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「助けてください」と言い合える社会を創りませんか
  　　　　　　　　　　　  慶應義塾大学看護医療学部 教授  加藤 眞三
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17・18

ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会活 動 紹 介

第14回 四国学習会 in 高知 第32回 沖縄学習会 in 那覇 
第40回 関西学習会 in 大阪 第31回 東北学習会 ｉｎ 仙台  
第39回 関東学習会 in 東京 第27回 九州学習会 in 佐賀 
第11回 北海道学習会 in 札幌 第17回 東海学習会 ｉｎ 名古屋 

患者中心の医療を目指し、透明性やコンプライアンスも重視しながら患者
団体と企業の協働に取り組む　 日本製薬工業協会  常務理事  田中 徳雄
　　　　　　　　　　　 患者団体連携推進委員会  委員長  喜島 智香子  
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1・2・3・4

クローズアップ 第47回

一般社団法人  全国がん患者団体連合会　　　　 理事長  天野 慎介

「わたしたちの団体の価値に気づき、価値を高める」をテーマに、
ヘルスケア関連団体の活動の意義、社会的価値について話し合う

第17回ヘルスケア関連団体ワークショップ
トピックス

全国患者・家族集会2017

トピックス

難病、慢性疾患、がんの患者や家族が全国から集まり、集会アピールを発信
ー誰もが安心して医療が受けられる社会を目指してー

よくある質問と　用語解説

難病法  　　　 経過措置終了後の医療費助成制度について
　　一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会（JPA） 代表理事  森 幸子

13・14・15・16
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ヘルスケア関連団体のネットワークを支援する情報誌 VOL.
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ぐる～っと
まねこときね

この旅

佐賀県

穏
や
か
な
有
明
海
と
絶
景
の
玄
界
灘
を
有
し
、

美
し
い
自
然
に
恵
ま
れ
た
佐
賀
県
。

古
く
か
ら
大
陸
と
の
交
流
も
盛
ん
で
、

進
取
の
気
風
が
あ
り

明
治
維
新
に
は
多
く
の
志
士
を
輩
出
し
ま
し
た
。

吉
野
ヶ
里
遺
跡
や
名
護
屋
城
跡
、伊
万
里
・
有
田
焼
。

巨
大
な
曳
山
で
有
名
な
唐
津
く
ん
ち
、

バ
ル
ー
ン（
熱
球
）フ
ェ
ス
テ
ィ
バ
ル
な
ど
、

今
昔
の
見
ど
こ
ろ
も
多
い
肥
前
の
国
で
す
。



「
わ
た
し
た
ち
の
団
体
の
価
値
に
気
づ
き
、価
値
を
高
め
る
」を

テ
ー
マ
に
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
活
動
の
意
義
、

社
会
的
価
値
に
つ
い
て
話
し
合
う

2
0
1
7
年
10
月
14・15
日
に
、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
、第
17
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
が
開
催
さ
れ
ま

し
た
。今
回
の
テ
ー
マ
は「
わ
た
し
た
ち
の
団
体
の
価
値
に
気
づ
き
、価
値
を
高
め
る
」。認
定
N
P
O
法
人 

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

C
O
M
L
）理
事
長
、山
口
育
子
さ
ん
の
基
調
講
演
を
皮
切
り
に
、自
分
た
ち
の
活
動
を
見
つ
め
直
し
、社
会
が
団
体
に
何
を
求
め
て
い
る
か
を
知
り
、団
体
の
価
値
を
高

め
る
た
め
に
で
き
る
こ
と
に
つ
い
て
、議
論
を
深
め
交
流
で
き
た
2
日
間
と
な
り
ま
し
た
。

C
O
M
L
は
、特
定
の
疾
患
を
対
象
と
す
る

の
で
は
な
く
、患
者
全
般
を
支
援
す
る
団
体

と
し
て
1
9
9
0
年
に
発
足
し
ま
し
た
。

同
年
に
、私
は
卵
巣
が
ん
を
発
症
し
ま
し
た
。

当
時
、患
者
本
人
に
が
ん
を
告
知
す
る
こ

と
は
少
な
く
、私
が
治
療
や
薬
に
対
し
て
医

療
者
に
質
問
を
す
る
と「
神
経
質
な
患
者
」

「
や
り
に
く
い
患
者
」と
思
わ
れ
、「
何
か
無

理
難
題
を
言
っ
て
い
ま
す
か
」と
尋
ね
る
と
、

「
自
分
の
こ
と
を
知
り
た
い
と
望
む
か
ら
だ
」

と
言
わ
れ
る
、そ
ん
な
時
代
で
し
た
。

C
O
M
L
の
名
称
に
は「
人
権
」と
い
う
言
葉

が
入
っ
て
い
ま
す
。そ
れ
に
は
2
0
1
1
年
に

亡
く
な
っ
た
創
始
者
の
辻
本
好
子
理
事
長
の
、

「
病
気
に
な
っ
て
も
、そ
の
人
ら
し
さ
が
失
わ

れ
な
い
よ
う
。医
療
現
場
で
も
そ
う
あ
っ
て

ほ
し
い
」と
い
う
思
い
が
込
め
ら
れ
て
い
ま
す
。

そ
し
て
、「
病
気
は
命
や
人
生
を
左
右
す
る

こ
と
も
あ
る
。そ
ん
な
大
切
な
こ
と
を
、た

と
え
専
門
家
に
で
あ
っ
て
も
お
任
せ
で
い
い
の

だ
ろ
う
か
。も
っ
と
患
者
が
自
立
、成
熟
し
、

賢
い
患
者
に
な
り
ま
し
ょ
う
」と
い
う
考
え
が

活
動
の
原
点
で
す
。私
は
C
O
M
L
の
存
在

を
知
り
、そ
の
考
え
に
共
感
し
、事
務
局

ス
タ
ッ
フ
と
な
り
ま
し
た
。

医
薬
の
進
歩
、制
度
改
革
の
中
で
、

患
者
団
体
の
価
値
が
高
ま
る
時
代
へ

開
会
挨
拶
で
、中
央
世
話
人
で
あ
り（
一
社
）全

国
膠
原
病
友
の
会
の
森
幸
子
さ
ん
は
、「
来
年
、

2
0
1
8
年
度
に
は
都
道
府
県
で
の
医
療
計

画
が
新
た
に
ス
タ
ー
ト
し
、難
病
で
は
医
療
費

助
成
の
経
過
措
置
期
間
が
終
了
、小
児
か
ら

成
人
へ
の
移
行
期
医
療
支
援
も
始
ま
り
ま
す
。

医
療
・
福
祉
を
取
り
巻
く
環
境
が
め
ま
ぐ
る

し
く
変
化
す
る
中
で
、患
者
団
体
の
意
見
が

求
め
ら
れ
、大
き
く
期
待

も
さ
れ
て
い
ま
す
。団
体
の

価
値
に
気
づ
き
、価
値
を

高
め
、活
動
が
よ
り
発
展

し
て
い
く
よ
う
な
ワ
ー
ク

シ
ョ
ッ
プ
に
な
れ
ば
と
願
っ

て
い
ま
す
」と
述
べ
ま
し
た
。

続
い
て
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式

会
社 

前
代
表
取
締
役
社
長 

梅
田
一
郎
氏（
当
時
代
表

取
締
役
社
長
）に
よ
る
歓
迎

の
挨
拶
が
あ
り
ま
し
た
。

「
フ
ァ
イ
ザ
ー
の
患
者
団
体

支
援
は
三
十
数
年

前
に
始
ま
り
ま
し
た
。

私
が
入
社
し
た
31

年
前
、す
で
に
先
輩

た
ち
が
患
者
団
体
を

訪
問
し
、全
国
大
会
な
ど
の
お
手
伝
い
も
し
て

い
ま
し
た
。私
も
そ
う
い
う
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
を

10
年
間
続
け
、団
体
の
人
た
ち
と
交
流
し
ま
し

た
。や
が
て
治
療
薬
の
有
無
に
か
か
わ
ら
ず
、

困
難
な
病
気
で
困
っ
て
い
る
患
者
・
家
族
、そ

の
周
囲
の
人
々
の
支
援
が
で
き
な
い
か
と
い
う

こ
と
で
V
H
O-

n
e
t
が
発
足
し
ま
し
た
。

今
で
は
異
な
る
歴
史
を
も
ち
、異
な
る
段
階
に

い
る
多
数
の
団
体
が
登
録
さ
れ
て
い
ま
す
。そ

の
活
動
の
価
値
に
つ
い
て
大
い
に
議
論
し
て
い

た
だ
き
た
い
。私
た
ち
は
今
後
も
、薬
だ
け
で

は
解
決
で
き
な
い
さ
ま
ざ
ま
な
ヘ
ル
ス
ケ
ア
に

か
か
わ
る
問
題
に
対
し
て
支
援
し
て
い
き
た
い

と
思
っ
て
い
ま
す
」と
述
べ
ま
し
た
。

そ
の
後
、基
調
講
演
を
経
て
、6
グ
ル
ー
プ
に

分
か
れ
て
の
分
科
会
、翌
日
の
ま
と
め
発
表
、

全
体
討
論
へ
と
進
行
。空
手
の
演
武
や
懇
親
会

な
ど
も
含
め
、楽
し
い
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
を
通

し
て
、議
論
や
交
流
を
深
め
ま
し
た
。

患
者
力
を
高
め
る
活
動
と
は

27
年
間
の
患
者
支
援
団
体
の
経
験
を
通
し
て

認
定
N
P
O
法
人 

さ
さ
え
あ
い
医
療
人
権
セ
ン
タ
ー
C
O
M
L 

理
事
長
　山
口 

育
子 

さ
ん

基 調 講 演医
療
者
と
協
働
で
き
る
、

賢
い
患
者
に
な
る
こ
と
を

目
的
に
活
動



賢
い
患
者
へ
の
第
一歩
は「
私
た
ち
一人
ひ
と
り

が
い
の
ち
の
主
人
公
で
あ
り
、か
ら
だ
の

責
任
者
で
あ
る
こ
と
を
自
覚
し
ま
し
ょ
う
」

で
す
。そ
し
て
、本
来
、患
者
と
医
療
者
は

対
立
す
る
立
場
で
は
な
く
、治
り
た
い
、症

状
を
軽
く
し
た
い
と
い
う
同
じ
目
標
に
向
か

っ
て
協
働
し
て
歩
む
も
の
で
す
。そ
の
た
め
に

必
要
な
の
は
、患
者
と
医
療
者
の
よ
り
良
い

コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
を
医
療
の
中
に
根
づ
か
せ

る
こ
と
。そ
う
い
う
信
念
の
も
と
に
活
動
し

て
き
ま
し
た
。

C
O
M
L
の
主
な
活
動
に
つ
い
て

■
電
話
相
談 

　

活
動
の
柱
で
あ
り
、今
ま
で
6
万
件
近
い

　

相
談
を
受
け
て
き
ま
し
た
。全
国
か
ら
、

　

時
に
は
海
外
か
ら
も
相
談
が
あ
り
ま
す
。

■
模
擬
患
者
活
動 
　

1
9
9
2
年
か
ら
模
擬
患
者
の
養
成
に

　

取
り
組
み
、今
で
は
医
学
部
、歯
学
部
、

　

薬
学
部
で
義
務
づ
け
ら
れ
て
い
る
、医
療

　

面
接
試
験
の
相
手
役
も
担
って
い
ま
す
。

■
病
院
探
検
隊 

　

病
院
か
ら
の
依
頼
で
、患
者
の
視
点
か
ら

　

改
善
提
言
を
す
る
事
業
で
す
。見
学
だ
け

　

で
な
く
、他
の
患
者
に
混
じ
り
受
診
も
し

　

ま
す
。病
院
側
も
受
診
患
者
の
フ
ィ
ー
ド

　

バッ
ク
に
と
て
も
関
心
が
あ
り
、大
き
な
病

　

院
が「
患
者
目
線
が
必
要
だ
」と
い
う
時

　

代
に
な
って
い
ま
す
。

■
患
者
と
医
療
者
の

　
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
講
座
・
患
者
塾

　

コ
ミュニ
ケ
ー
シ
ョン
を
学
ぶ
講
座
や
、患
者
・

　

家
族
・
医
療
者
の
対
話
や
気
づ
き
、歩
み

　

寄
る
関
係
づ
く
り
を
目
指
す
セ
ミ
ナ
ー

　

を
行
って
い
ま
す
。

C
O
M
L
の
考
え
る
賢
い
患
者
と
は
、医
師

か
ら
の
説
明
を
理
解
す
る
努
力
を
し
た
う

え
で
、ど
ん
な
医
療
を
受
け
た
い
か
を
考
え
、

伝
え
る
。医
療
者
と
協
働
で
き
る
患
者
に
な

ろ
う
と
い
う
も
の
で
す
。そ
れ
を
実
践
す
る

た
め
に『
医
者
に
か
か
る
10
箇
条
』の
小
冊
子

を
作
成
、さ
ら
に
、小
学
生
に
な
っ
た
ら
自
覚

症
状
は
自
分
で
伝
え
る
こ
と
が
大
事
で
は
な

い
か
と
、子
ど
も
を
対
象
に
し
た『
い
の
ち
と

か
ら
だ
の
10
か
条
』を
つ
く
り
ま
し
た
。

患
者
が
勉
強
す
る
場
が
必
要
だ
と
い
う
こ
と

か
ら「
医
療
を
さ
さ
え
る
市
民
養
成
講
座
」

を
始
め
ま
し
た
。医
療
の
歴
史
や
医
療
機

関
・
専
門
職
の
種
類
・
役
割
、医
療
費
の
動

向
な
ど
を
幅
広
く
学
ぶ
場
で
す
。反
響
は
大

き
く
、こ
れ
ま
で
に
修
了
者
が
4
0
0
人
を

超
え
ま
し
た
。次
の
ス
テ
ッ
プ
と
し
て
、厚
生

労
働
省
の
各
種
委
員
会
や
地
方
行
政
の
審

議
会
に
委
員
と
し
て
参
画
で
き
る
人
材
を

育
成
す
る「
医
療
関
係
会
議
の一
般
委
員
養

成
講
座
」も
立
ち
上
げ
ま
し
た
。た
と
え
ば
、

住
ん
で
い
る
地
域
医
療
の
現
状
や
課
題
は
何

か
と
い
っ
た
こ
と
を
、患
者
が
理
解
し
た
う

え
で
医
療
の
あ
り
方
を
考
え
る
こ
と
が
今
、

求
め
ら
れ
て
い
ま
す
。そ
の
た
め
に
は
医
療

全
体
の
制
度
や
仕
組
み
を
理
解
す
る
こ
と
が

不
可
欠
で
す
。そ
し
て
医
療
の
不
確
実
性
と

限
界
を
知
る
こ
と
。そ
れ
が
医
療
と
冷
静
に

向
き
合
う
こ
と
に
つ
な
が
り
ま
す
。

ま
た
、患
者
団
体
は
自
分
た
ち
の
疾
患
に

プ
ラ
ス
に
な
る
こ
と
を
取
り
入
れ
た
い
と
考

え
ま
す
。で
も
、テ
ー
マ
に
よ
っ
て
は
意
見
を

述
べ
て
連
携
し
、利
害
を
越
え
て
協
働
す
る

こ
と
も
必
要
で
、そ
の
た
め
に
欠
か
せ
な
い
の

が
高
い
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
力
で
す
。こ
れ
は

団
体
に
と
っ
て
大
き
な
価
値
に
な
る
と
思
い

ま
す
。C
O
M
L
も
発
展
途
上
で
あ
り
、常

に
こ
れ
ら
を
追
い
求
め
て
い
ま
す
。み
な
さ
ん

と
共
有
し
な
が
ら
患
者
力
を
高
め
て
い
き
た

い
と
思
って
い
ま
す
。

認定NPO法人 
ささえあい医療人権センターCOML（コムル）
●設　立　1990年　
 　2002年　NPO法人化
　 　2016年　認定NPO法人認証
●活動目標　
　患者と医療者の協働の実現と、より良いコミュニ
　ケーションの構築
●活動内容
　電話相談、会報誌の発行、ミニセミナー「患者塾」、
　模擬患者、病院探検隊、患者と医療者のコミュニ
　ケーション講座、医療をささえる市民養成講座、
　患者対応セミナー（医療者向け）、書籍等の発行、
　講演・原稿執筆、検討会や各種会議への出席

制
度
を
理
解
し
、

コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
力
を
磨
く
こ
と
が

団
体
の
価
値
を
高
め
る



ヘルスケア関連団体の価値について
語り合い、今後の道筋を見出す
基調講演を受け、6グループに分かれての分科会が2日間にわたって行われました。
患者団体の価値とは何か、価値を高めるためにはどうすれば良いのか。リーダーと
して何を心がけるべきか。参加者が自らの日常の活動を多様な視点から見直し、
団体の運営に活かせる具体的なアイデアを模索し、活動を一歩先に進めることを
目指して熱のこもった話し合いが繰り広げられました。ここでは、2日目に行われた
グループ発表の内容を要約してご紹介します。

再確認した団体の価値
●団体で要望活動を行い、補助拡大を実現
●行政と協働し、緊急時の手帳やマニュアル作成、避難
　訓練を実施
●活動を継続する中で信頼を得て、社会とつながる

団体の価値を高めるためにできること
●ひと工夫で社会との協働はできるのではないか。たとえ
　ば運動会を「運動を楽しむ会」とすると参加しやすくなる。
　協力を依頼するとつながりもできる
●研究者と連携して実態調査を行うと、充実した調査が
　でき、社会に活かせる

グループ 1
「難しく考えず、ひと工夫で協働はできる」

再確認した団体の価値
●個人ではなく団体としての力がある
●医療者と患者の両方の立場を理解できる
●体験的知識や情報の豊富さ、視野の広さ
●多様な団体の仲間がいることも価値であり財産である

団体の価値を高めるためにできること
●協働と連携で、良い社会をつくっていく
●他人任せから、自ら行動することに視点を変える
●患者団体も、自分も社会資源という自覚をもつ
●リーダーが楽しみながら活動することで、継続やムーブ
　メントにつながる
●今はチャンスでもあり、大切な時。変わる社会をとらえて
　発信しよう

グループ 2
「社会を変えるムーブメントを起こそう」

再確認した団体の価値
●価値の源となる相談内容や活動結果を整理し、発信
　準備をする
●患者団体の存在そのものに価値がある
●医療機関や支援組織を活用すれば、存在価値が高まる

団体の価値を高めるためにできること
●患者団体の価値を自覚し、広める
●地域で計画的に活動、事業を行っていく
●歴史を学び、後継者を育成し、団体を支える
●要するに「つながり」「寄り添い」「伝える」

グループ 3
「つながり」「寄り添い」「伝える」

再確認した団体の価値
●診断後の受け皿　●情報共有　●安心感・信頼
●啓発　●社会制度　●つながりがすべてのベースになる

団体の価値を高めるためにできること
●団体として発信していくことが大切
●わかりやすく伝える発信力を磨く
●活動を継続するために、後継者を育成
●自信をもち輝く人が増えると、団体への信頼も高まる
●先輩たちの思いを受け継いでいこう
●いろいろな人を巻き込んでつながりをつくっていく
●メディアとの連携。日頃からコミュニケーションをとろう

グループ 4
「自信をもって、私たちがキラキラ輝こう」



再確認した団体の価値
●わかりやすく、楽しく発信できる能力
●患者と医療者間の橋渡し、家族を含めて隙間を埋める力
●患者に力を与え、前に進めることができる
●対象拡大でニーズを発掘

団体の価値を高めるためにできること
●電話相談件数と内容をまとめて団体で共有
●相談マニュアルを作成する
●行政とタイアップして交流会を開催
●これまでの会報誌をまとめて冊子にして販売
●不安をもち相談に来る人に、「ポジティブな私を見て」と
　励ます。その機会や場所の提供

グループ 5
「Look at me! ポジティブな私を見て！」

再確認した団体の価値
●交流会は安心感が感じられ意味がある
●双方向のコミュニケーションができる
●会員や医療者に対するニーズの把握
●情報提供と蓄積により「つなげていく」
●治験や制度などの成果を、次の世代につなぐ
●継続すると、行政や社会にも信頼される

団体の価値を高めるためにできること
●連合体となり、目的を共有し、課題解決のためにつながる
●障がい・疾病を越えて理解し合う力を醸成する
●『リウマチ白書』のように蓄積していく
●ニーズや情報、先輩からの恩恵を次の世代に伝えていく
●主体的な意識をもつ

グループ 6
「次世代のために、患者団体の価値を受け継ぐ」

ワークショップで何を学んだか
明日からどう活動するか
全体討論では、2日間のワークショップを通しての意見や
感想が述べられ、白熱した討論が行われました。

全 体
討 論

　　基調講演を聞き、COMLの活動に刺激を受けたという参
　　加者はとても多かったようです。「自分の団体でも何かでき
るのではないかと思った」「素晴らしい活動だが、自分はまず身
近なところから始めたい」「今まで見えていなかった団体の価
値に気づいた」などの感想が述べられました。医療関係者から
は、「COMLのように活動できなくても、それぞれの団体に合わ
せた取り組みを続ければいいのではないか」「全国レベルの活
動も大事だが、身近な地域とかかわることも重要。成功すれば
モデルとして全国に発信する方法もある」などの発言がありました。
加藤眞三さん（慶應義塾大学 教授）は「COMLのようなインフ
ルエンサー（最初に切り拓く人）に、追随する人が増えていくと
ムーブメントが起きる。患者団体が意識を共有して活動を続け
ると医療の文化も変わると思う」と述べました。また、アメリカで
患者団体活動に携わるタズコ・ファーガソンさんからも「バリア
フリーが進んだように、望む人が増えてくれば社会は変わるは
ず」と力強い励ましの言葉がありました。

　　今回のワークショップでは、団体運営に活かせる具体的な
　　アイデアを見出すことを重視し、全体討議でも「医療や社
会の変化に合わせながら実態調査を続けて次の世代につなげ
ていきたい」「治験を通して次の世代に残せるものを考えたい」
「学会への働きかけのノウハウや、マスメディアとの付き合い方
を学んだので実行したい」「医療制度もこれまで活動してきた
先輩たちの成果。歴史を学び感謝する必要性を発信したい」
などの意見が発表されました。「他人事や人任せではなく、自分
自身が主体的に、明日から行動しなければと実感した」との声も。
多くの参加者が、この思いを共有しました。

　　全体を通しての感想では、初参加者から「さまざまな活動
　　を知り、刺激を受けた。できることから実行したい」「いろい
ろな立場の人が集まり、ネットワークを横に広げる方法を学んだ」
「医療者と対話する患者力が必要だということを実感した。団
体にフィードバックしていきたい」などの感想が述べられました。
医学教育や医師の研修に患者講師による講義を取り入れる羽
田明さん（千葉大学大学院 教授）から、「VHO-netのメンバー
の講演はとても好評。さ
らに発信力を高めてほし
い」との言葉もありました。
先駆的な活動を知り刺
激を受けつつ、自分の足
元を見直し、活動を進め
るために何ができるか･･。
活動への意識を高める
有意義な2日間となった
ようです。



難
病・慢
性
疾
患
全
国
フ
ォ
ー
ラ
ム
を

引
き
継
い
で
始
ま
っ
た

「
全
国
患
者
・
家
族
集
会
」

第
1
部
で
は
、国
際

ジ
ャ
ー
ナ
リ
ス
ト
の

堤
未
果
さ
ん
が
特

別
講
演
を
行
い
ま

し
た
。

堤
さ
ん
は
、ア
メ
リ
カ

の
医
療
の
現
状
を
紹
介
し
、保
険
制
度
が
社

会
保
障
で
は
な
く
ビ
ジ
ネ
ス
に
な
っ
て
い
る
と

指
摘
。外
国
企
業
が
日
本
へ
の
参
入
を
進
め

よ
う
と
す
る
中
で
、そ
れ
を
拒
む
の
は
国
民

皆
保
険
制
度
と
、当
事
者
の
声
に
よ
り
国
民

が
現
実
を
知
る
こ
と
、憲
法
25
条（
生
存
権
）、

そ
し
て
市
民
の
連
携
で
あ
る
と
述
べ
、「
当
事

者
の
声
が
重
要
」と
強
調
し
ま
し
た
。

ま
た
来
賓
挨
拶
で
は
、各
党
国
会
議
員
の

ほ
か
、厚
生
労
働
省
健
康
局
難
病
対
策
課

長
の
川
野
宇
宏
さ
ん
も
登
壇
。会
場
で
は
、

N
P
O
法
人 
A
S
r
i
d
に
よ
る
、患
者
団

体
調
査
や
レ
ア
デ
ィ
ジ
ー
ズ
デ
イ（
世
界

希
少
・
難
治
性
疾
患
の
日
）な
ど
に
関
す
る

ロ
ビ
ー
展
示
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

第
2
部
で
は
、「
患
者
・
家

族
の
声
」の
発
表
が
行
わ

れ
、続
い
て
、森
幸
子
さ
ん

（
J
P
A
）が
集
会
ア
ピ
ー

ル
を
提
案
、そ
の
採
択
を
行
い
ま
し
た
。

最
後
に
、閉
会
挨
拶
と
し
て
長
谷
川
三
枝
子

さ
ん（
公
益
社
団
法
人 

日
本
リ
ウ
マ
チ
友
の
会
）

が「
ど
こ
に
住
ん
で
い
て
も
、誰
も
が
必
要
な

医
療
が
受
け
ら
れ
る
よ
う
に
、ま
た
障
が
い

や
病
気
が
あ
っ
て
も
自
立
と
参
加
が
可
能
な

社
会
環
境
を
つ
く
る
た
め
に
、明
日
か
ら
進
ん

で
い
き
ま
し
ょ
う
」と
締
め
く
く
り
ま
し
た
。

患
者
・
家
族
の
声
に
続
き

集
会
ア
ピ
ー
ル
の
提
案
と
採
択

新
し
い
難
病
対
策
と
長
期
慢
性
疾
患
対
策

の
確
立
を
目
指
し
て
、J
P
A
、日
本
リ
ウ

マ
チ
友
の
会
、難
病
の
こ
ど
も
支
援
全
国

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
呼
び
か
け
に
よ
っ
て

2
0
1
0
年
か
ら
毎
年「
難
病
・
慢
性
疾
患

全
国
フ
ォ
ー
ラ
ム
」が
開
催
さ
れ
て
き
ま

し
た
。2
0
1
4
年
に
難
病
法
が
成
立
し
、

児
童
福
祉
法
に
よ
る
小
児
慢
性
特
定
疾
病

対
策
が
改
正
さ
れ
、障
害
者
総
合
支
援
法

が
成
立
し
て
難
病
患
者
も
障
害
福
祉
サ
ー

ビ
ス
の
対
象
と
な
る
な
ど
、フ
ォ
ー
ラ
ム
の
目

的
が
果
た
さ
れ
た
こ
と
を
受
け
、そ
の
理
念

を
引
き
継
い
で
16
年
度
よ
り
開
催
さ
れ
て
い

る
の
が「
全
国
患
者
・
家
族
集
会
」で
す
。今

回
は
、患
者
・
家
族
団
体
、地
域
患
者
団
体

連
合
組
織
、支
援
団
体
な
ど
計
1
1
6
団

体
が
集
い
、難
病
や
慢
性
疾
患
の
患
者
だ

け
で
な
く
、誰
も
が
安

心
し
て
医
療
が
受
け

ら
れ
る
社
会
を
目
指

そ
う
と
い
う
思
い
を
共

有
し
ま
し
た
。

堤
未
果
氏
に
よ
る
特
別
講
演

「
報
道
さ
れ
な
い
ア
メ
リ
カ
医
療
の

真
実
と
守
る
べ
き
日
本
の
宝
」

2017年11月25日、東京のヒューリックホールにおいて「全国患者・家族集会2017
－誰もが安心して医療が受けられる社会を目指して－」が開催されました。主催は全国患者・
家族集会実行委員会、一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会(以下、JPA)で、難病や
がん、長期慢性疾患の患者や家族、支援者などが参加し、特別講演、患者・家族の声の発表、
集会アピールの提案とその採択などが行われました。

|
誰
も
が
安
心
し
て
医
療
が
受
け
ら
れ
る
社
会
を
目
指
し
て
|

難
病
、慢
性
疾
患
、が
ん
の
患
者
や
家
族
が

全
国
か
ら
集
ま
り
、集
会
ア
ピ
ー
ル
を
発
信

全
国
患
者
・
家
族
集
会
2
0
1
7

全国患者・家族集会2017アピ
ール

　　　　　　　　　　　　　
　　　  　（一部抜粋）

「私たちはすべての難病患者、長
期慢性疾患

患者、がん患者、障がい者、高齢
者が差別・

区別されることがなく、平等・公正
に医療を受

けることができる社会となることを求
めています。

私たちは、病気を理由とするすべ
ての差別や

偏見がこの社会からなくなり、すべ
ての難病患

者、長期慢性疾患、がん患者、障
がい者、高齢

者などの患者と家族の困難と生き
づらさが解消

され、人としての尊厳が守られ、
地域でともに

生きてゆく生活をしている者の一人
として、未来

への希望をもつことができる社会
が一日も早く

に実現することを心から願っていま
す」



ど
こ
で
も
誰
も
が
安
心
し
て

医
療
を
受
け
ら
れ
る
よ
う
に
、

ま
た
心
臓
病
が
あ
っ
て
も
希

望
し
た
教
育
が
受
け
ら
れ
、

安
心
し
て
継
続
的
に
働
く
こ
と
が
で
き
る
よ
う

に
、心
臓
病
児
者
が
生
涯
を
通
し
て
切
れ
目
な
い

支
援
が
受
け
ら
れ
る
社
会
に
な
る
こ
と
を
願
う
。

障
害
者
手
帳
の
取
得
や
、

重
症
度
に
か
か
わ
ら
ず
、疾

患
の
実
態
把
握
や
研
究
促

進
の
た
め
に
は
患
者
登
録

が
必
要
な
こ
と
を
行
政
や
医
療
者
に
周
知
し
た

い
。マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
に
つ
い
て
の
認
識
や
、遺

伝
子
疾
患
で
も
就
労
は
可
能
で
あ
る
こ
と
を
社

会
に
広
め
る
力
添
え
を
お
願
い
し
た
い
。

確
定
診
断
時
か
ら
直
ち
に

医
療
費
助
成
が
受
け
ら
れ
れ

ば
、適
切
な
初
期
治
療
に
よ

り
、重
症
化
せ
ず
、社
会
生
活

が
継
続
で
き
る
。健
常
者
も
難
病
患
者
も
、障
が

い
者
も
希
望
を
も
ち
、手
を
携
え
て
生
活
で
き
る

共
生
社
会
を
実
現
す
る
た
め
に
も
、軽
症
者
か
ら

医
療
費
助
成
を
奪
わ
な
い
よ
う
希
望
す
る
。

痛
み
や
疲
労
の
困
難
を
抱

え
て
生
き
る
の
は
と
て
も

難
し
い
。線
維
筋
痛
症
患
者

の「
痛
み
や
疲
労
に
よ
る
生

活
上
の
困
難
」を
、生
活
機
能
障
害
と
し
て
認

め
、必
要
な
制
度
整
備
を
行
っ
て
ほ
し
い
。難
病

法
の
医
療
費
助
成
や
、障
害
者
総
合
支
援
法
の

サ
ー
ビ
ス
受
給
の
対
象
に
し
て
ほ
し
い
。

最
低
限
、指
定
難
病
対
象
の

晩
期
合
併
症
が
、が
ん
治
療

が
原
因
と
い
う
こ
と
で
制
度

を
利
用
で
き
な
い
不
合
理

を
正
し
て
ほ
し
い
。そ
れ
に
よ
っ
て
、自
立
が
可
能

に
な
る
小
児
が
ん
経
験
者
が
増
え
る
。さ
ら
に
は
、

す
べ
て
の
小
児
が
ん
患
者
が
20
歳
を
超
え
て
も

切
れ
目
な
く
等
し
く
医
療
を
受
け
、生
活
で
き

る
よ
う
施
策
の
拡
充
を
求
め
た
い
。

全
国
の
が
ん
患
者
団
体
が
連

携
し
、が
ん
医
療
や
対
策
を

よ
り
良
い
も
の
に
し
て
い
こ
う

と
2
0
1
5
年
に
活
動
を
始

め
た
。政
策
提
言
活
動
な
ど
に
取
り
組
ん
で
い
る
。

「
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
す
」と
い
う

が
ん
対
策
基
本
法
を
実
効
性
の
あ
る
も
の
と
し
た
い
。

C
型
肝
炎
は
効
果
的
な
治

療
薬
が
開
発
さ
れ
、治
る
病

気
と
な
っ
た
が
、す
で
に
肝
硬

変
や
肝
臓
が
ん
に
進
行
し
た

ケ
ー
ス
や
、B
型
肝
炎
の
患
者
は
い
ま
だ
大
き

な
困
難
に
直
面
し
て
い
る
。差
別
や
偏
見
も
あ
り
、

病
気
が
患
者
に
重
く
の
し
か
か
り
、高
年
齢
者

で
も
ウ
イ
ル
ス
を
排
除
し
た
い
と
切
実
に
願
っ
て

い
る
こ
と
を
理
解
し
て
ほ
し
い
。

透
析
患
者
の
多
く
は
高
齢

化
し
自
力
通
院
が
難
し
く

な
り
、通
院
送
迎
の
問
題
が

大
き
な
課
題
と
な
っ
て
い
る
。

先
人
た
ち
の
貴
重
な
活
動
成
果
を
守
り
な
が
ら
、

透
析
患
者
や
そ
の
家
族
、他
の
難
病
患
者
、障

が
い
者
団
体
と
と
も
に
信
頼
の
お
け
る
団
体
を

目
指
し
て
い
き
た
い
。

「
新
し
く
指
定
難
病
に
な
っ
た

 

マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
患
者
本
人
と

支
援
団
体
の
立
場
よ
り
」

   　
　
　
　
　

 

N
P
O
法
人 

日
本
マ
ル
フ
ァ
ン
協
会

                      

猪
井 

佳
子 

さ
ん

「
初
期
治
療
こ
そ
重
要

|
医
療
費
助
成
は
軽
症
者
に
も
」

   　
　
　
　
　

 　
　

 

全
国
多
発
性
硬
化
症
友
の
会

                         

若
林 

章 

さ
ん

「
理
解
さ
れ
に
く
い
痛
み

 

〜
誰
に
で
も
起
こ
る
こ
と
〜
」

   　
　
　
　
　

 

N
P
O
法
人 

線
維
筋
痛
症
友
の
会

                       

橋
本 

裕
子 

さ
ん

「
制
度
の
谷
間
〜
切
れ
目
の
な
い

 

医
療
施
策
へ
の
拡
充
を
求
め
て
〜
」

   　
　
　

公
益
財
団
法
人 

が
ん
の
子
ど
も
を
守
る
会

                       

山
下 

公
輔 

さ
ん

「
全
国
が
ん
患
者
団
体
連
合
会
の

取
り
組
み
」

   　
　
一
般
社
団
法
人 

全
国
が
ん
患
者
団
体
連
合
会

                      

松
本 

陽
子 

さ
ん

患
者
・家
族
の
声

8
人
の
当
事
者
発
表
か
ら

要
旨
を
ご
紹
介
し
ま
す

「
心
臓
病
児
者 

現
状
と
課
題
」

   

一
般
社
団
法
人 

全
国
心
臓
病
の
子
ど
も
を
守
る
会

                    

青
木 

美
千
代 

さ
ん

「
肝
炎
患
者
の
思
い
」

   　
　
　
　
　
　

  

日
本
肝
臓
病
患
者
団
体
協
議
会

                    

　
米
澤 

敦
子 

さ
ん

「
人
工
透
析
医
療
の
現
状
と
課
題
」

   　
　
　
　

  

一
般
社
団
法
人 

全
国
腎
臓
病
協
議
会

                    

　
榊
原 

靖
夫 

さ
ん

ロビー展示

伊
藤
た
て
お
実
行
委
員
会
委
員
長
の

開
会
挨
拶
よ
り

「
皆
さ
ん
に
知
っ
て
お
い
て

ほ
し
い
こ
と
」

私
た
ち
の
患
者
会
活
動
と
、難
病
法
の
成

立
や
難
病
対
策
な
ど
に
関
連
す
る
我
が

国
の
疾
病
対
策
は
ア
ジ
ア
諸
国
で
注
目

さ
れ
、多
く
の
患
者・家
族
へ
の
励
ま
し
と

な
っ
て
い
ま
す
。

難
病
法
施
行
後
、重
症
度
基
準
に
よ
る

軽
症
者
が
医
療
費
助
成
の
対
象
外
と
な

る
こ
と
、医
療
費
の
負
担
が
予
想
を
上
回

る
こ
と
な
ど
、難
病
対
策
の
根
幹
に
か
か

わ
る
極
め
て
重
要
な
課
題
が
明
ら
か
に

な
り
、施
行
後
5
年
以
内
と
さ
れ
て
い
る

法
の
見
直
し
を
待
た
ず
に
可
能
な
限
り

至
急
の
解
決
が
必
要
と
な
っ
て
い
ま
す
。

ま
た
遺
伝
子
治
療
や
再
生
医
療
は
、患

者
と
そ
の
家
族
に
、将
来
へ
の
希
望
と
生

き
る
喜
び
を
与
え
る
も
の
と
な
っ
て
い
ま

す
が
、ま
だ
そ
の
技
術
は
完
全
と
は
い
え

ず
、新
た
な
生
命
倫
理
問
題
や
子
孫
に
わ

た
る
影
響
と
危
険
な
副
作
用
の
可
能
性

も
示
し
て
い
ま
す
。科
学
技
術
の
進
歩
が

新
し
い
困
難
を
生
み
出
し
、将
来
に
禍
根

を
残
す
こ
と
が
な
い
よ
う
、な
お
慎
重
な

取
り
扱
い
と
抑
制
も
必
要
と
考
え
ま
す
。

こ
の
集
会
の
成

功
が
、多
く
の
課

題
や
問
題
を
早

期
に
解
決
す
る

き
っ
か
け
と
な
る

こ
と
を
心
か
ら

願
い
ま
す
。



一
般
社
団
法
人 

全
国
が
ん
患
者
団
体
連
合
会

が
ん
医
療
の
め
ざ
ま
し
い
発
展
に
よ
り
、が
ん
に
な
っ
て
も
治
療
を
受
け
て
サ
バ
イ
バ
ー
と
し
て
社
会
生
活
を
送
る
人
も
増
え
て
き
ま
し
た
。

そ
の一方
、地
域
に
よ
る
医
療
格
差
、心
の
ケ
ア
の
不
足
、が
ん
患
者
に
対
す
る
社
会
的
な
差
別
や
偏
見
な
ど
、い
ま
だ
さ
ま
ざ
ま
な
課
題
が
あ

る
こ
と
も
指
摘
さ
れ
て
い
ま
す
。こ
の
よ
う
な
が
ん
患
者
を
取
り
巻
く
課
題
の
解
決
に
向
け
て
、全
国
の
が
ん
患
者
団
体
の
連
合
組
織
と
し

て
結
成
さ
れ
た
の
が
、「
全
国
が
ん
患
者
団
体
連
合
会（
以
下
、全
が
ん
連
）」で
す
。が
ん
患
者
団
体
の
連
携
や
活
動
の
促
進
を
図
り
な
が
ら
、

が
ん
患
者
と
家
族
が
直
面
す
る
治
療
や
ケ
ア
、生
活
に
お
け
る
課
題
の
解
決
に
取
り
組
み
、が
ん
医
療
の
向
上
と
、が
ん
に
な
っ
て
も
安
心
し

て
暮
ら
せ
る
社
会
の
構
築
を
目
指
す
全
が
ん
連
に
つ
い
て
、天
野
慎
介
理
事
長
に
お
聞
き
し
ま
し
た
。

が
ん
患
者
団
体
の

連
合
組
織
の

必
要
性
を
感
じ
て
結
成

全
国
に
は
、多
く
の
が
ん
の
患
者
団
体
や

患
者
支
援
団
体
が
あ
り
ま
す
。私
も
、

2
0
0
1
年
に
血
液
が
ん
患
者
の
団
体

で
あ
る「
一般
社
団
法
人 

グ
ル
ー
プ
・
ネ
ク

サ
ス
・
ジ
ャ
パ
ン
」を
立
ち
上
げ
て
活
動
し

て
き
ま
し
た
。

2
0
0
6
年
、が
ん
対
策
基
本
法
が
成

立
す
る
原
動
力
と
な
っ
た
の
は
、そ
れ
ぞ

れ
の
地
域
や
各
領
域
で
活
動
し
て
き
た

患
者
団
体
の
力
だ
っ
た
と
思
い
ま
す
。し

か
し
現
在
、が
ん
対
策
予
算
の
拡
充
や
研

究
推
進
を
は
じ
め
、が
ん
患
者
全
体
に
共

通
す
る
課
題
も
多
く
残
さ
れ
て
い
ま
す
。

私
は
厚
生
労
働
省
が
ん
対
策
推
進
協
議

会
で
会
長
代
理
を
務
め
る
な
ど
、血
液
が

ん
だ
け
で
は
な
く
、が
ん
全
体
の
こ
と
を

含
め
た
政
策
提
言
活
動
も
行
って
き
ま
し

た
が
、個
々
の
団
体
の
立
場
で
声
を
挙
げ

て
も
国
や
行
政
、社
会
全
体
に
届
き
に
く

い
こ
と
が
多
く
、団
体
が
連
携
し
て
活
動

す
る
必
要
性
を
感
じ
て
い
ま
し
た
。

ま
た
2
0
1
4
年
に「
患
者
申
出
療
養

制
度
※
」が
日
本
再
興
戦
略
の
新
し
い
施

策
に
位
置
づ
け
ら
れ
た
こ
と
に
対
し
て
、

国
民
皆
保
険
制
度
の
も
と
で
の
が
ん
医

療
を
守
ら
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
と
危
機

感
を
感
じ
、よ
り
いっ
そ
う
連
合
組
織
が

必
要
だ
と
考
え
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

そ
こ
で
、が
ん
対
策
推
進
協
議
会
で
患
者

委
員
を
務
め
て
い
た
松
本
陽
子
さ
ん

（
N
P
O
法
人  

愛
媛
が
ん
サ
ポ
ー
ト
お

れ
ん
じ
の
会
）、三
好
綾
さ
ん（
N
P
O
法

人 

が
ん
サ
ポ
ー
ト
か
ご
し
ま
）と
と
も
に
、

が
ん
患
者
団
体
の
連
合
組
織「
全
が
ん

連
」を
2
0
1
5
年
5
月
に
立
ち
上
げ

た
の
で
す
。患
者
の
切
な
る
願
い
で
あ
る

が
ん
医
療
の
向
上
と
、が
ん
に
な
っ
て
も

安
心
し
て
暮
ら
せ
る
社
会
の
構
築
の
た
め

に
、共
通
す
る
声
を
届
け
、共
通
す
る
課

題
に
つい
て
提
言
す
る
連
合
組
織
で
す
。

「
患
者
申
出
療
養
制
度
」に
つ
い
て
は
、同

じ
問
題
意
識
を
も
つ一
般
社
団
法
人 

日

本
難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会（
J
P
A
）

と
共
同
歩
調
を
と
る
形
で
政
府
に
要
望

書
を
提
出
し
ま
し
た
。国
会
で
院
内
集

会
を
開
催
し
、「
新
し
い
薬
や
治
療
法
を

求
め
る
患
者
さ
ん
の
切
な
る
思
い
に
は
応

え
て
ほ
し
い
が
、有
効
性
と
安
全
性
が
示

さ
れ
た
治
療
薬
は
保
険
適
用
に
し
て
、経

済
力
に
よ
っ
て
医
療
格
差
が
生
じ
な
い
よ

う
に
し
て
ほ
し
い
」と
訴
え
ま
し
た
。中
央

社
会
保
険
医
療
協
議
会（
中
医
協
）で
も

J
P
A
と
と
も
に
患
者
申
出
療
養
制
度

に
対
す
る
意
見
を
述
べ
、そ
の
結
果
、後

の
制
度
運
用
に
つ
い
て
も
私
た
ち
が
か
か

わ
って
い
く
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

「
が
ん
患
者
学
会
」な
ど

患
者
の
力
を
高
め
る

活
動
に
取
り
組
む

が
ん
対
策
基
本
法
が
施
行
さ
れ
、が
ん
診

療
連
携
拠
点
病
院
な
ど
の〝
箱
〞は
で
き

一般社団法人 全国がん患者
団体連合会
理事長　天野 慎介さん 

※
患
者
申
出
療
養
制
度

患
者
か
ら
申
し
出
の
あ
っ
た
健
康
保
険
適
用
外
の

治
療
や
治
験
、あ
る
い
は
未
承
認
薬
の
使
用
に
対
し
、 

安
全
性
や
有
効
性
な
ど
国
の
定
め
る
基
準
を
満
た

し
た
も
の
に
つ
い
て
、現
行
の
保
険
外
併
用
療
養

制
度
の
中
で
、 

健
康
保
険
が
適
用
さ
れ
る
診
療
と
の

併
用
を
認
め
る
制
度
。



ま
し
た
が
、そ
の
中
身
は
ま
だ
十
分
整
っ

て
い
る
と
は
言
え
な
い
の
が
、が
ん
対
策
の

現
状
で
す
。全
が
ん
連
で
は
、患
者
団
体

の
連
合
組
織
と
し
て
社
会
に
声
を
届
け

る
こ
と
に
加
え
て
、が
ん
医
療
を
支
え
、

患
者
さ
ん
に
よ
り
効
果
的
な
支
援
を
届

け
る
こ
と
を
目
的
と
し
た
活
動
に
取
り

組
ん
で
き
ま
し
た
。

た
と
え
ば
、が
ん
患
者
団
体
の
リ
ー
ダ
ー

を
対
象
と
し
た「
が
ん
患
者
学
会
」と
い

う
イ
ベ
ン
ト
で
す
。が
ん
患
者
や
家
族
・

遺
族
を
代
表
す
る
立
場
の
人
が
、が
ん

対
策
推
進
協
議
会
に
参
画
す
る
こ
と
に

な
っ
て
い
ま
す
。そ
こ
で
、会
議
の
場
で
質

の
高
い
活
動
が
で
き
る
よ
う
に
当
事
者
の

ス
キ
ル
ア
ッ
プ
を
目
的
に
2
0
1
5
年
か
ら

開
催
し
て
き
ま
し
た
。第
1
回
、第
2
回
は

医
療
講
演
と
、患
者
団
体
に
何
が
で
き
る

か
を
話
し
合
う
パ
ネ
ル
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン

を
行
い
、第
3
回
は
、団
体
の
活
動
を
紹

介
し
合
い
、が
ん
教
育
の
講
師
や
ピ
ア
サ

ポ
ー
タ
ー
に
対
す
る
研
修
な
ど
有
益
な

活
動
を
共
有
す
る
試
み
も
加
え
ま
し
た
。

多
く
の
患
者
団
体
は
経
済
的
に
も
マ
ン

パ
ワ
ー
的
に
も
恵
ま
れ
ず
運
営
に
苦
労

し
て
い
る
現
状
が
あ
る
た
め
、連
合
組

織
と
し
て
の
各
団
体
や
リ
ー
ダ
ー
へ
の

サ
ポ
ー
ト
も
必
要
で
す
。リ
ー
ダ
ー
が
思

い
を
語
り
合
う
場
を
設
け
て
課
題
や
そ
の

解
決
法
を
共
有
す
る
こ
と
に
よ
り
、患
者

団
体
を
支
え
、活
動
へ
の
モ
チ
ベ
ー
シ
ョ
ン

を
維
持
で
き
る
と
良
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

ま
た
、が
ん
患
者
に
と
っ
て
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

は
重
要
な
支
援
だ
と
考
え
て
い
ま
す
の
で
、

2
0
1
8
年
度
は
、厚
労
省
の
が
ん
ピ
ア

サ
ポ
ー
タ
ー
に
対
す
る
研
修
プ
ロ
グ
ラ
ム

を
利
用
し
て
全
国
で
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の

研
修
を
実
施
し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い

ま
す
。

チ
ー
ム
の
一
員
と
し
て

医
療
に
か
か
わ
る
こ
と
の

で
き
る
患
者
を
目
指
す

活
動
の
中
心
と
な
る
の
は
、こ
れ
か
ら
も

政
策
提
言
活
動
と
、患
者
団
体
と
し
て

と
も
に
学
び
質
を
高
め
る
活
動
で
す
。今

ま
で
は
患
者
が
医
療
を
一方
的
に
受
け
な

が
ら
、医
療
界
や
行
政
に
対
し
て
提
言
し
、

要
請
し
て
い
く
活
動
が
中
心
で
し
た
が
、

今
後
は
、患
者
団
体
が
医
療
の
担
い
手
と

ま
で
は
い
か
な
く
て
も
、チ
ー
ム
の一
員
と

し
て
役
割
を
果
た
す
こ
と
が
求
め
ら
れ
る

と
考
え
て
い
ま
す
。

た
と
え
ば
、個
別
的
医
療
の
提
供
を

目
指
す「
が
ん
ゲ
ノ
ム
医
療
推
進
コ
ン
ソ
ー

シ
ア
ム
懇
談
会
」に
も
患
者
団
体
が
参
画

す
る
こ
と
が
決
ま
っ
て
い
ま
す
。こ
れ
は

研
究
開
発
が
進
み
に
く
い
希
少
が
ん
や

難
治
が
ん
に
つ
い
て
、ゲ
ノ
ム
試
料
バ
ン
ク

を
も
と
に
、患
者
団
体
が
研
究
者
と
協
力

し
、率
先
し
て
研
究
を
進
め
て
い
く
活
動

で
す
。国
立
研
究
開
発
法
人 
日
本
医
療

研
究
開
発
機
構（
A
M
E
D
）で
も
、研

究
の
計
画
段
階
か
ら
患
者
が
参
画
す
る

た
め
の
取
り
組
み
を
開
始
す
る
予
定
で
、

が
ん
研
究
者
と
の
協
働
も
進
ん
で
い
く
と

考
え
ら
れ
ま
す
。研
究
の
意
義
を
理
解
し
、

研
究
者
に
し
っ
か
り
患
者
の
声
を
届
け

る
こ
と
の
で
き
る
人
材
を
育
て
る
た
め
に
、

全
が
ん
連
と
し
て
研
修
プ
ロ
グ
ラ
ム
を
作

成
し
、患
者
団
体
の
質
を
高
め
ら
れ
る
よ

う
な
活
動
に
取
り
組
ん
で
い
き
た
い
と

思
い
ま
す
。

ど
の
地
域
に
も
質
の
高
い
患
者
団
体
が
あ

れ
ば
、そ
れ
は
全
国
の
患
者
や
家
族
の
幸

せ
に
つ
な
が
り
ま
す
。各
地
の
が
ん
患
者

団
体
が
情
報
や
経
験
を
共
有
し
て
そ
れ

ぞ
れ
の
活
動
を
よ
り
良
い
も
の
と
し
、ま

た
そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
の
取
り
組
み
や
考

え
方
を
尊
重
し
つ
つ
連
携
し
て
、が
ん
医

療
の
発
展
と
、が
ん
に
な
っ
て
も
安
心
し

て
暮
ら
せ
る
社
会
の
構
築
に
向
け
て
取
り

組
ん
で
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

組織の概要
■設 立 年  2015年5月
■加盟団体　39団体
　　　　　　（2018年1月9日現在）

事業内容　
■がん患者と家族の治療やケア、生活に
　おける課題を解決するための政策提言、
　調査研究、普及啓発に関する事業
■がん患者と家族の自助や共助を促進
　するために必要な事業
■がん患者団体の連携や活動を促進する
　ために必要な事業

一般社団法人 
全国がん患者団体連合会

http://zenganren.jp/

がん患者学会2017／大阪国際がんセンターにて（2017年12月）

がん患者学会2017／大阪国際がんセンターにて（2017年12月）



最
近
、医
療
や
医
薬
品
開
発
に
関
す
る
話
題
の

中
で
、製
薬
協（
日
本
製
薬
工
業
協
会
）の
名
前

を
聞
く
こ
と
が
増
え
て
き
ま
し
た
。

ま
ず
、製
薬
協
の
概
要
を
教
え
て
く
だ
さ
い

製
薬
協
は
、研
究
開
発
志
向
型
の
製
薬
企
業
72
社

（
2
0
1
8
年
2
月
1
日
現
在
）が
加
盟
す
る
任
意
団
体

で
す
。「
患
者
参
加
型
医
療
の
実
現
」を
目
指
し
、製
薬

産
業
に
共
通
す
る
問
題
の
解
決
や
医
薬
品
に
対
す
る
理

解
を
深
め
る
た
め
の
活
動
、国
際
的
な
連
携
な
ど
多
面

的
な
事
業
を
展
開
し
て
い
ま
す
。特
に
産
業
政
策
の
立
案

と
そ
の
提
言
活
動
の
強
化
、グ
ロ
ー
バ
ルヘル
スへの
対
応
、

広
報
体
制
の
強
化
を
通
じ
て
製
薬
産
業

の
健
全
な
発
展
に
取
り
組
ん
で
い
ま
す
。

ま
た
、米
国
研
究
製
薬
工
業
協
会

（
P
h
R
M
A
）や
欧
州
製
薬
団
体
連

合
会（
E
F
P
I
A
）と
と
も
に
、世
界

の
医
薬
品
市
場
に
お
け
る
主
要
な
製
薬

団
体
と
し
て
活
動
を
展
開
し
、医
薬
品

規
制
の
国
際
的
な
調
和
を
目
指
す
医

薬
品
規
制
調
和
国
際
会
議（
I
C
H
）の
創
始
常
任
委

員
と
し
て
も
活
動
中
で
す
。さ
ら
に
、国
際
製
薬
団
体

連
合
会（
I
F
P
M
A
）の
加
盟
協
会
と
し
て
、地
球
規

模
で
蔓
延
す
る
疾
患
へ
の
対
策
や
発
展
途
上
国
な
ど
に

お
け
る
感
染
症
対
策
、医
薬
品
ア
ク
セ
ス
問
題
と
知
的

財
産
権
な
ど
、世
界
の
医
療
・
医
薬
に
か
か
わ
る
諸
問

題
に
対
応
し
て
い
ま
す
。

製
薬
協
の
中
に
は

患
者
団
体
と
の
協
働
の
あ
り
方
を

検
討
す
る
チ
ー
ム
も
あ
る
そ
う
で
す
ね

製
薬
協
の
組
織
に
は
さ
ま
ざ
ま
な
委
員
会
が
あ
り
、

そ
れ
ぞ
れ
の
役
割
を
担
って
い
ま
す
。

そ
の
中
で
、患
者
団
体
連
携
推
進
委
員
会
は
、患
者
団

体
や
患
者
支
援
団
体
と
積
極

的
に
意
見
交
換
を
行
っ
て
相

互
理
解
を
図
り
、患
者
視
点

に
立
っ
た
取
り
組
み
を
検
討

し
、患
者
団
体
と
の
よ
り
良

い
協
働
を
図
る
こ
と
を
目
的

と
し
た
委
員
会
で
す
。

そ
も
そ
も
の
ス
タ
ー
ト
は

1
9
9
9
年
に
発
足
し
た
市

民
・
患
者
グ
ル
ー
プ
研
究
プ
ロ

ジ
ェ
ク
ト
で
、2
0
0
0
年
に

広
報
委
員
会
の
中
の
ペ
ー
シ
ェ

ン
ト
・
グ
ル
ー
プ
部
会
と
し
て

活
動
を
開
始
し
ま
し
た
。

2
0
1
0
年
に
独
立
し
た
委
員

会
へ
の
準
備
と
し
て
企
画
政

策
会
議
直
轄
の
患
者
会
連
携

患
者
中
心
の
医
療
を
目
指
し

透
明
性
や
コ
ン
プ
ラ
イ
ア
ン
ス
も
重
視
し
な
が
ら

患
者
団
体
と
企
業
の
協
働
に
取
り
組
む

日
本
製
薬
工
業
協
会（
以
下
、製
薬
協
）は
、新
薬
メ
ー
カ
ー
な
ど
研
究
開
発
志
向
型
の
製
薬
企
業
に
よ
る
業
界
団
体
で
す
。製
薬
企
業
に
共
通
す
る
課
題
の

解
決
や
医
薬
品
に
対
す
る
理
解
を
深
め
る
た
め
の
活
動
に
取
り
組
み
、会
員
企
業
の
活
動
指
針
や
規
範
と
な
る
基
準
な
ど
を
制
定
し
て
い
ま
す
。患
者
中
心

の
医
療
が
求
め
ら
れ
る
中
で
、患
者
や
患
者
団
体
と
製
薬
企
業
の
よ
り
良
い
関
係
づ
く
り
を
目
指
し
、患
者
団
体
と
の
関
係
性
も
深
ま
っ
て
い
る
よ
う
で
す
。

そ
こ
で
、製
薬
協
の
常
務
理
事
の
田
中
徳
雄
さ
ん
と
、製
薬
協
の
委
員
会
の
ひ
と
つ
、患
者
団
体
連
携
推
進
委
員
会
委
員
長
の
喜
島
智
香
子
さ
ん
に
、製
薬

協
の
活
動
や
患
者
団
体
と
の
協
働
に
つ
い
て
お
聞
き
し
ま
し
た
。

患者団体連携推進委員会
委員長

喜島 智香子 さん

日本製薬工業協会
常務理事

田中 徳雄 さん

■患者団体アドバイザリーボードメンバー    　 （敬称略、五十音順）
天野 慎介（一般社団法人 全国がん患者団体連合会 理事長）
福島 慎吾（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）
眞島 喜幸（NPO法人 パンキャンジャパン 理事長）
森    幸子（一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会 代表理事）
山口 育子（認定NPO法人 ささえあい医療人権センターCOML 理事長）



チ
ー
ム
と
な
り
、2
0
1
2
年
4
月
に
患
者
団
体
連
携

推
進
委
員
会
と
な
り
ま
し
た
。運
営
に
あ
た
っ
て
は
患

者
団
体
ア
ド
バ
イ
ザ
リ
ー
ボ
ー
ド
を
設
け
、5
名
の
患
者

団
体
・
連
合
組
織
の
代
表
者
の
方
に
メ
ン
バ
ー
に
な
っ
て

も
ら
い
、製
薬
協
の
活
動
に
つ
い
て
助
言
を
受
け
、患
者

団
体
と
の
協
働
に
つい
て
、と
も
に
検
討
し
て
い
ま
す
。

患
者
団
体
連
携
推
進
委
員
会
は

具
体
的
に
は
ど
の
よ
う
な
活
動
を

行
っ
て
い
る
の
で
す
か

医
療
に
お
い
て
患
者
団
体
や
連
合
組
織
が
重
要
な
役
割

を
担
う
よ
う
に
な
って
き
て
い
ま
す
。一方
、製
薬
企
業
と

患
者
団
体
と
の
付
き
合
い
や
協
働
が
深
く
な
る
ほ
ど
、

医
療
用
医
薬
品
の
広
告
規
制
な
ど
を
定
め
た
医
薬
品

医
療
機
器
等
法
に
抵
触
す
る
恐
れ
が
あ
る
と
考
え
ら

れ
る
よ
う
な
事
例
も
起
こって
き
ま
し
た
。そ
こ
で
、製
薬

企
業
と
し
て
、医
療
機
関
と
同
じ
よ
う
に
患
者
団
体
へ

の
広
告
料
や
寄
附
金
等
の
支
払
い
状
況
に
つ
い
て
も
透

明
性
を
担
保
し
、よ
り

良
い
関
係
性
を
構
築

す
る
た
め
に「
企
業
活

動
と
患
者
団
体
の
関

係
の
透
明
性
ガ
イ
ド
ラ

イ
ン
」、馴
れ
合
い
や
不

適
切
な
関
係
を
排
除

す
る
た
め
に「
患
者
団

体
と
の
協
働
に
関
す
る

ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
」を
策
定

し
て
い
ま
す
。こ
の
ガ
イ

ド
ラ
イ
ン
を
も
と
に
各

社
が
自
社
で
ガ
イ
ド
ラ

イ
ン
を
作
成
し
、自
主

規
制
を
行
う
と
い
う

仕
組
み
で
す
。問
題
と

な
る
事
例
に
つ
い
て
は
、委
員
会
と
し
て
具
体
的
な
注
意

喚
起
も
行
って
い
ま
す
。

患
者
団
体
向
け
に
は
、「
患
者
団
体
セ
ミ
ナ
ー
」を
原
則

と
し
て
年
2
回
開
催
し（
東
京
・
大
阪
）、会
員
企
業
と

多
く
の
患
者
団
体
の
相
互
理
解
を
深
め
て
い
ま
す
。患

者
団
体
の
現
状
を
把
握
し
、会
員
企
業
が
患
者
団
体

と
活
発
で
よ
り
透
明
性
の
高
い
協
働
を
行
う
こ
と
を
目

指
し
て
双
方
に
対
し
ア
ン
ケ
ー
ト
も
実
施
し
て
い
ま
す
。

ま
た「
製
薬
協
産
業
ビ
ジ
ョ
ン
2
0
2
5
」か
ら
、将
来

の
製
薬
企
業
と
患
者
団
体
の
協
働
に
つ
い
て
の
記
述
を

ピ
ッ
ク
ア
ッ
プ
し
、ア
ド
バ
イ
ザ
リ
ー
ボ
ー
ド
の
意
見
も
参

考
に
し
な
が
ら
、具
体
的
な
取
り
組
み
方
法
等
に
つい
て

検
討
し
て
い
ま
す
。

患
者
団
体
と
の
協
働
に
つ
い
て

ど
の
よ
う
な
展
望
が
あ
り
ま
す
か

喜
島
　
最
近
、政
策
提
言
や
学
会
へ
の
参
加
な
ど
、活

動
目
的
を
明
ら
か
に
し
て
、活
発
な
活
動
を
行
う
患
者

団
体
が
増
え
て
き
て
い
る
印
象
が
あ
り
ま
す
。臨
床
試

験
や
治
験
に
つ
い
て
の
患
者
団
体
の
意
識
も
高
ま
っ
て
き

て
い
る
の
で
、医
療
や
医
薬
品
の
知
識
を
も
ち
、患
者
の

立
場
と
し
て
意
見
が
言
え
る
よ
う
な
人
材
を
育
て
る

研
修
プ
ロ
グ
ラ
ム
の
よ
う
な
も
の
も
必
要
に
な
る
か
も

し
れ
ま
せ
ん
。

こ
れ
か
ら
も
多
く
の
患
者
団
体
の
皆
さ
ん
と
理
解
を
深

め
合
い
な
が
ら
、よ
り
良
い
協
働
を
実
現
し
、製
薬
企
業

や
製
薬
協
が
、「
患
者
さ
ん
中
心
の
医
療
」の
実
現
を
目

指
し
て
取
り
組
ん
で
き
た「
　
　
　
　
　
　
　
　
　

（
医
療
へ
の
患
者
参
画
）」の
流
れ
を
よ
り
確
か
な
も
の
と

し
て
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

田
中
　
医
療
の
中
で
、年
々
、患
者
団
体
の
協
働
、参
画

が
重
み
を
増
し
て
い
る
こ
と
を
強
く
感
じ
ま
す
。患
者

団
体
連
携
推
進
委
員
会
だ
け
で
な
く
、医
薬
品
評
価

委
員
会
や
、産
業
政
策
委
員
会
で
も
、患
者
団
体
と
の

協
働
が
進
ん
で
い
ま
す
。今
後「
コ
ン
セ
ン
サ
ス
・
フ
レ
ー

ム
ワ
ー
ク
※
」の
取
り
組
み
も
進
め
、患
者
さ
ん
中
心
の

医
療
の
実
現
に
向
け
て
さ
ら
に
努
力
し
て
い
き
た
い
と

思
い
ま
す
。

製
薬
協
の
取
り
組
み
に
つ
い
て
は
、ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
な
ど

を
通
じ
て
広
く
発
信
し
て
い
ま
す
。薬
に
関
す
る
知
識

や
子
ど
も
さ
ん
向
け
の
解
説
な
ど
、患
者
や
患
者
団
体

の
皆
さ
ん
だ
け
で
な
く
、一般
の
方
に
も
有
益
な
情
報
も

あ
り
ま
す
の
で
、ぜ
ひ
活
用
し
て
い
た
だ
き
た
い
と
思
っ

て
い
ま
す
。

製薬協ホームページ
http://www.jpma.or.jp

Patient Involvem
ent

※患者団体、医療関係者、製薬業界間の倫理的連携のためのコンセンサス・フレームワーク
　 質の高い患者ケアを支援するため、患者団体、医療専門職、製薬業界間における倫理的連携を目的として確立された。
　「国際患者団体連合（IAPO）」、「国際看護師協会（ICN）」、「国際製薬団体連合会（IFPMA）」、「国際薬剤師・薬学
　連合（FIP）」、「世界医師会（WMA）」の5つの支持団体で構成されている。

患者団体セミナーの様子

■製薬協の組織図
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今
ま
で
5
千
円
だ
っ
た

自
己
負
担
額
が
、急
に
1
万
円
に
。

ど
う
し
て
? 

質
問
者
の
自
己
負
担
上
限
額
は
難
病
法

で
は
本
来
1
万
円
で
、2
0
1
5
年
か
ら
の

3
年
間
は
経
過
措
置
に
よ
り
自
己
負
担
は

5
千
円
で
し
た
。し
か
し
、経
過
措
置
が
終

わ
っ
た
の
で
1
万
円
が
適
用
に
な
っ
た
と
考

え
ら
れ
ま
す
。

ど
ん
な
患
者
が
、医
療
費
助
成
を

受
け
ら
れ
る
の
? 

指
定
難
病
と
診
断
さ
れ
、重
症
度
分
類
等

に
照
ら
し
合
わ
せ
た
病
状
の
程
度
が一
定
程

度
以
上
の
人
で
す
。た
だ
し
軽
症
者
に
も
医

療
費
が
高
額
の
場
合
は
救
済
措
置（
軽
症

高
額
該
当
）が
あ
り
ま
す
。

申
請
手
続
き
の
書
類
が
多
く
て

よ
く
わ
か
ら
な
い
。

ど
こ
に
相
談
し
た
ら
い
い
の
?

居
住
す
る
自
治
体
の
行
政
窓
口
や
保
健
所
、

難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
に
相
談
し
ま
し

ょ
う
。保
健
師
な
ど
が
サ
ポ
ー
ト
し
て
く
れ

ま
す
。自

己
負
担
額
の
上
限
に
達
し
た

の
で
、管
理
票
は
も
う
書
か
な
い

と
医
師
に
言
わ
れ
た

上
限
額
に
達
し
た
あ
と
の
自
己
負
担
上
限

2015年1月に始まった「難病の患者に対する医療等
に関する法律（難病法）」による「指定難病患者への
医療費助成制度」において、旧制度である特定疾患
治療研究事業から継続して医療費助成を受けている
人に対する3年間の経過措置が、2017年12月31日
をもって期間終了となりました。
自己負担上限額が変わった人や、軽症と判断され医療
費助成対象外となった人も多いため、「新しい制度が

よくある質問と
用語解説

額
管
理
票
へ
の
記
載
は
患
者
が
希
望
し
た

場
合
に
行
う
と
な
っ
て
い
る
た
め
、記
載
を

や
め
る
指
定
医
療
機
関
も
多
い
よ
う
で
す
。

し
か
し
、特
例
措
置（
高
額
か
つ
長
期
）に
当

て
は
ま
る
こ
と
も
あ
る
の
で
、継
続
し
て
の

記
入
を
依
頼
し
ま
し
ょ
う
。

医
療
費
助
成
の
申
請
を
却
下
さ
れ

難
病
を
証
明
す
る
受
給
者
証
が

な
く
な
っ
た

軽
症
と
の
判
断
で
却
下
さ
れ
た
場
合
の
通

知
書
に
疾
患
名
が
記
載
さ
れ
る
こ
と
に
な

り
、福
祉
サ
ー
ビ
ス
や
就
労
支
援
の
際
、指

定
難
病
で
あ
る
こ
と
の
証
明
と
し
て
使
用
で

き
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。通
知
書
に
疾
患

名
が
記
載
さ
れ
て
い
な
い
場
合
は
、行
政
窓

口
に
問
い
合
わ
せ
、疾
患
名
の
記
載
を
依
頼

し
ま
し
ょ
う
。

同
じ
病
気
で
重
症
度
等
も

同
じ
な
の
に
、隣
県
の
人
と

手
続
き
が
違
う

厚
労
省
の
概
要
に
沿
っ
て
、各
自
治
体
で
詳

細
を
決
め
た
た
め
、自
己
負
担
上
限
額
管

理
票
の
様
式
や
、申
請
後
の
支
給
開
始
時
期
、

特
例
措
置
の
申
請
時
に
必
要
な
書
類
な
ど

が
異
な
る
場
合
が
あ
り
ま
す
。不
明
な
点

は
必
ず
居
住
地
域
の
行
政
窓
口
や
保
健
所

に
相
談
し
ま
し
ょ
う
。

軽
症
で
却
下（
不
承
認
）に

な
っ
た
ら
、も
う
助
成
は

受
け
ら
れ
な
い
の
?

総
医
療
費
が
3
3,
3
3
0
円（
自
己
負
担

が
3
割
負
担
で
約
1
万
円
の
場
合
）を
超

え
る
月
が
1
年
以
内
に
3
回
以
上
に
な
っ
た

場
合
、す
ぐ
に「
軽
症
高
額
該
当
」の
申
請

を
す
れ
ば
助
成
が
受
け
ら
れ
ま
す
。再
申

請
が
1
年
以
内
で
あ
れ
ば
、臨
床
調
査
個

人
票
を
再
度
書
い
て
も
ら
う
必
要
は
あ
り

ま
せ
ん
。こ
う
し
た
場
合
の
た
め
に
医
療
費

の
領
収
書
、明
細
書
は
必
ず
保
管
し
て
お

き
ま
し
ょ
う
。

軽
症
で
却
下（
不
承
認
）に

な
っ
た
が
、病
状
が
悪
化
し
た
ら

ど
う
し
た
ら
い
い
の
?

病
状
が
悪
化
し
た
場
合
は
、重
症
化
し
な
い

よ
う
に
す
ぐ
に
受
診
し
ま
し
ょ
う
。症
状
が

中
等
症
以
上
と
診
断
さ
れ
た
場
合
は
、医

療
費
に
関
係
な
く
助
成
対
象
に
な
り
ま
す

の
で
申
請
し
て
く
だ
さ
い
。

自
己
負
担
額
の
階
層
区
分
は

何
で
決
ま
る
の
?

基
準
と
な
る
の
は
、市
区
町
村
民
税（
住
民

税
）の
金
額
で
す
。就
労
し
て
い
る
場
合
は
、

年
末
調
整
後
に
、勤
務
先
で
発
行
さ
れ
る

源
泉
徴
収
票
の
市
区
町
村
民
税
額
を
確
認

し
ま
し
ょ
う
。

特
定
医
療
費
の
対
象
に
な
る
の
は

医
療
費
だ
け
?

特
定
医
療
費
は
受
給
者
証
に
記
載
さ
れ
た

疾
病
に
よ
っ
て
お
こ
る
傷
病
に
対
す
る
治
療

に
限
ら
れ
ま
す
が
、医
療
費
だ
け
で
な
く
指

定
医
療
機
関
で
の
訪
問
看
護
、訪
問
リ
ハ
ビ

リ
テ
ー
シ
ョン
、居
宅
療
養
管
理
指
導
、介
護

療
養
施
設
サ
ー
ビ
ス
も
、特
定
医
療
費
助
成

の
対
象
と
な
り
ま
す
。

よくある
質問集

QQQ

Q

QQQ

QQ

Q

難病法  

難病患者の医療費助成の仕組みが一部変わったことをご存知ですか。

⇒詳細は、厚生労働省ホームページを参照してください。
http://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/kenkou_iryou/kenkou/nanbyou/

複雑でよくわからない」「どうして自己負担額が増え
たのか」などの不安や疑問が患者団体などにも寄せ
られているようです。
そこで、森幸子さん（（一社）日本難病・疾病団体協議会 
代表理事）のご協力を得て、患者さんの「よくある質問」
を取り上げて解説します。
なお、わかりやすくするために、厚生労働省発表資料等
から一部簡略化して解説していますのでご了承ください。

経過措置終了後の医療費助成制度について

一般社団法人 日本難病・
疾病団体協議会（JPA） 
代表理事　

森 幸子 さん



情 報 コ ー ナ ー

【指定難病】
「発病の機構が明らかでなく」「治療方
法が確立していない」「希少な疾病であ
って」「長期の療養を必要とする」という
条件を満たした難病のうち、厚生労働
大臣が指定した疾病。

【既認定者】
2014年12月末までに特定疾患治療
研究事業（旧事業）による医療費の支
給対象となっていた人。2015年1月1
日以降も継続して療養の継続が必要と
される人には、急な自己負担増に対す
る緩和措置として、2017年12月31日
まで経過措置が行われていた。

【新規認定者】
2015年1月1日以降に医療費助成が認
定された人。特定医療費の受給者。

【特定医療費】
指定難病(受給者証に記載された疾
病)によっておこる傷病に対する医療費。

【軽症高額該当】
特定医療費の支給認定の要件である
重症度分類等を満たさなくても、高額な
医療を継続することが必要な場合、特
例として医療費助成の対象となること。
月ごとの医療費総額が33,330円を超
える月が年間3回以上ある場合、軽症
者であっても医療費助成の対象となる。

【高額かつ長期】
特定医療費の受給者のうち、所得の
階層区分について一般所得Ⅰ（課税世
帯）以上で月ごとの医療費総額が5万
円を超える月が年間6回以上ある場合、
月額の医療費の自己負担が軽減される。

【重症度分類】
個々の指定難病の特性に応じ、日常生
活または社会生活に支障があると医学
的に判断する基準。一定程度以上の
ものは支給認定となる。

【自己負担額管理票】
特定医療にかかる自己負担額や医療費
総額を指定医療機関にて記載し、月ごと
に合算し（入院・外来も含めて）、管理
するための票。指定医療機関（病院、診
療所、保険薬局、訪問看護等）において、
対象の医療を受けた場合は、その月の

特定医療にかかる自己負担額を合算し
ていき、自己負担上限額（月額）に達した
時は、それ以上の自己負担はなくなる。

【指定難病医療受給証】
都道府県に認定された場合に交付される
特定医療費受給者証のこと。受給者証
の「疾病名」欄に記載された疾病（およ
びその疾病に関連するとされる傷病）に
ついて保険診療を受けた場合に使える。

【臨床調査個人票】
都道府県による難病指定医が作成する
指定難病に対する診断書。

難病法による
医療費助成にかかわる

用語解説

患
者
も
よ
く
理
解
し
て
お
き
た
い

「
医
療
費
助
成
制
度
」

一
般
社
団
法
人 

日
本
難
病
・

疾
病
団
体
協
議
会（
J
P
A
） 

代
表
理
事　

森 

幸
子 

さ
ん

難
病
法
に
よ
る
医
療
費
助
成
制
度
に

お
い
て
は
、将
来
に
わ
た
っ
て
持
続
可

能
な
公
平
・
安
定
的
な
仕
組
み
と
し
、

他
の
公
費
負
担
医
療
制
度
と
の
公
平

性
を
図
る
た
め
に
、重
症
度
と
生
活

の
状
態
を
照
ら
し
合
わ
せ
た
重
症
度

分
類
等
に
よ
る
自
己
負
担
額
が
決
定

さ
れ
ま
し
た
。

J
P
A
で
は
、制
度
の
谷
間
と
な
り

必
要
な
助
成
が
受
け
ら
れ
な
い
人
が

生
じ
な
い
よ
う
に
、軽
症
者
登
録
制

度
や
軽
症
者
へ
の
登
録
証
発
行
を
厚

労
省
に
要
望
し
て
き
ま
し
た
。登
録

証
の
発
行
は
認
め
ら
れ
ま
せ
ん
で
し

た
が
、軽
症
と
な
り
医
療
費
助
成
を

受
け
ら
れ
な
か
っ
た
人
に
は
、通
知
書

に
指
定
難
病
の
疾
病
名
を
記
載
し
登

録
証
に
代
わ
る
も
の
と
す
る
こ
と
や
、

臨
床
調
査
個
人
票
の
有
効
期
限
の
延

長（
3
ヶ
月
か
ら
12
ヶ
月
に
）が
実
現

し
ま
し
た
。こ
れ
か
ら
も
制
度
の
充

実
に
向
け
て
活
動
を
続
け
て
い
き
ま

す
。患
者
の
皆
さ
ん
も
患
者
団
体
な

ど
を
通
し
て
正
確
な
情
報
を
得
て
、

不
安
や
疑
問
は
難
病
相
談
支
援
セ
ン

タ
ー
や
保
健
所
に
相
談
し
、適
切
な

医
療
費
助
成
を
受
け
ら
れ
る
よ
う
に

し
て
い
た
だ
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

③軽症高額該当基準に該当

①指定難病と診断

②病状の程度が一定程度以上

申 請

却 下

却 下

支給認定

支給認定

指定難病
審査会

指定難病
審査会

指定難病
審査会

③軽症高額該当基準に該当
※月ごとの医療費総額が
　33,330円を超える月が、
　年間3回以上あること

※受給者証に軽症高額
　該当である旨を記載

YES

YESYES

NO

NO

NO※重症度分類等
　で確認

支給認定の手続きについて



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

第
32
回
沖
縄
学
習
会
が
那
覇
市
保
健
所
で

開
催
さ
れ
ま
し
た
。

第
1
プ
ロ
グ
ラ
ム
で
は
、沖
縄
学
習
会
が
取
り

組
ん
で
き
た
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
相
談
事
例
を
も

と
に
、2
名
の
演
者
が
ロ
ー
ル
プ
レ
イ（
役
割

演
技
）を
行
い
ま
し
た
。テ
ー
マ
は「
教
え
た
が

る
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー（
以
下
、P
S
）」。シ
ナ
リ
オ

は
、18
歳
の
息
子
が
あ
る
病
気
を
発
症
、入
・

退
院
後
、自
宅
療
養
と
な
っ
た
が
、本
人
が
病

気
を
受
け
入
れ
ら
れ
ず
、服
薬
も
守
ら
な
い
。

ど
う
対
処
す
れ
ば
い
い
か
と
い
う
母
親
か
ら
の

相
談
で
す
。そ
れ
に
対
し
て
P
S
は
、自
己

肯
定
感
や
エ
ン
パ
ワ
メ
ン
ト
な
ど
の
専
門
用
語

を
使
い
、相
談
者
よ
り
も
長
く
話
し
て
し
ま
っ

た
こ
と
を
反
省
し
た
と
い
う
内
容
で
し
た
。

検
討
で
は
、「
専
門
用
語
を
使
っ
て
教
え
よ
う

と
す
る
の
は
、P
S
自
身
が
納
得
し
た
い
か
ら

で
は
な
い
の
か
」「
力
に
な
り
た
い
と
い
う
気
持

ち
が
強
い
ほ
ど
、話
し
す
ぎ
る
傾
向
が
あ

る
」、ま
た
、「
傾
聴
と
情
報
提
供
の
切
り
替

え
の
タ
イ
ミ
ン
グ
は
ど
う
し
て
い
る
か
」と
い
う

問
題
提
起
で
は
、「
全
面
的
に
不
安
を
聴
く

だ
け
で
は
、逆
に
不
安
が
増
長
さ
れ
る
こ
と

も
あ
る
」な
ど
の
、問
題
点
や
解
決
策
に
つ
い

て
議
論
さ
れ
ま
し
た
。

第
2
プ
ロ
グ
ラ
ム
で
は
、全
国
膠
原
病
友
の
会 

沖
縄
県
支
部
の
阿
波
連
の
り
子
さ
ん
が「
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
の
効
果
」と
題
し
て
体
験
発
表
を

行
い
、友
の
会
で
の
活
動
を
通
し
て
、ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
に
よ
る
支
援
す
る
側
、支
援
さ
れ
る

側
の
効
果
を
、自
身

の
体
験
を
も
と
に

語
り
ま
し
た
。全

員
の
感
想
は
、「
と

て
も
よ
く
伝
わ
っ
て

き
た
」と
い
う
も
の

で
、さ
ら
に
、「〝
幸
せ

ホ
ル
モ
ン
〞な
ど
心

に
響
く
キ
ー
ワ
ー
ド

が
語
ら
れ
て
い
た
。そ
れ
を
ス
ラ
イ
ド
に
文
字

と
し
て
反
映
す
る
方
が
良
い
」な
ど
の
感
想
が

出
ま
し
た
。

2
つ
の
プ
ロ
グ
ラ
ム
を
通
し
て
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

に
関
す
る
多
彩
な
話
し
合
い
が
で
き
た
学
習

会
と
な
り
ま
し
た
。

参加団体

■中枢性尿崩症（CDI）の会
■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
■全国心臓病の子どもを守る会 
　高知県支部
■ベーチェット病友の会
　岡山県支部

（
2
0
1
7
年
9
月
2
日
）

第14回
四国学習会

ｉｎ  高知

（
2
0
1
7
年
11
月
12
日
）

第32回
沖縄学習会

ｉｎ  那覇

第
14
回
四
国
学
習
会
が
、高
知
県
立
県
民
文

化
ホ
ー
ル
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

今
回
は
V
H
O-
ne
t
中
央
世
話
人
で
あ
り
、

（
公
社
）や
ど
か
り
の
里 

常
務
理
事
の
増
田

一世
さ
ん
が
、「
V
H
O-
ne
t
が
考
え
る
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」（
以
下
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

5
か
条
）と
題
し
て
講
演
を
行
い
、そ
れ
を

も
と
に
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
を
行
う
と
い
う
企

画
で
し
た
。増
田
さ
ん
は
講
演
で
、自
身
の

V
H
O-

ne
t
と
の
出
会
い
や
そ
の
沿
革
と

意
義
、そ
し
て
2
0
1
3
年
に
は「
信
頼
さ
れ

る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
」が
発
足
し
、

V
H
O-

ne
t
メ
ン
バ
ー
約
3
0
0
名
に
対
し

て
の
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
を
実
施
、2
年
間
に

わ
た
る
会
議
を
重
ね
て
冊
子
が
制
作
さ
れ
た

こ
と
、5
か
条
の
内
容
が
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の

原
点
や
社
会
背
景
、そ
の
重
要
性
や
発
展
性

を
込
め
て
つ
く
ら
れ
て
いっ
た
こ
と
を
語
り
ま

し
た
。参
加
者
は
そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
で
電
話

相
談
や
交
流
会
な
ど
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
展

開
し
て
い
る
中
で
、「
制
作
過
程
を
聞
き
、

V
H
O-

ne
t
と
し
て
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
定

義
さ
れ
、そ
の
大
切
さ
が
認
識
で
き
た
」「
電

話
相
談
の
ス
キ
ル
を
ま
と
め
た
も
の
は
す
で
に

つ
く
っ
て
い
る
が
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
は

よ
り
大
き
な
視
野
か
ら
定
義
し
て
い
る
。こ
れ

に
基
づ
い
て
、そ
れ
ぞ
れ
の
患
者
団
体
が
さ
ら

に
独
自
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
心
得
を
つ
く
っ
て

も
い
い
の
で
は
な
い
か
」「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
あ
り

方
が
、団
体
の
価
値
を
高
め
る
こ
と
に
気
づ
い

た
」な
ど
活
発
な
意
見
が
交
わ
さ
れ
ま
し
た
。

ま
と
め
で
は
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は
患
者
団
体

が
社
会
的
信
頼
を
得
る
た
め
の
活
動
の
大
き

な
柱
。リ
ー
ダ
ー
と
し
て
、団
体
と
し
て
、よ
り

レ
ベ
ル
ア
ッ
プ
し
て
い
き
た
い
。さ
ま
ざ
ま
な
気

づ
き
が
あ
っ
た
」と
結
び
ま
し
た
。

「
V
H
O-

n
e
t
が
考
え
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」

制
作
の
過
程
や
意
義
を
講
演
で
聴
き

感
想
や
意
見
を
交
換

相
談
事
例
の
ロ
ー
ル
プ
レ
イ
と
体
験
発
表

2
つ
の
プ
ロ
グ
ラ
ム
を
通
し
て

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
話
し
合
う



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

活動紹介 第46回（2017）

大
阪
府
社
会
福
祉
会
館
に
お
い
て
、第
40
回

関
西
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、第
17
回
ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
へ
の
参
加
者
か
ら
、各
グ
ル
ー
プ
で

検
討
・
発
表
を
し
た
内
容
に
つ
い
て
報
告
が

あ
り
ま
し
た
。続
い
て
、関
西
学
習
会
の
運
営

委
員
で
あ
り
、奈
良
県
立
医
科
大
学 

講
師

の
岡
本
左
和
子
さ
ん
に
よ
る「
傾
聴
の
仕
方

と
ス
ト
レ
ス
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
」と
題
し
て
の
ワ
ー

ク
シ
ョ
ッ
プ
が
行
わ
れ
ま
し
た
。こ
れ
は

2
0
1
6
年
の
関
西
学
習
会
で「
患
者
団
体

と
し
て
電
話
相
談
や
面
談
を
実
施
し
た

時
、相
談
員
が
思
い
を
う
ま
く
伝
え
ら
れ
な

い
、ま
た
、相
手
に
伝
わ
っ
て
い
な
い
の
で
は
と

い
う
ス
ト
レ
ス
を
感
じ
る
、そ
の
対
処
の
仕
方

を
学
び
た
い
」と
い
う
声
か
ら
企
画
さ
れ
ま
し

た
。参
加
者
に
は
あ
ら
か
じ
め
、過
去
の
困
っ

た
ケ
ー
ス
を
書
き
出
す
と
い
う
宿
題
が
与
え

ら
れ
て
お
り
、そ
の
事
例
に
対
し
て
、ど
う
い

う
会
話
が
展
開
さ
れ
た
の
か
を
細
か
く
記
述

す
る
、逐
語
録
の
作
成
を
行
い
ま
し
た
。

そ
の
後
、ス
ト
レ
ス
と
は
な
に
か
、コ
ミ
ュ

ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
は
伝
え
る
だ
け
で
な
く

相
手
か
ら
の
フ
ィ
ー
ド
バッ
ク
が
あ
っ
て

こ
そ
成
立
す
る
も
の
、メ
イ
ン
の
悩
み

を
い
ち
早
く
見
つ
け
る
こ
と
や
時
間
枠

な
ど
の
大
切
さ
、さ
ら
に
、2
人
、3
人

が
1
組
と
な
って
、視
覚
、聴
覚
、体
感

な
ど
が
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
に
与
え
る

影
響
な
ど
の
ワ
ー
ク
も
取
り
入
れ
ら

れ
、皆
が
体
験
や
作
業
を
通
し
て
傾
聴
や

ス
ト
レ
ス
回
避
を
学
ん
で
い
き
ま
し
た
。さ
ま

ざ
ま
な
ワ
ー
ク
の
後
、最
初
に
書
い
た
逐
語
録

に
立
ち
返
り
、困
っ
た
事
例
の
原
因
は
ど
こ
に

あ
っ
た
の
か
を
自
ら
検
討
す
る
と
い
う
作
業

も
行
わ
れ
ま
し
た
。そ
の
後
、助
成
金
申
請

な
ど
の
情
報
交
換
が
行
わ
れ
、充
実
し
た

学
習
会
を
終
え
ま
し
た
。

仙
台
市
シ
ル
バ
ー
セ
ン
タ
ー
で
第
31
回
東
北

学
習
会
が
開
か
れ
ま
し
た
。

東
北
学
習
会
で
は「
疾
病
や
障
が
い
の
あ
る

当
事
者
が
社
会
資
源
を
ど
の
よ
う
に
活
用

し
て
い
く
か
」と
い
う
一
貫
し
た
テ
ー
マ
で
討

議
を
続
け
て
き
ま
し
た
。今
回
は
、ま
ず
、

問
題
提
起
と
し
て
仙
台
ポ
リ
オ
の
会
の
小
関

理
さ
ん
が
、自
ら
の
体
験
と
利
用
し
て
き
た

社
会
福
祉
制
度
に
つ
い
て
発
表
。小
関
さ
ん

は
、大
き
な
病
気
や
障
が
い
に
見
舞
わ
れ
て

き
た
が
、ポ
リ
オ
の
会
に
参
加
し
た
こ
と
を

き
っ
か
け
に
、さ
ま
ざ
ま
な
社
会
資
源
を
知

り
活
用
す
る
こ
と
が
で
き
、患
者
団
体
の
果

た
す
役
割
を
実
感
し
た
と
述
べ
ま
し
た
。

次
に「
年
金
・
就
労
・
給
付
等
に
関
連
す
る

社
会
資
源
の
活
用
」を
テ
ー
マ
に
グ
ル
ー
プ

ワ
ー
ク
が
行
わ
れ
、社
会
資
源
を
活
用
す
る

う
え
で
の
課
題
や
、当
事
者
が
心
得
て
い
く

こ
と
と
し
て
次
の
よ
う
な
意
見
が
発
表
さ
れ

ま
し
た
。

ま
た
患
者
団
体
の
リ
ー

ダ
ー
と
し
て「
最
も
大
き
な

社
会
資
源
の
活
用
は
、患

者
団
体
に
属
す
る
こ
と
」

「
団
体
の
中
で
ま
と
め
役
な

ど
を
引
き
受
け
る
と
自
分

自
身
に
も
フ
ィ
ー
ド
バ
ッ
ク

で
き
役
に
立
つ
」「
多
様
な

難
病
や
障
が
い
が
あ
る
こ

と
を
理
解
し
、多
様
性
を

知
る
こ
と
も
必
要
。視
野
を
広
げ
、情
報
共

有
を
し
よ
う
」と
の
意
見
も
出
さ
れ
ま
し
た
。

中
央
世
話
人
で
あ
り
、（
公
社
）や
ど
か
り
の
里 

常
務
理
事
の
増
田
一世
さ
ん
は「
リ
ー
ダ
ー
の

会
と
し
て
、具
体
的
な
社
会
福
祉
制
度
を
理

解
し
、団
体
の
会
員
や
同
じ
疾
病
・
障
が
い
者

に
役
立
て
る
と
と
も
に
、制
度
を
活
用
で
き

な
い
当
事
者
や
そ
の
団
体
の
存
在
に
も
目
を

向
け
て
ほ
し
い
」と
発
言
。参
加
者
一
人
ひ
と

り
が
社
会
資
源
を
活
用
す
る
う
え
で
の
課
題

を
共
有
し
、今
後
も
相
互
理
解
を
深
め
な
が

ら
患
者
団
体
の
活
動
に
取
り
組
ん
で
い
く
こ

と
を
確
認
し
て
学
習
会
を
終
え
ま
し
た
。

参加団体
■NPO法人 日本オスラー病患者会
■全国心臓病の子どもを守る会
　奈良県支部
■しらさぎアイアイ会
■曇りのち晴れ
■大阪・生と死を考える会
■つばめの会
　（摂食・嚥下障害児の親の会）
■神戸ダルクヴィレッジ
■竹の子の会（プラダー・ウィリー
　症候群児・者 親の会） 大阪支部
■小さないのち
■NPO法人 ひょうごセルフヘルプ
　支援センター
■腎性尿崩症友の会
■あすなろ会

（
2
0
1
7
年
11
月
18
日
）

第40回
関西学習会

ｉｎ  大阪

参加団体

■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
■乳腺患者会 プリティふらわあ
■NPO法人 線維筋痛症友の会 
　東北支部
■NPO法人 宮城県患者・
　家族団体連絡協議会
■みやぎ高次脳機能障害
　ピアサポートチーム 七夕
■遷延性意識障害ゆずり葉の会
■（社福）仙台市障害者福祉協会

（
2
0
1
7
年 

11
月
19
日
）

第31回
東北学習会

ｉｎ 仙台

社
会
福
祉
制
度
に
つ
い
て
体
験
を
語
り
合
い

上
手
な
活
用
法
や
課
題
を
共
有

「
傾
聴
の
仕
方
と
ス
ト
レ
ス
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
」の

ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
を
通
し
て
、よ
り
良
い

コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
の
あ
り
方
を
学
ぶ

●
市
区
町
村
に
よ
っ
て
異
な
る
制
度
も
あ
る
の

　
で
当
事
者
が
声
を
あ
げ
て
い
く
こ
と
が
必
要

●
医
療
者
や
行
政
関
係
者
な
ど
と
対
立
関
係

　
に
な
ら
な
い
よ
う
に
、う
ま
く
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー

　
シ
ョ
ン
を
と
る

●
自
分
で
も
記
録
を
と
る
、情
報
を
集
め
る
、

　
理
解
す
る
な
ど
の
努
力
も
必
要

●
尺
度
の
な
い
痛
み
や
、病
気
や
障
が
い
に
よ
る

　
疲
れ
、生
活
の
困
難
さ
な
ど
は
理
解
さ
れ
に

　
く
い
の
で
、粘
り
強
く
訴
え
る

●
す
べ
て
に
諦
め
な
い
で
、実
践
し
よ
う



第
27
回
九
州
学
習
会
が
佐
賀
県
難
病
相
談

支
援
セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回

は
2
0
1
7
年
10
月
14
・
15
日
に
行
わ
れ

た
第
17
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
の
テ
ー
マ「
わ
た
し
た
ち
の
団
体
の

価
値
に
気
づ
き
、価
値
を
高
め
る
」を
踏
襲

し
、地
域
学
習
会
で
議
論
し
て
い
こ
う
と
い

う
企
画
で
し
た
。

ま
ず
、認
定
N
P
O
法
人 

佐
賀
県
難
病
支

援
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
理
事
長
の
三
原
睦
子
さ
ん

が
講
演
。県
か
ら
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー

の
業
務
を
委
託
さ
れ
、活
動
の
中
で
受
け
る

さ
ま
ざ
ま
な
相
談
か
ら
課
題
を
抽
出
。そ
の

解
決
策
を
検
討
し
、政
策
提
言
、施
策
へ
と

つ
な
げ
る
こ
と
で
患
者
へ
の
還
元
を
目
指
し

て
き
た
こ
と
。就
労
支
援
で
は
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

を
は
じ
め
、多
彩
な
雇
用
支
援
事
業
を
展

開
。多
く
の
機
関
、多
業
種
と
連
携
し
、信
頼

関
係
を
築
く
こ
と
も
団
体
の
価
値
を
高
め

る
大
切
な
要
素
だ
と
語
り
ま
し
た
。こ
の
講

演
を
受
け
て
、3
班
に
分
か
れ
て
グ
ル
ー
プ

ワ
ー
ク
を
行
い
ま
し
た
。

ま
と
め
発
表
や
全
員
討
論
で
は
、「
患
者
団

体
の
存
在
を
社
会
に
知
っ
て
も
ら
う
た
め
に

可
視
化
し
よ
う
。イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
の
利
用
や

子
ど
も
対
象
の
絵
本
な
ど
で
啓
発
活
動
を
」

「
N
H
K
や
地
元
新
聞
と
い
っ
た
メ
デ
ィ
ア

を
活
用
す
る
ノ
ウ
ハ
ウ
を
知
っ
た
。団
体
の

ア
ピ
ー
ル
に
も
役
立
つ
」「
佐
賀
県
で
は
在
宅

患
者
へ
の
家
庭
訪
問
で
、相
談
内
容
に
応
じ

て
社
会
保
険
労
務
士
な
ど
の
専
門
職
が
同

行
し
て
い
る
。非
常
に
参
考
に
な
っ
た
」な
ど
、

さ
ま
ざ
ま
な
気
づ
き
や
方
策
が
挙
げ
ら
れ
ま

し
た
。ま
た
、長
崎
県
や
鹿
児
島
県
か
ら
の

参
加
者
か
ら
は
、離
島
へ
の
支
援
問
題
の
課

題
や
対
策
が
述
べ
ら
れ
ま
し
た
。「
と
て
も
刺

激
を
受
け
た
。ぜ
ひ
自
分
の
団
体
に
持
ち
帰

り
た
い
」と
い
う
初
参
加
者
か
ら
の
感
想
も

あ
り
、有
意
義
な
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

参加団体

■（一社）全国心臓病の子どもを守る会
　同会 横浜支部
■CMT友の会
■つばめの会
　（摂食・嚥下障害児の親の会）
■CAPS患者・家族の会
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群
　ネットワーク
■（公社）全国脊髄損傷者連合会
■（公社）日本オストミー協会
　横浜市支部

参加団体
■NPO法人 ともしび
■長崎県難病相談・支援センター
■NPO法人 長崎県難病連絡
　協議会
■日本ALS協会 鹿児島県支部・
　佐賀県支部
■認定NPO法人 佐賀県難病
　支援ネットワーク
■くまもとぱれっと（長期療養中の
　子どもと暮らす家族の会）
■NPO法人 全国精神障害者
　ネットワーク協議会
■九州IBDフォーラム 
　佐賀IBD 縁笑会
■佐賀県難病相談支援センター
■NPO法人 熊本県難病支援
　ネットワーク

（
2
0
1
7
年
11
月
26
日
）

第39回
関東学習会

ｉｎ 東京

（
2
0
1
7
年
12
月
2
日
）

第27回
九州学習会

ｉｎ  佐賀

東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
で
第
39
回
関

東
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。ま
ず
、10
月

に
行
わ
れ
た
第
17
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の
報
告
を
C
M
T
友
の
会
の

栗
原
久
雄
さ
ん
が
行
い
ま
し
た
。栗
原
さ
ん

は「
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
は
、一人
で
は
得
ら
れ
な
い

気
づ
き
を
獲
得
し
、全
員
で
大
き
な
学
び
を

培
う
場
。自
分
も
参
加
を
通
し
て
も
っ
と
積

極
的
に
活
動
し
た
い
と
考
え
る
よ
う
に
な
っ

た
」と
語
り
ま
し
た
。

次
に
模
擬
講
演
と
し
て
、全
国
心
臓
病
の
子

ど
も
を
守
る
会
の
鶴
見
伸
子
さ
ん
が
、ボ
ラ
ン

テ
ィ
ア
に
興
味
を
も
つ
若
い
世
代
を
聞
き
手

と
想
定
し
、同
会
や
横
浜
支
部
の
活
動
を
紹

介
し
て
、疾
病
へ
の
理
解
や
、活
動
へ
の
協
力

を
求
め
る
発
表
を
行
い
ま
し
た
。2
人
目
の

模
擬
講
演
は
、つ
ば
め
の
会（
摂
食
・
嚥
下
障

害
児
の
親
の
会
）の
山
内
京
子
さ
ん
。医
療
福

祉
関
係
者
を
対
象
と
想
定
し
、医
療
ケ
ア
児

と
い
わ
れ
る
子
ど
も
た
ち
へ
の
理
解
を
求
め

る
内
容
で
、小
児
科
医
に
も

あ
ま
り
知
ら
れ
て
い
な
い
障

が
い
や
、保
護
者
、特
に
母

親
た
ち
が
直
面
す
る
悩
み

や
問
題
を
具
体
的
に
説
明

し
ま
し
た
。

そ
の
後
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

で
は
、模
擬
講
演
の
感
想
や
、

患
者
や
家
族
が
発
表
す
る

場
合
の
課
題
な
ど
が
話
し

合
わ
れ
ま
し
た
。グ
ル
ー
プ
発
表
で
は
、鶴
見

さ
ん
の
発
表
に
対
し
て「
話
し
方
が
温
か
く

わ
か
り
や
す
か
っ
た
」「
導
入
が
質
問
形
式

で
、親
し
み
や
す
い
」「
若
い
世
代
も
共
感
で

き
る
内
容
で
は
な
い
か
」な
ど
の
感
想
が
挙
げ

ら
れ
ま
し
た
。山
内
さ
ん
の
発
表
に
つ
い
て
は

「
大
変
さ
が
よ
く
伝
わ
っ
た
」「
食
か
ら
は
逃

げ
ら
れ
な
い
と
い
う
言
葉
が
印
象
的
」な
ど
の

感
想
が
紹
介
さ
れ
、千
葉
大
学
大
学
院 

教
授

の
羽
田
明
さ
ん
か
ら
は
小
児
科
医
の
立
場
か

ら「
医
師
に
対
し
て
、も
っ
と
強
く
理
解
を
求

め
て
も
よ
い
の
で
は
な
い
か
」と
の
ア
ド
バ
イ
ス

も
あ
り
ま
し
た
。

さ
ら
に
、講
演
内
容
か
ら
発
展
し
て
、団
体

が
開
催
す
る
イ
ベ
ン
ト
や
、ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
の

募
集
や
付
き
合
い
方
、医
療
者
と
の
か
か
わ

り
な
ど
、共
通
す
る
課
題
に
つ
い
て
も
活
発

な
意
見
交
換
が
行
わ
れ
ま
し
た
。模
擬
講
演

に
よ
り
、発
表
す
る
側
も
聞
く
側
も
患
者
団

体
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
の
発
信
力
を
学
び
、

ま
た
講
演
内
容
を
通
じ
て
お
互
い
の
活
動
や

課
題
を
知
り
、共
有
す
る
こ
と
も
で
き
た

学
習
会
と
な
っ
た
よ
う
で
す
。

模
擬
講
演
と
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
行
い

発
信
す
る
力
を
高
め
る

「
団
体
の
価
値
に
気
づ
き
、価
値
を
高
め
る
」

東
京
で
の
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
の
テ
ー
マ
を
共
有
し

議
論
や
情
報
交
換
を
行
う



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

活動紹介 第46回（2017）

参加団体
■北海道脊柱靭帯骨化症友の会
■線維筋痛症友の会 北海道支部
■（公社）日本オストミー協会 札幌支部
■ライラックの会
　（北海道ターナー症候群家族会）
■つばめの会（摂食・嚥下障害児の親の会）
■（一財）北海道難病連

札
幌
市
の
北
海
道
難
病
セ
ン
タ
ー
で
北
海

道
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。ま
ず
、

中
央
世
話
人
で
あ
り
、（
公
社
）や
ど
か
り
の

里 

常
務
理
事
の
増
田
一世
さ
ん
が
、V
H
O-

ne
t
や
地
域
学
習
会
に
つい
て
紹
介
。「
地
域

で
の
活
動
を
活
性
化
す
る
た
め
に
は
、リ
ー

ダ
ー
が
元
気
で
あ
る
こ
と
が
大
切
。リ
ー
ダ
ー

の
悩
み
や
活
動
の
課
題
、そ
の
解
決
策
を

共
有
し
、自
分
の
団
体
で
活
か
せ
る
こ
と
を

得
て
ほ
し
い
」と
呼
び
か
け
ま
し
た
。

そ
の
後
、初
参
加
の
ラ
イ
ラ
ッ
ク
の
会（
北
海

道
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
家
族
会
）の
間
千
恵
さ

ん
と
谷
村
聡
美
さ
ん
、つ
ば
め
の
会（
摂
食
・

嚥
下
障
害
児
の
親
の
会
）の
澤
田
真
由
美
さ

ん
が
、団
体
の
成
り
立
ち
や
活
動
に
つい
て
紹

介
。間
さ
ん
は「
早
期
に
タ
ー
ナ
ー
病
と
診
断

さ
れ
、適
切
な
治
療
を
受
け
る
こ
と
が
必
要

な
の
で
、医
療
関
係
者
や
社
会
に
広
く
知
って

ほ
し
い
と
活
動
し
て
い
る
」と
強
調
し
、ま
た

澤
田
さ
ん
は
、小
児
科
医
に
も
認
識
さ
れ
て

い
な
い
障
が
い
の
あ
る
子
ど
も
と
家
族
が
直
面

す
る
課
題
や
、イ
ン

タ
ー
ネ
ッ
ト
を
通
じ

て
の
活
動
の
様
子

な
ど
を
説
明
し
ま

し
た
。

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で

は
、そ
れ
ぞ
れ
の
団

体
の
活
動
や
そ
の

課
題
を
ふ
ま
え
て
、

北
海
道
学
習
会
で
は
ど
の
よ
う
な
活
動
を
し

て
い
く
か
を
討
議
。グ
ル
ー
プ
発
表
で
は
、主

に
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
で
つ
な
が
る
若
い
世
代
の

団
体
に
つ
い
て「
既
存
の
団
体
と
の
違
い
を
学

ん
だ
」「
電
話
応
対
が
苦
手
な
人
が
多
い
と
い

う
こ
と
に
驚
い
た
」「
活
動
の
形
は
新
し
く
て

も
、直
面
す
る
課
題
は
共
通
す
る
」な
ど
の
意

見
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。「
お
互
い
の
病
気
や

障
が
い
を
知
り
、活
動
の
課
題
、リ
ー
ダ
ー
の

悩
み
を
共
有
す
る
だ
け
で
終
わ
ら
せ
ず
、理

解
や
支
援
を
求
め
て
社
会
に
発
信
し
よ
う
」

と
の
提
案
、ま
た
、初
参
加
者
か
ら
は「
他
の

団
体
を
知
る
こ
と
が
で
き
勉
強
に
な
っ
た
」

「
顔
を
合
わ
せ
て
話
す
こ
と
の
大
切
さ
も
わ

かっ
た
」と
いっ
た
感
想
も
あ
り
ま
し
た
。

最
後
に
、増
田
さ
ん
が「
新
し
い
時
代
の
患
者

団
体
の
活
動
を
知
り
、共
通
す
る
課
題
も

共
有
で
き
、北
海
道
ら
し
い
良
い
集
ま
り
に

な
っ
た
と
思
う
」と
感
想
を
述
べ
、運
営
委
員

で
あ
り
、北
海
道

脊
柱
靭
帯
骨

化
症
友
の
会
の

増
田
靖
子
さ
ん

が「
参
加
さ
れ

た
皆
さ
ん
に
感

謝
し
、と
も
に

北
海
道
学
習
会

を
育
て
て
い
き

た
い
」と
締
め
く

く
り
ま
し
た
。

第
17
回
東
海
学
習
会
が
名
古
屋
都
市
セ
ン

タ
ー
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

機
会
と
し
て
、g
l
u
t
1
異
常
症
患
者
会

の
古
田
智
子
さ
ん
が
模
擬
発
表
を
行
い
ま
し

た
。疾
患
名
は「
グ
ル
コ
ー
ス
ト
ラ
ン
ス
ポ
ー

タ
ー
1
欠
損
症（
通
称
G
L
U
T-

1﹇
グ
ル
ッ

ト
ワ
ン
﹈欠
損
症
）。乳
児
期
に
発
症
す
る
先

天
代
謝
異
常
で
、脳
の
エ
ネ
ル
ギ
ー
源
で
あ

る
グ
ル
コ
ー
ス
が
脳
内
に
取
り
込
ま
れ
な
い

こ
と
に
よ
る
疾
病
で
指
定
難
病
で
す
。て
ん

か
ん
発
作
や
発
達
遅
滞
な
ど
さ
ま
ざ
ま
な

症
状
が
あ
り
、有
効
な
治
療
法
は
ケ
ト
ン
食

と
い
う
低
糖
高
脂
質
の
特
殊
な
食
事
治
療
。

家
族
や
友
だ
ち
と
同
じ
も
の
が
食
べ
ら
れ

な
い
患
者
の
つ
ら
さ
、家
族
の
献
立
・
調
理
へ

の
負
担
、専
門
医
や
情
報
の
少
な
さ
、ま
た

希
少
難
病
の
た
め
、患
者
団
体
に
よ
る
交
流

会
や
ケ
ト
ン
食
実
践
本
の
発
行
な
ど
の
活
動

が
大
き
な
支
え
で
あ
る
こ
と
を
発
表
。初
め

て
疾
患
名
を
聞
く
参
加
者
も
多
く
、活
発

な
質
疑
応
答
と
な
り
ま
し
た
。

昼
食
を
は
さ
み
午
後
か
ら
は
、「
東
海
学
習

会
エ
リ
ア
の
地
元
講
師
に
来
て
も
ら
お
う
」

と
い
う
企
画
の
も
と
、名
古
屋
市
で
が
ん
や

難
病
患
者
・
障
が
い
者
の
緩
和
ケ
ア
に
携
わ

る
株
式
会
社
K
A
N
W
A 

P
L
U
S
代
表

の
金
丸
直
人
さ
ん
が「
難
病
患
者
の
地
域

生
活
を
支
え
る
」と
題
し
て
講
演
。経
済
的

支
援
や
社
会
福
祉
サ
ー
ビ
ス
な
ど
豊
富
な

経
験
と
デ
ー
タ
に
基
づ
い
た
内
容
で
、こ
の
講

演
を
受
け
て
4
班
に
分
か
れ
て
の
グ
ル
ー
プ

ワ
ー
ク
を
行
い
ま
し
た
。

今
回
は
初
参
加
が
5
団
体
あ
り
、運
営
委

員
が
地
域
の
イ
ベ
ン
ト
な
ど
に
参
加
す
る

中
で
地
道
に
声
掛
け
を
し
た
こ
と
が
、V
H
O-

ne
t
への
興
味
へ
と
つ
な
が
っ
た
よ
う
で
す
。

参加団体
■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
■東海脊髄小脳変性症友の会
■Fabry NEXT
■愛知県脊柱靱帯骨化症患者・家族　
　友の会（あおぞら会）
■全国心臓病の子どもを守る会 
　長野県支部
■骨髄増殖性腫瘍患者・家族会
　（MPN-JAPAN）
■NPO法人 静岡県難病団体連絡協議会
■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
■ピア活あいち
■（公社）日本オストミー協会 
　長野県支部・愛知県支部
■つばめの会（摂食・嚥下障害児 親の会）

（
2
0
1
7
年
12
月
9
日
）

第11回
北海道学習会

ｉｎ 札幌

（
2
0
1
7
年 

12
月
17
日
）

第17回
東海学習会

ｉｎ 名古屋

新
し
い
メ
ン
バ
ー
も
参
加
し
て

お
互
い
を
知
り
、と
も
に
進
む
学
習
会
に

模
擬
発
表
・
講
演
・
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

な
ど
を
通
し
て
、初
参
加
団
体
と
と
も
に

討
論
や
地
元
エ
リ
ア
で
の
情
報
交
換
を
行
う



　

あ
る
日
の
市
民
公
開
講
座「
患
者
学
」で
、優
先
席
に
つ
い

て
話
し
合
う
機
会
を
も
ち
ま
し
た
。

　
３
年
前
に
私
は
左
足
首（
腓
骨
下
端
）の
骨
折
を
し
、松
葉

杖
を
つ
き
な
が
ら
電
車
で
通
勤
す
る
時
期
が
あ
っ
た
の
で
す
。

そ
の
時
に
、電
車
に
乗
って
い
る
周
り
の
人
は
ス
マ
ホ
を
の
ぞ
い

て
い
た
り
、爆
睡
し
て
い
た
り
、化
粧
を
し
て
い
る
な
ど
で
、周

辺
の
人
に
対
し
て
ほ
と
ん
ど
注
意
を
向
け
て
い
な
い
こ
と
に

気
が
つ
き
ま
し
た
。

　

優
先
席
の
前
に
い
て
も
、座
席
を
譲
ろ
う
と
す
る
人
は

ほ
と
ん
ど
い
ま
せ
ん
。優
先
席
に
座
っ
て
い
て
も
周
囲
を
気
に

す
る
気
配
も
あ
り
ま
せ
ん
。お
そ
ら
く
自
分
が
優
先
席
に

座
っ
て
い
る
と
い
う
意
識
さ
え
も
な
い
の
で
し
ょ
う
。私
は
別

に
座
り
た
い
と
い
う
こ
と
で
は
な
か
っ
た
の
で
す
が
、そ
ん
な

こ
と
を
嘆
き
な
が
ら
観
察
し
て
い
ま
し
た
。

　

松
葉
杖
を
つ
い
て
い
て
さ
え
も
こ
う
な
の
で
す
か
ら
、外

見
上
障
害
の
あ
る
こ
と
が
わ
か
ら
な
い
内
部
障
害
の
患
者

さ
ん
で
は
、ま
ず
誰
も
気
が
つ
い
て
く
れ
る
こ
と
は
な
い
の
で

は
な
い
か
と
思
わ
れ
ま
し
た
。

　

内
部
障
害
者
が
障
害
の
あ
る
人
で
あ
る
こ
と
を
知
ら
せ
る

た
め
に
、東
京
都
で
は
2
0
1
2
年
に「
ヘル
プ
マ
ー
ク
」を
創
り

ま
し
た
。東
京
都
の
都
営
バ
ス
や
地
下
鉄
な
ど
か
ら
始
ま
り
、

2
0
1
6
年
か
ら
は
都
立
病
院
な
ど
に
も
広
が
っ
て
、そ
の

後
、横
浜
や
札
幌
で
も
同
じ
マ
ー
ク
が
採
用
さ
れ
る
よ
う
に
な

り
、こ
の
よ
う
な
試
み
が
全
国
に
広
が
ろ
う
と
し
て
い
ま
す
。

　
一
方
で
、こ
の
時
の
市
民
公
開
講
座
の
参
加
者
の
中
で
、

ヘ
ル
プ
マ
ー
ク
の
意
味
を
知
っ
て
い
る
人
は
約
半
数
し
か
い
ま

せ
ん
で
し
た
。意
味
が
わ
か
ら
な
い
と
い
う
だ
け
で
な
く
、

一
度
も
見
た
こ
と
も
な
い
と
い
う
人
も
数
多
く
い
ま
し
た
。

内
部
障
害
と
い
う
言
葉
が
初
耳
だ
と
い
う
人
も
多
数
い
ま

し
た
。た
ぶ
ん
、ヘル
プ
マ
ー
ク
が
眼
に
は
触
れ
る
機
会
が
あ
っ

た
と
し
て
も
、い
ろ
い
ろ
な
情
報
が
あ
ふ
れ
か
え
る
中
で
、気

が
つ
か
な
か
っ
た
と
い
う
こ
と
な
の
で
し
ょ
う
。

　

集
ま
り
の
参
加
者
は
、世
の
中
の
平
均
的
な
人
よ
り
も
病

気
や
障
害
に
つ
い
て
意
識
の
高
い
人
た
ち
で
し
た
。そ
の
こ
と

を
考
え
る
と
、世
間
で
は
、こ
の
ヘ
ル
プ
マ
ー
ク
が
ま
だ
ま
だ

認
知
さ
れ
て
い
な
い
こ
と
が
わ
か
り
ま
す
。ヘ
ル
プ
マ
ー
ク
の

認
知
が
社
会
に
普
及
す
る
こ
と
が
望
ま
れ
ま
す
。

　

さ
て
、ヘ
ル
プ
マ
ー
ク
や
内
部
障
害
が
認
知
さ
れ
る
と
、そ

れ
で
席
が
譲
ら
れ
る
の
か
と
い
う
と
、そ
れ
ほ
ど
簡
単
な
話
で

は
な
い
よ
う
で
す
。外
見
上
一目
で
明
ら
か
な
、腰
の
曲
が
っ
た

お
年
寄
り
、杖
を
つ
い
て
い
る
人
で
さ
え
席
が
譲
ら
れ
て
い
な

い
現
実
が
あ
り
ま
す
。酸
素
カ
ニュラ
を
つ
け
て
電
車
に
乗
って

も
、声
を
か
け
ら
れ
る
こ
と
は
ほ
と
ん
ど
な
かっ
た
そ
う
で
す
。

　

優
先
席
と
指
定
さ
れ
て
い
て
も
優
先
さ
れ
な
い
の
で
あ
れ
ば
、

優
先
席
を
も
っ
と
目
立
た
せ
る
と
か
、優
先
席
で
は
な
く
障

害
者
や
高
齢
者
の
た
め
の
専
用
席
に
す
る
と
い
う
ア
イ
デ
ア

も
あ
り
ま
す
。そ
の
よ
う
な
工
夫
も
必
要
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

　

優
先
席
と
同
じ
く
、駐
車
場
の
優
先
ス
ペ
ー
ス
も
一般
の
人

が
占
め
て
し
ま
い
障
害
者
が
使
え
な
い
と
い
う
現
状
も
あ
り

ま
す
。米
国
で
は
障
害
者
ス
ペ
ー
ス
に
駐
車
す
る
と
罰
金
が
科

せ
ら
れ
ま
す
。こ
の
よ
う
に
法
律
で
取
り
締
ま
る
こ
と
も
必

要
に
な
る
の
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

　

し
か
し
、内
部
障
害
の
あ
る
患
者
の
A
さ
ん
は
、「
席
を
譲
っ

て
く
だ
さ
い
」と
声
を
出
せ
ば
必
ず
誰
か
が
譲
って
く
れ
た
と

い
い
ま
す
。す
べ
て
の
人
が
優
先
席
を
譲
ろ
う
と
は
し
な
く
て

も
、優
先
席
が
6
席
あ
れ
ば
、少
な
く
と
も
そ
の
中
の
1
人

は
譲
って
く
れ
る
か
ら
と
い
う
こ
と
で
し
ょ
う
。

　

私
は
、障
害
者
も
そ
ん
な
声
を
あ
げ
る
た
め
の
勇
気
を

も
つ
こ
と
が
必
要
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。そ
う
す
る
こ

と
に
よ
っ
て
、助
け
を
必
要
と
す
る
人
が
声
を
あ
げ
る
こ
と

の
で
き
る
文
化
を
創
る
こ
と
に
つ
な
が
る
か
ら
で
す
。

　

十
数
年
ほ
ど
前
に
、一
人
で
ド
イ
ツ
を
旅
行
し
て
い
た
時
、

私
が
駅
な
ど
で
案
内
の
看
板
な
ど
を
眺
め
て
い
る
と
、そ
の

た
び
に
誰
か
声
を
か
け
て
く
れ
る
人
が
あ
ら
わ
れ
、と
て
も

心
強
く
う
れ
し
く
感
じ
た
経
験
が
あ
り
ま
す
。こ
の
地
の
人

「
助
け
て
く
だ
さ
い
」と

言
い
合
え
る

社
会
を
創
り
ま
せ
ん
か

筆  者

慶應義塾大学看護医療学部 教授

加藤 眞三 さん

優
先
席

ヘ
ル
プ
マ
ー
ク
の
普
及
を

ド
イ
ツ
の
街
角
で
経
験
し
た
親
切

「
助
け
て
」の
声
を
あ
げ
る
こ
と



は
、な
ぜ
、こ
ん
な
に
親
切
に
し
て
く
れ
る
の
だ
ろ
う
か
と
驚

か
さ
れ
ま
し
た
。そ
れ
が
こ
の
地
の
文
化
な
の
で
し
ょ
う
。

　

こ
の
経
験
以
来
、わ
た
し
は
日
本
で
も
病
院
内
や
東
京
の

街
角
で
困
って
い
そ
う
な
外
国
人
が
い
れ
ば
、必
ず
声
を
か
け

る
こ
と
に
し
て
き
ま
し
た
。

　

最
初
は
、 〝
May  

I  

he
lp 

y
ou
？
〞 

と
声
を
か
け

る
こ
と
に
少
々
気
恥
ず
か
し
い
感
じ
を
も
っ
て
い
ま
し
た
が
、

声
を
か
け
る
と
何
か
の
役
に
立
つ
こ
と
が
で
き
、相
手
に
喜
ん

で
も
ら
え
ま
す
。相
手
に
喜
ん
で
も
ら
え
る
と
、ま
た
、や
ろ

う
と
い
う
気
持
ち
に
な
り
ま
す
。今
で
は
、ご
く
普
通
に
自
然

に
声
を
か
け
る
こ
と
が
で
き
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

　

最
近
注
目
さ
れ
て
き
た
ホ
ル
モ
ン
の一つ
に
、オ
キ
シ
ト
シ
ン

が
あ
り
ま
す
。オ
キ
シ
ト
シ
ン
は
、子
宮
の
収
縮
や
乳
汁
分
泌

に
関
係
す
る
ホ
ル
モ
ン
と
し
て
発
見
さ
れ
ま
し
た
が
、最
近
の

研
究
で
は
、他
人
に
親
切
に
す
る
こ
と
、そ
し
て
他
人
に
親
切

に
さ
れ
る
こ
と
に
よ
り
オ
キ
シ
ト
シ
ン
の
分
泌
が
高
く
な
る

こ
と
が
わ
か
っ
て
き
ま
し
た
。そ
し
て
、そ
の
オ
キ
シ
ト
シ
ン

は
相
互
の
信
頼
関
係
を
高
め
る
と
い
う
の
で
す
。

　
ヒ
ト
は
こ
の
よ
う
な
ホ
ル
モ
ン
を
与
え
ら
れ
た
動
物
で
あ

り
、親
切
に
す
る
こ
と
・
さ
れ
る
こ
と
、相
手
を
助
け
る
こ
と
・

助
け
ら
れ
る
こ
と
か
ら
幸
福
感
を
得
ら
れ
る
の
で
す
。子
ど

も
が
産
道
を
通
過
す
る
時
、授
乳
す
る
時
に
、オ
キ
シ
ト
シ
ン

が
分
泌
さ
れ
、母
親
の
子
ど
も
に
対
す
る
愛
情
が
よ
り
深
く

な
る
の
も
合
目
的
に
理
解
で
き
ま
す
。

　

そ
し
て
、そ
の
オ
キ
シ
ト
シ
ン
に
よ
り
免
疫
力
も
高
ま
る

の
だ
そ
う
で
す
    ※1
。V
H
O-

ne
t
な
ど
に
参
加
さ
れ
て
い
る

患
者
さ
ん
が
病
気
を
抱
え
て
い
て
も
元
気
な
の
は
、自
分
の

所
属
す
る
患
者
会
の
世
話
を
す
る
こ
と
に
よ
り
、血
液
中
に

オ
キ
シ
ト
シ
ン
が
あ
ふ
れ
て
い
る
か
ら
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。

　

安
冨
歩
氏
の「
生
き
る
技
法
」（
青
灯
社
）に
は
次
の
よ
う
な

言
葉
が
出
て
き
ま
す
。

自
立
と
は
、多
く
の
人
に
依
存
す
る
こ
と
で
あ
る

依
存
す
る
相
手
が
増
え
る
と
き
、人
は
よ
り
自
立
す
る

依
存
す
る
相
手
が
減
る
と
き
、人
は
よ
り
従
属
す
る

従
属
と
は
依
存
で
き
な
い
こ
と
だ

助
け
て
く
だ
さ
い
と
言
え
た
と
き
、あ
な
た
は
自
立
し
て
い
る

　

本
当
に
、そ
の
通
り
だ
と
思
い
ま
す
。人
間
は一人
き
り
で

生
き
て
い
る
の
で
は
な
く
、多
く
の
人
に
支
え
ら
れ
て
、初
め

て
人
間
ら
し
く
生
き
る
こ
と
が
で
き
る
の
で
す
。そ
し
て
、

お
互
い
に
助
け
よ
う
と
す
る
性
質
が
、オ
キ
シ
ト
シ
ン
と
い

う
形
で
遺
伝
子
の
中
に
組
み
込
ま
れ
て
い
る
の
で
す
。人
間

は
人
間
で
あ
る
か
ら
こ
そ
お
互
い
に
助
け
合
い
、そ
の
こ
と

が
双
方
の
喜
び
に
つ
な
が
る
の
で
す
。

　

そ
う
で
あ
れ
ば
、助
け
を
必
要
と
す
る
時
に
助
け
て
く
だ

さ
い
と
言
え
る
こ
と
は
恥
ず
か
し
い
こ
と
で
も
何
で
も
あ
り

ま
せ
ん
。む
し
ろ
、助
け
て
く
だ
さ
い
と
言
え
る
こ
と
に
よ
り
、

周
り
の
人
を
幸
せ
に
す
る
こ
と
が
で
き
る
の
で
す
か
ら
。

　

障
害
が
あ
る
人
が
普
通
に
社
会
の
中
で
生
き
ら
れ
る
こ
と
は

素
晴
ら
し
い
こ
と
で
す
。21
世
紀
の
社
会
は
、そ
の
よ
う
な
余

裕
を
も
て
る
時
代
を
迎
え
て
い
る
の
で
す
。障
害
の
あ
る
人
が

座
り
た
い
時
に
は
、周
り
の
人
が
す
す
ん
で
席
を
譲
る
よ
う
な

社
会
を
創
る
こ
と
が
、社
会
全
体
の
幸
福
に
つ
な
が
り
ま
す
。

　

真
の
理
想
の
社
会
と
は
、障
害
の
あ
る
な
し
に
か
か
わ
ら

ず
、助
け
を
必
要
と
し
て
い
る
人
が
助
け
ら
れ
、助
け
る
人

と
助
け
ら
れ
る
人
が
そ
の
こ
と
を
お
互
い
に
楽
し
め
る
社
会

で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。そ
の
理
想
に
近
づ
く
た
め
の
第
一
歩

と
し
て
、障
害
の
あ
る
人
が
助
け
を
求
め
、周
り
か
ら
助
け

ら
れ
、そ
の
こ
と
に
よ
り
助
け
合
う
喜
び
を
学
習
す
る
機
会

を
も
て
ば
良
い
の
だ
と
思
い
ま
す
。

　

そ
の
意
味
で
、助
け
が
必
要
な
際
に
は「
助
け
て
く
だ
さ

い
」と
普
通
に
声
を
あ
げ
る
こ
と
を
た
め
ら
わ
な
い
で
欲
し
い

と
思
い
ま
す
。そ
の
こ
と
が
、幸
せ
な
社
会
創
り
に
参
加
す

る
こ
と
に
な
る
の
で
す
か
ら
。

　

自
分
に
とって
何
が
で
き
る
の
か
を
み
つ
け
る
こ
と
は
、そ
れ

ほ
ど
難
し
い
こ
と
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。ヘ
ル
プ
マ
ー
ク
を
普
及

さ
せ
る
こ
と
、内
部
障
害
を
知
っ
て
も
ら
う
こ
と
に
も
努
力

が
必
要
と
さ
れ
ま
す
。障
害
が
な
い
人
で
あ
っ
て
も
、困
っ
て

い
る
人
を
み
つ
け
れ
ば
声
を
か
け
る
と
良
い
で
し
ょ
う
。

　
ヘ
ル
プ
マ
ー
ク
を
ど
の
よ
う
な
人
に
配
る
べ
き
な
の
か
が
問

題
に
な
っ
て
い
る
そ
う
で
す
が
、ヘル
プ
が
必
要
な
人
が
ヘル
プ

の
意
思
表
示
を
す
る
マ
ー
ク
だ
と
考
え
れ
ば
、誰
が
持
っ
て
い

て
も
良
い
で
は
な
い
か
と
わ
た
し
は
考
え
ま
す
。

　

助
け
、助
け
ら
れ
る
社
会
を
創
る
こ
と
が
で
き
れ
ば
、そ
れ

が
お
互
い
の
幸
せ
に
つ
な
が
る
の
で
す
か
ら
。

愛
の
ホ
ル
モ
ン・
オ
キ
シ
ト
シ
ン
を

社
会
全
体
に
増
や
す

助
け
て
く
だ
さ
い
と

言
え
る
こ
と
の
大
切
さ

障
害
あ
る
人
が

普
通
に
生
き
ら
れ
る
社
会
創
り

ま
ず
は
自
分
に
で
き
る
こ
と
か
ら

参考図書　※1：高橋徳.人は愛することで健康になれる 愛のホルモン・オキシトシン.知道出版 2014.
　　　　　安冨歩.生きる技法.青灯社 2011.
　　　　　

ヘルプマーク
「ヘルプ･ミー」と「メイ アイ ヘルプ ユー」
が言える社会に

    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）
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昨年秋に開催されたVHO-netワークショップ
で患者力を高める活動をされてきたCOML
の山口さんの講演に患者団体の皆さんは大
いに刺激を受けたようです。分科会ではそれ
ぞれの活動を一歩先に進めるヒントが見つ
けられたようでした。今号の『まねきねこ』では、
JPAの森さんに難病法の経過措置について
分かりやすく解説していただきました。制度を
正しく理解することはとても重要です。分かり
にくいことがあったら、近くの自治体や保健所、
地域難病相談支援センター等に相談するこ
とも大事だと思います。

E V E N T イベント情報

医療をささえる市民養成講座
●大阪コース（講座1～5）
2018年4月14日（土）・5月13日（日）・5月27日（日）・
　　　　6月9日（土）・6月24日（日）14：00～17：00
会　 場：ＣＯＭＬ事務所（大阪市北区）　
●東京夏期コース（講座1～5）
2018年8月11日（土・祝）～8月15日（水）14：00～17：00
会　 場：東京大学本郷キャンパス内（東京都文京区）　
●東京日曜コース（講座1～5）
2018年10月7日（日）・10月21日（日）・11月4日（日）・
　　　　11月18日（日）・12月2日（日）14：00～17：00
会　 場：東京大学本郷キャンパス内（東京都文京区）

医療の制度・しくみ、課題、医療費、歴史など、患者として知っておくと医療が理解できる
内容を幅広く学び、自らも賢い患者としての意識を高める講座です。この講座の修了
者はアドバンスコース「医療関係会議の一般委員養成講座」の受講資格が得られます。
参 加 費：5講座連続（全講座）15,000円（修了証発行） 1講座につき3,500円
※詳しくはホームページをご覧ください。
お問合せ：認定NPO法人 ささえあい医療人権センターCOML
ホームページ：http://www.coml.gr.jp/

全国膠原病フォーラム in 大阪
2018年4月21日（土）9：50～16：00
会　 場：大阪リバーサイドホテル 6階大ホール（大阪市都島区）
内　 容：医療講演会10：00～12：00
　　　 　 ①三森経世先生（京都大学大学院 医学研究科 内科学講座 臨床免疫学教授）
　　　 　 ②藤井隆夫先生（和歌山県立医科大学 リウマチ・膠原病科学講座教授）
 パネルディスカッション13：00～16：00
　　 テーマ「私たちで考える膠原病患者のこれからの生活」
参加費：無料
お問合せ：一般社団法人 全国膠原病友の会 事務局
TEL：03-3288-0721　ホームページ：http://www.kougen.org/

第16回重症筋無力症フォーラム in 大阪
医療講演と患者の声「強く生きて、仲間と楽しく」
2018年6月2日（土）13：30～17：00
会　 場：大阪リバーサイドホテル（大阪市都島区）
内　 容：医療講演 ①高橋正紀先生（大阪大学医学部神経内科 教授）　
　　　　　　　　　②奥村明之進先生（大阪大学医学部呼吸器外科 教授）
お問合せ：一般社団法人 全国筋無力症友の会 事務局
TEL：075-822-2691　FAX：075-255-3071
メール：cnssc880@ybb.ne.jp

ピアサポーター養成講座（ジュニアコース）
2018年6月10日（日）・17日（日）・23日（土）・24日（日）・
　　　　7月8日（日） 9：30～16：40（初日のみ10：00開始）
会　 場：東京医科歯科大学 3号館7階 保健衛生学科講義室4（東京都文京区）
受講資格：がん患者、がん体験者又はその家族等
講義内容等詳細は、ホームページ（http://canps.jp/）をご覧ください。
お申込み・お問合せ：NPO法人 がん患者団体支援機構
メール：info@canps.jp 　FAX：0848-24-2423

最新外科治療・ここまで進歩した「定位脳凝固手術」
～高度な技術を患者の元へ～ 
2018年6月10日（日）14：00～16：00（13：00開場予定）
会　 場：武蔵野プレイス 4Fフォーラム（JR中央線・武蔵境駅南口徒歩1分）
講　 師：堀澤士朗先生（東京女子医科大学脳神経外科 助教）
定　 員：100名（多数の場合は先着順受付）  参加費：500円
氏名、連絡先（住所・電話・メールアドレス）、車椅子有無、介助者有無（介助
者無料）、同行者がいる場合は明記の上、FAXかメールでお申し込みください。
お問合せ：武蔵野市パーキンソン病友の会
FAX：0422-54-0668　メール：musashino_idenshi2017@yahoo.co.jp

日本IDDMネットワークサイエンスフォーラム
2025年「治らない」から「治る」へ in東京
ー根治に向けてのカウントダウン８ー
2018年6月23日（土）10：30～16：40（10：00開場）
会　 場：国立オリンピック記念青少年総合センター 国際会議室
　　　　  （東京都渋谷区）
詳細・お申込み：http://japan-iddm.net/sympo_2018_tokyo/
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

認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワークより
春のチャリティーウォーク
2018年4月21日（土）
コース：JR日野春駅（10：15出発）～あおぞら共和国（約12㎞、目標14：30到着）
メールでのお申込み：aozora@nanbyonet.or.jp 
ウォーク参加はメールに件名（ウォーク申込み）、お名前、電話、グループ
参加の場合はグループ名もお願いします。 
申込み締め切り：4月13日（金）

プレイリーダー養成講座2018春
2018年5月10日（木）・17日（木）・24日（木）
＋実習4回（要事前申込み、詳細はホームページ参照）
会　 場：認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワーク
　　　　　（東京都文京区）・他
ホームページ：http://www.nanbyonet.or.jp　

日野皓正Quintet Charity Live in “あおぞら共和国”
2018年5月12日（土）14：00～（13：30開場）
会　 場：レスパイト施設あおぞら共和国　
　　　　  山梨県北杜市白州町鳥原2913-134
特別協力：一般社団法人 ザ・レジェンド・チャリティプロアマトーナメント実行委員会
お申込み（メール）：aozora@nanbyonet.or.jp

第40回こどもの難病シンポジウム 「どーする医療的ケアV」
2018年6月9日（土）13：00～16：30
会　 場：飯田橋レインボービル 7階大会議室（東京都新宿区市谷船河原町11）
定　 員：先着250名（お申込み・受付は当日先着順）　参加費：無料

いずれもお問合せ：認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワーク 
TEL：03-5840-5972

COM14I001
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参 加 費：5講座連続（全講座）15,000円（修了証発行） 1講座につき3,500円
※詳しくはホームページをご覧ください。
お問合せ：認定NPO法人 ささえあい医療人権センターCOML
ホームページ：http://www.coml.gr.jp/

全国膠原病フォーラム in 大阪
2018年4月21日（土）9：50～16：00
会　 場：大阪リバーサイドホテル 6階大ホール（大阪市都島区）
内　 容：医療講演会10：00～12：00
　　　 　 ①三森経世先生（京都大学大学院 医学研究科 内科学講座 臨床免疫学教授）
　　　 　 ②藤井隆夫先生（和歌山県立医科大学 リウマチ・膠原病科学講座教授）
 パネルディスカッション13：00～16：00
　　 テーマ「私たちで考える膠原病患者のこれからの生活」
参加費：無料
お問合せ：一般社団法人 全国膠原病友の会 事務局
TEL：03-3288-0721　ホームページ：http://www.kougen.org/

第16回重症筋無力症フォーラム in 大阪
医療講演と患者の声「強く生きて、仲間と楽しく」
2018年6月2日（土）13：30～17：00
会　 場：大阪リバーサイドホテル（大阪市都島区）
内　 容：医療講演 ①高橋正紀先生（大阪大学医学部神経内科 教授）　
　　　　　　　　　②奥村明之進先生（大阪大学医学部呼吸器外科 教授）
お問合せ：一般社団法人 全国筋無力症友の会 事務局
TEL：075-822-2691　FAX：075-255-3071
メール：cnssc880@ybb.ne.jp

ピアサポーター養成講座（ジュニアコース）
2018年6月10日（日）・17日（日）・23日（土）・24日（日）・
　　　　7月8日（日） 9：30～16：40（初日のみ10：00開始）
会　 場：東京医科歯科大学 3号館7階 保健衛生学科講義室4（東京都文京区）
受講資格：がん患者、がん体験者又はその家族等
講義内容等詳細は、ホームページ（http://canps.jp/）をご覧ください。
お申込み・お問合せ：NPO法人 がん患者団体支援機構
メール：info@canps.jp 　FAX：0848-24-2423

最新外科治療・ここまで進歩した「定位脳凝固手術」
～高度な技術を患者の元へ～ 
2018年6月10日（日）14：00～16：00（13：00開場予定）
会　 場：武蔵野プレイス 4Fフォーラム（JR中央線・武蔵境駅南口徒歩1分）
講　 師：堀澤士朗先生（東京女子医科大学脳神経外科 助教）
定　 員：100名（多数の場合は先着順受付）  参加費：500円
氏名、連絡先（住所・電話・メールアドレス）、車椅子有無、介助者有無（介助
者無料）、同行者がいる場合は明記の上、FAXかメールでお申し込みください。
お問合せ：武蔵野市パーキンソン病友の会
FAX：0422-54-0668　メール：musashino_idenshi2017@yahoo.co.jp

日本IDDMネットワークサイエンスフォーラム
2025年「治らない」から「治る」へ in東京
ー根治に向けてのカウントダウン８ー
2018年6月23日（土）10：30～16：40（10：00開場）
会　 場：国立オリンピック記念青少年総合センター 国際会議室
　　　　  （東京都渋谷区）
詳細・お申込み：http://japan-iddm.net/sympo_2018_tokyo/
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

認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワークより
春のチャリティーウォーク
2018年4月21日（土）
コース：JR日野春駅（10：15出発）～あおぞら共和国（約12㎞、目標14：30到着）
メールでのお申込み：aozora@nanbyonet.or.jp 
ウォーク参加はメールに件名（ウォーク申込み）、お名前、電話、グループ
参加の場合はグループ名もお願いします。 
申込み締め切り：4月13日（金）

プレイリーダー養成講座2018春
2018年5月10日（木）・17日（木）・24日（木）
＋実習4回（要事前申込み、詳細はホームページ参照）
会　 場：認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワーク
　　　　　（東京都文京区）・他
ホームページ：http://www.nanbyonet.or.jp　

日野皓正Quintet Charity Live in “あおぞら共和国”
2018年5月12日（土）14：00～（13：30開場）
会　 場：レスパイト施設あおぞら共和国　
　　　　  山梨県北杜市白州町鳥原2913-134
特別協力：一般社団法人 ザ・レジェンド・チャリティプロアマトーナメント実行委員会
お申込み（メール）：aozora@nanbyonet.or.jp

第40回こどもの難病シンポジウム 「どーする医療的ケアV」
2018年6月9日（土）13：00～16：30
会　 場：飯田橋レインボービル 7階大会議室（東京都新宿区市谷船河原町11）
定　 員：先着250名（お申込み・受付は当日先着順）　参加費：無料

いずれもお問合せ：認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワーク 
TEL：03-5840-5972
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まねきねこ 2018年 第48号
『まねきねこ』は、ヘルスケア関連団体のネットワーク
づくりを支援するニューズレターです。
内容に関するお問い合せは、ファイザー株式会社
コミュニティー・リレーション・チームまでお願いします。

MESSAGE

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

「情報ひろば」では、HP、書籍、
イベントなどに関する情報を
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の

情報提
供を
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ます！

■発行
ファイザー株式会社　
コミュニティー・リレーション・チーム
〒151-8589
東京都渋谷区代々木3-22-7 新宿文化クイントビル
メール：manekineko.info@pfizer.com

昨年秋に開催されたVHO-netワークショップ
で患者力を高める活動をされてきたCOML
の山口さんの講演に患者団体の皆さんは大
いに刺激を受けたようです。分科会ではそれ
ぞれの活動を一歩先に進めるヒントが見つ
けられたようでした。今号の『まねきねこ』では、
JPAの森さんに難病法の経過措置について
分かりやすく解説していただきました。制度を
正しく理解することはとても重要です。分かり
にくいことがあったら、近くの自治体や保健所、
地域難病相談支援センター等に相談するこ
とも大事だと思います。

E V E N T イベント情報

医療をささえる市民養成講座
●大阪コース（講座1～5）
2018年4月14日（土）・5月13日（日）・5月27日（日）・
　　　　6月9日（土）・6月24日（日）14：00～17：00
会　 場：ＣＯＭＬ事務所（大阪市北区）　
●東京夏期コース（講座1～5）
2018年8月11日（土・祝）～8月15日（水）14：00～17：00
会　 場：東京大学本郷キャンパス内（東京都文京区）　
●東京日曜コース（講座1～5）
2018年10月7日（日）・10月21日（日）・11月4日（日）・
　　　　11月18日（日）・12月2日（日）14：00～17：00
会　 場：東京大学本郷キャンパス内（東京都文京区）

医療の制度・しくみ、課題、医療費、歴史など、患者として知っておくと医療が理解できる
内容を幅広く学び、自らも賢い患者としての意識を高める講座です。この講座の修了
者はアドバンスコース「医療関係会議の一般委員養成講座」の受講資格が得られます。
参 加 費：5講座連続（全講座）15,000円（修了証発行） 1講座につき3,500円
※詳しくはホームページをご覧ください。
お問合せ：認定NPO法人 ささえあい医療人権センターCOML
ホームページ：http://www.coml.gr.jp/

全国膠原病フォーラム in 大阪
2018年4月21日（土）9：50～16：00
会　 場：大阪リバーサイドホテル 6階大ホール（大阪市都島区）
内　 容：医療講演会10：00～12：00
　　　 　 ①三森経世先生（京都大学大学院 医学研究科 内科学講座 臨床免疫学教授）
　　　 　 ②藤井隆夫先生（和歌山県立医科大学 リウマチ・膠原病科学講座教授）
 パネルディスカッション13：00～16：00
　　 テーマ「私たちで考える膠原病患者のこれからの生活」
参加費：無料
お問合せ：一般社団法人 全国膠原病友の会 事務局
TEL：03-3288-0721　ホームページ：http://www.kougen.org/

第16回重症筋無力症フォーラム in 大阪
医療講演と患者の声「強く生きて、仲間と楽しく」
2018年6月2日（土）13：30～17：00
会　 場：大阪リバーサイドホテル（大阪市都島区）
内　 容：医療講演 ①高橋正紀先生（大阪大学医学部神経内科 教授）　
　　　　　　　　　②奥村明之進先生（大阪大学医学部呼吸器外科 教授）
お問合せ：一般社団法人 全国筋無力症友の会 事務局
TEL：075-822-2691　FAX：075-255-3071
メール：cnssc880@ybb.ne.jp

ピアサポーター養成講座（ジュニアコース）
2018年6月10日（日）・17日（日）・23日（土）・24日（日）・
　　　　7月8日（日） 9：30～16：40（初日のみ10：00開始）
会　 場：東京医科歯科大学 3号館7階 保健衛生学科講義室4（東京都文京区）
受講資格：がん患者、がん体験者又はその家族等
講義内容等詳細は、ホームページ（http://canps.jp/）をご覧ください。
お申込み・お問合せ：NPO法人 がん患者団体支援機構
メール：info@canps.jp 　FAX：0848-24-2423

最新外科治療・ここまで進歩した「定位脳凝固手術」
～高度な技術を患者の元へ～ 
2018年6月10日（日）14：00～16：00（13：00開場予定）
会　 場：武蔵野プレイス 4Fフォーラム（JR中央線・武蔵境駅南口徒歩1分）
講　 師：堀澤士朗先生（東京女子医科大学脳神経外科 助教）
定　 員：100名（多数の場合は先着順受付）  参加費：500円
氏名、連絡先（住所・電話・メールアドレス）、車椅子有無、介助者有無（介助
者無料）、同行者がいる場合は明記の上、FAXかメールでお申し込みください。
お問合せ：武蔵野市パーキンソン病友の会
FAX：0422-54-0668　メール：musashino_idenshi2017@yahoo.co.jp

日本IDDMネットワークサイエンスフォーラム
2025年「治らない」から「治る」へ in東京
ー根治に向けてのカウントダウン８ー
2018年6月23日（土）10：30～16：40（10：00開場）
会　 場：国立オリンピック記念青少年総合センター 国際会議室
　　　　  （東京都渋谷区）
詳細・お申込み：http://japan-iddm.net/sympo_2018_tokyo/
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

認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワークより
春のチャリティーウォーク
2018年4月21日（土）
コース：JR日野春駅（10：15出発）～あおぞら共和国（約12㎞、目標14：30到着）
メールでのお申込み：aozora@nanbyonet.or.jp 
ウォーク参加はメールに件名（ウォーク申込み）、お名前、電話、グループ
参加の場合はグループ名もお願いします。 
申込み締め切り：4月13日（金）

プレイリーダー養成講座2018春
2018年5月10日（木）・17日（木）・24日（木）
＋実習4回（要事前申込み、詳細はホームページ参照）
会　 場：認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワーク
　　　　　（東京都文京区）・他
ホームページ：http://www.nanbyonet.or.jp　

日野皓正Quintet Charity Live in “あおぞら共和国”
2018年5月12日（土）14：00～（13：30開場）
会　 場：レスパイト施設あおぞら共和国　
　　　　  山梨県北杜市白州町鳥原2913-134
特別協力：一般社団法人 ザ・レジェンド・チャリティプロアマトーナメント実行委員会
お申込み（メール）：aozora@nanbyonet.or.jp

第40回こどもの難病シンポジウム 「どーする医療的ケアV」
2018年6月9日（土）13：00～16：30
会　 場：飯田橋レインボービル 7階大会議室（東京都新宿区市谷船河原町11）
定　 員：先着250名（お申込み・受付は当日先着順）　参加費：無料

いずれもお問合せ：認定NPO法人 難病のこども支援全国ネットワーク 
TEL：03-5840-5972

COM14I001
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