
第19回 厚生労働省省内事業仕分け

平成22年 10月 25日 (月 )

(14:00～ 16:00)

厚生労働省専用第 15・ 16会議室

(12階 )

1.議事 (対象事務・事業)

(1)難病医学研究財団 (14:00～ 15:00)

(2)児童育成協会 (15:00～ 16:00)

2.民間有識者 (仕分け人)

河 Jヒ  博文 社会医療法人河北医療財団理事長

土屋   了介 財団法人癌研究会顧問

中山   弘 元学校法人ホンダ学園常務理事

宮山  徳司 埼玉医科大学医療政策学特任教授

渡辺 顕一貞区 日本福祉大学子ども発達学部子ども発達学科教授

伊藤
~  

賞 厚生労働行政モニター

※ 仕分け人は、毎回5名 程度選任することとしており、
厚生労働行政モニターは応募のあつた中から毎回1名 選任する
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厚生労働省省内事業仕分け8原則

① 行政刷新会議における事業仕分けの対策としてではなく、厚
生労働省が自ら改革を実施するために行うものとする。

② 今年限りのものではなく、恒常的な事業として位置付ける。

③ 厚生労働省の事務 :事業や所管する独立行政法人、公益法人
等の事業などの在り方について、公開、かつ、外部の視点を入
れて、議論を行う。

④ 最終的な改革案は、政務三役で決定することから、仕分け作
業の場では、最終的な判断を下すことはせず、仕分け人からの
意見や仕分けの場での議論などを受け止めて、最終的な意思決
定に反映させる。

※ 仕分け作業は、概算要求までに実施。

⇒ 省内事業仕分けを実施 した事務・事業や法人が、行政刷新
会議での事業仕分けの対象となった場合には、省内事業仕分
けを踏まえた改革案をもって臨む。

⑤ 厚生労働省の説明者が、事務・事業や法人について説明し、
その改革案を提示した上で、省内事業仕分け事務局が仕分け人
をサポー トするため、事前調査の結果や論点などを示し、活発
な議論を行つていただく。

⑥ 最後に、仕分け人として外部の民間有識者から、それぞれ、
仕分け対象の事務・事業や法人について、「廃止」、「移管」、「見
直し」を行うべきといった見解を明確に示していただく。

※ 仕分け人として国民 (厚生労働行政モニター)か らも募る。

⑦ 国民から、傍聴者を募り、公開の場で議論する。

③ 情報のアクセスを確保するため、メディアにも、フルオープ
ン (議事内容すべてのカメラ撮りを可とする)とする。



資料 1

_     (財 )難病医学研究財団について
≪事務口事業説明資料≫



法 人 概 要

* 役職員数は平成22年 4月 1日 現在、予算額は平成22年度の数値、

務員出身者 。現役出向者についてはそれぞれの年度の4月 1日 現在、

らの財政支出についてはそれぞれの年度の数値

≪主な事務目事業≫

ｒ

ｌ

‥

１

１

１

‥

１

‥

１

１

１

１

ｌ

ｉ

ｌ

ｌ

ｌ

ｌ

ｌ

Ｌ

≪基礎データ≫

常勤0人

非常勤15人

・■
・　
者
■

一
一

．
身
■

．
一
　

出

一
一
・　
一貝
〓
一

・
●
●

務
●

一一
・
　

公
■
一

一一
一一

・眩
一

常勤0人

非常勤4人

常勤0人

非常勤4人

■ ||:tl■ ‐111

1■■|| 111

1職員■
| l il i::||‐ , ||

6人 1人 1人

1億円 0.4億円 0.5億 円

レ4度】【鯵ゎ24度】≪組織体制≫

うち国家公

うち国か

*総務部人員は3名 であるが、管理業務だけではなく、事業
に関する業務も担当している。

組織図

1

本部 6人
うち管理部門

総務部 (1.5人 )

25%

地方

予算
うち国からの財政

支出

02億 0億

0.2イ意 o億

|ギ|1手||||:||||||,
0.34億 034億

0.05億 0.04億



医学研究奨励助成事業の概要

難病に関する基礎・臨床・予防分野で、その成果が難病の成因と治療の研究に有用な
影響を与えるものと期待される若手研究者を対象に、毎年、研究課題を公募し、専門家
で構成される審査委員会において審査の上、「医学研究奨励助成金」を贈呈する事業:

※ 本事業は、難病における専門分野の研究者のうち、国の研究事業の対象となりにくい

若手研究者 (40歳未満)に対 して研究費を助成するという、難病医学研究財団の独自

事業である。昭和 51年度から平成 21年度に至るまで、合計 193名の若手研究者に

対 して助成を行つており、難病研究のすそ野拡大に寄与 している。

<平成21年度実績>5名 (各200万 )

1研究課題

佐藤 浩二郎
埼玉医科大学 リウマチ膠原病

科 講師

全身性エリテマトーデス患者由来pDCにおいてIRFファミリー転写因子が果たす

役割の解析

田中 元雅

独立行政法人理化学研究所
脳科学総合研究センター ユ
ニットリーダー

アミロイド構造に着日したハンチントン病発症機構の解明

金城 雄樹
国立感染症研究所 生物活性
物質部 室長

細菌由来NKT細胞認識糖脂質抗原の同定 :原発性胆汁性肝硬変の発症機序
解明に繋がる研究

山口 修
大阪大学医学部附属病院 循

環器内科 助教
オートファジーの拡張型心筋症への関与解明

浅野 善英
東京大学医学部附属病院 皮

膚科 助教

汎発性強皮症における皮膚線維化および微小血管障害の分子メカニズムの解

明一Fl il遺 伝子恒常的発現低下の意義と新しい治療戦略の検討一
2



国際シンポジウム開催事業の概要

国内外の難病に関連した研究者による調査研究の成果と討論の場として国際シンポジ.:

ウムを開催する事業。

<平成21年度実績>
期 間   10月 2日 ～ 3日

参加者    108名 (国外参加 4か国 )

テーマ   『視神経脊髄炎 (NMO):その新たな展開』

<過去の開催実績>

平成20年度

国際シンポジウム「自己免疫疾患の制御一NKT細胞機能を中心にして一」

実行委員長 :住田 孝之 筑波大学大学院人間総合科学研究科先端応用医

学専攻臨床免疫学 教授

平成19年度
ライソゾーム病国際シンポジウム

実行委員長 :衛藤 義勝 東京慈恵会医科大学小児科学講座 教授

平成18年度

1国際シンポジウム「アルツハイマー病、神経変性疾患と免疫」

実行委員長 :田 平 武 国立長寿医療センター研究所長

2特発性造血障害のゲノム解析と新規治療法開発シンポジウム

実行委員長 :小澤 敬也 自治医科大学内科学講座血液学部門 教授 3



難病情報センター事業の概要

国が研究口調査の対象に指定した難病等についてインターネットのホ‐ムページによる

:情報の提供を行う事業。

難病の患者さんやご家族の療養上の悩みや不安を解消するため、厚生労働省難治性

疾患克服研究班の協力を得て最新の医学情報、医療機関、相談機関の情報等を収集ロ

整理するとともに難病医療に携わる医療関係者に診療上必要な情報を提供している。

<提供する情報の内容>
『

~~~~~~~~~― ― ― ― ― ―

○ 国が指定する難治性疾患130疾患について
・疾患の解説
・医療従事者向け診断口治療指針
口研究班名簿

※ 130疾患だけではなく、難治性疾患克服研究事業

研究奨励分野対象疾患(平成22年度214疾患)に

ついても、疾患概要及び研究班名簿を掲載している。

○ 特定疾患治療研究事業(医療費助成)の概要

○ 難病に関する相談窓口等の紹介
・都道府県及び保健所の窓口
由難病相談・支援センターー覧
・難病医療拠点病院・協力病院一覧
・患者団体一覧と概要

Oそ の他
・行政 (厚生労働省)の動き、イベントのお知らせ等

年間アクセス件数…口約 1,300万件

難病情報セ
1滋″尋...| 。サィト内検・望茎■塁葛国

:,22■3月29D I:『ぉ●lol十11 ni●Iの一般F・ ll」 口ll匡,従事櫛 ,十に報 Flo
(よく■う質階之∝ 葉菫新しました。

い,2年 3月 20 1… 珈
=・

炎 ど二熱 Pi工代1・ 寝FEltの ―

n● ,11,駄 c麻従事枷旬■青■、FAQ(1(¨

“

間|:回答)`I新し
ました。

難病情報センターホームページ(httpプ/www nanbvou oripノ )

※難病情報センターは、難病に関する情報を網
羅的に提供する唯―のホームページである。L_____― ― ― ― ― ― ― ― ― ― ― ― ― ― … … … … … … … … … … … … … … …



特定疾患医療従事者研修事業の概要

<研修の主な内容> <研修受講者数 (累計)>
○ 保健師等研修…・761人
○ 難病相談・支援センター職員研修…・115人○ 行政職員、研究者等からの講演

○ 関係者によるパネルディスカッション

○ 病院実習

○ グループワーク

研修会開催風景
(難病医学研究財団HPより)

―
:

■各都道府県口政令都市に勤務する保健師等を対象に、看護及び生活指導等に必要な知|

識、技術等を修得するための研修会、および各都道府県に設置する難病相談「支援|セン■

夕■の職員を対象に疾患に関する相談だけでなく、生活口就労等多岐にわたる対応に求|
められる必要な知識を修得させる研修会を開催する事業6            ●

<過去3年の開催実績>

保健師等研修
H2110/26-10/30

難病相談・支援センター職員研修
H2110/26-10/27

平成21年度

保健師等研修
H20.10/27-10/31

難病相談・支援センター職員研修

H20.10/27-10/28

平成20年度

保健師等研修
H1910/15-10/19

難病相談・支援センター職員研修
H1910/15-10/16

平成19年度
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(財)難病医学研究財団の改革案について
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4.事務・事業の改革

○財団の今後の取組みについて検討する。

今なお原因が究明されず治療方法も確立されていない難病の患者や家族の方々

及び医療関係者の療養環境等の向上に寄与するため、調査研究等の推進や各種情報
の提供など現在当財団で取り組んでいる事業をさらに充実するとともに、現在行つてい

る事業以外にどのような取組みが可能かについて財団内部の企画委員会及び理事会

等で十分検討し、可能なものについては速やかに着手することとしたい。

【取組みの方向性】
① 医学研究奨励助成事業を拡充することにより、十分な研究費を確保しにくい若手

研究者の研究を支援し、よリー層の難病研究の発展と推進を図る。

② 国際シンポジウムの開催にあたって、研究成果の発表だけではなく討論や交流
の場を積極的に取り入れることにより、海外研究者と国内研究者の交流を促進し、

新しい診断方法や治療方法の集積、海外との研究協力などグローバルな研究を
推進する。

【平成22年度に着手した事項】
○ 若手研究者に対する医学研究奨励助成事業の対象者を5名から8名 に拡充した。

2



料 3

(財)難病医学研究財団

≪論点等説明資料≫

省内事業仕分け室作成資料



隋内事業仕分け室作成資利

主要な論点

1 難病情報センター事業について、提供されている情報
は関係者 (患者、医療従事者、保健所等窓口担当者)に
活用されているか。その運営は、効率的・効果的か。

(難病情報センター事業費 (千円))

事業費計

国からの補助

計 うち業務経費 うち一般管理費

H22年度予算 34,065 33,928 33,928 0

H21年度決算 42,824 42,541 42,541 0

H20年度決算 42,599 42,599 42,599 0

H19年度決算 28,675 28,675 28,675 0

H18年度決算 28,676 28,676 28,676 0

(利用状況)

年間アクセス件数 口・・約 1,300万 件

(情報提供の主な内容)

・難治性疾患に指定されている130疾患についての解説、医療従事者向け治療・診

断指針、研究班名簿
・ 130疾患以外の疾患 (難治性疾患克服研究事業の研究奨励分野 (平成22年度は

214疾患))についての疾患概要及び研究班名簿
口特定疾患に関する医療費の助成+1度の概要

・各相談窓口 (各都道府県及び保健所の窓日、各都道府県の難病相談 ,支援センター、

難病医療拠点病院・協力病院、各疾患の患者団体等の連絡先一覧)の紹介
・保健所、難病相談・支援センター等担当窓口向けの情報  ~



内事業仕分け室作成資

≪共通事項 (全法人)≫

○ 当該法人の事務 口事業に対する補助金等の国からの財政支出が適正な額

であるか。事務・事業の実施に当たって冗費 (ムダ)1まないか。

(参考)

難病情報センター事業費補助金

国からの補助額 (10/10) 事業全体の事業費

H22年度予算 3,400万 円 3,400万 円

H21年度決算 4,300万 円 4,300万 円

H20年度決算 4,300万 円 4,300万 円

H19年度決算 2,900万 円 2,900万 円

H18年度決算 2,900万 円 2,900万 円

特定疾患医療従事者研修事業委託費

国からの委託金額 事業全体の事業費

H22年度予算 400万 円 500万 円

H21年度決算 500万 円 600万 円

H20年度決算 600万 円 600万 円

H19年度決算 600万 円 600万 円

H18年度決算 400万 円 400万 円

○ 当該法人の組織は、当該法人の事務・事業を実施するために適切かつ効

率的な体制であるか。また、管理部門の体制は過大となっていないか。

併せて、本年 9月 3日付の厚生労働大臣からの要請「役員・職員の公募

についてのお願い」を踏まえ、具体的にどのような対応を行 うのか。

(参考 1)※ 平成22年 4月 1日現在
日常勤役員に占める国家公務員出身者 :0/0
・職員数に占める国家公務員出身者 :1/6
・管理部門の職員数 (割合)    :1.5人 (25.0%)

※ 総務部人員は3名であるが、管理業務だけではなく、事業に関する業務も
・     担当している。

(参考2)※ 大臣要請を受けての役職員公募の方針
口役 員 … 未定。ただし、平成23年の4～ 5月 を目途に「公益財団法人」

への移行を目指しており、役員の半減にあわせ、O白役員も半減す
る予定。       ~

日職 員 … 未定



○ 不必要な余剰資産などを抱えていないか。

ないか:

(参考)

【資産の状況】H21年度決算

内事業仕分け室作成資

内部留保、積立金が過剰では
‐

(単位 :億円)

現預金 有価証券
固定資産

(土地・建物等)

積立金・

引当金等
その他 計

0.6
「
′

０
乙 0.1 3.2 0

■
′

公
Ｕ

※四捨五入の関係で内数と合計が二致しない。

内部留保率 :20%

《役員の数について》

○ 職員数や法人の事業内容に照らし、役員数は適切か。

(参考)

1役員数 15名 (う ち常勤 0名 )

→ 平成 23年度に公益財団法人移行後、半減の予定 (法人改革案)

・職員数 6名 (う ち非常勤 1名 )



内事業仕分け室作成資

《国からの補助を受けている難病情報センタニ事業について》

○ 難病情報センター事業について、提供されている情報は関係者 (患者、

医療従事者、保健所等窓口担当者)に活用されているか。その運営は、効

率的 1効果的か。

(難病情報センター事業費 (千円))

事業費計

国からの補助

計 うち業務経費 うち一般管理費

H22年度予算 34,065 33,928 33,928 0

H21年度決算 42,824 42,541 42,541 0

H20年度決算 42,599 42,599 42,599 0

H19年度決算 28,675 28;675 28,675 0

H18年度決算 28,676 28,676 28,676 0

(利用状況)

年間アクセス件数・・ 口約 1, 300万件

(情報提供の主な内容)

・難治性疾患に指定されている130疾患についての解説、医療従事者向け治療・診

断指針、研究班名簿

・ 130疾患以外の疾患 (難治性疾患克服研究事業の研究奨励分野 (平成 22年度は

2114疾患))についての疾患概要及び研究班名簿
・特定疾患に関する医療費の助成制度の概要
・各相談窓口 (各都道府県及び保健所の窓口、各都道府県の難病相談口支援センター、

難病医療拠点病院・協力病院、各疾患の患者団体等の連絡先一覧)の紹介
・保健所、難病相談・支援センター等担当窓口向けの情報         :



内事業仕分け室作成資

《特定疾患医療従事者研修事業について》

○ 特定疾患医療従事者研修事業の見直しに当たつては、特定疾患の患者等
により良いサービスが提供されるよう、効果的な研修の実施を検討すべき
ではないか。

(参考)特定疾患医療従事者研修事業

[概要]

次の研修会を開催する事業。

①各都道府県L指定都市に勤務する保健師等に看護及び生活指導等に必要な知識、    ヽ

技術等を修得させるための研修会 (保健師等研修)

②各都道府県に設置する難病相談口支援センターの職員を対象に疾患に関する相談
だけでなく、生活‐・就労等多岐にわたる対応に求められる必要な知識を修得させ
るための研修会 (難病相談・支援センタニ職員研修)      i

[実施状況]

研修名 受講者数

H21年度
①保健師等研修

②難病相談、口支援センター職員研修

50名

31名

H20年度
①保健師等研修

②難病相談口支援センター職員研修

53名

31名

H19年度
①保健師等研修

②難病相談・支援センタ下職員研修

53名

33名

H18年度
①保健師等研修

②難病相談口支援センター職員研修

50名

20名

H17年度 保健師等研修 50名

※研修受講者数 (累計 )

○保健師等研修…761人  ○難病相談・支援センタニ職員研修…115人

[国からの委託金額]

国からの委託金額 事業全体の事業費

H22年度予算 400万 円 500万 円

H21年度決算 500万 円 600万 円

H20年度決算 600万 円 600万 円

H19年度決算 600万 円 600万 円

H18年度決算 400万 円 400万 円

注 : 法人改革案では、より有効な見直しを検討 (国直轄事業として実施する方
向で調整中)と されている。



(参考聰料 )

(財)難病医学研究財団
<法人レー ト/事務 口事業シー ト (概要説明書)>



|   、 法人概要シート

法 人 シ 早 卜 (概要説明勘

法人名 財団法人難病医学研究財団

当省担当部局 健康局 担当課 “室名 疾病対策課

沿革

照不口46年  財国活人医宇 bJl究 振興財団として発足

[麓魃炒驚た璽当卜嘲|:ξ
役
職
員

※

１

役員数 うち常勤役員数 0
うち非常勤
役員数

職員数 うち常勤職員数 5
うち非常動
職員数 1

“

Fll

●露

状笏
況員
丼("
2軌

官庁OB役員数 -4 うち常勤役員数 0 (0) ―-0 (0) うち非常勁
役員数

-4

官庁08職員数 1 ―‐1 うち常勤職員数 1 -1 うち非常動
職員数

0 (0) ―‐0 (0)

法

人

概

要

目 的
(何のために) I:[[:言馨早暮F弱憂

跡霧艦語媛禦島警昔と言T足婁与?晋震鷲祀農[稽 il雰喬塁経彗曇事

難病患者及びその家族
i・ll病関係の研究者及び医療従事者
地域保健医療活動に従事する保健師等

対 象
(誰/何 を対象に )

事務1事業内容
(手段、手法な

ど)

<主 な事業>      ~
・医学研究奨励助成事業
・国際シンポジウム開催事業

.馨麺腹警産姦え覇薯蘇修塁肇ヽ昌禁留背糞峯事業)

年間収入合計
(千円)※ 3 100,821 年間支出合計

|(千円)
103 335 負債額

(千 円)
10,734

会費収入 1,360 事業費 94.000
|||1錮

10.734

財産運用収入 28.217 管理費 0.335

寄付 金 収 入 22.505
1電季握

不
]欠1甲 0 正味財産額 1,333.315

嗜助金等収入 47.970 その他の支出 内部留保額 20,617

うち国から 47,970

資産額 l,666.420

内部田保水準〈%) 20

うち独法等か
ら  |   ‐ 0 年rO収 入に占める日・

独法等からの補助金
等・委託費収入の鶴
合(96)事業収入 基本財産 |,300,000

委託費交付総 公養事業基金
日,独法等からの補ll

金等(平成22年度(見

込み))※ 4
38,060

らの委託費総
額

運営固定資産 12.69, 国から,権限付与の概要 根拠条文

その他の収入 引当資産等 322.372

その他の資産

(※ 1)役職員の状況は、平成22年 4月 1日 現在 (常勤は、週3日 以上勤務者).
(※ 2)矢印左欄は平成21年 12月 1日 現在。矢印右欄は平成22年 7月 1日 現在ぉまた、括弧内はうち厚労省出身者数の記入
(※ 3)年間収入合計等は、平成21年 度決算ベースの額を記入。
(※ 4)名宛ての補助金等交付 (の見込み)額 を記入。

―
l―



・  補助金等事業シート(1/3)

事務 |‐事業シ■卜1確妻説萌善

'事業名 難病情報センター事業

会計勘定 。項i:目
(会計勘定)一般会計
(項)特定疾患等対策費 (目 )難病等情報提供事業費補助金

法人名 財団法人難病医学研究財団

事業担当部局 健康局 拳本西管部局| 健康局

事
務

一
事
業
概
要
一

■ 目 的
(何めために

'

難病患者や家族の療養上の悩みや不安に的確に対応するため、難病に関する情報の提供等を行う
ことにより、その療養生活の一層の支援を図る。

‐ 対 象 |‐

(誰/何 を対象に)
難病患者及びその家族、難病関係の研究者及び医療従事者、その他幅広 く国民-11

′

1事務 二事業内容|
(手段t手法など)

難治性疾患克服研究事業や特定疾患治療研究事業の成果、専門医・専門医療機関の所在や公的
サービス、最新の認定基準、治療指針及び症例等の情報を収集整理し、難病患者・家族及び医療
関係者等に対してホームペ

=ジ上で情報の提供を行う。

喫野Ъ鰻据T
I ど)も記載)

関係する通知
‐等

難病情報センター事業実施要綱
難病情報センター事業lli補助金交付要綱

事業の補助割合 10/10

事‐業開始年度 平成8年度 ,事業終了年度

| :■ ‐   ‐ ‐■ 1‐

:■ 事業の必要性
(事業を廃上した場:合の問
| ‐題点を含む1).|

:層3'お[I農鵞曇讐詈言:10想黒は義措iを
モ閣菌r薫型2猿望し置哲P難窪謄喬事慧整幅需
掲載しており、難病に関する情報を一元的に閲覧

できるサイ トとして利便性が高く、アクセス件数は月平均約110万件に上り、常に多くの患者や医療関
係者から最新の情報を求められているところである。
本事業は、難病に関する唯―の情報発信のための手段であり、事業を廃止した場合、入手が困難な難
病について、患者やその家族、医療従事者に対する最新の研究成果等の提供が困難になり、難病全nl
に関する情報の周知が不十分となり、難病医療の推進を阻害してしまうため、難病患者やその家族の
QOLを 脅かすおそれがある。

1補助の必要性
で補助を廃止した場合の間
:1 題点を含むこ)11

現在、本事業は、財団法人難病医学研究所団で実施しているが、補助を廃上し当該財団のみで軍
業を安定的・継続的に実施していくことは困難である。また、国としても難病対策を推進するた
めには、難病に関する正しい各種情報を安定的・継続的に実施する必要があり、一定の助成は必
要である。

他省庁
=「

自治体、民間
等における類似事業め
:||・ |‐ 有無 ‐

鉦
小

-3-



補助金等事業シート(2/3)

事務‐■‐事業シ■卜
:靱

姜説

"善

〉|

事業名 難病情報センター事業

成果目標■

難病情報センターホームページの更なる活用促進を図る (ア クセス件数の増加)

‐ 歳巣実績|:■ li
(成果指標の目l●n導成状況

【成果指標名】/年度実績・評価  単位 H19年度 H20年 度 H21年度

講壇奨輝義
ンターホームページヘのア

1 
件 13.173,685 13,655,303 13,797.584

t争

'

111鉤費111

【活動指標名】/年度実績・評価  i単位 H19年度 H20年度 H21年 度

予算執行率 % 100 100 100

バ ンフ レッ ト等の作成
‐ ||(件数).■ |‐

(名 称t配付先、配付先で
の廃棄数は別紙で一覧を提

出)

単位 H19年度 H201FJ隻 H21年度

霙嵩Fレ
ツト「難病情報センターのご

 部 65,000 80,000 120,000

国
で
直
接
実
施

●J 理 由

G
｛
”

　

・̈
．

・

理
　
　
一

当該財団では長年の難病に関する事業の実施や研究に対する助成などを通じて、難病に関する専

門的な知識や知見等を蓄積しており、また、難病に関する研究者との密接な関係 (ネ ウトワー

ク)を構築しており、効果的に事業を実施している。
また、本事業は事業費のみを補助対象としており、国で実施 した場合、新たな職員の増加や設備

整備などが必要となり予算の増加が見込まれるため、非効率な事業運営となるおそれがある。

自
治
体
、　
民
間
等

へ
の
移
行

nJ

想定する実施主体 盤
小

理 由

理 由

本事業iよ 、難病患者及びその家族をはじめとする全ての国民に、正しい情報を統一的に的確・迅

速に提供する必要があるため、自治体によつてばらつきが出ることは好ましくなく、自治体には

不向きな事業である。また、難病という特殊な分野の情報を的確かつ迅速に更新するためには、

難病に関する専門的な知識・知見等の蓄積や難病に関する研究者との密接な関係 (ネ ットワー

ク)が必要であるが、民間等でそのような知識を蓄積しネットワークを構築することは困難であ

る。

その他事務・事業の見

i`覆ム菫肇1墓重お鶏
率化に向けた取組等)

公益法人への国庫支出金の徹底的な見直しを行つた結果、平成22年度予算は34百万円で前年度比

80%(▲9百万円)、 平成23年度概算要求は27百万円で前年度比79%(▲ 7百万円)と なつてい

る。これ以上の削減は、広く国民が必要とする情報を的確・迅速に提供する事業の実施に支障を

来たすことから困難であるが、今後とも必要に応じて事業の効率化に努めていく。

-4-



補助金等事業シート(3/3)

事務・事業シ■卜(概華説明書)

事業名 難病情報センター事業

事業の収支状況 (千 円) 平成 19年度 (決算額 ) 平成 20年度 (決算額 ) 平成21年度 (決算額)

収 入 28.675 42.599 42.541

内1 日|ヽ
ら,補摯金収入 28.675 42.599 42,541

腎|  その他あ収入 0

支 出 28,675 42,599 42.824

収支差 0

平成22年度予算額 人件費

事業費 33,928 千円 人件費
(厚労■OB分 内訳 )

従事役職員数
(厚労省 OB分 内訳 )

予

管

人件費 0 千円 役 員
(:)胡 (:)人

額 管理費 0 千円 常勤職員
(:)刊 (:)人

総 計 33.928   1FF弓 非常勤職員
(:)細 (:)人

平成19年度 (決算額) 平成20年度 (決算額) 平成21年度 (決算額)

決算額 (千円) 28,675 42.599 42.824

閃

事業資 28.675 42,599 42,824

訳

人件費 0 0

管理費 0 0

平成19年度 (決算額) 平成20年度 :(決算額) 平成21年度 (決算額 )

再

委

再委託・補助|

(件 敷/金8n(百 万円)) 3/13 3/13 0//0

託

“ ||,7離篇器口|

0/0 0/0 0//0

助
再委託 1補助先

|‐●(名 称),

ネクス トウェア (株 )

(株 )HITS
N丁 丁コムウェア (株 )、 ネクス

トウェア (株 )、 研究者

れ ま で こ受 けた主 な

指 摘 事 1項 措置状況 (①措置済み:②対応中、③未措置)

内・ 容 指摘主体 番号 内 容(対応年度)

:こ れたI旨

指 摘 事 項 措置状況 (①措置済みt②対応中、③未措置)

内 容 指摘主体 番号 内 容 (対応年度 )

L目 1可 J

[内 容 ]



c  補助金等事業シート(1/3)

事1務|■事
:業 シ■|卜1磁婁説萌彗,

1事業名| 特定疾患医療従事者研修事業

(会計勘定)一般会計
(項 )特定疾患等対策費 (日 )衛生関係指導者養成等委託費

法人名 財団法人難病医学研究財団

局
一

部当担
一

業

一

事
・

健康局 法人所管部局 健康局

事
務
●
事
業
概
要

:目 ‐1的 11.:

(何のたあに,

特定疾患患者の看護・保健指導等に関する専門的・技術的な知識・技術の習得のための保健師等
研修、難病に関する様々な相談に対応するための難病相談・支援センター職員研修を実施 し、関
係職員の質の向上を図る。

|||■対|‐
‐象■

'(誰/何を対象に)

都道府県等に勤務する保健師等で、特定疾患患者の地域保健医療活動に中心的な役割を担 ってい
る者及び都道府県の難病相談・支援センターに勤務する職員

1事務●事業内な
(手段:手法など)

111 rlll■‐‐‐

特定疾患に関する業務に携わる都道府県等の保健師等及び医療以外様々な患者・家族の相談に応
じる難病相談・支援センター職員を対象に研修会を実施。

電磁鯛 知
■

一

通
一　
一

掲一一
一

係
●

関
■ 樽罷獲量医糠籠肇喜慕修事羮嚢肇霧饗付姜蘊

■|111割合 委託費

事業開始年度 平成7年度 事業終了年度

|,事業あ必姜に ‐|

1毒叢畠尋糞蒙費常
'?甲

難病患者やその家族のQOLの向上を目指すため、専門的・技術的な対応が必要な特定疾恵対策
~

に従事する保健師等に、看護及び生活指導等に必要な知識・技術を修得させ、地域保健活動の推
進を図る必要がある。
また、疾患に関する相談だけでなく、日常生活や就労などについて、様々な分野にわたる対応が
求められるため、総合的に的確に対応が可能となるよう難病相談・支援センター職員の質の向上
を図る必要がある。
当該事業を廃止した場合には、特定疾患に係る地域保健活動に従事する保健師等及び生活・就労
等多岐にわたる対応が求められる難病相談・支援センター職員に対する唯一の研修事業がなくな
り、難病対策が後退するおそれがある。

:■補助の必要性 |

暉瘍 11'11

現在、本事業は、財団法人難病医学研究財団で実施しているが、本事業
に実施していくことは、財政的に困難である。国としては、本事業については、難病対策め一環
として積極的に推進していく必要があると考えており、より有効的な見直しを検討した結果、平
成23年度からは国直轄事業として実施する方向で調整している。

守1肇晴「 毎
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補助金等事業シート(2/3)

事務|1事業シ■ 卜 (概要説明書)

事業名 特定疾患医療従事者研修事業

成果日標 :

専門的・技術的な対応が必要な特定疾患対策に従事するより多くの保健師等に、看護及び生活指

導等に必要な知識・技術を修得させ、地域保健医療活動の推進を図ること。また、生活・就労等

多岐にわたる対応が求められる難病相談・支援センター職員に必要な知識を修得させ、難病相

談・支援センター職員の質の向上を図ること。

|1 成果実績 ‐‐
(成果指標の日標達成状況

【成果指標名】/年度実績・評価  1単位 H19年 度 H2041J更 H21年度

定量的な算定は困難

ξ子)

■ 活動実績■■ |

(成果物は別紙で■覧を提

【活動指標名】/年度実績・評価  1単位 H19年度 H20自 ]∫賓 H21年度

研修会の実施           | 回 | 1 1

出 )

参加人数 人

予算執行率 三二堂 100 100 100

バンフ レッ ト等の作成
| (件数).

(名 称t配付先、配付先て
の廃棄数は別紙で,覧を提

出) |

単 位 H19年度 H201三∫支 H21年度

|

国
で
直
接
実
施

り
■

理由 |

平成23年度からは、より有効的な見直 しを検討した結果、国直轄事業として実施する方向で調整

している。

由

　

・

理

自
治
体
、　
民
間
等

へ
の
移
行

想定する実施主体 霊

理 由

理 由

本事業は、全国一律に難病に関する医療従事者等の質の向上を図る必要があることから、自治体

には不向きな事業であり、また、難病という特殊な分野における医学、就労、福祉の各分野に幅

広 くネットワークを有していないと専門分野の講師等の確保が難しいことから、民間等にも不向

きな事業である。

言?彎〒警ι〒脊?早
(今後の事務 :事業の効
率化に向けた取組等)

公益法人への委託費の徹底的な見直しを行つた結果、平成22年度予算は4百万円で前年度比76%
(▲ 1百万円)と なつており、これ以上の削減は事業に支障を来すことから困難である。

なお、本事業については、より有効的な見直しを検討した結果、平成23年度からは国直轄事業と

して実施する方向で調整している。
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補助金等事業シート(3/3)

事務 1事業シT卜 磁票説萌罰
事業名 特定疾患医療従事者研修事業

事業の収支状況 (千円) 平成■9年度 (決算額) 平1成 21o年度 |(決算額) 平成21年度 (決算額)

■収入 6.092 6.028 5,429

^|1甲

1｀や?'助金攣入 6,092 6,028 5,429

腎卜| をあ也あ岐天 0 0

支 出 6.092 6.028 6,195

収支差 0

平成22年度予算額 人件費

事業費 4, 千 円 人件費
(厚労イ10B分 内訳 )

従事役職員数
(厚労省。B分内訳 )

予

管

人件費| 0 千円 役員
(:)刊 (:)1 人

`il:‐

管理費 0 千円 常勘lll員

(:)刊 (:)1 人

総 ‐計 4.132 千円 非常勤職員
(:)刊

0     1

(0)1  人

平成19年度
:(決

算額) 平成20年度.(決算額) 平成21年度 (決算額)

決算額 (千円) 6,092 6.028 6,195

山

事業費 6.092 6,028 6.195

訳

人件費 0 0 0

■  管理費 ■1 0 0 0

平成 19年度|(決算額 ) 平成20年度 (決算額) 平成21年度 (決算額)

再

委

.再委糧1補助■
(件政/金面 (百万円).)

0/0 0/0 0ノ/0

託
■ :1渕

'
0′/0 0/0 0//0

助 再委託1補助先
| (■称)|:

これまでに受けた主な

:指■摘1事 1項 | 措置法|,(O措軍済みヽ②対応|、 ③未面
内1容 指摘主体 番号 内 容(対応年度)

きく報道 された

指|:1摘 1事■項 措置体況 (①措置清み t‐ ②対応中t③未措置)

内 容 指摘主体 番号 内 容(対応年度)

L日

[内 容 ]

-9-



財
．

団 概

財団法人 :難病医学研究財団
■lpa』 l11ltl・I記Ⅲll10 Disenstt Retta,rdl ttullda,‖ on



現代医学の進歩は、多くの病気の原 1/s‐ lを解り1す るとと()に、その治療方法を確立し

て人間の健日での増進に大きく寄与してまいりましたが、今 日なお原因が究り1さ れず、

治療方法 も確立さオ1′ ていない病気は多く、その患者数 1)相 11な数になつてお ります。
このため患者の方々の苦 しみやその家族の方々の経済的 。

11寺神的負担は大きく、さら

にだオ1ン がいうどこで樅患するかもしれないという不安があるため、ITI民υ)関心は ます

ます高まってお ります。
このよ うな州l病の原因を解 lり]し 、治療方法を‖H発するには、医学は 1)ら ろん業学を

は じめ関連諸科学の協力が必要であり、政府の行 う研究の助成にとどまることなく、
よりll高 広い研究体i卜1つ くりや研究「‖

`き

グ)方途をi峠ずるため、民間資金にくたる積|,菫 的な

協力活動が望まれてまいりました。
このよ うな情勢のなかで、経済ツトを始め各方i力iで fメi11,:的 な協力をi笙 めようとする気

運が高ま り、難病にblす るイ〃「究の11進 とその基礎となる医学イ〃「究の振興を区|る ために、

各ノリ1カ iの 111賛 |「1を 子等て、|1召 和48年 10月 、財団法人医学研究振興夕!1‐団が設立さオし、|1召 和
59句19月 には1財

・
|||1法 人難り

'i医

学OF究ナ‖
・
同1と 名称を変更 し、今 日に至っておりますぃ

当サ‖
・
卜Jは 、州l病の原因究 |り |や治,11ノブ法の確立、難痛に関する|li報の Iキ 及啓 rき など、

当サ|イ
‐
111の 果たす役割を常に意識 し、そげ)ril千 を果たすべく引き続き努力する,り irj・

:でぁ

ります。
「IJ係 者の皆様のより ・層 1/1ご支援とご協力をお鷹iい 中し LIダ ます。

財団法人難病医学研究財団
馴!事長 Ff原健三

難治性り失患等に|‖する調査|りFtt1/11J(lJ:的 な推進、学術 lill lイ とゞの連彬ち協訓if/Dtti佳 、情‖1

の収集及び知1識の
ilii・ 及層

“

発等医学イ〃F究の積ホli的な振興を図ることにより、111ルtの健康
と布i打 L″)lil 11に 1年

1」‐サ
~る

ことを目山勺とす
‐
る。

(1)難治性疾患等に関する調査研究の実施及びそのりJ成

(2)難治111,'(患 等に関する注目すべきllll究業績等に 1ヽす る」ザ11彰

(3)学引千日1体 と¢)連打ち並びに協プリ

(4)難治性疾患等に関する情1牡の収集及び力li成の普及啓発

(5)難治性疾患等に関する技術イJF修 に対する助成

(6)そ の他この法人の目的を達成するために1と,要 なI「業

-1-



難病に関する基礎・臨床 :予防分野でそυ)研究成果が難病の成因と治療に有サ11な影絆を
与えるものと期待される若手研究者を対象に、毎年、研究訓:題 を公募 し、専Pl家で|ル成
する審査委員会において審査のうえ「医学研究奨励助l文企」を贈呈する。
(但 し、がん及び老化を主な対象とするものは除く)

〔対1象者〕 難病におUす る専ド1分 lllf・ のOF究者で40歳未満の者

〔推薦者〕 (1)厚生労働省難治性疾患克服り「究班の研究代表者
(2)総 合大学の医学部長、医科大学の学長又は附属病院の長
(3)難治性疾患初r究を行つているllll・ 究機関r/D長

〔受賞者〕 5名 (平成21年度 ) ※各20o万円

国内外の難病に関連 した研究者による調査研究成果の発表と利論の場として国際シシポジ
ウムを開イ在する。

〔ヨ五

"え

21年度〕

。期 閾1  110月 2日 (金 )～ 3日 (Jl)     、

。会 場  兵庫県立淡路夢舞台国際会議場

:参加者  108名 (国外参加4ヶ国)

,テ■マ  「
t見神経脊髄炎(NMO):そ の湘7た4t展 FH」



難治性疾患に関する地域保健医療活動に従事 している保健mi等 を対象に看護及び生活指導

等に必要な知識や技術を修得させ、地域保健医療活動の推進を図り、また、疾患に関する相

談だけでなく、生活 。就労等多岐にわたる対応が求められる難病相談 :支援センターυ)職

員を対象に,ど、要な力1識 を修得させ、相談支援業務の充実向上を図ることを目的として研修会
を開催サ

‐
る。

【研修内容】
●保健師等OF修

●難病相談。支援センター職員研修

難病情報センターでlttti治性疾患のうち、Jlに

国が調査・研究の対象に指定 している130の疾患
について厚 Ji労働省難治性疾患克服研究りにの協力

を得て、 インタ‐̈ネ ットの専川
‐り
‐
イ トにおいて圧(

く国民に11:報 を1りせ夕tす る。

【1青 報提βtの 内容】

●疾患の角平説

●医療従事者向け診μJi・ 治療折f[

●各地域の相1談窓‖等のご案内

●4寺 定疾患に関する医療費の助成制度の概要

●厚生労働省難治性疾患尤服研τE功:の糸
`{介●患者さん。ご家族の支援のためυ)1｀青報提供

●バンフレットの作成、配布i

【ホームベージヘυ)アクセス】
ililt21 411た 虻   1,379:lJ・クト

難病情報センターホームページ
http:〃 www.nanbyou.or.jp

●財日1ホームページのり‖設

具1‐|]事業の紹介や17業実績に関する報告などの情報を提供する。

●機関誌の子さ行
財団σ)活動状況について年一回「難病研究‖オ

・
日1ニュース」をFさ 行し、関係機関に1提 供する。

難病情報センター 0・・・ メ0"

測語辞亀l繊織子l寧般II盟1津

Oan…■颯ユ

0●′、りヽ

…1:ヽ キ1ミ 〕
=T=′

:● |

~tン

冨ルルメ
"″

1・

“
"●

■ri“ェぃ・
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【言11,議 員】

常平高tFl青 J(  i♯ i

〃  1稲 1彙  ″i

″  JLオ 1‐  :1号

″ 11,藤 州 二

監  事

(平 ,茂221F8月 !IJ I見在)

ll智 大学 名誉教1■

1■ 践:女 子大学411舌 千1学 古「 教11

1〔 京大学lt学 教育|]際 協力II究
L`7)ン

′夕~‐ 教|チ

公益11日 1ツ 1人 結核予防会複 卜事
リカi院 院長

【llll  ll手 】

会  長 高 久 lt lf

り|I Jl長 占原 17/_rl

常務川111古 ji(健 二

J!世  JI金 澤 …出
`

〃  113下 il彦

″  佐々イ■典夫

″ 神:月 1711彦

″  谷「
1 克

″  仲イ・l・ ウト ‐

″   1出 ‖頭 T‖ ,サ

′′

′′

′′

【1詐

監

1世 |]秀 1/J

宮 坂 信 之

1111ボ|夕ll 
‐
:‖

`
llT】

Ji鹿 毛 雄 li

l`:J( 1秋  ・

白?台 匡千I Jk‐学 ′
Y:長

(財)IIJll■金 ll業 ||〔 り|111‖ II川

(:lt)    .

日本学術会議 会長

(■|)小児医学布「究振興1オ 側1川 !111セ

1〔 京71i11日 動火災1果険株式会ネLi‖ 1用

プしり11大 学
`拒

llゞ 防御医学 l lF′コ
'i特

男l111幹 教|チ

(11t)'理 イヒ
=卜

411「 究′]| |■ 1,11)「 :た llli

免疫。アレノLA:一
「

1学総合研究センター長

前 (11イ )紺 |ジ 千

"方

会 川!Jli長

IE療法人lll‖11f染 会
介護老人保健施設ホスビア上川 施設長

発Jl神経生物研究チームリーダー

1こ 京女千医科大学 名誉教li

l〔京に千1曲千1大学大学1先 判受

(11)日 本医療保険 J「務協会川l li長

リスクメトリクスタ
.′

レー iプ

'キ

|"嗜π貞11]

公認会計十。
「 tllll十 桂:木 欣 ・1「務刃i

′
Jヽ ||く  登 1て ,it大学 名誉教授

齋 藤 ウt彦 名iL量セジトラルリ占1坑 1塊 長

`だ

「‖ 中:|ル 嗅應itll1/t大学

“

1誉教授

||1本  ‐彦 」こ,i〔 大学医学剖:教11

古倉  tで III立 感染lil研究刀i夕:イト所員

渡邊 光一郎 (Fl)生 Fil保険協会 会j(

【賛助会員】 13‖ :。 |]何 i。 機関
17名 (111人 )

【財 務 等】 。ヽ「,北21111■決,I

資  産 :1,666,120・ F円

負  債: 333,l()6'「 円
iに 11ミ 員イ産 :l,333,31.1千 円

。
111茂 2211度 予算
ネ/・

||ヤ 1又 tiσ)音|:: S2,505・F11〕

糸難fllイ 1サ 1lc7)吉 |;:10:ヽ ,7111::「「11

川!・l長

公募111業

審査委員会

企 lll委 員会

州lliill青 十‖
センター‐医療従事者

り「1多事業
1資 rJ委員会

難病情 |‖

センターー

運営委員会
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種  類 申込手続き お編秋牛

寄
　
附

　
金

法

人

金額は問いません

ご連絡をお待ちしております

※ 当財団ホームベージか

らも申込書をダウンロード

できます

●三井住友銀行 麹町支店

普通預金 No 0141426

●みずほ銀行 神田支店

普通預金 No 4286266

●ゆうちょ銀行  振替口座

No 00140-1‐ 261434

口座名

サ
・
イタ
・ンホウシ・ンナンヒ・ョウイカ

′
クケンキュウサ・イタ・ン

財団法人 難病医学研究財団

個

人

賛

助

会

員

法

　

人

1日 10万円(年間 )

(1日 以上何口でも結構です )

当方所定の申込書
(ご送付いたします)

※ 当財団ホームページか

らも申込書をダウンロード

できます
個

人

1日 1万円(年間 )

(1日 以上何口でも結構です )

(言主)

′
高:ル何金に関する所得オサt、 法人税、相1統税の枠除等について

|ロ リi得オ)[浮ξ。‖1法人lli法 1。 1日 利11'141サ タ川||ヤ ド17去 |三 ltJげる1午定公ネトナllill″ tノ、としてυ),11`L力・
1助 1年 人‖1:正 |り

|

を“受|り て16り 、11ル1団 ´ヽυ)1年 ,付金にン‐ル て`|す 、「)ι市|1lυ )優 iLlllrllが
,受

|サ ら′し主づ
~,           

・

財団法人 難病医学研究財団
〒101-0052東 京都千代田区神田小川町1丁 目6番 3号 ,‖ 新ビル5階
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役 員 名

平成 22年 8月 1日 現在

財団法人難病医学研究財団

役職名 氏 名 名職現

会  長

理 事 長
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吉 原 健 二 (兼 )

金 澤 一 郎

鳴 下 重 彦

佐々木 典 夫

笹 月 健 彦

谷 口  克

仲 村 英 一

廣 瀬 和 彦

御子柴 克 彦

溝 口 秀 昭

宮 坂 信 之

柳 澤 健一郎

(理事 13名 )

鹿 毛 雄 二

松 本 欣 一

(監事 2名 )

自治医科大学 学長

(財)厚生年金事業振興団 顧問
(元厚生事務次官 )

日本学術会議 会長

(財 )Jヽ児医学研究振興財団 理事長

東京海上 日動火災保険株式会社 顧問
(元社会保険庁長官 )

九州大学生体防御医学研究所 特別主幹教授

(独 )理化学研究所 横浜研究所
免疫・アレルギー科学総合研究センター センター長

元厚生省健康政策局長

医療法人財団青葉会

介護老人保健施設ホスピア玉川 施設長

(独 )理化学研究所 脳科学総合研究センター

発生神経生物研究チーム チームリーダー

東京女子医科大学 名誉教授

東京医科歯科大学大学院 教授

(財)日 本医療保険事務協会 理事長
(元厚生省生活衛生局長)

リスクメ トリクスグループ 特別顧問

公認会計士・税理士松本欣一事務所

(50音順 )

任期 :平成 21年 6月 14日 ～平成 23年 6月 13日



目科 額金

一般正味財産増減の部

1 経常増減の部

(1)経常収益

(2)経常費用

事業費

管理費

当期経常増減額

2.経常外増減の部

(1)経常外収益

(2)経常外費用

当期経常外増減額

当期―般正味財産増減額

一般正味財産期首残高

一般正味財産期末残高

指定正味財産増減の部

正味財産期末残高

100,821,302

103,335,134

94,000,477

9,334,657

A2,513,832

10,189,400

488,671,714

∠ゝ 478,482,314

∠ゝ 480,996,146

1,814,310,734

1,333,314.588

333,314,588

平成 21年度正味財産増減計算書
(平成 21年 4月 1日 ～平成 22年 3月 31日 )    (単 位 :円 )

平成 21年度貸借対照表
(平成 22年 3月 31日 現在)         (単 位 :円 )

科   目 金  額 科   日 金  額

I資産の部

1.流動資産

2.固定資産

(1)基本財産

(2)特定資産

(3)そ の他固定資産

31,351,270

1,635,069,026

1,300,000,000

322,372,131

12,696,895

負債の部

1.流動負債

2.固定負債

負債合計

正味財産の部

1 指定正味財産

2.一般正味財産

(う ち基本財産)

正味財産合計

10,733,577

322,372,131

333,105,708

0

1,333,314,588

(1,300,000,000)

1,333,314,588

資 産 合 計 1,666,420,296 負債及び正味財産 1,666,420,296



平成 21年度財産目録

(平成 22年 3月 31日 殉             (単 位 :円 )

貸借対照表科目 金  額

(流動資励

現金

甑 識

50,433

31,300,837

流動資産合計 31,351,270

(固定資む

基本財産

特定財産

その他

固定資産

投資有価証券

預金

公益目的事業引当資産

退職給付引当資産

什器・備品

保証金・敷金

l,273,551,700

26,448,300

1,300,0001000

317,553,431

4,818,700

322,372,131

514,745

12,182,150

12,696,895

固定資産合計 1,635,069,026

資産合計 1,666,420,296

(流動負旬

未払金

前受金

預り金

9,856,071

520,000

357.506

流動負債合計 10,733,577

(固定負働

公益目的事業引当金

退職給付引当金

317,553,431

4,818.700

固定負債合計 322,372,131

負債合計 333,105,708

正味財産 1,333,314,588




