
マネコとキネコの情報ひろば

クローズアップ 第35回

CAPS患者・家族の会　　　　　内部交流担当　戸根川 理登

第 6 回  四国学習会  ｉｎ  高知（2013年8月24・25日）
第21回 九州学習会  ｉｎ  熊本（2013年8月31日・9月1日）
第23回 東北学習会  ｉｎ 岩手（2013年9月7・8日）
第10 回 東海学習会  ｉｎ  愛知（2013年9月21・22日）
第28 回 関東学習会  ｉｎ 東京（2013年10月13日）
第29回  関西学習会  ｉｎ 大阪（2013年11月30日）
第21回 北陸学習会  ｉｎ 富山（2013年12月7日）

ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

ピアサポートNOW 第14回

若いオストメイト同士が悩みや問題をともに考える
「20/40フォーカスグループ」
　　　　公益社団法人 日本オストミー協会 20/40フォーカスグループ
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 運営メンバー 工藤 裕美子

難病サポーターズクラブ JAPAN
まねきねこサークル 第7回

当事者と医療職、2つの視点からヘルスケア関連団体の
活動にかかわり、経験を語り合う場づくりにも取り組む
　　　　　  鹿島台子育て支援総合施設　なかよし園　看護師　菱沼 優子

患者が主体的に難病研究に参加する
患者情報登録「患者レジストリ」がスタート

トピックス

トピックス

「社会資源としてのピアサポート」をテーマに信頼される患者団体を考える
第13回ヘルスケア関連団体ワークショップ開催報告

JPA研究班による厚生労働省の難治性疾患等克服研究事業

世
界
遺
産
の
富
士
山
は

言
う
ま
で
も
な
く
、

温
暖
な
気
候
と
自
然
に
恵
ま
れ
、

東
と
西
を
結
ぶ
要
と
し
て

古
く
か
ら
栄
え
た
静
岡
県
に
は

歴
史
を
語
る
名
所
旧
跡
も
多
く
、

見
所
も
美
味
も
盛
り
だ
く
さ
ん
。

春
に
似
合
う〝
ふ
じ
の
く
に
〞で
す
。

マネコと
キネコの

旅
静 岡 県



「
社
会
資
源
と
し
て
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
」を
テ
ー
マ
に

信
頼
さ
れ
る
患
者
団
体
を
考
え
る
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
を
開
催

2
0
1
3
年
10
月
26
日
・
27
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
13
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
。
昨
年
の
テ
ー
マ「『
共
に
』〜
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
未
来
〜
」を
踏
襲
し
、ど
の
よ
う
な
仕
組
み・工
夫
が
あ
れ
ば
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
社
会
資
源
と
な
り

得
る
の
か
、全
国
か
ら
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
、医
療
関
係
者
が
集
い
、熱
い
議
論
が
繰
り
広
げ
ら
れ
ま
し
た
。

「
大
型
台
風
が
関
東
を
直
撃
か
と
い
う
悪

天
候
の
中
、全
国
各
地
か
ら
参
加
者
ほ
ぼ

全
員
が
到
着
さ
れ
、無
事
開
催
で
き
た
こ

と
を
何
よ
り
う
れ
し
く
思
い
ま
す
」と
い
う

フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社 

梅
田
一
郎
代
表
取

締
役
社
長
の
歓
迎
の
挨
拶
で
、今
年
の
ワ
ー

ク
シ
ョ
ッ
プ
が
ス
タ
ー
ト
。こ
の
1
年
間
の

V
H
O-

ne
t
事
業
報
告
で
は
、各
地
域
学

習
会
の
活
動
や
、新
し
く
動
き
始
め
た「
信

頼
さ
れ
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
」の

概
要
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。そ
の
後
、今
回
の

テ
ー
マ
を
ふ
ま
え
、患
者
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
・

医
療
関
係
者
3
名
に
よ
る
基
調
講
演
が
行

わ
れ
ま
し
た
。続
い
て
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
準

備
委
員
会
よ
り
医
療
者
を
対
象
に
実
施
し

た
ア
ン
ケ
ー
ト
の
結
果
報
告
が
あ
り
ま
し

た
。調
査
目
的
は〝
患
者
支
援
で
連
携
し
な

け
れ
ば
い
け
な
い
医
療
者
は
、ヘ
ル
ス
ケ
ア

関
連
団
体
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
ど
の
よ
う
に

理
解
し
て
い
る
か
を
明
ら
か
に
す
る
こ
と
〞

で
す
。「
精
神
面
の
サ
ポ
ー
ト
に
対
し
て
は

貢
献
度
・
期
待
度
が
高
い
」「
病
気
、障
が
い
を

社
会
に
知
っ
て
も
ら
う
活
動
に
期
待
が

大
き
い
」「
医
療
本
来
の
領
域
に
対
し
て
は

貢
献
度
・
期
待
度
は
低
い
」と
いっ
た
結
果

の
ま
と
め
が
報
告
さ
れ
ま
し
た
。こ
の
ア
ン

ケ
ー
ト
結
果
も
材
料
の一つ
と
し
て
、午
後

か
ら
9
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
の
分
科
会
が

ス
タ
ー
ト
し
ま
し
た
。

第
2
日
目
は
、各
グ
ル
ー
プ
の
ま
と
め
発
表

が
行
わ
れ
ま
し
た
。短
い
持
ち
時
間
の
中
で
、

文
章
や
ア
イ
キ
ャッ
チ
効
果
な
ど
に
工
夫
を

凝
ら
し
た
発
表
内
容
や
、質
疑
応
答
へ
の
回

答
な
ど
か
ら
、発
表
に
至
る
ま
で
の
熱
い
議

論
、充
実
し
た
時
間
が
伝
わ
って
き
ま
し
た
。

全
体
討
論
の
後
、V
H
O-

ne
t 

の
今
後
の

活
動
に
つ
い
て
は
、会
場
か
ら「
メ
ン
バ
ー
内

で
の
メ
ー
リ
ン
グ
リ
ス
ト
の
よ
う
な
情
報
交

換
の
仕
組
み
が
ほ
し
い
」「
災
害
時
対
応
の

取
り
組
み
を
テ
ー
マ
に
し
た
ら
ど
う
か
」

な
ど
の
意
見
が
出
ま
し
た
。ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ

の
初
参
加
者
か
ら
は「
い
ろ
い
ろ
な
意
見
を

自
分
の
会
に
持
ち
帰
り
実
行
し
た
い
」「
疾
患

を
越
え
た
横
の
つ
な
が
り
づ
く
り
に
感
動

し
た
」「
社
会
に
必
要
と
さ
れ
る
患
者
団
体
を

ど
う
構
築
し
て
い
く
か
真
剣
に
考
え
て
い

き
た
い
」な
ど
の
声
が
寄
せ
ら
れ
、有
意
義

な
2
日
間
の
プ
ロ
グ
ラ
ム
を
終
了
し
ま
し
た
。

　

昨年のワークショップでは、ヘルスケア関連団体が行っているさま
ざまなピアサポートについて整理をし、その活動の多くはピア
サポートに結びついていることを確認しました。今年は、各団体の
ピアサポートを「社会資源」の一つとして位置づけ、どうすれば医療
関係者・行政・一般市民から信頼を得られる活動ができるのかとい
うことを考えていくためにテーマを設定。代表的なピアサポートで
ある「相談」「交流会」「会報誌」の3つの題材を中心に、さまざまな
問題の解決策を話し合う中から、社会資源としてのピアサポートを
探求していく作業が進められました。

患
者
団
体
と
医
療
者
と
の

よ
り
良
い
関
係
を
テ
ー
マ
に

3
人
が
講
演

第1日目

ま
と
め
発
表
か
ら

全
体
討
論
へ

活
発
な
意
見
交
換

第2日目

今年のテーマ「社会資源としてのピアサポート」

THEMA 相 談
交流会

会報誌



基 調 講 演
多
発
性
硬
化
症（
M
S
）の
患
者
と
家
族
に
対

し
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
柱
と
し
て
電
話
や
メ
ー
ル

で
の「
相
談
」業
務
を
行
って
い
る
M
S
キ
ャ
ビ
ン
。

パ
ソ
コ
ン
で
独
自
の
サ
ポ
ー
ト
ツ
ー
ル
を
使
い
、

相
談
内
容
を
記
録
し
て
団
体
内
で
共
有
。相
談

数
の
多
い
問
題
に
は
情
報
誌
で
特
集
を
組
む

な
ど
し
て
情
報
を
提
供
し
て
い
ま
す
。「
そ
も

そ
も
相
談
の
少
な
い
社
会
に
な
る
の
が
良
い
わ

け
で
、相
談
を
減
ら
す
た
め
に
私
た
ち
が
で
き

る
こ
と
を
考
え
る
よ
う
に
な
っ
た
」と
自
ら
も

M
S
患
者
で
あ
る
中
田
さ
ん
は
語
り
ま
す
。

2
0
1
1
年
に
新
薬
が
発
売
さ
れ
、そ
の
利
点

や
欠
点
に
つ
い
て
、患
者
、家
族
、医
師
ら
か

ら
情
報
を
集
め
記
録
を
取
っ
て
い
る
中
で
、薬

と
の
因
果
関
係
が
は
っ
き
り
と
し
な
い
な
が
ら

も
国
内
初
の
死
亡
例
が
発
生
し
ま
し
た
。中
田

さ
ん
は
、「
そ
の
時
点
で
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

か
ら
の
情
報
提
供
は
患
者
の
視
点
か
ら
だ
け

で
は
無
理
だ
と
判
断
し
、2
0
1
3
年
、5
人

の
専
門
医
に
M
S
キ
ャ
ビ
ン
の
役
員
へ
加
わ
っ

て
い
た
だ
い
た
。ま
ず
は
メ
ー
リ
ン
グ
リ
ス
ト
を

活
用
し
情
報
交
換
を
し
て
い
く
中
で
、医
師
は

こ
う
い
う
風
に
考
え
る
の
だ
、患
者
は
そ
う

思
っ
て
い
る
の
か
と
い
う
、お
互
い
の
気
づ
き
が

あ
っ
た
」と
語
り
ま
し
た
。

新
し
い
体
制
に
な
り
、患
者
と
医
師
の
視
点

を
併
せ
持
っ
た
形
で
の
情
報
収
集
を
行
い
、情

報
提
供
に
関
し
て
は
よ
り
慎
重
に
な
っ
た
と
の

こ
と
。そ
の一方
で
、「
情
報

の
提
供
先
を
患
者
だ

け
で
な
く
全
国
の

神
経
内
科
専
門
医

に
も
広
げ
て
い
け
れ

ば
、研
究
の
新
た
な
視
点
へ
と
つ
な
が
る
の
で

は
な
い
か
」と
語
り
ま
し
た
。「
医
師
も
含
め

M
S
に
か
か
わ
る
人
み
ん
な
が
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

に
参
加
し
て
い
け
る
の
で
は
と
、最
近
思
う

よ
う
に
な
っ
た
」と
結
び
、社
会
的
に
必
要
と

さ
れ
る
団
体
の一つ
の
ス
タ
イ
ル
を
示
唆
し
た

講
演
と
な
り
ま
し
た
。

多
発
性
硬
化
症（
M
S
）の
専
門
医
の
大
橋
さ

ん
は
、M
S
キ
ャ
ビ
ン
と
の
連
携
を
通
し
た
、

医
療
者
と
患
者
団
体
と
の
良
好
な
関
係
づ
く

り
を
テ
ー
マ
に
講
演
し
ま
し
た
。

2
0
0
1
年
の
出
会
い
か
ら
、さ
ま
ざ
ま
な

地
域
で
の
講
演
会
や
セ
ミ
ナ
ー
、フ
ォ
ー
ラ
ム

な
ど
へ
の
参
加
・
協
力
を
は
じ
め
、情
報
誌
の

編
集
委
員
と
し
て
執
筆
・
監
修
を
行
い
、

2
0
1
3
年
に
は
M
S
キ
ャ
ビ
ン
の
役
員
に
も

な
って
い
ま
す
。

大
橋
さ
ん
は
、「
患
者
さ
ん
に
と
って
ま
ず
大
事

な
こ
と
は
病
気
を
よ
く
知
る
こ
と
。で
も
診

察
室
で
は
病
気
の
説
明
に
十
分
な
時
間
が
取

れ
な
い
の
で
、M
S
キ
ャ
ビ
ン
の
パ
ン
フ
レ
ッ
ト
や

情
報
誌
を
手
渡
し
勉
強
し
て
も
ら
う
。患
者

さ
ん
の
理
解
が
早
く
、医
療
者
に
と
っ
て
も
好

都
合
で
あ
り
、治
療
を
ス
ム
ー
ズ
に
進
め
る
こ

と
が
で
き
る
」、さ
ら
に「
M
S
キ
ャ
ビ
ン
は
私
に

と
って
患
者
さ
ん
と
の
間
を
取
り
持
っ
て
く
れ

る
存
在
。医
師
は
自
分
の
病
院
に
来
る
患
者

さ
ん
し
か
診
察
で
き
な
い

が
、団
体
を
通
じ
て
多

く
の
患
者
さ
ん
と
の

距
離
を
縮
め
る
こ
と

が
で
き
る
。医
師
に

相
談
し
に
く
い
こ
と
は
M
S
キ
ャ
ビ
ン
に
相
談

し
、こ
ち
ら
に
つ
な
い
で
も
ら
う一方
で
、私
た
ち

も
ま
た
団
体
を
通
じ
て
情
報
が
提
供
で
き
る

場
合
も
あ
る
」と
語
り
、患
者
・
家
族
、患
者

団
体
、医
療
者
、さ
ら
に
コ
メ
デ
ィ
カ
ル
、行
政
、

福
祉
、企
業
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
う
ま
く
つ
な

げ
れ
ば
、よ
り
良
い
医
療
が
提
供
で
き
る
こ
と

を
提
示
し
ま
し
た
。実
際
に
、薬
と
の
因
果
関

係
が
確
立
さ
れ
て
い
な
い
も
の
の
、懸
念
さ
れ
る

事
象
を
M
S
キ
ャ
ビ
ン
で
共
有
す
る
こ
と
に
よっ

て
成
功
し
た
事
例
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

最
後
に
、大
橋
さ
ん
が
患
者
団
体
に
期
待
す

る
こ
と
と
し
て
、医
療
者
に
は
な
れ
な
い
貴
重

な
相
談
窓
口
と
な
る
こ
と
、専
門
医
の
監
修
つ

き
の
正
確
な
情
報
提
供
、よ
り
良
い
医
療
を

受
け
る
た
め
の「
患
者
学
」教
育
な
ど
を
挙
げ
、

そ
の
役
割
の
重
要
性
を
伝
え
ま
し
た
。

2
0
0
5
年
か
ら
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
参
加
し
、

V
H
O-

ne
t 

と
深
く
か
か
わ
って
き
た
箕
輪

さ
ん
。「
社
会
資
源
と
い
う
ス
タ
ン
ス
で
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
を
確
立
し
て
い
く
た
め
に
ど
う
す
れ
ば

良
い
の
か
」を
主
題
に
、ま
ず
は
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

と
は
な
に
か
を
明
確
に
す
る
た
め
、医
療
者
が

実
際
に
使
っ
て
い
る
、現
場
の
情
報
を
価
値
と

し
て
共
有
し
て
い
く
た
め
の
手
法
を
い
く
つ
か

説
明
し
ま
し
た
。た
と
え
ば
、〝
科
学
的
認
識

は
現
象
論
・
実
体
論
・
本
質
論
の
3
段
階
を

経
な
が
ら
発
展
す
る
〞と
い
う「
武
谷
三
段
階

論
」に
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
当
て
は
め
る
と
、最

初
の
現
象
論
的
段
階
で
は
、患
者
団
体
や

V
H
O-

ne
t 
に
参
加
す
る
こ
と
で
力
が
も

ら
え
た
と
実
感
し
、人
に
も
紹
介
し
た
い
と

考
え
る
。次
に
実
体

論
的
段
階
で
は
、電

話
相
談
や
講
演
会
、

会
報
誌
発
行
な
ど

に
携
わ
る
。そ
し
て

本
質
論
的
段
階
で

は
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

に
よ
り
生
き
る
力

を
さ
ら
に
高
め
、力

を
も
ら
う
た
め
に

人
と
つ
な
が
る
と
い

う
よ
う
に
、ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
と
い
う
も
の
を
理
解
し
て
い
く
こ
と
が

で
き
る
と
箕
輪
さ
ん
は
説
明
し
ま
し
た
。

続
い
て
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
社
会
資
源
と
し
て

活
用
し
て
い
く
た
め
に
は
、個
人
や
団
体
間
で

の
知
識
や
情
報
の
ば
ら
つ
き
を
整
理
し
、だ
れ

も
が
理
解
・
共
有
し
や
す
く
、同
時
に
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
を
説
明
す
る
道
具
と
な
る
よ
う
な

「
標
準
化
」と
い
う
作
業
が
必
要
で
あ
る
と
話

し
ま
し
た
。そ
の
好
例
と
し
て
、日
本
オ
ス
ト

ミ
ー
協
会
の
作
成
し
た『
オ
ス
ト
ミ
ー
ピ
ア

サ
ポ
ー
タ
ー  

オ
ス
ト
ミ
ー
ビ
ジ
タ
ー
テ
キ
ス
ト
』

を
挙
げ
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
構
造
、定
義
、組

織
の
中
で
の
義
務
や
役
割
が
明
確
に
な
り
、

全
体
像
が
次
第
に
標
準
化
さ
れ
て
いっ
た
事
例

と
し
て
紹
介
し
ま
し
た
。

さ
ら
に
、岩
手
県
の一関
市
国
民
健
康
保
険
藤

沢
病
院
の
20
年
の
歩
み
の
事
例
を
取
り
上
げ
、

「
こ
れ
か
ら
の
医
療
は
患
者
自
身
が
自
分
の

人
生
を
生
き
、医
療
者
は
サ
ポ
ー
ト
や
コ
ー
チ

に
徹
す
る〝
自
己
管
理
型
モ
デ
ル
〞が
中
心

に
な
っ
て
い
く
と
考
え
て
い
る
。そ
の
た
め
に
、

医
療
者
と
患
者
が
思
い
を
共
有
す
る
た
め
の

概
念
の
標
準
化
は
不
可
欠
で
あ
る
。患
者

団
体
や
V
H
O-

ne
t 

と
い
う
独
自
の
活
動
の

中
か
ら
、そ
れ
が
生
ま
れ
て
く
る
の
が
最
適

だ
と
思
って
い
る
」と
結
び
ま
し
た
。

N
P
O
法
人 

M
S
キ
ャ
ビ
ン

中
田 

郷
子 

さ
ん

医
療
者
と
と
も
に
取
り
組
む

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
へ

東
京
女
子
医
科
大
学
八
千
代
医
療
セ
ン
タ
ー

大
橋 

高
志 

さ
ん

医
療
者
側
か
ら
見
た

患
者
団
体
の
役
割

聖
マ
リ
ア
ン
ナ
医
科
大
学
救
急
医
学
教
室 

教
授

箕
輪 

良
行 

さ
ん

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
社
会
資
源
に

す
る
た
め
の
標
準
化
作
業



外部への発信、会員への発信のバランスが課題

相談・交流会・会報誌が、信頼される社会資源に
なるために必要な仕組みや工夫を話し合う
分科会では、「相談」「交流会」「会報誌」のテーマ別に分かれ、それぞれ問題事例を設定してその解決策を話し合い、
さらに社会資源になり得るための仕組みや工夫の具体策をまとめました。発表では、方言を利用したキーワードが
登場したり、発表者だけでなくグループ全員がジェスチャーで参加したりするなど、2日間にわたる分科会での討議
が盛り上がり、親交が深まった様子も伺えました。ここでは、分科会での話し合いやグループ発表の中から、相談、
交流会、会報誌が社会資源となるための課題および今後の取り組みへの考え方や具体策を要約してご紹介します。

分科会 & グループ発表

電話相談など、相談を受ける場合を想定しながら話し合いが
行われ、信頼性を高めるために、相談に対する安定した対応や、
活動を継続させることが課題として取り上げられました。

〈具体的な発言〉
●電話相談を受ける時間などルールを決め、その内容を一般にも
　共有する。
●個人情報の取り扱いも明文化しておくべき。
●複数の相談員を置き、対応を統一する。
●個人の思いではなく団体の理念に基づき、リーダーが変わっても
　活動が継続できるようにする。
●相談記録を活動の改善に活用する。共通する課題は会報に掲載する。
●相談を受ける人の研修や相互の研鑽を行う。
●相談員が相談できる体制や、連携できるネットワークづくりが必要。

●患者団体が社会資源となり、医療者と並列の存在になることを
　目指したい。
●相談が社会資源になるためには、ピアサポートの理念、目標の
　明確化、共有が必要ではないか。
●記録に残すことは必要。一定期間の記録を蓄積して、分析し次に活かしたい。
●客観的な分析・評価ができているか自分も見直していきたい。
●個々の相談を蓄積して社会（医療、学校、行政、福祉、地域）に発信
　していく。医学教育に貢献し、協力関係を築き、医療者を育てよう。
●記録や相談の基本ルールをまとめ、分析や評価に使えるように
　標準化して各団体でアレンジできるようにしたい。
●リーダー同士の集まりも必要だが、団体の中で悩みを話し合える
　ことが理想。
●相談員を引き受けてもいい、継続したいと思える雰囲気づくりが必要。
●課題を共有してみんなで話し合い、分かち合う、サーバントリーダーを
　目指したい。
●一般（非会員）への貢献より、団体の継続が重要。まずは会員向け
　に電話相談。マンパワーができればホームページで対応したい。
●同じ立場で、同じ責任を持てる、楽しい団体になろう。

相 談
電話相談を
中心に

会報誌　

グループ発表で紹介された提案や取り組み

グループ発表で紹介された提案や取り組み

参加者の所属団体での会報誌作成の経験などから、
実践的な課題が話し合われ、会報誌の信頼性を
高めるにはどうしたら良いかが検討されました。

〈具体的な発言〉
●個人の負担にせず、担当者が変わっても継続可能にする。
●発行の目的を明確にする。
●発行そのものを目的にしない。毎号の内容に変化をつける。
●情報の出所を明記し、医療情報は最新のものを提供するなど
　情報の質を担保する。
●見やすさや読みやすさ、伝わりやすさを考慮する。
●活動実績を広く伝えて支援を拡大するために、ダウンロードなど
　広く配布する方法が有効ではないか。
●タイムリーに配布することを心がける。
●会報を、電話相談や交流会を補うもの、協力者や寄付してくれた
　人へのお礼としても活用する。

●発行後、送付しても読まれていないことも多い。発行者の自己
　満足で終わっていないか。読者の感想などを追跡調査すること
　も必要ではないか。
●必要に応じてQ&A集、テーマ別特集号などを発行する。また
　バックナンバーをデータベース化して、必要な時に活用できる
　ようにしたい。
●マスメディアの担当者からの問い合わせなどに確実に対応できる
　ように外に発信するアウトバウンド、会員からの問い合わせに応
　じる内側へのインバウンド、どちらにも対応できるようにしておこう。
●支援者や非会員に無料で配布していることにジレンマを感じる面も
　あるが、将来的な発展や活性化につながることもあるのではないか。

分科会で話し合われた課題や
取り組みへの考え方

分科会で話し合われた課題や
取り組みへの考え方

相談のルールや記録、相談員のケアなどが話題に



参加しやすい雰囲気づくりや参加者のメリットに注目

交流会

多くの気づきや元気から、さらなる発展を目指す

各グループの発表を受けて、「非会員の相談にどう対応するか。
交流会などにビジターとして参加した人がどう感じたか、生の
声を拾ってくるべき。患者団体の自己満足にならないようにし
たい」「相談などを受けて対応ができない場合は、適した機関
や行政につないでいきたい」「質問と心のケアを求めるものが
混ざっている場合があるので、情報提供はスピーディに処理し
ていくことが必要」などの意見が述べられました。
また、VHO-netで取り組みたいこととして「相談を受ける側
のつながり」「相談支援センターの相談員用ツールの作成」

「困難事例の共有化や標準化」「相談だけで解決できないこと
をVHO-netを介して必要なところに結びつけていくこと」
「解決できない課題の共有」などが提案されました。さらに多彩
な団体が参加しているVHO-netの特色を活かして、「せっかく
話し合ったことがここだけで終わってしまうともったいない。
持ち帰って日々の活動に少しでも活かし、またフィードバックす
ること」を確認。参加者一人ひとりが、講演会での数々の気づき
を、そしてグループ討論の中で元気と刺激を得て、今後の目標
や展望を見いだしたことが感じられる討論となりました。

全体討論から

グループ発表で紹介された提案や取り組み

交流会を活性化させ、団体の活動を充実させていくためには
どのような課題と解決法があるかが話し合われました。

〈具体的な発言〉
●参加者が必要とする内容という視点で交流会を企画する。
●活動に参加してからの期間や病気の進行具合など対象に
　合わせた配慮をする。
●役員、参加者が開催の目的を共有し、理解することを目指す。
●参加者を歓迎し、発言しやすい雰囲気をつくる。
●個人情報の取り扱いなどのルールを決め、開催者と参加者で
　共有する。
●交流会の内容や課題は記録し、欠席者に伝えたり、次回の
　改善に役立てたりする。
●参加者の名前を覚えられる工夫をする。

●参加者、会場選定、スケジュール、役割分担などを明確にする。
　告知も早く明確に行う。
●参加者の目線に立って、魅力的なテーマ、役立つ情報、さらに
　会場のアクセスの良さや、バリアフリー設備なども考慮する。
●参加者数（リピーター数）、満足度（アンケート・笑顔）、注目度
　（地域社会やメディアの反応）、 企業や行政から支援の申し出
　などを結果指標とする。
●交流会は気持ち、痛み、情報の分かち合いの場。方向性や目的
　は必要だが、あまり高い理想は描かない方が良いのではないか。
●患者が主体となり、みんなが楽しくあるべき。
●看護学生などのボランティアの活用で、負担なく継続できる
　仕組みをつくる。
●懇親会や二次会も大切。
●適度に明るく、誰でも参加できるアットホームでオープンな
　雰囲気、個人を大切にし認める雰囲気が必要。
●日頃からネットワークを築き、社会に発信する。
●社会資源と認められるためには、理念(道徳・倫理)が必要。
●グループ内で交流会の原則を、すべての参加者は公平で平等
　であること/他者を傷つけないこと/自律性を尊重すること/目標
　を明確にすること/みんなが楽しめること、という5ヶ条にまとめた。

分科会で話し合われた課題や
取り組みへの考え方



患
者
が
主
体
的
に
難
病
研
究
に
参
加
す
る

患
者
情
報
登
録「
患
者
レ
ジ
ス
ト
リ
」が
ス
タ
ー
ト

2
0
1
1
年
、厚
生
労
働
省
は
難
治
性
疾
患
等

克
服
研
究
事
業
の一つ
と
し
て
初
め
て
患
者
主

体
の
研
究
班
を
立
ち
上
げ
、公
募
を
行
い
ま
し

た
。J
P
A
が
そ
れ
に
応
募
し
た
わ
け
で
す
が
、

以
前
か
ら
研
究
者
と
し
て
患
者
レ
ジ
ス
ト
リ

の
可
能
性
を
展
望
し
て
い
た
私
に
声
が
か
か

り
、研
究
分
担
者
と
し
て
患
者
レ
ジ
ス
ト
リ

の
枠
組
み
づ
く
り
か
ら
参
加
す
る
こ
と
に
な

り
ま
し
た
。ま
ず
は
モ
デ
ル
ケ
ー
ス
と
し
て
の

疾
患
選
び
の
作
業
か
ら
始
ま
り
ま
し
た
。す
で

に
臨
床
調
査
個
人
票
の
対
象
と
な
っ
て
い
た

特
定
疾
患
は
候
補
か
ら
除
き
、患
者
団
体

が
存
在
し
専
門
医
と
し
っ
か
り
リ
ン
ク
し
て

い
る
疾
患
な
ど
い
く
つ
か
の
条
件
を
設
定
し
、

J
P
A
を
通
し
て
募
集
を
か
け
ま
し
た
。そ
の

審
査
で
選
ば
れ
た
の
が
現
在
の
4
疾
患
で
す
。

登
録
に
あ
た
っ
て
は
、患
者
レ
ジ
ス
ト
リ
の
質

を
担
保
す
る
た
め
に
、ま
ず
、主
治
医
の
方
に

病
名
を
確
認
し
て
い
た
だ
き
ま
す
。自
分
の

病
名
を
正
確
に
把
握
し
て
い
な
い
方
が
い
る

こ
と
や
、ま
た
研
究
が
進
み
類
似
疾
患
が

解
明
さ
れ
て
い
な
が
ら
診
断
さ
れ
て
い
な
い

場
合
も
あ
る
の
で
、そ
れ
を
確
認
す
る
た
め
に
、

最
低
1
回
は
医
療
機
関
に
行
か
な
け
れ
ば

な
り
ま
せ
ん
。疾
患
や
症
状
に
よ
っ
て
は
年
に

1
度
く
ら
い
し
か
病
院
に
行
か
な
い
人
も
い
ま

す
の
で
、登
録
へ
の
ハ
ー
ド
ル
が
高
く
な
り
ま

す
が
、こ
れ
は
譲
れ
な
い
こ
と
で
し
た
。

患
者
主
体
で
入
力
し
て
い
く
項
目
は
、私
が

専
門
医
の
方
々
と
相
談
し
な
が
ら
考
え
ま

し
た
。内
容
は
、

①
こ
れ
ま
で
の
疾
患
履
歴

②
検
査
結
果
や
医
療
費
な
ど
の
診
療
の
記
録

③
血
圧
な
ど
の
日
々
の
デ
ー
タ
と
日
常
生
活

　
で
の
主
観
的
な
気
づ
き

の
3
分
野
に
大
き
く
分
か
れ
ま
す
。リ
ス
ト

ア
ッ
プ
し
た
項
目
を
さ
ら
に
そ
れ
ぞ
れ
の
疾
患

の
専
門
医
、患
者
団
体
の
担
当
者
と
検
討
し
、

取
捨
選
択
を
し
て
入
力
項
目
を
決
め
て
い

き
ま
し
た
。

こ
の
よ
う
に
し
て
構
築
さ
れ
た
患
者
レ
ジ
ス
ト
リ

患者が主体となり、自らの疾患履歴や日々の症状を随時
パソコンで入力し、蓄積されたデータを治療法や新薬
などの研究開発に役立てていく。厚生労働省にとって
も初の試みである患者主体による患者情報登録サイト
〈J-RARE.net〉（以下、患者レジストリ）が2013年9月
25日、4つの疾患を対象にスタートしました。
11月2日には大阪大学中之島センターで患者レジストリ説明会が開かれ、その意義や登録への
呼びかけ、データ活用についての説明がありました。まねきねこでは、患者レジストリ構築にかか
わった研究者の森田瑞樹さん、医師の側から協力する森崎隆幸さん、対象疾患の患者団体である
日本マルファン協会の猪井佳子さんにお話を伺い、トピックスとしてお届けします。

東京大学 
ソーシャルICT研究センター 
特任研究員
JPA研究班 研究分担者

森田 瑞樹 さん

J
P
A
研
究
班
に
よ
る
厚
生
労
働
省
の
難
治
性
疾
患
等
克
服
研
究
事
業

患
者
と
治
療
研
究
の
距
離
を

縮
め
る
ツ
ー
ル
を
目
指
し
て

正式名称「患者支
援団体等が主体的

に

難病研究支援を実施
するための体制構築

に向けた研究」班。

一般社団法人 日本
難病・疾病団体協議

会

（JPA）を中心とし
た厚生労働省の難治

性

疾患等克服研究事
業(2012～13年

度)

で、その研究課題の
一つとして患者情報

登録（患者レジスト
リ）を行っています。

JPA研究班とは

対象疾患
●遠位型ミオパチー

　　  ●再発性多発軟
骨炎

●シルバー・ラッセル症
候群　●マルファン症

候群



は
、2
0
1
3
年
9
月
25
日
に
登
録
を
開
始

し
ま
し
た
が
、現
在
ま
で
に
登
録
さ
れ
た
患

者
数
は
ま
だ
ま
だ
理
想
と
す
る
数
に
は
至
って

い
ま
せ
ん
。

厚
生
労
働
省
の
助
成
は
2
年
間
、2
0
1
4
年

3
月
で
終
了
し
ま
す
。も
ち
ろ
ん
次
年
度

の
研
究
助
成
の
申
請
も
行
っ
て
い
ま
す
が
、

申
請
が
通
ら
な
く
て
も
登
録
シ
ス
テ
ム
は

J
P
A
で
維
持
管
理
で
き
る
よ
う
に
し
て

い
ま
す
。登
録
さ
れ
た
患
者
さ
ん
に
は
こ
の

レ
ジ
ス
ト
リ
を
う
ま
く
利
用
し
、自
分
の
病
状

の
把
握
や
健
康
管
理
に
使
い
、エ
ン
パ
ワ
ー

メ
ン
ト
し
て
ほ
し
い
で
す
ね
。そ
の
一
方
で
、

私
た
ち
は
集
積
し
た
デ
ー
タ
を
国
に
、

医
療
機
関
に
、研
究
者
に
届
け
、さ
ら
に

J-

R
A
R
E.
n
e
t
か
ら
も
統
計
情
報

な
ど
を
公
開
し
、患
者
さ
ん
と
臨
床
研
究
や

基
礎
医
学
研
究
と
の
距
離
を
縮
め
る
役
割
を

果
た
し
て
い
け
た
ら
と
考
え
て
い
ま
す
。

私
は
マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
の
専
門
医
で
す
が
、

患
者
レ
ジ
ス
ト
リ
の
話
を
日
本
マ
ル
フ
ァ
ン
協
会

の
猪
井
さ
ん
か
ら
聞
き
、患
者
主
体
の
登
録

制
度
は
初
め
て
の
取
り
組
み
な
の
で
、研
究
分

担
者
と
し
て
協
力
す
る
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

患
者
レ
ジ
ス
ト
リ
は
患
者
さ
ん
自
身
の
主
観
で

書
き
込
め
る
の
が
大
き
な
特
徴
で
す
。医
療

者
側
か
ら
見
る
と
、た
と
え
ば
あ
る
薬
の
効
果

に
関
す
る
デ
ー
タ
が
あ
り
、結
果
と
し
て
は
良

い
方
向
に
持
って
い
け
る
と
予
想
で
き
て
も
、患

者
さ
ん
に
とって
は
日
々
の
生
活
の
中
で
軽
い
副

作
用
や
つ
ら
い
面
も
出
て
く
る
と
い
う
ケ
ー
ス

が
あ
り
得
ま
す
。医
師
の
客
観
的
な
診
察
だ

け
で
は
得
ら
れ
な
い
情
報
を
拾
って
い
く
こ
と
が

で
き
れ
ば
、よ
り
は
っ
き
り
と
病
気
の
実
体
を

把
握
し
て
い
く
こ
と
が
可
能
と
な
り
ま
す
。

今
、日
本
国
内
の
マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
の
患
者

数
は
約
2
万
人
と
推
定
さ
れ
て
い
ま
す
。そ
の

1
%
、2
0
0
人
か
ら
数
百
人
レ
ベ
ル
の
人
た

ち
が
登
録
し
て
く
れ
る
と
、あ
る
程
度
の
成
果

が
出
て
く
る
と
思
って
い
ま
す
。当
セ
ン
タ
ー
に

も
年
間
約
4
0
0
人
が
来
院
し
て
い
ま
す
の

で
、私
も
外
来
患
者
さ
ん
に
常
に
患
者
レ
ジ
ス

ト
リ
の
パ
ン
フ
レッ
ト
を
渡
し
、登
録
を
呼
び
か

け
て
い
ま
す
。患
者
さ
ん
が
自
分
の
病
気
の
こ
と

を
よ
く
知
り
、自
分
で
管
理
す
る
と
い
う
意

識
を
持
つ
良
い
機
会
に
も
な
る
と
思
い
ま
す
。

ま
た
、マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
は
、名
前
は
知
っ
て

い
て
も
診
察
し
た
こ
と
が
な
い
と
い
う
医
師
も

多
く
い
ま
す
。孤
発
性
の
場
合
も
あ
り
ま
す
が

遺
伝
性
の
強
い
病
気
の
た
め
、患
者
の
家
族
も

含
め
て
フ
ォ
ロ
ー
し
て
い
く
こ
と
が
大
切
な
の

で
、医
療
者
に
対
し
て
の
情
報
提
供
ツ
ー
ル

と
し
て
も
大
い
に
有
効
で
す
。

医
療
者
や
研
究
者
は
病
気
を
診
療
し
な
が
ら

デ
ー
タ
を
レ
ジ
ス
ト
リ
と
し
て
蓄
積
・
共
有
し

て
い
ま
す
が
、そ
れ
に
今
後
、こ
の
患
者
主
体

に
よ
る
レ
ジ
ス
ト
リ
を
う
ま
く
リ
ン
ク
し
て

い
く
こ
と
が
、治
療
の
進
歩
や
創
薬
に
つ
な

が
っ
て
い
く
の
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。今
回
の

患
者
レ
ジ
ス
ト
リ
が
そ
の
ス
タ
ー
ト
に
な
れ
ば

と
願
って
い
ま
す
。

患
者
レ
ジ
ス
ト
リ
に
参
加
す
る
た
め
に
は
、

ま
ず
自
分
自
身
の
こ
れ
ま
で
の
病
歴
を
細
か
く

入
力
し
な
け
れ
ば
な
り
ま
せ
ん
。医
師
の
使
う

言
葉
と
患
者
が
わ
か
る
言
葉
の
違
い
も
あ
り
、

病
態
に
つい
て
う
ま
く
理
解
で
き
な
い
人
も
い

ま
す
。し
か
し
、難
し
い
か
ら
と
いって
そ
の
項

目
を
省
い
て
し
ま
う
と
、本
当
は
自
分
に
そ

の
症
状
が
あ
る
の
に
気
づ
か
な
い
と
い
う
ケ
ー
ス

も
出
て
き
ま
す
。森
崎
先
生
や
森
田
先
生
と

項
目
を
検
討
し
な
が
ら
、同
時
に
会
員
の
中
で

も
話
し
合
い
、わ
か
り
や
す
く
、不
正
確
に

な
ら
な
い
レ
ジ
ス
ト
リ
を
目
指
し
ま
し
た
。同

じ
よ
う
な
症
状
で
同
じ
薬
を
飲
ん
で
い
る
の

に
、し
ん
ど
い
人
も
い
れ
ば
気
に
せ
ず
に
生
活

で
き
て
い
る
人
も
い
ま
す
。そ
う
い
う
部
分
も

わ
か
って
く
れ
ば
い
い
な
と
思
い
ま
す
。

ま
だ
ま
だ
P
R
不
足
で
、患
者
レ
ジ
ス
ト
リ
の

意
義
が
伝
わって
い
な
い
人
や
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト

登
録
に
怖
さ
を
感
じ
て
い
る
人
も
い
る
と
思
い

ま
す
。説
明
会
な
ど
で
啓
発
を
行
い
、登
録
者

を
増
や
し
て
い
き
た
い
で
す
ね
。ま
だ
始
ま
っ
た

ば
か
り
で
問
題
点
は
あ
り
ま
す
が
、登
録
者

が
増
え
、さ
ま
ざ
ま
な
情
報
が
フ
ィ
ー
ド
バッ
ク

さ
れ
る
よ
う
に
な
る
こ
と
を
願
っ
て
い
ま
す
。

病
気
に
つ
い
て
の
確
か
な
情
報
が
患
者
レ
ジ

ス
ト
リ
か
ら
得
ら
れ
た
ら
、患
者
団
体
は
そ
の

分
の
マ
ン
パ
ワ
ー
を
別
の
こ
と
に
使
う
こ
と
が

で
き
る
と
も
期
待
し
て
い
ま
す
。

国立循環器病研究センター 部長
JPA研究班 研究分担者

森崎 隆幸 さん

病
気
の
実
体
を

さ
ら
に
把
握
し
て
い
く
た
め
に

NPO法人 日本マルファン協会
代表理事

猪井 佳子 さん

登
録
者
が
一
人
で
も
増
え
る
よ
う

患
者
団
体
で

サ
ポ
ー
ト
し
て
い
き
た
い

※VHO-net：ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

まねきねこの視点 取材を
終えて

国、NPO法人、医療機関、患者団体が連携し、日本
で患者主体のレジストリが本格スタートしたことは
大きなトピックスです。これまでのVHO-net※の歩みの
中でも、患者が声を上げ参加することで、『患者と作る
医学の教科書』の作成や、患者講師による授業など
の成果につながってきました。今はまだ対象疾患は
4つですが、この数が増え、一人でも多くの患者さんが
登録し、創薬や病気の進行を抑えられる治療法などに
つながっていくように期待したいと思います。

厚生労働省の支援の下でJPA研究班が構築した、インターネット
を利用して患者が自らの意志で情報を登録し蓄積する患者情報
登録サイト（患者レジストリ）。医療機関では臨床研究などのため
に医師によって患者の情報が蓄積されていますが、J-RARE.net
では、患者自身が症状や薬の副作用、日常生活で気がついた
ことなど、病気に関するさまざまな情報を自ら登録することによって、
患者の視点に基づいた多様な切り口から、その病気の実体に迫
ることができると期待されています。

■対象疾患
●遠位型ミオパチー　　　　●再発性多発軟骨炎　
●シルバー・ラッセル症候群　●マルファン症候群

J-RARE.net（ジェイ・レア・ネット）とは

http://j-rare.net



乳
幼
児
期
に
発
症
し
、生
涯
に
わ
た
り
発
熱
や
激
し
い
炎
症
を
繰
り
返
す
。国
内
患
者
数
は
約
50
名
と
い
う
非
常
に
希
少
な

難
治
性
の
自
己
炎
症
性
疾
患「
ク
リ
オ
ピ
リ
ン
関
連
周
期
性
発
熱
症
候
群（
以
下
、C
A
P
S
）」。「
C
A
P
S
患
者
・
家
族
の
会
」は
、

こ
の
病
気
の
子
ど
も
を
持
つ
親
た
ち
が
治
療
薬
の
承
認
を
求
め
て
結
成
し
た
患
者
団
体
で
す
。2
0
1
1
年
に
治
療
薬
が
承
認

さ
れ
て
か
ら
は
、難
病
指
定
や
医
療
費
助
成
を
求
め
る
働
き
か
け
や
、患
者
家
族
の
交
流
や
支
え
合
い
な
ど
地
道
な
活
動
を
行
っ

て
い
ま
す
。今
回
の
ク
ロ
ー
ズ
ア
ッ
プ
で
は
、団
体
代
表
を
務
め
る
夫
と
と
も
に
団
体
の
中
心
的
な
存
在
と
し
て
活
動
に
取
り
組
む

戸
根
川
理
登
さ
ん
に
、希
少
難
病
の
患
者
団
体
の
活
動
や
今
後
に
向
け
て
の
課
題
に
つ
い
て
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

 

内
部
交
流
担
当
　
戸
根
川 

理
登 

氏

C
A
P
S
患
者
・
家
族
の
会

乳
幼
児
期
か
ら
生
涯
に
わ
た
り

全
身
に
炎
症
を
繰
り
返
す

超
希
少
難
病

特
定
疾
患
の
指
定
を
目
指
す

働
き
か
け
や

患
者
家
族
の
交
流
な
ど
を
行
う

他の患者団体のリーダーと情報交換

幼
少
期
に
発
症
し
、激
し
い
炎
症
や
発
熱
が

続
く
C
A
P
S
は
、1
0
0
万
人
に
1
人
が

発
症
す
る
と
さ
れ
、希
少
疾
患
の
中
で
も
特

に
患
者
数
が
少
な
い「
ウ
ル
ト
ラ
オ
ー
フ
ァ
ン

（
超
希
少
難
病
）」と
呼
ば
れ
る
病
気
で
す
。

生
ま
れ
つ
き
備
わ
っ
て
い
る
防
御
シ
ス
テ
ム
調

節
に
関
与
す
る
遺
伝
子
の
異
常
な
ど
か
ら

全
身
に
さ
ま
ざ
ま
な
炎
症
を
繰
り
返
す
と

考
え
ら
れ
て
い
ま
す
が
、そ
の
メ
カ
ニ
ズ
ム
は

十
分
に
は
解
明
さ
れ
て
い
ま
せ
ん
。近
年
、遺
伝

子
レ
ベ
ル
で
の
研
究
が
進
み
、診
断
が
で
き
る

よ
う
に
な
り
ま
し
た
が
、い
ま
だ
に
治
療
法
は

確
立
さ
れ
て
い
ま
せ
ん
。欧
米
で
は
炎
症
に
よ

る
症
状
を
抑
え
る
た
め
に
、炎
症
性
サ
イ
ト

カ
イ
ン
の
働
き
を
標
的
に
し
た
生
物
学
的

製
剤「
ア
ナ
キ
ン
ラ
」「
リ
ロ
ナ
セ
プ
ト
」「
カ
ナ
キ

ヌマ
ブ
」が
開
発
さ
れ
、使
用
さ
れ
て
い
ま
す
。

日
本
で
は
ア
ナ
キ
ン
ラ
が
厚
生
労
働
省
が
定

め
る
手
続
き
に
基
づ
き
個
人
輸
入
で
使
用

さ
れ
て
き
ま
し
た
が
、2
0
1
1
年
に
カ
ナ
キ

ヌ
マ
ブ
が
国
内
で
の
承
認
を
受
け
、高
額
療

養
費
制
度
が
使
え
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

し
か
し
、1
〜
2
ヶ
月
に
1
度
必
要
に
な
る

こ
の
注
射
薬
は
希
少
性
が
高
く
、1
本
約

1
3
0
万
円
も
す
る
の
で
、保
険
に
よ
る

3
割
負
担
と
高
額
療
養
費
制
度
が
適
用
さ

れ
て
も
家
計
への
負
担
が
重
く
、投
薬
を
諦

め
る
患
者
家
族
も
い
る
の
が
現
状
で
す
。

我
が
家
の
場
合
、3
人
目
の
子
ど
も
で
あ
る

次
女
が
、1
歳
の
時
に
突
然
、高
熱
と
全
身

の
発
疹
を
発
症
し
、原
因
不
明
の
ま
ま
入
院

や
検
査
を
繰
り
返
し
ま
し
た
。幸
い
早
く
に

専
門
医
に
め
ぐ
り
会
い
、膝
が
腫
れ
る
特
有

の
症
状
か
ら
C
A
P
S
と
診
断
さ
れ
て
2
歳

8
ヶ
月
で
治
療
を
開
始
し
た
と
こ
ろ
、劇
的

な
効
果
が
現
れ
ま
し
た
。そ
れ
ま
で
つ
か
ま

り
立
ち
も
で
き
な
か
っ
た
の
が
、ア
ナ
キ
ン

ラ
の
投
与
3
日
目
に
つ
か
ま
り
立
ち
を
始

め
、1
ヶ
月
で
歩
き
始
め
た
の
で
す
。当
時
は
、

ア
ナ
キ
ン
ラ
を
個
人
輸
入
す
る
形
で
一
部
の

大
学
病
院
で
の
み
治
療
が
行
わ
れ
て
お
り
、

治
療
が
受
け
ら
れ
な
い
患
者
も
少
な
く
あ
り

ま
せ
ん
で
し
た
。そ
の
よ
う
な
状
況
の
中
で

患
者
家
族
が
連
絡
を
取
り
合
う
よ
う
に
な

り
、や
っ
と
同
じ
病
気
の
患
者
に
出
会
え
た

喜
び
と
同
時
に
、治
療
が
受
け
ら
れ
な
い
患

者
が
い
る
と
い
う
不
公
平
さ
を
感
じ
た
こ
と

か
ら
、す
べ
て
の
患
者
が
薬
を
使
え
る
よ
う

に
し
た
い
と
い
う
思
い
で「
C
A
P
S
患
者
・

家
族
の
会
」を
立
ち
上
げ
ま
し
た
。

2
0
0
9
年
に
カ
ナ
キ
ヌ
マ
ブ
の
治
験
が
始

ま
り
、当
会
の
会
員
か
ら
は
11
家
族
が
治
験

に
参
加
し
ま
し
た
。そ
の
後「
医
療
上
の

必
要
性
が
高
い
薬
剤
」と
し
て
申
請
か
ら

8
ヶ
月
と
い
う
異
例
の
速
さ
で
2
0
1
1
年

に
承
認
さ
れ
、保
険
適
用
も
決
ま
り
、患
者

や
家
族
を
救
う
た
め
の
大
き
な
一
歩
と
な
っ

た
の
で
す
。毎
日
痛
い
注
射
を
打
た
な
け
れ

ば
な
ら
な
い
ア
ナ
キ
ン
ラ
に
比
べ
て
、カ
ナ
キ

ヌ
マ
ブ
は
原
則
と
し
て
8
週
に
1
度
の
投
与

で
良
く
、注
射
の
痛
み
や
生
活
時
間
の
制
限

か
ら
も
開
放
さ
れ
ま
し
た
。

し
か
し
、生
物
学
的
製
剤
は
非
常
に
高
額
で

あ
る
こ
と
か
ら
、私
た
ち
は
将
来
に
わ
た
って

安
心
し
て
治
療
を
受
け
る
こ
と
が
で
き
る
よ

う
に
、「
特
定
疾
患
治
療
研
究
事
業
」の
対
象

疾
患
に
認
定
さ
れ
る
よ
う
厚
生
労
働
省
に



特
別
な
活
動
を
し
な
く
て
も

必
要
な
治
療
と
支
援
が

受
け
ら
れ
る
社
会
へ

CAPS患者・家族の会

■設　立　2008年
■会員数　21家族

■マスメディアやインターネット
　を通じての情報発信
■難病指定、特定疾患認定を目指
　した厚生労働省などへの働きかけ
■患者家族の情報交換、親睦の
　ための定例会や交流会の開催
■医療関係者、製薬企業、関係団
　体との連携

組 織 の 概 要

主 な 活 動

遺伝子の異常により炎症に関与する
「インターロイキン（IL）-1β」という蛋白が
過剰に作られるために起こる病気。通常
は細菌やウイルスの侵入などに対し、体の
防御システムの働きでインターロイキン
（IL）-1βが放出され、発熱や炎症といった
症状が現れますが、CAPSでは外敵の排除
とは関係なく放出が続き、多様な炎症
症状が引き起こされます。

CAPSにはC INCA症候群（重度）、
Muckle-Wells症候群（中等度）、家族性
寒冷蕁麻疹（軽度）という重度の異なる3つ
の疾患が含まれています。発熱や発疹、
頭痛、関節痛などのほか、無菌性髄膜炎
や視力障害、膝・足首などの関節の炎症や
変形による腫れと激しい痛み、それに伴う
歩行困難、進行性難聴など、さまざまな症
状や障がいが確認されており、最悪の場合、
幼くして命を落とすケースもあります。

クリオピリン関連周期性発熱症候群（CAPS）について

運営委員を務めるVH0-net関東学習会で

要
望
し
て
い
ま
す
。ま
た
、C
A
P
S
に
対

す
る
詳
細
な
メ
カ
ニ
ズ
ム
の
解
明
や
有
効
な

薬
の
開
発
、さ
ら
に
は
根
治
療
法
に
つ
な
が

る
よ
う
な
研
究
が
継
続
し
て
進
め
ら
れ
る
よ

う
、研
究
の
推
奨
や
そ
の
体
制
の
整
備
を
行

う
た
め
に「
難
治
性
疾
患
克
服
研
究
事
業
」

の
対
象
疾
患
に
認
定
さ
れ
る
こ
と
が
必
要
と

も
訴
え
て
い
ま
す
。i
P
S
細
胞
の
研
究
も

始
ま
っ
て
い
ま
す
の
で
、体
制
を
充
実
し
て

研
究
を
進
め
て
ほ
し
い
と
期
待
し
て
い
ま
す
。

ま
た
、薬
の
効
果
が
高
い
か
ら
こ
そ
、薬
が
使

え
な
く
な
っ
た
場
合
の
不
安
感
は
大
き
い

た
め
、カ
ナ
キ
ヌ
マ
ブ
1
種
類
だ
け
で
な
く
他

の
薬
も
認
可
し
て
ほ
し
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

患
者
家
族
に
対
し
て
の
活
動
と
し
て
は
、関

連
情
報
の
提
供
と
と
も
に
、親
睦
を
深
め
て

相
談
や
不
安
を
受
け
止
め
る
場
と
し
て
、

関
東
と
関
西
で
交
流
会
を
開
催
し
て
い
ま

す
。希
少
疾
患
の
た
め
、同
じ
病
気
の
患
者

家
族
の
存
在
は
貴
重
で
あ
り
、と
も
に
支

え
合
い
た
い
と
い
う
気
持
ち
が
強
く
、と
て

も
重
篤
な
病
気
で
あ
る
に
も
か
か
わ
ら
ず

団
体
の
雰
囲
気
は
意
外
な
ほ
ど
な
ご
や
か
で
、

仲
が
良
い
の
が
特
徴
だ
と
思
い
ま
す
。

私
た
ち
は
、同
じ
炎
症
性
の
疾
患
で
あ
る

若
年
性
関
節
リ
ウ
マ
チ
の「
あ
す
な
ろ
会
」と

の
交
流
を
通
じ
て
V
H
O-

ne
t 

に
参
加
す

る
よ
う
に
な
り
、患
者
団
体
の
活
動
や
運
営

の
ノ
ウ
ハ
ウ
を
学
び
ま
し
た
。ま
た
実
際
に

薬
が
承
認
さ
れ
る
ま
で
の
活
動
を
通
じ
て
、

行
政
や
報
道
機
関
に
働
き
か
け
る
こ
と
や
、

病
気
を
啓
発
す
る
た
め
に
自
ら
活
動
す
る

こ
と
の
必
要
性
を
痛
感
し
ま
し
た
。確
定

診
断
が
で
き
る
よ
う
に
な
り
、C
A
P
S
と

診
断
さ
れ
る
患
者
数
は
増
え
る
傾
向
に
あ

り
ま
す
。患
者
家
族
が
ホ
ッ
と
で
き
る
場
で

あ
り
、お
互
い
に
支
え
合
う
と
い
う
団
体
の

良
い
と
こ
ろ
は
大
切
に
し
な
が
ら
、今
後
は

も
っ
と
社
会
に
向
け
て
情
報
発
信
を
行
い
、

潜
在
患
者
の
早
期
診
断
・
治
療
に
つ
な
げ
、

難
病
や
子
ど
も
の
病
気
に
か
か
わ
る
団
体

と
の
情
報
交
換
や
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
づ
く
り
に

も
取
り
組
み
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。ま
た

将
来
的
に
は
、親
だ
け
で
な
く
、当
事
者
で

あ
る
子
ど
も
自
身
が
主
体
的
に
活
動
に
取
り

組
む
こ
と
も
必
要
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

こ
の
病
気
に
は
、と
て
も
大
き
な
不
公
平
が

付
き
ま
と
っ
て
い
ま
す
。難
病
の
条
件
を
満

た
し
て
い
る
の
に
特
定
疾
患
に
指
定
さ
れ
て

い
ま
せ
ん
し
、ア
ナ
キ
ン
ラ
に
よ
る
治
療
も
、

住
む
場
所
や
診
断
が
つい
た
時
期
で
受
け
ら

れ
な
い
人
も
い
ま
し
た
。成
人
に
な
る
ま
で

診
断
が
つ
か
ず
、重
症
に
な
っ
た
例
も
あ
り

ま
す
。薬
の
効
果
や
必
要
量
な
ど
個
人
差

が
大
き
い
の
も
特
徴
で
す
。免
疫
不
全
症
と

し
て
助
成
が
受
け
ら
れ
る
自
治
体
と
受
け

ら
れ
な
い
自
治
体
が
あ
る
と
い
う
不
公
平

も
存
在
し
ま
す
。

患
者
数
が
極
端
に
少
な
い
た
め
助
成
制
度
か

ら
取
り
残
さ
れ
て
き
た
希
少
難
病
も
カ
バ
ー
す

る
と
い
う
難
病
の
新
制
度
に
は
期
待
し
て
い

ま
す
が
、限
ら
れ
た
予
算
の
中
で
ど
の
程
度

の
支
援
が
実
現
す
る
の
か
、決
し
て
楽
観
で

き
な
い
こ
と
も
認
識
し
て
い
ま
す
。病
気
の

子
ど
も
を
抱
え
て
苦
し
ん
で
い
る
親
た
ち
は

患
者
と
家
族
を
支
え
る
こ
と
で
精
一
杯
で
、

声
を
上
げ
た
り
活
動
し
た
り
す
る
余
裕
が

あ
り
ま
せ
ん
。誰
で
も
希
少
難
病
に
か
か
る

可
能
性
は
あ
る
の
に
、特
別
な
活
動
を
し
な

け
れ
ば
治
療
や
支
援
が
受
け
ら
れ
な
い
と
い

う
状
況
で
は
安
心
し
て
暮
ら
す
こ
と
が
で
き

ま
せ
ん
。C
A
P
S
の
よ
う
な
希
少
難
病
も

決
し
て
他
人
事
で
は
な
い
こ
と
を
多
く
の
人

に
知
って
も
ら
い
、誰
も
が
安
心
し
て
暮
ら
す

こ
と
が
で
き
る
社
会
に
な
る
よ
う
に
活
動
を

続
け
て
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

京都大学iPS細胞研究所にて定例会を開催（2013年9月）

啓発のためのポスター



病
名
を
明
か
し
て
も
地
域
で
働
け
る

環
境
づ
く
り
を
目
指
し
て

N
P
O
法
人 

佐
賀
県
難
病
支
援
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク（
以
下
、佐
賀
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
）は
、

2
0
0
4
年
か
ら
佐
賀
県
の
委
託
事
業

と
し
て
佐
賀
県
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン

タ
ー
を
運
営
し
て
い
ま
す
。設
立
当
初
、

1
割
程
度
だ
っ
た
就
労
相
談
が
、

2
0
1
1
年
に
は
年
間
相
談
件
数
の
約

3
割（
全
体
5
0
0
0
件
中
1
5
0
0
件
）

を
占
め
る
よ
う
に
な
って
き
ま
し
た
。こ
れ

ま
で
も
労
働
局
や
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
、障
害

者
職
業
セ
ン
タ
ー
な
ど
多
数
の
機
関
と
連

携
・
協
力
し
就
労
支
援
を
行
っ
て
き
た
の

で
す
が
、そ
の
中
で
雇
用
す
る
側
か
ら
の

「
難
病
患
者
さ
ん
に
ど
の
よ
う
な
配
慮

が
必
要
か
わ
か
り
に
く
い
」と
い
う
声
が

多
く
あ
り
ま
し
た
。そ
れ
ら
を
解
決
す

る
た
め
に
、企
業
訪
問
の
際
に
就
労
支

援
を
ア
ピ
ー
ル
す
る
ツ
ー
ル
を
作
り
た

い
と
思
い
ま
し
た
。私
た
ち
は
そ
う
いっ
た

製
作
物
を
作
る
の
は
得
意
で
は
な
い
の
で
、

プ
ロ
ボ
ノ（
下
記
参
照
）派
遣
に
応
募
し

た
と
こ
ろ
採
択
さ
れ
ま
し
た
。そ
れ
が

下
田
さ
ん
や
福
田
さ
ん
た
ち
、プ
ロ
ボ
ノ

ワ
ー
カ
ー
5
名
と
の
出
会
い
で
す
。

彼
ら
は
熱
心
に
難
病
、難
病
患
者
・
家
族

の
声
、制
度
や
就
労
支
援
の
現
状
な
ど
に

つ
い
て
の
ヒ
ア
リ
ン
グ
を
受
け
、パ
ソ
コ
ン
を

使
っ
て
ツ
ー
ル
を
製
作
し
て
く
れ
ま
し
た
。

普
通
な
ら
そ
こ
で
プ
ロ
ボ
ノ
の
仕
事
は

終
了
な
の
で
す
が
、彼
ら
は
私
た
ち
が
立

ち
上
げ
よ
う
と
し
て
い
た
、難
病
患
者
の

就
労
、難
病
の
普
及
啓
発
お
よ
び
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
づ
く
り
を
行
う
団
体
の
立
ち
上

げ
・
運
営
に
も
か
か
わ
っ
て
く
れ
る
こ
と

に
な
り
、2
0
1
3
年
5
月
に「
難
病

サ
ポ
ー
タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ  

J
A
P
A
N
」

（
以
下
、サ
ポ
ー
タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ
）が
発
足

し
ま
し
た
。約
半
年
の
活
動
で
、趣
旨
に

賛
同
し
就
労
を
受
け
入
れ
て
く
れ
る
事

業
所
を
含
む
53
の
団
体
会
員
、約
90
名

の
個
人
会
員
の
加
入
が
あ
り
ま
し
た
。

難
病
患
者
さ
ん
の
中
に
は
病
気
を
隠
し

て
就
労
し
て
い
る
人
も
い
て
、病
状
が
悪
化

し
て
途
中
退
職
す
る
人
や
、復
職
を
希
望

す
る
人
か
ら
の
相
談
も
あ
り
ま
す
。病
名

を
明
か
し
て
も
地
域
で
働
け
る
環
境
を

整
備
し
て
い
き
た
い
と
い
う
の
が
大
き
な

目
標
で
す
。難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー

で
は
企
業
開
拓
ま
で
手
が
回
ら
な
か
っ
た

の
で
、サ
ポ
ー
タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ
、そ
し
て

佐
賀
県
の
難
病
患
者
就
労
支
援
事
業
所

の
登
録
制
度
と
並
行
し
て
、活
動
を
広
げ

て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

NPO法人
佐賀県難病支援
ネットワーク
理事長　
三原 睦子 さん

難病患者の就労支援にいち早く取り組み、実績を上げてきたNPO法人 佐賀県
難病支援ネットワーク。行政、市民ボランティアとの協働の中から2013年5月、
新たに「難病サポーターズクラブ JAPAN」が発足しました。難病の普及啓発、
就労支援を地域ぐるみで支援するネットワークづくりに取り組んでいます。

難病サポーターズクラブ 
JAPAN

ま
た
、2
0
1
4
年
2
月
に
は
就
労
シ
ン
ポ

ジ
ウ
ム
を
企
画
し
て
い
ま
す
。こ
の
シ
ン
ポ

ジ
ウ
ム
の
目
的
の一つ
に
は
、難
病
患
者
を

雇
用
し
て
い
る
企
業
の
P
R
が
あ
り
ま

す
。企
業
の
方
々
を
招
い
て
意
見
や
感
想

を
聞
き
、そ
れ
を
よ
り
広
く
知
ら
し
め
て

い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

プロボノ（Pro bono）とは?
社会人が自分の持っている専門知識
や技能を活かして社会貢献に参加す
る、アメリカ発祥のボランティア活動。
ラテン語の「公共善のために（Pro 
bono  publico）」に由来する。佐賀県
では2011年から県民協働事業の
一環としてプロボノ登録を呼びかけ、
プロボノワーカーの派遣を行っている。

2013年11月に開催された難病患者の就労支援シンポジウム

サポーターズクラブ会員であることを示すピンバッジ

ヘルスケア関連団体の視点



佐
賀
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
難
病
患
者
就
労
支

援
へ
の
積
極
的
な
取
り
組
み
は
、こ
れ
ま
で

に
も
ま
ね
き
ね
こ
で
紹
介
し
て
き
ま
し
た
。

就
労
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
の
開
催
や
就
労
相
談

な
ど
、行
政
と
も
連
携
し
な
が
ら
の
粘
り

強
い
活
動
は
取
材
を
通
し
て
も
実
感
す
る

こ
と
が
で
き
ま
す
。今
回
、熱
い
思
い
を

持
っ
た
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
の
方
々
も
加
わ
っ
た

サ
ポ
ー
タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ
の
発
足
で
さ
ら
に

活
動
に
弾
み
が
つ
く
よ
う
、今
後
も
期
待

し
た
い
と
思
い
ま
す
。

ま
ね
き
ね
こ
の
視
点

取
材
を
終
え
て

佐
賀
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
と
協
働
で
事
業
を
推
進

佐
賀
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
が
サ
ポ
ー
タ
ー
ズ

ク
ラ
ブ
を
立
ち
上
げ
よ
う
と
準
備
を
し
て

い
た
頃
、県
で
も
難
病
患
者
の
就
労
支
援

に
理
解
を
示
し
て
い
る
事
業
所
の
登
録
制

度
を
構
想
し
て
い
ま
し
た
。そ
こ
で
、佐
賀

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
、プ
ロ
ボ
ノ
ワ
ー
カ
ー
、健
康

増
進
課
の
方
向
性
が
マッ
チ
ン
グ
し
、協
力

し
て
い
き
ま
し
ょ
う
と
い
う
こ
と
に
な
り
ま

し
た
。そ
し
て
、2
0
1
3
年
の
3
月
に
難
病

患
者
就
労
支
援
事
業
所
の
登
録
制
度

が
ス
タ
ー
ト
し
ま
し
た
。こ
の
企
業
開
拓

事
業
を
佐
賀
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
へ
の
委
託

事
業
と
し
、専
任
の
就
労
支
援
員
を
設
置
。

企
業
訪
問
時
に
県
へ
の
登
録
と
サ
ポ
ー

タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ
へ
の
入
会
を
同
時
に
お
願
い

す
る
よ
う
な
方
法
を
取
っ
て
い
ま
す
。

就
労
支
援
事
業
に
登
録
す
る
こ
と
は

企
業
の
P
R
に
も
な
る
の
で
、佐
賀
県
の

ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
で
公
開
し
て
い
ま
す
。ま
た
、

今
後
は
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
と
の
連
携
も
強
め

て
い
き
た
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。さ
ら
に
、

サ
ポ
ー
タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ
が
開
催
す
る
、難
病

に
つい
て
当
事
者
や一般
市
民
が
語
り
合
う

ワ
ー
ル
ド
カ
フ
ェ※

形
式
で
の
集
い（
以
下
、

ワ
ー
ル
ド
カ
フ
ェ
）や
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
へ
の
参

加
を
呼
び
か
け
た
り
、チ
ラ
シ
を
窓
口
に
置

い
た
り
と
いっ
た
サ
ポ
ー
ト
も
し
て
い
ま
す
。

県
と
し
て
は
サ
ポ
ー
タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ
を
含

め
、佐
賀
ネット
ワ
ー
ク
と一緒
に
、難
病
の
あ
る

人
に
も
や
さ
し
い
職
場
、地
域
づ
く
り
を

目
指
し
て
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

佐賀県健康福祉本部 
健康増進課
副課長
南里 玲子 さん

行 政 の 視 点

※ワールドカフェ 
カフェにいるようなリラックスした雰囲気をつくり、いくつかの
少人数のグループに分かれて対話をし、随時、メンバーの
組み合わせを変えながら話し合いを発展させていく手法。

下
田
さ
ん　

プ
ロ
ボ
ノ
で
佐
賀
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
に
派
遣
さ
れ
た
時
は
、難
病
に
つ

い
て
の
知
識
は
ほ
と
ん
ど
あ
り
ま
せ
ん
で

し
た
。し
か
し
、ツ
ー
ル
を
製
作
し
て
い
く

中
で
難
病
患
者
さ
ん
を
取
り
巻
く
状
況

や
就
労
の
困
難
さ
な
ど
が
わ
か
っ
て
き
ま

し
た
。ツ
ー
ル
が
完
成
し
た
時
点
で
、こ
れ

で
終
わ
る
の
で
は
納
得
が
い
か
な
い
と
メ
ン

バ
ー
5
人
が
話
し
合
い
、三
原
さ
ん
が

構
想
し
て
い
た
サ
ポ
ー
タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ
の

結
成
に
参
加
す
る
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

活
動
の
3
本
柱
は
難
病
の
普
及
啓
発
・

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
構
築
・
就
労
支
援
で
す
。

福
田
さ
ん　

私
た
ち
が
そ
う
で
あ
っ
た
よ

う
に
、難
病
に
つ
い
て
知
ら
な
い一
般
市
民

に
普
及
啓
発
し
て
い
こ
う
と
、3
ヶ
月
に

1
回
の
ペ
ー
ス
で
、ワ
ー
ル
ド
カ
フェ
を
開
催

し
て
い
ま
す
。フ
ェ
イ
ス
ブ
ッ
ク
上
で
、ま
た

チ
ラ
シ
を
作
っ
て
呼
び
か
け
た
と
こ
ろ
、約

30
人
の
参
加
が
あ
り
、難
病
患
者
さ
ん

も
含
め
て「
職
場
で
困
っ
た
こ
と
は
?
」

「
働
き
や
す
い
職
場
と
は
?
」な
ど
の
テ
ー

マ
で
話
し
合
って
い
ま
す
。

下
田
さ
ん　

私
は
鳥
栖
市
議
会
議
員
で
も

あ
る
の
で
す
が
、県
議
会
で
の一般
質
問
で

佐
賀
県
知
事
に「
サ
ポ
ー
タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ

を
ど
う
思
い
ま
す
か
?
」と
先
輩
の
県
会

議
員
に
質
問
し
て
も
らっ
た
と
こ
ろ
、「
大
い

に
賛
同
す
る
。全
国
に
広
め
て
い
こ
う
」と

言
って
い
た
だ
き
ま
し
た
。活
動
を
始
め
て

難
病
患
者
さ
ん
か
ら
の
個
別
質
問
が
と
て

も
増
え
、そ
れ
を
き
っ
か
け
に
ワ
ー
ル
ド

カ
フ
ェ
や
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
に
参
加
し
て
く
れ

る
人
も
い
ま
す
。佐
賀
県
内
の
多
く
の
地
域

で
ワ
ー
ル
ド
カ
フェ
を
開
い
て
い
き
た
い
で
す
。

地
域
に
根
づ
い
た
活
動
が
広
がって
い
け
ば
、

難
病
患
者
の
方
が
も
っ
と
住
み
や
す
い
環

境
に
な
って
い
く
と
思
って
い
ま
す
。

福
田
さ
ん　

発
足
し
て
半
年
た
ら
ず
で

す
が
、ワ
ー
ル
ド
カ
フ
ェ
に
参
加
し
て
く
れ

た
福
岡
の
人
が
、福
岡
市
で
も
サ
ポ
ー

サブリーダー
福田 亮一郎 さん

リーダー
下田 寛 さん
（鳥栖市議会議員）

タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ
を
と
準
備
会
を
立
ち
上
げ

て
い
ま
す
。難
病
患
者
を
支
援
す
る
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
の一つ
し
て
サ
ポ
ー
タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ

が
機
能
し
て
い
く
。そ
の
モ
デ
ル
ケ
ー
ス
に

な
る
こ
と
を
目
標
に
活
動
し
て
い
き
た
い

と
思
って
い
ま
す
。　

現
在
、難
病
患
者
さ
ん
を
雇
用

し
て
い
ま
す
が
、今
後
、サ
ポ
ー

タ
ー
ズ
ク
ラ
ブ
が
患
者
さ
ん
と

企
業
を
つ
な
ぐ
ラ
イ
フ
ラ
イ
ン
、

つ
ま
り
患
者
さ
ん
へ
の
配
慮
に

つ
い
て
、い
つ
で
も
相
談
で
き
る

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
に
な
っ
て
いっ
て

ほ
し
い
と
期
待
し
て
い
ま
す
。

マ
ッ
ク
ス
バ
リ
ュ
三
日
月
店

店
長
　
岡 

直 

さ
ん

地
域
に
根
づ
い
た
活
動
を

続
け
て
い
き
た
い

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の

広
が
り
に
期
待

ボランティアの視点
サポーターズクラブ

会 員 の 視 点
サポーターズクラブ



医
療
と
の
最
初
の
か
か
わ
り
は
、生
後
1
年
に
満
た
な
い
時

に
大
き
な
や
け
ど
を
負
い
、幼
稚
園
や
小
学
生
の
頃
に
大
学

病
院
で
何
度
か
皮
膚
の
移
植
手
術
を
受
け
た
経
験
で
す
。

私
自
身
は
や
け
ど
に
つい
て
は
覚
え
が
な
く
、そ
の
後
の
入
院

生
活
で
み
ん
な
に
優
し
く
し
て
も
ら
っ
た
思
い
出
だ
け
が
あ

り
、特
に
イ
キ
イ
キ
と
働
く
ナ
ー
ス
に
憧
れ
、看
護
師
を
目

指
し
ま
し
た
。地
域
で
の
活
動
に
も
興
味
を
持
って
い
た
の
で
、

横
浜
赤
十
字
病
院
に
勤
務
し
な
が
ら
、神
奈
川
県
立
看
護

教
育
大
学
校
で
地
域
看
護
を
学
び
ま
し
た
。そ
の
縁
で
コ
ン

チ
ネ
ン
ス
協
会
の
西
村
か
お
る
さ
ん
に
出
会
い
、そ
れ
ま
で
の

排
泄
ケ
ア
の
あ
り
方
を
反
省
し
て
も
っ
と
学
び
た
い
と
考
え
、

コ
ン
チ
ネ
ン
ス
協
会
の
活
動
に
参
加
す
る
よ
う
に
なっ
た
の
で
す
。

ち
ょ
う
ど
そ
の
頃
、結
婚
し
て
宮
城
県
に
住
む
こ
と
に
な
っ

た
の
で
、地
元
の
自
治
体
に
看
護
師
と
し
て
就
職
し
ま
し
た
。

認
知
症
外
来
に
勤
務
し
、在
宅
介
護
支
援
セ
ン
タ
ー
に
異

動
後
、介
護
保
険
制
度
が
始
ま
り
、ケ
ア
マ
ネ
ー
ジ
ャ
ー
と

し
て
働
い
た
り
、認
知
症
高
齢
者
グ
ル
ー
プ
ホ
ー
ム
や
デ
イ

サ
ー
ビ
ス
の
立
ち
上
げ
に
携
わ
っ
た
り
す
る
な
ど
、充
実
し

た
日
々
で
し
た
。

そ
の
後
、排
泄
ケ
ア
や
認
知
症
ケ
ア
を
も
っ
と
深
め
て
い
き

た
い
と
思
い
、コ
ン
チ
ネ
ン
ス
協
会
で
一
緒
に
活
動
し
て
い
た

医
師
が
開
設
し
た
仙
台
の
認
知
症
専
門
病
院
に
、管
理
職

と
し
て
就
職
し
ま
し
た
。し
か
し
、１
年
も
経
た
な
い
う
ち

に
乳
が
ん
が
見
つ
か
り
、し
か
も
ス
テ
ー
ジ
Ⅳ
と
い
う
進
ん
だ

状
態
だ
っ
た
た
め
、し
ば
ら
く
治
療
に
専
念
す
る
こ
と
に

な
り
ま
し
た
。治
療
が一段
落
し
て
職
場
復
帰
を
試
み
ま
し

た
が
、気
力
と
体
力
が
つい
て
い
か
ず
退
職
し
ま
し
た
。そ
の

後
1
年
間
自
宅
で
療
養
生
活
を
送
っ
て
か
ら
、幼
保
一
元
化

施
設
で
働
く
よ
う
に
な
り
、今
に
至
り
ま
す
。職
場
に
迷
惑

を
か
け
、一
時
は
自
信
を
な
く
し
て
い
ま
し
た
が
、今
は

元
気
な
園
児
に
囲
ま
れ
な
が
ら
、乳
幼
児
施
設
の
保
健
職

と
い
う
新
た
な
分
野
で
、試
行
錯
誤
し
な
が
ら
楽
し
く
働
い

て
い
ま
す
。

コ
ン
チ
ネ
ン
ス
協
会
は
、す
べ
て
の
人
が
気
持
ち
良
く
排
泄
で

き
る
社
会
づ
く
り
を
目
指
す
団
体
で
、排
泄
障
が
い
の
あ
る

当
事
者
に
加
え
、排
泄
ケ
ア
に
か
か
わ
る
専
門
職
が
多
く

参
加
し
て
い
ま
す
。活
動
に
参
加
し
て
、看
護
師
や
介
護
福

祉
士
な
ど
の
専
門
職
が
排
泄
ケ
ア
に
つ
い
て
の
さ
ま
ざ
ま
な

問
題
に
直
面
し
て
お
り
、正
し
い
情
報
を
得
た
い
、ス
キ
ル

を
磨
き
た
い
、仲
間
を
つ
く
り
た
い
と
考
え
て
い
る
こ
と
を

実
感
し
ま
し
た
。そ
し
て
、正
し
い
情
報
を
広
め
て
排
泄
に

ま
つ
わ
る
社
会
の
偏
見
や
タ
ブ
ー
を
な
く
し
て
い
く
た
め
に

は
、地
域
に
根
づ
い
た
活
動
が
必
要
だ
と
考
え
、看
護
師
や

介
護
福
祉
士
の
仲
間
に
呼
び
か
け
て
宮
城
県
勉
強
会
を
立
ち

上
げ
ま
し
た
。月
に
１
回
の
ペ
ー
ス
で
定
例
会
を
開
催
し
、

事
例
検
討
を
行
っ
た
り
、用
具
や
制
度
の
勉
強
を
し
た
り
、

看護師として地域や施設でのケアに従事しながら、NPO法人 日本コンチネンス
協会（以下、コンチネンス協会）の宮城県勉強会を立ち上げ、ヘルスケア関連団体
ネットワーキングの会（以下、VHO-net）の東北学習会の運営委員やワーク
ショップ準備委員を務めてきた菱沼優子さんは、乳がんの患者でもあります。
闘病による制約を受けながらも、当事者であり医療職であるという独自の立場
で、積極的にヘルスケア関連団体や地域での活動にかかわる菱沼さんに、その
思いや、VHO-netとのかかわりについてお聞きしました。

医
療
と
の
か
か
わ
り
と

ど
の
よ
う
な
仕
事
を
さ
れ
て
き
た
の
か

を
教
え
て
く
だ
さ
い

コ
ン
チ
ネ
ン
ス
協
会
で
は

ど
の
よ
う
な
活
動
を

さ
れ
て
い
た
の
で
す
か

当事者と医療職、2つの視点から
ヘルスケア関連団体の活動にかかわり
経験を語り合う場づくりにも取り組む

鹿島台子育て支援総合施設
なかよし園 看護師
菱沼 優子 さん

運営委員を務める東北学習会で　ワークショップでのグループ発表



排
泄
ケ
ア
に
悩
む
方
の
相
談
を
受
け
た
り
す
る
な
ど
、横
の

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
広
げ
な
が
ら
さ
ま
ざ
ま
な
活
動
を
行
っ
て

い
ま
し
た
。し
か
し
、介
護
保
険
制
度
施
行
と
と
も
に
、中
心

メ
ン
バ
ー
皆
の
本
業
が
忙
し
く
な
り
、ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
活
動

で
あ
る
会
そ
の
も
の
の
運
営
が
難
し
く
な
り
ま
し
た
。ま
た
、

事
務
局
を
引
き
受
け
て
く
れ
て
い
た
メ
ン
バ
ー
が
急
逝
し
、

さ
ら
に
私
の
発
病
も
あ
り
、残
念
な
が
ら
宮
城
県
勉
強
会

と
し
て
の
活
動
は
休
止
し
て
い
ま
す
。で
も
、ど
の
年
齢
に

お
い
て
も
、ど
の
よ
う
な
立
場
で
も
、排
泄
ケ
ア
は
と
て
も

大
切
な
こ
と
で
す
。私
も
協
会
の一員
と
し
て
、こ
れ
か
ら
も

で
き
る
活
動
を
し
て
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

V
H
O-

n
e
t
の
存
在
は
コ
ン
チ
ネ
ン
ス
協
会
を
通
じ
て
知

り
、2
0
0
4
年
に
東
北
学
習
会
が
設
立
さ
れ
た
時
か
ら

参
加
し
て
き
ま
し
た
。乳
が
ん
患
者
と
な
っ
た
時
、治
療
に

つ
い
て一
番
に
相
談
し
よ
う
と
思
っ
た
の
が
、当
事
者
団
体
で

あ
る
ピ
ン
ク
の
リ
ボ
ン
の
メ
ン
バ
ー
で
し
た
。看
護
職
で
あ
り

な
が
ら
、自
分
の
専
門
分
野
以
外
の
情
報
は
と
て
も
少
な
く
、

本
当
に
助
け
ら
れ
ま
し
た
。そ
の
後
、自
分
も
患
者
と
し
て

の
気
持
ち
を
話
し
た
り
、皆
さ
ん
の
話
を
聞
い
た
り
す
る

中
で
、東
北
学
習
会
と
い
う〝
場
〞が
私
の
安
心
で
き
る

居
場
所
の一つ
に
な
っ
て
い
ま
し
た
。治
療
が
一
段
落
し
て
か

ら
東
北
学
習
会
の
運
営
委
員
に
な
り
、地
域
学
習
会
合
同

報
告
会
や
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に

も
参
加
し
、地
域
や
抱
え
る

病
気
も
異
な
る
さ
ま
ざ
ま
な

立
場
の
方
と
出
会
う
機
会
を

い
た
だ
き
ま
し
た
。

V
H
O-

n
e
t
の
魅
力
は
、さ

ま
ざ
ま
な
人
と
出
会
い
、そ
の

生
き
様
を
知
る
こ
と
で
、生
き

る
力
を
も
ら
え
る
こ
と
だ
と

思
い
ま
す
。困
難
の
多
い
人
生

を
乗
り
越
え
つつ一歩
前
に
出
よ
う
と
す
る
パ
ワ
ー
や
、自
分

か
ら
動
き
だ
そ
う
、社
会
の
た
め
に
役
立
ち
た
い
と
い
う

エ
ネ
ル
ギ
ー
を
感
じ
ま
す
。V
H
O-

n
e
t
で
の
出
会
い
は
、

私
に
と
って
大
き
な
宝
物
で
す
。

V
H
O-

ne
t
は
、患
者
と
医
療
者
が
と
も
に
よ
り
良
い
医

療
、よ
り
良
い
社
会
を
つ
く
る
こ
と
を
目
指
し
て
い
ま
す
の

で
、私
自
身
も
患
者
と
し
て
の
目
線
を
持
つ
よ
う
に
な
っ
た

こ
と
は
プ
ラ
ス
の
面
も
あ
る
と
感
じ
て
い
ま
す
。患
者
と
し

て
、医
師
は
多
忙
で
あ
り
、特
に
外
来
診
療
の
場
で
納
得
の

い
く
診
療
を
受
け
る
た
め
に
は
、患
者
が〝
患
者
力
〞を
身

に
つ
け
、医
師
に
働
き
か
け
て
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
を
と
る
必

要
が
あ
る
こ
と
を
実
感
し
ま
し
た
。本
来
、医
師
と
患
者
を

つ
な
ぐ
の
は
看
護
師
の
役
割
だ
と
思
い
ま
す
が
、看
護
師
自

身
も
仕
事
に
追
わ
れ
、じ
っ
く
り
患
者
の
話
を
聞
く
余
裕
が

な
い
の
が
現
状
で
す
。患
者
と
し
て
ど
う
す
れ
ば
患
者
力
を

育
め
る
か
、看
護
師
と
し
て
ど
う
す
れ
ば
患
者
の
思
い
を
く

み
取
り
、医
師
と
患
者
を
つ
な
ぐ
理
想
の
看
護
が
で
き
る
の

か
、双
方
の
立
場
か
ら
模
索
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

今
年
は
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
準
備
委
員
と
し
て
、ま
た
信
頼
さ

れ
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
プ
ロ
ジェク
ト
の
メ
ン
バ
ー
と
し
て
、医
療

者
で
も
あ
り
患
者
で
も
あ
る
立
場
で
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
考

え
る
こ
と
の
で
き
た
一
年
で
し
た
。こ
こ
で
の
経
験
や
学
び
は
、

私
自
身
の
生
き
る
力
に
も
な
り
ま
す
し
、今
後
、同
じ
く

病
気
を
抱
え
る
仲
間
の
た
め
に
役
立
て
る
こ
と
が
で
き
た

ら
と
思
って
い
ま
す
。

昨
年
、V
H
O-

n
e
t
の
ご
縁
で
、「
慢
性
病
患
者
ご
っ
た
煮

会
」に
参
加
し
ま
し
た
。そ
し
て
、自
分
の
思
い
や
経
験
を

語
り
、純
粋
に
聴
く
こ
と
に
は
大
き
な
意
味
が
あ
る
と
実

感
し
、今
年
の
東
北
学
習
会
の
テ
ー
マ
に
取
り
上
げ
ま
し
た
。

今
後
も
、こ
う
し
た
機
会
を
つ
く
っ
て
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

運
営
委
員
の
中
で
は
、関
東
学
習
会
や
関
西
学
習
会
で
取

り
組
ん
で
い
る
、エ
ピ
ソ
ー
ド
発
表
や
模
擬
講
演
も
試
み
て

み
た
い
と
い
う
話
も
出
て
い
ま
す
。

ま
た
、個
人
的
に
は「
生
き
る
こ
と
、死
ぬ
こ
と
」に
つい
て
語
る

こ
と
に
関
心
が
あ
り
ま
す
。病
気
や
障
が
い
の
あ
る
な
し
に

か
か
わ
ら
ず
、人
生
は
み
な
大
変
な
道
の
り
だ
と
思
い
ま
す
。

東
北
で
は
東
日
本
大
震
災
で
、人
生
を
余
儀
な
く
変
え
ら

れ
て
し
ま
っ
た
方
も
大
勢
い
ら
っ
し
ゃ
い
ま
す
。そ
ん
な
中
、

誰
も
が
生
き
る
こ
と
や
死
ぬ
こ
と
に
つ
い
て
、も
っ
と
気
軽
に

語
り
合
う
場
が
必
要
で
は
な
い
か
と
考
え
て
い
ま
す
。

私
自
身
は
2
0
0
7
年
に
乳
が
ん
を
発
症
後
、3
回
再
発
転
移

し
て
い
ま
す
。今
は
病
状
が
落
ち
着
い
て
い
ま
す
が
、ま
だ

５
年
先
の
こ
と
と
な
る
と
、具
体
的
に
は
考
え
ら
れ
ま
せ
ん
。

し
か
し
、V
H
O-

ne
t
の
仲
間
か
ら「
誰
で
も
、突
然
病
気
に

な
る
こ
と
は
あ
る
。そ
れ
は
自
分
に
与
え
ら
れ
た一つ
の
で
き

ご
と
。そ
の
中
で
で
き
る
だ
け
楽
し
く
自
分
ら
し
く
生
き
て

い
く
こ
と
が
大
切
」と
い
う
こ
と
を
学
び
ま
し
た
。多
く
の
出

会
い
か
ら
学
ん
だ
こ
と
を
大
切
に
、こ
れ
か
ら
も
一日
一
生
の

思
い
で
日
々
を
大
切
に
生
き
て
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

岩手県盛岡市出身。日本
赤十字武蔵野短期大学
卒業後、武蔵野赤十字病
院、横浜赤十字病院に勤
務し、神奈川県立看護教
育大学校で地域看護を学
ぶ。その後、宮城県で看護
師、ケアマネージャーとして
訪問看護やデイサービス、
グループホーム、認知症施
設での看護などにかかわり、
現在は鹿島台子育て支援
総合施設なかよし園に看
護師として勤務。

菱沼 優子 さん
プロフィール

当
事
者
で
あ
り
医
療
職
で
も
あ
る

と
い
う
立
場
に
つ
い
て
は

ど
の
よ
う
な
思
い
が
あ
り
ま
す
か

V
H
O-

ne
t
と
の
か
か
わ
り
や

今
後
期
待
す
る
と
こ
ろ
を

教
え
て
く
だ
さ
い

今
後
は
、ど
の
よ
う
な
活
動
に

取
り
組
み
た
い
で
す
か

VHO-netでの出会いは宝物



若
い
オ
ス
ト
メ
イ
ト
同
士
が
悩
み
や
問
題
を

と
も
に
考
え
る「
　
　
　
フ
ォ
ー
カ
ス
グ
ル
ー
プ
」

オ
ス
ト
ミ
ー
協
会
は
前
身
で
あ
る「
互
療

会
」（
1
9
6
9
年
設
立
）か
ら
の
長
い
歴

史
の
あ
る
患
者
団
体
で
す
。大
腸
・
直
腸
・

膀
胱
が
ん
な
ど
が
原
因
で
ス
ト
ー
マ（
人
工

肛
門
・
人
工
膀
胱
）を
造
設
し
た
方
々
が

会
員
で
、中
高
齢
で
の
発
症
が
多
い
た
め
、

60
〜
80
代
の
会
員
が
中
心
層
と
な
っ
て
い

ま
す
。私
は
23
歳
で
オ
ス
ト
メ
イ
ト
に
な
り
、

オ
ス
ト
ミ
ー
協
会
の
兵
庫
県
支
部
に
入
会

し
た
の
で
す
が
、そ
の
時
、話
題
が
全
く
か

み
合
わ
な
か
っ
た
こ
と
に
シ
ョッ
ク
を
受
け

ま
し
た
。70
代
の
方
に
将
来
の
出
産
に
つ
い

て
相
談
し
て
も
、世
代
間
ギ
ャッ
プ
が
大
き

す
ぎ
る
の
で
す
。

グ
ル
ー
プ
設
立
の
き
っ
か
け
は
2
0
0
8
年

の
第
6
回
A
O
A（
ア
ジ
ア
オ
ス
ト
ミ
ー
協

会
）東
京
大
会
で
し
た
。「
ア
ジ
ア
の
若
い

オ
ス
ト
メ
イ
ト
の
連
携
を
め
ざ
し
て
」と
題

し
た
フ
ォ
ー
ラ
ム
が
開
か
れ
、フ
ィ
リ
ピ
ン

か
ら
参
加
し
た
ロ
ナ
ル
ド
・
ロ
ー
ラ
氏
が
、

ア
ジ
ア
の
す
べ
て
の
国
に
20
/
40（
20
〜
40

歳
）の
グ
ル
ー
プ
を
立
ち
上
げ
た
い
と
話
し

ま
し
た
。そ
し
て
パ
ネ
ル
討
論「
ア
ク
テ
ィ
ブ

に
生
き
る
た
め
に
」で
は
、〝
結
婚
・
出
産
・

仕
事
〞に
つ
い
て
、体
験
や
事
例
の
発
表
、

意
見
交
換
が
活
発
に
行
わ
れ
ま
し
た
。

こ
の
フ
ォ
ー
ラ
ム
に
触
発
さ
れ
た
有
志
7
名

が
集
い
、本
部
の
賛
同
も
得
て
2
0
0
9
年
、

オ
ス
ト
ミ
ー
協
会
内
に
20
/
40
フ
ォ
ー
カ
ス

グ
ル
ー
プ（
以
下
、20
/
40
）が
発
足
し
ま
し

た
。20
/
40
は
、20
〜
40
代（
ア
ク
テ
ィ
ブ
メ

ン
バ
ー
）と
50
代（
ア
ソ
シ
エ
イ
ト
メ
ン
バ
ー
）

で
構
成
さ
れ
て
い
て
、60
歳
の
誕
生
日
で

卒
業
と
な
り
ま
す
。

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
柱
で
も
あ
る

相
談
は
ど
の
よ
う
に

行
って
い
ま
す
か

メ
ー
ル
や
電
話
に
よ
る
相
談
で
す
。本
部
に

入
っ
て
き
た
相
談
は
20
/
40
の
運
営
メ
ン

バ
ー
に
転
送
さ
れ
ま
す
。男
性
同
士
、女
性

同
士
の
対
応
が
基
本
と
な
り
、答
え
ら
れ

る
場
合
は
1
対
1
で
、ま
た
は
運
営
メ
ン

バ
ー
間
で
話
し
合
っ
て
対
応
す
る
場
合

も
あ
り
ま
す
。医
療
相
談
は
、連
携
し
て

い
る
皮
膚
・
排
泄
ケ
ア
認
定
看
護
師

（
E
T
/
W
O
C
ナ
ー
ス
）に
つ
な
ぎ
ま
す
。

本
人
承
諾
の
上
で
病
院
の
W
O
C
ナ
ー
ス

か
ら
頼
ま
れ
て
相
談
員
が
手
術
後
に
病
院

を
訪
問
す
る
事
例
や
、ダ
ブ
ル
ス
ト
ー
マ

（
人
工
肛
門
・
人
工
膀
胱
）に
な
り
た
く

な
い
と
い
う
相
談
者
に
対
し
て
、ダ
ブ
ル

ス
ト
ー
マ
当
事
者
の
メ
ン
バ
ー
が
面
談
す

る
事
例
な
ど
も
あ
り
ま
す
。状
況
を
見
て

ケ
ー
ス
・
バ
イ
・
ケ
ー
ス
で
対
応
し
て
お
り
、

ル
ー
ル
は
あ
り
ま
せ
ん
。今
は
そ
れ
で
上
手

く
いって
い
ま
す
。

ス
ト
ー
マ
装
具
な
ど
の
相
談
は
も
ち
ろ
ん
、

特
に
若
い
世
代
で
起
こ
る
人
生
の
イ
ベ
ン
ト

に
関
す
る
相
談
の
内
容
は
多
岐
に
わ
た
り

ま
す
。就
学
、仕
事
、恋
愛
、結
婚
、出
産
…
。

た
と
え
ば「
好
き
な
人
に
ス
ト
ー
マ
で
あ
る

こ
と
を
ど
う
伝
え
れ
ば
い
い
の
か
」「
就
職

活
動
の
時
、企
業
に
伝
え
る
べ
き
か
」

「
海
外
旅
行
に
行
く
時
は
ど
う
す
れ
ば

良
い
？
」な
ど
、人
生
を
左
右
す
る
問
題
か

ら
日
々
の
悩
み
ま
で
幅
広
く
あ
り
ま
す
。

公益社団法人 日本オストミー協会
20/40フォーカスグループ
運営メンバー 工藤 裕美子 さん
公益社団法人 日本オストミー協会（以下、オストミー協会）に
所属する、若い世代のオストメイトの活動グループが20/40
（にいまる/よんまる）フォーカスグループです。約9000人の会員中、
現在105名が登録し、就学、仕事、恋愛、結婚、出産など、人生
の中で直面するさまざまな問題についてピアサポート活動を行っ
ています。運営メンバーの工藤裕美子さんにお話を伺いました。

20
/
40
フ
ォ
ー
カ
ス
グ
ル
ー
プ
の

設
立
経
緯
に
つい
て

教
え
て
く
だ
さ
い

オストメイトとは?
さまざまな病気や障がいなどが原因で、腹壁に
造られた便や尿の排泄口のことを「人工肛門・
人工膀胱」と言います。人工肛門・人工膀胱は
総称して「ストーマ」と言い、ストーマを持って
いる人のことを「オストメイト」と呼びます。

ストーマ造設の原因となる病気
【消化管ストーマ】（人工肛門）
大腸がん・直腸がん・クローン病・潰瘍性大腸炎など
【尿路ストーマ】（人工膀胱）
膀胱がん・前立腺がん・間質性膀胱炎・
神経因性膀胱・難治性放射線膀胱炎など



デ
リ
ケ
ー
ト
な
問
題
な
の
で
、同
世
代
の

体
験
者
に
よ
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
不
可
欠

だ
と
思
い
ま
す
。

若
い
オ
ス
ト
メ
イ
ト
の

体
験
談
を
集
め
た
本
を

発
行
さ
れ
て
い
ま
す
ね

『
ス
ト
ー
マ
と
生
き
る
〜
若
い
オ
ス
ト
メ
イ
ト

の
た
め
の
ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
〜
』は
、若
い
人
の

体
験
談
を
聞
く
機
会
が
あ
ま
り
な
い
の
で

一つ
の
冊
子
に
ま
と
め
よ
う
と
、助
成
金
を

申
請
し
て
2
0
1
2
年
に
発
行
し
た
も
の

で
す
。各
支
部
の
人
た
ち
と
メ
ー
ル
や
無
料

の
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
電
話
サ
ー
ビ
ス
で
意
見

を
出
し
合
い
、会
員
に
体
験
談
を
募
っ
た

と
こ
ろ
、予
想
以
上
に
多
く
の
寄
稿
が

あ
り
ま
し
た
。プ
ラ
イ
ベ
ー
ト
な
話
も

た
く
さ
ん
掲
載
し
て
い
ま
す
。み
な
さ
ん
、

き
っ
と
書
き
た
か
っ
た
の
だ
と
思
い
ま
す
し
、

自
分
が
体
験
し
た
こ
と
が
誰
か
の
役
に
立

つ
の
な
ら
と
い
う
思
い
が
強
く
あ
り
ま
す
。

医
師
に「
オ
ス
ト
メ
イ
ト
の
性
」を
、ま
た
、

W
O
C
ナ
ー
ス
に「
セ
ク
シ
ャ
リ
テ
ィ
ー
と

妊
娠
・
出
産
期
の
ス
ト
ー
マ
ケ
ア
」な
ど
、

相
談
し
に
く
い
こ
と
な
ど
も
解
説
し
て

も
ら
い
ま
し
た
。そ
の
他
、地
域
の
小
児

ス
ト
ー
マ
の
会
や
女
性
の
オ
ス
ト
メ
イ
ト
の

会
な
ど
の
情
報
も
掲
載
し
て
い
ま
す
。

情
報
交
換
や
共
有
は

ど
の
よ
う
に
し
て
い
ま
す
か

年
1
回
、全
国
交
流
会
を
各
県
持
ち
回

り
で
開
催
し
て
い
ま
す
。体
験
談
発
表
や

医
療
講
演
会
、W
O
C
ナ
ー
ス
を
交
え
た

座
談
会
や
ス
ト
ー
マ
装
具
の
勉
強
会
な
ど
、

プ
ロ
グ
ラ
ム
も
多
彩
で
す
。ま
た
、支
部
や

ブ
ロッ
ク
単
位
で
の
交
流
会
も
盛
ん
で
す
。

そ
れ
ら
の
情
報
は
、オ
ス
ト
ミ
ー
協
会

が
発
行
す
る
機
関
誌
内
の「
20
/
40
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News
」に
掲
載
し

（
毎
号
2
〜
4
ペ
ー
ジ
）、全
国
の
会
員
に

発
信
し
て
い
ま
す
。イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
で
は

運
営
メ
ン
バ
ー
が
交
代
で
ブ
ロ
グ
を
更
新
し
、

情
報
を
提
供
し
て
い
ま
す
。発
足
以
来
、

メ
ー
ル
マ
ガ
ジ
ン
を
発
行
し
て
い
ま
し
た
が
、

2
0
1
3
年
3
月
で
終
了
し
ま
し
た
。郵
送

を
希
望
す
る
人
も
い
て
、そ
う
す
る
と
そ
の

方
た
ち
に
情
報
が
届
く
の
が
遅
く
な
っ
て

し
ま
う
た
め
で
す
。今
後
は
20
/
40
の
登
録

メ
ン
バ
ー
全
員
が
同
時
に
情
報
を
受
け
取

れ
る
よ
う
に
、本
部
の
会
報
と
は
別
に
、

独
立
し
た
紙
媒
体
で
の『
20
/
40
通
信

（
仮
題
）』の
発
刊
を
予
定
し
て
い
ま
す
。

ま
た
、メ
ー
ル
マ
ガ
ジ
ン
は
、復
活
を
望
む

声
も
出
て
き
て
い
ま
す
の
で
、ネ
ッ
ト
配
信

の
み
を
条
件
に
、現
在
、復
活
に
向
け
て

検
討
を
行
って
い
る
と
こ
ろ
で
す
。

現
状
の
課
題
と

こ
れ
か
ら
の
抱
負
に
つい
て

お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

2
0
1
2
年
に
数
名
が
運
営
メ
ン
バ
ー
を

辞
め
た
り
活
動
休
止
し
た
り
し
て
、思
う

よ
う
に
動
け
な
い
時
期
が
続
き
ま
し
た
。

2
0
1
3
年
に
新
し
い
運
営
メ
ン
バ
ー
を
募

集
し
た
と
こ
ろ
、3
名
か
ら
連
絡
が
あ
り
、

ま
た
、活
動
休
止
中
だ
っ
た
2
名
が
復
帰

で
き
る
こ
と
に
な
り
、現
在
、男
性
6
名
、

女
性
2
名
の
8
人
体
制
で
運
営
し
て
い
ま

す
。そ
れ
ぞ
れ
仕
事
を
持
つ
中
で
、体
調

不
良
な
ど
い
ろ
い
ろ
な
状
況
が
重
な
る
と

継
続
が
難
し
く
な
る
場
合
も
あ
り
ま
す
。

体
制
づ
く
り
が
大
き
な
課
題
で
す
。

今
後
は
2
0
1
4
年
早
々
に
、登
録
メ
ン
バ
ー

に
対
し
、ど
の
よ
う
な
活
動
を
希
望
す
る
か
、

取
り
組
み
た
い
こ
と
な
ど
の
ア
ン
ケ
ー
ト

調
査
を
実
施
し
ま
す
。こ
れ
ま
で
の
会
員

登
録
で
は
病
名
や
ス
ト
ー
マ
の
種
類
な
ど

詳
し
く
聞
い
て
い
な
か
っ
た
の
で
、今
回
の

ア
ン
ケ
ー
ト
を
機
会
に
、任
意
で
す
が
そ
れ

ら
も
記
入
し
て
も
ら
い
、よ
り
ニ
ー
ズ
に

合
っ
た
活
動
を
企
画
し
て
い
き
た
い
と
考
え

て
い
ま
す
。ま
た
、運
営
メ
ン
バ
ー
が
企
画
す

る
交
流
会
だ
け
で
な
く
、地
域
で
も
、少
人
数

で
若
い
人
同
士
が
積
極
的
に
交
流
し
て
い
け

る
よ
う
に
し
て
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

最
近
、オ
ス
ト
ミ
ー
協
会
入
会
と
同
時
に
、

20
/
40
に
入
会
し
た
い
と
い
う
人
が
増
え

て
き
ま
し
た
。確
実
に
若
い
オ
ス
ト
メ
イ
ト

に
と
っ
て
メ
リ
ッ
ト
に
な
っ
て
い
る
と
思
い
ま

す
。だ
か
ら
こ
そ
一つ
ひ
と
つ
の
活
動
を
濃

く
し
て
い
き
、そ
れ
こ
そ
が
私
た
ち
の
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

『ストーマと生きる～若いオストメイトのための
ガイドブック～』 2012年発行・A5判120頁

全国交流会in新潟（2013年）

日本オストミー協会 機関誌

若いオストメイト交流会in福岡（2012年）



第6回
四国学習会
ｉｎ  高知

看
護
学
生
を
対
象
に
し
た
講
演
を

全
員
で
検
討
し
、今
後
は
摸
擬
講
演
に

取
り
組
む
こ
と
に

（
2
0
1
3
年
8
月
24・25
日
）

第
6
回
四
国
学
習
会
が
、高
知
県
の
高
知

会
館
に
て
2
日
間
に
わ
た
っ
て
開
催
さ
れ
ま

し
た
。今
回
は
徳
島
多
発
性
硬
化
症
友
の
会 

会
長
の
藤
井
ミ
ユ
キ
さ
ん
が
、「
難
病
と
患
者

会
活
動
」と
題
し
て
、以
前
、四
国
大
学
・
徳
島

大
学
の
看
護
学
生
を
対
象
に
行
っ
た
講
演
を

再
演
し
、そ
れ
を
テ
ー
マ
に
話
し
合
う
と
い

う
構
成
で
し
た
。

1
日
目
は
藤
井
さ
ん
の
講
演
か
ら
ス
タ
ー
ト
。

あ
る
朝
、突
然
歩
け
な
く
な
っ
て
い
た
と
い
う

発
症
か
ら
、長
い
期
間
の
心
の
葛
藤
を
経
て
、

あ
る
本
で「
生
き
る
こ
と
は
、生
き
る
意
味

を
探
す
こ
と
」と
い
う
言
葉
に
出
会
い
、保
健
所

の
支
援
で
患
者
団
体
を
発
足
し
た
こ
と
、さ

ら
に
3
年
前
の
V
H
O-

ne
t
と
の
出
会
い

か
ら
四
国
学
習
会
設
立
ま
で
の
経
緯
を
語

り
ま
し
た
。そ
の
後
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
は
、

ま
ず
講
演
内
容
に
つ
い
て
検
討
。プ
レ
ゼ
ン

テ
ー
シ
ョン
ソ
フ
ト
の
使
い
方
や
枚
数
に
つい
て
、

思
い
や
感
情
を
伝
え
る
時
は
文
字
で
は
な
く

自
分
の
言
葉
で
話
し
、ま
た
学
生
対
象
な
ら

映
像
が
多
い
方
が
良
い
の
で
は
、な
ど
の
意
見

が
出
ま
し
た
。

2
日
目
は
、講
演
の
た
め
の
日
頃
の
準
備
や
、

依
頼
を
受
け
た
場
合
の
ポ
イ
ン
ト
に
つ
い
て

話
し
合
い
ま
し
た
。

①
主
催
者
側
と
の
事
前
打
ち
合
わ
せ（
対
象
者
、

　

講
演
に
対
す
る
ニ
ー
ズ
、話
す
時
間
な
ど
）

②
講
演
内
容（
日
頃
か
ら
症
状
の
経
過
を
記
録

　

し
て
お
く
、治
療
や
薬
の
情
報
の
刷
新
な
ど
）

③
プ
レ
ゼ
ン
テ
ー
シ
ョ
ン
ソ
フ
ト
の
有
効
な

　

利
用
方
法

④
講
演
を
そ
の
後
の
活
動
に
ど
う
活
か
し
て

　

い
く
か（
ア
ン
ケ
ー
ト
の
感
想
な
ど
）

そ
し
て
、今
回
の
学
習
会
を
受
け
、今
後
、自
分

の
疾
患
や
患
者
団
体
の
活
動
を
伝
え
る
た
め

の
模
擬
講
演
に
取
り
組
ん
で
み
て
は
ど
う
か
と

い
う
提
案
が
あ
り
、了
承
さ
れ
ま
し
た
。

第21回
九州学習会
ｉｎ  熊本

異
業
種
交
流
企
画
第
4
弾

劇
団
の
主
宰
者
に
思
い
を
伝
え
る
表
現
力
の

手
法
を
学
ぶ

（
2
0
1
3
年
8
月
31
日・9
月
1
日
）

第
21
回
九
州
学
習
会
が
、熊
本
県
山
鹿
市

の
か
ん
ぽ
の
宿 

山
鹿
で
拡
大
学
習
会
と
し
て

開
催
さ
れ
ま
し
た
。

昨
年
か
ら
の
取
り
組
み
で
あ
る
、〝
町
お
こ

し
〞〝
経
営
者
〞〝
男
女
共
同
参
画
〞な
ど
の
視

点
で
患
者
団
体
活
動
を
考
え
る
異
業
種
交

流
企
画
の
第
4
弾
。今
回
は「
思
い
を
伝
え

る
表
現
力
を
身
に
つ
け
よ
う
」を
テ
ー
マ
に
、

「
劇
団
き
ら
ら
」主
宰
の
池
田
美
樹
さ
ん
を

講
師
に
招
き
、演
劇
表
現
を
通
し
て
思
い
を

伝
え
る
手
法
や
コ
ツ
を
学
び
ま
し
た
。ア
イ
コ

ン
タ
ク
ト
を
使
う
ワ
ー
ク
か
ら
始
ま
り
、大
小
、

高
低
、声
音
、長
短
、間
の
5
つ
に
分
類
さ
れ

る
声
の
効
果
や
使
い
分
け
の
学
習
、2
人
1

組
で
1
人
が
絵
を
見
て
言
葉
だ
け
を
使
っ
て

伝
え
、も
う
1
人
が
そ
の
絵
を
再
現
し
て
い

く
ワ
ー
ク
、グ
ル
ー
プ
で
1
人
1
行
ず
つ
詩
を

朗
読
し
な
が
ら
、設
け
ら
れ
た
空
白
部
分
に

自
分
の
思
い
や
夢
を
即
興
で
入
れ
て
い
き
、

詩
全
体
を
ア
レ
ン
ジ
し
て
い
く
作
業
な
ど
、

ユニ
ー
ク
な
試
み
が
な
さ
れ
ま
し
た
。

翌
日
は
3
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
、前
日
、そ
し

て
こ
れ
ま
で
の
異
業
種
交
流
企
画
の
振
り
返

り
、今
後
の
九
州
学
習
会
で
や
っ
て
み
た
い
こ

と
な
ど
を
テ
ー
マ
に
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
を
行
い

ま
し
た
。初
日
の
プ
ロ
グ
ラ
ム
に
つい
て
、「
自
分

の
話
し
方
の
癖
を
知
り
、何
を
伝
え
た
い
か

を
考
え
る
こ
と
で
話
し
方
が
変
わ
る
こ
と
を

学
ん
だ
」「
声
の
使
い
分
け
は
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

で
の
相
談
や
医
療
者
と
の
対
話
に
も
役
立
つ
」

「
相
手
の
立
場
に
立
っ
て
み
る
こ
と
の
大
切
さ

や
伝
え
る
こ
と
の
難
し
さ
を
再
認
識
し
た
」

な
ど
の
感
想
が
聞
か
れ
ま
し
た
。ま
た
、4
回

に
わ
た
る
異
業
種
交
流
企
画
に
つ
い
て
は

「
違
っ
た
視
点
や
手
法
を
知
る
こ
と
で
、患

者
団
体
活
動
は
こ
う
あ
る
べ
き
と
い
う
考
え

方
が
変
わ
っ
た
」「
学
習
会
の
内
容
と
成
果
を

自
身
の
患
者
団
体
に
し
っ
か
り
と
伝
え
て
い

き
た
い
」な
ど
の
意
見
発
表
が
あ
り
ま
し
た
。

■（公社）日本リウマチ友の会
　徳島支部・高知支部
■徳島県脊柱靱帯骨化症友の会
■徳島多発性硬化症友の会
■パーキンソン仲間の会 オリーブ
■がんの子どもを守る会 高知支部
■全国膠原病友の会 高知支部
■全国パーキンソン病友の会
　高知県支部
■全国筋無力症友の会 
　大阪支部 高知連絡会
■こうち多発性硬化症友の会

参加団体

■全国心臓病の子どもを守る会
　鹿児島県支部
■熊本難病・疾病団体協議会
■熊本市難病・疾病友の会 「ボチボチの会」
■熊本県SCD・MSA友の会
■NPO法人 全国精神障害者 
　ネットワーク協議会
■NPO法人 線維筋痛症友の会 九州支部
■NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク
■九州IBDフォーラム 
■くまもとぱれっと
■大分県難病相談・支援センター

参加団体



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

生
き
る
こ
と
の
根
源
的
な
悩
み

ス
ピ
リ
チ
ュ
ア
ル
ペ
イ
ン
を
学
ぶ

岩
手
県
一
関
市
の
一
関
文
化
セ
ン
タ
ー
で
、

第
23
回
東
北
学
習
会
が
、慶
應
義
塾
大
学

看
護
医
療
学
部 

教
授
の
加
藤
眞
三
さ
ん
を

講
師
に
迎
え
て
行
わ
れ
ま
し
た
。テ
ー
マ
は
、

「
患
者
の
達
人
を
目
指
し
て
〜
ス
ピ
リ
チュア
ル

ペ
イ
ンへ
の
対
処
を
考
え
る
〜
」。ス
ピ
リ
チ
ュ

ア
ル
ペ
イ
ン
と
は
、「
な
ぜ
私
は
こ
ん
な
病
気

に
な
っ
て
し
ま
っ
た
の
か
」「
こ
ん
な
状
態
で
も

生
き
て
い
る
意
味
は
あ
る
の
だ
ろ
う
か
」「
私

が
死
ん
で
し
ま
っ
た
ら
ど
う
な
る
の
だ
ろ
う
」

な
ど
、多
く
の
患
者
が
抱
え
が
ち
な〝
生
き

る
こ
と
の
根
源
的
な
悩
み
〞を
指
し
ま
す
。

こ
う
し
た
悩
み
に
つ
い
て
、じ
っ
く
り
と
学
び

合
い
、交
流
を
深
め
よ
う
と
い
う
趣
旨
で

今
回
は
拡
大
学
習
会
と
し
て
開
催
と
な
り

ま
し
た
。

1
日
目
の
講
演
で
、加
藤
さ
ん
は
ま
ず
ス
ピ

リ
チ
ュ
ア
ル
ペ
イ
ン
に
つ
い
て
語
り
ま
し
た
。

患
者
が
主
体
的
に
治
療
に
参
加
す
る「
肝
臓

第23回
東北学習会
ｉｎ  岩手

〝
患
者
の
達
人
〞を
目
指
す
こ
と
を
テ
ー
マ
に

2
日
に
わ
た
っ
て
講
演
会
と

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
行
う（2
0
1
3
年
9
月
7
・8
日
）

■全国膠原病友の会
　青森県支部・岩手県支部
　秋田県支部・宮城県支部　
■みやぎ脳外傷友の会 七夕
■一関地域の在宅緩和ケアを
　考えるリボンの会
■NPO法人 線維筋痛症友の会
　東北支部
■仙台ポリオの会
■患者会ピンクのリボン

参加団体

教
室
」や
、V
H
O-

ne
t
の
中
か
ら
誕
生
し

た
慢
性
病
患
者
同
士
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

「
慢
性
病
患
者
ご
っ
た
煮
会
」な
ど
具
体
的

な
例
を
紹
介
し
な
が
ら
の
わ
か
り
や
す
い
講

演
内
容
に
、参
加
者
は
興
味
深
く
聴
き
入

り
ま
し
た
。講
演
に
続
い
て「
慢
性
病
患
者

ご
っ
た
煮
会
」と
同
じ
よ
う
に
参
加
者
が
自

ら
の
経
験
や
悩
み
を
語
り
合
い
、問
題
や
悩

み
を
共
有
す
る
形
式
で
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
が

行
わ
れ
、共
通
す
る
問
題
や
ス
ピ
リ
チ
ュア
ル

ペ
イ
ン
に
つい
て
の
考
え
な
ど
が
話
し
合
わ
れ

ま
し
た
。

2
日
目
は
、加
藤
さ
ん
が「
患
者
の
達
人
に

な
る
た
め
の
ケ
ア
〜
サ
ー
バ
ン
ト
・
リ
ー
ダ
ー

シ
ッ
プ
を
発
揮
す
る
〜
」を
テ
ー
マ
に
講
演
。

サ
ー
バ
ン
ト
・
リ
ー
ダ
ー
は
、一
人
が
皆
を

引
っ
張
る
の
で
は
な
く
、ニ
ー
ズ
を
見
極
め
、

課
題
を
共
有
し
て
話
し
合
い
、分
か
ち
合
う

リ
ー
ダ
ー
の
あ
り
方
で
、日
頃
ヘ
ル
ス
ケ
ア

関
連
団
体
の
運
営
や
活
動
に
携
わ
っ
て
い
る

メ
ン
バ
ー
に
と
っ
て
は
、非
常
に
関
心
の
高
い

内
容
と
な
り
ま
し
た
。

語
り
合
う
こ
と
の
意
義
を

再
確
認
し
た
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク

最
後
に
2
日
間
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
総
括

し
て
発
表
が
行
わ
れ
、「
患
者
団
体
だ
か
ら

こ
そ
で
き
る
役
割
、患
者
だ
か
ら
で
き
る
こ

と
、医
療
者
だ
か
ら
で
き
る
こ
と
が
あ
る
。

チ
ー
ム
で
そ
れ
ぞ
れ
の
役
割
を
担
っ
て
い
き

た
い
」「
さ
ま
ざ
ま
な
立
場
の
人
が
い
て
、

そ
れ
ぞ
れ
の
人
生
を
生
き
て
い
る
こ
と
が

わ
か
っ
た
。こ
う
し
た
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
大
切

に
し
て
活
動
し
た
い
」「
看
護
職
と
し
て
、

患
者
さ
ん
も
医
療
に
お
け
る
チ
ー
ム
の一人
と

い
う
考
え
方
で
取
り
組
み
た
い
」「
グ
ル
ー
プ

ワ
ー
ク
で
自
分
の
気
持
ち
を
話
す
こ
と
で

気
持
ち
が
解
き
ほ
ぐ
れ
る
こ
と
が
実
感
で

き
、体
験
発
表
す
る
こ
と
で
よ
り
良
く
な
れ

る
と
感
じ
た
」「
今
ま
で
受
け
身
で
あ
っ
た

が
、自
分
か
ら
も
情
報
を
医
療
者
側
に
提
供

し
て
い
く
こ
と
が
大
切
だ
と
わ
か
っ
た
」と
の

感
想
や
意
見
が
述
べ
ら
れ
ま
し
た
。

最
後
に
加
藤
さ
ん
は「
東
日
本
大
震
災
で

東
北
の
方
々
が
助
け
合
う
姿
を
見
て
、日
本

が
変
わ
る
べ
き
方
向
を
教
え
ら
れ
た
気
が

し
た
。東
北
か
ら
こ
う
し
た
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

の
活
動
を
広
め
て
ほ
し
い
。ま
た
東
北
の
方

は
我
慢
強
く
あ
ま
り
怒
り
を
表
さ
な
い
が
、

怒
り
は
と
て
も
大
切
な
プ
ロ
セ
ス
。社
会
全

体
の
た
め
に
も
、必
要
な
時
は
怒
り
を
表
し

て
ほ
し
い
」と
締
め
く
く
り
ま
し
た
。今
回

は
岩
手
県
で
の
開
催
で
あ
っ
た
た
め
、初
め
て

地
元
の
行
政
の
方
や
医
療
福
祉
関
係
者
、

一
関
市
の
地
域
団
体
が
参
加
し
、ま
た
青
森

県
や
秋
田
県
か
ら
の
参
加
も
あ
り
ま
し
た
。

東
北
学
習
会
が
築
い
て
き
た
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

の
広
が
り
と
、お
互
い
に
語
り
合
う
こ
と
の

意
義
を
再
確
認
す
る
学
習
会
と
な
り
ま

し
た
。



第10回
東海学習会
ｉｎ  愛知

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
議
論
を
通
じ
て

患
者
団
体
や
V
H
O-

n
e
t
の
活
動
に

主
体
的
に
か
か
わ
っ
て
い
く
こ
と
を
確
認

（
2
0
1
3
年
9
月
21・22
日
）

第
10
回
東
海
学
習
会
が
、愛
知
県
の
あ
い
ち

健
康
プ
ラ
ザ
で
1
泊
2
日
の
拡
大
学
習
会
と

し
て
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、今
回
の
講
師
、V
H
O-

ne
t
の
世
話

人
で
も
あ
る
認
定
N
P
O
法
人 

ア
ン
ビ
シ
ャ

ス
の
照
喜
名
通
さ
ん
が
、V
H
O-

ne
t
の 

全
体
概
要
を
説
明
。そ
の
後「
ピ
ア
サ
ポ
ー

ト
」を
テ
ー
マ
に
、個
人
、患
者
団
体
と
し
て

の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活
動
、V
H
O-
ne
t
と
の

か
か
わ
り（
学
習
会
への
参
加
動
機
や
成
果
）の

3
つ
の
視
点
を
提
示
し
、3
グ
ル
ー
プ
に
分
か

れ
て
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

翌
日
の
ま
と
め
発
表
で
は
、会
員
同
士
の
生
の

声
を
通
し
て
情
報
や
思
い
を
共
有
す
る
こ
と
が

で
き
不
安
が
軽
減
す
る
と
い
う
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

の
メ
リ
ッ
ト
が
挙
げ
ら
れ
た
ほ
か
、総
会
を

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
会
議
に
す
る
こ
と
で
経
費

を
節
減
す
る
な
ど
し
、運
営
を
工
夫
す
る
こ
と

で
親
睦
旅
行
な
ど
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
実
現

し
た
事
例
な
ど
が
発
表
さ
れ
ま
し
た
。

V
H
O-

ne
t
と
の
か
か
わ
り
に
つ
い
て
は
、

「
学
習
会
や
年
1
回
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
は

団
体
の
リ
ー
ダ
ー
が
集
ま
る
の
で
、自
分
の
会

で
は
話
し
に
く
い
こ
と
も
相
談
で
き
、さ
ま

ざ
ま
な
情
報
や
運
営
の
手
法
が
学
べ
る
」「
人

と
の
つ
な
が
り
が
広
が
り
、そ
れ
ら
を
自
分

の
団
体
に
持
ち
帰
り
会
員
に
還
元
で
き
る

メ
リ
ッ
ト
が
あ
る
」な
ど
の
発
表
が
あ
り
ま

し
た
。照
喜
名
さ
ん
は「
自
分
が
い
る
立
ち

位
置
を
再
確
認
し
、東
海
学
習
会
を
通
じ
て

リ
ー
ダ
ー
が
共
通
し
て
持
っ
て
い
る
課
題
を

見
つ
け
主
体
的
に
か
か
わ
って
い
き
ま
し
ょ
う
」

と
語
り
ま
し
た
。参
加
者
か
ら
は「
他
団
体

の
活
動
や
視
点
の
違
い
が
よ
く
わ
か
っ
た
」

「
V
H
O-
ne
t
の
目
的
や
活
動
が
明
確
に
心

に
落
ち
た
」な
ど
の
感
想
が
聞
か
れ
ま
し
た
。

第28回
関東学習会
ｉｎ  東京

薬
剤
師
の
役
割
や
、患
者
団
体
の
災
害
対
策
な
ど

そ
れ
ぞ
れ
の
多
彩
な
活
動
内
容
を
知
り
、

課
題
を
共
有

（
2
0
1
3
年
10
月
13
日
）

第
28
回
関
東
学
習
会
が
、東
京
の
フ
ァ
イ
ザ
ー

株
式
会
社
本
社
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。参
加

者
が
自
ら
の
活
動
や
団
体
の
紹
介
、そ
れ
ぞ
れ
の

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
活
動
に
つい
て
発
表
す
る
試
み

を
続
け
て
い
る
関
東
学
習
会
。今
回
は
ま
ず
、

N
P
O
法
人 

睡
眠
時
無
呼
吸
症
候
群
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
の
理
事
長
で
薬
剤
師
で
も
あ
る
中
島

慶
八
郎
さ
ん
が
、薬
剤
師
の
職
務
につい
て
発
表

を
行
い
ま
し
た
。中
島
さ
ん
は
、病
気
や
障
が
い

の
あ
る
人
に
と
って
か
か
わ
り
が
深
い
薬
剤
師

に
つ
い
て
、そ
の
果
た
す
役
割
や
医
療
の
中
で

の
課
題
な
ど
を
説
明
。薬
剤
師
に
つい
て
詳
し

く
知
る
の
は
初
め
て
と
い
う
参
加
者
が
多
く
、

発
表
後
は
活
発
な
質
疑
応
答
が
行
わ
れ
、

今
回
の
発
表
を
き
っ
か
け
に
も
っ
と
医
療
者
の

仕
事
や
役
割
に
つ
い
て
学
び
た
い
、と
い
う
声

も
あ
り
ま
し
た
。

次
に
、N
P
O
法
人 

生
と
死
を
考
え
る
会
の

中
里
和
弘
さ
ん
が
発
表
し
ま
し
た
。こ
の
団
体

は
、身
近
な
人
と
死
別
し
た
人
が
悲
し
み
を

分
か
ち
合
っ
て
支
え
合
い
、死
を
考
え
る
た

め
の
開
か
れ
た
場
づ
く
り
を
目
指
し
て
設
立

さ
れ
た
も
の
。中
里
さ
ん
は
、日
頃
の
活
動
の

様
子
を
語
る
と
と
も
に
、問
題
提
起
と
し

て
、多
く
の
団
体
に
も
共
通
す
る
課
題
で
あ

る
会
員
の
自
然
退
会
に
ど
の
よ
う
な
対
応
を

す
べ
き
か
、他
の
団
体
の
取
り
組
み
な
ど
を

知
り
た
い
と
語
り
ま
し
た
。

最
後
に
、中
枢
性
尿
崩
症
の
会 

副
代
表
の

大
木
里
美
さ
ん
が「
で
き
る
こ
と
か
ら
始
め
よ

う
、私
た
ち
の
災
害
対
策
」を
テ
ー
マ
に
、

2
0
1
3
年
3
月
17
日
に
行
っ
た「
間
脳
下

垂
体
疾
患
の
災
害
対
策
を
考
え
る
講
演
会
」

に
つい
て
発
表
し
ま
し
た
。大
木
さ
ん
は
、希
少

難
病
の
患
者
団
体
が
災
害
対
策
に
取
り
組
む

た
め
に「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
原
点
に
、各
自
・

各
団
体
が
身
の
回
り
の
で
き
る
こ
と
か
ら
始

め
て
い
く
べ
き
で
は
な
い
か
」と
語
り
、ま
た

V
H
O-

n
e
t
の
よ
う
な
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の

必
要
性
を
訴
え
ま
し
た
。

3
人
の
発
表
を
受
け
て
の
グ
ル
ー
プ
討
論

で
は
、全
国
膠
原
病
友
の
会
の『
災
害
手
帳
』

な
ど
、各
団
体
の
災
害
対
策
に
つい
て
取
り
組

み
を
紹
介
し
合
い
、患
者
団
体
同
士
の
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
の
必
要
性
、福
祉
避
難
所
の
重
要
性

な
ど
に
つ
い
て
討
議
。全
体
討
論
で
は
、関
東

学
習
会
と
し
て
、来
年
も
多
彩
な
テ
ー
マ
で

発
表
し
合
い
課
題
を
共
有
す
る
こ
の
試
み
を

続
け
て
い
く
こ
と
を
確
認
し
て
学
習
会
を

終
え
ま
し
た
。

■CAPS患者・家族の会
■CMT友の会
■NPO法人 線維筋痛症友の会
■NPO法人 日本プラダー・ウィリー症候群協会
■NPO法人 肺高血圧症研究会
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群
　ネットワーク
■ポリオの会
■（公社）日本オストミー協会
■（社）全国脊髄損傷者連合会
■NPO法人 日本せきずい基金
■中枢性尿崩症の会（CDIの会）
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■NPO法人 生と死を考える会
■全国膠原病友の会 茨城県支部

参加団体

■愛知県脊柱靱帯骨化症患者・家族の会
　（あおぞら会）
■日本網膜色素変性症協会 愛知支部
■静岡市難病障害者協議会
■ベーチェット病友の会 静岡県支部
■静岡SCD・MSA友の会
■CMT友の会
■NPO法人 愛知県難病団体連合会
■NPO法人 三重難病連
■東海脊髄小脳変性症友の会
■Fabry NEXT（ファブリー病患者・家族の会）
■ポリオ友の会 東海
■認定NPO法人 アンビシャス

参加団体



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

第29回
関西学習会
ｉｎ  大阪

教
育
関
係
者
を
対
象
に
想
定
し
た
摸
擬
講
演
と

今
後
の
学
習
会
で
の
取
り
組
み
に
つ
い
て
の

話
し
合
い

（
2
0
1
3
年
11
月
30
日
）

第
29
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
。

午
前
中
は
N
P
O
法
人 

発
達
障
害
を
も
つ

大
人
の
会 

代
表
の
広
野
ゆ
い
さ
ん
が
、教
育

に
携
わ
る
人
を
対
象
に
想
定
し「
大
人
の
発

達
障
害
〜
現
状
と
課
題
〜
」と
題
し
た
摸
擬

講
演
を
行
い
ま
し
た
。注
意
欠
陥
・
多
動
性

障
害
や
自
閉
症
ス
ペ
ク
ト
ラ
ム
障
害
な
ど
の

主
な
症
状
例
に
始
ま
り
、大
人
に
な
っ
て
か

ら
の
う
つ
や
パ
ニッ
ク
障
害
、依
存
症
な
ど
の

二
次
障
害
を
理
解
す
る
必
要
性
、言
わ
れ

て
シ
ョ
ッ
ク
な
言
葉
の
紹
介
、自
己
回
復
の

場
と
し
て
の
セ
ル
フ
ヘ
ル
プ
グ
ル
ー
プ
で
の
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
が
果
た
す
役
割
や
効
果
な
ど
が
、

当
事
者
で
あ
る
広
野
さ
ん
自
身
の
体
験
を

交
え
て
語
ら
れ
ま
し
た
。質
疑
応
答
で
は
ま

ず
、関
西
学
習
会
が
ま
と
め
た
講
演
の
ポ
イ

ン
ト
に
基
づ
い
て
評
価
し
、「
引
き
込
ま
れ
る

よ
う
な
話
し
方
で
聞
き
や
す
か
っ
た
」「
教
育

者
が
対
象
な
の
で
広
野
さ
ん
親
子
の
体
験
談

が
あ
っ
た
方
が
良
い
の
で
は
」「
理
解
し
て
も

ら
え
な
い
つ
ら
さ
を
語
る
時
は
も
う
少
し

感
情
を
込
め
て
も
い
い
の
で
は
」「
二
次
障
害
へ

の
適
切
な
対
応
は
？
」な
ど
感
想
や
疑
問
を

出
し
合
い
、検
討
を
行
い
ま
し
た
。

午
後
か
ら
は
第
13
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
参
加
し
た
メ
ン
バ
ー
か
ら

の
報
告
の
後
、自
分
の
団
体
や
関
西
学
習
会
、

V
H
O-

ne
t
で
今
後
取
り
組
ん
で
い
き
た
い

こ
と
な
ど
が
話
し
合
わ
れ
ま
し
た
。電
話
や

メ
ー
ル
で
の
相
談
で
使
っ
て
い
る
フ
ォ
ー
マッ
ト

が
あ
れ
ば
持
ち
寄
り
参
考
に
し
た
い
、受
け

た
相
談
の
蓄
積
・
整
理
の
仕
方
を
話
し
合
い

た
い
、後
継
者
の
育
て
方
を
学
習
会
の
テ
ー
マ

と
し
て
取
り
上
げ
て
ほ
し
い
な
ど
の
意
見
が

出
さ
れ
ま
し
た
。

第21回
北陸学習会
ｉｎ  富山

団
体
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
、意
見
を
ま
と
め

発
表
す
る
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
を
実
施

（
2
0
1
3
年
12
月
7
日
）

富
山
県
の
高
岡
市
生
涯
学
習
セ
ン
タ
ー
に

お
い
て
、第
21
回
北
陸
学
習
会
が「『
つ
た
え

よ
う
』〜
表
現
力
・
発
表
力
の
向
上
〜
」を

テ
ー
マ
に
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
の
学
習
会

は
、社
会
に
信
頼
さ
れ
る
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連

団
体
と
な
る
た
め
に
、伝
え
る
力
を
高
め
る
こ

と
を
目
的
と
し
て
企
画
さ
れ
た
も
の
で
す
。

学
習
会
で
は
ま
ず
、前
回
取
り
組
ん
だ
災
害

ト
レ
ー
ニン
グ
を
題
材
と
し
て
、「
災
害
ト
レ
ー

ニ
ン
グ
を
受
け
て
変
わ
っ
た
こ
と
」「
所
属
団

体
や
自
分
自
身
で
実
践
し
た
こ
と
」に
つ
い
て

グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
行
い
、グ
ル
ー
プ
で
話
し

合
っ
た
内
容
を
代
表
者
が
発
表
。そ
の
ま
と

め
方
や
発
表
方
法
に
つ
い
て
全
員
で
検
討
し

ま
し
た
。「
医
療
者
や
医
学
生
は
当
事
者
の

話
や
意
見
を
求
め
て
い
る
」「
発
信
力
や
発
表

力
は
重
要
」「
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
会
員
や
参
加

者
の
意
見
を
ま
と
め
て
伝
え
る
ス
キ
ル
を
磨

き
た
い
」「
発
信
力
を
高
め
て
、自
治
体
な
ど

か
ら
信
頼
さ
れ
存
在
感
の
あ
る
患
者
団
体

を
目
指
そ
う
」、ま
た「
取
材
な
ど
で
意
見
や

コ
メ
ン
ト
を
求
め
ら
れ
た
時
の
た
め
に
、わ
か

り
や
す
く
効
果
的
な
伝
え
方
を
考
え
よ
う
」

「
自
分
の
経
験
な
ど
も
交
え
て
わ
か
り
や
す
く

話
す
と
印
象
的
な
発
表
が
で
き
る
」「
自
分

な
り
の
持
ち
味
も
大
切
に
し
よ
う
」な
ど
の

意
見
や
提
案
が
あ
り
ま
し
た
。ま
た
、看
護

学
生
を
対
象
と
し
て
石
川
県
内
の
専
門
学

校
等
で
講
演
を
行
っ
て
い
る
参
加
者
が
活
動

の
様
子
を
紹
介
。全
体
討
論
を
経
て
、個
々

の
メ
ン
バ
ー
の
発
表
す
る
力
や
発
信
力
を
磨

く
た
め
、次
回
か
ら
は
模
擬
講
演
に
も
取
り

組
む
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

最
後
に
、リ
ー
ダ
ー
同
士
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の

場
、そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
の
成
長
を
目
指
し
て

い
く
場
と
し
て
北
陸
学
習
会
を
発
展
さ
せ
て

い
こ
う
と
い
う
思
い
を
確
認
し
て
、2
0
1
3

年
の
活
動
を
終
え
ま
し
た
。富
山
県
内
で

も
石
川
県
に
近
い
高
岡
市
で
の
開
催
で
、石
川

県
や
福
井
県
か
ら
の
参
加
者
も
あ
り
、北
陸

学
習
会
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
が
広
が
っ
て
き
た

こ
と
が
感
じ
ら
れ
る
集
い
と
な
り
ま
し
た
。

■腎性尿崩症友の会
■日本ハンチントン病ネットワーク　
　（JHDN）
■CMT友の会
■NPO法人  発達障害をもつ大人の会
　（DDAC）
■プラダー・ウィリー症候群児・者親の会
　「竹の子の会」
■あすなろ会
■しらさぎアイアイ会
■あけぼの兵庫
■NPO法人 日本マルファン協会
■ひょうごセルフヘルプ支援センター

参加団体

■石川県OPLL友の会
　（後縦靱帯骨化症）
■全国パーキンソン病友の会
　富山県支部・石川県支部　　
■富山IBD
■わかち会
　（脊髄小脳変性症）
■富山県後縦靱帯骨化症患者
　家族会
■日本ALS協会 富山県支部
■（公社）日本リウマチ友の会
　富山支部

参加団体



第8回ＣＩＤＰ医療講演会
2014年3月30日（日）13：30～
会　場：フォーラムミカサ エコ　７階ホール
　　　　東京都千代田区内神田１－１８－１２　内神田東誠ビル７階
講　師：千葉大学大学院医学研究院神経内科学　桑原聡 教授
テーマ：ＣＩＤＰ治療の現状
お問合せ：全国CIDPサポートグループ事務局　
メール：cidp_ofc@yahoo.co.jp　

第19回 慢性患者のごった煮会
2014年4月5日（土）14：00～16：30
会　場：慶応義塾大学信濃町キャンパス 孝養舎
予約不要・参加無料
小グループでお話をして、スピリチュアルな痛み・悩みを軽減する主旨の会です。
「言いっぱなし・聞きっぱなし・秘密厳守」がルール。お気軽にご参加ください！
主催・お問合せ：NPO法人 肺高血圧症研究会　重藤啓子
TEL：080-1819-1502

平成26年度医療講演会（公開講座）
タイトル：脊柱靭帯骨化症における最近の知見について
講　師：金沢大学整形外科　加藤仁志先生

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会第17回定期総会
石川県ＯＰＬＬ友の会第13回定期総会
2014年5月10日（土）13：00～17：00
会　場：金沢市近江町交流プラザ（いちば館４階） 金沢市青草町88番地
主　催：石川県ＯＰＬL友の会
　　　　全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会
お問合せ：石川県ＯＰＬL友の会　上口まで
TEL/FAX：076-262-9686　

日本IDDMネットワークシンポジウム2014 in 東京
～根治に向けた最先端研究者とともに想いを語り合う日～
－１型糖尿病 2025年 『治らない』から『治る』へ－
2014年5月31日（土）10：30～17：30（開場9：30）
会　場：ＦＯＲＵＭ８（８階）東京都渋谷区道玄坂2-10-7 新大宗ビル
参加対象：全国の１型糖尿病患者・家族、研究者、医療関係者、行政、企業、
　　　　広く一般の方々など、どなたでもご参加ください。
参加費：会員（患者・家族）3,000円 
　　　　会員（患者・家族以外）6,000円
　　　　非会員 10,000円　※中学生以下は無料
定　員：300名（先着順）
お問合せ：認定特定非営利活動法人 日本IDDMネットワーク
〒840-0823 佐賀県佐賀市柳町4-13
T E L：0952-20-2062　FAX：020-4664-1804 　
メール：info@japan-iddm.net
FAXや郵送でのお申し込みも承っております。
オンラインからのお申し込み：http://japan-iddm.net/sympo_2014/
ホームページ: http://japan-iddm.net/sympo_tokyo_2014/

2014年度全腎協 全国大会 in さぬき
2014年5月18日（日）10：00～15：30
会　場：アルファあなぶきホール（香川県県民ホール）
　　　　高松市玉藻町９－１０
内　容：記念講演「正しい薬の使い方」
　　　  ランチョンセミナー「おいしい透析食の工夫」
　　　  イベント「四国の祭」　
お問合せ：一般社団法人 全国腎臓病協議会　
TEL：03-5395-2631　FAX：03-5395-2831
ホームページ：http://www.zjk.or.jp/

公益社団法人 全国脊髄損傷者連合会
第13回全国総会神奈川県大会
2014年6月2日（月）受付9：00～
会　場：伊勢原市フォーラム246　神奈川県伊勢原市石田350
お問合せ：公益社団法人 全国脊髄損傷者連合会本部事務所
TEL：03-5605-0871

公益社団法人 日本オストミー協会
第26回全国大会（熊本）
2014年6月8日（日）13：00～  分科会
2014年6月9日（月）　9：15～式典、総会
会　場：くまもと森都心プラザ　熊本県熊本市
お問合せ：公益社団法人 日本オストミー協会 事務局
TEL：03-5670-7681

昨年は、難病対策・小児慢性特定疾患の約40年
ぶりの制度改革をめぐり、ヘルスケア関連団体の
皆様が各地で奔走する姿を目の当たりにしました。
皆様の熱い気持ちが新しい法律に反映されること
を切に願っております。36号では、『難病サポーターズ 
クラブJAPAN』『20/40フォーカスグループ』と
いった各団体の独自の取り組みを紹介しております。
これからも皆様のユニークな活動を紹介してまいりま
すので、どしどし情報をお寄せください。

「情報ひろば」では、HP、書籍、
イベントなどに関する情報を

掲載しています。

『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/

読者の

みなさまから
の

情報提供を

歓迎します！

病院から在宅へのチームサポートを
行うための手引き－家へ帰ろう－
発　行：日本ALS協会
目　次：序文
第1章：筋萎縮性側索硬化症について
第2章：在宅生活に向けてQ&A集
補足資料
お問合せ：日本ＡＬＳ協会　TEL：03-3234-9155　

乳がんディクショナリー
（監修：渡辺亨先生、首藤昭彦先生）第6版ができました！
なんと賢そうな題名でしょう。実は「Breast Cancer 
Dictionary」というアメリカの出版物がありまして、
その真似をして、1998年にあけぼの会で日本語版
を作りました。患者に必要な用語を患者にわかる
言葉で解説した患者に親切な乳がん虎の巻！　
治療法を患者が選択し決定しなければならない
時代、賢い患者になるため必携書です。 
（B6版 72ページ）500円（送料込）
お申し込み：「乳がんディクショナリー希望」、〒、ご住所、お名前を明記して
　　　　　切手500円分を郵便にてお送りください。
あけぼの会事務局　〒153-0043 目黒区東山3-1-4-701

■発行
ファイザー株式会社　
コミュニティ・リレーション課
〒151-8589
東京都渋谷区代々木3-22-7 新宿文化クイントビル

情報提供、協力

http://www.vho-net.org/

まねきねこ 2014年 第36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・リレーション課までお願いします。
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