
第
４
回
研
究
大
会

　

大
盛
会
！
・

～
現
状
と
課
題
が
回
を
重
ね
る
ご
と
に
明
ら
か
に
～

　

二
〇
〇
五
年
三
月
二
十
六
日
山
、

二
十
七
日
㈲
束
京
都
目
黒
区
、
こ
ま

ば
エ
ミ
ナ
ー
ス
に
お
い
て
第
四
回
研

究
大
会
を
開
催
致
し
ま
し
た
。
今
回

も
日
本
全
国
か
ら
患
者
団
体
、
行

政
、
医
療
関
係
な
ど
さ
ま
ざ
ま
な
分

野
か
ら
の
参
加
者
が
多
数
集
ま
り
ま

し
た
。
参
加
者
内
訳
に
関
し
て
は
別

表
を
ご
参
照
く
だ
さ
い
。

　

特
別
講
演
で
は
独
立
行
政
法
人
高

齢
・
障
害
煮
雇
用
支
援
機
構

　

障
害

全国難病センター研究会第４回研究大会参加者内訳

地域難病連 24団体 53名

全国疾病団体 11団体 42名

医療関係 ４機関 ７名

府・県・市・保健所等 11機関 14名

難病専門員・難病相談支援員 ７機関 ８名

その他・企業 13機関 16名

計140名

者
職
業
総
合
セ
ン
タ
ー
研
究
員

　

春

名
由
一
郎
先
生
よ
り
『
難
病
患
者
の

就
労
に
つ
い
て
』
と
題
し
て
ご
講
演

い
た
だ
き
、
会
場
内
か
ら
は
多
く
の

質
問
や
意
見
が
聞
か
れ
、
大
き
な
関

心
を
寄
せ
て
い
る
こ
と
が
示
さ
れ
ま

し
た
。

　

難
病
患
者
の
就
労
支
援
に
関
し
て

は
厚
生
労
働
省
職
業
安
定
局
障
害
者

雇
用
促
進
課
の
委
託
を
受
け
て
、
社

団
法
人
雇
用
問
題
研
究
会
が
○
四
年

度
よ
り
「
難
病
者
の
雇
用
管
理
の
た

め
の
調
査
・
研
究
会
」
を
立
ち
上
げ

て
い
ま
す
。
来
年
三
月
に
は
中
間
報

告
が
出
さ
れ
る
予
定
で
す
。
そ
ち
ら

も
ご
注
目
く
だ
さ
い
。

　

第
。
日
目
の
参
加
者
交
流
会
で

は
、
和
や
か
な
雰
囲
気
の
中
、
新
た

に
セ
ン
タ
ー
を
設
立
し
た
地
域
か
ら

近
況
報
告
が
あ
り
ま
し
た
。

　

ま
た
、
第
一
回
か
ら
数
え
て
四
回

目
と
な
る
本
大
会
は
一
般
発
表
が
過

去
最
高
と
な
る
十
一
題
、
そ
の
う
ち

既
に
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
を

開
設
し
た
六
団
体
か
ら
は
現
状
と
課

題
な
ど
具
体
的
な
報
告
が
出
さ
れ
る

な
ど
、
回
を
重
ね
る
ご
と
に
発
表
内

容
が
よ
り
具
体
的
に
、
よ
り
深
い
も

の
に
な
っ
て
き
ま
し
た
。

プ
ロ
グ
ラ
ム
（
以
下
敬
称
略
）

■
一
日
目
■

挨
拶
・
報
告

　

厚
生
労
働
省
健
康
局
疾
病
対
策
課

　

課
長
補
佐

　

宮
原
順
三

　

『
難
病

　

相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
全
国
整
備
の

　

現
状
と
課
題
－
三
位
一
体
改
革
に

　

も
関
わ
っ
て
Ｉ
』

一
般
発
表
―

座
長

　

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会

　

運
営
委
員
・
群
馬
大
学
医
学
部
保

　

健
学
科
教
授

　

牛
込
三
和
子

　

静
岡
県
難
病
団
体
連
絡
脇
議
会

　

野
原
正
平

発
表
①

　

特
定
非
営
利
活
動
法
人
束

　

京
難
病
団
体
連
絡
協
議
会

　

若
林

　

章

　

『
東
京
難
病
相
談
・
支
援
セ

　

ン
タ
ー
の
開
設
と
現
状
』

発
表
②

　

特
定
非
営
利
法
人
大
阪
難

　

病
連

　

濤
米
三

　

『
大
阪
難
病
相

　

談
支
援
セ
ン
タ
ー
を
運
営
し
て
』

発
表
③

　

群
馬
県
難
病
相
談
支
援
セ

　

ン
タ
ー

　

川
尻
洋
美

　

『
難
病
相

　

談
支
援
セ
ン
タ
ー
に
寄
せ
ら
れ
る

　

相
談
の
特
性
と
支
援
課
題
１
群
馬

　

県
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
開
設

　

か
ら
７
ヵ
月
を
経
過
し
て
Ｉ
』

発
表
④

　

全
国
心
臓
病
の
子
ど
も
を

　

守
る
会

　

水
谷
幸
司

　

『
障
害
者

　

自
立
支
援
法
案
と
公
費
負
担
医
療

　

制
度
の
見
直
し
』

発
表
⑤

　

全
国
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
友

　

の
会

　

米
田
忠
郎

　

『
講
師
と
し

　

て
ヘ
ル
パ
ー
研
修
を
支
援
す
る
パ

　

ー
キ
ン
ソ
ン
患
者
－
難
病
相
談
セ

　

ン
タ
ー
事
業
へ
の
患
者
会
か
ら
の

　

一
提
案
ト
』

１一



全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
か
ら
の

問
題
提
起

　

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
事
務

　

局
長
・
仙
北
海
道
難
病
辿
事
務
局

　

長

　

伊
藤
た
て
お

　

『
難
病
対
策

　

と
福
祉
諸
法
の
関
わ
り
Ｉ
難
病
相

　

談
支
援
セ
ン
タ
ー
と
関
連
施
策
と

　

の
連
携
に
つ
い
て
Ｉ
』

匪
話
人
会
・
運
営
委
員
会

参
加
者
交
流
会

■
二
日
目
■

一
般
発
表
Ｈ

座
長

　

国
立
病
院
機
構
西
多
賀
病
院

　

神
経
内
科
医
長

　

今
井
尚
志

発
表
⑥

　

日
本
Ａ
Ｌ
Ｓ
協
会

　

療
養

/

　

支
援
部

　

『
日
本
Ａ
Ｌ
ｓ
協
会
「
相

　

談
室
」
報
告
１
５
年
問
の
相
談
概

　

要
か
ら
み
え
て
く
る
こ
と
Ｉ
』

発
表
⑦

　

日
本
Ａ
Ｌ
ｓ
協
会

　

療
養

　

支
援
部
・
吸
引
問
題
解
決
促
進
委

　

員
会

　

『
吸
引
問
題
の
現
状
と
課

　

題
－
Ｊ
Ａ
Ｌ
ｓ
Ａ
講
習
会
－
吸
引

　

を
学
ぼ
う
Ｉ
を
実
施
し
て
み
て
』

発
表
⑧

　

沖
繩
県
難
病
支
援
セ
ン
タ

　

ー

　

特
定
非
営
利
活
動
法
人
ア
ン

　

ビ
シ
ヤ
ス

　

照
喜
名
通

　

『
小
さ

　

な
仕
事
で
自
信
を
育
て
る
』

一
般
発
表
川

座
長

　

特
定
非
営
利
活
動
法
人
日
本

　

Ｉ
Ｄ
Ｄ
Ｍ
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

　

岩
永

　

幸
三

発
表
⑨

　

福
島
県
難
病
相
談
支
援
セ

　

ン
タ
ー

　

根
本
久
栄

　

『
難
病
相

　

談
支
援
セ
ン
タ
ー
に
求
め
ら
れ
る

　

役
割
と
支
援
の
あ
り
方
－
福
島
県

　

難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
に
お
け

　

る
相
談
の
現
状
と
課
題
に
つ
い
て

　

Ｉ
』

発
表
⑩

　

特
定
非
営
利
活
動
法
人
佐

　

賀
県
難
病
支
援
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

　

三
原
睦
子

　

『
佐
賀
県
難
病
相
談

　
　

・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
現
状
と
課
題

　

に
つ
い
て
』

発
表
⑥

　

静
岡
県
難
病
団
体
連
絡
協

　

議
会

　

野
原
正
平

　

『
難
病
相
談

　
　

・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
開
設
と
発
足

　

時
の
課
題
』

特
別
講
演

座
長

　

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会

　

副
会
長
・
束
北
大
学
大
学
院
医
学

　

系
研
究
科
神
経
科
学
講
座
神
経
内

　

科
学
教
授

　

糸
山
泰
人

講
師

　

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
研
究
員

　

春
名
山

　

一
郎
『
難
病
患
者
の
就
労
に
つ
い

　

て
』

総
合
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン

閉
会
挨
拶

　

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
副
会

　

長
・
東
北
大
学
大
学
院
医
学
系
研

　

究
科
神
経
科
学
講
座
神
経
内
科
学

　

教
授

　

糸
山
泰
人

　

ご
寄
付
を
あ
り
が
と
う
ご
ざ

　

い
ま
し
た

拡
張
型
心
筋
症
患
者
会
様
よ
り

七
、
一
七
九
円
の
ご
寄
付

　

二
〇
〇
五
年
三
月
三
十
一
目
に

解
散
さ
れ
た
拡
張
型
心
筋
症
患
者

会
様
か
ら
、
お
世
話
に
な
っ
た
の

で
、
と
い
う
こ
と
で
四
月
五
日
に

七
、
一
七
九
円
の
ご
寄
付
を
い
た

だ
き
ま
し
た
。
事
務
処
理
で
大
変

な
中
、
当
会
に
ご
支
援
を
い
た
だ

き
ま
し
た
こ
と
に
感
謝
申
し
上
げ

ま
す
。

フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
様
よ
り
研

究
大
会
へ
の
ご
協
力
と
三
〇
〇
、

〇
〇
〇
円
の
ご
寄
付

　

第
凹
回
研
究
大
会
の
協
賛
金
と

し
て
、
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
様

か
ら
三
〇
〇
、
〇
〇
〇
円
い
た
だ

き
ま
し
た
。
第
一
回
研
究
大
会
か

ら
継
続
し
て
協
賛
金
を
い
た
だ
い

て
お
り
、
参
加
者
へ
の
ボ
ー
ル
ペ

ン
、
便
箇
、
手
提
げ
袋
の
ご
提
供

も
い
た
だ
き
ま
し
た
。
研
究
大
会

の
際
に
は
必
ず
ご
参
加
い
た
だ

き
、
機
器
の
貸
し
出
し
、
機
械
操

作
な
ど
の
ご
協
力
を
い
た
だ
い
て

お
り
ま
す
。
ご
支
援
に
心
よ
り
感

謝
申
し
上
げ
ま
す
。

第
四
回
研
究
大
会
へ
の

メ
ッ
セ
ー
ジ
を
い
た
だ
き
ま
し
た

原
田
義
昭
様
（
研
究
会
世
話
人

衆
議
院
議
員

　

自
由
民
主
党
）

小
池
晃
様
（
研
究
会
世
話
人

　

参

議
院
議
員

　

日
本
共
産
党
）

あ
り
が
と
う
ご
ざ
い
ま
し
た
。

・
－
Ｂ
Ｄ
が
ラ
ク
に
な
る
本

　
　
　
　
　
　
　
　

；
？
□
に
□
」

　

北
海
道
潰
瘍
性
大
腸
炎
・
ク
ロ
ー

ン
病
友
の
会
よ
り
本
が
出
版
さ
れ
ま

し
た

　

こ
の
本
は
医
療
者
側
で
は
な
く

　

「
患
者
の
立
場
」
か
ら
潰
瘍
性
大
腸

炎
や
ク
ロ
ー
ン
病
と
の
付
き
合
い
方

が
書
か
れ
て
い
る
今
ま
で
に
な
い
画

期
的
な
本
で
す
。

　

患
者
さ
ん
の
体
験
記
や
、
食
事
の

考
え
方
、
気
持
ち
の
切
り
替
え
な
ど

に
つ
い
て
１
　
か
れ
て
い
ま
す
。

　

今
後
も
就
労
や
、
出
産
な
ど
を
テ

ー
マ
に
し
て
λ
２
、
吐
３
と
続
け
て

発
行
し
て
い
く
予
定
で
す
。

　

患
者
さ
ん
・
ご
家
族
が
療
養
さ
れ

て
い
く
上
で
と
て
も
参
考
に
な
り
、

元
気
付
け
て
も
ら
え
る
本
で
す
。

　

現
在
発
売
中
で
、
定
価
５
０
０
円

　

（
税
込
）
送
料
２
冊
ま
で
２
０
０
円

で
す
。

　

お
求
め
は
「
北
海
道
潰
瘍
性
大
腸

炎
・
ク
ロ
ー
ン
病
友
の
会
」
電
話
‥

0
1
1
（
８
１
５
）
9
7
0
1
（
木

曜
日
の
み
）

　

ま
た
は
、
「
北
海
道
難
病
連
相
談

室
」
電
話
一
〇
１
１
（
５
１
２
）
3

2
3
3
ま
で
ご
連
絡
く
だ
さ
い
。

-
２

-



特
別
講
演
（
要
旨
）

　

今
日
は
「
難
病
患
者
の
就
労
に
つ

い
て
」
サ
ブ
タ
イ
ト
ル
「
多
様
な
健

康
問
題
が
あ
る
人
が
社
会
的
な
ウ
ェ

ル
ビ
ー
イ
ン
グ
を
達
成
す
る
た
め
の

個
別
的
支
援
の
在
り
方
を
求
め
て
」

と
し
ま
し
た
。

　

難
病
患
者
の
問
題
、
さ
ら
に
就
労

や
仕
事
の
問
題
は
非
常
に
マ
イ
ナ
ー

な
問
題
だ
と
考
え
ら
れ
が
ち
で
す

が
、
病
気
が
慢
性
化
す
る
中
、
健
康

問
題
が
あ
る
人
が
社
会
参
加
で
き
る

社
会
を
作
り
個
別
的
な
支
援
を
作
る

体
制
つ
く
り
こ
そ
が
重
要
な
問
題
で

は
な
い
か
考
え
て
お
り
ま
す
。

に，

つ

い

で

レ〃

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
研
究
員

春

　

名

　

由
一
郎

　

私
は
卒
業
論
文
で
筋
ジ
ス
ト
ロ
フ

ィ
ー
の
方
の
地
域
支
援
ネ
ッ
ト
ワ
ー

ク
を
取
り
上
げ
ま
し
た
。
一
九
九
七

年
に
労
働
省
の
要
望
で
難
病
の
方
の

就
労
問
題
に
つ
い
て
全
国
の
実
態
調

査
を
し
ま
し
た
。
機
能
障
害
、
能
力

障
害
、
社
会
的
不
利
と
い
う
Ｉ
Ｃ
Ｉ

Ｄ
Ｈ
の
障
害
分
類
が
二
〇
〇
一
年
に

Ｉ
Ｃ
Ｆ
に
改
訂
さ
れ
、
環
境
因
子
に

関
す
る
タ
ス
ク
フ
ォ
ー
ス
が
作
ら
れ

ま
し
た
。
九
八
年
に
Ｈ
Ｉ
Ｖ
感
染
の

方
が
障
害
認
定
さ
れ
、
障
害
雇
用
枠

に
い
れ
る
検
討
会
が
労
働
省
で
あ
り

ま
し
た
。
そ
の
後
、
環
境
因
子
が
重

要
と
、
事
業
所
の
環
境
整
備
に
つ
い

て
全
国
調
査
を
行
い
、
デ
ー
タ
ペ
ー

ス
情
報
提
供
、
難
病
雇
用
管
理
調
査

研
究
会
も
始
ま
り
ま
し
た
。

　

職
業
の
問
題
は
病
気
が
治
っ
て
か

ら
と
い
う
考
え
方
で
は
難
病
の
方
の

支
援
は
無
理
で
、
自
己
管
理
や
再
発

予
防
、
経
過
観
察
、
治
療
と
並
行
し

て
職
場
復
帰
や
環
境
整
備
や
リ
ハ
ビ

リ
テ
ー
シ
ョ
ン
を
行
う
枠
組
み
が
必

要
で
す
。
今
ま
で
の
障
害
置
脛
用
支

援
だ
け
で
は
カ
バ
ー
し
き
れ
な
い
問

題
も
あ
り
ま
す
。

　

一
九
八
〇
年
に
Ｉ
Ｃ
Ｉ
Ｄ
Ｈ
、
二

〇
〇
一
年
に
Ｉ
Ｃ
Ｆ
と
い
う
生
活
機

能
と
障
害
と
健
康
の
国
際
分
類
が
で

き
ま
し
た
。
障
害
の
３
つ
の
レ
ベ

ル
、
機
能
障
害
、
活
動
障
害
、
社
会

的
不
利
を
、
今
は
３
つ
あ
わ
せ
て
デ

ィ
ス
ア
ビ
リ
テ
ィ
ー
と
呼
び
、
心
身

機
能
、
活
勁
、
参
加
と
い
う
３
つ
の

レ
ベ
ル
で
考
え
る
よ
う
に
な
り
ま
し

た
。

　

新
し
い
Ｉ
Ｃ
Ｆ
で
は
、
障
害
を
マ

イ
ノ
リ
テ
ィ
ー
と
は
考
え
な
い
。
高

齢
、
妊
娠
、
う
つ
、
障
害
等
は
全
て

の
人
が
経
験
す
る
問
題
で
、
環
境
因

子
と
相
互
作
用
す
る
の
で
社
会
全
体

で
考
え
る
べ
き
問
題
で
す
。
つ
ま
り

健
康
領
域
だ
け
で
な
く
、
雇
用
、
教

育
、
環
境
な
ど
様
々
な
面
と
連
携
し

て
は
じ
め
て
解
決
で
き
る
問
題
で

す
。

　

最
初
に
Ｈ
Ｉ
Ｖ
の
問
題
を
Ｉ
Ｃ
Ｆ

の
枠
組
み
で
考
え
ま
し
た
。

　

①
偏
見
、
差
別
の
防
止
、
②
服
薬

治
療
へ
の
配
慮
、
服
薬
の
副
作
用
へ

の
対
処
、
③
ス
ト
レ
ス
、
重
労
働
、

④
感
染
予
防
の
４
つ
を
柱
に
し
て
Ｈ

Ｉ
Ｖ
感
染
者
に
対
す
る
雇
用
対
策
を

行
っ
て
い
こ
う
と
い
う
の
が
Ｈ
Ｉ
Ｖ

の
研
究
会
の
一
つ
の
結
論
で
し
た
。

　

Ｈ
Ｉ
Ｖ
感
染
症
は
治
ら
な
い
が
コ

ン
ト
ロ
ー
ル
は
可
能
に
な
り
エ
イ
ズ

発
症
し
た
人
で
も
復
職
が
可
能
で
い

ろ
ん
な
状
況
が
改
善
中
だ
と
分
か
り

ま
し
た
。

　

Ｈ
Ｉ
Ｖ
や
エ
イ
ズ
は
急
速
に
死
に

至
る
病
で
仕
事
に
は
つ
け
な
い
し
、

つ
い
て
も
短
期
間
だ
、
原
因
不
明
の

恐
ろ
し
い
病
気
、
う
つ
る
と
い
う
誤

解
や
、
自
業
自
得
だ
と
い
う
偏
見
も

あ
り
、
社
会
参
加
は
望
め
な
い
と
い

う
の
が
非
常
に
強
い
意
見
で
し
た
。

そ
こ
で
Ｈ
Ｉ
Ｖ
の
正
し
い
知
識
を
普

及
す
る
パ
ン
フ
レ
ッ
ト
を
企
業
に
配

り
、
啓
発
活
動
も
し
ま
し
た
。
従
業

員
の
募
集
採
用
に
際
し
て
は
、
採
用

時
に
血
液
検
査
や
、
履
歴
書
に
Ｈ
Ｉ

Ｖ
感
染
を
書
か
せ
る
差
別
的
な
扱
い

は
禁
止
と
い
う
基
本
的
な
配
慮
を
出

し
ま
し
た
。
ア
メ
リ
カ
で
は
差
別
禁

止
法
で
、
採
用
時
に
病
気
の
名
前
を

闘
く
こ
と
す
ら
禁
止
さ
れ
て
い
ま
す

が
日
本
で
は
徹
底
さ
れ
て
い
ま
せ

ん
。

　

２
番
目
に
、
一
九
九
七
～
九
八
年

に
難
病
の
方
の
就
労
事
例
の
実
態
調

査
を
行
い
ま
し
た
。
難
病
で
働
い
て

い
る
方
が
四
〇
％
、
仕
事
に
つ
け
て

い
な
い
の
は
Ｉ
〇
～
二
〇
％
。
仕
事

に
つ
い
て
い
な
い
理
由
は
、
治
療
に

時
間
が
か
か
る
、
通
勤
が
困
難
、
適

職
が
見
つ
か
ら
な
い
、
採
用
面
接
な

ど
で
困
難
が
あ
る
、
社
会
的
な
理
解

が
不
十
分
な
ど
が
あ
り
ま
す
。

　

仕
事
に
つ
い
て
い
て
中
途
発
病
し

た
時
に
五
〇
～
六
〇
％
の
方
が
自
主

退
職
し
、
半
数
程
度
が
２
年
以
内
に

再
就
職
さ
れ
て
い
ま
す
。
難
病
の
診

断
を
受
け
た
が
ア
ド
バ
イ
ス
も
な
く

仕
事
を
辞
め
て
し
ま
う
が
、
配
慮
を

す
れ
ば
仕
事
の
継
続
は
で
き
る
こ
と

を
伝
え
て
い
く
こ
と
が
重
要
だ
と
考

え
て
い
ま
す
。

　

仕
事
に
関
し
て
お
医
者
さ
ん
か
ら

ど
う
い
う
注
意
を
受
け
た
か
で
す

が
、
就
労
禁
止
は
Ｉ
〇
％
に
満
た
な

い
。
軽
作
業
な
ら
可
、
ス
ト
レ
ス
を

避
け
る
、
残
業
を
避
け
る
と
い
っ
た

注
意
事
項
が
多
く
、
こ
う
い
う
配
慮

が
で
き
る
職
場
が
求
め
ら
る
で
し
よ

３－-



う
。

　

事
業
主
へ
の
病
名
の
告
知
は
、
正

社
員
は
七
五
％
が
告
げ
、
二
五
％
が

告
げ
て
い
ま
せ
ん
。
告
げ
な
い
の

は
、
必
要
が
な
い
、
不
利
な
扱
い
を

う
け
る
恐
れ
が
あ
る
と
い
う
理
由
で

し
た
。
病
名
を
告
げ
て
良
か
っ
た
点

は
、
配
慮
し
て
も
ら
え
た
、
気
分
的

に
楽
に
な
っ
た
と
い
う
意
見
が
あ

り
、
不
当
な
差
別
を
受
た
の
は
そ
れ

ほ
ど
多
く
あ
り
ま
せ
ん
。
パ
ー
ト
や

ア
ル
バ
イ
ト
で
は
ほ
と
ん
ど
病
気
の

事
を
告
げ
な
い
こ
と
が
分
か
っ
て
い

ま
す
。

　

就
職
時
に
は
病
名
を
隠
す
。
履
歴

書
に
病
名
を
書
く
と
不
採
用
に
な

る
。
就
職
後
の
発
病
で
は
じ
め
て
病

名
を
告
知
す
る
例
が
非
常
に
多
い
。

悪
い
と
思
い
な
が
ら
隠
し
て
就
職
す

る
と
い
う
の
で
す
が
、
一
定
の
指
針

が
今
後
検
討
さ
れ
る
必
要
が
あ
る
と

思
い
ま
す
。

　

昔
の
障
害
の
考
え
方
で
は
、
機
能

障
害
、
能
力
障
害
、
仕
事
が
で
き
な

い
、
そ
し
て
働
け
る
人
。
働
け
な
い

人
を
判
定
し
て
働
け
な
い
人
に
は
生

き
甲
斐
の
場
と
し
て
も
就
労
の
場
、

福
祉
の
場
を
作
る
対
策
が
メ
イ
ン
で

し
た
が
、
今
職
業
セ
ン
タ
ー
で
は
働

け
る
働
け
な
い
の
判
定
業
務
を
や
め

て
し
ま
い
ま
し
た
。

　

障
害
の
考
え
方
は
、
リ
ハ
ビ
リ
テ

Ｉ
シ
ョ
ン
の
分
野
で
は
医
学
モ
デ
ル

の
観
点
が
強
く
、
障
害
者
運
動
で
は

社
会
モ
デ
ル
の
観
点
が
非
常
に
強
い

と
言
わ
れ
、
今
ま
で
は
専
門
家
と
障

害
者
運
勁
で
対
立
し
が
ち
で
し
た
。

一
方
は
保
健
福
祉
政
策
の
問
題
で
、

一
方
は
機
会
均
等
政
策
の
問
題
だ
、

一
方
は
医
者
だ
と
か
専
門
家
が
よ
く

知
っ
て
い
る
か
ら
あ
な
た
は
こ
う
し

な
さ
い
、
一
方
は
、
自
分
は
こ
う
し

た
い
か
ら
こ
う
い
う
サ
ー
ビ
ス
を
提

供
し
て
く
だ
さ
い
、
障
害
を
も
っ
て

い
る
人
が
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
を

し
て
社
会
復
帰
を
し
ま
し
よ
う
、
一

方
で
は
、
社
会
側
の
環
境
改
善
が
必

要
な
の
だ
と
。

　

障
害
と
い
う
の
は
個
人
と
環
境
の

相
互
作
用
で
、
医
学
的
な
面
も
社
会

的
な
面
も
あ
る
。
仕
事
に
つ
き
た

い
、
方
策
を
考
え
る
、
職
場
環
境
整

備
を
前
提
と
し
た
障
害
者
支
援
を
し

よ
う
と
い
う
ふ
う
に
Ｉ
Ｃ
Ｆ
に
よ
っ

て
考
え
方
が
変
わ
っ
て
き
ま
し
た
。

Ｉ
Ｃ
Ｆ
の
コ
ン
セ
ン
サ
ス
モ
デ
ル
で

は
環
境
因
子
が
入
っ
て
き
た
。
も
し

何
か
で
き
な
い
の
な
ら
、
環
境
整
備

を
し
よ
う
と
い
う
考
え
方
に
な
っ
て

き
て
い
る
。

　

障
害
者
を
雇
用
し
て
い
る
事
業
所

で
、
配
慮
の
有
無
が
障
害
の
あ
る
方

の
職
業
問
題
に
影
響
す
る
か
調
査
す

る
と
、
本
人
に
あ
わ
せ
た
職
務
割
り

当
て
、
拓
極
的
な
対
話
や
声
か
け
、

業
務
計
画
や
作
業
環
境
の
改
善
で
障

害
者
の
意
見
を
取
り
入
れ
る
な
ど
個

別
的
な
配
慮
事
項
を
や
っ
た
場
合

は
、
問
題
の
発
生
率
は
Ｉ
～
５
％
以

内
、
や
っ
て
い
な
い
と
五
〇
％
と
い

う
よ
う
に
、
職
場
環
境
整
備
に
よ
っ

て
非
常
に
大
き
な
影
響
を
う
け
る
こ

と
が
分
か
っ
て
き
て
い
ま
す
。

　

今
ま
で
は
、
一
般
雇
用
か
福
祉
的

な
就
労
を
判
定
す
る
の
が
課
題
で
し

た
が
。
雇
用
管
理
上
の
配
慮
、
支
援

に
よ
っ
て
、
機
能
状
態
が
悪
く
て
も

生
産
性
は
十
分
に
上
げ
ら
れ
る
こ
と

が
分
か
っ
て
き
ま
し
た
。
サ
ポ
ー
テ

ッ
ド
ー
エ
ン
プ
ロ
イ
メ
ン
ト
、
援
助

付
雇
用
と
い
う
考
え
方
で
す
。
職
場

の
中
で
自
然
に
配
慮
が
で
き
る
よ
う

に
同
僚
や
上
司
も
変
え
て
い
く
ナ
チ

ュ
ラ
ル
サ
ポ
ー
ト
も
重
要
で
す
。

　

障
害
者
雇
用
率
丁
八
％
を
達
成

し
て
い
る
事
業
所
は
全
事
業
所
の
半

数
ぐ
ら
い
で
す
が
。
配
慮
項
目
は
、

マ
ン
ツ
ー
マ
ン
の
個
別
指
導
、
作
業

補
助
、
体
力
や
集
中
力
に
応
じ
た
職

務
割
り
当
て
な
ど
の
環
境
整
備
、
専

任
の
補
助
者
を
つ
け
る
、
障
害
者
川

の
マ
ニ
ュ
ア
ル
を
作
る
な
ど
が
あ
り

ま
す
。

　

国
際
的
な
動
向
は
「
合
理
的
配

慮
」
が
障
害
者
権
利
条
約
の
中
に
入

れ
ら
れ
よ
う
と
し
て
い
ま
す
。
一
九

九
〇
年
に
Ａ
Ｄ
Ａ
法
、
障
害
の
あ
る

ア
メ
リ
カ
人
法
の
中
で
取
り
入
れ
ら

ま
し
た
が
、
今
は
Ｅ
Ｕ
、
ヨ
ー
ロ
ッ

パ
で
も
、
国
連
の
障
害
者
権
利
条
約

の
草
案
に
も
含
ま
れ
て
い
ま
す
。
合

理
的
配
慮
の
具
体
的
内
容
は
、
従
業

員
に
利
用
さ
れ
る
施
設
は
障
害
の
あ

る
方
が
容
易
に
利
用
で
き
る
よ
う
に

す
る
、
職
務
再
設
計
、
パ
ー
ト
タ
イ

ム
や
勤
務
日
程
の
変
更
、
配
置
転

換
、
機
器
や
装
置
の
獲
得
、
ポ
リ
シ

ー
の
適
切
な
調
節
や
変
更
な
ど
で

す
。

　

ホ
ー
キ
ン
グ
博
士
は
筋
萎
縮
性
硬

化
症
発
症
か
ら
三
五
年
以
上
人
工
呼

吸
器
を
使
っ
て
い
る
。
物
理
学
者
で

研
究
、
執
筆
、
講
演
、
海
外
を
含
む

講
演
活
動
を
や
っ
て
お
ら
れ
ま
す

が
、
Ｉ
Ｃ
Ｆ
で
考
え
て
み
る
と
職
業

的
な
目
標
、
講
義
が
メ
イ
ン
で
あ
る

と
か
、
職
住
が
近
接
し
て
い
る
、
公

的
な
援
助
サ
ー
ビ
ス
や
私
的
な
看
護

婦
を
使
っ
て
い
る
、
車
イ
ス
据
え
付

け
の
人
工
呼
吸
器
、
電
動
の
車
イ

ス
、
特
殊
な
入
力
機
器
を
使
っ
て
論

文
を
書
く
、
コ
ン
ピ
ュ
ー
タ
ー
読
み

上
げ
機
を
使
っ
て
講
演
活
動
を
す
る

と
い
っ
た
理
屈
の
通
っ
た
支
援
方

法
、
環
境
条
件
が
あ
っ
て
は
じ
め
て

仕
事
が
可
能
に
な
っ
て
い
ま
す
。

　

最
近
ア
メ
リ
カ
で
は
援
助
付
雁
用

を
さ
ら
に
超
え
た
カ
ス
タ
ム
化
雇
用

が
始
ま
っ
て
い
ま
す
。
ホ
ー
ム
レ

ス
、
経
験
や
ス
キ
ル
が
不
足
し
て
い

る
方
や
マ
イ
ノ
リ
テ
ィ
ー
の
方
で
も

仕
事
に
つ
け
る
よ
う
な
支
援
方
法

で
、
非
常
に
個
別
的
に
考
え
る
こ
と

が
必
要
で
は
な
い
か
。
二
十
一
世
紀

の
労
働
は
自
立
性
や
自
由
、
雇
用
条

件
の
カ
ス
タ
ム
化
か
求
め
ら
れ
、
全

て
の
人
の
才
能
や
創
造
性
を
引
き
出

す
こ
と
が
重
要
に
な
る
。
そ
の
人
の

強
み
や
ニ
ー
ズ
や
興
味
に
応
じ
た
仕

事
を
作
っ
て
い
こ
う
と
。
今
は
職
業

的
目
標
の
自
己
決
定
を
重
視
し
た
個

別
的
支
援
が
非
常
に
重
要
に
な
っ
て

き
て
ま
す
。

　

難
病
患
者
の
雇
用
管
理
に
関
す
る

調
査
研
究
会
で
は
今
三
七
〇
〇
く
ら

い
の
回
答
が
得
ら
れ
て
い
ま
す
。
回

収
率
四
〇
％
。
仕
事
に
つ
い
た
経
験

が
あ
る
人
九
〇
％
以
上
で
半
数
が
現

在
就
労
中
で
し
た
。
半
数
が
病
気
が

原
因
で
仕
事
に
変
化
が
あ
り
、
四
〇

％
に
何
ら
か
の
制
約
で
仕
事
の
変
化

が
あ
っ
た
。
現
在
仕
事
に
つ
い
て
い

な
い
人
の
半
数
が
仕
事
に
つ
き
た
い

と
考
え
て
い
ま
す
。
公
共
職
業
安
定

所
や
障
轡
者
職
業
セ
ン
タ
ー
で
相
談

し
た
こ
と
は
あ
る
が
役
に
立
た
な
か

っ
た
と
い
う
の
が
六
〇
～
七
〇
％
と

い
う
状
況
で
す
。

　

ア
メ
リ
カ
で
は
労
働
省
が
ホ
ー
ム

ペ
ー
ジ
で
難
病
も
含
め
て
職
場
で
の

一４-



配
慮
の
情
報
を
提
供
し
て
い
ま
す
。

日
本
語
訳
し
て
障
害
者
職
業
総
合
セ

ン
タ
ー
研
究
部
門
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ

か
ら
リ
ン
ク
す
る
予
定
で
す
。

　

ア
メ
リ
カ
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
で
紹

介
し
て
い
た
機
関
で
は
、
病
気
や
仕

事
に
つ
い
て
詳
し
い
人
た
ち
が
集
ま

っ
て
ヒ
ュ
ー
マ
ン
な
支
援
を
相
談
し

て
い
ま
し
た
。
ど
ん
な
に
似
て
い
る

事
例
に
対
し
て
も
テ
ー
ラ
ー
メ
イ
ド

の
支
援
を
提
案
し
て
い
ま
す
。
懇
切

丁
寧
な
サ
ー
ビ
ス
、
プ
ロ
フ
ェ
ッ
シ

ョ
ナ
ル
な
サ
ー
ビ
ス
、
完
全
な
守
秘

を
守
る
と
い
っ
た
原
則
で
支
援
し
て

い
ま
し
た
。

　

最
後
に
、
障
害
者
職
業
総
合
セ
ン

タ
ー
で
も
、
医
療
が
終
わ
っ
た
ら
労

働
と
い
う
支
援
の
方
法
か
ら
医
療
と

労
働
の
密
着
な
連
携
を
前
提
と
し
た

支
援
の
在
り
方
、
新
し
い
リ
ハ
ビ
リ

テ
ー
シ
ョ
ン
の
モ
デ
ル
が
必
要
は
な

い
か
と
い
う
こ
と
で
、
今
年
度
か
ら

３
ヵ
年
、
労
働
と
医
療
の
連
携
に
よ

る
社
会
的
支
援
の
新
し
い
モ
デ
ル
支

援
を
実
施
し
て
検
証
す
る
プ
ロ
ジ
ェ

ク
ト
を
は
じ
め
た
と
こ
ろ
で
す
。
今

後
み
な
さ
ん
と
も
連
携
し
て
新
た
な

収
り
組
み
が
で
き
た
ら
と
願
っ
て
い

る
と
こ
ろ
で
す
。

2004年度

　

全国難病センター研究会

　

決算書

　　

自:2004年４月１日

　

至:2005年３月31日

(単位：円)収入の部

項目 2003決算 2004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

3,000,000

1, 579,826

1, 120,000

　530, 000

　134,303

3,000,000

2.488,193

　612,200

　150,000

　256, 800

研究班

第３回、第４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

抄録集、報告集販売

収入合計 6,364,129 6,507,193

(単位：円)支出の部

項目 科目 細□ 2003決算 2004決算 備考

研究大会(第３回、第４回) 4. 404,297 3,566,278

謝金・旅費

会場費

交流会

印刷裂本費

通信運搬費

旅費交通費

消耗品・雑費

報告集

　857,408

　574, 278

1.055,616

　614, 500

　　78, 208

　296, 990

　228. 547

　698,750

　569, 385

　505, 289

1,641, 110

　441,429

　192,684

　186, 801

　　29, 580

　　　　－

講演謝金、旅費交通費

会場費、昼食代

交流会会食

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

(印刷製本費へ)

ニュースレター 1,972,002 1,558,310

印刷製本費

通信運搬費

編集費 人件費・委託費

事務所家賃

通信費

水道光熱費

交通費・経費

事務所備品

282, 345

137, 993

350,000

808, 980

　11.586

　86, 588

　39, 457

255,053

　205, 000

　　13,440

　　　　　0

1,338,730

　　　1, 140

　　　　　0

　　　　　0

　　　　　0

４号～５号

郵送代

東京事務所　2004年４月～10月

東京事務所　郵便料

維持運営費 576,271 22, 775

会議費

通信連絡費

旅費交通費

消耗品・雑費

　　　0

　5,377

406, 939

163,955

　　　0

　　160

　2,680

19,935

交通費

事務用品、コピー・印刷代

支出合計 6, 952,570 5,147,363

今年度収支差額 -588,441 1,359,830

前年度繰越金 ０ -588,441

次年度繰越金 -588,441 771,389

５－-
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寸言ﾂﾞﾀﾞ

　

尚子

lｌフ5こノスペッ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:がＷ　ＷＷ.homecare,ｎｅ.jp

がんばれ難病患者日本一周激励マラソン

Ｉ，

　

・｜．･
‘-･;’，り/｀ 感動の{§Ｆ(l)!C;Si

………ゾサーブド二!ｿ:1

　

.’二.･････..

　　　

･･

　

･.

　

･･.･･.･・.･j

財団法人北海道難病連

　

日本一周激励マラソン記録集係

　　　　　　

FAX

　

011-5 １ ２－４８０７

　　　　　　

豊ぴ詔Ｐガザ竺ヅ昌児歌り門緊‰・）

　　　

第６回研究大会(東京)のご案内

日時:2006年3月2副｣円

　　　　　

３月26日凹

会場：こまばエミナース

　　　

〒153-0044

　　　

束京都目黒区大橋2－19－５

　　　

ＴＥＬ:03-3485-1411 (代表）

内容：「ピアカウンセリング」について、姚病センターに関する

　　　

調査報告（ＪＰＡによる発表）など

交通：京王井の頭線「駒場束大前」駅西口から徒歩５分

　　　

山手線渋谷駅南口から車で10分

宿泊：こまばエミナースを一定数確保しております。

※内容・時問等については､多少の変更が出る可能性があります。

参加者ならびに発表募集中！

・どなたでも参加可能です。発表も随時受け付けております。

　

お問い合わせは、事務局まで。

６－



　　　　　　　　　　　　　

目

　

次

○第４回研究大会

　

大盛会！

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

１

○特別講演（要旨）

　

「難病患者の就労について」

　

‥‥‥‥

　

３
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