


N
P
O
法
人
ブ
ー
ゲ
ン
ビ
リ
ア
設
立
15
周
年
記
念
事
業
　第
6
回
ア
ジ
ア
乳
が
ん
患
者
大
会

会
場
に
は
1
5
0
名
近
く
の
国
際
色
豊
か
な

参
加
者
が
集
い
ま
し
た
。第
一
部
の
基
調
講

演
で
は
東
京
大
学
大
学
院
医
学
系
研
究

科
教
授
の
宮
川
清
医
師
か
ら
、が
ん
研
究

の
概
略
や
、「
根
治
性
を
高
め
る
」「
症
状
を

軽
減
す
る
」の
2
つ
の
方
向
性
で
研
究
を
活

性
化
し
、さ
ま
ざ
ま
な
分
野
で
の
連
携
を

深
め
る
こ
と
が
大
切
で
あ
る
と
説
明
さ
れ

ま
し
た
。さ
ら
に
国
立
が
ん
セ
ン
タ
ー
中
央

病
院
企
画
戦
略
局
長
の
藤
原
康
弘
医
師

か
ら
は
、が
ん
臨
床
試
験
・
治
験
に
つ
い
て

の
基
礎
知
識
と
し
て
、抗
が
ん
剤
の
開
発
の

流
れ
、新
薬
開
発
に
か
か
る
膨
大
な
時
間

と
莫
大
な
コ
ス
ト
、承
認
審
査
を
経
て
販
売

ま
で
の
過
程
に
つい
て
解
説
さ
れ
ま
し
た
。

第
二
部
で
は
日
本
、韓
国
、台
湾
、タ
イ
の

ア
ジ
ア
4
ヶ
国
の
乳
が
ん
患
者
団
体
の
代

表
が
各
国
の
事
情
を
報
告
。臨
床
試
験
・

治
験
で
、ど
の
よ
う
な
ア
ド
ボ
カ
シ
ー
活
動

（
社
会
的
弱
者
か
ら
の
権
利
主
張
を
代
弁

す
る
こ
と
・
患
者
か
ら
の
政
策
提
言
）を

行
っ
て
い
る
か
、正
確
な
情
報
提
供
、医
療

費
負
担
の
各
国
の
状
況
、ア
ド
ボ
カ
シ
ー
に

よ
っ
て
改
善
さ
れ
た
医
療
・
社
会
環
境
や
、

患
者
自
身
の
成
長
な
ど
が
紹
介
さ
れ
ま
し

た
。ま
た
ブ
ー
ゲ
ン
ビ
リ
ア
が
行
っ
た「
薬
」

な
ら
び
に「
治
験
」に
関
す
る
ア
ン
ケ
ー
ト

結
果
も
発
表
さ
れ
ま
し
た
。（
次
ペ
ー
ジ
参
照
）

第
三
部
で
は
、医
療
関
係
者
、患
者
団
体
、

マ
ス
コ
ミ
な
ど
が
、さ
ま
ざ
ま
な
立
場
か
ら

議
論
を
展
開
。ア
メ
リ
カ
に
お
け
る
患
者
・

家
族
に
正
確
な
情
報
を
伝
え
る
た
め
の

充
実
し
た
ス
タ
ッ
フ
教
育
に
つい
て
、日
本
に

お
け
る
C
R
C（
治
験
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー
）の

現
状
と
いっ
た
最
新
の
話
題
や
、マ
ス
コ
ミ
も

医
療
機
関
も
情
報
の
出
しっ
放
し
に
なって
い

な
い
か
振
り
返
る
必
要
が
あ
る
、ま
た
ど
の

セ
ク
シ
ョン
で
も
予
算
・
人
材
が
壁
に
な
って

い
る
の
で
そ
こ
を
い
か
に
工
夫
し
て
い
く
か

が
大
切
な
ど
と
いっ
た
多
く
の
意
見
が
出
さ

れ
ま
し
た
。そ
し
て
、「
医
療
は
国
民
の
共
有

財
産
で
あ
り
、日
本
は
皆
保
険
と
い
う
世
界

に
誇
れ
る
制
度
を
持
っ
て
い
る
。臨
床
試
験

や
治
験
を
通
し
て
よ
り
良
い
医
療
が
生
ま

れ
て
い
く
た
め
に
、一人
ひ
と
り
に
何
が
で
き

る
の
か
考
え
て
い
こ
う
」と
結
び
ま
し
た
。

2012年11月3日、東京大学にて、乳がんの患者団体「NPO法人ブーゲンビリア」と東京大学
医学部の主催で、「いのちのバトン 薬はみんなで作るもの パートⅢ」と題したシンポジウムが開催
されました。すべての患者にとって新薬開発への期待は多大です。シンポジウムでは、そのための
重要な過程である「臨床試験・治験」に焦点を当て、医療・行政関係者やアジア各国の患者団体が
集い、日本で臨床試験・治験を推進していくために何をなすべきか、熱い議論が行われました。
まねきねこでは後日、関係者4名にインタビューを実施。臨床試験・治験の日本における現状や
課題、展望についてお話を伺いました。今号では、旬な話題を取り上げる「TOPICS」と、ヘルスケア
関連団体とそれを取り巻く人たちとのつながりを考える「まねきねこCircle（サークル）」の２つ
のコーナーを組み合わせた特別企画として、4ページの拡大版でお届けします。

が
ん
臨
床
試
験
・
治
験
に
つ
い
て
患
者
・
市
民
の
視
点
で
考
え
る

「
い
の
ち
の
バ
ト
ン 

薬
は
み
ん
な
で
作
る
も
の 

パ
ー
ト
Ⅲ
」



未
来
の
患
者
に
、治
験
を
通
し
て

キ
ャ
ン
サ
ー
ギ
フ
ト
を
届
け
た
い

薬
に
対
し
て
、

一
番
求
め
る
も
の
は
何
で
す
か
？
※
図
1

「
安
全
性
と
有
効
性
の
バ
ラ
ン
ス
」と
い
う
回
答

が
第
1
位
。「
Q
O
L（
生
活
の
質
）の
維
持
」

が
少
数
な
の
に
は
、我
慢
強
い
国
民
性
、あ
る

い
は
薬
に
そ
れ
を
求
め
て
は
い
け
な
い
の
で
は

な
い
か
と
い
う
意
識
が
感
じ
ら
れ
る
。

「
治
験
」情
報
の
入
手
先
は
？
※
図
2

（
治
験
を
よ
く
理
解
し
て
い
る
、知
っ
て

い
る
と
答
え
た
人
か
ら
の
回
答
）

50
%
以
上
が「
メ
デ
ィ
ア
の
報
道
を
見
た（
新

聞
・
T
V
・
雑
誌
等
）」と
回
答
。メ
デ
ィ
ア
は

正
し
く
わ
か
り
や
す
い
情
報
、治
験
当
事
者
の

声
を
反
映
し
た
情
報
を
伝
え
て
い
る
の
か
。

「
治
験
」「
臨
床
試
験
」と
い
う
言
葉
に

持
つ
イ
メ
ー
ジ
は
？
※
図
3

（
優
先
順
に
3
つ
）

「
医
薬
品
開
発
に
は
欠
か
せ
な
い
も
の
」な
ど

と
前
向
き
に
捉
え
て
い
る
人
が
多
い
一
方
で
、

「
研
究
目
的
」「
何
と
な
く
恐
い
」な
ど
マ
イ
ナ
ス

イ
メ
ー
ジ
の
回
答
も
少
な
く
な
い
。

ア
ン
ケ
ー
ト
結
果
を
ふ
ま
え
た

今
後
に
向
け
て
の
提
言

①
ウ
ェ
ブ
等
で
治
験
情
報
を
患
者
・
家
族
に
わ
か

　

り
や
す
く
公
開

②
治
験
情
報
の
わ
か
り
や
す
い
冊
子
作
成
と
、必
要

　

と
し
て
い
る
人
に
届
く
よ
う
な
配
布
方
法
の
工
夫

③
各
病
院
で
実
施
し
て
い
る
治
験
に
つ
い
て
、患
者

　

向
け
に
わ
か
り
や
す
く
情
報
開
示

④
全
国
治
験
よ
ろ
ず
電
話
相
談
セ
ン
タ
ー
の
設
置

⑤
被
保
険
者
保
護
法
の
法
制
化（
国
際
的
な

　

基
準
に
合
致
し
た
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
の
法
整
備
）

　

と
、そ
れ
に
伴
う
事
務
作
業
担
当
者
の
増
員

⑥
C
R
C（
治
験
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー
）等
の
専
門
職

　

の
増
員
と
、そ
の
職
務
に
専
念
で
き
る
環
境
整
備

⑦
臨
床
試
験
を
行
う
医
師
へ
優
遇
措
置
を
と
り

　

キ
ャ
リ
ア
ア
ッ
プ
を
図
る

⑧
各
医
療
機
関
の
治
験
審
査
委
員
会
等
の
事
務

　

書
類
の
書
式
統
一

⑨
治
験
に
つ
い
て
の
解
説
に
際
し
て
、生
命
倫
理

　

患
者
の
利
益
が
守
ら
れ
る
べ
き
事
を
明
文
化

私
は
1
9
9
3
年
、家
族
で
シ
ン
ガ
ポ
ー
ル
に

住
ん
で
い
た
時
に
乳
が
ん
を
発
症
し
、手
術
を

受
け
ま
し
た
。イ
ン
フ
ォ
ー
ム
ド
コ
ン
セ
ン
ト
や

セ
カ
ン
ド
オ
ピ
ニ
オ
ン
、初
期
段
階
か
ら
の

緩
和
ケ
ア
な
ど
、本
当
に
人
間
の
尊
厳
を
大

切
に
す
る
患
者
主
体
の
医
療
に
出
会
い
ま
し

た
。そ
の
医
療
に
感
謝
と
恩
返
し
が
し
た
い
と

い
う
思
い
か
ら
、98
年
に
乳
が
ん
の
患
者
団
体
、

ブ
ー
ゲ
ン
ビ
リ
ア
を
立
ち
上
げ
ま
し
た
。

当
会
に
は「
癒
し
」「
学
び
」「
国
際
ボ
ラ
ン
テ
ィ

ア
」「
提
言
活
動
」と
い
う
4
つ
の
柱
が
あ
り
ま

す
。「
国
際
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
」は
、私
が
ア
ジ
ア
の

多
く
の
医
師
、看
護
師
に
命
を
救
っ

て
も
ら
っ
た
経
験
か
ら
各
国
の
患
者

団
体
と
交
流
を
始
め
、2
0
0
7
年

か
ら
ア
ジ
ア
乳
が
ん
患
者
大
会
を
開

催
し
て
い
ま
す
。

「
癒
し
」で
あ
る
定
例
の
お
し
ゃ
べ
り

会
で
は「
新
薬
が
で
き
れ
ば
…
…
」

と
い
う
声
が
よ
く
聞
か
れ
ま
す
。誰

も
が
カ
リ
ス
マ
医
師
に
出
会
え
る
わ

け
で
は
な
く
、地
域
に
よって
医
療
格

差
も
あ
る
。け
れ
ど
も
薬
は
日
本
全

国
、平
等
に
届
き
ま
す
。そ
の
薬
は

世
界
中
の
患
者
さ
ん
の
治
験
への
参
加

が
あ
っ
た
か
ら
こ
そ
承
認
・
販
売
さ
れ

て
い
ま
す
。そ
こ
で
当
会
の
勉
強
会
で
治
験
に

つい
て
学
ぶ
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

勉
強
会
を
始
め
る
ま
で
、多
く
の
会
員
が
創
薬

に
は
治
験
が
必
須
と
い
う
こ
と
さ
え
知
ら
ず
、

治
験
に
対
し
て
漠
然
と
し
た
マ
イ
ナ
ス
イ
メ
ー
ジ

を
抱
い
て
い
ま
し
た
。ど
う
す
れ
ば
治
験
の
情

報
が
得
ら
れ
る
の
か
、医
師
に
治
験
を
す
す
め

ら
れ
た
と
き
は
ど
う
す
れ
ば
い
い
の
か
、患
者
の

権
利
は
守
ら
れ
て
い
る
の
か
。ま
ず
は
正
し
い

知
識
を
集
め
、そ
こ
か
ら
患
者
、市
民
と
し
て

で
き
る
こ
と
は
何
か
を
学
ん
で
き
ま
し
た
。

2
0
1
2
年
は
団
体
設
立
15
周
年
と
い
う
こ
と

も
あ
り
、「
い
の
ち
の
バ
ト
ン 

薬
は
み
ん
な
で
作

る
も
の
」と
い
う
ひ
と
つ
の
テ
ー
マ
で
3
回
の
シ

ン
ポ
ジ
ウ
ム
を
開
催
し
、こ
れ
で
治
験
に
つ
い
て

の
勉
強
は一区
切
り
と
考
え
て
い
た
の
で
す
が
、

実
際
に
は
や
っ
と
入
口
に
立
っ
た
と
い
う
思
い
で

す
。医
療
関
係
者
や
厚
生
労
働
省
、製
薬
会

社
、マ
ス
コ
ミ
の
方
々
の
お
話
を
聞
く
こ
と
で
、

日
本
で
治
験
が
進
ま
な
い
状
況
や
課
題
が
わ

か
っ
て
き
ま
し
た
。ま
た
、ア
ン
ケ
ー
ト
を
実
施

し
た
こ
と
で
、患
者
や
家
族
、一
般
の
方
々
が

治
験
に
対
し
て
ど
ん
な
意
見
を
持
っ
て
い
る
の

か
も
見
え
て
き
ま
し
た
。

ブ
ー
ゲ
ン
ビ
リ
ア
と
し
て
は
、正
し
い
情
報
を

わ
か
り
や
す
く
一
般
に
発
信
し
、そ
し
て
よ
り

良
い
治
験
が
行
わ
れ
る
環
境
の
整
備
の
た
め
に
、

患
者
の
立
場
か
ら
国
へ
の
提
言
活
動
を
続
け

て
い
き
ま
す
。私
た
ち
が
今
、生
き
て
い
る
の

は
世
界
中
の
が
ん
患
者
さ
ん
た
ち
の
キ
ャ
ン

サ
ー
ギ
フ
ト
の
お
か
げ
。治
験
を
し
っ
か
り

と
理
解
し
て
協

力
し
、未
来
の

患
者
に
私
た
ち

も
キ
ャ
ン
サ
ー

ギ
フ
ト
を
届
け

て
い
き
た
い
と

願
って
い
ま
す
。

NPO法人 ブーゲンビリア
理事長　

内田 絵子 さん

が
ん
医
療
に
お
け
る「
薬
」な
ら
び
に

「
治
験
」に
関
す
る
ア
ン
ケ
ー
ト

　
　
　
　
結
果
か
ら
見
え
て
き
た
も
の

●アンケートの実施概要
実施期間：
　2012年9月～10月
対　　象：
　ブーゲンビリア会員、
　一般市民、全国の患者
　団体リーダー、講演会・
　学習会等の参加者
配布数：2500枚
回収数：1556枚

●アンケートの結果からの
　ピックアップ
　コメントはブーゲンビリア
　の報告より抜粋。

毎月1回会報誌を発行し、さまざま
な医療・行政機関にも送付。その
つながりから多くの人と知り合い、
治験の勉強会にも発展した



日
本
国
内
で
の

治
験
環
境
を
整
備
し
、

自
国
で
の
創
薬
推
進
を

正
確
で
わ
か
り
や
す
い

情
報
提
供
で
、

患
者
さ
ん
の
声
を

施
策
に
生
か
し
て
い
く

臨
床
試
験
や
治
験（
※
1
）の
情
報
が
わ
か

り
に
く
い
と
い
う
声
は
私
た
ち
も
よ
く
聞

き
ま
す
。国
や
医
療
機
関
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ

に
し
て
も
、だ
れ
も
が
ア
ク
セ
ス
し
や
す
い

環
境
に
は
つ
く
ら
れ
て
い
な
い
と
い
う
状
況

も
あ
り
ま
す
。大
規
模
な
国
際
共
同
治
験

や
第
Ⅲ
相
の
治
験
と
な
る
と
情
報
は
得
や

す
く
な
り
ま
す
が
、最
初
の
第
Ⅰ
相（
※
2
）

に
な
る
と
よ
り
難
し
い
と
言
え
る
で
し
ょ
う
。

日
本
は
創
薬
立
国
と
し
て
世
界
の
主
要

5
ヶ
国
の
ひ
と
つ
を
占
め
て
い
ま
す
。基
礎

研
究
で
は
素
晴
ら
し
い
能
力
を
持
ち
、医
療

技
術
も
高
く
、高
度
な
医
療
機
器
も
揃
っ

て
い
ま
す
。け
れ
ど
も
新
薬
の
開
発
過
程
の

後
半
、つ
ま
り
治
験
や
臨
床
試
験
を
経
て

承
認
、製
品
化
に
至
る
部
分
が
弱
い
。な
ぜ

な
ら
こ
れ
ま
で
そ
の
部
分
を
海
外
に
依
存

し
て
き
た
か
ら
で
す
。

日
本
と
い
う
国
は
政
策
と
し
て
治
験
や
臨
床

試
験
の
イ
ン
フ
ラ
整
備
を
積
極
的
に
し
て

こ
な
か
っ
た
の
で
す
。治
験
や
臨
床
試
験
は

非
常
に
手
間
と
時
間
の
か
か
る
仕
事
で
、

医
師
以
外
に
も
C
R
C（
※
3
）な
ど
高
度
な

専
門
職
が
必
要
で
す
。常
に
医
療
従
事
者
が

不
足
し
て
い
る
現
在
の
日
本
で
、臨
床
試
験
や

治
験
に
熱
心
な
病
院
が
増
え
な
い
の
も
当
然

で
し
ょ
う
。こ
の
ま
ま
で
は
ま
す
ま
す
日
本

国
内
で
の
創
薬
は
衰
退
し
て
い
き
ま
す
。

そ
の
流
れ
を
止
め
る
パ
ワ
ー
を
持
って
い
る
の

は
患
者
さ
ん
の
声
だ
と
私
は
思
い
ま
す
。

が
ん
に
関
し
て
も
そ
う
で
す
が
、こ
れ
ま
で

患
者
さ
ん
は
ド
ラ
ッ
グ
ラ
グ
を
問
題
視
し
て

き
ま
し
た
。そ
の
結
果
、こ
の
問
題
は
近
年

大
き
く
改
善
さ
れ
て
い
ま
す
。今
後
は
い
か

に
日
本
で
治
験
を
増
や
し
て
い
く
か
と
い
う

点
に
、そ
の
声
を
上
げ
て
い
っ
て
ほ
し
い
。

ブ
ー
ゲ
ン
ビ
リ
ア
さ
ん
の
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
に
は
、

議
員
や
厚
生
労
働
省
の
方
も
出
席
さ
れ
、

患
者
や
国
民
の
声
を
国
に
届
け
る
素
晴
ら

し
い
機
会
に
な
って
い
る
と
思
い
ま
す
。

創
薬
は
国
の
安
全
保
障
で
す
。自
国
で
つ
く
っ

た
薬
で
自
国
民
の
健
康
を
守
る
と
い
う
根
本

的
な
考
え
方
を
国
が
政
策
と
し
て
し
っ
か
り

と
持
つ
。そ
の
た
め
に
臨
床
試
験
・
治
験
の

イ
ン
フ
ラ
整
備
を
進
め
、患
者
さ
ん
が
十
分
に

理
解
・
納
得
し
て
参
加
で
き
、正
確
な
デ
ー
タ

を
迅
速
に
収
集
・
分
析
で
き
る
シ
ス
テ
ム

づ
く
り
と
マ
ン
パ
ワ
ー
の
養
成
が
必
要
で
す
。

国
立
が
ん
研
究
セ
ン
タ
ー
は
2
0
1
1
年
、

厚
生
労
働
省
か
ら「
早
期
・
探
索
的
臨
床

試
験
拠
点
」に
選
定
さ
れ「
早
期
・
探
索
臨
床

研
究
セ
ン
タ
ー（
通
称 

エ
ポ
ッ
ク
）」を
発
足

し
ま
し
た
。薬
の
素
で
あ
る
シ
ー
ズ
探
索

か
ら
早
期
臨
床
開
発
ま
で
一
貫
し
て
行
う

シ
ス
テ
ム
を
構
築
し
て
い
こ
う
と
い
う
も
の
で

す
。研
究
所
・
医
療
機
関
・
製
薬
企
業
・
大
学
、

そ
し
て
患
者
・
市
民
の
協
働
で
取
り
組
ん

で
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

研
究
開
発
振
興
課
の
大
き
な
仕
事
の
ひ
と

つ
と
し
て
、日
本
で
臨
床
研
究（
臨
床
試
験

を
含
め
た
よ
り
広
い
概
念
）や
治
験
を
活
性

化
し
て
い
く
た
め
の
環
境
整
備
や
企
画
な

ど
が
挙
げ
ら
れ
ま
す
。2
0
1
1
年
度
ま
で

の
5
年
間
、文
部
科
学
省
・
厚
生
労
働
省
の

共
同
に
よ
る「
新
し
い
治
験
活
性
化
5
か
年

計
画
」に
基
づ
き
、治
験
拠
点
病
院
の
体
制

整
備
、C
R
C
養
成
な
ど
の
治
験
に
関
す

る
ス
タ
ッ
フ
の
充
実
、治
験
手
続
き
の
効
率

化
に
取
り
組
み
ま
し
た
。

さ
ら
に
国
民
へ
の
情
報
提
供
・
啓
発
活
動
で

は
、日
本
医
師
会
な
ど
複
数
機
関
か
ら
発

信
さ
れ
て
い
る
臨
床
試
験
・
治
験
情
報
を
、

国
立
保
健
医
療
学
院
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ「
臨

床
研
究（
試
験
）情
報
検
索
」の
ポ
ー
タ
ル
サ

イ
ト（
※
4
）に一本
化
し
、公
開
し
て
い
ま
す
。

そ
れ
で
も
今
、国
内
で
ど
ん
な
治
験
が
進

行
し
、参
加
す
る
に
は
ど
う
す
れ
ば
い
い
か
、

一般
の
人
に
十
分
に
情
報
が
届
い
て
い
な
い
と

い
う
声
が
多
い
の
も
事
実
で
す
。こ
の
た
め
、

さ
ら
に
利
用
し
や
す
い
ポ
ー
タ
ル
サ
イ
ト
に

改
善
す
べ
く
、患
者
ニ
ー
ズ
の
発
掘
を
開
始

し
て
い
ま
す
。そ
こ
で
は
ブ
ー
ゲ
ン
ビ
リ
ア
さ

ん
の
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
も
活
用
さ
せ
て
い
た

だ
く
こ
と
に
な
って
い
ま
す
。

こ
れ
ら
の
事
業
を
経
て
、2
0
1
2
年
度

か
ら「
臨
床
研
究
・
治
験
活
性
化
5
か
年

計
画
」が
ス
タ
ー
ト
し
ま
し
た
。こ
れ
ま
で

は
治
験
に
つ
い
て
国
民
の
理
解
を
得
る
施
策

を
優
先
し
て
い
ま
し
た
が
、こ
れ
に
、さ
ら

に
臨
床
研
究
が
加
わ
り
ま
し
た
。

日
本
で
は
、新
薬
開
発
な
ど
の
た
め
の
治
験

と
、医
療
機
関
の
倫
理
委
員
会
や
厚
生
労

働
省
の
臨
床
研
究
倫
理
指
針
に
基
づ
い
て

行
わ
れ
る
臨
床
研
究
と
が
あ
り
ま
す
。

ま
た
、治
験
は
主
に
製
薬
会
社
と
い
う
ス
ポ

ン
サ
ー
が
い
ま
す
が
、医
師
主
導
の
臨
床
研

究
は
予
算
面
で
も
医
師
を
サ
ポ
ー
ト
す
る

マ
ン
パ
ワ
ー
面
で
も
厳
し
い
の
が
現
状
で
す
。

厚
生
労
働
省
と
し
て
は
製
薬
会
社
が
実
施

す
る
治
験
だ
け
で
な
く
、適
用
外
使
用
の

拡
大
、他
の
治
療
法
と
の
組
み
合
わ
せ
な
ど
、 日本医師会などが発行している、臨床試験・治験啓発の冊子

国立がん研究センター中央病院 
企画戦略局長 乳腺・腫瘍内科科長 

藤原 康弘 さん

厚生労働省 医政局 
研究開発振興課長

佐原 康之 さん



新
し
い
治
療
の
開
発
に
は
、

患
者
さ
ん
の
協
力
が
不
可
欠
で
す

さ
ま
ざ
ま
な
臨
床
研
究
が
動
い
て
い
き
、

ト
ー
タ
ル
で
治
療
が
進
歩
し
て
い
く
こ
と
が

重
要
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。そ
の
た
め
に
、

医
師
主
導
の
臨
床
研
究
へ
の
支
援
を
強
化

し
て
い
ま
す
。ま
た
、こ
こ
10
年
間
で
、国
の

施
策
決
定
に
患
者
団
体
の
意
見
が
反
映

さ
れ
る
よ
う
に
な
っ
て
き
ま
し
た
。大
き
な

変
化
で
す
。治
験
・
臨
床
研
究
の
活
性
化
の

た
め
に
、患
者
さ
ん
の
声
を
大
い
に
役
立
て

て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

ま
ず
は
、新
薬
の
開
発
目
的
の
治
験
と
、医

師
主
導
の
臨
床
試
験
の
違
い
を
理
解
し
て

ほ
し
い
と
思
い
ま
す
。臨
床
試
験
と
い
う
分

野
の
中
の
ひ
と
つ
と
し
て
治
験
が
あ
り
ま
す
。

た
と
え
ば
新
薬
が
開
発
さ
れ
、そ
の
薬
の
適

用
拡
大
を
科
学
的
に
証
明
し
て
い
く
場
合

は
臨
床
試
験
に
な
り
ま
す
。さ
ら
に
服
薬
の

タ
イ
ミ
ン
グ
や
放
射
線
治
療
、手
術
な
ど
の

組
み
合
わ
せ
で
よ
り
効
果
的
な
治
療
法
を

探
る
な
ど
、臨
床
試
験
の
目
的
は
非
常
に

多
岐
に
わ
た
り
ま
す
。

私
は
普
段
、臨
床
で
の
緩
和
ケ
ア
を
行
っ
て

い
ま
す
が
、同
時
に
緩
和
ケ
ア
の
臨
床
試
験

を
支
援
す
る
デ
ー
タ
セ
ン
タ
ー
構
築
と
運
営

も
担
当
し
て
い
ま
す
。緩
和
ケ
ア
で
の
臨
床

試
験
と
は
、た
と
え
ば
が
ん
患
者
さ
ん
の
痛

み
、吐
き
気
、倦
怠
感
な
ど
を
対
象
に
運
動

を
す
る
と
い
う
ケ
ア
を
組
み
合
わ
せ
て
み
よ

う
と
な
る
と
、参
加
し
て
く
れ
る
患
者
さ
ん

を
募
り
、運
動
を
す
る
グ
ル
ー
プ
と
し
な
い

グ
ル
ー
プ
に
分
け
て
科
学
的
に
検
証
し
て
い

く
と
い
う
も
の
で
す
。

す
べ
て
の
臨
床
試
験
は
、医
師
や
研
究
者
が

計
画
書
を
立
案
し
、そ
の
機
関
の
倫
理
委

員
会
に
諮
り
、許
可
が
出
て
初
め
て
ス
タ
ー

ト
し
ま
す
。学
会
な
ど
を
通
し
て
公
表
さ
れ
、

全
国
の
施
設
が
参
加
す
る
場
合
も
あ
り
ま

す
。臨
床
試
験
へ
の
登
録
は
、医
師
と
患
者

の
信
頼
関
係
で
成
り
立
っ
て
い
ま
す
。治
験

と
同
様
に
、医
師
は
検
査
や
治
療
の
内
容
、

参
加
す
る
こ
と
の
メ
リ
ッ
ト
や
デ
メ
リ
ッ
ト
を

十
分
に
説
明
し
、患
者
さ
ん
が
理
解
・
納
得

し
て
決
め
ま
す
。た
だ
、臨
床
試
験
は
ま
だ

治
験
ほ
ど
一
般
の
人
に
馴
染
み
が
な
く
、十

分
な
登
録
人
数
が
得
ら
れ
な
い
ケ
ー
ス
も

多
々
あ
り
ま
す
。

私
た
ち
医
師
が
患
者
団
体
に
期
待
す
る
こ

と
は
、臨
床
試
験
に
つ
い
て
学
ぶ
機
会
を
持

ち
、情
報
を
わ
か
り
や
す
く
発
信
し
、登
録

が
進
む
よ
う
に
協
力
し
て
い
た
だ
く
と
い
う

こ
と
で
す
。た
と
え
ば
臨
床
試
験
の
経
験
者

が
体
験
を
話
す
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
よ
う
な

場
や
機
会
が
あ
れ
ば
い
い
の
で
は
な
い
で

し
ょ
う
か
。薬
と
一
緒
で
、治
療
法
も
ま
た

患
者
さ
ん
の
協
力
な
く
し
て
は
開
発
し
て
い

け
な
い
。そ
れ
を
理
解
し
て
い
た
だ
け
れ
ば

と
願
って
い
ま
す
。

東京大学医科学研究所附属病院 
緩和医療科 特任講師

岩瀬 哲 さん　

※2  第Ⅰ相
未承認薬の、ヒトでの有効性や安全性について調べる治験は3段階（第Ⅰ相
～第Ⅲ相）に分かれる。第Ⅰ相（PhaseⅠ・フェイズⅠ）は健康な成人を対象に、
副作用、吸収の速さ、体外に排出されるまでの時間などを調べる。

※3 CRC（clinical research coordinator、臨床研究コーディネーター）
医師の指導のもと治験に関する文書作成、スケジュール管理、患者
サポートなどを行う専門職。

※4 国立保健医療学院ホームページ
　　「臨床研究（試験）情報検索」ポータルサイト

http://rctportal.niph.go.jp

臨床試験には、薬事法に基づいて行われる新薬開発など
のための「治験」と、厚生労働省の臨床研究倫理指針など
に基づいて行われる「治験以外の臨床試験」とがあります。

●臨床試験
さまざまな治療法（手術や放射線などとの組み合わせも
含め）の安全性や有効性を調べる試験。

●治験
厚生労働省から新薬承認を目的とし、未承認薬を用いて主
に製薬企業が行う臨床試験のひとつが治験と呼ばれている。

※1臨床試験と治験

シンポジウム取材を端緒に、患者団体を取り巻く人たちのつな
がり「まねきねこサークル」として企画しましたが、臨床試験・
治験はヘルスケア関連団体にとって非常に重要なテーマであ
り、今後の活動課題として検討していくことも念願に置いての
今回の拡大企画となりました。
さまざまな立場でのお話の中で共通していたのは、患者が声を
発し、届けることの有効性でした。創薬も、新しい治療法の開発
も、患者の協力なくては成し得ない。国の施策をも含めた大きな
テーマですが、この事実のもとに、臨床試験・治験のキーワード
で患者団体が疾患を超えてつながり、患者の声を大きくしていけ
れば…。それぞれの団体やVHO-netの地域学習会でも学び
を通して気持ちを高めて行くことが大切だと感じました。



ミ
オ
パチ
ー（
筋
疾
患
）の
会 

オ
リ
ー
ブ

 

代
表
　
後
藤
　淳
子
　氏

ミ
オ
パ
チ
ー（
M
y
o
p
a
t
h
y
）と
は
、M
y
o（
筋
肉
）、p
a
t
h
y（
病
・
苦
痛
）か
ら
な
る
語
で
、骨
格
筋
に
関
す
る
多
岐

に
わ
た
っ
た
疾
患
の
総
称
で
す
。そ
の
大
半
が
筋
肉
が
萎
縮
す
る
こ
と
に
よ
っ
て
筋
力
が
低
下
し
て
い
く
進
行
性
の
難
病
で
す
。

ミ
オ
パ
チ
ー（
筋
疾
患
）の
会
オ
リ
ー
ブ
は
、一
人
の
神
経
内
科
医
師
の
呼
び
か
け
に
よ
っ
て
広
島
県
で
発
足
し
た
と
い
う
特
殊
な

設
立
経
緯
を
持
っ
て
い
ま
す
。有
効
な
治
療
法
が
な
い
ま
ま
自
宅
に
引
き
こ
も
り
が
ち
な
患
者
と
そ
の
家
族
が
、支
え
合
い
、学
び

合
う
自
助
の
会
と
し
て
活
動
を
行
っ
て
い
ま
す
。代
表
の
後
藤
淳
子
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

同
じ
患
者
同
士
の
支
え
合
い
が

必
要
と
い
う

医
師
の
呼
び
か
け
で
発
足

医
療
相
談
会
や
交
流
会
な
ど

自
助
の
精
神
を
も
っ
て
活
動

ミ
オ
パ
チ
ー
は
数
多
く
の
病
名
を
含
む
筋

疾
患
の
総
称
で
、日
本
国
内
の
患
者
推
定

数
は
6
〜
7
0
0
0
人（
1
万
人
に
3
人

程
度
の
発
症
率
）と
い
わ
れ
て
い
ま
す
。先

天
性
、幼
少
期
、成
人
し
て
か
ら
と
発
症

時
期
も
さ
ま
ざ
ま
で
、筋
肉
が
萎
縮
し
て

い
く
症
状
や
、進
行
の
速
度
に
も
個
人
差

が
あ
り
ま
す
が
、全
身
へ
と
進
行
し
て
い

く
こ
と
が
多
い
で
す
。

ミ
オ
パ
チ
ー
の
会 

オ
リ
ー
ブ
は
2
0
0
4

年
、当
時
広
島
大
学
病
院
の
神
経
内
科

医
だ
っ
た
片
山
禎
夫
先
生（
現
在
は
岡
山

県
の
川
崎
医
科
大
学
附
属
病
院
神
経
内

科
学
特
任
准
教
授
）の
お
声
掛
け
で
発
足

し
ま
し
た
。片
山
先
生
は
、治
療
薬
も
な

く
症
状
が
進
行
し
て
い
く
患
者
を
診
な

が
ら
、医
師
が
ど
ん
な
言
葉
を
掛
け
た
と

こ
ろ
で
限
界
が
あ
り
、同
じ
疾
患
の
あ
る

者
同
士
の
支
え
合
い
が
必
要
だ
と
、常
々

思
っ
て
お
ら
れ
た
そ
う
で
す
。そ
ん
な
折
、

私
は
他
の
病
院
か
ら
の
紹
介
で
片
山
先
生

に
受
診
す
る
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。何
度

目
か
の
診
察
時
に
、片
山
先
生
が
私
に

「
積
極
的
に
協
力
す
る
の
で
、ミ
オ
パ
チ
ー

患
者
の
会
を
作
り
ま
せ
ん
か
」と
声
を

か
け
て
く
だ
さ
い
ま
し
た
。

私
は
24
歳
で
筋
ジ
ス
ト
ロ
フ
ィ
ー
を
発
症

し
ま
し
た
が
、進
行
す
る
病
気
と
折
り
合

い
を
つ
け
な
が
ら
、Ｏ
Ｌ
生
活
を
な
ん
と
か

続
け
て
い
ま
し
た
。そ
の
間
に
、中
途
で

発
症
し
た
難
病
患
者
と
し
て
、将
来
同
じ

よ
う
な
境
遇
に
悩
む
人
の
役
に
立
ち
た
い

と
の
思
い
か
ら
、社
会
福
祉
士
の
資
格
を

取
得
し
ま
し
た
。片
山
先
生
か
ら
お
声
か

け
を
い
た
だ
い
た
の
は
、会
社
も
退
職
し

て
、こ
れ
か
ら
何
か
具
体
的
な
活
動
を
と
、

ま
さ
に
そ
う
思
っ
て
い
た
タ
イ
ミ
ン
グ
で

し
た
。そ
こ
で
、片
山
先
生
を
主
治
医
と

す
る
患
者
12
名
で
、多
岐
に
わ
た
る
筋
疾

患
の
患
者
会
と
し
て
ミ
オ
パ
チ
ー
の
会

を
立
ち
上
げ
ま
し
た
。現
在
は
広
島
県
、

山
口
県
を
中
心
に
他
県
も
含
め
て
53
名

の
会
員
が
い
ま
す
。

私
た
ち
が
特
に
こ
だ
わ
っ
た
の
は
自
助
の

会
、セ
ル
フ
ヘル
プ
グ
ル
ー
プ
で
あ
る
と
い
う

と
こ
ろ
で
す
。同
じ
障
が
い
の
あ
る
者
同

士
や
家
族
の
交
流
、情
報
交
換
を
通
じ
て

自
ら
が
自
ら
を
援
助
で
き
る
力
を
身
に
つ

け
て
い
き
、た
と
え
寝
た
き
り
に
な
って
も

地
域
で
自
分
ら
し
く
生
き
て
い
き
た
い
と

い
う
強
い
思
い
が
あ
り
ま
す
。

主
な
活
動
と
し
て
は
、医
療
講
演
会
、ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
研
修
会
や
交
流
会
、ま
た
毎
年

の
総
会
で
は
午
前
中
に
無
料
で
医
療
相

談
会
を
開
催
し
て
い
ま
す
。当
会
の
名
誉

顧
問
で
も
あ
る
、国
立
精
神
・
神
経
医
療

研
究
セ
ン
タ
ー
病
院
・
名
誉
院
長
の
埜
中

征
哉
先
生
、広
島
西
医
療
セ
ン
タ
ー
・
神
経

内
科
診
療
部
長
の
渡
辺
千
種
先
生
な
ど

の
専
門
医
が
相
談
に
応
じ
て
く
だ
さ
り
、

大
変
貴
重
な
機
会
に
な
って
い
ま
す
。

医療講演会



■
組
織
の
概
要

ミ
オ
パ
チ
ー（
筋
疾
患
）の
会 

オ
リ
ー
ブ

■
設
　
立
　
2
0
0
4
年

■
会
員
数
　
53
名

主な活動

■総会（毎年7月）
■医療講演会
■レクリエーション行事（年1回）
■おしゃべり茶話会 (毎年3月）
■専門医や福祉専門職による学習会
■医療・福祉、社会保障にかかわる
　相談受付
■会報誌『オリーブ便り』の発行
　（年4回）

広
難
連
の
メ
ン
バ
ー
と
し
て

広
が
る
活
動
の
内
容
と

新
た
な
視
点

「
自
覚
者
は
責
任
者
」

と
い
う
思
い
を
持
っ
て

活
動
を
続
け
て
い
き
た
い

新
規
入
会
者
の
減
少
と
、

マ
ン
パ
ワ
ー
不
足
が
課
題

ま
た
、会
報
誌
を
年
4
回
発
行
し
、会
員

へ
の
配
布
は
も
ち
ろ
ん
、関
係
機
関
な
ど
へ

の
周
知
活
動
に
活
用
し
て
い
ま
す
。昨
年

は
広
島
市
の
保
健
セ
ン
タ
ー
か
ら「
筋
疾

患
の
講
演
会
を
開
催
す
る
の
で
、何
か
要

望
が
あ
り
ま
す
か
」と
連
絡
が
入
り
ま
し

た
。そ
こ
か
ら
市
と
の
共
催
で「
A
D
L

（
日
常
生
活
動
作
）に
応
じ
た
生
活
の
仕
方

〜
福
祉
用
具
と
制
度
の
効
果
的
な
活
用

に
つい
て
〜
」と
い
う
医
療
講
演
会
を
実
施

す
る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。8
年
間
、地
道

に
活
動
を
継
続
し
て
き
た
か
ら
こ
そ
の

成
果
だ
と
思
って
い
ま
す
。

当
会
も
加
盟
す
る
広
島
難
病
団
体
連
絡

協
議
会（
広
難
連
）で
、私
は
3
年
前
か
ら

会
長
を
務
め
て
い
ま
す
。会
員
数
、活
動

規
模
も
小
さ
な
当
会
の
私
が
会
長
を
引

き
受
け
る
に
は
、葛
藤
も
あ
り
ま
し
た
。

し
か
し
、広
難
連
と
い
う
組
織
を
通
じ
て

市
民
や
関
係
機
関
、そ
し
て
行
政
に
理
解

や
協
力
を
求
め
る
働
き
か
け
を
行
な
う

こ
と
、停
滞
気
味
の
広
難
連
自
体
の
活
動

を
活
性
化
す
る
こ
と
を
目
指
し
て
、微
力

な
が
ら
積
極
的
に
活
動
さ
せ
て
い
た
だ
い

て
い
ま
す
。こ
の
活
動
の
お
か
げ
で
、当
会

だ
け
で
は
集
め
に
く
い
他
県
情
報
の
入
手

や
行
政
へ
の
施
策
提
言
の
機
会
を
得
る
な

ど
、活
動
の
輪
の
広
が
り
を
感
じ
て
い
ま
す
。

し
か
し
な
が
ら
、当
会
の
よ
う
な
患
者
数

の
少
な
い
難
病
患
者
の
置
か
れ
る
状
況
は

依
然
と
し
て
厳
し
く
、孤
独
に
病
と
闘
っ

て
い
る
方
が
い
ら
っ
し
ゃ
る
こ
と
を
痛
感
し

て
い
ま
す
。そ
う
し
た
方
々
が
、病
名
は

違
っ
て
も
、不
安
や
悩
み
を
打
ち
明
け
、

患
者
同
士
で
支
え
合
う
活
動
が
行
え
る

場
と
し
て
広
難
連
の
果
た
す
べ
き
役
割
は

大
き
い
と
思
って
い
ま
す
。

広
報
活
動
も
し
て
い
ま
す
が
、新
規
入
会

者
が
少
な
く
、会
の
運
営
や
行
事
の
企
画

も
役
員
任
せ
で
会
員
は
参
加
す
る
だ
け

と
い
う
形
に
陥
り
が
ち
で
、自
助
の
会
の

目
的
を
必
ず
し
も
果
た
せ
て
い
な
い
こ
と

が
課
題
で
す
。病
状
が
進
行
し
、ど
う
し

て
も
会
合
や
イ
ベン
ト
に
参
加
で
き
な
い
会

員
も
出
て
き
ま
す
。家
族
や
賛
助
会
員
の

協
力
も
あ
り
ま
す
が
、マ
ン
パ
ワ
ー
の
不
足

は
慢
性
的
で
す
。行
事
の
運
営
で
は
広
島

市
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
情
報
セ
ン
タ
ー
に
協
力
を

お
願
い
し
た
り
、広
島
大
学
の
看
護
学
専

攻
の
学
生
が
受
付
の
手
伝
い
な
ど
ボ
ラ
ン

テ
ィ
ア
と
し
て
参
加
し
て
く
れ
て
い
ま
す
。

『
ま
ね
き
ね
こ
』の
広
難
連
へ
の
取
材
を
通

じ
て
V
H
O-

ne
t 

と
知
り
合
い
、四
国

学
習
会
へ
参
加
、そ
し
て
昨
年
は
初
め
て

東
京
で
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
も
参
加
し
ま

し
た
。い
ろ
い
ろ
な
出
会
い
、刺
激
が
あ
り
、

さ
ま
ざ
ま
な
情
報
を
得
る
こ
と
が
で
き
ま

し
た
。V
H
O-

ne
t 

か
ら
ノ
ウ
ハ
ウ
な
ど

を
吸
収
し
、課
題
解
決
に
つ
な
げ
て
い
き

た
い
と
思
って
い
ま
す
。

根
治
治
療
に
至
る
病
気
の
解
明
や
新
薬

開
発
が
一
日
も
早
く
実
現
す
る
こ
と
。

そ
れ
を
待
つ
身
な
が
ら
も
、自
分
た
ち

一
人
ひ
と
り
が
主
役
だ
と
い
う
こ
と
を
会

で
は
い
つ
も
話
し
合
っ
て
い
ま
す
。近
江
学

園
の
元
園
長
で
あ
っ
た
糸
賀
一
雄
さ
ん
が

お
っ
し
ゃっ
た
、「
自
覚
者
は
責
任
者
」と
い

う
言
葉
が
あ
り
ま
す
。こ
の
病
気
に
な
っ

た
と
い
う
自
覚
者（
当
事
者
）が
、さ
ま
ざ

ま
な
問
題
の
解
決
の
責
任
者
と
し
て

社
会
に
訴
え
、ま
た
同
じ
病
気
の
人
た
ち

を
救
っ
て
い
か
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
と
い
う

こ
と
で
す
。そ
う
い
う
思
い
を
持
っ
て
、こ

れ
か
ら
も
活
動
を
続
け
て
い
き
た
い
と

思
っ
て
い
ま
す
。

〈ミオパチーに分類される主な疾患〉
●筋ジストロフィー　●先天性ミオパチー　
●炎症性筋疾患（多発性筋炎・封入体筋炎）
●内分泌障害を伴うミオパチー　
●甲状腺中毒性ミオパチー　
●甲状腺中毒性周期性四肢麻痺　
●甲状腺機能低下性ミオパチー　
●ステロイドミオパチー　●周期性四肢麻痺
●糖原病・ダノン病　●ミトコンドリア病　
●ミオグロビン尿症　●遠位型ミオパチー　
●筋強直性ジストロフィー 他

会報誌『オリーブ便り』

レクリエーションによる交流会



イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
か
ら
、顔
の
見
え
る
交
流
会
へ

症
状
の
違
い
を
超
え
て
つ
な
が
る「
C
M
T
友
の
会
」

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
か
ら

始
まっ
た
交
流
の
経
緯
を

教
え
て
く
だ
さ
い

C
M
T
は
遺
伝
子
研
究
の
分
野
で
は
有
名

で
す
が
、臨
床
分
野
で
は
認
知
度
の
低
い

疾
患
で
す
。遺
伝
子
検
査
で
の
早
期
診
断

が
可
能
に
な
っ
た
の
が
こ
の
20
年
ほ
ど
で
、

か
つ
て
は
子
ど
も
だ
と
小
児
麻
痺
や
筋
ジ
ス

ト
ロ
フ
ィ
ー
、大
人
で
は
単
な
る
捻
挫
と

診
断
さ
れ
る
場
合
も
あ
っ
た
よ
う
で
す
。昔

と
比
べ
て
現
在
で
も
な
お
、医
療
に
対
す
る

不
信
感
や
、情
報
が
少
な
い
と
い
う
不
安
や

孤
独
感
を
募
ら
せ
て
い
る
患
者
が
多
い
の
が

現
状
で
す
。

そ
ん
な
中
、2
0
0
0
年
〜
2
0
0
5
年

に
か
け
て
C
M
T
当
事
者
3
人
が
各
地
で

ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を
立
ち
上
げ
ま
し
た
。ち
ょ

う
ど
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
が
一
気
に
普
及
し
始

め
た
時
期
で
す
。声
を
発
信
す
る
ツ
ー
ル
を

得
て
、交
流
の
な
か
っ
た
当
事
者
ど
う
し
が

知
り
合
い
、情
報
を
交
換
で
き
る「
居
場

所
」を
見
つ
け
た
と
い
う
大
き
な
喜
び
を
感

じ
ま
し
た
。と
こ
ろ
が
、掲
示
板
へ
の
書
き

込
み
が
増
え
る
に
つ
れ
、意
見
の
対
立
や
管

理
人
側
へ
の
不
満
な
ど
か
ら
掲
示
板
閉
鎖

の
事
態
を
招
く
な
ど
、だ
ん
だ
ん
個
人
で
は

対
応
し
き
れ
な
く
な
って
き
ま
し
た
。

そ
の
よ
う
な
動
き
と
同
時
に
、イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
上
の
交
流
に
と
ど
ま
ら
ず
、実
際
に

会
い
た
い
と
い
う
気
持
ち
が
み
な
の
中
に

高
ま
っ
て
き
ま
し
た
。「
よ
し
、会
お
う
！
」

と
い
う
こ
と
で
2
0
0
5
年
、岐
阜
県
で
初

め
て
の
交
流
会
を
開
催
し
ま
し
た
。そ
の
時

に
現
代
表
が
、車
椅
子
で
介
助
者
も
な
く
、

ひ
と
り
で
神
戸
か
ら
長
距
離
バ
ス
で
参
加

し
た
の
で
す
。み
な
が「
す
ご
い
！
」と
驚
き

ま
し
た
。そ
れ
ま
で
持
っ
て
い
た
C
M
T
の

イ
メ
ー
ジ
を
良
い
意
味
で
破
壊
し
て
く
れ
た
。

そ
の
行
動
力
や
勇
気
は
ま
さ
に
ピ
ア
サ
ポ
ー

ト
で
し
た
。こ
れ
は
今
や
当
会
の
伝
説
と

な
って
い
ま
す（
笑
）。

　

実
際
に
会
う
こ
と
に
よって

ど
ん
な
変
化
が

あ
り
ま
し
た
か

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
は
当
事
者
ど
う
し
が
つ
な

が
る
良
い
き
っ
か
け
に
な
り
ま
し
た
。し
か
し

文
字
だ
け
で
は
や
は
り
伝
わ
り
に
く
い
部

分
も
あ
っ
て
、フ
ェ
イ
ス
・
ト
ゥ
ー
・
フ
ェ
イ
ス

だ
と
情
報
の
確
認
が
と
れ
た
り
、い
ろ
ん
な

意
見
を
聞
い
た
り
す
る
こ
と
が
で
き
ま
す
。

「
や
っ
ぱ
り
会
っ
た
方
が
良
い
よ
ね
」と
い
う

方
向
性
が
見
え
て
き
ま
し
た
。以
来
、各
地

で
交
流
会
を
重
ね
て
掲
示
板
も
一
本
化
し
、

3
年
後
の
2
0
0
8
年
6
月
、C
M
T
友

の
会
を
設
立
し
ま
し
た
。

そ
の
よ
う
な
経
緯
か

ら
今
も
交
流
会
に
重

点
を
置
き
、定
期
的

に
横
浜（
年
2
回
）、

神
戸（
年
1
回
）で

開
催
す
る
だ
け
で
な

く
、他
の
地
域
で
も

行
って
い
ま
す
。会
員

CMT友の会
2000年～2005年にかけて、CMT患者たち
の立ち上げたホームページをきっかけに、
掲示板を通しての交流がスタート。やがて、
実際に会って話し合う交流会へと発展。
2008年にはCMT友の会が設立され、世代
や症状を超えてのピアサポート活動を行
っています。代表の石井雅子さん、副代表
の山田隆司さんにお話を伺いました。

副代表
山田 隆司 さん

代 表
石井 雅子 さん

シャルコー・マリー・トゥース病（CMT）
シャルコー・マリー・トゥース病（CMT）は、末梢神経が損傷すること
で、主に四肢の感覚と運動が不自由になっていく遺伝性の進行
性神経疾患です。アメリカでは2500人に1人の発症と言われて
いますが、日本では患者数の把握もされていません（推定約2万
人）。発症は思春期から青年期に多く見られますが、それ以前や
高齢になってから症状が現れる人もいるなどさまざま。進行の
程度も人それぞれで、非常に幅広い臨床像が見られます。現在、
原因とされる遺伝子も次 と々発見され、研究も進められています
が、根治治療や進行を遅らせる治療法はありません。

交流会でのひとコマ。お互いの手足を見せ合い語り合う。
「似たような手足に安心感をおぼえる」



で
な
く
て
も
参
加
申
し
込
み
が
で
き
ま
す
。

C
M
T
は
軽
度
か
ら
重
度
ま
で
症
状
に
個

人
差
が
あ
り
ま
す
か
ら
、自
分
よ
り
重
度

の
人
に
会
う
の
が
不
安
と
い
う
人
も
い
ま
す
。

参
加
に
は
非
常
に
勇
気
が
い
る
こ
と
で
す
が
、

ひ
と
ま
ず
雰
囲
気
だ
け
で
も
見
に
来
て
い

た
だ
け
れ
ば
と
思
って
い
ま
す
。

参
加
者
は
毎
回
20
〜
30
名
、多
い
時
で
50
名

に
な
る
こ
と
も
あ
り
医
師
や
専
門
家
の

方
々
に
も
参
加
い
た
だ
い
て
い
ま
す
。役
員
が

司
会
進
行
役
を
つ
と
め
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

を
行
って
い
ま
す
。発
症
時
期
や
症
状
、現
在

ど
ん
な
生
活
を
し
て
い
る
か
な
ど
、参
加
者

の
ニ
ー
ズ
を
自
己
紹
介
の
中
か
ら
拾
い
上
げ
、

そ
の
日
の
テ
ー
マ
を
決
め
て
い
き
ま
す
。テ
ーマ

は
大
き
く
、医
療
、福
祉
、生
活
、生
き
方
な

ど
に
分
か
れ
ま
す
。た
と
え
ば
診
断
が
つ
い

て
す
ぐ
の
頃
は
医
療
情
報
が
ほ
し
い
と
い
う

要
望
が
強
く
、少
し
経
つ
と
補
装
具
や
福
祉

制
度
の
話
題
に
興
味
が
移
って
い
き
ま
す
し
、

先
日
の
岡
山
県
で
の
交
流
会
で
は
主
婦
の

方
が
多
く
、家
事
を
ど
う
こ
な
し
て
い
る
か

が
テ
ー
マ
に
な
り
ま
し
た
。

最
初
の
頃
は
も
っ
ぱ
ら
役
員
が
ピ
ア
サ
ポ
ー

タ
ー
側
に
ま
わ
っ
て
い
ま
し
た
が
、そ
の
内
に

リ
ピ
ー
タ
ー
が
生
ま
れ
、自
分
の
問
題
が

解
決
し
始
め
る
こ
と
で
新
規
参
加
者
の

サ
ポ
ー
ト
に
ま
わ
る
よ
う
に
な
っ
て
き
ま
し

た
。役
割
意
識
を
持
っ
て
く
れ
れ
ば
参
加
意

欲
も
わ
い
て
く
る
と
思
い
ま
す
。

ま
た
、さ
ま
ざ
ま
な
経
験
を
若
い
世
代
に
伝

え
る
の
は
年
長
者
に
し
か
で
き
な
い
こ
と
。

患
者
の
年
齢
が
幅
広
い
と
い
う
疾
患
特
性

が
逆
に
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
厚
み
に
も
つ
な
が
っ

て
い
ま
す
。

　

海
外
の
C
M
T
患
者
団
体
の

視
察
も
行
って
い
ま
す
ね

2
0
1
1
年
、イ
ギ
リ
ス
で
の「
C
M
T-

U
K
」、

ア
メ
リ
カ
の「
C
M
T
A
」に
参
加
す
る
機
会

に
恵
ま
れ
ま
し
た
。C
M
T-

U
K
は
25
年

を
越
え
る
歴
史
を
持
ち
、1
5
0
0
人
の

会
員
が
い
る
大
規
模
な
患
者
団
体
で
す
。

そ
の
運
営
手
法
や
、子
ど
も
か
ら
高
齢
者

ま
で
さ
ま
ざ
ま
な
メ
ン
バ
ー
が
集
ま
っ
て
の

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活
動
の
実
際
を
視
察
す
る

こ
と
が
で
き
ま
し
た
。20
歳
以
下
の
集
い

「
C
M
T-

K
i
d
s
」で
は
、子
ど
も
た
ち

自
身
に
何
を
や
り
た
い
か
を
決
め
さ
せ
、そ

の
主
体
性
を
大
人
た
ち
が
サ
ポ
ー
ト
し
て

い
く
と
い
う
手
法
が
取
ら
れ
て
い
ま
し
た
。

私
た
ち
も
イ
ベ
ン
ト
を
企
画
し
て
い
き
た
い

の
で
と
て
も
参
考
に
な
り
ま
し
た
。

当
会
に
は
親
子
で
C
M
T
と
い
う
会
員
も

い
る
の
で
、親
と
子
、親
ど
う
し
、当
事
者
の

子
ど
も
ど
う
し
、病
気
で
は
な
い
兄
弟
姉
妹

と
な
ど
、い
ろ
い
ろ
な
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
で
き

る
の
で
は
な
い
か
と
い
う
ア
イ
デ
ア
も
浮
か

び
、患
者
団
体
を
運
営
し
て
い
く
次
世
代
を

育
て
る
意
味
で
も
、子
供
を
対
象
と
し
た

イ
ベ
ン
ト
は
と
て
も
有
意
義
な
活
動
だ
と

思
っ
て
い
ま
す
。C
M
T-
U
K
の
創
設
者
か

ら
、「
日
本
は
ま
だ
会
が
誕
生
し
て
4
歳
だ

ろ
。子
ど
も
な
ん
だ
か
ら
ゆ
っ
く
り
歩
い
て
い

け
ば
い
い
ん
だ
よ
」と
い
う
言
葉
を
も
ら
っ
た

の
が
と
て
も
印
象
的
で
し
た
。

こ
れ
か
ら
の
抱
負
を

聞
か
せ
て
く
だ
さ
い

C
M
T
友
の
会
は
こ
れ
ま
で
寄
付
金
だ
け

で
運
営
し
て
き
ま
し
た
が
、よ
う
や
く
会
費

を
い
た
だ
こ
う
と
役
員
会
で
決
ま
り
、会
報

も
準
備
号
を
出
し
た
と
こ
ろ
で
す
。会
費

を
会
員
に
還
元
し
て
い
け
る
活
動
が
果
た

し
て
で
き
る
の
か
。ま
た
、交
流
会
に
来
ら

れ
な
い
人
を
ど
う
サ
ポ
ー
ト
し
て
い
く
か
な

ど
課
題
は
た
く
さ
ん
あ
り
ま
す
。こ
れ
か
ら

も
地
方
で
の
交
流
会
を
増
や
し
て
い
き
た
い

で
す
ね
。イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
か
ら
始
ま
っ
た
会

な
の
で
、全
国
各
地
に
会
員
が
い
ま
す
。そ

こ
で
元
気
の
あ
る
人
を
見
つ
け
、困
っ
た
こ

と
が
あ
れ
ば
そ
の
人
を
中
心
に
集
ま
れ
る

よ
う
な
、地
域
ご
と
の
主
体
性
を
強
化
し
て

い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

と
に
か
く
患
者
の
症
状
や
年
齢
も
幅
が
広

い
の
で
、同
じ
病
気
で
も
お
互
い
の
違
い
を

認
め
ら
れ
る
よ
う
に
な
り
た
い
。同
じ

C
M
T
と
い
う
旗
の
も
と
に
み
な
が
集
ま
る

こ
と
に
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
意
味
が
あ
る
と

思
って
い
ま
す
。

2011年の横浜での交流会

会報誌『J-CMT通信』（準備号）

CMT-UK主催の
「International  Convention  2011」
講演内容
●イギリスにおける現況
●アメリカにおけるCMT臨床研究
●シャルコーとマリーとトゥースはどんな人だったのか？
ワークショップ内容
●医学的なもの～運動と理学療法、遺伝について、
　手術について、痛みについて、リハビリについて、
　義肢装具について、小児神経科医より
●自己啓発やメンタルヘルス～若者たちの週末
　（CMT-Kids）、当事者どうしの語らい、心理学、太極拳

20歳以下の集い「CMT-Kids」。若いうちからつながり、将来のCMT-UKを支えていく。



大
学
病
院
で
30
年
以
上
看
護
師
と
し
て
勤
務
し
て
い
ま
し

た
が
、手
術
室
、救
急
外
来
、集
中
治
療
室
、外
科
、救
急

病
棟
な
ど
、と
て
も
忙
し
い
中
、重
症
患
者
を
看
護
す
る

部
署
が
多
か
っ
た
た
め
、患
者
さ
ん
と
の
か
か
わ
り
は
限
ら

れ
た
も
の
で
し
た
。退
院
後
の
ケ
ア
を
指
導
す
る
場
合
、

在
宅
生
活
の
細
か
い
と
こ
ろ
ま
で
は
把
握
し
て
い
ま
せ
ん

で
し
た
し
、患
者
団
体
と
も
直
接
的
な
つ
な
が
り
は
あ
り

ま
せ
ん
で
し
た
。

そ
の一
方
で
、看
護
師
は
心
理
面
に
つ
い
て
専
門
的
な
教
育

を
十
分
に
受
け
て
い
な
い
の
に
、臨
床
の
現
場
で
は
、経
験

知
で
患
者
さ
ん
の
心
理
面
を
ア
セ
ス
メ
ン
ト
・
実
践
し
て

看
護
記
録
に
残
し
て
い
か
な
け
れ
ば
な
り
ま
せ
ん
。果
た

し
て
患
者
さ
ん
の
心
理
を
正
し
く
理
解
で
き
て
い
る
の
だ

ろ
う
か
と
疑
問
や
不
安
を
感
じ
て
い
ま
し
た
。先
端
医
療

を
行
う
大
学
病
院
で
は
、医
師
の
医
学
的
な
指
示
に
対
応

で
き
る
看
護
師
が
有
能
と
考
え
ら
れ
が
ち
で
す
が
、専
門

職
と
し
て
は
患
者
さ
ん
の
心
理
面
、社
会
的
背
景
を
十
分

に
理
解
し
、対
応
す
る
こ
と
も
大
切
で
は
な
い
か
と
考
え

て
き
ま
し
た
。

看
護
教
育
に
関
し
て
も
、現
在
の
看
護
系
大
学
で
は
看
護

師
と
保
健
師
の
資
格
が
同
時
に
取
得
で
き
る
カ
リ
キ
ュラ
ム

に
な
っ
て
い
て
、実
習
な
ど
の
実
践
的
な
授
業
が
少
な
く

な
っ
て
い
ま
す
。も
ち
ろ
ん
患
者
さ
ん
の
生
活
面
や
心
理
を

学
ぶ
科
目
も
あ
り
ま
す
が
、授
業
時
間
数
は
十
分
と
は
言

え
ず
、看
護
学
生
が
患
者
さ
ん
を
全
人
的
に
と
ら
え
ら
れ

る
よ
う
に
な
る
だ
ろ
う
か
と
危
惧
し
て
い
ま
し
た
。

フ
ァ
イ
ザ
ー
の
喜
島
さ
ん
に
空
手
の
指
導
を
受
け
て
い
た

関
係
で
関
東
学
習
会
に
参
加
す
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

ま
ず
驚
い
た
こ
と
は
、各
患
者
団
体
の
活
動
内
容
が
多
種

多
様
で
、患
者
さ
ん
や
家
族
の
皆
さ
ん
が
自
ら
生
命
を
守
り
、

生
活
の
質
を
高
め
る
た
め
に
工
夫
を
し
た
り
、行
政
や
厚
生

労
働
省
に
も
働
き
か
け
て
エ
ン
パ
ワ
ー
メ
ン
ト
さ
れ
た
り
し

て
い
る
こ
と
で
し
た
。そ
し
て
、メ
ン
バ
ー
の
皆
さ
ん
と
話
し

合
う
う
ち
に
、患
者
さ
ん
方
の
実
体
験
に
基
づ
く
忌
憚
の

な
い
正
直
な
発
言
か
ら
、医
療
者
は
患
者
さ
ん
の
生
活
の

質
的
な
部
分
に
対
す
る
関
心
が
少
な
い
な
ぁ
と
感
じ
ま
し
た
。

ま
た
、同
病
で
あ
っ
て
も
患
者
さ
ん
一
人
ひ
と
り
の
悩
み
や

抱
え
る
問
題
は
異
な
り
、医
療
者
が
考
え
て
い
る
以
上
に
、

繊
細
で
傷
つ
き
や
す
く
個
人
差
が
大
き
い
こ
と
も
分
か
り

ま
し
た
。さ
ら
に
、医
療
者
の
何
気
な
い
言
葉
に
傷
つ
く
、 VHO-net 関東学習会にて

看護師として大学病院で最先端の医療を経験し、看護教育にもかかわって
きた荒尾みつ子さんは、現在、心理カウンセラーとして難病患者や家族の
相談業務を手がけています。VHO-netでの出会いをきっかけに、患者さん
を生活面や心理面でもサポートし、よりよい医療へとつなぎたいと新たな
活動に取り組む荒尾さんにお話をお聞きしました。

看
護
師
と
し
て
勤
務
し
て
い
た
時
は

患
者
さ
ん
と
医
療
者
の

関
係
に
つ
い
て
、ど
の
よ
う
に

考
え
て
い
ま
し
た
か

V
H
O-

ne
t
の
活
動
に
参
加
し
て

ど
の
よ
う
な
気
づ
き
が
あ
り
ま
し
た
か

看護師からカウンセラーへ転身
患者に寄り添いながら、医療者との
よりよい関係づくりを模索

杏林大学医学部付属病院　
心理カウンセラー

荒尾 みつ子 さん



イ
ラ
イ
ラ
す
る
、気
持
ち
が
萎
え
る
、不
安
を
強
く
す
る
な

ど
の
つ
ら
い
体
験
か
ら
医
療
者
への
不
信
感
を
抱
き
な
が
ら
、

患
者
さ
ん
の
多
く
は
我
慢
し
て
い
る
こ
と
に
驚
き
ま
し
た
。

そ
こ
で
、患
者
さ
ん
と
医
療
者
が
よ
り
良
い
関
係
を
築
く

た
め
に
は
、患
者
さ
ん
の
体
験
や
患
者
さ
ん
目
線
に
立
っ
て

積
極
的
に
関
心
を
寄
せ
、患
者
さ
ん
か
ら
学
ぶ
と
い
う

姿
勢
を
持
つ
こ
と
が
必
要
で
は
な
い
か
と
感
じ
て
い
ま
す
。

そ
も
そ
も
の
き
っ
か
け
は
、V
H
O-
ne
t
で
N
P
O
法
人 

肺
高
血
圧
症
研
究
会
の
重
藤
啓
子
さ
ん
と
知
り
合
い
、

患
者
さ
ん
の
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
を
し
て
ほ
し
い
と
頼
ま
れ
た

こ
と
で
す
。団
体
の
顧
問
医
で
あ
る
佐
藤
徹
先
生
は
慶
應

義
塾
大
学
病
院
出
身
で
面
識
が
あ
り
、佐
藤
先
生
も
患

者
さ
ん
へ
の
心
理
面
で
の
サ
ポ
ー
ト
が
必
要
だ
と
考
え
ら

れ
て
い
た
こ
と
か
ら
、外
来
に
患
者
さ
ん
や
家
族
の
相
談
室

を
設
置
す
る
こ
と
が
実
現
し
ま
し
た
。現
在
は
週
に
2
回
、

外
来
患
者
さ
ん
と
入
院
患
者
さ
ん
、及
び
家
族
の
相
談
に

応
じ
て
い
ま
す
。

相
談
内
容
は
、病
気
や
治
療
へ
の
不
安
や
葛
藤
な
ど
心
理

的
な
も
の
か
ら
、仕
事
や
経
済
的
な
問
題
、家
族
関
係
の

悩
み
ま
で
多
岐
に
わ
た
り
ま
す
。相
談
と
い
う
よ
り
、悩

み
や
思
い
を
誰
か
に
話
し
た
い
、聞
い
て
ほ
し
い
と
い
う
人

も
多
い
で
す
ね
。じ
っ
く
り
と
話
を
聞
け
る
環
境
を
整
え

て
い
ま
す
か
ら
、患
者
さ
ん
も
話
し
や
す
い
よ
う
で
す
。相

談
内
容
は
主
治
医
に
報
告
し
て
問
題
を
共
有
し
、私
ひ
と

り
で
は
対
応
で
き
な
い
困
難
な
ケ
ー
ス
は
、心
療
内
科
な

ど
紹
介
し
て
対
応
し
て
い
ま
す
。

病
気
と
と
も
に
生
き
る
姿
勢
と
し
て
、病
気
を
受
け
入
れ

て
今
ま
で
の
価
値
観
や
信
念
を
整
理
し
、新
た
な
目
標
に

向
か
う
と
い
う
考
え
方
は
、理
論
と
し
て
は
わ
か
る
の
で

す
が
、現
実
に
は
と
て
も
難
し
い
こ
と
な
の
だ
と
改
め
て

思
い
ま
し
た
。家
族
に
と
っ
て
も
、病
気
の
こ
と
は
理
解
で

き
て
も
、重
篤
な
病
気
の
患
者
さ
ん
を
受
け
止
め
な
が
ら

自
分
自
身
の
価
値
観
を
変
え
て
い
く
の
は
、患
者
本
人

よ
り
大
変
な
場
合
も
あ
る
の
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。

ま
た
、医
療
者
と
患
者
さ
ん
の
感
じ
方
の
違
い
も
実
感
し

ま
し
た
。治
療
方
針
な
ど
に
つ
い
て
、患
者
さ
ん
が
納
得
し

て
い
る
と
医
師
は
判
断
し
て
い
て
も
、患
者
さ
ん
は
ま
だ
受

け
入
れ
ら
れ
て
な
い
場
合
も
あ
り
ま
す
。こ
う
し
た
行
き

違
い
や
距
離
感
を
解
消
し
て
い
か
な
け
れ
ば
、患
者
さ
ん

を
本
当
に
理
解
す
る
こ
と
は
で
き
ま
せ
ん
し
、よ
り
よ
い

医
療
を
実
現
す
る
こ
と
は
で
き
な
い
と
思
い
ま
す
。

V
H
O-

ne
t
に
は
ド
ク
タ
ー
の
参
加
も
増
え
て
い
ま
す
が
、

ぜ
ひ
、現
役
の
看
護
師
が
参
加
す
る
よ
う
に
働
き
か
け
て

ほ
し
い
と
考
え
て
い
ま
す
。病
院
の
中
で
チ
ー
ム
医
療
の
要

と
し
て
さ
ま
ざ
ま
な
専
門
職
と
患
者
さ
ん
を
つ
な
ぎ
、患

者
さ
ん
の
い
ち
ば
ん
近
く
に
い
る
は
ず
の
看
護
師
こ
そ
、患

者
さ
ん
の
心
理
面
や
社
会
的
背
景
を
把
握
す
る
こ
と
が
必

要
だ
か
ら
で
す
。直
接
、患
者
さ
ん
の
声
を
聞
く
と
理
解

も
深
ま
り
、看
護
の
中
で
自
分
の
視
野
や
考
え
方
の
狭
さ

に
気
づ
き
、臨
床
の
場
で
の
行
動
や
患
者
さ
ん
や
家
族
へ
の

ア
プ
ロ
ー
チ
が
よ
い
方
向
へ
変
わ
っ
て
い
く
は
ず
で
す
。ま
ず
、

認
定
看
護
師
や
専
門
看
護
師
な
ど
よ
り
専
門
性
の
高
い

看
護
師
や
、若
い
看
護
師
を
指
導
す
る
立
場
の
人
に
働
き

か
け
て
は
ど
う
で
し
ょ
う
か
。

私
も
V
H
O-

n
e
t
に
参
加
し
な
が
ら
、看
護
師
と
心
理

カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
と
い
う
立
場
を
活
か
し
、看
護
師
や
医
療
者

と
患
者
さ
ん
の
よ
り
よ
い
関
係
づ
く
り
に
向
け
て
、何
が

必
要
な
の
か
、ど
う
取
り
組
ん
で
い
け
ば
い
い
の
か
を
考
え

て
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

准看護師として産婦人科医院、
市中病院勤務を経て、慶應義
塾大学医学部付属女子厚生
学院を卒業し慶応義塾大学
病院勤務。同大学看護医療
学部で教員として看護教育に
も従事。
現在は、杏林大学医学部付属
病院 循環器内科・肺高血圧
症専門外来にて患者や家族
のカウンセリングを担当。

荒尾 みつ子 さん
プロフィール

よ
り
よ
い
関
係
づ
く
り
、

よ
り
よ
い
医
療
の
実
現
に
向
け
て

V
H
O-

ne
t
に
期
待
す
る
こ
と
を

教
え
て
く
だ
さ
い

杏
林
大
学
医
学
部
付
属
病
院
の

相
談
室
で
の
患
者
さ
ん
の
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ

に
つ
い
て
お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

患
者
さ
ん
の
相
談
を
受
け
る
中
で

気
づ
い
た
こ
と
は

肺高血圧症について

肺高血圧症は、心臓から肺に血
液を送る

血管（肺動脈）の末梢の小動脈
の内腔が

狭くなって血液が通りにくくなり
、肺動脈

の血圧（肺動脈圧）が高くなる病
気。肺動

脈に血液を送る右心室は高い
圧力に耐

えられるようにできていないた
め、肺動

脈圧の高い状態が続くと機能
が低下し、

右心不全が起こることもありま
す。ここ

10年ほどの間に新薬の開発や
研究が進

み内科治療効果が飛躍的に向上
した結果、

患者さんの生活の質も高くなっ
ています。



第20・21回
東北学習会
ｉｎ 盛岡・ 福島

事
例
発
表
と
講
演
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を

組
み
合
わ
せ
て
拡
大
学
習
会
も
実
施

（
2
0
1
2
年
8
月
18
日
/
12
月
15・16
日
）

第25回
関東学習会
ｉｎ  東京

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
や
災
害
手
帳

そ
れ
ぞ
れ
の
テ
ー
マ
で
、

3
組
の
事
例
発
表
を
実
施
（
2
0
1
2
年
9
月
30
日
）

■患者会「ピンクのリボン」　
■公益社団法人 日本リウマチ友の会 
　福島支部　
■福島県難病団体連絡協議会　
■線維筋痛症友の会 東北支部　
■NPO法人 日本コンチネンス協会
　宮城コンチネンス勉強会
■全国膠原病友の会 秋田県支部・
　岩手県支部・北海道支部
■宮城県患者家族団体連絡協議会
■福島県腎臓病協議会
■乳腺患者会 プリティふらわぁ
■仙台ポリオの会
■あけぼの会 北海道支部

参加団体

2
0
1
2
年
8
月
18
日
、第
20
回
東
北
学
習

会
が
岩
手
県
盛
岡
市
の
い
わ
て
県
民
情
報
交

流
セ
ン
タ
ー 
ア
イ
ー
ナ
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

学
習
会
で
は
、ま
ず
、線
維
筋
痛
症
友
の
会
の

山
田
章
子
さ
ん
が
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
行
う
際

の
課
題
や
悩
み
に
つい
て
発
表
を
行
い
、そ
れ
に

答
え
る
形
で
、東
北
福
祉
大
学
総
合
福
祉
学

部
教
授
の
渡
部
純
夫
さ
ん
が
、「
よ
り
よ
い
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
」を
テ
ー
マ
に
講
演
を
行
い
ま
し
た
。

渡
部
さ
ん
は「
問
題
解
決
が
で
き
な
く
て
も
問

題
を
抱
え
な
が
ら
生
き
る
こ
と
が
大
切
」「
解

決
が
提
供
で
き
な
い
場
合
で
も
話
を
聞
き
、

受
け
止
め
る
こ
と
は
、相
手
を
生
か
す
こ
と
に

貢
献
す
る
」と
述
べ
ま
し
た
。

そ
の
後
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て「
よ
り
よ
い
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
」を
テ
ー
マ
に
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
実

施
。渡
部
さ
ん
の「
グ
ル
ー
プ
発
表
を
聞
き
人
を

支
え
て
い
く
難
し
さ
と
奥
深
さ
を
感
じ
た
」と

の
ま
と
め
の
言
葉
に
、参
加
者
た
ち
は
深
く
共

感
し
て
い
る
様
子
で
し
た
。

初
め
て
の
盛
岡
市

で
の
開
催
に
、岩

手
県
や
秋
田
県
か

ら
の
初
参
加
も
あ

り
、東
北
で
の
ネ
ッ

ト
ワ
ー
ク
づ
く
り

と
い
う
東
北
学
習

会
の
願
い
が
実
り

つつ
あ
る
こ
と
が
感

じ
ら
れ
ま
し
た
。

続
い
て
12
月
15
・
16
日
に
は
、第
21
回
東
北
学

習
会
が
福
島
市
の
コ
ラ
ッ
セ
ふ
く
し
ま
で
拡
大

学
習
会
と
し
て
行
わ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
事
例
発
表
と
し
て
、リ
ウ
マ
チ
友
の
会 

福

島
県
支
部 

支
部
長
の
渡
辺
政
子
さ
ん
が
団
体

や
支
部
の
活
動
を
紹
介
し
、次
に
渡
部
純
夫

さ
ん
が「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
在
り
方
」を
テ
ー
マ

に
講
演
。そ
の
後
、10
月
に
東
京
で
行
わ
れ
た

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
と
同
様
に「『
共
に
』〜
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
の
未
来
」を
テ
ー
マ
に
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

を
行
い
、そ
れ
ぞ
れ
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活
動
を

紹
介
し
合
い
、課
題
や
取
り
組
み
た
い
活
動
に

つい
て
話
し
合
い
ま
し
た
。

グ
ル
ー
プ
発
表
後
、渡
部
さ
ん
は「
共
通
言
語

を
持
ち
交
流
を
深
め
て
相
手
を
理
解
す
る
こ

と
、五
感
を
刺
激
す
る
よ
う
な
情
報
発
信
、そ
れ

ぞ
れ
の
特
徴
を
引
き
出
す
サ
ポ
ー
ト
、問
題
を

抱
え
な
が
ら
も
成
長
す
る
こ
と
、行
政
の
活
用

な
ど
が
重
要
だ
と
感
じ
た
」と
総
括
し
ま
し
た
。

2
0
1
3
年
度
か
ら
活
動
再
開
予
定
の
北
海

道
学
習
会
か
ら
も
参
加
が
あ
り
、今
後
の
北

海
道
、東
北
地
域
の
交
流
が
期
待
で
き
る
学
習

会
と
な
り
ま
し
た
。

■CAPS患者・家族の会
■CMT友の会　■アリスプレイス
■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 肺高血圧症研究会
■ポリオの会
■（公社）日本オストミー協会
■全国膠原病友の会 茨城県支部・千葉県支部
■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）
■日本アノレキシア・ブリミア協会（NABA）
■NPO法人 ALDの未来を考える会

参加団体

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
や
団
体
で
の
活
動
に
つ
い
て
、

で
き
る
だ
け
多
く
の
人
が
事
例
発
表
を
経
験

し
よ
う
と
い
う
取
り
組
み
を
続
け
て
い
る
関
東

学
習
会
。2
0
1
2
年
9
月
30
日
に
東
京
・

フ
ァ
イ
ザ
ー
本
社
で
行
わ
れ
た
学
習
会
で
は

3
組
の
発
表
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、全
国
膠
原
病
友
の
会
の「
災
害
手
帳
」

の
取
り
組
み
を
千
葉
県
支
部
の
関
幸
子
さ
ん

が
紹
介
し
ま
し
た
。東
日
本
大
震
災
の
際
、

必
要
な
薬
を
処
方
さ
れ
な
か
っ
た
り
、避
難

先
で
専
門
医
が
見
つ
か
ら
ず
、適
切
な
治
療

が
受
け
ら
れ
な
か
っ
た
り
し
た
ケ
ー
ス
が
あ
っ

た
こ
と
か
ら
、症
状
や
服
用
薬
を
記
載
で
き

る
手
帳
を
作
成
し
た
と
の
こ
と
で
し
た
。続
い

て
、同
会
茨
城
県
支
部
の
千
葉
洋
子
さ
ん
が
、

行
政
に
働
き
か
け
て
難
病
患
者
見
舞
金
制

度
を
実
現
し
た
経
緯
な
ど
、長
年
に
わ
た
る

活
動
の
様
子
を
語
り
ま
し
た
。

次
に
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・エ
ピ
ソ
ー
ド
を
、日
本

ハ
ン
チ
ン
ト
ン
病
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
加
瀬
利
枝

さ
ん
が
発
表
し
ま
し
た
。加
瀬
さ
ん
は
、家
族

の
介
護
に
苦
労
し
て
い
た
時
に
患
者
団
体
と

出
会
い
、仲
間
と
し
て

受
け
入
れ
ら
れ
て
感

激
し
た
こ
と
や
、経

験
を
生
か
し
て
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
を
行
う
側

に
な
っ
た
経
緯
を
語

り
ま
し
た
。壮
絶
な

介
護
の
経
験
が
あ
る

か
ら
こ
そ
患
者
や
家
族
の
気
持
ち
が
理
解
で

き
る
と
、今
は
積
極
的
に
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
取
り

組
む
加
瀬
さ
ん
の
話
に
、多
く
の
参
加
者
が
思

い
を
共
有
し
な
が
ら
聞
き
入
って
い
ま
し
た
。

最
後
に
、摂
食
障
害
の
あ
る
人
の
セ
ル
フ
へ
ル

プ
グ
ル
ー
プ
、日
本
ア
ノ
レ
キ
シ
ア
・
ブ
リ
ミ
ア

協
会
の
鶴
田
桃
エ
さ
ん
と
高
橋
直
樹
さ
ん
が

日
頃
の
活
動
を
紹
介
し
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を

行
う
に
は
、拒
食
症
や
過
食
症
な
ど
の
症
状

の
背
景
に
あ
る
問
題
に
注
目
す
る
こ
と
や
、

と
も
に
生
き
て
い
こ
う
と
い
う
姿
勢
が
大
切

で
あ
る
こ
と
を
語
り
ま
し
た
。

台
風
接
近
の
た
め
、予
定
よ
り
時
間
を
短
縮

し
て
行
わ
れ
た
学
習
会
で
し
た
が
、参
加
者

か
ら「
3
組
と
も
貴
重
な
話
だ
っ
た
」「
話
を

聞
い
て
改
め
て
仲
間
だ
と
思
え
た
」と
の
感
想

が
寄
せ
ら
れ
、災
害
手
帳
に
つい
て
は
他
の
病

気
で
も
使
え
る
よ
う
に
検
討
し
よ
う
と
話
し

合
わ
れ
る
な
ど
、充
実
し
た
内
容
と
な
り
ま

し
た
。初
め
て
参
加
し
た
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
か
ら
医
学
教
育
への
協
力
依
頼
も
あ
り
、

今
後
、事
例

発
表
の
経

験
が
生
か

せ
る
場
が

拡
が
る
こ

と
も
期
待

で
き
そ
う

で
す
。



  活動紹介  第32回（2012）

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

会
議
の
進
行
ス
キ
ル
習
得
を

組
み
込
み
な
が
ら
の
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
で

議
論
・
交
流
を
深
め
た
2
日
間

第8回
東海学習会
ｉｎ 愛知

（
2
0
1
2
年
10
月
13・14
日
）

初
め
て
高
岡
市
で
開
催

ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
と
同
テ
ー
マ
で
、

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
行
う

第19回
北陸学習会
ｉｎ 富山

（
2
0
1
2
年  

11
月
3
日
）

■石川県OPLL（後縦靭帯骨化症）友の会
■福井県OPLL友の会準備会
■富山県後縦靭帯骨化症患者家族会
■（一社）全国パーキンソン病友の会
　石川県支部・富山県支部
■富山IBD
■わかち会（とやまSCD・MSA友の会）
■いしかわSCD友の会
■（公社）日本リウマチ友の会 富山県支部
■NPO法人 難病ネットワークとやま
■（一社）日本ALS協会 富山県支部

参加団体

第
8
回
東
海
学
習
会
が
愛
知
県
の
あ
い
ち

健
康
プ
ラ
ザ
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。ま
ず

V
H
O-

ne
t
の
世
話
人
で
も
あ
る「
く
ま

も
と 

パ
レッ
ト
」の
陶
山
え
つ
子
さ
ん
が
、自
身

の
10
年
間
の
患
者
団
体
活
動
な
ど
に
つ
い
て

講
演
。患
者
家
族
と
し
て
の
気
づ
き
、全
国

組
織
と
の
関
わ
り
、学
校
教
育
の
歪
み
、疾
患

は
違
っ
て
も
共
通
す
る
悩
み
が
多
い
と
い
う

発
見
な
ど
に
つ
い
て
語
ら
れ
ま
し
た
。そ
の

後
、4
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
の
ワ
ー
ク
ショッ
プ

へ
。陶
山
さ
ん
が
問
題
を
提
起
し
、1
テ
ー
マ

15
分
で
議
論
↓
発
表
↓
質
疑
応
答
を
繰
り

返
す
と
い
う
手
法
が
用
い
ら
れ
ま
し
た
。グ
ル

ー
プ
内
で
は
テ
ー
マ
毎
に
司
会
者
・
発
表
者

を
交
代
す
る
、時
間
内
に
必
ず
全
員
が
意
見

を
発
表
す
る
な
ど
、会
議
の
進
行
ス
キ
ル
も

学
べ
る
よ
う
な
ス
タ
イ
ル
で
行
な
わ
れ
ま
し

た
。「
医
療
者
と
の
よ
り
よ
い
関
係
を
つ
く
る

に
は
？
」「
活
動
を
続
け
て
い
く
た
め
に
大
切
な

こ
と
は
？
」な
ど
5
つ
の
テ
ー
マ
に
つ
い
て
活
発

な
意
見
交
換
が
な
さ
れ
ま
し
た
。

翌
日
は
全
国
の
地
域
学
習
会
の
活
動
報
告

を
受
け
、今
後
、東
海
学
習
会
で
や
っ
て
み
た

い
こ
と
を
話
し
合
い
ま
し
た
。そ
の
後
、静
岡

県
難
病
団
体
連
絡
協
議
会
相
談
役
の
野
原

正
平
さ
ん
が「
大
災
害
時
の
難
病
患
者
対
応

マ
ニュ
ア
ル
の
見
直
し
を
考
え
る
」と
題
し
て

講
演
。各
グ
ル
ー
プ
で
防
災
対
策
や
避
難
時

の
対
応
な
ど
に
つ
い
て
議
論
、発
表
が
あ
り

ま
し
た
。

参
加
者
か
ら
は「
司
会
・
発
表
役
が
全
員
一巡

し
、よ
い
経
験
に
な
っ
た
。自
分
の
団
体
で
も

こ
の
進
行
の
手
法
を
取
り
入
れ
て
み
た
い
」

「
防
災
対
策
で
は
V
H
O-

ne
t
も
含
め
て
、

他
の
地
域
の
患
者
団
体
と
の
交
流
も
大
切

だ
と
実
感
し
た
」な
ど
の
感
想
が
述
べ
ら
れ

ま
し
た
。

2
0
1
2
年
11
月
3
日
、富
山
県
高
岡
市
の

高
岡
市
生
涯
学
習
セ
ン
タ
ー
で
、第
19
回
北
陸

学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
の
テ
ー
マ

は
、同
年
10
月
に
行
わ
れ
た
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連

団
体
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
と
同
じ「『
共
に
』〜
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
の
未
来
〜
」。ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
参

加
し
た
メ
ン
バ
ー
の
報
告
を
受
け
、北
陸
地
域

で
そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
が
取
り
組
む
ピ
ア
サ
ポ

ー
ト
や
、こ
れ
か
ら
取
り
組
み
た
い
活
動
に
つ

い
て
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

グ
ル
ー
プ
発
表
で
は
、「
団
体
で
行
っ
て
い
る
活

動
を
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
い
う
視
点
で
見
直
す

と
、そ
れ
ぞ
れ
の
取
り
組
み
の
意
義
や
位
置

づ
け
が
よ
く
わ
か
る
」「
個
人
や
団
体
の
活
動

で
も
、常
に
社
会
と
の
か
か
わ
り
を
意
識
す
る

と
発
信
力
が
増
し
、ア
ピ
ー
ル
す
る
機
会
が

増
え
る
の
で
は
な
い
か
」「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
し

て
の
患
者
団
体
の
活
動
に
は
、参
加
し
や
す
い

企
画
や
場
所
、参
加
す
る
こ
と
の
メ
リ
ッ
ト
や

楽
し
み
も
必
要
」な
ど
の
意
見
が
述
べ
ら
れ

ま
し
た
。注
目
し
た
い
活
動
と
し
て
は
、パ
ー

キ
ン
ソ
ン
病
な
ど
の
難
病
患
者
が
集
い
、リ
ハ

ビ
リ
テ
ー
シ
ョン
や
交
流
会
を
行
う「
リ
ハ
ビ
リ

ジ
ム
」（
高
岡
市
）、難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー

と
患
者
団
体
の
連
携
に
よ
り
看
護
学
校
な
ど

で
講
演
を
行
う「
語
り
部
」（
石
川
県
）な
ど
の

活
動
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

全
体
討
論
で
は
会
報
誌
が
話
題
と
な
り
、「
も

っ
と
読
み
た
く
な
る
よ
う
な
会
報
誌
に
し
た

い
」と
い
う
悩
み
に
、他
の
メ
ン
バ
ー
か
ら「
ひ
と

こ
と
近
況
紹
介
の
コ
ー
ナ
ー
が
読
ま
れ
て
い

る
」「
同
じ
立
場
の
患
者
の
訪
問
記
が
人
気
」

な
ど
の
ア
イ
デ
ア
が
寄
せ
ら
れ
、熱
の
こ
も
っ

た
話
し
合
い
が
続
き
ま
し
た
。北
陸
学
習
会

は
、地
域
の
リ
ー
ダ
ー
が
団
体
運
営
の
課
題

を
共
有
し
、お
互
い
に
悩
み
や
苦
労
を
聞
き

合
う
、ま
さ
に
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
場
で
あ
る
こ

と
が
伺
え
ま
す
。ま
た
、「
患
者
力
」や「
リ
ー

ダ
ー
力
」を
養
い
た
い
と
、グ
ル
ー
プ
発
表
を

進
ん
で
引
き
受
け
る
参
加
者
も
あ
り
、積
極

的
な
姿
勢
が
印
象
的
で
し
た
。

富
山
県
の
中
で
も
石
川
県
に
近
い
高
岡
市
で

開
催
さ
れ
た
今

回
は
石
川
県
や

福
井
県
か
ら
の

参
加
者
も
目
立

ち
、北
陸
学
習

会
の
ネ
ッ
ト
ワ

ー
ク
が
着
実
に

根
づ
い
て
き
た

こ
と
が
感
じ
ら

れ
ま
し
た
。

■NPO法人 三重難病連
■日本網膜色素変性症協会 三重支部
■稀少難病の会 みえ　■ポリオ友の会 東海
■全国膠原病友の会 静岡県支部
■ベーチェット病友の会 静岡県支部
■NPO法人 静岡県難病団体連絡協議会
■（一社）全国パーキンソン病友の会 静岡県支部
■NPO法人 愛知県難病団体連合会
■愛知心臓病の会　■稀少難病愛知・きずな
■あおぞら会（愛知県脊柱靭帯骨化症患者・家族の会）
■愛知線維筋痛症患者・家族会 エスペランサ
■竹の子の会（プラダー・ウィリー症候群児・者 親の会）
■東海脊髄小脳変性症友の会
■愛知県筋ジストロフィー協会
■NPO法人 日本マルファン協会
■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）

参加団体



第24・25回
関西学習会
ｉｎ  大阪

学
習
会
の
柱
で
あ
る
摸
擬
講
演
や

異
業
種
の
活
動
か
ら
学
ぶ
な
ど

話
し
合
い
を
重
ね
る

（
2
0
1
2
年
9
月
14
日
/
11
月
10・11
日
）

第18回
九州学習会
ｉｎ  熊本

患
者
団
体
の
活
動
に
経
営
者
の

視
点
を
入
れ
て
み
よ
う

（
2
0
1
2
年
8
月
5
日
）

■鹿児島県難病相談・支援センター
■宮崎県難病相談・支援センター
■熊本県難病相談・支援センター
■NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク
■かごしま難病支援ネットワーク
■熊本県難病・疾病団体協議会
■佐賀県ALS患者家族会
■きらめき会　■NPO法人 ともしび
■NPO法人 全国精神障害者ネットワーク協議会
■くまもとぱれっと　■九州IBDフォーラム
■熊本県SCD・MSA友の会
■ボチボチの会（熊本市難病・疾病友の会）
■（公社）日本リウマチ友の会 熊本支部
■菊池にじの会（菊池難病友の会）
■（社）日本てんかん協会 熊本県支部
■山鹿地域難病友の会 きずなの会

参加団体

■ひょうごセルフヘルプ支援センター
■腎性尿崩症友の会
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■関西ほっとサロン
　（大人のADD&ADHDの会）
■NPO法人 日本マルファン協会
■ドリームファクトリー　■あけぼの兵庫
■竹の子の会
　（プラダー・ウィリー症候群児・者 親の会）
■しらさぎアイアイ会　■CMT友の会
■あすなろ会　■ポリオネットワーク神戸
■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）

参加団体

第
24
回
学
習
会
は
、竹
の
子
の
会（
プ
ラ
ダ

ー
・
ウ
ィ
リ
ー
症
候
群
児
・
者 

親
の
会
）の

美
馬
有
希
子
さ
ん
が
、教
育
者
や
医
療
従
事

者
を
対
象
と
し
た
摸
擬
講
演
を
行
い
ま
し

た
。過
食
を
特
徴
と
す
る
子
ど
も
た
ち
の
盗

食
や
大
量
の
買
い
食
い
、放
浪
癖
な
ど
、幼
少

期
か
ら
成
長
す
る
に
つ
れ
て
変
化
し
て
い
く

実
例
を
通
し
て
、学
校
や
社
会
か
ら
温
か
く

見
守
ら
れ
る
こ
と
の
大
切
さ
が
語
ら
れ
ま
し

た
。講
演
後
の
検
討
で
は
、関
西
弁
を
会
話
に

盛
り
込
ん
だ
人
を
引
き
つ
け
る
話
術
な
ど
、

伝
え
る
た
め
の
技
術
を
全
員
で
共
有
し
、講

演
に
生
か
し
て
い
く
こ
と
を
確
認
し
ま
し
た
。

第
25
回
学
習
会
は
1
泊
2
日
の
宿
泊
研
修

と
し
て
開
催
。患
者
団
体
活
動
を
い
ろ
い
ろ

な
角
度
か
ら
見
る
目
を
養
う
試
み
と
し
て
、

町
お
こ
し
な
ど
の
活
動
を
行
っ
て
い
る
シ
カ
ト

キ
ノ
コ
代
表
の
藤
田
ツ
キ
ト
さ
ん
が「
デ
ザ
イ

ン
の
視
点
か
ら
考
え
る
発
想
力
」、続
い
て
、

く
ま
も
と
ぱ
れ
っ
と
の
陶
山
え
つ
子
さ
ん
に

よ
る「
患
者
団
体
に
経
営
者
の
視
点
を
入

れ
て
み
よ
う
」と
い
う
2
つ
の
講
演
を
聞
き
、

グ
ル
ー
プ
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
を
行
い
ま
し
た
。

「
で
き
る
こ
と
」「
や
り
た
い
こ
と
」「
求
め
ら
れ

て
い
る
こ
と
」の
3
つ
が
リ
ン
ク
す
る
と
こ
ろ
に

い
い
企
画
が
生
ま
れ
る
、「
で
き
な
け
れ
ば

で
き
る
人
を
呼
ん
で
く
れ
ば
い
い
」と
い
う

発
想
が
新
鮮
だ
っ
た
、患
者
団
体
活
動
だ
け

で
な
く
多
彩
な
活
動
の
場
を
持
つ
こ
と
が

つ
な
が
り
を
生
む
と
実
感
し
た
、患
者
団
体

活
動
と
企
業
経
営
は
相
容
れ
な
い
も
の
が
あ

る
の
で
は
な
い
か
な
ど
、さ
ま
ざ
ま
な
感
想
や

意
見
が
出
さ
れ
ま
し
た
。ま
た
、災
害
時
の

対
応
や
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
も
議
論
し
、

充
実
し
た
2
日
間
で
あ
っ
た
反
面
、メ
ニュ
ー

が
多
す
ぎ
て
話
し
合
う
時
間
が
十
分
取
れ

な
か
っ
た
と
い
う
反
省
点
も
挙
げ
ら
れ
、今
後

に
生
か
し
て
い
く
こ
と
と
な
り
ま
し
た
。

第
18
回
九
州
学
習
会
が
熊
本
市
国
際
交
流

会
館
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。テ
ー
マ
は「
患
者

団
体
活
動
に
経
営
者
の
視
点
を
入
れ
て
み
よ

う
」。前
回
の「
湯
布
院
の
町
お
こ
し
の
事
例

か
ら
学
ぶ
」に
続
く
異
業
種
交
流
企
画
第
2

弾
で
す
。ま
ず
患
者
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
で
あ

り
、職
業
は
事
業
経
営
に
携
わ
る
講
師
2
名

の
話
を
聞
き
ま
し
た
。N
P
O
法
人
と
も
し

び
の
江
頭
邦
子
さ
ん
は
、難
病
患
者
や
障
が
い

者
が
地
域
で
働
き
自
立
生
活
が
で
き
る
こ
と

を
目
指
し
、就
労
継
続
支
援
B
型
事
業
所
を

設
立
。行
政
か
ら
の
助
成
金
で
職
員
を
雇
い
、

現
在
3
事
業
所
を
展
開
。農
家
で
し
い
た
け

栽
培
の
ノ
ウ
ハ
ウ
を
学
び
事
業
所
を
つ
く
る
な

ど
、新
規
の
取
り
組
み
で
業
績
を
あ
げ
て
い

る
と
発
表
。九
州
I
B
D
フ
ォ
ー
ラ
ム
の
中
山

泰
男
さ
ん
は
、本
職
と
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
で
の
患

者
団
体
活
動
の
両
立
が
信
念
と
語
り
ま
し

た
。た
だ
し
、ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
で
あ
って
も
社
会

的
責
任
を
自
覚
し
、書
類
提
出
の
期
限
は
守

る
、正
し
い
情
報
を
発
信
す
る
、チ
ャ
ン
ス
を

逃
さ
な
い
な
ど
、ビ
ジ
ネ
ス
感
覚
を
持
つ
こ
と

が
大
切
と
発
表
し
ま
し
た
。参
加
者
か
ら
は

「
行
政
の
担
当
窓
口
や
医
療
関
係
者
し
か
視

野
に
入
れ
て
い
な
か
っ
た
。経
営
者
の
視
点
で

商
工
会
と
も
つ
な
が
れ
る
の
で
は
」「
異
業
種

交
流
で
は
、難
病
患
者
の
た
め
の
観
光
事
業

な
ど
新
し
い
発
想
が
必
要
」な
ど
の
声
も
聞
か

れ
ま
し
た
。そ
の
後
、6
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ

て
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
は
、あ
ら
か
じ
め
設
定

さ
れ
た
3
つ
の
模
擬
患
者
団
体
の
悩
み
に
つい

て
解
決
策
を
話
し
合
い
ま
し
た
。ま
た
、経
営

者
の
視
点
で「
あ
り
え
な
い
」と
い
う
よ
う
な

独
創
的
な
案
も
考
え
よ
う
と
い
う
指
示
が
あ

っ
た
場
面
で
は
、ユニ
ー
ク
な
案
も
飛
び
出
し
、

充
実
し
た
討
論
・
発
表
と
な
り
ま
し
た
。



  活動紹介  第32回（2012）

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

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
テ
ー
マ
に

事
例
検
討
や
各
団
体
の
活
動
内
容

今
後
の
取
り
組
み
な
ど
を
検
討

第19・20回
沖縄学習会
ｉｎ 沖縄

（
2
0
1
2
年
7
月
10
日
/
11
月
17・18
日
）

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
意
義
を
確
認
し

問
題
の
解
決
や
方
向
性
に
つ
い
て
話
し
合
い

宿
泊
研
修
で
交
流
を
深
め
る

第4回
四国学習会
ｉｎ 徳島

（
2
0
1
2
年  

9
月
1・2
日
）

■もやの会 沖縄ブロック
■（一社）全国パーキンソン病友の会
 　沖縄県支部
■日本ALS協会 沖縄県支部
■全国膠原病友の会 沖縄県支部
■沖縄県難病相談・支援センター
　認定NPO法人 アンビシャス
■日本網膜色素変性症協会 沖縄県支部
■宇宙船子宮号
　（沖縄県婦人科がん患者会）
■全国筋無力症友の会 沖縄県支部
■沖縄県がん患者連合会

参加団体

沖
縄
学
習
会
で
は
前
回
か
ら
、沖
縄
国
際
大

学
教
授
で
臨
床
心
理
士
の
上
田
幸
彦
さ
ん

を
講
師
に
招
き
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
成
功
・
失

敗
例
を
検
討
す
る
こ
と
に
取
り
組
ん
で
い
ま

す
。第
19
回
学
習
会
は
そ
の
第
2
回
目
。3
人

の
団
体
リ
ー
ダ
ー
の
事
例
発
表
を
通
し
て
、

ク
ラ
イ
ア
ン
ト
と
は
距
離
を
保
ち
対
等
な

関
係
を
維
持
す
る
、精
神
科
領
域
の
問
題
は

ま
ず
専
門
家
に
つ
な
げ
る
こ
と
な
ど
を
学
び

ま
し
た
。ま
た
上
田
さ
ん
か
ら
は
、ピ
ア
カ
ウ

ン
セ
リ
ン
グ
は
本
来
そ
の
人
が
も
っ
て
い
る
力

を
引
き
出
し
、困
難
を
乗
り
越
え
る
力
を

つ
け
て
い
く
と
い
う
役
割
も
あ
る
と
説
明
が

あ
り
ま
し
た
。

第
20
回
学
習
会
は
か
ん
ぽ
の
宿 

那
覇
レ
ク
セ

ン
タ
ー
で
宿
泊
研
修
と
し
て
開
催
さ
れ
ま
し

た
。今
回
の
テ
ー
マ
は
第
12
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関

連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の
テ
ー
マ
で
あ
る
、

「『
共
に
』〜
ピ
ア
サ
ボ
ー
ト
の
未
来
〜
」を

受
け
継
ぎ
、2
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
形
式
で
進
め
ら
れ
ま
し
た
。ま
と
め

発
表
で
は
、行
政
・
大
学
病
院
・
患
者
団
体

と
の
連
携
で
作
成
し
た『
お
き
な
わ
が
ん

サ
ポ
ー
ト
ハン
ド
ブ
ッ
ク
』の
冊
子
紹
介
や
、外

出
が
困
難
な
患
者
さ
ん
の
自
宅
で
役
員
会

を
開
催
す
る
な
ど
の
活
動
紹
介
が
あ
り
ま

し
た
。気
づ
き
の
部
分
で
は
、個
人
と
し
て
の

活
動
も
患
者
団
体
や
社
会
と
つ
な
が
っ
て
い

る
こ
と
、相
談
内
容
の
記
録
や
情
報
の
蓄
積
、

発
信
す
る
こ
と
の
大
切
さ
が
語
ら
れ
ま
し

た
。そ
し
て
今
後
取
り
組
み
た
い
こ
と
と
し

て
、離
島
や
交
通
条
件
等
が
十
分
で
は
な
い

地
域
で
も
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
で
き
る
仕
組
み

づ
く
り
、医
療
・
福
祉
関
係
者
・
行
政
も
巻

き
込
ん
で
の
交
流
会
な
ど
が
挙
げ
ら
れ
ま
し

た
。全
体
討
論
で
は
、こ
れ
ま
で
各
団
体
や

V
H
O-

ne
t
で
や
っ
て
き
た
活
動
が
社
会

的
意
義
の
あ
る
こ
と
に
つ
な
が
っ
て
い
く
こ
と

を
確
認
。継
続
し
て
力
を
つ
け
て
い
こ
う
と

結
び
ま
し
た
。

第
4
回
四
国
学
習
会
が
徳
島
県
の
ホ
テ
ル

サ
ン
ル
ー
ト
徳
島
に
て
、1
泊
2
日
の
宿
泊

研
修
と
し
て
開
催
さ
れ
ま
し
た
。ま
ず
、日
本

ハ
ン
チ
ン
ト
ン
病
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
代
表
補
佐
・

相
談
役
、V
H
O-

ne
t
関
西
学
習
会
の

運
営
委
員
で
も
あ
る
中
井
伴
子
さ
ん
が「
遺

伝
病
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
」と
題
し
て
講
演
を

行
い
ま
し
た
。ハ
ン
チ
ン
ト
ン
病
に
つ
い
て
の

説
明
、発
症
前
遺
伝
子
検
査
の
功
罪
、稀
少

難
病
・
遺
伝
疾
患
な
ら
で
は
の
重
荷
を
共
有

で
き
る
患
者
団
体
の
大
切
さ
、そ
し
て

V
H
O-

ne
t
と
の
出
会
い
か
ら
他
の
患
者

団
体
と
横
の
つ
な
が
り
が
も
て
た
こ
と
、

リ
ー
ダ
ー
同
士
の
サ
ポ
ー
ト
や
情
報
交
換
の

素
晴
ら
し
さ
に
つ
い
て
語
り
ま
し
た
。講
演

を
受
け
て
2
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
の
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
が
ス
タ
ー
ト
。そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
が

実
施
し
て
い
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
悩
み
や
事

例
な
ど
に
つ
い
て
、懇
親
会
も
含
め
て
熱
心

な
議
論
が
交
わ
さ
れ
ま
し
た
。

翌
日
の
ま
と
め
発
表
で
は
、「
相
談
す
る
側

と
さ
れ
る
側
の
双
方
が
ほ
っ
と
で
き
る
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
が
理
想
的
だ
が
、な
か
な
か
で
き

て
い
な
い
」と
い
う
現
状
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の

講
習
会
や
マ
ニュ
ア
ル
の
必
要
性
、1
対
1
の

相
談
だ
け
で
は
な
く
会
員
に
よ
る
グ
ル
ー
プ

カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
有
効
性
、ま
た
相
談
会
に

陶
芸
体
験
を
プ
ラ
ス
す
る
こ
と
で
好
評
を

得
た
成
功
事
例
な
ど
が
述
べ
ら
れ
ま
し
た
。

他
に
も「
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
と
し
て
の
自
覚
が

足
り
な
か
っ
た
。こ
の
学
習
会
を
通
し
て
や
る

べ
き
こ
と
、目
指
す
こ
と
の
整
理
が
で
き
た
」

と
い
う
意
見
が
挙
げ
ら
れ
た
こ
と
が
印
象
的

で
し
た
。四
国
学
習
会
も
回
を
重
ね
る
ご
と

に
参
加
団
体
が
増
え
、リ
ー
ダ
ー
同
士
の

意
見
交
換
の
場
と
し
て
の
成
長
を
実
感
し
た

学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

■（公社）日本リウマチ友の会 徳島支部
■あすなろ会（重症筋無力症患者家族の会）
■阿波市手をつなぐ育成会
■SCDトークしましょう会
■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
■広島難病団体連絡協議会
■全国パーキンソン病友の会 高知県支部
■高知レックリングハウゼン病友の会
■（公社）日本オストミー協会 高知県支部
■全国膠原病友の会 高知県支部
■NPO法人 高知県難病団体連絡協議会
■日本ハンチントン病ネットワーク
■腎性尿崩症友の会

参加団体



2
0
1
2
年
10
月
27
日
・
28
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
12
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
。今
年
の
テ
ー
マ
は
、「『
共
に
』〜
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
未
来
〜
」。全
国
の
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
や
医
療
関
係
者
が
集
い
、

さ
ま
ざ
ま
な
視
点
か
ら
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
課
題
と
今
後
の
可
能
性
に
つ
い
て
の
討
議
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

12回目を迎えるヘルスケア関連団体ワークショップ。今年のテーマは、「『共に』～ピア
サポートの未来～」と設定されました。従来から、多くの患者団体や障がい者団体では、
相談や交流などの形で同じ病気や障がいのある当事者同士が支え合い、助け合う「ピア
サポート」が行われています。ピアサポート事業を支援する自治体も増えるなど社会的
な関心も高まり、地域学習会でテーマに取り上げられることも増えてきました。そこで、
今回のワークショップでは、各団体が行っているピアサポートをさまざまな視点から
深く考え、未来に向けての展望を探ろうと、このテーマが選ばれました。

今年は、ピアサポートをテーマに

「
た
く
さ
ん
の
笑
顔
に
会
え
て
う
れ
し

く
思
い
ま
す
。ぜ
ひ
積
極
的
に
議
論
に

参
加
し
て
、何
か
新
し
い
も
の
を
持
っ
て

帰
っ
て
く
だ
さ
い
」と
い
う
フ
ァ
イ
ザ
ー

株
式
会
社 
梅
田一郎
代
表
取
締
役
社
長

の
歓
迎
の
言
葉
か
ら
始
ま
っ
た
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
。1
日
目
は
ま
ず
、当
事
者
や

研
究
者
な
ど
の
立
場
で
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

に
か
か
わ
る
4
人
の
講
演
が
行
わ
れ
、

次
に
9
つ
の
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
の

分
科
会
が
行
わ
れ
ま
し
た
。ヘ
ル
ス
ケ
ア

関
連
団
体
の
メ
ン
バ
ー
に
は
と
て
も
身

近
で
、活
動
の
原
点
と
も
言
え
る
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
が
テ
ー
マ
で
あ
る
こ
と
か
ら
、

ど
の
グ
ル
ー
プ
で
も
熱
の
込
も
っ
た
話
し

合
い
が
繰
り
広
げ
ら
れ
ま
し
た
。夜
の

懇
親
会
で
は
各
地
域
の
パ
フ
ォ
ー
マ
ン
ス

も
披
露
さ
れ
、全
員
で
楽
し
い
ひ
と
時

を
過
ご
し
、親
交
を
深
め
ま
し
た
。

2
日
目
は
分
科
会
で
出
さ
れ
た
意
見
の

ま
と
め
作
業
が
進
め
ら
れ
ま
し
た
。各

グ
ル
ー
プ
ご
と
の
発
表
と
、続
い
て
の
全

体
討
論
会
で
は
、電
話
相
談
な
ど
の

デ
ー
タ
集
積
法
、会
報
発
行
の
工
夫
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
と
し
て
の
ス
キ
ル
、社
会

と
の
協
働
、企
業
と
の
コ
ラ
ボ
レ
ー
ション
、

次
世
代
へ
の
サ
ポ
ー
ト
な
ど
の
テ
ー
マ
に

関
心
が
集
ま
り
ま
し
た
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

の
未
来
と
い
う
キ
ー
ワ
ー
ド
か
ら
教
育

へ
の
か
か
わ
り
方
も
話
題
に
な
り
、教

員
免
許
更
新
を
担
う
大
学
へ
働
き
か

け
よ
う
と
い
う
提
案
が
あ
り
ま
し
た
。

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
を
振
り
返
り
、参
加
者

か
ら
は「
リ
ー
ダ
ー
も
当
事
者
で
あ
り
、

自
身
の
病
気
や
団
体
の
運
営
に
つ
い
て

も
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
必
要
だ
と
考
え
て

き
た
の
で
参
加
で
き
て
よ
か
っ
た
」「
立

場
を
超
え
て
話
し
合
い
に
参
加
で
き
、

リ
フ
レ
ッ
シ
ュ
で
き
た
」「
社
会
に
生
き
る

と
い
う
視
点
で
発
信
の
仕
方
を
工
夫
し

て
い
き
た
い
」な
ど
の
感
想
が
述
べ
ら
れ

ま
し
た
。

最
後
に「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
さ
ま
ざ
ま
な

可
能
性
が
あ
る
こ
と
が
わ
かっ
た
。ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
の
成
果
を
地
元
に
持
ち
帰
り
、

さ
ら
に
サ
ポ
ー
ト
力
を
つ
け
て
い
こ
う
」と

確
認
し
合
い
、2
日
間
に
わ
た
る
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
は
幕
を
下
ろ
し
ま
し
た
。



肺
高
血
圧
症

研
究
会 
重
藤

啓
子
さ
ん
は
、

難
病
患
者
が

集
い
、語
り
、

聞
く
会「
ご
っ

た
煮
会
」の
活

動
を
紹
介
し

ま
し
た
。

重
藤
さ
ん
は
、患
者
団
体
の
活
動
に
参
加

し
、同
じ
病
気
の
仲
間
と
語
り
合
う
こ
と
の

必
要
性
を
知
り
、さ
ら
に
V
H
O-

ne
t
に

参
加
し
て
、異
な
る
病
気
の
患
者
や
医
療
者

な
ど
立
場
の
違
う
人
と
話
し
合
う
こ
と
も

必
要
だ
と
痛
感
。V
H
O-

n
e
t
で
知
り

合
っ
た
慶
應
義
塾
大
学
教
授
の
加
藤
眞
三

さ
ん
の
協
力
で
、2
年
半
前
か
ら
さ
ま
ざ
ま

な
病
気
の
患
者
や
家
族
が
集
い
、語
り
合
い
、

聞
き
合
う「
ご
っ
た
煮
会
」を
開
催
し
て
い

ま
す
。

重
藤
さ
ん
は
、「
目
的
は
ス
ピ
リ
チ
ュ
ア
ル
ぺ

イ
ン
の
軽
減
」「
話
す
方
は
で
き
る
だ
け
正

直
な
こ
と
を
話
す
。聴
く
方
は
評
価
し
た

り
教
え
た
り
、ア
ド
バ
イ
ス
し
た
り
し
よ
う

と
し
な
い
」と
述
べ
、「
あ
く
ま
で
も
ピ
ア（
仲

間
）で
、お
互
い
が
フ
ラ
ッ
ト
な
横
の
関
係
と

い
う
と
こ
ろ
に
大
き
な
意
味
が
あ
る
」「
場
所

を
提
供
す
れ
ば
、自
然
と
話
す
側
、聴
く
側

の
関
係
が
生
ま
れ
る
」な
ど
、「
ごっ
た
煮
会
」

の
果
た
す
役
割
や
意
義
を
語
り
ま
し
た
。

多
発
性
硬
化
症
の
患
者
と
家
族
に
情
報

を
提
供
す
る
N
P
O
法
人 

M
S
キ
ャ
ビ
ン
の

中
田
さ
ん
は
、団
体
の
活
動
と
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

に
つ
い
て
の
考
え
を
話
し
ま
し
た
。M
S
キ
ャ

ビ
ン
で
は
、よ
く
あ
る
質
問
や
相
談
への
対
応

法
を
ま
と
め
た
サ
ポ
ー
ト
ツ
ー
ル
を
用
意
す

る
と
と
も
に
、デ
ー
タ
ベ
ー
ス
ソ
フ
ト
を
使
っ

て
、内
容
を
分
類
し
て
記
録
し
、相
談
件
数
や

相
談
内
容
は
1
年
に一度
整
理
し
て
い
ま
す
。

中
田
さ
ん
は
、「
悩
み
を
傾
聴
す
る
こ
と
は

な
い
の
で
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は
行
っ
て
な
い
と

考
え
て
い
た
が
、最
近
、患
者
の
立
場
で
情
報

収
集
を
行
い
、情
報
提
供
す
る
こ
と
も
ピ
ア

（
仲
間
）の
活
動
で
は
な
い
か
と
考
え
る
よ
う

に
な
っ
た
」と
話
し
ま
し
た
。そ
し
て
、ピ
ア
の

目
線
で
情
報
を
集
め
て
提
供
す
る
こ
と
を

意
識
し
て
、ま
た
現
在
の
相
談
内
容
が
将
来

に
役
立
つ
可
能
性
も
あ
る
こ
と
か
ら
、活
用

し
や
す
い
よ
う
に
記
録
や
整
理
の
方
法
を

工
夫
し
て
い
る
と
の
こ
と
で
し
た
。

そ
し
て
、「
多
発
性
硬
化
症
の
新
薬
が
発
売

さ
れ
た
が
、ま
だ
安
全
性
情
報
の
蓄
積
が
少

な
い
の
で
、患
者
さ
ん
や
家
族
か
ら
の
情
報
を

集
め
、専
門
家
の
協
力
を
得
て
よ
り
良
い
治
療

の
た
め
に
役
立
て
て
い
き
た
い
」と
、ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
の
新
た
な
可
能
性
に
言
及
し
ま
し
た
。

東
北
福
祉
大
学
教
授
で
、臨
床
心
理
士
と

し
て
東
日
本
大
震
災
被
災
者
の
支
援
に
か

か
わ
る
人
の
ケ
ア
な
ど
に
取
り
組
む
渡
部
さ

ん
は
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
中
で
も
特
に
、相
談

を
中
心
に
か
か
わ
る「
ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン

グ
」を
テ
ー
マ
に
講
演
し
ま
し
た
。

渡
部
さ
ん
は
、ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
基
本

的
な
姿
勢
と
し
て
、「
違
う
人
間
同
士
、す

み
ず
み
ま
で
わ
か
る
こ
と
は
で
き
な
い
が
、

わ
か
ろ
う
と
努
力
す
る
こ
と
は
で
き
る
。相

談
者
の
抱
え
る
問
題
が
な
く
な
る
こ
と
は

な
い
が
、そ
れ
を
抱
え
な
が
ら
ど
う
生
き
て

い
く
か
、自
分
で
気
づ
い
て
解
決
し
て
い
く

か
、寄
り
添
い
な
が
ら
導
く
こ
と
が
基
本
」

と
述
べ
ま
し
た
。そ
し
て
、「
傾
聴
は
た
だ
聴

く
こ
と
で
は
な
く
、話
し
な
が
ら
、相
手
を

受
け
止
め
る
こ
と
、存
在
価
値
を
受
け
止
め

て
い
く
こ
と
。共
感
す
る
こ
と
は
で
き
な
く

て
も
、共
感
し
よ
う
と
す
る
思
い
が
重
要
で

あ
る
こ
と
」「
相
手
が
話
し
や
す
い
よ
う
に
す

る
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
ス
キ
ル
や
心
理
学
的

な
知
識
も
必
要
」な
ど
と
語
り
、い
い
形
で

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
し
て
ほ
し
い
と
い
う
メ
ッ
セ
ー

ジ
を
伝
え
ま
し
た
。

高
畑
さ
ん
は
、セ
ル
フ
ヘ
ル
プ
グ

ル
ー
プ
と
し
て
の
患
者
団
体
の

活
動
に
焦
点
を
当
て
、ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
と
患
者
団
体
の
果
た
す

役
割
に
つい
て
講
演
し
ま
し
た
。

高
畑
さ
ん
は
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
段
階
と
し
て

「
①
個
人
の
体
験
」「
②
会
で
仲
間
と
出
会
い
、

自
分
の
体
験
を
仲
間
に
話
す
」「
③
例
会
・
交

流
会
で
十
分
に
話
を
聞
い
て
も
ら
い
、仲
間
の

体
験
も
十
分
に
聞
い
て
も
ら
え
る
」「
④
会
の

リ
ー
ダ
ー
と
し
て
責
務
を
果
た
し
、私
と
私
た

ち
活
動
を
行
う
」「
⑤
こ
れ
ら
の
体
験
を
通
し

て
リ
ー
ダ
ー
相
談
員
と
し
て
会
員
以
外
に
も

個
別
相
談
を
受
け
た
り
、会
と
し
て
社
会

活
動
を
し
た
り
す
る
」と
い
う
5
段
階
の
プ
ロ

セ
ス
を
紹
介
し
ま
し
た
。

そ
し
て
、「
患
者
会
活
動
の
ベ
ー
ス
に
は
当
事
者

と
し
て
の
同
じ
体
験
が
あ
る
」「
セ
ル
フ
ヘル
プ
グ

ル
ー
プ
で
は
フ
ラ
ッ
ト
な
横
の
関
係
が
特
徴
で
あ

り
、助
け
る
こ
と
に
よ
っ
て
自
分
も
助
け
ら
れ

る
」「
つ
ら
さ
を
共
有
す
る
と
2
分
の
1
に
、楽

し
い
こ
と
は
倍
に
と
い
う
考
え
方
が
大
切
」「
患

者
団
体
の
活
動
で
多
様
な
役
割
を
担
う
こ
と

は
自
己
存
在
を
評
価
さ
れ
る
こ
と
。そ
れ
が
後

輩
を
助
け
、や
が
て
は
社
会
を
変
え
る
こ
と
に

も
つ
な
が
る
」と
い
う
こ
と
を
述
べ
ま
し
た
。最

後
に「『
私
だ
け
』の
活
動
で
は
も
っ
た
い
な
い
。

個
人
の『
私
』で
は
な
く
、『
我
々
感
覚
』を
大
切

に
患
者
団
体
の
活
動
に
取
り
組
み
、社
会
貢
献

と
し
て
生
か
し
て
ほ
し
い
」と
語
り
ま
し
た
。

講 演



●会報を会員だけでなく保健所など外部機関にも配布。
　会報が社会への発信ツールにもなる。
●集まって話をしながらの会報発送作業はグループカウンセ
　リングの場。みんなでやることが大切。
●さまざまな立場での交流会の開催。家族、子育て世代、
　就労世代といった社会的な区分のものから、ヨガ、ダンス
　などの趣味の会まで。
●行政や企業、市民社会組織との協働での、緊急医療・
　支援手帳を作成。
●医療・福祉系の学生や従事者に直接、体験を語る「かたりべ」。
●同じ疾患を持つ親子間のピアサポート、次の社会をつくる
　世代へのサポート。
●当事者が街頭に立つキャンペーン活動や街頭募金・署名活動。
●会員専用掲示板の内容をカテゴリー別に分けている。
　サプリメント、リハビリ、Q&Aなど。

参加した約50団体では多彩なピアサポート活動が展開さ
れていました。電話相談や交流会といった根幹となる活動
にも工夫が加えられ、その疾患や地域ならではの手法、社会
に波及するまでに発展した事例などが紹介されました。

●検査方法に関するメール相談から始まり、アンケート調査、
　患者講師として講義などを通して、専門職とも協働し、
　医学書の改訂という社会を動かす活動へと発展。
●電話相談でのデータ集積から新たな課題を発見。子どもの
　親向けのサポートに加え、成人発症者へのサポートを団体
　として強化することになった。
●だれが読んでもわかる、生活情報が盛り込まれた、わか
　りやすい会報を発行する事ができた。

紹介したいピアサポート活動と発展した事例など

話し合いの中からの気づき

個人・会・社会での活動に分類してみることで、ピアサポート
はそれらの垣根を越えてつながり、効果を発揮していくので
はないかという気づきが数グループから出されました。

●ピアサポートは個人・会・社会を循環している。
●ピアサポートの目標は個人・会・社会を隔てる垣根が
　なくなること。
●会での活動を記録、蓄積、分析、共有してこそピア
　サポート力が高まる。
●face  to  faceの大切さ。対面で信頼関係を築いての
　情報交換が患者団体ならではの強み。
●ピアサポートは影響力・有効性が高い。だからこそ質の
　高さが問われる。
●患者力を高めるために、正確な情報を提供する。
●疾患・立場の垣根を越えたピアサポートができないか。
●食べること・飲むことが大切。懇親会後の二次会で
　本音が語られることも多い。
●楽しく、自分に合った活動、“その人らしく輝く”ピア
　サポートが大切。
●自己満足で終わっていないか。
●VHO-net の存在そのものがピアサポート。

熱い議論を踏まえて「その手もある!?」のアイデアから、
社会を変える大きな未来(ゆめ)へ。
活動を積み重ねてきたVHO-net ならではの抱負が語
られました。

●シャッフル患者会　他の会の交流会に行ってみる、
　他の会の役員になってみる。
●ピアサポート・サポーターの育成　場の提供やマッチ
　ングのコーディネイター。
●VHO-net ピアサポートセンターの開設　リーダー
　同士のピアサポートの場。
●『患者と作る医学の教科書』の「仕事と暮らし」バージョン
　の制作。
●漫画や絵本で子どもにもわかりやすくピアサポートを伝えたい。
●患者力を高めるため、日々の体調などを記録していく
　『自分手帳』の作成。
●小・中学生に向けての、命の大切さを伝える授業。
●行政、企業、市民社会組織との協働で、付加価値の
　ある魅力的な患者団体をアピール。
●第3の公共を担う　県の指定管理・委託・企業との
　コラボレーション事業。
●ピアサポート事例などの収集をしながら、その効果を
　可視化していく。
●ピアサポートの意義・必要性を社会へアピールしていく。
　宝の持ちぐされにしない !
●疾患や会を越えてのつながり、さらに同じ人間同士が
　社会で支え合う、「おだがいさま（おたがいさまの福島
　方言）」のピアサポートへ。

これからやっていきたいこと

冒頭の4人の講演を受けて、9グループでの2日間にわたるワークショップがスタートしました。今回は基本的な進め方
として、まず自分たちが行っているピアサポート活動を抽出。それらをどういうスタンスで行っているか、「個人」「会の内部」
「社会」の3つに分類し、そこからピアサポートの意義、課題、未来に向けての可能性などが議論されました。翌日の
各グループの発表から、紹介したいピアサポート活動、気づき、今後取り組みたいことについて要約してご紹介します。



相
談
事
例
の
記
録
や
公
表
の
是
非
に
つ

い
て
、さ
ま
ざ
ま
な
意
見
が
出
さ
れ
ま

し
た
。「
相
談
内
容
は
外
部
に
出
さ
な
い

こ
と
を
前
提
に
受
け
て
い
る
の
で
メ
モ

も
取
ら
な
い
。気
軽
に
電
話
で
き
る
ス

タ
ン
ス
を
守
り
た
い
。情
報
を
役
員
で

共
有
し
た
い
と
い
う
気
持
ち
は
あ
る

が
、分
析
や
公
表
す
る
こ
と
に
つ
い
て
は

不
安
や
迷
い
が
あ
る
」「
団
体
の
名
前
を

使
っ
て
相
談
を
受
け
て
い
る
以
上
、そ
の

内
容
は
何
ら
か
の
形
で
活
用
し
て
い
か

な
け
れ
ば
と
思
っ
て
い
る
。そ
う
い
う
声

の
集
ま
り
が
社
会
を
変
え
て
い
く
こ
と

に
も
つ
な
が
る
」「
相
談
内
容
の
メ
モ
は

し
て
い
る
が
、個
人
情
報
な
の
で
理
事

同
士
で
も
具
体
的
に

話
す
の
は
控
え
て
き

た
。け
れ
ど
も
今
回

の
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
に

参
加
し
て
、大
ま
か

な
項
目
で
も
い
い
か
ら

デ
ー
タ
を
残
し
て
い
く

の
が
良
い
と
い
う
気
持

ち
に
な
っ
た
」「
記
録

を
と
る
こ
と
は
、自
分

た
ち
が
し
て
い
る
こ
と

を
客
観
視
す
る
こ
と

に
も
つ
な
が
る
。そ
れ

を
団
体
と
し
て
ど
う

整
理
し
て
い
く
か
を

考
え
て
み
て
は
ど
う

か
」な
ど
の
意
見
が
述

べ
ら
れ
ま
し
た
。

日
本
の
少
子
高
齢
化
を
見
据
え
る
と
、

疾
患
だ
け
で
は
な
く
さ
ま
ざ
ま
な
障
が

い
を
持
っ
て
生
活
し
て
い
く
社
会
が
や
っ

て
く
る
。そ
こ
に〝
共
に
生
き
る
〞と
い

う
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
意
義
を
、教
育
の一

環
と
し
て
取
り
入
れ
て
い
く
必
要
が
あ

る
の
で
は
な
い
か
と
い
う
気
づ
き
が
あ

り
ま
し
た
。啓
発
活
動
の
ひ
と
つ
と
し

て
、教
員
免
許
更
新
を
担
う
地
域
の
大

学
に
、難
病
患
者
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活

動
の
講
習
を
働
き
か
け
る
こ
と
で
突
破

口
が
見
出
せ
る
の
で
は
と
い
う
意
見
が

出
ま
し
た
。好
事
例
と
し
て
、小
学
5

年
生
を
対
象
に
難
病
患
者
が
自
分
の

病
気
を
語
る
特
別
授
業
を
続
け
る
う

ち
に
、「
病
気
で
あ
っ
て
も
普
通
に
生
き

て
い
く
」と
い
う
姿
勢
へ
の
理
解
が
広
が

り
、授
業
を
受
け
た
児
童
全
員
が
卒

業
文
集
で
そ
の
授
業
体
験
を
書
き
綴
っ

た
と
い
う
ケ
ー
ス
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

技
術
向
上
の
た
め
に
認
定
心
理
士
な
ど

の
資
格
取
得
を
目
指
し
た
い
と
い
う
発

表
に
つ
い
て
、「
専
門
家
に
な
っ
て
し
ま

う
と
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
本
来
の
意
義
が
薄

れ
て
い
く
の
で
は
な
い
か
」「
自
分
た
ち

で
で
き
る
範
囲
で
や
る
べ
き
で
は
。そ
の

中
で
行
き
詰
ま
っ
た
と
き
に
相
談
で
き

る
専
門
家
が
い
れ
ば
い
い
」「
精
神
疾
患

で
は
国
が
助
成
金
を
出
し
て
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
養
成
講
座
を
実
施
し
、資
格
認

定
を
し
て
就
労
支
援
に
つ
な
げ
て
い
る
」

「
患
者
団
体
の
中
で
さ
ま
ざ
ま
な
事
例

に
つ
い
て
検
討
し
合
う
こ
と
が
大
切
。

自
分
た
ち
で
能
力
を
高
め
合
う
こ
と
が

技
術
を
身
に
つ
け
る
一
番
の
方
法
で
あ

り
、効
果
的
だ
と
思
う
」な
ど
の
意
見

が
述
べ
ら
れ
ま
し
た
。

グ
ル
ー
プ
発
表
へ
の
質
疑
応
答
も
含
め
て
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
現
状
や

未
来
へ
の
課
題
に
つ
い
て
、全
体
討
論
が
繰
り
広
げ
ら
れ
ま
し
た
。

全
体
討
論

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
情
報
の

記
録
・
分
析
・
公
表
に
つ
い
て

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活
動
を

学
校
教
育
の
現
場
へ

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の

ス
キ
ル
ア
ッ
プ
に
つ
い
て

●きらめきダンサーズ by 九州学習会
●よろめきダンサーズ by 東北学習会
●越中おわら風の盆 by 北陸学習会
●ひげダンス by 沖縄学習会

笑った! 弾けた! 懇親会

ワークショップ恒例の懇親会、
今年も多彩なゲストを迎え大盛
況でした。



NPO法人 肺高血圧症研究会 「第1４回 慢性患者のごった煮会」
2013年4月6日（土）13：30～16：00
会　　場：慶應義塾大学信濃町キャンパス　孝養舎
ファシリテータ代表：加藤眞三（慶應義塾大学教授）
内　　容：悩みごとやつらい事、仲間と話し合って軽減していこう！という
　　　　　主旨の会です。みんなで「患者の達人」を目指しましょう。
お問合せ：重藤（しげとう）　TEL：080-1819-1502

石川県OPLL友の会  第１２回定期総会 ＆ 医療講演会
2013年4月21日（日）13：00～16：30
場　　所：金沢市保健所3階　駅西健康ホール・すこやか
講　　師：金沢大学附属病院長　富田勝郎先生
参 加 費：無料（会員でない方の傍聴も歓迎いたします）
テ ー マ：脊柱靭帯骨化症をのりこえて、にこにこ１００歳めざそう！
お問合せ：石川OPLL友の会 上口
TEL/FAX：076-262-9686　携帯：090-3765-0340
Eメール：nqL08170@nifty.com

あけぼのハウス東京・講演会 「乳がんとPET」
2013年4月28日（日）13：30～16：00（開場13：00）
会　　場：大橋会館（田園都市線・池尻大橋）　　
講　　師：福地一樹先生（静岡県立総合病院・PETセンター長）　
定　　員：50名　
会　　費：1,000円
お申し込み・お問合せ：あけぼの会　TEL：03-3792-1204
Eメール：akebonoweb@m9.dion.ne.jp

Breast Cancer Network Japan  あけぼの会より
2013年5月12日（日）12：00～
会　　場：全国37都道府県、56ヶ所
内　　容：「第29回母の日キャンペーン」　母の日に全国一斉に街頭
でポケットティッシュを配り、乳がんの早期発見・自己検診の大切さを呼び
かけるキャンペーン。 乳がんを体験した私たちだからこそできる活動です。
詳しくはあけぼの会HPをご覧ください。
ホームページ：http://www.akebono-net.org

全国腎臓病協議会 全国大会 inみやぎ・仙台
「杜の都から全国へ。感謝と元気を！」
2013年5月19日（日）9：00～15：30
会　　場：仙台サンプラザホール
内　　容：シンポジウム「3.11その時透析患者はどうしたのか？」
　　   　　ランチョンセミナー「透析患者の栄養管理」
      　　　講演「元気な脳を育てましょう」
参 加 費：無料
お問合せ：社団法人 全国腎臓病協議会 事務局 TEL：03-5395-2631

第２回福岡大学筑紫病院 ＩＢＤセンター市民公開講座
2013年6月2日（日）13：30～16：00
会　　場：ＪＲ博多ホール
内　　容：●基調講演（診療・食事療法について）
　　　　　●パネルディスカッション　●患者相談室など
参 加 費：無料（先着５００名）
お申し込み：ＪＴＢビジネスサポート九州（ＩＣＳ営業部）
TEL：092-751-3244　Ｅメール：bskics@kys.jtb.jp

公益社団法人 日本オストミー協会 第２５回全国大会 岐阜大会
2013年6月2日（日）～3日（月）
会　　場：長良川国際会議場（国際会議室・大会議室ほか）
住　　所：岐阜市長良福光2695-2
参 加 費：1,500円
お問合せ：公益社団法人 日本オストミー協会
TEL：03-5670-7681　FAX：03-5670-7682

第３５回こどもの難病シンポジウム
～小児慢性特定疾患治療研究事業の見直しを考える～
2013年6月22日（土）
開場12：30　開会13：00　閉会17：00（予定）
会　　場：国立オリンピック記念青少年総合センター
　　　　　国際交流棟国際会議室　東京都渋谷区神園町３－１
参 加 者：自由（定員先着250名／参加希望者は当日直接ご来場ください）
　　　　　※事前申し込みは受け付けていません
　　　　　※ただし、託児は事前申し込みが必要です
参 加 費：無料
お問合せ：認定ＮＰＯ法人 難病のこども支援全国ネットワーク

『障害者制度改革関係資料集
－権利実現のための8つの文書と基本法－』（仮題）
※2013年3月発行予定
「国連・障害者権利条約」をはじめ8つの文書等をまとめた資料集
☆各文書のポイント解説・年表付き
予価：１冊 税込1,500円＋送料（A4判・約520頁）
発行・お問合せ：NPO法人 日本障害者協議会（JD）
TEL.03-5287-2346　FAX.03-5287-2347
Ｅメール：office@jdnet.gr.jp

「大災害時の難病患者対応マニュアル見直しについての提言」
・・・患者の立場から・・・
発行：NPO法人 静岡県難病医療連絡協議会
A4判78ページ（資料編CD付き）
今後予想される大地震に対して社会として、また
患者当事者としてどう備えるか患者の目線で整理し、
提言としてまとめた冊子です
お問合せ：静岡県難病医療連絡協議会
Eメール：sz-cordpg@tokai.or.jp
ホームページ：http://www4.tokai.or.jp/sz-cordpg/

『まねきねこ』第33号をお届けいたします。今回は
がんの患者団体と医療者、行政が一体となって
活動している事例を特集でご紹介しています。
さて、『まねきねこ』の「情報ひろば」で各団体の
活動予定を掲載していますが、最近希望者が多く、
すべてをご紹介することができない場合もあります。
ご希望に沿うことができず本当に申し訳ございませ
んが、みなさんがこの『まねきねこ』を活用いただき、
心より感謝いたします。

COM14D001
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