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日程表 2022 年 11 月 18 日(金) 第 1 日目 
   

 
第 1 会場 
赤坂ホール 

第 2 会場 
E301 多目的ホール 

第 3 会場 
E302E303 特大教室 

第 4 会場 
E304 講義室 3 

 8：00 8：00－  開場  受付 8：00－8：30  評議員会 
  

 
8：25－8：30  開会式 

   

   
 9：00 

8：30－10：30 
優秀口述演題候補 

10 題 
座長 川田明広・中根俊成 

8：30－9：25 
教育講演 1 

ケアラーのケア＆アニマルテラピー 
演者 荻野 裕 
座長 松尾秀徳 

8：30－10：30 
一般口述演題 1 

リハビリテーション・呼吸管理 
10 題 
座長 北野晃祐 

8：30－10：30 
一般口述演題 2 

協働意思決定・コミュニケーション 
支援・多職種連携 

10 題 
座長 平井 健   

  
10：00 

9：35－10：30 
教育講演 2 

世界の希少疾患～法制度、患者
活動、関係者連携などを踏まえ 

演者 西村由希子 
座長 冨山誠彦 

     
 

11：00 10：40－11：50 全員参加プログラム 

協働意思決定 
全員症例検討会 第 1 部 

座長 大窪隆一・岩木三保 

   

     
12：00 12：00－12：50 

ランチョンセミナー1 
QOL を重視した MG の治療戦略 
演者 村井弘之 
座長 岩田信恵 
協賛 アルジェニクスジャパン 
          株式会社 

12：00－12：50 
ランチョンセミナー2 
MS の生活をデザインする  

治療と Shared Decision Making 
演者 深浦彦彰 
座長 吉良潤一 
協賛 武田薬品工業株式会社 

12：00－12：50 
ランチョンセミナー3 

新時代を迎えた脊髄性筋萎縮症
診療 ―診療ネットワーク構築 

への試み― 
演者 木水友一 
座長 齊藤利雄 
協賛 中外製薬株式会社 

12：00－12：50 
ランチョンセミナー4 

難病治療の新しい動向 ～重症
筋無力症 治療・研究最前線～ 
演者 髙橋正紀 
   望月秀樹 
座長 望月秀樹・髙橋正紀 
協賛 アレクシオンファーマ合同会社 

     
13：00 13：00－14：00 

会長講演 
難病医療は医療の基本 

演者 荻野美恵子 
座長 吉良潤一 

   

14：00 
    

    
15：00 

14：10－15：10 全員参加プログラム 

協働意思決定 
全員症例検討会 第 2 部 

座長 下畑享良・中井三智子 

   

     
  

16：00 

 
15：20－16：40 

シンポジウム 1 
難病を支える民の力 施設 

演者 木村高仁 
   長山知広 
   𠮷𠮷田豊美 
座長 青木正志・吉野 英 

15：20－16：50 
難病看護企画 

様々な分野の難病における 
協働意思決定の現状と課題、 

看護の役割について 
演者 関屋智子 
   花井亜紀子 
   原田さをり 
座長 花井亜紀子・申 于定 
   柊中智恵子 

15：20－16：20 
一般口述演題 3 
就労支援・その他 

5 題 
座長 宮地隆史 

   
  

16：25－17：25 
一般口述演題 4 

その他 
5 題 
座長 斎藤利雄 

   

  
16：50－18：10 

シンポジウム 2 
難病を支える民の力 在宅 

演者 吉田政弘 
   大山孝二 
   小林真理子 
座長 髙嶋 博・中山優季 

 
17：00 

 
17：00－18：00 

教育講演 3 
医療介護従事者の安全を考える  

～臨床現場における暴力・ 
ハラスメントの現状から～ 

演者 武ユカリ 
座長 荻野 裕 

   
  

17：30－18：20 
一般口述演題 5 
地域連携ネットワーク 

4 題 
座長 後藤勝政 

18：00 
  

    
     
  

19：00 

 
18：30－19：30 

情報交換会＆ 
優秀口述演題の表彰式 

講話 長谷川(間瀬) 恵美 
演奏 Carol Sack 
司会 浅川孝司 
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日程表 2022 年 11 月 19 日(土) 第 2 日目 
   

 
第 1 会場 

赤坂ホール（メイン会場） 
第 2 会場 

E301 多目的ホール（サブ会場） 
第 3 会場 

E302E303 特大教室（サブ会場） 
第 4 会場 

E304 講義室 3（サブ会場） 

 8：00 8：00－8：50 
教育講演 4 

知っていますか？ 難病患者の 
就労支援 難病患者における 
治療と仕事の両立支援における 

現状・課題・展望 
演者 江口 尚 
座長 原田幸子 

8：00－8：50 
教育講演 5 

難病に対する移行期医療 
演者 大薗恵一 
座長 駒井清暢 

8：00－9：00 
「うちげでいきたい」上映 
孫 大輔 監督 
大山 100 年 LIFE 実行委員会 
映画チーム 

 

 
8：30－9：30 

一般口述演題 6 
在宅療養支援 

5 題 
座長 森島 亮 

   
 9：00 9：00－10：20 

特別シンポジウム 3 
難病医療ネットワークのこれまでと
今後 レジェンドからのメッセージ 

第 1 部 
演者 福永秀敏 
   渡辺 守 
   川合眞一 
   伊藤たてお 
座長 伊藤たてお・荻野美恵子 

9：00－9：50 
患者さんから学ぶ① 

情動制止困難 
演者 岡部宏生 
座長 菊池仁志 

 

 
9：15－10：15 

リハビリテーション 
ワークショップ① 

神経筋疾患患者に当然行われる
べき呼吸理学療法 Lung volume 
recruitment 最大強制吸気量
（MIC から LIC）を得る意義と実践 
演者 寄本恵輔 
座長 北野晃祐・浅川孝司 

  
 

9：40－10：40 
一般口述演題 7 

症例報告・相談対応・治療 
5 題 
座長 田中優司 

  
10：00 10：00－10：50 

患者さんから学ぶ② 
遺伝子診断 

演者 匿名患者 
   須坂洋子 
座長 武藤香織 

  
  

10：20－11：50 
リハビリテーション 
ワークショップ② 
難病リハビリテーションの 

卒前・卒後教育 
演者 上出直人 
   菊地 豊 
   加藤俊光 
座長 北野晃祐・浅川孝司 

 
10：30－11：50 

特別シンポジウム 4 
難病医療ネットワークのこれまでと
今後 レジェンドからのメッセージ 

第 2 部 
演者 高橋友香里 
   北村 聖 
   望月秀樹 
座長 伊藤たてお・荻野美恵子 

  
  

10：50－11：50 
一般口述演題 8 

ネットワーク・啓発活動 
5 題 
座長 木田耕太 

11：00 11：00－11：50 
患者さんから学ぶ③ 

尊厳と自己決定 
演者 竹田主子 
   ある患者の寄稿より 
座長 植竹日奈 

     
12：00 

 
12：00－13：00 

ランチョンセミナー6 
小児－成人移行医療 

について考える 
演者 冨田 直 
   尾方克久 
   熊谷しづか 
座長 尾方克久 
協賛 株式会社フィリップス・ジャパン 

12：00－12：50 
ランチョンセミナー7 

ALS 治療開発の動向 
演者 熱田直樹 
座長 梶 龍兒 
協賛 田辺三菱製薬株式会社 

12：00－12：50 
ランチョンセミナー8 

難病・希少疾病患者さんが求める
医療コミュニケーションとは ～患者
の視点、医療従事者の視点～ 

演者 中田郷子 
   杉山絢子 
座長 中山健夫 
協賛 アレクシオンファーマ合同会社 

 
12：50－13：30 

総 会 
  

13：00 
   

 
13：30－14：30 

特別講演 1 
難病医療の理念  
ノーマライゼーション 

演者 西澤正豊 
座長 荻野美恵子・浅川孝司 

   

     
  

15：00 
14：40－15：20 

特別講演 2 
移行期医療 

演者 自見はなこ 
座長 望月秀樹 

   

     
  

15：30－17：30 
シンポジウム 5 

移行期医療 
演者 座間由美子 
   本田睦子 
   市橋亮一 
   﨑山快夫 
   佐藤 杏 
座長 酒井規夫・望月葉子 

15：30－17：00 
難病コーディネーター講座 
演者 松瀨 大 
   藤原直子 
   小池ゆかり 
座長 野正佳余・中井三智子 

15：30－17：10 
コミュニケーション 
ワークショップ 

難病患者のコミュニケーション支援  
ワークショップ  

－意思伝達装置の変革期－ 
演者 高橋香代子 
   山本直史 
   大寺亜由美 
座長 大寺亜由美 

17：00 
  

    
  

17：30－17：50  閉会式 
  

18：00 
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