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創立m周年1を迎えて
〈今後の展望と課題〉
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今から50 年前、昭和48年２月４日

(1973)に、県内の障害・難病団体の福祉の

向上を願い、「埼玉県障害難病団体協議会」

が創在されました。そして、昭和54年４

月26日(1979)に社団法人の認可をいただ

き、更に平成27年２月２日(2015)に、

社団法人から「･般社団法人埼玉県障害難

病団体協議会」になりました。そして、本

年２月に創立50周年を迎えることができ

ました。今日まで活動を続けてこられたの

も、諸先輩・加盟患者団体の皆さまはもと

より、埼玉県及び関係機関の皆さま方の温

かいお力添えの賜物と感謝申し上げます。

なお。今秋に『創立50周年記念誌』の発

行を予定しております。

　

さて、今後を展望しますと、それぞれの

患者会も、年々、役員の高齢化や加齢に伴

う病状の重症化、及び、若手入会者の減少

で維持運営が難しくなって来ている団体も

散見しますが、様々な公的助成を受けてい

る難病患者団体の「フロントランナー障難

長辞

　　　　　　　　

代表理事鍛治屋

　

勇

協」が、難病患者のおかれている現状を把

握・埋解し、関連団体とも連携を密にして、

県当局・市町村及び関係機関に各種施策の

実現に向けて積極的に要望していきたいと

思います。

　

会務運営は、ＩＣＴの利活用でＤＸ化を積

極的に推進し事務局の業務効率化に努めま

す。また、担当者不在で「対応方法がわか

らない」などといった属人化の解消策とし

て、「ノウハウの継承を含めた情報共有と標

準化のためのマニュアル作成」を丁寧にス

ピード感をもって進めていきます。

　

私ども障難協は、「ノーマライゼーション

の理念」を信じて、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、お互いに人格と個性を

尊重し、多様性を認め合い、共に手を取り

合って暮らすことのできる「共生社会の実

現」に尽力していきたいと思います。

　

今後とも、みなさまのより

　

･層のお力添

えをよろしくお願い申しトげます。
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一般社団法人埼玉県障害難病団体協議会

令和５年度定時総会

　

議事録
日

場
資

1

2

3

４

５

司

時：令和５年５月25日（木）10:00～12:00

所：埼玉県障害者交流センター

　

ホール

料：令和５年度定時総会資料､令和５年度特別研修会資料､その他連絡事項資料

会：石橋

　

優輝（障難協事務局）

開会

代表理事挨拶：鍛治屋

　

勇

議長選出

　　

：中村正春

議決権の確認（加盟13団体）

No 団　　　　体　　　　名 議決権者氏名 出欠席

1. 公益社団法人目本てんかん協会埼玉県支部 中村　正春 出席

2. 一般社団法人埼玉県筋ジストロフィー協会 金杉　和秋 出席

3. 埼玉県パーキンソン病友の会 山口　祐古 出席

4.
全国CIDPサポートグループ

(慢性炎症性脱髄性多発神経炎)
鍛冶屋　勇 出席

5. 埼玉県網膜色素変性症協会 田村彰之助 出席

6. 全国ヘモフィリア友の会埼玉支部 井手　忠俊 出席

7. 日本ALS協会埼玉県支部 中村　秀之 欠席/議長に委任

8. 埼玉県後縦・黄色靭帯骨化症友の会 林　伊佐雄 欠席/議長に委任

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 欠席/議長に委任

10. 埼玉IBDの会（クローン病・潰瘍性大腸炎患者会） 沖島　雄大 出席

11. ニモカカクラブ（病気の子どもと家族の会） 和田　芽衣 出席（Zぱ）nl）

12.
ＲＯＨＨＡＤ症候群日本事務局

(ローハッド症候群家族会)
橋本　　恩 欠席/議長に委任

13. ＮＰＯ法人口本道眠症患者協会 小松　優斗 欠席/議長に委任

総会成立 ：令和５年度５月25ロ現在、加・団体13、出席8、委任状5、欠席０で

　

障難協定款第18条の過半数に達し、本総会は成在とする。

６。議事録署名人選出：

　　　　　　　　　

井手忠俊、金杉和秋

　　

書記任命

　　

：前島知了（事務局）

７．議事

　　

第１号議案

　

令和４年度事業報告（報告事項）

　　

第２号議案

　

令和４年度収支決算報告・監査報告（議決承認事項）

　　

第３号議案

　

令和５年度事業計画・収支予算（議決承認事項）
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8｡議事録

　　

第１号議案

　　

第２号議案

　　

第３号議案

　　

第４号議案

「埼玉」第1273号 令和５年６月20口（3）

令和４年度事業報告を報告した。

障難協定款第18条の過半数に達し、可決承認された。

障難協定款第18条の過半数に達し、可決承認された。

予算書の繰越金を決算書の繰越金と平仄を揃える方が良いとの指摘が

あり修正のうえ、定款第18.条の過半数に達し可決承認された。

９。閉

　

会

　　

議長解任

　　

閉会の言葉

　

田村彰之助

　　

以上を持って令和５年度定時総会を終了した。

　

５月25日に開催された定時総会は、令和

５年度予算の一部（令和４年度からの繰越

金）修止がありましたが、すべての議案が

承認されました。午後に特別研修会が開催

されました。今回の研修会はコロナも収束

したことから、各方面の皆様にご列席をお

願いしました。

　

最初に障難協を代表して鍛治屋から挨拶

させていただき、そのあとに障難協相談員の

小林由起子から体験発表を行いました。内

容は10頁をご覧ください。その発表を受け

て、次の通り多くの来賓の皆様からお言葉を

頂きました。

　

埼玉県総合リハビリテーションセン

ター・センター長

　

市川忠様から「県リハ

ビリセンターの３つの柱」の表題で解説頂

き、その後に埼玉県議会議員

　

石川忠義様、

塩野正行様、上尾市議会議員

　

道下文男様、

海老原直矢様、桶川市議会議員

　

坂本敏治

様、北村あやこ様、埼玉県労働者福祉協議

会事務局長

　

新坂洋一様、埼玉県看護協会

専務理事

　

洋登智子様、桶川市身体障害者

福祉協議会代表

　

山岸友之丞様、埼玉県障

害者協議会

　

田中一一一様から障害・難病者へ

の理解と温かい支援の決意のお言葉をいた

だき大変励まされました。また、大島敦衆

議院議員秘書

　

稲垣雅由様、高木まり参議

院議員秘書

　

細川千恵了様にもご出席いた

だきました。

　

休憩をはさんで、県の関係各部署から

「令和５年度の埼玉県の施策」説明があり、

施策の表題とご出席・説明頂いた方は次の

通りです。

・「埼玉県障害者支援計画の推進」福祉部

　

障害者福祉推進課課長

　

茂木誠-様、

　

主幹

　

川上正剛様、

・「難病医療に係る県内の動向等について」

　

保健医療部疾病対策課主幹

　

清水明子様、

　

主査

　

木村敏隆様、

・「小児慢性特定疾病児童等支援の概要」

　

保健医療部健康長寿課主査

　

朝井涼子様、

・「令和５年度埼玉県の障害者雇用支援事業」

　

産業労働部雇用労働課主幹

　

高山文子様、

・「令和５年度

　

特別支援教育課主要事業」

　

教育局県立学校部特別支援教育課主幹兼

　

主任指導主事

　

原子一彦様、

　

最後に副代表の中村からお礼の挨拶を

させていただき閉会としました。
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令和４年度

　

事業報告
一般社団法人埼玉県障害難病団体協議会

　　　

2022年４月１日～2023年3月31日

障害・難病患者の相談並びに訓練事業の実施

障害・難病患者等訓練事業の実施（埼玉県福祉部障害者福祉推進課

　

補助金事業）

事業項日 内容 参加人数 場所

訓練事業Ｔ

｢慢性疾患セルフマネジメントプ｢コゲラム

講師:NPO法人

日本慢性疾病セルフマネ--ジメント協会３名

貨６回

計39人

計43人

Zoom

７月23口（上）参加者６名

「リ一一夕ショップの紹介、心と体の繋がり．

7 h 30口（上）参加者７名

‾困難な感情への対処法、運動の紹介_

８月６口（上）参加者７名

‾よい呼吸法、医療に関するお前指示書_

８月20H（1こ）参加者６名

　意思決定．薬の使用、健康な負託

８月27 tii 1.)参加者６名

　うつ状態の管理，旨定的な考え方．

９月3 y ( t:）黎ｶﾛ者７名

　医療者と一緒にやっていく事」

訓練事業②

３月８日（水）

‾リーフレット封入訓練患者会リーフレットが出来るまで|

講師：ROllIIAD症候群日本事務局僑本志代表

４人 Zoom

（イ）障害・難病患者、 家族等の相談事業の実施（赤い羽根共同募金助成金事業）

事業項目 内容 参加人数 会場

福祉を学ぶ県民

福祉講座の開催

開催日:2り22年10月29口（れ）

|福?||･と幸せな生活をみんなで考えよう」

講師：職場活性化研究所渡辺孝代瓦

20人
交流センター

第１・２会議室

福祉相談会①

開催日:2022年12月20 R (火）

圭催団体：埼玉県筋ジストロフｆー協会

患者家族交涜会汐リスマス会）を開催し、ゲーム．お茶会等を

通じて、会員の交流を図った。会場費、景品等を助成。

33人
焦浜訓練

センター-

福祉相談会②

開催日：毎月第三日曜日開催（１月除く）

□

てん･かんを持つ「親の公」を11回開催。家庭での困りごと（就

労．性格変化、行動など）をピアカウンセリンゲ。また、県の福

祉部を招いて「障害者手帳」制度の説明、司法書士による|成年

吸貼人制度．の紹介、‾グループホームの説明会」等の講演会も

開催し、交通費等を助成。

延べ人数

　96人

大宮ふれあい

福祉センター
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（ウ）難病相談支援センター事業

　

｢埼玉｣第1273号

(埼玉県保健医療部疾病対策課

令和５年６月20日（5）

委託事業）

事業項日 内容 参加数 場所

電話一面談相談

(各種相談支援)

2022年４月１日～2023年３月31日

常勁２名月～金平日10:00～16:00

就職irli談隔週金曜日難病患者就職サポーターと協力

2､142件 交流センター

ROIIIIΛD症候群

　　患者交流会

　く白覗活動支援）

2022年７月18日（月）

主催：ROHHAD症候群日本事務局

家族交流会として、フリートークにより親睦を深めた。排尿

の管理、水分摂取、学校、就労などについて意見交換。

９人
大阪府難波駅

　　周辺

就労セミナー

　(就労支援)

「難病患者が就労移行支援事業所を活用して就労を目指すヒ

ント.

2023年３月４口（土）13:30～16 : 0 0

講師：埼Ｅ県福祉部障害者支援課主幹渡辺　明氏

　　　就労移行支援事業所リンクス川越関根雅人氏

　　　就労移行支援事業所トレパニア　山口将秀氏

35人 Zoom

　医療講演会

(講演・研修会)

「一次性ネフローゼ症候群医療講演会」

2022年11月20H(H) 13:30～15:30

講師：自治医科大学附属さいたま医療センター

　　　腎臓内科ｔ井啓之医師

15人 Zoom

ＡＴ５北部ブロック

交流会兼医療講演会

　(白字活動支援)

20回年10月１口（上）14:00～16:30

主催：日本ΛLS協会埼玉県支部

講師：自治医科大学付属さいたま医療センター

　　　脳呻経内科科長崎山快夫医師

28人 Zoom

ALS西部ブロック

　　　交流会

　(白主活動支援)

2022年11月19日( h) 14:圓～16:30

主催：日本ALS協会埼玉県支部

患者やその家族の交流会を実施。療養生活などにおける疑問

点や意見交換を行う。

40人 Zoom

ΛLS東部ブロック

交流会兼医療講演会

　(白主活動支援)

2022年12月３日（土）14:00～16:30

主催：日本AI.S協会埼玉支部

講師：国政病院機構東埼玉病院

　　　リハビリテーシコン科梶兼太郎医師

　　　作業療法士向出目香里氏

39人 Zocim

てんかん協会

　地域交流会

(自主活動支援)

2り23年１月22日（日）

主催：口本てんかん協会埼玉県支部

川越りﾋ企地域の当事者を対象に．川越市で当事者交流会を

開催した。情報交換やピアカウンセリングを実施した。

１３人
川越II｣･キムラ

　　ビル

てんかん協会

　新年交流会

(自主活動支援)

2023年１月７日（ｔ）

主催：日本てんかん協会埼玉県支部

当事者やその家族で、情報交換やピアカウンセリングを実施

し、昼食をはさん･で、その後にゲーム等で交流をはかった。

12人
大宮ふれあい

福祉センター

ピアサポーター

　養成講座

(講演・研修会)

2023年１月28口（・）、２月４目（上）

講師：群馬県難病相談支援センター

　　　難病相談支援員川尻洋美氏

患者会の相談貝の方や障難協相談只が参加した。川尻さんか

らは、相談員としての心構えや相談者の自己決定を支援す

る、気持ちに寄り添うなど、貴重な経験やご指導を頂いた。

延べ人数

　24人
Zoom

埼玉県難病相談支援

　　センター会議

2022年４月～2023年３月（毎月１回）

難病相談支援センター、疾病対策屎、さいたま市での相談の

事例検討。

４月と奇数月

はZoom /

偶数月は書面

難病支援の情報交換公
2022年７月13日（水）第月回

2023年２月15 U C水）第５回
－

相談員連絡会議
2022年べ月～2022年６月（月１回）

相談貝同士の事例検討、制度の研究、連絡など。

延べ人数

　口入
Z(妁m

埼服県疾病対策謀主催

　　医療講演会補助

2023年３月９日（木）15:00～16:30

「網膜色素変性症の病気の理解と治療について．

参加者鯵集チラシの作成、事業啓発（障難協ホームページへ

の掲載、加盟団体へ募集チラシの配ほ）。

6t人 Zourri
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（工）小児慢性特定疾病児童等ピアカウンセリング事業（埼玉県保健医療部健康長寿課

　　

委託事業）

　　　　

慢性疾病等の子どもを持つ親などがピアカウンセラー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。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。

事業項目 内容 参加数 場所

ピアカウンセラー

　　養成講座

2022年９月18日（日）

（1）「ピアカウンセリングとは」「ピアカウンセリングの心構え」’実技演習丿

　　講師；埼|ﾐ県立大学保健医療福祉学部教授朝日雅胆氏

（2）「保護者のメンタルヘルス」

　　講師：埼li医科大学総合医療センター志賀浪瓜文医師

1j人

さいたま市福?||:

ふれあいセンター-

十Zix)ni

保護者の集い①

2022年10月22ロ（ロ）

‾持病のある子のための就学相談」

　講師：埼玉県立けやき特別支援学校竹村山西限氏

９人

こざくら子育て

支援センター

i Zoom

保護者の集い②

2022年11月12口（口）
’こどもから大人へ～ライフプランで考える成人期移行」

　講師：埼ｈ医科大学総合医療センター小児科看護師入津幸枝氏

口入
春日部保健所

＋ZOom

保護者の集い③

2022年12月17ロ（ロ）

「在宅療養児の災害時の備え」

　講師：埼玉県立目高特別支援学校教諭斎藤朝子氏

19人
春日部保健所

十Zoom

保護者の集い④

2023年１月14ロ（ロ）

「きようだいを支えるチームを作ろう」

　講師：弁護L、全国きようだいの会副会長藤木和子氏

１７入
本庄保健所

＋ZOom

【2】会員団体の研修交流会（調査研究事業） 令和４年度定時総会開催に併せて実施

項目 内容

（1）埼k県福祉施策研究

・埼玉県障害者支援計画の推進　　　　　（福祉部障害福趾推進課）

・難病医療に係る県内の動向等について　　（保健医療部疾病対策課）

・R4年一度埼玉県の障害者雇用支援漸聡　　　（産業労働部淮用労働戻）

・小児慢性特定疾病児童等支援の概要　　　（保健医療部健康長寿課）

・特別支援教育の主要事業　　　　　　　（教育局特別支援教育課）

（2）体験発表 ・障難協相談員石井瞳氏

（3）団体活動 コ[]ナ渦のため中止

【3】広報活動

年月　日 内容 発行数

2022.4/1～2023.3/31

会報丿埼玉』障難協の発行

（6/20）133号、(9/20) 134 ^-、(12/20) 135号、(3/20)136号
４回

加盟団体の機関誌発行：AI.S ２回、CIDP 2回 ５回

【4】総会の開催

年一月日 内容 参加者 場所

20 22.5/28 R4年度定時総会（令和３年度事業報告・決算、役員改選） 加盟団体
交流センター

第１・２会議室
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【5】各種会議の開催（オンライン、

（埼玉丁第1273号

交流センター会議室、研修室）

令和５年り120日（7）

内容 開催日 場所

役員会（理事・監制 12回（毎月第２木曜日） Zoom

運営委員会 2022.5/19 (総会議題説明）、2023.3/16（R5年度予算案説明） Zoom

監査会 2022､.4/28 (R3年度決算監査） 交流センター一和室１

【6】その他の専門部会の開催と事業の実施

部会 内容

総務・渉外部会 県・県社協・その他協力団体事業の推進等

広報部会 会報「埼玉」障難協の発行・配布，事務局だよりの発行

研究部会 県民福祉講座、各種研修会、文化活動の開催等

事業部会 新規漑業検討等

難病福祉相談室 難病相談支援センター業務推進等

【7】県・市・町 村に対する障害一難病対策の推進

項目 内容

（ア）県への予算要望書の捉出

2022年８月3「1（水）令和５年度の県予算に対する要望書提出

2022年９月13日（火）県当局との話合い：埼li会館

2022年９月Ｍ日（水）公明党意見交換会：県議会議事堂４階

2022年９月15口（木）立憲民主党ヒアリング：県議会議事堂５附

（ィ）市町村へ賛助会員入会の働きかけ 賛助会艮和光市

（ウ）埼E県各協議会へ委員の推薦

a.埼E県障害者施策推進協議会 宮野郁子委邑参画

b.埼玉県自立支援協議会 宮野郁子委員参画

c.埼玉県慢性疾病児童等地域支援協議会 中村正春、和田芽衣（ニモカカクラブ）委ほな圃

d.埼玉県難病対策協議会 鎧台屋勇代表理事委員参画

(ヽ.埼玉県難病地域対策協議会

①利根保健医療圏拓治屋勇委員参画

②県央保健医療圏山L」祐古同卜

③東部保健医療圏石井隆夫同上（中根陽子が代理出席）

④熊谷保健所　　横尾　巌同上(1/26は代理で鎧飾屋勇か出席）

f.埼玉県障害者交流センター運営連絡会 鎖治雄勇代表現剌委員として参画

（工）吋町村難病対策会議
①越谷社会福祉審議会障害者福祉専門分科会中根陽子委員参画

②春日部市障害者計画等審議会田村彭之助委ほ黎画

【8】会員団体の運動への協力

項目 内容

加盟団体の総会ならびに研修会に随時参加 －



（8）令和５年６月20ロ

　　　　　　　　

‥－
「埼玉」第1273-H-

【9】他団体との連携・協力・交流をはかる

昭和51年７月19日第３種郵便物認可

項目 内容

（ア）埼玉県特別支援教育推進協議会 ・ニモカカクラブ和田芽衣代表的か、総会・研修会に参加

（ィ）ＮＰＯ法人埼玉県障害者協議会

・評議員：田村彰之助監軋監事：拓治屋勇代表理事

・令和４年度総会（6/4）

・障害者祭り(10/9)参加

・県民の集い(12/4)参加

・編集委員：石橋優輝委員(4/13、8/3、10/5、2/1)出席

（ウ）全国難病センター研究会 ・難病慢性疾患黛国フォーラム2022 (11/12)参加

（ェ）･社）日本難病疾病団体協議会(JPA)

・準加盟団体として登録し国会請願に協

・関東甲（越）ブＵツク交流会に出席（

・登録者証の扱いについて説明会出席（

ノ

0/15、2/15)

/25)

（ォ）団体交流室運営会議 ・専用団体、利川団体会議参加、研修会及び各楠行訓こ参加

【10】各種功労賞の推薦

・藍綬褒章

・塙保己一賞

・埼玉県社会福祉大会会長表彰

・埼玉県社会福祉大会知事表彰

森田かよ子氏を推薦

田村彰之助氏を推薦

該当者なし

該当者なし

【11】社会福祉法人埼玉県共同募金会の助成

・令和４年度事業費の助成(332,000円）を受けた。

【12】新入会員の促進

・肝臓病友の会

　

渡辺孝会長が萩の会へ入会（令和４年度より）

【13】その他必要と認めた事業

・難病相談員支援センター職員研修

　

２名参加

　

2022年10月24日～25口

　

於：国立保健医療科学院（ｚｏｏｍ開催）

・障難協50年史の編纂

・ホームページのメンテナンス：イベント案内、口コミ情報、生活情報、Ｑ＆Λなど

【14】加盟団体、役員の異動

加盟団体：退会

　　

狐崎友希（萩の会）、

　　

入会

　　

渡辺

　

孝（萩の会）

役員異動：退任

　　

田村彰之助（理事、2023/5)、見増桃子（監事、2023/5)

　　　　　

就任

　　

横尾

　

巌（理事、2023/5)、田村彰之助（監事、2023/5)
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令和５年６月20 B (9)

I令:和５年度事業計画

【１】障害一難病患者の相談並びに訓練事業

　　　

の実施

　

ア）障害・難病患者等訓練事業

　　　

（県福祉部障害者福祉推進課補助事業）

　

イ）難病相談支援センター事業

　　　

（県保健医療部疾病対策課委託事業）

　

ウ）小児慢性特定疾病児童等ピアカウン

　　　

セリング事業

　　　

（県保健医療部健康長寿課委託事業）

　

エ）障害・難病患者、家族等の相談事業

　　　

（共同募金助成事業）

【２】障害一難病児者の文化活動の実施

　　　

・加盟団体との共催で開催予定

【３】会員団体の研修交流会

　　　

・特別研修

　

令和５年５月25日（木）

　　　　

埼玉県福祉施策研修及び体験発表

【４】広報活動の充実

　

ア）定期刊行物『埼玉』障難協の発行

　　　

（年４回発行予定）

　

イ）会員団体へ機関紙の発行支援と助成

　

ウ）ホームページ(HP)による広報活動

　　　

の強化

　　　

httｐ:///ｗｗｗ2.tｂｂｔＣｏｍ.nejp/snk/

　

エ）講演会等イベントのチラシを医療機

　　　

関や県、市町村のＨＰへの掲載依頼

　　　

と配布

【５】総会の開催

　

ア）令和５年度定時総会（定時社員総会）

　　　

令和５年５月25日（木）

　　　

埼玉県障害者交流センター

　

ホール

【６】各種会議の開催

　　　

Ｗｅｂ会議方式の活用も図る。

　

ア）理

　

事

　

会

　

イ）運営委員会

　

ウ）監

　

事

　

会

【７】専門部会の開催と事業の実施

　

ア）総務・渉外部会

　

イ）広報部会

　

ウ）研究部会

工）

オ）

一般社団法人埼玉県障害難病|

　　

令和５年４月１日～令和ら!

事業部会
難病福祉相談室

【８】県､市町村に対する障害一難病対策の推進

　

ア）県への予算要望書の提出と話し合い

　

イ）市町村へ賛助会員入会の働きかけ

　

ウ）埼玉県各協議会へ委員の推薦

　　　　

・埼玉県難病対策協議会

　　　　

・埼玉県自立支援協議会

　　　　

・埼玉県慢性疾病児童等地域支援協議会

　　　　

・埼玉県障害者施策推進協議会

　　　　

・埼玉県難病地域対策協議会

　

エ）市町村難病対策会議への協力

【９】会員団体の運動への協力

【10】他団体との連携･協力･交流をはかる

　

ア）ＮＰＯ法人埼玉県障害者協議会（埼障協）

　

イ）埼玉県特別支援教育推進協議会

　

ウ）全国難病センター研究会

　

エ）-般社団法人日本難病･疾病団体協議会（JPA）

　

オ）交流センター団体交流室運営会議

【11】各種功労賞の推薦

　

ア）埼玉県知事賞

　

イ）埼玉県社会福祉大会会長賞

　

ウ）塙保己一賞

【12】共同募金会への事業費の助成申請

　

ア）福祉相談会事業の助成申請

　

イ）定期刊行物『埼玉』障難協の費用助

　　　

成申請

【13】新入会員の促進

　

ア）患者団体への加入促進

　

イ）患者会のない難病児者への支援

【14】その他必要と認めた事業

　

ア）障難協50年史の編纂

　

イ）難病相談員支援センター職員研修

　　　

（国立保健医療科学院）
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特別研修会での体験茸春条終まで才

回……･こ=1ふ〈令和５年度第72回定時総会〉

　

令和５年5>J 25日に開催された「特別

研修会」で、難病患者当事者として［体験

発表］をさせていただきました。これは、

毎年、定時総会時に難病患者の施策等に関

係する県庁各課のご協力を得まして開催し

ているものです。

　

今回は新型コロナ感染症の影響で３年ぶ

りの対面での開催となりました。

私は当初、来賓の方々の前での「体験発

表」だと知りまして躊躇しましたが、この

様な機会を与えられたことに感謝して、お

引き受けしました。

　

当口、来賓の中に懐かしいお顔を拝見す

ることもできました。私か、20才の時、脳

梗塞を発症し入院して、お世話になった埼

玉県総合リハビリセンター長と27年ぶり

に思いがけない対面ができて、とても嬉し

く感慨深かったです。

事務局・相談員

　

小林由起子

私か難病になったこと、難病が原因で障

害を持ったこと、すべてが想定外の出来事

でした。ここまで生きてきた中で、人生は

「まさか・まさか」の連続だと、つくづく

実感しています。

　

難病患者は外見から分かりにくい障害を

抱えています。一方で、外見で分かりやす

い身体障害者とは、また、違った困難があ

ると感じています。

　

体験発表は15分の持ち時間でしたので、

省略しているところも多々あり、分かりに

くい部分もあったと思いますが、関係者の

皆さまに色々助けていただきました。

　

最後になりますが、このような発表の場

を与えてくださった機会に感謝します。そ

して、今回の発表が誰かの心に少しでも

残ってくれたなら嬉しく思います。

諭旨

訃9゛I･'晦尚
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３月より、相談｡員としてお世話になっています小林由起子と巾します。全身性エリテマ

トーデス患者です。現在、週一目でシフト勤務しております。宜しくお願いします。

　

今年も半年が過ぎ、月ロのたつのは早いものだと実感しております。入梅の時期にな

り、じめじめした日が続きます。こうなると、晴天の太陽が恋しくなります。梅雨の時期

は、休調を崩す人が多いのだそうです。そんな時には睡眠をしっかりとることも解消法の

　

つだそうです。しっかり睡眠をとって、この時期を乗り越えたいですね。

(事務局・相談員

　

小林由起子)

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５年５月30日現在

　　　　　　　

(順不同)

恥． 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　目本てんかん協会埼1､ﾐ県支部
高　橋　　晶
中　村　正　春
福　田　　守

則代表理事
監事

２ 一般社団法人埼玉県筋ジストロフず一協会 金　杉　和　秋 理事

３ 埼玉県パーキンソン病友の会
渾　田　幸　r一
石　井　隆　夫 理事

４ 全国CIDPサポートグループ（慢性炎症性脱髄性多発神経炎） 拓治屋　　勇 代表理事

－ｂ 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I､E支部 井　手　患　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 ペンタスの会埼1ﾐ支部(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・浩脳性大腸炎患社会） 仲　島雄　人

１１ ニモカカクラソ（病気の子供と家族の会） 和　山　芽　衣

12 ＲＯＨＨＡＤ症候群日本事務局（ローハッド症候群家族会） 橋　木　　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r･ 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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アステラス製薬はﾚI………

“患者会支援活動”にT取‥リ組んでい:ます↓

患者会活動を側面から、帳広くぉ手伝いするため、

2006年４月より社会貢献活動として取り租んでいます、

･公募制活動資金助成･ビアサポート研蓼…………:……………1………

　

アステラス癩者貪支援

　　　　

貳藁３・

li!>n≪せ失】アステラス輿業愚嗇嚢支援■.immsm母03-3244-5116

　　　

ｙステうス製蕎○=

　

明日･は変えら叛るｊ=⊃‥

ｗｗｗ･.asteHas.com/ip/,ﾆﾚ
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