
第
八
回
研
究
大
会
（
佐
賀
）

　

開
催

－

－

－

－

～
重
症
難
病
患
者
の
地
域
生
活
を
支
え
る

　
　
　

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
取
組
み
が
報
告
さ
れ
ま
し
た
～

　

二
〇
〇
七
年
三
月
二
十
四
目
、
二

丈
五
目
の
二
日
間
、
佐
賀
県
佐
賀
市

で
開
催
い
た
し
ま
し
た
。
九
州
地
方

で
は
初
の
開
催
と
な
り
ま
す
。

　

二
〇
〇
三
年
、
国
の
難
病
特
別
対

策
推
進
事
業
に
よ
り
進
め
ら
れ
て
き

た
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
（
以

下
、
難
病
セ
ン
タ
ー
）
の
設
置
は
こ

　　

全国難病センター研究会
第８回研究大会(佐賀)参加者内訳

機　関　種　別 機関・団体数 人　数

難病相 娠支援センター（※１） 21機関 58

地　　」或　　難　　病　　連 ５機関 10

全　国　疾　病　　団　体 ６団体 14

医　療　　関　係　機　関 ３機関 ５

行　　　政　　　関　　　係 11機関 12

難病医療ネヽソトワーク等 ２機関 ２

そ　　の　　他　　　　企　　業 ９団体 １５
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難病相､淡・支援センターは都逆府県主体、

　　　

連主体、その他を含む れ
ま
で
に
四
十
六
都
道
府
県
で
開
設

さ
れ
、
の
こ
る
大
分
県
も
本
年
度
中

の
開
設
予
定
と
な
っ
て
い
ま
す
（
○

七
年
六
月
現
在
）
。

　

当
研
究
会
は
二
〇
〇
二
年
、
第
。

回
研
究
大
会
を
札
幌
市
に
て
開
催

し
、
こ
れ
ま
で
に
「
難
病
セ
ン
タ
ー

の
設
置
に
向
け
た
取
組
み
」
、
「
相
談

　
　
　

事
業
の
実
施
状
況
」
や
「
就

　
　
　

労
支
援
」
等
に
つ
い
て
発
表
・

　
　
　

討
議
を
重
ね
て
き
ま
し
た
。

　
　
　
　

こ
う
し
た
研
究
大
会
の
禎

　
　
　

み
重
ね
が
各
難
病
セ
ン
タ
ー

　
　
　

の
設
置
を
す
す
め
る
原
動
力

　
　
　

と
な
っ
て
い
っ
た
の
で
は
と

　
　
　

考
え
て
い
ま
す
。

　

今
回
の
第
八
回
研
究
大
会

は
、
地
元
九
州
・
沖
繩
地
方

か
ら
多
数
の
参
加
が
あ
り
、

総
勢
百
十
六
名
の
参
・
加
と
な

り
ま
し
た
。
開
会
に
先
立
ち

佐
賀
県
の
古
川
康
知
事
、
地

元
選
出
の
福
岡
資
麿
衆
議
院

議
ほ
か
ら
激
励
の
ご
挨
拶
を

い
た
だ
き
ま
し
た
。

　

第
一
目
目
の
特
別
講
演
で
は
当
研

究
会
運
営
委
員
、
障
害
者
職
業
セ
ン

タ
ー
研
究
員
の
存
名
山
。
郎
先
生
に

　

『
難
病
が
あ
る
人
の
就
業
支
援
』
と

題
し
て
ご
講
演
い
た
だ
き
ま
し
た
。

　

こ
れ
ま
で
に
も
春
名
先
生
に
は
同

様
の
ご
講
演
を
い
た
だ
い
て
お
り
ま

す
が
、
こ
の
ほ
ど
北
海
道
、
佐
賀
県
、

沖
縄
県
そ
れ
ぞ
れ
の
難
病
相
談
・
支

援
セ
ン
タ
ー
で
就
業
支
援
モ
デ
ル
事

業
が
開
始
さ
れ
た
こ
と
、
そ
し
て
待

望
さ
れ
て
い
た
「
難
病
の
雇
用
管
理

の
た
め
の
調
査
・
研
究
会
」
の
報
告

書
と
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
が
完
成
を
む
か

え
た
こ
と
な
ど
、
こ
の
分
野
が
さ
ら

に
注
目
さ
れ
て
い
る
こ
と
か
ら
再
度

ご
講
演
を
お
願
い
い
た
し
ま
し
た
。

　

研
修
講
演
Ｉ
で
は
佐
賀
県
中
部
保

健
事
務
所
長
（
現
在
、
厚
生
労
働
省

健
康
局
総
務
課
が
ん
対
策
推
進
室
室

長
補
佐
）
の
木
村
慎
苔
氏
よ
り
『
収

症
難
病
患
者
の
地
域
ヶ
ア
シ
ス
テ
ム

の
構
築
に
つ
い
て
～
人
に
呼
吸
器
を

装
着
し
て
も
件
み
慣
れ
た
地
域
で
い

き
い
き
と
暮
ら
す
た
め
に
～
』
と
題

し
て
ご
講
演
い
た
だ
き
ま
し
た
。

　

重
症
難
病
患
者
の
地
域
生
活
を
支

援
し
て
い
く
た
め
に
佐
賀
県
中
部
保

健
事
務
所
を
中
心
と
し
て
地
域
ケ

ア
’
シ
ス
テ
ム
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
会
議

を
開
催
。
医
療
関
係
者
、
難
病
セ
ン

タ
ー
、
地
域
ケ
ア
関
係
者
が
そ
の
メ

ン
バ
ー
と
な
り
、
そ
れ
ぞ
わ
が
課
題

整
理
、
緊
急
時
対
応
、
レ
ス
パ
イ
ト

体
制
の
構
築
や
難
病
等
の
研
修
会
な

ど
に
つ
い
て
討
議
、
実
施
し
て
い
く

こ
と
で
、
い
か
な
る
疾
患
で
も
対
応

可
能
な
ス
キ
ル
を
身
に
つ
け
、
地
域

の
ケ
ア
「
力
」
令
体
を
高
め
る
こ
と

に
つ
な
が
っ
た
と
の
こ
と
。
会
場
の

参
加
者
か
ら
は
自
分
た
ち
の
地
域
で

同
様
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
が
実
現
可
能

か
を
考
え
る
際
の
指
針
と
な
っ
た
と

い
う
意
９
　
や
、
事
業
の
９
　
伴
的
な
実

施
方
法
に
つ
い
て
の
質
問
が
数
多
く

出
て
い
ま
し
た
。

　

な
お
、
こ
の
研
究
大
会
は
厚
生
労

働
省
、
厚
生
労
働
科
学
研
究
費
納
助

金
難
治
性
疾
患
克
服
研
究
事
業
「
重

症
難
病
患
者
の
地
域
医
療
体
制
の
構

築
に
関
す
る
研
究
班
」
（
糸
山
班
）

な
ら
び
に
「
特
定
疾
患
の
白
立
支
援

対
策
の
確
立
に
関
す
る
研
究
班
」

　

（
今
拝
班
）
よ
り
後
援
を
い
た
だ
い

て
お
り
ま
す
。

１



プ
ロ
グ
ラ
ム
（
以
下
敬
称
略
）

■
一
日
目
■

開
会
挨
拶

　

今
井

　

尚
志
（
た
か
し
）
（
研
究
会

　

副
会
長
・
独
立
行
政
法
人
国
立
病

　

院
機
構
宮
城
病
院
）

佐
賀
県
知
事
挨
拶

　

古
川

　
　

康

来
賓
挨
拶

衆
議
院
議
員

　

福
岡

　

資
麿
（
た
か
ま
ろ
）

厚
生
労
働
省
挨
拶

　

林

　

修
一
郎
（
厚
生
労
働
省
健
康

　

局
疾
病
対
策
課
課
長
補
佐
）

メ
ッ
セ
ー
ジ
紹
介

特
別
講
演

座

　

長

　

今
井

　

尚
志
（
た
か
し
）

講

　

師

　

春
名
山
一
郎
（
ゆ
い
ち
ろ

　

う
）
（
独
立
行
政
法
人
高
齢
・
障
害

　

煮
雇
用
支
援
機
構

　

障
害
者
職
業

　

総
合
セ
ン
タ
ー
）
『
難
病
が
あ
る
人

　

の
就
業
支
援
』

　

研
修
講
演
Ｉ

座

　

長

　

黒
田

　

康
夫
（
佐
賀
大
学

　

医
学
部
付
属
病
院
副
病
院
長
）

講

　

師

　

木
村

　

慎
吾
（
佐
賀
県
健

　

康
福
祉
本
部
佐
賀
中
部
保
健
福
祉

　

事
務
所
）
『
重
症
難
病
患
者
の
地
域

　

ケ
ア
シ
ス
テ
ム
の
構
築
に
つ
い
て

～
人
工
呼
吸
器
を
装
着
し
て
も
住

み
慣
れ
た
地
域
で
い
き
い
き
と
暮

ら
す
た
め
に
～
』

　

一
般
発
表
Ｉ

座

　

長

　

三
原

　

睦
子
（
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法

　

人
佐
賀
県
難
病
支
援
ネ
ッ
ト
ワ
ー

　

ク
）

発
表
①

　

松
尾

　

光
晴
（
フ
ァ
ン
コ

　

ム
株
式
会
社
）
『
携
帯
用
会
話
補
助

　

装
置

　

レ
ツ
ツ
ー
チ
ャ
ツ
ト
の
導

　

人
事
例
に
つ
い
て
』

■
二
日
目
回

　

研
修
講
演
Ｈ

座

　

長

　

照
喜
名

　

通
・
岩
永

　

幸

　

三
（
佐
賀
県
く
ら
し
環
境
本
部
県

　

民
協
働
課
県
民
協
働
推
進
担
当
）

　

『
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
’
－
に
お

　

け
る
協
働
の
あ
り
方
に
つ
い
て
』

特
別
発
表
Ｉ

座

　

長

　

伊
藤
た
て
お
（
研
究
会
事

　

務
局
長
・
財
団
法
人
北
海
道
難
病

　

連
）

発
表
②

　

植
村

　

博
司
（
ミ
ツ
ク
ラ

　
　

講
師

　

山
下

　

道
雄
（
ア
ス
テ
ラ

　

株
式
会
社
）
『
自
動
排
泄
物
処
理
装

　

置

　

フ
ロ
ー
レ
ッ
ド
に
つ
い
て
』

発
表
③

　

照
喜
名

　

通
（
沖
繩
県
難

　

病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
士
『
難
病

　

就
業
支
援
モ
デ
ル
事
業
の
開
始
段

　

階
に
お
け
る
事
例
発
表
（
沖
縄
）

　

－
途
中
経
過
の
発
表
－
（
成
長
過

　

程
）
』

発
表
④

　

畠
渾
千
代
子
（
全
国
膠
原

　

病
友
の
会
）
『
「
膠
原
病
患
者
家
族

　

生
活
実
態
調
査
」
報
告
か
ら
み
え

　

る
も
の
』

世
話
人
・
運
営
委
員
合
同
会
議

参
加
者
交
流
・
情
報
交
換
会

ア
ト
ラ
ク
シ
ョ
ン

　

『
「
成
清
恭
子
と
き
ら
め
き
ダ
ン
サ

　

ー
ズ
」
に
よ
る
歌
と
踊
り
』

ス
製
薬
株
式
会
社
Ｃ
Ｓ
Ｒ
部
）
『
ア

ス
テ
ラ
ス

　

ス
タ
ー
ラ
イ
ト
パ
ー

ト
ナ
ー
活
動
』

　

研
修
講
演
川

座

　

長

　

伊
藤
た
て
お

講

　

師

　

今
井

　

尚
志
（
た
か
し
）

　
　

『
統
合
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー

　

（
仮
称
）
の
役
割
～
全
国
難
病
相
談

　

支
援
セ
ン
タ
ー
へ
の
支
援
～
』

　

一
般
発
表
＝

座

　

長

　

野
原

　

正
平
（
静
岡
県
難

　

病
団
体
連
絡
協
議
会
）

発
表
⑤

　

大
道

　
　

綾
（
福
岡
県
難

　

病
医
療
連
絡
協
議
会
）
『
福
岡
県
難

　

病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー

　

こ
れ

　

ま
で
の
活
勁
を
振
り
返
っ
て
』

発
表
⑥

　

今
水

　
　

蛸
・
松
浦

　

利

　

雄
・
坂
野

　

尚
美
（
あ
い
ち
ピ
ア

　

カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
／
カ
ウ
ン
セ
リ

　

ン
グ
セ
ン
タ
士
『
神
経
難
病
患
者

　

の
精
神
健
康
状
態
向
上
支
援
と
し

　

て
の
ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
導

　

人
と
そ
の
効
果
に
つ
い
て
Ｉ
多
発

　

性
硬
化
症
患
者
に
お
け
る
実
践

　

－
』

発
表
⑦

　

陶
山
え
つ
子
（
熊
本
県
難

　

病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
士
『
慢
性

　

疾
患
の
人
の
た
め
の
セ
ル
フ
マ
ネ

　

ジ
メ
ン
ト
プ
ロ
グ
ラ
ム
～
難
病
セ

　

ン
タ
ー
の
取
り
組
み
を
通
し
て

　

～
』

発
表
⑧

　

北
川

　
　

修
（
長
崎
県
難

　

病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
）
『
長
崎

　

県
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
活

　

勤
紹
介
』

　

一
般
発
表
皿

座

　

長

　

小
田

　
　

隆
（
財
団
法
人

　

北
海
道
難
病
辿
）

発
表
⑨

　

小
牟
祀
（
こ
む
れ
）
修
（
京

　

都
府
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
）

　
　

『
京
都
府
に
お
け
る
難
病
医
療
ネ

　

ツ
ト
ワ
ー
ク
構
築
に
向
け
た
取
り

　

組
み
Ｉ
府
医
師
会
へ
の
神
経
難
病

　

に
関
す
る
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
を
中

　

心
に
Ｉ
』

発
表
⑩

　

山
本
千
恵
子
（
佐
賀
県
難

　

病
支
援
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
）
『
－
ｃ
ｓ

　

Ｏ
（
市
民
社
会
紺
織
）
か
ら
の
県

　

民
協
働
事
業
提
案
事
業
の
収
組
－

　
　

「
災
害
峙
に
お
け
る
難
病
患
者
の

　

行
動
・
支
援
マ
ニ
ュ
ア
ル
」
作
成

　

の
取
組
に
つ
い
て
』

発
表
⑥

　

坂
田

　

筆
子
（
佐
賀
県
難

　

病
支
援
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
）
『
難
病
患

　

者
の
モ
デ
ル
事
業
の
進
捗
状
況
』

　

総
合
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン

座

　

長

　

三
原

　

睦
子

次
回
開
催
地
挨
拶
（
富
山
）

閉
会
挨
拶

　

今
井

　

尚
志
（
た
か
し
）

文
書
発
表

竹
内

　

良
子
（
束
北
学
院
大
学
大

学
院
）
『
「
障
害
学
」
に
お
け
る
「
障

害
の
社
会
モ
デ
ル
」
と
い
う
考
え

方
に
つ
い
て
』

牧
野

　

品
幸
（
石
川
県
Ｏ
Ｐ
Ｌ
Ｌ

友
の
会
）
『
後
縦
靭
帯
骨
化
症
（
Ｏ

Ｐ
Ｌ
Ｌ
）
患
者
が
Ｉ
…
り
部
”
活

動
を
開
始
し
ま
し
た
‐
１
１
』

首
藤

　

正
一

　

（
宮
崎
県
難
病
相

談
・
支
援
セ
ン
タ
士
『
難
病
相

談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
を
地
域
に
根

付
か
せ
る
た
め
に
～
セ
ン
タ
ー
と

地
域
と
の
か
か
わ
り
一
考
察
』

２－-



J

　　

‘

第
八
回
研
究
大
会
特
別
講
演
（
要
約
）

難
病
の
あ
る
人
の
就
業
支
援

独
立
行
政
法
人
高
齢
・
障
害
者
雇
用
支
援
機
構

　
　
　
　
　
　
　
　
　

障
害
者
職
業
総
合
セ
ン
タ
ー
春

　

名

　

由
一
郎

は
じ
め
に

　

「
難
病
」
と
い
う
こ
と
と
「
就
業
」

と
い
う
こ
と
は
、
今
ま
で
Ｉ
一
年
ほ

ど
ぐ
ら
い
ま
で
は
Ｉ
、
ほ
と
ん
ど
結

び
つ
か
な
い
よ
う
な
言
葉
で
し
た

が
、
最
近
は
難
病
と
い
え
ば
必
ず
就

労
と
い
う
こ
と
が
出
て
く
る
よ
う
に

な
っ
て
、
こ
う
い
う
場
で
私
か
お
話

で
き
る
の
も
そ
う
い
う
機
会
が
で
て

き
た
か
ら
だ
と
思
っ
て
い
ま
す
。

　

難
病
の
あ
る
人
の
就
業
問
越
を
大

き
く
み
ま
す
と
、
三
つ
あ
っ
て
、
①
外

見
か
ら
は
病
気
の
こ
と
が
分
か
ら
な

い
も
の
で
す
の
で
、
病
気
を
隠
し
て

働
き
、
無
理
を
し
て
し
ま
う
。
②
就

職
す
る
時
に
、
あ
る
い
は
働
い
て
い

て
病
気
が
分
か
っ
た
時
に
、
そ
の
こ

と
を
不
用
意
に
企
業
に
告
げ
る
と
働

け
な
い
と
い
う
こ
と
で
門
前
払
い

や
、
退
職
に
追
い
込
ま
れ
る
。
ま
た
、

③
今
の
世
の
中
で
「
難
病
の
人
」
と

い
う
こ
と
と
「
働
く
」
と
い
う
こ
と

が
全
然
結
び
つ
か
な
い
も
の
で
す
の

で
、
働
き
た
い
と
言
っ
て
も
周
囲
に

理
解
さ
れ
ず
、
数
も
少
な
い
と
い
う

こ
と
も
あ
っ
て
、
孤
軍
奮
闘
す
る
こ

と
が
あ
り
ま
す
。

　

難
病
の
あ
る
人
に
お
話
を
伺
う

と
、
や
は
り
働
き
た
い
と
い
う
ニ
ー

ズ
は
強
い
で
す
。
そ
れ
は
Ａ
Ｌ
Ｓ
の

人
で
も
そ
う
で
す
。
本
人
は
、
働
け

る
と
考
え
て
い
る
の
に
、
働
く
場
も

必
要
な
支
援
も
な
い
。
難
病
の
人
と

い
う
と
、
支
援
す
る
人
は
、
治
療
の

こ
と
だ
と
か
支
援
の
こ
と
な
ど
、
一

方
的
に
支
援
す
る
、
さ
れ
る
の
い
う

関
係
ば
か
り
と
し
て
考
え
が
ち
で
す

が
、
ご
本
人
と
し
て
は
、
働
く
こ
と

を
通
し
て
社
会
に
貞
献
し
て
、
生
か

し
生
か
さ
れ
る
関
係
を
作
っ
て
い
く

と
い
う
こ
と
も
大
き
な
一
丁
ズ
だ
と

考
え
て
い
ま
す
。

　

こ
れ
ま
で
解
決
策
と
し
て
よ
く
言

わ
れ
る
こ
と
が
い
く
つ
か
あ
り
ま

す
。
難
病
の
人
は
週
五
日
働
け
な
い

と
か
。
一
日
八
時
同
働
け
な
い
と
い

う
こ
と
が
あ
る
の
で
、
一
般
企
業
は

も
う
無
理
で
、
作
業
所
が
必
要
だ
と

い
う
こ
と
を
聞
き
ま
す
。
ま
た
、
難

病
の
人
は
身
体
障
害
者
手
帳
を
持
っ

て
い
な
い
人
が
か
な
り
多
い
の
で
、

い
ろ
ん
な
支
援
が
受
け
ら
れ
な
い
の

で
、
難
病
の
人
を
障
１
　
煮
雁
用
率
の

適
川
に
し
な
き
や
い
け
な
い
ん
じ
や

な
い
か
と
い
う
よ
う
な
こ
と
も
あ
り

ま
す
。
今
日
お
話
す
る
の
は
、
そ
う

い
う
観
点
と
は
少
し
違
っ
た
収
り
組

み
で
す
。

　

厚
生
労
働
省
か
ら
平
成
十
五
年
の

障
害
者
雇
用
対
策
基
本
方
針
で
、
難

病
に
よ
っ
て
職
業
的
な
問
題
を
持
っ

て
い
る
人
に
関
す
る
雇
用
管
理
に
関

す
る
情
報
の
収
集
蓄
煩
難
病
の
人

た
ち
が
働
く
峙
に
事
業
主
が
支
援
の

た
め
の
雇
用
管
理
へ
の
収
り
組
み
が

う
た
わ
れ
て
い
ま
す
。
そ
の
一
環
と

し
て
、
三
年
前
か
ら
木
村
先
生
、
伊

藤
さ
ん
と
ご
一
緒
に
、
商
用
管
理
の

た
め
の
調
査
研
究
会
で
、
企
業
と
の

関
係
も
考
え
な
が
ら
仕
事
の
あ
り
方

を
考
え
て
い
く
研
究
を
し
て
き
ま
し

た
。
こ
の
研
究
会
で
は
、
当
事
者
の

お
話
も
闘
き
ま
し
た
し
、
事
業
所
の

方
も
、
実
際
に
働
い
て
い
る
と
こ
ろ

に
訪
回
調
杏
し
ま
し
た
。
患
者
会
の

方
の
協
力
も
得
て
、
一
万
人
ぐ
ら
い

に
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
を
し
て
、
四
○

○
○
の
回
答
を
い
た
だ
き
ま
し
た
。

こ
わ
で
は
十
五
の
疾
患
で
Ｉ
〇
〇
名

以
上
の
回
答
を
い
た
だ
き
ま
し
た
。

働
い
て
い
る
方
か
ら
の
回
答
も
い
た

だ
き
、
こ
れ
が
大
き
な
結
果
に
な
っ

て
い
ま
す
。
さ
ら
に
、
今
、
企
楽
か

ら
す
る
と
病
気
を
持
つ
人
を
雇
用
し

て
よ
い
の
か
は
、
す
ご
く
不
安
で
あ

る
と
い
う
こ
と
な
の
で
、
今
の
病
気

の
状
態
に
つ
い
て
も
、
辱
門
医
に
そ

れ
ぞ
れ
調
査
を
し
て
、
今
の
病
気
の

状
況
、
必
要
な
配
慮
な
ど
に
つ
い
て

闘
い
て
い
ま
す
。

　

今
日
は
「
視
点
を
変
え
よ
う
」
と

い
う
こ
と
で
、
四
つ
ぐ
ら
い
お
話
し

た
い
と
思
い
ま
す
。
難
病
の
人
の
就

業
と
い
う
イ
メ
ー
ジ
が
な
い
と
、
そ

も
そ
も
支
援
の
あ
り
方
を
考
え
る
ス

タ
ー
ト
に
も
行
き
ま
せ
ん
の
で
。
今

目
は
、
①
病
気
を
持
ち
な
が
ら
働
く

と
い
う
こ
と
は
、
当
た
り
前
の
ニ
ー

ズ
な
の
だ
と
い
う
こ
と
と
、
②
働
け

る
か
働
け
な
い
か
と
い
う
の
は
本
人

だ
け
の
問
題
で
は
な
い
こ
と
、
③
職

業
生
活
と
疾
患
竹
理
・
を
ど
う
い
う
ふ

う
に
両
立
さ
せ
て
い
く
の
か
、
④
個

人
と
社
会
の
関
係
づ
く
り
と
し
て
な

に
よ
り
も
就
業
支
援
と
い
う
も
の
が

重
要
だ
と
い
う
こ
と
。
を
お
話
し
た

い
と
思
い
ま
す
。

「
働
き
た
い
」
は

難
病
の
あ
る
人
の

当
た
り
前
の
ニ
ー
ズ

　

最
初
に
、
働
き
た
い
と
い
う
の
は

当
た
り
前
の
ニ
し
ズ
と
い
う
こ
と
で

す
が
。
難
病
の
人
が
働
く
、
働
き
た

い
と
い
う
の
が
何
か
す
ご
く
例
外
的

な
こ
と
の
よ
う
に
語
ら
れ
が
ち
で
、

し
ば
し
ば
、
寝
た
き
り
の
イ
メ
ー
ジ

で
す
ら
語
ら
れ
が
ち
で
す
が
、
多
く

の
疾
患
は
生
活
自
立
し
て
い
る
人
が

多
い
と
い
う
状
況
が
あ
り
、
就
業
と

い
う
の
は
実
際
難
病
の
あ
る
人
た
ち

の
当
た
り
前
の
ニ
ー
ズ
に
な
っ
て
い

ま
す
。難

病
の
あ
る
人
は

　

働
け
る
の
か
、

　
　

働
け
な
い
の
か

非
常
に
大
き
な
難
病
の
人
の
問
題

-３-



は
、
難
病
の
あ
る
人
が
働
け
る
の
か

働
け
な
い
の
か
と
い
う
の
は
、
な
か

な
か
よ
く
分
か
ら
な
い
と
い
う
こ
と

で
す
。
い
ろ
ん
な
社
会
的
な
支
援
、

医
療
的
な
支
援
、
福
祉
的
な
支
援
を

受
け
る
対
象
に
な
ろ
う
と
思
え
ば

　

「
い
ろ
ん
な
問
題
が
あ
る
。
そ
し
て

仕
事
も
で
き
ま
せ
ん
」
と
い
う
こ
と

を
ア
ピ
ー
ル
す
べ
き
と
い
う
考
え
が

あ
り
ま
す
。
し
か
し
、
も
う
一
方
で

は
、
「
働
け
な
い
」
と
ア
ピ
ー
ル
す

る
と
企
業
の
方
と
し
て
は
「
難
病
と

い
う
の
は
働
け
な
い
よ
ね
」
で
終
わ

っ
て
し
ま
い
ま
す
。
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク

に
し
ろ
、
「
働
け
な
い
の
で
す
ね
」

と
い
う
こ
と
で
就
業
支
援
の
対
象
に

な
り
ま
せ
ん
。
で
す
か
ら
も
っ
と
「
働

け
る
」
と
い
う
こ
と
を
ア
ピ
ー
ル
す

べ
き
で
は
な
い
か
と
。
こ
れ
は
ど
っ

ち
な
の
か
と
い
う
の
が
非
常
に
大
き

な
問
題
だ
と
思
い
ま
す
。

職
業
生
活
と

　

疾
患
管
理
の
両
立

　

職
業
生
活
と
疾
患
管
理
を
両
立
さ

せ
る
と
い
う
話
で
す
が
。
今
ま
で
は

就
業
支
援
と
い
う
と
、
仕
事
の
支
援

の
前
の
と
こ
ろ
を
就
業
支
援
、
そ
し

て
仕
事
に
つ
い
て
し
ま
う
と
あ
と
は

企
業
の
責
任
だ
と
い
う
こ
と
で
分
か

れ
て
し
ま
っ
て
い
る
こ
と
が
多
く
あ

り
ま
す
。
実
際
支
援
す
る
人
た
ち
に

と
っ
て
も
職
業
準
備
の
段
階
で
仕
事

に
つ
い
て
し
ま
う
と
あ
と
は
企
業
に

お
任
せ
の
状
態
に
な
る
の
で
、
こ
ん

な
状
態
で
は
仕
事
は
無
理
で
す
と

か
、
仕
事
は
リ
ス
ク
に
な
る
と
か
、

企
業
は
そ
ん
な
に
甘
く
な
い
と
い
う

こ
と
で
就
業
に
ス
ト
ッ
プ
を
か
け
て

し
ま
う
こ
と
も
多
く
起
こ
り
ま
す
。

ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
に
相
談
し
て
も
「
病

気
が
治
っ
て
か
ら
来
て
く
だ
さ
い
」

と
か
、
障
害
者
手
帳
が
で
き
な
い
と

支
援
が
で
き
な
い
、
病
気
の
人
は
採

用
で
き
な
い
な
ど
の
問
題
が
あ
り
ま

す
。
実
際
に
仕
事
に
つ
い
て
か
ら

も
、
病
気
を
隠
し
て
就
職
す
る
人
が

多
い
と
か
、
そ
の
一
方
で
職
場
の
人

の
理
解
が
欲
し
い
と
か
、
仕
事
に
つ

い
て
い
る
時
に
い
ろ
ん
な
病
気
が
悪

化
し
た
り
入
院
が
起
こ
っ
た
り
す
る

と
職
場
に
迷
惑
を
か
け
ら
れ
な
い
と

い
っ
た
こ
と
で
退
職
し
て
し
ま
う
。

あ
と
昇
進
や
転
職
の
問
題
に
つ
い
て

も
障
害
者
扱
い
さ
れ
て
し
ま
う
と
い

ろ
ん
な
処
遇
な
ど
の
問
題
が
で
て
し

ま
う
こ
と
が
現
状
に
あ
り
ま
す
。

○

o

就
業
支
援
と
は
個
人

と
社
会
の
個
別
的
な

関
係
作
り

　

最
後
に
、
個
人
と
社
会
の
関
係
づ

く
り
に
つ
い
て
の
就
業
支
援
と
い
う

こ
と
で
す
。
こ
う
い
っ
た
い
ろ
ん
な

環
境
整
備
を
や
っ
て
い
け
ば
仕
事
が

で
き
る
よ
う
に
な
っ
て
き
た
と
い
う

時
に
、
そ
れ
だ
け
や
っ
て
い
け
ば
仕

事
が
で
き
る
の
か
と
い
う
よ
う
な
こ

と
が
更
に
問
題
に
な
り
ま
す
。
実

際
、
仕
事
に
就
く
た
め
に
は
、
障
害

が
な
い
、
と
い
う
だ
け
で
は
十
分
で

は
あ
り
ま
せ
ん
。

お
わ
り
に

　

終
わ
り
に
、
感
動
こ
そ
就
業
支
援

の
力
の
源
と
い
う
お
話
を
し
た
い
と

思
い
ま
す
。
難
病
の
モ
デ
ル
事
業
で

佐
賀
の
人
の
報
告
が
あ
り
ま
し
た
。

　

「
プ
ロ
フ
ィ
ー
ル
作
成
の
た
め
の
㈲

接
を
お
こ
な
っ
て
い
ま
す
。
」
－
プ

ロ
フ
ィ
ー
ル
作
成
と
い
う
の
は
そ
の

人
の
夢
や
つ
き
た
い
仕
事
、
ま
ず
そ

こ
を
聞
き
ま
し
よ
う
と
い
う
こ
と
で

す
。
－
「
そ
う
す
る
と
毎
回
感
動
の

連
続
で
す
。
今
ま
で
お
つ
き
あ
い
を

し
て
い
て
、
そ
の
方
を
理
解
し
た
よ

う
な
気
持
ち
に
な
っ
て
い
ま
し
た

が
、
違
う
一
面
を
発
見
し
た
よ
う

な
、
一
段
親
密
に
な
れ
た
よ
う
な
気

が
し
ま
す
。
」
そ
し
て
就
職
が
決
ま

っ
た
と
い
う
ご
報
告
で
す
。
営
業
が

好
き
だ
と
い
わ
れ
て
い
た
人
に
関
し

て
就
職
が
決
ま
っ
た
。
デ
ザ
イ
ン
関

係
の
仕
事
に
進
み
た
い
と
い
っ
て
い

た
人
の
就
職
が
決
定
し
た
と
い
う
報

告
が
あ
り
ま
し
た
。
私
と
し
て
も
モ

重
ペ
ー
シ
ョ
ン
が
高
ま
り
ま
し
た
。

ま
さ
に
感
動
こ
そ
、
就
業
支
援
の
力

の
源
だ
と
思
い
ま
す
。

　

い
よ
い
よ
四
月
に
は
雇
用
管
理
の

た
め
の
調
査
研
究
会
の
最
終
報
告
１
　

と
ガ
イ
ド
ラ
イ
ン
が
関
係
部
署
に
周

知
さ
れ
ま
す
し
、
六
月
ま
で
に
は
難

病
の
あ
る
人
の
就
業
サ
ポ
ー
ト
セ
ン

タ
ー
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を
立
ち
上
げ
ま

す
し
、
難
病
支
援
の
モ
デ
ル
事
業
自

体
は
十
二
月
ま
で
続
き
ま
し
て
難
病

支
援
の
モ
デ
ル
事
業
の
成
果
を
ま
と

め
て
い
っ
て
さ
ら
に
拡
大
発
展
さ
せ

て
い
き
た
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。

　

難
病
の
あ
る
人
の
就
業
支
援
と
い

う
と
、
ま
だ
、
現
状
と
今
日
お
話
し

た
内
容
に
は
大
き
な
落
差
が
あ
る
こ

と
は
自
分
で
も
よ
く
分
か
っ
て
い
ま

す
。
し
か
し
、
こ
れ
は
夢
物
語
な
の
で

し
ょ
う
か
。
仕
事
に
つ
く
こ
と
を
望

む
こ
と
は
難
病
や
慢
性
疾
患
を
持
つ

人
に
と
っ
て
も
当
然
の
ニ
ー
ズ
だ
と

か
、
仕
事
が
で
き
る
か
で
き
な
い
か

で
は
な
く
て
、
ど
う
す
れ
ば
職
業
生

活
と
疾
患
管
理
の
両
立
が
図
れ
る
か

を
問
題
に
す
る
こ
と
。
就
業
支
援
の

た
め
に
は
プ
ラ
ス
を
発
見
し
て
伸
ば

す
こ
と
と
マ
イ
ナ
ス
の
リ
ス
ク
の
管

理
の
両
方
が
必
要
だ
と
い
う
こ
と
、

そ
し
て
就
業
支
援
と
い
う
の
は
難
病

の
あ
る
人
が
社
会
に
貢
献
で
き
る
よ

う
に
す
る
た
め
の
地
域
と
の
関
係
づ

く
り
だ
と
い
う
こ
と
。
こ
う
い
う
ビ

ジ
ョ
ン
は
当
た
り
前
の
こ
と
で
は
な

い
か
と
思
い
ま
す
。
も
ち
ろ
ん
、
ま
だ

ま
だ
現
実
と
ビ
ジ
ョ
ン
と
の
落
差
と

い
う
の
は
大
き
い
の
で
す
が
、
こ
の

難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
な
ど
を
迦
し

て
勉
強
し
、
い
ろ
ん
な
試
行
錯
誤
も

し
な
が
ら
、
今
後
の
発
展
に
つ
な
げ

て
い
き
た
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。
ご

静
聴
あ
り
が
と
う
ご
ざ
い
ま
し
た
。
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収入の部

2006年度

　

全国難病センター研究会

　

決算書

　　　

自:2006年４月１日

　

至:2007年３月31日
(単位：円)

項目 2005年決算 2006年決算 備考

助成金・補助金

参加費収入

協賛金・寄付金収入

広告収入

販売収入

雑収入

前期繰越金収入

2,501,516

1,675,075

　462, 179

　213,000

　100,400

　　　747

　771,389

2,457,190

2,118,795

　389, 000

　100, 000

　100, 700

　　　　124

1,929,061

研究班（報告集､ニュースレター､旅費､人件費、

会場費）

第７回、第８回研究大会参加費

ファイザー㈱、個人寄付

ニュースレター広告料（フジ･レスピロニクス㈱、

フランスベッド、メディカルサービス㈱）

抄録集、報告集販売

2005年度未払（第６回会場費、交流会費）のため

収入合計(Ａ) 5,724,306 7,094,870

支出の部 (単位：円)

項目 科目 細目 2005年決算 2006年決算 備考

ニュースレター 85,〔)50 52,290

印刷費

発送費

編集費

85, 050

　　　0

　　　0

52,290

　　0

　　0

８．９号

研究大会開催案内等で送付

研究大会 3,505,754 5,170,134

謝金・旅費

研究大会費

交流会

印刷製本費

通信運搬費

旅費交通費

雑費・その仙

557.216

699,861

412,200

902,821

470,688

381.690

　81,278

　273.200

1,947,068

1,311,738

　948. 049

　414,439

　216,030

　　59,610

講演謝金、旅費交通費

会場費、昼食代（第６、７回）

交流会会食（第６、７回）

プログラム兼抄録集・報告集・封筒

開催案内、抄録集・報告集発送費他

事務局旅費交通費

事務用品、消耗品

維持運営費 204,441 29, 323

会議費

通信連絡費

旅費交通費

消耗品・雑費

人件費・委託費

事務所家賃

水道光熱費

　　　0

　7,061

　　　0

197,380

　　　0

　　　0

　　　0

　　　0

　7, 112

　　　0

22,211

　　　0

　　　0

　　　0

発送費

次年度支払あり

事務用品、コピー・印刷費

支出合計(Ｂ) 3, 795,245 5,251,747

今年度収支差額(Ａ)－(Ｂ) 1,929,061 1,843. 123

次年度繰越金 1,929,061 1,843.123 第８回会場費369,565円、

交流会費529, 478円（４月25目支払）

旅費、交通費一部精査中

岬　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　ｙ

全国難病センター研究会◆今後の予定

　

2008年

●３月1旺I倒～16日囲

　

第10回研究大会（愛知）

　　

会場：愛知県医師会館

　　

詳細は別途お知らせいたします。

－５
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【１７５ンスペリノドメディカルサービス株式会社

　

本社／〒169-0073東京都新宿区百人町1-25-1

　　　　　

電話03 (3363) 2255 (大代表)

　　　　　　　

httｐ:/7ｗｗｗ.homecare.ｎｅ.jｐ
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と
と
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（
日
本

難
病
・
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病
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体
協
議
会

　

代
表
伊

フローレッドの

　　　

優れた性能週妙
Ｉ安全装備

　　

..仰

　

介護の悩みを解決

数時間おきの排尿､排便処理から解放され

　

ゆとりある心から介護が実現

「厩１－皿『

　　　　　　　

●

　

●

　

カバーヘッドベルト

　　　　

，マly卜下記バックアップ装置を装備しており，

裂ｙに

　

排泄物ホース

　

，・。

　

ｓ蜀

　

安心してご使用いただけます。

　　

乙

　　　　

。‘諏

　

践,･賤;９ｊｉ･,j

　

●洗浄水タンク……空防止アラーム

　　

・-

　　　　　

1r？5゙ II｀･･‘･ｚヽ’Ｍ・　　て｡だ　●排泄物タンク……オーバーフロー

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

防止アラーム

(自動停止装置)

を

藤
た
て
お
）
の
両
団
体
は
、
平
成
十

九
年
七
月
一
口
付
け
で
、
ミ
ツ
ク
ラ

リモコン・タイマーセットにて自動吸引タイマーは２･４・６時間の

３種類にセット可能

●寝たきりで意識のある方……

　

リモコン操作(自立支援を促します)

●排便モード(大卜･３回洗浄

●排尿モード(小)…１回洗浄

●寝たきりで意識のない方……

　

タイマーセット

小排便モードの３回洗浄になります

・紙おむつの交換周期に合わせてくださし

・温水で洗浄(温度設定機能付)タンクに水道水を入れるだけです。

・室温温度で送風●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

　　　

http://ｗｗｗ.mitsukura.cｏ.jp

　　　　　　　　　　　　

iS 0120-260-329

フローレッドは自勣排泄物姐理沁置としての特詐而品です｡c柿詐第3749097 ^;l

β４ふ戸ｇ＆はミック｡･株式１杜の■awiitsでJ ･ftHIIJUIB'j'HS/K')!り‘j

　　　　

ミツクラ株式会社

〒813-0029福岡市博多区古門戸町2-4KS･コモンドピル7F

PHONE:092-262-0110 FAX:092-262-0121

　　

E-mail:flowlet@mitsukura.co.jp
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こ
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ど
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場
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は
上
代
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格
の
十
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詳
し
く
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体
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窓
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と
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て
い
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○第８回研究大会（佐賀）

目

　

次

１

○第８回研究発表大会特別講演（要約）
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