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ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会活 動 紹 介

第 9 回 北海道学習会 ｉｎ 札幌 第38回 関西学習会 in 大阪
第30回 沖縄学習会 in 沖縄 第27回 北陸学習会 ｉｎ 石川
第26回 九州学習会 in 熊本 第13回 四国学習会 in 徳島

患者の力 第3回

患者は安静にしていることが良いのか？
  　　　　　　　　　　　  慶應義塾大学看護医療学部 教授  加藤 眞三

トピックス

第2回交流学習会
医療者と患者が「ともに生きる」道を探る、交流学習会を開催
2017年度 地域学習会 合同会議
地域学習会の活動を振り返り、新年度の取り組みを検討

患者が知りたい症状や制度を詳しく解説
信頼できる情報をインターネットで提供する「難病情報センター」
　　　　　　　　　　 公益財団法人 難病医学研究財団  理事
　　　　　　　　　　 国際医療福祉大学医学部 学部長 教授  北村 聖

フォーカスオン 第6回

クローズアップ 第45回

NPO法人 表皮水疱症友の会 DebRA Japan  代表理事  宮本 恵子

改正がん対策基本法成立を受けて
どう変わる？　何が期待できる？ がん患者の就労とその支援
　　　　　　　 一般社団法人 CSRプロジェクト  代表理事  桜井 なおみ

患者講師 File 第8回

NPO法人 日本マルファン協会 　　　　　副代表理事  猪井 佳子  

ヘルスケア関連団体のネットワークを支援する情報誌

武
士
の
都
と
し
て
栄
え
た
古
都
・鎌
倉
。

江
戸
時
代
は
東
海
道
の
要
所
。

横
浜
開
港
か
ら
は
日
本
の
玄
関
口
と
し
て
、

さ
ま
ざ
ま
な
文
化
や
人
が

往
来
し
た
神
奈
川
県
。

み
な
と
み
ら
い
や
中
華
街
で

お
な
じ
み
の
横
浜
、

工
場
夜
景
で
話
題
の
京
浜
エ
リ
ア
。

湘
南
や
箱
根
、丹
沢
高
原
な
ど
、

都
会
か
ら
大
自
然
ま
で
、

多
彩
な
表
情
が
魅
力
で
す
。



改
正
が
ん
対
策
基
本
法
成
立
を
受
け
て

ど
う
変
わ
る
？　
何
が
期
待
で
き
る
？

が
ん
患
者
の
就
労
と
そ
の
支
援

ま
ず
、が
ん
患
者
の
就
労
支
援
に

取
り
組
む
こ
と
に
な
っ
た

き
っ
か
け
を
教
え
て
く
だ
さ
い

改
正
が
ん
対
策
基
本
法
に
つ
い
て

そ
の
背
景
や
概
略
を

教
え
て
く
だ
さ
い

私
は
、設
計
デ
ザ
イ
ナ
ー
と
し
て
働
い
て
い
た

37
歳
の
時
に
乳
が
ん
が
見
つ
か
り
ま
し
た
。仕

事
と
治
療
の
両
立
や
、再
発
の
不
安
な
ど
を

語
り
合
え
る
同
年
代
の
仲
間
に
出
会
い
た
い

と
い
う
思
い
で「
N
P
O
法
人
H
O
P
E
プ
ロ

ジ
ェ
ク
ト
」を
立
ち
上
げ
、ま
た
東
京
大
学

医
療
政
策
人
材
養
成
講
座
に
も
参
加
し
、

「
が
ん
患
者
の
就
労

と
雇
用
に
関
す
る

研
究
」に
取
り
組

み
ま
し
た
。日
本
の

就
労
世
代
の
が
ん

患
者
の
就
労
・
雇

用
の
実
態
を
明

ら
か
に
す
る
調

査
・
研
究
は
少
な
く
、こ
の
重
要
な
問
題
と

そ
の
解
決
に
組
織
的
に
取
り
組
む
必
要
性

を
感
じ
、「
C
S
R（

　
　
　
　
　
　
）プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
」と
し
て

2
0
1
1
年
に一般
社
団
法
人
化
し
ま
し
た
。

私
自
身
、が
ん
に
よって
仕
事
を
続
け
る
こ
と

を
諦
め
た
時
は
、そ
れ
ま
で
の
人
生
を
否
定

さ
れ
た
思
い
で
、が
ん
告
知
の
時
よ
り
も
つ
ら

か
っ
た
の
で
す
。そ
の
経
験
か
ら
、就
労
を
含

め
、が
ん
に
な
っ
た
後
の
人
生
を
ど
う
生
き
て

い
く
か
と
い
う
サ
バ
イ
バ
ー
シ
ッ
プ
が
と
て
も

重
要
だ
と
考
え
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

サ
バ
イ
バ
ー
と
は「
が
ん
と
診
断
さ
れ
た
日
か

ら
生
を
全
う
す
る
ま
で
生
き
る
人
々
と
、支

え
る
す
べて
の
人
々
」を
意
味
す
る
概
念
で
す
。

そ
も
そ
も
日
本
に
は
2
0
0
6
年
に
が
ん
対

策
基
本
法（
以
下
、基
本
法
）が
で
き
る
ま
で
、

〝
が
ん
対
策
の
法
的
な
位
置
づ
け
〞が
あ
り
ま

せ
ん
で
し
た
。基
本
法
に
よ
り
、医
療
の
均
て

ん
化（
ど
こ
で
も
標
準
的
な
専
門
医
療
が
受

け
ら
れ
る
よ
う
に
医
療
技
術
な
ど
の
格
差
の

是
正
を
図
る
こ
と
）、検
診
や
研
究
の
推
進
、

そ
し
て
患
者
が
政
策
づ
く
り
に
参
加
し
て

議
論
す
る
が
ん
対
策
推
進
協
議
会
の
設
置
、

5
年
ご
と
の
基
本
計
画
策
定
な
ど
が
定
め
ら

れ
ま
し
た
。

そ
の
後
10
年
を
経
て
、医
療
は
大
き
く
進
展

し
、ま
た
医
療
を
取
り
巻
く
環
境
も
変
わ
り
、

基
本
法
に
書
い
て
あ
る
内
容
と
現
状
社
会
の

間
に
ズ
レ
が
生
じ
る
よ
う
に
なって
き
ま
し
た
。

さ
ら
に
、基
本
法
に
言
葉
や
定
義
が
記
載
さ

れ
て
い
な
い
こ
と
で
、そ
の
対
策
や
研
究
が
広

が
ら
な
い
分
野
が
あ
り
ま
し
た
。こ
う
し
た
点

を
修
正
す
る
と
同
時
に
、こ
れ
か
ら
の
が
ん
医

療
、そ
し
て
が
ん
を
取
り
巻
く
社
会
環
境
の

あ
り
方
を
提
示
し
、社
会
全
体
で
考
え
よ
う

と
い
う
の
が
、今
回
の
改
正
法
で
す
。そ
の
策

定
に
向
け
て
は
、2
0
1
5
年
6
月
か
ら
超
党

派
の
国
会
議
員
の
集
ま
り
で
あ
る「
国
会
が
ん

患
者
と
家
族
の
会
」と
私
た
ち
患
者
団
体
な

ど
が
と
も
に
検
討
を
進
め
て
き
ま
し
た
。

改
正
法
の
主
な
ポ
イ
ン
ト
と
し
て
は
、「
小
児

が
ん
の
子
ど
も
が
学
業
を
続
け
る
た
め
の
環

境
整
備
」「
検
診
で
が
ん
の
疑
い
の
あ
る
人
の

　
　
　
　
　
　
　
 Cancer Survivors  

Recruiting

2016年12月に、がん患者が安心して
暮らすことのできる社会への環境整備
を盛り込んだ「改正がん対策基本法」
（以下、改正法）が成立し、その推進が
期待されています。そこで、がん患者の
就労支援に取り組む団体を立ち上げ、
患者代表としてがん対策推進協議会
等にも参加するなど積極的に活動する
一般社団法人 CSRプロジェクト 代表
理事の桜井なおみさんに、今回の改正
の背景や、がん患者の就労という視点
からみた意義や展望をお聞きしました。

一般社団法人
CSRプロジェクト  代表理事
桜井 なおみ さん

CSRプロジェクトでは、がん患者の就労に関する電話相談や、
患者が集うサロンの開催、就労に関する書籍の発行などを行っています

■がん対策基本法

■がん対策に関す
る政策の流れ

2006年　がん対
策基本法成立

　　　　　がん診
療連携拠点病院整

備指針策定

　　　　　各拠点
病院に「がん相談支援

センター」設置

2007年　がん対
策基本法施行

2014年　がん研
究10か年戦略策

定

2016年　改正が
ん対策基本法成立

2017年　がん対
策推進基本計画策

定予定

http://law.e-gov
.go.jp/htmldata

/

H18/H18HO09
8.html



就
労
と
い
う
視
点
か
ら
は

具
体
的
に
ど
の
よ
う
な
点
が

改
正
さ
れ
た
の
で
す
か

活
動
さ
れ
る
う
え
で

大
切
に
さ
れ
て
い
る
こ
と
や

今
後
の
展
望
を
教
え
て
く
だ
さ
い

受
診
促
進
」「
診
断
時
か
ら
緩
和
ケ
ア
、良
質

な
リ
ハ
ビ
リ
を
提
供
」「
希
少
が
ん
、難
治
性

が
ん
の
研
究
促
進
」「
事
業
主
の
責
務
と
し
て

が
ん
患
者
の
雇
用
継
続
への
配
慮
を
明
記
」な

ど
が
挙
げ
ら
れ
ま
す
。

就
労
に
か
か
わ
る
改
正
箇
所
は
、第
二
条（
基

本
理
念
）、第
八
条
、第
二
十
条
、第
二
十
三
条

と
、医
療
機
関
が
で
き
る
就
労
支
援
と
し
て
の

第
十
九
条
で
す
。

具
体
的
に
は
、ま
ず「
社
会
的
環
境
整
備
」と

い
う
概
念
が
基
本
理
念
に
盛
り
込
ま
れ
た
こ

と
に
よ
り
、診
断
後
に
遭
遇
す
る〝
生
き
づ
ら

さ
〞の
解
消
が
進
む
こ
と
が
期
待
さ
れ
ま
す
。

就
労
だ
け
で
は
な
く
、容
姿
の
変
化
や
結
婚
、

出
産
、遺
伝
な
ど
の
が
ん
患
者
が
遭
遇
す
る

さ
ま
ざ
ま
な〝
生
き
づ
ら
さ
〞に
対
し
て
、関
連

す
る
法
制
度
や
事
業
、病
院
内
外
で
の
取
り

組
み
が
推
進
さ
れ
て
い
く
こ
と
に
な
り
ま
す
。

ま
た「
事
業
主
の
責
務
」が
明
確
に
な
り
、努

力
義
務
で
は
あ
り
ま
す
が
、が
ん
患
者
の
就

労
に
配
慮
し
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
こ
と
に
な

り
ま
し
た
。法
の
中
に
位
置
づ
け
ら
れ
た
こ

と
に
よ
り
、雇
用
主
は
患
者
が
働
き
続
け
る

た
め
に
、働
く
時
間
や
働
き
方
の
柔
軟
性
・

多
様
性
な
ど
を
考
慮
し
な
け
れ
ば
な
ら
な
い

こ
と
に
なっ
た
の
で
す
。

「
就
労
に
関
す
る
啓
発
、社
会
教
育
」に
つ
い

て
は
、私
た
ち
は〝
大
人
の
が
ん
教
育
〞も
重

要
と
考
え
て
い
ま
す
。が
ん
に
対
す
る
誤
っ
た

理
解
、情
報
不
足
か
ら
起
こ
る
偏
見
を
な
く

す
た
め
に
も
、ま
た
自
分
が
が
ん
に
な
っ
た
時

の
た
め
に
も
予
備
知
識
を
も
つ
こ
と
は
大
切

で
す
。特
に
偏
見
の
多
く
は

知
識
不
足
か
ら
始
ま
り
ま

す
か
ら
、基
本
理
念
に
も

あ
る
社
会
的
環
境
整
備
を

進
め
る
う
え
で
も
重
要
な

関
連
事
項
に
な
り
ま
す
。

第
十
九
条
に
関
し
て
、後
遺

症
や
薬
物
療
法
に
よ
る
副

作
用
も
就
労
に
大
き
な
影

響
を
及
ぼ
し
ま
す
か
ら
、

医
療
機
関
に
は
支
持
療
法

（
が
ん
に
伴
う
症
状
や
治
療

の
副
作
用
へ
の
予
防
策
や
、

症
状
を
緩
和
さ
せ
る
治

療
）の
徹
底
や
患
者
の
社
会

背
景
に
応
じ
た
説
明
や
治

療
計
画
を
お
願
い
し
た
い

と
考
え
て
い
ま
す
。

が
ん
に
よって
今
も
一日
に
1
0
0
0
人
以
上

の
患
者
が
亡
く
な
って
い
ま
す
。今
回
の
策
定

過
程
に
お
い
て
も
、私
た
ち
は
多
く
の
仲
間

を
失
っ
て
き
ま
し
た
。そ
う
し
た
今
は
亡
き

人
の
思
い
が
た
く
さ
ん
詰
ま
っ
た
の
が
、こ
の

改
正
法
で
す
。そ
の
背
景
や
歴
史
を
多
く
の

人
に
知
って
も
ら
い
、私
た
ち
の
思
い
を
つ
な
い

で
い
き
た
い
、が
ん
に
なって
も
安
心
し
て
暮
ら

せ
る
社
会
を
構
築
し
た
い
と
い
う
強
い
思
い
が

私
た
ち
の
原
動
力
で
す
。

就
労
支
援
の
取
り
組
み
を
始
め
た
頃
、医
療

者
の
多
く
は「
就
労
は
が
ん
を
治
し
て
か
ら
」

と
い
う
消
極
的
な
反
応
で
し
た
。力
に
な
って

く
れ
た
の
は
難
病
や
障
が
い
の
団
体
の
仲
間

た
ち
で
、が
ん
患
者
は
人
数
が
多
く
、そ
の
要

望
は〝
ビ
ッ
ク
ボ
イ
ス
〞と
な
る
か
ら「
が
ん
患

者
の
取
り
組
み
か
ら
、病
気
や
障
が
い
が
あ
っ

て
も
働
け
る
道
を
切
り
拓
い
て
ほ
し
い
」と
後

押
し
を
し
て
く
れ
ま
し
た
。だ
れ
も
が
働
き

や
す
い
環
境
づ
く
り
は
、病
気
や
障
が
い
の

あ
る
人
だ
け
で
は
な
く
、子
育
て
や
介
護
に

携
わ
る
人
に
も
必
要
で
す
か
ら
、改
正
法
の

方
向
性
は
す
べ
て
の
人
に
も
か
か
わ
り
が
あ
る

こ
と
を
知
って
い
た
だ
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

ま
た
、私
た
ち
は
提
言
活
動
な
ど
の
際
、調

査
結
果
な
ど
の
数
字
や
エ
ビ
デ
ン
ス
を
示
し
て

理
解
を
求
め
る
こ
と
を
心
が
け
、『
が
ん
患
者

白
書
』も
毎
年
発
行
し
て
き
ま
し
た
。国
会

の
議
論
の
中
で
も
、私
た
ち
の
調
査
結
果
を

参
考
に
、傷
病
手
当
金
制
度
の
改
正
の
検
討

が
始
ま
り
ま
し
た
。こ
れ
は
病
気
休
職
中
に

健
康
保
険
か
ら
支
給
さ
れ
る
傷
病
手
当
金

制
度
を
が
ん
患
者
も
使
い
や
す
い
よ
う
に

連
続
型
か
ら
分
割
・
累
積
型
へ
改
正
し
、よ
り

柔
軟
な
療
養
環
境
を
実
現
す
る
と
い
う
も
の

で
す
。法
の
改
正
に
は
時
間
が
か
か
り
ま
す

が
、こ
れ
か
ら
も
地
道
に
進
め
て
い
き
た
い
と

思
って
い
ま
す
。

こ
の
5
年
間
ほ
ど
で
、が
ん
患
者
の
就
労
に
つ

い
て
社
会
の
理
解
が
進
ん
で
き
た
こ
と
は
実

感
し
て
い
ま
す
。し
か
し
、働
き
続
け
る
た
め

に
は
、何
よ
り
も
本
人
の
意
志
や
、患
者
と

し
て
前
向
き
に
生
き
る
力
が
と
て
も
重
要
で

す
。患
者
自
身
が
ど
う
生
き
る
か
を
選
択
で

き
る
よ
う
に
、エン
パ
ワ
メ
ン
ト
し
て〝
患
者
力
〞

を
つ
け
る
こ
と
が
、行
政
や
医
療
者
に
は
で
き

な
い
、当
事
者
で
あ
る
私
た
ち
に
こ
そ
で
き
る

こ
と
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。そ
の
た
め
に
、あ
く

ま
で
当
事
者
の
視
点
に
こ
だ
わ
り
な
が
ら
、

就
労
支
援
を
は
じ
め
と
し
た
活
動
の
質
の
向

上
を
目
指
し
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

就労にかかわる改正箇所

第二条の四　がん患者が尊厳を保持しつつ安心して暮らすことのできる社会
の構築を目指し、がん患者が、その置かれている状況に応じ、適切ながん医療
のみならず、福祉的支援、教育的支援その他の必要な支援を受けることが
できるようにするとともに、がん患者に関する国民の理解が深められ、がん
患者が円滑な社会生活を営むことができる社会環境の整備が図られること。

第 八 条 　事業主は、がん患者の雇用の継続等に配慮するよう努めるとと
もに、国及び地方公共団体が講ずるがん対策に協力するよう努めるものとする。

第十九条　国及び地方公共団体は（中略）がんの治療に伴う副作用、
合併症及び後遺症の予防及び軽減に関する方法の開発その他のがん
患者の療養生活の質の維持向上に資する事項についての研究が促進
され、並びにその成果が活用されるよう必要な施策を講ずるものとする。

第二十条　国及び地方公共団体は、がん患者の雇用の継続又は円滑
な就職に資するよう、事業主に対するがん患者の就労に関する啓発及び
知識の普及その他の必要な施策を講ずるものとする。

第二十三条　国及び地方公共団体は、国民が、がんに関する知識及び
がん患者に関する理解を深めることができるよう、学校教育及び社会教育
におけるがんに関する教育の推進のために必要な施策を講ずるものとする。

※改正がん対策基本法より一部抜粋

セミナーの様子

CSRプロジェクトが
行っている電話相談のチラシ



N
P
O
法
人

表
皮
水
疱
症
友
の
会

表
皮
水
疱
症
は
、寝
返
り
な
ど
の
わ
ず
か
な
刺
激
で
も
皮
膚
に
水
疱（
水
ぶ
く
れ
）が
で
き
る
難
治
性
希
少
疾
患
で
す
。重
症
化
す
る
と
手
足
の

指
の
癒
着
や
皮
膚
が
ん
が
起
こ
り
、全
身
の
痛
み
で
自
由
に
歩
け
な
く
な
る
な
ど
過
酷
な
病
気
で
す
が
、患
者
が
少
な
い
こ
と
か
ら
社
会
的
に
は

あ
ま
り
知
ら
れ
て
い
ま
せ
ん
。こ
う
し
た
状
況
の
も
と
、「
N
P
O
法
人 

表
皮
水
疱
症
友
の
会 

De
b
R
A 

J
ap
an
」は
、日
本
で
唯一の
表
皮

水
疱
症
の
患
者
団
体
と
し
て
、患
者
と
家
族
の
医
療
的・社
会
的・精
神
的
な
拠
り
所
と
な
る
べ
く
活
動
し
て
い
ま
す
。脆
弱
な
皮
膚
に
対
す
る

ケ
ア
や
Q
O
L
の
向
上
へ
の
取
り
組
み
に
加
え
、表
皮
水
疱
症
の
治
療
研
究
に
も
協
力
し
て
い
ま
す
。

De
b
R
A 

Jap
an

専
門
医
と
の
出
会
い
を

き
っ
か
け
に
、北
海
道
で

友
の
会
を
立
ち
上
げ
る

表
皮
水
疱
症　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

：
E
B
）は
、少
し
の
刺
激
や
摩
擦
で
全
身

の
皮
膚
や
粘
膜
が
容
易
に
は
が
れ
、水
疱
や

び
ら
ん
を
繰
り
返
す
病
気
で
す
。欧
米
で
は
、

皮
膚
の
も
ろ
さ
を
蝶
の
羽
に
た
と
え
て「
バ

タ
フ
ラ
イ
・
チ
ル
ド
レ
ン
」と
呼
ば
れ
、蝶
が

国
際
支
援
組
織
D
E
B
R
A（
デ
ブ
ラ
・
本

部
ウ
ィ
ー
ン
）の
シ
ン
ボ
ル
マ
ー
ク
に
な
っ
て
い

ま
す
。国
内
患
者
数
は
推
定
2
0
0
0
人

で
、完
治
す
る
治
療
法
は
な
く
、水
疱
処
置

と
ガ
ー
ゼ
交
換
を
毎
日
、一生
涯
繰
り
返
し

ま
す
。歯
や
口
腔
・
食
道
狭
窄
な
ど
粘
膜
の

障
害
か
ら
栄
養
不
良
や
低
成
長
も
見
ら
れ
、

重
症
に
な
る
と
指
の
癒
着
や
内
臓
障
害
の

ほ
か
、感
染
症
や
皮
膚
が
ん
の
リ
ス
ク
も
高

く
な
り
ま
す
。

表
皮
水
疱
症
は
希
少
難
病
と
い
う
こ
と
か

ら
、医
療
や
教
育
、行
政
の
場
だ
け
で
は
な

く
周
囲
に
も
理
解
さ
れ
な
い
こ
と
が
患
者

や
家
族
の
悩
み
で
あ
り
、難
病
・
障
が
い
の

苦
し
み
と
と
も
に
、〝
前
例
が
な
い
〞と
い
う

見
え
な
い
壁
に
立
ち
向
か
い
な
が
ら
生
き
て

い
ま
す
。

私
は
、小
学
校
入
学
時
の
健
康
診
断
で
水

疱
症
と
診
断
さ
れ
ま
し
た
が
、母
が
看
護

師
の
た
め
家
庭
で
ケ
ア
が
で
き
た
こ
と
も
あ

り
、皮
膚
が
弱
い
こ
と
を
除
け
ば
、あ
ま
り

病
気
を
意
識
せ
ず
に
過
ご
し
て
き
ま
し
た
。

し
か
し
、10
数
年
前
に
皮
膚
が
ん
を
発
症

し
て
初
め
て
表
皮
水
疱
症
と
い
う
現
実
を

知
り
、命
に
も
か
か
わ
る
病
気
で
あ
る
こ
と

に
直
面
し
ま
し
た
。こ
の
時
、主
治
医
と
し

て
遺
伝
性
皮
膚
疾
患
の
専
門
医
で
あ
る

北
海
道
大
学
の
清
水
宏
教
授
と
出
会
い
、

病
気
の
こ
と
を
学
び
始
め
ま
し
た
。私
よ
り

重
症
の
仲
間
と
も
出
会
い
、E
B
患
者
を

取
り
巻
く
厳
し
い
状
況
を
痛
感
し
て
い
た

と
こ
ろ
に
、清
水
先
生
か
ら「
協
力
す
る
か

ら
患
者
団
体
を

つ
く
り
ま
せ
ん

か
」と
声
を
か
け

ら
れ
、2
0
0
7

年
に「
表
皮
水
疱

症
友
の
会（
以
下
、

友
の
会
）」を
立
ち

上
げ
た
の
で
す
。

希
少
難
病
の
団
体
と
し
て
、

患
者
の
サ
ポ
ー
ト
と

外
部
へ
の
発
信
に
力
を
入
れ
る

友
の
会
と
し
て
、ま
ず
全
国
の
仲
間
と
出
会

い
た
い
と
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を
作
成
し
ま
し
た
。

す
ぐ
に
ホ
ー
ムペ
ー
ジ
を
見
た
全
国
各
地
の

患
者
や
そ
の
家
族
か
ら
電
話
や
メ
ー
ル
が
届

く
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。病
気
に
つ
い
て
の

情
報
が
少
な
く
苦
労
し
ま
し
た
が
、偶
然

に
も
ニュ
ー
ジ
ー
ラ
ン
ド
か
ら
日
本
に
留
学

す
る
E
B
患
者
を
招
い
て
第
1
回
目
と
な

る
札
幌
交
流
会
を
開
き
ま
し
た
。諸
外
国

NPO法人 表皮水疱症友の会
DebRA Japan
代表理事  宮本恵子さん 

(Epiderm
olysis Bullosa

全国難病センター研究会研究大会にて発表

2016年 全国交流会 in 神奈川（三浦海岸）



の
患
者
の
現
状
や
手

厚
い
医
療
ケ
ア
支
援
、

病
気
を
も
って
い
て
も

人
生
を
楽
し
む
生
活

ぶ
り
を
知
っ
て
日
本

と
の
格
差
を
実
感
し
、

こ
の
交
流
会
を
き
っ

か
け
に
国
際
支
援
組

織
D
E
B
R
A
に
加

盟
し
ま
し
た
。

そ
の
後
は
、患
者
と

家
族
の
親
睦
、情
報
収
集
や
認
知
拡
大
を

大
き
な
目
的
と
し
て
、全
国
交
流
会
や
学

習
会
な
ど
の
開
催
、会
報
や
ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク

の
発
行
、電
話
相
談
、そ
し
て
関
連
学
会
や

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ムへ
の
参
加
な
ど
に
取
り
組
ん

で
い
ま
す
。医
療
ア
ド
バ
イ
ザ
ー
と
し
て
皮

膚
科
専
門
医
、歯
科
医
、皮
膚
ケ
ア
の
専
門

ナ
ー
ス
な
ど
の
協
力
を
得
て
い
ま
す
。

表
皮
水
疱
症
の
場
合
、患
者
数
が
少
な
い

う
え
に
毎
日
数
時
間
か
か
る
全
身
の
ケ
ア

が
必
要
な
た
め
、本
人
や
家
族
も
積
極
的

に
活
動
で
き
る
人
は
数
少
な
い
の
が
現
状
で

す
。地
域
で
も
交
流
で
き
る
よ
う
に
支
部
や

家
族
会
も
設
け
て
い
ま
す
が
、体
調
の
不
安

定
さ
や
外
出
す
る
こ
と
の
移
動
負
担
な
ど

頻
繁
な
活
動
は
難
し
い
の
が
現
状
で
す
。で

す
か
ら
、も
っ
と
外
部
か
ら
の
支
援
が
得
ら

れ
る
よ
う
に
、病
気
や
患
者
の
実
態
を
知
っ

て
も
ら
え
る
機
会
を
つ
く
る
こ
と
や
、地
域

行
政
や
関
連
団
体
と
の
連
携
を
目
指
し
て

の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
づ
く
り
に
力
を
入
れ
て
い

ま
す
。現
在
、会
員
数
は
約
1
5
0
名
で
す

が
、電
話
相
談
や
医
療
者
を
通
じ
て
つ
な

が
っ
て
い
る
人
を
加
え
る
と
そ
の
倍
ほ
ど
に

な
り
ま
す
。孤
独
に
な
り
が
ち
な
希
少
難
病

の
患
者
や
家
族
で
、患
者
団
体
に
参
加
す
る

と
い
う〝
第
一歩
〞を
踏
み
出
せ
な
い
人
と
も

つ
な
が
る
必
要
が
あ
る
と
考
え
て
い
ま
す
。

活
動
の
成
果
と
し
て
は
、私
た
ち
の
署
名
活

動
が
実
り
、ガ
ー
ゼ
や
包
帯
、特
定
保
険
医

療
材
料（
創
傷
被
覆
材
）等
の
保
険
支
給
制

度
が
2
0
1
0
年
に
実
現
し
、「
在
宅
難
治

性
皮
膚
疾
患
処
置
指
導
管
理
料
」が
算
定

さ
れ
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。こ
れ
に
よ
り
、

患
者
家
族
の
経
済
的
、精
神
的
負
担
の
軽

減
と
、Q
O
L
の
向
上
が
格
段
に
改
善
し

ま
し
た
。

〝
患
者
力
〞を
高
め
、

「
皮
膚
の
障
が
い
」と
い
う

認
識
を
広
げ
て
い
く
た
め
に

2
0
1
6
年
か
ら
は
、障
が
い
者
へ
の
差
別

を
禁
じ
る
障
害
者
差
別
解
消
法
の
施
行
に

「
合
理
的
配
慮
の
提
供
」が
義
務
づ
け
ら
れ

ま
し
た
。法
整
備
が
進
む
中
で
、私
た
ち
患

者
側
も
、「
自
分
だ
け
が
我
慢
す
れ
ば
い
い
」

「
仕
方
が
な
い
」「
わ
か
っ
て
も
ら
え
な
い
」と

諦
め
る
の
で
は
な
く
、一
人
ひ
と
り
が
自
信

を
も
ち
、意
欲
を
失
わ
ず
、必
要
な
支
援
を

受
け
る
こ
と
で
前
向
き
に
生
き
る
こ
と
が

当
然
の
権
利
で
あ
る
と
意
識
す
る
こ
と
が

大
切
だ
と
思
い
ま
す
。皮
膚
科
医
で
も
多

く
の
医
師
は
表
皮
水
疱
症
の
診
療
経
験
が

あ
り
ま
せ
ん
。患
者
自
ら
が
自
分
の
状
況
や

要
望
を
言
葉
に
し
て
伝
え
る
こ
と
が
で
き

る〝
患
者
力
〞を
育
む
こ
と
も
、友
の
会
の
大

き
な
役
割
で
す
。特
に
小
学
生
や
若
い
世
代

の
患
者
に
は
、希
少
疾
患
で
あ
る
こ
と
は
、

自
分
た
ち
の
声
で
、意
思
で
、努
力
で
、医
療

者
や
難
病
環
境
へ
の
理
解
を
広
げ
、ひ
い
て

は
医
学
の
進
歩
に
役
立
つ
と
い
う
自
負
を

も
つ
よ
う
折
に
触
れ
て
伝
え
て
い
ま
す
。

そ
し
て
、設
立
10
年
を
経
た
今
、友
の
会
と

し
て
も
新
た
な
活
動
の
転
換
期
を
迎
え
て

い
る
と
と
ら
え
て
い
ま
す
。「
いつ
、ど
こ
で
も
、

だ
れ
も
が
安
心
し
て
公
平
な
医
療
と
自
立

支
援
」が
受
け
ら
れ
る
よ
う
、身
体
障
が
い

者
の
認
定
基
準
に
該
当
し
て
い
な
い「
皮
膚

機
能
」を
加
え
る
取
り
組
み
に
力
を
入
れ
、

「
皮
膚
機
能
障
が
い
」と
い
う
認
識
を
広
め

て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。ま
た
10
年

間
の
活
動
で
蓄
積
し
た
情
報
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

の
構
築
も
視
野
に
入
れ
て
い
ま
す
。さ
ら
に

欧
米
の
患
者
団
体
が
開
催
す
る
よ
う
な
、

一般
の
人
を
巻
き
込
ん
だ
チ
ャ
リ
テ
ィ
・
イ
ベ

ン
ト
の
開
催
も
目
指
し
て
い
ま
す
。

私
た
ち
は
表
皮
水
疱
症
と
い
う
病
気
に
よ

る
脆
弱
な
皮
膚
を
も
ち
、特
別
な
医
療
的

ケ
ア
が
必
要
で
す
が
、だ
か
ら
と
いって
、特

別
な
人
と
し
て
分
け
隔
て
を
さ
れ
る
必
要

は
な
い
は
ず
で
す
。患
者
一
人
ひ
と
り
が
希

少
難
病
の
孤
軍
奮
闘
に
負
け
る
こ
と
な
く
、

生
ま
れ
た
こ
と
に
尊
厳
を
も
ち
、生
き
る

勇
気
や
希
望
を
も
って
歩
ん
で
い
け
る
よ
う

に
、こ
れ
か
ら
も
仲
間
や
支
援
し
て
く
れ
る

人
た
ち
と
の
力
を
借
り
て
活
動
し
て
い
き

た
い
と
思
い
ま
す
。

組織の概要
■設　立　2007年
■会員数　約150名

活動内容　
■表皮水疱症患者と家族の相談窓口、情報
　交流（電話相談など）
■社会的認知と理解を広げるための交流会、
　勉強会、イベントの開催
■在宅で必要とされる治療ケアのサポート
　（ガイドブックなどの発行）
■表皮水疱症に関する治療研究への協力、
　他団体との連携
■運営のための寄付金活動
■会報誌『DebRA Japan』（年1回発行）

NPO法人 
表皮水疱症友の会 DebRA Japan

http://debrajapan.com/wp/

会報誌やガイドブックなどの発行物

保険支給される医療材料と創傷被覆材

DebRA Japan のホームページ

表皮水疱症を学ぶセミナーにて



ま
ず
、「
難
病
情
報
セン
タ
ー
」の

成
り
立
ち
に
つい
て
教
え
て
く
だ
さ
い

ス
モ
ン
病
な
ど
を
き
っ
か
け
に
始
ま
っ
た
難
病
対
策
で
は
、

患
者
を
支
援
す
る
た
め
の
政
策
が
中
心
と
な
っ
て
い
ま

す
。そ
こ
で
、調
査
研
究
や
関
係
学
術
団
体
な
ど
と
の

連
携
、関
係
情
報
の
収
集
・
提
供
、難
病
に
関
す
る
知

識
の
啓
発
や
普
及
な
ど
の
公
益
活
動
を
推
進
し
て
い
く

た
め
に
、1
9
7
3
年
に
当
時
の
厚
生
省
の
支
援
を
受

け
て
医
学
研
究
振
興
財
団（
1
9
8
4
年
に
難
病
医
学

研
究
財
団
に
名
称
変
更
）が
設
立
さ
れ
、研
究
助
成
な

ど
の
活
動
を
行
って
き
ま
し
た
。

1
9
9
0
年
代
に
な
り
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
が
普
及
す
る

中
で
、患
者
数
や
専
門
医
の
少
な
い
難
病
に
つい
て
の
情

報
提
供
は
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
の
メ
リ
ッ
ト
が
活
か
せ
る

分
野
で
は
な
い
か
と
考
え
、私
が
難
病
医
学
研
究
財
団

の
評
議
委
員
で
あ
っ
た
時
に「
難
病
情
報
セ
ン
タ
ー
事

業
」を
提
案
し
ま
し
た
。難
病
の
場
合
、地
域
に
専
門
医

が
い
る
と
は
限
ら
ず
、中
核
病
院
や
大
学
病
院
を
受
診

し
て
も
確
定
診
断
が
で
き
な
い
場
合
も
あ
り
、不
安
な

中
で
過
ご
さ
れ
て
い
る
患
者
さ
ん
も
少
な
く
あ
り
ま
せ

ん
。そ
う
し
た
方
た
ち
に
、病
気
に
つ
い
て
の
詳
し
い
解

説
や
病
気
に
か
か
わ
る
医
療
福
祉
制
度
な
ど
を
知
ら
せ

て
い
く
た
め
に
は
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
が
向
い
て
い
る
と
考

え
た
の
で
す
。

そ
こ
で
1
9
9
7
年
に
専
門
サ
イ
ト
と
し
て
難
病
情
報

セ
ン
タ
ー
を
開
設
し
、厚
生
労
働
省
が
難
治
性
疾
患

克
服
研
究
事
業
の
対
象
と
し
て
い
る
病
気
の
解
説
や

各
種
制
度
の
概
要
お
よ
び
各
相
談
窓
口
、連
絡
先
な

ど
の
情
報
を
掲
載
し
ま
し
た
。平
成
27
年
度
に
は
年
間

2
8
5
0
万
件
の
ア
ク
セ
ス
が
記
録
さ
れ
、年
々
ア
ク
セ
ス

数
は
増
加
し
て
い
ま
す
。有
名
人
が
難
病
で
あ
る
こ
と

が
報
道
さ
れ
る
と
ア
ク
セ
ス
が
急
激
に
増
え
る
こ
と
も

あ
り
、一般
の
方
に
も
信
頼
の
お
け
る
サ
イ
ト
で
あ
る
と

認
識
さ
れ
て
い
る
と
考
え
て
い
ま
す
。

病
気
の
解
説
は
、一般
利
用
者
向
け
と

医
療
従
事
者
向
け
に
分
け
ら
れ

患
者
さ
ん
や
家
族
に
も

わ
か
り
や
すい
よ
う
に
工
夫
さ
れ
てい
ま
す
ね

病
気
の
解
説
は
こ
の
サ
イ
ト
の
中
心
と
な
る
も
の
で
す
。

何
よ
り
も
正
確
性
、信
頼
性
を
重
視
し
、厚
生
労
働
省

難
治
性
疾
患
克
服
研
究
事
業
の
各
研
究
班
の
専
門
家

に
直
接
依
頼
し
、ま
た
毎
年
、研
究
班
に
見
直
し
を
お
願

い
し
て
い
ま
す
。専
門
用
語
も
多
い
の
で
、一
般
利
用
者

向
け
に
は
、難
し
い
言
葉
に
カ
ー
ソ
ル
を
置
く
と
そ
の
説

明
が
表
示
さ
れ
る
仕
組
み
も
取
り
入
れ
て
い
ま
す
。最
近
、

難
病
法
の
対
象
疾
患
が
大
幅
に
増
え
た
た
め
、日
本
に
は

専
門
家
が
い
な
い
病
気
な
ど
で
は
対
応
が
遅
れ
て
い
る

面
も
あ
り
ま
す
が
、で
き
る
だ
け
速
や
か
に
す
べ
て
の

対
象
疾
患
の
解
説
を
掲
載
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

患
者
が
知
り
た
い
症
状
や
制
度
を
詳
し
く
解
説

信
頼
で
き
る
情
報
を
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
で

提
供
す
る「
難
病
情
報
セ
ン
タ
ー
」　
　

「
難
病
情
報
セ
ン
タ
ー
」は
、患
者
や
家
族
、医
療
関
係
者
に
広
く
閲
覧
さ
れ
て
い
る
難
病（
難
治
性
疾
患
）に
関
す
る
情
報
サ
イ
ト
で
す
。公
益

財
団
法
人 
難
病
医
学
研
究
財
団
が
難
病
情
報
セ
ン
タ
ー
事
業
と
し
て
運
営
し
、主
に
国
が
調
査
・
研
究
の
対
象
と
し
て
い
る
難
治
性
疾
患
に

つ
い
て
関
係
情
報
を
提
供
し
て
い
ま
す
。難
病
に
つ
い
て
の
信
頼
性
の
高
い
情
報
を
提
供
す
る
取
り
組
み
に
つ
い
て
、難
病
情
報
セ
ン
タ
ー
の

開
設
当
初
か
ら
携
わ
っ
て
こ
ら
れ
た
北
村
聖
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

公益財団法人
難病医学研究財団 理事
国際医療福祉大学医学部
学部長 教授　

北村 聖 さん



サ
イ
ト
で
は
相
談
も
受
け
付
け
て
お
り
、相
談
の
約
半

数
は
患
者
さ
ん
や
ご
家
族
か
ら
、あ
と
は
難
病
相
談
支

援
セ
ン
タ
ー
の
相
談
員
な
ど
の
関
係
者
か
ら
と
な
って
い

ま
す
。難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
と
の
連
携
も
重
視
し

て
お
り
、各
都
道
府
県
の
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
で

対
応
が
難
し
か
っ
た
専
門
的
な
相
談
や
質
問
に
つい
て
、

相
談
者
を
匿
名
化
し
個
人
情
報
の
管
理
に
配
慮
し
た

う
え
で
、相
談
事
例
と
し
て
共
有
し
て
い
ま
す
。

難
病
と
い
う
考
え
方
は
日
本
独
特
の
も
の
で
、海
外
に

は
難
病
と
い
う
く
く
り
で
の
情
報
サ
イ
ト
は
あ
り
ま
せ

ん
が
、ア
メ
リ
カ
の
希
少
疾
患
を
対
象
と
し
た
サ
イ
ト
は

参
考
に
し
て
い
ま
す
。

患
者
団
体
が
紹
介
さ
れ
て
い
る
の
も

特
徴
的
で
す
ね

私
が
V
H
O-

ne
t
を
通
じ
て
知
っ
た
患
者
団
体
な
ど

を
中
心
に
情
報
を
掲
載
し
て
お
り
、リ
ン
ク
を
張
って
い

ま
す
が
患
者
団
体
と
は
特
に
交
流
は
な
く
、紹
介
の
み

と
し
て
い
ま
す
。難
病
の
患
者
団
体
は
、患
者
数
が
少
な

い
こ
と
か
ら
小
規
模
な
任
意
団
体
が
多
く
、厚
生
労
働

省
と
も
関
係
す
る
サ
イ
ト
と
し
て
責
任
を
も
って
紹
介

で
き
る
の
か
、信
頼
性
が
担
保
で
き
る
の
か
と
い
う

議
論
も
あ
り
ま
し
た
。し
か
し
、リ
ス
ク
を
恐
れ
る
あ
ま

り
患
者
団
体
の
情
報
を
掲
載
し
な
い
こ
と
は
患
者
さ
ん

に
とって
の
利
益
に
な
ら
な
い
と
考
え
て
取
り
上
げ
ま
し

た
。も
と
も
と
国
や
行
政
で
は
行
き
届
か
な
い
と
こ
ろ

を
カ
バ
ー
す
る
と
い
う
難
病
医
学
研
究
財
団
の
目
的
に

も
か
なって
い
る
と
考
え
て
い
ま
す
。

一方
で
、国
や
厚
生
労
働
省
と
の
連
携
が
で
き
て
い
る
こ

と
か
ら
、医
療
や
福
祉
行
政
へ
の
要
望
や
意
見
を
厚
生

労
働
省
な
ど
各
種
機
関
に
つ
な
ぐ
こ
と
が
で
き
る
と

い
う
メ
リ
ッ
ト
も
あ
り
ま
す
。こ
の
サ
イ
ト
に
寄
せ
ら
れ

る
相
談
や
要
望
が
、患
者
さ
ん
の
実
態
や
考
え
を
知
る

手
が
か
り
に
も
なって
い
る
の
で
す
。

今
後
の
展
望
を
教
え
て
く
だ
さ
い

患
者
団
体
の
情
報
提
供
の
よ
う
に
、国
や
行
政
で
は
対

応
し
に
く
い
と
こ
ろ
を
、フ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
軽
さ
を
活
か

し
て
柔
軟
に
取
り
組
ん
で
い
き
た
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。

細
か
い
と
こ
ろ
で
は
、一般
向
け
の
解
説
を
も
う
少
し
わ

か
り
や
す
く
、患
者
さ
ん
目
線
の
親
し
み
や
す
い
内
容

に
し
て
い
き
た
い
で
す
ね
。ま
た
当
初
は
フ
ァッ
ク
ス
に

よ
る
相
談
も
受
け
て
い
た
の
で
す
が
、利
用
者
が
少
な

か
っ
た
の
で
今
は
行
って
い
ま
せ
ん
。イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
環

境
を
も
た
な
い
人
や
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
を
利
用
し
に
く
い

人
に
も
、何
ら
か
の
形
で
情
報
提
供
す
る
方
法
も
考
え

て
い
き
た
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。ま
た
、特
に
、災
害
時

な
ど
緊
急
時
に
お
け
る
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
と
の

連
携
を
検
討
し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

患
者
数
が
少
な
く
治
り
に
く
い
病
気
に
も
光
を
当
て
、

助
け
合
って
い
こ
う
と
い
う
難
病
対
策
は
、日
本
な
ら
で

は
の
素
晴
ら
し
い
取
り
組
み
で
す
。難
病
対
策
が
よ
り

発
展
す
る
よ
う
に
、ま
た
、よ
り
多
く
の
患
者
さ
ん
や

関
係
者
の
み
な
さ
ん
の
役
に
立
て
る
よ
う
に
、難
病
情
報

セ
ン
タ
ー
も
充
実
し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

　
まねきねこの視点取材を

終えて

インターネットの普及に伴い、病気
や治療に関するさまざまな情報が
氾濫する今、正しい情報や知識の
活用能力（リテラシー）が当事者
や一般市民にも必要となってきて
います。その中で、信頼できる情報
を発信する「難病情報センター」
の存在はとても有意義です。積極
的に活用し、また要望や意見も
伝え、双方向でさらに発展させて
いきたいと感じました。

難病情報センターパンフレット
http://www.nanbyou.or.jp/upload_files
/panfuretto20170420_2.pdf

｢難病情報センター｣
http://www.nanbyou.or.jp/
コンテンツ
■国の難病対策
■病気の解説
■各種制度･サービス概要
■指定医療機関・指定医の案内
■難治性疾患研究班情報
■患者団体一覧



マルファン症候群は先天性
の遺伝子疾患で、細胞をつ
なぐ結合組織に障がいを有
し、骨格、眼、心臓、血管など
に症状が出る。どの部位に
出るか、またその程度も個人
差が大きく、発症時期もさま
ざま。自覚症状がないことも
あり、突然、心臓血管系に症
状が現れ、大動脈瘤や大動
脈解離など重篤な症状とな
り、命にかかわることもある。
日本では約1万５000～2万
人の患者がいると推定され、
そのうち75%は親からの遺
伝、25%は孤発性として生ま
れる可能性がある。

猪井 佳子 さん
NPO法人 日本マルファン協会 
副代表理事

患
者
団
体
を
代
表
し
て

自
分
の
体
験
以
外
の

さ
ま
ざ
ま
な
患
者
の

事
例
を
伝
え
る

質
疑
応
答
の
時
間
を
組
み
込
み

そ
こ
か
ら
の
フィ
ー
ド
バッ
ク
を

大
切
に
す
る

マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
は
症
状
が
多
岐
に
わ
た

り
、命
に
か
か
わ
る
重
い
症
状
が
出
る
ま

で
気
づ
か
な
い
こ
と
も
あ
り
ま
す
。私
の
場

合
も
、娘
が
マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
だ
と
診
断

さ
れ
た
こ
と
で
検
査
を
受
け
、こ
の
病
気

で
あ
る
こ
と
が
わ
か
り
ま
し
た

日
本
マ
ル
フ
ァ
ン
協
会
で
は「
情
報
は
命
を

救
う
」「
情
報
は
生
き
る
支
え
」を
基
本
理

念
に
、幅
広
く
啓
発
活
動
を
行
っ
て
い
ま

す
。そ
の一環
と
し
て
、患
者
講
師
の
活
動

は
と
て
も
有
益
だ
と
思
って
い
ま
す
。私
が

初
め
て
人
前
で
話
し
た
の
は
、2
0
0
0
年

に
患
者
の
ア
ン
ケ
ー
ト
結
果
を
報
告
し
た

時
で
し
た
。内
科
医
の
先
生
が
対
象
で
し
た

が
、先
生
方
も
マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
を
診
察

す
る
こ
と
が
少
な
く
、ま
し
て
患
者
か
ら
直

接
、話
を
聞
く
の
も
初
め
て
で
貴
重
な
体
験

だった
よ
う
で
す
。と
て
も
熱
心
に
聞
い
て
く

だ
さ
って
私
自
身
も
驚
き
、そ
し
て
、患
者

が
話
す
こ
と
で
双
方
の
モ
チ
ベ
ー
シ
ョン
が

上
が
る
と
い
う
こ
と
を
実
感
し
ま
し
た
。

そ
の
後
、患
者
講
師
に
よ
る
模
擬
講
演
に

取
り
組
ん
で
い
る
V
H
O-

ne
t
の
関
西
学

習
会
と
出
会
い
、私
も
講
演
す
る
機
会
を

与
え
ら
れ
、参
加
メ
ン
バ
ー
か
ら
さ
ま
ざ
ま

な
感
想
を
い
た
だ
き
ア
ド
バ
イ
ス
を
も
ら
い

ま
し
た
。私
に
とって
、良
い
出
会
い
で
し
た
。

関
西
学
習
会
の
メ
ン
バ
ー
は
す
で
に
、学
会

や
、医
学
部
・
看
護
学
部
の
学
生
、一
般
の

人
を
対
象
に
患
者
講
師
を
し
て
い
る
人
が

多
く
、そ
の
つ
な
が
り
か
ら
私
も
声
を
か

け
て
も
ら
い
、講
演
す
る
機
会
が
増
え
て

い
き
ま
し
た
。今
は
主
に
関
西
の
医
学
部
・

看
護
学
部
の
学
生
を
対
象
に
、少
人
数
の

ゼ
ミ
や
、時
に
は
生
徒
が
1
0
0
人
を
超

え
る
授
業
で
話
す
こ
と
も
あ
り
ま
す
。ま

た
、関
西
学
習
会
の
メ
ン
バ
ー
3
〜
4
人

で
、各
15
分
間
の
講
演
を
行
い
、そ
の
後
に

グ
ル
ー
プ
デ
ィ
ス
カッ
シ
ョン
を
行
う
と
い
う

ケ
ー
ス
も
あ
り
ま
し
た
。そ
の
時
は
、み
な

で
話
す
順
番
や
内
容
に
つ
い
て
事
前
に
打

ち
合
わ
せ
を
行
い
ま
し
た
。依
頼
さ
れ
る

先
生
方
か
ら
は
、疾
患
説
明
よ
り
も
患
者

の
生
活
に
重
点
を
置
い
て
話
し
て
ほ
し
い

と
い
う
要
望
が
多
い
で
す
ね
。患
者
な
ら

で
は
の
視
点
に
立
っ
た
、教
科
書
に
書
か
れ

て
い
な
い
現
状
を
知
り
た
い
と
い
う
こ
と
だ

と
思
い
ま
す
。

ま
た
、自
分
の
体
験
以
外
に
も
、い
ろ
い
ろ

な
患
者
の
症
状
や
体
験
を
盛
り
込
む
よ

う
に
し
て
い
ま
す
。そ
れ
が
患
者
団
体
を

代
表
し
て
講
演
す
る
こ
と
で
あ
り
、団
体

と
し
て
や
る
べ
き
こ
と
と
考
え
て
い
ま
す
。

講
演
原
稿
や
発
表
ス
ラ
イ
ド
を
作
る
時

は
、与
え
ら
れ
た
時
間
の
こ
と
を
ま
ず
考

え
ま
す
。90
分
、60
分
、15
分
な
ど
さ
ま

ざ
ま
で
、短
い
場
合
は一番
伝
え
た
い
こ
と

を
メ
イ
ン
に
、後
は
そ
こ
に
補
足
し
て
い
き

ま
す
。長
い
場
合
は
た
く
さ
ん
エ
ピ
ソ
ー
ド

を
入
れ
ら
れ
ま
す
が
、飽
き
さ
せ
な
い
よ

う
に
工
夫
し
て
い
ま
す
。そ
こ
で
、関
西
学

習
会
で
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
』

は
、と
て
も
有
効
で
す
。特
に
時
間
が
短
い

場
合
、ポ
イ
ン
ト
を
集
約
す
る
の
に
役
立
っ

て
い
ま
す
。み
な
さ
ん
も
ぜ
ひ
、活
用
し
て

ほ
し
い
と
思
い
ま
す
。

マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
を
語
る
時
の
テ
ー
マ
は

多
様
で
す
。遺
伝
疾
患
、就
労
、寛
解
し

て
い
て
も
急
な
手
術
に
な
る
場
合
が
あ
る

こ
と
、子
ど
も
へ
の
対
応
…
。そ
の
時
々
で

ど
の
テ
ー
マ
を
メ
イ
ン
に
す
る
か
を
考
え
ま

す
。私
は
、話
し
た
い
こ
と
が
た
く
さ
ん

あ
っ
て
も
、時
間
内
に
質
疑
応
答
の
時
間

を
必
ず
組
み
込
む
よ
う
に
し
て
い
ま
す
。

そ
の
時
間
は
削
り
た
く
あ
り
ま
せ
ん
。話

を
聞
い
て
く
れ
た
人
が
ど
ん
な
感
想
を
も
っ

た
か
、あ
る
い
は
ど
う
い
う
質
問
が
出
る

か
。つ
ま
り
、フ
ィ
ー
ド
バッ
ク
で
す
ね
。患

者
だ
け
の
問
題
で
な
く
、医
療
関
係
者
、

医
療
・
福
祉
制
度
、社
会
全
体
の
問
題
も

あ
る
。そ
れ
ら
の
意
見
か
ら「
患
者
団
体

が
次
に
目
指
す
も
の
」が
見
え
て
き
ま
す
。

そ
の
よ
う
な
声
が
聞
け
る
機
会
な
の
で
、

講
演
は
と
て
も
大
切
に
し
た
い
活
動
で
す
。

患
者
講
師
に
と
って
も

聞
く
側
に
も

双
方
の
モ
チ
ベ
ー
シ
ョン
が

上
が
る
こ
と
を
実
感

伝えるためのコツ

●見やすくわかりやすい

　スライドを作る

●自分だけでなく
　ほかの患者の事例も話

す

●自分の体験を語る時は

　原稿を読まず、自由に
話す

●マルファン症候群だけ
でなく

　遺伝性疾患の共通の

　課題について話す

●与えられた時間内で

　質疑応答の時間を組み
込む



医
療
者
と
患
者
が「
と
も
に
生
き
る
」道
を
探
る

交
流
学
習
会
を
開
催

2
月
4
日
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社 

ア
ポ
ロ
ラ
ー
ニ
ン
グ
セ
ン
タ
ー
に
て
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ネ
ッ
ト
ワ
ー
キ
ン
グ
の
会（
V
H
O-

n
e
t
）

交
流
学
習
会
が
行
わ
れ
ま
し
た
。こ
れ
は
、地
域
を
越
え
て
交
流
の
機
会
を
増
や
し
、そ
れ
ぞ
れ
の
疾
病
や
障
が
い
の
枠
を
越
え
た
テ
ー
マ
の
講
演
や

議
論
を
通
し
て
多
く
の
気
づ
き
を
得
て
い
く
こ
と
を
目
的
と
す
る
も
の
で
、昨
年
に
引
き
続
き
、2
回
目
の
開
催
と
な
り
ま
し
た
。

交
流
学
習
会
で
は
、ま
ず
、社

会
福
祉
法
人 

三
井
記
念
病
院 

院
長
の
髙
本
眞一さ
ん
が「
患
者

と
と
も
に
生
き
る
」を
テ
ー
マ
に

講
演
を
行
い
ま
し
た
。髙
本
さ

ん
に
は
患
者
の
家
族
と
し
て
の

経
験
が
あ
り
、患
者
と
医
療
者
が「
と
も
に
生

き
る
」こ
と
に
つい
て
、患
者
に
伝
え
た
い
医
師

の
本
心
な
ど
を
語
り
ま
し
た
。

交
流
と
学
び
の
場
と
し
て

講
演
と
討
議
を
実
施

医
療
者
と
患
者
の

よ
り
良
い
関
係
を
模
索

講
演
を
受
け
て
グ
ル
ー
プ
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョン

が
行
わ
れ
、グ
ル
ー
プ
発
表
で
は
次
の
よ
う

な
意
見
や
感
想
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

■
医
療
者
側
も
問
題
を
抱
え
て
い
る
こ
と

　

を
知
り
、共
通
し
て
い
る
こ
と
に
気
づい
た
。

■
医
師
も
患
者
に
救
わ
れ
る
と
い
う
言
葉

　
が
印
象
的
だっ
た
。

■
サ
ー
バ
ン
ト
リ
ー
ダ
ー
シ
ッ
プ
※
は
、異
な

　
る
意
見
を
ま
と
め
る
と
き
に
役
立
つ
の
で

　

は
な
い
か
。組
織
づ
く
り
に
活
か
せ
る
の

　
で
は
な
い
か
。

■「
と
も
に
生
き
る
」た
め
に
は
お
互
い
の
理

　

解
が
大
切
。す
べ
て
理
解
し
合
う
こ
と
は

　

難
し
い
が
、知
る
こ
と
や
想
像
す
る
こ
と
は

　
で
き
る
の
で
は
な
い
か
。

■
患
者
自
身
も
治
療
チ
ー
ム
の一員
と
し
て
、

　

医
療
者
に
任
せ
き
り
で
は
な
く
努
力
す

　
る
必
要
が
あ
る
。

■
患
者
を
中
心
と
し
た
チ
ー
ム
医
療
が
広

　
がって
ほ
し
い
。

髙
本
さ
ん
は
総
評
と
し
て「
と
も
に
生
き
る

と
は
ど
う
い
う
こ
と
か
、一人
ひ
と
り
が
考
え

る
よ
う
に
し
た
い
。パ
ー
フ
ェ
ク
ト
に
で
き
る

わ
け
で
は
な
い
が
、そ
う
あ
り
た
い
と
考
え

る
こ
と
が
大
切
で
は
な
い
か
。私
も
さ
ら
に

追
求
し
た
い
し
、み
な
さ
ん
も一緒
に
追
求
し

て
いっ
て
ほ
し
い
。結
論
は
な
か
な
か
出
な
い

だ
ろ
う
が
、考
え
る
こ
と
で
人
生
が
豊
か
に

な
る
の
で
は
な
い
か
と
思
っ
て
い
る
」と
述
べ

ま
し
た
。

交
流
学
習
会
の
進
行
役

を
務
め
た
松
下
年
子
さ

ん（
中
央
世
話
人
、横
浜

市
立
大
学 

教
授
）は
、

「患者とともに生きる」　～髙本さんの講演より～

病気の治療は山登りのようなものであり、医
師は良きガイドとして、患者とともに歩まなけれ
ばならない。「ともに生きる医療」とは、患者も
医療チームの一員として自らも治療に責任を
もって、みなのチームワークで行う医療。より良
いチームワークのために、喜んでチームの中
の他人のために犠牲的精神を発揮できる
サーバントリーダーシップ※が必要である。
「ともに生きる」とは、生命をもつその人を大切
にし、その人の能力を最大限に引き出し、悲
しみも喜びもともにすること。そこに生きる意
味（希望）があるのではないだろうか。お互い
に尊敬し合う生き方は、旧来の資本主義、個
人主義に代わりうる生き方になるかもしれな
い。世の中を動かし良い社会にす
るためには、失敗を恐れないことと、
ミッション（信念）、パッション（情熱）、
アクション（行動）が必要。ともに生き
る気持ちがあれば、もっと良い社会
になるのではないかと思う。

『患者さんに伝えたい医師の本心』
髙本眞一著 （新潮新書 2015年）

※サーバントリーダーシップ
　「リーダーはまず相手に奉仕し、その後相手を導くものである」という
　ロバート・グリーンリーフが提唱したリーダーシップ哲学

「
患
者
と
医
療
者
が
1
0
0
パ
ー
セ
ン
ト

理
解
し
合
う
の
は
難
し
い
が
、難
し
い
か
ら

こ
そ
、お
互
い
に
歩
み
寄
り
理
解
し
よ
う
と

努
力
す
る
こ
と
が
大
切
。『
患
者
と
作
る
医

学
の
教
科
書
』の
発
行
な
ど
、V
H
O-

ne
t

の
活
動
で
医
療
者
が
患
者
を
理
解
す
る

仕
組
み
が
で
き
た
。こ
れ
か
ら
は
社
会
へ
も

理
解
を
広
げ
て
い
き
た
い
。髙
本
先
生
は

活
動
に
役
立
つ
さ
ま
ざ
ま
な
キ
ー
ワ
ー
ド
を

示
唆
し
て
く
だ
さ
り
、貴
重
な
講
演
だっ
た
。

濃
密
な
討
議
も
で
き
、参
加
者
の
み
な
さ
ん

に
と
っ
て
、ひ
と
り
の
人
間
と
し
て
、ま
た
団

体
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
有
意
義
な
学
習
会
に

な
っ
た
と
思
う
」と
述
べ
ま
し
た
。

学
習
会
後
に
は
懇
親
会
が
開
か
れ
、各
地
か

ら
集
ま
っ
た
参
加
者
た
ち
が
和
や
か
に
親
交

を
深
め
る
姿
も
見

ら
れ
ま
し
た
。多
く

の
学
び
を
得
て
、つ

な
が
る
こ
と
の
大
切

さ
を
再
確
認
し
た

交
流
学
習
会
と

なっ
た
よ
う
で
す
。

ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会



合
同
会
議
で
は
、ま
ず
代
表
世
話
人
の

森
幸
子
さ
ん（
一般
社
団
法
人
全
国
膠
原
病

友
の
会
）が
会
則
の
改
定
に
つい
て
説
明
を
行

い
ま
し
た
。主
な
改
定
内
容
は
、①
従
来
の

「
V
H
O-

ne
t
5
ヶ
条
」を「
V
H
O-

ne
t

の
理
念
」、「
地
域
学
習
会
5
ヶ
条
」を

「
V
H
O-

ne
t
の
活
動
指
針
」と
し
て
位
置

づ
け
た
こ
と
、②
企
業
や
ほ
か
の
団
体
と
協

働
す
る
機
会
も
多
く
なって
き
た
こ
と
か
ら
、

理
念
に「
企
業
や
他
団
体
と
の
協
働
を
大
切
に

す
る
」と
い
う
項
目
を
追
記
し
た
こ
と
、③
活

動
指
針
に「一人
ひ
と
り
が
運
営
に
か
か
わ
る

こ
と
を
目
指
す
」と
い
う
項
目
を
追
記
し
、で

き
る
だ
け
多
く
の
人
が
主
体
的
に
参
加
で
き

る
よ
う
に
役
員
任
期
を
見
直
し
た
こ
と
で
す
。

ま
た
、V
H
O-

ne
t
全
体
の
活
動・運
営
に
つ

い
て
の
意
見
交
換
や
、2
0
1
7
年
度
の
各
委

員
の
承
認
、新
任
の
委
員
の
紹
介
な
ど
も
行
わ

れ
ま
し
た
。全
体
討
論
の
中
で
は「
熊
本
地
震

で
は
、V
H
O-

ne
t
で
の
経
験
が
活
か
さ
れ

た
」と
の
声
も
あ
り
、九
州
や
東
北
で
の
災
害

時
の
体
験
を
共
有
し
、全
国
に
発
信
し
て
い
く

こ
と
も
確
認
。最
後
に
、代
表
世
話
人
の
増
田

一世
さ
ん（
公
益
社
団
法
人
や
ど
か
り
の
里
）

地
域
学
習
会
の
活
動
を
振
り
返
り

新
年
度
の
取
り
組
み
を
検
討

2
0
1
7
年
度
の
V
H
O-

n
e
t
地
域
学
習
会
合
同
会
議
が
、2
月
5
日
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー

株
式
会
社
ア
ポ
ロ
ラ
ー
ニ
ン
グ
セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
、各
地
域
学
習
会
の
前
年
度
の
活
動
報
告
や
、

V
H
O-
n
e
t
全
体
の
活
動
・
運
営
に
つ
い
て
の
討
議
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

会
則
の
改
定
に
つ
い
て
も

認
識
を
共
有

2
0
1
6
年
に
活
動
を
再

開
し
、「
V
H
O-

n
e
t
を

知
ろ
う
」「
リ
ー
ダ
ー
の
悩

み
を
分
か
ち
合
お
う
」を
テ
ー
マ
に
学
習
会

を
行
っ
た
。2
0
1
7
年
度
は
引
き
続
き
、

ほ
か
の
患
者
団
体
の
活
動
や
リ
ー
ダ
ー
の

悩
み
を
共
有
し
、問
題
点
を
整
理
し
て
、

解
決
策
を
考
え
て
い
き
た
い
。

北海道学習会

2
0
1
6
年
度
は
患
者
に

と
っ
て
最
も
身
近
な
社
会

資
源
で
あ
る
患
者
団
体
と

し
て
の
あ
り
方
を
考
え
、病
院
や
行
政
へ
の

対
応
な
ど
を
学
ん
だ
。2
0
1
7
年
度
は
家

族
や
地
域
か
ら
の
視
点
で
の
学
習
も
進
め
、

参
加
者
が
そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
に
持
ち
帰
り
、

地
域
で
の
活
動
に
役
立
つ
よ
う
に
し
た
い
。

東北学習会

2
0
1
6
年
度
は「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
5
か
条
」を
自
ら
の

活
動
に
引
き
寄
せ
て
考
え

る
取
り
組
み
や
、模
擬
講
演
を
行
っ
た
。

2
0
1
7
年
度
は
、参
加
者
の
多
様
性
を

活
か
し
て
情
報
や
課
題
を
共
有
し
、議
論
を

深
め
て
、そ
れ
ぞ
れ
の
活
動
の
活
性
化
や

新
た
な
活
動
へ
の
展
開
を
期
待
し
た
い
。

関東学習会

2
0
1
6
年
度
は『「
患
者
・

家
族
が
語
る
」講
演
の
ポ
イ

ン
ト 

チ
ェ
ッ
ク
リ
ス
ト
』を

完
成
さ
せ
、模
擬
講
演
や「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

5
か
条
」の
学
習
を
実
施
。2
0
1
7
年

度
は
同
リ
ス
ト
の
説
明
資
料
や
講
師
紹
介

リ
ス
ト
の
作
成
に
取
り
組
み
、団
体
の
活
動

に
役
立
つ
情
報
や
知
識
を
共
有
し
た
い
。

関西学習会

2
0
1
6
年
度
は
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
事
例
集
の
作
成

プ
ロ
セ
ス
か
ら
、よ
り
良
い

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
考
え
て
き
た
。

2
0
1
7
年
度
は
同
事
例
集
と「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
5
か
条
」を
活
用
し
、各
団
体
の
活

動
に
役
立
て
た
い
。ま
た
模
擬
講
演
を
行
い
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
も
語
り
合
い
た
い
。

沖縄学習会

2
0
1
6
年
度
は
、団
体

が
継
続
、変
革
す
る
た
め
の

活
動
を
学
ぶ
こ
と
を
目
的

に
、活
動
の
振
り
返
り
、リ
ー
ダ
ー
の
あ
り

方
な
ど
を
討
議
し
た
。2
0
1
7
年
度
も

他
団
体
の
活
動
か
ら
学
ん
で
い
き
た
い
。

ま
た
昨
年
の
熊
本
地
震
の
経
験
を
共
有
し
、

今
後
の
活
動
に
反
映
し
た
い
。

九州学習会

2
0
1
6
年
度
は
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
の
事
例
検
討
会
を

経
て「
電
話
相
談
の
対
応

留
意
点
」の
表
作
成
と
模
擬
講
演
を
行
っ

た
。2
0
1
7
年
度
も
引
き
続
き
同
じ
取

り
組
み
と
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」の
活

用
法
な
ど
を
学
び
、充
実
し
た
ピ
ア
サ
ポ
ー

ト
活
動
に
つ
な
げ
る
こ
と
を
目
指
し
た
い
。

四国学習会

2
0
1
6
年
度
は
社
会
に

信
頼
さ
れ
る
団
体
と
な
る

た
め
に
、伝
え
る
力
の
向
上

を
目
指
し
、模
擬
講
演
を
実
施
。伝
え
る

難
し
さ
や
客
観
的
な
評
価
の
重
要
性
を
実

感
し
た
。2
0
1
7
年
度
は
、行
政
の
会
議

等
で
発
信
で
き
る
よ
う
医
療
や
福
祉
制
度

に
つい
て
も
学
び
、伝
え
る
力
を
高
め
た
い
。

北陸学習会

2
0
1
6
年
度
は
交
流
と

学
び
を
目
的
に
、模
擬
講

演
や
情
報
共
有
を
行
っ
た
。

2
0
1
7
年
度
は
立
場
を
越
え
た
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
や
住
み
や
す
い
地
域
づ
く
り
に

つい
て
考
え
、横
の
つ
な
が
り
も
深
め
た
い
。

愛
知
県
だ
け
で
な
く
静
岡
県
や
三
重
県
で

も
開
催
し
、ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
広
げ
た
い
。

東海学習会

が「
コ
ミュニ
ケ
ー
ション
を
重
視
し
、目
的
意
識

を
共
有
し
な
が
ら
、V
H
O-

ne
t
を
運
営
し

て
い
き
た
い
」と
締
め
く
く
り
ま
し
た
。

■
地
域
学
習
会
の
発
表
か
ら

各
地
域
学
習
会
が
2
0
1
6
年
度
の
活
動

報
告
と
2
0
1
7
年
度
の
企
画
発
表
を
行

い
、地
域
別
の
議
論
や
修
正
を
経
て
承
認
さ

れ
ま
し
た
。



1
月
19
日
、札
幌

市
の
北
海
道
難
病

セ
ン
タ
ー
で
第
9
回

北
海
道
学
習
会
が

開
催
さ
れ
ま
し
た
。

今
回
は「
リ
ー
ダ
ー

の
悩
み
を
分
か
ち

合
お
う
」を
テ
ー
マ

に
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関

連
団
体
と
し
て
活

動
す
る
う
え
で
の

課
題
や
悩
み
を
共

有
す
る
こ
と
を
目

的
と
し
た
学
習
会

と
な
り
ま
し
た
。

ま
ず
、久
保
田
妙

子
さ
ん（
線
維
筋
痛

症
友
の
会 

北
海
道
支
部
）が「
リ
ー
ダ
ー
の

悩
み
」を
テ
ー
マ
に
発
表
を
行
い
、患
者
の
抱

え
る
問
題
や
地
域
の
特
性
、そ
の
中
で
患
者

団
体
と
し
て
活
動
し
て
い
く
課
題
な
ど
を
語

り
ま
し
た
。

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
は
、そ
れ
ぞ
れ
の
病
気
の

特
性
や
地
域
の
事
情
に
か
か
わ
る
課
題
、

リ
ー
ダ
ー
と
し
て
の
悩
み
に
つ
い
て
意
見
交

換
を
実
施
。主
な
意
見
と
し
て
、「
ポ
リ
オ
は

新
し
く
発
症
す
る
人
が
い
な
い
た
め
会
員
が

増
え
ず
、既
存
会
員
が
高
齢
化
し
リ
ー
ダ
ー
の

な
り
手
が
い
な
い
。専
門
医
が
少
な
い
中
で
多

様
な
相
談
を
受
け
る
こ
と
に
不
安
が
あ
る
」

「
線
維
筋
痛
症
は
確
定
診
断
が
つ
き
に
く
く
、

ど
の
診
療
科
を
受
診
す
る
べ
き
か
わ
か
ら
ず

困
っ
て
い
る
患
者
が
多
い
」「
オ
ス
ト
メ
イ
ト

に
は
若
い
患
者
も
多
く
、就
労
や
結
婚
、出

産
な
ど
の
悩
み
に
直
面
し
て
い
る
が
、プ
ラ
イ

バ
シ
ー
を
気
に
し
て
入
会
し
な
い
人
が
多
い
」

な
ど
が
挙
が
り
ま
し
た
。ど
の
団
体
に
お
い

て
も「
情
報
を
求
め
る
が
入
会
し
な
い
人
が

多
く
、団
体
リ
ー
ダ
ー
の
負
担
に
な
って
い
る

こ
と
」「
北
海
道
に
は
医
療
過
疎
地
域
が
多

く
、各
分
野
の
専
門
医
も
少
な
い
た
め
、適

切
な
医
療
を
受
け
ら
れ
な
い
患
者
が
多
い

こ
と
」が
共
通
す
る
課
題
と
わ
か
り
、今
後
、

問
題
意
識
を
共
有
し
て
い
く
こ
と
を
確
認
し

ま
し
た
。

V
H
O-

ne
t
事
務
局
か
ら
は
、ほ
か
の
地

域
学
習
会
の
活
動
や「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か

条
」の
紹
介
も
あ
り
、参
加
者
か
ら「
参
考

に
し
て
い
き
た
い
」「
自
ら
の
活
動
に
引
き
寄

せ
て
考
え
さ
せ
ら
れ
た
」と
の
声
も
聞
か
れ
ま

し
た
。降
雪
に
よ
り
交

通
ア
ク
セ
ス
も
悪
い
中

で
行
わ
れ
た
学
習
会

で
し
た
が
、共
通
の
悩

み
や
課
題
を
も
つ
団
体

リ
ー
ダ
ー
が
集
ま
る
場

と
し
て
、活
動
を
発
展

さ
せ
て
い
く
こ
と
を
改

め
て
確
認
す
る
場
と

なった
よ
う
で
す
。

参加団体
■北海道脊柱靱帯骨化症友の会
■NPO法人 線維筋痛症友の会 北海道支部
■北のポリオの会
■（公社）日本オストミー協会 札幌支部

大
阪
市
の
た
か
つ
ガ
ー
デ
ン
に
お
い
て
、第
38

回
関
西
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

最
初
に
2
月
4
・
5
日
に
行
わ
れ
た
、

V
H
O-

ne
t
交
流
学
習
会
と
地
域
学
習

会
合
同
会
議
の
報
告
、関
西
学
習
会
の

2
0
1
6
年
度
の
活
動
報
告
な
ど
が
発
表

さ
れ
ま
し
た
。

今
回
の
学
習
会
で
は
、昨
年
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
』（
ま
ね
き
ね
こ
44
号
F
o
c
u
s 

on
参
照
）の
各
項
目
に
、補
足
説
明
を
つ

け
て
い
く
作
業
を
行
い
ま
し
た
。そ
の
背
景

は
、関
西
学
習
会
が
取
り
組
ん
で
き
た
模
擬

講
演
を
、ほ
か
の
地
域
学
習
会
で
も
行
う
こ

と
が
増
え
、同
時
に
、チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
を
使

い
た
い
と
い
う
声
が
多
く
あ
っ
た
こ
と
か
ら
、

よ
り
具
体
的
で
わ
か
り
や
す
い
も
の
に

ブ
ラ
ッ
シ
ュア
ッ
プ
し
よ
う
と
い
う
も
の
で
す
。

あ
ら
か
じ
め
運
営
委
員
が
準
備
し
た
補
足

説
明
案
を
プ
ロ
ジェク
タ
ー
で
見
な
が
ら
、約

3
時
間
か
け
て
検
討
。文
章
の
変
更
・
追
加
・

削
除
や
例
文
の
追
記
、 

文
言
の
統
一な
ど
の

作
業
を
行
い
、全
員
で
練
り
上
げ
て
い
き
ま

し
た
。さ
ま
ざ
ま
な
意
見
に
よ
って
、講
演
の

「
依
頼
時
」、原
稿
作
成
な
ど
の「
準
備
段
階
」、

そ
し
て「
講
演
時
」に
分
か
れ
た
、よ
り
使
い

や
す
い
チェッ
ク
リ
ス
ト
が
完
成
し
ま
し
た
。

そ
の
後
、並
行
し
て
進
め
て
き
た「
関
西
学

習
会 

患
者
講
演
者
情
報
リ
ス
ト
」を
、中
央

世
話
人
会
に
諮
り
、承
認
さ
れ
れ
ば

V
H
O-

ne
t
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
で
公
開
し
、

情
報
更
新
を
行
って
い
く
こ
と
を
確
認
し
ま

し
た
。こ
の
取
り
組
み
を
き
っ
か
け
に
、全
国

の
学
習
会
で
も
患
者
講
演
者
情
報
リ
ス
ト

が
作
成
さ
れ
る
こ
と
を
期
待
し
て
、今
回
の

学
習
会
を
結
び
ま
し
た
。

『「
患
者
・
家
族
が
語
る
」講
演
の
ポ
イ
ン
ト 

チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
』の
補
足
説
明
を
全
員
で
検
討
し
、

よ
り
使
い
や
す
い
も
の
が
完
成（
2
0
1
7
年 

3
月
25
日
）

第38回
関西学習会

ｉｎ 大阪

北
海
道
特
有
の
課
題
や

団
体
リ
ー
ダ
ー
の
悩
み
を
共
有

（
2
0
1
7
年
1
月
19
日
）

第9回
北海道学習会

ｉｎ  札幌

参加団体
■NPO法人 ひょうごセルフヘルプ支援センター
■NPO法人 線維筋痛症友の会 関西支部
■あすなろ会
■しらさぎアイアイ会
■腎性尿崩症友の会
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■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）



第
30
回
沖
縄
学
習
会
が
那
覇
市
保
健
所
で

開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
は
、こ
の
3
年
間

で
取
り
組
ん
で
き
た
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
相
談

事
例
の
検
討
か
ら
、2
事
例
を
ピッ
ク
ア
ッ
プ

し
、ロ
ー
ル
プ
レ
イ
演
習
を
行
う
予
定
で
し

た
が
、参
加
団
体
が
少
な
かっ
た
た
め
、急
遽

「
沖
縄
学
習
会
の
今
後
の
方
針
」に
テ
ー
マ
を

変
更
し
ま
し
た
。

ま
ず
、沖
縄
は
1
県
開
催
の
た
め
、ほ
か
の

地
域
学
習
会
と
比
べ
参
加
団
体
が
少
な
い
と

い
う
課
題
が
挙
げ
ら
れ
ま
し
た
。そ
こ
で
、

県
内
の
患
者
団
体
を
再
調
査
し
、積
極
的
に

参
加
を
呼
び
か
け
て
い
く
必
要
が
あ
る
の
で

は
な
い
か
、専
門
職
や
行
政
関
係
者
の
参
加

を
働
き
か
け
る
、こ
れ
ま
で
は
那
覇
市
内
で
の

開
催
が
ほ
と
ん
ど
だっ
た
が
、中
部
地
域
ま
で

拡
大
で
き
な
い
か
な
ど
の
意
見
が
出
ま
し
た
。

テ
ー
マ
の
設
定
で
は
、相
談
の
事
例
検
討
を

掘
り
下
げ
て
き
た
が
、同
じ
よ
う
な
テ
ー
マ

が
続
き
単
調
に
な
っ
て
い
た
の
で
は
な
い
か
、

時
に
は
、医
療
・
福
祉
制
度
な
ど
の
専
門

職
に
よ
る
講
演
＋

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
や

患
者
・
家
族
に
よ

る
体
験
発
表
＋
相

談
事
例
の
検
討
な

ど
の
複
数
の
テ
ー
マ

で
メ
リ
ハ
リ
を
つ
け

て
いっ
て
は
ど
う
か

な
ど
と
いっ
た
議
論

が
さ
れ
ま
し
た
。

ま
た
、新
規
参
加
団
体
へ
の
呼
び
か
け
と

し
て
、ど
ん
な
情
報
が
ほ
し
い
か
、ど
ん
な

課
題
で
困
って
い
る
か
な
ど
の
ア
ン
ケ
ー
ト
を

実
施
し
、ニ
ー
ズ
を
調
査
す
る
こ
と
も
必
要

な
の
で
は
な
い
か
と
いっ
た
意
見
も
挙
が
り
、

運
営
委
員
で
ア
ン
ケ
ー
ト
を
作
成
し
、

V
H
O-

ne
t
の
中
央
世
話
人
会
に
諮
っ
た

後
に
実
施
す
る
こ
と
も
検
討
さ
れ
ま
し
た
。

参
加
団
体
の
新
規
開
拓
と
、テ
ー
マ
の
発
掘

を
並
行
し
て
行
っ
て
い
き
、今
後
の
沖
縄
学

習
会
の
活
性
化
に
つ
な
げ
て
い
く
こ
と
に
な

り
ま
し
た
。

参加団体
■日本ALS協会 沖縄県支部
■全国膠原病友の会 沖縄県支部
■認定NPO法人 アンビシャス
■全国脊髄損傷者連合会
   沖縄県支部　

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
■富山IBD
■石川県OPLL友の会 
■とやまSCD・MSA友の会（わかち会）
■富山県後縦靱帯骨化症患者家族会

第
27
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
。

午
前
は
石
川
県
O
P
L
L
友
の
会
の
大
田

和
子
さ
ん
が
、障
害
者
福
祉
施
設
の
支
援
員

の
職
務
で
赴
い
た
フ
ィ
ジ
ー
共
和
国
で
の
視

察
・
研
修
報
告
を
行
い
ま
し
た
。昼
食
を
は
さ

ん
で
、北
陸
学
習
会
の
今
年
度
の
テ
ー
マ「
制
度

を
理
解
し
て
発
信
で
き
る
団
体
に
な
ろ
う
」

が
、ど
の
よ
う
な
背
景
で
決
定
し
た
か
に
つい

て
、運
営
委
員
か
ら
説
明
が
あ
り
ま
し
た
。

そ
の
後
、医
療
・
福
祉
な
ど
の
制
度
を
活
用

し
、患
者
団
体
が
社
会
に
対
し
て
何
を
発
信

し
て
い
け
る
の
か
、そ
の
具
体
的
事
例
と
し

て
2
団
体
か
ら
の
発
表
が
あ
り
ま
し
た
。

ま
ず
、日
本
A
L
S
協
会 

富
山
県
支
部
の

織
田
昌
代
さ
ん
か
ら
は
、「
在
宅
レ
ス
パ
イ
ト

（
長
時
間
訪
問
看
護
）事
業
」に
つい
て
、そ
の

必
要
性
や
支
部
か
ら
協
会
本
部
へ
の
提
案
、

厚
生
労
働
省
への
要
望
に
入
れ
て
も
ら
う
た

め
の
働
き
か
け
な
ど
が
発
表
さ
れ
ま
し
た
。

次
に
、富
山
I
B
D
の
梅
沢
敏
之
さ
ん
が
、

I
B
D
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
理
事
と
し
て
取
り

組
ん
だ
、「
潰
瘍
性
大
腸
炎
ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
の

作
成
を
通
し
て
」と
い
う
発
表
を
行
い
ま
し

た
。一般
向
け
の
I
B
D
冊
子
は
あ
る
が
、小

児
I
B
D
で
は
学
校
関
係
者
への
理
解
を
促

せ
る
よ
う
な
冊
子
が
な
い
た
め
、そ
れ
を
製
作

す
る
た
め
の
助
成
金
・
寄
付
金
制
度
の
活

用
、作
成
過
程
、完
成
後
の
課
題
な
ど
に
つい

て
語
り
ま
し
た
。

続
い
て
2
つ
の
発

表
を
受
け
て
の

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

へ
。こ
れ
ま
で
の
患

者
団
体
の
活
動
、

そ
れ
を
通
し
て
得

た
成
果
や
課
題
、

次
に
取
り
組
み
た

い
こ
と
を
抽
出
し

て
い
き
ま
し
た
。

ま
と
め
発
表
で
は
、各
県
ご
と
の
制
度
の
違

い
、保
健
所
と
の
普
段
か
ら
の
付
き
合
い
の

大
切
さ
、情
報
を
発
信
す
る
た
め
の
S
N
S

や
メ
ー
ル
の
活
用
、動
画
や
マ
ン
ガ
と
いっ
た

文
字
以
外
の
伝
達
方
法
な
ど
、多
様
な
意

見
や
ア
イ
デ
ア
が
出
ま
し
た
。今
回
の
学
び
を

そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
で
の
活
動
に
役
立
て
て
い

く
こ
と
を
確
認
し
、学
習
会
を
終
え
ま
し
た
。

参
加
団
体
を
増
や
す
、ニ
ー
ズ
に
合
っ
た

テ
ー
マ
設
定
な
ど
沖
縄
学
習
会
活
性
化
の

た
め
の
方
針
を
話
し
合
う
（
2
0
1
7
年 

3
月
26
日
）

第30回
沖縄学習会

ｉｎ 沖縄

「
制
度
を
理
解
し
て
発
信
で
き
る

団
体
に
な
ろ
う
」を
テ
ー
マ
に
、2
団
体
が

事
例
を
発
表
し
、意
見
を
出
し
合
う

（
2
0
1
7
年
4
月
9
日
）

第27回
北陸学習会

ｉｎ  石川



参加団体
■全国膠原病友の会 高知支部
■徳島多発性硬化症友の会
■とくしま難病支援ネットワーク
■徳島肝炎の会
■徳島県脊柱靭帯骨化症友の会
■全国心臓病の子どもを守る会 高知県支部

第
26
回
九
州
学
習
会
が
熊
本
県
難
病
相

談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

テ
ー
マ
は「
災
害
時
の
患
者
会
に
お
け
る
つ
な

が
り
」。昨
年
の
4
月
に
発
生
し
た
熊
本
地

震
か
ら
1
年
が
過
ぎ
、災
害
時
の
難
病
患
者

の
状
況
、患
者
団
体
が
担
っ
た
役
割
、今
後

の
災
害
対
策
に
つ
い
て
話
し
合
お
う
と
い
う

も
の
で
す
。ま
た
、V
H
O-

ne
t
地
域
学
習

会
で
は
初
の
試
み
と
し
て
、東
日
本
大
震
災

を
経
験
し
た
東
北
学
習
会
の
メ
ン
バ
ー
2
名

が
ウ
ェ
ブ
会
議
で
参
加
し
、情
報
交
換
も
行

わ
れ
ま
し
た
。

午
前
に
は
、熊
本
難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会

代
表
幹
事
の
中
山
泰
男
さ
ん
、同
会
副
代

表
幹
事
の
谷
口
あ
け
み
さ
ん 

、日
本
リ
ウ
マ
チ

友
の
会 

熊
本
支
部
の
本
田
千
寿
子
さ
ん
の

3
名
に
よ
る
発
表
が
行
わ
れ
ま
し
た
。熊
本

地
震
で
の一次
避
難
所
や
福
祉
避
難
所
の
状

況
、地
震
直
後
か
ら
1
年
後
の
現
在
ま
で
患

者
団
体
は
ど
の
よ
う
な
活
動
を
行
って
き
た

か
、熊
本
難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会
が
行
っ

た「
指
定
難
病
患
者
が
熊
本
地
震
後
に
困
っ

た
こ
と
」に
関
す
る
調
査
結
果
の
報
告
や
、自

助
・
共
助
・
公
助
・
互
助
の
考
え
方
な
ど
に
つ

い
て
、そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
や
立
場
で
分
析
し
、

意
見
を
述
べ
ま
し
た
。

発
表
を
受
け
て
、午
後
か
ら
は
4
班
に
分
か

れ
て
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
が
ス
タ
ー
ト
。ま
と

め
発
表
で
は
、災
害
を
想
定
し
常
に
準
備
を

し
て
お
く
自
助
力（
た
と
え
ば
薬
の
備
蓄
や

要
援
護
者
登
録
の
重
要
性
）、患
者
団
体
の

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
有
用
性
と
今
後
の
強
化
、

自
治
体
や
地
域
と
の
か
か
わ
り
の
大
切
さ
な

ど
、反
省
点
や
今
後
の
対
策
と
し
て
多
く
の

共
通
項
が
挙
げ
ら
れ
ま
し
た
。

東
北
学
習
会
の
参
加
者
か
ら
は
、震
災
か
ら

6
年
が
経
過
し
た
災
害
公
営
住
宅
の
現
状

や
情
報
の
受
発
信
の
ノ
ウ
ハ
ウ
な
ど
が
語
ら

れ
ま
し
た
。東
北
と
熊
本
、そ
れ
ぞ
れ
の
体

験
を
共
有
し
よ
り
良
い
方
策
を
模
索
し
た

有
意
義
な
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

第
13
回
四
国
学
習
会
が
、徳
島
県
障
が
い
者

交
流
プ
ラ
ザ
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

今
回
は
、疾
患
や
患
者
団
体
の
活
動
を
伝
え

て
い
く
た
め
の
模
擬
講
演
を
テ
ー
マ
に
、徳
島

肝
炎
の
会
の
近
藤
宏
さ
ん
が「
肝
炎
患
者
の

思
う
こ
と
」と
題
し
て
40
分
間
の
講
演
を
行

い
ま
し
た
。講
演
の
対
象
者
を
医
療
系
学
生

（
医
学
・
歯
学
・
薬
学
・コ
メ
デ
ィ
カ
ル
）に
設

定
し
、A
型
・
B
型
・
C
型
・
D
型
・
E
型

肝
炎
の
そ
れ
ぞ
れ
の
原
因（
ウ
イ
ル
ス
性
肝

炎
や
ア
ル
コ
ー
ル
に
起
因
す
る
も
の
）や
、急

性
・
慢
性
な
ど
の
症
状
の
違
い
と
いっ
た
疾
患

説
明
か
ら
、近
藤
さ
ん
自
身
の
病
歴
・
闘
病

体
験
、患
者
団
体
と
の
出
会
い
、国
の
肝
炎

対
策
と
そ
の
問
題
点
、患
者
団
体
の
活
動
に

よ
る
成
果
と
課
題
な
ど
が
、ス
ラ
イ
ド
を
使
っ

て
発
表
さ
れ
ま
し
た
。

続
い
て
、こ
の
発
表
を
受
け
て
、全
員
で
の
討

論
を
行
い
ま
し
た
。感
想
を
付
箋
に
書
き
出

し
、そ
れ
を
グ
ル
ー
ピ
ン
グ
し
て
討
論
す
る
中

で
、「
第
1
章
か
ら
5
章
ま
で
、し
っ
か
り
と

章
立
て
さ
れ
て
い
る
構
成
が
わ
か
り
や
す

かっ
た
」「
総
論
的
で
本
人
が一番
主
張
し
た
い

こ
と
が
伝
わって
こ
な
かっ
た
」「
最
後
に
総
括

ペ
ー
ジ
を
作
っ
た
方
が
良
い
の
で
は
」「
ス
ラ
イ

ド
で
は
デ
ー
タ
や
イ
ラ
ス
ト
・
写
真
が
多
用

さ
れ
て
い
て
わ
か
り
や
す
かっ
た
が
、出
典
を

明
記
し
た
方
が
良
い
」と
いっ
た
意
見
が
出
さ

れ
ま
し
た
。

ほ
か
に
も
、「
自
分
以
外
の
患
者
の
事
例
を

出
す
場
合
、配

慮
が
必
要
な
の

で
は
な
い
か
」と

い
う
意
見
も
挙

が
り
、ま
た「
電

話
相
談
な
ど
の

事
例
に
基
づ
い

て
集
積
し
た

デ
ー
タ
で
あ
り
、

ほ
か
の
事
例
を

提
唱
で
き
る
の
は
患
者
団
体
な
ら
で
は
の

役
割
で
は
な
い
か
」な
ど
の
討
論
が
行
わ
れ

ま
し
た
。

模
擬
講
演
を
通
し
て
疾
患
へ
の
理
解
と

患
者
団
体
活
動
の
伝
え
方
を
討
論

（
2
0
1
7
年
4
月
23
日
）

第13回
四国学習会

ｉｎ  徳島

熊
本
地
震
か
ら
1
年
。反
省
と
対
策
を
議
論
し

さ
ら
に
東
日
本
大
震
災
を
経
験
し
た

東
北
学
習
会
と
の
ウ
ェ
ブ
会
議
を
試
み
る

（
2
0
1
7
年
4
月
22
日
）

第26回
九州学習会

ｉｎ  熊本

参加団体
■（公社）日本リウマチ友の会 
　 鹿児島支部・熊本支部
■NPO法人 全国精神障害者
　ネットワーク協議会
■九州IBDフォーラム 熊本IBD
■熊本SCD・MSA友の会
■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）
■全国心臓病の子どもを守る会 鹿児島県支部
■認定NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク
■ベーチェット病友の会 福岡県支部
■山鹿市難病患者・家族の会「きずなの会」 
■NPO法人 ばらん家
■NPO法人 熊本県難病支援ネットワーク



　

病
気
で
あ
る
と
言
わ
れ
た
と
き
、先
ず
思
い
浮
か
べ
る

の
が「
安
静
に
し
て
い
な
く
て
は
い
け
な
い
」「
あ
ま
り
身
体

を
動
か
さ
な
い
よ
う
に
し
な
け
れ
ば
」で
は
な
い
で
し
ょ

う
か
？
身
体
に
無
理
を
か
け
ず
病
か
ら
回
復
す
る
た
め

に
は
安
静
が
必
要
と
考
え
て
い
る
方
は
多
い
も
の
で
す
。

　

患
者
さ
ん
が
自
分
自
身
そ
う
考
え
て
い
る
だ
け
で
は

な
く
、家
庭
や
職
場
な
ど
周
り
の
人
か
ら
も
、安
静
に
さ

せ
よ
う
と
す
る
圧
力
が
あ
り
ま
す
。「
あ
な
た
は
、病
人

だ
か
ら
そ
ん
な
こ
と
し
な
く
て
い
い
の
よ
。私
が
代
わ
り

に
や
って
あ
げ
る
」「
そ
ん
な
役
を
引
き
受
け
な
く
て
い
い

ん
じ
ゃ
な
い
。あ
な
た
は
病
人
な
ん
だ
か
ら
」。病
人
は

先
ず
は
栄
養
に
な
る
も
の
を
十
分
に
とって
、安
静
に
す

る
こ
と
が
大
切
。そ
ん
な
思
い
が
支
配
的
で
す
。

　

医
師
・
看
護
師
な
ど
医
療
者
で
さ
え
も
、こ
の「
安

静
第
一」の
考
え
か
ら
抜
け
出
せ
て
い
な
い
人
も
い
ま
す
。

病
人
に
対
し
て「
安
静
に
」と
言
っ
て
お
け
ば
常
識
的
で

間
違
い
が
な
い
と
考
え
、「
お
大
事
に
」と
いっ
て
安
静
に

す
る
こ
と
を
奨
め
ま
す
。

　
し
か
し
、そ
れ
は
本
当
に
正
し
い
の
で
し
ょ
う
か
？　

1
9
9
0
年
代
初
め
、わ
た
し
は
肝
臓
病
患
者
で
そ
ん

な
考
え
に
疑
問
を
持
ち
は
じ
め
ま
し
た
。肝
臓
病
で
は
、

昔
か
ら「
高
タ
ン
パ
ク
・
高
カ
ロ
リ
ー
食
」と「
安
静
」が

強
調
さ
れ
て
き
ま
し
た
が
、そ
れ
を
し
っ
か
り
実
行
す

れ
ば
必
ず
肥
満
に
な
り
、脂
肪
肝
を
き
た
し
ま
す
。

当
時
、す
で
に
肥
満
と
脂
肪
肝
は
大
き
な
問
題
と
な
っ

て
き
て
お
り
、肝
炎
ウ
イ
ル
ス
や
ア
ル
コ
ー
ル
性
の
肝
臓

病
患
者
で
も
肥
満
が
目
立
っ
て
き
て
い
ま
し
た
。

1
9
9
7
年
の
論
文
で
、ア
ル
コ
ー
ル
性
肝
障
害
で
は

肥
満
が
病
気
の
進
展
因
子
に
な
る
と
報
告
さ
れ
、そ
の

後
、Ｃ
型
や
Ｂ
型
肝
炎
で
も
肥
満
は
肝
炎
を
進
展
さ
せ
、

線
維
化
を
促
し
、発
が
ん
を
き
た
し
や
す
い
な
ど
の
報

告
が
続
き
ま
し
た
。

　

当
時
、慢
性
病
で
は
エ
ア
ロ
ビ
ッ
ク
な
運
動
は
健
康

に
良
い
こ
と
が
言
わ
れ
始
め
て
お
り
、わ
た
し
は
肝
臓
病

患
者
に
も「
適
正
エ
ネ
ル
ギ
ー
・
バ
ラ
ン
ス
食
」と「
適
度

な
運
動
」を
推
奨
し
ま
し
た
。慶
應
義
塾
大
学
病
院
の

ス
ポ
ー
ツ
ク
リ
ニッ
ク
で
運
動
指
導
を
し
て
も
ら
い
ま
し

た
が
、そ
の
後
に
肝
機
能
が
悪
化
す
る
こ
と
は
な
く
、

む
し
ろ
、あ
る
程
度
の
改
善
が
み
ら
れ
ま
し
た
。さ
ら
に
、

患
者
さ
ん
の
顔
色
が
良
く
な
り
、生
き
生
き
と
し
た

表
情
に
なって
き
ま
し
た
。そ
れ
ま
で
、身
体
を
動
か
し
た

く
て
も
安
静
が
良
い
と
言
わ
れ
て
運
動
を
控
え
て
い
た

患
者
さ
ん
が
、運
動
で
き
る
と
い
う
こ
と
で
う
れ
し
か
っ

た
た
め
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

　

患
者
さ
ん
に
対
す
る
質
問
紙
法
に
よ
る
Ｑ
Ｏ
Ｌ
の
測

定
で
も
、多
く
の
項
目
で
改
善
が
み
ら
れ
ま
し
た
。中
で

も
注
目
す
べ
き
は「
身
体
的
理
由
に
よ
る
社
会
的
役
割

の
制
限
」、「
精
神
的
理
由
に
よ
る
社
会
的
役
割
の
制
限
」

で
大
き
な
改
善
効
果
が
あ
っ
た
こ
と
で
し
た
。わ
た
し
た

ち
が
普
段「
病
人
に
は
安
静
を
」が
正
し
い
と
思
い
込
み
、

何
気
な
く
口
に
す
る
こ
と
に
よ
っ
て
、患
者
さ
ん
は
縮
こ

ま
り
思
考
に
な
り
、自
分
の
行
動
や
社
会
的
役
割
に

制
限
を
か
け
て
し
ま
い
、Ｑ
Ｏ
Ｌ
を
低
下
さ
せ
て
い
た
の

だ
と
解
釈
で
き
ま
す
。

　

本
来
、人
間
は
身
体
を
動
か
す
こ
と
に
よ
り
健
康
を

保
っ
て
い
ま
す
。そ
し
て
、他
人
と
の
関
係
性
の
中
で
社

会
的
役
割
を
持
つ
こ
と
が
幸
せ
に
つ
な
が
る
、社
会
的
な

生
き
物
で
す
。で
す
か
ら
、病
気
に
な
って
も
安
静
に
す

る
こ
と
ば
か
り
を
強
調
す
る
の
で
は
な
く
、ど
の
程
度
の

運
動
な
ら
し
て
も
良
い
か
の
方
が
大
事
な
の
で
す
。と
く

に
、長
期
間
病
気
を
抱
え
て
い
く
こ
と
に
な
る
慢
性
病
の

患
者
さ
ん
で
は
、そ
の
意
義
は
大
き
い
の
で
す
。

患
者
は
安
静
に
し
て
い
る

こ
と
が
良
い
の
か
？

筆  者

慶應義塾大学看護医療学部 教授

加藤 眞三 さん

病
気
と
安
静

肝
臓
病
患
者
に
は「
高
タ
ン
パ
ク
・

高
カ
ロ
リ
ー
食
」と「
安
静
」を
？

運
動
指
導
と
Q
O
L

（　
　
　
　
　
　
　
　
い
の
ち（
生
）の
質
）

Q
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昔
と
今
で
は
、病
気
そ
の
も
の
の
あ
り
方
が
異
な
っ

て
い
ま
す
。ひ
と
昔
前
、急
性
病
や
感
染
症
が
医
療
の
中

の
大
き
な
部
分
を
占
め
て
い
ま
し
た
が
、現
在
は
、慢
性

病
が
主
要
な
病
気
に
な
って
き
て
い
ま
す
。急
性
病
で
あ

れ
ば
、治
る
ま
で
安
静
に
す
る
と
い
う
こ
と
で
も
大
き
な

問
題
は
あ
り
ま
せ
ん
が
、慢
性
病
は
長
期
間
あ
る
い
は

一生
の
間
抱
え
て
い
く
病
気
で
す
。長
期
間
安
静
に
し
て
い

る
と
筋
肉
量
が
落
ち
、筋
肉
量
の
低
下
は
生
活
の
質
を

下
げ
、免
疫
力
の
低
下
な
ど
に
も
つ
な
が
り
ま
す
。

　
慢
性
病
の
代
表
で
あ
る
メ
タ
ボ
リ
ッ
ク
症
候
群
は
、肥

満
、高
血
圧
、脂
質
異
常
、糖
尿
病
が
重
な
っ
た
も
の
で

あ
り
、心
臓
病
や
脳
卒
中
と
いっ
た
死
因
に
つ
な
が
り
ま

す
。運
動
不
足
や
栄
養
過
剰
摂
取
な
ど
の
生
活
習
慣

が
も
た
ら
し
た
病
気
で
あ
り
、安
静
よ
り
運
動
が
良
い

こ
と
に
異
論
は
あ
り
ま
せ
ん
。も
ち
ろ
ん
、心
筋
梗
塞
や

脳
卒
中
な
ど
急
性
病
が
重
なった
場
合
に
は
、一定
期
間
の

安
静
が
求
め
ら
れ
る
場
合
は
あ
り
ま
す
。

　
わ
が
国
で
、死
因
の
第
１
位
で
あ
り
3
分
の
1
を
占
め

る
が
ん
に
お
い
て
も
、発
症
予
防
や
治
療
後
の
再
発
予
防

に
運
動
が
推
奨
さ
れ
て
い
ま
す
。手
術
や
化
学
療
法
な
ど

の
治
療
前
に
も
、む
し
ろ
運
動
を
し
て
体
力
を
つ
け
る
な

ど
準
備
し
て
お
い
た
方
が
良
く
、治
療
後
の
回
復
時
期
に

も
適
度
な
運
動
は
回
復
を
促
し
ま
す
。さ
ら
に
、終
末
期

に
お
け
る
緩
和
医
療
に
お
い
て
も
、運
動
は
Ｑ
Ｏ
Ｌ
の

維
持
な
ど
に
役
立
ち
ま
す
。

　
高
齢
者
で
も
筋
力
を
保
ち
筋
肉
量
を
維
持
す
る
こ
と

は
、転
倒
防
止
な
ど
の
面
か
ら
も
役
立
ち
ま
す
。認
知
症

の
予
防
に
も
、運
動
療
法
が
役
立
つ
こ
と
が
わ
かって
き
て

い
ま
す
。さ
ら
に
、最
近
10
年
間
、職
場
で
は
う
つ
病
の

増
加
が
大
き
な
問
題
に
なって
き
て
い
ま
す
。運
動
し
て
い

る
人
で
は
う
つ
病
の
発
症
リ
ス
ク
が
低
い
こ
と
、有
酸
素
運

動
が
軽
症
か
ら
中
等
症
ま
で
の
う
つ
病
に
有
効
で
あ
る

こ
と
な
ど
が
報
告
さ
れ
て
い
ま
す
。難
病
や
希
少
疾
患

に
つ
い
て
の
運
動
療
法
は
、ま
だ
そ
の
研
究
は
少
な
い
の

で
す
が
、可
能
な
範
囲
内
で
運
動
す
る
こ
と
は
、少
な
く

と
も
Ｑ
Ｏ
Ｌ（
い
の
ち（
生
）の
質
）か
ら
考
え
て
も
良
い
も

の
と
考
え
ら
れ
ま
す
。

　
こ
の
よ
う
に
、現
代
社
会
で
は
多
く
の
病
気
や
状
況
で

「
病
気
に
な
れ
ば
安
静
に
す
る
の
で
は
な
く
、運
動
を
励

行
す
る
こ
と
」が
求
め
ら
れ
て
い
る
の
で
す
。し
か
し
、過

度
な
運
動
が
良
く
な
い
こ
と
も
確
か
で
す
。ま
た
、不
安

定
狭
心
症
や
不
整
脈
、不
安
定
な
血
圧
、重
い
心
不
全

な
ど
心
臓
の
病
気
や
重
症
の
整
形
外
科
の
病
気
、急
性

病
な
ど
で
は
運
動
を
積
極
的
に
奨
め
ら
れ
ま
せ
ん
。

　
ど
の
程
度
の
運
動
が
望
ま
し
い
の
か
？
有
酸
素
運
動
の

範
囲
内
で
あ
れ
ば
多
く
の
慢
性
病
で
問
題
が
な
い
こ
と
が

わ
か
って
き
て
い
ま
す
。そ
の
強
度
は
心
拍
数
を
目
処
に

決
め
ま
す
（1）
。ま
た
、自
覚
的
な
症
状
と
し
て
、運
動
を

終
え
た
後
に
快
い
疲
労
感
が
あ
る
こ
と
、運
動
を
し
た

日
の
翌
朝
に
疲
れ
を
持
ち
越
し
て
い
な
い
こ
と
も
重
要

な
目
安
と
な
り
ま
す
。

　

ま
た
、し
ば
ら
く
身
体
を
動
か
し
て
い
な
い
人
で
は
、

い
き
な
り
強
い
運
動
を
始
め
ず
、徐
々
に
運
動
を
増
や
し

て
い
く
こ
と
で
、上
記
の
自
覚
症
状
か
ら
適
度
な
運
動
量

の
目
安
を
知
る
こ
と
が
で
き
ま
す
。疲
れ
て
い
る
な
と
思

う
と
き
に
は
休
ん
だ
り
、短
く
切
り
上
げ
た
り
す
る
こ
と

を
た
め
ら
わ
な
い
で
下
さ
い
。な
に
よ
り
も
、運
動
を
継
続

で
き
る
こ
と
が
大
切
な
の
で
す
か
ら
。　

　
ど
の
よ
う
な
運
動
が
良
い
の
で
し
ょ
う
か
。歩
行
や
水

泳
、プ
ー
ル
歩
行
な
ど
は
多
く
の
患
者
さ
ん
で
問
題
が
あ

り
ま
せ
ん
。ジ
ョ
ギ
ン
グ
で
は
や
り
す
ぎ
に
な
って
し
ま
う

こ
と
が
心
配
で
す
。ま
た
、普
段
健
康
な
人
や
慢
性
病
で

も
軽
い
人
で
は
テ
ニス
な
ど
の
ス
ポ
ー
ツ
も
お
奨
め
で
す
。

死
亡
率
を
もっと
も
下
げ
る
こ
と
が
報
告
さ
れ
て
い
ま
す
。

　

運
動
を
持
続
し
て
行
う
上
で
大
事
な
こ
と
は
、

①
自
律
性（
誰
か
に
言
わ
れ
て
や
る
の
で
は
な
く
自
分

　

か
ら
興
味
を
持
ち
や
り
た
い
と
思
う
こ
と
）

②
有
能
感（
や
っ
て
い
る
間
に
進
歩
や
成
し
遂
げ
た
感
じ

　

が
得
ら
れ
る
こ
と
）

③
社
会
的
関
係
性（
他
者
と
の
関
係
性
が
創
れ
る
こ
と
）

の
基
本
的
欲
求
を
満
た
し
て
い
る
こ
と
だ
と
言
わ
れ
て
い

ま
す
（2）
。こ
の
3
つ
の
要
素
を
満
た
す
運
動
な
ら
持
続
し

や
す
い
し
、健
康
に
も
良
い
の
で
す
。テ
ニス
が
良
い
の
は
、

お
そ
ら
く
こ
れ
ら
の
要
素
を
満
た
し
や
す
く
、持
続
し
て

無
理
の
な
い
範
囲
で
続
け
ら
れ
る
た
め
で
し
ょ
う
。

　
こ
の
3
要
素
は
患
者
会
を
持
続
し
て
運
営
し
て
い
く

上
で
も
大
切
な
事
項
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。こ
れ
ら
に

よって
患
者
の
力
は
よ
り
発
揮
し
て
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※参考図書
（1）雑誌「治療」 特集 内科疾患のリハビリテーション 
　  南山堂 2017年5月号 
（2）勝川史憲 運動継続と内発的動機づけ プラクティス 
　  医歯薬出版 2017年 34巻3号 291-3

    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
医学部内科学専任講師（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）
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■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

TOPICSでは、昨年12月のがん対策基本法
改正の背景と概略をがん患者の就労の問題
に取り組んでいる桜井さんにお伺いしました。
改正により社会の理解や環境整備は進んで
きているようです。調査結果の数字などを示
すことで制度改正の検討が始まったことは、
がんだけではなく、ほかのさまざまな分野に広
がればと思います。また、難病情報センター
の運営や成り立ちについて北村先生にお伺
いしました。医療情報が溢れる中、信頼できる
サイトの活用の一助となれば幸いです。

書 籍 紹 介

イベント情報

特定非営利活動法人 ALDの未来を考える会
第６回夏の勉強会
2017年8月6日（日）13：00～16：00 （12：30受付開始）
会　 場：東京慈恵会医科大学 大学1号館5階講堂
テ ー マ：家族
内　 容：講演・スクリーンプラネタリウム・テーブルトーク
参加費：無料
事前申込制：7月28日（金）締切
お申込み・お問合せ：特定非営利活動法人 ALDの未来を考える会
TEL/FAX：042-449-1980
メー ル：a-future@ald-family.com

FabryNEXTより
第２回FabryNEXT交流会 in 広島
2017年9月16日（土）13：30～16：30
会　 場：広島大学病院 広仁会館 中会議室
内　 容：ファブリー病・ライソゾーム病についての
　　　　  医療講演・意見交換など
講　 師：但馬剛先生
　　　 　（国立成育医療研究センター・広島大学病院）
　　　　  古城真秀子先生（岡山医療センター）
対　 象：ファブリー病などのライソゾーム病、先天代謝異常症の
　　　　 患者さんやそのご家族、関心のある方

第21回FabryNEXT交流会 in 東京
2017年10月29日（日）14：00～17：00
会　 場：慶應義塾大学 信濃町キャンパス（東京都新宿区）
内　 容：ファブリー病についての医療講演・意見交換など
講　 師：山川裕之先生（慶應義塾大学・横浜市立市民病院）
対　象：ファブリー病の患者さんやそのご家族、関心のある方

いずれもお問合せ：FabryNEXT事務局
メー ル：info@fabry-next.com

”Walk Again 2017：
脊髄損傷の革新的医療をめざして”
2017年10月７日（土）13：00～16：30
会　 場：東京国際交流館（東京・お台場）　
お問合せ：日本せきずい基金事務局　
T E L：042-366-5153　
メー ル：jscf@jscf.org
 

一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会
第55回全国大会
「成人先天性心疾患患者のいま・これから～ライフスタイルの選択」
2017年10月15日（日）9：30～12：30
会　 場：エーザイ(株)本社本館 ５F ホール
内　 容：患者からの意見・思い、医療講演会
講　 師：松尾浩三先生（千葉県循環器病センター）
　　　　 赤木禎治先生（岡山大学病院・成人先天性心疾患センター）
＊成人期を迎えた心臓病者の医療・就労・出産・子育てといった
ライフイベントごとの問題を、患者と医療者それぞれの立場からの意
見を発信していきます。
参加無料　
定　 員：200名（先着順・定員に達し次第締切）　
お申込み・お問合せ：一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会
　　　　　　　　  本部事務局
T E L：03-5958-8070　F A X：03-5958-0508　　　
メ ー ル：mail@heart-mamoru.jp

「難病のある人の福祉サービス活用による
就労支援シンポジウム」 in 沖縄
2017年10月22日（日）13：00～
会　 場：沖縄県総合福祉センター 東棟１階（ゆいホール）
　　　　 那覇市首里石嶺町4丁目373-1
お申込み・お問合せ：沖縄県難病相談支援センター
　　　 　　　　　認定NPO法人 アンビシャス　
T E L：098-951-0567　F A X：098-951-0565
メ ー ル：info@ambitious.or.jp　

脊髄損傷者へ最善の治療を
我が国の代表的な4か所の脊損医療
機関で開催された「せき損医療研修会」
報告書。脊損再生医療の開始を前に
脊損専門医療センターの必要性を示す。
（A4判、48頁）
お申込み：日本せきずい基金事務局へ
　　　　 メールかFAXでリクエスト
　　　　（無償頒布）
メー ル：jscf@jscf.org　
F A X：042-314-2753

COM14H003
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