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　　　　 プロジェクトメンバーが語る
『VHO-netが考えるピアサポート5か条』

フォーカスオン 第3回

座 談 会

歴史や障害者権利条約を学び、活動や思いを語り合う交流の集いが開かれる

連載準備回

患者講師 File 第6回

ヘルスケア関連団体のネットワークを支援する情報誌

伊
勢
志
摩
サ
ミ
ッ
ト
で
も

話
題
と
な
っ
た
三
重
県
。

海
、山
の
豊
か
な
自
然
に
恵
ま
れ
、

古
く
か
ら
、東
西
の
文
化
が
往
来
し
、

多
彩
な
名
所
、名
産
で
知
ら
れ
て
い
ま
す
。

楽
し
み
た
い
と
き
、

癒
や
さ
れ
た
い
と
き
、

気
分
新
た
に
な
り
た
い
と
き
に
も
。

応
え
て
く
れ
る
伊
勢
、

伊
賀
の
国
で
す
。



希少・難治性疾患の
患者さんの生活の質向

上を目指して、

2008年にスウェーデ
ンで始まった活動です

。毎年2月の

最終日に世界中、現在
では80ヶ国以上でイ

ベントが開催

されています。日本で
は2010年の東京開

催から始まり、

6回目を迎えた今年は
全国32地域で公認開

催されました。

主　催 ： Rare Dis
ease Day日本開催

事務局　　

　　　　（NPO法
人ASrid内）

ホームページ：http
://rarediseaseda

y.jp　

（世界希少・難治性
疾患の日 ）

リ
ー
デ
ィ
ン
グ
福
岡
の

発
足
の
経
過
を

ま
ず
、聞
か
せ
て
く
だ
さ
い

池
崎　

3
年
前
に
R
D
D
を
福
岡
で
開
催

し
た
い
と
集
ま
っ
た
5
人
の
実
行
委
員
会
が

母
体
で
す
。さ
ら
に
継
続
し
て
難
病
への
理
解
、

就
労
促
進
を
目
指
し
て
活
動
し
て
い
こ
う
と
、

リ
ー
デ
ィ
ン
グ
福
岡
を
発
足
し
ま
し
た
。私
は

難
病
の
当
事
者
で
す
が
、こ
の
活
動
を
始
め

た
一
番
の
き
っ
か
け
は
就
職
活
動
で
し
た
。

大
き
な
壁
で
し
た
ね
。一般
企
業
に
は
な
か
な

か
就
職
で
き
な
い
、難
病
の
症
状
は
変
動
す

る
の
で
障
害
者
手
帳
が
取
り
づ
ら
い
。で
も
、

障
害
者
手
帳
が
あ
る
か
ら
と
いっ
て
簡
単
に

就
職
で
き
る
わ
け
で
は
な
い
。今
回
の
R
D
D

の
テ
ー
マ
は「
s
i
g
n
〜
病
気
の
わ
た
し
の

伝
え
方
」で
す
が
、見
え
な
い
障
が
い
は
伝
わ

り
に
く
い
。制
度
の
狭
間
に
い
る
の
だ
と
ひ
し

ひ
し
と
感
じ
ま
し
た
。

永
松　

私
は
難
病
患
者
団
体
の
代
表
を
し

て
い
る
支
援
者
で
す
。他
団
体
と
の
交
流
の

中
で
、N
P
O
法
人 

佐
賀
県
難
病
支
援
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
の
三
原
睦
子
さ
ん
と
出
会
い
、三
原

さ
ん
た
ち
が
2
0
1
3
年
に
立
ち
上
げ
た
、

行
政
や
市
民
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
と
の
協
働
に
よ
る

「
難
病
サ
ポ
ー
タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ 

J
a
p
a
n
」

（『
ま
ね
き
ね
こ
』第
36
号
で
紹
介
）に
刺
激
を

受
け
、同
じ
よ
う
な
思
い
を
も
つ
池
崎
さ
ん
と

S
N
S
を
通
じ
て
知
り
合
い
ま
し
た
。佐
賀

県
で
の
難
病
患
者
就
労
支
援
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

で
顔
を
合
わ
せ
、福
岡
県
の
難
病
支
援
の
現

状
って
ど
う
な
ん
だ
ろ
う
と
話
し
合
い
ま
し
た
。

池
崎
さ
ん
が
入
院
し
て
い
た
大
学
病
院
の
同

室
の
人
た
ち
な
ど
も
集
ま
り
、何
が
で
き
る

の
だ
ろ
う
と
。そ
こ
で
R
D
D
の
話
を
し
て
、

福
岡
で
も
や
る
べ
き
と
、み
な
の
意
見
が
一
致

し
ま
し
た
。

池
崎　

2
0
1
3
年
の
第
1
回
の
開
催
で
は

1
0
0
人
を
超
え
る
人
が
参
加
し
て
く
だ
さ

2016年2月28日、福岡市役所1階の多目的スペースで、3回目となるRare Disease Day
（世界希少・難治性疾患の日 ：以下、 RDD）2016 in 福岡が開催されました。福岡の中心地、
天神にある会場には、難病法、障害者差別解消法、
ヘルプカードなどについての解説パネルが展示さ
れ、今回のテーマ「sign～病気のわたしの伝え方」に
ついて、社会福祉士、社会保険労務士、市議会議員、
患者当事者ら計5名によるパネルディスカッション
が行われ、生歌ライブなど、一般の人々も参加しや
すい雰囲気の中、約130名が集いました。主催は、
難病NET.RDing福岡 （以下、リーディング福岡）。
若い世代のパワーを感じる、代表の池崎悠さんと
事務局長の永松勝利さんにお話をお聞きしました。

代 表

池崎 悠 さん
事務局長

永松 勝利 さん

難病NET.RDing福岡

Rare Disease Day



R
D
D
の
開
催
以
外
に

ど
の
よ
う
な
活
動
を

さ
れ
て
い
ま
す
か
？

就
労
に
関
し
て
の
支
援
策
や

今
後
の
抱
負
に
つ
い
て

聞
か
せ
て
く
だ
さ
い

り
、さ
ら
に
メ
デ
ィ
ア
の
取
材
も
あ
って
思
わ
ぬ

反
響
に
驚
き
ま
し
た
。第
1
、2
回
の
開
催
を

通
じ
て「
聞
い
た
こ
と
も
な
い
病
名
が
た
く
さ

ん
あ
っ
た
」「
疾
患
別
の
医
療
講
演
会
は
あ
る

が
、違
う
疾
患
の
人
た
ち
も
同
じ
よ
う
な

問
題
で
困
っ
て
い
る
と
わ
か
っ
た
」な
ど
た
く

さ
ん
の
意
見
を
い
た
だ
き
ま
し
た
。疾
患
を

問
わ
ず
に
活
動
す
る
意
義
を
実
感
す
る
こ
と

が
で
き
ま
し
た
。

池
崎　

ア
ク
セ
ス
し
や
す
い
市
役
所
の
ロ
ビ
ー

を
使
い
た
い
と
思
っ
て
い
ま
し
た
。1
、2
年

目
は
な
か
な
か
確
保
で
き
ま
せ
ん
で
し
た
が
、

今
年
は
福
岡
市
役
所
保
健
課
の
方
か
ら
こ
の

ス
ペ
ー
ス
で
開
催
し
ま
せ
ん
か
と
連
絡
を
い
た

だ
き
ま
し
た
。パ
ネ
ル
な
ど
も
28
日
の
当
日
だ

け
で
な
く
、そ
の
後
1
週
間
展
示
で
き
る
こ

と
に
。難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
や
ほ
か
の

患
者
団
体
も
応
援
し
て
く
だ
さ
り
、P
R
や

お
手
伝
い
を
し
て
い
た
だ
い
て
い
ま
す
。

永
松　
リ
ー
デ
ィ
ン
グ
福
岡
は
、会
則
は
あ
り

ま
す
が
会
員
を
募
ら
な
い
任
意
団
体
で
す
。

広
報
な
ど
は
主
に
S
N
S
を
使
い
、R
D
D
開

催
に
つ
い
て
も
当
日
ま
で
テ
ー
マ
を
設
け
て
、

メ
ッ
セ
ー
ジ
を
発
信
し
ま
し
た
。S
N
S
は
情

報
が
す
ぐ
に
発
信
で
き
、活
動
を
ア
ピ
ー
ル

で
き
ま
す
。体
調
が
悪
く
て
も
ベッ
ド
か
ら
で

も
発
信
で
き
る
。利
用
次
第
で
は
大
き
な
価

値
を
生
み
ま
す
。た
だ
、や
は
り
イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
環
境
を
も
た
な
い
人
が
い
ま
す
か
ら
、

そ
う
い
う
人
た
ち
へ
の
発
信
は
パ
ン
フ
レ
ッ
ト

を
保
健
所
に
置
く
な
ど
、今
は
そ
れ
ぐ
ら
い

し
か
で
き
て
い
な
い
の
が
現
状
で
、今
後
、幅
広

く
情
報
を
発
信
で
き
る
よ
う
、工
夫
を
し
て

い
き
ま
す
。私
た
ち
は
会
員
制
で
は
な
い
の
で
、

組
織
化
す
る
よ
り
も
、情
報
の
発
信
や
交
流

に
よ
っ
て
社
会
に
波
を
起
こ
し
て
い
く
団
体
を

目
指
し
て
い
ま
す
。

池
崎　

難
病
の
あ
る
人
の
交
流
会
を
年
2
回

く
ら
い
の
ペ
ー
ス
で
行
っ
て
い
ま
す
。難
病
当
事

者
の
講
演
や
グ
ル
ー
プ
ト
ー
ク
な
ど
が
多
い

で
す
。昨
年
か
ら
は「
福
岡
県
に
お
け
る
難
病

患
者
実
態
調
査
」と
し
て
、交
流
会
参
加
者

に
は
紙
媒
体
で
、さ
ら
に
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト

を
通
じ
て
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
を
実
施
し
て
い

ま
す
。「
難
病
と
就
労
」「
見
え
な
い
障
が
い
」

「
小
児
慢
性
特
定
疾
患
」の
3
つ
の
調
査
項
目

で
、デ
ー
タ
収
集
を
行
って
い
ま
す
。

永
松　

も
う
ひ
と
つ
の
活
動
の
柱
は
、議
員

さ
ん
と
の
懇
談
会
で
す
。と
に
か
く
ス
ト
レ
ー
ト

に
私
た
ち
の
体
験
を
聞
い
て
ほ
し
い
。昨
年
、

第
1
回
福
岡
県
議
会
議
員
・
県
職
員
と
の
難

病
に
関
す
る
懇
談
会
を
、ア
ン
ケ
ー
ト
と
同

じ
3
つ
の
テ
ー
マ
を
設
け
て
開
催
し
ま
し
た
。

と
こ
ろ
が
期
待
し
た
手
応
え
を
感
じ
な
い
。

そ
の
理
由
は
懇
談
の
中
で
明
ら
か
に
な
り
ま

し
た
。行
政
は
難
病
患
者
と
身
体
・
知
的
・

精
神
の
3
障
が
い
者
を
同
一に
考
え
て
い
て
、

障
が
い
者
福
祉
は
行
っ
て
い
る
た
め
難
病
対
策

も
行
っ
て
い
る
と
思
っ
て
い
る
。課
題
も
状
況

も
違
う
こ
と
が
理
解
さ
れ
て
い
な
か
っ
た
の
で

す
。ま
た
、2
0
1
5
年
の
難
病
法
施
行
で
、

難
病
が
こ
れ
ま
で
の
3
障
が
い
に
加
わ
っ
た
こ

と
も
あ
ま
り
周
知
さ
れ
て
い
ま
せ
ん
で
し
た
。

R
D
D
開
催
に
つ
い
て

や
り
が
い
や
苦
労
し
た
こ
と
は
？

た
だ
、見
え
な
い

障
が
い
に
つ
い
て
の

サ
ポ
ー
ト
と
し
て

「
ヘ
ル
プ
カ
ー
ド

（
下
記
）」を
提
案

し
た
と
こ
ろ
、こ
れ

は
ス
ピ
ー
デ
ィ
ー

に
対
応
し
て
い
た

だ
き
実
現
し
ま
し
た
。

池
崎　

そ
こ
で
、市
議
会
議
員
・
町
議
会
議

員
さ
ん
は
ど
う
だ
ろ
う
と
懇
談
会
を
申
し
入

れ
る
と
、こ
れ
が
と
て
も
反
応
が
い
い
。質
問

の
嵐
で
し
た（
笑
）。何
を
す
れ
ば
い
い
の
か
、

町
議
会
で
も
勉
強
会
を
開
き
ま
し
た
。そ
の

中
の
お
ひ
と
り
、宗
像
市
議
会
議
員
さ
ん

が
今
回
の
R
D
D
の
パ
ネ
リ
ス
ト
と
し
て
参

加
し
て
く
れ
ま
し
た
。昨
年
は
2
回
、懇
談

会
を
行
い
ま
し
た
。県
の
よ
う
な
大
き
な
単

位
で
は
な
く
、地
域
に
よ
り
近
い
、市
や
町
と

いっ
た
小
さ
な
単
位
の
懇
談
会
と
、R
D
D

の
よ
う
な
大
き
な
イ
ベ
ン
ト
を
組
み
合
わ
せ

な
が
ら
活
動
し
て
い
く
こ
と
が
今
の
方
針
だ

と
考
え
て
い
ま
す
。

池
崎　

就
労
に
関
し
て
は
、ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
に

難
病
患
者
就
職
サ
ポ
ー
タ
ー
が
い
る
の
で
、患

者
に
そ
の
情
報
を
発
信
し
た
い
。一
方
で
、市

の
担
当
者
や
区
長
さ
ん
に
お
話
に
行
っ
た
り
、

企
業
訪
問
な
ど
を
行
っ
た
り
し
て
い
ま
す
。

今
は
ま
だ
ア
ン
ケ
ー
ト
で
の
実
態
調
査
の
実

施
中
な
の
で
、そ
れ
が
あ
る
程
度
ま
と
ま
っ
た

ら
、県
や
市
に
対
し
て
何
ら
か
の
ア
ク
シ
ョ
ン

を
起
こ
し
て
い
き
た
い
で
す
。

リ
ー
デ
ィ
ン
グ
福
岡
は
メ
ン
バ
ー
全
員
が
仕
事

を
も
ち
、ま
た
、神
経
系
難
病
の
患
者
が
多
く
、

季
節
に
よって
体
調
が
左
右
さ
れ
活
動
で
き
な

い
こ
と
も
あ
り
ま
す
。そ
れ
で
も
地
道
に
福
岡

県
の
難
病
患
者
へ
の
理
解
を
深
め
る
た
め
に

R
D
D
開
催
の
継
続
、普
及
・
啓
発
活
動
を

行
っ
て
い
き
た
い
。も
う
ひ
と
つ
、佐
賀
県
が

行
っ
て
い
る
難
病
患
者
の
就
労
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

を
リ
ー
デ
ィ
ン
グ
福
岡
の
主
催
で
も
行
い
た
い

と
考
え
て
い
ま
す
。県
内
の
さ
ま
ざ
ま
な
患
者

団
体
や
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
と
連
携

を
とって
実
現
す
る
こ
と
を
目
指
し
て
い
ま
す
。

←カード裏 （各自記入）

＋ヘルプカード♥
リーディング福岡の提案によって実現した福岡県の
「ヘルプカード」。見えない障がいを見えるようにした
いという思いが形になりました。裏面に、手伝って欲し
いこと、たとえば「視覚障害があります。緊急時には
周囲の状況を伝えてください」「パニックを起こすこ
とがあります。優しく声をかけてください」「緊急連
絡先」といった内容を自分で書き込み、バッグなど目に
つきやすいところに表示しておく
カードです。県保健福祉事務所、
県内各市町村の福祉課などで
配布され、福岡県ホームページか
らダウンロード印刷もできます。



イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
を

通
じ
て
集
ま
り

交
流
を
活
動
の
中
心
に
据
え
る

C
M
T
は
、進
行
の
程
度
や
症
状
も
多
様

な
希
少
難
病
で
す
。思
春
期
か
ら
青
年
期

の
発
症
が
多
い
よ
う
で
す
が
、低
年
齢
で
の
、

ま
た
高
齢
に
な
っ
て
か
ら
の
発
症
も
あ
り
ま

す
。研
究
が
進
み
、遺
伝
子
検
査
で
の
早
期

診
断
が
可
能
に
な
り
ま
し
た
が
、根
治
治

療
や
進
行
を
遅
ら
せ
る
治
療
は
な
く
、情

報
が
少
な
い
中
で
不
安
や
孤
独
感
を
募
ら

せ
て
い
る
患
者
が
多
い
病
気
で
す
。

こ
う
し
た
中
で
、2
0
0
0
年
頃
か
ら

C
M
T
当
事
者
3
人
が
立
ち
上
げ
た
ホ
ー
ム

ペ
ー
ジ
を
き
っ
か
け
に
交
流
が
始
ま
り
ま
し

た
。同
じ
病
気
の
仲
間
と
つ
な
が
る
こ
と
が

で
き
、情
報
交
換
が
で
き
る「
居
場
所
」を

見
つ
け
た
と
喜
び
を
感
じ
ま
し
た
が
、掲
示

板
へ
の
書
き
込
み
が
増
え
る
に
つ
れ
、意
見

の
対
立
や
無
責
任
な
発
言
も
増
え
、次
第

に
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
の
管
理
人
個
人
で
は
対
応

し
き
れ
な
く
な
っ
て
き
ま
し
た
。一
方
、イ
ン

タ
ー
ネ
ッ
ト
上
の
交
流
に
と
ど
ま
ら
ず
、実

際
に
会
い
た
い
と
い
う
気
持
ち
も
高
ま
り
、

「
み
な
で
会
お
う
」と
2
0
0
5
年
に
初
め

て
の
交
流
会
を
開
き
ま
し
た
。イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
は
当
事
者
同
士
が
つ
な
が
る
良
い

き
っか
け
に
な
り
ま
し
た
が
、や
は
り
実
際
に

会
っ
て
話
す
こ
と
に
は
意
義
が
あ
る
と
感
じ
、

各
地
で
交
流
会
を
重
ね
て
掲
示
板
も
一
本

化
し
、2
0
0
8
年
に「
C
M
T
友
の
会
」

を
設
立
し
ま
し
た
。

こ
う
し
た
経
緯
か
ら
、今
も
交
流
会
に
重

点
を
置
き
、ア
ク
セ
ス
が
良
く
使
い
や
す
い

施
設（
障
害
者
研
修
保
養
セ
ン
タ
ー 

横
浜

あ
ゆ
み
荘
）が
あ
る
横
浜
市
で
年
2
回
、関

西
や
東
海
な
ど
ほ
か
の
地
域
で
年
に
1
回

程
度
、交
流
会
を
開
催
し
て
い
ま
す
。当
事

者
の
中
に
医
師
や
作
業
療
法
士
が
い
た
こ
と

か
ら
医
療
関
係
者
と
の
つ
な
が
り
も
で
き

ま
し
た
。交
流
会
に
も
、毎
回
、医
師
や
作
業

療
法
士
、理
学
療
法
士
な
ど
が
参
加
し
、

最
新
の
医
療
情
報
や
生
活
の
質
を
向
上
さ

せ
る
知
識
を
学
ぶ
場
に
も
な
っ
て
い
ま
す
。

会
員
以
外
の
当
事
者
の
参
加
も
受
け
入
れ
、

年
々
参
加
者
が
増
え
て
い
ま
す
。

当
事
者
が
主
体
性
を
も
っ
て

運
営
す
る
こ
と
を
大
切
に

交
流
会
以
外
の
活
動
と
し
て
は
、厚
生
労

働
省
の
C
M
T
研
究
班
に
協
力
し
て
の
ア
ン

ケ
ー
ト
調
査
や
、市
民
公
開
講
座
で
当
事

C
M
T
友
の
会

CMT友の会
副代表　
山田 隆司 さん

CMT友の会
事務局長　
岸 紀子 さん

シ
ャ
ル
コ
ー・マ
リ
ー・ト
ゥ
ー
ス
病（
以
下
、C
M
T
）は
、末
梢
神
経
が
損
傷
す
る
こ
と
で
、主
に
四
肢
の
感
覚
と
運
動
が
不
自
由
に
な
っ
て

い
く
遺
伝
性
の
進
行
性
神
経
疾
患
で
す
。患
者
数
が
少
な
く
、治
療
法
も
な
い
希
少
難
病
と
し
て
指
定
難
病
に
認
定
さ
れ
て
い
ま
す
。

そ
の
C
M
T
の
患
者
が
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
を
通
じ
て
集
ま
り
、設
立
し
た
の
が「
C
M
T
友
の
会
」。希
少
難
病
の
患
者
団
体
と
し
て
、情
報
を

共
有
し
、お
互
い
支
え
合
う
こ
と
を
目
指
す
同
会
に
つい
て
、副
代
表
の
山
田
隆
司
さ
ん
と
、事
務
局
長
の
岸
紀
子
さ
ん
に
お
聞
き
し
ま
し
た
。

横浜交流会（2016年4月）



者
発
表
を
行
っ
て
い
ま
す
。ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
は

外
部
へ
の
情
報
発
信
の
ツ
ー
ル
と
位
置
づ
け
、

会
員
内
で
は
グ
ル
ー
プ
ウ
ェア（
組
織
や
集
団

の
内
部
で
情
報
共
有
や
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン

が
で
き
る
ソ
フ
ト
ウ
ェ
ア
）を
使
っ
て
連
絡
を

取
り
合
い
、情
報
を
共
有
し
て
い
ま
す
。

会
の
運
営
に
あ
た
っ
て
は
、当
事
者
が
お
互

い
に
主
体
性
を
も
っ
て
活
動
す
る
と
い
う

コ
ン
セ
プ
ト
を
大
切
に
し
、役
員
は
す
べ
て

当
事
者
で
、代
表
、副
代
表
、事
務
局
長
、

ウ
ェ
ブ
担
当
、交
流
会
担
当
、メ
ー
ル
対
応

担
当
と
役
割
を
分
担
し
な
が
ら
進
め
て
い

ま
す
。た
だ
、役
員
は
仕
事
や
子
育
て
に
忙

し
い
現
役
世
代
で
あ
り
、体
調
が
悪
く
な
る

こ
と
も
少
な
く
な
い
の
で
、マ
ン
パ
ワ
ー
の

不
足
は
常
に
課
題
と
な
っ
て
き
ま
し
た
。設

立
か
ら
8
年
を
経
て
、新
し
い
リ
ー
ダ
ー
育

成
も
必
要
だ
と
考
え
、若
い
メ
ン
バ
ー
を

J
P
A（
一般
社
団
法
人 

日
本
難
病
・
疾
病

団
体
協
議
会
）の
役
員
研
修
に
派
遣
す
る

な
ど
、世
代
交
代
の
準
備
を
進
め
て
い
ま
す
。

ま
た
、そ
も
そ
も
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
を
通
じ

た
ゆ
る
や
か
な
集
ま
り
と
い
う
こ
と
か
ら
、

会
費
も
徴
収
し
て
い
な
か
っ
た
の
で
す
が
、

活
動
を
充
実
さ
せ
る
た
め
に
は
資
金
も
必

要
と
考
え
、会
費
制
に
し
、公
的
な
助
成
金

も
受
け
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
に
よ
る
情
報
発
信
が
中
心

で
、会
報
誌
な
ど
も
作
っ
て
き
ま
せ
ん
で
し

た
が
、多
く
の
患
者
や
関
係
者
と
つ
な
が
る

た
め
に
は
、地
域
の
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー

や
病
院
に
置
く
紙
媒
体
の
制
作
物
が
や
は
り

必
要
だ
と
痛
感
し
て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。

指
定
難
病
と
な
り

活
動
の
幅
が
広
が
る

C
M
T
は
、2
0
1
5
年
か
ら
新
し
い
難

病
法
に
基
づ
く
医
療
費
助
成
対
象
疾
病

（
指
定
難
病
）と
な
り
ま
し
た
。「
公
的
に
認

め
ら
れ
て
良
か
っ
た
」と
い
う
安
心
感
は
あ

り
ま
す
が
、か
な
り
重
症
で
な
い
と
患
者
登

録
は
受
け
つ
け
ら
れ
ず
、そ
も
そ
も
治
療

法
や
対
策
が
な
い
病
気
の
た
め
、恩
恵
を
受

け
て
い
な
い
患
者
が
多
い
の
が
現
状
で
す
。

し
か
し
、指
定
難
病
と
な
っ
て
か
ら
、難
病

関
連
の
施
策
会
議
な
ど
へ
呼
ば
れ
た
り
、人
工

筋
肉
の
開
発
に
取
り
組
む
企
業
な
ど
か
ら

の
ア
プ
ロ
ー
チ
も
あ
り
、ま
た
メ
デ
ィ
ア
の
取
材

を
受
け
る
こ
と
も
増
え
、認
知
度
は
高
ま
っ

て
き
た
と
感
じ
ま
す
。

当
会
と
し
て
も
、組
織
づ
く
り
や
交
流
会

な
ど
内
向
き
の
活
動
だ
け
で
な
く
、ほ
か
の

団
体
と
の
横
の
つ
な
が
り
や
、社
会
へ
の
発

信
な
ど
外
向
き
の
活
動
を
意
識
す
る
よ
う

に
な
り
ま
し
た
。こ
の
機
会
を
活
か
し
て
、

多
く
の
人
に
C
M
T
を
知
っ
て
も
ら
い
、社

会
的
な
理
解
を
深
め
、治
療
法
の
開
発
や

患
者
の
生
活
の
質
の
向
上
に
結
び
つ
け
て
い

き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。企
業
か
ら
の
申

し
出
や
寄
付
に
も
責
任
を
も
って
対
応
で
き

る
よ
う
に
、団
体
と
し
て
の
整
備
が
急
務
で

す
。ま
た
、J
P
A
や
V
H
O-

n
e
t
に
も

積
極
的
に
参
加
す
る
よ
う
に
な
っ
て
、ほ
か

の
団
体
の
活
動
内
容
や
、今
ま
で
の
成
功
例

や
失
敗
例
な
ど
を
知
る
こ
と
も
で
き
、こ
う

し
た
学
び
も
当
会
の
活
動
に
活
か
し
た
い
と

考
え
て
い
ま
す
。

「
出
会
っ
て
救
わ
れ
た
」

と
い
う
感
動
を
大
切
に

集
い
の
場
を
守
る

今
後
の
取
り
組
み
と
し
て
、交
流
会
に
は

親
子
で
参
加
さ
れ
る
ケ
ー
ス
も
多
い
の
で
、

「
あ
お
ぞ
ら
共
和
国
」（
認
定
N
P
O
法
人 

難
病
の
こ
ど
も
支
援
全
国
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の

施
設
）で
の
親
子
キ
ャ
ン
プ
を
計
画
し
て
い

ま
す
。親
子
で
参
加
し
て
も
ら
い
、親
同
士
、

子
ど
も
同
士
で
交
流
で
き
る
よ
う
な
場
を

設
け
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。親
は
、子
ど
も

の
前
で
は
語
り
に
く
い
悩
み
も
あ
る
で
し
ょ

う
し
、子
ど
も
は
子
ど
も
で
、小
さ
い
う
ち

か
ら
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
築
け
れ
ば
、成
長
し

て
か
ら
も
つ
な
が
る
こ
と
が
で
き
、将
来
的

に
は
団
体
を
支
え
る
リ
ー
ダ
ー
に
育
っ
て
く

れ
る
こ
と
も
期
待
し
て
い
ま
す
。

ま
た
、私
た
ち
の
交
流
会
に
参
加
す
る
人
は

患
者
全
体
の
ご
く
一
部
で
、情
報
が
得
ら
れ

て
い
な
い
人
や
、身
体
的
、精
神
的
な
理
由

か
ら
外
に
出
ら
れ
な
い
患
者
が
た
く
さ
ん
い

る
は
ず
で
す
。そ
う
し
た
人
た
ち
に
こ
そ
、

患
者
団
体
に
よ
る
サ
ポ
ー
ト
が
必
要
だ
と

思
う
の
で
、も
っ
と
小
規
模
な
交
流
会
を
各

地
で
開
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。さ
ら
に
、

学
び
の
場
を
つ
く
り
た
い
と
い
う
思
い
も
あ

り
ま
す
。生
活
の
工
夫
や
医
療
福
祉
制
度

な
ど
実
践
的
な
こ
と
だ
け
で
な
く
、ど
の
よ

う
に
病
気
や
障
が
い
を
受
け
入
れ
、人
生
と

向
き
合
っ
て
い
く
か
、そ
ん
な
こ
と
も
学
ん

で
い
き
た
い
の
で
す
。

患
者
団
体
と
し
て
の
運
営
や
活
動
に
は
さ

ま
ざ
ま
な
課
題
が
山
積
し
、決
し
て
楽
な

道
程
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。し
か
し
、希
少
難

病
の
当
事
者
同
士
、「
出
会
っ
て
救
わ
れ
た
」

と
い
う
感
動
は
強
く
、私
た
ち
の
原
動
力
に

な
っ
て
い
ま
す
。当
事
者
が
集
ま
り
、つ
な
が

る
場
と
し
て
の
患
者
団
体
は
と
て
も
大
切

な
存
在
で
す
の
で
、交
流
と
情
報
交
換
と
い

う
コ
ン
セ
プ
ト
を
大
切
に
、こ
の
場
を
守
っ
て

い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

http://www.j-cmt.org/

組織の概要
■設　立　2008年
■会員数　約200名

主 な 活 動
■患者およびその家族を中心にした相互
　交流を通じ、役立つ情報の交流・交換
■医療機関、研究者との交流を通じ、知識
　の収集および会員に対する情報発信
■医療関係者の研究活動に対する情報
　発信や協力

CMT友の会

CMT友の会ホームページ

テーマごとにグループワーク（2016年4月　交流会にて）



阿部一彦さんは、VHO-net
の活動初期から、世話人や東
北学習会の運営委員として、
多様な活動に取り組んできた
メンバーのひとりです。社会
福祉法人 仙台市障害者福祉
協会や社会福祉法人 日本
身体障害者団体連合会な
どの代表も務め、仙台市や
宮城県、国の医療福祉政策
や、災害対策などにも広く
かかわる阿部さんにお話を
お聞きしました。

だ
れ
も
が
快
適
に
暮
ら
せ
る

街
づ
く
り
・
環
境
づ
く
り
を
目
指
し
、

幅
広
い
分
野
で
活
躍
。

仙
台
を
拠
点
に
国
の
施
策
に
も
か
か
わ
る

ま
ず
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
で
の

活
動
や
、V
H
O-

ne
t
に

か
か
わ
る
よ
う
に
な
っ
た

き
っ
か
け
を
教
え
て
く
だ
さ
い

仙
台
で
は
行
政
に
も
か
か
わ
り

災
害
対
策
な
ど
の
分
野
で

幅
広
い
活
動
を
さ
れ
て
い
ま
す
ね

患
者
団
体
と
の
か
か
わ
り
は
、仙
台
ポ
リ
オ
の
会
か
ら
始

ま
り
ま
し
た
。1
9
9
0
年
頃
、ポ
ス
ト
ポ
リ
オ（
子
ど
も

時
代
に
ポ
リ
オ
を
経
験
し
た
成
人
に
み
ら
れ
る
二
次
障

害
）が
注
目
さ
れ
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。各
地
に
患
者

団
体
が
で
き
、私
も
仙
台
ポ
リ
オ
の
会
を
仲
間
と
立
ち
上

げ
、海
外
文
献
の
和
訳
な
ど
を
手
が
け
ま
し
た
。ま
た
、

全
国
的
な
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
も
必
要
と
考
え
て
全
国
ポ
リ
オ

会
連
絡
会
を
結
成
し
ま
し
た
。

一方
、仕
事
の
面
で
は
、東
北
大
学
を
経
て
東
北
福
祉
大
学

に
赴
任
し
た
の
を
き
っ
か
け
に
、社
会
福
祉
分
野
に
つ
い
て

も
研
究
し
た
い
と
考
え
る
よ
う
に
な
り
、日
本
社
会
事
業

大
学
で
I
C
F（
国
際
生
活
機
能
分
類
）や
自
助
グ
ル
ー
プ

に
つ
い
て
学
び
ま
し
た
。現
在
は
、社
会
福
祉
学
科
の
教
員

と
し
て「
障
害
者
福
祉
論
」、も
と
も
と
の
専
門
分
野
で

あ
る
理
科
系
分
野
の「
生
命
の
科
学
」「
生
物
学
の
基
礎
」

「
解
剖
生
理
学
」な
ど
の
講
義
を
担
当
し
て
い
ま
す
。

日
本
社
会
事
業
大
学
で
、高
畑
隆
さ
ん（
前 

埼
玉
県
立
大

学 

教
授
） 
と
知
り
合
っ
て
V
H
O-

n
e
t
を
紹
介
さ
れ
、

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
な
ど
に
参
加
す
る
よ
う
に
な
り
、東
北
学

習
会
の
立
ち
上
げ
に
も
加
わ
って
今
日
に
至
り
ま
す
。

仙
台
で
の
活
動
は
、仙
台
ポ
リ
オ
の
会
を
き
っ
か
け
に
仙
台

市
障
害
者
福
祉
協
会
に
所
属
し
た
こ
と
が
ベ
ー
ス
と
な
り
、

当
事
者
の
立
場
か
ら
災
害
対
策
な
ど
に
も
か
か
わ
って
き

ま
し
た
。も
と
も
と
宮
城
県
沖
で
は
周
期
的
に
大
地
震
が

起
き
る
の
で
、仙
台
市
は
防
災
・
減
災
へ
の
関
心
が
高
い
地

域
で
し
た
。そ
こ
へ
東
日
本
大
震
災
が
起
こ
り
、福
祉
避
難

所
な
ど
は
有
効
な
取
り
組
み
で
あ
り
ま
し
た
が
、反
対
に

足
り
な
か
っ
た
面
や
課
題
も
明
ら
か
に
な
り
、障
が
い
の
有

無
に
か
か
わ
ら
ず
、地
域
住
民
同
士
が
つ
な
が
り
、支
え

合
う
地
域
づ
く
り
が
必
要
で
あ
る
こ
と
を
学
び
ま
し
た
。

そ
こ
で
、2
0
1
5
年

に
仙
台
で
開
催
さ
れ

た
国
連
防
災
世
界

会
議
で
は
、市
民
も

参
加
す
る
パ
ブ
リ
ッ
ク

フ
ォ
ー
ラ
ム
を
開
催

し
ま
し
た
。ま
た
、障

害
者
差
別
解
消
法

や
仙
台
市
の
障
害

者
差
別
を
な
く
す
条

例
の
施
行
は
、多
く

の
市
民
を
巻
き
込
む

チ
ャ
ン
ス
で
あ
る
と

考
え
て
、〝
障
が
い
が

あ
る
人
も
な
い
人
も

東北福祉大学総合福祉学部 
教授

阿部 一彦 さん

VHO-net  ワークショップ



こ
れ
か
ら
力
を
入
れ
て
い
き
た
い
と

考
え
て
い
る
の
は

ど
の
よ
う
な
活
動
で
す
か

暮
ら
し
や
す
い
街
づ
く
り
〞を
考
え
る
検
討
会
を「
コ
コ
ロ

ン
・
カ
フ
ェ
」と
名
づ
け
て一般
市
民
に
も
参
加
を
呼
び
か
け
、

定
期
的
に
開
催
す
る
な
ど
活
動
を
続
け
て
き
ま
し
た
。

仙
台
市
で
の
活
動
と
し
て
は
、「
障
害
者
の
減
災
を
実
現

す
る
仙
台
イ
ニ
シ
ア
テ
ィ
ブ
研
究
会
」と
し
て
イ
ン
ク
ル
ー

シ
ブ（
包
括
的
）な
防
災
を
目
指
し
た
街
づ
く
り
に
向
け
て
、

新
年
度
か
ら
災
害
者
要
支
援
マニュア
ル
の
作
成
に
取
り
か

か
っ
て
い
ま
す
。ま
た
、各
地
で
の
条
例
づ
く
り
に
当
事
者

の
視
点
を
活
か
し
、暮
ら
し
や
す
い
街
づ
く
り
に
取
り
組

ん
で
い
け
る
よ
う
に
、仙
台
市
の
成
果
を
広
く
発
信
し
て
い

き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
活
動
と
し
て
は
、仙
台
ポ
リ
オ
の

会
と
し
て
か
か
わ
っ
て
い

る
N
P
O
法
人 

宮
城

県
患
者
・
家
族
団
体
連

絡
協
議
会 （
M
P
C
）

の
活
動
を
充
実
さ
せ
た

い
と
考
え
て
い
ま
す
。

V
H
O-

n
e
t
の
東
北

学
習
会
の
活
動
に
も
言

え
る
こ
と
で
す
が
、東

北
で
は
、当
事
者
団
体

の
活
動
が
活
発
で
は
な

い
地
域
や
、行
政
と
の

協
働
が
進
ん
で
い
な
い

地
域
も
多
い
の
で
、仙
台

で
の
取
り
組
み
を
東
北

全
体
に
広
げ
て
い
け
た

ら
と
考
え
て
い
ま
す
。ま
た
、ポ
リ
オ
は
新
し
い
患
者
が

発
生
し
な
い
た
め
専
門
医
が
減
り
、十
分
な
医
療
を
受
け

ら
れ
な
い
患
者
が
多
い
こ
と
か
ら
、宮
城
県
の
リ
ハ
ビ
リ

支
援
セ
ン
タ
ー
に
検
診
か
ら
リ
ハ
ビ
リ
ま
で
受
け
ら
れ
る

シ
ス
テ
ム
を
つ
く
り
ま
し
た
。こ
う
し
た
仕
組
み
も
全
国
に

広
げ
て
い
け
れ
ば
い
い
な
と
考
え
て
い
ま
す
。

ま
た
、内
閣
府
障
害
者
政
策
委
員
会
の
委
員
と
し
て

2
0
2
0
年
の
東
京
オ
リ
ン
ピ
ッ
ク
・
パ
ラ
リ
ン
ピ
ッ
ク
の

レ
ガ
シ
ー
づ
く
り
に
も
か
か
わ
っ
て
い
ま
す
。レ
ガ
シ
ー
と
は
、

大
会
後
に
残
る
有
形
無
形
の
社
会
遺
産
の
こ
と
で
、

1
9
6
4
年
の
東
京
オ
リ
ン
ピ
ッ
ク
・
パ
ラ
リ
ン
ピ
ッ
ク
を

契
機
に
、日
本
で
は
洋
式
ト
イ
レ
が
広
ま
り
、障
が
い
者
が

車
椅
子
で
街
に
出
る
生
活
圏
拡
張
運
動
が
盛
ん
に
な
り

ま
し
た
。今
回
も
、地
域
の
格
差
や
偏
り
が
な
く
実
現
で

き
る
レ
ガ
シ
ー
を
提
案
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。ち
な
み

に
、仙
台
市
は
1
9
6
4
年
の
オ
リ
ン
ピ
ッ
ク
の
後
に
も
、

車
椅
子
の
人
が
街
に
出
や
す
く
な
る
よ
う
に
、全
国
に
先
駆

け
て
歩
道
の
段
差
を
な
く
し
ま
し
た
。当
時
か
ら
市
民
と

行
政
が
と
も
に
考
え
る
土
壌
が
あ
り
、今
も
そ
れ
が
受
け

継
が
れ
て
い
る
の
で
す
。そ
ん
な
仙
台
市
の
良
い
と
こ
ろ
を
、

ぜ
ひ
ほ
か
の
地
域
に
も
広
げ
て
い
き
た
い
で
す
ね
。

私
自
身
、V
H
O-

ne
t
で
は
多
く
の
学
び
が
得
ら
れ
、い
ろ

い
ろ
な
人
と
の
出
会
い
が
あ
っ
て
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
も
広
が
り
、

と
て
も
感
謝
し
て
い
ま
す
。私
が
V
H
O-
ne
t
の
活
動
で

心
が
け
て
き
た
こ
と
は
、ほ
ど
良
い
距
離
感
と
バ
ラ
ン
ス
感

覚
で
す
。V
H
O-

ne
t
は
、団
体
の
リ
ー
ダ
ー
が
学
び
合
い
、

支
え
合
う
と
い
う
場
で
す
か
ら
、私
も
研
究
者
と
い
う

よ
り
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
の
立
ち
位
置
を
心
が
け
て

き
ま
し
た
。ま
た
、東
北
学
習
会
で
は
特
定
の
大
学
や
地

域
が
か
か
わ
り
過
ぎ
な
い
よ
う
に
配
慮
し
な
が
ら
、医
療

福
祉
の
専
門
家
や
行
政
関
係
者
を
必
要
に
応
じ
て
紹
介

す
る
と
い
う
バ
ラ
ン
ス
感
覚
を
大
切
に
し
て
き
ま
し
た
。

V
H
O-

n
e
t
に
参
加
し
て
い
る
方
は
、そ
れ
ぞ
れ
立
場

も
異
な
り
、所
属
す
る
団
体
で
の
活
動
も
さ
ま
ざ
ま
で
す
。

そ
う
し
た
多
様
性
を
認
め
た
う
え
で
、お
互
い
に
理
解

し
尊
重
し
な
が
ら
、学
ぶ
べ
き
と
こ
ろ
は
学
ぶ
、そ
ん
な
関

係
が
良
い
の
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。そ
れ
は
、

V
H
O-

n
e
t
以
外
の
活
動
で
も
同
様
で
、医
療
や
行
政

と
も
、お
互
い
の
理
解
を
深
め
な
が
ら
、よ
り
良
い
方
向
を

目
指
す
W
i
n-

W
i
n
の
関
係
を
心
が
け
て
い
ま
す
。

私
は
東
日
本
大
震
災
を
経
験
し
、当
事
者
団
体
が
助
け

合
い
支
え
合
う
こ
と
や
、行
政
や
市
民
と
の
つ
な
が
り
の

大
切
さ
も
痛
感
し
ま
し
た
。神
戸
な
ど
か
ら
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア

や
支
援
に
来
て
く
れ
た
人
た
ち
か
ら
も
元
気
を
も
ら
い

ま
し
た
。や
は
り
、基
本
は
、お
互
い
の
理
解
と
支
え
合
い
、

つ
な
が
る
こ
と
だ
と
思
う
の
で
す
。こ
れ
か
ら
も
仙
台
や
私

た
ち
の
団
体
で
の
経
験
や
成
果
を
発
信
し
、ま
た
、全
国

や
多
く
の
団
体
の
良
い
と
こ
ろ
を
取
り
入
れ
な
が
ら
、

着
実
に
歩
ん
で
い
け
れ
ば
い
い
な
と
考
え
て
い
ま
す
。

東北大学大学院歯学研究科修了。
米国国立衛生研究所、東北大学
歯学部助教授などを経て、2001年
より現職。社会福祉法人仙台市障
害者福祉協会会長、社会福祉法人
日本身体障害者団体連合会会長、
仙台市障害者施策推進協議会会長、
内閣府障害者政策委員会委員、
厚生労働省労働政策審議会障害者
雇用分科会委員などを務める。また
仙台ポリオの会会長として、全国ポリオ
会連絡会運営委員、仙台市ひとに
やさしいまちづくり推進協議会会長、
仙台市社会福祉審議会委員長、仙
台市介護福祉審議会委員も務める。

阿部 一彦 さん
プロフィール

行
政
に
か
か
わ
っ
た
り

多
く
の
団
体
や
組
織
が
集
ま
る

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
で
活
動
し
た
り
す
る
中
で

心
が
け
て
い
る
こ
と
や
大
切
に
さ
れ
て
い
る

こ
と
を
教
え
て
く
だ
さ
い

VHO-net  東北学習会



ま
ず
、2
年
間
の
取
り
組
み
を
振
り
返
って
の

思
い
を
お
聞
か
せ
く
だ
さ
い
。

●
松
村
真
司
さ
ん

V
H
O-

ne
t
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
参
加
す
る
た
び
に
私

の
方
が
元
気
を
も
ら
う
こ
と
が
多
く
、障
が
い
や
病
気
の

有
無
に
か
か
わ
ら
ず
、生
き
て
い
く
う
え
で
は
お
互
い
に

サ
ポ
ー
ト
す
る
力
が
働
く
の
か
な
と
感
じ
て
い
ま
し
た
。

多
く
の
医
療
者
は
、患
者
団
体
や
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つい
て

よ
く
知
ら
な
い
の
で
、「
信
頼
さ
れ
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
」と
い

う
着
眼
点
は
良
か
っ
た
と
思
い
ま
す
。こ
れ
に
よ
り
患
者

団
体
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
社
会
に
対
し
て
普
遍
的
な
、

有
用
な
活
動
と
な
る
こ
と
が
期
待
さ
れ
ま
す
。そ
れ
ぞ

れ
の
団
体
の
思
い
を
邪
魔
し
な
い
よ
う
な
、そ
れ
で
い
て
、

V
H
O-

ne
t
の
団
体
が
目
指
す
べ
き
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の

形
や
方
向
性
を
提
示
す
る
も
の
と
な
っ
た
の
で
は
な
い
で

し
ょ
う
か
。こ
の
5
か
条
の
も
と
に
、団
体
ご
と
の
具
体
的

な
活
動
指
針
が
生
ま
れ
て
く
る
だ
ろ
う
と
思
って
い
ま
す
。

●
箕
輪
良
行
さ
ん

ゼ
ロ
か
ら
の
出
発
で
手
さ
ぐ
り
の
2
年
間
の
作
業
は「
作

成
の
経
緯
」に
あ
る
よ
う
に
実
態
調
査
が
大
き
な
山
で

し
た
。幸
い
、資
料
と
し
て
プ
ロ
ジェク
ト
メ
ン
バ
ー
の
山
根

さ
ん
が
提
供
さ
れ
た
、日
本
オ
ス
ト
ミ
ー
協
会 

横
浜
市
支

部
の
テ
キ
ス
ト
ブ
ッ
ク
や
ア
ン
ケ
ー
ト
に
、ひ
と
つ
の
モ
デ
ル

が
あ
っ
た
こ
と
が
助
け
に
な
り
ま
し
た
。私
は
医
師
と
い

う
立
場
で
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
か
ら
は
最
も
距
離
感
が
あ
る

と
こ
ろ
に
い
る
メ
ン
バ
ー
と
し
て
の
役
割
を
与
え
ら
れ
た

と
認
識
し
て
い
ま
し
た
。こ
の
冊
子
の
中
で
語
ら
れ
て
い
る

理
念
が
ど
の
程
度
役
に
立
つ
の
か
は
、未
知
数
だ
と
思
い

ま
す
。量
的
に
も
質
的
に
も
極
め
て
計
り
に
く
い
も
の
を
、

信
頼
さ
れ
る
よ
う
に
作
り
上
げ
る
こ
と
が
で
き
る
の
か
。

相
談
を
受
け
た
側
も
、相
談
し
た
側
も
、両
方
が
エン
パ
ワ

メ
ン
ト
さ
れ
る
こ
と
を
、こ
の『
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
』

が
後
押
し
で
き
る
よ
う
に
な
る
か
、見
守
っ
て
い
き
た
い

と
い
う
思
い
で
す
。

●
三
原
睦
子
さ
ん

一語
一語
、検
討
を
重
ね
、洗
練
さ
れ
た
言
葉
に
な
っ
た
と

感
じ
て
い
ま
す
。こ
の
言
葉
を
ど
う
実
現
す
る
か
、活
用

し
て
い
く
か
が
、私
た
ち
の
課
題
だ
と
思
っ
て
い
ま
す
。

私
は
、相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
で
相
談
を
受
け
る
立
場
な
の

で
、第
3
条
の〝
フ
ィ
ー
ド
バッ
ク
を
受
け
る
〞と
い
う
点
に

力
を
入
れ
た
い
と
思
い
ま
す
。ク
レ
ー
ム
を
受
け
る
場
合

は
、こ
ち
ら
に
な
ん
ら
か
の
原
因
が
あ
っ
た
か
も
し
れ
な
い

し
、先
方
に
ク
レ
ー
ム
と
い
う
形
で
S
O
S
を
出
す
よ
う

な
要
素
が
あ
る
の
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

を
行
う
人
は
専
門
家
に
よ
る
ス
ー
パ
ー
バ
イ
ズ（
指
導
や

ア
ド
バ
イ
ス
）も
受
け
な
が
ら
、第
三
者
的
な
評
価
を

大
切
に
し
て
い
く
こ
と
が
重
要
だ
と
改
め
て
思
い
ま
し
た
。

●
松
下
年
子
さ
ん

実
際
に
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
携
わ
る
方
の
声
を
聞
い
て
、

や
は
り
医
療
者
と
は
ギ
ャッ
プ
が
あ
る
な
と
感
じ
、そ
の

プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
メ
ン
バ
ー
が
語
る

『
V
H
O-

ne
t
が
考
え
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
』

「
信
頼
さ
れ
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
」の
共
通
の
出
発
点
と
し
て

昨
年
秋
、完
成
し
た『
V
H
O-

n
e
t
が
考
え
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
』（
以
下
、『
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
』）に
つ
い
て
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
携
わ
る
み
な
さ
ん
か
ら「
活
動
の
参
考
に
し
た
い
」「
ど
う
活
用
す
る
か
知
り
た
い
」と
い
う
声
が
多
数

届
い
て
い
ま
す
。そ
こ
で
、こ
の
冊
子
の
意
義
や
活
用
方
法
を
語
っ
て
い
た
だ
く
座
談
会
を
企
画
し
ま
し
た
。

●横浜市立大学 教授
　松下年子さん

●松村医院 院長
　松村真司さん

●佐賀県難病支援ネットワーク 
　理事長
　三原睦子さん

●関東予防医学診療所
　理事
　箕輪良行さん

 座談会参加者



ギ
ャ
ッ
プ
を
縮
め
る
プ
ロ
セ
ス
が
大
切

だ
と
思
って
い
ま
す
。ま
た
、専
門
性
が

保
証
さ
れ
る
よ
う
な
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

が
で
き
れ
ば
良
い
な
と
も
思
い
ま
す
。

当
初
は
当
事
者
団
体
の
活
動
は
す

べ
て
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
当
た
る
の
で
は

な
い
か
と
感
じ
て
い
ま
し
た
が
、プ
ロ

セ
ス
の
中
で
、団
体
に
よ
っ
て
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
の
実
態
や
と
ら
え
方
は

多
様
で
あ
り
、V
H
O-

ne
t
で
は
、

あ
く
ま
で
も
信
頼
さ
れ
る
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
を
目
指
す
べ
き
と
考
え
る
よ

う
に
な
り
ま
し
た
。『
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

5
か
条
』に
は
新
し
い
視
点
や
着
眼
点

が
あ
り
、素
晴
ら
し
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。そ
し
て
、団
体

の
成
熟
度
に
よ
っ
て
、活
用
方
法
は
そ
れ
ぞ
れ
違
っ
て
く

る
の
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は
当
事
者
に
し
か
で
き
な
い
か
ら
こ
そ

価
値
が
あ
る
し
、そ
の
反
面
、専
門
家
で
は
な
い
当
事

者
が
行
う
こ
と
へ
の
不
安
や
怖
さ
も
あ
り
ま
す
。団
体

の
リ
ー
ダ
ー
の
み
な
さ
ん
が「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
は

な
に
か
」「
自
分
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は
こ
れ
で
良
い
の
か
」

と
迷
っ
た
時
に
、『
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
』は
そ
の

指
針
に
な
る
の
で
は
な
い
の
で
し
ょ
う
か
。み
な
さ
ん

は
、ど
の
よ
う
な
こ
と
を
期
待
さ
れ
て
い
ま
す
か
。

●
松
村
真
司
さ
ん

プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
メ
ン
バ
ー
以
外
に
も
さ
ま
ざ
ま
な
人
が
か

か
わ
り
、前
書
き
や
後
書
き
に
も
メ
ン
バ
ー
の
思
い
が
込

め
ら
れ
て
い
る
の
で
、一
語
一
語
を
じ
っ
く
り
と
読
ん
で
ほ

し
い
で
す
ね
。活
用
方
法
は
読
む
人
に
お
任
せ
し
た
い
。

私
自
身
は
、団
体
の
方
た
ち
が
社
会
へ
の
働
き
か
け
を

と
て
も
強
く
意
識
さ
れ
て
い
る
こ
と
が
印
象
的
で
し
た
。

V
H
O-

ne
t
に
か
か
わ
り
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
が
で
き
、

ノ
ウ
ハ
ウ
も
蓄
積
さ
れ
、そ
れ

ぞ
れ
の
団
体
に
力
が
つ
い
て
き

た
今
の
段
階
だ
か
ら
実
現
し
た

と
思
い
ま
す
。こ
れ
が
社
会
を

有
用
に
変
革
す
る
力
に
な
れ
ば
、

医
療
の
現
場
は
も
う
少
し
風

通
し
が
良
く
な
る
の
で
は
な
い

か
と
期
待
し
て
い
ま
す
。

●
箕
輪
良
行
さ
ん

私
た
ち
の
手
が
届
く
範
囲
で
ベ
ス
ト
を
尽
く
し
ま
し
た
。

行
間
の
想
い
を
読
ん
で
も
ら
い
た
い
で
す
。病
気
を
経
験

し
た
患
者
に
し
か
わ
か
ら
な
い
も
の
が
あ
る
は
ず
で
す

か
ら
、こ
の
5
か
条
は
作
業
し
た
私
た
ち
に
と
っ
て
は
最

高
の
到
達
点
で
あ
って
も「
試
金
石
」に
す
ぎ
ま
せ
ん
。

作
業
の
中
で
、医
療
者
が
で
き
な
い
こ
と
が
、ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
と
い
う
形
で
補
わ
れ
て
い
る
と
気
づ
き
、あ
り

が
た
い
と
思
い
ま
し
た
。し
か
し
ま
だ
、医
療
の
中
の
ほ

こ
ろ
び
は
す
べ
て
埋
ま
っ
て
は
い
な
い
の
で
、こ
の
冊
子
を

使
え
ば
、そ
れ
を
埋
め
ら
れ
る
の
で
は
な
い
か
。こ
う
い

う
と
こ
ろ
に
注
意
し
た
ら
も
っ
と
ス
ム
ー
ズ
に
で
き
る

と
考
え
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
取
り
組
む
人
が
増
え
て
ほ

し
い
と
期
待
し
て
い
ま
す
。

●
三
原
睦
子
さ
ん

私
は
、相
談
者
が
前
向
き
に
な
る
こ
と
に
よ
っ
て
、相
談

を
受
け
る
側
も
勇
気
づ
け
ら
れ
る
こ
と
を
実
感
し
て
い

ま
す
。こ
の
冊
子
に
は
、そ
ん
な
私
た
ち
が〝
気
づ
く
〞言

葉
が
た
く
さ
ん
連
ね
ら
れ
て
い
る
の
で
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

に
携
わ
る
方
々
に
は
、し
っ
か
り
読
み
込
ん
で
、自
ら
気
づ

い
て
ほ
し
い
。自
分
た
ち
の
活
動
の
中
身
に
気
づ
き
な
が

ら
、よ
り
良
い
方
向
に
変
え
て
い
く
た
め
に
、活
用
し
て

い
き
た
い
で
す
ね
。

●
松
下
年
子
さ
ん

自
分
た
ち
の
活
動
が
こ
れ
で
良
い
の
か
と
思
っ
た
時
に
、

自
分
た
ち
の
活
動
が
こ
の
5
か
条
の
ど
こ
に
値
す
る
の

か
と
当
て
は
め
て
、日
々
の
活
動
に
引
き
寄
せ
、つ
な
げ

て
い
く
こ
と
で
、活
動
を
体
系
化
し
、価
値
化
で
き
る
と

思
い
ま
す
。似
て
非
な
る
人
た
ち
が
集
ま
る
と
自
分
た

ち
の
本
質
が
み
え
る
も
の
。V
H
O-

ne
t
は
、ま
さ
に

似
て
非
な
る
人
た
ち
が
集
ま
る
場
を
提
供
す
る
と
い
う

意
味
で
社
会
資
源
だ
と
改
め
て
感
じ
ま
し
た
。

プロジェクトメンバー 
山根則子さんからのメッセージ

社会から信頼される団体を目指して、ピアサポートと
はなにかをより明確にし、ピアサポートが社会資源と
なるよう、「信頼されるピアサポート・プロジェクト」に
取り組んできました。『ピアサポート5か条』を共通
の出発点として、ピアサポートを充実させたいと思
う気持ちを後押ししていきたい。ヘルスケア関連
団体として取り組むピアサポートのサポートブックと
して、自分の団体の活動に引き寄せて考えて活用
していただきたいと願っています。また、これが完成
形ではなく、より良いものに変えていきたいと考えて
いますので、ピアサポートに携わる多くの団体の
みなさんのご意見も聞かせてください。

まねきねこの視点
取材を
終えて

■冊子は無料でお配りしております。
お申し込み・お問合せ：VHO-net事務局
メール：info.vhonet@gmail.com
URL：http://www.vho-net.org

ど
の
よ
う
に
時
代
が
進
ん
で
も

や
は
り
人
と
人
が
集
う
場
は
成
長

に
必
要
で
あ
り
、『
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

5
か
条
』は
異
な
る
立
場
の
団
体

が
集
ま
る
V
H
O-

n
e
t
だ
か
ら

こ
そ
、実
現
し
た
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト

だ
と
思
い
ま
す
。こ
れ
を
活
用
す
る

こ
と
に
よ
っ
て
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連

団
体
の
み
な
さ
ん

の
活
動
が
さ
ら
に

成
長
で
き
る
こ
と

を
期
待
し
た
い
と

思
い
ま
す
。

荒尾 みつ子 ALSOKあんしんケアサポート株式会社（看護師）
松下  年子 横浜市立大学 医学研究科・医学部看護学科 教授
松村  真司 松村医院 院長
箕輪 良行 関東予防医学診療所 理事（医師）
三原 睦子 NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク 理事長
山根 則子 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

■事 務 局 喜島 智香子 / 門脇 浩希
 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

信頼されるピアサポート・プロジェクトメンバー（敬称略）



伝えるためのコツ

統合失調症は、およそ
100人に1人がかかるほ
ど頻度の高い病気。幻覚
や妄想が特徴的な症状
で、それに伴い、人 と々交流
しながら家庭や社会で生
活を営む機能が障がいを
受けるが、心の働きの多く
の部分は保たれ、多くの
患者が回復する。まだ
偏見や差別が多い中で、
地域での生活や就労な
ど社会復帰が課題。

星 俊光 さん
やどかり情報館
（公益社団法人 やどかりの里）

私
は
、「
や
ど
か
り
の
里
」の
中
に
あ
る

「
や
ど
か
り
情
報
館
」と
い
う
精
神
障
が
い

の
あ
る
人
が
働
く
事
業
所
で
印
刷
の
仕
事

を
し
て
い
ま
す
。以
前
、自
分
も
訓
練
を

受
け
て
い
た
こ
と
の
あ
る
埼
玉
県
立
精
神

保
健
福
祉
セ
ン
タ
ー
の
デ
イ
ケ
ア
で
、後
輩

の
患
者
さ
ん
た
ち
に
発
表
し
た
経
験
を

き
っ
か
け
に
、講
師
と
し
て
の
活
動
を
始
め

ま
し
た
。主
に
、や
ど
か
り
の
里
で
実
習
を

行
う
看
護
学
生
を
対
象
に
、今
ま
で
の

道
程
や
家
族
と
の
関
係
、統
合
失
調
症
と

い
う
病
気
と
ど
の
よ
う
に
向
き
合
い
な
が
ら

生
活
し
、仕
事
に
取
り
組
ん
で
い
る
か

な
ど
を
話
し
て
い
ま
す
。

や
ど
か
り
の
里
で
は
、ほ
か
の
講
師
仲
間
と

お
互
い
に
発
表
の
練
習
を
す
る
場
が
あ

り
、感
想
を
率
直
に
言
い
合
う
こ
と
が
で

き
る
の
で
、と
て
も
良
い
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
に

な
り
ま
す
。一
度
、引
用
や
た
と
え
話
を
取

り
入
れ
、と
て
も
凝
っ
た
構
成
の
発
表
を

し
た
ら
、と
て
も
不
評
で（
笑
）、「
自
然
な

方
が
良
い
」「
体
験
か
ら
出
た
話
だ
か
ら

こ
そ
、相
手
の
心
に
響
く
」と
ア
ド
バ
イ
ス

さ
れ
ま
し
た
。本
を
読
む
な
ど
し
て
得
た

知
識
で
は
な
く
、自
分
で
体
験
し
て
学
ん

だ〝
智
恵
〞を
話
す
こ
と
が
大
切
だ
と
気
づ

き
ま
し
た
。

発
表
準
備
と
し
て
原
稿
は
作
り
ま
す
が
、

丸
覚
え
は
せ
ず
、発
表
時
は
必
要
に
応
じ

て
原
稿
を
見
な
が
ら
、棒
読
み
に
な
ら
な

い
よ
う
に
気
を
つ
け
て
話
し
て
い
ま
す
。

「
聞
い
て
も
ら
い
た
い
」「
聞
い
て
く
れ
て
あ
り

が
と
う
」と
い
う
、い
わ
ば「
お
も
て
な
し
」の

気
持
ち
で
話
す
こ
と
、そ
し
て
、学
生
さ
ん

た
ち
を
応
援
す
る
気
持
ち
を
大
切
に
し
て

い
ま
す
。私
は一生
懸
命
に
な
り
過
ぎ
る
傾

向
が
あ
る
の
で
、テ
ン
シ
ョ
ン
が
高
く
な
り

過
ぎ
な
い
よ
う
に
、焦
ら
な
い
よ
う
に
、落

ち
着
い
て
話
す
こ
と
も
心
が
け
て
い
ま
す
。

私
は
、物
事
を
深
く
考
え
過
ぎ
る
と
こ
ろ

が
あ
り
、家
族
や
自
分
の
こ
と
を
責
め

続
け
、そ
れ
が
病
気
に
つ
な
が
り
ま
し
た
。

講
師
と
し
て
語
る
活
動
を
始
め
て
か
ら
、

今
ま
で
の
自
分
の
気
持
ち
を
客
観
的
に

整
理
す
る
こ
と
が
で
き
る
よ
う
に
な
り
、

両
親
も
必
死
に
家
庭
を
守
っ
て
き
て
く
れ

た
の
だ
と
理
解
で
き
る
よ
う
に
な
り
ま
し

た
。き
ょ
う
だ
い
の
こ
と
も
、見
守
る
気
持

ち
に
な
れ
ま
し
た
。

講
師
の
活
動
を
含
め
て
、や
ど
か
り
の
里

で
は
自
分
が
あ
り
の
ま
ま
に
受
け
入
れ
ら

れ
、尊
重
さ
れ
て
い
る
と
感
じ
ら
れ
、私
も

自
分
や
家
族
や
、ま
わ
り
の
人
を
尊
重
で

き
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。こ
れ
は
私
の

宝
物
で
す
。で
す
か
ら
、私
の
話
を
一
生
懸

命
聞
い
て
く
れ
る
学
生
さ
ん
の
こ
と
も
、

頑
張
っ
て
ほ
し
い
と
応
援
し
た
く
な
る
の

で
す
。講
師
と
し
て
語
る
中
で
、自
他
尊
重

を
学
ぶ
こ
と
が
で
き
た
と
感
じ
て
い
ま
す
。

や
ど
か
り
の
里
は
、統
合
失
調
症
な
ど
の

精
神
障
が
い
者
の
生
活
を
支
え
た
り
、働
く

場
を
用
意
し
て
い
ま
す
。1
9
7
0
年
代

か
ら
、精
神
障
が
い
に
対
す
る
誤
解
や
偏
見

を
改
め
、正
し
く
理
解
し
て
も
ら
い
た
い

と
、当
事
者
自
ら
が
体
験
や
思
い
を
語
る

活
動
を
行
って
き
ま
し
た
。現
在
は
、地
域

の
人
に
呼
び
か
け
た
体
験
発
表
会
や
、医
療

福
祉
系
の
学
生
を
対
象
と
し
た
実
習
、講

義
な
ど
で
体
験
を
語
って
い
ま
す
。

講
師
と
し
て
語
る
仲
間
が
増
え
、お
互
い

に
学
び
合
い
な
が
ら
伝
え
る
力
を
つ
け
て

い
く
た
め
に
、法
人
内
で
体
験
交
流
会
も

開
き
、語
り
を
磨
く
取
り
組
み
も
行
っ
て

い
ま
す
。グ
ル
ー
プ
で
対
応
す
る
の
で
、

体
調
が
悪
く
な
っ
て
も
だ
れ
か
が
ピ
ン
チ

ヒ
ッ
タ
ー
に
な
れ
る
メ
リ
ッ
ト
が
あ
り
ま

す
ね
。

当
事
者
の
方
が
主
体
的
に
取
り
組
め
る

よ
う
に
自
主
性
を
重
視
し
て
い
ま
す
が
、

支
援
す
る
側
と
し
て
、気
持
ち
や
体
調
の

変
化
に
は
十
分
に
気
を
つ
け
て
い
ま
す
。

つ
ら
か
っ
た
体
験
を
話
す
こ
と
に
よ
っ
て
、

そ
の
時
の
気
持
ち
を
思
い
出
し
、病
気
を

想
起
さ
せ
る
こ
と
も
あ
る
の
で
、話
し
た

く
な
い
こ
と
は
絶
対
に
話
さ
な
く
て
い
い

と
ア
ド
バ
イ
ス
し
て
い
ま
す
。当
事
者
の
声

は
何
よ
り
も
イ
ン
パ
ク
ト
が
あ
り
、伝
え

る
力
が
あ
り
ま
す
の
で
、私
た
ち
も
こ
の

活
動
を
大
切
に
サ
ポ
ー
ト
し
て
い
き
た
い

と
考
え
て
い
ま
す
。

●自然体で、体験を伝え
る

●仲間うちで発表の練
習を積む

●聞いてほしいという気
持ちを

　大切にする

●体調が悪い時には代
役が

　立てられるよう、

　グループで対応する

語
る
活
動
に
よ
り
、

自
分
や
家
族
を

尊
重
で
き
る
よ
う
に

当
事
者
に
寄
り
添
う

職
員
の
立
場
か
ら

　
　
公
益
社
団
法
人 

や
ど
か
り
の
里 

常
務
理
事　

　

   

増
田 

一世 

さ
ん

精
神
看
護
を
学
ぶ

学
生
な
ど
を
対
象
に
、

自
分
の
体
験
を
語
る



患者の力
医療の発展に加え、医療制度や福祉制度が刻々と変化していく中で、病気や障がいのある人が
広い視野で前向きな判断をして行動するためには、情報を選び取り使いこなす力や、病気や
困難と向き合い、医療者とうまくかかわる力が求められます。そこで、『患者の力 患者学で見つ
けた医療の新しい姿』などの著書もある慶應義塾大学の加藤眞三先生に 「患者の力」について
次回から連載をお願いしました。今回は連載に先立ち、お話を伺いました。

病
気
と
向
き
合
い
、医
療
者
と
よ
り
良
い

関
係
を
築
く
た
め
に
、患
者
に
も
力
が
必

要
で
あ
る
と
の
認
識
は
広
ま
っ
て
い
ま
す
。

し
か
し
、情
報
化
社
会
の
中
で
、必
要
な

情
報
を
取
捨
選
択
し
、視
野
や
意
識
を

広
げ
て
い
く
手
立
て
が
具
体
的
に
わ
か

ら
な
い
と
い
う
声
も
多
い
よ
う
で
す
。

　

現
代
は
、時
代
が
変
わ
ろ
う
と
す
る
大
転

換
期
で
す
。医
療
に
も
構
造
的
な
変
化
が
起

こ
り
つ
つ
あ
り
、多
く
の
医
療
者
も「
患
者
と

医
療
者
の
関
係
性
」を
変
え
て
い
く
べ
き
で
あ

る
と
予
感
し
て
い
ま
す
。医
療
者
と
患
者
が

パ
ー
ト
ナ
ー
シ
ッ
プ
を
築
き
、恊
働
作
業
と
し
て

治
療
に
取
り
組
む「
コ
ン
コ
ー
ダ
ン
ス
医
療
」と

い
う
言
葉
も
使
わ
れ
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

医
療
が
変
わ
ろ
う
と
し
て
い
る
今
、患
者
も

医
療
者
に〝
お
任
せ
〞で
は
な
く
、主
体
的
に

治
療
に
取
り
組
み
、患
者
と
し
て
有
効
に
生

き
る
と
い
う
発
想
が
必
要
で
す
。で
す
か
ら
、

新
し
い
連
載
で
は
、病
気
に
な
っ
て
も
後
悔
し

な
い
生
き
方
を
す
る
た
め
に
、治
療
や
療
養
の

選
択
肢
の
多
様
性
を
理
解
し
、だ
ま
さ
れ
ず
、

自
分
を
偽
ら
ず
、自
分
も
選
択
や
決
定
に

参
加
す
る
医
療
、新
し
い
医
療
の
文
化
創
り

に
つ
い
て
メ
ッ
セ
ー
ジ
を
発
信
し
た
い
と
考

え
て
い
ま
す
。

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
に

と
っ
て
は
、自
ら
が
患
者
と
し
て
力
を
つ

け
る
と
と
も
に
、そ
れ
を
い
か
に
ほ
か
の

メ
ン
バ
ー
や
、団
体
に
属
し
て
い
な
い
人

た
ち
に
も
広
げ
て
い
く
か
と
い
う
こ
と

も
課
題
で
す
。

　

私
は
、患
者
さ
ん
た
ち
が
、時
代
の
変
化
を

と
ら
え
な
が
ら
共
通
の
目
標
を
も
っ
て
集
ま

り
、発
信
し
て
い
け
ば
、社
会
を
と
も
に
変
え

る
こ
と
が
で
き
、真
の
患
者
中
心
の
医
療
が
実

現
す
る
と
考
え
て
V
H
O-

n
e
t
に
も
参
加

し
て
き
ま
し
た
。そ
の
中
で
先
駆
的
な
活
動

に
取
り
組
む
、イ
ノ
ベ
ー
タ
ー（
革
新
者
）的
な

患
者
さ
ん
た
ち
と
出
会
い
、〝
患
者
の
も
つ
大

き
な
パ
ワ
ー
〞を
医
療
の
変
革
に
も
っ
と
活
用

す
る
べ
き
だ
と
考
え
る
よ
う
に
な
り
、『
患
者

の
力 
患
者
学
で
見
つ
け
た
医
療
の
新
し
い
姿
』

を
執
筆
し
ま
し
た
。

し
か
し
、ム
ー
ブ
メ
ン
ト
を
起
こ
す
イ
ノ
ベ
ー

タ
ー
に
な
れ
る
人
は
限
ら
れ
て
お
り
、ま
た

イ
ノ
ベ
ー
タ
ー
だ
け
で
は
変
革
は
実
現
し
ま
せ

ん
。ム
ー
ブ
メ
ン
ト
を
速
や
か
に
取
り
入
れ
る

ア
ー
リ
ー
ア
ダ
プ
タ
ー（
初
期
採
用
者
）が

イ
ノ
ベ
ー
タ
ー
に
協
力
し
、と
も
に
活
動
す
る

こ
と
が
必
要
で
す
。私
は
医
療
の
変
革
を
確
実

に
す
る
た
め
に
は
、ア
ー
リ
ー
ア
ダ
プ
タ
ー
へ
の

働
き
か
け
が
必
要
だ
と
考
え
る
よ
う
に
な
り

ま
し
た
。

ア
ー
リ
ー
ア
ダ
プ
タ
ー
に
な
り
得
る
方
が
多
い

と
考
え
ら
れ
る
団
体
リ
ー
ダ
ー
の
み
な
さ
ん
に

今
回
の
連
載
で
メ
ッ
セ
ー
ジ
を
伝
え
ら
れ
る
こ

と
は
、と
て
も
良
い
チ
ャ
ン
ス
だ
と
と
ら
え
て

い
ま
す
。読
者
の
み
な
さ
ん
か
ら
の
フ
ィ
ー
ド

バ
ッ
ク
も
期
待
し
な
が
ら
、新
し
い
時
代
の

患
者
の
力
を
活
か
す
知
恵
や
、新
し
い
医
療
の

文
化
に
つ
い
て
、と
も
に
考
え
て
い
き
た
い
と

思
い
ま
す
。

連載予定内容

●医療者との関係のもち方　
　（医師や医療機関の選び方・医師との協働や
　 対話・医師や病院を変えることなど）

●医療情報との付き合い方
　（情報を吟味する・論点を知る・医療情報の見
　分け方など）

●自分自身の生き方を医療に反映させる
　（できること、できないことの見分け方・患者
　同士の連帯など）

今、当事者やヘルスケア関連団体の
リーダーがもつべき｢患者の力｣とは？
病気になっても、人生をより良く生き抜く
｢患者の力｣を学ぶ連載が始まります

加藤 眞三 氏 プロフィール
1980年慶應義塾大学医学部卒業。
1985年同大学大学院医学研究科修了、
医学博士。1985～1988年、米国ニュー
ヨーク市立大学マウントサイナイ医学部
研究員。その後、都立広尾病院内科医
長、慶應義塾大学医学部内科専任講師
（消化器内科）を経て、現在、慶應義塾
大学看護医療学部教授（慢性期病態
学、終末期病態学担当）。

■著 書
『患者の力 患者学で見つけた医療の
新しい姿』（春秋社 2014年）
『患者の生き方 よりよい医療と人生の
「患者学」のすすめ』（春秋社 2004年）



 交流学習会 

3
月
26
日
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社 

オ
ー
バ
ル
ホ
ー
ル
で
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ネ
ッ
ト
ワ
ー
キ
ン
グ
の
会（
V
H
O-

n
e
t
）の
交
流
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し

た
。こ
れ
は
、地
域
を
越
え
て
の
交
流
の
機
会
を
増
や
し
て
い
く
こ
と
と
、そ
れ
ぞ
れ
の
疾
病
や
障
が
い
を
越
え
た
テ
ー
マ
の
講
演
や
議
論
を
通
し
て
多
く
の
気
づ
き
を

得
て
い
く
こ
と
を
目
的
と
し
て
、今
年
初
め
て
開
催
さ
れ
た
も
の
で
す
。交
流
学
習
会
で
は
、ま
ず
N
P
O
法
人 

日
本
障
害
者
協
議
会（
J
D
）代
表
の
藤
井
克
徳
さ
ん

が
、T
4
計
画（
ナ
チ
ス
ド
イ
ツ
に
よ
る
障
が
い
の
あ
る
人
へ
の
迫
害
）と
、障
害
者
権
利
条
約
を
テ
ー
マ
と
し
た
講
演
を
行
い
ま
し
た
。

歴
史
や
障
害
者
権
利
条
約
を
学
び
、

活
動
や
思
い
を
語
り
合
う
交
流
の
集
い
が
開
か
れ
る

藤
井
克
徳
さ
ん
の
講
演
か
ら
　

「T4計画」や弱者への迫害について
●偏見が、無知・無関心と結びついているところが
　参考になった
●学びは気づき。今日の講演が私たちの勉強の
　出発点となったのではないか
●学ぶこと、行動することの大切さを改めて確認した
●戦争は過去の話ではなく、現代にも影響している
●歴史は現代に続き、世界の動きは日本にも
　影響があるから、学ぶことは大切

権利条約や、患者や障がい者を
取り巻く状況について
●権利条約を学び、行政や社会に伝えていくこと
　が、私たちの役割
●不便ではあっても不幸ではないという言葉が
　心に残った
●障がい者への理解や行政の対応にも地域
　 格差がある
●自分や、家族自身にも障がいや難病に対する
　差別意識がある
●まだ生活の質の向上が認められにくい
●福祉行政にかかわる委員会に参加するなど
　社会的な行動も必要
●私たちのことを私たち自身で決めるために、
　学び行動し、発信したい

学
び
と
交
流
の

有
意
義
な
集
い
と
な
る

グ
ル
ー
プ
で
の
討
議
、発
表
を
聞
き
、藤
井

さ
ん
は
総
評
と
し
て「
合
理
的
配
慮
も
含

め
て
、ど
ん
な
場
合
で
も
相
手
の
立
場
に
近

づ
こ
う
と
い
う
構
え
が
重
要
。そ
し
て
直
接

顔
を
合
わ
せ
る
こ
と
が
大
切
。会
っ
た
り

集
ま
っ
た
り
す
る
こ
と
で
人
は
力
が
わ
い
て

く
る
。そ
の
意
味
で
、V
H
O-

ne
t
に
期
待

し
て
い
る
」と
発
言
し
ま
し
た
。

藤
井
さ
ん
は
、第
二
次
世
界
大
戦
下
の
ド
イ
ツ

で
障
が
い
者
が
犠
牲
に
な
っ
た
歴
史
を
紹
介

し
ま
し
た
。ナ
チ
ス
ド
イ
ツ
は
、ユ
ダ
ヤ
人
虐
殺

に
み
ら
れ
る「
民
族
浄
化
思
想
」と
と
も
に
、

強
い「
優
生
思
想
」を
も
ち
、1
9
4
0
年
か
ら

1
9
4
1
年
に
か
け
て
6
ヶ
所
の
施
設
で

精
神
・
身
体
障
が
い
者
な
ど
を
殺
害

す
る「
T
4
計
画
」を
行
い
ま
し
た
。

藤
井
さ
ん
は
こ
の
事
実
を
知
り
、昨

夏
、N
H
K
と
の
共
同
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト

で
ド
イ
ツ
で
の
取
材
を
実
施
し
、そ
の

模
様
は
、戦
後
70
周
年
に
ち
な
む
番

組
と
し
て
放
映
さ
れ
ま
し
た
。藤
井

さ
ん
は
経
緯
を
紹
介
し
、「
多
く
の
人

が
こ
う
し
た
歴
史
を
学
び
、人
権
を

学
ぶ
こ
と
が
、戦
争
を
遠
ざ
け
る
こ
と

に
つ
な
が
る
の
で
は
」と
語
り
ま
し
た
。

次
に
、障
害
者
権
利
条
約（
以
下
、権

利
条
約
）の
本
質
と
し
て「『
障
が
い

分
野
に
つ
い
て
の
世
界
ル
ー
ル
』『
日
本

の
障
が
い
者
に
と
っ
て
北
極
星（
だ
れ

も
が一致
で
き
る
目
標
）

と
な
り
得
る
』『
社
会
へ

の
イ
エ
ロ
ー
カ
ー
ド
と

な
る
』と
い
う
3
つ
の
素

晴
ら
し
さ
が
あ
る
」、

「
今
後
の
課
題
と
し
て『
権
利
条
約
に
照
ら

し
た
障
が
い
分
野
の
総
点
検
』『
権
利
条
約

の
政
府
報
告
書
に
つ
い
て
の
精
緻
な
評
価
』

『
パ
ラ
レ
ル
レ
ポ
ー
ト（
政
府
報
告
書
に
対

す
る
N
G
O
か
ら
の
対
抗
レ
ポ
ー
ト
）の

作
成
』と
い
う
当
面
の
課
題
と
、『
批
准
し
た

権
利
条
約
に
ふ
さ
わ
し
い
新
た
な
政
策
づ

く
り
』『
権
利
条
約
に
立
脚
し
た
民
間
団

体・障
が
い
関
連
団
体
の
活
動
』と
い
う
中・

長
期
的
な
課
題
が
あ
る
」と
述
べ
ま
し
た
。

最
後
に「
無
関
心
や
無
知
が
、差
別
や
迫
害

を
助
長
す
る
。学
び
、行
動
す
る
こ
と
に
は

大
き
な
意
義
が
あ
る
。ぜ
ひ
権
利
条
約
の

大
切
さ
を
学
び
、広
く
地
域
や
社
会
に
伝
え

て
いっ
て
ほ
し
い
」と
V
H
O-

ne
t
へエ
ー
ル

を
送
って
く
れ
ま
し
た
。

平
和
な
社
会
で
映
え
る
障
害
者
権
利
条
約

「
ナ
チ
ス
ド
イ
ツ
と
障
害
者
」が
現
代
に
問
い
か
け
る
も
の

権
利
条
約
の
本
質
を
考
え
る

藤井さんの講演を受けて、グループに分
かれて討議が行われ、グループ発表で
は次のような意見が紹介されました。

そ
の
後
、代
表
世
話
人
の
増
田
一
世
さ
ん
が

V
H
O-

ne
t
の
活
動
に
つい
て
語
り
、最
後

に
、中
央
世
話
人
の
山
根
則
子
さ
ん
が「
積

極
的
に
学
び
、行
動
す
る
こ
と
を
大
切
に

し
て
い
き
た
い
」と
結
び
ま
し
た
。学
習
会

後
に
は
懇
親
会
も
開
か
れ
、全
国
各
地
か

ら
集
ま
っ
た
参
加
者
た
ち
が
和
や
か
に

語
り
合
う
姿
も
見
ら
れ
ま
し
た
。初
め
て

開
催
さ
れ
た
交
流
学
習
会
は
、凝
縮
し
た

時
間
の
中
で
盛
り
だ
く
さ
ん
な
学
び
と

交
流
の
機
会
と
な
っ
た
よ
う
で
す
。

グループ
・

ディスカ
ッション

から



活動紹介 第41回（2015/2016）
ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

第
23
回
九
州
学
習
会
が
、佐
賀
県
難
病

相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

テ
ー
マ
は
2
0
1
5
年
10
月
31
日
・
11
月
1

日
に
行
わ
れ
た
第
15
回
ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
を
踏
襲
し
、「
軌
跡
・
継
続
・

変
革
」。

ま
ず
N
P
O
法
人 

I
B
D
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク 

副
理
事
長
の
中
山
泰
男
さ
ん
、日
本
A
L
S

協
会 

佐
賀
県
支
部
の
山
本
千
恵
子
さ
ん
に

よ
る
各
20
分
の
発
表
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

長
年
、難
病
患
者
の
制
度
創
設
の
た
め
に
行

政
や
国
と
か
か
わ
っ
て
き
た
中
山
さ
ん
は
、

患
者
団
体
の
創
立
理
由
、変
遷
な
ど
を
分

析
し
、自
分
が
所
属
す
る
団
体
だ
け
で
す
べ

て
を
賄
う
の
で
は
な
く
、他
団
体
と
共
同
し

て
不
足
を
補
い
、得
意
分
野
を
活
か
そ
う
と

提
案
。数
々
の
団
体
と
リ
ン
ク
し
、相
乗
り
し

て
い
く
と
い
う
、中
山
さ
ん
の
原
点
で
あ
る

熊
本
I
B
D
の
活
動
が
印
象
的
で
し
た
。

山
本
さ
ん
は
、団
体
発
足
か
ら
3
年
間
の

「
よ
し
頑
張
る
ぞ
!
」か
ら
5
年
、8
年
と
過

ぎ
る
う
ち
に「
順
調
だ
と
思
っ
て
い
た
の
に

…
」「
こ
ん
な
は
ず
で
は
な
か
っ
た
」と
変
遷
し

て
いっ
た
様
子
や
、解
散
を
考
え
る
ま
で
に
な

っ
た
経
過
を
伝
え
ま
し
た
。そ
し
て
、そ
こ
か
ら

活
動
を
縮
小
し
て
で
も
相
談
窓
口
だ
け
は

死
守
し
存
続
す
る
と
い
う
変
革
を
行
っ
た
と

こ
ろ「
頑
張
ら
な
い
自
然
体
」で
再
ス
タ
ー
ト

を
切
れ
た
こ
と
を
語
り
ま
し
た
。

そ
の
後
、4
班
に
分
か
れ
て
の
グ
ル
ー
プ

ワ
ー
ク
が
行
わ
れ
ま
し
た
。ま
と
め
発
表
で

は「
継
続
し
て
い
く
た
め
に
は
設
立
の
原
点
に

戻
る
こ
と
が
大
切
」「
ト
ッ
プ
ダ
ウ
ン
方
式
で

は
な
く
、み
な
が
世
話
人
に
な
る
フ
ラ
ッ
ト

な
関
係
づ
く
り
は
ど
う
か
」「
患
者
団
体
は

日
本
を
救
う
」「
人
を
残
し
、道
を
残
そ
う
」

な
ど
、ス
ト
レ
ー
ト
で
力
強
い
感
想
も
多
く

挙
が
り
、参
加
者
の
リ
ー
ダ
ー
た
ち
が
パ
ワ
ー

を
充
電
す
る
よ
う
な
印
象
を
受
け
た
学

習
会
で
し
た
。

参加団体

■NPO法人 ともしび
■NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク
■くまもとばれっと
　（長期療養中の子どもと暮らす家族の会）
■NPO法人 線維筋痛症友の会 九州支部
■日本ALS協会 佐賀県支部
■九州IBDフォーラム 熊本IBD
■ベーチェット病友の会 福岡県支部
■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

1
年
の
活
動
を
振
り
返
り

新
た
な
取
り
組
み
へ
の
思
い
を
共
有

｜
地
域
学
習
会
合
同
会
議
開
催

2016年度
地域学習会
　合同会議　

2
0
1
6
年
度
の
V
H
O-

ne
t
地
域
学
習
会
合
同
会
議
が
、

1
月
30
日
、東
京
の
ファ
イ
ザ
ー
株
式
会
社 

オ
ー
バル
ホ
ー
ル
で
行
わ

れ
ま
し
た
。合
同
会
議
で
は
、ま
ず
各
地
域
学
習
会
の
2
0
1
5
年

度
の
活
動
報
告
と
2
0
1
6
年
度
の
企
画
発
表
を
実
施
。そ
れ

ぞ
れ
の
発
表
と
質
疑
応
答
を
ふ
ま
え
て
、世
話
人
を
交
え
て
の
地

域
別
議
論
、修
正
を
行
い
、2
0
1
6
年
度
の
企
画
案
が
承
認
さ

れ
ま
し
た
。最
後
に
代
表
世
話
人
の
森
幸
子
さ
ん（
全
国
膠
原
病

友
の
会 

代
表
理
事
）が「
発
表
し
合
う
こ
と
で
、自
分
た
ち
の
活

動
を
客
観
視
で
き
、企
画
案
も
よ
り
良
い
も
の
に
で
き
た
と
思
う
。

今
年
度
の
発
展
を
楽
し
み
に
し
て
い
る
」と
締
め
く
く
り
ま
し
た
。

ま
た
、事
業
報
告
書
の
確
認
、各
世
話
人
や
新
運
営
委
員
な
ど
の

紹
介
も
行
わ
れ
、全
国
か
ら
集
ま
っ
た
メ
ン
バ
ー
が
新
し
い
年
度
の

活
動
への
思
い
を
共
有
す
る
場
と
な
り
ま
し
た
。

各地域学習会の報告から
■
北
海
道
学
習
会

V
H
O-

n
e
t
を
知
り
、地
域
で
の
活
動
に
活

か
す
方
法
を
考
え
た
い
。活
動
再
開
に
向
け
て
、

各
団
体
の
全
国
組
織
の
北
海
道
支
部
の
方
々

に
力
添
え
を
い
た
だ
き
た
い
。

■
東
北
学
習
会

そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
や
地
域
で
活
用
で
き
る
よ
う

に
、患
者
団
体
の
活
動
を
レ
ベ
ル
ア
ッ
プ
す
る
方

策
や
社
会
資
源
の
活
用
を
学
び
た
い
。

■
関
東
学
習
会

日
常
か
ら
学
び
の
種
を
見
つ
け
、多
様
な
視
点

か
ら
考
え
る
こ
と
を
身
に
つ
け
た
い
。「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
5
か
条
」を
、自
ら
の
活
動
に
引
き
寄
せ

て
考
え
た
い
。

■
東
海
学
習
会

お
互
い
の
疾
患
や
活
動
を
理
解
し
合
い
、つ
な
が
り

を
深
め
て
い
き
た
い
。地
域
で
信
頼
さ
れ
る
場
で

あ
る
と
認
識
さ
れ
る
よ
う
に
活
動
し
て
い
き
た
い
。

■
北
陸
学
習
会

社
会
に
信
頼
さ
れ
る
た
め
に
伝
え
る
力
を
身
に

つ
け
る
こ
と
を
目
的
に
、模
擬
講
演
や「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
5
か
条
」の
共
有
と
話
し
合
い
も
行
い
た
い
。

■
関
西
学
習
会

患
者
の
思
い
を
深
く
伝
え
る
講
師
の
育
成
、

情
報
の
共
有
を
目
指
し
た
い
。ま
た
、ワ
ー
ク

シ
ョ
ッ
プ
や「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」の
学
び
を

活
か
し
た
い
。

■
四
国
学
習
会

模
擬
講
演
を
行
い
、今
後
の
生
活
や
活
動
に

活
か
し
た
い
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
相
談
事
例
の

検
討
を
行
い
、相
談
者
に
役
立
つ
支
援
の
ス
キ
ル

ア
ッ
プ
を
目
指
す
。

■
九
州
学
習
会

共
通
の
課
題
を
見
出
し
、各
団
体
が
継
続
、変
革

す
る
た
め
の
活
動
を
学
び
た
い
。ま
た「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
5
か
条
」の
学
び
を
共
有
し
て
い
き
た
い
。

■
沖
縄
学
習
会

相
談
者
の
利
益
を
生
む
よ
う
な
方
向
に
軸
を

お
い
て
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
事
例
検
討
を
行
い
、

そ
の
多
様
性
を
学
び
、活
動
に
活
か
し
た
い
。

「
軌
跡
・
継
続
・
変
革
」を
テ
ー
マ
に

2
団
体
の
活
動
発
表
を
通
し
て
熱
い
意
見
を

交
わ
し
、パ
ワ
ー
ア
ッ
プ
!
（
2
0
1
5
年 

12
月
19
日
）

第23回
九州学習会

ｉｎ  佐賀



2
月
28
日
、第
34
回
関
東
学
習
会
が
東
京
の

フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社 

オ
ー
バ
ル
ホ
ー
ル
で

開
か
れ
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」を
基
に

し
た
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」は
、V
H
O-

ne
t

の「
信
頼
さ
れ
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・
プ
ロ
ジ
ェ

ク
ト
」に
よ
り
昨
年
ま
と
め
ら
れ
発
行
さ
れ
た

も
の
で
す
。学
習
会
で
は
ま
ず
、同
プ
ロ
ジェク

ト
メ
ン
バ
ー
の
山
根
則
子
さ
ん（
日
本
オ
ス
ト

ミ
ー
協
会 

横
浜
市
支
部
）が「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

5
か
条
」作
成
の
経
緯
や
意
図
の
説
明
と
、自

ら
の
団
体
の
活
動
に
照
ら
し
合
わ
せ
た
発
表

を
行
い
、そ
の
後
、グ
ル
ー
プ
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョン

が
行
わ
れ
ま
し
た
。

デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョン
で
は
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か

条
」に
つ
い
て
の
意
見
が
挙
が
り
、参
加
者
そ

れ
ぞ
れ
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
具
体
例
や
経
験

談
に
つ
い
て
話
し
合
わ
れ
ま
し
た
。多
く
の
ヘ

ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
に
と
っ
て
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

は
と
て
も
身
近
な
活
動
で
あ
る
た
め
、「
患

者
団
体
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
お
い
て
記
録
を
と

る
べ
き
か
ど
う
か
」

「
自
分
た
ち
の
活
動
の

内
容
や
体
験
的
知
識

を
ど
の
よ
う
に
社
会

に
発
信
し
て
い
く
か
」

な
ど
、共
通
す
る
課

題
に
つい
て
議
論
が
盛

り
上
が
る
場
面
も

あ
っ
た
よ
う
で
す
。

初
参
加
者
か
ら
は「
所
属
団
体
の
活
動
だ
け

で
は
視
野
が
狭
く
な
り
が
ち
な
の
で
、ほ
か

の
団
体
の
人
と
交
流
す
る
こ
と
は
有
意
義

だ
と
感
じ
た
」「
こ
れ
か
ら
の
団
体
の
活
動
を

担
う
若
い
メ
ン
バ
ー
に
ぜ
ひ
V
H
O-

ne
t
を

紹
介
し
た
い
」「
活
動
へ
の
モ
チ
ベ
ー
シ
ョ
ン
を

上
げ
る
刺
激
を
受
け
た
」「
後
か
ら
発
病
し

た
人
の
疑
問
や
不
安
に
応
え
る
活
動
を
こ
れ

か
ら
も
続
け
た
い
」な
ど
の
感
想
や
今
後
の

展
望
が
述
べ
ら
れ
ま
し
た
。

最
後
に
、山
根
さ
ん
が
総
括
と
し
て「『
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
5
か
条
』は
完
全
版
で
は
な
く
、こ

れ
か
ら
も
み
な
で
育
て
て
い
く
も
の
。自
分
の

団
体
や
活
動
に
引
き
寄
せ
て
い
ろ
い
ろ
な
意

見
を
お
聞
か
せ
い
た
だ
き
た
い
」と
メッ
セ
ー
ジ

を
述
べ
ま
し
た
。こ
れ
ま
で
も「
よ
り
良
い
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
」を
目
指
す
取
り
組
み
を
行
っ
て

き
た
関
東
学
習
会
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
本
質

を
よ
り
明
確
に
し
、社
会
資
源
と
す
る
た
め

の
共
通
の
出
発
点
と
し
て
誕
生
し
た「
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」の
目
的
を
ふ
ま
え
た
、

有
意
義
な
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

参加団体

■（一社）日本網膜色素変性症協会
■（公社）全国脊髄損傷者連合会
■NPO法人  睡眠時無呼吸症候群
　ネットワーク
■愛知県脊柱靱帯骨化症患者、
　家族の会（あおぞら会）
■CAPS患者・家族の会
■（一社） 全国心臓病の子どもを守る会
■CMT友の会　
■あけぼの神奈川
■（公社）日本オストミー協会　
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）

第
27
回
沖
縄
学
習
会
が
沖
縄
産
業
支
援

セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。運
営
委
員

の
気
配
り
か
ら
、レ
ジ
ュ
メ
や
出
席
者
名
簿
、

「
V
H
O-

ne
t
5
ヶ
条
」が
黒
地
に
白
抜
き

の
文
字
で
表
示
さ
れ
て
お
り
、視
覚
障
害
の

あ
る
沖
縄
県
網
膜
色
素
変
性
症
協
会
の

参
加
者
か
ら「
と
て
も
見
や
す
い
！
」と
声
が

上
が
っ
た
の
が
印
象
的
で
し
た
。

今
回
の
テ
ー
マ
は
、沖
縄
学
習
会
が
こ
れ
ま

で
回
を
重
ね
て
き
た
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
で
の

相
談
事
例
に
つい
て
の
検
討
で
す
。実
際
の
相

談
事
例
を
基
に
、相
談
者
が
特
定
で
き
な
い

よ
う
に
運
営
委
員
に
よ
っ
て
完
全
な
フ
ィ
ク

シ
ョ
ン
と
し
て
文
章
化
さ
れ
た
新
た
な
2
例

が
提
示
さ
れ
ま
し
た
。1
例
目
は
、ピ
ア
サ

ポ
ー
タ
ー
は
相
談
者
に
ど
こ
ま
で
共
感
し
て

良
い
の
か
。そ
し
て
、同
じ
団
体
の
会
員
や
医

師
へ
の
誹
謗
・
中
傷
を
語
る
相
談
者
に
対
し

て
ど
う
対
処
す
る
か
。2
例
目
は
、相
談
者

か
ら
の
S
O
S
を
ど
の
よ
う
に
キ
ャッ
チ
し
て

い
け
ば
良
い
の
か
。ひ
と
り
で
抱
え
込
ま
な

い
、医
療
・
福
祉
の
専
門
機
関
へ
と
つ
な
い
で

い
く
な
ど
と
いっ
た
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
の
必
要
性
、

そ
れ
ぞ
れ
の
体
験
な
ど
も
語
ら
れ
活
発
な

意
見
交
換
が
あ
り
ま
し
た
。中
央
世
話
人
と

し
て
参
加
し
た
横
浜
市
立
大
学
医
学
研
究

科
・
医
学
部
看
護
学
科 

教
授
の
松
下
年
子

さ
ん
の
ア
ド
バ
イ
ス
も
交
え
、ポ
イ
ン
ト
の

ま
と
め
方
、文
言
の
選
び
方
、専
門
用
語
の

使
い
方
や
解
説
な
ど
に
つ
い
て
も
検
討
が

な
さ
れ
ま
し
た
。

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
事
例
集
作
成
を
目
指
し
て

い
る
沖
縄
学
習
会
で
す
が
、今
回
は「
成
果

物
あ
り
き
で
は
な
く
、そ
れ
を
作
る
プ
ロ
セ

ス
で
の
話
し
合
い
の
大
切
さ
」を
改
め
て
確
認

し
た
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

参加団体

■沖縄県網膜色素変性症協会 
■沖縄県がん患者会連合会
■NPO法人 沖縄県脊髄損傷者協会
■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

（
2
0
1
6
年 

3
月
20
日
）

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
事
例
検
討
を
継
続
、

事
例
集
作
成
の
プ
ロ
セ
ス
こ
そ
が
学
習
会
の

大
切
な
意
義
だ
と
確
認

第27回
沖縄学習会

ｉｎ  沖縄

（
2
0
1
6
年  

2
月
28
日
）

「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」を
基
に

自
ら
の
体
験
を
振
り
返
り

共
通
課
題
を
考
え
る

第34回
関東学習会

ｉｎ  東京



活動紹介 第41回（2016）

第
35
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
、1
月
30
日
に
東
京
で
開
催
さ
れ
た

地
域
学
習
会
合
同
会
議
へ
の
参
加
者
か
ら
、

全
国
の
活
動
内
容
の
紹
介
が
行
わ
れ
ま
し

た
。続
い
て
、関
西
学
習
会
が
作
成
中
の「
患

者
講
演
者
紹
介
リ
ス
ト
」へ
の
情
報
の
書
き

込
み
が
、運
営
委
員
な
ど
の
指
導
に
よ
っ
て

行
わ
れ
ま
し
た
。連
絡
先
、講
演
で
き
る
分

野
、講
演
対
象
者
、こ
れ
ま
で
の
実
績
な
ど
を

フ
ォ
ー
マッ
ト
に
則
って
記
入
し
、こ
れ
を
窓
口

と
し
て
積
極
的
に
患
者
講
師
の
活
動
を
し
て

い
こ
う
と
い
う
も
の
で
す
。と
こ
ろ
が
今
回
は

初
め
て
の
参
加
者
が
多
か
っ
た
こ
と
も
あ
り
、

こ
の
時
点
で「
患
者
講
演
者
紹
介
リ
ス
ト
」

へ
記
入
す
る
グ
ル
ー
プ
と
、V
H
O-

ne
t
と

は
な
に
か
、そ
の
活
動
に
つ
い
て
説
明
を
受
け

る
グ
ル
ー
プ
の
2
つ
に
分
け
る
臨
機
応
変

な
対
応
が
と
ら
れ
ま
し
た
。「
初
参
加
の
人

を
置
い
て
き
ぼ
り
に
し
な
い
」と
い
う
気
遣
い

が
感
じ
ら
れ
ま
し
た
。

休
憩
後
は
、こ
れ
ま
で
長
い
時
間
を
か
け
て

精
査
し
て
き
た『「
患
者
・
家
族
が
語
る
」講

演
の
ポ
イ
ン
ト 

チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
』が
完
成
し
、

全
員
の
承
認
を
受
け
ま
し
た
。今
後
は
全
国

の
地
域
学
習
会
に
発
信
し
、参
考
・
活
用
し

て
い
け
る
よ
う
に
な
り
ま
す
。

そ
の
後
、4
月
14
日
に
起
こ
っ
た
熊
本
地
震

で
、熊
本
難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会
、

V
H
O-
ne
t
、患
者
団
体
の
連
携
に
よ
り

被
災
し
た
難
病
患
者
の
窮
状
に
対
応
で
き

た
事
例
が
紹
介
さ
れ
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
大
切

さ
を
再
確
認
し
ま
し
た
。さ
ら
に
、患
者
団

体
活
動
で
の
助
成
金
申
請
に
つ
い
て
も
情
報

交
換
や
検
討
が
行
わ
れ
、内
容
の
濃
い
学
習

会
と
な
り
ま
し
た
。

第
11
回
四
国
学
習
会
が
、徳
島
市
の
ふ
れ

あ
い
健
康
館
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。前
回
の

学
習
会
で
検
討
し
た
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
お

け
る
電
話
相
談
対
応
の
留
意
点
に
つ
い
て
、

運
営
委
員
が
整
理
し
た
レ
ジ
ュ
メ
を
題
材
に

話
し
合
い
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

第一の
検
討
課
題
は「
就
労
」。就
労
に
つい
て
は

専
門
分
野
に
つ
な
ぐ
こ
と
が
重
要
で
、ま
ず

は
ハロ
ー
ワ
ー
ク
に
設
置
さ
れ
て
い
る
難
病
患

者
就
職
サ
ポ
ー
タ
ー
を
紹
介
す
る
。そ
の
際

に
、企
業
面
接
で
病
名
を
オ
ー
プ
ン
に
す
る

か
し
な
い
か
を
電
話
相
談
時
に
助
言
す
る
べ

き
か
ど
う
か
で
、議
論
が
分
か
れ
ま
し
た
。

県
や
地
域
に
よ
っ
て
、ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
、就
労

支
援
セ
ン
タ
ー
、労
働
局
の
取
り
組
み
方
に

違
い
が
あ
る
こ
と
も
、そ
れ
ぞ
れ
の
経
験
談

か
ら
わ
か
っ
て
き
ま
し
た
。ま
ず
は
患
者
団

体
が
行
政
な
ど
の
就
労
支
援
体
制
を
把
握

し
て
お
く
こ
と
、ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
な
ど
に
難
病

患
者
の
就
労
相
談
数
な
ど
の
情
報
収
集
を

行
う
こ
と
、さ
ら
に
行
政
や
企
業
に
対
し
て
、

体
調
の
悪
い
時
に
は
ど
う
い
っ
た
配
慮
が

必
要
か
な
ど
の
情
報
提
供
を
行
う
こ
と
が

大
切
で
あ
る
な
ど
の
意
見
が
挙
が
り
ま
し
た
。

中
央
世
話
人
と
し
て
参
加
し
た
横
浜
市
立

大
学
医
学
研
究
科
・
医
学
部
看
護
科 

教
授

の
松
下
年
子
さ
ん
か
ら
は
、「
患
者
団
体

が
社
会
資
源
と
し
て
認
め
ら
れ
る
こ
と
が

大
切
。難
病
患
者
に
と
っ
て
就
労
は
身
近
に

な
り
、そ
の
ク
オ
リ
テ
ィ
ー
も
高
く
な
っ
て
き

て
い
る
」と
の
意
見
が
あ
り
ま
し
た
。

検
討
課
題
に
は
、ほ
か
に「
福
祉
」「
医
療
」

「
家
庭
内
」が
あ
り
ま
し
た
が
、今
回
は
就
労

問
題
に
つ
い
て
の
検
討
で
タ
イ
ム
ア
ウ
ト
。

四
国
学
習
会
と
し
て
は
今
後
も
幅
広
く
、

よ
り
良
い
電
話
相
談
を
可
能
に
し
て
い
く

ツ
ー
ル
制
作
を
目
指
し
て
い
ま
す
。

参加団体

■（公社）日本リウマチ友の会 徳島支部
■パーキンソン仲間の会 オリーブ
■徳島多発性硬化症友の会
■ベーチェット病友の会 岡山県支部
■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
■日本ALS協会 徳島県支部
■中枢性尿崩症（CDI）の会
■徳島県脊柱靱帯骨化症友の会
■全国膠原病友の会 高知支部

電
話
相
談
で
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
お
け
る

「
就
労
問
題
」に
つ
い
て
検
討
を
行
う

（
2
0
1
6
年 

4
月
24
日
）

第11回
四国学習会

ｉｎ 徳島

『「
患
者
・
家
族
が
語
る
」講
演
の
ポ
イ
ン
ト 

チ
ェ
ッ
ク
リ
ス
ト
』が
完
成
し
承
認
。

「
患
者
講
演
者
紹
介
リ
ス
ト
」の
作
成
も
進
め
る

（
2
0
1
6
年 

4
月
23
日
）

第35回
関西学習会

ｉｎ  大阪

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）
■しらさぎアイアイ会　
■あすなろ会
■NPO法人 日本マルファン協会
■ドリームファクトリー
■NPO法人 線維筋痛症友の会 関西支部
■奈良骨化症患者の会　
■Fabry NEXT
■NPO法人 DDAC（発達障害をもつ大人の会）
■ベーチェット病友の会
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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！

■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

“Focus on”のコーナーでは、昨年発行し
ました『VHO-netが考える ピアサポート
5か条』について、信頼されるピアサポート・
プロジェクトのメンバーに久しぶりに集まって
いただきました。この冊子をさらに活用いた
だくために、作成の経緯や5か条に込めた
想いについて熱く語っていただいております。
言葉だけの理解にとどまらず、より良い
ピアサポートを目指し、みなさんの活動の
一助になればと願っています。

NPO法人 がん患者団体支援機構より
ピアサポーター養成講座（ジュニアコース）
2016年6月12日、19日、26日、7月3日、10日（5日間）
会　 場：東京医科歯科大学医学部3号館（7階）保健衛生学科講義室4
お問合せ：メール：info@canps.jp　FAX：0848-24-2423

第12回がん患者大集会　
2016年10月9日（日）13：00～16：00
テ ー マ：がん、新時代を生きる
メイン会場：秋田県児童会館 けやきシアター
サブ会場：東京医科歯科大学医学部3号館（2階）医学科講義室1、他
お問合せ：メール：info@canps.jp　FAX：018-834-5867

乳がん患者会 あけぼの会より
あけぼの会九州大会
2016年7月18日（月・祝）13：00～16：00 （開場12：00 ）
会　 場： 福岡市市民福祉プラザ1F ふくふくホール
　　　　 （福岡市中央区荒戸3-3-39）
参加費：無料（先着240名） 
お申込み・お問合せ：あけぼの福岡 深野
TEL/FAX：092-651-1751　メール：fukanoh-y@s3.dion.ne.jp 

あけぼの会秋の全国大会
2016年10月23日（日）
会　 場：東京ウイメンズプラザ（渋谷区神宮前5-53-67）
お問合せ：あけぼの会事務局
TEL：03-3792-1204  メール：akebonoweb@m9.dion.ne.jp　

FabryNEXT交流会 in鳥取
2016年7月23日（土）13：30～16：30
会　 場：鳥取大学医学部附属病院 外来棟１階 ほっとラウンジ
対　象：ファブリー病などのライソゾーム病に関心のある方
参加料：無料 （飲み物は各自ご用意願います）
鳥取大学医学部脳神経小児科の成田綾先生にもお越し頂くことになり
ましたので、診察の時にお聞きできないことも時間を気にせずにお伺い
できると思います。
お問合せ：鳥取県難病相談・支援センター　担当：佐々木
TEL：0859-38-6986　FAX：0859-38-6985
メール：s.takafumi@med.tottori-u.ac.jp
FabryNEXT事務局  メール：info@fabry-next.com

ALDの未来を考える会  第５回夏の勉強会
2016年8月6日(土）11：00～16：00 （10：30受付開始）
会　 場：東京慈恵会医科大学 大学1号館6階 講堂
テ ー マ：食（いのち）
内　容：講演・特別レクチャー・テーブルトーク
資料代：1000円  事前申込制：7月15日締切
お申込み・お問合せ：NPO法人 ALDの未来を考える会 事務局
TEL/FAX：042-449-1980　メール：a-future@ald-family.com

マルファン交流会
2016年8月20日（土）13：30～17：00
会　 場：アクトシティ浜松 研修交流センター 52研修交流室
内　容：「マルファン症候群や類縁疾患患者さんの就労について」を
　　　　　メインテーマにあれこれ話そう
参加料：500円
お申込み・お問合せ：NPO法人 日本マルファン協会
ホームページ：http://www.marfan.jp/　TEL：050-5532-6503

Walk Again 2016
中枢神経系の再生医療とリハビリテーション
2016年10月1日（土）13：00～16：30
会　 場：秋葉原コンベンションホール
お問合せ：NPO法人 日本せきずい基金 事務局　TEL：042-366-5153

NPO法人 愛知県難病団体連合会講演会
2016年10月10日（月・祝）13：30～16：00
会　 場：ウインクあいち 小ホール（名古屋駅前）
講　 師：高橋淳先生（京都大学iPS細胞研究所副所長）
テ ー マ：｢難病医療とiPS医療のこれから｣（仮題）
名古屋大学病院でパーキンソン病の患者と音楽療法を実践されている
鵜飼久美子先生にもご協力お願いしています。
お問合せ：NPO法人 愛知県難病団体連合会  TEL：052-485-6655

学習講演会と難病医療相談会
2016年10月16日（日）10：15～15：30
学習講演会：10：15～12：00
難病医療相談会：１３：１５～１５：３０
会　 場：エル・おおさか（大阪市中央区北浜東3-14）
〈学習講演会〉講　 師：アウルクリニック院長  片上徹也先生
　 　 　 　 　 テ ー マ：難病とこころ（仮題）
〈難病医療相談会〉 講　 師：未定
　　　　　　　 パーキンソン病、後縦靭帯骨化症、線維筋痛症、
　　　　　　 　1型糖尿病、肝臓病、栄養相談、生活相談　
お問合せ：NPO法人 大阪難病連　※予約が必要です
メール：ｎａｎｒｅｎ@ｖｅｓｔａ.ｏｃｎ.ｎｅ.ｊｐ　TEL：06-6926-4553
〒540-0008 大阪市中央区大手前2-1-7 大阪赤十字会館8階

一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会 第54回全国大会
「自分らしい生き方をさがして～心臓病とよりよくつき合っていくために」
＊心臓病児が心身ともに豊かな成長を遂げるための親の心構えと、一人
ひとりに合った教育の場を考えていくための契機に。
2016年10月23日（日）9：30～12：30
会　 場：戸山サンライズ　全国障害者総合福祉センター
内　 容：基調講演/分科会　
講　 師：小垣滋豊先生（大阪大学医学部附属病院）、丹羽登先生
　　　　  （関西学院大学）、武居光先生（障害者支援施設所長）
参加料：無料　定員：250名（先着順・定員に達し次第締切）
※保育あり（要申込）　
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
TEL：03-5958-8070　FAX：03-5958-0508
メール：mail@heart-mamoru.jp
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