
全国筋無力症友の会　　     　　　　　事務局長 北村 正樹 ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

 大規模な難病患者総合相談会を毎年開催
信頼関係に育まれた「富士市難病連」と、行政や医療関係者との連携

クローズアップ 第30回

まねきねこサークル 第2回

テーマ「もったいない！ VHO-netの活かし方」

第 2 回 四国学習会  ｉｎ  徳島（2011年9月10・11日）
第21回 関東学習会  ｉｎ  東京（2011年10月2日）

マネコとキネコの情報ひろば

まねきねこ創刊第30号のごあいさつ

第11回ヘルスケア関連団体ワークショップ、開催

自由に語り合い、聞き合い、交流する場として
のぞみ会が月に1回オープンする「のぞみ亭」
　　　　　　　　　　　  NPO法人 のぞみ会　理事長　高野 紀美

日本の医療福祉をよりよく変えるために、
当事者発信の情報を届け各分野の縁結びを
国際医療福祉大学大学院教授  医療福祉ジャーナリズム分野　大熊 由紀子

えにし
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ピアサポートNOW 第8回

「障がい者や高齢者のニーズから出発する」をモットーに、研究・開発を展開
主任研究員兼第一グループ長 北川 博巳　主任研究員兼第二グループ長 橋詰 努 

兵庫県立 福祉のまちづくり研究所
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次なるステップへ！



第
11
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
、開
催

2
0
1
1
年
10
月
29・30
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
、第
11
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
が

開
催
さ
れ
ま
し
た
。2
0
0
1
年
か
ら
始
ま
っ
た
こ
れ
ま
で
10
年
の
活
動
か
ら
、さ
ら
な
る
10
年
を
見
据
え
て
の
新
た
な
第
一
歩
へ
。全
国
か
ら
ヘ
ル
ス

ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
や
医
療
関
係
者
ら
が
集
い
、熱
い
討
論
と
温
か
な
交
流
が
繰
り
広
げ
ら
れ
ま
し
た
。

今回、第11回目のテーマは、「もったいない！VHO-netの活かし方」と設定されました。
全国8地区での地域学習会の発足や『患者とつくる医学の教科書』の出版など、さまざま
な発展や成果があった、継続してきてよかった……だけでは、もったいない！蓄積した
ノウハウやネットワークを今後、どう活かしていくのか、なにができるのか、具体的に
話し合おうという趣旨です。今後10年をかけて長期的な展望のもとに、よりよい医療
や生活に向けて、VHO-net全体として取り組んでいこうとの思いが込められました。

テーマ「もったいない！ VHO-netの活かし方」

全
国
各
地
か
ら
続
々
と
会
場
に
集
結
す
る

参
加
者
。そ
こ
か
し
こ
で
再
会
を
喜
ぶ

笑
顔
が
印
象
的
で
し
た
。東
日
本
大
震
災

の
被
災
県
、宮
城・福
島
県
か
ら
も
8
名
が

参
加
。2
0
1
1
年
12
月
に
は
東
北
学
習

会
が
再
開
さ
れ
る
こ
と
が
告
げ
ら
れ
る
と
、

会
場
か
ら
は
大
き
な
拍
手
が
わ
き
ま
し
た
。

そ
し
て
、第
1
回
目
か
ら
参
加
の
海
外
ゲ
ス
ト
、

ア
メ
リ
カ
関
節
炎
基
金
の
タ
ズ
コ・フ
ァ
ー
ガ

ソ
ン
さ
ん
の
姿
も
あ
り
ま
し
た
。フ
ァ
イ
ザ
ー

株
式
会
社
代
表
取
締
役
社
長
、梅
田
一
郎
の

歓
迎
の
挨
拶
で
は
、東
日
本
大
震
災
被
災

地
へ
の
今
後
の
支
援
策
と
し
て
、心
の
ケ
ア
に

重
点
を
置
き
、阪
神
大
震
災
を
体
験
し
た

医
療
従
事
者
に
よ
る
講
演
会
を
意
欲
的
に

行
っ
て
い
く
と
の
方
針
が
示
さ
れ
ま
し
た
。

V
H
O-
n
e
t
の
事
業
報
告
で
は
、8
つ
の

地
域
学
習
会
の
活
動
を
紹
介
。そ
の
後
、

I
I
H
O
E﹇
人
と
組
織
と
地
球
の
た
め

の
国
際
研
究
所
﹈代
表
の
川
北
秀
人
さ
ん
に

よ
る
講
演
が
行
わ
れ
ま
し
た
。行
政・企
業・

N
P
O
の
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
を
ア
ド
バ
イ
ス
す
る

立
場
か
ら
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
構
築
し
活
動

を
続
け
る
こ
と
の
重
要
性
と
そ
の
効
果
、

ノ
ウ
ハ
ウ
が
語
ら
れ
、ま
さ
に
今
回
の
テ
ー
マ

で
あ
る
V
H
O-

n
e
t
の
活
か
し
方
へ
の

タ
イ
ム
リ
ー
な
投
げ
か
け
と
な
り
ま
し
た
。

午
後
か
ら
は
、9
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て

分
科
会
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

講
演
を
刺
激
に

ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
へ

次
な
る
ス
テ
ッ
プ
へ
！



1
日
目
夜
の
懇
親
会
、ダ
ン
ス
パ
フ
ォ
ー
マ
ン
ス
、

深
夜
ま
で
の
お
し
ゃ
べ
り
な
ど
、楽
し
い
ひ
と

と
き
を
過
ご
し
、参
加
者
は
次
の
日
を
迎
え

ま
し
た
。2
日
目
は
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
出
さ

れ
た
意
見
の
ま
と
め
作
業
が
、意
欲
的
に
進

め
ら
れ
ま
し
た
。9
グ
ル
ー
プ
の
発
表
で
は

「
V
H
O-

n
e
t
を
公
益
性
を
も
っ
た
団
体

へ
」「
人
材
の
活
用
方
法
」「
成
果
や
体
験
談

を
冊
子
や
D
V
D
と
し
て
ま
と
め
る
」な
ど
、

共
通
す
る
項
目
も
多
く
見
ら
れ
ま
し
た
。

ま
た
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
を
充
実
さ
せ
る

「
内
向
き
の
活
動
」、社
会
に
発
信
す
る

「
外
向
き
の
活
動
」に
加
え
、ヘル
ス
ケ
ア
関
連

団
体
同
士
が
よ
り
強
く
つ
な
が
る
た
め
の

「
横
向
き
の
連
携
」と
い
う
キ
ー
ワ
ー
ド
が

出
さ
れ
ま
し
た
。グ
ル
ー
プ
発
表
後
、今
回
は

さ
ら
に
分
科
会
2
を
設
定
。自
分
た
ち
の
提

案
内
容
に
自
ら
が
か
か
わ
る
こ
と
を
想
定
し
、

い
つ
ま
で
に（
短
期・中
期・長
期
）、ど
の
よ
う

に
進
め
て
い
く
か
が
議
論
さ
れ
、再
び
発
表
が

行
わ
れ
ま
し
た
。こ
の
よ
う
に
し
て
生
ま
れ
た

さ
ま
ざ
ま
な
案
は
、V
H
O-

n
e
t
世
話
人

会
と
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
準
備
委
員
会
で
検
討

さ
れ
る
こ
と
に
な
っ
て
い
ま
す
。最
後
の
全
体

討
論
で
は
、初
参
加
の
方
の
感
想
発
表
も

あ
り
ま
し
た
。「
患
者
当
事
者
の
方
も
含
め
、

み
な
さ
ん
ど
う
し
て
こ
ん
な
に
元
気
で
明
る

い
の
か
と
驚
い
た
。パ
ワ
ー
も
知
識
も
い
た

だ
い
た
」と
い
う
意
見
が
多
く
、今
回
も
中
身

の
濃
い
有
意
義
な
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
あ
っ
た

こ
と
を
物
語
って
い
ま
し
た
。

グ
ル
ー
プ
発
表
か
ら
、

さ
ら
に
議
論
へ

I IHOE
［人と組織と地球のための
国際研究所］代表者

川北 秀人 さん
川北さんの講演はヘルスケア関連団体の運営手法、
後継者育成、資金集め、ネットワークの役割、企業・
行政との協働のあり方などについて、多角的な示唆を
与えてくれました。そのポイントを整理して紹介します。

まず再確認しよう！
自分たちのヘルスケア関連団体は、自分たちの
ためだけの共益団体なのか、広く社会に役立
つための公益団体なのか。もちろんどちらを
選択してもよい。ただし、社会からの評価は、
公益性の程度に比例する。

公益団体（NPO、社会起業家など）の役割
団体の活動を必要としている人のニーズをい
かに把握し、どのように届けるかが求められる。

資金提供者は、なにを期待しているか？
公費（寄付・助成金・補助金）を得るためには、
ニーズに対する効き目をアピール。重要性、
緊急性、それを実行できる力が団体にあるか。

最大ではなく最適を目指す
企業は規模の最大化を目指すが、市民活動
団体は課題解決や理想実現のために、価値
の最適を目指すべき。規模の大小・運営のスタ
イルは自由に選び取る。

思っているだけでは伝わらない
困っていることや憤りを感じたことがあれば、他
の地域や疾患ではどうなのかを調べ、行動し
て確かめる。思いは感情だけか、調査に基づ
いたニーズなのか。

行政・企業への提案の工夫
行政・企業の取り組みを調査し、他の県や地域、
他企業との比較データを提示する。行政や企業
の行動を可視化し、協働を提案していく。

三段構えで行こう！
患者・家族に求められるものはなにか、団体の
中でどのように解決していくか、それをVHO-
netとしていかに公益的にサポートしていくかを
探ってみよう。

■ IIHOE
1994年に「地球上のすべての生命にとって、調和
的で民主的な発展のために」設立されたNPO団体。
地域で活動するさまざまな市民団体と行政・企業と
の協働支援、調査・提言などを行っている。

「
自
分
が
し
た
い
こ
と
」で
は
な
く
、

「
社
会
に
求
め
ら
れ
る
こ
と
」の
た
め
に

 
動
き
続
け
る
チ
ー
ム
を
つ
く
る
！　　
多
様
な
資
源
を
獲
得
す
る
た
め
に

講 演



積
み
重
ね
た
成
果
を
活
か
し
、さ
ら
に
進
む
た
め
に

 

グ
ル
ー
プ
ご
と
に「
V
H
O-

n
e
t
の
活
か
し
方
」を
話
し
合
う

分
科
会
は
、9
つ
の
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
、2
日
間
に
わ
た
っ
て
行
わ
れ
ま
し
た
。あ
ら
か
じ
め「
V
H
O-

n
e
t
の
活
か
し
方
を
考
え
る
」と
い
う

宿
題
が
出
さ
れ
て
お
り
、分
科
会
で
は
冒
頭
か
ら
具
体
的
な
提
案
が
活
発
に
行
わ
れ
ま
し
た
。ま
た
、グ
ル
ー
プ
発
表
後
に
も
分
科
会
で
提
案
内
容

を
検
討
し
、全
体
討
論
の
中
で
発
表
さ
れ
ま
し
た
。こ
こ
で
は
、グ
ル
ー
プ
発
表
か
ら
お
も
な
提
案
を
ご
紹
介
し
ま
す
。

分科会 & グループ発表

●
信
頼
性
や
公
益
性
の
あ
る
団
体
と
し
て
充

　

実
を
目
指
す
。

●
内
向
き
の
活
動
か
ら
外
向
き
の
活
動
へ
変

　

え
て
い
き
た
い
。

●
生
活
・
福
祉
関
係
者
と
も
つ
な
が
っ
て
い
き

　

た
い
。

●
V
H
O-

ne
t
の
よ
さ
、つ
な
が
り
、支
え
合

　
い
の
大
切
さ
を
社
会
に
発
信
す
る
。

●
団
体
間
で
ノ
ウ
ハ
ウ
や
成
功
事
例
を
共
有

　

す
る
な
ど
、横
向
き
の
活
動
の
充
実
。

●
V
H
O-

n
e
t
が
講
師
派
遣
や
出
前
講
座

　

の
窓
口
と
な
る
。

●
大
学
の
患
者
講
師
に
よ
る
講
義
の
実
施
状

　

況
な
ど
を
把
握
す
る
。

●
地
域
学
習
会
ご
と
に
講
演
者
紹
介
リ
ス
ト

　

な
ど
を
作
成
。V
H
O-

n
e
t
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ

　

で
公
開
す
る
。

●
人
材
育
成
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
や
V
H
O-

n
e
t

　

認
定
ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
を
検
討
す
る
。

●
団
体
運
営
の
ノ
ウ
ハ
ウ
な
ど
V
H
O-

n
e
t

　

な
ら
で
は
の
テ
ー
マ
を
取
り
上
げ
て
、書
籍

　

や
小
冊
子
、D
V
D
を
作
成
す
る
。

●
小
学
生
に
も
わ
か
る
医
学
の
本
や
V
H
O-

　

n
e
t
紹
介
冊
子
を
発
行
す
る
。

●
患
者
用
手
帳
の
作
成
。

●
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
事
例
集
や
エ
ピ
ソ
ー
ド
を

　

ま
と
め
る
。

●
運
営
に
役
立
つ
知
識
や
文
書
の
ひ
な
形

　

を
V
H
O-

n
e
t
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
で
会
員
向

　

け
に
公
開
。

●
地
域
学
習
会
の
メ
ー
リ
ン
グ
リ
ス
ト
、S
N
S

　

な
ど
の
活
用
。

●
地
域
学
習
会
間
の
交
流
を
活
発
に
す
る
。

●
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
を
地
域
で
開
催
す
る
。

●
地
域
の
福
祉
避
難
所
な
ど
を
調
査
し
、全

　

国
的
な
マ
ッ
プ
を
作
る
。

●
障
害
者
手
帳
や
特
定
疾
患
な
ど
に
認
定
さ
れ

　

て
い
な
い〝
制
度
の
谷
間
の
人
〞に
、V
H
O-

　

n
e
t
の
証
明
書
を
発
行
し
、支
援
が
受
け

　

ら
れ
る
よ
う
に
す
る
。

●
緊
急
時
の
連
絡
リ
ス
ト
を
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
の

　

掲
示
板
な
ど
で
情
報
共
有
。

●
10
月
最
後
の
土
日
や
最
終
週
に
キ
ャ
ン
ペ

　

ー
ン
を
実
施
。障
が
い
者
の
マ
ー
ク
の
浸
透

　

な
ど
、具
体
的
な
テ
ー
マ
を
取
り
上
げ
る
。

●
研
究
者
や
支
援
者
の
育
成
に
取
り
組
む
。

●
過
去
の
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
の
テ
ー
マ
を
再
度

　

取
り
上
げ
る
。

●
家
族
の
交
通
費
な
ど
の
支
援
に
取
り
組
む
。

●
団
体
の
困
り
事
を
相
談
す
る
窓
口「
な
ん

　

で
も
相
談
」の
設
置
。

も
っ
と
活
か
し
た
い
V
H
O-

ne
t

多
く
の
グ
ル
ー
プ
で
今
後
の
活
動
に
向
け
て

の
キ
ー
ワ
ー
ド
や
テ
ー
マ
、基
本
的
な
考
え

方
が
ま
と
め
ら
れ
ま
し
た
。

実
践
的
な

災
害
対
策
を
し
よ
う

東
日
本
大
震
災
の
経
験
を
ふ
ま
え
て
、防
災

へ
の
ア
プ
ロ
ー
チ
や
支
援
の
あ
り
方
を
検
討

し
ま
し
た
。

人
材
活
用
や

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
へ
の
取
り
組
み

V
H
O-

n
e
t
で
集
ま
っ
た
人
材
の
活
用
や
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
の
資
格
創
出
に
つ
い
て
、具
体

的
な
ア
イ
デ
ア
や
仕
組
み
が
提
案
さ
れ
ま
し
た
。

「
V
H
O-

ne
t
の
日
」や

「
V
H
O-

ne
t
ウ
ィ
ー
ク
」を

設
け
よ
う

V
H
O-

n
e
t
啓
発
の
キ
ャ
ン
ペ
ー
ン
を
展
開

す
る
と
い
う
提
案
が
複
数
の
グ
ル
ー
プ
か
ら

出
さ
れ
、全
体
討
論
で
も
賛
同
さ
れ
ま
し
た
。

印
刷
物
や
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を

制
作
し
よ
う

多
く
の
グ
ル
ー
プ
か
ら
、各
団
体
の
活
動
紹

介
や
、今
ま
で
蓄
積
し
て
き
た
ノ
ウ
ハ
ウ
な

ど
を
制
作
物
に
ま
と
め
、社
会
に
発
信
す
る

企
画
が
提
案
さ
れ
ま
し
た
。

地
域
学
習
会
を

活
性
化
し
よ
う

さ
ま
ざ
ま
な
視
点
か
ら
、地
域
学
習
会
の
活

性
化
や
連
携
が
提
案
さ
れ
ま
し
た
。

そ
の
他

ほ
か
に
も
V
H
O-

n
e
t
な
ら
で
は
の
企
画

や
提
案
が
あ
り
ま
し
た
。



最後の分科会を経て、世話
人のみなさんが各グループ
のまとめを発表しました。
提案内容は今後、世話人会
などで検討する予定です。

阿部 一彦 さん 
（（財）仙台市障害者福祉協会）

私たちは内向き・外向き・横向きと
いう発表をしたが、各グループと
も共通点が多い。特に、他の団体
との連携など横向きという視点
は重要だと思う。

近藤 新二 さん
（ポリオ友の会東海）

今回話し合ったことをまとめて
合同報告会で検討し、地域学
習会に広め、人材を探して、リスト
を作成し、ウェブサイトに掲載し
たい。

中井 伴子 さん 
（日本ハンチントン病ネットワーク）

横向き・外向きの連携や「なんで
も電話相談」の提案に感心した。
私たちは、まず資金の調達・運用
の企画などから取り組むことを
提案したい。

増田 一世 さん
（（社）やどかりの里）

講師派遣などの企画を具体化
したい。すぐに取り組めることか
ら始め、そしてVHO-netの存在
を広め、地域学習会も活性化
させていきたい。

松原 玲子 さん
（乳腺患者会プリティふらわぁ）

同じような課題をまとめて、取り組
みの進捗状況も共有していきた
い。小学生向けの書籍は、東日本
大震災時の経験からも必要だと
思う。

千葉 均 さん
（（社）全国脊髄損傷者連合会）

VHO-net認定ピアカウンセラーに
ついては、すでに取り組んでい
る団体や地域学習会を中心に
具体的に進めたい。10月最終週
にVHO-netウィークを提案したい。

照喜名 通 さん
（認定NPO法人 アンビシャス）

仲間づくりやリーダー研修など、
VHO-netに参加することのメリット
を伝えたい。ヘルスケア関連団体
の体験談集や運営のノウハウなど
の書籍発行に取り組んでいきたい。

陶山 えつ子 さん
（くまもとぱれっと）

体験談集『生きる』について、地域
学習会を利用して取り組みたい。
ノウハウ集を作ると過去のテーマ
も学べる。災害対策では携帯
カードを検討したい。

藤江 茂司 さん 
（NPO法人 日本コンチネンス協会）

災害支援として震災時のマニュアル
収集と緊急医療手帳作成を提案
したい。「VHO-netの日」の提案に
は賛成。VHO-netかヘルスケアに
するかは討議が必要。

全体討論での発表から



構築してきたネットワークを活かし、新たな歩みへ

VHO-netワークショップの継続と
発展の理由を探る
2001年から開催されてきたVHO-netワークショップは、話し合いの中からさまざまな成果
を生み出し、各分野とのネットワークを育み、地域での活動を活性化してきました。ヘルス
ケア関連団体や障がい者団体のリーダーたちが集い、ネットワークを構築する試みが10年
以上にわたって継続・発展してきた理由を、この10年間の歩みをもとに考えてみました。

「活動にかりたてるもの・こえるもの」
日頃、課題を抱え、孤立することが多い各団体の
リーダーが「個」に戻り、グループワークによって
悩みを共有することで癒され、横のつながりを
もつ第一歩となりました。

「自分づくり・ひとづくり」
単に人材育成にかかわる問題だけではなく、会の
運営やネットワークづくりに話が広がり、さまざまな
視点から、現在の課題や将来の夢などがグループ
発表されました。

「もったいない！ 
VHO-netの活かし方」
よりよい医療や生活の実現に向けて、過去10年間
の実績やネットワークを活かし、VHO-netとして
何ができるのか、具体的な話し合いが行われました。

「患者力」医師とのパートナーシップ
前年度のテーマを受け継ぎ、多くの医療関係者の
参加を得て話し合いました。グループ発表では
特に「情報の収集、発信、共有」の重要性が認識
されました。

「つたえる」
正確な情報を伝えたい人たちに
本当に伝えたいことが、伝えたい人に、思ったとお
りに伝わっているか、情報の発信や収集、協働の
あり方などについて考えました。

「つづける」chance・challenge・change
これまでの活動において変化を求められた時、
よい機会にめぐまれた時、新しいことに挑戦した時
に、どのように対処し、何のために続けられたかを
話し合いました。

「集う・たのしむ・見つける」
これまでを振り返り、未来のために
10年を振り返って、個人あるいは団体として、
VHO-netとのかかわりによって何が変わったのか
を見つめ、今後の活動に向けて夢を語り合いました。

「情報活用術」
収集と提供の方法を考える
第6回で、パートナーシップやコミュニケーション
について議論された内容を、さらに具体化してい
くための検討が行われました。

「ひとりの気づきはみんなの気づき」
「役員のチームワーク」「後継者育成」「活動資金
の確保と運用」など、実際の活動に役立つテーマ
について討議し、今後も課題を共有して解決へ
の糸口を見つけることを確認し合いました。

「未来に向けて、充実と広がり」
「これからのNPOの運営」「ヘルスケア関連団体
による医学教育へのかかわり」という2つの課題
について討議し、これを機に地域学習会でも模擬
講演などの活動が始まりました。

「つなぐ」
～医療関係者とのよりよい関係～
地域医療の重要性、医者・患者の関係などについて
の講演を受けて、分科会を行いました。この回から、
多くの医療関係者が参加するようになりました。



「VHO-netは、いろいろな立場の人が社会や医療、
生活をよりよくするために集まったネットワーク」
（NPO法人 MSキャビン　中田 郷子さん）

「ワークショップに参加し、話し合い、意見を出し合う中
で、みなが成長する」 
（NPO法人 日本コンチネンス協会　藤江 茂司さん）

「さまざまな垣根を越えて、いろいろな問題について
語り合い、思いを共有して、なにかを見出していく場」
（（社）全国脊髄損傷者連合会　千葉 均さん）

「団体のリーダーが集まって悩みを共有するなど、セル
フヘルプ活動をする中で自己研鑽を深められる」
（埼玉ピアサポート研究会　高畑 隆さん）

「違った視点や意見にふれることによって、自分が充電
できる」
（NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク　三原  睦子さん）

「自分と異なる病気や障がいのある人たちと交流し、生き様
を知る機会であり、それだけで自分自身も勇気がわく」
（CMT友の会　栗原 久雄さん）

「『よし、明日もがんばろう！』と思えるところです」
（世話人  くまもとぱれっと　陶山 えつ子さん）

「自分の立場を意識せずに参加できる」
（地方独立行政法人 東京都健康長寿医療センター
島田 千穂さん）

「自分の団体の活動に対しても、少しずつ自信をもつ
ことができた」
（のどかの会　山根 則子さん）

「共通点を見出そうという志向があり、リーダーの人
たちも自分の苦労を話せる安心感がある」
（社）やどかりの里　増田 一世さん）

新たな活動の拡がりへの期待
 ～まねきねこから見たVHO-netワークショップ～
VHO-net第1回ワークショップは、疾病当事者、障がい者、
家族、支援者などの団体のリーダーが一堂に会し、共通
課題を話し合い、交流を通してエンパワメントし、疾病・障
がいの違いや立場の違いを超えたネットワークを構築するこ
とを目的に開催されました。それまで、自団体運営の難しさ
やリーダーの孤独について語り合う機会は例がなかったこ
とから、参加者は堰を切ったように、自らの疾病や障がい
の大変さ、団体運営の苦労などを熱く語り合いました。
2回目、3回目と回を追うごとに参加者間の親睦や理解
が深まり、違いを強調するよりも共通点を見出し、課題を
共有し、解決に向けてともに取り組んでいこうという機運
が生まれ情報交換や交流も盛んになりました。さらに、
VHO-netの活動に参加する中で、会議の進行役として
のスキルを身につけるメンバーが増え、より有意義な話
し合いができるようになりました。
また、地域学習会が次 と々誕生し、地域での活動の裾野
も拡がりました。『患者と作る医学の教科書』発刊や医学
教育への参加を通して、医療関係者との協働も実現す
るようになり、福祉や行政とのネットワークも徐々に拡がり

始めました。
『まねきねこ』では取材を通して、ワークショップの経験が
参加者のみなさんを成長させ、笑顔を増やし、力づけて
いくことを実感してきました。参加者一人ひとりが主役と
なって、主体的に活動に取り組み、多くの人 と々交流し
時間を共有することによって、新しい気づきや学び、つな
がりが生まれ、参加者の間に確かなネットワークが育くまれ
ています。
第11回のワークショップでは、「次の10年間」への活動と
して、過去10年間に蓄積した活動実績やノウハウ、ネット
ワークを活かし、よりよい医療や生活を実現するために、
VHO-netとして社会に働きかけようという話し合いが行
われました。発表された提案やアイデアについて、具体
的な検討も始まっています。
長期的な展望のもと、新たなステップに進んだVHO-net
のワークショップが、ヘルスケア関連団体のリーダーの
みなさんに、さらに多くの気づきや成長をもたらす実り
多いものとなることを期待しながら、今後もVHO-netの
活動を見守りたいと思います。

V
H
O-

n
e
t
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
っ
て
?

世
話
人
、ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
準
備
委
員
の

み
な
さ
ん
に
お
聞
き
し
ま
し
た
。



「
障
が
い
者
や
高
齢
者
の
ニ
ー
ズ
か
ら
出
発
す
る
」を

 
モ
ッ
ト
ー
に
、研
究・
開
発
を
展
開

兵
庫
県
立 

福
祉
の
ま
ち
づ
く
り
研
究
所

JR明石駅からバスで約15分。広大な敷地に建つ兵庫県立総合リハビリテーションセンター
［指定管理者：(社福)兵庫県社会福祉事業団］の組織のひとつに位置づけられる、兵庫県立福祉
のまちづくり研究所。街や住宅のバリアフリー、障がい者や難病患者のための福祉機器の開発、
介護・リハビリテーション技術の普及・啓発など、全国でもめずらしい、幅広い視野と専門性を
兼ね備えた研究施設です。主任研究員の北川博巳さんと橋詰努さんにお話を伺いました。

福
祉
の
ま
ち
づ
く
り
研
究
所（
以
下
、ま
ち
づ
く

り
研
究
所
）は
、兵
庫
県
が
1
9
9
2
年
、全
国

に
先
駆
け
て
制
定
し
た
福
祉
の
ま
ち
づ
く
り

条
例
を
具
現
化
す
る
た
め
に
、1
9
9
3
年
に

開
設
さ
れ
ま
し
た
。当
初
は「
福
祉
の
ま
ち
づ

く
り
工
学
研
究
所
」で
、お
も
に
工
学
的
な
観

点
か
ら
ユ
ニ
バ
ー
サ
ル
社
会
を
実
現
し
て
い
く

研
究
開
発
が
目
的
で
し
た
。高
齢
化
社
会
な
ど

に
対
応
す
る
た
め
、2
0
0
9
年
に
研
究
体

制
を
再
編
し
、現
在
の
名
称
と
な
り
ま
し
た
。

情
報
の
収
集・発
信
を
行
う〈
企
画
情
報
課
〉、

安
全・安
心
の
ま
ち
づ
く
り
支
援
な
ど
の
研
究

を
行
う〈
研
究
第
一グ
ル
ー
プ
〉、リ
ハ
ビ
リ
テ
ー

シ
ョ
ン
支
援
技
術
や
補
装
具
の
研
究
制
作
を

行
う〈
研
究
第
二
グ
ル
ー
プ
〉、そ
し
て〈
家
庭

介
護・リ
ハ
ビ
リ
研
修
セ
ン
タ
ー
課
〉の
4
つ
の

課
が
あ
り
ま
す
。土
木
、機
械
、シ
ス
テ
ム
、生
体

工
学
、都
市
計
画
、医
療
、保
健
、福
祉
な
ど
、

さ
ま
ざ
ま
な
分
野
の
専
門
ス
タ
ッ
フ
が
実
践
的

な
研
究
開
発
、技
能
研
修
や
人
材
育
成
研
修

を
実
施
。兵
庫
県
か
ら
の
受
託
事
業
、助
成

金
事
業
な
ど
、現
在
16
の
経
常
テ
ー
マ
が
進
行

し
、企
業
や
大
学
と
連
携
し
な
が
ら
取
り
組

ん
で
い
ま
す
。

設
立
の
背
景
や
経
緯
を

教
え
て
く
だ
さ
い

主任研究員兼第一グループ長

北川 博巳 さん
主任研究員兼第二グループ長

橋詰 努 さん

●2011年の『玉津どきどきフェスティバル』

〈福祉用具展示ホール〉
車いす、杖、ベッド、入浴道具、食事道具などの福祉用具約1,200点を展示。土日も開館し、スタッフ
が常駐して相談を受け、福祉用具や住宅改修などの最新情報を発信している。展示ホールに隣接
して高齢者や障がい者にやさしいモデルハウス『ウェルフェアテクノハウス神戸』があり、バリアフリー
の住まいづくりを考える場として、全国から多くの見学者が訪れている。



開
設
当
初
か
ら
の
理
念
と
し
て
、「
地
域
に
学
ぶ・

障
が
い
者
に
学
ぶ・高
齢
者
に
学
ぶ
」を
掲
げ
て

き
ま
し
た
。1
9
9
5
年
の
阪
神
大
震
災
後
、

兵
庫
県
で
は
、社
会
基
盤
の
整
備
に
当
事
者
参

加
と
い
う
気
運
が
高
ま
り
ま
し
た
。ゼ
ネ
コ
ン

や
設
計
者
だ
け
に
任
せ
ず
、復
興
計
画
に
地

域
の
人
や
障
が
い
の
あ
る
人
に
も
入
っ
て
も
ら

い
、意
識
を
共
有
し
て
い
こ
う
と
い
う
も
の
で

す
。私
た
ち
も
技
術
が
出
発
点
で
は
な
く
、ま

ず
ニ
ー
ズ
を
念
頭
に
置
い
て
い
ま
す
。た
と
え

ば
視
覚
障
が
い
者
の
バ
リ
ア
フ
リ
ー
で
は
、長
ら

く
先
天
盲
を
想
定
し
て
取
り
組
ん
で
き
ま
し

た
。と
こ
ろ
が
、網
膜
色
素
変
性
症
な
ど
後
天

性
の
、見
え
に
く
い
と
い
う
方
た
ち
の
話
を
聞
く

と
、夜
盲
症
が
進
む
た
め
に
夜
の
外
出
が
困
難

に
な
る
と
。そ
こ
か
ら
、道
路
面
に
光
を
照
射

し
て
マ
ー
ク
を
つ
く
る〈
L
E
D
誘
導
シ
ス
テ

ム
〉を
開
発
し
ま
し
た
。〈
リ
ウ
マ
チ
患
者
用
作

業
い
す
〉は
、「
完
全
に
座
って
し
ま
う
と
立
ち
上

が
る
の
が
困
難
。〝
ち
ょい
が
け
〞が
で
き
、室
内

で
小
回
り
が
き
く
椅
子
を
」と
い
う
声
か
ら
生

ま
れ
た
製
品
で
す
。障
が
い
者
団
体
や
患
者
団

体
の
方
々
に
モ
ニ
タ
ー
協
力
を
し
て
も
ら
う
こ

と
も
あ
り
ま
す
。ま
ず
は
個
人
の
ニ
ー
ズ
に
応

え
て
試
作
し
、そ
こ
か
ら
汎
用
性
を
探
り
、検

証
し
、企
業
や
大
学
と
の
共
同
開
発
で
製
品

化
す
る
と
い
う
流
れ
が
基
本
に
な
って
い
ま
す
。

行
政
窓
口
か
ら
の
呼
び
か
け
も
あ
り
ま
す
が
、

直
接
、持
ち
込
ま
れ
る
こ
と
が
多
い
で
す
ね
。

当
館
1
階
の「
福
祉
用
具
展
示
ホ
ー
ル
」に
来

館
し
、こ
ん
な
こ
と
で
困
っ
て
い
る
と
い
う
ス
タ

ッ
フ
へ
の
相
談
か
ら
、ま
た
総
合
リ
ハ
ビ
リ
セ
ン

タ
ー
に
は
中
央
病
院
や
自
立
生
活
訓
練
セ
ン

タ
ー
な
ど
も
あ
り
、看
護
や
リ
ハ
ビ
リ
ス
タ
ッ
フ

と
の
勉
強
会
で
キ
ャッ
チ
す
る
こ
と
も
あ
り
ま

す
。1
9
9
3
年
に
企
業
と
共
同
開
発
し
た

「
イ
ン
テ
リ
ジ
ェン
ト
大
腿
義
足
」は
世
界
初
の

マ
イ
コン
制
御
式
義
足
膝
継
手
で
、身
体
障
害
者

福
祉
法
で
認
定
さ
れ
世
界
的
な
ヒ
ッ
ト
商
品

と
な
り
ま
し
た
。そ
の
こ
と
か
ら
特
に
義
肢

装
具
は
全
国
か
ら
問
い
合
わ
せ
や
改
良
な
ど

の
意
見
が
寄
せ
ら
れ
ま
す
。も
ち
ろ
ん
こ
の
よ

う
な
成
功
例
ば
か
り
で
は
な
く
、製
品
化
さ
れ

て
も
な
か
な
か
売
れ
な
い
ケ
ー
ス
も
多
々
あ
る

の
で
す
。採
算
ベ
ー
ス
に
の
ら
な
け
れ
ば
企
業

は
撤
退
し
、必
要
と
し
て
い
る
人
の
も
と
に
届

き
ま
せ
ん
。研
究
・
製
作
の
次
の
ス
テ
ッ
プ
、

P
R
活
動
、購
入
時
の
補
助
金
対
象
商
品
に

ま
で
も
って
い
く
戦
略
が
必
要
で
す
。

ま
ち
づ
く
り
研
究
所
は〝
開
か
れ
た
研
究
所
〞

と
し
て
、兵
庫
県
や
他
県
の
方
々
と
の
交
流
を

図
っ
て
い
ま
す
。市
民
参
加
の
イ
ベ
ン
ト『
玉
津

ど
き
ど
き
フ
ェス
テ
ィ
バ
ル
』を
年
1
回
開
催

し
、2
0
1
1
年
は
車
い
す
や
リ
フ
ト
な
ど
の

展
示
を
テ
ー
マ
に
、模
擬
店
や
さ
ま
ざ
ま
な

体
験
コ
ー
ナ
ー
を
用
意
し
、た
く
さ
ん
の
人
で

賑
わ
い
ま
し
た
。公
開
講
座
も
行
って
い
ま
す
。

当
館
に
あ
る
多
目
的
実
験
室
に
坂
道
や
段
差

を
し
つ
ら
え
、車
い
す
を
体
験
し
て
も
ら
う

講
座
で
は
、子
ど
も
を
含
め
た
一
般
市
民
、

そ
し
て
道
路
建
設
会
社
の
方
々
に
も
呼
び
か

け
ま
し
た
。私
た
ち
は「
つ
く
る
」「
使
う
」

だ
け
で
な
く
、「
気
づ
く
」こ
と
も
、と
て
も

大
切
だ
と
思
っ
て
い
ま
す
。体
験
す
る
こ
と
で

当
事
者
の
不
自
由
さ
に
気
づ
く
。そ
こ
か
ら

思
い
や
り
の
あ
る
社
会
が
築
か
れ
て
い
く
と

考
え
て
い
ま
す
。

製
品
開
発
後
の
P
R
も
含
め
て
、ど
の
よ
う
に

し
て
普
及
さ
せ
て
い
く
か
が
、大
き
な
課
題

で
す
。た
と
え
ば
、小
児
筋
電
義
手
の
場
合
、

先
天
性
の
上
肢
欠
損
児
は
自
分
な
り
に
訓
練

し
、特
に
不
自
由
と
感
じ
ず
に
暮
ら
し
て
い
る

ケ
ー
ス
も
あ
り
ま
す
。私
た
ち
は
バ
イ
オ
リ
ン

に
着
目
し
、弓
を
引
い
て
演
奏
す
る
楽
し
さ

を
体
験
し
て
も
ら
い
、コ
ン
サ
ー
ト
を
開
い
て
、

マ
ス
コ
ミ
に
も
取
り
上
げ
ら
れ
ま
し
た
。早
い

時
期
か
ら
義
手
を
使
い
始
め
、成
人
し
て
も

継
続
し
て
使
っ
て
い
く
。そ
れ
が
普
及
に
つ
な

が
り
ま
す
。こ
れ
ま
で
に
開
発
し
た
製
品
も

含
め
、市
場
に
出
て
実
用
化
さ
れ
る
た
め
の
知

恵
を
絞
って
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

都
市
部
だ
け
で
な
く
、郊
外
や
地
方
部
の
生
活

課
題
も
多
く
出
て
き
て
い
ま
す
。バ
リ
ア
フ
リ
ー

の
整
備
に
加
え
、移
動
交
通
手
段
な
ど
の
支

援
環
境
づ
く
り
な
ど
、高
齢
者
も
視
野
に
入

れ
た
対
策
が
必
要
で
す
。今
、取
り
組
ん
で
い

る
の
は
、元
気
な
高
齢
者
の
健
康
を
維
持
し

て
い
く
た
め
の
研
究
で
す
。メ
タ
ボ
対
策
と
し

て
、自
分
の
体
型
を
実
際
に
見
て
、体
脂
肪
を

計
り
、ど
の
よ
う
な
運
動
を
ど
れ
だ
け
す
る

と
効
果
的
か
を
可
視
化・メ
ニュ
ー
化
し
て
い
く

も
の
で
す
。高
齢
化
社
会
と
い
う
大
き
な
流

れ
を
受
け
て
、ま
ち
づ
く
り
研
究
所
の
研
究

テ
ー
マ
は
、さ
ら
に
広
が
って
い
ま
す
。

情
報
発
信
や
啓
発
の
た
め
に
、

ど
の
よ
う
な
事
業
を

さ
れ
て
い
ま
す
か

研
究
開
発
の
テ
ー
マ
は

ど
の
よ
う
に
決
定
す
る
の
で
す
か

障
が
い
者
の
声
も
届
い
て
い
ま
す
か

こ
れ
か
ら
の
取
り
組
み
や

抱
負
を
お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

ニ
ー
ズ
は
ど
の
よ
う
に
し
て

キ
ャ
ッ
チ
す
る
の
で
し
ょ
う
か

兵庫県立 福祉のまちづくり研究所
兵庫県神戸市西区曙町1070
（兵庫県立総合リハビリテーションセンター内）
電話 078-927-2727

福祉用具展示ホール
●開館日：祝日・年末年始を除く毎日
●開館時間：午前9時～午後5時30分
●相談日：月～金曜

①リウマチ患者用作業いす。手前はリハビリ用の
　六輪型歩行器。
②稀少難病であるFOP（進行性骨化性線維異形成症）
　のニーズから開発された、電動式立位移動補助用具。
　立位で移動でき、水平姿勢での休息も可能。
③さまざまな舗装パターンが設置されている多目的
　実験室。車いすや白杖を使っての実験や講座が
　行われている。
④モデルハウス内の寝室展示



全
国
筋
無
力
症
友
の
会

 

事
務
局
長
　
北
村 

正
樹 

氏

全
国
筋
無
力
症
友
の
会
は
、重
症
筋
無
力
症
患
者・家
族
の
励
ま
し
合
い
と
情
報
交
換
、医
療
の
向
上
と
福
祉
増
進
の
た
め
に
、

1
9
7
1
年
に
設
立
さ
れ
ま
し
た
。2
0
1
2
年
に
結
成
40
周
年
記
念
大
会
の
開
催
を
控
え
た
、歴
史
あ
る
患
者
団
体
で
す
。

全
国
に
27
の
支
部
を
も
ち
、相
談
事
業
や
後
継
者
育
成
に
も
積
極
的
に
取
り
組
ん
で
い
ま
す
。京
都
市
の
N
P
O
法
人
京
都
難
病

連
内
に
あ
る
事
務
局
で
、事
務
局
長
の
北
村
正
樹
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

重
症
筋
無
力
症
は
、眼
症
状
か
ら

全
身
の
筋
力
低
下
な
ど
症
状
に

個
人
差
の
あ
る
特
定
疾
患

40
年
の
歩
み
の
中
で

全
国
各
地
に
支
部
が
誕
生
、

支
部
ご
と
の
役
割
分
担
も
進
む

重
症
筋
無
力
症
は
、神
経
と
筋
肉
の
接
合

部
に
異
常
が
起
こ
る
病
気
で
、筋
肉
の
収

縮
力
が
低
下
し
、疲
れ
や
す
く
な
っ
た
り
、

筋
肉
に
力
が
入
ら
な
く
な
っ
た
り
す
る

自
己
免
疫
疾
患
で
す
。最
初
に
現
れ
る

症
状
の
う
ち
最
も
多
い
も
の
に
、ま
ぶ
た

が
下
が
る
、物
が
二
重
に
見
え
る
な
ど
の

眼
症
状
が
挙
げ
ら
れ
ま
す
。眼
症
状
だ
け

の
場
合
も
あ
れ
ば
、咀
嚼
障
が
い
、嚥
下

障
が
い
、喋
り
に
く
く
な
る
構
音
障
が
い
、

あ
る
い
は
全
身
の
筋
力
低
下
な
ど
、症
状
の

現
れ
方
や
程
度
に
大
き
な
個
人
差
が
あ

る
こ
と
を
特
徴
と
し
ま
す
。ま
た
、急
速
に

病
状
が
悪
化
し
、呼
吸
困
難
に
陥
っ
て
、命

の
危
険
に
さ
ら
さ
れ
る
場
合
も
あ
り
ま
す
。

日
本
で
の
患
者
数
は
年
々
増
加
傾
向

に
あ
り
、2
0
0
9
年
の
調
査
で
は
、

1
7
0
0
0
人
を
超
え
ま
し
た
。発
症

年
齢
は
3
〜
5
歳
の
幼
児
期
、女
性
の

思
春
期
、近
年
は
男
性
の
高
齢
で
の
発
症

が
目
立
ち
ま
す
。

神
経
内
科
の
専
門
で
す
が
、眼
症
状
か
ら

現
れ
る
た
め
眼
科
を
受
診
し
、眼
科
医
が

専
門
知
識
を
も
た
な
い
場
合
に
は
、診
断

が
つ
く
ま
で
1
年
近
く
か
か
っ
て
し
ま
う

ケ
ー
ス
も
少
な
く
あ
り
ま
せ
ん
。

全
国
筋
無
力
症
友
の
会（
以
下
、友
の
会
）

は
、1
9
7
1
年
、東
京
と
大
阪
の
患
者・

医
療
者
20
数
名
に
よ
っ
て
結
成
さ
れ
ま

し
た
。当
時
は
治
療
方
法
が
確
立
さ
れ
て

お
ら
ず
、4
人
に
1
人
は
呼
吸
筋
麻
痺
で

命
を
落
と
す
重
篤
な
疾
患
で
し
た
。翌
72

年
、国
は
ス
モ
ン
病
、A
L
S
、ベ
ー
チ
ェッ
ト

病
、重
症
筋
無
力
症
の
4
疾
患
を
特
定
疾

患
に
認
定
。以
降
、重
症
筋
無
力
症
に
つ
い

て
、さ
ま
ざ
ま
な
研
究
が
な
さ
れ
る
よ
う

に
な
り
ま
し
た
。依
然
と
し
て
原
因
は
解

明
さ
れ
な
い
も
の
の
、治
療
方
法
や
製
薬

開
発
は
進
み
、近
年
で
は
日
常
生
活
を

ほ
ぼ
支
障
な
く
送
る
こ
と
の
で
き
る
患
者

が
増
え
ま
し
た
。し
か
し
、ど
の
治
療
方

法
で
も
効
果
を
得
ら
れ
な
い
、ス
テ
ロ
イ
ド

剤
の
長
期
服
用
な
ど
で
副
作
用
に
苦
し
ん

で
い
る
患
者
も
い
ま
だ
に
多
く
い
る
の
が

現
状
で
す
。

友
の
会
で
は
、発
足
時
か
ら
医
療
講
演
会

の
開
催
、相
談
活
動
、機
関
誌
に
よ
る

情
報
提
供
を
通
じ
て
、患
者・家
族
の
交
流
、

国
へ
の
陳
情
活
動
を
続
け
て
き
ま
し
た
。

北
海
道
支
部
を
皮
切
り
に
、2
0
1
1
年

12
月
に
は
沖
縄
支
部
が
結
成
さ
れ
、現
在
、

全
国
27
都
道
府
県
に
広
が
って
い
ま
す
。

40
年
の
歩
み
に
は
紆
余
曲
折
が
あ
り
ま

し
た
。発
足
当
初
は
東
京
に
あ
っ
た
事
務
局

が
京
都
に
移
設
さ
れ
、相
談
事
業
は
京
都

支
部
、機
関
誌
の
発
行
は
北
海
道
支
部
、

厚
生
労
働
省
へ
の
陳
情
は
東
京
支
部
が
取

り
ま
と
め
る
な
ど
、役
割
分
担
さ
れ
て
い

ま
す
。よ
り
多
く
の
人
が
友
の
会
の
活
動

に
積
極
的
に
か
か
わ
る
よ
う
に
な
っ
た
の

は
、と
て
も
よ
い
こ
と
だ
と
思
って
い
ま
す
。

●年2回発行している機関誌『舫（もやい）』
　友の会発足当時は『希望』



■
組
織
の
概
要

全
国
筋
無
力
症
友
の
会

■
設　

立　

1
9
7
1
年

■
会
員
数　

1
2
8
0
名

■
支　

部　

全
国
都
道
府
県
27
支
部

主 な 活 動

■全国重症筋無力症フォーラム・交流会の開催（年1回）

■機関誌『舫』の発行（年2回）

■小児重症筋無力症患者・家族交流会の開催

■相談事業（電話・面談）

■リーダー育成のためのセミナーの開催

■ブロック交流会の開催

■ホームページによる情報発信

■（社）日本難病・疾病団体協議会
　（JPA）の活動への積極参加

若
い
世
代
を
中
心
に
、

本
部
や
支
部
の
後
継
者
を

育
て
る
た
め
の
セ
ミ
ナ
ー
を
実
施

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
力
の
強
化
と

専
門
医
を
増
や
す
た
め
の

基
金
創
設
を
目
指
し
て

2
0
0
9
年
か
ら
、次
世
代
の
リ
ー
ダ
ー

育
成
の
セ
ミ
ナ
ー
を
年
1
回
、1
泊
2
日

で
開
催
し
て
い
ま
す
。友
の
会
の
人
材
育

成
を
主
目
的
に
し
た
も
の
で
、全
国
の
支

部
に
、で
き
る
だ
け
若
い
世
代
の
参
加
を

呼
び
か
け
て
い
ま
す
。コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン

技
術
や
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
レ
ベ
ル
ア
ッ
プ
、友

の
会
や
難
病
対
策
の
歴
史
と
今
後
の
動
向

を
学
ぶ
と
い
う
研
修
内
容
で
す
。本
部
や

支
部
の
後
継
者
を
早
い
段
階
か
ら
育
成

し
、互
い
の
交
流
を
深
め
て
い
く
こ
と
は
、

組
織
の
強
化
だ
け
で
な
く
、新
し
い
風

を
吹
か
せ
る
こ
と
に
も
つ
な
が
り
ま
す
。

早
く
も
効
果
が
現
れ
つ
つ
あ
り
、今
後
も

セ
ミ
ナ
ー
活
動
を
充
実
さ
せ
て
い
き
た
い

と
考
え
て
い
ま
す
。

相
談
事
業
は
京
都
の
事
務
局
が
担
当
し

て
い
ま
す
。京
都
難
病
連
内
に
あ
る
た
め
、

月
曜
か
ら
金
曜
ま
で
必
ず
電
話
が
つ
な
が

り
、全
国
か
ら
相
談
が
寄
せ
ら
れ
ま
す
。

社
会
福
祉
士
や
看
護
士
が
相
談
員
と

し
て
配
置
さ
れ
、月
2
回
の
金
曜
日
に
は

医
師
が
来
所
し
て
、予
約
制
で
の
相
談
も

行
っ
て
い
ま
す
。そ
の
医
師
が
神
経
内
科

医
で
重
症
筋
無
力
症
の
専
門
と
い
う
こ
と

も
あ
り
、友
の
会
に
と
っ
て
非
常
に
心
強
い

存
在
で
す
。

こ
れ
か
ら
の
取
り
組
み
と
し
て
、ピ
ア
サ
ポ

ー
ト
力
を
全
支
部
で
レ
ベ
ル
ア
ッ
プ
し
て
い

き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

と
い
う
言
葉
が
定
着
し
て
き
た
の
は
こ
こ

数
年
の
こ
と
で
す
が
、患
者
同
士
の
情
報

交
換
や
励
ま
し
合
い
は
、思
え
ば
昔
か
ら
、

友
の
会
の
大
き
な
役
割
の
ひ
と
つ
で
し
た
。

た
だ
、か
つ
て
は
患
者
と
し
て
さ
ま
ざ
ま
な

経
験
を
積
ん
だ
方
が
大
勢
だ
っ
た
の
に

比
べ
、今
は
場
数
を
踏
め
と
いっ
て
も
そ
う

は
い
き
ま
せ
ん
。病
気
自
体
、治
療
方
法

も
変
わ
り
ま
し
た
し
、こ
の
時
代
に
合
っ
た
、

科
学
的
で
体
系
化
さ
れ
た
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

術
を
身
に
つ
け
て
い
く
こ
と
が
大
切
だ
と

思
い
ま
す
。同
じ
患
者
同
士
で
の
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
は
最
後
の
砦
の
よ
う
な
も
の
。

そ
こ
で
相
談
を
さ
れ
た
方
が
傷
つ
く
よ
う

な
こ
と
な
ど
、あ
っ
て
は
な
り
ま
せ
ん
。

そ
れ
は
医
療
者
に
言
わ
れ
る
よ
り
も

ダ
メ
ー
ジ
が
大
き
い
と
思
い
ま
す
か
ら
。

ま
た
、日
々
の
電
話
相
談
を
受
け
て
い
る

と
、全
国
的
に
病
気
の
診
断
が
遅
く
な
っ

て
い
る
と
痛
感
し
ま
す
。こ
れ
は
専
門
医

が
、特
に
地
方
で
減
っ
て
い
る
こ
と
が
原
因

だ
と
考
え
ら
れ
ま
す
。友
の
会
で
は
今
後
、

専
門
医
を
増
や
し
て
い
く
た
め
に
基
金
を

創
設
し
、研
究
の
助
成
金
を
出
し
て
い
く

構
想
を
練
っ
て
い
ま
す
。す
で
に
実
施
し
て

い
る
患
者
団
体
も
あ
り
ま
す
。情
報
や

ノ
ウ
ハ
ウ
を
キ
ャ
ッ
チ
し
な
が
ら
、実
現
に

向
か
っ
て
進
ん
で
い
き
た
い
と
考
え
て
い

ま
す
。

●リーダー育成のためのセミナーの様子。2011年は全国から29名が参加

●2010年第10回全国重症筋無力症フォーラム in 滋賀
　（2011年は東日本大震災発生のために中止）

2010年全国総会の様子



「のぞみ亭」担当

自
由
に
語
り
合
い
、聞
き
合
い
、交
流
す
る
場
と
し
て

の
ぞ
み
会
が
月
に
1
回
オ
ー
プ
ン
す
る「
の
ぞ
み
亭
」

変形性股関節症は、先天性股関節脱臼や臼蓋形成不全などをおもな原因と
する進行性の病気です。病状は年齢、発病時期、生活背景などによって個人差があり、
圧倒的に女性に多いことが特徴です。変形した股関節を元の状態に戻すことはできない
ため、発症すれば一生付き合うことにもなり、加齢とともに進行すると、痛みや跛行（足を
引きずるように歩くこと）などの症状が強まって、日常生活に支障をきたします。治療法に
は保存療法と関節温存手術、人工股関節置換術が挙げられます。特に人工股関節に
ついての医療技術は、近年めざましく進展していますが、異物を体内に埋め込むことに
抵抗のある患者は多く、治療法の選択には悩みがつきまといます。

NPO法人 のぞみ会　理事長　高野 紀美 さん

ま
ず
、「
の
ぞ
み
亭
」を
始
め
た

き
っ
か
け
を
教
え
て
く
だ
さ
い

の
ぞ
み
会
の
支
部
の
あ
る
県
で
は
交
流
会

が
開
か
れ
て
い
ま
す
。し
か
し
、東
京
に
は

支
部
が
な
い
た
め
、事
務
局
に
会
員
さ
ん

が「
悩
み
を
聞
い
て
ほ
し
い
」「
手
術
の
経

験
者
に
話
を
聞
き
た
い
」と
直
接
訪
ね
て

こ
ら
れ
る
こ
と
が
あ
り
、患
者
同
士
が
語

り
合
っ
た
り
、交
流
し
た
り
す
る
機
会
の

必
要
性
を
感
じ
て
い
ま
し
た
。そ
こ
で
、悩
み

や
不
安
、日
常
的
な
問
題
な
ど
を
自
由
に

話
せ
る
場
を
作
ろ
う
と
、2
0
0
4
年
に

始
め
た
の
が
、「
の
ぞ
み
亭
」で
す
。

当
初
は
、隔
月
の
会
合
で
、間
の
月
に
は

男
性
患
者
の
集
ま
り
で
あ
る「
紳
士
の

会
」を
開
い
て
い
ま
し
た
。「
の
ぞ
み
亭
」に

は
部
屋
に
入
り
き
ら
な
い
ほ
ど
の
参
加
者

が
集
ま
る
こ
と
も
あ
り
ま
し
た
。一方
、も
と

も
と
男
性
患
者
の
少
な
い
疾
病
で
、男
性

会
員
が
少
な
い
こ
と
か
ら
、「
紳
士
の
会
」

の
参
加
者
は
そ
れ
ほ
ど
多
く
は
あ
り
ま
せ

ん
で
し
た
。そ
こ
で
、2
0
1
1
年
4
月
か
ら

男
女
の
区
別
を
や
め
て
、8
月
と
12
月
を

除
き
、毎
月「
の
ぞ
み
亭
」を
開
く
こ
と
に

し
ま
し
た
。

中原 陽 さん　　   太田見 純子 さん　    水井 明美 さん        坂下 昌夫 さん

変形性股関節症の会であるNPO法人のぞみ会は、東京
の事務局に患者が集まり、病気や治療にまつわる悩み
や不安、家族にも打ち明けられないつらさなどを自由に
語り合う「のぞみ亭」を開いています。毎回、盛況で「のぞ
み亭」への参加をきっかけに、のぞみ会に入会する人や見
違えるように元気になる人もあり、充実した活動を続けてい
ます。患者が互いに語り合い、励まし合う――ヘルスケア
関連団体の原点ともいえる、のぞみ会の活動をご紹介します。



《参考資料》 のぞみ亭の「お約束」
1.自己紹介は手短に要点をまとめて、お名前・年齢・現在
　の症状を3分程度でお願いいたします。
2.病院やお医者様の紹介はいたしません。なお、この会は
　西洋医学に則っています。
3.この場でのお話は、自分の経験に基づいています。個人
　差があることをご理解いただきたいと思います。のぞみ亭
　は、同じ悩みを共有する場として提供しています。ここで
　のお話は守秘義務がありますので、お守りください。
4.なお、ここでお知り合いになった方たちで、住所・メール
　アドレスなど交換される場合もあると思いますが、くれぐれ
　も自己責任でお願いいたします。※会では責任を負いま
　せんので、ご了承ください。

「
の
ぞ
み
亭
」の
実
際
の
様
子
や

進
め
方
を
教
え
て
く
だ
さ
い
。

ま
た
、話
を
聞
く
側
と
し
て

心
が
け
て
い
る
こ
と
は

あ
り
ま
す
か

「
の
ぞ
み
亭
」担
当
者
が
進
行
役
と
な
り
、

最
初
に〝
の
ぞ
み
亭
の
お
約
束
〞を
提
示
し

て
か
ら
、全
員
の
自
己
紹
介
を
行
い
、悩
み

や
不
安
に
思
う
こ
と
、手
術
経
験
者
へ
の

質
問
な
ど
を
自
由
に
話
し
て
も
ら
い
ま
す
。

治
療
の
種
類
や
、話
し
た
い
内
容
で
分
か

れ
て
話
を
す
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。の
ぞ
み

亭
は
午
後
3
時
で
終
了
し
、そ
の
後
も
話

し
た
い
人
た
ち
に
は
、そ
れ
ぞ
れ
で
喫
茶
店

な
ど
へ
行
って
も
ら
い
ま
す
。

参
加
者
は
50
代
が
中
心
の
よ
う
で
す
。

ま
た
40
代
前
後
に
再
発
・
重
症
化
す
る

こ
と
が
多
く
、子
育
て
や
仕
事
に
忙
し
い

時
期
で
あ
り
、悩
ん
で
い
る
人
も
多
い
印
象

が
あ
り
ま
す
。連
続
し
て
参
加
す
る
人
は

少
な
い
で
す
が
、手
術
の
報
告
に
久
し
ぶ
り

に
顔
を
見
せ
て
く
れ
た
り
、「
こ
こ
に
来
る

と
元
気
を
も
ら
え
る
か
ら
」と
時
々
や
っ
て

来
る
リ
ピ
ー
タ
ー
も
い
ま
す
。

活
動
の
中
で
私
た
ち
が
心
が
け
て
い
る
の

は
、医
療
的
な
こ
と
は
医
師
に
相
談
し
て

も
ら
う
こ
と
、意
見
や
判
断
を
押
し
つ
け

な
い
こ
と
、個
人
情
報
を
慎
重
に
扱
う
こ
と

な
ど
で
す
。話
さ
れ
た
内
容
に
つ
い
て
は

記
録
も
取
り
ま
せ
ん
。ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
な
ど

で
開
催
の
告
知
は
し
ま
す
が
、気
軽
に
来
て

も
ら
う
た
め
、予
約
制
に
は
し
て
い
ま
せ
ん
。

「
の
ぞ
み
亭
」は
、参
加
者
が
自
分
の
思
い
を

語
り
、人
の
話
を
聞
く
場
で
あ
り
、治
療
法

な
ど
を
自
分
で
選
択
す
る
た
め
の
サ
ポ
ー
ト

と
認
識
し
て
い
ま
す
。私
た
ち
は
、相
談
に

答
え
る
の
で
は
な
く
、じ
っ
く
り
話
を
聞
く

だ
け
で
す
が
、多
く
の
人
は
聞
い
て
い
る

う
ち
に
元
気
に
な
り
、自
分
で
答
え
を
導

き
出
し
ま
す
。〝
同
じ
痛
み
を
知
っ
て
い
る

者
〞と
し
て
寄
り
添
う
こ
と
が
大
切
だ
と

思
って
い
ま
す
。

「
出
張
の
ぞ
み
亭
」な
ど
活
動

は
広
が
っ
て
い
ま
す
ね
。

今
後
の
取
り
組
み
に
つい
て

何
か
構
想
は
あ
り
ま
す
か

「
出
張
の
ぞ
み
亭
」は
2
0
1
0
年
か
ら

始
め
ま
し
た
。支
部
の
な
い
地
域
に
も
、で

き
る
だ
け
同
じ
よ
う
な
サ
ー
ビ
ス
を
提
供

し
よ
う
と
、支
部
の
な
い
県
を
選
び
、

2
0
1
0
年
は
栃
木
県
宇
都
宮
市
で
、

2
0
1
1
年
は
静
岡
県
富
士
市
で
開
催

し
ま
し
た
。ど
ち
ら
も
盛
況
で
、こ
の
よ
う

な
機
会
が
ほ
し
か
っ
た
と
い
う
声
が
、多
く

聞
か
れ
ま
し
た
。た
だ
、私
た
ち
自
身
も

患
者
で
あ
り
、遠
出
を
す
る
の
は
負
担
も

大
き
い
た
め
、今
後
、ど
の
よ
う
な
形
に

し
て
い
く
か
検
討
し
て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。

ま
た
、「
の
ぞ
み
亭
」に
関
し
て
は
、男
性
と

同
席
で
は
話
し
に
く
い
と
い
う
女
性
も
見

受
け
ら
れ
る
の
で
、少
し
検
討
が
必
要
だ

と
考
え
て
い
ま
す
。

私
た
ち
は
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
意
識
し
て

「
の
ぞ
み
亭
」を
始
め
た
わ
け
で
は
な
い
の

で
す
が
、同
じ
気
持
ち
を
抱
え
た
者
同
士

が
集
い
、語
り
合
う
こ
と
に
よって
得
ら
れ
る

も
の
は
大
き
い
よ
う
で
す
。「
の
ぞ
み
亭
」

に
参
加
し
た
こ
と
を
き
っ
か
け
に
、引
き
こ

も
り
が
ち
だ
っ
た
人
が
行
動
的
に
な
っ
た

り
、自
ら
の
経
験
を
医
療
講
演
会
で
発
表

す
る
な
ど
見
違
え
る
ほ
ど
積
極
的
に
な
っ

た
り
す
る
の
を
見
る
と
、私
た
ち
も
う
れ

し
く
思
い
ま
す
。

医
療
技
術
は
め
ま
ぐ
る
し
く
進
展
し
て

い
ま
す
。そ
の
中
で「
新
し
い
治
療
に
踏
み

切
れ
な
い
」「
手
術
後
が
不
安
」「
仕
事
や

家
族
の
事
情
で
治
療
に
専
念
で
き
な
い
」

な
ど
と
、医
療
の
は
ざ
ま
で
悩
む
患
者
も

い
ま
す
。そ
う
いっ
た
つ
ら
い
思
い
を
受
け

止
め
る
の
も
、ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
役
割

で
は
な
い
か
と
考
え
て
い
ま
す
。

「
の
ぞ
み
亭
」の
活
動
は
、多
く
の
人
か
ら

強
く
望
ま
れ
て
い
る
こ
と
を
実
感
し
て

い
ま
す
。患
者
で
も
あ
る
私
た
ち
が
運
営

す
る
に
は
困
難
も
あ
り
ま
す
が
、み
な
で

知
恵
を
出
し
合
い
、

協
力
し
合
い
な
が
ら

続
け
て
い
き
た
い
と

思
い
ま
す
。

NPO法人 のぞみ会

設　立　1986年
支　部　16支部
会員数　約6500名

●富士市での「出張のぞみ亭」



私
は
1
9
6
3
年
に
朝
日
新
聞
社
に
入
社
し
、科
学
部
で

医
療・健
康
面
を
担
当
し
て
い
ま
し
た
。リ
ウ
マ
チ
に
つい
て
調

べ
て
い
た
時
に「
リ
ウ
マ
チ
友
の
会（
現
在
は
社
団
法
人
）」

を
知
り
、初
め
て
患
者
さ
ん
の
視
点
と
出
会
い
ま
し
た
。

そ
れ
が
ご
縁
で
、1
9
6
5
年
の「
リ
ウ
マ
チ
友
の
会
」の
創
立

5
周
年
記
念
式
典
で
講
演
を
し
ま
し
た
。

次
に
、神
経
症
に
悩
む
人
た
ち
の
自
助
グ
ル
ー
プ「
生
活
の

発
見
会（
現
在
は
N
P
O
法
人
）」を
知
っ
て
、当
事
者
団

体
の
活
動
に
関
心
を
も
つ
よ
う
に
な
っ
た
の
で
す
。

1
9
7
3
年
に
朝
日
新
聞
か
ら
出
版
さ
れ
た
医
療
シ

リ
ー
ズ
で
は『
日
本
の
医
療・立
ち
上
が
っ
た
群
像
』と
し
て
、

当
事
者
団
体
の
活
動
を
紹
介
し
ま
し
た
。

そ
の
後
、デ
ンマ
ー
ク
の『
で
ん
ぐ
り
返
し
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
』に

出
会
い
、患
者
さ
ん
た
ち
が「
教
え
る
」と
い
う
立
場
に
な
る

こ
と
を
知
り
ま
し
た
。『
で
ん
ぐ
り
返
し
プ
ロ
ジェク
ト
』は
、

プ
ロ
の
物
の
見
方
を
広
げ
、意
識
を
変
え
る
た
め
に
考
え
ら

れ
た
医
療・福
祉
研
修
シ
ス
テ
ム
で
す
。本
物
の
声
を
聞
く

こ
と
に
は
、本
を
読
む
こ
と
で
は
決
し
て
得
ら
れ
な
い
も
の
が

あ
り
ま
す
。病
気
を
体
験
し
た
人
々
を
教
師
に
、医
療
や

福
祉
の
専
門
家
を
生
徒
に
す
る
―
―
つ
ま
り
、「
教
育
と

は
専
門
家
が
施
す
も
の
」と
い
う
常
識
を
真
っ
逆
さ
ま
に

ひ
っ
く
り
返
す
と
い
う
意
味
で
、こ
の
名
が
付
き
ま
し
た
。

病
気
の
経
験
が
あ
れ
ば
誰
で
も
教
師
を
務
め
ら
れ
る
わ
け

で
は
な
く
、プ
ロ
を
触
発
す
る
素
質
や
体
験
を
も
つ
人
を

選
び
、知
識
と
表
現
力
に
磨
き
を
か
け
、教
師
と
し
て
の
報
酬

を
き
ち
ん
と
支
払
う
と
い
う
仕
組
み
に
も
感
動
し
ま
し
た
。

2
0
0
1
年
か
ら
は
大
阪
大
学
大
学
院
で
ソ
ー
シ
ャ
ル

サ
ー
ビ
ス
論（
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
人
間
科
学
論
）と
い
う
講
義

を
受
け
も
ち
、当
事
者
に
発
信
し
て
い
た
だ
く
試
み
を

そ
の
後
も
続
け
て
い
ま
し
た
が
、当
事
者
の
声
が
、現
場
で

働
く
医
師
や
看
護
師
な
ど
の
医
療
ス
タ
ッ
フ
に
、な
か
な
か

届
か
な
い
こ
と
が
気
に
な
って
い
ま
し
た
。

そ
こ
へ
、国
際
医
療
福
祉
大
学
大
学
院
長
で
あ
っ
た
故
・

開
原
成
允
先
生
か
ら
、患
者
団
体
の
方
を
講
師
に
、医
療

ス
タ
ッ
フ
や
そ
の
卵
た
ち
を
聴
講
生
に
す
る
公
開
講
義

の
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
ト
と
い
う
、願
っ
て
も
な
い
話
が
持
ち
込

ま
れ
ま
し
た
。そ
れ
が
同
大
学
院
の
乃
木
坂
ス
ク
ー
ル
で

2
0
0
5
年
4
月
か
ら
行
わ
れ
た
講
義
、「
患
者
の
声
を

医
療
に
生
か
す
」で
す
。毎
回
、医
師
や
看
護
師
、ソ
ー
シ
ャ

ル
ワ
ー
カ
ー
、医
療
や
福
祉
を
志
す
学
生
、医
療
分
野
に

関
心
の
あ
る
ジ
ャ
ー
ナ
リ
ス
ト
な
ど
が
熱
心
に
授
業
に

参
加
し
、実
に
真
剣
に
受
け
止
め
て
く
れ
ま
し
た
。患
者

講
師
の
方
か
ら
、プ
ロ
の
人
た
ち
が
知
ら
な
い・教
科
書
に

も
載
っ
て
い
な
い
知
識
が
壇
上
で
語
ら
れ
る
こ
と
に
、現
役

の
医
師
や
看
護
師
も〝
目
か
ら
ウ
ロ
コ
〞の
よ
う
な
思
い
だ
っ

た
よ
う
で
す
。

医
療
分
野
に
造
詣
の
深
い
文
化
人
類
学
者
の
故
・
服
部

洋
一
さ
ん
が
、授
業
の
エ
ッ
セ
ン
ス
を
見
事
に
凝
縮・再
現

し
て
く
だ
さ
っ
た
書
籍『
患
者
の
声
を
医
療
に
生
か
す
』

（
医
学
書
院
）は
す
で
に
発
行
部
数
5
0
0
0
を
超
え
、

看
護
や
福
祉
の
教
育
現
場
で
も
活
用
さ
れ
て
い
ま
す
。

大熊由紀子さんは医学教育に携わる一方、「福祉と医療・現場と政策をつなぐ
志の縁結び係&小間使い」と名乗り、異なる幅広い分野の人を結ぶ「えにし
ネット」を主催されています。早くから当事者団体の活動に注目し、VHO-net
ワークショップにも参加されている大熊さんに、“当事者の声を活かしてより
よい医療福祉を実現したい”という熱い思いをお聞きしました。  

国際医療福祉大学大学院教授
医療福祉ジャーナリズム分野

大熊 由紀子 さん

大
熊
さ
ん
は
朝
日
新
聞
社
時
代
か
ら
、

当
事
者
団
体
の
活
動
を

積
極
的
に
紹
介
さ
れ
て
き
ま
し
た

そ
の
よ
う
な
経
験
が
、

「
患
者
の
声
を
医
療
に
生
か
す
」

授
業
に
つ
な
が
っ
て
い
く
わ
け
で
す
ね

日本の医療福祉をよりよく変える
ために、当事者発信の情報を届け
各分野の縁結びを

えにし



2
0
0
1
年
、朝
日
新
聞
社
を「
卒
業
」す
る
こ
と
に
な
っ

た
と
き
、取
材
を
通
じ
て
縁
の
あ
っ
た
60
人
が
発
起
人
と

な
り
、励
ま
す
会
を
企
画
し
て
く
だ
さ
い
ま
し
た
。そ
の
準

備
の
た
め
の
集
ま
り
で
、医
療
と
福
祉
の
連
携
が
必
要
と

言
わ
れ
な
が
ら
も
、分
野
が
少
し
違
う
と
言
葉
が
通
じ
な
い

こ
と
に
気
が
つ
き
ま
し
た
。た
と
え
ば
、医
療
分
野
の
人
は

「
支
援
費
」を
知
ら
ず
、福
祉
分
野
の
人
は「
E
B
M
」が

わ
か
ら
な
い
の
で
す
。医
療
と
福
祉
の
分
野
で
言
葉
が
通

じ
な
い
の
は一
大
事
と
考
え
、励
ま
す
会
を「
新
た
な
え
に

し
を
結
ぶ
会
」と
し
て
、私
と
の
縁
で
集
ま
っ
て
く
だ
さ
っ

た
当
事
者
、医
療
関
係
者
、支
援
者
、政
治
家
、メ
デ
ィ
ア

な
ど
分
野
の
違
う
方
々
の
間
に
、新
た
な
縁
を
結
ぶ
機
会

に
し
て
い
た
だ
き
ま
し
た
。そ
の
後
も
毎
年「
え
に
し
の

会
」を
開
催
し
、さ
ま
ざ
ま
な
縁
が
生
ま
れ
て
い
ま
す
。

そ
し
て
、さ
ら
に
縁
を
結
ん
で
い
こ
う
と
、医
療
と
福
祉
、

政
策
と
現
場
を
つ
な
ぐ
サ
イ
ト「
え
に
し
ネ
ッ
ト
」を
開
設
。

医
療
や
福
祉
に

志
が
あ
る
と
私
が

感
じ
た
人
に
、「
え

に
し
メ
ー
ル
」を
送

る
よ
う
に
な
り
ま

し
た
。現
在
は
海

外
も
含
め
て
毎

週
4
0
0
0
人

に
送
信
し
て
い
ま

す
。転
送
も
さ
れ

て
い
る
よ
う
で
、知
ら
な
い
人
か
ら
も
反
響
が
届
き
ま
す
。

え
に
し
メ
ー
ル
は
、心
が
通
じ
る
と
感
じ
た
人
た
ち
を
結

び
つ
け
る
こ
と
が
目
的
な
の
で
、あ
え
て
医
療
と
福
祉
と

行
政
な
ど
の
情
報
を
分
け
ず
に
、そ
し
て
、当
事
者
発
信
の

情
報
を
中
心
に
送
っ
て
い
ま
す
。当
事
者
団
体
が
投
げ
か

け
た
メ
ッ
セ
ー
ジ
に
賛
同
し
た
医
療
者
が
す
ぐ
に
行
動
を

起
こ
す
な
ど
、縁
を
結
ぶ
こ
と
の
さ
ま
ざ
ま
な
波
及
効
果

が
生
ま
れ
て
い
ま
す
。

V
H
O-

n
e
t
に
参
加
さ
れ
て
い
る
方
々
が
公
開
講
義

「
患
者
の
声
を
医
療
に
生
か
す
」の
患
者
講
師
を
務
め
て

く
だ
さ
っ
た
こ
と
か
ら
、か
か
わ
り
が
生
ま
れ
、ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
に
参
加
し
ま
し
た
。

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
は
、話
し
合
い
の
進
め
方
に
感
心
し
、あ
の

ス
キ
ル
を
リ
ー
ダ
ー
の
方
々
が
身
に
つ
け
て
所
属
す
る
団
体

の
会
議
で
活
用
で
き
れ
ば
、そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
が
成
長

す
る
の
で
は
な
い
か
と
期
待
し
て
い
ま
す
。ま
た
、み
な
で

食
事
を
し
た
り
泊
ま
っ
た
り
、楽
し
い
時
間
を
共
有
で
き

る
こ
と
も
素
晴
ら
し
い
で
す
ね
。当
事
者
団
体
の
リ
ー
ダ
ー

は
孤
独
で
疲
れ
て
い
る
の
で
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
行
って
い
る

団
体
の
リ
ー
ダ
ー
自
身
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
」と
い
う
仕
掛

け
に
な
って
い
る
と
感
じ
ま
し
た
。私
自
身
も
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア

団
体
の
リ
ー
ダ
ー
を
し
た
経
験
か
ら
、ど
ち
ら
も
修
羅
場

に
な
り
え
る
と
い
う
点
で
、ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
は
恋
に
似
て
い

る
と
思
い
、『
恋
す
る
よ
う
に
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
を
』と
い
う
本

を
書
き
ま
し
た
。次
に
書
く
本
は
、そ
の
本
の
続
き
と

し
て
、医
療
福
祉
倫
理
の
書
籍
を
手
が
け
た
い
、医
療
や

福
祉
に
か
か
わ
る
人
々
に
、目
か
ら
ウ
ロ
コ
が
落
ち
る
よ
う

な
話
を
伝
え
て
い
き
た
い
、と
考
え
て
い
ま
す
。

乃
木
坂
ス
ク
ー
ル
で
も
、癌
や
認
知
症
、小
児
医
療
、精
神

医
療
、医
療
費
、イ
ン
フ
ォ
ー
ム
ド・コ
ン
セ
ン
ト
な
ど
身
近

な
倫
理
を
取
り
上
げ
た
授
業
を
行
っ
て
い
ま
す
。障
壁
を

乗
り
越
え
て
現
実
を
変
革
し
つつ
あ
る
当
事
者
の
方
々
を

招
い
て
、現
場
の
視
点
、専
門
職
の
視
点
、障
が
い
や
病
気

を
経
験
し
た
当
事
者
の
視
点
、国
際
的
視
野
で
考
え
る
こ

と
を
目
指
し
て
い
ま
す
。

当
事
者
の
方
々
が
き
ち
ん
と
発
言
で
き
、そ
の
こ
と
が

政
治
や
医
療
・
福
祉
に
活
か
さ
れ
る
よ
う
に
し
て
い
く
。

そ
の
実
現
が
、私
の
い
ち
ば
ん
の
ラ
イ
フ
ワ
ー
ク
か
も
し
れ

な
い
と
考
え
て
い
ま
す
。そ
し
て
、医
療・福
祉
を
変
え
る

た
め
に
は
、当
事
者
の
方
々
に
も
成
長
し
て
ほ
し
い
と

願
っ
て
い
ま
す
。

えにしネット
http://www.yuki-enishi.com/

朝日新聞社では社会部、科学部を経て、1984年
同社で女性初の論説委員になり、医療、福祉、科学
分野の社説を17年間担当。2001年から3年間
大阪大学大学院人間科学研究科教授（ソーシャ
ルサービス論）、2004年より国際医療福祉大学
教授（医療福祉ジャーナリズム分野）。
■著書『「寝たきり老人」のいる国いない国』
ぶどう社（1990年）、『福祉が変わる医療が変わ
る―日本を変えようとした70の社説+α』ぶどう社
（1996年）、『恋するようにボランティアを：優しき
挑戦者たち』ぶどう社（2008年）、『物語 介護保
険：いのちの尊厳のための70のドラマ』岩波書店
（2010年）など多数。

大熊 由紀子 さん
プロフィール

福
祉
と
医
療・現
場
と
政
策
を
つ
な
ぐ

「
え
に
し
ネ
ッ
ト
」も

主
催
さ
れ
て
い
ま
す
ね

V
H
O-

ne
t
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
も

参
加
さ
れ
て
い
ま
す
ね
。

よ
り
よ
い
医
療
と
福
祉
の
た
め
に
、

当
事
者
団
体
に
ど
の
よ
う
な
期
待

を
さ
れ
て
い
ま
す
か







第2回
四国学習会
ｉｎ  徳島

（
2
0
1
1
年
9
月
10・11
日
）

第21回
関東学習会
ｉｎ  東京

「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・
エ
ピ
ソ
ー
ド
」に
よ
り

互
い
の
経
験
か
ら
学
び
合
う
学
習
会
を
実
施

他
団
体
の
活
動
事
例
に
学
び

交
流
を
深
め
た
宿
泊
研
修

（
2
0
1
1
年
10
月
2
日
）

■（社）日本リウマチ友の会 徳島支部
■With SUN（クローン病患者交流会）
■徳島県脊柱靱帯骨化症友の会
■徳島多発性硬化症友の会
■徳島肝炎の会
■日本ALS協会 徳島県支部
■全国膠原病友の会 香川県支部・
　高知県支部
■香川OPLL友の会
■香川肝臓友の会
■香川IBD友の会
■色変友の会（網膜色素変性症）
■（社）日本オストミー協会 高知県支部
■高知レックリングハウゼン病友の会
■広島難病団体連絡協議会
■徳島大学大学院保健科学教育部
　地域看護学分野
■徳島県吉野川保健所

参加団体

■あすなろ会　■腎性尿崩症友の会
■中枢性尿崩症の会（CDIの会）
■NPO法人 楽患ねっと
■NPO法人 環境汚染等から呼吸器
　病患者を守る会（エパレク）
■NPO法人 肺高血圧症研究会
■CMT友の会　■のどかの会　
■全国膠原病友の会 茨城県支部
■全国CIDPサポートグループ
■CAPS患者・家族の会
■NPO法人 線維筋痛症友の会
■つくしの会（全国軟骨無形成症
　患者・家族の会）
■ポプラの会（低身長児・者友の会）
■日本ハンチントン病ネットワーク

参加団体

第
2
回
四
国
学
習
会
が
1
泊
2
日
で
開
催
さ

れ
ま
し
た
。第
1
回
学
習
会
で
、「
次
回
は
ヘル
ス

ケ
ア
関
連
団
体
の
運
営
に
つ
い
て
成
功
事
例

を
聞
き
た
い
」と
の
要
望
が
多
く
、沖
縄
県

難
病
相
談・支
援
セ
ン
タ
ー 
認
定
N
P
O
法
人 

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
副
理
事
長
の
照
喜
名
通
さ
ん

を
講
師
に
迎
え
ま
し
た
。「
人
と
の
つ
な
が
り

で
、難
病
普
及
活
動
」と
題
し
た
講
演
で
は
、

①
患
者
当
事
者
と
し
て
の
病
気
受
容
か
ら
ヘル

ス
ケ
ア
関
連
団
体
設
立
ま
で
の
流
れ 

②
活
動

を
通
し
て
得
た
寄
付
金
へ
の
感
謝
の
表
現
の

大
切
さ 

③
支
援
さ
れ
る
団
体
か
ら
支
援
す

る
団
体
へ
の
自
立
志
向
、が
ト
ピ
ッ
ク
に
盛
り

込
ま
れ
、「
成
功
す
る
た
め
の
答
え
は
な
く
、

そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
で
活
動
の
過
程
か
ら
学
ん

で
い
こ
う
」と
い
う
メ
ッ
セ
ー
ジ
が
投
げ
か
け
ら

れ
ま
し
た
。そ
の
講
演
を
受
け
、3
グ
ル
ー
プ

に
分
か
れ
て
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
が
ス
タ
ー
ト
。

各
団
体
の
問
題
点
を
出
し
合
い
、意
見
交
換
や

検
討
が
続
け
ら
れ
ま
し
た
。翌
日
の
ま
と
め
で

は
、「
資
金・後
継
者・制
度
な
ど
、〝
〜
が
な
い
〞

と
ハ
ン
デ
ィ
に
ば
か
り
と
ら
わ
れ
が
ち
の
傾
向

か
ら
、〝
そ
れ
に
も
か
か
わ
ら
ず
〞の
発
想
に
転

じ
て
、で
き
る
こ
と
を
見
つ
け
な
が
ら
、身
の
丈

に
合
っ
た
成
功
体
験
を
積
み
重
ね
て
い
こ
う
」

「
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
意
義
は
人
と
の
つ

な
が
り
。そ
こ
か
ら
安
心
感
や
信
頼
感
が
生

ま
れ
、ニ
ー
ズ
の
発
掘
も
で
き
る
」と
いっ
た
声

が
上
が
り
ま
し
た
。

2
日
間
の
学
習
会
を
通
し
て
、「
な
す
べ
き
こ

と
が
見
え
て
き
た
。一
歩
ず
つ
進
み
た
い
」

「『
団
体
は
こ
う
あ
ら
ね
ば
な
ら
な
い
』と
い
う

考
え
方
を
や
め
て
み
よ
う
と
思
っ
た
」「
こ
れ

ま
で
に
な
か
っ
た
発
想
に
出
会
え
た
」「
リ
ー

ダ
ー
同
士
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
場
に
も
な
っ

た
」な
ど
、建
設
的
な
感
想
が
寄
せ
ら
れ
、

V
H
O-

ne
t
の
意
義
や
役
割
を
再
認
識
し

た
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

2
0
1
0
年
か
ら
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
テ
ー
マ
に

取
り
上
げ
、事
例
集
作
成
を
視
野
に
入
れ
た

取
り
組
み
を
続
け
て
い
る
関
東
学
習
会
。10

月
2
日
に
開
催
さ
れ
た
第
21
回
学
習
会
で
は
、

実
際
の
経
験
か
ら
互
い
に
学
び
合
い
、ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
経
験
の
蓄
積
方
法
を
考
え
て
い
こ
う
と
、

3
人
の
メ
ン
バ
ー
に
よ
る「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト・エ
ピ

ソ
ー
ド
」の
発
表
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

初
め
に
、「
C
A
P
S
患
者
・
家
族
の
会
」の

戸
根
川
理
登
さ
ん
は
、希
少
難
病
の
た
め
専
門

医
が
極
め
て
少
な
く
、医
療
環
境
に
個
人
差

や
地
域
差
が
あ
る
こ
と
、個
人
の
問
題
に
ど
こ

ま
で
か
か
わ
る
べ
き
か
の
判
断
が
難
し
い
こ
と

な
ど
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
切
り
離
せ
な
い
課
題

や
悩
み
を
述
べ
ま
し
た
。

続
い
て
、「
中
枢
性
尿
崩
症（
C
D
I
）の
会
」

の
大
木
里
美
さ
ん
は
、ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
で

互
い
の
悩
み
や
不
安
を
共
有
し
な
が
ら
、闘
病

や
生
活
の
ヒ
ン
ト
を
得
て
自
ら
救
わ
れ
た
経
験

と
、団
体
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て〝
相
談
を
受
け
る

側
〞か
ら
の
問
題
、そ
れ
に
対
応
す
る
工
夫
な
ど

を
語
り
ま
し
た
。

最
後
に「
線
維
筋
痛
症
友
の
会
」の
橋
本
裕
子

さ
ん
が
、今
ま
で
の
闘
病
生
活
や
ヘ
ル
ス
ケ
ア

関
連
団
体
を
立
ち
上
げ
た
経
緯
、会
員
を

サ
ポ
ー
ト
す
る
こ
と
で
自
分
自
身
も
支
え
ら

れ
た
経
験
な
ど
を
振
り
返
り
ま
し
た
。

3
人
の「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト・エ
ピ
ソ
ー
ド
」の
発
表

を
受
け
て
、学
習
会
の
後
半
に
は
、全
体
討
論

が
行
わ
れ
ま
し
た
。参
加
者
の
多
く
は
、ヘル
ス

ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
相
談
を
受

け
る
立
場
に
あ
る
た
め
、共
通
す
る
悩
み
や
問

題
が
活
発
に
話
し
合
わ
れ
ま
し
た
。そ
し
て
、

相
談
電
話
を
受
け
る
時
間
帯
や
通
話
時
間
に

区
切
り
を
つ
け
る
こ
と
、体
調
の
悪
い
場
合
・

時
間
的
な
余
裕
の
な
い
場
合
に
は
、相
談
を
断

る
こ
と
も
必
要
で
は
な
い
か
、と
いっ
た
具
体
的

な
問
題
解
決
方
法
も
検
討
さ
れ
ま
し
た
。ま
た
、

V
H
O-

ne
t
や
関
東
学
習
会
の
よ
う
な
幅
広
い

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
に
よ
る
横
の
つ
な
が
り
や
、相
談

を
受
け
る
側
で
あ
る
リ
ー
ダ
ー
同
士
が
語
り

合
い
、情
報
や
意
見
を
交
換
で
き
る
場
の
必
要

性
を
改
め
て
認
識
し
た

と
い
う
意
見
も
多
く

聞
か
れ
ま
し
た
。

次
回
の
内
容
も
、ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
に
か
か
わ
る

経
験
、病
気・障
が
い
を

受
容
し
た
き
っ
か
け
な

ど
を
語
る
「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト・エ
ピ
ソ
ー
ド
」

を
中
心
に
進
め
て
い
く

こ
と
を
確
認
し
、学
習

会
を
終
了
し
ま
し
た
。



ごあいさつ
『まねきねこ』は、みなさまのご協力に支えられて、30号を迎えました。
この一年、東日本大震災の影響を受け、ヘルスケア関連団体のみなさま
も、例年にも増してご苦労が多かったことと思います。変わらぬご尽力
に、あらためて敬意を表します。
私は、かねてより、ワークショップや地域学習会など、ヘルスケア関連
団体ネットワーキングの会（VHO-net）を中心とした活動の充実が、
日本の医療や福祉をよりよく変えていく原動力になると実感し、情報誌
『まねきねこ』の発行を通じて、その活動に微力ながらもお手伝い
させていただきたいと考えてきました。
今後も本誌を活用されることで、ヘルスケア関連団体のみなさまが
経験や知識を共有し、さらに充実したVHO-netの活動が展開され
ますように願っています。
これからも『まねきねこ』をよろしくお願いいたします。

『まねきねこ』は、おかげさまで、

記念すべき、第30号を迎えることができました。

これからも、取材を通じて実際にお話を伺いながら

いろいろな感動や気づきを大切に、

みなさまとの絆をより深めていきたいと思います。

　　　　　　　　　　　　　　 まねこ & きねこ

ファイザー株式会社  
代表取締役社長

梅田　一郎



このたび『まねきねこ』は、記念すべき第30号
を迎えました。ひとえに日頃からご協力いただ
いております、みなさまのおかげです。
2004年夏の創刊以来、取材やイベントを
通じて、さまざまな場所へお伺いし、多くの方々
とのよき出会いに恵まれてまいりました。
今後とも『まねきねこ』をどうぞよろしくお願い
いたします。

「竹の子の会」PWS成人部親子 第１回交流キャンプ
プラダー・ウィリー症候群の子どもたちが楽しみ、親たちがほっと一息ついて
意見交換できる場です！
2012年2月11日（土）・12日（日）  13：30受付、翌日12：00解散
場　所：静岡県立森林公園 森の家
交通アクセス：http://www.morinoie.biz/　※参加募集人数50名
お問合せ・お申し込みはメール：info@pwstakenoko.org　

IBD疾患の子どもを持つ親のおしゃべり会
2012年2月26日（日）13：30～15：30
会　場：熊本市障がい者福祉センター希望荘 2階会議室
熊本市大江5-1-5　TEL：096-371-5533
講　演：濱田孝一 先生（管理栄養士）
お問合せ・お申し込み：熊本IBD事務局（担当 長廣）
FAX：096-329-1455　メール：yuki-na@vesta.ocn.ne.jp　※参加費無料

難病患者の医療・福祉・介護を考える府民のつどい
2012年2月26日（日）13：00～16：30
会　場：エル・おおさか 709号室
講　演：近藤清彦 先生「難病患者の医療・福祉・介護の現状と課題」
シンポジウム：医師、メディカルソーシャルワーカー、難病当事者、ALS遺族ら
お問合せ・お申し込み：NPO法人 大阪難病連事務局（担当 濤）
TEL：06-6933-1616　FAX：06-6933-1612　※参加費：資料代500円
メール：nanren@vesta.ocn.ne.jp　ホームページ： http://sas-j.org

みんなで希少難病を考えよう（世界希少・難治性疾患の日）
レア・ディジーズ・デイの2月29日に集まって、希少難病について考えます。
当日は「レックリングハウゼン病」体験談あり。
2012年2月29日（水）13：00～15：00
会　場：徳島県障害者交流プラザ
主　催：とくしま難病支援ネットワーク
お問合せ・お申し込み：担当 藤井　TEL：088-692-0016

「いい眠りのために」睡眠と健康について考えるシンポジウム
―睡眠時無呼吸症候群（SAS）の診断から治療までの全て―
2012年3月10日（土）14：00～17：00
受付・質問用紙配布開始は13：30より
会　場：女性就業支援センター 4階ホール
プログラム：講演（検査と診断の実際、内科的／歯科的治療の実際 他）、質疑応答
主催・お問合せ・お申し込み： NPO法人 睡眠時無呼吸症候群ネットワーク
ホームページ： http://sas-j.org
トップページ右の「お問い合わせ」からお申し込みください。
※参加費無料、定員250名（事前申し込み）

全国難病センター研究会 第17回研究大会
2012年3月10日（土）・11日（日） 午前～15時頃予定
会　場：とくぎんトモニプラザ（徳島県青少年センター）
お問合せ：事務局　メール：jimukyoku@do-nanren.jp

日本IDDMネットワーク法人化１０周年
1型糖尿病研究基金設立5周年記念シンポジウム
～1型糖尿病　2025年「治らない」から「治る」へ～
2012年3月10日（土）10：30～16：30　開場10：00
会　場：国際ファッションセンター KFCホール
プログラム：講演、サポーターからのメッセージ、チャリティサイン会
主催：NPO法人 日本IDDMネットワーク　後援：文部科学省ほか
詳細はホームページ： http://japan-iddm.net/seminar/sympo/
※参加費：会員1,000円、非会員2,000円（定員250名）

難病患者・障害者の災害対応を考えるシンポジウム
―3.11東日本大震災から何を学ぶか―
2012年3月24日（土）13：30～16：00
会　場：静岡県立大学 短期大学部講堂
主催・お問合せ：NPO法人 静岡県難病団体連絡協議会　
TEL：054-364-6202　※参加費無料

学習講演会と難病医療相談会
2012年3月25日（日） ※往復ハガキ/メールで参加要予約（入場は無料）
会　場：東大阪市立市民会館

［第1部］学習講演会 10：15～12：00
三谷和男 先生「難病とのつきあい方　免疫改善への特効薬!?」

［第2部］難病医療相談会 13：15～15：30
1型糖尿病、再生不良性貧血の診断と治療、全身性エリテマトーデスほか
お問合せ・お申し込み：NPO法人 大阪難病連事務局（担当 濤）
TEL：06-6933-1616　FAX：06-6933-1612
メール：nanren@vesta.ocn.ne.jp　ホームページ：http://sas-j.org

NPO法人 肺高血圧症研究会　第８回「慢性患者のごった煮会」
2012年4月21日（土）13：30より
会　場：慶應大学信濃町キャンパス 孝養舎2階
ファシリテータ代表：加藤眞三 慶應大学教授
内　容：慢性患者とそのご家族のスピリチュアルな痛みの軽減を目標に、「集い・語り・聴く」会
お問合せ：担当 重藤（しげとう） TEL：080-1819-1502
※予約の必要はありません。どなたでもご参加下さい！

■発行
ファイザー株式会社　
コミュニティー・リレーション部
〒151-8589
東京都渋谷区代々木3-22-7 新宿文化クイントビル
TEL：03-5309-6720  FAX：03-5309-9004
メール： manekineko.info@pfizer.com

まねきねこ 2012年 第30号
『まねきねこ』は、ヘルスケア関連団体のネットワーク
づくりを支援するニューズレターです。
内容に関するお問い合せは、ファイザー株式会社
コミュニティー・リレーション部までお願いします。

また、「うちの団体に取材に来て」という
依頼も随時受けています。連絡先は左記の
ファイザー（株）コミュニティー・リレーション
部までお願いします。

●お問合せ・ご注文は全国の書店やネットで
『患者中心の意思決定支援』 納得して決めるためのケア
中山和弘さん・岩本 貴さん 共著（出版社：中央法規出版、定価：2,730円）
治療法の選択、延命やリハビリ、子どもなどの代理意思決定…医療
における、さまざまな意思決定について、シェアードデシジョンメイキングの理論
から実際の支援までを紹介。ピアカウンセリングの一助に！

『そうまでして生きるわけ』
橋本裕子さん 著（出版社：佐久書房、定価：1, 575円）
日本ではほとんど知られていないために、医療・社会・行政の対応が遅れ
ている線維筋痛症を10歳で発症した筆者（NPO法人 線維筋痛症友の
会代表）が、同じ運命を背負う患者やその家族、医療者に語りかけます。

情報提供、協力

http://www.vho-net.org
COM14C001
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