


枠
組
み
づ
く
り
か
ら

実
現
へ
向
け
て
の
課
題
を
考
え
る

J
P
A
の
活
動
か
ら
み
る
、新
し
い
難
病
対
策
の
行
方

4
月
か
ら
の
障
害
者
総
合
支
援
法
の
施
行
は
、

難
病
新
法
の
実
現
に
先
駆
け
て
の
実
施
で
あ

り
、対
象
疾
患
が
暫
定
の
も
の
で
あ
る
な
ど
課

題
も
あ
り
ま
す
が
、新
た
に
難
病
等
の
患
者

も
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
の
対
象
に
な
っ
た
こ
と

は
、大
き
な
意
義
が
あ
り
ま
す
。具
体
的
に
は
、

難
病
患
者
等
居
宅
生
活
支
援
事
業
と
し
て
行

わ
れ
て
い
た
ホ
ー
ムヘル
プ
サ
ー
ビ
ス
、シ
ョ
ー
ト

ス
テ
イ
、日
常
生
活
用
具
給
付
事
業
が
、障
害

者
総
合
支
援
法
の
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
に
統

合
さ
れ
た
の
を
は
じ
め
、総
合
支
援
法
で
実
施

さ
れ
て
い
る
そ
の
他
の
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
の

対
象
に
も
条
件
が
合
え
ば
入
る
こ
と
に
な
り

ま
し
た
。今
後
、制
度
自
体
の
見
直
し
や
拡
充

が
行
わ
れ
、支
援
の
必
要
な
難
病
患
者
等
が

広
く
使
え
る
制
度
と
し
て
実
施
さ
れ
る
こ
と

を
強
く
望
ん
で
い
ま
す
。

そ
の
た
め
に
は
、現
在
の
報
酬
単
価
の
仕
組
み

の
改
善
や
、サ
ー
ビ
ス
を
行
う
地
域
の
事
業
所

の
整
備
、人
材
養
成
と
いっ
た
実
施
体
制
の
構

築
が
急
務
で
す
。ま
た
、ア
セ
ス
メ
ン
ト（
評
価

基
準
）が
患
者
の
実
態
に
合
わ
ず
、対
象
外
と

さ
れ
る
患
者
が
多
く
出
る
こ
と
を
危
惧
し
て

い
ま
す
。市
町
村
窓
口
や
認
定
調
査
員
に
対
し

て
、難
病
マニュア
ル
に
あ
る
配
慮
事
項
を
踏
ま

え
、患
者
の
生
活
状
況
を
理
解
し
て
も
ら
え

る
よ
う
に
周
知
徹
底
す
る
こ
と
が
必
要
で
あ
る

と
考
え
て
い
ま
す
。施
行
後
の
状
況
を
注
視

し
な
が
ら
、各
患
者
団
体
か
ら
の
情
報
も
収
集

し
て
、今
後
も
検
討
を
続
け
て
い
き
ま
す
。

新
し
い
難
病
対
策
に
つい
て
は
、単
に
医
療
費
と

研
究
費
の
助
成
に
と
ど
ま
ら
ず
、患
者
の
福
祉
、

就
労
支
援
な
ど
多
く
の
施
策
か
ら
な
る
総
合

的
な
対
策
で
あ
る
こ
と
が
改
革
の
基
本
的
な
方

向
と
さ
れ
、検
討
が
進
め
ら
れ
て
き
ま
し
た
。

そ
の
第
一
歩
と
し
て
、厚
生
科
学
審
議
会
疾
病

対
策
部
会
の
難
病
対
策
委
員
会
に
お
い
て

「
難
病
対
策
の
改
革
に
つい
て（
提
言
）」（
表
1
）

が
ま
と
め
ら
れ
ま
し
た
。多
く
の
稀
少
疾
患
を

対
策
に
取
り
込
み
、必
要
な
財
源
を
確
保
し
つ

つ
法
制
化
に
つい
て
検
討
す
る
と
し
た
こ
と
を
、

私
た
ち
は
評
価
し
期
待
し
て
い
ま
す
。

難
病
対
策
の
抜
本
改
革
実
現
へ
の
課
題（
表

2
）に
つ
い
て
具
体
的
に
触
れ
る
と
、ま
ず
、

「
①
医
療
費
助
成
に
つ
い
て
」の
中
の
対
象
疾

患
の
選
定
に
つ
い
て
は
、そ
の
公
平
・
公
正
さ

や
透
明
さ
が
確
保
さ
れ
る
こ
と
が
必
要
で
す
。

患
者
数
と
診
断
基
準
の
視
点
か
ら
約
3
0
0

2013年4月1日より、障害者総合支援法が施行され、身体障害者
手帳のない難病等の患者も障害福祉サービスが受けられるように
なりました。また、一方では新しい難病対策の法整備に向けての
作業も進んでいます。そこで、難病患者にとって障害者総合支援法
の課題や、新しい難病対策の現状と課題について、JPA事務局長
の水谷幸司さんにお聞きしました。

障
害
者
総
合
支
援
法
へ
の

評
価
と
課
題
に
つ
い
て

新
し
い
難
病
対
策
の

法
整
備
に
向
け
て

●3月20日 JPA勉強会
「新たな難病対策について」をテーマに、厚生労働省健康局疾病対策課の担当者を招いて開催。
難病対策の進捗状況の説明を受け、対象疾患の認定や医療費の問題について意見交換が行われました。

一般社団法人
日本難病・疾病団体協議会（JPA）
事務局長

水谷 幸司 さん



疾
患
程
度
と
言
わ
れ
て
い
ま
す
が
、認
定

さ
れ
な
い
疾
患
へ
の
対
応
も
求
め
ら
れ
ま
す
。

ま
た
、症
状
の
程
度（
基
準
）に
よ
り「
軽
症
」

と
診
断
さ
れ
、医
療
費
助
成
の
対
象
に
な
ら

な
く
な
る
こ
と
へ
の
危
惧
も
あ
り
ま
す
。し
か

し
、軽
症
患
者
に
も
福
祉
制
度
の
活
用
や

就
労
支
援
な
ど
の
社
会
参
加
へ
の
支
援
が

必
要
で
す
し
、重
症
化
さ
せ
な
い
た
め
の
治
療

を
重
視
す
る
こ
と
は
、結
果
的
に
は
国
の
医
療

費
軽
減
に
つ
な
が
る
は
ず
で
す
。ま
た
、「
治
療

を
続
け
な
け
れ
ば
生
命
の
危
険
や
重
症
化
に

つ
な
が
る
と
予
測
で
き
る
場
合
に
は
、状
態
が

改
善
さ
れ
て
い
て
も
対
象
に
入
れ
る
べ
き
」と

い
う
点
は
研
究
班
の
報
告
会
で
も
発
言
が

あ
り
、症
状
の
程
度
の
と
ら
え
方
は
重
要
な

ポ
イ
ン
ト
に
な
る
と
思
い
ま
す
。さ
ら
に
、難
病

に
限
り
ま
せ
ん
が
、公
平
な
自
己
負
担
軽
減

と
い
う
観
点
か
ら
、医
療
保
険
制
度
の
高
額

療
養
費
制
度
の
見
直
し
は
急
務
で
す
。公
費

負
担
に
よ
る
難
病
新
法
を
ま
ず
実
現
し
、

そ
の
他
の
医
療
費
助
成
制
度
で
補
完
し
つ
つ
、

す
べ
て
の
患
者
の
負
担
軽
減
を
目
指
す
と
い
う

の
が
私
た
ち
の
考
え
で
す
。

次
に
、「
②
総
合
的
な
難
病
対
策
の
構
築
に

つ
い
て
」の
中
の
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
に

つい
て
は
、自
治
体
に
よ
り
体
制
等
が
異
な
り
、

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
中
で
重
要
な
役
割
を
果
た
す

保
健
所
は
統
廃
合
さ
れ
、保
健
師
が
不
足
し

て
い
る
と
い
う
現
状
が
あ
り
ま
す
。難
病
医
療

コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー
や
難
病
医
療
専
門
員
等
の

役
割
の
整
理
も
こ
れ
か
ら
で
す
。さ
ら
に
、症
状

が
出
始
め
て
か
ら
確
定
診
断
ま
で
の
期
間
を

解
消
す
る
た
め
に
、地
域
の
開
業
医
が
専
門

医
へ
橋
渡
し
す
る
な
ど
医
学
界
全
体
の
仕
組
み

づ
く
り
も
必
要
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

「
新
し
い
難
病
対
策
に
つい
て
は
、全
体
的
な
枠

組
み
は
出
来
上
がって
い
る
が
、具
体
的
な
整
備

は
こ
れ
か
ら
」と
い
う
の
が
私
の
率
直
な
感
想

で
す
。障
害
者
制
度
改
革
も
ま
だ
途
上
で
あ
り
、

障
害
者
総
合
支
援
法
の
改
善
も
含
め
て
、福
祉

や
医
療
の
制
度
の
谷
間
を
な
く
し
、改
革
を

さ
ら
に
進
め
る
必
要
が
あ
り
ま
す
。私
た
ち
の

要
求
が
一
気
に
実
現
す
る
状
況
で
は
な
い
と
い

う
現
実
も
承
知
し
て
い
ま
す
が
、難
病
対
策

要
綱
が
つ
く
ら
れ
て
以
来
40
年
を
経
て
、初
め

て
抜
本
的
な
新
し
い
難
病
対
策
の
実
現
へ
の
道

筋
が
見
え
て
き
た
と
い
う
、こ
の
チ
ャ
ン
ス
を

大
切
に
し
た
い
。こ
こ
で
、ぜ
ひ
医
療
費
助
成
の

義
務
的
経
費
化
を
含
む
総
合
的
な
難
病
対
策

の
法
制
化
を
実
現
し
、教
育
も
含
め
た
社
会

サ
ー
ビ
ス
を
難
病
患
者
が
受
け
ら
れ
る
よ
う

に
働
き
か
け
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

行
政
や
国
会
、医
療
関
係
者
は
も
ち
ろ
ん
、

創
薬
に
携
わ
る
企
業
や
研
究
者
と
結
び
つ
け

る
な
ど
、J
P
A
に
は
当
事
者
団
体
と
し
て
の

大
き
な
役
割
が
あ
る
と
認
識
し
て
い
ま
す
。

新
し
い
難
病
対
策
は
、国
会
へ
の
法
案
提
出
に

向
け
て
準
備
が
進
ん
で
い
ま
す
。難
病
対
策
委

員
会
の「
提
言
」に
あ
る
よ
う
に
、難
病
は
社
会

全
体
で
支
え
、医
療
全
体
で
考
え
て
い
か
な
け

れ
ば
な
ら
な
い
も
の
で
す
。

私
た
ち
の
活
動
は
、難
病
の
た
め
だ
け
の
も
の

で
は
な
く
、そ
れ
に
よ
っ
て
社
会
全
体
の
仕
組

み
を
誰
も
が
生
活
し
や
す
い
よ
う
に
す
る

た
め
の
、意
義
あ
る
活
動
と
考
え
て
い
ま
す
。

専
門
医
や
患
者
団
体
代
表
も
含
め
て
真
摯
に

検
討
さ
れ
て
き
た「
提
言
」の
実
現
に
向
け
て
、

J
P
A
と
し
て
も
多
く
の
患
者
団
体
や
各

関
係
者
と
協
力
し
な
が
ら
、そ
の
具
体
化
と

残
さ
れ
た
課
題
の
解
決
に
向
け
て
取
り
組
ん

で
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

40
年
を
経
て
の
抜
本
的
な
改
革

と
い
う
機
会
を
大
切
に

勉強会や水谷さんのお話からも、抜本的な新しい難病
対策の実現に向けて、JPAや患者団体、研究者や
医療者、厚生労働省がお互い理解し合い、歩み寄り
ながら、制度改革に向けての準備を進めてきたことが
強く感じられました。障害者総合支援法の施行により、
難病患者にとって福祉面での課題もより明らかに
なっていくと考えられます。枠組みづくりから実現へ向け
て進み出した新しい難病対策の行方を、私たちも期待
を持ちつつ見守っていきたいと思います。

【改革の基本理念】
難病の治療研究を進め、疾患の克服を目指すとともに、
難病患者の社会参加を支援し、難病にかかっても地域で
尊厳を持って生きられる共生社会の実現を目指すことを
難病対策の改革の基本理念とする。

【 改革の原則 】
この基本理念に基づいた施策を、広く国民の理解を得な
がら行っていくため、以下の4つの原則に基づいて新たな
仕組みを構築する。
①難病の効果的な治療方法を見つけるための治療研究
　の推進に資すること
②他制度との均衡を図りつつ、難病の特性に配慮すること
③官民が協力して社会全体として難病患者に対する
　必要な支援が公平かつ公正に行われること
④将来にわたって持続可能で安定的な仕組みとすること

【改革の3つの柱】
第1　効果的な治療方法の開発と医療の質の向上
第2　公平・安定的な医療費助成の仕組みの構築
第3　国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実

難病対策委員会
平成25年1月25日発表

①医療費助成について
●医療費助成対象疾患の選定
●症状の程度が重症度基準等で一定程度以上の
　ものとする場合の基準
●自己負担限度額の見直し
●小児慢性疾患治療研究事業からの移行
　（トランジション）のあり方
●財源の確保/公平、公正かつ持続可能な安定的な
　制度の構築

②総合的な難病対策の構築について
●難病相談・支援センターの機能強化、ピアサポート
　の充実→相談事例の収集、
　　　　 　情報共有サイト等のネットワークの構築
●保健所を中心とした地域ネットワークの構築
●医療体制の整備（拠点病院、基幹病院等）、
　難病指定医の指定
●難病患者データの活用、研究の推進、患者への還元
●就労支援・福祉サービスの充実

難病対策の抜本改革実現への課題表2

※厚生労働省 作成資料より

基本的な考え方
■難病は、その確率は低いものの、国民の誰に
　でも発症する可能性がある

■難病は、生物としての多様性をもつ人類にとって
　の必然であり、科学・医療の進歩を希求する社会
　の在り方として、難病に罹患した患者・家族を
　包含し、支援していくことが求められている

難病対策委員会「難病対策の改革について（提言）」より
難病対策の抜本改革に向けて表1



 

理
事
長
　
橋
本 

裕
子 

氏

線
維
筋
痛
症（
F
i
b
r
o
m
y
a
l
g
i
a
、略
称
F
M
）は
、全
身
の
関
節
周
辺
で
強
い
痛
み
や
こ
わ
ば
り
が
慢
性
的
に
続
く
病
気
で
、

近
年
に
な
っ
て
、そ
の
存
在
が
注
目
さ
れ
始
め
た
新
し
い
概
念
の
疾
患
で
す
。目
に
見
え
る
障
が
い
部
位
が
な
く
、一
見
健
康
に
見
え
る

た
め
周
囲
に
理
解
さ
れ
に
く
い
こ
と
や
、肉
体
的
な
痛
み
だ
け
で
な
く
、精
神
的
な
つ
ら
さ
や
孤
立
感
に
悩
む
患
者
が
多
い
こ
と
が
特
徴

で
す
。今
回
の
ク
ロ
ー
ズ
ア
ッ
プ
で
は
、日
本
で
ま
だ
線
維
筋
痛
症
が
ほ
と
ん
ど
知
ら
れ
て
い
な
い
頃
か
ら
、病
気
に
悩
む
患
者
に
情
報

提
供
を
行
い
、着
実
な
活
動
を
続
け
て
き
た「
N
P
O
法
人 

線
維
筋
痛
症
友
の
会
」理
事
長
の
橋
本
裕
子
さ
ん
に
お
話
を
聞
き
ま
し
た
。

ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
か
ら
始
ま
っ
た

団
体
の
歩
み
、報
道
を
通
じ
て

一
気
に
会
員
が
増
え
る

全
身
が
痛
む
原
因
不
明
の
病
気

線
維
筋
痛
症
と
は

線
維
筋
痛
症
は
、全
身
の
関
節
周
辺
で
強

い
痛
み
や
こ
わ
ば
り
が
慢
性
的
に
続
き
、睡

眠
が
と
れ
な
い
、疲
れ
が
た
ま
る
、胃
腸
が

弱
る
、目
や
口
が
か
わ
く
、関
節
が
痛
い
な

ど
多
く
の
症
状
を
訴
え
る
病
気
で
す
。痛

み
か
ら
く
る
抑
う
つ
気
分
も
呈
し
ま
す
が
、

う
つ
病
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。痛
む
場
所
は
全

身
に
わ
た
り
、そ
の
程
度
も
さ
ま
ざ
ま
で

す
が
、一般
的
な
血
液
検
査
や
エッ
ク
ス
線
な

ど
の
検
査
で
は
異
常
が
見
つ
か
り
ま
せ
ん
。

原
因
は
ま
だ
わ
か
っ
て
い
ま
せ
ん
が
、何
ら

か
の
心
と
体
に
対
す
る
ス
ト
レ
ス
な
ど
が

き
っ
か
け
に
な
る
と
さ
れ
て
い
ま
す
。

疫
学
的
調
査
に
よ
る
と
、全
国
の
患
者
数
は

約
2
0
0
万
人
と
推
定
さ
れ
、30
〜
60
歳
代

の
女
性
に
多
い
の
で
す
が
、男
性
や
子
ど
も
、

高
齢
の
方
に
も
見
ら
れ
ま
す
。今
ま
で
更
年

期
障
害
や
自
律
神
経
失
調
症
な
ど
と
呼
ば

れ
て
い
た
症
状
の一部
は
、線
維
筋
痛
症
で
は

な
い
か
と
も
言
わ
れ
て
い
ま
す
。昔
は
な
か

な
か
確
定
診
断
が
で
き
ま
せ
ん
で
し
た
が
、

今
で
は
か
な
り
早
く
診
断
で
き
る
よ
う
に

な
り
ま
し
た
。ま
た
、全
患
者
に
共
通
の
治

療
法
は
あ
り
ま
せ
ん
が
、新
し
い
治
療
薬
の

開
発
研
究
も
進
み
、早
期
発
見
・
早
期
治
療

に
よ
り
治
る
方
も
増
え
て
い
ま
す
。

私
は
10
歳
で
左
足
親
指
に
、17
歳
で
両
脚

に
痛
み
を
感
じ
る
よ
う
に
な
り
、20
代
の
頃

に
は
痛
み
が
全
身
に
広
が
り
ま
し
た
。歩

け
な
く
な
っ
た
り
、ひ
ど
い
時
に
は
寝
た
き

り
の
状
態
に
な
っ
た
り
す
る
よ
う
に
な
り
、

入
退
院
を
繰
り
返
し
て
き
ま
し
た
。激
痛

に
も
か
か
わ
ら
ず
、血
液
検
査
や
レ
ン
ト
ゲ
ン

で
は
原
因
が
わ
か
ら
ず
、病
名
も
つ
か
な
い

ま
ま
で
し
た
。2
0
0
1
年
に
、あ
る
医
師

か
ら「
ア
メ
リ
カ
で
話
題
に
な
っ
て
い
る

F
i
b
r
o
m
y
a
lg
ia
と
い
う
病
気
に

似
て
い
る
」と
聞
き
、調
べ
た
と
こ
ろ
線
維
筋

痛
症
と
い
う
病
気
に
た
ど
り
着
き
ま
し
た
。

そ
の
後
、ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
の
協
力
を
得
て

ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を
作
成
し
、こ
れ
ま
で
の
体

験
談
を
掲
載
し
た
と
こ
ろ
、全
国
の
同
じ

症
状
を
持
つ
多
く
の
人
か
ら
メ
ー
ル
や
手
紙

が
届
く
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。皆
も
何
の

病
気
か
診
断
が
つ
か
な
い
こ
と
や
、医
師
や

周
囲
の
人
に
つ
ら
さ
を
理
解
し
て
も
ら
え

な
い
こ
と
、仕
事
が
で
き
な
く
な
っ
た
こ
と

な
ど
に
悩
み
、自
殺
を
考
え
た
人
も
少
な

く
な
い
こ
と
が
わ
か
り
ま
し
た
。こ
の
病
気

が
深
刻
な
問
題
で
あ
る
こ
と
を
認
識
し
、

ま
た
全
国
に
は
何
人
も
同
じ
病
気
の
人
が

い
る
こ
と
が
わ
か
っ
て「
こ
の
よ
う
な
病
気
が

あ
る
こ
と
を
全
国
に
知
ら
せ
な
け
れ
ば
な

ら
な
い
。苦
し
む
人
た
ち
を
何
と
か
医
療
に

結
び
つ
け
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
」と
思
い
ま

し
た
。そ
こ
で
、同
じ
症
状
を
持
つ
10
人
と

と
も
に「
線
維
筋
痛
症
友
の
会
」（
以
下
、

友
の
会
）を
作
る
こ
と
を
決
め
た
の
で
す
。

友
の
会
設
立
に
際
し
て
は
、松
葉
杖
を
つ
き

な
が
ら
、団
体
登
録
を
す
る
た
め
に
県
庁

や
市
役
所
へ
、ま
た
税
務
署
に
も
手
続
き

に
出
か
け
ま
し
た
。歩
く
の
も
電
車
に
乗

る
の
も
、た
く
さ
ん
の
書
類
を
書
く
こ
と
も

と
て
も
負
担
が
大
き
く
、当
事
者
が
患
者

団
体
の
活
動
を
す
る
こ
と
の
大
変
さ
を
実

感
し
ま
し
た
。

友
の
会
設
立
後
に
は
、全
国
の
メ
デ
ィ
ア
に

取
り
上
げ
て
も
ら
え
る
よ
う
に
数
百
通
の

メ
ー
ル
や
F
A
X
を
送
り
ま
し
た
。そ
の
中

の
1
社
、共
同
通
信
社
か
ら
取
材
の
申
し

込
み
が
あ
り
、写
真
入
り
の
大
き
な
記
事

で
全
国
に
配
信
さ
れ
た
の
を
き
っ
か
け
に
、

さ
ま
ざ
ま
な
メ
デ
ィ
ア
の
取
材
を
受
け
る

よ
う
に
な
り
ま
し
た
。反
響
が
大
き
く
な

る
に
つ
れ
、患
者
は
全
国
に
大
勢
い
る
こ
と
が

わ
か
り
、情
報
を
求
め
て
入
会
す
る
人
が

N
P
O
法
人

線
維
筋
痛
症
友
の
会



■
組
織
の
概
要

N
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法
人 

線
維
筋
痛
症
友
の
会

■
設
　
立
　
2
0
0
2
年

■
会
員
数
　
約
2
6
0
0
名

主な活動

■疾病に対する啓蒙と普及活動
■受け入れ先病院の強化と連帯
■会報発行（年4回）
■『療養の手引き』など
　印刷物の作成
■地域に根ざした相談業務
■医療講演会や交流会の開催
■『FM白書』の作成
　（10周年記念事業）

患
者
や
社
会
に

必
要
な
情
報
を
提
供
し

相
談
業
務
に
も
力
を
注
ぐ

よ
り
多
く
の
人
へ
の
早
期
診
断
・

早
期
治
療
を
目
指
し
て

ど
ん
ど
ん
増
え
て
い
っ
た
の
で
す
。そ
し
て
、

記
事
に
コ
メ
ン
ト
を
書
く
な
ど
し
て
く
だ

さ
っ
た
、線
維
筋
痛
症
に
関
心
の
あ
る
専
門

医
を
は
じ
め
と
す
る
医
師
に
連
絡
を
と
り
、

顧
問
と
し
て
協
力
し
て
い
た
だ
く
よ
う
に

な
り
ま
し
た
。

友
の
会
の
特
徴
と
し
て
、ま
ず
イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
を
活
用
し
た
患
者
同
士
の
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
と
い
う
こ
と
が
挙
げ
ら
れ
る
と
思
い

ま
す
。メ
ー
ル
で
意
見
を
交
換
し
て
い
る

う
ち
に
、一
緒
に
活
動
し
て
も
ら
え
そ
う
な

各
地
の
メ
ン
バ
ー
に
は
世
話
役
に
な
っ
て
も

ら
い
、地
域
ブ
ロ
ッ
ク
ご
と
に
支
部
を
設
け

ま
し
た
。関
東
な
ど
会
員
数
が
多
い
地
域

も
あ
れ
ば
、カ
バ
ー
す
る
範
囲
が
広
く
人

が
集
ま
り
に
く
い
地
域
も
あ
る
の
で
、そ
れ

ぞ
れ
の
地
域
性
や
特
色
を
生
か
し
て
行
え

る
よ
う
に
、活
動
内
容
は
支
部
に
任
せ
て
い

ま
す
。情
報
提
供
も
大
き
な
活
動
の
柱
で
、

ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を
は

じ
め
、患
者
向
け
の

会
報
、病
気
や
療
養
生
活
へ
の
理
解
を
深
め

る
冊
子
、ま
た
医
療
福
祉
関
係
者
や
社
会

に
患
者
の
実
態
を
伝
え
る
白
書
の
発
行
な

ど
に
力
を
入
れ
て
い
ま
す
。他
に
も
、線
維

筋
痛
症
に
か
か
わ
る
学
会
へ
の
ブ
ー
ス
出
展

や
、診
療
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
作
成
へ
の
参
加
な

ど
、医
師
や
研
究
者
と
の
よ
り
良
い
関
係
づ

く
り
に
も
積
極
的
に
取
り
組
ん
で
い
ま
す
。

ひ
と
り
で
悩
む
患
者
を
救
い
た
い
と
い
う
思

い
で
始
め
た
友
の
会
で
す
か
ら
、相
談
業
務

も
大
切
に
し
て
い
ま
す
。本
部
へ
の
相
談
に

は
私
が
対
応
し
、支
部
へ
の
相
談
に
は
理
事

が
対
応
し
て
い
ま
す
。以
前
は「
相
談
の
電
話

に
す
ぐ
に
対
応
し
な
け
れ
ば
、相
手
が
自
殺

し
て
し
ま
う
の
で
は
な
い
か
」と
い
う
不
安

に
か
ら
れ
、一日
中
電
話
対
応
し
て
い
ま
し

た
。し
か
し
、私
自
身
が
と
て
も
体
調
の
悪
い

時
に
対
応
し
た
結
果
、相
手
の
方
を
怒
ら

せ
て
し
ま
っ
た
こ
と
を
き
っ
か
け
に
、コ
ン
デ
ィ

シ
ョ
ン
が
良
い
状
態
で
相
談
を
受
け
る
べ
き

だ
と
考
え
る
よ
う
に
な
り
、そ
の
後
は
受
付

時
間
を
決
め
、対
応
で
き
な
い
時
は
改
め
て

相
談
を
受
け
る
よ
う
に
し
て
い
ま
す
。

友
の
会
を
立
ち
上
げ
る
ま
で
は
、患
者
団
体

に
つ
い
て
の
知
識
も
あ
ま
り
な
か
っ
た
の
で

す
が
、活
動
を
続
け
て
い
く
う
ち
に
他
の
患

者
団
体
と
の
交
流
も
で
き
、V
H
O-

ne
t 

（
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の

会
）に
も
参
加
す
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

団
体
の
リ
ー
ダ
ー
同
士
、情
報
を
交
換
し

た
り
、課
題
や
悩
み
を
話
し
合
っ
た
り
す
る

場
は
と
て
も
新
鮮
で
、友
の
会
の
活
動
に
も

役
立
って
い
る
と
思
い
ま
す
。

今
後
、特
に
力
を
入
れ
て
い
き
た
い
の
は
、

福
祉
行
政
に
対
し
て
患
者
が
救
済
さ
れ
る

よ
う
な
政
策
実
現
を
目
指
す
活
動
を
行
う

こ
と
で
す
。線
維
筋
痛
症
は
い
わ
ゆ
る
希
少

難
病
と
は
認
め
ら
れ
な
い
の
で
、難
病
対
策

に
は
組
み
込
ま
れ
ず
、障
害
者
手
帳
も
取

得
で
き
な
い
ま
ま
、生
活
に
困
窮
し
て
い
る

患
者
が
た
く
さ
ん
い
ま
す
。病
気
で
働
け

な
い
患
者
た
ち
が
、公
的
な
支
援
を
受
け

て
治
療
に
専
念
で
き
る
よ
う
な
環
境
を

つ
く
って
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

友
の
会
の
展
望
と
し
て
は
、現
在
は
地
域

ブ
ロ
ッ
ク
単
位
で
活
動
し
て
い
る
支
部
を
、

各
都
道
府
県
単
位
に
し
て
い
き
た
い
と
考

え
て
い
ま
す
。時
間
は
か
か
る
と
思
い
ま
す

が
、ど
の
都
道
府
県
で
も
地
域
に
根
ざ
し

た
活
動
を
行
い
、よ
り
多
く
の
患
者
さ
ん
の

役
に
立
ち
た
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。さ
ら
に
、

設
立
か
ら
10
年
以
上
経
ち
、こ
れ
か
ら
の

活
動
を
担
っ
て
い
く
後
継
者
の
育
成
も
視

野
に
入
れ
て
い
ま
す
。た
だ
、早
期
治
療
で

良
く
な
っ
た
人
は
就
業
し
て
退
会
す
る
場

合
も
多
い一
方
、重
症
患
者
の
中
に
は
歩
く

の
も
ま
ま
な
ら
な
い
人
が
多
い
の
が
現
状

で
、こ
れ
か
ら
の
活
動
を
担
っ
て
く
れ
る

リ
ー
ダ
ー
の
育
成
は
と
て
も
難
し
い
問
題

だ
と
感
じ
て
い
ま
す
。ま
た
、会
報
に
会
員

が
連
載
し
て
い
る
マ
ン
ガ『
き
ん
つ
う
ち
ゃ
ん
』

が
好
評
で
す
の
で
、ス
ト
ー
リ
ー
と
し
て
本

に
ま
と
め
る
な
ど
し
て
、さ
ま
ざ
ま
な
ア
プ

ロ
ー
チ
で
こ
の
病
気
の
周
知
を
図
っ
て
い
き

た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

設
立
後
11
年
を
経
て
、線
維
筋
痛
症
と

い
う
病
名
も
広
ま
り
、社
会
の
理
解
は
深

ま
っ
て
き
た
と
思
い
ま
す
。友
の
会
と
し
て

は
、患
者
に
十
分
な
情
報
を
届
け
る
こ
と
、

早
期
診
断
・
早
期
治
療
を
受
け
ら
れ
る
よ
う

医
療
機
関
に
、そ
し
て
孤
立
感
に
悩
む
こ
と

の
な
い
よ
う
に
社
会
や
他
の
患
者
に
つ
な
げ

て
い
く
こ
と
を
目
指
し
て
、今
後
も
患
者

団
体
と
し
て
の
役
割
を
果
た
し
て
い
き
た
い

と
思
い
ま
す
。

線維筋痛症に関する学会にはブースを設置して
啓発資材を配付

診療ガイドライン作成にも参加

ホームページ 
http://www.jfsa.or.jp/

友の会が作成した冊子や会報



2
0
0
5
年
に
国
際
医
療
福
祉
大
学
大
学
院
で
講
師
を

務
め
て
い
た
時
に
、当
時
の
開
原
成
允
大
学
院
院
長
が
発

案
さ
れ
た「
患
者
の
声
を
医
療
に
生
か
す
」（
社
会
人
コ
ー

ス
・
乃
木
坂
ス
ク
ー
ル
）と
い
う
講
座
の
企
画
運
営
に
携
わ

り
ま
し
た
。患
者
さ
ん
が
講
師
と
な
り
、当
事
者
が
ど
ん

な
問
題
意
識
を
持
っ
て
い
る
の
か
、患
者
団
体
が
医
療
に
お

い
て
果
た
す
役
割
に
つ
い
て
医
療
従
事
者
が
学
ぶ
講
義
で

し
た
。そ
の
患
者
講
師
を
探
し
て
い
る
時
に
、フ
ァ
イ
ザ
ー
の

喜
島
智
香
子
さ
ん
を
通
じ
て
、V
H
O-

n
e
t
に
参
加

し
て
い
る
患
者
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
の
皆
さ
ん
を
紹
介
し
て

も
ら
っ
た
の
で
す
。そ
し
て
、講
義
の
準
備
と
し
て
の
打
ち

合
わ
せ
会
で
皆
さ
ん
と
話
し
合
う
う
ち
に
、患
者
団
体
に

つ
い
て
の
イ
メ
ー
ジ

が
ず
い
ぶ
ん
変
わ
り

ま
し
た
。そ
れ
ま
で

は
当
事
者
同
士
の

癒
し
の
場
で
あ
り
、

社
会
と
の
か
か
わ

り
に
前
向
き
で
あ

る
と
い
う
印
象
は

持
っ
て
い
な
か
っ
た
の

で
す
が
、皆
さ
ん
が

広
い
視
野
を
持
ち
、

社
会
と
の
つ
な
が
り

の
中
で
組
織
と
し
て

活
動
し
て
い
る
こ
と

や
、医
療
従
事
者

と
対
等
な
立
場
で

医
療
を
よ
り
良
く
し
て
い
こ
う
と
す
る
ス
タ
ン
ス
で
い
る

こ
と
を
知
っ
た
の
で
す
。そ
の
存
在
に
大
い
に
興
味
を
抱
い

た
こ
と
か
ら
、そ
の
後
、V
H
O-

n
e
t
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ

に
参
加
し
ま
し
た
。オ
ブ
ザ
ー
バ
ー
的
な
立
場
で
の
参
加

で
し
た
が
、患
者
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
が
集
う
そ
の
場
の

エ
ネ
ル
ギ
ー
や
、出
会
っ
た
こ
と
の
な
い
パ
ワ
ー
の
あ
る
人

た
ち
に
驚
く
と
と
も
に
、強
い
関
心
を
持
ち
ま
し
た
。

ち
ょ
う
ど
V
H
O-

n
e
t
の
活
動
が
、リ
ー
ダ
ー
同
士
の

内
向
き
の
分
か
ち
合
い
の
時
期
か
ら
、視
野
を
広
げ
て

医
療
者
と
の
関
係
性
な
ど
を
考
え
て
い
こ
う
と
変
わ
っ
て

き
た
頃
で
し
た
。ま
た
、第
三
者
的
な
立
場
の
声
が
必
要

だ
と
認
識
さ
れ
て
き
た
頃
で
も
あ
っ
た
の
で
、私
も
参
加

し
や
す
か
っ
た
の
だ
と
思
い
ま
す
。

た
だ
、ど
う
い
う
立
場
で
参
加
し
て
い
く
べ
き
な
の
か
、

そ
の
距
離
感
や
ス
タ
ン
ス
に
つ
い
て
は
ず
っ
と
悩
ん
で
い
ま
し

た
。研
究
者
と
いっ
て
も
、患
者
団
体
の
あ
り
方
を
研
究
し

て
い
る
わ
け
で
は
な
い
の
で
、当
事
者
を
主
体
に
し
た
活
動

に
第
三
者
と
い
う
立
場
で
か
か
わ
る
こ
と
は
難
し
い
と
感

じ
て
い
ま
す
。ど
こ
ま
で
意
見
を
言
う
べ
き
か
や
、出
過
ぎ

た
り
引
き
過
ぎ
た
り
と
い
っ
た
立
ち
位
置
の
バ
ラ
ン
ス
の

難
し
さ
を
感
じ
て
し
ま
い
、か
か
わ
る
の
を
や
め
た
方
が
う

ま
く
い
く
の
で
は
な
い
か
と
思
っ
た
こ
と
も
あ
り
ま
す
。

し
か
し
、多
く
の
方
と
出
会
い
、次
第
に
人
間
関
係
が

育
ま
れ
、運
営
委
員
に
な
っ
て
い
た
関
東
学
習
会
の
活
動

も
軌
道
に
乗
り
、難
し
さ
は
あ
る
け
れ
ど
皆
さ
ん
と
か
か

わ
り
続
け
た
い
と
思
う
よ
う
に
な
って
き
ま
し
た
。

島田千穂さんは、心理学、保健学、社会福祉学とさまざまな分野の研究に取り組む
一方、ヘルスケア関連団体ネットワークの会（以下、VHO-net）の活動がスタート
した数年後よりVHO-netと密接にかかわり、ワークショップ準備委員や関東学習
会運営委員を務めています。VHO-netでのさまざまな出会いや気づきによって、
研究者としても成長してきたという島田さんに、VHO-netとのかかわりや期待、
そして現在取り組まれている研究との関係について語っていただきました。

ま
ず
、V
H
O-

ne
t
の
活
動
に

参
加
す
る
こ
と
に
な
っ
た

き
っ
か
け
を
教
え
て
く
だ
さ
い

そ
の
後
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
準
備
委
員
や

関
東
学
習
会
の
運
営
委
員
と
な
り
、

継
続
的
に
V
H
O-

ne
t
に
か
か
わ
っ
て

活
動
さ
れ
て
い
ま
す
ね

研究者として独自の立場で
VHO-netにかかわり、自由な発想で
自らの研究テーマにも取り組む

地方独立行政法人
東京都健康長寿医療センター研究所

島田 千穂 さん



V
H
O-

n
e
t
で
は
、誰
か
が
リ
ー
ダ
ー
シ
ッ
プ
を
と
っ
て

引
っ
張
る
わ
け
で
は
な
く
、世
話
人
会
や
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ

準
備
委
員
会
で
話
し
合
って
い
る
う
ち
に
方
向
性
が
定
ま
っ

た
り
、課
題
を
解
決
に
向
け
て
話
し
合
う
う
ち
に
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
の
意
義
が
生
ま
れ
た
り
し
ま
す
。そ
の
結
果
と
し

て
、活
動
が
広
が
っ
た
り
も
し
ま
す
が
、広
が
り
過
ぎ
た

時
は
自
然
に
縮
小
す
る
方
向
に
向
か
う
点
が
興
味
深
い

で
す
ね
。ま
た
、フ
ァ
イ
ザ
ー
さ
ん
と
か
か
わ
り
、社
会
的

な
視
点
や
ル
ー
ル
を
持
ち
込
ん
だ
こ
と
で
、そ
れ
ぞ
れ
の

団
体
と
し
て
の
意
見
や
価
値
観
は
ひ
と
ま
ず
置
い
て
、

V
H
O-

n
e
t
全
体
で
は
社
会
と
の
接
点
を
ど
う
作
る
か
、

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
意
義
を
ど
う
構
築
し
て
い
く
か
、と
い
う

と
こ
ろ
に
活
動
が
焦
点
化
さ
れ
て
き
た
こ
と
も
良
か
っ
た

と
思
い
ま
す
。メ
ン
バ
ー
の
皆
さ
ん
は
、自
ら
の
団
体
の

活
動
や
、自
ら
の
大
切
に
思
う
と
こ
ろ
は
守
り
な
が
ら
、

V
H
O-

ne
t
と
上
手
に
か
か
わ
って
い
る
気
が
し
ま
す
。

V
H
O-

n
e
t
の
特
徴
は
、ひ
と
つ
の
目
標
に
向
か
っ
て
方

向
性
を
決
め
る
の
で
は
な
く
、お
互
い
に
切
磋
琢
磨
し
な

が
ら
意
見
交
換
を
行
な
い
、よ
り
良
い
医
療
や
生
活
の
た
め

に
活
動
す
る
、賛
同
で
き
な
い
人
が
い
て
も
そ
れ
は
そ
れ

で
良
し
と
す
る
と
こ
ろ
で
す
。医
療
者
も
患
者
団
体
も

フ
ラ
ッ
ト
な
位
置
づ
け
で
、

違
う
意
見
が
出
て
き
て
も
、

真
っ
正
面
か
ら
立
ち
向
か

う
の
で
は
な
く
、そ
う
い

う
考
え
方
も
あ
る
と
受

け
入
れ
る
。そ
ん
な
緩
や

か
な
つ
な
が
り
の
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
で
あ
る
と
こ
ろ
が

良
い
の
だ
と
思
い
ま
す
。昨
年
、「
地
域
学
習
会
5
ヶ
条
」を

作
り
ま
し
た
が
、活
動
内
容
で
は
な
く
、多
様
性
を
大
切
に

す
る
か
ら
こ
そ
、活
動
の
仕
方
に
ル
ー
ル
を
設
け
よ
う
と
い

う
趣
旨
で
、興
味
深
く
思
って
い
ま
す
。

患
者
団
体
は
、誰
も
が
住
み
や
す
い
社
会
を
つ
く
る
た
め

の
社
会
的
資
源
の
ひ
と
つ
で
す
。そ
の
リ
ー
ダ
ー
が
集
ま
る

V
H
O-

n
e
t
は
自
由
な
発
言
が
で
き
る
場
で
あ
り
、

さ
ま
ざ
ま
な
こ
と
を
変
え
て
い
こ
う
と
す
る
力
が
あ
り

ま
す
。ま
た
、社
会
に
伝
え
て
い
こ
う
と
す
る
課
題
が
、

社
会
変
革
に
つ
な
が
る
要
素
を
持
っ
て
い
る
と
こ
ろ
に

V
H
O-

ne
t
の
意
義
が
あ
る
と
思
い
ま
す
。そ
し
て
、そ
の

場
に
当
事
者
で
も
な
く
、医
療
者
で
も
な
い
私
が
加
わ
る

意
味
は
、社
会
に
通
じ
る
よ
う
に
す
る
た
め
に
助
言
し
た
り
、

こ
う
い
う
方
向
も
あ
る
と
提
案
し
た
り
す
る
役
割
で
あ
る

の
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
準
備
委
員
会
で
は
、さ
ま
ざ
ま
な
意
見
を

言
い
合
う
こ
と
も
有
意
義
だ
と
思
っ
て
い
ま
す
が
、何
よ
り

も
メ
ン
バ
ー
の
皆
さ
ん
と
会
う
の
が
楽
し
い
で
す
。楽
し
い
と

い
う
こ
と
は
大
切
な
こ
と
だ
と
思
い
ま
す
。ま
た
、自
由
な

議
論
を
ず
っ
と
続
け
て
い
る
と
、違
う
意
見
が
出
て
き
ま

す
が
、そ
の
う
ち
意
見
を
出
し
合
う
こ
と
で
収
束
し
て
い

き
、解
決
の
方
向
性
が
見
え
て
く
る
の
で
す
。こ
の
よ
う
な

V
H
O-

n
e
t
で
の
経
験
は
、他
の
会
議
や
討
論
の
場
で

も
応
用
で
き
、役
立
つ
の
で
は
な
い
か
と
思
っ
て
い
ま
す
。

私
自
身
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
や
地
域
学
習
会
な
ど
に
参
加

し
て
楽
し
む
こ
と
以
外
に
も
必
ず
何
か
気
づ
き
が
あ
り
、

新
し
い
考
え
方
の
刺
激
を
も
ら
え
る
の
で
、今
後
も
積
極

的
に
参
加
し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

私
は
さ
ま
ざ
ま
な
研
究
テ
ー
マ
を
求
め
な
が
ら
、心
理
学
、

保
健
学
、社
会
福
祉
学
な
ど
幅
広
い
分
野
の
研
究
に

携
わ
っ
て
き
ま
し
た
。V
H
O-

n
e
t
と
か
か
わ
る
よ
う
に

な
っ
て
か
ら
、研
究
生
活
の
ベ
ー
ス
に
V
H
O-

ne
t
が
加

わ
り
、多
く
の
影
響
を
受
け
て
き
た
と
感
じ
て
い
ま
す
。

例
え
ば
、現
在
取
り
組
ん
で
い
る「
終
末
期
ケ
ア
」と
い
う

研
究
テ
ー
マ
に
興
味
を
持
っ
た
の
も
、V
H
O-

n
e
t
で

重
い
病
気
や
治
療
法
の
な
い
難
病
に
か
か
り
な
が
ら
も
、

大
き
な
エ
ネ
ル
ギ
ー
を
持
ち
、前
向
き
な
皆
さ
ん
の
生
き

方
を
学
ん
で
い
た
か
ら
で
は
な
い
か
と
い
う
気
が
し
て
い
ま

す
。残
念
な
こ
と
に
毎
年
訃
報
も
届
き
ま
す
が
、そ
の
人

ら
し
く
生
き
て
い
た
と
い
う
メ
ッ
セ
ー
ジ
を
伝
え
て
も
ら
え

る
。そ
ん
な
生
き
方
か
ら
、最
後
ま
で
そ
の
人
が
生
き
て
い

く
プ
ロ
セ
ス
を
考
え
た
い
と
思
う
よ
う
に
な
り
、高
齢
者

が
最
後
ま
で
そ
の
人
ら
し
く
生
き
る
こ
と
を
考
え
る
、と
い

う
研
究
テ
ー
マ
が
生
ま
れ
て
き
た
の
だ
ろ
う
と
思
い
ま
す
。

参
加
し
て
い
る
時
は
あ
ま
り
意
識
は
し
て
い
ま
せ
ん
が
、

今
後
の
研
究
生
活
に
お
い
て
も
、V
H
O-

n
e
t
か
ら
は

多
く
の
気
づ
き
や
影
響
を
受
け
た
い
と
期
待
し
て
い
ま
す
。

東京大学大学院医学系研究科
博士課程修了。博士（保健学）・
社会福祉士。
国際医療福祉大学総合研究所
研究員、大学院専任講師、社会
福祉法人 小茂根の郷・特別養護
老人ホーム所長代理を経て現職。
高齢者の終末期ケアに関する
実践的な研究に取り組み、施設
における看取りケア体制を主な
研究テーマにしている。また、実践
者を対象とした研修にも、力を入
れて取り組んでいる。

島田 千穂 さん
プロフィール

V
H
O-

ne
t
の
あ
り
方
や

特
徴
を
ど
う
と
ら
え
て
い
ま
す
か

V
H
O-

ne
t
に
期
待
す
る
と
こ
ろ
は

ど
う
い
う
点
で
す
か

ご
自
身
の
研
究
に
V
H
O-

ne
t
は

ど
の
よ
う
に
影
響
を
与
え
ま
し
た
か



生
き
づ
ら
さ
を
解
消
す
る
た
め
に
仲
間
と
出
会
い

交
流
す
る「
発
達
障
害
を
も
つ
大
人
の
会（
D
D
A
C
）」

団
体
の
立
ち
上
げ
の
背
景
や

経
緯
に
つい
て

教
え
て
く
だ
さ
い

近
年
ま
で
発
達
障
害
は
青
年
期
ま
で
の

疾
患
で
あ
り
、大
人
の
問
題
で
は
な
い
と
さ

れ
て
き
ま
し
た
。し
か
し
、子
ど
も
の
頃
に

「
発
達
凸
凹
」※
を
見
過
ご
さ
れ
て
大
人
に

な
っ
た
人
た
ち
は
、成
育
環
境
に
お
い
て
特
性

に
合
っ
た
理
解
や
対
処
を
得
ら
れ
ず
、失
敗

を
積
み
重
ね
て
現
在
に
至
っ
て
い
ま
す
。

結
果
と
し
て
、多
く
の
当
事
者
が
、大
人
に

な
って
か
ら
も
自
尊
心
の
低
下
や
、う
つ
病
と

いっ
た
二
次
障
害
な
ど
、さ
ま
ざ
ま
な
問
題

を
抱
え
、社
会
の
中
で
生
き
づ
ら
さ
を
感
じ

て
い
る
の
が
現
状
で
す
。

こ
の
団
体
は
、も
と
も
と
2
0
0
2
年
に
私
が

兵
庫
県
芦
屋
市
で
立
ち
上
げ
た「
関
西
ほ
っ

と
サ
ロ
ン
」と
い
う
自
助
グ
ル
ー
プ
が
ス
タ
ー

ト
で
し
た
。月
に一度
集
ま
り
、自
由
に
お
し
ゃ

べ
り
を
す
る
と
い
う
、居
場
所
の
よ
う
な
意
味

合
い
も
あ
る
当
事
者
サ
ロ
ン
で
し
た
。と
こ
ろ

が
、2
0
0
5
年
の
発
達
障
害
者
支
援
法

施
行
を
機
に
、電
話
相
談
が
増
え
、メ
デ
ィ
ア

の
取
材
や
講
演
依
頼
も
来
る
よ
う
に
な
り
、

今
ま
で
の
グ
ル
ー
プ
体
制
で
は
対
応
が
難
し

く
な
っ
て
き
た
の
で
す
。そ
こ
で
、今
ま
で
の

体
制
は
残
し
つ
つ
、さ
ら
に
幅
広
い
活
動
が

展
開
で
き
る
よ
う
に
、2
0
0
8
年
に
現
在

の「
発
達
障
害
を
も
つ
大
人
の
会
」を
設
立
し
、

2
0
1
0
年
に
N
P
O
法
人
化
し
ま
し
た
。

　

そ
も
そ
も「
関
西
ほ
っ
と
サ
ロ
ン
」

を
立
ち
上
げ
た
き
っ
か
け
は

な
ん
で
す
か
?

私
は
A
D
H
D
の
当
事
者
で
す
が
、幼
少
期

に
は
発
達
障
害
と
い
う
言
葉
も
浸
透
し
て
い

ま
せ
ん
で
し
た
。け
れ
ど
も
、自
分
は
人
と
違

う
と
い
う
自
覚
は
あ
り
ま
し
た
。授
業
中
に

先
生
の
話
や
指
示
が
聞
け
な
かっ
た
り
、忘
れ

物
が
多
い
と
毎
年
通
知
表
に
書
か
れ
た
り
、

片
付
け
が
全
く
で
き
な
い
と
両
親
が
先
生
に

呼
び
出
さ
れ
た
り
す
る
こ
と
も
あ
り
ま
し
た
。

A
D
H
D
と
い
う
病
名
を
知
っ
た
の
は
20
代

後
半
で
す
。そ
の
後
、精
神
科
医
、司
馬
理

英
子
さ
ん
の『
の
び
太
・
ジ
ャ
イ
ア
ン
症
候
群
』

や
、ア
メ
リ
カ
の
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
、サ
リ
・
ソ
ル

デ
ン
の『
片
づ
け
ら
れ
な
い
女
た
ち
』と
いっ
た

著
書
を
読
ん
だ
時
、本
当
に
心
か
ら
安
堵

し
ま
し
た
。私
は
怠
け
者
で
も
や
る
気
の
な

い
人
間
で
も
な
い
、発
達
障
害
な
の
だ
と
。

で
も
、そ
の
気
持
ち
を
分
か
っ
て
く
れ
る
人

は
周
り
に
誰
も
い
ま
せ
ん
で
し
た
。そ
れ
で

も
、私
と
同
じ
よ
う
な
心
境
で
過
ご
し
て
い

る
人
は
他
に
も
き
っ
と
い
る
は
ず
、と
い
う
思

い
か
ら
当
事
者
サ
ロ
ン
を
発
足
し
ま
し
た
。

　

サ
ロ
ン
は
ど
の
よ
う
に

運
営
し
て
い
る
の
で
す
か
?
　

基
本
的
に
は
ま
ず
、自
己
紹
介
を
行
い
ま
す

が
、そ
の
際
に
自
己
診
断
名
も
言
っ
て
も
ら

い
ま
す
。た
と
え
両
親
や
医
療
者
が
参
加
し

て
い
て
も
、同
じ
よ
う
に
行
って
も
ら
い
ま
す
。

あ
と
は
テ
ー
マ
も
決
め
ず
、自
然
に
複
数
の

グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
お
し
ゃ
べ
り
が
始
ま
り

ま
す
が
、批
判
を
し
て
は
い
け
な
い
な
ど
、い
く

つ
か
の
グ
ラ
ウ
ン
ド
ル
ー
ル
を
設
定
し
て
い
ま

す
。毎
回
、40
名
近
く
参
加
さ
れ
、年
代
は

20
代
前
半
〜
50
代
ま
で
と
幅
広
く
、中
に
は

60
代
の
方
も
い
ま
す
。遠
方
か
ら
で
す
と
、

埼
玉
県
や
広
島
県
か
ら
来
ら
れ
る
方
も
い
ま

す
。最
近
は
、大
人
に
な
っ
て
か
ら
う
つ

状
態
と
な
り
、勤
務
先
の
産
業
カ
ウ

ン
セ
ラ
ー
に
発
達
障
害
で
は
な
い
か
と

指
摘
さ
れ
た
人
、リ
ス
ト
ラ
な
ど
で

症
状
が
出
現
し
、発
達
障
害
と
診
断

さ
れ
る
人
も
増
え
て
い
ま
す
。

サ
ロ
ン
は
10
年
以
上
続
け
て
い
る
の
で
、

常
連
さ
ん
も
増
え
、そ
の
方
た
ち
が

リ
ー
ダ
ー
の
よ
う
な
役
割
を
果
た
し

て
く
れ
て
い
ま
す
。初
め
て
参
加
し
た

人
の
フ
ォ
ロ
ー
を
し
た
り
、議
論
が
白

熱
す
る
グ
ル
ー
プ
を
セ
ー
ブ
し
た
り
し

て
く
れ
て
い
ま
す
。ま
た
、本
人
に
そ
の

NPO法人 発達障害をもつ大人の会（DDAC）
代表　広野 ゆい さん
子どもの頃からみんなと同じ事ができない、コミュニケーションが
上手に取れない、衝動的な行動をする…。発達障害は、診断
基準もあいまいで、幼少期にも、そして大人になってからも社会
適応が難しいという現状があります。どうすれば発達障害と
うまく付き合っていけるのか。一番の力になるのは、まさに当事
者同士のピアサポートです。そんな思いで活動を続ける「発達
障害をもつ大人の会」代表の広野ゆいさんにお話を伺いました。

※発達凸凹（はったつでこぼこ）
認知（知覚・理解・記憶・推理・問題解決などの知的活動）の高い
部分と低い部分の差が大きい人のこと。
特性に合う環境があれば上手く適応し、能力を発揮することができる。



つ
も
り
は
な
く
て
も
攻
撃
的
な
意
見
を
言
っ

て
し
ま
う
ケ
ー
ス
も
多
々
あ
り
ま
す
。そ
ん

な
時
は「
そ
れ
は
良
く
な
い
よ
ね
」と
言
葉
を

か
け
て
く
れ
て
い
ま
す
。こ
れ
は
当
事
者
同

士
だ
か
ら
こ
そ
言
え
る
こ
と
で
あ
り
、指
摘

さ
れ
て
も
納
得
で
き
る
の
で
す
。

発
達
障
害
を
も
つ
大
人
が
生
き
づ
ら
さ
を

解
消
し
た
い
と
思
っ
た
時
、仲
間
と
出
会
う

こ
と
が
一
番
の
方
法
で
あ
る
と
活
動
を
通
し

て
実
感
し
て
い
ま
す
。一
人
で
頑
張
る
の
は

と
て
も
つ
ら
く
、頑
張
り
方
が
わ
か
ら
な
い

の
で
す
。い
ろ
い
ろ
な
当
事
者
と
会
う
こ
と
で
、

真
似
を
し
た
り
、失
敗
例
を
聞
き
ノ
ウ
ハ
ウ

を
吸
収
し
た
り
し
な
が
ら
効
率
良
く
前
進

し
て
い
け
ま
す
。

ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
の
養
成
に
も

力
を
入
れ
て
い
ま
す
ね

2
0
0
8
年
か
ら
さ
ま
ざ
ま
な
助
成
金
を

受
け
て
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
の
養
成
を
行
って
い

ま
す
。昨
年
度
は
、全
国
4
ヶ
所（
北
海
道
、

富
山
、名
古
屋
、大
阪
）で「
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー

研
修
会
」を
行
い
ま
し
た
。講
師
は「
N
P
O

法
人
ひ
ょ
う
ご
セ
ル
フ
ヘル
プ
支
援
セ
ン
タ
ー
」

で
研
修
を
受
け
た
当
事
者
や
、専
門
職
に

依
頼
し
て
い
ま
す
。V
H
O-

ne
t
に
参
加
し

て
い
る
患
者
団
体
を
は
じ
め
、い
ろ
い
ろ
な

団
体
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
養
成
講
座
の
内

容
を
参
考
に
、大
人
の
発
達
障
害
の
た
め
の

研
修
プ
ロ
グ
ラ
ム
を
み
ん
な
で
検
討
し
な
が

ら
、一か
ら
つ
く
っ
て
い
き
ま
し
た
。

啓
発
事
業
で
は
2
0
1
2
年
に『
大
人
の
発

達
障
害 
生
活
ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
』を
作
成
し
ま

し
た
。発
達
障
害
の
基
礎
知
識
や
、当
事
者

の
生
活
実
態
調
査
を
行
い「
工
夫
し
て
い
る

こ
と
」「
悩
ん
で
い
る
こ
と
」「
支
援
し
て
ほ
し

い
こ
と
」な
ど
の
声
も
掲
載
し
ま
し
た
。

2
0
1
3
年
度
版
で
は
、各
地
域
で
既
に
立
ち

上
が
っ
て
い
る
自
助
グ
ル
ー
プ
の
ノ
ウ
ハ
ウ
を

い
か
し
た
グ
ル
ー
プ
運
営
の
手
法
や
、セ
ル
フ

ヘ
ル
プ
グ
ル
ー
プ
研
究
者
の
レ
ポ
ー
ト
な
ど
、

当
事
者
の
エ
ン
パ
ワ
ー
メ
ン
ト
に
つ
な
が
る

よ
う
な
情
報
を
盛
り
込
ん
だ
マ
ニュ
ア
ル
を

作
成
し
ま
し
た
。

こ
れ
か
ら
の
抱
負
を

お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

こ
れ
ま
で
、サ
ロ
ン
の
運
営
や
電
話
相
談
以
外

に
は
主
に
、助
成
金
事
業
や
委
託
事
業
を

行
って
き
ま
し
た
。助
成
金
事
業
に
つい
て
は
、

1
年
ご
と
に
公
募
さ
れ
る
も
の
に
応
募
し
、

継
続
し
て
受
け
ら
れ
る
よ
う
に
行
政
担
当

者
と
密
に
連
絡
を
取
り
合
い
、受
注
ま
で

の
ノ
ウ
ハ
ウ
も
学
ん
で
き
ま
し
た
。し
か
し
、

大
阪
府
の
緊
急
雇
用
創
出
基
金
事
業
で
は
、

当
事
者
と
企
業
を
つ
な
ぐ
コ
ン
サ
ル
テ
ィ
ン
グ

事
業
な
ど
を
行
っ
て
い
ま
す
が
、マ
ン
パ
ワ
ー

が
足
り
て
い
ま
せ
ん
。そ
の
た
め
、発
達
障
害

の
人
が
難
し
い
と
さ
れ
る
、片
付
け
や
金
銭

管
理
の
問
題
を
解
決
す
る
た
め
の「
片
付
け

セ
ミ
ナ
ー
」や「
金
銭
管
理
講
座
」な
ど
の
プ
ロ

ピアサポート研修会（2012年 富山）

ピアサポート研修会（2013年 札幌）

発達障害の定義
発達障害は、「自閉症、アスペルガー症候群、その他の広汎性発達
障害（PDD）、学習障害（LD）、注意欠陥多動性障害（ADHD）、
その他これに類する脳機能の障害であって、その症状が通常低年
齢において発現するもの」と、発達障害者支援法第二条において
定義されており、日本では人口の10～20%が該当するといわれて
います。2005年に発達障害者支援法が施行され、全国に発達
障害者支援センターがつくられたことで、対象を子どもに限らず
発達障害の大人への支援が始まりました。

※概念図：内山登記夫の図からさらに姜昌勲が改変
　説　明：厚生労働省HPより

グ
ラ
ム
が
開
催
で
き
な
く
な
っ
て
い
る
の
が

現
状
で
す
。

今
後
は
、当
事
者
が
自
立
し
、自
分
た
ち

の
力
で
活
動
し
、そ
の
動
き
が
全
国
に
広
が

り
、み
ん
な
で
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
で
き
る
よ
う
な

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
つ
く
り
た
い
と
思
っ
て
い
ま

す
。当
事
者
サ
ロ
ン
は
人
材
育
成
の
場
で
は

あ
り
ま
せ
ん
が
、継
続
し
て
参
加
し
て
い
る

人
か
ら
、自
分
の
地
域
で
も
サ
ロ
ン
を
開
い

て
み
た
い
と
い
う
声
も
少
な
く
あ
り
ま
せ
ん
。

実
際
に
立
ち
上
げ
れ
ば
、当
然
問
題
も

出
て
く
る
で
し
ょ
う
。そ
の
よ
う
な
時
は
、

V
H
O-

ne
t
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の
よ
う
に
、

み
ん
な
で
集
ま
っ
て
話
し
合
い
、解
決
策
を

探
って
い
く
。そ
ん
な
中
か
ら
も
ピ
ア
サ
ポ
ー

タ
ー
の
人
材
が
育
って
い
く
よ
う
な
団
体
に
、

こ
れ
か
ら
も
成
長
し
て
い
き
た
い
と
思
っ
て

い
ま
す
。

『大人の発達障害 
生活ガイドブック』
2012年は「発達障害とうまく
つきあうために」、2013年は
「セルフヘルプをつくろう」を
テーマにガイドブックを作成。
（独立行政法人福祉医療機構  
社会福祉振興助成事業）



患
者
の
声
や
思
い
を
反
映
さ
せ
る
た
め
に
、ハ
ン
ド
ブ
ッ
ク
制
作
に
参
加

患
者
の
不
安
や
悩
み
に

寄
り
添
う
情
報
を

私
は
10
年
前
に
喉
頭
が
ん
で
声
帯
を
摘
出

し
、そ
の
後
、食
道
発
声
の
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
を

積
み
、第
二
の
声
を
取
り
戻
し
ま
し
た
。

1
9
7
4
年
に
設
立
さ
れ
た「
沖
縄
県
友

声
会
」の
活
動
を
通
し
て
、声
帯
摘
出
で
声

を
な
く
し
た
人
た
ち
が
食
道
発
声
訓
練
や

人
工
喉
頭
で
社
会
復
帰
が
で
き
る
よ
う
に

支
援
し
て
い
ま
す
。そ
の一方
で
、が
ん
に
か
か

わ
る
す
べ
て
の
人
が
連
携
し
、ど
ん
な
時
で
も

が
ん
と
安
心
し
て
向
き
合
え
る
体
制
を

つ
く
り
た
い
と
、仲
間
を
集
め
2
0
1
0
年
に

「
沖
縄
県
が
ん
患
者
会
連
合
会
」を
設
立
し

ま
し
た
。こ
の『
お
き
な
わ 

が
ん
サ
ポ
ー
ト

ハ
ン
ド
ブ
ッ
ク
』（
以
下
、ハ
ン
ド
ブ
ッ
ク
）は
、

琉
球
大
学
医
学
部
附
属
病
院
が
ん
セ
ン
タ
ー

の
増
田
昌
人
先
生
が
制
作
発
起
人
で
す
。私

は
す
で
に
先
生
や
ス
タ
ッフ
の
方
々
と
も
面
識

が
あ
り
、ハン
ド
ブ
ッ
ク
制
作
に
が
ん
患
者
の

当
事
者
と
し
て
参
加
し
て
く
れ
な
い
か
と

い
う
お
話
を
受

け
、協
力
す
る

こ
と
に
な
り
ま

し
た
。

試
作
版
の
段
階

で
は
、施
設
や
制
度
の
紹
介
が
メ
イ
ン
で
、

患
者
の
不
安
や
悩
み
に
寄
り
添
う
情
報
が

足
り
な
い
の
で
は
と
思
い
ま
し
た
。そ
こ
で
、第

1
版
制
作
で
は
、が
ん
の
患
者
団
体
を
紹
介

す
る
に
あ
た
り
、私
が
連
合
会
の
会
員
に
加

え
、未
入
会
の
団
体
も
リ
ス
ト
ア
ッ
プ
し
ま

し
た
。そ
し
て
、ス
タ
ッ
フ
の
方
々
が
連
絡
を

取
り
、活
動
内
容
な
ど
を
掲
載
す
る
こ
と

が
で
き
ま
し
た
。ま
た
、巻
末
に
は
感
想
を

書
く
こ
と
も
で
き
る
よ
う
に
、ア
ン
ケ
ー
ト

用
紙
も
付
け
ら
れ
ま
し
た
。

　
確
実
に
患
者
に
届
け
る
の
が
課
題

第
2
版
の
制
作
に
あ
た
っ
て
は
、患
者
団
体

の
意
見
を
も
っ
と
反
映
し
て
い
こ
う
と
、

あ
る
程
度
原
稿
が
で
き
た
段
階
で
私
が

各
患
者
団
体
を
訪
問
し
、意
見
を
聞
く
こ

と
に
な
り
ま
し
た
。た
と
え
ば
、第
1
版
は

ま
ず「
緩
和
ケ
ア
」の
情
報
か
ら
始
まって
い
ま

し
た
が
、が
ん
患
者
に
は
そ
の
文
字
を
見
る

だ
け
で
動
揺
す
る
人
も
い
ま
す
。他
に
も
、

こ
の
文
言
は
も
う
少
し
気
遣
い
の
あ
る
言

葉
に
し
て
ほ
し
い
、専
門
用
語
や
外
来
語
が

わ
か
ら
な
い
な
ど
、さ
ま
ざ
ま
な
声
を
聞
く

こ
と
が
で
き
ま
し
た
。

私
が
こ
の
聞
き
取
り
を
行
っ
て
驚
い
た
の
は
、

患
者
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
で
も
ハン
ド
ブ
ッ
ク
の

存
在
を
知
ら
な
い
人
が
い
た
こ
と
で
し
た
。

が
ん
と
告
知
さ
れ
た
時
点
で
、主
治
医
か
ら

直
接
手
渡
し
て
ほ
し
い
。そ
ん
な
思
い
で
制

作
さ
れ
て
い
ま
す
が
、現
状
で
は
医
師
が
そ

の
時
間
を
取
れ
な
い
、ナ
ー
ス
ス
テ
ー
シ
ョ
ン

に「
ご
自
由
に
お
取
り
く
だ
さ
い
」と
積
ま

れ
て
い
る
、と
い
う
ケ
ー
ス
も
あ
り
ま
す
。

第
2
版
の
発
行
後
も
こ
の
問
題
は
課
題
と

な
って
い
ま
す
。素
晴
ら
し
いハン
ド
ブ
ッ
ク
な

の
で
、ど
う
周
知
し
、確
実
に
患
者
さ
ん
に

届
け
て
い
く
か
、が
ん
診
療
連
携
協
議
会
を

は
じ
め
ス
タ
ッ
フ
の
方
々
と
話
し
合
っ
て
い
き

た
い
と
思
って
い
ま
す
。

沖縄県がん患者会
連合会
会長
田名 勉 さん

VHO-net沖縄学習会で、沖縄県がん患者会連合会会長の田名勉さんから手渡された1冊の冊子が、今号の
まねきねこサークル取材のスタートでした。沖縄独特の染色、紅型をあしらった美しい表紙。沖縄県、医療
機関、ヘルスケア関連団体との連携によって作られ、がんに特化した地域療養情報ハンドブックとしては
この沖縄県版が全国の先駆けとなりました。試作版から第2版発行までの道程についてお話を伺いました。

沖縄県がん患者会連合会と沖縄県がん診療連携協議会との連携で制作

『おきなわ がんサポート
ハンドブック』

患者必携 地域の療養情報　
試作版 2010年発行

↓『患者必携
わたしの療養手帳』

↑『患者必携 
がんになったら手にとるガイド』

より詳しい情報が得られるよう
『がんになったら手にとるガイド』の
参照ページを記載

●おきなわ がんサポートハンドブック
　第2版 （2012年発行）

カラーイラストや
見出しを工夫して、見やすく



患
者
目
線
を
忘
れ
ず
に
、常
に
確
認
し
な
が
ら
編
集
し
て
い
ま
す

試
作
版
か
ら
第
2
版
ま
で
見
比
べ
る
と
、コ
ン

テ
ン
ツ
や
読
み
や
す
さ
、見
や
す
さ
な
ど
さ
ま

ざ
ま
な
工
夫
が
プ
ラ
ス
さ
れ
て
い
る
こ
と
が

一
目
瞭
然
で
わ
か
り
ま
し
た
。文
言
の
一つ
ひ
と

つ
に
患
者
さ
ん
の
声
が
反
映
さ
れ
、患
者
団
体

が
制
作
に
関
わ
る
こ
と
の
大
切
さ
を
実
感
す

る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。第
3
版
も
完
成
し
、

今
後
、さ
ら
に
普
及
・
活
用
し
て
い
く
た
め
に
、

啓
発
ポ
ス
タ
ー
や
チ
ラ
シ
な
ど
の
広
報
ツ
ー
ル

や
、医
療
者
側
へ
の
簡
単
な
活
用
マ
ニ
ュ
ア
ル

な
ど
の
必
要
性
な
ど
も
感
じ
ま
し
た
。

ま
ね
き
ね
こ
の
視
点

取
材
を
終
え
て

ハ
ン
ド
ブ
ッ
ク
制
作
の
経
緯
を

教
え
て
く
だ
さ
い

西
田
さ
ん　

2
0
0
7
年
の
が
ん
対
策
基
本

法
施
行
を
機
に
、が
ん
診
療
連
携
拠
点
病
院

や
支
援
病
院
が
設
置
さ
れ
、2
0
0
8
年
に

沖
縄
県
が
ん
診
療
連
携
協
議
会
※
が
発
足

し
ま
し
た
。そ
の
下
部
組
織
の
相
談
支
援
部

会
が
中
心
と
な
り
、2
0
0
9
年
に
ハ
ン
ド

ブ
ッ
ク
の
制
作
が
ス
タ
ー
ト
し
た
の
で
す
が
、

そ
の
当
時
、私
は
琉
球
大
学
医
学
部
附
属

病
院
が
ん
セ
ン
タ
ー
の
相
談
員
を
し
て
お
り
、

試
作
版
か
ら
第
2
版
ま
で
の
編
集
に
携
わ

る
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。仕
事
を
通
じ
て
田
名

さ
ん
と
も
交
流
が
あ
り
、制
作
に
参
加
し
て

い
た
だ
け
る
と
聞
い
て
心
強
か
っ
た
で
す
。制

作
を
始
め
た
時
、す
で
に
静
岡
県
や
愛
知
県

が
試
作
版
を
作
って
お
り
、そ
れ
ら
を
参
考
に

相
談
支
援
部
会
で
話
し
合
い
な
が
ら
コ
ン

テ
ン
ツ
を
作
っ
て
い
き
ま
し
た
。そ
し
て
、試

作
版
を
経
て
第
1
版
が
完
成
し
ま
し
た
が
、

巻
頭
に
連
携
協
議
会
の
説
明
が
あ
る
な
ど
、

医
療
者
側
に
視
点
を
置
い
た
内
容
に
な
って

い
た
こ
と
は
否
め
ま
せ
ん
で
し
た
。そ
こ
で
、

改
訂
版
の
第
2
版
を
出
す
時
は
、も
っ
と

患
者
目
線
で
編
集
す
る
こ
と
を
目
指
し
、

患
者
団
体
の
意
見
を
よ
り
多
く
取
り
入
れ
て

い
く
こ
と
に
な
り
、田
名
さ
ん
が
そ
の
調
整

役
を
引
き
受
け
て
く
だ
さ
い
ま
し
た
。

患
者
団
体
と
連
携
す
る
こ
と
が

ど
の
よ
う
な
効
果
に

つ
な
が
り
ま
し
た
か

望
月
さ
ん　

私
は
第
2
版
の
制
作
か
ら
携

わ
っ
た
の
で
す
が
、作
業
は
第
1
版
の
ア
ン

ケ
ー
ト
結
果
な
ど
も
参
考
に
し
な
が
ら
構
成

を
一か
ら
考
え
直
し
て
い
き
ま
し
た
。が
ん
の

疑
い
が
あ
る
場
合
や
、が
ん
と
診
断
さ
れ
た

時
、ど
ん
な
情
報
が
ほ
し
い
か
を
田
名
さ
ん

た
ち
と
話
し
合
い
、治
療・療
養
の
過
程
で
の

主
な
悩
み
と
疑
問
、セ
カ
ン
ド
オ
ピ
ニ
オ
ン
に

つ
い
て
、患
者
団
体
の
紹
介
な
ど
を
前
半

部
分
に
大
き
く
打
ち
出
し
て
い
き
ま
し
た
。

編
集
経
験
の
あ
る
協
力
者
も
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア

で
参
加
し
て
く
だ
さ
り
、イ
ン
デ
ッ
ク
ス
を

付
け
る
な
ど
細
か
な
部
分
で
も
ア
イ
デ
ア

を
発
揮
し
て
い
た
だ
き
ま
し
た
。

西
田
さ
ん　

が
ん
患
者
さ
ん
は
病
状
も
置

か
れ
て
い
る
環
境
も
さ
ま
ざ
ま
で
す
。自
分

が
告
知
さ
れ
た
時
の
体
験
な
ど
、患
者
団
体

と
連
携
す
る
こ
と
で
い
ろ
い
ろ
な
ケ
ー
ス
を

お
聞
き
す
る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。そ
の
結
果
、

患
者
さ
ん
に
必
要
な
情
報
や
、そ
う
で
な
い

情
報
、そ
し
て
そ
れ
ら
の
優
先
順
位
を
一つ

ひ
と
つ
確
認
し
な
が
ら
進
め
て
い
く
こ
と
が

で
き
ま
し
た
。

田
名
さ
ん
か
ら
も
患
者
に
届
け
る
工
夫
に

つ
い
て
の
課
題
が
あ
が
っ
て
い
ま
す

今
後
の
方
針
に
つ
い
て
教
え
て
く
だ
さ
い

望
月
さ
ん　

制
作
も
大
変
で
す
が
、同
時

に
き
ち
ん
と
患
者
さ
ん
に
届
け
る
た
め
の

工
夫
が
必
要
と
実
感
し
て
い
ま
す
。ハ
ン
ド

ブ
ッ
ク
は
、が
ん
診
療
を
行
っ
て
い
る
県
内

す
べ
て
の
病
院
に
郵
送
し
て
い
ま
す
が
、

そ
の
後
の
活
用
は
病
院
に
お
任
せ
し
て
い

ま
す
。今
回
、第
3
版
の
制
作
を
進
め
る
に

あ
た
り
、ど
の
よ
う
に
配
布
し
て
い
る
か

調
査
を
し
ま
し
た
。そ
の
結
果
、医
療
機
関

に
よって
対
応
が
さ
ま
ざ
ま
で
、窓
口
に
置
い

て
い
る
だ
け
と
い
う
ケ
ー
ス
も
あ
り
ま
し
た
。

治
療
現
場
の
忙
し
さ
も
考
慮
し
、主
治
医

か
ら
だ
け
で
は
な
く
、看
護
師
や
医
療
ソ
ー

シ
ャ
ル
ワ
ー
カ
ー（
M
S
W
）が
渡
し
た
り
、

入
院
時
や
化
学
療
法
室
、会
計
窓
口
で

渡
す
な
ど
、さ
ま
ざ
ま
な
タ
イ
ミ
ン
グ
を
模

索
し
て
い
ま
す
。

西
田
さ
ん　

当
病
院
の
ケ
ー
ス
で
す
が
、

外
来
の
看
護
師
が
、が
ん
の
疑
い
が
あ
る
と

言
わ
れ
た
方
々
に
手
渡
し
て
く
れ
、読
ん
だ

方
が
M
S
W
の
い
る
地
域
連
携
室
に
セ
カ
ン

ド
オ
ピ
ニ
オ
ン
の
相
談
に
来
て
く
れ
ま
し
た
。

実
際
に
役
立
っ
て
い
る
と
実
感
し
、嬉
し
か
っ

た
で
す
ね
。

望
月
さ
ん　

こ
の
度
、第
3
版
が
出
版
さ
れ

ま
し
た
。ハ
ン
ド
ブ
ッ
ク
を
よ
り
普
及・活
用

さ
せ
る
た
め
に
、各
医
療
機
関
へ
足
を
運
び
、

説
明
会
を
開
催
す
る
こ
と
と
な
り
、現
在

進
め
て
い
ま
す
。

ハートライフ病院 医療ソーシャルワーカー
西田 悠希子 さん　 望月 祥子 さん

※沖縄県がん診療連携協議会
沖縄県のがん診療の向上を目指し、沖縄県、がん診療連携拠点
病院、保健医療団体、がんの患者団体(患者・家族・遺族)が
活発な意見交換を行い、県民が安心してがん治療・療養生活を
送れる体制を整えるために2008年に設置されました。

沖縄県がん診療連携協議会の相談支援部会と、琉球大
学医学部附属病院がんセンターが中心となり、沖縄県が
ん患者会連合会（当事者とその家族）の協力により制作。
活用できる相談窓口や、経済的・社会的な制度、患者
団体の情報などが、がんの治療過程のおおよその流れ
に沿ってまとめられています。この冊子は、国立がん研究
センターが発行している『患者必携 がんになったら手に
とるガイド』と『患者必携 わたしの療養手帳』（右端図）と
セットで読んでいただくことを前提に編集されています。

おきなわ
がんサポート
ハンドブック 患者目線で編集された

改訂版第2版

●おきなわ がんサポートハンドブック
　第1版 （2011年発行）
県内の患者団体のリストを掲載



ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活
動
の
紹
介
を
中
心
に

参
加
者
一
人
ひ
と
り
が
主
体
的
に

参
加
す
る
学
習
会
に

第26回
関東学習会
ｉｎ 東京

（
2
0
1
3
年 

2
月
17
日
）

■CAPS患者・家族の会　■CMT友の会
■NPO法人 線維筋痛症友の会
■NPO法人 日本プラダー・ウィリー症候群協会
■NPO法人 肺高血圧症研究会
■NPO法人 ALDの未来を考える会
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群ネットワーク
■アリスプレイス　■ポリオの会
■ポプラの会（低身長児・者友の会）
■愛知県脊柱靭帯骨化症患者、家族友の会
　（あおぞら会）
■公益財団法人 がんの子どもを守る会
■公益社団法人 日本オストミー協会
■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）
■一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会
■Breast Cancer Network Japan-あけぼの会

参加団体

そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
の

活
動
の
様
子
を
3
人
が
発
表

2
月
17
日
、東
京
新
宿
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式

会
社
本
社
で
第
26
回
関
東
学
習
会
が
開
催

さ
れ
ま
し
た
。関
東
学
習
会
で
は
、毎
回
、

参
加
者
が
所
属
す
る
団
体
の
活
動
や
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
発
表
す
る
取
り
組
み
を

続
け
て
お
り
、今
回
も
3
人
が
発
表
を
行

い
ま
し
た
。

ま
ず
、ポ
リ
オ
の
会
の
苅
部
秀
之
さ
ん
が

活
動
の
様
子
を
紹
介
し
ま
し
た
。ポ
リ
オ

の
会
は
、ポ
ス
ト
ポ
リ
オ
の
実
態
調
査
や
、

不
活
化
ワ
ク
チ
ン
の
普
及
に
向
け
て
の
活

動
、理
学
療
法
士
を
目
指
す
学
生
た
ち
の

実
習
研
修
へ
の
模
擬
患
者
と
し
て
の
協
力

な
ど
、積
極
的
に
多
彩
な
活
動
を
行
っ
て

い
ま
す
。苅
部
さ
ん
は「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と

し
て
は
、相
談
活
動
の
ほ
か
、障
害
年
金
に

つ
い
て
社
会
保
険
労
務
士
と
の
勉
強
会
を

行
う
な
ど
、幅
広
い
観
点
か
ら
活
動
に
取

り
組
ん
で
い
る
」と
述
べ
ま
し
た
。

次
に
、肺
高
血
圧
症
研
究
会
の
重
藤
啓
子

さ
ん
が
、「
患
者
と
医
師
か
ら
学
ぶ
看
護
師

さ
ん
向
け
セ
ミ
ナ
ー
」に
つ
い
て
発
表
し
ま

し
た
。同
会
で
は
、患
者
と
看
護
師
と
の

コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
が
不
足
し
て
い
る
と
感

じ
た
こ
と
か
ら
、看
護
師
を
対
象
と
す
る

セ
ミ
ナ
ー
を
企
画
し
た
そ
う
で
す
。重
藤
さ
ん

は「
看
護
師
さ
ん
は
患
者
へ
の
理
解
不
足
の

傾
向
が
あ
り
、患
者
側
は
発
信
不
足
で
あ

る
の
で
、相
互
理
解
を
深
め
る
場
が
必
要
」

と
語
り
ま
し
た
。ま
た
、「
医
療
者
を
含
め

て
、横
の
関
係
を
作
る
こ
と
は
広
い
意
味
で

の
ピ
ア
の
関
係
で
は
な
い
か
」と
述
べ
、今
後
も

こ
の
活
動
を
続
け
て
い
く
と
結
び
ま
し
た
。

最
後
に
、日
本
オ
ス
ト
ミ
ー
協
会
の
渡
喜
美

代
さ
ん
が
、ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
と
し
て
の
研

修
や
、オ
ス
ト
ミ
ー
ビ
ジ
タ
ー
制
度
、各
地

の
が
ん
サ
ロ
ン
な
ど
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活
動

を
紹
介
し
ま
し
た
。渡
さ
ん
は
、ピ
ア
サ
ポ

ー
ト
に
つ
い
て「
悩
み
の
感
じ
方
や
受
け
止

め
方
は
人
そ
れ
ぞ
れ
な
の
で
、自
分
の
経
験

か
ら
わ
か
る
と
考
え
る
の
で
は
な
く
、相
手

の
痛
み
や
苦
し
み
を
聞
き
、オ
リ
ジ
ナ
ル
な

痛
み
を
尊
重
す
る
こ
と
が
重
要
」と
語
り
、

ま
た
、「
傾
聴
か
ら
エ
ン
パ
ワ
ー
メ
ン
ト
ア
プ

ロ
ー
チ
に
移
行
す
る
タ
イ
ミ
ン
グ
が
難
し
い
」

と
い
う
自
身
の
心
境
を
述
べ
ま
し
た
。

今
後
は
、防
災
対
策
に
も

取
り
組
む
こ
と
に

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
は
、発
表
の
感
想
や

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
活
発
な
話
し

合
い
が
行
わ
れ
ま
し
た
。グ
ル
ー
プ
発

表
で
は
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
行
っ
て
い

る
こ
と
が
生
き
が
い
と
な
っ
て
お
り
、

自
分
で
自
分
を
サ
ポ
ー
ト
し
て
い
る
」

「
こ
の
場
そ
の
も
の
が
私
た
ち
の
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
に
な
っ
て
い
る
」「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

の
事
例
集
を
整
理
し
て
い
き
た
い
」「
そ
れ

ぞ
れ
が
抱
え
て
い
る
問
題
が
違
う
の
で
ジ

レ
ン
マ
が
あ
る
」「
傾
聴
か
ら
エ
ン
パ
ワ
ー
メ
ン

ト
を
特
に
意
識
す
る
必
要
は
な
い
の
で
は
な

い
か
。相
手
も
言
語
化
す
る
こ
と
で
力
を
得

て
い
る
の
で
は
な
い
か
」「
受
容
し
な
い
と
発

信
で
き
な
い
」「
誰
で
も
来
る
こ
と
の
で
き
る

オ
ー
プ
ン
な
場
と
、プ
ラ
イ
バ
シ
ー
が
守
ら

れ
る
ク
ロ
ー
ズ
の
場
の
両
方
を
作
る
こ
と
が

大
切
」な
ど
の
意
見
が
出
さ
れ
ま
し
た
。

全
体
討
論
で
は
防
災
対
策
に
も
取
り
組
み

た
い
と
い
う
提
案
が
あ
り
、次
回
は
各
団

体
で
作
成
し
て
い
る
災
害
手
帳
な
ど
に
つ
い

て
話
し
合
う
こ
と
も
決
定
し
ま
し
た
。

ま
た
、今
回
は
司
会
進
行
を
運
営
委
員

以
外
の
方
が
担
当
し
、全
員
が
主
体
的
に

参
加
す
る
と
い
う
、関
東
学
習
会
の
特
徴

が
感
じ
ら
れ
る
場
と
な
り
ま
し
た
。今
後

も
司
会
や
発
表
を
持
ち
回
り
で
担
当
し
、

メ
ン
バ
ー
そ
れ
ぞ
れ
の
成
長
に
つ
な
い
で
い

く
こ
と
を
確
認
し
て
、第
26
回
関
東
学
習
会

は
終
了
し
ま
し
た
。



第26回
関西学習会
ｉｎ  大阪

関
西
学
習
会
を
よ
り
魅
力
的
に
す
る
た
め
の

方
針
に
つ
い
て
話
し
合
う

（
2
0
1
3
年
1
月
14
日
）

第
26
回
関
西
学
習
会
が
、大
阪
市
の
難
波

市
民
学
習
セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

2
0
1
3
年
度
初
の
学
習
会
と
い
う
こ
と
も

あ
り
、テ
ー
マ
を「
関
西
学
習
会
を
よ
り
魅
力

的
な
も
の
に
す
る
た
め
に
」と
設
定
し
、昨
年

の
振
り
返
り
や
、今
年
度
の
計
画
や
課
題
に

つい
て
全
員
で
話
し
合
い
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、関
西
学
習
会
発
足
以
来
、継
続
し
て

行
って
い
る「
患
者
の
声
を
医
学
教
育
に
組
み

込
む
」た
め
の
模
擬
講
演
で
培
っ
た〝
講
演
の

ポ
イ
ン
ト
〞を
、こ
れ
ま
で
の
経
験
を
も
と

に
発
表
。聞
き
や
す
い
速
度
、長
さ
、表
情
、

マ
イ
ク
の
扱
い
方
、対
話
や
質
問
の
交
え
方

な
ど
の
話
し
方
の
テ
ク
ニッ
ク
や
、「
現
場
で

思
いつい
た
こ
と
は
話
さ
な
い
」「
情
報
は
正
確

に
、引
用
は
明
確
に
」な
ど
と
いっ
た
講
演
内

容
の
注
意
点
を
確
認
し
ま
し
た
。そ
し
て
、

講
演
で
注
意
す
る
項
目
を
ポ
イ
ン
ト
集
と

し
て
ま
と
め
、評
価
基
準
と
し
、摸
擬
講
演

の
精
度
を
高
め
て
い
く
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

次
に
、学
習
会
へ
の
参
加
団
体
数
が
横
ば
い

状
態
と
い
う
課
題
に
つ
い
て
、新
規
参
加
団

体
を
増
や
す
た
め
の
検
討
に
入
り
ま
し
た
。

「
全
国
組
織
の
患
者
団
体
に
つい
て
は
、本
部

に
声
を
か
け
て
参
加
を
促
す
」「
現
在
参
加

し
て
い
る
団
体
の
プ
ロ
フ
ィ
ー
ル
を
要
約
し
、

学
習
会
全
体
の〝
顔
〞を
見
え
や
す
く
す
る
」

「
医
療
関
係
者
の
参
加
が
少
な
い
の
で
積
極

的
に
ア
プ
ロ
ー
チ
す
る
」な
ど
の
意
見
が

出
さ
れ
、次
に
つ
な
げ
た
一
方
で
、果
た
し
て

参
加
団
体
を
無
理
に
増
や
す
こ
と
が
重
要

な
の
か
、と
い
う
こ
と
に
つ
い
て
も
話
し
合
い

が
行
わ
れ
ま
し
た
。情
報
交
換
の
場
で
は
、

各
団
体
の
イ
ベ
ン
ト
紹
介
な
ど
に
加
え
、

2
0
1
3
年
4
月
に
施
行
さ
れ
た
障
害
者

総
合
支
援
法
の
レ
ク
チ
ャ
ー
な
ど
も
行
わ
れ

ま
し
た
。

第27回
関西学習会
ｉｎ  大阪

模
擬
講
演
を
通
し
て

講
演
技
術
の
ポ
イ
ン
ト
集
作
成
に
向
け
て

検
討
を
行
う

（
2
0
1
3
年
4
月
21
日
）

第
27
回
関
西
学
習
会
が
、大
阪
市
の「
た
か
つ

ガ
ー
デ
ン
」で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

今
回
は「
患
者
の
声
を
医
学
教
育
に
組
み

込
む
」た
め
の
模
擬
講
演
を
、日
本
ハ
ン
チ
ン

ト
ン
病
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
中
井
伴
子
さ
ん
が
、

対
象
を
医
療
従
事
者
と
想
定
し
て
行
い

ま
し
た
。こ
の
病
気
は
遺
伝
性
で
進
行
性
の

神
経
難
病
で
あ
り
、20
年
前
に
原
因
遺
伝
子

が
見
つ
か
り
な
が
ら
未
だ
に
治
療
法
・
予
防

法
が
な
い
こ
と
、重
篤
な
症
状
や
、身
内
で
三

世
代
が
同
時
に
発
症
す
る
ケ
ー
ス
が
あ
る

こ
と
な
ど
、疾
患
と
そ
れ
を
取
り
巻
く
家
族

の
心
身
面
へ
の
影
響
が
語
ら
れ
ま
し
た
。

そ
の
後
、患
者
団
体
の
活
動
に
移
り
、電
話

相
談
の
事
例
、当
事
者
団
体
の
存
在
意
義
、

V
H
O-

ne
t
と
い
う
疾
患
の
垣
根
を
超
え

た
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
同
士
の
交
流
も
紹
介

さ
れ
ま
し
た
。

中
井
さ
ん
は
、2
0
0
4
年
に
発
足
し
た
関
西

学
習
会
で
初
め
て
摸
擬
講
演
を
経
験
し
て

以
来
、教
育
機
関
や
学
会
な
ど
さ
ま
ざ
ま
な

場
で
講
演
を
続
け
て
い
ま
す
。講
演
の
様
子

を
撮
影
し
て
も
ら
い
、手
を
動
か
し
す
ぎ
る

癖
を
直
す
な
ど
講
演
テ
ク
ニッ
ク
を
磨
い
て

き
ま
し
た
。講
演
後
に
は
、「
ア
イ
コ
ン
タ
ク
ト

を
と
り
な
が
ら
の
話
し
方
で
、言
葉
が
心
に

届
い
た
」と
い
う
感
想
が
述
べ
ら
れ
た
一
方

で
、慣
れ
て
き
た
の
か
最
近
は
泣
く
こ
と
が

少
な
く
な
っ
た
と
い
う
中
井
さ
ん
に
対
し
、

「
泣
か
ず
に
話
せ
る

の
は
い
い
こ
と
。で
も

見
え
な
い
涙
が
見

え
た
」と
い
う
声
が

寄
せ
ら
れ
た
ほ
か
、

「
医
療
者
対
象
な
の

で
淡
々
と
し
た
語

り
が
良
か
っ
た
。一般

人
が
対
象
な
ら
緩

急
、抑
揚
を
つ
け
た

方
が
い
い
」な
ど
、講

演
の
ポ
イ
ン
ト
集
作
成
を
目
指
し
て
い
る

関
西
学
習
会
な
ら
で
は
の
き
め
細
や
か
な

検
討
が
な
さ
れ
ま
し
た
。

初
参
加
者
か
ら
は
、「
講
演
を
す
る
機
会

も
あ
る
が
自
分
だ
け
で
納
得
し
て
い
た
。

い
ろ
い
ろ
な
立
場
の
人
が
検
討
し
て
く
れ
て

バ
ー
ジ
ョ
ン
ア
ッ
プ
し
て
い
け
る
、こ
ん
な
場

が
あ
る
こ
と
が
素
晴
ら
し
い
」と
い
う
感
想

が
寄
せ
ら
れ
ま
し
た
。

■腎性尿崩症友の会
■日本ハンチントン病ネットワーク　
　（JHDN）
■ひょうごセルフヘルプ支援センター
■プラダー・ウィリー症候群児・者親の会
　「竹の子の会」
■あすなろ会
■しらさぎアイアイ会
■（社）全国膠原病友の会
　滋賀県支部

参加団体

■腎性尿崩症友の会　■ドリームファクトリー
■プラダー・ウィリー症候群児・者親の会「竹の子の会」
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■ひょうごセルフヘルプ支援センター
■関西ほっとサロン（大人のADD&ADHDの会）
■あすなろ会　■しらさぎアイアイ会
■ピンクのリボン大阪　■あけぼの兵庫

参加団体



第5回
四国学習会
ｉｎ 高知

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
相
談
事
例
を
発
表
し

全
員
で
の
検
討
を
通
じ
て

成
功
例
や
課
題
を
共
有
す
る（

2
0
1
3
年
5
月
19
日
）

第21回
沖縄学習会
ｉｎ  沖縄

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
失
敗
事
例
に
つ
い
て

臨
床
心
理
士
を
交
え
て

対
応
策
を
全
員
で
検
討
す
る（

2
0
1
3
年
3
月
18
日
）

■（公社）日本リウマチ友の会
　徳島支部・高知支部
■徳島県脊柱靱帯骨化症友の会
■徳島多発性硬化症友の会
■あすなろ会
　（重症筋無力症患者家族会）
■ミオパチー（筋疾患）の会 オリーブ
■ベーチェット病友の会 岡山県支部
■香川肝臓友の会
■中枢性尿崩症の会（CDIの会）
■香川OPLL友の会
■血管腫・血管奇形の患者会
■（社）全国膠原病友の会
　高知県支部
■全国筋無力症 大阪支部 高知連絡会

参加団体

第
5
回
四
国
学
習
会
が
高
知
県
の
高
知
市

文
化
プ
ラ
ザ「
か
る
ぽ
ー
と
」に
て
開
催
さ
れ

ま
し
た
。

今
回
は
テ
ー
マ
を「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
事
例
検

討
会
」と
し
、日
本
リ
ウ
マ
チ
友
の
会 

徳
島
・

高
知
各
支
部
、全
国
膠
原
病
友
の
会 

高
知

県
支
部
、徳
島
多
発
性
硬
化
症
友
の
会
の

4
団
体
か
ら
そ
れ
ぞ
れ
1
〜
2
件
の
相
談

事
例
と
支
援
内
容
が
発
表
さ
れ
、そ
れ
ぞ

れ
に
つ
い
て
質
疑
応
答
が
な
さ
れ
ま
し
た
。

医
師
へ
の
不
満
な
ど
に
対
し
て
、人
間
同
士

の
関
係
と
、医
師
と
患
者
と
い
う
2
つ
の
信
頼

関
係
を
築
く
大
切
さ
、面
談
を
1
人
で
は
な

く
2
人
で
受
け
た
こ
と
で
思
わ
ぬ
打
開
策
を

見
つ
け
る
こ
と
が
で
き
た
こ
と
、次
に
ま
た

気
軽
に
相
談
し
て
こ
ら
れ
る
よ
う
、電
話
を

切
る
際
の
話
法
に
注
意
す
る
と
良
い
な
ど
、

い
ろ
い
ろ
な
気
づ
き
が
あ
り
、上
手
く
いっ
た
支

援
内
容
を
共
有
す
る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。

そ
の
後
、2
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
を
行
い
ま
し
た
。ま
と
め
の
発
表
で

は
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は
人
と
人
を
つ
な
ぎ
、

人
と
知
識
を
つ
な
ぐ
」「
支
援
者
は
広
い
視

野
で
専
門
的
な
知
識
を
常
に
勉
強
す
る
よ

う
に
心
が
け
よ
う
」と
いっ
た
意
見
が
挙
が

り
ま
し
た
。ま
た
、〝
専
門
医
を
紹
介
し
て

ほ
し
い
〞と
い
う
相
談
に
絞
っ
て
議
論
を
行
っ

た
グ
ル
ー
プ
で
は
、「
患
者
団
体
は
医
師
を

紹
介
す
る
団
体
で
は
な
い
」「
医
師
は
患
者

本
人
の
選
択
に
任
せ
る
」「
患
者
団
体
の
顧

問
医
師
に
事
前
に
話
を
通
し
て
か
ら
紹
介

す
る
」な
ど
、さ
ま
ざ
ま
な
意
見
が
出
ま
し

た
。さ
ら
に
、会
員
以
外
の
人
に
情
報
を
提

供
す
る
か
、し
な
い
か
、そ
れ
ぞ
れ
の
団
体

の
方
針
に
つ
い
て
も
話
し
合
い
を
行
っ
た
と

発
表
が
あ
り
ま
し
た
。

学
習
会
の
立
ち
上
が
っ
て
い
な
い
広
島
、岡

山
か
ら
も
参
加
が
あ
り
、グ
ラ
ウ
ン
ド
ル
ー

ル
を
守
っ
て
の
積
極
的
な
発
言
な
ど
、回
を

重
ね
る
ご
と
に
四
国
学
習
会
が
成
長
し
て

き
て
い
る
こ
と
を
感
じ
ま
し
た
。

■MS友の会
■沖縄県がん患者会連合会
■舌（ぜつ）キャンサーサークル
■（社）全国膠原病友の会
　沖縄県支部
■（一社）全国パーキンソン病友の会 
　沖縄県支部
■沖縄県地域総括相談支援センター
■日本ALS協会 沖縄県支部
■日本網膜色素変性症協会
■認定NPO法人 アンビシャス

参加団体

第
21
回
沖
縄
学
習
会
が
那
覇
市
N
P
O
支

援
セ
ン
タ
ー
に
て
開
催
さ
れ
ま
し
た
。沖
縄

学
習
会
が
継
続
し
て
行
っ
て
い
る
テ
ー
マ

「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
事
例
か
ら
学
ぶ
」の
中
か

ら
、今
回
は
失
敗
事
例
を
取
り
上
げ
、沖
縄

国
際
大
学
教
授
で
臨
床
心
理
士
の
上
田

幸
彦
さ
ん
の
ア
ド
バ
イ
ス
を
受
け
な
が
ら
、

全
員
で
検
討
を
行
い
ま
し
た
。

ま
ず
、全
国
膠
原
病
友
の
会
の
阿
波
連
の

り
子
さ
ん
が
、病
気
の
相
談
で
は
な
く
プ
ラ
イ

ベ
ー
ト
な
中
傷
の
電
話
が
入
っ
た
事
例
を
発

表
。個
人
情
報
を
公
開
す
る
こ
と
の
リ
ス
ク

と
対
策
に
つ
い
て
話
し
合
い
ま
し
た
。次
に
、

認
定
N
P
O
法
人 

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
の
照
喜
名

通
さ
ん
か
ら
、傾
聴
が
基
本
で
あ
り
な
が
ら
、

特
に
同
じ
病
気
の
場
合
、自
分
が
話
す
時
間

の
方
が
長
く
な
っ
て
し
ま
う
こ
と
が
あ
る
と

い
う
事
例
が
述
べ
ら
れ
ま
し
た
。同
じ
失
敗

を
さ
せ
た
く
な
い
思
い
か
ら
過
剰
な
ア
ド
バ

イ
ス
を
し
て
い
る
、自
身
の
お
し
ゃ
べ
り
な

性
格
も
作
用
し
て
い
る
、と
い
う
気
づ
き
に

対
し
、上
田
さ
ん
か
ら
は
、「
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
の

そ
の
時
の
心
理
状
況
に
よ
っ
て
、お
説
教
を

し
た
り
責
め
た
く
な
っ
た
り
す
る
よ
う
な

『
逆
転
移
』と
い
う
も
の
が
起
こ
る
こ
と
も

あ
る
。つ
ら
い
思
い
を
聞
い
て
ほ
し
い
の
か
、

病
気
に
つ
い
て
の
情
報
が
ほ
し
い
の
か
、ま
ず

相
手
が
何
を
求
め
て
い
る
か
の
見
極
め
が

大
切
。実
際
に
行
動
を
起
こ
せ
る
よ
う
な

情
報
を
一つ
で
も
い
い
か
ら
相
手
に
伝
え
、

相
談
を
継
続
さ
せ
て
い
け
ば
良
い
の
で
は
な

い
か
」と
い
う
助
言
が
あ
り
ま
し
た
。ま
た
、

質
疑
応
答
の
中
で
は
、病
気
や
制
度
の
基

本
情
報
は
冊
子
に
ま
と
め
、対
応
を
ス
マ
ー

ト
化
し
て
い
る
と
い
う
他
団
体
の
事
例
も
紹

介
さ
れ
ま
し
た
。

同
じ
テ
ー
マ
で
回
を
重
ね
て
き
た
こ
と
で
、

参
加
者
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
へ
の
認
識
が
深
く

な
っ
て
い
る
と
い
う
印
象
を
受
け
た
学
習
会

で
し
た
。



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

「
が
ん
サ
ロ
ン
」の
活
動
紹
介
か
ら

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
意
義
や
未
来
に
つ
い
て

語
り
合
う

第19回
九州学習会
ｉｎ 佐賀

（
2
0
1
3
年
1
月
19
日
）

男
女
共
同
参
画
の
視
点
で

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
活
動
を

み
て
み
よ
う

第20回
九州学習会
ｉｎ 福岡

（
2
0
1
3
年  

4
月
20
日
）

「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
未
来
」を
テ
ー
マ
に
、第

19
回
九
州
学
習
会
が
佐
賀
県
難
病
相
談
・

支
援
セ
ン
タ
ー
に
て
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、2
0
1
2
年
に
発
足
し
た「
が
ん
サ
ロ
ン

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
熊
本
」の
堀
田
め
ぐ
み
さ
ん

が
ミ
ニ
講
演
を
実
施
。が
ん
サ
ロ
ン
は
、が
ん

患
者
、家
族
、支
援
者（
一
般
・
企
業
・
医
療

機
関
）が
自
由
に
集
ま
り
、語
り
合
い
、情
報

交
換
で
き
る
場
と
し
て
誕
生
し
ま
し
た
。

現
在
、熊
本
県
内
の
22
ヶ
所
に
開
設
さ
れ
、

今
後
も
さ
ら
に
増
加
し
て
い
く
予
定
で
す
。

病
院
内
、福
祉
セ
ン
タ
ー
、個
人
宅
と
場
所

も
さ
ま
ざ
ま
で
、運
営
の
組
織
化
を
一
切

行
っ
て
い
ま
せ
ん
。ど
の
サ
ロ
ン
に
も
参
加

で
き
、お
互
い
に
交
流
す
る
こ
と
が
可
能
で

す
。が
ん
体
験
者
・
家
族
の
語
り
が
、人
を

支
え
る
力
に
な
っ
て
い
る
と
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

活
動
を
紹
介
し
ま
し
た
。

そ
の
後
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
実
施
。ま
ず
、

各
団
体
が
行
っ
て
い
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活
動

を
抽
出
し
、そ
れ
ら
を「
個
人
」「
会
の
内
部
」

「
社
会
」の
3
つ
に
分
類
し
て
、そ
こ
か
ら

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
意
義
や
課
題
に
つい
て
議
論

し
ま
し
た
。「
が
ん
サ
ロ
ン
の
よ
う
に
、必
要

だ
か
ら
こ
そ
生
ま
れ
、広
が
っ
て
い
く
ボ
ト
ム

ア
ッ
プ
の
ス
タ
イ
ル
に
感
銘
を
受
け
た
」「
疾

患
が
違
って
も
共
に
時
を
過
ご
す
こ
と
が
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
だ
と
い
う
こ
と
を
共
有
で
き
た
」

「
患
者
体
験
を
話
す
こ
と
は
、当
事
者
同
士

の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
と
ど
ま
ら
な
い
。家
族
、

知
人
、地
域
へ
と
多
く
の
人
に
病
気
を
理
解

し
て
も
ら
う
啓
発
手
段
に
も
な
り
、行
政
も

患
者
の
声
を
取
り
入
れ
た
施
策
に
つ
な
げ
て

い
け
る
の
で
は
な
い
か
」な
ど
の
発
表
が
あ

り
ま
し
た
。

さ
ま
ざ
ま
な
事
例
を
知
り
、気
づ
き
が
あ

り
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
可
能
性
を
実
感
し
た

学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

第
20
回
九
州
学
習
会
が
福
岡
市
の
ク
ロ
ー

バ
ー
プ
ラ
ザ
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
の

テ
ー
マ
は「
男
女
共
同
参
画
の
視
点
で
ヘ
ル
ス

ケ
ア
関
連
団
体
を
見
て
み
よ
う
」で
す
。

ま
ず
、く
ま
も
と
ぱ
れ
っ
と
の
陶
山
え
つ
子

さ
ん
が
、男
女
共
同
参
画
社
会
の
概
要
に
つい

て
講
演
を
行
い
ま
し
た
。法
律
に
み
る
女
性

差
別
や
、男
性
が
生
き
づ
ら
い
社
会
に
つ
い

て
、男
女
共
同
参
画
啓
発
の
手
法
と
いっ
た

内
容
に
続
け
て
、進
化
す
る
患
者
団
体
の

活
動
と
し
て
、自
分
た
ち
の
主
張
だ
け
で
な

く
協
調
性
を
持
ち
、男
女
が
お
互
い
を
認
め

る
社
会
づ
く
り
の
お
手
本
に
な
ろ
う
、患
者

団
体
だ
け
で
な
く
医
療
関
係
、企
業
、教
育

団
体
な
ど
さ
ま
ざ
ま
な
団
体
と
か
か
わ
り

を
持
ち
、団
体
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
の
自
分

を
磨
い
て
い
こ
う
と
結
び
ま
し
た
。

そ
し
て
、講
演
を
受
け
て
4
グ
ル
ー
プ
に
分

か
れ
て
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

発
表
で
は
、「
女
性
会
員
が
多
い
の
に
男
性
が

代
表
に
な
っ
て
い
る
の
に
は
違
和
感
が
あ
る
」

「
こ
れ
ま
で
は
男
性
を
立
て
る
の
が
良
い
こ

と
と
思
っ
て
い
た
」「
活
動
が
女
性（
母
親
）に

偏
り
が
ち
な
た
め
、行
事
で
は
男
性（
父

親
）が
参
加
し
た
く
な
る
よ
う
な
テ
ー
マ
・

日
時
・
場
所
を
設
定
し
て
み
る
」「
会
の
活
動

は
お
互
い
に
で
き
る
こ
と
を
理
解
し
て
役
割

分
担
し
て
い
き
た
い
」「
医
療
講
演
会
の
プ
ロ

グ
ラ
ム
に
、男
女
共
同
参
画
を
お
手
本
に

し
た〝
認
め
合
う
〞と
い
う
テ
ー
マ
を
入
れ
て

み
よ
う
と
思
う
」な
ど
、さ
ま
ざ
ま
な
感
想

が
述
べ
ら
れ
ま
し
た
。

性
別
で
判
断
せ
ず
人
と
し
て
認
め
る
、男

性
・
女
性
も
ひ
と
つ
の
個
性
と
し
て
個
人
差

を
理
解
す
る
、そ
し
て「
あ
た
り
ま
え
だ
」

と
思
っ
て
い
る
こ
と
は
、本
当
に
あ
た
り
ま

え
な
の
か
疑
問
を
持
つ
こ
と
を
忘
れ
な
い
、

な
ど
、個
人
の
考
え
方
や
患
者
団
体
の
運
営

と
あ
り
方
に
つ
い
て
、異
な
る
視
点
か
ら
考

え
を
め
ぐ
ら
せ
る
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

■くまもとぱれっと　■エンジョイポリオの会
■九州IBDフォーラム　■NPO法人 ともしび
■高次脳機能障碍家族会 「ぷらむ」熊本
■熊本県SCD・MSA友の会
■熊本県難病・疾病団体協議会
■熊本市難病・疾病友の会「ボチボチの会」
■佐賀県ALS患者家族会　■きらめき会
■NPO法人 全国精神障害者ネットワーク協議会
■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
■大分県難病相談・支援センター
■かごしま難病支援ネットワーク
■長崎県難病相談・支援センター
■福岡県難病相談・支援センター
■佐賀県難病相談・支援センター
■NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク

参加団体

■熊本市難病・疾病友の会「ボチボチの会」
■くまもとぱれっと　■九州IBDフォーラム
■NPO法人 全国精神障害者ネットワーク協議会
■佐賀県ALS患者家族会
■山鹿地域難病の会 きずなの会
■きらめき会　■NPO法人 ともしび
■MSカフェ 多発性硬化症 福岡患者交流会
■熊本県SCD・MSA友の会
■佐賀県がん患者家族会
■全国心臓病の子どもを守る会 鹿児島県支部
■（社）日本てんかん協会 熊本県支部
■高次脳機能障碍家族会 「ぷらむ」熊本
■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
■大分県難病相談・支援センター
■長崎県難病相談・支援センター
■福岡県難病相談・支援センター
■NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク

参加団体
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『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、下記までお願いします。

リレー・フォー・ライフ・ジャパン２０１３ ｉｎ 福島
2013年8月31日（土）～9月1日（日）
会　場：あづま総合体育館 メインアリーナ（福島市）
お問合せ：リレー・フォー・ライフ福島実行委員会
TEL：090-2959-9394　メール：rfl-fukushima@softbank.ne.jp
ホームページ：http://relayforlife.jp/fukushima/

ポリオの会 ブース展示
2013年8月31日（土）～9月1日（日）
第23回日本外来小児科学会年次集会（会場：福岡国際会議場）
他の患者団体とともにブース展示をします。お近くの方はブースを覗いてください。

ポリオの会 定例会
2013年11月4日（月）11：00～
会　場：きゅりあん 大会議室（大井町駅前）
内　容：講演　富士温泉病院名誉院長 矢野英雄先生
　　　　障害者とスポーツについて（予定）
お問合せ：ポリオの会　メール：koyama@mrg.biglobe.ne.jp1made.

青野浩美コンサート
2013年9月1日（日） 開場13：00  開演13：30
会　場：徳島県立21世紀館 1階イベントホール
参加費：無料（要申込）定員120名
主　催：徳島多発性硬化症友の会　共　催：とくしま難病支援ネットワーク
お申し込み：徳島多発性硬化症友の会　TEL/FAX：088-692-0016

第5回難病ふれあい相談会
2013年9月28日（土）13：00～
会　場：男鹿市保健福祉センター（男鹿市船川港船川片田74）
お問合せ：NPO法人 秋田県難病団体連絡協議会

全国心臓病の子どもを守る会 第51回全国大会 in 大阪
～赤ちゃんからおとなまで わたしたちの幸せ～
2013年10月13日（日） 9：30～12：30　
参加費：無料・託児あり（要申込9月末締切）
会　場：大阪国際会議場（グランキューブ大阪）12階特別会議場
内　容：「心臓病で生まれて」をテーマに５人の医師が講演します
お問合せ：全国心臓病の子どもを守る会 本部事務局
TEL：03-5958-8070　メール：mail@heart-mamoru.jp

あけぼの会 創立35周年記念・秋の大会
2013年10月26日（土）12：00～16：00 （開場11：00）
会　場：朝日ホール（東京有楽町・有楽町マリオン11階） 
参加費：1000円 定員600名
内　容：●基調講演　山口建先生（静岡県立静岡がんセンター総長）
     　　●クラシック・弦楽四重奏   ●Doctor of the Year 2013 他
お問合せ：あけぼの会事務局　メール：akebonoweb@m9.dion.ne.jp

難病・慢性疾患全国フォーラム２０１３
2013年11月9日（土）
会　場：ＪＡ共済ビル カンファレンスホール
主　催：難病・慢性疾患全国フォーラム2013 実行委員会
お問合せ：日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ） TEL：03-6280-7734

第20回全国難病センター研究会
2013年11月10日（日）
会　場：ファイザー株式会社18階オーバルホール
お問合せ：全国難病センター研究会 事務局
今回の研究会は「難病・慢性疾患全国フォーラム2013」とタイアップ開催となります

《すべての人の社会》に向けて
―障害者政策・６つのＷＧの提案―
発行：NPO法人 日本障害者協議会（（公財）ヤマト福祉財団助成）
2013年5月25日、A4判42頁　無料でお頒けします
日本障害者協議会（JD）政策委員会の6つのＷＧ（ワー
キンググループ）による提案集。ご希望の方は必要部数・
住所・所属団体・機関等をＪＤ事務局までご連絡ください。
連絡先：JD事務局  メール：office@jdnet.gr.jp
TEL：03-5287-2346  FAX：03-5287-2347　

『膠原病手帳2013年度版』（緊急医療支援手帳）
発行：一般社団法人 全国膠原病友の会
A6判44頁、ビニールカバー付き  定価：300円（送料80円）
膠原病の基礎知識や災害時にも服用し続けなくては
ならない薬など、いざという時に役立つ情報を掲載。
お問合せ・お申し込み：一般社団法人 全国膠原病友の会
TEL：03-3288-0721　FAX：03-3288-0722
ホームページからも注文できます：http://www.kougen.org/

1型糖尿病[IDDM]お役立ちマニュアルPart 3 災害対応編（別冊） 
1型糖尿病[IDDM]関係者の東日本大震災
発行：2013年5月、A4判120頁・フルカラー
2年間にわたる東日本大震災被災地の訪問取材等をもとに作成。
患者、家族の体験のみならず様 な々関係者の取り組みも掲載。
ホームページ：日本ＩＤＤＭネットワーク
http://japan-iddm.net/publication/manual3-se/

精神医療ユーザーアンケート1000人の現状・声シリーズ
サルでも分かる!! 精神障害者人権白書
2013年度版 ～まさかの時の人権マニュアル～
発行：2013年5月31日 定価：1050円（税込）
読みやすく編集した精神障害者の権利擁護書籍です。
精神障害者への権利侵害の現状が分かります。
お問合せ：NPO法人 全国精神障害者ネットワーク協議会
TEL：0948-25-8939  メール：uruno@zenseinet.com

『まねきねこ』第34号をお届けいたします。今回は
新しい難病対策についてJPAに現時点でのお話
を伺いました。今後どのような展開になるのかは、
この『まねきねこ』でも追っていきたいと思います。
その他、ピアサポートの取り組みや沖縄のがん患者
団体の活動を紹介しています。
さて、久しぶりに読者のみなさまにアンケートを
お願いしています。VHO-netのウェブサイトからも
ご回答いただけますので、ご協力をお願いいたします。

COM14D002
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