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ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会
第22回 北陸学習会 ｉｎ 富山　 第30回 関東学習会 ｉｎ 東京
第31回 関西学習会 ｉｎ 大阪　 第 8 回 四国学習会 ｉｎ 高知
第11回 東海学習会 ｉｎ 愛知　 第24回  沖縄学習会 ｉｎ 沖縄

高齢化の進む透析患者を救うために
患者団体と医療者が取り組む災害対策

まねきねこサークル 第10回

医療・就労支援・地域・地域の災害対策 
多様な“協働”の可能性について考え、議論を深める

第14回ヘルスケア関連団体ワークショップ開催報告
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クローズアップ 第38回
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患者と医療者におけるより良い医療コミュニケーションの研究に取り組む
　　　　　  　　    奈良県立医科大学 健康政策医学講座  岡本 左和子

病いの「物語」とピア・サポート
　　　 富山大学人文学部人文学科社会文化コース（社会学） 准教授  伊藤 智樹

社会学からみたピアサポート 第1回

　　　　  効果的な会議運営、望ましい対人関係の構築を学ぶ
進行役＆アサーションスキルアップ研修会
開催報告
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患者講師 File

大
河
ド
ラ
マ
の
舞
台
と
し
て

注
目
さ
れ
る
山
口
県
。

本
州
最
西
端
に
位
置
し
、

古
く
は
大
陸
文
化
の
窓
口
と
し
て
栄
え
、

ま
た
、明
治
維
新
の
原
動
力
と
し
て

幾
度
も
時
代
の
転
換
期
に
深
く
か
か
わ
っ
て
き
ま
し
た
。

秋
吉
台
の
神
秘
の
世
界
、錦
帯
橋
や
関
門
橋
、

美
し
い
街
並
み
、き
ら
き
ら
工
場
夜
景
な
ど
、

新
旧
の
見
ど
こ
ろ
も
盛
り
だ
く
さ
ん
。

今
年
、ぜ
ひ
訪
ね
て
み
た
い

多
彩
な
文
化
を
つ
な
ぐ
山
口
で
す
。

マネコと
キネコの

旅
山 口 県



医
療
・
就
労
支
援
・
地
域
・
地
域
の
災
害
対
策

多
様
な〝
協
働
〞の
可
能
性
に
つ
い
て
考
え
、議
論
を
深
め
る

2
0
1
4
年
10
月
25
日・26
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
14
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
は「
協
働
」を
テ
ー
マ
に
、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
、今
ま
さ
に
協
働
し
よ
う
と
考
え
て
い
る
こ
と
、自
身
の
団
体
だ
け
で

は
解
決
で
き
ず
に
行
き
詰
ま
っ
て
い
る
こ
と
、過
去
の
協
働
に
よ
る
成
功
体
験
な
ど
、協
働
に
関
係
す
る
さ
ま
ざ
ま
な
可
能
性
に
つ
い
て
議
論
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

「経験を基に学び合い、主体的に協働の提案をしたい」。中央世話人の阿部一彦さんの挨拶
からワークショップがスタートし、まず3人の患者団体リーダーによる基調講演が行われ
ました。今年の特色は、事前課題として「協働」についてのレポートを参加者それぞれが
提出し、団体が抱える課題や自らの目標を明確にしてワークショップに臨んだことです。
午後からの分科会でも、事前課題のテーマ別にグループ分けが行われ、例年にも増して
具体的で実践的な話し合いが展開されました。

2日目は、分科会で出された意見のまとめ作業を経て、グループ
発表と全体討論が行われました。ワークショップ開催をサポートし
たファイザー株式会社 梅田一郎代表取締役社長は「社会に生き
ている以上、それぞれの立場で働くということは大切だと思う。
私自身もヘルスケア関連団体へのかかわりを深め、協働のあり
方を考えたい」と挨拶。最後に中央世話人の増田一世さんが「改
めて、活動を進めていく覚悟をもち、ともに話し合うことの大
切さを実感した。自ら発信して新しい協働をスタートさせたい」
と2日間にわたる討議を締めくくりました。

ヘルスケア関連団体ワークショップ

2014年10月25・2
6日

第14回

事前課題で問題意識を深め、話し合いに臨む

日
本
で
は
、精
神
疾
患
に
つ
い
て
の
情
報
不

足
や
偏
見
が
あ
り
、患
者
や
家
族
を
社
会

で
支
え
る
仕
組
み
も
不
足
し
、精
神
保
健
・

医
療
・
福
祉
政
策
は
世
界
的
に
見
て
も
大
き

く
立
ち
後
れ
て
き
ま
し
た
。自
殺
や
虐
待
、

引
き
こ
も
り
な
ど
、さ
ま
ざ
ま
な
心
の
問
題

が
社
会
問
題
と
な
っ
て
い
る
現
状
か
ら
も
、

心
の
健
康
問
題
全
般
に
つい
て
、予
防
を
含

め
た
包
括
的
な
政
策
が
す
べ
て
の
国
民
を

対
象
と
し
て
必
要
で
あ
り
、幅
広
い
精
神

保
健
の
シ
ス
テ
ム
を
構
築
し
た
い
と
い
う
思

い
を
多
く
の
関
係
者
が
共
有
し
て
い
ま
し
た
。

増
田
さ
ん
は「
こ
の
ま
ま
で
は
い
け
な
い
。こ

れ
以
上
被
害
を
受
け
る
人
を
出
し
た
く
な

い
と
い
う
切
実
な
思
い
か
ら
、役
割
や
立
場

を
越
え
て
協
力
し
合
お
う
と
い
う
動
き
に

つ
な
が
り
、2
0
1
0
年
4
月
に
当
事
者

や
家
族
と
専
門
家
が
と
も
に
取
り
組
む

『
こ
こ
ろ
の
健
康
政
策
構
想
実
現
会
議
』が

誕
生
し
た
」と
述
べ
ま
し
た
。精
神
保
健
・

医
療
・
福
祉
の
総
合
的
な
提
言
を
ま
と
め
、

全
国
で
署
名
活
動
を
展
開
し
、「
こ
こ
ろ
の

健
康
基
本
法
の
制
定
を
求
め
る
国
会
請
願

署
名
」72
万
筆
を
提
出
。全
国
の
議
会
で

意
見
書
が
採
択
さ
れ
る
な
ど
、組
織
の
壁

を
越
え
た
運
動
が
全
国
に
広
が
り
ま
し
た
。

増
田
さ
ん
は「
提
言
は
、ま
さ
に
協
働
の

プ
ロ
セ
ス
が
生
み
出
し
た
作
品
。精
神
医

療
改
革
・
精
神
保
健
改
革
な
ど
を
目
指

す『
こ
こ
ろ
の
健
康
政
策
構
想
実
現
会
議
』

の
課
題
解
決
は
ま
だ
道
半
ば
だ
が
、こ
の

活
動
に
よ
っ
て
つ
な
が
っ
た
人
々
と
の
協
働

が
全
国
で
広
が
っ
て
い
る
。今
後
も
当
事

者
・
家
族
・
専
門
職
の
協
働
の
輪
を
広
げ
、

一
般
市
民
や
議
員
、自
治
体
職
員
と
の
協

働
に
取
り
組
み
た
い
。何
と
か
し
た
い
と
い

う
切
実
な
ニ
ー
ズ
を
把
握
す
る
こ
と
で
、

多
様
な
立
場
の
人
の
協
働
は
可
能
に
な
る

と
思
う
」と
語
り
ま
し
た
。

切
実
な
思
い
が
多
様
な
立
場
の
人
々
を
つ
な
ぎ
、活
動
の
広
が
り
へ
と
発
展

増
田 

一
世 

さ
ん 

（
公
益
社
団
法
人 

や
ど
か
り
の
里 

常
務
理
事
）

基 調 講 演

さ
い
た
ま
市
で
精
神
障
が
い
の
人
た
ち
を

支
援
す
る
増
田
さ
ん
は
、当
事
者・家
族
、

医
療・保
健・福
祉
関
係
者
が
一堂
に
会
し
て

取
り
組
ん
だ「
こ
こ
ろ
の
健
康
政
策
構
想

実
現
会
議
」に
つ
い
て
語
り
ま
し
た
。

地
域
に
お
け
る
協
働
を
考
え
る

      

　  

こ
こ
ろ
の
健
康
政
策
構
想
実
現
会
議
の
経
験
か
ら



医
学
の
進
歩
に
よ
り
、多
く
の
難
病
患
者

に
と
っ
て
は
就
労
な
ど
の
社
会
参
加
が
課

題
に
な
って
き
ま
し
た
が
、ま
だ
難
病
患
者

が
働
く
こ
と
に
つ
い
て
は
企
業
や
社
会
の
理

解
や
支
援
が
十
分
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。特
に

膠
原
病
は
若
い
年
齢
で
発
症
す
る
こ
と
が

多
く
、病
名
を
告
げ
る
と
就
労
し
に
く
かっ

た
り
、仕
事
を
続
け
に
く
か
っ
た
り
す
る
の

が
現
状
で
す
。

そ
の
よ
う
な
中
で
、膠
原
病
友
の
会
に
産

業
医（
日
本
産
業
衛
生
学
会
）か
ら
の
研
究

協
力
依
頼
が
あ
り
ま
し
た
。「
産
業
医
は
ど

ち
ら
か
と
い
う
と
企
業
側
の
視
点
を
も
つ

印
象
が
あ
っ
た
。し
か
し
、研
究
協
力
を

き
っ
か
け
に
協
働
す
る
こ
と
に
な
り
、産
業

医
側
で
も
難
病
患
者
に
関
す
る
知
識
や
情

報
が
不
足
し
、対
応
に
苦
慮
し
て
い
る
現

状
を
知
った
」と
の
こ
と
。さ
ら
に
、独
立
行
政

法
人 

高
齢
・
障
害
・
求
職
者
雇
用
支
援

機
構
が
実
施
し
て
い
る「
難
病
の
症
状
等
に

よ
る
職
業
上
の
困
難
性
と
就
労
支
援
の

あ
り
方
に
関
す
る
調
査
」や
厚
生
労
働
省
の

政
策
科
学
総
合
研
究
事
業
で
あ
る「
職
域
に

お
け
る
中
途
障
害
者
の
実
態
調
査
と
そ
れ

に
基
づ
く
関
係
者
間
の
望
ま
し
い
連
携
の

あ
り
方
に
関
す
る
研
究
」に
も
協
力
し
、

当
事
者
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
や
研
究
会
で
の
発
表

な
ど
の
活
動
に
取
り
組
ん
で
い
ま
す
。

森
さ
ん
は「
患
者
団
体
と
産
業
医
が
と
も

に
就
労
支
援
に
取
り
組
む
こ
と
に
よ
り
、

産
業
医
の
理
解
を
深
め
、就
労
支
援
や
就

労
継
続
に
つ
な
が
る
こ
と
を
期
待
し
た
い
。

患
者
団
体
と
し
て
も
、患
者
に
対
し
て
、

就
労
継
続
を
可
能
に
す
る
た
め
の
体
調
管

理
や
、地
域
活
動
支
援
セ
ン
タ
ー
や
ト
ラ
イ

ア
ル
雇
用
の
活
用
な
ど
の
面
で
、患
者
自

身
が
セ
ル
フ
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
で
き
る
よ
う
支

援
を
行
い
た
い
」と
述
べ
ま
し
た
。そ
し
て
、

「
患
者
側
と
企
業
側
の
双
方
の
立
場
で
就
労

や
就
労
継
続
実
現
の
た
め
の
相
談
や
話
し

合
い
が
で
き
る
、難
病
患
者
の
詳
し
い
実
態

調
査
が
実
現
す
る
、産
業
医
と
専
門
医
の

連
携
も
期
待
で
き
る
な
ど
、産
業
医
と
の

協
働
に
は
お
互
い
に
メ
リ
ッ
ト
が
あ
る
。難
病

へ
の
理
解
、職
場
環
境
の
改
善
が
多
く
の

企
業
で
進
む
こ
と
に
よ
り
、難
病
患
者
の

社
会
参
加
を
促
進
し
、共
生
社
会
を
実
現
し

た
い
」と
期
待
す
る
と
こ
ろ
を
述
べ
ま
し
た
。

就
労
支
援
に
関
す
る
協
働
に
つい
て

森 

幸
子 

さ
ん 

（
一
般
社
団
法
人 

全
国
膠
原
病
友
の
会 

代
表
理
事
）

基 調 講 演

C
M
T
友
の
会
で
は
、山
田
さ
ん
や
医
師

が
患
者
と
し
て
参
加
し
て
い
た
こ
と
か
ら
、

厚
生
労
働
省
の
難
病
研
究
班
と
の
つ
な
が
り

が
で
き
、研
究
協
力
者
と
し
て
の
会
議
へ
の

参
加
や
診
療
マニュア
ル
の
執
筆
協
力
、シ
ン

ポ
ジ
ス
ト
参
加
、治
験
へ
の
協
力
な
ど
の
活

動
が
行
わ
れ
て
き
ま
し
た
。山
田
さ
ん
は

「
研
究
班
に
とって
も
患
者
団
体
に
とって
も
、

社
会
的
な
信
頼
を
高
め
る
た
め
に
は
お
互
い

の
協
働
が
必
要
な
タ
イ
ミ
ン
グ
で
し
た
。ま
た
、

研
究
班
の
医
師
が
メ
ン
バ
ー
の
主
治
医
だ
っ

た
と
い
う
つ
な
が
り
も
あ
っ
た
た
め
、協
働

し
や
す
か
っ
た
」と
語
り
ま
し
た
。協
働
す

る
こ
と
に
よ
り
、研
究
班
は
、病
態
や
患
者

の
ニ
ー
ズ
が
把
握
し
や
す
く
な
り
、研
究
内

容
も
病
態
解
明
か
ら
治
療
や
リ
ハ
ビ
リ
・

生
活
の
質
の
向
上
を
目
指
す
も
の
へ
と

変
化
し
て
き
ま
し
た
。患
者
団
体
に
と
っ
て

も
医
師
と
の
つ
な
が
り
に
よ
っ
て
安
心
感
が

高
ま
り
、最
新
の
情
報
が
得
ら
れ
る
よ
う
に

な
り
、ま
た
、治
療
を
行
う
協
力
施
設
が

増
え
る
と
い
う
メ
リ
ッ
ト
が
あ
り
ま
し
た
。

さ
ら
に
研
究
に
参
加
し
た
人
か
ら
は
、「
自

分
自
身
が
他
の
患
者
の
た
め
に
役
立
っ
て
い

る
、医
療
の
発
展
に
役
立
って
い
る
と
感
じ
、

C
M
T
と
主
体
的
に
向
き
合
っ
て
い
こ
う

と
い
う
自
分
ら
し
さ
の
獲
得
に
つ
な
が
っ
て

き
た
」と
の
声
が
聞
か
れ
ま
し
た
。

山
田
さ
ん
は「〝
医
療
専
門
職
で
も
あ
る
難

病
患
者
〞と
い
う
存
在
は
支
援
す
る
側
と

さ
れ
る
側
の
ど
ち
ら
の
立
場
も
担
え
る
こ
と

か
ら
、C
M
T
研
究
班
な
ど
か
ら
声
を
か
け

ら
れ
る
機
会
も
増
え
、活
動
の
フ
ィ
ー
ル
ド

が
広
が
っ
た
。し
か
し
、医
療
に
携
わ
る
こ
と

は
病
気
や
障
が
い
を
目
の
当
た
り
に
す
る

こ
と
で
も
あ
り
、自
身
の
担
う
2
つ
の
立
場

を
上
手
く
使
い
分
け
ら
れ
な
い
こ
と
が
あ

り
、諸
刃
の
剣
だ
と
痛
感
し
て
い
る
」と
語

り
、「
医
療
と
患
者
に
限
ら
な
い
自
由
な

発
想
に
お
け
る
協
働
が
、今
後
は
必
要
だ

と
感
じ
て
い
る
。協
働
が
解
決
し
て
き
た

も
の
は
多
く
、協
働
が
解
決
し
て
い
く
も
の

も
多
い
は
ず
。も
っ
と
何
か
を
生
み
出
し
て

い
く
た
め
に
新
し
い
協
働
を
模
索
し
た
い
」

と
の
メ
ッ
セ
ー
ジ
を
伝
え
ま
し
た
。

医
療
と
患
者
団
体
の「
協
働
」を
考
え
る

山
田 

隆
司 

さ
ん 

（
C
M
T
友
の
会 

副
代
表
）

基 調 講 演

産
業
医
と
い
う〝
社
会
資
源
〞と
協
働
す
る
こ
と
か
ら
、新
た
な
展
開
へ

タ
イ
ミ
ン
グ
と
つ
な
が
り
か
ら
生
ま
れ
た
協
働
。さ
ら
に
そ
の
先
を
目
指
し
て

森
さ
ん
は
、今
、ま
さ
に
進
行
中
の
、難
病

患
者
と
産
業
医
と
の
協
働
に
よ
る
就
労

支
援
に
つ
い
て
報
告
し
ま
し
た
。

山
田
さ
ん
は
、患
者
で
も
あ
り
医
療
専
門

職（
作
業
療
法
士
）で
も
あ
る
と
い
う
立
場

か
ら
、患
者
団
体
と
医
療
者
の
協
働
に
つ

い
て
述
べ
ま
し
た
。



分科会 & グループ発表 ヘルスケア関連団体ワークショップ

2014年10月25・2
6日

第14回

「医療」「地域」「就労支援」「地域の災害対策」
を協働で良くするために、協働の相手、課題解決、
具体的な行動について話し合う
今回は「協働で医療を良くしよう」「協働で就労支援をしよう」「協働で地域を良くしよう」「協働で地域を良くし、災害対策をしよう」という
4つのテーマ別で、6グループによる分科会を行いました。それぞれの団体の課題の発表、共有できる部分の整理、協働相手はだれなの
か、お互いのメリット、具体的にどのように活動ができるか…。進行役とサブ進行役が常に全体の流れを見つめ、時には熱く、時にはリラックス
しながら2日間にわたり活発な議論が繰り広げられました。分科会での話し合いや、グループ発表の内容を要約してご紹介します。

ひとりの小さな情熱が協働を生んでいく

患者団体は医療者とどう協働していけるか

（
2
グ
ル
ー
プ
の
発
表
か
ら
）

協
働
で
医
療
を
良
く
し
よ
う

（
2
グ
ル
ー
プ
の
発
表
か
ら
）

協
働
で
地
域
を
良
く
し
よ
う 

■患者団体だからこそできる役割
●生の声、体験談をもち、さらに多くの患者の声を集められ
　ることを活かし情報を提供
●ピアサポート
●人材育成～医師、看護師、医療事務、薬剤師などへの
　教育のサポート
●研究機関、医療機器メーカー・製薬会社に患者の声を届ける
●厚生労働省への申請・陳情。患者団体が直接行った方
　が声が届きやすい
■協働へのアプローチ
●何を伝えるか=医療者の求めていることに応える
　・患者側から見た病気の具体的な症状・イメージ
　・患者の普段の生活。ライフステージで異なる悩み
●どう伝えるか
　・医師、専門職、学生、学会、企業への働きかけ
　・学会ブースでのポスター発表や抄録の作成
　・団体に協力的な医療関係者について会報などで紹介

■協働できる相手=「キーマン」を狙おう! 
●患者団体に理解・興味がある人
●力のある人、今後力を持ちそうな人
●奉仕の精神のある人
●協働できないと判断した場合は離れる勇気をもとう

 まとめ
●もっと広い範囲での社会のつながり、時代の変化を見つめ
　ニーズをとらえていく
●協働する者同士の信頼関係、“お互いさま精神”を大切にしよう

■協働が生まれる仕組みと流れ
●まずニーズがある。そこに制度などの土壌づくり、お互いのメリット、
　タイミング(チャンスを逃さない)、学生などの若い力、経験者
　のサポートなどがかかわる
■地域での協働事例
●商店街や銀行、警察などが協働して取り組んだ、認知症
　高齢者の振り込め詐欺被害防止対策
●小学校で障がいのある人が講演する、障がい者啓発活動
●患者団体、医療、行政、保険会社で取り組んだ、難病合同
　相談会etc.
●行政からのトップダウンではなく地域連携で協働することに
　メリットがある
■個々の実践例とポイント
　“難病・障がいのある子どもの就学の困難さ”を通して議論
●授業、学校行事、受験などでの学校への配慮の申し入れ
●親は治療、介助での孤独感を抱えている。個人の努力へ
　の依存が大きい。学校生活という普通の生活をするため
　に、これほど個人が努力しなければならない社会とは?　
●まずは地域で問題を共有できる相手を探すことが大切
●地域との協働で目指す姿＝個人が頑張らなくても、普通
　のことが普通にできる仕組みづくり

 まとめ
●ニーズとお互いのメリットをつなぐコーディネーター（人、機関）が必要
●パッションを大切にしよう。最初は小さな情熱でも、活動する
　中で、大きな力になっていく。そのためにはいつも笑顔で
　活動していこう
●就学問題では当事者、学校、行政を統括するような制度
　や機関が必要なのでは。疾病や障がいなどの枠を越え、
　“困っていること”で連帯する集合体になれば、アピール
　しやすくなる。さまざまな社会資源がどうつながり、協働して
　いくかを考えていこう



多くの関係機関とつながり“受援力”を育成する

患者と受け皿をマネジメントする人が重要

（
1
グ
ル
ー
プ
の
発
表
か
ら
）

協
働
で
就
労
支
援
を
し
よ
う 

分
科
会
で
は
医
療
、就
労
支
援
、地
域
、

地
域
の
災
害
対
策
の
4
テ
ー
マ
に
分
か

れ
て
議
論
・
発
表
が
行
わ
れ
ま
し
た

が
、全
体
討
論
で
は
専
門
職
と
し
て
の

立
場
か
ら
の
発
言
や
、法
制
度
な
ど
の

大
き
な
枠
で
そ
れ
ぞ
れ
リ
ン
ク
し
て

い
る
部
分
、活
用
で
き
る
部
分
が
あ
る

と
い
う
意
見
が
出
さ
れ
た
こ
と
が
印

象
的
で
し
た
。

「
改
正
障
害
者
雇
用
促
進
法
や
、障
害

者
差
別
解
消
法
の
中
に
、地
域
や
医
療

と
の
協
働
で
活
用
で
き
る
要
素
が
た

く
さ
ん
あ
る
。そ
れ
ぞ
れ
の
患
者
団
体

で
精
査
し
、一
人
ひ
と
り
に
応
じ
た
対
応
を
す
る
必
要
が

あ
る
」「
災
害
支
援
で〝
受
援
力
〞と
い
う
言
葉
が
出
た
が
、

こ
の
言
葉
は
就
労
問
題
に
も
通
じ
る
。面
接
で
提
出
す
る

診
断
書
に
、病
気
の
デ
ー
タ
だ
け
で
は
な
く
症
状
に
波
が

あ
る
こ
と
、自
分
の
で
き
る
こ
と
、で
き
な
い
こ
と
な
ど
を

記
し
た
文
書
を
添
付
す
れ
ば
、よ
り
お
互
い
の
メ
リ
ッ
ト

に
つ
な
が
る
」「
就
学
の
問
題
で
は
、障
が
い
児
・
者
が
使
え

る
移
動
サ
ー
ビ
ス
な
ど
に
行
政
も
取
り
組
ん
で
い
る
。自
治

体
の
取
り
組
み
に
は
地
域
に
よ
っ
て
温
度
差
は
あ
る
が
、

情
報
収
集
の
ア
ン
テ
ナ
を
張
っ
て
お
く
こ
と
が
大
切
」な
ど

の
意
見
が
出
さ
れ
ま
し
た
。

ま
た
、ほ
か
に
も「
発
表
の
中
で
の〝
今
ま
で
や
っ
て
き
た
こ

と
が
実
は
協
働
だ
っ
た
〞と
い
う
言
葉
に
、気
持
ち
が
落
ち

着
い
た
。自
分
が
ど
こ
に
向
か
って
い
け
ば
い
い
の
か
整
理
を

す
る
こ
と
が
で
き
た
」「
大
学
で
患
者
講
師
を
し
て
い
る
が
、

学
生
を
巻
き
込
ん
で
の
協
働
も
地
元
に
帰
っ
て
考
え
て
み

た
い
」な
ど
、次
々
と
意
見
が
出
さ
れ
ま
し
た
。そ
し
て
、介

助
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
と
し
て
参
加
し
た
2
人
の
大
学
生
か
ら
の

「
私
た
ち
の
世
代
に
期
待
し
て
く
れ
て
い
る
こ
と
が
わ
か
り

ま
し
た
。協
働
に
つい
て
ぜ
ひ
友
だ
ち
に
も
伝
え
た
い
」と
い

う
感
想
に
は
、会
場
か
ら
大
き
な
拍
手
が
起
こ
り
ま
し
た
。

知
ら
な
か
っ
た
制
度
や
情
報
の
知
識
、心
の
中
で
の
気
づ
き

や
新
し
い
活
力
、さ
ま
ざ
ま
な
成
果
を
そ
れ
ぞ
れ
の
患
者

団
体
に
も
ち
帰
る
こ
と
が
で
き
た
の
で
は
と
感
じ
ま
し
た
。

専門職からの情報や、新たな心の活力、若い力への期待
多くの成果を生んだ２日間

（
1
グ
ル
ー
プ
の
発
表
か
ら
）

協
働
で
地
域
を
良
く
し

　
災
害
対
策
を
し
よ
う

■ 話し合いを進めるうえで
　難病患者の就労への共通認識を確認
●就労の形態は多様で個別的。就労者の目標も変化していく
●本人、家族の希望と企業からの要求の折り合いをつけていく
●win-winの関係を目指す
■受け皿になる側と患者側、双方の課題
〈受け皿〉 企業、ハローワーク、福祉作業所etc.
　●病気の理解へのばらつき、疾病や障がい特性に合わない仕事内容
〈患者〉
　●疾病や障がい特性をきちんと伝えていない
　●フォローしてもらうのが当たり前と思っていることがある
　●就業をあきらめている
■マネジメントを行う存在の必要性
●患者側には“生き方”、受け皿になる側に対しては仕事
　の“創造”と“開拓”が必要
●両者を結ぶマネジメントをする人の重要性（＝難病相談
　支援センター、福祉支援員、ジョブコーチ、家族etc.）

■まずは患者に対して行動が大切であることを伝える
●引きこもらず患者会などに参加する
●主治医、福祉職の人たちとうまく付き合う
●相談できるさまざまな相手をもつ

 まとめ
■協働のメリットを見つめよう
●受け皿側は、お互いに配慮できる職場づくり、補助金、
　社会的信頼の獲得
●患者側は、収入が得られるだけでなく、生き方や視野が広が
　る。だれかの役に立っているという“自己効力感”は、病気
　と主体的に向き合うことにもつながる

■“土手の花見”というキーワードから
●花見で多くの人が土手に来ることで、土が踏み固められ
　て強い土手となり、河川の氾濫を防ぐ。花見という地域の
　楽しみが防災につながる
　＝無理なく継続できることが防災意識を高める
●ひとつの患者団体ではなく、複数の団体が声を上げる
　（＝多くの人が土手に来る）ことで、行政も動く
■多くの関係機関とつながることの重要性
●疾患を越えた患者団体のつながり、仕事、学校、趣味など、
　さまざまなネットワークのゆるやかなつながりが適時に生きる。
　関係性をつくるプロセスの中でネットワークは太く強くなっていく
●災害経験の共有、ノウハウの伝授、情報共有の機会をもつ
　こと。それによって、支援を受ける力=“受援力”も育成される

 まとめ
■受援力をつけるために
●個人、患者団体としてどんな支援が必要か、発信していく
●自助の力は共助、公助を引き込んでいく力につながる
●ヘルプカードなどのツールも利用するべき
●災害時要援護者登録は利用すべきだが、各自治体によって
　情報公開の程度に格差があることを知ろう。個人情報保
　護のために公開しない自治体も多いが、東日本大震災後、
　仙台市などでは災害時には町内会レベルまで情報公開
　するよう改訂されている



Fa
bry 

N
E
X
T全

国
組
織
と
は
別
に

身
近
な
地
域
で

患
者
が
集
ま
れ
る
場
と
し
て
発
足

フ
ァ
ブ
リ
ー
病
は
、先
天
性
代
謝
異
常
疾
患

の
ひ
と
つ
で
す
。遺
伝
子
の
異
常
が
原
因

（
X
連
鎖
性
遺
伝
）で
子
ど
も
に
伝
わ
る
可
能

性
が
あ
り
ま
す
。こ
の
遺
伝
形
式
で
は
基
本

的
に
は
男
性
だ
け
に
疾
患
が
現
れ
ま
す
が
、

フ
ァ
ブ
リ
ー
病
の
場
合
は
女
性
に
も
発
症

し
ま
す
。女
性
に
は
遺
伝
し
な
い
と
い
う

間
違
っ
た
情
報
か
ら
、医
師
か
ら
治
療
を
し

な
く
て
も
い
い
と
言
わ
れ
た
会
員
も
い
ま
す
。

発
症
時
期
も
小
児
か
ら
成
人
ま
で
さ
ま
ざ
ま

で
、腎
・
心
機
能
障
害
、脳
血
管
障
害
な
ど

命
に
か
か
わ
る
重
篤
な
症
状
の
あ
る
人
か

ら
、ほ
と
ん
ど
症
状
が
現
れ
な
い
と
い
う
人

ま
で
、非
常
に
個
人
差
が
あ
り
ま
す
。手
足

の
痛
み
や
、汗
を
か
き
に
く
い
と
い
う
症
状

も
あ
り
、た
と
え
ば
子
ど
も
が
熱
中
症
の

症
状
で
病
院
に
運
ば
れ
、フ
ァ
ブ
リ
ー
病
の

診
断
が
つ
い
た
と
い
う
ケ
ー
ス
も
あ
り
ま
す
。

私
は
43
歳
で
診
断
さ
れ
ま
し
た
。眼
科
の

か
か
り
つ
け
医
か
ら
、あ
る
日
突
然「
フ
ァ
ブ

リ
ー
病
か
も
し
れ
な
い
の
で
心
臓
、腎
臓
が

悪
く
な
れ
ば
す
ぐ
に
連
絡
し
て
く
だ
さ
い
」

と
言
わ
れ
た
の
が
き
っ
か
け
で
す
。症
状
の

ひ
と
つ
、角
膜
混
濁
が
あ
っ
た
の
で
す
。け
れ
ど
、

ど
こ
に
も
異
常
は
な
く
、1
年
後
に
定
期

検
診
に
行
っ
た
時
に
や
は
り
同
じ
こ
と
を
言

わ
れ
、血
液
検
査
で
診
断
が
つ
き
ま
し
た
。

そ
こ
で
初
め
て
、亡
く
な
っ
た
父
の
さ
ま
ざ

ま
な
症
状
が
フ
ァ
ブ
リ
ー
病
に
該
当
し
て
い

た
こ
と
に
気
が
つ
き
ま
し
た
。私
も
子
ど
も

の
頃
、風
邪
な
ど
で
発
熱
す
る
と
手
足
が
尋

常
で
は
な
い
ほ
ど
痛
み
ま
し
た
。布
団
が
擦

れ
て
も
つ
ら
い
。そ
の
痛
み
は
父
だ
け
が
理

解
し
て
く
れ
ま
し
た
。医
師
が
リ
ウ
マ
チ
を

疑
っ
た
こ
と
も
あ
り
ま
し
た
が
、熱
が
引
く

と
痛
み
は
治
ま
る
。検
査
を
受
け
る
こ
と
も

な
く
、ひ
た
す
ら
我
慢
を
す
る
だ
け
で
し
た
。

治
療
方
法
は
酵
素
補
充
療
法
が
有
効
で
、

足
り
な
い
酵
素
を
2
週
間
ご
と
に
点
滴
す

る
こ
と
で
病
気
の
進
行
を
遅
ら
せ
る
こ
と
が

で
き
ま
す
。そ
の
他
、症
状
に
合
わ
せ
て
服

薬
、透
析
、ペ
ー
ス
メ
ー
カ
ー
手
術
な
ど
の

治
療
が
行
わ
れ
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。病
気

の
認
知
度
が
低
く
、症
状
の
出
方
に
も
個

人
差
が
あ
る
こ
と
か
ら
、自
分
が
病
気
だ

と
気
づ
か
な
い
ま
ま
生
活
し
て
い
る
人
も
多

く
い
る
と
考
え
ら
れ
て
い
ま
す
。

「
フ
ァ
ブ
リ
ー
病
患
者
と
家
族
の
会
」と
い
う

全
国
組
織
が
あ
り
、私
も
入
会
し
て
い
ま

す
が
、
も
っ
と
身
近
な
地
域
で
、
患
者
や

親
が
今
、悩
ん
で
い
る
こ
と
や
不
安
を
話
し

合
い
、情
報
交
換
を
す
る
場
が
ほ
し
い
。そ

れ
が
Fa
b
r
y 

N
E
X
T
を
つ
く
る
き
っ

か
け
で
し
た
。最
初
は
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
の

掲
示
板
を
利
用
し
て
交
流
し
て
い
ま
し
た

が
、文
字
だ
け
で
は
十
分
に
伝
わ
ら
な
い
。

じ
ゃ
あ
、直
接
会
い
ま
し
ょ
う
と
、2
0
1
0

年
に
名
古
屋
市
内
の
喫
茶
店
で
初
め
て

発
症
時
期
に
も
症
状
に
も

個
人
差
が
大
き
い

遺
伝
性
の
希
少
難
病

フ
ァ
ブ
リ
ー
病

代
表
　
石
原 

八
重
子 

氏

フ
ァ
ブ
リ
ー
病
は
特
定
疾
患
に
指
定
さ
れ
て
い
る
ラ
イ
ソ
ゾ
ー
ム
病
に
含
ま
れ
る
希
少
難
病
で
す
。人
間
の
細
胞
の
中
に
あ
る
、特
定

の
1
つ
の
酵
素
が
生
ま
れ
つ
き
少
な
い
た
め
に
、分
解
で
き
な
い
物
質
が
体
内
に
た
ま
り
、さ
ま
ざ
ま
な
症
状
が
現
れ
ま
す
。推
計
で
は

国
内
患
者
数
約
1
万
8
0
0
0
人（
約
7
0
0
0
人
に
1
人
）と
も
言
わ
れ
、治
療
薬
が
あ
る
に
も
か
か
わ
ら
ず
気
づ
か
な
い
ま
ま

の
人
も
い
る
の
が
現
状
で
す
。F
a
b
r
y 

N
E
X
T
は
地
域
で
の
交
流
会
を
活
動
の
ベ
ー
ス
と
し
、患
者
や
そ
の
家
族
が
情
報

交
換
を
す
る
こ
と
で
生
活
の
質
を
改
善
し
て
い
く
目
的
で
設
立
さ
れ
ま
し
た
。代
表
の
石
原
八
重
子
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

患者、家族が集った2013年の「大阪交流会」



難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
に
も

協
力
を
呼
び
か
け

地
域
交
流
会
を
実
施
・サ
ポ
ー
ト

F ab r y  NEXT

■設　立　2011年
■会員数　26人
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組織の概要

主 な 活 動

集
ま
り
ま
し
た
。手
作
り
の
チ
ラ
シ
を
私
の

主
治
医
に
も
渡
し
て
い
た
の
で
す
が
、そ
れ

を
握
り
し
め
て
来
て
く
れ
た
人
が
い
て
感
動

し
ま
し
た
。同
じ
思
い
を
抱
い
て
い
る
人
が

い
た
の
で
す
。

そ
の
う
ち
各
地
方
で
交
流
会
が
開
催
さ
れ

る
よ
う
に
な
り
、そ
の
中
の
札
幌
、大
阪
、

名
古
屋
の
メ
ン
バ
ー
が
話
し
合
っ
て
役
員

と
な
り
、情
報
交
換
や
交
流
の
お
手
伝
い

を
す
る
団
体
、Fa
b
r
y 
N
E
X
T
を
立

ち
上
げ
ま
し
た
。遺
伝
性
疾
患
な
の
で
、団

体
名
に
病
名
が
入
る
こ
と
に
抵
抗
の
あ
る

人
も
い
ま
し
た
。け
れ
ど
病
名
を
知
ら
ず

診
断
が
つ
か
な
か
っ
た
と
い
う
私
自
身
の
経

験
か
ら
、啓
発
の
願
い
を
込
め
て
入
れ
る
こ

と
に
し
ま
し
た
。〝
N
E
X
T
〞の
部
分
は
、

未
来
に
進
む
と
い
う
意
味
を
込
め
て
主
治

医
が
提
案
し
て
く
れ
ま
し
た
。

全
国
10
ヶ
所
で
今
ま
で
に
、地
域
交
流
会
が

開
催
さ
れ
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
が
広
が
っ
て
い
ま

す
。Fa
b
r
y 

N
E
X
T
で
は
交
流
会
開

催
の
た
め
に
、各
都
道
府
県
の
難
病
相
談
支

援
セ
ン
タ
ー
に
協
力
を
呼
び
か
け
て
い
ま
す
。

「
人
数
は
少
な
い
け
れ
ど
、き
っ
と
交
流
を

必
要
と
し
て
い
る
人
が
い
る
」と
伝
え
る
と
、

中
に
は
会
場
手
配
か
ら
案
内
な
ど
全
面
的

に
協
力
し
て
く
れ
る
県
も
あ
り
ま
す
。現

在
、定
期
的
に
開
催
し
て
い
る
の
が
仙
台
、

東
京
、名
古
屋
、大
阪
、岡
山
の
5
地
域
。

交
流
会
は
オ
ー
プ
ン
で
だ
れ
で
も
参
加
で
き

ま
す
。セ
ン
タ
ー
の
方
は
も
ち
ろ
ん
、保
健

師
さ
ん
、企
業
の
方
、地
元
の
支
援
活
動
を

し
て
い
る
方
な
ど
も
い
ま
す
。患
者
同
士
で

し
か
話
せ
な
い
こ
と
も
あ
り

ま
す
が
、そ
の
た
め
の
場
は
必

要
な
時
に
つ
く
れ
ば
い
い
と

考
え
て
い
ま
す
。立
場
の
違
う

人
の
話
は
患
者
側
に
と
っ
て
も

大
変
参
考
に
な
って
い
ま
す
。

ま
た
、オ
フ
会
と
し
て
、名
古

屋
市
内
の
病
院
の
喫
茶
店
で

毎
月
第
2
木
曜
日
に〝
場
〞を

つ
く
っ
て
い
ま
す
。「
患
者
や
家

族
が
気
軽
に
集
ま
り
お
し
ゃ
べ

り
が
で
き
る
。そ
の
日
の
体
調

で
来
ら
れ
な
い
人
も
い
る
の
で

申
し
込
み
も
な
し
に
し
て
、

い
つ
来
て
も
だ
れ
か
が
い
る
よ

う
に
。
だ
れ
も
来
な
い
日
が

あ
っ
て
も
い
い
。場
だ
け
は
確
保
し
て
お
き

た
い
」と
い
う
思
い
で
続
け
て
い
ま
す
。

こ
れ
ら
の
案
内
や
交
流
会
の
内
容
、Q
O
L

（
生
活
の
質
）を
高
め
る
た
め
の
情
報
な
ど

は
、ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
の
ほ
か
、会
報
誌

『
Fa
b
r
y 

N
E
X
T
通
信
』を
年
3
回

発
行
し
、発
信
し
て
い
ま
す
。

団
体
の
歴
史
も
浅
く
、運
営
面
で
は
わ
か

ら
な
い
こ
と
も
た
く
さ
ん
あ
る
の
で
、さ
ま

ざ
ま
な
研
修
会
や
学
会
な
ど
に
出
向
く
よ

う
に
し
て
い
ま
す
。同
じ
ラ
イ
ソ
ゾ
ー
ム
病

の
ひ
と
つ
、ゴ
ー
シ
ェ
病
の
患
者
団
体
の
方
か

ら
V
H
O-

ne
t 

の
こ
と
を
聞
き
、イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
で
東
京
で
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
開
催
を

知
り
ま
し
た
。事
務
局
に
問
い
合
わ
せ
た
と

こ
ろ
、ま
ず
は
地
域
学
習
会
に
参
加
し
て
く

だ
さ
い
と
い
う
こ
と
で
、東
海
学
習
会
や
関

西
学
習
会
に
も
参
加
し
、今
年
は
念
願
の

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
も
行
く
こ
と
が
で
き
ま

し
た
。「
す
ご
い
と
こ
ろ
だ
な
ぁ
」と
い
う
の
が

第
一
印
象
で
、疾
患
が
違
っ
て
も
こ
ん
な
に

共
有
・
共
感
す
る
こ
と
が
で
き
る
の
だ
と
、

大
き
な
パ
ワ
ー
を
感
じ
ま
し
た
。人
と
会
う

こ
と
で
得
ら
れ
る
も
の
が
た
く
さ
ん
あ
る
と

実
感
し
て
い
ま
す
。

フ
ァ
ブ
リ
ー
病
は
人
数
が
少
な
い
か
ら
こ
そ
、

一
人
ひ
と
り
の
経
験
が
と
て
も
貴
重
で
す
。

症
例
、地
域
の
病
院
、薬
の
こ
と
、食
事
の
こ
と

な
ど
の
情
報
交
換
で
自
分
の
も
つ
情
報
が

役
に
立
つ
。そ
し
て
何
よ
り
同
じ
病
気
の

人
が
近
く
に
い
る
こ
と
が
心
強
い
の
で
す
。

希
少
難
病
と
い
う
く
く
り
で
集
ま
る
と
い
う

方
法
も
あ
り
ま
す
が
、私
た
ち
は
ま
だ
そ

の
前
の
段
階
に
あ
る
よ
う
に
思
っ
て
い
ま
す
。

患
者
数
が
少
な
い
な
り
に
も
同
病
者
の
集

ま
り
を
つ
く
り
、増
や
し
て
い
く
。他
の
団
体

と
も
協
働
し
て
い
く
た
め
の
補
助
ス
テ
ッ
プ

の
よ
う
な
も
の
で
す
。そ
こ
を
経
て
、も
っ
と

先
に
行
け
る
か
も
し
れ
な
い
と
考
え
て
い
ま

す
。2
0
1
4
年
7
月
に
は
愛
知
県
難
病

団
体
連
合
会
に
も
加
盟
し
ま
し
た
。

V
H
O-

ne
t 

も
含
め
、ど
ん
ど
ん
参
加
し
、

吸
収
し
な
が
ら
、何
が
で
き
る
の
か
を
探
っ

て
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

V
H
O-

ne
t
や

難
病
連
な
ど
を
通
じ
て

人
と
の
つ
な
が
り
を
深
め

活
動
に
反
映
し
て
い
き
た
い

http://fabry-next.com/
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患
者
を
診
療
す
る〝
医
学
〞と
は
違
う
、医
学
・
医
療
が
社
会

と
か
か
わ
る
領
域
そ
の
も
の
を
学
問
体
系
と
し
て
医
学
部
の

中
に
開
設
す
る
大
学
が
、こ
こ
10
年
く
ら
い
で
日
本
に
も
増

え
て
き
ま
し
た
。奈
良
県
立
医
科
大
学
で
は
健
康
政
策
医
学

と
称
す
る
講
座
で
、公
衆
衛
生
学
、医
療
政
策
学
、医
療
経

済
学
な
ど
を
カ
バ
ー
し
て
い
ま
す
。私
は
こ
の
講
座
に
所
属
し
、

医
療
コ
ミュニ
ケ
ー
シ
ョン
を
専
門
に
研
究
し
て
い
ま
す
。

医
療
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
と
は
な
に
か
。わ
か
り
や
す
く
例
に

と
る
と
、糖
尿
病
の
初
期
段
階
で
は
食
事
管
理
や
運
動
を
し

て
、薬
を
正
し
く
飲
む
よ
う
に
医
師
や
看
護
師
が
伝
え
ま
す
。

そ
れ
を
実
行
す
れ
ば
合
併
症
を
併
発
す
る
リ
ス
ク
が
減
り

ま
す
が
、実
行
で
き
な
い
患
者
が
多
い
の
も
事
実
で
す
。わ
かっ

て
い
る
、け
れ
ど
も
で
き
な
く
て
症
状
が
進
ん
で
い
く
。医
療

者
は「
何
度
も
言
って
い
る
の
に
な
ぜ
、で
き
な
い
の
か
」と
思
い
、

患
者
は「
で
き
な
い
こ
と
を
わ
か
って
も
ら
え
な
い
」と
感
じ
て
、

お
互
い
に
疲
弊
し
て
い
き
ま
す
。な
ぜ
、患
者

が
実
行
で
き
な
い
か
と
い
う
心
の
部
分
に

介
入
し
、ま
た
生
活
上
で
困
っ
て
い
る
こ
と
な

ど
、サ
ポ
ー
ト
の
視
野
を
広
げ
な
い
と
問
題
は

解
決
し
て
い
き
ま
せ
ん
。

コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
学
は
心
理
学
、社
会
学
、

経
営
管
理
学
な
ど
の
分
野
を
内
包
し
て
い
ま

す
。さ
ら
に
そ
の
時
代
や
社
会
の
ニ
ー
ズ
、倫

理
観
や
情
感
な
ど
を
取
り
入
れ
、な
お
か
つ

現
場
で
使
う
こ
と
が
で
き
て
意
味
を
も
ち

ま
す
。患
者
に
ど
う
い
う
ア
プ
ロ
ー
チ
を
し
、

ど
ん
な
言
葉
で
伝
え
れ
ば
予
防
や
治
療
、精

神
面
に
対
し
て
も
有
効
か
。そ
こ
が
私
の

研
究
対
象
で
す
。

日
本
の
医
療
に
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
が
導
入
さ
れ
た
時
、問

題
だ
っ
た
の
は「
接
遇（
せ
つ
ぐ
う
）」と
混
同
さ
れ
た
こ
と
で

す
。患
者
と
接
す
る
た
め
に
、ホ
テ
ル
や
航
空
会
社
と
同
じ

よ
う
な
研
修
が
行
わ
れ
ま
し
た
。「
患
者
さ
ん
」を「
患
者

さ
ま
」と
呼
ぶ
な
ど
、と
に
か
く
丁
寧
な
言
葉
や
応
対
を
し

ま
し
ょ
う
と
い
う
こ
と
で
す
。も
ち
ろ
ん
そ
れ
も
大
切
な
こ
と

で
す
が
、そ
れ
は
マ
ナ
ー
の
領
域
で
す
。い
く
ら
丁
寧
に
柔
ら

か
く
言
わ
れ
て
も
、正
し
く
服
薬
で
き
て
い
な
い
方
が
い
る

わ
け
で
す
。接
遇
を
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
そ
の
も
の
と
勘
違
い

し
て
い
る
。そ
う
で
は
な
く
、患
者
の
理
解
が
得
ら
れ
、患
者

自
身
が
考
え
、医
療
者
と
信
頼
関
係
を
築
い
て
く
こ
と
で

は
じ
め
て
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
は
成
立
し
ま
す
。

ま
た
、二
者
間
の
対
話
で
は
、情
報
を
た
く
さ
ん
も
っ
て
い
る

側
の
人
が
、そ
の
関
係
を
コ
ン
ト
ロ
ー
ル
す
る
と
言
わ
れ
て
い

ま
す
。医
師
と
患
者
で
は
当
然
、医
師

の
方
が
多
く
の
情
報
を
も
って
い
ま
す
。

患
者
が
言
い
た
い
こ
と
を
医
師
に
言
え

な
い
の
は
、医
師
と
患
者
と
い
う
立
場

だ
け
で
す
で
に
ノ
イ
ズ（
情
報
と
そ
の
伝

わ
り
方
を
歪
め
る
原
因
）が
生
じ
て
い

る
か
ら
で
す
。さ
ら
に
、ま
だ
患
者
が

病
気
を
受
容
で
き
て
い
な
い
精
神
状
態

で
あ
る
こ
と
や
、仕
事
や
家
庭
の
問
題

な
ど
の
ノ
イ
ズ
が
か
か
る
と
、た
と
え

ば
手
術
に
つ
い
て
ど
ん
な
に
丁
寧
に

や
さ
し
く
説
明
さ
れ
て
も
理
解
で
き

な
く
な
り
ま
す（
上
図
参
照
）。そ
う

な
る
と「
こ
の
先
生
は
私
の
こ
と
を

アメリカでの病院や大学、難病患者団体とのかかわりの中で、医療コミュニケーション
学を研究してきた岡本左和子さん。現在は奈良県立医科大学での授業や研究を通
して、医療者と患者がより良い信頼関係を築き、理論上だけではなく現場で使える、
医療コミュニケーションの構築に取り組んでいます。また、VHO-netの関西学習会
との出会いから、学生たちに患者の声を伝える「患者講師」による授業も実施して
います。日本の医療コミュニケーションの現状や課題、抱負などについて伺いました。

医
療
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
が

専
門
と
い
う
こ
と
で
す
が
、

具
体
的
に
ど
の
よ
う
な
研
究
を

さ
れ
て
い
る
の
で
す
か

医
療
者
と
患
者
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
の

大
切
さ
、難
し
さ
は

V
H
O-

n
e
t
で
も
よ
く
議
論
さ
れ
る

テ
ー
マ
で
す
が
、ど
の
よ
う
な
問
題
が

あ
る
の
で
し
ょ
う
か

相手に意図が伝わり、両者の信頼関係を築く
患者と医療者における
より良い医療コミュニケーションの
研究に取り組む

奈良県立医科大学
健康政策医学講座 学内講師
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わ
か
っ
て
く
れ
て
い
な
い
、別
の
病
院
に
行
こ
う
」と
思
っ
て
し

ま
う
こ
と
も
あ
り
、医
療
費
や
人
材
、薬
な
ど
も
無
駄
に
使
わ

れ
る
こ
と
に
な
り
ま
す
。そ
の
負
の
サ
イ
ク
ル
を
ど
う
解
消
し
て

い
く
か
が
課
題
で
も
あ
り
ま
す
。

そ
う
で
す
ね
。治
療
に
は
必
ず
リ
ス
ク
が
あ
り
ま
す
。医
師
が

ど
う
い
う
風
に
伝
え
れ
ば
患
者
の
理
解
を
促
し
、患
者
自
身
が

自
分
の
意
志
で
治
療
方
針
を
決
定
し
て
い
く
こ
と
が
で
き
る
か

が
問
題
で
す
。医
師
か
ら
説
明
を
受
け
、「
先
生
が一番
い
い
と

思
う
方
法
で
…
」と
い
う
ケ
ー
ス
は
と
て
も
危
険
で
す
。治
療

が
う
ま
く
い
か
な
か
っ
た
場
合
、た
と
え
ば「
こ
ん
な
後
遺
症
が

出
る
と
は
思
わ
な
か
っ
た
」と
い
う
こ
と
に
な
り
、医
療
訴
訟
に

つ
な
が
り
か
ね
ま
せ
ん
。患
者
が
十
分
に
自
分
の
病
気
に
つい
て

学
び
、情
報
を
収
集
す
る
こ
と
が
大
切
で
す
が
、そ
れ
で
も
、

で
き
な
い
人
は
た
く
さ
ん
い
ま
す
。だ
か
ら
こ
そ
、情
報
を
多
く

も
つ
医
療
者
への
教
育
に
ま
ず
取
り
組
む
必
要
が
あ
り
ま
す
。

日
本
の
医
療
の
中
で
は
こ
れ
ま
で
、患
者
が「
理
解
す
る
」こ
と

と「
決
断
す
る
」こ
と
が
イ
コ
ー
ル
だ
と
思
わ
れ
て
い
る
風
潮

が
あ
り
ま
し
た
。医
療
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
を
研
究
す
る
中
で
、

私
は
そ
こ
に
疑
問
を
感
じ
て
い
ま
す
。理
解
と
決
断
の
間
に
、

な
に
か
距
離
が
あ
る
の
で
は
な
い
か
と
。理
解
は
し
た
け
れ
ど
、

心
か
ら
自
分
の
意
志
で
決
断
で
き
て
い
る
の
か
ど
う
か
。理
解

力
も
大
切
で
す
が
、患
者
の
意
志
決
定
と
い
う
部
分
に
非
常

に
興
味
が
あ
り
ま
す
。

若
年
性
突
発
性
関
節
炎
の
親
の
会
で
あ
る
、あ
す
な
ろ
会
の

三
宅
好
子
さ
ん
が
同
じ
大
学
に
勤
務
し
て
お
り
、『
患
者
と

作
る
医
学
の
教
科
書
』を
紹
介
さ
れ
、購
読
し
ま
し
た
。医
療

コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
の
面
に
お
い
て
も
、と
て
も
興
味
深
い
本

で
し
た
。さ
ら
に
、関
西
学
習
会
に
誘
っ
て
い
た
だ
き
参
加
し

て
み
る
と
、勉
強
不
足
で
知
ら
な
い
難
病
が
た
く
さ
ん
あ
る

こ
と
に
気
づ
き
ま
し
た
。

私
が
最
初
に
患
者
団
体
の
活
動
に
か
か
わ
っ
た
の
は
、

1
9
9
5
年
か
ら
5
年
間
、ア
メ
リ
カ
の
ジョン
ズ
・
ホ
プ
キ
ン
ス

病
院
の
国
際
部
に
勤
務
し
て
い
た
時
で
す
。あ
る
高
名
な

医
師
が
マ
ル
フ
ァ
ン
・
ク
リ
ニッ
ク
を
私
が
勤
務
す
る
何
年
も

前
か
ら
立
ち
上
げ
て
い
ま
し
た
。マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
は
心
臓
、

筋
肉
、眼
な
ど
臨
床
が
多
科
に
わ
た
る
難
病
で
す
。そ
れ
ら
の

科
を
一
堂
に
集
め
た
専
門
の
ク
リ
ニッ
ク
は
今
で
は
日
本
で
も

聞
く
こ
と
が
あ
り
ま
す
が
、20
年
以
上
前
に
す
で
に
実
施
し
て

い
た
の
は
驚
き
で
し
た
。そ
こ
で
は
患
者
が
集
う
全
国
会
議

も
開
か
れ
、医
師
も
参
加
し
ま
す
。患
者
は
治
療
や
日
常
生

活
で
困
っ
て
い
る
こ
と
を
話
し
合
い
、医
師
か
ら
医
学
的
な
意

見
を
聞
く
こ
と
が
で
き
ま
す
。同
時
に
医
師
の
研
究
発
表
も

行
わ
れ
、患
者
も
新
し
い
情
報
を
得
る
こ
と
が
で
き
る
と
い
う

こ
の
関
係
性
は
と
て
も
素
晴
ら
し
い
と
思
い
ま
し
た
。

V
H
O-

n
e
t
に
参
加
し
て
、こ
こ
は
患
者
団
体
の
活
動
の

発
展
形
だ
と
思
い
ま
し
た
。ひ
と
つ
の
疾
患
の
団
体
だ
け
で
は

わ
か
ら
な
い
こ
と
も
、他
団
体
と
意
見
や
課
題
を
共
有
し
て

い
け
る
。同
時
に
関
西
学
習
会
が
行
っ
て
い
る
患
者
講
師
の

プ
ロ
グ
ラ
ム
に
も
注
目
し
ま
し
た
。大
学
の
医
学
部
4
年
生
時

に
教
室
配
属
と
い
う
機
会
が
あ
り
ま
す
。私
の
担
当
時
に

「
患
者
の
話
を
聴
く
」時
間
を
設
定
し
、腎
性
尿
崩
症
友
の
会

の
神
野
啓
子
さ
ん
、N
P
O
法
人 

日
本
マルファン
協
会
の
猪
井

佳
子
さ
ん
に
講
演
を
し
て
い
た
だ
き
ま
し
た
。患
者
講
師
の

話
は
と
て
も
リ
ア
ル
で
イ
ン
パ
ク
ト
が
強
く
、厳
し
い
局
面
の

あ
る
当
事
者
や
家
族
の
人
生
を
、医
師
と
し
て
ど
う
支
援
し
て

い
け
る
か
。そ
こ
に
対
す
る
気
づ
き
が
大
切
だ
と
い
う
話
を
し
て

い
ま
す
。こ
の
取
り
組
み
も
ま
た
、医
療
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン

を
推
進
す
る
大
き
な
意
味
を
も
ち
、V
H
O-
n
e
t
と
の

出
会
い
は
私
に
とって
大
き
な
刺
激
と
な
り
ま
し
た
。

医
療
の
現
場
で
は
、い
ま
だ
に
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
を
接
遇
と

混
同
し
て
い
る
現
状
が
あ
る
の
で
、そ
れ
を
学
会
な
ど
で
の

論
文
発
表
を
通
し
て
払
拭
し
て
い
く
の
が
私
の
大
き
な

テ
ー
マ
で
す
。コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
と
は
丁
寧
に
接
す
る
こ
と

だ
け
で
は
な
く
、相
手
に
意
図
が
伝
わ
り
、納
得
し
て
も
ら
い
、

安
心
・
安
全
な
関
係
性
が
つ
く
ら
れ
、そ
れ
に
よ
っ
て
両
者
の

信
頼
関
係
を
築
い
て
い
く
こ
と
で
成
立
す
る
も
の
で
す
。

ま
た
、大
学
の
附
属
病
院
の
糖
尿
病
に
携
わ
る
医
師
と
の

共
同
研
究
で
、困
っ
て
い
る
こ
と
を
解
決
し
て
い
く
た
め
の
コ

ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
手
法
を
考
え
る
仕
事
も
し
て
い
ま
す
。

患
者
に
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
な
ど
を
実
施
し
、そ
の
結
果
を
手
法

に
反
映
し
て
い
く
。そ
の
プ
ロ
セ
ス
が
う
ま
く
構
築
で
き
れ
ば
、

他
の
病
気
に
も
応
用
す
る
こ
と
が
期
待
で
き
ま
す
。

私
が
探
求
し
て
い
る
の
は
、理
論
に
基
づ
き
、か
つ
現
場
で

使
え
る
手
法
で
す
。研
究
成
果
を
現
場
に
ど
う
落
と
し
込

ん
で
い
く
か
。医
療
技
術
の
発
展
で
治
療
の
選
択
肢
が
増
え

た
こ
と
な
ど
、社
会
的
な
背
景
や
環
境
の
変
化
で
、患
者
の

迷
い
も
大
き
く
な
っ
て
い
ま
す
。多
様
な
ニ
ー
ズ
に
対
応
す
る

た
め
、医
療
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
は
今
後
ま
す
ま
す
重
要
に

な
っ
て
い
く
と
感
じ
て
い
ま
す
。

V
H
O-

ne
t
の
活
動
に

か
か
わ
る
よ
う
に
な
っ
た
き
っ
か
け
を

教
え
て
く
だ
さ
い

今
後
の
研
究
の
抱
負
に
つ
い
て

お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

医
療
側
の
説
明
力
だ
け
で
な
く

患
者
側
の
理
解
力
も
求
め
ら
れ
ま
す
ね

1995～2000年、アメリカの
ジョンズ・ホプキンス病院国際部
でペイシェント・アドボケイト※として
勤務。2006年、メリーランド州
立タウソン大学大学院修士課
程コミュニケーション学修了。
2013年に東京医科歯科大学
大学院医歯学総合研究科医療
政策学博士課程修了（医学博
士）。2013年より現職。

岡本 左和子 さん
プロフィール

※ペイシェント・アドボケイト
医師と患者のコミュニケーションを円滑にし、
診察や治療に満足してもらうための調整役。
現在は、日本でも「医療対話推進者」として
厚生労働省の認める職位ができている。



東
日
本
大
震
災
で
は

緊
急
透
析
や
避
難
透
析
に
よ
っ
て

多
く
の
患
者
が
救
わ
れ
た

一
般
社
団
法
人 
全
国
腎
臓
病
協
議
会

（
以
下
、全
腎
協
）で
は
、1
9
9
5
年
の

阪
神
・
淡
路
大
震
災
、2
0
0
4
年
の

新
潟
県
中
越
地
震
、2
0
0
7
年
の
新
潟

県
中
越
沖
地
震
の
経
験
を
基
に
、患
者

向
け
の
災
害
マ
ニュ
ア
ル
を
作
成
す
る
な

ど
災
害
対
策
に
取
り
組
ん
で
き
ま
し
た
。

2
0
1
1
年
の
東
日
本
大
震
災
で
は
津
波

に
よ
る
犠
牲
は
あ
り
ま
し
た
が
、建
物
の

被
害
が
少
な
か
っ
た
こ
と
で
、透
析
中
の

患
者
が
被
害
を
受
け
る
こ
と
は
な
く
、

ラ
ジ
オ
や
テ
レ
ビ
で
緊
急
透
析
の
可
能
な

施
設
の
情
報
提
供
も
行
わ
れ
、多
く
の

患
者
が
治
療
を
受
け
る
こ
と
が
で
き
ま

し
た
。透
析
に
は
大
量
の
水
と
電
気
を

必
要
と
す
る
た
め
、ラ
イ
フ
ラ
イ
ン
が

復
旧
す
る
ま
で
患
者
が
移
動
す
る「
避

難
透
析
」も
行
わ
れ
ま
し
た
。そ
の
際
、日

本
透
析
医
会
の
災
害
時
情
報
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
に
よ
っ
て
、受
け
入
れ
可
能
施
設

の
情
報
が
取
得
で
き
、有
効
に
活
用
さ

れ
ま
し
た
。

一
方
で
課
題
と
な
っ
た
の
は
、避
難
の
あ
り

方
で
す
。避
難
所
で
栄
養
制
限
や
水
分

制
限
が
必
要
な
透
析
患
者
で
あ
る
こ
と

を
申
告
せ
ず
に
、提
供
さ
れ
る
食
事
を
摂

り
、結
果
的
に
体
調
を
崩
し
て
亡
く
なっ
た

ケ
ー
ス
が
あ
り
ま
し
た
。ま
た
、避
難
透
析

で
の
長
距
離
の
移
動
や
長
期
間
の
避
難

生
活
は
高
齢
の
患
者
に
と
っ
て
、か
な
り

大
き
な
負
担
と
な
っ
た
よ
う
で
す
。

高
齢
化
や
地
域
に
よ
る
意
識
差
、

会
員
以
外
へ
の
情
報
提
供
が

今
後
の
課
題

東
日
本
大
震
災
後
も
各
地
で
台
風
や

豪
雪
な
ど
の
災
害
が
発
生
し
、全
腎
協
で

は
、災
害
対
策
は
緊
要
の
課
題
と
考
え
、

災
害
対
策
委
員
会
を
立
ち
上
げ
ま
し
た
。

私
た
ち
の
最
も
重
要
な
役
割
は
、患
者
が

自
分
の
安
全
を
守
る〝
自
助
〞に
つ
い
て

自
覚
を
促
し
、準
備
を
進
め
る
啓
発
活

動
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。そ
の
た
め
に
、災

害
時
に
お
け
る
自
助
・
共
助
・
公
助
に
つ

腎臓病が進行して末期腎不全となり、人工透析が必要となった人は、原則として透析治療を週3回受けることが必要です。
台風や災害発生時にも透析治療は必要であるため、患者団体や医療者の災害に対する危機意識は強く、早くから行政に
も働きかけて対策が講じられてきました。透析医療に携わる医師の団体である公益社団法人 日本透析医会（以下、日本
透析医会）が中心となって構築した「日本透析医会災害時情報ネットワーク」は、2011年の東日本大震災の際も機能し、
多くの透析患者が救われたと高く評価されています。そこで、東日本大震災の経験を経て、ヘルスケア関連団体と医療者
がそれぞれ、どのような点を重視して災害対策に取り組んでいるのか、どのような連携を考えているのかを取材しました。

高齢化の進む透析患者を救うために
患者団体と医療者が取り組む災害対策

医
療
者
や
行
政
の
協
力
も
得
て
、〝
自
助
〞の
備
え
と
自
覚
を
促
す

い
て
の
マ
ニュ
ア
ル
の
作
成
や
、製
薬
企
業

が
提
供
す
る
災
害
手
帳
の
改
善
提
案
な

ど
を
行
っ
て
い
ま
す
。透
析
患
者
に
特
化

し
た
災
害
マ
ッ
プ
の
作
成
も
検
討
中
で
、

日
本
透
析
医
会
の
山
川
智
之
先
生
が
監
修

し
た
災
害
対
策
の
D
V
D
も
活
用
し
た

い
と
考
え
て
い
ま
す
。

今
後
の
課
題
と
し
て
は
、患
者
の
高
齢
化

に
加
え
、地
域
に
よって
行
政
の
取
り
組
み

に
温
度
差
が
あ
る
こ
と
が
挙
げ
ら
れ
ま
す
。

新
潟
県
な
ど
災
害
を
経
験
し
た
自
治
体

で
は
透
析
食
の
備
蓄
も
進
み
、首
都
直
下

型
地
震
な
ど
が
起
き
た
時
に
備
え
、他
県

の
透
析
患
者
を
受
け
入
れ
る
場
合
の

シ
ミュレ
ー
ション
も
行
って
い
ま
す
。し
か
し
、

比
較
的
災
害
の
少
な
い
地
域
で
は
危
機

意
識
が
低
く
、対
策
が
遅
れ
て
い
ま
す
。大
雪

や
豪
雨
な
ど
全
国
ど
こ
で
も
災
害
が
起
こ

る
可
能
性
は
あ
り
ま
す
。透
析
中
に
災
害

に
遭
っ
た
際
の
対
応
か
ら
、患
者
の
移
動
、

避
難
所
で
の
対
応
、長
期
避
難
ま
で
の

一
体
化
し
た
災
害
対
策
が
必
要
で
あ
り
、

そ
こ
に
当
事
者
の
視
点
を
活
か
す
た
め
に
、

私
た
ち
は
ど
う
か
か
わ
る
べ
き
か
を
模
索

し
て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。

会
員
以
外
の
透
析
患
者
に
必
要
な
情
報
を

発
信
し
啓
発
し
て
い
く
こ
と
も
、大
き
な

課
題
で
す
。医
療
者
や
行
政
と
の
協
力
が

な
け
れ
ば
で
き
な
い
取
り
組
み
で
す
か
ら
、

今
ま
で
以
上
に
関
係
機
関
と
の
連
携
を

深
め
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

一般社団法人
全国腎臓病協議会
副会長 
馬場 享 さん　
専務理事 
水本 承夫 さん

●左から水本さん、馬場さん

ヘルスケア関連団体の視点



医
療
者
間
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
中
心
に
、積
極
的
に
災
害
対
策
に
取
り
組
む

医 療 関 係 者 の 視 点阪
神
・
淡
路
大
震
災
の

教
訓
か
ら
生
ま
れ
た

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
が
機
能

日
本
透
析
医
会
は
透
析
に
か
か
わ
る

医
師
の
団
体
で
す
。適
正
な
透
析
医
療

の
普
及
や
事
故
・
感
染
防
止
対
策
の

推
進
に
努
め
る
と
と
も
に
、大
規
模
災

害
時
の
透
析
医
療
体
制
確
保
を
最
も
重

要
な
事
業
の
ひ
と
つ
と
位
置
づ
け
、災
害

時
透
析
医
療
対
策
委
員
会
を
中
心
に

災
害
対
策
に
取
り
組
ん
で
き
ま
し
た
。

1
9
9
5
年
の
阪
神
・
淡
路
大
震
災
を

教
訓
と
し
て
構
築
さ
れ
た
日
本
透
析
医

会
災
害
時
情
報
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
は
、新
潟

県
中
越
地
震
を
は
じ
め
と
す
る
各
地
の

災
害
時
に
も
効
果
を
発
揮
し
て
き
ま
し

た
。東
日
本
大
震
災
で
も
早
期
に
情
報

が
収
集
・
発
信
さ

れ
、こ
れ
を
基
に

厚
生
労
働
省
・

地
方
自
治
体
と

タ
イ
ア
ッ
プ
し
た

患
者
移
送
、避

難
透
析
が
可
能

に
な
っ
た
と
評
価

さ
れ
て
い
ま
す
。た
だ
し
、医
療
者
間
の

連
携
や
シ
ス
テ
ム
の
問
題
で
透
析
治
療
を

提
供
で
き
な
か
っ
た
例
は
な
か
っ
た
も
の

の
、避
難
所
で
透
析
患
者
で
あ
る
こ
と
を

申
し
出
な
か
っ
た
り
、自
宅
に
い
た
ま
ま

だ
っ
た
り
し
て
適
切
な
治
療
が
受
け
ら
れ

な
か
っ
た
ケ
ー
ス
は
あ
り
ま
し
た
。

ま
た
、福
島
第
一
原
発
事
故
に
よ
る
透
析

治
療
へ
の
影
響
は
想
定
外
で
し
た
。た
と

え
ば
首
都
直
下
型
地
震
な
ど
、あ
る
程

度
被
害
が
想
定
で
き
る
場
合
は
災
害
対

策
も
立
て
て
い
ま
す
が
、富
士
山
噴
火

な
ど
に
な
る
と
不
確
定
な
要
素
が
多
く
、

難
し
い
と
考
え
て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。

患
者
側
の
自
覚
、災
害
の
備
え
と

心
構
え
も
必
要

課
題
と
し
て
は
、今
後
透
析
患
者
の
高

齢
化
が
さ
ら
に
進
む
こ
と
が
挙
げ
ら
れ

ま
す
。2
0
1
3
年
の
時
点
で
平
均

67.

2
歳
で
す（
日
本
透
析
医
学
会
調
べ
）。

高
齢
化
に
つ
れ
て
A
D
L（
日
常
生
活
動

作
）が
低
下
し
、自
分
で
動
け
な
い
人
が

増
え
て
い
き
ま
す
。避
難
に
関
し
て
、宿
泊

や
搬
送
手
段
な
ど
に
つ
い
て
は
医
療
サ
イ

ド
の
み
で
は
対
応
が
で
き
ま
せ
ん
の
で
、

行
政
と
連
携
し
な
が
ら
災
害
対
策
を
立

案
す
る
必
要
が
あ
る
と
考
え
て
い
ま
す
。

そ
し
て
、患
者
さ
ん
自
身
の
自
覚
も
重
要

で
、ふ
だ
ん
か
ら
自
己
管
理
を
行
い
、災
害

時
の
心
構
え
や
準
備
を
し
て
お
い
て

ほ
し
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。臨
時
透
析
に

備
え
て
透
析
施
設
か
ら
配
布
さ
れ
る

「
透
析
患
者
カ
ー
ド
」な
ど
の
治
療
情
報

や
薬
の
携
帯
も
必
要
で
す
。災
害
時
に
は
、

通
院
し
て
い
る
施
設
か
、そ
れ
が
無
理

な
ら
ば
近
く
で
透
析
を
行
っ
て
い
る
医
療

施
設
に
た
ど
り
着
い
て
ほ
し
い
と
考
え
て

い
ま
す
。そ
こ
で
透
析
を
受
け
ら
れ
な
く

て
も
、避
難
透
析
に
つ
な
ぐ
こ
と
が
で
き

ま
す
。

そ
の
た
め
に
も
、全
腎
協
に
は
患
者
さ
ん

や
家
族
に
向
け
て
の
啓
発
活
動
を
行
っ
て

も
ら
い
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。私
が

監
修
し
た
患
者
向
け
の
災
害
対
策
の

D
V
D
を
全
腎
協
で
配
布
す
る
計
画
も

進
ん
で
い
る
よ
う
で
す
。私
た
ち
に
は

さ
ま
ざ
ま
な
ノ
ウ
ハ
ウ
も
あ
り
ま
す
し
、

講
演
な
ど
の
必
要
が
あ
れ
ば
進
ん
で

協
力
し
た
い
で
す
。災
害
対
策
は
難
し
い

も
の
で
あ
る
こ
と
を
覚
悟
し
て
、私
た
ち

も
で
き
る
こ
と
に
は
す
べ
て
取
り
組
む
と

い
う
思
い
で
す
。

公益社団法人 日本透析医会 
常任理事
災害時透析医療対策委員会
委員長
山川 智之 さん

まねきねこの視点まねきねこの視点 取材を
終えて

災
害
に
対
す
る
危
機
意
識
は
患
者

の
側
で
も
医
療
者
の
側
で
も
高
く
、

早
く
か
ら
行
政
な
ど
に
活
発
な
働
き

か
け
が
行
わ
れ
、近
年
の
大
き
な

災
害
の
教
訓
も
活
か
し
な
が
ら

対
策
が
進
ん
で
き
た
こ
と
が
わ
か
り

ま
し
た
。透
析
患
者
は
31
万
人
い
る

と
言
わ
れ
、ま
た
高
齢
化
も
進
ん
で

い
る
こ
と
、都
市
部
で
の
豪
雪
や

ゲ
リ
ラ
豪
雨
な
ど
従
来
と
は
異
な

る
災
害
も
増
え
て
い
る
こ
と
な
ど
か

ら
、当
事
者
の
視
点
で
医
療
者
と

行
政
、患
者
や
家
族
、一
般
の
人
た
ち

と
を
つ
な
い
で
い
く
患
者
団
体
が

果
た
す
役
割
は
大
き
い
の
で
は
な
い

か
と
感
じ
ま
し
た
。

一般社団法人 全国腎臓病協議会

すべての腎臓患者の医療と生活の向上を目的と
して結成された、透析患者を中心とする患者団体。
現在、全国の会員数は約9万人。

公益社団法人 日本透析医会

1979年、都道府県透析医会連合会として発足。
2012年に公益社団法人認可。



第22回
北陸学習会
ｉｎ  富山

「
伝
え
る
力
」を
テ
ー
マ
に
、新
し
く

模
擬
講
演
に
取
り
組
み
、全
員
で
検
討
す
る

（
2
0
1
4
年 

9
月
6
日
）

第
22
回
北
陸
学
習
会
が
富
山
県
の
高
岡
市

生
涯
学
習
セ
ン
タ
ー
に
お
い
て
開
催
さ
れ
ま

し
た
。前
回
の
学
習
会
を
踏
襲
し
、「
伝
え
る

力
を
つ
け
る 
〜
社
会
に
信
頼
さ
れ
る
ヘ
ル
ス

ケ
ア
関
連
団
体
と
な
る
た
め
に
〜
」を
テ
ー
マ

に
設
定
。今
回
は
医
療
・
福
祉
関
係
者
、看
護

学
生
を
対
象
に
想
定
し
、患
者
の
現
状
や

患
者
団
体
の
活
動
を
伝
え
る
た
め
の
模
擬

講
演
を
行
い
ま
し
た
。

最
初
に
全
国
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
友
の
会 
石
川

県
支
部
の
伊
東
正
夫
さ
ん
が
、発
症
時
の
症

状
の
気
づ
き
、医
師
の
告
知
に
対
し
て
求
め

る
配
慮
な
ど
に
つ
い
て
発
表
し
ま
し
た
。そ
の

後
、2
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
内
容
を
検
討

す
る
中
で
、「
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
の
特
徴
の
ひ

と
つ
で
あ
る
、語
尾
が
は
っ
き
り
し
な
い
こ
と

を
講
演
前
に
伝
え
て
は
ど
う
か
」「
対
象
者
へ

の
ポ
イ
ン
ト
を
絞
り
切
れ
て
い
な
い
」「
人
柄

を
感
じ
さ
せ
る
訥
々
と
し
た
語
り
は
好
感
度

が
増
す
」な
ど
の
意
見
が
出
さ
れ
ま
し
た
。

続
い
て
富
山
I
B
D
の
岡
島
靖
幸
さ
ん
が
、

潰
瘍
性
大
腸
炎
の
症
状
、治
療
の
選
択
肢
、

入
退
院
と
手
術
を
繰
り
返
す
中
で
の
心
身

の
苦
し
さ
や
、入
院
中
に
富
山
I
B
D
で
自

分
に
で
き
る
こ
と
が
あ
る
こ
と
へ
気
づ
い
た
こ

と
な
ど
に
つ
い
て
、プ
レ
ゼ
ン
テ
ー
シ
ョ
ン
ソ
フ

ト
を
使
い
発
表
し
ま
し
た
。そ
の
後
、発
表

に
対
し
て
グ
ル
ー
プ
検
討
に
入
り
、「
病
気
の

説
明
に
時
間
を
取
り
す
ぎ
て
い
る
」「
治
療

だ
け
で
な
く
心
の
ケ
ア
の
大
切
さ
を
盛
り
込

む
と
良
い
」「
暗
く
な
り
が
ち
な
話
を
明
る
い

雰
囲
気
で
聞
か
せ
た
の
が
良
か
っ
た
」な
ど
、

甘
辛
取
り
混
ぜ
た
感
想
が
挙
が
り
ま
し
た
。

次
回
か
ら
も
模
擬
講
演
を
継
続
す
る
こ
と

を
了
承
し
、講
演
時
間
や
対
象
者
の
設
定

（
一
般
市
民
、一
般
の
高
校
・
大
学
生
、企
業
の

労
働
組
合
等
も
想
定
）な
ど
を
検
討
。

終
始
、活
発
な
発
言
と
笑
い
声
の
絶
え
な
い

学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

第30回
関東学習会
ｉｎ  東京

相
談
事
例
を
題
材
に
取
り
上
げ

背
景
を
深
く
掘
り
下
げ
た
討
論
を
実
施

（
2
0
1
4
年
10
月
5
日
）

第
30
回
関
東
学
習
会
が
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー

株
式
会
社
本
社
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回

は
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
相
談
事
の
背
景
要
因

を
探
る
」を
テ
ー
マ
に
グ
ル
ー
プ
討
論
を
行
い

ま
し
た
。自
分
や
仲
間
の
体
験
を
題
材
に
、

相
談
を
受
け
た
時
に
ど
の
よ
う
な
行
動
が

と
れ
る
の
か
考
え
を
出
し
合
い
、視
点
の
広

が
り
を
持
て
る
よ
う
に
な
ろ
う
と
い
う
の
が

そ
の
目
的
で
す
。

グ
ル
ー
プ
討
論
の
題
材
と
し
て
取
り
上
げ
た

の
は
、遺
伝
性
神
経
難
病
の
患
者
団
体
で
の

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
事
例
で
す
。「
相
談
者
の一
番

の
悩
み
は
何
か
」「
何
を
希
望
し
て
い
る
の
か
」

「
現
実
と
希
望
の
落
差
の
背
景
に
あ
る
も
の

は
何
か
」「
相
談
者
が
前
に
進
む
に
は
ど
う

助
言
す
れ
ば
い
い
の
か
」「
相
談
以
外
の
方
法

で
対
応
す
べ
き
課
題
は
あ
る
か
」な
ど
、相
談

の
解
析
が
行
わ
れ
、ど
の
よ
う
な

働
き
か
け
が
有
効
な
の
か
が
話
し

合
わ
れ
ま
し
た
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

と
し
て
相
談
に
対
応
す
る〝
聴
き

方
や
答
え
方
の
ス
キ
ル
〞よ
り
、相

談
者
の
立
場
に
な
り〝
相
談
者
が

患
者
団
体
に
何
を
求
め
て
い
る
の

か
〞〝
何
を
期
待
し
て
い
る
の
か
〞

〝
ど
う
い
う
気
持
ち
だ
っ
た
の
か
〞

を
探
り
、深
め
て
い
く
デ
ィ
ス
カ
ッ

シ
ョ
ン
が
行
わ
れ
ま
し
た
。ま
た
、

そ
れ
ぞ
れ
の
所
属
団
体
で
の
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
や
相
談
、団
体
運
営

な
ど
の
現
状
や
課
題
に
つ
い
て
の

意
見
交
換
も
あ
り
ま
し
た
。

全
体
討
論
で
は
、メ
ー
ル
、電
話
、直
接
対
面

で
の
相
談
対
応
が
取
り
上
げ
ら
れ
ま
し
た
。

メ
ー
ル
で
の
相
談
は
、相
談
を
受
け
る
側
は

対
応
し
や
す
い
が
、顔
が
見
え
な
い
の
で
理
解

が
深
ま
り
に
く
い
。電
話
や
対
面
で
の
相
談

で
は
、コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
は
取
り
や
す
い
が

相
談
を
受
け
る
側
の
負
担
が
重
い
な
ど
、そ
れ

ぞ
れ
メ
リ
ッ
ト
や
デ
メ
リ
ッ
ト
が
あ
る
こ
と
も

話
し
合
わ
れ
ま
し
た
。今
回
、事
例
を
提
供

し
た
団
体
か
ら
は
、電
話
で
の
相
談
対
応
は

会
員
に
限
っ
て
い
る
こ
と
、メ
ー
ル
相
談
に
つ
い

て
は
複
数
の
役
員
で
検
討
し
て
か
ら
回
答
し
て

い
る
こ
と
な
ど
の
補
足
説
明
が
あ
り
ま
し
た
。

学
習
会
を
総
括
し
て
、参
加
者
か
ら
は「
問

題
が
掘
り
下
げ
ら
れ
て
、真
の
問
題
点
が
見

え
て
良
か
っ
た
」「
自
分
に
引
き
寄
せ
て
考
え

る
こ
と
が
で
き
た
」「
人
の
心
の
裏
側
を
掘
り

下
げ
る
経
験
が
貴
重
だ
っ
た
」な
ど
の
感
想

が
述
べ
ら
れ
ま
し
た
。初
参
加
し
た
メ
ン
バ
ー

も
含
め
て
積
極
的
に
発
言
し
、発
表
す
る

姿
勢
も
印
象
的
で
し
た
。

■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群ネットワーク
■NPO法人 東京難病団体連絡協議会
■東京都脊柱靱帯骨化症患者会
■あすなろ会
■（一社）全国心臓病の子どもを守る会
■（公社）日本オストミー協会 横浜市支部
■（公社）全国脊髄損傷者連合会
■NPO法人 線維筋痛症友の会
　千葉県部会（準備室）
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）

参加団体

■わかち会（とやまSCD・MSA友の会）
■全国パーキンソン病友の会
　富山県支部・石川県支部
■日本ALS協会 富山県支部
■富山IBD
■石川県OPLL友の会
　（後縦靱帯骨化症）
■NPO法人 難病ネットワークとやま
■ハレバレ会（福井SCD）
■（公社）日本リウマチ友の会
　富山支部
■富山県後縦靱帯骨化症患者家族会

参加団体



  活動紹介  第37回（2014）

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

第31回
関西学習会
ｉｎ  大阪

ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
参
加
者
か
ら
の
報
告
を
受
け

分
科
会
発
表
の
内
容
に
つ
い
て
話
し
合
う

（
2
0
1
4
年
11
月
2
日
）

第
31
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
、去
る

10
月
25
日
・
26
日
に
開
催
さ
れ
た
第
14
回

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の
報

告
会
と
し
て
、関
西
学
習
会
か
ら
参
加
し
た

4
名
が
、感
想
と
分
科
会
で
の
グ
ル
ー
プ
発

表
の
内
容
を
報
告
し
ま
し
た
。

「
協
働
」と
い
う
テ
ー
マ
で
、医
療
、就
労
支
援
、

地
域
、地
域
の
災
害
対
策
の
各
分
野
に
お
い

て
、患
者
団
体
は
ど
ん
な
か
か
わ
り
方
が
で

き
、よ
り
良
い
環
境
を
築
い
て
い
け
る
の
か
に

つ
い
て
、全
国
の
患
者
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
が
話

し
合
っ
た
今
回
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
。参
加
者

か
ら
は「
最
初
は
漠
然
と
し
た
イ
メ
ー
ジ
だっ
た

が
、話
し
合
う
中
で
具
体
的
に
で
き
る
こ
と

が
見
え
て
き
た
」「
ど
う
す
れ
ば
子
ど
も
た

ち
が
普
通
に
就
学
で
き
る
の
か
。学
校
を
は

じ
め
地
域
と
協
働
す
る
に
は
、内
部
疾
患
で

も
精
神
障
が
い
で
も
、疾
患
の
違
い
は
関
係

な
い
と
思
っ
た
」と
い
う
感
想
が
発
表
さ
れ
ま

し
た
。グ
ル
ー
プ
発
表
の
報
告
を
聞
い
た
後
、

今
回
の
学
習
会
参
加
者
か
ら
は「
災
害
対
策

で
の
個
人
情
報
保
護
は
自
治
体
に
よ
っ
て
温

度
差
が
大
き
い
。〝
受
援
力
の
育
成
〞と
い
う

言
葉
か
ら
、病
気
を
オ
ー
プ
ン
に
す
る
必
要

性
に
つ
い
て
考
え
さ
せ
ら
れ
た
」「
協
働
で
き

て
い
る
こ
と
や
、新
た
に
協
働
で
き
る
ケ
ー
ス

が
あ
る
こ
と
へ
の
気
づ
き
が
あ
り
、自
分
の
団

体
に
持
ち
帰
っ
て
話
し
合
い
た
い
」な
ど
の
意

見
が
出
ま
し
た
。

後
半
は
、関
西
学
習
会
が
取
り
組
む
模
擬

講
演
を
基
に
作
成
を
進
め
て
い
る「
講
演
の

ポ
イ
ン
ト
」の
見
直
し
と
活
用
法
に
つ
い
て
話

し
合
わ
れ
ま
し
た
。「
命
の
授
業
」「
遺
伝
」

「
小
児
慢
性
疾
患
」な
ど
、各
々
が
ど
ん
な
内
容

を
話
せ
る
か
、講
演
の
カ
テ
ゴ
リ
ー
な
ど
を

把
握
す
る
た
め
に
、メ
ー
リ
ン
グ
リ
ス
ト
を
使

っ
て
ア
ン
ケ
ー
ト
を
実
施
し
、次
回
学
習
会
で

は
講
演
者
リ
ス
ト一覧
を
ま
と
め
て
い
く
と
い

う
方
向
性
が
決
ま
り
ま
し
た
。

■日本ハンチントン病ネットワーク
　（JHDN）
■NPO法人 日本マルファン協会
■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
■ひょうごセルフヘルプ支援センター
■しらさぎアイアイ会
■NPO法人  発達障害をもつ大人の会
　（DDAC）
■全国膠原病友の会 大阪支部
■ドリームファクトリー

参加団体

第8回
四国学習会
ｉｎ  高知

多
発
性
硬
化
症
、膠
原
病
の

2
つ
の
テ
ー
マ
に
よ
る
模
擬
講
演
を
通
し
て

全
員
で
討
論
を
行
う

（
2
0
1
4
年
11
月
23
日
）

第
8
回
四
国
学
習
会
が
、高
知
市
の
高
知

市
文
化
プ
ラ
ザ
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回

は
模
擬
講
演
を
テ
ー
マ
に
設
定
し
、ま
ず
徳

島
多
発
性
硬
化
症
友
の
会
の
高
津
正
一
郎
さ

ん
が「
私
の
病
気
」に
つ
い
て
、続
い
て
全
国
膠

原
病
友
の
会 

高
知
支
部
の
竹
島
和
賀
子
さ

ん
が「
子
ど
も
が
難
病
と
言
わ
れ
て
」と
題
し

て
講
演
を
行
い
ま
し
た
。

聞
く
側
は
講
演
中
に
そ
れ
ぞ
れ
の
感
想
を

付
箋
に
メ
モ
書
き
し
、終
了
後
に
ボ
ー
ド
に

貼
り
、そ
の
後
、進
行
役
を
設
定
し
て
全
体

討
論
を
実
施
。ま
ず
、講
演
者
自
身
が
感
想

を
述
べ
ま
し
た
。高
津
さ
ん
は「
話
し
た
い
こ

と
を
箇
条
書
き
に
し
て
、発
表
用
ス
ラ
イ
ド

1
ペ
ー
ジ
に
ど
れ
だ
け
の
時
間
を
要
す
る
か

ペ
ー
ス
配
分
を
考
え
な
が
ら
作
成
し
て
い
た

が
、や
は
り
人
前
で
話
す
と
、伝
え
た
い
と

思
っ
て
い
た
こ
と
を
す
べ
て
は
話
せ
な
い
も
の

だ
と
実
感
し
た
」と
感
想
を
述
べ
、ま
た
、竹
島

さ
ん
は「
疾
患
説
明
や
患
者
団
体
活
動
に
つ
い

て
よ
り
も
、親
子
の
思
い
に
重
点
を
置
い
た

構
成
に
し
た
。予
定
し
て
い
た
時
間
よ
り
も

早
く
終
わ
り
、言
葉
が
足
り
な
か
っ
た
」と

講
演
の
難
し
さ
を
語
り
ま
し
た
。

参
加
者
か
ら
の
感
想
で
は「
多
発
性
硬
化
症

の
症
状
の
ひ
と
つ
で
あ
る
視
覚
障
害
に
つ
い
て

今
ま
で
見
え
て
い
た
も
の
が
ど
ん
な
見
え
方

に
変
わ
る
か
を
写
真
で
紹
介
し
た
の
は
と
て
も

効
果
的
だ
っ
た
」「
ス
ラ
イ
ド
に
は
、子
ど
も
自

身
の
言
葉
を
ス
ト
レ
ー
ト
に
表
記
し
た
方
が

効
果
的
で
は
な
い
か
」「
親
と
子
ど
も
の
心
の

葛
藤
が
伝
わ
っ
て
き
た
」「
2
つ
の
疾
患
と
も

に
複
雑
で
説
明
に
工
夫
が
必
要
」な
ど
が
挙
げ

ら
れ
ま
し
た
。そ
の
後
の
ま
と
め
で
は
、時
間

を
守
る
、伝
え
た
い
力
点
を
整
理
す
る
な
ど

の
講
演
時
の
基
本
的
な
ポ
イ
ン
ト
を
確
認
。

次
回
も
引
き
続
き
模
擬
講
演
を
行
い
、講
演

の
対
象
者
を
看
護
・
福
祉
系
の
学
生
に
絞
る

こ
と
を
決
定
し
、閉
会
し
ま
し
た
。

■（公社）日本リウマチ友の会
　徳島支部
■徳島県脊柱靱帯骨化症友の会
■徳島多発性硬化症友の会
■パーキンソン仲間の会 オリーブ
■全国筋無力症友の会 大阪支部 
　高知連絡会
■全国膠原病友の会 高知支部
■中枢性尿崩症（CDI）の会
■全国パーキンソン病友の会
　高知県支部

参加団体



    活動紹介  第37回（2014）
活 動 紹 介ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

第11回
東海学習会
ｉｎ  愛知

中
央
世
話
人
の
講
演
な
ど
を
通
じ
て

V
H
O-

n
e
t
の
活
動
の
原
点
を
確
認
し

学
習
会
の
今
後
の
方
向
性
を
話
し
合
う

（
2
0
1
4
年
11
月
30
日
）

第
11
回
東
海
学
習
会
が
、名
古
屋
市
の
ウ
ィ
ル

あ
い
ち
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。東
海
学
習
会

は
2
0
0
7
年
の
発
足
当
初
か
ら
会
員
の

多
く
が
難
病
連
に
所
属
し
、各
県
の
難
病
連

と
協
力
し
な
が
ら
運
営
を
し
て
き
た
と
い
う

特
徴
が
あ
り
ま
す
。会
を
重
ね
る
う
ち
に

難
病
連
と
V
H
O-

ne
t
の
目
的
に
対
す
る

認
識
が
曖
昧
に
な
っ
て
い
る
の
で
は
と
い
う

観
点
か
ら
、今
回
、全
会
員
に
V
H
O-
ne
t

の
活
動
を
改
め
て
理
解
し
て
も
ら
う
こ
と
を

テ
ー
マ
に
設
定
。

ま
ず
、V
H
O-

ne
t
の
中
央
世
話
人
で
あ
り
、

公
益
社
団
法
人
や
ど
か
り
の
里
の
増
田
一
世

さ
ん
が「
V
H
O-

ne
t
の
歩
み
」と
題
し
た

講
演
を
行
い
ま
し
た
。V
H
O-

ne
t
の
誕

生
か
ら
、そ
の
歩
み
の
中
で
大
切
に
し
て
き

た
思
い
、V
H
O-

ne
t
も
編
集
に
か
か
わ
っ

た
書
籍『
患
者
と
作
る
医
学
の
教
科
書
』や
、

毎
年
開
催
さ
れ
て
い
る
ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
な
ど
の
成
果
、会
則
の
改
定
な

ど
に
よ
る
さ
ら
な
る
継
続
・
発
展
への
姿
勢
を

語
り
ま
し
た
。続
い
て
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式

会
社
の
喜
島
智
香
子
さ
ん
が
、企
業
の
社

会
貢
献
活
動
と
し
て
、企
業
と
患
者
・
障

が
い
者
団
体
の
パ
ー
ト
ナ
ー
シ
ッ
プ
の
確
立
を

目
指
す
V
H
O-
ne
t
へ
の
取
り
組
み
に
つ
い

て
解
説
。そ
の
後
、2
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

話
し
合
い
の
中
で
は「
こ
れ
ま
で
の
学
習
会
を

通
じ
て
他
の
患
者
団
体
と
交
流
で
き
、ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
が
広
が
っ
た
」「
難
病
連
に
は
加
入
し

て
い
な
い
の
で
学
習
会
へ
の
参
加
に
は
違
和
感

が
あ
っ
た
が
、今
日
の
話
し
合
い
で
理
解
が
深

ま
っ
た
」「
難
病
連
で
は
で
き
な
い
こ
と
も

V
H
O-

ne
t
な
ら
可
能
で
、そ
の
逆
も
あ

る
こ
と
に
気
づ
い
た
」な
ど
の
前
向
き
な
意
見

が
多
く
出
さ
れ
ま
し
た
。

原
点
に
立
ち
返
り
、V
H
O-

ne
t
の
活
動

目
的
を
再
認
識
す
る
機
会
を
得
て
、有
意
義

な
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

■NPO法人 愛知県難病団体連合会
■東海脊髄小脳変性症友の会
■CMT友の会
■NPO法人 静岡県難病団体連絡
　協議会
■ポリオ友の会 東海
■静岡市難病障害者協議会
■愛知県脊柱靱帯骨化症患者・
　家族の会（あおぞら会）
■プラダー・ウィリー症候群児・者
　親の会「竹の子の会」
■全国パーキンソン病友の会
　静岡県支部
■Fabry NEXT

参加団体

第24回
沖縄学習会
ｉｎ  沖縄

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
成
功・失
敗
事
例
の
内
容
を

時
間
を
か
け
て
じ
っ
く
り
と
精
査

2
0
1
5
年
度
で
の
成
果
物
完
成
を
目
指
す

（
2
0
1
4
年
12
月
13・14
日
）

第
24
回
沖
縄
学
習
会
が
、那
覇
市
の
か
ん
ぽ

の
宿
で
、1
泊
2
日
の
拡
大
学
習
会
と
し

て
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
は
第
18
回
学
習

会
か
ら
計
5
回
の
学
習
会
で
取
り
上
げ
て

き
た「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
成
功
・
失
敗
事
例
」

を
、事
例
集
と
し
て
ま
と
め
る
た
め
の
作
業

が
行
わ
れ
ま
し
た
。

事
前
に
、運
営
委
員
と
沖
縄
国
際
大
学
教
授

で
臨
床
心
理
士
の
上
田
幸
彦
さ
ん
が
9
つ
の

事
例
に
絞
り
込
み
、個
人
が
特
定
で
き
な
い

よ
う
に
相
談
内
容
を
フ
ィ
ク
シ
ョン
化
し
た
文

章
と
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
ポ
イ
ン
ト
を
ま
と
め

た
も
の
を
用
意
。2
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て

各
事
例
の
内
容
を
検
討
し
ま
し
た
。疾
患
名・

職
業
・
年
齢
を
入
れ
る
べ
き
か
、内
容
や
表
現

の
修
正
点
、ポ
イ
ン
ト
の
追
加
や
削
除
な
ど
に

つ
い
て
話
し
合
い
、よ
り
汎
用
性
の
高
い
事
例

集
に
仕
上
げ
る
た
め
の
精
査
を
行
い
ま
し
た
。

思
い
の
ほ
か
、時
間
を
要
し
、2
日
間
で
検
討

で
き
た
の
は
各
グ
ル
ー
プ
2
事
例
ず
つ
の
計

4
事
例
で
し
た
が
、そ
れ
だ
け
難
し
く
時
間
が

か
か
る
作
業
で
あ
る
こ
と
を
実
感
し
ま
し
た
。

翌
日
は
修
正
し
た
原
稿
を
プ
ロ
ジ
ェ
ク
タ
ー

で
映
し
、ど
の
部
分
を
、な
ぜ
修
正
・
追
加
・

削
除
し
た
の
か
を
発
表
し
合
い
、さ
ら
に

取
捨
選
択
し
、文
言
を
選
ぶ
な
ど
全
員
で

検
討
を
行
い
ま
し
た
。こ
こ
で
も
時
間
を
要

し
、結
果
的
に
、ほ
ぼ
完
成
形
に
近
づ
け
る
こ

と
が
で
き
た
の
は
2
事
例
で
し
た
。し
か
し
、

議
論
を
す
る
と
い
う
プ
ロ
セ
ス
を
経
て
、そ

れ
ぞ
れ
の
患
者
団
体
で
相
談
業
務
に
即
活

か
せ
る
よ
う
な
事
柄
も
含
め
た
多
く
の
気

づ
き
が
あ
り
、そ
れ
を
全
員
で
共
有
で
き
た

こ
と
な
ど
、た
く
さ
ん
の
成
果
を
得
る
こ

と
が
で
き
ま
し
た
。

今
後
も
残
り
の
事
例
検
討
を
続
け
、成
果

物
と
し
て
仕
上
げ
、し
か
る
べ
き
人
や
機
関

に
配
布
す
る
こ
と
を

2
0
1
5
年
度
の
目
標

に
決
定
し
、充
実
し
た

2
日
間
を
終
え
ま
し
た
。

■もやの会 沖縄ブロック
■日本ALS協会 沖縄県支部
■全国膠原病友の会 沖縄県支部
■認定NPO法人 アンビシャス

参加団体



医学生、看護学生などを対象に、また、教育機関にとどまらず学会や医療セミナーなど
のさまざまな場で、患者やその家族が自らの体験を語る「患者講師」の活動が広がっ
ています。これを受けてVHO-netでは、講演依頼があれば対応できる体制づくり
を目指して活動しています。疾患や生活、社会環境や患者団体を通しての活動などを
「生の声」で語る。そこには教科書や論文に載っていない切実な思いや、一人ひとりの
生き方が息づいています。医療・福祉の現場、市民社会に種を蒔き、それが芽生え、
大樹へと育っていく。そんな患者講師の活動を紹介していきます。

ど
ん
な
医
療
者
に
な
っ
て
ほ
し
い
か

患
者
・
家
族
の
立
場
か
ら

本
気
で
話
す

日
本
ハ
ン
チ
ン
ト
ン
病
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク（
以
下
、

J
H
D
N
）は
私
の
親
族
が
代
表
と
な
り

2
0
0
0
年
に
設
立
し
ま
し
た
。代
表
が
突
然
、

事
故
で
亡
く
な
り
、予
定
し
て
い
た
学
会
で
の

講
演
を
私
が
代
わ
り
に
行
う
こ
と
に
な
り
ま
し

た
。用
意
し
て
も
ら
っ
た
原
稿
を
棒
読
み
し
た

こ
と
を
覚
え
て
い
ま
す
。そ
れ
に
も
か
か
わ
ら
ず

終
了
後
、医
師
や
看
護
師
に
取
り
囲
ま
れ
、「
初

め
て
当
事
者
の
方
に
お
目
に
か
か
り
ま
し
た
」

「
ぜ
ひ
、う
ち
の
大
学
で
講
演
し
て
く
だ
さ
い
」と

言
わ
れ
、こ
ん
な
に
関
心
を
も
って
く
れ
て
い
る
の

か
と
驚
き
ま
し
た
。私
は「a
t-

r
i
s
k（
発
症

す
る
可
能
性
が
あ
る
）」の
立
場
で
す
が
、当
事

者
が
実
名
で
人
前
に
出
る
ケ
ー
ス
が
そ
れ
ま
で

な
か
っ
た
の
で
す
。た
だ
、そ
の
後
に
依
頼
さ
れ

た
講
演
で
も
、患
者
や
家
族
の
思
い
を
語
る
技
量

も
ゆ
と
り
も
あ
り
ま
せ
ん
で
し
た
。

と
こ
ろ
が
、2
0
0
3
年
か
ら
千
葉
大
学
に
患
者

講
師
と
し
て
毎
年
呼
ば
れ
る
よ
う
に
なって
か
ら
、

徐
々
に
自
分
の
思
い
を
伝
え
る
ス
タ
イ
ル
に
変
化

し
て
い
き
ま
し
た
。こ
う
い
う
医
療
者
に
な
っ
て

ほ
し
い
と
本
気
で
思
っ
て
い
る
こ
と
を
、懸
命
に

語
る
。こ
ち
ら
が
本
気
だ
と
聞
く
人
も
本
気
で

聞
い
て
く
れ
る
、伝
わ
る
の
だ
と
実
感
し
ま
し
た
。

患
者
団
体
で
の
活
動
体
験
を

講
演
の
内
容
に
反
映

同
時
期
に
J
H
D
N
の
活
動
と
し
て
電
話
相
談

を
開
始
し
ま
し
た
。そ
し
て
、介
護
に
つ
い
て
、

a
t-

r
i
s
k
の
人
が
遺
伝
子
検
査
を
受
け
る

か
ど
う
か
の
悩
み
、大
人
よ
り
も
重
い
症
状
が

出
る
若
年
性
ハ
ン
チ
ン
ト
ン
病
に
つ
い
て
な
ど
、い

ろ
い
ろ
な
事
例
や
患
者
・
家
族
の
苦
し
み
、葛
藤

に
触
れ
、講
演
に
反
映
し
て
い
く
よ
う
に
な
り

ま
し
た
。私
は
会
員
の
言
葉
を
代
弁
し
て
い
る
、

そ
こ
に一
番
の
力
点
を
置
い
て
語
る
。そ
の
気
持

ち
が
強
く
な
る
に
つ
れ
緊
張
が
と
け
、発
表
ス
ラ

イ
ド
に
も
改
良
を
加
え
て
い
き
ま
し
た
。

2
0
0
4
年
に
発
足
し
た
V
H
O-

ne
t
の
関
西

学
習
会
で
は
、患
者
の
声
を
医
学
教
育
に
組
み

込
む
た
め
の
模
擬
講
演
を
続
け
て
い
ま
す
。他

団
体
の
講
演
を
聞
く
こ
と
で
触
発
さ
れ
ま
す
。

あ
る
網
膜
色
素
変
性
症
の
団
体
の
方
が
模
擬
講

演
さ
れ
た
時
、視
覚
障
害
が
あ
る
の
で
パ
ソ
コ
ン

を
使
用
せ
ず
に
話
を
さ
れ
ま
し
た
。そ
れ
に
よ
っ

て
聞
く
側
の
集
中
力
が
高
ま
り
、内
容
が
記
憶

に
残
る
こ
と
を
経
験
し
ま
し
た
。ま
た
、す
で
に

患
者
講
師
の
経
験
豊
富
な
方
も
い
て
、そ
の
活
動

が
き
っ
か
け
で
医
療
制
度
を
変
え
る
こ
と
に
つ
な

が
っ
た
事
例
も
あ
り
ま
し
た
。患
者
が
語
る
こ
と

の
影
響
力
を
改
め
て
実
感
し
ま
し
た
。

理
解
し
て
ほ
し
い

つ
な
が
り
た
い
と
い
う

思
い
を
も
っ
て
、前
へ

あ
る
大
学
の
医
学
系
研
究
科
で
の
講
演
後
、感

想
の
中
に「
基
礎
研
究
を
す
る
こ
と
へ
の
モ
チ

ベ
ー
シ
ョン
が
上
が
っ
た
。顕
微
鏡
の
向
こ
う
側
が

初
め
て
見
え
た
」と
い
う
言
葉
が
あ
り
ま
し
た
。

す
ご
く
う
れ
し
かっ
た
で
す
ね
。講
演
を
続
け
て

い
る
と
、マ
ン
ネ
リ
化
し
て
い
る
と
思
う
こ
と
も

あ
り
ま
す
が
、気
合
い
を
入
れ
な
け
れ
ば
と
、

思
い
を
新
た
に
し
ま
す
。質
疑
応
答
の
時
間
を

多
め
に
取
れ
る
よ
う
に
構
成
し
、途
中
み
な
で

語
り
合
う
時
間
を
も
つ
工
夫
な
ど
も
し
て
い
ま
す
。

関
西
学
習
会
で
は
今
、よ
り
良
い
講
演
の
ポ
イ

ン
ト
集
を
ま
と
め
て
い
ま
す
。内
容
、構
成
、話
す

ス
ピ
ー
ド
…
。検
討
す
る
項
目
が
想
像
以
上
に
た
く

さ
ん
あ
る
こ
と
に
驚
き
ま
し
た（
笑
）。伝
え
る

こ
と
で
理
解
し
て
も
ら
え
る
、つ
な
が
る
。そ
こ

か
ら
前
に
進
む
こ
と
を
信
じ
て
、こ
れ
か
ら
も

患
者
講
師
と
い
う
役
割
を
深
耕
し
て
い
き
た
い

と
思
って
い
ま
す
。

患者講師 File

●与えられた時間を守る
●聞く人が話に集中できる
　よう、派手な服装は避ける
●自分の言葉で自分の体験
　を語る
●質疑応答の時間をつくる

伝えるためのコツ

ハンチントン病は、日本人では
100万人に5～6人未満とい
う遺伝性の希少難病。物事
に対する認識力の喪失、不
随意運動、抑うつなどの症状
が現れ、個人差はあるが進行
するにつれ介助・介護が必要
となり、ほとんどの場合、家族
が自宅で介護している。

中井 伴子 さん
日本ハンチントン病ネットワーク
相談役・代表補佐
VHO-net関西学習会 運営委員



 　
　
　
　
効
果
的
な
会
議
運
営
、望
ま
し
い
対
人
関
係
の
構
築
を
学
ぶ

進
行
役
＆
ア
サ
ー
シ
ョ
ン
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
研
修
会

2
0
1
4
年
9
月
27
日
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社 

ア
ポ
ロ
・
ラ
ー
ニ
ン
グ
セ
ン
タ
ー（
東
京
都
）に
お
い
て
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
研
修
担
当
部
署
の
協
力
で「
進
行
役 

＆ 
ア
サ
ー
シ
ョ
ン
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
研
修
会
」が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。こ
れ
は
、V
H
O-

n
e
t
の
メ
ン
バ
ー
を
対
象
に
、よ
り
良
い
会
議
の
進
行
法
や
、お
互
い
を
尊
重
し
な

が
ら
率
直
に
自
己
表
現
す
る
方
法
を
学
び
、地
域
学
習
会
や
各
団
体
の
会
議
等
に
活
か
す
こ
と
を
目
的
と
し
た
も
の
で
す
。団
体
運
営
の
参
考
に
ご
紹
介
し
ま
す
。

進
行
役
は
、聞
く
・
見
る
・
応
え
る
・
尋
ね
る

と
い
う
4
つ
の
力
を
使
っ
て
、「
参
加
者
の
意

志
を
尊
重
し
て
、全
員
か
ら
の
発
言
を
促

す
」「
ス
ム
ー
ズ
な
進
行
で
、時
間
内
に
終
了

す
る
」「
中
立
的
な
立
場
で
参
加
者
の
自
主

性
を
引
き
出
す
」「
成
果
物
に
全
員
で
か
か

わ
り
、行
動
に
つ
な
げ
る
よ
う
促
す
」と
い
う

役
割
を
果
た
す
。

進
行
役
が
う
ま
く
機
能
す
る
こ
と
に
よ
り
、

成
果
達
成
ま
で
の
時
間
を
短
縮
す
る
、参
加

者
の
自
律
性
を
育
み
、個
人
を
活
性
化
し
、

相
乗
効
果
を
発
揮
す
る
な
ど
の
効
果
が
期

待
で
き
る
。最
近
は
、常
に
中
立
的
で
あ
る

よ
り
、議
論
の
進
め
方（
プ
ロ
セ
ス
）に
関
与
し
、

あ
る
程
度
自
分
の
意
見
や
参
加
者
全
員
の

参
画
意
識
を
高
め
る
た
め
の
意
見
を
述
べ
て

方
向
付
け
を
す
る
、ア
ク
テ
ィ
ブ
・
フ
ァ
シ
リ

テ
ー
シ
ョン
が
求
め
ら
れ
る
。

■
社
会
的
手
抜
き　
私
ひ
と
り
ぐ
ら
い
参
加

　

し
な
く
て
も
良
い
だ
ろ
う
と
い
う
心
理
に

　

陥
る
現
象

■
感
情
的
対
立　
〝
意
見
の
対
立
〞で
は
な
く
、

　
〝
あ
い
つ
は
嫌
い
〞に
根
ざ
し
た
対
立

■
声
高
少
数
者
の
影
響　
〝
声
の
大
き
な
〞

　
〝
目
立
つ
〞意
見
に
目
を
奪
わ
れ
て
、〝
声

　

の
小
さ
な
〞〝
目
立
た
な
い
〞正
し
い
意
見

　

を
見
落
と
す
こ
と
が
あ
る

■
集
団
圧
力
・
同
調
行
動　

多
数
意
見
に

　

知
ら
ず
知
ら
ず
に
影
響
を
受
け
る
こ
と

■
集
団
浅
慮　

集
団
で
考
え
る
こ
と
で
安
易

　

な
考
え
に
流
れ
や
す
く
な
る
現
象

進
行
役
は
、こ
う
し
た
方
向
に
進
ま
な
い
よ
う

に
注
意
す
る
必
要
が
あ
る
。

参
加
者
が
陥
り
や
す
い

会
議
に
お
け
る

集
団
心
理
の
落
と
し
穴

会
議
の
前
に
考
え
て
お
き
た
い

場
の
デ
ザ
イ
ン

今回の研修では、これまで経験した“うまくいかなかった会議”についてのグループワークや、
無関心な人・反対意見ばかり述べる人など配役を決めて行う模擬会議、原因を構造化して課題を
特定し解決策を考える“構造化の学習”、進行役を決めてグループワークを行い参加者が進行役を
評価するフィードバックなどが実施されました。
参加者からは「具体的、実践的な内容ですぐに役立つヒントが得られた」「団体の運営に活かせる
と思う」などの感想が聞かれました。講師の田柳勝男さん（ファイザー株式会社GCOトレーニング）
からは、期待される成果として「ファシリテーション、アサーションのスキルを発揮して、効果的、効率
的な会議運営を行い、会や組織の目的の達成を目指してほしい」とのメッセージがありました。

■議題（テーマ）を明確にする

■会議の目的・プロセス・期待成果を作成

■参加メンバーの選定

■参加者への案内（心構えと準備を促す）

　  アジェンダ・検討資料は事前に配布する

　  持参資料や依頼事項は伝えておく

■基本ルールの策定

■進行手順や議論の筋道を想定して

　 手順書作成

■資料・資材の準備（リスト作成）

■会場設計・設営

会
議
の
前
に
準
備
し
て
お
き
た
い 

チ
ェ
ッ
ク
リ
ス
ト

●
目
的
を
明
確
に
し
て
、会
議
へ
の
参
加
意

　

欲
を
増
す

●
会
議
の
プ
ロ
セ
ス
を
具
体
的
に
5
W
1
H
で

　

練
り
、効
率
的
な
会
議
運
営
に
つ
な
げ
る

●
ア
ジ
ェ
ン
ダ（
会
議
の
流
れ
を
時
系
列
で
示

　

し
た
も
の
）を
事
前
に
配
布
し
て
お
く

●
期
待
成
果
を
明
確
に
示
し
、成
果
に
結
び

　

つ
け
る

●
目
的
に
応
じ
た
メ
ン
バ
ー
を
選
び
、チ
ー
ム

　

力
を
最
大
限
に
発
揮
さ
せ
る

●
規
範
・
グ
ラ
ン
ド
ル
ー
ル
を
決
め
、安
心
し

　

て
発
言
で
き
、円
滑
に
進
む
よ
う
に
す
る

団
体
の
活
動
に
役
立
て
ら
れ
そ
う
な
知
識
や

ポ
イ
ン
ト
を
ピ
ッ
ク
ア
ッ
プ
し
て
ご
紹
介
し
ま
す

研
修
内
容
か
ら

会
議
や
ミ
ー
テ
ィ
ン
グ
な
ど
、複
数
の

人
が
集
ま
る〝
場
〞に
お
い
て
、集
ま
っ
た

人
の
総
和
以
上
の〝
何
か
〞が
生
み
出
せ

る
よ
う
に
進
行
役
が
働
き
か
け
る
こ
と
。

フ
ァ
シ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
と
は
？

特 集 記 事

開
催
報
告



意
見
を
ま
と
め
、論
点
を
見
い
だ
す

構
造
化
の
ス
キ
ル

相
手
を
尊
重
し
な
が
ら
対
話
す
る

ア
サ
ー
シ
ョ
ン
ス
キ
ル

円
滑
に
話
し
合
い
を
進
め
る

対
人
関
係
ス
キ
ル

効
果
的
に
話
し
合
い
を
進
め
る

視
覚
化
の
テ
ク
ニ
ッ
ク

行
動
計
画

ア
ク
シ
ョ
ン
プ
ラ
ン
の
作
成

会
議
が
始
ま
っ
た
ら
、

2
つ
の
緊
張
を
処
理
す
る

自
己
紹
介
・
他
己
紹
介
・
ゲ
ー
ム
や
軽
い
運
動

な
ど
の〝
ア
イ
ス
ブ
レ
イ
ク
〞を
行
っ
て
、話
し

合
う
き
っ
か
け
を
つ
く
り
、お
互
い
の
意
見
が

受
け
入
れ
や
す
く
な
る
よ
う
に
す
る
。

●
会
議
の
目
的
、プ
ロ
セ
ス
を
明
確
に
示
し
、

　

視
覚
化
す
る（
板
書
な
ど
）

●
会
議
の
結
果
、何
が
得
ら
れ
る
か
、期
待

　

成
果
を
明
示
す
る

●
こ
の
メ
ン
バ
ー
が
招
集
さ
れ
た
意
図
を
伝
え
る

●
自
分
た
ち
が
目
指
す
ゴ
ー
ル
は
何
か
、目
的

　

を
達
成
す
る
た
め
に
自
分
は
何
が
で
き
る

　

か
、進
行
役
自
身
の
言
葉
で
伝
え
る

会
議
を
進
め
る
中
で
、

役
立
て
る
こ
と
が
で
き
る
ス
キ
ル

参
加
者
の
不
安
を
解
消
し
、意
欲
を
引
き

出
し
、チ
ー
ム
の
信
頼
感
と
連
帯
感
を
生
み

出
し
、メ
ン
バ
ー
相
互
の
理
解
を
深
め
る

た
め
に
必
要
な
4
つ
の
力
。

●
聴
く
力
…
相
手
の
言
葉
に
耳
を
傾
け
て

　
　
　
　
　
　
一
生
懸
命
聴
く
態
度

●
観
る
力
…
参
加
者
や
場
の
空
気
を
読
む

　
　
　
　
　
　
観
察
力
、洞
察
力

●
応
え
る
力　

メ
ン
バ
ー
間
の
共
通
認
識
と

●
尋
ね
る
力　

対
話
の
発
展
を
支
援
す
る

　
参
加
者
の
緊
張
を
ほ
ぐ
す

ア
イ
ス
ブ
レ
イ
ク

会
議
に
臨
む
と
い
う
緊
張
を
高
め
る

目
指
す
ゴ
ー
ル
の
明
確
化

意
見
全
体
を
整
理
す
る
こ
と
で
、共
通
の

理
解
が
進
み
、論
点
が
明
確
に
な
る
。

構
造
化
の
方
法

●
出
て
き
た
意
見
を
確
認
し
、全
員
で
共
有

　

す
る

●
曖
昧
な
意
見
や
主
張
の
論
拠
を
明
ら
か
に

　

す
る

●
発
言
全
体
を
分
類
し
、グ
ル
ー
ピ
ン
グ
す
る

●
グ
ル
ー
ピ
ン
グ
し
た
意
見
同
志
の
関
係
を

　

明
確
に
し
、構
造
化
し
て
整
理
す
る

構
造
化
の
ツ
ー
ル
　

ツ
リ
ー
型
／
フ
ロ
ー
型
／
サ
ー
ク
ル
型
／

マ
ト
リ
ッ
ク
ス
型
／
フ
ィ
ッ
シ
ュ
ボ
ー
ン
型

板
書
の
方
法

●
短
い
言
葉
で
要
約
す
る

●
キ
ー
ワ
ー
ド
を
抜
き
出
す

●
箇
条
書
き
に
並
べ
る

　

※
発
言
者
の
意
図
通
り
の
言
葉
で
ま
と
め

　
　

る
こ
と
が
ポ
イ
ン
ト

板
書
を
活
用
す
る
利
点

●
発
言
者
の
意
図
を
正
し
く
理
解
し
て
い
る

　

か
を
確
認
し
、安
心
感
を
与
え
る
こ
と
が

　

で
き
る

●
発
言
を
尊
重
し
て
い
る
姿
勢
を
示
す
こ
と

　

で
、次
の
発
言
を
促
す
こ
と
に
も
つ
な
が
る

パ
ー
キ
ン
グ
ロ
ッ
ト

議
題
に
関
係
な
い
発
言
や
後
ほ
ど
議
論
し
た

い
発
言
内
容
は
、棚
上
げ
す
る
。こ
れ
を
パ
ー

キ
ン
グ
ロ
ッ
ト
と
い
う
。

重
要
で
困
難
な
対
話
に
直
面
し
た
時
の

自
然
な
反
応
と
し
て
、自
分
の
意
見
を
弱
め

た
り
、遠
回
し
に
言
っ
た
り
す
る〝
回
避
的
・

逃
避
的
な
行
動
〞と
、言
い
争
っ
た
り
自
分

の
意
見
を
通
そ
う
と
し
た
り
す
る〝
闘
争
的

な
行
動
〞が
起
こ
る
。ア
サ
ー
シ
ョン
は
、そ
の

ど
ち
ら
で
も
な
く
、自
分
の
こ
と
も
相
手
の

こ
と
も
尊
重
し
な
が
ら
、事
実
を
ベ
ー
ス

と
し
て
効
果
的
な
フ
ィ
ー
ド
バッ
ク
を
行
う

こ
と
を
い
う
。

一
方
的
に
非
難
し
た
り
言
い
争
っ
た
り
す
る
の

で
は
な
く
、相
手
の
こ
と
を
思
い
や
り
な
が
ら
、

意
見
・
論
拠
・
検
証
・
探
求
の
プ
ロ
セ
ス
を
繰
り

返
し
、相
手
が
理
解
し
自
発
的
に
問
題
解
決
に

向
か
う
こ
と
を
目
指
す
。否
定
的
な
こ
と
は

事
実
ベ
ー
ス
で
示
す
こ
と
が
重
要
。

フ
ァ
シ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
、ア
サ
ー
シ
ョ
ン
の
ス
キ
ル

を
発
揮
し
て
合
意
形
成
が
で
き
た
ら
、決
定

事
項
を
再
度
確
認
し
、誰
が
、何
を
、い
つ
ま
で

に
行
動
す
る
か
の
計
画（
ア
ク
シ
ョ
ン
プ
ラ
ン
）

を
作
成
す
る
。

受
講
者
の
皆
さ
ん
の
熱
心
な
ご
参
加
、あ
り
が
と
う

ご
ざ
い
ま
し
た
。フ
ァ
シ
リ
テ
ー
タ
ー
の
模
擬
演
習
や

構
造
化
の
ス
キ
ル
は
大
変
う
ま
く
で
き
て
い
ま
し
た
。

団
体
の
リ
ー
ダ
ー
の
方
々
な
の
で
論
理
的
な
考
え

方
が
で
き
る
の
だ
と
思
い
ま
す
。ア
サ
ー
シ
ョ
ン
は
、

コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
の
際
の
対
人
関
係
の
悩
み
の
解

決
に
も
役
立
つ
よ
う
に
と
取
り
入
れ
ま
し
た
。本
人

に
気
づ
い
て
も
ら
う
こ
と
が
大
切
な
の
で
、事
実
や

論
拠
を
示
し
つ
つ「
ど
う
思
う
か
？
」と
意
見
を
聞
い

て
同
意
を
引
き
出
し
、「
ど
う
し
た
ら
い
い
だ
ろ
う
」

と
行
動
に
結
び
つ
け
る
こ
と
が
大
切
で
す
。実
践
の

場
で
検
証
を
繰
り
返
し
な
が
ら
、根
気
強
く
進
め

て
い
っ
て
ほ
し
い
と
思
い
ま
す
。

講師・田柳勝男さん
のアドバイス

研修を終えて

自
他
尊
重
の
自
己
表
現
。

相
手
の
立
場
を
尊
重
し
な
が
ら
、自
分

の
考
え
や
意
見
を
相
応
し
い
形
で
率
直

に
表
現
す
る
言
動
の
こ
と
。

ア
サ
ー
シ
ョ
ン
と
は
？

合
意
形
成
か
ら
実
行
へ

アサーションの流れ
場を整え、対話を始め、
目標を設定する

自分の見解を示す

情報や根拠、行動の
事実を示す

自分の考えをチェックし、
相手の立場を考慮する

相手の考えを探る
（情報・論拠）

①前置き

② 意 見

③ 論 拠

④ 検 証

⑤ 探 求



社会学からみたピアサポート 第1回

病
い
の「
物
語
」と

ピ
ア・サ
ポ
ー
ト

「回復の物語
（the restitution narrative）」
（アーサー・W・フランク）の特徴
　●結末は、「すっかり元通り」になること

　●「病気」は、人生上でのあくまでも一時的な脱線

　●主人公は受動的（医療技術によって治される）

　●誰の耳にも心地よく響くので、
　　社会において偏重される

み
な
さ
ん
、こ
ん
に
ち
は
。今
回
か
ら
４
回
連
載
の

機
会
を
い
た
だ
き
ま
し
た
。よ
ろ
し
く
お
願
い
し

ま
す
。私
の
よ
う
な
社
会
学
研
究
者
は
、難
病

支
援
の
世
界
で
は
珍
し
い
存
在
に
見
え
る
だ
ろ
う

と
思
い
ま
す
。実
際
、研
究
者
の
数
は
多
く
あ
り

ま
せ
ん
。そ
れ
で
も
、医
療
社
会
学
と
呼
ば
れ
る

細
か
い
学
問
領
域
の
中
に
、現
在
ま
で
の
医
療
が

と
も
す
れ
ば
な
お
ざ
り
に
し
が
ち
だ
っ
た
、

患
者
の
人
間
と
し
て
の
苦
し
み
や
社
会

生
活
上
の
困
難
を
記
述
し
た
り
、

そ
こ
か
ら
何
を
学
べ
る
か
を
考
察

し
た
り
す
る
研
究
は
、今
後
ま
す

ま
す
必
要
に
な
る
の
で
は
な
い
か

と
思
っ
て
い
ま
す
。

私
が
い
つ
で
も
研
究
の
出
発
点

に
し
て
い
る
の
は
、ア
ー
サ
ー
・
W
・

フ
ラ
ン
ク
さ
ん
の『
傷
つ
い
た
物
語
の
語

り
手
』（
ゆ
み
る
出
版
）と
い
う
本
で
す
。

フ
ラ
ン
ク
さ
ん
は
、カ
ナ
ダ
の
社
会
学
者
で
、

40
歳
の
時
に
睾
丸
が
ん
を
体
験
し
ま
し
た
。そ
の

後
、病
気
自
体
は
安
定
に
至
り
ま
す
が
、そ
の
過
程

で
彼
は
、医
療
の
中
で
人
間
の
痛
み
や
苦
し
み
は
語

り
に
く
い
と
い
う
感
覚
を
抱
き
ま
す
。そ
の
体
験

は『
か
ら
だ
の
知
恵
に
聴
く
』（
日
本
教
文
社
）と
い

う
エッ
セ
ー
に
書
か
れ
て
い
ま
す
が
、そ
こ
か
ら
さ
ら

に
考
察
を
重
ね
て
出
さ
れ
た
研
究
書
が『
傷
つ
い
た

物
語
の
語
り
手
』で
す
。

そ
こ
で
フ
ラ
ン
ク
さ
ん
は「
回
復
の

物
語
」（
上
図
）と
い
う
言
葉
を
作

っ
て
い
ま
す
。こ
こ
で
い
う「
回
復

（
r
e
s
t
i
t
u
t
i
o
n
）」

に
は
少
し
強
い
意
味
が
あ
っ
て
、

元
の
健
康
な
状
態
に
す
っ
か
り

戻
る
、と
い
う
ニ
ュ
ア
ン
ス
で
す
。

つ
ま
り
私
た
ち
は
、病
い
に
遭
遇

し
た
と
き
、そ
の
よ
う
な
期
待
を

抱
き
、ま
た
病
い
を
語
る
と
き
も

そ
の
よ
う
に
語
れ
た
ら
安
心
す
る
、と

い
う
こ
と
で
す
。と
て
も
素
直
な
気
持
ち
を
表
し

て
い
る
と
い
え
そ
う
で
す
ね
。

さ
て
、こ
こ
に
は
も
う
ひ
と
つ「
物
語
」と
い
う

言
葉
が
あ
り
ま
す
。英
語
だ
と
「
ナ
ラ
テ
ィ
ヴ

（
n
a
r
r
a
t
i
v
e
）」と
か「
ス
ト
ー
リ
ー

（
s
t
o
r
y
）」と
い
う
言
葉
が
あ
て
ら
れ
ま
す
。

こ
の
言
葉
が
も
つ
意
味
合
い
に
は
い
く
つ
か
ポ
イ
ン
ト

が
あ
る
の
で
す
が
、そ
の
主
要
な
ひ
と
つ
は「
他
で

あ
り
え
る
か
も
し
れ
な
い
」と
い
う
ニュ
ア
ン
ス
で
す
。

今
は
、「
そ
う
あ
る
は
ず
だ
」と
信
じ
て
い
た
と
し
て

も
、も
し
か
し
た
ら
今
と
は
違
う「
物
語
」が
あ
る
の
か

も
し
れ
な
い
。た
と
え
ば「
回
復
の
物
語
」が
も
は
や

自
分
に
は
あ
て
は
ま
ら
な
い
こ
と
に
薄
々
感
づ
い
た
と

き
、そ
れ
は
悲
し
い
こ
と
か
も
し
れ
な
い
が
、新
た
な

別
の
物
語
が
見
え
て
く
る
か
も
し
れ
な
い
。そ
ん
な

意
味
合
い
が「
物
語
」に
は
込
め
ら
れ
て
い
ま
す
。

た
だ
、そ
う
は
いっ
て
も
、新
た
な
物
語
な
ん
て
簡
単

に
見
え
て
く
る
も
の
で
し
ょ
う
か
。私
が
そ
の
こ
と
を
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（共編著/青弓社 2008年）
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新 コ ー ナ ー

考
え
さ
せ
ら
れ
た
出
来
事
の
ひ
と
つ
に
、木
山
謙
二

さ
ん
、良
枝
さ
ん
夫
妻（
い
ず
れ
も
仮
名
）と
の
出
会
い

が
あ
り
ま
す
。謙
二
さ
ん
は
、56
歳
で
脊
髄
小
脳
変

性
症
と
診
断
さ
れ
ま
し
た
。二
人
は
、と
て
も
熱
心

に
リ
ハ
ビ
リ
に
取
り
組
ま
れ
て
い
ま
し
た
。良
枝
さ
ん

は
、宅
配
業
の
仕
事
の
合
間
を
ぬって
夫
の
送
迎
を
し

た
り
、ウ
ォ
ー
キ
ン
グ
に
つ
い
て
歩
い
た
り
し
ま
し
た
。

そ
の
様
子
は
、完
治
さ
せ
る
治
療
法
が
な
い
病
い
を

受
け
入
れ
て
、リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョン
に
よ
っ
て
機
能
低

下
を
防
い
で
い
く
と
い
う
、二
人
が
歩
も
う
と
す
る

「
物
語
」を
ほ
う
ふ
つ
と
さ
せ
る
も
の
で
し
た
。し
か

し
、良
枝
さ
ん
は「
今
で
も
、何
か
突
然
治
っ
て
し
ま
っ

た
な
ん
て
こ
と
に
な
ら
な
い
か
な
、と
頭
を
か
す
め
る

こ
と
が
あ
る
」と
も
言
っ
て
い
ま
し
た
。あ
る
時
、彼
女

は
、健
康
食
品
の
広
告
に「
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
が
治
っ

た
」と
い
う
体
験
談
が
出
て
い
る
の
を
見
つ
け
ま
す
。

「
本
当
か
な
あ
」と
思
っ
た
が
、子
ど
も
た
ち
に
相
談

し
て
み
る
と
、高
価
だ
っ
た
に
も
か
か
わ
ら
ず
、皆
で

お
金
を
出
し
合
って
く
れ
ま
し
た
。そ
の
後
半
年
ほ
ど

飲
ん
だ
も
の
の
、ま
っ
た
く
変
化
が
な
い
の
で
や
め
た

そ
う
で
す
。「
そ
ん
な
う
ま
い
話
、な
い
よ
ね
」と
良
枝

さ
ん
は
私
に
語
り
ま
し
た
。こ
の
よ
う
に
、た
と
え

「
回
復
の
物
語
」と
見
事
に
決
別
し
て
い
る
よ
う
に

見
え
る
人
で
も
、ど
こ
か
で「
回
復
の
物
語
」に
乗
っ
て

み
た
く
な
る
も
の
な
の
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

さ
て
、こ
の
話
に
は
続
き
が
あ
り
ま
す
。良
枝
さ
ん

が
、と
て
も
印
象
に
残
っ
て
い
る
こ
と
と
し
て
話
し
て

く
れ
た
こ
と
が
あ
る
の
で
す
が
、そ
れ
は
、当
時
、木
山

さ
ん
夫
妻
と
同
じ
よ
う
に
リ
ハ
ビ
リ
に
熱
心
に
通
っ
て

い
た
あ
る
夫
婦
に
関
す
る
こ
と
で
し
た
。良
枝
さ
ん

は
、そ
の
夫
婦
を「
病
気
を
受
け
入
れ
て
や
っ
て
お
ら

れ
る
な
」と
思
って
見
て
い
た
。し
か
し
、あ
る
時
、会
話

の
中
で「
と
て
も
そ
う
と
は
い
え
な
い
」と
言
う
の
を

聞
き
、「
あ
あ
、こ
ん
な（
病
気
を
受
け
入
れ
ら
れ
な
い
）

状
態
な
の
は
自
分
だ
け
で
は
な
い
ん
だ
」と
思
っ
て

安
心
し
た
の
だ
と
言
い
ま
す
。

こ
の
話
は
何
を
示
し
て
い
る
の
で
し
ょ
う
か（
彼
女

は
、な
ぜ
そ
れ
を
印
象
深
い
こ
と
と
し
て
語
る
の
で
し

ょ
う
か
？
）。お
そ
ら
く
良
枝
さ
ん
は
、そ
の
夫
婦
に

「
病
い
を
受
け
入
れ
て
、夫
婦
二
人
三
脚
で
リ
ハ
ビ
リ

に
が
ん
ば
っ
て
生
き
て
い
く
」と
い
う
筋
の
物
語
を

読
み
込
ん
で
い
た
の
だ
ろ
う
と
思
い
ま
す
。そ
れ
が
、

話
を
聞
い
て
み
る
と
、当
人
と
し
て
は
受
け
入
れ
て

い
る
と
は
必
ず
し
も
い
え
な
い
と
言
う
で
は
あ
り
ま

せ
ん
か
。そ
ん
な
意
外
な
一
面
を
発
見
す
る
こ
と
で
、

良
枝
さ
ん
は
、健
康
食
品
に
振
り
回
さ
れ
て
し
ま
っ

た
自
分
た
ち
の
体
験
も
、何
も
特
別
な
こ
と
で
も

な
い
ん
だ
な
、と
思
え
た
の
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。

そ
し
て
、木
山
さ
ん
夫
妻
は
、再
び「
回
復
の
物
語
」

と
は
距
離
を
と
っ
て
、そ
れ
ま
で
の
二
人
で
リ
ハ
ビ
リ

に
こ
つ
こ
つ
励
む
生
き
方
に
、よ
り
い
っ
そ
う
の

よ
り
ど
こ
ろ
を
求
め
た
の
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。

そ
の
夫
婦
は
木
山
さ
ん
夫
妻
に
対
し
て
何
か
を
教
え

た
わ
け
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。た
だ
あ
り
て
い
に
自
分

の
思
い
を
語
っ
た
に
す
ぎ
ま
せ
ん
。そ
れ
が
結
果
的
に

「
あ
な
た
た
ち
は
、ち
っ
と
も
格
好
悪
く
な
い
よ
」と

い
う
メ
ッ
セ
ー
ジ
を
発
し
た
と
い
え
ま
す
。こ
ん
な
や

り
と
り
が
実
現
で
き
る
の
は
、や
は
り
ピ
ア（
仲
間
）

だ
か
ら
こ
そ
で
は
な
い
か
と
私
は
思
い
ま
す
。

同
じ
病
い
を
も
っ
て
出
会
う
と
い
う
こ
と
は
、一
足
飛

び
に
何
か
鮮
や
か
な
変
化
を
も
た
ら
す
わ
け
で
は
な

い
か
も
し
れ
な
い
が
、た
と
え
ば
そ
う
し
た
目
立
た

な
い
と
こ
ろ
で
、人
々
に
大
き
な
影
響
を
与
え
る
の
で

は
な
い
か
。そ
ん
な
ふ
う
に
私
は
思
い
ま
す
。

朝、目が覚めたら
病気が治ってた
なんてことに
ならないかな

私には
リハビリがある
リハビリで

がんばっていこう

リハビリの物語回復の物語



小児膠原病のつどい
2015年3月22日（日）11：00～16：00（予定）
会　 場：東京都難病相談・支援センター（東京都広尾庁舎）
　　　　東京メトロ日比谷線　広尾駅より徒歩3分
講　師：横浜市立大学附属市民総合医療センター
　　　　 小児総合医療センター 部長　森 雅亮先生
お問合せ：一般社団法人 全国膠原病友の会　TEL：03-3288-0721

FabryNEXTより
第14回FabryNEXT交流会in名古屋＆2015年度総会
2015年4月4日（土）10：30～12：00
会　 場：名古屋セントラル病院 1階特設会場
※午後から同じ会場でファブリー病勉強会「Sakuraの会」が開催されます

第5回FabryNEXT交流会in仙台
2015年5月23日（土）13：30～16：30
会　 場：仙台市シルバーセンター

いずれも　対象：ファブリー病に関心のある方　参加費：無料
　　　　 お問合せ：FabryNEXT事務局　メール：info@fabry-next.com

公益社団法人 認知症の人と家族の会より
家族の会富山県支部第33回総会記念講演会
2015年4月12日（日）13：00～16：00
会　 場：サンフォルテ ２階大ホール（富山県富山市）
演　 題：2015年介護保険改正について
講　 師：小竹 雅子さん　
 
全国本人交流会インとやま（第17回笹川のつどい）
2015年5月22日（金）～２４日（日）
会　 場：富山県朝日町 笹川・共生の里他
参加対象者：認知症の本人と家族15組
（詳細については申込者に別途お知らせします）
お申込み多数の場合は主催者が決定します

いずれも　お問合せ：富山県支部　TEL：076-441-8998（勝田）

NPO法人 肺高血圧症研究会
第25回 慢性患者のごった煮会
2015年4月18日（土）14：00～16：30
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：加藤眞三先生（慶應義塾大学看護医療学部）
病気や家族との問題など…誰にも言えない事でも小さなグループ内で秘密厳守！という
ルールつきで安心。話しているうちにみんなが気楽になったらイイ、という趣旨の会です。
主催・お問合せ：NPO法人 肺高血圧症研究会　重藤啓子まで
T E L：080-1819-1502　参加無料・予約不要

2015年度全腎協全国大会
長崎県腎協設立40周年記念合同大会
2015年5月17日（日）9：15～15：10
会　 場：長崎ブリックホール（長崎市茂里町2-38）
内　容：記念講演/ランチョンセミナー/かゆみ川柳コンテスト表彰式と講演/
　　　　 社会保障の講演/フットケアコーナーとミニ講演会
お問合せ：一般社団法人  全国腎臓病協議会　事務局　
T E L：03-5395-2631

日本IDDMネットワーク 創立20周年記念 
1型糖尿病研究基金創設10周年記念サイエンスフォーラム
－１型糖尿病2025年『治らない』から『治る』へ― 
2015年5月30日（土）10：30～17：30（9：30開場）
会　 場：トヨタ産業技術記念館　大ホールほか
内　容：●研究者と患者・家族によるサイエンスカフェ
　　　　●患者と家族の交流会
参加費：会　員　患者・家族3,000円/患者・家族以外5,000円
　　　　非会員　患者・家族6,000円/患者・家族以外10,000円
定　 員：300名（先着順、定員に達し次第締め切り）
お申込み・お問合せ：認定特定非営利活動法人 日本IDDMネットワーク
T E L：0952-20-2062　FAX：020-4664-1804　
メー ル：info@japan-iddm.net  FAXや郵送でのお申し込みも承っております
オンラインからのお申込み：http://japan-iddm.net/sympo_2015/

公益社団法人 全国脊髄損傷者連合会 　
第14回総会大阪大会
2015年6月6日（土）
会　 場：国際障害者交流センター（ビッグアイ）
　　　　大阪府堺市南区茶山台1-8-1　
お問合せ：公益社団法人 全国脊髄損傷者連合会本部事務所
T E L：03-5605-0871

第1回JPC（Japan Parkinson Congress）
2015年6月24日（水）・25日（木）
会　 場：水戸京成ホテル
主　 催：日本パーキンソン病コングレス
お問合せ：順天堂大学脳神経内科服部教授室
T E L：03-3813-3111（内線3321）、または　
　　　　 全国パーキンソン病友の会事務局　TEL：03-5318-3075　
ホームページ：http://www.juntendo-neurology.com/jpc/

「情報ひろば」では、HP、書籍、
イベントなどに関する情報を

掲載しています。

『まねきねこ』はVHO-netの
ウェブサイトからもご覧いただけます。
http://www.vho-net.org/

読者の

みなさまから
の

情報提供を

歓迎します！

全国膠原病フォーラムブック
『全国膠原病フォーラム ｉｎ 東京』報告書
販売価格：800円（税込）　送料：82 円　60ページ
新たな難病対策の概要および膠原病医療の最前線
と未来がわかります！ すべての膠原病患者さんに
読んでいただきたい一冊です！
お申込み・お問合せ：一般社団法人 全国膠原病友の会
T E L：03-3288-0721（平日10：00 ～ 16：00）
ホームページ：http://www.kougen.org/

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

情報提供、協力

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

まねきねこ 2015年 第39号
『まねきねこ』は、ヘルスケア関連団体のネットワーク
づくりを支援するニューズレターです。
内容に関するお問い合せは、ファイザー株式会社
コミュニティー・リレーション・チームまでお願いします。

今号から「社会学からみたピアサポート」と
「患者講師File」という2つのコーナーがスタート
しました。ピアサポートは社会学研究者の視点
から連載いたします。また、患者講師Fileでは
医療福祉、企業等さまざまな分野で講演の経験
がある患者さん等に登場いただき、その体験談
やノウハウをご紹介いたします。みなさんの日ごろ
の活動に役立てていただければ幸いです。
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