
　

今
年
２
月
、
Ｒ※

Ｄ
Ｄ
の
街
頭
署

名
活
動
中
、
ひ
と
り
の
女
性
と
出

会
っ
た
。「
孫
が
ク
ロ
ー
ン
病
と

い
う
病
気
に
罹
っ
て
、
ど
う
し
た

ら
よ
い
か
わ
か
ら
な
い
」
と
肩
を

落
と
し
て
い
た
。
お
孫
さ
ん
の
Ｔ

君
（
15
歳
）
は
、
半
年
前
に
痔
ろ

う
の
手
術
を
受
け
た
際
に
、
確
定

診
断
さ
れ
た
。
下
痢
が
続
き
、
や

せ
細
っ
て
い
く
孫
が
不
憫
で
な
ら

　

み
な
さ
ん
は
、
社
会
で
難
病
者

へ
の
理
解
が
深
ま
る
こ
と
を
望
ん

で
い
ま
す
か
？ 

そ
れ
と
も
そ
っ

と
し
て
お
い
て
ほ
し
い
で
す
か
？

人
そ
れ
ぞ
れ
の
考
え
は
あ
る
だ
ろ

う
が
、
幸
せ
に
な
り
た
い
と
い
う

気
持
ち
に
違
い
は
な
い
は
ず
だ
。

私
は
、
難
病
者
が
幸
せ
に
な
る
ひ

と
つ
の
手
段
に
『
啓
発
』
が
あ
る

と
考
え
て
い
る
。

な
い
と
い
う
。
ご
両
親
は
離
婚
し

て
お
り
、
Ｔ
君
を
引
き
取
っ
た
母

親
は
現
在
入
院
中
で
、
お
ば
あ
さ

ん
と
ふ
た
り
暮
ら
し
。
Ｔ
君
の

面
倒
は
す
べ
て
お
ば
あ
さ
ん
が
見

て
い
る
と
い
う
、
な
か
な
か
ハ
ー

ド
な
環
境
で
あ
る
。
署
名
活
動
中

だ
っ
た
の
で
、
後
日
会
う
こ
と
を

約
束
し
て
そ
の
日
は
別
れ
た
。

　

数
日
後
、
お
ば
あ
さ
ん
の
家
を

親
し
い
友
人
も
い
な
い
。
そ
ん
な

中
で
の
発
病
だ
っ
た
。
お
ば
あ
さ

ん
は
心
配
の
あ
ま
り
、学
校
へ「
難

病
な
の
で
体
育
は
見
学
さ
せ
る
よ

う
に
」
と
申
し
入
れ
た
。
さ
ら
に

孫
の
進
路
を
「
ゲ
ー
ム
ク
リ
エ
ー

タ
ー
に
」
な
ど
と
、
Ｔ
君
本
人
の

意
志
か
ど
う
か
わ
か
ら
な
い
こ
と

を
決
め
つ
け
る
よ
う
に
話
す
。「
孫

が
難
病
」
と
い
う
事
態
に
動
揺
し

て
視
野
狭
窄
に
陥
っ
て
い
る
よ
う

に
見
え
た
。
２
時
間
ほ
ど
お
ば
あ

さ
ん
の
話
を
聞
い
た
あ
と
、「
今

は
医
療
も
進
歩
し
て
い
る
の
で
、

あ
ま
り
深
刻
に
考
え
す
ぎ
な
い
こ

と
、
体
調
が
良
け
れ
ば
ス
ポ
ー
ツ

も
ま
っ
た
く
問
題
な
い
こ
と
」
な

ど
を
話
し
て
辞
去
し
た
。
こ
ん
な

に
も
息
苦
し
い
と
感
じ
た
相
談
は

久
し
ぶ
り
だ
。
お
ば
あ
さ
ん
は
真

剣
に
孫
を
心
配
し
、
彼
女
な
り
に

頑
張
っ
て
い
る
の
は
伝
わ
っ
て
き

た
。
し
か
し
、
そ
の
行
動
や
気
遣

い
は
、
か
え
っ
て
裏
目
に
出
て
い

る
。
患
者
家
族
が
正
し
く
病
気
を

理
解
す
る
こ
と
の
重
要
性
を
改
め

て
感
じ
た
事
例
だ
っ
た
。

　

別
な
日
の
Ｒ
Ｄ
Ｄ
の
イ
ベ
ン
ト

で
、
私
の
発
病
時
の
苦
労
や
現
在

の
状
況
を
写
真
付
き
パ
ネ
ル
で
展

示
し
た
。
可
憐
な
少
女
な
ら
と
も

か
く
、
お
っ
さ
ん
の
写
真
パ
ネ
ル

で
ど
こ
ま
で
ア
ピ
ー
ル
で
き
る
か

わ
か
ら
な
か
っ
た
が
（
笑
）、
何

人
も
の
人
が
立
ち
止
ま
っ
て
く
れ

た
。
声
を
か
け
る
と
、
す
べ
て
患

者
本
人
か
、
家
族
や
知
人
に
同
病

者
が
い
る
人
だ
っ
た
。
そ
の
精
度

は
、
高
性
能
の
ウ
ソ
発
見
器
の
よ

う
だ
。
そ
の
中
の
ひ
と
り
、
Ｓ
さ

ん
（
39
歳 

Ｃ
Ｄ
）
は
、
私
と
話

し
て
い
る
最
中
、
突
然
ポ
ロ
ポ
ロ

と
涙
を
流
し
始
め
た
。
病
気
の
た

め
に
結
婚
を
諦
め
、
現
在
は
パ
ー

ト
を
し
な
が
ら
父
親
と
暮
ら
し
て

い
る
と
い
う
。
さ
ぞ
辛
い
思
い
を

し
て
き
た
の
だ
ろ
う
。
病
気
だ
か

ら
結
婚
や
や
り
た
い
仕
事
を
諦
め

な
け
れ
ば
い
け
な
い
生
き
に
く
い

社
会
は
お
か
し
い
。

　

Ｉ
Ｂ
Ｄ
患
者
が
病
気
を
隠
さ
な

く
て
も
働
け
る
社
会
を
実
現
す
る

に
は
、『
啓
発
』
し
か
な
い
と
私

は
思
っ
て
い
る
。
最
初
に
『
幸
せ

に
な
る
ひ
と
つ
の
手
段
に
啓
発
が

あ
る
』
と
言
っ
た
が
、
人
が
幸
せ

に
な
る
た
め
の
条
件
と
し
て
『
働

き
た
い
人
が
、
働
け
る
こ
と
』
が

と
て
も
大
事
だ
か
ら
だ
。
そ
の
た

め
に
は
メ
デ
ィ
ア
に
取
り
上
げ
ら

第
30
回　

あ
な
た
も
啓
発
に
取
り
組
ん
で
み
な
い
か
！？

就労
と
IBD
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れ
る
も
よ
し
、
冊
子
や
Ｓ※

※

Ｎ
Ｓ
を

活
用
す
る
も
よ
し
、
サ
ー
ク
ル
活

動
だ
っ
て
あ
り
だ
ろ
う
。
ま
ず
は

多
く
の
人
に
病
気
を
知
っ
て
も
ら

う
こ
と
が
一
番
だ
か
ら
だ
。
方
法

は
い
ろ
い
ろ
あ
る
だ
ろ
う
が
、
多

く
の
方
の
協
力
が
あ
っ
た
ほ
う
が

良
い
の
は
い
う
ま
で
も
な
い
。
し

か
し
、
活
動
は
た
っ
た
ひ
と
り
で

も
で
き
る
の
だ
。

　

今
年
も
５
月
19
日
「W

orld 
IBD

 D
ay 

Ｉ
Ｂ
Ｄ
を
理
解
す
る

日
」
が
や
っ
て
く
る
。
こ
の
日
は

ひ
と
つ
の
象
徴
で
あ
り
、
社
会
に

働
き
か
け
る
ツ
ー
ル
に
な
る
。
み

な
さ
ん
も
「
Ｉ
Ｂ
Ｄ
を
理
解
す
る

日
」
を
話
題
に
し
て
、
友
人
や
恋

人
に
自
分
の
病
気
の
こ
と
を
話
し

て
み
て
は
ど
う
だ
ろ
う
。
そ
れ
も

立
派
な
『
啓
発
活
動
』
で
あ
る
。

尋
ね
た
時
、Ｔ
君
は
不
在
だ
っ
た
。

お
せ
っ
か
い
な
お
じ
さ
ん
（
私
の

こ
と
だ
）
が
来
る
と
聞
い
て
、
逃

げ
出
し
た
ら
し
い
。
お
ば
あ
さ
ん

の
話
で
は
、
Ｔ
君
は
中
学
で
は
学

年
ト
ッ
プ
の
成
績
だ
っ
た
が
、
有

名
高
校
へ
進
学
し
た
と
こ
ろ
、
成

績
は
ふ
る
わ
ず
、
世
の
中
の
広
さ

を
知
り
、
少
年
な
り
の
挫
折
を
味

わ
っ
た
よ
う
だ
。両
親
も
い
な
い
、

※※ �ＳＮＳ…ソーシャル・ネットワーキング・サービス。ここではミクシィやフェイスブックな
どのコミュニティ型 Web サイトのこと

※ �RDD…Rare Disease Day 世界希少・難治性疾患の日。希少・難治性疾患の患
者さんの生活の質（QOL）の向上を目指す世界的な活動
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