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他の物語への関わり方について
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3回
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3・4
患者講師 File
中枢性尿崩症（CDI）の会 　　　　　　　　  渉外担当  大木 里美　

クローズアップ 第40回

全国多発性硬化症友の会 副会長 若林 章  事務局長 坂本 秀夫

当事者の声を活かしながら医療現場と在宅医療をつなぎ
地域包括ケアシステムの担い手となる看護師育成に取り組む
　　　　　　 東北福祉大学健康科学部 保健看護学科  講師 工藤 洋子

ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会活 動 紹 介

トピックス

施行半年で見えてきた課題とこれからの患者団体の取り組みを考える
　　一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会（JPA）  代表理事 森 幸子 

患者を中心に、医療者など関係者が一堂に会し治療や生活の質の向上
について多面的な研究発表を行う「日本パーキンソン病コングレス」
　　　　　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

フォーカスオン 第2回

難病対策要綱から40年以上を経て誕生した「難病法」

第32 回 関東学習会  ｉｎ 東京（2015年5月31日）
第12 回 東海学習会  ｉｎ 愛知（2015年6月20日）
第26 回 東北学習会  ｉｎ  仙台（2015年6月28日）
第23 回 北陸学習会  ｉｎ 富山（2015年7月4日）
第10 回 四国学習会  ｉｎ  高知（2015年7月25・26日）
第33 回 関西学習会  ｉｎ 大阪（2015年8月2日）

芭
蕉
も
愛
で
た
松
島
。

西
行
戻
し
の
松
公
園
に

伊
達
家
ゆ
か
り
の
青
葉
城
。

歴
史
的
寺
社
仏
閣
に
加
え
、

雄
大
な
自
然
に
も
恵
ま
れ
た

紅
葉
の
季
節
、

ひ
と
き
わ
美
し
い
奥
州
路
。

バ
ル
ー
ン
フ
ェ
ス
テ
ィ
バ
ル
な
ど

新
し
い
風
物
詩
も
目
白
押
し
。

仙
石
線
も
全
線
復
旧
し
、

東
北
の
要
と
し
て

存
在
感
を
増
す
宮
城
県
で
す
。

ヘルスケア関連団体のネットワークを支援する情報誌



施
行
半
年
で
見
え
て
き
た
課
題
と

こ
れ
か
ら
の
患
者
団
体
の
取
り
組
み
を
考
え
る

難
病
対
策
要
綱
か
ら

40
年
以
上
を
経
て

法
制
化
さ
れ
た「
難
病
法
」

我
が
国
に
お
け
る
難
病
対
策
は
、1
9
6
0
年

代
か
ら
70
年
代
初
頭
に
か
け
て
、神
経
難
病
の

ス
モ
ン
の
発
生
時
に
あ
た
って
、厚
生
省（
当
時
）

の
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
方
式
の
調
査
研
究
に
よ
り
、

原
因
が
整
腸
剤
キ
ノ
ホ
ル
ム
で
あ
る
こ
と
を

突
き
止
め
た
こ
と
に
始
ま
り
、1
9
7
2
年
に

ま
と
め
ら
れ
た「
難
病
対
策
要
綱
」に
基
づ
き
、

医
療
費
の
助
成
や
調
査
研
究
、医
療
施
設
の

整
備
な
ど
の
対
策
が
行
わ
れ
て
き
ま
し
た
。

こ
れ
ら
の
難
病
対
策
は一定
の
効
果
を
上
げ
て

き
ま
し
た
が
、同
じ
よ
う
な
症
状
を
示
す
病
気

で
も
医
療
費
助
成
の
対
象
で
な
い
も
の
が
あ

る
こ
と
や
、医
療
費
助
成
事
業
の
予
算
確
保

が
難
し
く
な
っ
て
き
た
こ
と
な
ど
の
課
題
が

指
摘
さ
れ
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

そ
こ
で
、2
0
1
1
年
に
難
病
対
策
全
体
の

見
直
し
が
始
ま
り
、2
0
1
4
年
5
月
に
成

立
し
た
の
が「
難
病
の
患
者
に
対
す
る
医
療

等
に
関
す
る
法
律（
以
下
、難
病
法
）」で
、

2
0
1
5
年
1
月
か
ら
施
行
さ
れ
て
い
ま
す
。

指
定
難
病
の
医
療
費
助
成
は
、1
月
か
ら
先
行

し
て
施
行
さ
れ
た
1
1
0
の
疾
病
に
、7
月
か

ら
は
新
た
に
1
9
6
疾
病
が
加
わ
り
、3
0
6

疾
病
を
対
象
と
し
て
開
始
さ
れ
て
い
ま
す
。

難
病
対
策
要
綱
以
来
、40
年
以
上
の
年
月
を

経
て
、よ
う
や
く
法
律
に
基
づ
く
対
策
と

し
て
難
病
対
策
が
位
置
づ
け
ら
れ
ま
し
た
。

こ
の
こ
と
は
、難
病
な
ど
が
対
象
に
入
っ
た

障
害
者
総
合
支
援
法
や
小
児
慢
性
特
定
疾

病
対
策
を
は
じ
め
、福
祉
、介
護
、就
労
支
援

な
ど
と
一
体
化
し
た
総
合
的
な
難
病
対
策
に

道
を
開
く
も
の
と
し
て
大
き
な
意
義
を
も
つ

と
考
え
ら
れ
ま
す
。

新
た
な
難
病
法
に
つ
い
て
は
、患
者
・
家
族
や

医
師
へ
の
周
知
徹
底
を
は
じ
め
、指
定
医
・

指
定
医
療
機
関
の
登
録
や
、地
域
で
の
診
療

所
や
開
業
医
も
含
め
た
医
療
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

の
構
築
、難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
の
拡
充
、

そ
れ
ら
を
患
者
ニ
ー
ズ
に
合
わ
せ
て
展
開
し

て
い
く
た
め
の
難
病
対
策
地
域
協
議
会
の
設

置
と
、そ
こ
へ
の
当
事
者
の
参
画
な
ど
、法
律

に
基
づ
き
対
策
を
推
進
さ
せ
る
た
め
の
さ
ま

ざ
ま
な
課
題
が
あ
り
ま
す
。

ま
た
、指
定
難
病
に
対
し
て
個
々
に
重
症
度

分
類（
基
準
）が
制
定
さ
れ
た
こ
と
や
、今
ま

で
特
定
疾
患
治
療
研
究
事
業
や
小
児
慢
性

特
定
疾
患
治
療
研
究
事
業
で
医
療
費
助
成

を
受
け
て
い
た
人
た
ち
の
多
く
の
自
己
負
担

が
引
き
上
げ
ら
れ
た
こ
と
も
課
題
の
ひ
と
つ

で
す
。特
に
こ
れ
ま
で
ゼ
ロ
だ
っ
た
重
症
患
者

や
低
所
得
者
の
自
己
負
担
や
、入
院
時
食
事

療
養
費
の一部
負
担
が
新
た
に
生
じ
る
こ
と
に

な
り
ま
し
た
。日
常
生
活
、社
会
生
活
に
支

障
が
あ
る
人
た
ち
が
指
定
難
病
の
医
療
費
助

成
を
受
け
ら
れ
な
く
な
っ
た
り
、負
担
が
重

す
ぎ
る
よ
う
に
な
っ
た
り
し
な
い
よ
う
、施
行

後
の
実
態
を
注
視
す
る
必
要
が
あ
り
ま
す
。

さ
ら
に
、疾
病
に
関
す
る
情
報
不
足
や
要
件

を
満
た
さ
な
か
っ
た
こ
と
か
ら
指
定
難
病
に

認
定
さ
れ
な
か
っ
た
疾
病
や
、小
児
慢
性
特
定

疾
病
の
対
象
疾
病
の
患
者
が
成
人
し
た
場
合

の
社
会
的
支
援
策
の
問
題
も
、多
く
の
疾
病

で
は
未
解
決
の
ま
ま
と
な
り
ま
し
た
。

J
P
A
は
、医
療
費
の
負
担
に
悩
む
多
く
の

患
者
の
た
め
に
、難
病
法
お
よ
び
改
正
児
童

福
祉
法
の
成
立
に
向
け
て
各
政
党
や
国
会
議

2015年1月に「難病の患者に対する医療等に関する法律（難病法）」と改正児童福祉法が施
行され、新たな難病対策がスタートしました。そこで、新しい難病対策の法整備に向けて活動
を続けてきた一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会(以下、JPA)代表理事の森幸子さん
に、施行から半年を経た難病法と、その課題や今後の展望についてお聞きしました。

難
病
対
策
要
綱
か
ら
40
年
以
上
を
経
て
誕
生
し
た「
難
病
法
」

一般社団法人
日本難病・疾病団体協議会
（JPA） 代表理事

森 幸子 さん

新
た
な
難
病
対
策
に

見
え
て
き
た
課
題
と
は

難
病
対
策
の
整
備
に
向
け
た

J
P
A
の
取
り
組
み

2015年7月　総合的な難病対策および小児慢性特定疾病対策「基本方針案」説明＆意見交換会の様子



員
へ
の
働
き
か
け
を
行
い
、当
事
者
団
体
と

し
て
力
を
尽
く
し
て
き
ま
し
た
。そ
し
て
、

法
制
定
後
も
、指
定
難
病
対
象
疾
病
の
検
討

過
程
や
、法
施
行
準
備
や
内
容
の
周
知
に
お
い
て

も
、加
盟
団
体
と
と
も
に
患
者
の
た
め
の
制
度

と
な
る
よ
う
働
き
か
け
を
行
って
き
ま
し
た
。

昨
秋
に
は
す
べ
て
の
J
P
A
の
地
方
ブ
ロ
ッ
ク

の
交
流
会
や
ブ
ロ
ッ
ク
会
議
に
厚
生
労
働
省

の
担
当
者
の
参
加
を
求
め
、患
者
団
体
を
通

じ
て
患
者
・
家
族
へ
の
制
度
の
周
知
を
行
っ
て

き
ま
し
た
。ま
た
、難
病
対
策
の
改
革
に
向

け
て
2
0
1
0
年
か
ら
J
P
A
が
世
話
人
の

一
団
体
と
し
て
開
催
し
て
き
た「
難
病
・
慢
性

疾
患
全
国
フ
ォ
ー
ラ
ム
」で
は
、改
革
の
進
捗

状
況
が
報
告
・
提
言
さ
れ
、厚
生
科
学
審
議

会
の
難
病
対
策
委
員
会
で
の
提
言
ま
と
め
や
、

難
病
法
の
制
定
に
大
き
な
役
割
を
果
た
し
て

き
ま
し
た
。2
0
1
4
年
の
フ
ォ
ー
ラ
ム
で
は
、

法
制
定
後
の
総
合
的
な
対
策
を
見
据
え
て
、

福
祉
、介
護
、リ
ハ
ビ
リ
、年
金
な
ど
の
専
門

家
か
ら
の
発
言
を
盛
り
込
み
、難
病
法
制
定

で
課
題
と
す
る
べ
き
問
題
を
明
ら
か
に
し
ま

し
た
。今
後
も
難
病
対
策
や
医
療
福
祉
制

度
の
推
進
に
つ
い
て
幅
広
く
取
り
組
む
活
動

を
続
け
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

さ
ら
に
、7
月
に
は
J
P
A
と「
難
病
の
こ
ど

も
支
援
全
国
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
」の
共
催
で
、「
総

合
的
な
難
病
対
策
お
よ
び
小
児
慢
性
特
定

疾
病
対
策『
基
本
方
針
案
』説
明
&
意
見
交

換
会
」と
題
し
、厚
生
労
働
省
の
健
康
局
を

は
じ
め
雇
用
均
等
・
児
童
家
庭
局
な
ど
の
各

課
の
参
加
を
得
て
、患
者
団
体
を
対
象
と
し

た
説
明
会
を
開
催
し
、新
た
な
法
制
度
の
も

と
で
の
施
策
の
推
進
に
つ
い
て
、基
本
方
針
の

説
明
と
意
見
交
換
会
を
実
施
し
ま
し
た
。

今
回
の
法
律
だ
け
で
難
病
に
か
か
わ
る
問
題

が
解
決
で
き
る
わ
け
で
は
な
く
、新
た
な
課
題

難
病
対
策
を〝
育
て
る
〞こ
と
を

目
指
し
て

も
指
摘
さ
れ
、ま
た
、就
労
や
教
育
な
ど
項
目

と
し
て
は
挙
が
っ
て
い
て
も
具
体
的
な
対
策

が
立
て
ら
れ
て
い
な
い
分
野
も
あ
り
ま
す
。

今
後
も
行
政
や
医
療
関
係
者
と
の
討
議
の
場

を
通
し
て
、難
病
対
策
の
実
態
調
査
や
進
捗

状
況
を
ふ
ま
え
た
要
請
・
提
案
を
行
っ
て
い

き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

障
害
者
総
合
支
援
法
に
お
け
る
対
象
疾
病

も
、指
定
難
病
の
検
討
を
ふ
ま
え
て
1
月
か
ら

は
1
5
1
疾
病
、7
月
か
ら
は
3
3
2
疾
病
に

増
加
し
ま
し
た
。し
か
し
、障
が
い
者
福
祉

に
お
け
る
支
援
の
対
象
は
、視
野
を
広
げ
て

福
祉
的
支
援
を
必
要
と
す
る
す
べ
て
の
疾
病

に
対
象
を
拡
大
し
、検
討
す
べ
き
で
あ
る
と
し

て
国
へ
の
働
き
か
け
を
進
め
て
い
ま
す
。ま
た
、

難
病
法
と
障
害
者
総
合
支
援
法
や
、介
護

保
険
制
度
の
利
用
に
つ
い
て
な
ど
、周
知
さ
れ

て
い
な
い
部
分
や
わ
か
り
に
く
い
部
分
も
多
い

こ
と
が
、都
道
府
県
の
難
病
相
談
支
援
セ
ン

タ
ー
や
各
地
の
ケ
ー
ス
ワ
ー
カ
ー
な
ど
か
ら

も
指
摘
さ
れ
て
い
ま
す
。ど
う
組
み
合
わ
せ

て
、何
を
優
先
し
て
使
え
ば
よ
い
の
か
な
ど
を

総
合
的
に
理
解
す
る
た
め
、「
難
病
患
者
へ
の

支
援
体
制
に
関
す
る
研
究
班（
西
澤
班
）」の

中
に
は
J
P
A
の
メ
ン
バ
ー
が
研
究
者
と
し

て
参
画
し
て
お
り
、研
修
会
の
実
施
や
研
修

テ
キ
ス
ト
の
作
成
を
計
画
し
て
い
ま
す
。

1
9
7
2
年
の
難
病
対
策
要
綱
か
ら
40
年

以
上
に
わ
た
っ
て
難
病
対
策
に
取
り
組
ま
れ

て
き
た
J
P
A
前
代
表
理
事
の
伊
藤
た
て
お

さ
ん
か
ら
、難
病
法
施
行
の
今
年
、代
表
理

事
を
受
け
継
い
だ
こ
と
に
、私
は
大
き
な
責

任
と
意
義
を
感
じ
て
い
ま
す
。伊
藤
さ
ん
を

は
じ
め
と
す
る
先
輩
方
の
活
動
の
成
果
と

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
活
か
し
、多
く
の
団
体
の
協

力
を
得
な
が
ら
ゆ
る
ぎ
な
い
組
織
を
整
備
し
、

患
者
・
家
族
の
み
な
さ
ん
か
ら
信
頼
を
得
て
、

生
活
の
基
盤
を
守
り
地
域
を
発
展
さ
せ
て
い

け
る
よ
う
な
活
動
を
展
開
す
る
こ
と
が
私
た

ち
の
役
割
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

制
度
が
で
き
て
も
、私
た
ち
当
事
者
が
活
用

で
き
な
け
れ
ば
意
味
が
あ
り
ま
せ
ん
。法
律

は
そ
れ
が
で
き
て
終
わ
り
な
の
で
は
な
く
、

よ
り
良
い
も
の
へ
と
成
長
さ
せ
て
い
か
な
け

れ
ば
な
り
ま
せ
ん
。常
に
修
正
・
追
加
し
、

次
の
ス
テ
ッ
プ
へ
進
め
て
い
く
べ
き
で
す
し
、法

律
に
縛
ら
れ
る
の
で
は
な
く
、必
要
に
応
じ
て

広
げ
て
い
く
べ
き
も
の
で
す
。

そ
し
て
難
病
法
は
、難
病
患
者
の
た
め
だ
け

に
あ
る
の
で
は
な
く
、多
く
の
疾
病
に
も
拡
大

さ
れ
る
可
能
性
を
も
ち
、最
終
的
に
国
民
の

健
康
に
寄
与
す
る
も
の
で
す
。難
病
対
策
を

育
て
て
い
く
の
は
、私
た
ち
患
者
団
体
の
責
務

で
も
あ
る
の
だ
と
思
い
ま
す
。難
病
患
者
が

安
心
で
き
る
暮
ら
し
や
す
い
社
会
は
、障
が
い

者
や
高
齢
者
、す
べ
て
の
人
が
暮
ら
し
や
す
い

社
会
で
あ
る
と
い
う
思
い
を
大
切
に
歩
ん
で

い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

■国が実施してきた難病対策の取り組み
1960年代 多発した原因不明の病気スモンへの対策として、研究推進と医療費助成を
 連動して行い、患者救済と原因究明（整腸剤キノホルムによる薬害）に成功

1971年 厚生省内に難病対策プロジェクトチームを設置

1972年 「難病対策要綱」が定められ、①調査研究の推進、②医療施設の整備、
 ③医療費の自己負担の解消の3本柱を中心とし、福祉サービスにも配慮した 
  難病対策を推進（医療費助成の対象4疾患、調査研究対象8疾患）

2003年  全国の都道府県に難病相談支援センターの設置開始

2009年 ●医療費助成事業の対象を56疾患に拡大
 ●難治性疾患克服研究事業の対象を拡大し、研究班も大幅に増加（130疾患）
 ●｢研究奨励分野｣を新設

2011年   9月 第13回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会で難病対策 
  の見直しについて審議開始
　  12月 第18回同難病対策委員会
  ｢今後の難病対策の検討に当たって｣（中間的な整理）

2012年   2月 社会保障・税一体改革大綱の閣議決定
   8月 第23回同難病対策委員会｢今後の難病対策の在り方｣（中間報告）

2013年   1月 第29回同難病対策委員会｢難病対策の改革について｣（提言）
   8月 社会保障制度改革国民会議報告書
 12月 「持続可能な社会保障制度の確立を図るための改革の推進に関する法律｣成立 
 12月 第35回同難病対策委員会で「難病対策の改革に向けた取組について」
  （報告書）を取りまとめ

2014年   5月 「難病の患者に対する医療等に関する法律（難病法）」成立
 10月 指定難病（第1次実施分110疾病）を告示

2015年   1月 「難病の患者に対する医療等に関する法律（難病法）」施行
   1月 児童福祉法一部改正、小児慢性特定疾病が704疾病に拡大
   7月 指定難病（第2次実施分196疾病）が加えられ、306疾病が対象となる
   8月 第42回同難病対策委員会（難病対策委員会としての取りまとめ）

から70年代初頭



若
い
世
代
で
好
発
す
る

神
経
難
病

多
発
性
硬
化
症

多
発
性
硬
化
症
と
は
、中
枢
神
経（
脳
・
脊
髄
・

視
神
経
な
ど
）に
繰
り
返
し
炎
症
が
起
こ
る

病
気
で
す
。発
症
原
因
は
不
明
で
、今
も
根
治

す
る
治
療
法
は
存
在
し
ま
せ
ん
。病
変
が

多
発
し
、少
し
古
く
な
る
と
硬
く
感
じ
ら

れ
る
と
こ
ろ
か
ら
、こ
の
名
前
が
あ
り
ま
す
。

欧
米
人
に
多
い
病
気
で
す
が
、日
本
に
も

1
万
7
0
0
0
人
程
度
の
患
者
が
い
る
と

さ
れ
て
い
ま
す
。発
症
年
齢
は
10
歳
〜
50
歳

が
多
く
、平
均
は
約
27
歳
、1
対
3
ぐ
ら
い

の
割
合
で
女
性
に
多
い
病
気
で
す
。な
お
、

従
来
、多
発
性
硬
化
症
の
ひ
と
つ
と
考
え
ら

れ
て
き
た
視
神
経
脊
髄
型
多
発
性
硬
化
症

は
、最
近
の
研
究
に
よ
り「
視
神
経
脊
髄
炎

（
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　  
　
　
）」と

し
て
区
別
さ
れ
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

当
会
が
設
立
さ
れ
た
1
9
7
2
年
当
時
は
、

多
発
性
硬
化
症
は
医
療
関
係
者
に
も
ほ
と

ん
ど
知
ら
れ
て
い
な
い
病
気
で
、診
断
が
つ
く

ま
で
に
時
間
が
か
か
り
、病
気
を
悪
化
さ
せ

て
し
ま
う
こ
と
も
あ
り
ま
し
た
。最
近
で
は

M
R
I
に
よ
り
確
定
診
断
が
で
き
る
よ
う

に
な
り
ま
し
た
が
、専
門
医
は
ま
だ
少
な
く
、

長
い
期
間
病
気
と
闘
う
必
要
が
あ
り
ま
す
。

若
い
時
期
に
発
病
し
、良
く
な
っ
た
り
悪
く

な
っ
た
り
を
繰
り
返
し
、次
第
に
悪
化
し
て

視
力
が
低
下
し
た
り
、身
体
が
不
自
由
に

な
っ
た
り
す
る
と
い
う
病
気
の
特
徴
と
、

「
感
染
す
る
」「
遺
伝
す
る
」な
ど
の
誤
解
や
、

差
別
、偏
見
も
見
受
け
ら
れ
る
こ
と
か
ら
、

就
労
や
結
婚
な
ど
に
際
し
て
困
難
に
直
面

す
る
患
者
は
少
な
く
あ
り
ま
せ
ん
。

治
療
薬
の
開
発
や

医
療
・
福
祉
制
度
の
拡
充
に

向
け
て
積
極
的
な
活
動
を
展
開

「
日
本
に
も
患
者
が
い
る
の
で
は
な
い
か
」と

い
う
専
門
医
の
呼
び
か
け
に
全
国
か
ら
4
名

の
患
者
が
集
ま
り
、結
成
さ
れ
た
の
が
全
国

多
発
性
硬
化
症
友
の
会
の
始
ま
り
で
す
。

そ
の
後
、専
門
医
の
組
織
で
あ
る「
N
P
O

法
人 
日
本
多
発
性
硬
化
症
協
会
」と
連
携

し
な
が
ら
、多
発
性
硬
化
症（
視
神
経
脊
髄

炎
を
含
む
）の
原
因
の
早
期
解
明
、治
療
法

の
確
立
、医
療
費
の
公
費
負
担
、福
祉
向
上

を
目
指
し
て
活
動
し
て
き
ま
し
た
。現
在
、

正
会
員
6
0
0
名
、家
族
な
ど
の
賛
助
会
員

1
5
0
名
、全
国
に
9
支
部
を
も
つ
患
者

団
体
と
な
っ
て
い
ま
す
。支
部
で
は
、交
流

会
や
医
療
講
演
会
な
ど
を
行
って
い
ま
す
。

当
事
者
が
運
営
す
る
患
者
団
体
で
す
か
ら
、

役
員
を
担
当
す
る
患
者
の
重
症
化
や
高
齢

化
で
活
動
の
継
続
が
難
し
く
な
る
こ
と
も

珍
し
く
あ
り
ま
せ
ん
。そ
こ
で
、で
き
る
だ

け
役
割
を
分
担
し
、個
人
の
負
担
が
重
く

な
り
す
ぎ
な
い
よ
う
に
工
夫
し
な
が
ら

活
動
を
進
め
て
い
ま
す
。若
い
世
代
が
中
心

と
な
っ
て
新
し
く
活
動
を
始
め
た
支
部
や
、

県
単
位
で
活
発
に
活
動
し
て
い
る
支
部
も

あ
り
、今
後
が
期
待
さ
れ
る
と
こ
ろ
で
す
。

全国多発性硬化症友の会
副会長
若林 章 氏

多
発
性
硬
化
症（
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
）は
、脳
、脊
髄
、視
神
経
な
ど
に
炎
症
が
起
き
、運
動
障
害
や
視
力
障
害
、感
覚
障
害
、痛
み
、

し
び
れ
、排
尿
障
害
な
ど
多
彩
な
症
状
と
障
が
い
を
起
こ
す
難
病
で
す
。こ
の
病
気
の
当
事
者
団
体
と
し
て
1
9
7
2
年
に
結
成
さ
れ
、

40
年
以
上
に
わ
た
っ
て
活
動
を
続
け
て
い
る
の
が「
全
国
多
発
性
硬
化
症
友
の
会
」。難
病
対
策
の
黎
明
期
か
ら
、専
門
医
や
、多
く
の
患
者

団
体
と
協
力
し
て
、海
外
の
治
療
薬
の
国
内
承
認
や
、医
療・福
祉
制
度
の
拡
充
を
目
指
す
取
り
組
み
を
積
極
的
に
行
っ
て
き
た
同
会
に
つ
い

て
、副
会
長
の
若
林
章
さ
ん
と
事
務
局
長
の
坂
本
秀
夫
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

全
国
多
発
性
硬
化
症
友
の
会

M
S
:M
ultiple Sclerosis

全国多発性硬化症友の会
事務局長
坂本 秀夫 氏

N
M
O： N

eurom
yelitis O

ptica

全国多発性硬化症友の会 パンフレット



ま
た
、ほ
か
の
多
発
性
硬
化
症
の
患
者
団
体

と
も
交
流
し
て
お
り
、「
認
定
N
P
O
法
人 

M
S
キ
ャ
ビ
ン
」と
連
携
し
て
厚
生
労
働
省

へ
の
要
請
を
行
う
な
ど
、多
発
性
硬
化
症
に

関
す
る
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
広
げ
て
い
く
た
め

に
柔
軟
な
姿
勢
で
活
動
を
行
って
い
ま
す
。

J
P
A（
日
本
難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会
）

に
も
加
盟
し
、多
く
の
難
病
や
慢
性
疾
患
の

患
者
団
体
と
協
力
し
て
、医
療
・
福
祉
制
度

の
拡
充
や
就
労
の
悩
み
な
ど
に
応
え
る
活
動

に
も
取
り
組
ん
で
き
ま
し
た
。欧
米
で
開
発

さ
れ
た
新
薬
の
日
本
で
の
承
認
を
求
め
る

活
動
に
よ
っ
て
、再
発
や
進
行
を
抑
え
る

新
薬
も
使
え
る
よ
う
に
な
り
、ま
た
、い
く
つ
か

の
新
薬
の
開
発
も
進
行
し
て
い
ま
す
。新
薬

や
イ
ン
タ
ー
フ
ェロ
ン
な
ど
の
治
療
を
適
切
に

受
け
る
こ
と
で
、安
定
し
た
状
態
で
社
会

生
活
を
送
れ
る
患
者
が
増
え
て
き
た
こ
と

は
、当
会
の
活
動
の
ひ
と
つ
の
成
果
と
言
え

る
と
思
い
ま
す
。

今
、多
発
性
硬
化
症
患
者
が

直
面
す
る
課
題
と
は

今
年
か
ら
施
行
さ
れ
た
新
た
な
難
病
法
で

は
、医
療
費
助
成
対
象
疾
患
数
が
大
幅
に

増
え
る
一
方
で
、そ
の
対
象
と
な
る
疾
患
の

患
者
数
を
制
限
し
、患
者
数
の
多
い
疾
患
や

診
断
基
準
が
確
定
し
て
い
な
い
疾
患
、軽
症

患
者
が
除
外
さ
れ
る
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

そ
の
た
め
、今
ま
で
多
発
性
硬
化
症（
視
神

経
脊
髄
炎
も
含
む
）患
者
は
、確
定
診
断
を

受
け
、保
健
所
に
申
請
を
提
出
し
た
時
点

か
ら
医
療
費
の
公
費
助
成
の
対
象
で
し
た

が
、今
年
か
ら
こ
の
制
度
は
重
症
患
者
に
限

定
し
て
適
用
さ
れ
る
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

し
か
し
、最
近
、適
切
な
初
期
治
療
に
よ
り

症
状
の
重
篤
化
や
進
行
を
抑
え
る
こ
と
が

可
能
な
患
者
が
多
い
こ
と
が
わ
か
っ
て
き

て
い
ま
す
の
で
、診
断
が
つ
い
た
段
階
か
ら

公
費
医
療
費
助
成
の
対
象
と
し
て
ほ
し
い

と
考
え
て
い
ま
す
。ま
た
、重
症
度
分
類
に

つ
い
て
は
病
状
だ
け
で
な
く
社
会
生
活
の

困
難
さ
も
勘
案
し
て
、実
態
と
か
け
離
れ

た
認
定
が
行
わ
れ
な
い
よ
う
に
、今
回
の
法

改
正
が
受
診
の
抑
制
に
つ
な
が
ら
な
い
よ
う

に
取
り
組
み
を
行
っ
て
い
き
た
い
と
考
え
て

い
ま
す
。

2
0
1
2
年
6
月
に
成
立
し
た
障
害
者
総

合
支
援
法
で
は
、難
病
患
者
も
障
害
福
祉

サ
ー
ビ
ス
な
ど
が
利
用
で
き
る
よ
う
に
な
り

ま
し
た
。し
か
し
、利
用
し
て
い
る
人
は
ご
く

わ
ず
か
で
、制
度
自
体
を
知
ら
な
い
患
者
が

多
い
の
が
現
状
で
す
。就
労
に
関
し
て
も
身

体
障
害
者
手
帳
の
交
付
を
受
け
て
い
な
い

患
者
が
多
い
た
め
、法
定
雇
用
率
に
反
映
さ

れ
ま
せ
ん
。従
来
、身
体
障
害
者
手
帳
の
仕

組
み
は
固
定
さ
れ
た
障
が
い
を
対
象
と
し

て
い
る
の
で
、多
発
性
硬
化
症
患
者
の
よ
う

に
障
が
い
が
変
動
す
る
患
者
は
交
付
を
受
け

に
く
い
の
で
す
。そ
こ
で
、難
病
患
者
に
も

適
し
た
認
定
基
準
の
作
成
を
要
望
す
る
と

と
も
に
、障
害
程
度
区
分
の
認
定
申
請
を

受
け
付
け
る
行
政
の
担
当
者
に
対
し
て
も
、

難
病
患
者
へ
の
理
解
と
支
援
を
周
知
す
る

こ
と
を
求
め
て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。

難
病
で
あ
っ
て
も

充
実
し
た
人
生
を

送
る
こ
と
を
目
指
し
て

今
後
に
向
け
て
も
、当
会
で
は
、患
者
の
社

会
生
活
や
就
労
・
就
学
な
ど
の
妨
げ
と
な

る
差
別
や
偏
見
を
取
り
除
く
た
め
の
啓
発

活
動
に
加
え
、新
た
な
難
病
対
策
の
問
題

点
を
把
握
し
て
改
善
さ
れ
て
い
く
よ
う
に

要
望
し
、患
者
が
安
心
し
て
治
療
や
療
養
・

社
会
生
活
を
送
れ
る
よ
う
に
取
り
組
み
た

い
と
考
え
て
い
ま
す
。さ
ら
に
、欧
米
で
広

く
使
わ
れ
て
い
る
新
薬
の
日
本
で
の
開
発
、

保
険
適
用
を
願
い
、「
医
療
上
の
必
要
性
の

高
い
未
承
認
薬
・
適
応
外
薬
検
討
会
議
」へ

の
要
望
も
続
け
ま
す
。関
係
す
る
学
会
や

製
薬
会
社
、専
門
医
や
厚
生
労
働
省
と
の

意
見
交
換
や
情
報
交
換
も
大
切
に
し
な
が

ら
、患
者
が
よ
り
安
心
し
て
治
療
を
受
け

ら
れ
る
医
療
保
険
制
度
の
確
立
を
要
望
し

て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

医
療
が
進
展
し
、難
病
対
策
な
ど
の
社
会

制
度
が
激
変
す
る
中
で
、患
者
自
身
も

自
分
の
病
気
を
よ
く
理
解
し
、ど
の
よ
う

な
治
療
を
受
け
て
、ど
う
生
き
て
い
く
の
か
、

就
労
や
結
婚
、子
育
て
な
ど
人
生
設
計
を

ど
う
捉
え
る
か
を
考
え
る
こ
と
が
必
要
で

す
。そ
し
て
、必
要
な
治
療
や
支
援
が
確
実

に
受
け
ら
れ
る
よ
う
に
自
ら
発
信
し
、行
動

し
て
い
か
な
け
れ
ば
な
り
ま
せ
ん
。多
発
性

硬
化
症
は
増
え
る
傾
向
に
あ
る
と
も
言
わ

れ
て
い
ま
す
。当
会
と
し
て
は
、患
者
団
体

と
し
て
の
世
代
交
代
も
進
め
な
が
ら
、若
い

世
代
の
患
者
も
、年
を
重
ね
た
患
者
も
安

心
し
て
治
療
が
受
け
ら
れ
、病
気
が
あ
っ
て

も
充
実
し
た
人
生
を
送
れ
る
こ
と
を
目
指

し
て
活
動
し
て
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

http://www.h2.dion.ne.jp/̃msfriend/

全国多発性硬化症友の会
組織の概要
■設　立　1972年
■会員数　正会員600名 賛助会員150名

主 な 活 動
■会報『MSニュース』の発行（年間3～4回）
■医療講演会・医療相談会の実施
■交流会の実施
■ホームページの運営
■電話による療養相談
■厚生労働省への要請
■全国各地の難病連、難病団体および全国
　の難病相談支援センターなどとの連携

会報『MSニュース』

全国多発性硬化症友の会 ウェブサイト

第44回全国多発性硬化症友の会 定期総会・医療講演会・医療相談会



高度医療を支える専門職として、また超高齢社会
に対応し保健・医療・福祉が連携して行う支援活動、
地域包括ケアシステム※を担う専門職として、看護
師に対する期待が高まっています。特に団塊の世代
が75歳を迎えることで懸念される「2025年問題」
に向けて、在宅医療の充実を図るために訪問看護
師の育成は急務とされています。こうした状況のも
とで、在宅看護の研究や教育に取り組んでいるのが、
東北福祉大学の工藤洋子さん。VHO-netの東北学
習会やワークショップにも参加して、当事者の声や
その実態を生きた教材として活用し、地域包括ケア
システムの担い手となる看護師の育成に携わる
工藤さんに、看護教育や患者団体の活動に期待す
るところを伺いました。

当
事
者
の
声
を
活
か
し
な
が
ら

医
療
現
場
と
在
宅
医
療
を
つ
な
ぎ

地
域
包
括
ケ
ア
シ
ス
テ
ム
の
担
い
手

と
な
る
看
護
師
育
成
に
取
り
組
む

在
宅
看
護
の
分
野
で
は

ど
の
よ
う
な
看
護
教
育
の

課
題
が
あ
り
ま
す
か

ど
の
よ
う
な
研
究
や
教
育
に

携
わ
っ
て
い
る
の
で
す
か

私
は
病
院
で
看
護
師
と
し
て
勤
務
し
て
い
ま
し
た
が
、介
護

保
険
が
導
入
さ
れ
た
当
初
の
混
乱
も
あ
り
、病
院
で
の
看
護

と
在
宅
看
護
の
連
携
の
あ
り
方
に
ジ
レ
ン
マ
を
感
じ
る
よ

う
に
な
り
ま
し
た
。退
院
調
整
を
行
い
退
院
さ
れ
た
の
に
、

在
宅
療
養
が
う
ま
く
い
か
ず
、ま
た
病
院
に
再
入
院
さ
れ
る

ケ
ー
ス
に
た
び
た
び
直
面
し
た
の
で
す
。そ
こ
で
、「
病
気
や

障
が
い
が
あ
り
な
が
ら
も
自
分
ら
し
く
、自
分
が
希
望
す
る

場
所
で
生
き
て
い
き
た
い
」と
い
う
思
い
を
実
現
し
た
生
活
を

守
る
た
め
に
、専
門
職
と
し
て
ど
ん
な
ア
プ
ロ
ー
チ
が
必
要

か
と
い
う
点
に
興
味
を
も
ち
、大
学
院
で
研
究
に
取
り
組
み

ま
し
た
。そ
し
て
、大
学
院
修
了
後
、保
健
看
護
学
科
が

新
設
さ
れ
た
東
北
福
祉
大
学
に
赴
任
し
ま
し
た
。

本
学
の
特
徴
は
福
祉
を
基
盤
と
す
る
保
健
・
医
療
の
融
合

し
た
教
育
で
、保
健
看
護
学
科
で
は「
生
を
受
け
て
か
ら
看
取

り
ま
で
、さ
ま
ざ
ま
な
療
養
者
や
ご
家
族
の
ニ
ー
ズ
に
対
応

し
、そ
れ
ら
を
ケ
ア
す
る
ス
ペ
シ
ャ
リ
ス
ト
の
養
成
」を
目
指
し

て
い
ま
す
。特
に
、団
塊
の
世
代
が
75
歳
を
迎
え
る
こ
と
に

よ
っ
て
起
こ
る
2
0
2
5
年
問
題
に
向
け
て
の
地
域
包
括

ケ
ア
シ
ス
テ
ム
の
中
で
、看
護
師
に
求
め
ら
れ
る
役
割
が
重
要

で
あ
る
こ
と
か
ら
、在
宅
看
護
の
教
育
に
も
重
点
を
置
く
よ
う

に
な
って
き
て
い
ま
す
。

地
域
医
療
の
現
場
で
は
、寝
た
き
り
状
態
の
高
齢
者
や
、在
宅

で
の
生
活
困
難
者
が
増
え
、「
老
老
介
護
」や
、40
代
・
50
代
の

人
た
ち
が
介
護
の
た
め
に
仕
事
を
続
け
る
こ
と
が
で
き
ず

貧
困
に
陥
る
事
例
も
増
え
て
い
ま
す
。支
援
す
る
側
は
、療
養

者
本
人
の
背
景
を
考
え
、し
っ
か
り
と
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
を

と
り
、ご
本
人
や
家
族
と
話
し
合
っ
て「
生
活
」等
を
考
え
る

必
要
が
あ
り
ま
す
。そ
の
た
め
、

看
護
職
に
求
め
ら
れ
る
ス
キ
ル
は

ま
す
ま
す
高
ま
っ
て
い
ま
す
。科

学
的
な
根
拠
に
基
づ
く
専
門
的

な
知
識
や
技
術
に
加
え
て
、相
手

の
目
線
で
物
事
を
考
え
接
す
る

こ
と
の
で
き
る
、看
護
職
と
し
て

ふ
さ
わ
し
い
人
間
性
を
身
に
つ
け

る
こ
と
が
求
め
ら
れ
ま
す
。ま
た
、

病
棟
で
勤
務
す
る
看
護
師
も
在

宅
看
護
の
実
態
を
知
り
、患
者

さ
ん
が
地
域
へ
戻
っ
た
時
に
、自

分
の
行
っ
た
看
護
が「
対
象
に
と
っ

て
」ど
う
だ
っ
た
の
か
、実
際
を
き

ち
ん
と
把
握
し
、評
価
す
る
べ
き

時
代
だ
と
思
い
ま
す
。

し
か
し
、昨
今
、看
護
学
生
も
核

家
族
化
・
少
子
化
の
中
で
育
ち
、

東北福祉大学健康科学部
保健看護学科
講師

工藤 洋子 さん

看護学科とリハビリテーション科との合同ゼミ

※地域包括ケアシステム
　可能な限り住み慣れた地域で、自分らしい暮らしを人生の最期まで続け
　ることができるように、住まい・医療・介護・予防・生活支援などの支援・
　サービスを、地域で一体的・包括的に提供する体制



V
H
O-

ne
t
東
北
学
習
会
な
ど
に
も

参
加
さ
れ
て
い
ま
す
が

か
か
わ
る
よ
う
に
な
っ
た

き
っ
か
け
や
感
想
を
教
え
て
く
だ
さ
い

V
H
O-

ne
t
な
ど

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

高
齢
者
や
他
者
と
の
か
か
わ
り
合
い
が
少
な
く
、生
活
実
感

や
他
者
へ
の
思
い
が
希
薄
で
あ
る
の
が
現
状
で
す
。自
分

が
提
供
し
た
看
護
に
つ
い
て
、自
己
評
価
で
は
な
く
、相
手

に
と
っ
て
は
ど
う
だ
っ
た
か
を
評
価
す
る
こ
と
が
年
々
難
し
く

な
っ
て
い
る
と
感
じ
て
い
ま
す
。ま
た
、東
北
地
方
で
は
医
療

や
介
護
に
対
す
る
認
識
が
遅
れ
て
い
る
地
域
も
少
な
く
あ

り
ま
せ
ん
。い
ま
だ
に
介
護
サ
ー
ビ
ス
を
受
け
る
と
家
族
が

批
判
さ
れ
る
こ
と
も
珍
し
く
な
い
地
域
性
の
中
で
、生
活
実

感
の
希
薄
な
若
い
看
護
師
が
ど
う
対
応
し
て
い
く
か
と
い
う

点
も
大
き
な
課
題
で
す
。

こ
う
し
た
課
題
に
対
応
す
る
た
め
に
、ま
ず
専
門
職
同
士
の

連
携
教
育
に
取
り
組
み
、看
護
学
科
と
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン

科
の
合
同
ゼ
ミ
で
と
も
に
学
び
合
う
試
み
を
始
め
ま
し
た
。

ま
た
、本
学
で
は
、訪
問
看
護
ス
テ
ー
シ
ョ
ン
で
活
動
す
る
看

護
師
の
方
か
ら
、終
末
期
看
護
の
実
際
な
ど
を
学
ぶ
講
義
も

行
って
い
ま
す
。

同
じ
大
学
の
阿
部
一
彦
教
授

に
、看
護
教
育
に
も
当
事
者

の
視
点
を
取
り
入
れ
る
こ
と

は
必
要
で
は
な
い
か
と
声
を

か
け
て
い
た
だ
き
、東
北
学

習
会
や
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
参
加
す
る

よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

東
北
学
習
会
で
は
、交
通
ア
ク

セ
ス
の
悪
さ
や
豪
雪
な
ど
東

北
な
ら
で
は
の
環
境
の
中
で
の

苦
労
や
地
域
格
差
の
問
題
、

そ
し
て「
病
院
が
少
な
い
か
ら
医
療
者
と
対
等
の
関
係
に
な

れ
な
い
」「
退
院
調
整
が
う
ま
く
いっ
て
い
な
い
」と
い
う
よ
う

な
生
の
声
を
聞
く
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。私
自
身
も
看
護

師
と
し
て
自
ら
の
看
護
を
振
り
返
り
な
が
ら
、こ
う
し
た
声
や

事
実
を
ど
う
支
援
に
結
び
つ
け
ら
れ
る
か
と
い
う
視
点
で

講
義
に
活
か
し
て
い
ま
す
。医
師
や
研
究
者
、医
学
教
育
に

携
わ
っ
て
い
る
専
門
職
の
方
と
の
出
会
い
も
有
意
義
で
し
た
。

ま
た
、患
者
会「
ピ
ン
ク
の
リ
ボ
ン
」の
会
員
の
声
を
集
め
た

冊
子
や『
患
者
と
作
る
医
学
の
教
科
書
』は
講
義
の
テ
キ
ス
ト

と
し
て
活
用
し
て
い
ま
す
。

驚
い
た
こ
と
は
、参
加
者
の
み
な
さ
ん
の
優
し
さ
と
強
さ
で
す
。

さ
ま
ざ
ま
な
病
気
や
困
難
を
抱
え
て
い
る
の
に
、相
手
を
思

い
や
り
、私
の
よ
う
な
専
門
職
の
者
に
も
温
か
く
迎
え
て

く
だ
さ
る
こ
と
に
感
謝
し
て
い
ま
す
。「
な
ぜ
私
が
」と
い
う

後
ろ
向
き
の
考
え
を
も
た
ず
、多
く
の
人
に
支
え
て
も
ら
って

い
る
と
い
う
感
謝
と
希
望
を
忘
れ
な
い
、前
向
き
な
姿
勢

に
も
い
つ
も
感
動
し
て
い
ま
す
。そ
ん
な
み
な
さ
ん一
人
ひ
と

り
が
私
に
と
っ
て
の
先
生
で
あ
り
、V
H
O-

n
e
t
は
貴
重

な
学
び
の
場
だ
と
思
って
い
ま
す
。

東
北
で
は
、昔
な
が
ら
の
地
域
性
や
文
化
的
な
背
景
か
ら

介
護
サ
ー
ビ
ス
が
活
用
で
き
な
か
っ
た
り
、正
し
い
知
識
が

行
き
渡
っ
て
い
な
か
っ
た
り
す
る
面
が
あ
り
ま
す
。そ
れ
に

加
え
、地
域
包
括
ケ
ア
シ
ス
テ
ム
の
制
度
は
で
き
ま
し
た
が
、

地
域
で
の
チ
ー
ム
医
療
や
多
職
種
連
携
の
体
制
が
ま
だ
整
って

い
な
い
の
が
現
状
で
す
。そ
の
中
で
、い
か
に
制
度
と
制
度
の

は
ざ
ま
に
落
ち
て
し
ま
っ
た
人
や
、う
ま
く
自
分
か
ら
発
信

で
き
な
い
人
を
把
握
し
、継
続
性
の
あ
る
切
れ
目
の
な
い

サ
ー
ビ
ス
が
で
き
る
か
が
在
宅
看
護
の
大
き
な
課
題
に
な
っ

て
い
く
と
思
い
ま
す
。ま
た
今
後
、病
院
で
は
な
く
在
宅
で
の

看
取
り
が
増
え
、日
本
人
と
し
て
の
死
生
観
の
変
容
も
求
め

ら
れ
る
の
で
は
な
い
か
と
考
え
て
い
ま
す
。

こ
う
し
た
課
題
に
対
応
す
る
た
め
に
も
、学
生
た
ち
が
看
護

師
と
な
っ
た
時
に
、東
北
学
習
会
な
ど
に
参
加
し
、患
者
さ
ん

の
声
を
直
接
聞
い
た
り
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
と
し
て
つ
な
が
っ
た

り
し
て
いっ
て
ほ
し
い
と
考
え
て
い
ま
す
。現
場
で
業
務
に
追

わ
れ
て
い
る
ば
か
り
で
は
、多
様
な
視
点
が
も
て
な
い
面
が

あ
り
ま
す
の
で
、V
H
O-

n
e
t
の
よ
う
な
場
に
参
加
す
る

こ
と
に
は
大
き
な
意
味
が
あ
り
、必
ず
現
場
に
還
元
で
き
る

こ
と
が
多
い
と
思
い
ま
す
。で
す
か
ら
、み
な
さ
ん
に
は
、さ
ま

ざ
ま
な
声
や
思
い
を
発
信
し
て
い
た
だ
き
た
い
で
す
ね
。

事
実
ほ
ど
価
値
の
あ
る
こ
と
は
な
い
と
思
い
ま
す
。大
学
と

し
て
も
当
事
者
の
方
に
直
接
、講
演
や
講
義
を
し
て
も
ら

う
活
動
が
で
き
れ
ば
と
考
え
て
い
ま
す
。

私
の
個
人
的
な
展
望
と
し
て
は
、患
者
さ
ん
だ
け
で
な
く
、

一
般
の
方
も
気
楽
に
相
談
し
た
り
集
ま
っ
た
り
で
き
る
場
所
、

医
療
系
・
福
祉
系
の
学
生
や
、さ
ま
ざ
ま
な
専
門
職
、住
民

も
と
も
に
学
び
合
え
る
街
カ
フ
ェ
的
な
場
所
づ
く
り
が
で
き

れ
ば
い
い
な
と
考
え
て
い
ま
す
。「
困
っ
た
こ
と
を
困
っ
た
と

普
通
に
言
え
る
」よ
う
な
場
所
が
で
き
れ
ば
い
い
な
と
思
っ
て

い
ま
す
。今
ま
で
V
H
O-

ne
t
の
み
な
さ
ん
に
は
教
え
て
い

た
だ
く
ば
か
り
だ
っ
た
の
で
、こ
れ
か
ら
は
私
か
ら
の
発
信

も
心
が
け
な
が
ら
、実
践
的
で
豊
か
な
感
性
を
備
え
、自
ら

学
ぶ
こ
と
が
で
き
る
、地
域
に
強
い
チ
ー
ム
医
療
の
担
い
手

と
し
て
の
看
護
師
を
育
て
て
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

看護師として昭和大学
病院に勤務。2006年よ
り、東北福祉大学健康
科学部保健看護学科
勤務。研究分野は在宅
看護・家族看護。担当教
科はおもに、在宅看護論、
ケア・マネジメント論、在宅
看護学実習など。

工藤 洋子 さん
プロフィール

2012年、東北学習会にて。右は阿部一彦さん



ま
ず「
日
本
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
コ
ン
グ
レ
ス
」に

つ
い
て
教
え
て
く
だ
さ
い

コ
ン
グ
レ
ス
と
い
う
の
は
会
議
、大
会
と
い
う
意
味
で
、

日
本
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
コ
ン
グ
レ
ス（
以
下
、J
P
C
   ※2
）と

は
、患
者
や
家
族
、専
門
医
や
研
究
者
、看
護
師
や
理
学

療
法
士
な
ど
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
に
か
か
わ
る
人
々
が
一
堂

に
会
し
、情
報
交
換
や
体
験
発
表
、研
究
発
表
を
通
じ

て
問
題
を
共
有
し
、病
気
へ
の
理
解
を
深
め
、患
者
の

Q
O
L
の
向
上
を
目
指
す
集
ま
り
で
す
。患
者
と
主
治

医
の
関
係
の
あ
り
方
や
、患
者
自
身
の
工
夫
な
ど
病

気
に
か
か
わ
る
こ
と
を
す
べ
て
語
れ
る
場
、患
者
同
士

あ
る
い
は
医
療
関
係
者
と
の
連
帯
の
場
と
し
て
、患
者

の
Q
O
L
改
善
に
役
立
ち
、そ
し
て
い
ず
れ
は
パ
ー
キ
ン

ソ
ン
病
の
完
治
に
つ
な
げ
る
こ
と
を
目
的
と
し
て
い
ま
す
。

6
月
24
・
25
日
に
茨
城
県
水
戸
市
で
開
催
さ
れ
た
第

1
回
J
P
C
で
は
、治
療
法
の
研
究
開
発
促
進
、情
報

交
換
、豊
か
な
療
養
生
活
の
実
現
な
ど
を
目
的
に
、患

者
と
医
師
が
ペ
ア
を
組
み
同
じ
テ
ー
マ
に
つ
い
て
発
表
す

る
講
演
や
、フ
ォ
ー
ラ
ム
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョン
、ポ
ス
タ
ー
セ
ッ

シ
ョ
ン
、協
賛
企
業
の
展
示
な
ど
を
行
い
ま
し
た
。2
日

間
の
参
加
者
は
、当
会
の
会
員
・
家
族
3
4
6
名
、会
員

以
外
の
患
者
・
家
族
78
名
、医
師
22
名
、そ
の
他（
看
護
師

患
者
を
中
心
に
、医
療
者
な
ど
関
係
者
が
一
堂
に
会
し

治
療
や
生
活
の
質
の
向
上
に
つ
い
て
多
面
的
な

研
究
発
表
を
行
う「
日
本
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
コ
ン
グ
レ
ス
」

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
特
色
あ
る
活
動
や
、従
来
と
は
異
な
る
新
し
い
取
り
組
み
を
ご
紹
介
す
る

F
o
c
u
s 
o
n
。今
回
は
、患
者
を
中
心
に
医
療
者
や
福
祉
関
係
者
が
一
堂
に
集
ま
り
、最
新
治
療
や

Q
O
L（
生
活
の
質
）の
改
善
な
ど
多
く
の
患
者
に
役
立
つ
研
究
発
表
や
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
を
行
う

「
日
本
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
コ
ン
グ
レ
ス
」に
注
目
し
、開
催
に
あ
た
っ
て
事
務
局
を
務
め
た
全
国
パ
ー
キ
ン

ソ
ン
病
友
の
会
の
高
本
久
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

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

※2 JPC：Japan Parkinson Congress

第1回日本パーキンソン病コングレス 概要

■主　催 :日本パーキンソン病コングレス（JPC）
■共　催 :一般社団法人 全国パーキンソン病友の会
■ 協　力 :一般社団法人 全国パーキンソン病友の会 茨城県支部
■後　援 :厚生労働省、日本パーキンソン病・運動障害疾患学会（MDSJ）

■会　場 :水戸京成ホテル（茨城県水戸市）

6月25日（木）
■発　表（テーマ）
 ●パーキンソン病の治療
 ●パーキンソン病といかに向き合うか？
 ●パーキンソン病患者の看護・介護
  パーキンソン病患者を周りで支える
 ● DBS※1に関する問題
 ●パーキンソン病研究の進歩
■ランチョンセミナー
 ●パーキンソン病の新しい治療法
 ●パーキンソン病を取り巻く環境
■閉会挨拶：JPCの進むべき方向性
■ポスター展示
■企業展示・デモンストレーション 

6月24日（水）
■開会挨拶
　（オープニングディスカッション）
■発　表（テーマ）
 ●パーキンソン病の症状の問題点
 ●進行期のパーキンソン病の対応
 ●パーキンソン病とリハビリ
 ●医療関係者と患者のあり方
■フォーラムディスカッション

プログラム

第1回JPCの様子

※1 DBS：Deep Brain Stimulation
パーキンソン病に対する脳深部刺激療法。パーキンソン病の治療は薬物治療が
基本だが、薬のみで十分な症状の改善が得られない場合には脳への電気刺激に
より症状を改善させるDBSが検討される場合がある。



や
作
業
療
法
士
な
ど
の
専
門
職
、企
業
関
係
者
な
ど
）

83
名
で
合
計
5
2
9
名
で
し
た
。

 

J
P
C
が
開
催
さ
れ
る
ま
で
に

ど
の
よ
う
な
経
緯
や

背
景
が
あ
っ
た
の
で
す
か

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
に
つい
て
の
世
界
的
な
動
き
と
し
て
、患

者
が
運
営
に
も
参
加
す
る
国
際
学
会「
世
界
パ
ー
キ
ン

ソ
ン
病
コ
ン
グ
レ
ス（
以
下
、W
P
C
   ※3
）」が
設
立
さ
れ
ま

し
た
。3
年
に
1
度
世
界
大
会
が
開
催
さ
れ
て
お
り
、

患
者
や
医
療
関
係
者
が
密
接
に
連
携
し
て
行
う
斬
新

な
取
り
組
み
と
し
て
高
く
評
価
さ
れ
て
い
ま
す
。た
だ
、

英
語
が
公
用
語
で
あ
る
こ
と
か
ら
、日
本
の
患
者
に

と
って
は
少
し
敷
居
が
高
く
、ほ
と
ん
ど
参
加
で
き
て
い

ま
せ
ん
で
し
た
。

一方
、全
国
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
友
の
会
で
は
、患
者
と
医
療

関
係
者
の
連
携
を
深
め
る
活
動
と
し
て
、患
者
と
医
師

が
同
じ
目
線
で
治
療
や
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
な
ど
に

つ
い
て
語
り
合
う
座
談
会
を
2
0
1
3
年
か
ら
開
催
し

て
き
ま
し
た
。そ
の
企
画
会
議
の
場
で
、日
本
で
も

W
P
C
の
よ
う
に
、患
者
や
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
治
療
に

か
か
わ
る
医
療
関
係
者
や
福
祉
関
係
者
が一堂
に
会
し
、

研
究
発
表
を
行
う
場
が
必
要
で
は
な
い
か
と
い
う
話
に

な
り
、J
P
C
の
構
想
が
生
ま
れ
た
の
で
す
。当
会
の

中
村
博
代
表
理
事
が
会
長
と
な
り
、パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
の

i
P
S
細
胞
移
植
治
療
研
究
の
第
一
人
者
で
あ
る
高
橋

良
輔
先
生（
京
都
大
学
教
授
）、若
年
性
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病

の
遺
伝
子
を
世
界
で
初
め
て
発
見
し
た
服
部
信
孝
先
生

（
順
天
堂
大
学
教
授
）、パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
の
治
療
薬
を

発
見
し
た
村
田
美
穂
先
生（
国
立
精
神
・
神
経
医
療

研
究
セ
ン
タ
ー
病
院
診
療
部
長
）に
顧
問
と
し
て
参
加
し

て
い
た
だ
き
、大
会
の
開
催
に
向
け
て
の
活
動
を
始
め

ま
し
た
。

開
催
に
あ
た
っ
て
配
慮
さ
れ
た
点
や

成
果
に
つ
い
て
お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

ま
ず
開
催
日
時
に
つ
い
て
は
、多
く
の
患
者
が
参
加
し
や

す
い
よ
う
に
、水
戸
市
で
開
催
さ
れ
る
こ
と
が
決
ま
っ
て

い
た
当
会
の
総
会
に
合
わ
せ
ま
し
た
。ま
た
、患
者
の
経

済
的
な
負
担
を
軽
減
す
る
た
め
に
、茨
城
県
や
水
戸
市
、

製
薬
企
業
や
補
装
具
の
会
社
の
支
援
を
受
け
る
こ
と
と

し
ま
し
た
。

運
営
に
あ
た
っ
て
は
、で
き
る
だ
け
患
者
を
中
心
に
進
め

る
こ
と
を
心
が
け
ま
し
た
。プ
ロ
グ
ラ
ム
の
中
心
は
、患

者
と
医
師
が
同
じ
テ
ー
マ
で
語
る
発
表
で
す
。多
様
な

テ
ー
マ
で
、で
き
る
だ
け
多
く
の
方
に
発
表
し
て
い
た
だ

く
た
め
に
、1
組
30
分
を
基
本
と
し
て
コ
ン
パ
ク
ト
に
話

し
て
い
た
だ
く
よ
う
に
し
ま
し
た
。フ
ォ
ー
ラ
ム
デ
ィ
ス

カ
ッ
シ
ョン
で
は
、当
会
が
行
っ
た
ウ
ェ
ブ
サ
イ
ト
で
の
ア
ン

ケ
ー
ト
を
基
に
、患
者
や
家
族
が
困
っ
て
い
る
こ
と
な
ど

を
本
音
で
語
り
合
う
場
を
設
け
ま
し
た
。

新
し
い
治
療
法
や
新
難
病
制
度
に
つ
い
て
の
報
告
や
、多

く
の
ポ
ス
タ
ー
セ
ッ
シ
ョ
ン
参
加
も
あ
り
、ま
た
補
装
具

の
デ
モ
ン
ス
ト
レ
ー
シ
ョ
ン
も
行
わ
れ
る
な
ど
、幅
広
い

関
係
者
の
協
力
に
よ
り
充
実
し
た
集
ま
り
に
な
っ
た
と

思
い
ま
す
。患
者
か
ら
も「
勉
強
に
な
っ
た
」「
来
て
良
か
っ

た
」と
い
う
声
が
た
く
さ
ん
聞
か
れ
、こ
の
よ
う
な
場
が

求
め
ら
れ
て
い
た
こ
と
が
感
じ
ら
れ
ま
し
た
。J
P
C
と

い
う
組
織
で
運
営
し
た
こ
と
で
、会
員
以
外
の
患
者
や
、

医
療
関
係
者
な
ど
が
参
加
し
や
す
か
っ
た
点
も
良
か
っ

た
の
で
は
な
い
か
と
考
え
て
い
ま
す
。

第
1
回
J
P
C
開
催
を
経
て

今
後
の
展
望
に
つ
い
て
お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
は
各
個
人
に
よ
っ
て
症
状
に
多
様
性

が
あ
り
、多
彩
な
解
決
法
が
必
要
と
な
り
ま
す
か
ら
、

医
師
や
研
究
者
、リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
の
関
係
者
な
ど

も
、多
く
の
患
者
と
接
し
、多
様
な
症
例
を
研
究
す
る

こ
と
が
求
め
ら
れ
ま
す
。患
者
と
医
師
が
協
力
し
な
け

れ
ば
で
き
な
い
分
野
を
よ
り
発
展
さ
せ
、Q
O
L
の
改
善

や
在
宅
で
の
療
養
環
境
の
改
善
な
ど
、共
通
の
目
的
を

達
成
し
て
い
く
た
め
に
、J
P
C
の
よ
う
な
取
り
組
み
が

必
要
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。ま
た
、地
方
で
は
ま
だ
病
気

を
隠
す
こ
と
が
多
く
、就
労
支
援
が
遅
れ
て
い
る
地
域
も

あ
り
、こ
う
し
た
機
会
を
通
じ
て
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
に
つい

て
の
理
解
を
広
め
て
い
く
こ
と
に
も
意
義
が
あ
り
ま
す
。

そ
し
て
、患
者
に
と
っ
て
も
、こ
う
し
た
活
動
に
参
加
し

知
識
を
深
め
る
こ
と
は
、自
ら
の
治
療
や
療
養
生
活
に

役
立
つ
と
と
も
に
、前
向
き
に
毎
日
を
過
ご
す
こ
と
、さ
ら

に
は
生
き
が
い
に
つ
な
が
っ
て
い
く
の
で
は
な
い
か
と
思
い

ま
す
。患
者
と
医
師
が
協
同
・
協
力
し
行
う
作
業
は
、

未
来
への
扉
を
開
く
こ
と
で
も
あ
り
ま
す
。

当
会
で
は
、患
者
団
体
と
し
て
、会
員
の
た
め
だ
け
で
な

く
社
会
資
源
と
し
て
の
役
割
を
果
た
す
べ
き
だ
と
考
え

て
お
り
、若
年
性
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
の
デ
ー
タ
ベ
ー
ス
の
作

成
や
、患
者
と
医
師
の
座
談
会
の
開
催
な
ど
を
行
っ
て

き
ま
し
た
。J
P
C
も
そ
の
取
り
組
み
の
ひ
と
つ
で
す
。

医
師
や
医
療
関
係
者
も
積
極

的
に
協
力
し
て
く
だ
さ
い
ま

す
し
、企
業
や
行
政
に
も
こ
う

し
た
取
り
組
み
を
支
援
し
て

い
こ
う
と
い
う
機
運
が
あ
り

ま
す
。今
回
の
成
果
や
反
省

点
を
検
討
し
な
が
ら
、今
後
は

2
年
に
1
度
、学
会
や
患
者
団

体
の
活
動
に
合
わ
せ
て
み
な

さ
ん
が
参
加
し
や
す
い
よ
う

に
心
が
け
な
が
ら
、こ
の
有
意

義
な
活
動
を
継
続
し
て
い
き

た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

一般社団法人 
全国パーキンソン病友の会（JPDA）

パーキンソン病の患者・家族が設立、運営する患者団体。
会員数約8500名。患者の療養生活の質の向上や、
医療の研究体制の充実化、パーキンソン病の社会
認知を高めることを目指し積極的な活動を行っている。

※3 WPC：World Parkinson Congress



社会学からみたピアサポート 第3回

他
の
物
語
への

関
わ
り
方
について

既
に
お
気
づ
き
か
も
し
れ
ま
せ
ん
が
、私
は
こ
れ
ま
で

2
回
の
連
載
で
、い
ず
れ
も「
他
人
を
助
け
る
」と
い
う

意
識
が
あ
ま
り
な
い
の
に
結
果
的
に
そ
う
な
る
側
面

を
強
調
し
て
き
ま
し
た
。ピ
ア
・
サ
ポ
ー
タ
ー
は
本
来

い
わ
ゆ
る「
素
人
」で
あ
り
、特
に
専
門
的
な
援
助
技

術
を
駆
使
す
る
存
在
と
し
て
は
と
ら
え
た
く
な
い
、

と
考
え
る
か
ら
で
す
。多
様
な
ピ
ア
・
サ
ポ
ー
タ
ー
が

い
る
、聞
き
上
手
な
人
も
い
れ
ば
せ
っ
か
ち
な
人
も

い
る
、声
か
け
の
上
手
な
人
も
い
れ
ば
不
器
用
な
人

も
い
る
、そ
う
し
た
中
で
、相
互
に
刺
激
を
与
え
合
い

な
が
ら
、そ
れ
ぞ
れ
の
人
の
物
語
が
編
ん
で
い
か
れ
る

の
が
理
想
的
で
す
。セ
ル
フ
ヘ
ル
プ
・
グ
ル
ー
プ
の
本
来

的
な
強
み
は
、そ
の
よ
う
な
多
様
な
人
が
集
ま
っ
た

結
果
と
し
て
、集
合
的
な
物
語
の
聞
き
手
と
し
て

機
能
す
る
点
に
あ
る
、と
私
は
考
え
て
い
ま
す
。

し
か
し
な
が
ら
、そ
う
し
た
理
想
が
必
ず
し
も
現
実

的
で
は
な
い
場
合
も
考
え
ら
れ
ま
す
。た
と
え
ば
、

多
様
な
物
語
の
語
り
手
が
確
保
で
き
な
い
よ
う
な

希
少
疾
患
や
地
域
に
つ
い
て
は
ど
う
で
し
ょ
う
か
。

そ
の
よ
う
な
場
合
に
は
、個
人
と
し
て
語
り
を
聴
く

具
体
的
な
仕
方
が
与
え
る
影
響
は
大
き
い
か
も
し

れ
ま
せ
ん
。ま
た
、今
後
は
、ピ
ア
・
サ
ポ
ー
ト
に
対

す
る
社
会
的
期
待
も
ま
す
ま
す
高
ま
って
い
く
で
し
ょ

う
か
ら
、い
ろ
い
ろ
な
話
の
聴
き
方
、反
応
の
仕
方
に

つ
い
て
探
究
す
る
こ
と
に
も
一定
の
意
義
は
あ
る
と
考

え
ら
れ
ま
す
。

そ
こ
で
今
回
は
、難
病
と
は
異
な
る
シ
ー
ン
か
ら
、物
語

の
聞
き
手
と
し
て
の
反
応
と
し
て
、参
考
に
な
る
の
で

は
な
い
か
と
思
え
る
具
体
的
な
事
例
に
つ
い
て
考
え

て
み
ま
す
。そ
れ
は
、以
前
私
が
吃
音（
き
つ
お
ん
＝

ど
も
る
こ
と
）の
セ
ル
フ
ヘ
ル
プ
・
グ
ル
ー
プ
に
参
加
し

て
い
た
と
き
に
、強
く
印
象
に
残
っ
た
や
り
と
り
で
す
。

吃
音
は
、発
音
が
非
流
暢（
ひ
り
ゅ
う
ち
ょ
う
）に
な

る
こ
と
を
指
し
ま
す
。そ
れ
に
は
発
声
器
官
や
筋
肉

に
お
け
る
過
度
の
緊
張
が
関
係
し
て
い
る
と
考
え
ら

れ
て
い
ま
す
が
、多
く
の
難
病
と
同
じ
よ
う
に
、そ
の

発
生
メ
カ
ニ
ズ
ム
は
必
ず
し
も
明
確
で
は
な
く
、完
治

さ
せ
る
方
法
は
確
立
さ
れ
て
い
ま
せ
ん
。そ
の
こ
と

も
あ
っ
て
、セ
ル
フ
ヘ
ル
プ
・
グ
ル
ー
プ
に
集
ま
る
人
々

の
物
語
に
も
、複
雑
な
面
が
見
受
け
ら
れ
ま
す
。

す
な
わ
ち
、一
方
で
は
自
分
が
吃
音
で
あ
る
こ
と
を

受
容
し
て
、む
し
ろ
仕
事
な
ど
で
自
信
を
つ
け
な
が

ら
前
向
き
に
生
き
よ
う
と
す
る
物
語
を
語
る
人
々

が
い
ま
す
。そ
の
一
方
で
、吃
音
の
完
治
を
夢
見
る

気
持
ち
も
分
か
ち
が
た
く
混
じ
って
き
ま
す
。

私
が
出
会
っ
た
Ａ
さ
ん（
20
代
男
性
）は
、そ
の
吃
音

グ
ル
ー
プ
に
参
加
し
て
8
ヶ
月
ほ
ど
た
って
い
ま
し
た
。

彼
は
、今
で
も
勤
務
中
、電
話
に
出
る
と
き
に
は

緊
張
す
る
と
語
っ
て
い
ま
し
た
。そ
し
て
、将
来
は
、

で
き
れ
ば
吃
音
を
治
し
て
、楽
し
く
や
れ
る
よ
う
に

な
り
た
い
、と
言
い
ま
し
た
。

そ
れ
か
ら
さ
ら
に
10
ヶ
月
ほ
ど
た
って
、同
じ
グ
ル
ー
プ

の
集
会
で
、Ａ
さ
ん
は
次
の
よ
う
に
語
り
ま
し
た
。

勤
め
て
１
、２
年
目
は
電
話
の
応
対
も
つ
ら
い
し
、

仕
事
を
辞
め
よ
う
か
と
思
っ
た
り
も
し
た
。そ
れ
で
も

や
っ
て
い
る
う
ち
に
少
し
ず
つ
慣
れ
て
き
た
。「
い
ま
は

後
輩
か
ら
も
質
問
を
受
け
た
り
す
る
よ
う
に
な
って
、

吃
音
が
気
に
…
気
に
な
ら
な
い
こ
と
は
な
い
け
ど
、

伊藤 智樹 さん
プロフィール
東京大学大学院人文社会系研究
科博士課程修了。現在、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。

■著 書
『ピア・サポートの社会学』
（編著/晃洋書房 2013年）、
『セルフヘルプ・グループの自己物語論』
（ハーベスト社  2009年）、 
『〈支援〉の社会学』
（共編著/青弓社 2008年）
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「誰の」物語か？
変わっていくのは、あくまで

もその人

自身であって、聞き手である私
が「変え

てあげる」ことはできない。

正解はひとつだけか？

「私の」物語はこうだけれども
、違う物語

もあるかもしれない。人によって
、あるい

は時期によって違うかもしれな
い。

一人称
「私の場合は～」
で語ることで、
次のことを意識しやすくなる。

あ
る
程
度
自
信
を
も
っ
て
や
れ
る
よ
う
に
な
っ
た

か
な
、と
い
う
と
こ
ろ
で
す
」。

初
め
の
方
の
語
り
は「
で
き
れ
ば
吃
音
を
治
し
て
」と

言
って
い
る
よ
う
に
、吃
音
の
完
治
を
理
想
的
な
結
末

と
す
る
物
語（
ア
ー
サ
ー
・
W
・
フ
ラ
ン
ク
の「
回
復
の

物
語（　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

）」、本
連
載

の
第
1
回
を
参
照
）に
な
っ
て
い
ま
す
。そ
れ
に
対
し

て
、約
10
ヶ
月
後
の
語
り
の
方
は
、吃
音
が
治
ら
な
か

っ
た
と
し
て
も
、そ
の
こ
と
に
と
ら
わ
れ
ず
、む
し
ろ

職
場
で
の
自
信
を
自
分
の
よ
り
ど
こ
ろ
に
し
よ
う
と

す
る
内
容
に
なって
い
ま
す
。た
だ
し
、そ
れ
で
も「
吃
音

が
気
に
な
ら
な
い
こ
と
は
な
い
け
ど
」と
い
う
よ
う
に
、

微
妙
な
ゆ
ら
ぎ
も
垣
間
見
せ
て
い
ま
す
。

さ
て
、こ
こ
で
注
目
し
た
い
の
は
、初
め
の
方
の
語
り

に
対
し
て
、他
の
メ
ン
バ
ー
が
述
べ
た
コ
メ
ン
ト
の
仕
方

で
す
。そ
の
人
は
、お
よ
そ
7
年
半
の
参
加
歴
を
も
つ

ベ
テ
ラ
ン
で
し
た
。「
自
分
も
、こ
の
グ
ル
ー
プ
に
入
っ
て

１
、２
年
目
は
、そ
の
よ
う
な
感
覚
だ
っ
た
。今
は
、

症
状
も
軽
く
な
っ
た
ら
い
い
な
と
は
思
っ
て
い
る
が
、

ど
も
り
な
が
ら
で
も
生
活
を
充
実
さ
せ
、グ
ル
ー
プ

の
活
動
を
充
実
さ
せ
た
い
、と
い
う
気
持
ち
の
方
が

強
い
。た
だ
、こ
う
い
う
気
持
ち
も
グ
ル
ー
プ
の
先
輩

か
ら
聞
い
た
こ
と
な
の
で
、と
り
あ
え
ず
今
後
も

活
動
を
続
け
て
は
ど
う
か
。そ
の
中
で
考
え
が
変
わ

れ
ば
い
い
し
、変
わ
ら
な
く
て
も
、そ
れ
は
そ
れ
で
い
い

と
思
う
」。こ
れ
を
聞
い
た
と
き
、私
は
、な
に
か
す
が

す
が
し
い
よ
う
な
感
じ
が
し
ま
し
た
。実
際
、Ａ
さ
ん

は
そ
の
後
も
参
加
を
続
け
て
、先
に
述
べ
た
よ
う
に
、

ゆ
ら
ぎ
を
含
み
つつ
も
自
分
な
り
の
別
様
の
物
語
を

語
る
よ
う
に
な
って
い
き
ま
し
た
。

さ
て
、こ
の
コ
メ
ン
ト
が
な
ぜ
好
印
象
を
与
え
た
の

か
、改
め
て
考
え
て
み
ま
し
ょ
う
。

ま
ず
、過
去
の
自
分
を
重
ね
合
わ
せ
る
こ
と
で
相
手

の
気
持
ち
を
肯
定
し
て
い
ま
す（「
自
分
も
１
、２
年

目
は
そ
の
よ
う
な
感
覚
だ
っ
た
」）。し
か
し
、単
に
気

持
ち
を
肯
定
す
る
だ
け
で
は
な
く
て
、自
分
自
身
が

生
き
よ
う
と
す
る
物
語
、す
な
わ
ち「
ど
も
り
な
が
ら

で
も
生
活
を
充
実
さ
せ
、グ
ル
ー
プ
の
活
動
を
充
実

さ
せ
て
い
く
」と
い
う
物
語
を
提
示
し
て
い
ま
す
。

た
だ
し
、そ
れ
は
あ
く
ま
で
も「
自
分
の
場
合
」で

あ
る
と
強
調
し
て
、相
手
に
唯
一の「
あ
る
べ
き
姿
」を

押
し
付
け
な
い
よ
う
な
配
慮
も
し
て
い
ま
す（「
変
わ

ら
な
く
て
も
、そ
れ
は
そ
れ
で
い
い
」）。こ
う
し
た

細
や
か
さ
が
、聞
い
て
い
る
私
に
気
持
ち
よ
さ
を
感
じ

さ
せ
た
の
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。

つ
ま
り
ポ
イ
ン
ト
は
、一
人
称（
私
は
〜
、自
分
は
〜
）

を
用
い
た
語
り
に
徹
す
る
こ
と
を
通
し
て
、変
わ
って

い
く
の
は
あ
く
ま
で
も
本
人
自
身
で
あ
る（
相
談
に

のっ
て
い
る
自
分
で
は
な
い
）、そ
し
て
相
手
の
物
語
は

自
分
の
物
語
と
異
な
る
も
の
に
な
っ
て
い
く
か
も
し

れ
な
い
こ
と
を
認
め
て
い
る
点
に
あ
り
ま
す
。悩
み

を
聞
く
側
と
し
て
は
、ど
う
し
て
も「
な
ん
と
か
し
て

あ
げ
た
い
」と
い
う
気
持
ち
が
強
く
な
り
が
ち
で
す
。

ま
た
、そ
ん
な
悩
み
の
深
い
時
期
を
自
分
が
ど
の
よ

う
に
乗
り
切
っ
た
か
と
い
う
部
分
に
も
、相
当
の
こ
だ

わ
り
が
あ
る
で
し
ょ
う
。た
だ
、そ
れ
を
あ
ま
り
に

熱
心
に
説
く
と
、「
正
解
」の
提
示
の
よ
う
に
受
け
取

ら
れ
て
し
ま
い
、後
輩
患
者
の
側
に「
自
分
と
は
違
う

ス
テ
ー
ジ
に
い
る
人
だ
な
」と
い
う
隔
絶
感
を
抱
か
れ

る
危
険
も
あ
り
ま
す
。そ
こ
で
思
い
起
こ
す
べ
き
は
、

ま
さ
に「
物
語
の
主
人
公
は
いっ
た
い
誰
な
の
か
」と
い

う
こ
と
で
す
。自
分
の
思
い
を
た
だ
力
説
す
る
よ
り

も
、む
し
ろ「
変
わ
る
の
は
あ
く
ま
で
も
本
人
」「
私
の

場
合
は
こ
の
よ
う
だ
っ
た
け
ど
、そ
れ
が
す
べ
て
で
は

な
い
か
も
し
れ
な
い
」と
い
う
ふ
う
に
、少
し
冷
め
た

部
分
を
も
っ
て
い
る
ぐ
ら
い
が
、結
果
的
に
は
む
し
ろ

よ
い
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

the restitution narrative

一人称で語る



伝えるためのコツ

中枢性尿崩症（CDI）は、本
来、脳下垂体から分泌される
抗利尿ホルモンが分泌され
ないか低下する病気で、これ
により腎臓内での水の再吸
収がうまく促されず、体内の
水分が大量の尿となり、常に
水分不足の状態になる病気。
足りないホルモンを補充する
治療で通常に近い社会生活
を送ることができるが、完治
を目的とする治療法はない。
指定難病、小児慢性特定
疾病のひとつ。

大木 里美 さん
中枢性尿崩症（CDI）の会 渉外担当　市

民
公
開
講
座
へ
の
参
加
か
ら

患
者
講
師
の
先
駆
け
と
な
る

私
は
患
者
団
体「
中
枢
性
尿
崩
症
の
会
」に

参
加
し
て
、悩
み
や
つ
ら
さ
を
分
か
ち
合
え

る
仲
間
に
出
会
い
、ま
た
病
気
や
薬
の
こ
と

を
学
び
、未
承
認
薬
の
承
認
を
求
め
る
活

動
や
、特
定
疾
患
の
追
加
指
定
を
受
け
る

た
め
の
活
動
に
取
り
組
ん
で
き
ま
し
た
。

患
者
講
師
の
き
っ
か
け
は
、V
H
O-

ne
t
の

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
参
加
し
て
刺
激
を
受
け
、

医
学
教
育
に
か
か
わ
り
た
い
と
考
え
て

群
馬
大
学
医
学
部
の
市
民
公
開
講
座
に
参

加
し
た
こ
と
で
し
た
。

2
0
0
6
年
か
ら
医
学
部
学
生
を
対
象
と

し
た
患
者
講
師
を
引
き
受
け
、そ
の
後
、看
護

学
校
や
製
薬
企
業
、薬
剤
師
会
、医
療
者
の

勉
強
会
、学
会
、行
政
関
係
、ほ
か
の
患
者

団
体
な
ど
で
講
演
や
発
表
を
行
っ
て
き
ま

し
た
。特
に
、患
者
団
体
と
し
て
未
承
認
薬

や
特
定
疾
患
に
関
す
る
活
動
に
取
り
組

み
、治
療
薬
発
売
後
の
患
者
の
反
応
や

Q
O
L
の
改
善
な
ど
の
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査

ま
で
の
一
連
の
流
れ
を
経
験
し
て
き
た
の

で
、薬
に
関
す
る
テ
ー
マ
で
製
薬
企
業
な
ど

か
ら
依
頼
さ
れ
る
こ
と
が
多
い
で
す
ね
。

確
実
に
伝
え
る
た
め
に

オ
ー
ダ
ー
メ
イ
ド
な
講
演
を

心
が
け
る

心
が
け
て
い
る
こ
と
は
、講
演
や
授
業
の
趣
旨
、

対
象
者
や
依
頼
先
の
目
的
に
合
わ
せ
た

オ
ー
ダ
ー
メ
イ
ド
な
講
演
で
す
。毎
回
原
稿

を
作
り
、資
料
の
ス
ラ
イ
ド
も
必
ず
相
手
に

合
わ
せ
て
作
り
変
え
て
い
ま
す
。発
表
ス
ラ

イ
ド
は
、視
覚
的
に
見
て
ほ
し
い
写
真
や
資

料
な
ど
に
と
ど
め
て
い
ま
す
。最
初
は
原
稿

を
作
り
丸
暗
記
し
て
い
ま
し
た
が
、今
は
、

原
稿
を
ざ
っ
く
り
覚
え
る
よ
う
に
し
て
い
ま

す
。た
だ
体
調
の
波
が
大
き
い
の
で
、体
調
が

悪
い
場
合
に
備
え
て
最
低
限
こ
れ
だ
け
は

伝
え
た
い
と
い
う
内
容
は
暗
記
し
て
い
ま
す
。

私
が
伝
え
た
い
こ
と
は
、医
学
書
に
は
載
って

い
な
い
患
者
の
気
持
ち
や
、な
ぜ
私
た
ち
は

治
療
薬
や
特
定
疾
患
の
追
加
指
定
を
求
め

て
活
動
し
て
き
た
の
か
と
い
う
背
景
で
す
。

私
は
人
前
で
話
す
こ
と
が
得
意
と
い
う
わ
け

で
は
な
い
の
で
、講
演
後
の
感
想
文
や
ア
ン

ケ
ー
ト
を
読
み
込
み
、伝
わ
り
に
く
か
っ
た

と
こ
ろ
な
ど
を
改
善
す
る
よ
う
に
し
て
い
ま

す
。気
を
つ
け
て
い
る
の
は
、必
ず
応
援
メ
ッ

セ
ー
ジ
を
入
れ
る
こ
と
、批
評
は
し
な
い
こ

と
。聞
く
側
に
とって「
ち
ょっ
と
い
や
だ
な
」と

い
う
内
容
は
淡
々
と
事
実
の
み
話
す
よ
う
に

し
て
い
ま
す
。ま
た
、情
報
な
ど
に
間
違
い
が

な
い
よ
う
に
、医
学
書
な
ど
も
必
ず
毎
年

チェッ
ク
し
、不
明
な
部
分
は
顧
問
医
に
確
認

し
て
い
ま
す
。

最
も
大
変
だっ
た
の
は
、外
資
系
の
製
薬
企
業

の
幹
部
を
対
象
と
し
て
逐
次
通
訳
が
行
わ

れ
た
ケ
ー
ス
で
す
。伝
え
た
い
内
容
を
盛
り

込
み
つ
つ
、一
文
ず
つ
訳
し
や
す
く
す
る
の
に

苦
心
し
ま
し
た
。幸
い
好
評
で
、そ
の
後
も

そ
の
企
業
か
ら
依
頼
が
続
い
た
の
で
、努
力

は
裏
切
ら
な
い
と
実
感
し
ま
し
た
。

聞
く
側
も
話
す
側
も

と
も
に
学
ぶ
の
が

患
者
講
師

患
者
講
師
が
ま
だ
知
ら
れ
て
い
な
い
頃
か
ら

先
駆
け
と
し
て
活
動
を
始
め
た
の
で
、患
者

講
師
が
増
え
、裾
野
が
広
が
る
よ
う
に
し
っ

か
り
と
取
り
組
も
う
と
考
え
て
き
ま
し
た
。

感
想
文
や
ア
ン
ケ
ー
ト
を
読
む
と
、講
演
を

聞
い
て
く
れ
た
方
は
、必
ず
少
し
変
わ
っ
て

く
れ
て
い
る
気
が
し
ま
す
。患
者
の
声
を
聞

き
、理
解
し
て
く
れ
る
医
療
者
や
支
援
者
が

増
え
れ
ば
、私
た
ち
に
も
プ
ラ
ス
と
な
っ
て

返
って
き
ま
す
。

患
者
講
師
を
経
験
す
る
こ
と
に
よ
っ
て
、私

の
人
生
も
変
わ
り
ま
し
た
。医
療
者
と
の

接
点
も
で
き
、医
学
書
の
制
作
に
か
か
わ
る

な
ど
世
界
が
広
が
り
ま
し
た
。ま
た
、相
手

の
気
持
ち
や
立
場
を
考
え
て
話
す
よ
う
に

な
っ
た
せ
い
か
、陳
情
が
う
ま
く
で
き
る
よ

う
に
な
っ
た
と
も
感
じ
て
い
ま
す
。一方
的
に

要
望
を
述
べ
る
よ
り
、行
政
の
方
の
立
場
も

考
え
な
が
ら
話
す
方
が
思
い
が
伝
わ
り
や

す
い
の
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。私
自
身
も

聞
き
手
か
ら
学
ぶ
こ
と
が
大
き
く
、患
者

講
師
は
聞
く
側
も
話
す
側
も
、と
も
に
学
ぶ

〝
共
育
〞だ
と
思
っ
て
い
ま
す
。患
者
講
師
の

活
動
は〝
人
生
の
宝
〞で
す
。こ
れ
か
ら
も
望
ん

で
く
だ
さ
る
と
こ
ろ
が
あ
れ
ば
ど
こ
へ
で
も

伺
い
、お
話
し
し
た
い
と

思
って
い
ま
す
。

『患者の声を聞く
―みんなで紡ぐ医療の絆』
酒巻 哲夫/林田 素美（編著）
篠原出版新社/2013年
●大木さんも執筆に参加した医療
系学生向けの書籍　

●聞き手の目的に合わ
せた

　オーダーメイドな講演
を心がけ、

　十分な準備をする

●医学書や専門書には
載っていない

　自分の体験を語る

●指示された時間設定
を守り、

　適切な時間配分を心
がける

●聞き手への応援メッ
セージを

　必ず入れる



活動紹介 第39回（2015）
ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

5
月
31
日
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社

本
社
で
開
催
さ
れ
た
第
32
回
関
東
学
習
会

で
は
、前
回
に
引
き
続
き
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
で

の
相
談
事
を
通
し
て
視
点
の
広
が
り
を
も
つ

た
め
の
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョン
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

今
回
、取
り
上
げ
た
事
例
は
、が
ん
患
者
や

そ
の
家
族
が
、が
ん
体
験
者
や
医
療
従
事
者

に
相
談
す
る
こ
と
が
で
き
る
サ
ロ
ン
や
カ
フ
ェ

形
式
の
交
流
の
場
で
、医
療
者
へ
の
不
満
ば

か
り
述
べ
る
相
談
者
の
ケ
ー
ス
。「
が
ん
カ
フェ
」

と
は
、が
ん
患
者
を
対
象
に
、が
ん
サ
バ
イ
バ
ー

（
が
ん
と
診
断
さ
れ
、が
ん
と
共
存
し
社
会

生
活
を
送
る
人
）や
、が
ん
に
か
か
わ
る
医

師
、看
護
師
、ソ
ー
シ
ャ
ル
ワ
ー
カ
ー
な
ど
が

進
行
役
と
な
り
、話
し
合
い
や
相
談
を
行
う

活
動
で
す
。

デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
で
は
、相
談
者
の
思
い
や

そ
の
背
景
を
探
り
な
が
ら
、本
当
に
悩
ん
で

い
る
こ
と
や
課
題
、希
望
、相
談
者
に
前
進

を
促
す
対
応
に
つ
い
て
、各
参
加
者
が
自
分

の
体
験
な
ど
も
ふ
ま
え
な

が
ら
掘
り
下
げ
て
話
し
合

い
を
実
施
。グ
ル
ー
プ
発
表

で
は「
患
者
の
多
く
に
医
療

関
係
者
へ
の
不
満
は
あ
る
。

人
に
よ
っ
て
受
け
止
め
方
、

悩
み
の
抱
え
込
み
方
が
違

う
の
で
、丁
寧
に
聞
く
必
要

が
あ
る
」「
患
者
・
家
族
と

医
療
者
で
は
価
値
観
が
違

う
こ
と
を
改
め
て
感
じ
た
。

が
ん
を
告
知
さ
れ
る
と
患
者
は
死
を
覚
悟

す
る
が
、医
療
者
に
は
治
る
病
気
と
い
う
意

識
が
あ
る
」「
解
決
策
を
ア
ド
バ
イ
ス
さ
れ
る

よ
り
、言
い
た
い
こ
と
を
聞
い
て
も
ら
え
る
こ

と
で
解
決
す
る
こ
と
も
あ
る
の
で
は
な
い
か
」

な
ど
の
意
見
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

ま
た
、全
体
討
論
で
は「
相
手
の
背
景
を
探

る
取
り
組
み
を
経
験
し
て
、所
属
団
体
で
相

談
を
受
け
る
時
に
も
背
景
を
考
え
な
が
ら

聞
け
る
よ
う
に
な
り
、自
分
自
身
も
前
向
き

に
対
応
で
き
る
よ
う
に
な
っ
た
」「
グ
ル
ー
プ
で

の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
良
さ
を
改
め
て
認
識
し

た
」「
ど
の
方
の
意
見
を
聞
い
て
も
共
感
で
き

る
部
分
が
あ
り
、心
強
く
思
っ
た
」「
参
考
に

な
る
取
り
組
み
方
を
聞
く
こ
と
が
で
き
た
。

今
ま
で
と
異
な
る
視
点
で
活
動
を
見
直
し
、

向
上
さ
せ
て
い
き
た
い
」な
ど
の
感
想
が
述
べ

ら
れ
ま
し
た
。こ
の
取
り
組
み
が
各
自
の
活
動

に
役
立
っ
て
い
る
こ
と
が
う
か
が
え
、デ
ィ
ス

カ
ッ
シ
ョ
ン
を
終
え
て
参
加
者
そ
れ
ぞ
れ
の

満
ち
足
り
た
表
情
が
印
象
的
な
学
習
会
と

な
り
ま
し
た
。

第
12
回
東
海
学
習
会
が
愛
知
県
の
ウ
ィ
ル

あ
い
ち
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
の
テ
ー
マ

は「『
お
互
い
を
知
り
、つ
な
が
り
を
深
め
よ

う
』〜
そ
れ
ぞ
れ
の
疾
患
や
患
者
会
活
動
を

理
解
し
あ
う『
交
流
と
学
び
』〜
」。

ま
ず
、Fa
b
ry 

N
E
X
T
代
表
の
石
原

八
重
子
さ
ん
が
、東
海
学
習
会
メ
ンバ
ー
を
対
象

と
し
た
15
分
の
講
演
を
行
い
ま
し
た
。フ
ァ
ブ

リ
ー
病
の
疾
患
説
明
や
患
者
団
体
を
立
ち

上
げ
た
経
緯
、希
少
難
病
な
ら
で
は
の
活
動

に
お
け
る
悩
み
や
工
夫
、つ
な
が
り
の
大
切
さ

な
ど
を
ス
ラ
イ
ド
を
使
い
発
表
し
ま
し
た
。

こ
れ
を
受
け
て
2
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
検
討

を
行
い
、良
か
っ
た
こ
と
、わ
か
り
に
く
か
っ
た

こ
と
、も
っ
と
詳
し
く
聞
き
た
か
っ
た
こ
と

な
ど
を
付
箋
に
書
き
出
し
て
い
き
ま
し
た
。

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
は
講
演
に
つ
い
て
の
検
討

と
同
時
に
、書
き
出
し
た
項
目
を
自
分
自

身
の
団
体
に
フ
ィ
ー
ド
バッ
ク
し
て
い
く
作
業

が
行
わ
れ
ま
し
た
。自
分
た
ち
の
疾
患
を

ど
う
伝
え
る
か
、活
動
で
は
何
を
大
切
に
し

て
い
る
の
か
。疾
患
の
違
い
、当
事
者
・
家
族

と
い
う
立
場
の
違
い
、Fa
b
ry 

N
E
X
T

の
よ
う
な
新
し
い
団
体
と
年
月
を
重
ね
た

団
体
の
違
い
、規
模
の
違
い
な
ど
を
ふ
ま
え

な
が
ら
、共
通
部
分
を
見
出
す
話
し
合
い
が

行
わ
れ
、そ
れ
に
よ
っ
て
自
分
た
ち
の
団
体

活
動
の
振
り
返
り
や
検
証
を
す
る
こ
と
が

で
き
た
よ
う
で
す
。

ま
と
め
発
表
で
は
、「
活
動
で
は
会
員
同
士

の
心
の
接
近
感
を
大
切
に
し
た
い
。先
輩

患
者
会
員
は
そ
の
経
験
を
財
産
と
し
て
会

員
に
寄
り
添
い
、希
望
を
も
っ
て
運
営
を
し

て
い
こ
う
」「
こ
れ
ま
で
の
活
動
で
の
継
続
力

を
尊
重
し
な
が
ら
、新
し
い
パ
ワ
ー
の
あ
る

患
者
団
体
の
活
動
を
参
考
に
し
て
い
き
た

い
」と
い
う
感
想
が
印
象
に
残
り
ま
し
た
。

第12回
東海学習会

ディ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
を
通
し
て

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
場
で
、多
面
的
に
相
談
者
を

受
け
止
め
る
視
点
を
学
ぶ

ｉｎ  愛知

第32回
関東学習会

ｉｎ  東京

他
団
体
の
講
演
を
聞
き
、意
見
交
換
の
中
で

自
ら
の
団
体
活
動
を
振
り
返
り
検
証
す
る

参加団体

■（公社）全国脊髄損傷者連合会
■（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
■日本ハンチントン病ネットワーク
　（JHDN）
■（一社）全国心臓病の子どもを守る会

参加団体

■全国パーキンソン病友の会
　静岡県支部
■ポリオ友の会 東海
■CMT友の会
■東海脊髄小脳変性症友の会
■Fabry NEXT
■NPO法人 愛知県難病団体
　連合会

（
2
0
1
5
年 

6
月
20
日
）

（
2
0
1
5
年 

5
月
31
日
）



6
月
28
日
、仙
台
市
シ
ル
バ
ー
セ
ン
タ
ー
で

「
障
が
い
者
の
就
労
に
つい
て（
働
き
た
い・
働
き

続
け
る
）」を
テ
ー
マ
に
第
26
回
東
北
学
習
会

が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、仙
台
ポ
リ
オ
の
会
の
小
関
理
さ
ん
と
、

全
国
膠
原
病
友
の
会
の
千
葉
照
之
さ
ん
が
、

当
事
者
の
立
場
か
ら
自
ら
の
経
験
を
発
表
。

複
数
の
病
気
や
障
が
い
の
あ
る
小
関
さ
ん
は
、

障
害
者
手
帳
な
ど
の
社
会
資
源
を
活
用
し

な
が
ら
就
労
を
続
け
て
き
た
経
緯
や
、

2
0
1
3
年
に
発
足
し
た
仙
台
市
難
病

サ
ポ
ー
ト
セ
ン
タ
ー
の
活
動
に
つ
い
て
述
べ
ま

し
た
。千
葉
さ
ん
は
、患
者
団
体
な
ど
で
の

交
流
が
な
い
と
必
要
な
情
報
が
得
ら
れ
な
い

こ
と
、現
在
は
、後
に
続
く
人
た
ち
に
有
益

な
情
報
提
供
を
行
い
た
い
と
障
害
者
福
祉

セ
ン
タ
ー
の
ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
と
し
て
活
動

し
て
い
る
こ
と
な
ど
を
紹
介
し
ま
し
た
。次

に
、岩
手
県
難
病
・
疾
病
団
体
連
絡
協
議
会

の
大
橋
絹
子
さ
ん
が「
岩
手
県
で
は
難
病
患

者
就
労
サ
ポ
ー
タ
ー
を
中
心
と
し
て
就
労

支
援
が
行
わ
れ
て
お
り
、徐
々
に
成
果
が
上

が
っ
て
い
る
」と
報

告
。他
県
か
ら
の
参

加
者
が
熱
心
に
質

問
す
る
場
面
も
見

ら
れ
ま
し
た
。

午
後
か
ら
は「
障
が

い
者
・
難
病
患
者
の

就
労
」を
テ
ー
マ
に

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
が

行
わ
れ
、「
福
祉
サ
ー
ビ
ス
を
利
用
し
て
い
な

い
人
が
意
外
と
多
い
。難
病
相
談
支
援
セ
ン

タ
ー
や
障
害
者
支
援
セ
ン
タ
ー
を
活
用
し
て

情
報
を
得
る
こ
と
が
大
切
」「
患
者
同
士
で

話
す
こ
と
で
問
題
が
整
理
さ
れ
る
こ
と
も
あ
る

の
で
は
な
い
か
」「
病
気
が
原
因
で
退
職
す
る

前
に
支
援
セ
ン
タ
ー
や
患
者
団
体
に
相
談
し

た
い
」「
難
病
患
者
の
就
労
に
つ
い
て
理
解
は

広
ま
っ
て
き
た
が
、地
域
差
が
大
き
い
」な
ど

の
意
見
が
発
表
さ
れ
ま
し
た
。

今
回
は
、岩
手
県
か
ら
の
参
加
や
専
門
職
の

参
加
も
多
く
、就
労
に
つい
て
深
い
話
し
合
い

が
で
き
、ま
た
交
流
の
場
も
広
が
り
ま
し

た
。専
門
職
の
参
加
者
か
ら
は「
当
事
者
の

意
見
を
聞
く
こ
と
が
で
き
有
意
義
だ
っ
た
。

こ
こ
で
得
た
知
識
を
支
援
に
役
立
て
た
い
」

と
の
感
想
も
述
べ
ら
れ
ま
し
た
。東
北
エ
リ
ア

で
地
域
の
輪
を
広
げ
、地
域
の
問
題
解
決
に

フ
ォ
ー
カ
ス
し
て
取
り
組
ん
で
き
た
東
北
学

習
会
。今
回
も
と
も
に
語
り
合
う
こ
と
に

よ
っ
て
、理
解
を
深
め
、エ
ン
パ
ワ
メ
ン
ト
す
る

有
意
義
な
場
と
な
っ
た
よ
う
で
す
。

第26回
東北学習会

ｉｎ  仙台

「
就
労
」を
テ
ー
マ
に

経
験
発
表
や
専
門
職
を
交
え
た

ディ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
を
実
施

参加団体
■患者会ピンクのリボン
■（社福）仙台市障害者福祉協会
■仙台ポリオの会
■福島県難病団体連絡協議会
■乳腺患者会 プリティふらわぁ
■NPO法人  宮城県患者・家族
　団体連絡協議会
■全国膠原病友の会
　岩手県支部・宮城県支部　
■（一社）岩手県難病・疾病団体
　連絡協議会
■宮城県難病相談支援センター
■仙台市難病サポートセンター

（
2
0
1
5
年 

6
月
28
日
）

第
23
回
北
陸
学
習
会
が
富
山
県
の
高
岡
市

生
涯
学
習
セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

第
21
回
か
ら
連
続
し
て
取
り
組
ん
で
い
る
、

「
伝
え
る
力
を
つ
け
る
〜
社
会
に
信
頼
さ
れ

る
ヘ
ル
ス
ケ
ア
団
体
と
な
る
た
め
に
〜
」を

テ
ー
マ
に
2
つ
の
患
者
団
体
が
模
擬
講
演
を

行
い
ま
し
た
。

午
前
の
部
で
は
、N
P
O
法
人 

難
病
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
と
や
ま
の
三
部
庫
造
さ
ん
が
、高
次

脳
機
能
障
害
の
当
事
者
と
し
て
、企
業
の
労

働
組
合
を
対
象
に
想
定
し
て
講
演
。自
動
車

事
故
で
脳
に
傷
害
を
受
け
、病
気
と
い
う
意

識
が
な
い
本
人
や
そ
の
家
族
の
戸
惑
い
と
つ

ら
さ
、自
立
サ
ポ
ー
ト
施
設
と
の
出
会
い
な

ど
か
ら
働
き
や
す
い
環
境
が
で
き
、リ
ハ
ビ
リ

に
つ
な
が
っ
た
こ
と
な
ど
を
伝
え
ま
し
た
。午

後
の
部
で
は
、全
国
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
友
の
会 

富
山
県
支
部
の
木
島
律
子
さ
ん
が
、同
病
の

患
者
・
家
族
を
対
象
に
想
定
し
て
講
演
を

行
い
ま
し
た
。母
親
の
介
護
体
験
を
通
し
て
、

当
事
者
・
家
族
そ
れ
ぞ
れ
の
心
の
持
ち
よ
う

や
、患
者
団
体
と
の
出
会
い
に
よ
っ
て
仲
間
を

得
た
こ
と
で
、母
娘
が
病
気
と
向
き
合
い
救

わ
れ
た
こ
と
な
ど
を
語
り
ま
し
た
。そ
し
て
、

そ
れ
ぞ
れ
の
講
演
に
対
し
て
の
グ
ル
ー
プ

ワ
ー
ク
、ま
と
め
発
表
、全
体
討
論
を
通
し

て
、疾
患
に
対
す
る
知
識
を
深
め
、講
演

テ
ク
ニッ
ク
に
つ
い
て
も
活
発
な
議
論
が
交
わ

さ
れ
ま
し
た
。

最
後
に
富
山
大
学
人
文
学
部
の
准
教
授
で

V
H
O-

ne
t
中
央
世
話
人
の
伊
藤
智
樹
さ

ん
が
今
回
の
学
習
会
の
総
評
を
述
べ
ま
し

た
。そ
し
て
、「
昨
今
は
専
門
職
が
患
者
や

家
族
と
いっ
た
当
事
者
か
ら
話
を
聞
き
た
い

と
い
う
要
望
が
大
き
く
な
っ
て
い
る
。体
験
談

の
よ
り
良
い
伝
え
方
や
、何
を
聴
衆
に
訴
え

た
い
か
と
い
う
メ
ッ
セ
ー
ジ
性
を
磨
い
て
い
き

ま
し
ょ
う
」と
締
め
く
く
り
、充
実
し
た
学

習
会
と
な
り
ま
し
た
。

第23回
北陸学習会

ｉｎ  富山

2
つ
の
模
擬
講
演
を
通
し
て

疾
患
へ
の
知
識
を
深
め
、伝
え
る
力
に
つ
い
て

検
討
す
る

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
■富山県後縦靱帯骨化症患者家族会
■（公社）認知症の人と家族の会
　富山県支部
■（公社）日本リウマチ友の会
　富山支部

（
2
0
1
5
年 

7
月
4
日
）



第
10
回
四
国
学
習
会
が
、1
泊
2
日
の
拡
大

学
習
会
と
し
て
高
知
市
文
化
プ
ラ
ザ「
か
る

ぽ
ー
と
」で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
は
、患
者

団
体
に
寄
せ
ら
れ
た
電
話
相
談
に
つい
て
の
事

例
検
討
を
行
い
、よ
り
良
い
対
応
方
法
を
探
っ

て
い
こ
う
と
い
う
テ
ー
マ
で
、高
知
県
立
大
学

社
会
福
祉
学
部
の
教
授
で
臨
床
心
理
士
の

杉
原
俊
二
さ
ん
を
ア
ド
バ
イ
ザ
ー
と
し
て
招
き

行
わ
れ
ま
し
た
。

1
日
目
は
3
事
例
の
発
表
を
聞
き
、そ
れ
ぞ

れ
の
感
想
、課
題
な
ど
を
付
箋
に
書
き
出
し
、

類
似
点
の
あ
る
も
の
を
グ
ル
ー
ピ
ン
グ
し
な
が

ら
問
題
点
を
整
理
し
て
い
き
ま
し
た
。事
例

か
ら
は
、難
病
に
つい
て
の
相
談
と
人
生
相
談

の
よ
う
な
内
容
の
も
の
の
線
の
引
き
方
、名
前

を
名
乗
ら
な
い
人
に
ど
う
対
応
す
る
か
、初

め
て
病
名
を
聞
く
よ
う
な
難
病
に
関
す
る
相

談
の
場
合
の
対
処
法
な
ど
、多
く
の
課
題
が

浮
か
ん
で
き
ま
し
た
。

2
日
目
は
、ま
ず
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
プ
ロ

で
あ
る
杉
原
さ
ん
の
講
義
を
聴
き
、昨
日
の

検
討
内
容
を
基
に
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
入
り
ま

し
た
。ま
と
め
で
は
、電
話
相
談
に
お
い
て
患

者
団
体
が
行
う
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
役
割
と
し

て
、傾
聴
、相
談
者
が
抱
え
る
問
題
点
の
交

通
整
理
、患
者
団
体
や
行
政
な
ど
の
専
門
機

関
への
紹
介
、本
人
自
身
が
解
決
し
て
い
け
る

よ
う
に
サ
ポ
ー
ト
す
る
エ
ン
パ
ワ
メ
ン
ト
な
ど

が
挙
げ
ら
れ
ま
し
た
。そ
し
て
、ど
の
よ
う
な

相
談
が
多
い
の
か
と
い
う
整
理
、患
者
団
体

と
し
て
ど
こ
ま
で
相
談
に
対
応
で
き
る
か
と

い
う
範
囲
、そ
れ
ら
を
医
療
・
福
祉
・
就
労
・

家
族
問
題
な
ど
の
分
野
ご
と
に
分
け
、ど
の

よ
う
な
情
報
提
供
が
で
き
る
か
、対
応
の
仕

方
を
今
後
、検
討
し
、マニュア
ル
作
り
に
つ
な

げ
て
い
こ
う
と
い
う
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

第33回
関西学習会

「
患
者・家
族
が
語
る
講
演
の
ポ
イ
ン
ト 

チ
ェ
ッ
ク
リ
ス
ト
」

と「
講
演
者
派
遣
リ
ス
ト（
仮
）」の
作
成
に
つ
い
て

検
討
を
重
ね
る

ｉｎ 大阪

参加団体

■ 徳島県脊柱靱帯骨化症友の会
■（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
■全国パーキンソン病友の会
　高知県支部
■全国心臓病の子どもを守る会 
　 高知県支部
■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

参加団体
■NPO法人 ひょうごセルフヘルプ
　支援センター
■腎性尿崩症友の会
■日本ハンチントン病ネットワーク
　（JHDN）
■（一社） 全国膠原病友の会
■プラダー・ウィリー症候群児・者
　親の会「竹の子の会」
■しらさぎアイアイ会
■あすなろ会
■大阪・生と死を考える会
■石川県OPLL友の会
　（後縦靱帯骨化症）

（
2
0
1
5
年 

8
月
2
日
）

第
33
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
。

ま
ず
、関
西
学
習
会
が
作
成
し
て
い
る「
患

者
・
家
族
が
語
る
講
演
の
ポ
イ
ン
ト 

チ
ェッ
ク

リ
ス
ト
」に
つ
い
て
、前
回
の
学
習
会
で
議
論

さ
れ
、運
営
委
員
が
整
理
し
た
チ
ェ
ッ
ク

リ
ス
ト
を
、今
回
の
模
擬
講
演
者
、プ
ラ
ダ
ー
・

ウ
ィ
リ
ー
症
候
群
児
・
者
親
の
会「
竹
の
子
の

会
」東
尾
雅
史
さ
ん
の
講
演
で
実
際
に
使
っ
て

み
よ
う
と
い
う
試
み
が
行
わ
れ
ま
し
た
。40

分
の
講
演
後
、3
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
検
討

し
、そ
れ
ぞ
れ
の
ま
と
め
発
表
で
は
、「
講
演

を
す
る
対
象
者
が
示
さ
れ
て
い
な
か
っ
た
」

「
視
覚
障
害
が
あ
る
が
、発
表
ス
ラ
イ
ド
が

見
え
な
く
て
も
内
容
が
よ
く
理
解
で
き
た
」

「
専
門
用
語
が
出
て
き
て
、そ
の
解
説
が
な

い
こ
と
が
気
に
な
っ
た
」な
ど
の
意
見
が
挙
げ

ら
れ
、講
演
を
し
た
東
尾
さ
ん
は
、チ
ェッ
ク

リ
ス
ト
に
あ
る「
全
体
の
流
れ
を
頭
に
入
れ
て

お
く
」こ
と
を
重
視
し
た
と
述
べ
ま
し
た
。

そ
れ
ら
の
意
見
を
受
け
て
、さ
ら
に
講
演
の

ポ
イ
ン
ト
を
精
査
す
る
作
業
を
行
い
ま
し
た
。

そ
の
後
、も
う
一
方
で
進
行
中
の「
講
演
者
派

遣
リ
ス
ト（
仮
）」の
作
成
に
つ
い
て
、グ
ル
ー
プ

ワ
ー
ク
で
話
し
合
い
ま
し
た
。文
字
数
が
制

限
さ
れ
る
派
遣
リ
ス
ト
で
は
、疾
患
の
特
徴
、

講
演
の
内
容
を
ど
の
程
度
入
れ
る
の
か
、

ま
た
、講
演
を
依
頼
す
る
人
が
使
い
や
す
く

す
る
工
夫
な
ど
が
話
し
合
わ
れ
ま
し
た
。

そ
れ
ら
の
意
見
を
反
映
し
た
書
式
を
運
営

委
員
が
作
成
し
、メ
ー
リ
ン
グ
リ
ス
ト
で
配
布
。

み
な
で
記
入
し
て
み
よ
う
と
い
う
課
題
が
出

さ
れ
、次
回
学
習
会
で
さ
ら
に
検
討
す
る
こ

と
に
決
ま
り
ま
し
た
。

今
回
は
初
参
加
者
も
多
く
、「
講
演
に
対
し
て

こ
こ
ま
で
き
め
細
か
く
議
論
し
て
い
る
の
か

と
、と
て
も
勉
強
に
な
っ
た
」、ま
た
、北
陸
学

習
会
の
参
加
者
か
ら
は
、「
と
て
も
パ
ワ
フ
ル

で
学
ぶ
こ
と
が
多
か
っ
た
。ぜ
ひ
、参
考
に
し

た
い
」と
い
う
感
想
が
述
べ
ら
れ
ま
し
た
。

第10回
四国学習会

事
例
を
基
に
よ
り
良
い
電
話
相
談
の

対
応
を
検
討
し
、マ
ニ
ュ
ア
ル
作
り
を

目
指
す

ｉｎ  高知

（
2
0
1
5
年 

7
月
25
・26
日
）
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『まねきねこ』は、ヘルスケア関連団体のネットワーク
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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

新難病法の施行からまもなく1年が経過
しようとしています。この大きな転換期を
迎え、難病を取り巻く環境に大きな変化
がありました。トピックスでは、施行後
見えてきた課題と今後の展望について、
日本難病・疾病団体協議会（JPA）の
代表理事にお話を伺っています。
『まねきねこ』では、難病法のこれからの
展開についてしっかりと見守り、みなさま
にお伝えしていきます。

難病・慢性疾患全国フォーラム
共生社会の実現を目指して－難病法の成立と課題－
2015年11月7日（土）12：30～16：00
会　場：浅草橋ヒューリックホール
　　　　（東京都台東区浅草橋1-22-16）
内　容：オープニングアクト（ダンスパフォーマンス）、基調報告、
　　　　来賓あいさつ、パネルディスカッション（患者・家族の声）、
　　　　 アピール
参加費：1,000円（介助者は無料）
お申込み：公式ホームページより申込み用紙をダウンロード、名鉄
　　　　 観光サービス新霞が関支店（FAX：03-3595-1119）
　　　　 へお申込みください
ホームページ：http://www.nanbyo.sakura.ne.jp/
お問合せ：一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会（JPA）
T E L：03-6280-7734　FAX：03-6280-7735
メー ル：jpa@ia2.itkeeper.ne.jp

ポリオの会定例会
2015年11月15日（日）11：00～
会　場：北とぴあ 第2研修室（王子駅前）
内　容：車いすについての講演（さいとう工房）など
お問合せ：ポリオの会
T E L：03-3872-7359
メー ル：koyama@mrg.biglobe.ne.jp  

創立１５周年記念事業
「自己変革から社会変革へ
～知ろう！ つなげよう！ ひろげよう！ セルフヘルプの輪～」
2015年11月29日（日）
会　場：兵庫県中央労働センター（神戸市中央区下山手通り）
内　容：10：30～12：00　
　　　　 ピアサポートに必要なコミュニケーションを学ぶ（梶田修）
　　　　13：00～14：00
　　　　（特）ひょうごセルフヘルプ支援センターの15年の歩み
　　　　（奥野裕志）
　　　 地域におけるセルフヘルプグループの価値（藤井博志）
　　　　14：00～16：00　
　　　　 20団体のセルフヘルプグループが活動、課題、目標に
　　　　ついて発表
　　　　16：00～16：30
　　　　セルフヘルプグル―プのリーダー交流会
お問合せ：ひょうごセルフヘルプ支援センター
T E L：078-452-3082

【公開講座】第１５回Fabry NEXT交流会 in名古屋
2015年12月5日（土）13：00～16：30
会　場：名古屋セントラル病院2階 多目的ホール
内　容：〈 第1 部 特別企画「落語会」 〉
　　　　 上方落語協会から、上方落語界の若手ホープである
　　　　月亭八斗さんと桂三河さんをゲストにお迎えします。
　　　　〈 第2 部 ワークショップ 〉
　　　　 名古屋セントラル病院ライソゾーム病センター・血液
　　　　内科センター長の坪井一哉先生から、病気についてわかり
　　　　やすくお話していただきます。その他、参加者のみなさん
　　　　と一緒に楽しみながら知ることができるよう、準備中です。
対　象：ファブリー病・ライソゾーム病・難病に関心のある方
参加費：無料　※申込不要です。当日直接お越しください
お問合せ：FabryNEXT事務局　メール：info@fabry-next.com

精神医療は誰のため？
ユーザーと精神科医との「対話」
〈精神医療ユーザー〉  ＮＰＯ法人 全国精神障害者ネットワーク協議会 
　　　　　　　　 （ストロベリーママ・徳山大英・藤田幸廣・山梨宗治） 
〈 精 神 科 医 〉  伊藤哲寛・上田啓司・野中猛
〈 座　　 　長 〉 八尋光秀 
発　行：協同医書出版社　A5判　200頁  
　　　　 2015年8月20日発刊　定価 2,700円（税込）
精神医療は誰のために、何のためにあるのか。原点を
共に考える試み。精神医療に対する認識は、ユーザー
と精神科医との間で当然違います。ですが、よりよい精
神医療・支援のあり方、望ましいリカバリーの実現とい
う共通の目標はもっています。
本書はそこを足場として、精力的に当事者活動を展開す
るNPO法人全国精神障害者ネットワーク協議会のメンバーと、長年精神
医療に携わってきた医師たちが、弁護士の仲立ちを得て、診断や入院・薬
についてなど様 な々問題を共に話し合った貴重な記録です。
お問合せ：NPO法人 全国精神障害者ネットワーク協議会
T E L：0948-25-8939　FAX：0948-25-7899

【発行予定】『VHO-netが考えるピアサポート５か条』
VHO-netでは2013年に“信頼されるピアサポート・
プロジェクト”がスタートしました。その中でピアサポート
についてさまざまな視点で議論を行い、アンケートを
実施しみなさんの声を聞いてまいりました。
その集大成として、ピアサポートの共通言語となるよう、
また「社会資源としてのピアサポート」の基準になるこ
とを目指して『VHO-netが考えるピアサポート5か条』
を作成しました。みなさまのピアサポート活動にお役立
ていただければ幸いです。
お問合せ：VHO-net事務局　メール：info.vhonet@gmail.com
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