
神
戸
で
の
第
三
回
研
究
大
会
過
去
最
大
規
模
！

始
動
し
た
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
↑
支
援
員
も
参
加

「
災
害
時
に
お
け
る
難
病
患
者
支
援
」
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
開
催
直
前
に
新
潟
中
越
地
国

　

二
〇
〇
四
年
十
月
二
三
日
（
占
、

二
四
日
（
日
）
に
神
戸
商
工
会
議
所

会
館
に
お
い
て
第
三
回
研
究
大
会
を

開
催
致
し
ま
し
た
。

　

今
回
も
北
海
道
か
ら
沖
繩
ま
で
日

本
全
国
、
様
々
な
分
野
か
ら
二
五
六

名
の
方
に
ご
参
加
い
た
だ
き
ま
し

た
。
第
一
回
（
札
幌
）
の
一
六
四
名
、

第
二
回
（
川
崎
）
の
一
三
四
名
と
比

べ
る
と
百
名
ほ
ど
多
く
、
規
模
の
大

き
な
大
会
と
な
り
ま
し
た
。

　

ま
た
、
各
地
で
開
設
さ
れ
た
難
病

相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
う
ち
、
秋

田
、
福
島
、
群
馬
、
富
山
。
福
井
、

島
根
、
佐
賀
の
難
病
相
談
支
援
員
の

方
に
も
ご
参
加
い
た
だ
き
ま
し
た
。

　　　　

・参加者内訳Ｉ

地域難病連等

　　　

21団体132名

全国疾病団体

　　　　

14団体34名

医療関係

　　　　　　

23機関30名

府･県･市･保健所等

　

18機関2了名

難病専門員･難病相談支援員

　　　　　　　　　　　

了施設10名

その他団体･企業

　　

16機関23名

計256名

　

二
日
目
の
午
後
は
、
阪
神
・
淡
路
大

震
災
十
周
年
記
念
事
業
と
し
て
、
シ

ン
ポ
ジ
ウ
ム
「
災
害
時
に
お
け
る
難

病
患
者
支
援
」
を
開
催
致
し
ま
し
た
。

プ
ロ
グ
ラ
ム
（
以
下
敬
称
略
）

■
一
日
目
■

研
修
講
演
Ｉ

座
長

　

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会

　

運
営
委
員
・
国
立
病
院
機
構
新
潟

　

病
院
副
院
長

　

中
島
孝

講
師

　

兵
庫
大
会
会
長
・
兵
庫
県
難

　

病
相
談
セ
ン
タ
ー
所
長

　

市
川
桂
二

　
　

『
急
性
期
型
総
合
病
院
内
に
設
置

　

さ
れ
た
難
病
相
談
セ
ン
タ
ー
の
特

　

性
と
相
談
の
あ
り
方
』

特
別
講
演

座
長

　

国
立
病
院
機
構
兵
庫
中
央
病

　

院
名
誉
院
長

　

高
橋
桂
一

講
師

　

国
立
病
院
機
構
南
九
州
病
院

　

院
長

　

福
永
秀
敏

　
　

『
病
む
人
に
学
ぶ
』

一
般
発
表
Ｉ

座
長

　

国
立
病
院
機
構
刀
根
山
病
院

　

副
院
長
神
経
内
科
学

　

神
野
進

発
表
者

岐
阜
県
難
病
団
体
連
絡
協
議
会

　
　
　
　
　

ノ
リ
。
Ｉ

安
藤
晴
美

　

『
生
き
生
き
在
宅
療

　
　

ヤ

養
支
援
事
業
』
の
実
践
か
ら
み
る

　
　

リ
‐
］
‐

　

『
セ
ン
タ
ー
』
像

　
　
　
　
　
　
　
　
　

リ

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

ー

静
岡
県
難
病
団
体
連
絡
協
議
会

　
　
　

上

野
原
正
平

　

『
静
岡
県
難
病
セ
ン

　
　

ド

タ
ー
構
築
に
関
す
る
提
言
』

　
　
　
　

Ｉ
Ｌ
ト
Ｌ

全
国
心
臓
病
の
子
ど
も
を
守
る
会

　
　
　
　
　

一

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

―

　

宮
崎
県
支
部

　

首
藤
正
一

　
　

『
難

　
　

上

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

―

　

病
セ
ン
タ
ー
の
あ
り
方
一
考
察
－

　
　

上

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

ｉ

　

宮
崎
県
難
病
セ
ン
タ
ー
実
現
へ
向

　
　
　
　
　
　

一

　

曳
引
剥
Ｌ
ド
パ
つ
；

　
　

乙
川
州

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

―
－

　
　

！
Ｉ
ｉ

研
修
講
演
汀

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

バ
‥

　

‐
り
出
目

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

―
・
‘
‐
ム
ー

座
長

　

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会

　
　

ノ
」

－

‐

　

会
長
・
国
立
病
院
機
構
西
多
賀
病

　
　

＝
‐

　

院
院
長

　

木
村
格
（
い
た
る
）

　
　
　

‐

講
師

　

公
立
八
鹿
病
院
神
経
内
科
部

　
　
　
　
　

一

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

１

　

長

　

近
藤
清
彦

　
　
　
　
　
　
　
　

卜

　

『
難
病
と
音
楽
療
法
』

　
　
　
　
　
　
　

～

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

―

マ
リ
ン
バ
演
奏

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

一

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

―

　

マ
リ
ン
バ
‥
山
本
敦
子
・
丸
若
安
紀

　
　
　
　
　

一

　

パ
ー
カ
ッ
シ
ョ
ン
‥
林
和
也

　
　
　
　

白

世
話
人
会
・
運
営
委
員
会

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

Ｊ
Ｌ

参
加
者
交
流
会
（
ミ
ニ
発
表
）

　
　
　
　
　

一
１

　

０

１

　

１

　

１
｛
一
Ｊ
Ｉ

　

難
病
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
と
や
ま

　
　
　
　
　
　
　

一

　

｀

　

塘
添
誠
次
・
中
川
み
さ
こ

　
　
　
　
　

士

１－-



　

全
国
膠
原
病
友
の
会
岡
山
県
支
部

　
　

繁
田
節
子
・
織
井
藤
枝

　

Ｎ
Ｐ
Ｏ
大
阪
難
病
連

　

田
洋
英
子

　

全
国
多
発
性
硬
化
症
友
の
会

　

若
林
章

　

厚
生
労
働
省
健
康
局
疾
病
対
策
課

　

厚
生
労
働
技
官

　

高
岡
志
帆

■
二
日
目
■

一
般
発
表
Ｕ

座
長

　

和
歌
山
県
立
医
科
大
学
教
授

　

神
経
内
科
学

　

近
藤
智
善

発
表
者

　

難
病
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
と
や
ま
・
富

　

山
県
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
友
の
会

　

中
川
み
さ
こ

　
　

『
富
山
県
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン

　

タ
ー
設
置
ま
で
の
道
の
り
』

　

社
会
福
祉
法
人
あ
り
の
ま
ま
舎
・

　

難
病
ホ
ス
ピ
ス
太
白
あ
り
の
ま
ま

　

白
江
浩

　
　

『
難
病
ホ
ス
ピ
ス
の
取
り
組
み
』

　

フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
ペ
ー
シ
ェ

　

ン
ト
ー
リ
レ
ー
シ
ョ
ン
ズ
室

　

奥
深
徹

　

『
フ
ァ
イ
ザ
ー
（
株
）

　

ペ
ー
シ
ェ
ン
ト
ー
リ
レ
ー
シ
ョ
ン

　

ズ
室
の
活
動
』

　

社
会
福
祉
法
人
香
南
会

　

橋
本
信
一

　
　

『
支
援
費
と
介
護
保
険
』

　

全
国
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
友
の
会
兵

　

庫
県
支
部

　

馬
越
洋
一

　
　

『
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
患
者
か
ら
見

　

た
「
難
病
セ
ン
タ
ー
」
』

研
修
講
演
ｍ

座
長

　

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

講
師

　

神
戸
大
学
臨
床
検
査
医
学
講

　

座
免
疫
内
科
教
授

　

熊
谷
俊
一

　
　

『
膠
原
病
－
難
病
相
談
・
支
援
セ

　

ン
タ
ー
に
期
待
す
る
も
の
』

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

災
害
時
に
お
け
る
難
病
患
者
支
援

座
長

　

独
立
行
政
法
人
消
防
研
究
所

　

理
事
長
・
神
戸
大
学
名
誉
教
授

　

室
峙
益
輝

シ
ン
ポ
ジ
ス
ト

　

兵
庫
県
難
病
連
代
表
幹
事

　

高
重
靖

　

神
戸
大
学
工
学
部
助
教
授

　

大
西

　

一
嘉

　

静
岡
県
健
康
福
祉
総
室
技
監
兼
疾

　

病
対
策
室
長

　

林
敬

　

兵
庫
県
健
康
生
活
部
健
康
局
健
康

　

増
進
課
長

　

中
野
則
子

　

神
戸
市
危
機
管
理
室
主
幹

　

岡
田
勇

コ
メ
ン
テ
ー
タ
ー

　

滋
賀
医
科
大
学
医
学
部
看
護
学
科

　

助
教
授

　

三
輪
真
知
子

総
合
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン

司
会

　

兵
庫
大
会
会
長
・
兵
庫
県
難

　

病
相
談
セ
ン
タ
ー
所
長
市
川
桂
二

神
戸
市
立
中
央
市
民
病
院
神
経
内

科
部
長

　

幸
原
伸
夫

第
三
回
研
究
大
会
に

メ
ッ
セ
ー
ジ
を
い
た
だ
い
た
方

研
究
会
世
話
人
・
参
議
院
議
員

谷
博
之
様
（
民
主
党
）

研
究
会
世
話
人
・
参
議
院
議
員

小
池
晃
様
（
共
産
党
）

フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
代
表
取
締

役
社
長

　

ア
ラ
ン
・
Ｂ
・
ブ
ー
ツ
様

あ
り
が
と
う
ご
ざ
い
ま
し
た
。

　

ご
寄
付
を
あ
り
が
と
う
ご
ざ

　

い
ま
し
た

研
究
会
世
話
人
・
衆
議
院
議
員

丸
谷
佳
織
様
よ
り
第
二
回
研
究
大

会
キ
ャ
ン
セ
ル
の
た
め
参
加
費

四
、
〇
〇
〇
円
分
を
寄
付
。

河
端
静
子
様
一
〇
、
〇
〇
〇
円
。

福
岡
県
難
病
連
竹
内
隆
夫
様
一
、

〇
〇
〇
円
。
神
奈
川
県
Ｏ
Ｐ
Ｌ
Ｌ

友
の
会
青
沼
三
郎
様
一
、
二
〇
〇

円
。
フ
ァ
イ
ザ
ー
株
式
会
社
様
よ

り
第
一
回
、
第
二
回
、
第
三
回
研

究
大
会
に
そ
れ
ぞ
れ
三
〇
〇
、
〇

〇
〇
円
ず
つ
計
九
〇
〇
、
〇
〇
〇

円
。

新
潟
中
越
地
震
カ
ン
パ

　

大
会
一
日
目
の
十
月
二
三
日
に
新

潟
中
越
地
震
が
起
こ
り
ま
し
た
。
翌

日
に
「
災
害
時
に
お
け
る
難
病
患
者

支
援
」
と
題
し
た
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
を

予
定
し
て
お
り
、
会
場
内
で
カ
ン
パ

を
募
っ
た
と
こ
ろ
一
一
五
、
〇
八
六

円
集
ま
り
ま
し
た
。
神
戸
新
聞
厚
生

事
業
団
を
通
じ
て
義
援
金
と
し
て
送

付
致
し
ま
し
た
。
あ
り
が
と
う
ご
ざ

い
ま
し
た
。

　

最
後
に
な
り
ま
し
た
が
、
第
三
回

研
究
大
会
実
行
委
員
会
、
兵
庫
県
難

　

ノ10月26日（新潟中越地震の3日後）

…………

　

研究会運営委員･新潟病院副院長

　

中島孝先生からのメール

ご挨拶も十分せず、研究会から帰らせていただき失礼いたしました。

お見舞いのメール大変ありがとうございました。

幸い当院の機能も半日で復1日(停電は九時問で復旧し、自家発電切り

替え時の医療機器や人工呼吸器のトラブルなどはなし)、現在地域の

支援と通常業務を忙しくこなしています。

十
一
万
円

病
連
の
六
十
名
も
の
方
が
企
画
・
運

営
に
ご
尽
力
い
た
だ
き
ま
し
た
。
心

よ
り
感
謝
申
し
上
げ
ま
す
。

　

一
日
目
に
研
修
講
演
Ｉ
の
座
長

を
務
め
て
い
た
だ
い
た
新
潟
病
院

副
院
長
の
中
島
孝
先
生
が
、
新
潟

中
越
地
震
の
直
後
に
急
速
病
院
に

戻
ら
れ
ま
し
た
。
事
務
局
か
ら
の

お
見
舞
い
メ
ー
ル
に
対
し
て
、
次

の
よ
う
な
返
信
を
い
た
だ
き
ま
し

た
。

国立病院機構の複数の病院から応援部隊が派遣され、本日、国立病院

機構対策現地本部が当院に設置されました。

国道、新幹線、高速道路が寸断されていますが、本日から、緊急用車

両のみ高速道路の使用が可能になり、当院から現地に１時間強で入る

ことが可能になっています。

まだまだ、被害状況が把握できていない部分があります。

外傷などが一段落した今、難病や慢性疾患の急性増悪や管理が問題と

なってきますので今後も対応をがんぱろうと思っています。

まずはお礼とご報告まで

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｙ

－２－



　

第３回研究大会では時間を取ることができず、下記の宣言を採択することができませんでした。

　　　　　　　　　　　

この紙上掲載をもって、採択とさせていただきます。

匈朧●・・●朧●‐■匂●●麗皿囃朧間●圃囃御間皿●画■ ■■■■・自●■・■・■・‐・‐・・・・・Ｉ‐Ｉ・■●■・朧■●●自菌朧魯鐘撞魯・・幽幽朧■■■幽■●皿耳・喝■菌菌皿麗皿

神

　　

戸

　　

宣

　　

言

｢災害時における難病患者支援｣

　

地域社会における大災害時災害弱者対策の充実については、急速な高齢化等を背景にかねてより

その重要性が指摘されております。

　

1995年の兵庫県南部地震以降は各地で災害弱者対策への取り組みが進んできましたが、全国的に

見て未だ十分なレベルに達しているとは言えません。とりわけ、日常的に医療的なケアが不可欠な

難病患者にとって、大災害による医療福祉を始めとする様々な面での供給サービスカの低下は生命

にも直結しかねない深刻な問題をはらんでいます。しかし、難病医療への関心の高さに比べると、

難病患者の防災意識は一般市民とさほど変わりなく、まだまだ災害リスクに無関心な方々が多いよ

うに思います。従って、難病患者の安全を考えるには、福祉、医療、保健、防災など地域において

各分野と緊密に連携しつつ、難病団体など患者サイドでも必要な防災への取り組みを日頃から推進

しなければなりません。

　

さて、難病患者の中核的センター実現に向けての検討の中で、難病センターが目指すべき姿や果

たすべき機能、取り組むべきテーマ等をこれまでの大会で論議してきました。本シンポジウムでは

防災先進地である静岡県からの報告を踏まえて、大災害時の防災対応をスムーズに行うために必要

な、難病患者支援のあり方や難病センターに期待される役割、行政との連携体制強化について、被

災地兵庫から全国に向けて安全安心のメッセージを発信していきたいと思います。

　

避難所や仮設住宅での過酷な居住環境は、難病患者にとっても極めて厳しい状況です。防災計画

における災害弱者へのシェルター供給や対応のあり方を根本的に変えるべき、また難病そのものへ

の一般の理解もまだ低いのが現状であります。

　

地震以外にも、水害など各種の大災害時には、地域避難の状況が生まれます。避難勧告や避難指

示をいかに素早く周知し、かつ、これに適切に対応できるのか、行政と患者の双方にとっての課題

であります。

　

災害時の医療情報提供を行えるような、難病センター等に患者団体の活動を集約し、日常的に医

療情報、患者情報収集や支援ネットワークを構築して活動基盤を固めておく必要があります。難病

センターの危機管理体制の充実を期待し、神戸宣言といたします。

2004年10月24日

全国難病センター研究会

　

第３回研究大会
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「
病
む
人
に
学
ぶ
」
、
こ
れ
が
私
の

病
院
の
院
是
、
努
力
目
標
で
す
。
本

当
の
苦
し
み
は
実
際
に
病
気
を
経
験

し
た
人
し
か
分
か
ら
な
い
わ
け
で
、

患
者
さ
ん
に
学
ぶ
こ
と
が
一
番
大
事

じ
や
な
い
か
と
思
う
次
第
で
す
。

　

ま
た
日
頃
。
難
病
の
患
者
さ
ん
と

接
す
る
中
で
、
医
師
と
し
て
患
者
さ

ん
や
家
族
の
思
い
を
世
間
の
人
に
ア

ピ
ー
ル
す
る
「
語
り
部
的
な
役
割
」

も
あ
る
し
、
患
者
さ
ん
か
ら
い
ろ
ん

な
こ
と
を
学
ば
せ
て
も
ら
っ
た
し
、

生
き
る
勇
気
を
も
ら
っ
た
。
最
近
。

　

「
一
生
懸
命
」
と
い
う
こ
と
が
、
お

互
い
の
共
通
の
糸
じ
や
な
い
か
と
感

じ
て
い
ま
す
。

国
立
病
院
機
構
南
九
州
病
院
院
長

福

　

永

　

秀

　

敏

　

自
分
の
人
生
を
振
り
返
っ
て
み
る

と
、
「
偶
然
」
と
「
き
っ
か
け
」
と
い

う
こ
と
で
、
今
が
あ
る
よ
う
な
気
が

し
ま
す
。
ま
た
「
共
感
」
も
必
要
と

思
い
ま
す
。
一
方
、
難
病
医
療
と
い

う
の
は
「
シ
ス
テ
ム
化
」
と
「
人
材
の

養
成
や
育
成
」
が
両
輪
に
な
る
か
と

考
え
て
い
ま
す
。
結
論
か
ら
言
い
ま

す
と
、
や
は
り
「
病
む
人
に
学
ぶ
」
と

い
う
こ
と
に
な
る
の
で
し
ょ
う
か
。

　

で
は
ま
ず
、
私
の
歩
み
か
ら
始
め

る
こ
と
に
致
し
ま
す
。
昭
和
5
9
年
、

ア
メ
リ
カ
留
学
か
ら
帰
っ
て
南
九
州

病
院
へ
行
き
ま
し
た
。
最
初
に
い
ろ

ん
な
カ
ル
チ
ャ
ー
シ
ョ
ッ
ク
を
受
け

ま
し
た
。
ひ
と
つ
は
子
供
た
ち
の
純

真
な
思
い
、
中
島
君
の
「
走
り
た
い
」

と
い
う
詩
で
は
、
病
気
を
振
り
落
と

し
て
元
気
な
体
を
作
っ
て
み
た
い
と

い
う
こ
の
気
持
ち
、
車
イ
ス
が
不
要

と
な
っ
て
駆
け
る
日
を
信
じ
て
い
る

と
い
う
言
葉
が
印
象
に
残
っ
て
い
ま

す
。

　

南
九
州
病
院
へ
行
っ
て
、
当
初
は

病
気
の
受
容
や
死
の
こ
と
を
ど
う
い

う
形
で
自
分
が
受
け
と
め
て
消
化
し

て
い
け
ば
い
い
の
か
を
考
え
た
時
代

が
あ
り
ま
し
た
。
ま
た
最
近
、
「
わ

が
ま
ま
」
と
い
う
こ
と
を
ど
う
捉
え

て
い
け
ば
い
い
の
か
を
考
え
て
い
ま

す
。
こ
れ
ら
の
事
柄
に
対
す
る
答
え

は
、
そ
れ
ぞ
れ
の
患
者
さ
ん
の
生
き

方
の
中
で
自
分
に
教
え
て
く
れ
た
よ

う
な
気
が
し
ま
す
。
そ
う
い
う
患
者

さ
ん
を
何
人
か
紹
介
さ
せ
て
い
た
だ

き
ま
す
。

　

富
満
君
は
1
6
才
で
亡
く
な
り
ま
し

た
が
、
彼
こ
そ
最
も
健
康
な
少
年
だ

っ
た
ん
じ
や
な
か
ろ
う
か
と
思
い
ま

す
。
亡
く
な
る
数
目
前
ま
で
「
英
検

の
試
験
を
受
け
る
ん
だ
」
と
勉
強
し

て
い
ま
し
た
。
「
ア
メ
リ
カ
に
行
き

た
い
」
と
い
い
な
が
ら
彼
は
亡
く
な

っ
た
わ
け
で
す
。
彼
の
墓
に
は
、
彼

の
詩
が
書
い
て
あ
り
ま
す
。
お
母
さ

ん
も
同
じ
こ
ろ
に
亡
く
な
ら
れ
、

　

愛
す
る
人
は
今
世
に
な
き
流
れ
星

　

輝
き
消
え
た
美
し
き
母

こ
の
冨
満
君
が
残
し
て
く
れ
た
詩
が

彫
ら
れ
て
い
ま
す
。

　

轟
木
敏
秀
君
、
3
5
才
で
亡
く
な
り

ま
し
た
が
。
1
0
数
年
寝
た
き
り
に
な

り
な
が
ら
も
、
世
界
に
向
け
て
情
報

発
信
を
し
ま
し
た
。
一
生
懸
命
生
き

る
と
こ
ろ
に
は
、
い
ろ
ん
な
ボ
ラ
ン

テ
ィ
ア
が
集
ま
っ
て
来
る
も
の
で
す

ね
。
亡
く
な
っ
て
か
ら
も
、
彼
の
遺

灰
は
新
燃
岳
の
頂
上
に
撒
い
て
い
る

の
で
す
が
、
毎
年
全
国
か
ら
当
時
の

ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
が
集
ま
り
ま
す
。
み

ん
な
、
彼
に
生
き
る
勇
気
を
も
ら
っ

た
と
言
い
ま
す
。
人
間
の
存
在
は
、

単
な
る
命
の
長
さ
で
は
な
い
こ
と
を

教
え
て
く
れ
た
男
で
す
。

　

僕
が
在
宅
と
あ
る
い
は
、
Ａ
Ｌ
Ｓ

難
病
と
関
わ
り
を
も
つ
よ
う
に
な
っ

た
き
っ
か
け
は
。
下
小
園
さ
ん
で

す
。
当
時
、
小
学
校
五
年
生
だ
っ
た

娘
さ
ん
の
書
か
れ
た
作
文
で
、
「
二

年
間
親
子
三
人
で
三
六
五
日
、
呼
吸

が
苦
し
く
な
っ
た
お
父
さ
ん
の
胸
を

押
し
て
い
る
」
を
読
ま
れ
た
管
轄
の

保
健
所
長
さ
ん
か
ら
の
「
ど
う
に
か

な
ら
な
い
だ
ろ
う
か
」
と
い
う
電
話

が
、
僕
が
在
宅
呼
吸
管
理
を
す
る
き

っ
か
け
に
な
り
ま
し
た
。
当
時
は
在

宅
で
呼
吸
管
理
を
す
る
と
い
う
こ
と

は
難
し
い
こ
と
で
し
た
が
、
現
在
京

都
府
立
医
大
教
授
に
な
っ
て
い
る
中

川
先
生
が
、
ア
メ
リ
カ
か
ら
体
外
式

陰
圧
人
工
呼
吸
器
を
も
っ
て
き
て
く

れ
ま
し
た
。
そ
れ
を
使
用
し
て
、
氾
一

時
間
胸
押
し
の
用
手
補
助
呼
吸
か
ら

解
放
さ
れ
た
わ
け
で
す
。

　

こ
の
お
母
さ
ん
が
時
々
私
の
部
屋

を
訪
問
し
て
く
れ
ま
す
が
、
き
つ
か

っ
た
け
ど
当
時
が
最
も
楽
し
く
充
実

し
て
い
た
よ
う
に
思
う
と
話
さ
れ
ま

す
が
、
実
感
が
こ
も
っ
て
お
ら
れ
ま

す
。

　

小
川
内
さ
ん
は
、
死
の
こ
と
に
つ

い
て
教
え
て
く
れ
た
人
で
す
。
当
時

は
病
院
と
し
て
、
組
織
的
な
在
宅
ケ

ア
を
行
っ
て
い
た
わ
け
で
な
く
、
な

か
ば
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
で
行
っ
て
ま
し

た
。
小
川
内
さ
ん
は
気
管
切
開
し

て
、
切
開
部
を
塞
ぎ
な
が
ら
話
を
し

て
い
ま
し
た
。
も
ち
ろ
ん
経
口
摂
取

は
で
き
な
い
訳
で
、
当
時
の
の
ど
か

な
在
宅
ケ
ア
風
景
で
、
昼
間
か
ら
ビ

ー
ル
な
ど
頂
い
て
い
ま
す
。

　

藤
崎
さ
ん
の
娘
さ
ん
は
本
当
に
介

護
上
手
で
し
た
ね
。
「
手
を
抜
け
ば

後
で
苦
労
し
ま
す
」
と
よ
く
言
っ
て

お
ら
れ
ま
し
た
。
こ
の
娘
さ
ん
の
口

腔
ケ
ア
は
ピ
カ
イ
チ
で
、
そ
の
た
め

か
感
染
症
や
肺
炎
を
起
こ
す
こ
と
も

あ
り
ま
せ
ん
で
し
た
。
お
母
さ
ん
が

病
気
と
い
う
こ
と
で
大
阪
か
ら
帰
っ

て
こ
ら
れ
て
介
護
し
て
、
亡
く
な
ら

-４-



れ
た
後
は
ま
た
働
い
て
い
ま
す
。
や

る
時
に
は
や
る
、
と
言
う
風
に
ス
パ

ツ
と
切
り
替
え
て
仕
事
の
で
き
る
非

常
に
素
晴
ら
し
い
人
だ
と
思
い
ま

す
。

　

下
田
さ
ん
は
県
庁
の
職
員
で
し
た

が
、
奥
様
当
時
4
0
才
ぐ
ら
い
で
し
た

で
し
ょ
う
か
、
子
供
さ
ん
も
二
人
か

か
え
て
い
ま
し
た
し
、
と
て
も
在
宅

は
無
理
だ
ろ
う
と
最
初
は
思
っ
て
い

ま
し
た
。
と
こ
ろ
が
結
果
的
に
は
、

1
0
年
近
く
介
護
し
、
立
派
に
子
供
さ

ん
方
も
育
て
ら
れ
ま
し
た
。
簡
単
に

無
理
だ
ろ
う
と
結
論
す
る
の
は
早
計

で
、
ち
ょ
っ
と
し
た
援
助
で
う
ま
く

や
っ
て
い
け
る
ん
だ
と
教
え
て
く
れ

た
人
で
す
。

　

こ
の
方
は
、
ご
主
人
が
Ａ
Ｌ
Ｓ
の

奥
さ
ん
を
ず
っ
と
介
護
さ
れ
、
在
宅

吸
引
問
題
の
き
っ
か
け
に
も
な
り
ま

し
た
。
吸
引
問
題
は
検
討
部
会
で
一

定
の
条
件
下
で
ヘ
ル
パ
ー
さ
ん
に
も

吸
引
で
き
る
道
が
開
か
れ
ま
し
た

が
、
筋
ジ
ス
で
は
で
き
な
い
と
か
介

護
保
険
の
中
で
は
点
数
化
も
さ
れ
て

い
な
い
の
で
、
介
護
事
業
所
は
消
極

的
だ
っ
た
り
と
ま
だ
問
題
の
多
い
領

域
で
す
。
た
だ
こ
の
こ
と
を
き
っ
か

け
に
な
っ
て
、
看
護
協
会
が
真
剣
に

取
り
組
み
始
め
て
く
れ
る
よ
う
で
、

一
つ
の
大
き
な
イ
ン
パ
ク
ト
に
な
っ

た
と
思
い
ま
す
。
今
後
高
齢
社
会
の

進
行
で
、
み
ん
な
が
介
護
が
で
き
る

こ
と
が
求
め
ら
れ
ま
す
。
専
門
性
の

壁
や
リ
ス
ク
も
あ
り
ま
す
が
、
み
ん

な
が
介
護
を
勉
強
し
て
、
社
会
の
中

で
み
ん
な
で
在
宅
ケ
ア
を
構
築
し
て

い
く
時
代
に
な
ら
な
け
れ
ば
高
齢
社

会
は
な
か
な
か
乗
り
切
れ
な
い
と
思

う
し
、
我
々
も
頭
を
切
り
換
え
て
行

か
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
時
代
に
な
っ

た
と
思
い
ま
す
。

　

難
病
は
た
く
さ
ん
あ
り
ま
す
が
、

中
で
も
一
番
難
し
い
と
言
わ
れ
て
い

る
Ａ
Ｌ
Ｓ
で
す
。
診
断
、
告
知
に
始

ま
り
、
入
院
に
す
る
か
在
宅
か
と
い

う
問
題
も
あ
り
ま
す
。
進
行
す
る
に

つ
れ
て
食
事
の
問
題
、
呼
吸
の
問

題
、
あ
る
い
は
構
音
の
問
題
が
出
て

き
ま
す
。
し
か
し
Ａ
Ｌ
Ｓ
で
一
番
難

し
い
と
こ
ろ
は
、
呼
吸
が
苦
し
く
な

っ
た
時
に
呼
吸
器
を
つ
け
る
か
つ
け

な
い
か
と
い
う
こ
と
か
も
知
れ
ま
せ

ん
。
考
え
て
み
れ
ば
、
一
つ
一
つ
の

問
題
に
ど
う
立
ち
向
か
っ
て
来
た
か

が
僕
の
Ａ
Ｌ
Ｓ
ケ
ア
の
歴
史
だ
っ
た

よ
う
な
気
も
し
ま
す
。

　

ま
ず
在
宅
で
ケ
ア
す
る
中
で
、
患

者
さ
ん
が
食
事
を
と
れ
な
く
な
る
。

ど
う
す
れ
ば
い
い
か
と
い
う
こ
と
で

作
っ
た
の
が
こ
の
「
食
事
の
し
お

り
」
と
い
う
小
冊
子
で
、
平
成
三
年

に
作
り
ま
し
た
。
当
時
八
千
部
ぐ
ら

い
全
国
に
発
送
し
ま
し
た
が
、
こ
の

こ
と
が
き
っ
か
け
に
な
っ
て
全
国
の

難
病
の
、
特
に
Ａ
Ｌ
Ｓ
の
患
者
会
と

親
し
く
な
れ
ま
し
た
。

　

構
音
障
害
と
か
呼
吸
障
害
と
い
う

こ
と
で
、
「
闘
病
の
し
お
り
」
を
作

っ
た
の
が
、
平
成
五
年
で
す
。
告
知

の
問
題
、
入
院
や
在
宅
の
問
題
、
心

理
面
へ
の
対
応
、
家
庭
ヘ
ル
パ
ー
の

活
用
法
、
介
護
者
の
健
康
管
理
な
ど

に
も
触
れ
て
あ
り
ま
す
。

　

平
成
六
年
に
は
、
「
生
活
ガ
イ
ド

Ｑ
＆
Ａ
」
を
作
り
ま
し
た
。
こ
れ
も

難
病
の
医
療
、
医
療
保
険
制
度
、
福

祉
制
度
、
所
得
の
保
証
、
在
宅
療
養
、

難
病
の
研
究
班
と
患
者
団
体
を
骨
子

に
し
た
内
容
で
す
。

　
　

「
難
病
と
生
き
る
」
、
こ
れ
が
平

成
1
0
年
ご
ろ
で
す
。
鹿
児
島
文
庫
一

〇
〇
冊
の
5
6
冊
目
に
な
っ
て
い
ま

す
。

　

難
病
の
患
者
さ
ん
を
病
院
の
中
で

長
期
療
養
す
る
に
は
大
き
な
悩
み
も

あ
り
ま
す
。
入
院
の
場
合
は
、
一
般

病
棟
と
療
養
病
棟
に
分
か
れ
ま
す
。

療
養
病
棟
は
職
員
の
意
欲
の
問
題
、

在
宅
療
養
へ
の
イ
ン
セ
ン
テ
ィ
ブ
が

働
き
に
く
く
な
る
な
ど
の
問
題
も
あ

り
、
次
第
に
患
者
さ
ん
が
た
ま
っ
て

い
き
ま
す
。
経
営
的
に
は
患
者
数
だ

け
そ
ろ
え
る
と
お
金
は
入
っ
て
く
る

わ
け
で
す
の
で
有
難
い
の
で
す
が
、

地
域
医
療
と
い
う
点
か
ら
は
問
題
も

含
む
こ
と
に
な
り
ま
す
。
当
院
で
は

一
般
病
棟
扱
い
に
し
て
い
ま
す
が
、

平
均
在
院
日
数
が
長
く
な
る
と
言
う

悩
み
を
抱
え
て
い
ま
す
。

　

さ
て
、
在
宅
ケ
ア
の
問
題
で
す

が
、
時
代
的
に
は
必
須
ケ
ア
体
制
に

な
り
ま
し
よ
う
。
可
能
な
公
的
サ
ー

ビ
ス
を
利
用
し
な
が
ら
、
ネ
ッ
ト
ワ

ー
ク
と
地
域
の
ケ
ア
シ
ス
テ
ム
の
構

築
が
不
可
避
と
考
え
ま
す
。

　

さ
て
在
宅
療
養
を
可
能
に
す
る
最

も
大
き
な
ポ
イ
ン
ト
は
、
健
康
な
介

護
者
確
保
（
配
偶
者
な
ど
）
に
あ
り

ま
す
。
健
康
な
介
護
者
が
い
た
ら
在

宅
は
可
能
に
な
り
ま
す
が
、
今
後
は

こ
の
介
護
者
が
な
く
て
も
在
宅
が
可

能
に
な
る
よ
う
な
シ
ス
テ
ム
を
構
築

し
て
い
か
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
時
代

に
な
っ
て
き
て
い
る
と
思
い
ま
す
。

　

当
院
の
在
宅
ケ
ア
の
基
本
は
、
患

者
さ
ん
の
状
態
が
い
い
時
に
は
家
に

帰
っ
て
も
ら
い
、
悪
く
な
っ
た
ら
い

つ
で
も
入
院
で
き
る
と
言
う
こ
と
を

掲
げ
て
や
っ
て
き
ま
し
た
。
平
成
六

年
か
ら
取
り
組
ん
で
い
ま
す
が
、
国

立
の
医
療
機
関
で
は
当
時
や
っ
て
い

る
と
こ
ろ
は
少
な
か
っ
た
の
で
す

が
、
在
宅
医
療
の
実
践
と
実
務
者
へ

の
教
育
研
修
の
二
本
立
て
で
始
め
ま

し
た
。
実
務
者
教
育
は
必
須
で
、
日

常
患
者
さ
ん
を
ケ
ア
し
て
く
だ
さ
る

の
は
、
訪
問
看
護
師
さ
ん
や
ヘ
ル
パ

１
さ
ん
な
ど
い
わ
ゆ
る
ケ
ア
の
実
務

者
で
す
。

　

平
成
六
年
か
ら
十
四
年
ま
で
在
宅

ケ
ア
件
数
は
少
し
ず
つ
伸
び
て
い
ま

す
。
診
療
点
数
も
伸
び
て
き
て
い
ま

す
が
、
介
護
保
険
が
始
ま
っ
て
国
立

の
医
療
機
関
で
の
在
宅
医
療
は
一
つ

の
限
界
に
来
て
い
る
の
か
も
し
れ
ま

せ
ん
。
ま
た
研
修
事
業
は
、
訪
問
介

護
員
の
研
修
な
ど
総
数
で
は
ヘ
ル
パ

ー
ー
、
二
級
の
取
得
が
二
五
三
五
名

を
養
成
し
て
き
ま
し
た
。

　

Ａ
Ｌ
Ｓ
な
ど
の
神
経
難
病
患
者
の

長
期
療
養
を
考
え
た
時
に
は
、
基
本

的
に
は
調
子
の
い
い
時
に
は
在
宅

で
、
悪
い
時
に
は
い
つ
で
も
入
院
で

き
る
よ
う
な
態
勢
を
つ
く
る
こ
と
が

大
事
だ
と
思
い
ま
す
。
そ
れ
か
ら
拠

点
病
院
、
協
力
病
院
な
ど
の
地
域
ケ

ア
の
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
の
実
効
性
を
上

げ
る
こ
と
、
そ
し
て
病
院
を
核
と
し

た
ケ
ア
シ
ス
テ
ム
の
構
築
が
重
要
だ

と
思
い
ま
す
。

　

地
域
連
携
の
鍵
は
、
こ
の
ケ
ア
シ

ス
テ
ム
の
構
築
に
あ
る
し
、
そ
の
鍵

は
在
宅
ケ
ア
調
整
会
議
だ
と
思
い
ま

す
。
い
ろ
ん
な
職
種
の
人
が
定
期
的

に
一
堂
に
会
す
る
ケ
ア
会
議
が
、
こ

の
ケ
ア
シ
ス
テ
ム
を
構
築
す
る
上
で

最
も
大
切
な
こ
と
で
す
。
た
だ
こ
の

よ
う
な
会
議
は
継
続
が
非
常
に
難
し

く
、
と
同
時
に
、
シ
ス
テ
ム
と
そ
れ

５-



を
動
か
す
人
材
の
養
成
が
必
要
で
あ

る
こ
と
を
痛
感
し
て
い
ま
す
。

　

実
際
に
は
患
者
さ
ん
の
ご
自
宅
で

い
ろ
ん
な
職
種
を
集
め
て
定
期
的
に

ケ
ア
会
議
を
開
け
ば
理
想
的
な
シ
ス

テ
ム
が
出
来
上
が
っ
て
い
く
の
で
は

と
思
い
ま
す
。
い
ろ
ん
な
組
織
が
定

期
的
に
集
ま
っ
て
患
者
さ
ん
の
訴
え

を
う
か
が
っ
た
り
、
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ

ョ
ン
を
す
る
。
学
問
的
に
い
え
ば
連

絡
、
連
携
、
統
合
と
い
う
形
で
進
化

す
る
と
い
わ
れ
て
い
ま
す
が
、
最
終

的
に
は
行
政
が
イ
ニ
シ
ア
チ
ブ
を
と

り
な
が
ら
統
合
と
い
う
形
で
や
っ
て

い
く
の
が
理
想
的
で
す
。

　

現
状
で
は
、
一
つ
ひ
と
つ
の
病
院

が
核
に
な
っ
て
異
な
る
組
織
を
集
め

て
定
期
的
な
会
議
を
開
く
こ
と
が
一

番
い
い
か
と
思
い
ま
す
。
こ
の
連
携

の
輪
を
広
げ
る
こ
と
が
非
常
に
大
事

で
す
。

　

理
想
と
し
て
は
、
介
護
者
が
い
な

く
て
も
在
宅
で
希
望
す
る
な
ら
人
工

呼
吸
管
理
が
で
き
る
姿
が
究
極
的
な

素
晴
ら
し
い
在
宅
ケ
ア
シ
ス
テ
ム
だ

と
思
い
ま
す
。
日
本
の
現
状
で
は
と

て
も
で
き
ま
せ
ん
が
、
学
会
誌
に
よ

る
と
カ
ナ
ダ
の
ブ
リ
テ
ィ
ッ
シ
ュ
コ

ロ
ン
ビ
ア
州
公
共
管
理
シ
ス
テ
ム
で

は
現
実
に
や
っ
て
い
る
と
い
う
こ
と

で
す
。

　

そ
の
論
文
で
は
、
地
域
呼
吸
管
理

シ
ス
テ
ム
の
構
築
と
な
っ
て
い
ま

す
。
大
き
な
要
索
と
し
て
は
や
は
り

人
を
育
て
る
、
呼
吸
療
法
士
、
臨
床

工
学
技
師
。
リ
ス
ク
管
理
、
医
療
ス

タ
ッ
フ
、
本
人
、
家
族
、
介
護
者
、

ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
、
バ
ス
や
タ
ク
シ
ー

の
ド
ラ
イ
バ
ー
を
含
め
て
、
吸
引
を

含
め
て
教
育
研
修
を
す
る
。
そ
し
て

実
際
に
評
価
と
サ
ポ
ー
ト
を
す
る
体

制
が
で
き
て
い
る
と
書
い
て
あ
り
ま

す
。

　

日
本
で
も
、
在
宅
で
独
り
暮
ら
し

で
も
呼
吸
管
理
が
で
き
る
シ
ス
テ
ム

が
で
き
る
よ
う
に
な
る
の
が
夢
で
す

ね
。

　

在
宅
ケ
ア
で
は
、
患
者
さ
ん
が
主

人
公
で
す
。
こ
れ
は
入
院
や
外
来
で

は
分
か
り
ま
せ
ん
。
現
場
に
こ
そ
真

実
が
あ
る
と
思
い
ま
す
。
行
っ
て
み

て
や
っ
て
み
て
、
は
じ
め
て
分
か
る

と
い
う
の
が
在
宅
ケ
ア
の
基
本
で
あ

る
し
、
そ
れ
か
ら
連
携
が
必
要
に
な

り
ま
す
。
問
題
が
あ
っ
た
時
に
解
決

す
る
に
は
ど
う
す
れ
ば
い
い
か
が
在

宅
ケ
ア
の
基
本
だ
と
思
い
ま
す
。

　

当
院
で
も
在
宅
ケ
ア
を
始
め
よ
う

と
し
た
と
き
、
リ
ス
ク
の
問
題
、
車

の
移
送
の
問
題
含
め
て
い
ろ
い
ろ
問

題
が
出
さ
れ
ま
し
た
。
あ
れ
も
あ
る

こ
れ
も
あ
る
か
ら
で
き
な
い
ん
じ
や

な
い
か
、
と
い
っ
た
よ
う
な
結
論
に

持
っ
て
行
き
が
ち
で
す
。
し
か
し
本

当
は
や
ら
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
、
そ

の
た
め
に
は
ど
う
す
る
か
と
智
恵
を

出
し
あ
わ
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
し
、

問
題
解
決
指
向
は
大
事
だ
と
思
い
ま

す
。

　

や
る
気
と
技
術
的
な
ス
キ
ル
、
そ

れ
が
そ
ろ
っ
た
人
材
を
育
て
る
こ
と

で
す
。

　

当
院
の
Ａ
Ｌ
Ｓ
の
患
者
さ
ん
の
木

脇
さ
ん
は
足
に
も
っ
た
絵
筆
で
桜
島

を
描
い
て
い
ま
す
。
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア

が
来
ら
れ
て
手
伝
っ
て
く
れ
ま
す

が
、
頑
張
る
人
に
は
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア

も
来
て
く
れ
ま
す
。
一
生
懸
命
生
き

る
人
に
は
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
も
集
ま
る

し
、
共
感
し
て
沢
山
の
専
門
職
も
集

ま
っ
て
き
ま
す
。
そ
う
い
う
時
代
な

の
か
な
と
思
い
ま
す
。

　

昨
日
は
福
岡
で
日
本
難
病
医
療
ネ

ッ
ト
ワ
ー
ク
研
究
会
が
あ
っ
て
一
六

〇
名
の
参
加
が
あ
り
ま
し
た
。
当
初

一
〇
〇
名
を
予
定
し
て
い
た
ら
し
い

ん
で
す
が
、
予
想
を
遥
か
に
超
え
る

早
さ
で
社
会
は
進
歩
し
て
い
ま
す
。

い
ろ
ん
な
職
種
が
集
ま
っ
て
在
宅
の

患
者
さ
ん
、
難
病
の
患
者
さ
ん
を
支

援
す
る
組
織
が
、
最
近
自
然
な
形
で

形
成
さ
れ
て
い
く
時
代
な
の
か
も
し

れ
ま
せ
ん
。

　

ど
う
も
あ
り
が
と
う
ご
ざ
い
ま
し

た
。
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第４回研究大会(東京)のご案内

日時:2005年３月26日（土）13:00～1了:00

　　　　　　

3月27日（日）9:00～15:00

会場：こまばエミナース

　　　　

〒153-0044

　

東京都目黒区大橋2-19-5

　　　　

TEL:03-3485-1411 (ｲ戈表）

各地の難病相談・支援センターの設立状況、相談活動の発表や、難病患者の就労支援等

についての講演会などを予定しています。

内容

㎜ ■
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骸隨支援ｾﾝﾀｰ

　

蝋離

全嚇琳など

お待ちしています/

京王井の頭線「駒場東大前」駅西□から徒歩5分
山手線渋谷駅南□から車で10分

交通

宿泊：事務局でこまばエミナースの宿泊室を一定数確保してあります。

　　　

シングルアj38～8,54了円、ツインで16, 170円（２名分）、どちらも朝食なしの金額です。

　　　

後日、ご案内と申し込み用紙をお送り致しますので、事務局までお申し込み下さい。

　　　　　　　　　　

※内容・時間等については、多少の変更が出る可能性もあります。
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収入の部

2003年度

　

全国難病センター研究会

　

決算書

　　

自:2003年４月１日

　

至:2004年３月31日

(単位：円)

項目 予算額 決算額 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

2,150, 000

　600,000

3,000,000

　590, 000

　　　　　0

3,000,000

1,579,826

1.120, 000

　530, 000

　134, 303

研究班

第１回、第２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 6,340, 000 6, 364,129

支出の部 (単位：円)

項目 科目 細目 予算額 決算額 備考

ニュースレター 4,440, 000 1, 972,002

印刷費

発送費

　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

　600, 000

　160,000

2,400,000

　720, 000

　120,000

　240, 000

　200,000

　　　　　0

282, 345

137,993

350, 000

808, 980

　11,586

　86, 588

　39,457

255,053

創刊準備号、１号～３号

郵送代

編集担当者人件費，編集委託費

東京事務所　2003年７月～2004年３月

東京事務所　電話代、郵便料

東京事務所　電気代、水道代

編集担当者行動費、事務用品

東京事務所　机・椅子・テーブル・ロッカー他

研究大会(第１回，第２回) L50C〕,000 4,404,297

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・その他

報告集

1　1,100, 000

　　　　　400,000

　857, 408

　574, 278

1.055,616

　614,500

　　78, 208

　296, 990

　228, 547

　698, 750

講演謝金、旅費交通費

会場費、昼食代、横幕他

交流会会食

プログラム兼抄録集編集・印刷費

開催案内、抄録集・報告集発送費他

事務局旅費交通費

封筒、事務用品、消耗品、コピー代他

研究大会報告集編集費・印刷費

世話人会・事務局費 400, 000 576,271

印刷費

通信巡給費

旅費

雑費

400, 000 　89, 049

　5,377

406,939

　74, 906

コピー・印刷代

電話代

設立準備会、設立総会事務局旅費

事務用品等

支出合計 6, 340,000 6, 952,570

収支差額 ０ -588,441 北海道難病連立替え

※東京事務所敷金885, 500円を、別途、北海道難病連で立て替えています。
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憾●●幽幽■■幽■・・・麟●罵 第５回研究大会（仙台）のお知らせ

2005年10月１日(土)～２日(日)に仙台市内で開催の予定です。

　　

会場は未定です。詳細が決まり次第、お知らせ致します。
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ﾛフ5こノスベ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:ﾉﾌｗｗｗ.homecare.ｎｅ.jp

がんばれ難病患者日本一周激励マラソン
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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 ― 4 8 O 7

　　　　　　

発行／日本患者･家族団体協議会りPC）財団法人北海述難病迎

　　　　　　

Ａ４判上製本カラー291ページモノクロ53ページ3,000円（税込）

第３回研究大§報告集が完成しました！

第3回研究大会参加者の方には無料でお送り致します（参加費に

含まれております）。これまでの研究大会の抄録集・報告集も販

売しておりますので、ぜひご購入下さい！

プログラム・抄録集

報告集

第1回・第2回・第3回研究大会

第1[ii]・第2回・第3回研究大会

各1

各1

000円

200円

研究大会での講演、発表。資料などをまとめた情報満載の冊子で

す。著名な先生方の講演や各地の難病相談・支援センター設立の

進捗状況、地域難病連の奮闘の様子など、他では手に入らない情

報がいっぱいです。ぜひ各団体の研修資料や相談員の必携資料と

してご活用下さい！

ご購入の

お申し込みは事務局へ

　

FAX:011-512-4807

８－

電話:011-512･3233



　　　　　　　　　　　　　

目

　

次

○神戸での第３回研究大会過去最大規模！

　

‥‥‥‥‥‥‥‥

　

１

○新潟中越地震カンパ

　

１１万円

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

２

○神戸宣言

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

３

○特別講演（要旨）

　

「痛む人に学ぶ」

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

４

０ ２００３年度　全国難病センター研究会　決算書　‥‥‥‥　７

○特別講演（要旨）

　

「痛む人に学ぶ」
６
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