事者交流会の開催
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1) 2019年7月（24名参加）開催

2) 2019年12月（13名参加）開催



活動のご紹介➆: 政策提言
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• 市民社会のためのNCDグローバルフォーラム脳卒中・心臓病その他の循環器病セッション

• NCD（Non-Communicable Diseases：非感染性疾患）当事者アドボカシー能力強化ワークショップ

• NCDアライアンス・ジャパン 当事者とのワークショップ、グローバルフォーラム

• 脳卒中・心臓病基本法に関する基本計画の準備活動

◼ 政策提言

(c) NCD AllianceGilberto Lontro
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活動のご紹介⑤： 患者・当事者向け研修会の開催・支援
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2019年11月Our Views, Our Voices プレワークショップの様子
（当事者アドボカシー能力強化・トレーナー養成プログラム）

Our Views, Our Voices ワークショップ実施
日時： 2019年12月22日（日）
主催： 特定非営利活動法人日本医療政策機構（NCDアライアンス・ジャパン）

一般社団法人ピーペック



海外ネットワークとの連携
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• Heart Valve Voice UK イギリス

• Heart Valve Voice US アメリカ

• Heart Valve Voice Canadaカナダ

• Cuore Italiaイタリア



心臓弁膜症ネットワーク 紹介リーフレット作成
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財務報告
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正味財産増減計算書の要旨

自 2019年 1月4日
至 2019年12月31日

貸借対照表の要旨

（2019年12月31日現在）

科目 金額（千円）

資産の部

流動資産 5,919

固定資産 0

合 計 5,919

負債及び
正味財産の部

流動負債 1,918

固定負債 0

負債合計 1,918

指定正味財産 0

一般正味財産 4,001

正味財産合計 4,001

合 計 5,919

科目 金額（千円）

経常収益 15,605

経常費用 11,593

（うち事業費） 7,695

（うち管理費） 3,898

評価損益等 0

経常外収益 0

経常外費用 0

法人税、住民税及び事業税 11

当期一般正味財産増減額 4,001

当期指定正味財産増減額 0

ご寄付いただいた企業（50音順）

アボットバスキュラージャパン株式会社
アボットメディカルジャパン株式会社
エドワーズライフサイエンス株式会社
シーメンスヘルスケア株式会社
日本メドトロニック株式会社
ボストン・サイエンティフィック ジャパン株式会社

ご寄付いただいた個人

3名の方
7月、12月交流会での募金箱への寄付



2020年度活動計画案
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月 予定 メールマガジン・ニュースレター

1月 理事会開催（1/11） 会員向けメールマガジン配信

2月 リーフレット薬局配布（1ヵ月）
会員向けメールマガジン配信
支援者向けニュースレター配信

3月 総会開催（3/27） 会員向けメールマガジン配信

4月
寄付企業報告会開催
理事会開催

会員向けメールマガジン配信

5月 交流会開催
会員向けメールマガジン配信
支援者向けニュースレター配信

6月
Health Technology Assessment International (HTAi) 参加
（6月20日～24日に北京で開催予定）

会員向けメールマガジン配信

7月 理事会開催 会員向けメールマガジン配信

8月 交流会開催
会員向けメールマガジン配信
支援者向けニュースレター配信

9月 会員向けメールマガジン配信

10月 理事会開催 会員向けメールマガジン配信

11月 交流会（+無料検診）開催
会員向けメールマガジン配信
支援者向けニュースレター配信

12月 白書完成 会員向けメールマガジン配信
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心臓弁膜症について
正しく知り、
上手につきあいながら、
仲間と一緒によりよい生活を送れるように。

https://heartvalvevoice.jp/

Facebook: @HeartValveVoiceJpn

Twitter: @hvv_jp


