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日本肝臓病患者団体協議会　　　　　　代表幹事  渡辺 孝

多様な分野の研究者や患者団体とかかわりながら、
医学教育や遺伝カウンセラーの養成など幅広い分野で活躍する
千葉大学大学院医学研究院 環境健康科学講座公衆衛生学  教授 羽田 明

ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会活 動 紹 介

第25回 東北学習会 in 仙台 第32回 関西学習会 in 大阪
第31回 関東学習会 in 東京 第25回 沖縄学習会 in 沖縄
第 9 回 四国学習会 in 徳島 第22回 九州学習会 in 佐賀
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患者の視点から、臨床試験・治験のあり方を考える取り組み
「臨床試験・治験の語り」データベース構築プロジェクト
　　　　　東京大学医科学研究所 公共政策研究分野 教授  武藤 香織

海外の情報も含めた新規薬剤や臨床試験の正しい情報を
オープンに知らせる取り組み
　　　　一般社団法人 グループ・ネクサス・ジャパン 理事長  天野 慎介

新コーナーフォーカスオン 第1回

今年一年の活動をより実りあるものとするために 
2015年度 地域学習会 合同報告会開催報告



「
臨
床
試
験
・
治
験
の
語
り
」

デ
ー
タ
ベ
ー
ス
構
築
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト

「『
臨
床
試
験・治
験
の
語
り
』デ
ー
タ

ベ
ー
ス
構
築
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
」と
は

ど
の
よ
う
な
取
り
組
み
で
す
か
？

私
た
ち
の
研
究
室
は
、医
学
の
研
究
に
参
加

す
る
患
者
さ
ん
た
ち
の
理
解
を
深
め
、研
究

者
と
研
究
対
象
者
の
間
を
取
り
持
ち
、倫
理

的
な
問
題
を
考
え
な
が
ら
双
方
か
ら
の

フ
ィ
ー
ド
バッ
ク
を
得
て
、医
療
や
医
学
教
育

に
役
立
て
る
取
り
組
み
を
行
っ
て
い
ま
す
。

「
臨
床
試
験
・
治
験
の
語
り
」デ
ー
タ
ベ
ー
ス

構
築
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
も
そ
の
ひ
と
つ
で
、新
し
い

薬
や
医
療
機
器
の
開
発
に
協
力
し
た
こ
と
の

あ
る
人
に
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
し
、今
後
の
あ
り
方

に
役
立
て
る
取
り
組
み
で
す
。治
験
や
臨
床

試
験
に
参
加
し
て
終
了
し
た
人
だ
け
で
な

く
、打
診
や
説
明
を
受
け
た
が
断
っ
た
人
、

参
加
し
た
が
医
師
の
判
断
で
中
止
と
な
っ

た
人
、何
ら
か
の
理
由
で
本
人
が
中
断
を

申
し
出
て
中
止
と
な
っ
た
人
に
も
体
験
を

語
っ
て
い
た
だ
き
、体
験
談
を
整
理
し
た
内
容

を「
健
康
と
病
い
の
語
り
デ
ー
タ
ベ
ー
ス
」と

い
う
ウ
ェ
ブ
サ
イ
ト
で
公
開
す
る
と
と
も

に
、そ
の
分
析
を
他
の
患
者
さ
ん
の
支
援
や

医
療
者
の
教
育
に
活
か
し
、患
者
さ
ん
の

視
点
か
ら
臨
床
試
験
・
治
験
を
見
直
そ
う

と
す
る
も
の
で
す
。

今
ま
で
日
本
で
は
臨
床
試
験
・
治
験
に
協
力

し
た
患
者
さ
ん
の
声
を
聴
く
場
が
な
い
と
こ
ろ

か
ら
、患
者
さ
ん
の
意
見
を
反
映
し
て
臨
床

試
験
・
治
験
の
仕
組
み
を
見
直
し
、安
全
性

へ
の
理
解
を
深
め
て
い
く
た
め
に
、2
0
1
2

年
か
ら
こ
の
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
を
始
め
ま
し
た
。

な
る
べ
く
多
様
な
方
々
の
体
験
談
を
集
め
る

た
め
に
、医
療
者
、患
者
団
体
、新
聞
等
を

通
じ
て
参
加
者
を
募
集
し
て
き
ま
し
た
。

今
回
の
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
は
、プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
の

進
捗
状
況
を
公
表
す
る
と
と
も
に
、語
り
手

を
増
や
す
こ
と
を
目
的
に
開
催
し
た
も
の

で
す
。

新しい薬などを開発するうえで欠かせない臨床試験・治験（※1）。
しかし、一般的に臨床試験・治験はあまりなじみがなく、正しく
理解して積極的に参加する人は少ないのが現状で、その理由の

ひとつとして体験者の声を聴く機会がないことが挙げられるのではないかと考えられて
います。このような状況の中で、体験者の多様な声を聴けるデータベースをつくるとともに、
その語りを基に臨床試験・治験のあり方の改善を提案することを目的に、｢『臨床試験・治験
の語り』データベース構築プロジェクト」という取り組みが始まっています。2015年2月には、
プロジェクトを紹介し、臨床試験・治験について語り合うシンポジウムも開催されました。
そこで、プロジェクト主任研究者である武藤香織さんに、患者の視点から臨床試験・治験の
より良い実施体制や適切な情報提供のあり方を考える取り組みについてお聞きしました。

患
者
の
視
点
か
ら
、臨
床
試
験
・
治
験
の
あ
り
方
を
考
え
る
取
り
組
み

体
験
談
の
多
様
性
を
活
か
し
、

臨
床
試
験
・
治
験
へ
の
理
解
を

深
め
る
試
み

東京大学医科学研究所 
公共政策研究分野 
教 授 

武藤 香織 さん

※1 臨床試験・治験 :医薬品や医療機器を人に使った時の安全性や効き目について調べることを｢臨床試験｣と言い、
　　　　　　　　　　その中でも国から製造や販売を認めてもらうために行われる試験を「治験」と言う



こ
の
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
に
は

ど
の
よ
う
な
意
義
が

あ
る
の
で
し
ょ
う
か
？

臨
床
試
験・治
験
へ
の
理
解
を
深
め
る

た
め
に
は
、今
後
、ど
の
よ
う
な

取
り
組
み
が
必
要
だ
と

お
考
え
で
し
ょ
う
か
？

ま
ず
、患
者
さ
ん
や一般
の
方
た
ち
に
は
、臨
床

試
験
・
治
験
の
参
加
者
の
体
験
や
考
え
方
は

多
様
で
あ
る
こ
と
を
知
っ
て
ほ
し
い
と
思
っ
て

い
ま
す
。つ
ま
り
、も
う
少
し
気
軽
な
気
持
ち

で
参
加
し
て
も
良
い
と
思
え
る
か
も
し
れ
ま

せ
ん
し
、新
し
い
治
療
が
受
け
ら
れ
る
と
期

待
し
過
ぎ
る
と
が
っ
か
り
す
る
こ
と
も
あ
る

こ
と
も
知
って
ほ
し
い
の
で
す
。

ま
た
、私
た
ち
は
こ
の
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
の
デ
ー
タ

を
基
に
研
究
を
進
め
る
の
で
す
が
、患
者

さ
ん
が
研
究
参
加
す
る
に
あ
た
っ
て
、今
ま
で

指
摘
さ
れ
て
い
な
い
問
題
点
を
患
者
さ
ん
側

か
ら
教
え
て
い
た
だ
く
素
材
に
し
た
い
と
考

え
て
い
ま
す
。た
と
え
ば
、こ
れ
ま
で
の
イ
ン

タ
ビ
ュ
ー
の
結
果
を
見
て
い
る
と
、臨
床
試
験
・

治
験
は
治
療
の
場
で
あ
る
病
院
の
中
で
行
わ

れ
る
た
め
、ご
自
分
の
た
め
の
治
療
と
区
別

し
て
意
識
す
る
こ
と
は
難
し
い
場
合
も
あ
る

と
い
う
こ
と
が
よ
く
わ
か
り
ま
し
た
。し
か
し
、

患
者
さ
ん
本
人
が
完
全
に
治
療
だ
と
理
解
し

て
い
る
と
し
た
ら
、イ
ン
フ
ォ
ー
ム
ド
・
コ
ン
セ

ン
ト（
※
2
）の
進
め
方
が
十
分
で
は
な
か
っ
た

可
能
性
が
あ
り
ま
す
が
、実
際
に
は
、多
く

の
C
R
C（
臨
床
研
究
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー
）

は
、患
者
さ
ん
に
理
解
し
て
も
ら
お
う
と
努

力
し
て
い
ま
す
。も
し
か
す
る
と
、C
R
C
が

て
い
ね
い
に
説
明
す
れ
ば
す
る
ほ
ど
、か
え
って

患
者
さ
ん
自
身
が
臨
床
試
験
・
治
験
に
参
加

す
る
か
ど
う
か
を
決
め
る
と
い
う
自
覚
は
醸
成

さ
れ
に
く
く
な
る
の
で
は
な
い
か
と
い
う
気
も

し
ま
す
。こ
の
よ
う
に
、こ
の
プ
ロ
ジェク
ト
が
、

臨
床
試
験
・
治
験
に
隠
れ
て
い
る
問
題
の
発

見
や
分
析
、ま
た
医
療
者
の
教
育
に
役
立
つ

こ
と
を
期
待
し
て
い
ま
す
。

C
R
C
を
含
め
た
医
療
ス
タ
ッ
フ
は
、臨
床

試
験
・
治
験
の
計
画
に
つ
い
て
、長
い
時
間
を

か
け
て
準
備
し
、内
容
も
熟
知
し
て
い
る
の
に

対
し
、声
を
か
け
ら
れ
る
患
者
さ
ん
側
は
、

内
容
を
予
習
す
る
場
も
な
く
、突
然
イ
ン

フ
ォ
ー
ム
ド
・
コ
ン
セ
ン
ト
の
場
に
臨
ま
な
け

れ
ば
な
ら
ず
、と
て
も
受
け
身
な
状
態
で
、

そ
こ
に
両
者
の
大
き
な
差
が
あ
り
ま
す
。

そ
う
し
た
行
き
違
い
を
解
消
し
て
い
く
場
と

し
て
、一
般
の
方
に
向
け
て
、臨
床
試
験
・
治

験
情
報
を
公
開
す
る
だ
け
で
は
な
く
、臨
床

試
験
・
治
験
そ
の
も
の
の
性
質
が
わ
か
る
場
、

患
者
さ
ん
向
け
の
ポ
ー
タ
ル
サ
イ
ト
の
よ
う

な
も
の
が
必
要
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。今
回

の
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
も
そ
う
し
た
も
の
の
ひ
と
つ

に
な
る
と
思
い
ま
す
。

ま
た
、米
国
の
患
者
団
体
の
よ
う
に
、患
者
さ

ん
と
研
究
者
の〝
つ
な
ぎ
役
〞に
な
れ
る
人
材

を
増
や
す
こ
と
だ
と
思
い
ま
す
。つ
ま
り
、あ

る
病
気
に
関
す
る
研
究
が
ど
の
よ
う
な
状
況

に
あ
る
の
か
、患
者
さ
ん
に
わ
か
り
や
す
く
伝

え
て
く
れ
る
人
材
で
す
。さ
ら
に
そ
う
し
た

人
た
ち
が
横
に
つ
な
が
る
こ
と
の
で
き
る
場
が

必
要
で
す
。私
た
ち
に
で
き
る
こ
と
は
さ
さ

や
か
な
こ
と
で
す
が
、こ
う
いっ
た
研
究
が
役

立
ち
、臨
床
試
験
・
治
験
を
取
り
巻
く
文
化

を
変
え
る一助
に
な
れ
ば
と
思
い
ま
す
。

※2 インフォームド・コンセント：患者や被験者が、治療や臨床試験・治験の内容についてよく説明を受け、
　　　　　　　　　　　　　十分に理解したうえで、自らの自由意思によって同意を与えること

臨
床
試
験
・
治
験
に
つ
い
て
語
り
合
お
う

〜
体
験
談
の
共
有
に
向
け
て
〜

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
は
2
0
1
5
年
2
月
11
日
、

北
里
大
学
薬
学
部
の
講
義
室
に
て
開

催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず「
臨
床
試
験
・
治
験
の
語
り
」デ
ー
タ

ベ
ー
ス
構
築
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
の
紹
介
が
な
さ

れ
ま
し
た
。今
ま
で
医
学
研
究
に
か
か

わ
っ
て
き
た
患
者
の
立
場
か
ら
の
意
見
は

十
分
に
集
約
さ
れ
て
い
な
か
っ
た
た
め
、

体
験
談
を
集
め
る
こ
と
に
よ
っ
て
、患
者

の
目
に
臨
床
試
験
や
治
験
が
ど
う
映
って

い
る
の
か
を
分
析
し
、患
者
への
よ
り
良
い

説
明
・
同
意
取
得
の
あ
り
方
、医
療
者
と

患
者
の
関
係
づ
く
り
な
ど
、今
後
の
国
内

で
の
臨
床
試
験
・
治
験
に
活
か
す
こ
と

を
目
的
と
し
て
い
る
こ
と
が
述
べ
ら
れ
ま

し
た
。そ
し
て
、現
在
、参
加
者
の
イ
ン
タ

ビ
ュ
ー
収
録
が
進
行
中
で
あ
る
こ
と
、体

験
談
を
デ
ー
タ
ベ
ー
ス
化
し
て
、「
健
康

と
病
い
の
語
り
デ
ー
タ
ベ
ー
ス
」の
ウ
ェ
ブ

サ
イ
ト
で
、2
0
1
6
年
3
月
に
公
開

予
定
で
あ
る
こ
と
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

次
に
、製
薬
企
業
担
当
者
、研
究
者
、当

事
者
の
支
援
者
の
3
者
が
パ
ネ
リ
ス
ト
と

な
り
、臨
床
試
験
・
治
験
の
啓
発
に
向
け

て
体
験
談
の
多
様
性
を
ど
う
活
か
す
か

を
テ
ー
マ
に
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
が
行
わ
れ

ま
し
た
。聴
講
者
か
ら「
治
験
に
対
す
る

立
場
の
違
い
か
ら
認
識
の
差
が
あ
る
」「
患

者
は
あ
く
ま
で
治
療
、医
師
は
研
究
と

し
て
と
ら
え
て
い
る
」「
患
者
に
と
っ
て
、

生
活
習
慣
病
の
薬
の
治
験
の
よ
う
な
生
命

に
直
結
し
な
い
も
の
と
、オ
ン
コ
ロ
ジ
ー
薬

な
ど
の
生
命
に
直
結
す
る
よ
う
な
も
の
で

は
、と
ら
え
方
は
ま
っ
た
く
異
な
る
」

「
C
R
C
が
患
者
に
て
い
ね
い
に
説
明
し
て

も
、必
ず
し
も
理
解
で
き
る
わ
け
で
は

な
い
」な
ど
、臨
床
試
験
・
治
験
の
課
題

に
つ
い
て
の
発
言
も
あ
り
、活
発
な
討
議

と
な
り
ま
し
た
。

最
後
に「
治
験
に
限
ら
ず
、医
療
の
研
究

全
体
に
患
者
さ
ん
が
参
画
し
て
い
く
の
が

普
通
と
い
う
状
況
に
し
て
い
き
た
い
」と
の

主
催
者
か
ら
の
メ
ッ
セ
ー
ジ
で
終
了
し
ま

し
た
。

シンポジウム開催

主　催

「臨床試験・治験の語り
」データベース構築プロ

ジェクト

後　援

北里研究所病院バイオメ
ディカルリサーチセンタ

ー

認定NPO法人 健康と病
いの語りディペックス・ジ

ャパン

NPO法人 ささえあい医
療人権センターCOML

●参加者は、一般市民
、患者団体関係者、医療

関係者、

　治験にかかわるCRC（
臨床研究コーディネータ

ー）

　SMO（治験施設支援機
関）関係者、

　CRO（受託臨床試験機
関）関係者など

シンポジウム概要



国
内
最
大
の
感
染
症
で
も
あ
る

ウ
イ
ル
ス
性
肝
炎
の
患
者
が

会
員
の
8
割
以
上

肝
炎
は
、そ
の
原
因
な
ど
か
ら
ウ
イ
ル
ス
性

肝
炎
、ア
ル
コ
ー
ル
性
肝
炎
、自
己
免
疫
性

肝
炎
な
ど
に
分
け
ら
れ
、日
本
で
は
患
者
の

約
8
割
が
ウ
イ
ル
ス
性
肝
炎
と
言
わ
れ
て
い

ま
す
。ウ
イ
ル
ス
性
肝
炎
は
、集
団
予
防
接

種
や
一
般
医
療
の
現
場
に
お
い
て
注
射
針
な

ど
の
消
毒
や
取
り
替
え
が
不
十
分
で
あ
っ
た

こ
と
や
、長
期
の
売
血
制
度
に
よ
る
輸
血
な

ど
で
広
が
っ
た
と
さ
れ
て
い
ま
す
。現
在
で

も
国
内
最
大
の
感
染
症
で
、ウ
イ
ル
ス
性

肝
炎
患
者
・
感
染
者
は
現
在
2
5
0
万
人

と
推
定
さ
れ
て
い
ま
す
。肝
炎
は
適
切
な
治

療
を
行
わ
な
い
ま
ま
放
置
す
る
と
慢
性
化

し
、肝
硬
変
、肝
が
ん
な
ど
の
よ
り
重
篤
な

病
気
に
進
行
す
る
恐
れ
が
あ
り
ま
す
。そ
の

た
め
、年
間
死
亡
者
数
は
3
万
5
千
人
に

も
の
ぼ
り
、い
ま
だ
に
毎
日
1
0
0
人
以
上

の
肝
臓
病
患
者
が
命
を
失
って
い
る
の
で
す
。

そ
こ
で
、病
気
や
生
活
に
苦
し
ん
で
い
る

肝
炎
患
者
の
実
態
や
支
援
の
必
要
性
を

社
会
や
行
政
に
対
し
て
訴
え
、治
療
薬
の

開
発
を
求
め
て
い
こ
う
と
、日
本
で
最
初
の

肝
臓
病
の
患
者
団
体「
肝
炎
友
の
会
」が

1
9
7
1
年
に
結
成
さ
れ
ま
し
た
。各
地

で
も
患
者
団
体
が
結
成
さ
れ
、や
が
て
連
携

し
て
活
動
し
よ
う
と
い
う
機
運
が
生
ま
れ
、

全
国
の
団
体
を
ま
と
め
る
連
合
組
織
と
し

て
1
9
9
1
年
に
日
肝
協
が
設
立
さ
れ
ま

し
た
。原
則
と
し
て
各
都
道
府
県
に
1
つ

の
患
者
団
体
と
し
て
い
ま
す
が
、地
域
や

病
院
ご
と
の
患
者
団
体
も
認
め
て
い
ま
す

の
で
、現
在
は
35
都
道
府
県
、65
団
体
、約

6
0
0
0
名
の
会
員
が
所
属
し
て
い
ま
す
。

会
員
の
8
割
以
上
が
ウ
イ
ル
ス
性
肝
炎
で
、

あ
と
は
ア
ル
コ
ー
ル
性
肝
炎
、自
己
免
疫
性

肝
炎
な
ど
の
患
者
で
す
。

私
自
身
は
手
術
の
際
の
輸
血
で
C
型
肝
炎

に
感
染
し
ま
し
た
。C
型
肝
炎
が「
非
A
非

B
型
肝
炎
」と
言
わ
れ
て
い
た
頃
で
、患
者

と
し
て
必
要
な
情
報
を
求
め
て
講
演
会

に
参
加
し
た
の
が
き
っ
か
け
と
な
っ
て
、埼
玉

肝
臓
友
の
会
に
入
会
し
、や
が
て
日
肝
協
の

活
動
に
携
わ
る
よ
う
に
な
り
、今
日
に
至
っ

て
い
ま
す
。

肝
炎
対
策
基
本
法
に
よ
り

患
者
救
済
の
道
が
開
か
れ
る

日
肝
協
で
は
、患
者
が
良
質
か
つ
適
切
な
医

療
を
安
心
し
て
受
け
ら
れ
る
よ
う
に
、肝
炎

の
克
服
に
向
け
た
取
り
組
み
を
求
め
、国

な
ど
へ
の
請
願
活
動
や
、社
会
に
向
け
て
の

啓
発
活
動
を
行
っ
て
き
ま
し
た
。こ
う
し
た

努
力
の
甲
斐
も
あ
り
、2
0
1
0
年
に
肝
炎

総
合
対
策
と
し
て
肝
炎
対
策
基
本
法
が

施
行
さ
れ
ま
し
た
。国
の
肝
炎
対
策
推
進

協
議
会
と
各
都
道
府
県
に
肝
炎
対
策
協
議

会
が
設
置
さ
れ
、肝
炎
ウ
イ
ル
ス
検
診
や
肝

疾
患
診
療
体
制
の
整
備
な
ど
が
進
め
ら
れ
、

日本肝臓病
患者団体協議会
代表幹事　渡辺 孝 氏

日
本
肝
臓
病
患
者
団
体
協
議
会（
以
下
、日
肝
協
）は
、肝
臓
病
の
患
者
団
体
の
全
国
組
織
と
し
て
1
9
9
1
年
に
結
成
さ
れ
た
団
体
で
す
。

近
年
、画
期
的
な
治
療
薬
が
開
発
さ
れ
た
こ
と
や
、肝
炎
対
策
基
本
法
の
施
行
に
よ
り
、患
者
を
救
う
道
は
開
か
れ
て
き
ま
し
た
。し
か
し
、

い
ま
だ
に
多
く
の
肝
臓
病
患
者
が
重
症
化
や
高
齢
化
の
中
で
苦
し
ん
で
お
り
、ま
た
新
た
な
肝
炎
の
発
生
な
ど
の
課
題
も
あ
り
ま
す
。

そ
こ
で
、日
肝
協 

代
表
幹
事
の
渡
辺
孝
さ
ん
に
、そ
の
活
動
や
、肝
炎
患
者
を
取
り
巻
く
環
境
の
変
化
、課
題
を
お
聞
き
し
ま
し
た
。

日
本
肝
臓
病
患
者
団
体
協
議
会

肝硬変・肝がん患者への療養支援を求める国会請願集会



ま
た
、抗
ウ
イ
ル
ス
治
療
に
医
療
費
助
成
が

実
施
さ
れ
て
、患
者
の
負
担
は
大
幅
に
軽
減

さ
れ
ま
し
た
。医
療
面
で
は
、革
新
的
な

治
療
薬
の
研
究
・
開
発
が
進
み
、肝
炎
患

者
は
希
望
を
も
っ
て
治
療
を
受
け
て
い
ま
す
。

ま
た
、私
た
ち
は
自
己
免
疫
性
肝
炎
の
療
養

支
援
の
推
進
に
つ
い
て
も
訴
え
て
き
ま
し
た

が
、2
0
1
5
年
か
ら
難
病
対
策
の
中
で

特
定
疾
患
に
指
定
さ
れ
る
こ
と
に
な
り
、医
療

と
福
祉
の
改
善
が
か
な
い
ま
し
た
。

し
か
し
、高
齢
化
・
重
篤
化
し
た
肝
硬
変
・

肝
が
ん
患
者
の
治
療
に
は
、特
別
な
救
済
や

支
援
は
あ
り
ま
せ
ん
。2
0
1
0
年
4
月

か
ら
肝
炎
も
内
部
障
害
と
し
て
身
体
障
害

者
手
帳
の
交
付
が
認
め
ら
れ
ま
し
た
が
、

そ
の
認
定
基
準
が
大
変
厳
し
く
、重
症
の

肝
硬
変
・
肝
が
ん
患
者
の
多
く
は
基
準
を

満
た
さ
ず
支
援
が
受
け
ら
れ
な
い
ま
ま

亡
く
な
っ
て
い
ま
す
。療
養
支
援
の
強
化
、

と
り
わ
け
医
療
費
助
成
の
実
現
は
、高
齢

化
・
重
症
化
が
進
む
患
者
に
と
っ
て
最
も
重

要
で
急
が
れ
る
課
題
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

団
体
と
し
て
は
、

重
症
化
・
高
齢
化
、会
員
減
少

と
い
う
課
題
に
直
面

感
染
対
策
や
治
療
開
発
が
進
展
し
た
こ
と

は
喜
ば
し
い
こ
と
で
す
が
、団
体
と
し
て
は

会
員
の
減
少
に
つ
な
が
っ
て
い
る
側
面
も
あ

り
ま
す
。新
し
く
発
症
す
る
人
が
減
っ
た
た

め
、新
入
会
す
る
若
い
会
員
が
ほ
と
ん
ど
な

く
、治
っ
た
患
者
が
退
会
し
、重
症
化
・
高

齢
化
す
る
患
者
に
は
亡
く
な
る
人
も
多
く
、

会
員
数
は
年
々
減
っ
て
、活
動
を
推
進
し
て

い
く
に
は
厳
し
い
状
況
に
あ
り
ま
す
。そ
こ

で「
あ
り
方
委
員
会
」と
い
う
取
り
組
み
を

始
め
、活
動
が
維
持
で
き
る
よ
う
な
仕
組
み

を
検
討
し
て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。役
員
の
負

担
も
減
ら
し
、東
京
に
偏
ら
ず
、全
国
的
に

よ
り
ス
ム
ー
ズ
に
活
動
で
き
る
よ
う
に
代
表

幹
事
3
人
制
も
導
入
し
て
い
ま
す
。

ま
た
、医
療
の
進
展
、治
療
薬
の
開
発
に
よ
り
、

肝
炎
の
克
服
に
向
け
た
道
が
開
か
れ
て
き

て
い
ま
す
が
、そ
の一
方
で
、現
在
に
お
い
て

も
早
期
発
見
や
医
療
へ
の
ア
ク
セ
ス
に
は
い

ま
だ
解
決
す
べ
き
課
題
が
多
く
あ
り
ま
す
。

肝
炎
ウ
イ
ル
ス
や
肝
炎
に
対
す
る
正
し
い
理

解
が
国
民
す
べ
て
に
定
着
し
て
い
る
と
は
言

え
ず
、今
も
偏
見
や
差
別
に
苦
し
む
患
者

や
家
族
が
少
な
く
あ
り
ま
せ
ん
。感
染
対
策

も
進
ん
で
き
て
い
ま
す
が
、最
近
は
、性
交
渉

に
よ
る
B
型
肝
炎
が
増
え
て
い
る
と
い
う

報
告
も
あ
り
ま
す
。B
型
肝
炎
は
感
染
力

が
強
く
、夫
婦
間
で
も
感
染
し
ま
す
。若
い

世
代
の
間
で
ウ
イ
ル
ス
性
肝
炎
に
対
す
る
危

機
意
識
が
不
足
し
て
い
る
の
で
は
な
い
か
、

新
た
な
肝
炎
患
者
の
増
加
に
つ
な
が
る
の
で

は
な
い
か
と
私
た
ち
は
危
惧
し
て
い
ま
す
。

肝
炎
の
苦
し
み
を

根
絶
す
る
た
め
に

早
期
発
見
や
ワ
ク
チ
ン
の

定
期
予
防
接
種
化
を
提
言

ウ
イ
ル
ス
検
査
の
受
診
率
は
十
分
と
は
言
え

ず
、さ
ら
に
陽
性
で
あ
る
こ
と
が
判
明
し
て

も
、必
ず
し
も
有
効
な
治
療
に
結
び
つ
か
な

い
現
状
も
指
摘
さ
れ
て
い
ま
す
。そ
こ
で
日

肝
協
で
は
、「
世
界
・
日
本
肝
炎
デ
ー
フ
ォ
ー

ラ
ム
」を
開
催
す
る
な
ど
、肝
炎
の
現
状
や

問
題
点
に
つ
い
て
社
会
の
理
解
を
深
め
る
取

り
組
み
な
ど
を
積
極
的
に
行
っ
て
い
ま
す
。

そ
し
て
、家
族
が
肝
炎
患
者
で
あ
る
杉
良

太
郎
さ
ん
が
実
行
委
員
長
を
務
め
る「
知
っ

て
、肝
炎
プ
ロ
ジェク
ト
」に
よ
る
啓
発
キ
ャ
ン

ペ
ー
ン
に
も
協
力
し
て
い
ま
す
。

ま
た
私
た
ち
は
、子
ど
も
の
う
ち
か
ら
B
型

肝
炎
へ
の
感
染
を
防
ぎ
、将
来
の
日
本
を
担

う
大
切
な
子
ど
も
た
ち
を
肝
炎
か
ら
救
い
、

健
や
か
に
育
ん
で
い
く
こ
と
が
大
切
だ
と
考

え
て
い
ま
す
。そ
れ
は
将
来
の
医
療
費
削
減

に
も
つ
な
が
る
は
ず
で
す
。そ
し
て
、少
子

化
が
進
む
日
本
の
中
で
、子
ど
も
の
健
康
を

社
会
全
体
で
支
え
て
い
く
べ
き
だ
と
考
え
て

い
ま
す
。そ
こ
で
B
型
肝
炎
ワ
ク
チ
ン
の
定

期
接
種
化
を
求
め
る
請
願
を
3
年
前
か
ら

厚
生
労
働
省
に
提
出
し
、毎
年
の
厚
生
労

働
省
へ
の
予
算
要
望
項
目
に
も
入
れ
、早
期

実
現
を
求
め
て
い
ま
す
。こ
の
日
本
で
誕
生

し
、肝
炎
や
難
病
か
ら
守
ら
れ
、成
長
し
た

時
に「
日
本
に
生
ま
れ
て
良
か
っ
た
」と
思
え

る
よ
う
な
国
に
し
た
い
。日
本
の
将
来
の
た

め
に
も
、元
気
な
子
ど
も
た
ち
を
増
や
し
、

肝
炎
患
者
を
な
く
し
て
い
き
た
い
の
で
す
。

多
く
の
肝
炎
患
者
は
、過
去
の
医
療
と
血

液
行
政
に
よ
っ
て
発
病
し
、病
気
の
苦
し
み

に
加
え
、経
済
的
な
困
難
や
偏
見
・
差
別
に

苦
し
ん
で
き
ま
し
た
。こ
う
し
た
苦
し
み
を

味
わ
う
こ
と
が
な
く
な
る
こ
と
を
願
い
、社

会
に
訴
え
て
い
く
の
は
苦
し
み
を
知
る
私
た

ち
患
者
の
使
命
で
あ
る
と
感
じ
て
い
ま
す
。

役
員
も
高
齢
化
し
、活
動
に
も
さ
ま
ざ
ま

な
困
難
が
あ
り
ま
す
が
、全
国
の
仲
間
と

と
も
に
努
力
し
て
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

http://nikkankyou.net/

日本肝臓病患者団体協議会

組織の概要
■設　立　1991年
■会員数　約6000人
■活動の目的
　全国の肝臓病患者会の親睦と
　交流、情報交換を行い、肝臓病
　の治療・予防体制の確立および
　患者と家族の生活の権利の
　保障のために運動を進める。
　さらに難病・障害者団体や関係
　諸団体との連携を図る。

主 な 活 動
■相互交流、加盟団体の会報や
　参考文献の紹介、会報の発行
　および配布
■行政などに対する働きかけ
■医療相談会、医療講演会など
　の開催
■世界・日本肝炎デーにちなん
　だ「肝炎デーフォーラム」開催
　など、国際的な活動と連動
　した取り組み

世界・日本肝炎デー
（7月28日）にちなんで、開催

第24回 日肝協 全国代表者会議・語らいの場 in とちぎ



千葉大学において公衆衛生学の研究
や医学生の生命倫理教育に携わる
一方、小児科医として遺伝的な病気
や障がいのある子どもの診療や遺伝
カウンセリング、サポートなどにも幅
広く携わる羽田明さん。医学教育の中
で患者講師による授業をカリキュラム
に組み入れて実施するなど、患者・家族
や患者団体とのかかわりも深い羽田
さんに、さまざまな取り組みと患者
団体に期待するところなどを語って
いただきました。

多
様
な
分
野
の
研
究
者
や
患
者
団
体
と

か
か
わ
り
な
が
ら
、医
学
教
育
や

遺
伝
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
の
養
成
な
ど

幅
広
い
分
野
で
活
躍
す
る

公
衆
衛
生
学
で
は
、

ど
の
よ
う
な
研
究
や
活
動
に

取
り
組
ま
れ
て
い
る
の
で
し
ょ
う
か

小
児
科
医
と
し
て
、

遺
伝
外
来
で
の
診
療
に
も

携
わ
っ
て
い
る
そ
う
で
す
ね

そ
う
し
た
活
動
の
中
で
、

患
者
団
体
と
は
ど
の
よ
う
に

か
か
わ
っ
て
い
る
の
で
し
ょ
う
か

公
衆
衛
生
学
は
、医
療
と
目
指
す
と
こ
ろ
は
同
じ
で
す
が
、

個
人
で
は
な
く
、集
団
全
体
の
健
康
を
良
く
す
る
に
は
ど
う

し
た
ら
良
い
か
と
い
う
立
場
か
ら
考
え
る
学
問
で
す
。た
と

え
ば
、集
団
の
免
疫
力
を
上
げ
て
お
く
と
、免
疫
力
の
弱
い

高
齢
者
や
小
学
生
の
死
亡
率
も
下
が
る
と
い
う
観
点
か
ら
、

国
の
医
療
や
自
治
体
の
政
策
を
考
え
て
い
く
わ
け
で
す
。

具
体
的
に
は
、医
療
費
に
無
駄
が
な
い
か
と
い
う
分
析
や
、

子
ど
も
時
代
の
社
会
的
、経
済
的
要
因
が
ど
の
よ
う
に
健
康

行
動
に
影
響
す
る
か
な
ど
を
研
究
し
て
い
ま
す
。

ほ
か
に
も
、子
ど
も
の
川
崎
病
の
研
究
に
も
か
か
わ
っ
て
い
ま

す
。川
崎
病
は
日
本
人
に
多
く
、感
染
症
に
似
て
い
ま
す
が
、

き
ょ
う
だ
い
で
か
か
り
や
す
い
な
ど
何
ら
か
の
遺
伝
的
要
因

が
あ
る
と
考
え
ら
れ
て
い
ま
す
。最
近
、関
係
す
る
遺
伝
子

が
わ
か
り
、遺
伝
子
の
関
与
を
抑
制
す
る
薬
の
治
験
を
行
っ

て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。

ま
た
、日
本
で
は
ま
だ
予
防
医
学
へ
の
取
り
組
み
が
遅
れ
て

い
る
こ
と
か
ら
、こ
れ
か
ら
の
予
防
医
学
を
推
進
す
る
先
進

予
防
医
学
専
攻
の
博
士
課
程
を
設
け
、専
門
家
を
育
て
て

い
こ
う
と
、千
葉
大
学
と
金
沢
大
学
、長
崎
大
学
と
で
連
携

し
て
大
学
院
を
設
立
す
る
計
画
が
あ
り
、今
は
そ
の
準
備
に

追
わ
れ
て
い
ま
す
。

千
葉
県
子
ど
も
病
院
の
遺
伝
科
と
千
葉
大
学
医
学
部
附
属

病
院
の
遺
伝
子
診
療
部
で
、遺
伝
的
な
病
気
や
障
が
い
の
あ
る

お
子
さ
ん
と
ご
家
族
に
対
し
て
診
療
を
行
い
、遺
伝
カ
ウ
ン

セ
リ
ン
グ
や
福
祉
面
で
の
サ
ポ
ー
ト
な
ど
を
行
っ
て
い
ま
す
。

ほ
か
に
は
、日
本
人
類
遺
伝
学
会
と
日
本
遺
伝
カ
ウ
ン
セ

リ
ン
グ
学
会
に
よ
る
臨
床
遺
伝
専
門
医
制
度
と
認
定
遺
伝

カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
制
度
の
委
員
長
と
委
員
を
務
め
、遺
伝
カ
ウ
ン

セ
ラ
ー
の
養
成
に
も
携
わ
って
い
ま
す
。遺
伝
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
は
、

最
新
の
遺
伝
医
学
の
知
識
を
当
事
者
や
家
族
に
わ
か
り
や
す

く
伝
え
、そ
の
方
た
ち
が
判
断
す
る
た
め
の
支
援
を
行
う
職
種

で
、近
年
、必
要
性
が
理
解
さ
れ
ニ
ー
ズ
も
高
ま
って
き
て
い
ま

す
。ま
た
、専
門
的
な
医
師
の
養
成
も
急
務
で
す
の
で
、臨
床

遺
伝
専
門
医
が
日
本
専
門
医
機
構
の
専
門
医
と
し
て
登
録

で
き
る
よ
う
改
革
を
進
め
て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。専
門
的
な

活
動
が
で
き
る
医
師
と
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
に
よって
、日
本
の
遺
伝

医
療
を
充
実
さ
せ
る
こ
と
が
目
標
で
す
ね
。日
本
で
は
、遺
伝

病
に
対
す
る
正
し
い
理
解
が
遅
れ
て
い
る一方
、遺
伝
子
検
査
が

急
速
に
広
ま
り
、不
安
や
悩
み
を
抱
え
て
い
る
方
が
多
い
の
で
、

こ
う
し
た
状
況
を
改
善
し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

遺
伝
外
来
で
は
、ダ
ウ
ン
症
候
群
や
ウ
ィ
リ
ア
ム
ズ
症
候
群
、

プ
ラ
ダ
ー
・
ウ
ィ
リ
ー
症
候
群
な
ど
関
連
す
る
患
者
団
体
に

千葉大学大学院医学研究院
環境健康科学講座公衆衛生学
教 授　

羽田 明 さん



V
H
O-

ne
t
の
活
動
に

か
か
わ
る
こ
と
に
な
っ
た

き
っ
か
け
を
教
え
て
く
だ
さ
い

患
者
団
体
へ
の
期
待
や
、

医
学
教
育
に
携
わ
る
立
場
か
ら
の

展
望
を
お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

も
か
か
わ
り
、同
じ
病
気
の
子
ど
も
を
持
つ
親
と
交
流
し
た

い
と
い
う
患
者
さ
ん
に
は
積
極
的
に
患
者
団
体
を
紹
介
す
る

よ
う
に
し
て
い
ま
す
。た
だ
希
少
難
病
の
場
合
は
、患
者
団
体

が
な
い
場
合
も
あ
り
ま
す
。患
者
団
体
を
も
た
な
い
当
事
者

が
社
会
で
声
を
上
げ
る
こ
と
は
そ
う
簡
単
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。

ま
た
、患
者
団
体
を
立
ち
上
げ
る
こ
と
を
患
者
さ
ん
自
身

や
家
族
に
任
せ
る
の
は
無
理
が
あ
り
ま
す
。し
か
し
、そ
う

し
た
人
た
ち
の
声
こ
そ
す
く
い
上
げ
て
い
く
こ
と
が
必
要
だ

と
思
い
ま
す
。そ
こ
で
、私
た
ち
が
何
ら
か
の
枠
組
み
を
つ
く

る
な
ど
の
支
援
を
し
て
い
く
必
要
が
あ
る
と
考
え
て
い
ま
す
。

障
が
い
児
の
場
合
、小
さ
い
時
は
お
母
さ
ん
た
ち
の
悩
み
や

直
面
す
る
問
題
に
共
通
す
る
部
分
が
多
く
、お
互
い
に
教
え

合
っ
た
り
支
え
合
っ
た
り
す
る
活
動
は
有
意
義
で
す
。た
だ

一
人
ひ
と
り
の
発
達
段
階
が
異
な
り
、成
長
に
つ
れ
て
ニ
ー
ズ

も
多
様
に
な
って
く
る
の
で
、ま
と
ま
って
活
動
し
て
い
く
こ
と

が
難
し
く
な
っ
て
く
る
面
が
あ
り
ま
す
。ま
た
、私
た
ち
が

介
入
し
す
ぎ
て
当
事
者
団
体
と
し
て
の
自
立
を
妨
げ
て
は

い
け
な
い
し
、私
た
ち
自
身
に
も
異
動
や
定
年
な
ど
が
あ
り

永
続
的
に
支
援
す
る
こ
と
が
難
し
い
面
も
あ
る
の
で
、ど
の

よ
う
な
関
係
性
を
築
く
か
が
課
題
だ
と
感
じ
て
い
ま
す
。

大
学
で
は
医
療
に
お
け
る
倫
理
的
、法
律
的
な

問
題
に
取
り
組
む
生
命
倫
理
の
カ
リ
キ
ュ
ラ
ム

に
患
者
講
師
に
よ
る
授
業
を
組
み
入
れ
て
い
ま

す
。講
師
を
引
き
受
け
て
く
だ
さ
っ
た
患
者
団

体
の
皆
さ
ん
と
も
つ
な
が
り
が
で
き
、そ
の
縁
で
、

V
H
O-

ne
t
の
関
東
学
習
会
や
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ

に
も
参
加
す
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

多
様
な
患
者
団
体
が
つ
な
が
り
、ま
と
ま
っ
て
い
く
と
い
う
試

み
は
と
て
も
興
味
深
く
思
い
ま
し
た
。さ
ま
ざ
ま
な
意
見
が

あ
っ
て
面
白
い
で
す
し
、患
者
さ
ん
や
家
族
が
声
を
上
げ
る

場
所
を
つ
く
る
こ
と
は
と
て
も
重
要
だ
と
思
っ
て
い
ま
す
。

多
様
な
団
体
を
ど
の
よ
う
に
ま
と
め
て
い
く
か
と
い
う
と
こ
ろ

に
興
味
が
あ
っ
た
の
で
す
が
、世
話
人
な
ど
の
キ
ー
パ
ー
ソ
ン

が
サ
ポ
ー
ト
し
な
が
ら
、全
体
が
緩
や
か
に
つ
な
が
っ
て
い
く

あ
り
方
に「
な
る
ほ
ど
」と
思
い
ま
し
た
。企
業
が
後
援
し

て
い
る
こ
と
も
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
永
続
性
と
い
う
面
か
ら

メ
リ
ッ
ト
が
大
き
い
と
思
い
ま
す
。や
は
り
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
は

必
要
だ
と
思
い
ま
す
か
ら
、さ
ま
ざ
ま
な
立
場
の
違
う
団
体

が
と
も
に
活
動
す
る
こ
と
は
大
変
だ
と
思
い
ま
す
が
、続
け

て
いって
い
た
だ
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

当
事
者
の
声
を
政
策
に
つ
な
げ
て
い
く
ア
ド
ボ
ケ
ー
ト

も
重
要
だ
と
考
え
て
い
ま
す
が
、現
状
で
は
、患
者
団
体

に
そ
こ
ま
で
を
求
め
る
の
は
難
し
い
の
で
、私
た
ち
や

V
H
O-

n
e
t
な
ど
が
か
か
わ
り
支
援
し
て
い
く
必
要
が

あ
る
と
思
っ
て
い
ま
す
。患
者
団
体
に
は
大
い
に
期
待
し
て

い
ま
す
が
、ど
う
か
か
わ
って
い
く
か
、ど
の

よ
う
に
そ
の
存
在
意
義
を
活
か
し
て
い
く

か
は
ま
だ
模
索
中
と
い
う
と
こ
ろ
で
す
。

ま
た
、遺
伝
子
検
査
が
容
易
に
で
き
る

よ
う
に
な
っ
た
社
会
に
お
い
て
、正
し
い

遺
伝
の
知
識
を
ど
の
よ
う
に
若
い
世
代
に

教
育
し
、一
般
の
理
解
を
深
め
て
い
く
か
。

科
学
の
発
展
が
無
駄
に
な
ら
ず
、有
益
に

な
る
よ
う
な
仕
組
み
を
つ
く
り
た
い
と

考
え
て
い
ま
す
。

医
学
教
育
に
つ
い
て
は
、生
命
倫
理
の

問
題
を
含
め
て
、遺
伝
や
難
病
な
ど
の
課
題
に
対
し
て
も

き
ち
ん
と
対
応
で
き
る
医
師
を
養
成
し
て
い
く
こ
と
が
目
標

で
す
。倫
理
審
査
の
仕
組
み
も
整
い
、方
向
性
と
し
て
は
進

ん
で
い
る
と
思
い
ま
す
が
、柔
軟
性
を
も
ち
、医
療
の
発
達
、

変
貌
す
る
社
会
情
勢
や
倫
理
観
の
中
で
、自
分
で
考
え
判

断
で
き
る
医
師
に
な
っ
て
ほ
し
い
と
考
え
て
い
ま
す
。医
療
倫

理
は
複
数
の
学
問
分
野
に
か
か
わ
る
学
際
的
な
領
域
で
、医

療
関
係
者
だ
け
で
は
な
く
、す
べ
て
の
人
が
考
え
る
べ
き
課

題
で
す
。生
殖
医
療
や
再
生
医
療
、遺
伝
医
療
な
ど
医

学
研
究
の
進
歩
と
と
も
に
、予
防
、治
療
な
ど
医
療
に
お

け
る
可
能
性
は
大
き
く
広
が
っ
て
き
ま
し
た
。こ
う
し
た
医

学
研
究
の
成
果
を
ど
の
よ
う
な
仕
組
み
で
社
会
に
還
元
し
て

い
く
か
、今
後
も
考
え
て
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

熊本大学大学院医学研究科
卒業。小児科（研修医）、神奈川
県立こども医療センター遺伝科
（シニアレジデント）、国立岡山
病院小児医療センター（チーフ
レジデント）、ハワードヒューズ医
学研究所（ユタ大学）、名古屋
市立大学医学部講師、北海道
大学医学部助教授（公衆衛生
学講座）、旭川医科大学教授
（公衆衛生学講座）などを経て、
2002年より現職。
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グ
ル
ー
プ
・
ネ
ク
サ
ス
・
ジ
ャ
パ
ン
は
、ウ
ェ
ブ

サ
イ
ト
の
ト
ッ
プ
ペ
ー
ジ（
お
知
ら
せ
欄
）に
、

臨
床
試
験
や
新
規
承
認
薬
な
ど
の
情
報
を

掲
載
す
る
な
ど
、新
し
い
薬
剤
や
治
療
法
に

関
す
る
情
報
提
供
に
熱
心
に
取
り
組
ま
れ
て

い
ま
す
ね
。

こ
う
し
た
活
動
の
経
緯
を
教
え
て
く
だ
さ
い

私
た
ち
は
悪
性
リ
ン
パ
腫
の
患
者
団
体
で
す
。リ
ン
パ
腫

と
は
血
液
の
が
ん
で
、治
療
は
化
学
療
法
が
中
心
で
す

の
で
、新
規
治
療
薬
が
唯
一の
治
療
選
択
肢
で
あ
り
、患

者
に
と
っ
て
の
希
望
で
す
。血
液
の
が
ん
に
対
す
る
治
療

の
発
展
は
め
ざ
ま
し
く
、治
癒
や
延
命
も
期
待
で
き
る

よ
う
に
な
っ
て
き
て
い
ま
す
の
で
、患
者
が
適
切
な
情
報

を
手
に
入
れ
て
納
得
し
て
治
療
を
受
け
る
こ
と
は
重
要

と
考
え
、団
体
設
立
当
初
か
ら
メ
ー
リ
ン
グ
リ
ス
ト
な
ど

で
情
報
提
供
は
行
っ
て
い
ま
し
た
。そ
の
後
、あ
る
高
校

生
の
患
者
さ
ん
に
、た
ま
た
ま
新
し
い
薬
の
臨
床
試
験
の

情
報
を
提
供
で
き
ま
し
た
。そ
の
こ
と
が
き
っ
か
け
で

1
年
以
上
長
期
生
存
さ
れ
た
例
が
あ
り
、情
報
の
差
で

命
が
救
え
る
か
ど
う
か
が
決
ま
る
こ
と
を
実
感
し
た
の

で
す
。そ
こ
で
、も
っ
と
多
く
の
患
者
に
オ
ー
プ
ン
に
情
報

提
供
す
る
こ
と
が
必
要
だ
と
考
え
、ウ
ェ
ブ
サ
イ
ト
に

情
報
を
掲
載
す
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

国
内
だ
け
で
な
く
海
外
の
情
報
も
提
供
さ
れ
て

い
ま
す
が
、ど
の
よ
う
に
収
集
さ
れ
て
い
ま
す
か
。

ま
た
掲
載
す
る
時
に
気
を
つ
け
て
い
る
こ
と
、

工
夫
さ
れ
て
い
る
こ
と
な
ど
は
あ
り
ま
す
か

情
報
収
集
は
基
本
的
に
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
を
利
用
し
、

U
M
I
N 

（
大
学
病
院
医
療
情
報
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
）、

国
立
保
健
医
療
科
学
院
、ア
メ
リ
カ
の
F
D
A
承
認
薬

デ
ー
タ
ベ
ー
ス
、
A
S
H（
ア
メ
リ
カ
血
液
学
会
）や

A
S
C
O（
ア
メ
リ
カ
臨
床
腫
瘍
学
会
）の
ウ
ェ
ブ
サ
イ
ト

な
ど
を
チ
ェッ
ク
し
て
い
ま
す
。ま
た
最
近
、製
薬
企
業

や
行
政
の
方
か
ら
の
情
報
提
供
も
増
え
、情
報
収
集
に

熱
心
な
患
者
か
ら
逆
に
教
え
ら
れ
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。

掲
載
す
る
時
に
は
、英
語
の
情
報
は
和
訳
し
、正
確
に

わ
か
り
や
す
く
、客
観
的
な
情
報
と
す
る
こ
と
を
心
が
け
、

不
明
な
こ
と
が
あ
る
場
合
は
製
薬
企
業
や
顧
問
医
に

確
認
し
て
か
ら
掲
載
す
る
よ
う
に
し
て
い
ま
す
。詳
し
く

説
明
し
た
い
場
合
も
あ
り
ま
す
が
、特
定
の
臨
床
試
験

を
推
奨
し
て
い
る
よ
う
な
誤
解
を
生
じ
な
い
よ
う
に
、

あ
え
て
形
式
化
し
て
基
本
的
な
情
報
だ
け
を
掲
載
し
て

い
ま
す
。会
員
か
ら
詳
し
く
知
り
た
い
と
い
う
問
い
合
わ

せ
が
あ
っ
た
場
合
に
は
、公
開
情
報
を
基
に
詳
し
く
お
伝

え
し
て
い
ま
す
。企
業
治
験
に
つ
い
て
は
、企
業
の
公
開

情
報
を
基
に
、国
内
や
海
外
の
学
会
で
あ
る
程
度
効
果

と
安
全
性
が
証
明
さ
れ
て
い
る
も
の
に
限
り
掲
載
し
、

特
定
の
企
業
や
製
品
の
プ
ロ
モ
ー
シ
ョン
に
つ
な
が
ら
な
い

よ
う
に
注
意
し
て
い
ま
す
。

海
外
の
情
報
も
含
め
た

新
規
薬
剤
や
臨
床
試
験
の
正
し
い
情
報
を

オ
ー
プ
ン
に
知
ら
せ
る
取
り
組
み

医
療
の
進
化
や
情
報
社
会
の
進
展
に
伴
い
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
あ
り
方
や
活
動
も
多
様
化
し
て

き
ま
し
た
。そ
こ
で
、新
コ
ー
ナ
ー
で
は
、従
来
と
は
異
な
る
新
し
い
取
り
組
み
や
、特
色
あ
る
活
動
を

ご
紹
介
し
て
い
き
ま
す
。今
回
は
、「
一
般
社
団
法
人 

グ
ル
ー
プ
・
ネ
ク
サ
ス
・
ジ
ャ
パ
ン
」の
行
う
、国
内
外

の
新
規
治
療
薬
や
臨
床
試
験
に
関
す
る
情
報
を
幅
広
く
提
供
す
る
活
動
を
取
り
上
げ
ま
し
た
。

一般社団法人 
グループ・ネクサス・ジャパン
理事長 

天野 慎介 さん



情
報
提
供
す
る
う
え
で
、

ど
の
よ
う
な
点
が
課
題
だ
と

考
え
て
い
ら
っ
し
ゃ
い
ま
す
か

海
外
で
は
、医
療
者
向
け
で
は
あ
り
ま
す
が
、臨
床
試
験

の
こ
と
や
参
加
方
法
な
ど
が
、進
捗
情
報
な
ど
も
併
せ

て
わ
か
り
や
す
く
開
示
さ
れ
て
い
ま
す
。英
語
が
わ
か
る

人
や
あ
る
程
度
医
学
的
知
識
の
あ
る
人
は
、こ
う
し
た

情
報
を
得
て
活
用
す
る
こ
と
が
で
き
ま
す
が
、大
多
数

の
患
者
は
ア
ク
セ
ス
で
き
ま
せ
ん
。情
報
の
差
で
受
け
ら

れ
る
医
療
に
差
が
出
る
こ
と
は
ぜ
ひ
と
も
解
消
す
る
べ
き

だ
と
思
い
ま
す
。日
本
の
U
M
I
N
な
ど
の
情
報
提
供

も
わ
か
り
に
く
い
の
で
、も
っ
と
誰
で
も
確
実
に
情
報
を

得
る
こ
と
が
で
き
る
よ
う
に
し
て
ほ
し
い
と
、厚
生
労
働
省

な
ど
に
も
訴
え
て
き
て
い
ま
す
が
、あ
ま
り
進
展
は
み
ら

れ
な
い
で
す
ね
。一方
で「
企
業
の
株
主
総
会
資
料
に
新
薬

の
情
報
が
掲
載
さ
れ
て
い
た
」と
教
え
ら
れ
る
こ
と
も

あ
り
、情
報
を
必
要
と
し
て
い
る
人
に
届
い
て
い
な
い
こ
と

に
、は
が
ゆ
い
思
い
を
す
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。

ま
た
、患
者
側
の
問
題
と
し
て
は
、患
者
や
家
族
は

ど
う
し
て
も
新
規
治
療
薬
に
過
剰
な
期
待
を
も
ち
ま

す
。し
か
し
臨
床
試
験
は
あ
く
ま
で
も
研
究
で
あ
り
、

治
療
で
は
あ
り
ま
せ
ん
の
で
、そ
れ
ほ
ど
効
果
が
な
か
っ

た
り
、副
作
用
が
強
か
っ
た
り
す
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。

で
す
か
ら
、私
た
ち
は
あ
え
て
冷
静
に
情
報
提
供
し
た

い
と
考
え
て
お
り
、そ
れ
が
患
者
団
体
が
こ
の
取
り
組

み
に
携
わ
る
意
義
だ
と
思
っ
て
い
ま
す
。最
近
は
ブ
ロ
グ

な
ど
で
個
人
的
な
意
見
を
発
信
さ
れ
る
方
も
増
え
て

い
る
の
で
、そ
の
点
か
ら
も
私
た
ち
患
者
団
体
が
責
任

を
も
っ
て
、客
観
的
な
正
し
い
情
報
を
提
供
す
る
必
要

が
あ
る
と
考
え
て
い
ま
す
。

ま
た
、情
報
を
熱
心
に
収
集
す
る
人
が
増
え
る
一
方
、

臨
床
試
験
な
ど
に
関
す
る
不
祥
事
や
ト
ラ
ブ
ル
が
報
じ

ら
れ
て
不
安
や
不
信
感
を
抱
く
人
も
少
な
く
あ
り
ま

せ
ん
。当
然
の
こ
と
で
す
が
、新
薬
の
開
発
や
臨
床
試
験

に
関
し
て
、ぜ
ひ
と
も
透
明
性
を
担
保
し
、信
頼
性
を

高
め
て
ほ
し
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

新
規
治
療
薬
や
臨
床
試
験
な
ど
の
情
報
収
集

や
そ
の
活
用
に
つ
い
て
、当
事
者
や
患
者
団
体

は
ど
の
よ
う
に
取
り
組
む
べ
き
で
し
ょ
う
か
。

ま
た
グ
ル
ー
プ
・
ネ
ク
サ
ス
・
ジ
ャ
パ
ン
と
し

て
の
展
望
も
聞
か
せ
て
く
だ
さ
い

私
た
ち
が
臨
床
試
験
や
新
規
治
療
薬
に
つ
い
て
の
情
報

を
提
供
す
る
の
は
、患
者
が
望
む
医
療
を
受
け
ら
れ
る

よ
う
に
し
た
い
と
い
う
こ
と
に
加
え
て
、患
者
自
身
が

情
報
や
知
識
を
も
ち
、自
分
が
受
け
た
い
治
療
に
つ
い
て

声
を
上
げ
、医
療
者
と
話
し
合
う
こ
と
に
よ
っ
て
、施
設

間
や
地
域
間
の
格
差
を
解
消
し
、医
療
全
体
を
向
上
さ

せ
た
い
と
期
待
し
て
い
る
か
ら
で
す
。情
報
を
得
た
患
者

に
は
、で
き
る
だ
け
有
効
に
情
報
を
使
い
こ
な
し
て
ほ
し

い
と
思
い
ま
す
。

患
者
と
し
て
は
一日
も
早
く
効
果
の
あ
る
新
薬
を
手
に

入
れ
た
い
と
い
う
思
い
が
根
強
く
、新
し
い
治
療
と
い
う

と
無
条
件
に
期
待
で
き
る
と
考
え
が
ち
で
す
が
、有
効

性
や
安
全
性
が
明
ら
か
で
は
な
い
場
合
も
あ
り
、人
生

設
計
や
治
療
選
択
を
誤
る
場
合
も
あ
る
こ
と
を
認
識

し
て
も
ら
い
た
い
と
思
い
ま
す
。イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
が

普
及
し
、さ
ま
ざ
ま
な
医
療
情
報
も
得
ら
れ
る
よ
う
に

な
っ
て
い
ま
す
が
、一方
で
科
学
的
根
拠
が
明
ら
か
で
な
い

治
療
や
臨
床
試
験
の
情
報
も
あ
る
の
で
、信
頼
性
の
あ
る

情
報
源
を
見
極
め
て
ほ
し
い
で
す
ね
。そ
し
て
、ど
の

よ
う
な
治
療
を
受
け
る
に
し
て
も
、情
報
に
振
り
回
さ

れ
る
こ
と
な
く
、や
は
り
基
本
は
主
治
医
と
信
頼
関
係

を
築
い
て
よ
く
話
し
合
う
こ
と
だ
と
思
い
ま
す
。

海
外
の
患
者
団
体
は
、適
切
な
情
報
を
提
供
す
る
こ
と

が
大
き
な
活
動
の
柱
に
な
っ
て
い
る
こ
と
が
多
い
よ
う
で

す
。日
本
で
も
い
ず
れ
は
そ
う
な
っ
て
い
く
と
信
じ
て
、

当
団
体
と
し
て
は
自
ら
襟
を
正
し
て
、精
査
し
た
確
実

な
情
報
の
提
供
を
行
い
、社
会
的
に
も
信
頼
さ
れ
る

団
体
と
な
っ
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。海
外
と
の

ド
ラ
ッ
グ
・
ラ
グ
の
問
題
は
以
前
よ
り
は
解
消
さ
れ
て
き

て
い
ま
す
が
、血
液
の
領
域
で
は
海
外
で
の
新
規
治
療

薬
の
進
歩
が
著
し
く
、そ
の
動
き
に
日
本
が
取
り
残
さ

れ
て
い
る
面
が
あ
り
ま
す
。ま
た
、ア
ジ
ア
の
中
で
も
、

臨
床
試
験
に
時
間
が
か
か
り
新
薬
開
発
の
障
壁
が
高
い

日
本
よ
り
、中
国
や
東
南
ア
ジ
ア
で
の
開
発
を
優
先
さ

せ
る
傾
向
が
強
ま
っ
て
い
る
こ
と
も
危
惧
し
て
い
ま
す
。

そ
う
し
た
課
題
に
対
し
て
患
者
団
体
と
し
て
積
極
的
に

要
望
を
出
し
、改
善
し
て
い
け
る
よ
う
に
、信
頼
性
の
高
い
、

確
か
な
存
在
感
の
あ
る
団
体
へ
と
私
た
ち
も
成
長
し
て

い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

一般社団法人 
グループ・ネクサス・ジャパン

悪性リンパ腫の患者や家族に適切
な医療情報や、交流の場を提供
するとともに、患者や家族の医療
環境を向上するための調査研究
や政策提言などを行うことを目的と
する患者団体。
2001年にグループ・ネクサスとして
設立、2006年にNPO法人として
認証を受け、2013年には一般社団
法人 グループ・ネクサス・ジャパン
に改組。会員数は約1500名。

http://group-nexus.jp/nexus/

グループ・ネクサス・ジャパンリンパ腫医療セミナー（広島）の様子



腎性尿崩症は、約40万人に
1人の確率で発症する遺伝性
の希少難病。抗利尿ホルモン
に腎臓が反応できず、水を再
吸収できないため、体内水分
がどんどん尿として出てしまう
ため、常に多量の水分補給が
必要になる。出生後、診断が
遅れることによる発達障がい
や、成長とともに起こる腎盂
腎炎、てんかんなどの二次障
がいが現れるケースもある。

神野 啓子 さん
腎性尿崩症友の会 事務局
VHO-net関西学習会 運営委員　

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。疾患や生活、それを取り巻く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ます。

講
演
原
稿
を
作
る
こ
と
で

体
験
や
つ
ら
さ
を
振
り
返
り
整
理
で
き
る

―
そ
れ
は〝
患
者
力
〞に
な
る

私
の
長
男
は
生
後
11
ヶ
月
、次
男
は
生
後
1
ヶ
月
で

腎
性
尿
崩
症
と
診
断
さ
れ
ま
し
た
。こ
の
疾
患
は
、麻

酔
を
使
用
す
る
手
術
な
ど
で
医
療
者
側
に
正
確
な
情

報
が
伝
わ
っ
て
い
な
い
と
、長
時
間
に
わ
た
る
脱
水
症

状
か
ら
生
命
の
危
険
に
つ
な
が
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。

私
は
1
9
9
7
年
に
高
校
1
年
生
だ
っ
た
長
男
を
、

手
の
骨
折
手
術
で
亡
く
し
ま
し
た
。長
男
の
経
過
を

綴
っ
た
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を
開
設
し
た
こ
と
か
ら
、同
じ

疾
患
の
子
ど
も
を
持
つ
親
た
ち
と
出
会
い
、腎
性
尿

崩
症
友
の
会
が
発
足
し
ま
し
た
。

患
者
講
師
を
す
る
こ
と
に
な
っ
た
き
っ
か
け
は

2
0
0
4
年
に
参
加
し
た
V
H
O-

ne
t
関
西
学
習

会
で
す
。今
も
継
続
し
て
い
る
、患
者
・
家
族
が
自
ら

の
体
験
を
話
す
模
擬
講
演
で
、私
に
順
番
が
回
って
き

ま
し
た
。原
稿
や
発
表
ス
ラ
イ
ド
を
作
る
の
も
初
め
て

で
、そ
の
時
の
発
表
が
D
V
D
で
残
っ
て
い
ま
す
が
、

全
く
ま
と
ま
り
が
な
く
講
演
の
対
象
者
も
誰
か
わ
か

ら
な
い
内
容
で
し
た
。メ
ン
バ
ー
か
ら
さ
ま
ざ
ま
な

ア
ド
バ
イ
ス
を
も
ら
い
、良
か
っ
た
点
は
ほ
め
て
も
ら
い

ま
し
た
。そ
し
て
講
演
原
稿
を
作
る

こ
と
は
、こ
れ
ま
で
の
体
験
を
振
り

返
っ
て
整
理
し
、時
々
の
思
い
を
ど

う
伝
え
る
か
考
え
る
こ
と
に
つ
な
が

り
、ま
た
、疾
患
や
医
療
制
度
な
ど

に
つい
て
よ
り
深
く
学
ぶ
き
っ
か
け
に

な
る
な
ど
、〝
患
者
力
〞を
つ
け
る
、

と
て
も
良
い
機
会
と
な
り
ま
し
た
。

励
ま
さ
れ
、癒
や
さ
れ
た

ア
ン
ケ
ー
ト
で
の
感
想

患
者
講
師
と
し
て
経
験
を
積
ん
で
い
た
関
西
学
習
会

の
メ
ン
バ
ー
か
ら
の
紹
介
で
、2
0
0
6
年
、新
潟
県

立
看
護
大
学
で
初
め
て
講
演
を
行
い
ま
し
た
。与
え

ら
れ
た
テ
ー
マ
は「
子
ど
も
の
死
か
ら
み
え
て
き
た
も

の
」。と
こ
ろ
が
原
稿
を
書
い
て
い
る
と
、い
ろ
い
ろ
な
思

い
が
甦
り
、泣
い
て
し
ま
う
。こ
れ
で
は
講
演
な
ん
て

無
理
だ
と
思
い
ま
し
た
。そ
の
時
に
メ
ン
バ
ー
か
ら

「
そ
れ
は
普
通
の
こ
と
」と
ア
ド
バ
イ
ス
を
も
ら
い
ま

し
た
。講
演
で
は
涙
ぐ
む
こ
と
も
あ
り
ま
し
た
が
、

学
生
た
ち
は
受
け
止
め
て
く
れ
た
よ
う
で
す
。そ
の

体
験
か
ら
、感
情
を
表
し
て
も
い
い
の
だ
と
思
う
よ

う
に
な
り
ま
し
た
。

そ
の
時
、講
演
前
に
簡
単
な
ア
ン
ケ
ー
ト
を
配
布
し

ま
し
た
。内
容
に
つ
い
て
、良
か
っ
た
・
普
通
・
悪
か
っ

た
な
ど
選
べ
る
よ
う
に
し
て
、感
想
を
書
く
余
白
を

作
り
ま
し
た
。最
初
に
渡
し
て
お
く
と
真
剣
に
聞
い
て

く
れ
る
か
な
と
い
う
思
惑
も
あ
っ
た
の
で
す
が（
笑
）、

結
果
と
し
て
私
自
身
が
そ
れ
を
読
む
こ
と
で
励
ま
さ

れ
、癒
や
さ
れ
、次
の
講
演
へ
の
資
料
に
も
な
り
ま
し

た
。そ
の
ア
ン
ケ
ー
ト
は
私
の
宝
物
に
な
って
い
ま
す
。

V
H
O-

ne
t
や
他
の
疾
患
に
つ
い
て

語
る
こ
と
で
、つ
な
が
り
が
生
ま
れ
る

経
験
を
重
ね
て
い
く
う
ち
に
、伝
え
た
い
と
い
う
思
い

は
変
わ
ら
な
い
の
で
す
が
、伝
え
方
は
ず
い
ぶ
ん
変
わ
っ

た
と
思
い
ま
す
。筋
書
き
は
大
体
同
じ
で
す
が
、対
象

者
に
よ
る
ニ
ー
ズ
の
違
い
や
、重
点
の
置
き
方
が
わ
か

る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。発
表
ス
ラ
イ
ド
も
、写
真
を

多
く
す
る
と
か
、時
間
を
余
ら
せ
て
D
V
D
を
流
す

と
か
。そ
れ
で
も
、最
初
の
つ
か
み
、場
の
雰
囲
気
、

人
を
引
き
つ
け
る
話
し
方
な
ど
と
いっ
た
、目
に
見
え

な
い
も
の
を
創
り
出
す
の
は
難
し
い
で
す
。

一
番
の
大
き
な
変
化
は
、他
の
疾
患
と
の
つ
な
が
り
に

つ
い
て
話
す
よ
う
に
な
っ
た
こ
と
で
す
。V
H
O-

ne
t

の
紹
介
や
、つ
な
が
り
の
あ
る
団
体
の
疾
患
名
を
で
き

る
だ
け
多
く
紹
介
し
ま
す
。そ
の
こ
と
で
、講
演
依
頼

へ
と
つ
な
が
る
可
能
性
も
あ
り
ま
す
。医
師
対
象
の

講
演
で『
患
者
と
作
る
医
学
の
教
科
書
』に
私
が
執
筆

で
か
か
わ
っ
た
こ
と
を
話
す
と
、ぜ
ひ
読
み
た
い
と
、

す
ぐ
に
注
文
さ
れ
た
先
生
も
い
ま
し
た
。最
初
は
、

腎
性
尿
崩
症
と
い
う
希
少
難
病
や
遺
伝
性
の
疾
患
へ

の
偏
見
に
つ
い
て
も
っ
と
知
っ
て
ほ
し
い
と
思
っ
て
い
た
の

が
、今
は
い
ろ
い
ろ
な
人
や
機
関
と
の
つ
な
が
り
を

つ
く
っ
て
い
く
こ
と
も
患
者
講
師
の
大
き
な
目
的
だ
と

思
う
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

●時計を必ずそばに
置く

●準備に時間を十分
かける

●話す内容を最初に
目次で

　伝える

●緊張したら原稿に
戻る

伝えるためのコツ



患者講師 File

オストメイトとは、病気やケガに
より人工肛門・人工膀胱となった
人のこと。腹壁にストーマ（排泄
孔）を造設し、不随意に出る便
や尿を受けるためのストーマ袋
（装具）を貼って生活する。

山根 則子 さん
公益社団法人 日本オストミー協会
横浜市支部 企画・渉外担当
VHO-net 関東学習会運営委員 
ワークショップ準備委員　

患
者
講
師
と
し
て

オ
ス
ト
メ
イ
ト
の
実
情
や

思
い
を
話
す

私
は
、1
9
8
9
年
に
直
腸
が
ん
の
手
術
を
受
け
て

オ
ス
ト
メ
イ
ト（
人
工
肛
門
）に
な
り
、患
者
と
し
て
必

要
な
情
報
を
求
め
て
横
浜
市
オ
ス
ト
ミ
ー
協
会
に
入

会
し
、支
部
役
員
や
本
部
事
務
局
な
ど
も
経
験
し
ま

し
た
。オ
ス
ト
メ
イ
ト
と
し
て
最
初
に
人
前
で
話
し

た
の
は
約
10
年
前
。知
り
合
い
の
保
健
師
さ
ん
に
依

頼
さ
れ
、地
域
の
ケ
ア
マ
ネ
ジ
ャ
ー
連
絡
会
の
勉
強
会

で
ス
ト
ー
マ
ケ
ア
や
オ
ス
ト
メ
イ
ト
が
高
齢
に
な
っ
た
時

の
問
題
点
に
つい
て
話
し
ま
し
た
。

そ
の
後
、ハ
ー
ト
・
プ
ラ
ス
の
会（
内
部
障
害
者
・
内
臓

疾
患
の
暮
ら
し
に
つ
い
て
考
え
る
N
P
O
法
人
）の

障
害
者
週
間
の
イ
ベ
ン
ト
で
初
め
て
自
分
の
体
験
を

語
り
ま
し
た
。そ
の
時
に
、同
じ
演
者
だ
っ
た
方
に

「
聞
く
側
は
多
様
だ
か
ら
、夫
婦
と
言
う
よ
り
パ
ー
ト

ナ
ー
と
言
っ
た
方
が
良
い
」と
ア
ド
バ
イ
ス
さ
れ
、言
葉

を
慎
重
に
選
ぶ
必
要
性
を
知
り
ま
し
た
。そ
の
後
、

千
葉
大
学
の
医
学
生
を
対
象
と
し
た
生
命
倫
理
の

授
業
な
ど
で
、患
者
講
師
と
し
て
講
演
や
発
表
を
行
っ

て
い
ま
す
。

ど
う
聞
か
れ
る
か
を

想
像
し
な
が
ら

自
分
の
言
葉
で
話
す

講
演
の
前
に
は
、話
す
内
容
を
構
成
し
て
下
書
き
を

作
り
、時
間
を
計
り
な
が
ら
話
す
練
習
を
し
ま
す
。

当
初
は
先
輩
が
作
っ
た
手
引
き
な
ど
を
参
考
に
資
料

や
下
書
き
原
稿
を
作
り
ま
し
た
が
、次
第
に
自
分
の

言
葉
で
話
し
た
い
と
考
え
る
よ
う
に
な
り
、少
し
ず
つ

自
分
の
言
葉
に
置
き
換
え
て
い
き
ま
し
た
。オ
ス
ト

メ
イ
ト
の
実
際
を
話
す
の
に
も
自
分
の
感
性
に
近
い

言
葉
を
選
び
、ま
た
、難
し
い
言
葉
や
専
門
用
語
は

で
き
る
だ
け
使
わ
ず
に
、誰
に
で
も
わ
か
る
言
葉
で

伝
え
る
よ
う
に
努
め
て
い
ま
す
。

話
す
こ
と
は
あ
ま
り
得
意
で
は
な
く
、聴
講
者
の
反
応

で
そ
の
場
で
ア
レ
ン
ジ
す
る
と
い
っ
た
機
転
も
利
か

ず
、自
信
は
な
い
の
で
す
が
、患
者
講
師
は〝
し
ゃ
べ
り
の

プ
ロ
〞に
な
る
必
要
は
な
い
と
考
え
て
い
ま
す
。ま
た
、

私
の
体
験
は
あ
く
ま
で
も
私
の
体
験
で
あ
り
、一
人

ひ
と
り
違
う
こ
と
、す
べ
て
の
オ
ス
ト
メ
イ
ト
が
同
じ

で
な
い
こ
と
は
理
解
し
て
も
ら
う
よ
う
に
伝
え
ま
す
。

ア
ン
ケ
ー
ト
を
読
む
と
、私
が
伝
え
た
か
っ
た
こ
と
が

伝
わ
って
い
な
い
こ
と
も
あ
る
の
で
、常
に
講
演
の
依
頼

者
が
求
め
て
い
る
も
の
や
、聞
く
側
の
受
け
取
り
方
を

想
像
し
な
が
ら
取
り
組
む
こ
と
を
心
が
け
て
い
ま
す
。

大
切
に
し
て
い
る
の
は

伝
え
た
い
思
い
を
強
調
し

確
実
に
伝
え
る
こ
と

私
は
、オ
ス
ト
メ
イ
ト
の
困
難
さ
や
大
変
さ
を
訴
え
る

こ
と
よ
り
、「
病
気
や
障
が
い
が
あ
っ
て
も
命
の
重
さ
は

同
じ
。あ
る
が
ま
ま
の
自
分
で
い
た
い
」と
い
う
願
い
を

伝
え
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。病
気
が
縁
で
素
晴
ら
し

い
出
会
い
が
あ
り
、自
分
自
身
も
成
長
で
き
た
こ
と
、

支
え
合
う
関
係
性
が
大
切
と
い
う
こ
と
は
、対
象
が

誰
で
あ
って
も
強
調
し
て
い
き
た
い
の
で
す
。

こ
れ
か
ら
も
機
会
が
あ
れ
ば
講
演
を
引
き
受
け
た
い

と
思
い
ま
す
が
、私
だ
け
で
な
く
、団
体
の
若
い
人
た

ち
に
も
積
極
的
に
話
し
て
ほ
し
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。

新
し
く
オ
ス
ト
メ
イ
ト
に
な
っ
た
人
への
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

や
、医
療
関
係
者
や
一
般
の
方
の
理
解
を
深
め
る
た
め

に
オ
ス
ト
メ
イ
ト
が
語
る
こ
と
は
と
て
も
重
要
だ
か
ら

で
す
。そ
し
て
、話
す
た
め
に
体
験
を
ま
と
め
る
こ
と

で
、話
し
手
は
自
分
を
客
観
的
に
と
ら
え
、成
長
で

き
、結
果
的
に
患
者
団
体
と
し
て
も
力
を
つ
け
ら
れ

ま
す
の
で
、患
者
講
師
を
経
験
す
る
こ
と
の
必
要
性
を

仲
間
た
ち
に
も
伝
え
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

個
人
的
に
は
、特
に
未
来
あ
る
子
ど
も
た
ち
に
私
の

思
い「
障
が
い
が
あ
ろ
う
と
な
か
ろ
う
と
命
の
重
さ
は

同
じ
で
あ
る
こ
と
」を
伝
え
て
い
き
た
い
の
で
、子
ど
も

や
障
が
い
児
の
親
御
さ
ん
な
ど
に
向
け
て
話
し
た
い
と

思
って
い
ま
す
。

●求められているこ
とが何か、

　聞き手がどう感
じるか、想像

　力を働かせる

●自分の言葉で、自
分の体験、

　自分の感じたこと
を話す

●困難さや大変さよ
り、希望を

　強調する

伝えるためのコツ



傾
聴
に
つ
い
て

考
え
る

前
回
ご
紹
介
し
た
ア
ー
サ
ー
・Ｗ・
フ
ラ
ン
ク
さ
ん
の

本
の
中
に
、次
の
よ
う
な
場
面
が
あ
り
ま
す
。

睾
丸
が
ん
に
な
っ
て
、そ
の
後
寛
解（
ひ
と
ま
ず
病
状

が
落
ち
着
い
た
状
態
）に
至
っ
た
彼
は
、あ
る
が
ん
患
者

グ
ル
ー
プ
の
会
合
に
参
加
し
ま
す
。そ
の
会
合
で
は
、

参
加
者
が
ひ
と
り
ず
つ
、自
分
の
名
前
と
、ど
ん
な

種
類
の
が
ん
に
い
つ
か
か
っ
た
の
か
、そ
し
て
時
に
は

近
況
も
つ
け
加
え
て
、順
に
話
し
て
い
く
と
い
う
こ
と

が
行
わ
れ
て
い
ま
し
た
。そ
し
て
、ほ
と
ん
ど
の
人
は
、

最
後
に
、声
の
調
子
を
上
げ
て
、「
今
は
元
気
で
す
！

（　
　
　
　
　

  

）」と
締
め
く
く
って
い
ま
し
た
。

多
く
の
人
は
寛
解
の
状
態
に
あ
り
ま
し
た
が
、そ
こ

に
ひ
と
り
、ま
だ
治
療
を
継
続
し
て
い
る
あ
る
女
性

が
参
加
し
て
い
ま
し
た
。彼
女
は
、自
分
自
身
の
が
ん

に
つ
い
て
話
す
う
ち
に
泣
き
出
し
て
し
ま
い
ま
し
た
。

す
る
と
、こ
れ
に
対
し
て
グ
ル
ー
プ
は
、彼
女
の
話
を

そ
こ
で
終
わ
ら
せ
て
、隣
に
座
って
い
る
次
の
話
し
手
に

自
己
紹
介
を
始
め
る
よ
う
に
う
な
が
し
た
の
で
す
。

次
の
人
は
、や
は
り
簡
潔
な
自
己
紹
介
の
あ
と
に「
今

は
元
気
で
す
！
」と
語
り
ま
し
た
。そ
し
て
、そ
の
あ

と
は
も
う
誰
も
、こ
の
話
の
中
断
に
つい
て
意
見
を
言

わ
な
か
っ
た
し
、治
療
中
の
人
の
苦
し
み
に
触
れ
る

と
こ
ろ
へ
と
話
を
戻
す
人
も
い
ま
せ
ん
で
し
た
。

フ
ラ
ン
ク
さ
ん
は
、こ
の
出
来
事
に
つい
て
、グ
ル
ー
プ
は

「
回
復
の
物
語（　

　

　

　

　

　

）」

（
前
回
連
載
参
照
）を
好
み
、そ
れ
に
合
わ
な
い
彼
女

の
語
り
を
排
除
し
た
と
論
じ
て
い
ま
す
。つ
ま
り
、こ

れ
で
彼
は
患
者
グ
ル
ー
プ
に
す
っ
か
り
嫌
気
が
さ
し
た

よ
う
で
、こ
の
本
で
は
、病
い
に
傷
つ
い
た
個
人
に
対
し

て
患
者
グ
ル
ー
プ
が
助
け
に
な
っ
た
と
い
う
話
は
、そ

れ
以
降
出
て
き
ま
せ
ん
。私
は
、そ
れ
が
少
し
残
念
で
、

も
う
ち
ょっ
と
広
く
長
い
目
で
患
者
会
を
見
れ
ば
い
い

の
に
、と
思
っ
た
も
の
で
す
。

た
だ
、何
が
彼
を
失
望
さ
せ
た
の
か
、こ
こ
で
も
う

少
し
考
え
て
み
ま
し
ょ
う
。皆
さ
ん
は
、こ
の
患
者
グ

ル
ー
プ
の
会
合
に
関
し
て
、問
題
が
あ
る
と
す
れ
ば

ど
こ
だ
と
思
い
ま
す
か
？

ま
ず
目
に
つ
く
の
は
、泣
き
出
し
て
し
ま
っ
た
人
に
対

し
て
、彼
女
の
話
を
打
ち
切
っ
て
次
の
人
に
発
言
を

う
な
が
し
た
、と
い
う
と
こ
ろ
で
す
。そ
ん
な
こ
と
を

し
な
い
で
、ず
っ
と
待
っ
て
い
れ
ば
よ
か
っ
た
の
か
も
し

れ
ま
せ
ん
。し
か
し
、実
際
に
そ
う
で
き
る
も
の
で
し
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ょ
う
か
。も
ち
ろ
ん
、早
々
に
話
を
打
ち
切
っ
て
し
ま

う
の
は
ひ
ど
す
ぎ
る
と
し
て
も
、逆
に
あ
ま
り
長
く

待
ち
す
ぎ
る
の
も
、気
ま
ず
く
な
っ
て
し
ま
う
か
も

し
れ
ま
せ
ん
し
、他
に
時
間
を
割
く
べ
き
参
加
者
が

い
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

そ
こ
で
、も
う
一ヶ
所
あ
る
問
題
に
も
目
を
向
け
て

み
ま
し
ょ
う
。そ
れ
は「
そ
の
あ
と
は
も
う
誰
も
、こ
の

話
の
中
断
に
つ
い
て
意
見
を
言
わ
な
か
っ
た
し
、治
療

中
の
人
の
苦
し
み
に
触
れ
る
と
こ
ろ
へ
と
話
を
戻
す
人

も
い
な
か
っ
た
」と
い
う
部
分
で
す
。仮
に
、彼
女
の
話

を
打
ち
切
ら
ざ
る
を
え
な
かっ
た
と
し
て
も
、あ
と
で
、

た
と
え
ば「
今
日
は
参
加
さ
れ
て
ど
う
で
し
た
か
？
」

と
か「
い
ま
ど
ん
な
こ
と
を
思
っ
て
い
ら
っ
し
ゃ
い
ま
す

か
？
」と
再
度
聞
い
て
み
る
こ
と
は
で
き
る
の
で
は
な
い

で
し
ょ
う
か
。あ
る
い
は
、そ
う
す
る
時
間
さ
え
な
かっ

た
ら
、会
合
が
終
了
し
た
あ
と
に
同
様
の
言
葉
を
ひ
と

声
か
け
て
あ
げ
る
こ
と
は
で
き
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

こ
の
こ
と
に
関
し
て
、次
の
よ
う
な
経
験
が
あ
り
ま

す
。あ
る
難
病
患
者
会
の
集
会
で
、そ
の
日
初
め
て

参
加
さ
れ
て
い
た
女
性
は
、3
年
前
か
ら
手
足
の
動

き
に
異
常
を
感
じ
、最
近
や
っ
と
診
断
を
得
て
い
ま

し
た
。そ
の
間
、ず
い
ぶ
ん
た
く
さ
ん
の
病
院
を
回
ら

れ
た
よ
う
で
す
。自
己
紹
介
の
際
、彼
女
は
症
状
の

進
行
の
こ
と
や
、階
段
の
上
り
下
り
に
は
特
に
気
を

配
っ
て
い
る
こ
と
、自
宅
に
手
す
り
を
付
け
た
こ
と

な
ど
を
語
り
ま
し
た
。非
常
に
冷
静
な
語
り
口
で
、

し
っ
か
り
と
病
状
を
分
析
し
て
対
処
し
て
い
る
よ
う

に
見
え
ま
し
た
。

し
か
し
、私
は
、彼
女
が
自
分
の
病
名
が
わ
か
っ
て

ど
う
思
っ
た
の
か
を
一
切
語
ら
な
か
っ
た
こ
と
に
少
し

引
っ
か
か
り
を
覚
え
て
、集
会
の
最
後
に
、司
会
者
で

な
か
っ
た
に
も
か
か
わ
ら
ず
思
い
切
っ
て
、「
い
ろ
い
ろ

あ
っ
て
診
断
を
受
け
ら
れ
た
よ
う
で
す
が
、い
ま

率
直
な
と
こ
ろ
ど
ん
な
ふ
う
に
思
わ
れ
て
い
ま
す
か
」

と
質
問
し
ま
し
た
。す
る
と
彼
女
は
、病
気
を
受
け

入
れ
て
い
か
な
け
れ
ば
と
は
思
う
の
だ
が
、気
持
ち

は
揺
れ
動
く
、こ
の
先
ど
う
な
る
の
か
わ
か
ら
な
い
、

な
ど
と
言
い
な
が
ら
泣
き
じ
ゃ
く
り
始
め
た
の
で
す
。

し
ば
ら
く
、彼
女
が
嗚
咽
す
る
音
だ
け
が
部
屋
に

響
き
ま
し
た
。

そ
の
時
で
す
。ひ
と
り
の
男
性
参
加
者
が「
私
も
同

じ
！
」と
彼
女
に
言
っ
た
の
で
す
。私
は
少
し
驚
き
ま

し
た
。と
い
う
の
も
、そ
れ
ま
で
の
彼
を
見
て
い
る
と
、

と
て
も
会
話
に
不
器
用
そ
う
で
、失
礼
な
が
ら
、

あ
ま
り
他
人
の
話
を
聞
く
タ
イ
プ
で
は
な
い
よ
う
に

感
じ
て
い
た
か
ら
で
す
。泣
い
て
い
た
彼
女
は
、彼
に

向
か
っ
て
少
し
会
釈
を
し
た
だ
け
で
し
た
が
、そ
の

後「
な
に
も
わ
か
ら
な
い
状
態
だ
っ
た
け
ど
、今
日
は

い
ろ
い
ろ
な
方
と
会
っ
て
、少
し
だ
け
わ
か
っ
た
よ
う

な
気
が
し
ま
す
」と
参
加
し
た
感
想
を
述
べ
ら
れ
ま

し
た
。（
そ
の
患
者
会
に
も
入
会
さ
れ
た
よ
う
で
す
。）

こ
れ
ら
の
話
は
、ピ
ア
・
サ
ポ
ー
ト
の
テ
ー
マ
と
し
て

し
ば
し
ば
取
り
上
げ
ら
れ
る「
傾
聴
」に
深
く
関
係

し
て
い
ま
す
。「
傾
聴
」と
い
う
と
、ど
う
し
て
も
個
人

の
態
度
や
し
ぐ
さ
の
問
題
と
イ
メ
ー
ジ
し
や
す
い

か
も
し
れ
ま
せ
ん
。も
ち
ろ
ん
、場
面
に
よ
っ
て
は

そ
れ
も
大
事
に
な
って
く
る
で
し
ょ
う
が
、社
会
学
的

に
み
る
と
、病
い
を
得
た
人
が
、少
し
言
い
に
く
さ
を

感
じ
る
よ
う
な
気
持
ち
で
も
吐
き
出
せ
る
よ
う
な

場
が
ど
の
程
度
あ
る
の
か
、と
い
う
問
題
と
し
て

と
ら
え
る
こ
と
が
で
き
ま
す
。そ
う
し
た
場
が
増
え

れ
ば
、患
者
に
は
自
分
な
り
に
立
て
直
す
チ
ャ
ン
ス
が

広
が
り
ま
す
。だ
か
ら
、そ
の
よ
う
な
場
を
豊
富
に

す
る
こ
と
で
、私
た
ち
の
社
会
は
病
い
に
耳
を
傾
け

ら
れ
る
社
会
に
な
っ
て
い
け
る
わ
け
で
す
。そ
の
際
、

先
に
挙
げ
た
例
で
私
が
重
要
だ
と
思
う
の
は
、そ
こ

に
目
を
見
張
る
よ
う
な
傾
聴
の
技
術
や
達
人
が

存
在
し
な
か
っ
た
点
で
す
。そ
こ
に
あ
っ
た
の
は
、た
だ

他
の
参
加
者
の
思
いへの
関
心
や
共
感
を
な
ん
ら
か
の

形
で
伝
え
る
こ
と
だ
け
で
し
た
。そ
う
し
た
ち
ょっ
と

し
た
こ
と
の
組
み
合
わ
せ
で
、傾
聴
の
場
が
生
ま
れ

る
も
の
な
の
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。



医
療
者
に
患
者
と
の

か
か
わ
り
方
を
問
い
か
け
る

福
島
県
難
病
団
体
連
絡
協
議
会 

　
　
　 

副
会
長
　渡
邊 

善
広 

さ
ん

あ
る
が
ま
ま
の
自
分
を
伝
え
る

日
本
オ
ス
ト
ミ
ー
協
会 

横
浜
市
支
部

 

企
画
・
渉
外
担
当 

山
根 

則
子 

さ
ん

2
0
1
5
年
1
月
24
日・
25
日
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
の
ア
ポ
ロ・
ラ
ー
ニ
ン
グ
セ
ン
タ
ー
で
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ネ
ッ
ト
ワ
ー
キ
ン
グ
の
会（
以
下
、V
H
O-

n
e
t
）地
域

学
習
会
合
同
報
告
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
ま
で
合
同
報
告
会
は
夏
に
開
か
れ
て
い
ま
し
た
が
、年
度
始
め
に
各
地
の
動
き
を
知
り
、お
互
い
の
活
動
に
活
か
し
て
い
く

た
め
に
、1
月
の
開
催
と
な
り
ま
し
た
。こ
の
場
で
各
地
域
学
習
会
の
日
程
や
企
画
を
決
定
し
、情
報
や
認
識
を
共
有
す
る
こ
と
で
、世
話
人
や
運
営
委
員
の
負
担
を

軽
減
す
る
だ
け
で
な
く
、一
年
間
の
活
動
を
ス
ム
ー
ズ
に
進
め
、よ
り
い
っ
そ
う
実
り
あ
る
も
の
に
し
よ
う
と
す
る
こ
と
が
目
的
で
す
。

今
年
一年
の
活
動
を
よ
り
実
り
あ
る
も
の
と
す
る
た
め
に

各
地
域
学
習
会
の
新
年
度
企
画
を
検
討
し
、承
認
す
る
合
同
報
告
会
開
催

渡
邊
さ
ん
は
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
リ
ハ
ビ
リ

〜
私
の
闘
病
体
験
」を
テ
ー
マ
に
、理
学
療

法
士
な
ど
の
医
療
従
事
者
を
対
象
に
想
定

し
た
講
演
を
実
施
。自
ら
難
病
患
者
と
な

り
、当
事
者
の
気
持
ち
が
わ
か
る
よ
う
に

な
っ
た
こ
と
や
、患
者
団
体
や
難
病
連
、

J
P
A
、V
H
O-

ne
t
と
活
動
が
広
が
り
、

病
気
が
縁
で
多
様
な
立
場
の
人
と
知
り
合

う
こ
と
が
で
き
、と
も
に
垣
根
な
く
活
動
で

き
た
こ
と
は
素
晴
ら
し
い
と
語
り
ま
し
た
。

そ
し
て
他
者
の
気
持
ち
や
心
の
痛
み
が
理
解

で
き
る
よ
う
に
な
り
、少
し
ず
つ
人
の
役
に
立

て
る
よ
う
に
な
っ
た
と
述
べ
、当
事
者
と
医
療

者
の
よ
り

良
い
関
係

づ
く
り
に

何
が
必
要

か
を
考
え

て
ほ
し
い

と
ま
と
め

ま
し
た
。

山
根
さ
ん
は
、講
演
対
象
を
一
般
の
方
と
想

定
し
、自
分
と
家
族
の
病
気
、オ
ス
ト
メ
イ
ト

（
人
工
肛
門
）に
つ
い
て
ま
ず
語
り
ま
し
た
。

そ
の
後
、患
者
団
体
に
参
加
す
る
こ
と
で

た
く
さ
ん
の
出
会
い
や
経
験
が
あ
り
、元
気

づ
け
ら
れ
、オ
ス
ト
メ
イ
ト
と
し
て
生
き
る

知
恵
を
つ
け
た
こ
と
、V
H
O-

ne
t
に
参

加
し
て
団
体
や
自
分
の
こ
と
を
客
観
的
に

見
る
こ
と
が
で
き
る
よ
う
に
な
り
、勇
気
と

自
信
を
得
た
こ
と
な
ど
を
述
べ
ま
し
た
。

そ
し
て
、障
が
い
者
と
呼
ば
れ
る
側
に
な
っ

て
も「
私
は
私
」、あ
る
が
ま
ま
で
い
い
ん

だ
と
思
え
る
よ
う

に
な
っ
た
こ
と
や
、

病
気
や
障
が
い
が

あ
る
人
も
な
い
人

も
お
互
い
に
理
解

し
合
い
、支
え
合

え
る
社
会
に
し
た

い
と
い
う
思
い
を

伝
え
ま
し
た
。

1日目　各地域学習会の活動報告、企画発表と承認
まず、東北から沖縄まで、8地域学習会の運営委員が、2014年度
の活動の報告と2015年度の企画書の発表を行いました。その
後、各地域に分かれ、中央・地域世話人も加わって、2015年度の
企画を検討し、承認を行いました。検討する中で、「できるだけ
公共施設等を利用するなどして予算を有効に使う」｢参加しやすく
なる工夫をする｣「講師を招くより自分たちで教え合おう」などの
方向性が確認されました。

2日目　模擬講演とグループ討議、全体討論
お互いの体験を共有し、団体や地域学習会の活動に活かす目的
で、模擬講演とグループ討議、全体討論を実施。模擬講演の評価者
として臨むのではなく、自分自身はどうだったか、体験に引きつけて
考えていこうという趣旨のもとに活発な意見交換が行われました。

地域学習会の活動
報告から模擬講演

まで、盛りだくさん
の内容となった合

同報告会。2日間を
通じて、「お互いの

課題や思いを理解
し、共有し支え合

う」という患者団体
の活動の原点に戻

り、また新たな歩み
を始めようという

意気込みの感じられ
る場となりました。

多くの地域学習会で体験発表や模擬講演の取り組みが行われていること
から、体験を共有して、今後の地域学習会の活動にも役立てようと2人によ
る模擬講演が行われました。講演後のグループ討議では、「演者と同じよ
うに、病気になり、患者団体のリーダーとして模索しながら活動している自
分の歩みや、今の心持ちを点検し、気づく機会になった」「自分の体験を
語るという責任の重みを改めて確認した」など、2人の発表と自分の体験
を照らし合わせた意見や、当事者として、団体のリーダーとしての思いなど
が多く語られ、話す側にも聞く側にも有意義なプログラムとなったようです。

模擬講演　対象となる聴講者を想定して、2人が模擬講演を行う

模擬講演

医療従事者
を想定

模擬講演

一般の方
を想定
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各地域学習会の2014年度報告と2015年度の企画発表

東
北
学
習
会

2
0
1
4
年
度
は
、疾
病・障
が
い
を
抱
え

た
自
分
た
ち
が
生
活
し
や
す
い
社
会
を
目

指
す
こ
と
を
活
動
目
的
と
し
て
、障
害
年

金
な
ど
の
社
会
資
源
に
つ
い
て
、体
験
に
基

づ
い
て
学
習
し
、体
験
発
表
を
行
っ
た
。

2
0
1
5
年
度
は
、個
人
の
体
験
だ
け
で
は

な
く
、社
会
や
行
政
と
の
か
か
わ
り
な
ど
に

つ
い
て
も
体
験
発
表
を
行
い
、と
も
に
何
が

で
き
る
か
を
考
え
た
い
。学
習
だ
け
に
と
ど

ま
ら
ず
、疾
病・障
が
い
を
抱
え
た
自
分
た
ち

を
も
含
め
た
東
北
の
地
域
社
会
が
生
活
し

や
す
い
場
所
に

な
る
こ
と
を
目

指
し
て
、こ
の

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

を
活
か
し
て
い

き
た
い
。

体験を通じ、ともに活動できることを探す

関
東
学
習
会

2
0
1
4
年
度
は
対
象
と
な
る
聴
講
者
を

想
定
し
た
模
擬
講
演
を
行
う
学
習
会
と
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
背
景
要
因
を
探
る
こ
と
を

目
的
に
し
た
学
習
会
を
開
催
し
た
。

2
0
1
5
年
度
も
同
様
に
、模
擬
講
演
で
は
、

聴
講
者
を
想
定
し
、学
校
や
医
療
施
設
な

ど
依
頼
主
の
期
待
に
応
え
る
内
容
の
講

演
が
で
き
る
よ
う
に
な
る
こ
と
を
目
指
す
。

相
談
事
例
を
取
り
上
げ
て
の
学
習
会
で

は
、相
談
し
て
き
た
方
の
背
景
要
因
を
深

く
考
え
る
取

り
組
み
を
行

い
た
い
。多
面

的
に〝
困
り
ご

と
〞を
と
ら
え
、

相
談
し
て
き

た
人
を
受
け

止
め
る
視
点

を
多
様
に
し

て
い
き
た
い
。

九
州
学
習
会

昨
年
度
は
、運
営
委
員
会
で
今
後
の
学
習

会
の
あ
り
方
を
見
直
す
取
り
組
み
を
行
っ

た
。今
後
、改
め
て
年
間
の
活
動
目
的
、各

団
体
の
活
動
内
容
と
課
題
を
整
理
し
、新

た
な
テ
ー
マ
を
見
出
し
て
い
こ
う
と
考
え
て

い
る
。学
習
会
で
は
、団
体
の
活
動
発
表
を

行
い
、そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
の
活
動
内
容
や

課
題
を
聞
い
て
共
通
課
題
を
検
討
す
る
と

と
も
に
、良
い
と
こ
ろ
を
そ
れ
ぞ
れ
の
団
体

の
活
動
に
活
か

す
こ
と
も
期
待

し
た
い
。学
習
会

の
運
営
で
は
、多

く
の
人
に
進
行

役
な
ど
を
経
験

し
て
も
ら
う
こ

と
で
、リ
ー
ダ
ー

育
成
も
行
い
た
い
。

各患者団体の活動や課題の発表を予定

沖
縄
学
習
会

2
0
1
4
年
度
に
取
り
組
ん
だ
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
の
事
例
集
に
掲
載
す
る
事
例
の

検
討
を
、2
0
1
5
年
度
も
引
き
続
き
行

い
た
い
。ま
た
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
関
す
る
用

語
集
作
成
の
た
め
、用
語
を
抽
出
し
、そ
の

解
説
を
沖
縄
国
際
大
学
の
上
田
幸
彦

教
授
に
依
頼
す
る
予
定
。作
成
す
る
過
程

で
、相
談
者
が
陥
り
や
す
い
こ
と
や
ポ
イ
ン

ト
を
改
め
て
確
認
す
る
こ
と
で
、よ
り
良
い

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
把
握
し
、実
践
す
る
た
め

に
役
立
て
て
い
き

た
い
。ま
た
、こ
の

事
例
集
が
初
め

て
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

を
行
う
人
や
経

験
の
少
な
い
人

に
役
立
つ
も
の
に

な
る
こ
と
を
目

指
し
た
い
。

ピアサポートの事例集作成に取り組む

関
西
学
習
会

2
0
1
4
年
度
は
、

医
療
従
事
者
へ
の

啓
発
を
目
的
と
す

る
人
材
の
育
成
を

目
指
し
て
、模
擬
講

演
の
体
験
と「
講

演
の
ポ
イ
ン
ト
」の

作
成
を
行
っ
て
き

た
。今
後
も
医
療
従
事
者
・
福
祉
関
係
者

や
学
生
に
対
し
、患
者
の
実
態
や
困
難
、

思
い
を
よ
り
深
く
伝
え
る
こ
と
が
で
き
る

講
師
の
育
成
、講
演
先
を
探
す
た
め
の

ツ
ー
ル
を
作
成
す
る
。「
講
演
の
ポ
イ
ン
ト
」

か
ら
生
ま
れ
た
、講
演
の
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
の

提
案
や
、講
師
派
遣
リ
ス
ト
に
つ
い
て
持
ち

寄
っ
た
意
見
を
ま
と
め
て
具
体
的
な
形
と

す
る
。ま
た
、次
の
運
営
委
員
を
育
て
て

い
く
取
り
組
み
も
行
い
た
い
。

講演のチェックリストや講師派遣リスト作成へ

四
国
学
習
会

2
0
1
4
年
度
は
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
模

擬
講
演
の
実
践
を
行
っ
た
。2
0
1
5
年

度
も
引
き
続
き
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
ス
キ
ル

ア
ッ
プ
と
模
擬
講
演
を
行
い
、経
験
を
積
む

と
と
も
に
、お
互
い
の
団
体
や
病
気
を

理
解
す
る
取
り
組
み
を
続
け
て
い
き
た
い
。

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
で
は
、各
団

体
の
相
談
活
動
に
活
か
す
こ
と
と
、専
門

職
と
の
連
携
を
目
指
し
た
い
。模
擬
講
演

で
は
、各
自
の
振

り
返
り
と
な
る

こ
と
に
加
え
て
、

発
表
そ
の
も
の

を
体
験
す
る
こ

と
で
、積
極
性
が

生
ま
れ
、活
動
に

対
す
る
自
信
へ

と
つ
な
が
る
こ
と

を
期
待
す
る
。

ピアサポートと模擬講演をテーマに

北
陸
学
習
会

2
0
1
4
年
度
は

「
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
模

擬
講
演
を
行
っ
た
。

自
分
の
言
葉
で
の
有

意
義
な
発
言
が
多

く
、今
年
度
も
参
加

者
全
体
の
表
現
ス
キ
ル
を
磨
く
こ
と
を

目
標
に
模
擬
講
演
を
行
う
こ
と
と
す
る
。

前
回
の
反
省
点
を
ふ
ま
え
て
回
数
を
重
ね
、

そ
れ
ぞ
れ
が
発
表
を
経
験
す
る
こ
と
で
、

お
互
い
に
理
解
し
合
い
、発
信
力
を
身
に
つ

け
る
。さ
ら
に
、社
会
の
信
頼
を
得
る
患
者

団
体
と
し
て
成
長
し
、社
会
資
源
と
し
て

の
患
者
団
体
に
な
る
こ
と
を
目
指
す
。

模擬講演で伝える力を身につける

東
海
学
習
会

2
0
1
4
年
度
は
地
域
学
習
会
の
意
義

に
つ
い
て
考
え
、顔
の
見
え
る
交
流
、主
体

性
を
も
っ
て
参
加
で
き
る
学
習
会
を
目
指

そ
う
と
話
し
合
っ
た
。2
0
1
5
年
度
は

「
疾
患
と
活
動
を
紹
介
す
る
発
表
」を
行

い
、参
加
者
同
士
で
フ
ィ
ー
ド
バ
ッ
ク
を
す

る
予
定
。お
互
い
を
知
り
、つ
な
が
り
を
深
め
、

交
流
の
広
が
り
や
深
ま
り
を
期
待
す
る
と

と
も
に
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
通
し
て
の

「
気
づ
き
、学
び
」

が
振
り
返
り
や

ス
キ
ル
ア
ッ
プ

に
つ
な
が
る
こ

と
も
期
待
す
る
。

発
表
を
繰
り

返
す
こ
と
に
よ

り
、お
互
い
の

理
解
を
深
め

て
い
き
た
い
。

体験発表で、お互いの理解を深める

模擬講演と相談事例の検討をテーマに



ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

2
0
1
4
年
12
月
20
日
、仙
台
シ
ル
バ
ー
セ
ン

タ
ー
で
第
25
回
東
北
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま

し
た
。2
0
1
5
年
1
月
1
日
施
行
の
難
病

法（
難
病
の
患
者
に
対
す
る
医
療
等
に
関
す

る
法
律
）に
よ
る
新
た
な
難
病
対
策
が
始
ま

る
機
会
で
あ
る
こ
と
か
ら
、「
私
が
病
気
に
な

っ
た
と
き
に
ど
ん
な
資
源
を
活
用
し
た
か
」を

テ
ー
マ
に
、改
め
て
難
病
に
か
か
わ
る
社
会
資

源
に
つい
て
学
ぼ
う
と
い
う
試
み
で
し
た
。

学
習
会
で
は
ま
ず
、福
島
県
難
病
団
体
連
絡

協
議
会 

副
会
長
の
渡
邊
善
広
さ
ん
が
発
表
。

渡
邊
さ
ん
は
発
病
し
て
ひ
と
り
で
途
方
に
暮

れ
て
い
た〝
点
〞の
状
態
か
ら
、仲
間
と
膠
原
病

友
の
会 

福
島
支
部
を
結
成
し
て〝
線
〞で

つ
な
が
っ
た
と
い
い
ま
す
。さ
ら
に
難
病
団
体

連
絡
協
議
会
に
参
加
す
る
こ
と
で
疾
病
の
垣

根
を
越
え
て〝
面
〞に
な
り
、J
P
A（
日
本

難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会
）や 

V
H
O-

ne
t

に
参
加
す
る
こ
と
に
よ
っ
て
、さ
ら
に
活
動
に

厚
み
が
増
し
て
立
体
的
に
な
っ
て
い
き
ま
し

た
。こ
う
し
て
つ
な
が
っ
た
各
団
体
の
存
在
や

活
動
が
自
分
に
と
って
の
社
会
資
源
で
あ
っ
た

と
述
べ
ま
し
た
。次
に
、仙
台
ポ
リ
オ
の
会
の

小
関
理
さ
ん
が
社
会
資
源
を
活
用
し
て
き

た
経
緯
を
話
し
ま
し
た
。小
関
さ
ん
は
違
う

病
気
の
難
病
患
者
で
す
が
、知
人
が
仙
台

ポ
リ
オ
の
会
の
会
長
だ
っ
た
こ
と
か
ら
同
会

に
入
会
し
、と
も
に
活
動
し
な
が
ら
障
害
者

手
帳
や
障
害
年
金
な
ど
に
つい
て
学
び
、活
用

し
て
き
た
と
の
こ
と
で
し
た
。

そ
の
後
、2
人
の
発
表
を
受
け
て
グ
ル
ー
プ

デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョン
が
行
わ
れ
、グ
ル
ー
プ
発
表

で
は
、「
医
療
・
介
護
・
福
祉
の
制
度
に
つ
い

て
確
認
し
て
お
き
た
い
」「
自
治
体
に
よ
っ
て

制
度
等
が
異
な
る
こ
と
に
ど
う
対
応
す
る

か
」「
社
会
資
源
の
活
用
を
ア
ピ
ー
ル
す
る
働

き
か
け
が
必
要
で
は
な
い
か
」「
2
0
1
6
年

施
行
の
改
正
障
害
者
雇
用
促
進
法
、障
害

者
差
別
解
消
法
を
活
用
し
よ
う
」な
ど
の

意
見
が
挙
が
り
ま
し
た
。

最
後
に
中
央
世
話
人
の
阿
部
一
彦
さ
ん
が

「
社
会
資
源
に
つ
い
て
学
ぶ
と
と
も
に
、地
域

格
差
を
解
決
す
る
た
め
に
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

を
つ
な
ぎ
な
が
ら
社
会
や
行
政
に
発
信
し
て

い
こ
う
」と
総
括
し
ま
し
た
。

社
会
資
源
の
知
識
に
加
え

て
、と
も
に
活
動
し
て
き
た

仲
間
の
経
験
発
表
を
聞
く

こ
と
で
、改
め
て
病
気
や
障

が
い
の
垣
根
を
越
え
て
つ
な

が
る
こ
と
の
大
切
さ
が
実
感

で
き
、有
意
義
な
学
習
会
と

な
っ
た
よ
う
で
す
。

第25回
東北学習会

ｉｎ  仙台

経
験
発
表
と
グ
ル
ー
プ
討
議
で

社
会
資
源
の
活
用
に
つ
い
て
の

知
識
と
思
い
を
共
有
す
る

参加団体
■全国膠原病友の会 岩手県支部
■乳腺患者会 プリティふらわぁ
■福島県難病団体連絡協議会
■患者会ピンクのリボン
■NPO法人 タートル
■仙台ポリオの会
■NPO法人 宮城県患者・家族団体
　連絡協議会
■（社福）仙台市障害者福祉協会

（
2
0
1
4
年 

12
月
20
日
）

第
32
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
。作
成
を
進

め
て
い
る「
患
者
・
家
族
が
語
る
講
演
の
ポ
イ

ン
ト
集
」で
、こ
れ
ま
で
議
論
し
て
き
た
内
容

を
整
理
し
た
書
類
を
ホ
ワ
イ
ト
ボ
ー
ド
に
映

し
な
が
ら
、全
員
で
検
討
を
行
い
ま
し
た
。

そ
の
結
果
、ポ
イ
ン
ト
を「
依
頼
を
受
け
た

時
」「
原
稿
や
発
表
ス
ラ
イ
ド
作
る
準
備
段

階
」「
講
演
当
日
」の
3
つ
の
カ
テ
ゴ
リ
ー
に
分

け
る
、講
演
を
す
る
側
が
気
を
つ
け
る
ポ
イ

ン
ト
だ
け
で
な
く
、聴
く
人（
講
演
対
象
者

で
は
な
く
学
習
会
の
メ
ン
バ
ー
・
関
係
者
）の

チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
と
し
て
も
機
能
す
る
よ
う
に

し
た
い
な
ど
の
意
見
が
出
ま
し
た
。

さ
ら
に
、項
目
や
文
言
の
ブ
ラ
ッ
シ
ュ
ア
ッ
プ

作
業
を
続
け
、ま
と
ま
っ
て
き
た
も
の
を
運

営
委
員
が
持
ち
帰
っ
て
フ
ォ
ー
マ
ッ
ト
化
し
、

次
回
学
習
会
の
模
擬
講
演
で
試
用
す
る
こ
と

に
な
り
ま
し
た
。講
演
ポ
イ
ン
ト
の
ラ
ン
ダ
ム

な
項
目
出
し
か
ら
始
ま
り
、取
捨
選
択
、検

討
を
十
分
に
重
ね
、成
果
物
と
し
て
徐
々
に

で
き
上
が
り
つつ
あ
る
感
触
を
得
ま
し
た
。

そ
の
後
、関
西
学
習
会
の
患
者
講
演
者
リ
ス
ト

を
作
成
す
る
た
め
に
、講
演
可
能
な
分
野
、

こ
れ
ま
で
の
実
績
、講
演
対
象
者
な
ど
の

記
載
項
目
に
つい
て
話
し
合
い
ま
し
た
。

ま
た
、1
月
24
日
・
25
日
に
開
催
さ
れ
た

「
2
0
1
5
年
度
V
H
O-

ne
t
地
域
学
習

会
合
同
報
告
会
」に
参
加
し
た
運
営
委
員

か
ら
、各
地
域
の
活
動
が
紹
介
さ
れ
、関
西

学
習
会
が
取
り
組
ん
で
き
た
模
擬
講
演
に

他
の
地
域
学
習
会
が
注
目
し
、プ
ロ
グ
ラ
ム

に
取
り
入
れ
る
ケ
ー
ス
が
増
え
て
い
る
こ
と

が
報
告
さ
れ
ま
し
た
。

第32回
関西学習会

ｉｎ  大阪

講
演
の
ポ
イ
ン
ト
集
を
さ
ら
に
検
討・精
査
し

成
果
物
に
近
づ
け
る
作
業
を
行
う

参加団体
■しらさぎアイアイ会
■腎性尿崩症友の会
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■あすなろ会
■プラダー・ウィリー症候群児・者親の会　
　「竹の子の会」
■ひょうごセルフヘルプ支援センター
■（一社）全国膠原病友の会
■ドリームファクトリー
■大阪・生と死を考える会
■クラッベ病患者とその家族の会
■NPO法人 線維筋痛症友の会  関西支部
■日本ムコ多糖症患者家族の会

（
2
0
1
5
年 

3
月
28
日
）



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

3
月
29
日
、東
京
の
ア
ポ
ロ・ラ
ー
ニ

ン
グ
セ
ン
タ
ー
で
関
東
学
習
会
が

開
催
さ
れ
ま
し
た
。前
回
に
引
き

続
き
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
相
談
事

の
背
景
要
因
を
探
り
、相
談
事

を
多
面
的
に
と
ら
え
る
視
点
や
、

相
談
し
て
き
た
人
を
受
け
止
め

る
視
点
に
つ
い
て
深
く
考
え
合
う

取
り
組
み
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

今
回
取
り
上
げ
た
の
は
、希
少
難

病
の
患
者
団
体「
C
A
P
S
患
者
・

家
族
の
会
」で
の
相
談
事
例
で
す
。C
A
P
S

（
ク
リ
オ
ピ
リ
ン
関
連
周
期
性
発
熱
症
候
群
）

は
、お
も
に
乳
幼
児
期
に
発
症
し
、発
熱
や
激

し
い
炎
症
を
繰
り
返
す
自
己
炎
症
性
疾
患

で
、国
内
患
者
数
が
50
数
名
ほ
ど
の
非
常
に

希
少
な
難
治
性
の
病
気
で
す
。相
談
事
例
は

「
病
児
の
学
校
生
活
で
の
不
安
に
つい
て
、学
校

側
に
は
ど
の
よ
う
に
働
き
か
け
れ
ば
良
い
か
」

と
い
う
も
の
で
、実
際
に
相
談
を
受
け
た

C
A
P
S
患
者
・
家
族
の
会
の
戸
根
川
理
登

さ
ん
が
相
談
内
容
を
説
明
。「
制
度
な
ど
で

事
務
的
に
解
決
法
を
伝
え
る
の
で
は
な
く
、

相
談
者
が
自
ら
少
し
ず
つ
で
も
進
む
た
め
に

は
ど
う
す
れ
ば
良
い
の
か
を
考
え
て
ほ
し
い
」

と
主
題
を
述
べ
ま
し
た
。こ
れ
を
受
け
て

グ
ル
ー
プ
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
で
は
、相
談
事

例
の
背
景
要
因
を
探
り
、相
談
者
が
最
も
困
っ

て
い
る
こ
と
は
な
に
か
、ま
た
自
分
が
相
談

を
受
け
る
立
場
な
ら
、次
の一
歩
を
進
め
る

た
め
に
ど
の
よ
う
な
働
き
か
け
を
す
れ
ば

良
い
の
か
が
話
し
合
わ
れ
ま
し
た
。

デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
後
、「
母
親
か
ら
の
相
談
だ

が
、父
親
は
ど
う
考
え
て
い
る
の
か
」「
学
校
側

に
働
き
か
け
る
場
合
、地
域
の
保
健
師
に
協
力

し
て
も
ら
う
の
は
ど
う
か
」「
相
談
者
が
孤
立

感
を
感
じ
な
い
よ
う
に
交
流
の
場
に
誘
っ
て

は
ど
う
か
」「
自
分
も
同
じ
よ
う
な
状
況
で
あ

っ
た
が
、患
者
団
体
の
活
動
に
参
加
し
て
、社

会
と
つ
な
が
る
こ
と
が
で
き
た
」な
ど
の
意
見

が
挙
が
り
ま
し
た
。参
加
者
の
多
く
は
、日

頃
、相
談
事
を
受
け
る
立
場
で
活
動
し
て
い

る
た
め
、単
に
解
決
法
を
探
る
だ
け
で
な
く
、

相
談
者
の
思
い
を
受
け
止
め
、相
談
者
が
自

ら
次
の一歩
を
歩
み
出
せ
る
よ
う
に
導
く
た
め

に
自
分
な
ら
ど
う
対
応
す
る
か
を
、自
ら
の

活
動
に
引
き
寄
せ
て
話
し
合
う
こ
と
が
で
き

た
よ
う
で
す
。

団
体
で
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
質
を
高
め
る
た

め
に
も
、こ
う
し
た
取
り
組
み
は
有
意
義
で

あ
る
こ
と
を
確
認
し
、今
後
も
相
談
事
例
の

検
討
を
通
し
て
視
点
の
広
が
り
を
学
び
合

う
こ
と
と
な
り
ま
し
た
。

第31回
関東学習会

患
者
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て

相
談
者
の
背
景
を
考
え
、歩
み
を
促
す

相
談
の
あ
り
方
を
考
え
る

ｉｎ 東京

参加団体
■ポリオの会
■NPO法人 東京肝臓友の会
■（公社）日本オストミー協会 横浜市支部
■CMT友の会
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群
　ネットワーク
■CAPS患者・家族の会
■NPO法人 日本プラダー・ウィリー
　症候群協会
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■NPO法人  ALDの未来を考える会
■（一社）全国心臓病の子どもを守る会
■（一社）全国パーキンソン病友の会

（
2
0
1
5
年 

3
月
29
日
）

第
25
回
沖
縄
学
習
会
が
、那
覇
市
ぶ
ん
か

テ
ン
ブ
ス
館
に
て
開
催
さ
れ
ま
し
た
。前
回
に

引
き
続
き
、沖
縄
学
習
会
が
こ
れ
ま
で
続
け

て
き
た「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
成
功
・
失
敗
事

例
」で
の
学
び
を
事
例
集
と
し
て
ま
と
め
る

た
め
の
作
業
を
行
い
ま
し
た
。

最
初
に
事
例
集
作
成
の
目
的
と
こ
れ
ま
で
の

流
れ
を
説
明
し
、全
員
で
確
認
。続
い
て
、運

営
委
員
と
、ア
ド
バ
イ
ザ
ー
と
し
て
参
加
し

て
い
る
沖
縄
国
際
大
学
教
授
で
臨
床
心
理

士
の
上
田
幸
彦
さ
ん
が
事
前
に
相
談
内
容

と
ポ
イ
ン
ト
を
ま
と
め
た
3
事
例
に
つ
い
て
、

プ
ロ
ジ
ェ
ク
タ
ー
を
使
っ
て
全
員
で
画
面
を
見

な
が
ら
順
次
検
討
し
、文
言
や
表
現
の
言
い

換
え
、追
加
・
削
除
な
ど
の
修
正
を
そ
の
場

で
加
え
て
い
き
ま
し
た
。こ
の
事
例
集
で
大

切
し
て
い
る
の
は
、個
人
が
特
定
さ
れ
な
い

よ
う
に
年
齢
や
疾
病
な
ど
を
含
め
て
フ
ィ
ク

シ
ョン
化
す
る
こ
と
、そ
し
て
失
敗
例
の
原
因

や
成
功
に
導
く
コ
ツ
、成
功
例
で
は
な
に
が

功
を
奏
し
た
の
か
を
ポ
イ
ン
ト
に
ま
と
め
る

こ
と
で
、だ
れ
で
も
使
い
こ
な
せ
る
よ
う
に

す
る
こ
と
で
す
。「
友
だ
ち
に
な
り
す
ぎ
て

し
ま
っ
た
時
の
対
処
の
仕
方
」「
メ
ー
ル
で
の

相
談
の
難
し
さ
」「
傾
聴
と
情
報
提
供
の
バ

ラ
ン
ス
の
取
り
方
」「
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
の
主

観
的
な
意
見
や
感
想
、想
像
は
入
れ
る
べ
き

か
」な
ど
の
、事
例
に
出
て
く
る
問
題
点
や

疑
問
点
に
つ
い
て
、
参
加
者
た
ち
は
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
経
験
に
基
づ
い
た
意
見
や
そ
れ
ぞ

れ
の
団
体
と
し
て
の
方
針
、対
策
な
ど
を

発
表
し
、と
て
も
活

発
な
討
論
が
な
さ

れ
ま
し
た
。

今
回
も
予
想
以
上

に
時
間
が
か
か
り

ま
し
た
が
、時
間

を
か
け
て
で
も
、

さ
ま
ざ
ま
な
団
体

の
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー

の
声
や
体
験
が
織
り
込
ま
れ
て
い
る
事
例
集
に

し
て
い
く
こ
と
を
目
指
し
、次
回
の
学
習
会
で

さ
ら
に
完
成
に
近
づ
け
よ
う
と
結
び
ま
し
た
。

第25回
沖縄学習会

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
成
功・失
敗
事
例
か
ら
の

学
び
を
ま
と
め
た
事
例
集
完
成
に
向
け
て

さ
ら
に
検
討
を
行
う

ｉｎ  沖縄

参加団体
■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
■全国筋無力症友の会  沖縄支部
■（一社）沖縄県がん患者会連合会

（
2
0
1
5
年 

3
月
30
日
）



ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

第
9
回
四
国
学
習
会
が
、徳
島
県
立
障
が
い

者
交
流
プ
ラ
ザ
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。前
回

に
引
き
続
き
テ
ー
マ
を
模
擬
講
演
に
設
定

し
、対
象
者
を
看
護
・
福
祉
を
学
ぶ
学
生
と

想
定
し
て
行
い
ま
し
た
。

ま
ず
徳
島
県
脊
柱
靱
帯
骨
化
症
友
の
会
の

近
藤
力
さ
ん（
患
者
当
事
者
）、続
い
て
中
枢
性

尿
崩
症
の
会
の
代
表
責
任
者（
患
者
家
族
）

の
2
人
が
講
演
を
行
い
ま
し
た
。聞
く
側
は

付
箋
に
感
想
を
随
時
メ
モ
書
き
し
、そ
の
後

の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で「
講
演
の
準
備
」「
講
演

の
内
容
」に
そ
れ
ぞ
れ
の
感
想
を
分
類
し
て
、

検
討
が
行
わ
れ
ま
し
た
。準
備
に
つ
い
て
は

お
も
に
発
表
ス
ラ
イ
ド
の
作
り
方
に
焦
点
が

当
て
ら
れ
、近
藤
さ
ん
自
身
が「
伝
え
た
い

こ
と
を
す
べ
て
入
れ
る
と
発
表
ス
ラ
イ
ド

が
37
枚
に
も
な
っ
た
。削
る
こ
と
が
で
き
ず

時
間
を
超
過
し
、構
成
の
難
し
さ
を
実
感

し
た
」と
述
べ
ま
し
た
。近
藤
さ
ん
の
発
表
に

対
し「
手
術
後
の
状
態
を
伝
え
る
た
め
に
、

空
き
缶
の
小
道
具
を
使
っ
た
の
が
と
て
も

良
か
っ
た
」「
学
生
対
象
な
の
で
疾
患
説
明
を

短
く
し
て
は
ど
う
か
」「
告
知
か
ら
手
術
、

リ
ハ
ビ
リ
、社
会
復
帰
ま
で
の
心
の
あ
り
方

が
学
生
に
と
っ
て
参
考
に
な
る
」と
いっ
た
感

想
が
挙
げ
ら
れ
ま
し
た
。ま
た
、中
枢
性
尿

崩
症
の
患
者
家
族
の
講
演
で
は
、「
イ
ラ
ス
ト

を
多
用
し
た
発
表
ス
ラ
イ
ド
が
わ
か
り
や
す

い
」「
日
本
で
は
未
承
認
の
薬
の
申
請
・
承
認

や
特
定
疾
患
の
認
定
へ
の
か
か
わ
り
に
つ
い
て

な
ど
、患
者
団
体
の
役
割
・
成
果
の
紹
介
が

良
か
っ
た
。ま
た
、そ
れ
に
対
す
る
関
係
者
へ

の
感
謝
も
述
べ
ら
れ
、学
生
に
と
っ
て
も
励

み
に
な
る
」な
ど
の
意
見
が
交
わ
さ
れ
ま
し

た
。そ
の
後
の
ま
と
め
で
は「
患
者
の
立
場
に

立
っ
た
看
護
や
福
祉
を
学
生
に
伝
え
る
大
切

さ
」を
確
認
し
ま
し
た
。

今
回
の
講
演
で
は
、当
事
者
と
患
者
家
族
、

成
人
後
の
発
症
と
小
児
期
の
発
症
な
ど
、

2
つ
の
立
場
で
の
体
験
や
悩
み
の
相
違
に
つ
い

て
も
多
く
の
気
づ
き
が
あ
り
、有
意
義
な

学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

佐
賀
県
の
鳥
栖
市
民
文
化
会
館
で
、第
22
回

九
州
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。約
1
年

半
ぶ
り
の
開
催
と
な
っ
た
今
回
の
テ
ー
マ
は

「
自
分
た
ち
の
共
通
の
課
題
を
見
出
す
」。

さ
ま
ざ
ま
な
団
体
が
多
彩
な
視
点
で
情
報

や
意
見
を
交
換
し
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
で
つ
な

が
る
と
い
う
、学
習
会
の
原
点
に
立
ち
返
っ
た

企
画
と
な
り
ま
し
た
。

ま
ず
、参
加
団
体
が
そ
れ
ぞ
れ
の
課
題
を

抽
出
し
、そ
の
中
の
5
団
体
が
活
動
内
容
や

課
題
に
つ
い
て
15
分
間
ず
つ
の
発
表
を
行
い
、

そ
の
後
、4
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
討
論
が
行

わ
れ
ま
し
た
。財
源
や
マ
ン
パ
ワ
ー
の
不
足
、

新
会
員
や
若
い
会
員
の
減
少
、活
動
内
容
の

マ
ン
ネ
リ
化
、就
労
問
題
、社
会
へ
の
啓
発
、

制
度
の
改
革
、行
政
や
医
療
な
ど
他
の
機
関

と
の
連
携
…
。そ
れ
ぞ
れ
の
課
題
が
生
ま
れ

る
要
因
や
背
景
は
何
か
、ど
ん
な
解
決
策
が

あ
る
の
か
。こ
れ
ま
で
に
何
度
も
議
論
さ
れ

て
き
た
課
題
も
あ
り
ま
す
が
、そ
れ
ぞ
れ
が

経
験
を
積
み
、実
際
に
上
手
く
いっ
た
事
例

や
ア
イ
デ
ア
を
出
し
合
い
、今
だ
か
ら
こ
そ

解
決
で
き
る
こ
と
、あ
る
い
は
、よ
り
解
決
が

難
し
く
な
っ
て
い
る
こ
と
な
ど
、団
体
の
リ
ー

ダ
ー
と
し
て
の
見
地
か
ら
多
様
な
意
見
が

検
討
さ
れ
る
場
と
な
り
ま
し
た
。

ま
と
め
発
表
で
は「
会
員
数
の
増
減
よ
り

活
動
の
継
続
が
大
切
」「
疾
患
、地
域
の
枠
に

と
ら
わ
れ
な
い
緩
や
か
な
連
携
が
あ
っ
て
も

い
い
」「
活
動
に
積
極
的
で
は
な
い
会
員
と
役
員

と
の
意
識
の
差
を
埋
め
る
必
要
は
あ
る
の
か
。

努
力
は
す
る
が
、そ
こ
に
全
力
を
注
ぐ
の
は

ど
う
か
」「
団
体
活
動
は
、日
々
の
喜
び
や

安
ら
ぎ
を
共
有
で
き
る
仲
間
が
い
て
こ
そ
。

そ
こ
か
ら
活
力
が
生
ま
れ
る
」な
ど
の
感
想

や
意
見
が
挙
げ
ら
れ
、こ
の
学
習
会
で
得
た

こ
と
を
そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
に
持
ち
帰
り

活
用
し
て
い
こ
う
と
結
び
ま
し
た
。

第22回
九州学習会

「
自
分
た
ち
の
共
通
の
課
題
を
見
出
す
」を

テ
ー
マ
に
、学
習
会
の
原
点
に
立
ち
返
り

討
論
を
行
う

ｉｎ  佐賀

第9回
四国学習会

ｉｎ  徳島

看
護・福
祉
を
学
ぶ
学
生
を
対
象
と
し
た

2
つ
の
模
擬
講
演
を
通
し
て
討
論
を
行
う

参加団体

■（公社）日本リウマチ友の会 徳島支部
■ 徳島多発性硬化症友の会
■徳島県脊柱靱帯骨化症友の会
■徳島肝炎の会
■日本ALS協会 徳島県支部
■全国筋無力症友の会 大阪支部
　 高知連絡会
■パーキンソン仲間の会 オリーブ
■中枢性尿崩症（CDI）の会
■全国膠原病友の会 高知支部
■SCDトークしましょう会

参加団体

■くまもとぱれっと
　（長期療養中の子どもと暮らす家族の会）
■NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク
■九州IBDフォーラム 熊本IBD
■NPO法人 全国精神障害者
　ネットワーク協議会
■NPO法人 線維筋痛症友の会
　九州支部
■熊本SCD・MSA友の会
■全国心臓病の子どもを守る会 
　鹿児島県支部
■ベーチェット病友の会  福岡県支部

（
2
0
1
5
年 

4
月
19
日
）

（
2
0
1
5
年 

4
月
12
日
）



『まねきねこ』40号
おめで

とうございます。

VHO-netによる
出会い、

つながり、学び合いに
より得

られる気づき、意欲
、ちから

は私たちの活動の輪
を拡げ

ています。これから
も温か

い情報を届け続け
ていた

だきたいと思います
。

人とのつながりを大切にする

『まねきねこ』40号
のご発行、

誠におめでとうござ
います。

私自身もVHO-n
etでの

出会いからいろいろ
と刺激

を受けたいと思って
います。

これからもともに
学んで

いきましょう。

祝
40号

『まねきねこ』は40号になりました。おめでとうございます。
1号発行が2004年ですから、11年もの歴史があるのですね。仲間との交流を通じて、研鑽を重ね、さらなる歴史をつくっていきましょう。

一般社団法人 
全国パーキンソン病友の会常務理事
高本　久 さん

おめでとうございます！
患者さんや患者団体、医療者や関係者が、お互いに立場が違うからこそ相手のことをより深く理解しようと努力し、違う立場の者同士だからこそ可能な連携や協働を実現できたら素晴らしいと思っています。

VHO-net 中央世話人のみなさまからのお祝いメッセージ

公益社団法人 やどかりの里常務理事
増田 一世 さん

『まねきねこ』40号
おめで

とうございます。

違いや立場を越えた
集まり

の中で、それぞれが
持つ体

験や知識を活かして
ともに

学び合うネットワー
キング。

このつながりを
大切に、

さらに社会に発信し
ていけ

ることを願っていま
す。

一般社団法人 
全国膠原病友の会

代表理事

森　幸子 さん

40号、ひとつの区切りですね。『まねきねこ』は、ヘルスケア関連団体に集うリーダーたちをつなぐという大きな役割を果たしてくださっています。そして、社会に向けて、疾患や障がいのある人たちの体験や意見を発信し続けていることに心より感謝しています。

ごあいさつ
『まねきねこ』は、みなさまのご協力に支えられて、40号を迎えました。
2004年の創刊以来、10年以上にわたって、全国各地で精力的に活動をされていらっしゃる
ヘルスケア関連団体のさまざまな活動をご紹介させていただきました。
特に、この10年の間に、多くのヘルスケア関連団体が発足し、医療関係者をはじめ、企業や
行政等と協働する団体も増えているように思えます。
また、最近では、難病法による新たな難病対策および改正児童福祉法による小児慢性特定
疾病対策が始まり、ヘルスケア関連団体を取り巻く環境は確実に変わってきています。
これからも、本誌を活用されることで、ヘルスケア関連団体のみなさまが、ご自身の経験を
活かし、さらに知識を共有して、充実した活動をされますように願っております。
これからも『まねきねこ』をよろしくお願いいたします。

ファイザー株式会社  
代表取締役社長

梅田　一郎

横浜市立大学医学研究科看護学専攻
医学部看護学科 教授
松下 年子 先生

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 先生

社会福祉法人
仙台市障害者福祉協

会

会長

阿部 一彦 さん



『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/

■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40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。

「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。

読者の

みなさ
まから

の

情報提
供を

歓迎し
ます！

創刊から11年で第40号を迎えることが
できました。日頃のヘルスケア関連団体の
みなさんのご協力に感謝申し上げます。
ヘルスケアを取り巻く環境は時代の流れ
とともに変化しておりますが、これからも
みなさんの活動に寄り添い、活動に役立つ
情報を掲載していきたいと思いますので、
今後ともどうぞよろしくお願いいたします。
また、『まねきねこ』の取材を通してみなさん
にお目にかかることを楽しみにしております。

秋田県難病団体連絡協議会より
医療講演会
2015年8月2日（日）10：00～12：00
会　場：秋田県社会福祉会館10階 大会議室
「地域医療を守る」　
講　師：岩手県立高田病院 名誉院長 石木 幹人氏
「災害時における在宅医療
～患者目線で考える医療と防災」
講　師：北良株式会社 代表取締役 笠井 健氏

第57回難病医療相談会
2015年10月18日（日）12：30～16：00
会　 場：秋田県美郷町

いずれも お問合せ：秋田県難病団体連絡協議会　
　　　　T E L：018-823-6233

「住み慣れた家で最期まで過ごす」ための市民の集い
2015年8月15日（土）13：30～16：30
会　 場：西新井文化ホール（東京都足立区）
終末期を迎えたとき、どこで過ごす、過ごせるのか？ 医療、介護はどこ
までサポートしてくれるのか？家族の負担は？やっぱり病院が安心？
など知っていれば、自分らしくの納得のいく選択ができるはず。こんな
はずじゃなかった、なんてことにならないために、在宅看取りを実現
したご家族・医療・介護関係者の話を聴く市民の集いです。看取り
経験者の町亞聖さんの講演があります。
参加費：無料　※事前申し込み不要
主　催：NPO法人 楽患ねっと
助　成：公益財団法人 在宅医療助成勇美記念財団
お問合せ：03-6806-3920（岩本）

2015あすなろ会サマーキャンプ
『つたえる～届けようキミの心を～』
2015年8月22日（土）12：00～23日（日）12：00
会　 場：シーサイドホテル芝弥生（東京都港区）
内　容：専門医による講演、体験談、分科会、個別相談、
　　　　 懇親会、パネルディスカッションなど
お問合せ：あすなろ会事務局
　　　　 〒125-0041 
　　　　 東京都葛飾区東金町7-5-8-501
TEL/FAX：03-3600-9771
※会員以外の方はFAXにてお問い合わせください

JDサマースクール2015 ｢戦後70年と障害者｣
わたしたちには聴こえます！戦争の足音が…
ー障害者のしあわせと平和を守ることを一つにしてー
2015年8月28日（金）13：00～17：00
会　 場：憲政記念館 講堂
　　　　（東京都千代田区永田町１丁目１-１）
参加費：500円（資料代）　
　　　　※要約筆記、手話通訳あり
定　員：400名  ※事前申し込みをお願いします
内　容：●スライド上映
　　　　●基調講演 『沖縄戦の
　　　　　心の傷が今に問うもの』　
　　　　　 蟻塚亮二さん（精神科医
　　　　　メンタルクリニックなごみ所長）
　　　　●平和を語りつなぐパネルディスカッション
主催・お申込み・お問合せ：ＮＰＯ法人 日本障害者協議会（ＪＤ）
T E L：03-5287-2346　FAX：03-5287-2347
メー ル：office@jdnet.gr.jp

第４回FabryNEXT交流会 in 岡山
2015年10月17日（土）13：30～16：00
会　 場：岡山市勤労者福祉センター 3階小会議室
対　象：ファブリー病に関心のある方　
参加費：無料
お住まいの地域で、顔の見える関係をつくりませんか？
ファブリー病をキーワードに、さまざまな立場の方が集まります。
それぞれのお話から、明日へのヒントとなる気づきがきっとあるはず。
お問合せ：FabryNEXT事務局
メー ル：info@fabry-next.com

第53回全国大会～子どもが心臓病と言われたら～
2015年10月25日（日）10：00～15：00
会　 場：戸山サンライズ 全国障害者総合福祉センター
　　　　（東京都新宿区）
内　容：医療講演会／患者家族からの体験談　
講　師：中西敏雄先生、朴仁三先生（東京女子医科大学）、
　　　　 麻生俊英先生、権守礼美看護師（神奈川県立こども医療
　　　　 センター）、小野博先生（国立成育医療研究センター）
参加費：無料  保育あり（要申込）　
定　員：250名（先着順・定員に達し次第締切）
お申込み・お問合せ：一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会
　　　　　　　　　本部事務局
T E L：03-5958-8070　FAX：03-5958-0508　
メー ル：mail@heart-mamoru.jp

COM14F002
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