
を
決
め
た
。

　

約
束
の
フ
ァ
ミ
レ
ス
に
着
く

と
、
Ｍ
君
（
20
歳
Ｕ
Ｃ
）
と
母
親

が
緊
張
し
た
面
持
ち
で
待
っ
て
い

た
。
聞
け
ば
難
病
関
連
の
Ｎ
Ｐ
Ｏ

法
人
を
立
ち
上
げ
た
い
と
い
う
。

私
は
理
由
を
尋
ね
て
み
た
。
Ｍ
君

は
生
後
間
も
な
く
発
熱
が
続
き
、

診
察
を
受
け
た
と
こ
ろ
、
膠
原
病

か
、
免
疫
不
全
だ
ろ
う
と
言
わ
れ

　

行
き
つ
け
の
散
髪
屋
。
鏡
の
前

に
座
る
や
否
や
、「
子
ど
も
さ
ん

が
Ｉ
Ｂ
Ｄ
ら
し
く
て
、
中
山
さ
ん

を
紹
介
し
て
ほ
し
い
、
と
お
客
さ

ん
に
頼
ま
れ
ま
し
て
」
と
店
長
が

話
し
か
け
て
き
た
。「
わ
か
り
ま

し
た
。
私
の
携
帯
番
号
を
伝
え
て

下
さ
い
」
と
答
え
、
連
絡
を
待
つ

こ
と
に
し
た
。
翌
日
の
夕
刻
、
携

帯
が
鳴
り
、
待
ち
合
わ
せ
の
日
時

た
。
そ
の
後
、
首
の
リ
ン
パ
節
に

コ
ブ
の
よ
う
な
腫
れ
が
で
き
、
リ

ン
パ
を
摘
出
。
検
査
の
結
果
、
慢＊

性
肉
芽
腫
症
が
確
定
診
断
さ
れ

た
。
専
門
医
も
少
な
く
、
幼
少
期

は
、
大
学
病
院
の
隔
離
病
棟
で
暮

ら
し
、
主
治
医
の
異
動
に
伴
っ
て

引
っ
越
し
を
繰
り
返
し
た
。
そ
の

後
、
小
学
校
３
年
生
の
頃
に
大
量

下
血
が
あ
り
、
潰
瘍
性
大
腸
炎
と

の
ま
ま
受
け
止
め
て
良
い
の
だ
ろ

う
か
。
Ｍ
君
の
話
に
よ
れ
ば
、
人

生
の
半
分
を
小
児
病
棟
で
過
ご
し

た
。
２
〜
３
ヵ
月
で
友
達
が
亡
く

な
る
環
境
に
お
り
、
自
分
も
そ
の

う
ち
死
ぬ
の
だ
ろ
う
と
考
え
て
生

き
て
き
た
の
だ
。
小
学
校
低
学
年

ま
で
は
無
菌
室
で
暮
ら
し
、
高
校

は
普
通
校
に
通
い
な
が
ら
、
体
調

が
悪
く
な
れ
ば
小
児
病
棟
へ
舞
い

戻
る
。
幸
い
、
現
在
は
ふ
た
つ
の

疾
患
と
も
落
ち
着
い
て
お
り
、
短

期
大
学
１
年
生
と
し
て
キ
ャ
ン
パ

ス
に
通
っ
て
い
る
。

　

Ｍ
君
に
「
君
は
ど
う
し
た
い

の
？
」
と
聞
く
と
、「
お
母
さ
ん

を
助
け
た
い
」
と
漠
然
と
し
た
返

事
。
彼
に
と
っ
て
は
『
無
理
を
し

な
い
こ
と
』
が
生
活
の
中
心
だ
っ

た
の
だ
ろ
う
。
私
は
お
母
さ
ん

へ
「
一
度
、
ア
ル
バ
イ
ト
を
経
験

さ
せ
て
み
て
は
」
と
提
案
し
た
。

彼
が
身
を
乗
り
出
し
て
き
た
の
で

「
将
来
の
こ
と
は
わ
か
ら
な
い
が
、

多
少
な
り
と
も
冒
険
し
て
、
思
い

出
を
作
っ
て
み
る
の
は
ど
う
だ
ろ

う
」「
お
母
さ
ん
、
Ｍ
君
が
自
分

で
考
え
、
や
り
た
い
と
想
っ
た
こ

と
を
応
援
し
て
あ
げ
て
く
れ
ま
せ

ん
か
。
そ
ろ
そ
ろ
子
育
て
か
ら
卒

業
し
ま
し
ょ
う
」。
そ
う
い
う
と
、

お
母
さ
ん
は
目
に
涙
を
あ
ふ
れ
さ

せ
て
頷
い
た
。
家
族
の
支
え
は
必

要
だ
が
、
あ
く
ま
で
生
き
て
い
く

の
は
患
者
本
人
だ
。
親
が
出
し
ゃ

ば
り
過
ぎ
て
は
よ
く
な
い
。

　

驚
い
た
こ
と
に
、
Ｍ
君
は
一
度

も
同
じ
Ｉ
Ｂ
Ｄ
患
者
に
あ
っ
た
こ

と
が
な
い
と
い
う
。
そ
こ
で
20
代

患
者
グ
ル
ー
プ
に
よ
る
中＊
＊

山
亭
懇

親
会
に
誘
っ
て
み
た
。
懇
親
会
当

日
、
少
し
だ
け
お
酒
を
飲
み
、
深

夜
ま
で
騒
ぎ
、
翌
朝
に
は
私
の
バ

イ
ク
で
ツ
ー
リ
ン
グ
を
楽
し
ん

だ
。
全
て
が
初
体
験
だ
っ
た
よ
う

で
、
Ｍ
君
の
口
か
ら
感
動
の
言
葉

が
溢
れ
出
た
。

　

数
日
後
、
Ｍ
君
か
ら
「
近
所
の

ア
パ
レ
ル
店
で
短
期
ア
ル
バ
イ
ト

を
始
め
た
。
大
変
だ
け
ど
頑
張
り

た
い
」
と
の
メ
ー
ル
が
届
い
た
。

そ
し
て
、
生
活
保
護
な
ど
お
金
を

手
に
す
る
方
法
は
あ
る
が
、
同
じ

１
円
で
も
自
分
で
働
い
て
手
に
し

た
お
金
は
重
さ
が
違
う
、
と
い
う

意
味
の
内
容
が
綴
ら
れ
て
い
た
。

　

ま
た
、
最
近
私
が
入
院
し
た
ク

リ
ニ
ッ
ク
に
も
小
児
期
に
発
症

し
、
自
分
の
疾
患
に
関
す
る
知
識

も
な
く
苦
し
ん
で
い
る
29
歳
の
男

第
21
回　

小
児
Ｉ
Ｂ
Ｄ
患
者
の
難
し
い
問
題

就労
と
IBD

中山泰男
なかやまやすお ●1964年生

17歳でクローン病発症。
小腸機能障害1種1級。
2001年熊本IBD設立。
現在は養護老人ホームの
施設長として勤務。趣味
はツーリングと全国患者会
めぐり。熊本IBD会長。
九州IBDフォーラム代表。

性
と
出
会
っ
た
。
Ｉ
Ｂ
Ｄ
を
小
児

期
に
発
症
さ
れ
た
方
は
、
成
人
期

発
症
者
と
は
相
当
な
違
い
が
あ
る

よ
う
だ
。言
わ
ば「
陸
の
孤
島
」だ
。

幼
い
ゆ
え
に
、
自
分
で
情
報
収
集

が
で
き
な
い
、
ま
た
病
気
が
当
た

り
前
に
な
っ
て
い
る
の
で
疑
問
を

持
ち
に
く
い
の
か
も
し
れ
な
い
。

小
児
病
棟
に
は
活
動
的
な
家
族
会

が
い
く
つ
も
あ
る
が
、
か
え
っ
て

当
事
者
団
体
と
つ
な
が
り
難
い
環

境
に
あ
る
と
言
え
る
だ
ろ
う
。
Ｍ

君
の
よ
う
な
立
場
に
置
か
れ
た
患

者
を
減
ら
す
た
め
に
は
、
病
院
側

の
Ｍ

＊
＊
＊

Ｗ
Ｓ
へ
の
情
報
提
供
か
ら
始

め
る
こ
と
。
今
は
個
人
情
報
の
問

題
も
あ
り
、
壁
は
厚
い
が
、
ボ
ヤ

イ
て
も
は
じ
ま
ら
な
い
。
ひ
と
り

で
考
え
込
む
よ
り
皆
で
考
え
る
。

こ
れ
し
か
な
い
。

診
断
さ
れ
た
。
ふ
た
つ
の
難
病

を
抱
え
た
子
ど
も
の
将
来
が
不
安

で
、
母
子
ふ
た
り
で
一
緒
に
仕
事

を
始
め
た
い
と
い
う
。
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法

人
で
あ
れ
ば
マ
イ
ペ
ー
ス
で
仕
事

が
で
き
得
る
と
考
え
た
よ
う
だ
。

　

お
母
さ
ん
は
息
子
さ
ん
を
必
死

に
守
っ
て
こ
ら
れ
た
の
だ
ろ
う
。

親
が
子
を
想
う
愛
の
深
さ
に
心
が

熱
く
な
っ
た
。
し
か
し
こ
れ
を
そ

＊ �原発性免疫不全症候群のひとつで、特定疾患に指定されている難病。患者数は
500 〜 1000 人といわれている

＊＊ 熊本の中山さんの自宅は患者仲間から「中山亭」と呼ばれ、会議や合宿の場になっている
＊＊＊ 医療ソーシャルワーカー。相談員の役割もある65
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