


当
事
者
や
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
が

医
学
教
育
に
参
加
す
る
意
義
を
探
る

私
達
が
取
り
組
ん
で
い
る
研
究
テ
ー
マ
の
ひ
と
つ
に
、

「
最
新
の
医
学
研
究
、科
学
技
術
の
成
果
を
ど
の

よ
う
な
仕
組
み
で
社
会
に
還
元
す
れ
ば
、住
民
、

行
政
、研
究
者
の
い
ず
れ
も
が
納
得
で
き
る
か
」

と
い
う
こ
と
が
あ
り
ま
す
。私
は
、日
本
人
類
遺

伝
学
会
と
日
本
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
学
会
の
両

学
会
に
よ
る「
臨
床
遺
伝
専
門
医
制
度
」と「
認

定
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
制
度
」の
委
員
長
お
よ
び

委
員
を
務
め
て
い
ま
す
が
、こ
の
制
度
で
育
成

す
る
人
材
は
、最
新
の
遺
伝
医
学
の
知
識
を
当
事

者
お
よ
び一般
の
方
に
わ
か
り
や
す
く
伝
え
、ご

自
身
で
判
断
す
る
支
援
を
す
る
こ
と
が
使
命
で

す
。私
自
身
は
千
葉
県
こ
ど
も
病
院 

遺
伝
科
と
、

千
葉
大
学
医
学
部
附
属
病
院 

遺
伝
子
診
療
部

で
、遺
伝
的
な
病
気
や
障
が
い
の
あ
る
お
子
さ
ん

と
ご
家
族
に
対
し
て
診
療
を
行
い
、遺
伝
カ
ウ

ン
セ
リ
ン
グ
や
他
科
と
の
連
携
、福
祉
面
で
の

サ
ポ
ー
ト
な
ど
幅
広
く
対
応
し
て
い
ま
す
。ま
た
、

医
学
部
教
育
で
は
公
衆
衛
生
学
に
加
え
て
生
命

倫
理
な
ど
の
分
野
を
担
当
し
て
い
ま
す
。 

当
医
学
部
で
は
、現
代
社
会
の
中
で
の
医
療
専

門
職
の
プ
ロ
フェッ
シ
ョ
ナ
リ
ズ
ム（
態
度
、考
え
方
、

倫
理
観
な
ど
）に
つ
い
て
、講
義
や
体
験
を
通
じ

て
学
習
を
深
め
て
い
く
た
め
に「
医
療
プ
ロ
フ
ェッ

シ
ョ
ナ
リ
ズ
ム
」と
い
う
科
目
を
設
け
て
お
り
、

そ
の
中
で
医
療
に
お
け
る
倫
理
的
・
法
律
的

問
題
に
取
り
組
む
の
が
2
年
生
の
生
命
倫
理
の

授
業
で
す
。2
0
0
6
年
か
ら
、私
が
生
命
倫
理

の
授
業
を
担
当
す
る
こ
と
に
な
り
、学
生
が
さ
ま

ざ
ま
な
側
面
か
ら
物
事
を
考
え
る
き
っ
か
け
に

す
る
た
め
に
、法
的
側
面
、臨
床
心
理
的
側
面
、

社
会
学
的
側
面
の
専
門
家
に
講
義
を
依
頼
す
る

と
と
も
に
、遺
伝
性
疾
患
や
精
神
疾
患
の
当
事

者
の
方
が
学
生
に
講
義
を
す
る
カ
リ
キ
ュ
ラ
ム

を
取
り
入
れ
た
い
と
考
え
ま
し
た
。そ
こ
で
、

私
が
診
て
い
た
患
児
の
ご
家
族
や
、同
じ
臨
床

遺
伝
専
門
医
と
し
て
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
な
ど

に
携
わ
っ
て
い
た
助
手
の
石
井
拓
磨
さ
ん
な
ど

に
紹
介
し
て
い
た
だ
い
た
方
に
協
力
を
依
頼
し
、

非
常
勤
講
師
と
い
う
立
場
で
授
業
を
行
っ
て

も
ら
う
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

6月26日、千葉大学医学部において、患者講師による授業が
行われました。これは医学部2年生を対象とした「医療プロ
フェッショナル」科目の中の生命倫理の授業で、ヘルスケア
関連団体ネットワーキングの会（以下、VHO-net）のメンバー
でもある中田郷子さん（MSキャビン）と山根則子さん（横浜
市オストミー協会）が、自らの患者としての体験や患者団体
の活動について述べ、VHO-net事務局の喜島智香子さん
（ファイザー株式会社 コミュニティ・リレーション課）が、製薬企業の社会貢献活動を紹介しました。
患者講師による授業はカリキュラムへの組み入れが難しいことなどから、まだ多くの大学医学部では
実現していないのが現状です。そこで、今回のトピックスでは、授業の責任者である千葉大学大学院
医学研究院 教授の羽田明さんに、この授業が実現した背景や意義についてお聞きし、今後、医学
教育にかかわっていくために、ヘルスケア関連団体には何が求められるのかを考えてみました。

患
者
講
師
に
よ
る
授
業
に

取
り
組
ん
だ
き
っ
か
け

千葉大学大学院医学研究院 
環境医学講座公衆衛生学
教 授

羽田 明 さん

千
葉
大
学
医
学
部
　患
者
講
師
に
よ
る
授
業
を
カ
リ
キ
ュ
ラ
ム
に
組
み
入
れ
て
実
施

患
者
講
師
に
よ
る
授
業
の

意
義
と
、今
後
へ
の
期
待



学
生
に
と
っ
て
、ま
だ
病
気
は
本
の
中
に
書
か
れ

て
い
る
こ
と
で
あ
り
、倫
理
的
な
問
題
も
ま
だ

自
分
の
こ
と
と
し
て
考
え
に
く
い
も
の
で
す
。こ
の

取
り
組
み
に
は
、当
事
者
の
方
の
話
を
聞
い
て

「
臨
床
医
に
な
る
こ
と
」の
意
味
と
現
実
を
把
握

し
、こ
れ
か
ら
の
学
び
に
臨
ん
で
ほ
し
い
と
い
う

狙
い
を
込
め
て
お
り
ま
す
し
、専
門
家
の
講
義

だ
け
で
は
な
く
当
事
者
の「
生
の
声
」と
い
う
の

は
学
生
た
ち
の
心
に
深
く
残
る
の
で
は
な
い
か

と
期
待
し
て
い
ま
す
。

昨
今
、生
殖
医
療
、再
生
医
療
、遺
伝
医
療
な

ど
医
学
研
究
の
進
歩
と
と
も
に
、診
断
、予
防
、

治
療
な
ど
医
療
に
お
け
る
可
能
性
は
大
き
く

広
が
っ
て
き
ま
し
た
。し
か
し
、こ
れ
ら
の
進
歩

に
は
光
と
影
の
両
面
が
あ
り
ま
す
。こ
の
授
業

を
通
し
て
、こ
れ
か
ら
医
療
を
担
う
学
生
に
、

医
療
現
場
や
生
活
の
場
で
ど
の
よ
う
な
生
命

倫
理
的
な
課
題
が
あ
る
か
、あ
る
い
は
起
こ
り

う
る
か
を
考
え
、必
ず
し
も
正
解
が
あ
る
と
は

限
ら
な
い
課
題
に
ど
の
よ
う
に
向
き
合
う
か
を

学
ん
で
ほ
し
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

2
年
生
は
ま
だ
個
々
の
疾
病
に
つい
て
は
詳
し
く

学
ん
で
い
ま
せ
ん
が
、患
者
さ
ん
の
ご
家
族
や

当
事
者
の
方
の
授
業
に
は
、毎
回
、新
鮮
な
驚
き

や
発
見
が
あ
り
、衝
撃
を
受
け
る
よ
う
で
す
。

学
生
か
ら
は「
興
味
深
か
っ
た
」「
初
め
て
知
る

こ
と
が
で
き
た
」「
今
後
に
活
か
し
て
い
き
た
い
」

な
ど
前
向
き
な
意
見
が
目
立
ち
ま
す
。

ま
た
、患
者
講
師
の
話
を
聞
く
だ
け
で
は
な
く
、

グ
ル
ー
プ
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョン
や
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の

形
式
で
、患
者
講
師
の
方
も
交
え
て
話
し
合
う

場
を
持
ち
た
い
と
い
う
要
望
も
あ
り
ま
す
の
で

検
討
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。こ
の
よ
う
な

授
業
を
2
年
生
で
行
う
の
は
、医
師
と
は
ど
う

い
う
職
業
な
の
か
、患
者
や
社
会
か
ら
ど
の
よ

う
に
認
識
さ
れ
る
職
業
な
の
か
と
い
う
自
覚
を

早
い
う
ち
か
ら
育
て
て
い
く
た
め
で
す
。さ
ら
に

今
後
、医
師
と
し
て
社
会
に
出
る
直
前
の
5
年

生
ぐ
ら
い
で
、改
め
て
患
者
講
師
に
よ
る
授
業

や
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
を
行
い
、倫
理
的
な
問
題

に
取
り
組
む
姿
勢
を
確
認
す
る
こ
と
も
有
用

で
は
な
い
か
と
考
え
て
い
ま
す
。

患
者
団
体
に
患
者
講
師
な
ど
の
協
力
を
依
頼

し
た
い
と
考
え
て
い
る
医
学
教
育
関
係
者
は
多
い

と
思
い
ま
す
が
、患
者
講
師
と
し
て
の
経
験
や

能
力
を
持
つ
人
や
、こ
う
し
た
活
動
に
積
極
的

な
患
者
団
体
を
探
し
出
し
て
い
く
こ
と
は
私

た
ち
に
は
難
し
い
面
が
あ
り
ま
す
。患
者
団
体

に
医
学
教
育
へ
も
っ
と
か
か
わ
っ
て
も
ら
う
た
め

に
は
、そ
れ
ぞ
れ
の
患
者
団
体
が
ポ
リ
シ
ー
や

社
会
性
を
持
ち
、患
者
団
体
と
し
て
人
材
を

育
て
、永
続
で
き
る
シ
ス
テ
ム
を
備
え
る
こ
と
、

そ
し
て
、そ
う
し
た
団
体

と
医
学
教
育
の
場
を
つ
な

ぎ
、コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
ト
し
て

く
れ
る
存
在
が
必
要
で
す
。

患
者
団
体
側
か
ら
医
学

教
育
に
か
か
わ
り
た
い
、

協
力
し
た
い
と
い
っ
た

発
信
も
必
要
で
す
。そ
の

意
味
で
、V
H
O-

ne
t
と

フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社

の
取
り
組
み
に
は
大
い
に

期
待
し
て
い
ま
す
。

ま
た
、患
者
団
体
の
皆

さ
ん
に
と
っ
て
も
、こ
う

し
た
場
で
自
ら
の
経
験

や
意
見
を
話
す
こ
と
に

よ
っ
て
自
分
の
病
歴
や

考
え
を
整
理
し
た
り
、

進
む
べ
き
方
向
性
が

見
え
て
く
る
こ
と
も

あ
る
の
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。授
業
の
あ
り

方
や
カ
リ
キ
ュラ
ム
は
、時
代
や
社
会
の
変
化
に

合
わ
せ
て
変
え
て
い
く
べ
き
も
の
で
す
か
ら
、

患
者
講
師
や
患
者
団
体
が
参
加
す
る
場
づ
く

り
は
、私
た
ち
が
努
力
し
て
広
げ
て
い
き
ま
す
。

こ
れ
か
ら
、医
学
教
育
に
参
加
し
て
い
た
だ
く

こ
と
も
増
え
る
と
思
い
ま
す
の
で
、ぜ
ひ
準
備

を
し
て
お
い
て
い
た
だ
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

患
者
講
師
に
よ
る
授
業
の

意
義
と
学
生
の
反
応

当
事
者
や
患
者
団
体
に

期
待
す
る
と
こ
ろ

まねきねこの視点 取材を
終えて

患者講師による授業など医学教育への当事者の参画は、その必要
性が認められながらも、大学医学部のカリキュラムへの組み入れが
なかなか進んでいないのが現状です。その中で、国立大学である
千葉大学医学部での、患者講師による授業の実施は注目されます。
今回、講師を担当した中田さんと山根さんが参加するVHO-netでも、
患者講師プロジェクトへの取り組みが始まりました。医学教育に
患者団体のネットワークがどのようにかかわっていくことができるか、
それによって医学教育をどのように変えていくことができるか、『まね
きねこ』も大きな関心と期待を持ってみていきたいと思います。

生命倫理の授業では、半年間にわたって9回の講義
が行われます。そのうち4回が専門家の講義、5回
が患者家族である当事者、支援者の講義です。
6月26日に行われた授業では、中田郷子さんと山根
則子さんが患者としての経緯や患者団体での活動、
医療に対する思いなどを語りました。その後、ファイ
ザー株式会社の喜島智香子さんが、企業の社会
貢献として、ヘルスケア関連団体やVHO-netへの
支援活動について説明しました。VHO-netのメン
バーである増田一世さん（やどかりの里）、中井伴子
さん・加瀬利枝さん（日本ハンチントン病ネット
ワーク）もこの授業の講師を務めています。

患者講師による授業について

授業後に行われたアンケートか
ら、主な感想を抜粋しました

●患者さんのライフスタイルや
生き方に病気がいかに影響を

　与えるかを考えさせられた

●病気との向き合い方に、素敵
な生き方や強さを感じた

●ワークショップに参加してみ
たい

●社会参加を促す患者団体の存
在の大きさを痛感

●医者は患者の病気だけでな
く患者の人生も診なければな

らない

　という話が心に残った

●患者団体のネットワークの活
動の重要性が伝わってきた

●オストメイトという言葉は知
っていたが、患者さん本人の言

葉で

　どのような問題があるかを初
めて知った

●病気を「あるがままに」受け入
れるという姿勢に感銘した。

　あるがままに生きられるよう
な手助けをしたい

●患者の心の痛みを常に心に留
めておかなければならないと感

じた

●ヘルスケア関連団体への支援
活動など、社会に対して良い意

味で

　予想外の活動をしていて、製
薬会社に対するイメージが変わ

った

授業を受けた学生の感想から

羽田 明 教授 プロフィール
熊本大学大学院医学研究科卒業。
小児科（研修医）、神奈川県立こども医療
センター遺伝科（シニアレジデント）、国立岡山
病院小児医療センター（チーフレジデント）、
ハワードヒューズ医学研究所（ユタ大学）、
名古屋市立大学医学部講師、北海道大学
医学部助教授（公衆衛生学講座）、旭川
医科大学教授（公衆衛生学講座）などを
経て、2002年より千葉大学大学院医学
研究院教授（環境医学講座公衆衛生学）。



 

会
長
　
増
田 

靖
子 

氏

全
国
脊
柱
靱
帯
骨
化
症
患
者
家
族
連
絡
協
議
会（
以
下
、全
脊
柱
連
）は
、1
9
9
7
年
に
脊
柱
靱
帯
骨
化
症
の
患
者
団
体
の
全
国

組
織
と
し
て
発
足
し
た
団
体
で
す
。脊
柱
靱
帯
骨
化
症
は
、脊
髄
神
経
を
保
護
す
る
靱
帯
が
骨
化
し
脊
髄
や
神
経
を
圧
迫
す
る
た
め
に
、

知
覚
障
害
や
運
動
障
害
を
引
き
起
こ
す
病
気
の
総
称
で
、骨
化
す
る
靱
帯
に
よ
っ
て
後
縦
靱
帯
骨
化
症（
O
P
L
L
）、黄
色
靱
帯

骨
化
症（
O
Y
L
）、前
縦
靱
帯
骨
化
症
の
3
種
類
に
分
か
れ
ま
す
。社
会
的
に
も
あ
ま
り
知
ら
れ
て
い
な
い
難
病
の
全
国
組
織
を

取
り
ま
と
め
、さ
ま
ざ
ま
な
課
題
に
直
面
し
な
が
ら
も
、厚
生
労
働
省
の
調
査
研
究
班
と
の
連
携
な
ど
積
極
的
な
活
動
を
行
っ
て

い
る「
全
脊
柱
連
」に
つ
い
て
、会
長
の
増
田
靖
子
さ
ん
に
お
聞
き
し
ま
し
た
。

北
海
道
か
ら
全
国
へ

活
動
の
輪
が
広
が
る

原
因
も
根
本
的
な
治
療
法
も

未
解
明
の
難
病

脊
柱
靱
帯
骨
化
症
と

友
の
会
で
の
活
動

脊
柱
靱
帯
骨
化
症
は
、脊
髄
を
保
護
す
る

後
縦
靱
帯
、前
縦
靱
帯
、黄
色
靱
帯
が
骨

化
し
、肥
厚
す
る
こ
と
で
脊
柱
管
の
内
腔

が
狭
く
な
り
、脊
髄
を
圧
迫
す
る
こ
と
に

よ
っ
て
、手
足
の
し
び
れ
や
痛
み
、体
の
ま
ひ
、

歩
行
困
難
、排
尿
障
害
な
ど
の
症
状
が
起

こ
る
病
気
で
す
。頸
部
、胸
、腰
の
い
ず
れ

で
も
起
こ
り
、原
因
は
は
っ
き
り
し
て
お
ら

ず
、根
本
的
な
治
療
法
は
あ
り
ま
せ
ん
。

軽
い
症
状
の
場
合
は
、手
足
の
し
び
れ
や

つっ
ぱ
り
を
や
わ
ら
げ
る
薬
を
使
い
、進
行

し
た
場
合
は
、手
術
に
よ
っ
て
脊
髄
の
圧
迫

を
取
り
除
く
方
法
が
と
ら
れ
ま
す
。

私
は
約
10
年
前
に
発
病
し
ま
し
た
。よ
く

転
ぶ
よ
う
に
な
り
だ
し
て
異
変
に
気
づ
き
、

整
形
外
科
の
ク
リ
ニッ
ク
で
坐
骨
神
経
痛
と

診
断
さ
れ
ま
し
た
。リ
ハ
ビ
リ
に
励
み
ま
し

た
が
改
善
せ
ず
、そ
の
後
、総
合
病
院
で

「
頸
椎
、胸
椎
、腰
椎
の
3
ヶ
所
の
後
縦
靱

帯
骨
化
症
」と
診
断
さ
れ
ま
し
た
。病
気
な

ど
と
無
縁
だ
っ
た
私
は
病
気
を
受
け
止
め

ら
れ
な
い
ま
ま
、胸
椎
の一
部
を
切
除
す
る

手
術
を
受
け
、そ
の
後
、腰
椎
の一
部
を
切

除
す
る
手
術
、さ
ら
に
胸
椎
と
腰
椎
の一
部

を
切
除
し
、痛
み
を
や
わ
ら
げ
る
手
術
も

受
け
ま
し
た
。排
尿
障
害
に
よ
る
ス
ト
レ
ス

で
体
重
が
40
キ
ロ
ほ
ど
に
減
っ
た
こ
と
も
あ

り
ま
す
。今
で
も
常
に
手
足
に
し
び
れ
が

あ
り
、歩
行
に
は
杖
が
手
放
せ
ま
せ
ん
。ス

テ
ロ
イ
ド
薬
の
後
遺
症
と
ス
ト
レ
ス
も
あ
っ

て
体
重
は
ま
た
増
え
て
し
ま
い
ま
し
た
。

2
度
目
の
手
術
を
受
け
た
頃
、北
海
道
脊

柱
靱
帯
骨
化
症
友
の
会
と
出
会
い
、当
初

は
一
会
員
と
し
て
の
参
加
で
し
た
が
、次
第

に
会
報
を
作
っ
た
り
、電
話
で
相
談
を
受

け
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。不
自
由
な
体

で
活
動
す
る
こ
と
に
は
困
難
が
伴
い
ま
し
た

が
、同
じ
病
気
の
仲
間
と
知
り
合
い
交
流

す
る
こ
と
は
、私
に
と
っ
て
闘
病
の
支
え
と

な
っ
た
の
で
す
。そ
し
て
、高
齢
の
患
者
が

多
い
中
で
比
較
的
若
い
と
い
う
こ
と
も
あ

り
、北
海
道
脊
柱
靱
帯
骨
化
症
友
の
会
の

会
長
を
引
き
受
け
、2
0
1
2
年
か
ら
は

全
脊
柱
連
の
会
長
に
な
り
ま
し
た
。

そ
も
そ
も
、北
海
道
脊
柱
靱
帯
骨
化
症

友
の
会
は
、1
9
8
3
年
に
結
成
さ
れ
、こ
の

病
気
の
患
者
団
体
の
中
で
最
も
古
く
か
ら

積
極
的
に
活
動
し
て
き
た
団
体
で
す
。

1
9
9
5
年
、当
時
の
執
行
部
が
、活
動
を

充
実
さ
せ
て
い
く
た
め
に
は
都
道
府
県
ご
と

の
患
者
団
体
に
加
え
、全
国
組
織
が
必
要

で
は
な
い
か
と
考
え
、現
在
の
日
本
難
病
・

疾
病
団
体
協
議
会（
J
P
A
）の
前
身
、日

本
患
者
・
家
族
団
体
協
議
会（
J
P
C
）の

全
国
患
者
・
家
族
交
流
会
で
全
国
組
織
結

成
を
呼
び
か
け
ま
し
た
。そ
の
時
に
集
ま
っ

た
メ
ン
バ
ー
を
中
心
に
、1
9
9
7
年
に
全

脊
柱
連
が
設
立
さ
れ
た
の
で
す
。日
常
の
活

動
は
各
地
域
の
患
者
団
体
が
担
当
し
、全

脊
柱
連
で
は
、各
団
体
と
の
連
絡
調
整
や

相
互
の
交
流
、難
病
連
と
の
連
携
、国
や
地

方
自
治
体
へ
の
制
度
の
拡
充
や
、社
会
啓

全
国
脊
柱
靱
帯
骨
化
症
患
者
家
族
連
絡
協
議
会

2013年5月、京都で開催された総会にて



〝
和
〞と〝
輪
〞を
重
視
し
た

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
型
の
活
動

発
活
動
の
推
進
、医
療
者
や
研
究
機
関
と

の
連
携
を
担
って
い
ま
す
。

特
に
活
動
の
力
点
を
置
い
て
い
る
の
は
、厚

生
労
働
省
の
調
査
研
究
班
の
研
究
に
寄
与

す
る
こ
と
で
す
。遺
伝
子
解
析
に
は
患
者

の
立
場
で
協
力
し
、診
療
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
の

作
成
に
あ
た
って
は
私
た
ち
の
意
見
や
提
案

が
採
用
さ
れ
ま
し
た
。ま
た
、厚
生
労
働

省
に
は
毎
年
要
望
書
を
提
出
し
て
働
き
か

け
を
行
っ
て
い
ま
す
。そ
の
活
動
が
実
り
、

2
0
0
9
年
に
は
黄
色
靱
帯
骨
化
症
が
特

定
疾
患
に
追
加
指
定
さ
れ
ま
し
た
。現
在

は
、前
縦
靱
帯
骨
化
症
の
特
定
疾
患
指
定

を
目
指
し
て
働
き
か
け
を
行
って
い
ま
す
。

今
後
も
、原
因
の
究
明
や
治
療
法
の
確
立

に
向
け
て
、研
究
班
と
患
者
団
体
が〝
車
の

両
輪
〞と
な
っ
た
体
制
を
つ
く
り
上
げ
て
い

く
こ
と
が
必
要
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。手
術

に
よ
り
四
肢
の
運
動
機
能
が
あ
る
程
度
回

復
し
て
も
、依
然
と
し
て
残
る
痛
み
や
し
び

れ
を
緩
和
す
る
新
薬
の
研
究
促
進
を
国
や

研
究
班
に
訴
え
て
い
ま
す
。2
0
1
3
年

3
月
に
は
靱
帯
特
有
の
タ
ン
パ
ク
質
を
作
る

遺
伝
子
を
特
定
し
、人
の
幹
細
胞
を
使
っ

た
靱
帯
の
再
生
に
成
功
し
た
と
の
朗
報
も

届
き
ま
し
た
。今
後
、発
症
の
メ
カ
ニ
ズ
ム
の

解
明
や
、新
薬
の
研
究
開
発
へ
の
応
用
も

期
待
さ
れ
明
る
い
光
が
少
し
ず
つ
見
え
て

き
た
と
感
じ
て
い
ま
す
。

脊
柱
靱
帯
骨
化
症
は
患
者
数
が
少
な
く
、

そ
れ
ほ
ど
広
く
知
ら
れ
て
い
る
疾
患
で
な
い

た
め
、こ
の
病
気
に
対
す
る
社
会
的
関
心

は
極
め
て
低
い
の
が
現
状
で
す
。も
と
も
と

地
域
で
活
動
し
て
い
る
患
者
団
体
が
少
な

く
、後
縦
靱
帯
骨
化
症
の
名
前
で
活
動
し
て

い
る
団
体
も
多
い
と
い
う
背
景
か
ら
、全
脊

柱
連
も
本
部
と
支
部
と
い
う
形
の
全
国
組

織
で
は
な
く
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
型
の
組
織
と

な
っ
て
い
ま
す
。全
国
的
な
ま
と
ま
り
や
組

織
力
が
弱
い
と
い
う
課
題
は
あ
り
ま
す
が
、

重
症
の
難
病
患
者
で
あ
る
当
事
者
が
担
う

団
体
と
し
て
、そ
れ
ぞ
れ
が
地
域
に
根
ざ

し
た
活
動
を
行
い
な
が
ら
緩
や
か
に
連
帯

す
る
、よ
り
良
い
あ
り
方
を
模
索
し
て
い
る

と
こ
ろ
で
す
。当
面
は
、全
国
の
患
者
団
体

の
参
加
を
促
し
、全
脊
柱
連
と
し
て
、ど
の

よ
う
な
活
動
が
で
き
る
の
か
を
追
求
し
て

い
く
こ
と
が
重
要
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

全
脊
柱
連
は
、結
成
以
来
、患
者
団
体
の

活
動
に
は
和
と
輪
が
必
要
だ
と
考
え
て
き

ま
し
た
。同
じ
病
気
の
患
者
同
士
が
集
ま

り
、励
ま
し
合
い
、和
み
合
う〝
和
〞と
、患
者

同
士
が
同
じ
目
的
に
向
か
っ
て
つ
な
が
り
、

元
気
の
源
に
な
る
た
め
の〝
輪
〞。和
と
輪
が

あ
っ
て
こ
そ
、私
た
ち
の
活
動
は
成
り
立
ち

ま
す
。患
者
同
士
、地
域
の
患
者
団
体
同
士
、

お
互
い
に
足
り
な
い
と
こ
ろ
を
補
い
な
が
ら
、

和
と
輪
を
波
紋
の
よ
う
に
広
げ
る
こ
と
が

活
動
の
活
性
化
や
、患
者
全
体
の
課
題
に

取
り
組
む
エ
ネ
ル
ギ
ー
の
源
泉
に
な
る
と

思
い
ま
す
。

私
自
身
、会
長
と
し
て
難
し
い
課
題
に
直

面
し
て
悩
む
こ
と
も
あ
り
ま
す
が
、同
じ

病
気
の
仲
間
と
交
流
し
、

協
力
し
合
い
、仲
間
の
笑

顔
を
見
る
こ
と
が
闘
病

を
続
け
る
エ
ネ
ル
ギ
ー
に

も
な
っ
て
い
ま
す
。き
っ
と

ま
だ
、孤
独
な
生
活
を

送
っ
て
い
る
患
者
が
日
本

全
国
に
い
る
は
ず
で
す
。

全
脊
柱
連
は
、あ
ら
ゆ
る

機
会
を
活
用
し
、病
気

の
啓
発
に
力
を
注
ぎ
な

が
ら
社
会
的
関
心
を
高

め
る
と
と
も
に
、活
動
を

全
国
に
広
げ
、多
く
の
患

者
と
つ
な
が
り
、〝
和
〞と

〝
輪
〞を
広
げ
て
い
き
た
い

と
考
え
て
い
ま
す
。

脊柱靱帯骨化症DATA
後縦靱帯骨化症と黄色靱帯骨化症は
特定疾患に指定され、医療費の公費負
担患者数は国内に3万3000人以上
（2011年度末現在）で、2対1の割合で
男性に多いとされています。後縦靱帯骨
化症はOPLL（ossification of posterior 
longitudinal ligaments）黄色靱帯骨
化症はOYL（ossification of yellow 
ligaments） と表記されることもあります。

ホームページ 
http://zensekityuuren.jpn.org/

■脊柱靱帯骨化症についての正しい知識と理解を深めるための啓発活動
■患者・家族がこの病気の苦しみを克服し、明るい生活を送るための支援
■脊柱靱帯骨化症の原因究明と治療法の確立ならびに医療体制の
　充実と向上を関係機関に働きかけること
■患者家族の経験交流と親睦を図ること

■北海道脊柱靱帯骨化症友の会　■青森OPLL友の会
■後縦靱帯骨化症患者の会「まるめろの会」
■群馬県脊柱靱帯骨化症友の会　■神奈川県後縦靱帯骨化症友の会
■新潟県後縦靱帯骨化症患者家族会「サザンカの会」
■石川県OPLL友の会　■富山県脊柱靱帯骨化症患者家族会
■長野県脊柱靱帯骨化症友の会　■静岡県脊柱靱帯骨化症友の会
■愛知県脊柱靱帯骨化症患者・家族友の会「あおぞら会」
■三重後縦靱帯骨化症患者友の会　■大阪脊柱靱帯骨化症友の会
■兵庫県OPLL患者友の会　■岡山県OPLL友の会
■徳島県脊柱靱帯骨化症友の会　■佐賀県脊柱靱帯骨化症友の会
■長崎県脊柱靱帯骨化症友の会　■鹿児島後縦靱帯骨化症友の会

主 な 活 動

加 盟 団 体（19団体 2013年8月現在）

全国脊柱靱帯骨化症患者家族連絡協議会

機関誌『全脊柱連便り』は年4回発行

全国の団体が緩やかにつながるネットワーク型組織

設立 1997年



患
者
同
士
の
支
え
合
い
を
原
点
に
、よ
り
間
口
の
広
い

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
目
指
す「
全
国
膠
原
病
友
の
会
」

膠
原
病
患
者
を
取
り
巻
く

現
在
の
状
況
に
つい
て

教
え
て
く
だ
さ
い

膠
原
病
は
20
種
類
以
上
の
病
名
を
持
つ

疾
患
の
総
称
で
す
。同
じ
膠
原
病
の
仲
間

で
あ
り
な
が
ら
、特
定
疾
患
に
指
定
さ
れ

て
い
な
い
疾
患
も
多
数
あ
り
ま
す
。ま
た
、

専
門
医
が
少
な
く
、そ
の
数
も
地
域
格
差

が
大
き
い
た
め
、確
定
診
断
が
遅
れ
る
場
合

も
あ
り
ま
す
。罹
患
期
間
が
長
く
、寛
解

と
増
悪
を
繰
り
返
し
、症
状
に
変
動
が
あ
る

た
め
生
活
に
支
障
を
き
た
し
、必
要
な
時

に
対
応
で
き
る
国
や
行
政
の
支
援
も
少
な

い
と
い
う
の
が
現
状
で
す
。

全
国
膠
原
病
友
の
会（
以
下
、友
の
会
）は
、

自
分
が
発
病
し
た
時
の
不
安
や
病
気
を
受

容
し
、制
度
改
正
や
Q
O
L
向
上
に
取
り

組
ん
で
き
た
患
者
当
事
者
に
よ
っ
て
支
え

ら
れ
て
い
ま
す
。全
国
に
34
支
部
あ
り
、

本
部（
東
京
）に
は
事
務
局
員
が
常
駐
し
、

相
談
員
を
毎
日
2
名
配
置
。電
話
や
面
談

で
の
相
談
を
会
員
以
外
の
人
か
ら
も
受
け

付
け
て
い
ま
す
。支
部
の
形
態
は
さ
ま
ざ

ま
で
、専
属
の
職
員
が
い
る
と
こ
ろ
も
あ
れ

ば
、自
宅
の
電
話
だ
け
で
対
応
し
て
い
る

支
部
も
あ
り
ま
す
。

今
年
9
月
に
は
、全
支
部
対
象
に
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
の
状
況
に
関
す
る
ア
ン
ケ
ー
ト

調
査
を
実
施
し
ま
し
た
。相
談
は
ど
の
よ

う
な
形
で
行
っ
て
い
る
か
、そ
れ
ぞ
れ
の

相
談
ス
タ
イ
ル
の
メ
リ
ッ
ト
や
デ
メ
リ
ッ
ト
、

交
流
会
や
医
療
講
演
会
の
手
法
や
回
数
、

ど
の
よ
う
な
機
関
と
連
携
し
て
い
る
か
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
の
人
材
育
成
に
つ
い
て

な
ど
が
ア
ン
ケ
ー
ト
の
主
な
項
目
で
す
。

　
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
の
結
果
か
ら

み
え
て
き
た
こ
と
は

ど
ん
な
こ
と
で
す
か

当
会
は
、本
部
が
事
業
を
企
画
し
支
部
が

一
丸
と
な
っ
て
そ
れ
を
実
施
し
て
い
く
と
い

う
ス
タ
イ
ル
で
は
な
く
、地
域
の
特
性
も

あ
り
、活
動
は
各
支
部
の
裁
量
に
任
せ
て

い
ま
す
。電
話
相
談
は
す
べ
て
の
支
部
で

行
っ
て
お
り
、メ
ー
ル
や
フ
ァ
ッ
ク
ス
で
も

受
け
付
け
て
い
ま
す
。交
流
会
も
ほ
ぼ
全

支
部
が
実
施
し
て
い
ま
す
が
、実
施
回
数

と
な
る
と
、年
1
回
の
と
こ
ろ
も
あ
れ
ば

3
〜
4
回
、中
に
は
10
回
以
上
、20
回
以

上
と
盛
ん
な
支
部
も
あ
り
、か
な
り
幅
が

あ
り
ま
す
。

ま
た
、難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー（
以
下
、

セ
ン
タ
ー
）や
保
健
所
と
の
連
携
に
よ
る

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
も
多
く
行
わ
れ
て
い
ま
す
。

セ
ン
タ
ー
で
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
か
か
わ
っ

て
い
る
支
部
は
現
在
18
支
部
で
す
。セ
ン

タ
ー
運
営
を
地
域
の
難
病
連
絡
協
議
会

が
受
託
し
て
い
る
場
合
、難
病
連
絡
協
議

会
の
加
盟
会
員
と
し
て
相
談
業
務
に
出
向

い
た
り
、交
流
会
で
ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ

を
行
っ
た
り
、医
療
講
演
会
を
共
催
し

た
り
し
て
い
ま
す
。ま
た
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

研
修
会
や
養
成
講
座
に
も
積
極
的
に

参
加
し
て
い
ま
す
。

膠
原
病
は
、診
断
が
つ
い
て
も
そ
の
中
で

病
名
が
い
く
つ
も
あ
り
、症
状
も
薬
も
違

う
と
い
う
複
雑
な
疾
患
で
す
。診
察
時
の

医
師
の
説
明
だ
け
で
は
な
か
な
か
理
解
で

き
ず
、受
容
に
も
時
間
が
か
か
り
ま
す
。

だ
か
ら
こ
そ
経
験
を
積
ん
だ
患
者
力
の

あ
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
が
必
要
で
す
。医
師

や
専
門
職
、そ
し
て
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
が

集
ま
る
医
療
講
演
会
や
交
流
会
を
地
域

で
増
や
し
て
い
く
こ
と
が
大
切
で
す
。セ
ン

タ
ー
や
保
健
所
と
つ
な
が
る
こ
と
で
、間
口

の
広
い
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
で
き
、友
の
会
へ

の
信
頼
も
生
ま
れ
て
く
る
と
思
い
ま
す
。

個
別
相
談
や
グ
ル
ー
プ
交
流
会

そ
れ
ぞ
れ
の
メ
リ
ッ
ト
や

デ
メ
リ
ッ
ト
に
つい
て
は

ど
う
で
す
か

個
別
相
談
の
よ
う
な
、1
対
1
で
の
相
談

と
な
る
と
少
し
敷
居
が
高
く
な
る
よ
う
で
、

「
ど
ん
な
相
談
が
で
き
る
の
で
す
か
？
」と

い
う
質
問
か
ら
始
ま
る
人
も
い
ま
す
。そ
の

一般社団法人 全国膠原病友の会
代表理事 森 幸子 さん
1971年に設立された全国膠原病友の会は、現在、全国に
34支部、約5000名の会員を擁しています。40年以上に及ぶ
活動の原点であり、根幹にあるのは、患者同士が支え合うと
いうピアサポートです。各支部を窓口とする電話相談や交流
会、保健所や難病相談・支援センターと連携した医療講演会
など、さまざまな形で展開しているピアサポートについて、代表
理事の森幸子さんにお話を伺いました。



時
に「
ど
ん
な
こ
と
で
も
ど
う
ぞ
」と
返
し

て
し
ま
う
と
、そ
こ
で
止
ま
っ
て
し
ま
う
の

で
、「
こ
ん
な
相
談
を
さ
れ
る
人
が
い
ま
す

よ
」と
、い
く
つ
か
事
例
を
挙
げ
る
と
入
っ

て
来
や
す
い
よ
う
で
す
。特
に
女
性
患
者

が
多
く
、結
婚
、離
婚
、妊
娠
、出
産
な
ど

に
つ
い
て
は
個
別
相
談
の
範
疇
に
な
り
ま

す
。中
に
は
30
分
、40
分
話
し
て
も
迷
っ
て

い
る
よ
う
で
、そ
ろ
そ
ろ
お
時
間
で
す
と

言
う
と「
実
は
、今
日
来
た
の
は
…
」と
、

よ
う
や
く
核
心
に
つ
い
て
話
し
始
め
る
方

も
い
ま
す
。信
頼
関
係
を
築
い
て
い
く
こ
と

が
個
別
相
談
で
は
大
切
で
す
ね
。

ま
た
、病
気
な
の
は
分
か
っ
て
い
る
が
納
得

で
き
な
い
、こ
ん
な
病
気
に
な
る
自
分
が

嫌
だ
、身
体
の
不
具
合
は
た
く
さ
ん
あ
る

け
れ
ど
嘘
で
あ
っ
て
ほ
し
い
。そ
ん
な
病
気

を
受
容
で
き
て
い
な
い
状
況
が
何
年
も

続
く
人
も
い
ま
す
。こ
の
よ
う
な
人
に
は
、

グ
ル
ー
プ
で
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
有
効
な

よ
う
で
す
。自
己
紹
介
を
聞
い
て
い
る
だ
け

で
も
豊
富
な
情
報
が
得
ら
れ
、知
ら
ず
知

ら
ず
に
自
分
の
困
っ
て
い
る
こ
と
を
話
せ
る

よ
う
に
な
る
人
も
い
ま
す
。病
気
の
受
容
は

個
別
相
談
で
は
難
し
い
で
す
ね
。

私
の
い
る
滋
賀
支
部
で
は「
ミ
ニ
集
会
」を

毎
月
1
回
開
い
て
い
ま
す
。申
し
込
み
も

不
要
で
す
。グ
ル
ー
プ
で
の
話
し
合
い
を

行
っ
て
い
る
途
中
で
私
は
抜
け
て
、別
室
に

い
る
時
間
を
つ
く
る
よ
う
に
し
て
い
ま
す
。

す
る
と「
ち
ょっ
と
い
い
で
す
か
？
」と
や
って

来
る
人
も
い
て
、し
ば
ら
く
2
人
で
話
し
、

ま
た
、グ
ル
ー
プ
に
戻
っ
て
い
く
。そ
の
よ
う

な
柔
軟
な
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
ス
タ
イ
ル
を

と
って
い
ま
す
。

各
支
部
で
特
徴
の
あ
る

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
行
って
い
る

事
例
は
あ
り
ま
す
か

男
性
会
員
だ
け
の
交
流
会「
男
子
会
!
」

が
あ
る
支
部
が
あ
り
ま
す
。飲
み
会
も
兼

ね
て
い
ろ
い
ろ
な
話
題
で
盛
り
上
が
っ
て
い

る
よ
う
で
す
。こ
の
会
か
ら
の
企
画
で
、就
労

支
援
に
も
つ
な
が
る
パ
ソ
コ
ン
教
室
も
開
催

予
定
で
す
。「
お
ひ
と
り
様
交
流
会
」で
は
、

今
後
、高
齢
化
で一人
暮
ら
し
が
多
く
な
る

こ
と
か
ら
、一
人
で
自
立
し
て
生
き
て
い
く

た
め
に
、さ
ま
ざ
ま
な
問
題
に
み
ん
な
で

前
向
き
に
取
り
組
ん
で
い
こ
う
と
活
動
し

て
い
ま
す
。支
部
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を
ブ
ロ
グ

に
す
る
こ
と
で
、若
い
患
者
さ
ん
も
相
談
し

や
す
く
な
り
、そ
れ
を
機
会
に
交
流
会
に

参
加
し
入
会
者
が
増
え
た
と
い
う
ケ
ー
ス

も
あ
り
ま
す
。あ
る
支
部
の
医
療
講
演
会

で
は
医
師
と
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
へ
の
2
つ
の

質
問
用
紙
を
用
意
し
、休
憩
時
間
に
回
収

し
て
、質
疑
応
答
の
時
間
に
そ
れ
ぞ
れ
の

質
問
に
答
え
て
い
ま
す
。匿
名
性
も
保
た

れ
ま
す
し
、ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
か
ら
い
ろ
い
ろ

な
経
験
談
、生
活
の
工
夫
な
ど
が
紹
介
さ
れ
、

好
評
の
よ
う
で
す
。

各
支
部
の
情
報
共
有
の
仕
方
と

そ
れ
を
活
か
し
た
こ
れ
か
ら
の

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
へ
の

抱
負
を
教
え
て
く
だ
さ
い

本
部
で
の
電
話
相
談
記
録
は
件
数
と
内

容
は
ま
と
め
て
い
ま
す
が
、内
容
の
分
析

ま
で
は
で
き
て
い
ま
せ
ん
。さ
ま
ざ
ま
な

情
報
は
、年
4
回
発
行
し
て
い
る
機
関
誌

『
膠
原
』で
紹
介
し
て
い
ま
す
。ま
た
、年

1
回
開
催
し
て
い
る
支
部
長
会
議
で
の

活
動
報
告
で
意
見
交
換
や
議
論
を
行
っ
て

い
ま
す
。特
に
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
で
は
、セ
ン

タ
ー
や
保
健
所
と
か
か
わ
れ
て
い
な
い

支
部
か
ら
、ど
う
す
れ
ば
連
携
し
て
い
け

る
の
か
と
い
う
話
が
上
が
っ
て
い
ま
す
。

患
者
団
体
の
活
動
は
黙
々
と
内
向
き
に

や
っ
て
い
る
時
代
で
は
な
い
と
い
う
意
識
が

浸
透
し
て
き
て
い
る
の
だ
と
思
い
ま
す
。

地
域
の
特
性
も
考
慮
し
な
が
ら
、連
携

す
る
き
っ
か
け
や
シ
ス
テ
ム
づ
く
り
、よ
り

幅
広
い
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
あ
り
方
を
探
っ
て

い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

機関誌『膠原』 年4回発行

2011年3月の東日本大震
災で被災された方々の声を
集め、1年後に初版を発行。
約7000人が利用しています。
2013年度版には4月に施行
された「障害者総合支援法」
の概要も掲載。今後も毎年
発行し、命を守る備えを忘れ
ないよう、より多くの人々に
活用してもらうことを目指して
います。

膠原病手帳
（緊急医療支援手帳）

膠 原 病
（自己免疫性の全身性の炎症疾患）

膠原病は一つの病気ではなく、全身性炎症性の免疫異常による
疾患の総称です。共通して全身の結合組織に異常が生じます。
結合組織とは、細胞と細胞、組織と組織をのり付けしている
成分で全身にくまなく存在し、これには膠原線維・線維芽細胞・
基質といったものが含まれています。結合組織は以前は膠原線
維と考えられていたため、「膠原病」という名前が用いられました。

●全身性エリテマトーデス（SLE）
●強皮症
●多発性筋炎/皮膚筋炎
●混合性結合組織病（MCTD）
●結節性多発動脈炎
●顕微鏡的多発血管炎
●ウェゲナー肉芽腫症
●大動脈炎症候群（高安動脈炎）
●悪性関節リウマチ
●ベーチェット病
●サルコイドーシス

「特定疾患」の指定あり

●関節リウマチ
●シェーグレン症候群
●アレルギー性肉芽腫性血管炎
　（チャーグストラウス症候群）
●側頭動脈炎
●リウマチ性多発筋痛症
●成人スティル病
●若年性特発性関節炎
●抗リン脂質抗体症候群
●再発性多発軟骨炎
●未分化膠原病　

「特定疾患」の指定なし

表：全国膠原病友の会作成資料より

全国膠原病友の会2013年度版『膠原病手帳』より抜粋



臨
床
心
理
士
と
は
、臨
床
心
理
学
に
基
づ
く
知
識
や
技
術

を
用
い
て
、人
間
の
心
の
問
題
に
ア
プ
ロ
ー
チ
す
る
心
の
専

門
家
で
す
。精
神
的
な
疾
患
や
成
長
の
問
題
、人
間
の
関

係
性
の
問
題
、さ
ま
ざ
ま
な
悩
み
や
苦
し
み
な
ど
の
心
理

的
な
問
題
を
抱
え
た
人
に
対
し
て
、心
理
療
法
を
基
本
と

し
て
援
助
を
し
て
い
く
の
が
臨
床
心
理
士
の
役
割
で
す
。

臨
床
心
理
学
と
い
う
学
問
を
ベ
ー
ス
に
し
て
い
る
と
こ
ろ
が
、

精
神
医
学
と
い
う
医
学
分
野
の
学
問
を
ベ
ー
ス
に
し
て
い
る

精
神
科
医
と
は
異
な
り
ま
す
。精
神
科
医
は
、た
と
え
ば

統
合
失
調
症
の
よ
う
に
そ
の
人
を
脅
か
す
も
の
は
排
除
し
、

神
経
症
の
場
合
は
不
安
を
取
り
除
く
と
い
う
こ
と
が
治
療

と
な
り
ま
す
。そ
れ
に
対
し
て
、臨
床
心
理
士
は
不
安
傾

向
も
含
め
て
そ
の
人
自
身
だ
と
と
ら
え
、取
り
除
く
の
で
は

な
く
、そ
う
い
う
傾
向
を
持
っ
て
生
き
る
と
い
う
こ
と
は
ど

う
い
う
こ
と
な
の
か
、そ
の
意
味
合
い
を
考
え
、か
か
わ
っ

て
い
く
の
が
特
徴
で
す
。

た
と
え
ば
東
日
本
大
震
災
の
被
災
地
で
は
、震
災
直
後
か
ら

臨
床
活
動
を
し
て
い
る
人
た
ち
の
ス
ー
パ
ー
バ
イ
ズ（
カ
ウ
ン

セ
ラ
ー
の
た
め
の
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
）を
行
い
、今
も
各
地
で

ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
組
織
や
専
門
家
組
織
の
人
た
ち
の
心
の
ケ
ア
、

メ
ン
タ
ル
的
な
問
題
に
対
応
し
て
い
ま
す
。本
来
、人
は
新
し

い
コ
ミ
ュニ
テ
ィ
を
つ
く
り
気
心
の
知
れ
た
人
た
ち
と
の
場

が
で
き
れ
ば
、そ
こ
が〝
居
場
所
〞に
な
り
、安
心
・
安
全
を

感
じ
る
も
の
で
す
。し
か
し
、仮
設
住
宅
は〝
居
場
所
〞に

な
ら
ず
、被
災
地
の
皆
さ
ん
の
心
の
傷
は
深
く
、な
か
な
か

癒
え
ま
せ
ん
。そ
し
て
、行
政
の
職
員
や
教
職
員
、P
S
W

（
精
神
保
健
福
祉
士
）、保
健
師
、看
護
師
な
ど
地
域
に
根

ざ
し
て
住
民
の
心
の
ケ
ア
に
携
わ
って
い
る
人
た
ち
は
、傷
つ

い
た
人
た
ち
の
心
を
受
け
止
め
る
が
ゆ
え
に
自
分
た
ち
も

傷
つ
い
て
い
る
の
で
す
。そ
こ
で
私
は
、支
援
に
か
か
わ
る
側

の
人
た
ち
に
対
す
る
あ
る
種
の
浄
化
作
用
を
狙
い
、面
接

法
で
日
頃
の
サ
ポ
ー
ト
の
中
で
の
苦
労
や
思
い
を
じ
っ
く
り

と
聴
い
て
、そ
の
後
、箱
庭
療
法
を
行
っ
て
い
ま
す
。箱
庭

療
法
は
、砂
箱
の
中
に
人
形
や
お
も
ち
ゃ
な
ど
の
ア
イ
テ
ム
を

自
由
に
配
置
す
る
こ
と
で
、そ
の
人
の
心
理
状
態
を
分
析
し
、

ま
た
そ
の
砂
遊
び
の
よ
う
な
行
為
そ
の
も
の
で
心
を
癒
す

方
法
で
す
。支
援
す
る
人
た
ち
と
私
が
深
い
と
こ
ろ
で
つ
な

が
り
、心
を
開
放
し
て
話
す
こ
と
で
元
気
を
取
り
戻
し
て

も
ら
う
と
い
う
取
り
組
み
を
行
って
い
る
の
で
す
。

2
0
1
0
年
に
、同
じ
東
北
福
祉
大
学 

教
授
の
阿
部
一彦

さ
ん
を
通
じ
て
東
北
学
習
会
で
講
演
し
て
ほ
し
い
と
言
わ

れ
た
の
が
最
初
で
す
。そ
の
時
は
障
が
い
や
病
気
の
あ
る
人

と
接
す
る
時
の
心
構
え
や
、相
談
の
際
に
心
が
け
た
い
こ

と
な
ど
を
話
し
ま
し
た
。そ
の
後
、東
北
学
習
会
で
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
を
テ
ー
マ
に
講
演
し
、ま
た
昨
年
は
ヘ
ル
ス
ケ
ア

関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
中
で
も

特
に
相
談
を
中
心
に
か
か
わ
る「
ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
」に

つい
て
講
演
し
ま
し
た
。

V
H
O-

n
e
t
の
場
で
は
、私
自
身
の
考
え
方
が
不
十
分

だ
っ
た
と
こ
ろ
や
、あ
る
い
は
知
ら
な
い
で
済
ま
せ
て
き
た

こ
と
に
気
づ
か
さ
れ
る
こ
と
も
多
く
、私
に
と
っ
て
臨
床
心

東北福祉大学において臨床心理学・福祉心理学の教育に携わる傍ら、臨床心理士
として、東日本大震災の被災地で専門職など支援する側のサポートにも取り組む
渡部純夫さん。2010年からVHO-netの活動にも参加し、東北学習会やヘルス
ケア関連団体ワークショップでピアサポートをテーマに講演を行うなど、積極的に
活動しています。今回のWAVEでは、渡部さんに臨床心理士の果たす役割や
VHO-netのピアサポートについて語っていただきました。

ま
ず
、臨
床
心
理
士
に
つ
い
て

精
神
科
医
と
の
違
い
も
含
め
て

教
え
て
く
だ
さ
い

臨
床
心
理
士
と
し
て

具
体
的
に
ど
の
よ
う
な
活
動
を

さ
れ
て
い
る
の
で
す
か

V
H
O-

ne
t
の
活
動
に

か
か
わ
る
こ
と
に
な
っ
た
き
っ
か
け
や

感
想
を
教
え
て
く
だ
さ
い

臨床心理士の立場でVHO-netの
活動に参加し、より良いピアサポート
について講演やアドバイスを行う

東北福祉大学総合福祉学部福祉心理学科 教授
東北福祉大学大学院総合福祉学研究科 教授
臨床心理士
渡部 純夫 さん　



理
士
の
仕
事
を
深
め
て
い
く
の
に
良
い
刺
激
を
も
ら
っ
て
い

ま
す
。元
気
な
人
が
多
い
印
象
を
受
け
ま
す
が
、心
理
的

な
メ
カ
ニ
ズ
ム
の
中
で
、悩
み
や
つ
ら
さ
な
ど
何
ら
か
の

プ
ロ
セ
ス
が
あ
っ
て
こ
そ
の
明
る
さ
、元
気
さ
だ
と
感
じ
て

い
ま
す
。そ
れ
が
そ
の
人
の
生
き
方
や
ス
タ
ン
ス
と
な
り
、

尊
重
す
べ
き
も
の
と
な
っ
て
い
る
こ
と
を
興
味
深
く
思
い
な

が
ら
参
加
し
て
い
ま
す
。

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つい
て
の
皆
さ
ん
の
意
気
込
み
や
気
持
ち
は

よ
く
理
解
で
き
ま
す
し
、サ
ポ
ー
ト
に
携
わ
る
に
あ
た
っ
て

必
要
な〝
大
切
な
も
の
〞を
持
って
い
る
と
感
じ
ま
す
。し
か
し
、

「
何
と
か
し
て
あ
げ
た
い
」と
い
う
気
持
ち
は
大
切
で
す
が
、

的
確
に
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
行
って
い
く
た
め
に
は
、そ
れ
だ
け

で
は
う
ま
く
い
か
な
い
こ
と
も
多
い
も
の
で
す
。自
分
自
身
が

相
手
の
思
い
を
受
け
止
め
ら
れ
る
だ
け
の
覚
悟
と
技
術
が

必
要
で
す
し
、リ
ス
ク
も
あ
り
ま
す
。サ
ポ
ー
ト
し
な
が
ら
、

「
こ
こ
は
自
分
の
領
域
で
は
な
い
」「
限
界
だ
」と
感
じ
た
ら
、誰

か
に
バ
ト
ン
タ
ッ
チ
す
る
こ
と
も
必
要
で
す
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

の
前
提
と
し
て
、自
分
の
限
界
を
知
っ
て
い
る
こ
と
、自
分

を
客
観
視
で
き
る
こ
と
、謙
虚
さ
が
必
要
だ
と
思
い
ま
す
。

ま
た
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
理
論
や
ス
キ
ル
を
学
ん
だ
ら
、次
は

事
例
を
集
め
て
研
究
す
る
こ
と
で
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
し
て
ほ
し

い
と
考
え
て
い
ま
す
。V
H
O-

n
e
t
の
場
合
は
メ
ン
バ
ー

の
皆
さ
ん
自
身
も
当
事
者
で
あ
り
、自
分
の
問
題
と
オ
ー

バ
ー
ラ
ッ
プ
し
、相
談
内
容
を
事
例
と
し
て
ま
と
め
る
こ
と

に
抵
抗
を
感
じ
る
方
も
い
る
と
思
い
ま
す
。臨
床
心
理
学

領
域
で
は
事
例
を
取
り
扱
う
時
に
、問
題
の
本
質
に
か
か
わ

ら
な
い
範
囲
で
年
齢
や
性
別
、環
境
な
ど
を
置
き
換
え
て

個
人
を
特
定
で
き
な
い
よ
う
に
し
て
い
ま
す
の
で
、こ
う
し

た
手
法
も
参
考
に
し
て
い
た
だ
き
た
い
で
す
ね
。大
切
な

こ
と
は
、「
何
も
で
き
な
い
が
、聴
く
こ
と
は
で
き
る
」と

い
う
謙
虚
な
姿
勢
で
信
頼
関
係
を
育
む
こ
と
、そ
し
て

サ
ポ
ー
ト
を
受
け
る
側
も
す
る
側
も
一
人
の
人
間
と
し
て

主
体
性
を
持
って
い
る
こ
と
を
認
識
し
て
、大
切
に
す
る
こ
と

だ
と
思
い
ま
す
。

V
H
O-

ne
t
を
見
て
い
て
思
う
の
は
、活
動
を
始
め
て
10
年

以
上
経
ち
、一つ
の
区
切
り
と
い
う
か
、あ
る
種
の〝
揺
れ
る

時
期
〞を
迎
え
る
の
で
は
な
い
か
と
い
う
こ
と
で
す
。仲
間

づ
く
り
が
で
き
て
組
織
が
あ
る
程
度
ま
と
ま
っ
て
く
る
と
、

ル
ー
ル
づ
く
り
が
必
要
に
な
り
、何
を
求
め
て
い
く
か
と
い
う

方
向
性
や
、現
状
の
分
析
が
必
要
に
な
っ
て
き
ま
す
。そ
こ

に
シ
ビ
ア
さ
や
リ
ア
リ
テ
ィ
を
し
っ
か
り
と
取
り
込
む
と
こ

ろ
に
発
展
性
が
あ
る
。揺
れ
を
共
有
し
、困
難
を
乗
り
越

え
る
こ
と
で
こ
そ
、次
の
発
展
が
あ
る
の
だ
と
思
い
ま
す
。

皆
で
協
力
し
な
け
れ
ば
い
け
な
い
、つ
な
が
ら
な
け
れ
ば
い

け
な
い
と
実
感
で
き
た
ら
、さ
ら
な
る
段
階
に
進
め
る
は

ず
で
す
。そ
し
て
、次
の
段
階
と
し
て
私
か
ら
提
案
す
る

と
し
た
ら
、自
分
た
ち
が
ど
う
成
長
し
て
い
く
か
と
い
う

と
こ
ろ
に
、〝
研
究
〞と
い
う
視
点
を
持
ち
込
む
こ
と
も

有
効
で
は
な
い
か
と
い
う
こ
と
で
す
。「
学
ば
せ
て
も
ら
う
」

「
教
え
て
も
ら
う
」と

い
う〝
学
習
会
〞の
姿
勢

か
ら
一
歩
進
め
て
、皆

が
対
等
に
、よ
り
主
体

的
に
学
び
、究
め
る
と

い
う
意
味
で
の〝
研
究

会
〞と
い
う
姿
勢
で
す
。

現
代
は
、人
間
の
優
し

さ
が
下
降
し
て
い
る
時

代
だ
と
思
い
ま
す
。本

来
、人
を
大
切
に
す
る

と
い
う
こ
と
は
、自
分
を
大
切
に
す
る
こ
と
だ
と
い
う
感
覚

が
ど
こ
か
に
あ
っ
た
は
ず
で
す
が
、最
近
、そ
の
つ
な
が
り

が
粗
末
に
な
り
希
薄
に
な
って
き
た
が
ゆ
え
に
、人
を
大
切

に
す
る
こ
と
も
自
分
を
大
切
に
す
る
こ
と
も
薄
れ
て
き
た

の
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。そ
れ
を
回
復
さ
せ
な
け
れ
ば

い
け
な
い
。つ
な
が
っ
て
い
く
と
い
う
こ
と
は
相
手
に
依
存
し

た
り
甘
え
た
り
す
る
こ
と
で
は
な
く
、お
互
い
に
自
立
し

た
存
在
と
し
て
向
き
合
っ
て
い
く
こ
と
だ
と
い
う
感
覚
が

必
要
で
す
。自
分
を
し
っ
か
り
と
持
ち
、相
手
も
自
分
も

大
切
に
で
き
る
、そ
ん
な
世
界
を
V
H
O-

ne
t
の
皆
さ
ん

に
も
目
指
し
て
い
た
だ
き
た
い
で
す
ね
。

福島県会津若松市出身。筑波大学
大学院教育研究科修士課程修了。
神奈川県総合リハビリテーションセン
ター、総合会津中央病院臨床心理
室長、会津大学・福島大学・郡山女子
大学・山形大学・桜の聖母短大等の
非常勤講師、東北福祉大学専任講
師、准教授を経て現職。日本産業
カウンセラー協会東北支部スーパー
バイザーの資格も持ち、福島県立医大
心身医療科臨床心理士養成コース
顧問、福島大学付属小学校評議員、
福島県警察本部委嘱被害者カウン
セラーなどとしての活動も行う。

渡部 純夫 さん
プロフィール

専
門
家
の
立
場
か
ら

ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を

ど
の
よ
う
に
と
ら
え
て
い
ま
す
か

最
後
に
、こ
れ
か
ら
の
V
H
O-

ne
t
に

ど
の
よ
う
な
活
動
を
期
待
さ
れ
ま
す
か

2012年ワークショップにも参加し、
ピアカウンセリングをテーマに講演

VHO-net東北学習会にて



2013年 7月27日・28日　

模
擬
講
演
や
新
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
も
盛
り
込
み

地
域
の
活
動
や
今
後
の
取
り
組
み
を
討
議
す
る
報
告
会
を
開
催

7
月
27
日
・
28
日
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
ア
ポ
ロ・
ラ
ー
ニ
ン
グ
セ
ン
タ
ー（
東
京
都
）に
お
い
て
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ネ
ッ
ト
ワ
ー
キ
ン
グ
の
会（
V
H
O-

n
e
t
）の

地
域
学
習
会
合
同
報
告
会
が
行
わ
れ
ま
し
た
。今
回
は
、東
北
か
ら
沖
縄
ま
で
の
全
国
8
地
域
学
習
会
の
活
動
報
告
と
今
後
の
取
り
組
み
の
討
議
に
加
え
、新
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト

の
進
捗
状
況
の
報
告
、模
擬
講
演
も
行
わ
れ
、地
域
学
習
会
の
活
動
の
幅
が
広
が
り
、ま
た
新
た
な
段
階
に
進
み
つ
つ
あ
る
こ
と
が
実
感
で
き
る
場
と
な
り
ま
し
た
。

それぞれの活動や新プロジェクトの進捗状況を共有
まず、8つの各地域学習会が、この1年間の活動について発表。その後、それぞれの地域学習会ごとに今後
の年間計画や活動の方針についてグループディスカッションを行い、その結果を発表しました。2004年
に関西学習会の発足により始まった地域学習会の活動は全国に広がり、活動内容も多様化してきました。
その中で、今回は「活動を見直す時期かもしれない」「新しい取り組みを考えたい」「新しい人材を活用し
たい」などの意見や提案があり、地域学習会の活動が新たな局面を迎えつつあることが感じられました。
次に、VHO-netの新プロジェクトの進捗状況の報告が行われました。まず、世話人の増田一世さん
（やどかりの里）が、「（仮称）患者と医師のプロジェクト」について、医療関係者との連携による“信頼され
るピアサポートプロジェクト”の活動がスタートしたと報告。このプロジェクトでは、各団体のピアサポート
活動を整理し、社会資源として活用できるようにウェブサイトで公開することなどを目指しています。
続いて、「患者講師プロジェクト」について事務局の門脇浩希さん(ファイザー株式会社)が報告しました。
このプロジェクトは、医療系大学などから各団体への講演依頼が増えていることを受け、VHO-netで
各団体の活動を把握し、依頼があった際に事務局が窓口となり、速やかにコーデイネートしていく試みです。
こちらはすでに、講演者や講演内容についての調査協力が始まっているとのことでした。

  

知
ら
な
い
と
怖
い
マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群

「
情
報
は
命
を
救
う
・情
報
は
生
き
る
支
え
」

N
P
O
法
人 

日
本
マ
ル
フ
ァ
ン
協
会

　
　
　
　
　
　
　
　

猪
井
佳
子
さ
ん

■
講
演
内
容
…
マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
の

　

症
状
と
課
題
、自
ら
の
体
験
と
願
い

ハ
ン
チ
ン
ト
ン
病
か
ら
考
え
る

遺
伝
病
家
系
と
関
わ
る
難
し
さ

日
本
ハ
ン
チ
ン
ト
ン
病
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク　

　
　
　
　
　
　
　
　

中
井
伴
子
さ
ん

■
講
演
内
容
…
遺
伝
病
と
の
向
き
合
い
方
、

　

医
療
者
に
求
め
た
い
こ
と
、患
者
団
体

　

の
果
た
す
役
割
な
ど

合
同
報
告
会
で
は
初
の
プ
ロ
グ
ラ
ム
と
し
て
、模
擬
講
演
の
取
り
組
み
も
行
わ

れ
ま
し
た
。ま
ず
、4
人
の
演
者
が
講
演
対
象
を
看
護
学
生
や
医
学
生
と
想
定
し

て
模
擬
講
演
を
実
施
。さ
ら
に
、関
西
学
習
会
で
ま
と
め
た「
講
演
の
ポ
イ
ン
ト
」に
つい
て
、あ
す
な
ろ
会

の
三
宅
好
子
さ
ん
が
発
表
し
ま
し
た
。演
者
か
ら
は「
聴
衆
が
同
じ
立
場
の
仲
間
で
あ
る
こ
と
か
ら
、

皆
さ
ん
の
理
解
や
共
感
が
伝
わ
っ
て
き
て
話
し
や
す
く
、ま
た
感
情
を
開
放
で
き
る
面
も
あ
っ
た
」と
の

感
想
も
あ
り
、模
擬
講
演
が
演
者
、参
加
者
双
方
に
と
って
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
場
に
な
って
い
る
こ
と
も

感
じ
ら
れ
ま
し
た
。「
患
者
講
師
プ
ロ
ジェク
ト
」も
始
ま
り
、こ
れ
か
ら
は
各
地
域

学
習
会
で
も
模
擬
講
演
へ
の
取
り
組
み
が
期
待
さ
れ
ま
す
。難

病
と
患
者
会
活
動

徳
島
多
発
性
硬
化
症
友
の
会　

　
　
　
　
　
　
　

藤
井
ミ
ユ
キ
さ
ん

■
講
演
内
容
…
患
者
会
活
動
や

　

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
重
要
性
に
つ
い
て

腎
性
尿
崩
症
か
ら
み
る

遺
伝
性
疾
患
で
あ
る
こ
と

腎
性
尿
崩
症
友
の
会　

　
　
　
　
　
　
　
　

神
野
啓
子
さ
ん

■
講
演
内
容
…
腎
性
尿
崩
症
の
説
明
、

　

友
の
会
設
立
の
経
緯
、他
の
団
体
と
の

　

か
か
わ
り
、看
護
師
へ
の
思
い
な
ど

模
擬
講
演
の
内
容

模
擬
講
演
を
行
い
、講
評
し
合
う
試
み



合同報告会開催

■
活
動
報
告

2
0
1
2
年
11
月
に
は「『
共
に
』〜
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

の
未
来
〜
」を
テ
ー
マ
に
拡
大
学
習
会
を
開
催
。

団
体
の
経
歴
や
活
動
状
況
に
よ
っ
て
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

へ
の
取
り
組
み
方
に
も
違
い
が
あ
る
こ
と
が
明
ら

か
に
な
っ
た
。2
0
1
3
年
3
月
に
は「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
の
成
功
事
例
と
失
敗
事
例
P
A
R
T
3
」

と
し
て
、事
例
発
表
を
行
っ
た
。

■
今
後
の
計
画

活
動
内
容
が
少
し
マ
ン
ネ
リ
化
し
て
い
る
の
で
は
な

い
か
、学
習
会
の
あ
り
方
を
見
直
す
時
期
で
は
な
い

か
と
考
え
て
い
る
。今
後
は「
エ
ン
パ
ワ
ー
メ
ン
ト

し
て
い
な
い
失
敗
事
例
」を
取
り
上
げ
、上
田
幸
彦

さ
ん（
沖
縄
国
際
大
学 

教
授
）の
協
力
を
得
な
が
ら
、

事
例
集
作
成
も
視
野
に
入
れ
て
進
め
て
い
き
た
い
。

■
活
動
報
告

他
分
野
の
リ
ー
ダ
ー
に
学
ぼ
う
と
、2
0
1
2
年

6
月
に
は
湯
布
院
商
工
会
の
会
長
を
招
き
学
習

会
を
実
施
。8
月
に
は「
経
営
者
の
視
点
で
見
た

患
者
会
活
動
」を
テ
ー
マ
に
活
動
の
停
滞
や
後
継

者
不
足
の
問
題
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

の
広
げ
方
な
ど
を
話
し
合
っ
た
。

2
0
1
3
年
1
月
に
は「
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
の
未
来
」を
テ
ー
マ
に

話
し
合
い
、患
者
団
体
の
活
動
は

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
な
る
こ
と
を

確
認
し
た
。

■
今
後
の
計
画

今
ま
で
単
発
的
な
テ
ー
マ
で
学
習

会
を
開
催
し
て
き
た
。得
た
も
の

も
大
き
か
っ
た
が
、そ
ろ
そ
ろ
活
動

の
あ
り
方
を
見
直
し
て
も
良
い
時

期
か
も
し
れ
な
い
。今
後
、新
た
な

人
材
の
参
加
や
内
容
を
検
討
し

な
が
ら
、取
り
組
ん
で
い
き
た
い
。 

■
活
動
報
告

2
0
1
2
年
9
月
に
は
徳
島
市
で「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

の
現
状
と
こ
れ
か
ら
」と
題
し
て
日
本
ハ
ン
チ
ン
ト
ン

病
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
中
井
伴
子
さ
ん
の
講
演
と
討

論
を
行
っ
た
。2
0
1
3
年
5
月
に
は
高
知
市
で

「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
事
例
検
討
会
」を
実
施
。ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
に
対
す
る
関
心
度
や
知
識
に
も
大
き
な

差
が
あ
る
と
い
う
課
題
が
明
ら
か
に
な
っ
た
。

■
今
後
の
計
画

他
の
地
域
に
比
べ
て
患
者
団
体
の
活
動
に
関
し
て

ま
だ
知
識
や
経
験
が
少
な
く
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
も

広
が
り
に
く
い
と
い
う
課
題
が
あ
る
。次
回
は
ま
ず

地
域
の
団
体
間
で
理
解
を
深
め
る
こ
と
か
ら
始
め

た
い
。来
年
は
地
元
の
臨
床
心
理
士
の
協
力
も

得
て
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
知
識
や
ス
キ
ル
を
学
ん
で
い

き
た
い
。

  ■
活
動
報
告

2
0
1
2
年
9
月
に
は
、竹
の
子
の
会
に
よ
る
模
擬

講
演
を
実
施
。11
月
に
は「
患
者
団
体
活
動
に
経

営
者
視
点
を
入
れ
よ
う
」を
テ
ー
マ
に
、く
ま
も
と

ぱ
れ
っ
と
の
陶
山
え
つ
子
さ
ん
の
講
演
な
ど
を
実
施
。

2
0
1
3
年
1
月
に
は「
効
果
的
な
講
演
の
ポ
イ
ン
ト

集
」に
つい
て
検
討
。4
月
に
は
、ハ
ン
チ
ン
ト
ン
病
の

患
者
会
の
模
擬
講
演
な
ど
を
実
施
。6
月
に
は

「
乳
が
ん
検
診
の
重
要
性
」を
テ
ー
マ
と
す
る
模
擬

講
演
を
行
っ
た
。会
場
確
保
が
難
し
い
な
ど
の

状
況
が
あ
り
、運
営
委
員
の
負
担
が
大
き
い
の
が

課
題
と
な
っ
て
い
る
。

■
今
後
の
計
画

「
来
て
良
か
っ
た
、ま
た
来
た
い
」と
思
え
る
場
に
し

て
参
加
者
を
増
や
し
て
い
き
た
い
。日
程
調
整

や
会
場
確
保
、当
日
の
準
備
な
ど
役
割
を
分
担

し
て
運
営
委
員
の
負
担
も
軽
減
し
て
い
き
た
い
。

模
擬
講
演
に
つ
い
て
は
今
後
も
積
極
的
に
取
り
組

み
た
い
。

■
活
動
報
告

2
0
1
2
年
10
月
に
は「
V
H
O-

n
e
t
の
10
年

間
の
歩
み
」を
テ
ー
マ
に
く
ま
も
と
ぱ
れ
っ
と
の

陶
山
え
つ
子
さ
ん
の
講
演
、「
エ
ン
パ
ワ
ー
メ
ン
ト
」

の
話
し
合
い
を
実
施
。2
0
1
3
年
6
月
に
は
、

J
P
A
の
水
谷
幸
司
さ
ん
を
講
師
に「
難
病
対
策

の
新
制
度
」に
つ
い
て
勉
強
会
を
開
催
。時
間
の

制
約
の
中
で
、主
体
的
に
参
加
で
き
る
学
習
会
に

す
る
こ
と
が
課
題
。

■
今
後
の
計
画

講
演
だ
け
で
は
な
く
、体
験

発
表
や
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ

形
式
の
内
容
も
取
り
入
れ
、

世
代
交
代
も
視
野
に
入

れ
、若
い
人
た
ち
も
積
極

的
に
参
加
で
き
る
よ
う
に

し
た
い
。ま
た
、参
加
者
の

ニ
ー
ズ
を
汲
み
取
る
仕
組

み
を
つ
く
っ
て
い
き
た
い
。

　
■
活
動
報
告

2
0
1
2
年
11
月
に
は
高
岡
市
で
、「『
共
に
』〜
ピ

ア
サ
ポ
ー
ト
の
未
来
〜
」を
テ
ー
マ
に
話
し
合
い
を

実
施
。2
0
1
3
年
7
月
に
は
災
害
対
応
ト
レ
ー
ニ

ン
グ
を
テ
ー
マ
に
、渡
邉
純
一さ
ん（
社
会
福
祉
法
人 

仙
台
市
障
害
者
福
祉
協
会
）の
講
演
、ま
た
、全
国

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
友
の
会
の
伊
東
正
夫
さ
ん
の
新
潟

中
越
地
震
で
の
体
験
談
発
表
と
、災
害
を
想
定
し

た
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
を
行
っ
た
。災
害
対
策
と
し
て
、

V
H
O-
n
e
t
で
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
人
材
・
情
報
バ
ン

ク
を
設
置
し
、各
団
体
の
記
録
と
検
証
な
ど
を

行
っ
て
は
ど
う
か
、と
い
う
提
案
が
あ
っ
た
。

■
今
後
の
計
画

災
害
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
の
取
り
組
み
が
好
評
で
あ
っ
た
。

今
後
は
、模
擬
発
表
に
も
取
り
組
み
、さ
ら
に
発
表

力
や
発
信
力
を
高
め
て
い
き
た
い
。

■
活
動
報
告

2
0
1
2
年
9
月
に
は
、全
国
膠
原
病
友
の
会
の

『
災
害
手
帳
』の
紹
介
や
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
エ
ピ
ソ
ー
ド

の
発
表
を
実
施
。2
0
1
3
年
2
月
に
は
引
き
続

き
団
体
の
活
動
や
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
発
表
。

6
月
に
は
、荒
尾
み
つ
子
さ
ん（
杏
林
大
学
医
学
部

付
属
病
院 

心
理
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
）と
松
下
年
子
さ

ん（
横
浜
市
立
大
学 

教
授
）が
看
護
職
の
立
場
か
ら

患
者
団
体
と
の
か
か
わ
り
を
語
る
講
演
な
ど
を

実
施
。毎
回
、発
表
と
全
体
討
論
を
行
う
ス
タ
イ
ル

が
定
着
し
、参
加
者
も
増
え
、充
実
し
た
学
習
会

と
な
っ
て
い
る
。

■
今
後
の
計
画

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
エ
ピ
ソ
ー
ド
と
し
て
発
表
さ
れ
た
内
容

を
、今
後
ど
の
よ
う
に
し
て
い
く
か
を
考
え
て
い
き
た
い
。

　
■
活
動
報
告

2
0
1
2
年
8
月
に
は「
よ
り
よ
い
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

の
た
め
に
」を
テ
ー
マ
に
事
例
報
告
や
渡
部
純
夫

さ
ん（
東
北
福
祉
大
学 

教
授
）の
講
演
を
実
施
。

12
月
に
も
引
き
続
き
事
例
報
告
と
渡
部
さ
ん
の

講
演
を
行
う
。2
0
1
3
年
6
月
に
は「
も
っ
た
い

な
い
V
H
O-

n
e
t
の
活
か
し
方
」を
テ
ー
マ
に

団
体
の
特
徴
や
活
動
の
成
果
を
紹
介
し
、助
言
し

合
う
学
習
会
を
実
施
。

■
今
後
の
計
画

未
参
加
の
団
体
リ
ー
ダ
ー
に
も
働
き
か
け
、地
域

の
ニ
ー
ズ
を
把
握
し
て
い
き
た
い
。身
近
な
テ
ー
マ

に
取
り
組
み
、東
北
学
習
会
で
つ
な
が
る
こ
と
で
、

そ
れ
ぞ
れ
が
も
っ
と
元
気
に
、も
っ
と
良
い
活
動
が

で
き
る
よ
う
に
し
て
い
き
た
い
。

北
海
道
学
習
会

2
0
1
3
年
に
活
動
を
再
開
。6
月
に
は
7
回
目

の
学
習
会
を
開
催
し
、現
在
の
課
題
を
出
し
合
い
、

今
後
の
活
動
に
つ
い
て
検
討
し
た
。

　
　
　
　
　
　
　
　
（
今
回
の
報
告
会
は
欠
席
）

沖
縄
学
習
会

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
事
例
集
作
成
も

視
野
に
入
れ
て
進
め
た
い

関
西
学
習
会

効
果
的
な
講
演
の
ポ
イ
ン
ト
を

ま
と
め
る

九
州
学
習
会

経
営
者
な
ど
他
分
野
の

リ
ー
ダ
ー
に
学
ぶ
学
習
会
を
実
施

四
国
学
習
会

ま
ず
地
域
の
団
体
同
士
で

理
解
を
深
め
て
い
き
た
い

東
海
学
習
会

講
演
を
聞
く
だ
け
で
な
く

自
ら
参
加
す
る
場
を
目
指
す

北
陸
学
習
会

災
害
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
に
も

取
り
組
む

東
北
学
習
会

つ
な
が
り
を

活
動
に
活
か
し
て
い
き
た
い

関
東
学
習
会

エ
ピ
ソ
ー
ド
の
発
表
と

全
体
討
論
の
ス
タ
イ
ル
が
定
着

各地域学習会の活動報告と今後の取り組みから



第7回
北海道学習会
ｉｎ  札幌

新
た
な
メ
ン
バ
ー
が
加
わ
り
、活
動
を
再
開

道
内
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
づ
く
り
を
模
索

（
2
0
1
3
年
6
月
15
日
）

休
会
し
て
い
た
北
海
道
学
習
会
が
活
動
を

再
開
し
、6
月
15
日
、北
海
道
難
病
セ
ン
タ
ー

に
お
い
て
第
7
回
北
海
道
学
習
会
が
行
わ
れ

ま
し
た
。

当
日
は
、参
加
者
が
そ
れ
ぞ
れ「
団
体
と
し
て

の
課
題
」「
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
の
課
題
」に
つ
い

て
発
表
し
合
い
、こ
れ
か
ら
北
海
道
学
習
会

と
し
て
、と
も
に
活
動
し
て
い
く
意
義
に
つ
い

て
話
し
合
い
ま
し
た
。道
内
の
広
さ
と
交
通

ア
ク
セ
ス
の
悪
さ
と
い
う
条
件
の
中
で
、多
く

の
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
に
お
い
て「
会
員
が

集
ま
り
に
く
い
」「
活
動
に
多
額
の
交
通
費
が

か
か
る
」「
活
動
が
札
幌
近
辺
に
偏
り
が
ち
」

と
い
う
共
通
課
題
が
あ
る
こ
と
を
改
め
て
確

認
。今
回
集
ま
っ
た
メ
ン
バ
ー
も
札
幌
在
住
で

あ
る
こ
と
か
ら
、今
後
は
道
内
の
各
地
方
の

団
体
と
連
携
し
て
い
く
た
め
、積
極
的
に
声

を
掛
け
て
い
こ
う
と
提
案
が
あ
り
ま
し
た
。

ま
た
、多
く
の
団
体
で
会
員
の
高
齢
化
が
課

題
と
な
って
お
り
、後
継
者
を
ど
う
育
て
て
い

く
か
と
い
う
点
に
つ
い
て
も
熱
心
な
意
見
交

換
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

そ
し
て
、全
国
脊
柱
靱
帯
骨

化
症
患
者
家
族
連
絡
協
議
会

の
会
長
で
も
あ
る
北
海
道
脊

柱
靱
帯
骨
化
症
友
の
会
の
増

田
靖
子
さ
ん
が
、各
地
方
の

団
体
が
ゆ
る
や
か
に
つ
な
が
る

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
方
式
を
採
用

し
た
全
国
組
織
の
あ
り
方
を

紹
介
。本
部
と
支
部
と
い
う

縦
の
関
係
で
は
な
く〝
地
方
の
団
体
が
そ
れ

ぞ
れ
独
立
し
地
域
に
根
ざ
し
た
活
動
を
行
い

な
が
ら
、全
国
的
に
情
報
や
知
識
を
共
有

し
、共
通
の
課
題
に
は
と
も
に
取
り
組
む
〞

と
い
う
も
の
で
す
。こ
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
方
式

で
は
、柔
軟
な
活
動
が
で
き
、本
部
役
員
の

負
担
も
軽
減
さ
れ
る
と
の
発
表
に
参
加
者

た
ち
の
関
心
が
集
ま
り
ま
し
た
。

北
海
道
学
習
会
は
運
営
メ
ン
バ
ー
の
不
足

か
ら
休
会
を
余
儀
な
く
さ
れ
ま
し
た
が
、今

回
、道
内
の
団
体
が
立
場
の
違
い
を
越
え
て

集
ま
り
、自
由
に
意
見
を
交
換
す
る
こ
と
の

意
義
を
改
め
て
共
有
し
、「
も
っ
と
多
く
の

団
体
、よ
り
多
く
の
人
と
知
り
合
い
た
い
」

「
北
海
道
学
習
会
の
進
む
べ
き
道
が
見
え
た
」

「
さ
ま
ざ
ま
な
可
能
性
や
方
向
性
を
探
り
た

い
」な
ど
の
前
向
き
な
意
見
を
交
わ
し
て
学
習

会
を
終
え
ま
し
た
。北
海
道
特
有
の
課
題
も

あ
る
中
で
、再
ス
タ
ー
ト
し
た
北
海
道
学
習
会

の
活
動
が
、着
実
に
進
ん
で
い
く
よ
う
に
期
待

し
見
守
って
い
き
た
い
も
の
で
す
。

第22回
東北学習会
ｉｎ  福島

各
団
体
の
活
性
化
を
図
る
た
め

活
動
の
成
果
や
課
題
を
紹
介
し
助
言
し
合
う

（
2
0
1
3
年
6
月
23
日
）

6
月
23
日
、福
島
県
郡
山
市
の
ビ
ッ
グ
ア
イ
に

て
第
22
回
東
北
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し

た
。今
回
は「
も
っ
た
い
な
い
V
H
O-

ne
t
の

活
か
し
方
」を
テ
ー
マ
に
、各
団
体
の
良
い
と

こ
ろ
や
活
動
の
成
果
、団
体
が
抱
え
る
課
題

な
ど
を
紹
介
し
、助
言
し
合
う
こ
と
に
よ
っ

て
、各
団
体
の
活
性
化
を
図
る
こ
と
を
目
指

す
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
は
、2
つ
の
グ
ル
ー
プ
に

分
か
れ
て
所
属
す
る
団
体
の
有
意
義
な
活
動

や
、活
動
を
進
め
て
い
く
う
え
で
の
課
題
、問

題
解
決
例
な
ど
の
意
見
交
換
を
行
い
ま
し

た
。そ
の
後
の
グ
ル
ー
プ
発
表
で
は
、成
果
が

あ
っ
た
活
動
と
し
て「
検
診
会
の
シ
ス
テ
ム
確

立
」「
緊
急
医
療
支
援
手
帳
」「
充
実
し
た
医

療
相
談
会
」「
イ
ベン
ト
内
容
の
多
様
化
」な
ど

が
紹
介
さ
れ
、課
題
と
し
て
は
、「
人
材
不
足
・

リ
ー
ダ
ー
の
育
成
」「
社
会
と
の
か
か
わ
り
方
」

「
親
し
さ
と
馴
れ
合
い
の
バ
ラ
ン
ス
の
難
し
さ
」

「
雪
な
ど
天
候
に
よ
る
冬
期
の
活
動
の
難
し

さ
」な
ど
が
挙
げ
ら
れ
ま
し
た
。特
に
青
森
県

や
岩
手
県
か
ら
の
参
加
者
は
、県
域
が
広
く
、

交
通
ア
ク
セ
ス
も
悪
い
中
で
の
活
動
の
難
し
さ

や
苦
労
を
述
べ
、東
北
学
習
会
な
ら
で
は
の

課
題
を
共
有
し
ま
し
た
。

ま
た
、今
回
は
医
療
関
係
者
か
ら
の
発
言
も

目
立
ち
ま
し
た
。東
北
福
祉
大
学
保
健
看

護
学
科 
講
師
の
工
藤
洋
子
さ
ん
は
、看
護

教
育
に
携
わ
る
中
で
患
者
の
生
活
実
感
を

学
生
に
伝
え
、〝
自
ら
考
え
る
医
療
職
〞を

育
て
て
い
く
た
め
に
、東
北
学
習
会
で
学
ん

で
い
る
と
発
表
。参
加
者

か
ら
は「
東
北
学
習
会
を

ぜ
ひ
看
護
教
育
に
役
立
て

て
ほ
し
い
」と
い
う
歓
迎
の

言
葉
が
あ
り
ま
し
た
。宮

城
県
難
病
相
談
支
援
セ

ン
タ
ー 

難
病
相
談
支
援

員
の
鎌
田
美
智
代
さ
ん
は

「
患
者
団
体
と
連
携
を
深
め
て
セ
ン
タ
ー
の

活
動
も
活
性
化
し
て
い
き
た
い
」と
述
べ
、

いっ
そ
う
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
を
深
め
て
い
く

こ
と
を
確
認
し
ま
し
た
。

最
後
に
、運
営
委
員
の
阿
部
一
彦
さ
ん
が
、

「
疾
病
や
立
場
の
異
な
る
団
体
が
情
報
共
有

す
る
こ
と
が
で
き
た
。東
北
で
の
つ
な
が
り

を
広
げ
て
い
く
こ
と
が
支
え
合
い
と
な
り
、

そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
の
活
動
に
活
か
せ
る
も
の

が
増
え
て
、有
意
義
な
学
習
会
と
な
る
の
で

は
な
い
か
。こ
れ
を
ご
縁
に
こ
れ
か
ら
も
と
も

に
活
動
し
て
い
き
ま
し
ょ
う
」と
学
習
会
を

総
括
し
ま
し
た
。

■北海道脊柱靱帯骨化症友の会　
■全国膠原病友の会 北海道支部
■Breast Cancer Network Japan-
　あけぼの会 北海道支部　
■全国多発性硬化症友の会
　北海道支部

参加団体

■患者会「ピンクのリボン」
■（福）仙台市障害者福祉協会
■仙台ポリオの会
■乳腺患者会 プリティふらわぁ
■全国膠原病友の会
　青森県支部・岩手県支部

参加団体



地域でのネットワークを広げ、情報やノウハウを共有し、活動を充実させていこうとする、各地での取り組みをレポート

  活動紹介  第34回（2013）

第9回
東海学習会
ｉｎ  三重

難
病
患
者
を
取
り
巻
く
新
た
な
制
度
に
つ
い
て

J
P
A
事
務
局
長
が
講
演
を
行
う

（
2
0
1
3
年
6
月
29
日
）

第
9
回
東
海
学
習
会
が
、三
重
県
桑
名
市

の
桑
名
市
民
会
館
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

障
害
者
自
立
支
援
法
の
廃
止
か
ら
障
害
者

総
合
支
援
法
施
行
へ
と
い
う
、こ
こ
数
年
の

難
病
患
者
を
取
り
巻
く
環
境
の
変
化
に
伴
い
、

新
た
な
制
度
に
つ
い
て
の
勉
強
会
を
し
て
ほ

し
い
と
い
う
声
か
ら
今
回
の
学
習
会
の
テ
ー
マ

を
設
定
。一
般
社
団
法
人 

日
本
難
病
・
疾
病

団
体
協
議
会（
J
P
A
）事
務
局
長
、水
谷

幸
司
さ
ん
が「
難
病
患
者
と
新
た
な
社
会

サ
ー
ビ
ス
〜
何
が
変
わ
る
の
か
、変
え
な
け

れ
ば
な
ら
な
い
か
〜
」と
題
し
て
講
演
を
行
い

ま
し
た
。日
本
の
医
療
制
度
の
仕
組
み
や
、

障
が
い
者
の
医
療
費
負
担
軽
減
制
度
、障
が
い

福
祉
サ
ー
ビ
ス
な
ど
の
歩
み
を
説
明
し
つつ
、

障
害
者
総
合
支
援
法
で
は「
制
度
の
谷
間
」

を
埋
め
る
べ
く
、「
難
病
等
」が
障
が
い
者
の

範
囲
に
含
ま
れ
た
こ
と
、し
か
し
な
が
ら「
障

が
い
程
度
区
分
」で
は
、当
面
、一
部
の
対
象

疾
患
と
部
分
的
福
祉
適
用
と
い
う
ス
タ
ー
ト

に
な
っ
た
こ
と
な
ど
の
現
状
を
解
説
。J
P
A

と
し
て
は
危
機
感
を
持
ち
つ
つ
、問
題
点
を

明
ら
か
に
し
な
が
ら
、今
後
、改
善
の
提
言
を

行
って
い
く
方
針
で
あ
る
こ
と
な
ど
が
述
べ
ら

れ
ま
し
た
。

政
治
の
変
化
も
あ
り
、医
療
や
福
祉
の
制
度

改
革
の
経
緯
は
非
常
に
複
雑
で
、1
時
間
半

と
い
う
時
間
の
講
演
内
で
は
十
分
に
理
解

で
き
な
い
部
分
も
あ
っ
た
と
い
う
意
見
も

出
さ
れ
ま
し
た
。し
か
し
、厚
生
労
働
省
の

ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
な
ど
も
チ
ェッ
ク
し
な
が
ら
、

国
の
医
療
・
福
祉
政
策
の
大
き
な
動
き
を

捉
え
て
お
く
こ
と
が
必
要
で
あ
り
、そ
し
て

今
後
も
J
P
A
、各
都
道
府
県
難
病
連
、患

者
団
体
が
、現
場
の
声
を
施
策
に
反
映
さ
せ
て

い
く
努
力
を
す
る
こ
と
の
重
要
性
を
再
確
認

し
た
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

第27回
関東学習会
ｉｎ  東京

看
護
職
の
立
場
か
ら
の
発
表
と
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

今
回
も
参
加
者
が
主
体
的
に
取
り
組
む

学
習
会
を
実
施

（
2
0
1
3
年
6
月
30
日
）

6
月
30
日
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社

本
社
で
、関
東
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

毎
回
、経
験
発
表
や
事
例
発
表
に
基
づ
い
た

意
見
交
換
や
討
論
を
実
施
し
て
い
る
関
東

学
習
会
。今
回
は
看
護
職
や
、看
護
教
育
に

携
わ
っ
て
き
た
メ
ン
バ
ー
が
、自
ら
の
活
動
や

患
者
団
体
と
の
か
か
わ
り
に
つ
い
て
発
表
し

ま
し
た
。

ま
ず
、杏
林
大
学
医
学
部
付
属
病
院 

心
理

カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
で
看
護
師
の
荒
尾
み
つ
子
さ
ん

が「
患
者
団
体
の
活
動
を
看
護
に
活
か
す
に

は
」を
テ
ー
マ
に
発
表
し
ま
し
た
。荒
尾
さ
ん

は「
医
療
者
は
患
者
団
体
と
の
連
携
を
看
護

教
育
に
活
か
し
た
い
と
考
え
て
い
る
が
、団
体

の
見
極
め
が
難
し
い
と
感
じ
て
い
る
。各
団
体

が
活
動
を
蓄
積
し
、自
ら
発
信
し
た
り
ア
プ

ロ
ー
チ
し
た
り
す
る
と
連
携
が
進
む
の
で
は

な
い
か
」と
述
べ
ま
し
た
。次
に
、横
浜
市
立

大
学
医
学
部
看
護
学
科 

教
授
の
松
下
年
子

さ
ん
が「
ア
ル
コ
ー
ル
依
存
症
の
セ
ル
フ
ヘ
ル
プ

グ
ル
ー
プ
と
の
か
か
わ
り
」に
つ
い
て
発
表
。

松
下
さ
ん
は「
患
者
や
家
族
の
身
近
な
存
在

で
あ
る
看
護
師
へ
の
理
解
を
深
め
て
も
ら
い
、

つ
な
が
っ
て
い
く
た
め
に
看
護
職
の
立
場
か
ら

の
観
点
で
考
え
て
い
き
た
い
」と
述
べ
ま
し

た
。2
人
の
発
表
を
受
け
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

を
医
療
に
活
か
す
」を
テ
ー
マ
に
グ
ル
ー
プ
討

論
が
行
わ
れ
、「
孤
独
感
か
ら
守
る
、支
え

合
う
な
ど
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
重
要
性
を

発
信
し
よ
う
」「
社
会
に
向
け
て
信
頼
性
を

高
め
る
た
め
に
V
H
O-
ne
t
を
活
か
し
て
い

こ
う
」な
ど
と
い
っ
た
提
案
が

あ
り
ま
し
た
。

さ
ら
に
、「
災
害
対
策
」「
団
体

の
課
題
」「
今
後
の
関
東
学
習

会
の
取
り
組
み
」な
ど
に
つ
い
て

も
グ
ル
ー
プ
討
論
、全
体
討
論

を
実
施
。全
国
膠
原
病
友
の
会

が
作
成
し
た『
災
害
手
帳
』の

紹
介
や
、東
日
本
大
震
災
の
被

災
地
で
も
あ
っ
た
茨
城
県
の

参
加
者
か
ら「
心
の
ケ
ア
に
は

患
者
団
体
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が

有
効
で
あ
る
と
行
政
や
医
療
者

か
ら
も
評
価
さ
れ
た
」と
の
報
告
も
あ
り
、

今
後
、災
害
対
策
を
継
続
テ
ー
マ
と
し
て
取

り
組
ん
で
い
く
こ
と
が
確
認
さ
れ
ま
し
た
。

全
員
が
主
体
的
に
参
加
す
る
た
め
、持
ち
回

り
で
司
会
進
行
役
を
務
め
、順
に
自
ら
の

活
動
や
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つい
て
発
表
を
行
う

ス
タ
イ
ル
も
定
着
し
、活
気
の
あ
る
充
実
し

た
内
容
の
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

■Fabry NEXT（ファブリー病患者・家族の会）
■愛知線維筋痛症患者・家族会 エスペランサ
■あおぞら会
　（愛知県脊柱靱帯骨化症患者・家族の会）
■日本網膜色素変性症協会 愛知支部
■ポリオ友の会 東海
■NPO法人 日本マルファン協会
■愛知県筋ジストロフィー協会
■NPO法人 静岡県難病団体連絡協議会
■全国パーキンソン病友の会 静岡県支部
■（公社）日本リウマチ友の会 静岡支部
■静岡県中部難病ケア市民ネットワーク　
　（SCID-NET）
■NPO法人 岐阜県難病団体連絡協議会
■NPO法人 三重難病連
■稀少難病の会 みえ
■三重県乾癬の会　■CMT友の会

参加団体

■CAPS患者・家族の会
■Breast Cancer Network Japan-あけぼの会
■CMT友の会　■のどかの会
■NPO法人 東京肝臓友の会
■NPO法人 日本せきずい基金
■NPO法人 日本プラダー・ウィリー症候群協会
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群ネットワーク
■腎性尿崩症友の会
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■NPO法人 線維筋痛症友の会 千葉県グループ
■あおぞら会
　（愛知県脊柱靱帯骨化症患者・家族の会）
■アリスプレイス　■ポリオの会
■全国膠原病友の会 茨城県支部

参加団体



第22回
沖縄学習会
ｉｎ  沖縄

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
事
例
を

継
続
し
て
学
習
し
て
き
た
成
果
を
実
感

（
2
0
1
3
年
7
月
8
日
）

■腎性尿崩症友の会
■日本ハンチントン病ネットワーク　　
　（JHDN）
■ドリームファクトリー
■ひょうごセルフヘルプ支援センター
■NPO法人 発達障害をもつ大人の会
　（DDAC）
■あすなろ会
■しらさぎアイアイ会
■プラダー・ウィリー症候群児・者親の会
　「竹の子の会」
■あけぼの兵庫
■NPO法人 日本マルファン協会
■（一社）日本多胎支援協会

参加団体 第
28
回
関
西
学
習
会
が
、大
阪
市
の
た
か
つ

ガ
ー
デ
ン
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

関
西
学
習
会
が
発
足
以
来
、継
続
し
て
い
る

「
患
者
の
声
を
医
学
教
育
に
組
み
込
む
」た

め
の
模
擬
講
演
。今
回
は
乳
が
ん
患
者
団
体

「
あ
け
ぼ
の
兵
庫
」代
表
の
有
本
幸
代
さ
ん

が「
乳
が
ん
検
診
の
重
要
性
」と
題
し
、対
象

を
一般
市
民
に
想
定
し
て
行
い
ま
し
た
。有
本

さ
ん
自
身
、乳
が
ん
体
験
者
で
あ
り
、早
期

発
見
で
手
術
を
経
て
、現
在
、再
発
し
て
い
な

い
状
態
で
あ
る
こ
と
か
ら
、早
期
発
見
・
早
期

治
療
の
重
要
性
が
丁
寧
に
語
ら
れ
ま
し
た
。

イ
ラ
ス
ト
入
り
の
乳
が
ん
自
己
検
診
法
も
参

加
者
に
配
布
し
、セ
ル
フ
チ
ェッ
ク
は
月
に
1

回
、誕
生
日
の
日
付
な
ど
覚
え
や
す
い
日
に
決

め
て
行
う
と
いっ
た
よ
う
な
き
め
細
か
な
ア
ド

バ
イ
ス
が
な
さ
れ
ま
し
た
。続
い
て
、乳
が
ん

と
診
断
さ
れ
た
後
の
治
療
法
や
経
済
的
な
負

担
に
つい
て
な
ど
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

質
疑
応
答
で
は
、女
性
の
参
加
者
が
多
か
っ

た
こ
と
も
あ
り
、身
近
な
疾
患
と
し
て
さ
ま

ざ
ま
な
質
問
が
出
さ
れ
、同
時
に
講
演
テ
ク

ニッ
ク
の
検
討
が
行
わ
れ
ま
し
た
。「
乳
が
ん

に
な
り
や
す
い
タ
イ
プ
の
人
に
つ
い
て
ま
と
め

た
ス
ラ
イ
ド
が
1
枚
あ
っ
た
方
が
良
い
」「
一般

市
民
対
象
だ
が
、も
う
少
し
有
本
さ
ん
自
身

の
体
験
談
を
入
れ
た
方
が
良
か
っ
た
の
で
は
」

「
講
演
の
結
び
に
あ
っ
た〝
自
分
の
た
め
だ
け

で
な
く
家
族
、愛
す
る
人
の
た
め
に
〞検
診
に

行
く
と
い
う
言
葉
が
と
て
も
心
に
響
い
た
。

講
演
の
結
び
の
メ
ッ
セ
ー
ジ
は
重
要
で
、熟
考

し
た
ほ
う
が
良
い
」な
ど
の
意
見
や
感
想
が

寄
せ
ら
れ
、関
西
学
習
会
が
進
め
て
い
る

講
演
の
ポ
イ
ン
ト
集
作
成
に
も
大
い
に
役
立

つ
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

■全国膠原病友の会 
　沖縄県支部
■日本ALS協会 沖縄県支部
■もやの会 沖縄ブロック
■認定NPO法人 アンビシャス

参加団体

第
22
回
沖
縄
学
習
会
が
、那
覇
市
N
P
O

活
動
支
援
セ
ン
タ
ー
に
て
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

沖
縄
国
際
大
学
教
授
で
臨
床
心
理
士
の

上
田
幸
彦
さ
ん
を
講
師
に
招
き
、「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
の
成
功
事
例
と
失
敗
事
例
」を
発
表
・

検
討
す
る
シ
リ
ー
ズ
も
今
回
で
4
回
目
。

ま
ず
、日
本
A
L
S
協
会 

沖
縄
県
支
部
の

新
里
美
津
江
さ
ん
と
田
港
華
子
さ
ん
が
、

交
流
会
で
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
事
例
を
紹
介

し
ま
し
た
。症
状
の
進
行
と
と
も
に
今
後

生
じ
て
く
る
障
が
い
を
ど
こ
ま
で
伝
え
る
か

と
い
う
問
題
や
、患
者
と
介
護
者（
家
族
）へ

の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
必
要
だ
が
双
方
同
席
の

場
で
は
言
い
た
い
こ
と
が
な
か
な
か
言
え
な

い
と
いっ
た
現
状
が
あ
る
こ
と
、そ
の
た
め
に

訪
問
ヘ
ル
パ
ー
な
ど
第
三
者
的
な
立
場
で

サ
ポ
ー
ト
で
き
る
人
材
を
育
成
す
る
必
要

が
あ
る
こ
と
な
ど
が
話
し
合
わ
れ
ま
し
た
。

続
い
て
、認
定
N
P
O
法
人 

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
の

照
喜
名
通
さ
ん
か
ら「
相
談
内
容
が
個
人
への

誹
謗
・
中
傷
で
あ
っ
て
も
共
感
し
付
き
合
う

べ
き
か
」と
い
う
問
題
が
投
げ
か
け
ら
れ
ま

し
た
。上
田
さ
ん
か
ら
、著
名
な
臨
床
心
理

学
者
、カ
ー
ル
・
ロ
ジ
ャ
ー
ス
の「
自
己
一
致
」

と
い
う
概
念
が
紹
介
さ
れ
、カ
ウ
ン
セ
ラ
ー

が
自
分
自
身
の
考
え
を
信
じ
て
い
る
こ
と

（=

自
己
一
致
）が
大
切
で
、う
わ
べ
だ
け
の

受
容
や
共
感
は
し
な
い
方
が
良
い
こ
と
、

そ
し
て「
あ
な
た
の
考
え
は
理
解
で
き
な
い

が
力
に
な
り
た
い
、解
決
策
を
一緒
に
考
え
て

い
こ
う
」と
い
う
姿
勢
で
臨
む
と
良
い
と
いっ

た
ア
ド
バ
イ
ス
を
受
け
ま
し
た
。

ま
た
、全
国
膠
原
病
友
の
会
の
阿
波
連
の
り
子

さ
ん
が
、前
回
の
学
習
会
で
悪
質
な
中
傷
電

話
を
受
け
た
事
例
を
発
表
し
た
こ
と
を
支

部
に
持
ち
帰
り
話
し
合
っ
た
と
こ
ろ
、相
談

業
務
を
一
人
に
任
せ
す
ぎ
て
い
た
こ
と
を
見

直
し
、今
後
は
相
談
記
録
を
取
り
運
営
委

員
で
検
討
す
る
こ
と
に
な
っ
た
こ
と
、そ
の
こ

と
に
よ
っ
て
会
の
団
結
力
も
高
ま
っ
た
こ
と

が
報
告
さ
れ
、学
習
会
の
成
果
を
全
員
で

実
感
す
る
こ
と
が

で
き
ま
し
た
。

第28回
関西学習会
ｉｎ  大阪

乳
が
ん
の
患
者
団
体
に
よ
る

模
擬
講
演
を
通
し
て
講
演
技
術
の

向
上
を
検
討

（
2
0
1
3
年
6
月
30
日
）



地域でのネットワークを広げ、情報やノウハウを共有し、活動を充実させていこうとする、各地での取り組みをレポート

活動紹介  第34回（2013）

災
害
対
応
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
、東
日
本
大
震
災
体
験
者

の
講
演
な
ど
災
害
対
策
を
テ
ー
マ
に

拡
大
学
習
会
を
開
催

第20回
北陸学習会
ｉｎ 金沢

（
2
0
1
3
年
7
月
6・7
日
）

■石川県OPLL（後縦靱帯骨化症）友の会
■福井県OPLL(後縦靱帯骨化症）友の会
■全国パーキンソン病友の会
　富山県支部・石川県支部
■富山IBD
■わかち会（とやまSCD・MSA友の会）
■富山県後縦靱帯骨化症患者家族会
■日本ALS協会 富山県支部
■（公社）認知症の人と家族の会
■いしかわSCD友の会
■ハレバレ会（福井SCD）

参加団体

石
川
県
金
沢
市
の
近
江
町
交
流
プ
ラ
ザ

（
近
江
町
い
ち
ば
館
内
）に
お
い
て
、第
20
回

北
陸
学
習
会
が
、宿
泊
を
伴
う
拡
大
学
習

会
と
し
て
開
か
れ
ま
し
た
。

今
回
の
中
心
テ
ー
マ
は「
災
害
対
応
ト
レ
ー
ニ

ン
グ
」。ま
ず
、東
北
学
習
会
の
メ
ン
バ
ー
で

社
会
福
祉
法
人 

仙
台
市
障
害
者
福
祉
協
会

の
渡
邉
純
一
さ
ん
が
、「
あ
の
日
の
記
憶
を

伝
え
よ
う
」と
題
し
て
東
日
本
大
震
災
に
お

け
る
取
り
組
み
の
概
要
を
講
演
し
ま
し
た
。

渡
邉
さ
ん
は
、東
日
本
大
震
災
の
被
災
地
の

実
状
や
、福
祉
避
難
所
の
役
割
な
ど
に
つ
い

て
報
告
し
、「
各
地
と
の
連
携
や
協
力
の
重

要
性
を
改
め
て
認
識
し
た
」「
東
北
学
習
会

な
ど
で
の
地
震
を
想
定
し
た
取
り
組
み
に

は
一定
の
効
果
が
あ
っ
た
」と
述
べ
ま
し
た
。

次
に
、体
験
発
表
と
し
て
、全
国
パ
ー
キ
ン

ソ
ン
病
友
の
会 

石
川
県
支
部
の
伊
東
正
夫

さ
ん
が
、新
潟
県
中
越
地
震（
2
0
0
4
年
）

直
後
、震
源
地
に
近
い
小
千
谷
市
へ
救
援

物
資
を
届
け
た
際
の
体
験
談
を
発
表
し
ま

し
た
。

被
災
し
た
ら
ど
う
な
る
か
を

考
え
る

次
に
、グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て「
災
害
対
応

ト
レ
ー
ニ
ン
グ
」を
行
い
ま
し
た
。こ
れ
は
日
本

介
護
支
援
専
門
員
協
会
が
開
発
し
た
プ
ロ

グ
ラ
ム
を
基
に

し
た
取
り
組
み

で
、日
本
A
L
S

協
会 

富
山
県
支

部
の
野
村
明
子

さ
ん
が
進
行
役

と
な
り
、災
害
な

ど
想
定
外
の
出

来
事
に
対
し
て

「
具
体
的
に
何
が
必
要
に
な
る
か
」「
ど
ん
な

こ
と
が
起
こ
る
か
」「
ど
ん
な
心
構
え
が
必
要

か
」な
ど
を
考
え
ま
し
た
。

災
害
対
応
も
視
野
に

さ
ら
に
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
拡
大

全
体
討
論
で
は
、ま
と
め
と
し
て「
個
人
で

非
常
用
持
ち
出
し
袋
の
保
管
や
点
検
を

行
う
」「
メ
ー
リ
ン
グ
リ
ス
ト
等
を
活
用
し
て

連
絡
を
取
り
合
え
る
よ
う
に
し
て
お
く
」と

い
っ
た
こ
と
を
確
認
し
ま
し
た
。そ
し
て
、

V
H
O-

n
e
t
全
体
に
対
し
て
は「
ボ
ラ
ン

テ
ィ
ア
人
材
・
情
報
バ
ン
ク
の
設
置
」「
定
期

的
に
災
害
対
応
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
を
実
施
」「
災

害
時
の
各
団
体
の
活
動
と
、そ
の
後
の
検
証

を
記
録
し
て
お
く
」な
ど
の
提
案
が
あ
り

ま
し
た
。参
加
者
か
ら
は「
個
人
の
心
構
え
、

つ
な
が
り
の
た
め
の
準
備
、今
後
の
社
会
の

た
め
の
活
動
が
必
要
」「
今
回
の
よ
う
な
ワ
ー

ク
シ
ョッ
プ
形
式
の
学
習
会
は
有
意
義
。団
体

で
も
開
催
し
た
い
」な
ど
の
意
見
が
あ
り
、

ま
た
、普
段
か
ら
災
害
な
ど
を
考
え
て
お
互

い
に
つ
な
が
っ
て
お
く
こ
と
が
大
切
と
い
う

意
味
の「
平
常
互
助
」と
い
う
キ
ー
ワ
ー
ド
も

生
ま
れ
ま
し
た
。

6
日
夜
に
は
、懇
親
会
に
加
え
、災
害
時
を

想
定
し
て
近
江
町
近
く
の
史
跡「
長
町
武
家

屋
敷
跡
」の
避
難
経
路
の
視
察
も
実
施
。2

日
間
を
フ
ル
に
活
用
し
た
中
身
の
濃
い
拡
大

学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

ま
た
、今
回
は
北
陸
の
中
心
都
市
・
金
沢
で
の

開
催
で
、石
川
、富
山
、福
井
各
県
か
ら
幅

広
い
参
加
者
が
集
ま
り
、活
発
な
話
し
合
い

が
行
わ
れ
ま
し
た
。今
後
、災
害
対
応
の一環

と
し
て
も
、北
陸
学
習
会
や
V
H
O-

ne
t

の
横
の
つ
な
が
り
を
い
っ
そ
う
深
め
て
い
く

こ
と
を
確
認
し
合
い
、2
日
間
に
わ
た
っ
た

拡
大
学
習
会
を
終
え
ま
し
た
。

■目　的
　●災害に備え、急なトラブルに対応できるようにする
　●平常時の生活に反映する
　●ネットワーク活用を意識する

■方　法　
①グループを一つの家族と想定して、具体的な
　状況を設定する
　●7月6日の午後、地震が起きる　
　●ある患者と家族の家、患者団体の事務局を
　　兼ねている
　●家族は、それぞれ仕事中、買い物、留守番と
　　分かれて行動している
②「発災直後～10時間」 「1日～3日目」 「4日目～
　1ヶ月後」のフェイズ(段階)ごとに「今すぐ何をす
　べきか」 「そのために何に困っているか」 「使える
　（役立つ）ものはあるか」を個人で付箋に書き出す
③書き出した付箋を模造紙に貼り出し、整理して
　必要なことをまとめる
④グループ発表を行う
⑤全体討論として、個人、患者団体、ネットワークで
　平常時から心がけておくことを話し合う

災害対応トレーニングの概要
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ポリオの会より　
「患者が語る授業」に参加します
2013年12月2日（月）　
会　場：文京学院大学

ポリオの会総会
2014年3月15日（土）11：00～16：30
会　場：きゅりあん 6階大会議室（大井町駅前）
お問合せ：ポリオの会　担当：小山万里子まで
TEL：03-3872-7359  メール：koyama@mrg.biglobe.ne.jp

平成25年度 厚労科研費
『希少性難治性疾患患者に関する医療の向上
及び患者支援のあり方に関する研究班』（西澤班）  班会議
2013年12月11日（水）～14日（土）
会　場：JA共済ビル カンファレンスホール（千代田区平河町2-7-9）
お問合せ：事務局（下畑享良、大矢愛）新潟大学脳研究所神経内科内
TEL/FAX：025-227-0279　メール：ai.oya@bri.niigata-u.ac.jp

第17回慢性患者のごった煮会
2013年12月15日（日）13：30～16：00
会　場：慶應大学信濃町キャンパス 孝養舎
ファシリテータ代表：加藤眞三　慶應大学教授
内　容：悩みごとや辛いこと、仲間と話し合って軽減していこう！という主旨の会です。
　　　　みんなで「患者の達人」を目指しましょう。
お問合せ：重藤啓子　TEL：080-1819-1502

「理解しよう！ 高次脳機能障害」 リハビリテーション講習会
2013年12月21日（土）13：00～16：30
会　場：木口記念会館 ３階（芦屋市呉川町14-10）　
参加対象：高次脳機能障害に関心のある行政職や医療者、また高次脳機能障害のある方とその家族
内　容：開会あいさつ 司馬良一（兵庫県立総合リハビリテーションセンター 特命参事）
　　　　相談会：当事者団体による個別相談と交流会
　　　　講演：納谷敦夫（納谷クリニック医師・堺脳損傷協会 役員） 
参加費：無料　お問合せ・お申し込み：NPO法人 ひょうごセルフヘルプ支援センター
TEL/FAX：078-452-3082　メール：hyogosh@titan.ocn.ne.jp

カーボカウント＆インスリンポンプセミナー in 山口
2014年1月25日（土）10：30～16：30 （開場10：00）
会　場：山口県健康づくりセンター 第1研修室
定　員：１2０名（先着順）
参加対象：１型糖尿病患者・患者家族・医師・看護師・栄養士などどなたで もご参加ください
内　容：１）カーボカウント法の基礎　２）カーボカウントの実践（昼食）と演習
　　　　３）インスリンポンプ療法について
参加費：患者・家族：会員2,000円/非会員3,000円
　　　　医療者等患者・家族以外：会員5,000円/非会員6,000円
お問合せ・お申し込み：認定ＮＰＯ法人 日本ＩＤＤＭネットワーク
TEL：0952-20-2062　FAX：020-4664-1804  メール：info@japan-iddm.net
オンラインでもお申し込みいただけます：http://japan-iddm.net/seminar_input/

大阪難病連より
役員研修会
2014年1月16日（木）13：30～16：00
会　場：エル・おおさか（大阪市中央区北浜東３－１４）
内　容：難病対策　講師：水谷 幸司 氏（ＪＰＡ事務局長）

難病患者の医療と福祉を考える 府民のつどい
2014年2月16日（木）13：30～16：00
会　場：エル・おおさか６０６号室
内　容：難病対策　講師：伊藤 たてお 氏（ＪＰＡ代表理事）
お問合せ：大阪難病連　TEL：06-6926-4553

ＪＡＬＳＡ講習会
「ＡＬＳ患者等の医療的ケアの普及啓発シンポジウム」
2014年1月25日（土）～26日（日）25日は13：30～、26日は13：00まで
会　場：グランドヒル市ヶ谷（東京都新宿区市ヶ谷）
お問合せ：日本ＡＬＳ協会
TEL：03-3234-9155　メール：jalsa@jade.dti.ne.jp

まねきねこ35号をお届けいたします。トピックスの
千葉大学医学部のように患者講師による授業が
カリキュラムの中に組み込まれている大学はまだまだ
ごく一部です。一方で、患者団体側ではVHO-net
合同報告会で行った模擬講演のように、医学教育
の中で自分たちの思いをうまく伝えられるような努力
をしています。このような活動によって、医療機関・
教育機関等からのリクエストを受け、患者さん自らが
発信する機会がますます多くなればと願っています。

情報提供、協力

http://www.vho-net.org/

「情報ひろば」では、HP、書籍、
イベントなどに関する情報を

掲載しています。

『まねきねこ』はVHO-netの
ウェブサイトからもご覧いただけます。
http://www.vho-net.org/

読者の

みなさまから
の

情報提供を

歓迎します！

１型糖尿病の絵本
はなちゃんとびょうきのおはなし3巻セット
「はなちゃんとチクリとびょうきのおはなし」
「パパとママとはなちゃんのおはなし」
「CURABLE by 2025! １型糖尿病を2025 年までに治します!」
３巻セットは特製カバーに入っています。各巻を別々に買うより200 円お得
です。ぜひセットでお求めください。  定価：3,000円（税別）
ホームページ：http://japan-iddm.net/publication/iddm_ehon/
お問合せ：認定ＮＰＯ法人 日本ＩＤＤＭネットワーク

病院から在宅へのチームサポートを
行うための手引き－家へ帰ろう－
発　行：日本ALS協会
目　次：序文
　　　  第1章 筋萎縮性側索硬化症について
　　　　第2章 在宅生活に向けてQ&A集
　　　  補足資料
お問合せ：日本ＡＬＳ協会　TEL：03-3234-9155

患者・障害者の福祉医療
－重度心身障害者（児）
医療費助成制度全国実施状況調査報告－
発　行：ＮＰＯ法人 日本障害者センター
A4版127頁　頒価：1500円
●患者・障害者と医療制度
●重度心身障害者（児）医療費助成全国実施状況調査報告
●重度心身障害者（児）医療費助成全国実施状況調査結果一覧表
お問合せ：日本障害者センター
TEL：03-3207-5621 メール：center@shogaisha.jp

模擬患者として参加します
2013年12月7日（土）・8日（日）
会　場：健康科学大学

COM14D003


	no35p00
	no35p01
	no35p02
	no35p03
	no35p04
	no35p05
	no35p06
	no35p07
	no35p08
	no35p09
	no35p10
	no35p11
	no35p12
	no35p13
	no35p14
	no35p15

