
ヘルスケア関連団体のネットワークを支援する情報誌

古
く
は
、商
い
の
中
心
、天
下
の
台
所
。

近
代
は
、東
京
に
次
ぐ
第
二
の
都
市
と
し
て
、

独
自
の
文
化
を
築
い
て
き
た
大
阪
。

最
近
は
、道
頓
堀
や
新
世
界
な
ど

外
国
人
観
光
客
に
も
大
人
気
。

大
阪
・
関
西
万
博
も
期
待
さ
れ
、

訪
れ
る
た
び
元
気
に
な
れ
る
街
で
す
。

まねきねこ情報ひろば

ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会活 動 紹 介

第29回 北陸学習会 ｉｎ 金沢 第41回 関東学習会 in 東京
第34回 沖縄学習会 in 那覇 第29回 九州学習会 in 佐賀
第33回 東北学習会 ｉｎ 仙台 第13回 北海道学習会 in 札幌
第43回 関西学習会 in 大阪 第19回 東海学習会 ｉｎ 名古屋
第 1 回 中・四国学習会 ｉｎ 広島

患者の力 第7回

共感力　　　　　　　 慶應義塾大学看護医療学部 教授  加藤 眞三

トピックス

誰もが安心して医療が受けられる社会を目指し
難病法・改正児童福祉法の5年見直しに取り組む
　　　　　

難病・慢性疾患全国フォーラム2018

クローズアップ 第49回

NPO法人 難病支援ネット・ジャパン　　　　             　            
　　　　　　 　　　　　　　 代表理事  伊藤 たてお／理事  永森 志織 
  フォーカスオン 第9回

いつ、被災者になるかわからない そのために準備をしよう
災害による、停電時の電源確保活動を推進
　　　　　　　　　 認定NPO法人 アンビシャス　副理事長  照喜名 通

トピックス

「がん患者カレッジ2018～臨床試験を知ろう～倫理委員会委員に求められること」

患者の立場で臨床研究にかかわる人材を育てる取り組み。
専門家の協力を得て、模擬倫理委員会も実施
（一社）グループ・ネクサス・ジャパン　（一社）全国がん患者団体連合会　理事長　天野 慎介

「目的を達成するための新たな資金調達」
自分たちの活動について見つめ直し
新たな一歩を踏み出すために、財政基盤の強化を考える

第18回ヘルスケア関連団体ワークショップ



「
目
的
を
達
成
す
る
た
め
の
新
た
な
資
金
調
達
」

自
分
た
ち
の
活
動
に
つ
い
て
見
つ
め
直
し

新
た
な
一歩
を
踏
み
出
す
た
め
に
、財
政
基
盤
の
強
化
を
考
え
る

2
0
1
8
年
10
月
20・21
日
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
ア
ポ
ロ・ラ
ー
ニ
ン
グ
セ
ン
タ
ー
で
、第
18
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ネ
ッ
ト
ワ
ー
キ
ン
グ
の
会
の

ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
は「
目
的
を
達
成
す
る
た
め
の
新
た
な
資
金
調
達
」を
テ
ー
マ
に
、資
金
調
達（
フ
ァ
ン
ド
レ
イ
ジ
ン
グ
）経
験
者
の

講
演
や
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
財
政
基
盤
の
強
化
に
つ
い
て
考
え
を
深
め
る
議
論
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

開
会
の
挨
拶
と
し

て
中
央
世
話
人
の

山
根
則
子
さ
ん

（（
公
社
）日
本
オ
ス

ト
ミ
ー
協
会  

横
浜
市

支
部
）は
、「
V
H
O-

n
e
t
は
参
加
者
の
主

体
性
を
大
切
に
し
て
語
り
合
い
、自
分
た
ち

以
外
の
病
気
や
疾
病
の
こ
と
を
知
り
、他
の

団
体
の
運
営
方
法
や
活
動
を
知
る
こ
と
に

よ
っ
て
、所
属
団
体
の
活
動
を
よ
り
よ
く
す
る

発
想
を
得
る
場
で
す
。新
し
い
発
想
で
、新
た

な
モ
デ
ル
を
創
出
し
実
践
し
て
い
く
こ
と
で
、

各
団
体
の
活
動
領
域
を
広
げ
る
こ
と
も
で
き

る
と
思
い
ま
す
。た
く
さ
ん
の
気
づ
き
と
元

気
を
持
ち
帰
り
、そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
の
活
動

が
活
性
化
す
る
こ
と
を
願
っ
て
い
ま
す
」と
述

べ
ま
し
た
。

続
い
て
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社 

代
表
取
締
役

社
長 

原
田
明
久
氏
が「
団
体
が
存
続
す
る
た

め
に
財
政
基
盤
は
重
要
で
す
。多
く
の
学
び

を
得
て
、実
り
あ
る
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
と
し
て

く
だ
さ
い
。そ
し
て
、ぜ
ひ
大
学
の
研
究
者
や

製
薬
企
業
の
開
発
部
門
と
交
流
し
、お
互
い

の
理
解
を
深
め
て
い
た
だ
き
た
い
。そ
れ
が

次
の
世
代
へ
の
ゴ
ー
ル
に
つ
な
が
る
と
思
い

ま
す
」と
歓
迎
の
挨
拶
を
述
べ
ま
し
た
。

そ
の
後
、基
調
講
演
、グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て

の
分
科
会
、翌
日
は
ま
と
め
の
発
表
、全
体
討

論
な
ど
が
行
わ
れ
ま
し
た
。V
H
O-

n
e
t

と
し
て
財
政
基
盤
を
テ
ー
マ
に
取
り
上
げ
る

の
は
初
め
て
の
試
み
で
し
た
が
、さ
ま
ざ
ま
な

場
面
で
活
発
な
議
論
が
繰
り
広
げ
ら
れ
、目

的
を
達
成
す
る
た
め
に
資
金
調
達
を
真
正
面

か
ら
考
え
よ
う
と
い
う
意
気
込
み
の
感
じ
ら

れ
る
2
日
間
と
な
り
ま
し
た
。

■プロフィール　
学生時代に渡米。結婚後、原因不明の身
体の痛みに悩まされ、車椅子生活となり、そ
の後リウマチと診断され治療を受けて回復。
同じように診断がつかず困っている人を助
けたいとArthritis Foundation（関節炎財
団）でのボランティア活動に取り組み、数々
の賞を受賞。最近は活動の場を広げ、地元
の子どもたちのためにMadison4Kidsを
創設。VHO-netには結成時から協力し、
ワークショップに初回から参加している。

基調講演1目的を達成するための資金調達

Tazuko Ferguson
（タズコ・ファーガソン）さん
Madison4Kids創設メンバー
（Founding Board Member）

笑
顔
を
忘
れ
ず

常
に
ポ
ジ
テ
ィ
ブ
に
取
り
組
む

私
は
、さ
ま
ざ
ま
な
資
金
調
達
の
取
り
組
み

に
よ
り
、資
金
を
得
て
活
動
し
て
き
ま
し
た
。

ま
ず
、地
元
の
ウ
ィ
ス
コ
ン
シ
ン
州
知
事
に
寄

付
を
お
願
い
し
、承
諾
を
得
ま
し
た
。こ
う

し
た
場
合
、口
約
束
だ
け
で
な
く
、面
会
後

に
確
認
の
手
紙
を
送
る
こ
と
が
大
切
で
す
。

勤
務
先
の
銀
行
の
C
E
O
や
、州
議
会
議

員
に
も
支
援
を
求
め
て
成
功
し
ま
し
た
。

資
金
調
達
の
鍵
は
、関
係
性
を
築
き
、維
持

し
、心
を
通
わ
せ
る
こ
と
で
す
。

大
規
模
な
イ
ベ
ン
ト
の
場
合
は
、近
隣
の
企

業
や
店
を
訪
問
し
て
寄
付
を
お
願
い
し
ま

す
。最
初
は
ほ
と
ん
ど
断
ら
れ
ま
し
た
が
、

毎
年
続
け
て
い
る
と
や
が
て
寄
付
を
し
て

も
ら
え
る
よ
う
に
な
り
、30
年
続
け
る
と

私
の
顔
を
見
た
だ
け
で
わ
か
っ
て
も
ら
え
る

よ
う
に
な
り
ま
し
た
。断
ら
れ
て
も〝
ビ
ッ
グ

ス
マ
イ
ル
〞を
心
が
け
、信
頼
関
係
が
構
築

で
き
る
ま
で
諦
め
な
い
こ
と
、終
了
後
に

改
め
て
支
援
者
に
感
謝
の
気
持
ち
を
伝
え

る
こ
と
が
大
切
で
す
。

イ
ベ
ン
ト
は
、他
と
差
別
化
す
る
よ
う
な
工



■プロフィール　
１型糖尿病の佐賀県患者・家族会代表を
経て、日本IDDMネットワークに参加。
2000年のNPO法人化を主導し、事務局
を佐賀市へ移す。事務局責任者として、
全国初の都道府県認定の認定NPO法
人に導き、ふるさと納税をはじめさまざまな
寄付メニューを用意し、1型糖尿病の根絶
を目指して研究助成に取り組む。

基調講演2“不治の病”を“治る病”にするファンドレイジング
2025年の1型糖尿病根治の祝杯を目指して

岩永 幸三 さん
認定NPO法人 日本IDDMネットワーク　
副理事長兼事務局長

夫
も
必
要
で
す
。た
と
え
ば
マ
ラ
ソ
ン
イ
ベ

ン
ト
は
夏
に
多
い
の
で
、あ
え
て
冬
に
、ジ
ン
グ

ル
ベ
ル・ラ
ン
と
し
て
行
って
い
ま
す
。資
金
調

達
の
活
動
を
す
る
中
で
、シ
ャ
イ
だ
っ
た
私

が
人
前
で
話
せ
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

活
動
も
広
が
り
、東
日
本
大
震
災
で
は

津
波
被
害
を
受
け
た
地
域
に
寄
付
を
行

い
、ま
た
、米
国
ウ
ィ
ス
コ
ン
シ
ン
州
で
は

地
元
の
子
ど
も
達
へ
の
支
援
を
目
的
と
し

て
、M
a
d
i
s
o
n
4
K
i
d
s（
慈
善
団

体
）を
創
設
し
ま
し
た
。

自
分
の
病
気
か
ら
始
ま
っ
た
活
動
は
、家
族

に
支
え
ら
れ
、多
く
の
方
々
の
笑
顔
が
原
動

力
と
な
り
、広
が
っ
て
い
き
ま
し
た
。目
的

を
達
成
す
る
た
め
の
資
金
調
達
は
恥
ず
か

し
い
こ
と
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。ポ
ジ
テ
ィ
ブ

に
考
え
て
ほ
し
い
。ア
メ
リ
カ
と
日
本
で
は

法
律
や
制
度
の
違
い
も
あ
り
ま
す
が
、私
の

経
験
を
参
考
に
し
て
く
だ
さ
い
。私
が
で
き

た
こ
と
は
、き
っ
と
皆
さ
ん
に
も
で
き
る
と

思
い
ま
す
。と
も
に
頑
張
り
ま
し
ょ
う
。

資
金
調
達
の
た
め
の
取
り
組
み
例

●
ラ
イ
ブ
オ
ー
ク
シ
ョ
ン
と

　
ワ
イ
ン
テ
イ
ス
テ
ィ
ン
グ

●
サ
イ
レ
ン
ト
オ
ー
ク
シ
ョ
ン
テ
ー
ブ
ル

　（
地
元
企
業
か
ら
寄
せ
ら
れ
た
品
の

　
オ
ー
ク
シ
ョ
ン
）

●
ジ
ン
グ
ル
ベ
ル・ラ
ン
／
ウ
ォ
ー
ク

●
ゴ
ル
フ
イ
ベ
ン
ト
　
な
ど
の
開
催

経
営
者
の
意
識
を
も
ち

ミ
ッ
シ
ョ
ン
の
達
成
を
目
指
す

私
た
ち
は
、〝
2
0
2
5
年
に
1
型
糖
尿
病

を「
治
ら
な
い
」病
気
か
ら「
治
る
」病
気
に

す
る
こ
と
〞を
目
標
と
し
て
い
ま
す
。患
者

の
多
様
な
ニ
ー
ズ
に
私
た
ち
が
す
べ
て
対
応

す
る
こ
と
は
不
可
能
で
す
か
ら
、す
べ
て
を

解
決
す
る
た
め
に
、1
型
糖
尿
病
の
根
治
を

目
標
と
し
て
い
る
の
で
す
。

私
た
ち
の
活
動
の
柱
と
な
る
の
は
、患
者
・

家
族
に
対
し
て〝
救
う・つ
な
ぐ・解
決
す
る
〞

こ
と
で
す
。

〝
救
う
〞は
情
報
提
供
誌
の
発
行
や
、発
症

初
期
の
方
に
必
要
な
情
報
を
届
け
る「
希

望
の
バッ
グ
」の
提
供
で
す
。

〝
つ
な
ぐ
〞と
し
て
は
企
業
や
医
療
者
と
、患

者・家
族
を
つ
な
ぐ
の
は
私
た
ち
の
役
割
と

考
え
、企
業
と
の
協
働
で
商
品
開
発
な
ど

も
行
って
い
ま
す
。

〝
解
決
す
る
〞に
つ
い
て
は
、2
0
0
5
年
に

1
型
糖
尿
病
の
根
治
に
向
け
た
研
究
開
発

の
促
進・支
援
の
基
金
を
立
ち
上
げ
ま
し
た
。

佐
賀
県
の
ふ
る
さ
と
納
税
を
利
用
で
き
る

よ
う
に
な
っ
て
か
ら
さ
ら
に
資
金
が
集
ま
る

よ
う
に
な
り
、現
在
ま
で
に
2
億
5
4
6
0

万
円（
48
件
）の
研
究
助
成
を
行
っ
て
い
ま

す（
2
0
1
8
年
9
月
末
時
点
）。

日
本
に
は
寄
付
文
化
が
な
い
と
言
わ
れ
ま

す
が
、寄
付
税
制
は
世
界
最
高
水
準
で
あ

り
、訴
え
方
の
工
夫
や
、寄
付
金
の
使
途
や

目
的
を
明
確
に
し
、情
報
発
信
を
し
て
信

頼
さ
れ
る
団
体
と
な
る
こ
と
で
、寄
付
は
集

ま
る
よ
う
に
な
る
と
考
え
て
い
ま
す
。

ま
た
N
P
O
な
ど
の
非
営
利
組
織
で
稼
ぐ

べ
き
で
は
な
い
と
い
う
考
え
方
が
あ
り
ま
す

が
、利
益
を
出
し
て
新
た
な
活
動
に
循
環
さ

せ
る
こ
と
は
、N
P
O
法
の
理
念
に
も
か
な

い
ま
す
。私
た
ち
は
セ
ミ
ナ
ー
な
ど
の
イ
ベ
ン

ト
は
原
則
有
償
と
し
、価
値
に
見
合
う

サ
ー
ビ
ス
の
提
供
を
心
が
け
て
い
ま
す
。そ

し
て
寄
付
の
場
合
は
、成
果
を
出
し
て
こ
そ

寄
付
者
の
方
々
の
思
い
に
応
え
る
こ
と
が
で

き
る
の
で
、当
団
体
の
役
員
は
経
営
者
と
い

う
意
識
、ミ
ッ
シ
ョン
を
完
結
さ
せ
る
た
め
に

活
動
し
て
い
る
の
だ
と
い
う
意
識
を
も
つ
よ

う
厳
し
く
言
って
い
ま
す
。

課
題
は
、次
世
代
を
育
て
、活
動
を
継
続
さ

せ
て
い
く
こ
と
。ま
た
財
政
基
盤
が
寄
付
金

に
偏
っ
て
い
る
の
で
、今
後
は
事
業
収
入
を

増
や
し
バ
ラ
ン
ス
を
と
り
た
い
と
考
え
、マ
ー

ケ
テ
ィ
ン
グ
の
専
門
家
を
招
聘
し
、新
た
な

フ
ァ
ン
ド
レ
イ
ジ
ン
グ
も
模
索
し
て
い
ま
す
。

「
患
者
に
治
る
未
来
を
届
け
、注
射
の
な
い

世
界
を
つ
く
る
」と
い
う
目
標
を
達
成
す
る

た
め
に
、人
材
と
資
金
に
は
貪
欲
で
あ
り
た

い
。資
金
調
達
に
関
し
て
、失
敗
も
た
く
さ

ん
あ
り
ま
し
た
が
、失
敗
か
ら
学
ん
だ
こ
と

を
行
動
に
つ
な
げ
て
い
け
ば
よ
い
と
思
っ
て
い

ま
す
。私
た
ち
の
経
験
が
皆
さ
ん
の
お
役
に

立
て
ば
幸
い
で
す
。

資
金
調
達
の
た
め
の
取
り
組
み
例

●
認
定
N
P
O
法
人
化

　（
寄
付
者
に
税
制
優
遇
措
置
有
）

●
情
報
提
供
誌
・
絵
本
の
発
行

●
各
種
セ
ミ
ナ
ー
の
開
催

●
佐
賀
県 

日
本
I
D
D
M
ネ
ッ
ト
　

　
ワ
ー
ク
指
定
ふ
る
さ
と
納
税

●
ク
ラ
ウ
ド
フ
ァ
ン
デ
ィ
ン
グ

●
研
究
推
進
寄
付
つ
き
商
品
の
開
発

●
ノ
ー
モ
ア
注
射

　
マ
ン
ス
リ
ー
サ
ポ
ー
タ
ー

　（
1
口
1
0
0
0
円
継
続
寄
付
）

●
遺
産
寄
付
　
　
　
　
　
　
　
な
ど



分科会 & グループ発表

資金調達について新たなモデルを創出し
実践へとつなぐ手法を探る
インパクトのある基調講演を受けて、5グループでの分科会が2日間にわたり行われました。まず分科会開始
に当たり、ワークショップ準備委員会によるテーマ決定までの経緯、近年の国内外の寄付動向、団体・個人
として資金調達のために何を大切にするべきか、その理念や実務についての説明がありました。さらに今回
のテーマでは、会費、助成金、行政からの委託は除外して議論すること、資金調達の阻害要因を抽出し、
克服方法を考える、各グループにはテーマが与えられ、参加者の体験や知識、情報、アイデアを駆使した具体
的なプランづくりなど、刺激的な議論が繰り広げられました。グループ発表での内容の要約をリポートします。

グループ2
テーマ  継続的な居場所づくり＋安定的な事務運営

目標金額  2,000万円（2ヶ年）

グループ3
テーマ  社会啓発＋継続的なイベント
目標金額  3,000万円（5年後の事業規模想定）

 目　 的　社会につなげる、中間的な場所づくり
●制度の谷間にある人や、地域で孤立している人を支援
●当事者のためのクローズドな場所、誰もが参加できる
　オープンな場所の2つの機能をもつ場の設置
●電話相談、食事会、学習・就労支援などの事業展開
●組織化、関係団体への声かけ（ミッションの共有）
●コアメンバーはメーリングリストで情報共有、役割分担　

 資金調達　さまざまな寄付を募る
●企業訪問（ロータリークラブ、ライオンズクラブ、商工会も含む）
●ホームページでのマンスリーサポーターの呼びかけ
　（例 : 1,000円/月×12ヶ月×1,000人=1,200万円）
●ハンドメイドのワークショップ、カフェ、料理教室、ヨガ教室の開催
●ボランティアを募り、運営に携わる喜びを実感してもらう
●プロボノ※の協力で、地域に対して魅力ある広報活動の展開

※プロボノ：専門家が自らの専門知識や技能を活かして社会貢献するボランティア活動

 目　 的　災害弱者を支え、尊厳をもって生きていける社会を目指す
●VHO-netの9つの地域学習会をつなぐイベント開催
　・災害時のネットワーク構築のためのイベント
　・主　催：VHO-net参加団体（82団体）
　・具体例： チャリティコンサート、食のイベントなど
　・初回開催は2019年、会場は東京国際フォーラム（2日間）
　 （入場料5,000円・目標収入1億円）

 資金調達　他団体との連携で継続できるイベントへ
●クラウドファンディング
●寄付の呼びかけ、企業とのコラボレーション
　（災害グッズ、備蓄食料、飲料水などの提供依頼）
●イベントはネット中継で、全国の学習会地域をつなぐ
●継続するために、開催地は各学習会地域を巡回
●他団体と連携することで大きな資金調達を目指す
　大切なこと Face to face、Smile、Never give up、Thank you

グループ1
テーマ  社会啓発＋本の出版
目標金額  1,000万円（2年後に出版）

 目　 的　社会にVHO-netを知ってもらおう!
●媒体は「漫画エッセイ」紙&電子書籍
●資金集めリーダー1名　その他全員が資金集めに参加
●クラウドファンディングによる先行予約、出版への投資の呼びかけ
●有名人を招致したイベント企画
●レストランでの飲食チケットやグッズのオークション販売
●遺産の寄贈を呼びかける

 資金調達　スマイル、あきらめない、Thank you!
●信用力をつけ、戦略を立てる
●人脈を大切にし、メディアを活用する
●寄付を断られてもスマイル、あきらめない
●手応えを感じたらつながる。チャンスを逃さない
●寄付者に必ず活動報告を行う。お礼は最も重要



すぐに実践したいこと
検討する課題への気づき
̶ワークショップでの成果

全体討論共感、気づき、決意表明…。
次々と挙手のある熱く前向きな全体討論となりました。

　　基調講演を受けての感想では、日本IDDMネットワークの
　　「治らない病気から治る病気にする」というスローガンや、
タズコ・ファーガソンさんの「スマイル、あきらめない」という揺るが
ない意志や姿勢に共感を受けたという発言が多くありました。「自
分の団体では、ミッションを明確な言葉で表現できていない。長年
活動している仲間と同じゴールに向かえているのか。そんな思い
を持ち帰りたい」「少数の会員だから無理と思っていたが、一人
でも二人でも活動できることはある。新しい資金調達に取り組み
たい」「岩永さんの講演で、“寄付のお願いをしていますか？”とい
う言葉に胸を突かれた。すぐにできることがある。着手したい」と
いう意見が出ました。
　　分科会ではグループごとにテーマ設定や資金調達の目標金
　　額が提示されましたが、それを進めていくうえでのプロセス
の大切さも検討されました。共感できる仲間をどのように集め、団
体の役員をどう説得していくか。「同じ目標、ゴールが共有できて
いないと、先には進めない」「全国に役員が点在しているが、
web会議システムを採用し、意見が揃いやすくなった」「団体発
足当時は当事者同士の目標に向かって活動していたが、事業が

体系化しNPO法人
となり外部役員も入
るようになった。活動
の規模に応じて変
化している」と、各団
体の現状や変遷が
語られました。
　　資金調達については、自分の団体に持ち帰り「これをやりま
　　す ! 」という決意表明を募りました。会場からは即座に数名
の挙手があり、「大学の学園祭でブースを借りバザーをします。
団体のパネル展示をして啓発活動を行い、学生やサークルも巻き
込みたい」「地道に企業回りをし、寄付を呼びかける」「北海道の
団体なので、ワインやチーズの試飲・試食会をし、寄付を募りた
い」「ふるさと納税の使い道の指定先を目指します」など、地域で
取り組む具体案も次 と々発表されました。
　　全体を通しての感想では、「自動販売機やポイントカードの
　　ポイント寄付など、新しい情報が得られた。やれるところから
やりたい」「あきらめないという大きなパワーをいただき、自分なりの
目標設定ができた」「発想を切り替えて、自分たちのできる資金調達
にチャレンジしていきたい」という、前向きな意思表明がありました。
講演やグループワークだけでなく、懇親会、朝食、昼食の時間を
通してさまざまな交流、出会いや響き合いがあった、充実した2日
間であったことが全体討論を通して伝わってきました。

グループ4
テーマ  社会啓発＋パンフレット作成・配布

目標金額  100万円

 目　 的　協賛広告やイベントなどでの社会啓発
●企業は、寄付よりも協賛広告の方がメリットがある場合もある
●広報チームをつくり、申請作業などの負担が一人にかからないように

 資金調達　団体活動をプレゼンし、寄付を募る手法を探る
●医療公演会での募金箱設置、パンフレットの制作でのプロ
　ボノの活用、遺産寄付、香典返しの寄付先になる、医療専
　門職向けの動画を作成し有料で提供する、など
●企画プレゼンイベントの開催。起業家がプレゼンし、投資家
　がそれに応じる、シリコンバレーでの「Pitch（ピッチ）」に注目。
　ヘルスケア関連団体がプレゼンし、寄付者を募る型式を採用
●MED Japan（公募で医療関係者らが自薦のプレゼンを行い、
　動画を公開し、寄付を募る手法）の活用。ヘルスケア関連団
　体も参加し、寄付、団体のピーアールを行う
●いずれもプレゼンテーター養成の必要があるため、VHO-net
　でプロジェクトチームをつくりたい

グループ5
テーマ  社会啓発＋研修会

目標金額  100万円

 目　 的　到達可能な目標を探そう !
●今、なにをすべきか目の前の目標を定める
　●疾患特性、地域性、社会や会員のニーズをキャッチ
●到達可能な中長期目標をもとう
●目指すゴールを、団体の皆で共有

 資金調達　大きく稼ぐ、地道に稼ぐの二刀流で !　
●大きく稼ぐ
　●イベント＋研修会の開催（参加費収入が見込める内容の
　　研修会やチケットが売れるイベントの開催）
　●パンフレットでの広告収入（地域の店舗のクーポン券なども含む）
　●会場への募金箱設置、クラウドファンディング
　●イベントの具体例：ワインと料理、そば打ち、ウォーキング、
　　有名人（くまもんなど）の招致、複数団体での開催など
●地道に稼ぐ
　●関心を引く募金箱を設置、ポイントカードの端数を募金して
　 もらう、ホームページの寄付金クリックの工夫、定期的なバ
　 ザーやオークションの開催（地域メディアを使っての広報活
　 動）、香典返しの寄付先になる



患
者
の
立
場
で
臨
床
研
究
に
か
か
わ
る

人
材
を
育
て
る
取
り
組
み
。

専
門
家
の
協
力
を
得
て
、模
擬
倫
理
委
員
会
も
実
施

（
一
社
）全
国
が
ん
患
者
団
体
連
合
会（
以
下
、

全
が
ん
連
）で
は
、が
ん
患
者
支
援
に
か
か
わ

る
患
者
や
家
族
を
対
象
に
、2
0
1
6
年
か

ら「
が
ん
教
育
」を
テ
ー
マ
と
し
て「
が
ん
患
者

カ
レッ
ジ
」を
開
催
し
て
き
ま
し
た
。2
0
1
8

年
は
、「
が
ん
教
育
」に
加
え
て
、「
臨
床
試
験

を
知
ろ
う
〜
倫
理
委
員
会
委
員
に
求
め
ら
れ

る
こ
と
」を
テ
ー
マ
と
し
た
カ
レ
ッ
ジ
も
同
時

開
催
と
な
り
ま
し
た
。

臨
床
試
験
に
お
け
る
倫
理
審
査
委
員
会（
以

下
、倫
理
委
員
会
）と
は
、薬
剤
や
医
療
機
器

の
臨
床
試
験
を
実
施
す
る
施
設
の
長（
病
院

長
な
ど
）が
設
置
す
る
独
立
し
た
委
員
会
で
、

患
者
が
参
加
す
る
臨
床
試
験
が
倫
理
指
針

に
基
づ
い
て
的
確
に
計
画
さ
れ
実
行
さ
れ
て

い
る
か
を
判
断
す
る
こ
と
を
目
的
と
し
て
い

ま
す
。臨
床
試
験
を
行
う
施
設
は
倫
理
委
員

会
を
設
置
す
る
必
要
が
あ
り
、ま
た
委
員
会

を
構
成
す
る
委
員
に
は
、医
学
の
専
門
家
、

自
然
科
学
の
有
識
者
、倫
理
学
・
法
律
学
・

人
文
・
化
学
の
専
門
家
に
加
え
、患
者
の
立

場
を
含
め一般
の
立
場
か
ら
意
見
を
述
べ
る
こ
と

が
で
き
る
人
が
含
ま
れ
て
い
る
こ
と
が
定
め

ら
れ
て
い
ま
す
。一
般
の
立
場
の
委
員
は
、医

学
的
研
究
に
関
す
る
知
識
を
十
分
に
有
し
て

い
る
と
は
限
ら
な
い
研
究
対
象
者（
患
者
）の

視
点
か
ら
、同
意
説
明
書
等
の
内
容
が
一
般

的
に
理
解
で
き
る
表
記
で
あ
る
か
な
ど
、客

観
的
に
意
見
を
述
べ
る
役
割
を
担
い
ま
す
。

2
0
1
8
年
4
月
に
施
行
さ
れ
た
臨
床
研
究

法
に
よ
り
、特
定
臨
床
研
究
の
実
施
に
は
必

ず
認
定
臨
床
研
究
審
査
委
員
会
の
意
見
を

聴
く
こ
と
が
義
務
づ
け
ら
れ
ま
し
た
。こ
れ

ま
で
も
倫
理
委
員
会
へ
の
患
者
の
立
場
の
委

員
の
参
加
は
あ
り
ま
し
た
が
、臨
床
研
究
法

施
行
後
、患
者
の
視
点
か
ら
発
言
や
指
摘
が

で
き
る
患
者
委
員
の
必
要
性
が
いっ
そ
う
高

ま
って
い
る
よ
う
で
す
。

「がん患者カレッジ2018～臨床試験を知ろう～倫理委員会委員に求められること」

2
0
1
8
年
12
月
17
日
、東
京
の
ち
よ
だ

プ
ラ
ッ
ト
ホ
ー
ム
ス
ク
ウ
ェ
ア
に
お
い
て
、

臨
床
試
験
を
テ
ー
マ
と
す
る「
が
ん
患
者

カ
レ
ッ
ジ
」が
開
催
さ
れ
ま
し
た（
主
催
‥

（
一
社
）全
国
が
ん
患
者
団
体
連
合
会
、共

催
‥
キ
ャ
ン
サ
ー
・
ソ
リ
ュ
ー
シ
ョ
ン
ズ
株

式
会
社
）。が
ん
患
者
や
家
族
、遺
族
な
ど

の
立
場
か
ら
臨
床
研
究
に
か
か
わ
り
、審

査
で
き
る
人
材
を
育
て
る
試
み
を
取
材
し

ま
し
た
。 

今
回
の「
が
ん
患
者
カ
レ
ッ
ジ
」は
、多
く
の
倫

理
委
員
会
で
患
者
委
員
の
経
験
の
あ
る
天
野

慎
介
さ
ん（
全
が
ん
連
）や
、臨
床
試
験
に
携

わ
る
専
門
家
に
よ
る
講
義
と
、受
講
者
も
参

加
し
て
の
模
擬
倫
理
委
員
会
が
行
わ
れ
る
な

ど
実
践
的
な
内
容
で
し
た
。受
講
者
の
今
後

の
活
躍
も
期
待
さ
れ
る「
が
ん
患
者
カ
レ
ッ

ジ
」に
つ
い
て
、天
野
さ
ん
に
企
画
意
図
や
今

後
の
展
望
を
お
聞
き
し
ま
し
た
。

模擬倫理委員会の様子

患
者
の
立
場
か
ら
の
発
言
や

指
摘
が
で
き
る

患
者
委
員
を
目
指
す



今
回
の「
が
ん
患
者
カ
レ
ッ
ジ
」の

企
画
目
的
に
つ
い
て
教
え
て
く
だ
さ
い

各
地
の
医
療
機
関
や
研
究
機
関
の
倫
理
委
員

会
等
に
お
い
て
、患
者
を
含
む
一
般
の
立
場
の

委
員
の
参
画
が
求
め
ら
れ
て
お
り
、が
ん
患

者
や
そ
の
家
族
が
委
員
と
し
て
参
画
す
る
機

会
も
増
え
て
き
ま
し
た
。一
方
で
、臨
床
試
験

な
ど
に
関
し
て
十
分
な
知
識
を
も
た
な
い
ま

ま
委
員
と
な
り
、臨
床
試
験
な
ど
を
よ
り
良

い
も
の
と
す
る
た
め
に
有
効
な
発
言
や
指
摘

（一社）グループ・ネクサス・ジャパン 理事長
（一社）全国がん患者団体連合会 理事長

天野 慎介 さん

が
で
き
な
い
ケ
ー
ス
も
見
受
け
ら
れ
ま
す
。

加
え
て
、臨
床
研
究
法
の
施
行
に
伴
い
認
定

臨
床
研
究
審
査
委
員
会
が
新
た
に
発
足
す

る
こ
と
と
な
り
、一
般
の
立
場
の
委
員
の
選
定

に
苦
労
し
て
い
る
施
設
も
少
な
く
あ
り
ま
せ

ん
。そ
こ
で
倫
理
委
員
会
等
で
、そ
れ
ぞ
れ
の

経
験
を
も
と
に
、適
切
な
発
言
や
指
摘
が
で

き
る
が
ん
患
者
や
家
族
が
一
人
で
も
増
え
る

よ
う
、今
回
の
カ
レ
ッ
ジ
を
開
催
し
ま
し
た
。

講
師
や
プ
ロ
グ
ラ
ム
に
つ
い
て

ど
の
よ
う
な
意
図
や
工
夫
が

あ
り
ま
し
た
か

講
師
に
つ
い
て
は
、臨
床
試
験
の
実
施
や
倫
理

委
員
会
の
運
営
に
豊
富
な
経
験
を
有
し
、か

つ
患
者
参
画
に
理
解
の
あ
る
医
師
や
メ
デ
ィ
カ

ル
ス
タ
ッ
フ
の
方
々
に
お
願
い
し
ま
し
た
。プ
ロ

グ
ラ
ム
に
つ
い
て
は
、倫
理
委
員
会
に
が
ん
患

者
や
そ
の
家
族
が
か
か
わ
る
重
要
性
、科
学

的
根
拠
に
基
づ
い
た
臨
床
研
究
や
医
の
倫
理

の
必
要
性
、模
擬
倫
理
委
員
会
で
の
デ
ィ
ス

カ
ッ
シ
ョン
を
通
じ
た
実
践
的
な
内
容
な
ど
が

学
べ
る
よ
う
に
工
夫
し
ま
し
た
。

実
際
に
開
催
し
て

い
か
が
で
し
た
か

講
義
に
お
い
て
は
、各
講
師
が
自
身
の
経
験

を
ふ
ま
え
た
具
体
的
か
つ
実
践
的
な
内
容
を

お
話
し
い
た
だ
き
ま
し
た
し
、模
擬
倫
理
委

員
会
で
は
、が
ん
の
臨
床
試
験
グ
ル
ー
プ
か
ら

許
諾
を
得
て
、実
際
の
プ
ロ
ト
コ
ー
ル（
研
究

計
画
書
）を
用
い
て
事
例
検
討
が
で
き
ま

し
た
。一
方
で
、「
O
S
　※1
」「
P
F
S
   ※2
」「
ク
ロ

ス
オ
ー
バ
ー
試
験
　※3
」と
いっ
た
専
門
用
語
に
つ

い
て
解
説
が
無
い
ま
ま
に
講
義
が
進
ん
だ
面

も
あ
り
、臨
床
試
験
に
関
し
て
知
識
が
無
い

方
に
と
っ
て
は
理
解
し
に
く
い
部
分
も
あ
っ
た

こ
と
が
反
省
点
で
す
。

受
講
さ
れ
た
方
か
ら
は
、

ど
の
よ
う
な
感
想
が
あ
り
ま
し
た
か

「
こ
れ
か
ら
も
ぜ
ひ
継
続
し
、発
展
さ
せ
て
ほ

し
い
」「
過
去
の
事
例
や
具
体
例
を
交
え
た
説

明
は
、わ
か
り
や
す
く
説
得
力
が
あ
っ
た
」

「
難
し
い
講
座
を
背
伸
び
し
て
受
講
し
た
が
、

※1 OS： 全生存期間
　　臨床試験において治療開始日か
　　ら患者さんが生存した期間のこと

※2 PFS： 無増悪生存期間
　　治療中（治療後）にがんが進行せ
　　ず安定した状態である期間のこと

※3 クロスオーバー試験：交差試験
　　複数の被験者をいくつかの群に
　　分け、それぞれの群に被験薬（治
　　験の対象薬剤）と対照薬（被験
　　薬の効果を調べるための比較用
　　薬剤）を、順番を決めて投与する
　　方法

受講証の授与

た
い
へ
ん
わ
か
り
や
す
く
感
謝
し
て
い
る
」「
ほ

と
ん
ど
ブ
リ
ー
フ
ィ
ン
グ（
事
前
説
明
）も
受

け
な
い
ま
ま
に
委
員
に
就
任
し
た
の
で
、今

回
の
講
義
は
非
常
に
勉
強
に
な
っ
た
」「
審
査

の
ポ
イ
ン
ト
が
よ
く
わ
か
っ
た
の
で
参
考
に
し

た
い
」な
ど
の
感
想
が
あ
り
、総
じ
て
高
い
評

価
を
い
た
だ
き
ま
し
た
。

こ
れ
か
ら
の
展
望
に
つ
い
て

お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

受
講
さ
れ
た
方
に
は
、が
ん
患
者
や
家
族
の

立
場
か
ら
倫
理
委
員
会
等
で
委
員
と
し
て
か

か
わ
っ
た
り
、臨
床
試
験
に
関
し
て
さ
ら
に
理

解
を
深
め
た
り
し
て
い
た
だ
き
た
い
。そ
し
て

多
く
の
方
に
臨
床
試
験
や
倫
理
委
員
会
に
つ

い
て
知
っ
て
い
た
だ
き
、が
ん
患
者
や
家
族
の

皆
さ
ん
が
そ
の
経
験
を
活
か
し
て
臨
床
試
験

を
よ
り
良
い
も
の
と
し
、新
し
い
治
療
を
患

者
や
家
族
に
届
け
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

当
団
体
と
し
て
は
、今
回
の
プ
ロ
グ
ラ
ム
を
基

本
と
し
つつ
、次
回
は
、臨
床
試
験
に
関
し
て
、

特
に
デ
ー
タ
の
読
み
方
を
基
本
的
な
部
分
か

ら
学
べ
る
よ
う
な
内
容
を
追
加
し
て
行
い
た

い
と
計
画
し
て
い
ま
す
。

臨床試験に携わる専門家による講義風景

まねきねこの視点
取材を
終えて

ゲノム解析を利用した診断方法な
ど、がん研究が目覚ましく発展する
中で、臨床研究にかかわる患者委
員の果たす役割はますます重要に
なっていくと考えられます。まねきね
こでも、患者の立場で活動できる
人材の育成や、臨床研究に関す
るヘルスケア関連団体の取り組
みを注視していきたいと思います。

◆倫理審査委員会等の一般委員・患者委員に求められること　
　講師　天野 慎介 さん（全がん連理事長）
◆治験を含む臨床試験の枠組みについて
　講師　藤原 紀子 さん
　　　　　（東京大学医科学研究所附属病院副看護師長
　　　　 緩和医療科/TR・治験センター）
◆臨床試験と倫理指針
　講師　竹下 啓 さん
　　　　（東海大学医学部基盤診療学系医療倫理学領域教授）
◆臨床試験計画書と患者説明文書の読み方について
　講師　佐々木 治一郎 さん
　　　　（北里大学医学部新世紀医療開発センター臨床腫瘍学教授）
◆模擬倫理委員会（講評とディスカッションを含む）
　講師　佐々木 治一郎 さん（前掲）
　　　　番匠 章子 さん（北里大学病院看護部・がん看護専門看護師）
　　　　前田 実花 さん（北里大学病院倫理審査室・薬剤部）

「がん患者カレッジ2018 臨床試験を知ろう」プログラムの紹介



日
本
の
患
者
団
体
活
動
の

記
録
を
遺
す
貴
重
な
資
料
を

収
集
・
整
理
し
公
開

難
病
支
援
ネ
ッ
ト
・
ジ
ャ
パ
ン
は
2
0
0
7

年
に
難
病
支
援
ネ
ッ
ト
北
海
道
と
し
て
発

足
し
ま
し
た
。設
立
の
き
っ
か
け
は
、長
く

患
者
団
体
活
動
を
続
け
て
い
く
中
で
、全

国
の
さ
ま
ざ
ま
な
患
者
団
体
の
過
去
の
資

料
が
手
元
に
集
積
し
て
い
た
こ
と
で
し
た
。

1
9
4
0
年
代
後
半
、日
本
の
患
者
運
動

の
黎
明
期
の
、貴
重
な
手
書
き
の
会
報
誌

な
ど
も
あ
り
ま
す
。ど
の
団
体
も
そ
う
で

す
が
、設
立
初
期
の
資
料
は
特
に
重
要
で
、

そ
こ
に
は
治
療
者
も
研
究
者
も
い
な
い
中
、

本
当
に
悩
み
、困
っ
て
い
る
こ
と
が
吐
露
さ

れ
て
い
ま
す
。患
者
・
家
族
が
書
き
記
し
、

そ
れ
を
マ
ス
コ
ミ
が
報
道
し
、世
論
を
つ
く

り
、法
律
を
つ
く
る
参
考
資
料
に
も
な
っ
て

き
ま
し
た
。た
と
え
ば
1
9
7
2
年
に
制

定
さ
れ
た「
難
病
対
策
要
綱
」に
は
、ど
の

よ
う
な
患
者
団
体
の
声
や
行
動
が
反
映
さ

れ
た
の
か
。さ
ま
ざ
ま
な
資
料
か
ら
読
み

解
い
て
い
く
こ
と
が
で
き
ま
す
。残
念
な
が

ら
、そ
の
よ
う
な
貴
重
な
資
料
は
団
体
の

代
表
が
亡
く
な
っ
た
場
合
な
ど
に
、た
ち

ま
ち
散
逸
し
て
し
ま
い
ま
す
。だ
か
ら
こ

そ
収
集
・
整
理
・
保
管
し
、公
開
し
て
い

か
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
と
い
う
思
い
で
こ
の

団
体
を
立
ち
上
げ
ま
し
た
。

当
初
の
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
名
は「
日
本
患
者
運

動
史
」で
し
た
が
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
の
普

及
に
伴
い
、現
在
は「
日
本
の
患
者
会

W
E
B
版
」と
改
称
し
、当
団
体
の
活
動

の
柱
と
な
っ
て
い
ま
す
。企
業
か
ら
の
助
成

金
や
寄
付
で
活
動
を
始
め
ま
し
た
が
、

2
0
1
3
年
度
か
ら
は
厚
生
労
働
省
委

託
事
業「
難
病
患
者
サ
ポ
ー
ト
事
業
」と

し
て
補
助
金
を
受
け
運
営
し
て
い
ま
す
。

会
報
誌
な
ど
の
膨
大
な
資
料
を
デ
ジ
タ
ル

コ
ン
テ
ン
ツ
化
す
る
作
業
は
、障
が
い
者
就

労
支
援
施
設
に
委
託
。障
が
い
者
の
方
々

の
給
与
、ま
た
パ
ソ
コ
ン
の
ス
キ
ル
ア
ッ
プ
に

つ
な
が
る
と
喜
ば
れ
て
い
ま
す
。

「
北
海
道
」か
ら「
ジ
ャ
パ
ン
」へ

活
動
を
広
げ
る
た
め
に

団
体
名
を
改
称

2
0
1
8
年
11
月
、「
難
病
支
援
ネ
ッ
ト

北
海
道
」は
、「
難
病
支
援
ネ
ッ
ト
・
ジ
ャ
パ

ン
」に
改
称
し
ま
し
た
。日
本
の
難
病
対

策
や
医
療
技
術
を
ア
ジ
ア
の
人
々
に
提
供

で
き
な
い
か
企
画
を
つ
く
っ
て
応
募
し
た
こ

と
が
あ
り
ま
し
た
。ア
ジ
ア
に
も
も
ち
ろ

日
本
の
難
病
患
者
団
体
は
70
年
以
上
前
か
ら
存
在
し
、法
律
や
社
会
保
障
制
度
の
策
定
に
大
き
な
影
響
を
与
え
て
き
ま
し
た
。時
代
が

進
み
、次
々
と
設
立
さ
れ
る
患
者
団
体
、そ
の
活
動
の
中
で
つ
く
ら
れ
て
き
た
会
報
誌
、実
態
調
査
報
告
書
、写
真
な
ど
は
、日
本
の
患
者
運

動
史
の
貴
重
な
資
料
で
す
。そ
れ
ら
を
収
集・整
理・公
開
し
て
い
く
た
め
に
、2
0
0
7
年「
難
病
支
援
ネ
ッ
ト・ジ
ャ
パ
ン（
旧 

難
病
支
援

ネ
ッ
ト
北
海
道
）」が
設
立
さ
れ
ま
し
た
。膨
大
な
資
料
を
デ
ジ
タ
ル
コ
ン
テ
ン
ツ
化
し
、後
世
に
伝
え
て
い
く
活
動
を
行
っ
て
い
ま
す
。代
表

理
事
の
伊
藤
た
て
お
さ
ん
、理
事
の
永
森
志
織
さ
ん
に
お
話
を
伺
う
た
め
に
、北
海
道
札
幌
市
の
事
務
局
を
訪
ね
ま
し
た
。

N
P
O
法
人 

難
病
支
援
ネ
ッ
ト
・
ジ
ャ
パ
ン

NPO法人 
難病支援ネット・ジャパン
代表理事
伊藤 たてお さん

NPO法人 
難病支援ネット・ジャパン
理事
永森 志織 さん

日本の患者会WEB版
http://pg-japan.jp/

れ
い 

め
い



ん
難
病
患
者
が
い
て
、診
断
も
さ
れ
ず
、

専
門
医
も
い
な
い
地
域
が
あ
り
ま
す
。ま

さ
に
日
本
の
70
年
前
の
状
況
と
同
じ
で
す
。

日
本
の
難
病
対
策
を
海
外
に
ア
ピ
ー
ル
す

る
た
め
に
、患
者
団
体
を
通
し
て
専
門
医

に
か
か
れ
な
い
患
者
を
日
本
に
招
き
、専

門
医
に
診
て
も
ら
う
。ま
た
、遠
隔
医
療

で
現
地
の
主
治
医
と
日
本
の
専
門
医
を
つ

な
ぐ
と
い
う
プ
ラ
ン
が
ス
タ
ー
ト
し
ま
し
た
。

そ
の
際
に
、難
病
支
援
ネ
ッ
ト
北
海
道
の

名
称
が
ネ
ッ
ク
に
な
り
ま
し
た
。一
般
的
に
、

ま
た
行
政
側
か
ら
も
北
海
道
に
限
っ
た
活

動
と
い
う
イ
メ
ー
ジ
が
あ
る
と
。そ
こ
で
、

全
国
的
な
、海
外
も
含
め
た
活
動
団
体
と

認
識
さ
れ
る
よ
う
に
名
称
を
変
更
し
ま
し

た
。こ
こ
ろ
ざ
し
自
体
は
設
立
当
初
か
ら

北
海
道
に
限
定
し
て
は
い
な
か
っ
た
の
で
す

が
、や
は
り
名
称
は
大
切
だ
と
い
う
こ
と

を
実
感
し
ま
し
た
。

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
を

国
内
持
ち
回
り
で

年
2
回
開
催

2
0
0
3
年
に
設
立
さ
れ
た
全
国
難
病

セ
ン
タ
ー
研
究
会
は
、都
道
府
県（
現
在
は

政
令
指
定
都
市
も
）に
設
置
さ
れ
た
難
病

相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
役
割
や
運
営
方

法
、専
門
医
や
地
域
医
療
と
の
連
携
シ
ス

テ
ム
な
ど
を
研
究
す
る
会
で
す
。研
究
大

会
を
毎
年
2
回
、1
回
は
東
京
で
、1
回

は
他
道
府
県
を
持
ち
回
り
で
開
催
し
て
い

ま
す
。当
初
は
北
海
道
難
病
連
に
事
務

局
を
置
い
て
い
ま
し
た
が
、2
0
0
7
年

か
ら
は
難
病
支
援
ネ
ッ
ト
・
ジ
ャ
パ
ン（
当

時 

難
病
支
援
ネ
ッ
ト
北
海
道
）が
事
務
局

を
担
い
開
催
し
て
い
ま
す
。

難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
運
営
は
都

道
府
県
お
よ
び
政
令
指
定
都
市
に
任
さ
れ

て
お
り
、運
営
団
体
や
形
態
、規
模
、活

動
状
況
な
ど
も
一
様
で
は
な
く
、多
く
の

課
題
を
抱
え
て
い
ま
す
。そ
の
よ
う
な
状

況
を
ふ
ま
え
、こ
の
研
究
会
で
は
セ
ン
タ
ー

の
相
談
員
は
も
ち
ろ
ん
、地
域
難
病
連
、

患
者
団
体
、医
療
・
行
政
・
企
業
関
係
者

な
ど
、ジ
ャ
ン
ル
を
問
わ
ず
参
加
で
き
る
こ

と
が
特
徴
で
す
。難
病
の
相
談
支
援
を
さ

ま
ざ
ま
な
角
度
か
ら
研
究
す
る
と
い
う
主

旨
の
も
と
に
継
続
し
、2
0
1
8
年
に
は

第
1
回
開
催
地
の
北
海
道
札
幌
市
で
第

30
回
目
を
迎
え
る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。

難
病
支
援
ネ
ッ
ト
・
ジ
ャ
パ
ン
と（
一
社
）日

本
難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会（
J
P
A
）、

北
海
道
空
知
郡
南
富
良
野
町
の
障
が
い

福
祉
サ
ー
ビ
ス
事
業
所「
な
ん
ぷ
〜
香
房
」

の
三
者
が
協
力
し
、災
害
備
蓄
用
パ
ン

「
J
P
A
パ
ン
だ
!!
」を
製
造
・
販
売
し
て

い
ま
す
。缶
入
り
の
パ
ン
で
5
年
間
保
存
で

き
、卵
不
使
用
の
ア
レ
ル
ギ
ー
対
応
、嚥
下

困
難
な
人
に
も
食
べ
や
す
く
、水
で
溶
け

ば
離
乳
食
に
も
な
り
ま
す
。ヘ
ル
ス
ケ
ア
関

連
団
体
か
ら
も
注
文
を
い
た
だ
き
、佐
賀

県
の
ふ
る
さ
と
納
税
返
礼
品
に
も
選
定

さ
れ
ま
し
た
。

2
0
1
8
年
に
北
海
道
胆
振
東
部
地
震

が
発
生
し
、道
内
ほ
ぼ
全
域
が
停
電
す
る
、

ブ
ラ
ッ
ク
ア
ウ
ト
が
発
生
し
ま
し
た
。近
年

は
行
政
や
医
療
機
関
も
災
害
に
備
え
て

大
量
に
水
や
食
品
の
備
蓄
を
行
っ
て
い
ま

す
。今
後
も
医
療
施
設
、自
治
体
、教
育

機
関
、企
業
な
ど
に「
J
P
A
パ
ン
だ
!!
」

を
購
入
、備
蓄
し
て
も
ら
え
る
よ
う
に
、

P
R
活
動
に
力
を
入
れ
て
い
き
た
い
と
考

え
て
い
ま
す
。

さ
ら
な
る
資
料
公
開
へ
向
け
て

課
題
と
向
き
合
い
、

活
動
に
取
り
組
む

「
日
本
の
患
者
会
W
E
B
版
」は
、こ
れ
ま

で
収
集
し
た
資
料
、新
た
に
発
信
さ
れ
て

い
る
会
報
誌
、全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究

会
や
全
国
患
者
・
家
族
集
会
な
ど
の
イ
ベ

ン
ト
の
報
告
書
、実
態
調
査
報
告
書
な
ど

も
で
き
る
か
ぎ
り
デ
ジ
タ
ル
化
す
る
作
業

を
進
め
て
い
ま
す
。た
だ
、W
E
B
で
の
情

報
公
開
は
、患
者
団
体
か
ら
な
か
な
か
承

諾
を
得
ら
れ
な
い
と
い
う
課
題
が
あ
り
ま

す
。個
人
情
報
保
護
法
の
問
題
や
W
E
B

版
と
い
う
こ
と
へ
の
戸
惑
い
が
あ
る
団
体
が

多
い
の
も
実
情
で
す
。今
後
は
、患
者
団

体
へ
資
料
公
開
の
意
義
の
説
明
に
努
め
つつ
、

難
病
支
援
ネ
ッ
ト
・
ジ
ャ
パ
ン
に
は
こ
れ
だ

け
の
資
料
が
整
理
・
保
管
さ
れ
て
お
り
、

必
要
な
場
合
は
提
供
で
き
る
こ
と
を
社
会

に
ア
ピ
ー
ル
し
て
い
こ
う
と
い
う
方
向
で
動

い
て
い
ま
す
。

難
病
患
者
と
家
族
の
記
録
を
後
世
に
伝

え
て
い
く
。そ
の
揺
る
ぎ
な
い
ビ
ジ
ョ
ン
と

役
割
を
担
い
、活
動
を
続
け
て
い
き
た
い

と
考
え
て
い
ま
す
。

http://nsn-h.net/

組織の概要
■設立年　2007年7月
　 難病支援ネット北海道として設立
　（2011年NPO法人に移行）
　2018年11月　難病支援ネット・ジャパン
　に改称

事業内容　
■「日本の患者会WEB版」の編纂
■全国難病センター研究会 研究大会の開催
　（事務局）
■災害備蓄用パン「JPAパンだ!!」の販売
■機関誌「ななかまど通信」発行

NPO法人 難病支援ネット・ジャパン

機関誌「ななかまど通信」

災害備蓄用パン「JPAパンだ！！」

い
ぶ
り

災
害
備
蓄
用
パ
ン

「
J
P
A
パ
ン
だ
!!
」を
販
売

へんさん



電
源
確
保
事
業
は
全
国
に
先
駆
け
た

取
り
組
み
と
聞
き
ま
し
た
。

そ
の
き
っ
か
け
に
つ
い
て
教
え
て
く
だ
さ
い

こ
の
活
動
の
発
端
は
、2
0
1
1
年
に
起
き
た
東
日
本

大
震
災
で
し
た
。福
島
第
一原
子
力
発
電
所
が
停
止
し
、

東
京
都
は
、計
画
停
電
や
輪
番
停
電
を
実
施
し
ま
し
た
。

都
は
、人
工
呼
吸
器
を
必
要
と
す
る
難
病
患
者
へ
の
対

策
と
し
て
、発
電
機
と
バ
ッ
テ
リ
ー
を
災
害
拠
点
病
院 

に
貸
与
す
る
事
業
を
開
始
。患
者
は
保
健
所
に
申
請
し
、

病
院
に
機
器
を
取
り
に
行
く
と
い
う
方
式
を
取
り
ま
し

た
。く
し
く
も
沖
縄
県
で
は
そ
の
年
、台
風
の
上
陸
が

多
く
、人
工
呼
吸
器
が
命
の
存
続
を
左
右
す
る
筋
萎
縮

性
側
索
硬
化
症（
A
L
S
）患
者
や
、小
児
慢
性
疾
患
の

子
ど
も
た
ち
の
多
く
は
病
院
に
避
難
し
ま
し
た
。と
こ

ろ
が
、ベッ
ド
数
が
足
り
な
い
な
ど
の
理
由
か
ら
ロ
ビ
ー

な
ど
で
待
機
す
る
状
態
と
な
り
、そ
れ
が
メ
デ
ィ
ア
で
報

道
さ
れ
た
こ
と
で
、県
民
が
災
害
時
の
電
源
確
保
の
重

要
性
を
共
有
す
る
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

当
時
、沖
縄
県
は
東
京
都
と
同
じ
方
式
で
事
業
を
実
施

し
よ
う
と
し
ま
し
た
が
、病
院
側
で
の
貸
与
さ
れ
た
機

器
の
管
理
、責
任
問
題
な
ど
の
理
由
で
頓
挫
し
て
し
ま

い
ま
し
た
。そ
の
案
件
を
県
が
ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
に
依
頼
し

て
き
た
の
で
す
。理
事
会
で
検
討
し
、2
0
1
3
年
か

ら「
沖
縄
県
難
病
患
者（
児
）人
工
呼
吸
器
用
外
部
バ
ッ

テ
リ
ー
等（
発
電
機
器
含
む
）貸
与
事
業
」を
受
託
し
、

発
電
機
と
人
工
呼
吸
器
の
純
正
バ
ッ
テ
リ
ー
を
無
償
で

貸
与
す
る
事
業
を
開
始
。東
京
都
方
式
の
よ
う
に
病
院

に
機
器
を
取
り
に
行
く
の
で
は
な
く
、保
健
所
を
通
し

て
申
請
す
れ
ば
、ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
が
そ
れ
を
患
者
の
家
に

届
け
る
と
い
う
シ
ス
テ
ム
が
特
徴
で
し
た
。

貸
与
す
る
だ
け
で
は
な
く
、使
用
方
法
や

メ
ン
テ
ナ
ン
ス
な
ど
の
ノ
ウ
ハ
ウ
も
必
要
で
す
ね

申
請
者
に
は
、な
ぜ
自
分
で
備
え
る
自
助
が
必
要
な
の

か
、そ
こ
か
ら
話
を
始
め
ま
す
。福
祉
避
難
所
に
は
電

源
数
に
余
裕
が
な
い
こ
と
、災
害
拠
点
病
院
で
は
電
源

確
保
者
よ
り
も
傷
病
者
が
優
先
さ
れ
る
こ
と
、沖
縄
県

で
は
他
県
か
ら
の
援
助
を
待
つ
の
に
2
〜
3
日
は
長
く

見
積
も
ら
な
け
れ
ば
い
け
な
い
な
ど
、公
助
を
万
全
と

思
わ
な
い
こ
と
な
ど
を

説
明
し
ま
す
。

次
に
、災
害
時
に
は
ど

の
機
器
を
優
先
し
て
使

い
た
い
の
か
を
尋
ね
ま

す
。発
電
機
の
容
量
は

8
5
0
W
、1
6
0
0
W

な
ど
い
ろ
い
ろ
と
あ
り

ま
す
。人
工
呼
吸
器
、

吸
引
・
吸
入
器
、酸
素

濃
縮
器
、
電
動
ベ
ッ
ド

い
つ
、被
災
者
に
な
る
か
わ
か
ら
な
い

そ
の
た
め
に
準
備
を
し
よ
う

災
害
に
よ
る
、停
電
時
の
電
源
確
保
活
動
を
推
進

昨
年
、2
0
1
8
年
は
、西
日
本
豪
雨
、北
海
道
胆
振（
い
ぶ
り
）東
部
地
震
、相
次
ぐ
大
型
台
風
の
襲
来
、そ
れ
ら
に
伴
う
災
害
に
翻
弄
さ
れ
た
1
年
で

も
あ
り
ま
し
た
。特
に
沖
縄
県
で
は
台
風
に
備
え
て
の
防
災
対
策
は
必
須
で
す
。認
定
N
P
O
法
人 

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
で
は
、県
か
ら
の
委
託
を
受
け
、

停
電
時
の
人
工
呼
吸
器
や
吸
引
器
な
ど
の
電
源
確
保
事
業
に
取
り
組
ん
で
い
ま
す
。沖
縄
本
島
、宮
古
島
や
石
垣
島
な
ど
の
先
島
諸
島
の
離
島
に
出
向

き
、発
電
機
や
蓄
電
器（
バ
ッ
テ
リ
ー
）の
普
及
に
尽
力
さ
れ
て
い
る
、ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
の
副
理
事
長
、照
喜
名
通
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

認定NPO法人 アンビシャス
副理事長

照喜名 通 さん

アンビシャスが独自に作成した、停電時の電源確保用マニュアル



な
ど
の
医
療
福
祉
機
器
、体
温
調
節
が
で
き
な
い
小
児

に
と
って
は
エ
ア
コ
ン
が
必
須
で
す
。各
家
庭
で
ど
れ
だ
け

の
電
気
が
必
要
な
の
か
、そ
の
消
費
電
力
を
き
め
細
か

く
計
測
し
て
い
き
ま
す
。

私
た
ち
が
提
供
し
て
い
る
発
電
機
は
ガ
ス
と
ガ
ソ
リ
ン
で

の
火
力
発
電
で
す
。し
か
し
、人
工
呼
吸
器
は
生
命
に

直
結
す
る
た
め
、電
源
は
家
庭
用
コ
ン
セ
ン
ト
以
外
を
使

用
し
て
は
い
け
な
い
と
い
う
法
律
が
あ
り
ま
す
。発
電
機

か
ら
直
接
つ
な
ぐ
の
で
は
な
く
、コ
ン
セ
ン
ト
を
介
し
て

バ
ッ
テ
リ
ー
に
常
時
、充
電
し
な
け
れ
ば
い
け
ま
せ
ん
。

と
こ
ろ
が
昨
今
の
バ
ッ
テ
リ
ー
の
主
流
で
あ
る
リ
チ
ウ
ム

イ
オ
ン
電
池
は
、使
用
し
な
け
れ
ば
放
電
し
、空
の
ま
ま

放
置
す
る
と
使
用
で
き
な
く
な
る
の
で
、3
ヶ
月
に一度

の
充
電
が
必
要
で
あ
る
こ
と
を
説
明
し
ま
す
。私
た
ち

は
、現
場
で
さ
ま
ざ
ま
な
質
問
を
受
け
る
中
で
、ノ
ウ
ハ

ウ
を
蓄
積
し
て
き
ま
し
た
。そ
れ
を
マ
ニュア
ル
に
し
、わ

か
り
や
す
く
解
説
し
て
い
ま
す
が
、や
は
り
機
器
類
が

苦
手
な
人
も
い
ま
す
か
ら
、時
間
を
か
け
て
お
話
し
す

る
よ
う
に
し
て
い
ま
す
。

沖
縄
県
か
ら
は
、機
器
の
貸
与
に
関
す
る
補
助
金
の
給

付
だ
け
で
、使
用
方
法
の
説
明
や
メ
ン
テ
ナ
ン
ス
な
ど
の

フ
ォ
ロ
ー
は
自
主
事
業
と
し
て
無
償
で
行
い
、離
島
への
交

通
費
な
ど
も
ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
の
事
業
費
で
賄
っ
て
い
ま
す
。

県
内
の
在
宅
難
病
の
方
々
の

電
源
確
保
へ
の
意
識
は

高
ま
っ
て
き
て
い
る
と
思
い
ま
す
か

台
風
は
今
や
か
な
り
の
精
度
で
予
測
で
き
る
よ
う
に
な

り
ま
し
た
。そ
の
た
め
、暴
風
雨
が
強
ま
る
前
に
、避
難

入
院
す
る
と
い
う
手
段
が
取
ら
れ
て
き
ま
し
た
。実
情

と
し
て
は「
う
ち
は
大
丈
夫
」「
今
回
も
大
丈
夫
だ
ろ

う
」と
い
う
楽
観
主
義
で
切
り
抜
け
て
き
た
人
が
多
い

と
思
い
ま
す
。昨
年
9
月
、数
年
ぶ
り
に
台
風
24
号
が

沖
縄
本
島
を
直
撃
し
、そ
の
影
響
で
最
大
25
万
戸
が

停
電
、復
旧
が
遅
れ
た
地
域
も
あ
り
ま
し
た
。同
じ
月

に
北
海
道
で
も
大
き
な
地
震
が
あ
り
ブ
ラ
ッ
ク
ア
ウ
ト

と
い
う
大
停
電
が
起
こ
り
ま
し
た
。こ
れ
ら
の
こ
と
で

県
内
の
電
源
確
保
へ
の
関
心
が
高
ま
っ
た
と
期
待
し
た
い

で
す
ね
。

た
だ
、発
電
機
や
バッ
テ
リ
ー
を
必
要
と
す
る
人
々
は
疾

患
や
家
庭
に
よ
っ
て
さ
ま
ざ
ま
で
す
。た
と
え
ば
A
L
S

な
ど
で
は
老
老
介
護
の
場
合
も
あ
り
ま
す
。小
児
慢
性

疾
患
の
場
合
は
若
い
親
で
、仕
事
を
も
っ
て
い
る
。万
が一

に
備
え
る
よ
り
は
、万
が一に
は
救
急
搬
送
に
頼
ろ
う
と

い
う
考
え
の
人
も
い
ま
す
。貸
与
事
業
は
申
請
主
義
な

の
で
、本
人
や
家
族
が
必
要
で
な
い
と
思
え
ば
、そ
れ
ま

で
で
す
。義
務
も
な
い
の
で
、そ
の
点
に
つ
い
て
は
、ア
ン

ビ
シ
ャ
ス
も
と
て
も
慎
重
に
説
明
し
て
い
ま
す
。

今
後
の
課
題
と
抱
負
に
つ
い
て

教
え
て
く
だ
さ
い

日
本
各
地
で
、大
き
な
災
害
が
相
次
い
で
い
ま
す
。自
分

が
い
つ
被
災
者
に
な
って
も
不
思
議
で
は
な
い
状
態
で
す
。

だ
か
ら
こ
そ
今
、電
源
確
保
の
普
及
を
し
て
い
く
時
期

だ
と
思
い
ま
す
。沖
縄
県
で
は
2
0
1
8
年
9
月
30
日

時
点
で
、成
人
に
対
し
て
は
59
件
、小
児
に
対
し
て
は
48

件
、 

発
電
機
・
バ
ッ
テ
リ
ー
を
貸
与
し
て
い
ま
す
。昨
年

は
小
児
慢
性
疾
患
の
子
ど
も
の
親
か
ら
の
依
頼
が
大
き

く
増
え
ま
し
た
。「
障
が
い
の
あ
る
子
ど
も
の
お
か
げ
で

発
電
機
を
準
備
し
て
い
た
ら
、停
電
に
な
っ
て
も
家
族
み

ん
な
が
無
事
に
し
の
ぐ
こ
と
が
で
き
た
」と
言
え
る
よ
う

に
し
ま
し
ょ
う
と
伝
え
て
い
ま
す
。訪
問
を
き
っ
か
け
に
、

い
ろ
い
ろ
な
災
害
を
想
定
し
な
が
ら
備
蓄
・
防
災
マ
ニ
ア

に
な
っ
て
い
く
人
も
い
て
、S
N
S
を
使
い
防
災
情
報
の

交
換
も
し
て
い
ま
す
。患
者
・
家
族
も
常
に
防
災
意
識

を
も
つ
こ
と
で
、日
常
的
に
も
外
出
上
手
に
な
り
、そ
れ

が
災
害
時
の
避
難
上
手
に
も
つ
な
が
る
と
思
い
ま
す
。

さ
ま
ざ
ま
な
活
動
を
通
し
て
、や
り
が
い
を
実
感
し
て

い
ま
す
。

まねきねこの視点
取材を
終えて

今回の電源確保活動は、電気
が生命にかかわるエネルギーであ
ること、さらに「誰もが被災者にな
る」という自覚をもつことの大切さ
を強く感じました。東日本大震災、
熊本地震などの災害でヘルスケ
ア関連団体がどう対応したか、ま
た地域学習会で取り上げる災害
対策など、まねきねこでは随時取
材を行い、お伝えしてまいります。

人工呼吸器など、さまざまな機器の消費電力を測定

大型発電機へのガソリン補給の仕方を説明
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　　　　（一社）日本難病・疾病団体協議会（JPA）
　　　　厚生労働省「平成30年度難病患者サポート事業」補助金

今
回
は
難
病
法
・
改
正
児
童
福
祉
法（
小
児

慢
性
特
定
疾
病
対
策
）の
5
年
見
直
し
への
取

り
組
み
を
テ
ー
マ
と
し
、実
行
委
員
長
の
伊
藤

た
て
お
さ
ん（一
般
社
団
法
人 

日
本
難
病
・
疾

病
団
体
協
議
会
/
N
P
O
法
人 

難
病
支
援

ネ
ッ
ト
北
海
道
・
現 

難
病
支
援
ネ
ッ
ト
・
ジ
ャ

パ
ン
）の「
こ
の
フ
ォ
ー
ラ
ム
を
、真
に
私
た
ち
の

生
き
方
や
生
活
の
あ
り
方
を
助
け
る
法
制
度

へ
転
換
す
る
き
っ
か
け
に
し
た
い
」と
の
主
催

者
挨
拶
か
ら
プ
ロ
グ
ラ
ム
が
始
ま
り
ま
し
た
。

第一部
で
は
患
者
・
家
族
の
声
と
し
て
、「
ウ
ェル

ナ
ー
症
候
群
患
者
家
族
の
会
」「
膵
島
細
胞

症
患
者
の
会
」「
P
X
E 

J
a
p
a
n（
弾
性
線

維
性
仮
性
黄
色
腫
お
よ
び
網
膜
色
素
線
条

症 

当
事
者
の
会
）」「
つ
く
し
の
会（
全
国
軟

骨
無
形
成
症
患
者
・
家
族
の
会
）」「（
一
社
）

全
国
腎
臓
病
協
議
会
」「
日
本
肝
臓
病
患
者
団
体
協

議
会
」に
よ
る
訴
え
が
発
表
さ
れ
ま
し
た
。

第
二
部
で
は「
難
病
法
・
改
正
児
童
福
祉
法
の
5
年

見
直
し
に
向
け
て
」と
題
し
て
、患
者
・
家
族
、医
療

者
、厚
生
労
働
省
担
当
者
に
よ
る
パ
ネ
ル
デ
ィ
ス
カ
ッ

シ
ョン
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

続
い
て「
私
た
ち
の
声
を
国
民
に
届
け
、難
病
や
慢
性

疾
患
に
苦
し
む
人
も
そ
の
家
族
も
、障
が
い
の
あ
る

人
も
、高
齢
の
人
も
、す
べ
て
の
人
が
安
心
し
て
暮
ら

せ
る
日
本
の
社
会
を
と
も
に
つ
く
っ
て
い
き
た
い
」と

す
る
フ
ォ
ー
ラ
ム
ア
ピ
ー
ル
を
提
案
・
採
択
。閉
会
挨

拶
と
し
て
日
本
リ
ウ
マ
チ
友
の
会
の
長
谷
川
三
枝
子

さ
ん
が「
よ
り
よ
い
制
度
を
つ
く
る
た
め
に
も
明
日
か

ら
ま
た
活
動
し
て
い
き
ま
し
ょ
う
」と
締
め
く
く
り
ま

し
た
。2
0
1
5
年
の
法
施
行
か
ら
3
年
が
経
過
す

る
中
で
、今
回
の
フ
ォ
ー
ラ
ム
は
、難
病
対
策
の
課
題
を

改
め
て
確
認
し
、よ
り
よ
い
制
度
を
整
備
す
る
こ
と
に

よ
り
、誰
も
が
安
心
し
て
医
療
を
受
け
ら
れ
る
社
会

に
向
け
て
の
歩
み
を
進
め
る
機
会
と
なっ
た
よ
う
で
す
。

難
病
や
慢
性
疾
患
を
抱
え
る
私
た
ち
が
希
望

を
も
っ
て
生
き
る
こ
と
の
で
き
る
共
生
社
会

の
実
現
は
、す
べ
て
の
人
が
安
心
し
て
暮
ら
し

や
す
い
社
会
で
あ
り
、私
た
ち
の
声
が
そ
の
実

現
に
つ
な
が
る
こ
と
を
願
っ
て
い
ま
す
。難
病

法
の
基
本
的
な
認
識
と
難
病
対
策
の
基
本

理
念
、そ
し
て
法
案
成
立
の
時
に
示
さ
れ
た

衆
議
院
・
参
議
院
の
附
帯
決
議
が
実
現
に
向

け
た
も
の
と
な
る
よ
う
、法
施
行
5
年
以
内

の
見
直
し
の
こ
の
機
会
に
、皆
さ
ん
と
と
も
に

確
認
し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

「
子
ど
も
か
ら
大
人
へ
の
切
れ
目
の
な
い
支
援

を
実
現
す
る
た
め
の
ト
ラ
ン
ジ
シ
ョ
ン
問
題
の

解
決
」「
疾
病
名
に
よ
る
括
り
だ
け
で
は
な
く
、

難
病
や
慢
性
疾
病
に
よ
る
活
動
制
限
や
参
加

制
約
を
包
含
す
る
新
た
な
障
が
い
の
認
定
」

「
医
療
・
保
健
・
教
育
・
福
祉
と
い
っ
た
縦
割

り
の
枠
組
み
を
超
え
た
総
合
的
か
つ
横
断
的

な
自
立
支
援
や
自
己
決
定
力
支
援
」「
医
療

的
ケ
ア
の
あ
る
子
ど
も
や
通
常
の
学
級
に
在

籍
す
る
子
ど
も
た
ち
へ
の
個
別
支
援
、包
括

的
な
家
族
支
援
」な
ど
が
必
要
で
す
。附
帯

決
議
と
児
童
福
祉
法
の
精
神
を
ふ
ま
え
た
見

直
し
を
進
め
て
ほ
し
い
と
思
い
ま
す
。

難
病
対
策
に
つ
い
て「
指
定

難
病
患
者
の
デ
ー
タ
ベ
ー
ス

（
D
B
）の
充
実
度
に
疾
患
間

で
の
差
が
あ
る
こ
と
」「
小
児

慢
性
特
定
疾
病
と
し
て
D
B

に
登
録
さ
れ
な
い
例
が
少
な

く
な
い
こ
と
」「
両
D
B
が
現

状
で
は
連
結
さ
れ
て
い
な
い

こ
と
」「
軽
症
患
者
を
把
握
し

て
い
な
い
こ
と
に
よ
り
、重
症

化
の
予
防
が
損
な
わ
れ
る
可

能
性
の
あ
る
こ
と
」な
ど
、多

く
の
課
題
が
残
さ
れ
て
い
ま
す
。難
病
患
者
や

小
児
慢
性
特
定
疾
病
患
者
の
治
療
の
改
善
、

経
済
的
支
援
、自
立
支
援
が
大
き
く
改
善
す

る
こ
と
を
願
っ
て
い
ま
す
。

難
病
法
・
改
正
児
童
福
祉
法
で
は
、法
施
行

後
5
年
以
内
を
目
途
と
し
た
検
討
規
定
が
設

け
ら
れ
て
い
ま
す
。施
行
さ
れ
て
3
年
が
経
過

し
、新
た
な
課
題
も
指
摘
さ
れ
て
い
ま
す
。今

後
の
検
討
に
向
け
て
、患
者
の
皆
さ
ん
の
声

を
聞
か
せ
て
い
た
だ
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

2018年11月17日、東京のJA共済ビル カンファレンスホールに
おいて「難病・慢性疾患全国フォーラム2018」が開催されました。
「難病・慢性疾患全国フォーラム」は、新しい難病対策と長期慢性疾
患対策の確立を目指して、JPA、（公社）日本リウマチ友の会、認定
NPO法人 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、
2010年から開催されてきています。

難病・慢性疾患全国フォーラム2018　

誰もが安心して医療が受けられる社会を目指し
難病法・改正児童福祉法の5年見直しに取り組む

森 

幸
子 

さ
ん

　 

J
P
A
代
表
理
事

　 （
一
社
）全
国
膠
原
病
友
の
会
代
表
理
事

五
十
嵐 

隆 

さ
ん

　  

医
師
、国
立
成
育
医
療
研
究

　
セ
ン
タ
ー
理
事
長

 

福
島 

慎
吾 

さ
ん

　
　認
定
N
P
O
法
人 

難
病
の
こ
ど
も
支
援

　
　全
国
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
専
務
理
事

パ
ネ
ル
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン

 

川
野 

宇
宏 

さ
ん

　
　
厚
生
労
働
省 

健
康
局
難
病
対
策
課
課
長

「
難
病
法
・
改
正
児
童
福
祉
法
の

5
年
見
直
し
に
向
け
て
」の

発
言
か
ら

NPO法人 ASridによるロビー展示



第
29
回
北
陸
学
習
会
が
、石
川
県
金
沢
市

の
近
江
町
交
流
プ
ラ
ザ
で
開
催
さ
れ
ま
し

た
。午
前
は
日
本
A
L
S
協
会
富
山
県
支

部
の
野
村
明
子
さ
ん
が
、「
苦
し
み
を
抱
え

る
人
と
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
」と
題
し
て
講

演
。「
苦
し
ん
で
い
る
人
は
、自
分
の
苦
し
み

を
わ
か
っ
て
く
れ
る
人
が
い
る
と
う
れ
し
い
」

と
い
う
こ
と
を
伝
え
、そ
の
た
め
に
患
者
団

体
の
相
談
員
は
、相
手
の
メ
ッ
セ
ー
ジ
を
言
語

化
し
て
返
す「
反
復
」、相
手
の
心
の
準
備
が

で
き
る
の
を
待
つ「
沈
黙
」、相
談
者
が
何
の

支
え
を
必
要
と
し
て
い
る
の
か
意
識
し
て
尋

ね
る「
問
い
か
け
」に
つい
て
語
り
ま
し
た
。

午
後
か
ら
は
講
演
に
基
づ
き
、2
人
1
組
と

な
り
演
習
が
行
わ
れ
ま
し
た
。あ
ら
か
じ
め

提
示
さ
れ
た
相
談
者
か
ら
の
苦
し
み
の
メ
ッ

セ
ー
ジ
に
対
し
て
、反
復
や
沈
黙
、問
い
か
け

を
使
っ
て
ど
う
対
応
し
て
い
く
か【
演
習

1
】。相
談
者
自
身
や
家
族
、周
囲
の
こ
と
で

苦
し
か
っ
た
こ
と
を
話
し
て
も
ら
う「
ふ
り
か

え
り
」に
対
し
て
、ど
う
対
応
す
る
か【
演
習

2
】。そ
し
て
相
談
を
受
け
る
側
が
、自
ら
の

支
え
を
考
え
る【
演
習
3
】で
は
、ど
ん
な
思

い
で
現
在
の
活
動
を
始
め
、継
続
し
、ま
た

誰
が
支
え
て
く
れ
て
い
る
の
か
に
つ
い
て
発
表

し
ま
し
た
。

全
体
の
感
想
で
は
、「
反
復
は
相
談
を
受
け

る
側
に
と
っ
て
、自
分
の
ペ
ー
ス
を
取
り
戻
す

効
果
が
あ
る
」「
沈
黙
は
、相
談
者
が
考
え
を

ま
と
め
る
時
間
に
な
る
」な
ど
多
様
な
意
見

が
出
て
、刺
激
を
受
け
た
学
習
会
と
な
り
ま

し
た
。最
後
に
中
央
世
話
人
で
あ
る
伊
藤
智

樹
さ
ん
が
、学
習
会
へ
の
新
規
参
加
団
体
を

増
や
し
、ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョッ

プ
や
地
域
学
習
会
運
営
委
員
へ
の
参
加
の
呼

び
か
け
を
行
い
、北
陸
学
習
会
に
新
し
い
風

を
取
り
入
れ
て
い
こ
う
と
結
び
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
■石川県OPLL友の会 
■とやまSCD・MSA友の会（わかち会）
■富山IBD
■日本ALS協会 富山県支部

東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
で
、第
41
回

関
東
学
習
会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
は

「
ス
ト
レ
ス
マ
ネ
ー
ジ
メ
ン
ト
研
修
」と
し
て
、

臨
床
心
理
士
で
東
京
都
公
立
学
校
ス
ク
ー
ル

カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
で
あ
る
黒
岩
淑
子
さ
ん
に
よ
る

講
義
と
動
作
法
の
実
習
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、講
義
で
は
、ス
ト
レ
ス
が
発
生
す
る
流

れ
や
そ
の
影
響
に
つ
い
て
学
び
、参
加
者
各

自
が
エ
ゴ
グ
ラ
ム（
性
格
診
断
法
）で
自
ら
の

状
態
を
確
認
。そ
し
て
、ス
ト
レ
ス
へ
の
対
処

法
と
し
て
、ア
サ
ー
シ
ョ
ン（
よ
り
よ
い
人
間

関
係
を
構
築
す
る
た
め
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ

ン
ス
キ
ル
）や
、呼
吸
法
、リ
ラ
ッ
ク
ス
す
る
た

め
の
動
作
法
、少
し
ず
つ
体
の
力
を
抜
い
て
い

く
漸
進
性
弛
緩
法
な
ど
が
あ
る
こ
と
を
学

び
ま
し
た
。黒
岩
さ
ん
か
ら
は
、「
緊
張
し
た

状
態
で
は
筋
肉
に
力
が
入
り
、血
管
が
圧
迫

さ
れ
血
行
が
悪
く
な
り
、肩
こ
り
や
頭
痛
な

ど
の
症
状
も
起
こ
り
や
す
い
。緊
張
し
た
後

は
リ
ラ
ッ
ク
ス
法
な
ど
で
力
を
抜
き
、緊
張

を
緩
め
る
方
法
を
体
得
し
て
お
く
と
、ス
ト

レ
ス
が
体
に
影
響
を
与
え
に
く
く
な
り
ま

す
」と
助
言
が
あ
り
ま
し
た
。

そ
の
後
、リ
ラ
ッ
ク
ス
す
る
た
め
の
動
作
法
を

全
員
で
体
験
し
ま
し
た
。ま
と
め
と
し
て

黒
岩
さ
ん
は「
適
度
な
ス
ト
レ
ス
は
人
生
の

ス
パ
イ
ス
。ス
ト
レ
ス
を
前
向
き
に
受
け
止
め

自
分
の
成
長
の
糧
に
で
き
る
よ
う
に
、適
切

な
対
処
法
を
知
っ
て
上
手
に
マ
ネ
ー
ジ
メ
ン
ト

し
て
ほ
し
い
。ま
た
年
齢
に
伴
い
体
力
や
人

間
関
係
も
変
化
し
、若
い
頃
の
リ
ラ
ッ
ク
ス
法

が
通
用
し
な
く
な
る
こ
と
も
あ
る
の
で
、新

し
い
対
処
法
を
手
に
入
れ
て
い
く
こ
と
も
心

が
け
て
く
だ
さ
い
」と
述
べ
ま
し
た
。

参
加
者
の
中
に
は
、団
体
の
活
動
や
自
身
の

病
気
な
ど
で
ふ
だ
ん
か
ら
ス
ト
レ
ス
を
感
じ

て
い
る
と
い
う
人
が
多
く
、学
ん
だ
ス
ト
レ
ス

対
処
法
を
さ
っ
そ
く
実
践
し
た
い
と
い
う
声

が
多
く
聞
か
れ
ま
し
た
。「
病
気
で
片
足
を

あ
ま
り
動
か
し
て
い
な

か
っ
た
が
、動
作
法
の
ス

ト
レ
ッ
チ
を
し
て
動
く
範

囲
が
あ
る
こ
と
が
わ
か
っ

た
の
で
、自
分
で
も
試
し

て
み
た
い
」「
ス
ト
レ
ス
と

の
向
き
合
い
方
や
心
の
も

ち
方
を
学
べ
て
勉
強
に

な
っ
た
」と
いっ
た
感
想
も

あ
り
ま
し
た
。動
作
法

を
体
験
す
る
中
で
参
加

者
同
士
の
交
流
も
で
き
、

学
習
会
は
好
評
の
う
ち

に
終
わ
り
ま
し
た
。

心
と
体
を
楽
に
す
る
動
作
法
を
体
験
し

ス
ト
レ
ス
と
の
向
き
合
い
方
を
学
ぶ

（
2
0
1
8
年 

9
月
2
日
）

第41回
関東学習会

ｉｎ 東京

（
2
0
1
8
年 

9
月
1
日
）

第29回
北陸学習会

ｉｎ 金沢

参加団体

■あけぼの埼玉
■あけぼの新潟
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群
　ネットワーク
■CMT友の会
■（一社）全国心臓病の子どもを守る会
　本部・横浜支部
■中枢性尿崩症(CDI)の会
■つばめの会（摂食嚥下障害児 親の会）
■（公社）日本オストミー協会 横浜市支部
■竹の子の会
　（プラダー・ウィリー症候群児・者 親の会）

「
苦
し
む
人
と
の
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
」の

講
演
か
ら
、相
談
員
と
し
て
の
対
応
の
仕
方
や

自
覚
に
つ
い
て
学
ぶ



第
29
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
8
年
10
月
20
・
21
日
に
行
わ
れ

た
第
18
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
の
ほ
ぼ
1
ヶ
月
後
の
開
催
で
、ワ
ー

ク
シ
ョッ
プ
と
同
テ
ー
マ「
目
的
を
達
成
す
る

た
め
の
新
た
な
資
金
調
達
」を
地
域
学
習
会

で
も
議
論
す
る
と
い
う
タ
イ
ム
リ
ー
な
企
画

で
し
た
。

ま
ず
、Ma
d
ison 

4
K
i
ds
の
タ
ズ
コ・

フ
ァ
ー
ガ
ソ
ン
さ
ん
と
、日
本
I
D
D
M
ネ
ッ

ト
ワ
ー
ク
の
岩
永
幸
三
さ
ん
の
基
調
講
演

を
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
使
用
さ
れ
た
ス
ラ
イ

ド
を
使
い
て
い
ね
い
に
報
告
。多
様
な
手
法
に

刺
激
を
受
け
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
へ
。A
グ
ル
ー

プ
の
テ
ー
マ
は「
社
会
啓
発
＋
継
続
的
な
イ
ベ

ン
ト
」、B
グ
ル
ー
プ
は「
社
会
啓
発
＋
パ
ン
フ

レ
ッ
ト
作
成
・
配
布
」と
し
、具
体
的
な
目
標

金
額
を
設
定
し
て
、活
発
な
議
論
が
行
わ
れ

ま
し
た
。

ま
と
め
発
表
も
、ス
ラ
イ
ド
4
〜
5
枚
程
度

に
簡
潔
に
ま
と
め
る
と
い
う
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ

形
式
を
踏
襲
。「
参
加
費
1
万
円
で
の
ウ
ォ
ー

ク
ラ
リ
ー
を
開
催
。マ
ル
シ
ェ
会
場
は
有
料
出

店
で
公
募
す
る
」「
デ
ザ
イ
ン
専
門
学
校
の

学
生
に
ゼ
ッ
ケ
ン
や
チ
ラ
シ
の
デ
ザ
イ
ン
を

依
頼
。疾
患
へ
の
理
解
に
も
つ
な
げ
る
」「
パ
ン

フ
レ
ッ
ト
の
編
集
や
デ
ザ
イ
ン
を
プ
ロ
ボ
ノ（
専

門
家
に
よ
る
社
会
貢
献
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
）に

依
頼
」「
大
学
祭
で
バ
ザ
ー
を
出
店
し
啓
発
」

「
ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
主
催
で
は
な
く
、〝
実

行
委
員
会
形
式
〞に
す
る
と
、人
材
や
協
賛

広
告
が
集
ま
り
や
す
い
の
で
は
」な
ど
、多
彩

な
ア
イ
デ
ア
や
地
域
な
ら
で
は
の
情
報
交
換

も
あ
り
ま
し
た
。

い
か
に
効
果
的
に
人
・
物
・
資
金
を
調
達
で

き
る
か
。話
し
合
い
の
成
果
を
、で
き
る
こ
と

か
ら
実
践
し
て
い
こ
う
と
結
び
ま
し
た
。

参加団体

■NPO法人 パンキャンジャパン  
　沖縄支部
■全国膠原病友の会
　沖縄県支部
■（一社）沖縄県腎臓病協議会
■全国脊髄損傷者連合会
　沖縄県支部
■認定NPO法人 アンビシャス

参加団体

■難病NET.RDing福岡
■再発性多発軟骨炎（RP）
　患者会
■認定NPO法人 佐賀県難病
　支援ネットワーク
■日本ALS協会 佐賀県支部
■NPO法人 熊本県難病
　支援ネットワーク

（
2
0
1
8
年
11
月
18
日
）

第29回
九州学習会

ｉｎ 佐賀

実
行
委
員
会
形
式
で
の
イ
ベ
ン
ト
開
催
、

大
学
祭
で
の
バ
ザ
ー
出
店
…
。資
金
調
達
の

た
め
の
手
法
を
議
論
す
る

第
34
回
沖
縄
学
習
会
が
那
覇
市
の
天
久
ヒ
ル

ト
ッ
プ
地
域
交
流
室
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

大
型
台
風
24
号
が
通
過
し
た
翌
日
で
あ
り
、

停
電
の
影
響
な
ど
で
参
加
で
き
な
い
団
体
も

あ
り
ま
し
た
。

ま
ず
最
初
は「
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
と
医
師
と
の

つ
な
が
り
」と
題
し
た
、糸
満
市
の
友
愛
会
南

部
病
院
の
医
師
、笹
良
剛
史
さ
ん
に
よ
る
講

演
で
し
た
。医
師
、在
宅
医
、看
護
師
、ソ
ー

シ
ャ
ル
ワ
ー
カ
ー
、ケ
ア
マ
ネ
ジ
ャ
ー
な
ど
、職

種
別
の
役
割
や
視
点
の
違
い
、チ
ー
ム
医
療
の

現
状
、日
本
の
医
学
教
育
が
変
わ
り
つ
つ
あ

る
こ
と
の
説
明
が
あ
り
ま
し
た
。

ま
た
、メ
デ
ィ
ア
の
影
響
を
受
け
、ス
ー
パ
ー

ド
ク
タ
ー
の
よ
う
な
医
療
に
固
執
す
る
患
者

も
い
て
、ス
タ
ン
ダ
ー
ド
な
医
療
へ
と
説
得
す

る
の
が
難
し
い
と
い
う
現
実
が
あ
る
こ
と
や
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
介
入
効
果
に
つい
て
患
者
な

ら
で
は
の
パ
ワ
ー
を
感
じ
る
こ
と
、体
験
を
共

有
し
と
も
に
考
え
る
こ
と
で
医
師
も
学
ぶ
機

会
を
得
る
こ
と
な
ど
が
語
ら
れ
、医
療
者
側

か
ら
の
実
感
や
課
題
な
ど
に
つ
い
て
聞
く
よ
い

機
会
と
な
り
ま
し
た
。

後
半
は
、沖
縄
学
習
会
で
継
続
し
て
い
る
、ピ

ア
サ
ポ
ー
ト
で
の
相
談
事
例
が
提
示
さ
れ
、

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
検
討
し
ま
し
た
。事
例
内

容
は
、患
者
団
体
に
医
師
の
紹
介
を
求
め
て

く
る
相
談
者
へ
の
対
応
方
法
に
つ
い
て
。ま
と

め
の
発
表
で
は
、相
談
員
は
特
定
の
医
師
を

薦
め
る
こ
と
は
し
な
い
よ
う
に
心
が
け
て
い

る
、医
療
講
演
会
に
参
加
し
て
も
ら
い
、つ
な

げ
て
い
く
方
法
を
と
っ
て
い
る
、腎
臓
病
患
者

の
団
体
で
は
、人
工
透
析
施
設
を
離
島
も
含

め
毎
年
調
査
を
し
て
情
報
を
公
開
し
、患
者

が
自
ら
選
べ
る
シ
ス
テ
ム
を
構
築
し
て
い
る

な
ど
、さ
ま
ざ
ま
な
意
見
の
発
表
が
あ
り
、

そ
れ
ら
を
共
有
す
る
場
に
も
な
り
ま
し
た
。

さ
さ
ら

あ
め
く

（
2
0
1
8
年
9
月
30
日
）

第34回
沖縄学習会

ｉｎ 那覇

医
療
者
に
よ
る
講
演
で
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

と
の
連
携
や
現
場
の
本
音
を
聞
き
、さ
ら
に

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
相
談
事
例
の
検
討
を
行
う



思
い
を
自
分
の
言
葉
で
伝
え
る
こ
と
を

模
擬
講
演
を
通
し
て
学
ぶ

（
2
0
1
8
年
11
月
25
日
）

第33回
東北学習会

ｉｎ 仙台

宮
城
県
仙
台
市
の
シ

ル
バ
ー
セ
ン
タ
ー
で
開

催
さ
れ
た
第
33
回
東

北
学
習
会
は
、「
自
分

た
ち
の
思
い
を
自
分

の
言
葉
で
、多
方
面
に

わ
た
り
啓
発
や
提
案

を
し
て
い
く
こ
と
」を

テ
ー
マ
に
模
擬
講
演
に

取
り
組
み
ま
し
た
。

ま
ず
、 

み
や
ぎ
高
次
脳
機
能
障
害
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
チ
ー
ム 

七
夕
の
清
野
智
賀
子
さ
ん

が
、聴
衆
を
一
般
市
民
と
想
定
し
て
、「
病
気

や
障
が
い
は
、誰
に
も
い
つ
起
こ
る
か
わ
か
ら

な
い
」こ
と
を
キ
ー
ワ
ー
ド
と
し
た
模
擬
講
演

を
実
施
。そ
の
後
、関
西
学
習
会
が
作
成
し

た
講
演
の
ポ
イ
ン
ト
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト
も
活

用
し
な
が
ら
、グ
ル
ー
プ
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン

が
行
わ
れ
ま
し
た
。

グ
ル
ー
プ
発
表
で
は
、清
野
さ
ん
の
模
擬
講
演

に
つ
い
て「
内
容
が
吟
味
さ
れ
、印
象
的
だ
っ

た
」「
起
承
転
結
が
あ
り
、わ
か
り
や
す
か
っ

た
」「
質
問
を
投
げ
か
け
る
語
り
は
、印
象
づ

け
ら
れ
て
よ
い
」「
も
っ
と
治
療
法
や
、具
体
例
、

当
事
者
が
直
面
し
て
い
る
課
題
な
ど
を
知
り

た
か
っ
た
」「
団
体
の
情
報
や
活
動
が
知
り
た

かっ
た
」な
ど
の
感
想
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

ま
た
、今
回
の
学
び
と
し
て「
チ
ェッ
ク
リ
ス
ト

が
有
効
で
あ
る
こ
と
が
わ
か
っ
た
の
で
、も
っ

と
活
用
し
た
い
」「
人
前
で
語
る
経
験
は
重

要
」「
講
演
を
依
頼
さ
れ
る
こ
と
が
多
い
の

で
、こ
う
し
た
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
の
場
が
あ
る
こ

と
は
有
意
義
」「
幅
広
く
講
演
が
で
き
る
機

会
を
つ
く
り
た
い
」「
難
病
や
慢
性
疾
患
の
患

者
に
対
す
る
支
援
体
制
は
意
外
と
知
ら
れ
て

い
な
い
。団
体
で
情
報
を
共
有
す
る
必
要
が

あ
る
こ
と
が
わ
か
っ
た
」と
の
意
見
が
あ
り
ま

し
た
。高
次
脳
機
能
障
害
に
つ
い
て
は
、適
切

な
治
療
や
支
援
に
よ
り
社
会
復
帰
が
期
待

さ
れ
る
場
合
も
、介
護
保
険
に
よ
っ
て
高
齢

者
と
同
じ
サ
ー
ビ
ス
を
受
け
て
い
る
例
が
少

な
く
な
い
と
い
う
現
状
が
あ
る
こ
と
も
共
有

し
ま
し
た
。

発
表
を
受
け
て
、清
野
さ
ん
は「
役
立
つ
指
摘

を
い
た
だ
い
た
。今
後
は
も
っ
と
理
解
さ
れ
る

よ
う
に
、伝
え
る
力
、訴
え
る
力
を
身
に
つ
け

て
い
き
た
い
」と
コ
メ
ン
ト
。ま
と
め
と
し
て
、

模
擬
講
演
な
ど
、所
属
団
体
で
は
取
り
組
ん

で
い
な
い
こ
と
に
学
習
会
で
挑
戦
し
て
い
く
こ

と
、こ
れ
か
ら
も
学
び
を
分
か
ち
合
お
う
と

い
う
思
い
を
全
員
で
確
認
し
て
学
習
会
を
終

え
ま
し
た
。

参加団体
■（一社）岩手県難病・疾病団体連絡協議会
■患者会ピンクのリボン
■CFS（慢性疲労症候群）支援ネットワーク
■NPO法人 線維筋痛症友の会 東北支部
■全国膠原病友の会
　宮城県支部・岩手県支部
■（社福）仙台市障害者福祉協会
■仙台ポリオの会
■多発性硬化症（MS）虹の会
■乳腺患者会 プリティふらわぁ
■福島県難病団体連絡協議会
■みやぎ化学物質過敏症の会 ぴゅあい
■みやぎ高次脳機能障害
　ピアサポートチーム 七夕

札
幌
市
の
北
海
道
難
病
セ
ン
タ
ー
に
お
い
て
、

「
仲
間
と
知
り
合
い
、お
互
い
を
理
解
し
ま

し
ょ
う
」を
テ
ー
マ
に
、第
13
回
北
海
道
学
習

会
が
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

学
習
会
で
は
ま
ず
、 

ラ
イ
ラ
ッ
ク
の
会
の
間

千
恵
さ
ん
が
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
に
つい
て
紹
介

し
、親
の
立
場
か
ら
の
体
験
や
、子
ど
も
の

成
長
に
つ
れ
て
起
こ
る
問
題
、小
児
科
と
婦

人
科
の
連
携
が
で
き
て
い
な
い
こ
と
な
ど
医
療

体
制
の
課
題
な
ど
に
つい
て
発
表
し
ま
し
た
。

続
い
て
C
M
T
友
の
会
の
清
水
由
起
さ
ん

が
、「
シ
ャ
ル
コ
ー
・マ
リ
ー
・
ト
ゥ
ー
ス
病

（
C
M
T
）に
つ
い
て
」と
題
し
、病
気
と
と
も

に
成
長
し
て
き
た
当
事
者
と
し
て
の
心
の
変

化
や
、団
体
で
の
活
動
の
様
子
を
発
表
。自

分
を
こ
ん
な
ふ
う
に
扱
っ
て
ほ
し
い
と
い
う

「
取
扱
説
明
書
」を
つ
く
り
、社
会
の
理
解
を

深
め
た
い
と
語
り
ま
し
た
。

発
表
を
受
け
て
、気
づ
き
や
共
有
で
き
る
こ

と
を
見
出
す
こ
と
を
目
的
に
グ
ル
ー
プ
デ
ィ

ス
カ
ッ
シ
ョン
が
行
わ
れ
ま
し
た
。グ
ル
ー
プ
発

表
で
は「
親
の
立
場
、本
人
の
立
場
か
ら
の
発

表
を
聞
い
て
、双
方
の
気
持
ち
が
わ
か
っ
た
」

「
自
分
の
子
ど
も
も
成
長
の
過
程
で
こ
う
い

う
こ
と
を
思
う
の
か
な
と
興
味
深
く
聞
い

た
」「
両
親
に
対
し
て
改
め
て
感
謝
の
思
い
を

も
っ
た
」「
病
気
で
悩
ん
で
い
る
若
い
人
に
聞
か

せ
て
あ
げ
た
い
話
だ
っ
た
」な
ど
の
意
見
や
、

「〝
取
扱
説
明
書
を
つ
く
る
〞と
い
う
清
水
さ

ん
の
提
案
に
共
感
し
た
」と
い
う
意
見
が
多

か
っ
た
こ
と
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。ま
た「
自

分
は
障
が
い
が
あ
る
こ
と
で
、常
に〝
良
い
子
〞

で
あ
ら
ね
ば
な
ら
な
い
と
無
理
を
し
て
き

た
。無
理
を
せ
ず
、も
っ
と
自
分
ら
し
く
生

き
て
ほ
し
い
と
若
い
人
に
伝
え
て
い
き
た
い
」と

い
う
意
見
や
、病
気
や
障
が
い
の
あ
る
自
分

た
ち
の
取
扱
説
明
書
づ
く
り
を
学
習
会
で
取

り
組
み
た
い
と
の
提
案
も
あ
り
ま
し
た
。

ま
と
め
と
し
て
清
水
さ
ん
は
、「
C
M
T
友
の

会
に
参
加
し
、初
め
て
同

年
代
の
患
者
と
知
り
合

い
、悩
み
を
共
有
で
き
、自

分
の
居
場
所
が
あ
る
と
感

じ
た
」と
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連

団
体
の
意
義
に
つ
い
て
発

言
。中
央
世
話
人
の
増
田

一
世
さ
ん
が「
団
体
が
あ
る

こ
と
の
大
切
さ
を
改
め
て

知
る
こ
と
が
で
き
た
。さ

ら
に
発
信
力
や
伝
え
る
力

を
高
め
る
取
り
組
み
を
続

け
て
い
っ
て
ほ
し
い
」と
締

め
く
く
り
ま
し
た
。

（
2
0
1
8
年
12
月
1
日
）

第13回
北海道学習会

ｉｎ 札幌

親
の
立
場
、本
人
の
立
場
か
ら
の
発
表
を
通
し

互
い
の
理
解
を
深
め
る

参加団体
■北のポリオの会
■CMT友の会
■NPO法人 線維筋痛症友の会
　北海道支部
■つばめの会
　（摂食嚥下障害児 親の会）
■（公社）日本オストミー協会 札幌支部
■北海道脊柱靭帯骨化症友の会
■北海道であい友の会
　（脊髄小脳変性症・多系統萎縮症）
■ライラックの会
　（北海道ターナー症候群家族会）



第
19
回
東
海
学
習
会
が
名
古
屋

都
市
セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し

た
。午
前
の
プ
ロ
グ
ラ
ム「
し
ゃ
べっ

て
み
よ
う
よ
」で
は
、N
P
O
法
人

愛
知
県
難
病
団
体
連
合
会（
愛
難

連
）事
務
局
長
、牛
田
正
美
さ
ん

が
団
体
の
紹
介
を
軸
と
し
た
講
演

を
行
い
ま
し
た
。23
の
ヘ
ル
ス
ケ
ア

関
連
団
体
が
加
入
し
、愛
知
県
医

師
会
難
病
相
談
室
な
ど
10
を
超

え
る
団
体
と
連
携
し
つ
つ
、患
者
・
家
族
だ

け
で
は
対
応
で
き
な
い
多
く
の
課
題
に
取
り

組
ん
で
い
る
こ
と
。自
身
を
営
業
部
長
と
称

し
、愛
難
連
を〝
商
品
〞と
見
立
て
て
売
り
込

ん
で
い
る
と
語
り
、「
難
病
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー

養
成
講
座
」事
業
を
中
心
と
し
た
多
様
な
活

動
内
容
を
発
表
し
ま
し
た
。

昼
食
を
は
さ
み
、午
後
か
ら
は「
東
海
学
習

会
エ
リ
ア
に
お
け
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て

考
え
て
み
よ
う
」を
テ
ー
マ
に
、富
山
大
学
人

文
学
部
准
教
授
、伊
藤
智
樹
さ
ん
が『「
物

語
」の
視
点
か
ら
み
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト̶

V
H
O-

ne
t
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条 

第
1

条
を
読
む̶

』と
題
し
て
講
演
を
行
い
ま
し

た
。人
は
困
難
な
出
来
事
に
遭
遇
し
た
と

き
、自
身
の「
物
語
」を
イ
メ
ー
ジ
す
る
こ
と

で
何
ら
か
の
対
応
を
す
る
。そ
の「
病
い
の

語
り
」は
自
身
に
も
聴
く
相
手
に
と
っ
て
も

刺
激
や
影
響
を
与
え
る
。物
語
を
吐
露
で
き

る
場
を
つ
く
り
、共
感
で
き
る
こ
と
が
ピ
ア

サ
ポ
ー
タ
ー
の
役
割
で
も
あ
る
。そ
れ
が

V
H
O-

ne
t
が
考
え
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5

か
条
の
第
1
条「
語
り
合
い
・
支
え
合
う
関

係
を
築
き
、互
い
の
エ
ン
パ
ワ
メ
ン
ト
を
実
現

す
る
」の
中
に
込
め
ら
れ
て
い
る
と
語
り
ま

し
た
。

講
演
を
受
け
て
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
へ
。ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
の
現
場
で
の
困
難
な
こ
と
や
成
功

例
な
ど
、活
発
な
意
見
・
情
報
交
換
、発
表
が

行
わ
れ
、充
実
し
た
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

（
2
0
1
8
年
12
月
16
日
）

第19回
東海学習会

ｉｎ 名古屋

参加団体
■NPO法人 愛知県難病団体連合会
■静岡市難病障害者協議会
■CMT友の会
■Fabry NEXT
■ポリオ友の会 東海
■NPO法人 三重難病連
■ベーチェット病友の会 静岡県支部
■もやもや病の患者と家族の会 中部ブロック
■愛知県脊柱靱帯骨化症患者・家族友の会
　（あおぞら会）
■glut1異常症患者会
■全国パーキンソン病友の会 静岡県支部
■東海脊髄小脳変性症友の会
■日本筋ジストロフィー協会 愛知県支部
■全国心臓病の子どもを守る会 長野県支部
■雇もれびの会
■骨髄増殖性腫瘍患者・家族会　
　（MPN-JAPAN）
■静岡県難病相談支援センター
■難治性疼痛患者支援協会 ぐっどばいペイン
■NPO法人 ノーチラス会 名古屋支部

第
43
回
関
西
学
習
会
が
大
阪
市
の
た
か
つ

ガ
ー
デ
ン
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、2
0
1
8
年
10
月
20
・
21
日
に
開
催

さ
れ
た
第
18
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー

ク
シ
ョッ
プ
参
加
者
に
よ
る
、基
調
講
演
・
分

科
会
に
つ
い
て
の
報
告
が
あ
り
ま
し
た
。次
に

今
回
の
テ
ー
マ「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
」の

議
論
へ
。事
前
に
宿
題
と
し
て
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

で
の
困
り
ご
と
が
提
出
さ
れ
て
お
り
、「
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
の
相
談
体
制
」と「
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関

連
団
体
の
運
営
・
継
続
」の
2
つ
の
課
題
に
対

し
て
、3
班
に
分
か
れ
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を

ス
タ
ー
ト
。意
見
を
思
う
ま
ま
に
簡
潔
に
付

箋
に
記
入
し
、そ
れ
ら
を
カ
テ
ゴ
リ
ー
毎
に

整
理
し
、問
題
解
決
の
糸
口
を
探
る
K
J
法

に
則
って
進
め
ら
れ
ま
し
た
。

ま
と
め
の
発
表
で
は
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
相
談

体
制
で
は
、専
門
職
に
つ
な
ぐ
た
め
の
知
識

や
、ル
ー
ル
を
守
ら
な
い
人
へ
の
対
応
な
ど
を

団
体
内
で
フ
ォ
ロ
ー
す
る
こ
と
が
重
要
、人
材

を
増
や
す
こ
と
が
無
理
な
場
合
は
、不
在
で

相
談
対
応
が
で
き
な
い
こ
と
を
積
極
的
に

ア
ナ
ウ
ン
ス
す
る
な
ど
の
意
見
が
出
ま
し
た
。

団
体
の
運
営
・
継
続
に
つ
い
て
は
、「
会
議
が

東
京
に
集
中
し
交
通
費
が
重
荷
。会
計
を

公
表
し
会
員
に
も
負
担
を
呼
び
か
け
る
」

「
意
見
の
違
う
役
員
と
の
温
度
差
を
解
消
す

る
の
は
難
し
い
場
合
も
あ
る
。団
体
の
解
消
、

再
編
も
あ
り
得
る
と
想
定
し
て
お
い
て
も

よ
い
の
で
は
」「
誰
が
リ
ー
ダ
ー
に
な
っ
て
も
運

営
で
き
る
シ
ン
プ
ル
な
ル
ー
ル
の
設
定
」な
ど
、

さ
ま
ざ
ま
な
意
見
が
出
ま
し
た
。そ
れ
を

受
け
て「
団
体
を
立
ち
上
げ
て
1
年
余
り
だ

が
、V
H
O-
ne
t
に
参
加
し
、悩
む
こ
と
は

当
た
り
前
な
の
だ
と
励
ま
さ
れ
た
」と
い
う

感
想
も
あ
り
ま
し
た
。2
つ
の
課
題
に
対
し

て
、意
識
の
も
ち
方
や
対
処
の
仕
方
を
共
有

し
合
え
た
場
と
な
っ
た
よ
う
で
す
。

（
2
0
1
8
年
12
月
2
日
）

第43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
■大阪・生と死を考える会
■マッキューン・オルブライト症候群患者会
■腎性尿崩症友の会
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■しらさぎアイアイ会
■つばめの会（摂食嚥下障害児 親の会）
■全国心臓病の子どもを守る会 奈良県支部
■あすなろ会
■曇りのち晴れ
■日本アラジール症候群の会
■NPO法人 DDAC
　（発達障害をもつ大人の会）

愛
知
県
難
病
団
体
連
合
会
と

「
病
い
の
語
り
」の
研
究
者

二
つ
の
講
演
を
聞
き
、活
発
な
議
論
を
行
う

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
の

相
談
体
制
や
団
体
運
営
の
課
題
に
対
し

解
決
策
を
探
る



参加団体
■全国パーキンソン病友の会 広島県支部
■全国筋無力症友の会 広島支部
■広島県腎友会
■日本ALS協会 広島県支部
■広島「もみじの会」（1型糖尿病患者・家族の会）
■竹の子の会（プラダー・ウィリー症候群児・者 
　親の会） 中国瀬戸内支部
■（公社）日本オストミー協会 鳥取県支部
■全国脊髄損傷者連合会 広島県支部
■広島ポリオの会
■ベーチェット病友の会 岡山県支部
■呉健康サポートネットワーク
■川尻・安浦地域包括ケアシステムを樹立する会
■徳島肝炎の会
■全国膠原病友の会 高知支部
■ミオパチー（筋疾患）の会 オリーブ

（
2
0
1
8
年
11
月
24
日
）

第1回
中・四国学習会

ｉｎ 広島第
1
回
中
・
四
国
学
習
会
が
広
島
市
総
合

福
祉
セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

2
0
1
1
年
に
発
足
し
た
四
国
学
習
会
に
、

中
国
地
域
5
県
を
加
え
て
中
・
四
国
学
習

会
に
発
展
さ
せ
、9
つ
目
の
地
域
学
習
会
と

し
て
新
た
に
ス
タ
ー
ト
。15
の
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関

連
団
体
が
集
い
ま
し
た
。

V
H
O-

ne
t
の
存
在
は
知
っ
て
い
た
が
地
域

学
習
会
へ
の
参
加
は
初
め
て
と
い
う
団
体

が
多
い
た
め
、ま
ず
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社

の
喜
島
智
香
子
さ
ん
が「
フ
ァ
イ
ザ
ー
の

V
H
O-

ne
t
支
援
」に
つ
い
て
、活
動
の
理

念
や
概
要
を
説
明
。次
に
、中
央
世
話
人
で

あ
り
日
本
オ
ス
ト
ミ
ー
協
会
の
山
根
則
子
さ

ん
が「
な
ぜ
V
H
O-

ne
t
で
集
ま
る
の
か
! 

V
H
O-

ne
t
だ
か
ら
こ
そ
で
き
た
こ
と
」と

題
し
て
講
演
。患
者
当
事
者
と
し
て
の
思
い

や
体
験
、さ
ら
に
V
H
O-

ne
t
ワ
ー
ク
シ
ョッ

プ
へ
の
参
加
を
機
に
、疾
患
を
超
え
て
の
交

流
や
議
論
か
ら
、「
こ
れ
か
ら
の
患
者
団
体
活

動
は
こ
れ
だ
!
」と
感
動
し
、積
極
的
に
参

加
し
て
い
る
こ
と
を
語
り
ま
し
た
。続
い
て
、

ミ
オ
パ
チ
ー（
筋
疾
患
）の
会 

オ
リ
ー
ブ
の
代

表
、後
藤
淳
子
さ
ん
が「
V
H
O-

ne
t
に
参

加
し
て
」の
テ
ー
マ
で
講
演
。四
国
学
習
会
で

の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
な
ど
の
議
論
や
、ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
で
の
リ
ー
ダ
ー
の
あ
り
方
、社
会
資

源
と
し
て
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
な
ど
の
話
し
合
い

か
ら
、先
進
的
な
取
り
組
み
や
ノ
ウ
ハ
ウ
の

共
有
、さ
ま
ざ
ま
な
分
野
の
人
と
の
出
会
い

な
ど
が
、自
身
の
団
体
の
活
動
の
励
み
に
な
っ

て
い
る
こ
と
を
語
り
ま
し
た
。

そ
の
後
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
は
、「
後
継
者

問
題
な
ど
、疾
患
が
違
って
も
解
決
策
を
探
る

こ
と
が
で
き
る
」「
医
療
格
差
な
ど
地
域
問
題

を
検
討
し
て
い
き
た
い
」「
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン

力
を
高
め
て
い
き
た
い
」な
ど
、活
発
な
討
論

と
な
り
ま
し
た
。今
後
は
、中
・
四
国
な
ら
で

は
の
地
域
の
課
題
も
ふ
ま
え
、学
習
会
を
運

営
、発
展
さ
せ
て
い
こ
う
と
結
び
ま
し
た
。 

中
国
、四
国
地
域
の

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
が
合
同
し

新
た
な
地
域
学
習
会
が
ス
タ
ー
ト
!

VHO-net　中・四国学習会に参加してー

プ
ラ
ダ
ー
・
ウ
ィ
リ
ー
症
候
群（
P
W
S
）の

子
ど
も
、成
人
は
、15
番
目
の
染
色
体
の

ト
ラ
ブ
ル
か
ら
生
涯
に
わ
た
っ
て
い
ろ
い
ろ

な
難
し
さ
を
抱
え
て
い
ま
す
が
、竹
の
子
の

会
で
は
全
国
各
支
部
が
主
体
と
な
り
、交

流
会
や
勉
強
会
を
企
画
運
営
す
る
な
ど
、

親
子
で
た
く
ま
し
く
成
長
し
て
い
ま
す
。

こ
の
度
、参
加
さ
せ
て
い
た
だ
い
た
地
域

学
習
会
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
に
お
い
て
、そ

れ
ぞ
れ
の
悩
み
や
現
状
を
よ
り
広
く
理

解
し
て
も
ら
う
た
め
に
、「
社
会
で
、ま
た

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
・
当
事
者
同
士

で
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
を
大
切
に
し
よ

う
」と
ま
と
ま
り
ま
し
た
。こ
の
こ
と
は

団
体
を
超
え
て
、活
動
に
反
映
さ
せ
て
い

く
こ
と
が
で
き
る
の
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。

福
祉
政
策
が
い
ろ
い
ろ
と
変
わ
っ
て
い
く

今
、参
加
さ
れ
た
皆
さ
ま
と
同
じ
よ
う
に

一
層
の
社
会
環
境
の
充
実
を
目
指
し
て
い

き
た
い
と
思
い
ま
す
。

主
に
広
島
県
内
で
活
動
し
、広
島
難
病

団
体
連
絡
協
議
会
に
加
盟
し
て
い
ま
す
。

会
員
は
47
名
と
小
さ
な
組
織
で
す
。役

員
7
名（
支
部
長
、副
支
部
長
、会
計
、

そ
の
他
役
員
4
名
）。定
期
行
事
と
し
て

は
、毎
年
6
月
に
支
部
総
会
、10
月
の
秋

の
お
喋
り
会
な
ど
を
行
っ
て
い
ま
す
。同

じ
病
気
の
患
者
同
士
で
寄
り
添
い
、メ
ー

ル
や
電
話
な
ど
で
情
報
交
換
を
し
、助
け

合
っ
て
い
ま
す
。今
回
、V
H
O-

n
e
t

の
地
域
学
習
会
に
参
加
し
て
、病
気
の

垣
根
を
超
え
て
、団
体
運
営
な
ど
の
有

意
義
な
情
報
を
た
く
さ
ん
提
供
い
た
だ

き
、勉
強
を
さ
せ
て
い
た
だ
き
ま
し
た
。

V
H
O-

n
e
t
の
理
念
と
活
動
指
針

を
遵
守
し
て
、引
き
続
き
学
び
た
い
と
思

い
ま
す
。

全
国
筋
無
力
症
友
の
会 

広
島
支
部

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　 

支
部
長
　
片
岡 

美
枝
子 

さ
ん

竹
の
子
の
会（
プ
ラ
ダ
ー
・
ウ
ィ
リ
ー
症
候
群
児
・
者 

親
の
会
）

   

西
ブ
ロ
ッ
ク
長
・
代
表
　
菊
池 

千
鶴
子 

さ
ん 

成人部交流会にて



　

共
感
力
は
、相
手
の
感
情
を
尊
重
し
、そ
の
感
情

を
も
と
に
一
緒
に
物
事
を
考
え
話
そ
う
と
す
る
力

を
指
し
ま
す
。人
間
社
会
に
お
い
て
、共
感
力
は
と

て
も
大
切
な
資
質
と
考
え
ら
れ
て
い
ま
す
。そ
れ

は
、人
間
が
群
れ
を
な
す
社
会
的
な
動
物
と
し
て

生
き
て
い
く
中
で
、欠
か
せ
な
い
資
質
で
あ
っ
た
か

ら
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。逆
に
、感
情
を
重
ん
じ
な

い
で
共
感
力
に
乏
し
く
、知
性
で
論
理
的
な
思
考
の

み
を
し
よ
う
と
す
る
人
は
人
間
味
の
な
い
人
と
さ
れ

ま
す
。

　

医
療
の
世
界
に
お
い
て
、感
情
に
ど
う
向
き
合
う

か
、共
感
力
は
と
て
も
大
切
な
こ
と
な
の
で
す
が
、

医
療
者
は
ど
う
し
て
も
科
学
を
ベ
ー
ス
と
し
て
知
識

と
技
術
で
対
処
し
論
理
的
に
物
事
を
進
め
た
い

傾
向
に
あ
り
ま
す
。ま
た
、感
情
労
働
と
呼
ば
れ
、

感
情
を
押
し
殺
し
て
働
く
こ
と
が
良
い
と
さ
れ
る

面
が
あ
り
ま
す
。そ
の
こ
と
が
、患
者
さ
ん
に
と
っ
て

医
療
に
対
す
る
大
き
な
不
満
と
も
な
って
い
ま
す
。

　

経
営
に
お
い
て
も
共
感
力
は
大
切
と
さ
れ
て
お
り
、

ハ
ー
バ
ー
ド
・
ビ
ジ
ネ
ス
・
レ
ビ
ュ
ー
か
ら
昨
年「
共
感

力
」※
と
題
す
る
本
が
出
版
さ
れ
ま
し
た
。そ
の
中

で
、ジ
ャッ
ク
・
ゼ
ン
ガ
ー
氏
ら
は
、人
は
自
分
が
思
う

ほ
ど
に
は
聞
き
上
手
で
な
い
と
述
べ
て
い
ま
す
。

　

ゼ
ン
ガ
ー
氏
ら
は
、人
材
開
発
プ
ロ
グ
ラ
ム
に
お

け
る
研
究
よ
り
、多
く
の
人
が
、

Ⓐ
相
手
が
話
し
て
い
る
時
に
話
さ
な
い
。

Ⓑ
表
情
や
相
づ
ち
を
通
じ
て
、自
分
が
聞
い
て
い
る

　
と
い
う
こ
と
を
相
手
に
知
ら
せ
る
。

Ⓒ
相
手
が
言
っ
た
こ
と
を
ほ
ぼ一
言
一
句
繰
り
返
せ
る
。

を
満
た
せ
ば
、自
分
を
聞
き
上
手
と
考
え
が
ち
で

あ
る
け
れ
ど
も
、こ
う
し
た
振
る
舞
い
は
優
れ
た
傾

聴
ス
キ
ル
の
特
徴
と
は
ほ
ど
遠
い
こ
と
が
示
さ
れ
た

と
述
べ
て
い
ま
す
。で
す
か
ら
、こ
の
よ
う
な
傾
聴
の

仕
方
を
心
が
け
て
い
る
人
は
注
意
が
必
要
で
す
。

　

最
も
有
能
の
聞
き
手
で
あ
っ
た
と
見
な
さ
れ
た

人（
上
位
5
％
）を
割
り
出
し
て
、残
り
の
聞
き
手
と

比
較
し
た
と
こ
ろ
、次
の
4
つ
の
事
項
が
相
違
と
し
て

挙
がって
き
た
そ
う
で
す
。

①
よ
い
傾
聴
は
、相
手
が
話
し
て
い
る
間
に
黙
っ
て
い

　
れ
ば
よ
い
と
い
う
も
の
で
は
け
っ
し
て
な
い
。

②
よ
い
傾
聴
は
、相
手
の
自
己
肯
定
感
を
育
む
よ

　
う
な
や
り
取
り
を
伴
う
。

③
よ
い
傾
聴
は
、協
調
的
な
会
話
の
よ
う
な
も
の
で

　
あ
る
。

④
よ
い
聞
き
手
は
、提
案
を
投
げ
か
け
る
傾
向
が
あ
る
。

　

医
療
に
当
て
は
め
て
考
え
る
時
、④
に
関
し
て

は
、ビ
ジ
ネ
ス
に
お
け
る
コ
ー
チ
ン
グ
の
研
究
結
果

で
あ
っ
た
か
ら
と
か
、ど
の
よ
う
な
時
期
に
提
案
を

す
る
の
か
な
ど
に
つ
い
て
、い
ろ
い
ろ
議
論
は
あ
る
か

も
し
れ
ま
せ
ん
。

　

し
か
し
、①
、②
、③
は
医
療
に
お
い
て
も
大
切
で

あ
る
こ
と
に
間
違
い
は
あ
り
ま
せ
ん
。こ
れ
は
、む
し

ろ
傾
聴
と
い
う
よ
り
は
、対
話
で
あ
る
と
いっ
た
方
が

良
い
の
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。対
話
を
す
る
こ
と
が
、共

感
的
な
傾
聴
に
つ
な
が
る
と
い
う
こ
と
に
な
り
ま
す
。

Ⓐ
、Ⓑ
、Ⓒ
の
傾
聴
の
や
り
方
な
ら
、実
は
ロ
ボ
ッ
ト

で
も
で
き
ま
す
。ジ
ッ
と
黙
っ
て
聞
い
て
、時
折
聞

い
て
い
る
と
い
う
こ
と
を
示
す
返
事
を
し
、相
手
の

言
っ
た
こ
と
を
繰
り
返
す
と
い
う
ス
タ
イ
ル
を
貫
く

ロ
ボ
ッ
ト
に
で
も
で
き
る
傾
聴
は
、共
感
的
な
傾
聴

と
は
い
え
な
い
の
で
す
。

　

さ
て
、患
者
会
の
活
動
は
同
じ
病
気
の
患
者
同

共
感
力

優
れ
た
聞
き
手
に

な
る
た
め
に
は

共
感
す
る
こ
と

苦
悩
の
経
験
者
は

苦
悩
の
さ
な
か
に
い
る
他
の
人
に

共
感
し
や
す
い
の
か
？

筆  者

慶應義塾大学看護医療学部 教授

加藤 眞三 さん



士
が
支
援
し
合
う
も
の
で
あ
り
、基
本
的
に
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
で
す
。ピ
ア
と
は
仲
間
の
こ
と
で
す
。同
じ

立
場
に
あ
る
仲
間
同
士
が
助
け
合
う
の
で
、お
互
い

が
理
解
し
合
っ
て
い
る
た
め
そ
の
活
動
は
悪
い
は
ず

が
な
い
と
考
え
が
ち
に
な
り
ま
す
。し
か
し
、ど
う

も
、そ
こ
に
は一つ
の
落
と
し
穴
が
あ
り
そ
う
で
す
。

　
レ
イ
チ
ェル
・
ル
タ
ン
氏
ら
は
、同
じ
こ
と
を
経
験

し
て
い
る
か
ら
こ
そ
共
感
す
る
こ
と
は
難
し
い
と
、

前
述
の「
共
感
力
」の
中
で
述
べ
て
い
ま
す
。彼
ら
の

研
究
に
よ
る
と
、苦
境（
離
婚
、昇
進
の
見
送
り
な

ど
）に
陥
っ
て
い
る
他
者
に
対
し
、過
去
に
同
じ
境
遇

を
乗
り
越
え
た
経
験
が
あ
る
人
は
、そ
の
経
験
が

な
い
人
よ
り
も
共
感
を
示
し
に
く
い
と
い
う
実
験

結
果
が
出
た
そ
う
で
す
。

　
そ
の
実
験
内
容
と
は
、ま
ず
、冬
の
凍
て
つ
く
湖

に
飛
び
込
も
う
と
し
て
怖
じ
気
づ
い
て
失
敗
す
る
P

氏
の
物
語
を
、実
際
に
飛
び
込
む
前
に
読
ん
で
も

ら
っ
た
場
合
と
飛
び
込
む
こ
と
に
成
功
し
た
後
に
読

ん
で
も
ら
っ
た
場
合
の
比
較
で
す
。後
者
の
方
が
前

者
に
比
べ
て
、P
氏
に
対
す
る
共
感
が
薄
く
、軽
蔑

す
る
気
持
ち
が
強
い
こ
と
が
わ
か
っ
た
と
い
い
ま
す
。

ま
た
、失
業
の
た
め
に
苦
し
み
も
が
い
て
い
る
間
に

麻
薬
売
人
に
な
っ
て
し
ま
っ
た
物
語
、い
じ
め
へ
の
対

処
が
上
手
く
で
き
て
い
な
い
テ
ィ
ー
ン
エ
イ
ジ
ャ
ー
が

暴
力
を
爆
発
さ
せ
、無
関
係
の
人
を
含
め
て
怪
我
を

負
わ
せ
る
と
い
う
事
件
を
起
こ
し
て
し
ま
っ
た
物
語

な
ど
を
読
ん
で
も
ら
う
実
験
で
も
、そ
の
状
況
を
切

り
抜
け
て
き
た
経
験
の
あ
る
人
は
、似
た
よ
う
な
状

況
を
経
験
し
て
い
な
い
人
に
比
べ
て
、対
処
が
上
手
く

い
か
な
い
人
に
対
す
る
共
感
力
が
弱
い
と
い
う
の
で
す
。

　
つ
ま
り
、過
去
に
あ
る
苦
境
を
乗
り
越
え
た
経

験
を
持
つ
人
は
、似
た
よ
う
な
苦
境
に
直
面
し
、そ

れ
を
克
服
で
き
な
い
で
い
る
人
に
対
し
て
、厳
し
い

見
方
を
し
て
し
ま
う
と
い
う
結
果
が
出
た
の
で
す
。

そ
の
理
由
と
し
て
、一つ
に
は
、過
去
の
苦
境
を
自
分

が
ど
の
程
度
苦
し
ん
だ
か
に
つ
い
て
過
小
評
価
し
て

し
ま
う
こ
と
、も
う
一つ
に
は
、自
分
は
そ
の
苦
境
を

克
服
で
き
た
と
い
う
こ
と
が
自
信
と
な
っ
て
、克
服

で
き
ず
に
い
る
人
に
対
し
て
の
共
感
力
が
薄
れ
て

し
ま
う
の
だ
と
述
べ
ら
れ
て
い
ま
す
。

　
こ
の
こ
と
は
、患
者
会
の
活
動
の
中
で
、患
者
同

士
が
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
す
る
う
え
で
も
十
分
に
気
を

つ
け
て
お
か
な
け
れ
ば
い
け
な
い
こ
と
で
は
な
い
で

し
ょ
う
か
。実
際
に
、慶
應
義
塾
大
学
で
行
っ
て
い
る

「
慢
性
病
患
者
ご
っ
た
煮
会
」や
公
開
講
座「
患
者

学
」の
場
で
も
、参
加
者
の
中
に
は
過
去
に
苦
し
ん

だ
け
れ
ど
、今
は
そ
の
苦
境
を
乗
り
越
え
て
こ
ん
な

に
幸
せ
な
ん
だ
と
話
さ
れ
る
方
が
い
ま
す
。そ
ん
な

時
、そ
の
時
点
で
苦
悩
の
中
に
い
る
人
に
と
っ
て
は
、

そ
ん
な
話
は
あ
ま
り
聴
き
た
く
な
い
よ
う
で
す
。

む
し
ろ
、自
分
は
そ
ん
な
に
は
な
れ
な
い
と
、し
ら
け

な
が
ら
聴
い
て
い
る
様
子
が
う
か
が
わ
れ
ま
す
。

　
そ
の
よ
う
な
経
験
も
あ
っ
て
、「
慢
性
病
患
者
ごっ

た
煮
会
」で
は
グ
ル
ー
プ
対
話
を
す
る
前
に
、苦
し

み
を
乗
り
越
え
て
、そ
れ
を
抜
け
出
す
こ
と
が
で

き
た
人
は
、「
そ
ん
な
状
況
を
抜
け
出
せ
ば
、こ
ん
な

に
な
れ
る
わ
よ
」と
教
え
よ
う
と
す
る
の
で
は
な
く
、

自
分
自
身
が一番
つ
ら
かっ
た
時
の
体
験
を
思
い
出
し

な
が
ら
話
し
て
欲
し
い
と
お
願
い
し
て
き
ま
し
た
。

「
自
分
は
困
難
を
乗
り
超
え
て
き
た
の
だ
か
ら
共

感
し
や
す
い
は
ず
だ
」と
考
え
る
の
で
は
な
く
、「
自

分
は
ど
ん
な
こ
と
が
困
難
を
乗
り
越
え
る
き
っ
か
け

に
な
っ
た
か
」を
体
験
談
と
し
て
話
し
て
欲
し
い
と

お
伝
え
し
て
き
ま
し
た
。

　
ま
た
、ご
っ
た
煮
会
で
は
同
じ
病
気
で
は
な
く
、

む
し
ろ
別
の
病
気
の
患
者
が
混
じ
っ
て
い
る
こ
と
に

よ
り
、よ
り
共
感
し
て
聴
い
て
も
ら
っ
て
い
る
様
子

が
見
ら
れ
る
こ
と
が
あ
り
ま
す
。そ
の
人
達
は
、相

手
の
病
状
の
苦
し
さ
に
つ
い
て
よ
く
わ
か
ら
な
い
け

れ
ど
、自
分
も
苦
し
さ
を
持
っ
て
き
た
の
だ
か
ら
理

解
し
た
い
と
い
う
気
持
ち
で
聴
く
こ
と
が
で
き
る
た

め
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

　
ル
タ
ン
氏
の
言
う
よ
う
に
、苦
境
を
乗
り
越
え

て
き
た
人
は
、そ
の
苦
境
に
あ
っ
た
こ
と
を
軽
く
見

が
ち
と
な
る
こ
と
、自
分
は
乗
り
越
え
ら
れ
た
ん

だ
と
自
信
過
剰
に
な
り
や
す
い
こ
と
を
し
っ
か
り

と
認
識
し
て
お
く
こ
と
が
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
し
よ

う
と
す
る
人
に
は
大
切
な
心
構
え
で
は
な
い
で

し
ょ
う
か
。
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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
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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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『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
広報・社長室までお願いします。
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■発行
ファイザー株式会社　
広報・社長室
〒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

平成最後の発行となりました。「平成」を振
り返ると災害が多く「備える」ことの重要性
を感じた方も多かったのではないでしょうか。
いざという時に「行動できる」ようにしておくこ
とが大事であることを今回のアンビシャスの
取材から学びました。そして、元号が変わっ
ても患者の声を医療に活かす動きがさら
に進んでいきそうです。「がん患者カレッジ」
は、今後、患者の立場で臨床研究にかか
わるための貴重な学習の場であると思いま
した。51号が皆さまのお役に立つことがで
きますと幸いです。

「情報ひろば」では
イベント、書籍、HP、などの
情報を掲載しています

『まねきねこ』は
ウェブサイトからもご覧いただけます。

http://www.manekineko-network.org/

読者の

みなさ
まから

の

情報提
供を

歓迎し
ます

E V E N T イベント情報

雇もれび対話会！
2019年4月20日（土）・5月18日（土）14：00～16：00
会　 場：コミュニティカフェかかぽ（名古屋市西区）
内　 容： 専門家と当事者の対話会です。精神障害・発達障害者の
　　　　　健康と就労に関するトーク会です。
参加予定ゲスト：
　 4/20  亀沖昌睦さん（精神保健福祉ボランティアグループ一歩会 代表）
　　　  　 山辺康平さん
　　　　　 （尾張中部障害者就業・生活支援センター 主任就労支援員）
　  5/18   亀井浩行先生（名城大学薬学部教授）
　　　　  本間貴宣さん（一般社団法人 しん 代表理事）
お問合せ：雇もれびの会
ホームページ：https://komorebi-no-kai.jimdo.com/

全国膠原病フォーラムin 広島
2019年4月20日（土） 9：50～16：00
会　 場：広島市東区民文化センター　大ホール（広島市東区）
　　　　 （ＪＲ広島駅から徒歩10分）
内　 容：医療講演とパネルディスカッション　
講　 師：松井聖先生（兵庫医科大学内科学リウマチ・膠原病科教授）
　　　　  杉山英二先生（広島大学病院リウマチ・膠原病科教授）　
お問合せ：一般社団法人 全国膠原病友の会 事務局
T E L：03-3288-0721 （平日：10：00～ 16：00）

石川県OPLL友の会
第18回定期総会と医療講演会（公開講座）
2019年4月２１日（日）13：00～16：00
会　 場：近江町交流プラザ
　　　　 （近江町いちば館４階 集会室/金沢市青草町）
内　 容：医療講演会
　　　　  講師：川口真史先生（金沢医科大学病院整形外科講師）
　　　　  演題：後縦靭帯骨化症に対する治療の現在
主　 催：石川県ＯＰＬＬ（脊柱靭帯骨化症）友の会　
後　  援：石川県、金沢市、北國新聞社、北陸中日新聞
参加人数：60名予定
参 加 費：  無料（会員でない方の傍聴も歓迎します）
連絡先：石川県ＯＰＬＬ友の会事務局
　　　　  〒920-0947金沢市笠舞本町２-9-13　上口勲
TEL/ＦＡＸ：076-262-9686  携帯：090-3765-0340

第1回記念イベント2019 「5月23日は難病の日」
2019年5月12日（日）11：00～12：30（受付10：00～）
会　 場：損保会館 ２階大会議室（東京都千代田区）
テ ー マ：この病気、治る日は必ず　患者・家族の夢を現実に！ 
対　 象：患者・家族、各地域難病連、医療機関・医療従事者、行政、
　　　　  製薬会社、一般の方々等
参 加 費：  無料
内　 容：チェリストによる演奏会
　　　 　難病や障害等をもつ子ども達による子ども絵画展
2014年5月23日、難病・長期慢性疾病、小児慢性疾病等の患者・
家族の悲願であった、難病法（難病の患者に対する医療等に関する法
律）と改正児童福祉法が成立したことを記念し、5月23日を「難病の日」
として登録いたしました。難病への理解を一層深めるよう国と一緒になっ
て啓発活動を実施します。
お問合せ：一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会（JPA） 事務局
T E L：03-6902-2083

日本IDDMネットワークサイエンスフォーラム2019
2025年「治らない」から「治る」へ in 東京
－根治に向けてのカウントダウン 7 ―
2019年6月1日（土）10：30～16：45
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）
1型糖尿病“根絶”に向けての研究紹介や研究者との意見交換会、1型
糖尿病に関する医療機器等の展示を行います。1型糖尿病を「治る」病
気に変えようとしている皆さんとともに、2025年の根治を目指して“参加”
しませんか。
詳細・お申込み：https://japan-iddm.net/sympo_2019_tokyo/
お問合せ：認定NPO法人 日本IDDMネットワーク
T E L：0952-20-2062　メール：info@japan-iddm.net

ピアサポーター養成講座ジュニアコース
2019年6月15日（土）・16日（日）・23日（日）・
　　　  29日（土）・30日（日） 5日間
会　 場：東京医科歯科大学3号館7階 講義室4（予定）
　　　　 （東京都文京区）
お問合せ：NPO法人 がん患者団体支援機構　
T E L：03-5787-6411  メール：info＠canps.jp

COM14J002
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