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新型コロナ禍の現状と今後

　

令和２年度は新型コロナ

ウイルス感染拡大に始まりい

障難協のイベント等も中止

や変更に見舞われ未だに新

型コロナ禍は収束しており

ませんo

　

埼玉県ににＬ緊急事態宣言が２度発出

されました0

　

6月17日現在o発令中の

Fまん延防止等重点措置jにＬ当初ｴ６月

20日までの予定であった力気さいたま市

と川口市はｒ７月11日まで延長jが決ま

りました力気以下の市町は解除されること

になりましたO

　

川越市寸所沢市寸草加市o越谷市い蕨

市o戸田市い朝霞市い志木市っ和光氏o新

座市o富士見市oふじみ野市及び三好町O

代表理事鍛治屋

　

勇

　

またｴ諸般の状況を鑑みてF東京五輪Ｉ

パラリンピックjの会場収容人数の観客制

限等も現在検討されていますo

　

令和２年度の障難協事業はい新型コロ

ナウィルス感染拡大防止のためっ対面での

イベントや会議を極力インタ一ネットを活

用したオンライン会議アプリＦＺＯＯＭｊで

実施しましたo

　

今年度ぐ令和３年jもい昨年度同様エ

オンライン会議アプリrＺＯＯＭｊを活用し

て遂行するように計画しておりますo

　

またo加盟団体の皆さまににＬ新型コロ

ナ禍での事業運営でご迷惑をおかけします

力気より一層のお力添えを宜しくお願い申

し上げますo
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一般社団法人埼玉県障害難病団体協議会

令和３年度定時総会

　

議事録

Ｉ

1

2

3

４

日

　

時ｉ令和３年５月30日ぐ日5 10100へ一12r00

場

　

所ｉさいたま市浦和区大原３一10一１

　　　　　　　

埼玉県障害者交流センタ一ホ一ル

資

　

料ｉ令和３年度定時総会資料く事前郵送り

　　　　

令和３年度特別研修会資料C事前郵送5

　　　　

公益目的支出計画実施報告書に関する監査報告ぐ当日回覧j

司

　

会ｌ石橋

　

優輝ぐ障難協事務局3

開会

代表理事挨拶ｉ鍛治屋

　

勇ぐ全国ＣＤＰサポ一トグル一力

議長選出

　　

二中村

　

正春C公益社団法人日本てんかん協会埼玉県支剖

議決権の確認C加盟団体16団体5

Nｏ

　　　　　　

団

　　　

体

　　　　

名

　　　　　　

議決権者氏名

　　

出欠席

１

　

埼玉県膠原病友の会

　　　　　　　　　　　　　

万谷

　

葉子

　　　

出席

２

　

公益社団法人日本リウマチ友の会埼玉支部

　　　

見増

　

桃子

　　　

出席

３

　

公益社団法人日本てんかん協会埼玉県支部

　　　　

中村

　

正春

　　　

出席

４

　

一般社団法人埼玉県筋ジストロフィ一協会

　　　

金杉

　

和秋

　　　

出席

５

　

東埼玉病院筋ジストロフィ一保護者会

　　　　　　　　　　　　　

欠席

６

　

埼玉県パ一キンソン病友の会

　　　　　　　　　

石井

　

隆夫

　　　

出席

　　　

全国ＣＩＤＰサポ一トグル一プ
７

　

く慢性炎症性脱髄性多発神経炎5

　　　　　　　　　

鍛治屋

　

勇

　　　

出席

８

　

埼玉県網膜色素変性症協会

　　　　　　　　　　

田村彰之助

　　　

出席

９

　

全国ヘモフィリア友の会埼玉支部

　　　　　　　

井手

　

忠俊

　　　

出席

10

　

日本ＡＬＳ協会埼玉県支部

　　　　　　　　　　　

山本

　　

薫

　　　

出席

ｎ

　

埼玉県後縦一黄色靭帯骨化症友の会

　　　　　　　　　　　　　　　

欠席

　　　

ペンタスの会埼玉支部

　　　　　　　　　　　　　　　　　

議長に委任12

　

ぐ皮膚筋炎一多発性筋炎とそれに類する疾患患者の会丿

　　　　　　　　　

二

13

　

埼玉ＩＢＤの会ぐクロ一ン病一潰瘍性大腸炎患者会丿

　　　　　　　　

議長に委任

14

　

ニモカカクラブぐ病気の子どもと家族の会丿

　　　　

和田

　

芽衣

　　　

出席

　　　

ＲＯＨＨＡＤ症候群日本事務局

　　　　　　　　　　　　　　

議長に委任15

　

ぐロ一ハット症候群家族会j

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

4

16

　

NPO法人日本過眠症患者協会

　　　　　　　　　　　　　　　

議長に委任

i
m

ｌ
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ハ

　　今和3年6月20日

柏談

ロ一ワ一クの

　　

無ご
難病患者就職サポ一タ判こ

難病の方でぃ

貳

　　

ご相談ください

新たにお仕事をしたいと考えている方ｏ
お仕事を続けられるかどうかお悩みの方などｏ相談に来てみませんか７

相談の流れ

まずは

　

お電話ください

各ハロ一ワ一クの相談スケジュ一ルを
確認しへ難サポの予約を取りましよう

ｒ一予約日時に来てください

畢

あなたの病気のことい生活のことい

仕事の希望い今閲んでいることなどを

聞かせてください

　　　　　　　　　　　　

畢

ｒ一一相談を重ねましょう

これからのことを一緒に考えい
あなたに合った働き方を提案します

ぺ仕事選びをお手伝いします

畢

求人の紹介い応募やい福祉サ一ビス
利用などへつなぎます

　　　　　　

畢

進路が決まってからも
その都度相談にのります

　　　　　　

沙芦

塀
タ

ノ

c4
７

　

Ｏ

み

まずはいご相談くださいｏ

ハロ一ワ一クでお待ちしておりますｏ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

030618埼難04

　　　　　　　　

相談場所

　　　　　　　　　　　　　　　　

お問い合わせ先C相談の予約含む3

　　　　　　　　　　

相談時間

ハロ一ワ一ク浦和ぐ専門援助部門窓口３

　　　

０４８一８３２一２４６１

　

Ｃ音声アナウンス後４４弁j

ハロ一ワ一ク川ロぐ専門援助部門窓口３

　　　

０４８一２５１一２９０１

　

ぐ音声アナウンス後４５弁j

ハロ一ワ一ク熊谷ぐ専門援助部門窓口り

　　　

０４８一５２２一５６５６ぐ音声アナウンス後４４刹

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

9ﾆ00一15ﾆ30
ハロ一ワ一ク川越C専門援助部門窓口３

　　　

０４９一２４２一0197ぐ音声アナウンス後４６弁り

ハロ一ワ一ク所沢C専門援助部門窓口３

　　　

０４一２９９２一８６０９く音声アナウンス後４５弁5

ハロ一ワ一ク春日部C専門援助部門窓口３

　

０４８一７３６一７６１１

　

Ｃ音声アナウンス後４３弁3

埼玉県難病相談支援センタ一

　　　　　　　

０４８一８３４一６６７４ ぐさいたま市浦和区大原３一ＩＯ一n　10100一一16ﾆ00
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c難病患者就職サポ一タ一Ｈｔこんなことをしています

ｋ
お仕事探じ

手伝います

　

ｊＬ丿りII二一

にルﾉ

ｊ
i

　

II
ホ

犬卜に

ｋ
履歴書の書き

方Ｉ面接のアド
バイスをします

病気の説明ではなくｏ能力を発揮できｏ無理なく仕事ができる条件を説明しましようｏ難病患者で

はなくｏ難病のあるリスクをコントロ一ルできるい仕事ができる人として就活しませんか７

　　　　　

難サポC難病患者就職サポ一タ一ロまいそのお手伝いをしていますｏ

冊玉言i
幸寸寸y５令和13年岑月弓
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相談場所

　　　　　

ハロ一ワ一ク浦和

　　　　　

ハロ一ワ一ク川越

　　　　　

ハロ一ワ一ク熊谷

　　　　　

ハロ一ワ一ク所沢

　　　　　

ハロ一ワ一ク春日部

　　　　　

ハロ一ワ一ク川口

　　　　　

埼玉県難病相談支援センタ一
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乱総会成立

r埼玉J第1265号
令和３年６月20日倒

一

ｉ令和３年度５月30日現在ﾕ加盟団体160出席10い委任状4o欠席20

　

障難協定款第18条の過半数に達し本総会は成立とするo

6o議事録署名人選出ｌ

　　　　　　　　　

田村彰之助ぐ埼玉県網膜色素変性症協会り

　　　　　　　　　

石井

　

隆夫く埼玉県パ一キンソン病友の会5

　　

書記任命

　　

ｌ宮野

　

郁子C障難協事務励

7o議事

　　

第１号議案

　

令和２年度事業報告

　　

第２号議案令和２年度収支決算報告一監査報告

　　

第３号議案

　

定款の改訂ぐ予算総会を決算総会への吸収丿

　　

第４号議案

　

運営要領改訂C年会費改訂j

8o議事録

　　

第１号議案

　　

第２号議案

　　

第３号議案

令和２年度事業報告を報告したo

障難協定款第18条の過半数に達じ可決承認されたo

賛成6い反対2い委任状4oぐ挙手にて確認丿

障難協定款第34条の４分の３に達し可決承認されたo
第４号議案

　

障難協定款第18条の過半数に達し可決承認されたo

9o閉

　

会

　　

議長解任

　　

閉会の言葉

　

田村彰之助ぐ埼玉県網膜色素変性症協会j

以上を持って令和３年度定時総会を終了したo

総

　

会

　

模

　

様

　

５月30日午前10時からF埼玉県障害者交

流センタ一一ホ一ルJJで開催された定時総会

ではｴ令和２年度事業報告ﾕ収支決算報告ｌ監

査報告が承認されましたoまたo従来３月に開

催していた予算総会を５月の定時総会に一本化

するなどo定款o運営要領の改訂も加盟団体の

皆様のご理解をいただき承認されましたO

　

定時総会の午後はo特別研修会として例年行

われている県の福祉政策に係る部署の対面によ

る講演をコロナ禍により中止し資料配布の

みとさせていただきましたoまたｴ体験発表

はo新たに障難協に加入したrＮＰＯ法人日本

過眠症患者協会丿代表の朝井香子さんo rＮＰＯ

法人日本ナルコレプシ一協会丿理事兼障難協事

務局の石橋優輝さんのお二人にお願いし発表し

ていただきましたoその後にo障難協創立のメ

ンバ一でもあり元代表理事の森田かよ子さんに

F障難協への思いJと題してo講演頂きましたo

　　　　　　

lg 94一

　　　　

鵠留

　　　

j

　　　　　　　　　　　　　

i

yｊｇｉy罵一
い

Ｅ
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令和２年度事業報告
一般社団法人埼玉県障害難病団体協議会

　

令和２年４月１日一令和３年３月31日

障害一難病患者の相談並びに訓練事業の実施

障害一難病患者等訓練事業の実施ぐ県福祉部障害者福祉推進課

　

補助事業j

年月日

　

訓練教室

　　　　　　　

内

　　　　

容

　　　　　　　

参加人数

　　

場

　

所

Ｒ２４八

　

就

　

労講師二中金竜次氏オンライン

　　　　

１回

　

８人

　

31人交流センタ一

　　

Ｓ

　　　　　　

８月22日ｉ参加者８人

Ｒ３３ﾉ31

　　　　　

r難病の方の就労リハビリトレ一二ングJ

　　　　　　　　

豪コロナ禍で

　　　　　　　　　　　

就労準備について

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

参加者減少

　　　　　

コ一ラス

　

講師二田巻充先生

　　　　　　　　　

２回

　

８人

　　　　　　　　　　　

７月14日ｓ参加者５人

　　　　　　　　　　　

８月25日二参加者３人

　　　　　

料

　

理調理師ｌ

　

横田喜美代氏ぐ栄養士j

　　　

2回

　

15人

　　　　　　　　　　　

７月７日ｌ参加者８人っ

　　　　　　　　　　　

10月23日ｌ参加者７人

ぐイj障害一難病患者い家族等の相談事業の実施C共同募金助成金事業丿

　　

福祉相談会

　

５団体へ助成金配布

年月日

　　

事業項目

　　　　　　　　

内

　　　　　

容

　　　　　　

参加数

　

会

　

場

R2o

　　

医療講演会C埼玉テ一マlr膠原病の治療薬j

　　　　　　　　　

30人

　

交流センタ一

9ﾉ20

　

県膠原病友の会3

　

講師ｉさいたま赤十字病院ダ膠原病リウマチ内科

　　　　　　　　　　　　　　

部長堀越正信先生

　　　　　　　　　　　　　

免疫抑制剤を主に最新の薬の説明や免疫抑制剤

　　　　　　　　　　　　　

の服用に欠かせないコロナ対策o

R2o

　　

医師をお招きし医師ｒ埼玉県立小児医療センタ一循環器科

　　　

24人

　

てらこや新都心

9ﾉ27

　

てのお話し会ぐ埼

　　　

河内負貴先生

　　　　　　　　　　　　　　　

Cオンラインj

　　　　

玉県心臓病の子新入会員交流のきっかけ作りを目的に入会の期

　　　　

供を守る会3

　　

間が浅い会員を中心に医師を囲んだ座談会形式

　　　　　　　　　　　　　

の交流会o

R2o

　　

関東ブロック会医師ｌ埼玉医科大学てんかんセンタ一長

　　　　

27人

　

大宮ふれあい

10ﾉ24

　

議での医療講演

　　　

山内秀雄先生

　　　　　　　　　　　　　　

福祉センタ一

　　　　

C日本てんかん協

　

rてんかんと新型コロナウイルス感染JFつながり

　　　　

Cオンラインj

　　　　

会埼玉県支部り

　

についてjに関してっ先生と各ブロックがＷｅｂ会

　　　　　　　　　　　　　

議で実施ｏ

Ｒ２

　

クリスマス会

　

ｌゲ一ムぐあみだくじoクイズなどj

　　　　　

35人

　

黒浜訓練セン

12ﾉ22

　

C埼玉県筋ジスト

　

ｌケ一キュおやつを食べながら交流o

　　　　　　　　　

タ一

　　　　

ロフィ一協会j

R3o

　

HPの立ち上吠

　

ＲＯＨＨＡＤ症候群は世界でも150例ない希少な疾２人

　

ＲＯＨＨＡＤ

３ﾉ12

　

印刷物の送付に患でぃ日本や世界で知られていない病気を正しく

　　　　

事務局

　　　　

よる病気の周知情報を伝える為の広報活動を実施o特に医療機

　　　　

ぐＲＯＨＨＡＤ症関や保健所へ出向いて説明o

　　　　

候群日本事務局j
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Cウ5難病相談支援センタ一事業C県保険医療部疾病対策課

令和３年６月20日０

委託事業j

年月日

　　

事業項目

　　　　　

内

　　　　　　　　　　

容

　　　　

参加数

　

場

　　

所

Ｒ２４ﾉ1

　

電話一面談相談

　

常勤２名

　

月一金平日10s00一16ﾆ00

　　　　

2ぶ01件交流センタ一

　　

Ｓ

　　　　　　　　

相談員ｌ宮野o松丸っ北野o小山o鍛治屋o井手

　　　　

団体交流室

Ｒ３３ﾉ31

R2ノ1ﾉ1の医療講演会

　　

E開催日時I R2年11月21日く土5 10時一13時　　43人オンライン

　　

Ｓ

　　　　　　　　　

オンライン開催ぐＺＯＯＭｊ

Ｒ３３ﾉ31

　　　　　　　

E講師1国立精神一神経医療センタ一神経研究所o

　　　　　　　　　　　　　　　　　

免疫研究部室長ﾉ多発性硬化症センタ一

　　　　　　　　　　　　　　　　　

佐藤和貴郎先生

　　　　　　　　　　　　　

r他の協力団体IM一N Smile一

　　　　　　　　　　　　　

ぐ多発性硬化症丿視神経髄炎患者会丿代表

　　　　　　　　　　　　　

狐崎友希氏

　　　　　

回就労セミナ一C開催日時I R2年９月26日ぐ土り13時一15時　　　10人オンライン

　　　　　

ズ一ム

　　　　　

オンライン開催

　

CZOOM3

　　　　　　　　　　　　　

E講師l就労支援ネットワ一クＯＮＥ代表

　　　　　　　　　　　　　　　　　

中金竜次氏

　　　　　　　　　　　　　

Eテ一マ1仕事選醜働き方選び

　　　　　

０就労セミナ一E開催日時I R2年10月24日ぐ土j 13時一15時　　17人オンライン

　　　　　

ズ一ム

　　　　　

オンライン開催くＺＯＯＭり

　　　　　　　　　　　　　

E講師1就労支援ネットワ一クＯＮＥ代表

　　　　　　　　　　　　　　　　　

中金竜次氏

　　　　　　　　　　　　　

Eテ一マ1これからの仕事o働き方とは9書類の準備

　　　　　

酋就労セミナ一E開催日時I R2年10月25日くED 14時一15時半　　17人交流センタ一

　　　　　

対面

　　　　　　

於ｌ埼玉県障害者交流センタ一第314研修室

　　　　　　　　　　　　　

E講師l厚生労働省埼玉労働局

　　　　　　　　　　　　　　　　　

職業安定部職業対策課課長腰越晴彦氏

　　　　　　　　　　　　　　　　　

埼玉県難病患者就職サポ一タ一薄田たか子氏

　　　　　

自主活動支援R3年３月20日ぐ土j

　

9時一12時

　　　　　　　

45人オンライン

　　　　　

０回jシプリンE講師Ｉ ＮＰＯ法人しぶたね

　　　　　

グサポ一タ一養

　　　

清田悠代Cきよたひさよj

　　　　　

成講座ニモカカ

　　　　　

クラブ共催

　　　　　

相談員会議

　　

相談事例の検討会毎月１回く第三水曜日y

　　　

5回

　　

東埼玉病院

　　　　　　　　　　　　　

４月一６月コロナで休会

　

８月休会１月一2月休会オンライン支援センタ一

　　　　　　　　　　　　　

３月オンライン開催

　　　　　　　　　　　　

1回

　　　　　

相談員研修

　　

難病相談員支援センタ一職員研修

　　　　　　　

１回

　

国立保健医療

　　　　　

オンライン

　　

小山潤子氏

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

科学院

　　　　　

ホ一ムペ一ジ

　

イベント案内o口コミ情報o生活情報ｏ ＱａＡ等　通年
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ぐエj小児慢性特定疾病児童等ピアカウンセリング事業ぐ県福祉部健康長寿課

　

委託事業丿

　

慢性疾病等の子どもを持つ親などがピアカウンセラ一になるための養成講座を開催しまた

　

親を対象とした講演会も実施o併せてスタッフと参加者同士のピアカウンセリングも行うo

　

年月日

　　　　　　　　　

ピアカウンセラ一養成講座

　　　　　　　　

参加数

　

場

　　

所

R2ﾉ8ﾉ30

　

ぐいr小児慢性特定疾病児童等支援の概要j

　　　　　　　　　

12人県民活動総合

　　　　　　

講師ｉ埼玉県庁健康長寿課福島裕美氏

　　　　　　　　　　　　

センタ一

　　　　　　

ぐ幻rピアカウンセリングフォロ一アップ研修ＢＹＺＯＯＭＪ

　　　　　　

講師二埼玉県立大学社会福祉こども学科朝日雅也先生

　

年月日

　　　　　　　　　　

カウンセリング内容

　　　　　　　　　

参加数

　

場

　　

所

R2ﾉ9ﾉ23

　

r病気の子供の教育一就学に向けてJ

　　　　　　　　　　　　

29人

　

オンライン

　　　　　　

講師ｉ埼玉県立けやき特別支援学校竹村由香里先生

R2ﾉ10ﾉ18 r病気の子どもの学校生活一自立に向けてj　　　　　　　　　　21人　オンライン

　　　　　　

講師二埼玉県立けやき特別支援学校竹村由香里先生っ志村芳紀先生

R2ﾉ11ﾉ8

　

rきょうだい児と親のケアj

　　　　　　　　　　　　　　　　

23人

　

オンライン

　　　　　　

講師ｌケアラ一アクションネットワ一ク協会

　

持田恭子氏

R2ﾉ12ﾉ12 r小児科から成人病院へ一心臓病を中心としてJ　　　　　　　　30人　オンライン

　　　　　　

講師ｒ埼玉県立小児医療センタ一循環器科河内負貴先生

Ｅ２１

　

障害一難病患者の文化活動の実施 ぐ県福祉部障害者福祉推進課

　

補助事業j

　

年月日

　　　　　　　　　

内

　　　　　　　

容

　　　　　　　　

参加数

　

場

　　

所

R2ﾉ11ﾉ22 rサックス心ちんどん太鼓丁演奏会　　　　　　　　　　　　34名交流センタ一

　　　　　

出演ｌちんどん屋１丁目１番地共催ｉ日本リウマチ友の会埼玉支部

　　　

ホ一ル

E31福祉を学ぶ県民福祉講座の開催 ぐ共同募金助成事業３

　

年月日

　　　　　　　　　

内

　　　　　　

容

　　　　　　　　

参加数

　

場

　　

所

R2Z10ﾉ18 F難病に負けず生き生きと美しくJ　　　　　　　　　　　　　42名交流センタ一

　　　　　　

講師ｉ河村しおり氏ぐ一社丿日本臨床化粧療法士代表理事

　　　　　　　

ホ一ル

　　　　　　

講師ｉ横山里子氏ぐ公益丿日本リウマチ財団登録リウマチケア看護師

　　　　　　

共催ｌ埼玉県膠原病友の会ノぐ公益り日本リウマチ友の会埼玉支部

141会員団体の研修交流会

コロナにより定時総会が書面開催となりo当事者の体験発表は中止0

151広報活動

　

年月日

　　　　　　　　　　　　

内

　　　　　　

容

　　　　　　　　　　　

発行数

Ｒ２ｊﾉ1

　

o会報r埼玉丿障難協の発行

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

４回

　　

Ｓ

　　

ぐ6ﾉ2CD 125号oぐ9ﾉ20j 126号oC12ﾉ20j 127号o C3ﾀﾞ205128号
Ｒ３３ﾉ31

　

加盟団体の機関誌発行ｓＡＬＳ２回ﾕＣＩＤＰ２回o　　　　　　　　　　　　　4回I
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E61総会の開催

r埼玉丿第1265号 令和３年６月20日く73

　

年月日

　　　　　　　　　

内

　　　　　　

容

　　　　　　　　

参加者

　

場

　　

所

R2Z5ﾉ30

　

R2年度定時総会く令和元年度決算jコロナ対策として書面開催加盟団体交流センタ一

R3ﾉ3Z20

　

R2年度定期総会

　

Ｃ令和３年度予算丿

　　　　　　　　　

加盟団体交流センタ一

E71各種会議の開催 ぐ埼玉県障害者交流センタ一会議室o 研修室３

　

内

　　　　

容

　　　　　　　　

開

　　　　

催

　　　　

日

　　　　　　　　

場

　　

所

役員会ぐ理事一監事j4月o5月o6月o7月o8月い10月い11月o1月o2月くオンラインり３月交流センタ一

　　　　　　　　　　

各第２土曜日

運営委員会

　　　

R2o 8ﾉ8　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　交流センタ一

監査会

　　　　　

R2o 5ﾉ23　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　交流センタ一

E81その他の専門部会の開催と事業の実施

　　

部

　　

会

　　　　　　　　　　

内

　　　　　　　　　　　　

容

総務一渉外部会

　　

県一県社協一その他協力団体事業の推進等

広報部会

　　　　

会報r埼玉丿障難協の発行一配布o事務局たよりの発行

研究部会

　　　　

県民福祉講座o各種研修会o文化活動の開催等

事業部会

　　　　

新規事業検討等

難病福祉相談室

　　

難病相談支援センタ一業務推進等

E91

　

県一市一町Ｉ村に対する障害Ｉ難病対策の推進

　　　　　

項

　　　　　　　　

目

　　　　　　　　　　

内

　　　　　　　

容

ぐアj県への予算要望書の提出と話し合い

　　　　

の令和３年度の県予算に対する要望書提出

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｏ県関係部課との令和３年度予算に対する話し合い

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

R2ﾉ9ﾉ7ぐ第３庁舎講堂丿出席団体８団体o 15名参加

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ＯＲ２ﾉ9ﾉ10公明党ヒアリング

　　　　　

６名参加

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

匈R2ﾉ9ﾉ15国民民主党ヒアリング

　　　

６名参加

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ＯＲ３ﾉ2Z19コロナ対策緊急要望書提出

　

５名参加

Cイj市町村へ賛助会員入会の働きかけ

　　　　

賛助会員和光市o長瀞町い東秩父村

C俯埼玉県各協議会へ委員の推薦

　　

ａ埼玉県障害者施策推進協議会

　　　　　

宮野郁子氏ぐ運営委員丿委員として参画

　　

bo埼玉県自立支援協議会

　　　　　　　　

大野文子氏ぐ萩の会丿委員として参画

　　

co埼玉県慢性疾病児童等地域支援協議会

　　

神永芳子氏C心臓病守る会5

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

和田芽衣氏ぐニモカカクラブj委員として参画

　　

ｄ埼玉県難病対策協議会

　　　　　　　　

鍛治屋勇代表理事委員として参画o

　　

a埼玉県難病地域対策協議会

　　　　　　

CD利根保健医療圏小山潤子氏委員として参画

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

０県央保健医療圏山口祐吉市同上

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｏ東部保健医療圏鈴木初江氏同上

　　

fo埼玉県障害者交流センタ一運営連絡会

　　

鍛治屋代表理事委員として参画o

Cエj保健所の難病相談事業に協力

　　　　　　

鴻巣保健所R3ﾉ1ﾉ20オンラインセミナ一に参加ぐ宮勁

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

テ一マlr難病患者が働くということj

Cオj市町村難病対策会議その他

　　　　　　

越谷市福祉審議会委員

　　　　　

仲島雄大氏

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

春日部市障害者計画等審議会委員

　

田村彰之介氏
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r101

r埼玉丿第1265号

　

会員団体の運動への協力

り口盟団体の総会ならびに研修会に随時参加

E111

　

他団体との連携一協力一交流をはかる
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項

　　　　　　

目

　　　　　　　　　　　

内

　　　　　　

容

ぐイj埼玉県特別支援教育推進協議会

　　

Ｉ令和２年度はoコロナにより活動は中止したo

ぐアｊＮＰＯ法人埼玉県障害者協議会　　一評議員に鍛治屋代表理事

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一令和元年度総会C5Z23ト県民一文化の集いはコロナ禍で中止

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一各種会議及びイベントに参加

ぐ俯全国難病センタ一研究会

　　　　

ｌ発表の報告冊子を受け取ったoく参加者ない

CエりC一社埓1本l難病団体協議会ＯＰＡｊ

　

ｌ準加盟団体として登録し国会請願に協力

ぐオ3団体交流室運営会議

　　　　　　

一専用団体o利用団体会議２回

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一研修会及び各種行事に参加

C勣中外製薬

　　　　　　　　　　

一協働に向けて２回会合を持ったo CR2ﾉ11ﾉ2D中外製薬

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

力気難病相談支援センタ一医療講演会CMSﾉＭＮＯｊヘオ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ブザ一八一として参加したo

1121

　

各種功労賞の受賞

　

一埼玉県社会福祉大会会長表彰

　

一埼玉県社会福祉大会知事表彰

　

一塙保己一賞

該当者なし

該当者なし

該当者なし

E131

　

社会福祉法人埼玉県共同募金会の助成

　

一令和２年度事業費の助成ぐ332丿00円jを受けたo

E141

　

新入会員の促進

　

一ＮＰＯ法人日本過眠症患者協会

　

一孤崎友希氏が萩の会へ

ぐ令和３年度一４月１日より加盟j

く令和３年度へ一４月１日より入会j

E151その他必要と認めた事業

　

一障難協リ一フレットの作成

　

一F難病患者さんの遠隔診療等の医療二一ズに関する意識調査Jアンケ一ト収集と集計

　　

を完了o加盟団体等に30部ぐ70頁丿印刷配布し製本化に向けo掲載記事の寄稿を図

　　

る段階まで終了o3年度の事業としてｏ製本化発刊予定o
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令和貪年度事業計画にIﾆ

令和３年６月20日圓

一般社団法人埼玉県障害難病団体協議会

　　

令和３年４月１日一令和4年３月31日

Ｅｌｌ障害一難病患者の相談並びに訓練事

　　

r81専門部会の開催と事業の実施

　　　

業の実施

　　　　　　　　　　　　　　　

アj総務一渉外部会

　

アり障害一難病患者等訓練事業の実施

　　　

イj広報部会

　　　

ぐ県福祉部障害者福祉推進課補助事業j

　　　

ウり研究部会

　

イj難病相談支援センタ一事業の実施

　　　

エj事業部会

　　　

ぐ県保健医療部疾病対策課委託事業j

　　　

オj難病福祉相談部会

　

ウj小児慢性特定疾病児童等ピアカウン

　　

セリング事業の実施

　　

く県保健医療部健康長寿課委託事業j

エj障害I難病患者い家族等の相談事業

　　

の実施

　　

C県共同募金助成事業j

Ｅ２１障害一難病児者の文化活動の実施

　　　

一加盟団体との共催で開催予定

Ｅ３１第39回県民福祉講座の開催

　　　

ｌ令和３年10月頃

　

開催予定

E41会員団体の研修交流会

　　　

ｌ特別研修

　

令和３年５月30日ぐ剛

　　　

豪来賓招待を取りやめると共にい定

　　　　

時総会資料に添付の方向とするｏ

Ｅ５１広報活動の充実

　

アj定期刊行物r埼玉丿障難協の発行

　　　

ぐ年４回発行予定5

　

イり会員団体へ機関紙の発行支援

　

ウj電子メ一ルの活用

　　　

ＥｍａｉにＳｈｎｋｙｏtｂｍｌ一Ｃｏｍｏｎｅｊｐ

　

エjホ一ムペ一ジによる広報活動の強化

　　　

ｈttｐツノｗ　ｗｗ21bbｔＣＯｍｎｅｊｐﾉＳｎｋＺ

Ｅ６１総会の開催

　

アj令和３年度定時総会ぐ定時社員総会丿

　　　

令和３年５月30日ぐ剛

　　　

埼玉県障害者交流センタ一ホ一ル

r71各種会議の開催

　　

Ｗｅｂ会議方式の活用も図るo

　

アj理

　

事

　

会

　

イj運営委員会

　

ウj監

　

事

　

会

ｌ

191県o市町村の障害一難病施策の推進

　　　

に向けて

　

アり県への予算要望書の提出と話し合い

　

イj賛助会員入会のすすめ

　

ウj埼玉県各協議会へ委員の推薦

　　　

一埼玉県難病対策協議会

　　　

Ｉ埼玉県自立支援協議会

　　　

ｌ埼玉県慢性疾病児童等地域支援協議会

　　　

一埼玉県障害者施策推進協議会

　　　　

他

　

エ5保健所主催難病相談事業への協力

　

オ5市町村難病対策会議への協力

E101会員団体の運動への協力

E111他団体との連携協力

　

アｊＮＰＯ法人埼玉県障害者協議会ぐ埼障協j

　

イり埼玉県特別支援教育推進協議会

　

ウj全国難病センタ一研究会

　

工丿一般社団法人日本難病Ｉ疾病団体

　　　

協議会ぐJPAj

　

オ3その他

E121各種功労賞の推薦

　

アj埼玉県知事賞

　

イj埼玉県社会福祉大会会長賞

　

ウj塙保己一賞

E131県共同募金会への事業費の助成申請

　　　

定期刊行物r埼玉丿障難協の費用助

　　　

成を今期から申請

E141新入会員の促進

　

アj患者団体への加入促進

　

イj患者会のない難病児者への支援

E151その他必要と認めた事業

　

アj難病対策等のアンケ一ト報告書の発刊

ｉ

ｌ
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令和３年度定時総会Ｉ特別研修会

相談役ｉ森田かよ子さんのご講話

F障難協への思いj

　

５月30日C日川こ開催された障難協一定時総会のr特別研修会jでo

メンバ一でもあ以またい代表理事も務められた森田かよ子さんに

病運動との関わ肌障難協の道しるべ等身とい約１時間半にわた肌

講話をしていただきましたo今回いその要旨を抜粋して紹介しますo

く生い立ちン

　

私はo子どものころから左半身が弱くo

特に握力が弱かったo後で分かったことだ

がﾕ親からr逆児jで生まれたといわれたo

それが原因だったかもしれないo将来はo

大学に進学して新聞記者になりたかった

力気実家ぐ親戚一同力り川口の鋳物屋であっ

たためo叔母からF経理をしなさいjと言わ

れてぃ村田簿記学校に通い経理を学んだo

その後o Jllロダイカストに勤務して経理を

経験しその知識が今までつくってきた

色女な法人の設立や運営に役立っているo

　

主人はい中央大学の理工学部で弱電工学

を学んでいてﾕ当時は東京五輪の直前でテ

レビが家庭に広がるブ一ムでありっ主人は

自分で部品を買ってきて自分でテレビを作

る技術があったoしかしながらい技術は

あったものの結核を患っていて経済的にも

苦労していたo私の親はo主人にr学費を

支援するから川口に来なさいjと勧めてo

最終的には末娘の私と結婚することになっ

たo因みにｴ結核はその後にスプトレマイ

シンという抗生物質が発見されてoこの病

気は制圧されたo後遺症でストマイつんぼ

こ難聴者になったo

障難協の創立時の

生い立ちからo難

熱意にあふれるご

く難病運動立ち上げン

　

昭和35年に生まれた子供がrサリドマ

イドの被害者jとなったoサリドマイド

はユ妊娠初期に鎮静ｌ睡眠薬を服用する

とい生まれてくる子供に奇形が起こったo

私はい結婚してからr膠原病jになったo

私の娘は36年生まれでサリドマイドの影

響はなく健康に生まれたoしかし産後の

私の熱が下がらなしｙということでぃ川EI

市民病院を通じてﾕ東大の先生に診てもら

いoその結果F膠原病丁全身性エリテマ

ト一デスであることが分かったo私の病気

は国が研究している難病でぃ先生からは

F薬がないから諦めてjと言われい５年生存

率は５ｓと言われたoしかし私の母親は

筋を通す人で納得しなかったoその当時o

国にはお金がなくo治療薬である副腎皮質

ステロイドホルモン剤が日本には経験使用

例も少なくてぃ研究者もいなかったoしか

しながらﾕ佐藤泰三先生ぐ川口市民病院産

婦人科医o後に参議院議員りからr医学生

の多くが学徒出陣で戦争に行ったがo多く

の戦友を助けられなかったoこれからは難

病患者を助けるoJとの言葉もありい東大の

先生方もr一緒にやろうjと激励されてo
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国会請願することになったo私が先頭に

立って活動するとo私の病気が公になるか

らとの理由で親戚にはこの運動への参画に

反対された力気私もF生きていたいし娘

もいるojとの思いからい運動を立ち上げる

ことになったo幸いoスモン病やサリドマ

イドの患者会の役員が埼玉県のお医者さん

でo運動に積極的に参画していただいたo

　

ベ一チェット病oスモン病い筋無力症も

参加することになったo

　

サリドマイドに関してはoこの薬害に関

係した厚生省の役人と大学の先生はo責任

を取らされたoまた関与した会社も国に潰

されたo一方でo辞職した役人はいその後

大手製薬会社に天下りをしているo役人と

業界との関係ｶ気この運動を通じて少しず

つ分かってきたo研究者と患者会の協力事

業の始まりであったo

く田中角栄議員との出会いン

　

膠原病は熱がでますoベ一チェット病

は眼に症状が出て眼球を取って失明にな

りﾕ身体に痛みやかゆみが出てくるoリウ

マチは腫れや痛みが激しいo余談だがoサ

リドマイドの薬害となった薬力気後年には

べ一チェット病に効用があることが分か

りっ眼球を取って失明する人がほとんどい

なくなったoこのような難病への支援を求

めてoお医者さんも一緒になって衆議院と

参議院に請願に行つたらい田中角栄議員

C1972年一74年ｉ総理大臣jが話を聞い

てくれてぃ難病の研究班を作ることに同意

したoそれを契機にﾕ昭和47年に特定疾

患の診断基準ができたoその時から私のこ

とが新聞にいろいろと書かれる機会が増え

たo当時はﾕ治療薬の副腎ホルモンはい日

本では製造していなかったoこれを日本の

薬に換えようぃということになりo私が実

令和３午６月20日ＧＯ

験台となりﾕ身体を提供したo腕を切開し

てoステロイド剤の効用を調べたo免疫抑

制剤のイムランい血漿交換療法等女まさし

く実験参加者となったo

く河端二男さんと共にン

　

河端二男さんはo難病の運動前には公害

の先駆けであった古河金属が所有する足尾

銅山鉱毒事件を追う新聞記者であったと思

うoしかし娘さんが難病ぐ筋ジス3患者

でo子供のために新聞記者をやめてF筋ジ

ス患者を救う会jを作ろうoと苦しむ仲間

たちから言われてぃ全国心身障害児福祉財

団を創立したo奥様の河端静子さんは筆が

達者でぃ巻紙で決意を書いてきてぃ私も

r河端さんと一緒にやろうjと決めたoそ

の後の活動はo河端夫妻も加わり活発化し

たo蓮田市の東埼玉病院を中心に活動する

障害一難病７団体からF一緒に組もうjと

の話があった力気県会議員や県から法人化

しないと交渉力がないﾕと進言されてo法

人化することに至ったo法人化に当たって

はﾕ拠出する資金が必要でぃ参加者の運動

により法人団体は誕生したo障害者がいる

熊谷市の飯田先生の提案からい入所施設の

春日園ができたo

く難病対策基本法ン

　

後退し続けていた国や県の難病対策を再

度活発化させようぃまた難病連の事務所を

作ろうﾕなどで運動をさらに盛り上げる事

になりい筋無力症の伊藤建夫さんの提案

で1999年F難病マラソンJが北海道の宗

谷岬を起点に日本全国の県庁を廻る運動が

始まったo埼玉県ではﾕ川口市もランナ一

を受入れし宿泊もうけいれたoそしてo土

屋知事にも挨拶に行ったoこのような難病

運動の盛り上がりを契機にその後or難
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病基本法jが出来たoその時は20程度の

難病指定でありo筋ジスも指定されなかっ

たo当時o厚生省の役人だった浅野史郎氏

ぐ後の宮城県知事jlｔ F水虫だって難病だ

よJと言って指定難病を増やすことに反対

であったo浅野さんの言葉を受けてﾕrそ

れならやってやろうjr私一人の問題では

ないjという意思が強くなったo浅野さん

はいその後に白血病になりｴ理解を深めら

れたo特定疾患も300以上に増えてきたo

限られた予算の中でぃ特定疾患の数を増や

すのでぃそれぞれの難病の予算が薄くなっ

てしまったoこのようにo色女な妨害も

あったがﾕこの10年間は難病運動に注力

してきたo

く川口市での活動ン

　

障害者手帳や難病認定証を持っている人

に対してo行政はF特別支援学校を卒業し

たら障害者も働きましょうjというがい現

実には厳しいo精神障害や筋ジスの子供

に作業所で働かせるには無理があるo作

業所に行けない子供が家に閉じこもりo居

ることは良くないのでo川口市から地域活

動支援センタ一を作ってはどうかﾕとの話

があったoそこでo川口市の地下鉄元郷駅

にも近い一等地に地域活動支援センタ一

を立ち上げたo障害者施設の家具や備品

はoいつもは中古品をそろえるがo私は新

品を購入したo私は障害や難病の子供に

もﾕ健常者と同じF生きる権利jがあるん

ですoと訴え続けたoそしてo川口市が中

核市に移行するにあたりバ難病福祉手当が

廃止となることを契機にい仲間と共に法人

を設立したo

　

この地域活動支援センタ一F希望jで

はoお話したりい麻雀したりでﾕ当事者が

好きなことをしながらいF一人ぼっちを無
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くそう口Fいつか社会に参画できるよう

にljとの理念の下に活動しているoこの

施設の利用はo障害者手帳や難病手帳を

持っているのが条件となっているo現在

はo川口市からの財政支援を受けてぃ次の

施設を作るために職員の養成をしているo

社会福祉士や精神保健士の資格を持つ職員

が欲しいo資格さえ持っていればﾕそれな

りの給与を払うことができるo難病患者で

もい資格さえ持っていればo病院での勤務

も可能oまたい和光支援学校からも紹介さ

れた人身がいるo

く難病を取り巻く環境と事業化ン

　

障難協や患者団体はo県からの委託事業

と寄付金で運営している力気財政的に厳

しい状況になっているo私の川口の団体

もo利用者の親に賛助会員をお願いしてい

るが難しいoコロナ禍でｴ寄付を集めるこ

とが難しい環境下にあるo筋ジスもF愛の

鉛筆jという事業で資金を集めたこともあ

るo国や県からの予算をもらおうとしても

無理な時代o福祉の事業をやらなければo

予算はもらえないo法人化o事業化した

らい毎年予算が付いてくるo私の法人はい

コロナ禍でも開いていたのでo県からコロ

ナ手当がでたoワクチンも福祉施設という

ことで県がやってくれるo法人化しなけれ

ばいお金も回ってこないしい人材もそろわ

ないo

　

障難協から退会する患者団体が最近多く

なっていることは寂しいことですo膠原病

もｴ最近はFネットによる膠原病女子会j

が出来て会費は無料oというような動きが

出てきたo

　

このままだと患者会も潰れてしまうo昔

と違ってﾕ時代が大きく変わってきてい

るoだからこそい事業化ｌ法人化すること
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がますます求められるo筋ジスの河端さ

んはoF理事長はい会社の社長になったつ

もりで事業をやらなければならないojと

言っていたことをい今も痛感しているo

く交流センタ一建設と小児医療センタ一ン

　

長年ﾕ全国的に障害者ﾕ難病患者の活動

をどのように支えてo面倒をみていくの

かoという議論があったoこのような議

論を受けてr全国に障害者の会館を作ろ

うjという事になったoしかしながらo障

害者だけの専有建物は無理との意見が多

くぃその結果o全国に福祉会館が建てられ

たo埼玉県も当初はﾕ熊谷市に建設する予

定であった力tこの交流センタ一の土地が

残土の処分場となっていたため地主さんの

理解もあり取得できたo他府県ではﾕ障害

者センタ一ではなくなった力気埼玉県は障

害者のために活動できる施設にしようぃと

いう事でﾕ現在のF埼玉県障害者交流セン

タ一Jが建設されたo余談だがoこの土地

はもともと沼地でo地盤が軟弱でぃ建設に

当たってはﾕ何本も杭を打って建設コスト

が増加する羽目となったo

　

現在いさいたま新都心に赤十字病院があ

りバｂ児医療センタ一も併設されているo

もともとはい小児病院は熊谷市に建設され

た埼玉県循環器病センタ一に出来ると私

達は思っていたo出来ないのであれぱい小

児病院をつくろうという事でぃ特別支援学

校の先生方の協力もありい生徒と親御さん

にアンケ一卜を取ってもらったoこのアン

ケ一卜結果をもってぃ県に陳情したo心臓

病患者会の会長さんも一緒にこの活動を支

えてくれたoそしてぃ岩槻市に最初は建設

されたo赤十字病院が新都心に移転する際

にバJX児医療センタ一も併設しようoという

事になりい現在の姿となったo

令和３年６月20日０3j

く障難協への期待ン

　

小児医療センタ一がつくられ子供の疾病

に関する環境が整備される中でor心臓病

の子供を守る会jなどの患者団体が障難協

を退会するのは大変残念なことですo障難

協の過去を振り返るとo8代目の代表理事

であった小太刀さんはユクリ一二ング店を

営みながら障難協の事務も兼務し苦労され

ていたoその後の９代目の佐藤喜代子さん

はo会社勤めの経験もなくo組織の運営に

不案内でo主婦であった方が小太刀さんの

急逝によりo突然代表理事に就任したo佐

藤さんの経験不足をﾕ回りの理事さんや皆

さんが支えてやってきたo私はﾕ佐藤さん

にいつもr有難うoごめんなさいＪを

モット一にoと助言してきたo

　

先日o障難協で一緒に活動してきた患者

会の代表者から障難協の写真が送られてき

たoその写真を見てぃやはり患者会単独で

はできない事業が多冷ありｴ患者会を束ね

る障難協があってこそいはじめて難病の活

動や運動が活発になることを痛感したo会

議では皆で意見は言うけどｴ意見の相違は

あるもののoその違いを認めてﾕみんなで

仲良くo障難協をいそして障害Ｉ難病の当

事者のための運動を盛り上げてほしいo

　

全国に通じる患者運動は研究班の先生方

にも期待されてる組織なのですo

　

追伸o小児医療センタ一建設にさいして

は元子供病院の先生でしたい森先生と田中

先生のご指導も忘れることが出来ませんo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

J 圖 匹 l l

I 軸 I S 5 門

　 　

I

　 　 　 　 　 　

I I I r y l r

　 　

7 1

　 　 　 　 　 　 　

嘩

　

ｅ

７

盲 l i ﾔ

　

二



ぐ圃令和３年６月20日 r埼玉丁第1265号

F画面il

　

就労支援の現場から

　

難病相談支援センタ一と就労支援を一緒

にはじめてから８年目を迎えましたoサ

ポ一タ一の存在や役割に関しての周知も少

しずつ進んでいますo難病相談支援セン

タ一には月に２回C金曜日ハ巡回相談で

伺っていますoなかなかハロ一ワ一クへ行

く勇気がない方やo働けるのだろうかなど

不安な思いを抱えている方やご家族にとっ

てぃ最初に難病相談支援センタ一で相談

することで先に進むことが容易になりま

すoまたユハロ一ワ一クに来られる方の中

ににＬ同じ病気の人がどのように働いてい

るかを知りたいと相談に来られる方も少な

くありませんoそのような時は難病相談支

ｌ

昭和51年７月19日第３種郵便物認可

援センタ一と連携し患者会を紹介しても

らっていますo

　

ハロ一ワ一クにおける難病患者の新規求

職申込件数及び就職件数はいいずれも年４

増加してきていますoしかし昨年より新型

コロナウイルス感染症の影響でｴ今まで配

慮を受けながら働くことができていた飲食

業いホテル業oアパレル業等の関係の方ｶ気

人員整理のために仕事を失い相談に来られ

ましたoさらに緊急事態宣言後は若年者の

相談がより増えましたo労働市場が低迷し

ている中でっ病気を開示しての就職はより

厳しくなっていますがいこれまでの仕事を整

理しどのような仕事が続けやすいのかいま

た病気や合理的配慮のまとめ方っ伝え方を

一緒に考えっよりきめ細かい支援を相談員

と協力しながら行っていきたいと思いますo

新しい加盟団体のご紹介

NＰＯ法人日本過眠症患者協会

　

過眠症はナルコレプシ一o特発性過眠

症いクライネＩレビン症候群などの総称

でﾕ不眠症に比べると大変認知度が低い病

気ですoナルコレプシ一や概日リズム障害

などの睡眠障害の患者会は存在しました

力気特発性過眠症いクライネ丿レビン症候

群o二次性過眠症などの希少疾患の患者会

は存在しませんでしたのでぃロングスリ一

八一を含めこれらの希少疾患に焦点をあて

て発足されましたo 2017年にＮＰＯ法人化

じ現在に至りますo

　

難病指定になっていないことから社会保

障が皆無の中で生きていかなくてはなら

ずo自分の病気を正しく理解し他者に説明

代表朝井香子

できるようになることで少しでも生きづら

い状態を変えようとoセミナ一や交流会な

どを開催していますo指定難病の認定を目

指してはおります力気なかなか難しくぃ過

眠症患者が生きていく上で一番の問題と

なっている就労の問題に現在は取り組んで

いますo

　

その他い啓発活動として疾患別のパン

フレットを作成したりっマタニティマ一

クのような過眠症マ一クを作成して配布

したりい出来ることから少しずつ行って

いますoこの度っ障難協に加盟させてい

ただきましたoどうぞoよろしくお願い

いたしますo

難病相談支援センタ一だより

　

難病患者就職サポ一タ一薄田たか子

rＳｌｆｌ
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所沢市在住の柳沢重美様からい尊いご寄付をいただきましたo重美様のお姉さまはo

全身性強皮症の難病患者でo長年にわたり埼玉県の養護教諭として働いてきましたがo

定年後い62歳の若さで逝去されましたoこの度っお姉さまが望まれたr埼玉県内の難病

関連団体にお世話になったお礼として寄付したいojとの御遺志を受けてo障難協に10

万円のご寄付をいただきましたo障難協としてっ今回っF感謝状jを贈らせていただくと

ともにo証跡を残すためo貸借対照表のF基本金jに計上しましたo

　

く事務局

　

東海林り

ｅI

ＩI

ＩI融幽幽
９参奢

　　

新型コロナ禍も１年が過ぎﾕ難病当事者やその家族の方は来月の東京オリンピック

開催も素直に喜べないかもしれませんo障難協の定時総会も関係者のみでの開催となり

ましたoしかしワクチン接種が進むと共に出来る事は増えてくるように思いますo各

団体のイベントも少人数で再開していますo感染症が脅威でなくなったときにやれるよ

うに今から準備をしておくのはどうでしょうかo動く前の準備運動の時間がたっぷりあ

ると思いその時に備えましょうo ぐ事務局

　

石橋優輝j

一般社団法人埼玉県障害難病団体協議会
畷加盟団体一覧浄 令和３年５月30日現在

　　　　　　　

ぐ順不同j

駈

　　　　　　　　　　

団

　

体

　

名

　　　　　　　　　　　

ま姦高迄il

　　

障難協役職

１

　

埼玉県膠原病友の会

　　　　　　　　　　　　　　　　　

芸曾豪
よ
liﾆ

　

相談役

２

　

公益社団法人

　

日本リウマチ友の会埼玉支部

　　　　　　　　

禁

　

ｉ箔lr

　

S客

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

高

　

橋

　　

晶
３

　

公益社団法人

　

日本てんかん協会埼玉県支部

　　　　　　　　

中

　

村正春

　

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　キンソン病友の会

　　　　　　　　　　　　　

晋

　

界昌Ｉ

　

理事

６

　

全国ＣＤＰサポ一トグル一プぐ慢性炎症性脱髄性多発神経炎丿

　　

鍛冶屋

　　

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玉支部

　　　　　　　　　　　　

井

　

手忠俊

９

　

日本ＡＬＳ協会埼玉県支部

　　　　　　　　　　　　　　

田

　

中

　

佩

　

一

10埼玉県後縦一黄色靭帯骨化症友の会

　　　　　　　　　　　

林

　　

伊佐雄

11

　

ペンタスの会埼玉支部く皮膚筋炎l多発性筋炎とそれに類する疾患患者の会丿

　

北

　

野英子

12

　

埼玉ＩＢＤの会くクロ一ン病一潰瘍性大腸炎患者会j

　　　　　

ｲ中

　

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症候群日本事務局C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未結成団体個人の会丿

　　　　　　　　　　　　　

障難協事務局

尊いご寄付をいただきましたｏ

ｅｅｌ魯昏母参参昏昏参母ｅｅ昏昏ＩＩｌｅ参ｅｅｅｅ参ｅ昏Ｉ参参昏ＳＩ参魯參魯ＳＩ昏参

ｅｅｅｅｌｌ参ｅｅ参参今参１１１１ｅｅＩ奉昏参ｌｅＩＩＩＩｅｌｅｅＩｌｅＩＳＩｌｅ参
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アステラス製薬は　

s患者会支援活動llにﾉ取り一組んでいますご　

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一IOx麗麗

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ﾔ一

患者会活勁を側面からo幅広くお手伝りするため０

２００６年４月より社会貢献活助として琳り総んでいますo

一公募制活勁資金助成一ピアサポ一ト研修

鮮しく13ホ一ムペ一ジでlキ一ワ一ドで検索してくださいo

四圧ﾆＤｙ

17玉元jF函緬ｙ卜千千石でロキ服扉石珊yl

jsjy一心二j
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