
まねきねこ情報ひろば

ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会活 動 紹 介

第12回 四国学習会 ｉｎ 高知 第36回 関東学習会 in 東京
第26回 北陸学習会 ｉｎ 石川 第29回 沖縄学習会 in 沖縄
第29回 東北学習会 ｉｎ 仙台 第37回 関西学習会 in 大阪
第15回 東海学習会 in 静岡 第25回 九州学習会 in 佐賀

第2回

患者にとっての医療情報のとりいれ方 医療情報リテラシー
  　　　　　　　　　　　  慶應義塾大学看護医療学部 教授 加藤 眞三希少･難治性疾患の患者とステイクホルダーの横のつながりをつくり

国際交流や研究開発の促進に向けて活動する「アスリッド」
  NPO法人 ASrid  理事長  西村 由希子　プロジェクトメンバー  江本  駿  

フォーカスオン 第5回

クローズアップ 第44回

認定NPO法人  アンビシャス　理事長  迫 幸治　副理事長 照喜名 通

「わたしの目指すリーダーとは」をテーマに、未来に向けて
一人ひとりが目指すリーダー像について話し合う

第16回ヘルスケア関連団体ワークショップ
トピックス

全国難病センター研究会 第26回研究大会（東京）開催

トピックス

新しい難病法施行を経て
難病相談・支援センターの果たす役割や活動の方向性を考える

患者講師 File 第7回

NPO法人 DDAC（発達障害をもつ大人の会）  代表  広野 ゆい
公益社団法人 日本リウマチ友の会　　　  会長  長谷川 三枝子

ヘルスケア関連団体のネットワークを支援する情報誌

近
年
、う
ど
ん
県
と
し
て
有
名
な
香
川
県
。

そ
の
ほ
か
に
も
、

四
季
折
々
美
し
い
栗
林
公
園
を
は
じ
め
、

現
代
ア
ー
ト
の
屋
外
作
品
が
点
在
す
る
直
島
、

銭
形
平
次
で
も
有
名
な「
銭
形
砂
絵
」な
ど

名
所
や
見
所
も
い
ろ
い
ろ
。

本
州
と
の
ア
ク
セ
ス
も
よ
く
、

讃
岐
平
野
は
災
害
が
少
な
く

実
り
豊
か
な
こ
と
で
も
知
ら
れ
ま
す
。

美
し
い
自
然
と
利
便
性
が
調
和
す
る

住
み
よ
い
県
と
し
て
の
横
顔
も

探
し
て
み
た
い
で
す
ね
。



九
州
学
習
会
の
地
域
世
話
人
、運
営
委
員
で
も
あ

る
立
場
か
ら
、こ
れ
ま
で
出
会
っ
て
き
た
ヘ
ル
ス
ケ

ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
た
ち
を
分
析
し
、リ
ー

ダ
ー
シ
ッ
プ
に
つ
い
て
考
察
し
た
結
果
を
発
表
。

今
ま
で
出
会
って
き
た
リ
ー
ダ
ー
の
特
徴
を
次
の

よ
う
に
分
析
し
て
み
ま
し
た
。

●
1
0
0
人
の
リ
ー
ダ
ー
が
い
れ
ば
、1
0
0
通
り

　
の
リ
ー
ダ
ー
シ
ッ
プ
が
あ
る  

●
理
念
や
目
標
、目
的
が
明
確  

●
社
会
的
な
ニ
ー
ズ
や
個
人
の
ニ
ー
ズ
を
理
解

　
で
き
る

●
志
が
高
く
、
世
の
中
の
た
め
活
動
し
、
成
し

　
遂
げ
る
力
が
高
い  

●
伝
え
方
が
上
手
。言
葉
だ
け
で
な
く
自
ら
が

　
行
動
す
る
こ
と
で
伝
え
て
い
る  

●
人
を
引
き
寄
せ
る
魅
力
が
あ
る
。ポ
ジ
テ
ィ
ブ

　
思
考
で
、情
熱
が
あ
る  

●
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
能
力
の
ひ
と
つ
で
あ
る

　
笑
顔
が
素
敵  

●
共
有
す
る
こ
と
が
で
き
る
。人
を
頼
る
こ
と
が
で

　
き
、悲
し
み
や
苦
し
み
、喜
び
を
分
か
ち
合
え
る  

●
愛
情
深
く
、自
分
も
人
も
愛
す
る
こ
と
が
で
き
る  

●
少
し
だ
け
い
い
か
げ
ん
な
と
こ
ろ
が
あ
る
の
で
、

　
ま
わ
り
も
楽

社
会
が
多
様
化
・
複
雑
化
し
て
い
る
中
で
、リ
ー

ダ
ー
の
役
割
は
変
化
し
て
き
て
い
ま
す
。

V
H
O-

ne
t
で
出
会
っ
て
き
た
リ
ー
ダ
ー
は
そ

れ
ぞ
れ
素
敵
な
素
質
を
も
って
い
て
、人
材
の
宝

庫
で
あ
る
と
感
じ
、私
自
身
も
こ
こ
ま
で
と
も

に
活
動
し
て
く
る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。自
分
の

強
み
を
活
か
せ
る
役
割
を
担
う
こ
と
で
成
長
で

き
る
の
で
は
な
い
か
、ま
た
、少
し
ず
つ
経
験
し

て
い
く
こ
と
で
リ
ー
ダ
ー
シ
ッ
プ
の
向
上
に
つ
な

がって
い
く
の
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
活
動
が
遅
れ
て
い
た

沖
縄
で
、既
存
の
枠
に
と
ら
わ
れ
な
い
リ
ー
ダ
ー

と
し
て
、新
し
い
組
織
づ
く
り
や
活
動
に
チ
ャ
レ

ン
ジ
し
て
き
た
経
緯
を
発
表
。

沖
縄
に
は
ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
が
少
な
く
、活

動
も
低
調
で
あ
っ
た
た
め
、難
病
セ
ン
タ
ー
の
よ

う
な
組
織
を
つ
く
り
た
い
と
、2
0
0
2
年
に

N
P
O
法
人 

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
を
設
立
し
ま
し
た
。

私
自
身
に
経
営
の
経
験
が
な
か
っ
た
の
で
、理
事

に
は
経
営
に
詳
し
い
人
を
は
じ
め
、多
職
種
の
人

に
加
わ
って
も
ら
い
ま
し
た
。ま
た
活
動
を
広
げ

基 調 講 演
「
私
に
と
っ
て
の

 

リ
ー
ダ
ー
と
は
」

照
喜
名 

通 

さ
ん

認
定
N
P
O
法
人 

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス 

副
理
事
長

「
わ
た
し
の
目
指
す
リ
ー
ダ
ー
と
は
」を
テ
ー
マ
に
、未
来
に
向
け
て

一人
ひ
と
り
が
目
指
す
リ
ー
ダ
ー
像
に
つ
い
て
話
し
合
う

2
0
1
6
年
10
月
15・
16
日
に
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
の
集
ま
り
で
あ
る
V
H
O-

n
e
t
に
よ
る「
第
16
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
」が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

今
回
は
、「
わ
た
し
の
目
指
す
リ
ー
ダ
ー
と
は
」を
テ
ー
マ
に
、参
加
者
そ
れ
ぞ
れ
が
自
分
自
身
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
の
あ
り
方
を
振
り
返
り
、自
分
や
自
分
の
団
体
が
目
指
す
も
の
は
な
に
か
、

そ
の
た
め
に
な
に
を
な
す
べ
き
か
を
考
え
る
取
り
組
み
を
行
い
ま
し
た
。こ
こ
で
は
、多
様
な
リ
ー
ダ
ー
像
を
知
る
た
め
に
行
わ
れ
た
基
調
講
演
と
パ
ネ
ル
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
を
ご
紹
介
し
ま
す
。

ヘルスケア関連団体ワークショップ

2016年10月15・1
6日

第16回

基 調 講 演
「
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の

  

リ
ー
ダ
ー
と
は
」

岩
本 

利
恵 

さ
ん

活
水
女
子
大
学
看
護
学
部 

准
教
授

わたしの目
指す

リーダーと
は？

ヘルスケア
関連団体の

リーダーと
は

私にとって
の

リーダーと
は



岩
本
さ
ん

選
ぶ
と
し
た
ら
、人
間
と
し
て
魅
力
が
あ

る
人
、笑
顔
・
活
気
が
あ
る
人
、輝
い
て
い

る
人
、一
緒
に
活
動
で
き
る
と
思
え
る
人
で

し
ょ
う
か
。対
立
を
避
け
円
満
に
済
ま
せ
て

し
ま
う
の
で
は
な
く
、そ
の
中
か
ら
生
ま
れ

る
も
の
も
あ
る
の
で
、対
立
し
た
方
が
良
い

こ
と
も
あ
る
。

理
念
を
変
え
る
ぐ
ら
い
の
対
立
な
ら
ば
、

新
た
な
組
織
に
向
か
う
こ
と
も
考
え
る
べ

き
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。

照
喜
名
さ
ん

ス
タ
ッ
フ
に
は
資
質
が
あ
る
人
、仕
事
を
担

保
で
き
る
人
を
選
ん
で
き
ま
し
た
。後
継

者
に
つ
い
て
は
、私
と
は
違
う
タ
イ
プ
の
人

を
探
し
て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。単
な
る
多
数

決
で
決
め
る
こ
と
は
少
な
く
、異
な
る
意

見
を
出
し
合
い
、最
終
的
に
は
責
任
を
と

れ
る
人
の
意
見
が
落
と
し
ど
こ
ろ
と
な
る

こ
と
が
多
い
。患
者
の
夢
や
希
望
を
大
切

に
し
た
い
と
考
え
て
い
た
が
、も
う
少
し
身

近
に
、安
心
を
重
視
し
て
い
き
た
い
。状
況

に
合
わ
せ
な
が
ら
方
向
転
換
し
て
、新
し
い

価
値
を
生
み
出
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

森
さ
ん

本
部
や
難
病
連
な
ど
で
は
、支
部
や
各
団

体
か
ら
選
出
さ
れ
た
人
が
役
員
や
理
事
に

な
る
の
で
、そ
の
人
の
特
性
に
合
わ
せ
て

役
割
分
担
し
て
い
ま
す
。そ
の一
方
で
、バ
ラ

ン
ス
や
運
営
を
考
え
て
、こ
ち
ら
か
ら
提
案

で
き
る
枠
も
設
け
る
な
ど
し
て
い
ま
す
。

友
の
会
で
は
、意
見
が
異
な
る
時
は
い
ち
ば

ん
苦
し
い
人
の
意
見
を
尊
重
し
て
進
め
て

き
ま
し
た
。本
部
や
難
病
連
で
は
異
な
る

意
見
を
よ
く
聞
き
、そ
の
背
景
や
プ
ロ
セ
ス

を
考
え
る
こ
と
を
大
切
に
、J
P
A
で
は

今
な
に
が
い
ち
ば
ん
大
切
か
と
い
う
こ
と
を

重
視
し
て
い
ま
す
。ど
の
団
体
で
も
大
切
な

の
は
目
的
を
見
失
わ
な
い
こ
と
、リ
ー
ダ
ー

が
変
わ
っ
て
も
活
動
が
継
続
で
き
る
組
織

づ
く
り
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

す
ぎ
る
と
成
果
を
達
成
で
き
な
い
と
考
え
、対
象

を
国
の
定
め
る
難
病
に
絞
り
ま
し
た
。立
ち
上
げ

当
初
に
認
定
N
P
O
法
人
の
認
定
取
得
を
宣
言

す
る
な
ど
、目
標
を
明
確
に
し
て
メ
ン
バ
ー
で
共

有
し
て
き
ま
し
た
。団
体
の
立
ち
上
げ
期
、上
昇

期
、停
滞
期
に
は
そ
れ
ぞ
れ
に
対
応
す
る
戦
略

と
変
化
が
必
要
で
あ
り
、既
存
の
手
法
を
転
換

し
て
い
か
な
い
と
成
長
は
な
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

リ
ー
ダ
ー
と
し
て
心
が
け
て
き
た
の
は
、ま
ず
私

が
行
動
し
て
見
本
と
な
る
こ
と
、チ
ャ
ン
ス
を
逃

さ
ず
、す
ぐ
に
行
動
に
移
す
こ
と
。成
功
し
た
こ

と
も
あ
り
ま
し
た
が
、私
が
多
忙
に
な
り
す
ぎ

コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
が
不
足
し
た
り
、体
調
を
崩

し
入
院
し
て
い
る
間
に
組
織
運
営
が
悪
化
し
た

り
し
た
こ
と
も
あ
り
ま
し
た
。そ
う
し
た
場
合

や
、時
代
や
環
境
の
変
化
を
感
じ
た
時
は
、速
や

か
に
進
路
を
変
更
し
て
き
ま
し
た
。ト
ラ
ブ
ル

は
大
な
り
小
な
り
起
き
る
も
の
と
し
て
過
ち

の
起
き
に
く
い
仕
組
み
も
考
え
る
こ
と
、い
ざ

ト
ラ
ブ
ル
に
直
面
し
た
時
は
速
や
か
に
対
応
す

る
こ
と
、そ
し
て
将
来
の
価
値
を
つ
く
る
こ
と
も

リ
ー
ダ
ー
の
責
任
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

そ
し
て「
全
体
を
み
る
こ
と
」「
感
謝
を
忘
れ
な
い

こ
と
」「
真
摯
で
あ
る
こ
と
」を
心
が
け
、リ
ー
ダ
ー

と
し
て
精
いっ
ぱ
い
、一生
懸
命
活
動
し
た
い
と
い

う
の
が
基
本
的
な
考
え
方
で
す
。「
ま
、い
い
か
」

と
妥
協
す
る
と
失
敗
す
る
こ
と
が
多
い
の
で
、で

き
る
こ
と
は
精
いっ
ぱ
い
頑
張
り
、そ
の
後
は
天
に

任
せ
て「
な
ん
く
る
な
い
さ
ー
」と
前
向
き
に
受
け

止
め
る
こ
と
が
大
切
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。

長
年
続
い
て
き
た
地
域
の
活
動
や
、強
い
リ
ー

ダ
ー
が
率
い
て
き
た
組
織
を
引
き
継
ぎ
、時
代
や

パ
ネ
ル
ディ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン

リ
ー
ダ
ー
や
後
継
者
の
選
び
方
、育
て

方
、そ
し
て
異
な
る
メ
ン
バ
ー
が
集
ま
っ

て
建
設
的
に
議
論
し
、活
動
し
て
い
く

秘
訣
に
つ
い
て
話
し
合
わ
れ
ま
し
た
。

環
境
が
変
化
す
る
中
で
調
整
役
と
し
て
活
動
し
て

き
た
経
緯
や
思
い
を
発
表
。

私
は
妊
娠
中
に
膠
原
病
と
診
断
さ
れ
ま
し
た
。

医
師
の
尽
力
や
家
族
の
協
力
が
あ
り
、出
産
す

る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
が
、ほ
か
の
患
者
さ
ん
は

母
子
と
も
に
亡
く
な
っ
た
こ
と
を
知
り
、「
生
か

さ
れ
た
」ま
た「
な
に
か
し
な
く
て
は
い
け
な
い
」

と
感
じ
、ま
ず
全
国
膠
原
病
友
の
会 

滋
賀
県

支
部
で
活
動
を
始
め
ま
し
た
。膠
原
病
に
は
い
ろ

い
ろ
な
種
類
が
あ
り
、特
定
疾
患
に
指
定
さ
れ

て
医
療
費
助
成
が
あ
る
人
も
そ
う
で
な
い
人
も

不
思
議
と
仲
良
く
活
動
し
て
い
る
の
が
特
徴
の

団
体
で
し
た
。滋
賀
県
で
は
、さ
ま
ざ
ま
な

患
者
団
体
の
活
動
が
広
が
り
始
め
、滋
賀
県

難
病
連
絡
協
議
会
が
発
足
。2
0
0
1
年
に
難

病
連
で
は
全
国
初
の
N
P
O
法
人
格
を
取
得
し

ま
し
た
。そ
の
後
、難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー

の
運
営
を
受
託
す
る
時
期
に
理
事
長
を
引
き
受

け
ま
し
た
。さ
ら
に
友
の
会
本
部
、全
難
連（
全

国
難
病
団
体
連
絡
協
議
会
）の
運
営
に
携
わ
り
、

J
P
A（
一
般
社
団
法
人 

日
本
難
病
・
疾
病
団

体
協
議
会
）に
疾
病
団
体
、地
域
難
病
連
の
両

方
の
立
場
を
兼
ね
て
参
加
し
、新
た
な
難
病
法

の
成
立
に
も
深
く
か
か
わ
っ
て
き
ま
し
た
。現

在
は
、滋
賀
県
難
病
連
絡
協
議
会
理
事
、全
国

膠
原
病
友
の
会
代
表
理
事
、J
P
A
代
表
理

事
を
務
め
て
い
ま
す
。

私
は
強
い
リ
ー
ダ
ー
シ
ッ
プ
を
求
め
ら
れ
る
と
い

う
よ
り
、時
代
や
環
境
の
変
化
が
あ
る
時
や
組

織
が
変
わ
ら
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
と
い
う
時
に
、

調
整
役
と
し
て
の
役
割
を
期
待
さ
れ
、活
動
を

引
き
継
い
で
き
た
リ
ー
ダ
ー
で
す
。そ
し
て
、いつ

も
素
晴
ら
し
い
協
力
者
が
い
て
く
れ
る
と
い
う

不
思
議
で
幸
せ
な
巡
り
合
わ
せ
が
あ
り
、目
的

を
共
有
し
な
が
ら
、ひ
と
り
で
抱
え
込
ま
な
い

こ
と
を
心
が
け
て
き
ま
し
た
。

支
部
で
は
当
事
者
の
声
を
聞
き
、地
域
難
病
連

で
は
行
政
と
と
も
に
具
体
的
な
難
病
対
策
を
考

え
、友
の
会
本
部
で
は
学
会
や
研
究
に
か
か
わ

り
、J
P
A
で
は
厚
生
労
働
省
や
国
会
へ
働
き

か
け
る
な
ど
、そ
れ
ぞ
れ
の
役
割
を
重
視
し
て

活
動
し
て
い
ま
す
。当
事
者
で
あ
る
こ
と
を
基

本
と
し
、時
代
の
雰
囲
気
、そ
の
場
の
空
気
、そ

し
て
先
達
の
思
い
や
歴
史
を
大
切
に
し
な
が
ら
、

半
歩
先
を
見
て
進
み
た
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。状

況
に
よって
は
強
く
リ
ー
ド
す
る
部
分
、協
調
性

を
求
め
て
み
な
で
悩
む
部
分
を
バ
ラ
ン
ス
よ
く
取

り
入
れ
て
柔
軟
に
運
営
し
て
い
き
た
い
と
考
え

て
い
ま
す
。そ
し
て
、信
頼
で
き
る
団
体
で
あ
り

続
け
る
た
め
に
、だ
れ
が
リ
ー
ダ
ー
に
な
っ
て
も

揺
る
が
な
い
組
織
と
な
る
よ
う
仕
組
み
を
模
索

し
て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。

基 調 講 演
「
わ
た
し
の
目
指
す

 

リ
ー
ダ
ー
と
は
？
」

 

大
き
な
団
体
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グループ1
谷口あけみ・梅沢敏之・吉田裕子・手島明・
榿隆子・伊瀬妙子・森幸子・松下年子

今、リーダーとして大切にしていること
多角的な視点をもつ（ほかの患者団体ともつながる）
こと、会員のニーズを把握すること。リーダーとしての
ビジョンをもち、だれでも運営できるシステムづくりを行い、
適材適所のタレント（才能）を発掘していくこと。
●患者団体を“木”にたとえると、“発信する”という太い幹
　から伸びる枝葉に、当事者、家族、行政、医療者、協力者
　が存在し、つながる。その根本には社会からのニーズがある。
●つながることの大切さで討論が進行。リーダーが育つことで、
　団体という木を太くし、枯らすことのないように継続していき
　たい。

魅力的な“患者団体とい
う木”

には人が集うグループ2
岸紀子・浅野とも子・山谷佳子・黒木恵子・
阿波連のり子・近藤新二・伊藤智樹・岩本利恵

今、リーダーとして大切にしていること
理念、目的、目標といった原点を忘れないこと。心の中
にビジョンをもつこと。不得手も弱点も、ありのままを見
せることで会員が協力してくれる。会員の強みを見つ
けて活かすこと。
●理想のリーダーに求められる要素
　コミュニケーション能力・実行力・変化に対応する力・
　情報収集能力・会員や役員が自主的に動けるような工夫、
　過去に縛られない自由な発想。
●目指すリーダー像
　人を育てることができる（後継者、さらに医療関係者など団
　体にかかわるステークホルダーなど）。活動の積み重ねに
　よって社会を変えることができる。face to faceの交流会
　などによって話すことの大切さを忘れない。

“ありのまま”

グループ4
渡邊善広・田港華子・三原睦子・伊東正夫・
中尾郁子・後藤淳子・美馬有規子・羽田明

今、リーダーとして大切にしていること
入会時の気持ちを忘れないこと。患者・家族を孤立さ
せない配慮。何でも語り合える雰囲気づくり。役割分担。
現実を把握し、その先も見ること。次のリーダーの発掘。
他団体との交流。
●将来の団体のビジョン
　会員一人ひとりが自立し、社会の一員として地域で尊厳を
　もって暮らせるようにしていきたい。そのためには、だれがリー
　ダーになってもミッションが実現できる組織づくりや活動を行
　い、患者もその家族も生きやすい社会の実現を目指したい。
●目指すリーダー像
　ブレない強さ（目的・情熱・使命）をもつ。“よい加減”（歯車
　の“遊び”のような部分、柔軟性をもつこと）も大切。全体を
　見る力をもっている（活動の優先順位を考慮でき、一歩引い
　て見られる立ち位置を保ち、少し先を見通す力がある）。

だれがリーダーになって
も

揺れない組織づくりを

どんなリーダーでありたいのか
理想は？ 現実は？ 患者団体としてのビジョンは？
6グループによる熱い討論が行われる
3人による基調講演、パネルディスカッションを経て、6グループに分かれての分科会がスタート
しました。「わたしの目指すリーダーとは」のテーマのもとに、それぞれの団体の活動内容や
課題、それぞれが目指すリーダー像について、疾患や団体の規模や歴史の違いを越えて話し
合いが進行。アポロ・ラーニングセンターの各会議室からは、活発な発言や笑い声が絶えませ
んでした。16日に行われたグループ発表の内容を要約してお伝えします。

グループ3
大本律子・石原八重子・照喜名通・栗原久雄・
藤井ミユキ・坂下裕子・松村真司

今、リーダーとして大切にしていること
人の話を聞き、周りへの気配りを大切にすること。団体
の内部・外部、双方に感謝の気持ちを伝えること。役
員間では適度な距離感を保つこと。
●強いリーダーシップを発揮するタイプは、決定や実行が早
　い反面、後継者が育ちにくい。周りに支えられるタイプは
　役割分担ができ、後継者が育ちやすい。
●目指すリーダー像
　短期・中期・長期のビジョンを考えられる。支持と信用を
　得るために、真摯で誠実な行動を心がける。セルフケアが
　できる。このようなリーダーを目指していくために、人間性を
　磨き、魅力的な存在になっていきたい。

人間性を磨いて
魅力的になりたい

ヘルスケア関連団体ワークショップ

2016年10月15・1
6日

第16回
分科会 & グループ発表



全体討論では、

グループ発表への質
疑応答を含め、

2日間にわたるワー
クショップを通しての

意見や感想が発表さ
れ、議論が行われまし

た。

全 体
討 論

リーダーのタイプ、リーダーを続けるモチベーション…
2日間を通しての「気づき」について話し合う

■リーダーのタイプは、カリスマタイプとサーバントタイプがあり
ます。カリスマタイプは引っ張っていく、あるいは上意下達で
命令を出していくタイプであり、サーバントタイプはメンバーが活
動しやすい環境を整えていく調整型タイプ。どちらが良いかは
患者団体の状況にもよりますが、今、求められているのは後者
の調整型ではないかという意見が出ました。それに対して、
「リーダーとして弱い部分も隠さず、ありのままを見せることで会
員が協力してくれている。また、会員とのコミュニケーションを深
め、得意な分野・能力を見つけて活躍してもらっている」との
発言がありました。

■リーダーになった原点、続けていくためのモチベーションとし
て「損得勘定抜きで得られるものがある」という意見が挙がりま
した。これに対して、「患者団体の活動は基本的にボランティア。
対価や報酬はないが、情熱や思いがあるからこそ続けられる」

「難病発症時や障がい者となった時に、患者団体にさまざまな
面で助けてもらった。リーダーになって、その時の感謝の気持ち
を新しい会員に伝え、支援していきたい」「リーダーになったこと
で、自分も支援されていることをひしひしと感じる。会員が輝くこ
とでリーダーは精神的な見返りを受け取っている。それがモチ
ベーション」などの発言が盛んに飛び交いました。

■「患者団体には社会を動かす力がある」というグループ発表
についても、さまざまな意見が出ました。「難病を発症する、
障がい者になるなどして初めて、住みにくい社会だと気づく人も
多い。そのような声が法律や施策に反映されていない現実があ
る。政・財・患の視点が必要では」「一つひとつのヘルスケア関連
団体の活動は、これからの生きやすい社会づくりの一歩になって
いる。患者団体のリーダーは、だれもが暮らしやすい社会をつく
るリーダーでもあるという思いをもった」また「具体的にどういうア
プローチがあるのか。社会を変えていくための知恵を集積してい
くと、VHO-netらしい提言ができるのではないかという可能性を
感じた」といった先進的な意見で討論が締めくくられました。

リーダーシップは、VHO-netに所属する団体にとって普遍的な
テーマでもあります。ワークショップに参加したリーダーが今回の
成果をそれぞれの患者団体に持ち帰り、どう活かしていくのか
が期待されます。

グループ6
高橋厚子・三部庫造・島田千穂・大島松樹・
長廣幸・高本久・荒木薫・加藤眞三

今、リーダーとして大切にしていること
リーダーになった原点を忘れない=“患者ファースト”で
あること。団体に入会し安心できたことや、その感謝の
気持ちをほかの会員に伝えていくこと。
●目指すリーダー像
　患者団体の立ち上げ期には引っ張っていく力、安定・拡
　大期には協調性が求められるのではないか。今、会員が
　何を求めているのか、時代のニーズへの対応力をもち、
　外部への発信力と内部への調整力、多様な意見を大切
　にできる力がある。
●患者団体が保有する資源（体験・情報など）を社会に向
　けて発信することで、行政・医療関係者・一般の人々の
　認識が深まり、支援が広がっていく。そのことによって
　「だれもが暮らしやすい社会」という大きな目標に辿り着い
　た。広い意味で患者・障がい者は社会を変え、新しい価
　値観を生み出す力になる。

社会を動かす力が
患者団体にはある

グループ5
山田隆司・小岩井順子・山根則子・陶山えつ子・
寄川壽明・渡口泰子・増田一世・北村聖

今、リーダーとして大切にしていること
半歩先を考慮すること。自分の役割がブレないように
すること。社会的なニーズの変化に対応すること。自身
がロールモデルになること。多様な選択肢をもつこと。
●将来の団体のビジョン
　患者団体の国際交流を通して平和に貢献したい。患者
　の主体性を伸ばすこと、そして障がいのある人が我慢した
　りあきらめたりしなくてもいい社会を目指す。
●目指すリーダー像
　さまざまな分野の人とつながる“巻き込み型”リーダーで
　啓発力を高める。客観的・俯瞰的な視点をもったマルチ
　人間であり、つなげる力と調整力をもつ。

ビジョンがあってこその
リーダー



新
し
い
難
病
法
施
行
を
経
て

難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
果
た
す
役
割
や

活
動
の
方
向
性
を
考
え
る

全
国
各
地
の
活
動
報
告
や

理
工
学
系
の
研
究
者
に
よ
る

発
表
も
実
施

今
回
の
研
究
大
会
で
は
、ま
ず
、厚
生
労
働
省

か
ら
報
告
が
行
わ
れ
、2
0
1
5
年
1
月
に

施
行
さ
れ
た
難
病
法（
難
病
の
患
者
に
対
す

る
医
療
等
に
関
す
る
法
律
）を
ふ
ま
え
た
医

療
提
供
体
制
の
あ
り
方
や
、難
病
患
者
が

受
け
ら
れ
る
福
祉
サ
ー
ビ
ス
に
つ
い
て
の
最
新

情
報
が
提
供
さ
れ
ま
し
た
。「
制
度
の
枠
組

み
は
で
き
た
が
、現
場
の
行
政
担
当
者
の
理

解
が
ま
だ
行
き
届
か
ず
、現
実
に
は
難
病
患

者
は
利
用
し
に
く
い
」と
いっ
た
指
摘
が
参
加

者
か
ら
あ
り
、課
題
を
共
有
す
る
場
面
も
あ

り
ま
し
た
。

パ
ネ
ル
発
表
で
は
、熊
本
地
震
に
お
け
る
熊
本

県
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
活
動
報
告
を

は
じ
め
、各
地
の
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
や

難
病
患
者
支
援
に
取
り
組
む
団
体
に
よ
る
発

表
が
行
わ
れ
ま
し
た
。さ
ら
に
、重
度
障
が
い

者
・
児
も
楽
し
め
る
コ
ン
ピ
ュ
ー
タ
ゲ
ー
ム
や
、

障
が
い
者
や
高
齢
者
に
も
扱
い
や
す
い
テ
レ
ビ

リ
モ
コ
ン
、重
症
難
病
患
者
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー

シ
ョン
支
援
者
養
成
講
座
の
紹
介
な
ど
、理
工

学
系
の
研
究
者
に
よ
る
発
表
も
あ
り
、多
く

の
参
加
者
が
熱
心
に
聞
き
入
って
い
ま
し
た
。

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
で
は
、「
治
療
と
就
労
の
両
立

支
援
を
考
え
る
」を
テ
ー
マ
に
、が
ん
患
者
・

精
神
障
が
い
者
・
難
病
患
者
の
就
労
支
援
に

携
わ
っ
て
き
た
専
門
家
に
よ
る
発
表
と
デ
ィ
ス

カ
ッ
シ
ョ
ン
が
行
わ
れ
、難
病
だ
け
で
な
く
、

が
ん
や
慢
性
疾
患
の
患
者
、障
が
い
者
な
ど

だ
れ
も
が
柔
軟
に
働
く
こ
と
の
で
き
る
環
境

の
実
現
を
目
指
す
方
針
が
確
認
さ
れ
ま
し
た
。

ま
た
、〝
も
っ
と
気
軽
に
発
表
し
た
い
、多
く
の

発
表
を
聞
き
た
い
〞と
の
声
に
応
え
て
、今
回

初
め
て
の
試
み
と
し
て「
5
分
間
プ
レ
ゼ
ン

テ
ー
シ
ョ
ン
」「
テ
ー
マ
別
ラ
ン
チ
ル
ー
ム
」が
行

わ
れ
、好
評
を
博
し
ま
し
た
。

難
病
法
が
施
行
さ
れ
、難
病
相
談
・
支
援
セ
ン

タ
ー
が
改
め
て
注
目
さ
れ
る
中
で
、2
日
間

に
わ
た
り
多
様
な
発
表
や
活
発
な
議
論
が

展
開
さ
れ
た
今
回
の
研
究
会
。全
国
で
さ
ま

ざ
ま
な
患
者
団
体
・
地
域
難
病
連
が
相
談

や
支
援
の
充
実
に
向
け
て
努
力
し
て
い
る

こ
と
や
、そ
の
興
味
深
い
取
り
組
み
を
知
り
、

ノ
ウ
ハ
ウ
や
思
い
を
共
有
し
て
交
流
を
深
め

る
重
要
な
場
と
な
っ
た
よ
う
で
す
。

気
軽
に
発
表
で
き
る

新
し
い
取
り
組
み
も

全国難病センター研究会 第26回研究大会（東京）開催

2016年11月5日～6日、「全国難病センター
研究会 第26回研究大会（東京）」（共催：全国難
病センター研究会、一般社団法人 日本難病・疾
病団体協議会（JPA））が新宿文化クイントビルで
開催されました。同研究会は、2003年から各都
道府県に開設されてきた難病相談・支援センター
の方向性の確立、運営・相談に従事する者の知識
や技術等の資質向上、そして医療・福祉・行政関
係者と患者・家族団体とのネットワークの構築を図
るために各地で開かれてきた取り組みです。



パネル発表
■熊本地震における難病相談・支援センターの活動報告
　吉田裕子・田上和子（熊本県難病相談・支援センター）
■ゲームを活用したQoL向上の取り組み
　門脇和央（島根大学総合理工学研究科）

■新しいテレビリモコンの開発
　松尾光晴（パナソニックエイジフリー株式会社）
■被災地熊本での『重症難病患者のコミュニケー
　ション支援者養成講座』開催報告
　石島健太郎（NPO法人ICT救助隊/日本学術振興会 特別研究員）
■相談事例を総合的難病対策の推進にどう生かすか 
　患者会の相談活動、「ピア・サポート」の役割
　 ―医療・福祉の実践的ネットワークづくりを今こそ―
　水谷幸司（（一社）日本難病・疾病団体協議会）
■膠原病患者の生活実態アンケート調査報告
　―北海道・東北地域調査より―
　永森志織（全国膠原病友の会、NPO法人難病支援ネット北海道）

■誰も知らない稀少難病・表皮水疱症
　～患者会が取り組む情報連携と啓蒙教育～
　宮本恵子（NPO法人表皮水疱症友の会DebRA Japan、
　 （一財）北海道難病連）

厚生労働省 報告
■難病の新しい医療提供体制について
　遠藤明史（厚生労働省健康局難病対策課 課長補佐）
■総合支援法による難病患者の福祉サービス利用
　日野原有佳子（厚生労働省障害保健福祉部企画課 課長補佐）

全国難病センター研究会
事務局長
一般社団法人 日本難病・
疾病団体協議会（JPA）

伊藤 たてお さん

今
回
も
、熱
気
の
こ
も
っ
た
真
剣
で
重
要
な

発
表
と
議
論
が
行
わ
れ
た
と
思
い
ま
す
。

2
0
1
5
年
か
ら
、助
成
の
安
定
・
医
療
の

研
究
の
進
歩
・
療
養
生
活
の
改
善
を
大
き
な

柱
と
す
る
改
正
難
病
法
が
施
行
さ
れ
、新
た

な
課
題
も
明
ら
か
に
な
っ
て
き
た
状
況
で
、医

療
の
提
供
体
制
や
福
祉
の
利
用
、就
労
支
援

な
ど
に
関
す
る
新
し
い
情
報
や
動
き
を
聞
く

こ
と
が
で
き
ま
し
た
。大
事
な
の
は
制
度
の
間

を
埋
め
る
き
め
細
か
な
支
援
で
す
。そ
の
点
で

難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
役
割
は
極
め

て
重
要
だ
と
考
え
ま
す
。み
な
さ
ん
の
発
表

を
聞
い
て
、さ
ま
ざ
ま
な
問
題
が
な
お
山
積

し
て
い
る
こ
と
を
実
感
し
ま
し
た
。ま
た
、

5
分
間
プ
レ
ゼ
ン
テ
ー
シ
ョ
ン
や
、テ
ー
マ
別

ラ
ン
チ
ル
ー
ム
と
いっ
た
新
し
い
取
り
組
み
な

ど
を
通
し
て
本
音
も
聞
く
こ
と
が
で
き
、専
門

家
の
提
言
も
重
要
で
あ
っ
た
と
思
い
ま
し
た
。

難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
は
全
都
道
府
県

に
設
置
さ
れ
ま
し
た
が
、そ
の
中
身
や
果
た

す
べ
き
役
割
、何
を
重
視
す
る
か
と
い
う

方
向
づ
け
が
重
要
と
な
る
段
階
に
き
て
い
ま

す
。そ
れ
ぞ
れ
の
地
域
で
さ
ま
ざ
ま
な
経
緯

や
特
色
が
あ
る
中
で
、そ
ろ
そ
ろ
共
通
す
る

も
の
を
ま
と
め
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す

の
で
、ご
協
力
く
だ
さ
い
。

難
病
患
者
に
対
す
る
相
談
や
支
援
に
つ
い
て
、

学
問
と
し
て
体
系
づ
け
し
て
い
く
こ
と
も

必
要
で
す
が
、本
来
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
は
そ
の

よ
う
な
体
系
の
中
か
ら
生
ま
れ
る
も
の
で
は

な
く
、当
事
者
と
し
て
の
さ
ま
ざ
ま
な
思
い

が
活
動
の
力
と
な
る
の
だ
と
思
い
ま
す
。私
自

身
、〝
何
も
で
き
な
く
て
申
し
訳
な
い
〞と
気
に

な
っ
て
い
た
病
気
の
ひ
と
つ
が
、今
回
、パ
ネ
ル

発
表
さ
れ
た「
表
皮
水
疱
症
」で
し
た
。専
門

家
で
も
研
究
者
で
も
な
い
私
た
ち
が
、同
じ

当
事
者
と
し
て
力
に
な
れ
ず
申
し
訳
な
い
と

感
じ
る
こ
の
思
い
が
、難
病
相
談
に
は
必
要
な

の
だ
と
思
い
ま
す
。

J
P
A
と
し
て
は
、難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー

は
、医
療
機
関
や
行
政
と
は
異
な
る
存
在
で
、

し
か
も
患
者
団
体
の
相
談
会
の
レ
ベ
ル
よ
り

質
も
高
め
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
し
た
。

そ
こ
で
、こ
の
全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
を

立
ち
上
げ
、ま
た
、さ
ま
ざ
ま
な
患
者
団
体
の

設
立
も
応
援
し
て
き
ま
し
た
。難
病
相
談
・

支
援
セ
ン
タ
ー
を
支
え
る
の
は
患
者
団
体
で

あ
る
べ
き
だ
と
考
え
て
き
た
か
ら
で
す
。

学
問
は
学
問
と
し
て
あ
る
べ
き
で
す
が
、人
間

は
そ
れ
だ
け
で
生
き
て
い
く
も
の
で
は
あ
り

ま
せ
ん
。患
者
で
も
あ
り
生
活
者
で
も
あ
る

場
面
、孤
独
に
陥
っ
て
い
る
場
面
、医
療
や
行

政
を
信
じ
ら
れ
な
く
な
っ
て
い
る
場
面
、さ
ま

ざ
ま
な
場
面
で
患
者
さ
ん
た
ち
を
受
け
止
め

て
い
く
こ
と
が
患
者
団
体
の
役
割
で
あ
り
、

難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
相
談
の
基
本

だ
と
思
い
ま
す
。そ
し
て
、何
よ
り
も
人
と

の
つ
な
が
り
を
大
切
に
し
て
いっ
て
ほ
し
い
と

思
い
ま
す
。当
事
者
を
支
え
る
専
門
的
な
方

々
や
行
政
関
係
者
、医
療
者
の
方
々
と
、ど
う

有
機
的
に
効
率
的
に
結
び
つ
い
て
い
く
か
と
い

う
と
こ
ろ
も
重
視
し
な
が
ら
、こ
れ
か
ら
も

活
動
を
続
け
て
い
き
ま
し
ょ
う
。

全国難病センター
研究会 会長
国際医療福祉大学 
副学長

糸山 泰人 さん

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
を

牽
引
し
て
き
た

2
人
の
コ
メ
ン
ト
か
ら

5分間プレゼンテーション
■NPO法人PADMのこれまでとこれから
　林雄二郎（NPO法人PADM）

■難病や障害と闘う子どもたちのためのプロジェクト紹介
　増田靖子（（一財)北海道難病連）

■市町村と協働した難病支援活動
　首藤正一（NPO法人宮崎県難病支援ネットワーク）

■アンビシャス会報誌の体験談・難病川柳・短歌
　の募集案内
　照喜名通（沖縄県難病相談支援センター）

■書籍を利用した難病制度の普及活動
　浅川透

■キャリアカウンセラーにおける個別相談（就労）
　吉田裕子（熊本県難病相談・支援センター）
■就労支援における福祉サービス活用の普及
　中村めぐみ（国立障害者リハビリテーションセンター）

 ※敬称略、一部タイトルを短縮しています。

主なプログラム

テーマ別ランチルーム
「就労支援」「コミュニケーション支援」「センター運営」
のテーマ別に、昼食をとりながら情報交換を実施

シンポジウム｢治療と就労の両立支援を考える｣
■がん対策の就労支援
　須田美貴（労働相談須田事務所 所長）

■精神障害の就労支援
　中原さとみ（桜ヶ丘記念病院）

■難病の患者の治療と就労の両立支援
　春名由一郎（全国難病センター研究会 副会長/
　（独）高齢・障害・求職者雇用支援機構（JEED）　　　
　  障害者職業総合センター）

■教育機関における難病患者を想定した
　災害訓練の報告
　岩本利恵（活水女子大学看護学部看護学科）

■難病相談支援センターと相談支援員に関する
　研究の報告（第1報）
　 川尻洋美（群馬県難病相談支援センター）



多
業
種
の
役
員
で
構
成
す
る

事
業
感
覚
で
の

運
営
を
目
指
し
て

認
定
N
P
O
法
人 

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス（
以
下
、

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
）の
特
徴
の
ひ
と
つ
は
、団
体
の

方
向
性
を
決
定
す
る
役
員
7
名
が
企
業
の

代
表
、弁
護
士
、フ
ァ
イ
ナ
ン
シ
ャ
ル
プ
ラ
ン

ナ
ー
な
ど
多
業
種
の
人
々
で
構
成
さ
れ
て

い
る
こ
と
で
す
。患
者
当
事
者
は
そ
の
う
ち

2
名
で
す
。経
営
や
I
T
、法
律
の
エ
キ
ス

パ
ー
ト
を
交
え
て
、設
立
以
来
毎
月
1
回
、

必
ず
理
事
会
を
開
い
て
方
針
を
練
って
き
ま

し
た
。ス
タ
ー
ト
時
は
患
者
も
会
費
を
払
う

会
員
制
で
し
た
が
、す
ぐ
に「
支
援
さ
れ
る
側

は
お
金
を
払
わ
な
く
て
い
い
」と
い
う
意
見

が
出
て
、会
費
制
を
や
め
ま
し
た
。個
人
の

賛
助
会
員
を
募
り
、会
費（
1
0
0
0
円
、後

に
3
0
0
0
円
）で
運
営
す
る
よ
う
に
体
制

を
整
え
て
い
き
ま
し
た
。

「
経
営
ス
キ
ル
の
あ
る
人
で
役
員
を
構
成

す
る
の
は
ア
メ
リ
カ
の
患
者
団
体
で
は
普
通

の
考
え
方
。広
く
社
会
の
中
か
ら
理
事
の

メ
ン
バ
ー
を
集
め
、議
論
す
る
。ア
ン
ビ
シ
ャ
ス

は
日
本
で
は
珍
し
い
業
態
だ
」と
あ
る
人
か

ら
言
わ
れ
た
こ
と
が
あ
り
ま
す
。

発
足
当
時
、沖
縄
県
に
は
全
国
膠
原
病

友
の
会 

沖
縄
県
支
部
と
沖
縄
ク
ロ
ー
ン
病
・

潰
瘍
性
大
腸
炎
友
の
会
の
2
つ
の
患
者
団

体
し
か
あ
り
ま
せ
ん
で
し
た
。そ
こ
で
ア
ン

ビ
シ
ャ
ス
設
立
の
た
め
に
ラ
イ
オ
ン
ズ
ク
ラ
ブ

や
異
業
種
交
流
会
な
ど
に
積
極
的
に
出
席

し
、思
い
を
伝
え
て
いっ
た
結
果
、た
だ
寄
付

を
す
る
だ
け
で
な
く
、サ
ポ
ー
ト
の
意
義
を

感
じ
て
企
業
活
動
の
よ
う
に
と
ら
え
、積
極

的
に
運
営
に
参
加
し
て
く
れ
る
支
援
者
に

も
出
会
い
、こ
の
よ
う
な
役
員
構
成
が
築
き

あ
げ
ら
れ
た
と
思
って
い
ま
す
。

沖
縄
県
な
ら
で
は
の
防
災
対
策

台
風
に
よ
る
停
電
時
の

電
源
確
保
に
注
力

2
0
0
5
年
に
は
県
か
ら
の
難
病
相
談
・

支
援
セ
ン
タ
ー
委
託
事
業
を
開
始
し
ま
し

た
。電
話
相
談
、患
者
団
体
支
援
、就
労
支

援
、行
政
と
の
連
携
な
ど
、発
足
時
に
私
た

ち
が
構
想
し
て
い
た
シ
ナ
リ
オ
と
合
致
し

た
事
業
と
な
り
ま
し
た
。長
ら
く
相
談
員

1
名
で
対
応
し
、県
か
ら
の
委
託
金
も
減
少

傾
向
に
あ
り
ま
し
た
が
、2
0
1
5
年
に

難
病
法
が
施
行
さ
れ
て
指
定
難
病
の
数
が

増
え
、委
託
金
も
増
加
し
た
こ
と
で
相
談

員
を
2
名
に
す
る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。

沖
縄
県
で
は
台
風
に
備
え
て
の
防
災
対
策

は
必
須
で
す
。ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
で
は
停
電
に
備

え
、筋
萎
縮
性
側
索
硬
化
症（
A
L
S
）な

ど
の
患
者
や
、小
児
慢
性
疾
患
の
子
ど
も
た

ち
の
人
工
呼
吸
器
用
の
電
源
確
保
を
推
進

し
て
き
ま
し
た
。2
0
1
3
年
に
県
か
ら

「
人
工
呼
吸
器
用
外
部
バ
ッ
テ
リ
ー
等（
発

電
機
含
む
）貸
与
事
業
」を
受
託
し
、発
電

機
と
人
工
呼
吸
器
の
純
正
バッ
テ
リ
ー
を
無

償
で
貸
与
す
る
事
業
を
開
始
。約
3
年
間

認
定
N
P
O
法
人

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス

認定NPO法人 アンビシャス 
理事長
迫 幸治 さん

認定NPO法人 アンビシャス
副理事長　
照喜名 通 さん

「
難
病
患
者
よ
大
志
を
抱
け
」の
ス
ロ
ー
ガ
ン
の
も
と
に
、す
べ
て
の
難
病
患
者
の
Q
O
L（
生
活
の
質
）向
上
に
向
け
て
ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
は
、2
0
0
1

年
、沖
縄
県
那
覇
市
で
任
意
団
体
と
し
て
発
足
し
ま
し
た
。そ
の
後
、N
P
O
法
人
化
、沖
縄
県
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
の
事
業
委
託
を
経
て
、

2
0
0
9
年
に
は
国
税
庁
認
定
N
P
O
法
人
へ
。数
々
の
事
業
を
通
じ
、難
病
患
者
の
自
立
支
援
に
向
け
て
活
動
の
幅
を
広
げ
て
い
ま
す
。多
様
な

業
種
の
メ
ン
バ
ー
に
よ
る
役
員
構
成
、幅
広
く
賛
助
会
員
を
募
り
、寄
付
も
活
用
す
る
な
ど
独
自
の
運
営
形
態
で
委
託
事
業
や
自
主
事
業
を
展
開

し
て
い
ま
す
。設
立
当
初
か
ら
理
事
長
を
務
め
る
迫
幸
治
さ
ん
と
副
理
事
長
で
相
談
員
で
も
あ
る
照
喜
名
通
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

人工呼吸器用発電機



で
42
台（
う
ち
小
児
慢
性
疾
患
用
13
台
）を

貸
与
し
て
い
ま
す
。全
国
で
も
ト
ッ
プ
ク
ラ
ス

の
実
績
だ
と
自
負
し
て
い
ま
す
。た
だ
、県
か

ら
は
機
器
の
貸
与
に
関
す
る
補
助
金
の
給

付
だ
け
な
の
で
、消
費
電
力
の
知
識
な
ど
を

含
め
た
使
い
方
や
メ
ン
テ
ナ
ン
ス
な
ど
の
フ
ォ

ロ
ー
は
ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
の
自
主
事
業
と
し
て

無
償
で
行
って
い
ま
す
。も
ち
ろ
ん
離
島
か
ら

の
要
請
も
あ
り
、交
通
費
も
か
か
り
ま
す
。

そ
れ
ら
の
費
用
は
委
託
金
で
は
な
く
、す
べ
て

賛
助
会
員
の
会
費
や
寄
付
で
賄
っ
て
い
ま
す
。

保
健
所
や
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
と

連
携
し
、患
者
団
体
設
立
や

就
労
を
支
援

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
発
足
時
に
は
2
団
体
だ
っ
た

沖
縄
県
の
難
病
患
者
団
体
は
、15
年
後
の

2
0
1
6
年
に
は
17
団
体
に
増
え
ま
し
た
。

も
ち
ろ
ん
患
者
当
事
者
が
熱
い
思
い
を
も
っ

て
発
足
し
た
団
体
も
あ
り
ま
す
が
、ア
ン
ビ

シ
ャ
ス
で
も
立
ち
上
げ
支
援
を
行
っ
て
き
ま

し
た
。そ
の
手
法
は
県
内
に
6
ヶ
所
あ
る

保
健
所
と
の
強
い
連
携
を
要
す
る
も
の
で

す
。難
病
患
者
の
個
人
情
報
は
保
健
所
が

も
っ
て
い
ま
す
。各
保
健
所
主
催
で
さ
ま
ざ

ま
な
難
病
の
医
療
講
演
会
が
開
催
さ
れ
、

そ
の
後
に
交
流
会
が
あ
り
ま
す
。そ
こ
に

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
が
出
向
き
、「
指
定
難
病
は

3
0
0
以
上
あ
り
ま
す
。次
に
あ
な
た
と

同
じ
疾
患
の
人
と
出
会
う
機
会
は
保
健
所

主
催
で
は
な
か
な
か
巡
っ
て
き
ま
せ
ん
。

そ
の
た
め
に
友
の
会
の
よ
う
な
集
い
の
場
を

も
ち
ま
せ
ん
か
。ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
は
そ
の
お
手

伝
い
を
し
ま
す
」と
伝
え
ま
す
。2
0
1
6
年

に
は
4
つ
の
団
体
が
集
ま
り
、ア
ン
ビ
シ
ャ
ス

主
催
で
集
い
の
会
を
開
催
し
ま
し
た
。私
た

ち
は
こ
の
方
法
を「
公
設
民
営
方
式
」と

言
っ
て
い
る
の
で
す
が
、継
続
す
る
団
体
も

あ
れ
ば
1
度
だ
け
の
集
ま
り
で
消
え
て
い

く
場
合
も
あ
り
ま
す
。お
膳
立
て
を
す
る

の
と
、自
ら
の
意
志
で
立
ち
上
げ
る
の
と

で
は
思
い
が
違
う
。そ
の
点
は
悩
ま
し
く
、

新
た
な
作
戦
を
考
え
て
い
る
段
階
で
す
。

ハロ
ー
ワ
ー
ク
と
の
連
携
で
は
、毎
月
1
回
難

病
患
者
就
職
サ
ポ
ー
タ
ー
が
ア
ン
ビ
シ
ャ
ス

に
出
張
し
、「
難
病
就
労
相
談
会
」を
開
催

し
て
い
ま
す
。相
談
し
や
す
い
雰
囲
気
を

つ
く
る
よ
う
に
工
夫
し
て
い
ま
す
が
、就
労

は
疾
患
の
程
度
や
本
人
の
働
く
意
欲
な
ど

に
よ
っ
て
千
差
万
別
で
す
。「
難
病
だ
か
ら

就
労
で
き
な
い
」と
い
う
気
持
ち
を
、ま
ず

解
い
て
い
く
こ
と
が
大
切
だ
と
思
っ
て
取
り

組
ん
で
い
ま
す
。

常
に
成
長
し
て
い
く
こ
と

そ
れ
が
ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
に

と
っ
て
の
使
命

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
で
は
、那
覇
看
護
専
門
学
校
、

ぐ
し
か
わ
看
護
専
門
学
校
の
学
生
実
習
を

受
け
入
れ
て
い
ま
す
。難
病
に
関
す
る
法
律

や
患
者
団
体
の
説
明
、傾
聴
を
意
識
し
た

相
談
場
面
の
ロ
ー
ル
プ
レ
イ
な
ど
を
行
っ
て

い
ま
す
。相
談
者
と
相
談
員
に
扮
し
、役
割

を
交
代
し
な
が
ら
さ
ま
ざ
ま
な
状
況
の

打
開
策
を
探
っ
て
い
く
も
の
で
、学
生
の

反
応
に
勉
強
さ
せ
ら
れ
る
こ
と
も
多
々

あ
り
ま
す
。

2
0
1
6
年
は
ク
ラ
ウ
ド
フ
ァ
ン
デ
ィ
ン
グ
  ※1

を
利
用
し
て
、神
経
難
病
や
気
管
切
開
で

手
や
声
の
機
能
障
が
い
の
あ
る
人
の
た
め
に
、

高
額
な
視
力
入
力
装
置
を
購
入
す
る
こ
と

が
で
き
ま
し
た
。沖
縄
県
内
の
み
な
ら
ず
全

国
の
方
々
か
ら
集
ま
っ
た
寄
付
金
は
2
4
0

万
円
と
目
標
を
大
き
く
超
す
こ
と
が
で

き
ま
し
た
。

V
H
O-
n
e
t
と
の
ヒ
ュ
ー
マ
ン
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
も
大
き
な
力
に
な
っ
て
い
ま
す
。慶

應
義
塾
大
学
看
護
医
療
学
部
の
加
藤
眞
三

教
授
に
は
会
報
誌『
ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
』に
寄
稿

し
て
い
た
だ
き
、2
0
1
6
年
3
月
に
は

沖
縄
に
招
い
て
、市
民
公
開
講
座
を
開
催

す
る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。

ま
た
、理
事
会
に
議
題
を
提
出
し
、難
病

患
者
や
障
が
い
者
へ
の
支
援
を
常
に
模
索
し

て
い
ま
す
。課
題
も
た
く
さ
ん
あ
り
ま
す
。

就
労
支
援
員
を
1
名
確
保
す
る
た
め
に
県

に
対
し
て
委
託
金
を
増
や
し
て
ほ
し
い
と
要

望
し
て
い
ま
す
し
、就
労
継
続
支
援
B
型

作
業
所
   ※2
の
立
ち
上
げ
も
長
年
計
画
し
て

い
ま
す
が
、実
現
で
き
て
い
ま
せ
ん
。そ
れ
で

も
、ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
は
常
に
成
長
し
、バ
ー
ジョン

ア
ッ
プ
し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。多

く
の
賛
助
会
員
や
企
業
、一
般
市
民
の
寄
付

に
支
え
ら
れ
、そ
の
期
待
に
応
え
ら
れ
る
よ

う
、常
に「
真
摯
で
あ
れ
」と
気
を
引
き
締

め
て
活
動
し
て
い
ま
す
。

www.ambitious.or.jp

組織の概要
■設　立  2001年
　　　　  （2002年NPO法人に移行、
　　　　  2009年国税庁認定NPO法人）
■法人賛助会員  32法人
　個人賛助会員  62名（2015年度）

活 動 内 容
■難病患者への電話・面談相談、
　就労支援、患者団体支援
■沖縄県難病相談支援センター事業、
　人工呼吸器用外部バッテリー等
　（発電機含む）貸与事業の委託
■会報誌『アンビシャス』発行（月刊）

認定NPO法人 アンビシャス

事務所内の相談室

会報誌『アンビシャス』。メールマガジンとしても配信されている

※1 クラウドファンディング：
群衆（crowd）と資金調達（funding）
を組み合わせた造語。インターネット
を通じて不特定多数の人から資金の
出資や協力を募ること。

※2 就労継続支援B型作業所：
一般企業への就職が困難な障がい
者に就労機会を提供し、生産活動を
通じて、知識・能力向上に必要な訓
練などの障がい福祉サービスを供与
する施設。雇用契約を結ぶ「A型」と、
雇用契約を結ばない「B型」の2種
類がある。



レ
ア
ディ
ジ
ー
ズ
デイ（
表
1
参
照
）や
2
0
1
2
年

に
開
催
さ
れ
た
I
C
O
R
D
※
の
東
京
大
会
で
は
、

西
村
さ
ん
は
ア
ス
リ
ッ
ド
の
前
身
と
な
る

N
P
O
法
人 

知
的
財
産
研
究
推
進
機
構

P
R
I
P 

To
ky
o（
以
下
、プ
リ
ッ
プ
）と
し
て

運
営
を
担
わ
れ
て
い
ま
し
た
ね
。ま
ず
プ
リ
ッ
プ

の
成
り
立
ち
に
つ
い
て
教
え
て
く
だ
さ
い

私（
編
注
：
西
村
さ
ん
）は
東
京
大
学
先
端
科
学
技
術

研
究
セ
ン
タ
ー
で
知
的
財
産
の
研
究
に
携
わ
り
、ど
の
よ

う
に
知
的
成
果
を
世
に
出
し
て
い
く
か
を
研
究
し
て
い

ま
し
た
が
、大
学
か
ら
の
発
信
だ
け
で
は
社
会
を
実
際

に
変
え
る
こ
と
は
難
し
い
と
い
う
活
動
の
限
界
と
、法
人

同
様
に
責
任
を
と
れ
る
外
部
組
織

の
必
要
性
を
感
じ
、2
0
0
4
年

に
プ
リ
ッ
プ
を
立
ち
上
げ
ま
し
た
。

責
任
に
こ
だ
わ
っ
た
の
は
、国
立
大

学
法
人
化（
2
0
0
4
年
4
月
）

以
前
に
企
業
と
の
契
約
が
困
難
な

時
期
を
経
験
し
た
こ
と
か
ら
で
す
。

今
で
は
大
学
も
か
な
り
柔
軟
に

な
っ
て
き
ま
し
た
が
、当
時
は
社
会
が
必
要
と
し
て
い
る

法
整
備
に
関
す
る
提
言
な
ど
の
際
に
ス
ピ
ー
ド
感
を

も
っ
て
対
応
す
る
の
が
困
難
だ
っ
た
の
で
、市
場
に
限
り

な
く
近
い
場
所
に
あ
る
N
P
O
と
し
て
社
会
的
ニ
ー
ズ

に
対
応
し
、研
究
と
教
育
だ
け
で
は
な
く
自
由
に
社
会

貢
献
が
で
き
る
組
織
を
つ
く
り
た
い
と
考
え
た
の
で
す
。

当
初
は
医
療
や
希
少
･
難
治
性
疾
患
の
領
域
と
は
関
係

な
く
、国
際
的
視
点
お
よ
び
エ
ビ
デ
ン
ス
デ
ー
タ
に
基
づ
い

た
政
策
提
言
と
知
的
成
果
を
用
い
た
社
会
貢
献
を
目
指

し
、知
的
財
産
や
著
作
権
な
ど
大
き
な
枠
組
み
で
の
知
財

や
情
報
に
着
目
し
て
い
ま
し
た
。そ
の
後
、知
的
成
果
が
活

か
さ
れ
る
市
場
と
し
て
、2
0
0
4
年
の
薬
事
法
改
正
に
よ

り
承
認
制
度
が
変
わ
り
、環
境
が
激
変
し
た
オ
ー
フ
ァ
ン

ド
ラ
ッ
グ（
希
少
疾
病
用
医
薬
品
）に
注
目
し
た
の
で
す
。

そ
し
て
、希
少
・
難
治
性
疾
患
分
野
で
研
究
者
の
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
構
築
や
患
者
団
体
、海
外
組
織
と
連
携
し
た
各

種
社
会
発
信
、創
薬
開
発
の
支
援
に
か
か
わ
る
よ
う
に

な
り
ま
し
た
。

2
0
0
8
年
に
は
ワ
シ
ン
ト
ン
で
開
催
さ
れ
た
I
C
O
R
D

に
参
加
し
、コン
テ
ン
ツ
の
充
実
度
や
、患
者
や
行
政
、企
業
、

研
究
者
、医
療
者
が
お
互
い
に
尊
重
し
合
い
な
が
ら
議
論

し
て
い
る
素
晴
ら
し
さ
に
圧
倒
さ
れ
、こ
の
方
面
で
日
本
が

遅
れ
て
い
る
こ
と
を
痛
感
し
ま
し
た
。そ
し
て
、私
た
ち

も
患
者
と
の
接
点
が
な
い
こ
と
に
気
づ
き
、一般
社
団
法
人 

日
本
難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会（
以
下
、J
P
A
）の
難
病

対
策
勉
強
会
に
参
加
し
ま
し
た
。そ
こ
で
お
互
い
に
補
完

し
合
え
る
部
分
が
あ
る
こ
と
に
気
づ
き
、J
P
A
の
国
際

交
流
部
事
務
局
と
し
て
活
動
を
始
め
ま
し
た
。ま
た
、

さ
ま
ざ
ま
な
関
係
者
が
立
場
を
越
え
て
議
論
で
き
る

場
を
つ
く
ろ
う
と
考
え
、O
D
O
D（
表
1
参
照
）と
い
う

会
議
を
開
催
し
て
い
ま
す
。さ
ら
に
プ
リ
ッ
プ
は
2
0
1
0

年
か
ら
レ
ア
デ
ィ
ジ
ー
ズ
デ
イ
の
事
務
局
を
担
い
、

2
0
1
2
年
に
は
ア
ジ
ア
で
初
め
て
I
C
O
R
D
を
開
催

し
ま
し
た
。2
0
1
3
年
か
ら
は
J
P
A
と
協
同
で
難
治

性
疾
患
克
服
研
究
事
業
に
取
り
組
み
、患
者
団
体
向
け

の
研
究
協
力
・
連
携
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
も
作
成
し
ま
し
た
。

希
少･

難
治
性
疾
患
の
患
者
と
ス
テ
イ
ク
ホ
ル
ダ
ー
の

横
の
つ
な
が
り
を
つ
く
り
、国
際
交
流
や
研
究
開
発
の

促
進
に
向
け
て
活
動
す
る「
ア
ス
リ
ッ
ド
」

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

o
n
。

今
回
は
、希
少
・
難
治
性
疾
患
に
か
か
わ
る
患
者
や
行
政
関
係
者
・
医
療
者
・
研
究
者
・
企
業
等
の
ス
テ
イ
ク
ホ
ル
ダ
ー（
関
係
者
）の
横
の

つ
な
が
り
を
重
視
し
、ど
の
関
係
者
か
ら
も
独
立
し
た
中
間
組
織
と
し
て
全
ス
テ
イ
ク
ホ
ル
ダ
ー
に
向
け
た
サ
ー
ビ
ス
の
提
供
を
目
指
す
、

N
P
O
法
人 
A
S
r
i
d（
以
下
、ア
ス
リ
ッ
ド
）の
活
動
を
ご
紹
介
し
ま
す
。

NPO法人 ASrid
プロジェクトメンバー

江本 駿 さん

NPO法人 ASrid  
理事長

西村 由希子 さん

※：ICORD：国際希少・難治性疾患創薬会議



ア
ス
リ
ッ
ド
設
立
に
は
、

ど
の
よ
う
な
経
緯
が
あ
っ
た
の
で
す
か

活
動
の
中
で
、も
っ
と
企
業
や
研
究
者
と
密
接
に
つ
な

が
り
、創
薬
開
発
や
研
究
促
進
な
ど
に
柔
軟
に
対
応
で

き
る
体
制
が
必
要
だ
と
考
え
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

一
方
、プ
リ
ッ
プ
と
し
て
は
、本
来
は
法
律
系
の
活
動
が

中
心
の
団
体
で
あ
る
の
に
、希
少
・
難
治
性
疾
患
関
係

者
か
ら
は
、当
該
領
域
が
法
人
の
主
軸
と
い
う
印
象
に

な
って
い
ま
し
た
。そ
こ
で
、お
互
い
に
活
動
し
や
す
く
す

る
た
め
に
2
0
1
4
年
に
プ
リ
ッ
プ
か
ら
希
少
・
難
治

性
疾
患
系
と
情
報
系
両
チ
ー
ム
が
ス
ピ
ン
ア
ウ
ト
し
、

協
働
し
て
ア
ス
リ
ッ
ド
を
設
立
し
ま
し
た
。ア
ス
リ
ッ
ド

（
A
S
r
i
d
）と
は
、希
少
・
難
治
性
疾
患
分
野
に
お

け
る
全
ス
テ
イ
ク
ホ
ル
ダ
ー
に
向
け
た
サ
ー
ビ
ス
の
提
供

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

に
由
来
し
て
い
ま
す
。

大
学
院
で
公
衆
衛
生
を
研
究
す
る
江
本
も
メ
ン
バ
ー
に

入
り
、エ
ン
ジ
ニ
ア
や
国
内
の
識
者
に
ア
ド
バ
イ
ザ
リ
ー

ボ
ー
ド（
経
営
諮
問
委
員
会
）に
参
加
し
て
も
ら
い
、幅

広
い
視
点
を
も
っ
た
組
織
体
制
を
整
備
し
ま
し
た
。

ア
ス
リ
ッ
ド
は
、希
少
・
難
治
性
疾
患
を
取
り
巻
く
さ

ま
ざ
ま
な
人
々
の
中
で
患
者
と
多
く
の
ス
テ
イ
ク
ホ
ル

ダ
ー
の
横
の
つ
な
が
り
を
つ
く
る
こ
と
を
重
視
し
、ど
の

関
係
者
か
ら
も
独
立
し
た
中
間
組
織
と
し
て
、全
ス
テ

イ
ク
ホ
ル
ダ
ー
に
向
け
た
サ
ー
ビ
ス
を
提
供
す
る
こ

と
を
目
指
し
て
い
ま
す
。私
た
ち
は
、中
立
で
は
な
く

i
n
t
e
r
me
d
ia
te（
中
間
）、必
要
と
す
る
人
に

必
要
な
サ
ポ
ー
ト
を
提
供
す
る
と
い
う
方
針
を
大
切
に

し
て
い
ま
す
。日
本
の
患
者
団
体
の
活
動
は
国
内
で
は
さ

ま
ざ
ま
な
活
動
が
な
さ
れ
て
い
ま
す
が
、グ
ロ
ー
バ
ル
な

視
点
で
考
え
る
と
社
会
への
発
信
の
あ
り
方
や
言
葉
の
壁
、

支
え
る
人
材
不
足
な
ど
の
課
題
が
あ
り
ま
す
。中
間
組
織

と
し
て
こ
う
し
た
課
題
解
決
を
サ
ポ
ー
ト
し
、患
者
団
体

が
も
っ
と
活
動
で
き
る
よ
う
に
し
た
い
と
考
え
た
の
で
す
。

ア
ス
リ
ッ
ド
と
し
て
取
り
組
ん
で
い
る
活
動
や

今
後
の
展
望
に
つ
い
て
教
え
て
く
だ
さ
い

ア
ス
リ
ッ
ド
で
は
、研
究
開
発
支
援
や
国
際
連
携
・
協
働

に
関
す
る
活
動
を
行
っ
て
い
ま
す
。ま
た
、治
験
に
協
力

し
た
い
患
者
団
体
と
研
究
者
と
の
間
を
取
り
も
っ
た
り
、

研
究
者
が
利
活
用
で
き
る
疫
学
デ
ー
タ
に
関
し
て
患
者

団
体
に
ア
ド
バ
イ
ス
し
た
り
し
て
い
ま
す
。国
際
会
議
へ

の
参
加
依
頼
な
ど
を
患
者
団
体
に
取
り
次
ぐ
こ
と
も

あ
り
、和
訳
と
と
も
に
、主
催
者
の
目
的
や
患
者
団
体
側

の
メ
リ
ッ
ト
、移
動
時
間
な
ど
実
際
に
参
加
す
る
場
合
の

留
意
点
ま
で
丁
寧
に
説
明
し
、参
加
時
に
は
メ
ン
バ
ー

が
同
行
し
て
通
訳
や
サ
ポ
ー
ト
を
行
い
ま
す
。

ア
ス
リ
ッ
ド
の
運
営
資
金
は
、公
的
な
研
究
費
や
特
定

目
的
付
き
の
寄
付
、協
賛
金
、企
業
と
の
活
動
に
よ
る

収
入
な
ど
が
中
心
で
す
。メ
ン
バ
ー
は
患
者
団
体
で
活

動
す
る
人
や
研
究
者
な
ど
で
構
成
さ
れ
、プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト

ご
と
に
チ
ー
ム
で
活
動
し
、ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
だ
け
で
な
く
、

コ
ア
メ
ン
バ
ー
に
は
報
酬
を
支
払
う
シ
ス
テ
ム
に
し
て

い
ま
す
。当
初
は
東
大
イ
ノ
ベ
ー
シ
ョ
ン
オ
フ
ィ
ス
に

事
務
局
を
置
い
て
い
ま
し
た
が
、継
続
性
を
考
え
て

2
0
1
6
年
か
ら
学
外
に
本
社
組
織
を
講
え
ま
し
た
。

現
在
、希
少
・
難
治
性
疾
患
や
オ
ー
フ
ァ
ン
ド
ラ
ッ
グ
は
、

私
た
ち
の
想
像
以
上
に
社
会
的
に
注
目
さ
れ
る
分
野
と

な
っ
て
き
て
い
ま
す
。今
後
も
、こ
の
分
野
の
研
究
の
促

進
や
支
援
、創
薬
開
発
、国
際
協
働
・
連
携
と
い
う
取
り

組
み
が
中
心
と
な
る
と
思
い
ま
す
が
、必
要
と
し
て
い
る

人
に
必
要
な
情
報
を
的
確
に
提
供
で
き
る
よ
う
に
体
系

化
し
、対
象
者
を
広
げ
る
な
ど
そ
れ
ぞ
れ
の
活
動
の
質

を
深
め
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。J
P
A
や
難
病

の
こ
ど
も
支
援
全
国
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
は
じ
め
、先
人
が

築
き
上
げ
て
き
た
患
者
団
体
の
活
動
を
尊
重
し
な
が

ら
、希
少
・
難
治
性
疾
患
を
取
り
巻
く
環
境
を
よ
り
良

く
し
て
い
く
た
め
に
必
要
な
活
動
を
模
索
し
て
い
き
た

い
と
思
い
ま
す
。

まねきねこの視点
取材を
終えて

最近、創薬や治療研究に協力
したいという患者団体や、国際
的な交流に積極的な団体も
増えてきました。患者とステイク
ホルダーの関係を重視し、医薬
品創薬の情報提供や国際交
流など、日本の団体において
不足しがちな分野のサポートを
担うアスリッドの活動は興味深
いですね。JPAと連携した取り組
みにも期待し、これからの発展に
注目していきたいと思います。

J-RARE
希少疾患を対象とした患者情報登録サイト(患者レジ
ストリ)です。患者の情報を本人の同意の下で収集・
蓄積し、その情報を希少疾患の実態調査や原因究明、
新薬開発、福祉の充実など、患者に還元されることの
ために利活用する専門家へ提供します。
　　　　　　　　　　　 https://j-rare.net/

ODOD（Open Discussion for Orphan drug Discovery）
希少疾病用医薬品(Orphan drug : OD)関連分野に
おける現状およびさまざまな知識共有の場として、
患者と創薬研究者の出会いの場をテーマにワーク
ショップを開催しています。

Rare  Disease Day（レアディジーズデイ）
（RDD：世界希少・難治性疾患の日） 
より良い診断や治療による希少・難治性疾患の患者の
生活の質(QOL)の向上を目指して、スウェーデンで
2008年から始まった活動。2月最終日をRare 
Disease Dayとして世界各地で啓発イベントが開催さ
れています。日本開催事務局はアスリッド内に設置され、
日本国内の公認イベントに対して支援を行っています。

表1 アスリッドの活動

（
A
dvocacy Service for Rare and Intractable Diseases’

 m
ulti-stakeholders in Japan）

Rare Disease Day会場の様子



発達障害とは、ADHD（注意
欠陥・多動性障害）、ASD
（自閉症スペクトラム障害、LD
（学習障害）、そのほかこれに
類する脳機能の発達に関する
障害。知覚・理解・記憶・推理・
問題解決などの知的活動分
野において、高い部分と低い
部分の差が大きく、特性に合
う環境があれば適応し、能力を
発揮することができる。青年期
までの疾患とされてきたが、
成人後にも自尊心の低下や
うつ病などの二次障害によっ
て、社会での生きづらさを感じ
ている現状がある。

広野 ゆい さん
NPO法人 DDAC
（発達障害をもつ大人の会） 代表

医学生、看護学生などを対象に、また、教育機関にとどまらず学会や医療セミナーなどのさまざまな場で、患者やその家族
が自らの体験を語る「患者講師」の活動が広がっています。疾患や生活、それを取り巻く社会環境や患者団体を通しての
活動などを「生の声」で語る。そこには教科書や論文に載っていない切実な思いや一人ひとりの生き方が息づいています。
医療・福祉の現場、市民社会に種を蒔き、それが芽生え、大樹へと育っていく。そんな患者講師の活動を紹介します。

法
制
度
の
改
正
で
行
政
や
企
業
を

対
象
と
し
た
講
演
が
増
え
て
い
る

近
年
、発
達
障
害
と
い
う
言
葉
が
メ
デ
ィ
ア
な
ど
で
も

よ
く
使
わ
れ
、子
ど
も
だ
け
で
な
く
、大
人
も
発
達
障
害

と
診
断
さ
れ
る
こ
と
が
多
く
な
り
ま
し
た
。社
会
生
活

を
送
る
中
で
、同
じ
ミ
ス
を
何
度
も
繰
り
返
す
、上
司
や

同
僚
と
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
が
う
ま
く
で
き
な
い
、時
間

の
管
理
が
苦
手
で
大
事
な
予
定
を
忘
れ
て
し
ま
う
な

ど
、A
D
H
D
、A
S
D
、L
D
の
そ
れ
ぞ
れ
に
特
性
が

あ
り
ま
す
。今
は
医
学
的
に
こ
の
3
グ
ル
ー
プ
に
分
け
ら

れ
て
い
ま
す
が
、重
複
す
る
こ
と
も
多
く
、タ
イ
プ
は
一人

ひ
と
り
違
う
と
いって
も
過
言
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。

2
0
0
6
年
に
障
害
者
雇
用
促
進
法
が
改
正
さ
れ
、障
害

者
手
帳
を
持
つ
精
神
障
害
者
も
法
定
雇
用
率
の
枠
内
に

入
り
ま
し
た
。そ
の
頃
か
ら
、行
政
、企
業
の一
般
管
理

職
や
社
員
向
け
の
人
権
研
修
、障
害
者
雇
用
研
修
で
の

講
演
依
頼
が
増
え
ま
し
た
。発
達
障
害
と
い
う
分
野
が

比
較
的
新
し
く
、ど
う
いっ
た
障
害
で
、ど
う
対
処
す
れ

ば
い
い
の
か
わ
か
ら
ず
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
で
検
索
す
る

と
当
会
に
辿
り
着
く
と
い
う
流
れ
で
し
た
。

講
演
を
重
ね
る
こ
と
で
自
信
を
つ
け

事
前
の
情
報
収
集
に
よ
っ
て

ニ
ー
ズ
に
応
え
る

講
演
を
始
め
た
頃
は
原
稿
を
作
り
、そ
れ
を
基
に
90
分

用
の
発
表
ス
ラ
イ
ド
を
ま
と
め
て
お
り
ま
し
た
が
、今

で
は
ス
ラ
イ
ド
を
見
な
が
ら
講
演
が
で
き
る
よ
う
に
な

り
ま
し
た
。講
演
時
間
が
60
分
、30
分
と
短
く
な
れ
ば
、

内
容
を
90
分
用
か
ら
取
捨
選
択
し
て
い
き
ま
す
。

依
頼
時
に
、ど
の
よ
う
な
ニ
ー
ズ
に
応
え
て
話
を
す
る
の

か
、事
前
情
報
を
で
き
る
だ
け
聞
き
取
り
ま
す
。現
場

で
ど
ん
な
問
題
が
起
こ
り
、困
っ
て
い
る
の
か
。そ
れ
に

応
え
ら
れ
る
話
を
し
た
い
と
常
に
心
が
け
て
い
ま
す
。

私
は
A
S
D
と
A
D
H
D
が
両
方
あ
る
タ
イ
プ
で
、

自
分
の
言
い
た
い
こ
と
を
一方
的
に
話
す
の
は
得
意
で
す
。

そ
れ
で
も
、講
演
を
始
め
た
頃
は
恐
く
て
、パ
ソ
コ
ン
に

隠
れ
て
話
し
て
い
ま
し
た
。そ
の
う
ち
、「
よ
く
わ
か
っ
た
」

「
職
場
で
悩
ん
で
い
た
こ
と
が
腑
に
落
ち
た
」な
ど
の
声
を

も
ら
って
少
し
ず
つ
自
信
が
つ
き
、内
容
を
精
査
し
た
り
、

話
し
方
の
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
を
積
ん
だ
り
し
て
、経
験
を
重

ね
て
演
者
と
し
て
成
長
し
て
い
る
か
な
と
い
う
実
感
が
あ

り
ま
す
。2
0
1
6
年
は
大
企
業
の
正
社
員
2
0
0
0

人
を
対
象
に
、5
0
0
人
ず
つ
4
日
間
に
わ
た
っ
て
人
権

研
修
で
の
講
演
を
す
る
と
い
う
経
験
も
し
ま
し
た
。

す
べ
て
の
人
に
合
理
的
配
慮
が

で
き
る
社
会
づ
く
り
を
、

と
い
う
こ
と
を
伝
え
た
い

2
0
1
4
年
に
障
害
者
権
利
条
約
が
日
本
で
批
准

さ
れ
、「
合
理
的
配
慮
」※
が
注
目
さ
れ
る
よ
う
に
な
り
、

そ
の
こ
と
に
つ
い
て
話
す
機
会
が
増
え
ま
し
た
。私
は
、

た
と
え
発
達
障
害
の
特
性
が
強
い
人
の
ケ
ー
ス
で
も
、

そ
の
障
害
を
配
慮
し
活
か
す
環
境
を
つ
く
れ
る
か
ど

う
か
と
い
う
こ
と
は
、本
人
の
問
題
と
い
う
だ
け
で
は
な

く
周
り
の
人
間
の
問
題
で
も
あ
る
こ
と
を
お
話
し
し
て

い
ま
す
。企
業
が
思
い
通
り
の
人
材
を
採
用
す
る
の
で
は

な
く
、採
用
し
た
人
間
を
ど
う
活
か
せ
る
か
が
課
題
で

あ
り
、少
子
高
齢
化
で
労
働
人
口
が
減
少
し
て
い
く
現

状
か
ら
、企
業
側
も
そ
れ
を
重
視
し
て
い
る
と
感
じ
ま

す
。も
ち
ろ
ん
質
疑
応
答
で
は
、職
場
で
の
目
の
前
の
問

題
に
ど
う
対
処
す
れ
ば
い
い
か
、知
的
・
精
神
障
害
者
と

ど
こ
で
ラ
イ
ン
を
引
け
ば
い
い
の
か
と
い
う
質
問
も
あ
り

ま
す
。そ
の
よ
う
な
方
に
は
、行
政
な
ど
と
協
働
し
て
作

成
し
て
き
た『
発
達
凸
凹（
で
こ
ぼ
こ
）活
用
マ
ニュ
ア
ル
』

な
ど
の
冊
子
も
参
照
し
て
も
ら
う
よ
う
に
伝
え
ま
す
。

本
来
は
、障
害
の
あ
る
人
だ
け
が
特
別
扱
い
さ
れ
る
の
で

は
な
く
、す
べ
て
の
人
が
合
理
的
配
慮
を
さ
れ
る
べ
き
な

の
で
す
。み
な
が
よ
り
良
い
働
き
方
、生
き
方
が
で
き
る

中
で
、障
害
者
は
そ
こ
に
適
応
す
る
の
が
困
難
な
と
こ
ろ

も
あ
り
ま
す
。そ
こ
か
ら
が
、障
害
者
に
対
す
る
合
理
的

配
慮
で
あ
っ
て
ほ
し
い
の
で
す
。す
べ
て
の
人
の
特
性
を

多
様
性
と
し
て
受
け
入
れ
る
社
会
を
目
指
し
た
い
と

い
う
こ
と
を
、患
者
講
師
と
し
て
こ
れ
か
ら
も
伝
え
て
い

き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

●依頼時に事前情
報を

　できる限り収集す
る

●一方的な主張で
はなく、

　聞く側のプラスに
なるように

●発達障害だけで
なく、

　ほかの難病や障
害の話も

　盛り込む

●体調管理に気を
つける

伝えるためのコツ

行政などとの協働で作成された、
発達障害を知る・理解するための冊子

※合理的配慮
障害のある人の人権が、障害のない人と同じように保障されること。
教育や就業など社会生活において平等に参加できるように配慮すること。



患者講師 File
第7回

リウマチは手指のこわばりや
関節痛、腫れなどが起こる自己
免疫疾患のひとつで、重症化
すると関節の変形や破壊を
伴う。全国の患者数は約70
万人と推定され、4対1の割合
で女性に多く発症する。近年、
治療薬の開発により、早期治
療によって「寛解」を目指せる
ようになった。

長谷川 三枝子 さん
公益社団法人 
日本リウマチ友の会 会長

5
年
ご
と
に
作
成
す
る

「
リ
ウ
マ
チ
白
書
」を
ベ
ー
ス
に

自
ら
の
体
験
を
加
味
し
て
語
る

日
本
リ
ウ
マ
チ
友
の
会
は
、リ
ウ
マ
チ
に
関
す
る
正
し
い
知

識
を
広
め
、す
べ
て
の
リ
ウ
マ
チ
患
者
に
と
っ
て
よ
り
良
い

療
養
環
境
を
整
え
る
こ
と
を
目
的
に
1
9
6
0
年
に
発

足
し
ま
し
た
。活
動
の
歴
史
も
長
く
全
国
的
な
患
者
団

体
で
あ
る
こ
と
か
ら
、医
療
関
連
学
会
の
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

や
教
育
の
現
場
な
ど
で
講
演
や
発
表
を
よ
く
依
頼
さ
れ

ま
す
。最
近
多
い
の
は
、看
護
学
部
や
薬
学
部
、社
会
福

祉
系
の
学
生
、自
助
具
な
ど
の
開
発
に
取
り
組
む
工
業

デ
ザ
イ
ン
系
の
学
生
を
対
象
と
し
た
講
演
、製
薬
企
業

の
社
員
研
修
、薬
剤
師
や
介
護
士
の
研
修
な
ど
で
す
。

患
者
講
師
を
依
頼
さ
れ
た
場
合
、私
が
心
が
け
て
い
る

の
は
、患
者
団
体
と
い
う
背
景
を

忘
れ
な
い
こ
と
、先
方
が
求
め
て
い

る
目
的
を
常
に
意
識
す
る
こ
と
で

す
。そ
し
て
話
す
内
容
の
柱
に
し

て
い
る
の
は
、当
会
で
5
年
ご
と
に

発
行
し
て
い
る「
リ
ウ
マ
チ
白
書
」で

す
。毎
回
、リ
ウ
マ
チ
患
者
の
実
態

や
課
題
に
つ
い
て
詳
細
に
調
べ
て
い

ま
す
の
で
、白
書
の
内
容
を
ベ
ー
ス

に
し
、自
分
の
経
験
を
重
ね
な
が

ら
語
り
ま
す
。ま
た
、求
め
ら
れ
て

い
る
目
的
や
時
間
に
応
じ
て
取
り
上
げ
る
内
容

を
調
整
し
、看
護
学
生
に
語
る
場
合
は
患
者

と
看
護
の
接
点
、薬
剤
師
が
対
象
の
場
合
は

治
療
薬
開
発
の
影
響
と
い
う
よ
う
に
、聞
く
人

に
関
連
す
る
部
分
を
ク
ロ
ー
ズ
ア
ッ
プ
す
る
こ

と
も
あ
り
ま
す
。原
稿
は
作
ら
ず
、あ
ら
か
じ
め

話
す
内
容
や
流
れ
を
イ
メ
ー
ジ
し
て
お
き
ま

す
。そ
し
て
、あ
く
ま
で
も
患
者
団
体
と
い
う

立
場
で
す
か
ら
、医
療
に
関
し
て
の
コ
メ
ン
ト
は

し
な
い
こ
と
を
原
則
と
し
て
い
ま
す
。

地
域
で
の
講
演
依
頼
に
対
応
す
る
た
め

講
演
研
修
や
資
料
作
成
で

支
部
長
を
サ
ポ
ー
ト

地
域
で
の
講
演
依
頼
の
場
合
は
、支
部
長
や
そ
れ
に
準
ず

る
リ
ー
ダ
ー
が
対
応
し
て
い
ま
す
。各
地
の
気
候
風
土
の

中
で
実
際
に
生
活
し
て
い
る
人
が
発
信
す
る
こ
と
が
大
切

で
す
し
、患
者
自
身
も
講
演
や
発
表
を
行
う
こ
と
に
よ
っ

て
自
分
の
体
験
の
整
理
や
有
意
義
な
振
り
返
り
が
で
き

る
の
で
、積
極
的
に
取
り
組
ん
で
ほ
し
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

で
す
か
ら
本
部
か
ら
の
サ
ポ
ー
ト
と
し
て
、「
リ
ウ
マ
チ
白

書
」を
ベ
ー
ス
に
患
者
の
実
態
や
医
療
、福
祉
の
課
題
な

ど
を
紹
介
す
る
資
料（
プ
レ
ゼ
ン
テ
ー
シ
ョ
ン
用
ソ
フ
ト

ウ
ェ
ア
の
原
稿
）を
作
成
し
て
提
供
し
、支
部
長
会
や
支

部
運
営
説
明
会
な
ど
で
資
料
の
使
い
方
や
講
演

に
つ
い
て
の
研
修
も
行
っ
て
い
ま
す
。看
護
学
生

向
け
、介
護
士
研
修
用
な
ど
の
テ
ー
マ
別
に
作

成
し
た
資
料
も
用
意
し
て
い
ま
す
。

初
め
て
講
演
や
発
表
を
す
る
人
に
は
電
話
な
ど

で
ア
ド
バ
イ
ス
す
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
が
、そ
の

人
な
り
の
持
ち
味
も
大
切
に
し
た
い
の
で
助
言

は
ほ
ど
ほ
ど
に
し
、自
分
の
や
り
方
で
挑
戦
し
て

ほ
し
い
と
伝
え
て
い
ま
す
。「
リ
ウ
マ
チ
白
書
」を

ベ
ー
ス
に
す
る
こ
と
に
よ
り
、人
前
で
話
す
こ
と

に
慣
れ
て
い
な
い
人
も
取
り
組
み
や
す
い
で
す

し
、ま
た
聞
く
人
に
と
っ
て
も
多
く
の
患
者
の
姿
を
と
ら

え
る
こ
と
が
で
き
る
の
で
は
な
い
か
と
考
え
て
い
ま
す
。

患
者
講
師
の
活
動
を
通
し
て

よ
り
良
い
社
会
づ
く
り
に
貢
献

最
近
、医
療
や
福
祉
の
仕
組
み
が
め
ま
ぐ
る
し
く
変
わ

り
、地
域
包
括
ケ
ア
シ
ス
テ
ム
が
構
築
さ
れ
る
中
で
、患
者

な
ど
当
事
者
の
立
場
か
ら
の
情
報
発
信
が
必
要
不
可
欠

に
な
っ
て
き
て
い
ま
す
。リ
ウ
マ
チ
患
者
に
と
っ
て
の
不
自

由
や
悩
み
ご
と
は
、高
齢
者
と
共
通
す
る
こ
と
も
多
い
の

で
、患
者
講
師
の
活
動
を
通
し
て
、私
た
ち
の
経
験
や
要

望
を
専
門
職
の
方
へ
は
も
ち
ろ
ん
、広
く
社
会
に
伝
え
て

い
く
こ
と
は
ひ
と
つ
の
役
割
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。

今
後
の
展
望
と
し
て
重
視
し
た
い
の
は
、患
者
講
師
と
し

て
、教
育
現
場
で
若
い
世
代
へ
向
け
た
活
動
を
し
て
い
く

こ
と
で
す
。こ
れ
か
ら
医
療
や
福
祉
の
現
場
を
支
え
る

方
た
ち
に
患
者
の
声
を
届
け
る
こ
と
は
、社
会
に
最
も

還
元
さ
れ
る
こ
と
に
つ
な
が
る
と
思
う
か
ら
で
す
。

多
く
の
患
者
の
声
を
発
信
し
、社
会
を
よ
り
良
く
変
え

て
い
く
の
が
患
者
団
体
の
役
割
で
す
。リ
ウ
マ
チ
患
者

だ
け
で
な
く
、ほ
か
の
多
く
の
患
者
や
高
齢
者
に
と
っ
て

も
暮
ら
し
や
す
い
社
会
づ
く
り
に
、私
た
ち
の
活
動
が
役

立
つ
こ
と
を
期
待
し
て
い
ま
す
。

●依頼された目的
や

　対象者を意識す
る

●与えられた時間
を守る

●患者団体を背景
にしている

　ことを忘れない

●多くの患者の姿
を伝える

伝えるためのコツ

患者の実態や課題を詳細に調べ、5年ごとに発行する「リウマチ白書」



第
12
回
四
国
学
習
会
が
高
知
市
文
化
プ
ラ

ザ
で
、1
泊
2
日
の
拡
大
学
習
会
と
し
て
開

催
さ
れ
ま
し
た
。

1
日
目
は
第
10
回
学
習
会
か
ら
継
続
し
て
い

る
テ
ー
マ
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
お
け
る
望
ま
し

い
電
話
相
談
に
つ
い
て
、運
営
委
員
が
事
前

に
整
理
し
た
事
例
に
沿
っ
て
検
討
。就
労
面

で
は「
病
気
を
抱
え
な
が
ら
も
仕
事
を
続
け

ら
れ
る
か
」、福
祉
面
で
は「
難
病
患
者
の
福

祉
制
度
が
知
り
た
い
」「
介
護
保
険
を
利
用

し
た
い
」「
障
害
者
手
帳
を
申
請
し
た
い
」な

ど
の
相
談
に
ど
う
対
応
し
て
い
る
か
。徳
島
・

高
知
・
愛
媛
・
広
島
か
ら
の
参
加
者
ら
は
そ

れ
ぞ
れ
の
地
域
の
県
・
市
の
保
健
所
や
病
院

な
ど
か
ら
の
支
援
情
報
、地
域
包
括
支
援

セ
ン
タ
ー
の
利
用
方
法
、社
会
保
険
労
務
士

や
難
病
認
定
医
の
対
応
例
な
ど
に
つ
い
て
も

意
見
や
情
報
の
交
換
を
行
い
ま
し
た
。相
談

に
対
し
て
ど
こ
ま
で
か
か
わ
る
か
に
つ
い
て

は
、相
談
員
は
関
係
機
関
へ
の
橋
渡
し
役
と

考
え
、患
者
自
身
が

制
度
な
ど
を
学
ぶ
よ

う
に
方
向
づ
け
る
、相

談
員
の
ス
キ
ル
ア
ッ
プ

の
た
め
に
も
話
を
じ
っ

く
り
と
聞
き
、経
緯

を
見
守
る
な
ど
の
意

見
が
出
ま
し
た
。

2
日
目
は
、模
擬
講

演
と
そ
の
検
討
に

テ
ー
マ
を
移
し
、と
く
し
ま
難
病
支
援
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
の
山
下
洋
子
さ
ん
が「
私
の
リ
ウ
マ
チ

と
患
者
会
」、全
国
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
友
の
会 

高
知
県
支
部
の
十
万
精
一さ
ん
が「
パ
ー
キ
ン

ソ
ン
病
に
つ
い
て
〜
特
有
の
症
状
〜
」と
題
し

て
模
擬
講
演
を
行
い
ま
し
た
。参
加
者
か
ら

は「
そ
れ
ぞ
れ
の
疾
患
の
具
体
的
な
困
り
ご
と

が
よ
く
伝
わ
っ
て
き
た
」「
疾
患
説
明
を
簡
潔

に
し
、体
験
談
を
増
や
し
て
み
て
は
」な
ど
の

感
想
が
出
ま
し
た
。ま
た
講
演
者
を
2
名
に

し
た
こ
と
で
時
間
的
に
タ
イ
ト
と
な
り
、深
い

議
論
に
至
ら
な
か
っ
た
と
の
反
省
点
も
挙
げ

ら
れ
、2
日
間
の
学
習
会
を
終
え
ま
し
た
。

参加団体

■とくしま難病支援ネットワーク
■徳島多発性硬化症友の会
■ミオパチー（筋疾患）の会 オリーブ
■全国パーキンソン病友の会 高知県支部
■（公社）日本オストミー協会 高知県支部
■全国心臓病の子どもを守る会 高知県支部
■全国膠原病友の会 高知支部

東
京
の
ファ
イ
ザ
ー
株
式
会
社 

オ
ー
バ
ル
ホ
ー

ル
に
て
、第
36
回
関
東
学
習
会
が
開
催
さ

れ
、模
擬
講
演
や
講
演
の
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
を

目
的
と
し
た
取
り
組
み
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、澤
藤
充
教
さ
ん（
全
国
脊
髄
損
傷
者

連
合
会
）が
、医
療
関
係
者
を
対
象
に
想
定

し
、脊
髄
損
傷
の
理
解
を
深
め
る
こ
と
を
目

的
と
し
た
模
擬
講
演
、山
谷
佳
子
さ
ん（
国

立
が
ん
研
究
セ
ン
タ
ー
）が
、医
学
生
を
対
象

に
想
定
し
、20
代
の
が
ん
体
験
に
つ
い
て
の

模
擬
講
演
を
行
い
ま
し
た
。澤
藤
さ
ん
は
パ
ラ

リ
ン
ピ
ッ
ク
の
話
題
を
導
入
部
分
に
取
り
入

れ
、ま
た
山
谷
さ
ん
は
、医
学
生
に
病
気
を

自
分
に
引
き
寄
せ
て
考
え
て
も
ら
う
た
め
の

エ
ク
サ
サ
イ
ズ
を
講
演
に
組
み
込
む
な
ど
、

そ
れ
ぞ
れ
に
工
夫
さ
れ
た
発
表
で
し
た
。

次
に
羽
田
明
さ
ん（
千
葉
大
学
大
学
院
医
学

研
究
院
）が
、患
者
講
師
を
依
頼
す
る
立
場

か
ら
、実
際
に
患
者
の
講
演
を
聴
い
た
医
師

に
対
す
る
ア
ン
ケ
ー
ト
結
果
を
紹
介
。羽
田

さ
ん
は
、医
療
関
係
者
も
患
者
の
話
を
聴
き

た
い
と
思
っ
て
い
る
の
で
、伝
え
た
い
こ
と
を

確
実
に
伝
え
ら
れ
る
よ
う
に
、語
り
や
発
表
の

ス
キ
ル
ア
ッ
プ
を
図
って
ほ
し
い
と
述
べ
ま
し
た
。

そ
の
後
、関
西
学
習
会
が
作
成
し
た『「
患

者
・
家
族
が
語
る
」講
演
の
ポ
イ
ン
ト 

チ
ェッ

ク
リ
ス
ト
』も
参
考
に
し
な
が
ら
、模
擬
講
演

や
発
表
に
つ
い
て
グ
ル
ー
プ
で
の
話
し
合
い
が

行
わ
れ
ま
し
た
。グ
ル
ー
プ
発
表
で
は
、「
澤
藤

さ
ん
の
発
表
は
導
入
部
で
惹
き
込
ま
れ
た
」

「
山
谷
さ
ん
の
発
表
で
、自
分
が
病
気
に
な
っ

た
ら
ど
う
す
る
か
と
考
え
て
も
ら
う
試
み
が

良
か
っ
た
」「
当
事
者
が
説
明
す
る
と
病
気
の

全
容
が
イ
メ
ー
ジ
し
や
す
い
」「
一
般
的
な
話

よ
り
、本
人
の
体
験
を
ふ
ま
え
た
話
の
方
が

印
象
に
残
る
」な
ど
の
意
見
が
紹
介
さ
れ
ま

し
た
。羽
田
さ
ん
か
ら
は
、「
最
初
に
ア
ジェン
ダ

（
話
の
流
れ
）を
提
示
す
る
こ
と
、対
象
者
を

意
識
す
る
こ
と
、時
間
配
分
に
気
を
つ
け
る

こ
と
、具
体
的
な
エ
ピ
ソ
ー
ド
を
盛
り
込
む

こ
と
な
ど
が
発
表
の
ポ
イ
ン
ト
」と
の
ア
ド
バ

イ
ス
も
あ
り
ま
し
た
。

最
後
に
、今
後
も
参

加
者
そ
れ
ぞ
れ
が
模

擬
講
演
や
、グ
ル
ー

プ
ワ
ー
ク
で
進
行
役

や
発
表
な
ど
の
経
験

を
積
み
、伝
え
る
力

を
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
し
て

い
く
こ
と
を
確
認
し

て
学
習
会
終
了
と
な

り
ま
し
た
。

（
2
0
1
6
年
9
月
18
日
）

ス
キ
ル
ア
ッ
プ
を
目
指
し
て

模
擬
講
演
と
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
実
施

第36回
関東学習会

ｉｎ  東京

望
ま
し
い
電
話
相
談
に
つ
い
て
の
検
討
と

模
擬
講
演
を
通
し
て

2
日
間
に
わ
た
る
討
論
・
情
報
交
換
を
行
う

（
2
0
1
6
年
8
月
27・
28
日
）

第12回
四国学習会

ｉｎ  高知

参加団体
■（一社）全国心臓病の子どもを守る会
■CMT友の会
■（公社）やどかりの里
■NPO法人 日本障害者協議会
■（公社）日本網膜色素変性症協会
■全国パーキンソン病友の会 東京都支部
■Breast Cancer Network Japan
　あけぼの会
■CAPS患者・家族の会
■（公社）全国脊髄損傷者連合会
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■つばめの会
　（摂食・嚥下障害児の親の会）



活動紹介 第43回（2016）
地域でのネットワークを広げ、情報やノウハウを共有し、活動を充実させていこうとする、各地での取り組みをレポート

参加団体

■全国パーキンソン病友の会 石川県支部
■日本ALS協会 富山県支部
■石川県OPLL友の会 
■NPO法人 難病ネットワークとやま
■いしかわSCD友の会
■富山IBD

参加団体

■神経難病友の会八重山
■もやの会 沖縄ブロック
■日本ALS協会 沖縄県支部
■全国膠原病友の会 沖縄県支部
■認定NPO法人 アンビシャス

第
26
回
北
陸
学
習
会
が
、金
沢
市
の
近
江

町
交
流
プ
ラ
ザ
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

2
0
1
4
年
か
ら
継
続
し
て
取
り
組
ん
で
い
る

「『
伝
え
る
力
』を
つ
け
る 

〜
社
会
に
信
頼
さ
れ

る
ヘ
ル
ス
ケ
ア
団
体
と
な
る
た
め
に
〜
」の

テ
ー
マ
の
も
と
に
、全
国
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
友

の
会 

石
川
県
支
部
の
伊
東
正
夫
さ
ん
が
、以

前
に
石
川
県
立
看
護
大
学
の
学
生
に
対
し

て
講
演
し
た
発
表
ス
ラ
イ
ド
を
使
っ
て
模
擬

講
演
を
行
い
ま
し
た
。パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
を
自

分
の「
パ
ー
ト
ナ
ー
」と
擬
人
化
し
、発
症
時

の
症
状
や
進
行
、服
薬
や
リ
ハ
ビ
リ
の
過
程

を
、パ
ー
ト
ナ
ー
と
の「
馴
れ
初
め
」「
交
際
」

「
本
性
の
露
呈
」「
接
し
方（
注
意
点
）」な
ど

に
分
け
て
紹
介
。こ
れ
は
実
際
の
講
演
時
に

看
護
学
生
た
ち
か
ら
も
反
響
が
あ
り
、今

回
も「
ユ
ー
モ
ア
の
あ
る
表
現
で
疾
患
と
の
距

離
が
縮
ま
っ
た
」な
ど
の
感
想
が
出
さ
れ
ま

し
た
。ま
た
、服
薬
の
種
類
の
多
さ
は
、文
字

で
書
く
よ
り
も
写
真
に
し
た
方
が
よ
り
伝

わ
り
や
す
い
の
で

は
な
い
か
と
い
っ

た
検
討
が
行
わ

れ
ま
し
た
。

そ
の
後
、前
回
の

「
V
H
O-

n
e
t

が
考
え
る
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
5
か
条
」

の
議
論
を
ふ
ま

え
、各
団
体
の
ピ

ア
サ
ポ
ー
ト
活
動
を
発
表
。そ
の
中
で
、団

体
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
に
音
声
読
み
上
げ
機
能

を
付
加
し
た
い
と
いっ
た
課
題
や
、地
域
が
広

く
直
接
会
え
る
機
会
が
少
な
い
、閉
鎖
的
な

地
域
特
性
が
あ
り
新
し
い
情
報
が
入
り
に

く
い
な
ど
の
問
題
点
が
出
さ
れ
ま
し
た
。ま

た
、団
体
の
近
況
報
告
で
は
、あ
る
大
学
病

院
の
医
師
の
呼
び
か
け
に
よ
る
、患
者
と
医

療
ス
タ
ッ
フ
の
懇
談
会
に
参
加
し
た
と
こ
ろ
、

医
師
・
看
護
師
・
薬
剤
師
・
理
学
療
法
士
・

作
業
療
法
士
ら
と
の
意
見
交
換
が
非
常

に
有
意
義
で
あ
っ
た
と
い
う
報
告
が
あ
り
、

多
様
な
情
報
を
得
ら
れ
た
学
習
会
と
な
り

ま
し
た
。

第
29
回
沖
縄
学
習
会
が
那
覇
市
保
健
所
で

開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
は
自
己
紹
介
後
、

昼
食
を
と
り
な
が
ら
の
交
流
か
ら
ス
タ
ー
ト
。

和
や
か
な
雰
囲
気
の
中
、午
後
か
ら
は
、

2
0
1
2
年
か
ら
取
り
組
ん
で
き
た
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
で
の
相
談
事
例
の
検
討
を
行
い
ま

し
た
。

今
回
の
事
例
の
タ
イ
ト
ル
は「
つ
い
言
っ
て
し

ま
う
正
論
」で
、難
病
が
あ
る
上
に
リ
ス
ト

カ
ッ
ト
を
す
る
娘
の
対
応
に
悩
み
、母
娘
で

相
談
に
来
た
と
い
う
ケ
ー
ス
。「
こ
ん
な
こ
と

を
し
て
は
ダ
メ
だ
よ
」と
正
論
だ
け
を
言
い
、

な
ぜ
そ
の
よ
う
な
行
為
に
及
ぶ
の
か
と
い
う

娘
の
気
持
ち
に
寄
り
添
う
こ
と
が
で
き
な

か
っ
た
相
談
員
の
葛
藤
が
記
さ
れ
て
い
ま
し

た
。参
加
者
は
そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
で
の
経
験

を
ふ
ま
え
て
、「
自
分
の
考
え
を
押
し
つ
け
な

い
」「
相
談
者
は
答
え
を
求
め
て
い
る
の
で
は

な
く
、一
緒
に
考
え
て
ほ
し
い
の
で
は
」「
母
と

娘
は
個
別
に
相
談
を
受
け
る
べ
き
。そ
の
方

が
本
音
を
言
え
る
」な
ど
、さ
ま
ざ
ま
な
意

見
が
出
ま
し
た
。

今
回
の
事
例
検
討
を
ひ
と
区
切
り
と
し
、

沖
縄
学
習
会
で
は
こ
れ
ま
で
精
査
し
て
き
た

8
つ
の
事
例
を
事
例
集
と
し
て
ま
と
め
る
こ

と
に
な
り
ま
し
た
。後
半
は
そ
れ
を
ど
の
よ

う
に
活
用
し
て
い
き
た
い
か
を
検
討
。「
会
員

に
は
公
表
せ
ず
、相
談
員
の
み
で
共
有
す
る
」

「
新
し
く
相
談
員
に
な
る
人
、な
り
た
い
人
に

引
き
継
い
で
い
き
た
い
」「
設
立
間
も
な
い
患
者

団
体
に
と
っ
て
有
効

な
資
料
に
な
る
」な
ど

の
意
見
が
挙
が
り
、

ま
た
、中
央
世
話
人

で
横
浜
市
立
大
学
医

学
部
看
護
学
科 

教

授
の
松
下
年
子
さ
ん

は「
相
談
の
エッ
セ
ン
ス

が
コ
ン
パ
ク
ト
に
ま
と
め
ら
れ
て
い
る
。教
材

と
し
て
も
使
え
る
可
能
性
が
あ
る
」と
語
り

ま
し
た
。V
H
O-

ne
t
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
で

の
公
開
も
視
野
に
入
れ
つ
つ
、事
例
集
の
完

成
を
目
指
す
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
相
談
事
例
を
検
討

こ
れ
ま
で
の
8
事
例
を
ま
と
め
、

今
後
の
活
用
に
つ
い
て
話
し
合
う

（
2
0
1
6
年 

10
月
29
日
）

第29回
沖縄学習会

ｉｎ 沖縄

模
擬
講
演
を
通
し
て「
伝
え
る
力
」を
検
討

各
団
体
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活
動
に
つ
い
て
も

発
表
と
話
し
合
い
を
行
う
（
2
0
1
6
年
10
月
1
日
）

第26回
北陸学習会

ｉｎ  石川

検討してきた相談事例のタイトル
●継続して関わることの大切さ
●手術に悩む患者のサポート
●友人？ ピアサポーター？ 
　私はどっち？
●メール相談の難しさ
●もし、電話に出ていたら…
●共感って、どこまでやるの？
●教えたがるピアサポーター
●つい言ってしまう正論



2
0
1
6
年
11
月
3
日
、仙
台
市
シ
ル
バ
ー

セ
ン
タ
ー
で
第
29
回
東
北
学
習
会
が
開
催
さ

れ
ま
し
た
。

今
回
は
社
会
資
源
の
活
用
を
テ
ー
マ
と
し
、

ま
ず
、金
子
光
宏
さ
ん（
N
P
O
法
人 

タ
ー

ト
ル
）が
、団
体
の
活
動
と
行
政
、医
療
と
の

か
か
わ
り
に
つい
て
発
表
し
ま
し
た
。タ
ー
ト
ル

は
、視
覚
障
害
の
あ
る
人
が
安
心
し
て
働
け

る
環
境
づ
く
り
を
目
指
す
団
体
で
、金
子
さ

ん
は
、「
障
害
者
差
別
解
消
法
が
施
行
さ
れ
、

行
政
も
変
わ
ろ
う
と
し
て
い
る
。当
事
者
と

行
政
と
の
よ
り
良
い
関
係
を
つ
く
る
チ
ャ
ン
ス

だ
と
思
う
」と
述
べ
ま
し
た
。次
に
、池
田

久
美
子
さ
ん（
患
者
会
ピ
ン
ク
の
リ
ボ
ン
）が
、

患
者
団
体
や
V
H
O-

ne
t
の
活
動
を
通
し

て
感
じ
た
こ
と
や
学
ん
だ
こ
と
を
発
表
。「
多

く
の
出
会
い
や
活
動
が
、自
分
自
身
を
成
長

さ
せ
生
き
甲
斐
と
な
っ
て
き
た
。東
北
学
習

会
で
の
話
し
合
い
そ
の
も
の
も
社
会
資
源
に

な
り
得
る
と
感
じ
て
い
る
」と
語
り
ま
し
た
。

講
演
を
受
け
て
の
質
疑
応
答
で
は
、就
労
や

職
場
復
帰
の
際
の
体
験
談
や
苦
労
を
語
り

合
う
姿
も
見
ら
れ
ま
し
た
。

続
い
て
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で

は
、当
事
者
に
とって
身
近
な
社

会
資
源
で
あ
る
患
者
団
体
の
あ

り
方
を
考
え
、医
療
者
や
行
政

と
ど
の
よ
う
に
関
係
づ
く
り
を

進
め
て
い
け
ば
良
い
の
か
が
話

し
合
わ
れ
ま
し
た
。グ
ル
ー
プ

発
表
で
は「
行
政
の
仕
組
み
を
知
る
こ
と
か

ら
始
め
よ
う
」「
行
政
に
対
し
て
理
解
を
深

め
て
も
ら
え
る
よ
う
な
デ
ー
タ
や
資
料
を
提

供
し
て
説
得
し
よ
う
」「
当
事
者
に
な
っ
て
も

諦
め
ず
、就
労
を
続
け
る
覚
悟
が
必
要
」「
医

療
関
係
者
も
活
動
に
誘
い
、生
活
の
様
子
を

知
っ
て
も
ら
お
う
」「
次
世
代
の
患
者
の
こ
と

を
考
え
て
行
動
し
て
い
こ
う
」な
ど
の
意
見
が

紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

最
後
に
、東
北
学
習
会
担
当
の
中
央
世
話
人

で
あ
る
高
本
久
さ
ん（
全
国
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病

友
の
会
）が
、「
和
や
か
な
雰
囲
気
の
中
で
の

有
意
義
な
議
論
や
情
報
交
換
が
印
象
的
だ
っ

た
」と
感
想
を
述
べ
、ま
た
東
北
福
祉
大
学 

教
授
の
渡
部
純
夫
さ
ん
が「
み
な
さ
ん
は

リ
ー
ダ
ー
と
し
て
ほ
か
の
人
を
助
け
な
が
ら

一
緒
に
生
き
て
い
る
。そ
の
役
割
を
果
た
す
こ

と
が
み
な
さ
ん
の
力
に
も
な
っ
て
い
る
と
感
じ

る
。自
信
を
も
っ
て
進
ん
で
い
た
だ
き
た
い
」

と
総
括
。学
び
を
そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
に
持
ち

帰
り
、役
立
て
て
い
く
と
い
う
目
的
を
改
め

て
確
認
し
て
、学
習
会
を
終
え
ま
し
た
。

参加団体
■（社福）仙台市障害者福祉協会
■みやぎ高次脳機能障害
　 ピアサポートチーム 七夕
■NPO法人 タートル
■仙台ポリオの会
■全国膠原病友の会 宮城県支部
■NPO法人 宮城県患者・家族団体
　連絡協議会
■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
■患者会ピンクのリボン
■NP0法人 線維筋痛症友の会
　東北支部
■いわて心臓病の子どもを守る会　
■全国パーキンソン病友の会 東京都支部

大
阪
市
の
福
島
区
民
セ
ン
タ
ー
に
お
い
て
、第

37
回
関
西
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、2
0
1
6
年
10
月
15
・
16
日
に
開
催
さ

れ
た「
第
16
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
」に
参
加
し
た
メ
ン
バ
ー
6
名
か
ら
、

討
論
の
内
容
や
感
想
が
報
告
さ
れ
ま
し
た
。

続
い
て
関
東
学
習
会
の
メ
ン
バ
ー
で
あ
る
、日

本
オ
ス
ト
ミ
ー
協
会 

横
浜
市
支
部
の
山
根

則
子
さ
ん
が
講
演
。山
根
さ
ん
は「
信
頼
さ

れ
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
メ
ン

バ
ー
」の
ひ
と
り
と
し
て
、「
V
H
O-

ne
t
が

考
え
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」の
制
作
に
携

わ
り
ま
し
た
。5
か
条
は
具
体
的
に
ど
の
よ

う
な
こ
と
を
示
唆
し
て
い
る
の
か
、ス
ト
ー
マ

（
人
工
膀
胱
・
人
工
肛
門
）を
装
着
し
て
い
る

オ
ス
ト
メ
イ
ト
な
ら
で
は
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

を
、団
体
の
活
動
を
通
し
て
紹
介
し
ま
し

た
。た
と
え
ば
、5
か
条
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
」で
は
、体
験
懇
談
会
な
ど
で
気

兼
ね
な
く
語
り
合
う
場
を
つ
く
り
、共
感
で

き
る
関
係
を
築
く
こ
と
、5
か
条
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
」で
は
、団
体
の
働
き

か
け
に
よ
る
ス
ト
ー
マ
専
門
ナ
ー
ス
や
オ
ス
ト

メ
イ
ト
対
応
ト
イ
レ
の
実
現
、病
院
内
で
の

患
者
サ
ロ
ン
の
開
設
な
ど
に
つ
い
て
語
ら
れ
ま

し
た
。

意
見
交
換
で
は
、「
5
か
条
に
沿
っ
て
具
体
的

な
活
動
例
が
挙
げ
ら
れ
、実
践
に
つ
な
げ
て

い
く
イ
メ
ー
ジ
が
つ
か
め
た
」「〝
し
ん
ど
さ
〞の

分
か
ち
合
い
は
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
な
ら
で
は
。た

だ
行
政
や
専
門
職
と
の
領
域
の
違
い
を
認
識

し
、患
者
団
体
と
し
て
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を

意
識
し
て
い
く
こ
と
が

大
切
」な
ど
多
様
な
意

見
が
交
わ
さ
れ
ま
し
た
。

四
国
学
習
会
か
ら
も
徳

島
多
発
性
硬
化
症
友
の

会
の
高
津
正
一
郎
さ
ん
が

オ
ブ
ザ
ー
バ
ー
と
し
て
参

加
し
て
お
り
、「
関
西
の

よ
う
な
多
様
な
患
者
団

体
の
参
加
を
、ぜ
ひ
四

国
で
も
目
指
し
た
い
」と

述
べ
ま
し
た
。地
域
学

習
会
の
交
流
に
よ
っ
て
、

そ
れ
ぞ
れ
が
エ
ン
パ
ワ
メ

ン
ト
し
た
学
習
会
と
な

り
ま
し
た
。

医
療
関
係
者
や
行
政
と
の
関
係
づ
く
り
か
ら

社
会
資
源
と
し
て
の
患
者
団
体
の

役
割
を
考
え
る

（
2
0
1
6
年 

11
月
3
日
）

第29回
東北学習会

ｉｎ 仙台

「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」に
つ
い
て

意
見
交
換
し
、エ
ン
パ
ワ
メ
ン
ト
の
場
に

（
2
0
1
6
年
11
月
12
日
）

第37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
■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
■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
■NPO法人 DDAC（発達障害をもつ大人の会）
■奈良骨化症患者の会
■ドリームファクトリー
■全国膠原病友の会 滋賀県支部
■小さないのち
■NPO法人 日本オスラー病患者会



活動紹介 第43回（2016）
地域でのネットワークを広げ、情報やノウハウを共有し、活動を充実させていこうとする、各地での取り組みをレポート

第
15
回
東
海
学
習
会
が
浜
松
市
の
ア
ク
ト

シ
テ
ィ
浜
松
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

今
年
度
の
テ
ー
マ
で
あ
る「『
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
』〜
」に
沿
っ
て
、ま
ず
午
前
に
は
、全
国
心

臓
病
の
子
ど
も
を
守
る
会 
長
野
県
支
部
の

小
岩
井
順
子
さ
ん
に
よ
る
30
分
の
模
擬
発
表

が
行
わ
れ
ま
し
た
。先
天
性
の
心
臓
疾
患
の

子
ど
も
・
家
族
を
支
援
す
る
立
場
で
あ
る
と

同
時
に
、自
身
も
大
人
に
な
っ
た
先
天
性
心

疾
患
患
者
と
し
て
就
学
、結
婚
、出
産
な
ど

の
ラ
イ
フ
ス
テ
ー
ジ
移
行
に
よ
る
課
題
に
直
面

し
、ど
の
よ
う
に
病
気
と
向
き
合
う
力
や

生
き
て
い
く
力
を
培
っ
て
き
た
か
が
語
ら
れ

ま
し
た
。質
疑
応
答
で
は
、小
児
期
に
発
症

し
成
人
へ
と
移
行
す
る
ト
ラ
ン
ジ
シ
ョン（
キ
ャ

リ
ー
オ
ー
バ
ー
）に
つ
い
て
、成
人
な
ら
で
は
の

症
状
に
対
す
る
医
療
、薬
の
進
歩
、行
政
の

制
度
の
見
直
し
な
ど
、疾
患
の
違
い
を
越
え

て
活
発
な
意
見
や
情
報
交
換
が
行
わ
れ
ま

し
た
。

午
後
は
、聖
隷
ク
リ
ス
ト
フ
ァ
ー
大
学
リ
ハ
ビ

リ
テ
ー
シ
ョ
ン
学
部 

教
授
の
田
島
明
子
さ
ん

が「『
障
害
の
社
会
モ
デ
ル
』の
時
代
へ
〜
障
害

を
持
つ
人
の
人
権
と
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン

（
作
業
療
法
）』と
題
し
て
講
演
を
行
い
ま
し

た
。作
業
療
法
士
と
し
て
、職
場
で
普
通
に

使
わ
れ
る「
障
害
受
容
」と
い
う
言
葉
に
疑
問

を
感
じ
、研
究
テ
ー
マ
と
し
て
取
り
組
ん
で

き
た
こ
と
や
、作
業
療
法
士
は
優
位
的
立
場

で
障
が
い
を
受
容
で
き
て
い
る
人
・
受
容
で
き

て
い
な
い
人
を
区
別
し
て
い
る
の
で
は
な
い
か
、

社
会
の
仕
組
み
も
そ
の
よ
う
に
つ
く
ら
れ
て

い
る
の
で
は
な
い
か
な
ど
の
見
解
を
発
表
し
ま

し
た
。そ
の
後
、4
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
、2
つ

の
講
演
を
通
し
て
の
印
象
的
な
キ
ー
ワ
ー
ド

を
出
し
合
い
、議
論
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

第
25
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

は
、2
0
1
6
年
10
月
15
・
16
日
に
行
わ
れ
た

第
16
回
ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ

の
テ
ー
マ「
私
の
目
指
す
リ
ー
ダ
ー
と
は
」

を
、地
域
学
習
会
で
共
有
し
議
論
す
る
と

い
う
企
画
で
し
た
。

ま
ず
、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
）世
話
人
の

谷
口
あ
け
み
さ
ん
が
講
演
。熊
本
難
病
・
疾

病
団
体
協
議
会
の
副
代
表
な
ど
複
数
団
体
の

リ
ー
ダ
ー
的
な
役
割
を
兼
務
す
る
中
で「
で

き
る
こ
と
」「
し
た
い
こ
と
」「
す
べ
き
こ
と
」を

意
識
し
、さ
ま
ざ
ま
な
経
験
が
行
動
の
糧
と

な
り
、リ
ー
ダ
ー
シ
ッ
プ
が
磨
か
れ
て
い
く
と

語
り
ま
し
た
。続
い
て
、活
水
女
子
大
学
看

護
学
部 

准
教
授
の
岩
本
利
恵
さ
ん
が
、ワ
ー

ク
シ
ョッ
プ
で
の
講
演（
P1
・
T
O
P
I
C
S

に
詳
細
）を
再
演
し
、そ
の
後
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー

ク
を
行
い
ま
し
た
。

ま
と
め
発
表
で
は
、「
リ
ー
ダ
ー
は
鳥
の
目
線

（
俯
瞰
的
な
視
野
）、魚
の
目
線（
魚
の
眼
の
よ

う
な
広
い
視
野
）、ア
リ
の
目
線（
現
状
の
把

握
・
会
員
の
声
を
聴
く
）が
必
要
」「
会
員
や

ほ
か
の
団
体
か
ら
の
意
見
を
聴
く
力
が
大

切
」「
リ
ー
ダ
ー
が
問
題
を
ひ
と
り
で
抱
え
込

ま
ず
、と
も
に
解
決
し
て
い
く
環
境
づ
く
り

が
大
切
」「
リ
ー
ダ
ー
を
や
め
た
い
の
に
や
め
ら

れ
な
い
。け
れ
ど
も
事
業
や
課
題
解
決
を
成

し
遂
げ
た
こ
と
へ
の
達
成
感
に
や
り
が
い
を

感
じ
る
」な
ど
、理
想
像
や
本
音
を
交
え
た

意
見
が
発
表
さ
れ
ま
し
た
。質
疑
応
答
で
は
、

「
若
い
世
代
の
リ
ー
ダ
ー
を
育
成
す
る
に

は
？
」と
い
う
質
問
に
対
し
、「
会
員
の
中
で
、

同
世
代
、患
者
の
家
族
、共
通
の
趣
味
を
も
つ

人
な
ど
の
多
様
な
設
定
で
集
ま
り
を
も
ち
、

人
材
を
発
掘
し
、団
体
を
活
性
化
し
て
い
く

手
法
も
あ
る
」と
い
う
意
見
が
出
ま
し
た
。

（
2
0
1
6
年
11
月
26
日
）

第15回
東海学習会

ｉｎ  静岡

ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
の
テ
ー
マ
を
共
有
し

「
私
の
目
指
す
リ
ー
ダ
ー
と
は
」に
つ
い
て

議
論
す
る

（
2
0
1
6
年 

12
月
17
日
）

第25回
九州学習会

ｉｎ 佐賀

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
■愛知県脊柱靱帯骨化症患者・家族友の会
　（あおぞら会）
■全国心臓病の子どもを守る会 
　長野県支部
■静岡市難病障害者協議会

参加団体
■NPO法人 ともしび
■認定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
■かごしま難病
　小児慢性特定疾患を支援する会
■血管奇形ネットワーク
■NPO法人 線維筋痛症友の会 九州支部
■NPO法人 長崎県難病連絡協議会
■全国心臓病の子どもを守る会 
　 鹿児島県支部
■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）
■ベーチェット病友の会 福岡県支部

当
事
者
と
作
業
療
法
士
に
よ
る

2
つ
の
講
演
を
通
し
て
、さ
ま
ざ
ま
な

議
論
や
交
流
を
行
う



患
者
の
力
と
し
て
重
要
な
の
は
、①
医
療
者
と
の
や
り

と
り
能
力
・
関
係
性
の
持
ち
方（
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
力
）、

②
情
報
の
集
め
方
・
読
み
方（
情
報
リ
テ
ラ
シ
ー
）、そ
し

て
、③
病
気
を
抱
え
な
が
ら
生
き
る
力
の
３
つ
で
あ
る
と
、

私
は
考
え
て
い
ま
す
。

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
に
よ
り
情
報
が
流
通
す
る
情
報
化
社
会

の
中
で
、患
者
さ
ん
や一般
市
民
で
も
手
に
入
れ
ら
れ
る
健

康
や
医
療
に
関
す
る
情
報
は
飛
躍
的
に
増
加
し
て
き
ま

し
た
。と
り
わ
け
、希
少
疾
患
の
患
者
さ
ん
、難
病
の
患

者
さ
ん
に
と
っ
て
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
上
の
情
報
は
貴
重
な
情

報
源
で
す
。し
か
し
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
上
の
情
報
は
玉
石

混
淆
の
状
態
に
あ
り
、や
っ
か
い
な
代
物
で
も
あ
り
ま
す
。

今
回
は
、患
者
に
とって
の
医
療
情
報
の
と
り
い
れ
方
、医
療

情
報
リ
テ
ラ
シ
ー
の
重
要
性
と
注
意
点
に
つい
て
述
べ
ま
す
。

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
な
ど
利
用
し
な
い
と
い
う
人
も
い
る
か
も

し
れ
ま
せ
ん
が
、お
そ
ら
く
家
庭
の
中
に
は
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト

か
ら
情
報
を
得
て
い
る
人
が
い
る
の
で
は
な
い
で
し
ょ
う

か
。パ
ソ
コ
ン
か
ら
だ
け
で
は
な
く
、ス
マ
ー
ト
フ
ォ
ン
か
ら

で
も
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
と
つ
な
が
り
、色
々
な
情
報
が
得
ら

れ
る
の
で
す
か
ら
、便
利
な
世
の
中
に
な
っ
た
も
の
で
す
。

糖
尿
病
や
高
血
圧
、慢
性
肝
炎
な
ど
患
者
数
の
多
い
病

気
で
あ
れ
ば
、患
者
向
け
の
本
が
出
版
さ
れ
て
い
た
り
、

パ
ン
フ
レ
ッ
ト
が
で
き
て
い
た
り
と
、病
気
や
そ
の
治
療
・

療
養
生
活
に
つ
い
て
の
情
報
も
得
ら
れ
や
す
い
の
で
す
が
、

患
者
数
の
少
な
い
病
気
に
な
る
と
そ
の
様
な
わ
け
に
は

い
き
ま
せ
ん
。そ
ん
な
時
に
こ
そ
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
上
の

情
報
が
役
立
ち
ま
す
。

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
で
情
報
を
得
よ
う
と
す
る
時
、ま
ず

キ
ー
ワ
ー
ド
で
検
索
す
る
こ
と
に
な
り
ま
す
。キ
ー
ワ
ー
ド

で
上
位
に
来
る
も
の
で
あ
れ
ば
、沢
山
の
人
が
読
ん
で
い
る

も
の
だ
か
ら
悪
い
も
の
で
は
な
い
だ
ろ
う
と
思
い
が
ち
で

す
。そ
こ
で
、上
か
ら
３
つ
か
４
つ
ぐ
ら
い
の
記
事
を
読
ん

で
み
る
こ
と
で
安
心
し
て
し
ま
っ
て
は
い
な
い
で
し
ょ
う
か
。

し
か
し
、そ
ん
な
こ
と
で
信
用
し
て
は
な
ら
な
い
と
い
う

こ
と
を
警
告
す
る
事
件
が
2
0
1
6
年
の
秋
か
ら
年
末
に

か
け
て
お
き
た
の
で
す
。

医
療
系
の
キ
ュ
レ
ー
シ
ョ
ン
サ
イ
ト
で
、提
供
す
る
医
療
・

健
康
情
報
に
問
題
が
あ
っ
た
と
し
て
休
止
に
追
い
込
ま
れ
た

事
件
が
あ
り
ま
し
た
。キ
ュレ
ー
シ
ョン
サ
イ
ト
と
は
テ
ー
マ

毎
に
情
報
を
集
め
て
そ
の
ま
と
め
を
配
信
す
る
も
の

で
あ
り
、多
く
の
読
者
を
獲
得
し
て
い
ま
し
た
。し
か
し
、

そ
の
記
事
に
書
か
れ
て
い
る
内
容
に
問
題
が
あ
り
、医
師

な
ど
専
門
家
の
監
修
が
な
い
、Goog
le
の
検
索
で
上
位

に
表
示
さ
れ
る
よ
う
に
操
作
さ
れ
て
い
た
、著
作
権
上
の

問
題
な
ど
が
次
々
に
明
ら
か
に
さ
れ
、そ
の
後
運
営
休
止

と
な
り
ま
し
た
。こ
の
事
件
の
背
景
に
は
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト

上
の
配
信
サ
イ
ト
が
注
目
さ
れ
る
と
広
告
収
入
が
発
生

す
る
こ
と
が
あ
り
ま
し
た
。

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
上
に
は
、信
頼
性
の
あ
る
情
報
の
提
供
が

主
た
る
目
的
で
は
な
く
、読
者
を
集
め
る
こ
と
が
主
目
的

で
あ
る
サ
イ
ト
が
あ
ふ
れ
て
い
ま
す
。情
報
の
信
憑
性
よ

り
も
、多
く
人
が
集
ま
り
注
目
さ
れ
る
こ
と
が
最
優
先
と

な
る
の
で
す
。た
と
え
非
難
が
集
中
し
炎
上
し
て
も
、客
が

集
ま
れ
ば
そ
れ
で
よ
し
と
す
る
サ
イ
ト
さ
え
あ
り
ま
す
。

テ
レ
ビ
で
も
、民
放
で
は
視
聴
率
を
優
先
す
る
た
め
に
、

番
組
作
り
が
セ
ン
セ
ー
シ
ョ
ナ
ル
に
な
り
、情
報
の
信
頼
性

が
二
の
次
に
さ
れ
る
こ
と
が
あ
り
ま
す
。視
聴
率
の
高
い

番
組
が
、す
な
わ
ち
良
い
情
報
を
提
供
し
て
い
る
わ
け
で

は
あ
り
ま
せ
ん
。む
し
ろ
良
質
な
番
組
は
視
聴
率
が
高
く

と
れ
な
い
こ
と
も
多
い
の
で
す
。

こ
の
事
件
は
、検
索
上
位
の
サ
イ
ト
が
、意
図
的
な
操
作
の

結
果
と
し
て
来
て
い
る
こ
と
も
あ
る
こ
と
を
明
ら
か
に
し
ま

し
た
。視
聴
率
の
調
査
が
イ
ン
チ
キ
を
さ
れ
て
い
た
よ
う
な

も
の
で
す
。検
索
上
位
と
い
う
だ
け
で
信
用
す
る
の
で
は
な

く
、誤
っ
た
情
報
に
惑
わ
さ
れ
な
い
よ
う
に
、患
者
も
情
報

を
読
む
力
が
必
要
と
さ
れ
ま
す
。　

患
者
や
市
民
が
自
分
の
健
康
を
守
る
た
め
に
、信
頼
で
き

患
者
に
と
っ
て
の
医
療
情
報
の
と
り
い
れ
方

医
療
情
報
リ
テ
ラ
シ
ー

筆  者

慶應義塾大学看護医療学部 教授

加藤 眞三 さん

患
者
の
力
の
3
要
素

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
と
医
療
情
報

キ
ュ
レ
ー
シ
ョ
ン
サ
イ
ト
事
件

か
ら
学
べ
る
こ
と

キ
ュ
レ
ー
シ
ョ
ン
サ
イ
ト
と
は

信
頼
あ
る
情
報
を
と
り
い
れ
る

た
め
に
ど
う
す
れ
ば
良
い
の
か



る
情
報
を
と
り
い
れ
る
た
め
に
一
体
ど

う
す
れ
ば
良
い
の
で
し
ょ
う
か
。次

の
7
項
目
に
注
意
し
て
下
さ
い

（
図
1
）。

 

基
本
的
な
健
康
常
識
を

 

身
に
つ
け
る

何
よ
り
も
こ
れ
が
大
切
で
す
。

そ
の
上
で
、健
康
常
識
に
合
わ
な

い
こ
と
は
先
ず
疑
う
と
い
う
姿
勢

で
よ
く
吟
味
し
ま
す
。基
本
的
常
識

と
し
て
、世
界
が
ん
研
究
基
金
の
提
言
を

あ
げ
た
い
と
思
い
ま
す（
表
1
）。こ
れ
に
合
わ
な
い
こ
と
は

余
程
の
新
し
い
確
実
な
証
拠
が
加
わ
っ
た
の
で
な
い
限
り

信
じ
な
い
こ
と
で
す
。

発
信
者
は
何
の
た
め
に

そ
の
情
報
を
発
信
し
て
い
る
の
か
を
読
む

情
報
発
信
者
は
何
ら
か
の
目
的
が
あ
っ
て
情
報
を
発
信
し

て
い
ま
す
。そ
の
発
信
者
の
目
的
を
知
る
、あ
る
い
は
推
測

す
る
こ
と
が
大
切
に
な
り
ま
す
。キ
ュレ
ー
シ
ョ
ン
サ
イ
ト

事
件
は
、情
報
を
発
信
す
る
こ
と
で
は
な
く
、読
者
を
誘

導
す
る
こ
と
が
目
的
と
な
っ
て
し
ま
っ
た
結
果
と
し
て
起

き
た
事
件
で
す
。興
味
を
ひ
く
記
事
に
読
者
を
誘
導
し
、

集
ま
っ
た
読
者
を
商
売
の
道
具
と
し
て
利
用
し
よ
う
と
し

て
い
る
の
で
す
。当
然
、そ
の
情
報
の
信
頼
性
は
低
く
な
り

ま
す
。た
と
え
監
修
者
が
い
た
と
し
て
も
、そ
れ
だ
け
で
信
用

し
て
は
い
け
ま
せ
ん
。監
修
者
は
名
前
を
貸
し
て
い
る
だ
け
で

内
容
を
チェッ
ク
し
て
い
な
い
例
も
過
去
に
数
多
く
あ
り
ま

す
。専
門
家
で
あ
っ
て
も
実
は
そ
の
話
題
に
適
切
な
専
門

家
で
は
な
い
こ
と
も
あ
り
ま
す
。

「
た
だ
よ
り
高
い
も
の
は
な
し
」の
言
葉
通
り
に
、無
料
で

配
信
さ
れ
た
り
配
布
さ
れ
た
り
す
る
も
の
に
は
注
意
が

必
要
で
す
。

情
報
の
信
用
性
の
重
み
付
け
を
知
る

医
師
は
専
門
の
情
報
を
得
る
と
き
に
、ど
の
雑
誌
に
報
告

さ
れ
て
い
る
の
か
を
重
視
し
ま
す
。一流
誌
に
掲
載
さ
れ
て

い
れ
ば
、そ
れ
だ
け
厳
し
く
専
門
家
の
査
読
審
査
を
受
け

て
い
る
か
ら
で
す
。

そ
れ
と
同
じ
よ
う
に
、新
聞
や
雑
誌
の
医
療
情
報
も
、そ
れ

ぞ
れ
の
発
行
会
社
や
発
信
者
の
格
を
み
る
こ
と
が
必
要
で

す
。会
社
の
歴
史
を
調
べ
る
こ
と
も
参
考
に
な
り
ま
す
。

同
じ
よ
う
な
過
ち
を
お
か
し
て
し
ま
う
会
社
が
案
外
多

い
の
で
す
。

全
て
の
情
報
は
参
考
ま
で
に
と
り
い
れ
る
と
考
え
、

1
0
0
％
は
信
用
し
な
い
こ
と
で
す
。

普
段
か
ら
良
い
情
報
源
を
確
保
し
て
お
く

情
報
源
を
日
頃
か
ら
吟
味
し
て
お
く
こ
と
が
必
要
で
す
。

例
え
ば
、S
N
S
な
ど
で
も
、根
拠
の
な
い
噂
話
を
す
ぐ

に
リ
ツ
イ
ー
ト
し
て
し
ま
う
人
を
、私
は
ツ
イ
ッ
タ
ー
の

フ
ォ
ロ
ー
す
る
リ
ス
ト
か
ら
は
ず
し
ま
す
。

逆
に
、あ
る
分
野
の
良
質
な
情
報
を
ツ
イ
ー
ト
し
て
く
れ

る
人
は
、良
い
情
報
源
と
な
り
ま
す
。そ
の
人
は
私
に
と
っ

て
良
い
キ
ュレ
ー
タ
ー
※
と
い
う
こ
と
に
な
り
ま
す
。

ま
た
、慶
應
義
塾
大
学
病
院
は
健
康
医
療
情
報
を

K
O
M
P
A
S
と
い
う
名
前
で
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
上
に
公

開
し
て
い
ま
す　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

。

今
、行
動（
購
買
、適
応
）す
べ
き
か
ど
う
か
　

民
間
療
法
な
ど
や
新
し
い
治
療
法
な
ど
の
情
報
は
、ま
ず

は
疑
い
な
が
ら
接
し
ま
す
。す
こ
し
時
間
を
お
い
て
か
ら
行

動
に
移
す
方
が
安
全
で
す
。時
間
が
経
て
ば
、色
々
な
問
題

が
出
て
く
る
こ
と
が
あ
り
ま
す
。急
ぐ
も
の
で
な
け
れ
ば
、

半
年
ぐ
ら
い
は
待
っ
た
方
が
よ
り
安
全
に
つ
な
が
り
ま
す
。

信
用
で
き
る
人
に
相
談
す
る

新
し
い
情
報
を
得
て
、実
際
に
行
動
す
る
前
に
は
、も
う

一
度
信
頼
で
き
る
人
に
相
談
し
て
み
ま
し
ょ
う
。健
康
情

報
で
あ
れ
ば
、か
か
り
つ
け
医
や
医
師
に
な
っ
た
友
人
な
ど

に
聞
い
て
み
る
こ
と
が
奨
め
ら
れ
ま
す
。患
者
会
の
先
輩

で
も
良
い
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。普
段
か
ら
相
談
で
き
る
人

を
確
保
す
る
努
力
を
し
ま
し
ょ
う
。自
分
と
価
値
観
の

似
か
よ
っ
た
医
師
か
ら
は
、よ
り
適
切
な
ア
ド
バ
イ
ス
が
得

ら
れ
る
で
し
ょ
う
。

自
分
の
感
覚
・
体
験
を
大
事
に
す
る

い
ざ
行
動
し
た
な
ら
ば
、そ
の
後
の
自
分
の
感
覚
や
体
験

も
大
切
に
し
て
下
さ
い
。決
し
て
、事
前
の
情
報
だ
け
を

信
じ
込
ま
な
い
こ
と
で
す
。

こ
れ
ら
の
注
意
を
全
部
実
行
で
き
な
く
て
も
良
い
の
で

す
。最
低
限
①
、⑥
、⑦
が
で
き
る
な
ら
ば
、あ
な
た
の

安
全
が
守
ら
れ
ま
す
。

    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）

1

2

34

567

（
http://kom

pas.hosp.keio.ac.jp/）

1.体重は標準体重内でなるべく少なく維持する

2.毎日30分以上の運動をしっかりと

3.糖分の多い飲料を避け、加工食品で、砂糖が多く、食物
　繊維が少なく、脂肪の多い、エネルギー密度の高い食物
　を制限する

4.多種類の野菜・果物・精製度の低い穀物、豆類をとる

5.牛肉、豚肉、ラムなど赤い肉類の摂取を制限し、加工肉は避ける

6.もし飲酒するとしても、男性ではエタノールとして1日平均
　20～30ｇ（日本酒1合相当）、女性では10～15ｇ以内に

7.塩分の多い食品や塩で加工された食品を制限する

8.がん予防のためにと、サプリメント（ビタミン剤など）をとらない

9.子供は母乳で育てる

10.がん治療後に生存している人も、上記の提言が奨められる
● 番外 当然、タバコはすわないこと

表1　世界がん研究基金のがん予防をするための提言（2007年）

図1 市民のための医療情報リテラシー

1

2

3

4

5

6

7
基本的な
健康常識を
身につけておく

発信する
相手の
目的を知る

情報の信用性の
重み付けを
意識する

良い情報源を
日頃から確保する

今、行動
（購買、適応）
すべきかどうか
吟味する

信用できる人に
相談する

自分の感覚・
体験を
大事にする

※キュレーター：インターネット上の情報を収集・整理して、他のユーザーに共有する人（または、その行為）
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TOPICS①では昨年秋に開催された「第
16回ヘルスケア関連団体ワークショップ」
を紹介しております。「わたしの目指すリーダー
とは」のテーマで、各団体のリーダーが自ら
を振り返り「今、リーダーとして大切にしてい
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あすなろ会（若年性特発性関節炎の子どもを持つ親の会）
春の集い
2017年5月21日（日）10：30～12：00
会　 場：飯田橋セントラルプラザ10F
　　　　 東京ボランティアセンター会議室B
内　 容：森雅亮先生（東京医科歯科大学）のご講演
お問合せ：あすなろ会事務局
TEL：03-3600-9771（ご連絡先を留守番電話に録音してください）

公益社団法人 日本リウマチ友の会
第57回全国大会
2017年6月11日（日）13：00～16：30
会　 場：ホテルグランヴィア和歌山
内　 容：医療講演「リウマチ治療の現在（いま）　未来（これから）」
　　　　  　　　　 京都大学医学部附属病院　三森 経世先生
　　　　  シンポジウム「リウマチのチーム医療ーリハビリテーションー」
　　　　　　　　　　シンポジスト（医師・理学療法士・作業療法士・　
　　　　　　　　　 医療ソーシャルワーカー）
 　　　　展示　写真パネル、自助具他
一般公開（入場無料）
お問合せ：公益社団法人 日本リウマチ友の会　
TEL：03-3258-6565　FAX：03-3258-6668　

公益社団法人 日本オストミー協会
第２９回全国大会（埼玉大会）
2017年6月11日（日）～12日（月）
会　 場：埼玉県産業文化センター（大宮ソニックシティ）
内　 容：11日（日）13：30～ 交流会
　　　　　12日（月） 9：30～式典・総会
　　　　　　　　　１3：30～公開講座：中井美穂氏と高石道明氏 対談
　　　　　　　　　  　 　「ストーマとの生活を経験した私にできること」
 　　　　 アトラクション：口笛演奏　柴田晶子氏
お問合せ：公益社団法人 日本オストミー協会 事務局　
TEL：03-5670-7681

 

重度難病・障害者の災害対応に関する
シンポジウム記録
2016年11月に行った「重度難病・障害者の災害対応に
関するシンポジウム記録」（38ページの冊子）が、1月末に
完成しました。サブタイトルに「逃げられない重度難病・障
害者が、あきらめないで生き延びるために模索した『個別
計画』と訓練の結果」と表示されている内容そのものです。
冊子は無料ですが送料は受取人払いです。
お問合せ：静岡市難病障害者協議会
メール：matsura@cy.tnc.ne.jp

一般社団法人 全国パーキンソン病友の会
日常生活・医療・福祉等に関するアンケート調査報告書
一般社団法人 全国パーキンソン病友の会は、設立40周年記念事業
として「会員の日常生活・医療・福祉等に関するアンケート調査」を実
施（調査対象会員数8,200名、内有効回答数4,173名）、その報告
書が発行されました。調査内容は10年毎の定点観測項目の他、2015
年1月に難病法が施行されたもとで難病者の医療と生活がどう変化し
たかについても主要なテーマになっています。
【報告書】
（1）パーキンソン病患者の日常生活、医療、福祉の現状と難病法施行
　  後の実態に関するアンケート調査報告書
（2）パーキンソン病のいま　1000人の声
頒　　価：各500円/冊（税・送料込み）
お問合せ：一般社団法人 全国パーキンソン病友の会事務局
TEL：03-6257-3994　メール：jpda@jpda-net.org

CMT友の会 ホームページリニューアル
患者会の発足から運営してきたホームページも早いもので１０年目に入ります。
時代の流れと共にスマートフォンユーザーが増え１０代の若い患者さん達
からのアクセスや入会も多くなってきました。
そこで、スマートフォン専用サイトを作ることを一番の目的としてリニューアル
しました。
スマートフォンから見る交流会の写真は、本当に綺麗です。
是非、リニューアルしたホームページをご覧ください。
http://www.j-cmt.org

W E B ホームページ情報
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