
二
〇
〇
名
を
越
す
参
加

二
〇
〇
八
年
二
月
十
五
日
、
十
六

日
、
愛
知
県
名
古
屋
市
の
愛
知
県
医

師
会
館
に
て
全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研

究
会

父
バ長
　
木
村
格

（い
た
る
と

第

一
〇
回
研
究
大
会

（愛
知
）
を
開

催
い
た
し
ま
し
た
。
難
病
支
援
ネ
ッ

ト
北
海
道
と
北
海
道
難
病
連
が
共
同

事
務
局
と
な
っ
て
準
備
し
ま
し
た
。

〇
三
年
に
ス
タ
ー
ト
し
た
研
究
大

会
も
年
二
回
の
開
催
を
重
ね
、
こ
の

た
び

一
〇
回
目
を
迎
え
ま
し
た
。
節

目
の
大
会
に
ふ
さ
わ
し
く
、
難
病
相

談

。
支
援
セ
ン
タ
ー

（以
下
、
難
病

セ
ン
タ
ー
）
の
相
談
員
を
は
じ
め
二

〇
〇
名
を
越
す
参
加
で
事
前
に
用
意

し
て
い
た
座
席
も
足
り
な
く
な
る
ほ

ど
の
盛
況
で
し
た
。

今
回
、
日
本
の
難
病
対
策
そ
し
て

医
療
福
祉
分
野
に
大
き
く
貢
献

さ
れ
た
お
二
人
を
お
招
き
し
、

そ
れ
ぞ
れ
の
歩
み
と
こ
れ
か
ら

′
　

の
展
望
に
つ
い
て
貴
重
な
お
話

一
　

を
い
た
だ
き
ま
し
た
。

中
　
　
お

一
人
は
名
古
屋
大
学
、
愛

一
　

知
医
科
大
学
名
誉
教
授
の
祖
父

一
　

江
逸
郎
先
生
で
す
。
先
生
に
は

一
　

特
別
講
演

「難
病
対
策
の
経
緯

）
　

と
現
状
、
こ
れ
か
ら
の
新
し
い

¨
　

展
開
」
と
題
し
お
話
い
た
だ
き

．
　
ま
し
た
。
そ
し
て
も
う
お
一
人
、

患
者
運
動
を
牽
引
し
、
日
本
の

社
会
保
障
史
上
に
残
る

「朝
日

訴
訟
」
を
支
援
団
体
の
事
務
局

と
し
て
支
え
、
ま
た
日
本
の
患
者
運

動
の
発
展
に
寄
与
さ
れ
た
長
宏
さ
ん

の
奥
様
で
あ
り
、
日
本
福
祉
大
学
名

誉
教
授
で
も
あ
る
児
島
美
都
子
先
生

も
ご
参
加
い
た
だ
き
、
二
日
目
に
ご

挨
拶
を
い
た
だ
き
ま
し
た
。

ま
た
、
大
分
県
難
病
相
談

。
支
援

セ
ン
タ
ー
が
待
望
の
ス
タ
ー
ト
！
全

都
道
府
県
に
難
病
セ
ン
タ
ー
が
設
置

さ
れ
た
と
い
う
う
れ
し
い
報
告
も
こ

の
記
念
の
大
会
に
花
を
添
え
ま
し
た
。

大
会
二
日
間
の
主
な
発
表
テ
ー
マ

は
「難
病
セ
ン
タ
ー
の
取
組
み
」、
「全

国
疾
病
団
体
の
活
動
」、
「難
病
の
あ

る
人
へ
の
就
労
支
援
」、
「ピ
ア
カ
ウ

ン
セ
リ
ン
グ
」
な
ど
で
し
た
。
第
十

回
研
究
大
会

（愛
知
）
は
開
催
地
で

あ
る
愛
知
県
、
名
古
屋
市
、
厚
生
労

働
省
、
厚
生
労
働
科
学
研
究
費
補
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
穴
糸
山
班
）
な

ら
び
に

「特
定
疾
患
の
自
立
支
援
対

策
の
確
立
に
関
す
る
研
究
班
穴
今
井

班
）
よ
り
後
援
を
い
た
だ
い
て
お
り

ま
す
。
ま
た
愛
知
県
医
師
会
に
は
会

場
の
ご
提
供
と
事
前
準
備
や
運
営
の

お
手
伝
い
な
ど
幅
広
く
ご
協
力
い
た

だ
き
ま
し
た
。
こ
の
場
を
お
借
り
し

て
関
係
者
の
皆
様
に
厚
く
御
礼
を
申

し
上
げ
ま
す
。

研
究
会
総
会
を
〇
八
年
十
二
月
二

日
に
国
会
議
員
会
館
（東
京
）
に
お
い

て
開
催
。
第

一
一
回
研
究
大
会
は
、

〇
九
年
三
月
二
十
日
、
二
十

一
日
に

沖
縄
県
に
て
開
催
が
決
ま
り
ま
し

た
。
北
海
道
難
病
連
、
日
本
難
病

・

疾
病
団
体
協
議
会

（Ｊ
Ｐ
Ａ
）
の
ホ

ー
ム
ベ
ー
ジ
で
情
報
を
掲
載
い
た
し

ま
す
。
み
な
さ
ま
の
ご
参
加
を
お
待

ち
し
て
お
り
ま
す
。

木村格 (いたる)会長の開会挨拶

■全国難病センター研究会第 10回研究大会参加者内訳

機 関 種 別 機関・団体数 人 数

難病相談 。支援 セ ンター

地  域  難  病  連

疾 病 団 体

医 療 関 係 機 関

行 政 関 係

の
一計

24孝雙E周

12団体

14団体

15機関

12機関

5機関

8団体

７

一
４

一
５

一
９

一
８

一
７

一
８

一
８

４

一
４

一
４

一
２

一
１

一
　

一
１

一
〇
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第
一
〇
一回
研
究
大
会
（愛
知
）開
催

■

一
日
目
■

（二
十
七
日
）

開
会
挨
拶

木
村

　

格
（い
た
る
×
全
国
難

病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
会
長

・
独
立

行
政
法
人
国
立
病
院
機
構
宮
城
病

院
院
長
）

妹
尾
　
淑
郎

（愛
知
県
医
師
会
会

長
×
代
読
　
藤
野
　
明
男
　
愛
知

県
医
師
会
副
会
長
）

来
賓
挨
拶

井
原
　
正
裕

（厚
生
労
働
省
健
康

局
疾
病
対
策
課
主
査
）

神
田
　
真
秋

（愛
知
県
知
事
Ｘ
代

読
　
西
村
　
　
」県
　
愛
知
県
副
知

事
）

松
原
　
武
久

（名
古
屋
市
長
Ｘ
代

読
　
塚
本
　
孝
保
　
名
古
屋
市
副

市
長
）

曲懲

・・・・・

座
　
長
　
木
村
　
　
格

（い
た
る
）

（研
究
会
会
長
・
国
立
病
院
機
構

宮
城
病
院
院
長
）

講
　
師
　
祖
父
江
逸
郎

（名
古
屋
大

学
・
愛
知
医
科
大
学
名
誉
教
授
）

『難
病
対
策
の
経
緯
と
現
状
、
こ

れ
か
ら
の
新
し
い
展
開
』

一振
難
壼
理
露
■
一

座
　
長
　
伊
藤
た
て
お

（研
究
会
事

務
局
長
、
日
本
難
病
・
疾
病
団
体

協
議
会
代
表
）

講
　
師
　
藤
崎
　
和
彦

（岐
阜
大
学

医
学
教
育
開
発
研
究
セ
ン
タ
ー

（Ｍ
Ｅ
Ｄ
Ｃ
）教
授
）
『模
擬
患
者

参
加
型
の
新
し
い
医
学
教
育
と
患

者
団
体
の
役
割
』

＝
機
麟
斃
接
■
一

座
　
長
　
今
井
　
尚
志

（研
究
会
副

会
長
・
独
立
行
政
法
人
国
立
病
院

機
構
官
城
病
院
診
療
部
長
）

発
　
表
　
川
尻
　
洋
美

（群
馬
県
難

病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
）
『難

病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
に
お
け
る

相
談
内
容
の
検
討
』

」
卜
一験
難
轟
■
一

（全
国
疾
病
団
体
な
ど
）

座
　
長
　
中
川
み
さ
こ

（Ｎ
Ｐ
Ｏ
難

病
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
と
や
ま
）

発
表
①
　
岩
永
　
幸
三

（Ｎ
Ｐ
Ｏ
日

本
Ｉ
Ｄ
Ｄ
Ｍ
ネ

ッ
ト
ワ
ー
ク
）

『大
規
模
災
害
時
に
お
け
る
１
型

糖
尿
病
患
者
の
行
動
と
支
援
』

発
表
②
　
陶
山
え
つ
子

（Ｎ
Ｐ
Ｏ
日

本
Ｉ
Ｄ
Ｄ
Ｍ
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
肖
教

育
現
場
に
難
病
の
啓
発
を
！
』

発
表
③
　
保
坂
　
信
雄

（全
国
脊
髄

小
脳
変
性
症
友
の
会
）
『趣
味
を

活
か
し
た
地
域
と
の
交
流
―
当
事

者
自
身
の
と
り
く
み
―
』

一
■
畿
発
表
■
一

（難
病
相
談
。
支
援
セ
ン
タ
ー
）

座
　
長
　
野
水
　
伸
子

（Ｎ
Ｐ
Ｏ

新
潟
難
病
支
援
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
）

・
照
喜
名
　
通

（沖
縄
県
難
病
相

談
。
支
援
セ
ン
タ
ー
）

発
表
①
　
隅
田
　
好
美

（Ｎ
Ｐ
Ｏ
新

潟
県
難
病
支
援
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
）

『新
潟
県
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ

ー
の
活
動
と
課
題
』

発
表
②
　
村
田
　
良
恵

（千
葉
県
安

房
地
域
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ

―
ゝ
平
成
十
九
年
度
　
安
房
地
域

難
病
相
談

・
支
援
セ
ン
タ
ー
　
活

動
紹
介
』

発
表
③
　
成
清
　
恭
子

。
三
原
　
睦

子

（佐
賀
県
難
病
相
談

・
支
援
セ

ン
タ
ー
肖
難
病
セ
ン
タ
ー
で
の
患

者
支
援
の
と
り
く
み
に
つ
い
て
』

発
表
④
　
首
藤
　
正
一

（宮
崎
県
難

病
相
談

。
支
援
セ
ン
タ
ー
）
『難

病
相
談

・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
運
営

と
課
題
の
解
決
に
向
け
て
』

一世
話
表
〓蓮
難
萎
菫
貪
同
会
議
一

■
二
日
目
■

ご
挨
拶

児
島
美
都
子

（日
本
福
祉
大
学
名

誉
教
授
）

＝機
鷲
発
表
■
一

座
　
長
　
森
　
　
幸
子

（全
国
膠
原

病
友
の
会
）

発
　
表
　
野
原
　
正
平

（日
本
難
病

・
疾
病
団
体
協
議
会
　
地
難
連
部

会
ヽ
患
者
会
か
ら
み
た
難
病
相
談

支
援
セ
ン
タ
ー
に
つ
い
て
　
第
二

回
目
の
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
　
集
計

結
果
の
考
察
』

一
■
毅
難
嚢
書
一

（難
病
の
あ
る
人
へ
の
就
労
支
援
）

座
　
長
　
春
名
山
一
郎

（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

Ｉ
Ｙ

大
道
　
綾

（福
岡
県
難
病

医
療
連
絡
協
議
会
）

発
表
①
　
伊
藤
美
千
代

（障
害
者
職

業
総
合
セ
ン
タ
１
／
東
京
大
学
大

学
院
ゝ
難
病
の
あ
る
人
の
就
業
支

援
モ
デ
ル
事
業
に
お
け
る
課
題
と

課
題
に
対
応
し
た

「疾
患
説
明
リ

ー
フ
レ
ッ
ト
」
と

「本
人
向
け
職

業
生
活
ガ
イ
ド
ブ
ッ
ク
の
作
成
Ｌ

発
表
②
　
就
業
支
援
モ
デ
ル
事
業

三
原
　
睦
子

（佐
賀
県
難
病
相
談

・
支
援
セ
ン
タ
ー
ヽ
モ
デ
ル
事
業

を
終
え
て
の
報
告
』

発
表
③
　
就
業
支
援
モ
デ
ル
事
業

照
喜
名
　
通

（沖
縄
県
難
病
相
談

。
支
援
セ
ン
タ
ー
ヽ
就
労
支
援
モ

デ
ル
事
業
を
終
え
て
』

発
表
④
　
就
業
支
援
モ
デ
ル
事
業

松
谷
　
勤
子

（財
団
法
人
北
海
道

難
病
連
ヽ
北
海
道
に
お
け
る
難
病

就
労
支
援
』

発
表
⑤
　
春
名
由
一
郎

（障
害
者
職

業
総
合
セ
ン
タ
ー
肖
三
モ
デ
ル
事

業
報
告
の
ま
と
め
』

発
表
⑥
　
宮
崎
　
　
文

（熊
本
県
難

病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
ゝ
動
く

こ
と
か
ら
始
め
た
就
労
支
援
～
心

祖父江逸郎先生のご講演

児島美都子先生のご挨拶
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を
つ
な
ぐ
～
』

一
■
般
発
表
■
一

（全
国
疾
病
団
体
な
ど
）

座
　
長
　
金
沢
　
公
明

（日
本
Ａ
Ｌ

Ｓ
協
会
　
事
務
局
長
）

発
表
①
　
松
尾
　
光
晴

（フ
ア
ン
コ

ム
株
式
会
社
ヽ
福
祉
用
具
に
関
す

る
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
に
つ
い
て
』

発
表
②
　
清
水
　
忠
彦

（日
本
Ａ
Ｌ

Ｓ
協
会
　
富
山
支
部
Ｌ
Ａ
Ｌ
Ｓ
～

心
の
浮
き
沈
み
』

発
表
③
　
野
村
　
明
子

（富
山
市
居

宅
介
護
支
援
事
業
所
連
絡
協
議

会
Ｌ
介
護
支
援
専
門
員
団
体
に
お

け
る
難
病
支
援
事
業
報
告
』

発
表
④
　
フ
ァ
イ
ン
・
ロ
ビ
ン
医
師

（オ
ー
ス
ト
ラ
リ
ア
ヴ
ィ
ク
ト
リ

ア
多
発
性
硬
化
症
協
会
ヽ
多
発
性

硬
化
症
―
オ
ー
ス
ト
ラ
リ
ア
人
た

ち
の
現
況
』

一
研
修
議
演
■
一

座
　
長
　
貝
沼
　
榮
一
（愛
知
県
難

病
団
体
連
合
会
　
〈本長
）

講
　
師
　
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
ー
　
セ
ン
タ
ー

長
ξ
ビ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
の
導

入
と
効
果
に
つ
い
て
』

一■
般
発
表
諄
一

（ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
）

座
　
長
　
伊
藤
　
智
樹

（富
山
大
学

人
文
学
部
）

発
表
①
　
和
栗
　
一二
雄

（ア
ス
テ
ラ

ス
製
薬
株
式
会
社
Ｌ
「ビ
ア
サ
ポ

ー
タ
ー
養
成
基
礎
研
修
」
へ
の
取

り
組
み
』

発
表
②
　
笠
井
　
功
治

・
笠
井
　
千

晴

（が
ん
の
子
供
を
守
る
会
富
山

支
部
と
小
児
が
ん
の
子
供
と
そ
の

家
族
』

発
表
③
　
エエ
木
　
情
代

（東
海
脊
髄

小
脳
変
性
症
友
の
会
Ｌ
私
達
の
手

作
リ
ビ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
と
セ

カ
ン
ド
オ
ピ
ニ
オ
ン
』

発
表
④
　
松
浦
　
利
雄

（あ
い
ち
ピ

ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
／
カ
ウ
ン
セ

リ
ン
グ
セ
ン
タ
ー
当
私
の
多
発
性

硬
化
症
と
ピ
ア
カ
ウ
ン
セ
リ
ン

グ
』

ファイン・ ロビン先生
のご発表

オース トラ リアヴィク ト
リア多発性硬化症協会の

みな さん

′0は,鰐^めたこ―花ノ
はいさい、こんにちは ′
全国の難病相談・ 支援セ ンターの皆様、関係者の皆様、 いかがお過 ご しで しょうか。

難病 における制度 の厳 しさや病状の悪化 に寄 り添 うことの難 しさ、就労支援への難 しさな ど日々感 じて

いますが、皆 さんはいかがで しょうか。患者 さんや家族 に寄 り添 い、直接相談 を受 けた り関係機関 との連

携 をした り、予算削減 の中での運営の工夫な ど日々頭 を悩 ませ る ことは多 いのです。そんな 日々の業務 の

中での行 き詰 ま りや打開策、相談・支援 の技術 向上の機会 として 「全国難病セ ンター研究会」が存在 して

いると考 えています。

そ して、次回は開催地が沖縄です。 ある研究者 によると沖縄那覇空港 に降 りた時 に脳波 を測定す るとア

ル ファー波が多 く出るそ うです。非 日常 の土地で思考 を切 り替える ことで、普段気付かなか った事 を気付

く事 も多 いのでは と良き期待 を しています。研究大会では、県立南部医療福祉セ ンター神経 内科 の神里 尚

美先生の講演や、離島県での支援体制 についての講演な どを予定 しています。

更 に、沖縄 の首里城公園内売店では難病患者 の就労支援 の現場 を見 る ことが出来 ます。普通 のお土産屋

さんであるか もしれ ませんが、普通である ことは難病患者 さんが普通で い られ るという事なのです。研究

会は2009年 3月 20日 0「春分の 日」 と翌 日土曜 日の 2日 間です。翌 日の 日曜 日は 自由なので、首里城公園

内のアンビシャスの売店 の見学 も歓迎 いた します。

発表形式は講演、パネルデ ィスカ ッシ ョ 一般発表な

のですが、次回は 「ポスター発表」 も予定 して います。 よ

り多 くの参加者 とよ り広 く深 い情報交換 の場 になるのでは

ないか と考 えてお ります。

詳細 の文字数な どの規格 については別途事務局か らの ご

案 内を参照下 さい。印象 に残 る沖縄大会であつた と言 える

よ うにしたい と思 っています。

是非沖縄へ%んそ一れ     てるきな とおる
沖縄県難病相談・支援センター照喜名 通
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ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
こ
そ

難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
で

す
べ
て
の
都
道
府
県
で
セ
ン
タ
ー
開
設
済
み
に

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
会
長
　
大
↑
　

村
「

北
海
道
昭
五
十
八
年

一
月
、
青
森

平
十
七
年
六
月
、
岩
手
平
十
五
年
十

一
月
、
宮
城
平
十
七
年
十

一
月
、
秋

田
平
十
六
年
十
月
、
山
形
平
十
七
年

九
月
、
福
島
平
十
六
年
九
月
、
茨
城

平
十
七
年
五
月
、
栃
木
平
十
六
年
四

月
、
群
馬
平
十
六
年
四
月
、
埼
玉
、

千
葉
平
十
七
年
四
月
、
神
奈
川
平
十

七
年
七
月
、
新
潟
平
十
九
年
二
月
、

富
山
平
十
六
年
十
月
、
石
川
平
十
八

年
五
月
、
福
井
平
十

一
年
四
月
、
山

梨
平
十
九
年
六
月
、
長
野
平
十
九
年

六
月
、
岐
阜
平
十
六
年
四
月
、
静
岡

平
十
七
年
十
二
月
、
愛
知
昭
五
十
六

年
四
月
、
三
重
平
十
七
年
四
月
、
滋

賀
平
十
八
年
十
二
月
、
京
都
平
十
六

年
六
月
、
大
阪
平
十
六
年
四
月
、
兵

庫
平
二
年
十
月
、
奈
良
平
十
七
年
四

月
、
和
歌
山
平
十
八
年
四
月
、
鳥
取

平
十
七
年
五
月
、
島
根
平
十
六
年
四

月
、
岡
山
平
十
六
年
十
月
、
広
島
平

十
六
年
四
月
、
山
口
平
十
九
年
四

月
、
徳
島
平
十
七
年
四
月
、
香
川
平

十
六
年
六
月
、
愛
媛
平
十
七
年
六

月
、
高
知
平
十
七
年
四
月
、
福
岡
平

十
八
年
五
月
、
佐
賀
平
十
六
年
九

月
、
長
崎
平
十
八
年
十
月
、
熊
本
平

十
七
年
六
月
、
大
分
平
二
十
年
二

月
、
宮
崎
平
十
七
年
九
月
、
鹿
児
島

平
十
八
年
六
月
、
沖
縄
平
十
七
年
四

月
開
設
。

こ
う
し
て
現
在
、
全
て
の
都
道
府

県
で
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
が
開

設
さ
れ
ま
し
た
。
よ
う
や
く
独
り
立

ち
し
て
歩
き
始
め
た
セ
ン
タ
ー
の
役

割
と
そ
こ
で
の
仕
事
を
ど
の
よ
う
に

向
上
さ
せ
、
運
営
を
安
定
さ
せ
る
か

が
今
、
間
わ
れ
て
い
ま
す
。

『険
し
い
丘
に
登
る
た
め
に
は
、

最
初
に
ゆ
っ
く
り
歩
き
始
め
る
こ
と

が
必
要
で
あ
る
』
こ
れ
は

「ハ
ム
レ

ッ
ト
」
や

「マ
ク
ベ
ス
」
な
ど
の
有

名
な
作
品
を
通
し
て
、
さ
ま
ざ
ま
な

人
の
生
き
方
を
描
い
た
イ
ギ
リ
ス
の

劇
作
家
シ
ェ
ー
ク
ス
ピ
ア

（
一
五
六

四
―

一
六

三
Ｃ

の
こ
と
ば
で
す
。

ゆ
っ
く
り
、
楽
し
み
な
が
ら
生
き
る

こ
と
、
仕
事
を
す
る
こ
と
は
な
か
な

か
難
し
い
こ
と
で
す
。
難
病
セ
ン
タ

ー
も
決
し
て
急
い
で
は
い
け
な
い
と

思
い
ま
す
。
足
並
み
を
揃
え
て
じ
っ

く
り
よ
い
仕
事
を
熟
成
さ
せ
ま
し
ょ

う
。
経
営
の
安
定
も
最
重
要
で
す
。

難
病
を
持
つ
方
、
ご
家
族
、
支
援
さ

れ
る
方
の
想
い
を
最
も
大
切
に
し
ま

し
ょ
う
。
こ
う
し
て
欲
し
い
な
と
い

う
想
い
が
実
現
で
き
る
セ
ン
タ
ー
に

し
ま
し
ょ
う
。

現
実
に
は
、
都
道
府
県
の
難
病
医

療
、
生
活
支
援
、
心
理
的
支
援
な
ど

難
し
い
課
題
を

一
手
に
引
き
受
け
る

セ
ン
タ
ー
の
苦
労
は
大
変
な
も
の
で

す
。
優
れ
た
ス
タ
ッ
フ
の
育
成
や
安

定
し
た
処
遇
な
ど
課
題
は
山
積
み
で

す
。
で
き
る
と
こ
ろ
か
ら
粛
々
と
や

っ
て
行
き
ま
し
ょ
う
。
そ
の
た
め
に

は
賛
同
者
や
医
療
の
専
門
ス
タ
ッ

フ
、
行
政
の
達
人
を
ど
ん
ど
ん
巻
き

込
ん
で
、
周
り
に
強
い
応
援
団
を
創

り
ま
し
ょ
う
。
セ
ン
タ
ー
の
運
営
の

都
合
や
考
え
方
だ
け
に
固
守
せ
ず
、

柔
軟
な
心
と
意
識
が
あ
れ
ば
輪
が
広

が
り
ま
す
。
隣
の
芝
生
と
青
さ
を
競

う
の
で
は
な
く
、
そ
れ
ぞ
れ
の
良
さ

を
延
ば
し
、
毎
日
の
仕
事
の
中
で
自

信
を
持
ち
、
良
い
事
例
を
積
み
重
ね

ま
し
ょ
う
。
や
っ
た
結
果
よ
り
も
や

っ
て
い
る
過
程
が
セ
ン
タ
ー
を
向
上

さ
せ
ま
す
。

誰
で
も
自
分
の
や
り
た
い
こ
と
が

で
き
た
時
に
元
気
に
な
り
ま
す
。
最

初
は
難
し
い
な
思
っ
て
い
た
こ
と

を
、
い
つ
の
ま
に
か
楽
し
み
な
が
ら

や
っ
て
い
る
こ
と
に
気
が
つ
き
ま

す
。
そ
の
時
ほ
ど
幸
せ
だ
と
感
じ
る

こ
と
は
あ
り
ま
せ
ん
。
同
じ
病
気
、

同
じ
障
害
を
持
っ
て
い
る
人
生
の
達

人
や
た
く
ま
し
く
生
き
て
い
る
超
人

が
た
く
さ
ん
居
ま
す
。
そ
の
人
達
に

交
わ
る
こ
と
、　
一
緒
に
居
る
こ
と
で

当
面
の
苦
し
さ
や
困
難
さ
か
ら
解
放

さ
れ
る
こ
と
が
あ
り
ま
す
。

セ
ン
タ
ー
の
大
切
な
役
割
は
同
じ

病
気
や
障
害
の
人
か
ら
支
援
を
受
け

る
（ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
）
の
場
を
創
る
こ

と
だ
と
思
い
ま
す
。
難
病
の
人
と
支

援
団
体
が
仲
良
く
助
け
合
っ
て
、
新

し
く
参
加
す
る
仲
間
の
生
き
る
力
を

支
え
て
行
く
こ
と
だ
と
思
い
ま
す
。

不
十
分
な
予
算
、
少
な
い
ス
タ
ッ

フ
、
簡
単
に
は
解
決
で
き
な
い
難
病

に
つ
い
て
の
課
題
は
研
究
会
で
話
し

合
い
、
皆
で
解
決
し
て
行
き
ま
し
ょ

う
。
ス
タ
ッ
フ
や
運
営
メ
ン
バ
ー
は

い
つ
で
も
仲
良
く
、
よ
く
話
し
合
っ

て

「誰
の
た
め
の
」
「何
の
た
め
の

セ
ン
タ
ー
か
」
い
つ
で
も
原
点
に
戻

っ
て
考
え
ま
し
ょ
う
。
難
病
セ
ン
タ

ー
を
存
続
さ
せ
る
努
力
で
は
な
く
、

難
病
や
障
害
を
持
っ
て
い
て
も
誰
も

が
楽
し
さ
や
困
難
を
克
服
し
て
生
き

る
喜
び
を
感
じ
ら
れ
る
、
そ
ん
な
場

を
提
供
し
て
行
き
ま
し
ょ
う
。
そ
の

た
め
に
は
セ
ン
タ
ー
で
働
く
ス
タ
ッ

フ
自
身
が
仕
事
に
自
信
と
喜
び
を
感

じ
な
が
ら
、
ゆ
っ
く
り
仕
事
が
で
き

る
こ
と
が
必
要
で
す
ね
。

木村 格 (いたる)会長
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全国1難病セン|タ
ーT研1究会

2013年度総
開1催のご1案

当研究会の2008年度総会を下記の日程で1開1催致します.: ■

当初10月 の1開1催を1予定tて |お|り ましたが |ヽ1国
‐
会の情勢‐変動により12月 の

開催となりました●■・■■■|

今総会では、来年度の難病対策の概算要求について厚生労働省からの説

明と特別講演を予定 してお・ります。

_  ‐ ||■  記  ||||‐    ■ ||・  | ||■ |

◎日時 2008年 12月 3日因 13:30～ 16:00        ‐

◎場所 衆議院第2議員会館 第4会議室 (東京都千代田区永田町2丁 目1-2)
●   (事前|の ご案内|と含‐場が異なります:‐|ご注意くだ.さ|ヽ !).| ‐_.■‐  1  総碁|ナログラム為堤,|‐|■■||■■

‐
いたる.||■

1、 開会挨拶        全国難病センタ‐研究会 会長 木村  格
‐

2、 1代表世話人挨拶    ‐・        |‐ 衆議院議員 津島 雄二先生

3、 世話人会代表幹事挨拶 ||‐ |‐ ■‐‐    ■|1衆議院議員1原田 義昭舞生
4、 各党世話人の紹介 1挨拶 ■ ‐

5、 難病対策予算の説明            厚生労働省健康局疾病対策課

6、 難病相談 。支援ヤンタ■―の相談システムについて  ■       ■

△・〓・・・・・由円

|  | |■■■1   埼玉県立大学 教授|‐ 1高畑

7、 難病相談 :支援ドクタ■の1取|り 組みについて(仮)  |||
全国難病センタニ研究会 会長 木村

8、 難病専門医のいない過疎地域の取り組み

隆先生

格

.   全国1難病センター研究1会 事務局長■伊藤たてお

9t‐
‐決算報告 (事務局)  |■■     ■|   ■■|    |

10、 その他   ‐      |        ■   | |
11、 閉会挨拶       全国難病センタァ研究会 副会長 今井 尚志

2008年度総会に関す.る お1問い合わせは研究‐会事務局(北海道難病連)

雪 011■ 512-323‐ 31ま で。     ・_.     ・ .
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EヨフランスベッドX7~iイ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:〃www homecare neip

支
え
た
い
の
は
，

気
持
ち
で
す
。

颯
．．‐
ヽ

舅

鑢

全
国
７‐
箇
所
の
ネ
ツ
ト
ワ
ー
ク
と

確
実
な
フ
ツ
ト
ワ
ー
ク
で

安
心
の
在
宅
人
工
呼
暇
療
法
を

サ
ポ
ー
ト
し
ま
す

フゴ。レスピロニクス株式会社
・

本社:〒 113‐0034東京都文京区湯島1‐ 5‐ 32

www fuii respirOnics cOm

軋
隋

介護Q悩みを饉鶴泰,

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

:::

●寝たきりで意識のない方……

タイマーセット
※排使モードの 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い

寃鶯 ′
||

下記バックアツプ装置を装備しており、

安心してご使用いただけます。

●洗浄水タンク……空防止アラーム

●排泄物タンク……オニバーフロー

フローレットの
優れた性能

1日 の電気代は電源を入れた

ままで 5円程度と経済的。紙

おむつイtと比べてみて下さい。

作動音は家庭の冷蔵庫より

小さい音です。

故障しにくい構造ですが、メン

テナンス、アフターサービスは
カスタマーセンターを通して

地域の取扱店が迅速に

対応します。

:■ |

・ 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

・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魂

防止アラーム

(自動停止装置)

●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)

●排使モード(大)3回洗浄
●排尿モード(小)1回 洗浄

ミツクラ株式会社
〒8120029福岡市博多区古門戸町2 4 KSコ モンドビル7F

PHON[:092‐ 262-0110 FAX:092‐ 262-0121  フロ_レットは自動排泄物処理装置としての特許商品で蔦 (特許第3749097号 )

E― mail:nowlet@mitsukun cojp  _ル
7υル れ ミツクラ株式会社の商標登録で■は 登録番■44"円 つ

問い合せは、難病支援ネット北海道へ 8011-511-8933

http://www.m itsu ku ra.co.j p

全
国
難
病
セ
ン
タ
‐‥
研
究
会
●
●

〓
Ｏ
〇
八
年
度
総
会
の
お
知
ら
せ

●
日
時
　
一
一〇
〇
八
年
十
二
月
二
日
的

一
●

一
三
時
三
〇
分
～

一
六
時

　

　

・
一

●
会
場
　
衆
議
院
第
二
議
員
会
館
第
四
会
議
室

◎
ご
案
内
し
た
会
場
が
変
更
に
な
り
ま
し
た
の
で
ご
注
意
下
さ
い
。

輔
専
門
病
院

・
医
師
が
不
足
し
て
い
る
中
で
、
が
ん
ば
っ

獅
潮
曰
鯰
一膨
鯰
勒

輻
編
集
後
記
躙

来
年
度
の
難
治
性
疾
患
克
服

研
究
事
業
の
概
算
要
求
額
が
二

四
億
円
か
ら

一
〇
〇
億
円
へ
の

大
幅
ア
ッ
プ
と
厚
生
労
働
省
が

発
表
、
研
究
対
象
疾
患
が
七
疾

患
。
特
定
疾
患
治
療
研
究
事
業

も

一
六
〇
％
の
概
算
要
求
な
ど

と
久
し
ぶ
り
に
明
る
い
ニ
ュ
ー

ス
を
聞
く
こ
と
が
で
き
ま
し

た
。　
一
方
で
は
世
界
不
況
の
足

音
が
聞
こ
え
出
し
、
消
費
税
ア

ッ
プ
と
か
軍
備
せ
よ
と
か
言
う

人
も
出
て
何
や
ら
不
気
味
。
総

会
で
は
厚
労
省
か
ら
直
接
説
明

を
聞
く
こ
と
が
で
き
る
予
定
で

す
。
平
日
で
大
変
か
と
思
い
ま

す
が
、
多
く
の
方
の
ご
参
加
を

お
待
ち
し
て
お
り
ま
す
。

ニ
ュ
ー
ズ
レ
タ
ー
発
行
が
大

幅
に
遅
く
な
っ
て
申
し
訳
あ
り

ま
せ
ん
。
次
号
こ
そ
は
迅
速
に

と
誓
い
ま
す
…
。
　
　
（永
森
）


