
北
は
日
本
海
、南
は
瀬
戸
内
海
に
接
す
る
兵
庫
県
。

広
い
県
内
は
、摂
津
、播
磨
、丹
波
、但
馬
、

淡
路
と
、風
土
や
文
化
の
異
な
る

5
つ
の
エ
リ
ア
に
分
か
れ
ま
す
。

港
町
神
戸
、世
界
遺
産「
姫
路
城
」、

灘
五
郷
な
ど
の
見
ど
こ
ろ
も
、

神
戸
牛
、明
石
焼
き
、い
か
な
ご
の
く
ぎ
煮
な
ど

ご
当
地
グ
ル
メ
も
多
数
。

春
ら
ん
ま
ん
の
季
節
、

ど
ん
な
兵
庫
を
楽
し
み
ま
し
ょ
う
か
。

兵庫県

ヘルスケア関連団体のネットワークを支援する情報誌

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 2 回 中・四国学習会ｉｎ 広島 第30回 北陸学習会 ｉｎ 金沢
第43回 関東学習会 in 東京 第21回 東海学習会 ｉｎ 名古屋
第31回 九州学習会 in 熊本 第14回 北海道学習会 in 札幌
第36回 沖縄学習会 in 沖縄 第35回 東北学習会 ｉｎ 仙台
第46回 関西学習会 in 大阪 第44回 関東学習会 in 東京 

16

17・18患者の力 第10回

相手を承認することから始まるピアサポート
  　　　　　　　　　　　  慶應義塾大学看護医療学部 教授  加藤 眞三

難病・慢性疾患全国フォーラム2019

9・10

トピックス

フォーカスオン 第11回

ヘルスケア関連団体と医療者団体が協働し
オスラー病の疾患啓発や診断・治療の向上に取り組む
　　　　　　　　  NPO法人 日本オスラー病患者会  理事長  村上 匡寛

1・2

3・4

5・6

7・8

すべての患者・障がい者・高齢者が安心して暮らせる社会への起点を
目指し“難病法5年見直し”をテーマに、多様な視点から議論を展開

道しるべの会　　　　             　            　　会長  谷口 正勝
  

クローズアップ 第51回

11‒15

ピア・サポートのためのこころのレッスン　　　　  
　　　　　　　　　　 　臨床心理士・臨床動作士　黒岩 淑子

第3回

プレスセミナー 資金調達、PPI（患者・市民参画）、ピアサポートを中心に
VHO-netの活動を社会に発信するプレスセミナー開催

PPI学習会PPIプロジェクト
ピアサポート・ワークショップピアサポート・プロジェクト

目的別プロジェクト

目的別プロジェクト



す
べ
て
の
患
者
・
障
が
い
者
・
高
齢
者
が
安
心
し
て
暮
ら
せ
る

社
会
への
起
点
を
目
指
し〝
難
病
法
5
年
見
直
し
〞を

テ
ー
マ
に
、多
様
な
視
点
か
ら
議
論
を
展
開

発
表
内
容
・
発
表
者

「
膠
原
病
の
重
症
度
分
類
に
つ
い
て
」

　（
一
社
）全
国
膠
原
病
友
の
会
・
大
黒
宏
司
さ
ん

「
移
行
医
療
と
小
児
慢
性
特
定
疾
病
自
立
支
援  

事
業
の
充
実
を
」

　（
一
社
）全
国
心
臓
病
の
子
ど
も
を
守
る
会
・

　
神
永
芳
子
さ
ん

「
軟
骨
無
形
成
症
の
現
実
と
未
来
を
考
え
る
」

　
つ
く
し
の
会（
全
国
軟
骨
無
形
成
症
患
者
・

　
家
族
の
会
）・
水
谷
嗣
さ
ん

「
1
型
糖
尿
病
の
患
者
・
家
族
が〝
希
望
〞を
持
っ  

て
生
き
ら
れ
る
社
会
の
実
現
を
目
指
し
て
」

　
認
定
N
P
O
法
人 

日
本
I
D
D
M
ネ
ッ
ト

　
ワ
ー
ク
・
大
村
詠
一
さ
ん

「
難
病
患
者
等
実
態
調
査
か
ら
み
え
て
き
た
も
の
」

　（
一
財
）北
海
道
難
病
連
・
増
田
靖
子
さ
ん

「
新
し
く
指
定
難
病
と
な
っ
た
疾
患
の
患
者
、

 

患
者
会
へ
の
ヒ
ア
リ
ン
グ
」

　
J
P
A
常
務
理
事
・
辻
邦
夫
さ
ん（
全
国

　
C
I
D
P
サ
ポ
ー
ト
グ
ル
ー
プ
）

2019年11月9日、「難病・慢性疾患全国フォーラム2019」が、東京のJA共済ビルカンファ
レンスホールにおいて開催されました。このフォーラムは、新しい難病対策と長期慢性疾患対
策の確立を目指して、(一社)日本難病・疾病団体協議会(以下、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
催されているものです。今回は、昨年に引き続き、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主たるテーマとし、多くの患者・家族団体、地域難病団体
連合組織、支援団体・企業などが一堂に会してのフォーラムとなりました。

パネルディスカッション

第
一
部
で
は
、患
者
・
家
族
の
声
と
し
て
、患

者
・
家
族
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
が
当
事
者
の

立
場
か
ら
、難
病
患
者
の
直
面
す
る
課
題
や
、

難
病
対
策
の
問
題
点
な
ど
に
つ
い
て
訴
え

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
つ
い
て
」を
テ
ー
マ
に
パ
ネ

ル
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

※CfRD=Committee for Rare Diseases

ま
ず
、認
定
N
P
O
法
人 

難
病
の
こ
ど
も

支
援
全
国
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
福
島
慎
吾
さ
ん

が「
小
児
慢
性
特
定
疾
病
医
療
費
の
残
さ

れ
た
課
題
」、 

J
P
A
常
務
理
事
／
全
国

C
I
D
P
サ
ポ
ー
ト
グ
ル
ー
プ
の
辻
邦
夫
さ

ん
が「
難
病
法
、改
正
児
童
福
祉
法
施
行

5
年
を
目
途
と
し
た
見
直
し
に
つ
い
て
」、

N
P
O
法
人 

I
B
D
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
吉
川

祐一さ
ん
が「
病
気
に
な
って
も
働
け
る
!
」と

題
し
て
、当
事
者
の
立
場
か
ら
、難
病
法
・

改
正
児
童
福
祉
法
に
か
か
わ
る
課
題
や
就

労
の
問
題
に
つい
て
言
及
し
ま
し
た
。

続
い
て
研
究
者
の
立
場
か
ら
、N
P
O
法
人 

A
Sr
i
d
の
西
村
由
希
子
さ
ん
が「
難
病

フ
ォ
ー
ラ
ム
調
査
報
告
／
国
際
協
働
の
現
状
」

と
し
て
、難
病
対
策
に
つ
い
て
の
ア
ン
ケ
ー
ト

結
果
や
、国
連
内
に
N
G
O
団
体
C
f
R
D
※

が
設
立
さ
れ
た
こ
と
な
ど
を
報
告
。ま
た

東
京
大
学
先
端
科
学
技
術
研
究
セ
ン
タ
ー

の
渡
部
沙
織
さ
ん
が
、「
患
者
さ
ん
の
視
点

を
政
策
・
研
究
に
生
か
す
た
め
に
」と
題
し

て
患
者
視
点
で
の
調
査
や
提
言
の
必
要
性
、

難
病
患
者
の
就
労
に
も
か
か
わ
る
超
短
時

間
雇
用
に
つい
て
発
表
し
ま
し
た
。

質
疑
応
答
、ま
と
め
を
経
て
、最
後
に「
難

病
患
者
だ
け
で
は
な
く
、障
害
者
や
高
齢

者
と
地
域
の
住
民
が
安
心
し
て
暮
ら
せ
る

新
し
い
社
会
の
実
現
を
目
ざ
し
、こ
の
フ
ォ
ー

ラ
ム
が
そ
の
起
点
と
な
る
こ
と
を
願
う
」（
抜

粋
）と
の
フ
ォ
ー
ラ
ム
ア
ピ
ー
ル
を
採
択
。難

病
の
治
療
研
究
の
推
進
に
加
え
、難
病
や

慢
性
疾
患
に
よ
る
生
き
づ
ら
さ
や
暮
ら
し

に
く
さ
に
着
目
し
た
生
活
者
支
援
を
求
め

て
い
く
こ
と
を
確
認
し
て
、フ
ォ
ー
ラ
ム
は

終
了
し
ま
し
た
。

難病・慢性疾患全国フォーラム2019　
主　催：難病・慢性疾患全国フォーラム2019実行委員会
（厚生労働省「令和元年度難病患者サポート事業」補助金事業）



まねきねこ第54号

伊
藤 

た
て
お 

さ
ん

難
病
・
慢
性
疾
患
全
国
フ
ォ
ー
ラ
ム 

実
行
委
員
長

（
一
社
）日
本
難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会（
J
P
A
）
理
事

2
0
0
9
年
に

J
P
A
が「
新

し
い
難
病
対
策
・

特
定
疾
患
対
策

を
提
言
す
る
」

を
発
表
し
て
か

ら
10
年
。そ
し
て
難
病
法
と
改
正
児
童
福

祉
法
が
施
行
さ
れ
て
か
ら
5
年
。ま
た
障

害
者
総
合
支
援
法
が
施
行
さ
れ
、難
病
も

そ
の
対
象
と
さ
れ
て
か
ら
6
年
が
経
過
し

ま
し
た
。

今
、そ
の
難
病
法
と
改
正
児
童
福
祉
法
の

〝
5
年
見
直
し
〞を
迎
え
、10
回
目
と
な
る

難
病
フ
ォ
ー
ラ
ム
開
催
に
大
き
な
感
慨
を
感

じ
て
い
ま
す
。多
く
の
方
々
の
励
ま
し
や
ご

意
見
が
あ
っ
て
こ
そ
、こ
こ
に
た
ど
り
着
き

ま
し
た
。私
た
ち
は
難
病
法
に
つい
て「
法
律

は
作
っ
て
終
わ
り
な
の
で
は
な
い
、改
善
を

重
ね
て
い
っ
て
こ
そ
血
の
通
っ
た
法
律
と
な

る
」と
言
い
続
け
て
き
ま
し
た
。こ
の
5
年

見
直
し
は
ま
さ
に
そ
の
証
と
な
って
い
ま
す
。

し
か
し
、見
直
し
が
必
ず
し
も
改
善
と
は

な
ら
な
い
こ
と
も
私
た
ち
は
知
っ
て
い
ま
す
。

ま
た
パ
ネ
ル
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
の
中
で
も
言

及
さ
れ
ま
し
た
が
、附
帯
決
議
は
、も
と
も

と
難
病
法
が
成
立
し
た
時
点
で
の
不
十
分

な
点
の
改
善
に
つ
い
て
、附
帯
決
議
と
い
う

形
で
表
現
し
た
も
の
で
す
。ま
ず
、附
帯
決

議
に
記
さ
れ
た
課
題
の
解
決
を
ス
タ
ー
ト
ラ

イ
ン
と
す
る
べ
き
だ
と
私
た
ち
は
考
え
て
い

ま
す
。

指
定
難
病
の
対
象
と
な
っ
て
い
な
い
難
病
も

ま
だ
数
多
く
あ
る
こ
と
、指
定
さ
れ
た
疾

患
の
重
症
度
基
準
の
問
題
や
軽
症
患
者
の

登
録
問
題
、児
童
福
祉
法
に
お
け
る
小
児

慢
性
特
定
疾
病
の
年
齢
制
限
の
問
題
、地

域
医
療
と
専
門
医
療
の
問
題
、介
護
支
援

や
在
宅
医
療
、就
労
支
援
と
雇
用
の
問
題
、

就
学
・
進
学
の
抱
え
て
い
る
問
題
、障
害
年

金
や
税
金
控
除
等
の
生
活
支
援
、交
通
・

移
動
の
支
援
等
々
、難
病
患
者
が
地
域
で

生
活
す
る
に
当
た
っ
て
直
面
す
る
、さ
ま
ざ

ま
な
課
題
の
解
決
に
向
け
て
、私
た
ち
は
活

動
を
続
け
て
い
く
必
要
が
あ
り
ま
す
。

私
た
ち
は
、難
病
法
の
目
的
と
す
る「
難
病

の
患
者
が
地
域
で
尊
厳
を
も
っ
て
生
き
て
い

く
こ
と
の
で
き
る
共
生
社
会
の
実
現
を
目

指
す
」と
し
た
理
念
の
行
方
に
も
し
っ
か
り

と
目
を
向
け
な
け
れ
ば
な
り
ま
せ
ん
。障

害
者
差
別
を
禁
止
し
た
国
際
条
約
に
日
本

も
批
准
し
て
い
る
こ
と
や
障
害
者
差
別
解

消
法
、障
害
者
基
本
法
、障
害
者
基
本
計

画
な
ど
と
の
連
携
や
医
療
基
本
法
を
目
指

す
動
き
に
も
目
を
向
け
な
け
れ
ば
な
り
ま

せ
ん
。難
病
患
者
の
お
か
れ
て
い
る
立
場
は

日
本
の
医
療
と
福
祉
そ
の
も
の
で
あ
り
、多

く
の
国
民
の
利
益
と
合
致
し
て
い
る
こ
と
も

忘
れ
な
い
活
動
が
必
要
な
の
で
す
。

そ
し
て
、生
活
と
い
う
視
点
を
基
盤
と
し
て

考
え
る
と
、難
病
法
の
中
だ
け
で
施
策
は
完

結
す
る
も
の
で
は
な
く
、他
の
社
会
福
祉
制

度
と
の
関
連
性
も
問
題
と
な
っ
て
き
ま
す
。

つ
ま
り
、難
病
患
者
が
直
面
し
て
い
る
問
題

は
、難
病
患
者
だ
け
に
か
か
わ
る
こ
と
で
は

な
く
、長
期
慢
性
疾
患
の
患
者
や
障
が
い
者
、

高
齢
者
、子
ど
も
な
ど
社
会
的
な
弱
者
全

般
に
か
か
わ
る
問
題
で
あ
り
、国
民
一
人
ひ

と
り
に
か
か
わ
る
問
題
で
も
あ
る
と
い
う
こ

と
が
、今
日
の
議
論
の
中
で
も
明
ら
か
に
な

っ
て
き
ま
し
た
。そ
の
意
味
で
も
、今
回
は

と
て
も
貴
重
な
フ
ォ
ー
ラ
ム
に
な
っ
た
と
考

え
て
い
ま
す
。

ま
た
、今
回
の
パ
ネ
ル
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョン
に
は
、

研
究
者
の
パ
ネ
ラ
ー
も
参
加
し
、多
様
な
視

点
か
ら
の
議
論
が
行
わ
れ
、新
鮮
な
展
開
と

な
り
ま
し
た
。フ
ォ
ー
ラ
ム
も
回
を
重
ね
る

ご
と
に
進
化
し
て
い
ま
す
。同
じ
よ
う
に
、

患
者
団
体
の
活
動
も
、今
、一つ
の
転
換
期
を

迎
え
て
い
る
の
で
は
な
い
か
と
感
じ
て
い
ま

す
。従
来
型
の
全
国
組
織
の
団
体
で
は
、医

療
が
進
展
し
て
軽
症
者
が
多
く
な
っ
た
こ
と

や
情
報
が
得
ら
れ
や
す
く
な
っ
た
こ
と
か
ら
、

患
者
団
体
に
参
加
す
る
会
員
が
減
少
し
て

い
ま
す
。そ
の一
方
で
、個
別
の
さ
ま
ざ
ま
な

ニ
ー
ズ
や
関
心
分
野
を
中
心
に
、小
さ
な
グ

ル
ー
プ
で
の
患
者
団
体
や
、研
究
者
に
よ
る

支
援
団
体
な
ど
が
誕
生
し
て
い
ま
す
。小
規

模
で
個
性
的
な
団
体
が
、と
て
も
興
味
深
い

実
践
を
し
て
い
る
こ
と
も
あ
り
、大
き
な
団

体
や
、私
た
ち
も
学
ぶ
べ
き
こ
と
が
多
く
あ

り
ま
す
。こ
う
し
た
フ
ォ
ー
ラ
ム
で
課
題
や

問
題
意
識
を
共
有
し
、と
も
に
活
動
を
進

め
る
こ
と
で
、新
し
い
団
体
の
パ
ワ
ー
を
吸

収
す
る
こ
と
も
で
き
、新
し
い
患
者
団
体
活

動
の
モ
デ
ル
が
で
き
る
の
で
は
な
い
か
と
期

待
し
て
い
ま
す
。

研
究
者
の
参
加
や

新
し
い
ス
タ
イ
ル
の

患
者
団
体
へ
の
期
待

難
病
法
・
改
正
児
童
福
祉
法
の
5
年
見
直
し
を
機
に

す
べ
て
の
患
者
や
国
民
が
安
心
し
て
暮
ら
せ
る

社
会
を
目
指
す



さ
ま
ざ
ま
な
部
位
に

多
様
な
症
状
が
起
こ
る

遺
伝
性
の
神
経
難
病
F
A
P

家
族
性
ア
ミ
ロ
イ
ド
ポ
リ
ニュ
ー
ロ
パ
チ
ー

（
以
下
、F
A
P
   ※1
）は
、ト
ラ
ン
ス
サ
イ
レ

チ
ン
と
呼
ば
れ
る
タ
ン
パ
ク
質
が
原
因
で
、

ナ
イ
ロ
ン
の
よ
う
な
線
維
状
の
構
造
を
も

つ
タ
ン
パ
ク
質（
ア
ミ
ロ
イ
ド
）が
全
身
の

さ
ま
ざ
ま
な
部
位
に
蓄
積
し
、手
足
の

し
び
れ
感
や
、起
立
性
低
血
圧
・
排
尿
障

害
、心
不
全
・
心
肥
大
、蛋
白
尿
・
浮
腫
、

吐
き
気
や
下
痢
、視
力
低
下
な
ど
多
様

な
症
状
を
引
き
起
こ
す
病
気
で
す
。両

親
ど
ち
ら
か
に
遺
伝
子
の
異
常
が
あ
る

場
合
に
発
症
し
、2
分
の
1
の
確
率
で
遺

伝
し
ま
す
。国
の
指
定
難
病
で
あ
る
全
身

性
ア
ミ
ロ
イ
ド
ー
シ
ス
に
含
ま
れ
、患
者

は
難
病
法
に
よ
る
医
療
費
助
成
制
度
の

対
象
と
な
り
ま
す
。

日
本
で
は
、熊
本
県
と
長
野
県
に
患
者

が
集
中
し
て
い
る
地
域（
集
積
地
）が

あ
る
他
、各
地
で
さ
ま
ざ
ま
な
タ
イ
プ
の

F
A
P
患
者
が
確
認
さ
れ
て
い
ま
す
。多

様
な
症
状
を
示
し
、特
徴
的
な
症
状
に

欠
け
る
た
め
、確
定
診
断
さ
れ
て
い
な
い

患
者
が
か
な
り
い
る
と
も
考
え
ら
れ
て

い
ま
す
。

治
療
と
し
て
は
、ア
ミ
ロ
イ
ド
の
9
割
以

上
が
肝
臓
で
つ
く
ら
れ
て
い
る
た
め
、早
期

の
肝
臓
移
植
が
有
効
と
さ
れ
、1
9
9
0

年
頃
か
ら
肝
臓
移
植
が
行
わ
れ
る
よ
う

に
な
り
ま
し
た
。最
近
で
は
、神
経
障
害

の
進
行
を
抑
制
す
る
薬
が
、病
気
の
進
行

を
遅
ら
せ
、患
者
の
生
活
の
質
の
向
上
を

も
た
ら
す
と
期
待
さ
れ
て
い
ま
す
。

患
者
や
家
族
の

「
道
し
る
べ
」と
な
る
こ
と
を

目
指
し
て
発
足

「
道
し
る
べ
の
会
」は
、志
多
田
正
子
さ
ん

と
い
う
一
人
の
女
性
の
献
身
的
な
行
動
か

ら
生
ま
れ
ま
し
た
。F
A
P
患
者
や
家

族
は
、長
い
間
、原
因
も
治
療
法
も
わ
か

ら
な
い
病
気
と
、周
囲
か
ら
の
差
別
や
偏

見
に
苦
し
み
な
が
ら
暮
ら
し
て
き
ま
し
た
。

遺
伝
病
と
判
明
し
た
の
ち
も
、病
気
や

家
系
で
あ
る
こ
と
を
隠
し
て
生
活
す
る

人
が
多
か
っ
た
の
で
す
。家
族
や
親
類
を

F
A
P
で
亡
く
し
た
志
多
田
さ
ん
は
、多

く
の
患
者
宅
を
訪
問
し
、現
在
の
ヘル
パ
ー

や
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー
の
よ
う
な
役
割
を

果
た
し
、F
A
P
患
者
や
家
族
を
献
身

的
に
支
え
ま
し
た
。そ
し
て「
患
者
さ
ん

に
生
き
る
勇
気
を
与
え
た
い
」「
患
者
さ

ん
の
生
の
声
を
残
し
た
い
」と
い
う
思
い
か

ら
、1
9
8
8
年
に「
道
し
る
べ
」と
名
付

け
た
文
集
を
発
行
。さ
ら
に
1
9
8
9
年

道
し
る
べ
の
会

道しるべの会
会長  谷口 正勝 さん 

※1 FAP：Familial Amyloid Polyneuropathy

特
殊
な
タ
ン
パ
ク
質（
ア
ミ
ロ
イ
ド
）が
全
身
の
さ
ま
ざ
ま
な
部
位
に
付
着
し
、多
様
な
機
能
不
全
を
起

こ
す
遺
伝
性
の
神
経
難
病
、家
族
性
ア
ミ
ロ
イ
ド
ポ
リ
ニュ
ー
ロ
パ
チ
ー（
F
A
P
）。「
道
し
る
べ
の
会
」は
、

熊
本
県
で
活
動
す
る
F
A
P
の
患
者
団
体
で
す
。患
者
や
家
族
が
支
え
合
い
な
が
ら
、病
気
や
患
者
に

関
す
る
正
し
い
情
報
を
発
信
す
る
こ
と
に
よ
り
、社
会
の
理
解
を
促
し
、治
療
の
研
究
開
発
や
、患
者
の

生
活
の
質
の
向
上
を
目
指
し
て
い
ま
す
。同
会
の
成
り
立
ち
や
活
動
に
つ
い
て
、会
長
の
谷
口
正
勝
さ
ん
、

役
員
の
谷
口
房
美
さ
ん
、田
中
和
久
さ
ん
、田
中
喜
代
美
さ
ん
に
お
話
を
お
聞
き
し
ま
し
た
。

志多田正子さんを
取り上げた書籍“献身”

2019年11月30日に開催された「道しるべの会 30周年記念交流会」
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に
は
、医
療
機
関
に
後
押
し
さ
れ
て
、地

域
の
患
者
と
と
も
に
当
会
を
発
足
さ
せ

た
の
で
す
。

熊
本
県
で
は
F
A
P
患
者
の
集
積
地

が
あ
る
こ
と
か
ら
、熊
本
大
学
病
院
の

F
A
P
研
究
グ
ル
ー
プ
を
中
心
に
臨
床

研
究
が
盛
ん
に
行
わ
れ
て
き
ま
し
た
。そ

れ
は
患
者
や
家
族
に
と
っ
て
も
有
益
で
し

た
が
、研
究
を
積
極
的
に
進
め
た
い
医
療

者
側
と
、と
き
に
考
え
が
行
き
違
う
こ
と

も
あ
っ
た
よ
う
で
す
。ま
た
海
外
で
の
脳

死
肝
移
植
が
始
ま
り
、次
に
生
体
肝
移

植
が
行
わ
れ
る
よ
う
に
な
っ
た
中
で
、経

済
面
や
ド
ナ
ー
の
存
在
、病
気
の
進
行
状

態
と
いっ
た
条
件
か
ら
、移
植
治
療
を
受

け
ら
れ
る
人
、受
け
ら
れ
な
い
人
、移
植

を
希
望
し
な
い
人
と
、患
者
の
中
に
も
複

雑
な
立
場
の
違
い
が
生
じ
ま
し
た
。志
多

田
さ
ん
は
、医
療
関
係
者
と
の
か
か
わ
り

方
や
、多
様
な
患
者
の
あ
り
方
に
配
慮
し

苦
労
し
な
が
ら
、活
動
に
取
り
組
ん
で
き

ま
し
た
。

私
た
ち
は
、「
患
者
同
士
が
本
音
で
話
し

合
え
る
、患
者
の
た
め
の
会
」と
い
う
志
多

田
さ
ん
た
ち
の
強
い
思
い
と
そ
の
歴
史
を

受
け
継
ぎ
、約
10
年
前
か
ら
当
会
の
運

営
を
担
って
き
ま
し
た
。

国
際
学
会
へ
の
参
加
や

患
者
の
生
活
実
態
調
査
な
ど

活
動
の
幅
も
広
が
る

現
在
、会
員
の
多
く
は
熊
本
県
在
住
の

肝
臓
移
植
を
経
験
し
た
患
者
と
家
族
で
、

ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
な
ど
を
通
じ
て
当
会
を
知

っ
た
全
国
各
地
の
患
者
も
参
加
し
て
い
ま

す
。長
野
県
の
F
A
P
患
者
団
体「
た
ん

ぽ
ぽ
の
会
」と
も
交
流
し
て
い
ま
す
。

活
動
に
つ
い
て
は
、病
気
に
つ
い
て
の
正
し

い
知
識
を
得
る
こ
と
、お
互
い
に
励
ま
し

合
い
前
向
き
に
生
活
で
き
る
よ
う
社
会
に

働
き
か
け
る
こ
と
を
目
標
に
掲
げ
て
い
ま

す
。不
安
や
悩
み
を
抱
え
た
人
が
安
心

し
て
話
を
し
た
り
、考
え
た
り
で
き
る
場

を
大
切
に
す
る
と
と
も
に
、医
療
関
係
者

や
製
薬
企
業
と
の
交
流
の
場
も
つ
く
り
、

正
し
い
知
識
や
最
新
の
情
報
を
得
る
機

会
を
設
け
て
い
ま
す
。最
近
は
、患
者
の

生
活
実
態
の
調
査
に
も
取
り
組
み
、就
労

や
生
活
習
慣
の
工
夫
な
ど
役
立
つ
情
報
の

共
有
、社
会
へ
の
情
報
発
信
に
も
力
を
入

れ
て
い
ま
す
。

2
0
1
9
年
9
月
に
は
、ド
イ
ツ
で
開

催
さ
れ
た「
医
師
と
患
者
の
た
め
の

A
T
T
R
ア
ミ
ロ
イ
ド
ー
シ
ス
※2

 

の
た
め
の

第
2
回
欧
州
会
議
」に
参
加
し
ま
し
た
。

患
者
の
た
め
の
食
生
活
ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
な

ど
興
味
深
い
取
り
組
み
を
知
る
こ
と
が
で

き
、視
野
も
広
が
り
ま
し
た
。

今
後
の
課
題
と
し
て
は
、肝
臓
移
植
後
の

患
者
へ
の
サ
ポ
ー
ト
が
挙
げ
ら
れ
ま
す
。

移
植
治
療
を
受
け
る
と
全
身
的
な
症
状

の
進
行
は
抑
制
さ
れ
ま
す
が
、F
A
P
特

有
の
、視
力
低
下
・
失
明
な
ど
の
目
の
症

状
、心
疾
患
の
進
行
、著
し
い
筋
力
の
低

下
な
ど
、一
人
の
患
者
が
受
診
す
る
科
が

増
え
て
い
く
の
で
、今
後
は
医
療
機
関
と

の
連
携
が
大
き
な
課
題
で
す
。さ
ら
に
患

者
が
就
労
や
社
会
生
活
に
取
り
組
む
際

の
精
神
面
の
サ
ポ
ー
ト
や
、患
者
を
支
え

る
家
族
へ
の
サ
ポ
ー
ト
も
必
要
だ
と
考
え

て
い
ま
す
。

ま
た
、当
会
の
活
動
を
通
じ
て
、医
療
や

社
会
に
対
し
て
患
者
団
体
の
果
た
す
役

割
が
重
要
で
あ
る
こ
と
を
実
感
し
、将
来

的
に
は
N
P
O
法
人
化
な
ど
組
織
基
盤

を
強
化
す
る
必
要
が
あ
る
と
考
え
て
い

ま
す
。あ
く
ま
で
患
者
や
家
族
の
た
め
の

団
体
と
い
う
目
的
意
識
を
大
切
に
し
な

が
ら
、徐
々
に〝
器
〞を
大
き
く
し
て
い
き

た
い
と
思
って
い
ま
す
。

 

病
気
と
前
向
き
に
向
き
合
う

私
た
ち
は
、根
治
療
法
と
な
る
遺
伝
子

治
療
や
薬
が
開
発
さ
れ
、F
A
P
が
治
る

病
気
に
な
っ
て
ほ
し
い
と
心
か
ら
願
い
続

け
て
き
ま
し
た
。そ
の
た
め
に
は
も
っ
と

広
く
こ
の
病
気
を
知
っ
て
も
ら
い
、研
究

を
進
め
て
も
ら
う
必
要
が
あ
り
ま
す
。し

か
し
、遺
伝
病
に
対
す
る
偏
見
や
差
別
が

根
強
い
中
で
、病
気
を
隠
し
た
い
と
い
う

人
が
多
い
の
も
事
実
で
す
。同
じ
病
気
に

苦
し
み
、願
い
は
同
じ
で
も
、壁
が
で
き

て
し
ま
う
こ
と
も
あ
り
、オ
ー
プ
ン
に
し

た
く
な
い
と
い
う
患
者
や
家
族
へ
の
か
か

わ
り
方
は
、難
し
い
課
題
だ
と
感
じ
て

い
ま
す
。

し
か
し
、日
本
で
は
F
A
P
の
発
症
年
齢

が
早
ま
る
傾
向
も
あ
り
ま
す
の
で
、若
い

世
代
が
早
い
段
階
で
遺
伝
子
検
査
を
受

け
、必
要
な
治
療
を
受
け
ら
れ
る
よ
う
に
、

正
し
い
情
報
を
発
信
す
る
こ
と
は
私
た

ち
の
重
要
な
役
割
で
す
。そ
し
て
、親
世

代
が
病
気
に
前
向
き
に
向
き
合
う
姿
を

見
せ
る
こ
と
で
、子
ど
も
た
ち
も
前
向
き

に
生
き
て
ほ
し
い
と
願
っ
て
い
ま
す
。昨
年
、

テ
レ
ビ
局
の
取
材
を
受
け
た
時
に
は
、子

ど
も
た
ち
を
含
め
て
話
し
合
っ
た
結
果
、

実
名
を
公
に
す
る
こ
と
を
決
意
し
ま
し

た
。将
来
の
あ
る
子
ど
も
た
ち
の
た
め
に
、

病
気
を
隠
さ
ず
に
、病
気
と
前
向
き
に

向
き
合
い
た
い
。F
A
P
を
治
る
病
気
に

す
る
た
め
に
も
、病
気
を
隠
さ
ず
に
生
き

た
い
。私
た
ち
が
前
に
進
む
こ
と
で
、こ
の

病
気
に
対
す
る
さ
ま
ざ
ま
な
問
題
を
解

決
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

URL http://site.wepage.com/mitisirube

組織の概要
■設立年　1989年
■会員数　約30世帯

活動内容　
■会報発行（年2～3回）
■講演会や交流会の開催
■ハンドブック等の発行
■患者の生活実態調査

道しるべの会

※2 ATTRアミロイドーシス：トランスサイレチン型家族性アミロイドポリニューロパチーの意

「道しるべの会」発行物



オ
ス
ラ
ー
病
は
、全
身
の
血
管
に
異
常
が
お
こ
る
遺
伝
性
の
難
病
で
す
。専
門
医
や
疾
患
を
認
知
し
て
い
る
医
師
が
少
な
い
中
、

一
人
の
医
師
の
提
案
で
患
者
団
体
が
発
足
。そ
の
後
、オ
ス
ラ
ー
病
に
か
か
わ
る
医
療
者
主
体
の
団
体
、H
H
T 

J
A
P
A
N

（
日
本
H
H
T
研
究
会
）も
設
立
さ
れ
ま
し
た
。医
療
者
と
患
者
双
方
の
団
体
が
協
力
関
係
を
築
き
、情
報
交
換
や
疾
患
啓
発

の
活
動
を
行
い
、患
者
団
体
へ
の
ア
ン
ケ
ー
ト
結
果
が
学
会
誌
の
論
文
に
も
掲
載
さ
れ
ま
し
た
。医
師
と
患
者
に
よ
る
協
働
で

の
取
り
組
み
に
つ
い
て
、N
P
O
法
人 

日
本
オ
ス
ラ
ー
病
患
者
会
の
理
事
長
、村
上
匡
寛
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

ま
ず
、オ
ス
ラ
ー
病
の
疾
患
に
つ
い
て

教
え
て
く
だ
さ
い

オ
ス
ラ
ー
病（
遺
伝
性
出
血
性
末
梢
血
管
拡
張
症
）は
、

全
身
の
血
管
に
異
常（
血
管
奇
形
）が
お
こ
り
、出
血

症
状
が
あ
ら
わ
れ
る
遺
伝
性
の
指
定
難
病
で
す
。日

本
で
の
患
者
数
は
約
1
万
人
と
推
測
さ
れ
て
い
ま
す
。

主
な
症
状
は
、繰
り
返
す
鼻
出
血
、消
化
管
や
口
腔

内
出
血
、全
身
の
倦
怠
感
や
痙
攣
な
ど
さ
ま
ざ
ま
で
す
。

重
篤
な
合
併
症
と
し
て
肺
、脳
な
ど
の
動
静
脈
奇
形

の
破
裂
、脳
梗
塞
、脳
出
血
、脳
膿
瘍
、稀
に
肺
高
血
圧

症
な
ど
、致
命
的
な
経
過
と
な
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。

子
ど
も
か
ら
成
人
ま
で
発
症
し
、繰
り
返
す
鼻
出
血

は
特
に
多
い
症
状
で
す
。私
も
3
歳
頃
か
ら
頻
繁
に

鼻
血
を
出
し
て
い
ま
し
た
が
、父
親
に
も
同
じ
症
状
が

あ
り
深
刻
に
は
考
え
て
い
ま
せ
ん
で
し
た
。30
代
で
肺

血
管
の
奇
形
が
わ
か
り
、51
歳
で
脳
梗
塞
を
発
症
し

ま
し
た
。そ
の
と
き
に
、自
分
の
こ
れ
ま
で
の
症
状
を

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
で
検
索
す
る
と
、大
阪
市
立
総
合
医

療
セ
ン
タ
ー
脳
血
管
内
治
療
科
の
小
宮
山
雅
樹
先
生

の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を
見
つ
け
ま
し
た
。先
生
は
日
本
で

唯
一（
当
時
）、オ
ス
ラ
ー
病
外
来
を
行
っ
て
お
り
、す
ぐ

に
受
診
す
る
と
オ
ス
ラ
ー
病
と
診
断
さ
れ
、肺
動
静
脈

瘻（
肺
の
動
脈
と
静
脈
が
つ
な
が
る
奇
形
）を
治
療
し

ま
し
た
。そ
ん
な
あ
る
日
、小
宮
山
先
生
か
ら
、「
村

上
さ
ん
、患
者
会
を
つ
く
り
ま
せ
ん
か
」と
言
わ
れ
た

の
で
す
。

先
生
か
ら
渡
さ
れ
た
資
料
や
論
文
を
読
み
、2
0
1
2

年
に
オ
ス
ラ
ー
病
患
者
会
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を
立
ち
上

げ
ま
し
た
。す
る
と
全
国
か
ら
反
響
が
あ
り
、「
私
も
同

じ
症
状
だ
」「
医
者
か
ら
不
治
の
病
と
言
わ
れ
た
」な
ど
の

声
が
届
き
ま
し
た
。先
生
と
と
も
に
大
阪
で
患
者
の
会

を
呼
び
か
け
る
と
、こ
れ
も
全
国
か
ら
1
0
0
人
近
く

が
集
ま
り
、困
って
い
る
人
が
相
当
数
い
る
の
だ
と
実
感

し
ま
し
た
。

患
者
団
体
発
足
の
2
年
後
に
は
、

オ
ス
ラ
ー
病
に
関
心
の
あ
る
医
療
者
主
体
の

団
体
も
設
立
さ
れ
ま
し
た
ね

小
宮
山
先
生
が
呼
び
か
け
、2
0
1
3
年
に
オ
ス
ラ
ー

病
の
診
断
・
治
療
の
向
上
と
患
者
支
援
の
た
め
に
、医

療
者
主
体
の
団
体
、H
H
T
※
J
A
P
A
N（
日
本

H
H
T
研
究
会
）が
設
立
さ
れ
ま
し
た
。先
生
の
主
旨

に
全
国
か
ら
2
0
0
名
を
超
え
る
医
師
が
賛
同
し
ま

し
た
。鼻
腔
、口
腔
、消
化
管
、脳
、肺
、肝
臓
な
ど
症

状
が
多
様
で
診
断
が
つ
き
に
く
く
、受
診
が
多
科
に
わ

た
り
、逆
に
責
任
診
療
科
が
不
明
確
に
な
る
こ
と
も

あ
り
、な
ん
と
か
し
な
け
れ
ば
と
い
う
医
師
も
多
か
っ

た
よ
う
で
す
。こ
れ
を
機
に
、日
本
オ
ス
ラ
ー
病
患
者

会
と
H
H
T 

J
A
P
A
N
と
の
連
携
し
た
活
動
が

本
格
的
に
始
ま
り
ま
し
た
。

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
と
医
療
者
団
体
が
協
働
し

オ
ス
ラ
ー
病
の
疾
患
啓
発
や

診
断
・
治
療
の
向
上
に
取
り
組
む

NPO法人
日本オスラー病患者会
理事長

村上 匡寛 さん

HHT Q&A集※HHT：オスラー病の英語名の略　Hereditary hemorrhagic telangiectasia



新しい取り組みや特色のある活動をご紹介します

まねきねこ第54号

遺
伝
病
で
あ
る
た
め
、

デ
リ
ケ
ー
ト
な
問
題
も

あ
り
ま
す
。家
族
に
患

者
団
体
へ
の
入
会
を
反

対
さ
れ
た
り
、差
別
や

偏
見
を
受
け
る
の
で

遺
伝
の
こ
と
は
公
表
し

な
い
で
く
れ
と
い
う
意

見
も
あ
り
ま
す
。し
か

し
、オ
ス
ラ
ー
病
は
今

は
根
治
で
き
な
い
疾
患
で
す
が
、早
期
に
適
切
な
検
査

や
治
療
を
受
け
る
こ
と
で
重
篤
な
症
状
を
回
避
す
る

こ
と
が
で
き
る
の
で
す
。そ
の
た
め
に
、私
た
ち
も

H
H
T 

J
A
P
A
N
も
、広
く
社
会
に
発
信
し
啓

発
し
て
い
く
意
義
や
義
務
が
あ
る
と
い
う
方
針
で
す
。

H
H
T 

J
A
P
A
N
と
の
協
働
で
、

具
体
的
に
ど
の
よ
う
な
活
動
を

行
っ
て
い
ま
す
か

オ
ス
ラ
ー
病
は
大
学
病
院
に
行
っ
て
も
、受
診
科
が
わ

か
ら
ず
ほ
ぼ
迷
子
状
態
に
な
っ
た
り
、ま
た
未
診
断
の

隠
れ
オ
ス
ラ
ー
病
の
人
も
多
い
と
考
え
ら
れ
ま
す
。そ

の
た
め
に
、診
断
基
準
や
症
状
、合
併
症
な
ど
に
つい
て

イ
ラ
ス
ト
や
写
真
を
使
っ

た
、一
般
の
人
に
も
わ
か

り
や
す
い
リ
ー
フ
レ
ッ
ト

を
作
成
し
ま
し
た
。患
者

が
事
前
に
症
状
を
書
き

込
み
、医
師
に
提
出
す
る

『
オ
ス
ラ
ー
病
又
は
そ
の

疑
い
に
関
す
る
情
報
提
供

シ
ー
ト
』や
、医
師
に
治

療
時
の
考
慮
を
伝
え
る

シ
ー
ト
な
ど
も
作
成
し
て

い
ま
す
。

18
年
に
は
、オ
ス
ラ
ー
病
と
診
断
さ
れ
た
人
や
家
族
が

抱
く
と
思
わ
れ
る
疑
問
や
心
配
事
に
、そ
れ
ぞ
れ
の

専
門
医
が
応
え
る『
H
H
T 

Q
&
A 

50
』を
発
行
。

質
問
事
項
の
作
成
や
回
答
文
も
、患
者
会
役
員
と
医

師
が
何
度
も
検
討
を
重
ね
ま
し
た
。

こ
れ
ら
の
制
作
物
は
医
師
会
や
行
政
機
関
、医
療
機

関
な
ど
に
配
布
し
て
い
ま
す
。う
ち
の
会
員
に
は
、

Q
&
A
集
や
資
料
を
ま
ず
読
み
、し
っ
か
り
勉
強
し
て

か
ら
病
院
に
行
く
こ
と
を
す
す
め
ま
す
。自
身
や
家

族
の
生
命
に
も
か
か
わ
る
こ
と
で
す
か
ら
医
師
任
せ

に
は
せ
ず
、患
者
も
学
ば
な
け
れ
ば
な
り
ま
せ
ん
。双

方
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
に
は
、診
療
・
治
療
が
可
能
な
全

国
47
の
医
療
施
設
情
報（
2
0
1
9
年
8
月
現
在
）

を
掲
載
し
て
い
ま
す
。医
師
名
も
明
記
し
、オ
ス
ラ
ー

病
に
詳
し
い
医
師
か
ら
各
診
療
科
に
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
ト

し
て
い
た
だ
け
る
よ
う
に
な
っ
て
い
ま
す
。こ
れ
も

H
H
T 

J
A
P
A
N
の
協
力
な
し
で
は
あ
り
え
ま
せ

ん
。19
年
に
は
H
H
T 

J
A
P
A
N
に
所
属
す
る
医

師
か
ら
、鼻
出
血
に
関
す
る
ア
ン
ケ
ー
ト
依
頼
が
あ
り
、

患
者
会
会
員
に
ウ
ェ
ブ
と
用
紙
送
付
、双
方
で
実
施
。

そ
の
調
査
結
果
が
日
本
鼻
科
学
会
会
誌
に
論
文
と
し

て
掲
載
さ
れ
ま
し
た
。

患
者
団
体
と
医
療
者
が
良
好
な
関
係
を

築
い
て
い
く
コ
ツ
の
よ
う
な
も
の
は
あ
り
ま
す
か

ま
た
今
後
の
抱
負
に
つ
い
て
お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

お
互
い
に
フ
ラ
ッ
ト
で
オ
ー
プ
ン
な
関
係
で
い
ま
し
ょ
う

と
話
し
合
っ
て
い
ま
す
。患
者
は
専
門
医
の
世
話
に
な

り
、医
師
に
と
っ
て
患
者
は
先
生
で
あ
る
。そ
う
い
う

理
念
を
共
有
し
て
い
ま
す
。情
報
を
提
供
し
合
い
、

ウ
ィ
ン
ウ
ィ
ン
の
関
係
を
築
く
。医
師
が
つ
く
る
の
が
難

し
い
冊
子
を
患
者
団
体
が
作
成
し
、患
者
団
体
が
得

ら
れ
な
い
世
界
的
な
医
療
情
報
な
ど
は
医
師
が
提
供

し
て
く
れ
る
。オ
ス
ラ
ー
病
の
診
断
・
治
療
の
向
上
と

い
う
、明
確
な
目
標
と
使
命
が
一
致
し
て
い
る
こ
と
が

重
要
で
、そ
れ
が
活
動
の
原
点
で
あ
り
エ
ネ
ル
ギ
ー
に

な
って
い
る
と
思
い
ま
す
。

今
後
の
抱
負
と
し
て
は
、総
合
診
療
科
に
作
成
し
た

リ
ー
フ
レ
ッ
ト
や
Q
&
A
集
、解
説
D
V
D
ビ
デ
オ
を

配
置
し
て
い
く
事
業
を
考
え
て
い
ま
す
。総
合
診
療

科
は
、紹
介
状
が
な
い
、ど
の
診
療
科
を
受
診
す
れ
ば

い
い
の
か
わ
か
ら
な
い
、あ
る
い
は
救
急
車
で
搬
送
さ
れ

た
人
な
ど
が
受
診
す
る
外
来
で
す
。社
会
は
も
ち
ろ
ん

医
師
に
も
認
知
度
の
低
い
オ
ス
ラ
ー
病
患
者
に
と
って
、

医
療
機
関
の
最
初
の
入
口
に
も
な
る
こ
と
も
多
く
、そ
こ

を
し
っ
か
り
と
カ
バ
ー
し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

まねきねこの視点
取材を
終えて

ヘルスケア関連団体と医療関係者の
連携や協働は、これまでにも数多く取材
しご紹介してきました。今回の日本オス
ラー病患者会とHHT JAPANでは、多岐
にわたる症状や診断のつきにくさ、専門
医が少ないという厳しい現状を改善して
いこうという、ビジョンやミッションが明確
で双方一致していること。それが活動を
推進する重要な柱であることを強く感じ
ました。

口腔外科の医師に治療時の考慮を伝えるシートや、
患者が記入し医師に提出する
「オスラー病又はその疑いに関する情報提供シート」

オスラー病についてわかりやすく解説したリーフレット

■NPO法人 日本オスラー病患者会
http://www.hht.jpn.com
■HHT JAPAN（日本HHT研究会）
http://komiyama.me/HHT_JAPAN/

HHT新聞



A
M
E
D
発
行「
患
者
・
市
民
参
画（
P
P
I
）ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
」を
用
い
て

患
者
団
体
向
け
P
P
I（
患
者
・
市
民
参
画
）

学
習
会
を
初
開
催

当
日
は
ま
ず
V
H
O-
n
e
t
事
務
局
の
喜
島

智
香
子
さ
ん
が
、患
者
視
点
で
医
療
研
究
開

発
に
参
画
で
き
る
人
材
を
育
成
す
る
と
い

う
P
P
I
学
習
会
の
意
義
に
つ
い
て
説
明
。

続
い
て
、A
M
E
D
の
勝
井
恵
子
さ
ん
が
、

A
M
E
D
に
お
け
る
P
P
I
へ
の
取
り
組
み
の

経
緯
や
、患
者
と
研
究
者
と
の
協
働
を
目
指

す
第
一
歩
と
し
て
発
行
し
た「
患
者
・
市
民
参
画

（
P
P
I
）ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
」（
以
下
、P
P
I
ガ

イ
ド
ブ
ッ
ク
）に
つ
い
て
紹
介
し
ま
し
た
。次
に
、

薬
剤
の
開
発
や
薬
事
申
請
な
ど
に
携
わ
る
フ
ァ

イ
ザ
ー
R
&
D
合
同
会
社
の
最
上
理
さ
ん・
木

村
崇
史
さ
ん・北
村
篤
嗣
さ
ん
が
P
P
I
ガ
イ

ド
ブ
ッ
ク
を
テ
キ
ス
ト
に
医
学
研
究・
臨
床
試

験
や
、医
薬
品
開
発
に
つ
い
て
講
義
し
ま
し
た
。

後
半
は
実
践
編
と
し
て
、フ
ァ
イ
ザ
ー
R
&
D

社
社
員
と
千
葉
大
学
医
学
部
附
属
病
院
の

荒
屋
敷
亮
子
さ
ん
が
フ
ァ
シ
リ
テ
ー
タ
ー
と

な
り
、説
明
・
同
意
文
書
を
読
み
合
わ
せ
、疑

問
点
や
意
見
を
述
べ
合
う
グ
ル
ー
プ
デ
ィ
ス

カ
ッ
シ
ョ
ン
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

V
H
O-

n
e
t
と
し
て
も
初
め
て
の
P
P
I
へ

の
取
り
組
み
と
な
っ
た
学
習
会
。ヘ
ル
ス
ケ
ア

関
連
団
体
リ
ー
ダ
ー
と
、医
療
研
究
開
発
に

か
か
わ
る
多
様
な
立
場
の
人
々
が
集
ま
り
、お

互
い
に
さ
ま
ざ
ま
な
学
び
と
気
づ
き
を
得
て
、

医
療
に
お
け
る
患
者・市
民
参
画
の
有
意
義
な

ス
タ
ー
ト
と
な
り
ま
し
た
。

参
加
者
の
皆
さ
ん
の
感
想
を

ご
紹
介
し
ま
す

 

森 

幸
子 

さ
ん

 （
一
社
）全
国
膠
原
病
友
の
会

P
P
I
ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
の
作
成
に
患
者
代
表

と
し
て
参
加
し
ま
し
た
が
、今
回
、新
た
な

気
づ
き
も
あ
り
ま
し
た
。学
習
会
開
催
に

尽
力
さ
れ
た
皆
さ
ん
に
感
謝
す
る
と
と
も

に
、P
P
I
は
間
近
に
迫
っ
た
課
題
で
す
の

で
、こ
う
し
た
取
り
組
み
を
続
け
て
い
た
だ

き
た
い
と
思
い
ま
す
。

 

山
根 

則
子 

さ
ん

 （
公
社
）日
本
オ
ス
ト
ミ
ー
協
会

今
ま
で
治
験
な
ど
に
か
か
わ
る
機
会
が
な

かっ
た
の
で
す
が
、今
回
基
本
的
な
こ
と
が
わ

か
り
ま
し
た
。P
P
I
は
、医
療
者
と
患
者

が
パ
ー
ト
ナ
ー
に
な
る
た
め
の
考
え
方
と
い

う
点
で
、V
H
O-

ne
t
の
取
り
組
み
と
方

向
性
は
同
じ
だ
と
感
じ
ま
し
た
。良
き
パ
ー

ト
ナ
ー
に
な
れ
る
よ
う
に
し
っ
か
り
学
ん
で

い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

 

原
口 

美
貴
子 

さ
ん

 

プ
ラ
ダ
ー・ウ
ィ
リ
ー
症
候
群
児・者 

親
の
会

 

「
竹
の
子
の
会
」

A
M
E
D
、医
療
者
、製
薬
企
業
と
い
ろ
い
ろ

な
立
場
の
方
の
話
を
聞
く
こ
と
が
で
き
、

P
P
I
へ
の
熱
意
を
感
じ
ま
し
た
。ぜ
ひ
団

体
に
持
ち
帰
り
、今
後
に
役
立
て
た
い
と
思
い

ま
す
。

 

上
田 

肇 

さ
ん

  

ギ
ラ
ン・バ
レ
ー
症
候
群 

患
者
の
会

P
P
I
に
つ
い
て
具
体
的
に
知
る
こ
と
が
で

き
ま
し
た
。演
習
で
は
フ
ァ
イ
ザ
ー
R
&
D
の

方
が
非
常
に
協
力
的
だ
っ
た
の
が
印
象
に
残

り
ま
し
た
。
A
M
E
D
の
方
か
ら
直
接

P
P
I
に
つ
い
て
聞
く
こ
と
が
で
き
た
の
も
、

V
H
O-

ne
t
の
優
れ
た
と
こ
ろ
だ
と
思
い
ま

し
た
。

 

勝
井 

恵
子 

さ
ん

 

A
M
E
D

「
P
P
I
ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
」を
実
際
に
活
用
し

て
く
だ
さ
って
、た
いへ
ん
う
れ
し
く
思
い
ま
す
。

こ
の
よ
う
な
研
修
の
積
み
重
ね
に
よ
っ
て一
歩

ず
つ
P
P
I
の
取
り
組
み
が
推
進
さ
れ
て
い

く
も
の
と
期
待
し
て
い
ま
す
。

 

荒
屋
敷 

亮
子 
さ
ん

 

千
葉
大
学
医
学
部
附
属
病
院
臨
床
試
験
部 

 

看
護
師
長
／
治
験
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー

日
頃
、で
き
る
だ
け
患
者
さ
ん
の
立
場
で
と

心
が
け
て
い
ま
す
が
、多
様
な
団
体
の
方
の
率

直
な
意
見
を
聞
く
こ
と
が
で
き
て
と
て
も
参

考
に
な
り
ま
し
た
。こ
う
し
た
取
り
組
み
が

増
え
て
いって
ほ
し
い
と
思
い
ま
す
。

 

木
村 

崇
史 

さ
ん

 

フ
ァ
イ
ザ
ー
R
&
D
合
同
会
社

患
者
さ
ん
や
一
般
の
方
に
と
っ
て
、研
究
や
医

薬
品
開
発
へ
の
参
画
は
、心
理
面
や
知
識
面

で
ハ
ー
ド
ル
の
あ
る
こ
と
だ
と
思
い
ま
す
。し

か
し
、目
指
す
ゴ
ー
ル
は
よ
り
良
い
医
療
や
医

薬
品
の
実
現
と
い
う
点
で
同
じ
で
す
の
で
、そ

のハ
ー
ド
ル
を
い
か
に
乗
り
越
え
る
か
を
考
え

る
時
期
に
来
て
い
ま
す
。今
回
の
勉
強
会
は

そ
の
た
め
の
大
き
な一歩
で
あ
り
、講
師
役
で

参
加
で
き
た
こ
と
を
と
て
も
誇
ら
し
く
思
い

ま
す
。

2
0
1
9
年
10
月
6
日
、国
立
研
究
開
発
法
人
日
本
医
療
研
究
開
発
機
構（
A
M
E
D
）発
行
の「
患
者
・
市
民
参
画（
P
P
I
）ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
」

を
用
い
た「
V
H
O-

n
e
t 

P
P
I
学
習
会
」（
会
場
：
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
本
社
）が
開
か
れ
ま
し
た
。近
年
、医
療
研
究
開
発
の
プ
ロ
セ
ス

に
つ
い
て
研
究
者
が
患
者・市
民
の
知
見
を
参
考
に
す
る
患
者・市
民
参
画（
P
P
I
）の
取
り
組
み
の
普
及
が
目
指
さ
れ
て
い
ま
す
。

PPI：Patient and Public Involvement

■VHO-netの概要とPPI学習会の説明　　
　ファイザー株式会社・VHO-net事務局　喜島智香子さん
■AMEDにおけるPPI（患者・市民参画）の取り組みについて
　AMED基盤研究事業部 勝井恵子さん
■PPI（患者・市民参画）ガイドブック勉強会　
　ファイザーR&D合同会社　最上理さん・木村崇史さん・北村篤嗣さん
■患者・市民参画　実践編　
　説明・同意文書※の説明　グループディスカッション
　ファイザーR&D合同会社
　最上理さん・木村崇史さん・北村篤嗣さん・今枝孝行さん
　千葉大学医学部附属病院臨床試験部 看護師長/
　治験コーディネーター　荒屋敷亮子さん
※説明・同意文書　治験について患者さんに説明し、同意を得るための文書

当日の内容

目的別プロジェクト

PPI学習会
PPIプロジェクト
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よ
り
良
い
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
目
指
し
て

課
題
や
解
決
策
を
共
有
す
る
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
を
開
催

V
H
O-

n
e
t
で
は「
社
会
資
源
と
し
て
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
」と
な
る
こ
と
を
目
指
し
て「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」を
作
成（
2
0
1
5

年
）、2
0
1
9
年
か
ら「
V
H
O-

n
e
t
が
考
え
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
」に
取
り
組
ん
で
い
ま
す
。そ
の
一
環
と
し
て
、「
第

4
条 
個
人
情
報
に
配
慮
し
な
が
ら
、相
談
内
容
を
記
録・共
有
す
る
」を
テ
ー
マ
に
、よ
り
具
体
的
に
考
え
を
深
め
よ
う
と
開
催
さ
れ
た
の

が
、「
V
H
O-

n
e
t
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
」で
す
。（
2
0
1
9
年
10
月
14
日
、於
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
本
社
）。

■VHO-netが考えるピアサポートについて　
　横浜市立大学大学院医学研究科看護学専攻・
　医学部看護学科教授　松下年子さん
■講演「ピアサポート　傾聴と対話の医療へ」
　慶應義塾大学看護医療学部教授　加藤眞三さん

■事例発表1 
　NPO法人 熊本県難病支援ネットワーク　吉田裕子さん

■事例発表2
　（公社）日本オストミー協会 横浜市支部　山根則子さん

■グループワーク・グループ発表

当日の内容

ま
ず
、慶
應
義
塾
大
学

看
護
医
療
学
部
教
授

の
加
藤
眞
三
さ
ん
が

「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト 

傾
聴

と
対
話
の
医
療
へ
」と

し
て
講
演
。加
藤
さ
ん

は「
医
療
の
中
で
ス
ピ
リ
チ
ュ
ア
ル
ケ
ア（
生
き

る
意
味
や
目
的
に
関
す
る
サ
ポ
ー
ト
）を
誰
が

担
う
の
か
」「
ど
の
よ
う
に
生
き
方
を
サ
ポ
ー

ト
で
き
る
か
」な
ど
に
つ
い
て
語
り
、ま
た「
慢

性
病
患
者
ご
っ
た
煮
会
」で
の
取
り
組
み
を
紹

介
し
、傾
聴
の
意
味
や
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
の
効

用
に
つ
い
て
言
及
し
ま
し
た
。

次
に
、N
P
O
法
人 

熊

本
県
難
病
支
援
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
の
吉
田
裕
子
さ

ん
が
熊
本
県
難
病
相

談・支
援
セ
ン
タ
ー
で
の

活
動
を
紹
介
。「
治
療

で
す
べ
て
が
解
決
で
き
る
わ
け
で
は
な
く
、同

じ
疾
患
の
仲
間
が
集
ま
る
団
体
だ
か
ら
こ
そ
、

相
談
で
き
る
こ
と
が
あ
る
。団
体
に
は
そ
の
情

報
の
宝
が
あ
り
、団
体
同
士
が
コ
ラ
ボ
す
る

こ
と
で
で
き
る
こ
と
も

あ
る
」と
語
り
ま
し
た
。

続
い
て（
公
社
）日
本

オ
ス
ト
ミ
ー
協
会
横
浜

市
支
部
の
山
根
則
子
さ

ん
が
同
団
体
で
の
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
紹
介
し
、「
カ
ウ
ン
セ
リ
ン

グ
や
、行
政
や
医
療
福
祉
の
相
談
業
務
と
は

異
な
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
良
さ
が
あ
る
。情
報

を
共
有
す
る
こ
と
で
、そ
れ
ぞ
れ
の
知
恵
や
知

識
を
活
か
せ
る
。そ
の
た
め
に
も
相
談
に
お

け
る
記
録
方
法
は
課
題
だ
と
思
う
」と
問
題

提
起
し
ま
し
た
。

相
談
の
記
録
や
時
間
枠
に
つ
い
て

グ
ル
ー
プ
で
話
し
合
う

講
演
と
事
例
発
表
を
受
け
た
グ
ル
ー
プ

ワ
ー
ク
で
は
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
で
の
相

談
に
お
け
る
記
録
や
体
制
、時
間
枠
を
テ
ー

マ
に
話
し
合
い
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

相
談
の
記
録
に
つ
い
て
は
、メ
リ
ッ
ト
と
し
て

「
患
者
の
現
状
や
悩
み
を
数
値
や
統
計
で
表

せ
る
」「
患
者
の
声
を
伝
え
ら
れ
る
」、デ
メ

リ
ッ
ト
と
し
て「
個
人
情
報
の
取
り
扱
い
が

難
し
い
」「
記
録
の
基
準
が
明
確
で
な
い
」

「
労
力
と
時
間
が
必
要
」な
ど
が
挙
げ
ら
れ
、

マ
ン
パ
ワ
ー
や
時
間
に
余
裕
が
あ
れ
ば
、記
録

を
整
理
し「
よ
く
あ
る
質
問
集
」や
デ
ー
タ

ベ
ー
ス
を
作
り
た
い
と
い
う
声
も
聞
か
れ
ま

し
た
。

相
談
の
時
間
枠
を
決
め
る
こ
と
に
つい
て
は
、

本
音
を
聞
き
出
す
の
に
は
時
間
が
か
か
る

と
い
う
意
見
も
あ
り
ま
し
た
が
、相
談
の
質

を
担
保
す
る
、相
談
を
受
け
る
側
の
負
担
を

軽
く
す
る
意
味
で
設
け
た
方
が
よ
い
と
い
う

意
見
が
目
立
ち
ま
し
た
。ま
た
、「
相
談
を

受
け
る
た
め
に
は
倫
理
観
や
信
頼
感
が
必

要
」「
5
か
条
よ
り
も
う
少
し
掘
り
下
げ
た

も
の
が
必
要
で
は
な
い
か
」な
ど
の
意
見
も

あ
り
、相
談
内
容
を
記
録
す
る
た
め
の

フ
ォ
ー
マッ
ト
や
、個
人
情
報
の
取
り
扱
い
な

ど
に
関
す
る
基
準
を
V
H
O-

ne
t
で
作
成

し
た
い
と
の
提
案
も
あ
り
ま
し
た
。

全
体
討
論
で
は
、「
個
人
情
報
の
記
録
に
関

し
て
は
法
律
の
専
門
家
に
も
参
加
し
て
も

ら
う
必
要
が
あ
る
」「
相
談
に
当
た
っ
て
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
携
わ
る
姿
勢
や
守
秘
義
務
、

行
動
規
範
な
ど
の
共
通
項
目
を
確
認
す
る

こ
と
が
必
要
で
は
な
い
か
」な
ど
の
発
言
が

あ
り
、最
後
に
、横
浜
市
立
大
学
大
学
院

医
学
研
究
科・医
学
部
看
護
学
科
教
授
の

松
下
年
子
さ
ん
が「
記
録
し
た
方
が
よ
い
と

い
う
同
意
形
成
が
で

き
た
。記
録
方
法
に
つ

い
て
の
検
討
課
題
や
、

倫
理
的
な
行
動
指
標

に
対
す
る
提
案
に
つい

て
、プ
ロ
ジェク
ト
と
し

て
取
り
組
ん
で
い
き
た
い
」と
締
め
く
く
り

ま
し
た
。

当
日
は
台
風
の
影
響
も
あ
り
ま
し
た
が
、

沖
縄
県
か
ら
の
ウ
ェ
ブ
参
加
も
あ
り
、活
発

な
議
論
が
展
開
さ
れ
ま
し
た
。よ
り
良
い

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
実
現
に
向
け
て
、プ
ロ
ジ
ェ

ク
ト
の
進
展
が
期
待
さ
れ
ま
す
。

目的別プロジェクト

ピアサポート・ワークショップ
ピアサポート・プロジェクト



資
金
調
達
、P
P
I（
患
者
・
市
民
参
画
）、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
中
心
に

V
H
O-

ne
t
の
活
動
を
社
会
に
発
信
す
る
プ
レ
ス
セ
ミ
ナ
ー
開
催
　

プ
レ
ス
セ
ミ
ナ
ー
で
は
、ま
ず
V
H
O-

n
e
t

事
務
局
を
務
め
る
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社 

広
報
・
社
長
室
の
喜
島
智
香
子
さ
ん
が
、

V
H
O-

n
e
t
に
つ
い
て
紹
介
。全
国
の
ヘ
ル

ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
や
保
健
医
療

福
祉
関
係
者
が
、病
気
や
障
が
い
、立
場
の

違
い
を
越
え
、つ
な
が
っ
て
い
く
こ
と
を
目

指
し
、よ
り
良
い
医
療
の
実
現
や
生
活
の
質

の
向
上
を
は
じ
め
、体
験
や
知
恵
、情
報
を
共

有
し
て
い
る
こ
と
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

リ
ー
ダ
ー
の
学
習
の
場
を
創
出
し
て
い
る

こ
と
な
ど
を
述
べ
ま
し
た
。
ま
た
、

V
H
O-

n
e
t
で
は
、中
央
世
話
人
会
が
全

体
を
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
し
、地
域
世
話
人・地
域

運
営
委
員
会
が
地
域
学
習
会
を
企
画・開
催

し
て
い
る
こ
と
、目
的
別
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
は
中

央
世
話
人
が
担
当
し
、フ
ァ
イ
ザ
ー
は
事
務

局
と
し
て
各
種
会
議
、ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
、目

的
別
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
な
ど
を
サ
ポ
ー
ト
し
、ヘ

ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
主
体
性
を
重
視
し
な

が
ら
、社
会
貢
献
と
し
て
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
支

援
を
行
っ
て
い
る
こ
と
を
説
明
。そ
の
後
、中

央
世
話
人
に
よ
る
講
演
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

2
0
0
1
年
、22
団
体
47
名
の
参
加
に
よ

る
第
1
回
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
か
ら
ス
タ
ー
ト

し
た
V
H
O-

n
e
t
に
は
、現
在
、91
団
体

1
8
7
名（
2
0
1
9
年
11
月
1
日
現
在
）

が
参
加
し
て
い
る
と
の
こ
と
で
す
。多
く
の

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
た
ち
が

互
い
の
立
場
を
越
え
、つ
な
が
る
こ
と
で「
患

者
力
」を
高
め
て
き
た
活
動
が
さ
ら
に
広
が

り
、よ
り
良
い
医
療
に
貢
献
し
て
い
く
こ
と

が
期
待
さ
れ
ま
す
。

V
H
O-

ne
t
の
活
動
は
、手
本
と
す
る

モ
デ
ル
の
な
い
活
動
で
し
た
。そ
の
た
め
、ど

う
や
っ
て
進
め
て
い
く
の
か
、こ
の
会
で
な

く
て
は
で
き
な
い
こ
と
と
は
何
な
の
か
、ビ

ジ
ョン
を
常
に
追
求
し
、話
し
合
い
を
大
切

に
し
て
き
ま
し
た
。〝
ト
ゥ
ギ
ャ
ザ
ー
〞を
合

言
葉
に
フ
ァ
イ
ザ
ー
が
事
務
局
と
し
て
支

援
し
て
く
れ
た
こ
と
、ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団

体
の
リ
ー
ダ
ー
と
企
業
が
対
等
性
を
も
っ

て
と
も
に
歩
ん
で
き
た
こ
と
は一つ
の
チ
ャ

レ
ン
ジ
で
あ
り
、だ
か
ら
こ
そ
20
年
間
に
わ

た
って
活
動
を
積
み
重
ね
る
こ
と
が
で
き

た
と
考
え
て
い
ま
す
。

年
に
1
度
の
ワ
ー
ク
ショッ
プ
に
加
え
、9
地

域
に
地
域
学
習
会
が
で
き
、学
び
合
い
の
場

は
広
がって
き
ま
し
た
。ま
た
2
0
0
9
年

に「
患
者
と
作
る
医
学
の
教
科
書
」を
発

刊
す
る
な
ど
活
動
の
内
容
も
多
様
に
な

り
、現
在
は
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト・プ
ロ
ジェク
ト
、

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
成
果
発
信
プ
ロ
ジェク
ト
、

P
P
I
プ
ロ
ジェク
ト
な
ど
に
取
り
組
ん
で

い
ま
す
。

活
動
の
中
心
で
あ
る
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
は
、

互
い
の
経
験
を
分
か
ち
合
い
、エン
パ
ワ
メ
ン

ト
す
る
参
加
型
の
研
修
会
で
す
。学
び
や

気
づ
き
を
団
体
に
持
ち
帰
り
、自
分
た
ち

の
活
動
に
活
か
す
こ
と
や
、視
野
を
広
げ
、

団
体
の
あ
り
方
や
使
命
を
考
え
る
機
会

と
す
る
こ
と
を
目
指
し
、ま
た
団
体
の

リ
ー
ダ
ー
だ
け
で
な
く
、保
健
医
療
福
祉

関
係
者
が
参
加
す
る
こ
と
も
特
徴
で
す
。

2
0
1
8
年
、2
0
1
9
年
は
、多
く
の
団

体
に
と
って
課
題
で
あ
る〝
活
動
の
た
め
の

資
金
調
達
〞を
テ
ー
マ
と
し
、そ
の
内
容
を

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
成
果
発
信
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト

と
し
て
冊
子
に
ま
と
め
、「
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関

2
0
1
9
年
11
月
27
日
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
の
社
会
貢
献
活
動
の
ひ
と
つ
で
あ
る
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ネ
ッ
ト
ワ
ー
キ
ン
グ
の
会（
V
H
O-

n
e
t
）の
20
年
間
の
活
動

の
あ
ゆ
み
と
、現
在
の
取
り
組
み
を
紹
介
す
る
プ
レ
ス
セ
ミ
ナ
ー
が
、東
京
の
J
A
ビ
ル
で
開
催
さ
れ
、多
く
の
報
道
関
係
者
が
参
加
し
ま
し
た
。当
日
は「
つ
な
が
る
こ
と
で
高
ま

る『
患
者
力
』」と
題
し
て
、V
H
O-

n
e
t
の
活
動
紹
介
と
と
も
に
、企
画
運
営
の
中
心
と
な
っ
て
き
た
中
央
世
話
人
に
よ
る
、資
金
調
達
、P
P
I（
患
者
・
市
民
参
画
）、ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
の
取
り
組
み
に
つ
い
て
の
講
演
が
行
わ
れ
、後
日
、新
聞
各
紙
や
ネ
ッ
ト
メ
デ
ィ
ア
で
そ
の
模
様
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

プレスセミナー

「
V
H
O-

n
e
t 

そ
れ
は
モ
デ
ル
の
な
い
活
動
」

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー

た
ち
と
フ
ァ
イ
ザ
ー
と
の
挑
戦VHO-net 中央世話人

（公社）やどかりの里 常務理事

増田 一世 さん
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連
団
体
の
資
金
調
達
」を
発
行
し
ま
し
た
。

私
た
ち
に
とって
の
資
金
調
達
は
、よ
り
良

い
活
動
を
目
指
し
た
も
の
で
あ
り
、ま
た

資
金
調
達
を
考
え
る
中
で
、団
体
の
使
命

や
社
会
へ
の
発
信
な
ど
の
課
題
も
明
確
に

な
り
、意
義
の
あ
る
取
り
組
み
と
な
り
ま

し
た
。20
年
間
の
あ
ゆ
み
が
あ
っ
た
か
ら
こ

そ
、現
在
の
活
動
や
成
果
が
あ
る
と
思
っ

て
い
ま
す
。

近
年
は
、医
学
研
究・臨
床
試
験
を
は
じ

め
医
療
政
策
全
般
に
つ
い
て
、患
者
や
市

民
が
意
思
決
定
の
場
に
参
画
す
る
こ
と
が

求
め
ら
れ
る
よ
う
に
な
って
き
ま
し
た
。し

か
し
、わ
が
国
で
は
、医
学
研
究・
臨
床
試

験
に
関
し
て
患
者
市
民
が
研
修
を
受
講

で
き
る
体
制
は
整
っ
て
お
ら
ず
、研
究
者

向
け
の
研
修
さ
え
い
ま
だ
十
分
に
整
理
さ

れ
て
い
る
と
は
い
え
ま
せ
ん
。こ
れ
ま
で
医

学
研
究
等
に
協
力
す
る
患
者
さ
ん
は
被

験
者
と
し
て
、研
究
の
プ
ロ
セ
ス
の一部
に
は

か
か
わ
って
い
ま
し
た
が
、そ
こ
で
は
、患
者

さ
ん
が
研
究
者
と
対
等
な
立
場
に
な
って
、

両
者
で
対
話
す
る
と
い
う
発
想
は
あ
り

ま
せ
ん
で
し
た
。

そ
こ
で
V
H
O-

ne
t
で
は
、A
M
E
D

（
国
立
研
究
開
発
法
人
日
本
医
療
研
究

開
発
機
構
）が
発
行
し
た「
P
P
I（
患

者・市
民
参
画
）ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
」を
テ
キ
ス

ト
と
し
て
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー

ダ
ー
を
対
象
に
P
P
I
学
習
会
を
開
催

す
る
に
至
り
ま
し
た
。

学
習
会
で
は
、A
M
E
D
の
勝
井
恵
子
さ

ん
や
千
葉
大
学
医
学
部
附
属
病
院
治
験

コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー
の
荒
屋
敷
亮
子
さ
ん
、

フ
ァ
イ
ザ
ー
R
&
D
合
同
会
社
の
協
力
の

も
と
、P
P
I
に
つい
て
学
び
、説
明・同
意

文
書
を
患
者
目
線
で
レ
ビ
ュ
ー
し
て
議
論

す
る
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
を
行
い
ま
し
た
。患

者
と
医
療
者
が
協
働
す
る
と
い
う
こ
と
は
、

本
来
自
立
し
た
者
同
士
が
、対
等
な
立
場

で
、主
体
的
に
、相
手
に
要
望
や
S
O
S

を
求
め
る
こ
と
だ
と
認
識
し
て
い
ま
す
。

P
P
I
は
ま
さ
に
そ
れ
を
具
現
化
し
た

も
の
で
あ
り
、よ
り
良
い
医
療
の
あ
り
方

を
保
証
す
る
枠
組
み
だ
と
思
って
い
ま
す
。

P
P
I
を
患
者
さ
ん
が
学
ぶ
こ
と
に
よ
り
、

よ
り
良
き
医
療
に
貢
献
で
き
る
よ
う
に
、

そ
の
結
果
が
市
民
、国
民
に
還
元
で
き
る

よ
う
に
、V
H
O-

ne
t
で
は
、今
後
も
こ

の
取
り
組
み
を
継
続
し
て
い
く
予
定
で
す
。

私
は
、所
属
団
体
の
活
動
の
中
で
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
に
取
り
組
み
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は

患
者
団
体
活
動
の
根
幹
だ
と
考
え
て
き

ま
し
た
。そ
し
て
V
H
O-

ne
t
に
参
加

し
、他
団
体
や
医
療
関
係
者
の
皆
さ
ん
と

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
考
え
合
え
る
こ

と
を
と
て
も
う
れ
し
く
感
じ
て
い
ま
し
た
。

V
H
O-

n
e
t
で
は
、各
団
体
の
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
の
基
準
と
な
る
こ
と
を
目
指
し
、

2
0
1
5
年
に〝
V
H
O-

ne
t
が
考
え

る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
〞と
し
て「
ピ
ア
サ
ポ
ー

ト
と
は
、当
事
者
な
ら
び
に
当
事
者
を
と

り
ま
く
人
々
が
、互
い
の
体
験
を
尊
重
し
、

広
く
フ
ィ
ー
ド
バッ
ク
を
受
け
て
、エ
ン
パ
ワ

メ
ン
ト
を
実
現
し
、将
来
に
わ
た
り
発
展

し
て
い
く
活
動
」と
定
義
し
、「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
5
か
条
」を
作
成
し
ま
し
た
。さ

ら
に
、各
団
体
が
充
実
し
た
ピ
ア
サ
ポ
ー

ト
を
行
え
る
よ
う
に
す
る
こ
と
を
目
指
し
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト・プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
に
取
り
組

ん
で
き
ま
し
た
。そ
の一
環
と
し
て「
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
5
か
条
」の「
第
4
条　

個
人

情
報
に
配
慮
し
な
が
ら
、相
談
内
容
を
記

録・共
有
す
る
」を
テ
ー
マ
と
し
て「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト・ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
」を
2
0
1
9
年

に
開
催
し
ま
し
た
。そ
の
議
論
を
経
て
、

共
通
の
倫
理
観
を
も
っ
て
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

に
取
り
組
め
る
よ
う
に
、現
在
、「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
倫
理
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
」の
策
定
に

取
り
掛
かって
い
ま
す
。

V
H
O-

ne
t
が
目
指
す
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

の
将
来
像
と
は
、こ
こ
で
な
ら
安
心
し
て

話
せ
る
こ
と
、よ
り
そ
の
人
ら
し
く
生
き

る
こ
と
を
支
え
る
こ
と
、双
方
の
笑
顔
と

幸
せ
を
目
指
す
こ
と
、社
会
か
ら
信
頼
さ

れ
る
こ
と
、社
会
資
源
と
な
る
こ
と
で
す
。

こ
の
将
来
像
に
向
か
っ
て
、さ
ら
に

V
H
O-

ne
t
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
が
充
実

す
る
よ
う
に
考
え
合
って
い
き
た
い
と
思
っ

て
い
ま
す
。

●冊子 「ヘルスケア関連団体の
　資金調達」

VHO-net 中央世話人
横浜市立大学大学院
医学研究科看護学専攻 教授

松下 年子 さん

V
H
O-

n
e
t

P
P
I
学
習
会
に
つ
い
て

医
学
研
究・
臨
床
試
験
に
お
け
る

患
者
・
市
民
参
画
を
学
ぶ

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

倫
理
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン

策
定
と
今
後
の
取
り
組
み

VHO-net 中央世話人
（公社）日本オストミー協会
横浜市支部 副支部長

山根 則子 さん



第
30
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
。今
回
の
テ
ー
マ
は
、「
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団

体
の
事
例
を
通
し
て
、学
習
会
の
あ
り
方
に

つ
い
て
意
見
交
換
を
行
う
」で
す
。午
前
の
部

で
は
、富
山
I
B
D
の
岡
島
靖
幸
さ
ん
が
活

動
事
例
の
発
表
を
行
い
ま
し
た
。難
病
相
談
・

支
援
セ
ン
タ
ー
か
ら
の
依
頼
に
よ
る
看
護
学

校
で
の
患
者
講
師
と
し
て
の
講
演
活
動
、イ

ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
動
画（
Us
tr
e
a
m
放
送
）

で
発
信
し
た
疾
患
に
つ
い
て
語
る
番
組
が

1
1
0
回
を
超
え
た
こ
と
。ま
た
、イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
で
の
情
報
提
供
・
交
換
が
進
む
中
、

そ
の
メ
リ
ッ
ト
、デ
メ
リ
ッ
ト
に
つ
い
て
の
考
察

も
発
表
さ
れ
ま
し
た
。

講
演
を
受
け
て
午
後
か
ら
3
班
で
の
グ
ル
ー

プ
ワ
ー
ク
へ
。ま
と
め
の
発
表
で
多
く
挙
げ
ら

れ
た
の
が
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
の
利
活
用
で
し

た
。「
相
手
の
顔
が
見
え
ず
、情
報
提
供
の
メ

イ
ン
に
す
る
の
は
反
対
」「
更
新
の
た
め
の
労

力
が
負
担
」「
ネ
ッ
ト
が
で
き
る
会
員
に
ホ
ー

ム
ペ
ー
ジ
を
一任
し
た
こ
と
で
団
体
運
営
に
問

題
が
生
じ
た
」「
ネ
ッ
ト
だ
け
で
つ
な
が
り
た

い
会
員
も
い
る
」「
将
来
的
に
は
ネ
ッ
ト
に
重

心
を
移
し
て
い
き
た
い
」な
ど
、各
団
体
で
の

多
様
な
状
況
や
課
題
が
浮
か
び
上
が
り
ま

し
た
。ま
た
、北
陸
学
習
会
の
あ
り
方
に
つ
い

て
で
は
、「
考
え
も
つ
か
な
か
っ
た
意
見
が
出

て
く
る
の
で
刺
激
に
な
る
」「
次
期
リ
ー
ダ
ー

を
参
加
さ
せ
た
い
」「
会
の
方
針
を
考
え
て
い

く
良
い
ス
テ
ッ
プ
に
な
る
」な
ど
の
意
見
が
出

さ
れ
ま
し
た
。

続
い
て
、中
央
世
話
人
の
伊
藤
智
樹
さ
ん
が

2
0
1
9
年
8
月
24
・
25
日
に
開
催
さ
れ
た

第
19
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョッ

プ
の
模
様
を
、ダ
イ
ジ
ェス
ト
版
動
画
を
使
っ

て
紹
介
。講
演
や
分
科
会
、全
体
討
論
で
の

中
身
の
濃
い
内
容
を
伝
え
、今
後
の
参
加
を

呼
び
か
け
ま
し
た
。

参加団体
■富山IBD
■富山県後縦靭帯骨化症患者家族会
■とやまSCD・MSA友の会（わかち会）
■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 
■福井たんぽぽの会

（
2
0
1
9
年
9
月
14
日
）

第2回
中・四国学習会

ｉｎ 広島

（
2
0
1
9
年
9
月
15
日
）

第30回
北陸学習会

ｉｎ 金沢

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
活
動
事
例
を

通
し
て
、北
陸
学
習
会
の
あ
り
方
に
つ
い
て

意
見
交
換
を
行
う

2
0
1
8
年
11
月
に
9
つ
目
の
地
域
学
習
会

と
し
て
新
た
に
ス
タ
ー
ト
し
た
中
・
四
国
学

習
会
の
第
2
回
が
広
島
市
総
合
福
祉
セ
ン

タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。今
回
も
初
参
加

団
体
・
者
が
多
く
、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
て
い
ね
い
に
説
明
、紹
介
動
画
も

上
映
し
、学
習
会
に
溶
け
込
み
や
す
い
よ
う

な
配
慮
が
な
さ
れ
て
い
ま
し
た
。

今
回
の
テ
ー
マ
は
、第
1
回
の
ア
ン
ケ
ー
ト
結

果
も
取
り
入
れ
た
、「
同
病
の
人
と
の
コ
ミ
ュニ

ケ
ー
シ
ョ
ン
能
力
を
高
め
る
た
め
に
」〜
事
例

に
基
づ
く
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
〜
。あ
ら
か
じ
め

用
意
し
た
3
つ
の
事
例
を
、ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー

役
、相
談
者
役
が
全
員
の
前
で
ロ
ー
ル
プ
レ
イ

ン
グ
を
行
い
、3
班
に
分
か
れ
て
グ
ル
ー
プ

ワ
ー
ク
、発
表
を
す
る
と
い
う
構
成
で
し
た
。

両
者
の
や
り
と
り
を
聞
き
、「
プ
ラ
ス
思
考
を

押
し
つ
け
て
い
る
」「
根
拠
の
な
い
見
通
し
や

ア
ド
バ
イ
ス
は
避
け
る
べ
き
」「
傾
聴
だ
け
で

な
く
サ
ポ
ー
タ
ー
は
自
分
の
体
験
を
要
所
に

交
え
て
答
え
る
方
が
い
い
」「
同
じ
病
気
な
ら

失
敗
談
を
笑
い
話
と
し
て
伝
え
て
も
い
い
」

「
相
談
者
が
自
信
を
も
て
る
よ
う
な
言
葉
が

け
を
し
よ
う
」「
相
談
者
が
答
え
を
見
つ
け
ら

れ
る
よ
う
な
問
い
か
け
が
大
切
」な
ど
、参
加

者
は
日
頃
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
相
談
を
行
っ
て
い

る
経
験
か
ら
、言
葉
の
奥
に
隠
れ
て
い
る
心

理
を
捉
え
る
な
ど
、活
発
な
意
見
交
換
が
な

さ
れ
ま
し
た
。

ス
タ
ー
ト
ア
ッ
プ
の
第
1
回
か
ら
今
回
は
よ
り

実
践
的
な
内
容
と
な
り
、休
憩
時
間
や
閉
会

後
の
交
流
も
盛
ん
で
、今
後
に
つ
な
げ
て
い
く

手
応
え
が
感
じ
ら
れ
る
学
習
会
と
な
り
ま

し
た
。

参加団体
■ポリオネットワーク 広島ポリオの会
■ベーチェット病友の会 岡山県支部
■全国筋無力症友の会 広島支部
■（公社）日本オストミー協会 鳥取県支部
■呉健康サポートネットワーク
■全国脊髄損傷者連合会 広島県支部
■広島県腎友会
■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
■もやもや病の患者と家族の会 中国ブロック
■難病こどもおとなのピアサポートfamilia
■全国心臓病の子どもを守る会 広島県支部
■とくしま難病支援ネットワーク
■ミオパチー（筋疾患）の会 オリーブ
■徳島肝炎の会
■全国膠原病友の会 高知支部
■NPO法人 線維筋痛症友の会

新
た
に
ス
タ
ー
ト
し
た
地
域
学
習
会
の

第
2
回
目
。ロ
ー
ル
プ
レ
イ
ン
グ
を
通
し
て

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
議
論
を
行
う



活動紹介 第52回（2019）
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

まねきねこ第54号

参加団体
■NPO法人 愛知県難病団体連合会
■NPO法人 三重難病連
■Fabry NEXT
■東海脊髄小脳変性症友の会
■富士市難病患者・家族連絡会
■愛知県脊柱靱帯骨化症患者・
　家族友の会（あおぞら会）
■もやもや病の患者と家族の会 中部ブロック
■全国心臓病の子どもを守る会 長野県支部
■glut1異常症患者会
■骨髄増殖性腫瘍患者・家族会（MPN-JAPAN）
■ポリオ友の会東海
■難治性疼痛患者支援協会 ぐっどばいペイン
■岐阜県網膜色素変性症協会（JRPS岐阜）

（
2
0
1
9
年
9
月
29
日
）

第21回
東海学習会

ｉｎ 名古屋

「
痛
み
医
療
改
善
」、「
難
病
患
者
の
災
害
支
援

ニ
ー
ズ
」。2
つ
の
講
演
を
も
と
に
、地
元
で
の

新
し
い
行
動
を
探
る
討
論
を
行
う

（
2
0
1
9
年
9
月
21
日
）

第43回
関東学習会

ｉｎ 東京第
43
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
。

今
回
は
、2
0
1
9
年
8
月
24
・
25
日
に
行
わ

れ
た
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ

と
同
様
に「
資
金
調
達
」を
テ
ー
マ
に
取
り
上

げ
、ミ
ニ
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
と
し
て
活
発
な
話

し
合
い
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
の
喜
島
智
香

子
さ
ん
が
、「
な
ぜ
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
に

資
金
調
達
が
必
要
な
の
か
」と
題
し
て
、ヘ
ル

ス
ケ
ア
関
連
団
体
が
活
動
を
継
続
す
る
た
め

の
資
金
調
達
に
つ
い
て
講
演
を
行
い
ま
し
た
。

喜
島
さ
ん
は
資
金
調
達
の
た
め
に
は
、理
事

会
や
役
員
会
の
果
た
す
役
割
が
大
き
い
こ
と

や
、社
会
か
ら
信
頼
さ
れ
る
団
体
に
な
る
こ

と
、支
援
す
る
側
の
心
理
や
立
場
を
考
え
て

感
謝
を
伝
え
る
こ
と
、資
金
の
透
明
性
の
担

保
が
重
要
と
発
言
。ま
た
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の

事
例
発
表
に
登
場
し
た
ク
ラ
ウ
ド
フ
ァ
ン
デ
ィ

ン
グ
の
結
果
も
紹
介
し
ま
し
た
。

そ
の
後
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョッ

プ
の
参
加
者
に
よ
る
報
告
を
経
て
、資
金
調

達
や
、資
金
調
達
に
よ
り
取
り
組
み
た
い
活

動
を
テ
ー
マ
に
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
実
施
。グ

ル
ー
プ
発
表
で
は
、「
資
金
調
達
の
必
要
性
を

知
っ
た
」「
支
援
を
す
る
側
の
気
持
ち
が
わ
か
っ

た
」な
ど
の
講
演
の
感
想
が
紹
介
さ
れ
、ま
た

資
金
調
達
に
よ
っ
て
実
現
し
た
い
こ
と
と
し
て

「
活
動
の
た
め
の
交
通
費
の
補
助
」「
疾
病
や

障
が
い
を
啓
発
す
る
イ
ベ
ン
ト
や
広
報
活
動
」

「
団
体
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
の
作
成
・
充
実
」な
ど

が
挙
げ
ら
れ
ま
し
た
。ま
た「
企
業
と
患
者

団
体
を
つ
な
ぐ
プ
ラ
ッ
ト
ホ
ー
ム
の
よ
う
な

『
患
者
団
体
マ
ネ
ー
ジ
メ
ン
ト
シ
ス
テ
ム
』を
構

築
し
、さ
ら
な
る
資
金
調
達
に
も
取
り
組
み
た

い
」「
資
金
よ
り
人
材
が
足
り
な
い
と
い
う
団

体
が
多
い
。V
H
O-
ne
t
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

を
活
か
し
て
、患
者
団
体
と
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
と

の
マッ
チ
ン
グ
シ
ス
テ
ム『
患
者
団
体
ボ
ラ

ン
テ
ィ
ア
バ
ン
ク
』を
つ
く
り
た
い
」と
の

提
案
も
あ
り
ま
し
た
。

今
回
の
学
習
会
に
つ
い
て
参
加
者
か
ら

は「
今
ま
で
資
金
調
達
と
い
う
発
想
が

な
か
っ
た
。と
て
も
勉
強
に
な
っ
た
」「
さ

ま
ざ
ま
な
気
づ
き
が
あ
っ
た
」な
ど
の
感

想
が
寄
せ
ら
れ
、自
ら
の
団
体
な
ら
ば

ど
う
取
り
組
む
か
と
具
体
的
に
考
え

る
こ
と
で
、参
加
者
そ
れ
ぞ
れ
が
資
金

調
達
に
つ
い
て
理
解
を
深
め
る
機
会
と

な
っ
た
よ
う
で
す
。

参加団体
■あけぼの埼玉
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群ネットワーク
■NPO法人 日本オスラー病患者会
■NPO法人 PAHの会
■CAPS患者・家族の会
■ギラン・バレー症候群 患者の会
■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
■竹の子の会（プラダー・ウィリー症候群児･者 親の会）

第
21
回
東
海
学
習
会
が
愛
知
県
の
名
古
屋

都
市
セ
ン
タ
ー
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。テ
ー
マ

は
前
回
と
同
じ「『
つ
な
が
ろ
う
地
元
、起
こ

し
て
い
こ
う
行
動（
ア
ク
シ
ョ
ン
）Vo
l.
1
』

〜
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
つ
な
が
り
が
起
こ
す
新

し
い
行
動
を
探
そ
う
〜
」で
す
。

午
前
の
部
の「
み
ん
な
の
前
で
し
ゃ
べっ
て
み
よ

う
よ
」で
は
、難
治
性
疼
痛
患
者
支
援
協
会 

ぐ
っ
ど
ば
い
ペ
イ
ン
の
若
園
和
朗
さ
ん
が「
痛

み
医
療
改
善
の
必
要
性
」と
題
し
て
発
表
。

家
族
が
交
通
事
故
で
頸
椎
を
損
傷
し
、痛
み

が
改
善
さ
れ
ず
引
き
こ
も
り
状
態
と
な
り
、

理
解
あ
る
医
師
と
出
会
う
ま
で
一
進
一
退
で

あ
っ
た
こ
と
。日
本
の
慢
性
疼
痛
対
策
の
遅

れ
や
海
外
の
先
進
例
、痛
み
対
策
基
本
法
成

立
に
向
け
て
の
国
や
行
政
へ
の
働
き
か
け
、医

療
講
演
な
ど
の
団
体
活
動
に
つ
い
て
話
さ
れ

ま
し
た
。質
疑
応
答
で
は
、疾
患
は
違
っ
て
も

痛
み
の
つ
ら
さ
は
共
通
に
あ
り
、複
数
科
の

医
師
が
参
加
す
る
チ
ー
ム
医
療
の
必
要
性
な

ど
多
様
な
意
見
が
交
わ
さ
れ
ま
し
た
。

午
後
か
ら
は
、日
本
赤
十
字
豊
田
看
護
大
学

准
教
授
の
今
福
恵
子
さ
ん
が「
難
病
患
者
の

災
害
支
援
ニ
ー
ズ
と
自
助
・
互
助
に
つ
い
て
」

と
題
し
講
演
を
行
い
ま
し
た
。東
日
本
大
震

災
後
の
2
0
1
1
年
に
岩
手
県
立
大
学
看

護
学
部
が
行
っ
た
難
病
患
者
へ
の
調
査
、さ
ら

に
2
0
1
8
年
実
施
の
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
療

養
者
の
災
害
に
対
す
る
準
備
状
況
に
つ
い
て

の
、2
つ
の
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
結
果
を
も
と
に

発
表
。そ
の
後
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
は
、自

身
の
災
害
準
備
や
、患
者
団
体
と
し
て
災
害

準
備
に
関
し
て
支
援
で
き
そ
う
な
こ
と
を
付

箋
に
書
き
出
し
て
い
き
ま
し
た
。ま
と
め
で

は
、患
者
団
体
な
ら
で
は
の
質
の
高
い
情
報

を
集
め
、平
常
時
か
ら
定
期
的
に
発
信
・
流

通
さ
せ
る
、自
助
力
を
強
化
す
る
災
害
時
要

援
護
者
支
援
の
重
要
性
な
ど
を
確
認
。1
日

を
通
し
て
2
つ
の
プ
ロ
グ
ラ
ム
に
取
り
組
み
、

中
身
の
濃
い
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

「
資
金
調
達
」を
テ
ー
マ
に

ミ
ニ
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
を
開
催

活
動
を
継
続
す
る
た
め
の
課
題
を
考
え
る



第
14
回
北
海
道
学
習
会
が
、札
幌
市
の
札

幌
エ
ル
プ
ラ
ザ
で
行
わ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、簡
単
な
自
己
紹
介
の
後
、「
よ
り
良
い

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
た
め
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン

力
」の
研
修
が
行
わ
れ
ま
し
た
。研
修
は
、

フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
の
喜
島
智
香
子
さ
ん

を
講
師
に
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
形
式
で
進
め
ら

れ
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
で
の
ピ
ア
サ
ポ
ー

ト
に
必
要
な
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
力
を
学
び

ま
し
た
。喜
島
さ
ん
は
、自
分
の
言
動
ス
タ
イ

ル
を
知
り
、相
手
の
言
動
ス
タ
イ
ル
に
合
わ

せ
る
と
良
好
な
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
が
と
り

や
す
い
こ
と
、コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
の
難
し
さ

を
知
る
こ
と
、う
ま
く
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン

が
と
れ
な
か
っ
た
場
合
は
自
分
に
原
因
が

あ
る
の
で
は
な
い
か
と
考
え
る
と
、よ
り
良
い

コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
に
つ
な
が
る
こ
と
な
ど

を
紹
介
。ま
た
、正
確
に
伝
え
る
た
め
の
伝

達
の
ス
キ
ル
や
、さ
わ
や
か
な
自
己
表
現「
ア

サ
ー
シ
ョ
ン
」に
つ
い
て
解
説
し
、さ
ら
に

V
H
O-

ne
t
が
考
え
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に

つい
て
も
言
及
し
ま
し
た
。

そ
の
後
行
わ
れ
た
全
体
討
論
で
は
、「
若
い

世
代
は
電
話
で
直
接
話
す
の
が
苦
手
。潜

在
的
な
患
者
さ
ん
は
多
い
が
、入
会
は
せ
ず

に
メ
ー
ル
で
相
談
だ
け
し
た
い
と
い
う
人
が

多
い
」「
個
人
で
相
談
に
対
応
す
る
の
は
負

担
が
大
き
い
の
で
、相
談
チ
ー
ム
で
対
応
。

メ
ー
ル
相
談
は
1
往
復
ま
で
対
応
し
、そ
れ

以
上
は
入
会
し
て
メ
ー
リ
ン
グ
リ
ス
ト
に

入
っ
て
も
ら
う
」な
ど
、そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
で

の「
相
談
対
応
」の
紹
介
や
、コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー

シ
ョ
ン
や
活
動
の
課
題
な
ど
が
積
極
的
に
話

し
合
わ
れ
、今
回
の
学
習
会
が
、ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
を
行
っ
て
い
る
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
た

ち
に
と
っ
て
、建
設
的
な
学
び
の
場
に
な
っ
て

い
る
こ
と
が
う
か
が
わ
れ
ま
し
た
。ま
た
、

学
習
会
に
は
北
海
道
大
学
病
院
臨
床
遺
伝
子

診
療
部 

認
定
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
の
柴
田

有
花
さ
ん
と
加
藤
も
も
こ
さ
ん
が
参
加
し
、

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
と
医
療

関
係
者
の
交
流
の
場
と
も
な
り
ま
し
た
。

最
後
に
、こ
れ
か
ら
も
活
動
に
役
立
つ
学
び
に

取
り
組
ん
で
い
く
こ

と
を
確
認
し
、中
央

世
話
人
の
増
田
一世

さ
ん
が
、「
お
互
い
に

学
び
合
う
機
会
を

大
切
に
し
ま
し
ょ

う
」と
北
海
道
学
習

会
を
締
め
く
く
り

ま
し
た
。

参加団体
■くまもとぱれっと
　（長期療養中の子どもと暮らす家族の会）
■九州IBDフォーラム 熊本IBD
■日本ALS協会 鹿児島県支部
■再発性多発軟骨炎（RP）患者会 
■CFS（慢性疲労症候群）
　支援ネットワーク
■（公社）日本リウマチ友の会 熊本支部

（
2
0
1
9
年
11
月
3
日
）

第14回
北海道学習会

ｉｎ 札幌

「
よ
り
良
い
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
た
め
の

コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
力
」を
テ
ー
マ
に

研
修
を
実
施

第
31
回
九
州
学
習
会
が
、熊
本
市
の
ウ
ェル
パ

ル
く
ま
も
と
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。テ
ー
マ
は

「
実
践
か
ら
学
び
活
用
で
き
る
資
金
調
達̶

第
19
回
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
か
ら̶

」。

ま
ず
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
準
備
委
員
の
岩
本
利

恵
さ
ん
が
、2
0
1
9
年
8
月
24
・
25
日
に

開
催
さ
れ
た
第
19
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
行
っ
た
、「
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連

団
体
に
お
け
る
資
金
調
達
」の
講
演
を
再
演

し
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
で
は
良
い
事
業
を

行
う
ほ
ど
支
出
は
増
え
、収
入
増
は
難
し
い
。

財
源
・
事
業
・
組
織
の
成
長
の
柱
が
三
位
一体

で
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
こ
と
な
ど
に
つ
い
て
述

べ
ま
し
た
。続
い
て
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社

の
後
藤
慶
子
さ
ん
が
、「
企
業
は
ど
ん
な
団
体

に
寄
付
を
す
る
の
か
」と
題
し
、寄
付
す
る
側

の
視
点
か
ら
、活
動
に
共
感
で
き
る
こ
と
、寄

付
し
た
こ
と
に
よ
り
安
心
感
や
満
足
感
を
得

ら
れ
る
こ
と
の
大
切
さ
を
述
べ
ま
し
た
。

2
つ
の
講
演
と
、あ
ら
か
じ
め
用
意
し
た
模

擬
事
例（
地
域
を
核
と
し
た
難
病
の
患
者
団

体
例
）を
も
と
に
、ど
の
よ
う
な
資
金
調
達

が
可
能
か
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
行
い
ま
し
た
。

模
擬
事
例
を
検
討
す
る
中
で
、自
分
の
団
体

の
問
題
点
に
気
づ
き
、そ
の
解
決
方
法
を
他

団
体
が
紹
介
す
る
な
ど
議
論
が
進
み
、チ
ャ

リ
テ
ィ
ー
コ
ン
サ
ー
ト
や
ク
ラ
ウ
ド
フ
ァ
ン
デ
ィ

ン
グ
、学
園
祭
で
の
バ
ザ
ー
開
催
な
ど
で
の
具

体
的
な
ノ
ウ
ハ
ウ
や
情
報
交
換
も
行
わ
れ
ま

し
た
。

資
金
調
達
を
テ
ー
マ
と
し
つつ
、内
容
は
自
ず

と
若
い
世
代
の
リ
ー
ダ
ー
育
成
や
、団
体
の

目
的
の
明
確
化
な
ど
に
話
が
つ
な
が
っ
て
い

き
、財
源
・
事
業
・
組
織
の
三
位
一
体
で
の
成

長
の
重
要
性
を
再
認
識
し
た
学
習
会
と
な
っ

た
よ
う
で
す
。

第
19
回
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
の
テ
ー
マ
を
踏
襲

資
金
調
達
に
つ
い
て
、講
演
と
模
擬
事
例
を

も
と
に
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
を
行
う

参加団体
■北のポリオの会
■つばめの会
　（摂食嚥下障害児 親の会）
■Fabry NEXT
■ライラックの会
　（北海道ターナー症候群家族会）

（
2
0
1
9
年
10
月
27
日
）

第31回
九州学習会

ｉｎ 熊本



活動紹介 第52回（2019）

まねきねこ第54号

活動紹介 第52回（2019）
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

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
■仙台ポリオの会
■福島県難病団体連絡協議会
■NPO法人 宮城県患者・
　家族団体連絡協議会

第
36
回
沖
縄
学
習
会
が
、浦
添
市
の
て
だ
こ

ホ
ー
ル
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

最
初
に
、糸
満
市
の
友
愛
会
南
部
病
院
の
医

師
、笹
良
剛
史
さ
ん
に
よ
る「
治
療
に
向
き

合
う
た
め
の
意
志
決
定
と
そ
の
支
援
」と
題

し
た
講
演
を
聞
き
、そ
の
後
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー

ク
を
行
い
ま
し
た
。講
演
で
は
、患
者
に
と
っ

て
の
最
善
に
関
す
る
判
断
が
一
致
し
な
い
場

合
、そ
の
決
定
と
支
援
を
ど
の
よ
う
に
行
っ
て

い
く
の
か
。厚
生
労
働
省
に
よ
る「
人
生
の
最

終
段
階
に
お
け
る
医
療
・
ケ
ア
の
決
定
プ
ロ

セ
ス
に
関
す
る
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
」が
紹
介
さ
れ

た
後
、特
に
慢
性
疾
患
や
難
病
、高
齢
者
・

終
末
期
ケ
ア
に
お
い
て
、医
療
の
目
的
が「
治

癒
し
て
社
会
復
帰
」か
ら「
Q
O
L（
本
人
に

と
っ
て
の
生
活 

/ 

人
生
の
質
）の
維
持
・
向

上
」へ
と
変
化
し
て
い
る
こ
と
、今
後
の
治
療
・

療
養
に
つ
い
て
、患
者
・
家
族
と
医
療
従
事

者
が
あ
ら
か
じ
め
話
し
合
う
自
発
的
な
プ
ロ

セ
ス「
ア
ド
バ
ン
ス
・
ケ
ア
・
プ
ラ
ン
ニ
ン
グ
」や
、

す
れ
違
う
医
師
と
患
者
の
心
理
な
ど
に
つ
い

て
詳
し
く
説
明
が
あ
り
ま
し
た
。

ま
と
め
発
表
や
全
体
討
論
で
は
、「
意
志
決

定
の
背
後
に
は
介
護
問
題
や
家
族
の
葛
藤
な

ど
、多
く
の
要
因
が
あ
る
」「
自
己
決
定
に
ピ

ア
サ
ポ
ー
タ
ー
は
踏
み
込
み
に
く
い
。し
か

し
、同
病
者
だ
か
ら
こ
そ
話
し
合
え
る
こ
と

も
多
い
」「
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
の
ア
ド
バ
イ
ス
が

ほ
し
い
人
、ほ
し
く
な
い
人
が
い
る
。私
は
別

の
意
見
が
あ
る
が
言
っ
て
も
い
い
か
の
許
可
を

得
る
」な
ど
、相
談
員
と
し
て
日
々
直
面
す
る

問
題
だ
け
に
、さ
ま
ざ
ま
な
ノ
ウ
ハ
ウ
や
意
見

の
交
換
が
な
さ
れ
ま
し
た
。笹
良
さ
ん
か
ら

の
専
門
的
な
知
識
や
医
療
の
現
状
を
知
り
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
意
義
や
役
割
に
つ
い
て
議
論

を
深
め
た
、有
意
義
な
学
習
会
と
な
り
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
■日本ALS協会 沖縄県支部
■ピアサポートセンターほると
■ギラン・バレー症候群 患者の会
■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

第
35
回
東
北
学
習
会
が
仙
台
市
の
仙
都
会

舘
で
、「
も
っ
と
V
H
O-

ne
t
を
知
ろ
う
！

Ⅱ
」を
テ
ー
マ
に
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、福
島
県
難
病
団
体
連
絡
協
議
会
の
渡

邊
善
広
さ
ん
が「
V
H
O-

ne
t
東
北
学
習
会

の
あ
ゆ
み
と
こ
れ
か
ら
」と
題
し
て
講
演
し
ま
し

た
。渡
邊
さ
ん
は
、こ
れ
ま
で
の
V
H
O-

ne
t

の
活
動
の
経
緯
や
、東
北
学
習
会
の
あ
ゆ
み

を
紹
介
。今
ま
で
の
活
動
を
見
つ
め
直
し
て

多
様
な
疾
病
や
障
が
い
の
団
体
が
垣
根
を
越

え
て
語
り
合
い
、と
も
に
交
流
す
る
こ
と
の
重

要
性
に
改
め
て
気
づ
い
た
こ
と
や
、東
北
学
習

会
の
活
動
を
も
っ
と
東
北
全
県
に
拡
大
す
る

こ
と
へ
の
期
待
、メ
ン
バ
ー
そ
れ
ぞ
れ
が
成
長

す
る
こ
と
の
大
切
さ
な
ど
を
訴
え
ま
し
た
。

続
い
て
事
務
局
の
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
の

後
藤
慶
子
さ
ん
が
、目
的
別
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
の

展
開
な
ど
、最
近
の
V
H
O-

ne
t
の
活
動
に

つい
て
紹
介
し
ま
し
た
。

全
体
討
論
で
は
、「
台
風
災
害
で
は
被
害
に

地
域
的
な
偏
り
が
あ
り
、当
事
者
の
問
題
意

識
に
も
差
が
あ
る
こ
と
を
実
感
し
た
」

「
V
H
O-

ne
t
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
プ
ロ
ジ
ェ
ク

ト
に
期
待
し
て
い
る
」「
お
互
い
に
ピ
ア
サ
ポ
ー

ト
し
な
が
ら
方
向
性
を
見
出
し
て
い
き
た
い
」

な
ど
の
意
見
が
出
さ
れ
ま
し
た
。東
北
全
県

へ
の
活
動
の
拡
大
に
つ
い
て「
降
雪
が
多
く
、

閉
鎖
的
な
地
域
性
も
あ
る
」「
エ
リ
ア
が
広
く
、

交
通
費
や
移
動
時
間
が
か
か
る
こ
と
が
課

題
」「
重
症
の
当
事
者
も
多
く
、体
調
が
悪
く

活
動
で
き
な
い
こ
と
も
あ
る
」な
ど
の
意
見
が

あ
り
、解
決
策
の一つ
と
し
て

「
ウ
ェブ
参
加
を
検
討
し
て
は

ど
う
か
」と
の
提
案
も
あ
り

ま
し
た
。ま
た
、各
団
体
の

取
り
組
み
と
し
て
、（一社
）岩

手
県
難
病
・
疾
病
団
体
連
絡

協
議
会
の
矢
羽
々
京
子
さ
ん

は
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
研
修
会

に
当
事
者
と
と
も
に
医
療
系

の
短
大
や
専
門
学
校
の
学
生

の
参
加
を
呼
び
か
け
、交
流

が
活
発
に
な
っ
た
事
例
を
紹

介
し
ま
し
た
。

最
後
に
中
央
世
話
人
の
松
下
年
子
さ
ん（
横

浜
市
立
大
学
大
学
院
医
学
研
究
科
看
護
学

専
攻
・
医
学
部
看
護
学
科 

教
授
）が「
東
北

学
習
会
は
歴
史
が
あ
り
、人
材
は
揃
っ
て
い

る
。課
題
は
あ
る
が
、さ
ら
な
る
展
開
に
期

待
し
た
い
」と
結
び
ま
し
た
。冬
季
の
気
候
の

厳
し
さ
や
、交
通
ア
ク
セ
ス
が
課
題
と
な
る

東
北
学
習
会
で
す
が
、新
し
い
提
案
や
取
り

組
み
の
紹
介
も
あ
り
、改
め
て
、と
も
に
語

り
合
い
理
解
し
合
う
こ
と
の
大
切
さ
を
確
か

め
る
機
会
と
な
っ
た
よ
う
で
す
。

「
治
療
に
向
き
合
う
た
め
の
意
志
決
定
と

そ
の
支
援
」の
講
演
を
聞
き
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の

役
割
に
つ
い
て
議
論
を
深
め
る（2
0
1
9
年
11
月
10
日
）

第36回
沖縄学習会

ｉｎ 沖縄

学
び
合
う
取
り
組
み
を

東
北
で
広
げ
て
い
く
た
め
に

今
ま
で
の
活
動
を
振
り
返
り
、展
望
を
探
る

（
2
0
1
9
年
11
月
24
日
）

第35回
東北学習会

ｉｎ 仙台



第
46
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
。テ
ー
マ
は

「
資
金
調
達
に
つ
い
て
」。2
0
1
9
年
8
月

に
開
催
さ
れ
た
第
19
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団

体
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
を
踏
襲
し
た
企
画
で
す
。

ま
ず
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
の
喜
島
智
香

子
さ
ん
が
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
行
っ
た「
企
業

は
ど
ん
な
団
体
に
寄
付
を
す
る
の
か
」の
講

演
を
再
演
。収
支
報
告
や
協
賛
企
業
な
ど
の

情
報
を
公
開
し「
顔
の
見
え
る
団
体
に
な

る
」こ
と
、昨
今
、企
業
へ
の
助
成
金
依
頼
が

増
え
競
争
率
が
高
く
な
っ
て
い
る
こ
と
か
ら
、

コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
を
省
か
ず
、お
互
い
に
気

持
ち
の
良
い
関
係
性
を
築
く
こ
と
の
大
切
さ

な
ど
に
つい
て
述
べ
ま
し
た
。

続
い
て
、沖
縄
県
の
認
定
N
P
O
法
人 

ア
ン

ビ
シ
ャ
ス
の
照
喜
名
通
さ
ん
が
、「
実
践
か
ら

学
び
活
用
で
き
る
資
金
調
達
」と
題
し
講
演

を
行
い
ま
し
た
。直
近
5
年
間
の
寄
付
金
額

と
件
数
の
推
移
、収
入
バ
ラ
ン
ス
な
ど
の
デ
ー

タ
を
示
し
、会
費
・
寄
付
収
入
の
増
加
、自

主
事
業
強
化
に
チ
ャ
レ
ン
ジ
し
、そ
の
成
功

例
や
挫
折
な
ど
を
紹
介
。難
病
患
者
の
就
労

支
援
を
目
的
に
、2
0
1
9
年
に
実
施
し

た
、沖
縄
指
笛
の
製
作
道
具
開
発
資
金
を

調
達
す
る
ク
ラ
ウ
ド
フ
ァ
ン
デ
ィ
ン
グ
に
つ
い

て
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
画
面
の
作
り
方
や
情
報

拡
散
な
ど
の
ア
ド
バ
イ
ス
、苦
労
話
や
成
果

が
披
露
さ
れ
ま
し
た
。

2
つ
の
講
演
を
受
け
て
、グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
へ
。

難
病
患
者
向
け
の
便
利
グ
ッ
ズ
の
開
発
販
売

や
、T
シ
ャ
ツ
な
ど
の
グ
ッ
ズ
販
売
な
ど
、自

分
の
団
体
で
の
取
り
組
み
例
や
、他
の
団
体

が
行
っ
て
い
る
資
金
調
達
の
事
例
情
報
、ク
ラ

ウ
ド
フ
ァ
ン
デ
ィ
ン
グ
を
は
じ
め
と
し
て
、今

後
取
り
組
み
た
い
活
動
に
つ
い
て
活
発
な
意

見
交
換
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

資
金
調
達
に
関
す
る
講
演
を
聞
き

自
分
た
ち
の
団
体
で
の
事
例
や

取
り
組
み
た
い
方
策
に
つ
い
て
話
し
合
う

（
2
0
1
9
年 

12
月
1
日
）

第46回
関西学習会

ｉｎ 大阪
参加団体

■しらさぎアイアイ会
■NPO法人 ひょうごセルフヘルプ支援センター
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■兵庫県網膜色素変性症協会（JRPS兵庫）
■線維筋痛症友の会 関西支部
■つばめの会（摂食嚥下障害児 親の会）
■小さないのち（子どもを亡くした家族の会）
■腎性尿崩症友の会
■あすなろ会
■日本アラジール症候群の会
■膵島細胞症患者の会
■全国心臓病の子どもを守る会 奈良県支部
■認定NPO法人 アンビシャス

第
44
回
関
東
学
習
会
が
、東
京
の
フ
ァ
イ

ザ
ー
株
式
会
社
で
開
か
れ
ま
し
た
。今
回
は

V
H
O-

ne
t
が
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・プ
ロ
ジ
ェ
ク

ト
と
し
て
取
り
組
ん
で
い
る「
V
H
O-

ne
t 

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
倫
理
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
」を
テ
ー

マ
に
議
論
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、V
H
O-

ne
t
事
務
局
の
喜
島
智
香

子
さ
ん
と
後
藤
慶
子
さ
ん
が
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー

ト
5
か
条
」や
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・
プ
ロ
ジ
ェク
ト

の
活
動
、2
0
1
9
年
10
月
14
日
に
行
わ
れ

た「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
」な
ど

に
つ
い
て
説
明
し
、具
体
的
な
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン

が
必
要
と
の
声
に
応
え
て「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

倫
理
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
」の
策
定
を
目
指
し
て
い

る
こ
と
を
紹
介
し
ま
し
た
。

そ
の
後
、「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
倫
理
ガ
イ
ド
ラ
イ

ン（
案
）」を
も
と
に
、グ
ル
ー
プ
討
議
が
行
わ

れ
、グ
ル
ー
プ
発
表
で
は
次
の
よ
う
な
意
見

が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

●
希
少
難
病
の
団
体
で
は
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
で

　
医
療
情
報
を
求
め
ら
れ
る
こ
と
が
多
い
。

　
医
療
情
報
は
提
供
し
な
い
と
す
る
な
ら
ば
、

　
個
人
情
報
に
つ
い
て
の
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
と
し

　
た
方
が
よ
い
の
で
は
な
い
か

●
治
療
法
や
医
療
機
関
な
ど
正
確
な
情
報
を

　
伝
え
る
こ
と
も
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
な
が
る

●
個
人
情
報
保
護
法
の
解
説
も
必
要
。個
人

　
情
報
への
配
慮
は
必
要
だ
が
、記
録
は
重
要

　
で
あ
り
、特
に
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
失
敗
例
の

　
記
録
は
共
有
し
た
方
が
よ
い
の
で
は
な
い
か

●
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
は
、あ
る
程
度
の
ス
キ
ル

　
は
必
要
。そ
れ
を
ど
の
よ
う
に
ガ
イ
ド
ラ
イ

　
ン
に
盛
り
込
む
か
が
課
題

●
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
案
は
必
要
な
も
の
を
網
羅

　
し
て
い
る
と
い
う
意
見
が
多
か
っ
た

●
相
談
を
受
け
る
側
の
体
制
の
強
化
や
、ピ
ア

　
サ
ポ
ー
タ
ー
の
報
酬
の
問
題
も
考
え
た
い

今
回
は
初
参
加
を
含
め
、参
加
人
数
も
多

く
、熱
の
こ
も
っ
た
議
論
が
展
開
さ
れ
、ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
は
多
く
の
団
体
に
と
っ
て
重
要
な

活
動
で
あ
る
こ
と
が
感
じ
ら
れ
ま
し
た
。ま

た
、活
動
に
役
立
つ
情
報

を
共
有
す
る
コ
ー
ナ
ー
で

は
、患
者
講
師
と
し
て
の

講
演
が
き
っ
か
け
と
な
り
、

サ
マ
ー
キ
ャ
ン
プ
に
学
生

ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
が
参
加
す

る
よ
う
に
な
っ
た
事
例
が

C
M
T
友
の
会
か
ら
紹
介

さ
れ
、講
演
や
発
表
の
ス
キ

ル
ア
ッ
プ
を
目
指
す
こ
と

も
確
認
さ
れ
ま
し
た
。

「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
倫
理
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン（
案
）」

を
も
と
に
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て

グ
ル
ー
プ
討
議
を
展
開

（
2
0
1
9
年 

12
月
15
日
）

第44回
関東学習会

ｉｎ 東京
参加団体

■あけぼの埼玉
■あけぼの新潟
■NPO法人 がん患者団体支援機構
■ギラン・バレー症候群 患者の会
■抗NMDA受容体脳炎患者会
■CMT友の会
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群ネットワーク
■（一社）全国心臓病の子どもを守る会
　本部・横浜支部
■竹の子の会
　（プラダー・ウィリー症候群児・者 親の会）
■NPO法人 日本オスラー病患者会
■日本ハンチントン病ネットワーク（JHDN）
■NPO法人 PAHの会
■（公社）やどかりの里

活動紹介 第52回（2019）
ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会



ピア・サポートのための
こころのレッスン

第3回

臨床心理士・臨床動作士

黒岩 淑子 さん
　

漸
進
性
筋
弛
緩
法
は
、ジ
ェ
イ
コ
ブ
ソ
ン
　※1
に
よ
り
開
発
さ
れ
た
方
法

で
、体
の
部
位
の
緊
張
を
少
し
ず
つ
ほ
ぐ
し
、全
身
を
リ
ラ
ッ
ク
ス
状
態

へ
と
導
い
て
い
き
ま
す
。

　

手
法
と
し
て
は
、各
部
位
に
あ
え
て
力
を
入
れ
、そ
の
後
力
を
抜
い

て
い
く
の
で
、よ
り
脱
力
感
が
出
て
き
ま
す
。

　

力
を
入
れ
る「
緊
張
」と
、力
を
抜
く「
弛
緩
」を
繰
り
返
す
こ
と
に

よ
り
、不
要
な
力
を
抜
き
、副
交
感
神
経
の
働
き
を
強
め
ま
す
。心
拍

が
落
ち
着
き
、血
圧
も
下
が
り
、手
足
が
温
ま
り
、深
い
眠
り
に
入
り

や
す
く
な
り
ま
す
。さ
ら
に
、免
疫
力
も
高
ま
り
、病
気
も
回
復
し
や

す
く
な
り
ま
す
。

　

ま
た
、「
行
動
療
法
」と
い
う
心
理
療
法
で
は
、リ
ラ
ク
セ
ー
シ
ョン
を

取
り
入
れ
な
が
ら
、不
安
や
恐
怖
に
立
ち
向
か
う
練
習
を
し
て
い
く
の

で
す
が
、そ
の
場
合
は
、椅
子
に
座
り
な
が
ら
で
き
る
、簡
便
な
弛
緩
法

を
用
い
る
こ
と
が
多
い
よ
う
で
す
。ま
ず
、リ
ラ
ク
セ
ー
シ
ョ
ン
の
や
り

方
を
練
習
し
た
後
で
、不
安
が
少
な
い
現
場
や
イ
メ
ー
ジ
に
挑
戦
し
、

緊
張
が
生
じ
た
ら
リ
ラ
ク
セ
ー
シ
ョ
ン
を
行
い
、少
し
ず
つ
レ
ベ
ル
を

上
げ
て
不
安
場
面
に
挑
戦
し
て
い
き
ま
す
。そ
の
際
は
、シ
ュル
ツ
　※2
の

自
律
訓
練
法
や
呼
吸
法
も
使
わ
れ
て
い
ま
す
。

　

呼
吸
法
は
、ど
こ
で
も
手
軽
に
で
き
る
リ
ラ
ッ
ク
ス
法
で
す
の
で
、

以
下
の
や
り
方
で
、試
し
て
み
て
く
だ
さ
い
。

　

リ
ラ
ッ
ク
ス
し
た
感
じ
は
、人
に
よ
っ
て
さ
ま
ざ

ま
で
、そ
の
感
じ
に
最
初
は
違
和
感
を
覚
え
る
人

も
い
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん
が
、心
拍
が
落
ち
着
い

て
く
る
こ
と
は
測
定
し
て
確
認
も
さ
れ
て
い
ま
す

の
で
、毎
日
繰
り
返
し
て
そ
の
感
覚
に
慣
れ
て
い

き
ま
し
ょ
う
。

　

次
号
で
も
、他
の
リ
ラ
ッ
ク
ス
法
に
つ
い
て
ご
紹

介
し
ま
す
の
で
、ど
う
ぞ
お
楽
し
み
に
。

    黒岩 淑子 さん 
　プロフィール

佐賀大学保健管理センター非常勤
カウンセラー、佐賀県スクールカウン
セラーを精励したのち、現在は東京
都スクールカウンセラーと佐賀県難
病相談支援センターピアサポート
研修講師に勤しむ。

①伸ばした右手の手首を曲
　げて指先を立てた状態で
　10秒間待ち、その後、力を
　抜いて指先を倒し、しばらく右手の力が
　抜けた感じを味わいます。

②次は、右手・左手の順で手首を曲げて
　指先を同様に立て、１０秒後に倒します。
　両手の力が抜けた感じを味わいます。

③以下、右手首、左手首、右足首に力を入れ、つま先を立て、10秒後に倒します。

④その後、右手首、左手首、右足首、左足首、腰、顔面に力を入れ、
　10秒後に力を抜きます。全身の力が抜けた感じをゆったり味わいなが
　ら、そのまま眠ることもできます。

⑤次の活動に移らねばならない
　時は、両手で拳をつくり、ひじの
　曲げ伸ばしを上下に10回以上
　繰り返し、体を覚醒してからゆっ
　くり起き上がります。

①自分のおなかの上に、軽く両手を乗せましょう。

②３～４秒で息を吸い、2秒息を止めます。

③その後、６～８秒（吸う時の2倍）かけてゆっくり息
　を吐き出します。その時おなかがへこんでいくことを
　手で確認します。

④すぐに息を吸い、②から③を
　5～6回繰り返すと、リラックス
　効果が得られます。

呼吸法

漸進性筋弛緩法 仰向けに寝る

椅子に座ったままでも
仰向けに寝たままでも

※1：エドモンド・ジェイコブソンはアメリカの精神科医。身体のリラックスを導く「漸進的筋弛緩法」を考案。
※2：ヨハネス・ハインリヒ・シュルツはドイツの精神科医。1932年に自己暗示による自律訓練法を体系化した。

　
今
回
は
、前
号
に
引
き
続
き
、ス
ト
レ
ス
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
に
お
け
る

コ
ー
ピ
ン
グ（
ス
ト
レ
ス
対
処
法
）に
つ
い
て
お
伝
え
し
た
い
と
思
い
ま

す
。人
に
相
談
す
る
こ
と
も
含
め
、さ
ま
ざ
ま
な
コ
ー
ピ
ン
グ
が
あ
る

中
で
、リ
ラ
ク
セ
ー
シ
ョ
ン
と
い
う
方
法
が
あ
り
ま
す
。そ
の
中
の
ひ
と

つ
で
あ
る
、「
漸
進
性
筋
弛
緩
法
」に
つ
い
て
紹
介
し
た
い
と
思
い
ま
す
。

ぐっと力を入れ
10秒後に力を抜く
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病
気
を
抱
え
た
患
者
は
、今
ま
で
で
き
て
い
た
活
動
が

で
き
な
く
な
っ
た
り
、自
分
が
担
っ
て
き
た
役
割
を
果
た

せ
な
く
な
っ
た
り
、周
囲
の
人
の
お
世
話
に
な
っ
て
し
ま
う

こ
と
な
ど
か
ら
、自
己
肯
定
感
が
低
く
な
って
い
る
こ
と
が

多
い
も
の
で
す
。特
に
、病
気
が
発
症
・
発
覚
し
た
当
初
に

は
、突
然
の
生
活
状
況
の
大
き
な
変
化
の
中
で
、自
己
肯

定
感
が
著
し
く
低
め
ら
れ
が
ち
に
な
り
ま
す
。

　

そ
ん
な
と
き
に
、患
者
の
助
け
と
な
る
の
が
患
者
会
な

ど
で
行
わ
れ
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
で
す
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
で

は
、そ
の
人
に
と
っ
て
有
益
と
考
え
ら
れ
る
知
識
を
提
供

し
教
え
て
あ
げ
る
こ
と
も
大
切
で
は
あ
り
ま
す
が
、忘
れ

て
は
な
ら
な
い
、も
う
一つ
の
大
事
な
機
能
に
、相
手
を
支

え
受
け
と
め
る
こ
と
が
あ
り
ま
す
。文
字
通
り
、患
者
同

士
の
仲
間（
ピ
ア
）で
支
え（
サ
ポ
ー
ト
）合
う
こ
と
が
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
な
の
で
す
。

　

支
え
る
た
め
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は
、相
手
に
回
答
を
与

え
る
こ
と
で
は
な
く
、相
手
を
承
認
す
る
こ
と
に
よ
り
自

己
肯
定
感
を
高
め
る
こ
と
が
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
し
て
の

重
要
な
機
能
と
な
る
こ
と
を
意
識
し
て
く
だ
さ
い
。

　

支
え
る
た
め
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
で
大
切
な
の
が
共
感
力

で
す
。そ
し
て
、そ
の
際
に
最
も
必
要
と
さ
れ
る
の
は
相
手

を
承
認
す
る
こ
と
で
す
。病
気
に
な
り
気
持
ち
が
落
ち

込
ん
で
い
る
人
も
、周
囲
の
人
か
ら
承
認
さ
れ
る
こ
と
に
よ

り
、そ
の
人
の
自
己
肯
定
感
は
も
ち
上
げ
ら
れ
て
き
ま
す
。

　

こ
こ
で
述
べ
る
承
認
と
は
、相
手
を
誉（
ほ
）め
た
り
讃

（
た
た
）え
る
こ
と
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。相
手
の
意
見
と一致

す
る
こ
と
で
も
あ
り
ま
せ
ん
。も
ち
ろ
ん
、否
定
す
る
こ
と

で
も
、貶（
け
な
）す
こ
と
で
も
あ
り
ま
せ
ん
。相
手
を
自

分
が
評
価
す
る
の
で
は
な
く
、相
手
の
状
況
を
そ
の
ま
ま

に
受
け
と
め
る
と
い
う
こ
と
で
す
。

　

承
認
に
は
、①
存
在
承
認
、②
意
識
承
認
、③
行
動
承

認
、④
経
過
承
認
、⑤
結
果
承
認
の
5
段
階
が
あ
る
と
い

わ
れ
ま
す
。以
下
で
は
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
お
け
る
、そ
れ
ぞ

れ
の
段
階
の
承
認
に
つい
て
考
え
て
み
た
い
と
思
い
ま
す
。

①
存
在
承
認

　

こ
れ
は
文
字
通
り
、相
手
の
存
在
そ
の
も
の
を
受
け
と

め
る
と
い
う
態
度
で
す
。相
手
が
生
き
て
い
る
、そ
し
て
、

目
の
前
に
い
る
こ
と
を
受
け
と
め
る
の
で
あ
り
、相
手
の

顔
を
し
っ
か
り
と
見
て
、相
手
の
話
を
聴
く
こ
と
か
ら
存

在
承
認
が
始
ま
り
ま
す
。

　

こ
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
場
に
今
来
ら
れ
て
い
る
こ
と
、そ

し
て
、自
分
た
ち
の
仲
間
と
な
っ
た
こ
と
を
認
め
る
こ
と

が
、存
在
承
認
で
も
あ
り
ま
す
。

　

し
か
し
、た
と
え
ば
、患
者
会
に
参
加
さ
せ
て
相
手
を

自
分
た
ち
の
た
め
に
な
ん
ら
か
の
形
で
利
用
す
る
こ
と
が

会
の
主
目
的
と
な
れ
ば
、そ
れ
は
相
手
の
存
在
を
承
認
し

て
い
る
こ
と
に
は
な
り
ま
せ
ん
。患
者
会
の
た
め
に
患
者

が
あ
る
の
で
は
な
く
、患
者
の
た
め
に
患
者
会
が
あ
る
こ

と
を
再
確
認
し
て
く
だ
さ
い
。

　

痛
み
な
ど
の
相
手
の
感
覚
や
悲
し
み
・
怒
り
な
ど
、感

情
も
受
け
と
め
ま
す
。相
手
が
今
ど
の
よ
う
な
状
況
に
あ

り
、そ
れ
を
ど
う
感
じ
て
い
る
の
か
、感
情
を
否
定
す
る

こ
と
な
く
、相
手
が
そ
う
感
じ
て
い
る
こ
と
を
受
け
と
め

る
の
で
す
。

　

怒
り
や
憤
り
、悲
し
み
や
苦
し
み
、普
段
の
会
話
で
は

避
け
ら
れ
る
よ
う
な
感
情
や
気
持
ち
も
決
し
て
否
定
す

る
こ
と
な
く
、受
け
と
め
る
こ
と
が
大
切
で
す
。そ
の
行

為
に
よ
り
、こ
の
人
は
自
分
を
理
解
し
て
く
れ
よ
う
と
し

て
い
る
人
だ
、存
在
を
認
め
よ
う
と
し
て
く
れ
て
い
る
人

だ
と
認
識
す
る
こ
と
に
な
り
ま
す
。　

②
意
識
承
認

　

存
在
承
認
に
よ
り
、相
手
と
の
あ
る
程
度
の
信
頼
関

係
を
築
く
こ
と
が
で
き
れ
ば
、相
手
の
意
識
や
考
え
方
、

捉
え
方
も
、承
認
し
て
い
き
ま
す
。

 「
そ
ん
な
風
に
考
え
て
は
ダ
メ
」と
か
、「
そ
れ
は
あ
な
た
の

考
え
過
ぎ
で
す
よ
」な
ど
と
、ラ
ジ
オ
で
聴
く
人
生
相
談
の

よ
う
に
早
々
に
助
言
し
よ
う
と
す
る
こ
と
は
避
け
な
け
れ

ば
な
り
ま
せ
ん
。そ
も
そ
も
10
分
や
15
分
の
相
談
で
、そ

の
人
の
人
生
を
変
え
る
な
ん
て
こ
と
は
不
可
能
な
の
で
す
。

　

相
手
が
そ
の
よ
う
に
考
え
る
に
至
っ
た
過
去
の
経
過
や

歴
史
が
あ
る
だ
ろ
う
こ
と
に
思
い
を
は
せ
、そ
の
思
考
方

法
も
ま
ず
は
受
け
と
め
る
こ
と
が
大
切
で
す
。

相
手
を
承
認
す
る
こ
と
か
ら

始
ま
る
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

筆  者

慶應義塾大学看護医療学部 教授

加藤 眞三 さん

承
認
と
は

承
認
の
5
段
階
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相
手
が
、今
の
状
況
に
対
し
て
、ど
の
よ
う
に
し
て
い
き

た
い
の
か
と
い
う
意
欲
に
つい
て
も
、承
認
し
て
い
き
ま
す
。

そ
の
時
点
で
は
意
欲
を
も
て
て
い
な
い
場
合
も
あ
る
か
も

し
れ
ま
せ
ん
が
、そ
の
こ
と
も
承
認
し
ま
す
。

③
行
動
承
認

　

次
に
、今
の
状
況
に
対
し
て
、ど
の
よ
う
な
行
動
を
し

て
き
た
か
も
、ま
ず
は
承
認
す
る
こ
と
か
ら
始
ま
り
ま

す
。そ
し
て
、そ
の
行
動
が
ど
の
よ
う
な
結
果
に
結
び
つ
い

て
いっ
た
か
に
つい
て
も
聴
き
ま
す
。

　

こ
の
際
に
も
、「
そ
ん
な
こ
と
を
や
って
は
ダ
メ
だ
」と
か
、

「
そ
う
い
う
風
に
す
る
と
失
敗
す
る
」と
か
、こ
ち
ら
か
ら

助
言
し
よ
う
と
す
る
こ
と
は
控
え
ま
す
。

　

行
動
を
起
こ
し
た
結
果
が
ど
う
な
っ
た
か
に
つ
い
て
も
、

「
そ
う
し
た
こ
と
が
こ
の
よ
う
な
結
果
に
な
っ
た
ん
で
す

ね
」と
相
手
の
受
け
と
め
方
を
承
認
し
ま
す
。相
手
の
受

け
と
め
た
事
実
は
、他
の
人
が
考
え
て
い
る
事
実
と
異
な
っ

て
い
る
か
も
し
れ
な
い
け
ど
、ま
ず
は
相
手
の
受
け
と
め

を
承
認
す
る
こ
と
を
優
先
し
ま
す
。

④
経
過
承
認　

　

複
数
回
以
上
サ
ポ
ー
ト
す
る
相
手
に
対
し
て
は
、経
過

承
認
も
必
要
と
な
り
ま
す
。行
動
し
た
結
果
、ど
う
な
っ

た
の
か
、そ
の
結
果
を
ど
う
受
け
と
め
、ど
の
よ
う
に
修

正
し
て
いっ
た
の
か
な
ど
、そ
の
人
が
感
じ
、考
え
、行
動

し
て
、ど
の
よ
う
な
結
果
を
来
し
、そ
の
結
果
に
対
し
て
、

ど
う
し
よ
う
と
し
て
い
る
の
か
を
否
定
す
る
こ
と
な
く
聴

き
ま
す
。聴
く
こ
と
に
よ
り
、そ
の
人
は
自
分
の
行
動
を

自
分
で
チェッ
ク
で
き
る
こ
と
に
な
る
の
で
す
。

　

ま
た
、「
こ
う
し
た
時
に
、他
の
人
は
ど
の
よ
う
に
あ
な

た
の
行
動
を
受
け
と
め
て
い
ま
し
た
か
」な
ど
の
他
の
人
の

視
点
を
聴
い
て
み
る
こ
と
も
有
用
と
な
り
ま
す
。あ
る
い

は
、「
わ
た
し
は
、あ
な
た
の
話
か
ら
、こ
の
よ
う
に
感
じ
ま

し
た
。こ
う
考
え
ま
し
た
」と
、自
分
の
視
点
を
提
供
す

る
こ
と
も
、他
人
の
視
点
を
取
り
入
れ
る
と
い
う
こ
と
に

役
立
つ
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

⑤
結
果
承
認

　

相
談
し
て
い
る
内
容
が一応
落
ち
つい
た
時
点
で
は
、そ

の
結
果
を
承
認
す
る
こ
と
に
な
り
ま
す
。し
か
し
、こ
の

こ
と
は
、必
ず
し
も
問
題
が
解
決
し
た
と
い
う
こ
と
で
は

あ
り
ま
せ
ん
。も
ち
ろ
ん
、解
決
で
き
る
問
題
は
解
決
で

き
れ
ば
よ
い
の
で
す
が
、解
決
で
き
な
い
問
題
も
あ
る
で

し
ょ
う
。そ
の
問
題
を
本
人
が
受
容
す
る
こ
と
が
で
き
、

自
分
の
問
題
と
し
て
考
え
、行
動
に
移
す
こ
と
が
で
き
て

い
れ
ば
、そ
の
結
果
を
承
認
す
る
こ
と
に
な
り
ま
す
。

　

さ
て
、こ
こ
ま
で
、5
つ
の
段
階
で
相
手
を
承
認
す
る
こ

と
を
述
べ
て
き
ま
し
た
が
、そ
ん
な
承
認
す
る
ば
か
り
で

は
問
題
の
解
決
に
は
つ
な
が
ら
な
い
と
、承
認
の
頼
り
な
さ

を
感
じ
ら
れ
た
人
も
い
る
こ
と
で
し
ょ
う
。そ
し
て
、こ
ん

な
状
況
で
は
、相
手
を
しっ
か
り
と
説
得
し
て
行
動
さ
せ
な

け
れ
ば
い
け
な
い
と
考
え
て
お
ら
れ
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

　

し
か
し
、そ
れ
ぞ
れ
の
人
に
は
、そ
れ
ぞ
れ
の
人
の
も
っ

て
生
ま
れ
た
感
じ
方
や
考
え
方
、行
動
の
仕
方
が
あ
る
の

で
あ
り
、そ
れ
ぞ
れ
の
人
の
人
生
を
歩
ん
で
い
る
の
で
す
。

そ
れ
ぞ
れ
の
人
の
人
生
を
大
切
に
す
る
こ
と
が
、相
手
を

尊
重
す
る
こ
と
な
の
で
す
。

　

相
手
を
説
得
し
て
、そ
の
人
の
考
え
方
や
行
動
を
変
え

さ
せ
る
と
い
う
考
え
方
そ
の
も
の
が
傲
慢
で
あ
り
、支
配

的
な
考
え
方
で
す
。そ
の
よ
う
な
考
え
を
も
つ
人
は
、結

局
は
相
手
を
支
配
す
る
こ
と
に
な
り
ま
す
。そ
し
て
、支

配
さ
れ
た
人
は
他
人
に
依
存
す
る
人
に
な
っ
て
し
ま
う
の

で
す
。依
存
す
る
人
は
、い
つ
ま
で
た
って
も
、そ
の
人
の
人

生
を
歩
む
こ
と
が
で
き
ま
せ
ん
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は
、そ
の

よ
う
な
支
配
・
被
支
配
の
上
下
の
関
係
を
つ
く
る
概
念
で

は
あ
り
ま
せ
ん
。

　
一方
で
、患
者
会
で
は
、し
ば
し
ば
、そ
の
よ
う
な
支
配
・

被
支
配
の
関
係
性
が
み
ら
れ
る
こ
と
が
あ
り
ま
す
。わ
た

し
は
、そ
の
よ
う
な
上
下
の
関
係
性
を
完
全
に
否
定
す
る

つ
も
り
は
あ
り
ま
せ
ん
。確
か
に
、支
配
さ
れ
る
こ
と
を

好
む
人
も
い
ま
す
し
、そ
の
方
が
安
心
感
を
得
ら
れ
る
と

い
う
人
も
い
ま
す
。ま
た
、短
期
的
に
見
れ
ば
し
っ
か
り
と

し
た
ボ
ス
に
支
配
さ
れ
て
い
る
グ
ル
ー
プ
が
成
功
し
て
い
る

よ
う
に
見
え
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。ボ
ス
の
指
示
に
従
って

行
動
を
変
え
た
人
が
、身
体
面
で
は
よ
い
結
果
と
な
る
場

合
も
あ
る
で
し
ょ
う
。

　

人
間
は
こ
の
よ
う
な
支
配
・
被
支
配
の
上
下
関
係
の
あ

る
社
会
を
創
って
成
功
し
て
き
た
と
い
う
見
方
も
あ
り
ま

す
。し
か
し
、わ
た
し
は
、こ
れ
か
ら
来
る
べ
き
新
し
い
時

代
の
人
間
社
会
は
横
の
関
係
で
つ
な
が
る
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

社
会
に
な
っ
て
い
く
と
信
じ
て
い
ま
す
。そ
し
て
、そ
の
よ

う
な
流
れ
の
中
で
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
い
う
言
葉
も
生
ま
れ

て
き
た
の
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

　

だ
か
ら
こ
そ
、そ
れ
ぞ
れ
の
個
人
の
感
覚
、感
情
、意

識
、思
考
、意
志
、そ
し
て
魂
を
尊
重
す
る
承
認
と
い
う

行
為
が
、こ
れ
か
ら
の
患
者
会
で
は
必
要
だ
と
考
え
て
い

る
の
で
す
。ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は
、新
し
い
社
会
で
自
分
の
人

生
を
生
き
る
こ
と
を
目
指
す
人
を
支
え
る
活
動
な
の
で

す
。そ
し
て
、そ
の
よ
う
な
活
動
が
新
し
い
時
代
の
人
間

社
会
を
創
って
い
く
の
だ
と
思
い
ま
す
。

承
認
す
る
こ
と
の

頼
り
な
さ
に
つ
い
て
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1985年同大学大学院医学研究科
修了、医学博士。1985～1988年、
米国ニューヨーク市立大学マウント
サイナイ医学部研究員。その後、都立
広尾病院内科医長、慶應義塾大学
医学部内科専任講師（消化器内科）
を経て、現在、慶應義塾大学看護医
療学部教授（慢性期病態学、終末期
病態学担当）。

■著 書
『患者の力 患者学で見つけた医療の
新しい姿』（春秋社 2014年）

『患者の生き方 よりよい医療と人生の
「患者学」のすすめ』（春秋社 2004年）
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日本IDDMネットワークサイエンスフォーラム
2025年１型糖尿病『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6―
2020年6月6日（土）10：30～16：30（10：00開場）
会　 場：Asia Startup Office MONO  フューチャーセンター
　　　　 （東京都江東区・ゆりかもめ「テレコムセンター」駅直結）
内　 容：講演、サイエンスカフェ、分科会（患者・家族間交流）など
講　演：①「iPS細胞から膵臓を作る」
　　　　 中内啓光氏（スタンフォード大学医学部教授、東京大学医科学研究所特任教授）
　　　　 ②「バイオ人工膵島移植プロジェクトの現状と今後」
　　　　 霜田雅之氏（国立国際医療研究センター研究所 膵島移植プロジェクト長）
プログラム詳細：https://japan-iddm.net/sympo_2020_tokyo/
お問合せ：認定NPO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

家族の会設立40周年記念②
認知症の人と家族、仲間が共に楽しみながら学ぶ研修会
家族の会40年の歩み
2020年4月11日（土）13：00～15：30
会　 場：富山県民共生センター サンフォルテ 2階ホール
　　　　 （富山市湊入船町・JR富山駅北口徒歩約10分）
講　 演：①家族の会の「理念ってなぁに」
　　　　　　家族の会前代表・顧問　高見国生さん
　　　 　 ②私の介護「さくらんぼの実る頃」
　　　　  　家族の会新潟県支部代表　金子裕美子さん
参 加 費：無料
グループ分けの為、参加申込は必ずお願いします。
お申込み・お問合せ：公益社団法人 認知症の人と家族の会 富山県支部
〒930-0001富山市明輪町1-242-601
TEL/FAX：076-441-8998

通常総会 記念講演会
2020年5月17日（日）13：30～15：00（予定）
会　 場：東京医科歯科大学3号館 医学科講義室2（予定）（東京都文京区）
テ ー マ：「がんと就労について」
講　 師：高橋都氏（国立がん研究センター がん対策情報センター 
　　　　  がんサバイバーシップ支援部長 2020年3月現在）
お問合せ：NPO法人 がん患者団体支援機構
メー ル：info@canps.jp
ホームページ：http://www.canps.jp
最新情報はホームページでご確認ください。

情報提供、協力

http://www.vho-net.org

まねきねこ 2020年 第54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。

MESSAGE「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

読者の

みなさ
まから

の

情報提
供を

歓迎し
ます

難病法5年見直しを迎え、ヘルスケア関連
団体の取り組みや役割は非常に重要であ
ると感じています。『まねきねこ』が注目して
いるは、医学研究・臨床試験における患者・
市民参画（PPI）です。多くの患者・市民の
代表として、医療者のパートナーとなる機会
だからです。Focus onでは医療者団体と協
力して活動しているNPO法人 日本オスラー
病患者会にお話しを伺い、またClose up
では遺伝性の神経難病FAPの団体を紹介
しています。より多くの方に病気を理解して
いただくことを願っています。

線維筋痛症/慢性疲労症候群　患者交流会・医療講演会
2020年5月30日（土）14：00～18：00
会　 場：ベルサール八重洲3F Room1+2+3（東京都中央区）
CFS（慢性疲労症候群）支援ネットワークと線維筋痛症友の会との共催
イベントです。
お問合せ：東京八重洲クリニック
T E L：03-6202-9080

難病の日啓発イベント in 一宮
2020年6月26日（金）9：00～16：30
　　　   6月27日（土）9：00～16：30
会　 場：尾張一宮駅前ビル i-ビル  シビックテラス
　　　　 （イベントスペース・オープンギャラリー）（愛知県一宮市）
内容（案）： ①難病患者のトーク・ミニ医療講演・各種相談ブース・
　　　　　  ゴスペル・音楽など
　　　　　②難病カフェコーナー
　　　　　③難病パネル展示コーナー
　　　　　④ゆるゆるマッサージ実践講習
　　　　　⑤難病支援グループPATHの作品販売会
　　　　　  （売上は支援団体に寄付）など
主催・お問合せ：NPO法人 愛知県難病団体連合会
T E L：052-485-6655

ポリオの会 定例会
2020年7月4日（土）11：00～16：45　
会　 場：北とぴあ 第2研修室（東京都北区・王子駅前）
お問合せ：ポリオの会
メー ル：koyama@mrg.biglobe.ne.jp　 
ホームページ：http://www.normanet.ne.jp/̃polio/

『献　身』
遺伝病FAP患者と志多田正子たちのたたかい
2分の1の確率で親から子へ遺伝する神経難病。
根治療法がなく、死を免れることのない闘病生活は悲
惨を極め、偏見と差別にさらされていた時代。彼らが
生を全うするために全身全霊をささげた女性の壮絶な
たたかいの記録です。
価　 格：3,000円（税込3,300円のところ） 送料無料
購入ご希望の方はメールからお申込みください。
メー ル：mitisirube_ayumi@yahoo.co.jp

イベント開催の最新情報については各団体にご確認をお願いします。

■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@pf  izer.com

『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/
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