
四
国
山
地
に
、

那
賀
川
や
吉
野
川
な
ど
の

自
然
に
恵
ま
れ
、

鳴
門
の
渦
潮
を
は
じ
め
、眉
山
、祖
谷
渓
な
ど
の
名
所
、

豊
か
な
農
水
産
物
で
も
知
ら
れ
る
徳
島
県
。

紀
伊
水
道
を
は
さ
ん
で
京
阪
神
と
の

つ
な
が
り
も
強
く
、

4
0
0
年
の
伝
統
を
も
つ
阿
波
踊
り
は
、

全
国
に
も
広
が
っ
て
い
ま
す
。

早
く
美
し
い
景
色
や
祭
り
を

楽
し
め
る
よ
う
に
な
り
ま
す
よ
う
。

徳島県

ヘルスケア関連団体のネットワークを支援する情報誌

指定難病受給者証の有効期限延長に向けての取り組み
　　　　　  （一社）日本難病・疾病団体協議会（JPA）  代表理事  森 幸子

トピックス コロナ禍の中で、難病の当事者を支える1・2

3・4

5・6

7・8

  

クローズアップ 第52回

再発性多発軟骨炎（RP）患者会 代表  永松 勝利╱事務局長  加藤 志穂

コロナ禍の中で、ヘルスケア関連団体のリーダーを対象に
団体運営や活動のオンライン化を学ぶウェビナーを開催
東京大学先端科学技術研究センター人間支援工学分野  特別研究員  渡部 沙織

フォーカスオン 第12回

疾患の垣根を越えた「難病カフェ」開催をステップに
患者会設立を目指す難病こどもおとなのピアサポートfamilia
　　 　 難病こどもおとなのピアサポートfamilia  代表　難病カフェきらら  主宰
先天性血栓性血小板減少性紫斑病の会（先天性TTPの会）　事務局長  岩屋 紀子 まねきねこ情報ひろば

患者の力 第11回

ウィズ・コロナの時代の患者会活動
 　　　　　　　　　  慶應義塾大学看護医療学部 教授  加藤 眞三

13・14

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4回 12

11

9・10

活 動 紹 介

ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会/オンライン開催
第36回 東北学習会 （2020年7月5日）
第15回 北海道学習会 （2020年7月12日）

VHO-net・ヘルスケア関連団体ワークショップ

20年の歩みを振り返る

悩みや課題を共有し、気づきや学びを得た20年の歩み



指
定
難
病
受
給
者
証
の

有
効
期
限
延
長
に
向
け
て
の
取
り
組
み

新型コロナウイルス感染症の感染拡大は、病気や障がい
のある人の生活にも大きな影響を与えています。(一社)
日本難病・疾病団体協議会(JPA)では、コロナ禍に対応し、
難病や慢性疾患の当事者の感染予防や療養生活を維持
するために、厚生労働省にさまざまな要請を行うなど積
極的な活動を行ってきました。その中心
となったのが、指定難病受給者証※1の有
効期限延長の要請です。そこで、この取
り組みの経緯について、JPAの森幸子
さんにお話を伺いました。

ど
う
し
て
指
定
難
病
受
給
者
証
の

有
効
期
限
の
延
長
が
必
要
と

考
え
た
の
で
す
か

コ
ロ
ナ
禍
へ
の
対
応
と
し
て
、令
和

2
年
度
の
指
定
難
病
受
給
者
証
の

有
効
期
限
が
延
長
さ
れ
ま
し
た
。

こ
の
経
緯
に
つ
い
て
J
P
A
と
し

て
ど
の
よ
う
な
活
動
を
行
っ
た
の

か
を
教
え
て
く
だ
さ
い

要
請
は
ス
ム
ー
ズ
に

受
け
入
れ
ら
れ
ま
し
た
か

コ
ロ
ナ
禍
の
中
で
、難
病
の
当
事
者
を
支
え
る

新
型
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
感
染
症
に
つ
い
て
は
、

早
い
時
期
か
ら
基
礎
疾
患
が
あ
る
人
や
免

疫
抑
制
剤
を
使
っ
て
い
る
人
は
重
症
化
す

る
可
能
性
が
高
い
と
指
摘
さ
れ
て
い
た
こ

と
か
ら
、J
P
A
に
も
患
者
団
体
な
ど
か

ら
不
安
の
声
が
寄
せ
ら
れ
て
い
ま
し
た
。そ

こ
で
、2
月
25
日
に
、J
P
A
と
し
て
、新
型

コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
感
染
症
に
対
す
る
正
し
い

情
報
提
供
や
、難
病
患
者
・
長
期
慢
性
疾

患
患
者
な
ど
へ
の
配
慮
を
求
め
る
緊
急
要

望
書
を
厚
生
労
働
大
臣
に
提
出
し
ま
し
た
。

次
い
で
3
月
26
日
に
は
、「
認
定
N
P
O
法

人 

難
病
の
こ
ど
も
支
援
全
国
ネ
ッ
ト
ワ
ー

ク
」と
も
連
携
し
て「
指
定
難
病
の
患
者
や

小
児
慢
性
特
定
疾
病
の
患
者
等
の
医
療

費
助
成
の
受
給
者
証
更
新
申
請
の
有
効

期
限
延
長
」「
人
工
呼
吸
器
使
用
患
者
や
、

自
己
注
射
を
行
っ
て
い
る
患
者
の
衛
生
管

理
へ
の
配
慮
」「
重
症
化
や
感
染
し
や
す
い

と
考
え
ら
れ
る
患
者
へ
の
マ
ス
ク
や
消
毒
液

等
の
確
保
」に
つい
て
要
請
を
行
い
ま
し
た
。

そ
の
結
果
、4
月
30
日
に
は
厚
生
労
働
省

か
ら
受
給
者
証
更
新
申
請
の
有
効
期
限

延
長
が
発
表
さ
れ
る
な
ど
、私
た
ち
の
要

望
の
多
く
は
実
現
し
ま
し
た
。

医
療
費
助
成
の
受
給
者
証
の
有
効
期
限
は

1
年
で
、多
く
の
場
合
9
月
に
発
行
さ
れ

ま
す
。そ
の
た
め
に
、例
年
5
月
頃
か
ら
、

患
者
は
更
新
手
続
き
に
必
要
な
受
診
、検

査
を
受
け
、臨
床
調
査
個
人
票
   ※2
や
医
師

意
見
書
の
依
頼
・
入
手
等
の
各
種
手
続
き

を
行
っ
て
き
ま
し
た
。し
か
し
、コ
ロ
ナ
禍

の
中
で
病
院
や
市
役
所
等
に
出
か
け
る
こ

と
は
大
き
な
感
染
リ
ス
ク
と
な
り
ま
す
。

ま
た
、更
新
手
続
き
は
医
療
者
や
行
政
に

とって
も
か
な
り
の
労
力
を
必
要
と
し
ま
す
。

コ
ロ
ナ
禍
で
医
療
崩
壊
も
危
惧
さ
れ
る
中

で
、余
計
な
負
担
を
か
け
ら
れ
な
い
と
思
い

一般社団法人
日本難病・疾病団体協議会（JPA）
代表理事

森 幸子 さん

ま
し
た
。そ
こ
で
、東
日
本
大
震
災
や
西
日

本
豪
雨
の
際
に
有
効
期
限
が
3
ヶ
月
延
長

さ
れ
た
こ
と
を
ふ
ま
え
、コ
ロ
ナ
禍
の
拡
大

を
考
慮
し
て
有
効
期
限
を
1
年
間
延
長
し

て
ほ
し
い
と
要
望
し
た
の
で
す
。

指
定
難
病
だ
け
で
な
く
、す
べ
て
の
公
費

負
担
の
医
療
費
助
成
に
つ
い
て
も
、同
様
に

有
効
期
限
を
延
長
す
る
こ
と
に
な
っ
た
た

め
、各
部
署
間
の
調
整
に
時
間
が
か
か
っ
た

よ
う
で
す
。た
と
え
ば
、難
病
法
で
は
現

状
の
ま
ま
で
有
効
期
限
の
1
年
延
長
は
可

能
で
し
た
が
、小
児
慢
性
特
定
疾
病
医
療

費
助
成
制
度
の
医
療
受
給
者
証
の
有
効

期
限
を
延
長
す
る
た
め
に
は
、改
正
児
童

福
祉
法
の
省
令
改
正
が
必
要
で
し
た
。

毎
年
、更
新
手
続
き
を
行
う
こ
と
に
は
意

味
が
あ
る
わ
け
で
す
か
ら
、有
効
期
間
を

1
年
延
長
す
る
た
め
に
は
、そ
れ
だ
け
の
理

由
や
裏
付
け
が
必
要
で
す
。ま
た
実
施
主

体
と
な
る
の
は
都
道
府
県
で
す
か
ら
、厚
生

労
働
省
だ
け
で
な
く
、幅
広
い
関
係
者
の

※1指定難病受給者証：都道府県・指定都市に認定された場合に交付される特定医療費受給者証のこと。
※2臨床調査個人票：都道府県・指定都市による難病指定医が作成する指定難病に関する診断書。



取
り
組
み
の
中
で

特
に
重
視
し
た
の
は

ど
の
よ
う
な
点
で
す
か

コ
ロ
ナ
禍
の
収
束
に
は

ま
だ
時
間
が
か
か
り
そ
う
で
す
が

今
後
、ど
の
よ
う
な
取
り
組
み
を

考
え
て
い
ま
す
か

まねきねこの目

今回の取り組みは、当事者の声を確
実に届けるとともに、医療者や行政関
係者の負担などにも配慮した合理的
な要請であったことから、速やかな実
現につながったと考えられます。コロナ
禍の中で生じる新たな課題について、
私たちもヘルスケア関連団体の皆さ
んとともに考えていきたいと思います。

協
力
が
必
要
と
な
り
ま
す
。厚
生
労
働
省

難
病
対
策
課
が
中
心
と
な
っ
て
各
部
署
に

働
き
か
け
て
調
整
し
て
く
れ
た
こ
と
、さ
ら

に
障
が
い
者
団
体
や
各
疾
病
団
体
な
ど
多

く
の
当
事
者
団
体
が
要
請
を
行
っ
た
こ
と

な
ど
、多
様
な
力
が
合
わ
さ
っ
て
、有
効
期

限
の
延
長
が
実
現
し
た
と
感
じ
て
い
ま
す
。

結
果
的
に
要
請
か
ら
約
1
ヶ
月
半
後
に
有

効
期
限
の
延
長
が
決
定
し
、行
政
的
に
は

早
い
対
応
だ
っ
た
と
思
い
ま
す
が
、J
P
A

に
は「
い
つ
決
ま
る
の
か
」と
患
者
団
体
か

ら
多
く
の
問
い
合
わ
せ
が
あ
り
ま
し
た
。

そ
れ
だ
け
当
事
者
に
と
っ
て
は
切
実
な
問

題
だ
っ
た
の
だ
と
思
い
ま
す
。

コ
ロ
ナ
禍
の
中
で
、ま
ず
社
会
全
体
の
こ
と

を
考
え
な
く
て
は
い
け
な
い
と
い
う
こ
と
で

す
ね
。例
年
、新
年
度
が
始
ま
る
と
す
ぐ

に
更
新
手
続
き
の
準
備
に
と
り
か
か
る
医

療
機
関
や
自
治
体
が
多
か
っ
た
の
で
、そ
の

前
に「
期
限
延
長
を
検
討
し
て
い
る
」と
い

う
事
務
連
絡
を
行
い
、効
率
的
に
進
め
て

ほ
し
い
と
い
う
こ
と
も
要
請
し
ま
し
た
。実

際
、医
師
か
ら
は「
コ
ロ
ナ
対
応
に
追
わ
れ

る
中
で
更
新
手
続
き
を
す
る
必
要
が
な
く

な
っ
た
こ
と
は
よ
か
っ
た
」と
い
う
声
も
聞

か
れ
ま
し
た
。

ま
た
、制
度
の
間
で
不
利
益
を
被
る
当
事

者
が
生
じ
な
い
よ
う
に
す
る
こ
と
も
重
視

し
ま
し
た
。前
年
の
所
得
が
著
し
く
低
く

な
っ
た
場
合
や
、重
症
度
が
変
わ
っ
た
場
合

に
は
、更
新
手
続
き
を
行
っ
た
方
が
患
者

の
自
己
負
担
額
が
減
る
こ
と
が
あ
り
ま
す
。

で
す
か
ら
、受
給
者
証
の
記
載
事
項
等
に

変
更
が
生
じ
た
場
合
は
、変
更
申
請
を
行

う
よ
う
に
案
内
す
る
こ
と
も
要
請
し
ま
し

た
。さ
ら
に
、新
規
に
手
続
き
を
す
る
人
や
、

軽
症
で
手
続
き
し
て
い
な
い
人
に
は
、自
治

体
か
ら
の
通
知
が
届
い
て
い
な
い
た
め
、

J
P
A
の
機
関
誌
な
ど
を
通
じ
て
、有
効
期

限
が
延
長
さ
れ
た
こ
と
を
伝
え
て
い
ま
す
。

厚
生
労
働
省
に
対
し
て
要
請
を
す
る
際
に

は
、当
事
者
へ
の
ア
ン
ケ
ー
ト
結
果
な
ど
説

得
力
の
あ
る
資
料
も
添
付
し
ま
し
た
。国

や
行
政
を
動
か
す
た
め
に
は
、当
事
者
の

声
を
文
書
の
形
に
ま
と
め
て
確
実
に
届
け

る
こ
と
、さ
ら
に
、医
療
者
や
行
政
関
係

者
の
負
担
軽
減
に
も
つ
な
が
る
な
ど
社
会

的
に
メ
リ
ッ
ト
が
あ
る
こ
と
を
き
ち
ん
と

訴
求
し
て
理
解
し
て
も
ら
う
必
要
が
あ
る

と
感
じ
ま
し
た
。

感
染
予
防
の
た
め
に
電
話
受
診
や
オ
ン
ラ

イ
ン
受
診
を
し
て
い
る
人
も
多
か
っ
た
よ
う

で
す
。し
か
し
、適
切
な
治
療
を
受
け
る

た
め
に
は
、や
は
り
検
査
や
診
察
は
必
要

で
す
か
ら
、状
況
が
落
ち
着
い
て
き
た
地

域
で
は
、医
療
機
関
を
直
接
受
診
す
る
よ

う
に
伝
え
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

ま
た
、就
労
に
つ
い
て
、一般
の
方
よ
り
も
厳

し
い
状
況
に
な
って
い
ま
す
の
で
、当
事
者
へ

の
就
労
支
援
の
取
り
組
み
も
考
え
て
い
き

た
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。さ
ら
に
冬
に
は
イ

ン
フ
ル
エ
ン
ザ
の
感
染
流
行
も
予
想
さ
れ
て

い
ま
す
の
で
、今
後
も
難
病
や
慢
性
疾
患

の
あ
る
人
が
、感
染
症
に
ど
の
よ
う
に
対

応
し
て
い
け
ば
よ
い
の
か
、ど
の
よ
う
な
サ

ポ
ー
ト
が
必
要
な
の
か
注
視
し
な
が
ら
活

動
し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。難
病

や
慢
性
疾
患
の
当
事
者
だ
け
で
な
く
、医

療
者
や
行
政
関
係
者
に
も
配
慮
し
、国
民

の
皆
さ
ん
の
理
解
を
得
な
が
ら
、よ
り
良
い

社
会
の
形
を
目
指
し
て
取
り
組
ん
で
い
き

た
い
と
感
じ
て
い
ま
す
。

まねきねこ第55号



全
身
の
軟
骨
に
炎
症
を
起
こ
す

自
己
免
疫
異
常
に
よ
る

希
少
難
病
R
P

再
発
性
多
発
軟
骨
炎（
以
下
、R
P
  ※
）は
、

全
身
の
軟
骨
に
炎
症
を
起
こ
す
自
己
免

疫
疾
患
で
す
。初
発
症
状
と
し
て
は
耳

介
・
鼻
軟
骨
の
炎
症
が
特
徴
的
で
、激
し

い
痛
み
を
伴
い
ま
す
。咽
頭
、気
管
な
ど
の

軟
骨
病
変
で
は
、喘
鳴
、呼
吸
困
難
、心
臓

血
管
系
の
症
状
で
は
心
臓
弁
膜
症
、動
脈

瘤
な
ど
の
大
動
脈
病
変
を
伴
う
こ
と
が
あ

り
、命
に
か
か
わ
る
救
急
の
対
応
が
必
要

と
な
り
ま
す
。

子
ど
も
か
ら
高
齢
者
ま
で
発
症
し
、平
均

発
症
年
齢
は
52
歳
。日
本
に
お
け
る
推
定

患
者
数
は
約
6
0
0
人（
平
成
30
年
度
末

時
点
）と
い
う
、希
少
難
病
で
す
。

治
療
の
中
心
は
経
口
ス
テ
ロ
イ
ド
と
免
疫

抑
制
剤
の
対
症
療
法
で
す
。症
状
が
全
身

に
及
ぶ
た
め
、定
期
的
な
複
数
科
の
受
診

が
必
要
で
、ま
た
、生
物
学
的
製
剤
が
有

効
な
場
合
も
あ
り
ま
す
が
、保
険
適
用
外

の
た
め
高
額
の
医
療
費
が
大
き
な
負
担
と

な
り
ま
す
。希
少
か
つ
深
刻
な
疾
患
で
あ

り
な
が
ら
、医
療
従
事
者
の
間
で
も
認
知

度
が
低
く
、増
悪
・
寛
解
を
繰
り
返
し
、

社
会
的
理
解
を
得
に
く
い
と
い
う
問
題
が

あ
り
ま
す
。

署
名
運
動
を
原
動
力
に

患
者
団
体
を
設
立

永
松
　
患
者
団
体
発
足
の
き
っ
か
け
は
、

私
の
妻
の
友
人
の
子
ど
も
が
R
P
で
、呼

吸
が
苦
し
い
状
況
を
目
の
当
た
り
に
し
た

こ
と
で
す
。た
い
へ
ん
な
病
気
だ
と
思
い
、

そ
の
子
の
母
親
が
主
治
医
か
ら
、「
国
の
指

定
難
病
に
な
れ
ば
治
療
研
究
が
進
む
。そ

の
た
め
の
署
名
運
動
を
し
て
は
ど
う
か
」と

す
す
め
ら
れ
、そ
れ
を
お
手
伝
い
し
た
の

が
始
ま
り
で
し
た
。2
0
0
8
年
に
今
の

団
体
の
前
身「
再
発
性
多
発
軟
骨
炎
患
者

支
援
の
会
」を
つ
く
り
ま
し
た
。正
直
な
と

こ
ろ
、R
P
の
詳
細
も
よ
く
知
ら
ず
、戸

惑
い
が
あ
り
ま
し
た
。地
元
福
岡
の
患
者

さ
ん
か
ら
県
議
会
議
員
や
国
会
議
員
を

紹
介
さ
れ
、福
岡
市
の
繁
華
街
で
の
街
頭

署
名
や
記
者
会
見
に
ま
で
話
が
進
み
、反

響
も
大
き
く
、署
名
数
は
開
始
5
ヶ
月
で

4
万
人
を
超
え
ま
し
た
。同
年
12
月
に
厚

生
労
働
省
に
要
望
書
を
提
出
。そ
の
時
点

で
私
の
役
目
も
終
わ
っ
た
と
思
っ
て
い
ま
し

た
が
、そ
の
後
、議
員
さ
ん
か
ら
の
提
案
で

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
を
開
催
し
た
り
す
る
中
で
、

09
年
に
神
奈
川
県
の
聖
マ
リ
ア
ン
ナ
医
科

大
学
か
ら
電
話
が
あ
り
ま
し
た
。

そ
の
年
は
、厚
生
労
働
省
が
難
治
性
疾
患

克
服
研
究
事
業
の
対
象
を
拡
大
し
、「
研

究
奨
励
分
野
」を
新
設
。2
0
0
あ
ま
り

の
疾
患
研
究
が
ス
タ
ー
ト
し
た
年
で
し
た
。

聖
マ
リ
ア
ン
ナ
医
科
大
学
が
R
P
研
究
に

着
手
す
る
こ
と
に
な
り
、私
た
ち
が
シ
ン

ポ
ジ
ウ
ム
開
催
の
た
め
に
行
っ
た
患
者
実

態
調
査
ア
ン
ケ
ー
ト
が
非
常
に
役
に
立
つ

と
い
う
こ
と
、私
が
偶
然
、上
京
す
る
予

定
が
あ
り
大
学
を
訪
ね
た
こ
と
か
ら
、ぜ

ひ
連
携
し
ま
し
ょ
う
と
い
う
こ
と
に
な
り

ま
し
た
。そ
の
後
も
、指
定
難
病
認
定
に

向
け
て
署
名
運
動
に
力
を
入
れ
、60
万
人

を
超
え
る
署
名
を
提
出
。活
動
が
活
発
化

し
て
い
く
中
、会
の
メ
ン
バ
ー
か
ら「
会
費

再発性多発軟骨炎（RP）
患者会　代表
永松 勝利 さん

再発性多発軟骨炎（RP）
患者会　事務局長
加藤 志穂 さん

再
発
性
多
発
軟
骨
炎（
R
P
）患
者
会

全
身
の
軟
骨
に
炎
症
を
起
こ
す
希
少
難
病
で
あ
る
再
発
性
多
発
軟
骨
炎（
R
P
）。耳
、鼻
な
ど
の
炎
症
で
激
し
い
痛
み
を
伴
い
、気
道
の
軟

骨
に
炎
症
が
起
こ
る
と
呼
吸
困
難
と
な
り
、命
に
か
か
わ
る
疾
患
で
す
。再
発
性
多
発
軟
骨
炎（
R
P
）患
者
会
は
、永
松
勝
利
さ
ん
が
、あ
る

患
児
と
の
出
会
い
を
き
っ
か
け
に
発
足
し
ま
し
た
。患
者
団
体
の
代
表
は
患
者
当
事
者
や
家
族
が
多
い
中
、理
解
あ
る
第
三
者
が
務
め
る
こ
と

に
よ
っ
て
団
体
活
動
が
う
ま
く
いっ
て
い
る
ベ
ス
ト
プ
ラ
ク
ティ
ス
と
言
え
ま
す
。指
定
難
病
認
定
に
向
け
て
行
っ
た
署
名
活
動
を
原
動
力
に
、

患
者
の
生
活
の
質
の
向
上
、研
究
者
と
の
協
働
で
治
療
法
確
立
に
取
り
組
む
活
動
な
ど
に
つい
て
、代
表
の
永
松
さ
ん
、事
務
局
長

の
加
藤
志
穂
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

※RP : Relapsing Polychondritis キャラクター “ほーぷちゃん”
団体の広報部長。うちわやバッジの
キャラクターグッズなどで活躍しています。



に
よ
る
患
者
会
運
営
を
」と
い
う
声
が
増

え
、
12
年
に「
再
発
性
多
発
軟
骨
炎

（
R
P
）患
者
会
」を
設
立
。
15
年
に
は

R
P
が
指
定
難
病
に
認
定
さ
れ
ま
し
た
。

約
7
年
に
及
ぶ
熱
心
な
署
名
運
動
が
、団

体
の
地
盤
を
築
き
行
動
力
の
源
に
な
っ
て

い
る
と
思
い
ま
す
。

熱
意
や
行
動
力
の
あ
る

良
き
理
解
者
の
第
三
者
が

代
表
に
な
る
こ
と
の
メ
リ
ッ
ト

永
松
　
前
身
の
患
者
会
を
つ
く
っ
た
当
初

か
ら
、患
者
や
家
族
の
方
が
代
表
と
な
り

運
営
す
る
の
が
良
い
と
い
う
思
い
が
あ
り

ま
し
た
。再
発
性
多
発
軟
骨
炎（
R
P
）患

者
会
と
な
り
、会
費
運
営
に
な
っ
て
か
ら

は
さ
ら
に
葛
藤
が
あ
り
ま
し
た
。病
気
の

痛
み
も
わ
か
ら
な
い
、果
た
し
て
会
員
の

た
め
に
な
っ
て
い
る
の
だ
ろ
う
か
と
。け
れ

ど
も
次
第
に
、「
わ
か
ら
な
い
も
の
は
わ
か

ら
な
い
」「
少
し
で
も
役
に
立
つ
な
ら
ば
」と

思
え
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。患
者
や
そ

の
家
族
で
は
な
い
か
ら
こ
そ
の
視
点
、で
き

る
こ
と
が
あ
る
と
気
づ
き
、代
表
と
し
て
全

力
を
尽
く
そ
う
と
思
う
に
至
り
ま
し
た
。

加
藤　

代
表
が
患
者
で
は
な
い
と
い
う
こ

と
を
意
識
し
た
こ
と
は
あ
り
ま
せ
ん
。永

松
さ
ん
の
も
つ
熱
意
や
行
動
力
に
皆
が
牽

引
さ
れ
、こ
ち
ら
も
力
が
湧
い
て
き
ま
す
。

患
者
は
体
調
面
で
も
、し
た
い
こ
と
と
で

き
る
こ
と
が
イ
コ
ー
ル
で
な
い
こ
と
も
多
く
、

そ
れ
を
実
践
し
活
動
領
域
を
広
げ
て
く

れ
る
永
松
代
表
の
存
在
は
、う
ち
の
大
き

な
強
み
で
あ
る
と
思
って
い
ま
す
。

患
者
の
実
態
調
査
や

手
記
を
ま
と
め
た

『
R
P
白
書
』を
発
行

会
員
数
は
設
立
当
初
の
40
名
か
ら
現
在

90
名
に
増
え
、ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
で
の
情
報
発

信
、医
療
講
演
会
や
交
流
会
、各
学
会
へ

の
ブ
ー
ス
出
展
に
よ
る
啓
発
活
動
な
ど
を

行
っ
て
い
ま
す
。15
年
、17
年
に
は『
R
P

白
書
』を
発
行
し
ま
し
た
。R
P
は
希
少

難
病
な
の
で
、病
院
で
同
病
の
人
に
会
う

機
会
は
ま
ず
あ
り
ま
せ
ん
。同
じ
病
気
の

人
の
症
状
や
、ど
う
い
う
日
常
を
お
く
り
、

ど
ん
な
不
安
や
希
望
を
も
っ
て
い
る
の
か
。

そ
れ
ら
を
患
者
同
士
で
共
有
し
、医
師
や

研
究
者
に
も
知
っ
て
も
ら
い
た
い
と
い
う
思

い
か
ら
、ア
ン
ケ
ー
ト
に
よ
る
実
態
調
査
と
、

患
者
の
生
の
声
を
手
記
と
し
て
掲
載
し
て

い
ま
す
。

15
年
版
は
役
員
側
と
し
て
も
、と
に
か
く

患
者
の
実
態
が
知
り
た
い
と
い
う
気
持
ち

が
強
く
、ア
ン
ケ
ー
ト
の
質
問
項
目
が
非

常
に
多
く
な
り
、ま
た
回
答
方
法
も
用
紙

の
郵
送
と
ウ
ェ
ブ
の
2
種
類
に
し
た
こ
と
で

集
計
が
煩
雑
に
な
り
ま
し
た
。そ
れ
ら
を

反
省
し
、17
年
版
は
項
目
を
整
理
し
、会

員
の
年
齢
層
が
高
い
こ
と
か
ら
回
答
も
郵

送
だ
け
に
絞
っ
た
こ
と
で
、よ
り
多
く
の
回

答
が
集
ま
り
、集
計
処
理
も
ス
ム
ー
ズ
に

な
り
ま
し
た
。医
療
制
度
や
治
療
方
法
の

変
化
で
患
者
の
実
態
は
変
わ
っ
て
い
く
の
で
、

今
後
も
新
版
を
製
作
し
て
い
く
予
定
で
す
。

視
野
を
広
げ
、病
気
と

共
存
で
き
る
生
き
方
を
目
標
に

現
在
の
症
状
を
見
極
め
た
う
え
で
、視
野

を
広
く
も
ち
、希
望
を
も
っ
て
人
生
を
生

き
て
い
く
。そ
ん
な
目
標
を
掲
げ
、団
体

運
営
に
取
り
組
ん
で
い
ま
す
。疾
患
に
つ
い

て
学
ぶ
ほ
ど
、自
分
に
現
れ
て
い
な
い
症
状

に
不
安
を
感
じ
た
り
、ま
わ
り
の
理
解
が

得
ら
れ
ず
一人
で
悩
み
、孤
独
感
を
強
め
て

し
ま
う
人
も
多
い
か
ら
で
す
。そ
の
た
め

に
セ
ル
フ
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト（
自
己
管
理
術
）を

学
ん
で
も
ら
い
、心
身
と
も
に
、生
活
の
中

で
病
気
と
う
ま
く
つ
き
あ
い
共
存
で
き
る

こ
と
を
示
せ
る
団
体
で
あ
り
た
い
。セ
ル
フ

マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
に
関
す
る
講
演
を
行
っ
た
り
、

日
本
慢
性
疾
患
セ
ル
フ
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
協
会

の
講
座
を
R
P
用
に
ア
レ
ン
ジ
し
た
も
の

を
受
講
す
る
機
会
も
設
け
て
い
ま
す
。ま

た
、地
域
の
他
の
難
病
患
者
と
交
流
で
き

る
機
会
も
増
や
し
て
い
き
た
い
。現
在
、都

市
で
開
催
し
て
い
る
医
療
講
演
会
は
今
後
、

規
模
が
小
さ
く
て
も
地
方
で
開
催
で
き
る

よ
う
に
と
考
え
て
い
ま
す
。

さ
ら
に
、R
P
研
究
者
と
の
こ
れ
ま
で
の

良
好
な
関
係
を
保
ち
つつ
、治
療
法
確
立
に

向
け
て
協
力
し
て
い
き
た
い
。日
本
の
研
究

者
と
海
外
の
研
究
者
と
の
つ
な
が
り
も
強

く
な
っ
て
い
る
の
で
、日
本
の
患
者
団
体
と

し
て
、海
外
へ
の
協
力
も
視
野
に
入
れ
、と

も
に
前
進
し
て
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

https://www.horp-rp.com/

組織の概要
■設立年　2012年
■会員数　90名

活動内容　
■ホームページでの情報発信
■『RP白書』の発行
■会報、RPガイドブックなど
　の啓発冊子の発行
■医療講演・相談会
■患者交流会
■医療研究機関との連携

再発性多発軟骨炎（RP）患者会

2019セルフマネジメント ワークショップ

呼吸器学会での広報活動

RP白書

会報『HORP & HOPE』と啓発冊子

まねきねこ第55号



新型コロナウイルス感染拡大の影
響により、ヘルスケア関連団体にお
いても、講演会や交流会など多くの
人が集まる活動ができなくなってい
ます。こうした状況の中で、東京大
学先端科学技術研究センターの渡
部沙織さんは、ウェビナー （オンラ
イン上で実施されるセミナー）を開
催し、団体のリーダーのICT(情報
通信技術)に対するスキルアップや、
団体運営のオンライン化の支援を
行っています。そこで、渡部さんに、
ウェビナー開催の経緯や課題、目指
すところについて伺いました。

具
体
的
な
ウ
ェ
ビ
ナ
ー
の

内
容
を
教
え
て
く
だ
さ
い

私
は
、東
京
大
学
先
端
科
学
技
術
研
究
セ
ン
タ
ー（
以
下
、

先
端
研
）で
疾
病
や
障
が
い
当
事
者
の
社
会
参
画
や
、

難
病
の
医
療
社
会
学
な
ど
の
研
究
に
携
わ
っ
て
い
ま
す
。

も
と
も
と
患
者
団
体
を
対
象
と
す
る
ウ
ェ
ビ
ナ
ー
に
つ
い
て

は
、約
3
年
前
か
ら
構
想
し
て
い
ま
し
た
。ア
メ
リ
カ
の
患

者
団
体
で
は
2
0
0
0
年
代
か
ら
活
動
の
オ
ン
ラ
イ
ン
化

が
盛
ん
に
な
り
、E
U
圏
内
の
希
少
疾
患
組
織
協
議
会
の

患
者
向
け
教
育
プ
ロ
グ
ラ
ム「
E
U
R
O
D
I
S 

O
p
e
n   

A
c
a
d
e
m
y
」も
オ
ン
ラ
イ
ン
の
プ
ロ

グ
ラ
ム
が
あ
り
ま
す
。世
界
で
は
オ
ン
ラ
イ
ン
化
が

進
ん
で
い
る
こ
と
か
ら
、日
本
の
患
者
団
体
も
オ

ン
ラ
イ
ン
化
す
る
こ
と
で
、活
動
の
課
題
の
解
決

に
つ
な
が
る
の
で
は
な
い
か
と
考
え
て
い
た
の
で
す
。

一
方
、私
た
ち
の
研
究
現
場
で
も
、研
究
の
生
産

性
を
高
め
る
I
C
T
化
が
一
気
に
進
み
、こ
う
し

た
ノ
ウ
ハ
ウ
も
団
体
運
営
の
オ
ン
ラ
イ
ン
化
に
役

立
て
る
こ
と
が
で
き
る
の
で
は
な
い
か
と
考
え
て

い
ま
し
た
。そ
こ
へ
コ
ロ
ナ
禍
が
起
こ
り
、こ
れ
は

患
者
団
体
に
と
っ
て
困
難
で
あ
る
と
同
時
に
、大

き
な
転
換
期
に
な
る
と
感
じ
て
、J
P
A（（
一社
）

日
本
難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会
）や
、認
定

N
P
O
法
人 

難
病
の
こ
ど
も
支
援
全
国
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
を
通
じ
て
参
加
者
を
募
り
、ウ
ェ
ビ
ナ
ー

を
始
め
る
こ
と
と
し
ま
し
た
。

2
0
2
0
年
4
月
か
ら
ス
タ
ー
ト
し
、こ
れ
ま
で
3
回
開

催
し
て
、希
少
性
・
難
治
性
疾
患
の
患
者
団
体
リ
ー
ダ
ー

の
方
な
ど
延
べ
70
名
が
参
加
さ

れ
て
い
ま
す
。基
本
的
に
、対

面
会
議
や
総
会
・
セ
ミ
ナ
ー
等

は
ウ
ェ
ブ
会
議
の
ス
タ
イ
ル（
ウ
ェ

ビ
ナ
ー
）で
、日
常
業
務
や
コ
ミ
ュ

ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
は
チ
ャ
ッ
ト
を
使

う
こ
と
と
し
て
い
ま
す
。「
初
心

者
コ
ー
ス
」で
は
、ア
プ
リ
や
フ
ァ

イ
ル
の
イ
ン
ス
ト
ー
ル
の
仕
方
、

ウ
ェ
ブ
会
議
で
の
ル
ー
ル
な
ど
、

ご
く
初
歩
的
な
こ
と
か
ら
説
明

し
ま
す
。「
中
級
コ
ー
ス
」は
総

会
や
講
演
会
の
中
継
な
ど
実
践

的
な
内
容
と
し
、「
ア
ド
バ
ン
ス

コ
ー
ス
」で
は
参
加
者
の
方
の
課

題
を
共
有
す
る
取
り
組
み
も

行
って
い
ま
す
。

コ
ロ
ナ
禍
の
中
で
、ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の

リ
ー
ダ
ー
を
対
象
に
団
体
運
営
や

活
動
の
オ
ン
ラ
イ
ン
化
を
学
ぶ

ウ
ェ
ビ
ナ
ー
を
開
催

渡
部
さ
ん
は
、
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
を
対

象
と
し
た「
は
な
れ
て
い
て
も
、つ
な
が
ろ

う
：
I
C
T
を
活
用
し
た
患
者
会
活
動

の
オ
ン
ラ
イ
ン
化
」と
い
う
ウ
ェ
ビ
ナ
ー

を
開
催
さ
れ
て
い
ま
す
ね
。

ウ
ェ
ビ
ナ
ー
開
催
に
至
る
経
緯
や
背
景

を
教
え
て
く
だ
さ
い

東京大学先端科学技術研究センター
人間支援工学分野 特別研究員

渡部 沙織 さん

ウェビナー
対面会議・総会・セミナー等

のオンライン化

オンライン業務
日常業務・コミュニケーション

のオンライン化

オンライン化のイメージ



ヘルスケア関連団体にかかわる専門職の方の研究活動や現場の声をご紹介します

参
加
者
の
反
応
は

い
か
が
で
す
か

今
後
の
計
画
や
展
望
を

教
え
て
く
だ
さ
い

オ
ン
ラ
イ
ン
化
を
進
め
る
う
え
で

ど
ん
な
課
題
が
あ
り
ま
す
か

参
加
者
の
約
半
数
は
何
ら
か
オ
ン
ラ
イ
ン
で
の
活
動
の
経

験
者
で
、多
く
の
方
が
オ
ン
ラ
イ
ン
化
の
必
要
性
を
感
じ
て

い
た
と
こ
ろ
に
コ
ロ
ナ
禍
が
起
き
、い
よ
い
よ
差
し
迫
っ
て
取

り
組
ま
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
と
い
う
タ
イ
ミ
ン
グ
で
あ
っ
た

よ
う
で
す
。参
加
者
の
感
想
と
し
て
は「
投
票
や
多
数
決
、

総
会
の
中
継
な
ど
、団
体
の
活
動
に
必
要
な
機
能
が
学
べ

て
よ
か
っ
た
」と
い
う
方
や
、「
ハ
ー
ド
ル
が
高
い
と
感
じ
て
い

た
が
、操
作
に
慣
れ
れ
ば
、オ
ン
ラ
イ
ン
は
便
利
」と
実
感

さ
れ
て
い
る
方
が
多
く
、反
応
は
か
な
り
良
い
と
い
う
印
象

で
す
。毎
回
フ
リ
ー
ト
ー
ク
の
時
間
も
設
け
、コ
ロ
ナ
禍
を

受
け
て
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
の
悩
み
を
共
有
で
き
て
よ
か
っ
た

と
い
う
声
も
あ
り
ま
し
た
の
で
、参
加
者
に
よ
る
コ
ミ
ュニ

テ
ィ
グ
ル
ー
プ
を
つ
く
り
、受
講
後
も
情
報
交
換
で
き
る
よ

う
に
し
て
い
ま
す
。

総
じ
て
オ
ン
ラ
イ
ン
に
よ
る
コ
ミ
ュニ
テ
ィ
で
は
、対
面
に
比

べ
て
、組
織
の
枠
や
立
場
を
越
え
た
フ
ラ
ッ
ト
な
関
係
に
な

る
印
象
が
あ
り
、ま
さ
に
新
し
い
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
方
法

だ
と
感
じ
て
い
ま
す
。

障
壁
と
な
る
の
は
、ま
ず
コ
ス
ト
の
問
題
で
す
。法
人
格
が

あ
る
非
営
利
団
体
向
け
の
減
免
は
あ
り
ま
す
が
、任
意
団

体
で
は
有
料
の
ツ
ー
ル
の
月
額
使
用
料
が
か
か
り
ま
す
。

ま
た
新
し
く
ウ
ェ
ブ
会
議
用
の
マ
イ
ク
や
カ
メ
ラ
、パ
ソ
コ
ン

等
機
器
を
導
入
す
る
こ
と
も
負
担
に
な
り
ま
す
。今
回
の

ウ
ェ
ビ
ナ
ー
で
も
約
2
割
の
方
は
ス
マ
ー
ト
フ
ォ
ン
だ
け
で
の

参
加
で
し
た
の
で
、参
加
者
の
実
情
に
合
わ
せ
て
、ス
マ
ー

ト
フ
ォ
ン
を
使
っ
た
ウ
ェ
ビ
ナ
ー
も
企
画
し
た
い
と
考
え
て
い

ま
す
。ま
た
、読
み
上
げ
ツ
ー
ル
や
字
幕
機
能
な
ど
が
ま
だ

開
発
さ
れ
て
お
ら
ず
、視
覚
障
害
、聴
覚
障
害
の
あ
る
方

に
と
っ
て
合
理
的
配
慮
が
不
足
し
て
い
る
点
も
大
き
な
課

題
で
す
。

団
体
運
営
に
か
か
わ
る
業
務
を
在
宅
ワ
ー
ク
で
分
担
で
き

る
よ
う
に
し
て
患
者
団
体
の
運
営
基
盤
を
整
備
す
る
こ
と
、

実
際
の
活
動
に
役
立
つ
実
践
的
な
内
容
に
よ
り
活
動
を

活
性
化
す
る
こ
と
を
目
標
に
、カ
リ
キ
ュ
ラ
ム
を
ア
ッ
プ

デ
ー
ト
し
な
が
ら
、今
後
も
毎
月
ウ
ェ
ビ
ナ
ー
を
開
催
す
る

予
定
で
す
。

現
在
は
、私
個
人
の
研
究
と
し
て
行
っ
て
い
ま
す
が
、将
来

的
に
は
さ
ら
に
ア
ッ
プ
デ
ー
ト
し
た
形
で
、患
者
団
体
の

組
織
運
営
の
あ
り
方
、フ
ァ
ン
ド
レ
イ
ジ
ン
グ
、当
事
者

の
研
究
参
画
な
ど
団
体
運
営
に
必
要
な
コ
ン
テ
ン
ツ
を

ま
と
め
た
企
画
を
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催
し
た
い
と
考
え

て
い
ま
す
。R
D
D（
レ
ア
ディ
ジ
ー
ズ
デ
イ
⁄
世
界
希
少・

難
治
性
疾
患
の
日
）等
の
活
動
を
行
う
N
P
O
法
人 

A
S
r
i
d
と
も
連
携
し
て
、団
体
運
営
を
支
援
す
る

プ
ロ
グ
ラ
ム
開
発
も
検
討
し
て
い
ま
す
。

今
回
の
ウ
ェ
ビ
ナ
ー
は
ま
だ
試
行
錯
誤
の
段
階
で
す
が
、

オ
ン
ラ
イ
ン
化
は
、団
体
リ
ー
ダ
ー
の
負
担
の
軽
減
、旅
費

交
通
費
な
ど
コ
ス
ト
の
削
減
に
も
貢
献
で
き
、患
者
団
体

の
運
営
基
盤
を
強
化
す
る
と
確
信
し
て
い
ま
す
。そ
し
て
、

患
者
団
体
の
活
動
の
あ
り

方
そ
の
も
の
も
、コ
ロ
ナ

禍
を
機
に
大
き
く
変
わ
っ

て
い
く
と
考
え
ら
れ
ま
す

の
で
、J
P
A
な
ど
団
体

の
皆
さ
ん
と
も
連
携
し
な

が
ら
、オ
ン
ラ
イ
ン
化
か

ら
患
者
団
体
の
運
営
や

活
動
の
質
が
向
上
す
る

よ
う
に
サ
ポ
ー
ト
し
て
い

き
た
い
と
思
い
ま
す
。

日本学術振興会特別研究員PD。博士（社会
学）。専門は医療社会学。希少性・難治性疾患
領域の患者のELSI※、患者の研究参画や難病
の公費医療政策などについて調査研究している。
※ELSI：倫理的・法的・社会的課題（Ethical, Legal 
　and Social Issues）

渡部 沙織 さん
プロフィール

VHO-netにおいても、コロナ禍を受けて
活動のオンライン化が一気に進むなど、
ヘルスケア関連団体の活動のオンライン
化は、とても注目される取り組みとなって
います。コロナ禍の中で求められるオンラ
イン化をチャンスととらえ、団体の運営基
盤の強化につなげたいという渡部さんの
思いに共感する団体リーダーも多いので
はないでしょうか。まねきねこも、オンライン
化をはじめ、ニューノーマルの時代に対
応するヘルスケア関連団体の新しい活
動をお伝えしていきたいと思います。

プログラムの紹介

■初心者コース
●リモートワークのためのZoom、Slackの基本的な使い方
●ツールを使った会議での投票

■中級コース
●Dropbox等のオンラインストレージを使ったファイルの共有
●Googleの活用
　(無料のWebサイト、アンケート、共有カレンダーなど)
●Zoom利用応用編
　（Youtube配信、スマートフォンの画面共有など）

■アドバンスコース
●Webサイト、Webアンケート作成の実習
●個別の運営に関する相談、グループディスカッション
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「
難
病
カ
フ
ェ
き
ら
ら
」は
、山
口
県
山
陽
小
野
田
市
の
瀬
戸
内
に
面
し
た
宿
泊
研
修
施
設「
き
ら
ら
交
流
館
」を
拠
点
に
、月
１
回
の
ペ
ー
ス
で
開
催
さ
れ
て

い
ま
す
。難
病
を
も
つ
人
と
そ
の
家
族
が
気
軽
に
集
え
る
場
と
し
て
近
年
各
地
で
開
設
さ
れ
て
い
る
の
が〝
難
病
カ
フ
ェ
〞で
す
。疾
患
の
種
類
や
年
齢
な
ど
の

垣
根
を
越
え
て
、情
報
交
換
と
親
睦
を
行
っ
て
お
り
、２
０
１
９
年
５
月
の
ス
タ
ー
ト
以
来
、好
評
を
博
し
て
い
ま
す
。難
病
カ
フ
ェ
を
主
催
す
る「
難
病
こ
ど

も
お
と
な
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
トfa

m
ilia

」の
代
表
・
岩
屋
紀
子
さ
ん
に
気
軽
に
集
え
る
場
を
つ
く
る
重
要
性
や
、立
ち
上
げ
た
ば
か
り
の
任
意
団
体
で
あ
る

〝
難
病
こ
ど
も
お
と
な
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
〞に
つ
い
て
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

難
病
カ
フ
ェ
き
ら
ら
の

開
催
ま
で
の
経
緯
を
教
え
て
く
だ
さ
い

二
番
目
の
子
で
あ
る
息
子
が
、日
本
全
国
で
67
名
し
か

報
告
さ
れ
て
い
な
い
先
天
性
血
栓
性
血
小
板
減
少
性

紫
斑
病
の
患
者
で
す
。親
と
し
て
情
報
交
換
を
し
た

く
て
も
、周
囲
に
同
じ
病
気
の
患
者
さ
ん
は
い
ま
せ
ん

で
し
た
。患
者
会
を
つ
く
り
た
い
と
思
っ
て
も
、私
に
は

全
国
の
患
者
さ
ん
を
束
ね
る
能
力
も
な
く
、つ
く
り
た

く
て
も
つ
く
れ
な
い
状
況
で
し
た
。

さ
ま
ざ
ま
な
悩
み
を
乗
り
越
え
な
が
ら
、息
子
は
成

人
し
ま
し
た
。で
も
病
気
は
違
っ
て
も
同
じ
よ
う
に

悩
ん
で
い
る
親
御
さ
ん
は
今
も
た
く
さ
ん
い
る
。患
者

会
が
難
し
い
の
な
ら
、疾
患
の
垣
根
を
越
え
た「
難
病

カ
フ
ェ
」で
そ
の
気
持
ち
を
シ
ェ
ア
し
て
情
報
交
換
で
き

れ
ば
、少
し
は
前
進
で
き
る
の
で
は
な
い
か
と
考
え
た

の
が
出
発
点
で
す
。

ま
ず
は
で
き
る
こ
と
か
ら
始
め
て
、そ
の
経
験
を
実
績

に
し
て
患
者
会
の
設
立
に
つ
な
げ
た
い
と
い
う
思
い
も

あ
り
ま
す
。

難
病
カ
フ
ェ
は
、任
意
団
体
で
あ
る「
難
病
こ
ど
も

お
と
な
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
トfam

ilia

」が
主
催
で
、私
が

代
表
で
す
。ま
だ
始
ま
っ
た
ば
か
り
な
の
で
会
員
は

お
ら
ず
、息
子
と
そ
の
上
の
娘
が
積
極
的
に
手
伝
っ
て

く
れ
て
い
ま
す
。

難
病
カ
フ
ェの
参
加
は
無
料
で
、フ
ァ
ン
コ
ニ
ー
症
候
群
、

フ
ァ
ロ
ー
四
徴
症
、ク
ロ
ー
ン
病
、Ⅰ
型
糖
尿
病
な
ど
、

さ
ま
ざ
ま
な
疾
患
の
老
若
男
女
が
参
加
し
て
く
れ
て

い
ま
す
。現
在
は
私
の「
手
弁
当
」で
運
営
し
て
い
ま
す
。

今
後
は
助
成
を
受
け
る
こ
と
や
、法
人
化
し
て
資
金

調
達
す
る
こ
と
も
視
野
に
入
れ
て
い
ま
す
。

難
病
カ
フ
ェ
を
通
し
て

参
加
者
に
ど
う
い
っ
た
こ
と
を

お
伝
え
し
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
か

カ
フ
ェ
に
参
加
さ
れ
る
方
が
求
め
て
い
る
も
の
は
、ま
ず

自
分
の
、あ
る
い
は
自
分
の
子
ど
も
の
病
気
を
知
っ
て

ほ
し
い
と
い
う
こ
と
。そ
し
て
、医
療
や
教
育
に
関
す

る
情
報
交
換
で
す
。保
育
園
で
断
ら
れ
、次
は
小
学
校

で
受
け
入
れ
て
も
ら

え
ま
せ
ん
。い
じ
め
問

題
に
も
直
面
し
ま
す
。

一
人
ひ
と
り
同
じ
よ
う

な
困
り
ご
と
、悩
み
ご

と
を
抱
え
て
い
ま
す

が
、過
去
に
は
多
く
の

人
の
努
力
に
よ
っ
て
乗

り
越
え
た
ケ
ー
ス
も

あ
り
ま
す
。次
々
と
高

い
ハ
ー
ド
ル
が
現
れ
ま

す
が
、疾
患
を
越
え
て

疾
患
の
垣
根
を
越
え
た「
難
病
カ
フ
ェ
」

開
催
を
ス
テ
ッ
プ
に
患
者
会
設
立
を
目
指
す

難
病
こ
ど
も
お
と
な
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
トfam

ilia

難病こどもおとなの
ピアサポートfamilia 代表
難病カフェきらら　主宰
先天性血栓性血小板減少性
紫斑病の会（先天性TTPの会）
事務局長

岩屋 紀子 さん



新しい取り組みや特色のある活動をご紹介します

情
報
を
共
有
す
る
こ
と
で
解
決
策
を
考
え
る
こ
と
に

も
取
り
組
ん
で
い
ま
す
。

幅
広
い
年
齢
の
方
が
い
て
、下
の
世
代
に
自
分
の
経
験

談
を
伝
え
る
と
い
う
の
も
大
き
な
役
割
で
す
。難
病
が

あ
って
も
大
学
に
行
け
る
、行
って
も
い
い
ん
だ
、そ
う
い

う
仕
事
が
で
き
る
ん
だ
、働
く
こ
と
が
で
き
る
ん
だ
―

現
実
に
そ
う
し
て
い
る
人
の
話
を
聞
く
こ
と
が
希
望
に

な
り
ま
す
。「
自
分
の
将
来
像
」と
し
て
見
る
こ
と
が
、

と
て
も
大
事
な
こ
と
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。ど
う
す
れ

ば
そ
う
な
れ
る
の
か
と
質
問
す
る
な
ど
、自
発
的
、能

動
的
な
ア
ク
シ
ョン
を
促
す
意
味
も
大
き
い
で
す
。

息
子
の
場
合
も
、本
人
が
悩
ん
だ
り
苦
し
ん
だ
り
し

な
が
ら
、や
っ
と
今
、自
分
の
進
む
道
を
選
ん
で
こ
こ
ま

で
来
ま
し
た
。そ
れ
を「
モ
デ
ル
ケ
ー
ス
」と
言
っ
て
は
お

こ
が
ま
し
い
の
で
す
が
、親
の
考
え
方
に
よ
り
、難
病
の

子
ど
も
も
自
立
し
て
い
け
る
と
お
伝
え
し
た
い
。

今
で
こ
そ
親
子
関
係
い
い
ね
と
言
わ
れ
ま
す
が
、こ
こ

ま
で
は
い
ろ
い
ろ
あ
り
ま
し
た
。あ
っ
た
け
れ
ど
も「
こ

れ
が
結
果
」な
の
で
、見
て
安
心
し
て
ほ
し
い
と
考
え

て
い
ま
す
。

開
催
し
た
反
響
は
ど
う
で
し
た
か

親
御
さ
ん
の
意
識
が
変
わ
っ
て
い
く
の
を
実
感
し
ま
す
。

私
も
あ
ち
こ
ち
の
勉
強
会
へ
行
く
の
で
す
が
、ど
ち
ら

の
団
体
も
少
子
高
齢
化
問
題
が
切
迫
し
て
い
ま
す
。

若
い
世
代
、子
ど
も
世
代
が
入
っ
て
こ
な
い
。す
る
と

患
者
会
の
若
手
の
方
々
は
、人
や
情
報
と
つ
な
が
り
に

く
く
な
る
と
い
う
課
題
に
直
面
し
ま
す
。こ
の
ま
ま
で

は
危
う
い
と
い
う
危
機
感
が
強
い
で
す
。「
難
病
カ
フ
ェ
」

で
、私
の
や
っ
て
い
る
こ
と
や
他
の
患
者
さ
ん
か
ら
刺
激

を
受
け
て
、自
分
に
も
で
き
る
と
ア
ク
シ
ョ
ン
を
起
こ

し
た
方
が
い
ま
す
。そ
の
方
は
停
滞
気
味
だ
っ
た
あ
る

患
者
会
の
山
口
県
支
部
で
リ
ー
ダ
ー
シ
ッ
プ
を
と
ろ
う

と
立
ち
上
が
り
ま
し
た
。や
は
り
こ
の「
難
病
カ
フ
ェ
」

が
活
性
化
に
つ
な
が
る
。ひ
と
つ
の
役
目
が
果
た
せ
て

よ
か
っ
た
な
と
思
い
ま
し
た
。

現
在
の
難
病
カ
フ
ェ
の
ス
タ
イ
ル
は

ど
の
よ
う
に
つ
く
ら
れ
て
き
た
の
で
す
か

息
子
は
0
歳
で
病
気
が
わ
か
り
、少
し
ず
つ
成
長
し

て
き
ま
し
た
。自
分
の
言
葉
を
も
ち
、「
お
母
さ
ん
、

違
う
よ
」と
言
え
る
段
階
が
き
て
、そ
の
と
き
に
自
分

は
病
気
を
疑
似
体
験
し
て
き
た
に
過
ぎ
な
か
っ
た
ん

だ
と
気
づ
き
ま
し
た
。0
歳
の
と
き
か
ら
、私
は
あ
た

か
も
自
分
が
難
病
を
体
験
し
た
か
の
よ
う
な
気
に

な
っ
て
い
た
。患
者
で
も
な
い
の
に
、息
子
の
語
り
部
に

な
っ
て
い
た
。そ
れ
に
気
づ
い
た
あ
と
は
、何
で
も
息
子

に
相
談
す
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。「
お
母
さ
ん
こ
う

し
た
ら
？
」と
、意
外
と
シ
ン
プ
ル
な
答
え
が
返
っ
て
き

ま
し
た
。親
が
気
づ
か
ぬ
う
ち
に
、い
つ
の
間
に
か
子
ど

も
の
世
界
で
い
ろ
い
ろ
な
考
え
方
を
受
け
入
れ
て
成
長

し
て
い
ま
し
た
。

「
そ
れ
っ
て
俺
に
相
談
す
る
こ
と
で
は
な
く
て
、お
母

さ
ん
の
問
題
だ
よ
ね
」。成
人
式
の
日
、息
子
が
言
っ
た

そ
の
言
葉
に
、す
っ
と
雲
が
晴
れ
た
よ
う
な
気
持
ち
に

な
り
ま
し
た
。い
つ
の
間
に
か
人
格
が
で
き
て
い
た
。役

目
が
終
わ
っ
た
ん
だ
な
と
い
う
感
じ
が
あ
り
ま
し
た
。

当
初
、患
者
会
を
つ
く
ろ
う
と
い
う
私
の
取
り
組
み
に

つ
い
て
息
子
は
あ
ま
り
関
心
が
な
い
よ
う
で
し
た
。「
お

母
さ
ん
は
こ
う
い
う
こ
と
に
悩
ん
で
い
る
」「
お
母
さ
ん

は
こ
う
い
う
患
者
会
を
つ
く
り
た
い
」「
ど
う
し
た
ら
い

い
？
」と
息
子
に
相
談
す
る
う
ち
に
難
病
カ
フ
ェ
が
ひ

と
つ
の
形
に
な
っ
て
い
き
、息
子
自
身
も
前
向
き
に
な
っ

て
協
力
し
て
く
れ
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

S
N
S
を
使
っ
て
発
信
し
て
く
れ
る
よ
う
に
な
り
、そ

れ
に
よ
っ
て
私
の
知
ら
な
い
、息
子
の
世
代
の
難
病
に

か
か
わ
る
人
た
ち
と
つ
な
が
る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。

そ
こ
か
ら
発
信
す
る
今
の
形
が
で
き
上
っ
た
の
で
す
。

今
後
の
展
望
に
つ
い
て
お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

難
病
カ
フ
ェ
で
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は
、私
が
中
心
に
な
っ

て
進
め
て
い
ま
す
。で
も
、息
子
は
自
分
も
同
じ
気
持

ち
を
味
わ
い
な
が
ら
育
っ
て
き
て
い
る
か
ら
、病
気
の

子
ど
も
に
自
然
に
寄
り
添
う
こ
と
が
で
き
、本
当
の

気
持
ち
を
引
き
出
す
こ
と
が
で
き
ま
す
。と
て
も
説

得
力
が
あ
り
ま
す
。

逆
に
難
病
の
子
ど
も
を
も
つ
親
の
気
持
ち
は
、同
じ
立

場
の
私
だ
か
ら
わ
か
る
部
分
も
あ
り
、寄
り
添
え
る

こ
と
も
あ
り
ま
す
。世
代
を
超
え
て
、疾
患
を
越
え
て
、

い
ろ
ん
な
人
が
集
ま
る
こ
と
で「
寄
り
添
え
る
人
」を

増
や
し
て
い
く
こ
と
が
大
切
な
の
だ
と
思
い
ま
す
。

難
病
カ
フ
ェ
は
、今
こ
こ
に
い
る
子
ど
も
た
ち
が
、先
々

次
に
生
ま
れ
て
く
る
難
病
や
障
が
い
の
あ
る
子
ど
も

た
ち
の「
お
手
本
」に
な
れ
る
場
に
し
て
い
き
た
い
。こ

こ
に
来
れ
ば
そ
れ
だ
け
で
親
御
さ
ん
の
元
気
が
出
て
、

家
に
帰
っ
て
笑
顔
に
な
れ
る
。ベ
ー
ス
に
な
る
家
庭
環

境
づ
く
り
に
役
立
つ
場
に
し
た
い
と
思
い
ま
す
。

難
病
カ
フ
ェ
は
、私
に
と
っ
て
は
ス
テ
ッ
プ
で
も
あ
り
ま
す
。

地
域
に
根
ざ
し
た
交
流
に
は
価
値
が
あ
り
ま
す
。で
も

そ
れ
で
終
わ
っ
て
し
ま
っ
て
は
、閉
じ
た
世
界
に
な
っ
て
し

ま
い
ま
す
。

他
の
地
域
の
リ
ー
ダ
ー

と
も
交
流
し
、求
心
力
、

人
間
力
を
向
上
さ
せ

て
、当
初
か
ら
の
目
的

で
あ
る
し
っ
か
り
し
た

患
者
会
、「
先
天
性
血

栓
性
血
小
板
減
少
性

紫
斑
病　
患
者
家
族
の

会
」を
形
に
す
る
の
が

目
指
し
て
い
る
と
こ
ろ

で
す
。

https://cttpjapan2020.wixsite.com/adamts13

2020年6月1日に「先天性血栓性
血小板減少性紫斑病の会」（先天
性TTPの会）が設立しました。
事務局長として、岩屋さんは会を支
えています。

先天性血栓性血小板減少性
紫斑病の会（先天性TTPの会）

まねきねこ第55号



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たちがつながっていく
ことを目指して、2001年から毎年開かれてきた「ヘルスケア関連団体ワークショップ
（以下、WS）」は、今年第20回を迎えます。より良い医療の実現や生活の質の向上を
目指し、ヘルスケア関連団体のリーダーが悩みや課題を共有し、気づきや学びを得て
きた20年のWSの歩みとVHO-netの活動を振り返りました。

VHO-net・ヘルスケア関連団体ワークショップ
20年の歩みを振り返る

始まり
団体リーダーが課題や夢を共有
団体の運営に疲れ、孤立することの多い患
者団体や障がい者団体のリーダーが元気に
なれるような機会、互いの経験を分かち合
う場として始まったWS。共通する悩みや課
題も多いことがわかり、解決策をともに考え
ようという気運が生まれ、ヘルスケア関連
団体ネットワーキングの会(VHO-net)の設
立へと発展しました。WSは、障がいや疾病、
立場の違いを越えて団体のリーダーが集い、
悩みや夢を語り合い、エンパワメントし、共
通課題を学ぶ場となっていったのです。

学 ぶ
一人ひとりが主体的に参加
WSは、毎月ワークショップ準備委
員が集まり、テーマや分科会の進
め方などを話し合い、各人が主体
的に参加できるように入念な準備
を行うのが特徴です。その結果、
全体会議の司会進行や分科会の
進行役、発表役などを経験して
スキルを身につける人が増え、よ
り有意義な議論が行われるように
なりました。

拡がる
地域学習会の結成

年1回のWSだけではなく、
地域でも集まりたいという
ことから、関西地区を皮切
りに地域学習会が各地で結
成され、活動の裾野が拡が
りました。現在、北海道、東
北、関東、東海、北陸、関西、
中・四国、九州、沖縄の9つ
の地域で、地域学習会が開
催されています。

ワークショップ年表
2001年 第1回 「活動に駆り立てるもの・越えるもの」～出会いを中心に～

2002年 第2回 「ひとりの気づきは　みんなの気づき」
  ～会の運営・後継者育成、資金調達、PR活動など～

2003年 第3回  「自分づくり、ひとづくり」～人材育成を中心に～
2004年  第4回 「未来に向けて、充実と広がり」～今、あなたにできること～
2005年 第5回 「つなぐ」～医療関係者とのより良い関係～
2006年 第6回 「患者力」～医師とのパートナーシップ～
2007年 第7回 「情報活用術」～収集と提供の方法を考える～
2008年 第8回 「つたえる」～正確な情報を伝えたい人たちに～
2009年 第9回 「つづける」～chance・ challenge ・change～

2010年 第10回 「集う・たのしむ・見つける」～これまでを振り返り、未来のために～
2011年 第11回 「もったいない !　VHO-netの活かし方」
2012年 第12回 「共に」～ピアサポートの未来～
2013年 第13回 「社会資源としてのピアサポート」
2014年 第14回 「協働」
2015年 第15回 「軌跡・継続・変革」
2016年 第16回 「わたしの目指すリーダーとは」
2017年 第17回 「わたしたちの団体の価値に気づき、価値を高める」
2018年 第18回 「目標を達成するための新たな資金調達」
2019年 第19回 「実践から学び活用できる資金調達」

VHO-net年表
2001年   第１回ヘルスケア関連団体ワークショップ開催
2004年   VHO-net として活動開始(会則制定) 
   1月  関西学習会発足　 夏  まねきねこ創刊
   9月  東北学習会発足
2005年   2月  九州学習会発足
2006年   4月  関東学習会発足  7月  北海道学習会発足
2007年   2月  沖縄学習会発足  4月  北陸学習会発足 
 12月  東海学習会発足
2009年   8月 『患者と作る医学の教科書』発刊

2011年   4月  四国学習会発足(現在は中・四国)
2015年   5月  『ピアサポート5か条』発表（10月冊子発行）
2017年   1月  北海道学習会(再開)　
   3月  『「患者・家族が語る」講演のPOINTチェックリスト』の作成(関西学習会)

2019年 10月  PPI※プロジェクト「VHO-net PPI学習会」開催
 　　　 ピアサポート・プロジェクト
　　　　　　　　　「VHO-net ピアサポート・ワークショップ」開催
 11月  WS成果発信プロジェクト
 　　　 『ヘルスケア関連団体の資金調達』冊子発行

＊PPI：医学研究・臨床試験における患者・市民参画（Patient and Public Involvementの略）



つながる
       医療関係者の参加

第6回WSで医療者との関係がテー
マとなり、分科会にも多くの医師等
が参加し、フラットな議論が行われ
ました。その中から、医師と患者の
コミュニケーションツールを作成
し、医学教育に関わろうというプロ
ジェクトが生まれ、『患者と作る医
学の教科書』発刊につながりました。
その後もWSには医療者が多数参
加し、また保健や福祉関係者との
ネットワークも拡がっています。

楽しむ
出会いや交流の場として

参加者間の親睦や理解が深まるに
つれて、情報交換や交流も盛んに
なりました。学びや議論の場だけ
でなく、食事や休憩時間の語らい
や、懇親会でのパフォーマンスな
ど楽しい時間も共有。全国の仲間
に会える喜びや、お互いの信頼感
が、充実したWSの原動力となっ
てきました。

挑 む
目的別のプロジェクト

WSでの成果や、議論の中から生
まれたアイデアを、さらに展開し
ていく試みが目的別プロジェクト
です。現在は、ピアサポートをより
良くしていくための「ピアサポー
ト・プロジェクト」、医学研究や臨床
研究に患者の声を活かすことを目
的とした「PPIプロジェクト」、WS
の成果報告をより多くの人に伝え
る「WS成果発信プロジェクト」に
取り組んでいます。

伝える
『まねきねこ』の誕生

『まねきねこ』は、そもそも第1回
WS分科会の、あるグループの名前
でした。人を招くというイメージか
ら、ネットワークづくりを目指す
WS全体のキャラクターとなり、さ
らにヘルスケア関連団体のネット
ワークづくりを支援する情報誌
『まねきねこ』発刊に
つながりました。

変わる
テーマの多様性

当初は団体での体験や蓄積した知
識を相互に学び合うためのテーマ
が中心でしたが、次第に内から外へ
と視点も拡がり、医療者とのコミュ
ニケーションや情報発信など実践
的なテーマへと変化しました。さら
に、原点に立ち戻りピアサポートや
リーダーシップを取り上げ、またこ
の2年間は継続して組織や活動を
支える資金調達について考えるな
ど、テーマも多様化してきました。

連携する
企業との新たな連携

WSは、ヘルスケア関連団体とファイ
ザー(株)との共催で、団体と企業の
垣根を越えたフラットな連携と信頼
関係に支えられてきました。ファイ
ザー(株)はVHO-netの活動が円滑
に進むように、事務局運営を担い、
会場の提供や交通費の支援、分科会
のファシリテーション支援、オンライ
ン化支援などを行い、社会貢献活動
としてヘルスケア関連団体リーダー
の学びの場の創出に尽力しています。

そして、続ける
第20回ワークショップへ

記念すべき第20回WSのテーマは“「VHO-netが取り組む
SDGs」～未来に向けて”です。新型コロナウイルス感染拡大の
影響で、オンラインでの開催となります。
すでにオンラインでの地域学習会も開催
され、ウェブ会議を経験した団体リーダー
も増えてきました。オンラインだからこそ
の出会いや学びも活かし、どのような環境
の中でも続けられる活動を模索する、新た
なチャレンジとなることが期待されます。

まねきねこでは、取材を通して、WSや地域学
習会の経験が参加者の皆さんを成長させ、笑
顔を増やし、力づけていくことを実感してきま
した。この20年を経て、WSの成果や蓄積は
VHO-netやそれぞれの団体の活動につなが
り、地域に拡がり、社会に働きかけるものと
なっています。オンラインによる開催という新
たなステップに進むWSが、どのように変化し
ていくのか、どのような実りにつながるのか、
私たちも期待しながら見守りたいと思います。

まねきねこの目
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第
36
回
東
北
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催

さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、（
社
福
）仙
台
市
障
害
者
福
祉
協
会

の
阿
部
一
彦
さ
ん
が「
イ
ン
ク
ル
ー
シ
ブ
防
災
」

を
テ
ー
マ
に
、地
域
の
住
民
組
織
等
と
の
相

互
理
解
と
連
携
を
図
り
、障
が
い
や
疾
病
の

あ
る
人
な
ど
、多
様
な
立
場
の
人
に
も
配
慮

し
た
防
災
・
減
災
の
取
り
組
み
に
つ
い
て
講

演
を
行
い
ま
し
た
。阿
部
さ
ん
は
、「
私
た
ち

の
こ
と
を
私
た
ち
抜
き
に
決
め
な
い
で
」と
の

ス
ロ
ー
ガ
ン
の
意
義
や
、必
要
な
配
慮
に
つ
い

て
当
事
者
が
発
信
す
る
こ
と
の
重
要
性
、東

日
本
大
震
災
前
か
ら
宮
城
県
沖
地
震
を
想

定
し
て
福
祉
避
難
所
の
設
置
な
ど
を
検
討

し
て
き
た
東
北
学
習
会
の
取
り
組
み
と
、震

災
後
の
経
緯
を
紹
介
。さ
ら
に
災
害
時
に
家

族
構
成
や
生
活
環
境
に
合
わ
せ
て
自
分
自

身
が
と
る
防
災
行
動
を
時
系
列
的
に
整
理

し
て
お
く「
み
ん
な
で
マ
イ
・
タ
イ
ム
ラ
イ
ン

プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
」を
取
り
上
げ
、「
常
日
頃
か

ら
自
助
、共
助
の
あ
り
方
に
つ
い
て
考
え
、実

践
し
て
い
く
必

要
性
が
あ
る
。

個
人
や
当
事

者
団
体
だ
け
で

は
限
界
が
あ
る

の
で
、地
域
住

民
と
の
つ
な
が

り
が
大
切
」と

述
べ
ま
し
た
。

講
演
を
受
け

た
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
で
は
、昨
年
の
台
風
19

号
に
よ
る
被
害
状
況
も
紹
介
さ
れ
、「
自
分

の
タ
イ
ム
ラ
イ
ン
を
作
成
し
た
い
」「
改
め
て
ハ

ザ
ー
ド
マッ
プ
を
確
認
し
た
い
」「
今
日
の
学
び

を
団
体
に
持
ち
帰
り
、ま
た
東
北
学
習
会
に

フ
ィ
ー
ド
バ
ッ
ク
す
る
こ
と
が
大
切
」「
多
様

な
社
会
は
強
い
社
会
を
つ
く
る
。イ
ン
ク
ル
ー

シ
ブ
な
考
え
方
を
教
育
の
中
に
盛
り
込
み
た

い
」な
ど
の
意
見
が
あ
り
ま
し
た
。熊
本
県
や

長
崎
県
の
豪
雨
被
害
の
ニュ
ー
ス
が
伝
え
ら

れ
る
中
で
の
学
習
会
と
な
っ
た
こ
と
か
ら
現

実
的
な
情
報
提
供
や
提
案
も
多
く
、イ
ン
ク

ル
ー
シ
ブ
防
災
や
マ
イ
・
タ
イ
ム
ラ
イ
ン
に
つい

て
、V
H
O-

ne
t
を
通
じ
て
全
国
の
仲
間

と
共
有
し
て
い
く
こ
と
も
確
認
し
ま
し
た
。

ま
た
、参
加
者
一
人
ひ
と
り
と
事
務
局
と
の

事
前
接
続
テ
ス
ト
を
経
て
、初
め
て
の
オ
ン
ラ

イ
ン
学
習
会
が
ス
ム
ー
ズ
に
進
行
し
、「
開
催

で
き
て
よ
か
っ
た
」と
の
思
い
も
共
有
。遠
方

で
あ
る
こ
と
か
ら
今
ま
で
参
加
が
少
な
か
っ

た
岩
手
県
か
ら
3
人
の
初
参
加
が
あ
る
な

ど
、オ
ン
ラ
イ
ン
な
ら
で
は
の
メ
リ
ッ
ト
も
感

じ
ら
れ
た
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

当
事
者
の
立
場
か
ら

イ
ン
ク
ル
ー
シ
ブ
防
災
を
学
ぶ

（
2
0
2
0
年 

7
月
5
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

第36回
東北学習会

活動紹介 第53回（2020）
ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

第
15
回
北
海
道
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開

催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、コ
ロ
ナ
禍
で
の
活
動
状
況
や
オ
ン
ラ
イ

ン
会
議
へ
の
参
加
経
験
な
ど
を
含
め
て
全
員

で
自
己
紹
介
を
行
っ
た
後
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式

会
社
の
喜
島
智
香
子
さ
ん
が
、昨
年
の
ワ
ー

ク
シ
ョッ
プ
の
テ
ー
マ
で
あ
る「
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関

連
団
体
に
お
け
る
資
金
調
達
に
つ
い
て
」の
講

演
を
し
ま
し
た
。

喜
島
さ
ん
は
、資
金
調
達
の
必
要
性
や
、支

援
を
受
け
る
た
め
に
顔
の
見
え
る
団
体
と
な

る
こ
と
、共
感
さ
れ
る
こ
と
の
重
要
性
に
言

及
し
、さ
ら
に
寄
付
す
る
側
の
心
理
を
考
え

て「
感
謝
の
気
持
ち
を
大
切
に
す
る
」「
資
金

の
透
明
性
を
担
保
し
て
、支
援
者
に
安
心
感

を
与
え
る
」「
団
体
の
活
動
内
容
の
充
実
は
、

寄
付
す
る
側
の
満
足
感
に
つ
な
が
る
」「
常
に

真
摯
な
態
度
で
対
応
す
る
こ
と
」な
ど
を
ア

ド
バ
イ
ス
し
ま
し
た
。講
演
を
受
け
て
、参

加
者
か
ら
は「
寄
付
を
出
す
側
の
気
持
ち
が

よ
く
わ
か
り
参
考
に
な
っ
た
」「
顔
の
見
え
る

団
体
に
な
る
こ
と
を
目
指
し
た
い
」「
ホ
ー
ム

ペ
ー
ジ
も
工
夫
し
た

い
」な
ど
、前
向
き
な

感
想
が
多
く
寄
せ

ら
れ
ま
し
た
。

デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
で

は
、「
オ
ン
ラ
イ
ン
で

の
相
談
会
を
実
施
し

た
」「
高
齢
の
会
員
が

多
く
、オ
ン
ラ
イ
ン

環
境
の
あ
る
人
が
少
な
い
の
で
活
動
は
難
し

い
」「
オ
ン
ラ
イ
ン
会
議
の
ノ
ウ
ハ
ウ
を
勉
強
し

た
い
」な
ど
、コ
ロ
ナ
禍
の
影
響
下
で
の
活
動

の
状
況
や
課
題
に
つ
い
て
意
見
交
換
を
実

施
。最
後
に
中
央
世
話
人
の
阿
部
一
彦
さ
ん

（（
社
福
）仙
台
市
障
害
者
福
祉
協
会
）が

「
オ
ン
ラ
イ
ン
を
使
え
ば
、地
域
を
越
え
た
交

流
も
し
や
す
い
。こ
こ
か
ら
つ
な
が
り
を
広

げ
て
い
き
た
い
」と
総
括
し
ま
し
た
。

北
海
道
学
習
会
で
は
、道
内
が
広
く
交
通

ア
ク
セ
ス
が
悪
い
こ
と
か
ら
、参
加
し
に
く
い

と
い
う
人
が
多
い
こ
と
が
長
年
の
課
題
で
し

た
が
、オ
ン
ラ
イ
ン
な
ら
ば
参
加
で
き
る
人

も
増
え
る
と
考
え
ら
れ
る
こ
と
か
ら
、今

後
、多
く
の
団
体
に
声
を
か
け
、ネ
ッ
ト
ワ
ー

ク
を
広
げ
る
こ
と
を
確
認
し
ま
し
た
。コ
ロ

ナ
禍
で
団
体
の
活
動
も
停
滞
す
る
中
、資
金

調
達
や
オ
ン
ラ
イ
ン
な
ど
、新
し
い
学
び
が
得

ら
れ
た
学
習
会
と
な
っ
た
よ
う
で
す
。

（
2
0
2
0
年
7
月
12
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

第15回
北海道学習会

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の

資
金
調
達
に
つ
い
て
学
び
、意
見
を
交
わ
す

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）
■ライラックの会
　（北海道ターナー症候群家族会）

参加団体
■岩手県腎臓病の会
■（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
■全国心臓の子どもを守る会
　岩手県支部
■（社福）仙台市障害者
　福祉協会
■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
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黒岩 淑子 さん
　
パ
ソ
コ
ン
や
ス
マ
ー
ト
フ
ォ
ン
を
長
く
使
う
人
は
、前
傾
姿
勢
の
時
間

が
長
く
、肩
の
凝
り
を
感
じ
て
い
る
人
が
多
い
よ
う
で
す
。

　

今
回
紹
介
す
る
、「
肩
上
げ
リ
ラ
ッ
ク
ス
法
」は
、一
度
両
肩
を
耳
に

く
っつ
け
る
気
持
ち
で
上
げ
て
い
き
ま
す
。そ
の
後
、両
肩
の
力
を
抜
き

な
が
ら
肩
を
下
ろ
し
て
い
き
ま
す
。普
段
、肩
凝
り
を
感
じ
て
い
な
い

人
も
、肩
の
力
が
抜
け
る
こ
と
で
、無
意
識
の
う
ち
に
肩
に
力
を
入
れ

て
生
活
を
し
て
い
る
こ
と
に
気
づ
く
こ
と
が
で
き
ま
す
。こ
の
肩
上
げ

を
3
回
ほ
ど
繰
り
返
す
う
ち
に
、両
手
の
先
も
じ
ん
わ
り
と
温
ま
っ
て

く
る
こ
と
で
し
ょ
う
。

　

次
に
、「
首
ゆ
る
め
」を
行
い
ま
す
。

顔
を
正
面
に
向
け
た
ま
ま
、首
を
ゆ
っ
く
り
右
に
倒
し
て
い
き
ま
す
。

左
の
首
筋（
胸
鎖
乳
突
筋
）を
伸
ば
し
て
い
き
ま
す
。そ
の
ま
ま
し
ば
ら

く（
15
秒
ほ
ど
）待
つ
と
、首
筋
が
伸
び
て
き
ま
す
。

ゆ
っ
く
り
と
首
を
戻
し
、再
び
、同
じ
方
向
に
倒
し
て
い
き
、さ
ら
に
、

左
の
首
筋
を
伸
ば
し
て
い
き
ま
す
。ツ
ッ
パ
リ
感
が
和
ら
い
で
緩
み
を
感

じ
た
ら
元
に
戻
し
ま
す
。今
度
は
、左
に
首
を
倒
し
、同
じ
よ
う
に
2

回
伸
ば
し
て
い
き
ま
す
。

　

以
上
の
2
つ
は
、椅
子
に
座
っ
た
ま
ま
で
肩
や
首
を
ほ
ぐ
す
こ
と
が
で

き
る
の
で
、仕
事
の
合
間
に
も
行
う
こ
と
が
で
き
ま
す
。

　

さ
ら
に
、「
腰
ゆ
る
め
」を
行
い
ま
す
。

腰
痛
や
ぎ
っ
く
り
腰
に
な
っ
て
困
っ
て
い
る
人
も
い
る
か
と
思
い
ま
す
が
、

普
段
か
ら
腰
の
ケ
ア
を
心
が
け
る
こ
と
で
予
防
を
す
る
こ
と
が
で
き
ま

す
。正
し
い
姿
勢
を
と
気
を
つ
け
て
い
る
つ
も
り
が
、腰
を
そ
ら
せ
す
ぎ

て
い
る
人
や
、猫
背
気
味
で
、腰
が
後
ろ
に
倒
れ
て
い
る
人
は
、骨
盤
を

正
し
く
立
て
て
、腰
への
負
担
を
減
ら
し
ま
し
ょ
う
。

両
足
を
開
き
、あ
ぐ
ら
座（
又
は
、椅
子
座
位
）で
座
り
ま
す
。上
体
を

前
傾
さ
せ
、腰
の
突
っ
張
り
感
が
出
て
き
た
ら
、そ
の
位
置
で
し
ば
ら
く

    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。

　
今
回
は
、前
回
の
続
き
で
、リ
ラ
ク
セ
ー
シ
ョ
ン
の
方
法
の
続
編
で
す
。

前
回
ご
紹
介
し
た「
漸
進
性
筋
弛
緩
法
」で
は
、寝
な
が
ら
手
首
、足
首

に一
度
力
を
入
れ
、そ
の
後
力
を
抜
く
方
法
で
リ
ラ
ッ
ク
ス
を
し
て
い

ま
し
た
。今
回
は
、そ
れ
を
、仕
事
中
な
ど
日
常
生
活
の
中
で
も
実
施

で
き
る
よ
う
に
し
た
も
の
を
紹
介
し
ま
す
。

待
ち
ま
す
。突
っ
張
り
感
が
な
く
な
っ
た
ら
さ
ら
に
前
傾
さ
せ
て
い
き
ま

す
。次
に
、顔
を
上
げ
、背
中
を
伸
ば
し
て
尾
て
い
骨
か
ら
頭
ま
で一
直

線
に
整
え
ま
す
。そ
の
ま
ま
の
背
中
の
形
で
、上
体
を
垂
直
ま
で
起
こ

し
て
い
き
ま
す
。背
中
が
曲
が
る
人
は
、腹
筋
を
使
っ
て
起
こ
し
て
い
き

ま
し
ょ
う
。骨
盤
が
立
って
、上
体
が
床
に
対
し
て
垂
直
の
姿
勢
が
つ
く
れ

る
と
、腰
や
背
中
、肩
の
力
も
抜
け
、楽
に
座
って
い
る
こ
と
が
で
き
ま
す
。

　　

こ
の
よ
う
に
無
駄
な
力
を
入
れ
ず
に
良
い
姿
勢
で
生
活
で
き
れ
ば
、

気
持
ち
に
も
余
裕
が
生
ま
れ
て
く
る
で
し
ょ
う
。ま
た
、自
分
が
な
ぜ

力
を
入
れ
て
し
ま
う
の
か
を
考
え
る
こ
と
で
、自
分
の
生
き
方
の
癖
に

気
づ
く
こ
と
も
で
き
ま
す
。ぜ
ひ
、試
し
て
み
て
く
だ
さ
い
。

　

新
型
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
の
感
染
を
防
止
す
る
た
め
、人
と
の
身
体
的

距
離
を
と
り
ま
し
ょ
う
と
言
わ
れ
て
い
る
今
日
こ
の
頃
で
す
。今
回
紹

介
し
た
リ
ラ
ッ
ク
ス
法
は
、道
具
も
い
ら
ず
、自
宅
で
一
人
で
で
き
る
方

法
ば
か
り
で
す
。リ
ラ
ッ
ク
ス
す
る
時
間
を
つ
く
り
、免
疫
力
を
高
め
る

方
法
の
ひ
と
つ
と
し
て
ご
活
用
く
だ
さ
い
。

①肩上げリラックス法

②首ゆるめ

③腰ゆるめ

背中を伸ばして
尾てい骨から
頭まで一直線に

上体を垂直まで
起こす

上体を前傾させる

両肩を耳につける
気持ちで上げる

首をゆっくり
倒す

まねきねこ第55号



　
2
0
1
9
年
年
末
に
中
国
武
漢
市
か
ら
始
ま
っ
た
と
さ

れ
る
新
型
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
感
染
症
は
、瞬
く
間
に
世
界
各

国
に
拡
が
り
、日
常
生
活
に
大
き
な
影
響
を
も
た
ら
し
て
い

ま
す
。患
者
会
な
ど
で
活
動
し
て
い
る
皆
さ
ん
も
、不
便
と

不
安
の
な
か
で
日
々
を
過
ご
し
て
い
る
方
が
多
い
の
で
は
な
い

で
し
ょ
う
か
。

　
わ
が
国
で
は
4
月
7
日
に
出
さ
れ
た
緊
急
事
態
宣
言
な
ど

に
よ
り
感
染
の
爆
発
的
な
増
加
は
起
こ
ら
ず
減
少
し
て
い
ま

し
た
が
、5
月
25
日
に
宣
言
が
解
除
さ
れ
、6
月
19
日
の
県

外
移
動
自
粛
が
解
除
さ
れ
て
か
ら
再
び
増
加
を
始
め
て
お

り
、コ
ロ
ナ
対
策
の
難
し
さ
を
感
じ
さ
せ
ま
す
。

　
緊
急
事
態
宣
言
の
前
や
期
間
中
に
は
、政
府
や
自
治
体
、

マ
ス
コ
ミ
か
ら
コ
ロ
ナ
感
染
症
の
恐
怖
が
伝
え
ら
れ
、S
ta
y 

home（
自
宅
に
閉
じ
こ
も
る
こ
と
）が
強
調
さ
れ
て
い
ま
し

た
。わ
た
し
は
そ
れ
だ
け
で
は
解
決
は
難
し
い
と
考
え
て
い
ま

し
た
。な
ぜ
な
ら
、世
界
的
パ
ン
デ
ミ
ッ
ク
で
す
か
ら
、た
と
え

国
内
で
コ
ン
ト
ロ
ー
ル
で
き
て
も
、経
済
活
動
が
再
開
さ
れ
れ

ば
海
外
か
ら
再
び
ウ
イ
ル
ス
が
持
ち
込
ま
れ
る
か
ら
で
す
。

　
世
界
的
な
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
の
沈
静
化
に
は
、数
ヶ
月
や
半

年
の
単
位
で
は
な
く
、も
っ
と
長
い
時
間
の
単
位
で
考
え
て

お
い
た
方
が
良
さ
そ
う
で
す
。コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
が
消
失
し
た

後
の
ポ
ス
ト
・
コ
ロ
ナ
の
時
代
で
は
な
く
、コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
の

存
在
を
前
提
と
し
た
社
会
、ウ
ィ
ズ
・
コ
ロ
ナ
の
社
会
で
、ど

の
よ
う
に
生
き
て
い
く
か
が
大
切
な
の
で
す
。

　
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
の
感
染
で
は
、無
症
状
の
人
が
多
い
と
考

え
ら
れ
、し
か
も
無
症
状
の
時
期
に
も
周
囲
に
感
染
さ
せ
て

し
ま
い
ま
す
。無
症
状
や
軽
症
の
感
染
者
が
報
告
さ
れ
て
く

る
と
、全
体
で
の
致
死
率
は
そ
れ
程
高
く
は
あ
り
ま
せ
ん

が
、65
歳
以
上
の
高
齢
者
や
心
疾
患
・
糖
尿
病
・
高
血
圧
・

慢
性
呼
吸
器
疾
患
・
が
ん
な
ど
の
基
礎
疾
患
を
も
つ
人
で
は

重
症
化
し
死
亡
す
る
ケ
ー
ス
も
多
く
な
り
ま
す
。

　
難
病
の
患
者
さ
ん
す
べ
て
が
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
に
対
し
て
弱

い
わ
け
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。し
か
し
、呼
吸
器
や
循
環
器
疾

患
の
患
者
さ
ん
、ス
テ
ロ
イ
ド
剤
や
免
疫
抑
制
剤
、抗
が
ん

剤
な
ど
の
薬
を
使
って
い
る
方
は
、感
染
予
防
の
た
め
に
特
に

厳
重
な
注
意
と
慎
重
さ
が
必
要
と
な
る
で
し
ょ
う
。

　
さ
て
、コ
ロ
ナ
感
染
の
予
防
に
、皆
さ
ん
も
ご
存
じ
の 

①

三
密
の
回
避
、②
マ
ス
ク
の
着
用
、③
十
分
な
手
洗
い
の
三

項
目
が
あ
り
ま
す
。し
か
し
、自
宅
に
閉
じ
こ
も
って
い
る
ば

か
り
が
良
い
わ
け
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。閉
じ
こ
も
れ
ば
、不

安
や
心
配
な
こ
と
が
次
々
に
浮
か
ん
で
コ
ロ
ナ
鬱
と
呼
ば
れ

る
状
態
に
な
っ
た
り
、高
齢
者
の
方
で
は
認
知
症
を
進
行
さ

せ
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。

　
早
朝
に
近
所
を
30
分
程
散
歩
を
す
る
な
ど
、身
体
を
適

度
に
動
か
す
運
動
は
、感
情
や
認
知
面
だ
け
で
な
く
身
体

面
に
も
良
い
影
響
を
も
た
ら
し
ま
す
。筋
肉
を
維
持
し
た

り
増
や
す
こ
と
は
、感
染
症
に
対
す
る
免
疫
力
を
高
め
る
か

ら
で
す
。時
間
や
場
所
、状
況
を
選
ん
で
散
歩
し
、他
の
人

と
接
触
す
る
こ
と
も
な
け
れ
ば
、外
出
に
よ
り
感
染
す
る

こ
と
は
あ
り
ま
せ
ん
。空
気（
飛
沫
核
）感
染
を
す
る
の
は
、

換
気
の
悪
い
密
集
し
た
空
間
で
す
か
ら
、屋
外
の
散
歩
は
安

全
と
考
え
て
よ
い
の
で
す
。

　
他
の
人
と
の
会
話
時
に
は
、マ
ス
ク
を
し
て
、そ
の
後
に
よ

く
手
洗
い
す
る
こ
と
で
す
。発
声
時
に
出
さ
れ
る
感
染
者
の

唾
の
飛
沫
や
、そ
の
飛
沫
に
触
れ
た
手
が
触
れ
た
も
の
か
ら
、

感
染
が
拡
が
り
ま
す
。し
た
が
っ
て
、大
人
数
で
の
会
食
や
カ

ラ
オ
ケ
な
ど
、大
き
な
声
を
出
し
て
飲
食
を
す
る
環
境
に
は
、

し
ば
ら
く
の
間
は
近
づ
か
な
い
方
が
よ
い
と
思
わ
れ
ま
す
。

　
一
方
で
、家
に
閉
じ
こ
も
り
、運
動
を
せ
ず
に
ソ
フ
ァ
ー
に

横
た
わ
り
、テ
レ
ビ
を
視
な
が
ら
菓
子
や
果
物
を
食
べ
る
よ

う
な
生
活
も
良
く
あ
り
ま
せ
ん
。肥
満
や
糖
尿
病
や
脂
質

異
常
症
の
原
因
に
な
り
、コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
感
染
症
を
よ
り

重
症
化
し
や
す
く
す
る
か
ら
で
す
。

　
わ
た
し
の
診
て
い
る
患
者
さ
ん
で
、外
出
が
恐
い
か
ら
と

家
に
閉
じ
こ
も
り
、栄
養
を
つ
け
な
け
れ
ば
い
け
な
い
と
し
っ

か
り
食
べ
て
い
た
た
め
、体
重
が
急
に
3
kg
以
上
も
増
え
た

と
い
う
患
者
さ
ん
が
い
ま
し
た
。糖
尿
病
の
指
標
で
あ
る

H
bA
1c

や
血
中
の
脂
質
が
か
な
り
悪
化
し
て
お
り
、コ
ロ

ナ
ウ
イ
ル
ス
に
感
染
し
た
ら
重
症
化
し
や
す
く
な
って
い
た
の

で
す
。安
静
と
高
蛋
白
・
高
エ
ネ
ル
ギ
ー
食
は
コ
ロ
ナ
感
染

症
を
悪
化
さ
せ
て
し
ま
う
の
で
す
。

　
感
染
予
防
の
た
め
に
ソ
ー
シ
ャ
ル
デ
ィ
ス
タ
ン
ス（
社
会
的

ウィ
ズ・コ
ロ
ナ
の
時
代
の

患
者
会
活
動

コ
ロ
ナ
パ
ン
デ
ミ
ッ
ク
が

及
ぼ
す
影
響

コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
感
染
症
と

慢
性
病
患
者

感
染
を
避
け
な
が
ら

コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
を
保
つ
工
夫
を

筆  者

慶應義塾大学看護医療学部 教授

加藤 眞三 さん
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距
離
）を
と
る
こ
と
が
す
す
め
ら
れ
て
い
ま
す
が
、わ
た
し
は

賛
成
で
き
ま
せ
ん
。距
離
を
と
る
べ
き
な
の
は
身
体
的
距
離

（
フ
ィ
ジ
カ
ル
デ
ィ
ス
タ
ン
ス
）で
あ
っ
て
、本
来
の
意
味
の
社
会

的
距
離
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。む
し
ろ
、社
会
的
に
は
交
流
を

保
つ
こ
と
の
重
要
性
を
強
調
し
た
い
の
で
す
。

　

感
染
を
避
け
な
が
ら
社
会
的
交
流
を
保
つ
た
め
の
方
法
、

す
な
わ
ち
、身
体
的
に
は
距
離
を
お
き
な
が
ら
、人
と
コ
ミ
ュ

ニ
ケ
ー
シ
ョン
で
き
る
便
利
な
方
法
が
今
で
は
あ
る
の
で
す
。

こ
の
10
年
間
で
急
速
に
進
歩
し
た
I
C
T
と
呼
ば
れ
る
通

信
情
報
技
術
で
す
。

　

I
C
T
と
いっ
て
も
、難
し
い
も
の
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。ま

ず
は
、電
話
や
ス
マ
ー
ト
フ
ォ
ン（
ス
マ
ホ
）な
ど
を
積
極
的
に

利
用
し
て
く
だ
さ
い
。家
族
や
友
人
、患
者
会
の
仲
間
と
の

会
話
を
楽
し
む
こ
と
が
で
き
れ
ば
、不
安
感
は
和
ら
げ
ら
れ

る
は
ず
で
す
。

　
ス
マ
ホ
を
使
っ
て
い
る
人
な
ら
、L
I
N
E（
ラ
イ
ン
）や
Zoom

（
ズ
ー
ム
）を
使
っ
て
、画
面
で
相
手
の
顔
を
見
な
が
ら
会
話

を
楽
し
む
こ
と
が
簡
単
に
で
き
ま
す
。ハ
ー
ド
ル
が
高
い
と

感
じ
ら
れ
る
な
ら
、身
近
に
い
る
若
い
人
、お
子
さ
ん
や
お

孫
さ
ん
な
ど
に
、L
I
N
E
を
使
っ
て
ビ
デ
オ
会
話
を
し
て
み

た
い
と
頼
ん
で
み
て
く
だ
さ
い
。一度
セ
ッ
ト
ア
ッ
プ
し
て
も
ら

え
ば
、そ
の
後
は
、簡
単
に
ビ
デ
オ
会
話
を
楽
し
め
ま
す
。

患
者
会
の
仲
間
と
話
し
た
け
れ
ば
、Zoom
が
便
利
で
す
。

L
I
N
E
も
Zoom
も
基
本
的
な
機
能
で
あ
れ
ば
、無
料
で

簡
単
に
利
用
で
き
ま
す
か
ら
使
わ
な
い
手
は
あ
り
ま
せ
ん
。

　

ウ
ィ
ズ
・
コ
ロ
ナ
の
時
代
に
は
、Z
o
o
m
な
ど
オ
ン
ラ
イ
ン

会
議
を
使
う
活
動
が
よ
り
重
要
に
な
る
こ
と
は
間
違
い
あ

り
ま
せ
ん
。も
ち
ろ
ん
、実
際
に
会
っ
て
行
う
リ
ア
ル
の
活
動

が
不
要
に
な
る
わ
け
で
は
あ
り
ま
せ
ん
が
、補
う
よ
う
な
形

で
リ
ア
ル
と
オ
ン
ラ
イ
ン
を
利
用
す
れ
ば
よ
い
の
で
す
。

　

わ
た
し
の
大
学
で
は
オ
ン
ラ
イ
ン
授
業
の
シ
ス
テ
ム
が
準
備

さ
れ
て
い
ま
し
た
が
、昨
年
度
ま
で
は
、オ
ン
ラ
イ
ン
授
業
な

ど
見
向
き
も
し
な
い
で
い
ま
し
た
。と
こ
ろ
が
、今
回
の
コ
ロ

ナ
騒
動
に
よ
り
、4
月
か
ら
急
遽
オ
ン
ラ
イ
ン
授
業
や
会
議

を
や
ら
ざ
る
を
え
な
く
な
っ
た
の
で
す
。

　

そ
れ
に
よって
、オ
ン
ラ
イ
ン
の
メ
リ
ッ
ト
が
随
分
あ
る
こ
と

に
気
づ
か
さ
れ
ま
し
た
。

　

ま
ず
、通
勤
し
な
く
て
済
み
、往
復
の
通
勤
時
間
と
そ
の

間
の
心
身
の
ス
ト
レ
ス
が
軽
減
さ
れ
ま
す
。企
業
で
あ
れ
ば
、

交
通
費
が
浮
き
ま
す
し
、将
来
さ
ら
に
リ
モ
ー
ト
ワ
ー
ク
が

普
及
す
れ
ば
、オ
フ
ィ
ス
の
設
備
が
半
減
す
る
こ
と
に
な
る
か

も
し
れ
ま
せ
ん
。会
社
員
に
よって
は
、職
場
で
働
い
て
い
る
と

き
よ
り
も
効
率
良
く
仕
事
が
で
き
る
と
い
う
人
も
い
ま
す
。

　

二
つ
目
は
、場
所
を
越
え
て
会
え
る
こ
と
で
す
。大
学
の

教
室
を
利
用
し
て
行
っ
て
い
た
公
開
講
座
患
者
学
も
、本
年

6
月
よ
り
オ
ン
ラ
イ
ン
の
会
と
し
ま
し
た
。す
る
と
、北
海

道
や
沖
縄
、福
岡
、大
阪
、京
都
、群
馬
、そ
し
て
海
外
か
ら

な
ど
、今
ま
で
参
加
が
難
し
か
っ
た
地
に
住
む
人
も
参
加
で

き
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

　

三
つ
目
は
、学
生
や
参
加
者
に
と
って
、よ
り
質
問
や
意
見

を
表
出
し
や
す
く
な
る
こ
と
で
し
た
。オ
ン
ラ
イ
ン
で
は
座

席
の
位
置
関
係
な
ど
が
な
く
な
り
、よ
り
水
平
な
意
見
を

出
し
や
す
く
な
り
ま
す
。ま
た
、チ
ャッ
ト
と
い
う
機
能
を
使

う
と
、授
業
や
会
議
の
進
行
を
妨
げ
る
こ
と
な
く
、し
か
も

他
の
人
に
は
名
前
を
伏
せ
な
が
ら
、質
問
や
意
見
を
書
き
込

め
る
の
で
す
。オ
ン
ラ
イ
ン
会
議
で
は
、会
議
室
を
確
保
し
な

く
て
よ
い
の
も
大
き
な
メ
リ
ッ
ト
の一つ
で
あ
り
、費
用
も
格

安
で
簡
単
に
開
催
で
き
ま
す
。

　

リ
ア
ル
の
授
業
や
会
議
で
は
、そ
れ
が
終
わ
っ
た
後
で
個
人

的
に
質
問
し
た
り
雑
談
が
で
き
、そ
の
後
の
懇
親
会
や
会
食

で
よ
り
親
密
に
な
り
や
す
い
と
い
う
メ
リ
ッ
ト
が
あ
り
ま
す
。

こ
の
よ
う
な一見
無
駄
と
さ
れ
る
効
用
を
活
か
し
や
す
い
と
い

う
面
が
リ
ア
ル
会
議
に
は
あ
り
ま
す
。オ
ン
ラ
イ
ン
会
議
の
メ

リ
ッ
ト
と
デ
メ
リ
ッ
ト
を
考
え
つつ
、リ
ア
ル
と
オ
ン
ラ
イ
ン
を

使
い
分
け
る
こ
と
が
患
者
会
の
活
動
に
求
め
ら
れ
る
の
で
す
。

　
メ
ー
ル
、電
話
、オ
ン
ラ
イ
ン
会
議
と
リ
ア
ル
会
議
を
比
較

す
る
と
、非
言
語
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
が
大
き
く
異
な
り
ま

す
。メ
ー
ル
で
は
言
語
だ
け
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
で
す
が
、

電
話
で
は
、非
言
語
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
と
し
て
音
声（
口
調

や
大
き
さ
、テ
ン
ポ
、声
の
張
り
な
ど
）や
合
い
の
手（
ふ
ー
ん
、

エエッ
、な
る
ほ
ど
な
ど
）が
加
わ
り
ま
す
。オ
ン
ラ
イ
ン
会
議

で
画
面
が
入
る
と
、さ
ら
に
表
情
や
視
線
、ジ
ェス
チ
ャ
ー
な

ど
の
情
報
が
加
わ
り
、表
現
が
よ
り
豊
か
に
な
り
ま
す
。リ

ア
ル
会
議
で
は
さ
ら
に
、相
手
の
身
だ
し
な
み
や
相
手
と
の

接
触
、空
間
の
と
り
方（
位
置
関
係
・
距
離
）な
ど
が
加
わ

り
ま
す
。

　

こ
の
よ
う
に
考
え
る
と
、コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
の
手
段
と
し

て
、先
程
の
記
載
順
で
言
語
に
依
存
す
る
こ
と
に
な
り
、コ

ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
の
難
し
さ
が
生
じ
る
こ
と
が
わ
か
り
ま
す
。

　

そ
の
た
め
に
、オ
ン
ラ
イ
ン
会
議
や
電
話
の
相
談
は
、リ
ア

ル
で
行
う
時
に
比
べ
、よ
り
言
語
的
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
技
術

を
磨
き
、表
出
す
る
こ
と
が
必
要
と
さ
れ
ま
す
。同
時
に
、

相
手
の
声
の
調
子
や
高
さ
な
ど
か
ら
相
手
の
感
情
を
感
じ

と
る
敏
感
さ
も
要
求
さ
れ
ま
す
。

　

多
分
、そ
ん
な
理
由
も
あ
っ
て
か
、オ
ン
ラ
イ
ン
で
の
会
議

や
授
業
で
は
疲
れ
や
す
い
の
だ
そ
う
で
す
。で
す
か
ら
、余

り
長
い
時
間
に
な
ら
な
い
方
が
良
さ
そ
う
で
す
。リ
ア
ル
の

会
で
は
、せ
っ
か
く
遠
方
か
ら
来
た
の
だ
か
ら
と
、あ
る
程

度
の
時
間
を
と
っ
て
し
ま
い
ま
す
が
、オ
ン
ラ
イ
ン
で
は
、短

い
時
間
で
頻
回
に
や
る
と
い
う
考
え
方
で
よ
い
の
か
も
し
れ

ま
せ
ん
。

　

ぜ
ひ
、オ
ン
ラ
イ
ン
で
の
活
動
を
増
や
し
て
いって
く
だ
さ
い
。

ウ
ィ
ズ・コ
ロ
ナ
時
代
の

患
者
会
活
動

言
語
的
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
技
術
を

磨
く
努
力
を
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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
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■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）

まねきねこ第55号



新型コロナウイルス感染拡大の影響で、世
の中が大きく変わりました。今号のTOPICS
では、感染の不安が大きい指定難病の患者
さんや医療者、行政担当者が困らないよう、
いち早く指定難病受給者証の有効期間
延長に向けての取り組みを紹介しています。
Waveでは、ヘルスケア関連団体の運営や
活動のオンライン化を推進している研究者に
取材しました。このような時だからこそ、疾患
の垣根を越えた「難病カフェ」や、RPの患者
会のような役員の多様性も重要になってくる
と思います。55号がウィズ・コロナの時代の
ヒントになれば幸いです。

情報提供、協力

http://www.vho-net.org

まねきねこ 2020年 第55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。

■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

「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

『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/

ALDの日2020 チャリティランニングチャレンジ
2020年10月2日（金）～4日（日）
（詳細はALDの未来を考える会ホームページをご参照ください。）
オンライン開催（全国どこからでも参加可能）
お申込みURL : https://ald-family-charityrun2020.peatix.com/
お問合せ：NPO法人 ALDの未来を考える会
ホームページ：http://ald-family.com/
メー ル：a-future@ald-family.com
T E L：042-449-1980

第26回高知県難病セミナー
「賢い患者になりましょう
～より良い療養生活を送るために～」
2020年10月31日（土）13：15～16：00
会　 場：高知市文化プラザ・かるぽーと11階 大講義室
内　 容：基調講演：演題「賢い患者になりましょう」
　　　　　講師：山口 育子氏（認定NPO法人 ささえあい医
　　　　　　　  療人権 センターCOML 理事長）
　　　　 パネルディスカッション：
　　　　 　テーマ「より良い療養生活を送るために」
　　　　 　コーディネーター：中澤 宏之医師（南国病院 院長）
　　　　 　パネリスト：山口 育子氏
　　　　 　　　　 　難病診療連携コーディネーター（高知大
　　　　 　　　　　 学医学部附属病院）
お問合せ：こうち難病相談支援センター
T E L：088-855-5678　
メー ル：info@kochi-nanbyoshien.com
ホームページ：https://kochi-nanbyoshien.com

難病・慢性疾患全国フォーラム2020
2020年11月7日（土）13：00～16：00（予定）
会　 場：飯田橋レインボービル7階 大会議室（東京都新宿区）
　　　　  ※原則Web中継での開催となる見込みです。
参 加 費：1,000円（予定）
お問合せ：難病・慢性疾患全国フォーラム 事務局
　　　　 （一社）日本難病・疾病団体協議会（JPA）
T E L：03-6902-2083
メー ル：jpa@ia2.itkeeper.ne.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。

生活実態アンケート2018
調査報告書
全国心臓病の子どもを守る会では全会
員を対象に2018年6～9月にかけて、
「先天性心疾患患者の生活実態」に関
する調査をしました。
このたび調査結果がまとまりましたので、
ぜひご一読ください。
入手方法：ホームページよりダウンロードいただけます
ダウンロードURL：
http://www.heart-mamoru.jp/cgi-bin/apps/
front/index.cgi?view=news.Entry&pk=4067
お問合せ：一般社団法人 全国心臓病の子どもを守る会
メ ー ル：mail@heart-mamoru.jp
ホームページ：http://www.heart-mamoru.jp/

第16回がん患者大集会　
2020年11月22日（日）13：00～16：30（12：30より配信開始）
開催形式：「オンライン大集会」として、WEBにて配信
テ ー マ：「すい臓がんとチーム医療」
内　 容：第1部 講演「すい臓がんについて」
　　　　 第2部 シンポジウム「がん患者を支えるチーム医療」
お問合せ：NPO法人 がん患者団体支援機構
T E L：03-5787-6411
メー ル：info@canps.jp
ホームページ：http://www.canps.jp

全国難病センター研究会 第34回研究大会 
2020年12月19日（土）14：00～19：00
開催方法：Web開催（Zoomを利用）
　　  　　※接続に関して事前サポートあり
内　 容：14：00～17：00  研究大会（発表、質疑応答など）
　　　　  17：00～19：00  Web懇親会
参 加 費：2,000円　お申込み：必要
配信方法：申込者にZoomの接続をメールで案内 
お問合せ：全国難病センター研究会
ホームページ：https://n-centerken.com
メー ル：mailbox@n-centerken.com

COM14K002
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