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患者の力 第4回

余命の告知は何のために？
  　　　　　　　　　　　  慶應義塾大学看護医療学部 教授  加藤 眞三

トピックス

クローズアップ 第46回

NPO法人 患者スピーカーバンク  
　　　　　　　　　　　　　　理事長  香川 由美　事務局長  片岡 紀子

小児慢性特定疾病の制度改正を受けて
難病や慢性疾病の子どもを取り巻く現状や課題を聞く
　　　　　　　　　 認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワーク
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　専務理事・社会福祉士  福島 慎吾　
　　　　　　　　　　　　　　主任・おもちゃコンサルタント   本田 睦子

CMT友の会 　　　　　　　　　　　　　　　　　 役員  栗原 久雄
一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会（JPA） 常務理事　
一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会　　　　　　　斉藤 幸枝 

患者講師 File 第９回

ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会活 動 紹 介

第37回 関東学習会 in 東京 第38回 関東学習会 in 東京 
第16回 東海学習会 ｉｎ 名古屋 第30回 東北学習会 ｉｎ 仙台  
第10回 北海道学習会 in 札幌 第39回 関西学習会 in 大阪 
第31回 沖縄学習会 in 那覇 第28回 北陸学習会 ｉｎ 福井 

「障害受容」から、障がいとともに生きることの肯定へ
自らの経験から障がいとの向き合い方を研究
　　　　 聖隷クリストファー大学リハビリテーション学部 作業療法学科
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  教授  田島 明子

ヘルスケア関連団体のネットワークを支援する情報誌

首
都
圏
を
支
え
る
農
業
や
漁
業
か
ら
、

最
先
端
の
学
園
都
市
ま
で

多
彩
な
横
顔
を
も
つ
茨
城
県
。

豊
か
な
自
然
に
も
恵
ま
れ
、

水
戸
黄
門
ゆ
か
り
の
史
跡
、

あ
で
や
か
な
紅
葉
の
袋
田
の
滝
、

竜
神
大
吊
橋
の
バ
ン
ジ
ー
ジ
ャ
ン
プ
な
ど
、

古
今
の
見
ど
こ
ろ
も
盛
り
沢
山
。

実
り
の
秋
に
訪
ね
た
い
常
陸
の
国
で
す
。



小
児
慢
性
特
定
疾
病
の
制
度
改
正
を
受
け
て

難
病
や
慢
性
疾
病
の
子
ど
も
を

取
り
巻
く
現
状
や
課
題
を
聞
く

小
児
慢
性
特
定
疾
病

医
療
費
制
度
の

改
善
点
と
課
題

「
難
病
の
こ
ど
も
支
援
全
国
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
」

は
、難
病
や
障
が
い
の
あ
る
子
ど
も
や
家
族

を
対
象
と
し
た
支
援
や
情
報
提
供
を
行
っ
て

お
り
、小
児
慢
性
特
定
疾
病
医
療
費
制
度
に

つ
い
て
も
、以
前
か
ら
ど
の
よ
う
な
支
援
が
必

要
な
の
か
を
親
の
会
の
み
な
さ
ん
と
と
も
に

討
議
し
、政
府
へ
の
請
願
な
ど
の
活
動
を
行
っ

て
き
ま
し
た
。

よ
り
多
く
の
患
者
へ
の
平
等
な
支
援
を
目
指

し
た
今
回
の
改
正
で
、医
療
費
助
成
を
受
け

ら
れ
る
子
ど
も
が
増
え
、慢
性
疾
病
や
難
病

の
子
ど
も
を
支
え
る
制
度
は
充
実
し
た
と
言

え
る
と
思
い
ま
す
。し
か
し
、患
者
や
家
族

の
立
場
か
ら
は
不
十
分
な
側
面
が
残
っ
て
い

ま
す
。た
と
え
ば
今
回
、公
平
と
い
う
観
点

か
ら
、世
帯
の
所
得
に
応
じ
た
自
己
負
担
も

見
直
さ
れ
ま
し
た
。こ
れ
に
よ
り
従
来
の
難

病
・
小
児
特
定
疾
病
の
医
療
費
助
成
を
受

け
て
い
た
人
の
中
に
は
負
担
が
増
す
場
合
が

あ
り
ま
す
。2
0
1
7
年
12
月
末
ま
で
経
過

措
置
が
設
け
ら
れ
て
い
ま
す
が
期
限
は
近
づ

き
、特
に
所
得
の
低
い
家
庭
で
は
大
き
な
負

担
と
な
る
こ
と
が
危
惧
さ
れ
ま
す
。

慢
性
疾
病
・
難
病
の
子
ど
も
た
ち
は
、小
児

慢
性
特
定
疾
病
医
療
費
制
度
の
ほ
か
、難
病

法
と
、障
害
者
総
合
支
援
法
に
基
づ
い
た
障

が
い
福
祉
サ
ー
ビ
ス
な
ど
の
公
的
な
支
援
を

受
け
ら
れ
ま
す
。

小
児
慢
性
特
定
疾
病
医
療
費
制
度
は
児
童

に
対
す
る
福
祉
を
目
的
に
制
定
さ
れ
た
も
の

で
す
か
ら
、対
象
者
が
20
歳（
原
則
18
歳
、必

要
と
認
め
ら
れ
た
場
合
は
20
歳
ま
で
）を
迎

え
る
と
受
給
で
き
な
く
な
り
ま
す
。小
児
に

特
有
の
病
気
や
、成
人
を
中
心
と
す
る
疾
病
も

あ
る
た
め
、小
児
慢
性
特
定
疾
病
医
療
支
援

（
7
2
2
疾
病
）と
指
定
難
病（
3
3
0
疾
病
）

は
数
も
異
な
り
、対
象
疾
病
は
両
制
度
で
必

ず
し
も
一致
し
ま
せ
ん
の
で
、患
者
に
よ
っ
て
は

医
療
費
の
助
成
が
20
歳
で
打
ち
切
ら
れ
る
こ

と
も
あ
り
ま
す
。指
定
難
病
も
以
前
に
比
べ

れ
ば
対
象
疾
病
が
増
え
、支
援
体
制
も
整
備

さ
れ
て
き
て
い
ま
す
が
、明
ら
か
に
病
気
に
よ

る
活
動
制
限
や
参
加
制
約（
個
人
が
活
動
を

行
う
時
の
難
し
さ
）が
存
在
し
て
も
、確
定
診

断
が
つ
か
な
い
、あ
る
い
は
疾
病
名
が
制
度
の

〝
制
度
の
谷
間
の
患
者
〞が
生
じ
る

疾
病
を
指
定
す
る
仕
組
み

在宅療養児への
遊びのボランティア

認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワーク
　主任・おもちゃコンサルタント　

 本田 睦子 さん
専務理事・社会福祉士　

福島 慎吾 さん

2015年に難病法とともに、小児慢性
特定疾病医療費制度も改正され、また
2017年には医療費助成の対象となる
疾病が追加されるなど、難病や慢性疾
病の子どもたちへの支援が改めて注目
されています。そこで、病気や障がい
のある子どもや家族を支える仕組みの
現状や課題について、「認定NPO法人 
難病のこども支援全国ネットワーク」の
福島慎吾さんと本田睦子さんにお話を
お聞きしました。

自立支援員研修会の様子



子
ど
も
な
ら
で
は
の
支
援
、

家
族
を
支
え
る
包
括
的
な

支
援
が
必
要

自
立
支
援
員
の
仕
組
み
を

全
国
に
広
げ

支
援
の
充
実
を
目
指
し
た
い

対
象
外
の
場
合
は
、既
存
の
制
度
の
対
象
と

な
ら
な
い
ケ
ー
ス
が
あ
る
の
で
す
。

こ
の
よ
う
に
対
象
疾
病
を
指
定
す
る
と
い
う

仕
組
み
で
は
、必
ず
ど
こ
か
に
境
界
線
が
引

か
れ
て
し
ま
い
、制
度
か
ら
漏
れ
て
し
ま
う

患
者
が
生
じ
ま
す
。生
活
し
づ
ら
い
ハ
ン
デ
ィ

キ
ャッ
プ
の
あ
る
人
す
べ
て
が
社
会
的
支
援
を

受
け
ら
れ
る
と
い
う
理
想
的
な
制
度
の
あ
り

方
に
は
、ほ
ど
遠
い
状
況
で
す
。障
害
程
度
の

基
準
の
よ
う
に
、病
気
特
有
の
活
動
制
限
や
参

加
制
約
、病
気
に
よ
る
生
き
に
く
さ
や
暮
ら
し

に
く
さ
を
何
ら
か
の
ス
ケ
ー
ル
で
測
って
、支
援

し
て
い
く
仕
組
み
が
必
要
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

私
た
ち
は
、医
療
費
助
成
だ
け
で
な
く
、心

の
支
え
や
就
労
支
援
、治
療
法
や
治
療
薬
の

開
発
な
ど
を
充
実
さ
せ
、患
者
家
族
を
社
会

全
体
で
支
え
る
仕
組
み
が
必
要
だ
と
訴
え
て

き
ま
し
た
。子
ど
も
の
慢
性
疾
病
・
難
病
が

成
人
と
大
き
く
異
な
る
点
は
、患
者
数
が
少

な
い
た
め
、診
断
や
治
療
方
法
の
確
立
に
時

間
が
か
か
る
こ
と
や
、子
ど
も
の
成
長
過
程

に
応
じ
て
き
め
細
か
い
対
応
が
必
要
で
あ
る

こ
と
で
す
。し
か
も
医
療
技
術
が
発
達
す
る

中
で
、重
い
病
気
や
障
が
い
が
あ
り
、在
宅
で

医
療
機
器
を
使
っ
て
暮
ら
し
て
い
く
子
ど
も

が
増
え
て
い
ま
す
。し
か
し
現
行
の
障
害
福

祉
サ
ー
ビ
ス
に
は
、人
工
呼
吸
器
や
経
管
栄

養
な
ど
に
か
か
わ
る
医
療
的
ケ
ア
を
必
要
と

し
て
い
る
子
ど
も
が
使
う
こ
と
の
で
き
る

サ
ー
ビ
ス
が
ほ
と
ん
ど
あ
り
ま
せ
ん
。そ
の
た

め
、家
族
が
ケ
ア
を
す
べ
て
抱
え
込
む
こ
と
に

な
り
、大
き
な
負
担
と
な
っ
て
い
ま
す
。学
校

へ
の
付
き
添
い
や
送
り
迎
え
な
ど
、ど
こ
へ
行

く
に
も
家
族
と一緒
と
な
り
、子
ど
も
自
身
の

自
立
や
社
会
参
加
の
制
約
要
因
と
な
る
こ
と

も
あ
り
ま
す
。

ま
た
、子
ど
も
の
場
合
、病
気
や
障
が
い
へ
の

周
囲
の
理
解
が
得
づ
ら
く
偏
見
を
生
み
や
す

い
た
め
、本
人
だ
け
で
な
く
、き
ょ
う
だ
い
に

対
す
る
配
慮
も
欠
か
せ
ま
せ
ん
。き
ょ
う
だ

い
を
含
ん
だ
包
括
的
な
家
族
支
援
が
必
要
と

な
る
の
で
す
。

2
0
1
5
年
の
児
童
福
祉
法
の
改
正
で
、地

域
で
暮
ら
す
小
児
慢
性
特
定
疾
病
児
童
等

の〝
自
立
を
支
援
す
る
事
業
〞が
義
務
化
さ

れ
た
こ
と
は
画
期
的
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

よ
り
良
い
制
度
の
実
現
の
た
め
に
、各
実
施

主
体（
都
道
府
県
、指
定
都
市
、中
核
市
）に

「
慢
性
疾
病
児
童
等
地
域
支
援
協
議
会
」が

設
置
さ
れ
、協
議
会
と
連
携
し
て
自
立
支
援

を
進
め
る
た
め
に「
自
立
支
援
員
」が
設
け
ら

れ
る
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。自
立
支
援
員
が
、

そ
れ
ぞ
れ
の
患
者
や
家
族
の
困
り
ご
と
や
悩

み
を
サ
ポ
ー
ト
し
て
い
く
仕
組
み
で
、私
た
ち

も
東
京
都
か
ら
委
託
を
受
け
て
、遊
び
を

通
じ
て
病
気
の
子
ど
も
た
ち
や
家
族
の
心
の

サ
ポ
ー
ト
を
行
う「
遊
び
の
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
」な

ど
の
活
動
を
行
っ
て
い
ま
す
。た
だ
、新
し
い

取
り
組
み
で
ど
の
よ
う
な
活
動
を
行
え
ば

良
い
の
か
模
索
中
で
、活
動
が
遅
れ
て
い
る
地

域
も
あ
る
よ
う
で
す
。

そ
こ
で
当
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
で
は
国
立
成
育
医

療
研
究
セ
ン
タ
ー
と
連
携
し
て
、東

京
・
京
都
・
大
阪
で
、地
方
自
治
体

の
職
員
な
ど
を
対
象
と
し
た
自
立

支
援
員
研
修
会
を
始
め
ま
し
た
。

自
立
支
援
員
の
養
成
を
通
じ
て
、

困
っ
て
い
る
子
ど
も
や
家
族
に
必
要

な
支
援
、子
ど
も
の
将
来
に
対
し
て

の
見
通
し
や
安
心
を
家
族
が
得
る

こ
と
の
で
き
る
支
援
を
全
国
に
広
げ
、

社
会
に
も
そ
の
必
要
性
を
訴
え
て
い

き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。こ
れ
か

ら
も
行
政
や
患
者
団
体
、医
療
福

祉
関
係
者
と
協
働
し
、慢
性
疾
病

や
難
病
の
子
ど
も
た
ち
と
家
族
へ
の

総
合
的
な
サ
ポ
ー
ト
の
実
現
を
目

指
し
て
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

都委託自立支援事業の
パンフレット

認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワーク
https://www.nanbyonet.or.jp

難病や慢性疾病の子どもへの支援制度のあらまし

小児慢性特定疾病とは？
幼少期から発症し、継続的な治療や療育が必要となるものの
うち、次の4つの項目を満たしていると厚生労働大臣が認定し
た18歳未満の子どもの病気のことを指します。

●慢性に経過する疾病であること
●生命を長期に脅かす疾病であること
●症状や治療が長期にわたって生活の質を低下させる疾病であること
●長期にわたって高額な医療費の負担が続く疾病であること
※医療費助成は、医師が引き続き必要と認めた場合20歳未満まで
　受けられます。
障害者総合支援法について
2013年に障がいの定義に一部の難病が追加されたので、その
難病の患者は障害認定を受け、公的支援を受けることができます。

難病や慢性疾病の子どもへの社会的支援は、1974年に「小児
慢性特定疾病治療研究事業」が開始され、国が指定する病気
に対して、国と地方公共団体によって医療費の助成が行われて
きました。2005年に児童福祉法が改正され、法律に基づく制度
になりましたが、医療費助成の財源については安定的な仕組み
ではありませんでした。
2015年1月に「難病の患者に対する医療等に関する法律」（難病
法）の施行に合わせて、難病や子どもの慢性疾病に対する医療
費助成制度も改正され、安定的な制度とするために医療費助成
に要する費用の2分の1を国が負担する（消費税から充当）こと
が法律で定められました。また医療費の助成を受けられる「小児
慢性特定疾病」の対象が514から704疾病に拡大され、さらに
2017年4月から18疾病が追加され、722疾病となりました。
また医療費の自己負担割合が従来の3割から2割に引き下げられ、
自己負担額の上限額を定めた分類が整理されました。



N
P
O
法
人 

患
者
ス
ピ
ー
カ
ー
バ
ン
ク

患
者
の
声
を
医
療
者
の
教
育
や
医
療
現
場
で
活
か
す
た
め
に
、当
事
者
に
よ
る
講
演
や
講
義
な
ど
の〝
患
者
の
語
り
〞が
注
目
さ
れ
て

い
ま
す
。当
事
者
の
側
に
も
、自
分
の
病
気
や
障
が
い
の
経
験
を
伝
え
る
こ
と
で
社
会
の
役
に
立
ち
た
い
と
考
え
る
人
が
増
え
て
き
た

よ
う
で
す
。そ
こ
で
、今
回
の
ク
ロ
ー
ズ
ア
ッ
プ
で
は
、講
演
な
ど
の
場
で
ふ
さ
わ
し
い
語
り
が
で
き
る「
患
者
ス
ピ
ー
カ
ー
」を
養
成
し
、

そ
の
語
り
を
活
か
し
た
企
画
の
提
案・実
施
ま
で
を
行
い
、〝
患
者
の
語
り
〞で
社
会
を
変
え
る
こ
と
を
目
指
す「
N
P
O
法
人 

患
者

ス
ピ
ー
カ
ー
バ
ン
ク
」を
ご
紹
介
し
ま
す
。

語
り
を
社
会
に
活
か
し
た
い

当
事
者
と
、語
り
を
求
め
る

依
頼
者
を
結
ぶ

「
患
者
ス
ピ
ー
カ
ー
バ
ン
ク
」は
、患
者
の

語
り
で
社
会
を
変
え
る
こ
と
を
目
指
し
、

当
事
者
の
立
場
か
ら
講
演
を
行
う「
患
者

ス
ピ
ー
カ
ー
」の
育
成
と
、そ
の
講
演
を
活
か

し
た
企
画
の
提
案
や
実
施
を
行
って
い
ま
す
。

活
動
の
き
っ
か
け
と
な
っ
た
の
は
、東
京
大

学
公
共
政
策
大
学
院
H-

P
A
C
※
が
主

催
し
た
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
で
し
た
。そ
こ
で
は
、

医
療
者
の
教
育
や
製
薬
企
業
な
ど
の
社
員

研
修
の
場
で
、当
事
者
に
よ
る
講
演
を
よ

り
良
い
実
践
や
製
品
開
発
、適
切
な
情
報

提
供
に
活
か
そ
う
と
い
う
取
り
組
み
が
増

え
て
い
る
が
、依
頼
者
側
は
講
演
で
き
る

当
事
者
を
探
す
こ
と
が
難
し
い
こ
と
、ま

た
依
頼
を
受
け
る
当
事
者
の
多
く
は
独
学

で
講
演
準
備
を
行
う
た
め
、そ
の
語
り
の
質

に
ば
ら
つ
き
が
あ
る
こ
と
、そ
の
た
め
聞
き

手
に
と
っ
て
効
果
的
な
講
演
を
実
施
す
る

こ
と
が
難
し
く
、依
頼
者
の
目
的
が
達
成

で
き
な
い
場
合
が
少
な
く
な
い
こ
と
が
報

告
さ
れ
ま
し
た
。そ
し
て
当
事
者
側
、依

頼
者
側
の
ニ
ー
ズ
に
応
え
る
患
者
ス
ピ
ー

カ
ー
を
養
成
し
紹
介
す
る
方
策
が
必
要
と

い
う
提
言
が
な
さ
れ
、そ
の
趣
旨
に
賛
同

し
た
当
事
者
が
中
心
と
な
っ
て「
患
者
ス

ピ
ー
カ
ー
バ
ン
ク
」を
立
ち
上
げ
た
の
で
す
。

患
者
ス
ピ
ー
カ
ー
に

な
る
た
め
の
研
修
を
行
い

講
演
も
サ
ポ
ー
ト

患
者
ス
ピ
ー
カ
ー
の
養
成
に
あ
た
っ
て
は
、

病
気
や
障
が
い
の
体
験
を
講
演
す
る
た
め

の
体
系
的
な
研
修
を
実
施
し
、個
人
の
体

験
に
基
づ
く
主
観
的
な
世
界
だ
け
を
語
る

の
で
は
な
く
、医
療
の
現
状
に
つ
い
て
も
学

び
、客
観
的
な
こ
と
も
含
め
て
話
が
で
き

る
こ
と
を
目
指
し
て
い
ま
す
。

研
修
プ
ロ
グ
ラ
ム
は
、こ
れ
ま
で
研
修
を

受
講
さ
れ
た
方
の
フ
ィ
ー
ド
バッ
ク
や
要
望

を
基
に
2
0
1
6
年
に
見
直
し
を
行
い
、

「
ビ
ギ
ナ
ー
研
修
」「
ベ
ー
シ
ッ
ク
研
修
」

「
フ
ァ
シ
リ
テ
ー
タ
ー
研
修
」と
し
て
整
理
し

ま
し
た
。「
ビ
ギ
ナ
ー
研
修
」は
い
わ
ば
入

門
編
で
、自
分
の
伝
え
た
い
エ
ピ
ソ
ー
ド
と

NPO法人 患者スピーカーバンク
理事長
香川 由美 さん

NPO法人 患者スピーカーバンク
事務局長
片岡 紀子 さん

患者スピーカー研修の様子←患者スピーカー研修テキスト

※H-PAC：医療政策実践コミュニティー（Health Policy Action Community）



メ
ッ
セ
ー
ジ
を
15
分
程
度
に
ま
と
め
、少
人

数
の
グ
ル
ー
プ
で
話
せ
る
よ
う
に
な
る
こ
と

を
目
標
と
し
て
い
ま
す
。「
ベ
ー
シ
ッ
ク
研

修
」は
、聞
き
手
に
合
わ
せ
た
30
〜
60
分
の

講
演
を
つ
く
る
た
め
の
ノ
ウ
ハ
ウ
を
学
び
、

講
演
で
き
る
よ
う
に
な
る
こ
と
を
目
標
と

し
て
い
ま
す
。研
修
を
修
了
し
た
方
は
講

演
資
料
を
完
成
さ
せ
て
認
定
を
受
け
た

後
、患
者
ス
ピ
ー
カ
ー
と
し
て
登
録
さ
れ

ま
す
。講
演
が
決
ま
っ
た
場
合
は
、依
頼
者

の
企
画
目
的
に
か
な
う
よ
う
に
、当
団
体

の
研
修
講
師
が
講
演
作
成
サ
ポ
ー
ト
を

行
い
、語
り
の
内
容
を
高
め
る
お
手
伝
い
を

し
て
い
ま
す
。「
フ
ァ
シ
リ
テ
ー
タ
ー
研
修
」

は
、患
者
視
点
を
活
か
し
た
フ
ァ
シ
リ
テ
ー

シ
ョ
ン（
会
議
な
ど
が
ス
ム
ー
ズ
に
進
み
、成

果
が
得
ら
れ
る
よ
う
に
支
援
し
リ
ー
ド
す

る
こ
と
）の
方
法
を
学
び
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

を
円
滑
に
進
め
な
が
ら
も
議
論
を
深
め
、

参
加
者
に
満
足
と
気
づ
き
を
得
て
も
ら
え

る
患
者
フ
ァ
シ
リ
テ
ー
タ
ー
に
な
る
こ
と
を

目
指
し
た
内
容
で
す
。

患
者
ス
ピ
ー
カ
ー
と
し
て
登
録
さ
れ
て
い
る

方
は
、20
代
か
ら
70
代
と
幅
広
い
年
代
で
、

病
気
や
障
が
い
も
多
様
な
方
々
で
す
。講

演
の
依
頼
元
は
企
業
や
大
学
、専
門
職
の

勉
強
会
な
ど
で
、患
者
ス
ピ
ー
カ
ー
に
は
当

団
体
か
ら
講
演
時
間
に
応
じ
た
講
演
料
を

お
支
払
い
し
ま
す
。教
育
機
関
か
ら
の
依

頼
は
運
営
上
赤
字
に
な
る
こ
と
も
あ
り
ま

す
が
、患
者
の
経
験
を
未
来
に
活
か
す
と

い
う
考
え
か
ら
助
成
金
な
ど
で
補
い
な
が

ら
運
営
し
て
い
ま
す
。研
修
や
イ
ベ
ン
ト
は

東
京
が
中
心
で
す
が
、今
年
は
大
阪
で
も

研
修
を
実
施
し
て
い
ま
す
。登
録
し
て
い
て

も
実
際
に
は
講
演
経
験
の
な
い
方
も
お
り
、

も
っ
と
積
極
的
に
講
演
す
る
人
を
増
や
す

た
め
に
、会
員
交
流
会
な
ど
も
開
催
し
て

活
動
の
活
性
化
を
図
って
い
ま
す
。

 〝
患
者
の
語
り
〞を

実
践
す
る
う
え
で

心
が
け
て
い
る
こ
と

団
体
を
運
営
し
て
い
る
私
た
ち
自
身
も
当

事
者
で
あ
り
、患
者
ス
ピ
ー
カ
ー
の
ひ
と
り

で
す
。私
た
ち
が
語
る
時
に
気
を
つ
け
て
い

る
の
は
、聞
き
手
に
き
ち
ん
と
伝
わ
る
話

を
す
る
と
い
う
こ
と
で
す
。た
と
え
ば
、医

療
は
進
展
の
ス
ピ
ー
ド
が
目
覚
ま
し
く
、

昔
の
治
療
の
つ
ら
さ
や
苦
し
さ
を
語
っ
て
も
、

現
在
の
医
療
者
や
患
者
さ
ん
に
は
伝
わ
り

に
く
く
共
感
が
得
ら
れ
ま
せ
ん
。で
す
か

ら
、具
体
的
な
治
療
の
こ
と
よ
り
、当
事

者
と
医
療
者
の
間
の
齟
齬
や
コ
ミ
ュニ
ケ
ー

シ
ョ
ン
の
問
題
、子
ど
も
が
発
病
し
た
時
の

親
の
心
の
痛
み
な
ど
普
遍
的
な
も
の
を
取

り
上
げ
る
こ
と
を
心
が
け
て
い
ま
す
。講

演
の
後
に
は
、参
加
者
と
患
者
ス
ピ
ー

カ
ー
が
一
緒
に
話
す
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
行

い
、講
演
テ
ー
マ
に
つ
い
て
と
も
に
考
え
を

深
め
ら
れ
る
よ
う
に
し
て
い
ま
す
。

目
的
に
応
じ
て
自
分
の
ど
の〝
引
き
出
し
〞

を
開
け
て
語
り
を
構
築
し
て
い
く
か
、ひ
と

り
で
は
迷
う
こ
と
も
多
い
の
で
、ス
タ
ッ
フ

が
サ
ポ
ー
ト
し
、相
談
し
な
が
ら
講
演
を
つ

く
り
上
げ
ま
す
。聞
い
た
人
が
そ
れ
ぞ
れ

の
立
場
で
明
日
か
ら
活
か
せ
る
講
演
を
実

現
す
る
に
は
、語
る
側
の
努
力
も
必
要
で

す
し
、聞
き
手
側
と
の
目
的
意
識
を
共
有

す
る
こ
と
も
大
切
で
す
。〝
患
者
の
語
り
〞

は
私
た
ち
に
と
って
も
決
し
て
簡
単
な
も
の

で
は
あ
り
ま
せ
ん
が
、時
に
聞
き
手
の
方

と「
人
と
人
と
し
て
通
じ
合
え
た
」と
深
く

感
じ
る
こ
と
が
あ
り
ま
す
。そ
ん
な
時
、た

だ〝
頑
張
っ
て
い
る
患
者
さ
ん
〞と
し
て
生
き

て
い
る
の
で
は
な
く
、ひ
と
り
の
社
会
人
と

し
て
、だ
れ
か
の
役
に
立
て
る
人
間
と
し
て

生
き
て
い
る
と
実
感
で
き
、そ
の
思
い
が
こ

の
活
動
を
続
け
る
原
動
力
に
も
な
っ
て
い
る

よ
う
に
思
い
ま
す
。

〝
患
者
の
語
り
〞を
社
会
に

活
か
す
こ
と
を
目
指
し
て

こ
れ
か
ら
の
団
体
と
し
て
の
課
題
は
組
織

体
制
を
整
え
て
い
く
こ
と
で
す
。患
者

ス
ピ
ー
カ
ー
を
紹
介
す
る
だ
け
で
な
く
、

講
演
を
活
か
し
た
企
画
の
提
案
や
実
施
も

請
け
負
う
よ
う
に
な
り
、今
年
か
ら
専
任

ス
タ
ッ
フ
も
設
け
ま
し
た
の
で
、社
会
的
に

責
任
の
あ
る
組
織
に
成
長
す
る
過
渡
期
と

と
ら
え
て
い
ま
す
。ま
た
現
在
は
関
東
中

心
の
活
動
で
す
が
、地
方
の
方
か
ら「
東
京

で
の
研
修
に
は
参
加
し
に
く
い
」と
い
う
声

も
聞
く
の
で
、全
国
規
模
で
研
修
を
開
催

し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

私
た
ち
が
目
指
す
の
は
、患
者
ス
ピ
ー
カ
ー

の
語
り
や
、活
動
す
る
姿
そ
の
も
の
を

通
じ
て
病
気
や
障
が
い
と
いっ
た
、一
見
マ
イ

ナ
ス
に
思
わ
れ
る
よ
う
な
こ
と
も
人
生
の

プ
ラ
ス
に
で
き
る
こ
と
を
社
会
に
発
信
し
て

い
く
こ
と
で
す
。

そ
し
て
、ぜ
ひ
取
り
組
み
た
い
の
は
、医
療

の
場
だ
け
で
な
く
、さ
ま
ざ
ま
な
幅
広
い

場
に 〝
患
者
の
語
り
〞を
届
け
る
こ
と
で
す
。

私
た
ち
が
話
す
こ
と
は
医
療
の
ニ
ー
ズ
だ

け
で
は
な
く
、だ
れ
の
人
生
に
も
起
こ
り
う

る
困
難
に
ど
う
向
き
合
っ
て
、ど
う
対
処
し

て
い
く
か
と
い
う
普
遍
的
な
メ
ッ
セ
ー
ジ

に
も
な
り
う
る
と
思
い
ま
す
の
で
、中
高

生
な
ど
の
若
い
世
代
や
、一
般
の
方
々
に
も

聞
い
て
も
ら
い
た
い
の
で
す
。〝
患
者
の
語
り
〞

が
、そ
れ
ぞ
れ
の
人
生
や
向
き
合
う
べ
き

も
の
に
対
し
て
、ど
う
行
動
を
起
こ
す
か

を
考
え
る
き
っ
か
け
と
な
り
、ま
た
多
様

な
人
々
が
お
互
い
に
認
め
合
っ
て
生
き
て
い

け
る
社
会
づ
く
り
の
き
っ
か
け
に
な
っ
て
ほ

し
い
と
願
う
と
と
も
に
、当
事
者
が
医
療

の
ニ
ー
ズ
を
伝
え
る
こ
と
を
超
え
た
活
動

に
取
り
組
み
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

http://npoksb.org

組織の概要
■設　　立  2011年
　　　　  　2012年NPO法人に改組
■会 員 数 約120名
　　　　　（そのうち患者スピーカー
　　　　　 登録者約80名）

活 動 内 容
■患者スピーカー研修の開催
■患者スピーカー講演イベント
　「患者スピーカー’sストーリー」の開催
■2016年講演受託案件数 39件
　（大学の医療系学部、製薬企業、地方
　自治体などより受託)

NPO法人 患者スピーカーバンク

自主開催イベント「患者スピーカー’sストーリー」



障害者権利条約の発効、障害者差別解消
法などが施行され、障がいを持つ人の人
権尊重、社会参加を妨げるバリアをなく
す取り組みが進んでいます。田島明子
さんは、障がいを持つ人の生活や就労を
支援する施設で作業療法士として働いて
いた時、自然に使われている「障害受容」
という言葉に違和感をもち、「障害学」
という当事者視点の学問と出会い、研究
の道へと進みました。障がいを持つ人、
家族、支援者などへのインタビュー調査
を行う中で、だれもが自分の可能性を自分
のしたいようにのびやかに発現できる関
係や支援、社会のあり方を研究している
田島さんにお話をお聞きしました。

「
障
害
受
容
」か
ら
、障
が
い
と

と
も
に
生
き
る
こ
と
の
肯
定
へ

自
ら
の
経
験
か
ら

障
が
い
と
の
向
き
合
い
方
を
研
究

リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
が

「
障
害
受
容
」の
使
用
で
、機
能
回
復
と

い
う
本
人
の
希
望
を
否
定
し
て
い
る
と

い
う
こ
と
で
し
ょ
う
か
？

研
究
テ
ー
マ
と
さ
れ
て
い
る

「
障
害
受
容
」に
つ
い
て

教
え
て
く
だ
さ
い

障
害
受
容
と
は
、文
字
ど
お
り
に
言
え
ば
、障
が
い
を
持
つ

人
が
自
分
の
障
が
い
を
受
容
す
る
と
い
う
こ
と
で
す
。リ
ハ

ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
の
分
野
で
み
る
と
1
9
5
0
年
代
に
こ
の

言
葉
が
現
れ
、1
9
8
0
年
に
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
医
師
、

上
田
敏
氏
が
定
義
づ
け
た
も
の
が
よ
く
知
ら
れ
て
い
ま
す
。

そ
れ
は
、「
障
害
の
受
容
と
は
あ
き
ら
め
で
も
居
直
り
で
も

な
く
、障
害
に
対
す
る
価
値
観
の
転
換
で
あ
り
、障
害
を
も
つ

こ
と
が
自
己
の
全
体
と
し
て
の
人
間
的
価
値
を
低
下
さ
せ
る

も
の
で
は
な
い
こ
と
の
認
識
と
体
得
を
通
じ
て（
中
略
）、積

極
的
な
生
活
態
度
に
転
ず
る
こ
と
」　※1
と
な
って
い
ま
す
。

私
は
今
か
ら
20
年
以
上
前
、作
業
療
法
士
の
養
成
校
で
こ
の
言

葉
を
習
い
ま
し
た
。養
成
校
を
卒
業
し
、あ
る
福
祉
施
設
で

働
き
だ
し
た
時
、支
援
者
の
間
で「
〇
〇
さ
ん
は
障
害
受
容

が
で
き
て
い
な
い
」と
い
う
言
葉
が
自
然
と
使
わ
れ
て
い
る
こ

と
に
気
づ
き
ま
し
た
。そ
の
言
葉
は
利
用
者
本
人
に
対
し
て

は
使
っ
て
お
ら
ず
、会
議
や
症
例
報
告
会
な
ど
で
支
援
者
側

だ
け
で
使
用
し
て
い
ま
し
た
。そ
の
施
設
で
は
障
が
い
を
持
つ

人
の
就
労
支
援
も
行
っ
て
お
り
、一
般
就
労
に
す
る
か
、授
産

施
設
や
作
業
所
に
す
る
か
な
ど
も
判
断
し
て
い
ま
し
た
。あ
る

時
会
議
の
中
で「
〇
〇
さ
ん
は
障
害
受
容
が
で
き
て
お
ら
ず
、

一般
就
労
に
こ
だ
わ
って
い
る
」と
い
う
発
言
が
あ
り
、周
囲
も

「
そ
れ
は
困
り
ま
し
た
ね
」と
納
得
し
て
い
ま
し
た
。「
○
○

さ
ん
は
、障
が
い
が
あ
る
の
に一般
就
労
を
し
た
い
と
思
って
お

り
、あ
き
ら
め
が
悪
い
」と
い
う
ニュア
ン
ス
に
聞
こ
え
た
私
は

違
和
感
を
覚
え
ま
し
た
。つ
ま
り
、障
害
受
容
と
い
う
言
葉

を
使
っ
て
、自
分
た
ち
の
支
援
の
限
界
を
正
当
化
し
て
い
る

よ
う
に
感
じ
た
の
で
す
。そ
れ
が
、私
が
障
害
受
容
と
い
う

言
葉
の
臨
床
現
場
で
の
使
わ
れ
方
を
研
究
す
る
き
っ
か
け

で
あ
り
、考
え
る
際
に
ベ
ー
ス
と
し
て
い
る
障
害
学
と
い
う

当
事
者
学
を
知
る
こ
と
に
も
つ
な
が
り
ま
し
た
。

確
か
に
、そ
の
通
り
で
は
あ
り
ま
す
。し
か
し
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー

シ
ョ
ン
の
目
標
は
、ク
ラ
イ
エ
ン
ト
の
生
活
の
再
構
成
に
あ
り

ま
す
。で
す
の
で
、正
確
に
言
う
な
ら
、機
能
回
復
の
否
定

と
い
う
よ
り
も
、生
活
の
再
構
成
の
た
め
の
さ
ま
ざ
ま
な
こ

と
に
視
点
を
移
し
替
え
て
ほ
し
い
、と
い
う
こ
と
だ
と
思
い

ま
す
。リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョン
に
も
人
の
身
体
に
も
限
界
が
あ

り
ま
す
。だ
れ
も
が
オ
リ
ン
ピ
ッ
ク
に
は
出
場
で
き
ま
せ
ん
し
、

だ
れ
も
が
い
ず
れ
は
死
を
迎
え
る
わ
け
で
、リ
ハ
ビ
リ
テ
ー

シ
ョ
ン
が
ど
の
人
に
も
画
一
的
に
完
全
な
機
能
を
完
備
す
る

こ
と
に
は
無
理
が
あ
る
の
は
当
然
だ
と
思
い
ま
す
。し
か
し

私
が「
障
害
受
容
」の
上
記
に
述
べ
た
使
用
で
問
題
に
し
た

い
の
は
、も
う
少
し
視
野
を
広
げ
、障
が
い
を
持
つ
本
人
や

家
族
、支
援
者
、社
会
の
関
係
性
に
つい
て
で
す
。

研
究
で
何
人
か
の
作
業
療
法
士
に
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
調
査
を

し
て
わ
か
っ
た
こ
と
で
す
が
、支
援
者
側
が
障
害
受
容（
で
き

て
い
な
い
）と
い
う
言
葉
を
用
い
る
過
程
の
中
に
、対
象
者
が

機
能
回
復
に
固
執
す
る
あ
ま
り
、作
業
療
法
士
に
と
っ
て
み

る
と
自
分
が
立
て
た
プ
ラ
ン（
機
能
回
復
が
限
界
に
達
し
た

場
合
、そ
れ
を
補
う
た
め
の
代
償
動
作
の
訓
練
を
し
よ
う

聖隷クリストファー大学
リハビリテーション学部
作業療法学科 教授　

田島 明子 さん



ベ
ー
ス
に
あ
る

障
害
学
と
い
う
分
野
に
つ
い
て

教
え
て
く
だ
さ
い

と
い
っ
た
）が
う
ま
く
進
行
し
な
い

と
い
う「
苦
労
感
」が
あ
り
ま
し
た
。

有
体
に
言
っ
て
し
ま
う
と
、「
障
害

受
容
」と
い
う
言
葉
の
登
場
は
支
援

者
側
が
困
っ
て
い
る
と
い
う
信
号
な

の
で
す
。

ほ
か
に
も
障
が
い
児
教
育
の
分
野
で

は
、障
が
い
を
持
つ
お
子
さ
ん
だ
け

で
な
く
、親
御
さ
ん
も
障
害
受
容

と
い
う
言
葉
の
対
象
と
な
っ
て
い
る

よ
う
で
す
。親
御
さ
ん
が
障
害
受
容
で
き
て
い
な
い
か
ら
、障

が
い
を
持
つ
子
ど
も
が
適
切
な
ケ
ア
を
受
け
ら
れ
な
い
と
い

う
ふ
う
に
話
が
展
開
し
て
い
る
よ
う
で
す
。し
か
し
親
御
さ

ん
側
か
ら
す
る
と
、特
別
支
援
教
育
を
選
択
し
て
し
ま
う
こ

と
で
、自
分
の
子
ど
も
の
未
来
に
ま
で
行
く
先
の
レ
ー
ル
が

敷
か
れ
て
し
ま
い
、希
望
が
感
じ
ら
れ
な
く
な
っ
て
し
ま
う

こ
と
が
あ
る
よ
う
で
す
　※２
。親
御
さ
ん
が
お
子
さ
ん
の
障
が
い

を
受
容
で
き
な
い
の
は
、あ
る
意
味
、当
た
り
前
で
は
な
い
で

し
ょ
う
か
。障
害
受
容
と
は
障
が
い
を
持
つ
当
事
者
で
あ
れ

親
で
あ
れ
、個
人
に
迫
る
べ
き
も
の
で
は
な
い
と
思
う
の
で
す
。

障
が
い
を
持
つ
人
の
就
労
に
関
し
て
私
が
問
題
視
し
て
い
る

の
は
、能
力
主
義
的
な
社
会
の
あ
り
方
の
方
で
す
。能
力
の

有
無
に
よ
っ
て
働
け
る
、働
け
な
い
が
決
め
ら
れ
て
し
ま
う
こ

と
で
す
。働
く
こ
と
は
人
間
に
と
っ
て
大
事
な
こ
と
で
あ
り
、

自
己
実
現
や
収
入
を
得
る
な
ど
、人

生
の
彩
り
に
大
き
な
影
響
を
及
ぼ

し
ま
す
。障
が
い
を
持
つ
人
が
働
き

た
い
と
思
っ
て
も
、支
援
者
側
か
ら

「
障
害
受
容
が
で
き
て
い
な
い
」と
言

わ
れ
る
と
い
う
こ
と
は
、働
け
な
い
の

は
あ
な
た
の
能
力
が
無
い
か
ら
だ
、

そ
れ
は
あ
な
た
の
側
の
原
因
で
あ
り

責
任
で
あ
る
と
言
っ
て
い
る
こ
と
と

同
じ
だ
と
思
い
ま
す
。で
す
が
、働

き
方
を
障
が
い
を
持
つ
人
の
働
け
る

力
に
合
わ
せ
る
こ
と
も
可
能
で

し
ょ
う
。そ
の
よ
う
に
個
人
の
多
様
性
に
ア
メ
ー
バ
の
よ
う
に

適
応
し
て
く
れ
る
社
会
で
あ
れ
ば
、疾
病
や
障
が
い
を
持
っ

た
人
が
、自
身
の
機
能
回
復
に
今
ほ
ど
こ
だ
わ
り
を
も
た

な
く
て
す
む
よ
う
に
も
な
る
か
も
し
れ
な
い
と
思
い
ま
す
。

障
害
学
は
、障
が
い
を
持
つ
当
事
者
の
立
場
か
ら
、さ
ま
ざ

ま
な
問
題
提
起
を
し
て
い
こ
う
と
い
う
学
問
で
す
。「
存
在
・

障
害
の
肯
定
」（
否
定
性
の
否
定
）を
重
要
視
し
て
い
ま
す
。

そ
れ
は
、能
力
の
価
値
と
存
在
の
価
値
を
天
秤
に
か
け
た
時

に
、存
在
の
価
値
に
重
点
を
置
く
も
の
と
私
は
捉
え
て
い
ま

す
。た
だ
、リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
と
は
能
力
に
か
か
わ
る
仕

事
で
あ
り
、そ
の
人
の
能
力
向
上
を
目
指
し
ま
す
。結
果
的

に
能
力
の
価
値
を
重
視
す
る
こ
と
に
な
っ
て
し
ま
う
こ
と
は

否
め
ま
せ
ん
。け
れ
ど
も
そ
れ
に
共
鳴
し
す
ぎ
る
と
、リ
ハ
ビ

リ
テ
ー
シ
ョ
ン
の
限
界
が
正
当
化
さ
れ
、能
力
の
価
値
を
重

要
視
す
る
あ
ま
り
、生
き
方
の
多
様
性
に
偏
狭
な
社
会
が

つ
く
ら
れ
て
い
く
こ
と
に
加
担
し
て
し
ま
う
危
険
性
が
あ
る

と
思
い
ま
す
。生
き
づ
ら
さ
の
原
因
や
責
任
を
疾
病
や
障

が
い
を
持
つ
個
人
に
で
は
な
く
、社
会
の
側
に
探
し
て
み
る

視
点
が
大
事
だ
と
思
い
ま
す
。障
が
い
や
疾
病
を
持
つ一般
的

に
弱
い
立
場
に
あ
る
と
捉
え
ら
れ
が
ち
な
人
た
ち
は
、実
は

社
会
に
気
づ
き
を
も
た
ら
し
、社
会
を
変
え
て
い
け
る
主
体

で
あ
る
と
捉
え
る
の
が
障
害
学
の
基
本
的
な
考
え
方
だ
と

思
って
い
ま
す
。

そ
の
通
り
で
す
。V
H
O-

ne
t
の
東
海
学
習
会
に
参
加
し
て
、

私
が
ベ
ー
ス
と
し
て
き
た
障
害
学
と
V
H
O-

n
e
t
の
理
念

に
は
通
じ
合
う
も
の
が
あ
る
と
思
い
ま
し
た
。疾
病
や
障

が
い
を
持
つ
当
事
者
が
声
を
上
げ
て
い
く
こ
と
の
大
切
さ
を

感
じ
ま
し
た
し
、い
ろ
い
ろ
な
疾
病
や
障
が
い
団
体
の
リ
ー

ダ
ー
が
集
ま
っ
て
い
る
こ
と
に
と
て
も
興
味
を
も
ち
ま
し
た
。

疾
病
や
障
が
い
の
違
い
を
超
え
て
共
通
項
を
見
出
し
、社
会

に
訴
え
か
け
る
力
を
備
え
、つ
な
が
り
合
っ
て
、発
信
し
て
い

く
方
向
性
に
対
し
て
で
す
。ま
た
、学
習
会
の
中
で
メ
ン
バ
ー

自
身
の
疾
病
や
障
が
い
の
体
験
を
発
表
し
合
う
プ
ロ
グ
ラ
ム

も
素
晴
ら
し
い
と
思
い
ま
し
た
。個
人
の
経
験
は
と
て
も

大
切
で
、そ
の
人
だ
け
に
し
か
経
験
で
き
な
か
っ
た
も
の
で
す
。

そ
の
経
験
が
他
者
に
届
け
ら
れ
る
こ
と
で
化
学
反
応
が
起

き
、あ
る
重
要
な
意
味
を
担
っ
て
個
々
の
聴
衆
に
伝
わ
っ
て
い

く
。個
人
の
中
に
あ
る
経
験
が
こ
の
よ
う
に
存
在
・
障
が
い

を
肯
定
す
る
力
を
備
え
て
外
に
広
が
っ
て
い
く
こ
と
は
と
て

も
大
事
だ
と
感
じ
ま
し
た
。

私
が
仕
事
と
し
て
い
る
作
業
療
法
も
、一
人
ひ
と
り
の
生
活

行
為
の
豊
か
さ
を
目
指
し
て
対
象
者
に
働
き
か
け
る
こ
と
で
、

自
由
と
平
等
の
保
障
さ
れ
た
公
正
な
社
会
の
実
現
に
向
け

て
役
立
と
う
と
し
て
い
ま
す
。で
す
か
ら
、疾
病
や
障
が
い
を

持
つ
人
の
経
験
知
は
と
て
も
重
要
な
情
報
源
で
す
。今
後
、

疾
病
や
障
が
い
を
持
つ
人
が
ご
自
身
の
経
験
を
他
者
の
力
に

な
る
と
確
信
を
も
っ
て
発
信
し
て
い
た
だ
く
こ
と
で
、対
人

援
助
職
の
も
つ
悪
し
き
権
威
主
義（
私
が
こ
れ
ま
で
述
べ
て

き
た
よ
う
な「
障
害
受
容
」と
い
う
言
葉
の
使
用
は
そ
の一
例

に
な
る
で
し
ょ
う
）を
低
減
し
、当
事
者
知
に
歩
調
を
合
わ
せ

た
健
全
な
専
門
性
を
育
て
る
こ
と
に
も
繋
が
る
と
考
え
ま
す
。

1993年都立医療技術短期大
学作業療法学科卒。2003年
東洋大学大学院社会学研究
科福祉社会システム専攻修了、
12年立命館大学大学院先端
総合学術研究科一貫制博士
課程修了（学術博士）。
11年聖隷クリストファー大学准
教授、17年より現職。
■著書
2009年『障害受容再考』（三輪
書店）、14年『「存在を肯定する」
作業療法へのまなざし』（編著・
三輪書店）、15年『障害受容か
らの自由―あなたのあるがまま
に』（編著・シービーアール）

田島 明子 さん
プロフィール

障
が
い
を
持
つ
当
事
者
自
身
が

疾
病
や
障
が
い
を
肯
定
す
る
力
や

発
信
力
を
身
に
つ
け
、多
様
性
に
適
応

す
る
力
を
も
っ
た
社
会
づ
く
り
を

目
指
す
と
い
う
こ
と
で
す
ね

VHO-net 東海学習会

※1：総合リハビリテーション8巻7号 1980
※2：障害受容からの自由―あなたのあるがままに（シービーアール 2015年）



CMT（シャルコー・マリー・
トゥース病）は、原因遺伝子
により末梢神経に異常が
起こり、手足の運動と感覚
が徐々に障がいされていく、
遺伝性の進行性神経疾患
である。思春期から青年期に
発症することが多いが、小
児での発症もみられる。原因
となる遺伝子が次 と々発見
され、複数のタイプに分けら
れることがわかってきたが、
完治させる治療法や進行を
遅らせる治療法は確立して
いない。

栗原 久雄 さん
CMT友の会 役員

医学教育や医療機関、医学会、企業や行政などさまざまな場で「患者の声」が求められるようになり、当事者やその家族が
自らの体験や思いを語る「患者講師」の活動が広がりをみせています。ひと口に患者講師と言っても、講演や講義に臨む
心構えや語るスタイルも人それぞれ。多様な患者講師のみなさんが活躍しています。そこで今回は、自らの仕事の経験
や個性も活かし、独自の語りに取り組む、2人の患者講師をご紹介します。

看
護
学
科
や
製
薬
企
業
で

患
者
講
師
を
経
験

私
が
C
M
T
を
発
症
し
た
の
は
2
0
0
7
年
頃
で
し

た
。治
療
法
も
な
く
、情
報
も
少
な
い
中
で
、イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
を
通
じ
て
出
会
っ
た
仲
間
た
ち
と「
C
M
T
友
の

会
」を
立
ち
上
げ
、V
H
O-
ne
t
と
も
か
か
わ
る
よ
う

に
な
り
ま
し
た
。V
H
O-

ne
t
を
通
じ
て
知
り
合
っ
た

松
下
年
子
さ
ん（
当
時
・
埼
玉
医
科
大
学 

教
授
、現
・

横
浜
市
立
大
学 

教
授
）に
、埼
玉
医
科
大
学
看
護
学
科

で
の
患
者
講
師
を
依
頼
さ
れ
、2
0
1
0
年
か
ら
毎
年
、

「
病
む
こ
と
の
心
理
」と
い
う
講
義
を
行
っ
て
き
ま
し
た
。

ま
た
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
の
社
内
研
修
会
で
の
講
演

も
経
験
し
ま
し
た
。直
近
で
は
、羽
田
明
さ
ん（
千
葉
大

学
大
学
院 

教
授
）の
依
頼
で「
日
本
人
類
遺
伝
学
会 

遺
伝
医
学
セ
ミ
ナ
ー
」で
3
0
0
人
を
超
え
る
医
療
者

を
対
象
に
講
演
を
行
い
ま
し
た
。遺
伝
性
の
た
め
、生
ま

れ
た
時
か
ら
、い
ず
れ
は
難
病
が
発
症
す
る
と
い
う
こ

と
が
決
ま
っ
て
い
て
、自
分
の
力
で
は
運
命
を
変
え
ら
れ

な
い
と
い
う
、残
酷
さ
と
悔
し
さ
と
や
る
せ
な
い
気
持
ち

を
抱
え
て
生
き
て
き
た
と
い
う
こ
と
を
伝
え
ま
し
た
。

自
分
の
体
験
談
を
中
心
に

さ
ま
ざ
ま
な
患
者
像
も
伝
え
る

患
者
講
師
を
引
き
受
け
た
時
は
構
成
を
考
え
、タ
イ
ト
ル

と
写
真
な
ど
を
掲
載
し
た
数
枚
の
ス
ラ
イ
ド
を
作
り
ま

す
が
、全
体
を
文
章
化
す
る

こ
と
は
せ
ず
、語
る
練
習
も

し
ま
せ
ん
。自
分
の
仕
事
の
経

験
か
ら
人
前
で
話
す
こ
と
に

は
比
較
的
慣
れ
て
い
る
の
で
、

流
れ
に
沿
い
な
が
ら
そ
の
時
の

思
い
で
語
っ
て
い
く
ス
タ
イ
ル

を
と
っ
て
い
ま
す
。そ
の
場
の

雰
囲
気
や
聴
く
側
の
反
応
を

見
な
が
ら
、話
題
を
変
え
た
り
時
間
を
調
整
し
た
り

す
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。基
本
は
私
の
体
験
談
で
す
が
、

さ
ま
ざ
ま
な
患
者
像
を
知
っ
て
ほ
し
い
の
で
、個
人
情
報

に
注
意
し
な
が
ら
、結
婚
や
出
産
に
つ
い
て
の
女
性
患
者

の
悩
み
や
、子
ど
も
の
時
に
発
症
し
た
人
の
思
い
な
ど
も

紹
介
し
ま
す
。

看
護
学
科
の
講
義
で
は
、緊
張
感
を
も
っ
て
聴
い
て
も

ら
う
た
め
に
、最
初
に
、患
者
の
思
い
を
し
っ
か
り
受
け

止
め
て
ほ
し
い
と
は
っ
き
り
伝
え
る
よ
う
に
し
て
い
ま
す
。

ま
た
治
療
法
の
な
い
難
病
の
患
者
は
、痛
み
や
つ
ら
さ
を

抱
え
な
が
ら一生
生
き
て
い
か
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
こ
と
、

だ
か
ら
こ
そ
患
者
団
体
が
果
た
す
役
割
が
重
要
で
あ
る

こ
と
を
強
調
し
ま
す
。「
発
病
当
初
は
必
死
で
病
気
と

闘
っ
た
が
、次
第
に
病
気
と
と
も
に
生
き
て
い
く
し
か
な

い
と
思
う
よ
う
に
な
っ
た
」と
い
う
話
は
、看
護
学
生
に
とっ

て
は
と
て
も
印
象
的
で
あ
る
よ
う
で
す
。将
来
、医
療
者

と
な
る
人
た
ち
に
、「
病
気
は
治
す
も
の
、闘
う
も
の
」と

い
う
発
想
だ
け
で
な
く
、「
病
気
と
と
も
に
生
き
る
」患
者

が
い
る
こ
と
を
ぜ
ひ
知
って
ほ
し
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

準
備
や
反
省
に
時
間
を
か
け
ず

引
き
受
け
や
す
く
し
て
お
く

講
演
後
の
レ
ポ
ー
ト
を
読
ん
で
、自
分
の
思
い
が
伝
わ
っ

て
い
る
と
感
動
し
ま
す
し
、話
を
聴
い
た
学
生
た
ち
の

変
化
を
聞
い
て
う
れ
し
く
思
う
こ
と
も
あ
り
ま
す
が
、

自
分
自
身
の
語
り
に
つ
い
て
は
あ
ま
り
振
り
返
ら
な
い
こ

と
に
し
て
い
ま
す
。と
い
う
の
も
、自
分
で
は
良
く
な
か
っ

た
と
思
っ
て
も
意
外
に
好
評
で
あ
っ
た
こ
と
や
、あ
る
い
は

そ
の
逆
の
こ
と
も
あ
っ
た
の
で
、反
省
に
は
時
間
を
費
や

さ
な
い
こ
と
に
し
た
の
で
す
。

私
は
、病
気
に
よ
っ
て
仕
事
の
面
で
も
過
酷
な
経
験
を
し

て
ど
ん
底
状
態
に
も
な
り
ま
し
た
が
、慢
性
疼
痛
に
効
く

薬
に
よ
って
痛
み
が
と
れ
、リ
ハ
ビ
リ
や
空
手
に
も
取
り
組

む
な
ど
前
向
き
に
な
る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。ま
た
患
者

団
体
を
通
じ
て
多
く
の
人
と
出
会
い
、助
け
ら
れ
て
き
ま

し
た
。そ
の
恩
返
し
の
意
味
も
あ
り
、必
要
と
さ
れ
て
い

る
時
に
は
な
る
べ
く
応
え
た
い
と
考
え
て
患
者
講
師
も

引
き
受
け
て
い
ま
す
。今
は
仕
事
も
忙
し
く
、あ
ま
り

負
担
が
重
く
な
る
と
対
応
し
に
く
く
な
る
の
で
、あ
え
て

準
備
や
反
省
に
は
あ
ま
り
時
間
を
か
け
ず
、依
頼
に
応

え
や
す
い
よ
う
に
し
て
お
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

私
の
病
気
は
父
か
ら
の
遺
伝
で
、亡
く
な
っ
た
父
に
対
し

て
は
と
て
も
複
雑
な
思
い
が
あ
り
ま
し
た
。し
か
し

今
回
、遺
伝
に
関
す
る
講
演
の
テ
ー
マ
を
考
え
る
中
で
、

父
の
つ
ら
さ
や
苦
し
さ
に
思
い
を
馳
せ
る
こ
と
も
で
き
る

よ
う
に
な
り
ま
し
た
。父
に
対
し
て
、今
ま
で
と
は
異
な

る
感
情
が
芽
生
え
て
き
た
よ
う
に
思
い
ま
す
。患
者
講

師
を
引
き
受
け
る
こ
と
で
、自
分
自
身
が
成
長
で
き
る

こ
と
も
あ
る
の
か
な
と
感
じ
て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。

●最初に患者講師
としての

　思いを伝えて、緊
張感を与える

●聴く側の反応に
合わせて、

　内容や時間の配
分を調整する

●引き受けやすい
ように、

　準備や反省に時
間を

　 かけ過ぎない

伝えるためのコツ



患者講師 File

子どもの心臓病は、その70
～80％が先天性心疾患で、
その他、川崎病、不整脈や
心筋症などがある。重症の
場合は生死にかかわるため
新生児期に手術が行われる。
近年、医療の進展で子ども
の心臓手術の成功率は高ま
り、多くの患児が成人期を迎
えるようになったが、子どもか
ら成人への移行期医療が確
立されておらず、体調管理や
加齢に伴う体調の変化、再
手術など医療的な問題のほ
か、就労や妊娠・出産などさ
まざまな課題がある。

斉藤 幸枝 さん
一般社団法人 日本難病・疾病団体
協議会（JPA） 常務理事
一般社団法人 全国心臓病の子ども
を守る会

資
料
は
見
や
す
く
。

話
す
時
は
簡
潔
・
明
瞭
に

私
は
、子
ど
も
が
心
臓
病
で
あ
っ
た
た
め「
全
国
心
臓
病

の
子
ど
も
を
守
る
会
」の
活
動
に
参
加
し
ま
し
た
。会
長

や
副
会
長
も
務
め
て
き
た
の
で
総
会
や
大
会
、地
域
の

講
演
会
な
ど
で
語
る
こ
と
や
、団
体
を
代
表
し
て
製
薬

企
業
の
研
修
会
で
の
講
演
、日
本
小
児
循
環
器
学
会
や

臓
器
移
植
に
関
す
る
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ムへ
の
参
加
な
ど
も
経

験
し
て
き
ま
し
た
。

私
は
も
と
も
と
臨
床
検
査
技
師
で
、保
健
所
や
福
祉

事
務
所
、教
育
委
員
会
な
ど
に
も
勤
務
し
て
い
た
の
で

人
前
で
話
す
機
会
は
多
く
、あ
る
程
度
慣
れ
て
い
ま
す
。

し
か
し
、良
い
講
演
や
発
表
を
す
る
た
め
に
は
、や
は
り

十
分
な
準
備
が
必
要
だ
と
思
っ
て
い
ま
す
。準
備
が
で
き

て
い
る
と
、そ
れ
ほ
ど
緊
張
せ
ず
余
裕
を
も
っ
て
本
番
に

臨
め
ま
す
し
、ス
ラ
イ
ド（
プ
レ
ゼ
ン
テ
ー
シ
ョン
用
ソ
フ
ト

ウ
ェ
ア
の
原
稿
）を
使
う
と
流
れ
に
沿
っ
て
語
る
こ
と
が

で
き
ま
す
。時
に
は
5
分
間
話
す
よ
り
写
真
を
パッ
と
見

せ
た
方
が
理
解
さ
れ
る
こ
と
も
あ
る
の
で
、ス
ラ
イ
ド
は

重
宝
し
て
い
ま
す
。

心
が
け
て
い
る
の
は
、資
料
は
き
れ
い
に
見
や
す
く
作
る

こ
と
、簡
潔
・
明
瞭
に
話
す
こ
と
で
す
。ゆ
っ
く
り
、は
っ

き
り
発
音
し
、語
尾
を
し
っ
か
り
話
す
こ
と
、〝
あ
の
〞

〝
そ
の
〞〝
え
ー
〞な
ど
の
口
癖
を
使
わ
な
い
よ
う
に
す
る

こ
と
も
気
を
つ
け
て
い
ま
す
。

い
わ
ゆ
る
患
者
講
師
は
、患
者
や
家
族
と
し
て
の〝
思
い
〞

を
強
調
さ
れ
る
方
が
多
い

よ
う
で
す
。し
か
し
私
の

場
合
、子
ど
も
が
そ
れ
ほ

ど
重
症
で
は
な
く
無
事
に

成
長
し
た
こ
と
も
あ
り
、

親
と
し
て
の
思
い
を
語
る

よ
り
、み
な
の
思
い
や
意

見
を
ま
と
め
、現
状
や
課

題
、求
め
た
い
対
応
な
ど

を
筋
道
立
て
て
語
る
こ
と
が
多
い
で
す
ね
。自
分
の
経
験

だ
け
で
な
く
、医
療
全
体
を
ど
う
と
ら
え
る
か
と
い
う

客
観
的
な
視
点
や
、医
療
や
福
祉
な
ど
の
知
識
、話
題
の

〝
引
き
出
し
〞も
あ
る
程
度
必
要
だ
と
思
って
い
ま
す
。

委
員
会
で
は

雰
囲
気
や
流
れ
を
把
握
し
、

相
手
に
向
き
合
う

最
近
、患
者
団
体
の
代
表
と
し
て
、国
や
自
治
体
の
委
員

会
や
検
討
会
に
参
加
す
る
機
会
も
増
え
て
き
ま
し
た
。

現
在
、厚
労
省
の「
社
会
保
障
審
議
会
障
害
者
部
会
」や

「
人
生
の
最
終
段
階
に
お
け
る
医
療
の
普
及
・
啓
発
の

在
り
方
に
関
す
る
検
討
会
」の
委
員
を
務
め
て
い
ま
す
。

こ
う
し
た
会
議
で
は
、何
が
求
め
ら
れ
て
い
る
か
、場
の

雰
囲
気
を
把
握
し
な
が
ら
発
言
す
る
こ
と
が
重
要
で
す
。

原
稿
を
そ
の
ま
ま
読
む
方
も
い
ま
す
が
、会
議
の
流
れ

も
あ
り
ま
す
し
、私
は
厚
労
省
の
担
当
者
な
ど
、相
手

に
し
っ
か
り
向
き
合
って
意
見
を
述
べ
た
い
と
思
って
い
る
の

で
、用
意
し
た
メ
モ
も
見
ず
に
話
す
こ
と
が
多
い
の
で
す
。

そ
の
結
果
、後
日
、議
事
録
で
は
意
図
し
た
内
容
で
は
な
い

言
い
回
し
と
な
って
い
て
、内
容
訂
正
を
し
な
け
れ
ば
な
ら

な
い
こ
と
も
あ
り
、考
え
や
思
い
を
そ
の
場
で〝
言
葉
化
〞

す
る
力
が
ま
だ
足
り
な
い
な
と
反
省
し
て
い
る
と
こ
ろ
で

す
。ま
た
事
前
に
想
定
し
て
い
な
か
っ
た
意
見
を
求
め
ら

れ
た
場
合
、多
様
な
患
者
や
家
族
を
代
表
す
る
立
場
と

し
て
判
断
し
に
く
い
場
面
も
あ
り
ま
す
。そ
う
し
た
時

は
、「
自
分
の
今
ま
で
の
経
験
に
寄
っ
て
立
ち
、判
断
す
る

し
か
な
い
」と
思
い
な
が
ら
、発
言
し
て
い
ま
す
。

患
者
団
体
の
活
動
の
中
で

伝
え
る
力
を
磨
い
て
ほ
し
い

患
者
の
声
を
行
政
や
医
療
者
に
き
ち
ん
と
伝
え
る
た
め

に
、当
事
者
の
語
る
力
を
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
す
る
に
は
、患
者

団
体
の
果
た
す
役
割
が
大
き
い
と
思
い
ま
す
。団
体
の
活
動

の
中
で
知
識
も
身
に
つ
き
、会
員
や
医
療
者
、行
政
な
ど
、

さ
ま
ざ
ま
な
人
と
か
か
わ
る
の
で
、自
然
に
語
る
経
験
を

積
む
こ
と
が
で
き
る
か
ら
で
す
。小
さ
い
団
体
な
ど
で
そ
う

し
た
機
会
が
少
な
い
場
合
は
、J
P
A
の
リ
ー
ダ
ー
研
修

な
ど
も
利
用
し
て
、語
る
力
、伝
え
る
力
を
つ
け
成
長
し

て
い
た
だ
け
た
ら
と
思
い
ま
す
。

私
は
行
政
の
中
で
働
い
た
経
験
も
あ
り
、行
政
と
当
事

者
双
方
を
知
って
い
る
の
で
、〝
つ
な
ぎ
役
〞に
な
れ
れ
ば
と

思
っ
て
語
っ
て
き
ま
し
た
が
、そ
れ
で
は
社
会
を
変
え
る

突
破
口
に
は
な
り
に
く
い
こ
と
も
感
じ
て
い
ま
す
。強
い

思
い
に
駆
ら
れ
た
患
者
さ
ん
や
お
母
さ
ん
た
ち
の
言
葉
や

語
り
だ
か
ら
こ
そ
、人
の
心
を
動
か
し
、突
破
口
と
な
る

こ
と
も
あ
る
で
し
ょ
う
。患
者
や
家
族
一
人
ひ
と
り
に

そ
れ
ぞ
れ
の
背
景
や
個
性
が
あ
る
の
で
す
か
ら
、患
者

講
師
に
も
い
ろ
い
ろ
な
語
り
が
あ
っ
て
良
い
の
で
は
な
い
か

な
と
思
い
ま
す
。

●スライドなどの準
備は

　しっかり行う

●資料は見やすく

　わかりやすく作る

●ゆっくりはっきり
、

　語尾までしっかり
話す

伝えるためのコツ



7
月
22
日
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社

で
、第
38
回
関
東
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し

た
。今
回
は
、昨
年
の
V
H
O-

ne
t
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
の
テ
ー
マ
で
あ
っ
た「
リ
ー
ダ
ー
」に

つ
い
て
の
講
演
と
グ
ル
ー
プ
討
論
を
行
い
、自

ら
の〝
リ
ー
ダ
ー
の
あ
り
方
〞を
考
え
る
機
会

に
し
よ
う
と
い
う
主
旨
の
学
習
会
で
、ま
ず

運
営
委
員
の
山
谷
佳
子
さ
ん（
国
立
が
ん
研

究
セ
ン
タ
ー 

研
究
員
）が
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の

概
略
を
紹
介
し
、次
に
、2
名
の
メ
ン
バ
ー
に

よ
る
講
演
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

山
内
京
子
さ
ん（
つ
ば
め
の
会 

代
表
）は
、団
体

の
活
動
と
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
心
が
け
て
い
る

こ
と
に
つ
い
て
講
演
。ま
だ
医
学
的
な
研
究

も
進
ん
で
い
な
い
分
野
で
会
員
数
も
少
な
く
、

し
か
も
多
く
の
保
護
者
は
子
ど
も
の
介
護
や

育
児
に
追
わ
れ
る
中
で
、役
割
分
担
を
し
な

が
ら
活
動
を
進
め
て
い
る
様
子
を
紹
介
し
、

こ
の
障
が
い
に
対
す
る
社
会
の
認
知
度
を
高

め
て
い
き
た
い
と
述
べ
ま
し
た
。

大
木
里
美
さ
ん（
中
枢
性
尿
崩
症
の
会 

副

代
表
）は
、「
私
の
目
指
す
・
考
え
る
リ
ー
ダ
ー

と
は
ナ
レ
ッ
ジ
・
ブ
ロ
ー
カ
ー（
知
識
の
仲
介

者
）で
あ
る
」と
い
う
テ
ー
マ
で
講
演
。大
木

さ
ん
は
V
H
O-

ne
t
な
ど
を
通
し
て
多
様

な
リ
ー
ダ
ー
を
知
り
、〝
優
れ
た
リ
ー
ダ
ー
の

共
通
点
は
、団
体
の
枠
を
越
え
た
越
境
活
動

と
、本
人
が
ナ
レ
ッ
ジ
・
ブ
ロ
ー
カ
ー
で
あ
る

こ
と
〞に
気
づ
き
、自
分
で
も
実
践
し
て
き
た

こ
と
、そ
の
結
果
幅
広
い
人
脈
を
得
て
新
し

い
活
動
に
も
取
り
組
め
る
よ
う
に
な
っ
た
こ

と
な
ど
を
紹
介
し
ま
し
た
。

そ
の
後
、講
演
を
受
け
て
の
グ
ル
ー
プ
討
論

が
行
わ
れ
、ま
と
め
発
表
で
は「
団
体
の
成

長
と
と
も
に
リ
ー
ダ
ー
に
求
め
ら
れ
る
も
の

も
変
わ
る
」「
で
き
る
こ
と
は
役
割
分
担
し
、

リ
ー
ダ
ー
だ
か
ら
こ
そ
で
き
る
こ
と
を
引
き

受
け
る
」「
み
な
が
リ
ー
ダ
ー
を
経
験
す
る

と
、団
体
と
し
て
成
長
す
る
」「
ト
ッ
プ
を
設

け
ず
集
団
運
営
し
て
い
る
若
い
世
代
の
団
体

も
あ
る
」「
多
様
な
タ
イ
プ
の
リ
ー
ダ
ー
が
い

て
良
い
の
で
は
な
い
か
」「
リ
ー
ダ
ー
後
継
者
の

育
成
は
共
通
の
課
題
」な
ど
の
意
見
が
紹
介

さ
れ
ま
し
た
。

〝
リ
ー
ダ
ー
の
あ

り
方
〞と
い
う
、と

て
も
身
近
で
重
要

な
テ
ー
マ
で
の
学

習
会
は
、熱
の
こ

も
っ
た
話
し
合
い

の
場
と
な
っ
た
よ

う
で
す
。

参加団体

■（公社）全国脊髄損傷者連合会
■中枢性尿崩症（CDI）の会
■CMT友の会
■全国CIDPサポートグループ
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群
　ネットワーク
■CAPS患者・家族の会
■つばめの会
　（摂食・嚥下障害児 親の会）
■日本ハンチントン病ネットワーク
　（JHDN）
■（一社）全国心臓病の子どもを
　守る会

参加団体

■中枢性尿崩症（CDI）の会
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群
　ネットワーク
■腎性尿崩症友の会
■（一社）全国心臓病の子どもを
　守る会
■つばめの会
　（摂食・嚥下障害児 親の会）
■CAPS患者・家族の会
■（公社）日本オストミー協会
　横浜市支部
■CMT友の会

（
2
0
1
7
年
5
月
14
日
）

学
習
会
の
原
点
に
戻
り

お
互
い
の
活
動
を
知
っ
て
、課
題
を
共
有
す
る

第37回
関東学習会

ｉｎ  東京

（
2
0
1
7
年
7
月
22
日
）

講
演
と
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
通
し

「
リ
ー
ダ
ー
」に
つ
い
て
改
め
て
考
え
る

第38回
関東学習会

ｉｎ  東京

5
月
14
日
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社 

で
第
37
回
関
東
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し

た
。関
東
学
習
会
で
は
、最
近
、新
し
い
団
体

や
メ
ン
バ
ー
の
参
加
が
増
え
て
き
た
こ
と
か

ら
、今
回
は
リ
ー
ダ
ー
の
集
ま
り
と
い
う
原
点

に
戻
り
、そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
の
成
り
立
ち
や

活
動
状
況
、直
面
す
る
課
題
な
ど
を
紹
介
し

合
い
、共
有
す
る
と
い
う
取
り
組
み
が
行
わ
れ

ま
し
た
。

グ
ル
ー
プ
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
で
は
、運
営
費
の

不
足
、会
員
の
高
齢
化
、新
会
員
の
減
少
な
ど

が
多
く
の
団
体
に
共
通
す
る
課
題
で
あ
る
こ

と
を
確
認
。そ
の
中
で
、子
ど
も
を
対
象
と
し

た
団
体
で
は
成
長
し
た
患
児
を
取
り
巻
く
環

境
整
備
や
就
労
支
援
、ま
た
、遺
伝
性
疾
患

の
団
体
で
は
本
人
へ
の
告
知
な
ど
が
重
要
な

課
題
と
な
って
い
る
こ
と
、そ
し
て
、全
国
組
織

の
団
体
で
は
会
員
の
高
齢
化
や
減
少
に
伴
い
、

特
に
地
方
で
の
活
動
の
活
性
化
が
共
通
す
る

課
題
と
な
って
い
る
こ
と
が
わ
か
り
ま
し
た
。

質
疑
応
答
も
活
発
に

行
わ
れ
、共
通
す
る

課
題
や
悩
み
を
共

有
。問
題
解
決
に
向

け
て
関
東
学
習
会
で

も
取
り
組
ん
で
い
く

こ
と
を
確
認
し
、改
め

て
お
互
い
を
知
り
合

う
有
意
義
な
集
ま
り

と
な
っ
た
よ
う
で
す
。

■病院と連携してのピアサポート活動に
　取り組んでいる（全国脊随損傷者連合会）
■インターネットを使った遠隔医療の普及
　啓発に取り組んでいる（中枢性尿崩症の会） 
■若い世代への就労支援として先輩患者の
　仕事紹介を行っている（CMT友の会）
■地域での活動の活性化が課題
　（全国CIDPサポートグループ） 
■社会への啓発を目的に地域のコミュニティ・
　ラジオとの連携に注力している
　（睡眠時無呼吸症候群ネットワーク） 

各団体の発表で紹介された特徴的な活動や課題
■希少難病で患者数が少ないので、情報発信と
　交流に力を入れている（CAPS患者・家族の会）
■摂食・嚥下障害児が増加傾向なので、社会
　への情報発信に注力している（つばめの会）
■遺伝の差別や本人への告知など、患者や
　家族の悩みに寄り添う活動に取り組んで
　いる（日本ハンチントン病ネットワーク）
■小児科から内科への移行期について医療
　者への啓発に尽力している（全国心臓病の
　子どもを守る会）



活動紹介 第45回（2017）
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
16
回
東
海
学
習
会
が
名
古
屋
市
の
愛
知

県
産
業
労
働
セ
ン
タ
ー 

ウ
イ
ン
ク
あ
い
ち
で

開
催
さ
れ
ま
し
た
。

テ
ー
マ
は「『
つ
な
が
ろ
う
地
元
、ほ
り
お
こ
そ

う
地
元
』〜
立
場
を
越
え
た
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

と
住
み
や
す
い
地
域
づ
く
り
を
考
え
よ
う

〜
」で
す
。ま
ず
、自
分
た
ち
の
疾
患
と
活
動

を
伝
え
る
こ
と
を
目
的
に
、神
経
難
病
の
患

者
団
体
が
模
擬
発
表
を
行
い
ま
し
た
。疾
患

の
説
明
、当
事
者
と
家
族
で
は
病
気
に
対
す

る
受
容
や
治
療
方
針
な
ど
で
考
え
方
が
異

な
る
こ
と
、患
者
団
体
を
知
っ
た
こ
と
で
話

を
聞
い
て
も
ら
え
る
場
が
で
き
安
心
感
を
得

た
体
験
な
ど
が
語
ら
れ
ま
し
た
。

昼
食
を
は
さ
み
、午
後
か
ら
は
昨
年
の
第
14
回

学
習
会
に
続
き「
東
海
学
習
会
エ
リ
ア
の
地

元
情
報
を
集
め
よ
う 

P
a
r
t
2
」と
し
て
、

4
班
に
分
か
れ
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
行
い
ま

し
た
。今
回
は
施
設
編
と
し
て
、団
体
の
活

動
で
利
用
す
る
施
設
を
選
ぶ
条
件
や
ニ
ー
ズ

を
付
箋
に
書
き
出
し
、そ
の
理
由
に
つ
い
て

話
し
合
い
、カ
テ
ゴ
リ
ー
に

分
け
て
整
理
。申
し
込
み

方
法（
予
約
時
期
・
申
し

込
み
の
時
間
帯
・
ウ
ェ
ブ

対
応
な
ど
）、ア
ク
セ
ス

（
電
車
や
車
で
の
利
便
性
、

だ
れ
も
が
参
加
し
や
す
い

立
地
）、バ
リ
ア
フ
リ
ー
、

料
金
な
ど
に
つ
い
て
多
彩

な
項
目
が
挙
が
り
ま
し
た
。そ
し
て
疾
患
や

患
者
の
年
齢
に
よ
る
ニ
ー
ズ
の
違
い（
た
と
え

ば
音
楽
演
奏
や
調
理
・
飲
食
が
可
能
か
、近

隣
に
観
光
施
設
な
ど
が
あ
る
と
家
族
で
参
加

し
や
す
い
）な
ど
が
挙
げ
ら
れ
、開
催
す
る
会

の
目
的
に
応
じ
て
、選
ぶ
施
設
の
条
件
も
変

わ
って
く
る
こ
と
な
ど
を
確
認
し
ま
し
た
。

東
海
学
習
会
で
は
そ
れ
ぞ
れ
が
も
っ
て
い
る

情
報
を
共
有
し
て
い
く
た
め
に
今
後
も
話

し
合
い
、将
来
的
に
は
地
元
情
報
の
デ
ー
タ

ベ
ー
ス
化
を
目
指
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

6
月
24
日
、仙
台
市
シ
ル
バ
ー
セ
ン
タ
ー
で
、

第
30
回
東
北
学
習
会
が「
社
会
資
源
の
活
用

と
、当
事
者
や
家
族
の
サ
ポ
ー
ト
」を
テ
ー
マ

と
し
て
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、櫻
井
理
さ
ん（
日
本
筋
ジ
ス
ト
ロ
フ
ィ
ー

協
会 

宮
城
県
支
部
）が
、「
筋
ジ
ス
を
生
き

る
〜
よ
り
よ
く
・
共
に
・
全
力
で
」の
タ
イ
ト
ル

で
、難
病
と
向
き
合
い
な
が
ら
生
き
て
き
た

道
の
り
、東
日
本
大
震
災
の
経
験
、共
生
社

会
の
実
現
に
向
け
て
当
事
者
が
主
体
的
に

動
け
る
社
会
を
目
指
す
活
動
に
つい
て
講
演
。

介
護
者
で
あ
る
家
族
の
サ
ポ
ー
ト
と
し
て
、

レ
ス
パ
イ
ト
入
院
※
や
デ
イ
サ
ー
ビ
ス
セ
ン

タ
ー
な
ど
自
ら
の
社
会
資
源
の
活
用
に
つ
い

て
も
言
及
し
ま
し
た
。「
障
が
い
が
あ
っ
て
も

社
会
参
加
は
で
き
る
。よ
り
良
い
社
会
を
つ
く

る
た
め
に
努
力
し
た
い
」と
、人
工
呼
吸
器
を

使
い
な
が
ら
も
I
T
技
術
を
活
用
す
る
こ
と

に
よ
っ
て
社
会
へ
の
発
信
を
続
け
、支
援
の

受
け
手
か
ら
担
い
手
と
な
り
、社
会
貢
献
を

実
現
し
て
い
き
た
い
と
い
う
櫻
井
さ
ん
の
話

を一同
、熱
心
に
聞
き

入
り
ま
し
た
。

次
に
、講
演
の
感
想

や
社
会
資
源
の
活

用
、当
事
者
と
家
族

の
サ
ポ
ー
ト
を
テ
ー

マ
に
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

を
実
施
。ま
と
め
発

表
で
は「
情
報
共
有

が
重
要
」「
患
者
団
体
が
つ
な
が
り
、ワ
ン
ボ

イ
ス
で
社
会
に
ア
ピ
ー
ル
す
る
こ
と
が
必
要
」

「
I
T
の
ス
キ
ル
が
あ
れ
ば
情
報
発
信
や
自

己
表
現
が
で
き
る
」「
当
事
者
が
社
会
の
中

で
自
然
に
生
活
で
き
る
よ
う
な
施
設
を
つ
く

り
た
い
」「
社
会
に
参
加
で
き
る
よ
う
に
成
長

し
て
い
き
た
い
」「
行
政
の
現
場
で
も
、総
合

診
療
科
の
よ
う
な
ト
ー
タ
ル
な
支
援
が
で
き

る
部
署
や
人
材
の
育
成
を
望
み
た
い
」な
ど

の
意
見
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。櫻
井
さ
ん
の

生
き
方
や
活
動
に「
感
動
し
た
」「
勇
気
を
も

ら
っ
た
」と
いっ
た
感
想
も
多
く
、ま
た
今
回

の
学
習
会
に
つ
い
て「
さ
ま
ざ
ま
な
立
場
の
人

と
話
し
合
う
こ
と
で
、新
し
い
気
づ
き
や
つ
な

が
り
が
生
ま
れ
る
こ
と
を
改
め
て
実
感
し

た
」と
い
う
声
も
あ
り
ま
し
た
。

社
会
資
源
の
活
用
を
テ
ー
マ
に
学
習
を
続
け

て
き
た
東
北
学
習
会
。今
回
は
、患
者
団
体

や
当
事
者
そ
の
も
の
も
社
会
資
源
で
あ
る
と

い
う
視
点
で
、櫻
井
さ
ん
の
実
践
や
、ま
た

当
事
者
を
支
え
る
家
族
や
支
援
者
の
視
点

を
学
ぶ
こ
と
が
で
き
、有
意
義
な
学
び
の
場

と
な
っ
た
よ
う
で
す
。

参加団体
■静岡市難病障害者協議会
■NPO法人 愛知県難病団体連合会
■ベーチェット病友の会 静岡県支部
■CMT友の会
■全国パーキンソン病友の会 
　静岡県支部
■日本筋ジストロフィー協会 
　愛知県支部
■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
■東海脊髄小脳変性症友の会
■難治性疼痛患者支援協会 
　ぐっどばいペイン
■雇もれびの会
■glut1異常症患者会
■もやもや病の患者と家族の会 
　中部ブロック
■再発性多発軟骨炎（RP）患者会
■シンセサイズ中部

（
2
0
1
7
年
6
月
3
日
）

第16回
東海学習会

ｉｎ  名古屋

参加団体
■（社福）仙台市障害者福祉協会
■乳腺患者会 プリティふらわぁ
■全国膠原病友の会
　岩手県支部・宮城県支部
■仙台ポリオの会
■NPO法人 線維筋痛症友の会
　東北支部
■福島県難病団体連絡協議会
■患者会ピンクのリボン
■NPO法人 宮城県患者・家族団体
　連絡協議会
■日本筋ジストロフィー協会 
　宮城県支部

社
会
資
源
の
活
用
と

当
事
者
や
家
族
の
サ
ポ
ー
ト
を
テ
ー
マ
に

講
演
と
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
行
う

（
2
0
1
7
年 

6
月
24
日
）

第30回
東北学習会

ｉｎ 仙台

地
元
情
報
を
集
め
て
共
有
し
て
い
く
た
め
に

施
設
選
び
の
条
件
や
ニ
ー
ズ
に
つ
い
て

項
目
を
出
し
合
い
検
討
す
る

※レスパイト入院：医学的管理や処置を在宅で受けている患者を対象に医療保険で入院を受け入れる制度。



7
月
1
日
、札
幌
市
の
北
海
道
難
病
セ
ン

タ
ー
で
第
10
回
北
海
道
学
習
会
が
開
催
さ

れ
ま
し
た
。

ま
ず
今
田
雅
子
さ
ん（
北
の
ポ
リ
オ
の
会
）

が
、「
私
の
体
験
、V
H
O-

ne
t
へ
の
思
い
」

を
テ
ー
マ
に
講
演
を
行
い
、当
事
者
と
し
て
の

道
の
り
や
、道
内
の
患
者
に
呼
び
か
け
て
団

体
を
結
成
し
た
経
緯
、リ
ー
ダ
ー
と
し
て
の

悩
み
、そ
し
て
V
H
O-

ne
t
と
の
か
か
わ
り

な
ど
を
語
り
ま
し
た
。今
田
さ
ん
は
、情
報

交
換
や
同
じ
悩
み
を
語
り
合
う
こ
と
を
目

的
と
し
た
取
り
組
み
か
ら
、次
第
に
活
動
の

幅
が
広
が
り
、札
幌
市
の
障
が
い
者
に
よ
る

ま
ち
づ
く
り
サ
ポ
ー
タ
ー
制
度
の
委
員
の
経

験
も
経
て「
合
理
的
配
慮
な
ど
に
自
分
た
ち

の
体
験
を
活
か
し
社
会
に
役
立
ち
た
い
と
考

え
る
よ
う
に
な
っ
た
」と
、こ
れ
ま
で
の
歩
み

を
振
り
返
り
ま
し
た
。そ
し
て
、北
海
道
学

習
会
や
V
H
O-

ne
t
の
活
動
を
通
じ
て
、

今
後
の
活
動
の
ヒ
ン

ト
も
得
て
い
き
た
い

と
語
り
ま
し
た
。

講
演
を
受
け
て
の

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で

は
、参
加
者
そ
れ
ぞ

れ
の
団
体
の
活
動

や
、リ
ー
ダ
ー
と
し

て
の
課
題
や
悩
み
、

北
海
道
学
習
会
を

ど
の
よ
う
に
育
て
て

い
く
か
な
ど
の
意
見
交
換
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

ま
と
め
発
表
で
は「
相
談
を
受
け
て
い
る
立

場
の
人
が
多
い
の
で
、対
応
に
困
っ
た
事
例
を

話
し
合
う
時
間
も
ほ
し
い
」「
医
療
関
係
者

や
支
援
者
な
ど
の
参
加
も
促
し
て
い
こ
う
」

「
有
意
義
な
テ
ー
マ
を
設
定
し
て
、充
実
し
た

学
習
会
に
し
た
い
」「
V
H
O-

ne
t
の
活
動

指
針
を
し
っ
か
り
確
認
し
た
い
」「
ほ
か
の
地

域
学
習
会
の
良
い
と
こ
ろ
を
見
習
っ
て
い
き

た
い
」な
ど
の
意
見
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。ま

た
北
海
道
学
習
会
に
参
加
し
て「
多
様
な
意

見
が
聞
け
て
勉
強
に
な
っ
た
」「
人
と
人
と
の

つ
な
が
り
が
広
が
っ
た
」と
いっ
た
感
想
も
述

べ
ら
れ
ま
し
た
。

昨
年
、運
営
委
員
の
増
田
靖
子
さ
ん（
北
海

道
脊
柱
靱
帯
骨
化
症
友
の
会
）を
中
心
に
、

活
動
を
再
開
し
た
北
海
道
学
習
会
。今
回

は
、初
参
加
の
団
体
も
あ
り
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

で
も
活
発
な
話
し
合
い
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

昼
食
を
と
り
な
が
ら
和
や
か
な
雰
囲
気
の

中
で
、講
演
の
感
想
や
、共
通
す
る
悩
み
を

語
り
合
う
場
面

も
あ
り
、北
海

道
で
活
動
す
る

団
体
リ
ー
ダ
ー

同
士
の〝
仲
間

意
識
〞が
醸
成

さ
れ
た
集
ま
り

と
な
っ
た
よ
う

で
す
。

大
阪
府
社
会
福
祉
会
館
に
お
い
て
、第
39
回

関
西
学
習
会
が
午
前
・
午
後
に
わ
た
る
拡
大

学
習
会
と
し
て
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

午
前
は
、若
年
性
特
発
性
関
節
炎
の
患
者
で

も
あ
る
大
阪
医
科
大
学
附
属
病
院
医
療

ソ
ー
シ
ャ
ル
ワ
ー
カ
ー
、三
宅
沙
紀
さ
ん
の
模
擬

講
演
が
行
わ
れ
ま
し
た
。現
在
、寛
解
状
態

の
沙
紀
さ
ん
が
、「
病
気
と
過
ご
し
た
14
年

を
振
り
返
っ
て
」と
題
し
40
分
間
の
講
演
を

行
い
ま
し
た
。中
学
1
年
生
で
発
症
し
、鞄

も
鉛
筆
も
持
て
な
く
な
り
、母
親
や
教
師
の

援
助
で
学
校
生
活
を
続
け
て
き
た
こ
と
、さ

ら
に
高
校
1
年
生
で
線
維
筋
痛
症
を
発
症
。

家
族
に
支
え
ら
れ
て
の
寝
た
き
り
生
活
、

病
状
の
波
が
激
し
く
周
囲
か
ら
の
理
解
が

得
ら
れ
な
い
辛
さ
、そ
ん
な
中
で
寄
り
添
っ
て

く
れ
た
方
々
か
ら
の
声
か
け
が
励
み
に

な
っ
た
こ
と
。就
職
活
動
で
は
社
会
福
祉
士

を
目
指
し
、病
気
だ
か
ら
こ
そ
理
解
で
き
る

こ
と
を
訴
え
た
と
語
り
ま
し
た
。

総
合
評
価
と
し
て
、「
リ
ー
ド
が
巧
み
で
効
果

的
、病
状
や
薬
の
説
明
も
わ
か
り
や
す
く
、

話
し
方
に
つい
て
も
学
ぶ
と
こ
ろ
が
多
か
っ
た
」

「
冷
静
に
自
己
分
析
し
伝
え
た
い
こ
と
が
わ
か

り
や
す
かっ
た
」な
ど
が
挙
げ
ら
れ
ま
し
た
。

午
後
か
ら
は
、制
作
を
進
め
て
き
た
患
者
講

演
者
情
報
リ
ス
ト
の
活
用
を
広
め
る
た
め
、

関
西
学
習
会
登
録
団
体
に
よ
る
合
同
講
演

会
の
企
画
が
検
討
さ
れ
ま
し
た
。保
健
所
や

難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
、大
学
な
ど
へ
の

声
か
け
の
際
に
提
示
す
る
企
画
書
に
盛
り
込

む
事
業
の
内
容
・
活
動
の
理
念
・
社
会
的

意
義
・
対
象
な
ど
を
、参
加
者
全
員
で
検
討

し
、具
体
的
イ
メ
ー
ジ
を
共
有
し
ま
し
た
。

ま
た
、合
同
講
演
会
が
実
現
し
た
ら
、動
画

を
V
H
O-

ne
t
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
に
ア
ッ
プ

し
て
は
ど
う
か
と
いっ
た
意
見
も
出
ま
し
た
。

最
後
に
、各
団
体
の
情
報
交
換
と
助
成
金
申

請
の
事
例
な
ど
も
報
告
さ
れ
、中
身
の
濃
い

1
日
と
な
り
ま
し
た
。

リ
ー
ダ
ー
の
悩
み
や
活
動
の
課
題
の
共
有
を

目
的
に
講
演
と
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
行
う

（
2
0
1
7
年 

7
月
1
日
）

第10回
北海道学習会

ｉｎ 札幌

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
■Fabry NEXT
■北海道であい友の会
　（脊髄小脳変性症・多系統萎縮症）

模
擬
講
演
、質
疑
応
答

患
者
講
演
者
情
報
リ
ス
ト
の
活
用
法
な
ど

拡
大
学
習
会
で
検
討
を
行
う

（
2
0
1
7
年 

7
月
8
日
）

第39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
■NPO法人 DDAC
　（発達障害をもつ大人の会）
■腎性尿崩症友の会
■ドリームファクトリー
■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
■全国心臓病の子どもを守る会 
　奈良県支部
■あすなろ会
■（一社）全国膠原病友の会
■NPO法人こころ・あんしんLight



活動紹介 第45回（2017）
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
31
回
沖
縄
学
習
会
が
那
覇
市
保
健
所
で

開
催
さ
れ
ま
し
た
。

今
回
は
、沖
縄
学
習
会
が
こ
の
3
年
間
取
り

組
ん
で
き
た
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
相
談
事
例
か

ら
1
事
例
を
ピ
ッ
ク
ア
ッ
プ
し
、ロ
ー
ル
プ
レ

イ（
役
割
演
技
）を
行
い
ま
し
た
。テ
ー
マ
は

「
友
人 

? 

ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー 
? 
私
は
ど
っ

ち 

? 

」。演
者
は
、相
談
者
・ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー

（
以
下
、P
S
）・
患
者
団
体
代
表
の
3
名
で
、

用
意
し
た
シ
ナ
リ
オ
に
沿
っ
て
演
じ
ら
れ
ま

し
た
。P
S
と
は
友
人
で
も
あ
る
相
談
者

が
、主
治
医
へ
の
不
満
や
自
己
判
断
で
薬
を

服
用
し
て
い
な
い
こ
と
を
語
り
、P
S
は
症

状
が
進
行
し
て
い
る
よ
う
に
見
え
た
た
め
、

疾
患
に
つ
い
て
詳
し
い
患
者
団
体
代
表
を
紹

介
し
、後
日
3
人
で
会
う
。そ
の
日
以
来
、

相
談
者
か
ら
P
S
に 「
あ
な
た
が
答
え
て

よ
。友
だ
ち
で
し
ょ
」と
い
う
苦
情
の
電
話
が

頻
繁
に
か
か
っ
て
く
る
よ
う
に
な
っ
た
と
い
う

ス
ト
ー
リ
ー
で
す
。こ
れ
に
つ
い
て
、「
友
だ
ち

だ
か
ら
賛
同
し
て
ほ
し
か
っ
た
の
だ
と
思
う
」

「
患
者
団
体
代

表
を
紹
介
す
る

の
が
早
す
ぎ
た

の
で
は
」「
支
え

る
た
め
に
は
、わ

か
っ
て
く
れ
る
人

が
い
る
と
い
う

安
心
感
と
、正

し
い
情
報
を
伝

え
る
こ
と
が
大
切
」「
P
S
が
、い
つ
も
心
配

し
て
い
る
よ
と
伝
え
れ
ば
、そ
れ
は
否
定
で

も
肯
定
で
も
な
い 

。後
は
本
人
の
自
己
決
定

に
任
せ
る
」「
私
な
ら
P
S
と
し
て
相
談
者
に

謝
る
」「
ほ
か
の
P
S
に
代
わ
っ
て
も
ら
う
。

患
者
団
体
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は
個
人
で
は
な
く

団
体
プ
レ
イ
。そ
の
た
め
に
も
交
代
で
き
る

人
材
づ
く
り
を
」な
ど
さ
ま
ざ
ま
な
意
見
が

挙
が
り
、き
め
細
か
く
考
察
さ
れ
ま
し
た
。

こ
れ
ま
で
文
章
で
検
討
し
て
き
た
事
例
で
す

が
、今
回
、初
め
て
ロ
ー
ル
プ
レ
イ
を
試
み
た

こ
と
で
、違
う
視
点
で
の
発
見
も
あ
り
、み

な
で
よ
り
深
く
事
例
を
共
有
す
る
こ
と
が
で

き
た
よ
う
で
す
。そ
の
後
、各
団
体
が
活
動

発
表
を
行
い
、情
報
交
換
も
で
き
充
実
し
た

学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

第
28
回
北
陸
学
習
会
が
、福
井
市
地
域
交
流

プ
ラ
ザ
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。初
め
て
の
福

井
県
開
催
で
、初
参
加
団
体
も
含
め
15
名

が
集
い
ま
し
た
。テ
ー
マ
は「
制
度
を
理
解
し

て
発
信
で
き
る
団
体
に
な
ろ
う
」で
す
。

午
前
の
V
H
O-

ne
t
紹
介
ビ
デ
オ
や
自
己

紹
介
を
経
て
、午
後
は
福
井
県
立
大
学
看

護
福
祉
学
部 

助
教
の
陶
山
克
洋
さ
ん
が
、

「
難
病
患
者
の
病
気
と
の
向
き
合
い
方
〜
私

の
病
気 

1
型
糖
尿
病
と
の
向
き
合
い
方
を

振
り
返
り
〜
」と
題
し
て
1
時
間
の
講
演
を

行
い
ま
し
た
。国
内
糖
尿
病
患
者
の
大
半
を

占
め
る
2
型
と
は
異
な
り
、小
児
期
発
症
が

多
く
、生
涯
に
わ
た
っ
て
毎
日
数
回
の
イ
ン
ス

リ
ン
自
己
注
射
を
続
け
る
治
療
法
な
ど
の

疾
患
説
明
に
始
ま
り
、13
歳
で
発
症
し
た
本

人
が
ど
の
よ
う
に
こ
の
難
病
を
認
識
し
て
いっ

た
か
、家
族
の
支
え
や
絆
の
深
ま
り
に
つ
い
て

語
り
ま
し
た
。ま
た
、今
学
習
会
の
テ
ー
マ

を
踏
ま
え
、難
病
に
つ
い
て
の
信
頼
で
き
る

情
報
の
収
集
法
、小
児
慢
性
特
定
疾
病
患

者
の
成
人
後
の
問
題
点
な
ど
も
盛
り
込
み
、

さ
ら
に
故
郷
熊
本
県
で
の
患
者
団
体
の
設

立
、福
井
県
で
福
井
ひ
ま
わ
り
の
会
と
の
か

か
わ
り
や
、両
県
で
の
合
同
ウ
ェ
ブ
勉
強
会

な
ど
の
取
り
組
み
に
つ
い
て
の
発
表
が
行
わ

れ
ま
し
た
。

そ
の
後
、3
班
に
分
か
れ
て
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

が
ス
タ
ー
ト
。ま
と
め
発
表
で
は
、「
講
演

か
ら
は
難
病
啓
発
や
活
動
発
信
で
の
有
効

な
ヒ
ン
ト
や
情
報
を
も
ら
っ
た
。で
き
る
こ
と

か
ら
取
り
組
み
た
い
」「
制
度
改
正
に
迅
速
に

対
応
し
、最
新
の
情
報
を
会
員
に
提
供
し
て

い
き
た
い
」「
看
護
大
学
な
ど
で
は
患
者
講
師

に
よ
る
授
業
が
注
目
さ
れ
て
お
り
、難
病
理

解
へ
の
裾
野
を
広
げ
る
機
会
に
な
る
」「
イ
ン

タ
ー
ネ
ッ
ト
を
活
用
し
た
S
N
S
な
ど
で
の

発
信
は
、若
い

会
員
に
も
呼

び
か
け
て
協

力
し
て
も
ら

い
試
し
て
み

よ
う
」な
ど
の

意
見
や
感
想

が
出
さ
れ
ま

し
た
。

参加団体
■全国パーキンソン病友の会
　石川県支部・富山県支部
■日本ALS協会 富山県支部
■石川県・福井県OPLL友の会 
■富山県後縦靱帯骨化症患者家族会
■とやまSCD・MSA友の会（わかち会）
■富山IBD
■福井たんぽぽの会（IBD）

1
型
糖
尿
病
患
者
の
講
演
を
通
し
て

難
病
に
関
す
る
制
度
や
、患
者
団
体
か
ら
の

情
報
発
信
の
ノ
ウ
ハ
ウ
を
検
討
す
る

（
2
0
1
7
年
8
月
27
日
）

第28回
北陸学習会

ｉｎ 福井

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
■宇宙船子宮号
■NPO法人 サポートセンターケントミ

（
2
0
1
7
年 

7
月
9
日
）

第31回
沖縄学習会

ｉｎ 那覇

検
討
し
て
き
た
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
相
談
事
例
を

ロ
ー
ル
プ
レ
イ
を
通
し
て
考
察
し
、共
有
す
る



　

進
行
し
た
が
ん
や
難
病
な
ど
重
い
病
気
、進
行
性
の
病
気
を

も
っ
た
患
者
の
医
療
で
は
、し
ば
し
ば
余
命
告
知
を
し
た
方
が

良
い
の
か
否
か
が
大
き
な
問
題
と
し
て
と
り
あ
げ
ら
れ
ま
す
。

 

「
先
生
、わ
た
し
の
命
は
後
ど
れ
く
ら
い
残
さ
れ
て
い
る
の
で

し
ょ
う
か
」

 

「
放
置
し
て
い
れ
ば
、あ
と
3
ヶ
月
か
な
」

　

担
当
医
に
こ
の
よ
う
に
返
答
さ
れ
て
し
ま
う
と
、ご
く

一部
の
人
を
除
い
て
患
者
や
そ
の
家
族
は
戸
惑
って
し
ま
う
は

ず
で
す
。今
ま
で
の
平
穏
な
生
活
か
ら
、い
き
な
り
、断
崖

絶
壁
に
立
た
さ
れ
て
い
る
と
い
う
こ
と
を
宣
告
さ
れ
て
し
ま

う
の
で
す
か
ら
。

　

そ
の一方
で
、2
0
1
7
年
8
月
5
日
の
読
売
新
聞
に
は

「
進
行
が
ん
患
者
、聞
き
た
い
と
思
っ
て
る
の
に
…
余
命〝
告

知
な
し
〞４
割
」と
国
立
が
ん
研
究
セ
ン
タ
ー
中
央
病
院

と
東
病
院
で
行
わ
れ
た
研
究
結
果
が
紹
介
さ
れ
て
い
ま
す
。

こ
の
記
事
だ
け
を
読
む
と
、主
治
医
は
余
命
を
知
っ
て
い
る

の
に
も
か
か
わ
ら
ず
、患
者
に
そ
の
事
実
を
伝
え
よ
う
と
し

て
い
な
い
か
の
よ
う
な
印
象
を
も
って
し
ま
う
で
し
ょ
う
。

　

で
す
が
、実
際
に
は
、余
命
が
何
ヶ
月
な
ど
断
定
的
に

言
え
る
ほ
ど
、医
師
は
患
者
の
余
命
を
知
っ
て
い
る
わ
け
で

は
あ
り
ま
せ
ん
。そ
の
こ
と
を
、研
究
を
行
っ
た
研
究
者
も
、

こ
の
記
事
を
書
い
た
記
者
も
、気
付
い
て
は
い
な
い
よ
う
に

思
わ
れ
ま
す
。

①
防
御
的
な
医
師
に
よ
る
余
命
告
知

　

多
く
の
場
合
、医
師
は
余
命
を
問
わ
れ
て
し
ま
う
た
め

に
、無
理
に
返
答
を
し
て
い
ま
す
。そ
も
そ
も
、医
師
は
占
い

師
や
預
言
者
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。未
来
の
こ
と
な
ど
わ
か
ら

な
い
の
で
す
。け
れ
ど
も
、小
説
や
テ
レ
ビ
番
組
な
ど
で
余
命

を
断
定
的
に
告
げ
る
場
面
が
何
度
も
登
場
し
て
く
る
た
め

に
、多
く
の
患
者
や
家
族
は
余
命
が
わ
か
る
も
の
と
思
い
込
ん

で
い
ま
す
。だ
か
ら
、答
え
よ
う
と
し
て
し
ま
う
の
で
す
。

　

医
師
が
患
者
の
余
命
を
わ
か
ら
な
い
の
は
、知
識
不
足
に

よ
る
も
の
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。知
り
よ
う
が
な
い
と
いっ
た
方

が
正
確
で
す
。し
た
が
っ
て
、科
学
的
な
思
考
法
を
身
に
つ

け
た
医
師
は
、余
命
何
ヶ
月
と
い
う
断
定
は
で
き
な
い
し
、

本
当
は
告
げ
た
く
な
い
の
で
す
。　

　

2
0
0
8
年
に
報
告
さ
れ
た
米
国
の
調
査
で
は
、患
者

に
具
体
的
な
余
命
に
つ
い
て
話
す
頻
度
は
、「
常
に
」あ
る
い

は「
通
常
は
」と
答
え
た
医
師
は
43
％
で
あ
り
、「
と
き
ど

き
」、「
稀
に
」あ
る
い
は「
全
く
な
い
」の
回
答
が
57
％
で
あ
っ

た
と
報
告
さ
れ
て
い
ま
す
　※1
。患
者
へ
の
情
報
提
供
が
進
ん

だ
米
国
に
お
い
て
も
半
々
で
す
。

　

日
本
で
患
者
や
家
族
に
余
命
を
た
ず
ね
ら
れ
た
時
、医

師
が
正
直
に「
わ
か
り
ま
せ
ん
」と
答
え
る
こ
と
は
、あ
る
種

の
勇
気
が
必
要
と
さ
れ
ま
す
。「
こ
の
医
者
は
余
命
も
わ
か

ら
な
い
の
か
」と
医
師
と
し
て
の
技
量
が
疑
わ
れ
て
し
ま
う

か
ら
で
す
。そ
れ
を
避
け
た
い
心
理
が
医
師
の
側
に
働
く

と
、勘
を
働
か
せ
て「
あ
と
何
ヶ
月
」な
ど
と
答
え
て
し
ま
う

こ
と
に
な
り
ま
す
。ど
ち
ら
か
と
言
え
ば
、自
己
防
御
的
に

余
命
を
伝
え
て
い
る
わ
け
で
す
。

　

実
は
、緩
和
ケ
ア
を
専
門
と
す
る
医
師
で
あ
っ
て
も
、

医
師
の
予
測
と
実
際
の
生
存
期
間
は一致
し
な
い
こ
と
が
調

査
で
報
告
さ
れ
て
い
ま
す
。医
師
の
予
測
日
数
の
プ
ラ
ス
・

マ
イ
ナ
ス
33
％
の
範
囲
内
で
亡
く
な
っ
た
人
は
、35
％
に
過

ぎ
ず
、予
測
期
間
マ
イ
ナ
ス
33
％
よ
り
生
存
期
間
が
短
め

（
予
測
が
楽
観
的
）だ
っ
た
の
が
45
%
、予
測
期
間
プ
ラ
ス 

33
%
よ
り
生
存
期
間
が
長
か
っ
た（
予
測
が
悲
観
的
）の
が 

20
%
と
報
告
さ
れ
て
い
ま
す
   ※2
。

　

た
だ
し
、医
師
が
患
者
に
余
命
を
伝
え
る
際
に
は
、医
師

が
考
え
た
よ
り
短
め
に
伝
え
る
こ
と
が
多
い
は
ず
で
す
。

な
ぜ
な
ら
、そ
の
方
が
、後
で
文
句
を
言
わ
れ
る
こ
と
が
少

な
く
、医
師
に
と
っ
て
は
安
全
だ
か
ら
で
す
。素
直
な
患
者

は
、そ
の
医
師
の
言
葉
を
信
じ
て
し
ま
い
、宣
告
さ
れ
た
期
日

に
合
わ
せ
て
死
の
準
備
を
す
る
こ
と
に
な
り
か
ね
ま
せ
ん
。

②
攻
撃
的
な
医
師
に
よ
る
余
命
告
知

　
一
方
で
、患
者
が
聞
い
て
も
い
な
い
の
に
、余
命
を
伝
え
よ

う
と
す
る
乱
暴
な
医
師
も
い
ま
す
。

 

「
こ
の
ま
ま
で
放
って
お
け
ば
、あ
と
3
ヶ
月
で
す
。手
術
を

す
れ
ば
、・・・・・
」

余
命
の
告
知
は

何
の
た
め
に
？

筆  者

慶應義塾大学看護医療学部 教授

加藤 眞三 さん

具
体
的
な
余
命
告
知
に
は

2
種
類
あ
る

が
ん
や
難
病
の「
余
命
の
告
知
」



第４回

　

医
師
が
想
定
し
て
い
る
治
療
に
少
し
で
も
早
く
持
ち
込
み

た
い
と
い
う
下
心
が
あ
る
場
合
に
は
、い
わ
ゆ
る「
お
ど
し
の
医

療
」で
医
師
の
言
う
と
お
り
に
治
療
を
受
け
て
も
ら
お
う
と

す
る
の
で
す
。こ
の
時
も
、医
師
は
余
命
を
予
想
よ
り
短
め
に

言
っ
て
し
ま
い
ま
す
。治
療
前
に
無
駄
な
時
間
を
と
り
た
く

な
い
の
で
、患
者
を
せ
か
せ
て
早
く
決
断
さ
せ
る
た
め
で
す
。

 
「
あ
と
3
ヶ
月
」と
言
わ
れ
て
し
ま
う
と
、患
者
は
あ
わ
て

ふ
た
め
い
て
、通
常
行
う
べ
き
判
断
、平
常
心
で
の
決
断
が

で
き
な
く
な
っ
て
し
ま
い
ま
す
。医
療
の
専
門
家
と
素
人
と

い
う
、専
門
的
な
知
識
量
の
圧
倒
的
な
格
差
の
あ
る
非
対

称
的
な
関
係
性
の
中
で
、患
者
は
ま
な
板
の
上
の
鯉
に
な
っ

た
気
分
と
な
り
、専
門
家
に
お
任
せ
し
て
し
ま
う
と
い
う

こ
と
に
な
って
し
ま
い
ま
す
。

　
で
す
が
、も
し
、本
当
に
あ
と
3
ヶ
月
の
余
命
で
あ
る
な
ら

ば
、も
は
や
、手
術
を
し
て
も
無
駄
な
状
態
に
な
っ
て
い
ま

す
。手
術
を
勧
め
ら
れ
る
の
で
あ
れ
ば
、普
通
、余
命
は
も
っ

と
長
い
は
ず
で
す
。手
術
や
化
学
療
法
な
ど
の
重
要
な
判
断

が
2
週
間
や
1
ヶ
月
延
び
た
か
ら
と
いっ
て
大
き
な
影
響
を

及
ぼ
す
可
能
性
は
少
な
い
と
考
え
ら
れ
ま
す
。そ
ん
な
時

に
は
、患
者
は
即
断
を
せ
ず
、冷
静
に
な
る
時
間
を
と
り
、

信
頼
で
き
る
他
の
人
と
も
相
談
し
た
方
が
良
い
で
し
ょ
う
。

　

断
定
的
に
期
限
を
伝
え
る
余
命
は
当
た
ら
な
い
し
、む
し

ろ
聞
か
な
い
よ
う
に
し
た
方
が
良
い
と
、わ
た
し
は
ア
ド
バ

イ
ス
し
て
い
ま
す
。ま
た
、も
し
、乱
暴
な
医
師
に
余
命
を

告
げ
ら
れ
た
と
し
て
も
、信
じ
込
ま
な
い
方
が
良
い
で
し
ょ

う
。そ
れ
は
誰
に
も
わ
か
ら
な
い
こ
と
な
の
だ
か
ら
。

　

さ
て
、こ
こ
で一度
視
点
を
変
え
て
、患
者
や
そ
の
家
族
に

と
っ
て
、余
命
の
告
知
が
な
ぜ
必
要
と
さ
れ
る
の
か
を
考
え

て
み
ま
し
ょ
う
。そ
の
必
要
と
さ
れ
る
理
由
は
、こ
れ
か
ら

ど
の
よ
う
に
治
療
を
受
け
る
か
、ど
の
よ
う
に
生
き
る
の
か

を
判
断
す
る
材
料
に
使
い
た
い
か
ら
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。

　

も
し
、そ
う
で
あ
る
の
な
ら
、医
師
の
側
に
や
って
も
ら
う

こ
と
は
余
命
告
知
と
は
別
に
あ
る
は
ず
で
す
。ま
ず
、現
在
の

正
確
な
病
状
、現
在
の
状
態
か
ら
の
病
気
の
予
後
、そ
し
て
、

今
何
が
で
き
る
の
か
、（
命
に
悪
い
影
響
を
あ
た
え
な
い
範
囲

で
）何
を
し
て
も
良
い
の
か
な
ど
を
伝
え
て
も
ら
う
こ
と
で

す
。こ
こ
で
使
っ
た「
予
後
」と
い
う
言
葉
は
、統
計
に
基
づ

く
、そ
の
状
態
か
ら
の
生
存
率
、生
存
状
況
な
ど
を
さ
し

て
い
ま
す
。

　

前
述
し
た
よ
う
に
、医
師
は
余
命
何
ヶ
月
と
い
う
判
断
は

で
き
ま
せ
ん
が
、例
え
ば
、○
○
が
ん
の
ス
テ
ー
ジ
２
の
患
者

で
は
、1
年
後
の
生
存
率
が
何
％
で
あ
る
と
か
、50
％
の

患
者
が
亡
く
な
る
の
は
何
年
後
か
な
ど
の
統
計
的
な
デ
ー
タ

は
も
っ
て
い
ま
す
。希
少
疾
患
で
は
統
計
さ
れ
る
数
字
が

少
な
く
、や
や
不
正
確
な
数
字
と
な
り
ま
す
が
、患
者
数
の

多
い
病
気
で
は
そ
れ
ら
の
デ
ー
タ
を
患
者
に
よ
り
正
確
に

伝
え
る
こ
と
が
で
き
ま
す
。　　

　

た
だ
し
、こ
れ
ら
予
後
は
従
来
の
治
療
な
ら
と
い
う
数
字

で
す
。が
ん
で
ス
テ
ー
ジ
４
と
言
わ
れ
て
も
失
望
し
な
く
て

も
良
い
時
代
が
訪
れ
よ
う
と
し
て
い
ま
す
。ス
テ
ー
ジ
４
は
、

手
術
や
放
射
線
療
法
な
ど
局
所
の
治
療
が
有
効
な
と
き
の

分
類
で
す
。新
し
く
開
発
さ
れ
て
い
る
分
子
標
的
薬
に
よ

る
免
疫
療
法
で
は
、特
定
の
遺
伝
子
に
変
異
が
あ
っ
た
り
、

特
定
の
免
疫
制
御
た
ん
ぱ
く
質
が
認
め
ら
れ
れ
ば
、ス

テ
ー
ジ
に
関
係
な
く
効
い
て
し
ま
う
の
で
す
。そ
ん
な
時
代

が
も
う
そ
こ
ま
で
来
て
い
ま
す
。

　
一
定
の
検
査
項
目
や
症
状
の
出
現
で
残
さ
れ
た
余
命
を

予
測
し
よ
う
と
い
う
予
後
予
測
ツ
ー
ル
の
試
み
も
な
さ
れ
て

い
ま
す
が
、そ
の
精
度
は
ま
だ
ま
だ
十
分
信
頼
の
で
き
る

も
の
で
は
あ
り
ま
せ
ん
  ※3
。

　

予
後
の
告
知
の
方
が
、よ
り
科
学
的
な
伝
え
方
で
あ
る
と

い
え
ま
す
。し
か
し
、こ
の
よ
う
な
確
率
的
な
伝
え
方
で
は

実
感
が
わ
か
な
い
た
め
、患
者
に
は
受
け
が
よ
く
あ
り
ま
せ

ん
。そ
の
た
め
、「
結
局
わ
た
し
の
命
は
後
ど
れ
位
な
の
で
す

か
」に
な
っ
て
し
ま
う
の
で
す
。だ
か
ら
こ
そ
、医
師
も
断
定

的
に
伝
え
て
し
ま
う
と
い
う
面
が
あ
る
の
で
す
。

　

患
者
に
も
、そ
し
て一般
市
民
に
も
、確
率
的
な
考
え
方

を
身
に
つ
け
て
も
ら
う
べ
き
時
代
が
訪
れ
て
い
る
の
だ
と
思

わ
れ
ま
す
。そ
れ
は
、地
震
の
予
知
で
も
同
じ
こ
と
で
す
。

科
学
で
は
いつ
お
き
る
か
は
予
知
は
で
き
な
い
し
、確
率
論
的

に
し
か
わ
か
ら
な
い
の
で
す
。

　

残
念
な
が
ら
、医
師
は
、神
で
も
予
言
者
で
も
あ
り
ま
せ

ん
。余
命
が
何
ヶ
月
か
は
わ
か
ら
な
い
し
、病
気
を
1
0
0
％

の
確
率
で
治
す
こ
と
も
で
き
ま
せ
ん
。そ
の
こ
と
を
前
提
に
、

医
学
と
い
う
病
気
に
対
す
る
知
識
と
技
術
を
身
に
つ
け
た

ひ
と
り
の
人
間
と
し
て
、医
療
者
と
関
わ
る
こ
と
が
、患
者

と
医
療
者
の
協
働
作
業
への
出
発
点
と
な
り
ま
す
。

　

今
、何
が
で
き
る
の
か
、こ
れ
か
ら
何
を
す
る
と
良
い
の
か
、

何
を
し
て
も
良
い
の
か
な
ど
は
、医
師
の
側
に
も
十
分
な
知

識
が
な
い
こ
と
が
多
い
の
で
す
。む
し
ろ
、同
病
を
抱
え
る
患

者
や
看
護
師
な
ど
の
他
の
医
療
者
の
方
が
よ
く
知
って
い
る

こ
と
が
ら
も
あ
る
の
で
す
。そ
ん
な
周
り
の
智
恵
を
総
動
員

す
る
こ
と
も
、よ
り
良
く
生
き
る
た
め
に
は
必
要
で
す
。

　

ま
た
、こ
ん
な
こ
と
を
し
た
ら
、こ
う
な
っ
た
な
ど
と
い
う

こ
と
を
患
者
が
医
師
に
伝
え
る
こ
と
で
医
師
も
智
恵
を
身

に
つ
け
て
い
く
こ
と
が
で
き
る
の
で
す
。そ
し
て
、そ
れ
は

他
の
患
者
さ
ん
に
と
っ
て
も
参
考
に
な
る
の
で
す
。　

　

新
し
い
時
代
の
医
療
で
は
、患
者
の
力
が
こ
の
よ
う
に

発
揮
さ
れ
て
い
く
こ
と
が
期
待
さ
れ
る
の
で
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）

科
学
的
な
予
後
の
情
報
提
供
と
は

医
療
者
と
の
協
働
作
業
へ

参考図書　西智弘.「残された時間」を告げるとき.青海社 2017.
　　　　　※1：Daugherty CK, et al. J Clin Oncol. 2008；26（36）：5988-93.
　　　　　※2：Amano K, et al. J Pain Symptom Manage. 2015；50（2）：139-46.e1.
　　　　　※3：Simmons CPL, et al. J Pain Symptom Manage. 2017 ；53（5）：962-970.e10.
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今年は小児慢性特定疾病の制度改正があ
り、TOPICSで難病や慢性疾患のお子さん
を取り巻く現状や課題についてお伺いして
います。全国各地で自立支援員が活躍し、
生活しやすい環境が整うことを願っています。
また、最近は医療教育の現場等で患者が自ら
の病歴や体験を語る場が増えてきています。
その患者スピーカーのための研修や講演依
頼のニーズに沿うような講演ができるように
サポートを行っているNPO法人患者スピー
カーバンクをご紹介しています。皆様の活動
のご参考になりましたら幸いです。

NPO法人 日本プラダー・ウィリー症候群協会講演会
2017年11月23日（木・祝）13：15～16：15（受付12：45）
会　 場：横浜市健康福祉総合センター 8階大会議室8A・8B
プログラム：第一部 「現状の障害者総合支援法と、これからどう変わって行くのか」 
　　　　  ～ PWS者・家族が利用可能な福祉制度に焦点を当てて～ 
　　　　 講師：又村あおい氏（全国手をつなぐ育成会連合会・政策センター委員） 
　　　　  第二部 「PWSの健康管理」
　　　　 講師：黒澤健司先生（神奈川県立こども医療センター遺伝科部長）  
お問合せ：NPO法人 日本プラダー・ウィリー症候群協会
TEL：044-433-6138　メール：support@pwsa-japan.org
ホームページ：http://www.pwsa-japan.org/
                        　
一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会より
全国患者家族集会2017
～誰もが安心して医療を受けられる社会を目指して～
2017年11月25日（土）12：30～17：00（11：30開場）
会　 場：HULIC HALL（ヒューリック浅草橋ビル）
プログラム：開会・来賓あいさつ
≪第一部≫ 特別講演　講師：国際ジャーナリスト　堤未果氏
　　　　演題：「難病・がん・長期慢性疾患患者の現実
　　　　　　　　～アメリカの医療・介護事情―日本への警鐘」（仮）
≪第二部≫ 患者・家族の声、集会アピールと要望書の採択
参加費：1人1,000円　主催：全国患者家族集会2017実行委員会

リーダー養成研修会及び希少疾患交流会
第７回患者会リーダー養成研修会
2018年１月13日（土）13：30～18：00
 　 14日（日） 9：00～12：00
会　 場：株式会社光洋スクエア 横浜研修センター 
対　 象：患者会リーダーまたはその候補者　定員：40名程度
内　 容：患者会の役割・歴史、難病対策と制度、相談活動、患者会の設立について等々
参 加 費：無料（詳しくはお問い合わせください）　宿泊：同施設

第４回患者会のない希少疾患グループ交流会
2018年１月14日（日）14：00～17：00
会　 場：株式会社光洋スクエア 横浜研修センター
対　 象：各県の希少疾患グループ（1団体2名まで） 定員：10団体程度
※単独の疾患では患者会が作れない希少疾患グループを地域で組織
している「希少難病の会」などを対象とします。患者個人、または単独の
希少疾患患者会は該当しませんのでご注意ください。
内　 容：各団体からの活動状況の報告、活動上の悩みなどの交流
参加費：無料（詳しくはお問い合わせください）

いずれもお申込・お問合せ：一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会
TEL：03-6902-2083　FAX：03-6902-2084
メール：jpa@ia2.itkeeper.ne.jp

第13回がん患者大集会
これからのがん医療が目指すもの ～患者の力をどう活かすか？～
2017年11月26日（日）13：00～16：00
会　 場：東京医科歯科大学M＆Dタワー2F 鈴木章夫記念講堂
お問合せ：NPO法人 がん患者団体支援機構 事務局
メール：info@canps.jp　FAX：0848-24-2423

NPO法人 表皮水疱症友の会DebRA Japanより
10周年記念全国交流キャラバンin福岡
2017年12 月10日（日）11：00～17：00
会　 場：エルガーラホール ７階多目的ホール　　
記念講演：松下茂人先生（鹿児島医療センター皮膚腫瘍科・皮膚科）

10周年記念全国交流キャラバンin名古屋
2018年１月13日（土）11：00～17：00
会　 場：吹上ホール （名古屋市中小企業振興会館9階）　　　　　
記念講演：新熊悟先生（新潟大学医学部皮膚科准教授）
NPO法人 表皮水疱症友の会DebRA Japanでは、本年、発足10周年
を記念して全国交流キャラバンを開催しております。７月の札幌大会を
スタートし、９月の東京、10月の神戸の前半から、後半の12月の福岡、1月の
名古屋大会まで、キャラバンいたします。全国各地の会員家族と医療従
事者、ご支援、ご協力いただくたくさんの皆さまにご参加いただいています。
お近くの方、関心のある方は、どなたでも気軽にご参加ください。
いずれもお問合せ：NPO法人 表皮水疱症友の会DebRA Japan
メール：info@debrajapan.com  TEL：011-726-5170（宮本）

第22回FabryNEXT交流会in 東京
2018年１月13日（土）13：30～15：30
会　 場：東京慈恵会医科大学 大学１号館17階 カンファレンスルームC、D
内　 容：医療講演と意見交換
講　 師：東京慈恵会医科大学 総合医科学研究センター遺伝子治療研究部  
　　　　  教授  大橋十也先生
対　 象：ファブリー病・ライソゾーム病に関心のある方　参加費：無料
お問合せ・お申込み：FabryNEXT事務局　メール：info@fabry-next.com
郵　 送：〒453-0041 名古屋市中村区本陣通5-6-1地域資源長屋なかむら101 
　　　　　NPO法人 愛知県難病団体連合会内　FabryNEXT事務局

認定NPO法人 日本ＩＤＤＭネットワークより
カーボカウント＆先進デバイス活用セミナー　　
■第2回 東京  
2018年１月14日（日）10：30～16：30 （10：00開場）
会　 場：貸教室・貸会議室 内海（本館東京学院ビル）3階教室（千代田区）
講　 師：広瀬正和先生（D Medical Clinic Osaka 院長）
定　 員：120名（先着順）
■第3回 愛知  
2018年１月21日（日）10：30～16：30（10：00 開場）
会　 場：東別院会館 2F 蓮・橘（名古屋市）
講　 師：広瀬正和先生（D Medical Clinic Osaka 院長）
定　 員：110名（先着順）
■第4回 大阪  
2018年2月24日（土）10：30～16：30（10：00開場）
会　 場：男女共同参画・青少年センター（ドーンセンター）5階 特別会議室
 　　　　（大阪市）
講　 師：川村智行先生（大阪市立大学大学院 医学研究科発達小児医学講師）
定　 員：110名（先着順）
いずれもお問合せ：認定NPO法人 日本ＩＤＤＭネットワーク
TEL：0952-20-2062　メール：info@japan-iddm.net　
〒840-0823　佐賀県佐賀市柳町4-13　

（11時から展示ブースオープン）
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