


震
災
か
ら
1
年
半
を
経
た
被
災
地
の

現
状
と
復
興
へ
の
課
題
を
探
る

東
日
本
大
震
災
か
ら
1
年
半
を

経
て
、被
災
地
は
ど
の
よ
う
な

状
況
に
あ
る
の
で
し
ょ
う
か

日
本
障
害
フ
ォ
ー
ラ
ム（
J
D
F
）に
よ
る
東
日
本
大
震
災
の
支
援
活
動

日
に
ち
が
経
つ
に
つ
れ
、報
道
も
減
り
、ボ
ラ
ン

テ
ィ
ア
や
募
金
な
ど
の
支
援
も
急
激
に
少
な

く
な
っ
て
い
ま
す
。今
で
も
、大
半
の
被
災
地

で
は
、行
政
や
施
設
の
職
員
な
ど
現
場
の
人
材

が
足
り
ず
、移
動
や
生
活
上
の
困
難
が
な
お

多
く
残
り
、仮
設
住
宅
で
の
生
活
支
援
、今
後

の
生
活
基
盤
や
社
会
資
源
の
復
興
な
ど
長
期

的
な
サ
ポ
ー
ト
を
必
要
と
し
て
い
ま
す
。一
般

の
関
心
や
支
援
が
薄
ら
ぎ
つ
つ
あ
る
今
こ
そ
、

私
た
ち
の
支
援
力
が
問
わ
れ
る
と
考
え
、

J
D
F
は
活
動
資
金
や
ス
タ
ッ
フ
を
全
国
か
ら

調
達
・
動
員
し
、活
動
を
継
続
し
て
い
ま
す
。

被
災
3
県
の
中
で
、宮
城
で
は
復
興
が
進
ん
で

い
る
こ
と
か
ら
、2
0
1
1
年
12
月
を
も
って
県

外
か
ら
の
人
員
派
遣
を
終
了
し
、現
地
の
障

が
い
関
係
団
体
が
構
成
す
る
J
D
F
宮
城
を

主
体
と
し
た
活
動
に
引
き
継
ぎ
ま
し
た
。福
島

県
は
、原
発
事
故
に
よ
り
支
援
活
動
が
難
し
い

面
も
あ
り
ま
す
が
、南
相
馬
市
で
の
支
援
と
、

東
電
の
原
発
損
害
賠
償
に
か
か
わ
る
活
動
な

ど
を
行
って
い
ま
す
。原
発
に
よ
る
損
害
は
類
例

の
な
い
事
態
で
あ
り
、し
か
も
賠
償
の
指
針
等

の
情
報
も
日
々
変
化
し
、損
害
賠
償
へ
の
対
応

は一
般
の
人
で
も
複
雑
で
す
。障
が
い
者
に
と
っ

て
は
、情
報
の
正
確
な
収
集
、交
渉
な
ど
を
す
べ

て
自
力
で
進
め
て
い
く
こ
と
は
いっ
そ
う
困
難
を

伴
う
の
で
、福
島
県
各
地
で「
障
が
い
者
の
た
め

の
わ
か
り
や
す
い
東
電
賠
償
学
習
会
」を
日
本

弁
護
士
会
・
福
島
県
弁
護
士
会
と
共
催
し
て

い
ま
す
。今
後
も
個
別
相
談
な
ど
、き
め
細
か

な
支
援
体
制
を
続
け
る
予
定
で
す
。

岩
手
県
で
は
、職
員
の
犠
牲
が
多
く
行
政
機

能
の
復
旧
が
遅
れ
て
い
る
陸
前
高
田
市
を
中

心
に
活
動
し
て
お
り
、行
政
や
関
係
機
関
と
協

力
し
な
が
ら
、障
が
い
の
あ
る
人
の
実
態
と

ニ
ー
ズ
の
把
握
、必
要
な
支
援
へ
の
橋
渡
し
を

行
っ
て
い
ま
す
。市
か
ら
の
要
請
を
受
け
た
聞

き
取
り
調
査
に
は
、全
国
の
障
害
者
施
設
な

ど
の
職
員
が
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
で
携
わ
って
い
ま
す
。

東日本大震災から1年半が経過し、被災地では復旧・復興が進められていますが、いまだに震災による
被害の全容は明らかでなく、また津波被害の大きかった沿岸部や、福島第一原子力発電所の事故、
仮設住宅や県外避難などに関して、数多くの問題が山積しているといわれています。
そこで、今回のトピックスでは、震災直後から地域の団体や行政と連携しながら、被災した障がい者
への継続的な支援活動を行ってきた日本障害フォーラム（以下JDF）の藤井克徳さんと原田潔さんに、
被災地の現状や復興に向けての課題をお聞きしました。

日本障害フォーラム
（JDF）
幹事会議長

藤井 克徳 さん

日本障害フォーラム
（JDF）
事務局

原田 潔 さん

2012年3月1日に開催された第二次報告会

福島での植物による除染活動



被
災
し
た
障
が
い
者
の
死
亡
率
は
、

一
般
被
災
者
の
2
倍
以
上
い
う

報
道
も
あ
り
ま
し
た

南
相
馬
市
や
陸
前
高
田
市
の
個
人

情
報
に
関
す
る
対
応
は
、今
後
の
災

害
対
策
を
考
え
る
う
え
で
注
目
さ

れ
ま
す
ね
。今
後
、J
D
F
の
支
援

活
動
は
、ど
の
よ
う
な
方
向
に
進
む

の
で
し
ょ
う
か

宮
城
県
が
2
0
1
2
年
3
月
末
に
発
表
し
た

報
告
や
各
報
道
機
関
に
よ
る
と
、障
が
い
者
の

死
亡
率
は一般
の
方
に
比
べ
て
2
倍
か
ら
4
倍
と

さ
れ
、お
そ
ら
く
人
災
的
な
要
素
が
関
係
し
て

い
る
と
考
え
ら
れ
ま
す
。サ
イ
レ
ン
や
警
報
は

聞
こ
え
た
の
か
、要
援
護
者
名
簿
は
有
効
だ
っ

た
か
、ラ
イ
フ
ラ
イ
ン
の
途
絶
や
余
震
の
影
響

は
あ
っ
た
の
か
、な
ど
の
実
態
を
検
証
し
、そ
の

原
因
を
明
ら
か
に
し
な
け
れ
ば
、東
南
海
地
震

な
ど
今
後
の
災
害
へ
の
備
え
も
で
き
ず
、何
よ

り
も
犠
牲
に
な
っ
た
方
々
が
報
わ
れ
ま
せ
ん
。

国
に
も
要
望
を
出
し
て
い
ま
す
が
、独
自
の
活

動
と
し
て
、九
死
に
一
生
を
得
た
障
が
い
者
の

方
に
お
会
い
し
て
、「
何
が
生
死
を
分
け
た
の

か
」を
語
っ
て
も
ら
う
ド
キ
ュ
メ
ン
タ
リ
ー
ビ
デ

オ
を
制
作
し
て
い
ま
す
。ま
た
、震
災
の
全
体

像
を
把
握
す
る
た
め
に
、地
震
当
日
、ラ
イ
フ

ラ
イ
ン
が
途
絶
え
た
数
日
間
、避
難
所
や
仮

設
住
宅
で
の
生
活
、福
島
の
県
外
避
難
な
ど
、

そ
れ
ぞ
れ
に
ど
の
よ
う
な
状
況
で
あ
っ
た
か
、

ど
う
いっ
た
問
題
が
あ
っ
た
か
な
ど
の
さ
ま
ざ
ま

な
証
言
も
集
め
、将
来
へ
の
提
言
と
し
て
い
く

こ
と
も
必
要
で
し
ょ
う
。南
相
馬
市
と
陸
前

高
田
市
で
は
、市
か
ら
情
報
開
示
を
受
け
、障
害

者
手
帳
を
も
つ
人
の
聞
き
取
り
調
査
が
実
現

し
ま
し
た
。現
在
、今
ま
で
の
支
援
活
動
を
ま

と
め
た
報
告
書
を
ま
と
め
て
い
ま
す
が
、そ
の

中
で
は
、障
が
い
者
団
体
や
支
援
団
体
の
提
言

を
明
示
し
、さ
ら
な
る
支
援
の
継
続
を
国
や

社
会
に
対
し
て
訴
え
て
い
き
た
い
と
考
え
て

い
ま
す
。

原
発
事
故
に
か
か
わ
る
問
題
解
決
や
、陸
前

高
田
市
な
ど
沿
岸
部
の
復
興
へ
の
道
の
り
は

ほ
ど
遠
く
、支
援
活
動
は
10
年
単
位
で
考
え

る
べ
き
だ
と
い
う
の
が
、私
た
ち
の
認
識
で
す
。

保
健
所
法
が
地
域
保
健
法
へ
と
変
わ
り
、保
健

所
機
能
が
脆
弱
化
し
た
と
こ
ろ
、特
別
養
護

老
人
ホ
ー
ム
や
グ
ル
ー
プ
ホ
ー
ム
が
集
中
し
た

沿
岸
部
に
甚
大
な
被
害
が
生
じ
る
な
ど
、震
災

に
は
、近
年
の
こ
の
国
の
あ
り
方
を
問
い
た
だ

す
よ
う
な
側
面
が
あ
り
ま
し
た
。復
興
に
向

け
て
の
地
域
格
差
も
大
き
く
、高
齢
化
や
過

疎
化
の
進
ん
だ
沿
岸
部
な
ど
は
、ま
だ
ガ
レ
キ

が
残
っ
た
ま
ま
で
、脆
弱
さ
を
か
か
え
て
い
る

地
域
は
被
害
が
大
き
く
、復
興
の
遅
い
こ
と
は

明
ら
か
で
す
。

ま
た
障
が
い
者
を
取
り
巻
く
問
題
は
、社
会

の
ひ
ず
み
や
弱
み
な
ど
が
浮
き
彫
り
に
な
り

や
す
い
た
め
、障
が
い
者
支
援
と
い
う
観
点
か

ら
災
害
対
策
や
復
興
を
考
え
る
こ
と
は
、国

民
全
体
に
も
役
立
つ
と
考
え
、「
防
災
対
策
・

災
害
時
要
援
護
者
支
援
対
策
の
有
効
性
な
ど

の
検
証
」「
障
害
視
野
権
利
条
約
を
ひ
と
つ
の

指
標
と
し
て
、す
べ
て
の
人
に
住
み
や
す
い

イ
ン
ク
ル
ー
シ
ブ
な
社
会
の
復
興
」「
今
後
の
復

興
や
防
災
対
策
づ
く
り
の
課
程
へ
の
当
事
者
の

参
加
」な
ど
を
提
言
し
て
い
ま
す
。

今
年
7
月
に
仙
台
市
で「
世
界
防
災
閣
僚
会

議
in
東
北
」が
開
催
さ
れ
、2
0
1
5
年
の

「
国
連
防
災
国
際
会
議
」の
誘
致
も
行
わ
れ
て

い
ま
す
。近
年
、ア
ジ
ア
各
地
で
も
自
然
災
害

が
頻
発
し
、障
が
い
者
の
被
災
問
題
は
憂
慮
さ

れ
て
い
る
の
で
、東
日
本
大
震
災
で
の
支
援
活

動
の
経
験
を
活
か
し
、国
際
的
な
視
点
か
ら

も
災
害
対
策
に
取
り
組
ん
で
い
き
た
い
と
考

え
て
い
ま
す
。

日本障害フォーラム（JDF）
2004年設立。障害者権利条約の国内での批准と実施
に向けた活動に従事。東日本大震災の発生を受け、
「JDF東日本大震災被災障害者総合支援本部」を設置し、
被災障がい者の支援と、今後の被災地の復旧・復興に
向けて、各構成団体の力を結集して取り組む。

支援本部の主な活動
■「東日本大震災に関わる障害者等の支援と復興に関す
　る要望」など政府等7次にわたる要望書を提出

■情報の収集と発信
　ホームページ　http://www.dinf.ne.jp/doc/JDF/
　第一次報告会（2011.7.13 於 衆議院第一議員会館）
　第二次報告会（2012.3.1 於 参議院議員会館／日本財団共催）
　活動報告書・ドキュメンタリービデオを制作中

■宮城県での活動
●「被災障がい者を支援するみやぎの会」と協働して、みやぎ
　支援センター開設
● 障がい者支援に携わる団体と行政の情報交換会を定期的
　に開催
● 障害者支援事業所の調査と支援、自治体や保健センター
　と連携しての支援活動

■福島県での活動
●支援センターふくしま開設（2011.4.16）
●南相馬市より障がい者手帳所持者の情報開示を受け、
　障がい者の所在と要支援状況の把握のため訪問調査を
　実施（2011.4～ 6月）
●植物による除染、缶バッジ頒布などを通じた仕事づくり
●「障がい者のための分かりやすい東電賠償学習会」（日本
　弁護士会・福島県弁護士会と共催）を郡山市、いわき市、
　南相馬市などで連続開催。
●避難所等で障がい者のニーズ確認調査、障がい者の相談
　支援、障がい者支援事業所の支援、交流サロンの設置など

■岩手県での活動
●被災障がい者支援いわて本部設置（2011.9.22盛岡市）、
　いわて支援センター開設（2012.4.17陸前高田市）
●「障がい者支援活動推進プラットフォーム会議」をはじめと
　する関係団体との連携
●陸前高田市における障がい者の生活支援・移動支援
●陸前高田市からの情報開示を受け、障がい者の要支援
　状況などについて、訪問調査を実施

南相馬市と連携しての活動を展開

みやぎ支援センター

まだガレキの残る陸前高田市



日
本
リ
ウ
マ
チ
友
の
会
の
歩
み
か
ら
考
え
る

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
原
点
、患
者
ど
う
し
が
支
え
合
う

患
者
団
体
の
活
動

日
本
リ
ウ
マ
チ
友
の
会（
以
下
、

友
の
会
）は
50
年
以
上
の
歴
史
を

も
つ
代
表
的
な
患
者
団
体
で
す
。

患
者
さ
ん
ど
う
し
の
支
え
合
い
、

つ
ま
り
患
者
団
体
の〝
活
動
そ

の
も
の
〞が
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
も

言
え
ま
す
ね

友
の
会
設
立
当
初
は
、ま
だ
有
効
な
治
療

法
が
な
く
、専
門
医
も
少
な
い
時
代
で
し
た
。

幸
い
医
療
者
の
協
力
が
得
ら
れ
、医
療
情
報

を
提
供
さ
れ
た
の
で
、私
た
ち
は「
患
者

ど
う
し
で
病
気
の
勉
強
を
し
な
が
ら
支
え

合
う
」と
い
う
形
で
、活
動
を
始
め
ま
し
た
。

機
関
誌『
流
』も
早
く
か
ら
発
行
し
、患
者

た
ち
の
貴
重
な
情
報
源
に
な
っ
た
と
思
い

ま
す
。

患
者
ど
う
し
の
支
え
合
い
は
、患
者
団
体
の

原
点
で
す
。「
痛
い
時
に
は
ト
イ
レ
に
も
行

け
な
い
」「
う
ま
く
食
べ
ら
れ
な
く
て
恥
ず

か
し
い
」「
歩
く
姿
を
見
ら
れ
た
く
な
い
」な

ど
、医
療
者
や
家
族
に
も
話
せ
な
い
こ
と
が
、

同
じ
病
気
の
患
者
ど
う
し
だ
と
安
心
し
て

打
ち
明
け
ら
れ
、共
有
で
き
ま
す
。痛
み
や

つ
ら
さ
を
理
解
し
合
え
る
患
者
間
の
交
流

は
、大
切
な
こ
と
だ
と
思
い
ま
す
ね
。そ
の

結
果
、友
の
会
に
は
、日
常
生
活
や
自
助
具

の
こ
と
な
ど
、医
療
側
に
は
把
握
し
き
れ
な

い
情
報
が
集
ま
り
、そ
れ
ら
を『
リ
ウ
マ
チ

白
書
』と
し
て
医
療
者
や
社
会
に
発
表
し
て

き
た
こ
と
も
、患
者
ど
う
し
の
助
け
合
い
の

大
き
な
意
義
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。

具
体
的
な
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

活
動
と
し
て
は
、

相
談
事
業
や
交
流
会
が

挙
げ
ら
れ
る
と
思
い
ま
す
が
、

ま
ず
、相
談
事
業
に
つい
て

教
え
て
く
だ
さ
い

相
談
事
業
は
お
も
に
電
話
に
よ
る
も
の
で
、

友
の
会
本
部
で
理
事
や
事
務
局
員
が
年

間
7
0
0
0
件
以
上
の
電
話
相
談
を
受
け

て
い
ま
す
。あ
く
ま
で
も
患
者
の
立
場
か
ら
、

経
験
に
基
づ
い
た
対
応
と
位
置
づ
け
て
、薬

や
治
療
法
な
ど
医
療
に
つ
い
て
は
答
え
ず
、

主
治
医
に
相
談
す
る
こ
と
を
勧
め
ま
す
。

相
談
者
が
会
員
の
場
合
は
、『
流
』の
掲
載

記
事
や
友
の
会
の
専
門
医
に
よ
る
医
療
相

談
、支
部
の
講
演
会
や
相
談
会
を
案
内
し

て
い
ま
す
。ど
う
し
て
も
病
院
を
変
わ
り
た

い
と
い
う
場
合
に
は
、複
数
の
医
療
施
設
を

紹
介
し
て
い
ま
す
。

電
話
に
よ
る
医
療
相
談
は
、毎
月
実
施
し

て
い
ま
す
。相
談
内
容
は
さ
ま
ざ
ま
で
す
が
、

リ
ウ
マ
チ
は
専
門
医
が
主
に
内
科
と
整
形

外
科
と
い
う
背
景
が
あ
る
の
で
、立
場
の

異
な
る
複
数
医
師
に
セ
カ
ン
ド
オ
ピ
ニ
オ
ン

を
求
め
た
い
と
の
相
談
も
多
い
で
す
ね
。他

の
患
者
に
も
参
考
に
な
る
よ
う
な
相
談
内

容
は
、個
人
情
報
を
除
い
て
文
章
化
し
、

『
流
』に
掲
載
し
て
い
ま
す
。

時
代
に
応
じ
て
相
談
内
容
は

変
わ
って
き
ま
し
た
か

ま
た
、相
談
を
受
け
る
側

と
し
て
工
夫
し
て
い
る
こ
と
は

あ
り
ま
す
か

以
前
は
、「
痛
く
て
つ
ら
く
て
…
」と
電
話
口

で
泣
か
れ
る
こ
と
が
よ
く
あ
っ
た
の
で
す
が
、

こ
の
頃
は
少
な
い
で
す
ね
。医
療
が
進
み
、

公益社団法人 日本リウマチ友の会
会 長　長谷川 三枝子 さん
同じ病気の患者どうしが悩みやつらさを共有し、支え合う
ことを目的とした患者団体は、その活動そのものがピア
サポートだと言われます。
そこで、今回のピアサポートNOWでは、日本の患者団体
の草分け的な存在である公益社団法人「日本リウマチ友
の会」会長・長谷川三枝子さんに、患者団体としての歩み
の中でのピアサポート活動について、お話を伺いました。

本部事務局での電話相談の様子



治
療
法
も
進
展
し
て
き
た
の
で
、患
者
の

あ
り
よ
う
も
変
わ
っ
て
き
た
と
感
じ
ま
す
。

一
方
、医
療
者
と
の
関
係
に
悩
む
相
談
は
今

も
多
く
あ
り
ま
す
。主
治
医
と
信
頼
関
係

が
構
築
で
き
な
い
こ
と
は
、患
者
に
と
っ
て

大
変
不
幸
な
こ
と
で
す
し
、病
院
や
医
師
に

遠
慮
し
て
い
る
人
も
多
い
の
で
、主
治
医
と

き
ち
ん
と
向
き
合
う
よ
う
に
と
助
言
す
る
こ

と
も
、私
た
ち
の
役
割
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

最
近
、増
え
て
い
る
相
談
は
、生
物
学
的
製

剤
と
関
連
し
て
高
額
医
療
費
に
か
か
わ
る

こ
と
、そ
し
て
、症
状
が
安
定
し
て
就
労
で

き
る
人
が
リ
ウ
マ
チ
へ
の
理
解
が
な
い
た
め

職
場
で
健
康
な
人
と
同
じ
よ
う
な
働
き
を

要
求
さ
れ
る
と
いっ
た
内
容
で
す
。医
療
が

進
み
、症
状
が
安
定
し
て
い
る
人
が
増
え
、

患
者
の
姿
が
変
わ
っ
て
き
た
ゆ
え
に
、悩
み

も
変
わ
って
き
て
い
る
わ
け
で
す
ね
。

電
話
相
談
に
対
応
す
る
た
め
に
、相
談
事
業

資
料
と
し
て
マニュア
ル
を
作
成
し
て
い
ま
す
。

ま
た
、相
談
内
容
に
応
じ
て
福
祉
な
ど
の
適

切
な
窓
口
を
案
内
す
る
リ
ス
ト
や
、『
流
』で

取
り
上
げ
た
治
療
や
福
祉
に
か
か
わ
る
記
事

一
覧
を
作
成
し
、問
い
合
わ
せ
に
は
速
や
か

に
答
え
ら
れ
る
よ
う
、工
夫
し
て
い
ま
す
。

傾
聴
の
仕
方
も
、電
話
相
談
の
受
け
方
と

し
て
留
意
す
る
点
を
ま
と
め
て
い
ま
す
。そ
の

ほ
か
、電
話
相
談
を
受
け
る
メ
ン
バ
ー
そ
れ

ぞ
れ
に
相
談
記
録
を
用
意
。相
談
内
容
や

案
内
し
た
内
容
な
ど
を
分
類
し
て
記
録
し
、

相
談
事
業
全
体
の
把
握
に
努
め
て
い
ま
す
。

支
部
で
の
交
流
会
な
ど

本
部
は
ど
の
よ
う
に
か
か
わ
り
、

支
援
し
て
い
ま
す
か

医
療
講
演
会
や
相
談
会
は
本
部
が
協
力
し

ま
す
が
、地
域
で
の
会
員
ど
う
し
の
交
流
会

や
親
睦
会
に
つい
て
は
、支
部
に
任
せ
て
い
ま

す
。最
近
で
は
、妊
娠
や
出
産
・
子
育
て
な

ど
に
悩
む
若
い
世
代
が
集
ま
る
会
や
、東
京

に
は
男
性
患
者
さ
ん
の「
龍
馬
の
会
」と
い
う

集
ま
り
も
あ
り
、こ
れ
ら
は
ま
さ
に
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
的
な
活
動
で
す
。活
発
に
活
動
し

て
い
る
と
こ
ろ
も
多
い
の
で
す
が
、中
心
に

な
る
人
た
ち
の
体
調
に
左
右
さ
れ
る
の
が
、

患
者
自
身
が
運
営
す
る
組
織
の
課
題
で
す
。

そ
こ
で
、会
員
外
の
相
談
電
話
は
す
べ
て

本
部
で
受
け
る
な
ど
、支
部
長
の
負
担
が

重
く
な
ら
な
い
よ
う
に
配
慮
し
て
い
ま
す
。

支
部
長
研
修
は
毎
年
行
い
、支
部
活
動
や

個
人
情
報
の
取
り
扱
い
と
いっ
た
、活
動
の

仕
方
や
約
束
事
に
つ
い
て
は
、全
国
で
統
一

す
る
よ
う
に
し
て
い
ま
す
。

最
後
に
、

患
者
団
体
に
求
め
ら
れ
る

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
は
、

ど
の
よ
う
な
こ
と
だ
と

思
わ
れ
ま
す
か

患
者
が
10
人
い
れ
ば
、10
通
り
の
体
験
が
あ
り

ま
す
。特
に
リ
ウ
マ
チ
の
場
合
、治
療
方
法
も

ず
い
ぶ
ん
変
わって
き
て
い
る
の
で
、ピ
ア
サ
ポ
ー

ト
で
あ
って
も
患
者
の
体
験
だ
け
に
頼
る
の
は

科
学
的
で
は
な
い
と
考
え
、相
談
に
は
客
観

的
な
情
報
を
背
景
と
す
る
対
応
を
心
掛
け

て
い
ま
す
。自
ら
は
患
者
で
な
い
事
務
局
員

も
電
話
相
談
に
対
応
し
ま
す
が
、よ
く
勉
強

し
て
情
報
を
共
有
し
て
い
ま
す
の
で
、果
た

す
役
割
は
同
じ
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

私
た
ち
の
願
い
は
、こ
の
医
療
の
進
ん
だ
時

代
に
、患
者
自
身
も
リ
ウ
マ
チ
と
い
う
病
気

と
そ
の
治
療
法
を
理
解
し
て
根
気
よ
く
付

き
合
い
、か
し
こ
い
患
者
に
な
る
こ
と
。そ
の

た
め
に
、的
確
な
情
報
を
提
供
し
、制
度
や

医
療
機
関
を
上
手
に
活
用
で
き
る
よ
う
に

助
言
す
る
こ
と
が
、私
た
ち
に
で
き
る
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。そ
し
て
、

患
者
中
心
の
医
療
を
さ
ら
に
進
め
て
、患
者

が
参
画
す
る
医
療
を
目
指
す
う
え
で
、『
リ

ウ
マ
チ
白
書
』の
よ
う
に
患
者
の
情
報
を
医
療

者
や
社
会
に
向
け
て
発
信
し
、医
療
や
福

祉
の
向
上
に
役
立
て
る
こ
と
も
、広
い
意
味

の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。

日本リウマチ友の会は、1960年、長期療養生活の中
で精神的、経済的、社会的に多くの問題を抱えたリウ
マチの患者どうしが、病気に関する正しい知識を得て、
リウマチ対策の確立と推進を図り、リウマチ患者の福祉
の向上に努めるという目的をもって設立された団体です。
リウマチ治療に関しては、近年、薬の選択肢が増えた
ことや、人工関節置換術などの手術療法の進歩により、

症状が改善する患者が多くなりました。特に、関節リウ
マチの炎症や痛み、腫れ、関節破壊を引き起こす原因
となる物質を抑える「生物学的製剤」が登場し、治療は
大きく進展し、治療の目標は「寛解」を目指せるように
なりました。現在では、患者が医師と共に目標をもって
治療を進める「T2T」（treat to target）の時代となり
ました。

～日本リウマチ友の会とリウマチ治療について～

毎年行われる全国大会は、全国規模の交流会。役員やリーダーのピアサポートの場でもあります



自
己
超
越
性
と
は
、「
人
が
危
機
に
直
面
し
た
状
況
で
も
、

生
き
る
意
味
や
目
的
を
見
つ
け
、問
題
に
対
処
し
て
自
分

ら
し
く
生
き
る
機
能
」の
こ
と
で
す
。最
近
日
本
で
も
普
及

し
始
め
た
ス
ピ
リ
チ
ュア
ル
ケ
ア（
死
に
対
す
る
不
安
や
恐
怖
、

人
生
の
意
義
や
生
き
が
い
に
関
す
る
悩
み
に
対
す
る
ケ
ア
）

の
重
要
な
概
念
で
も
あ
り
ま
す
。

私
は
看
護
師
時
代
、終
末
期
の
が
ん
患
者
さ
ん
の
ケ
ア
に

当
た
り
、な
か
で
も
自
宅
転
帰
さ
せ
る
、と
い
う
テ
ー
マ
に

取
り
組
ん
で
い
ま
し
た
。そ
こ
で一人
ひ
と
り
の
思
い
を
聞
い
て

い
る
と
、「
病
院
で
最
後
ま
で
闘
い
た
い
」と
望
む
人
も
い
て
、

一
概
に
自
宅
転
帰
が
良
い
と
は
い
え
な
い
こ
と
が
わ
か
り
ま

し
た
。ま
た
、人
生
の
最
後
を
自
分
ら
し
く
迎
え
ら
れ
る
の

は
、「
自
分
の
病
気
と
向
き
合
い
、残
さ
れ
た
人
生
を
こ
う

生
き
よ
う
と
決
め
、そ
れ
を
遂
げ
ら
れ
る
人
。そ
し
て
、家
族

も
そ
の
思
い
を
理
解
し
て
い
る
」と
の
気
づ
き
が
あ
り
ま

し
た
。で
は
、ど
う
す
れ
ば
本
人
も
家
族
も
、そ
の
人
ら
し

く
生
き
る
方
法
が
あ
る
の
だ
ろ
う
―
―
つ
ま
り
、自
分
を
見

つ
め
直
す
と
い
う
概
念
を
研
究
し
た
い
と
考
え
ま
し
た
。

看
護
師
を
辞
め
、佐
賀
大
学
大
学
院
に
入
り
、そ
こ
で

〝
自
己
超
越
性
〞の
テ
ー
マ
と
出
会
い
ま
し
た
。

日
本
で
は
研
究
者
も
論
文
も
少
な
い
の
で
す
が
、元
愛
媛

大
学
の
中
村
雅
彦
先
生
の
自
己
超
越
性
尺
度
が
あ
り
、

そ
れ
と
W
H
O
が
開
発
し
た
主
観
的
健
康
感
尺
度（
心

の
健
康
度
・
心
の
疲
労
度
）の
計
3
種
類
の
尺
度
を
使
い
、

ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
と
面
接
を
実
施
し
ま
し
た
。い
き
な
り

難
病
患
者
を
対
象
に
す
る
と
比
較
が
で
き
な
い
た
め
、ま
ず

コ
ン
ト
ロ
ー
ル
群
と
し
て
、さ
ま
ざ
ま
な
職
業
、あ
る
い
は
無

職
の
方
な
ど
約
1
8
0
0
人
に
ア
ン
ケ
ー
ト
を
実
施
し
ま

し
た
。そ
の
後
、難
病
患
者
に
絞
り
込
ん
だ
調
査
の
た
め
、

佐
賀
県
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
を
訪
ね
ま
し
た
。当

初
は
研
究
テ
ー
マ
の
説
明
と
調
査
・
依
頼
が
目
的
で
し
た
が
、

セ
ン
タ
ー
長
の
三
原
睦
子
さ
ん
た
ち
の
活
動
に
ふ
れ
、ま
ず
人

と
の
つ
な
が
り
を
つ
く
っ
て
か
ら
研
究
を
ス
タ
ー
ト
し
よ
う
と

方
向
を
変
え
ま
し
た
。

難
病
患
者
は
身
体
的
・
精
神
的
苦
痛
を
伴
う
、人
生
を
変
え

て
し
ま
う
よ
う
な
状
況
に
直
面
し
ま
す
。同
じ
疾
患
で
も

個
人
差
が
あ
り
、進
行
性
の
症
状
や
寛
解
を
繰
り
返
す
な

ど
、長
期
慢
性
疾
患
と
し
て
、病
気
と
付
き
合
っ
て
い
か
な

け
れ
ば
な
り
ま
せ
ん
。私
は
患
者
さ
ん
の
気
持
ち
を
聞
き

た
い
と
思
い
、1
年
間
か
け
て
、セ
ン
タ
ー
を
利
用
す
る
す
べ

て
の
患
者
団
体
の
相
談
会
や
交
流
会
な
ど
に
参
加
さ
せ
て

も
ら
い
ま
し
た
。患
者
団
体
の
な
い
難
病
の
方
の
集
ま
り
に

「難病患者は健康な人より生きる力が強く、幸福感も高い」。
岩本利恵さんの研究テーマである自己超越性の調査分析から、そのような
結果が出ました。自己超越性とは? その意義とは?
ワークショップへの参加、九州学習会の運営委員など、VHO-netの活動に
も深くかかわって活動されている岩本さんにお話を伺いました。

国際医療福祉大学 福岡看護学部
成人看護学 助教

岩本 利恵 さん

自
己
超
越
性
に
つ
い
て
の
説
明
と
、

研
究
テ
ー
マ
に
さ
れ
た
き
っ
か
け
を

教
え
て
く
だ
さ
い

具
体
的
に
は
ど
の
よ
う
な
方
法
で

自
己
超
越
性
を
知
る
こ
と
が

で
き
る
の
で
す
か

難病患者を対象に
より自分らしく生きる
「自己超越性」の研究に取り組む

VHO-net 九州学習会での活動



も
出
向
き
ま
し
た
。そ
の
活
動
の
中
で
信
頼
関
係
を
育
み
、

タ
イ
ミ
ン
グ
を
考
慮
し
な
が
ら
、ア
ン
ケ
ー
ト
と
面
接
を
実

施
。福
岡
県
と
佐
賀
県
の
男
性
22
名
・
女
性
22
名
の
難
病

患
者
を
対
象
に
、2
年
間
か
け
て
調
査
を
行
い
ま
し
た
。

難
病
患
者
の
方
が
、そ
う
で
な
い
人
よ
り
も
自
己
超
越
性

が
高
い
と
い
う
結
果
で
す
。発
病
後
の
衝
撃
か
ら
、そ
れ
を

乗
り
越
え
て
病
気
を
受
容
し
て
い
く
。考
え
方
が
前
向
き

に
な
り
、患
者
団
体
な
ど
に
参
加
し
て
、自
分
ら
し
く
活
動

す
る
。そ
う
いっ
た
プ
ロ
セ
ス
が
自
己
超
越
性
を
高
め
、心
の

安
寧
を
取
り
戻
し
、幸
福
感
を
高
く
す
る
こ
と
が
示
唆
さ

れ
ま
し
た
。ま
た
、患
者
団
体
な
ど
患
者
同
士
が
支
え
合
う

場
へ
の
参
加
も
、自
己
超
越
性
を
高
め
る
影
響
を
与
え
る

と
判
明
し
ま
し
た
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
効
果
で
す
ね
。こ
の

結
果
は
、難
病
患
者
に
と
っ
て
は
ひ
と
つ
の
希
望
と
な
り
、

ま
た
医
療
者
や
ケ
ア
に
携
わ
る
人
た
ち
の
難
病
の
と
ら
え

方
、患
者
へ
の
接
し
方
の
変
化
に
も
か
か
わ
っ
て
き
ま
す
。

よ
く
言
わ
れ
る
こ
と
で
す
が
、病
気
は
回
復
の
過
程
で
あ
り
、

病
気
に
な
っ
た
か
ら
と
悲
観
し
な
く
て
も
よ
い
、と
い
う
こ
と

の
裏
付
け
と
も
い
え
る
で
し
ょ
う
。

今
後
の
課
題
も
少
な
く
あ
り
ま
せ
ん
。病
気
の
ス
テ
ー
ジ
や

苦
痛
の
レ
ベ
ル
、性
格（
外
向
性
／
内
向
性
）な
ど
の
異
な
る

サ
ン
プ
ル
を
増
や
し
て
い
く
必
要
が
あ
り
ま
す
。ま
た
、同
じ

人
に
継
続
し
て
調
査
を
行
い
、時
間
の
経
過
に
よ
る
変
化
も

見
て
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

佐
賀
県
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
と
の
出
会
い
か
ら
、九
州

学
習
会（
現
・
運
営
委
員
）や
東
京
で
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に

も
参
加
す
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。V
H
O-

n
e
t
の
よ
う

に
疾
患
や
障
が
い
の
違
い
を
越
え
て
、さ
ま
ざ
ま
な
立
場
の

人
が
自
由
に
話
し
合
え
る
場
は
、そ
れ
ま
で
の
私
の
経
験
で

は
、あ
り
ま
せ
ん
で
し
た
。年
々
、み
な
さ
ん
と
の
つ
な
が
り

は
強
く
広
く
な
り
、全
国
の
患
者
団
体
か
ら
資
料
も
い
た

だ
け
ま
す
。『
患
者
と
作
る
医
学
の
教
科
書
』は
大
学
の
講

義
で
も
使
わ
せ
て
も
ら
っ
て
い
ま
す
。患
者
さ
ん
の
思
い

が
本
当
に
よ
く
わ
か
り
ま
す
ね
。看
護
で
は
メ
ン
タ
ル
ケ
ア

が
と
て
も
重
要
で
す
か
ら
。

2
0
0
9
年
に
は
V
H
O-

n
e
t
の
難
病
相
談
支
援
員
研

修
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
が
発
足
し
ま
し
た
。九
州
6
県
と
沖
縄
県

の
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
相
談
員
が
年
3
回
集
ま
り
、

相
談
の
事
例
検
討
や
相
談
員
の
ス
ト
レ
ス
ケ
ア
な
ど
に
取
り

組
ん
で
い
ま
す
。以
前
は
ど
の
県
も
相
談
員
の
入
れ
替
わ
り

が
頻
繁
に
あ
り
ま
し
た
が
、最
近
は
固
定
さ
れ
て
き
ま
し

た
。悩
み
や
不
安
を
打
ち
明
け
る
場
や
、情
報
交
換
の
で
き

る
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
が
つ
く
ら
れ
た
こ
と
は
、プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
の

効
果
だ
と
思
って
い
ま
す
。

も
ち
ろ
ん
今
後
も
自
己
超
越
性
の
研
究
を
継
続
し
て
い
き

ま
す
。自
己
超
越
性
は
個
人
を
変
え
る
こ
と
が
で
き
、苦
痛

や
疾
患
を
乗
り
越
え
る
力
と
な
り
、安
寧
や
幸
福
に
大
き

く
関
係
し
ま
す
。自
己
超
越
性
を
明
ら
か
に
す
る
こ
と
は
、

と
て
も
意
義
深
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

V
H
O-

n
e
t
で
は
、一
般
市
民
を
対
象
に
疾
患
の
枠
を
越

え
た
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
を
開
催
し
た
い
で
す
ね
。大
き
な
共
通

の
テ
ー
マ
を
探
り
、難
病
を
知
ら
な
い
人
も
呼
べ
る
よ
う
な

仕
掛
け
を
考
え
、多
く
の
人
に
難
病
に
つ
い
て
伝
え
ら
れ
る

よ
う
な
イ
ベ
ン
ト
が
で
き
れ
ば
い
い
な
と
思
い
ま
す
。ま
た
、

教
育
者
と
し
て
、学
生
た
ち
に
患
者
団
体
の
活
動
を
も
っ
と

紹
介
し
、患
者
さ
ん
を
教
育
の
場
に
講
師
と
し
て
呼
べ
る
よ

う
に
、啓
発
し
て
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

自己超越傾向尺度（STS）

1. 自分を愛するほどに、他
人を愛することができる。

2. 自分と相手の区別がな
いと感じるような瞬間があ

る。

3. 自分には、一心同体だ
と感じられる相手がいる。

4. 自分を犠牲にしてでも、その
人のために尽くしたいと思ったこ

とがある。

5. 相手が喜び、幸せそうにして
いるのを見ると、自分のことのよ

うに嬉しくなる。

6. どんな相手でも、わけへ
だてなく受け入れることが

できる。

7. 自分の喜びや苦しみを多
くの人 と々一緒に分かちあいたいと思

う。

21. 自分には欲やこだわりを
捨てて生きることなど、できな

いと思う。

22. 人は自分がかわいいものだ
から、他人に献身するなんてきれ

い事だと思う。

23. 自分は自分、他人は他
人とはっきり区別して考える

方だ。

24. あまり現実離れしたこ
とは考えない方だ。

開発者：中村雅彦　 
項目数：24

評定法：5点法（そう思う
=5点、そう思わない=1点

）

評価方法：合計得点の高
い人ほど、自己超越傾向

が高い

国立嬉野病院（佐賀県）で11年間、
看護師として勤務。

佐賀大学大学院 医学研究科 
博士課程修了。

2012年より、国際福祉大学
福岡看護学部 助教 
（療養支援看護学領域 成人看護学）。

岩本 利恵 さん
プロフィール

ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
の
分
析
か
ら
、

ど
の
よ
う
な
こ
と
が
見
え
て
き
た

の
で
し
ょ
う

研
究
を
き
っ
か
け
に
、

V
H
O-

ne
t
の
活
動
に
も

積
極
的
に

研
究
者
、そ
し
て
V
H
O-

ne
t
の

メ
ン
バ
ー
と
し
て
、こ
れ
か
ら
の

抱
負
を
お
聞
か
せ
く
だ
さ
い



希
少
疾
病
の
創
薬
の
た
め
に
、患
者
団
体
に
で
き
る
こ
と
を
模
索

遠位型ミオパチー患者会は、超希少疾病と言われる非常に稀な病気の患者団体です。研究推進や
新薬開発を求めて、研究機関や大学、製薬企業、立法・行政関係者を招いたシンポジウムを開催
するなど積極的な活動を行い、現在、治験が進行しています。患者団体が中心となって政・官・学・民
をつなぎ、治療薬の開発を推進させてきた興味深い取り組みについてご紹介します。

患
者
団
体
と
し
て
の
活
動
を
始
め
て
ま
も

な
く
、縁
取
り
空
胞
型
の
遠
位
型
ミ
オ
パ

チ
ー
の
治
療
に
有
効
な
物
質
が
発
見
さ
れ

た
の
で
す
が
、私
た
ち
の
よ
う
な
超
希
少

疾
病
の
創
薬
の
た
め
の
資
金
や
制
度
、仕

組
み
は
あ
り
ま
せ
ん
で
し
た
。こ
の
た
め

患
者
団
体
と
し
て
は
創
薬
の
必
要
性
を
訴

え
る
こ
と
し
か
で
き
ず
、し
か
も
誰
に

ど
の
よ
う
に
働
き
か
け
れ
ば
よ
い
の
か
も

わ
か
ら
な
い
ま
ま
、模
索
し
な
が
ら
活
動

し
て
き
ま
し
た
。幸
い
、多
く
の
方
の
協
力

や
支
援
を
得
て
、や
っ
と
治
験
の
実
現
ま
で

こ
ぎ
つ
け
た
と
こ
ろ
で
す
。

最
も
大
変
だ
っ
た
の
は
協
力
企
業
を
見
つ

け
る
こ
と
で
、多
く
の
製
薬
企
業
に
断
ら

れ
ま
し
た
。現
在
の
協
力
企
業
に
も
当
初

は
断
ら
れ
た
の
で
す
が
、シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
に

招
い
て
交
流
す
る
う
ち
に
経
済
産
業
省
の

N
E
D
O（
新
エ
ネ
ル
ギ
ー
・
産
業
技
術

総
合
開
発
機
構
）の
助
成
金
が
得
ら
れ
る

こ
と
に
な
り
、第
Ⅰ
相
試
験
が
実
現
し
ま

し
た
。話
を
聞
き
た
い
方
や
味
方
に
な
っ
て

ほ
し
い
方
に
声
を
か
け
、P
A
D
M
シ
ン

ポ
ジ
ウ
ム
に
参
加
し
て
も
ら
っ
た
こ
と
は
、

私
た
ち
の
団
体
や
活
動
の
理
解
を
進
め
る

上
で
役
立
っ
た
と
思
い
ま
す
。

ウ
ル
ト
ラ
・
オ
ー
フ
ァ
ン
ド
ラ
ッ
グ（
超
希
少

疾
病
の
治
療
薬
）開
発
促
進
な
ど
へ
の

公
的
な
取
り
組
み
も
始
ま
り
、希
少
疾
病

全
体
に
対
す
る
政
治
家
や
行
政
関
係
者

な
ど
の
意
識
も
変
わ
り
、理
解
が
深
ま
って

き
た
と
感
じ
て
い
ま
す
。し
か
し
、専
門

家
や
患
者
団
体
に
か
か
わ
る
人
の
中
に
も

希
少
疾
病
の
創
薬
に
積
極
的
で
な
い
人
が

い
る
こ
と
も
確
か
で
す
し
、一
般
的
に
は
、

ま
だ
オ
ー
フ
ァ
ン
ド
ラ
ッ
グ（
希
少
疾
病
の

治
療
薬
）と
い
う
言
葉
す
ら
認
知
さ
れ
て

い
ま
せ
ん
。だ
か
ら
こ
そ
、私
た
ち
は
も
っ

と
活
動
を
続
け
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
し
、

自
分
た
ち
の
団
体
や
病
気
だ
け
で
は
な
く
、

希
少
疾
病
全
体
の
創
薬
の
道
づ
く
り
に
取

り
組
ま
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
と
考
え
て
い

ま
す
。患
者
団
体
に
で
き
る
こ
と
は
何
か

を
考
え
な
が
ら
、今
後
は
、具
体
的
に
ど
の

よ
う
な
制
度
や
仕
組
み
を
作
っ
た
ら
よ
い

の
か
、さ
ま
ざ
ま
な
立
場
の
人
の
知
恵
や

意
見
を
集
約
し
て
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

昨
年
の
厚
労
省
へ
の
要
望
書
提
出
の
際
は
、

1
8
0
万
筆
の
署
名
が
集
ま
り
ま
し
た
。

こ
れ
か
ら
も
各
方
面
の
支
援
と
協
力
を
い

た
だ
き
な
が
ら
、力
を
合
わ
せ
て
頑
張
って

い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

遠位型ミオパチー患者会について

ミオパチーとは、筋肉そのものに原因があって筋力が低下する筋疾患
の総称で、遠位型ミオパチーとは手足の先など体幹部より遠い部分
から徐々に筋力が低下していく進行性の難病です。縁取り空胞型、
三好型、眼咽頭遠位型などの型があり、おおむね20歳代以降に発症
します。徐々に進行して歩行困難となり、多くは車椅子が必要となって、
日常生活全般に介助を要します。いずれの型も治療法は現在なく、
患者数は全国に数十名～数百名と推測される非常に稀な病気です。
同会は、遠位型ミオパチーの難病指定および特定疾患の認定や、希少
疾病の新薬開発を促進・支援する新たな制度を確立して治療薬開発
を早期に実現することを目的として活動を続けています。

政・官・学・民との連携と協力を得て
希少疾病の治療薬開発に取り組む
PADM（Patients Association for Distal Myopathies)

遠位型ミオパチー患者会

遠位型ミオパチー
患者会　
代表代行
織田 友理子 さん

遠位型ミオパチー患者会の皆さん。病気を題材とした舞台「レター」のキャストと共に



患
者
団
体
の
リ
ー
ド
で「
政
・
官
・
学
・
民
」の
関
係

者
が
同
じ
テ
ー
ブ
ル
に
つ
い
て
意
見
を
交
わ
し
、

お
互
い
に
理
解
を
深
め
、問
題
意
識
を
共
有
す
る

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
の
開
催
が
、創
薬
の
取
り
組
み
に

大
き
な
役
割
を
果
た
し
て
い
る
と
感
じ
ま
し
た
。

ま
た
遠
位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
患
者
会
の
皆
さ
ん
の
、

創
薬
へ
の
切
実
な
思
い
や
、モ
デ
ル
ケ
ー
ス
と
な
っ
て

希
少
疾
病
の
創
薬
へ
の
道
を
切
り
開
い
て
い
き
た
い

と
い
う
真
摯
な
姿
勢
が
多
く
の
関
係
者
を
動
か
し
、

治
験
の
実
現
に
つ
な
が
っ
た
こ
と
が
伺
え
ま
し
た
。

厚
労
省
が
主
催
す
る
希
少
疾
病
に
関
す
る
検
討
会

の
前
な
ど
タ
イ
ミ
ン
グ
を
考
え
て
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

を
開
催
す
る
点
や
、大
学
で
の
研
究
を
促
進
す
る

た
め
に
文
部
科
学
省
に
も
働
き
か
け
て
い
る
と
こ
ろ

な
ど
も
注
目
さ
れ
ま
す
。

後
に
続
く
多
く
の
患
者
団
体
の
た
め
に
も
、早
期
に

創
薬
が
実
現
す
る
よ
う
に
、ま
ね
き
ね
こ
も
今
後

の
展
開
を
見
守
り
た
い
と
思
い
ま
す
。

ま
ね
き
ね
こ
の
視
点

取
材
を
終
え
て

大
学
発
・
日
本
発
の
、

希
少
疾
病
の
創
薬
に
結
び
つ
け
た
い

希
少
疾
病
の
治
療
薬
の
研
究
開
発
は
、患

者
数
が
少
な
い
た
め
に
、採
算
面
か
ら
製
薬

企
業
は
取
り
組
み
に
く
い
の
で
、大
学
の

臨
床
試
験
推
進
セ
ン
タ
ー
が
リ
ー
ド
し
て
、

大
学
発
の
創
薬
を
目
指
す
べ
き
。医
師
主

導
治
験
や
国
際
共
同
治
験
に
は
困
難
も

あ
る
が
、そ
の
必
要
性
も
明
ら
か
で
あ
る
。

遠
位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
に
か
か
わ
る
研
究
の

成
果
は
、大
学
で
発
見
さ
れ
た
貴
重
な

シ
ー
ズ（
発
展
が
期
待
で
き
る
新
技
術
）

で
も
あ
る
の
で
、創
薬
に
結
び
つ
け
て
日
本

に
お
け
る
モ
デ
ル
ケ
ー
ス
と
し
た
い
。東
北

大
学
と
し
て
も
、ぜ
ひ
創
薬
に
成
功
し
、

東
日
本
大
震
災
か
ら
の
復
興
の
旗
印
と
し

て
掲
げ
た
い
。

患
者
さ
ん
の
熱
意
と
、研
究
成
果
、

国
の
助
成
が
揃
っ
た
好
例

治
療
薬
開
発
の
経
緯
と
し
て
、遠
位
型
ミ

オ
パ
チ
ー
患
者
会
の
熱
意
と
、西
野
一三
氏

の
研
究
成
果
、公
的
助
成
金
と
い
う
条
件

や
環
境
が
揃
い
、こ
こ
ま
で
進
め
て
来
ら
れ

た
と
認
識
。今
後
は
、2
0
1
5
年
の
医
薬

品
承
認
申
請
を
目
指
し
て
、国
際
的
な

開
発
の
推
進
や
、次
の
公
的
助
成
金
の
獲

得
な
ど
が
課
題
。難
病
治
療
薬
の
開
発
の

実
現
に
は
、関
係
者
の
協
力
と
、国
民
の

理
解
が
重
要
だ
と
考
え
る
。

日
本
発
の

オ
ー
フ
ァ
ン
ド
ラ
ッ
グ
開
発
の

体
制
整
備
に
尽
力
し
た
い

厚
労
省
と
し
て
も
オ
ー
フ
ァ
ン
ド
ラ
ッ
グ

開
発
、ド
ラ
ッグ
ラ
グ
解
消
に
向
け
て
尽
力
し

て
い
る
。患
者
数
が
極
め
て
少
な
いい
わ
ゆ
る

ウ
ル
ト
ラ
・
オ
ー
フ
ァ
ン
ド
ラ
ッ
グ
に
つい
て
は
、

エ
ビ
デ
ン
ス
の
集
積
が
困
難
な
実
情
に
応

じ
た
柔
軟
な
対
応
や
研
究
開
発
助
成
の

重
点
化
な
ど
で
開
発
を
推
進
し
て
い
き
た
い
。

ま
た
、「
臨
床
研
究
・
治
験
活
性
化
5
か
年

計
画
2
0
1
2
」に
基
づ
き
、日
本
発
の
開

発
シ
ー
ズ
を
迅
速
な
実
用
化
に
つ
な
げ
る

た
め
の
取
り
組
み
や
、国
際
水
準
の
臨
床

研
究
や
医
師
主
導
治
験
を
積
極
的
に
実
施

す
る「
臨
床
研
究
中
核
病
院
」な
ど
の
整
備

に
努
め
た
い
。

基
礎
研
究
の
成
果
を
、

医
療
に
結
び
つ
け
る
た
め
の

支
援
体
制
を
推
進

医
療
分
野
で
の
実
用
が
見
込
ま
れ
る
有
望

な
基
礎
研
究
に
取
り
組
む
研
究
機
関
を

サ
ポ
ー
ト
す
る「
橋
渡
し
研
究
支
援
推
進

プ
ロ
グ
ラ
ム
」や
、「
研
究
成
果
最
適
展
開

支
援
プ
ロ
グ
ラ
ム（
A-

S
T
E
P
）」や

i
P
S
細
胞
を
活
用
し
た
難
病
研
究
を

推
進
し
た
い
。ま
た
、東
北
大
学
な
ど

7
大
学
を
拠
点
と
し
て
臨
床
研
究
・
臨
床

試
験
の
基
盤
を
整
備
し
、シ
ー
ズ
育
成
、

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
づ
く
り
、ノ
ウ
ハウ
や
リ
ソ
ー
ス

の
共
有
を
進
め
、オ
ー
ル
ジ
ャ
パ
ン
体
制
で

の
新
薬
開
発
プ
ロ
グ
ラ
ム
を
進
め
た
い
。

2
0
1
2
年
4
月
8
日
に
開
催
さ
れ
た
第
4
回
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
で
の
発
表
か
ら

研
究
者
・
企
業
・
行
政
の
、創
薬
へ
の
取
り
組
み
や
考
え
方
を
ま
と
め
ま
し
た

東
北
大
学
医
学
部 

神
経
内
科
　

　
　
　
　
教
授
　青
木 

正
志 

さ
ん

製
薬
企
業　

　
　

代
表
取
締
役　
塩
村 

仁 

さ
ん

厚
生
労
働
省
医
政
局 

研
究
開
発
振
興
課

　
　
　
　
　
　

田
宮 

憲
一 

さ
ん

文
部
科
学
省
研
究
振
興
局
ラ
イ
フ
サ
イ
エ
ン
ス
課

               
 

彦
惣 

俊
吾 

さ
ん

2008年 4月 PADM患者会発足
2009年 4月 厚労省「遠位型ミオパチーの実態調査研究班」の発足
2009年 5月 DMRV（縁取り空胞型遠位型ミオパチー）シアル酸補充療法の可能性を示す
　　　　　　 　  研究論文の発表（著者:国立精神・神経センター西野研究グループ）
2009年 6月  第1回PADMシンポジウム「治療への道」
2009年 8月 新エネルギー・産業技術総合開発機構(NEDO)へ助成を申請し、採択
2010年 1月 第2回PADMシンポジウム「難治性疾患、克服に向けて」
2010年11月 DMRV治験（第Ⅰ相試験）を東北大学にて開始
2011年 3月 第3回PADMシンポジウム「長期臨床試験実現のために」開催
2011年 5月 科学技術振興機構（JST）A-STEP申請
2012年 4月 第4回PADMシンポジウム「希少疾病における創薬のモデルケースと
　　　　　　 なるために」開催。基調講演は国立精神・神経医療研究センター
　　　　　　 神経研究所疾病研究第一部 部長 西野一三さんによる「縁取り
　　　　　　　空胞を伴う遠位型ミオパチーの治療効果最大化のための研究」

創薬に向けた取り組みの経緯

研究者、行政、製薬企業がそれぞれの立場から語るシンポジウム



第19回
東北学習会
ｉｎ  福島

「
よ
り
良
い
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
た
め
に
」を

テ
ー
マ
に
、事
例
発
表
や
講
演
を
実
施

（
2
0
1
2
年
6
月
2
日
）

第23・24回
関東学習会
ｉｎ  東京

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・エ
ピ
ソ
ー
ド
を
中
心
に

事
例
発
表
を
行
い
、さ
ま
ざ
ま
な
課
題
や

思
い
を
共
有
す
る
（
2
0
1
2
年
3
月
25
日・6
月
10
日
）

■あすなろ会
■患者会「ピンクのリボン」
■（一社）全国パーキンソン病友の会
　青森県支部・福島県支部
■（財）仙台市障害者福祉協会
■NPO法人 日本コンチネンス協会 
　宮城コンチネンス勉強会
■（公社）日本リウマチ友の会 福島支部
■（社）福島県腎臓病協議会
■福島県難病団体連絡協議会

参加団体

■全国慢性頭痛友の会　
■あおぞら会　■NPO法人 楽患ねっと
■中枢性尿崩症の会（CDIの会）
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■CMT友の会　■あけぼの会
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群ネットワーク（SASネット）
■NP0法人 肺高血圧症研究会
■全国膠原病友の会 千葉県支部・茨城県支部
■（社）全国脊髄損傷者連合会
■全国CIDPサポートグループ
■CAPS患者・家族の会　■アリスプレイス
■（公社）日本オストミー協会　■のどかの会
■ポリオの会　■腎性尿崩症友の会
■NP0法人 ALDの未来を考える会
■NPO法人 アレルギー児を支える全国ネット アラジーポット
■NPO法人 線維筋痛症友の会
■NPO法人 日本せきずい基金
■日本アノレキシア・ブレミア協会（NABA）

参加団体

6
月
2
日
、福
島
市
の
コ
ラ
ッ
セ
福
島
で
開

催
さ
れ
た
第
19
回
東
北
学
習
会
。「
よ
り
良

い
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
た
め
に
」を
テ
ー
マ
に
、事

例
発
表
や
講
演
、グ
ル
ー
プ
討
論
な
ど
多
彩

な
内
容
の
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

ま
ず
、乳
が
ん
の
患
者
団
体「
ピ
ン
ク
の
リ
ボ

ン
」の
高
橋
厚
子
さ
ん
が
、事
例
発
表
を
行

い
ま
し
た
。高
橋
さ
ん
は
、電
話
相
談
な
ど

を
受
け
る
う
え
で
感
じ
た
問
題
点
と
し
て
、

「
傾
聴
と
は
黙
っ
て
相
手
の
話
を
聞
く
こ
と

か
、言
葉
の
キ
ャッ
チ
ボ
ー
ル
す
る
方
が
よ
い

の
か
」「
結
論
を
求
め
ら
れ
た
ら
ど
う
す
る

か
」「
相
談
者
に
ど
こ
ま
で
関
与
す
る
か
」の

3
点
を
挙
げ
ま
し
た
。

事
例
発
表
を
受
け
た
形
で
、東
北
福
祉
大
学

総
合
福
祉
学
部
教
授
の
渡
部
純
夫
さ
ん
に

よ
る
、ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
目
的
や
方
法

に
つ
い
て
の
講
演
が
あ
り
ま
し
た
。渡
部
さ

ん
は「
例
え
ば
溺
れ
る
人
を
助
け
る
場
合
、

状
況
を
確
か
め
ず
に
い
き
な
り
水
に
飛
び

込
む
と
、と
も
に
溺
れ
て
し
ま
う
こ
と
も
。

ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
も
同
様
で
、状
況
を

よ
く
見
極
め
て
か
ら

救
う
こ
と
が
必
要
」

と
、ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ

ン
グ
を
行
う
際
の
心

構
え
な
ど
を
わ
か
り

や
す
く
説
明
し
、参

加
者
は
熱
心
に
聞
き

入
って
い
ま
し
た
。

そ
の
後
、グ
ル
ー
プ
討
論
へ
。グ
ル
ー
プ
発
表

で
は
、「
ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
は
完
璧
を
目
指
さ

ず
、ほ
ど
ほ
ど
で
よ
い
の
で
は
な
い
か
。相
談

者
本
人
が
自
分
で
答
え
を
見
つ
け
出
せ
る
よ

う
に
誘
導
す
る
こ
と
が
重
要
」「
新
し
い
障
害

者
総
合
支
援
法
に
は
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
事
業

の
活
用
が
組
み
込
ま
れ
て
い
る
。東
北
学
習
会

で
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つい
て
の
事
例
や
課
題
を

整
理
し
、V
H
O-

ne
t
と
し
て
も
参
画
で

き
る
よ
う
に
、自
治
体
な
ど
に
ア
ピ
ー
ル
し

て
い
こ
う
」な
ど
の
意
見
が
あ
が
り
ま
し
た
。

最
後
に
、総
括
と
し
て
渡
部
さ
ん
が
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
を
行
う
際
の
ア
ド
バ
イ
ス
や
事
例
集

作
成
の
意
義
を
述
べ
、「
理
想
は
社
会
全
体

が
ピ
ア
に
な
る
こ
と
。私
た
ち
か
ら
ピ
ア
サ
ポ

ー
ト
を
広
め
て
、よ
り
良
い
社
会
に
し
て
い
こ

う
」と
ま
と
め
ま
し
た
。

な
お
、東
北
学
習
会
は
宮
城
県
と
福
島
県

を
中
心
に
活
動
し
て
き
ま
し
た
が
、次
回
は

岩
手
県
盛
岡
市
で
の
開
催
を
予
定
し
、東
北

各
県
へ
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
拡
が
り
が
待
ち

望
ま
れ
ま
す
。

関
東
学
習
会
で
は
、互
い
の
経
験
を
学
び
合

う
目
的
で
、積
極
的
に
事
例
発
表
を
行
い
、

そ
れ
に
基
づ
い
た
意
見
交
換
や
討
論
を
展

開
し
て
い
ま
す
。

3
月
25
日
の
学
習
会
で
は
、ま
ず
、ぜ
ん
そ
く

患
者
団
体「
ア
リ
ス
プ
レ
イ
ス
」の
矢
内
純
子

さ
ん
が
、自
ら
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・
エ
ピ
ソ
ー

ド
を
発
表
。矢
内
さ
ん
は
、情
報
の
提
供
と

心
に
寄
り
添
う
支
援
は〝
宝
物
〞で
あ
り
、

自
分
も
病
気
に
苦
し
む
人
に
宝
物
を
手
渡

し
た
い
と
思
い
、活
動
を
続
け
て
い
る
と

述
べ
ま
し
た
。次
に
、「
の
ど
か
の
会
」山
根

則
子
さ
ん
が
、本
部
役
員
や
本
部
事
務
局

の
経
験
、相
談
を
受
け
る
側
の
思
い
、患
者

団
体
の
意
義
な
ど
を
語
り
ま
し
た
。事
例

発
表
を
受
け
た
グ
ル
ー
プ
討
論
で
は
、そ
れ

ぞ
れ
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
関
す
る
経
験
や
、

「
サ
ー
ビ
ス
機
関
と
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
も
必

要
」「
医
学
教
育
に
か
か
わ
っ
て
い
き
た
い
」と

意
見
が
活
発
に
交
換
さ
れ
ま
し
た
。

6
月
10
日
の
学
習
会
で
は
、5
人
の
事
例
発

表
が
行
わ
れ
ま
し
た
。最
初
に
、ピ
ア
サ
ポ

ー
ト
・
エ
ピ
ソ
ー
ド
と
し
て「
N
P
O
法
人 

肺
高
血
圧
症
研
究
会
」重
藤
啓
子
さ
ん
、

「
N
P
O
法
人 

A
L
D
の
未
来
を
考
え
る

会
」本
間
り
え
さ
ん
、「
C
M
T
友
の
会
」岸

紀
子
さ
ん
が
、活
動
状
況
や
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

に
か
か
わ
る
経
験
な
ど
を
述
べ
ま
し
た
。リ

ー
ダ
ー
と
し
て
患
者
団
体
の
活
動
を
リ
ー

ド
し
て
い
く
立
場
に
あ
る
3
人
の
発
表
に
、

参
加
者
か
ら「
自
分
も
同
じ
よ
う
な
経
験

を
し
て
き
た
」「
共
感
で
き
る
」と
い
っ
た
感

想
が
寄
せ
ら
れ
、思
い
が
共
有
さ
れ
ま
し

た
。次
に
、団
体
の
活
動
紹
介
と
し
て

「
N
P
O
法
人 

睡
眠
時
無
呼
吸
症
候
群

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク（
S
A
S
ネ
ッ
ト
）」楠
宣
夫

さ
ん
、「
N
P
O
法
人 

楽
患
ね
っ
と
」岩
本

貴
さ
ん
が
発
表
し
ま
し
た
。

で
き
る
だ
け
多
く
の
人
に
事
例
発
表
の
経

験
を
、と
い
う
関
東
学
習
会
の
試
み
を
通
し

て
、団
体
の
課
題
や
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
の
悩

み
も
浮
き
彫
り
に
。ま
た
発
表
者
の
思
い
や

人
と
な
り
が
伝
わ
る
有
意
義
な
場
と
な
り

ま
し
た
。初
参
加
者
も
す
ぐ
に
う
ち
解
け

て
討
論
に
加
わ
り
、次
回
の
事
例
発
表
を

引
き
受
け
る
な
ど
、積
極
的
な
姿
勢
が
目

立
ち
、新
し
い
団
体
の
参
加
に
よ
る
関
東
学

習
会
の
活
性
化
が
期
待
さ
れ
ま
す
。



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

障
害
者
権
利
条
約
、

障
害
者
総
合
支
援
法
案
に
つ
い
て

学
習
・
議
論
を
行
う

第7回
東海学習会
ｉｎ 静岡

（
2
0
1
2
年
5
月
19
日
）

「
医
療
者
と
の
よ
り
良
い
関
係
づ
く
り
」を

 

テ
ー
マ
に
、北
村
聖 

東
大
教
授
を
迎
え
て

宿
泊
研
修
を
実
施

第18回
北陸学習会
ｉｎ 石川

（
2
0
1
2
年  

7
月
7・8
日
）

■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
■静岡SCD・MSA友の会
■静岡県サルコ友の会
■三重心臓を守る会
■NPO法人 三重難病連
■ポリオ友の会東海
■愛知線維筋痛症患者・家族会
　エスペランサ
■NPO法人 愛知県難病団体
　連合会

参加団体

■（公社）認知症の人と家族の会
　富山県支部
■（一社）全国パーキンソン病友の会
　 富山県支部・石川県支部
■いしかわSCD友の会
■ハレバレ会（福井SCD）
■石川県OPLL
　（後縦靭帯骨化症）友の会
■わかち会
　（とやまSCD・MSA友の会）
■富山IBD
■（公社）日本リウマチ友の会
　石川支部

参加団体

第
7
回
東
海
学
習
会
が
静
岡
県
総
合
社
会

福
祉
会
館
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。テ
ー
マ
は

「
見
え
て
き
た
難
病
・
障
害
者
制
度
改
革
の

行
方
と
課
題
」。障
害
者
自
立
支
援
法
の

廃
止
に
伴
い
、障
害
者
総
合
支
援
法
案
が

審
議
さ
れ
て
い
る
中
、難
病
患
者
を
取
り
巻
く

制
度
は
ど
う
変
わ
る
の
か
を
学
習
、議
論
し

よ
う
と
い
う
も
の
で
す
。ま
ず
、ポ
リ
オ
友
の
会

東
海
の
近
藤
新
二
さ
ん
が「
ポ
リ
オ
と
障
害

者
権
利
条
約
」と
題
し
、予
防
接
種（
生
ワ

ク
チ
ン
投
与
）に
よ
っ
て
40
〜
50
代
で
発
症

す
る
ポ
ス
ト
ポ
リ
オ
症
候
群（
P
P
S
）問
題

と
、障
害
者
権
利
条
約
の
理
念
、日
本
が

条
約
を
批
准
し
た
場
合
の
現
行
で
の
施
策

の
矛
盾
点
な
ど
を
示
し
ま
し
た
。続
い
て
、

N
P
O
法
人
静
岡
県
難
病
団
体
連
絡
協
議

会
相
談
役
の
野
原
正
平
さ
ん
が
、「
障
害
者

新
法
案
と
難
病
患
者
の
立
場
」と
し
て
問

題
を
提
起
。厚
生
労
働
省
の
総
合
福
祉
部

会
委
員
と
し
て
作
成
に
関
わ
っ
た
障
害
者

総
合
支
援
法
案
の
骨
格
提
言
に
基
づ
い
て
、

①
障
が
い
の
な
い
市
民
と
の
平
等
と
公
平

②
谷
間
や
空
白
の
解
消

③
格
差
の
是
正

④
放
置
で
き
な
い
社
会
問
題
の
解
決
　

⑤
本
人
ニ
ー
ズ
に
合
っ
た
支
援
サ
ー
ビ
ス
　

⑥
安
定
し
た
予
算
の
確
保

と
い
う
6
つ
の
ポ
イ
ン
ト
を
紹
介
。し
か
し

な
が
ら
、新
法
の
方
向
性
で
は
、難
病
が
障
が
い

の
範
囲
に
入
っ
た
も
の
の
、病
名
や
障
が
い
名

を
指
定
す
る
仕
組
み
や
、応
益
負
担
を
法
律

で
は
な
く
政
令
で
定
め
る
な
ど
、問
題
点
も

数
多
い
こ
と
を
指
摘
。骨
格
提
言
を
生
か

し
た
新
法
を
実
現
し
て
い
く
た
め
に
、患
者

団
体
の
力
量
が
ま
す
ま
す
問
わ
れ
て
い
る
と

述
べ
ま
し
た
。生
活
、医
療
、就
労
、教
育

な
ど
さ
ま
ざ
ま
な
課
題
を
左
右
す
る
新
法

の
行
方
に
つ
い
て
、熱
心
な
質
疑
応
答
が
行

わ
れ
、有
意
義
な
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

「
医
療
関
係
者
と
の
よ
り
良
い
関
係
づ
く
り

の
た
め
に
」と
い
う
テ
ー
マ
の
も
と
、石
川
県

加
賀
市「
か
ん
ぽ
の
宿 

山
代
」で
宿
泊
研
修

と
し
て
行
わ
れ
た
第
18
回
北
陸
学
習
会
。

東
京
大
学
医
学
教
育
国
際
協
力
研
究
セ
ン

タ
ー
教
授
・
北
村
聖
さ
ん
を
講
師
に
招
き
、

北
村
さ
ん
の
出
身
地
で
も
あ
る
山
代
温
泉

で
の
開
催
と
な
り
ま
し
た
。

1
日
目
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
は
、医
療
関

係
者
と
当
事
者
の
よ
り
良
い
関
係
づ
く
り
の

た
め
、医
療
関
係
者
側
と
当
事
者
側
そ
れ

ぞ
れ
に
、ど
の
よ
う
な
課
題
が
あ
る
の
か
を

話
し
合
い
ま
し
た
。

2
日
目
は
北
村
さ
ん
の
講
演
か
ら
ス
タ
ー
ト
。

北
村
さ
ん
は
、当
事
者
と
の
信
頼
関
係
を
構

築
で
き
る
医
師
を
育
て
る
た
め
に
、医
学
教

育
の
現
場
で
行
わ
れ
て
い
る
試
み
に
つい
て
述

べ
、患
者
団
体
が
医
学
教
育
へ
参
加

す
る
こ
と
の
期
待
を
語
り
ま
し
た
。

続
く
グ
ル
ー
プ
発
表
で
は
、当
事
者

側
の
課
題
を
話
し
合
っ
た
グ
ル
ー
プ

が
、「
患
者
も
病
気
や
制
度
の
こ
と
を

学
び
、医
療
関
係
者
に
十
分
な
情
報

を
提
供
で
き
る
よ
う
に
な
る
べ
き
。

そ
の
た
め
に
患
者
団
体
が
役
立
つ
の

で
は
な
い
か
」と
発
表
。医
療
関
係
者

側
の
課
題
を
話
し
合
っ
た
グ
ル
ー
プ
か

ら
は
、「
医
師
は
病
気
だ
け
で
な
く
、

患
者
を
診
て
ほ
し
い
。チ
ー
ム
医
療
や

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
充
実
を
求
め
た
い
」

な
ど
の
意
見
が
あ
り
ま
し
た
。北
村
さ
ん
の

講
演
を
聴
き
、医
学
教
育
や
若
い
医
師
に

期
待
を
も
て
る
よ
う
に
な
っ
た
と
の
声
も
多

く
聞
か
れ
ま
し
た
。

社
会
学
の
立
場
か
ら
参
加
す
る
、富
山
大
学

人
文
学
部
准
教
授
・
伊
藤
智
樹
さ
ん
か
ら

は
、「
自
分
の
訴
え
や
相
談
内
容
を
整
理
し
、

もっ
と
積
極
的
に
医
師
と
の
コ
ミュニ
ケ
ー
ション

を
試
み
て
は
ど
う
か
」と
ア
ド
バ
イ
ス
が
あ
り
、

今
後
、団
体
の
活
動
や
自
ら
の
闘
病
生
活
に

つい
て
発
表
す
る
機
会
を
設
け
て
い
く
こ
と
に

な
り
ま
し
た
。最
後
に
北
村
さ
ん
が「
病
気
と

い
う
ス
ト
レ
ス
を
分
か
ち
合
う
た
め
に
、患
者

団
体
が
あ
る
と
思
う
。患
者
さ
ん
の
Q
O
L

改
善
の
役
割
を
果
た
す
患
者
団
体
に
、こ
れ
か

ら
も
期
待
し
た
い
」と
講
評
を
述
べ
ま
し
た
。

こ
れ
ま
で
富
山
県
を
中
心
に
活
動
し
て
き
た

北
陸
学
習
会
で
す
が
、今
回
、石
川
県
で
の

開
催
が
実
現
し
た
こ
と
か
ら
、石
川
県
・
福
井

県
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
も
拡
が
り
ま
し
た
。北
陸

学
習
会
を
通
じ
て
、北
陸
3
県
の
連
携
を
深

め
て
活
動
し
て
い
こ
う
と
い
う
提
案
も
あ
り
、

大
変
有
意
義
な
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。



東
北
学
習
会

基
本
的
な
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
知
識
を
学
ぶ

予
定
。事
例
の
蓄
積
な
ど
、他
の
学
習
会
の

取
り
組
み
も
参
考
に
し
て
い
き
た
い
。災
害
対

策
に
つ
い
て
は
、東
北
の
取
り
組
み
を
活
か
し

て
も
ら
い
た
い
。

北
海
道
学
習
会

休
会
中
で
あ
っ
た
が
、参
加
し
た
い
と
い
う

団
体
も
出
て
き
た
の
で
、東
北
学
習
会
の

協
力
も
得
て
、再
開
を
目
指
し
た
い
。

関
東
学
習
会

受
診
ノ
ー
ト
の
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
を
活
か
し
て
、

災
害
手
帳
の
制
作
に
取
り
組
み
た
い
。全
員

参
加
型
の
学
習
会
を
目
指
し
た
い
。ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
の
フ
ォ
ー
マ
ッ
ト
は
、他
の
地
域
学
習

会
に
も
提
供
し
て
い
き
た
い
。

東
海
学
習
会

災
害
対
策
を
は
じ
め
、地
域
に
密
着
し
た
取

り
組
み
を
し
て
い
き
た
い
。V
H
O-

n
e
t
の

ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
や
合
同
報
告
会
が
自
分
た

ち
の
活
力
に
な
っ
た
よ
う
に
、東
海
学
習
会

が
地
域
の
団
体
の
活
力
と
な
る
こ
と
を
目
標

と
し
た
い
。

北
陸
学
習
会

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
や
災
害
対
策
を
テ
ー
マ
に
、他

の
学
習
会
の
運
営
委
員
に
講
演
を
し
て
も
ら

う
な
ど
し
て
、取
り
組
ん
で
い
き
た
い
。今
ま

で
学
ん
だ
こ
と
も
活
か
し
、さ
ら
に
発
表
力

や
発
信
力
の
向
上
に
も
力
を
注
ぎ
た
い
。

関
西
学
習
会

メ
ン
バ
ー
が
行
っ
た
講
演
記
録
を
検
討
す
る

場
を
設
け
、模
擬
講
演
の
取
り
組
み
を
い
っ

そ
う
高
め
て
い
き
た
い
。さ
ま
ざ
ま
な
立
場

の
団
体
が
、互
い
に
理
解
し
合
い
、共
有
で

き
る
も
の
を
大
切
に
し
た
い
。

四
国
学
習
会

今
後
は
も
っ
と
参
加
者
の
意
見
を
取
り
入
れ
、

ま
た
、中
国
地
方
な
ど
に
も
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を

拡
げ
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
る
。勉
強
会
も
行

い
、こ
れ
ま
で
の
V
H
O-

n
e
t
の
活
動
を

積
極
的
に
学
ん
で
い
き
た
い
。

九
州
学
習
会

団
体
の
運
営
や
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
活
か
し
て

い
く
た
め
に
、経
営
者
の
視
点
や
男
女
共
同

参
画
の
視
点
な
ど
多
角
的
な
視
点
を
学
ぶ

予
定
。拡
大
学
習
会
は
演
劇
を
通
し
た
学

習
会
に
も
取
り
組
み
た
い
と
考
え
て
い
る
。

沖
縄
学
習
会

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
取
り
組
ん
で
い
る
の
で
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・
エ
ピ
ソ
ー
ド
の
発
表
や
、

事
例
の
蓄
積
な
ど

を
参
考
に
し
た
い
。

11
月
の
拡
大
学

習
会
に
向
け
て
、

事
務
局
と
し
て
の

ス
キ
ル
ア
ッ
プ
も

目
指
し
た
い
。

各
地
域
学
習
会
の

今
後
に
向
け
た
活
動
発
表
か
ら

2012年度 地域学習会 合同報告会

1
日
目
は
ま
ず
、東
北
・
関
東
・
北
陸
・
東
海
・
関
西
・
四
国
・
九
州
・

沖
縄
の
各
地
域
学
習
会
の
運
営
委
員
に
よ
る
活
動
報
告
か
ら
始
ま
り
、

次
に
、グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て「
各
地
域
学
習
会
の
活
動
を
自
ら
の
地
域

で
活
か
す
こ
と
」「
全
国
展
開
だ
か
ら
こ
そ
で
き
る
こ
と
」「
す
ぐ
に
実
行

で
き
る
こ
と
」な
ど
を
考
え
る
目
的
で
、分
科
会
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

2
日
目
は
、地
域
別
会
議
を
行
い
、他
の
地
域
学
習
会
の
報
告
や
分
科

会
で
の
討
議
を
ふ
ま
え
て
、今
後
の
取
り
組
み
が
話
し
合
わ
れ
ま
し

た
。最
近
は
、地
域
学
習
会
間
で
の
交
流
も
盛
ん
に
な
っ
て
い
ま
す
。

地
域
の
枠
組
み
を
超
え
た
、和
や
か
な
雰
囲
気
の
合
同
報
告
会
に

臨
み
、「
こ
こ
に
集
う
こ
と
が
私
た
ち
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
！
」と
い
う
声

が
聞
か
れ
ま
し
た
。ま
た
、休
会
中
の
北
海
道
学
習
会
の
運
営
委
員

が
再
開
を
目
指
し
た
い
と
発
表
し
、参
加
者
か
ら
温
か
い
拍
手
が
送

ら
れ
る
場
面
も
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
事
例
の
蓄
積
や
災
害
対
策
な
ど
、

具
体
的
な
取
り
組
み
に
V
H
O-

n
e
t
と
し
て
連
携
し
た
活
動
を
し

て
い
こ
う
と
の
機
運
も
高
ま
り
、今
後
の
展
開
が
大
い
に
期
待
さ
れ
る

合
同
報
告
会
と
な
り
ま
し
た
。

「学習会での講師の活用や参加意識の高め方、テーマ
　設定などが参考になった」
「地元でもピアサポート・エピソードを蓄積していきたい」
「膠原病手帳などを参考に災害対策に取り組みたい」
「患者団体や学習会の運営のヒント集を作りたい」
「学習会運営上の共通の悩みや解決法を共有したい」
「情報を共有するため、互いに他の学習会に参加してはどうか」
「社会への発信の前に、VHO-netがしっかりつながろう」
「地域の考え方やカラーを大切にしながらも、新しいことを  
　取り入れていこう」
「社会福祉制度改革などの機会には、立場の違いを超え  
　て連携したい」
「地域学習会は構成団体や成り立ちも多様だが、ヘルスケア
　関連団体として、広い意味でとらえて活動していきたい」

　　　　　　　　　  　などの意見や提案が出されました。

分科会後の発表

7月21日・22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、ヘルスケア関連
団体ネットワーキングの会（VHO-net）の地域学習会合同報告会が開催されました。

新たな活動の拡がりと連携を目指して
全国の地域学習会の運営委員が集い、合同報告会を開催



体をいたわりながら、豊かな食生活を
おいしい「減塩食」のコツ
今回のテーマは食事療法です。肺高血圧症の患者団体
「NPO法人 肺高血圧研究会」では、腎臓病患者さんを
対象に食事療法サポートを手がける「適正たんぱく食
普及会」と協力し、楽しく学べる調理講習会「おいしい
減塩料理の会」を開催中。以下に、“今日から実践したい
献立例”をご紹介します。
※ここでは、1食あたり熱量約530kcal、たんぱく質約17g、食塩1.7gになるように考えられ
ています。食事制限などを受けている方は、ご自分の摂取量に合わせて調整してください。

今回の献立は、健康な人にも適した減塩・
適性たんぱく食の例です。腎臓病などの
場合は、腎臓に負担をかけるたんぱく質の
摂取をさらに制限した「低たんぱく食」の
食事療法を行います。
たんぱく質は、多すぎても少なすぎても
身体に弊害があり、健康な人でも十分に
エネルギーを摂っていれば、体重1kgあた
り0.6～0.8gのたんぱく質で足りるとされ
ています。たんぱく質は穀類や味噌、野菜
などにも含まれているので、摂りすぎない
ように注意が必要です。

　 ご　飯
熱量は適正に摂ることが必要です。
180g　熱量302.4kcal　たんぱく質4.5g

　 み そ 汁
鰹だしより、煮干しだしの方が低たんぱくです。
熱量13.6kcal　たんぱく質1.1g　食塩0.8g

材　料　煮干しだし（水100㏄に対して、
煮干し3g、味噌5g）
小松菜（茹でたもの）20g　
わかめ（水で戻して水気を切る）3g

作り方
味噌、小松菜、わかめを器に入れて、沸騰した
煮干しだしを注ぎ入れ、よく混ぜる。

　 焼き魚
塩をしてから焼くより、食べる時に振りか
ける方が塩気を感じます。
熱量70.8kcal　たんぱく質8.0g　食塩0.3g

材　料　さわら40g　並塩0.2g
作り方
魚焼きグリルでさわらを焼く。食べる時に塩を
振りかける。

　 オクラ納 豆
納豆の旨みで、薄味の一品もおいしくなります。
熱量30.9kcal　たんぱく質2.3g　食塩0.1g

材　料　納豆10g　
オクラ（薄い小口切り）10g　長芋10g
かつお削り節0.2g　濃口醤油1g

作り方
❶オクラは薄い小口切りに、長芋はポリ袋に
　入れ、すりこぎなどでたたいて細かくつぶし
　ておく。
❷納豆、オクラ、長芋を器に盛りつけ、削り節
　をのせて醤油をかける。

　ジャガイモの千切りサラダ
シャキシャキとした歯触りを残すのがコツ。
熱量42.5kcal　たんぱく質0.5g　食塩0.2g

材　料　ジャガイモ30g　穀物酢5g　
オリーブ油2g　並塩0.2g

作り方
❶ジャガイモは細めの千切りにし、沸騰した
　お湯でさっと茹でてザルに取り、冷水に浸す。
❷器に穀物酢とオリーブ油、塩を合わせてよく
　混ぜてドレッシングを作り、水気を切った
　ジャガイモを和える。

　即席漬け
生姜の風味で、薄味の漬け物もおいしく。
熱量6kcal　たんぱく質0.3g　食塩0.3g

材　料　キャベツ（ざく切り）10g　
かぶ（皮付きのまま薄切り）10g　
キュウリ（小口切り）10g　
生姜（千切り）1g　並塩0.3g

作り方
❶ポリ袋に前材料を入れ、袋の上から軽く
　もんで、しばらくおく。
❷水気を軽くしぼり、器に盛りつける。

　茶巾絞り
食後のデザートを添えると、満足感が！
熱量64.1kcal　たんぱく質0.4g

材　料　サツマイモ（蒸してつぶしたもの）30g
リンゴ（粗みじん切り）10g　
グラニュー糖5g

作り方
❶リンゴにグラニュー糖を振りかけ、しばらく
　おいて、ラップをしないで電子レンジで
　10～20秒加熱する。
❷15㎝四方のラップにサツマイモをおき、
　上に❶のリンゴをのせて、ラップの四隅を
　合わせ、茶巾に絞る。

薄味ですが、素材の味を生かし、だし
や薬味を活用することで、おいしく
満腹感が得られる仕上がりに！
（分量はいずれも1人分）

「適正たんぱく食」について

焼き魚を主菜に、
野菜の逸品料理を
組み合わせた和食
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