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く東京2020パラリンピック大会をとおしてﾝ

　　　　　　　　　　

一一一一

　　　　　　

いや一oスポ一ツ観戦で

　　

　

　　　

これほど感動した事はあり

　　　　　

ませんでしたo私自身o指

暴

定難病患者で身体障害の当

　　

一一

　　　

事者でもありますo

　

東京2020パラリンピック大会はo新型コ

ロナ禍で無観客での開催となりましたがo

連日o私はテレビで観戦しましたo競技種目

のoプレイと操作が一体となったr車いすバ

スケットボ一ルＬ激しくぶつかり合うr車

いすラグビ一肌聴覚を研ぎ澄ましてプレ一

を行うrゴ一ルポ一ルＬ綿密な計算と技術

が必要なrボッチヤj等女バiラスポ一ツ

はoどの競技も魅力に溢れていましたo

　

またo自転車競技の女子個人口一ドタイ

ムトライアルの杉浦佳子さんがo最年長

C50才3で獲得した金メダルについてF最

年少記録は２度と作れないけどo最年長

記録はまた作れますねjとのポジティブ発

言に拍手喝采しましたo

　　　　　　　

代表理事鍛治屋

　

勇

　

これからはい東京2020パラリンピック

大会を機にoパラスポ一ツが身近にo多く

の人女に届くようになればパラスポ一ツの

認知度向上だけでなくoスポ一ツをしてい

なかった障害を持つ人達がスポ一ツを始め

るきっかけになるものと期待していますo

　

障害を理由とする差別をなくし障害の

ある人もない人も分け隔てられることな

くoお互いに人格と個性を尊重し多様性

を認め合いo共に手を取りあって暮らすこ

との出来る共生社会の実現にF東京2020

パラリンピック大会jをとおしてo一歩前

進したのではと思いますo

　

今後ともo皆さまのより一層のお力添え

を宜しくお願い申し上げますo

４４４

べ 協難障

一

四国皿

　　

Ｓ大国大
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ＩＩ大iしｙ
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今年はコロナ禍により対面での要望説明会が中止となりましたo加盟団体から提出された要

望は理事会でまとめo障難協としての要望書を８月２日県に送りましたoその回答を県から９月

17日と27日に受領しましたo要望o回答書の分量が多い為oこの会報には加盟団体が共通する事

項や重要なものなどを記載しましたo要望の後にr一令jで記載されてる箇所が県からの回答でｔ

ｌｏ難病対策の推進

　　　　　　　　　　

固難病対策地域協議会委員に難病当事者

くｎ患者の把握や手続きの簡素化等をマイ

　　　

の増加をお願いしますo一参H30年度は

　

ナンバ一活用により推進してくださいo

　　　

1協議会でしたがoR元年度では４協議

　

４マイナンバ一はo番号法で社会保障o

　　　

会に増加していますo協議会の設置主体

　

税及び災害対策に関する分野での利用

　　　

である保健所の会議で当事者増加の旨

　

促進やﾕ他の分野でも利便性向上に資す

　　　

を伝えていますo

　

る分野での利用可能性を考慮すること

　　

く９小児慢性疾患手帳者の大規模調査を望

　

になってますoな才気個入情報は各行政

　　

みますo4慢性疾病児童等地域支援協議

　

機関で保有することになっておｙ

　

l一元

　　　

会等において検討しますo

　

的に管理できないことになっています

　　

2o難病患者の福祉

　

ｶ礼国も活用範囲の拡大の検討を進めて

　　

くｎタクシ一料金を指定難病受給者証で障

　

おi九県としても利便性の向上に向けて

　　　

害者割引と同様の割引制度として下さ

　

更なる活用を検討しますo

　　　　　　　　　

いo4公共交通機関の割引制度の拡充を

ぐ幻難病一小児慢性疾患の医療受給者証の

　　　

引き続き国に要望してまいりますo

　

更新手続きの周期を延長して簡素化し

　　

く23レスパイト入院事業の充実を図ってく

　

て下さい９一令医療費助成制度は医療費の

　　　

ださいo一やＲ３年度に入院目的として

　

負担軽減を図ることに加えo疾病ごとの

　　　

災害が見込まれる際の避難口的を加えo

　

デ一タ収集をして治療研究を推進する

　　　

また日数の増加o医療機関の拡充をしま

　

ことを目的にしていますo申請手続き

　　　

したo

　

はo令和５年度よりオンライン申請をで

　　

く33難病患者が将来１人になった場合の特

　

きるように簡素化を進めていますo

　　　　　

別養護老人ホ一ムなどを安くo利用しや

ぐ3j指定難病受給者認定基準一制度の見直

　　　

すい条件にしてくださいo一や特別養護老

　

しを国に働かけてください４国はい現行

　　　

人ホ一ムの優先入所指針はいある一定の

　

の認定基準の見直しの必要性があるこ

　　　

要介護認定を受けているo単世帯や家族

　

とやo適切に病状の程度を評価する基準

　　

から支援が期待できないなどの要件で

　

のあり方について検討していく事とし

　　　

決められますo

　

ておりますのでo今i気国でも適切な

　　

ぐ43大宮ソニックシティ駐車料金を難病受

　

議論が行われるものと認識していますo

　　　

給者証にも適用下さいo4受給者証保持

　

またo指定難病受給者証の費用負担軽減

　　

者には減免制度ぐ３時間無料券の配布j

　

に関してはo引き続き国に県から要望し

　　　

を設けていますo

　

てまいりますo

一

　

令和４年度県予算に対する要望書とその回答
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一一一

　　

一一

3o難病患者の就労

巾県o自治体職員の雇用に障害者手帳

　

のない難病者の採用枠を設けて下さいo

　

4難病患者は疾病ごとに症状も異なり

　

ますo勤務形態や職務内容など配慮しな

　

ければならないことをo国の検討状況を

　

見ながら研究していきますo

ぐ幻障害者手帳がない難病患者の雇用制度

　

を国に働きかけて下さいo4現在o国の

　

労働政策審議会で検討や議論が進めら

　

れていますo県としてもo難病患者も障

　

害者雇用率の対象となるように国に働

　

きかけていきますo

ぐ3j障害者雇用総合サポ一トセンタ一の障

　

害一難病患者雇用の具体的な仕事の提

　

案やアプロ一チはどうなっていますか

　

４サポ一トセンタ一での仕事の提案はo

　

同業の事例を参考にしてo障害者が業務

　

を担えそうな業務の切り出しを実施し

　

ていますo切り出した業務はハロ一ワ一

　

クo地域の障害者就業Ｉ生活支援セン

　

タ一などと連携して雇用につなげてい

　

ますoまたo手帳のない難病患者を含む

　

障害者個人に対する直接支援は行って

　

いません力y企業から相談があればo関

　

係機関と連挑しながら対応しています0

40難病患者の医療

ぐＤコロナワクチンの接種はoどうなっ

　

ていますかo一参接種は市町村が主体と

　

なって予約受付などを行っていますo県

　

としても広報誌oホ一ムペ一ジｏ ＬＩＮＥＯ

　

Ｔｗittｅr等を利用して接種の考え方等の

　

説明をしていますo基礎疾患の方はo先

　

行予約ができるように対応じ周知にも

　

努めていますo

く25遠隔医療体制の拡大一進展を望みま

　

すo一泰難病の早期診断に向けてo県内４

　

か所の難病診療連携拠点病院とかかり

令和３年９月20曰く33

一一一一一一一一一

　

つけ医との連携を強化していきますo

E難病や障害を持つ子供の教育について

ぐＤ基礎疾患児に対するノウハウを持つ特

　

別支援コ一ディネ一タ一の紹介oス一

　

パ一バイスする仕組構築をお願いしま

　

すo一参特別支援コ一ディネ一タ一が障害

　

種に対応した相談を行っておりoまた

　

コ一ディネ一タ一研修をするなど専門

　

性の向上を図りますo

ぐ2jバリアフリ一公園の整備を望みますo

　

4東京都の砧公園ではインクル一シブを

　

取り入れた遊具が設置されていますo県

　

も他の自治体の整備状況o利用状況を調

　

査したうえでo今後の整備を検討しますo

く33病弱Ｉ肢体不自由児の学校で学べる環

　

境整備をして下さいo4小中学校の整備

　

は市町村それぞれの学校の状況を踏ま

　

えて行えるようo県としても市町村への

　

支援や国の補助制度の情報提供などし

　

ていますo県立学校についてはo多目的

　

トイレなどのバリアフリ一化を進めて

　

おりo障害のある生徒の入学に合わせて

　

トイレo出入り口の改修oスロ一プの設

　

置など整備を行っておりo今後も必要な

　

整備を実施しますo医療的ケアのできる

　

看護師の配置に関してもo適切な支援を

　

市町村の教育委員会に働きかけていき

　

ますo

C4j難病児の保育園一幼稚園への入園受入

　

れを促進してくださいo一参医療的ケア

　

児が入園を希望する場合に受け入れが

　

口I能となるように国のモデル事業にな

　

らってo制度の普及に努めてきましたo

　

本年度からは一般事業化されﾕ県も大幅

　

に予算を増やして対応していますoま

　

たo私立保育所には障害児３人に対し

　

て１人の保育士を確保する為の経費を

　

補助していますo
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埼玉県議会の会派へも要望しましたｏ県議会の会派ｏ立憲民主

党o公明免共産党にもr県予算に対する要望jを提出しましたｏ

　

立憲民主党い公明党い共産党の埼玉県支部からもF県予算に対する要望jの提出依頼があ

吹要望の一部を送付し内容のヒアリングも一部の政党とオンラインで行われましたo

Ｌ小児慢性疾患児への教育の環境整備

巾

　

学校や幼稚園o保育園での医療的ヶ

　

アができる看護師や特別教育支援員の拡

　

充を進めて欲しいo特にい校外学習時の

　

看護師派遣や保護者付添いなどの負担を

　

軽減して下さいo

GD

　

学校の建物o

　

トイレなどの設備のバ

　

リアフリ一化はﾕ標準としてください0

20難病者に対する福祉サ一ビスの周知

CD

　

難病に特化した総旨的な福祉一医療一

　

公共一教育サ一ビス体系と相談窓口機関

　

を網羅したF難病福祉サ一ビスガイド

　

ブックJを作成し情報提供してドさい0

30指定難病受給者証更新手続き負担の軽減

ぐＤ

　

更新間隔を１年から２年一５年に広

　

げて下さいo病状が変わっていない方が

　

多くo手問や金銭的負担が大きいですo

ぐ勁

　

臨床審査個人票に関してoその発行

　

費は病院から費用負担機関に直接請求す

　

る仕組を作って下さいo全額自己負担で

　

は厳しいのでo軽減して下さいo ICTを

　

利川して病院に行かなくても発行される

　

ことが可能ではないでしょうか0

40指定難病医療費助成制度に該当

　　

しない難病患者への支援

　

指定難病でない難病患者はo障害年金く

らいしか利用できる制度がなくj41害年金で

も事例が少なくo中請窓目が判断できないと

申請不ilfとなる事例が多いですo高額な治

療費を自己負担している患者も多くo健康

保険の自己負担限度額を下げてください0

50難病患者の雇用制度を国に働き

　　

かけて下さいo

　

難病患者は法定雇用率にも含まねずo就

労が進まない要因となっていますo県自ら

が難病患者を雇用し事例を作りoその結

果o他の事業者にも理解が深まり雇用の促

進につながると思いますo

令和３年度 新理事からのご挨拶

　　

理

　

事

　

石井

　

隆夫

　

総会で理事に就任いたし

ましたo私は３年前にパ一キ

ンソン病を発症し薬剤によ

る治療を続けています症状

としてはo今のところ日常生

活には支障なく過ごしていまｔ友の会があ

るはずだと思いバ埼玉県パ一キンソン病友

の会Jのホ一ムペ一ジを探して入会しまし

たoその後o友の会の理事に推薦されｊ替越

ながらお受けすることといたしましたo友の

会はＺＯＯＭを通してテレワ一クにもいち早

く取り組んでおりい毎月の理事会もＺＯＯＭ

を通して開催していますまたﾕ年に１一２

回開催する講演会にお呼びする講師も毎回

好評ですoFパ一キンソン病は薬で良くなるJ

F日本人の平均寿命まで生きられるjという

講師の言葉はｴ何よりの励みになっている

と思いますoF動ける人力卜動けるうちにJも

会員相互の合言葉のようになっていますi私

自身は経験が浅いのでo障難協の皆様のご

意見を聞きながらご協力を仰ぎo会の更な

る発展の一助となるよう努力しますo

忿

一

il
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５月30日に開催された定時総会後のr特別研修会jでo

　

3月に加盟された日本過眠症

協会の朝井香子さんいそして３月より相談一事務局員として勤務を始めた石橋優輝さん

の体験発表がありましたo会報への掲載が遅れましたがoその要旨を紹介しますo

くＮＰＯ法人日本過眠症患者協会

　　　　　　　　

代表理事

　

朝井

　

香子ン

　

過眠症とはo本来起きているはずの日中

に堪えがたい強い眠気が生じたりo本当に

眠ってしまったりする症状力気長期ぐ３ヵ

月以上jにわた肌毎日現れますoまた

はo推奨さわる平均的な夜間の睡眠時間を

大幅に超える睡眠を長期にわたり毎日必要

とする状態oあるいは長時間睡眠を反復し

て行う状態を言いますo

　

ナルコレプシ一o特発性過眠症oクライ

ネ丿レビン症候1賑ロングスリ一八一など種

類はいくつかあります力気これら過眠症は

社会的認知が低くo難病でも精神障害でも

ないため社会保障が全くないli狭間の疾患19

と言われていますo加えてo過眠症をきちん

と診てもらえる専門外来が少ないことや地

方と都市の格差の問題も生じていますoこの

ような過眠症患者のサポ一トをしているの

が日本過眠症患者協会ですoこれからの展望

としてはo新薬の開発やo薬が患者にいきわ

たる仕組みづくりo社会保障の充実寸医師を

含む社会への啓発などが挙げられますo

くＮＰＯ法人日本ナルコレプシ一協会

　　　　　　　　　　

理事

　

石橋

　

優輝ン

　

私は特発性過眠症という難病の当事者ですo

　

工学部を卒業後ゼネコンに入社し現場

監督として働き始めましたo難病だと判明

したのは働いて２年目のことですo会議や

地上30nlの工事現場などいどんな状況で

も寝てしまいo上司の勧めで検査を受けて

発覚しましたo仕事を続けましたが睡眠不

足により体調を壊し５年目で退社しまし

たo現在は患者団体の理事として過眠症の

啓発と就労相談を中心に活動していますo

　

過眠症は1000人に１人いると言われo

発症のピ一クは中学生ですoその眠気はﾕ３

日間一睡もしていない眠気だと言われてい

ますoこの眠気がいつ現れるか分からずo

それに耐えられなかった時のことを想像し

てみて下さいol信用を失八命の危険があ

るかもしれませんo特発性過眠症は夜間の

長時間睡眠を伴いo毎日10一15時間寝な

くてはいけませんo過眠症で共通するのはo

夜間にIﾄ分な睡眠をとっていても日中o唐

突に耐えられない眠気に襲われるというこ

とですo十分な睡眠をとっていても眠気に

襲われる方は耐えられない眠気でなくても

睡眠の専門医の診察をおすすめしますo

　

現在o過眠症が該当する制度や補助はあ

りませんo居眠りや寝不足と誤解される

ことがありますoそういう私も病院で診

断されるまでは難病だなんて信じられま

せんでしたo治療は服薬と睡眠時間の確

保ですoしかし頭痛やめまいの副作用

により服薬を止めてしまう方が多いとい

う問題もありますoもし周囲に過眠症

の方がいたらo寝たくないのに眠ってし

まっているので優しく起こしてあげて下

さいo早期発見によりoより良い人生を

送れる人が増えるように過眠症について

知ってもらえたら幸いですo

令和３年度定時総会一特別研修会く体験発表ン
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最近になってo様４な年代の方から就労

に関するご相談が増えたと感じますoハ

ロ一ワ一クの難病患者就職サポ一タ一カt

第Ｌ第３金曜日に障害者交流センタ一に

出張して来るのに合わせてo午前１人o午

後２人の就労相談を約１時間お受けしてい

ますoコロナ禍で外出が不安だという方に

はo電話での相談にも応じていますo

　

治療が進歩して長く生きられるように

なったからこそﾕ人生を生き抜くためにはお

金が必要ですo指定難病受給者証で治療費は

昭和51年７月19日第３種郵便物認可

安くおさえられてもo生活費は自分で稼ぎだ

さなくてはならない人がほとんどでしょうo

障害者手帳がとれない難病患者にとってo就

労には多くの困難がつきまといますo

　

埼玉県難病相談支援センタ一のピア相

談ではoFひとりぼっちゼロ宣言口のス

ロ一ガンの下o療養ﾕ生活oさらに就労に

関してoできる限りお気持ちに寄り添いo

支援していますoまずはお電話くださいo

圃埼玉県難病相談支援センタ一

　　　　

C生活相談窓口5 TEL 048一834一6674

令和３年度から新たに相談員に加わった北野さんｴ石井さんを紹介しますo

相談員

　

北野

　

英子さん

　

ぴあ相談員の北野英子で

すo皮膚筋炎になって34年

ですo以前も相談員をして

いましたヵれ2020年に再燃

して休んでいましたo9月か

らまた相談を受けることになりo忘れていた

りo言葉が出てこなかったりoもどかしいこ

ともありますo資料を見てなんとかやってい

きたいと思いますo

　

艮い病歴で経験をしたことｴ患者会で色４

な人から聞いたことo医療講演会で聞いたこ

とを伝えたいと思いますo

　

難病患者に限らずoつらい時は誰かに話す

のが一番いいですo

　

直接お手伝いはできませんがoどうしたら

いいかo一緒に考えましょうo

　

皆様o初めましてoピア

相談員になりました石井

瞳ですo

　

私はo膠原病の全身性エ

リテマト一デスを患つてい

ますo病気を抱えながらの就労も経験して

いますo精神障害の福祉施設の勤務をして

いた経験からo難病の方にも何かできない

かと強く感じましたo障難協の研修を見つ

けoそれがご縁で今回に至りましたo

　

電話相談をされる方はo期待や不安な

どo色4rな気持ちでo意を決してかけて来

られると思いますo電話をされた方ヵt少

しでもrほっとJできるような対応を心掛

けていきますoよろしくお願い致しますo

　　　　　　　　　　　

S

　　　　　　　　　　　　　　　　

a90Qa

　　　

9

　　

9agpp

a gS
a0000s　Z　一一一ｐ一一　ａ　ｓ　９輿0009　2j　j田ａＳＺ ｓｅｅ　　ｓｓ 9019

相談員

　

石井

　　

瞳さん

新相談員一事務局員の紹介

難病相談支援センタ一だより

　　　　　　

ビア相談員宮野郁子

尊 忿

ｌ
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コロナ禍での東京2020オリンピックoパラリンピックはo競技者や関係者から感染者

が出たものの無事に終わりましたo私も開会前までは開催に反対でした力y日本選手の活

躍やo特にパラでの高齢の方の活躍を見て開催してよかったことを実感しましたoまた
0

11年後のオリ丿パラの開催地をFさいたま市jで立候補してはo

　

ぐ事務局ｒ東海林孝文に

の会報発行費用の一部はr赤い羽根共同募金jの助成を受けていますo

　

障難協会報r埼玉丁第1265号C令和３年６月20日3のr令和２年度事業報告jの一

部に誤りがありつIド記のとおりアンダ一ラインの箇所を訂正いたしますo

　　　　

訂正箇所１６頁

　

Cエ5小児慢性特定疾病児童等ピアカウンセリング事業

　　　　　　　　

エ

　

F小児科から成人病院へ一心臓病を中心としてJ
正

　

R2ﾉ12ﾉ12

　

講師Ｓ埼玉県立小児医療センタ一

　

循環器科

　

河内貞貴

　

先生

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一

一般社団法人埼玉県障害難病団体協議会
畷加盟団体一覧浙 令和３年８月31日現在

　　　　　　　

ぐ順不同3

虹

　　　　　　　　　　

団

　

体

　

名

　　　　　　　　　　　

aala曹

　　

障難協役職

１

　

埼玉県膠原病友の会

　　　　　　　　　　　　　　　

ＩＭ気昌ｕ９

２

　

公益社団法人

　

日本リウマチ友の会埼玉支部

　　　　　　　　

呆沼

　

認

　

ﾌﾟr

　

轟１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

高

　

橋

　　

晶
３

　

公益社団法人

　

日本てんかん協会埼上県支部

　　　　　　　　

中

　

村

　

止

　

春

　

副代表理事

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

福

　

田

　　

守

　

監事
４

　

一般社団法人埼玉県筋ジストロフィ一協会

　　　　　　　　

金

　

杉

　

和

　

秋

　

理事

５

　

埼玉県パ一キンソン病友の会

　　　　　　　　　　　　

77 W ぷj10

6

　

全国ＣＩＤＰサポ一トグル一プぐ慢性炎症性脱髄性多発MI経炎丿

　　

鍛治屋

　　

勇

　

代表理事
７

　

埼玉県網膜色素変性症協会

　　　　　　　　　　　　　　

田

　

村

　

彰之助

　

副代表理事
８

　

全国ヘモフィリア友の会埼上支部

　　　　　　　　　　　　

井

　

于忠

　

俊
９

　

口本ＡＬＳ協会埼玉県支部

　　　　　　　　　　　　　　

田

　

中

　

償

　

一

10

　

埼玉県後縦一黄色材帯骨化症友の会

　　　　　　　　　　　

林

　　

伊佐雄

II

　

ベンタスの会埼玉支部ぐ皮膚筋炎一多発性筋炎とそれに頬する疾患忠者の会丿

　

北

　

野

　

英

　

子
12

　

埼心ＩＢＤの会Cクロ一ン病ｉ潰瘍性大腸炎患者会5

　　　　　

仲

　

島

　

雄

　

大

13

　

ニモカカクラブぐ病気の子供と家族の会丿

　　　　　　　　　

和

　

田

　

芽

　

衣
１４

　

ＲＯＨＨＡＤ症候群口本事務局ぐロ一ハット症候群家族会丿

　　　

橋

　

本

　　

恩

15

　

NPO法人

　

日本過眠症患者協会

　　　　　　　　　　　　

朝

　

井

　

香子
16

　

萩の会C未結成川体個人の会丿

　　　　　　　　　　　　　

障難協事務局

　　　　　　

F小児科から成人病院へ一心臓病を中心としてj
R2ハ2ﾉ12

　

講師ｌ埼玉県立小児医療センタ一

　

循環器科

　

河内負貴

　

先生

lお詫びと訂正l
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アステラス製薬は

g患者会支援活動に取り組んでいますｏ

愚者会活動を側面からo幅広くお手伝いするため0

2006年４月より社会貢献活動として取り組んでいますo

一公募剛活動資金助成lピアサポ一ト研俸

ｊ

鼻しくは孝一ムペ一ジで1キ一ワ一ドでI検Ｓしてく廻惑いo

四C亘二亙二琢

lお胃會せ先1アステラスＳ纂皿會會支援扱ｉ電蓄番号03一3244一5110

こ啼ａstellas

　　　

アステラス製薬Ｉ

　

呵日は変えられるo

ｗｗｗＪstellasでｏｍﾉjｐZ
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