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クローズアップ 第48回

glut1異常症患者会　　　　             　            会長  古田 智子　
  

看護教育を軸足に、患者団体活動などでの多彩な経験を通して
研究テーマを探り、患者のより良い環境づくりにつなげていく
　　　　　　　　　　　聖マリア学院大学看護学部  助教  谷口 あけみ

ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会活 動 紹 介

第28回 九州学習会 in 熊本 （2018年4月1日）
第41回 関西学習会 in 大阪 （2018年4月7日）
第40回 関東学習会 in 東京 （2018年4月15日） 　　　　　　　

Rare Disease Day（レアディジーズデイ）2018 in 東京・埼玉 開催

トピックス

「つながるちから」をテーマに
希少・難治性疾患に対する啓発と交流を兼ねたRDD開催
　　　　　　RDD埼玉実行委員会共同代表　仲島 雄大　大木 里美

第3回交流学習会
「病気になってもできることを探し、可能性を広げる」
ーー交流学習会で果敢な生き方を学ぶ
2018年度 地域学習会 合同会議
17年度の活動を総括し18年度の取り組みを検討

患者の力 第6回

患者と医師（医療者）の関係性の変遷
  　　　　　　　　　　　  慶應義塾大学看護医療学部 教授  加藤 眞三

フォーカスオン 第8回

肺がん患者団体の連合組織として、医療者との協働で積極的な
アドボカシー活動に取り組む
　　　　　　　　　　 　 　日本肺がん患者連絡会  代表  長谷川 一男

ヘルスケア関連団体のネットワークを支援する情報誌

埼
玉
県
と
い
え
ば
夏
の
暑
さ
で
有
名
な
熊
谷
。

人
口
は
全
国
5
位
を
有
し
、

東
京
と
、東
北
、信
越
を
結
び
、

近
郊
農
業
で
も
首
都
圏
を
支
え
る
要
所
。

鉄
道
博
物
館
も
あ
る
タ
ー
ミ
ナ
ル
の
大
宮
、

蔵
造
り
の
町
並
み
が
名
高
い
川
越
、

の
ぼ
う
の
城
と
し
て
有
名
な
忍
城
、

秩
父
鉄
道
や
、長
瀞
の
ラ
イ
ン
く
だ
り
な
ど

多
彩
な
名
所
や
美
し
い
自
然
も

魅
力
的
な〝
彩
の
国
〞で
す
。



「
つ
な
が
る
ち
か
ら
」を
テ
ー
マ
に

希
少・
難
治
性
疾
患
に
対
す
る
啓
発
と

交
流
を
兼
ね
た
R
D
D
開
催

R
D
D
と
し
て
日
本
で
最
初
に
開
催
さ
れ
、

そ
の
後
も
最
も
規
模
の
大
き
い
啓
発
イ
ベ
ン

ト
が
行
わ
れ
て
い
る
の
が
、R
D
D
東
京
で
す
。

今
年
は
、2
月
28
日
に
東
京
駅
近
く
の
新
丸

ビ
ル
3
F
ア
ト
リ
ウ
ム
で
開
か
れ
、患
者
・
家

族
・
行
政
・
製
薬
企
業
・
大
学
・
医
療
従
事
者
・

社
会
福
祉
関
係
者
な
ど
、延
べ
約
2
6
0
0

名
の
参
加
が
あ
り
ま
し
た
。

最
初
の
セ
ッ
シ
ョ
ン
で
は
研
究
者
・
行
政
と

〝
つ
な
が
る
〞こ
と
を
目
的
に
、東
京
大
学
大
学

院
医
学
系
研
究
科
・
宮
園
浩
平
さ
ん「
希
少
・

難
治
性
疾
患
研
究
の
こ
れ
か
ら
と
若
手
研
究

者
教
育
」、厚
生
労
働
省
健
康
局
難
病
対
策

課
・
川
野
宇
宏
さ
ん「
難
病
対
策
に
つ
い
て
〜

行
政
の
取
り
組
み
〜
」、理
化
学
研
究
所 

統

合
生
命
医
科
学
研
究
セ
ン
タ
ー 

骨
関
節
疾

患
研
究
チ
ー
ム
・
池
川
志
郎
さ
ん「
難
病
、遺

伝
病
の
基
礎
研
究
を
正
し
く
理
解
す
る
た
め

の
基
礎
知
識
」な
ど
の
講
演
を
実
施
。ま
た

マ
ン
ガ
を
使
っ
て
患
者
と
研
究
者
と
の
お
互
い

の
イ
メ
ー
ジ
ギ
ャッ
プ
に
つい
て
考
え
て
み
よ
う

と
い
う
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
や
、海
外
の
患
者
団

体
の
活
動
紹
介
、患
者
に
よ
る
公
開
デ
ィ
ス

カ
ッ
シ
ョン
、パ
ネ
ル
展
示
で
は
R
D
D
に
関
す

る
最
新
の
情
報
や
希
少
・
難
治
性
疾
患
領
域

の
動
き
な
ど
に
つい
て
、一般
の
人
に
も
わ
か
り

「Rare Disease Day（RDD）」は、毎年2月末日に世界同時開催される、希少・難
治性疾患についての啓発イベントです。より良い診断や治療による希少・難治性疾患
患者の生活の質の向上を目指して、2008年にスウェーデンから始まりました。その後、国際的に
活動が広がり、2017年には世界95ヶ国で1000以上の啓発イベントが開催されました。
日本では、RDDの趣旨に賛同した特定非営利活動法人ASridが、(一社)日本難病・疾病団体協議
会(JPA)などと連携してRDD日本開催事務局を組織し、2010年から希少・難治性疾患の認知度
を向上させることを目的としたイベント開催を通じて啓発活動を続けています。年々活動が広がり、
今年（2018年)は「つながるちから～Take Action Now～」をテーマに、2月から3月にかけて
過去最多の全国39ヶ所で公認啓発イベントが開催されました。
患者・家族・医療者・研究者・製薬企業・行政などの希少・難治性疾患に関するステークホルダー
が手をつなぎ、地域で行動に結びつけ、当事者と社会の架け橋になろうという今年のRDDについて、
東京と埼玉での取り組みをご紹介します。

レア ディジーズ デイ 2018 in 東京・埼玉    開催

患者同士、医療者や

行政、社会とも“
つながる”

ことを目指して

開
放
的
な
会
場
で

通
行
人
に
も
広
く
ア
ピ
ー
ル

R
D
D
東
京

パネル展示

トークイベントの様子



埼
玉
で

患
者
や
家
族
が
未
来
や
社
会
と

つ
な
が
る
た
め
に

や
す
い
説
明
や
解
説
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

開
放
的
な
会
場
で
の
開
催
で
、関
係
者
だ
け

で
な
く
、丸
の
内
界
隈
の
ビ
ジ
ネ
ス
パ
ー
ソ
ン

や
通
行
人
が
気
軽
に
立
ち
寄
る
姿
も
み
ら
れ
、

希
少
・
難
治
性
疾
患
に
つ
い
て
の
認
知
度
を

高
め
る
と
い
う
点
で
も
、と
て
も
有
意
義
な

イ
ベ
ン
ト
と
な
っ
た
よ
う
で
す
。

埼
玉
県
さ
い
た
ま
市
で
は
、2
月
25
日
、

R
D
D
埼
玉
実
行
委
員
会
主
催
で「
R
D
D

埼
玉
」（
於
：
放
送
大
学
埼
玉
学
習
セ
ン
タ
ー
）

が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。さ
い
た
ま
市
で
は
初
の

R
D
D
開
催
で
、「
難
病
で
あ
っ
て
も
、患
者

同
士
、未
来
や
社
会
、医
療
・
福
祉
、行
政
と
も
、

つ
な
ぐ
こ
と
の
で
き
る
手
が
き
っ
と
あ
る
」と
い

う
思
い
を
込
め
た「
つ
な
が
る
メッ
セ
ー
ジ 

て
ト

て
ト
て
」が
テ
ー
マ
と
し
て
掲
げ
ら
れ
ま
し
た
。

当
日
は
、R
D
D

埼
玉
実
行
委
員
会

の
仲
島
雄
大
さ
ん
、

R
D
D
日
本
開
催

事
務
局
の
西
村
由

希
子
さ
ん
の
メ
ッ

セ
ー
ジ
に
続
き
、獨
協
医
科
大
学
基
本
医
学

情
報
教
育
部
門
教
授
/
情
報
基
盤
セ
ン
タ
ー

長
の
坂
田
信
裕
さ
ん
が
、「
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ

ン
ロ
ボ
ッ
ト
が
い
る
生
活
・つ
な
ぐ
社
会
」と
し

て
講
演
を
行
い
ま
し
た
。病
院
内
の
無
菌
室

で
生
活
し
、家
族
に
も
会
え
な
い
子
ど
も
の

入
院
患
者
の
た
め
に
、院
内
学
級
や
家
庭
と

つ
な
ぐ
テ
レ
ビ
会
議
シ
ス
テ
ム
を
開
発
し
た
こ

と
を
き
っ
か
け
に
、研
究
に
取
り
組
ん
で
き
た

経
緯
を
述
べ
、各
種
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン

ロ
ボ
ッ
ト
を
紹
介
。子
ど
も
た
ち
が
ロ
ボ
ッ
ト

と
ふ
れ
あ
う
時

間
も
設
け
ら

れ
、楽
し
い
講

演
と
な
り
ま

し
た
。

ま
た
、難
病
当

事
者
に
よ
る
マ

ジ
ッ
ク
シ
ョ
ー
、

子
ど
も
た
ち
の
ダ
ン
ス
、参
加
者
全
員
で
制

作
す
る
ア
ー
ト
に
加
え
、〝
行
政
と
つ
な
が
る
〞

こ
と
を
イ
メ
ー
ジ
し
て
、埼
玉
県
の
マ
ス
コッ
ト
、

コ
バ
ト
ン
と
写
真
撮
影
が
で
き
る
プ
ロ
グ
ラ
ム

も
あ
り
ま
し
た
。R
D
D
会
場
内
に
は
、終

始
、子
ど
も
た
ち
の
楽
し
そ
う
な
声
が
響
き

合
い
、「
埼
玉
県
内
の
難
病
の
子
ど
も
や
若
者

に
つ
な
が
る
場
を
提
供
し
、支
援
の
輪
を
広

げ
る
こ
と
を
目
的
と
し
た
い
」と
い
う
実
行
委

員
会
の
願
い
が
よ
く
伝
わ
って
き
ま
し
た
。

 

私
た
ち
は
そ
れ
ぞ
れ
患
者
団
体
に
属
し
、ま

た（
一
社
）埼
玉
県
障
害
難
病
団
体
協
議
会

（
障
難
協
）で
も
活
動
し
て
い
ま
す
。R
D
D

に
取
り
組
む
に
当
た
っ
て
、確
実
に
次
世
代
に

引
き
継
い
で
い
く
た
め
に
も
独
立
し
た
組
織

を
つ
く
っ
た
方
が
よ
い
と
考
え
て
、R
D
D
埼

玉
実
行
委
員
会
を
立
ち
上
げ
ま
し
た
。新
し

い
組
織
に
は
気
軽
に
つ
な
が
り
や
す
い
面
も

あ
り
、難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
や
難
病
患

者
就
職
サ
ポ
ー
タ
ー
、製
薬
企
業
、そ
し
て

一般
の
方
た
ち
な
ど
、障
難
協
で
の
活
動
よ
り

も
幅
広
い
人
た
ち
の
協
力
が
得
ら
れ
ま
し
た
。

内
容
に
つ
い
て
は
、孤
立
し
が
ち
な
希
少
・

難
治
性
疾
患
の
患
者
や
家
族
に
、ど
こ
と
、

誰
と
、ど
の
よ
う
に
つ
な
が
れ
ば
い
い
の
か
を

伝
え
る
こ
と
、特
に
難
病
の
子
ど
も
や
若
者

が
社
会
と
つ
な
が
れ
る
こ
と
を
重
視
し
ま
し

た
。コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
ロ
ボ
ッ
ト
を
知
る
こ
と

に
よ
っ
て
、未
来
と
つ
な
が
る
。マ
ジ
ッ
ク
シ
ョ
ー

は
患
者
同
士
が
つ
な
が
る
。コ
バ
ト
ン
は
行
政

と
つ
な
が
る
と
い
う
よ
う
に
、プ
ロ
グ
ラ
ム
の
す

べ
て
に〝
つ
な
が
る
〞意
味
を
も
た
せ
ま
し
た
。

い
ろ
い
ろ
な
人
や
組
織
と
つ
な
が
る
こ
と
で
、

そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
や
病
気
の
課
題
や
、そ
の

解
決
方
法
も
見
出
せ
る
と
考
え
て
い
ま
す
。

そ
し
て
、来
年
は
、も
っ
と
多
く
の
方
に
知
っ
て

も
ら
え
る
よ
う
に
、一
般
の
人
や
患
者
団
体
に

属
し
て
な
い
人
も
、気
軽
に
立
ち
寄
れ
る
よ

う
な
場
所
を
選
び
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

世
界
的
な
啓
発
イ
ベ
ン
ト
で
す
か
ら
、こ
の
流

れ
に
私
た
ち
も
乗
っ
て
、ま
ず
埼
玉
の
中
で

つ
な
が
って
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

RDD北海道・RDD青森・RDD岩手・RDD宮城・
RDD山形・RDD鶴岡（山形）・RDD福島・RDD
飯能（埼玉） ・RDD埼玉・RDD千葉・RDD千葉県
こども病院（千葉） ・RDDフミコムcafe（文京区）・
RDD東京・RDDあおぞら共和国（山梨）・RDD岐阜・
RDD静岡・RDD愛知・RDDライソゾーム病（愛知）・
RDD三重・RDD滋賀・RDD京都・RDD大阪・
RDD神戸（兵庫）・RDD奈良・RDD和歌山・RDD
岡山・RDD広島・RDD山口・RDD徳島・RDD愛媛・
RDD高知・RDD福岡・RDD北九州（福岡）・RDD
佐賀・RDD東そのぎ（長崎）・RDD熊本・RDD宮崎・
RDD鹿児島・RDD沖縄

RDD公認開催地

RDD埼玉実行委員会共同代表　

 大木 里美 さん  仲島 雄大 さん
  中枢性尿崩症（CDI）の会      埼玉IBDの会  

埼
玉
県
全
域
を
対
象
と
し
た

初
め
て
の

R
D
D
イ
ベ
ン
ト
を
開
催

R
D
D
埼
玉

楽しくつながるためのマジックショー

坂田さんの講演

埼玉県のマスコット、コバトンと写真撮影をする子どもたち



glut1

異
常
症
患
者
会
は
、グ
ル
コ
ー
ス
ト
ラ
ン
ス
ポ
ー
タ
ー
1
欠
損
症（
通
称
G
L
U
T-

1﹇
グ
ル
ッ
ト
ワ

ン
﹈欠
損
症
）の
患
者・家
族
の
団
体
で
す
。G
L
U
T-

1
欠
損
症
と
は
、脳
に
ブ
ド
ウ
糖（
グ
ル
コ
ー
ス
）を

取
り
込
む
働
き
が
弱
い
た
め
に
、さ
ま
ざ
ま
な
神
経
症
状
が
出
る
先
天
代
謝
異
常
で
す
。日
本
で
は
確
定

診
断
さ
れ
て
い
る
患
者
が
1
0
0
名
弱
と
い
う
希
少
難
病（
指
定
難
病
）で
す
。有
効
な
薬
は
な
く
、治
療

方
法
は
ケ
ト
ン
食
療
法
で
、毎
食
を
家
族
が
担
っ
て
い
ま
す
。長
女
が
診
断
さ
れ
、あ
ま
り
の
情
報
の
少
な

さ
か
ら
患
者
団
体
を
立
ち
上
げ
た
と
い
う
、古
田
智
子
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

た
ま
た
ま
病
名
を
知
る

医
師
に
出
会
っ
た
こ
と
で

確
定
診
断
さ
れ
た
世
界
的

に
も
新
し
い
希
少
難
病

G
L
U
T-

1
欠
損
症
は
、脳
に
ブ
ド
ウ
糖

（
グ
ル
コ
ー
ス
）を
取
り
込
む
働
き
が
生
ま

れ
つ
き
弱
い
た
め
に
、さ
ま
ざ
ま
な
神
経
症

状
が
出
る
病
気
で
す
。1
9
9
1
年
に
海

外
で
初
め
て
報
告
さ
れ
、国
内
で
は

2
0
1
1
年
の
厚
生
労
働
省
研
究
班
の
調

査
で
患
者
数
は
57
人
、現
在
、確
定
診
断

さ
れ
て
い
る
患
者
は
1
0
0
名
弱
と
い
う

希
少
難
病
で
す
。世
界
的
に
見
て
も
新
し

い
病
気
で
、2
0
1
1
年
ま
で
は
病
名
の

訳
し
方
も
医
師
に
よ
っ
て〝
異
常
症
〞、〝
欠

損
症
〞と
違
い
が
あ
り
、統
一さ
れ
て
い
ま
せ

ん
で
し
た
。私
た
ち
の
団
体
名
が
異
常
症

と
な
っ
て
い
る
の
も
そ
の
た
め
で
、現
在
は

患
者
団
体
と
し
て
病
名
を
出
す
時
は
、

G
L
U
T-

1
欠
損
症
に
統
一
し
て
い
ま
す
。

主
な
症
状
は
て
ん
か
ん
発
作
や
、ふ
ら
つ
き
、

立
て
な
い
・
座
れ
な
い
な
ど
の
運
動
失
調
、

不
随
意
運
動
、異
常
眼
球
運
動
や
、運
動
・

知
的
発
達
の
遅
滞
な
ど
が
あ
り
ま
す
。

私
の
場
合
、第
2
子
の
娘
が
生
後
3
ヶ
月

く
ら
い
か
ら
眼
球
運
動
の
異
常
や
、入
浴
さ

せ
る
と
脱
力
す
る
、眠
り
が
浅
く
安
定
し

な
い
な
ど
の
症
状
が
あ
り
ま
し
た
。1
歳
半

で
2
度
の
痙
攣
発
作
を
起
こ
し
救
急
搬
送

さ
れ
ま
し
た
が
、精
密
検
査
を
し
て
も
脳

に
異
常
が
な
く
、抗
て
ん
か
ん
薬
を
服
用

す
る
と
発
作
も
な
く
な
る
た
め
、4
歳
ま

で
は
小
児
て
ん
か
ん
の
診
断
で
し
た
。5
歳

に
な
っ
た
頃
、て
ん
か
ん
発
作
は
治
ま
って
い

る
の
に
発
達
が
少
し
遅
れ
て
い
る
こ
と
が
気

に
な
り
、セ
カ
ン
ド
オ
ピ
ニ
オ
ン
を
受
け
ま

し
た
。症
状
を
伝
え
る
と
、担
当
医
が
た
ま

た
ま
G
L
U
T-

1
欠
損
症
を
知
っ
て
い
て

髄
液
を
採
っ
て
検
査
を
し
た
後
、大
阪
母

子
医
療
セ
ン
タ
ー
に
検
体
を
出
し
、確
定
診

断
さ
れ
ま
し
た
。今
か
ら
10
年
前
の
こ
と
で

す
。当
時
は
う
ち
の
場
合
の
よ
う
に
、疾
患

を
知
っ
て
い
る
医
師
と
の
偶
然
の
出
会
い
で

診
断
さ
れ
た
ケ
ー
ス
が
多
く
、検
査
機
関

は
国
内
で
2
ヶ
所
だ
け
だ
っ
た
そ
う
で
す
。

手
探
り
の
食
事
療
法
　

あ
ま
り
の
情
報
の
な
さ
に

と
ま
ど
い
患
者
団
体
を
発
足

現
在
は
遺
伝
子
検
査
の
技
術
も
進
み
、大

学
病
院
の
医
師
の
多
く
は
病
名
を
知
り
、

0
歳
児
で
確
定
診
断
さ
れ
る
ケ
ー
ス
も
増

え
て
い
ま
す
。2
0
1
5
年
に
指
定
難
病
に

認
定
さ
れ
て
か
ら
は
、難
病
情
報
セ
ン
タ
ー

の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
に
も
詳
し
く
掲
載
さ
れ
て

い
ま
す
。

G
L
U
T-

1
欠
損
症
の
唯
一の
治
療
法
は
、

ケ
ト
ン
食
療
法
で
す
。薬
は
あ
り
ま
せ
ん
。

私
の
娘
が
診
断
さ
れ
た
当
時
は
、か
か
り
つ

け
の
大
学
病
院
で
は
ケ
ト
ン
食
の
知
識
が

な
く
、大
阪
母
子
医
療
セ
ン
タ
ー
か
ら
の

簡
単
な
資
料
を
渡
さ
れ
た
だ
け
で
し
た
。

炭
水
化
物
を
減
ら
し
、脂
質
を
増
や
す
。

食
材
や
調
味
料
を
g
単
位
で
計
量
し
な
が

ら
三
食
を
つ
く
っ
て
い
ま
し
た
。栄
養
士

さ
ん
に
相
談
し
て
も
、「
調
べ
て
お
き
ま
す
」

と
い
う
対
応
で
す
。で
も
私
は
今
か
ら
帰
っ

て
食
事
を
つ
く
ら
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
。子

ど
も
の
食
事
は
待
っ
た
な
し
で
す
。半
ば
独

自
の
方
法
で
3
ヶ
月
ほ
ど
続
け
ま
し
た
が
、

glu t1 異常症患者会
会長  古田 智子 さん 

異
常
症
患
者
会

g
lut1

 

炭水化物（糖質）を
厳しく制限し、

脂質を増量する低
炭水化物高脂

質の特殊な食事療
法。ケトン体と

は体内で生成され
る、グルコース

以外で唯一、脳のエ
ネルギー源と

なる成分。代謝異
常によるグル

コースの取り込み
不足分を、食事

によってケトン体を
つくり補う。早

期導入により予後
が良くなり、発

作性の現象や運動
障害が軽減す

ることでQOLが改
善する。

ケトン食療法とは?

会報

（
グ
ル
ッ
ト
ワ
ン
）



子
ど
も
は
嘔
吐
す
る
よ
う
に
な
り
、食
事

を
受
け
付
け
な
く
な
り
ま
し
た
。

私
は
と
に
か
く
情
報
が
ほ
し
い
と
ブ
ロ
グ
を

始
め
て
い
た
の
で
す
が
、そ
こ
で
や
っ
と
大
阪

大
学
医
学
部
附
属
病
院
に
か
か
っ
て
い
る
患

者
家
族
と
つ
な
が
り
、4
名
の
患
児
に
ケ
ト

ン
食
療
法
を
行
っ
て
い
る
こ
と
が
わ
か
り
ま

し
た
。そ
こ
で
は
本
当
に
い
ろ
い
ろ
な
こ
と

を
教
え
て
も
ら
い
、そ
の
後
愛
知
と
千
葉
の

患
者
家
族
と
と
も
に
2
0
0
8
年
、患
者

団
体
を
発
足
し
ま
し
た
。

と
に
か
く
交
流
の
場
を
つ
く
っ
て
情
報
を

交
換
し
よ
う
と
い
う
の
が
第
一の
目
的
で
、

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
で
の
つ
な
が
り
、主
治
医

か
ら
の
紹
介
な
ど
も
あ
り
、全
国
か
ら
の

会
員
が
増
え
て
い
き
ま
し
た
。

日
々
の
調
理
の
工
夫
や

き
ょ
う
だ
い
児
へ
の
対
応

ハ
ン
ド
ブ
ッ
ク
の
作
成
に
着
手

勉
強
会
や
交
流
会
、会
報
の
発
行
や
ホ
ー

ム
ペ
ー
ジ
の
開
設
な
ど
で
、さ
ま
ざ
ま
な
情

報
交
換
が
始
ま
り
ま
し
た
。診
断
は
さ
れ

て
も
、専
門
医
や
食
事
療
法
を
指
導
で
き

る
栄
養
士
が
少
な
い
。私
の
よ
う
に
十
分
に

指
導
さ
れ
な
い
ま
ま
、在
宅
で
の
食
事
療

法
で
つ
ま
ず
い
て
い
る
人
も
い
ま
し
た
。団

体
と
し
て
は
、ま
ず
は
食
事
療
法
を
実
践

し
て
い
る
病
院
に
入
院
し
、検
査
と
並
行
し

な
が
ら
ケ
ト
ン
食
に
慣
れ
て
い
く
こ
と
を
す

す
め
て
い
ま
す
。低
血
糖
に
な
る
子
ど
も
も

い
る
の
で
副
作
用
の
管
理
も
病
院
で
し
て
も

ら
う
。そ
の
間
に
親
が
教
育
を
受
け
る
。ケ
ア

を
し
な
が
ら
の
食
事
療
法
に
は
、栄
養
学
の

知
識
が
必
要
で
す
。た
と
え
ば
人
工
甘
味

料
に
は
ど
ん
な
種
類
が
あ
る
の
か
、ど
ん
な

食
材
に
糖
質
が
多
い
の
か
、食
品
の
成
分
表

示
の
ど
こ
を
見
て
注
意
す
れ
ば
い
い
の
か
な

ど
。市
販
の
お
菓
子
や
ジ
ュ
ー
ス
で
患
児

が
食
べ
ら
れ
る
も
の
は
ほ
ぼ
あ
り
ま
せ
ん
。

小
学
校
時
代
は
給
食
も
だ
め
で
お
弁
当
で

し
た
。家
族
や
き
ょ
う
だ
い
児
の
ス
ト
レ
ス
へ

の
対
応
も
あ
り
ま
す
。毎
食
、患
児
と
家

族
用
の
食
事
を
つ
く
る
負
担
も
大
き
く
、

ま
た
患
児
の
体
調
が
悪
く
な
る
と
食
事
の

せ
い
で
は
と
、自
分
を
責
め
て
し
ま
う
親

も
い
ま
す
。き
ょ
う
だ
い
児
は
お
や
つ
を
隠

れ
て
食
べ
る
と
い
う
こ
と
も
あ
り
ま
す
。

患
者
団
体
発
足
10
周
年
の
今
年
、助
成
金

を
獲
得
し
、G
L
U
T-

1
欠
損
症
の
ハ
ン

ド
ブ
ッ
ク
を
作
成
す
る
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

病
気
の
説
明
か
ら
、ケ
ト
ン
食
療
法
導
入
の

仕
方
や
会
員
か
ら
集
ま
っ
た
日
々
の
調
理
の

工
夫
の
数
々
、き
ょ
う
だ
い
児
へ
の
対
応
の

仕
方
な
ど
、で
き
る
だ
け
多
く
の
情
報
を

入
れ
、団
体
に
入
会
し
て
い
な
く
て
も
診
断

さ
れ
た
ら

手
に
入
る

シ
ス
テ
ム

に
し
た
い

と
考
え

て
い
ま
す
。

厚
生
労
働
省
に
要
請
し

特
殊
ミ
ル
ク
の

安
定
供
給
を
実
現

ケ
ト
ン
食
療
法
は
、治
療
用
ミ
ル
ク
が
必
須

で
す
。先
天
代
謝
異
常
や
て
ん
か
ん
、ア
レ

ル
ギ
ー
な
ど
が
原
因
で
、母
乳
や
市
販
の

ミ
ル
ク
で
は
健
や
か
に
育
つ
こ
と
が
で
き
な

い
、通
常
の
食
事
で
は
症
状
が
悪
化
し
て
し

ま
う
患
者
の
た
め
の
特
別
な
ミ
ル
ク
で
す
。

現
在
疾
患
別
で
30
品
目
あ
り
、登
録
特
殊

ミ
ル
ク（
製
造
費
用
の
半
分
を
国
が
負
担
）

と
登
録
外
特
殊
ミ
ル
ク（
製
造
費
用
の
全
額

を
乳
業
メ
ー
カ
ー
が
負
担
）に
分
か
れ
て
い

ま
す
。G
L
U
T-

1
欠
損
症
患
者
が
医
療

機
関
か
ら
無
償
で
も
ら
う
の
は
2
0
1
1

年
ま
で
は
登
録
外
特
殊
ミ
ル
ク
で
あ
り
、こ

の
製
造
は
企
業
の
社
会
貢
献
活
動
で
支
え

ら
れ
て
い
る
こ
と
を
活
動
の
中
で
知
り
ま
し

た
。つ
ま
り
企
業
の
都
合
で
製
造
中
止
に
な

る
こ
と
も
考
え
ら
れ
ま
す
。そ
こ
で
、厚
生

労
働
省
に
要
請
を
続
け
た
結
果
、先
天
代

謝
異
常
症
患
者
の
ケ
ト
ン
食
療
法
で
使
う

治
療
用
ミ
ル
ク
が
2
0
1
2
年
、登
録
特
殊

ミ
ル
ク
と
な
り
ま
し
た
。登
録
特
殊
ミ
ル
ク

な
ら
災
害
な
ど
で
工
場
が
被
害
を
受
け
た

場
合
で
も
、優
先
的
に
製
造
さ
れ
、安
定

供
給
さ
れ
る
の
で
す
。

ケ
ト
ン
食
を
指
導
で
き
る

栄
養
士
の
普
及
な
ど

社
会
制
度
の
整
備
を
目
指
す

団
体
と
し
て
の
目
標
は
、ま
ず
ハン
ド
ブ
ッ
ク

の
作
成
、そ
し
て
今
、地
域
包
括
ケ
ア
シ
ス

テ
ム
が
動
い
て
い
る
中
で
、在
宅
訪
問
管
理

栄
養
士
の
活
動
を
高
齢
者
だ
け
で
は
な
く
、

G
L
U
T-

1
欠
損
症
の
よ
う
な
食
事
療

法
が
必
要
な
患
者
に
も
適
用
さ
れ
る
よ
う

に
す
る
こ
と
で
す
。た
だ
、ケ
ト
ン
食
を
指

導
で
き
る
栄
養
士
自
体
が
非
常
に
少
な
い
。

栄
養
士
の
教
育
過
程
に
ケ
ト
ン
食
を
入
れ

る
た
め
の
活
動
か
ら
始
め
な
け
れ
ば
な
り

ま
せ
ん
。そ
の
た
め
に
日
本
先
天
代
謝
異

常
学
会
や
日
本
小
児
神
経
学
会
、日
本

て
ん
か
ん
学
会
、日
本
在
宅
栄
養
管
理
学

会
の
学
術
集
会
な
ど
に
積
極
的
に
ブ
ー
ス

を
出
展
し
、ア
ピ
ー
ル
し
て
い
ま
す
。

以
前
は
患
者
は
子
ど
も
だ
け
で
し
た
が
、

今
で
は
成
人
が
G
L
U
T-

1
欠
損
症
患

者
と
診
断
さ
れ
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

そ
の
人
た
ち
に
ケ
ト
ン
食
療
法
を
取
り
入

れ
る
と
、発
達
遅
延
は
治
癒
さ
れ
ま
せ
ん
が
、

語
彙
が
増
え
た
り
歩
行
距
離
が
伸
び
た
り
、

脳
に
エ
ネ
ル
ギ
ー
が
運
ば
れ
る
こ
と
で
、も

と
も
と
も
っ
て
い
る
機
能
が
発
揮
さ
れ
る
よ

う
に
な
っ
て
い
ま
す
。親
が
元
気
で
い
る
間

は
ケ
ト
ン
食
を
つ
く
れ
ま
す
が
、そ
う
で
な

く
な
っ
た
場
合
、だ
れ
が
そ
の
子
ど
も
の
食

事
を
つ
く
る
の
で
し
ょ
う
。せ
っ
か
く
保
っ
て

き
た
Q
O
L
が
維
持
で
き
な
く
な
り
ま
す
。

そ
の
た
め
に
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
で
の
情
報
交

換
に
加
え
、社
会
制
度
の
整
備
に
向
け
て
、

患
者
団
体
と
し
て
動
い
て
い
き
た
い
と
考
え

て
い
ま
す
。

http://www.geocities.jp/glut1_ds/
https://blogs.yahoo.co.jp/glut1glut

組織の概要
■設 立 2008年6月
■会 員 56家族（58名）
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■総会、勉強会・交流会の実施
■会報（年3回）発行
■厚生労働省 難病対策に関する
　意見交換会参加
■GLUT-1欠損症
　ハンドブックの製作

glut1 異常症患者会

VHO-net東海学習会での古田さんの発表風景



ま
ず
肺
が
ん
患
者
団
体
の
連
合
組
織
で
あ
る

「
日
本
肺
が
ん
患
者
連
絡
会
」に
つ
い
て

教
え
て
く
だ
さ
い

私
は
、2
0
1
5
年
4
月
に「
N
P
O
法
人 

肺
が
ん
患

者
の
会 

ワ
ン
ス
テ
ッ
プ
」を
立
ち
上
げ
ま
し
た
。肺
が
ん

は
予
後
が
悪
い
た
め
患
者
団
体
が
ほ
と
ん
ど
な
か
っ
た
の

で
す
が
、治
療
が
進
展
を
遂
げ
、患
者
の
寿
命
延
伸
に

伴
い
、各
地
に
い
く
つ
か
の
肺
が
ん
の
患
者
団
体
が
で
き

た
の
で
す
。し
か
し
、寿
命
は
延
び
て
も
肺
が
ん
は
今
も

罹
患
率
が
高
く
、死
亡
数
は
が
ん
種
の
中
で
第
1
位

の
病
気
で
す
。し
か
も
医
療
の
進
歩
と
と
も
に
新
た

な
課
題
も
浮
か
び
上
が
っ
て
い
ま
す
。そ
の
共
通
の
課
題

の
解
決
に
向
け
て
互
い
に
連
携
し
、取
り
組
み
を
行
う

必
要
を
感
じ
、6
団
体
で「
日
本
肺
が
ん
患
者
連
絡
会

（　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

略
称
J
L
C
A
）」

を
2
0
1
5
年
11
月
に
結
成
し
ま
し
た
。現
在
、11
団

体
が
参
加
し
て
い
ま
す
。

J
L
C
A
の
ミ
ッ
シ
ョン
は「
医
療
者
、患
者
、社
会
が
協

働
し
て
医
療
を
よ
り
良
い
も
の
へ
」と
い
う
も
の
。こ
の
協

働
の
理
念
は
、日
本
肺
癌
学
会
か
ら
の
エ
ー
ル
に
応
え
て

自
然
と
で
き
ま
し
た
。日
本
肺
癌
学
会
は
、J
L
C
A

に
対
し
て
、「
ぜ
ひ
患
者
さ
ん
の
声
を
聞
き
た
い
」「
肺
が

ん
医
療
を
よ
く
す
る
た
め
に
協
働
し
た
い
」と
声
を
か
け

て
く
れ
た
の
で
す
。そ
の
応
援
と
期
待
に
応
え
る
た
め
に
、

共
感
支
援
、患
者
力
ア
ッ
プ
、ア
ド
ボ
カ
シ
ー
の
3
つ
の
活

動
を
行
って
い
ま
す
。

共
感
支
援
や
患
者
力
ア
ッ
プ
と
は

具
体
的
に
ど
の
よ
う
な
活
動
な
の
で
し
ょ
う
か

共
感
支
援
と
し
て
は
、厚
生
労
働
省
の
が
ん
サ
ロ
ン
の
研

修
プ
ロ
グ
ラ
ム
も
活
用
し
て
、各
団
体
で
、患
者
家
族
が

集
ま
る
お
し
ゃ
べ
り
会
を
開
き
、不
安
や
戸
惑
い
を
気
兼

ね
な
く
話
せ
る
場
を
つ
く
っ
て
い
ま
す
。イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト

で
も
相
談
を
受
け
付
け
て
い
ま
す
。共
感
支
援
は
患
者

団
体
の
活
動
の
基
本
と
考
え
て
い
る
の
で
、患
者
の
居
場

所
づ
く
り
は
こ
れ
か
ら
も
重
視
し
、広
め
て
い
き
た
い
と

肺
が
ん
患
者
団
体
の
連
合
組
織
と
し
て

医
療
者
と
の
協
働
で
積
極
的
な

ア
ド
ボ
カ
シ
ー
活
動
に
取
り
組
む

社
会
問
題
に
対
処
す
る
た
め
に
、当
事
者
や
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
な
ど
が
政
府
や
自
治
体
に
働
き

か
け
、政
策
提
言
な
ど
を
行
う「
ア
ド
ボ
カ
シ
ー
活
動
」が
注
目
さ
れ
て
い
ま
す
。そ
こ
で
、肺
が
ん
の

患
者
団
体
の
連
合
組
織
を
立
ち
上
げ
、積
極
的
に
活
動
す
る「
日
本
肺
が
ん
患
者
連
絡
会
」代
表
の

長
谷
川
一
男
さ
ん
に
、ア
ド
ボ
カ
シ
ー
活
動
の
現
状
や
展
望
に
つ
い
て
お
聞
き
し
ま
し
た
。

日本肺がん患者連絡会
代　表

長谷川 一男 さん

Japan Lung Cancer A
lliance/

患者力アップを目指す研修会などを開催 世界肺癌学会に招待されるなど、積極的に活動



思
って
い
ま
す
。

ま
た
肺
が
ん
治
療
は
進
化
・
複
雑
化
し
、多
様
な
選
択

肢
の
中
か
ら
患
者
が
意
思
決
定
し
て
選
ぶ
時
代
に
な
っ

て
い
ま
す
。患
者
は
情
報
を
得
て
し
っ
か
り
と
治
療
内

容
を
理
解
し
、そ
れ
を
も
と
に
医
療
者
と
コ
ミ
ュニ
ケ
ー

シ
ョ
ン
を
と
ら
な
け
れ
ば
な
り
ま
せ
ん
。そ
の
す
べ
て
の

も
と
に
な
る
の
が
患
者
力
と
考
え
、患
者
力
ア
ッ
プ
を
目

的
に
、各
地
で
市
民
公
開
講
座
や
研
修
会
を
開
催
し
て

い
ま
す
。患
者
が
主
体
的
に
参
加
で
き
る
ワ
ー
ク
シ
ョッ

プ
形
式
も
取
り
入
れ
て
い
ま
す
。

ア
ド
ボ
カ
シ
ー
活
動
と
し
て
は

ど
の
よ
う
な
取
り
組
み
を
さ
れ
て
い
ま
す
か

J
L
C
A
の
発
足
以
降
も
肺
が
ん
治
療
の
進
歩
は
目

覚
ま
し
い
も
の
が
あ
る
の
で
す
が
、一
方
で
医
薬
品
の
条

件
付
き
早
期
承
認
制
度
、高
額
薬
剤
、受
動
喫
煙
な
ど
、

課
題
も
次
々
と
出
て
き
た
の
で
、そ
こ
へ
患
者
と
し
て
声

を
上
げ
て
き
ま
し
た
。医
薬
品
の
条
件
付
き
早
期
承
認

制
度
に
つ
い
て
は「
承
認
申
請
が
さ
れ
た
な
ら
、早
く
診

査
を
終
え
て
新
薬
を
待
つ
人
へ
少
し
で
も
早
く
届
く
よ

う
に
」と
要
望
書
を
提
出
。薬
価
が
高
額
過
ぎ
る
た
め
、

社
会
問
題
と
し
て
取
り
上
げ
ら
れ
た
薬
剤
に
つ
い
て
は
、

日
本
肺
癌
学
会
や
他
の
患
者
団
体
な
ど
の
協
力
も
得
て
、

パ
ー
ル
リ
ボ
ン
キ
ャ
ラ
バ
ン
や
が
ん
医
療
共
催
セ
ミ
ナ
ー

（
今
こ
そ
患
者
・
医
療
者
が
共
に
ル
ビ
コ
ン
川
を
渡
る
時
）

を
開
催
し
、「
国
民
的
な
議
論
を
深
め
、効
果
が
期
待

で
き
る
患
者
に
は
薬
が
き
ち
ん
と
届
く
よ
う
に
し
て
ほ

し
い
」と
訴
え
て
き
ま
し
た
。

2
0
2
0
年
の
東
京
オ
リ
ン
ピ
ッ
ク
・
パ
ラ
リ
ン
ピ
ッ
ク
に

向
け
た
罰
則
付
き
の
受
動
喫
煙
防
止
法
案
の
問
題
に

関
し
て
は
、啓
発
V
T
R
の
製
作
や
署
名
活
動
を
行
い
、

厚
生
労
働
大
臣
に
も
面
会
し
て
対
策
の
推
進
を
陳
情

し
て
い
ま
す
。ま
た
私
は
J
L
C
A
の
代
表
と
し
て
、日

本
肺
癌
学
会
の
診
療
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
の
外
部
委
員
を
務

め
て
い
ま
す
。患
者
と
し
て
の
声
を
届
け
て
、「
患
者
の

た
め
に
な
る
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
を
作
る
」と
い
う
ゴ
ー
ル
を

実
現
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

積
極
的
に
ア
ド
ボ
カ
シ
ー
活
動
に

取
り
組
む
原
動
力
に
つ
い
て
教
え
て
く
だ
さ
い

日
本
肺
癌
学
会
の
応
援
と
海
外
の
患
者
団
体
の
活
動
を

知
っ
た
こ
と
が
大
き
い
で
す
ね
。と
も
に
活
動
し
て
い
た

山
岡
鉄
也
さ
ん
が
、世
界
肺
癌
学
会
主
催
の
2
0
1
5
年

世
界
肺
癌
会
議
で
ア
ド
ボ
カ
シ
ー
ト
ラ
ベ
ル
ア
ワ
ー
ド
を

受
賞
し
、2
0
1
6
年
に
は
私
が
ペ
イ
シェン
ト
ア
ド
ボ
カ

シ
ー
ア
ワ
ー
ド
を
受
賞
し
て
、国
際
的
な
学
術
集
会
に
参

加
し
、海
外
の
患
者
団
体
と
も
交
流
す
る
こ
と
が
で
き

ま
し
た
。患
者
が
進
め
て
ほ
し
い
と
考
え
る
研
究
に
多

額
の
寄
付
を
し
た
り
、希
少
な
タ
イ
プ
の
肺
が
ん
で
患

者
数
の
少
な
さ
を
補
う
た
め
に
12
ヶ
国
に
ま
た
が
る
国
際

的
な
患
者
団
体
を
組
織
し
た
り
、素
晴
ら
し
い
活
動
を

し
て
い
る
団
体
が
た
く
さ
ん
あ
る
の
で
す
。患
者
自
身
が

治
療
を
つ
く
って
い
く
こ
と
を
実
感
し
、自
分
た
ち
の
声
は

役
に
立
つ
の
で
は
な
い
か
と
考
え
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

ま
た
以
前
に
比
べ
る
と
、患
者
の
ア
ド
ボ
カ
シ
ー
活
動
に

対
し
て
、政
府
や
医
療

者
も
理
解
し
対
応
し

て
く
れ
る
時
代
に
な
っ

て
き
て
い
る
と
感
じ
る

の
で
、私
た
ち
の
活
動

に
は
意
義
が
あ
る
と

自
信
も
も
て
る
よ
う

に
な
り
ま
し
た
。

今
後
取
り
組
ん
で
い
き
た
い
の
は

ど
の
よ
う
な
活
動
で
す
か

や
は
り
納
得
し
て
治
療
を
選
択
し
、自
分
の
人
生
を
送

る
こ
と
の
で
き
る
患
者
力
を
養
う
必
要
が
あ
る
と
考
え

て
い
ま
す
。そ
の
た
め
に
、患
者
が
簡
単
に
ア
ク
セ
ス
で

き
て
、信
頼
で
き
る
情
報
提
供
の
あ
り
方
や
、患
者
自

身
の
リ
テ
ラ
シ
ー
向
上
を
考
え
て
い
き
た
い
で
す
ね
。ま

た
臨
床
試
験
の
研
究
デ
ザ
イ
ン
策
定
に
も
積
極
的
に
参

画
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

そ
し
て
、最
も
力
を
入
れ
て
い
き
た
い
の
は
受
動
喫
煙
の

問
題
で
す
。メ
イ
ヨ
ー
ク
リ
ニッ
ク（
米
ミ
ネ
ソ
タ
州
）が

進
め
る
禁
煙
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト「
グ
ロ
ー
バ
ル
ブ
リ
ッ
ジ
」に
も

応
募
し
、参
加
団
体
に
選
ば
れ
ま
し
た
。肺
が
ん
の
高

額
薬
剤
に
対
し
て
議
論
が
あ
る
こ
と
も
承
知
し
て
い
ま

す
が
、生
命
に
か
か
わ
る
病
気
と
い
う
大
き
な
ハ
ン
デ
ィ

を
背
負
っ
た
人
の
治
療
を
制
限
す
る
前
に
、ま
ず
、が
ん

の
原
因
と
な
る
受
動
喫
煙
の
問
題
に
取
り
組
む
べ
き
で

は
な
い
か
と
い
う
の
が
、私
た
ち
の
訴
え
で
す
。

個
人
で
で
き
る
こ
と
は
限
ら
れ
て
い
ま
す
が
、医
療
者
、

研
究
者
、行
政
な
ど
別
の
力
を
も
つ
人
た
ち
と
協
働
す

る
と
、物
事
が
一
気
に
進
む
こ
と
を
感
じ
て
い
ま
す
。他

の
が
ん
の
患
者
団
体
や
難
病
の
患
者
団
体
の
方
か
ら
、

学
ぶ
こ
と
も
少
な
く
あ
り
ま
せ
ん
。

が
ん
と
診
断
さ
れ
た
当
初
、あ
る
看
護
師
さ
ん
か
ら

「
で
き
な
い
こ
と
で

は
な
く
、で
き
る
こ

と
を
数
え
な
さ
い
」

と
言
わ
れ
た
の
が

私
の
活
動
の
原
点

で
す
。患
者
団
体

の
活
動
も
、ア
ド
ボ

カ
シ
ー
活
動
も
、

多
く
の
人
と
協
働

し
な
が
ら
、で
き
る

こ
と
を
精
一杯
少
し

ず
つ
で
も
進
め
て
い

き
た
い
と
考
え
て

い
ま
す
。

世界肺癌学会（IASLC）主催の第17回世界肺癌会議
（WCLC/ IASLC2016）に患者として招待され、発表を行う



大学の看護学部で教員をしな
がら、あすなろ会（若年性特発
性関節炎親の会）の九州地域
リーダー、くまもとぱれっと（長
期療養中の子どもと暮らす家族
の会）世話人、熊本難病・疾病
団体協議会（以下、熊難協）副代
表、VHO-netの運営委員など、
さまざまな団体の要職をこなす
谷口あけみさん。ご自身の子ど
もの発病、患者団体とのかかわ
り、さらに2016年の熊本地震
発生を機に、難病患者と災害と
のかかわりへと研究のテーマが
広がっています。

看
護
教
育
を
軸
足
に
、患
者
団
体
活
動

な
ど
で
の
多
彩
な
経
験
を
通
し
て

研
究
テ
ー
マ
を
探
り
、患
者
の
よ
り
良
い

環
境
づ
く
り
に
つ
な
げ
て
い
く

看
護
教
育
に
か
か
わ
っ
た
経
緯
と

現
在
の
大
学
で
の
講
義
内
容
に
つ
い
て

教
え
て
く
だ
さ
い

大
学
の
看
護
学
部
で
基
盤
臨
床
看
護
学
領
域（
看
護
学
の
基

礎
的
な
知
識
や
実
践
力
を
学
ぶ
教
科
目
群
と
し
て
、基
礎
看

護
・
成
人
看
護
急
性
期
お
よ
び
成
人
看
護
慢
性
期
の
領
域
を

統
合
し
た
教
科
領
域
）に
属
し
、看
護
に
つ
い
て
教
え
て
い
ま

す
。具
体
的
に
は
点
滴
、注
射
、体
の
拭
き
方
な
ど
の
技
術
、

疾
患
別
で
の
看
護
手
法
な
ど
を
指
導
し
て
い
ま
す
。看
護
学

部
に
は
同
じ
看
護
師
に
な
る
な
ら
、よ
り
高
い
目
標
を
も
って
、

認
定
看
護
師
や
専
門
看
護
師
を
目
指
し
た
い
と
い
う
意
識
の

高
い
学
生
が
数
多
く
い
ま
す
。

私
は
熊
本
大
学
教
育
学
部
特
別
教
科（
看
護
）教
員
養
成
課

程
を
卒
業
し
ま
し
た（
現
在
は
閉
課
程
）。学
生
時
代
に
経
験

し
た
高
校
で
の
教
育
実
習
が
と
て
も
楽
し
く
て
、看
護
教
育

に
か
か
わ
っ
て
い
き
た
い
と
思
い
、高
校
の
衛
生
看
護
科
に
教

師
と
し
て
就
職
し
ま
し
た
。た
だ
、臨
床
経
験
の
な
い
ま
ま
に

学
生
に
教
え
る
の
は
ど
う
か
と
悩
み
、1
年
で
退
職
し
、熊
本

大
学
医
学
部
附
属
病
院
第
2
外
科（
現
・
消
化
器
外
科
）で

看
護
師
と
し
て
3
年
間
の
臨
床
経
験
を
積
み
ま
し
た
。そ
の

後
、看
護
大
学
の
教
員
に
再
就
職
し
ま
し
た
が
、第
2
子
の

妊
娠
を
機
に
退
職
。自
分
の
ラ
イ
フ
プ
ラ
ン
と
し
て
、大
学
院

で
の
修
士
号
取
得
と
子
育
て
を
両
立
さ
せ
る
生
活
に
シ
フ
ト
し

ま
し
た
。そ
ん
な
中
、第
2
子
の
娘
が
2
歳
に
な
る
前
に
、若

年
性
特
発
性
関
節
炎（
以
下
、J
I
A
）と
診
断
さ
れ
ま
し
た
。

医
学
教
育
に
携
わ
り
な
が
ら
も
、や
は
り
母
親
で
す
。診
断

さ
れ
た
時
は
、こ
れ
か
ら
ど
う
し
て
い
け
ば
い
い
の
か
不
安
で
、

先
々
の
こ
と
ば
か
り
心
配
し
て
い
ま
し
た
。当
時
、J
I
A
の

情
報
は
今
ほ
ど
多
く
は
な
く
、そ
れ
で
も
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
で

い
ろ
い
ろ
と
調
べ
、あ
す
な
ろ
会（
若
年
性
特
発
性
関
節
炎

親
の
会
）に
辿
り
着
き
ま
し
た
。「
こ
の
お
子
さ
ん
の
症
状
、

う
ち
の
子
と
同
じ
だ
。ど
の
よ
う
に
し
て
乗
り
切
っ
て
い
る

の
? 

家
族
は
ど
う
接
し
て
い
る
の
?
」。そ
ん
な
疑
問
に
き

め
細
か
く
対
応
し
て
く
れ
、と
て
も
救
わ
れ
ま
し
た
。治
療

面
は
信
頼
で
き
る
専
門
医
が
い
ま
し
た
が
、生
活
面
で
は

幼
稚
園
や
学
校
生
活
の
中
で
、ど
う
す
れ
ば
先
生
や
友
だ

ち
に
病
気
の
こ
と
を
理
解
し
て
も
ら
い
、う
ま
く
や
っ
て
い
け

る
の
だ
ろ
う
。そ
ん
な
こ
と
を
悶
々
と
考
え
て
い
た
時
、自
分

の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
に
J
I
A
患
児
の
症
状
や
日
常
を
伝
え
る

お
話
を
掲
載
し
ま
し
た
。そ
れ
を
2
0
0
8
年
に
、あ
す
な

ろ
会
が『
ポ
ン
ち
ゃ
ん
と
リ
ウ
マ
チ
マ
ン
』と
い
う
絵
本
に
し
て

発
行
し
て
く
れ
た
の
で
す
。

地
元
の
図
書
館
や
医
療
・

福
祉
施
設
な
ど
に
置
か

せ
て
く
だ
さ
い
と
訪
ね
て

い
る
中
、熊
本
県
難
病
相

談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
で
、当

時
所
長
だ
っ
た
陶
山
え
つ
子

さ
ん
に
出
会
い
ま
し
た
。

V
H
O-

n
e
t
を
紹
介
さ
れ
、

2
0
0
9
年
に
は
陶
山
さ
ん

聖マリア学院大学
看護学部 助教

谷口 あけみ さん

看
護
を
教
え
る
立
場
か
ら

難
病
患
児
の
親
に

ど
の
よ
う
な
心
境
の
変
化
が

あ
り
ま
し
た
か



そ
ん
な
活
動
の
中
で

谷
口
さ
ん
の
研
究
テ
ー
マ
に

変
化
は
あ
り
ま
し
た
か

看
護
教
育
に
つ
い
て
の

や
り
が
い
と
今
後
の
抱
負
に
つ
い
て

お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

谷
口
さ
ん
に
と
っ
て

V
H
O-

ne
t
は

ど
ん
な
役
割
を
果
た
し
て
い
ま
す
か

の
呼
び
か
け
で
、現
在
の「
く
ま
も
と
ぱ
れ
っ
と（
長
期
療
養

中
の
子
ど
も
と
暮
ら
す
家
族
の
会
）」が
発
足
。疾
患
に
関
係

な
く
長
期
療
養
を
余
儀
な
く
さ
れ
て
い
る
子
ど
も
た
ち
や
、

そ
の
き
ょ
う
だ
い
児
、家
族
が
お
し
ゃ
べ
り
で
き
る
場
の
提
供

や
交
流
活
動
を
続
け
て
い
ま
す
。さ
ら
に
熊
難
協
に
も
か
か

わ
る
よ
う
に
な
り
、1
冊
の
絵
本
か
ら
い
ろ
い
ろ
な
人
と
知

り
合
い
、つ
な
が
っ
て
い
く
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。今
、へ
る
す

出
版
社
の『
小
児
看
護
』と
い
う
月
刊
雑
誌
で
、6
年
近
く

「
看
護
系
絵
本
堂
」と
い
う
、連
載
頁
を
も
っ
て
い
ま
す
。病

気
や
障
が
い
を
扱
っ
た
絵
本
は
け
っ
こ
う
た
く
さ
ん
あ
り
ま

す
。毎
号
1
冊
紹
介
し
、そ
れ
を
小
児
看
護
の
視
点
で
解
説

す
る
。絵
本
は
子

ど
も
に
も
大
人
に

も
訴
え
る
力
を

も
っ
て
い
て
、病
気

を
伝
え
る
に
は
と

て
も
有
効
な
手

法
だ
と
思
っ
て
い

ま
す
。

子
ど
も
の
病
気
が
診
断

さ
れ
る
前
ま
で
は
、学
生

の
看
護
教
育
に
か
か
わ

る
こ
と
が
大
き
な
テ
ー
マ

で
し
た
。そ
れ
以
降
は
、

患
者
団
体
と
も
か
か
わ

る
よ
う
に
な
り
、子
ど
も

を
支
え
る
家
族
や
団
体
に
テ
ー
マ
が
移
っ
て
い
き
、熊
難
協
と

の
か
か
わ
り
で
は
、指
定
難
病
の
成
人
や
小
児
が
大
き
な
軸

と
し
て
入
っ
て
き
ま
し
た
。そ
し
て
2
0
1
6
年
4
月
に
発

生
し
た
熊
本
地
震
後
は
、難
病
患
者
と
災
害
と
の
か
か
わ

り
が
新
た
な
テ
ー
マ
と
し
て
加
わ
り
ま
し
た
。地
震
発
生
か

ら
4
、5
ヶ
月
後
に
調
査
に
入
り「
災
害
後
の
関
節
リ
ウ
マ
チ

患
者
の
心
身
の
変
化 

|
熊
本
地
震
後
調
査
よ
り
|
」の
論

文（
熊
本
保
健
科
学
大
学　
佐
川
佳
南
枝
氏
と
の
共
同
執

筆
）を
九
州
リ
ウ
マ
チ
学
会
誌
に
投
稿
し
ま
し
た
。熊
難
協

で
は
、2
0
1
7
年
5
月
に「
指
定
難
病
患
者
が
熊
本
地
震

後
に
困
っ
た
こ
と
」に
関
す
る
調
査
・
報
告
書
を
ま
と
め
、

そ
の
ア
ン
ケ
ー
ト
結
果
は
、同
年
12
月
に
制
作
さ
れ
た
行
政

（
熊
本
県
）と
の
協
働
に
よ
る「
難
病
患
者
・
家
族
の
た
め
の

災
害
対
策
ハン
ド
ブ
ッ
ク
」に
反
映
さ
れ
て
い
ま
す
。

た
と
え
ば
、く
ま
も
と
ぱ
れ
っ
と
の
世
話
人
を
し
て
い
る
と
、

一
人
で
空
回
り
し
て
い
な
い
か
な
ど
と
悩
み
ま
す
。

V
H
O-

n
e
t
の
学
習
会
や
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
行
く
と
、い

ろ
い
ろ
な
ア
ド
バ
イ
ス
を
く
れ
ま
す
。自
分
は
頑
張
っ
て
い
る

つ
も
り
で
も
、足
も
と
に
も
及
ば
な
い
大
車
輪
級
の
人
が
た

く
さ
ん
い
ま
す
。自
分
の
患
者
団
体
で
は
会
員
さ
ん
に
主
体

的
に
動
い
て
ほ
し
い
と
思
っ
て
い
な
が
ら
、V
H
O-

n
e
t
で

は「
私
、お
客
さ
ん
に
な
っ
て
い
な
い
?
」と
気
づ
か
さ
れ
ま
す
。

み
ん
な
で一緒
に
動
か
し
て
い
く
活
動
や
、お
互
い
に
や
っ
て
い

て
良
か
っ
た
ね
と
言
え
る
と
、得
る
も
の
、充
実
感
は
大
き
い
。

私
に
と
っ
て
V
H
O-

n
e
t
は
、自
分
を
振
り
返
り
、気
を

引
き
締
め
る
場
。と
て
も
刺
激
的
で
す
。私
は
突
き
進
ん
で

い
く
、い
わ
ゆ
る
カ
リ
ス
マ
リ
ー
ダ
ー
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。で
も
、

「
巻
き
込
ま
れ
力
」は
あ
る
の
で
は
な
い
か
と（
笑
）。巻
き
込

ま
れ
そ
う
に
な
る
と
避
け
る
人
も
い
ま
す
。逆
に
す
べ
て
に

巻
き
込
ま
れ
て
い
る
と
身
が
も
ち
ま
せ
ん
。自
分
な
り
に
選

択
し
て
、巻
き
込
ま
れ
て
い
る
、と
い
う
感
じ
で
し
ょ
う
か
。

教
員
と
い
う
職
種
が
好
き
な
の
だ
と
思
い
ま
す
。わ
か
ら
な

い
と
悩
ん
で
い
た
学
生
が
、わ
か
っ
た
と
い
う
顔
に
な
る
、そ

う
い
う
瞬
間
が
あ
っ
て
。私
だ
け
の
力
で
は
な
く
、い
ろ
い
ろ

な
要
素
が
か
ら
み
あ
っ
て
学
生
が
育
っ
て
い
く
。個
人
差
は
あ

り
ま
す
が
、学
生
は
成
長
す
る
と
い
う
大
前
提
が
私
の
中
に

あ
っ
て
、そ
ん
な
成
長
に
か
か
わ
れ
る
こ
と
が
や
り
が
い
で
す
。

今
は
仕
事
に
軸
足
を
置
き
つ
つ
、そ
の
内
容
や
研
究
テ
ー
マ

か
ら
、さ
ま
ざ
ま
な
患
者
さ
ん
の
治
療
・
療
養
環
境
、社
会

で
の
生
き
方
が
少
し
で
も
改
善
で
き
る
よ
う
に
つ
な
げ
て
い

け
れ
ば
と
思
って
い
ま
す
。

熊本大学教育学部特別教科
（看護）教員養成課程卒業。
九州保健福祉大学大学院保
健科学研究科修士課程修了。
2017年から現職。
あすなろ会（若年性特発性
関節炎親の会）九州地域
リーダー、くまもとぱれっと（長
期療養中の子どもと暮らす
家族の会）世話人、熊本難
病・疾病団体協議会副代表、
NPO法人熊本県難病支援
ネットワーク理事。

谷口 あけみ さん
プロフィール

VHO-net九州学習会



社
会
に
も
積
極
的
に

働
き
か
け
る
活
動
を
学
ぶ
　
　

「
病
気
に
支
配
さ
れ
な
い
人
生
」

に
多
く
の
人
が
共
感

2
0
1
8
年
1
月
20
日
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
ア
ポ
ロ
ラ
ー
ニ
ン
グ
セ
ン
タ
ー
に
お
い
て
、V
H
O-

n
e
t（
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ネ
ッ
ト
ワ
ー
キ
ン
グ
の
会
）第
3
回
交
流
学

習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。こ
れ
は
、地
域
を
越
え
て
交
流
す
る
機
会
を
増
や
し
、そ
れ
ぞ
れ
の
疾
病
や
障
が
い
の
枠
を
越
え
た
テ
ー
マ
の
講
演
や
議
論
を
通
し
て
多
く
の
気
づ
き
を
得

る
こ
と
を
目
的
と
し
た
も
の
で
す
。今
回
は
、が
ん
患
者
の
就
労
支
援
や
政
策
提
言
に
積
極
的
に
取
り
組
む
桜
井
な
お
み
さ
ん
を
招
い
て
基
調
講
演
や
グ
ル
ー
プ
討
議
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

「
病
気
に
な
っ
て
見
つ
け
た
こ
と
」桜
井
さ
ん
の
講
演
よ
り

桜
井
な
お
み
さ
ん（
一
般
社
団
法
人

C
S
R
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
代
表
理
事 

社
会
福
祉
士・精
神
保
健
福
祉
士
）

は
、が
ん
患
者
支
援
団
体
や
患
者
の

視
点
を
活
か
し
た
株
式
会
社
を
立

ち
上
げ
、ま
た
、患
者
代
表
と
し
て

が
ん
対
策
推
進
協
議
会
な
ど
に
も

参
加
し
積
極
的
に
政
策
提
言
を

行
っ
て
い
ま
す
。基
調
講
演
で
は

「
病
気
に
な
っ
て
見
つ
け
た
こ
と
」と

題
し
て
、患
者
と
し
て
の
経
験
や
、活

動
の
原
点
に
つ
い
て
、ユ
ー
モ
ア
を
交

え
な
が
ら
熱
く
語
り
、全
国
か
ら

集
っ
た
参
加
者
も
熱
心
に
聞
き
入
っ

て
い
ま
し
た
。

講
演
を
受
け
て
の
グ
ル
ー
プ
討
議
で

は
、次
の
よ
う
な
感
想
や
自
ら
の
活

動
に
活
か
す
気
づ
き
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

「
発
想
力
、ア
イ
デ
ア
、実
行
力
が
す
ご
い
」

「
患
者
株
式
会
社
を
立
ち
上
げ
る
な
ん
て

素
晴
ら
し
い
」

「
数
字
や
根
拠
を
把
握
し
て
発
信
す
る
こ

と
が
重
要
と
改
め
て
認
識
し
た
」

「
楽
し
そ
う
と
思
わ
れ
る
よ
う
に
、自
分
た
ち

自
身
が
活
動
を
楽
し
み
た
い
」

「
医
療
や
福
祉
制
度
を
つ
く
る
過
程
に
は

当
事
者
が
入
る
べ
き
で
あ
り
、当
事
者
も

参
画
す
る
努
力
が
必
要
」

「
多
く
の
人
と
つ
な
が
る
と
活
動
が
広
が
る

こ
と
を
、学
び
と
し
て
持
ち
帰
り
た
い
」

講
評
で
桜
井
さ
ん
は
、「
ビ
ジ
ネ
ス
や
政
策
提

言
に
は
数
字（
根
拠
）で
モ
ノ
を
言
う
こ
と
は

重
要
だ
が
、ス
ト
ー
リ
ー
を
語
る
こ
と
も
大

切
。情
に
訴
え
る
こ
と
が
で
き
る
の
は
患
者

の
強
み
だ
と
思
う
。病
気
は
コ
ン
ト
ロ
ー
ル
で

き
な
く
て
も
、自
分
の
人
生
は
コ
ン
ト
ロ
ー
ル

で
き
る
の
で
、病
気
に
支
配
さ
れ
な
い
よ
う

に
生
き
た
い
」と
述
べ
ま
し
た
。ま
た
政
策

提
言
な
ど
を
行
う
際
、難
病
の
患
者
団
体
か

ら「
患
者
数
の
多
い
が
ん
か
ら
道
を
切
り
拓

い
て
ほ
し
い
と
励
ま
さ
れ
た
こ
と
が
心
強

か
っ
た
」と
疾
病
の
垣
根
を
越
え
た
連
携
の

重
要
性
も
強
調
し
ま
し
た
。〝
病
気
に
支
配

さ
れ
ず
、人
生
は
自
分
で
選
択
し
た
い
〞と
い

う
桜
井
さ
ん
の
言
葉
に
多
く
の
参
加
者
が

共
感
し
、な
ご
や
か
な
雰
囲
気
の
中
で
交
流

学
習
会
は
終
わ
り
ま
し
た
。

病
気
は
人
生
の

タ
ー
ニ
ン
グ
ポ
イ

ン
ト
だ
っ
た
。患

者
に
な
っ
て
初

め
て
気
づ
い
た

こ
と
も
多
く
、

社
会
や
海
外
に
も
興
味
が
向
く
よ
う
に
な

り
、人
生
の
意
味
探
し
を
始
め
た
。「
キ
ャ

ン
サ
ー
・
サ
バ
イ
バ
ー
シ
ッ
プ
」と
い
う
新
し

い
が
ん
生
存
の
概
念
に
共
感
し
、患
者
と

し
て
で
き
る
こ
と
に
取
り
組
も
う
と
歩
き

始
め
、医
療
関
係
の
資
格
も
取
得
し
た
。

が
ん
患
者
へ
の
ソ
ー
シ
ャ
ル
サ
ポ
ー
ト
の
必

要
性
を
感
じ
、が
ん
患
者
の
就
労
を
考
え

る
団
体
を
立
ち
上
げ
、が
ん
患
者
の
就
労

に
関
す
る
調
査
の
実
施
や
提
言
書
の
と
り

ま
と
め
、書
籍
を
作
成
し
、社
会
に
発
信
し

て
き
た
。単
に
働
け
れ

ば
い
い
の
で
は
な
く
、

人
生
に
満
足
す
る
と

こ
ろ
ま
で
を
考
え
る

の
が
ヘル
ス
ケ
ア
関
連

団
体
の
就
労
支
援
と

考
え
る
。ま
た
医
療

や
行
政
に
患
者
の
視

点
が
必
要
と
感
じ
て〝
患
者
株
式
会
社
〞

（
キ
ャ
ン
サ
ー・ソ
リ
ュ
ー
シ
ョ
ン
ズ
株
式
会

社
）を
立
ち
上
げ
た
。学
会
の
企
画・運
営

や
、調
査
研
究
の
コ
ン
サ
ル
ティ
ン
グ
、商
品

開
発
な
ど
を
行
い
、社
員
は
が
ん
患
者
を

中
心
に
、家
族
を
失
い
働
か
ざ
る
を
得
な

く
な
っ
た
人
も
お
り
、体
調
や
家
庭
の
事
情

に
合
わ
せ
な
が
ら
ワ
ー
ク
シェア
し
て
い
る
。

海
外
で
も
ア
ド
ボ
ケ
ー
ト
※
や
ロ
ビ
イ
ン
グ

（
ロ
ビ
ー
活
動
：
政
治
家
な
ど
へ
の
働
き
か

け
）を
学
び
、国
内
外
で
い
ろ
い
ろ
な
人
と

知
り
合
い
、つ
な
が
り
な
が
ら
進
ん
で
き
た
。

今
考
え
る
と
、子
ど
も
の

頃「
疑
問
に
思
っ
た
ら
、自

分
の
目
で
視
て
、心
で
感

じ
て
変
え
て
い
き
な
さ
い
」

と
母
に
言
わ
れ
た
の
が
私

の
原
点
。自
分
の
目
で
視

る
。自
分
の
心
で
感
じ
る
。

変
え
た
い
と
思
っ
た
ら
変

え
る
。「
仕
方
が
な
い
と
い

う
あ
き
ら
め
の
言
葉
を
無

く
し
た
い
」̶

こ
れ
が
私

の
ア
ド
ボ
ケ
ー
ト
の
原
点

だ
と
思
って
い
る
。

※アドボケート
権利表明が困難な子どもや障がい者など、本来個々人
がもつ権利をさまざまな理由で行使できない人に代わり、
その権利を代弁・擁護し、権利実現を支援する機能をア
ドボカシー、代弁・擁護者をアドボケートと呼ぶ。

「
病
気
に
な
っ
て
も
で
き
る
こ
と
を
探
し
、可
能
性
を
広
げ
る
」

　
　
交
流
学
習
会
で
果
敢
な
生
き
方
を
学
ぶ

第3回
交流学習会

2018年1月20日



ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

　
　
　
北
海
道
学
習
会
を
育
て
よ
う
と
い
う
活
動

目
標
で
学
習
会
を
開
催
。イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
を
活
用

す
る
新
し
い
団
体
の
参
加
も
あ
り
、新
旧
の
団
体
の

長
所
や
課
題
を
話
し
合
い
、お
互
い
に
理
解
を
深
め
、

刺
激
も
受
け
る
こ
と
が
で
き
た
。

　
　
　
仲
間
を
増
や
し
、お
互
い
の
病
気
や
障
が
い

を
理
解
し
合
い
、日
頃
の
活
動
や
リ
ー
ダ
ー
の
悩
み

を
分
か
ち
合
い
た
い
。悩
み
や

活
動
状
況
を
共
有
す
る
こ
と

で
、そ
れ
ぞ
れ
の
活
動
の
ヒ
ン

ト
や
原
動
力
を
得
て
元
気
に

な
る
こ
と
を
目
指
し
た
い
。

　
　
　

社
会
資
源
の
重
要

性
や
、患
者
自
身
が
社
会
に

対
し
問
題
提
起
す
る
意
義

を
確
認
。九
州
学
習
会
と
の

ウ
ェ
ブ
会
議
も
実
施
。一
方
、

東
北
地
方
は
エ
リ
ア
が
広
く
ア
ク
セ
ス
も
悪
い
の
で
、

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
拡
大
が
課
題
。

　
　
　

社
会
へ
問
題
提
起
す
る
た
め
に
、当
事
者

や
家
族
の
現
状
を
自
分
の
言
葉
で
語
れ
る
よ
う
に

し
た
い
。参
加
者
も
増
や
し
学
習
会
の
活
動
を
充

実
さ
せ
、難
病
や
障
が
い
に
対
す
る
理
解
を
す
す
め
、

社
会
へ
の
啓
発
と
し
て
い
き
た
い
。

　
　
　

お
互
い
の
体
験
を
尊
重
し
な
が
ら
、問
題

意
識
を
共
有
し
、主
体
的
に
運
営
に
か
か
わ
る
参

加
者
も
増
え
た
。関
西
学
習
会
を
参
考
に
参
加
団

体
一
覧
を
作
成
し
、講
演
の
ポ
イ
ン
ト 

チ
ェッ
ク
リ
ス

ト
を
活
用
す
る
こ
と
に
よ
り
、

充
実
し
た
学
習
会
と
な
っ
た
。

　
　
　

専
門
職
に
よ
る
講

演
な
ど
を
通
し
、医
療
者
と

の
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
や
、

よ
り
良
い
関
係
づ
く
り
を
考

え
て
い
き
た
い
。ま
た
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
事
例
検
討
を
行
い
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活
動
の
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
を
図
り
た
い
。

　
　
　
「
つ
な
が
ろ
う
地
元
、ほ
り
お
こ
そ
う
地

元
」を
テ
ー
マ
に
、立
場
を
越
え
た
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と

住
み
や
す
い
地
域
づ
く
り
を
考
え
、場
づ
く
り
と
つ

な
が
り
づ
く
り
が
よ
う
や
く
整
っ
て
き
た
。運
営
委

員
や
地
域
世
話
人
の
継
承
が
課
題
。

　
　
　

引
き
続
き
立
場
を

越
え
た
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
住

み
や
す
い
地
域
づ
く
り
を
考

え
て
い
き
た
い
。多
様
な
団
体

が
混
在
す
る
の
で
、経
験
や

社
会
資
源
な
ど
の
情
報
共
有
は
有
意
義
で
、つ
な

が
り
も
意
識
で
き
る
と
期
待
す
る
。

　
　
　

学
習
会
に
よ
り
医
療

福
祉
制
度
や
病
気
に
つ
い
て

理
解
し
、ま
た
福
井
で
の
学

習
会
開
催
に
よ
り
、ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
を
広
げ
る
こ
と
も
で

き
た
。運
営
委
員
の
負
担
軽

減
や
役
割
分
担
、後
継
者
育

成
が
課
題
。

　
　
　

フ
ァ
シ
リ
テ
ー
タ
ー
の
能
力
向
上
を
目
指

す
取
り
組
み
を
予
定
。フ
ァ
シ
リ
テ
ー
タ
ー
の
能
力

を
身
に
つ
け
た
、話
し
合
い
を
リ
ー
ド
で
き
る
進

行
役
を
増
や
し
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
充
実
さ
せ

て
い
き
た
い
。

　
　
　

模
擬
講
演
や
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
、傾
聴
と
ス

ト
レ
ス
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
の
講
演
な
ど
を
開
催
。講
演

の
ポ
イ
ン
ト 

チ
ェ
ッ
ク
リ
ス
ト
や
患
者
講
師
情
報

リ
ス
ト
作
成
に
も
取
り
組
ん
だ
。新
し
い
参
加
者

や
運
営
委
員
の
確
保
が
課
題
。

　
　
　

患
者
講
師
情
報
リ
ス
ト
の
活
用
を
広
げ
た

い
。模
擬
講
演
に
よ
る
講
演

の
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
、助
成
金
や

患
者
団
体
運
営
の
ノ
ウ
ハ
ウ

の
共
有
も
継
続
し
た
い
。ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
の
取
り
組

み
方
を
明
確
化
し
た
い
。

　
　
　

ア
ク
セ
ス
が
悪
く
ネ
ッ

ト
ワ
ー
ク
を
つ
く
り
に
く
い
環

境
の
中
で
、限
ら
れ
た
参
加
者
、

メ
ン
バ
ー
で
の
運
営
は
厳
し

か
っ
た
。知
恵
を
出
し
合
い
、学

ぶ
場
を
つ
く
る
必
要
が
あ
る
。

　
　
　

多
く
の
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
に
後
継
者

問
題
、会
員
の
減
少
、資
金
難
な
ど
課
題
は
山
積

す
る
。役
割
や
意
義
な
ど
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

の
あ
る
べ
き
姿
を
考
え
る
と
と
も
に
、今
後
は
中
・

四
国
地
域
と
し
て
、原
点
に
戻
っ
て
学
習
会
の
意

義
を
考
え
て
い
き
た
い
。

　
　
　

そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
の

活
動
や
体
制
、課
題
を
聞
き

合
う
こ
と
に
よ
り
、学
び
や
気

づ
き
が
得
ら
れ
た
。東
北
学
習

会
と
ウ
ェ
ブ
会
議
を
行
い
、災

害
対
応
の
体
験
を
共
有
す
る

こ
と
も
で
き
た
。エ
リ
ア
が
広
く
、

新
参
加
者
が
少
な
い
の
が
課
題
。

　
　
　

各
団
体
の
活
動
を
振

り
返
り
、気
づ
き
を
得
て
、今
後
の
自
分
た
ち
の
活

動
に
反
映
さ
せ
る
こ
と
を
目
指
す
。リ
ー
ダ
ー
同
士

の
つ
な
が
り
を
深
め
て
い
き
た
い
。

　
　
　

県
内
の
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
が
少
な
い

中
で
、参
加
団
体
、参
加
者
を
増
や
し
、定
着
さ
せ

る
た
め
に
は
ど
う
し
た
ら
よ
い
か
、試
行
錯
誤
し
な

が
ら
進
め
て
き
た
。一
方
、新
運
営
委
員
が
加
わ
り
、

学
習
内
容
も
変
わ
り
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
も
広
が
っ
た
。

　
　
　

地
域
で
の
つ
な
が
り
や
広
が
り
に
重
点
を

置
き
な
が
ら
、新
し
い
団
体
や

医
療
・
福
祉
関
係
機
関
の
参

加
を
促
す
。各
団
体
の
活
動
を

学
び
合
う
取
り
組
み
や
、医
療

職
と
の
向
き
合
い
方
、ピ
ア
サ

ポ
ー
タ
ー
に
よ
る
在
宅
支
援
な

ど
も
考
え
て
い
き
た
い
。

北
海
道
学
習
会

東
北
学
習
会

関
東
学
習
会

東
海
学
習
会

北
陸
学
習
会

関
西
学
習
会

四
国
学
習
会

九
州
学
習
会

沖
縄
学
習
会

総
括

展
望

総
括

展
望

総
括

総
括

展
望

総
括

総
括

展
望

総
括

総
括

総
括

展
望

展
望

展
望

展
望

展
望

活
動
報
告
で
は
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

の
拡
大
や
後
継
者
育
成
が
、多

く
の
地
域
に
共
通
す
る
課
題
で

あ
る
こ
と
が
わ
か
り
ま
し
た
。一

方
、ウ
ェ
ブ
会
議
の
活
用
や
、成

果
物
の
共
有
、ま
た
新
し
い
運

営
委
員
の
参
加
に
よ
る
活
性

化
な
ど
、期
待
を
感
じ
さ
せ
る

報
告
も
あ
り
、今
後
も
情
報

を
共
有
し
、積
極
的
に
学
び
合
う
機
会
を
大

切
に
す
る
こ
と
を
確
認
し
ま
し
た
。

■
地
域
学
習
会
の
発
表
か
ら

各
地
域
学
習
会
が
、17
年
度
の
総
括
と
18
年

度
の
企
画
発
表
を
行
い
、地
域
別
の
議
論
な
ど

を
経
て
承
認
さ
れ
ま
し
た
。

新
し
い
取
り
組
み
や

共
通
す
る
課
題
を
確
認

2
0
1
8
年
度
の
V
H
O-

n
e
t
地
域
学
習
会
合
同
会
議
が
1
月
21
日
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
ア
ポ
ロ
ラ
ー
ニ
ン
グ
セ
ン
タ
ー
で

開
催
さ
れ
、各
地
域
学
習
会
の
活
動
報
告
や
、新
年
度
の
活
動
や
運
営
に
つ
い
て
の
討
議
が
行
わ
れ
ま
し
た
の
で
ご
紹
介
し
ま
す
。

地域学習会
合同会議

2018年度



大
阪
市
の
た
か
つ
ガ
ー
デ
ン
に
お
い
て
、第

41
回
関
西
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、1
月
20
日
〜
21
日
に
行
わ
れ
た

V
H
O-

ne
t
第
3
回
交
流
学
習
会
と
地

域
学
習
会
合
同
会
議
へ
の
参
加
者
か
ら
報

告
が
あ
り
、続
い
て
、全
国
心
臓
病
の
子
ど

も
を
守
る
会 

奈
良
県
支
部
の
春
本
加
代
子

さ
ん
が
、医
療
関
係
者
を
対
象
と
し
た
、40

分
間
の
模
擬
講
演
を
行
い
ま
し
た
。先
天
性

心
疾
患
の
説
明
か
ら
始
ま
り
、次
男
の
新
生

児
期
の
2
度
の
手
術
、病
院
で
の
付
き
添
い

生
活
の
苦
労
、幼
稚
園
か
ら
高
校
ま
で
各
成

長
段
階
で
の
学
校
側
の
配
慮
の
有
無
や
、患

児
自
身
の
悩
み
や
成
長
、き
ょ
う
だ
い
児
へ
の

対
応
、親
の
気
持
ち
な
ど
が
語
ら
れ
ま
し
た
。

終
了
後
は
ま
ず
、講
演
に
対
し
て
の
質
問
や

感
想
が
出
さ
れ
、そ
の
後
、関
西
学
習
会
が

作
成
し
た『「
患
者
・
家
族
が
語
る
」講
演
の

ポ
イ
ン
ト 

チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
』に
則
っ
て
意
見

を
出
し
合
い
ま
し
た
。「
病
名
が
難
し
い
の
で

読
み
上
げ
る
だ
け
で
な
く
ス
ラ
イ
ド
に
表
記

し
て
は
」「
心
臓
の
構
造
の
イ
ラ
ス
ト
を
入
れ

た
方
が
良
い
」「
起
承
転
結
が
う
ま
く
で
き
て

い
て
ス
ト
ー
リ
ー
に
起
伏
が
あ
り
聞
き
や
す

か
っ
た
」な
ど
、よ
り
良
い
講
演
に
向
け
て
の

き
め
細
か
な
チ
ェッ
ク
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

後
半
は
今
後
、関
西
学
習
会
で
取
り
組
む

テ
ー
マ「
あ
な
た
に
と
っ
て
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と

は
?
」へ
の
検
討
へ
。今
回
は
具
体
的
な
手
法

で
は
な
く
、ま
ず
は
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
意
義

や
価
値
に
つ
い
て
意
見
を
出
し
合
い
、「
対
等

性
」「
双
方
向
」「
自
助
・
共
助
・
互
助
」「
場

が
あ
る
こ
と
の
大
切
さ
」な
ど
の
キ
ー
ワ
ー
ド

が
導
き
出
さ
れ
ま
し
た
。こ
れ
を
受
け
て
、

次
々
回
の
学
習
会
ま
で
に
各
団
体
で
の
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
活
動
の
課
題
や
困
り
ご
と
を
ま
と

め
て
お
く
こ
と
を
確
認
し
ま
し
た
。　

参加団体

■認定NPO法人 佐賀県難病
　支援ネットワーク
■（公社）日本リウマチ友の会
　熊本支部
■NPO法人 全国精神障害者
　ネットワーク協議会
■九州IBDフォーラム 熊本IBD 
■NPO法人 ベーチェット病協会
■熊本県難病相談・支援センター
■NPO法人 熊本県難病支援
　ネットワーク

（
2
0
1
8
年
4
月
1
日
）

第28回
九州学習会

ｉｎ  熊本

（
2
0
1
8
年
4
月
7
日
）

第41回
関西学習会

ｉｎ 大阪参加団体
■NPO法人 線維筋痛症友の会 関西支部
■NPO法人 こころ・あんしんLight
■ドリームファクトリー
■腎性尿崩症友の会
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■しらさぎアイアイ会
■全国心臓病の子どもを守る会 奈良県支部
■あすなろ会
■NPO法人 日本オスラー病患者会
■曇りのち晴れ
■NPO法人 ひょうごセルフヘルプ支援センター
■マッキューン・オルブライト症候群患者会

第
28
回
九
州
学
習
会
が
熊
本
県
難
病
相
談
・

支
援
セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。テ
ー
マ

は「
V
H
O-
ne
t
の
中
で
の
自
分
の
携
わ
り

方
」で
す
。ま
ず
九
州
学
習
会
運
営
委
員
か

ら
、ス
ラ
イ
ド
を
使
っ
て
V
H
O-

ne
t
の
概

要（
理
念
や
活
動
指
針
）、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
や

地
域
学
習
会
、こ
れ
ま
で
の
活
動
成
果
な
ど

の
紹
介
が
あ
り
ま
し
た
。さ
ら
に
、運
営
委

員
2
名
が
V
H
O-

n
e
t
と
か
か
わ
る
こ
と

で
の
自
身
の
学
び
や
成
長
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連

団
体
に
そ
れ
ら
を
ど
う
反
映
し
て
い
る
か
に

つ
い
て
発
表
が
あ
り
ま
し
た
。こ
れ
ら
の
発

表
を
受
け
て
3
班
に
分
か
れ
、約
2
時
間

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
行
い
ま
し
た
。ま
と
め
の

発
表
で
は
、「
い
ろ
い
ろ
な
疾
患
、障
が
い
が
あ

る
こ
と
を
共
有
で
き
た
」「
九
州
他
県
の
情
報

も
得
ら
れ
、電
話
相
談
に
も
活
用
で
き
る
」

「
V
H
O-

ne
t
へ
の
主
体
的
な
参
加
は
団
体

運
営
や
計
画
の
見
直
し
、次
の
リ
ー
ダ
ー
の
育

成
に
も
有
効
」な
ど
の
意
見
が
あ
り
ま
し
た
。

今
回
の
テ
ー
マ
は
初
参
加
者
に
も
受
け
入
れ

ら
れ
や
す
く
、「
初
め
て
で
戸
惑
い
は
あ
っ
た

が
、組
織
の
あ
り
方
や
こ
れ
ま
で
の
有
意
義

な
活
動
が
理
解
で
き
、皆
さ
ん
の
気
づ
き
や

成
長
を
知
る
こ
と
が
で
き
た
。意
見
交
換
が

で
き
る
場
だ
と
思
っ
た
」「
疾
患
が
違
っ
て
も

共
通
の
キ
ー
ワ
ー
ド
が
た
く
さ
ん
あ
る
こ
と

に
気
づ
く
こ
と
が
で
き
た
」「
事
情
が
あ
り
し

ば
ら
く
参
加
で
き
な
か
っ
た
が
、送
付
さ
れ

る『
ま
ね
き
ね
こ
』を
読
み
、自
分
が
所
属
す

る
団
体
の
本
部
の
活
動
ぶ
り
が
紹
介
さ
れ
る

な
ど
、い
つ
も
励
ま
さ
れ
て
い
る
」と
い
う
感

想
が
聞
か
れ
ま
し
た
。

全
体
討
論
で
は
、改
め
て
V
H
O-

ne
t
の
原

点
に
帰
り
、話
し
合
う
中
で
い
ろ
い
ろ
な
こ
と

が
確
認
で
き
、今
後
の
九
州
学
習
会
の
方
向

性
を
探
る
機
会
に
な
っ
た
と
結
ば
れ
ま
し
た
。

改
め
て
V
H
O-

ne
t
に
つ
い
て
学
び

こ
れ
ま
で
の
か
か
わ
り
、今
後
ど
う
携
わ
っ
て

い
き
た
い
か
、皆
で
意
見
を
出
し
合
う

先
天
性
心
疾
患
の
家
族
の
模
擬
講
演
を
聞
き

全
員
で
検
討
。さ
ら
に
今
後
の
学
習
会
の

テ
ー
マ
に
つ
い
て
話
し
合
う



参加団体

■（一社）全国心臓病の子どもを守る会
　本部・横浜支部
■（公社）日本オストミー協会 
　横浜市支部
■つばめの会
　（摂食・嚥下障がい児 親の会）
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群
　ネットワーク
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■あけぼの埼玉
■CMT友の会
■竹の子の会
　（プラダー・ウィリー症候群児・者 親の会）

（
2
0
1
8
年
4
月
15
日
）

第40回
関東学習会

ｉｎ  東京

遺
伝
性
疾
患
に
か
か
わ
る
医
療
者
の
悩
み
を

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
リ
ー
ダ
ー
と
共
有
す
る

東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式

会
社
で
第
40
回
関
東
学
習

会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

今
回
は「
医
療
者
と
患
者

と
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
」

を
テ
ー
マ
に
千
葉
大
学
大

学
院
医
学
研
究
院（
公
衆
衛
生
学
）教
授
の

羽
田
明
さ
ん
が
講
演
を
行
い
、そ
の
後
の
討

論
を
通
じ
て
医
療
関
係
者
の
悩
み
や
、患
者

側
の
思
い
を
伝
え
る
方
法
を
共
有
す
る
こ
と

に
よ
り
、よ
り
良
い
関
係
づ
く
り
を
考
え
よ

う
と
い
う
も
の
で
し
た
。

羽
田
さ
ん
は
も
と
も
と
小
児
科
が
専
門
で
、

現
在
は
、千
葉
大
学
医
学
部
附
属
病
院
遺

伝
子
診
療
部
や
千
葉
県
こ
ど
も
病
院
遺
伝

科
で
、遺
伝
性
疾
患
の
診
療
や
遺
伝
カ
ウ
ン

セ
リ
ン
グ
に
携
わ
っ
て
い
ま
す
。講
演
で
は

「
医
療
者
の
迷
い
を
患
者
団
体
リ
ー
ダ
ー
と

共
有
す
る
」と
題
し
て
、臨
床
の
現
場
で
ど
の

よ
う
な
疾
患
に
対
応
し
て
い
る
か
、遺
伝
学

的
検
査
の
種
類
、そ
の
検
査
前
に
必
要
な

準
備
、検
査
結
果
を
伝
え
る
際
に
留
意
し
て

い
る
こ
と
、遺
伝
学
的
検
査
後
の
患
者
家
族

へ
の
フ
ォ
ロ
ー
ア
ッ
プ
の
重
要
性
な
ど
を
語
り

ま
し
た
。

医
療
者
側
の
悩
み
と
し
て
、遺
伝
性
疾
患
の

診
療
に
は
倫
理
的
問
題
へ
の
深
い
理
解
が

医
療
者
に
も
求
め
ら
れ
る
こ
と
、遺
伝
学
的

検
査
や
遺
伝
性
疾
患
へ
の
正
し
い
理
解
が
す

す
ん
で
お
ら
ず
、患
者
や
家
族
へ
の
告
知
が

非
常
に
難
し
い
こ
と
、チ
ー
ム
医
療
が
必
要
だ

が
大
学
病
院
な
ど
で
も
医
師
と
遺
伝
カ
ウ
ン

セ
ラ
ー
や
ソ
ー
シ
ャ
ル
ワ
ー
カ
ー
な
ど
が
連
携

す
る
体
制
が
整
って
い
な
い
と
こ
ろ
が
少
な
く

な
い
こ
と
な
ど
を
挙
げ
ま
し
た
。特
に
患
者

や
家
族
へ
の
告
知
に
つ
い
て
は
、適
切
な
タ
イ

ミ
ン
グ
が
疾
病
に
よ
って
異
な
り
、医
療
者
も

苦
悩
し
て
い
る
と
の
こ
と
で
し
た
。ま
た
、ヘル

ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
果
た
す
役
割
に
は
期
待

し
て
い
る
が
、希
少
な
病
気
は
患
者
団
体
が

少
な
い
こ
と
や
、病
気
が
同
じ
で
も
団
体
に

な
じ
め
な
い
ケ
ー
ス
も
あ
る
こ
と
な
ど
を
紹

介
し
、「
患
者
家
族
に
患
者
団
体
を
ス
ム
ー
ズ

に
紹
介
で
き
る
よ
う
に
、V
H
O-

ne
t
や

地
域
学
習
会
の
活
動
指
針
の
よ
う
に
、パ
ン
フ

レ
ッ
ト
な
ど
で
活
動
の
目
的
や
内
容
を
明
ら

か
に
し
て
お
い
て
ほ
し
い
」と
語
り
ま
し
た
。

多
様
な
立
場
か
ら
遺
伝
性
疾
患
を

考
え
る
話
し
合
い
を
実
施

講
演
を
受
け
て
グ
ル
ー
プ
討
議
が
行
わ
れ
、

次
の
よ
う
な
意
見
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

親
の
会
で
活
動
を
始
め
た
若
い
世
代
の
悩
み

に
対
し
て
、子
育
て
を
終
え
た
世
代
か
ら
の

ア
ド
バ
イ
ス
も
あ
り
、多
様
な
メ
ン
バ
ー
が
集

ま
る
中
で
の
グ
ル
ー
プ
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョン
の
良

さ
を
実
感
し
た
と
の
意
見
も
あ
り
ま
し
た
。

最
後
に
羽
田
さ
ん
は
講
評
と
し
て
、「
医
療
者

は
、患
者
さ
ん
の
本
音
が
わ
か
ら
ず
推
測
し

て
い
る
の
が
実
状
な
の
で
、当
事
者
だ
か
ら
こ

そ
伝
え
ら
れ
る
こ
と
が
多
く
あ
る
と
思
う
。

医
療
を
よ
り
良
く
す
る
た
め
に
も
、積
極
的

に
声
を
上
げ
、講
演
な
ど
の
場
で
発
表
し
て

ほ
し
い
。そ
し
て
医
療
者
に
訴
え
が
よ
く
伝

わ
る
よ
う
に
、こ
う
し
た
学
習
会
な
ど
で
講

演
や
発
表
の
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
も
し
て
ほ
し
い
」

と
期
待
を
述
べ
ま
し
た
。

今
回
は
遺
伝
性
疾
患
の
団
体
や
、親
の
会
の

参
加
者
が
多
く
、医
療
者
と
の
関
係
や
当
事

者
の
悩
み
、ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
役
割
な

ど
を
考
え
る
有
意
義
な
場
と
な
っ
た
よ
う
で

す
。最
後
に「
今
日
の
学
び
を
ぜ
ひ
所
属
団
体

に
フ
ィ
ー
ド
バッ
ク
し
た
い
」「
遺
伝
性
疾
患
や

遺
伝
学
的
検
査
に
つい
て
も
理
解
を
す
す
め
、

問
題
に
直
面
し
て
い
る
人
に
手
を
差
し
伸
べ
た

い
」と
の
思
い
を
確
認
し
て
、学
習
会
を
終
え

ま
し
た
。

●
信
頼
関
係
を
築
く
た
め
に
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関

　
連
団
体
の
あ
り
方
が
重
要
。

●
告
知
は
タ
イ
ミ
ン
グ
が
重
要
。小
児
の
場

　
合
、ま
ず
父
親
に
告
知
し
、そ
の
後
母
親

　
に
告
げ
て
シ
ョ
ッ
ク
を
や
わ
ら
げ
る
よ
う

　
な
方
法
も
あ
る
の
で
は
な
い
か
。

●
遺
伝
学
的
検
査
を
十
分
理
解
し
て
い
て

　
も
、実
際
に
結
果
を
告
知
さ
れ
動
揺
す

　
る
こ
と
が
あ
る
。そ
う
し
た
心
の
揺
れ
動

　
き
を
、医
療
者
も
察
し
て
ほ
し
い
。

●
子
ど
も
の
場
合
、疾
病
ご
と
の
告
知
の

　
タ
イ
ミ
ン
グ
に
つ
い
て
情
報
を
得
た
い
。

●
が
ん
患
者
に
対
す
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
研
修

　
の
よ
う
な
プ
ロ
グ
ラ
ム
を
、難
病
な
ど
の

　
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
で
も
受
け
た
い
。

●
親
の
会
は
内
向
き
に
な
り
が
ち
だ
が
、他

　
の
団
体
や
社
会
と
も
つ
な
が
り
た
い
。



　
患
者
と
医
師（
医
療
者
）の
関
係
性
は
、人
類
の
歴
史
と
と

も
に
変
遷
し
て
き
ま
し
た
。そ
れ
は
医
療
の
も
つ
知
識
と
技

術
の
変
化
と
、両
者
の
意
識
の
変
化
を
反
映
し
て
い
ま
す
。日

常
診
療
の
中
で
接
す
る

患
者
さ
ん
、そ
し
て
、患

者
会
の
メ
ン
バ
ー
な
ど
、

多
く
の
患
者
さ
ん
と
の

出
会
い
の
中
で
、患
者
さ

ん
が
も
っ
て
い
る
意
識
に

大
き
な
相
違
が
あ
る
こ

と
に
気
づ
か
さ
れ
ま
し

た
が
、そ
れ
は
人
類
の

医
療
の
歴
史
を
た
ど
る

も
の
で
も
あ
り
ま
す
。

今
回
は
、患
者
さ
ん
の

医
療
者
に
対
す
る
意
識

を
段
階
ご
と
に
グ
ル
ー

プ
に
分
け
、そ
れ
ぞ
れ

の
グ
ル
ー
プ
で
何
が
必

要
か
に
つ
い
て
考
え
て
み

ま
す
。

　
医
師
は
専
門
家
で
あ
り
、医
師
の
言
う
こ
と
は
す
べて
正
し
い
。

医
師
を
信
じ
、そ
の
指
示
に
従
う
こ
と
が
正
し
い
と
考
え
て
い

る
人
た
ち
で
す
。す
な
わ
ち
、医
療
者
を「
神
の
よ
う
な
存
在
」

と
し
て
期
待
し
て
い
る
人
で
す
。病
気
への
対
処
法
、す
な
わ
ち

医
療
に
お
け
る
正
解
は一つ
で
あ
り
、そ
れ
を
知
る
の
は
専
門
家

で
あ
る
医
師
だ
け
だ
と
考
え
ま
す
。あ
る
い
は
神
へ
の
取
り
次

ぎ
と
いっ
た
存
在
と
し
て
求
め
ま
す
。歴
史
的
に
は
、こ
の
よ
う

な
関
係
性
を
も
つ
時
代
は
長
か
っ
た
で
し
ょ
う
が
、今
で
は

高
齢
者
や
地
方
で
み
ら
れ
る
タ
イ
プ
と
し
て
残
って
い
ま
す
。

　
医
療
の
場
で
考
え
こ
ん
だ
り
決
断
に
思
い
わ
ず
ら
い
迷
う
必

要
が
あ
り
ま
せ
ん
。医
療
者
の
判
断
が
た
と
え
悪
い
結
果
に
なっ

た
と
し
て
も
、そ
れ
を
し
よ
う
が
な
かっ
た
も
の
と
し
て
受
け
止

め
ま
す
。病
気
に
な
って
も
迷
う
こ
と
が
少
な
く
、余
計
な
こ
と

を
考
え
た
り
心
配
を
し
な
く
て
済
む
と
い
う
良
い一面
が
あ
り

ま
す
。医
療
者
と
は
良
好
な
関
係
の
下
に
あ
る
の
で
、あ
る
意

味
で
心
は
穏
や
か
に
保
た
れ
ま
す
。も
ち
ろ
ん
、病
気
に
遭
遇

し
た
こ
と
に
よ
る
苦
し
み
を
抱
え
て
い
る
こ
と
は
確
か
で
す
。

　
し
か
し
、難
病
や
慢
性
病（
と
く
に
生
活
習
慣
病
）で
は
、本

人
の
主
体
性
が
な
い
と
病
気
への
対
処
が
難
し
く
な
り
ま
す
。患

者
さ
ん
自
身
が
病
気
を
抱
え
て
生
活
す
る
中
で
自
分
の
行
動
を

変
え
、活
動
を
調
整
し
て
い
か
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
か
ら
で
す
。

　
も
し
、医
師
が
自
分
の
研
究
成
果
や
医
療
機
関
の
経
営
を

優
先
さ
せ
て
い
て
も
、医
療
者
を
疑
う
こ
と
が
な
い
の
で
簡
単

に
だ
ま
さ
れ
て
し
ま
い
ま
す
。偽
医
者
に
つ
か
ま
っ
た
り
、知
識

の
な
い
腕
の
悪
い
医
者
の
医
療
に
甘
ん
じ
る
結
果
に
な
っ
て
し

ま
い
ま
す
。

　
第
2
の
グ
ル
ー
プ
の
人
は
、医
師（
医
療
者
）の
説
明
に
対
し

て
疑
問
を
も
つ
こ
と
は
あ
っ
て
も
、「
患
者
は
医
師
に
治
し
て

も
ら
う
存
在
で
あ
り
、医
療
者
に
従
う
べ
き
だ
」と
考
え
て
、

遠
慮
し
て
し
ま
っ
た
り
、医
師
に
嫌
わ
れ
る
こ
と
を
恐
れ
て
、

医
師
に
対
し
て
自
分
の
考
え
や
意
見
を
上
手
く
伝
え
る
こ
と

が
で
き
ま
せ
ん
。

　
医
療
に
お
け
る
パ
タ
ー
ナ
リ
ズ
ム（
父
親
と
子
ど
も
の
よ
う

な
関
係
性
）を
当
然
の
こ
と
と
と
ら
え
て
い
ま
す
が
、指
示
さ

れ
、そ
れ
を
守
る
と
い
う
関
係
性
に
徐
々
に
疑
問
を
も
ち
始
め

て
い
ま
す
。医
師
に
反
抗
は
し
た
く
て
も
反
抗
で
き
な
い
と
い

う
屈
折
し
た
気
持
ち
を
抱
え
、医
療
機
関
の
外
で
文
句
を
言

う
こ
と
は
あ
って
も
医
師
の
前
で
言
う
こ
と
は
で
き
ま
せ
ん
。

　
も
し
、医
師
が
患
者
さ
ん
の
も
つ
個
人
の
価
値
観
や
人
生

を
配
慮
し
な
い
支
配
的
な
頑
固
親
父
タ
イ
プ
で
あ
れ
ば
、患

者
は
不
本
意
な
医
療
を
受
け
ざ
る
を
え
な
い
状
態
に
と
ど
ま

り
ま
す
。

　
上
記
の
第
1
や
第
2
の
グ
ル
ー
プ
の
人
に
と
っ
て
は
、最
初

に
良
い
医
療
機
関
に
出
会
う
こ
と
が
何
よ
り
も
大
切
で
す
。

そ
の
た
め
に
は
、周
り
の
人
の
良
い
ア
ド
バ
イ
ス
で
良
い
医
療

機
関
を
受
診
す
る
こ
と
が
必
要
で
す
。社
会
と
し
て
も
そ
の
た

め
の
シ
ス
テ
ム
を
つ
く
る
こ
と
が
望
ま
れ
ま
す
。医
療
機
関
や

医
療
者
側
か
ら
の
情
報
開
示
が
進
ん
で
い
く
こ
と
、患
者
さ

ん
側
か
ら
の
医
師
や
医
療
機
関
に
対
す
る
評
価
を
入
手
で
き

る
シ
ス
テ
ム
の
構
築
な
ど
が
必
要
と
な
り
ま
す
。

　
ま
た
、患
者
と
医
師
の
関
係
性
が
時
代
と
と
も
に
変
わ
って

き
て
い
る
こ
と
を
、社
会
全
体
に
周
知
さ
せ
て
い
く
こ
と
が
必
要

で
す
。そ
の
こ
と
が
社
会
の
常
識
と
な
れ
ば
、第
2
グ
ル
ー
プ
の

人
か
ら
で
も
質
問
を
し
た
り
、自
分
の
希
望
を
伝
え
や
す
く

な
り
ま
す
。そ
の
よ
う
な
医
療
文
化
を
創
る
こ
と
で
す
。

患
者
と
医
師（
医
療
者
）の

関
係
性
の
変
遷

筆  者
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第
３
の
グ
ル
ー
プ
の
患
者
さ
ん
は
医
療
者
に
対
し
て
疑
問
に

思
っ
た
こ
と
や
意
見
を
述
べ
る
こ
と
は
で
き
ま
す
。し
か
し
、

そ
れ
を
上
手
く
伝
え
ら
れ
な
い
と
、患
者
と
医
師
が
お
互
い

に
ぶ
つ
か
り
あ
い
、反
発
し
、患
者
と
医
療
者
が
対
立
す
る
構

図
に
な
っ
て
し
ま
い
ま
す
。患
者
が
医
師
に
頼
る
こ
と
も
で
き

な
い
と
孤
軍
奮
闘
す
る
こ
と
に
な
り
ま
す
。

　

医
療
不
信
が
あ
っ
て
も
プ
ロ
フ
ェッ
シ
ョ
ナ
ル
と
し
て
医
療
者

が
接
す
る
こ
と
が
で
き
れ
ば
、対
立
で
は
な
く
合
意
に
達
す

る
こ
と
が
で
き
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。し
か
し
、高
度
な
知
識

と
技
術
の
提
供
者
で
あ
る
こ
と
に
固
執
す
る
医
療
者
で
あ
れ

ば
、患
者
と
医
療
者
は
対
立
関
係
の
ま
ま
で
あ
り
、双
方
が

不
幸
な
結
果
と
な
り
ま
す
。患
者
さ
ん
は
不
満
を
抱
え
た
ま

ま
医
療
を
受
け
続
け
た
り
、医
療
機
関
を
離
れ
た
り
、裁
判

な
ど
で
争
う
結
果
に
な
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

　

が
ん
の
治
療
は
一
切
受
け
て
は
い
け
な
い
、高
血
圧
の
薬
は

飲
む
な
な
ど
と
、現
代
医
療
を
否
定
す
る
こ
と
は
、患
者
に

と
っ
て
の
選
択
枝
の一つ
で
は
あ
り
ま
す
が
、病
状
に
応
じ
て
現

代
医
療
を
上
手
く
利
用
す
る
方
が
賢
い
患
者
で
は
な
い
か
と

わ
た
し
は
考
え
ま
す
。た
と
え
ば
、C
型
肝
炎
に
対
し
て
開

発
さ
れ
た
最
近
の
経
口
薬
で
は
、ほ
と
ん
ど
副
作
用
も
な
く

１
０
０
％
近
い
率
で
患
者
さ
ん
が
治
り
ま
す
。ま
た
、肺
に
転

移
の
あ
る
肝
臓
が
ん
の
患
者
さ
ん
に
分
子
標
的
薬
を
使
用
し

た
と
こ
ろ
、が
ん
が
抑
え
ら
れ
た
状
態
を
５
年
以
上
続
け
て
い

る
例
を
経
験
し
ま
し
た
。こ
の
よ
う
な
治
療
経
験
を
通
し
て

も
、現
代
医
療
に一定
の
効
果
が
あ
る
こ
と
に
疑
問
の
余
地
は

あ
り
ま
せ
ん
。

　

医
療
に
対
す
る
強
い
不
信
感
は
、医
師
だ
け
で
不
信
感
を

取
り
除
く
こ
と
は
難
し
い
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。医
療
職
の
中

で
看
護
師
な
ど
他
の
職
種
の
人
が
間
に
入
る
こ
と
が
有
効
な

場
合
も
あ
る
だ
ろ
う
し
、同
じ
病
を
抱
え
た
患
者
さ
ん
の
助

言
が
有
効
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

　

医
療
の
中
に
、そ
の
よ
う
な
横
か
ら
の
ア
ド
バ
イ
ス
が
得
ら

れ
や
す
い
シ
ス
テ
ム
を
つ
く
る
こ
と
が
望
ま
れ
ま
す
。ま
た
、そ

の
よ
う
な
シ
ス
テ
ム
を
利
用
で
き
る
こ
と
を
患
者
さ
ん
だ
け
で

な
く
市
民
全
体
に
知
って
も
ら
う
こ
と
が
必
要
で
す
。

　

患
者
と
医
療
者
が
対
等
の
関
係
で
お
互
い
に
意
見
を
述
べ

合
い
、患
者
さ
ん
に
最
適
な
医
療
を
み
つ
け
、合
意
の
下
に
医

療
を
す
す
め
る
。患
者
と
医
療
者
の
協
働
作
業
で
あ
る
コ
ン

コ
ー
ダ
ン
ス
の
医
療
  ※
を
実
現
す
る
た
め
に
は
、医
療
者
と
患

者
の
双
方
の
努
力
が
必
要
で
す
。双
方
に
と
っ
て
の
共
通
の
目

標
を
も
ち
、対
等
の
立
場
で
情
報
交
換
で
き
る
環
境
づ
く
り

が
必
要
と
な
り
ま
す
。

　
日
本
高
血
圧
学
会
の
高
血
圧
治
療
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン（
2
0
1
4

年
版
）に
は
コ
ン
コ
ー
ダ
ン
ス
の
概
念
が
紹
介
さ
れ
て
い
ま
す
。

し
た
が
っ
て
、今
後
、医
学
教
育
に
お
い
て
、コ
ン
コ
ー
ダ
ン
ス
の

概
念
が
広
め
ら
れ
て
い
く
と
考
え
ら
れ
ま
す
。あ
る
程
度
の

時
間
は
必
要
で
す
が
、そ
の
よ
う
な
教
育
を
受
け
て
実
践
す

る
医
療
者
が
増
加
し
、次
第
に
そ
れ
が
大
勢
を
占
め
る
こ
と

に
な
る
で
し
ょ
う
。

　
一
方
で
、患
者
さ
ん
や
市
民
の
側
に
も
、コ
ン
コ
ー
ダ
ン
ス
の

概
念
が
理
解
さ
れ
、そ
の
態
度
を
身
に
つ
け
て
い
く
こ
と
が
求

め
ら
れ
ま
す
。学
校
教
育
の
中
で
周
知
さ
れ
て
い
く
こ
と
が

望
ま
し
い
の
で
す
が
、そ
の
よ
う
な
教
育
が
ま
だ
実
現
し
て
い

な
い
の
が
現
状
で
す
。マ
ス
コ
ミ
は
、新
奇
性
の
あ
る
ニュ
ー
ス
は

取
り
上
げ
ま
す
が
、教
育
番
組
と
し
て
コ
ン
コ
ー
ダ
ン
ス
の
医

療
を
取
り
上
げ
る
こ
と
は
あ
ま
り
期
待
で
き
ま
せ
ん
。コ
ン

コ
ー
ダ
ン
ス
や
医
療
情
報
リ
テ
ラ
シ
ー
の
教
育
な
ど
、健
康
に

関
す
る
市
民
教
育
の
普
及
が
必
要
で
す
。

　

患
者
さ
ん
の
中
に
は
、自
分
た
ち
が
医
療
者
を
積
極
的
に
変

え
よ
う
、育
て
よ
う
、教
育
し
よ
う
と
頑
張
って
い
る
人
も
い
ま

す
。患
者
が
医
療
者
を
教
育
す
る
な
ん
て
と
ん
で
も
な
い
こ
と

と
考
え
る
人
も
い
ま
す
が
、医
療
が
真
の
患
者
中
心
に
変
わって

い
く
た
め
に
は
、こ
の
よ
う
な
患
者
さ
ん
の
存
在
が
不
可
欠
で
す
。

　

医
療
は
社
会
の
基
盤
と
な
る
共
有
財
産
で
あ
り
、患
者
や

市
民
が
医
療
者
の
教
育
に
参
加
し
た
方
が
よ
い
の
で
す
。

V
H
O-

ne
t
の
集
会
で
も
医
学
教
育
へ
の
患
者
の
参
加
が

何
度
も
テ
ー
マ
と
し
て
取
り
上
げ
ら
れ
て
き
ま
し
た
。

　
一方
で
、医
療
の
現
場
で
個
人
の
レ
ベ
ル
で
医
療
者
を
教
育
し

よ
う
と
す
る
患
者
さ
ん
も
い
ま
す
。「
大
学
教
授
が
ガ
ン
に
な
っ

て
わ
か
っ
た
こ
と
」の
著
者 

山
口
仲
美
さ
ん
は
そ
の
１
人
で
す
。

山
口
さ
ん
は
拙
著「
患
者
の
生
き
方
」が
、医
療
者
と
接
す
る

う
え
で
と
て
も
参
考
に
な
っ
た
と
感
謝
さ
れ
、著
書
を
私
に

送
って
こ
ら
れ
ま
し
た
。

　

山
口
さ
ん
は
、患
者
に
厳
し
く
接
す
る
看
護
師
に
は
ス
パ
ル

タ
と
い
う
あ
だ
名
を
つ
け
て
、他
の
看
護
師
に
は
観
音
１
号
、

２
号
な
ど
と
呼
ぶ
こ
と
に
よ
り
、本
人
の
自
覚
を
促
そ
う
と
し

ま
す
。医
療
者
と
の
接
し
方
に
、教
育
者
と
し
て
の
発
想
が

あ
る
の
で
し
ょ
う
。一方
で
、膵
臓
の
手
術
を
し
た
外
科
医
の
態

度
は
い
く
ら
工
夫
し
て
も
こ
ち
ら
で
変
え
る
こ
と
は
困
難
と
、

転
医
す
る
こ
と
を
決
断
し
、術
後
化
学
療
法
を
受
け
る
際
、

医
師
を
変
え
て
い
ま
す
。そ
の
医
師
と
は
こ
れ
以
上
関
わ
っ
て

い
る
と
、自
分
が
つ
ら
い
思
い
を
す
る
だ
け
と
判
断
し
た
ら
転
医

す
る
の
も
一つ
の
方
法
で
す
。

　

わ
た
し
は
今
後
、医
療
者
を
変
え
る
・
教
育
を
で
き
る
人

が
増
え
て
い
く
だ
ろ
う
と
感
じ
て
い
ま
す
。一
般
の
企
業
に
勤

務
す
る
人
で
も
、グ
ル
ー
プ
を
率
い
て
い
く
人
が
社
員
教
育
な

ど
に
コ
ー
チ
ン
グ
の
手
法
を
学
ん
で
い
る
か
ら
で
す
。コ
ー
チ
ン

グ
を
学
ん
だ
人
に
と
って
、医
療
者
を
教
育
す
る
う
え
で
必
要

な
の
は
、「
医
療
と
は
ど
う
い
う
も
の
か
」、「
医
療
の
中
に
お
け

る
患
者
と
医
療
者
の
関
係
性
は
ど
う
あ
る
べ
き
か
」な
ど
の
理

解
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。わ
た
し
は
そ
の
よ
う
な
医
師
と
患

者
と
の
関
係
性
を〝
患
者
学
〞と
し
て
、市
民
の
間
で
広
く
知
っ

て
も
ら
う
た
め
の
広
報
活
動
を
し
ま
す
。皆
さ
ん
も
一
緒
に

目
指
し
て
い
き
ま
せ
ん
か
。

参考図書　山口仲美「大学教授がガンになってわかったこと」幻冬舎新書 2014年
　　　　　加藤眞三「患者の力 患者学で見つけた医療の新しい姿」春秋社 2014年
　　　　　加藤眞三「患者の生き方 よりよい医療と人生の「患者学」のすすめ」春秋社 2004年

  

第
4
グ
ル
ー
プ
　

協
働
作
業
の
関
係
性

  

第
3
グ
ル
ー
プ
　

積
極
的
懐
疑
者

  

第
5
グ
ル
ー
プ
　

医
療
者
を
育
て
・
教
育
す
る

※：コンコーダンスの医療
　　直訳は「一致」、「和合」。医療者と患者が共通の理解をもつこと。

    加藤 眞三 さん プロフィール
1980年慶應義塾大学医学部卒業。
1985年同大学大学院医学研究科
修了、医学博士。1985～1988年、
米国ニューヨーク市立大学マウント
サイナイ医学部研究員。その後、都立
広尾病院内科医長、慶應義塾大学
医学部内科専任講師（消化器内科）
を経て、現在、慶應義塾大学看護医
療学部教授（慢性期病態学、終末期
病態学担当）。

■著 書
『患者の力 患者学で見つけた医療の
新しい姿』（春秋社 2014年）

『患者の生き方 よりよい医療と人生の
「患者学」のすすめ』（春秋社 2004年）
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「患者団体の究極の目標は団体がなくなる
こと」と語ってくださったglut1異常症患者会
の古田さんのお話が印象的でした。病気や
障がいがあっても、安心して暮らせる世の中
になるよう、ヘルスケア関連団体の方々が
日々奔走しています。患者同士や患者と医
療者、行政、一般の人たちと“つながる”ため
に多方面への働きかけをされている活動を
取材しました。『まねきねこ』の編集に携わる
ようになり、知ること、伝えることの大切さを
感じています。

ミオパチ－（筋疾患）の会オリーブ　医療講演会
2018年7月21日（土）13：45～16：00
会　 場：広島市南区地域福祉センター4階 大会議室
プログラム：13：45～14：45　講演
　　　　  「脊髄性筋萎縮症：治療の扉が開かれた」
　　　　  齋藤加代子先生
　　　　 （東京女子医科大学臨床ゲノムセンター 所長･特任教授）
　　　　  15：00～16：00　質疑応答・交流会 
定　 員：100名 

●無料医療相談（要予約）
埜中征哉（のなかいくや）先生（国立精神･神経医療研究センター病院   
名誉院長）ほか、顧問医師による個別の相談を行います。相談は無料で
すが、事前の予約申込が必要となります。詳しくはお問合せ先までご連絡
ください。
お問合せ：ミオパチ－（筋疾患）の会オリーブ
T E L：090-7501-3081
メー ル：mio-olive-125@ezweb.ne.jp

講演会「膠原病診療の最新情報」
2018年9月17日（月・祝）13：30～16：00
会　 場：愛知県産業労働センター ウインクあいち5階小ホール2
　　　　  （名古屋駅前）
講　 師：針谷正祥（はりがいまさよし）先生
　　　　　（東京女子医科大学医学部膠原病リウマチ内科 特任教授）
お問合せ：NPO法人愛知県難病団体連合会（牛田）
T E L：052-485-6655
メー ル：ainanren@true.ocn.ne.jp

あけぼの会創立40周年記念大会
「日本女性と乳がん→私たちは何を変えたか、そして未来！」
2018年10月14日（日）12：00～16：00（開場11：00）
会　 場：東京・有楽町朝日ホール（有楽町マリオン11階）
内　 容：乳がん患者のための講演とパネルディスカッション
　　　　  乳腺専門医：岩田広治先生、大野真司先生、勝俣範之先生、
　　　　 清水千佳子先生、戸井雅和先生、中村清吾先生
お問合せ：あけぼの会事務局　
T E L：03-3792-1204（月・水・金）
メー ル：akebonoweb@m9.dion.ne.jp
ホームページ：http://www.akebono-net.org

一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会　
第56回全国大会
「翔び立つ君へ、一歩ずつ未来に～病気との付き合い方」
2018年10月21日（日）9：30～12：30
会　 場：栃木県青年会館コンセーレ
内　 容：医療講演会、患者の声
講　 師：河田政明先生
　　　　  （自治医科大学とちぎ子ども医療センター・成人先天性心
　　　　　疾患センター 小児・先天性心臓血管外科）
　　　　   久保田香菜先生
　　　　  （自治医科大学循環器内科 成人先天性心疾患外来）
　　　　  倉松俊弘さん
　　　　  （薬王寺住職/元自治医科大学小児科医師）
先天性心疾患患者が、その成長に合わせ、病気と向き合う大切さを
学ぶことで、患者・家族、医療者と社会が連携して共に未来へ歩み、
より良い医療と充実した社会生活をおくる「希望」へつなげていきたいと
考えています。
参加費：無料　
定　 員：200名（先着順・定員に達し次第締切）　
お申込み・お問合せ：一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会 
　　　　  　　　　 本部事務局
T E L：03-5958-8070　FAX：03-5958-0508　　　
メー ル：mail@heart-mamoru.jp

障害学会第15回大会
2018年11月17日（土）～18日（日）
会　 場：クリエート浜松
　　　　  （JR浜松駅より徒歩10分、遠州鉄道「遠州病院駅」下車すぐ）
テ ー マ：「障害学とリハビリテーション学の対話」他
お問合せ：聖隷クリストファー大学リハビリテーション学部 田島まで
メー ル：akiko-t@seirei.ac.jp
ホームページ：http://jsds-org.sakura.ne.jp/

読者の

みなさ
まから

の

情報提
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歓迎し
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

「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。
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