
会
報
発
刊
に
あ
た
っ
て

設
立
準
備
会
代
表
世
話
人

　

市
島

衆

　

議

　

院

　

議

　

員

　

、
、
／

　

難
病
セ
ン
タ
ー
・
ニ
ュ
ー
ス
レ
タ

ー
発
行
に
あ
た
り
、
二
‥
お
祝
い
申

し
上
げ
ま
す
。

　

我
が
国
の
難
病
対
策
は
、
昭
和
4
7

年
1
0
月
に
策
定
さ
れ
た
難
病
対
策
要

綱
を
踏
ま
え
、
原
因
の
究
明
や
治
療

法
の
確
立
に
向
け
た
各
種
施
策
が
進

■
■
暉
Ｉ
胃
障
－
■
■
■

雄
二

め
ら
れ
、
3
0
年
を
迎
え
ま
し
た
。
こ

の
間
の
成
米
に
よ
り
多
く
の
疾
忠
で

診
断
基
準
や
治
療
指
針
が
作
ら
れ
、

生
命
予
後
の
改
善
が
見
ら
れ
る
よ
う

に
な
っ
て
き
ま
し
た
。

　

し
か
し
な
が
ら
、
生
命
は
取
り
止

め
た
も
の
の
、
長
期
間
の
療
養
を
余

儀
な
く
さ
れ
る
ヶ
Ｉ
ス
な
ど
も
あ

り
、
患
者
さ
ん
や
ご
家
族
の
方
々
が

抱
え
て
お
ら
れ
る
様
々
な
ご
苫
労
は

大
変
な
も
の
と
存
じ
ま
す
。

　

国
に
お
い
て
は
、
こ
う
し
た
状
況

を
踏
ま
え
、
厚
生
科
学
審
議
会
に
お

理
想
的
な
尹
″
Ｊ
を
創
り
ま
し
よ
う

　
　
　
　
　
　
　
　

設
立
準
備
会
座
長

　
　

―

　
　

格

　
　
　
　
　
　
　
　

国
立
西
多
賀
病
院
長

　

木
木

　
　

い
研
究
会
』
の
発
足
を
心
か
ら
お

祝
い
申
し
ｈ
げ
ま
す
。
会
に
は
難
病

セ
ン
タ
ー
の
役
割
や
運
営
の
あ
り
方

を
検
討
し
、
本
当
に
役
に
立
つ
組
織

に
創
り
あ
げ
た
い
と
八
剣
に
考
え
る

方
々
が
集
ま
り
ま
し
た
。
重
い
障
害

を
持
っ
て
い
て
も
、
こ
の
セ
ン
タ
ー

を
活
川
す
る
こ
と
に
よ
っ
て
、
も
っ

と
多
く
の
人
々
が
難
病
に
立
ち
向
か

い
、
自
ら
が
生
ま
れ
、
育
ち
、
生
活

し
て
い
る
地
域
で
希
望
の
生
き
方
が

で
き
こ
と
で
し
ょ
う
。
特
定
疾
患
対

策
研
究
か
ら
も
、
専
門
医
療
体
制
、

介
護
要
貝
の
補
完
、
支
援
チ
ー
ム
の

構
築
、
情
報
提
供
と
相
談
事
業
の
整

備
に
よ
っ
て
、
難
病
の
方
々
の
社
会

い
て
「
今
後
の
難
病
対
策
の
在
り
方
」

に
つ
い
て
検
討
が
な
さ
れ
、
難
病
対

策
の
一
川
の
推
進
の
た
め
に
、
平
成

1
5
年
度
よ
り
難
病
対
策
の
総
合
的
な

取
組
み
が
行
わ
れ
る
こ
と
と
な
り
ま

し
た
。

　

そ
の
一
つ
の
柱
と
し
て
、
祁
道
府

県
毎
に
「
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ

ー
」
の
整
備
が
打
ち
出
さ
れ
た
と
こ

ろ
で
す
が
、
こ
の
難
病
相
談
・
支
援

セ
ン
タ
ー
は
、
患
者
さ
ん
や
ご
家
族

等
の
療
養
上
、
生
活
ヒ
の
悩
み
や
不

安
等
の
解
消
を
図
る
と
と
も
に
、
電

話
や
㈲
談
等
に
よ
る
相
談
、
患
者
会

な
ど
の
交
流
促
進
、
就
労
支
援
な
ど
、

患
者
さ
ん
や
ご
家
族
の
方
々
が
も
つ

様
々
な
ニ
ー
ズ
に
対
応
し
た
き
め
細

生
活
は
活
発
に
な
り
、
生
命
予
後
さ

え
も
改
善
さ
れ
る
こ
と
が
検
証
さ
れ

ま
し
た
。

　

こ
の
会
は
難
病
の
方
と
ご
家
族
、

支
援
団
体
が
中
心
に
な
っ
て
い
ま

す
。
さ
ら
に
難
病
の
制
度
や
政
策
を

改
革
で
き
る
立
場
に
あ
る
国
会
議
員

の
方
々
が
積
極
的
に
参
加
さ
れ
て
い

ま
す
。
こ
れ
か
ら
の
３
年
間
に
難
病

セ
ン
タ
ー
が
全
国
隈
な
く
整
備
さ

れ
、
利
川
者
の
希
望
に
沿
っ
た
運
営

が
な
さ
れ
る
た
め
に
、
今
が
と
て
も

人
切
な
時
期
で
あ
り
、
皆
で
よ
く
検

討
し
、
実
践
し
た
い
と
思
い
ま
す
。

か
な
相
談
・
支
援
が
実
現
で
き
る
よ

う
整
備
さ
れ
る
も
の
で
あ
り
、
セ
ン

タ
ー
が
十
二
分
に
機
能
す
る
こ
と
に

よ
り
、
患
者
さ
ん
や
ご
家
族
の
方
々

を
保
健
・
医
療
・
福
祉
に
関
し
て
総

合
的
に
バ
ッ
ク
ア
ッ
プ
し
て
い
こ
う

と
す
る
も
の
で
す
。

　

ま
た
、
こ
の
難
病
相
談
・
支
援
セ

ン
タ
ー
は
、
全
て
の
患
者
さ
ん
や
ご

家
族
に
と
っ
て
、
公
平
・
公
正
か
つ

効
果
的
な
運
営
が
行
わ
れ
な
け
れ
ば

な
ら
ず
、
そ
の
た
め
に
は
、
都
道
府

県
、
各
種
関
係
機
関
、
患
者
会
な
ど

あ
ら
ゆ
る
部
門
に
お
い
て
し
っ
か
り

と
し
た
連
携
が
な
さ
れ
る
必
要
が
あ

る
と
と
も
に
、
一
口
も
早
く
全
国
4
　
7

都
道
府
県
で
整
備
さ
れ
る
こ
と
を
節

に
願
う
ば
か
り
で
す
。

　

私
と
し
て
も
、
難
病
相
談
・
支
援

セ
ン
タ
ー
の
公
平
・
公
正
か
つ
効
果

的
な
運
営
及
び
事
業
に
関
す
る
研
究

と
、
従
事
す
る
者
の
資
質
の
向
上
及

び
情
報
交
流
を
目
指
す
た
め
に
設
立

さ
れ
た
全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会

　

（
事
務
局
纏
北
海
道
難
病
連
）
の
設

立
準
備
会
の
代
表
世
話
人
と
し
て
、

ま
た
、
こ
の
事
業
を
サ
ポ
ー
ト
す
る

た
め
に
参
集
さ
れ
た
国
会
議
員
の
方

々
の
ま
と
め
役
と
し
て
、
今
後
の
難

病
対
策
の
総
合
的
な
取
組
み
に
向
け

一
層
力
を
注
い
で
参
る
所
存
で
あ
り

ま
す
。

--



発
刊
に
あ
た
り
一
言
お
祝
い
を

　
　
　
　

皿
立
　
１
９
会
四
話
４
　
事
皿
原
田
義
昭

　

こ
の
度
の
ニ
ュ
ー
ズ
レ
タ
ー
発
刊

に
あ
た
り
、
一
言
お
祝
い
を
申
し
上

げ
ま
す
。

　

1
9
7
3
年
に
特
定
疾
患
対
策
実

施
要
綱
が
策
定
さ
れ
、
我
が
岡
の
難

設
立
世
話
人
会

　
　
　

開
か
れ
る

　
　

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー

　
　

研
究
会
設
立
準
備
会

　

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
の
発

足
を
前
に
、
設
立
世
話
人
会
が
４
月

９
日
、
衆
議
院
第
二
議
貝
会
館
で
開

催
さ
れ
ま
し
た
。

　

世
話
人
会
に
は
、
津
島
雄
二
衆
議

院
議
員
、
原
田
義
昭
衆
議
院
議
員
、

丸
谷
佳
織
衆
議
院
議
員
、
小
池
晃
参

議
院
議
貝
を
は
じ
め
多
数
の
秘
書
の

方
々
、
「
特
定
疾
患
の
地
域
支
援
体

病
対
策
は
今
年
で
3
0
年
を
迎
え
ま
し

た
。
し
か
し
未
だ
に
長
期
的
な
療
養

を
余
儀
な
く
さ
れ
る
ケ
ー
ス
な
ど
も

あ
り
、
患
者
さ
ん
や
ご
家
族
の
方
々

が
抱
え
る
様
々
な
ご
苦
労
は
大
変
な

も
の
と
存
じ
ま
す
。
こ
の
よ
う
な
状

況
の
巾
、
難
病
対
策
の
一
環
と
し
て

　

「
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
」
の

整
備
が
今
年
度
よ
り
始
ま
り
ま
す
。

　

私
は
こ
の
度
本
研
究
会
世
話
人
会

の
幹
事
長
と
い
う
大
役
を
頂
き
ま
し

制
の
構
築
に
関
す
る
研
究
班
班
長
」

木
村
格
氏
、
群
馬
大
学
教
授
・
牛
込

三
和
子
氏
、
1
5
患
者
団
体
が
出
席
。

厚
労
省
疾
病
対
策
課
か
ら
宮
原
・
菊

岡
両
課
長
補
佐
が
出
席
し
ま
し
た
。

　

原
田
議
員
の
司
会
で
始
ま
っ
た
設

立
世
話
人
会
は
、
津
島
議
員
が
「
難

病
対
策
が
始
ま
っ
て
3
0
年
、
こ
の
問

の
難
病
対
策
は
、
高
齢
者
対
策
に
比

べ
て
不
充
分
で
す
。
今
年
度
予
算
の

『
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
事
業
』

を
議
員
で
応
援
し
て
い
き
た
い
」
と
、

力
強
い
挨
拶
が
あ
り
ま
し
た
。

　

続
い
て
、
北
海
道
難
病
辿
の
伊
藤

た
て
お
氏
が
「
2
0
年
前
に
発
足
し
た

北
海
道
難
病
セ
ン
タ
ー
は
、
地
域
に

密
着
し
た
大
き
な
礼
会
資
源
と
し
て

た
。
国
の
財
政
事
情
、
福
祉
政
策
の

見
直
し
等
、
必
ず
し
も
今
後
の
難
病

対
策
を
更
に
展
開
し
て
い
く
こ
と
が

順
風
の
巾
に
あ
る
と
は
言
え
ま
せ
ん

が
、
代
表
世
話
人
津
島
雄
二
先
生
の

御
指
導
の
下
、
国
会
議
貝
の
皆
様
の

御
意
見
を
聴
き
な
が
ら
、
少
し
で
も

忠
者
さ
ん
た
ち
の
痛
み
、
苦
し
み
を

和
ら
げ
将
来
に
夢
や
希
望
が
持
て
る

よ
う
な
社
会
シ
ス
テ
ム
を
創
り
ヒ
げ

る
べ
く
微
力
を
尽
く
す
覚
悟
で
あ
り

ま
す
。
関
係
者
の
皆
様
の
何
分
の
御

協
力
を
お
願
い
致
し
ま
す
。

の
役
割
を
担
っ
て
き
て
い
ま
す
。
研

究
・
情
報
交
換
の
場
と
し
て
の
『
全

岡
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
』
を
各
都

道
府
県
担
当
課
と
連
携
し
な
が
ら
全

国
的
運
動
と
し
て
盛
り
上
げ
て
い
き

｀
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設
立
準
備
会
世
話
人

衆
議
院
議
員

　
　
　

丸
谷

　

佳
織

　
　

「
北
海
道
難
病
速
は
三
十
年
、

北
海
道
難
病
セ
ン
タ
ー
は
二
十
年

の
歴
史
が
あ
り
、
忠
者
の
就
労
支

援
な
ど
で
先
駆
的
な
役
割
を
果
た

し
て
き
ま
し
た
。
こ
の
取
り
組
み

を
全
国
的
に
広
げ
た
い
」

談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
の
概
要
を
検

討
す
る
た
め
、
超
党
派
の
国
会
議

貝
ら
が
六
月
に
も
全
国
難
病
セ
ン

道
内
の
場
合
は
患
者
や
家
族
、
ボ

ラ
ン
テ
ィ
ア
の
連
携
が
う
ま
く
い

っ
た
ケ
ー
ス
で
す
。
今
後
、
知
恵

を
拝
借
し
な
が
ら
政
府
に
要
望
し

て
い
き
た
い
」

〔
北
海
道
新
聞
４
月
2
5
日
よ
り
〕
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た
い
」
と
、
挨
拶
し
ま
し
た
。

　

次
に
提
案
が
あ
り
、
代
表
世
話
人

に
津
島
雄
二
議
員
、
代
表
幹
事
に
原

田
義
昭
議
員
、
各
党
の
議
員
の
方
々

に
世
話
人
と
し
て
就
任
し
て
い
た
だ

く
こ
と
が
内
定
し
ま
し
た
。

　

設
立
準
備
の
た
め
の
議
事
に
入

り
、
座
長
に
木
村
格
氏
を
選
出
し
、

事
務
局
が
川
意
し
た
「
設
立
趣
意
書

案
」
を
全
貝
で
確
認
し
、
「
運
営
要

綱
案
」
の
討
議
に
入
り
ま
し
た
。
事

務
局
を
北
海
道
難
病
連
と
し
、
事
業

と
し
て
、
①
難
病
セ
ン
タ
ー
の
運
営

に
関
す
る
情
報
の
交
流
お
よ
び
研
究

会
の
開
催
、
②
相
談
事
業
の
実
施
に

関
す
る
研
究
会
の
開
催
、
③
相
談
従

事
者
の
資
質
向
上
研
修
会
の
開
催
、

④
情
報
お
よ
び
資
料
の
提
供
、
⑤
目

的
達
成
に
必
要
な
事
業
の
５
つ
の
事

業
を
当
而
の
柱
と
す
る
こ
と
を
決
め

ま
し
た
。

　

最
後
に
、
牛
込
氏
の
「
全
国
雌
病

セ
ン
タ
ー
研
究
会
」
の
果
た
す
役
割

は
重
要
で
あ
る
と
の
期
待
を
込
め
た

結
語
が
あ
り
、
６
月
中
に
設
立
総
会

開
催
を
確
認
し
、
設
立
世
話
人
会
は

終
了
し
ま
し
た
。

２-



　

わが国の難病対策は1973 (昭和48）年の特定疾患

対策実施要綱以来30年を迎え、多くの難病患者・家

族の生きる希望を支え、治療と原因究明の研究の推

進力となり、また難病患者・家族の生活を支える福

祉の発展の原勁力となってきました。

　

30年を迎えるにあたり、2001（平成13）年度より

厚生科学審議会疾病対策部会に難病対策委員会が設

置され、対策の現状と将来を展望しながらその見直

しの検討が行なわれ、難病対策、小児慢性特定疾患

対策を含めて、制度の拡充と安定化を巡り様々な議

論が行なわれてきました。

　

それらの状況を踏まえて、2003（平成15）年度予

算において難病対策の制度的安定化とさらに一層の

研究の推進及び就学・就労問題を含めた福祉施策の

重点的強化が強調されています。

　

とりわけ、全国47都道府県に「難病相談・支援セ

ンター（仮称）」を３年間で整備する方向が示され

たことは、30年間の難病対策において極めて画期的

なものです。

　

この難病相談・支援センター（仮称）は、たとえ

その規模は小さくても地域における患者・家族にと

っては大きな希望の光となることを確信すると共

に、私共の努力によって、より一層大きな輝きとし

なければならないと考えます。

2003年４月９日

設立準備会

代表世話人

　

津島

　

雄二

代表幹事

　

原田

　

義昭

座

　　　

長

　

木村

　　

格

事務局長

　

伊藤たてお

　

全国47都道府県を網羅することによって、我国の

難病対策の推進にも大きな効果をもたらすものと期

待が寄せられています。

　

そのためにも、公平・公正かつ効果的な運営を行

なうことは私共全国の難病問題に携わる団体と自治

体にとって課せられた重大な責務であると考えま

す。

　

また、各県に設立された後も、その運営を合理的

かつより一屑効果的に事業を展開していくために、

日ごろ各都道府県の関係者及び団体が相互に研錯し

あうことは大変重要なことと考えます。

　

それらの課題及び将来的なあり方について、当事

業の実施主体となる都道府県と、その運営が委託さ

れることもあり得る地域の団体、その事業のあり方

に意見を反映させる立場の患者・家族団体及び当事

業に関わりを持つ保健・医療・福祉関係者・研究者

及び団体によって全国難病センター研究会を設立す

ることとなりました。

　

都道府県自治体はもとより患者団体・研究団体等

関係団体、個人の皆様のご参加とご支援、ご協力を

お願い申し上げます。

事務局

　

剛北海道難病連

　

伊藤

　

たてお

　　　　

住所：札幌市中央区南4条西10丁目

　　　　　　

北海道難病センター内

　　　　

ＴＥＬ : 011―512―3233　F A X:011―512―4807

　　　　

E ―M A I L :iimukyoku@do―nanren.jp
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一
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◆
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議
院
議
員
・
元
厚
生
大
臣

　

白
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民
主
党
難
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議
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連
盟
会
長
）

◆
代
表
幹
事

　

原
田

　

義
昭

　

（
衆
議
院
議
貝
・
自
由
民
主
党
難
病

議
員
連
盟
幹
事
長
）

◆
会
長

　

木
村

　
　

格

　

（
特
定
疾
患
の
地
域
支
援
体
制
の
構

築
に
関
す
る
研
究
主
任
研
究
員
・
国

立
療
養
所
西
多
賀
病
院
院
長
）

◆
事
務
局
長

　

伊
藤
た
て
お

　

（
財
団
法
人
北
海
道
難
病
連
専
務
理

事
・
事
務
局
長
）

◆
世
話
人

亀
井

　

郁
夫
（
参
議
院
議
員

　

白
山

民
主
党
難
病
議
員
連
盟
）

有
村

　

治
子
（
参
議
院
議
員

　

自
由

民
主
党
難
病
議
員
連
盟
）

丸
谷

　

佳
織
（
衆
議
院
議
貝

　

公
明

党
厚
生
労
働
部
会
）

谷

　
　

博
之
（
参
議
院
議
員

　

民
主

党
難
病
対
策
作
業
部
会
長
）

家
西

　
　

悟
（
衆
議
院
議
員

　

民
主

党
薬
事
血
液
対
策
作
業
部
会
主
査
）

武
山
百
合
子
（
衆
議
院
議
員

　

自
由

党
厚
生
部
会
長
）

小
池

　
　

晃
（
参
議
院
議
貝

　

日
本

　
　
　
　
　

【
次
ぺ
と
ン
に
っ
づ
く
】

３



３）事務局長

　　

！名

　　　

当会の日常の業務を行う事務局を統括する。

４）運営委員

　

若千名

　　　

当会の逆営についての協議執行にあたる。ま

　　　

た分担して専門部会の運営を行う。

５）監事

　　　　

２名

　　　

当会の会計及び運営についての監査を行う。

８。世話人会 当会の運営方針を支持し社会的認知を

得るための支援を行う。

世話人会は次のように構成する。

い世話人代表

　　　　

１名

　　　

世話人会を代表する。

２）世話人会幹事長

　

１名

　　　

世話人会に関する連絡・調整等を行う。

３）世話人

　　　

当会の趣憲及び活動について、社会的認知を

　　　

得るために、国会各政党との連絡・調整及び

　　　

行政機関への働きかけを行う。

９。顧問、相談役

　　　

当会の社会的なるものとして、顧問及び相談立場

　　

を確立し、その発展を掲げ役を置く。

　　　

顧問､相談役は幹事会及び世話人会の推薦により、

　　

会長が委嘱を行う。

10.会計

　　

当会の会計は、①委託費

　

②補助金

　

③事

　　　　　　

業収入

　

④協賛金・寄付金

　

等によってま

　　　　　　

かなわれるものとする。

11.報酬 当会役貝は無報酬とし、必要な経費は実費

支弁とする。

12.会計年度

　

当会の会計年度は毎年４月１日より翌年

　　　　　　　

の３月31日までを一会計年度とする。

13.その他 当要綱は当会の発足の日より有効とす

る。

〈研究・研修事項の検討〉

１。センターの運営・管理・財政（経理）に関する事項

　　

について

２。相談事業・集団検診・柵談会・講演会等の開催及び

　　

事業の実施に関する事項について

３。相談貝の資質向上に関する事項について

　　

１）疾病の理解

　　

２）身体の障害に関する理解

　　

３）患者・家族の心理的な理解と支援の方法につい

　　　　

て

　　

４）リハビリテーション及び日常生活に関する理解

　　　　

と支援の方法について

　　

引鮒病対策・医療保険制度及び福祉制度の理解と

　　　　

具体的な支援の方法について

　　　　

①

　

特定疾患

　　　　

②

　

小児慢性特定疾患

　　　　

③

　

身体障害者福祉

　　　　

④

　

児童福祉

　　　　

⑤

　

精神障害者福祉

　　　　

⑥

　

知的障害者福祉

　　　　

⑦

　

高齢者福祉

　　　　

③

　

介護保険

　　　　

⑨

　

生活保護

　　　　

⑩

　

医療保険制度

　　　　

⑩

　

年金（特に障害年金）

　　

６）就学に関する問題

　　

７）就労に関する問題

　　

８）保健・医療・福祉連携と相談システムの理解

　　

９）医療ソーシャルワーカーの実践に関する事項

　　

10）患者・家族団体及び相談機関及びネットワーク

　　　　

形成

　　

11）相談実践交流

共
産
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全国難病センター研究会

　

運

　

営

　

要

　

項

１。名称

　　

当会は、全国難病センター研究会とする。

２。事務局

　

当会の事務局を(財)北海道難病連に置く。

当会は、難病センター（もしくは難病相談

・支援センター）の公平・公正かっ効果的

な運営及び事業に関する研究と、従事する

者の資質のI句I二及び情報交流をめざすもの

とする。

目的３

　

当会の事業は次の通りとする。

難病センターの運営に関する情報の交流及び

研究会の開催

４。事業

　　　

１）

２）相談等事業の実施に関する研究会の開催

３）相談従事者資質向上研修の開催

４）情報及び資料の提供

５）目的の達成に必要な事業

５。会員

　　

当会は次の者を会員とする。

　　

・難病センター事業の実施主体となる都道府県及び

　　　

相談事業等を実施する指定都市

　　

・鄭病センター運営の委託を受ける団体

　　

・地域難病団体連絡協議会（等）及び疾病別全国患

　　　

者・家族団体

　　

・難病センター等の運営に関わる医療・福祉関係団

　　　

体・個人及び学識経験者等

　　

・当会を支援する国会議貝等

組織（機関）

当会の運営に関する組織（機関）は次の通りとする。

決定は全体の合意によるものとする。

１）総会

　　　　

年に］回の開催とする。

２）運営委員会

　

当会の協議執行機関とし、必要に

　　　　　　　　

よって適宜開催する。

３）専門部会

　　

事業別の研究会等の運営のために

　　　　　　　　

必要によって設置することができ

　　　　　　　　

る。

４）事務局

　　　

当会運営に関するいっさいの事業、

　　　　　　　　

連絡等を行う、

６

７。役員

　　

当会に次の役員を置く。

　　

１）会長

　　　　　

１名

　　　　　

当会を代表する。

　　

２）副会長

　　

若千名

　　　　　

会長に事故ある場合は職務を代行する。

５
-

難
病
特
別
対
策

　
　

推
進
事
業
実
施
要
綱

第
一

　

目
的

　

難
病
特
別
対
策
推
進
事
業
は
、
難

病
患
者
（
厚
生
労
働
科
学
研
究
難
治

性
疾
患
克
服
研
究
事
業
「
特
定
疾
患

調
査
研
究
分
野
」
の
対
象
疾
患
を
い

う
。
以
下
同
じ
）
に
対
し
、
総
合
的

活
の
質
（
Ｑ
Ｏ
Ｌ
）
の
向
上
に
資
す

　
　

患
者
等
の
療
養
上
、
日
常
生
活
上
で

る
こ
と
を
目
的
と
す
る
。

第
二

難
病
相
談
・

事
業

な
相
談
・
支
援
や
地
域
に
お
け
る
受

　
　

１

　

概
要

人
病
院
の
確
保
を
図
る
と
と
も
に
、

在
宅
療
養
上
の
適
切
な
支
援
を
行
う

こ
と
に
よ
り
、
安
定
し
た
療
養
生
活

の
確
保
と
難
病
患
者
及
び
そ
の
家
族

支
援
セ
ン
タ
ー

　

地
域
で
生
活
す
る
患
者
等
の
円
常

生
活
に
お
け
る
相
談
・
支
援
、
地
域

交
流
活
動
の
促
進
及
び
就
労
支
援
な

ど
を
行
う
拠
点
施
設
と
し
て
、
難
病

の
悩
み
や
不
安
等
の
解
消
を
図
る
と

と
も
に
、
患
者
等
の
も
っ
様
々
な
ニ

ー
ズ
に
対
応
し
た
き
め
細
や
か
な
相

談
や
支
援
を
通
じ
て
、
地
域
に
お
け

る
患
者
等
支
援
対
策
を
一
屑
推
進
す

る
も
の
と
す
る
。

２

　

実
施
主
体

　

実
施
主
体
は
都
道
府
県
と
す
る
。

　

た
だ
し
、
事
業
の
運
営
の
全
部
又

は
一
部
を
適
切
な
事
業
運
営
が
確
保

で
き
る
と
認
め
ら
れ
る
団
体
に
委
託

す
る
こ
と
が
で
き
る
も
の
と
す
る
。

　　

３
都
道実
府施
県方
は法

難
病
相
談

支
援

セ
ン
タ
ー
を
設
置
し
、
次
の
事
業
を

行
う
も
の
と
す
る
。

田

　

各
種
相
談
支
援

　

電
話
、
面
談
、
日
常
生
活
用
具
の

展
示
等
に
よ
り
、
療
養
、
‐
常
生
活
、

各
種
公
的
手
続
き
等
に
対
す
る
相
談

・
支
援
及
び
生
活
情
報
（
住
居
、
就

労
、
公
共
サ
ー
ビ
ス
等
）
の
提
供
等

を
行
う
こ
と
。

圈

　

地
域
交
流
会
等
の
（
自
主
）
活

動
に
対
す
る
支
援
レ
ク
リ
ェ
ー
シ
ョ

ン
、
患
者
等
の
自
主
的
な
活
動
、
地

域
住
民
や
患
者
団
体
と
の
交
流
等
を

図
る
た
め
の
場
の
提
供
支
援
、
医
療

関
係
者
等
を
交
え
た
意
見
交
換
会
や

セ
ミ
ナ
ー
等
の
活
勁
支
援
を
行
う
と

と
も
に
、
地
域
に
お
け
る
ボ
ラ
ン
テ

ィ
ア
の
育
成
に
努
め
る
こ
と
。

倒

　

就
労
支
援

　

難
病
患
者
の
就
労
支
援
に
資
す
る

た
め
、
公
共
職
業
安
定
所
等
関
係
機

関
と
連
携
を
図
り
、
必
要
な
相
談
・

援
助
、
情
報
提
供
等
を
行
う
こ
と
。

圃

　

講
演
・
研
修
会
の
開
催

　

医
療
従
事
者
等
を
講
師
と
し
た
患

者
等
に
対
す
る
講
演
会
の
開
催
や
、

保
健
・
医
療
・
福
祉
サ
ー
ビ
ス
の
実



施
機
関
等
の
職
員
に
対
す
る
各
種
研

修
会
を
行
う
こ
と
。

㈲

　

そ
の
他

　

特
定
の
疾
忠
の
関
係
者
に
留
ま
ら

ず
、
地
域
の
実
情
に
応
じ
た
創
意
工

夫
に
基
づ
く
地
域
支
援
対
策
事
業
を

行
ヽ
つ
こ
と
。

４

　

職
員
の
配
置

に
掲
げ
る
設
備
を
備
え
て
い
る
こ
と

　
　

第
四

を
原
則
と
す
る
。

ア

　

相
談
室

イ

　

談
話
室

ウ

　

地
域
交
流
活
動
室
兼
講
演
・
研

　

修
室

工

　

便
所
、
洗
面
所

オ

　

事
務
室

田

　

こ
の
事
業
を
行
う
に
当
た
り
、

　
　

ヵ

　

消
火
設
備
、
そ
の
他
非
常
災
害

あ
ら
か
じ
め
管
理
責
任
者
を
定
め
て

　
　
　

に
備
え
る
た
め
に
必
要
な
設
備

お
く
と
と
も
に
、
患
者
等
に
対
す
る

　
　

キ

　

そ
の
他
、
本
事
業
に
必
要
な
設

必
要
な
知
識
・
経
験
等
を
有
し
て
い

　
　
　

備

る
難
病
相
談
・
支
援
員
を
配
世
す
る

　
　

㈹

　

建
物
は
、
建
築
基
準
法
第
２
条

も
の
と
す
る
。

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

第
９
号
の
２
に
規
定
す
る
耐
火
建
築

㈲

　

職
員
は
、
利
用
者
の
プ
ラ
イ
バ

　
　

物
又
は
同
条
第
９
号
の
３
に
規
定
す

シ
ー
の
尊
重
に
万
全
を
期
す
る
も
の

　
　

る
準
耐
火
建
築
物
と
す
る
。

と
し
、
正
当
な
理
由
な
く
そ
の
業
務

を
通
じ
知
り
得
た
個
人
の
情
報
を
漏

　
　

第
三

ら
し
て
は
な
ら
な
い
。

５

　

利
用
者
の
負
担

　

利
用
者
は
、
飲
食
物
費
、
光
熱
水

料
な
ど
個
人
に
係
る
費
用
を
負
担
す

る
も
の
と
す
る
。

６

　

管
理
規
程
等
の
整
備

　

管
理
責
任
者
は
、
あ
ら
か
じ
め
利

用
者
の
守
る
べ
き
規
則
等
を
明
示
し

た
管
理
規
程
を
定
め
る
も
の
と
し
、

利
用
者
に
周
知
徹
底
を
図
ら
な
け
れ

ば
な
ら
な
い
。

７

　

構
造
及
び
設
備

田

　

こ
の
事
業
の
実
施
に
当
た
っ
て

は
、
バ
リ
ア
フ
リ
ー
に
配
慮
し
た
次

１

　

重
症
難
病
患
者
入
院
施
設
確

　

保
事
業

概
要

　

入
院
治
療
が
必
要
と
な
っ
た
重
症

碓
病
患
者
（
病
状
の
悪
化
等
の
理
山

１

　

難
病
患
者
地
域
支
援
対
策
推

　

進
事
業

概
要

　

患
者
等
の
療
養
上
の
不
安
解
消
を

図
る
と
と
も
に
、
き
め
細
か
な
支
援

が
必
要
な
要
支
援
難
病
患
者
（
難
病

を
主
な
要
因
と
す
る
身
体
の
機
能
障

害
や
長
期
安
静
の
必
要
か
ら
日
常
生

活
に
著
し
い
支
障
が
あ
る
在
宅
の
難

病
患
者
で
、
保
健
、
医
療
及
び
福
祉

の
分
野
に
わ
た
る
総
合
的
な
サ
ー
・
・
ビ

ス
の
提
供
を
要
す
る
忠
者
を
い
う
。

以
下
、
難
病
患
者
地
域
支
援
対
策
推

進
事
業
に
お
い
て
同
じ
）
に
対
す
る

適
切
な
在
宅
療
養
支
援
が
行
え
る
よ

う
、
保
健
所
を
中
心
と
し
て
、
地
域

の
医
療
機
関
、
市
町
村
福
祉
部
局
等

の
関
係
機
関
と
の
連
携
の
下
に
難
病

患
者
地
域
支
援
対
策
推
進
事
業
を
行

う
も
の
と
す
る
。

　

〔
以
下
略
〕

に
よ
り
、
居
宅
で
の
療
養
が
極
め
て

　
　

第
五

困
難
な
状
況
と
な
っ
た
難
病
患
者
を

神
経
難
病
患
者
在
宅
医
療
支

援
事
業

い
う
。
以
下
、
重
症
難
病
患
者
入
院

　
　

・
‐

　

概
要

確
保
事
業
に
お
い
て
同
じ
）
に
対
し
、

適
時
に
適
切
な
入
院
施
設
の
確
保
等

が
行
え
る
よ
う
、
地
域
の
医
療
機
関

の
連
携
に
よ
る
難
病
医
療
体
制
の
整

備
を
図
る
も
の
と
す
る
。

　

〔
以
ド
略
〕

　

ク
ロ
イ
ツ
フ
ェ
ル
ト
ー
ヤ
コ
ブ
病

等
神
経
難
病
の
中
に
は
、
現
在
、
有

効
な
治
療
法
が
な
く
、
ま
た
診
断
に

際
し
て
も
症
例
が
少
な
い
た
め
、
当

該
神
経
難
病
患
者
を
担
当
す
る
一
般

診
療
医
（
以
下
「
担
当
医
」
と
い
う
）

が
対
応
に
苫
慮
す
る
こ
と
が
非
常
に

多
い
も
の
が
あ
る
こ
と
か
ら
、
担
当

医
が
診
療
に
際
し
て
、
疑
問
を
抱
い

た
場
合
等
に
緊
急
に
厚
生
労
働
省
が

指
定
す
る
神
経
難
病
の
専
門
医
（
以

下
「
専
門
医
」
と
い
う
）
と
連
絡
を

取
れ
る
体
制
を
整
備
す
る
と
と
も

に
、
担
当
医
の
要
請
に
応
じ
て
、
都

道
府
県
が
専
門
医
を
中
心
と
し
た
在

宅
医
療
支
援
チ
ー
ム
（
以
下
「
支
援

で
・
Ｉ
・
ム
」
と
い
う
）
を
派
遣
す
る
こ

と
が
で
き
る
体
制
を
整
備
し
、
も
っ

て
当
該
神
経
雌
病
患
者
等
の
療
養
上

の
不
安
を
解
消
し
、
安
定
し
た
療
養

生
活
の
確
保
を
図
る
も
の
と
す
る
。

　

［
以
下
略
］

第
六

　

難
病
患
者
認
定
適
正
化
事
業

１

　

概
要

　

特
定
疾
患
治
療
研
究
事
業
の
対
象

患
者
（
以
下
「
対
象
患
者
」
と
い
う
）

の
認
定
業
務
の
効
率
化
を
図
る
と
と

も
に
、
難
病
患
者
勁
向
等
を
全
国
規

模
で
把
握
す
る
た
め
、
特
定
疾
患
医

療
受
給
者
証
の
交
付
申
請
時
に
添
付

す
る
臨
床
調
査
個
人
票
（
以
下
「
個

人
票
」
と
い
う
）
の
内
容
を
、
厚
生

労
働
行
政
総
合
情
報
シ
ス
テ
ム
（
以

下
「
Ｗ
Ｉ
Ｓ
Ｈ
」
と
い
う
）
に
導
入

さ
れ
て
い
る
特
定
疾
患
調
査
解
析
シ

服
研
究
事
業
（
特
定
疾
患
調
査
研
究

分
野
）
を
推
進
す
る
と
と
も
に
、
個

々
の
情
報
を
都
道
府
県
毎
に
一
元
管

理
す
る
こ
と
で
、
各
々
の
難
病
患
者

の
実
態
を
明
ら
か
に
し
、
そ
れ
ぞ
れ

の
症
状
に
合
わ
せ
た
難
病
対
策
の
向

上
に
資
す
る
こ
と
を
目
的
と
す
る
。

　

〔
以
下
略
〕

第
七

　

事
業
実
施
上
の
留
意
事
項

１

　

都
道
府
県
は
、
難
病
相
談
・
支

援
セ
ン
タ
ー
事
業
を
実
施
す
る
に
当

た
っ
て
は
、
地
域
の
実
情
や
患
者
等

の
憲
向
等
を
踏
ま
え
、
関
係
機
関
と

連
携
を
図
り
っ
つ
、
患
者
等
の
利
便

性
を
十
分
配
慮
し
た
事
業
の
実
施
に

努
め
る
こ
と
。

　

な
お
、
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ

ー
は
、
地
域
の
実
情
に
応
じ
て
、
同

一
都
道
府
県
に
お
い
て
複
数
個
所
設

置
す
る
こ
と
が
で
き
る
も
の
と
す

る
。
２

　

都
道
府
県
等
は
、
重
症
難
病
患

者
入
院
施
設
確
保
事
業
、
難
病
患
者

地
域
支
援
対
策
推
進
事
業
及
び
神
経

難
病
幹
患
者
在
宅
医
療
支
援
事
業
を

実
施
す
る
に
当
た
っ
て
は
、
患
者
等

の
心
理
状
態
等
に
十
分
配
慮
し
、
患

者
等
の
意
見
を
踏
ま
え
た
事
業
の
実

ス
テ
ム
（
以
下
「
解
析
シ
ス
テ
ム
」

　
　

施
に
努
め
る
こ
と
。

と
い
う
）
に
人
力
す
る
こ
と
に
よ
り
、

　

３

　

都
道
府
県
等
は
、
第
２
か
ら
第

厚
生
労
働
科
学
研
究
難
治
性
疾
患
克

　
　

６
に
掲
げ
る
各
事
業
を
実
施
す
る
に

-６-



当
た
っ
て
は
、
次
の
事
項
に
留
意
す

る
も
の
と
す
る
こ
と
。

叫

　

関
係
行
政
機
関
、
医
師
会
等
の

関
係
団
体
、
関
係
医
療
機
関
等
と
連

携
を
図
り
、
そ
の
協
力
を
得
て
事
業

の
円
滑
な
実
施
に
努
め
る
こ
と
。

閲

　

小
業
の
実
施
上
知
り
得
た
事

実
、
特
に
個
人
が
特
定
さ
れ
る
帖
報

　

（
個
人
情
報
）
に
つ
い
て
は
、
特
に

慎
服
に
収
り
扱
う
と
と
も
に
、
そ
の

保
護
に
十
分
配
慮
す
る
よ
う
、
関
係

者
に
対
し
て
指
導
す
る
こ
と
。

㈹

　

地
域
住
民
及
び
医
療
関
係
者
に

対
し
、
広
報
誌
等
を
迦
じ
て
事
業
の

周
知
を
図
る
も
の
と
す
る
こ
と
。

第
８

　

成
果
の
報
告

　

都
道
府
県
等
は
、
別
に
定
め
る
と

こ
ろ
に
よ
り
、
厚
生
労
働
大
臣
に
対

し
、
各
事
業
の
実
施
成
果
を
報
告
す

る
も
の
と
す
る
。

第
９

　

国
の
補
助

　

国
は
、
都
道
府
県
が
こ
の
実
施
要

綱
に
基
づ
い
て
実
施
す
る
事
業
の
た

め
に
支
出
し
た
経
費
に
つ
い
て
は
、

厚
生
労
働
大
臣
が
別
に
定
め
る
「
保

健
事
業
費
等
国
庫
負
担
（
袖
助
）
金

交
付
要
綱
」
に
基
づ
き
、
予
算
の
範

囲
内
で
補
助
す
る
も
の
と
す
る
。

(w88皿ＸＨ４４ｍｍ）

　　　　

30,000円

(wl78miiix H44mm)　　　50,000円

(w58叩ＸＨ９５ｍｍ）

　　　　

40, 000円

(w88皿xH 95mm)　　　　50, 000円

(wl78皿ＸＨ９５ｎ）

　　

100,000円

(w88mmx H147Dim)　　　70, 000円

(wl78minx H147皿）　120, 000円

(wl78nimx I-I123nim)　　100,000円

(w 178mm X H249皿）　　200,000円

　

広告価格表

★１段卜

★１段

★２段１／３

★２段１／２

★２段

★３段卜／２

★３段

★全面１／２

★全面

この価格は、広告版下持ち込みの料金です。

版下作成の際は別途版下代金をいただきます。

　　

全国難病センター研究会発行の

　　　

ニュースレターに関する企画予定案内

★

　

厚生労働省の難病相談・支援センターに関する

　　

資料の紹介

★

　

各地の難病センター設立に向けての取り組みの

　　

紹介

★

　

各地の難病相談・支援等の事業の紹介

★

　

各政党の難病対策に向けての取り組みの紹介

★

　

特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班

　　

の紹介

★

　

特定疾患に関するＱＯＬ研究班の紹介

★

　

難病看護学会等、関係学会の紹介

０ ２ ７ ８ ０－８－１　９ ７ １　３

北海道銀行

　

南一条支店

普通口座

　

4 8 4 2 9 8

◇郵便振替口座

◇銀行振込［I座

口座名義（共迦）（財北海道難病連

　

当会は会費を徴収しないこととなりました、運営の

ため必要経費に見合う寄付金、補助金等の見通しが確

定しておりません。寄付金、ニュースレターの広告に

ご協力いたがける企業、団体などをご紹介ください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－７－

團
1
1
　
囲

難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
施
設
・

　
　
　

設
備
整
備
事
業
実
施
要
綱

第
一

　

目
的

　

難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
施
設

よ
設
備
整
備
事
業
は
、
地
域
で
生
活

す
る
難
病
患
１
　
・
家
族
等
の
日
常
生

活
に
お
け
る
相
談
・
支
援
、
地
域
交

流
活
動
の
促
進
お
よ
び
就
労
支
援
な

ど
が
円
滑
に
行
な
わ
れ
る
よ
う
、
難

病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
へ
の
施
設

・
設
備
の
整
備
を
推
進
す
る
も
の
で

あ
る
。

第
二

　

実
施
主
体

　

実
施
主
体
は
、
都
道
府
県
と
す
る
。

第
三

　

事
業
の
実
施
方
法

　

難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
を
設

置
す
る
祁
道
府
県
は
、
難
病
相
談
・

支
援
体
制
の
強
化
に
資
す
る
た
め
に

必
要
な
施
設
整
備
（
新
設
、
増
設
ま

た
は
改
築
）
お
よ
び
設
備
整
備
を
行

な
う
も
の
と
す
る
。

第
四

　

構
造
お
よ
び
設
備

川

　

こ
の
事
業
の
実
施
に
当
た
っ
て

は
、
バ
リ
ア
フ
リ
ー
に
配
慮
し
た
次

に
掲
げ
る
設
備
を
設
け
る
こ
と
を
原

刈
と
す
る
。

　

ア

　

相
談
室

　

イ

　

談
話
室

　

ウ

　

地
域
交
流
活
動
室
兼
講
演
・

　
　

研
修
室

　

工

　

便
所
、
洗
面
所

　

オ

　

事
務
室

　

カ

　

消
火
設
備
、
そ
の
他
非
常
災

　
　

害
に
備
え
る
た
め
に
必
要
な
設

　
　

備

　

キ

　

そ
の
他
、
本
事
業
に
必
要
な

　

設
備

㈲

　

建
物
は
、
建
築
基
準
法
第
二
条

第
九
号
の
二
に
規
定
す
る
耐
火
建
築

物
ま
た
は
同
条
第
九
号
の
三
に
規
定

す
る
準
耐
火
建
築
物
と
す
る
。

第
五

　

成
果
の
報
告

　

別
に
定
め
る
と
こ
ろ
に
よ
り
、
厚

生
労
働
大
臣
に
対
し
、
当
該
事
業
に

関
す
る
成
果
を
報
告
す
る
も
の
と
す

る
。
第
六

　

国
の
補
助

　

国
は
、
都
道
府
県
が
こ
の
実
施
要

綱
に
基
づ
い
て
実
施
す
る
事
業
の
た

め
に
支
出
す
る
経
費
に
つ
い
て
、
厚

生
労
働
大
臣
が
別
に
定
め
る
「
保
健

術
生
施
設
等
施
設
・
設
備
整
備
国
庫

補
助
金
交
付
要
綱
」
に
基
づ
き
、
予

算
の
範
囲
内
で
補
助
す
る
も
の
と
す

る
。



障害者のキャリアアップを

　

一回務､SE､人事、

　　

強力サポートします

　　　

経理､諸､諜、

　

一障害者専門人材紹介会社一

　

海外ﾋﾞｼﾞﾈｽ他斟の方も大拠)

　

ｿhttp,//w？?り3y-c.com

　　

ｌ昌昌げ

ﾎｰﾑﾍﾟｰｼﾞより求畦韻して下さい，

ﾊﾞｿ]ﾝを術ちでない方は,下記住所に

｢鵬経Eij mm｣－諸手帳の

]ﾋﾟｰ｣を雛下さい，

　

難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
構
想

は
、
各
地
で
懸
命
に
病
気
と
闘
っ
て

い
る
患
者
や
家
族
に
と
っ
て
朗
報
で

し
た
。
「
全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究

会
」
は
超
党
派
の
国
会
議
員
、
難
病

調
先
研
究
班
の
研
究
者
、
保
健
・
看

　　　　

厚生労働省許認可番号13-07･ユー039B

〒151-0051東京都渋谷区千駄ヶ谷4-27-13ｼｬﾄﾚｰ代々木803

　　　　

E-mail: kimura@ioy-c.com

Ｔｅｌ:03-3408-2775 Faｘ: 03-3408-２７７５

護
の
専
門
家
、
幅
広
い
患
者
団
体
等

の
参
加
を
得
て
、
設
立
総
会
を
迎
え

る
こ
と
が
出
来
ま
し
た
。

　

わ
く
わ
く
し
た
気
持
ち
で
創
刊
準

備
号
の
編
集
を
担
当
し
ま
し
た
。
皆

様
の
ご
意
見
・
ご
感
想
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第１回研究会・10月札幌で開催
◆場

　

所：北海道札幌市（２会場）

　

◆テーマ：北海道難病センター見学会

　　　　　

北海道難病センターその他

　　　　　

難病センター作り経験交流

◆日

　

時：詳細は設立総会で決定

　　　　　　　

特別講演３題

　　　　　

１日目15:00～20:00

　　

◆問合せ：剛北海道難病連

　

事務局

　　　　　

２日目9:00～15:30

　　　　　　　

TE L.011-512-3233

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

FAX. on-512-4807　　1
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【l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://＼Ｎ＼Ｎ＼Ｎ、homecare.ne.jp
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