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ヘルスケア関連団体のネットワークを支援する情報誌
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日
本
の
ほ
ぼ
中
央
に
位
置
し
、古
く
か
ら

交
通
の
要
衝
と
し
て
栄
え
て
き
た
愛
知
県
。

も
の
づ
く
り
王
国
と
し
て
の
産
業
力
を
誇
り
、

名
古
屋
テ
レ
ビ
塔
や
オ
ア
シ
ス
21
な
ど

見
ど
こ
ろ
も
多
彩
で
す
。

名
古
屋
め
し
を
は
じ
め
個
性
的
な
食
文
化
も
人
気
。

歴
史
を
伝
え
る
名
勝
や
活
気
あ
る
街
並
み
を

思
う
存
分
楽
し
め
る
日
が
、

早
く
訪
れ
ま
す
よ
う
に
。

7・8
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医
療
を
テ
ー
マ
に
、患
者
さ
ん
や

市
民
が
参
加
で
き
る
さ
ま
ざ
ま
な

学
び
の
場
を
運
営
さ
れ
て
い
ま
す

ね
。こ
う
し
た
活
動
に
至
っ
た
経

緯
を
教
え
て
く
だ
さ
い

多
様
な
立
場
の
人
が

幅
広
く
参
加
で
き
る
学
び
の
場
を
創
出

P
P
I
の
普
及
や
、患
者
が
中
心
と
な
る
医
薬
品
開
発
に
向
け
て

私
は
も
と
も
と
整
形
外
科
医
だ
っ
た
の
で

す
が
、社
会
医
学
的
な
考
え
方
に
興
味

を
も
ち
、ロ
ン
ド
ン
大
学
の
衛
生
熱
帯
医

学
大
学
院
な
ど
に
留
学
し
、帰
国
後
は

製
薬
企
業
で
新
薬
開
発
や
薬
品
の
製
販

後
の
安
全
性
・
有
効
性
の
調
査
な
ど
に

か
か
わ
っ
て
き
ま
し
た
。そ
の
中
で
、ヨ
ー

ロッ
パ
で
患
者
や
市
民
参
画
を
志
す
団
体

「
Ｅ
Ｕ
Ｐ
Ａ
Ｔ
Ｉ
※
」や
日
本
の
関
係
者
と
も

つ
な
が
り
、 「
患
者
・
市
民
参
画
コ
ン
ソ
ー

シ
ア
ム
」設
立
に
発
起
人
と
し
て
参
加
し
、

「（
一
社
）ピ
ー・ピ
ー・ア
イ
・
ジ
ャ
パ
ン（
Ｐ
Ｐ

Ｉ-

Ｊ
Ａ
Ｐ
Ａ
Ｎ
）」の
設
立
に
も
か
か
わ

り
ま
し
た
。Ｐ
Ｐ
Ｉ-

Ｊ
Ａ
Ｐ
Ａ
Ｎ
で
は
、

Ｅ
Ｕ
Ｐ
Ａ
Ｔ
Ｉ
の
優
れ
た
ツ
ー
ル
を
日
本
に

導
入
す
る
取
り
組
み
を
は
じ
め
、日
本
に

お
け
る
Ｐ
Ｐ
Ｉ
を
推
進
す
る
活
動
を
行
っ

て
い
ま
す
。私
も
自
分
の
フ
ィ
ー
ル
ド
で
あ

る
東
京
大
学
大
学
院
の
社
会
連
携
講
座

や
、2
0
2
0
年
に
設
立
し
た「（
一
社
）医

療
開
発
基
盤
研
究
所
」で
の
取
り
組
み
な

ど
を
通
じ
て
Ｐ
Ｐ
Ｉ
に
貢
献
し
、日
本
に

合
っ
た
患
者
中
心
の
医
薬
品
開
発
を
実

現
し
た
い
と
活
動
し
て
い
ま
す
。

社
会
連
携
講
座
は
、公
共
性
の
高
い
共
通

の
課
題
に
つい
て
、企
業
な
ど
と
共
同
し
て

研
究
を
実
施
し
よ
う
と
す
る
も
の
で
す
。

当
初
、私
は
、東
京
大
学
大
学
院
薬
学
系

研
究
科
の
寄
付
講
座
を
担
当
し
て
い
ま
し

た
が
、よ
り
持
続
的
に
研
究
を
続
け
て
い

く
た
め
に
社
会
連
携
講
座
へ
と
発
展
さ
せ
、

18
年
11
月
か
ら
3
年
計
画
で「
Ｉ
Ｃ
Ｔ
利

活
用
に
よ
る
医
薬
品
開
発
と
適
正
使
用

の
イ
ノ
ベ
ー
シ
ョ
ン
に
お
け
る
研
究
」を
始

め
ま
し
た
。

研
究
課
題
と
し
て
は
、治
験
や
製
販
後
調

査
・
臨
床
研
究
で
信
頼
性
の
高
い
デ
ー
タ

を
在
宅
や
遠
隔
で
効
率
よ
く
収
集
す
る

た
め
の「
治
験
・
調
査
の
パ
ラ
ダ
イ
ム
シ
フ

ト
」、薬
剤
師
の
育
成
と
全
人
的
な
エ
ビ
デ

ン
ス
に
基
づ
く
服
薬
指
導
を
実
現
す
る

「
適
正
使
用
の
パ
ラ
ダ
イ
ム
シ
フ
ト
」、産

官
学
で
必
要
な
活
動
を
支
え
る「
患
者
参

加
型
の
医
薬
品
開
発
の
実
現
」、日
本
の

医
療
イ
ノ
ベ
ー
シ
ョ
ン
の
実
現
を
目
指
す

「
リ
ア
ル
ワ
ー
ル
ド
デ
ー
タ（
Ｒ
Ｗ
Ｄ
）の

探
索
的
解
析
に
よ
る
疾
患
疫
学
と
医
療

イ
ノ
ベ
ー
シ
ョ
ン
の
実
現
」の
４
テ
ー
マ
に
取

り
組
ん
で
い
ま
す
。

日本でも医学研究・臨床試験における患者・市民
参画（PPI）に対する注目が高まる一方、コロナ禍
において、リモートで参加できる「オンライン講座」
がさまざまな分野で開かれるようになりました。
そこで今回のトピックスでは、PPIの普及や患者
中心の医薬品開発を目指して、オンライン講座も
活用しながら“多様な立場の人が参加できる学び
の場づくり”に先駆的に取り組んでいる今村恭子
さんにお話を伺いました。

東京大学大学院薬学系研究科
ITヘルスケア社会連携講座 
特任教授

今村 恭子 さん

社
会
連
携
講
座
と
は

ど
の
よ
う
な
講
座
な
の
で
す
か

※EUPATI （European Patients' Academy on Therapeutic Innovation）：欧州治療革新患者アカデミー（医薬品の
　研究開発やその他の関連分野における患者や患者代表のためのトレーニングや教育資料の継続的な開発をしている）

研究室内の様子



さ
ら
に
社
会
連
携
講
座
と
並
行
し

て
、学
外
で
も
オ
ン
ラ
イ
ン
講
座

を
始
め
ら
れ
ま
し
た
ね

患
者
さ
ん
自
体
も
そ
う
で
す
が

市
民
を
ど
う
巻
き
込
む
か
が
課
題

と
い
う
こ
と
で
す
ね

こ
う
し
た
活
動
を
通
じ
て
、日
本

で
医
療
に
お
け
る
P
P
I
を
実
現

す
る
た
め
に
は
、何
が
課
題
と
感

じ
て
い
ま
す
か

さ
ま
ざ
ま
な
立
場
の
人
に
対
し

て
、よ
り
持
続
的
に
学
習
プ
ロ
グ

ラ
ム
を
続
け
る
た
め
に
、学
外
に

も
組
織
を
設
立
し
て
尽
力
さ
れ

て
い
る
こ
と
が
素
晴
ら
し
い
で
す

ね
。こ
う
し
た
学
び
の
場
を
通
し

て
、Ｐ
Ｐ
Ｉ
や
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団

体
の
活
動
が
充
実
す
る
こ
と
を

期
待
し
て
い
ま
す

そ
う
で
す
。社
会
連
携
講
座
で
は
、コ
ロ

ナ
禍
の
早
期
か
ら
多
様
な
人
が
参
加
で

き
る
よ
う
に
オ
ン
ラ
イ
ン
ゼ
ミ
を
始
め
て

お
り
、製
薬
企
業
や
研
究
者
に
加
え
て
、

患
者
さ
ん
や
市
民
の
方
も
参
加
さ
れ
る
よ

う
に
な
り
ま
し
た
。そ
の
中
で
、患
者
・

市
民
側
と
製
薬
企
業
や
研
究
者
の
間
で

も
っ
と
共
通
理
解
が
必
要
だ
と
い
う
こ
と

を
感
じ
た
の
で
す
。Ｐ
Ｐ
Ｉ
に
つ
い
て
も
、

患
者
・
市
民
側
と
業
界
や
研
究
者
側
で

は
理
解
が
異
な
っ
て
い
る
と
こ
ろ
が
あ
り
、

そ
こ
を
近
づ
け
て
い
く
た
め
に
は
、長
期
に

わ
た
っ
て
社
会
人
向
け
の
学
習
コ
ー
ス
を

続
け
る
こ
と
が
必
要
だ
と
考
え
ま
し
た
。

そ
こ
で
、学
外
に
別
の
組
織
で
あ
る（
一社
）

医
療
開
発
基
盤
研
究
所
を
立
ち
上
げ
、

患
者
・
市
民
と
製
薬
企
業
・
研
究
者
が

共
通
の
理
解
を
も
つ
た
め
に
、医
薬
品
の

開
発
か
ら
承
認
後
の
処
方
に
至
る
ま
で
の

プ
ロ
セ
ス
に
つ
い
て
、体
系
的
に
学
べ
る
学

習
コ
ー
ス
を
開
設
し
ま
し
た
。20
年
10
月

か
ら「
患
者
・
市
民
の
た
め
の
人
材
育
成

コ
ー
ス
」「
開
発
基
礎
知
識
コ
ー
ス
」「
開
発

専
門
家
コ
ー
ス
」が
ス
タ
ー
ト
し
て
お
り
、

21
年
か
ら
は
患
者
・
市
民
向
け
の「
組
織

リ
ー
ダ
ー
育
成
コ
ー
ス
」も
始
め
る
予
定
で

す
。こ
の
コ
ー
ス
で
は
、患
者
団
体
の
法
人

化
や
若
手
人
材
の
育
成
、フ
ァ
ン
ド
レ
イ
ジ

ン
グ
な
ど
、活
動
に
役
立
つ
知
識
を
シ
ェ
ア

し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

Ｐ
Ｐ
Ｉ
に
つい
て
私
が
注
目
し
て
い
る
の
は
、

市
民
の
参
画
で
す
。患
者
さ
ん
が
根
本
的

な
治
療
薬
や
よ
り
良
い
医
療
を
求
め
る
の

は
当
然
で
す
が
、患
者
さ
ん
の
意
見
を
医

薬
品
開
発
に
反
映
す
る
た
め
に
は
、社
会

全
体
が
そ
れ
を
認
め
て
運
営
し
て
い
く
こ

と
が
必
要
で
あ
り
、市
民
の
理
解
や
関
心

も
重
要
だ
か
ら
で
す
。薬
の
開
発
に
は
お

金
も
時
間
も
か
か
る
よ
う
に
な
り
、社
会

的
な
資
源
配
分
の
議
論
が
避
け
ら
れ
ま

せ
ん
。病
気
を
治
す
た
め
に
は
社
会
資
源

が
必
要
と
さ
れ
、そ
れ
を
ど
う
市
民
社
会

が
賄
う
か
と
い
う
議
論
が
つ
い
て
回
る
の

で
、患
者
さ
ん
は
も
ち
ろ
ん
の
こ
と
、も
っ

と
広
く
市
民
に
関
心
を
も
っ
て
参
画
し
て

も
ら
う
必
要
が
あ
る
の
で
す
。し
か
し
、

健
康
な
人
に
当
事
者
意
識
を
も
っ
て
も
ら

う
こ
と
は
非
常
に
難
し
い
の
で
、学
び
の
場

へ
の
積
極
的
な
参
加
や
、患
者
団
体
の
活

動
へ
の
市
民
の
参
加
を
促
す
こ
と
が
必
要

と
考
え
て
い
ま
す
。

そ
う
な
ん
で
す
。欧
米
と
比
べ
る
と
、日

本
で
は
医
薬
品
開
発
に
対
し
て
、患
者
さ

ん
や
市
民
の
巻
き
込
み
方
が
と
て
も
遅
れ

て
い
ま
す
。そ
れ
は
、日
本
は
保
険
医
療

行
政
が
整
備
さ
れ
、患
者
さ
ん
が
声
高
に

主
張
し
な
く
て
も
一定
の
医
療
に
ア
ク
セ
ス

で
き
る
恵
ま
れ
た
国
で
あ
る
こ
と
も
一
因

だ
と
思
い
ま
す
。し
か
し
、国
際
的
な
医

薬
品
開
発
競
争
に
お
い
て
、日
本
の
市
場

規
模
は
限
ら
れ
て
い
ま
す
か
ら
、今
後
は

相
応
の
ア
ピ
ー
ル
を
し
な
い
と
、日
本
の
患

者
さ
ん
の
ニ
ー
ズ
を
ふ
ま
え
た
薬
は
生
ま

れ
に
く
く
な
る
と
考
え
ら
れ
ま
す
。

日
本
の
課
題
解
決
の
決
め
手
と
な
る
よ
う

な
新
薬
を
つ
く
っ
て
い
く
プ
ロ
セ
ス
に
関
し

て
、欧
米
に
追
い
つ
く
の
は
大
変
で
す
。だ

か
ら
こ
そ
、医
療
に
積
極
的
に
参
画
す
る

患
者
さ
ん
と
市
民
を
増
や
し
て
い
く
こ
と

が
必
要
な
の
で
す
。そ
れ
に
は
患
者
団
体

の
果
た
す
役
割
も
大
き
い
の
で
、団
体
を

法
人
化
し
て
組
織
的
・
体
系
的
に
取
り

組
む
こ
と
で
、よ
り
効
率
的
・
効
果
的
に

活
動
で
き
る
人
材
を
育
て
て
い
き
た
い
。

そ
の
た
め
に
も
、こ
れ
か
ら
も
参
加
し
た

い
人
は
誰
で
も
学
べ
る
場
を
つ
く
っ
て
い
き

た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

    今村 恭子 さん 
　プロフィール

熊本大学医学部卒業後、東京慈恵会医科
大学整形外科を経て、ハーバードメディカル
スクール、ロンドン大学留学。帰国後、ファイ
ザー株式会社をはじめ製薬企業に勤務。
2012年大阪大学招へい教員として製薬医
学教育コースを担当。17年東京大学大学院
薬学系研究科寄付講座特任教授、18年
同ITヘルスケア社会連携講座特任教授。
（一社）ACRP- Japan理事、（一社）医療
開発基盤研究所代表理事。

東大薬学部でのセミナー

まねきねこ第56号



多
様
性
と
包
摂
性
の
あ
る
社
会
実
現
の
た
め
に

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
が
取
り
組
む
べ
き
持
続
可
能
な
開
発
目
標
を
考
え
る

V
H
O-

n
e
t
が
取
り
組
む

　
　
　
S
D
Gs 

〜
未
来
に
向
け
て

2
0
2
0
年
10
月
24
日
、第
20
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア

関
連
団
体
ネ
ッ
ト
ワ
ー
キ
ン
グ
の
会
の
ワ
ー
ク

シ
ョ
ッ
プ
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

今
回
の
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
で
は
、2
0
1
5
年
の

国
連
サ
ミ
ッ
ト
で
採
択
さ
れ
た
S
D
G
s（
エ
ス

デ
ィ
ー
ジ
ー
ズ
：
持
続
可
能
な
開
発
目
標
）か
ら
、

多
様
性
と
包
摂
性
の
あ
る
社
会
実

現
に
向
け
て
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団

体
が
持
続
的
に
活
動
す
る
こ
と
を

目
指
し
、2
0
3
0
年
を
タ
ー
ゲ
ッ

ト
に
し
て
設
定
さ
れ
た
7
つ
の
目
標

に
つ
い
て
議
論
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

ま
た
第
20
回
を
記
念
し
て
、中
心
的

に
活
動
に
か
か
わ
っ
て
き
た
メ
ン

バ
ー
が
20
年
間
を
振
り
返
り
、今
後

2
0
2
0
年
は
、コ
ロ
ナ
禍
の
影
響
を
受

け
て
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の
開
催
が
危
ぶ
ま
れ

ま
し
た
が
、「
こ
ん
な
時
だ
か
ら
こ
そ
、

V
H
O-

ne
t
が
つ
な
が
る
こ
と
が
重
要

で
は
な
い
か
」と
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
準
備
委

員
や
事
務
局
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
の
開
催
を

検
討
。全
国
の
地
域
学
習
会
を
す
べ
て
オ

ン
ラ
イ
ン
化
し
、2
0
0
人
近
く
に
接
続

テ
ス
ト
を
行
い
オ
ン
ラ
イ
ン
に
対
応
で
き
る

メ
ン
バ
ー
を
増
や
し
、ま
た
オ
ン
ラ
イ
ン
会

議
の
マ
ニュ
ア
ル
や
ル
ー
ル
づ
く
り
に
も
取

り
組
み
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
開
催
へ
と
こ
ぎ
つ

け
ま
し
た
。

当
日
は
、参
加
者
全
員
が
全
体
会
の

W
e
b
U
R
L
に
接
続
し
て
ワ
ー
ク

シ
ョ
ッ
プ
が
ス
タ
ー
ト
。ま
ず
、開
会
の
挨

拶
と
し
て
中
央
世
話
人
の
伊
藤
智
樹

さ
ん
が
「
S
D
G
s
に
結
び
つ
け
て
、

V
H
O-

ne
t
の
将
来
を
考
え
て
い
く
中

で
、未
来
を
考
え
る
ワ
ク
ワ
ク
感
も
共
有

し
た
い
。オ
ン
ラ
イ
ン
で
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ

の
経
験
を
今
後
の
活
動
に
活
か
し
ま
し
ょ

う
」と
発
言
。つ
づ
い
て
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式

会
社 

代
表
取
締
役
社
長 

原
田
明
久
氏

が
ビ
デ
オ
メ
ッ
セ
ー
ジ
で「
S
D
G
s
を

リ
ー
ド
す
る
取
り
組
み
と
な
る
こ
と
を

期
待
し
て
い
ま
す
」と
歓
迎
の
挨
拶
を
行

い
ま
し
た
。そ
の
後
、フ
ァ
イ
ア
ー
サ
イ
ド
・

チ
ャ
ッ
ト
、ワ
ー

ク
シ
ョッ
プ
の
趣

旨
説
明
に
続
い

て
、7
つ
の
テ
ー

マ
別
の
分
科
会
へ

と
進
み
ま
し
た
。

フ
ァ
イ
ア
ー
サ
イ
ド・チ
ャッ
ト
と
は
、暖
炉

へ
の
期
待
を
語
り
合
う「
フ
ァ
イ
ア
ー
サ
イ
ド
・

チ
ャ
ッ
ト
」や
、V
H
O-

n
e
t
の
発
展
に
貢
献

し
て
き
た
10
名
の
皆
さ
ん
の
表
彰
式
、20
年
間

を
振
り
返
る
ス
ラ
イ
ド
シ
ョ
ー
な
ど
、オ
ン
ラ

イ
ン
開
催
の
中
で
多
彩
な
プ
ロ
グ
ラ
ム
が
展
開

さ
れ
ま
し
た
。

2030年に向けて
世界が合意した
「持続可能な開発目標」です

コ
ロ
ナ
禍
だ
か
ら
こ
そ
つ
な
が
ろ
う
と

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
を
実
現

20
年
の
歩
み
を
振
り
返
り
、

今
後
の
期
待
を
語
り
合
う

フ
ァ
イ
ア
ー
サ
イ
ド
・
チ
ャ
ッ
ト

2020年ヘルスケア関連団体ワークショップ

2020年10月24日
第20回

■2030年をターゲットにした7つの目標

1.ピアサポートの確立

2.社会との協働

3.医療に参画する

4.行動基準を守る

5.災害からいのちを守る

6.多様な財源の確保と人材育成

7.ダイバーシティ&インクルージョン
の取り組み

ピアサポートの充実

社会、地域とのつながり

研究調査への協力

信頼される団体をめざす

災害時の対策

資金調達の充実・人材育成

性別、年齢、地域、国籍、
疾病障がいの有無、
職種、経済状況等

SDGs　　　　　     VHO-netの長期的な目標　　　　  重点課題

ファイザー株式会社 原田明久社長



まねきねこ第56号

を
囲
ん
で
語
り
合
う
よ
う
な
、和
や
か
な

雰
囲
気
の
中
で
の
談
話
の
こ
と
。中
央
世

話
人
の
照
喜
名
通
さ
ん
の
司
会
進
行
に

よ
り
、代
表
世
話
人
の
増
田
一
世
さ
ん・森

幸
子
さ
ん
、中
央
世
話
人
の
松
下
年
子
さ

ん
、事
務
局
の
喜
島
智
香
子
さ
ん（
フ
ァ
イ

ザ
ー
株
式
会
社
）が
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の

20
年
の
歩
み
を
振
り
返
り
、さ
ら
に
、今

回
の「
V
H
O-

n
e
t
が
取
り
組
む

S
D
Gs
」と
い
う
テ
ー
マへ
の
期
待
を
語

り
合
い
ま
し
た
。

振
り
返
り
で
は
、「
各
団
体
の
違
い
を
越

え
た
取
り
組
み
と
聞
い
て
活
動
に
加
わ
っ

た
。初
回
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
は
緊
張
と
ワ

ク
ワ
ク
感
で
いっ
ぱ
い
だ
っ
た
」「
地
域
学
習

会
に
よって
、身
近
な
地
域
で一気
に
社
会
と

の
広
が
り
が
生
ま
れ
た
」「
故・開
原
成
允

先
生
の
協
力
で
医
師
が
参
加
し
た
第
4

回
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
は
活
動
の
転
機
と
な
っ

た
。患
者
講
師
の
取
り
組
み
や
、医
療
関

係
者
と
の
協
働
と
い
う
成
果
が
生
ま
れ

た
」な
ど
印
象
的
な
エ
ピ
ソ
ー
ド
が
紹
介

さ
れ
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の
歩
み
は
医
療
や

社
会
の
変
化
と
深
く
か
か
わ
り
、日
本
の

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
活
動
に
影
響
を

与
え
て
き
た
こ
と
が
実
感
さ
れ
ま
し
た
。

最
後
に
照
喜
名
さ
ん
は「
こ
れ
ま
で
の
固

定
概
念
に
と
ら
わ
れ
ず
、新
し
い
発
想
と

柔
軟
な
考
え
を
出
し
合
っ
て
、積
極
的
に

議
論
し
て
ほ
し
い
」と
今
回
の
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
へ
の
期
待
を
語
り
ま
し
た
。

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の

２
０
３
０
年
の
あ
る
べ
き
姿
を

目
指
し
て　

趣
旨
説
明
で
は
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
準
備

委
員
の
田
港
華
子
さ
ん（
日
本
A
L
S

協
会 

沖
縄
県
支
部
）が
、第
20
回
と
い
う

節
目
の
ワ
ー
ク

シ
ョ
ッ
プ
を
迎

え
る
に
あ
た
っ

て「
S
D
G
s
」

を
取
り
上
げ

た
こ
と
に
言

及
。2
0
1
5

年
に
国
連
サ

ミ
ッ
ト
が
提
唱

し
た
17
項
目

の「
持
続
可
能

な
開
発
目
標
」

か
ら
、ヘル
ス
ケ

感謝状が贈られた皆さん

●（公社）埼玉県精神保健福祉協会 理事　高畑隆さん
●NPO法人 日本コンチネンス協会 代表理事　西村かおるさん
●Madison4kids（Founding Board Member）　タズコ・ファーガソンさん
●（公社）やどかりの里 理事長　増田一世さん
●認定NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク 理事長　三原睦子さん
●（一社）全国膠原病友の会 代表理事　森幸子さん
●横浜市立大学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
●（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
●地方独立行政法人 東京都健康長寿医療センター研究所　島田千穂さん
●認定NPO法人 アンビシャス 副理事長　照喜名通さん

VHO-netの活動に深くかかわり、多くの学びを創出するための企
画立案をするなど、その発展に貢献してきた10名の皆さんに対し
て、「日本のヘルスケア関連団体の活動に大きな影響を与えた功績」を称え、
ファイザー株式会社より感謝状が贈られました。
10名の皆さんはそれぞれ、自ら闘病しながら、あるいは医療関係者や支援者と
しての専門性を活かしながら、VHO-netの立ち上げやワークショップ開催に尽
力し活動を牽引。多くのメンバーを励まし、勇気づけながら、日本のヘルスケ
ア関連団体の成長やネットワークの広がりを支えて
きました。一人ひとりのコメントにも、VHO-netやワー
クショップの足跡が感じられ、第20回のワークショップ
を締めくくるにふさわしいひとときとなりました。

ア
関
連
団
体
に
か
か
わ
り
の
深
い
10
項

目
を
取
り
上
げ
、さ
ら
に「
誰
一
人
取
り

残
さ
な
い
」と
い
う
視
点
を
重
視
し
て
、

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
が
取
り
組
む
べ
き

7
つ
の
目
標
と
重
点
課
題
を
設
定
し
た

経
緯
を
説
明
し
ま
し
た
。

田
港
さ
ん
は
、「
S
D
Gs
で
い
わ
れ
る
多

様
性
と
包
摂
性
は
、私
た
ち
が
以
前
か

ら
目
指
し
て
き
た
こ
と
。ヘ
ル
ス
ケ
ア
関

連
団
体
の
2
0
3
0
年
の
あ
る
べ
き
姿

に
向
け
て
、持
続
可
能
な
開
発
目
標
を

趣
旨
説
明

VHO-netの発展に貢献した皆さんに感謝状贈呈

共
有
し
、自
分
の
団
体
に
必
要
な
具
体

的
な
行
動
変
容
に
活
か
し
て
い
こ
う
と

話
し
合
い
ま
し
た
」と
説
明
。さ
ら
に
、

ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
は
次
の
1
年
の
活
動
の

エ
ネ
ル
ギ
ー
を
得
ら
れ
る
場
で
あ
り
、コ

ロ
ナ
禍
の
中
だ
か
ら
こ
そ
、開
催
す
る
こ

と
に
意
味
が
あ
る
と
思
う
と
語
り
、「
今

回
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
に
よ
り
、活
動
や
団

体
の
あ
り
方
を
よ
り
良
く
変
え
て
い
き

ま
し
ょ
う
」と
参
加
者
に
呼
び
か
け
ま

し
た
。

開催当初からのメンバー5名が20年間を振り返った

ワークショップ企画までの趣旨説明も録画で丁寧に行われた



2030年、10年後の「ありたい姿」実現に向け
課題を解決し、具体的な目標づくりについて話し合う
「ファイアーサイド・チャット」「ワークショップ趣旨説明」を視聴後、参加者は7つのグループに分かれ分科会がスタート。
140分（前半60分・後半80分）と、これまでのワークショップよりも短いスケジュールの中で、緊張感をもちつつ、チャット
も活用した多様な意見交換が繰り広げられました。VHO-netが絞り込んだSDGsの7つの目標に対し、現状の課題解決に
はどのような活動が必要か。分科会のグループ発表、質疑応答を要約してご紹介します。

2030に向けた目標
信頼される団体を目指す

達成に向けての取り組み
●運営の行動基準
　正しい情報発信・収集、法令遵守、個人情報を守る、コン
　プライアンス委員会設立
●役員の行動基準
　意思疎通を図る、会員ニーズを拾い上げる、正しい情報発信・
　収集、法令遵守、個人情報を守る、お互いの意見の尊重
●参加者の行動基準
　お互いの意見の尊重、自分の意見を押しつけない、他者を
　批判・非難しない、健康食品・宗教などの勧誘をしない
●数値目標
　透明性のある健全な団体と認められ、連携機関を今の1.5倍に、
　また会員が満足する団体となり、会員数を1.5倍にする

グループ4

2020年ヘルスケア関連団体ワークショップ

2020年10月24日
第20回

2030に向けた目標
病気を隠さなくていい社会
自分たちの権利を主張できる社会

達成に向けての取り組み
●VHO-netの内で、他団体に関心をもち、つながる
　手段として、会報に他団体を紹介するなど
●VHO-netの外へ、関心を広げる
　企業、学校（学園祭にブース出展、講義など）、行政、医療
　関係者、一般の人など、それぞれの立場や事情を知り、話
　し合いの場やオンライン研修、サロン開催などにつなげる
●社会との協働　
　お互いを知り、個々の課題から社会の課題を見つけ、協
　働して解決していく

グループ2

チャット
Q&A

2030に向けた目標
ピアサポートが医療、市民と連携し、より十全に機能する

達成に向けての取り組み
●レベルアップ研修
　傾聴・共感だけではなく、相談者が周囲との調和の中で生きら
　れる姿勢・言葉がけ。医療や行政と連携するための制度や法
　律、公的サービスの知識やコミュニケーションスキルの向上
●人材確保
　社会への発信を通して、多様な背景とニーズをもつ会員と
　支援者（スーパーバイザーなど）を獲得する
●VHO-netの横のつながりを活かし、ピアサポートでのモデ
　ル事例を集約し、多様な意見をまとめた成果物（冊子など）
　の作成

Q  スーパーバイザーはどんな人がなるのか？
　　A 医師や弁護士、教育委員会など、ピアサポーターを
　　　支える外部の専門家と想定

グループ1

2030に向けた目標と
取り組み
●VHO-net版PPI推奨動画の作成
　PPIに参画していることを周知してもらうための啓発ツール
●VHO-netの団体、メンバー全員がPPIについて、明確に
　説明する能力を身につける。それによりPPIに参画する
　患者・市民を増やしていく

Q  PPI推奨動画の具体的な内容は？
　　A　『PPIガイドブック』※にある、「患者・市民向けの患者・
　　　市民参画10か条」に従って動画作成ができれば
　　　と話し合った

※『患者・市民参画（PPI）ガイドブック』国立研究開発法人 日本医療研究開発機構（AMED）発行
　PPI：患者・市民参画

チャット
Q&A

グループ3

分科会 & グループ発表

行動基準を守る

社会との協働

ピアサポートの確立
医療に参画する



分科会を終え、再び全体会での意見交換が行われました。
「グループ討論や発表を通しての共通部分は、団体内部
の活動の充実、外部に対しては、さまざまな人や機関と連
携し、設定目標に近づいていくこと」「患者団体の存在意
義を考えれば、ダイバーシティ&インクルージョン（D&I）の
実現は基本目標。私たちは多様性の対象となり、D&I実現
にどう能動的にかかわっていくかという視点が大切」という
意見があり、多くの気づきを得ました。
各グループが掲げた目標に対しては、「今回、10年後の目
標を導き出したが、これは5年では到達できないという自
覚は大切。しかし、10年かければできるという強い思いで、
具体的な動きに落とし込んでいこう」「団体の活動を、多
様性や社会的包摂性を考えた行動として、どう意識づけ
るか等、課題を自分事にできる仕掛けが必要ではないか」
などの意見が出ました。これらの成果を団体に持ち帰り、
日々 の活動と10年後の目標に向けた活動を連動させてい
くことを確認した場となりました。
閉会の挨拶で、中央世話人の阿部一彦さんが「課題解
決に向けて、多くの機関や市民を巻き込んでいく。それが、
誰もが暮らしやすい地域
や社会=共生社会をつくっ
ていくことを共有できた。20
周年記念にふさわしい素
晴らしいワークショップと
なった」と締めくくりました。

内なる活動を大切に
社会を巻き込む、外部への働きかけを

意 見 交 換

2030に向けた目標
災害対策の不備による死者0（ゼロ）
達成に向けての取り組み
●災害発生前
　被災体験や対策の情報提供・共有、マイタイムラインの
　作成・支援、安否確認の練習など　
●災害発生中・発生後
　安否確認、物理的・精神的な支援のために会報・メール・
　SNS・訪問などあらゆる手段を使う
●連絡手段の充実
　役員間でのオンライン講習会、会報などでのオンラインに対する
　意識改革の呼びかけ、VHO-netのつながりや他地域・他団体
　との関係を普段から大切に、地域の相互応援、協定の確認
●外に向けた発信
　障がい・疾病への理解を求める、行政～地域福祉計画
　策定への参画、福祉避難所の開設・運営での意見交換、
　地域との連携～要支援者の存在を把握してもらい避難
　訓練時にニーズを伝える

グループ5

2030に向けた目標
多様性と社会的包摂性が実現された社会
達成に向けての取り組み
●社会の課題が投影されている団体の現状の確認（強み、
　弱み、団体を取り巻く状況、ビジョン、ミッションなど）
●解決できない課題に対し、団体の多様性の視点で解決
　策を探る（外国人対応ができる人など、内部の多様性を
　拡大する）
●緩やかな連携でつながり、柔軟性と多様性を保障する
　（外部団体とのつながりも確保、NGO、プロボノの活用など）

グループ7

2030に向けた目標　　　
●社会の課題解決の担い手となる（信頼性の確保）
●共生社会の実現に寄与する　
●会員全員がオンラインツールでつながり、相談・情報交換
　ができる仕組みづくり
●多職種での役員構成～専門（多職種）50%・その他（患
　者・家族）50%
●YouTubeなどで活動を可視化し、寄付を増やす
●財源のバランスを検討し自立する
●実態調査を行い、患者の声を数値化。論理的に社会に
　課題を発信し支援の輪を広げる、など

Q　「共生社会の実現に寄与」とは、具体的に何をするのか？
　　A 障がいや難病のある人たちが、積極的に参加・貢献
　　　していける社会=共生社会。特に、福祉と教育分野
　　　で、個性と人格を尊重した、全員参加型社会を目指
　　　すことを話し合った。
　　　事例 : 教育機関での車椅子の体験学習など

チャット
Q&A

グループ6

ダイバーシティ&
インクルージョンの取り組み

多様な財源の確保と
人材育成

災害からいのちを守る

まねきねこ第56号



一般社団法人
先天性ミオパチーの会
理事  伊藤 初江 さん

一
般
社
団
法
人

先
天
性
ミ
オ
パ
チ
ー
の
会

塩崎厚生労働大臣（当時）に署名と要望書を手渡す代表

ミ
オ
パ
チ
ー
と
は
、「
筋
肉
の
病
気
」を
意
味
し
ま
す
。先
天
性
ミ
オ
パ
チ
ー
は
、乳
幼
児
期
早
期
か
ら
筋
力
低
下
、筋
緊
張
低
下
が
あ
り
、以
後
も

そ
れ
が
持
続
す
る
希
少
難
病
で
す
。先
天
性
ミ
オ
パ
チ
ー
の
会
は
、当
事
者
と
そ
の
家
族
に
よ
る
指
定
難
病
認
定
の
た
め
の
署
名
活
動
を
き
っ
か
け
に
、

設
立
さ
れ
ま
し
た
。「
あ
き
ら
め
た
ら
だ
め
だ
」を
合
い
言
葉
に
、分
身
ロ
ボ
ッ
ト「O

riH
im
e

（
以
下
、オ
リ
ヒ
メ
）」や
、ロ
ボ
ッ
ト
ス
ー
ツ「
Ｈ
Ａ
Ｌ
」な

ど
の
最
新
の
テ
ク
ノ
ロ
ジ
ー
機
器
を
積
極
的
に
活
用
し
、生
活
の
質
の
向
上
、患
者
が
生
き
方
を
選
択
で
き
る
よ
う
な
情
報
の
提
供
、さ
ら
に
治
療
法

確
立
に
向
け
て
活
動
を
行
って
い
ま
す
。同
会
の
理
事
、伊
藤
初
江
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

筋
組
織
の
形
態
に
異
常
が
あ
り

原
因
と
な
る
遺
伝
子
が

確
定
さ
れ
て
い
な
い
希
少
難
病

先
天
性
ミ
オ
パ
チ
ー
は
、生
ま
れ
な
が
ら
に

筋
組
織
の
形
態
に
異
常
が
あ
り
、生
後
ま

も
な
く
、あ
る
い
は
幼
少
期
か
ら
の
筋
力

低
下
、筋
緊
張
低
下
が
あ
り
、以
後
も
そ

れ
が
持
続
す
る
疾
患
で
す
。国
内
で
は
千
〜

３
千
人
が
確
認
さ
れ
て
お
り
、国
の
指
定

難
病
に
認
定
さ
れ
て
い
ま
す
。

先
天
性
ミ
オ
パ
チ
ー
は
数
多
く
の
病
型
に

分
類
さ
れ
ま
す
が
、も
っ
と
も
多
い
タ
イ
プ

は
良
性
先
天
型
で
、発
達
の
遅
れ
か
ら
気

づ
く
こ
と
が
多
い
よ
う
で
す
。首
の
座
り
の

遅
れ
、歩
き
始
め
も
２
〜
３
歳
と
遅
く
、

歩
行
開
始
後
も
転
び
や
す
か
っ
た
り
、階

段
の
昇
降
に
手
す
り
が
必
要
な
ど
の
症
状

が
あ
り
ま
す
。呼
吸
筋
が
侵
さ
れ
る
と
、

早
期
か
ら
人
工
呼
吸
器
を
必
要
と
す
る

場
合
も
あ
り
、呼
吸
管
理
や
呼
吸
リ
ハ
ビ

リ
テ
ー
シ
ョ
ン
が
と
て
も
重
要
で
す
。ま
た
、

関
節
の
拘
縮
な
ど
の
変
形
に
対
し
て
は
、

リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
、装
具
、手
術
療
法

も
行
わ
れ
ま
す
。根
治
的
治
療
は
な
く
、

長
期
に
わ
た
り
そ
れ
ぞ
れ
の
症
状
を
改
善
、

緩
和
す
る
治
療
が
必
要
で
す
。

私
の
息
子
は
生
ま
れ
た
と
き
、動
か
ず
、

泣
か
ず
、す
ぐ
に
新
生
児
特
定
集
中
治
療

室（
Ｎ
Ｉ
Ｃ
Ｕ
）に
入
り
、退
院
後
も
気
管

支
炎
や
肺
炎
な
ど
で
入
退
院
を
繰
り
返

し
ま
し
た
。周
り
の
子
ど
も
と
比
べ
て
成

長
が
遅
く
、６
歳
で
筋
肉
の
組
織
を
調
べ

る
筋
生
検
を
受
け
、先
天
性
ミ
オ
パ
チ
ー

と
診
断
さ
れ
ま
し
た
。

病
名
が
わ
か
っ
て
も
、治
療
法
は
な
く
、病

気
は
進
行
し
て
い
き
ま
す
。生
活
の
し
づ

ら
さ
や
、社
会
と
の
差
、周
り
の
友
達
と
の

差
が
徐
々
に
大
き
く
な
っ
て
い
き
ま
し
た
。

高
校
２
年
の
時
に
低
酸
素
、高
二
酸
化
炭

素
の
慢
性
呼
吸
不
全
と
診
断
さ
れ
、当
時

の
肺
活
量
は
17
％
で
し
た
。

後
で
わ
か
っ
た
の
で
す
が
、慢
性
呼
吸
不
全

の
症
状
は
小
学
校
に
入
学
す
る
前
か
ら
起

こ
っ
て
お
り
、頭
痛
や
吐
き
気
、朝
起
き
る

時
の
辛
さ
や
、体
の
だ
る
さ
を
訴
え
て
い
ま

し
た
。心
身
と
も
に
不
安
と
恐
怖
の
毎
日

を
過
ご
し
て
い
ま
し
た
。

病
院
や
医
師
、医
療
制
度
や
医
療
格
差

に
疑
問
を
も
ち
、こ
れ
か
ら
生
き
て
い
く

た
め
に
ど
う
し
た
ら
い
い
か
、模
索
し
て
い

ま
し
た
。

そ
ん
な
時
、「
ま
ず
は
病
気
を
知
っ
て
も
ら

う
こ
と
か
ら
始
め
よ
う
」と
、指
定
難
病
を

求
め
る
署
名
活
動
を
開
始
し
ま
し
た
。

２
０
１
２
年
に
、任
意
団
体
で
あ
る「
先

天
性
ミ
オ
パ
チ
ー（
筋
疾
患
）の
会
」（
代

表
・
伊
藤
亮
。以
下
、代
表
）を
発
足
。国

の
指
定
難
病
認
定
を
求
め
る
署
名
活
動

「
３
０
８
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
」を
立
ち
上
げ
、街

頭
に
立
ち
市
民
へ
呼
び
か
け
、オ
ン
ラ
イ
ン

で
も
全
国
に
呼
び
か
け
ま
し
た
。

署
名
活
動「
３
０
８
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
」

を
き
っ
か
け
に
、団
体
を
設
立

ミ
オ
パ
チ
ー

ミ
オ
パ
チ
ー
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組織の概要
■設立年　2012年
（2014年、一般社団法人に移行）
■会員数　50名

活動内容　
■ホームページでの情報発信、
　「医療相談談話室」での相談
■医療講演会、難病フェスタ
　などのイベント開催
■患者交流会
■医療研究機関との連携

一般社団法人
先天性ミオパチーの会

署
名
活
動
を
通
じ
て
た
く
さ
ん
の
出
逢
い

が
あ
り
ま
し
た
。現
在
も
、こ
の
時
に
知

り
合
っ
た
筋
疾
患
・
呼
吸
器
の
専
門
医
や

研
究
者
の
先
生
を
お
迎
え
し
、医
療
講
演

会
や
医
療
相
談
を
定
期
開
催
し
て
い
ま
す
。

結
果
と
し
て
署
名
は
14
万
筆
集
ま
り
、要

望
書
と
と
も
に
厚
生
労
働
省
に
提
出
。15

年
に
指
定
難
病
に
認
定
さ
れ
ま
し
た
。　

テ
ク
ノ
ロ
ジ
ー
機
器
の
使
用
な
ど

患
者
の
選
択
肢
を
増
や
し

可
能
性
を
広
げ
る
情
報
を
発
信

当
会
の
目
的
は
、先
天
性
ミ
オ
パ
チ
ー
と
い

う
疾
患
へ
の
理
解
と
、社
会
的
認
知
度
の

普
及
啓
発
、地
域
格
差
の
な
い
公
平
な
医

療
体
制
の
確
立
、医
療
制
度
の
充
実
、研

究
や
治
療
法
の
促
進
で
す
。会
の
活
動
と

し
て
は
、患
者
さ
ん
の
生
活
の
質
向
上
、患

者
さ
ん
自
身
が
生
き
方
を
選
択
で
き
る
よ

う
な
情
報
の
配
信
を
行
って
い
ま
す
。

た
と
え
ば
代
表
の
場
合
、生
活
向
上
の
ひ

と
つ
と
し
て「
気
管
切
開
を
し
な
い
呼
吸

補
助
法（
N
P
P
V
※
）」を
行
っ
て
い
ま
す
。

こ
れ
に
よ
り
、ア
ン
ビ
ュ
ー
バッ
ク
を
使
用
し

て
外
出
す
る
こ
と
が
で
き
て
い
ま
す
。ま
た
、

分
身
ロ
ボ
ッ
ト「
オ
リ
ヒ
メ
」を
操
作
し
て
、

接
客
業
と
し
て
働
い
て
い
ま
す
。オ
リ
ヒ
メ

に
は
、カ
メ
ラ
、マ
イ
ク
、ス
ピ
ー
カ
ー
が
搭

載
さ
れ
て
お
り
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
を
通
し

て
遠
隔
操
作
す
る
こ
と
に
よ
り
、ま
る
で

そ
の
場
に
い
る
よ
う
な
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン

を
と
る
こ
と
が
可
能
で
す
。代
表
の
場
合

は
働
く
こ
と
や
、そ
れ
ぞ
れ
の
オ
リ
ヒ
メ
操

作
者
と
会
話
を
す
る
な
ど
、コ
ミ
ュニ
ケ
ー

シ
ョ
ン
を
楽
し
ん
で
い
ま
す
。も
う
ひ
と
つ

は
、ロ
ボ
ッ
ト
ス
ー
ツ
H
A
L
の
使
用
で
す
。

こ
れ
は
、脳
か
ら
の
微
細
な
神
経
を
ロ
ボ
ッ

ト
が
検
出
し
、身
体
の
動
作
を
ア
シ
ス
ト

し
て
く
れ
る
と
い
う
も
の
で
す
。H
A
L
を

装
着
す
る
こ
と
で
、代
表
の
場
合
は
歩
行
距

離
、歩
行
速
度
に
成
果
が
み
ら
れ
ま
し
た
。

こ
の
よ
う
に
、さ
ま
ざ
ま
な
テ
ク
ノ
ロ
ジ
ー

機
器
を
使
用
す
る
こ
と
で
、患
者
さ
ん
の

選
択
肢
が
増
え
、で
き
る
こ
と
や
可
能
性

の
幅
が
広
が
る
と
感
じ
ま
す
。当
会
で
は
、

こ
の
よ
う
な
未
来
に
つ
な
が
る
ツ
ー
ル
に
つ

い
て
情
報
発
信
し
た
り
、ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
の

「
み
ん
な
の
相
談
室
」で
相
談
を
受
け
付
け

る
な
ど
し
て
い
ま
す
。

企
業
か
ら
の
寄
付
を
主
と
し
た

資
金
調
達
で
団
体
を
運
営

現
在
、約
50
名
の
会
員
の
情
報
を
得
て
、

ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
に
も
そ
の
方
々
の
症
例
を
紹

介
し
て
い
ま
す
が
、会
員
と
いっ
て
も
会
費

は
無
料
で
す
。活
動
資
金
は
主
に
寄
付
金

で
す
。年
２
回
医
療
講
演
会
を
開
催
し
て

い
ま
す
が
、そ
の
際
企
業
様
に
協
賛
を
お

願
い
し
、当
会
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
で
バ
ナ
ー
広

告
を
掲
載
さ
せ
て
い
た
だ
い
て
い
ま
す
。

ま
た
、会
活
動
の
ひ
と
つ
と
し
て
、寄
付

型
自
動
販
売
機
を
こ
れ
ま
で
に
約
30
台

設
置
。売
上
の一
部
を
寄
付
し
て
い
た
だ
い

て
い
ま
す
。現
在
は
年
間
10
台
の
増
設
を

目
標
に
し
て
い
ま
す
。

団
体
の
役
員
は
、代
表
と
私
、他
は
会
の

立
ち
上
げ
か
ら
私
た
ち
を
支
え
て
く
れ
た

地
元
企
業
の
方
々
で
構
成
さ
れ
て
い
て
、月

に
１
度
定
例
会
を
し
て
い
ま
す
。

早
期
根
治
を
目
標
に
し
て

医
療
・
治
療
研
究
に

積
極
的
に
か
か
わ
っ
て
い
き
た
い

2
0
2
0
年
は
コ
ロ
ナ
禍
で
状
況
が
一
変

し
ま
し
た
。医
療
相
談
会
や
理
事
会
は
オ

ン
ラ
イ
ン
開
催
と
な
り
、今
後
は
専
門
医

を
招
い
て
の
医
療
講
演
会
も
オ
ン
ラ
イ
ン

で
の
開
催
を
企
画
し
て
い
ま
す
。先
天
性

ミ
オ
パ
チ
ー
は
希
少
難
病
で
専
門
医
が
少

な
い
の
で
す
が
、そ
の
中
で
も
多
様
な
考

え
方
の
医
師
や
医
療
関
係
企
業
の
方
も
い

ま
す
。こ
れ
か
ら
は
新
薬
開
発
の
た
め
の

治
験
に
取
り
組
む
時
代
に
な
っ
て
い
き
ま

す
の
で
、医
療
、製
薬
会
社
、研
究
者
と
の

つ
な
が
り
を
大
切
に
し
て
、根
治
治
療
に

向
け
て
研
究
協
力
と
治
験
の
患
者
登
録
に

も
取
り
組
ん
で
い
ま
す
。

会
活
動
と
し
て
メ
デ
ィ
ア
取
材
や
行
政
と

の
折
衝
、イ
ベ
ン
ト
の
企
画
な
ど
を
積
極

的
に
行
っ
て
い
ま
す
。「
あ
き
ら
め
た
ら
だ

め
だ
」と
い
う
強
い
気
持
ち
で
ス
タ
ー
ト
し

た
活
動
が
、団
体
を
つ
く
る
こ
と
に
よ
っ
て

社
会
に
課
題
を
示
し
、よ
り
多
く
の
人
に

伝
え
、解
決
策
を
探
っ
て
い
く
ま
で
に
な
り

ま
し
た
。こ
れ
か
ら
も
早
期
根
治
を
目
標

に
、医
療
・
治
療
を
促
進
す
る
た
め
の
研

究
支
援
や
提
言
活
動
、患
者
・
家
族
を
支

え
る
た
め
の
交
流
、相
談
会
や
情
報
提
供

を
行
って
い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

旧・八雲病院での医療講演会の様子

※NPPV（Noninvasive Positive Pressure Ventilation）：非侵襲的陽圧換気療法。
　侵襲的気道確保（気管挿管）なしに行う人工呼吸法。

代表が操作して接客する
「OriHime-Dタイプ」

まねきねこ第56号



遺伝子の変化によってさまざま
な症状を発症する遺伝性疾患。
医学研究や薬の開発が進む中
でも、患者・家族は、治療の選択、
子どもへの病気や遺伝の伝え
方、社会での偏見や差別など、
多くの悩みや課題を抱えていま
す。遺伝性の神経難病の看護・
研究に長く携わってきた経験
からそれらの課題に向き合い、
遺伝カウンセリングや遺伝看護
に取り組む、柊中智恵子さんに
お話を伺いました。

遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
、遺
伝
看
護
と
は

ど
う
い
う
も
の
か
、教
え
て
く
だ
さ
い

遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
定
義
は
、ア
メ
リ
カ
人
類
遺
伝
学

会
や
日
本
医
学
会
の「
医
療
に
お
け
る
遺
伝
学
的
検
査
・

診
断
に
関
す
る
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
」な
ど
で
示
さ
れ
て
い
ま
す
。

そ
こ
に
は
、「
あ
る
家
系
の
遺
伝
性
疾
患
の
発
症
や
発
症
の

リ
ス
ク
に
関
連
し
た
人
の
問
題（　
　
　
　
　
　
　
　
）を

扱
う
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
・
プ
ロ
セ
ス
」と
あ
り
ま
す
。こ
の

プ
ロ
セ
ス
に
は
、３
つ
の
こ
と
が
含
ま
れ
て
い
ま
す
。

ク
ラ
イ
エ
ン
ト（
患
者
・
家
族
）の
ニ
ー
ズ
を
確
認
し
、遺
伝

に
つ
い
て
の
情
報
を
相
手
に
理
解
し
て
も
ら
え
る
よ
う
、資

料
な
ど
を
使
い
、①
〜
③
を
踏
ま
え
て
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
を

進
め
て
い
き
ま
す
。ニ
ー
ズ
は「
遺
伝
性
疾
患
と
診
断
さ
れ

た
が
ど
う
し
た
ら
い
い
か
」「
遺
伝
性
の
病
気
に
つい
て
、子
ど

も
に
ど
う
伝
え
た
ら
い
い
か
」な
ど
、多
岐
に
わ
た
り
ま
す
。

一
方
、遺
伝
看
護
と
は
、遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
よ
り
も
う

少
し
広
い
視
野
で
、遺
伝
的
課
題
を
も
つ
人
々
の
身
体
的
・

精
神
的
・
心
理
社
会
的
・
倫
理
的
な
側
面
を
看
護
的
に

評
価
・
判
断
し
、ケ
ア
を
す
る
、ま
た
生
活
を
援
助
す
る

こ
と
で
す
。遺
伝
性
疾
患
に
よ
る
症
状
や
苦
悩
を
緩
和
し
、

ク
ラ
イ
エ
ン
ト
が
潜
在
す
る
力
を
発
揮
す
る
た
め
の
看
護

を
提
供
し
、同
じ
疾
患
を
も
つ
者
同
士
や
家
族
同
士
、

ま
た
地
域
関
係
者
も
加
わ
っ
て
も
ら
い
、と
も
に
ケ
ア
に
取

り
組
む
看
護
が
含
ま
れ
て
い
ま
す
。

私
は
約
30
年
前
に
、熊
本
大
学
病
院
の
看
護
師
と
な
り
ま

し
た
。配
属
さ
れ
た
神
経
内
科
に
は
、熊
本
県
に
患
者
が
集

中
し
て
い
る
地
域（
集
積
地
）が
あ
る
神
経
難
病
、家
族
性

ア
ミ
ロ
イ
ド
ポ
リ
ニュ
ー
ロ
パ
チ
ー（
以
下
、Ｆ
Ａ
Ｐ
    ※1
次
ペ
ー

ジ
上
コ
ラ
ム
参
照
）の
患
者
が
常
時
、入
院
し
て
い
ま
し
た
。

当
時
は
病
気
の
原
因
が
よ
う
や
く
遺
伝
子
異
常
と
わ
か
っ

た
段
階
で
、治
療
法
は
治
験
し
か
な
く
、30
代
で
寝
た
き
り

と
な
り
亡
く
な
る
人
も
多
か
っ
た
の
で
す
。そ
し
て
患
者

の
皆
さ
ん
は
、自
分
の
子
ど
も
へ
の
遺
伝
を
と
て
も
心
配

し
て
い
ま
し
た
。私
は
、看
護
師
と
し
て
何
が
で
き
る
の
か

悩
み
、も
が
い
て
い
ま
し
た
。そ
ん
な
時
に
、Ｆ
Ａ
Ｐ
の
患
者

団
体
    ※2
と
出
会
っ
た
の
で
す
。

団
体
の
活
動
で
あ
る
、患
者
・
家
族
と
の
親
睦
旅
行
や
受

診
の
送
迎
の
お
手
伝
い
な
ど
に
参
加
す
る
う
ち
に
、地
域

性
の
あ
る
遺
伝
性
疾
患
の
患
者
・
家
族
が
お
か
れ
て
い
る

遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
と

遺
伝
看
護
を
通
し
て

神
経
難
病
患
者
の
よ
り
良
い
治
療
と

生
活
環
境
の
向
上
を
目
指
す

遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
や
、神
経
難
病
の

遺
伝
看
護
に
取
り
組
む
こ
と
に
な
っ
た

経
緯
を
教
え
て
く
だ
さ
い

認定遺伝カウンセラー®
日本難病看護学会認定難病看護師
熊本大学大学院 生命科学研究部 
准教授 
 くきなか

柊中 智恵子 さん

①
疾
患
の
発
生
お
よ
び
再
発
の
可
能
性
を
評
価
す
る

　
た
め
の
家
族
歴
お
よ
び
病
歴
の
解
釈

②
遺
伝
現
象
、検
査
、マ
ネ
ー
ジ
メ
ン
ト
、予
防
、資
源

　
お
よ
び
研
究
に
つ
い
て
の
教
育

③
イ
ン
フ
ォ
ー
ム
ド
・
チ
ョ
イ
ス（
十
分
な
情
報
を
得
た

　
上
で
の
自
律
的
選
択
）お
よ
び
リ
ス
ク
や
状
況
へ
の

　
適
応
を
促
進
す
る
た
め
の
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ

hum
an problem

※2 道しるべの会。まねきねこ第54号「クローズアップ」に掲載



V
H
O-

ne
t
に
は

遺
伝
性
疾
患
の
団
体
も
多
い
の
で
す
が

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
つ
い
て
の

ア
ド
バ
イ
ス
を
お
願
い
し
ま
す

今
後
の
展
望
や

抱
負
に
つ
い
て
教
え
て
く
だ
さ
い

実
情
を
知
り
、現
状
の
自
分

で
は
何
も
で
き
な
い
こ
と
を

思
い
知
り
ま
し
た
。そ
こ
で
、

遺
伝
性
疾
患
や
難
病
看
護

に
つ
い
て
も
っ
と
学
び
た
い
と

思
い
、病
院
を
辞
め
、１
９
９

９
年
に
大
学
院
に
入
り
ま
し

た
。２
０
０
５
年
に
は
日
本

遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
学
会

と
日
本
人
類
遺
伝
学
会
が

共
同
認
定
す
る「
認
定
遺
伝

カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
®
制
度
」が
で
き
、資
格
を
取
得
し
ま
し
た
。

30
年
近
く
Ｆ
Ａ
Ｐ
に
か
か
わ
っ
て
き
た
中
で
は
、治
療
法
の

変
遷
に
よ
り
、患
者
・
家
族
が
翻
弄
さ
れ
る
部
分
と
、希

望
を
抱
く
部
分
の
二
つ
の
側
面
が
あ
り
ま
し
た
。発
症
後

５
〜
10
年
で
亡
く
な
っ
て
い
た
時
代
か
ら
、90
年
代
に
海
外

で
の
脳
死
肝
移
植
が
始
ま
り
、や
が
て
日
本
で
は
生
体
肝

移
植
が
行
わ
れ
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

肝
移
植
が
な
か
っ
た
時
代
に
、親
の
重
篤
な
状
態
を
見
て
い

た
子
世
代
は
、そ
れ
が
ト
ラ
ウ
マ
と
な
り
、思
い
出
す
だ
け

で
吐
き
気
が
し
た
り
、自
分
も
そ
う
な
る
の
で
は
な
い
か
と

悲
観
的
に
考
え
て
し
ま
う
人
も
多
か
っ
た
よ
う
で
す
。一
方
、

肝
移
植
が
始
ま
っ
て
以
降
の
子
世
代
は
、意
識
が
ず
い
ぶ
ん

と
異
な
り
ま
す
。ま
た
、生
体
肝
移
植
で
当
事
者
の
兄
弟

や
子
ど
も
が
ド
ナ
ー（
臓
器
提
供
者
）と
な
る
場
合
、発
症

前
診
断
を
受
け
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
状
況
が
出
て
き
ま
す
。

本
来
は
自
分
自
身
の
た
め
に
選
択
を
す
る
発
症
前
診
断

を
、ド
ナ
ー
と
な
る
た
め
に
受
け
る
と
な
る
と
、大
き
な

ス
ト
レ
ス
が
生
じ
ま
す
。

最
近
で
は
神
経
障
害
を
抑
制
す
る
薬
物
療
法
が
開
発
さ

れ
、そ
の
よ
う
な
問
題
は
解
消
さ
れ
つつ
あ
り
ま
す
。ま
た
、

近
年
は
、若
年
発
症
だ
け
で
な
く
高
齢
発
症
の
タ
イ
プ
が

あ
る
こ
と
も
わ
か
り
、病
型
も
い
ろ
い
ろ
と
わ
か
っ
て
き
た

の
で
、治
療
法
の
意
志
決
定
も
変
わ
っ
て
き
て
い
ま
す
。そ

れ
で
も
、「
病
気
を
隠
し
た
い
」「
子
ど
も
に
い
つ
ど
の
よ
う

に
伝
え
る
か
」「
遺
伝
病
に
対
す
る
偏
見
や
差
別
と
ど
う

向
き
合
う
か
」な
ど
、不
変
的
な
相
談
や
課
題
は
ま
だ
多

く
あ
り
ま
す
。

こ
の
よ
う
に
、Ｆ
Ａ
Ｐ
と
い
う
神
経
難
病
だ
け
を
み
て
も
、

医
学
の
進
歩
と
と
も
に
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
仕
方
も
変
化

し
て
い
ま
す
。治
療
法
に
つ
い
て
は
、医
学
研
究
が
ど
こ
ま

で
進
ん
で
い
る
か
と
い
う
情
報
が
当
事
者
に
と
っ
て
生
き
る

希
望
に
な
る
と
考
え
、常
に
最
新
情
報
を
伝
え
る
よ
う
に
し

て
い
ま
す
。患
者
本
人
や
家
族
が
お
か
れ
て
い
る
状
況
は

さ
ま
ざ
ま
で
、一人
と
し
て
同
じ
人
は
い
ま
せ
ん
。しっ
か
り
と

話
を
聴
い
て
課
題
を
一緒
に
整
理
し
な
が
ら「
答
え
は
…
相

談
相
手
の
中
に
あ
る
」こ
と
を
忘
れ
な
い
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ

や
支
援
を
行
って
い
き
た
い
と
思
って
い
ま
す
。

遺
伝
性
疾
患
の
患
者
団
体
と
か
か
わ
る
中
で
学
ん
だ
こ
と

で
す
が
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
に
は
、医
療
者
で
は
で
き
な
い
心

の
寄
り
添
い
方
や
、当
事
者
な
ら
で
は
の
共
感
と
体
験
の

共
有
が
で
き
る
と
思
っ
て
い
ま
す
。そ
の
中
で
ピ
ア
サ
ポ
ー

タ
ー
は
、自
分
の
体
験
を
客
観
的
に
み
る
余
裕
が
必
要
で

あ
り
、体
験
を
押
し
つ
け
な
い
よ
う
に
す
る
こ
と
が
大
切

で
す
。私
も
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
で
は
、「
こ
う
い
う
こ
と

が
あ
る
」と
い
う
こ
と
は
伝
え
ま
す
が
、必
ず
一
つ
で
は

な
く
、い
く
つ
か
の
例
を
出
す
よ
う
に
し
て
い
ま
す
。ま
た
、

ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
仕
組
み
と
し
て
は
、ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
の

仲
間
や
相
談
に
か
か
わ
っ
て
く
れ
る
人
を
増
や
し
、相
談

者
が
相
性
の
よ
い
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
を
選
べ
る
よ
う
に
な
る

の
が
理
想
か
な
と
思
って
い
ま
す
。

神
経
難
病
の
専
門
職
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
つ
く
り
た
い
と
思
っ

て
い
ま
す
。看
護
職
の
強
み
と
い
う
の
は
、ど
こ
に
で
も
い

る
と
い
う
こ
と
。病
院
の
外
来
・
病
棟
の
看
護
師
、地
域
の

訪
問
看
護
師
、保
健
所
や
保
健
セ
ン
タ
ー
の
保
健
師
な
ど

さ
ま
ざ
ま
な
場
で
活
動
し
て
い
ま
す
。出
産
時
に
は
助
産

師
も
い
ま
す
。誕
生
か
ら
死
ま
で
、そ
れ
ぞ
れ
で
看
護
専

門
職
が
働
い
て
い
ま
す
。約
10
年
前
か
ら
遺
伝
専
門
外
来

で
認
定
遺
伝
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
®
も
活
躍
す
る
よ
う
に
な
り

ま
し
た
。遺
伝
看
護
専
門
看
護
師
も
い
ま
す
。各
診
療
科

の
医
師
や
臨
床
遺
伝
専
門
医
と
と
も
に
神
経
難
病
の
医

療
を
担
って
い
ま
す
。そ
の
中
で
難
病
支
援
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

を
つ
く
っ
て
い
き
た
い
。遺
伝
性
疾
患
へ
の
対
応
は
、保
健

師
や
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
の
相
談
員
も
現
場
で
直

面
し
て
い
る
こ
と
が
多
く
、大
学
病
院
や
総
合
病
院
の
遺

伝
子
診
療
部
だ
け
で
は
ケ
ア
が
成
り
立
っ
て
い
か
な
い
と

思
っ
て
い
ま
す
。相
談
の
窓
口
と
な
る一
次
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ

を
担
う
人
た
ち
と
、ど
う
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
を
つ
く
っ
て
い
く

か
。神
経
難
病
の
人
た
ち
が
少
し
で
も
心
穏
や
か
に
過
ご

し
て
い
け
る
よ
う
に
、そ
の
仕
組
み
づ
く
り
に
取
り
組
ん
で

い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

遺
伝
カ
ウ
ン
セ
ラ
ー
と
し
て

ど
の
よ
う
な
悩
み
や
相
談
に
対
応
し

ど
ん
な
支
援
を
さ
れ
て
い
ま
す
か

1984年熊本大学医療技術短期
大学部看護学科卒業。同年、熊
本大学医学部附属病院看護師。
99年熊本大学法学部法学研究
科法律学専攻修士課程修了（法
学修士）。2009年認定遺伝カウ
ンセラー®取得、12年から現職。
15年日本難病看護学会認定難
病看護師。16年広島大学大学
院保健学研究科博士後期課程
修了（博士・看護学）。
日本難病看護学会理事、日本遺
伝看護学会副理事長、NPO法人
熊本県難病支援ネットワーク理事。

 くきなか

柊中 智恵子 さん
プロフィール

※1家族性アミロイドポリニューロパチー（FAP）

たんぱく質（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、排
尿障害、心不全・心肥大、たんぱく尿、
浮腫、下痢、視力低下など多様な症状を
引き起こす。両親のどちらかに遺伝子の
異常がある場合に発症し、1/2の確率で
遺伝。国の指定難病「全身性アミロイドー
シス」に含まれる。
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２
０
２
０
年
は
、コ
ロ
ナ
禍
に
お
い
て
テ
レ
ワ
ー
ク
や
オ
ン
ラ
イ
ン
会
議
な
ど
、イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
を
使
っ
た
新
し
い
様
式
で
の
つ
な
が
り
に
注
目
が
集
ま
り
ま
し
た
。

し
か
し
、以
前
か
ら
障
が
い
者
や
難
病
患
者
に
と
っ
て
は
、情
報
や
意
志
伝
達
の
た
め
に
Ｉ
Ｔ
機
器
が
必
要
不
可
欠
な
ツ
ー
ル
と
な
っ
て
い
ま
し
た
。Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人 

熊
本
県
難
病
支
援
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
で
は
、い
ち
早
く
Ｉ
Ｔ
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
の
重
要
性
に
着
目
し
、患
者
・
家
族
、支
援
者
の
研
修
会
に
取
り
組
ん
で
い
ま
す
。

活
動
に
至
っ
た
経
緯
や
参
加
者
の
反
応
、課
題
や
抱
負
な
ど
に
つ
い
て
、橋
永
高
徳
理
事
長
を
は
じ
め
職
員
の
方
々
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

く
ま
も
と
Ｉ
Ｔ
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン

支
援
グ
ル
ー
プ
設
立
の
き
っ
か
け
に
つ
い
て

教
え
て
く
だ
さ
い

難
病
患
者
や
障
が
い
者
が
、体
に
不
自
由
が
あ
っ
て
も

意
志
や
思
い
を
伝
え
ら
れ
る
の
が
Ｉ
Ｔ
コ
ミ
ュニ
ケ
ー

シ
ョ
ン
ツ
ー
ル
で
す
。コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
が
困
難
な
人

た
ち
の
支
援
が
で
き
る
よ
う
に
と
、２
０
０
７
年
に
県

か
ら
受
託
さ
れ
た
熊
本
県
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー

事
業
と
し
て「
Ｉ
Ｔ
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
支
援
講
座
」を

ス
タ
ー
ト
し
ま
し
た
。

当
初
は
ま
だ
視
線
入
力
装
置
も
開
発
さ
れ
て
い
な

か
っ
た
の
で
、意
志
伝
達
装
置「
伝
の
心（
で
ん
の
し

ん
）」や「
レ
ッ
ツ
・
チ
ャッ
ト
」、透
明
文
字
盤
の
基
本
的

な
使
い
方
な
ど
の
講
習
を
外
部
の
Ｎ
Ｐ
Ｏ
団
体
と
と
も

に
開
催
し
、多
い
と
き
に
は
50
人
近
く
の
参
加
が
あ
り

ま
し
た
。た
だ
、開
催
が
1
〜
2
年
に
1
回
な
ど
の

ペ
ー
ス
だ
っ
た
た
め
、新
し
い
機
器
が
次
々
と
開
発
さ
れ

る
ス
ピ
ー
ド
に
追
い
つ
い
て
い
ま
せ
ん
で
し
た
。そ
こ
で
、

17
年
に
熊
本
県
難
病
支
援
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
で
助
成
金

を
申
請
し
、Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
事
業
と
し
て
新
た
に
ス
タ
ー

ト
さ
せ
た
の
が「
く
ま
も
と
Ｉ
Ｔ
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョン
支

援
グ
ル
ー
プ
〜
ゆ
る
っ
と
ま
る
っ
と
つ
な
が
ろ
う
〜
」（
愛

称「
ゆ
る
ま
る
」）で
す
。現
在
は
2
ヶ
月
に
1
回
の
研

修
会
と
、年
1
回
の
宿
泊
研
修
な
ど
を
行
って
い
ま
す
。

ど
の
よ
う
な
人
が
参
加
し
て
い
ま
す
か

具
体
的
な
研
修
内
容
も
教
え
て
く
だ
さ
い

患
者
や
そ
の
家
族
を
は
じ

め
、支
援
者
で
は
在
宅
医
、

看
護
師
、作
業
療
法
士
、

言
語
聴
覚
士
、保
健
師
、

特
別
支
援
学
校
の
先
生
、

介
護
ヘ
ル
パ
ー
な
ど
が
参

加
し
て
い
ま
す
。Ｉ
Ｔ
機

器
の
代
理
店
や
、使
い
方

に
精
通
し
た
人
が
講
師

と
な
り
、視
線
入
力
装
置

や
意
志
伝
達
装
置
を
体

験
し
て
も
ら
い
、操
作
を

学
ん
で
い
ま
す
。メ
ン
バ
ー

く
ま
も
と
Ｉ
Ｔ
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
支
援
グ
ル
ー
プ

〜
ゆ
る
っ
と
ま
る
っ
と
つ
な
が
ろ
う
〜

Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人 

熊
本
県
難
病
支
援
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
取
り
組
み

「ゆるまる」で使用している
ITコミュニケーションツールの種類
●視線入力装置「miyasuku」 
●意思伝達装置「伝の心」
●言葉を音声で伝えるアプリケーションソフト「指伝話」
●透明文字盤  ●口文字盤 
●分身ロボット「OriHime」
●iPhone ●iPad  ●入力スイッチ 

NPO法人 
熊本県難病支援ネットワーク
理事長

橋永 高徳 さん

熊本県難病支援ネットワーク 職員の皆さん



の
中
に
は
、分
身
ロ
ボ
ッ
ト「　
　
　
　

（
オ
リ
ヒ
メ
）」

を
所
有
し
て
い
る
在
宅
医
が
２
名
い
ら
っ
し
ゃ
る
の
で
、

会
場
に
持
っ
て
来
て
も
ら
い
、体
験
し
て
も
ら
う
こ
と

も
あ
り
ま
す
。患
者
、家
族
は
も
ち
ろ
ん
、さ
ま
ざ
ま

な
支
援
者
が
機
器
の
扱
い
方
を
習
得
す
る
こ
と
で
、

実
際
の
現
場
で
の
注
意
点
や
工
夫
を
学
ぶ
こ
と
が
で

き
ま
す
。

ま
た
講
座
で
は
、支
援
者
に
現
場
で
の
体
験
事
例
を

発
表
し
て
も
ら
い
ま
す
。保
健
師
が
携
わ
っ
た
難
病
患

者
と
の
事
例
や
、特
別
支
援
学
校
の
先
生
が
Ｉ
Ｔ
ツ
ー

ル
を
使
っ
て
重
度
障
害
児
と「
伝
わ
る
」こ
と
の
喜
び
を

語
っ
て
く
れ
た
り
。事
例
を
聞
く
こ
と
で
参
加
者
は
よ

り
興
味
を
も
ち
ま
す
し
、困
難
な
事
例
で
は
皆
で

知
恵
を
出
し
合
っ
て
解
決
策
を
探
っ
て
い
ま
す
。ま
た
、

Ｉ
Ｔ
機
器
を
操
作
す
る
入
力
ス
イ
ッ
チ
は
、疾
患
や
身

体
の
動
く
部
位
に
よ
っ
て
、押
す
、触
れ
る
、マ
ウ
ス
の

ク
リ
ッ
ク
感
覚
な
ど
、さ
ま
ざ
ま
な
バ
リ
エ
ー
シ
ョ
ン

が
あ
り
ま
す
。当
職
員
に
は
工
学
部
出
身
者
が
い
て
、

い
ろ
い
ろ
な
ス
イ
ッ
チ
を
工
夫
し
た
り
、は
ん
だ
ご
て
を

使
っ
て
オ
リ
ジ
ナ
ル
ス
イ
ッ
チ
を
製
作
す
る
な
ど
の
指

導
も
行
って
い
ま
す
。

Ｉ
Ｔ
機
器
が
苦
手
な
人
や
高
齢
者
に
は

ど
の
よ
う
な
呼
び
か
け
や
参
加
へ
の

工
夫
を
さ
れ
て
い
ま
す
か

自
分
の
思
い
を
伝
え
ら
れ
ず
、一人
で
抱
え
込
ん
で
い
る

人
も
多
い
の
が
現
状
で
す
。Ｉ
Ｔ
は
苦
手
だ
か
ら
と
敬

遠
し
て
い
る
と
、孤
立
し
た
り
、症
状
が
悪
化
し
た
り

す
る
ケ
ー
ス
も
あ
り
ま
す
。「
困
っ
て
い
る
こ
と
や
、家

族
に
あ
り
が
と
う
の
気
持
ち
を
伝
え
る
な
ど
、簡
単

な
こ
と
か
ら
一
緒
に
始
め
て
み
ま
せ
ん
か
」と
、最
初
の

ハ
ー
ド
ル
を
低
く
し
て
、コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
の
目
的
が

見
つ
け
ら
れ
る
よ
う
な
声
か
け
を
し
て
い
ま
す
。何
が

そ
の
人
の
背
中
を
押
し
、意
欲
が
わ
く
か
を
考
え
て

呼
び
か
け
を
し

て
い
ま
す
。

支
援
者
に
よ
る

成
功
事
例
の
話

は
、動
機
付
け
と

し
て
と
て
も
有

効
で
す
。た
と
え

ば
、支
援
者
が
患

者
の
動
画
を
撮

り
、指
の
動
き
な

ど
を
見
て
、そ
れ

な
ら
こ
う
い
う
ス

イ
ッ
チ
が
い
い
の

で
は
と
情
報
提

供
を
す
る
。そ
の
結
果
、お
孫
さ
ん
に
メ
ッ
セ
ー
ジ
が
送

れ
る
よ
う
に
な
っ
た
と
い
う
よ
う
な
事
例
を
聞
く
と
、

「
自
分
も
や
って
み
よ
う
」と
意
欲
が
わ
く
よ
う
で
す
。

現
状
で
の
課
題
は
あ
り
ま
す
か

資
金
面
が
大
き
な
課
題
で
す
。当
初
、研
修
会
は
無

料
で
行
っ
て
い
ま
し
た
が
、Ｎ
Ｐ
Ｏ
事
業
と
し
て
行
う

に
は
助
成
金
だ
け
で
は
限
界
が
あ
り
ま
し
た
。今
後

は
、継
続
性
が
担
保
さ
れ
に
く
い
助
成
金
に
頼
ら
ず
、

事
業
収
入
と
寄
付
金
の
両
輪
で
事
業
を
継
続
し
て
い

き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

も
う
一
つ
の
課
題
は
、ニ
ー
ズ
を
発
掘
し
て
い
く
こ
と
で

す
。医
療
、介
護
、教
育
な
ど
の
現
場
の
支
援
者
に
、

よ
り
多
く「
ゆ
る
ま
る
」へ
の
参
加
を
呼
び
か
け
て
い
く

こ
と
で
、つ
な
が
り
を
広
げ
て
い
ま
す
。県
内
の
各
地

域
の
保
健
師
が「
こ
ん
な
研
修
会
が
あ
り
ま
す
よ
」と

声
を
か
け
て
く
れ
る
ケ
ー
ス
も
多
く
、10
年
以
上
継

続
し
て
き
た
成
果
を
感
じ
て
い
ま
す
。研
修
会
を
開

催
す
る
と
き
は
、地
元
新
聞
や
ラ
ジ
オ
な
ど
メ
デ
ィ
ア

広
報
も
積
極
的
に
行
って
い
ま
す
。

オ
ン
ラ
イ
ン
研
修
会
の
検
討
に
つ
い
て
と

今
後
の
抱
負
に
つ
い
て
お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

機
器
に
し
っ
か
り
と
触
れ
て
体
験
し
て
ほ
し
い
と
い
う

思
い
が
あ
る
の
で
、オ
ン
ラ
イ
ン
研
修
は
行
っ
て
い
ま
せ

ん
。た
だ
、コ
ロ
ナ
禍
で
こ
れ
だ
け
オ
ン
ラ
イ
ン
が
普
及

し
て
き
た
の
で
、今
後
は
検
討
し
て
い
く
予
定
で
す
。

オ
ン
ラ
イ
ン
な
ら
、遠
方
の
人
や
夜
の
講
座
に
参
加
で
き

な
い
人
も
参
加
で
き
ま
す
。そ
の
た
め
に
は
、よ
り
わ
か

り
や
す
く
伝
え
る
ス
キ
ル
や
、日
進
月
歩
の
機
器
に
つい

て
の
勉
強
な
ど
、私
た
ち
に
も
準
備
が
必
要
で
す
。ま
た
、

県
内
の
保
健
所
や
患
者
団
体
と
の
つ
な
が
り
を
オ
ン
ラ

イ
ン
で
深
め
て
い
く
こ
と
も
今
後
の
目
標
で
す
。

2
0
2
1
年
1
月
に
は
個
別
疾
患
で
の
医
療
講
演
会

を
開
催
し
ま
す
。こ
れ
ま
で
も
、「
ゆ
る
ま
る
」以
外
の

オ
ン
ラ
イ
ン
講
習
会
で
は
接
続
テ
ス
ト
な
ど
を
行
っ
て

き
ま
し
た
が
、高
齢
者
の
方
や
周
り
に
サ
ポ
ー
ト
を
し

て
く
れ
る
人
が
い
な
い一人
暮
ら
し
の
方
な
ど
、ど
う
し

て
も
オ
ン
ラ
イ
ン
参
加
が
無
理
な
方
も
い
ま
す
。そ
の

た
め
に
会
場
に
席
を
確
保
し
、来
場
と
オ
ン
ラ
イ
ン
、

ど
ち
ら
で
も
視
聴
で
き
る
ハ
イ
ブ
リ
ッ
ド
ス
タ
イ
ル
で

実
施
す
る
予
定
で
す
。よ
り
多
く
の
人
が
Ｉ
Ｔ
コ
ミ
ュニ

ケ
ー
シ
ョ
ン
ツ
ー
ル
を
活
用
し
、無
理
な
く「
ゆ
る
っ
と

ま
る
く
」つ
な
が
れ
る
活
動
を
続
け
て
い
き
た
い
と
思

い
ま
す
。

まねきねこの視点
取材を
終えて

ITと聞くだけで「無理」と尻込み
してしまう人も多い中、「ゆるま
る」というグループの愛称は、と
ても親しみを感じます。今後ます
ます進化していくであろうITコ
ミュニケーションツールは、患者
のQOL向上や治療、介護の現
場で活用されていくと考えられま
す。そして、それをつなぎ広めて
いく「ゆるまる」のような、人を介
したコミュニケーションもまた重
要性が増していくと思いました。

天草での宿泊研修の様子

熊本県難病相談・支援センター
https://kumamotonanbyou-center.org/

Ｏ
ｒｉＨｉｍ

ｅ

まねきねこ第56号



目的別プロジェクト

学
習
会
で
は
ま
ず
、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
北
村
篤
嗣
さ
ん
、木
村

崇
史
さ
ん
、今
枝
孝
行
さ
ん
に
よ
る
講

演
が
行
わ
れ
ま
し
た
。同
社
の
医
薬
品

開
発
へ
の
患
者
参
画
の
取
り
組
み
や
、患

者
参
画
を
進
め
る
う
え
で
の
課
題
と
今

後
の
展
望
、海
外
と
日
本
の
Ｐ
Ｐ
Ｉ
の
紹

介
、日
本
で
の
具
体
的
な
事
例
な
ど
、Ｐ

Ｐ
Ｉ
の
基
本
と
な
る
情
報
に
つ
い
て
解
説

を
さ
れ
ま
し
た
。

次
に
、患
者
の
立
場
で
厚
生
労
働
省
の

審
議
会
や
研
究
班
な
ど
に
か
か
わ
っ
て

き
た（
一社
）日
本
難
病・疾
病
団
体
協
議

会（
Ｊ
Ｐ
Ａ
）代
表
理
事
・（
一社
）全
国
膠

原
病
友
の
会
の
森
幸
子
さ
ん
が
、Ｊ
Ｐ
Ａ

の「
研
究
協
力
・
連
携
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
」

作
成
の
取
り
組
み
を
紹
介
。同
ガ
イ
ド

ラ
イ
ン
が
国
立
研
究
開
発
法
人 

日
本
医

療
研
究
開
発
機
構（
Ａ
Ｍ
Ｅ
Ｄ
）の
Ｐ
Ｐ

Ｉ
ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
作
成
の
参
考
資
料
と

な
っ
た
経
緯
な
ど
を
説
明
し
ま
し
た
。

さ
ら
に
全
国
膠
原
病
友
の
会
の
取
り
組

み
を
紹
介
し
、「
患
者
や
患
者
団
体
は
医

療
消
費
者
。社
会
資
源
と
い
う
役
割
か

ら
も
、患
者
団
体
の
医
療
参
画
が
求
め

ら
れ
て
い
ま
す
」と
訴
え
ま
し
た
。

グ
ル
ー
プ
発
表
で
は「
団
体
に
対
し
て
、

参
画
窓
口
な
ど
の
情
報
提
供
や
、研
究

参
加
後
の
フ
ィ
ー
ド
バッ
ク
が
な
い
」「
地

方
で
は
参
画
の
機
会
や
情
報
が
少
な
い
」

「
研
究
に
参
加
し
た
の
に
、団
体
に
フ
ィ
ー

ド
バッ
ク
が
な
か
っ
た
」な
ど
の
課
題
が
挙

が
っ
た
一方
で
、「
多
様
な
人
と
連
携
す
る

こ
と
に
よ
っ
て
理
解
も
深
ま
り
情
報
が

入
手
で
き
る
」「
本
音
で
研
究
者
や
医
療

者
と
話
し
て
信
頼
関
係
を
つ
く
る
こ
と

が
第
一
歩
」「
研
究
班
や
医
師
か
ら
声
を

か
け
ら
れ
た
ら
、遠
慮
し
な
い
で
参
加
し

た
い
」「
V
H
O-

ne
t
と
し
て
積
極
的
に

Ｐ
Ｐ
Ｉ
に
取
り
組
み
た
い
」な
ど
、意
欲
的

な
意
見
も
発
表
さ
れ
ま
し
た
。

V
H
O-
n
e
t
中
央
世
話
人
で
あ
る

照
喜
名
通
さ
ん（
認
定
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
ア
ン

ビ
シ
ャ
ス
）は
、「
Ｐ
Ｐ
Ｉ
学
習
会
は
貴
重

な
機
会
。楽
し
み
な
が
ら
と
も
に
学
ん
で
、

日
本
の
医
療
研
究
を
支
え
る
人
材
を
育

て
て
い
き
た
い
」と
発
言
。V
H
O-

ne
t

事
務
局
の
喜
島
智
香
子
さ
ん（
フ
ァ
イ

ザ
ー
株
式
会
社
）は「
日
本
の
Ｐ
Ｐ
Ｉ
活

動
は
ま
だ
ス
タ
ー
ト
ラ
イ
ン
に
立
っ
た
と

こ
ろ
。一方
で
V
H
O-

ne
t
は
先
駆
的
に

取
り
組
ん
で
い
る
の
で
、ぜ
ひ
こ
こ
か
ら

社
会
へ
発
信
で
き
る
よ
う
な
活
動
を
し

て
い
き
た
い
」と
述
べ
ま
し
た
。

最
後
に
、森
さ
ん
が「
研
究
者
や
製
薬
企
業

に
患
者
の
声
を
届
け
る
、そ
れ
が
Ｐ
Ｐ
Ｉ

の
入
り
口
に
な
る
と
思
う
。V
H
O-

ne
t

に
は
立
場
を
乗
り
越
え
た
活
動
を
得
意

と
す
る
人
が
集
ま
っ
て
い
る
の
で
、Ｐ
Ｐ
Ｉ

プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
の
進
展
も
期
待
し
て
い
ま

す
」と
述
べ
て
学
習
会
を
締
め
く
く
り

ま
し
た
。

患
者
が
中
心
と
な
る
医
療
の
実
現
を
目
指
し
て
―
―

Ｖ
Ｈ
Ｏ-

ｎｅ
ｔ 
Ｐ
Ｐ
Ｉ（
患
者・市
民
参
画
）学
習
会
開
催

２
０
２
０
年
11
月
21
日
、昨
年
に
続
き
２
回
目
と
な
る
Ｖ
Ｈ
Ｏ-

ｎ
ｅ
ｔ 

Ｐ
Ｐ
Ｉ（
患
者
・
市
民
参
画
）学
習

会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催
さ
れ
ま
し
た
。さ
ま
ざ
ま
な
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
が
参
加
し
、

Ｐ
Ｐ
Ｉ
活
動
へ
の
理
解
が
深
ま
る
一
日
と
な
り
ま
し
た
。

PPI学習会
PPIプロジェクト

■ファイザーの取り組みや治験ワークショップの紹介
　「医薬品開発に患者参画を進める上でできること」
　ファイザーR&D合同会社  北村篤嗣さん
　「日本と海外のPPIの紹介」
　ファイザーR&D合同会社  木村崇史さん
　「治験の基本的な情報と具体的な活動の紹介」
　ファイザーR&D合同会社  今枝孝行さん
■ヘルスケア関連団体の取り組み
　「患者会と研究班間の研究協力に関する実態調査から」
　（一社）全国膠原病友の会代表理事  VHO-net中央世話人  森幸子さん
■グループディスカッション
　（3グループに分かれて分科会形式で実施）
■全体会・グループ発表

当日の内容

PPI：Patient and Public Involvement（患者・市民参画）

ファイザーR&D合同会社の取り組み（学習会資料をもとに作図）

患者さん・
市民の啓発

Patient Awareness

治験参加者との
適切な情報の交換
Information Exchange

患者さんの治療への
アクセス

Patient Access

患者経験
Patient Experience

医薬品開発における患者参画に関係する活動の種類

学会で患者参画
セッションの実施

治験について
説明した

ホームページの作成

治験の同意説明
文書を

分かり易くする

治験参加者への
感謝状

治験結果の
まとめの提供

治験計画への患者
のインプット

症例登録における
患者会との協議
や連携

患者に対する治験
の課題の調査

治験施設情報公開



第
32
回
九
州
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催

さ
れ
ま
し
た
。

冒
頭
、運
営
委
員
か
ら「
初
の
オ
ン
ラ
イ
ン
開

催
で
、ど
れ
だ
け
の
参
加
者
が
あ
る
の
か
不

安
だ
っ
た
が
、15
団
体
19
名
も
の
申
し
込
み

に
驚
い
た
。ま
た
、V
H
O-
ne
t
事
務
局
が

事
前
接
続
テ
ス
ト
を
行
っ
て
く
れ
た
こ
と
で
、

全
員
が
会
議
に
出
席
で
き
、と
て
も
感
謝
し

て
い
る
」と
話
が
あ
り
ま
し
た
。

今
回
の
テ
ー
マ
は
、「〈
実
際
に
集
ま
る
〉以
外

の
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
活
動
の
現
状
と
そ

こ
か
ら
の
気
づ
き
」。く
ま
も
と
ぱ
れ
っ
と
の

谷
口
あ
け
み
さ
ん
に
よ
る「〈
実
際
に
集
ま

る
〉以
外
の
マ
マ
サ
ー
ク
ル
活
動
の
現
状
と

そ
こ
か
ら
の
気
づ
き
」、九
州
I
B
D
フ
ォ
ー

ラ
ム 

熊
本
I
B
D
の
長
廣
幸
さ
ん
か
ら
は
、

「
S
N
S
を
利
用
し
た
活
動
へ
」と
題
し
た
2
つ

の
発
表
が
あ
り
、ど
ち
ら
も
コ
ロ
ナ
禍
の
中

で
、オ
ン
ラ
イ
ン
会
議
、S
N
S
な
ど
を
使
い
、

交
流
、情
報
交
換
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
活

動
や
、広
報
・
啓
発
活
動
を
い
か
に
行
っ
て
い

る
か
の
事
例
が
示
さ
れ
ま
し
た
。

そ
の
後
、2
班
で
の
グ
ル
ー
プ
ワ
ー
ク
で
は
、

「
入
院
中
の
人
や
離
島
に
住
ん
で
い
る
人
も

オ
ン
ラ
イ
ン
な
ら
参
加
で
き
る
」「
空
い
た
時
間

を
有
効
利
用
し
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
面
談
が
で

き
る
」と
いっ
た
新
た
な
取
り
組
み
へ
の
期
待

の
反
面
で
、「
年
配
の
会
員
が
多
く
、イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
は
無
理
と
い
う
人
が
多
い
」な
ど
、各

団
体
の
現
状
や
悩
み
も
語
ら
れ
ま
し
た
。

実
際
に
集
ま
る
こ
と
の
で
き
な
い
状
況
下

で
、自
分
の
団
体
に
合
っ
た
活
動
ス
タ
イ
ル
を

模
索
し
、そ
の
ヒ
ン
ト
と
勇
気
を
得
て
、今
ま

で
に
な
か
っ
た
様
式
に
チ
ャ
レ
ン
ジ
し
て
い
く

意
気
込
み
が
感
じ
ら
れ
た
学
習
会
と
な
り

ま
し
た
。

参加団体
■認定NPO法人 佐賀県難病支援ネットワーク
■くまもとぱれっと
　（長期療養中の子どもと暮らす家族の会）
■NPO法人 熊本県難病支援ネットワーク
■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・鹿児島支部
■全国パーキンソン病友の会 鹿児島県支部
■鹿児島県重症神経難病小児の会
■鹿児島SMAの会
■SCDスマイルクラブ
■九州IBDフォーラム 熊本IBD
■日本ALS協会 鹿児島県支部
■かごしま膠原病の会（青空の会）
■Breast Cancer Network Japan あけぼの会
■道しるべの会（家族性アミロイドポリニューロパチー）

第
3
回
中
・
四
国
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で

開
催
さ
れ
ま
し
た
。

ま
ず
、全
国
膠
原
病
友
の
会
高
知
支
部
、こ

う
ち
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
長
の
竹
島
和

賀
子
さ
ん
が
、今
回
の
テ
ー
マ
で
あ
る「
難
病

相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
と
ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
の

役
割
」と
題
し
た
発
表
を
行
い
ま
し
た
。こ

う
ち
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー（
以
下
、セ
ン

タ
ー
）の
機
能
と
し
て
、相
談
・
交
流
・
研
修
・

情
報
発
信
の
柱
が
あ
り
、保
健
所
や
高
知
県

難
病
診
療
連
携
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー
と
の
相

互
連
携
に
つ
い
て
紹
介
。ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー

は
、ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
養
成
研
修
等
を
修
了

し
、セ
ン
タ
ー
職
員
と
の
面
接
を
経
て
登
録

さ
れ
て
い
る
こ
と
と
、そ
の
活
動
報
告
と
し

て
、近
年
の
相
談
実
績
内
容
の
デ
ー
タ
や
、

5
つ
の
対
応
事
例
を
紹
介
。そ
の
役
割
や
難

し
さ
、や
り
が
い
な
ど
が
発
表
さ
れ
ま
し
た
。

そ
の
後
の
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン
で
は
、ピ
ア
サ

ポ
ー
タ
ー
養
成
研
修
へ
の
関
心
が
高
く
、「
疾

患
別
の
研
修
は
さ
れ
て
い
る
か
」「
研
修
終
了

後
、ど
の
よ
う
に
実
際
の
活
動
に
つ
な
げ
て

いっ
た
の
か
」「
研
修
修
了
後
も
勉
強
会
な
ど

を
開
催
し
て
い
る
か
」な
ど
の
質
疑
応
答
が

交
わ
さ
れ
ま
し
た
。ま
た
、難
病
相
談
支
援

セ
ン
タ
ー
の
設
置
状
況
が
各
県
に
よ
っ
て
異

な
る
こ
と
か
ら
、「
高
知
県
の
体
制
が
う
ら
や

ま
し
い
」「
さ
ま
ざ
ま
な
機
関
と
の
連
携
が
必

要
」と
いっ
た
地
域
差
に
つ
い
て
の
意
見
が
出

さ
れ
ま
し
た
。

全
体
討
論
を
通
し
て
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
は
重

要
な
役
割
を
担
っ
て
お
り
、患
者
団
体
、難

病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
を
通
じ
て
今
後
も

充
実
さ
せ
て
い
く
と
い
う
方
針
を
確
認
し

ま
し
た
。

参加団体

■難病こどもおとなのピアサポートfamilia
■全国筋無力症友の会 広島支部
■呉健康サポートネットワーク
■ミオパチー（筋疾患）の会 オリーブ
■ベーチェット病友の会 
　岡山県支部・香川県支部
■もやもや病の患者と家族の会 中国ブロック
■中枢性尿崩症（CDI）の会
■徳島多発性硬化症友の会
■全国膠原病友の会 高知支部
■あけぼの会 あけぼの山口

〈
実
際
に
集
ま
る
〉以
外
の
活
動
に
つ
い
て

そ
の
手
法
と
可
能
性
に
つ
い
て
話
し
合
う

（
2
0
2
0
年 

7
月
18
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

（
2
0
2
0
年 

8
月
8
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

第32回
九州学習会

第3回
中・四国学習会

「
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
と

ピ
ア
サ
ポ
ー
タ
ー
の
役
割
」に
つ
い
て

発
表
と
検
討
を
行
う

活動紹介 第54回（2020）
ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会

まねきねこ第56号



第
45
回
関
東
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催

さ
れ
ま
し
た
。初
め
て
の
オ
ン
ラ
イ
ン
で
の
学

習
会
と
い
う
こ
と
か
ら
、「
w
i
t
h
コ
ロ
ナ
の

時
代
に
対
応
す
る
オ
ン
ラ
イ
ン
の
活
用
例
を

学
ぶ
」を
テ
ー
マ
と
し
、ま
ず
、C
M
T
友
の
会

の
岸
紀
子
さ
ん
が
、コ
ロ
ナ
禍
を
契
機
と
し

た
同
団
体
の
活
動
に
つい
て
発
表
し
ま
し
た
。

岸
さ
ん
は
、オ
ン
ラ
イ
ン
を
取
り
巻
く
社
会

環
境
の
変
化
や
、同
団
体
の
取
り
組
み
の
経

緯
、オ
ン
ラ
イ
ン
に
よ
る
役
員
会
・
交
流
会
の

メ
リ
ッ
ト
や
課
題
に
言
及
。「
コ
ロ
ナ
禍
は
誰

も
が
初
め
て
の
体
験
な
の
だ
か
ら
、完
璧
に

し
よ
う
と
考
え
ず
、多
少
の
ト
ラ
ブ
ル
は『
改

善
で
き
る
経
験
の
積
み
重
ね
』と
考
え
て
取

り
組
ん
だ
。ニュ
ー
ノ
ー
マ
ル
を
チ
ャ
ン
ス
と
と

ら
え
た
い
」と
述
べ
ま
し
た
。ま
た「
オ
ン
ラ
イ
ン

で
の
活
動
に
は
長
所
も
短
所
も
あ
る
。リ
ア
ル

（
対
面
）で
の
集
ま
り
や
会
議
よ
り
も
事
前
準

備
が
必
要
。進
行
や
記
録
な
ど
の
役
割
分
担

を
明
確
に
し
て
お
く
こ
と
も
大
切
」と
経
験

か
ら
学
ん
だ
こ
と
を
伝

え
ま
し
た
。

そ
の
後
、コ
ロ
ナ
禍
の

中
で
も
会
員
同
士
の

結
び
つ
き
を
深
め
、他

団
体
と
の
つ
な
が
り
を

築
い
て
い
く
た
め
に
何

が
で
き
る
か
を
テ
ー
マ

に
、2
グ
ル
ー
プ
に
分

か
れ
て
の
話
し
合
い
に

移
行
。グ
ル
ー
プ
発
表

で
は「
オ
ン
ラ
イ
ン
の
活
動
は
、リ
ア
ル
よ
り
、

運
営
側
に
負
担
の
か
か
る
面
が
あ
る
」「
オ
ン

ラ
イ
ン
の
環
境
が
整
っ
て
い
な
い
人
の
支
援
が

課
題
」「
オ
ン
ラ
イ
ン
で
は
体
調
や
交
通
の
不

便
さ
、天
候
な
ど
に
左
右
さ
れ
な
い
こ
と
か

ら
、リ
ア
ル
よ
り
参
加
し
や
す
い
人
も
多
い
」

「
コ
ロ
ナ
禍
が
治
ま
っ
た
後
も
オ
ン
ラ
イ
ン
で
よ

い
と
い
う
会
員
も
い
る
。引
き
こ
も
り
が
ち
な

人
へ
の
対
応
も
必
要
」な
ど
の
意
見
が
紹
介

さ
れ
、オ
ン
ラ
イ
ン
と
リ
ア
ル
の
活
動
そ
れ
ぞ

れ
の
長
所
や
短
所
、課
題
な
ど
を
共
有
し
ま

し
た
。

初
参
加
者
か
ら
は「
事
務
局
の
丁
寧
な
接
続

テ
ス
ト
の
お
か
げ
で
快
適
に
参
加
で
き
た
。

次
は
直
接
お
会
い
し
た
い
」と
の
感
想
が
あ

り
、最
後
に
中
央
世
話
人
の
増
田
一
世
さ
ん

（
や
ど
か
り
の
里
）が「
久
し
ぶ
り
に
皆
さ
ん
に

会
え
て
よ
か
っ
た
。こ
う
し
た
形
で
も
つ
な

が
っ
て
い
き
ま
し
ょ
う
」と
い
う
言
葉
で
学
習

会
を
締
め
く
く
り
ま
し
た
。

第
47
回
関
西
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催

さ
れ
ま
し
た
。今
回
の
テ
ー
マ
は
、関
西
学
習

会
が
発
足
以
来
継
続
し
て
き
た
、患
者
・
家

族
の
声
を
医
療
・
教
育
現
場
に
届
け
る
た
め

の
模
擬
講
演
の
ひ
と
つ
の
集
大
成
で
あ
る
、

「
合
同
講
演
会（
仮
称
）」開
催
に
向
け
て
の
検

討
で
す
。合
同
講
演
会
と
は
、学
習
会
で
す

で
に
作
成
し
て
い
る
、講
演
可
能
な
患
者
団

体
の
名
簿
を
活
用
し
、違
う
疾
患
で
も
テ
ー

マ
が
共
有
で
き
る
団
体
が
グ
ル
ー
プ
を
組
み
、

協
力
し
て
講
演
会
を
実
施
す
る
と
い
う
ス
タ

イ
ル
で
す
。そ
の
た
め
に
、ま
ず
は
関
西
学
習

会
内
で「
模
擬
合
同
講
演
会
」を
行
う
こ
と

を
目
指
し
て
い
ま
す
。

そ
こ
で
、実
際
の
講
演
を
行
う
に
は
ど
の
よ

う
な
機
関
に
ア
プ
ロ
ー
チ
し
、ど
ん
な
企
画

書
が
必
要
な
の
か
。す
で
に
小
・
中
・
高
校

で
の
講
演
な
ど
を
通
し
て
啓
発
活
動
を
行
っ

て
い
る
、N
P
O
法
人
こ
こ
ろ
・
あ
ん
し
ん

L
ig
h
t（
こ
こ
ろ
の
不
調
や
病
気
を
抱
え

る
子
ど
も
の
家
族
の
会
）の
久
下
明
美
さ
ん
が

事
例
発
表
を
行
い
ま
し
た
。活
動
の
目
的
、

学
校
と
の
つ
な
が
り
方
や
、具
体
的
に
誰
に

手
紙
を
送
る
か
、教
育
委
員
会
や
保
健
セ
ン

タ
ー
、社
会
福
祉
協
議
会
な
ど
学
校
以
外
の

組
織
と
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
づ
く
り
な
ど
に
つ
い

て
、そ
の
成
功
例
や
注
意
点
な
ど
が
述
べ
ら

れ
ま
し
た
。

こ
の
事
例
発
表
を
受
け
て
、自
分
の
団
体
な

ら
ど
こ
に
、ど
ん
な
ア
プ
ロ
ー
チ
が
可
能
か
、

企
画
書
に
盛
り
込
む
内
容
な
ど
を
次
回
学

習
会
ま
で
に
具
体
的
に
考
察
し
て
お
く
こ
と

が
宿
題
と
な
り
ま
し
た
。そ
の
後
、コ
ロ
ナ
禍

で
の
そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
活
動
の
工
夫
や
悩
み

な
ど
の
現
状
を
報
告
し
、学
習
会
を
終
了
し

ま
し
た
。

コ
ロ
ナ
禍
で
の
オ
ン
ラ
イ
ン
に
よ
る

活
動
に
つ
い
て
学
び
合
う

第45回
関東学習会

第47回
関西学習会

患
者・家
族
の
声
を
社
会
に
届
け
る
た
め
の

「
合
同
講
演
会
」に
向
け
て
、検
討
を
行
う

（
2
0
2
0
年 

8
月
9
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

（
2
0
2
0
年 

8
月
22
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

参加団体
■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）
■NPO法人 日本オスラー病患者会
■全国膠原病友の会
■小さないのち（子どもを亡くした家族の会）
■NPO法人 ひょうごセルフヘルプ支援センター
■日本アラジール症候群の会
■NPO法人 こころ・あんしんLight
■NPO法人 日本マルファン協会
■腎性尿崩症友の会
■しらさぎアイアイ会
■つばめの会（摂食嚥下障害児 親の会）
■膵島細胞症患者の会
■マッキューン・オルブライト症候群患者会
■全国心臓病の子どもを守る会 奈良県支部

参加団体
■ギラン・バレー症候群 患者の会
■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
■（公社）日本オストミー協会 横浜市支部
■NPO法人 日本プラダー・ウィリー症候群協会
　（PWSA Japan）
■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
■竹の子の会
　（プラダー・ウィリー症候群児・者 親の会）
■ポリオの会
■（公社）やどかりの里
■あけぼの会 あけぼの埼玉



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
　富山県支部・石川県支部
■石川県OPLL友の会
■日本ALS協会 富山県支部

参加団体
■サバイバーナースの会
　「ぴあナース」
■認定NPO法人 アンビシャス
■日本ALS協会 沖縄県支部
■全国脊髄損傷者連合会
　沖縄県支部
■（一社）沖縄県がん患者会
　連合会
■全国膠原病友の会
　沖縄県支部

第
37
回
沖
縄
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催

さ
れ
ま
し
た
。

今
回
の
テ
ー
マ
は
、ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体

が
活
動
を
行
う
う
え
で
必
要
な「
資
金（
財

源
）」。2
0
1
8
年
か
ら
2
年
続
け
て
行
わ

れ
た
、ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ

の
テ
ー
マ
を
地
域
学
習
会
で
練
っ
て
み
よ
う

と
い
う
企
画
で
す
。ま
ず
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式

会
社
の
喜
島
智
香
子
さ
ん
が「
ヘル
ス
ケ
ア
関

連
団
体
に
お
け
る
資
金
調
達
」と
題
し
、寄

付
す
る
側（
企
業
）の
心
理
な
ど
に
つ
い
て

講
演
。つ
づ
い
て
、認
定
N
P
O
法
人 

ア
ン
ビ

シ
ャ
ス
の
照
喜
名
通
さ
ん
が
、資
金
調
達
へ
の

数
々
の
チ
ャ
レ
ン
ジ
を
発
表
し
ま
し
た
。オ
ン

ラ
イ
ン
会
議
の
シ
ス
テ
ム「
チ
ャッ
ト
」を
利
用

し
、「
資
金
調
達
の
有
資
格
者
、フ
ァ
ン
ド

レ
ー
ザ
ー
と
は
?
」「
ク
ラ
ウ
ド
フ
ァ
ン
デ
ィ
ン

グ
の
運
営
会
社
の
選
び
方
は
?
」「
団
体
の
中

に
資
金
調
達
の
専
任
ス
タ
ッ
フ
が
い
る
の

か
?
」「
会
費
と
助
成
金
だ
け
で
常
に
資
金

不
足
で
悩
ん
で
い
る
」な
ど
、質
問
や
意
見
が

リ
ア
ル
タ
イ
ム
で
書
き
込
ま
れ
、講
演
者
が

画
面
を
見
な
が
ら
そ
れ
に
答
え
て
い
く
の
が

印
象
的
で
し
た
。

そ
の
後
の
討
論
で
は
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
刺
激

を
受
け
た
日
本
A
L
S
協
会 

沖
縄
県
支
部

が
、本
部
が
発
行
し
た
冊
子『
A
L
S
ケ
ア
ガ

イ
ド
』を
買
い
取
り
、積
極
的
に
販
売
し
て
資

金
と
し
て
い
る
試
み
や
、T
シ
ャ
ツ
の
製
作
・

販
売
で
収
益
を
上
げ
た
全
国
脊
髄
損
傷
者

連
合
会 

沖
縄
県
支
部
の
事
例
な
ど
も
発
表

さ
れ
ま
し
た
。会
員
を
増
や
し
会
費
を
資
金

に
充
て
る
な
ど
の
従
来
の
手
法
に
固
執
せ
ず
、

時
代
の
変
化
に
対
応
し
た
知
恵
を
出
し
、資

金
調
達
に
チ
ャ
レ
ン
ジ
し
て
い
く
こ
と
の
有
用

性
を
学
ん
だ
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

「
オ
ン
ラ
イ
ン
会
議
の
概
要
と
可
能
性
」

「
医
学
研
究
へ
の
患
者
参
画
」の
講
演
を
聞
き

学
び
と
意
見
交
換
を
行
う

第31回
北陸学習会

第37回
沖縄学習会

資
金
調
達
を
テ
ー
マ
に
し
た
講
演
を
聞
き

団
体
の
新
た
な
取
り
組
み
や

課
題
に
つ
い
て
話
し
合
う

（
2
0
2
0
年 

9
月
12
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

（
2
0
2
0
年 

9
月
13
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

第
31
回
北
陸
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催

さ
れ
ま
し
た
。

第
一の
テ
ー
マ
と
し
て
、フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会

社
の
後
藤
慶
子
さ
ん
が「
オ
ン
ラ
イ
ン
会
議

の
概
要
と
可
能
性
」に
つ
い
て
の
講
演
を
行

い
、そ
の
メ
リ
ッ
ト
や
W
e
b
会
議
ツ
ー
ル
の

種
類
、通
信
や
映
像
な
ど
の
環
境
の
整
え
方

な
ど
に
つ
い
て
解
説
。質
疑
応
答
で
は
、「
最

初
は
尻
込
み
を
し
て
い
た
会
員
が
徐
々
に
慣

れ
、今
や
オ
ン
ラ
イ
ン
会
議
で
の
招
待
を
待

ち
望
ん
で
く
れ
る
よ
う
に
な
っ
た
」な
ど
の
感

想
が
述
べ
ら
れ
ま
し
た
。

つ
づ
い
て
、第
二
テ
ー
マへ
。V
H
O-

ne
t
中

央
世
話
人
、横
浜
市
立
大
学
大
学
院
医
学

研
究
科
看
護
学
専
攻
の
松
下
年
子
さ
ん
が
、

「
医
学
研
究
への
患
者
参
画
」と
題
し
て
講
演

を
行
い
ま
し
た
。松
下
さ
ん
は
医
学
研
究
・

臨
床
試
験
に
お
け
る
患
者
・
市
民
参
画=

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

  

（
以
下
、P
P
I
）の
活
動
に
い
ち
早
く
取
り

組
ん
で
き
ま
し
た
。そ
の
経
緯
、理
念
や

意
義
、倫
理
の
あ
り
方
、希
少
難
病
に
お

け
る
Ｐ
Ｐ
Ｉ
を
通
し
て
の
協
働
事
例
や
、

V
H
O-

n
e
t
が
日
本
初
の
患
者
向
け

P
P
I
学
習
会
を
開
催（
２
０
１
９
年
）し
た

こ
と
の
有
益
性
に
つ
い
て
も
触
れ
、現
状
や
課

題
、目
標
が
語
ら
れ
ま
し
た
。質
疑
応
答
で

は
、「
希
少
難
病
に
限
ら
ず
、今
後
、患
者
の

研
究
参
加
へ
の
ニ
ー
ズ
は
高
ま
る
の
か
?
」

「
P
P
I
の
効
果
や
患
者
へ
の
フィ
ー
ド
バッ
ク

が
十
分
で
な
い
と
感
じ
て
い
る
」「
今
日
の
講
演

を
自
分
の
団
体
は
も
ち
ろ
ん
、看
護
師
な
の
で

病
院
の
ス
タ
ッフ
と
も
共
有
し
た
い
」な
ど
の
意

見
が
出
さ
れ
、学
び
と
討
論
で
の
有
意
義
な

学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

Patient and Public Involvem
ent

まねきねこ第56号
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参加団体
■Fabry NEXT
■ポリオ友の会東海
■もやもや病の患者と家族の会 中部ブロック
■愛知県脊柱靱帯骨化症患者・家族友の会
　（あおぞら会）
■骨髄増殖性腫瘍患者・家族会
　（MPN-JAPAN）
■全国心臓病の子どもを守る会 長野県支部
■東海脊髄小脳変性症友の会
■難治性疼痛患者支援協会 ぐっどばいペイン
■三重県下垂体友の会
■岐阜県網膜色素変性症協会（JRPS岐阜）
■glut1異常症患者会

第
22
回
東
海
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催

さ
れ
ま
し
た
。ま
ず
、事
前
の「
地
域
の
接

続
テ
ス
ト
会
」が
4
回
行
わ
れ
た
こ
と
に
対

し
、V
H
O-
ne
t
事
務
局
へ
の
感
謝
が
述

べ
ら
れ
、参
加
者
全
員
が
無
事
に
出
席
し
て

の
ス
タ
ー
ト
と
な
り
ま
し
た
。ま
ず
、フ
ァ
イ

ザ
ー
株
式
会
社
の
喜
島
智
香
子
さ
ん
が「
ヘ

ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
に
お
け
る
資
金
調
達
」

と
題
し
た
講
演
で
、組
織
・
事
業
・
財
源
の

成
長
は
三
位
一
体
で
あ
る
こ
と
、理
事
・
役

員
の
構
成
と
協
力
が
不
可
欠
で
あ
る
こ
と
、

企
業
の
立
場
か
ら
、ど
ん
な
団
体
に
寄
付
を

す
る
の
か
な
ど
に
つ
い
て
述
べ
ま
し
た
。講
演

を
受
け
て
、「
役
員
の
協
力
を
得
る
と
こ
ろ

で
つ
ま
ず
い
て
い
る
」「
会
員
は
フ
ル
タ
イ
ム
で

働
く
人
が
多
く
、資
金
調
達
に
動
け
る
人

材
が
い
な
い
」「
ほ
ぼ
会
員
の
会
費
だ
け
で
の

運
営
。助
成
金
申
請
の
方
法
が
知
り
た
い
」

な
ど
の
現
状
や
課
題
が
挙
が
り
、解
決
に
向

け
て
の
話
し
合
い
や
情
報
提
供
が
活
発
に
行

わ
れ
ま
し
た
。小
さ
な
団
体
だ
か
ら
で
き
な

い
の
で
は
な
く
、で
き
る
こ
と
を
探
っ
て
いっ
た

事
例
と
し
て
、バ
ザ
ー
開
催
で
の
マ
ス
ク
や
雑

貨
の
販
売
事
例
な
ど
も
発
表
さ
れ
ま
し
た
。

「
資
金
と
い
え
ば
助
成
金
し
か
頭
に
な
か
っ

た
。寄
付
や
バ
ザ
ー
な
ど
、さ
っ
そ
く
検
討
し

た
い
」と
い
う
感
想
も
。ま
た
、「
資
金
調
達

は
お
金
を
得
る
だ
け
で
な
く
、団
体
の
主
旨

や
活
動
内
容
を
伝
え
る
機
会
に
も
な
る
。

セ
ッ
ト
で
考
え
よ
う
」と
の
ア
ド
バ
イ
ス
が
あ

り
ま
し
た
。国
内
外
の
寄
付
文
化
の
動
向

や
、す
ぐ
に
で
も
実
行
で
き
そ
う
な
ア
イ
デ

ア
な
ど
、幅
広
い
視
点
で
、今
後
の
活
動
に
つ

な
が
る
ヒ
ン
ト
を
持
ち
帰
る
こ
と
が
で
き
た

学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

第
46
回
関
東
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催

さ
れ
ま
し
た
。今
回
は
、「
P
P
I（
医
学
研

究
・
臨
床
試
験
に
お
け
る
患
者
・
市
民
参

画
）」を
学
び
、今
後
の
活
動
に
P
P
I
の
取

り
組
み
を
加
え
る
な
ど
、医
療
参
画
の
あ

り
方
を
考
え
よ
う
と
い
う
も
の
で
し
た
。

ま
ず
、認
定
N
P
O
法
人 

さ
さ
え
あ
い
医
療

人
権
セ
ン
タ
ー
C
O
M
L 

理
事
長
の
山
口

育
子
さ
ん
が
、「
P
P
I
に
つい
て
考
え
る
〜
患

者
が
医
療
に
参
画
す
る
た
め
に
は
」と
題
し

て
講
演
、P
P
I
に
関
す
る
活
動
の
経
緯
や
、

医
療
を
理
解
し
た
う
え
で
参
加
し
協
働
で
き

る
患
者
・
市
民
が
求
め
ら
れ
て
い
る
こ
と
、医

療
に
参
画
す
る
た
め
の
養
成
プ
ロ
グ
ラ
ム
や
人

材
バ
ン
ク
構
想
な
ど
に
つい
て
語
り
ま
し
た
。

次
に
、2
グ
ル
ー
プ
に
分
か
れ
て
講
演
の
感

想
や
、P
P
I
に
つ
い
て
思
う
と
こ
ろ
、医
療

に
参
画
す
る
た
め
に
団
体
と
し
て
何
が
必

要
か
な
ど
を
話
し
合
い
ま
し
た
。参
加
者
か

ら
は
、「
興
味
は
あ
る
が
、政
府
の
検
討
委

員
会
な
ど
に
参
加
す
る
の
は
、少
し
敷
居
が

高
い
」「
一
患
者
と
し
て
の
話
は
で
き
る
が
、全

体
的
な
立
場
と
し
て
発
言
す
る
の
は
難
し

い
」「
高
い
ス
キ
ル
を
も
た
な
い
当
事
者
も
政

策
に
参
画
す
る
こ
と
は
必
要
で
は
な
い
か
」

「
所
属
団
体
の
会
員
は
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
や

治
療
な
ど
身
近
な
問
題
へ
の
関
心
が
高
い
」

「
医
療
参
画
に
は
経
験
や
知
識
が
必
要
。

V
H
O-

ne
t
で
取
り
組
み
た
い
」な
ど
の
意

見
が
出
さ
れ
ま
し
た
。

山
口
さ
ん
は「
P
P
I
は
幅
広
い
。診
療
ガ
イ

ド
ラ
イ
ン
の
検
討
な
ど
、さ
ま
ざ
ま
な
参
画
の

仕
方
が
あ
る
と
思
う
」と
、（
公
財
）日
本
医

療
機
能
評
価
機
構
が
運
営
す
る
医
療
情
報

サ
ー
ビ
ス「
M
in
ds（
マ
イ
ン
ズ
）」を
紹
介
。

ま
た「
近
年
、患
者
の
声
が
政
策
に
反
映
さ

れ
る
よ
う
に
な
っ
て
き
た
の
で
責
任
を
感
じ

る
。さ
ら
に
多
く
の
方
の
多
様
な
意
見
が
活

か
さ
れ
る
こ
と
を
願
い
な
が
ら
活
動
に
取
り

組
ん
で
い
る
」と
語
り
ま
し
た
。

最
後
に
、中
央
世
話
人
の
伊
藤
智
樹
さ
ん

（
富
山
大
学
人
文

学
部
教
授
）が
、

「
当
事
者
の
声
を

医
療
だ
け
で
な
く

政
策
に
つ
な
げ
る

こ
と
が
ポ
イ
ン
ト
。

今
後
に
つ
な
が
る

よ
う
な
話
し
合
い

が
で
き
た
と
思

う
」と
締
め
く
く

り
ま
し
た
。

接
続
テ
ス
ト
を
経
て
、初
の
オ
ン
ラ
イ
ン
開
催

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の「
資
金
調
達
」を

テ
ー
マ
に
討
論
を
行
う

第22回
東海学習会

第46回
関東学習会

P
P
I
に
つ
い
て
学
び

医
療
参
画
の
あ
り
方
を
探
る

（
2
0
2
0
年 

9
月
20
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

（
2
0
2
0
年 

10
月
10
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

■あけぼの会 あけぼの埼玉
■ギラン・バレー症候群 患者の会
■CMT友の会
■NPO法人 睡眠時無呼吸症候群ネットワーク
■つばめの会（摂食・嚥下障害児 親の会） 
■（一社）全国心臓病の子どもを守る会
   本部・横浜支部
■（公社）日本オストミー協会 横浜市支部
■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 日本プラダー・ウィリー症候群協会
　（PWSA Japan）
■NPO法人 PAHの会
■竹の子の会
　（プラダー・ウィリー症候群児・者親の会）
■（公社）やどかりの里

参加団体



活動紹介 第54回（2020）

参加団体
■Breast Cancer Network Japan あけぼの会
■CFS（慢性疲労症候群）支援ネットワーク
■NPO法人 熊本県難病支援ネットワーク
■がんの子どもを守る会
■九州IBDフォーラム 熊本IBD
■（公社）日本リウマチ友の会 　
　熊本支部・鹿児島支部
■再発性多発軟骨炎（RP）患者会
■日本ALS協会 鹿児島県支部
■SCDスマイルクラブ
■かごしま膠原病の会（青空の会）
■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）
■膵島細胞症患者の会

参加団体
■Fabry NEXT
■NPO法人 愛知県難病団体連合会
■ポリオ友の会東海
■もやもや病の患者と家族の会 中部ブロック
■愛知県脊柱靱帯骨化症患者・家族友の会
　（あおぞら会）
■全国心臓病の子どもを守る会 長野県支部
■東海脊髄小脳変性症友の会
■難治性疼痛患者支援協会 ぐっどばいペイン
■日本筋ジストロフィー協会 愛知県支部
■岐阜県網膜色素変性症協会（JRPS岐阜）
■glut1異常症患者会

第
23
回
東
海
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催

さ
れ
ま
し
た
。前
回
に
引
き
続
き
テ
ー
マ
は
、

「
ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
資
金
調
達
に
つい
て

〜
現
状
と
課
題
」で
す
。

ま
ず
、F
a
b
r
y 
N
E
X
T（
フ
ァ
ブ
リ
ー

病
・
ラ
イ
ソ
ゾ
ー
ム
病
患
者
支
援
団
体
）の

石
原
八
重
子
さ
ん
が「
Fa
bry  
N
E
X
T

の
資
金
調
達
〜
現
状
と
課
題
」と
題
し
て
講

演
を
行
い
ま
し
た
。現
状
の
資
金
源
は
会

費
、寄
付
、助
成
金
、イ
ベ
ン
ト
開
催
な
ど
で

の
事
業
収
入
で
あ
る
こ
と
。課
題
と
し
て
は
、

組
織
の
成
長
を
挙
げ
、V
H
O-

ne
t
が
作

成
し
た
冊
子『
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
資

金
調
達
』を
引
用
し
、資
金
調
達
の
準
備
の

段
階
で
、団
体
の
ビ
ジ
ョ
ン
や
ミ
ッ
シ
ョ
ン
が

役
員
会
で
き
ち
ん
と
議
論
で
き
て
い
な
い
こ

と
へ
の
気
づ
き
を
述
べ
ま
し
た
。そ
の
た
め

に
オ
ン
ラ
イ
ン
で
の
ミ
ー
テ
ィ
ン
グ
や
雑
談
な

ど
で
、会
員
と
の
つ
な
が
り
を
深
め
て
い
る

こ
と
、資
金
調
達
を
考
え
る
こ
と
は
、人
に

頼
る
こ
と
や
お
願
い
す
る
と
い
っ
た
自
身
の

苦
手
意
識
を
克
服
し
、人
と
つ
な
が
る
こ
と

に
帰
着
し
た
と
述
べ
ま
し
た
。

意
見
交
換
で
は
、「
役
員
は
会
員
の
た
め
に

な
っ
て
い
る
と
い
う
幸
福
感
も
味
わ
え
る
。

あ
ま
り
自
分
を
追
い
つ
め
な
い
で
ほ
し
い
」

「
雑
談
な
ど
を
通
し
て
会
員
ニ
ー
ズ
を
拾
っ
て

い
く
こ
と
の
大
切
さ
に
気
づ
い
た
」「
人
件
費

の
確
保
な
ど
、組
織
運
営
に
か
か
わ
る
資
金

に
つ
い
て
憂
慮
し
て
い
る
」な
ど
多
様
な
意
見

が
出
ま
し
た
。そ
し
て
、資
金
調
達
は
単
な

る
資
金
集
め
で
は
な
く
、さ
ま
ざ
ま
な
要
素

を
内
包
し
、団
体
そ
の
も
の
を
見
直
す
機
会

と
な
り
、や
る
べ
き
こ
と
、で
き
る
こ
と
が
た

く
さ
ん
あ
る
と
結
び
ま
し
た
。

第
33
回
九
州
学
習
会
が
オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催

さ
れ
ま
し
た
。今
回
は
2
0
2
0
年
10
月
に

開
催
さ
れ
た
、第
20
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団

体
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ（
以
下
、W
S
）の
テ
ー
マ
、

「
V
H
O-

n
e
t
が
取
り
組
む
S
D
G
s 

〜

未
来
に
向
け
て
」を
踏
襲
し
、2
0
3
0
年

を
タ
ー
ゲ
ッ
ト
に
し
た
7
つ
の
目
標
の
中
の

1
つ「
災
害
か
ら
い
の
ち
を
守
る
」に
つ
い
て
、

議
論
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

W
S
で
の
プ
ロ
グ
ラ
ム
、「
フ
ァ
イ
ア
ー
サ
イ
ド
・

チ
ャ
ッ
ト
」「
W
S
の
趣
旨
説
明
」の
2
本
の

録
画
の
事
前
視
聴
を
、学
習
会
ま
で
に
行
う

よ
う
参
加
者
に
通
知
さ
れ
て
お
り
、速
や
か

に
2
グ
ル
ー
プ
で
の
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョン
に
入
る

こ
と
が
で
き
た
よ
う
で
す
。

九
州
地
域
は
近
年
、熊
本
地
震
、台
風
、豪

雨
な
ど
に
よ
る
甚
大
な
災
害
に
見
舞
わ
れ

て
い
ま
す
。そ
れ
ぞ
れ
の
患
者
団
体
が
防
災

対
策
と
し
て
何
を
行
い
、災
害
時
に
は
ど
の

よ
う
に
対
応
し
て
き
た
か
。実
体
験
も
含
め

て
の
活
発
な
意
見
交
換
が
あ
り
ま
し
た
。

ま
と
め
で
は
、災
害
弱
者
、難
病
・
障
が
い

者
の
命
を
守
る
た
め
に
、地
域
自
治
体
の
避

難
訓
練
への
参
加
の
呼
び
か
け
と
そ
の
効
果
、

福
祉
避
難
所
の
問
題
点
、人
工
呼
吸
器
な

ど
の
電
源
確
保
、S
N
S
の
有
効
活
用
、他

県
が
作
成
し
た
難
病
患
者
の
防
災
ガ
イ
ド

ブ
ッ
ク
の
利
用
な
ど
が
紹
介
さ
れ
ま
し
た
。

ま
た
、鹿
児
島
県
で
は
離
島
へ
の
援
助
や
、

桜
島
が
大
噴
火
し
た
と
き
の
対
応
策
の
想

定
、令
和
2
年
7
月
豪
雨
で
の
熊
本
県
人
吉

市
へ
の
有
効
な
支
援
物
資
な
ど
、地
域
な
ら

で
は
の
課
題
や
対
応
も
発
表
さ
れ
ま
し
た
。

各
団
体
が
も
つ
さ
ま
ざ
ま
な
情
報
や
知
恵
、

体
験
を
共
有
し
、今
後
に
活
か
し
て
い
く
こ

と
を
確
認
し
た
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

資
金
調
達
の
テ
ー
マ
を
通
し
て

人
と
の
つ
な
が
り
の
大
切
さ
や

団
体
の
あ
り
方
に
つ
い
て
話
し
合
う

第23回
東海学習会

第33回
九州学習会

第
20
回
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
ワ
ー
ク
シ
ョ
ッ
プ
の

テ
ー
マ
か
ら
、「
災
害
か
ら
い
の
ち
を
守
る
」に

フ
ォ
ー
カ
ス
し
、地
域
の
課
題
を
検
討

（
2
0
2
0
年 

11
月
1
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

（
2
0
2
0
年 

11
月
7
日 

オ
ン
ラ
イ
ン
開
催
）

まねきねこ第56号



誰一
人取り

残さず、ど
んな状況下でもつながっていくために

V
H
O-

ne
t
で
は
世
話
人
会
や
ワ
ー
ク

シ
ョッ
プ
準
備
委
員
会
で
検
討
し
た
結

果
、2
0
2
0
年
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の
オ
ン

ラ
イ
ン
開
催
を
決
定
し
ま
し
た
。そ
の
た

め
に
、ま
ず
は
地
域
学
習
会
を
オ
ン
ラ

イ
ン
で
開
催
し
て
参
加
者
の
皆
さ
ん
に

慣
れ
て
も
ら
お
う
と
考
え
、そ
の
準
備

と
し
て
接
続
テ
ス
ト
を
始
め
ま
し
た
。

地
域
ご
と
に
接
続
テ
ス
ト
会
を
実
施
し

た
上
、そ
の
日
参
加
で
き
な
い
人
に
は
、

平
日
日
中
と
夜
、週
末
の
計
３
回
、数
人

ず
つ
の
グ
ル
ー
プ
別
に
接
続
テ
ス
ト
を

設
定
。パ
ソ
コ
ン
や
ス
マ
ー
ト
フ
ォ
ン
、タ

ブ
レ
ッ
ト
を
使
っ
て
全
員
が
共
通
の
会
議

ペ
ー
ジ
の
画
面
に
集
ま
れ
る
よ
う
に
サ

ポ
ー
ト
し
ま
し
た
。う
ま
く
ア
ク
セ
ス
で

き
な
い
人
に
は
電
話
で
ア
ド
バ
イ
ス
し

な
が
ら
、ま
た
、視
覚
障
害
の
あ
る
人

に
は
、電
話
越
し
に
聞
こ
え
る
音
声
読

み
上
げ
ソ
フ
ト
の
音
を
聞
き
な
が
ら
サ

ポ
ー
ト
し
ま
し
た
。接
続
後
は
、音
声

や
画
面
の
機
能
操
作
の
体
験
や
、オ
ン

ラ
イ
ン
会
議
の
ル
ー
ル
を
説
明
す
る
時

間
も
設
け
ま
し
た
。最
終
的
に
、

V
H
O-

ne
t
の
メ
ン
バ
ー
を
中
心
に
、

約
2
0
0
名
へ
の
接
続
テ
ス
ト
を
行
い

ま
し
た
。

当
初
は「
わ
か
ら
な
い
」「
自
信
が
な
い
」

と
い
う
人
も
多
か
っ
た
の
で
す
が
、独
自

の
マ
ニュ
ア
ル
を
作
成
し
、き
め
細
か
く

接
続
テ
ス
ト
を
繰
り
返
し
た
結
果
、全

員
が
参
加
で
き
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

オ
ン
ラ
イ
ン
だ
か
ら
参
加
で
き
る
と
い

う
人
も
い
て
、参
加
者
が
増
え
た
地
域

学
習
会
も
あ
り
ま
し
た
。コ
ロ
ナ
禍
以

前
か
ら
、V
H
O-

ne
t
で
オ
ン
ラ
イ
ン

で
の
活
動
に
取
り
組
ん
で
き
た
経
験
も

活
か
せ
た
と
思
い
ま
す
。

オ
ン
ラ
イ
ン
で
開
催
し
た
地
域
学
習
会

や
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
の
分
科
会
で
は
、リ

ア
ル
に
集
ま
る
場
合
に
比
べ
て
時
間
が

短
か
っ
た
た
め
に
、進
行
役
に
負
担
が

か
か
っ
た
面
も
あ
り
ま
し
た
が
、一
方
で

集
中
で
き
る
の
で
効
率
よ
く
話
し
合
い

が
で
き
た
よ
う
で
す
。事
務
局
と
し
て

は
、早
め
の
ス
ケ
ジ
ュ
ー
ル
設
定
や
、資

料
送
付
な
ど
事
前
準
備
が
重
要
だ
と

い
う
こ
と
が
わ
か
り
ま
し
た
。そ
う
し

た
気
づ
き
か
ら
、ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
で
は

オ
ン
ラ
イ
ン
で
も
感
動
で
き
る
よ
う
な

プ
ロ
グ
ラ
ム
に
な
る
よ
う
に
工
夫
す
る
こ

と
が
で
き
ま
し
た
。

こ
の
よ
う
な
経
験
を
活
か
し
て
、所
属

団
体
で
も
オ
ン
ラ
イ
ン
に
よ
る
活
動
に

取
り
組
ん
で
い
る
人
も
多
く
な
っ
た
よ

う
に
感
じ
ま
す
。ま
た
私
た
ち
も
、接

続
テ
ス
ト
な
ど
の
経
験
を「
難
病
・
慢

性
疾
患
全
国
フ
ォ
ー
ラ
ム
２
０
２
０
」や

「
全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
」の
オ
ン

ラ
イ
ン
開
催
の
支
援
に
活
か
す
こ
と
が

で
き
ま
し
た
。

課
題
と
し
て
は
、オ
ン
ラ
イ
ン
対
応
の
た

め
の
ネ
ッ
ト
環
境
や
、会
議
シ
ス
テ
ム
に

関
す
る
情
報
提
供
も
必
要
と
感
じ
て
い

ま
す
。ま
た
、コ
ロ
ナ
禍
の
収
束
後
に
予

想
さ
れ
る
、リ
ア
ル
と
オ
ン
ラ
イ
ン
を
組

み
合
わ
せ
た
ハ
イ
ブ
リ
ッ
ト
な
活
動
に
つ

い
て
も
、一
体
感
の
あ
る
有
意
義
な
活
動

に
す
る
た
め
の
工
夫
を
考
え
て
い
き
た

い
と
思
い
ま
す
。

コロナ禍においてオンラインによる活動が急速に広まる中、
ＶＨＯ-ｎｅｔでもワークショップや9つの地域学習会等を
オンラインで開催しました。しかし、その舞台裏には、綿密
な計画と手厚いフォローアップがありました。どのような
ことを行ってきたのか、ＶＨＯ-ｎｅｔ事務局の喜島智香子さん、
後藤慶子さん（ファイザー株式会社）にお話を伺いました。

地
域
ご
と
に

接
続
テ
ス
ト
を
実
施

約
２
０
０
名
が
参
加

オ
ン
ラ
イ
ン
で
の

経
験
を
重
ね
て

改
善
点
・
課
題
点
が

見
つ
か
っ
た

オンライン活動への
 フォローアップ第32回九州学習会

の様子

オンラインの普及で、
ヘルスケア関連団体の
活動のあり方も変わっていく
と考えられますが、SDGsにもある
「誰一人取り残さない」という理念
を大切に、これからもヘルスケア
関連団体の皆さんをサポートして
いきたいと思います。

事務局よりひと言

特別企画



ピア・サポートのための
こころのレッスン

第5回

臨床心理士・臨床動作士

黒岩 淑子 さん

  

ア
サ
ー
シ
ョ
ン
に
つ
い
て

　

ピ
ア
・
サ
ポ
ー
ト
に
必
要
な
自
己
理
解
の
た
め
の
、も
う
ひ
と
つ
の

視
点
と
し
て
、自
分
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
の
方
法
を
見
直
し
て
み

ま
し
ょ
う
。

　

た
と
え
ば
、自
分
が
急
ぎ
の
用
事
を
し
て
い
て
焦
っ
て
い
る
と
き
、

上
司
ま
た
は
家
族
か
ら
別
の
用
事
を
頼
ま
れ
た
ら
、自
分
だ
っ
た
ら

次
の
う
ち
ど
う
答
え
ま
す
か
。

　

以
上
の
パ
タ
ー
ン
は
、次
の
よ
う
に
名
づ
け
ら
れ
て
い
ま
す
。

　

A
は
、非
主
張
的
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
と
い
い
、相
手
と
ト
ラ
ブ
ル

に
な
る
こ
と
は
少
な
い
が
、自
分
の
ス
ト
レ
ス
は
た
ま
り
や
す
い
言
い

方
で
、相
手
も
こ
の
人
は
何
を
考
え
て
い
る
の
か
わ
か
ら
ず
、釈
然

と
し
ま
せ
ん
。

　

B
は
、攻
撃
的
な
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
と
い
い
、自
分
は
す
っ
き
り

す
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん
が
、相
手
に
は
嫌
な
気
持
ち
が
残
り
、反
感

を
も
た
れ
る
こ
と
も
あ
る
で
し
ょ
う
。

　

C
は
、ア
サ
ー
テ
ィ
ブ
な
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
と
い
い
、相
手
も

断
る
理
由
が
わ
か
り
、お
互
い
に
冷
静
に
話
し
合
っ
て
調
整
す
る
こ

と
も
で
き
ま
す
。

ア
サ
ー
シ
ョ
ン
と
は
、相
手
の
立
場
を
尊
重
し
な
が
ら
も
自
分

の
意
見
を
し
っ
か
り
と
伝
え
る
、コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
ス
キ
ル

の
ひ
と
つ
で
す
。今
回
は
、ス
ト
レ
ス
を
た
め
な
い
コ
ミ
ュ
ニ

ケ
ー
シ
ョ
ン
の
パ
タ
ー
ン
に
つ
い
て
考
え
て
み
ま
し
ょ
う
。

　

も
ち
ろ
ん
、時
と
場
合
に
よ
り
A
・
B
・
C
を
使
い
分
け
る
こ
と

も
あ
り
ま
す
が
、い
つ
も
A
だ
け
、B
だ
け
、と
い
う
人
は
人
間
関

係
が
う
ま
く
い
か
ず
、ス
ト
レ
ス
を
た
め
る
こ
と
も
多
く
な
り
ま
す
。

　

そ
こ
で
、必
要
に
応
じ
て
C
も
使
え
る
よ
う
に
し
て
お
く
こ
と

で
、気
持
ち
に
余
裕
が
出
て
き
ま
す
。ま
た
、相
手
の
人
に
も
さ
わ

や
か
な
印
象
を
与
え
る
こ
と
で
し
ょ
う
。

　
「
あ
の
人
は
良
い
人
だ
ね
」と
い
わ
れ
て
い
る
け
れ
ど
、実
は
自
分

の
思
い
が
言
え
ず
、ス
ト
レ
ス
が
た
ま
り
、病
気
と
い
う
形
で
体
に

現
れ
て
き
て
い
る
人
も
多
い
の
で
、自
分
の
コ
ミ
ュニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
の

パ
タ
ー
ン
を
と
き
ど
き
見
直
し
て
み
ま
し
ょ
う
。

（「
困
っ
た
な
」と
思
い
な
が
ら
も
断
れ
な
い
な
と
思
い
、仕
方
な
く
）

「
は
、は
い
。わ
か
り
ま
し
た
」と
答
え
る
。

「
私
だ
っ
て
忙
し
い
の
に
、見
た
ら
わ
か
る
で
し
ょ
」と
怒
り
な
が
ら

断
る
。

「
申
し
訳
あ
り
ま
せ
ん
。私
は
今
、急
ぎ
の
仕
事
を
し
て
い
る
の

で
す
が
、そ
の
仕
事
は
お
急
ぎ
で
す
か
。今
日
の
午
後
か
、明
日

で
し
た
ら
で
き
る
と
思
い
ま
す
が
」と
断
っ
た
う
え
で
、相
手
の

事
情
も
確
認
し
て
交
渉
す
る
。

ABC

●アサーティブな表現の練習として、次の４つの部分を考え、シナリオを作ってみましょう。

    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。

 前置き 結　論 理　由 提 案　 感 謝

 悪いけれど、 できません。 今、急ぎの仕事を 明日だったら
   しているので。 大丈夫です。

 すみませんが、 今日は行けません。 すでに予定が 誘ってくれて
   入っているので。 ありがとう。
    

心の状態 A（非主張的） B（攻撃的） C（アサーション）

自分の心 遠慮・不安 感情的・ストレート・発散 自分も相手も尊重・公平

相手の心 はっきりしてよ 不満・怒り・恐怖・悲しみ 相手を理解できる

まねきねこ第56号



　

自
分
の
感
情
を
表
に
出
す
こ
と
を
悪
い
こ
と
で
あ
る
か
の

よ
う
に
、あ
な
た
は
考
え
て
は
い
ま
せ
ん
で
し
ょ
う
か
。特
に

日
本
の
現
代
社
会
で
は
、理
性
や
知
性
に
よ
り
行
動
を
律

す
る
こ
と
、理
知
的
で
あ
る
こ
と
が
求
め
ら
れ
、感
情
に
は

従
わ
な
い
、感
情
を
抑
圧
す
る
こ
と
が
良
い
こ
と
と
さ
れ
て

き
ま
し
た
。特
に
、怒
り
や
悲
し
み
、苦
し
み
な
ど
の
負
の

感
情
は
表
に
出
さ
ず
、他
人
に
気
づ
か
れ
な
い
よ
う
に
す
る

こ
と
が
求
め
ら
れ
て
い
ま
す
。

　

こ
の
よ
う
な
理
由
で
、現
代
人
は
感
情
を
表
現
す
る
こ
と

が
抑
圧
さ
れ
、感
情
を
表
す
こ
と
を
ト
レ
ー
ニン
グ
し
て
こ
な

か
っ
た
の
が
現
状
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。し
か
し
、感
情
は

人
間
が
生
き
る
う
え
で
と
て
も
大
切
な
も
の
で
あ
り
、決
し

て
理
性
や
知
性
と
相
反
す
る
も
の
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。今
回

は
、感
情
を
表
す
言
葉
に
つい
て
考
え
て
み
た
い
と
思
い
ま
す
。

　

感
情
は
身
体
の
感
覚
と
い
う
こ
と
も
で
き
、快
と
不
快

（
苦
）と
、興
奮
と
沈
静
の
2
つ
の
次
元
で
と
ら
え
る
こ
と
が

で
き
ま
す
。そ
し
て
、そ
こ
に
３
番
目
の
次
元
と
し
て
、緊

張
と
弛
緩
を
加
え
る
人
も
い
ま
す
。こ
れ
ら
の
感
情
は
、人

間
の
身
体
の
反
応
と
し
て
表
れ
ま
す
。

　

英
国
の
感
情
心
理
学
者
で
あ
る
デ
ィ
ラ
ン
・エ
ヴ
ァ
ン
ズ
は
、

著
書
の
中
で
ポ
ー
ル
・
エ
ク
マ
ン
の
基
本
情
動
に
関
す
る
理

論
に
つ
い
て
、こ
う
触
れ
て
い
ま
す
　1）
。ポ
ー
ル・エ
ク
マ
ン
は
、

ど
の
民
族
や
ど
の
地
に
住
む
人
に
と
っ
て
も
普
遍
的
で
あ

り
、生
得
的
で
あ
る
6
つ
の
感
情
を
基
本
情
動
と
呼
び
ま

し
た
。基
本
情
動
と
し
て
、喜
び（Joy

）、悲
痛（D

istress

）、

怒
り（A
nger

）、恐
れ（Fear

）、驚
き（Surprise

）、嫌
悪

（D
isgust

）が
挙
げ
ら
れ
て
い
ま
す
。こ
れ
ら
の
基
本
情
動

は
、急
激
に
発
動
し
、数
秒
間
持
続
す
る
こ
と
を
特
徴
と

し
ま
す
。

　

そ
れ
ら
に
対
し
て
、愛（Love

）、罪
悪
感（G

uilt

）、恥

（Sham
e

）、て
れ
・
決
ま
り
悪
さ（E

m
barrassm

ent

）、

誇
り（Pride

）、羨
み（Envy

）、嫉
妬（Jealousy

）な
ど
の

情
動
は
高
次
認
知
的
情
動
と
し
て
い
ま
す
。基
本
情
動
と

同
じ
よ
う
に
普
遍
的
で
あ
る
け
れ
ど
、よ
り
文
化
的
な
差

異
を
示
す
も
の
と
さ
れ
て
い
ま
す
。こ
れ
ら
高
次
認
知
的
情

動
は
、基
本
情
動
に
比
べ
て
、よ
り
ゆ
っ
く
り
と
立
ち
現
れ
、

ゆ
っ
く
り
と
消
え
て
い
く
も
の
と
さ
れ
て
い
ま
す
。

　

こ
れ
ら
の
情
動
は
全
て
身
体
を
守
る
、生
命
を
維
持
す
る

た
め
の
反
応
で
も
あ
る
の
で
す
。も
っ
と
も
、こ
れ
ら
の
情
動

を
表
す
言
葉
が
最
初
に
あ
る
わ
け
で
は
な
く
、そ
の
よ
う
な

身
体
感
覚
が
あ
り
、そ
れ
を
表
現
し
共
有
し
よ
う
と
し
て

生
ま
れ
た
の
が
こ
れ
ら
の
言
葉
で
あ
る
わ
け
で
す
。

　

人
間
が
よ
り
そ
の
人
ら
し
く
生
き
る
う
え
で
感
情
を

も
っ
と
大
切
に
し
な
く
て
は
な
ら
な
い
の
だ
と
思
い
ま
す
。

そ
し
て
、感
情
の
豊
か
さ
の
中
に
真
の
幸
福
が
感
じ
ら
れ
る

の
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。

　

現
代
人
は
理
知
的
に
過
ご
す
こ
と
が
良
し
と
さ
れ
、感

情
を
言
葉
に
表
す
機
会
も
少
な
く
な
り
、表
現
す
る
こ
と

自
体
を
苦
手
と
し
て
い
る
の
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。言
葉
に
表

す
こ
と
も
で
き
な
い
程
の
感
情
と
い
う
表
現
も
あ
る
わ
け
で

す
が
、感
情
を
表
現
す
る
手
段
は
言
葉
だ
け
で
は
あ
り
ま

せ
ん
。音
楽
や
絵
画
、演
劇
や
映
画
な
ど
芸
術
的
・
文
化
的

な
活
動
も
感
情
を
表
現
す
る
た
め
の
も
の
で
す
。

　

し
か
し
、も
し
、自
分
の
感
情
を
す
ぐ
に
伝
え
よ
う
と
す

る
な
ら
、ま
ず
最
初
に
選
ぶ
の
は
言
葉
で
は
な
い
で
し
ょ
う

か
。だ
か
ら
こ
そ
、自
分
の
感
情
を
言
葉
で
表
現
す
る
こ
と

を
も
っ
と
大
切
に
し
、言
葉
に
発
す
る
練
習
を
す
る
こ
と
が

大
事
な
の
で
す
。

　

そ
の
た
め
に
は
、自
分
の
感
情
を
表
す
言
葉
を
探
す
、言

い
回
し
を
選
ぶ
、表
現
法
を
身
に
つ
け
る
と
い
う
ス
テ
ッ
プ
が

必
要
に
な
り
ま
す
。

　
ソ
ム
リ
エ
が
ワ
イ
ン
を
味
わ
う
時
、そ
の
香
り
を
表
現
す
る

言
葉
と
し
て
、果
実
、花
、ハ
ー
ブ
、ス
パ
イ
ス
、動
物
系
な
ど

で
1
0
0
個
以
上
の
言
葉
を
も
っ
て
い
る
の
だ
そ
う
で
す
　2）
。

そ
し
て
、そ
の
よ
う
な
言
葉
で
表
現
を
し
よ
う
と
す
る
こ
と

に
よ
り
、香
り
に
対
す
る
感
覚
は
よ
り
敏
感
に
な
り
、豊
か

に
な
って
い
く
と
い
う
の
で
す
。

　

こ
の
こ
と
は
、感
情
に
も
同
様
に
当
て
は
ま
る
も
の
と
思

わ
れ
ま
す
。で
す
か
ら
、私
た
ち
は
普
段
か
ら
自
分
の
感
情

を
表
現
す
る
言
葉
を
も
つ
こ
と
に
努
め
、ボ
キ
ャ
ブ
ラ
リ
ー

感
情
を
言
葉
に
表
す

と
い
う
こ
と

筆  者

慶應義塾大学看護医療学部 教授

加藤 眞三 さん

は
じ
め
に

感
情
に
は

ど
の
よ
う
な
も
の
が
あ
る
の
か

感
情
を
言
葉
に
表
す

言
葉
に
表
す
こ
と
に
よ
り

感
覚
は
よ
り
敏
感
に
な
り

よ
り
豊
か
に
な
る

ディラン・エヴァンズ：1966年生まれ。英国の感情心理学、人工知能研究者
ポール・エクマン：1934年生まれ。米国の心理学者。感情と表情に関する先駆的な研究で知られる



第12回

を
増
や
し
て
い
け
ば
、感
情
は
よ
り
豊
か
な
も
の
に
な
る
の

で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。

　

味
覚
に
つ
い
て
も
、言
葉
の
重
要
性
に
気
づ
か
せ
ら
れ
る

出
来
事
が
あ
り
ま
し
た
。か
つ
て
、味
覚
と
し
て
、甘
味
、酸
味
、

塩
味
、苦
味
の
４
つ
が
挙
げ
ら
れ
て
い
ま
し
た
が
、2
0
0
2

年
に
な
っ
て
、う
ま
味
が
５
つ
目
の
味
覚
と
し
て
世
界
的
に

も
認
め
ら
れ
る
よ
う
に
な
っ
た
の
で
す
。

　

日
本
で
は
以
前
か
ら
う
ま
味
が
味
覚
の
1
つ
と
し
て
認

識
さ
れ
て
い
ま
し
た
が
、海
外
で
は
認
め
ら
れ
て
い
ま
せ
ん
で

し
た
。う
ま
味
の
主
要
物
質
で
あ
る
グ
ル
タ
ミ
ン
酸
は
、

1
9
0
8
年
に
東
京
帝
国
大
学（
現
・
東
京
大
学
）の
池
田

菊
苗
博
士
に
よ
り
、昆
布
だ
し
の
主
成
分
と
し
て
抽
出
・
発

見
さ
れ
、そ
の
味
が
う
ま
味
と
名
づ
け
ら
れ
ま
し
た
。そ
の

後
、鰹
節
に
含
ま
れ
る
イ
ノ
シ
ン
酸
や
干
し
椎
茸
に
含
ま
れ

る
グ
ア
ニ
ル
酸
も
う
ま
味
を
呈
す
る
こ
と
が
明
ら
か
に
さ
れ
、

日
本
人
の
間
で
は
1
つ
の
味
覚
と
し
て
確
立
し
て
い
た
の
で

す
が
、世
界
的
に
は
そ
れ
程
知
ら
れ
て
い
ま
せ
ん
で
し
た
。

　

と
こ
ろ
が
、2
0
0
2
年
に
L-

ア
ミ
ノ
酸
の
味
を
受
容
す

る
分
子
と
し
て
T
1
R
1
/
T
1
R
3
が
同
定
さ
れ
、う
ま

味
と
い
う
味
覚
が
あ
る
こ
と
が
科
学
的
に
実
証
さ
れ
た
た

め
、世
界
の
料
理
人
の
間
で
一
躍
う
ま
味
が
注
目
さ
れ
る

こ
と
に
な
っ
た
の
で
す
。フ
ラ
ン
ス
人
シ
ェフ
な
ど
が
日
本
に

う
ま
味
を
求
め
て
来
日
し
、学
ん
で
い
る
様
子
が
テ
レ
ビ
で

も
放
映
さ
れ
て
い
ま
し
た
。

　

丁
度
、世
界
的
に
も
メ
タ
ボ
リ
ッ
ク
・
シ
ン
ド
ロ
ー
ム（
肥
満
、

高
血
圧
、糖
尿
病
、脂
質
異
常
）が
医
療
の
重
要
な
課
題
と

な
っ
て
い
る
時
期
で
も
あ
っ
た
た
め
、塩
分
や
甘
味
に
代
わ
る

味
覚
が
求
め
ら
れ
て
お
り
、よ
り
注
目
を
浴
び
る
こ
と
に
も

な
っ
た
の
で
は
な
い
か
と
思
い
ま
す
。

　
い
ず
れ
に
し
て
も
、日
本
人
は
こ
の
味
覚
を
、う
ま
味
と
い

う
言
葉
で
共
有
す
る
こ
と
が
で
き
た
た
め
、こ
の
味
覚
に
よ

り
敏
感
に
な
り
、そ
し
て
こ
の
味
覚
を
大
切
に
し
、よ
り
豊

か
な
食
生
活
を
創
る
こ
と
が
で
き
た
の
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。

　
グ
ル
タ
ミ
ン
酸
は
、ト
マ
ト
や
タ
マ
ネ
ギ
、ブ
ロッコ
リ
ー
、チ
ー

ズ
や
マッ
シュル
ー
ム
に
も
多
く
含
ま
れ
て
い
る
た
め
、イ
タ
リ
ア

料
理
に
も
そ
の
味
覚
は
利
用
さ
れ
て
き
た
の
で
す
が
、う
ま
味

と
い
う
味
覚
と
し
て
は
意
識
さ
れ
て
い
な
か
っ
た
の
で
す
。一時

ブ
ー
ム
と
なっ
た
熟
成
肉
も
、ア
ミ
ノ
酸
に
分
解
さ
れ
て
、グ
ル
タ

ミ
ン
酸
な
ど
の
う
ま
味
成
分
が
多
い
こ
と
が
知
ら
れ
て
い
ま
す
。

　

さ
て
、こ
こ
ま
で
感
覚
と
言
葉
の
表
現
に
つい
て
述
べ
て
き

ま
し
た
が
、同
様
の
こ
と
は
感
情
に
つ
い
て
も
言
え
そ
う
で

す
。デ
ィ
ラ
ン
・
エ
ヴ
ァ
ン
ズ
は『
感
情
』　1）
と
い
う
本
の
中
で

次
の
よ
う
な
体
験
談
を
紹
介
し
て
い
ま
す
。

　「
テ
ィ
ム
は
私
が
バ
ン
ド
に
加
わ
っ
て
く
れ
て
、ど
ん
な
に
う
れ

し
か
っ
た
か
と
い
う
こ
と
を
語
っ
た
。私
は
、そ
の
言
葉
が
私
の

中
に
も
た
ら
し
た
強
烈
な
反
応
を
、今
な
お
、鮮
明
に
思
い
出

す
こ
と
が
で
き
る
。温
か
い
波
が
腹
部
か
ら
湧
き
上
が
り
広

が
っ
て
ゆ
き
、あ
っ
と
い
う
間
に
私
の
胸
を
い
っ
ぱ
い
に
包
ん
だ

の
だ
っ
た
。そ
れ
は
喜
び
の
た
ぐ
い
の
も
の
だ
っ
た
け
れ
ど
、今

ま
で
経
験
し
た
ど
の
喜
び
と
も
異
な
る
も
の
で
あ
っ
た
。そ
れ

は
、私
が
誇
り
を
も
っ
て
友
人
と
呼
べ
る
人
た
ち
か
ら
受
け
容

れ
ら
れ
、そ
の
人
た
ち
と
の
間
に
強
い
絆
を
感
じ
、ま
た
、尊

重
さ
れ
て
い
る
と
い
う
情
感
で
あ
っ
た
。私
は
、そ
れ
ま
で
味

わ
っ
た
こ
と
の
な
い
新
し
い
感
覚
に
衝
撃
を
受
け
、一
瞬
、言
葉

を
な
く
し
た
。（
中
略
）

　
私
だ
け
が
そ
う
し
た
経
験
を
有
し
て
い
る
わ
け
で
は
な
い

こ
と
は
確
か
で
あ
ろ
う
。何
百
万
と
い
う
サ
ッ
カ
ー
の
フ
ァ
ン
や

宗
教
崇
拝
者
は
毎
週
末
、同
じ
よ
う
な
経
験
を
し
て
い
る
よ

う
に
思
わ
れ
る
。そ
し
て
い
ま
だ
に
、そ
の
こ
と
を
ぴ
っ
た
り
と

言
い
表
す
英
語
の
言
葉
は
な
い
の
で
あ
る
。（
中
略
）

　
日
本
に
お
い
て
は
、そ
う
い
う
言
葉
が
あ
る
よ
う
で
あ
る
。「
甘

え
」と
い
う
言
葉
は
、「
他
者
か
ら
完
全
に
受
容
さ
れ
て
い
る
と

い
う
こ
と
に
対
し
て
覚
え
る
安
楽
さ
」を
表
し
、こ
れ
は
私
が

テ
ィ
ム
の
言
葉
か
ら
感
じ
た
も
の
に
ほ
か
な
ら
な
い
。（
中
略
）

　
何
年
も
た
っ
て
か
ら「
甘
え
」に
関
す
る
記
述
を
読
ん
だ
と

き
に
、す
ぐ
に
、そ
れ
が
、あ
の
晩
、テ
ィ
ム
の
家
で
私
が
感
じ

た
情
動
を
言
い
表
す
も
の
だ
と
悟
っ
た
。世
界
中
の
人
が
こ
う

し
た
情
動
を
経
験
す
る
に
違
い
な
い
が
、そ
の
情
動
を
言
い
表

す
言
葉
を
持
っ
て
い
る
の
は
、そ
の
内
の
ご
く
一
部
に
限
ら
れ
て

い
る
の
で
あ
る
。」※

　

日
本
人
の「
甘
え
」と
い
う
言
葉
は
、日
本
人
の
も
つ「
甘

え
の
構
造
」が
あ
る
か
ら
こ
そ
の
、そ
の
表
現
が
あ
る
と
思

わ
れ
ま
す
が
、そ
れ
は
決
し
て
日
本
人
に
の
み
存
在
す
る
感

情
で
は
な
く
、欧
米
の
人
に
も
同
様
の
感
情
が
あ
る
と
い
う

こ
と
を
感
情
の
研
究
者
が
述
べ
て
い
る
の
で
す
。

　

す
な
わ
ち
、あ
る
感
情
を
表
す
言
葉
を
も
つ
こ
と
に
よ
り
、

そ
の
感
情
を
周
囲
の
人
と
よ
り
共
有
し
や
す
く
な
り
、そ

の
感
情
に
対
し
て
よ
り
敏
感
に
な
り
、そ
の
感
情
が
そ
の
地

域
で
育
ま
れ
て
い
く
こ
と
に
も
な
る
の
で
し
ょ
う
。

　
一
方
で
、あ
る
感
情
を
1
つ
の
言
葉
に
表
す
と
、聴
く
側

は
そ
の
感
情
を
表
す
言
葉
を
聴
い
た
こ
と
に
よ
り
、も
う
そ

れ
以
上
は
深
く
は
知
ろ
う
と
し
な
い
で
耳
を
閉
じ
て
し
ま

う
、片
づ
け
て
し
ま
う
と
い
う
側
面
が
あ
る
こ
と
に
も
注
意

が
必
要
で
す
。

　
ワ
イ
ン
の
香
り
は
、1
つ
の
言
葉
で
表
さ
れ
る
の
で
は
な
く
、

言
葉
を
重
ね
て
い
く
こ
と
に
よ
り
、よ
り
豊
か
な
表
現
に
な

る
の
で
す
か
ら
、人
の
感
情
も
、一
言
で
片
づ
け
ら
れ
る
も
の

で
は
あ
り
ま
せ
ん
。言
葉
は
感
情
を
共
有
す
る
た
め
の
第
一

歩
で
し
か
な
く
、こ
の
重
ね
合
わ
せ
た
言
葉
か
ら
聴
き
手
は

相
手
の
感
情
の
複
雑
さ
を
想
像
す
る
こ
と
し
か
で
き
な
い
の

で
す
。そ
し
て
、そ
の
感
情
は
声
や
表
情
に
も
表
さ
れ
て
い

る
の
で
す
。

    加藤 眞三 さん プロフィール
1980年慶應義塾大学医学部卒業。
1985年同大学大学院医学研究科
修了、医学博士。1985～1988年、
米国ニューヨーク市立大学マウント
サイナイ医学部研究員。その後、都立
広尾病院内科医長、慶應義塾大学
医学部内科専任講師（消化器内科）
を経て、現在、慶應義塾大学看護医
療学部教授（慢性期病態学、終末期
病態学担当）。

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

『患者の生き方 よりよい医療と人生の
「患者学」のすすめ』（春秋社 2004年）

参考図書  1）ディラン・エヴァンズ著/遠藤利彦訳・解説『感情』 岩波書店 2005年
　　　　　2）田崎真也『言葉にして伝える技術―ソムリエの表現力』 祥伝社 2010年

感
情
を
表
す
言
葉
で

そ
の
感
情
を
共
有
す
る

言
葉
に
よ
る
表
現
で

深
い
感
情
を
感
じ
る
こ
と
を

閉
ざ
し
て
し
ま
う
可
能
性

※本文には“英語圏では独立性、自己主張、自主性を重んじるが、日本ではそうではなく、
　むしろ他者と良好な関係を築き、調和した集団の中で生きていくことの方がより重要で
　あることが多い。”とも記されている（訳注として「ここでの「甘え」に関する一連の記述　
は、土居健郎『甘えの構造』（弘文堂、1971年）の概念に根ざす」との記述あり）。まねきねこ第56号



情報提供、協力

http://www.vho-net.org

　　まねきねこ 2021年 第56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
コミュニティ・リレーション部までお願いします。

「情報ひろば」では
イベント、書籍、HP、などの
情報を掲載しています

読者の

みなさ
まから

の

情報提
供を

歓迎し
ます

「誰一人取り残さない」は国連が掲げるSDGｓ
のスローガンです。最近、頻繁にテレビCM
や街頭で見かけるようになりました。まさに
この言葉はヘルスケア関連団体の活動の
根幹であると言っても過言ではないと思います。
TOPICSでは、PPI（医学研究・臨床試験に
おける患者・市民参画）のすそ野を広げる取り
組みを紹介しています。Waveでは、遺伝看護・
遺伝カウンセラーとして専門的な立場での寄
り添いについて伺いました。また、ITを使った
コミュニケーション支援など、さまざまな角度か
らの活動をご紹介しています。56号が皆さま
のお役に立つことができますと幸いです。

〒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/

■発行
ファイザー株式会社
コミュニティ・リレーション部

I N FO R M AT ION お 知 ら せ

がん体験者（ピアサポーター）による電話相談
毎週月曜日・木曜日11：00～14：00
T E L：080-4112- 4077（祝日、年末年始はお休み）
　　　　 ※相談は無料ですが、電話代はかかります。
今は、患者会やがん患者サロンなどが対面での相談をお休みし
ています。そんな時にがん体験者と話す機会があればと、始め
ました。今後、サロン等が開けるようになるまでの期間行う予定
です。終了時は、下記ホームページ等でご案内いたします。
対 　象：がん患者とがん患者のご家族、ご友人など
電話対応者：研修を受けたがん体験者
相談時間：初めての方は約1時間、再相談の方は30分以内で
　　　　 お願いいたします。相談内容など、あなたの秘密は
　　　　　厳守いたします。安心してご相談ください。
お問合せ：NPO法人 がん患者団体支援機構
ホームページ：http://www.canps.jp

［あけぼの会 あけぼの東京］
乳がん相談室・Ｑ＆Ａコーナー開設
皆さんの質問に、著名な先生方がやさしく、わかりやすく答えて
くださいます。
質問方法：メール（akebonotokyo2020@gmail.com）にて質問
　　　　 を受け付け、回答は後日、Q&Aとして「あけぼの会」
　　　　 ホームぺージへ掲載いたします。
お問合せ：あけぼの会 あけぼの東京
メ ー ル：akebonotokyo2020@gmail.com
ホームページ：http://www.akebono-net.org/

カーボカウント ＆ 先進デバイス活用
WEBセミナー第4回（経験者向け）
2021年4月17日（土）14：00～16：00
オンライン開催（有料）
講　 師：広瀬正和先生（D Medical Clinic Osaka 院長）
プログラム： ●インスリン・ポンプ、CGMなど先進デバイスを活用
　　　　　　した治療法について
　　　　　●カーボカウントの演習
　　　　　●質疑応答
申込締切：2021年4月14日（水）
詳細URL：https://japan-iddm.net/carbo_seminar/
お問合せ：認定NPO法人 日本IDDMネットワーク事務局
メー ル：event@japan-iddm.net

全国脊髄損傷者連合会・全国頸髄損傷者連絡会 
合同シンポジウム
2021年6月5日（土）～6日（日）
会　 場：ホテルグランヴィア京都（JR京都駅直結）
　　　　　メルパルク京都（JR京都駅前）
内　 容： ①「頸損解体新書」報告会 
　　　　　②全国脊髄損傷者連合会と全国頸髄損傷者連絡会
　　　　　　の合同シンポジウム
　　　　　③脊髄再生医療に関する講演
　　　　　④障害者総合支援法の報酬改定に関する講演
お問合せ：合同シンポジウム実行委員会
メー ル：yamahide@i-collabo.com
　　　　　（全国脊髄損傷者連合会 京都府支部 担当／山本）
　　　　　miyabi-japan@ae.auone-net.jp
　　　　　（NPO法人 京都頸髄損傷者連絡会 担当／村田）
T E L：090-8886-9377（京都頸損連絡会 村田）

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。

カーボカウント講座（動画教材）
オンデマンドで必要なときに、繰り返しご覧いただける動画です（有料）。
内　 容：（1）カーボカウント講座［1型糖尿病 初級編］
　　　　　（2）カーボカウント講座［1型糖尿病 応用編］
　　　　　（3）カーボカウント講座［2型糖尿病編］
お問合せ：認定NPO法人 日本IDDMネットワーク事務局
詳細URL：https://japan-iddm.net/publication/
　　　　　carbo_counting_video/

V I D E O 動 画 教 材 紹 介
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