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クローズアップ 第43回

NPO法人 日本脳外傷友の会　　　　事務局長  東川 悦子

  

生殖補助医療や遺伝性疾患など、人間の尊厳にかかわる医療や
医学研究に、患者や市民が主体的に参画できる仕組みづくりに取り組む
　　　 　東京大学医科学研究所 公共政策研究分野  教授  武藤 香織

ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会活 動 紹 介

第14回 東海学習会  ｉｎ 愛知 （2016年6月4日）
第 8 回 北海道学習会 in 札幌 （2016年6月11日）
第28回 東北学習会  ｉｎ 仙台 （2016年6月25日） 
第35回 関東学習会  in 東京 （2016年6月26日）
第25回 北陸学習会  ｉｎ 富山 （2016年7月2日）
第28回 沖縄学習会  in 沖縄 （2016年7月3日）
第36回 関西学習会  in 大阪 （2016年7月9日）
第24回 九州学習会  in 佐賀 （2016年7月23日）

関西学習会が取り組んできた
『「患者・家族が語る」講演のポイント チェックリスト』が完成

フォーカスオン 第4回

患者の力 第1回

患者の力を発揮する患者が増えている
　　　　　　　　　　　　 慶應義塾大学看護医療学部 教授 加藤 眞三

トピックス

支援活動から見えてきた災害対策の重要性と課題
　　　　　　　　 熊本難病・疾病団体協議会  代表幹事  中山  泰男

熊本地震からの教訓

新
大
河
ド
ラ
マ
で
も
話
題
の
、

井
伊
家
と
も
縁
深
い
滋
賀
県
。

京
都
に
も
近
く
、ま
た
、

東
海
道
と
中
山
道
、北
陸
道
が

合
流
す
る
陸
上
交
通
の
要
衝
と
し
て
、

幾
多
の
歴
史
の
舞
台
と
な
っ
て
き
ま
し
た
。

琵
琶
湖
だ
け
で
な
く
、

比
叡
山
や
近
江
八
幡
、信
楽
な
ど

一
度
は
訪
れ
た
い
見
所
も
い
ろ
い
ろ
。

秋
か
ら
冬
へ
の
季
節
の
移
ろ
い
も

趣
深
い
近
江
路
で
す
。



支
援
活
動
か
ら
見
え
て
き
た

災
害
対
策
の
重
要
性
と
課
題

ま
ず
、地
震
発
生
当
初
の
状
況
や

支
援
活
動
の
内
容
に
つ
い
て

教
え
て
く
だ
さ
い

今
回
の
熊
本
地
震
で
は
、阿
蘇
山
の
あ
る
熊

本
県
・
長
陽
の
観
測
点
で
は
南
西
方
向
に

1
0
3.
6㎝
、ま
た
被
害
の
大
き
か
っ
た
益

城
町
や
熊
本
市
街
地
の
あ
る
熊
本
県
・
熊

本
の
観
測
点
で
は
逆
に
北
東
に
7
9.
5㎝

活
断
層
の
ず
れ
が
生
じ
ま
し
た
。

そ
の
こ
と
に
よって
広
域
で
地
盤
が
30㎝
近
く

沈
み
込
み
、道
路
が
寸
断
さ
れ
た
り
多
く
の

建
物
が
倒
壊
し
た
り
し
ま
し
た
。熊
本
県
や

市
が
一
般
避
難
所
に
指
定
し
て
い
た
小
・
中

学
校
の
多
く
も
倒
壊
し
て
使
え
ず
、使
用
で

き
て
も
余
震
へ
の
恐
怖
か
ら
駐
車
場
で
の
車

中
泊
が
急
増
し
ま
し
た
。高
速
道
路
や
幹
線

道
路
の
通
行
止
め
で
物
資
が
届
か
ず
、山
間

部
で
は
陸
の
孤
島
に
な
っ
た
と
こ
ろ
も
あ
り

ま
す
。

国
や
自
治
体
に
よ
る
支
援
物
資
供
給（
＝

「
公
助
」）は
一
般
避
難
所
し
か
対
象
に
な
り

ま
せ
ん
。私
た
ち
が
ま
ず
行
っ
た
の
は「
共
助
」

で
す
。本
震
か
ら
2
日
後
の
4
月
18
日
、

全
国
社
会
福
祉
協
議
会
と
全
国
社
会
福
祉

法
人
経
営
者
協
議
会
が
東
京
で
会
議
を
開

き
、支
援
物
資
供
給
ル
ー
ト
を
決
定
。そ
の

2
日
後
に
熊
本
県
の
社
会
福
祉
法
人
経
営

者
協
議
会
代
表
者
会
議
を
開
き
、翌
21
日

か
ら
災
害
支
援
物
資
供
給
フ
ロ
ー
に
沿
っ
た

活
動
を
開
始
し
ま
し
た
。

私
が
施
設
長
を
務
め
る
リ
デ
ル
ラ
イ
ト
ホ
ー
ム

を
物
流
拠
点
に
、県
内
を
7
つ
の
区
域
に
分

け
、そ
れ
ぞ
れ
に
拠
点
法
人
を
決
定
。そ
こ

か
ら
物
流
拠
点
ま
で
物
資
を
取
り
に
来
て

も
ら
い
、各
地
域
の
施
設
に
分
配
し
て
い
く

と
い
う
も
の
で
す
。日
が
経
つ
に
つ
れ
昼
夜
を

問
わ
ず
ト
ラ
ッ
ク
が
到
着
し
、水
や
紙
お
む
つ

な
ど
の
物
資
の
荷
下
ろ
し
、分
配
、運
搬
に

約
20
日
間
、忙
殺
さ
れ
ま
し
た
。く
ま
も
と

熊本地震からの教訓

熊本県熊本地方を震源とする最大震度7の地震が2016年4月14日（前震）、16日（本震）
に発生。益城町、西原村、南阿蘇村、熊本市などを中心に大きな被害をもたらしました。8月
17日時点で、死者95人(関連死45人含む)、全半壊家屋約3万6000件、ピーク時には
18万3000人を超える人々が避難所での生活を余儀なくされました。交通網をはじめと
するライフラインが切断され、長期間の余震が続く中、さらに豪雨によって地割れの部分が
崩れ、家が倒壊するなどの二次災害も発生しました。
熊本難病・疾病団体協議会（以下、くまもと難病協）代表幹事、中山泰男さんの勤務する社会
福祉法人 リデルライトホームは県内の社会福祉法人施設への支援物資の物流拠点となり、
高齢者、障がい者、難病患者、そして地域住民の支援に取り組んできました。地震から3ヶ月
経った7月に被災者の実情、支援活動の内容や課題について中山さんにお話を伺いました。

熊本難病・疾病団体協議会
代表幹事

中山 泰男 さん

中山泰男さん提供

中山泰男さん提供



難
病
協
に
加
盟
す
る
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

の
人
た
ち
も
応
援
に
駆
け
つ
け
て
く
れ
、こ
れ

は
と
て
も
う
れ
し
か
っ
た
で
す
ね
。

福
祉
避
難
所
は
特
別
な
配
慮
や
専
門
性
の

高
い
サ
ー
ビ
ス
を
必
要
と
し
、一般
避
難
所
で

の
生
活
が
困
難
な
要
援
護
者
を
対
象
と
し

た
施
設
で
す
。行
政
と
福
祉
施
設
な
ど
が

あ
ら
か
じ
め
協
定
を
結
び
、災
害
時
に
立
ち

上
げ
る
も
の
で
、難
病
患
者
、障
が
い
者
、要
介

護
高
齢
者
、妊
婦
な
ど
老
若
男
女
、障
が
い

の
区
別
な
く
受
け
入
れ
ま
す
。た
だ
し
入
所

で
き
る
の
は
要
援
護
者
登
録
を
し
て
い
る
人
、

一般
避
難
所
で
保
健
師
や
市
の
職
員
が
要
援

護
と
判
断
・
決
定
し
た
人
で
す
。2
0
1
2
年

12
月
に
熊
本
市
と
20
人
を
受
け
入
れ
る
協

定
を
締
結
し
て
い
ま
し
た
が
、実
際
に
地
震

が
発
生
す
る
と
想
定
ど
お
り
に
運
営
が
で

き
ま
せ
ん
で
し
た
。そ
の
理
由
に
は
、一
次
避

難
所
が
満
杯
と
な
っ
て
、あ
ふ
れ
た
市
民
が

頼
り
に
し
た
の
が
老
人
ホ
ー
ム
な
ど
の
福
祉

施
設
だ
っ
た
と
い
う
こ
と
が
あ
り
ま
す
。

ど
の
福
祉
避
難
所
に
も
地
震
直
後
か
ら
地
域

住
民
が
ど
ん
ど
ん
避
難
し
て
き
ま
し
た
。

混
乱
の
中
、一
般
市
民
に
は
福
祉
避
難
所
の

役
割
を
理
解
し
て
い
な
い
人
も
多
く
、そ
し

て
施
設
側
も
こ
れ
を
断
れ
な
い
状
況
に
あ
り

ま
し
た
。毎
日
50
人
、1
0
0
人
と
支
援
を

求
め
て
来
る
。よ
り
多
く
の
人
を
支
え
る
た

め
に
、本
当
に
受
け
入
れ
る
べ
き
人
を
受
け

入
れ
ら
れ
な
い
、十
分
な
支
援
が
行
き
届
か

な
い
。使
命
を
果
た
せ
な
い
葛
藤
は
す
べ
て
の

福
祉
避
難
所
で
あ
っ
た
と
思
い
ま
す
。こ
れ

は
熊
本
県
に
限
ら
ず
ど
こ
で
で
も
起
こ
り
う

る
こ
と
で
す
。今
後
の
仕
組
み
づ
く
り
に
は

大
き
な
課
題
と
な
り
ま
し
た
。

震
災
直
後
は
そ
こ
ま
で
手
が
回
ら
な
い
の
が

実
状
で
し
た
。加
盟
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
に

電
話
が
つ
な
が
る
よ
う
に
な
っ
た
の
は
発
生

か
ら
10
日
後
ぐ
ら
い
。リ
ー
ダ
ー
も
や
っ
と

本
人
や
家
族
以
外
の
こ
と
に
目
が
向
け
ら
れ

る
よ
う
に
な
り
、そ
れ
で
も
連
絡
が
つ
か
な

い
、ど
の
避
難
所
に
い
る
か
確
認
で
き
て
い
な

い
と
い
う
回
答
が
多
か
っ
た
で
す
ね
。話
を

聞
い
て
い
る
と
、た
と
え
ば
筋
萎
縮
性
側
索

硬
化
症（
A
L
S
）や
筋
ジ
ス
ト
ロ
フ
ィ
ー
な

ど
の
重
症
難
病
患
者
や
そ
の
家
族
は
、自
家

発
電
装
置
な
ど
日
頃
か
ら
災
害
時
に
身
を

守
る「
自
助
」を
構
築
し
て
お
り
、ほ
と
ん
ど

深
刻
な
問
題
に
は
至
り
ま
せ
ん
で
し
た
。

と
こ
ろ
が
水
も
電
気
も
あ
る
平
時
で
は
、自

分
で
ト
イ
レ
に
行
け
る
、食
事
が
摂
れ
る
、

ま
た
家
の
中
で
家
族
の
支
え
が
あ
れ
ば

生
活
で
き
る
と
い
う
人
。そ
う
い
う
方
々
が

今
回
の
災
害
で
困
難
な
状
況
に
陥
っ
た
例
が

少
な
く
あ
り
ま
せ
ん
で
し
た
。

各
自
治
体
に
は
要
援
護
者
登
録
制
度
が
設

け
ら
れ
て
い
ま
す
。し
か
し
軽
度
な
難
病
患

障
が
い
者
や
高
齢
者
な
ど
、

配
慮
や
支
援
の
必
要
な
人
を

受
け
入
れ
る
福
祉
避
難
所
は

今
回
、ど
の
よ
う
に

機
能
し
た
の
で
し
ょ
う
か
？

非
常
に
混
乱
し
忙
し
い
中
で
、

く
ま
も
と
難
病
協
と
し
て
は
、

ど
の
よ
う
な
活
動
を

さ
れ
て
い
ま
し
た
か
？

今
回
の
震
災
を
通
じ
て
、

反
省
点
や
今
後
、取
り
組
む
べ
き

課
題
に
つ
い
て
教
え
て
く
だ
さ
い

者
、障
が
い
者
の
多
く
は
残
念
な
が
ら
登
録

し
て
い
ま
せ
ん
。ま
さ
か
自
分
が
被
災
す
る

と
は
思
っ
て
お
ら
ず
、避
難
所
で
不
自
由

で
不
安
な
思
い
を
し
、我
慢
を
し
た
人
も
多

か
っ
た
で
し
ょ
う
。け
れ
ど
被
災
し
て
か
ら

「
私
に
は
こ
ん
な
障
が
い
が
あ
る
」「
精
神
的

に
非
常
に
苦
痛
だ
」と
保
健
師
な
ど
に
訴
え

て
も
、「
み
な
大
変
な
の
だ
か
ら
相
応
に
我

慢
し
ま
し
ょ
う
」と
言
わ
れ
て
し
ま
い
ま
す
。

あ
る
日
突
然
、自
分
の
疾
患
や
症
状
を
証
明

で
き
な
い
状
況
に
置
か
れ
て
し
ま
う
。一方
で

登
録
を
し
て
い
た
人
た
ち
は
、保
健
師
や

ソ
ー
シ
ャ
ル
ワ
ー
カ
ー
、臨
床
心
理
士
な
ど
が

随
時
訪
門
し
、相
談
に
のって
も
ら
え
ま
す
。

差
別
や
偏
見
を
恐
れ
て
疾
患
を
隠
し
て
い
る

人
や
家
族
の
気
持
ち
も
わ
か
り
ま
す
が
、被

災
し
て
家
に
住
め
な
い
状
態
に
な
っ
た
場
合
、

登
録
を
し
て
い
る
か
否
か
の
差
は
か
な
り
大

き
い
。地
域
の
中
で
、守
秘
義
務
を
遂
行
で

き
る
公
的
機
関
と
の
接
点
は
も
っ
て
い
た
方

が
良
い
と
実
感
し
ま
し
た
。

ま
ず
は
自
助
の
構
築
で
す
ね
。避
難
バ
ッ
グ

を
用
意
し
て
い
る
人
は
多
い
と
思
い
ま
す
。

で
も
3
日
分
く
ら
い
で
し
ょ
う
。今
回
の
よ

う
に
1
週
間
も
10
日
間
も
避
難
所
生
活
を

す
る
と
は
だ
れ
も
想
像
し
て
い
な
い
の
で
す
。

家
に
い
ら
れ
る
場
合
の
た
め
に
、自
分
の
疾
患

や
症
状
に
応
じ
必
要
な
物
を
10
日
分
は
確

保
し
て
お
く
こ
と
で
す
。そ
し
て
家
を
出
な

け
れ
ば
な
ら
な
い
時
の
た
め
に
は
、や
は
り

要
援
護
者
登
録
が
強
い
支
え
に
な
り
ま
す
。

情
報
網
の
整
備
も
重
要
で
す
。時
代
に
適
っ

た
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
環
境
で
の
情
報
網
を

立
ち
上
げ
て
お
く
必
要
が
あ
る
と
思
い
ま

す
。患
者
団
体
と
し
て
は
、本
部
機
能
の
設

置
が
重
要
だ
と
実
感
し
ま
し
た
。全
国
組

織
で
あ
っ
て
も
、小
さ
な
団
体
で
あ
っ
て
も
、

災
害
時
は
と
に
か
く
こ
こ
に
連
絡
す
る
と
い

う
災
害
連
絡
窓
口
を
決
め
て
お
く
こ
と
が

大
切
で
す
。同
じ
地
域
や
同
じ
県
で
は
み
な

が
被
災
し
て
い
る
か
も
し
れ
な
い
の
で
、そ
こ

も
工
夫
が
必
要
で
す
。

地
震
か
ら
3
ヶ
月
が
過
ぎ
て
も
ま
だ
避
難

所
生
活
者
が
い
る
の
が
現
状
で
す
が
、本
当

に
多
く
の
教
訓
を
得
た
と
思
い
ま
す
。全
国

か
ら
駆
け
つ
け
て
く
れ
る
さ
ま
ざ
ま
な
プ
ロ

フ
ェッ
シ
ョ
ナ
ル
、ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
支
援
の
あ
り

が
た
さ
、1
〜
3
日
で
変
わ
っ
て
い
く
支
援

物
資
の
ニ
ー
ズ
、生
活
ゴ
ミ
や
震
災
ゴ
ミ
の
深

刻
さ
、人
々
の
身
勝
手
さ
、熱
意
を
も
っ
た

頑
張
り
…
…
。こ
れ
か
ら
復
興
に
向
け
て
の

取
り
組
み
が
始
ま
り
ま
す
。

物流拠点となった（福）リデルライトホームで、ステッフたちと



交
通
事
故
に
よ
る

脳
外
傷
患
者
・
家
族
か
ら

始
ま
っ
た
活
動

高
次
脳
機
能
障
害
は
、交
通
事
故
な
ど
に

よ
り
脳
に
損
傷
を
受
け
、治
療
を
受
け
て

回
復
し
た
に
も
か
か
わ
ら
ず
、注
意
力
や

集
中
力
・
記
憶
力
の
低
下
、感
情
や
行
動
の

抑
制
が
き
か
な
く
な
る
な
ど
の
精
神
・
心

理
的
症
状
な
ど
が
起
こ
る
も
の
で
す
。外
見

や
日
常
会
話
か
ら
は
障
が
い
が
わ
か
ら
な
い

こ
と
が
多
い
た
め
に
、周
囲
の
理
解
が
得
ら

れ
ず
、就
労
を
含
め
た
社
会
生
活
に
重
大

な
影
響
を
も
た
ら
し
ま
す
。高
度
救
命
救

急
医
療
の
進
歩
に
よ
っ
て
重
傷
者
が
救
わ
れ

る
よ
う
に
な
っ
た
一
方
で
、増
え
続
け
て
い
る

後
遺
障
害
で
す
。

私
の
場
合
、1
9
9
3
年
に
長
男
が
交
通

事
故
に
遭
い
、高
次
脳
機
能
障
害
と
な
り

就
労
な
ど
の
困
難
に
直
面
し
ま
し
た
。当
時
、

交
通
事
故
の
死
傷
者
が
年
間
1
0
0
万
人

と
言
わ
れ
て
い
た
こ
と
か
ら
、同
様
な
問
題

を
抱
え
て
苦
闘
し
て
い
る
当
事
者
や
家
族

が
い
る
の
で
は
な
い
か
と
思
い
、1
9
9
7

年
に
神
奈
川
県
で「
脳
外
傷
友
の
会
ナ
ナ
」

を
結
成
し
ま
し
た
。私
は
も
と
も
と
障
害

児
教
育
に
携
わ
っ
て
い
た
こ
と
も
あ
り
、当

事
者
や
家
族
を
支
え
る
た
め
に
は
、ま
ず
患

者
団
体
が
必
要
だ
と
思
い
至
っ
た
の
で
す
。

1
9
9
8
年
2
月
に
、名
古
屋
で
結
成
さ

れ
て
い
た「
脳
外
傷
友
の
会
み
ず
ほ
」、大
阪

の「
遷
延
性
意
識
障
害
を
含
む
若
者
と
家

族
の
会
」と
の
共
催
で
、我
が
国
で
初
め
て
の

「
頭
部
外
傷
交
流
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
」を
横
浜
で

開
催
し
ま
し
た
。同
年
、脳
外
傷
事
情
の
視

察
の
た
め
に
渡
米
し
、ア
メ
リ
カ
で
は
職
業

リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
の
仕
組
み
や
、脳
損
傷

の
子
ど
も
の
復
学
支
援
な
ど
、当
事
者
の

権
利
を
守
り
社
会
が
受
け
入
れ
る
体
制

が
整
備
さ
れ
て
い
る
こ
と
を
知
り
ま
し
た
。

そ
し
て
、患
者
団
体
の
活
動
が
連
邦
政
府

を
動
か
し
た
こ
と
に
感
銘
を
受
け
、私
た
ち

も
全
国
組
織
と
し
て
活
動
し
よ
う
と「
日
本

脳
外
傷
友
の
会
」を
結
成
し
、首
都
圏
に
近

い
神
奈
川
県
の
団
体
の
会
長
で
あ
る
私
が

理
事
長
と
な
り
ま
し
た
。

病
気
の
後
遺
症
や
子
ど
も
の

高
次
脳
機
能
障
害
も

対
象
に
活
動
が
広
が
る

設
立
当
時
、高
次
脳
機
能
障
害
は
医
療
関

係
者
で
も
知
っ
て
い
る
人
は
少
な
く
、国
や

自
治
体
に
よ
る
支
援
も
な
く
、障
害
者
手

帳
も
取
得
で
き
な
い
、自
賠
責
保
険
に
よ
る

障
害
認
定
の
等
級
も
低
く
抑
え
ら
れ
て
い

る
と
い
う
時
代
で
し
た
。こ
の
状
況
を
打
開

し
た
い
と
、積
極
的
に
厚
生
労
働
省
に
働
き

か
け
を
し
た
結
果
、2
0
0
1
年
に
は
全

国
の
医
療
機
関
を
拠
点
と
し
て
5
年
間
に

わ
た
る
高
次
脳
機
能
障
害
支
援
モ
デ
ル
事

業
が
展
開
さ
れ
ま
し
た
。こ
う
し
た
動
き
に

伴
い
、交
通
事
故
の
後
遺
症
者
だ
け
で
な
く
、

脳
血
管
障
害
や
低
酸
素
脳
症
な
ど
に
よ
る

高
次
脳
機
能
障
害
の
当
事
者
と
家
族
の
団

体
も
続
々
と
誕
生
し
ま
し
た
。

NPO法人 
日本脳外傷友の会　
事務局長 東川 悦子 さん 

N
P
O
法
人

日
本
脳
外
傷
友
の
会

「
日
本
脳
外
傷
友
の
会
」は
、高
次
脳
機
能
障
害
当
事
者・家
族
の
団
体
の
全
国
組
織
で
す
。高
次
脳
機
能
障
害
と
は
、事
故
や
病
気
で
脳
に

損
傷
を
受
け
た
人
に
起
こ
る
後
遺
障
害
で
、記
憶
障
害
や
注
意
障
害
、認
知
障
害
な
ど
に
よ
り
日
常
生
活
や
社
会
生
活
へ
の
適
応
が
困
難

に
な
り
ま
す
が
、従
来
の
福
祉
制
度
の
枠
外
に
あ
っ
て
適
切
な
支
援
を
受
け
ら
れ
ず
、長
ら
く〝
谷
間
の
障
が
い
〞と
言
わ
れ
て
き
ま
し
た
。

こ
う
し
た
状
況
の
中
で
困
難
に
直
面
す
る
当
事
者
や
家
族
を
支
え
て
き
た
日
本
脳
外
傷
友
の
会
に
つ
い
て
、設
立
当
初
か
ら
理
事
長
を

務
め
、現
在
は
事
務
局
長
で
あ
る
東
川
悦
子
さ
ん
に
語
っ
て
い
た
だ
き
ま
し
た
。

子どもを対象とした「高次脳機能障害の子どもを持つ家族の会
ハイリハキッズ」の活動



2
0
0
5
年
に
障
害
者
自
立
支
援
法
が
成

立
し
、高
次
脳
機
能
障
害
は
支
援
の
対
象

で
あ
る
と
附
則
に
明
記
さ
れ
ま
し
た
が
、ま

だ
全
国
的
に
は
周
知
さ
れ
ず
、医
療
機
関

で
診
療
を
拒
否
さ
れ
た
り
、障
害
年
金
申

請
が
却
下
さ
れ
た
り
す
る
と
い
う
事
例
も

多
発
し
て
い
ま
し
た
。私
た
ち
は
社
会
的
信

用
度
を
高
め
る
た
め
に
N
P
O
法
人
認
証

団
体
と
な
り
、各
地
域
の
団
体
の
設
立
を

促
し
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
全
国
に
拡
大
し
て

き
ま
し
た
。ま
た
、子
ど
も
の
高
次
脳
機
能

障
害
の
問
題
に
も
着
目
し
、2
0
0
8
年

に「
後
天
性
脳
損
傷
の
小
児
を
支
え
る
シ
ン

ポ
ジ
ウ
ム
」を
横
浜
で
開
催
し
、子
ど
も
を

対
象
と
す
る
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
活
動
も

サ
ポ
ー
ト
し
て
き
ま
し
た
。

期
待
さ
れ
る

当
事
者
自
身
か
ら
の
発
信

地
域
の
団
体
で
は
当
事
者
や
家
族
か
ら
の

相
談
に
応
じ
る
ほ
か
、相
互
の
親
睦
、交
流
、

情
報
の
発
信
、行
政
へ
の
交
渉
、作
業
所
な

ど
の
自
主
運
営
、就
労
援
助
な
ど
に
取
り

組
ん
で
い
ま
す
。当
会
は
連
合
組
織
と
し
て

毎
年
各
地
で
全
国
大
会
を
開
催
し
、国
や

行
政
へ
の
働
き
か
け
や
、ほ
か
の
団
体
や

組
織
と
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
づ
く
り
に
取
り
組

ん
で
い
ま
す
。ま
た
高
次
脳
機
能
障
害
へ
の

理
解
を
深
め
る
た
め
、書
籍
や
印
刷
物
の

制
作
発
行
に
も
力
を
入
れ
て
い
ま
す
。さ
ら

に
国
内
の
多
く
の
障
が
い
者
団
体
と
の
連
帯

も
大
切
と
考
え
、特
定
非
営
利
活
動
法
人 

日
本
障
害
者
協
議
会（
以
下
、J
D
）に
も

加
盟
し
て
い
ま
す
。

高
次
脳
機
能
障
害
と
い
う
言
葉
が
広
ま
り
、

高
次
脳
機
能
障
害
を
名
称
に
冠
し
た
団
体

も
増
え
ま
し
た
。当
会
で
は「
脳
外
傷
友
の

会
」と
い
う
名
称
の
あ
る
団
体
を
正
会
員

団
体
、そ
の
ほ
か
を
準
会
員
団
体
と
し
て
い

ま
す
。当
会
も
高
次
脳
機
能
障
害
と
い
う

名
称
に
変
え
た
方
が
良
い
の
で
は
な
い
か

と
い
う
意
見
も
あ
り
ま
す
が
、長
年
に
わ

た
り
脳
外
傷
友
の
会
と
し
て
活
動
し
て
き

た
実
績
も
あ
り
、悩
ま
し
い
と
こ
ろ
で
す
。

ま
た
、東
京
都
は
独
自
の
福
祉
制
度
が

あ
り
、モ
デ
ル
事
業
も
別
だ
っ
た
こ
と
か
ら
、

東
京
高
次
脳
機
能
障
害
協
議
会
が
都
内
の

多
く
の
団
体
を
組
織
し
て
お
り
、必
要
に
応

じ
て
連
携
し
て
い
ま
す
。

当
会
と
し
て
の
課
題
は
、運
営
費
の
確
保

と
活
動
を
担
う
後
継
者
の
育
成
で
す
。

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
が
普
及
し
て
個
人
で
も
必

要
な
情
報
が
得
ら
れ
る
た
め
、患
者
団
体
に

は
入
会
し
な
い
と
い
う
人
も
多
く
な
っ
て

い
る
の
で
す
。し
か
し
、同
じ
障
が
い
の
あ
る

当
事
者
と
家
族
の
団
体
で
あ
る
か
ら
こ
そ
、

支
え
合
う
こ
と
が
で
き
、ま
た
解
決
で
き
る

こ
と
も
あ
り
、患
者
団
体
の
存
在
は
や
は
り

重
要
だ
と
思
い
ま
す
。ま
た「
高
次
脳
機
能

障
害
基
本
法
」の
制
定
を
目
指
す
べ
き
と
の

声
も
あ
り
ま
す
が
、マ
ン
パ
ワ
ー
の
不
足
な

ど
を
考
え
る
と
、J
D
な
ど
と
連
携
し
て

総
合
的
な
支
援
法
の
充
実
を
目
指
す
方
が

現
実
的
で
は
な
い
か
と
思
って
い
ま
す
。

明
る
い
展
望
と
し
て
は
、最
近
、当
事
者
自

身
が
書
籍
や
講
演
な
ど
を
通
じ
て
発
信
し

た
り
、ア
ー
ト
を
発
表
し
た
り
す
る
動
き

が
目
立
つ
よ
う
に
な
っ
た
こ
と
が
挙
げ
ら
れ

ま
す
。当
事
者
の
メ
ッ
セ
ー
ジ
に
は
説
得
力

が
あ
り
、社
会
に
訴
え
か
け
る
力
も
強
い
の

で
、私
た
ち
も
期
待
し
な
が
ら
サ
ポ
ー
ト
し

て
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

大
震
災
を
機
に

災
害
対
策
に
も
取
り
組
む

2
0
1
1
年
の
東
日
本
大
震
災
時
に
、当

事
者
が
避
難
や
生
活
に
困
難
を
来
し
た
こ

と
を
受
け
、携
行
用
の「
あ
ん
し
ん
カ
ー
ド
」

と
、「
高
次
脳
機
能
障
害
・
も
し
も
の
と
き

リ
ー
フ
レ
ッ
ト
」を
作
成
し
ま
し
た
。安
全
で

安
心
し
て
生
活
で
き
る
社
会
の
再
構
築
と

と
も
に
、不
幸
に
し
て
事
故
や
病
気
な
ど
さ

ま
ざ
ま
な
原
因
で
障
が
い
を
負
っ
た
人
の
た

め
に
、よ
り
良
い
支
援
が
行
き
届
く
環
境
を

整
備
す
る
こ
と
は
、長
年
活
動
を
続
け
て

き
た
私
た
ち
の
使
命
と
痛
感
し
て
い
ま
す
。

私
を
含
め
、設
立
当
初
か
ら
活
動
し
て
き

た
メ
ン
バ
ー
は
高
齢
化
が
進
み
、親
亡
き
後

の
当
事
者
た
ち
の
生
活
も
課
題
で
す
。心

温
か
い
専
門
職
を
し
っ
か
り
と
養
成
す
る
こ

と
、災
害
が
起
き
て
も
住
ん
で
い
ら
れ
る
場

所
が
あ
り
、働
く
場
所
が
あ
り
、喜
び
や
生

き
が
い
を
感
じ
ら
れ
る
社
会
が
実
現
さ
れ

る
こ
と
を
心
か
ら
願
って
い
ま
す
。

「
ひ
と
り
は
み
ん
な
の
た
め
に
、み
ん
な
は
ひ

と
り
の
た
め
に
」を
合
い
言
葉
に
、私
た
ち

は
活
動
を
続
け
て
き
ま
し
た
。高
次
脳
機

能
障
害
は
今
も
な
お
社
会
に
広
く
知
ら
れ

て
い
な
い
障
が
い
で
あ
り
、必
要
な
支
援
を

受
け
ら
れ
ず
、孤
立
し
苦
労
し
て
い
る
当
事

者
や
家
族
の
方
々
が
全
国
に
存
在
し
て
い
る

は
ず
で
す
。微
力
で
す
が
、当
事
者
と
家
族

の
た
め
に
、私
た
ち
も
ま
だ
ま
だ
諦
め
ず
活

動
を
続
け
た
い
と
思
い
ま
す
。

組織の概要
■設　　立　2000年
　　　　　　（2006年にNPO法人へ移行）
■参加団体　正会員団体21
　　　　　　準会員団体44（2016年現在）
■会 員 数 　約3000人（各団体の会員数総数）

活 動 内 容
■後遺症としての高次脳機能障害に対する
　知識と情報の提供
■脳障害に対する一般社会の理解を深める
　ための情報提供
■各関連団体・支援団体等への連絡、助言
　または援助活動

NPO法人 日本脳外傷友の会

機関誌と書籍類

設立15周年記念全国大会交流会（2015年）

災害対策として作成した
あんしんカードとリーフレット



医療や科学のめまぐるしい進歩の中
で、体外受精や遺伝子治療など、人間
の尊厳に深くかかわる科学技術が登
場し、生命倫理の問題が注目されて
います。武藤香織さんは、こうした生
命科学や医学の研究の過程にかかわ
る政策や手続きに関心を寄せ、被験
者、患者、障がい者などの当事者が主
体的にそれらに参画するための仕組
みの研究に力を注いでいます。患者
団体とのかかわりも深い武藤さんに、
取り組まれている研究や、患者団体
に期待することをお聞きしました。

生
殖
補
助
医
療
や
遺
伝
性
疾
患
な
ど
、

人
間
の
尊
厳
に
か
か
わ
る
医
療
や

医
学
研
究
に
、患
者
や
市
民
が
主
体
的
に

参
画
で
き
る
仕
組
み
づ
く
り
に
取
り
組
む

患
者
や
障
が
い
者
が
治
療
や
医
学
研
究
に

主
体
的
に
参
画
で
き
る
仕
組
み
を

研
究
さ
れ
る
よ
う
に
な
っ
た

経
緯
を
教
え
て
く
だ
さ
い

現
在
の
研
究
室
で
は

ど
の
よ
う
な
研
究
に

取
り
組
ま
れ
て
い
る
の
で
す
か

大
学
3
年
生
の
時
に
私
自
身
が
誤
診
さ
れ
た
こ
と
か
ら

医
療
倫
理
に
関
心
を
も
ち
、大
学
院
に
進
み
、家
族
社
会
学

の
立
場
か
ら
医
療
技
術
が
も
た
ら
す
功
罪
と
研
究
倫
理

に
つい
て
の
研
究
に
取
り
組
み
ま
し
た
。

海
外
事
情
を
調
べ
る
中
で
、日
本
で
は
今
も
な
お
成
立
し

て
い
な
い
生
殖
補
助
医
療
の
法
律
が
欧
米
で
は
す
で
に

1
9
8
0
年
代
に
で
き
て
い
た
こ
と
、さ
ら
に
欧
米
で
は

遺
伝
学
的
検
査
や
ゲ
ノ
ム
解
析
が
す
で
に
注
目
さ
れ
て

い
た
の
で
す
が
、日
本
で
は
議
論
す
ら
さ
れ
て
い
な
い
こ
と

を
知
り
、遺
伝
性
疾
患
の
遺
伝
学
的
検
査
に
つ
い
て
調
べ

始
め
ま
し
た
。中
で
も
関
心
を
も
っ
た
の
が
根
治
療
法
の
な

い
ハ
ン
チ
ン
ト
ン
病
の
発
症
前
遺
伝
学
的
検
査
で
す
。病
気

に
な
る
前
に
遺
伝
学
的
検
査
を
安
易
な
気
持
ち
で
受
け

る
こ
と
も
問
題
で
す
し
、逆
に
本
人
の
意
思
を
無
視
し
て

遺
伝
学
的
検
査
を
受
け
る
よ
う
、他
人
が
強
要
す
る
こ
と

も
問
題
で
す
。1
9
9
4
年
に
す
で
に
発
症
前
遺
伝
学
的

検
査
の
国
際
指
針
が
で
き
、専
門
家
と
患
者
団
体
が
と
も

に
声
明
を
出
し
た
に
も
か
か
わ
ら
ず
、声
明
に
賛
同
す
る

国
の
一
覧
に
日
本
は
な
く
、そ
も
そ
も
日
本
に
患
者
団

体
す
ら
存
在
し
な
い
こ
と
に
衝
撃
を
受
け
、日
本
の
患

者
さ
ん
に
も
情
報
を
提
供
し
た
い
と
ウ
ェ
ブ
サ
イ
ト
を
開

設
し
ま
し
た
。そ
こ
か
ら
発
展
し
て
で
き
た
の
が
、現
在
、

V
H
O-

n
e
t
に
も
参
加
す
る「
日
本
ハ
ン
チ
ン
ト
ン
病

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク（
J
H
D
N
）」で
す
。

研
究
者
と
研
究
対
象
者
の
間
を
取
り
も
ち
、双
方
か
ら
の

フ
ィ
ー
ド
バッ
ク
を
得
て
、医
療
や
医
学
教
育
に
役
立
て
る

取
り
組
み
を
行
って
い
ま
す
。

た
と
え
ば
英
国
で
は
、臨
床
試
験
の
あ
り
方
や
デ
ザ
イ
ン

を
検
討
す
る
段
階
か
ら
、患
者
や
一
般
市
民
が
意
見
や

ア
ド
バ
イ
ス
を
述
べ
る
患
者
・
市
民
参
画　
　
　
　
　
　

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

 　
　

が
政
策
に
導
入
さ
れ
、

患
者
が
臨
床
試
験
の
プ
ロ
セ
ス
に
か
か
わ
る
こ
と
が
必
須

と
な
っ
て
い
ま
す
。ま
た
、米
国
で
も
、研
究
対
象
と
な
る

患
者
や
地
域
住
民
と
の
協
働
を
重
視
す
る
考
え
が
広
ま
っ

て
い
ま
す
。一
方
、日
本
で
は
議
論
も
進
ん
で
い
な
い
状
況

で
し
た
の
で
、患
者
を
研
究
開
発
の
パ
ー
ト
ナ
ー
と
す
る

理
念
に
基
づ
き
、臨
床
試
験
に
か
か
わ
っ
た
こ
と
の
あ
る

患
者
さ
ん
の
声
を
集
め
る
取
り
組
み
を
始
め
ま
し
た
。

ま
た
、現
在
、国
を
挙
げ
て
再
生
医
療
研
究
を
推
進
し
て

い
ま
す
が
、2
0
1
4
年
か
ら
再
生
医
療
の
倫
理
的
な
課

題
を
検
討
す
る
研
究
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
の
責
任
者
と
な
っ
て
い

ま
す
。i
P
S
細
胞
を
利
用
し
た
治
療
の
臨
床
研
究
は
、

極
め
て
実
験
的
な
段
階
に
あ
り
、安
全
性
や
有
効
性
の
評

価
も
そ
の
手
法
を
含
め
て
未
知
の
部
分
が
多
い
も
の
で
す
。

し
か
し
、i
P
S
細
胞
を
使
っ
た
治
療
に
対
し
て
、患
者
を

は
じ
め
社
会
か
ら
の
期
待
が
高
く
、「
研
究
」と「
治
療
」の

目
的
の
違
い
を
混
同
す
る「
治
療
と
の
誤
解
」が
社
会
全
体

で
深
刻
化
し
か
ね
ま
せ
ん
。そ
こ
で
、日
本
で
患
者
・
市
民

参
画
を
本
格
的
に
志
向
す
る
契
機
に
し
た
い
と
考
え
、

東京大学医科学研究所
公共政策研究分野 教授　

武藤 香織 さん

（
patient and

public involvem
ent:PPI）



患
者
が
参
画
す
る
医
療
や

研
究
の
実
現
の
た
め
に

患
者
団
体
に
は
ど
の
よ
う
な
こ
と
を

期
待
さ
れ
て
い
ま
す
か 

な
ぜ
日
本
で
は

医
療
開
発
へ
の
患
者
参
画
が

進
ん
で
こ
な
か
っ
た
の
で
し
ょ
う
か

研
究
計
画
の
立
案
段
階
か
ら
研
究
者
と
眼
科
疾
患
の

患
者
団
体
と
の
対
話
を
実
現
し
、研
究
開
発
に
お
け
る

倫
理
問
題
を
話
し
合
い
ま
し
た
。患
者
が
活
躍
で
き
る

場
面
は
、倫
理
審
査
委
員
会
に
も
あ
り
ま
す
。必
ず
一
般

の
立
場
が
参
加
し
な
け
れ
ば
な
り
ま
せ
ん
の
で
、そ
う
し
た

場
に
参
画
で
き
る
人
材
の
育
成
に
つ
い
て
も
、N
P
O
法

人 
さ
さ
え
あ
い
医
療
人
権
セ
ン
タ
ー
C
O
M
L（
コ
ム
ル
）

と
共
同
で
取
り
組
ん
で
い
ま
す
。

日
本
で
は
、国
の
助
成
で
の
医
学
研
究
が
強
力
に
進
ん
で

き
た
の
で
、患
者
の
要
望
は
医
療
費
や
福
祉
の
問
題
に
関

す
る
も
の
が
中
心
で
、研
究
開
発
に
対
す
る
強
い
欲
求
を

も
ち
に
く
い
環
境
だ
っ
た
の
だ
と
思
い
ま
す
。ま
た
、新
薬

の
実
現
や
薬
の
適
用
拡
大
ま
で
に
は
多
く
の
患
者
が
被
験

者
と
し
て
臨
床
試
験
に
協
力
し
て
き
た
は
ず
な
の
に
、

メ
デ
ィ
ア
が
そ
う
し
た
プ
ロ
セ
ス
を
あ
ま
り
紹
介
し
て
こ
な

か
っ
た
の
も
社
会
的
な
理
解
が
進
ま
な
か
っ
た
一
因
か
も
し

れ
ま
せ
ん
。

こ
れ
ま
で
も
、臨
床

試
験
を
成
功
さ
せ
る

た
め
に
、患
者
や
患

者
団
体
が
助
言
し
た

例
は
あ
る
は
ず
で
す

が
、個
人
の
経
験
や
、

特
定
の
患
者
団
体
と

顧
問
で
あ
る
研
究
者

と
い
う
よ
う
な
関
係

性
の
中
に
埋
も
れ
、

あ
ま
り
記
録
さ
れ
て

い
な
い
の
で
は
な
い
か

と
思
い
ま
す
。そ
う
し

た
取
り
組
み
の
成
功

事
例
や
失
敗
事
例
を
共
有
で
き
る
よ
う
に
、記
録
に
残
す

研
究
を
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

ま
た
、技
術
の
め
ま
ぐ
る
し
い
進
歩
に
倫
理
的
な
議
論
が

追
い
つ
い
て
い
な
い
こ
と
も
課
題
で
す
。ハ
ン
チ
ン
ト
ン
病
の

発
症
前
遺
伝
学
的
検
査
の
場
合
は
、遺
伝
子
が
見
つ
か
る

こ
と
を
10
年
以
上
前
に
予
見
し
て
、研
究
者
と
患
者
・
家

族
が
議
論
を
始
め
て
い
ま
し
た
。新
し
い
技
術
が
登
場
し

て
か
ら
ど
の
よ
う
に
活
用
し
何
を
禁
ず
る
か
を
議
論
し
て

い
て
は
、患
者
が
す
ぐ
に
恩
恵
を
受
け
ら
れ
な
い
ば
か
り
か
、

思
わ
ぬ
事
故
に
も
つ
な
が
り
か
ね
ま
せ
ん
。そ
の
た
め
、基

礎
研
究
の
段
階
か
ら
研
究
者
が
患
者
や
市
民
と
倫
理
的

な
議
論
を
重
ね
、社
会
に
受
け
入
れ
ら
れ
る
技
術
を
生
み

出
す
仕
組
み
が
必
要
で
す
。た
と
え
ば
、今
の
う
ち
に
考

え
て
お
い
た
方
が
良
い
こ
と
と
し
て
、「
ヒ
ト
受
精
卵
へ
の

ゲ
ノ
ム
編
集
」が
あ
り
ま
す
。こ
の
技
術
の
実
用
化
は
、

病
気
の
原
因
と
な
る
遺
伝
子
の
編
集
を「
治
療
」と
考
え

る
未
来
社
会
を
構
想
す
る
こ
と
を
意
味
し
ま
す
。こ
の

技
術
で
は
、遺
伝
子
が
組
み
替
え
ら
れ
た
痕
跡
は
一
切

残
ら
な
い
ま
ま
子
々
孫
々
ま
で
受
け
継
が
れ
ま
す
が
、一
部

の
遺
伝
子
を
編
集
す
る
こ
と
に
よ
っ
て
ゲ
ノ
ム
全
体
に

ど
の
よ
う
な
影
響
が
出
る
か
も
未
知
数
で
す
。さ
ら
に

遺
伝
子
を
編
集
さ
れ
る
当
事
者
は
、ま
だ
生
ま
れ
て
い
な

い
子
ど
も
で
す
。子
ど
も
に
と
って
、自
然
状
態
の
ゲ
ノ
ム
で

生
ま
れ
る
方
が
良
い
か
、そ
れ
と
も
ゲ
ノ
ム
編
集
治
療
を

受
け
て
生
ま
れ
る
方
が
良
い
か
、子
ど
も
の
権
利
を
問
い

直
す
技
術
で
も
あ
り
ま
す
。患
者
団
体
の
み
な
さ
ん
と
も
、

こ
の
技
術
の
受
容
に
つ
い
て
議
論
し
て
、今
後
の
研
究
実
施

体
制
に
反
映
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

世
界
的
に
は
患
者
が
望
む
研
究
開
発
体
制
づ
く
り
は

基
本
原
則
に
な
って
き
て
い
ま
す
。「
患
者
の
声
を
聞
く
」と

い
う
言
葉
は
広
が
っ
て
い
ま
す
が
、何
を
ど
う
す
れ
ば
達

成
で
き
る
の
か
と
い
う
尺
度
は
明
確
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。

今
秋
、産
学
官（
民
間
企
業
・
教
育
、研
究
機
関
・
国
、地

方
公
共
団
体
）や
患
者
自
身
の
考
え
る
患
者
中
心
の
医
療

や
研
究
に
つ
い
て
の
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム（
第
13
回
D
I
A
日
本

年
会
）が
開
か
れ
ま
す
の
で
、そ
れ
ぞ
れ
が
理
解
を
深
め
る

ひ
と
つ
の
き
っ
か
け
に
な
る
か
と
期
待
し
て
い
ま
す
。

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
や
英
語
を
使
い
こ
な
せ
る
人
が
増
え
て

き
ま
し
た
が
、一
部
の「
プ
ロ
患
者
」だ
け
で
は
う
ま
く
い
き

ま
せ
ん
。特
技
に
応
じ
た
役
割
分
担
を
決
め
て
、個
々
に
力

を
つ
け
て
国
や
研
究
者
、医
療
者
と
の
議
論
に
参
加
し
、成

功
事
例
を
積
み
重
ね
て
い
く
こ
と
が
、患
者
中
心
の
医
療

に
つ
な
が
る
の
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。そ
の
た
め
に
は
、患

者
団
体
の
み
な
さ
ん
に
は
、ほ
か
の
病
気
や
次
世
代
の
こ
と

も
考
え
ら
れ
る
広
い
視
野
を
も
っ
て
ほ
し
い
。団
体
の
中

で
お
互
い
に
支
え
合
う
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活
動
か
ら
、も
う
一歩

先
に
進
ん
だ
活
動
に
も
取
り
組
み
、医
療
や
研
究
に
参
画

し
、次
世
代
に
希
望
を
残
し
て
ほ
し
い
と
思
い
ま
す
。

医
療
技
術
は
、患
者
の
切
実
な
願
い
や
人
の
欲
望
を
乗
せ

て
進
ん
で
い
く
も
の
で
す
。扱
い
方
の
正
解
は
ひ
と
つ
で

は
な
く
、未
知
の
リ
ス
ク
も
は
ら
み
ま
す
。だ
か
ら
こ
そ
、

そ
の
研
究
倫
理
を
自
由
に
語
り
、共
有
す
る
こ
と
が
大
切

で
す
。さ
ま
ざ
ま
な
立
場
の
人
が
お
互
い
に
多
様
さ
を
認

め
合
い
、よ
り
良
い
研
究
開
発
が
実
現
す
る
た
め
の
議
論
の

場
を
つ
く
り
、そ
の
よ
う
な
場
に
参
加
で
き
る
人
材
を
私

た
ち
も
協
力
し
て
育
て
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

1993年慶應義塾大学文学部
卒。98年東大医学系研究科国
際保健学専攻博士課程単位
取得満期退学。2002年博士
号（保健学）取得。医療科学研
究所研究員、米国ブラウン大
研究員、信州大講師、東大医科
研准教授を経て、13年より現職。
NP0法人東京難病団体連絡
協議会理事、日本ハンチントン
病ネットワーク理事。

武藤 香織 さん
プロフィール

日本科学未来館でのイベントにて



チ
ェ
ッ
ク
リ
ス
ト
を
ま
と
め
る
こ
と
に
な
っ
た

き
っ
か
け
に
つ
い
て
教
え
て
く
だ
さ
い

神
野　
学
習
会
で
模
擬
講
演
を
ス
タ
ー
ト
し
た
当
初
、

す
で
に
大
学
や
学
会
な
ど
で
実
績
を
積
ん
で
い
る
人
の

講
演
を
ま
ず
聞
き
、そ
の
後
、毎
回
、患
者
団
体
か
ら

1
名
が
時
間
と
講
演
対
象
者
を
決
め
て
発
表
す
る

ス
タ
イ
ル
を
構
築
し
て
い
き
ま
し
た
。そ
の
取
り
組
み
が

10
回
を
超
し
た
2
0
1
1
年
の
第
21
回
学
習
会
で
、講

演
内
容
を
よ
り
効
果
的
に
伝
え
る
た
め
の
ポ
イ
ン
ト
を

ま
と
め
て
み
よ
う
と
い
う
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

三
宅　
全
員
で
ラ
ン
ダ
ム
に
ポ
イ
ン
ト
を
出
し
合
う
と
、

重
複
は
あ
り
ま
す
が
1
0
0
項
目
く
ら
い
挙
が
り
ま

し
た
。そ
の
次
に
、そ
れ
を
ど
の
よ
う
な
カ
テ
ゴ
リ
ー
に

分
け
て
い
く
か
と
い
う
作
業
に
入
り
ま
し
た
。

神
野　
2
0
1
3
年
の
第
26
回
学
習
会
で
、講
演
で
注

意
す
る
項
目
を
ポ
イ
ン
ト
集
と
し
て
ま
と
め
、評
価
基

準
と
し
、講
演
の
精
度
を
高
め
て
い
こ
う
と
い
う
こ
と
に

決
定
し
ま
し
た
。模
擬
講
演
で
学
び
を
継
続
し
て
き
て
、

そ
の
蓄
積
か
ら
ポ
イ
ン
ト
集
を
作
ろ
う
と
い
う
思
い
が

自
然
に
発
生
し
た
。そ
こ
に
意
義
が
あ
る
と
思
い
ま
す
。

中
井　
そ
れ
か
ら

約
3
年
か
け
て

項
目
の
見
直
し
、

文
言
の
ブ
ラ
ッ
シ
ュ
ア
ッ
プ
な
ど
を
全
員
で
検
討
し
て
い

き
ま
し
た
。毎
回
の
内
容
を
運
営
委
員
が
整
理
し
て

文
章
化
し
、次
の
学
習
会
で
検
討
す
る
と
い
う
作
業
の

繰
り
返
し
。本
当
に
完
成
す
る
の
か
な
と
い
う
、停
滞
期

も
あ
り
ま
し
た
ね
。

一
連
の
作
業
の
中
で
ど
の
よ
う
な
こ
と
が

印
象
に
残
っ
て
い
ま
す
か

中
井　
2
0
0
5
年
に
学
習
会
で
初
め
て
模
擬
講
演

を
し
、以
来
、大
学
の
授
業
な
ど
で
実
際
に
講
演
す
る

機
会
が
増
え
、そ
の
経
験
も
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
に
活
か
し

た
い
と
思
い
ま
し
た
。作
る
と
決
ま
っ
て
か
ら
は
、模
擬

講
演
の
見
方
、聞
き
方
が
変
わ
り
ま
し
た
。大
前
提
と

し
て
検
討
の
視
点
が
あ
る
。こ
う
し
た
方
が
よ
り
聞
き

や
す
い
、伝
わ
り
や
す
い
と
チ
ェッ
ク
し
な
が
ら
見
聞
き

し
ま
す
。そ
の
よ
う
な
中
か
ら
、「
そ
の
場
で
思
い
つ
い
た

こ
と
は
話
さ
な
い
」「
1
回
限
り
と
思
っ
て
話
す
」な
ど
と

関
西
学
習
会
が
取
り
組
ん
で
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

V
H
O-
n
e
t
関
西
学
習
会
は
2
0
0
4
年
の
発
足
以
来
、「
患
者
の
声
を
医
学
教
育
に
組
み
込
む
」を
テ
ー
マ
に
、

医
療
関
係
者
や
学
生
な
ど
を
対
象
と
し
た
講
演
に
向
け
た
模
擬
講
演
を
学
習
会
の
大
き
な
柱
に
し
、取
り
組
ん

で
き
ま
し
た
。こ
れ
ま
で
の
模
擬
講
演
は
20
回
を
超
え
ま
す
。そ
の
中
で
検
討
さ
れ
た
事
項
を
収
集
・
整
理
・
精
査
し
、

『「
患
者
・
家
族
が
語
る
」講
演
の
ポ
イ
ン
ト 

チ
ェ
ッ
ク
リ
ス
ト
』（
以
下
、チ
ェ
ッ
ク
リ
ス
ト
）が
完
成
し
ま
し
た
。

疾患説明や患者団体活動、当事者や家族の現状、体験や願いを、どうすれ
ばよりわかりやすく聴衆に伝えられるか。模擬講演や実際の講演を通して
得たエッセンス、そして患者・家族の思いがこのチェックリストに凝縮され
ています。今回は作成にかかわった5人の方々にお話を伺いました。

神野啓子 さん
（腎性尿崩症友の会）

浅野とも子 さん
（NPO法人 
ひょうごセルフヘルプ
支援センター） 中井伴子 さん

（日本ハンチントン病ネットワーク）

三宅好子 さん
（あすなろ会）

猪井佳子 さん
（NPO法人 日本マルファン協会）



いっ
た
さ
ま
ざ
ま
な
気
づ
き
が
あ
り
、そ
れ
ら
を
反
映
し

て
い
き
ま
し
た
。

猪
井
　
私
は
2
0
0
9
年
の
第
13
回
学
習
会
で
模
擬
講

演
を
し
ま
し
た
。イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
で
講
演
の
コ
ツ
な
ど

を
や
み
く
も
に
検
索
し
な
が
ら
原
稿
を
作
っ
た
の
で
す
が
、

結
局
、疾
患
説
明
部
分
が
長
く
、自
分
の
体
験
は
短
く

な
り
、そ
こ
に「
泣
き
」が
入
って
し
ま
って（
笑
）。自
分
で
は

良
く
な
かっ
た
と
思
っ
た
の
で
す
が
、感
情
を
無
理
に
抑
え

る
こ
と
は
な
い
と
助
言
を
も
ら
い
ま
し
た
。今
回
の
チ
ェッ
ク

リ
ス
ト
で
は
、み
な
で
検
討
し「
つ
ら
か
っ
た
話
も
避
け
て

は
い
け
な
い
」と
い
う
こ
と
が
盛
り
込
ま
れ
ま
し
た
。

神
野
　
私
も「
泣
き
」の
経
験
は
あ
り
ま
す
ね
。2
0
0
6

年
の
第
7
回
学
習
会
で
模
擬
講
演
を
行
っ
た
後
、関
西

学
習
会
の
メ
ン
バ
ー
か
ら
の
紹
介
で
新
潟
県
立
看
護

大
学
で
、初
め
て
講
師
を
す
る
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

依
頼
は
子
ど
も
を
亡
く
し
た
時
の
こ
と
に
つ
い
て
話
し

て
ほ
し
い
と
い
う
も
の
で
、原
稿
を
作
る
段
階
で
、真
剣

に
自
分
の
振
り
返
り
を
し
よ
う
と
思
っ
た
時
に
泣
け
て

き
て
1
行
も
書
け
な
か
っ
た
。ど
う
に
か
講
演
に
は
こ
ぎ

つ
け
ま
し
た
が
、や
は
り
泣
い
て
し
ま
い
ま
し
た
。

つ
ら
か
っ
た
思
い
を
伝
え
る
こ
と
で
感
動
し
て
も
ら
え
る

と
い
う
経
験
を
し
ま
し
た
が
、私
が
強
く
思
っ
た
の
は
、

自
分
の
言
葉
で
自
分
の
体
験
を
語
る
こ
と
の
大
切
さ
で

し
た
。具
体
的
な
エ
ピ
ソ
ー
ド
を
入
れ
、そ
れ
も
医
療
系
、

福
祉
系
と
講
演
対
象
が
変
わ
る
と
入
れ
替
え
を
し
た

り
。そ
れ
ら
の
経
験
が
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
に
活
か
さ
れ
て
い

る
と
思
い
ま
す
。

三
宅
　
私
の
模
擬
講
演
は
2
0
1
2
年
の
第
23
回
学
習

会
で
す
。第
21
回
の
時
か
ら
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
の
項
目
出
し

も
進
ん
で
い
た
の
で
、そ
れ
を
踏
襲
し
て
原
稿
を
作
り
講

演
し
ま
し
た
。講
演
中
は
余
裕
が
な
く
、効
果
な
ど
と
て

も
考
え
ら
れ
な
い
の
で
す
が「
ア
イ
コ
ン
タ
ク
ト
を
と
る
」

と
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
に
あ
っ
た
の
で
そ
う
で
き
た
。チ
ェッ
ク

リ
ス
ト
の
項
目
は
す
べ
て
思
いつ
き
で
書
い
た
も
の
で
は
な

い
。素
晴
ら
し
い
先
達
が
い
て
、学
習
会
で
講
演
を
重
ね

て
き
た
、そ
こ
か
ら
生
ま
れ
た
も
の
で
す
か
ら
。

浅
野
　
私
は
患
者
団
体
で
は
な
く
、セ
ル
フ
ヘ
ル
プ

グ
ル
ー
プ
を
支
援
す
る
団
体
で
、模
擬
講
演
は
し
た
こ

と
が
あ
り
ま
せ
ん
。2
0
1
3
年
の
第
27
回
学
習
会
か

ら
の
参
加
で
、す
で
に
進
行
し
て
い
た
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
も

最
初
は
ど
う
い
う
意
味
を
も
つ
の
か
曖
昧
模
糊
と
し
て

い
ま
し
た
。何
度
か
参
加
し
、地
域
運
営
委
員
に
も
な
り
、

細
や
か
な
精
査
の
作
業
を
見
て
い
る
と
、と
て
も
意
味

あ
る
こ
と
で
、そ
し
て
し
ん
ど
い
作
業
を
さ
れ
て
い
る
と

気
づ
き
ま
し
た
。模
擬
講
演
を
聞
く
側
と
し
て
の
気
持

ち
も
変
わ
って
い
き
ま
し
た
。

チ
ェ
ッ
ク
リ
ス
ト
が
完
成
し

V
H
O-

ne
t
中
央
世
話
人
会
で
も
承
認
さ
れ

全
国
の
地
域
学
習
会
で
も

参
考
・
活
用
で
き
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

ど
の
よ
う
に
使
っ
て
い
っ
て
ほ
し
い
で
す
か

中
井
　
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
は
、最
終
的
に「
依
頼
時
」の
確

認
事
項
と
原
稿
や
資
料
作
成
な
ど
の「
準
備
」、「
講
演

時
」の
3
つ
に
分
類
し
ま
し
た
。一つ
ひ

と
つ
は
さ
ほ
ど
難
し
い
こ
と
を
書
い
て

い
る
わ
け
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。関
西
学

習
会
で
は
大
学
の
授
業
や
学
会
で
の
講

演
技
術
を
磨
く
こ
と
を
目
標
に
作
り

ま
し
た
が
、患
者
団
体
の
紹
介
や
地
域

学
習
会
で
の
発
表
な
ど
の
原
稿
を
書
く

段
階
で
も
参
考
に
な
る
と
思
って
い
ま
す
。

猪
井
　
私
は
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
が
で
き
て

か
ら
2
回
、講
演
を
し
て
い
ま
す
。7
分
、

25
分
と
短
い
依
頼
で
し
た
が
、こ
れ
が
あ

る
こ
と
で
軸
が
ぶ
れ
ず
に
、45
分
や
90
分

用
で
作
っ
て
い
た
当
初
の
原
稿
か
ら
削
ぎ

落
と
し
て
い
く
こ
と
が
で
き
便
利
で
し
た
。

三
宅
　
2
0
1
6
年
7
月
に
開
催
さ
れ

た
第
36
回
学
習
会
で
の
模
擬
講
演
後
の

振
り
返
り
の
際
に
こ
の
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト

を
使
用
し
ま
し
た
。と
こ
ろ
が
講
演
後
の
質
疑
応
答
で

は
、内
容
に
感
動
し
た
と
い
う
感
想
が
中
心
に
な
る
。そ

う
で
は
な
く
、常
に
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
の
項
目
に
沿
っ
て
そ

れ
が
出
来
て
い
た
か
ど
う
か
を
評
価
す
る
。そ
の
よ
う

な
姿
勢
が
根
本
に
な
け
れ
ば
こ
の
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
を

作
っ
た
意
味
が
な
く
な
り
ま
す
。そ
れ
を
進
行
役
が
き

ち
ん
と
理
解
し
て
い
な
け
れ
ば
い
け
な
い
と
実
感
し
ま

し
た
。

神
野
　
関
西
学
習
会
と
し
て
は
、チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
の

各
項
目
に
補
足
説
明
を
つ
け
よ
う
と
考
え
て
い
ま
す
。

同
時
に
、関
西
学
習
会
の
メ
ン
バ
ー
は
講
演
経
験
者
も

多
い
の
で
、ど
の
よ
う
な
内
容
の
講
演
が
で
き
る
か
、そ
の

実
績
も
ふ
ま
え
て
患
者
講
師
情
報
リ
ス
ト
の
作
成
に
も

取
り
組
ん
で
い
ま
す
。そ
れ
ら
を
V
H
O-

ne
t
の
ホ
ー
ム

ペ
ー
ジ
で
公
開
し
て
も
ら
え
る
形
に
働
き
か
け
て
い
け

た
ら
い
い
な
、と
話
し
合
っ
て
い
ま
す
。関
西
学
習
会
が

培
っ
た
財
産
を
、よ
り
広
く
有
効
に
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団

体
、そ
し
て
社
会
に
発
信
で
き
る
よ
う
に
し
て
い
き
た
い

と
願
って
い
ま
す
。

○流れを頭に入れておく
○原稿の量と話すスピードを知っておく

○時間が来たら、話すのをやめる覚悟で

○現場で思いついたことは話さないほうがよい

○患者さんの現状（患者数、認定等の年月日）　

○期待すること・伝えたい内容が入っているか

○言ってはいけないこと
○依頼された内容は入っているか

○導入部で自己紹介
○今日の講演内容の目次をつくり、わかりやすくする

○疾患説明
○最後にポイントをまとめて振り返る

○対話・質問を入れる
○具体的なエピソードを追加する

○生活に密着したエピソードだと、なおよろし。

○専門用語など、自分たちには当然の言葉に気を付ける

○深刻な話はユーモラスに
○表情豊かに（アイコンタクト、下ばかり向かない）

○共感を得るにはどう話す？
○一回限りと思って話す
○相手のできていることを認めてから改善点として言う

○会員（患者）の代弁者として

○マイクの扱い方
○話す姿勢
○聞きやすい速度と声の大きさ

依
頼
時
　
　
　
　
　
　
　
準
　
備
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
講
演
時

 確認事項

1.与えられた時間を守る

2.誰に対して話をするかを考える

3.起承転結を作る
　※全体の構成を考える

4.自分の言葉で自分の体験を語る
   ※どうやったら（どのようにしたら）、
       より伝わるか

4-1.つらかった話も
　　避けてはいけない
　  （自分に対して）

4-2.苦言を臆さず言おう
　 （相手に対して）

5.話し方を工夫する

対象者・目的
日時、場所、謝礼、交通費

人数、講演時間

発表形式（PPTか紙芝居か口頭か）

「患者・家族が語る」講演のポイント チェックリス
ト



名
古
屋
市
公
会
堂
で
第
14
回
東
海
学
習
会

が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。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
』〜
」で
、模
擬
講
演
を
柱
に

し
た
同
テ
ー
マ
で
の
3
回
連
続
の
取
り
組
み

と
な
り
ま
し
た
。

最
初
に
愛
知
県
脊
柱
靱
帯
骨
化
症
患
者
・

家
族
友
の
会（
あ
お
ぞ
ら
会
）の
林
久
代
さ
ん

が
、疾
患
説
明
に
続
け
て
、自
身
の
体
験
と

し
て
、痛
み
を
我
慢
し
続
け
て
、発
症
か
ら

7
年
後
、専
門
医
に
出
会
い
黄
色
靱
帯
骨
化

症
と
診
断
さ
れ
た
こ
と
、手
術
を
受
け
て
病

状
が
寛
解
し
た
が
、逆
に
悪
化
す
る
リ
ス
ク

も
あ
る
こ
と
な
ど
を

発
表
。質
疑
応
答
で

は
活
動
の
モ
チ
ベ
ー

シ
ョ
ン
と
し
て「
外
出

困
難
な
重
度
の
会
員

さ
ん
の
中
に
は
、会

報
が
楽
し
み
と
い
う

人
も
い
る
。少
し
で

も
役
に
立
ち
た
い
」

と
述
べ
ま
し
た
。

午
後
は
N
P
O
法
人 

愛
知
県
難
病
団
体
連

合
会
の
下
前
君
夫
さ

ん
が
、自
身
の
疾
患
、

慢
性
腎
不
全
に
つ
い

て
講
演
。日
本
で
の

患
者
数
や
糖
尿
病
に
よ
る
透
析
患
者
数
が

増
加
し
て
い
る
現
状
、全
国
に
支
部
を
も
つ

一
般
社
団
法
人 

全
国
腎
臓
病
協
議
会
の
活

動
の
成
果
、そ
し
て
、1
週
間
透
析
が
で
き
な

い
と
命
に
か
か
わ
る
た
め
、災
害
時
の
不
安

が
あ
る
こ
と
や
、そ
の
対
策
の
重
要
性
に
つ
い

て
語
り
ま
し
た
。こ
れ
に
対
し
て「
週
2
〜

3
回
の
長
時
間
の
透
析
。生
活
時
間
の
調
整

の
大
変
さ
を
知
っ
た
」「
ご
自
身
の
体
験
が

豊
富
で
わ
か
り
や
す
か
っ
た
」な
ど
の
感
想
が

挙
が
り
ま
し
た
。

そ
の
後
、「
東
海
学
習
会
エ
リ
ア
の
地
元
情
報

を
集
め
よ
う
」と
い
う
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
に
移

り
ま
し
た
。よ
く
利
用
す
る
施
設
、協
力
し

て
く
れ
る
機
関
や
人
材
を
具
体
的
に
挙
げ
、

そ
の
詳
細（
立
地
、費
用
、設
備
機
器
な
ど
）

を
付
箋
に
書
き
出
し
ま
し
た
。ま
と
め
の
発

表
で
は
、さ
ま
ざ
ま
な
情
報
や「
そ
の
手
も

あ
っ
た
!
」と
い
う
ノ
ウ
ハ
ウ
な
ど
が
紹
介
さ

れ
、参
加
者
で
情
報
を
共
有
し
ま
し
た
。

参加団体

■NPO法人 愛知県難病団体連合会
■日本筋ジストロフィー協会 愛知県支部
■CMT友の会
■全国パーキンソン病友の会 静岡県支部
■東海脊髄小脳変性症友の会
■Fabry NEXT
■雇もれびの会
■ベーチェット病友の会 静岡県支部
■愛知県脊柱靱帯骨化症患者・家族友の会 
　（あおぞら会）
■ポリオ友の会 東海
■全国心臓病の子どもを守る会
　長野県支部

6
月
11
日
、札
幌
市
の
北
海
道
難
病
セ
ン

タ
ー
で
第
8
回
北
海
道
学
習
会
が
開
催
さ

れ
ま
し
た
。北
海
道
学
習
会
は
休
会
し
て
い

ま
し
た
が
、地
域
学
習
会
運
営
委
員
の
増
田

靖
子
さ
ん（
北
海
道
脊
柱
靱
帯
骨
化
症
友
の

会
）を
中
心
に
活
動
を
再
開
す
る
こ
と
に
な

り
、今
回
は
、「
V
H
O-

ne
t
を
知
ろ
う
」を

テ
ー
マ
に
北
海
道
の
患
者
団
体
の
リ
ー
ダ
ー

が
集
ま
り
ま
し
た
。

学
習
会
で
は
ま
ず
、V
H
O-

n
e
t
中
央

世
話
人
で
北
海
道
学
習
会
を
担
当
す
る

増
田
一
世
さ
ん（
公
益
社
団
法
人 

や
ど
か
り

の
里
）の
講
演
が
行
わ
れ
ま
し
た
。増
田
さ
ん

は
、団
体
の
リ
ー
ダ
ー
が
違
い
を
越
え
て
集
い

学
び
合
う
V
H
O-

ne
t
の
あ
り
方
に
共
感

し
て
、活
動
を
続
け
て
き
た
こ
と
や
、試
行

錯
誤
し
な
が
ら
V
H
O-

ne
t
が
現
在
の
よ

う
な
形
に
な
っ
て
き
た
経
緯
を
述
べ
ま
し
た
。

ま
た
、リ
ー
ダ
ー
同
士
の
つ
な
が
り
が
あ
る
こ

と
に
よ
っ
て
、社
会
制
度
の
谷
間
な
ど
に
対

す
る
問
題
意
識
が
共
有
で
き
、連
携
し
て
活

動
が
で
き
る
な
ど
、多
く
の
メ
リ
ッ
ト
が
期
待

で
き
る
と
語
り
ま
し
た
。

次
に
、V
H
O-

ne
t
事
務
局
の
喜
島
智
香

子
さ
ん（
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
）が
、社
会

を
構
成
し
て
い
る
企
業
市
民
と
し
て
社
会
貢

献
活
動
を
行
っ
て
い
る
同
社
の
姿
勢
や

V
H
O-

ne
t
に
対
す
る
支
援
の
実
際
を
説

明
し
ま
し
た
。

全
員
が
参
加
し
て
行
わ
れ
た

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
は
、「
他
団
体

の
取
り
組
み
を
知
り
た
い
」

「
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
の
悩
み
を
分

か
ち
合
い
た
い
」「
北
海
道
で
は
雪

で
長
い
期
間
活
動
で
き
な
い
ハ
ン

デ
ィ
キ
ャッ
プ
が
あ
る
が
、ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
を
広
げ
て
い
き
た
い
」

「
ほ
か
の
地
域
の
活
動
を
知
り
た
い
」な
ど
の

意
見
が
出
さ
れ
、地
域
の
課
題
を
共
有
し
、

V
H
O-

ne
t
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
や
活
動
の
蓄

積
を
活
用
し
て
解
決
の
道
を
探
ろ
う
と
い
う

地
域
学
習
会
の
方
向
性
を
確
認
し
ま
し
た
。

北
海
道
は
、冬
季
に
活
動
し
に
く
い
こ
と
や
、

交
通
ア
ク
セ
ス
が
悪
い
こ
と
な
ど
か
ら
、地
域

学
習
会
の
活
動
に
も
困
難
が
伴
っ
て
き
ま
し

た
。そ
う
し
た
困
難
を
抱
え
る
地
域
だ
か
ら

こ
そ
、孤
立
し
が
ち
な
当
事
者
の
よ
り
ど
こ

ろ
と
し
て
患
者
団

体
や
障
が
い
者
団

体
の
存
在
が
重
要

で
あ
り
、団
体
の

リ
ー
ダ
ー
が
集
う

V
H
O-

n
e
t
の

活
動
が
有
益
で
あ

る
と
い
う
認
識
を

共
有
で
き
た
こ
と

が
、今
回
の
大
き

な
収
穫
と
な
っ
た

よ
う
で
す
。

参加団体

■北海道脊柱靭帯骨化症友の会
■北海道肝炎友の会
■線維筋痛症友の会 北海道支部

（
2
0
1
6
年
6
月
11
日
）

地
域
の
団
体
が
直
面
す
る

課
題
の
解
決
を
目
指
し
、活
動
を
再
開

第8回
北海道学習会

ｉｎ  札幌

（
2
0
1
6
年
6
月
4
日
）

第14回
東海学習会

ｉｎ  愛知

模
擬
講
演
を
通
し
て
疾
患
や
活
動
を
理
解
、

さ
ら
に
地
元
情
報
の
共
有
を
行
う



活動紹介 第42回（2016）

6
月
25
日
、宮
城
県
仙

台
市
の
仙
台
市
シ
ル

バ
ー
セ
ン
タ
ー
で
第
28

回
東
北
学
習
会
が
開

催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、小
関
理
さ
ん

（
仙
台
ポ
リ
オ
の
会
）が

「
患
者
会
の
作
り
方
〜

脊
髄
梗
塞
患
者
と
家

族
の
会
の
場
合
〜
」と

題
し
て
発
表
を
行
い
ま

し
た
。複
数
の
病
気
が

あ
る
小
関
さ
ん
は
、

「
脊
髄
梗
塞
患
者
と
家
族
の
会
」を
立
ち
上

げ
た
経
緯
と
そ
の
活
動
を
紹
介
し
、イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
を
通
じ
て
活
動
す
る
新
し
い
タ
イ
プ

の
患
者
団
体
の
あ
り
方
や
、同
じ
病
気
の
人
が

集
う
こ
と
の
重
要
性
、そ
の一
方
で
リ
ー
ダ
ー

の
育
成
や
活
動
資
金
の
問
題
な
ど
、団
体
と

し
て
の
課
題
が
あ
る
こ
と
な
ど
を
述
べ
ま

し
た
。次
に
松
原
玲
子
さ
ん（
乳
腺
患
者
会 

プ
リ
テ
ィ
ふ
ら
わ
ぁ
）が
、ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
に

よ
る
乳
が
ん
患
者
の
サ
ロ
ン「
マ
ン
マ
サ
ロ
ン
」

に
つい
て
、病
院
に
働
き
か
け
て
立
ち
上
げ
た

経
緯
や
、病
院
と
連
携
し
て
の
活
動
の
様
子
、

今
後
の
取
り
組
み
な
ど
を
発
表
し
ま
し
た
。

そ
の
後「『
患
者
会
の
作
り
方
』〜
時
代
に
合

わ
せ
た
患
者
会
に
す
る
に
は
〜
」を
テ
ー
マ
に

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
実
施
。グ
ル
ー
プ
発
表
で

は
、「
患
者
団
体
を
維
持
す
る
た
め
に
、団
体

同
士
の
連
携
も
必
要
」「
I
P
電
話
サ
ー
ビ

ス
な
ど
の
I
T
技
術
を
利
用
し
て
効
率
化
が

図
れ
る
」「
多
く
の
人
が
リ
ー
ダ
ー
を
経
験
し

て
学
ぶ
こ
と
が
大
切
」「
患
者
団
体
は
存
続

さ
せ
る
こ
と
が
重
要
。医
療
関
係
者
と
の
出

会
い
も
期
待
で
き
る
」「
活
動
は
、楽
し
く
笑

顔
で
、ピ
ア
精
神
で
無
理
し
な
い
こ
と
を
合
い

言
葉
に
」な
ど
の
意
見
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

最
後
に
、「
最
近
は
患
者
団
体
の
役
割
と
し

て
情
報
提
供
が
重
視
さ
れ
が
ち
だ
が
、心
の

支
え
合
い
と
い
う
意
味
で
の
価
値
も
あ
り
、

こ
う
し
て
リ
ー
ダ
ー
が
学
び
合
う
こ
と
で
共

有
で
き
る
部
分
が
あ
る
の
で
は
な
い
か
」と
い

う
総
評
が
あ
り
ま
し
た
。

東
北
学
習
会
で
新
し
い
取
り
組
み
な
ど
を

学
び
、そ
れ
ぞ
れ
が
自
ら
の
団
体
に
戻
っ
て

活
か
せ
る
よ
う
に
す
る
、ま
た
、リ
ー
ダ
ー

同
士
が
悩
み
を
共
有
す
る
こ
と
で
エ
ン
パ
ワ

メ
ン
ト
し
て
い
く
と
い
う
方
向
性
を
確
認
し

て
学
習
会
を
終
え
ま
し
た
。

6
月
26
日
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社 

オ
ー
バ
ル
ホ
ー
ル
で
、第
35
回
関
東
学
習
会

が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
は
、各
団
体
で

手
が
け
る
活
動
を
書
き
出
し
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

5
か
条
」に
照
ら
し
合
わ
せ
な
が
ら
整
理
す

る
こ
と
に
よ
り
、具
体
的
な
活
動
が
ど
の
よ

う
に
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
な
って
い
る
の
か
、ど
の

よ
う
な
意
義
が
あ
る
の
か
を
一
緒
に
考
え
て

い
く
と
い
う
試
み
で
し
た
。グ
ル
ー
プ
に
分

か
れ
て
行
う
作
業
の
中
で
、そ
れ
ぞ
れ
の
団

体
の
活
動
や
課
題
、経
験
談
も
語
り
合
い
、

「
5
か
条
の
ど
の
項
目
に
当
て
は
ま
る
か
考

え
な
が
ら
整
理
す
る
こ
と
で
、日
頃
、自
分

た
ち
の
行
っ
て
い
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て

深
く
考
え
る
こ
と
が
で
き
た
」と
い
う
感
想

も
聞
か
れ
る
な

ど
、有
意
義
な
取

り
組
み
と
な
っ
た

よ
う
で
す
。

今
後
も
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
5
か
条

に
つ
い
て
議
論
を

重
ね
、さ
ら
に
進

化
さ
せ
て
、そ
れ

ぞ
れ
の
団
体
の

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
発
展
に
も
つ
な
げ
て
い
く

こ
と
や
、実
際
に
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
深
く
か
か

わ
る
患
者
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
、ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
の
あ
り
方
を
考
え
て
い
く
こ
と
を

確
認
し
て
学
習
会
を
終
え
ま
し
た
。

参加団体

■（公社）全国脊髄損傷者連合会
■CMT友の会
■全国CIDPサポートグループ
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群ネットワーク
■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
■あけぼの会 埼玉支部・あけぼの群馬
■摂食・嚥下障がい児 親の会 「つばめの会」

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
を
基
に
、

団
体
で
の
活
動
を
整
理
し

そ
の
意
義
を
考
え
る

（
2
0
1
6
年 

6
月
26
日
）

第35回
関東学習会

ｉｎ 東京

時
代
に
合
わ
せ
た
患
者
団
体
の
つ
く
り
方
や

活
動
の
あ
り
方
を
学
び
合
う（

2
0
1
6
年 

6
月
25
日
）

第28回
東北学習会

ｉｎ 仙台

参加団体

■全国膠原病友の会 岩手県支部・宮城県支部
■あすなろ会
■福島県腎臓病協議会
■みやぎ高次脳機能障害ピアサポート
　チーム七夕（旧・みやぎ脳外傷友の会 七夕）
■患者会ピンクのリボン
■（社福）仙台市障害者福祉協会
■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
■仙台ポリオの会
■NPO法人 宮城県患者・家族団体連絡協議会
■（一社）岩手県難病・疾病団体連絡協議会

■グループ発表から
「ピアサポート5か条」に照らし合わせた活動の分類
①語り合い・支え合う関係を築き、
　互いのエンパワメントを実現する
交流会、 電話相談、会報に近況報告を掲載、受診施設の紹介

②自分たちの活動の内容や体験的知識を
　社会に向けて発信する
検診キャンペーン、会報発行、書籍の発行やホームページでの
情報発信、講演会や勉強会・交流会、医療関係者への講演
（患者講師）、学校PTAでの啓発活動や情報提供
③外部から広くフィードバックを受け、継続するための
　自律した組織基盤を作ることを目指す
助成金や後援などの申請、栄養士との連携、チャリティイベント
の開催、スポーツ団体や企業とのタイアップ

④個人情報に配慮しながら、相談内容を記録・共有する
各支部や事務局内での情報共有、ホームページの掲示板の活用

⑤独りよがりにならないように、社会に役立つ関わりや交流を行う
ほかの団体との交流、連絡協議会などの組織への参加

【その他の活動】
ソーシャルネットワークの利用、医療者からの発信



第
25
回
北
陸
学
習
会
が
、高
岡
市
生
涯
学

習
セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

2
0
1
4
年
か
ら
取
り
組
ん
で
い
る
テ
ー
マ

「『
伝
え
る
力
』を
つ
け
る
〜
社
会
に
信
頼
さ

れ
る
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
と
な
る
た
め
に

〜
」の
も
と
に
、石
川
県
O
P
L
L
友
の
会
に

よ
る
模
擬
講
演
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
会
長
の
大
田
和
子
さ
ん
が
、O
P
L
L

（
後
縦
靱
帯
骨
化
症
）を
含
む
脊
柱
靱
帯
骨

化
症
に
つ
い
て
、後
縦
・
黄
色
・
前
縦
靱
帯
が

骨
化
す
る
疾
病
の
総
称
で
あ
る
こ
と
や
、そ
れ

ぞ
れ
の
位
置
や
正
常
時
と
の
違
い
を
発
表
。

ス
ラ
イ
ド
に
図
や
画
像
を
つ
け
て
紹
介
し
、

症
状
な
ど
を
伝
え
ま
し
た
。続
い
て
事
務
局

長
の
上
口
勲
さ
ん
に
交
代
し「
発
症
か
ら
現

在
ま
で
」と
題
し
て
自
身
の
体
験
を
発
表
。握

力
低
下
か
ら
始
ま
り
、手
術
後
は
激
し
い
頭

痛
の
中
で
3
ヶ
月
の
寝
た
き
り
状
態
と
な
っ

て
、コ
ル
セ
ッ
ト
で
体
や
頭
を
固
定
さ
れ
た
姿

を
見
て
当
時
幼
か
っ
た
子
ど
も
が
病
院
に
来

ら
れ
な
く
な
っ
た
こ
と
、や
が
て
寛
解
し
同
僚

に
は
病
名
を
隠
し
て
仕
事
を
続
け
、そ
し
て

2
度
目
の
手
術
へ
踏

み
切
っ
た
こ
と
。そ
の

時
々
の
つ
ら
さ
や
心

情
を
語
り
ま
し
た
。

そ
の
後
、再
び
大
田
さ

ん
に
交
代
し
友
の
会

の
目
的
や
活
動
に
つ

い
て
の
発
表
で
模
擬

講
演
が
終
了
し
ま
し
た
。

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
の
検
討
で
は
、「
講
演
者

2
人
と
い
う
構
成
に
工
夫
が
あ
っ
た
。客
観
的

で
わ
か
り
や
す
い
疾
病
・
団
体
説
明
と
、主
観

的
な
患
者
の
生
の
声
の
双
方
で
、伝
え
る
力

が
強
ま
っ
た
」「
体
験
談
に
患
者
団
体
が
ど
ん

な
力
を
つ
け
て
く
れ
た
か
も
加
え
た
方
が
良

い
の
で
は
」な
ど
の
意
見
が
挙
が
り
ま
し
た
。

そ
の
後
、学
習
会
で
配
布
す
る
各
団
体
の
疾

病
・
活
動
内
容
の
要
約
文
に
つ
い
て
の
検
討
、

さ
ら
に「
V
H
O-

n
e
t
が
考
え
る
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
5
か
条
」に
つ
い
て
の
議
論
が
行
わ
れ

ま
し
た
。特
に
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
上
の
活
動
に

つ
い
て
は
、社
会
的
な
発
信
力
の
強
さ
、世
代

間
ギ
ャ
ッ
プ
、ト
ラ
ブ
ル
回
避
な
ど
に
つ
い
て

さ
ま
ざ
ま
な
意
見
が
交
わ
さ
れ
ま
し
た
。

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
■NPO法人 難病ネットワークとやま
■日本ALS協会 富山県支部
■石川県OPLL友の会
　後縦靱帯骨化症
■富山IBD

第
28
回
沖
縄
学
習
会
が
那
覇
市
保
健
所

で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。沖
縄
学
習
会
で
は
、

は
じ
め
に
ア
イ
ス
ブ
レ
イ
ク（
ス
タ
ー
ト
時
に

場
を
な
ご
ま
せ
る
手
法
）と
し
て
、自
己
紹

介
で
そ
の
日
食
べ
た
朝
食
や
昼
食
に
つ
い
て

短
く
話
し
ま
す
。そ
こ
か
ら
参
加
者
の
人
柄

や
生
活
ぶ
り
が
伺
え
、笑
い
が
起
こ
る
な
ど
、

と
て
も
効
果
的
で
す
。

そ
の
後
、2
0
1
2
年
か
ら
継
続
し
て
行
っ

て
い
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
で
の
相
談
事
例
に
つ
い

て
の
検
討
、さ
ら
に
事
例
集
作
成
へ
向
け
た

作
業
が
行
わ
れ
ま
し
た
。運
営
委
員
に
よ
っ

て
あ
る
程
度
整
理
さ
れ
た
事
例
を
ス
ラ
イ
ド

で
映
写
し
、読
み
込
み
な
が
ら
、よ
り
わ
か

り
や
す
く
内
容
が
伝
わ
る
よ
う
に
整
え

て
い
き
ま
す
。こ
の
日
の
事
例
は
、ピ
ア
サ

ポ
ー
タ
ー
が
相
談
者
に
対
し
て
過
剰
な
情
報

を
提
供
し
、結
果
的
に
2
時
間
近
く
話
し
て

し
ま
っ
た
と
い
う
も
の
で
し
た
。相
手
の
悩
み

の
主
訴
を
絞
り
込
む
必
要
性
に
つ
い
て
や
、

ど
れ
く
ら
い
の
時
間
が
適
当
か
、事
例
集
と

し
て
専
門
知
識
・
用
語
を
入
れ
る
べ
き
か
ど

う
か
な
ど
が
検
討
さ
れ
ま
し
た
。ま
た
、そ

れ
ら
の
検
討
の
中
で
、そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
が

相
談
手
法
や
解
決
策
を
紹
介
し
た
り
、悩

み
な
ど
に
つ
い
て
も
全
員
で
意
見
を
交
換
し

た
り
し
ま
し
た
。

参
加
者
の
感
想
と
し
て
は「
相
談
事
例
を
文

章
化
す
る
の
は
と
て
も
難
し
い
こ
と
だ
と
気

づ
い
た
」「
相
談
時
の
メ
モ
の
取
り
方
な
ど
に

も
、い
ろ
い
ろ
な
手
法
が
あ
る
こ
と
が
わ
か
っ

た
」、ま
た
学
習
会
の
進
め
方
と
し
て「
文
言

の
修
正
に
時
間
を
か
け
る
の
で
は
な
く
、相

談
者
の
心
理
や
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
の
技
術
を

掘
り
下
げ
る
話
し
合
い
を
も
っ
と
し
た
い
」な

ど
の
意
見
も
挙
げ
ら
れ
ま
し
た
。

参加団体

■沖縄県網膜色素変性症協会
■神経難病友の会八重山
■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
■もやの会 沖縄ブロック

（
2
0
1
6
年
7
月
3
日
）

事
例
検
討
・
事
例
集
作
成
作
業
を
通
し
て

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
手
法
や

課
題
に
つ
い
て
検
討
す
る

第28回
沖縄学習会

ｉｎ  沖縄

第25回
北陸学習会

ｉｎ  富山

（
2
0
1
6
年
7
月
2
日
）

模
擬
講
演
を
2
人
の
演
者
で
分
担
す
る

構
成
の
工
夫
な
ど
を
通
し
て
、

「
伝
え
る
力
」に
つ
い
て
討
論
す
る



活動紹介 第42回（2016）

第
36
回
関
西
学
習
会
が
、午
前
・
午
後
の
部

に
分
け
て
の
拡
大
学
習
会
と
し
て
大
阪
市
の

た
か
つ
ガ
ー
デ
ン
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
行
わ
れ
た
、線
維
筋
痛
症
友
の
会 

関
西

支
部
の
尾
下
葉
子
さ
ん
に
よ
る
模
擬
講
演

は
、前
回
の
学
習
会
で
承
認
さ
れ
た『「
患
者
・

家
族
が
語
る
」講
演
の
ポ
イ
ン
ト 
チ
ェッ
ク
リ

ス
ト
』を
使
っ
て
講
演
を
聞
く
最
初
の
機
会

と
な
り
ま
し
た
。尾
下
さ
ん
は
、線
維
筋
痛

症
は
全
身
性
慢
性
疼
痛
疾
患
で
、痛
む
こ
と

自
体
が
病
気
で
あ
る
こ
と
、天
気
・
ス
ト
レ
ス

な
ど
生
活
の
中
の
さ
さ
い
な
こ
と
に
も
反
応

し
て
痛
み
が
発
生
し
、症
状
も
寝
た
き
り
か

ら
寛
解
ま
で
個
人
差
が
大
き
い
こ
と
を
説
明

し
ま
し
た
。そ
し
て
、自
身
の
体
験
と
し
て
、

発
症
に
よ
っ
て
教
職
を
休
職
、退
職
。3
年

以
上
、医
師
と
試
行
錯
誤
し
な
が
ら〝
薬
を

探
す
旅
〞を
続
け
た
こ
と
、痛
み
を
表
す
表

現
は
当
事
者
独
自
の
も
の
で
理
解
さ
れ
に
く

い
こ
と
な
ど
、治
療
、社
会
生
活
で
の
困
難

や
、さ
ら
に
患
者
団
体
と
の
出
会
い
か
ら
関

西
支
部
を
立
ち
上
げ
、顔
の
見
え
る
交
流
会

活
動
を
続
け
て
い
る
こ
と
を
語
り
ま
し
た
。

講
演
後
、チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
に
沿
っ
て
全
員
で

評
価
。ア
イ
コ
ン
タ
ク
ト
…
◎
、深
刻
な
話
は

ユ
ー
モ
ラ
ス
に
…
◎
、自
分
の
言
葉
で
自
分
の

体
験
を
語
る
…
◎
と
、高
い
評
価
が
出
た一方
、

導
入
部
で
簡
単
な
自
己
紹
介
が
ほ
し
い
、ス
ラ

イ
ド
を
使
い
視
覚
に
訴
え
る
手
法
も
取
り
入

れ
て
は
ど
う
か
な
ど
の
意
見
が
出
さ
れ
、そ
の

項
目
の
解
決
策
を
全
員
で
検
討
し
ま
し
た
。

今
回
の
模
擬
講
演
で
は
常
に
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト

を
ベ
ー
ス
に
検
討
す
る
こ
と
で
活
発
な
意
見

交
換
が
で
き
、さ
ら
に
レ
ベ
ル
ア
ッ
プ
し
た

講
演
に
つ
な
げ
て
い
け
る
こ
と
を
確
認
で
き
た

よ
う
で
す
。そ
の
後
、患
者
講
師
情
報
リ
ス
ト

の
検
討
、助
成
金
に
つ
い
て
の
情
報
交
換
、各

患
者
団
体
か
ら
の
情
報
提
供
な
ど
を
行
い
、

充
実
し
た
拡
大
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

第
24
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
。今
回

の
テ
ー
マ「
つ
な
が
り
」に
沿
って
午
前
中
、2
団

体
に
よ
る
発
表（
各
20
分
）が
あ
り
ま
し
た
。

ま
ず
、ベ
ー
チ
ェッ
ト
病
友
の
会 

福
岡
県
支

部
の
大
本
律
子
さ
ん
は
、長
期
入
院
の
中
で

同
じ
疾
患
の
人
に
ひ
と
り
も
会
え
ず
、つ
な

が
り
を
求
め
て
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
で
検
索
。全

国
組
織
の
存
在
を
知
り
福
岡
県
支
部
を
設

立
し
た
こ
と
を
語
り
ま
し
た
。そ
し
て
交
流

会
に
つい
て
や
、治
療
薬
に
共
通
点
の
あ
る
福

岡
I
B
D
友
の
会
と
連
携
し
た
活
動
に
つ
い

て
伝
え
ま
し
た
。団
体
運
営
で
は「
お
客
様

は
い
な
い
。み
な
に
役
割
が
あ
る
」を
モ
ッ
ト
ー

に
役
割
を
分
担
し
て
い
る
と
述
べ
ま
し
た
。

続
い
て
、プ
ラ
ダ
ー
・
ウ
ィ
リ
ー
症
候
群
児
・

者
親
の
会「
竹
の
子
の
会
」九
州
支
部
の
渡
邉

福
さ
ん
が
発
表
。幼
児
期
か
ら
の
過
食
と
肥

満
、発
達
遅
延
な
ど
の
疾
患
説
明
の
後
、竹
の

子
の
会
だ
け
で
な
く
、子
育
て
に
か
か
わ
る
数

多
く
の
組
織
で
活
動
す
る
経
験
か
ら
、意
図

的
な
つ
な
が
り
よ
り
、い
つ
の
間
に
か
つ
な
が
っ

て
い
る
く
ら
い
が
ち
ょ
う
ど
い
い
、つ
な
が
っ
た

先
に
は
無
数
の
資
源
が
あ
る
と
結
び
ま
し
た
。

午
後
か
ら
は
4
班
で
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
へ
。

さ
ま
ざ
ま
な
つ
な
が
り
の
場
、コ
ツ
、活
か
し
方

な
ど
に
つ
い
て
話
し
合
わ
れ
ま
し
た
。ま
と
め

で
は
、「
負
担
で
は
な
く
エ
ネ
ル
ギ
ー
に
な
る

つ
な
が
り
を
模
索
し
て
い
き
た
い
」「
つ
な
が
る

こ
と
で
視
野
が
広
が
り
出
会
い
が
あ
る
。一方

で
仕
事
が
増
え
た
り
責
任
が
重
く
な
っ
た
り

す
る
こ
と
も
あ
る
。そ
こ
は
工
夫
が
必
要
」

「
つ
な
が
る
た
め
に
は
自
分
自
身
が
動
く
こ
と

が
大
切
」な
ど
の
意
見
が
発
表
さ
れ
ま
し
た
。

今
回
は
初
参
加
者
が
4
人
。そ
の
中
で「
2

人
の
発
表
を
聞
い
た
り
、グ
ル
ー
プ
で
話
し

合
っ
た
り
し
て
、会
の
活
動
を
も
う
一度
頑
張

ろ
う
と
い
う
気
に
な
っ
た
」と
い
う
言
葉
が
印

象
的
で
し
た
。

参加団体

■NPO法人 ともしび
■NPO法人 線維筋痛症友の会 九州支部
■くまもとぱれっと
　（長期療養中の子どもと暮らす家族の会）
■NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク
■日本ALS協会 佐賀県支部
■九州IBDフォーラム 熊本IBD・佐賀IBD縁笑会
■ベーチェット病友の会 福岡県支部
■全国心臓病の子どもを守る会 鹿児島県支部
■プラダー・ウィリー症候群児・者親の会
　「竹の子の会」 九州支部
■かごしま難病 小児慢性特定疾患を支援する会
■ALDの未来を考える会

第36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
■プラダー・ウィリー症候群児・者 親の会
　「竹の子の会」
■NPO法人 線維筋痛症友の会 関西支部
■ベーチェット病友の会
■全国心臓病の子どもを守る会 奈良県支部
■腹膜偽粘液腫患者支援の会
■NPO法人 DDAC（発達障害をもつ大人の会）
■ドリームファクトリー

完
成
し
た『「
患
者
・
家
族
が
語
る
」講
演
の

ポ
イ
ン
ト 

チ
ェ
ッ
ク
リ
ス
ト
』を
使
っ
て
、

模
擬
講
演
を
聞
き
、評
価
す
る

（
2
0
1
6
年
7
月
9
日
）

第24回
九州学習会

ｉｎ  佐賀

団
体
の
運
営
、活
動
の
広
が
り
、活
か
し
方
…

「
つ
な
が
り
」を
テ
ー
マ
に
、2
つ
の
発
表
と

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
の
話
し
合
い
を
実
施

（
2
0
1
6
年 

7
月
23
日
）



私
は
2
0
0
5
年
に
医
学
部
よ
り
看
護
医
療
学
部

に
異
動
し
て
よ
り
V
H
O-

ne
t
を
は
じ
め
と
し
た

患
者
会
な
ど
の
活
動
に
積
極
的
に
関
わ
り
、患
者
会

の
世
話
を
す
る
多
く
の
人
に
出
会
っ
て
き
ま
し
た
。

そ
の
人
た
ち
が
、自
分
自
身
の
持
病
を
持
ち
な
が

ら
、明
る
く
快
活
で
元
気
に
満
ち
あ
ふ
れ
て
い
る
こ

と
に
、驚
か
さ
れ
ま
し
た
。

「
病
気
を
持
ち
な
が
ら
、こ
ん
な
に
元
気
な
人
た
ち

が
い
る
」と
感
じ
、「
元
気
の
反
対
が
病
気
で
は
な
い
」

こ
と
に
気
づ
か
さ
れ
た
の
で
す
。そ
し
て
、次
第
に
、

「
患
者
に
は
力
が
あ
る
」と
感
じ
は
じ
め
、さ
ら
に
、こ
の

患
者
力
を
生
か
さ
な
く
て
は
こ
れ
か
ら
の
医
療
を
語

れ
な
い
だ
ろ
う
と
さ
え
考
え
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

一
方
で
、現
実
の
医
療
で
は
、患
者
も
医
療
者
も
、ま

だ
ま
だ
、そ
の
力
の
重
要
性
に
気
が
つ
い
て
い
な
い
し
、

生
か
そ
う
と
し
て
い
な
い
よ
う
で
す
。こ
の
シ
リ
ー
ズ

で
は
、V
H
O-

ne
t
に
参
加
す
る
皆
さ
ん
と
一
緒
に
、

患
者
の
持
つ
力
の
意
味
を
考
え
、ど
の
よ
う
に
生
か

し
て
い
け
る
か
を
考
え
て
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。ど

う
ぞ
、ご
意
見
を
下
さ
い
。

　新
し
い
時
代
へ
の
変
化
が
患
者
の
力
を
必
要
と
し
て

い
ま
す
。感
染
症
な
ど
の
急
性
病
が
医
療
の
大
き
な

問
題
で
あ
っ
た
時
代
に
は
、医
療
は
専
門
家
に
委
ね

る
だ
け
で
良
か
っ
た
の
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。し
か
し
、

現
代
は
生
活
習
慣
病
や
が
ん
、代
謝
病
、自
己
免
疫

病
な
ど
慢
性
病
の
時
代
を
迎
え
て
い
ま
す
。病
院
で

病
気
が
治
さ
れ
終
了
し
て
い
た
急
性
病
の
時
代
と
は

異
な
り
、慢
性
病
の
時
代
に
は
患
者
は
病
気
を
抱
え

た
上
で
日
常
の
場
で
生
活
を
送
ら
ね
ば
な
り
ま
せ
ん
。

慢
性
病
で
は
、患
者
が
病
気
の
知
識
を
持
つ
こ
と
が

要
求
さ
れ
ま
す
。生
活
習
慣
病
で
は
、病
気
の
原
因

や
誘
因
に
な
る
食
生
活
を
含
む
生
活
習
慣
を
改
め

る
こ
と
の
重
要
性
は
言
う
ま
で
も
あ
り
ま
せ
ん
。他
の

病
気
で
も
、病
気
を
増
悪
さ
せ
ず
日
常
生
活
を
送
る

た
め
に
、障
害
を
抱
え
た
身
体
で
ど
の
よ
う
な
活
動

が
で
き
、ど
の
よ
う
に
生
活
を
す
る
か
の
知
恵
も

必
要
に
な
り
ま
す
。病
院
で
医
療
者
の
下
に
管
理
さ
れ

る
患
者
で
は
な
く
、自
分
自
身
で
生
活
を
コン
ト
ロ
ー
ル

し
よ
う
と
す
る
患
者
像
が
求
め
ら
れ
る
の
で
す
。

表
1
に
示
す
よ

う
に
、急
性
病
と

慢
性
病
で
は
大

き
く
対
処
の
仕

方
が
異
な
り
ま

す
。今
ま
で
の
医

療
で
は
、急
性
病

タ
イ
プ
で
行
わ
れ

て
き
た
時
代
が

長
く
、慢
性
病
の

時
代
に
な
っ
て
も

現
在
の
医
療
が

時
代
の
変
化
に
十

分
対
応
で
き
て
い

な
い
と
い
う
面
が

あ
る
の
で
す
。

患
者
の
力
を
発
揮
す
る

患
者
が
増
え
て
い
る

「
元
気
の
反
対
が

病
気
で
は
な
い
」

時
代
が
要
求
す
る

大
き
な
変
化

筆  者

慶應義塾大学看護医療学部 教授

加藤 眞三 さん

  急性疾患 慢性疾患

 医療の場 病院 生活の場
 主導権 医療者 患者
 医療者患者関係 指導協力型 相互参加型
 医療の方向 治療的要素 ケア・教育的要素
 安静と運動 安静？ 運動可能範囲の設定

表 1　急性疾患と慢性疾患の対比

永田勝太郎より改変



第1回
 

米
国
に
お
い
て
慢
性
病
と
い
う
概
念
が
持
ち
上
が
っ

た
1
9
5
0
年
代
に
は
、表
2
に
示
す
よ
う
に
、医
者

（
医
療
者
）と
患
者
の
関
係
性
に
つ
い
て
の
重
要
な

提
案
が
な
さ
れ
て
い
ま
す
。救
急
の
病
気
、急
性
病
、

慢
性
病
に
よ
っ
て
、両
者
の
関
係
性
が
大
き
く
変
化

し
て
い
く
こ
と
、能
動
と
受
容
、説
明
と
協
力
、協
働

作
業
と
い
う
関
係
性
に
な
る
で
あ
ろ
う
こ
と
が
提
言

さ
れ
て
い
る
の
で
す
。

あ
る
意
味
で
、こ
の
変
化
は
医
療
の
歴
史
の
流
れ
で

も
あ
り
ま
す
。軍
隊
な
ど
で
の
外
傷
に
対
す
る
医
療

が
発
達
し
た
時
期
に
は
、医
療
者
と
患
者
は
能
動
と

受
容
と
い
う
関
係
性
で
し
か
な
か
っ
た
の
か
も
し
れ

ま
せ
ん
。そ
の
後
に
急
性
病
の
時
代
が
訪
れ
、一
定
の

治
療
法
が
開
発
さ
れ
、治
療
を
適
用
す
る
際
に
イ
ン

フ
ォ
ー
ム
ド
・
コ
ン
セ
ン
ト（
説
明
と
協
力
）が
必
要
な

ど
と
言
わ
れ
て
き
た
の
で
す
。

し
か
し
、慢
性
病
の
時
代
で
は
、あ
る
決
ま
っ
た
特
定

の
治
療
法
が
あ
る
わ
け
で
は
な
く
、医
療
者
と
患
者

が
互
い
に
情
報
を
提
供
し
合
い
、患
者
に
と
っ
て
の
最

善
の
医
療
を
見
つ
け
出
す
こ
と
が
要
求
さ
れ
ま
す
。

そ
こ
で
は
、同
意
で
は
な
く
、合
意
と
い
う
言
葉
が

ふ
さ
わ
し
い
関
係
性
と
な
る
の
で
す
。

こ
の
関
係
性
の
変
化
は
、個
人
の
成
長
と
発
達
の
中

で
得
ら
れ
る
関
係
性
の
変
化
に
も
相
似
し
ま
す
。

乳
児
の
時
期
に
は
、児
は
母
親
に
依
存
す
る
能
動
と

受
容
の
関
係
性
で
あ
り
、そ
の
後
に
、父
親
に
身
を

任
せ
る
管
理
・
支
配
さ
れ
る
関
係
性
の
時
期
が
あ
り

ま
す
。や
が
て
、成
熟
し
、独
立
し
た
個
人
と
し
て
周

囲
の
人
た
ち
と
大
人
の
関
係
性
を
創
り
出
し
て
い
く

時
期
を
迎
え
ま
す
。

　 　こ
の
よ
う
に
考
え
る
と
、医
療
者
と
患
者
の
関
係
性

は
、人
類
の
成
長
と
と
も
に
変
化
し
て
い
く
も
の
と

考
え
る
こ
と
が
で
き
ま
す
。今
、ち
ょ
う
ど
、説
明
と

協
力
か
ら
協
働
作
業
と
し
て
成
立
す
る
医
療
へ
と

転
換
の
時
期
を
迎
え
て
い
る
の
で
す
。

こ
の
よ
う
な
時
期
に
、新
し
い
医
療
に
向
かって
新
し
い

患
者
と
医
療
者
の
関
係
性
を
創
り
出
し
て
い
く
こ
と

は
、抵
抗
の
多
い
仕
事
で
あ
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。し
か

し
、や
り
が
い
の
あ
る
有
意
義
な
仕
事
で
も
あ
り
ま
す
。

両
者
の
関
係
性
が
変
わ
る
た
め
に
は
、両
者
の
意
識

が
変
わ
る
こ
と
が
必
要
と
さ
れ
ま
す
。し
た
が
っ
て
、

新
し
い
医
療
の
創
造
を
専
門
家
の
医
療
者
任
せ
に
す

る
の
で
は
な
く
、患
者
や
市
民
も
切
り
拓
い
て
い
く

た
め
の
力
を
身
に
つ
け
な
く
て
は
な
り
ま
せ
ん
。

私
は
新
し
い
医
療
を
切
り
拓
い
て
い
く
患
者
像
を

V
H
O-

ne
t
に
参
加
し
て
い
る
皆
さ
ん
の
中
に
見
い

だ
し
ま
し
た
。そ
こ
で
、新
し
い
時
代
の
医
療
に
転
換

す
る
た
め
の
触
媒
と
し
て
の
役
割
を
果
た
し
た
い
と

患
者
学
を
提
唱
し
て
い
ま
す
。患
者
学
は
、患
者
と

医
療
者
の
関
係
性
に
つ
い
て
考
え
る
市
民
運
動
で
も

あ
る
の
で
す
。皆
さ
ん
に
も
、そ
の
運
動
に
参
加
し
て

い
た
だ
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。自
分
の
周
り
か
ら

関
係
性
の
変
化
を
創
る
と
い
う
こ
と
で
。

医
者
と
患
者
と
の

関
係
性
の
変
化

人
類
に
と
っ
て
の

新
し
い
時
代
の

医
療
を
創
り
出
す

※参考図書
■永田勝太郎：新しい医療とは何か　NHK出版　
■加藤眞三：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
■加藤眞三：患者の力 患者学で見つけた医療の
　　　　　　  新しい姿　春秋社

    加藤 眞三 さん 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）

表 2　医療者と患者関係のモデル　　　　　　　　　　（Szasz & Hollender, 1956より改変）

類型

ケース

医療行為

能動 ― 受容
 activity-
passivity

説明 ― 協力
 guidance-
cooperation

協働作業
 mutual-

participation

昏睡状態
急性外傷
救急外来
肝性昏睡

自覚症状に乏しい慢性疾患、
生活習慣病
糖尿病、高血圧、脂質異常症、
肝硬変

医療者と患者は、互いに提供
し共有した情報を元に医療の
方針を交渉しあう。
合意した部分から医療行為を
行う。

医療者は一方
的に医療行為
を行う。
患者はされる
がまま。

治療方針のある程度決まった疾病

肺炎、尿路結石、胃潰瘍、
慢性肝炎（治療前）、
治療可能な肝癌

医療者は患者に説明し、同意
を得た上で医療行為を行う。
患者はある程度能動的に医療
に関わるが、医療者の方針に
逆らうことは困難。

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

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

「情報ひろば」では、HP、書籍、
イベントなどに関する情報を

掲載しています。

読者の

みなさ
まから

の

情報提
供を

歓迎し
ます！

■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

4月に発生しました熊本地震で被災された
みなさまにお見舞いを申し上げるとともに、
一刻も早い復興を心よりお祈り申し上げます。
TOPICSでは、熊本地震で病気や障がい
を抱えた人がおかれた状況とその支援活
動、またそこから見えてきた災害対策の重
要性と課題についてお話を伺っています。
一度、我がこととして置き換えてイメージし、
今後の災害対策の参考としていただけれ
ば幸いです。

FabryNEXTより
お薬ができるまで ～製薬工場見学 第2弾～
第1回FabryNEXT交流会 in 三重
2016年11月21日（月）13：00～
会　 場：大日本住友製薬株式会社 鈴鹿工場
定　 員：10名（先着順）

落語で笑って健康に！
第18回FabryNEXT交流会 in名古屋
2016年12月3日（土）13：00～16：30
会　 場：7thカフェ（名古屋市中区栄三丁目18番1号 
　　　　 ナディアパーク内 デザインセンタービル7階）
内　 容：●落語会～上方落語協会より～
　　　　 ●医療講演
　　　　 ●体操のお兄さんと一緒に体を動かしてみよう！　　　　　
　　　　 　山田隆司さん（CMT友の会代表/作業療法士）　　など

落語で笑って健康に！
第2回FabryNEXT交流会 in九州
2016年12月10日（土）13：00～16：30
会　 場：久留米大学 筑水会館1階 中会議室
　　　　 （福岡県久留米市旭町67番地）
内　容：●落語会～上方落語協会より～
　　　 　●医療講演 「ファブリー病入門」
　　　　 　馬渡一寿先生（久留米大学 心臓・血管内科 講師）
　　　 　●体操のお兄さんと一緒に体を動かしてみよう！
　　　　　山田隆司さん（CMT友の会代表/作業療法士）　 　など

上記交流会、いずれも
対　 象：ファブリー病・ライソゾーム病・難病に関心のある方はどなたでも
参加費：無料
お問合せ：FabryNEXT事務局
メー ル：info@fabry-next.com 

認定NPO法人 日本IDDMネットワークより
第2回カーボカウント ＆ 先進デバイス活用セミナー in 東京
2016年11月27日（日）10：30～16：30（10：00開場）
会　 場：江戸川区総合文化センター　研修室
　　　　（東京都江戸川区中央4-14-1）
講　 師：川村智行先生
　　　　（大阪市立大学大学院医学研究科発達小児医学教室 講師）
定　 員：160名（先着順）

第3回カーボカウント ＆ 先進デバイス活用セミナー in 東京
2016年12月3日（土）10：30～16：30（10：00開場）
会　 場：秋葉原ハンドレッドスクエア倶楽部
　　　　 （東京都台東区浅草橋5-3-2　秋葉原スクエアビル7Ｆ）
講　 師：広瀬正和先生
　　　　（大阪市立大学大学院医学研究科発達小児医学教室 医師）
定　 員：120名（先着順）

第4回カーボカウント＆先進デバイス活用セミナー in 福岡
2016年12月17日（土） 10：30～16：30（10：00開場）
会　 場：福岡建設会館 ６Ｆ会議室（福岡県福岡市博多区博多駅東3-14-18）
講　 師：広瀬正和先生
　　　　（大阪市立大学大学院医学研究科発達小児医学教室 医師）
定　 員：150名（先着順）

第2回・第3回・第4回セミナー、いずれも 
お問合せ：認定NPO法人 日本IDDMネットワーク
　　　　  〒840-0823 佐賀県佐賀市柳町4-13
T E L：0952-20-2062 FAX：020-4664-1804
メー ル：info＠japan-iddm.net
ホームページ：http://japan-iddm.net/

宮城メディカルリンク
（患者と医療･保健関係者等とのフラットな関係の中でのおしゃべり会）
2016年12月4日（日）12：30～16：30
会　 場：仙台市福祉プラザ  第2研修室（宮城県仙台市青葉区五橋２丁目１２-２）
お問合せ：NPO法人 宮城県患者･家族団体連絡協議会　
T E L：022-796-9130

精神医療ユーザーアンケート 「ユーザー1000人の現状・声」シリーズ
精神医療ユーザーの本音（ほんね）と数（かず）
～裕福・普通・貧困によって左右される精神病像～2016年度版
2016年9月20日発行　A4判 154頁　定価：2,500円（税抜）
全国を対象としたアンケート式調査報告集です。今回は、裕福・普通・貧困
によって左右される精神病像を調べてみました。精神病者と経済状態との
関係調査を行ったのは当調査が初めてです。ぜひご一読頂きたいと思います。
［特別分析］
～全体を再集計して経済状態からの影響を分析～
【特　集】 ●就労経験の要素について
　　　　 ●近年の三年間のリカバリー追跡調査          
　　　　 ●リカバリーの要素の分析
　　　　 ●処方薬と力価の相関図  
　　　　 ●持続性注射剤の可能性
　　　　 ●ジェネリック使用特性
　　　　 ●ＣＡＧＥテスト：アルコール依存傾向と
　　　　　病者・一般との比較

新版『心臓病児者の幸せのために』
～病気と制度の解説～
発　行：一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会
2016年10月発刊　頒価：3,500円（税込）　送料：108円
同タイトルの内容を10年ぶりに一新して、最新の医療情報
を25名の医師看護師がわかりやすく解説。当事者の体験
談も入り、知りたかった事がこの一冊でわかります。
お申込み：一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会
ホームページ：http://www.heart-mamoru.jp/
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