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池崎悠 Ikezaki Haruka 

 
九州⼤学英⽂学科卒業（平成 27 年 3 ⽉） 
熊本県出⾝。 

 
中学三年⽣で難病とされる慢性炎症性脱髄
性多発神経炎(CIDP)を発症。九州⼤学在学
中より病名をオープンにして難病理解の広
がりに向けた各種活動に参加。 

 
現在は病名を開⽰して就労中。 
難病 NET.RDing 福岡代表。 

⼈
間
関
係
ベ

ス
で
広
が
る
難
病
理
解 

 
 
 

 
⼗
万
⼈
に
⼀
⼈
の
難
病
︐
慢
性
炎
症
性
脱
髄
性
多
発
神
経
炎
を
抱
え
つ
つ
︐
難
病
の
理
解
を
広
げ
る
た
め
に
活
躍
さ
れ
て
い
る
池
崎
さ
ん
︒ 

 
 
 

活
動
を
は
じ
め
た
の
は
⼤
学
三
年
⽣
の
時
で
し
た
︒
難
病
と
と
も
に
⽣
き
る
と
は
ど
の
よ
う
な
こ
と
か
︐
理
解
の
輪
を
広
め
る
た
め
に
出
来
る
事
は
な
に
か
︒ 

 
 
 

当
時
を
振
り
返
り
な
が
ら
︐
今
学
⽣
に
出
来
る
こ
と
を
お
伺
い
し
ま
し
た
︒ 
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想
定
さ
れ
て
い
な
い
難
病
学
⽣ 

⼿
探
り
の
学
⽣
⽣
活 

欲
し
か

た
の
は
仲
間
と
の
出
会
い
の
場 

 ―

在
学
中
か
ら
難
病
に
対
す
る
理
解
を
広
め
る

た
め
に
活
動
さ
れ
て
い
た
池
崎
さ
ん
︒
ど
の
よ

う
に
活
動
さ
れ
て
い
た
の
で
し

う
か
︒ 

活
動
を
は
じ
め
た
の
は
三
年
⽣
で
す
︒
⼆

年
⽣
ま
で
は
何
も
考
え
ず
に
過
ご
し
て
い

た
の
で
す
が
︐秋
頃
︐イ
ン
タ

ン
に
⾏
き
︐

ガ
ン
な

た
⼥
性
に
出
会

た
ん
で
す
︒
そ

の
⽅
は
弱
者
の
⽴
場
を
知
れ
た
か
ら
こ
そ

頑
張

て
働
き
た
い
と
仰

て
い
て…

逆

境

て
す
ご
い
⼒
に
変
え
ら
れ
る
ん
だ
な

と
思
い
ま
し
た
︒
私
に
と

て
そ
れ
ま
で
病

気
は
マ
イ
ナ
ス
だ

た
ん
で
す
︒
で
も
︐
プ

ラ
ス
に
も
な
る
ん
だ
な

︐
と
い
う
気
付
き

を
得
ま
し
た
︒
そ
の
後
三
年
⽣
に
上
が
り
︐

ど
の
よ
う
に
就
職
活
動
を
し
よ
う
か
︐
と
考

え
た
時
︐
こ
の
経
験
を
思
い
出
し
て
︐
同
じ

よ
う
な
考
え
の
⼈
を
集
め
︐
勉
強
会
と
い
う

形
で
活
動
を
始
め
ま
し
た
ね
︒ 

―

普
段
は
ど
の
よ
う
な
学
⽣
⽣
活
を
送
ら
れ

て
い
た
の
で
す
か
︒ 

サ

ク
ル
︐
勉
強
︐
ア
ル
バ
イ
ト…

普
通

の
⼤
学
⽣
と
同
じ
で
す
︒
サ

ク
ル
で
は
コ

ン
サ

ト
に
出
演
し
た
り
︐
広
報
の
仕
事
を

し
た
り
︐
飲
み
会
を
し
た
り
︒
他
に
も
ア
ル

バ
イ
ト
と
し
て
家
庭
教
師
や
︐
塾
講
師
︐
ビ

ラ
配
り
に
パ
ン
屋
さ
ん
と
⾊
々
や

て
い

ま
し
た
ね
︒ 

―

充
実
し
た
⼤
学
⽣
活
だ

た
よ
う
で
す
が
︐

そ
の
中
で
困

た
こ
と
は
あ
り
ま
し
た
か
？ 

 
ま
ず
思
い
つ
く
の
は
履
修
の
こ
と
で
す
︒

私
は
年
に
数
回
⼊
院
を
し
な
く
て
は
い
け

な
い
の
で
︐
授
業
の
出
席
⽇
数
が
少
し
⾜
り

な
い
可
能
性
が
あ
り
ま
し
た
︒
そ
こ
で
︐
出

席
⽇
数
に
つ
い
て
の
交
渉
を
し
た
い
と
思

い
︐
学
⽣
課
の
窓
⼝
に
相
談
し
た
ん
で
す
︒

で
も
窓
⼝
で
は
対
応
し
て
も
ら
え
ず
︐
結
局
︐

⼊
院
前
の
き
つ
い
時
期
に
︐
そ
れ
ぞ
れ
の
授

業
担
当
の
先
⽣
の
所
へ
直
接
診
断
書
を
持

参
し
て
︐
交
渉
を
し
な
く
て
は
い
け
ま
せ
ん

で
し
た
︒
他
に
も
︐
私
は
病
気
の
影
響
で
運

動
が
で
き
な
い
の
で
す
が
︐
必
修
の
体
育
の

授
業
に
は
⾒
学
で
も
出
席
は
し
な
く
て
は

い
け
な
か

た
り…

︒
結
局
︐
⼤
学
側
が
︐

持
病
の
あ
る
学
⽣
が
い
る
と
い
う
こ
と
を

想
定
し
て
い
な
い
ん
で
す
よ
ね
︒ 

―

当
時
⼤
学
に
し
て
欲
し
か

た
こ
と
は
あ
り

ま
す
か
︒ 

せ

か
く
オ
ン
ラ
イ
ン
で
履
修
し
て
い

る
の
で
す
し
︐
履
修
に
つ
い
て
の
交
渉
は
オ

ン
ラ
イ
ン
で
⼀
括
し
て
出
来
る
よ
う
に
し

て
欲
し
か

た
な
と
思
い
ま
す
︒
他
に
も
︐

せ

か
く
メ

ル
や
オ
ン
ラ
イ
ン
掲
⽰
板

が
あ
る
に
も
関
わ
ら
ず
︐
必
要
な
⼤
学
の
情

報
が
オ
ン
ラ
イ
ン
に
は
流
さ
れ
ず
に
︐
学
校

の
掲
⽰
板
に
貼
ら
れ
る
だ
け
で
済
ま
さ
れ

て
し
ま
う
こ
と
も
多
い
で
す
よ
ね
︒
⼊
院
中
︐

学
校
の
掲
⽰
板
は
⾒
に
⾏
く
こ
と
が
出
来

ま
せ
ん
︒
オ
ン
ラ
イ
ン
機
能
な
ど
︐
今
あ
る

も
の
が
⼗
分
に
機
能
す
る
こ
と
が
何
よ
り

も
⼤
事
で
は
な
い
で
し

う
か
︒ 

―

既
存
の
も
の
を
機
能
さ
せ
る
こ
と
は
⼤
事
で

す
ね
︒
他
に
も
池
崎
さ
ん
が
在
学
中
︐
あ

た

ら
よ
か

た
と
思
う
も
の
は
あ
り
ま
す
か
？ 

コ
ミ

ニ
ケ

シ

ン
・
バ
リ
ア
フ
リ

⽀
援
室
の
よ
う
に
︐
⽀
援
を
必
要
と
し
て
い

る
学
⽣
同
⼠
が
出
会
う
場
が
あ

た
ら
良

か

た
な
と
思
い
ま
す
︒
持
病
の
あ
る
学
⽣

は
当
時
も
い
た
の
で
し

う
け
ど
︐
出
会
う

場
が
な
か

た
ん
で
す
よ
︒
本
当
に
⽀
援
が

必
要
な
学
⽣

て
⾃
分
に
必
要
な
⽀
援
が

何
か
わ
か

て
い
な
い
ん
で
す
よ
ね
︒
だ
か

ら
︐
⾃
分
は
こ
う
い
う
⽀
援
受
け
て
き
た
よ
︐

と
教
え
て
く
れ
る
先
輩
に
出
会
う
場
が
あ

れ
ば
︐
⾃
分
に
必
要
な
⽀
援
に
気
づ
き
や
す

い
の
か
な
と
思
い
ま
す
︒
障
害
と
と
も
に
⽣

き
て
い
る
と
︐
⾃
分
が
困

て
い
る
こ
と
に

す
ら
気
づ
か
な
い
⼈
は
多
い
で
す
か
ら
︒ 

﹁
障
害
と
と
も
に
⽣
き
て
い
る
と
︐⾃
分
が
困

て
い
る
こ 

と
に
す
ら
気
づ
か
な
い
⼈
は
多
い
で
す
か
ら
﹂ 

 

学⽣時代の池崎さん 

九州⼤学ピア・サポーターとは 
Active 

障害学⽣の⽀援に関する勉強や、キャンパス設
備更新情報に伴うバリアフリーマップの編集、
そしてキャンパスの設備改善といった活動を
⾏っています。 

Access 
コミュニケーション・バリアフリー⽀援室 
（伊都地区センターゾーン 1 号館 1F 1104） 

Facebook https://www.facebook.com/qu.barrierfree/ 

Mail   qu.mnc.al@gmail.com 
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⾒
え
て
る
も
の
は
す
べ
て
じ

な
い 

嬉
し
い
の
は
⼀
緒
に
考
え
る
姿
勢 

﹁
戦
略
的
休
み
﹂
で
⾒
せ
る
⼯
夫
も 

 ―

難
病
を
抱
え
た
⽅
の
⽀
援
を
す
る
時
︑
周
囲

の
⼈
々
に
必
要
な
事
は
何
で
し

う
か
︒ 

﹁
ち

と
の
想
像
⼒
﹂
が
欲
し
い
な
と
い

う
の
は
と
て
も
思
い
ま
す
︒
私
は
若
い
で
す

し
︐
薬
の
副
作
⽤
で
顔
が
は
れ
て
い
て
︐
病

気
に
は
⾒
え
な
く
て
︐
元
気
に
み
ら
れ
や
す

い
ん
で
す
︒そ
の
た
め
︐疲
れ
や
す

い
の
で
優
先
席
に
座

て
い
て
も

⽴
て
と
⾔
わ
れ
た
り
し
て
し
ま
い

ま
す
︒で
も
逆
に
︐病
気
が
⾒
え
る

こ
と
で
の
弊
害
も
あ

て
︐
例
え

ば
︐
⽩
杖
を
使

て
い
る
⽅
が
ス

マ
ホ
を
⾒
て
い
た
ら
﹁
そ
の
杖
嘘

で
し

﹂と
⾔
わ
れ
た
り
︐⾞
椅
⼦

に
乗

て
い
る
⽅
が
⽴

て
歩
い

た
ら
怒
ら
れ
た
り
︒
⾒
た
⽬
で
判

断
し
て
欲
し
く
な
い
と
い
う
か
︐

⾃
分
が
⾒
え
て
い
る
も
の
が
す
べ

て
じ

な
い
と
い
う
の
は
み
ん
な

持

て
い
て
欲
し
い
で
す
︒ 

―

周
囲
の
⼈
か
ら
受
け
る
と
嬉
し
い

声
掛
け
は
ど
の
よ
う
な
も
の
で
し

う
か
︒ 

た
だ
⼀
⽅
的
に
﹁
何
で
も
⾔

て
ね
﹂
と

⾔
わ
れ
て
も
︐
こ
ち
ら
も
遠
慮
し
て
し
ま
う

の
で
︐﹁
お
互
い
様
だ
か
ら
ね
﹂と
い
う
ニ

ア
ン
ス
を
含
み
つ
つ
声
を
掛
け
て
も
ら
え

る
と
い
い
な
と
思
い
ま
す
︒
あ
と
︐
私
は
⾞

椅
⼦
で
⽣
活
し
て
い
た
時
期
も
あ
る
の
で

す
が
︐
そ
の
時
例
え
ば
︐
⾏
き
た
い
レ
ス
ト

ラ
ン
に
階
段
が
あ

た
と
し
て
︐﹁
じ

あ

⾏
け
な
い
ね
﹂と
な
る
の
で
は
な
く
て
︐﹁
ど

う
し
た
ら
⼀
緒
に
⾏
け
る
の
か
考
え
よ
う
﹂

と
し
て
く
れ
る
の
は
嬉
し
い
で
す
ね
︒
⽀
援

と
い
う
よ
り
︐
⼀
緒
に
考
え
よ
う
と
い
う
姿

勢
で
来
て
も
ら
え
る
の
は
嬉
し
い
で
す
︒ 
―

池
崎
さ
ん
は
ど
の
よ
う
に
病
気
の
こ
と

を
周
囲
の
⼈
に
伝
え
て
い

た
の
で
し

う
か
︒ 

最
初
は
⼿
探
り
で
す
︒
は
じ
め
は
﹁
私
⼗

万
⼈
に
⼀
⼈
の
難
病
で
︐
レ
ア
な
の
で
よ
ろ

し
く
﹂
な
ん
て
⾔

て
い
ま
し
た
が
︐
そ
れ

で
は
受
け
⼊
れ
ら
れ
な
い
よ
う
に
感
じ
て

…

︒
試
⾏
錯
誤
す
る
中
で
次
第
に
︐
具
体
的

に
ど
う
困

て
い
て
何
が
必
要
か
︐
と
い
う

こ
と
を
話
す
よ
う
に
な
り
ま
し
た
︒
例
え
ば

す
ご
く
疲
れ
や
す
い
︐
と
か
︐
バ

ク
が
重

い
か
ら
持

て
ほ
し
い
︐
と
か
︒
病
名
を
⾔

わ
れ
て
も
周
囲
の
⼈
は
何
を
し
た
ら
よ
い

の
か
わ
か
ら
な
い
で
す
し
︐
病
気
の
当
事
者

に
も
聞
き
に
く
い
ん
で
す
よ
ね
︒
⾃
分
か
ら

⾔
う
と
い
う
こ
と
は
⼼
が
け
て
い
ま
し
た
︒ 

―
池
崎
さ
ん
の
病
気
は
⾒
た
⽬
か
ら
は
わ
か
り

に
く
い
と
思
う
の
で
す
が
︐
そ
の
点
に
つ
い
て

周
囲
の
⼈
に
わ
か

て
も
ら
う
た
め
に
⼯
夫
さ

れ
て
い
る
こ
と
は
あ
り
ま
す
か
︒ 

普
段
病
気
の
こ
と
に
つ
い
て
丁
寧
に
説

明
す
る
の
は
⼤
前
提
で
す
︒
た
だ
︐
⾒
た
⽬

で
わ
か
り
に
く
い
と
︐
ど
う
し
て
も
忘
れ
ら

れ
て
し
ま
う
ん
で
す
︒
確
か
に
私
の
よ
う
に

元
気
に
み
ら
れ
る
の
は
幸
せ
な
事
で
も
あ

て
︐
や

ぱ
り
⼈
間
は
い
い
よ
う
に
⾒
ら

れ
た
い
で
す
よ
ね
︒
だ
か
ら
︐
病
気
が
あ

て
も
︐
ど
う
し
て
も
頑
張

て
し
ま
い
が
ち

な
ん
で
す
︒
で
も
そ
こ
で
頑
張
り
す
ぎ
て
︐

み
ん
な
が
病
気
を
わ
か

て
く
れ
な
い
と

⾔

た
と
し
て
も
︐
⾃
分
で
空
回
り
し
て
し

ま
い
ま
す
よ
ね
︒
だ
か
ら
︐
ち

と
気
付

か
せ
る
た
め
の
サ
イ
ン
を
出
す
ん
で
す
︒
た

と
え
ば
戦
略
的
休
み
と
呼
ん
で
い
る
の
で

す
が
︐
残
業
し
た
翌
⽇
に
少
し
休
ん
で
み
る

と
か(

笑)

︒
体
調
の
悪
い
時
に
紫
の
チ

ク

﹁﹃
ち

と
の
想
像
⼒
﹄
が
欲
し
い
な
と
思
い
ま
す
﹂ 



 

4 
 

を
塗
る
と
か
︒
⾒
た
⽬
で
わ
か
ら
な
い
か
ら

と
い

て
諦
め
る
の
で
は
な
く
て
︐
ち

と
で
も
わ
か
る
よ
う
に
⼯
夫
し
て
い
ま
す
︒ 

 

隣
の
⼈
か
ら
広
が
る
理
解 

ま
ず
は
つ
な
が
ろ
う
︐
友
達
に
な
ろ
う 

き

か
け
は
な
ん
だ

て
い
い 

 ―

よ
り
多
く
の
⼈
︐
世
間
に
わ
か

て
も
ら
う

に
は
ど
う
し
た
ら
よ
い
と
思
い
ま
す
か
︒ 

さ
ら
に
多
く
の
⼈
に
伝
え
る
に
は
ど
う

し
た
ら
よ
い
か
と
い
う
こ
と
は
私
も
迷

て
い
ま
す
︒
イ
ベ
ン
ト
な
ど
を
し
て
も
︐
関

⼼
の
な
い
層
は
来
な
い
の
で
︐
中
々
広
ま

て
い
る
実
感
が
得
ら
れ
な
く
て
︒
⼀
度
⽴
ち

⽌
ま

て
考
え
て
︐
や

ぱ
り
ま
ず
は
周
り

の
⼈
だ
と
思
い
ま
し
た
︒
世
界
中
の
す
べ
て

の
⼈
に
わ
か

て
も
ら
う
の
は
不
可
能
な

の
で
︐
私
た
ち
が
よ
く
⾔

て
る
の
は
︐
ま

ず
は
半
径
５
メ

ト
ル
の
⼈
か
ら
︒
ま
ず
︐

隣
の
⼈
か
ら
わ
か

て
も
ら
う
︒
そ
れ
で
︐

隣
の
⼈
が
何
と
な
く
わ
か

た
ら
︐
そ
の
⼈

は
も
う
次
に
わ
か

て
く
れ
る
⼈
の
媒
介

に
な

て
く
れ
る
ん
で
す
︒
だ
れ
か
偉
い
⼈

の
講
演
を
聞
い
て
も
あ
ま
り
実
感
が
わ
か

な
い
し
︐
わ
か
ら
な
い
と
お
も
う
ん
で
す
よ

ね
︒
そ
れ
よ
り
は
友
達
と
か
︐
実
際
に
困

て
い
る
ひ
と
と
か
︐
職
場
の
部
下
と
か
︐
そ

う
い
う
所
か
ら
わ
か

て
い
く
の
が
⼤
事

か
な
と
思

て
い
ま
す
︒
私
達
は
カ
フ

を

貸
し
切

て
難
病
カ
フ

と
い
う
の
を
半

年
に
⼀
度
程
や

て
い
る
の
で
す
が
︐
お
客

様
と
し
て
何
も
知
ら
な
い
普
通
の
お
じ
さ

ん
と
か
も
い
ら

し

る
ん
で
す
よ
ね
︒
そ

れ
で
も
コ

ヒ

を
飲
ん
で
る
間
に
パ
ン

フ
レ

ト
を
み
た
り
︐
難
病
の
⽅
と
話
し
て

み
た
り
し
て
い
て
︒
み
ん
な
が
ご
ち

ご
ち

集
ま
る
場
︐
み
た
い
な
所
か
ら
啓
発
し
て

い
く
の
が
共
⽣
社
会
へ
の
道
じ

な
い
か

な
と
い
う
の
が
︐
今
の
私
の
実
感
で
す
︒ 

―

池
崎
さ
ん
は
ピ
ア
・
サ
ポ

タ

の
⼀
期
⽣

に
あ
た
り
ま
す
が
︐
ま
だ
ま
だ
そ
の
知
名
度
は

⾼
く
な
く
︐
⼤
学
⽣
の
中
に
は
難
病
に
関
⼼
が

な
い
⼈
も
多
い
で
す
︒
私
達
ピ
ア
・
サ
ポ

タ

学
⽣
に
で
き
る
こ
と
は
あ
る
で
し

う
か
︒ 

実
際
︐
誰
し
も
難
病
の
当
事
者
に
な
る
可

能
性
は
あ
る
ん
で
す
よ
︒
で
も
︐
今
︐
病
気

を
持
た
な
い
学
⽣
に
⾔

て
も
イ
マ
イ
チ

実
感
は
わ
か
な
い
で
す
よ
ね
︒
た
だ
︐
⾼
⾎

圧
と
か
︐
糖
尿
病
と
か
︐
持
病
の
あ
る
⽅
は

周
り
に
結
構
い
る
じ

な
い
で
す
か
︒
難
病

を
抱
え
る
私
達
が
⽇
々
必
要
な
配
慮
は
そ

う
い

た
⽅
々
と
似
て
い
る
ん
で
す
︒
だ
か

ら
︐
落
と
し
込
ん
で
障
害

て
聞
く
と
す
ご

く
⾃
分
に
関
係
な
い
も
の
み
た
い
な
感
じ

が
す
る
け
れ
ど
︐
実
は
も

と
⾝
近
な
ん
だ

よ

て
こ
と
を
伝
え
ら
れ
た
ら
い
い
で
す

ね
︒
実
際
話
し
て
い
る
と
︐
親
戚
に
病
気
の

⽅
が
い
る
⼈
と
か
︐
⾞
椅
⼦
の
⽅
が
い
る
⼈

と
か
︐
す
ご
く
多
く
て
︐
み
ん
な
当
事
者
な

ん
だ
よ

て
伝
え
ら
れ
た
ら
い
い
の
で
す

が…

な
か
な
か
難
し
い
で
す
ね
︒ 

―
病
気
に
接
す
る
機
会
の
な
い
学
⽣
に
当
事
者

性
を
感
じ
て
も
ら
う
の
は
難
し
い
で
す
ね
︒ 

そ
れ
で
も
例
え
ば
友
達
が
当
事
者
だ

た
ら
︐
興
味
を
持
つ
可
能
性
も
増
え
ま
す
よ

ね
︒
じ

あ
当
事
者
が
友
達
増
や
し
た
ほ
う

が
い
い
で
す
よ
ね
︒
せ

か
く
当
事
者
に
な

た
の
で
す
し
︐
私
の
よ
う
に
当
事
者
の
学

⽣
は
そ
れ
も
役
⽬
か
な
と
思
い
ま
す
︒
す
ご

く
プ
ラ
イ
ベ

ト
な
話
な
の
で
が
︐
私
が
⼤

学
の
時
に
付
き
合

て
い
た
彼
は
元
々
︐
全

然
障
害
や
難
病
の
⽀
援
に
興
味
の
な
い
⼈

だ

た
ん
で
す
︒
で
も
私
と
付
き
合
う
中
で

だ
い
ぶ
考
え
が
変
わ

て
い

た
と
思
い

ま
す
︒
彼
の
友
達
と
か
も
元
々
は
関
⼼
の
な

い
⼈
達
だ

た
の
で
す
が
︐
彼
が
つ
な
ぎ
役

に
な

て
く
れ
て
︐
み
ん
な
興
味
を
も

て

く
れ
て
︒
全
然
興
味
な
い
⼦
が
難
病
関
係
の

イ
ベ
ン
ト
に
来
て
く
れ
た
り
し
ま
し
た
︒ 

―

ピ
ア
・
サ
ポ―

タ―

学
⽣
が
た
だ
友
達
を
増

や
す
と
い
う
の
も
⼀
つ
の
⽷
⼝
か
も
し
れ
ま
せ

ん
ね
︒ 

結
局
は
な
に
か
し
ら
の
繋
が
り
が
⼤
事

で
す
よ
ね
︒
難
病
の
イ
ベ
ン
ト
に
来
る
き

か
け
が
︐
友
達
が
イ
ベ
ン
ト
や

て
る
か
ら
︐

で
も
い
い
と
思
う
ん
で
す
よ
︒
関
⼼
ベ

ス

じ

な
く
て
も
︐
⼈
間
関
係
ベ

ス
と
い
う

か
︒
結
果
的
に
理
解
者
に
な
り
ま
し
た
︐
み

た
い
な
︒
最
初
の
き

か
け

て
な
ん
だ

て
い
い
と
思
い
ま
す
ね
︒ 

聞
き
⼿

九
州
⼤
学
ピ
ア
・
サ
ポ

タ

 

板
倉
健
⼤
・
今
⼾
優
理
・
下
⽥
成
⼤
・
⾼
橋
千
紘 

林
美
咲
・
松
⽯
真
理
⼦
・
⼭
⼝
知
昌 

﹁
ま
ず
は
半
径
５
メ

ト
ル
の
⼈
か
ら
﹂ 


