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代表理事

　

鍛治屋

　

勇

　

持続可能な開発目標（ＳＤＧｓ : Sustainable Development Ｇｏａｌｓ）と

は、貧困、不平等・格差、気候変動による影響など、世界のさまざまな問

題を根本的に解決し、すべての人たちにとってより良い世界をつくるため

に設定された、世界共通の「17の目標」です。 2015年９月に、150力国

を超える世界のリーダーが参加して開かれた「国連持続可能な開発サミツ

ト」で決められました。2015年から2030年までの長期的な開発指針で「誰一人取り残

さない」持続可能で多様性と包摂性のある社会の実現を目指しています。 2030年を達成

期限と定められて次の17の目標で構成されています。

①貧困をなくそう

②飢餓をゼロに

③すべての人に健康と福祉を

④質の高い教育をみんなに

⑤ジェンダー平等を実現しよう

⑥安全な水とトイレを世界中に

⑦エネルギーをみんなに

　　　　　

そしてクリーンに

⑧働きがいも経済成長も

⑨産業と技術革新の基盤をつくろう

⑩人や国の不平等をなくそう

⑥住み続けられるまちづくりを

⑩つくる責任つかう責任

⑩気候変動に具体的な対策を

⑩海の豊かさを守ろう

⑩陸の豊かさも守ろう

⑩平和と公正をすべての人に

⑥パートナーシップで目標を達成しょう

　　　　　　　

≪これからの障難協≫について

目標達成の為に私たちに出来る行動施策等は次号に掲載します。
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令和５年度県予算に対する要望と回答

　

令和5年度県予算要望についての話し合いが、県当局と９月13日（火）に埼玉会館で開催され

ました。各加盟団体から提出された「要望」を理事会で取りまとめて「障難協としての要望

書」を作成し、８月３日に県へ提出しました。この要望内容を基に各課の担当者から回答を受

けました。口頭説明のため、文字起こしを終えて、会報には共通する事項や昨年より進捗が

ある事項を中心に記載しました。

１。難病対策の推進

（1）マイナンバーカード活用による行政手続きの簡略化を推進下さい

（回答）小児慢性特定疾病医療受給者証は、国がオンライン申請導入のためのロードマップ

　　　

を作成中で、簡素化にむけた検討が進められてます。また、指定難病公費負担申請は、

　　　

早期実現にむけて知事自らがデジタル担当大臣に要望しております。

（2）難病医療費受給者証申請費用の軽減と申請手続き間隔の拡張をお願いします。

（回答）申請費用に関しては、他の公費負担医療制度においても自己負担とされていることを

　　　

踏まえて、直ぐに見直すことは難しいと考えます。申請の間隔につきましても、法律上か

　　　

ら原則１年以上の受給者証発行は出来ません。申請の簡素化は国に要望していきます。

（3）医療給付制度（パーセルインデックス）の見直しをお願いします。

（回答）国の委員会で見直しの議論が進められています｡なお、パーセルインデックスに該当

　　　

しない方でも、高額医療を継続する必要がある場合は医療費助成の特例制度があります。

（4）難病者に対する福祉サービスが一覧できるリーフレットを作成ください。

（回答）難病患者が利用できるサービスは市町村が提供しており、市町村ごとにサービスが異

　　　

なっていますので、市町村の障害福祉担当課に相談ください。なお、県ではホームベー

　　　

ジ内に「難病患者が使用できる障害福祉サービス」の表題で皆さんに周知しています。

（5）福祉サービスの周知を効果的に行ってください。

（回答）「指定難病の医療給付にかかる支給認定の申請手引き」を更新し、県ホームページに

　　　

掲載したり、保健所窓口で配付する等で図っています。

（6）難病対策地域協議会へ難病当事者の参画を積極的に推進下さい。

（回答）その旨の要望については、地域協議会の設置主体である保健所に伝達しました。引

　　　

き続き、定期的に伝えていきます。

（7）小児慢性特定疾病児童の大規模調査を望みます。

（回答）小児慢性特定疾病医療費受給者の療養状況や支援ニーズを保健所がアンケート調査

　　　

し、その結果、移行期医療に関する調査を実施していないことが分かりました。今年の

　　　

更新受給者証の交付の際に保護者等を対象に移行期医療のニーズを調査することにし

　　　

ました。調査結果はホームページ等で公表する予定です。

２。難病患者の福祉

（1）タクシー料金を障害者割引と同様に助成下さい。

（回答）これまでも国に要望してきましたが、引き続き要望を続けます。
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（2）市町村ごとの障害者福祉サービスを受けられる区分の違いが分かる一覧を作成ください

サービスの支給決定基準に市町村で差があります。

（回答）市町村ごとの支給決定基準の一覧はありません。そこは課題と考えています。支給

　　　

決定基準は公開資料となっていますので、市町村に問合せ下さい。

３。難病患者の就労

（1）障害者手帳のない難病患者を障害者雇用率の対象にしてください。

（回答）国の労働政策審議会から意見書が出されて、その中で「難病患者の個人の状況を踏

　　　

まえることなく一律に就労困難性があるとは認められない。就労の困難性の判断のあ

　　　

り方の調査・研究を進め、引き続き検討していく。ハローワークの専門的支援等や就

　　　

労支援強化を図ることが適当である｡」とまとめられてます。県としては、厚生労働省

　　　

埼玉労働局と情報共有・連携を図り、個人の特性に合わせた配慮の下に活躍できる機

　　　

会を捉え、引き続き国に働きかけていきます。

（2）障害者就業・生活支援センター等での難病患者に対する支援の現状を示してください。

るようにして下さい。

（回答）障害者就業・生活支援センターの就業に関しては、厚生労働省埼玉労働局が所管し

　　　

ており、残念ながら県としては状況を把握しておりません。担当者会議への参加は、

　　　

埼玉労働局にその旨の要望があることを伝えています。また、ジョブコーチ派遣など

　　　

難病患者の雇用に関する助成制度は引き続き周知してまいります。

（3）自治体職員の雇用に、難病者の採用枠を設けて下さい。

（回答）難病患者は疾病ごとにその症状も異なり、必要な配慮も異なります。採用に際して

　　　

は、配慮しなければならないことについて、国の検討状況を見ながら研究してまいり

　　　

ます。

４。難病患者の医療

（1）コロナに対する注意事項を周知下さい。

（回答）指定難病だけでも338疾患あり、疾患、症状ごとに注意点は異なります。また、現

　　　

在も感染症研究者が調査研究を行っているのが現状で、調査研究が進んだ分野は、そ

　　　

の情報が更新されております。重症化リスクや治療薬は、厚生労働省のホームページ

　　　

「新型コロナウイルスに関するQ&A (一般の方向け）」に情報が掲載されています。

　　　

難病の状況や治療方法、投薬等は１人ひとり異なり、注意すべき事項も異なると思う

　　　

ので、患者さんが直接主治医に相談するようにお願いします。

５。難病・障害を持つ子供の教育

（1）病弱・肢体不自由児が学区内で学べる環境を整備して下さい。

（回答）医療的ケア児に対する支援は、市町村教育委員会が行いますが、保護者の負担を考

　　　

慮しケア児が共に教育を受けられるように、医療的ケアが出来る看護師の配置等、適

　　　

切な支援を市町村の教育委員会に周知していきます。また、特別支援学校では、酸素

　　　

療法の対応や校外学習に看護師が引率した場合の補充など、保護者の負担軽減に努め
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てきました。今年度、人口呼吸器管理に関する研究について肢体不自由特別支援学校

　　　

４校をモデル校にし、保護者付き添い解除に向けた取り組みから、課題等の情報を収

　　　

集しております。今後も保護者負担の軽減に努めてまいります。

（2）難病児の保育園や幼稚園への入園受け入れを促進して下さい。

（回答）障害のある子供を受け入れる幼稚園に対して、補助金を交付し看護師等の人件費を

　　　

補助しています。また、毎年の募集に対し、障害を理由とした差別の禁止と合理的な

　　　

配慮の処置について周知をしており、入園受け入れや看護師等の配置に補助金の活用

　　　

を促していきます。なお、既存の保育所等において、医療的ケア児を含む障害児を受

　　　

け入れる為に必要な改修等を行う障害児受入促進事業を実施しています。

（3）医療的ケア児のための看護師派遣について、痰吸引と導尿だけでなく、酸素吸入も入れ

て時間を延長して下さい。

（回答）医療的ケア児の為の看護師配置事業、教育支援体制事業補助金は、その資料に補助

　　　

対象となる医療的ケアや看護師の配置等が示されております。県としては引き続き補

　　　

助金の適切な活用について、市町村教育委員会に周知していきます。

＜障難協からの主な意見・質問とその回答＞

（1）県から色々な回答がありましたが、県が市町村、保健所などに通知した・周知したこと

により、市町村や保健所がどう変わったのか、我々はその結果を知りたいです。

（回答）登録者証をやりたいことは、国から聞いていますが、

　　　

にも情報が入ってきていない状況です。

どのような形になるのか、県

（3）福祉サービスが違うことは認識していますが、一覧を県で作るのは難しいですか。

（回答）県でまとめるという形は難しいです。

　

どこで何をやっていて、一方で何をやってい

　　　

ないことを示すことになり、市町村との関係もあり、ご理解ください。

（4）タクシー補助に関して、医療費は受給者証の自己負担割合が所得で分かれており、これ

と同様に自己負担額に合わせて足りないところは県が負担することはできないですか。

（回答）県の財政が厳しい中で、助成制度を作るのは難しい状況です。引き続き、国に他の

　　　

自治体と共に要望していきます。

（5）福祉サービスの支給決定基準は市町村によって差があります。一部の市では間違った運

用をしています。すべての市町村に運用の仕方について指導して頂きたい。

（回答）市町村には毎年訪問して、確認したり意見交換しています。そういった機会を通じ

　　　

て、間違った分野は正していきたいと考えています。国が法整備で定めているが、一

　　　

方で裁量があるところもあり、よく確認しないといけない、と思っています。

（6）医療的ヶア児の環境整備助成に関して、具体的な周知を示してください。また、看護師

の配置は、増加している具体的数値を提示ください

（回答）委員会の担当者が出た会議の中で、補助金の活用を説明し、医療的ヶア児に関わる

　　　

事例を共有し、理解を深めています。申請に当たっては、学校現場の先生と市町村が

　　　

連携して国に申請することにしてます。看護師配置は、令和２年度から４年度にかけ

　　　

て３倍に増えています。
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埼玉県議会の会派へも要望しました。
県議会の会派、立憲民主党と公明党へ「県予算に対する要望書」を提出し、

9月14日に公明党､9月15日に立憲民主党と対面でヒアリングが行われました。

１。マイナンバーカードによる難病関係手

　　

続きの簡略化を推進して下さい。

　　

指定難病及び小児慢性の医療受給者継

続申請手続きを電子申請等へ簡素化して

ください。マイナンバーカード導入によ

り省略されたことと、デジタル庁が発足

したことで、今後組み込まれることが想

定される項目も合わせて一覧的（表）に

整理したものを提供ください。会員に周

知し、理解を深めたいと思います。

　　　

＜連携を必要とするもの＞

臨床調査個人票、課税証明書、健康保健

証、限度額控除申請書、高額医療受給者

証、住民票、特定医療費認定書、自己負

担上限額管理表、軽症高額該当、高額か

つ長期処方箇、特定健康診断、検査デー

タ（ＣＴ、カメラ、ＭＲＩ、血液）の病院

間提供、薬局への処方箇発給

２。指定難病及び小児慢性の医療費受給者証

　　

継続申請手続きの間隔を広げて下さい。

　　

提出する延長申請書類の為に病院へ

　

行くことは行動が難しい難病当事者に

　

とって大変な作業です。症状に変化がな

　

くても毎年更新が必要なのか疑問です。

　

「難病患者の遠隔診療等の医療ニーズに

　

関する意識調査」報告書のアンケート

　

調査では、40％以上が一人暮らし困難、

　

ひとり外出が困難、通院介助・付き添い

　

となっています。

３。指定難病医療費給付制度の見直しを国

　　

に働きかけて下さい。

　　

神経難病患者は、確定診断の基準を満

　

たしていても「重症度分類」の機能的評

　

価（パーセルインデックス）の点数が低

　

いと申請を却下されます。神経難病のよ

　

うに病気が進行性である場合や、再発・

　

寛解を繰返すタイプの難病に適用するの

　

は無理があります。薬を服用して体調を

　

維持している患者では「バーセルイン

　

テックス」の点数は良くなるので却下さ

　

れます。

４。指定難病医療費受給者証継続申請手続

　　

き費用の軽減を国に働きかけて下さい。

　　

臨床調査個人票の発行費は個人負担で

　

はなく、受給者証の負担割合を適用して

　

下さい。

５。障害者手帳のない難病者の雇用制度を

　　

国に働きかけて下さい。

　　

昨年の回答で「難病患者も障害者雇用

　

率制度の対象となるように見直しを行う

　

よう機会を捉えて国に働きかけてまいり

　

ます。」とありますが、進展はありまし

　

たか。総合支援法の定義に難病患者も含

　

まれることになりましたが、法定雇用率

　

に含まれず、就労が進む決定打となって

　

いません。



㈲令和４年９月20日 「埼玉」第1270号 昭和51年７月19日第３種郵便物認可

-

１＝

説明会に出席した患者団体の方々から、その感想をいただきましたので、

掲載させていただきます。

　　　　

………Ｉ

　

ｊ…………

１。概括

　

要望書には、多岐にわたる課題があり、

その多さを認識すると同時に、現場の状況

が詳しく盛り込まれていました。県の回答

も「継続」が多かったものの概して誠実な

内容でした。

　

しかしながら、回答の中には

「○○へ連絡しました｡」などがあり、結果

が見えてこない回答もあり、不完全燃焼を

感じました。今後は、明確な回答を期待し

ます。

　

また、要望の発案者が直接、県に話され

る方が現状や切迫感など説得力が増しま

す。出席が困難であれば、オンライン参加

も可能ではないでしょうか。

２。要望の整理とメリハリある交渉を

　

要望内容について、国が対応しないと自

治体が連動しての対応が難しい項目と、自

治体が独自、または国などからの支援を得

て積極的に取り組める項目を整理して要望

した方が良いのではないでしょうか。理由

は、県の各部署からの回答において「埼玉

県だけで対応することは難しい」といった

回答が多く、それはそれとして要望は窓口

の県に出していくものの、埼玉県に対して

強く「即刻対応してもらいたい」「対応す

べきではないか」ということを区分して、

メリハリある交渉にすべきであると感じた

からです。

３。“埼玉モデル”のコロナ対策を

　

コロナ対策において、これでは主訴がよ

く県側に伝わっていない、県側も「それは

困難」と逃げ腰の姿勢がとても気になりま

した。「難病の数が認定している疾病だけ

でも300以上あり…」というような回答

がありましたが、だからこそ県のような行

政側と障難協とが協力し合いながら疾病ご

とに、全部は無理にしても対処できる疾病

からでも情報を収集し発信することが何よ

りも大事だと思いました。

　

難病患者団体においては、医師、それも

その疾病に詳しい医師などの医療従事者が

相談役や顧問をしておられると思うので、

各患者団体がその顧問医などに協力いただ

き、その疾病におけるコロナ対策の注意点

をヒヤリング、取りまとめをすることは、

ただ県にお願いするというよりは、早く確

実にできると思います。

　

そして、それらの内容を県で集約し、

“埼玉モデル”のような形でネットなどを

使い発信すれば、全国の患者にも有用、有

益な情報になるはずです。そのくらいのこ

となら県もやってくださると思いますし、

やらなければならないと思います。その結

果、より県と障難協との連携が深まり、コ

ロナ対策のみならず、色々な課題の解決、

実施のモデルケースにもなるのでは…と感

じました。
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４。タクシー割引制度の納得性

　

タクシー利用の割引についての要望もあ

りましたが、こういった要望には、誰もが

納得する根本的な理由が必要だと思ってい

ます。そして、少なからず、「障害者が割

引になるのだから難病患者も同様に…」と

いうのでは、世間一般には響かないと思い

ます。難病も多々あり、少なからずタク

シーはじめ公共交通機関の利用に不自由が

ある方と、そうでない方がいます。より具

体的に、この難病の方はタクシーの利用が

必須なので割引の対象にして欲しい、とい

う明確な理由、背景がないと誰もが納得す

ることはこのご時世難しいと思います。

　

タクシー割引制度の根本は、経済的な支

援ではなく、あくまでも不自由さの緩和と

して行われるものなのだ、という位置づけ

が大事だと思います。障害者だから、難病

患者だから、じゃあタクシーは割り引いて

欲しい、割り引こう、と言うのでは、世間

一般が納得してくれるとは私には思えませ

ん。あくまでも、障害を、難病を補完する

ためにタクシーを利用しなければならな

い、利用することが多くなる、だから支援

として割引しよう、というエビデンスが重

要だと思います。

５。要望する側の姿勢

　

回答で「検討しています」「進めていま

す」「理解している」などの回答が多くあ

りました。これらの回答が、その後どう

なったのか、どこまで進んでいるのか、ど

んな会議で検討しているのか、予算編成な

どその後の経過について情報が欲しい、つ

まり私たちの要望がどのように変化し、こ

こまできて、こういう姿になっている…と

いった内容の回答が欲しかったです。

　　　

上手い仕事の進め方…

ＰＤＣＡのサイクルを回して欲しい。

Plan

　

（目的・目標をきめる）

Do

　　

（仕事を実施する）

Ｃｈｅｃｋ（実施の結果を確認する）

Action (結果を見て応急処置・恒久

　　　　　

処置をとる・再発防止する）

　

要望する側として、継続要望に対して、

前年度の回答を良く吟味し、その回答内容

がどこまで進展しているのか、具体的にそ

の実態を説明してもらうようにすることが

大切だと思います。
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５月28日（土）に開催された定時総会

後の特別研修会で、今年は難病診断がつい

て10年になる私か、自分の体験談などを

話させていただきました。私は膠原病の一

種である全身性エリテマトーデスという病

気を患っています。まず、診断がつくまで

の流れを話しました。

　

次に、疲れやすさ、倦怠感などのわかり

にくい感覚を、具体的にどんな感じなの

か私独自の目線で説明もしました。その

一例ですが「50メートル全速力で走った

ら、１時間は休みたい」です。このぐらい

休憩を取りたいです。休めば大丈夫そうに

も感じますが、そう簡単には休めないもの

です。急な仕事が入った、子供の面倒や高

齢の家族のサポートなど、世の中は自分中

心に回っているわけではないのです。その

中でどうやって休むか、頭を使っていま

す。また、この病気は「頑張り屋」の人が

なるとよく言われますが、「頑張らないと

生きていけない」のです。障害者雇用にな

らないため、普通の人と同じ仕事量をしな

くてはならない。仕方なく頑張っている状

態です。でも、悪化しないように気を付け

ています。健康な人には分かりにくいです

が、悪化しないように地道な努力をしてい

ます。

　

そして、私か10年間どんな行動をして

きたかも話しました。初めはとこにも自分

の居場所がなく、この日本社会から排除さ

れた気分でした。しかし、人に話すことを

昭和51年７月19日第３種郵便物認可

拒んで亡くなってしまった母親を見てい

て、人に知ってもらう方が良いのではない

かと思い、諦めずに出来ることをやろうと

決心しました。話せそうな人に病気を開示

しました。すると、「私も難病です」「私も

障害があって…」と打ち明けてくれる人が

多くいて、身近にも仲間がいることがわか

りました。ご縁があって仕事を紹介しても

らえました。難病の情報収集を諦めなかっ

たことで、こうして障難協とも繋がりまし

た。一度は社会に見放されたと思いました

が、人との出会いで可能性が広がりまし

た。やっぱり「人を救えるのは人」です。

　

最後に、質疑応答の時間がありました。

仕事に就く上で、どのような合理的配慮が

あれば良いか、という質問を頂きました。

どんなに簡単で、目途が立つことが分かり

やすい仕事でも、仲間が遅れている中、先

に帰宅することが難しい。自分を優先して

帰宅できるように配慮してほしいと答えま

した。おそらく手伝ってしまい、自分に負

荷をかけている方は多いのではないでしょ

うか。これは、自分の気持ちの持ち方の問

題かもしれません。

　

しかし、「思いやり」

の心を育てる、この日本の教育を受けてき

た日本人の課題のような気がします。自分

の経験から、新たなことに気付くことがで

きた重要な時間となりました。
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慢性疾患セルフマネジメント研修を終えて………障難協事務局員石橋優輝

　

自分の考え方を知ることが出来た。これ

　　

２人１組の際は自分の考えを相手の意見を

が一番の感想です。昨年に続き２回目の

　　

交えながら決めていくので一人で考えるよ

開催となった表題研修に参加しました。研

　　

り楽しいです。

修は毎週土曜日の13 : 30 から２時間半の　　　参加者は初対面ですが、たくさんの意見

全６回です。研修といっても講義を聞い

　　

を交わすので２回目には仲良くなってい

ている時間はほとんどなく、テーマについ

　　

ます。講師の方も難病当事者で共感できま

て参加者で思いつく限り意見を出し合うブ

　　

すし、明るく進行してくれるのでとてもリ

レインストーミングや、２人１組でテーマ

　　

ラックスして参加出来ました。大人になる

について話合い相手の考えを全体で発表す

　　

と自分で身に着けた考え方があり、新しく

るグループワークなどが大半です。

　　　　　　

取り入れるきっかけは、なかなか無いので

　

今回は参加者が全員難病当事者でした。

　

はと思います。この研修ではテーマごとに

病名は皆さん違い、主婦、社会人、自分も

　　

いったん自分で考える時間があり、それを

家族も難病当事者、患者会役員の方など立

　　

全体で共有するので自分の考えの癖を発見

場に多様性があり、違う角度の意見や考え

　　

し、いい考え方があれば取り入れるきっか

が出て、当事者の様々な意見を知ることが

　　

けになります。最終日には研修での感想を

出来ました。特に勉強になっだのは「意思

　　

発表するのですが、私は自分の考え方を知

決定の方法」です。治療の方法は、今の

　　

ることが出来たと発表しました。他には、

ままでいいのか、違う先生を訪ねてみる

　　

全６回の参加に体調管理などの不安が

か、など選択を迷う時に使えると感じまし

　　

あったが無事に参加出来た達成感があり自

た。方法は「新しい薬の治療を始める」等

　　

信を持てた、他の参加者の意見を聞くのが

具体的に決め、メリット・デメリットを書

　　

楽しみだった等の感想がありました。いず

出し、それぞれに５点満点で点数をつけ

　　

れも共感できる感想でした。

ていくという方法です。合計点の高い方

　　　

今回は感染症対策の為にオンラインでの

と、自分の直感を比較して意思決定を行い

　　

開催でしたが、都市部から離れていても気

ます。点数化することで、なんとなくの自

　　

軽に参加できた、自宅からの参加で体調管

分の考えを明確に出来ます。他には、気を

　　

理がしやすかったなどのメリットがありま

紛らわす方法、困難な感情の解決法、うつ

　　

した。また、休憩時間の雑談が出来ないの

状態の管理等、１回につき２～３個のテー

　　

が残念という意見もありました。研修は同

マがあります。いずれも慢性疾患を持って

　　

じテーマでも参加者の数だけ意見や考え方

いる人の為に役立つ内容だと感じました。

　

の発見や学びがあるので参加して本当に良

どのテーマでも参加者の数だけ意見や考え

　　

かったです。来年も参加します。

を知ることが出来るので、自分に合ったも

のを見つけられるかもしれません。また、
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2む22年

　

‥
119201ﾖ目

1 3:30- 1 5:30

趾ま碧惣漂鰍臨鸞でo名。・。14や
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13=:=30～14 : 30　　　　　‥

　

｢ネフロフゼとの向:き合い方｣

　

～治療と療養生活のヒント～

　　

ｊ

　

講師：平井啓之先生

　　

∧

自治医科大字附属さいたま医療センター腎臓内科

1４:45～15 : 30　　‥　　　　　‥‥‥

　

｢専門医に相談したい治療と生活のあれこれ｣

　

ZcKanで挙手してもらい、先生の囃面に映っている順番で指名していぎま'す。

　

※お申込み時に頂いた事前質問を中心にお答えします√十‥‥‥‥‥

・舞鳩ま日鎗寥でに。ズームの参加り戮工費お申込みいただいたメールアトレスにあ砥りし家す、
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最近のニュースでは幼い子供の痛ましい事故が続いています。母親が15時間もパチンコ

店で遊び家にいた生後数か月の子供が亡くなってしまう、保育園バスから園児が下車する

ことを確認せずに数時間も閉じ込めて熱中症で亡くなってしまう。「子供は国の宝だ」と言

われており、少子高齢化が進む日本は、一人ひとりの子供を大切に育てていく事がますま

す必要だと痛感します。将来の日本を支えるのは子供たちです。

　　

（事務局：東海林孝文）

この会報発行費用の一部は「赤い羽根共

　

まだまだコロナウイルスが猛威を振るう

中、皆様いかがお過ごしでしょうか。早い

方は、４回目ワクチン接種の案内が届いて

いると思います。沢山の情報に振り回され

そうですが、大事なことはご自身がどうし

ていきたいかです。人生では決断する場面

が多く、苦しい時もありますが、誰かに話

すことで視野が広がり、色々な可能性を見

つけることができます。

の助 を受けています。

　

相談の時間ですが、初めて相談の方は１

時間を取るようにしています。２回目以降の

方は、基本は30分までになります。１人で

も多くの方が相談できるようにご理解の程

よろしくお願いします。また、少人数の体制

であるため、電話に出られない場合もありま

す。「相談員が席を外しております」という

ガイダンスが流れたら、時間を置いて架け直

して下さい。よろしくお願いします。

一般社団法人埼玉県障害難病団体協議会

　　　　　

≪加盟団体及び役員‾覧≫

　　

令和4年8″ヅJIぶ笥

N0. 団　　体　　名
代表者及び

障難協役員
障難協役職

１ 公益社団法人　日本てんかん協会埼玉県支部

高　橋　　　晶
中　村　正　春

福　田　　　守

副代表理事

監事

２ 一般社団法人　埼玉県筋ジストロフィー協会 金　杉　和　秋 理事

３ 埼玉県パーキンソン病友の会
滞　田　幸　子

石　井　隆　夫 理事

４ 全国CIDPサポートグループ（慢性炎症性説髄性多発神経炎） 鍛冶屋　　　勇 代表理事

５ 埼玉県網膜色素変性症協会
横　尾　　　厳
田　村　彰之助

理事

監事

６ 全国ヘモフィリア友の会埼玉支部 井　手　忠　俊

７ 日本ＡＬＳ協会埼玉県支部 中　村　秀　之

８ 埼玉県後縦・黄色靭帯骨化症友の会 林　　　伊佐雄

９ ベンタスの会埼玉支部(皮膚筋炎･多発性筋炎とそれに類する疾患患者の会)北　野　英　子

10 埼玉ＩＢＤの会（クローン病・潰瘍性大腸炎患者会） 仲　島　雄　大

１１ ニモカカクラブ（病気の子供と家族の会） 和　田　芽　衣

12 ＲＯＨＨＡＤ症候群日本事務局（ローハッド症候群家族会） 橋　本　　　恩

13 ＮＰＯ法人　日本過眠症患者協会
藤　崎　　　友

小　松　優　斗

14 萩の会 森　田　かよ子 相談役

15 萩の会（未結成団体個人の会） 障難協事務局
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“患者会支援活動”に取りつ組んで‥います4…………＼j才六=＼ﾉj]=:

患者会活動を側面から､幅広くお手伝 いするため。

2006年４月より社会貢献活動として取り組んでいます。

･公募制活動責倉助成

　

･ビアサポート研俸

　　

ぷ

　　

、／

　　　　

ゝり

　

ゝ

　　　

１χ

　　　　　

Ｉ

　　

アステラス恵者会支援

　　　　　　

麟麟漣

【お問合せ先】アステラス製菓癩者会支援担備電新番号03 3244-5110

凛

瞬日しは=]変卜え

www.astelﾐlas:.と
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