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「難病のある人の就労支援の現状」春名由一郎先生

「難病患者の就労系福祉サービスの利用」深津玲子先生

「産業保健職による免疫系疾患患者への治療と仕事の両立支援」江口尚先生

「難病患者就職サポーターによる支援」安井さとみ氏

「難病患者に対する障害年金の現状と課題」松山純子氏

-事務局だより 國㈹こよる会費免除のお知らせ
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全国膠原病友の会

設立50周年･機関誌｢膠原｣
２ 00号発行に寄せて

「新年のあいさつ・200廿発川に寄せて」

　　

（-社）ヤ国膠原病友の会代衣f'll'lf
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新年のご挨拶を中し

います

　

目常乍活にも影糾が出ていますが、必要な迦院、治療はし９かりと継続し、

心配なことは相談し、リ､で不安にぺち向かうのではなく、こうして繋がる私たちは

お/llいに4とえ介う{f{＼:であることを感じていただければ嬉しく俘じます

　

患片会の活動も集会や直接対面での活動は出来ない状況かおりますが、情報を俳る

こと、会話することは巾要です

　　

･部はｗebでの公議や交流会を開催し、パソコンや

スマホなどの画面llで集まることが出来るようになってきました

　

これからはオンラ

インをIIりljした新しい形式の活動も加わっていきますが、これまでの活動はやはり巾

恕なものばかりで、情報を仏え、交流の役割を持つ機関誌は、どのような状況におい

ても発行し続けるべきものであることを改めて感じています

　

令国膠原病友の会は、1971年11川に発足し、今ヽ年で､ふI,1 50 年を向かえます　そ

して、年41日1の発iJIを目指してきた機関誌｢膠原」よ今廿200　廿の穴汁りとなりました

50年という長い年J｣ですが、休むことなく発行し続けることが出末たのも、公ほの

皆さん、時助会口、ﾉび)会を之えてくださる皆様のおかけです

　

膝代の役ぱや編集・

発行を担ってくださってきた皆さんのバトンが受け継がれ、今目にヤつています

　

こ

の問、医学はめざましく進歩し、研究や薬の間発も進みました

　

吐会への働きかけも

当･jF片の声が川き、jと援の拡允、指定州病の対象拡ﾉくなど目にμえる成米も出ました
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機関誌目膠原］こは関係者のご協ﾉJのﾄﾞ、医療のII諦i情報や乍活に役､yつ之援制度な

どの私たちに必要な悄報をわかりやすく掲祓することに努めてきました

　

今弓では、記念すべき200引こ寄せて、これまで□こ関わってきてくださった皆様

からお､1｀柴をいただきました

　

それぞれの関わりから思いを寄せていただいておりま

す

　

皆さんから寄せられたｊ如よまさに､払y50年を物謡るものになりました

　

皆さ

んも川こ、、ぶ而を通じて交流を深めていただければと存じます

　

私自身も膠原病を発

II･|し、このような人生になるとは思いもしないことばかりの連続でした

　

実に多くの

出会いがあり、患者1川木ならではの別れも多くありました

　

それらの絲験の令てが、

今のヽFせに繋かっています

　

ここにお､1‘妨をいただきたかった方もまだまだ多くおら

れますが、機関､ぷ［膠原］はこの後も続きます

　

長年のご瓦援、ご協ハに心より感謝

申しllげ、今ヽ後とも引き続きどうぞよろしくお願い巾しllげます

　

「令国膠原病友の会50川年を祝して」

　　　

順人堂人学名誉教授

　

橋本博史先生

　

令国膠原病友の会設≫V 50川年、機関誌「膠原」

200弓発行おめでとうございます

　

ｔI":紀にわたり

会を支えてこられた会口の皆様ならびに献身的にご

尽ﾉJされた役は、関係片の皆様に心から敬意をλし

ます

　

機関誌も充実し読みやすく毎回興味深くtl読

しています

　

膠原病で>'''lしんでおられた患者さんが病囚解明、

治療法の俑いy、医療柵祉を求め、国や社会に訴え友

の会を､ほ､I,ﾐしてから50年の歳Jjが経ちました

　

今･では2014年の印病法成句こより

ほぼ令ての膠原病の患片さんが良質で適L刀な医療が受けられることが保証され人きな

啖躍をみました

　

この間、疾患概念も医学の進歩により慢性に経過するり後良好な疾

患へ変貌しました

　

岫近では新規治療薬の開発もめざましく畑服できる目も近いと思

われます

　

少なくともこれまで以llの急速な進歩により明るい将家が閲待されます

　

記念すべき年がコロナ禍と屯なりましたが、皆様にとってより良い年になりますよ

う、友の会の益々のご発展をお祈り申しllげます
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｢膠原病の克服に向けて｣

　　　

目本リウマチ学会理･jf長

　

竹内勤先生

　

令国膠原病友の会、設う150川年、誠に御目出度うござい

ます

　

会の設凪そして継続的な運営には、多くのご片労が

あったかと槙察いたしますが、50年とい引ぴ史の屯みは何

にも変え難い勲ぴです

　

改めて心よりお祝い申しllげます

　

私ljfで恐縮ですが、私か研究を始めたのは、膠原病のｰつ、

ヤ身性エリテマトーデスの患片さんとの出会いでした

　

どう

して不思議な自ｄ免疫が起こるのか、それによってどうして

関節や皮膚、腎臓に病気が起こるのか、それを治すのに副腎

皮質ホルモン以外のより良い方法はないのか、日々格闘していた似日でした

　

あれから40年、

膠原病の病態理解や治療法はほ違えるほど進歩しました

　

しかし、まだまだ進歩の余地が残されています

　

理想的な診断、活動性評価、治療に向けた研

究は|ii:V^中で続いています

　

ｰ游屯要なのは、いうまでもなく、患肖さんと医師・研究片が、回

し方向に向かって進んでいくことです

　

･人･人の患片さんとiﾓ治医はもちろん、友の会と学会

がお/1:いに意ほを交換し、同し目標を持つ必要があります

　

そして、それを社会に向けて発信し、

社会を味方にする必‘堤があります

　

膠原病のことを11ﾓしく、判りやすく社会に伝える必要があり

ます

　

その先、必ず、道は開けると陥信しています

　

友の会と学会、一人一人の忠片さんとそれ

を支える医療スタッフが、心を･つにして明るい未来に向かって進むことを祈念し、また令国膠

原病友の会の益々の発展を心よりお祈り申しllげて、私からのお祝いの八柴とさせていただきます

｢設み:50川年及び機関誌｢膠原｣200り発行

　

おめでとうございます。｣

　　　　

公益闘ヽ｣|法人目本リウマ刊1ｵ団

　　　　　　　　　　　

JFIIげ長

　

鳥久史麿先生

　

この度は令国膠原病なの会､ふy50川年敏びに機関誌｢膠

原｣200吋発行おめでとうございます

　

1971年に結成以降、

2015年の難病法施行や膠原病の片及啓発等、一途に膠原

病患片さんへの療養支援等の活動をされてきたことに敬意

をλします

　

目本リウマチ財団はリウマチ性疾患の征げを目的に調だ

研究、助成、教介研修、国際交流、リウマチ明Ilj職の介成等の･jf業をi｣卜ておりますが、乍

物学的製剤のび場による劇的な治療の変化により、忠片さんを介めた多職仲協働によるチー

ム医療を槙進しています

　

リウマチ関係では目本リウマチ友の会も設み160年を迎えており、リウマチを介む膠原病

で､゛1'､:しむ忠片さんにとっては、歴史ある友の会が寄り添うﾉJは何より人きなjとえになるとぢ

えます膠原病への理解を深め、患片さん同IJの交流により希９の持てる療鑓環境とするため、

ヤ国膠原病友の会が益々発展されますことを祈念して、祝辞とさせていただきます
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「友の会設昌O川年＆膠原200り発刊のお祝い」

目本小児リウマチ学会JF刻限

　

森雅亮先生

　

ヤ国膠原病なの会設ぺ50川年と機関誌y‾膠原」200り溌行、

おめでとうございます

　

「j!どもも膠原病になるの？」今ヽから15年前、小児膠原

病の相談で厚乍労働省を訪れた際、担肖竹に呟かれた､1厘で

す

　

'mYi}iiも低い、小児の治療も確ヽyしていない、使川でき

る薬も少ない、そのような状況で肖時患片さんは本肖に片労

なされただろうなと今でもよく思います

　

小児膠原病の長閲的なf後については、疾患ごとによって

j勧14がみられ、未だ|りjらかにされていない点も少なくありません

　

小児膠原病における様々な

課越の解決には、その実態を把握し地域別の問題点を探り、ヤ国的な医療の質の向llを図るた

めに診療ネットワークを構築する必要があります

　

それとともに、移行期医療の配り方、患片

会との連携、医療北問題など、患片を収りをく移削り卜成人川における問題点を佃別に幣川し、

長川的な展９にう）てそれぞれに対応していかねばなりません

　

令国膠原病なの会は、判HJ紀の間私たち医療行側と患片さんを繋ぐ架け橋として、患片さん

に寄り添ってこられたことでしょう

　

これからも、小児明・移行明の患片さんにも、吟かなll｛

確な情報を発信して、歩む足几を照らしてあげてください

　

今後とも竹しくお願いいたします

ダ
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「今後の医療へ期待」

　　

理化学研究所

　

生命医科学研究センター

　　　　　　　　　　

センター長

　

山本一彦先生

　

臨床医にとって、F謝析するｊというのは非常に･TX要です

Ｆきちんと診断しないで、どうして治療ができるんだ］と、

医師は今ヽまでは教育されてきました

　

診|析することで、患

肖さんがどういう病気か把握でき、原囚、病態とr・後が槙

定でき、適りJな治療法が選択できるからです

　

診断学は医

師になるための人L刀なステップです

　

しかし、こうして診断した病ylを培に治療して、患肖さ

んヤほが良くなるかというと、効かない方もいらっしゃる

　

現flﾐのJ,胴‘で同じ病気だとぢえ

ても、いくつかの以なる病態が関り･する複数の疾病の集まりなのかもしれない

　

診断ylを決

めるだけでなく、より深く病態を把搬することが次財代の医療に必要だ、という巧えに変わっ

てきつつあります

　

詳細な臨床情報、遺伝J!や化学的な解析情報、そして入り日能による解

析などで、-つの疾患がいくつかの違う病態に分類され、それにrト)た治療が選択できる時

代がすぐそこまで来ていると期待しています
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○長年にわたり、全国膠原病友の会の運営に尽力いただいた方々から

　

メッセージをいただきましたので、ご紹介いたします。

　

「令国膠原病友の会創設50周年並

　

びに機関誌ﾂ膠原ﾊﾞ２００じ発行

　

記念誠におめでとうございます」

　　　　　　　

浅野弘ｆさん（秋田）

　

令国膠原病友の会が昭和46年に多くの

方々の励ましとご支援により結成され現仕

にヤつているわけですが、この間医学の進

歩により治療法を選びながらより良い療養

生活を送ることができるようになりました。

そして森ヽ;･yfさんを代表川･jrとして･般社

団法人が誕生して新しい船出をしました。誠

におめでとうございます、

　

機関誌ﾉ膠原ﾚ1はNa 168からカラー版に

なり、とてもほやすく編集して頂いておりま

す帽こ感謝しています、今年１月に200り･

を数えることもまたおめでたい･jfと存じま

す。私のｒ元にある二膠原。を出してみまし

た。

　

･ffri'iいもので2001年発行No. 122 '}

には「30川年記念祝賀会報告」の記･Jfが掲

.liMされていました。長い歴史を感じます、

　

私と友の会との出会いは、ヽﾄﾞ成12年「多

発性筋炎」と診断され、病気に対して何の情

報もなく不安な日々を送っていた時、保健

所から医療講演会のお知らせが川き参加し

ました、会場には患行会との

　

ふれあいコー

ナーノが設けられており、私はその場で友の

会に人会を決めました、秋川県支部が活動す

る地区別交流会や機関紙発行作業等に積極

的に参力11をして、人会３年目のヽﾄﾞ成15年、

前支部長が休調を壊したことで、私か姐耶

長に就任しました｡翌年４川、横浜巾で開

催された支部長会議に初めて出席しました

会長の畠洋F代j!さんが小さい休ながら、そ

のバイタリティーと指導力で令国35支部を

まとめている姿に、人変感動と緊張したこと

を思い出します、50年という長い年川の間、

閉会や休会する支部があったり、本部役八や

支部長が交代して懐かしい方と会えなかっ

たり、色んな･jfが思い出されます、そして他

県支部長と現在も交流が持てていることは

友の会の存在があるからです、療養乍活の中

でも楽しみの･つが令国総会後の交流会で

したが、今は移動できない状態にストレスで

いっぱいの毎日です。

　

昨年から新型コロナウイルスの影響で令

国人会を中111している訳ですが、これから迎

える川年記念に向かって、一般社団法人令川

膠原病友の会の益々の発艇をお祈りいたし

ます。新型コロナウイルスの一目もl占ヽ収束

を願っています、
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「友の会の絆」

　　　　　　　

支介敦ｆさん（宮城）

　

宮城県支部力町石yしたのは昭和58年、そ

の年、長い人院生活からやっと退院した私は

新闘で設みlのニュースを以て同じ病気の患

削こ会ったことがなかったので人会させて

もらいましたいあれから約35年ずっとお叫

諸になっています、

　

支部長になって約20年になりますが、特

に印象に残っているのは束目本人雲災と、今ヽ

川の新やコロナウイルス禍です｡

　

雲災帽こは人変不安で自分の･jf、会はの方

の安杏など、ずいぶん心細い思いをしまし

たが本部が「膠原」の臨時増「lnJを出して

いただいたり、お気遣いをいただきまして、

各支部の皆さまとの繋がりを意識しました

北海道・束北ブロックの皆さまとシルバーセ

ンターで令国総会を開催されて令円の瓦部

の皆さまが仙台に来ていただいた記憶が新

しいです、森会長には雪の中叩備のため来て

いただきました

　

現在のコロナ禍はテレワークとか社会の

様相が人分さまがわりして宮城県瓦部も友

の会活動も少人数で運営委は会を開催して

います

　

医療講演会・相談会など活動を改め

てり｡直す時期かも知れませんね

　

コロナ禍を乗り越えて安心して療養でき

る社会になれることを願っています

　

「令1111膠原病友の会l!iJ//:50周年に

　

寄せて徒然なる思い」

　　　　　　

高橋みつえさん（福島）

　

膠原病の中の「令身性エリテマトーデス」

と診断を受けてから、V- 40 年の月目がなが

れました。

　

発病する･年前にf寓癌の疑いで、白:yの

令摘T1術を受けた時、人院先の婦人科の師長

さんから「尿蛋白が以常に多いので、内科で

精密検介をするように」とｊわれたのです

が、J！供も小さく、働いてもいましたので、

そのままになってしまい、･年程経った時に

両方のﾄﾞ肢がむくんで、夕方になるとIIﾓ座も

できない状態になってしまいました、

　

その肖時開業医でljr務の什･lfをしていた

ので、光生に相談をして、泌尿器科の病院を

紹介してもらい受診すると、即人院をして腎

臓の精密検介をしなければならないとの結

米、家族と相談のll、職場に休暇川を提出

した翌目人院、腎臓乍検で「ループス腎炎」

と診断される

　

そこでその後の治療方針を

闘かせていただいたのですが、何分にも病

気に対して、無知の卜に、勤め先の先生も

SLEという病気のことよりステロイドの怖さ

を気にして、iﾓ治医の治療にが定的であり、

私もその様な気持ちで、せっかく膠原病の

'j/r'j医に巡り介えたのに、束京のほうに行っ

たりして、少し遠川りをする結米になりまし

たが、最初に診断をしてくださった光生のド

了
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８

で、治療することができるようになり、その

後約30年程の、ステロイド生活の後すっか

り寛解状態になり今日にかっております

　

私か初めて膠原病友の会に巡り介ったの

は、ｔ年の人院乍活終ｆ後に祁山巾で、福

島県腎臓病t高会の講演会か何かの集会に参

加した時、そこに参加していた町臓病の方々

に教えて罰いたのが、最初であったと記憶し

ていますｰどのような絲路で本部を探したの

か定かではありませんが、自分で辿絡して機

関誌「膠原」を送っていただき、同じ病気の

人が沢山いることにとても¶刀気づけられた

･jrを覚えています

　

その肖時の会災は、訥11

ゑみさんでした

　

その後、福島県にも支部を作る運びにな

り、畠洋会長にはおμ､諏こなりました

　

支

部長会議に参加する機会にも恵まれ、沢山

の人々と巡り介うことが出来て、病気になっ

たｊの、.*'Vしさ、やさよりｲj‘難さのみが多い、

今日までの目々であったようです

　

今目まで、機関誌「膠原」に支えられ、一刀

気づけられて来ました､I

　

これからもずっと

「膠原」を作ってほしいと願っています

　

膠原病友の会人会のきっかけは保健所で

の医療講演会でした

　

その時一緒に講演会に

参力11した数名で発起人となり、２年後加島県

支部の設φlとなりました

　

如耶が設みlして10年目に束日本人震災

（201 1. 3. 11)が起こりました　肖時、病

院が被災し休院、併せて多くの薬川が閉まっ

ていました

　

膠原病患片にとって服川薬（ス

テロイド剤など）は命に関わるとても人･j「

な薬です

　

ある日の外来受診目で隣のみが

ステロイドを５日間服川できなかったと知

り、自分でも驚いたのを記憶しています

友の公では災害時の薬（ステロイド剤など）

の飲み方を解説した「膠原臨|IDJ」の発行

(2011.3.30)、その後、雲災の体験を踏まえ

「膠原病Ｄ眼」（自分のが|状を記人でき、本人

の意識が無くても救急隊のみが川住の1111状

をわかる白眼）で緊急医療支援Ｄ眼の発行へ

とつながりました

　

近年、災害も多くコロナ禍の中、総会、講

演会の中|ll、その他のイベント（交流会など）

もすべて中|llとなりました、叩－「膠原」は

年４回、中|llや延期すること無く発行され

ました‥

　

友の会と会はを繋ぐ、機関誌「膠原」はと

てもﾉJJな情報源だと思います

　

これからも

友の会の活動及び機関誌「膠原」が続くこと

を祈念致します

１

１

　

「『膠原:200じによせて』

　　　　　　

渡逡;II広さん（福島）

　

機関誌「膠原」200り･発行におめでとう

ございますぃ歴代の本部役はの方々のご尽ﾉJ

には敬意を表します
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「令国膠原病友の会nl皿５０周年

　

おめでとうございます」

　　　　　　

千葉洋ｆさん（茨城）

　

50年の歴史を育んでこられた歴代役目の

方々に敬意を表します

間違う程、自ｄ{豺|!で通いました、本部の法

人化第-閲の理･jrとし活動もさせて頂きま

した、森田瓦輩には、今でも情報を哉き感謝

しております。

　

今･後もますます本部発展にご祈念致しま

　

今から50年前の社会情勢は想像もつかな

　　

す

いほどであったと、肖時の設みl晋、森川さん

に伺ってます

　

治療薬もなく新薬を試みも鳥

額がかかり、川畑・山などを売り医療費にあ

てたこと、今でこそ免疫抑制薬は肖たり前で

すが、完輩のみの身体はっての治験のお陰

や、特定疾患の収得におJ心様を背負っての厚

乍省何目口Iも通い認証にヤり、現化の私達

は、迩輩の厳しい活動による恩恵を忘れては

ならないと感じています

　

私は、患乃会今年28年になりますぃ埼ｋ

県支部に自ｄａ批で勉強に通い、関束では

茨城だけが出来なかった難病ほ財金制度を、

難病辿の名前を借り膠原病の会として始め、

途中から邨病辿も加わるも、茨城県に13年

かけ条例を作ることが出来ました、アドバイ

スのお陰です

　

患1り会のお陰で仲間も数多く出来、歴代の

T･柴県支部・束京支部の完輩瓦部長さんに日f

愛かって削き、人間的、社会的、いろんな而

で育てて削き学ばせて削いたと感謝でｰ杯

です、Ｑ料金制皮実現後、ある地域の議は奥

様が訪ねて来て、制度を作ってくれてありが

とうのお?Lにほえ感激でした。

　

また、埼にの会口は、私を埼lﾐ県の役ほと

９

　

「会員とともに５０年、そして

　

これからも」

　　　　

後藤似理ｆさん（神奈川）

　

令国膠原病友の合が今年設､y50川年を迎

え、これまでご瓦援、ご協ﾉJをいただいた瓦

乍方、会はの皆様に心より感謝申しllげます

　

また、機関誌「膠原」が年４川途りJれ

ず発行され、200り･になったことは今まで

迦営されてきた多くの方々の努ﾉJの結米と

思っております

　

2007年から本部の活動に係わらせていた

だき現住までいろいろなことがありました。

特に2011年３川に起きた束目本人雲災、

その後の１年間の収り組みは忘れることが

できませんい｡無･jrでいてほしいと3 Jj木に

被災地区の会八へ向け発行した「膠原臨時

吋」。被災瓦部の役目も参加して開催できた

設み140川年記念総会、完生方、会ほから義

援金を邨り被災瓦部会ほの１年間の会費に

允てたこと。災害時も日常の受診竹理にも使

える「膠原病「帳」の発行など合は回り）絆

が実感できた１年間でした。
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１０

　

人震災から10年、今まで経験したことの

ない感染1111との闘いが続いています

　

実際に

会って会は^ll//.の交流を深めるという活動

は釧よできませんが、急速に広まったリモー

る機会かもしれません

　

今ヽ後の活動に閲待を

しています

「

す

　

これからも会報がいつまでも発行し続く

ようにと心から願っています

１

トなど新たな方i去も収り入れてmilを広げ

　

「令ト1膠原病友の会設//:50川年に

　

寄せて」

　　　　　　

中村ほなみさん（静岡）

　

令国膠原病友の会設>y 50川年、誠におめ

でとうございます

　

本部の皆様のご尽ﾉJに、

こころから敬意を八します

　

静岡県jdl;はヽﾄﾞ成５年(1993年）4 Jj、

23冊目の.如191;として発足しました

　

設うlし

た｀1呻Jは素人の集まりで、相談会をやりま

しょうとなっても何からTIを付けて良いや

ら、まったくわからない、そんなL探り状態

から始まりました

　

ﾉt焙|匯）皆様や、先輩支部

の皆様にご指導いただき、医療・乍活相談活

動や会口交流・会口拡人を続けてきました

　

10年目の節目には設ぺ10年記念1ぷ「10

年たったよ」を消川し、几宝塚歌劇|ヽjl服細・

佗絹トップスター、女優の安余淳さんに特別

寄稿をいただきました

　

20年出こは設^'. 20

年記念､はド20年たったよ」を消川し、さら

にもうひと階発して20川年記念パーティー

を開きました

　

目ごろからおIHJ,諏こなって

いる医師やＭＳＷの先生方にお越しいただい

て、盛人にお祝いする･jrができたのは良い思

い出です

　

昨年はコロナ隔の中、川談会を開催する･j「

1劉
－
｜

Ｖ 200廿によせて」

　

清水汐ぽさん（山梨）

　

200り･発行、おめでとうございます

　

今まで公報発行に携わっていただいた

方々、200り･まで続けられていることは、

本肖に頭のﾄﾞがる思いです｡皆様に感謝のー

､iです

　

そして拓耶会報を批肖する片として、本部

会樅が医療記･jfや多くの情報を捉供していた

だけることで、拓耶会報は県内ニュースなど

ローカルな記'j匯)会樅発行ができています

　

友の会人会当時の私は、情報が欲しかった

ので本部から会報が川き、これで病気に対し

て色々な情報が得られると思ったことを今

でも覚えています

　

特に佃々の病気に対し、

諦先乍方の､IFいていただいた記剌は自分の

病気以外のことも知ることができて役みﾐつ

ています

　

今、インターネット情報時代と､1‘

われますが、Ｄじに残り、いつでも読み返し

のできる会報は仏にとっては人きな俘俘で
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ができず、危機的な局而を迎えました

　

リ

モートでの交流会も巧えてみましたが、パソ

コン・スマートホン等の機㈲を使い慣れてい

ない人が収り残されてしまいます

　

会口同

IJ、顔を介わせ、、F堕を交わすだけでも几気

がもらえる当たり前に相談会が開けるあり

がたさに改めて気づかされました

　

々後は2022年の30川年に向け、役八－

同jLとなり、より

　

･呻貼進してまいります

い支部長を引き受けたのですが、肖時は電話

相談が多く、１人１時間くらい話していまし

た｡それも又、夕方の電話が多いのです

　

そ

んな時、娘に7おけさんは友の会と私とどっ

ちが人･jfえ？｣とj才)れたのを今でも覚えて

います

　

今･後もやはりピア相談等の相談'＼iZがと

ても人服かと思います

　

支部としても、山話

やメールなどを乍かして、皆さんのおﾉjにな

りたいと思います

１１

　

膠原病友の会50川年敏びに機関誌｢膠原｣

琵｢|｣200廿おめでとうございます

　

50年前と､1‘うとj‘度私か病気を発1111した

頃です、鳥校生たった私は関節痛から始まり

鳥熱、リンパ節腫脹とが|状が現れ、近所の医

片は風邪との診断でした

　

そんな時、長姉が

原囚不明の鳥熱や脱已などであっと、卜う間

に亡くなってしまいました

　

ぢI状の似てい

た私もその時に姉が診てもらった先乍に診

察を受け、７ヶ川川も人院をすることになっ

たのですが、ステロイドを使い始めると嘘の

ように良くなりました

　

１年遅れで短人を卒

叉し、晨即こ就職した阪人の医学部で友の会

を知り、人会をしました

　

それから７年後位に３人目のj!供も小学

校にllがったので、少しは時間が有るかと思

「膠原病友の会50川年に肖たって」

　　　　　

萩原忙rさん（京都）

　

「令国膠原病友の会設う150川年＆

　

ﾌﾟ膠原ﾌ200';発行を祝して」

　　　　　　　

人森雅ｆさん（奈良）

　

2021年、令円膠原病友の会設み150川年

植びに「膠原」200り･発行を迎え、心より

お呪い巾しllげます

　

長きにわたりが代会長

より脈々と繋ぎ続け、ヤ国35如耶を束ねて

こられ、その時々、時代に沿った諸問題を患

片

を以こしていただきありがとうございまし

た

　

令和３年へと時は変われど、難病忠片が

希９を持てる生活を営むことができる社会

を目指し、史なる

　

･歩を加盟団体と共に声を

川けていってドさることを願っています

　

思いおこせば災い年川をへて、-般社団法

人と改紺し、社口総会へと改め、開催地も令
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１２

国を廻り北は仙台から南は沖縄までと年に

　

ｰ度ながら各拓耶の皆様方との出会いを楽

しみに参力11させていただきました、そのI-.

地、ll地の思い出も脳裏に残り時にふれ懐か

しく思いをはせています。

　

長年患行会に従･jfし、県外の皆様と交流を

深めてこられたのも顧みれば今やアルバム

のtll吼な１ページかもしれませんい今は自

然に身を委ね目の前の小さなことを･歩ず

つ成し遂げることに･､y念し、多くの方々の

心の支えになる患行会でありたいと改めて

思っているところです、

　

1978年1□jに束京御茶ノ水のファミ

リーホテルで本部支部介同会議に初めて出

席、何を討議したのか思い出せませんが、そ

の時の参加支部は束京、埼k、俳馬、神余川、

愛知、兵庫、人阪の７瓦部で８帖の座敷で座

l;（を囲んでの会議でした。今では令国に35

支部が活動されておられますぃ今から思え

ば、信じられない光景でした。

　

会長を務めていた1991年６川から1998

年12川の７年間の間にも、1996年に創川

り･から25年100廿を数え、その後25年を

経過する中で難病法が施行、特定疾患56疾

患から指定難病333疾患へと拡人、難病法

施行５年の見直しと時代の移り変わりを感

じます。

　

心より会はの“よりどころ”としてますま

す充実することを念じると共に、難病の研究

がｰ川進むことを期待しております。

　

『全国膠原病友の会設こ巧O周年・

　

機関誌に膠原』200廿発行に寄

　

せて」明口へのメッセージ

　　　　　　　

湯川英典さん（人阪）

　

設≫V50川年・機関誌』寥原卜200り･発行

心よりお肖び申し以ﾁﾞます。

　

私は1969年の夏にSLEを発病し、タ年

人阪万博開会式のタ目に阪人病院皮膚科に

人院しました。2002年4Jj狭疋雨で阪人病

院に人院、2019年3Jj突然の目眩、ふらつ

きがあり緊急人院、病名は脳幹梗塞と診断

されましたが奇跡的に後遺症も少なく退院

が出来ました。趣味の盆栽が出来なくなり、

人好きなお泗を断ちました。ここまでが病歴

等の経過です。

「本部創設50周年およびﾉ膠原ﾑ」

　

発行200回を祝って」

　　　　　　

|几ill英二さん（兵庫）

　

本部削設50川年おめでとうございます、

この間、難病団体のリーグとして川労宵など

行政との交渉で尽ﾉJいただきありがとうご

ざいました。

　

兵庫支部では2002年引jに冲戸巾で令国

支部長会議と令国総会を開催しましたが本
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１

部の支援と関1･tiブロック各支部の協力で無

’Jf終えることができました

　

また、「膠原」を年４川、毎川-定のペー

ジ数の機関誌を出すのは人変なことと思い

ますが医療､氾･jrなど内容の濃い機関誌を出

し続けていることに感心しています

　

また、カラー化した「膠原」も最初はとま

どいましたが今では友の会の発仁ツールと

して広く受け入れられていると思います

　

これからもよろしくお願いします

本部の役はとして14年間お1lt,諏こなり、い

ろいろな経験をさせていただくことができ

ました

　

50年という長きに目lり地道に活勁を続け

てきて、任意団体としての友の会も現住は一

般川川去人となり、代表J11川印）森ヽ;帽!氏は

川1木州病・疾病|川本|烏議会（JPA）」の代友

理･jfも務められ、山積みの様々な即題を解決

するためご尽力くださっています

　

膠原病友の会のような難病団休の活動が

必要でない目がｰ目もlltく来ることを祈念

してお祝いのｊ柴といたします

１３

　

｢本部設､y50川年及び機関誌じ膠

　

原ﾚ1 200廿発行に寄せて｣

　　　　

久保田|'f合子さん(兵庫)

　

本部､払y50川年及び機関､ぶ‥膠原

　

200

り･の発行、おめでとうございます、

　

1971年、原囚も治療法も分からない邨病

の膠原病と病名を告げられた患片達の不安

な声に、いちIIIべ膠原病友の会をみlちllげ、

今ヽ目まで国に働きかけ治療・研究・医療費等

における様々な対策への請願を続けてきて

くださった歴代の本部役ほの方々に深くお

礼申しllげます

　

1991年に会長が､y山ゑみ氏から人阪如耶

長の湯川災典氏に交代、1993年に人阪で本

部総会が開催され、関|川での補佐役として、

私も副会長となり会長１私・副会長2 ylの

体制で、2007年の本部総会まで未熟ながら

　

「魅力ある会へ史なる進化を！」

　　　　　　

永田ハルミさん（島根）

　

令国膠原病友の会発足50川年、並びに機

関誌「膠原」200弓の発行おめでとうござ

います

　

私’jfですが、30年|彷［sLE］と診断され

た時、何もわからず「難病」と闘いただけで

すぐにも死んでしまう様な恐怖に襲われま

した「情報が欲しい！」その元ヽで槌りつ

いたのが令ト1膠原病友の会でした、本部役は

の方に私の不安を必死にぶちまけたのを覚

えています

　

そして得た人きな安心

　

すぐに

同しjl7しみを抱いているであろう膠原病患

1りの帽こ思いヤり、「島根県にも瓦部を作ろ

う」とｲj‘志を幻:つて、保健所の後押しをL゛lい
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１４

ながら念願の設､yにこぎつけたのは23年前

（ヽﾄﾞ成10年）のことでした。

　

設司削こ同じ思いで運営に携わってきた

役ほも鳥齢化し、近年では活動が停滞しがち

でしたが、最近になって咎い役ぱも徐々に増

え、フレッシュな感性で新風を吹き込んでく

れています、如I沁の活動も少しずつ進化しつ

つあり、ほどなく次のμ代に託せる時が来る

と感じています｡

　

令国膠原病友の会は、時代が変わろうと

患者の心の拠り所であり、療養の支えです、

あとに続く若い患行にとっても、より

　

･川魅

力ある会になることを願っています.I.

病セミナーが開催され、友の会肖時会長の湯

川さん、久保田さんと出会い、鳥りﾐ|陵部を発

足することなり、ヽ|勺戊日年５川23日に畠

洋会長にも出席していただき鳥知支:部が発

足しました

　

そして現在は膠原病友の会だけでなく鳥

知県難病辿、難病相談瓦援センターで鳥知県

の難病患行さんやご家族のお役にみlつよう

活動できているのは、鳥知支部が発足し22

年間令国膠原病友の会、そして令国の友の会

の仲間たちに励まされ、2と援していただいた

お陰だと感謝しています。

　

ICTの活川が必要な時代となっています

が、人と人のつながりはまだまだ求められて

います｡令国膠原病友の会の今後、ますます

のご活躍、ご発展をお祈りいたします

　

「50年の活動に感謝！

　　

～友の会に生かされて～」

　　　　　

竹島和賀ｆさん（高知）

　

令国膠原病友の会50川年、機関誌［膠原］

200り･の発行おめでとうございます

　

私と友の会との出会いは、ヽﾄﾞ成９年12川

のことです、長ﾘjがヽﾄﾞ成５年丿jに鳥熱が

続き、かかりつけ医院から巾民病院を紹介さ

れて受診し、SLEと診断され人院治療が始ま

りました、鳥校は

　

･年留年、ヽﾄﾞ成９年にー

浪して人学に人学したばかりの８川に３度

目の人院、11月になっても退院の目途もみl

たず、私自身不安な目々を過ごしていまし

た、そんな時「膠原病」をテーマに高知県難

「医学を信じ感染症に対する」防

　

や身の処し方を学ぼう」

　　　　　　

岩本純ｆさん（佐賀）

　

当｡支部の設旧よ、昭和が終ろうとしてい

たころです｡膠原病と診断を受けたものの、

本を探してもただリウマチの本の最後のい

くらかに掲･収されているのがあるだけで、深

くは何もわかりませんでした、

　

そんな折、膠原病の専門医の医師の仁仕

や、膠原病の友の会があることを知り、I,t速、

恩恵を受けることにしました
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皆の意識は病気を知りたい、皆はどうして

いるかという思いでしたので、Jj･川集まり

をもち、現状や疑問などを出し介いました

そこで感じたことは症状はあまり変わりない

のに特定疾患とそうでない疾患があるのは同

し席に川て、気のみにも思ったことでした。

　

人類の歴史のなかで感染拍はいつも付い

て川っています

　

現仕私か住んでいる小さな

地区が、明治時代にコレラにほ財われ、人半

の人が犠牲になったそうです

　

知識はなく環

境は悪く、人々のなす術は祈りと野l∵I:を煎じ

て飲むことぐらいしかなかったにちがいあ

りません

　

そこへ、驚察から派遣された、知識を持

つ驚察‘|‘?が、家の川りの消心、人々の隔離、

遺体の処理など、その働きぶりは村人の感謝

の念を集めました

　

以後、村は感謝の思いを

いまだに引き継ぎ「増川祭り」というお祭り

をすることで感謝を衣し、後のIll:までもぷり

継がれることをねがっています

,i’うこともあり、会への想いは深いものが

あります、会の活動を通して50年という長

い歴史の中にはたくさんの膠原病患行さん、

ご家族、医師、コメディカルの皆さま、もっ

ともっと多くの方々がご尽力くださってお

られたという･jfを間近に感じるljfが出来ま

した。

　

膠原病友の会が設みlした翌年、特定疾患

として先ず、膠原病（SLE）が認定され、多

くのSLE患行さんがその恩恵にあずかれた

と知り涙が111まりませんでした。それはちょ

うど2015年難病法の施行にヤるまでの本部

での活動を通して知ったことです。もしも、

SLEが特定疾患に認定されていなかったら、

今の私か仁在していただろうか？と改めて

これまでご尽ﾉJドさった多くの皆さまへ感

謝をするようになりました

　

そして今では膠

原病のおおよその疾患が指定難病に認定さ

れています。そこに令るまでのご尽力を目の

肖たりに出来たi'i"･Eな経験は私の財産とな

り、私の命が私だけの物ではないと、より入

りJに乍きることが出来ております

　

将来膠原病が完治する時代となるまで、膠

原病の患者さんがこの国で尊厳を持ち安心

して治療療養できるように、課題は未だたく

さんありますが、微ﾉJながら活動を続けてい

けたらと思っております

１５

　

「令国膠原病友の会50年の歴史に

　

思いを馳せて」

　　　　　　

阿波辿のりｆ（沖縄）

　

令国膠原病友の会が今年50川年を迎えま

す

　

私の年齢とほぼ同じ年川を･Rねてきたと

○皆様からの多くのメッセージありがとうございました。これからの

　

活動の励みになります。これからもよろしくお願いいたします。
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１６

〔特集〕難病患者の就労支援１

　　　　　　

難病のある人の就労支援の現状

独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者職業総合センター

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

春名由一郎先生

　

難病のある人の就労.岩剔こおいては、多

様かつ個別的な刎爰ニーズを理解したI-

で、医療、福?111、教育、労働専の関係分野

の制度やサービスを効米的に活川した辿携

や役割分担により収り細んでいく必要があ

（１）体調の崩れやすさへの仕事内容や職

　　

場状況の影響

　

慢性疾忠によるj柘即）崩れやすさ｡

が、印病のある人の就労問題の特徴に

なっています

　

疾病により以なります

が、人まかな槙計では、川状では、邨

病のある人の約３割は無理なく働ける

什句こ就き什作を継続できています

　

･方、約７割は、休調の良い時に就職

はできても、無理な什’jrであったり職

場の理解がなく定閲的通院が困邨で

あったり等で、ストレスが人きく就業

継続が困州となっています（図１）

ります

　

邨病のある人の就労支援ニーズの

　

（２）多様な悩みや相談の解決のための就

特徴や、川住の各分野での制度やサービス

　　　　　

労支援の役割

の幣備状況、それらを効児的に活川してい

　　　　

|体､洲の崩れやすさりこよる悩みや川

くための課題や留意点について紹介します

１。

　

病のある人の就゛支援ニーズの特徴

　

州病の慢性疾忠化か進んでおり、多くの

邨病のある人が、治療と両ぺして活躍でき

る佳句こ就き、職場での理解と配慮により

必要な通院や休洲竹理を継続して働き続け

ることを尽９するようになっています

,淡には、佃人の努ﾉJや医療・乍活瓦援

だけでは対応が1木脚なものが多くあり

ます

　

通院や治療と|､|わI･としながら活躍

できる什･jrへの就職や、通院や疾患竹

理否への職場の理解・配慮の確保のた

めに、保健医療と就労之援等のそれぞ

れの刮叩|生を活かした効米的な連携が

必要となっています（八Ｉ）
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【図１】

デスクワークや短時間勤務等
の身体的負荷の少ない仕事

通院や業務調整等についての

　　

理解・配慮のある職場

【表１】

３ ■

●

,･i:ン･

７

(調査結果による現状)

１７

難病の症状が

悪化し、仕事も

続けられない

　

a混ililヨ胴図りE![it万十丿

Cli印司眉l万卜､lｙり「耳ﾌ印ト万

病気について理解がなく、ｲ……

配慮が得られていない職場､ﾆ

　

’………ふ、

難病のある人たちは、体調の良い時に就職活動すれば80％は就職できている

障害者職業総合センター調査研究報告書から

・No. 126「難病の症状の程度に応じた就労困難性の実態及び就労支援のあリ方に関する研究」、2015,

・No. 103「難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のあリ方に関する研究」、2011.

　　　　

就労支援に関係する典型的な悩みや相談

　　　　　

本人側の課題

　　

環境側の課題

○生活・経済面、心理面での悩みや相談

　　　　　　　　　　　　

慢性疾患とし

　　

本人や職場へ

　

廿l川こ就いても必要な治療や通院ができるか自信がない

　　

ての休調の崩

　　

の継続的な帽

　

丿難病の琵11‘|で自分の乍活・人乍の展望が崩れて途方に

　　

れＭさ

　　　　　　

談lと援

　　

n:れている

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

疾患による身体

　

【ｙ療と職場が連

　

う就職はできても、継続が困難で、就職と退職を繰り返

　　

的・精神的障害

　　

携した復職･2と援

　　

している

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

疾患自ｄ竹理・

　　

通院や変務調

　

仕小を辞めてからヽ丙就職の希望を持てない

　　　　　　　

対処スキル

　　　　

整等への職場

　

１

　

難病のため就学、勉強、実4哨こ困難があった

　　　　　　　　

性別・年齢・職

　　

の配慮

○=就職活動の進め方についての悩みや相談

　　　　　　　　　　　

変スキル等に応

　　

通院・休養等に

　　

急変への就職の応り2ができない

　　　　　　　　　　　　　　

じた課題

　　　　　

適した什嘔内容

　

企変に誤解されないように、難病や障害をうまく説明

　　　　　　　　　　　　

難病について

　　

できない

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

の誤解・偏り.

　　

Jいつも､IF類選吋で落とされてしまい、面接に進めない

　　　　　　　　　　　　　

の解消

二働いている難病のある人の悩みや相談

　　

病気や障害があると働きにくい什'jr内容・条件である

　　

病気や障害のせいで職場のlｙjや同僚に迷惑をかけて

　　

いる

　　

無理に什･1rを続けると体調悲化や障害進行につなヵし

　　

ている

　　

仕小中に休/Jや集中ﾉJを回後するための適度な休憩が

　　

できない

　

十ldや同僚との職場の円漸な人間関係が紺持できない

　　

λ詐日・身休的障害が進行して仕‘lfが困難になってきた
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１８

２。

　

病のある人の

　

4,な就゛

　　

にヽ応する匍度やサービス

　

現住、障害片雇川支援だけでなく、難病

の保健医療分野や、治療と什゛j匯)|小yjと援

も含め、関係機関が連携して、本人と企業

報捉供をタイムリーに行い、悄報を幣

理して就労.2と援につなげるとともに、

医療・生活・心理面で、治療と仕･jば）

|､|､01を支えられます

の双方へ支援することにより、無i'l!なく活

　

（２）障害者雇用支援：無理なく活躍でき

躍できる仕･jfへの就職や就業継続などの、

　　　　

る仕事への就職や就業継続のため

州病のある人の就労jと援ニーズに対応でき

　　　　　

のヽ本人と企業の双方への支援

るように、各分野で制皮やサービスの幣備

　　　　

か業には障害者丁刈印）ある人を雇川

が進んでいます（図２）

　　　　　　　　　　　

する義務がありヽ加えて邨病のある人

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

は障害者Ｌ帳の付無にかかわらず、ａ

（１）医療・生活相談支援：タイムリーな晴

　　　

川的配慮捉供や障害者ﾇりJI」禁|llの法的

　　　

報提供、各種相談の整理と支援の調

　　　

義務の対象です

　　　

整、専門的情報提供、治療と生活支援

　　　　

ハローワーク、地域障害者職業セン

　　

邨病のある人の医療・生活相談場面

　　　

ター、障‘､i諸就業･生活支:援センターは、

　

において、就労支援ニーズを把搬し、

　　

地域関係機関と連携して、州病のある

　

就労4と援や治療と什l㈲）両丿司と援の帖

　　　

人が通院や治療と＼M >Vして活躍できる

【図２】

医康機同等への
匯臨I

-‥‥-‥一一

　　

職業相談・職業紹介

・本人の遭性・吉欲をきかせる仕事

・疾狗管理剽凛吉と両立できる仕事

　　

特電禾職客雷用祠見助収圭

　

・職悒のrniis^

・囃S面のチェック等

ジョフコーチ支援

諦ｌ客ｌ周支定町噴全

　

(BflSCSQ)

酉圖

　

一体的支援

畷罵での配盧
Ｗ

，

助収金(職晒定ｉ支援)

　　

助昿金(呵!Z支膜)

機電からの休職・

職の皆雅雄供や

疾病の進行への長掬

　

的キャリア支援

，

　　　　

）Ｊ‘7.1iilW.

　　　　　　　　　　　　　　　　　

12心．一

　

‘.^.;しFIにニ

　　

タイムリーな就労支援皆報掟供

　　　　　　　　　

通院(定隻始!l、不定宛的)

　　

・週去の霞職から就労意欲を夫つた人

　　　　　　　　

・戻病管理の伏況のチェック、服薬調整

　　

・艶fや告Ｗ)治宸見通しや侑報提供

　　　　

・艮期的なフォローアップ(治耀と就労の両立の相談)

　　　

・小児慢性特定疾絢の移行支拒

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

疾病の自己管哩支援、

　　　

病院での治康と

　

医療、生活、就労の一匹相談支援

　　　

唾罵での対処スキル廣練

　　　　

復職支援

難宛１者截繊
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什･川こ就職し、職場のJI11解や配慮を得

て什'jrを続けられるように、難病のあ

る人本人と雇川する企業のﾒがJ^を.瓦え

ます

　

ハローワークの州病患片就職サポー

ターは保健医療分野への出張相談も行

います、

(３)治療と仕事の両立支援：無理なく活

　　

躍できる仕事への就職や就業継続の

　　

ための、本人と企業の双方への支援

　　

州病に限らず、慢性疾患のある人の

　

治療と仕･j畑)|､llj" ＼'/＼瓦援が祉会的課題と

　

なり、治療と什･μのI'i'J yi.支援に収り細

　

む兪業が増えています

【図３】

　

難病のある人が健康かつ安令に能力を

発抑して働くことができるように、本人、

iﾓ治医、職場批肖1り、産業保健スタッフ

等が密に情報交換してlii'J ≫V.支援プラン

を作成し共ｲj‘することで、本人も、職

場も、安心して治療と什･j匯)両側こ収

り細むことができ、治療を効米的に進

めることが期待されます(図３ｙ

３．

　

爰ニーズに効果ヽにヽ応できる

　　

支援の活用

　

医療・福?||:・教育・労働といった関係分

野の関係者が、各人の人生や就労の目標に

ついて理解し、通院や治療と1.1.にlしながら

活躍できる什帽こ就くことや、通院や疾患

治療と仕事の両立

　　　　　　　

方

①労働者が事業者へ申出

皿Ｐ匙対
・それを参考に主治戻が、症状、就業の可否、作業

　

転換等の望ましい就業上の措置、配慮事項を記藪

　

した鼠1匯趾E底

・笠働者が、

　

μ４

　　

＝

　　　　　　　

こ

②i;lil;; 産業医等の意見を聴取

心・

----

　

--一一-

③事業者が就業上の措舌等を決定・実施

・里重星は、主治医、産業医等の意見を勘案し、労

　　

－

　　　　

＝

　　　　　

－

※「両立支援プラン」の作成が望ましい

歎薦内容等

〔率〕

興立支援プラン
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【図４】

難病相談支墜センター

　　

0000

　　

aaoo

　

Ｉ
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二且」、．

瞳害者職業センター

二●

一一

　

ニーニ
7■1111■ｗ

　

難病診療連携拠点病院

　　　

．

　

－

::::

　　　　

■ｋ
地域の医療機関

２生活・経済面、心理面での悩みや相談

Ｚ就職活動の進め方についての悩みや相談

Ｚ働いている難病のある人の悩みや相談

　　　　

｀

　　　　

ｒ｀や‥‘″″“｀9

11:i il::^1
■I I! /≪

　　　　　　

ハロｰワｰク

竹理等への職場のfl|!解・配慮の確保のため

に、保健医療と就労支援等の各個”j性を活

かした効米的な連携が必唆となっています、

　

難病のある人の相談内容は、難病のJIII状

の影絆が分かりにくく、また、･心医療

や乍活についての航淡や心裡的な相談に見

えてもその原囚に就労問題があったりしま

す、その帽談内容は多様で個別性も高く、

　

-律の連携や役割分批のｒ続きでは的確な

産業保健総合支援センター

陛害者就業･生活支援センﾀｰ

ツールを、障害者職業総介センターでは開

発中で近目、公開f定です（図４）。

４。支援事例

　

従来、就労jと援が困難となりやすかった

訓列について、関係機関の共通認識と辿携

によりスムーズな支援が日f能になってきて

います。

問題解決が困州です

　

そのためヽ佃別的で

　

（１）治療と仕事の両立支援で離職を予防

多様な就労支援ニーズを把搬し、佃々の支

援ニーズに介った咋門支援の役割を理解し

たllで、効米的な辿携や役割分担を検討で

きるようにするためのチェックリスト等の

　　

した事例

　

治療して･ほ落ち着いていて、川囲

も分からないが、服薬の以を毎目今日

は何ｍｇとか微妙に調幣しながら休訓
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竹理を続けていた。以前、lｙjに病気

のことを説明したことはあったが、入

'＼m動で、現在のlｙjには伝えられて

いなかった。ストレスはあったが、特

に症状も目､I/lたないため、そのまま働

いていた。

　

繁忙期に無理をしたことで鳥熱によ

り緊急人院となった。職場の迷惑にな

るので仕ｊは辞めることを考えたが、

医師から渡されたカードで治療と仕･If

のiii'i≫'/:支:援のことを知った。|､16y支援

促進はのサポートで、勤務情報を整川

し、iﾓ治医の愚見､1}を得て、Ｌ司に病

気や必要な配慮について説明した。iﾓ

治医の意見､'μこは、元の仕･jrでも日1能

であり、職場で過剰反応することなく

通院や休養を確保すること力可(要であ

ると記されていた。職場では、i'いT(な

仲間を支えようと、復職時にlii'i yi.支援

プランを作成し、人･j防4動かあっても

継続して職場令休で協力していくこと

とした。

（２）ハローワークの職業紹介で就職と配

　　

慮の確保ができた事例

　

最初の就職では病気を隠して就職し

たが就職後に通院や休養等が1･分に確

保しにくく体調を崩して退職となって

しまった。その後、障害行ｒ帳がない

と就職活動で支援を受けられないと誤

解し、独力で就職活動を続けたが、不

採川が続いた。保健医療分野での心理

的相談や疾患自ｄ竹理の訓練を続けた

が、就職につながらず、貯金もりJり崩

し就職を急ぐ必要があり、ハローワー

クの窓口で状況を訴えた。

　

ハローワークでは、難病患行就職サ

ポーターが、障害者‾F帳の有無にかか

わらずｒ寧な職業相談を行い、本人か

ら休調竹理llの必要条件だけでなく、

これまでの就職活動の困難状況や、職

業llの強みについても確認した。デザ

インが趣味で作品も素晴らしいことを

確認し、希望に介う仕･jfとして不動産

会吐のチラシ制作等の･般求人を紹介

するとともに、応似と採肝面接の助言、

就職後の治療と什’jfのlllわy支援の説明

を行った。作品を添えて応募し能力と

人柄を1-分アピールできた。そのllで、

jj 1回の通院の必蛤|生やトイレの近く

にしてほしいことを説明した。

　

採川が決まり、会社の人は良い人材

を得られたことを心:び、「あなたに活躍

してもらいたい。働きやすくするのは

会社の役割だ。」と、配慮を得て活躍で

きる什’μへの就職が実現した。
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２２

〔特集〕難病患者の就労支援ﾀﾞ2，

　　　　

難病患者の就労系福祉サービスの利用

　　　　　　　　　　　

国立障害者リハビリテーションセンター

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

学院長

　

深津玲子先生

表

　

膠原病友の会の会□の皆さんはごfμ||と

思いますが、障害1り総ａ之援法の対象邨病

は、指定州病より対象範|川が広くなってお

り、また以なる疾病私を川いているものも

あります

　

ここでは就労系福祉サービスの

利川についてご紹介しますので、難病の定

義は障害片総ａ支援法に依ります

　

障害片総心りと援法では、１治療法が帰いy

していない、２長期療養を必要とする、

　

３

客観的な診断J,日（またはそれに叩ずるも

１
障害福祉サービスの利用方法

介護給付
１

●
ｙ

　　　　　　　

市区町村の障害福祉担当窓口

　

障害支援区分認定調査

　

一次判定（市区町村）

　

二次判定（審査会）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

･;･共同１活撞軌のiJ用

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

申1負のうち、了の

　

障害支援区分の認定

　　　　　　　　　　

場合は阻斉支ｌ区公

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

の認ぶが必響で1｡

サービス利用意向の聴取・サービス等利用計画案の作成

　　　　　　　　　　　　

支給決定

　　　　　　　　　

サービス担当者会議

　　　

支給決定時のサービス等利用計画案の作成

　　　　　　　　　

サービス利用の開始

　　

指定特定

相談支援事業者

サービス事業所

市区町村の窓口

　

■二
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の）が定まっている、の３条件を満たす

疾病を難病と定義し、令和３年目丿現在

361疾病が対象となっています

　

「邨病の患占に対する医療等に関する法

律（難病法）」では、邨病医療費助成制度

の対象とする疾病を指定難病とし、h.ii]3

条件に加え、４発病の機構が明らかでない、

５患者数が本邦において･定の人数（人目

の約0.1 %程度）に達しない、の２条件を

必要とし、現住333疾病が対象となって

います

　

障害片総介之援法の対象疾病であれば、

障害片F帳を収得できない場ａでも、巾区

町村窓11に給付申請をし、必要と認められ

れば障害周祉サービスが受けられます（前

ページの表１）このうち訓練等給付とは

家や什帽こ復帰する前に、乍活リズムや必

波なT1段を身に着けて、生活能ﾉJを鳥めた

い人、仕･jrをしたい人が利川します、I'i //:

訓練と就労系柵祉サービス(就ﾂ?移行支援、

就労継続支援A 'S9、就労継続支援Ｂ'り)

があります(表２)。

　

これらの障害福祉サービスはいまだ難病

の方にﾄ分活川されていないのが実情で

す。そのため厚生労働科学研究としてヽﾄﾞ成

25～27年度｢難病のある人の福祉サー

ビス活川による就労支援についての研究｣、

ヽﾄﾞ成29, 30年度｢難病のある人に対する

就労瓦援における合理的配慮を推進するた

めの研究｣を実施し、研究の･環としてヽﾄﾞ

成25年度と29, 30年度に障害福祉サー

ビス利川の実態調介を行いました、このア

ンケート訓査については、膠原病友の会の

杵様に多数ご協力いただきました、この場

をお借りして御礼申しllげます、

表２

　

訓練等給付とは

自立訓練：自立した社会生活を送るために必要な、移動、日常生活、

コミュニケーション、職業準備訓練等の機会を提供している。

就労移行支援：就労に必要な知識や能力を高める訓練、求職活動に

関する支援、利用者の適性に応じた職場の開拓、就職後における職

場への定着のために必要な相談や支援を行っている。利用期間は2

年間以内。

就労継続支援（Ａ型/B型）；仕事をしたいけど、フルタイムで働く

のは難しい方や、一般就労に向けて訓練したい方に、生産活動その

他の活動の機会を提供している。利用期間の制限はない。

●雇用契約を結ぶ＝Ａ型

　

結ばない＝B型
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2４

（１）難病肖･jf者を対象とした実態調だ

　　　　

が「今後この制度について知りたい」

　　　

（表３）

　　　　　　　　　　　　　　　　

と川答し、就労系福祉サービスの川知

　　

15歳～65歳の肖･i^riに質問紙調介

　　　

が不|･分であり、潜在的利川ニーズが

を火施。「就ﾂ?系柵祉サービスを利川

　　　

あることが明らかとなった。

している」または「利川したことがあ

る」人は30年度調介7.7%で、25年度

　

（２）就労系福祉サービス機関を対象とし

　

(6.4%)よりやや増えていたがいま

　　　　　

た実態調介（次ページの表４）

だ少ない。就労系福祉サービスの認知

　　　　

令国に設i肖され、iﾓたる対象削こ難病

度は、30年度調介「知っていた」が

　　　

を記･阪している就労系･μ業所に質問紙

37.8%で25年度(29.2%)より増加し

　　　

調介を実施。過去５年間邨病のある方

たものの、この制度を知らないと川答

　　　

が利川したか、という質問で、30年度

した群(916人）中、434人(47.4%)

　　　

調･だでは利川行りが42.6%. 25年度調

表３

　

難病当事者を対象とした実態調査

・結果１：

　

就労系福祉サービスの利用経験

　

平成30年度

無回答, 1.8%

利用饗aaない，｜

Ｗ

　

現在利用してし嘔、

または利用したこと1偽る、

　　　

7.7%

・結果２：

　

就労系福祉サービスの認知

　

平成30年度

無回答, 1.2% 知っていた，

　

37.8%

平成25年度

無回答／無効回答，

　　　

5.1%

平成25年度

無回答,ン

知らなかった，

　

68.7%

'7

Ｌ畝川川川‖川|目卜4

　　　　　

／

　　　　　　　　　

－

●、

　

利用してし唱

または利用したこと

　

がある,6.4%

知っていた，

　

29.2%

Z｀－

　　　　　　　

n-1,502人

　　　　

知らなかった，

　　　　　

61.0%

　　　

ヅ

ｎ＝889人

゛』88.5%

　　　　　　　　　　　　　

またはi

　　

n = 1,502人

　

利用したことはない，

　　　　

90.5%
-

Ｚ

●丿

　

1:

－

　

FI

－－
－－

　

Ｊ

　

－

　

－

ず

－ｉ

■皿

　

W

　

111

r.･

●



だに比べ、24ポイント増h＼＼している

過去５年間利川がないと回答した･jF装

所にその理山を闘いたが、jl川μ日談が

ない！が90.9 %で、これは25年峻調

だと同様である

表４

　

就労系福祉サービス機関を対象とした実態調査

結果１：過去５年間の難病患者利用状況

平成29年度

未回答，:3.0%

利用したことがない，

　　　

54.3%

利用したことがある，

　　

42.6%

平成25年度

　

不明／無回答，

　　　

2.7%

利用したことがない，

　　　

78.6%

利用したことがある，

　　　

18.6%

・

　

結果２：

　

５年間難病患者が利用していない理由

　　　　　　　　　　　　　

0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0% 60.0% 70.0% 80.0% 90.0% 100.0%

利用相談がない

利用相談はあるが、医療ヶアの頻度が高く．

現時点では貴事業所では対応困難と判断した

　　　　

利用相談はあるが、本人の希望する

　　　　

人的・股備的体制、現時点ではない

利用相談はあるが、貴事業所の作東項目に

　　　　　

本人の希望する作業項目がない

その他

利用相破がない

利用相談はあるが、医療ヶアの頻度が高く．

現時点では貴事業所では対応困難と判断した

　　　　

利用相験はあるが、本人の希望する

　　　　

人的・設備的体制、現時点ではない

　

利用相談はあるが、貴事業所の作東項目に

　　　　　　

本人の希望する作業項目がない

その他
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これらの研究の詳細と洲だの知り.をもと

に作成した附八l就労系柘け||:サービス･|･^

業所における邨病のある人への4と援ハンド

ブック○就労系福祉サービスill- ＼'V.-所にお

ける邨病のある人への介理的配慮マニュア

表５

日立障置

ｌｌ

ル、患片さんの声を集めて作りました～、

は、|らy障害片リハビリテーションセン

ターサイトよりダウンロード日f能ですの

で､興味のある方はご参照ください（人５）

研究結果、成果物等の入手方法
国立障害者リハビリテーションセンターhttp://ｗｗｗ.rehab.gｏ,jp/ヘアクセス
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▼難病、

四
-

病院の紹介・各部門紹介

リハビリ機能回復ljll練（ＳＴ等）をご希里の力
より良い生活（こ向けて機能&1¶|練をご希史の方

　

〔国立陣害者リハビリテーションセンター所沢〕

　

〔別府皿厦障害者センター〕
高次脳機哺障害等のある乃で自立訓練（生活訓練）をご希破の万
口勤皐訓練をご希望の万
働くために就力署多4i支援をご希里の万

在宅における眺舅1舅丿支援争策ハントフック

肌劣系禰祉サービス事県所における難病のある人への支援ハンドブック

　

「難病のある人の福祉サービス活用による就労支援について」明究概璽

鼎病患伺の福祉サービス活用によるＡＤＬ向上に閲する研究（中城28<iat(≪?<劃【1＆粋－】

雌鳥シンポジワム基調講演助画（はしめにお誘みください) <POF書類76KB>

麗病シンポジウム基丿周講演（深津晴子) <YoyTub リンク　スマートフォン用＞

難病シンボジワム基i周講演（深潭玲子) <YouTubeリンクＰＣ・タブレット用＞

難病シンポジウム基調講演（昏名由一郎) <YouTubeリンク　スマートフォン用＞

難病シンボジワム基調講演（昏名由一郎) <YouTub リンクＰＣ・タブレット川＞

就劣糸福祉サービス事累加における朋病のある人への合壇的轟心恚マニュアル<PDF書顛

5.6MB>

※

　

厚生労働省のウェブサイトからもダウンロード可能です。

　　

https://ｗｗｗ,mhlw.go.jp/content/12200000/000534705.pdf
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〔特集〕難病患者の就労支援(3……･

産業保健職による免疫系疾患患者への治療と仕事の両立支援

　　　　　　　

産業医科大学産業生態科学研究所産業精神保健学研究室

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

江口

　

尚先生

2７

戈

１。はじめに

　

難病の患削こ対する医療等に関する法律

（難病法）では、現仕、333疾患が州病に

指定されている、特定医療費（指定州病）

受給行所持削こ認定されている患行政は約

91.3万人（内、免疫系疾患は約18万人）

で、そのうち、20歳から69歳の就労叫

代の患行数は55.8万人（内、免疫系疾患

は約12.4万人）である疾患毎の患行政は、

泌瘍性人腸炎、パーキンソン病、令身性エ

リテマトーデス（SLE）、クローン病といっ

た政万人を超える疾患から、政人の疾患ま

で幅広いI’少J!鳥齢化により就業人11が

減少するわが国おいては、難病患削こおい

てもできるだけ多くのみが働ける環境幣備

を進めることの･Tい堤性が高まっている

　

近年、免疫系疾患に対する治療技術の進

歩により患者のQOLが改汚し、

　

･定の配

慮があれば、治療を受けながら仕･jrを継続

できる患者が増加している

　

また、国は、

少j!鳥齢化への対応として、就業人||を紺

持するために治療と仕巾の|小yjと援（以ﾄﾞ、

lll･OI支:援）を進め、llllj ＼'f＼支援の環境幣備を

進めている

　

そのような状況から、免疫系

疾患に限らず難病患片ヤ休の就労について

の関心が鳥まっている

　

また、･jr業所内で

免疫系疾患の患者の|小yjと援を進めるため

には、片.業保健職との関わりも屯要である

　

そこで、本柚では、免疫系疾患患片への

|.1101支援における片業保健職の活川につい

て説明する

２．

　

立

　　

を進めるキーパーソンである

　　

産業保健職

　

片業保健職とは、以こは、心気医や片業

行護職のことをさすが、広い意味では衛乍

竹fll渚や作業環境測定IJなどもrﾔむことが

ある

　

わが国では、50人以llが常時勤務

する･jr栗場においては心栗医の選任が義務

付けされている

　

また、･般的に1000人

（.業種によっては500人）以llが常峙勤務

する駝
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2８

する専屈産業医の選任が義務付けられてい

る。産業石駿職は、選任が義務付けられて

いるわけではないが、･Jf業所規模が200

名から300名程度になると保健師や看護

師が常駐していることが多い

　

産業医や産

業看護職は、労働片の健康竹理令般を担っ

ているいそのため、･jr業場内で|小y支援を

進めていくllで、産業保健職はキーパーソ

ンとなる。勤務完の･jf業場規模が50名以

llであれば、産業医は、iii'i≫'/.支援が必要と

なった時には肖･jr削ことって･R要な相談相

不となる。50 y,未満の･jr業場であれば、

産業保健総介支援センターや地域産業保健

センターの活川により産業保健職に相談が

できる。

３。

　

立

　　

における

　

疫。、患患

　

の訓

　

免疫系疾患患削こおいては、発が1年齢が

比較的片年の疾患も多いため、就労の撹点

から見ると、就職から就労の継続まで肖'jf

片の背以は多様である。さらに、ぢ1状の完

解明、非完解明の経過を繰り返し、病状そ

のものへの不安や、病状のことを説明する

ことなど、症状が慢性的に継続することが

肖･jf者のメンタルヘルスに人きく彫響す

る。また、社会的に認知の進んでいない疾

患も多く、lｙj、同僚、家族等の本人を取

り巻く関係片が、病気そのものを理解する

ことにも時間がかかる。場介によっては、

その川囲の理解不足が、肖賢者と川囲の摩

擦を生じ、肖雅者を退職や就職活動の断念、

就労への諦めに追い込んでしまう。そのため、

産業保健職は、｀Ii ･μ??から航淡があつた場

合には、退職はlI4後のf段で、まずは迩延

ばしにして、当ljfガか働ける環境を怜備す

るように･jr業所に働きかける必恕かあるo

　

環境整備は、彦業保吐職だけでなく、当

ljけi、Ijf業片、医療機関の協力か不日f矢で

あ
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も特徴である。　づjで、多くの肖･μ?iが、

病気のことを申告せずに、適りJな配慮が受

けられずに、ぎりぎりの体調で働いている。

産業保健職は、･jf業場内において、様々な

而談、面接の場で、そのような肖咀行の状

況を認識する機会が多くある。そういった

場介、産業保健職はまずは、肖･lt行に対し

て、介理的配慮の捉供について説明し、本

人の意向を確認したllで、介理的配慮の捉

供についてljf業者(人'jf労務批肖者を含む)

と話し介う機会を捉供することもできるか

もしれない。

４。

　　　　

と

　　　　

。、のコミュニ

　　

ケーションの必

　

ll述のように、免疫系疾患患者は、症状

が安定せず、疾患への認知度が低いために、

適切に評価をすれば、多くの仕’jfを発病前

と同様に対応できるにも関わらず、「什･μ

ができない」「難しい病気」というイメー

ジが宛行し、hi] (経営者を含む）や同僚

から元の仕’jfをすることは難しいと判断さ

れてしまい、本人のこれまでの経験を考慮

せずに、過剰に安令に配慮した本人にとっ

て不本意な対応をされてしまうことがあ

る。さらに、急な倦怠感、発熱により突発

的な休暇を収ることが続くと「さぼってい

るのではないか」との疑念を持たれてしま

うこともある､／jf業場内で適りJな配慮を行

うために、肖･jflり、i唐

人’j肺門片、lｙjなどの関係片が、病状や

什ｊの内容、職場環境などについて、厚生

労働省から示されている「’μ業場における

治療と什･μの両萌支援のためのガイドライ

ン」をベースにして、適りJにコミュニケー

ションをとることが必要となる。さらに、

このガイドラインには|小y支援を進めるiﾓ

体として･jf業片を位μ付けている。また、

このガイドラインには、難病に関する留意

弧頃（免疫系疾患としてSLEが収りllげ

られている）も掲叔されている呪産業保

健職がいる･剛

関/jも屯要であるが、ljf業者には、肖･jf者、

産業保健職、’jf業場担肖行の共通の認識を

作ることのツールとしてこのガイドライン

の活川をお勧めしたい。

　

肖非削こ対して適りJな配慮を提供するた

めには、疾患への理解か不1-分なために生

じる過剰な配慮や差別が生じないように、

また、根拠をもって配慮をするためにiﾓ治

医からの意兇､11が屯要になる。そのため、

iﾓ治医には、病気による就業llのリスクを

列挙するだけではなく、肖'i^riがこれまで

の仕ljfをできるだけ続けられるようにどの

ような配慮が必要かという視点で、肖･nri

本人を含めた関係片が就労継続に対して前

向きになれるような意!､とIFを作成すること

が閲待される。そのような･μ業場と医療機

関の間に入って情報を整理する役割が、産

業保健職にも期待される。さらに、近年、

|小1f支援コーディネーターの活川も進めら

れ、社会保険ﾂj務士などが積極的に収得し

ている。そのため、産業保健職がいない小

規模零細’jf業場では、両怯虹援について社

2９
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3０

会保険労務IJに貼淡できる日f能性もある、

　　

６．最後に

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

本柚では、免疫系疾患患者への|小I/l支援

５．ツールの紹介とう用3

　　　　　　　　　

のための片栗保健職の役割について説明し

　

我々の研究グループでは、厚生労働科

　　

た

　

|｡'ij≫y支援についての環境整備はだいぶ

学研究費?|li助金「職域における中途障

　

進んできたが、病気の経過や、病杓こ付随

害片の実態訓介とそれに培づく関係行間

　

するHI会的なイメージ、病名の認知度など、

の望ましい辿携のあり方に関する研究

　

免疫系疾患特有の課題もある、また、免疫

（26011101）」（研究代八八:江目尚）（2015

　　

系疾患患片は、症状や障害が外ほからは分

年度から2016年度）の助成を得て、難病

　　

からず、体調のよい時には健常者と同様に

患者の治療と仕･j畑）|･いyに関する研究を開

　　

仕ｊができることから、通院や休憩等の必

始した、その後、その知見を活川し、労災

　　

要性が川解されにくく、体訓が不安定に

疾病臨床研究･jr業賞補助金「治療と就労の

　　

なった時に、同僚らから「サボり」と､汽解

lll･OI支援のための･jr業場内外の片業保健ス

　　

されやすく、そのことが、職場の人間関係

タップと医療機関の辿携モデルとその活

　

の忠化やストレスにつながることがある。

動評価指標の開発に関する研究（170401-

　

そのようなぷ解や偏ほが生じないように情

2）」（研究代衣者：堤明純）（2017年度か

　　

報の整JFI11をする役割も産業保健職に求めら

ら2019年度）の助成を得て、治療と什’μ

　　

れるだろう、

の|小y支援が必要な労働片の研究を進めて

　　　

本柚を通じて、免疫系疾患患者の杵さん

きた、その研究の成米物の中には、･jf業者

　

の産業保健職への認知が進み、･人でも多

の啓発を進めるものもあるため、肖･jfれの

　　

くの肖･jf者への|､llj＼'l＼支援が進むことを閲待

皆さんには･jr業片と|､|わy支援の話し介いを

　　

したい｡

する際に是非活川いただきたい、
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〔特集〕難病患者の就労支援４

　　　　

難病患者就職サポーターによる支援

　　　　　　

滋賀労働局大津公共職業安定所難病患者就職サポーター

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

安井さとみ氏

31

はじめに

　

難病患片就職サポーター「以|丿難サホ」

という）は、ヽ|勺戊27年７川に各都道府県

のハローワークに配μされ、その業務には。

　

邨病患削こ対する左援、･jf業iﾓ等に対

する理解促進、地域の関係機関の辿絡調

幣

　

の人きな３つの柱があります（|刈１）

本柚では、３水柱の中心である

　

州病患パ

に対するjと援

　

についてお伝えします

　

私は、州サホ５年目となり今ヽまでに約

270人の州病忠肖さんとの出会いがあり

ました

　

そのうち、45人が膠原病（令身

性エリテマトーデス、多拾|生筋炎、皮膚筋

炎、強皮卵、シェーグレンII･|候俳、ベー

チェット病、成人スチル病害）の患肖さん

でした

　

多くの難病の中でも膠原病は休訓が安定

していれば、比較的、治療と就労が|.1･OIし

やすい疾患で、就職・転職もしやすく、就

労も継続しやすい患片さんが多いと感じて

います

　

就労相談で関かった患肖さんをと

おして、邨サホの活動や、膠原病の患片さ

んの闘病しながらの就職活動の実際につい

て一川列でご紹介したいと思います

([Ξ]１)難病相談支援センターと連携した就労支援の実施

難病患者就職

　

サポーター

難痢患者に対する

支援

･相談(適性､職域の分析等)

･専門支援機関への誘導
･面検･同行

･就職後のフォロｰ

事業主等に対する理

解促進

･事業主に対する啓免

･求人開拓
･支援飼度に関する情報

提供

･難病相破支榎センター等との遭絡銅壷
･遭絡協議会の開催

ハローワーク各部門

匹ｎＪコ
Ｊ亘ｺ

　

。
＜厚生労働省のHPより引用＞

難病相岐・支援員等による

支援

･治療･生活等に係る相談、

　

助言･指尋

難病相談支援センターにおける

出張相岐等

･難病患書に対する出張相談

･対象者のハローワークへの誘導

･難病相談･支援員等への情懐提供

無かビ⊇ﾌ

へ

　

31J天ヱ

地域の関係機関の連絡調整
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３２

本稿を読んで、就労について悩んでおら

　

(2) 'J/I"J支援機関への誘導

れる患行さんが、ひとりで悩まず難サポに

相談してみようかな、と思ってもらえたな

らヽ;･lいです。

１。

　

サポについて

　

現住、難サポは、令国のハローワークに

51人（束京、神余川、北海道、人阪は２

人体制）配μされ、難病相談支援センター

（以ド「センター」という）と辿携しながら、

就職を希94する難病患行さんに対する病状

の特性を踏まえた就労支援や、住職中に難

病を発症した患者さんの雇川継続等の総ａ

的な就労支援を目指しています。

２。難サポの5

　　

゛

（1）相談（面接・電話）

　

就労準備性ピラミッド（図２）に照

らし、本人の現状、体調にａわせて適

りJな支援機関を紹介し、連携を収りな

がら支援しています。

（図２）

できることとできないこと

できるようになる方法､適した仕事

昌

対人技術

日常生活管理

心と身体の健康管理

【障害者雇用支援機構】就労準備性ﾋﾟﾗﾐｯﾄﾞ

患行さんの病気や就労に対する思い

　

（３）【附如】同行

や考え方を確認しつつ、就職・転職・

就労継続を目指して対応しています。

・確認'im

　

病気関辿(病気の経過・現状、通院状

　

況等)や就労関辿(希望する働き方

　

【職種、勤務形態・時間、休目等】、

　

日

・ハローワークへの求職片ぴ録

・働くllでの課題の把搬と必要な配慮'jf

　

項の明確化

・活川できる制度に関する情報提供

・応似､1}類作成や面接対策

☆ストレス対策

☆病気の受容段階を見極めての対応

返事､報告･連絡･相談

身だしなみ､規則の順守、

一定時間仕事に耐える体力

感情のｺﾝﾄﾛｰﾙ

注意された時の謝罪

苦手な人へのあいさつ

基本的な生活リズム

金銭管理

余暇の過ごし方､移動能力

食事･栄養管理

体調管理･服薬曹理

　

本人の希望に応じて而接に同行し、

'jf業以こ対しての疾患説明、本人の病

状説明の補足、また、就職後の必要な

配慮嘔項の説明などを行っています。

（４）就職後のフォロー

　　

希望に応じて、就職後おおむね１週

間後、１か月後、３か川後等、-定の

川丿間をおいて複数川、電話等により職

場適応状況の把捉などを実施していま

す。また、職場内でのコミュニケーショ

ン等悩みが乍じた場介は、適宜柑談に

応じています。
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３．就゛

　

爰の実.、

　

【訓列1】20代

　

女性

　　　　

令身件エリテマトーデス

＊最初から無理せず、体調に介わせて勤務

　

形態・什帽dを検討！

＜航淡までの経過＞

　　

行駿学生の時に発病

　

病状が安定し病院に勤務したが、ltf燃し休職退院後、夜

　

勤は免除してもらい目角帯の勤務だけとなったが、それでも悪化してしまい４川末

　

に退職

　

６川、センターでの就労相談の案内を見つけ本人から辿絡あり来所。

＜就職時の困り’Jf＞

　　

几溥師の什帽よ続けたいが、病院での仕俯よ厳しいい復帰しても、体調が悪化し

　

ないか不安、

＜支:援経過＞

　　

雇川保険受給ｒ続きをしないまま経過していたため、センターでの相談後、すぐ

　

に難サボ同伴で川住地竹轄のハローワークに行き、求職片ぴ録と雇川保険の受給１続

　

きを実施。ハローワークの専門相談窓11の相談ほと辿携しながら就職活動を支援。

＜結米＞

　　

７川から看護師として検診センターに勤務開始。体調を配慮し、雇川保険を受給

　

しながら迦２日×６時間（迦２０時間未満）の勤務からスタート。

　

現在も、２～３力引に目口1の電話等で

定着支援中ですが、体調も安定しており、

職場の人達も皆親りJで安心して働けてい

るとのことです

【難サホの支:援を受けての感想】

　

雁川保険の受給が終わる2Jjから週３日

×６時間勤務にして経過を観て、体調に変

化が無ければ勤務時間を延長していくf定

です。

自分と同じ病気で働いている人の帽列を聞き、自分でも疾患と向きａいながら

働ける場所、自分の休調にあった什'jfがあるかもしれないと思いました。ハ

ローワークに行くきっかけを□い、火業ｆ肖も□えるようになって良かったで

す。就職後も時々辿絡をじ1うことで、自分の今の状況を把搬してもらえる、ま

た何かあったら相談できるという安心感がありました。病気について、就職に

ついて相談して良かったです、
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３４

【I川列2】30代

　

ﾘj性

　　　　　　

ベーチェット病

＊専門支援機関のた援を受けて少しずつ

　

自信をつけて就職へ！

＜相､淡までの経過＞

　　

人:学卒業後、就職して発病。休訓が安定してからも働く意欲無く８年間自宅で読

　

斗

　

て来所。

＜就職時の困り‘jr＞

　　

自分が何をしたいのか、何かできるのかもわからない。

＜｡瓦援経過＞

　　

センターでの相談後、ハローワークで求職ぴ録をし、片バサポートステーション

　　

（以ド「片サボ」という）を紹介。ハローワークでの片サポの出張相談に州サポ同

　

席で相談、職業適性検介等を実施し、本人の適性や作業能力などを把搬し、定閲的

　

に片サポに通所しつつ、乍活リズムを整え、いろんな作業体験に挑戦し続けた。ま

　

た、にども食卓のボランティア活動にも参力日する巾で、j!どもと関わることの楽し

　

さを知り、自分のやりたいことを見つけることができた。

＜結米＞

　　

支援開始から１年４力用後、学硲保育の指導?|li助はとして週３日×４時間の勤務

　

からスタートし、l臼|澗を目指して現住も頑張っている。

　

就職後、一度体調が忠化して人院したけ

れど、現化は体調も落ち置き３力引に目口|

の定則受診で経過を観ているとのことです、

　

本人から邨病患??さんへのメッセージと

して、ﾘ3気をもって、恐れず１歩を踏み

出そうトのｊ蜻を削かりました。

【I川列3】50代りj哲

　　　

皮膚筋炎

＊'jr業□こ対して支給される助成金制度の

　

活川！

＜貼淡までの経過＞

　　

自営業で空調設備関係の仕･jrをしていたが、45歳で発病。病状が安定しても筋力

　

低ﾄﾞで10kg以llの物の運搬は出来ず元の仕IJfへの後帰は困州な為、無職になるい

　

知人の仕･jfを刊云いながら就職活勁を実施。しかし、感染防|以こマイカー通勤は必

　

須、乍活賞・教介費・住宅ローンを含め川20万円以|ヅ)収人が必要、｡‾R労働は不
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III、I】f務能力（PCスキル等）が乏しい状況で、就職活勁は難航。いくつもの而接を

　

受け続けて不採川の辿続で気力を火くしている状態で出会う。

＜就職時の困りt^>

　　

筋力の低ﾄﾞにより継続的なﾉJ仕訓よ出来ず、今までの知識経験が活かせない。休

　

力に介わせた軽作業では希望額の収人が得られない。病院受診の為にJJ川口Iのヽﾄﾞ目

　

の休みが必要。

＜支援経過＞

　　

前難サポからの継続ケースで、杵任肖初からの関わりい病気を開示しての就職が

　

希９であり、･jr業所に業務内容等確認しつつ忠行の状況を説明するが、なかなか面

　

接にはヤらず。

＜結米＞

　　

何川かの面接を屯ね、占゜紙川収小の運転ｒとしてフルタイムで就職い少しでも負

　

批が軽くなるよう川収･jf業所やルートを配慮してもらい、現在、就職後２年が経

　

過。皮膚筋炎の病状は安定しているが、この間、特忿|生人腿骨頭壊死症を発病さ

　

れ、‾F術・リハビリで約４か川休職いその後、後職され現在も継続中。ごjr業所よ

　

り、助成金の申請が出され、支給されている、

　

現在も定期的にIIt Iill等で定ill支:援中です

が、難サポの支援を受ける･jfは、病気や心

川而のずさを理解してもらっている安心感

があり、また頑張ろうという励みにもなる

と闘いています。

３５

４．就゛相談でよくある相談

　

゜

　

（１）ご病気をオーブンにするか、クロー

　　　　

ズにするか？ﾚ1

　

この質問はよく耳にする内容で「難

病であることを伝えると面接さえも

受けさせてもらえないので、j｀いた

くない。でも、何かあった時に隠し

ていたことがトラブルの元になると

も開くし、迷う・・」と心揺れる忠

片さんは多いです。印サポとしてお

伝えしていることは、病気の･jrをわ

かってもらったllでの就職は安心

で、就職後のトラブルが少ないとい

うことです。急な休訓の変化や仕･jｒ

llで配慮して欲しいことも伝えやす

いですし、就職後に難サポが会吐・

･jr業所等に介人し定杵支:援すること

も日f能になります。
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３６

　

また、病気をオープンにしてハロー

ワークの紹介で而接を受けた場合、

難病の人を雇川した･jf業□こ対して

助成金が支払われる制度も使えます

(支給要件あり)。

　

体調が安定しており、健康竹理・

自己コントロールしていく力もつい

ている場･ａは、病気をオープンにし

なくても|‘分に就職・転職が日f能な

患1りさんもおられますが、｢邨病｣と

は公｡表せずとも持病があるｊは伝え

ておくと安心だと思います。

　

オープン・クローズに関わらず、

iﾓ治医からの就労許日fがある'jrが前

提ですので、必ず、就労に関する条

件も含めてiﾓ治医に相談・確認して

おきましょう。

（２）ご無理さえしなければ何の仕事をし

　　　

ても良いと医者に言われたけれ

　　　

ど、その程度がわからないﾀﾞ|

　

この疑問も多くの膠原病の患片さ

んが悩まれるところです、什･川こ夢

中になっている時は、ついつい疲れ

を忘れて頑張ってしまい、翌目に熱

が出たり、倦怠感が収れず仕'jrを休

まざるをえなくなり、就労の継続が

厳しくなることが多々あります。

　

良い状態を維持するためにも、什

･jiと休養のバランスに気を付け疲労

を溜めないこと、悪化の徴候をいく

知るためにも観察・記録などで体調

の変化を常に意識しておくことが必

要です。「季節の変化で休調も変わり

やすいので、四季を経験し、体訓を

記録に残すことで、自則できるよう

になった」「発病後、頑張りすぎと

自分で気付けて、自分でブレーキが

かけられるようになるまでに３年か

かった・・」等のｊ柴が印象に残っ

ています。

　

受診時に、自分かどのような什･μ

をしているのかという話を日

したことがないという患者さんも多

いですが、足非、iﾓ治医の光乍と什

･川こついても話してみてドさい。具

体的な什丿内容を伝えて、他の患行

さんの|リこや失敗談も含めて、参考

になるアドバイスを受けておくこと

をお勧めします。

　

「自分で□

く闘けない」、（いつも忙しそうで仕

'＼mことまで話せる雰囲気ではない」

という声もよく耳にします。そうい

う時は、病院内の患行支援センター

や地域連携室等の相談ほに相談して

みてドさい。また、難サポは必要に

応じて患者さんの受診に同行するこ

とも日f能ですので、ご相談ください。

　

－

;;

－

■■●

　

’●

　　

●

　

Ｆ・

　

～～

　

－

　

－－

　

－

　

－

が

　　

ｋ

．’１

１

●－

　

ｙ

　

●-ＳＦ

　

f.-

●



（３）じ在職中に発病して休職中。退職し

　　　

ようか復職しようか迷っているjJ

　

ハローワークで出会う患者さんは、

既に退職し雇川保険受給中の人が多

いですが、センターの就労貼淡には、

休職中の人も多く相談に来られます。

「まだ、会社には相談していないが、

皆に迷惑をかけたくないので辞める

しかないと感じている・・」「無理が

できないこの休調で復帰しても、あ

の忙しい毎日では、また病院に逆戻

りするのが目にほえている・・。辞

めるしかない」とひとり思い悩んで

いる患者さんもおられます。本肖に

そうでしょうか？

　

両みl支援として産業医とiﾓ治医と

が辿携し、職場の配置転換や、職場

環境を整えるなどして就労継続が実

現した患者さんもおられます。

　

産業医がいない中小か業に勤める

患者のl.llj＼'f.支援には、各部逆府県に

設μされている､｡産業保健総介支援

センターズと連携を収って相談させ

て罰きます。

　

また、難病の発病により長期（３

かJj以ll）の休職を余儀なくされた

患者さんに対して、職場復帰のため

に必要な職場適応の措μ（能ﾉJ開発・

訓練、時間的配慮、職務開発等）を

実施した貌

制度（助成金の対象となる疾患には

限定あり）もあります。

　

自分だけの判断で、もう無理だと

諦めて、安易に退職を選ばないよう

にしてほしいです。自分が担う業務

内容を細分化し、し発病前と同様にで

きる什･jドグ配慮があればできる什嘔ﾉ

<できにくくなっている什愉丿等を明

確化して、復職できるｆ,yてを企業・

ljf業所側と共に考えていきましょう。

終わりに

　

今川の投稿に肖たり快く訓列提供にご協

ﾉJ頂いた患者さん、並びに関係行の皆様に

心から感謝巾しllげます。

　

現住、就労について悩んでおられる患片

さんがおられましたら、どうぞひとりで悩

まず、支援者のﾉJを借りてください犬‥一緒

に考えましょう。

　

今後、患者さんが難病であることを公表

したllで、安心して働き続けられる職場が

増えていく･jf、そして治療をしながらも肖

たり前に働ける化

ら願っています。
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〔特集〕難病患者の就労支援５

　　　

難病患者に対する障害年金の現状と課題

　

YORISOU社会保険労務士法人

　

代表松山純子氏

　

古川崇史氏・三浦加愛氏・中山貴之氏・大内一彦氏・長谷川淳一氏

1⊇

゛Q
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お金のこと、什･jfのことなど、様々な不

安や悩みを抱えながら生活されていらっ

しゃることと思います

　

皆さまの不安や悩

みが少しでも軽くなることを願いながら障

害年貨についてお話しいたします

１．障害年金匍度について

　

障害年金のこと、ご仁じですか？

　

障害年金は「障害のために什lJfや目常生

活に支障がある場斜こ、生活北の･部を国

が保障してくれる制度］で、公的年金の１

つです

　

国が運営する年金制度は巾11民年

祭．と「厚乍年金保険」の２つあります

国民年金は、自営業や学乍も介めて20歳

になったら令ての人が加人する制度で、公

汁ばや公務は竹は、さらに厚生年金保険に

も加人します

　

障杵年金を受給するには、次の３つの要

件をすべて満たす必要があります

要件１

　

初診日の確定

要件２

　

保険料納付要件

要件３

　

障害状態に該当

　

１つ目の要件は「初診目の確定」です

初診日とは「障害の原囚となった病気や怪

我により初めて医師等の診療を受けた目」

のことで、初､刮目こ国民年金に加人してい

れば目雌害基礎年配」、さらに厚生年金保

険に加人していれば］障害厚生年金」の対

象となります

　

難病の場介、初､冷目の確定の扱いが賢な

ることがあるため、次の項目で説明いたし

ます

　

２つ目の要件は;保険料納付要件｣です

初診目の前目において保険料を納めている

ことが要件となります

　

残念なことに、こ

の要件を満たせず受給を断念する人が少な

くないので、きちんと納付するか、納付す
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ることが難しい場介は免除f続きをしてお

くことをお勧めします。なお、20歳前に

初診目がある場介は「保険料納付要件」を

満たす必要はありません、

　

３つ日の要件は「障害状態に該｀li」して

いることです、初診日から起算して１年６

力川経過した川を「障害認定目」といい、

その時点または原則65歳の前目までに障

害状態であるか「国民年金・厚生年金保険

障害認定J,日」により判断されます。

　

障害基礎年金は１級と２級、障害厚生年

金は１級から３級と障害ｒ肖金がありま

す。１級は他人の介助がなければ自分の川

を済ませることがほとんどできない状態。

２級は日常生活に咎しい支障があるが必ず

しも他人の助けを借りる必要はない程度の

状態。３級は傷病が治っておらず労働に制

限がある状態で、障害‾F肖今は傷病が治っ

たものの３級よりも軽い程皮の障害が残っ

ている場介に支給されますぃ障害の程度は

「日常生活や什俯こどの程度支障があるか」

をポイントに区分されますが、例外的な収

扱いもありますので、詳しくはお近くの年

金ljf務所や障害年金に詳しい社会保険労務

目こお問い介わせされると安心です、

２。難病患

　

にヽする゜害

　

金のi題

　

次に、難病の方の障害年金申詰をめぐる

課題について述べていきます。

　

障害年金は原則として病ylを問わず、「日

常生活の囚難さ」で審介・認定がなされま

す。したがって邨病忠片の人も巾請できま

すが、このこと自体がまだ知られていない

ことが課題の１つとにえます、「障害行『

帳を持っていないから申請できない』「障

害福祉サービスの対象外の病気だから申請

できない」と思ってしまいがちなのですが、

他の制度の認定状況は問われません。障害

年金申請の人目は、皆様が想像されている

以以こ開かれていることを是非知っていた

だければと思います。

　

ただ、実際に申請していく過程では、州

病の場合いくつか州しさがあります

　

１つ

は「初診日の確定」の難しさです。初診日

の確定は、保険料納付要件の確認や申砧す

る年金制度の確定のため、とても･T（要なス

テップになります。しかし難病忠片の人

は、肖初病名がなかなか判明せず、様々な

科を転々と受診し、どこからが初!り川状な

のかが分かりづらいケースも少なくありま

せん。そうしたケースでは、日本年金機構

もいつが初診川こなるかの川析が困難なた

めか、近年では請求行の初診目巾し出によ

らず、「病名の確定診断がおりた日」を初

診川こ変史するよう指示する傾向がありま

す。この運川をされてしまうと、例えば在

職中（厚生年金加人期問）に圓り川状で受

診し、退職後（国民年金加人間間）に別の
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4０

医療機関で確定診断がなされた場介は受給

できる年金制度が変わってしまいますの

で、請求者にとって不利になることがあり

ます。

　

また、もう１つ屯唆なカギを握る「診断

､IF」についても注意が必要です。前述のと

おり、障害年金は症状による「目常生活の

困難さ」で判定されるため、医師に診断､’｝

にしっかり記･阪いただくことが肝要です、

とりわけ画像や検介数値などの他覚的所｡兇

よりも、痛みや倦怠感、めまいなどの自覚

症状がiﾓである病気の場合は、日頃から症

状を細かに伝えておくとよいでしょう。ま

た、医師は症状の存在は把捉していても、

家訓よどのくらいできるか、どういう動作

にどの程度負担があるか、といった目常生

活の実態は想像しづらいことがあります。

「だるい」だけでなく、「500mlのペット

ボトルを持つのが限界」「体が鉛のように

屯くて動けなかった」というように、医師

が目々の様j！をイメージしやすい裏現でお

伝えしておくことをお勧めします｡

　

このように、難病という特性ll、認定を

めぐる課題や申請llの沁愚点はあるもの

の、こうした関門をクリアして認定される

ケースも少なくありません

　

入りJなことは

諦めないことで、･度不支給になってし

まったり、年金‘jf務所の窓目では難しいと

ｊわれた場介でも、日1能性が断たれたわけ

ではありませんいそのようなときは、社会

保険労務IJなどの州Ilj家にご相談いただく

など、専門家ならではの撹点をプラスする

ことで新たな糸目がほつかるかもしれませ

ん。

３。゜圭

　

金の診｀’圭について

　

障害年金は所定の診断,IFをもとに障害等

級が審介されますが，その診断ぷよ令部で

８種類（※）あります，診断,Iﾛよ，病悍こ

よって川いる種煩が決まっているわけでは

(※)

　

⑤)眼の障害用

　

②聴覚・鼻腔機能・平衡機能・そしゃく・嘸下機能・音声又は言語機能の障害用

　

③肢体の障害用

　

④精神の障害用

　

⑤呼吸器疾患の障害用

　

⑥循環器疾患の障害用

　

⑦腎疾患・肝疾患・糖尿病の障害用

　

⑧血液・造血器・その他の障害用
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なく、日常乍活で最も支障をきたしている、

あるいは最も制限を受けている障害部位の

状態を反映できる診断､IFを川います。

　

たとえば、膠原病には「関節リウマチ」

や「倦怠感」、血竹炎から肺の機能に障害

をきたし咳や呼吸困州といった症状が現れ

ることがあると思います。その場介、「関

節リウマチ」の症状が最も強く現れていれ

ば「肢体」の診断､1｝を、「倦怠感」から日

中ので分以llは横伏している状態であれば

「その他」の診断爪咳や呼吸困難等肺の

機能に咎しい支障をきたしていれば「呼吸

器」の診断､IFを、といった貝介にｰ目に膠

原病といってもその症状は様々ですので、

引こ病ylのみで川いる診断､IFを決めてしま

うと、その方が最もやい思いをしている障

杵の状態をllﾓしく認定してもらえないこと

にもなってしまいかねません。

　

以前次のような方の例がありました、病

名は「肺がん」で、-度「呼吸器」の診断

､IFを捉出して障害年金が認められました、

しかしその後治療の効米で呼吸㈲の数値が

改沁し、史新の際に「呼吸器」の診断､IFを

捉出したところ不該肖となってしまったの

です。しかし、実際には呼吸器の(ii'iは改沁

していたものの、治療の副作川や長引く闘

病生活に心身は衰弱し、倦怠感も強く日中

ので分以目よ横にならざるを得ない生活を

強いられていました。

　

そこで、今度は「その他」の診断､IFを捉

出したところ、1㈲:1:障害年金が認められた

のです。

　

このように、障害年金の診断､IFは病名に

よって川いる種類を決めるのではなく、目

常生活llで最も制限を受ける身体部位の障

害状態を反映できる診断,1}を選ぶことが人

りJです。

４。就゛と章害

　

金について

　

難病では働けない、働かせることはでき

ないというイメージを難病患者本人も企業

も最初に持ってしまうことが多いと思いま

す。しかし、現状では50％以トの人が就

労していて、フルタイムで勤務している方

も多くおります。本人の働きたいという意

思と能力があれば誰でも仕'jfを通じて社会

参加できます。ただし、定期的な通院や服

薬をすることなどの自ｄ竹理を前捉とし

て、休憩の時間や場所の確保、仕叩面)調

整などの職場における理解や配慮により就

労が成りみlつているのが現状です。

　

難病のある大でフルタイム就労ができて

いる人と違って、症状が･貨く、体訓が崩れ

やすい大については、身体的ａ荷が人きな

業務やフルタイムでの勤務はやはり困難で

す。そこで会社は、勤務時間の知縮や軽易

な業務を批肖させることで就労を継続させ

ています。この場介に、肖然、就労時間や

41
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業務内容により賃金が少なくなって、乍活

北や医療北等のf甘口が･Rくなってきます。

　

このような場ａに皆さんに利川していた

だきたい制度が障害年金です、日本年金機

構が支給する障害年金は、川額が１級で約

81,000円、２級で約65.000円の余額で

す（障害基礎年金のみの金額です、障害厚

生年金の場ａはさらに卜

例えば、毎川の生活賞が10万円必唆だと

します｡コ就労だけで10万円稼がないとい

けないと思うと、粘冲的にプレッシャーを

感じて似目の生活に不安を感じることで

しょう。しかし、障害年金がもし２級に該

当した場介、毎jj 65,000円支給されるの

で、残り35,000円を稼げばいいんだと思

うことができます。そう思えば、体調が悪

い時に無川して働く選択はせず、体調を崩

して休職、または退職しなければならない

状況を回避できると思います。

　

障害年金を受給しようとぢえたとき、

就労すると障害年金の支給が停111される

と思っている人がいるかもしれませんが、

必ずしもそうとは限りません、障害年金

が支給停Illとなるケースは２つあります、

不20歳前に障害の原囚となった病気やケガ

で医療機関を受診した初診日がある場介、

･2症状が改沁した等で日常生活が向llした

場介、の2つです、

　

１については、先人的な疾患や20歳前

に発症した疾患による障害のことであり、

この場ａ、前年の所得により障害年金が瓦

給佇|□こなることがあります、国民年金は

20歳から力11人することになりますが、保

険料を納付しない（無拠出）で障害年金を

もらうことになるため、･定の所得制限が

設けられています｡

　

２について、障害年金は１～５年に･川、

定閲的に診断､IFを提出することになってい

ます（障害の種類や状態によって以なり、

診断､IF捉出が不要な場介もあります）い目

本年金機構が捉出された診断川こ基づき、

日常生活の状態に変史があるか、または目

常生活の困難さが継続しているかを審介し

ます、審介結米に基づき、支給を継続する

か、または障害等級を変史して、瓦給額を

変史するかどうかを決定します､そのため、

障杵の状態が軽快している場介には、障害

年金が支給停1日こなる場介があります｡

　

就労しながら障害年金を請求することに

対して悲観的になったり、自分には必唆な

いと思ったりする人もいるかもしれませ

ん。そもそも障害年金の制度を知らない人

も残念ながらまだまだいらっしゃいます

障害年金は難病がある人にとって、その人

の乍き方の選択肢を増やす道只の１つで

す。是非とも障害年金を利川して、今後の

人生を輝かせて欲しいと思います｡
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鳶口

f云､i'板］よありません

IJの交流の場として、ご活川ください

二文通・メールご希望の方は下記のようにお書きになって事務局宛お送りください

　

レｊ務局

　　

〒102-0071

　

束京部Γ代田区';:＼＼MZヰ9

（

　　　　

「代卜1富IJほスカイマンション203り･

吐」令国膠原病友の勁

　

f云丿板

　

膠原

　　

弓

　　

様宛

　

※汀出人棚よ必ず||川dしてください

★おねがい

f云､i'板はjt八同IJの交流の場です

　

鳶口外の/J'または会八の方でも＼r<.Y^の原柚

については受付できません(掲･|ぶは|r, y,I･fです)

掲桟されたものへのお問いａわせは小務局までご辿絡ください

hム‘板を通じてお友達ができた方、良い帖樅を俳られた方もお知らせください

宗教の勧誘・政治活動・物111111の販売等、患片さんの交流以外の目的に利川され

た場斜ま退公とさせていただきます

　

尚、破害にあわれた方はl町剔‥5までご辿

絡ください

不要入れ歯リサイクル

　　　

～その入れ歯捨てないで！

捨てられずにしまってある不要になった入れ歯や、歯の治療の際取り除いたクラウンなど

を友の会事務局までお送り下さい

　

不要になったクラウンなどは治療費に含まれていて本

来は患者さんのものです

　

あなたのご協力で収益金の30％があなたの支部へ還元されます

会員の皆様のご協力をよろしくお願いいたします

不要になった入れ歯を寄付する方法

１汚れを落とし、熱湯か入れ歯洗浄剤（除菌タイプ）で消毒をして下さい

２新聞広告等の厚手の紙で入れ歯を包み、ビニール袋に入れてください

３封筒に入れ、下記の宛先まで郵便でお送り下さい

　

（申し訳こ誘いませんが送料は自己負担になります）

　

干102-0071東京都千代田区富士見2-4-9-203

　

全国膠原病友の会

･S･差出人は匿名でも結構ですがその時は都道府県名を封筒の裏に必ずお書き下さい

　

(収益金を各支部に還元するために都道府県名が必要になります)

　　

お問い合わせ：友の会事務局

　

Tel 03-3288-0721
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事

軋ご・

局だより

　　　　　　　

令和３年度難病対策予算（案）について（概要）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（令和２年度予算額）一（令和３年度予算（案））

（１）医療費助成の実施

　　　　　　　　　　　　　　　

1.139億円

　

一

　

1,154億円

　

難病の患者に対する医療等に関する法律に基づく指定難病の患者に対する医療費助

　

成に必要な経費等を確保し、患者の医療費の負担軽減を図る。

　

１難病医療費等負担金

　　　　　　　　　　　　　　　

1√１５２億円

　　

（難病法に基づく医療費助成の費用：国庫負担金（義務的経費））

　

２特定疾患治療研究事業による医療費補助

　　　　　

２．２億円

　　

（旧制度の医療費助成の費用：劇症肝炎、重症急性眸炎、スモンなど（予算事業））

（２）難病患者の社会参加と難病に対する国民の理解の促進のための施策の充実

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１２億円

　

一

　

１３億円

　

地域の様々な支援機関と連携した相談支援体制の構築などにより、難病患者の長期

　

療養生活上の悩みや不安を和らげ、就労支援を推進するとともに、難病についての

　

理解を深める取組を推進し、難病患者が社会参加しやすい環境の整備を図る。

　

〔主な事業のみ記載〕

　

１難病相談支援センター事業

　　　　　　　　　　　　

６．５億円

　　

※地域の様々な支援機関と連携した相談支援体制を構築し、地域で生活する難病

　　　

患者等の日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等を

　　　

行う。

　

２難病対策等自治体支援事業等〔新規〕

　　　　　　

０．９億円

　　

※自治体の円滑な支給認定事務の支援、及びマイナンハーの利活用を促進するた

　　　

め、地方公共団体が既に整備している業務用システムの改修経費を一部補助す

　　　

る。

　

３難病等制度推進事業〔新規〕

　　　　　　　　　　　

０.５７億円

　　

※難病法等の見直しの議論の中で、今後検討すぺきとされた事項や国の支援が必

　　　

要とされた事項について、実態把握等の調査研究を行い、制度の更なる普及を

　　　

進めるとともに、その成果を政策立案等に活用する。
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（３）難病の医療提供体制の構築

　　　　　　　　　　　　

６億円

　

一

　

了億円

　

都道府県における難病の医療提供体制の拠点となる医療機関を中心とした連携体制

　

の構築等に対する支援を行うとともに、全ケノム解析等実行計画に基づき、よりよ

　

い医療を難病患者に提供することを目的に、ゲノムデータ基盤の稼働を見据え、早

　

期に診断可能な体制の構築に向けた実証的な運用を行う。

　

１難病医療提供体制整備事業

　　　　　　　　　　　　

５．７億円

　　

※都道府県において、医療提供体制を構築・評価する難病医療連絡協議会を運営

　　　

するとともに、診療連携の中心となる難病診療連携拠点病院において、診療連

　　　

携やレスパイトの調整・推進、医療や治療と就労の両立のための相談対応や研

　　　

修等を実施する。

　

２難病の全ケノム解析等実証事業〔新規〕

　　　　　

０.８８億円

　　

※全ケノム解析等実行計画に基づき、よりよい医療を難病患者に提供することを

　　　

目的に、ゲノムデータ基盤の稼働を見据え、早期に診断可能な体制の構築に向

　　　

けた実証的な運用を行う。

（４）難病に関する調査・研究などの推進

　　　　　　　

１０８億円

　

－

　

１１３億円

　

難病研究を総合的・戦略的に実施するため、全国規模の指定難病データベースによ

　

る難病患者の情報の収集を進めるとともに、この情報を活用するなどして、疫学調査、

　

病態解明、治療法の開発（遺伝子治療、再生医療技術等）等に関する研究を行う。

　

（※一部厚生科学課計上）

　

○難病対策等の推進のための患者データ登録整備事業経費（オンライン化分) 6.6億円

　　

※指定難病患者データベース等について、令和４年度中の本格運用に向けて、セ

　　　

キュリティを確保した上で、オンラインでの登録が可能となる仕組みを整備す

　　　

るとともに、自治体の事務負担の軽減を図るための一次判定システムの導入な

　　　

ど、難病法等の見直しの議論を踏まえつつ必要な整備を行う。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

合計

　

1,266億円

　

－

　

1,286億円

　　　

〔それぞれの数字は四捨五入しているので、合計と合致しないものがあります。〕

○小児慢性特定疾病対策（医療費助成や自立支援事業費負担金等）として、別途

　　

１７６億円（令和２年度予算額）－

　

１７９億円（令和３年度当初予算（案））

　

計上されています。
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４６

｢小児膠原耕陰｣だよﾘ

　

引き続き､部会登録者を募集しています

　

「小児膠原病部会」では、引き続き、部会に登録していただける会員を募集してい

ます！

　

「小児膠原病部会」は小児期に発症した方の親御さんだけではなく、小児期

に発症した患者さん、現在は成人された患者さんなど、小児膠原病に関わる方々の

参加をお待ちしております。としとし「部会」への登録をお願い致します。

〔登録のご案内〕※友の会会員のみ登録が可能です（賛助会員でも登録可能です）

　

・対象者…２０歳までに発症された患者およびそのご家族（現在、成人された方も可）

　　　　　　

その他、小児膠原病の情報を欲しい方など、小児膠原病に関わる方ﾉﾏ

　

・登録方法…○ホームページからの登録（http://ｗｗｗ.kougen.ｏｒ9/）

　　　　　　　

○ハガキもしくは封書による登録

　　　　　　　　

〔氏名、住所、電話番号、所属支部名、関係（本人・ご家族・その他）、

　　　　　　　　

「小児膠原病部会登録希望」と記載のうえ、下記まで郵送ください〕

　　　　　　　　　

〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（一社）全国膠原病友の会宛

　　　　　　　

○ＦＡＸによる登録

　　　　　　　　　

（上記〔

　

〕内を記載のうえ、03-3288-0722までFAXください丿

　　　　　　　

※申し訳ございませんが、電話による登録は受け付けておりません。

　

・内

　

容…登録いただいた方には、機関誌「膠原」の付録として、不定期に「小

　　　　　　

児膠原病部会」のニュースレターを郵送いたします。

、

　　　　　　

※費用は会費に含まれていますので、別途の徴収はありません。

　

、

〔募集〕機| 誌「膠原」の表紙の写真を随時募集していま引

4

●き4j几

日本は四季折々の風景を楽しめる国です。

身近な風景の写真や思い出の旅行先の写

真など、機関誌の冒頭を飾るにふさわし

い一枚を募集致します。

※多数の応募の場合は選定させていただ

　

きますので、ご了承ください。

※写真は原則として返却いたしかねます

　

ので、ご了承ください

と|リ照1171明IF¶川「＼＼m『1111叩阿川東mm代田区富士見2-4-9-203 号

　　　　　　　

（一社）全国膠原病友の会

　

表紙写真係

　

宛

　　

※写真の説明を添えていただければ有り難いです、

［メールの場合］

　

hoto

　

kou en.orq (写真応募専用のメールアドレスです）

　　

ほE添付写真は１メガバイト程度の大きなサイズのものをお願いします。
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｢雌部会｣だよﾘ

　

引き続き､就鰐会の登録者を募集しています

　

「小児膠原病部会」に続いて、「就労部会」の活動を行っています。そこで、引き

続き「就労部会」に登録していただける会員を募集しています。

　

「就労部会」は就職を希望している方だけではなく、現在就労しているた、これま

で就労してきた方、自営業の方を含めて、就労に関心のある方々の参加をお待ちし

ております。どしどし「部会」への登録をお願い致します。

　

○「就職の面接のときに病気のことをどのように伝えればいいんだろう」

　

○「仕事を続けるために少しの配慮があればいいのになあ」

　

○「働いている皆さんはどのように仕事と療養を両立しているんだろう」

　

○「どのような仕事内容なら働きやすいのかなあ」

　

などなど

　

「就労部会」は仕事にまつわる具体的な問題や事例を集めて、皆さんでその経験を

共有することを目指します。よって現在就労している方のご意見やこれまで就労し

てきた方からのアトバイスもとても大切になります。膠原病患者自身の体験からし

か解決できない問題が多くあると思いますし、就職や就労継続のための様々なヒン

トもあると思います。ぜひ「就労部会」へご登録の上、ご協力をお願いいたします。

　

さらに「就労部会」の皆さんからのご意見は、就労支援の専門家にも↑窃力いただき、

総合的な難病対策の実現に向けて活かしたいと思っています。登録方法は簡単です

ので、まずは「就労部会」へのご登録をお願いいたします。

　

※なお「就労部会」はお仕事を斡旋する事業ではありません。ご了承ください。

　

※「小児膠原病部会」の登録者で「就労部会」にも登録希望の方も、お手数ですが

　　　

別途「就労部会」への登録をよろしくお願いいたします。

〔登録のご案内〕※友の会会員のみ登録が可能です（賛助会員でも登録可能です）

　

・対象者…就職を希望している方、就労している方、これまで就労してきた方、

　　　　　　

その他、就労に関する情報を欲しい方、就労支援に関わる方々など

　　　　　　

（学生の方で今後の就職のことを不安に思っている方も登録ください）

　

・登録方法…○ホームページからの登録（http://ｗｗｗ.kougen.ｏr9/）

　　　　　　　

○ハガキもしくは封書による登録

　　　　　　　　

〔氏名、住所、電話番号、所属支部名、関係（本人･ご家族･その他）。

　　　　　　　　

「就労部会登録希望」と記載のうえ、下記まで郵送ください｡〕

　　　　　　　　　

〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2ヰ今203

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（一社）全国膠原病友の会宛

　　　　　　　

○ＦＡＸによる登録

　　　　　　　　　

（上記［

　

］内を記載のうえ、03-3288-0722までFAXください､）

　　　　　　　

※申し訳ございませんが、電話による登録は受け付けておりません。

　

・内

　

容…「小児膠原病部会」と同様に、不定期に「就労部会」のニュースレター

　　　　　　

の発行を予定しています。

Ｅ

　　　　　　

※費用は会費に含まれていますので、別途の徴収はありません。

　　

Ｊ

４７

季
務
局
だ
よ
り
な
ど

●

「

・



大切な方へ贈りませんか

災害備蓄用パン

を 図≫原則 を

近年、様々な地域で、地震、水害が発生してあります。

災害はいつどこで起こるかわかりません。緊急時のために、この機会に開封して

すぐ食べられる美味しいパンを備えておきませんか。

ご家族、大切な方へのギフト用としてもいかがでしょうか。

　　　　　　　　　　　　　

ご注文お待ちしております。

(1外・

＊種類は/Xスず１．７とシーベ11－の２種類です。

　

北海道特産のヘルシーな果実の味をお楽しみいただけます。

　

（卵不使用のためアレルギーのある方も安心！）

栄養成分表示

　

10O g肖たり

エネルギー

　　

367kcal

たんぱく質

　　　　

8.7g

脂

　　　

質

　　　

15.3g

炭水化物

　　　

48.5g

ナトリウム

　　　

210mg

ビタミンＣが豊富で甘さと酸っぱさを備

えた芳醇な味わいの、北海道を代表

する果実です。『不老長寿の実』として

有名です。

シーベ11－

栄養成分表示

　

10O gヅニり

エネルギー

　　

371kcal

たんぱく質

　　　　

7.8g

脂

　　　

質

　　　　

15.3g

炭水化物

　　　

50.6g

ナトリウム

　　　

210mg

酸味と甘みを合わせて持ち、ビタミン

Ａ,Ｃ、Ｅとカロテノイドや不飽和脂肪

酸を含む『

　　　　　

』と言われてし

　　

・
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命

４８

　　　　　　　　　　　

ダ‥‥‥゛……

ニ

　

ふんわ1･l～やわらか１

小さ９お子様からご年配の方きで

　　

美味しくめしあがれ昏寸

,14

５年へ

保存ﾕﾉ

j S1

::●':

カロリー

360kcal

　

以上

゛λ・

－

叩

ﾀﾞ2個入

二50g/l個

μ

●･

'4

.･1･吃

&S

　

ａ

φ

　

i、

●::

孚

､。Ｊ〃l辻
１

　　　　　　

・

　

・

　　

"゛'･丿vrfnu。^ifurtna

　

:ぶ２゛ザ蜃贋４９４

　

･
…

疆謐

収

　

a＝

　　

シーベリー

｡

|?‘

?1,

T

　

゛｀●

　　

1,

｡

‘

　

●-

　　　　　　　　

f

　　　

●j

i
いし

i
/｀ン??-:;

／

　　　　　　

ゝ
＼ｘ知恵

　

｀-

　　　　　　　　　

.－

　　　

.

　　　

…

ｉｉ

へ

　　　

,

゜111 ｢:

．

　　　　

ハスカッブ

　　

1

　　　

9."･●･

　　　

･

　

~･ｌ．

　

．

　　　　　

‘

　　

ｉ

　　　　

，ｙ

　　　　　　　

~●

　　　　

;おいレ1

t
/lｙz●?

.

⑤

俗言



‐

　

μ

驚･

S｡

｜

｜

- －

◆商品内容・販売価格◆
【送料は別途ご負担となります】

　　　　　　　　　　

品

　　　　

名

　　　　　　　　　　　　　

金

　　

額

『ギフトセット』(６缶入り)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

、、

　

ハスカップ・シーペリー組合せ自由(一時販売中止中)

　　

'

『お試しセット』(２缶入り)ハスカップ＆シーペリー

　　　　　　　　　　　　　

、、

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(一時販売中止中)

　　　

'

　　　　　　　

ハスカップ(２４缶)

　　　　　　　　　　　　

12, 960円(税込)

『基本セット』シーペリー(２４缶)

　　　　　　　　　　　　

12, 960円(税込)

　　　　　　　

ハスカップ＆シーベリー(12缶＋12缶)

　　

12. 960円(税込)

t.Ｊ二Ｊ=Ｓ

４Ｊ＝:-･Ｊs““1

※只今『基本セット』のみの販売となっております

　

ご注文後14日前後の発送となります

　　　　　　　

訥問い合わせ・訥申し込み

　

お申し込みは、電話・ＦＡＸにより申し込みください。

ＦＡＸでの注文は下記必要項目を記入しお送りください。

①名前

　

②住所（送付先）③電話番号

　

④品名

　

⑤数量

〒１０２-○○71

　

東京都千代田区富士見２-４-９-２０３

　　　　

一般社団法人

　

全国膠原病友の会

T E L : 03-3288-0721

　　　　

(平日10:○○～16:○○の時間帯でお願いいたします)

FAX : 03-3288-0722
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大雨や台風、大雪等により、被害を受けられました地域の皆様にお見舞い申しあ

げます。一日も早い復旧を心よりお祈りいたします、避難所等で避難生活をしてお

られる方は、下記友の会事務局までご連絡下さい、

　

災害の影響によって会員の方が退会せざるを得なくならないように、全国膠原病

友の会では引き続き被災による会費免除″を行っております、

〔被災による会費免除の対象者〕

　　　

〔平成３０年以降に「災害救助法」の適用になった災害〕

・平成３０年２月４日からの大雪に対して〔福井、法適用日：２月６日〕

・平成２９年度豪雪に対して〔新潟、２月１４日〕

・平成３０年大阪府北部を震源とする地震に対して〔大阪、６月１８日〕

・平成３０年了月豪雨による災害に対して

　

〔岐阜、京都、兵庫、岡山、広島、山口、鳥取、島根、愛媛、高知、福岡、了月５日〕

・平成３０年８月３０日からの大雨に対して〔山形、８月31日〕

・平成３０年北海道胆振地方中東部を震源とする地震に対して〔北海道、９月６日〕

・令和元年８月の前線に伴う大雨に対して〔佐賀、８月２８日〕

・令和元年台風第１５号による災害に対して〔東京都島しょ大島町、９月８日〕

・令和元年台風第１５号の影響による停電に対して〔千葉、９月９日〕

・令和元年台風第１９号に伴う災害に対して〔岩手、宮城、福島、茨城、栃木、

　

群馬、埼玉、干葉、東京、神奈川、新潟、山梨、長野、静岡、１０月１２日〕

・令和２年了月３日からの大雨による災害に対して

　

〔山形、長野、岐阜、島根、福岡、佐賀、熊本、大分、鹿児島、了月４日〕

・令和２年台風第１４号に伴う災害に対して

　

〔東京都島しょ三宅村・御蔵島村、１０月１０日〕

・令和２年１２月１６日からの大雪による災害に対して〔新潟、１２月１７日〕

・令和３年１月了日からの大雪による災害に対して

　

〔秋田、新潟、富山、福井、１月了日〕

○上記の｢災害救助法｣の適用になった災害において被災された方は、次ページの｢会

　

費免除申請書｣をコピーいただき必要事項を記載のうえ、全国膠原病友の会事務

　

局まで提出ください、追ってご連絡させていただきます。

　

※該当者については今年度(令和２年度)の会費一年分を免除します、

　　

すでに会費を支払われた対象者は次年度の会費としますし、

　

･ﾐ･最近は上記の災害以外にも大雨・台風・地震などによる自然災害が各地で起こっ

　　

ています

　

上記以外の災害で被災された方、また東日本大震災の影響で会費納

　　

入が困難な方も検討させていただきますので、事務局までご連絡ください

　　　

〔事務局住所〕〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

　　　　　　　　　　

(一社)全国膠原病友の会事務局

　

宛

　　　　　　　　　　　

(問合せ先電話:03-3288-0721までお願いします)

∽∽

　

－

　

－

－

　

－

●

　

●

被災による会費免除のお知らせ

●



　　　　　　　

〔被災による会費免除申請書〕

　　　　　　　　　　　　　

申請日：令和

　　　

年

　　　

月

　　　

日

一般社団法人

　

全国膠原病友の会

　

代表理事

　

森

　

幸子様

　

申請者氏名

　　　　　　　　

－

　

申請者住所

　　

１‾

　　

(現住所)

　　　　　　　　

一

　

避難・転居前

　

１‾

　　

の住所

　

(住所が変更に

　

なった方のみ)

　

所属支部名

　

連絡先電話

　　　　　　　　

１．｢ﾘ災証明書｣がある場合は証明書の写しを｣剰寸してください。

　　

申請理由

　　

2.その他に証明できる書類のある場合は写しをi剰寸してください。

　

添付書類等

　　　　　　　　

３．証明書のない場合は理由を下に記載してください。

　

※右欄の番号

　　

を○で囲ん

　　

でください
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難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾病対策の総合的な推進

　　　　

を求める国会請願署名と募金にご協力下さい〔再掲〕

　

今年度も、難病・長期慢性疾病・小児慢吐特定疾病の患者・家族が安心して治療

を受け生活していけるよう、対策の総合的な推進を求めて、日本難病・疾病団体協

議会（ＪＰＡ）の請願署名と募金にご協力お願い申し上げます。

前号の機関誌「膠原」199号に、東京・埼玉・愛知・岡山・鳥取・島根・山口・

長崎・沖縄の各支部などの皆様へは、署名用紙２枚と募金用振込用紙を同封

しております。署名用紙は本部宛にお送りください。

（送料は自己負担になりますがご了承ください）

　　　　　

送り先:〒102-0071東京都千代田区富士見2-4-9-203

　　　　　　　　　

（一社）全国膠原病友の会

　

宛

※その他の地域の方々は地域難病連を通じてのお願いになります。

≪署名用紙の書き方≫

　

・署名用紙の表書きの請願人氏名のところは実施団体の記入となりますので、個

　　

人のお名前はご記入されませんようお願いいたします。

　

・署名は自書でお願いします。ごヽ家族一緒の場合でも住所は「//」「々」などとせ

　　

ずに、一人ひとりきちんと書いてください。住所欄には「都道府県」が印字さ

　　

れていますので都道府県名を書き:二で囲んでください。

　

・署名用紙は署名部分を切り離してご返送ください。署名用紙が足りない場合は、

　　

両面をコピーしてご使用ください（片面のみのコピーは無効になります）。

　　

なお１０枚以上必要な方は本部事務局からお送りしますのでご連絡ください。

　

・

　　

、

　

金の。め切りは２

　　

です。

　　　　　　　　　　　　

～編集後記～

○機関誌「膠原」は２００号を迎えました。これもひとえに友の会を支えていただ

　

いている会員、先生、関係者の皆様方のおかけです。引き続き、今後ともよろし

　

くお願いいたします。

○本年度は新型コロナウイルスの影響で「就労部会のっとい」などのイベントもな

　

かなか開催できないこともあり、「膠原」２００号記念企画として「難病患者の就

　

労支援」について特集いたしました。難病対策の中でも「病気の治療と仕事の両立」

　

はとても大切な課題となっています。「難病患者の就労支援」の現状について、ご

　

確認いただければと思います。

○今年も各方面の方々よりたくさんの年賀状を頂戴しありがとうございました。

　

この紙面にて心よりお礼申し上げます。

　　　

＊本年も皆様がお元気にお過ごしになれますようお祈り申し上げます。
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